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ESIPUHE

Pitkd matka on loppusuoralla. Olen ollut onnekas, koska tilld matkallani olen saa-
nut oppaikseni useita viisaita ja taitavia ihmisid. Matka on ollut monivaiheinen ja
mutkikas, mutta my6s monia nikéaloja ja ilon paikkoja tarjoava. Utelias ja kaikesta
kiinnostunut tyttd on yhden matkan p#itepisteessi.

Oppaiksi matkalleni sain professori Marja Kaunosen ja dosentti Katja Jorosen ja
siitd haluan osoittaa Teille sydimellisimmat kiitokseni. Prosessori Marja Kaunonen
on kannustanut, tukenut ja ohjannut viitoskirjatydtini tavoitteellisesti ja oikeissa
kohdissa vaatien, mutta aina limmolli ja suurella viisaudella. Erityisesti tydskentelyni
loppuvaiheissa sain kokea, ettd en ole yksin tissi prosessissa. Dosentti Katja Jorosen
limminhenkinen, kannustava, positiivinen ja tukeva ohjaus oli aina saatavilla sitd
tarvitessani, ja koin, ettd voin aina lihestyi sinua, Katja, ohjausta ja tukea tarvitessani.
Osoitan limpimit kiitokseni Teille molemmille ldsniolostanne.

Ty6ni esitarkastajille, professori, TtT Anna-Maija Pietilille ja professori, TtT Arja
Higgman-Laitilalle osoitan néyrimmit kiitokseni. Antamanne huolellinen palaute
kannusti minua terdvoittimiin tutkimukseni keskeistd viestid ja napakoittamaan
esitystapaani. Erityisesti kiitdn Teitd siitd, ettd haastoitte minua ajattelemaan loo-
gisemmin. Paneutumisenne, asenteenne ja halunne edistid hoitotieteen tutkimusta
ansaitsevat erityiset kiitokset.

Tydyhteisoni Laurea-ammattikorkeakoulussa on aina suhtautunut myénteisesti
henkilostén kouluttautumiseen, ja sithen on kannustettu. Esimicheni, tydtoverini
ja kollegani, olen kokenut, ettid prosessillani on merkitysti myés tydyhteisolllemme.
Siiti kiitokset Teille jokaiselle. Erityiset kiitokset haluan osoittaa ensimmiiselle esimie-
helleni Laurea-ammattikorkeakoulussa, TtT Helena Erjannille (emerita), joka uskoi
aina siihen, ettd tyoni valmistuu. Hin kannusti, uskoi ja luotti kykyyni selviytyi tistd

prosessista. Siitd haluan osoittaa syvimmit kiitokseni. Korttisi ovat, Helena, tallessa.
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Viitoskirjani viimeistelyyn on osallistunut monia taitavia henkilsitd. FM Kai-
sa Rosenbergia kiitin kisikirjoituksen suomenkielen tarkastuksesta, TtM Riikka
Mulderia englanninkielisen tiivistelmin laatimisesta, informaatikko Sinikka Virtasta
Laurea-ammattikorkeakoulusta tiedonhaun opastuksesta kirjallisuuskatsausta to-
teuttaessani ja julkaisusihteeri Maaret Kihlakaskea tyoni ammattimaisesta taitosta.
On ollut ilo tydskennelld ammattilaisten kanssa. Tyétini on taloudellisesti tukenut
Oskar Oflundin siitio; siitd heille parhaimmat kiitokseni.

Tieteellisti matkaa on kanssani kulkenut KM Kati Kivisté. Olemme tehneet
jatko-opintoja tiiviissd yhteistyossid. Tamin yhteistyon ja keskustelun merkitys on
osoittautunut erityisen suureksi prosessini viime metreilld. Olet, Kati, tukenut minua
aina oikeilla sanoilla niini hetkini, jolloin mahdollinen on tuntunut mahdottomalta.
Pian on juhlan aika!

Rakkaat ystivini. Olette antaneet elimiini iloa ja naurua osoittaen sen, miki
elimissi lopulta on merkityksellisti. Lukuisat hetket musiikin ja hyvin ruoan parissa
ovat toimineet tarpeellisina irtiottoina. Te olette aina uskoneet sithen, ettd timd matka
on tarpeellinen. Teilld on syddmessini aina erityinen paikka. Tieditte sen.

Kauneimmat kiitokseni kuuluvat puolisolleni Antti-Jussille ja pojillemme Aat-
ulle, Eetulle ja Onnille. Antti-Jussi, olet aina pyyteettomiisti jakanut perhe-elimin
arjen kanssani, enki ole missiin vaiheessa kokenut olevani siitd yksin vastuussa.
Tutkimusmaailman ihmeellisyydet ovat sinua ajoittain kummastuttaneet, mutta olet
aina sallinut minulle poissaolevuuteni. Aatu, Eetu ja Onni, en voi kyllin kiictdd Teitd
siitd, ettd saan eldd kanssanne ilon tiyttimii arkea. Toivon, ettd uskotte itseenne ja

valitsette elimissinne oman tienne. Omistan timin tutkimukseni Teille.

Kellokoskella 24.10.2014
Kati Komulainen
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ABSTRACT

A child’s food allergies reduce families’ psychosocial wellbeing, families’ social partici-
pation and families’ health. Up to 5-10% of Finnish children have food allergies.
The aim of the study was to describe and to explore under school aged, food allergic
children’s families” quality of life. The purpose of the study was to widen the nursing
care perspective from taking care of the under school aged children’s food allergies to
family quality of life and pro-duce information to develop interventions.

The data (N=104) was collected during spring 2007 from families in private,
public and the nonprofit sector, that had, at the time of this study, an under four-
year-old child who had a food allergy diagnosis and was treated with a food allergen
avoidance diet. The family quality of life was measured with FQOL-PB and FQOL
Scale meters as well as open questions and free form writing. The follow up data
(N=28) was collected during spring 2008 via e-mail. In this mixed method research
approach, the collected data was analyzed using inductive and abductive content
analysis, as well as statistical methods.

According to the results, the family quality of life is good, but it is reduced in all
areas when compared with the comparable data. A child’s food allergy may reduce
family quality of life especially within the area of psychosocial wellbeing. When a
child’s symptoms manifested themselves in crying, sleep problems and diarrhea, there
was an association with reduced emotional wellbeing and feelings of increased levels
of burden.

Through the structure described in this study, one can recognize improving
and impairing factors among the under school aged, food allergic children’s family
quality of life. The results show the need to develop and to test different nursing care
interventions that can be used to support family quality of life.

Keywords: quality of life, children, family, food allergy






TIIVISTELMA

Lapsen ruoka-allergiat heikentivit perheiden psykososiaalista hyvinvointia, perhei-
den sosiaalista osallistumista ja perheen terveyttd. Suomalaisista lapsista 5-10 % on
ruoka-allergisia. Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ja selvittii alle kouluikiisten
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua. Tutkimuksen tavoitteena oli laajen-
taa hoitotyon nikokulmaa alle kouluikiisen lapsen ruoka-allergioiden hoitamisesta
perheiden eliminlaatuun ja tuottaa tietoa interventioiden kehittdmiseksi.

Tutkimusaineisto (N=104) kerittiin keviilld 2007 yksityiselti, julkiselta ja kol-
mannelta sektorilta perheilti, joissa oli tutkimushetkelli alle neljivuotias ruoka-aller-
giseksi diagnosoitu vilttimisdieettid noudattava lapsi. Perheiden eliminlaatua mitattiin
FQOL-PB ja FQOL-Scale mittareilla sekd avoimilla kysymyksilli ja vapaamuotoisilla
kirjoitelmilla. Seuranta-aineisto (N=28) kerittiin keviilli 2008 sihkopostikyselyni.
Timin mixed methods -lihestymistapaa seuraavan tutkimuksen tutkimusaineistot
analysoitiin induktiivisesti ja abduktiivisesti sisillonanalyysilld seki tilastollisin me-
netelmin.

Tulosten mukaan perheiden eliminlaatu on hyvi, mutta se on heikentynyt kaikilla
osa-alueilla suhteessa vertailuaineistoon. Lapsen ruoka-allergia voi heikentid perheiden
eliminlaatua erityisesti psykososiaalisen hyvinvoinnin osalta. Lapsen oireiden ilmen-
eminen itkuisuutena, univaikeuksina ja ripulointina ovat yhteydessi heikentyneeseen
emotionaaliseen hyvinvointiin ja korkeampaan koettuun kuormitukseen.

Tutkimuksessa kuvatun jisennyksen avulla voidaan tunnistaa alle kouluikiisten
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua vahvistavia ja heikentivii tekijoiti.
Tulokset osoittavat tarpeen kehittii ja testata erilaisia hoitotydn interventioita per-
heiden eliminlaadun tukemiseksi.

Avainsanat: eliminlaatu, lapset, perhe, ruoka-allergia
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1. JOHDANTO

Suomalaisista lapsista 5-15 % on ruoka-allergisia. Allergiat ovat yleisimmilldin
neljivuotiaana alkaen viistyd tultaessa kouluikdidn. (Steinke ym. 2007, Haahtela
ym. 2008, Tuokkola ym. 2008, Ruoka-allergia 2012.) Kansainvilisen tutkimuksen
mukaan allergiset sairaudet lisadntyvit (Pawankar 2012), mutta suomalaisen Kiypi
hoito -suosituksen mukaan allergiset sairaudet eivit niyttiisi enenevin Suomessa
(Ruoka-allergia 2012). Aiempi tutkimus on keskittynyt 0—18 vuotiaisiin lapsiin,
joten tulosten soveltaminen alle kouluikiisten lasten perheisiin on ollut haasteellista
(Cummings ym. 2010a). T4mi tutkimus vastaa puutteelliseen tutkimustietoon alle
kouluikiisten ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaadusta. Kohderyhmiksi
valikoituneet alle kouluikiiset ruoka-allergiset lapset perheineen ovat laajin ikiryhmi,
jota ruoka-allergia koskettaa Suomessa (Steinke ym. 2007, Tuokkola ym. 2008).

Lapsen ruoka-allergiat vaikuttavat perheiden eliminlaatuun (Munoz-Furlong
2003, Knibb & Stalker 2013) heikentien perheiden psykososiaalista hyvinvointia
(Sicherer ym. 2001, Luccioli ym. 2008, Cummings ym. 2010a, Lieberman & Sich-
erer 2011) ja aiheuttaen kuormitusta (Bollinger ym. 2006, LeBovidge ym. 2006,
Marklund ym. 2007). Seuraukset perheiden elimin-laatuun vaihtelevat perheittiin
(Springston ym. 2010). Vanhemmat kokevat jiivinsi yksin turvallisen ympiriston
rakentamisessa (Houle ym. 2010, McBride ym. 2010), heiltd edellytetdin jatkuvaa
valppautta ja varuillaan oloa (Bacal & Nadau 2013) ja heilld on tyydyttimittémii
tiedontarpeita (Hu ym. 2007). Koetut tunteet vaihtelevat syyllisyydestid pelkoon,
huoleen ja ahdistukseen (Sicherer ym. 2001, Cohen ym. 2004, LeBovidge ym. 20006,
Williams ym. 2009, Alanne ym. 2012, Rouf ym. 2012).

Ruoka-allergioiden hoito eroaa monista pitkiaikaissairauksista, koska parantavan

hoidon puuttuessa hoitaminen perustuu vilttimisruokavalioon, jossa oireita aiheutta-
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vat ruoka-aineet poistetaan ruokavaliosta (Ruoka-allergia 2012). Ruoka-allergioiden
hoitamisen oppiminen on jatkuva prosessi (Munoz-Furlong 2003), jota voidaan kuvata
vuorovaikutteiseksi (DunnGalvin ym. 2009), emotionaaliseksi, kiytinnolliseksi ja
kehitykselliseksi (Rouf ym. 2012, Abdurrahman ym. 2013). Ruoka-allergiaan liittyy
pelko anafylaktisesta reaktiosta, jonka riskii ei voida luotettavasti ennustaa (Broome-
Stone 2012, Knibb ym. 2012). Meneilldin oleva Kansallinen Allergiaohjelma vuosille
2008-2018 paneutuu diagnosoinnin tarkkuuteen ja tarpeettomien vilttimisruokav-
alioiden purkamiseen (Haahtela ym. 2008, Pelkonen ym. 2012), miki on mielekisti
edelld kuvattujen ruoka-allergian negatiivisten vaikutusten vilttimiseksi ja perheen
terveyden edistimiseksi (Luccioli ym. 2008).

Tdmin tutkimuksen teoreettinen viitekehys rakentuu perheen eliminlaadun
ylakisitteen ympirille, johon sisiltyvit perheen terveys, psykososiaalinen hyvinvoin-
ti ja koettu kuormittuneisuus. Perheen eliminlaatua ilmentiid perheen tarpeiden
tyydyttyminen, perheenjisenten nauttiminen elimistidin perheeni ja heidin mah-
dollisuutensa toteuttaa itseddn (Park ym. 2003, Poston ym. 2003, Zuna ym. 2011).
Perheen eliminlaadun tutkimus on siirtymissi terveyteen liittyvin perheen elimin-
laadun tutkimukseen (HR-FQol), jossa perheen eliminlaadun tutkimukseen liitetddn
vahvasti terveyteen liittyvd eliminlaatu (Radina 2013). Tdmi tutkimus nojautuu
perheen eliminlaadun tutkimukseen.

Dynaaminen perhehoitoty on lasten ruoka-allergioiden hoitamisen ja perheen
eliminlaadun nikokulmasta keskeistd (Hopia 2005) ja se edellyttii tietoa perheen
terveyskisityksisti ja perheen elimintilanteen huomioimista (Laitila & Pietild 2007).
Hoitotieteessd yksilé on tyypillisesti mairittinyt perheeseensi kuuluvat henkilst,
joiden yhteenkuuluvuus, vilittiminen ja emotionaalinen liheisyys ovat keskeisid
elementteji (Friedman ym. 2003, Astedt-Kurki ym. 2008). Perheen terveys vaikuttaa
perheenjisenten terveyteen ja toisaalta perheenjisenten terveys perheen terveyteen
(Astedt-Kurki 2010), ja perheenjisenten vililli esiintyy eroja perheen terveyden
midrittimisessi (Joronen 2005). Perheenjisenen sairaus vaikuttaa koko perheeseen
ja ohjausta ja neuvontaa tarvitaan, vaikka vain lapsi on terveydenhuollon palveluiden
saajana (Astedt-Kurki 2010). Tissd tutkimuksessa perheen miiritelliin koostuvan
henkiloistd, jotka huolehtivat ja tukevat toisiansa ja jotka itse kokevat olevansa osa
perhetti riippumatta sukulaisuudesta tai parisuhteesta (Poston ym. 2003, Zuna ym.
2011).

Ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua vahvistavien ja heikentivien
tekijéiden tunnistaminen mahdollistaa perheiden tarpeisiin vastaavien palveluiden

kehittimisen. Perhehoitotyon interventioiden toteuttamiseen tarvitaan laajaa perheen
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kokonaisuuden huomioivaa nikékulmaa (Mattila ym. 2009), jota perheen eliminlaatu
edustaa. Allergisten lasten perheiden kanssa tydskentely edellyttii perheen terveyden
kokonaisvaltaista huomiointia, ja erityisesti ditien tuen tarpeiden tunnistamista tulisi
neuvoloissa kehittidd (Laitinen ym. 2013). Usein hoitohenkil6std ajattelee toimivansa
perhe-keskeisesti, mutta vanhempien kokemus osoittaa toiminnassa olevan puutteita
(Sarajdrvi ym. 2006) kuten tuen saannin riittimittomyys (Rantanen ym. 2010).
Hoitotieteen opinniytetyé (Komulainen 2005), alustava kirjallisuuskatsaus
(Komulainen 2008) ja lisensiaattitutkimus (Komulainen 2011) ovat osaltaan raken-
taneet titd tutkimusta, joka kokoaa yhteen yli kymmenvuotisen kiinnostukseni
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatuun. Ensimmiisessd osajulkaisussa
(osajulkaisu I) tarkastellaan pienen lapsen ruoka-allergiaan liittyvidd kuormitusta ja
sithen yhteydessi olevia tekijoitid. Toisessa osajulkaisussa (osajulkaisu II) keskitytdin
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaadun jisentimiseen. Kolmannessa osajulkai-
sussa (osajulkaisu III) syvennytiin tarkastelemaan ruoka-allergisten lasten perheiden
eliminlaastua ja sitd, eroaako se suhteessa vertailuaineistoon (Zuna ym. 2009a). Nel-
jannessi osajulkaisussa (osajulkaisu IV), joka pohjautuu seuranta-aineistoon, tutkitaan

perheen eliminlaatua, kun lapsen ruoka-allergia on kestinyt vihintiin vuoden.
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2. TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Kirjallisuuskatsauksen toteutus

Tutkimuksen eri vaiheissa toteutettiin tarkoituksenmukaisia kirjallisuushakuja palve-
lemaan kutakin tutkimusvaihetta. Ensimmaiinen kirjallisuushaku toteutettiin vuonna
2000, jonka jilkeen elektroninen haku jitettiin Terveystieteiden keskuskirjaston
tietokantoihin aktiiviseksi.

Yhteenveto-osan teoreettisen viitekehyksen viitetietokantahaut toteutettiin
heinidkuussa 2013 informaatikon ohjauksessa neljiin kansainviliseen ja yhteen koti-
maiseen viitetietokantaan: Ovid Medline (Pubmed), Ebsco (Cinahl), Scopus (Elsevier),
PsycINFO ja Medic. Viitetietokantojen valinta perustui niiden keskeisiin sisiltéihin
ja informaatikon suosituksiin suhteessa tutkimustehtiviin.

Hakujen tekemisessi noudatettiin systemoidun kirjallisuuskatsauksen periaat-
teita (Johansson 2007, Fink 2010, Coughlan ym. 2013), jolloin ennen aineistojen
keruuta asetettiin sisdinotto- ja poissulkukriteerit. Sisddnottokriteerit olivat: julkaistu
vuosina 2003-2013, vertaisarvioitu tutkimusartikkeli, englannin- tai suomenkielinen,
kisittelee yhteenvedon tematiikkaa ja vastaa yhteenvedolle asetettuihin tutkimusteh-
tdviin. Poissulkukriteerit olivat: artikkeli ei vastaa yhteenvedon tutkimustehtiviin
vaan kisittelee esimerkiksi allergisten nuorten koulussa selviytymisti, artikkeli ei ole
tieteellisesti arvioitu review- tai tutkimusartikkeli, eliminlaatua tarkastellaan yksilon
nikokulmasta, artikkelin kieli ei ole englanti tai suomi. Pillekkaiset artikkelit poistet-
tiin, kun kaikki viitetietokantahaut oli tehty ja kokotekstit oli kiyty lipi huolella.

Kirjallisuuskatsauksen ensimmiisessi vaiheessa artikkelit valittiin otsikon pe-
rusteella, ja ne pidettiin mukana, ellei otsikon nimi kuvannut selkeisti sen sisiltoa.

Otsikon mukaan valituista artikkeleista hankittiin tiivistelmit, jotka luettiin lipi
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huolella. Tiivistelmin vastatessa sisddnottokriteereitd hankittiin kokoteksti. Hak-
ustrategia kuvataan oheisessa taulukossa (Taulukko 1). Viitetietokantojen valinta
osoittautui toimivaksi, koska ne tuottivat varsin erilaisia artikkeleita. Systemaatti-
sen haun lisiksi tehtiin manuaalisia hakuja hyédyntien 16ytyneiden artikkeleiden
lihdeviitteitd niin kutsutun harmaan kirjallisuuden loytimiseksi. Mukaan otettiin
my6s vanhempia kuin vuonna 2003 julkaistuja artikkeleita niiden ollessa keskeisid
yhteenvedon tematiikan nikékulmasta. Tammikuussa 2014 tehtiin tiydentivi haku
vuosille 2013 ja 2014 samoilla sisddnottokriteereilld kuin heinikuussa 2013. Haku
tuotti yhden uuden artikkelin, joka otettiin mukaan lopulliseen aineistoon. Kokoteks-
tien lukumiiriksi muodostui 75 artikkelia. Medicistid loytyi yksi viitdstutkimus
sekd yhteenvedon kirjoittajan julkaisemia artikkeleita. Kotimaisten tutkimusten
puute osoittaa tarpeen tarkastella syvillisemmin ruoka-allergisten lasten perheiden
eliminlaatua Suomessa.

Titd teoreettista viitekehysti varten tehtyd systemaattista kirjallisuuskatsausta
mukailevaa tiedonhakua ei voida pitii tiysin systemoituna kirjallisuuskatsauksena,
koska valittujen artikkeleiden laatua ei arvioitu yleisesti hoitotieteessi kiytdssi olevien
kriteereiden mukaisesti. Toisaalta etukiiteen asetetut sisiinotto- ja poissulkukriteerit
rajaavat hakujen ulkopuolelle esimerkiksi ei-tieteelliset, vertaisarvioimattomat julkai-
sut. (Johansson 2007, Malmivaara 2008.)
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Taulukko 1.

Kirjallisuudenhakustrategia

Viitetieto-

Kanta Pubmed Cinahl Scopus Psyc INFO Medic
food allergy,
family, quality caregiver;
of life, aller*, families, parent, | food allergy, food aller perhe,
psychosocial, burden, quality | family, quality of famil ca?g’ iver allergia,
Hakusanat parent*, famil*, of life, food life, caregiver, family’ uaIitg of‘ eldmanlaatu,
burd*, caregiv- hypersensitivity, | child, family life yuglit g%life vanhemmat,
e;,llffamily quality fe;r}jfily quality quality of life - qualty ruoka-allergia
of life of life
article or review,
2003-2014, En-
2003-2014, hu- | 2003-2014 ; ’ . .
mans, Engliyshl,J research afticle, glish, exclude, joumal article,
Rajaukset journal article, English, peer limit to English, peer reviewed, 2003-2014
child under 18 | reviewed exclude phar- 2003-2014,
macological, English
immunological
and biochemical
Viitteiden
lukumaara 763 365 1476 281 31
Otsikon 100
perusteella | 114 32 60 3
valitut
Tiivistelmén
perusteella | 59 28 7 46 0
valitut
Kokotekstin
perusteella | 45 15 49 23 0
valitut

2.2 Perheen elédménlaadun médrittely ja mittaaminen

Eliminlaatua kuvattaessa viitataan yleisesti maailman terveysjirjeston, WHO:n
miidritelmiin, jonka mukaan eliminlaatu kuvaa yksilén omaa kisitystd elimintilan-
teestaan siind arvomaailmassa ja kulttuurisessa kontekstissa, jossa hin eldd. Eliminlaatu
on laaja kiisite, johon sisiltyvit yksilon fyysinen terveys, psyykkinen tila, itseniisyyden
aste, sosiaaliset suhteet ja niiden suhde ympiristoon. (The WHOQoL Group 1994,
The WHOQoL Group 1998.) Timi tutkimus keskittyy perheen eliminlaatuun, jonka
tutkimusta pidetdin luonnollisena jatkumona yksilsllisen eliminlaadun tarkastelulle
(Poston ym. 2003, Wang ym. 2006, Zuna ym. 2011). Perheen eliminlaatu yhdistid
yksilon eliminlaadun ja perhekeskeisen lihestymistavan (Smith-Bird & Turnbull 2005,
Samuel ym. 2012), jolloin perheen eliminlaadun ulottuvuudet muodostavat kontekstin,

jossa yksilot kokevat yksilollisen eliminlaatunsa (Poston ym. 2003, Samuel ym. 2012).
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Hyvi yhteinen elimi kuvastaa yksinkertaistetusti perheen eliminlaatua, joka
muuttuu ja kehittyy perheen jisenten kehityskulkujen mukaisesti (Wang ym. 2009,
Balcells-Balcells ym. 2011). Perheen eliminlaadussa on kysymys nikokulman vaih-
tamisesta, jossa korjaamisesta pyritddn siirtymiin tukemiseen, puutteista vahvuuk-
siin ja mahdollisuuksiin ja lapsen tukemisesta koko perheen tukemiseen (Turnbull
ym. 2007, Steel ym. 2011). Perheen kokonaistilanteen ymmairtimiseksi perheen
eliminlaatu antaa lihestymistavan, jossa mahdollistuu perheen kokonaistilanteen,
perhedynamiikan, perheen tarpeiden ja perheen huolien tarkastelu koko perheen
nikokulmasta (Jokinen & Brown 2005, Jokinen 2006, Samuel ym. 2012).

2.2.1 Perheen eldméanlaadun tutkimuksesta

Perheen eliminlaadun tutkimus siind merkityksessi, miten se timin tutkimuksen
nikokulmasta ymmirretdin, on Suomessa jasentymitonti. Yhteistd nikemystd siiti,
mitd perheen eliminlaadulla tarkoitetaan suomalaisessa kulttuurissa, ei ole (Skarp
2005, Skarp 2009). Tutkimus perheen eliminlaadusta on usein jisentynyt tarkaste-
lemaan perhe-elimin laatua “quality of family life” sen sijaan, etti olisi tarkasteltu
perheen eliminlaatua "family quality of life” (Walton-Moss ym. 2005). Perhe-elimin
laadun tutkimus tarkastelee esimerkiksi parisuhdetta, kun taas perheen eliminlaatu
huomioi laaja-alaisesti perheen terveyden, fyysisen ja materiaalisen hyvinvoinnin.
Perheen eliminlaatu laajenee kisittimiin perheen suhteet ydinperheen ulkopuolelle
ja mahdollisiin palveluiden tuottajiin. (Pittman & Lloyd 1998, Samuel ym. 2012.)

Valtaosa perheen eliminlaadun tutkimuksesta on toteutettu erityistid tukea
tarvitsevien lasten perheissi (Brown ym. 2006, Zuna ym. 2009b, Loga ym. 2012,
Samuel ym. 2012). Lapsen sairaus, erityisen tuen tarve ja alhainen tulotaso heikentivit
tyytyviisyyttd perheen eliminlaatuun (Brown ym. 2006, Summers ym. 2007, Jack-
son ym. 2010, Hu ym. 2012). Yhdysvalloissa on tehty tutkimus piivikoti-ikiisten
lasten perheiden eliminlaadusta ja tuotettu siten mittava vertailuaineisto (Zuna
2009a). Perheet ovat tyytymittdmimpid emotionaaliseen hyvinvointiinsa ja muilta
saatuun tukeen kuvaten niiden olevan samalla vihiten tirkeitd perheen eliminlaadun
nikokulmasta (Brown ym. 2003, Rillotta ym. 2012). On piddytty esittimiin, ettd
perheen eliminlaatua voitaisiin kiyttii indikaattorina tutkittaessa terveydenhuollon
palveluiden ja poliittisten paitdsten vaikuttavuutta (Poston ym. 2003, Jackson &
Turnbull 2004, Summers ym. 2005, Jackson ym. 2010).
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Tutkittaessa perheen eliminlaatua on tietoja keritty yleensi yhdeltd perheen-
jaseneltd, jolloin hinen on ajateltu edustavan koko perhettd. Titd on oikeutetusti
kritisoitu, koska yhden henkilén mielipide on aina subjektiivinen nikemys tilanteesta.
Toisaalta kerittiessd tietoja useammalta perheenjiseneltd, ovat tulokset usein kes-
kiarvoja, jolloin arviot muodostuvat keskimiiriiseksi kuvaukseksi kyseisen perheen
eliminlaadusta eivitki tirkeit erot jid nikyviin. Tdmi on alue, jota tutkijat tydstavit
lsytiikseen mielekkiin ratkaisun. (Park ym. 2003, Zuna ym. 2011.) Aitien ja isien
arviot perheen eliminlaadusta ovat keskeniin samansuuntaisia (Wang ym. 2000).
Tulevan tutkimuksen keskitssi ovat yksiloiden eliminlaadun ja perheen eliminlaadun
viliset suhteet ja yhteydet (Bertelli ym. 2011).

Perheen eliminlaatu on kisitteeni ja midritelmini vield jisentymiton, joskin
viime aikoina on kuvattu pyrkimyksii esittidd sen taustalla olevaa teoreettista viiteke-
hystd (Zuna ym. 2009b, Zuna ym. 2010, Zuna ym. 2011, Samuel ym. 2012). Perheen
eliminlaadun tutkimuksen alkuvaiheessa on kuvattu perheen eliminlaadun rakennet-
ta, mittareiden testausta ja kehitysti seki kisitteellisen viitekehyksen rakentamista sen
sijaan, ettd perheen eliminlaadun tutkimus pohjautuisi teoriaan (Turnbull ym. 2007,
Zunaym. 2011). Teorian kehitys on kuitenkin aktivoitunut viime vuosina (Zuna ym.
2009b, Samuel ym. 2012). Tutkimuksen keskittyminen erityistd tukea tarvitsevien
lasten perheisiin ja vertailututkimusten puute ovat mahdollisesti johtaneet siihen,
ettd eliminlaadun sovellettavuudesta ja mittaamisesta ei ole tutkijoiden keskuudessa
konsensusta (Balcells-Balcells ym. 2011, 1152, Wang & Kober 2011).

2.2.2 Perheen eldméanlaadun mittaaminen

Perheen eliminlaadun mittaamisen taustalla oli tarve luoda mittari, joka ei olisi
temaattisesti negatiivisesti asennoitunut kuten stressimittarit. Lasten sairauksien
vaikutuksia perheisiin on usein tarkasteltu stressin, masennuksen ja kuormituksen,
perheen toiminnan ja eko-kulttuurisen sopeutumisen nikskulmista (Summers ym.
2005, Samuel ym. 2012). Perheille haluttiin antaa mahdollisuus kuvata ja arvioida
heille tirkeiti asioita ja tyytyviisyyttd niihin neutraalilla tavalla (Poston ym. 2003,
Rillotta ym. 2012, Samuel ym. 2012). Tarkasteltaessa perheen eliminlaatua palvelu-
iden nikskulmasta on tavoitteena ollut vahvistaa perheiden osallisuutta, auttaa heitd
verkostoitumisessa ja lapsen hoitamisessa seki sitd kautta edistdd perheen terveytti

ja hyvinvointia (Summers ym. 2005, Werner ym. 2009, Hu ym. 2011). Perheille
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tarjottavien palveluiden keskiossd tulisi olla perheen eliminlaadun kohentaminen, ei
vain tukea tarvitsevan henkilon hyvinvointi (Brown ym. 2006). Perheen eliminlaatu
voidaan nihdi myds toimivien palveluiden, yhteistysuhteen laadun ja perheen saaman
tuen synnyttimini tuloksena (Summers ym. 2005, Turnbull ym. 2007).

Kisilld olevan tutkimuksen perheen eliminlaadun viitekehykseni ja mittarina on
toiminut Yhdysvalloissa kehitetty tutkimus ja mittaristo. Tutkimus on saanut alkunsa
2000-luvun alkupuolella, kun tutkijat kehittivit laadullisen grounded theoryn tulos-
ten pohjalta mittarin FQOL-Scale (Poston ym. 2003, Summers ym. 2005, Hoffman
ym. 2006, Samuel ym. 2012). Mittari tarkastelee viittd eliminlaadun ulottuvuutta
koetun tirkeyden ja tyytyviisyyden kannalta (Hoffman ym. 2006, Samuel ym. 2012).
FQOL-Scale on todettu toimivaksi ja reliaabeliksi mittariksi tutkittaessa myds perheiti,
joissa lapsella ei ole erityisen tuen tarpeita.

The International FQoLS-2006 (The Family Quality of Life Survey-2006) sen
sijaan tarkastelee yhdeksii eliminlaadun ulottuvuutta kuuden Kisitteen kautta, jotka
ovat: tirkeys, mahdollisuudet, aloitteellisuus, saavutettavuus, pysyvyys ja tyytyviisyys
(Isaacs ym. 2007, Petrowski ym. 2008, Samuel ym. 2012). Aznarin & Castanonin
(2005) esittimid mittaria pidetdin kirjallisuudessa kolmantena perheen eliminlaa-

tumittarina (Taulukko 2).

Taulukko 2. Perheen eldméanlaadun maaritelma eri tutkimusryhmissa

the International
Beach Center FQOL FQoLS-2006
Latin American Scale (Park ym. 2003, (Brown ym.
Perheen eldméanlaadun FQol Scale Poston ym 2003, Sum- | 2003, Isaacs ym.
ulottuvuus Aznar & Castanon mers ym. 2005, Hoffman | 2007, Werner
(2005) ym. 2006, Zuna ym. ym. 2009, Isaacs
2009a) ym. 2012, Rillotta
2012)
Perheen vuorovaikutus - + +
Vanhemmuus ja perhe- eldama | + + -
Fyysinen ja materiaalinen + + +
hyvinvointi, perheen terveys
Emotionaalinen hyvinvointi + + -
Sairauteen liittyva tuki - + +
Henkinen kehitys ja arvot + - +
Vuorovaikutus yhteiséssa + - +
Yhteiseldman saannot + - -
Vapaa-aika ja virkistaytyminen | - - +
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Perheen eliminlaatu ei ole staattinen vaan lasten kasvun ja kehityksen myotd
muuttuva ja kehittyvi: sithen vaikuttavat perheen ja sen jisenten kehityskulut (Sum-
mers 2005, Balcells-Balcells ym. 2011, Zuna ym. 2011, Samuel ym. 2012). Perheen
eliminlaadun valitseminen tutkimuksen nikékulmaksi antaa mahdollisuuden tarkas-
tella tutkittavaa ilmistd koko perheen nikskulmasta, ja sitd kautta voidaan saavuttaa
tietoa koko perheen terveyden ja hyvinvoinnin edistimiseksi perhehoitotyén ja voi-

mavarakeskeinen tydskentelyotteen nikskulmista (Brown & Brown 2004).

2.3 Ruoka-allergian psykososiaaliset vaikutukset
ja perheen sopeutumisen tukeminen

Lapsen ruoka-allergia heikentidd perheen psykososiaalista hyvinvointia ja terveytti
(Sicherer ym. 2001, Lieberman & Sicherer 2011). Miti pienempi lapsi on, sitd enem-
min vanhemmat kuvaavat negatiivisia vaikutuksia perheen aktiviteetteihin (Sicherer

ym. 2001, Cummings ym. 2010a).

2.3.1 Emotionaalinen ahdistus

Lapsen ruoka-allergia voi aiheuttaa voimakasta emotionaalista ahdistusta ja stressid
(Kelsay 2003, Bollinger ym. 2006, Williams ym. 2009). Ruoka-allergisten lasten
vanhempien kokemaan ahdistukseen on joissakin tutkimuksissa todettu olevan yhtey-
dessi viltettdvien ruoka-aineiden lukumiirin (Sichrerer ym. 2001, Cohen ym. 2004,
LeBovidge ym. 2006), mutta kaikki tutkimukset eivit tue titd nikemystd (Williams
ym. 2009). Pihkiniallergisten lasten didit kokevan isid enemmin ahdistusta lapsen
allergiaan liittyen (King ym. 2009), ja pihkiniallergisten lasten vanhemmat kokevat
enemmin hiiriditd arjessa kuin reumaattisten lasten vanhemmat, miki voi liittyd lapsen
turvallisuuden takaamiseen liittyvidin vastuuseen (Primeau ym. 2000). Enemmin
emotionaalisia voimavaroja omaavat vanhemmat kokevat vihemmin subjektiivista
ahdistusta lapsen ruoka-allergiaan liittyen (Williams ym. 2009).

Vanhemman ahdistus lapsen tilanteesta voi johtaa tarpeettomiin rajoituksiin, jotka
eivit ole lapsen kehityksen ja kasvun nikokulmasta tarpeellisia (Klinnert & Robinson
2008). Vanhemmat kokevat lapsen ruoka-allergioihin liittyen lievii tai keskimidriistd

ahdistusta omista syyllisyyden, surun ja huolen tunteista, kisittelemittomisti vihasta
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sekd pitkikestoisesta epitietoisuudesta (Williams ym. 2009). Vakavien ruoka-aller-
gioiden aiheuttama ahdistus voi pahimmillaan aiheuttaa sosiaalista eristdytymistd ja
masennusta (Bacal & Nadeau 2013).

Valtaosa lapsen ruoka-allergiaan liittyvisti ahdistuksesta on normaalia ja lapsen
hyvinvointia edistivid, koska ahdistus voi toimia asioita liikkeelle panevana voimana.
Kuitenkin pieni osa vanhemmista kokee psykologisesti merkittivii ahdistusta, ja he
ovat voineet kehittii tilanteeseen sopeutumiseksi hyddyttomii ratkaisukeinoja, jotka
voivat vaikuttaa lapsen psykologiseen ja sosiaaliseen kehitykseen seki perheen toimi-
vuuteen. (Klinnert & Robinson 2008.) Ahdistuksen tiydellinen puuttuminen voi
olla merkki vilin-pitimittdmastd suhtautumisesta lapsen ruoka-allergioihin (Ravid
ym. 2012). Kisittelemittdmit surun ja vihan tunteet voivat vaikuttaa perhe-elimiin
ja sithen, miten vanhemmat nikevit lapsensa. Toisaalta ne voivat kertoa vaikeudesta
hyviksyi lapsen ruoka-allergioita ja tavallisen perhe-elimin menetystd (Williams
ym. 2009).

Vanhemmat kokevat ahdistuksen lisidntyvin lapsen saadessa uuden vakavan
allergisen reaktion, 16ytiessiin tietoa uusista riskeistd ja riskien kasvaessa lapsen
itseniistymisen myoti (Mandell ym. 2005). Ruoka-allergisten lasten vanhempien
kokema ahdistus ja stressi korostuvat erilaisissa siirtymivaiheissa, joissa tarvitaan
monniammatillista, perhekeskeisti lihestymistapaa kohdata perheen tarpeet (Hu &
Kemp 2007, McBride ym. 2010). Jokainen siirtymivaihe on potentiaalinen riskien
lisddntymisen vaihe, koska lapsen elinpiiri usein laajenee niissid siirtymivaiheissa,
kuten siirryttiessi kotihoidosta piivihoitoon (McBride 2010). Erdin tutkimuksen
mukaan syyllisyys, huolet ja selvittimittomit surun ja vihan tunteet ovat yleisempii
nuorempien lasten vanhempien keskuudessa, joista huomattavaa ahdistusta kokee
pieni, mutta merkittivd osa (15-17 % vastaajista). Voi olla, ettd nuorempien lasten
vanhempien sopeutumisprosessi ja allergioiden hallinnan opettelu ovat vield kesken
verrattuna vanhempien lasten huoltajiin. (Williams ym. 2009.)

On olemassa vahvaa niyttdi siitd, ettd ruoka-allergia aiheuttaa perheille voimakasta
psykologista huolta ja hitdd huolimatta siiti, ettd lasten kuolleisuus ruoka-allergian
aiheuttamiin anafylaktisiin reaktioihin on dirimmiisen matala (Cummings ym. 2010a,
Knibb ym. 2012). Niyttii siltd, ettd vanhempien tietoisuus siiti, ettd lapsi voi saada
vakavan allergisen reaktion, on yhteydessi koettuun ahdistukseen, eiki niinkiin se,
millainen lapsen sairaus-historia tosiasiallisesti on (LeBovidge ym. 2008). Jatkuva
anafylaktisen reaktion pelko, varuillaan olo ja valppaus altistumisten vilttimiseksi

voivat aiheuttaa perheille huomattavaa rasitusta (Ravid ym. 2012).
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Yksivuotiaan lapsen ruoka-allergia aiheuttaa dideille huomattavaa rasitusta, joka
johtuu piidasiallisesti lapsen ruokavalion laajentamisen haasteista ja yoheriilysti, kun
lapsi kirsii kutinasta 6isin. Eriissd tutkimuksessa kivi ilmi, etti ellei lapsen ruokavalio
ollut laajentunut kahteen ikdvuoteen mennessi, kokivat didit edelleen huomattavaa
rasittuneisuutta. (Alanne ym. 2012.) Toisen tutkimuksen mukaan ididin kokema
ahdistus ja stressi lapsen ruoka-allergiaan liittyen olivat yhteydessi lasten kokemaan
ahdistukseen ja stressiin. Pienempien lasten kohdalla didin kokema ahdistus ja stressi
eivit lisinneet lasten kokemaa ahdistusta ja stressid, mikd voi tutkijoiden mukaan
johtua siitd, ettd vanhemmat lapset osallistuvat aktiivisemmin allergioidensa hoitoon
ja siten heidin oma tietoisuutensa esimerkiksi riskeistd lisidntyy. (LeBovidge ym.
2008.) Aitien kokema ahdistus kasvaa lapselle tehtivien altistusten yhteydessi, mutta
allergioiden selvittiminen altistamisen avulla, vaikka altistus olisi positiivinenkin,
parantaa perheen kokemaa eliminlaatua asioiden selkiytyessi (Knibb ym. 2012).

Yhdessi tutkimuksessa didit kuvasivat oman eliminlaatunsa psyykkisen ja fyysisen
ulottuvuuden heikommaksi kuin isit (King ym. 2009). Ruoka-allergisten lasten 4idit
kehittivit ajan kuluessa tapoja sopeutua emotionaalisiin ja kiytinnéllisiin haasteisiin
(Rouf ym. 2012). Aidit arvioivat lapsen pihkiniallergian heikentivin lasten omaa
eliminlaatua huomattavasti enemmin kuin isit, sisarukset ja lapset itse arvioivat.
Saattaa olla, ettd didit yliarvioivat lapsen pahkiniallergian negatiivisia vaikutuksia lapsen
itsensd elimiin. Mielenkiintoista on se, ettd pihkiniallergisten lasten vanhemmat
kuivasivat eliminlaatunsa johdonmukaisesti paremmaksi kuin keskivertohenkilst
Iso-Britanniassa (King ym. 2009). Aitien laaja-alaisemmin koettu stressi ja ahdistus
lapsen allergiaan liittyen voi liittyi ditien rooliin suhteessa ruoan-valmistukseen, jonka
on todettu aiheuttavan eniten kuormitusta perheiden arkipdivissi (Cohen ym. 2004,

Bollinger ym. 2006, Cummings ym. 2010a-b).

2.3.2 Perheen sopeutuminen

Sopeutuminen lapsen ruoka-allergiaan on vuorovaikutteinen, emotionaalinen, kiytin-
néllinen ja kehityksellinen prosessi (DunnGalvin ym. 2009, Rouf ym. 2012). Valta-
osa ruoka-allergisten lasten vanhemmista sopeutuu hyvin, ja he loytivit tasapainon
lapsen turvallisuuden ja normaalin kehityksen turvaamisen ja perhe-elimin vilille
(Klinnert & Robinson 2008). Elimintavan muutokset ja sopeutumisvaatimukset
ovat perheille haastavia tasapainon saavuttamiseksi suhteessa taloudellisiin, sosiaali-

siin, psykologisiin ja muihin henkilokohtaisiin voimavaroihin ja taitoihin (Klinnert

Perheen elimdinlaatu alle kouluikdisen ruoka-allergisen lapsen perheessi — 25



& Robinson 2008). Perheiden sopeutumista vaikeuttavat ihmisten tietimittomyys
ruoka-allergioista, ristiriitaiset lidketieteelliset ohjeet, puutteelliset tuoteselosteet ja
laaja-alaiset ruoka-allergiat (Mandell ym. 2005).

Lapsen ensimmiinen allerginen reaktio kidynnistii perheissi voimakasta ahdistu-
neisuutta aiheuttavan sopeutumis- ja muutosprosessin (Kelsay 2003; Abdurrahman ym.
2013). Lapsen turvallisuuden takaamisesta muodostuu keskeinen rooli vanhemmille.
He yrittivit jatkaa normaalia elimid, mutta kohtaavat siind haasteita erityisesti kodin
ulkopuolella. Lapsen hyvinvointia turvatessaan he kokivat tulevansa kohdelluiksi
neuroottisina, vaativina ja nirsoina ja he tarvitsivat sisiistd itsevarmuutta esimerkiksi
asioidessaan ravintolassa. (Klinnert & Robinson 2008, Pitchforth 2011.) Ruoan-
valmistus ja ruokien hankinta itsessiin edellyttivit vanhemmilta suurta valppautta
ja tarkkuutta, jotta vahinkoaltistuksia voitiin vilttdd (Bacal & Nadeau 2013). Per-
heen ulkopuolisten ihmisten ymmirtimittdmyys ja ruoka-allergioiden olemassaolon
kieltiminen voivat johtaa lapsen altistumiseen (Munoz-Furlong 2003). Turvallisen
ympiristdn takaaminen ruoka-allergiselle lapselle edellyttid yhteistyoti lasta hoita-
van tahon kanssa, jossa tulisi huomioida lapsen kehitysvaihe seki emotionaaliset ja
sosiaaliset seikat suhteessa muuhun lapsiryhmiin (Houle ym. 2010).

Emotionaalinen sopeutumisprosessi kisittid tunteiden laajan kirjon vihasta,
jarkytyksesti, surusta ja ahdistuksesta toivoon, jonka yllidpitiminen on emotionaalisesti
tirkedtd (Cummings ym. 2010a, Rouf ym. 2012). Miti vakavampi lapsen ensimmiinen
allerginen reaktio oli ollut, siti enemmin vanhemmat kokivat syyllisyytti ja huolta.
Vanhemmista ne, joiden lapsilla ilmeni kiyttidytymisen ongelmia, omasivat emotio-
naalisia voimavaroja vihemmin kuin ne, joiden lapsilla ei ilmennyt kiyttdytymisen
ongelmia (Williams ym. 2009). Aitien hyvinvointia edistiviksi tekijoiksi osoittautuivat
didin tiedot, toivo tilanteen parantumisesta, sosiaalinen tuki ja tyd (Alanne ym. 2012).

Ruoka-allergisen lapsen perheen arjen sujumisen nikokulmasta valmistautumi-
nen, suunnittelu ja riskien minimoiminen ovat avaintekijéiti (Munoz-Furlong 2003).
Vanhemmat rakensivat sopeutumiskeinoja arkeen ja kodin ulkopuolella litkkumiseen
(Mandell ym. 2005). Klinnert & Robinson (2008) muistuttavat siitd, ettd erityisesti
ne vanhemmat, jotka ovat hyvin ahdistuneilta lapsen ruoka-allergiasta ja joiden so-
siaalisissa suhteissa ilmenee haasteilta lapsen ruoka-allergian vuoksi, voivat kehittii
ei-toimivia sopeutumisstrategioita. Ruoka-allergioiden tehokas hoito edellyttii, ettd
vanhemmat sitoutuvat opettamaan lapselleen jo pienesti alkaen allergisten reaktioiden
ennaltachkiisyi ja niiden hoitoa (Williams ym. 2009). Lapsen ruoka-allergioiden
hoitaminen aiheuttaa taloudellisia kustannuksia, jotka voivat olla merkittivii ladki-

tykseen, erikoisruokavalioon ja terveyspalveluihin liittyvii menoerii. Usein vanhem-
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mat hakevat yksityissektorilta lisitukea ja neuvoja, miki aiheuttaa lisikustannuksia.
(McBride ym. 2010, Kanste ym. 2013.)

Tutkittaessa ditejid, joiden lapsella oli riski saada anafylaktinen reaktio, voitiin
todeta, ettd arki rakentui riskien kanssa elimiseen. Kokemus riskien kanssa elimisesti
tarkoitti pelon kanssa elimisti, lapsen hyvinvointiin liittyvdd huolta, kontrollin ja
hallinnan hakemista, voimavarojen siitelyi ja lapsen allergioiden integroimista osaksi
omaa elimii. Pelot muuttuivat diagnoosivaiheen jilkeen riskien peloksi ja peloksi
siitd, ettd millaiseksi lapsen maailma muodostuu tulevaisuudessa. Ruoka-allergian
nihtin aiheuttavan riskin lapsen fyysiselle, emotionaaliselle ja sosiaaliselle kasvulle
ja kehitykselle. Lapsen allergioiden integrointi osaksi omaa eliminhallintaa ilmeni
ymmirrykseni siitd, ettd ruoka-allergiaan liittyviin riskeihin voi sopeutua seki ruo-

ka-allergian muodostumisesta osaksi arkea. (Gillespie ym. 2007, Hou-le ym. 2010.)

2.3.3 Sopeutumisen edistdminen

Hoitohenkil6stolld on merkittivi rooli perheiden sopeutumisen edistimisessi. So-
peutumisprosessin tukemiseksi he tarvitsevat liiketieteellisen tiedon lisiksi ym-
mirrysti siitd, millaisia psykososiaalisia haasteita perhe kohtaa diagnoosin jilkeen
(Munoz-Furlong 2003, King ym. 2009, McBride ym. 2010, Broome-Stone 2012).
Tukeminen edellyttii tietoisuutta perheiden kohtaamista psyykkisistd haasteista lapsen
eri kehitysvaiheissa ja oman roolin hahmottamista positiivisen sopeutumisen tukijana
seki rohkeutta kannustaa ja ohjata perheiti tarvittaessa psykologisen avun piiriin
(Gillespie ym. 2007, Klinnert & Robinson 2008). Vanhempien kokeman ahdistuksen
ja stressin tunnistaminen ovat edellytykseni sille, ettd vanhemmat pystyvit tukemaan
ruoka-allergista lasta mielekkiilld tavalla niin, ettei koko perheen sopeutumisprosessi
hiiriydy (Broome-Stone 2012).

Perheiden ohjaus ja koulutus valmistaa heitd vastaamaan paremmin tuleviin
haasteisiin. Psykologiset tekijit tulisi ottaa puheeksi rutiininomaisesti perheiden kans-
sa ja heiti tulee kannustaa tarkastelemaan ruoka-allergiaa koko perheen ja liheisten
nikokulmasta (Rouf ym. 2012). Ohjausta tarvitaan myds sithen, miten toimitaan
perheen ulkopuolisten henkilsiden kanssa, jotta he ymmiirtiisivit ruokarajoitusten
merkityksen (Cummings ym. 2010a). Sosiaalinen vahingoittuvuus ruoka-allergisten
lasten ja nuorten parissa voi pahimmillaan ilmeti kiusaamisena (Bacal & Nadeau
2013, Shemesh ym. 2013). Perheiden sopeutumista voidaan edistii allergologin

osallistumisella vanhempainryhmin, jolloin perheet saavat tukea ruoka-allergioihin
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sopeutumiseen, arjen hallintaan ja ahdistuksen seki epitietoisuuden vihentimiseen
(Sharma ym. 2012).

Vanhemmat tarvitsevat ohjausta sithen, mitki asiat ovat kussakin kehitys-vaiheessa
keskeisii (Monga & Manassis 2000) ja heidin oma sopeutumisensa voi vaikuttaa
lapsen sopeutumiseen (LeBovidge ym. 2009). Vanhemmille tulisi antaa asiallista tietoa
ruoka-allergioista eiki heiti tulisi pelotella kauhistelemalla lapsen allergioiden laajuutta.
Vanhemmat toivoisivat ohjauksen perustuvan mahdollisuuksien osoittamiseen rajoi-
tusten esittdmisen sijaan, kuten “voitte syddi nditd ruoka-aineita, mutta viltitte niitd”
(Huym. 2007). Pelkojen muodostuessa jokapiiviistd elimai haittaaviksi tulee perhe
ohjata avun piiriin, jossa he voivat kisitelld lapsen ruoka-allergiaan liittyvid pelkoja
(Munoz-Furlong 2003). Vanhempien emotionaalinen sopeutuminen ei niyti olevan
yhteydessi lapsen sukupuoleen, allergioiden laajuuteen, vakavien allergisten reaktioiden
lukumiiriin tai muihin oheissairauksiin kuten astmaan. Sen sijaan emotionaalinen
sopeutuminen on yhteydessi lapsen ikdin, viltettidvien ruoka-aineiden lukumiiriin,
ensimmiisen allergisen reaktion vakavuuteen ja adrenaliinikynin kiyteéon. (Williams
ym. 2009.)

Vanhemman kokema voimakas ahdistus voidaan tunnistaa hallitsemattomasta
anafylaktisen reaktion pelosta, liiallisesta varuillaan olosta ja tarpeettomasta nor-
maalin arkielimin rajoittamisesta (LeBovidge ym. 2008). Vanhempien kuvauksista
perheen sosiaaliseen elimiin liittyen on mahdollista saada oivallus siiti, ettd perheen
sosiaalinen elimi voi olla liiankin rajoittunutta lapsen ruoka-allergian vuoksi (Klinnert
& Robinson 2008). Hoito-henkilsston tulisi olla tietoinen siitd, etti lapsen ruoka-al-
lergiaan liittyvi stressi ja jatkuva varuillaan olo voivat kehittyi niin voimakkaiksi, ettd
perhe voi tarvita psykologista tukea elimintilanteeseensa (Roy & Roberts 2011).
Ruoka-allergian lisiksi esiintyvi astma, atopia ja allerginen nuha voivat lisitd lasten
psykososiaalisia ongelmia (Wu ym. 2011). Lapsen pihkiniallergia voi heikentii
vanhempien kokemaa eliminlaatua, jos vanhemmat ovat stressaantuneita ja kokevat
paineita lapsen kasvatuksesta (Roy & Roberts 2011). Vanhempien on todettu olevan
tietoisia omasta ahdistuksesta ja kyvykkiitd tunnistamaan, milloin he hydtyisivit
mielenterveyspalveluista. Koettuun ahdistukseen todettiin olevan yhteydessi lapsen
dskettiinen vakava allerginen reaktio. Adrenaliinikynin mukana pitiminen vihensi
ahdistusta, miki voi johtua lisdintyneestd hallinnan ja kontrollin tunteesta. (Cohen
ym. 2004, Annunziato ym. 2013.)

Ruoka-allergisten lasten perheiden sopeutumista edistivit interventiot ovat kes-
kittyneet mini-interventioihin (LeBovidge ym. 2006, Cummings ym. 2010a, Knibb
& Stalker 2013). LeBovidge (20006) kollegoineen kehitti ja testasi lyhyttd Food Allergy
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Parent Questionnaire (FAPQ) mittaria selvittiikseen vanhempien sopeutumisen nyky-
tilaa. Koettu ahdistus ja psykososiaaliset vaikutukset olivat suurempia perheissi, joissa
lapsella oli taustalla anafylaktinen reaktio ja useita ruoka-allergioita. Mitd nuorempi
lapsi oli, sitd enemmin vanhemmat kokivat ahdistusta ja huolestuneisuutta. Mini-in-
terventio todettiin kiyttokelpoiseksi selvitettiessd vanhempien kokemaa ahdistusta,
arkeen liittyvid vaikutuksia, perheen saamaa tukea ja vanhempien sopeutumista.
Toinen toimivaksi todettu interventio liittyy tissd tutkimuksessa kiytettyyn Food
Allergy Quality of Life — Parental Burden (FQOL-PB) kyselylomakkeeseen. Van-
hemmat tiyttivit kyselylomakkeen ennen vastaanottoa ja tapaamisessa paneudutaan
osa-alueisiin, jotka kyselyn perusteella vaikuttavat eniten perheen eliminlaatuun.
Kliinisten kokemusten perusteella lomake niyttid ennustavan hyvin perheiden omia
kokemuksia lapsen ruoka-allergiaan liittyvistd negatiivisista vaikutuksista ja koetusta
kuormituksesta ja sitd kautta vaikutuksista eliménlaatuun. Vanhemmat ovat kokeneet
jo kyselylomakkeen tiyttimisen olevan hyddyllistd, ja sitd kautta he ovat oivaltaneet
muiden ruoka-allergisten lasten vanhempien pohtivan samoja kysymyksid. Van-
hempia auttaa, kun he ymmartivit, ettd heididn ahdistuksensa vaihtelu on normaalia
ja ennustettavissa olevaa suhteessa lapsen tilanteeseen. Kyselylomakkeen lipikidymis-
en yhteydessid vanhemmilla on mahdollisuus tarkastella oman ahdistuneisuutensa
tarkoituksenmukaisuutta ja siedettivyytti. Vanhemmat, joilla on ilmennyt vaikeuksia

hallita omaa ahdistustaan, ovat usein kuvanneet sen liittyvin pelkoon anafylaktisesta
reaktiosta. (Knibb & Stalker 2012.)

2.3.4 Yanhempana ruoka-allergiselle lapselle

Ruoka-allergisen lapsen vanhemmat kohtaavat haasteita lapsen kasvatukseen, so-
siaaliseen elimiin, turvalliseen ympiristoon ja perhe-elimidn liittyen. Ruoka-al-
lergisten lasten perheiden kanssa tydskentelevien tulee laajentaa tydorientaatiotaan
eliminlaatuun, koska ruoka-allergiat aiheuttavat rajoituksia yksiliden ja perheiden
elimiin (Marklund ym. 2007). Erityisesti ruoka-allergia kuormittaa laaja-alaisesti
ruoka-allergisia lapsia perheineen (Knibb & Stalker 2013).

Pienten lasten ruoka-allergioiden hoidosta vastaavat paiasiallisesti didit (Mandell
ym. 2005). Aitien kokemusten mukaan vakavasti ruoka-allergisen lapsen hoidossa
keskeiseksi muodostuvat oman vastuun tiedostaminen ja lapsen turvallisuuden ta-
kaaminen. Vastuu rakentuu kontrollin ja vastuun jakamisesta, toisaalta luottamuksesta

tai epiluottamuksesta muiden ithmisten kykyyn kantaa vastuu lapsen hoidosta, lapsen
P yKyy p p
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opettamisesta seki tasapainoilusta normaalin elimin ja riskien ottamisen vililli. (Rouf
ym. 2012.) Aidit, joiden lapsilla oli ollut useita vakavia allergisia reaktioita, valvoivat
ja seurasivat lapsiaan tarkemmin kuin #idit, joiden lapsilla oli ollut vihemmin vakavia
allergisia reaktioita tai yksittdinen ruoka-allergia (Williams ym. 2009). Vanhempien
valvonta ja tarkkailu voivat olla syyni siihen, ettd pihkiniallergisten lasten on terveitd
sisaruksia vaikeampaa olla erossa vanhemmistaan (King ym. 2009). Vanhempi voi
omalla ylihuolehtimisellaan aiheuttaa lapselle turhia rajoituksia ja pelkoja (Monga
& Manassis 2006). Vanhempien oma suhtautuminen vaikuttaa sithen, miten lapsi
itse suhtautuu allergioihinsa (Ravid ym. 2012). Vaikka didit oppivat elimiin lapsen
allergioiden kanssa, ei koettu rasitus vihene ajan kuluessa, jos lapsen ruokavalion
laajentaminen ei edisty ja lapsen oireet jatkuvat (Alanne ym. 2012). Aidit voivat
kokea syyllisyytti siiti, ettd he oman ruokailunsa kautta voivat aiheuttaa imeviiselle
allergiaoireita (Munoz-Furlong 2003), ja toisaalta he voivat kokea syyllisyytti, el-
leivit pysty laajentamaan pienen ruoka-allergisen lapsen ruokavaliota ikisuositusten
mukaisesti (Alanne ym. 2012).

Ruoka-allergisten lasten perheiden tutkimukseen osallistuneista valta-osa on
ditejd; isien osuus on jadnyt huomattavan pieneksi (Cummings ym. 2010a). Aktiivista
tutkimusta ruoka-allergisten lasten isien nikemyksisti ei ole parhaan tietimykseni
mukaan tehty. Tyypillisesti didit kantavat vastuun lapsen allergioiden hoidosta ja huo-
lehtivat lapsen turvallisuudesta. Isien rooli niyttid jdivin enemmin auttavaksi kuin
vastuuta jakavaksi (Mandell ym. 2005). Pitkiaikaisesti sairaiden lasten vanhempien
kokemukset lapsen sairauden vaikutuksista vaihtelevat vanhempien vilill4, ja sama
ilmis ndyttdytyy myos ruoka-allergisten lasten vanhempien kokemuksissa (King ym.
2009). Vanhempien viliset erimielisyydet ruoka-allergioihin liittyen voivat aiheuttaa
perheen sisiisii ristiriitoja (Bacal & Nadeau 2013).

Vanhemmilta voidaan yksinkertaisesti tiedustella, miten muu perhe suhtautuu
lapsen ruoka-allergioihin, ja ndin voidaan saada tietoa muiden perheenjisenten nike-
myksistd (Bacal & Nadeau 2013). Mielenkiintoista on, ettd ruoka-allergisten lasten
perheiden sisiisen koheesion on todettu olevan voimakas muihin perheisiin verrat-
tuna (Sicherer ym. 2001, Marklund ym. 2007). Vanhempien nikékulmasta yhden
lapsen sairaus ja erityistarpeet voivat asettaa haasteita sen suhteen, miten vanhempien
voimavarat riittdvit kaikkien lasten tasapuoliseen huomioimiseen. Ruoka-allergisten
lasten sisarukset voivat irtyd allergisen sisaruksen saamasta erityishuomiosta (Mu-
noz-Furlong 2003, Monga & Manassis 2006), miki voi pahentaa sisarusten vilistd
kilpailua ja aiheuttaa jinnitteitd vanhempien parisuhteeseen (Monga & Manassis
20006).
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Lapsen laaja-alaista ruoka-allergiaa tarkasteltaessa identiteettiin ja sosiaalisiin
suhteisiin liittyvit kysymykset ovat keskeisid. Aidit toivovat, ettei heidin lastaan
miiriteltiisi ruoka-allergioiden kautta, eivitkd he halua lapsia kohdeltavan eri tavalla
kuin muita; he yrittidvit turvata lapsen normaaliutta riskit huomioiden. (Rouf ym.
2012.) Ruoka-allergia voi vaikeuttaa lapsen sosiaalis-emotionaalista kehitysti, jos lapsi
ei pysty osallistumaan ikidtasonsa mukaisiin aktiviteetteihin (Bollinger ym. 2006).
Sosiaalis-emotionaalinen kehitys voi heikentyid my#és, jos vanhemmilla esiintyy huo-
lia ja ratkaisemattomia kysymyksii sosiaaliseen kehitykseen liittyen (Hu ym. 2007).
Yleensi lasten ruoka-allergiat viistyvit iin my6td, ja pettymys voi olla vanhemmalle
suuri, ellei niin tapahdu. Pitkiin jatkettujen ruokarajoitusten purkaminen voi olla
vanhemmille haasteellista ja tylisti, joten joissakin tilanteissa jatketaan tarpeetto-
masti ruokarajoituksia. Joskus ruoka-allerginen lapsi voi kirsii ruokailuun liittyvistd
hiirioistd, jotka voivat vaikuttaa lapsen kasvuun, kehitykseen ja ruokailuun liittyviin
perhedynamiikkaan (Haas 2010).

Lapsen ruoka-allergian sosiaaliset vaikutukset ilmenevit erityisesti kodin ulkopu-
lergian vuoksi pois sosiaalisista tapahtumista (Bollinger ym. 2006). Ruoka-allergisten
lasten didit kuvaavat kokemuksia sosiaalisesta epimukavuudesta, kun he joutuvat
puolustelemaan, varmistamaan ja perustelemaan lapsen ruokarajoituksia ulkopuolisille
ihmisille. He kuvaavat kokevansa tuomitsemista ja ristiriitaisia tilanteita sosiaalisissa
suhteissa, kun he tasapainoilevat lapsen turvallisuuden takaamiseksi (Rouf ym. 2012).
Valentine & Knibb (2011) totesivat tutkimuksessaan ruoka-allergisten lasten van-
hempien eliminlaadun verrokkiryhmii alhaisemmaksi erityisesti sosiaalisten suhteiden
osalta. Lapsen ruoka-allergia vaikuttaa isovanhempiin, sukulaisiin, ystiviin ja muihin
perheen kanssa tekemisissi oleviin henkil6ihin. Vanhemmat joutuvat opettamaan ja
perustelemaan perheen ulkopuolisille henkilsille lapsen hoitamiseen liittyvit erityis-
piirteet lapsen turvallisuuden nikokulmasta. Tdmi prosessi aiheuttaa vanhemmissa
ja koko perheessi turhautumista, eristidytymistd ja ahdistusta. (McBride ym. 2010.)

Monille vanhemmille lapsen siirtyminen piivihoitoon tai kouluun voi olla
ensimmiinen kerta, kun vastuu lapsen allergioiden hoidosta siirtyy perheen ulkop-
uoliselle henkilolle (Houle ym. 2010). Vanhemmat kokevat epivarmuutta siiti,
milloin he rajoittavat lastaan liikaa ja toisaalta siitd, mikd on vilttimictontd lapsen
turvallisuuden takaamiseksi. Heitd huolestuttaa lapsen kasvun turvaaminen ja se,
voivatko ruokarajoitukset estid tervettd kasvua ja tasapainoista ravitsemusta. (Hu ym.
2007.) Vilttdmisruokavalion toteuttaminen kuormittaa, ja tietoisuus altistumisen

mahdollisuudesta ahdistaa, miki vaikeuttaa lapsen jittimistd muiden hoitoon. Pelko
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ja huoli ovat enemmin kuin normaali huoli, koska vanhemman mielessi on tietoisuus

allergisen reaktion mahdollisesta fataalisuudesta. (Bacal & Nadeau 2013.)

2.4 Ruoka-allergiaa sairastavan lapsen perheen
tiedon ja tuen tarpeet

Perheet tarvitsevat tietoa ja tukea erityisesti lapsen saadessa allergiadiagnoosin, mutta
tiedon ja tuen tarpeet ovat jatkuvia liittyen lapsen terveydentilaan, yhteistyshon ter-
veydenhuoltohenkildston kanssa, kasvatukseen, sosiaalisiin tilanteisiin ja turvallisen
kasvuympiriston rakentamiseen. Ruoka-allergisten lasten vanhemmat tarvitsevat tietoa
ja tukea sopeutuakseen uuteen elimintilanteeseensa (McBride ym. 2010). Ruoka-al-
lergisen lapsen hoitamisen oppiminen ei ole kertaluonteinen tapahtuma vaan jatkuva
prosessi (Munoz-Furlong 2003), ja ruoka-allergioiden onnistunut hallinta edellyttii
muutoksia perheen elimintapaan (Annunziato ym. 2013).

Ruoka-allergioiden hoidon perustuessa vanhempien toteuttamaan vilttimis-
dieettiin ja oireiden hoitoon, ovat sidnnélliset tapaamiset, ohjaus ja opetus tirkeitd
erityisesti laaja-alaisesti ruoka-allergisten lasten perheille (Branum ym. 2012). Van-
hemmat kokevat epiuskoa ja epitoivoa lapsen ruoka-allergian vakavuuteen liittyen
lapsen saadessa diagnoosin (Hu ym. 2007). Ensimmiisen allergisen reaktion jilkeen
vanhemmat ovat kuvanneet perheen kokemaa voimakasta ahdistusta, vaikeuksia padsti
erikoisldikirille diagnoosin varmistamiseksi ja tiedon puutteita allergisen reaktion
tunnistamiseksi ja hoitamiseksi (Abdurrahman ym. 2013). Ruoka-allergisten lasten
vanhemmille opetetaan ensimmaiseni vilttimisruokavalion toteuttaminen vahinkoal-
tistusten estimiseksi (Broome-Stone 2012). Ensimmaisen vakavan ruokaan liittyvin
allergisen reaktion jilkeen perheet ovat kertoneet alkaneensa karttaa ravintolaruokailua,
rajoittamaan lapsen osallistumista eri aktiviteetteihin, vilttimiin matkustamista ja
vihentimiin tydontekoaan (Abdurrahman ym. 2013).

Ruoka-allergisten lasten vanhemmat tarvitsevat tietoa allergisista sairauksista,
anafylaksiasta ja sen hoidosta adrenaliinikynilld sekd allergiaoireiden ja vahinkoal-
tistusten tunnistamisesta ja niihin reagoimisesta (Mandell ym. 2005, Williams ym.
2009, Sharma ym. 2012, Bacal & Nadeau 2013). Lisiksi he tarvitsevat tietoa vilt-
timisdieetin toteuttamisesta ja siitd, miti lapsi voi syodi. Heitid kiinnostavat riskit ja
hyodyt ihotesteisti ja altistuksista, tulosten tulkinta, lisitiedon lihteet ja seurannan

tarve. Tietoa tulisi jakaa monilla eri tavoilla, myds kirjallisesti, ja vanhemmilla tu-
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lee olla tieto, misti asioita voi tarkentaa vastaanoton jilkeen, koska saadun tiedon
epimiiriisyys ahdistaa ja pelottaa vanhempia. (Mandell ym. 2005, Gillespie ym.
2007, Hu, Grbich & Kemp 2007, Rouf ym. 2012.) Vanhempien olisi hysdyllisti
tietdd, ettd anafylaktinen reaktio johtaa erittidin harvoin lapsen kuolemaan (Klinnert
& Robinson 2008), mutta Suomessakin pienet lapset saavat vakavia anafylaktisia
reaktioita (Mikinen-Kiljunen & Haahtela 2008).

Keskeiset opittavat asiat lapsen ruoka-allergioiden hoitamisessa ovat tuotese-
losteiden lukemisen ja turvallisen ruoanvalmistuksen oppiminen, johon he usein
tarvitsivat ravitsemusterapeutin ohjausta. (Munoz-Furlong 2003.) Vanhemmat, jotka
olivat elineet lapsen ruoka-allergian kanssa vihintidin vuoden, toivoivat tietoa lapsen
allergioiden nykytilanteesta, uusimmista tutkimustuloksista, uusista sopivista tuotteista
ja siitd, mikd on sopiva tapa suhtautua lapsen ruoka-allergioihin suhteessa omaan
huoleen ja varovaisuuteen. Vanhemmat pohtivat sitd, miki on riittivi rajoittamisen ja
tarkkaavaisuuden laajuus, ettei lasta altisteta turhille riskeille mutta toisaalta rajoiteta
litkaa normaalia elimii ja sosiaalisiin tilanteisiin osallistumista. (Hu ym. 2007.) Kodin
ulkopuolella ruokailu vaatii perheilti opettelua (Munoz-Furlong 2003, Cohen ym.
2004, Bollinger ym. 2000).

Ruoka-allergisten lasten vanhemmat tarvitsevat tukea ja kidytinnollisid neuvoja
julkisen terveydenhuollon tarjoaman tuen lisiksi kolmannen sektorin toimijoilta.
Tukimuodoista vertaistuki on koettu merkityksellisimmiksi (Hu & Kemp 2007,
McBride ym. 2010). Keskimairiisti tai laaja-alaista ruoka-allergiaa sairastavat lapset
tarvitsivat lievisti allergisia enemmiin terveyspalveluita (Branum ym. 2012). Van-
hemmat toivovat, etti lddkirit perustelisivat nikékulmansa, ja perustelujen puute on
yleinen syy kysyi toisen lddkirin mielipidettd (Hu ym. 2007). Vanhemmat turhautuvat,
elleivit he koe saavansa terveydenhuollosta apua tunnistamiinsa tuen tarpeisiin. Koettu
tuen puute lisdi eristdytymistd ja kuormitusta. (McBride ym. 2010.) Jos vanhemmat
eivit ole tyytyviisid hoitosuhteeseen lddkirin kanssa, etsivit he toisen lddkirin, joka
huomioi heidin huolensa ja tiedontarpeensa seki varmistaa, ettd vanhemmat hoitavat
lapsen ruoka-allergioita asianmukaisesti (Hu ym. 2008). Tiedontarve kasvaa esimer-
kiksi erilaisissa siirtymissid kuten piivihoidon aloituksessa ja akuuttien tilanteiden
yhteydessi (Hu ym. 2007).
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2.5 Yhteenveto kirjallisuuskatsauksesta

Pienen lapsen ruoka-allergia aiheuttaa perheille psykososiaalista kuormitusta ja erityi-
sesti emotionaalista ahdistusta. Perheiden sopeutuminen on pitkikestoinen kasvu-
prosessi, jossa perhe omaksuu uuden tavan jisentid arkielimiinsi suhteessa lapsen
ruoka-allergiaan. Sopeutumisen edistiminen tapahtuu vuorovaikutuksessa hoitohen-
kiloston, jolloin perheen saama ohjaus ja opetus ovat keskeisid. Ruoka-allergisen lapsen
vanhemmuus haastaa erityisesti diteji kisittelemddn omia tunteitaan ja suhteitaan
lihiympiristoon. Perheet tarvitsevat erilaisia tietoja ja taitoja selviytyikseen uuden-
laisesta arjesta. Olemassa olevat tulokset ovat puutteellisia pienten lasten perheiden
osalta, koska ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatututkimus on keskittynyt
laajoihin 0—18-vuotiaiden ikdryhmiin.

Ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua koskeva tutkimus on aktivoitunut
2000-luvun alussa. Tutkimusta on tehty irrallaan perheen eliminlaatua koskevasta
tutkimuksesta, ja pddasiallisesti tutkimus on keskittynyt tarkastelemaan terveyteen
liittyvid eliminlaatua, erityisesti pihkiniallergisten lasten perheissi. Lihestymistapa
perheeseen ja perheen miirittely ovat jiineet valtaosassa tutkimuksia valitettavan
pinnallisiksi.

Perheen eliminlaadun kisitteellinen ja teoreettinen miirittely on vield kesken
(Zuna ym. 2011, Samuel ym. 2012). Olemassa oleva perheen eliminlaatututkimus
on keskittynyt tarkastelemaan erityistd tukea tarvitsevien lasten perheiden elimin-
laatua. Piiasiallisesti perheen eliminlaatututkimusta on toteutettu kahdessa Euroo-
pan ulkopuolisessa tutkimusryhmissid. On esitetty, ettd tutkimuksen tulisi jatkossa
suuntautua interventioiden kehittdmiseen ja testaamiseen perheiden psykososiaalisen

hyvinvoinnin edistimiseksi (MacKenzie & Dean 2010).
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3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tidmin tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ja selvittii alle kouluikiisten ruoka-al-
lergisten lasten perheiden eliminlaatua. Perheiden eliminlaatu sisiltid perheiden
terveyden ja koetun kuormituksen. Lisiksi tarkoituksena on muodostaa jisennys
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua vahvistavista ja heikentivisti tekijoistd
hoitohenkiléston toteuttaman ohjauksen tueksi. Tuotetun tiedon avulla voidaan

kehittid ohjaus- ja neuvontamenetelmii perheiden eliminlaadun vahvistamiseksi.
Yksilsidyt tutkimustehtivit ovat:

1. Millaista kuormitusta pienen lapsen ruoka-allergiaan liittyy, ja mitki tekijit ovat
yhteydessi kuvattuun kuormitukseen? (Osajulkaisu I)

Millaiseksi didit kuvaavat perheiden eliminlaadun? (Osajulkaisu II)

3. Millainen on pienten ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatu, mitki teki-
jit ovat sithen yhteydessi ja eroaako se piivikotilapsia kisittelevin aineiston per-
heiden eliminlaadusta? (Osajulkaisu I1I)

4. Millainen on perheen eliminlaatu, kun lapsen ruoka-allergia on kestinyt
vihintiin vuoden? (Osajulkaisu IV)

5. Millaisia ovat perheen eliminlaatua vahvistavat ja heikentivit tekijit? (Osajulkai-
sut [-1V)
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4. TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimuksen kulku ja aineiston keruu

Kysymyksessd on mixed methods -tutkimus (Tashakkori & Teddlie 2003, Johnson &
Onwuegbuzie 2004, Bryman 2007a-b, Morgan 2007, Andrew & Halcomb 2009),
jossa on hyddynnetty aineistojen ja tutkimusmenetelmien erilaisia lihestymistapoja,
jotka yhdistyvit ja rikastuvat tissi yhteenvedossa tarkoituksenmukaiseksi koko-
naisuudeksi. Tutkimusaineisto kerittiin keviilld 2007 tarkoituksenmukaisella otan-
nalla, jolloin tutkimukseen valikoituneilla perheilli oli ajankohtaista ja subjektiivista
tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmissti (Polit & Beck 2012). Tutkimusaineisto
koottiin eri puolilta Suomea yksityiseltd liakiriasemalta, julkisesta terveydenhuol-
losta ja kolmannen sektorin toimijoiden kautta mahdollisimman rikkaan aineiston
saavuttamiseksi. Yksityistd sektoria edusti lddkiriasema piidkaupunkiseudulla, julkista
sektoria yksi yliopistollinen sairaala ja kaksi keskussairaalaa, ja kolmatta sektoria
edustivat allergia- ja astmayhdistykset seki allergisten lasten vanhemmille jirjestetty
ensitietopdivi ja sopeutumisvalmennuskurssi. Lopullinen tutkimusaineisto koostuu
eri organisaatioiden osalta seuraavasti: kolmas sektori (39 %), yksityissektori (32 %)
ja julkinen sektori (29 %).

Kyselylomakkeita jaettiin yhteensi 206 kappaletta, joista tutkijalle palautui 104
kappaletta. Vastaajista kaksi oli isid. Niin ollen vastausprosentiksi muodostui 50,5 %.
Vastausprosentin jiddessi alle 65 %:n on aineiston vinoutumisen mahdollisuus suuri
(Polit & Beck), miki nikyy tissi tutkimusaineistossa, ja se on huomioitu tulosten

koska tutkimukseen osallistumattomista perheisti ei keritty tietoja.
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Seuranta-aineisto kerittiin keviilld 2008. Tutkimuksen ensimmaisessi vaiheessa
tiedusteltiin halukkuutta osallistua seurantatutkimukseen. Vastaajista 68 ilmaisi ha-
lukkuutensa, joista 28 vastasi sihkopostikyselyyn. Seurantakyselyn vastausprosentiksi
muodostui 41.

Tutkimusaineisto kerittiin titi tutkimusta varten rakennetulla kyselylomakkeella,
joka sisilsi kaksi standardoitua mittaria, avoimia kysymyksii, esseekysymyksen ja
titd tutkimusta varten rakennetun taustatieto-osion. Taustatieto-osion koostamisessa
hyddynnettiin aiempaa opinndytettini hoitotieteen maisteriopinnoissa (Komulainen
2005) sekd olemassa olevaa tutkimuskirjallisuutta seki kuvailevaa kirjallisuuskatsausta,
jolla aloitin tutkimuskohteeni laaja-alaisemman tarkastelun (Komulainen 2008).

Kyselylomake esitestattiin ennen varsinaista aineistonkeruuta sen ymmarrettivy-
yden ja toimivuuden varmistamiseksi (Polit & Beck 2012). Esitestaus toteutettiin
Allergia- ja astmaliiton vertaistukiryhmissi 17 perheessi seuraten varsinaisen aineis-
tonkeruun protokollaa, jonka mukaisesti perheet saivat saatekirjeen, vastauskuoret
ja ohjeet tutkimukseen osallistumisesta kuten varsinaisen tutkimukseen osallistuneet
saivat myShemmin. Kyselylomake todettiin toimivaksi, ja sithen tehtiin vain vastaa-
jaystavillisyyttd parantavia muutoksia. Esitestaukseen sisiltyneet vastaukset otettiin
mukaan lopulliseen tutkimusaineistoon.

Kyselylomakkeita jakaneet tahot ohjeistettiin kirjallisesti ja mahdollisuuksien
mukaan suullisesti erityisesti tutkimukseen sopivien perheiden valintaan. Suullisen
ohjeistuksen saivat yliopistosairaalan, yksityisen ldikiriaseman seki osa kolmannen
sektorin toimijoista. Tutkimushetkelld perheessi tuli olla alle 4-vuotias lapsi, jolla
on diagnosoitu ruoka-allergia, johon hoitona vilttimisdieetti, jossa ruokavaliosta
poistetaan oireita aiheuttaneet ruoka-aineet.

Kyselylomakkeita jakoi hoitohenkil$sto sairaaloissa ja ldkiriasemalla. Allergia- ja
astmaliiton tydntekijit huolehtivat aineistonkeruusta ensitietopdivissi ja sopeutumis-
valmennuksessa. Vertaistukiryhmien vetdjit osallistuivat aineistonkeruuseen eri puolilla
Suomea pidetyissi tapaamisissa. Perheet tiyttivit kyselylomakkeet kotona ja palauttivat
ne postitse suoraan tutkijalle valmiiksi maksetussa ja esitdytetyssi kirjekuoressa. Niin
perheille annettiin mahdollisuus itsenidiseen piitoksentekoon osallistua tutkimukseen
vapaachtoisesti tietoisen suostumuksen periaatteiden mukaisesti (Polit & Beck 2012).

Obheisessa taulukossa (taulukko 3) esitetdin tutkimuksen kulku osavaiheittain.
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Taulukko 3. Tutkimuksen kulku osavaiheittain

Tutkimus- ; - Tutki-
vaihe ja Tutkimustehtéva/-t Egkt'guts mg?itto mus-me- Osajulkaisu
VuoSi yiely netelma
Millaista kuormitusta [i?gql_lypgfsrlgl of F:gggﬁgtssn, Komulainen, K. 2010. Pa-
Vaihe 1 pienen lapsen ruoka-aller- Burden (FQOL- FF)’earsoni’n rental burden in families
2007 giaan liittyy, ja mitka tekijat PB) (Cohen ym korrelaatiok- with a food-allergic child.
ovat yhteydessé koettuun 2004) mittariyn " | ertoimet ia Child Care in Practice 16,
kuormitukseen? S04 tteat (3), 287 - 302
Komulainen K. & Kivistd
K. 2013. Perheen
Induktiivinen eldmanlaatu allergian
Vaihe2. | Millaiseksi &idit kuvaavat | Altien (1=97) | jaabduktivi- | KUSTminacssaarkea
2007 perheiden eldmanlaadun? | avovastaukset nen sisallo- lerqisten lasten Aitien
nanalyysi gisten S
kuvauksia. Sosiaalil&dake-
tieteellinen aikakauslehti
50,163 - 175
Millainen on pienten Komulainen K. 2013
ruoﬁajgllergﬁter_} I?St?n Aitien (n = 28) Induktiivi Pienten ruoka-allergisten
Vaihe 3. perneiden elamaniaatu, avovastaukset NAUKIVINEN ' asten sitien kuvauksia
2008 mitka tekijat ovat siihen 1v seuran- sisallo- erheen elamanlaadusta
yhieydessd, ja eroaako se | v, oioict nanalyysi | fitiva hoitoty 11 (d)
paivakotilasten perheiden 31-39 Y '
elamanlaadusta? ‘
Kuvata ruoka-allergisten Beach Center ;
lasten perheiden elaméan- | Family Quality E?ﬁfdggﬂ é(r{ #Aorgggez
laatua ja testata, eroaako | of Life Scale Frekvenssit, Familv quality of I'ife in ’
Vaihe 4. ruoka-allergisten lasten (FQOL-Scale) prosentit, familigsqwith)zl:\ oun
2014 perheiden eldmanlaatu (Hoffman ym. keskiarvo, child with a foo¥j allegr
paivakotilapsia kasittel- 2006)n=104 | testi Padiatric Nursin Su%Y'
evan aineiston perheiden | Vertailuaineisto mitted for revi ewg'
elaménlaadusta. Zuna ym. 2011 :
; Mitka tekijat vahvistavat Osajulkaisut ;
\2/8|1h46 5 ja heikentavat perheen (n=4), kirjal- :ﬁaoi(ijtltjel)lllsen Yhteenveto-osa
elamanlaatua? lisuuskatsaus

4.2 Mittarit ja analysointimenetelmét

TUTKIMUSVAIHE |
Ruoka-allergisten lasten vanhempien kokemaa kuormitusta selvitettiin hyddyntimalld

kansainvilistd mittaria, FQOL-PB, joka on ensimmiinen spesifi mittari ruoka-al-

lergisten lasten vanhempien kuormittavuuden tarkastelemiseksi (Cohen ym.2004,
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Flokstra & Dubois 2009). Mittaria ei ole aiemmin kiytetty Suomessa eiki parhaan
tietoni mukaan aineistoni keruun jilkeenkddn. Mittari on kehitetty Yhdysvalloissa,
mutta validiteettia ja reliabiliteettia vahvistavat tulokset ovat Iso-Britanniasta (Knibb
& Stalker 2013). Mittarin toimivuutta on testattu muissakin maissa, kuten Kiinassa
(Leung ym. 2009). FAQL-PB mittarin on todettu omaavan erinomaisen sisiisen
konsistenssin, sen reliabiliteetti on siilynyt toistetuissa tutkimuksissa ja sithen on
viitattu ainakin viidessikymmenessi tieteellisessi julkaisussa (MacKenzie & Dean
2010). Mittarin kdinndsprosessi suomen kielelle ja mittarin sisiltimit kysymykset
seki vastausvaihtoehdot kuvataan yksityiskohtaisesti ensimmiisessd osajulkaisussa
(osajulkaisu I).

Mittarin kehittimisen alkuvaiheessa tutkijat (Cohen ym. 2004) hysdynsivit
laadullisia tutkimusmenetelmii ja kontrolliryhmii keskeisten osa-alueiden tunnistami-
sessa. Lopulliseen mittariin valittiin 17 ongelmallisimmaksi koettua osa-aluetta, joihin
vastataan 7-portaisella Likert-asteikolla. Mittarin esitestausvaiheessa atoopikkolasten
vanhemmat vastasivat samaan kyselyyn saaden kuormittavuuden keskiarvoksi nol-
lan, kun taas ruoka-allergisten lasten vanhemmat saivat keskiarvoksi 2.8. Tdmi kertoo
tutkijoiden mukaan siitd, ettd kysymyksessid on nimenomaan lapsen ruoka-allergiaan
liittyvid kuormittavuutta tarkasteleva mittari. (Cohen ym. 2004; Knibb & Stalker 2013.)

Kiisilld olevan tutkimuksen aineisto oli normaalijakautunut, joten siiti laskettiin
kuvailevia tunnuslukuja aineiston kuvaamiseksi ja tulevien tarkasteluiden pohjaksi.
Kuormittavuutta kuvattiin frekvensseini, prosentteina, vaihteluvileini ja keskiar-
voina (Nummenmaa 2006, Polit & Beck 2012). Puuttuvia tietoja esiintyi erittdin
vihin. Muuttujien vilisid yhteyksid tarkasteltiin Pearsonin korrelaatiokertoimen
avulla (Nummenmaa 2006, Polit & Beck 2012). Tdmin tutkimuksen tarkoituksena
el ollut selvittdd kausaalisuhteita tai muodostaa yleistyksid vaan kuvata muuttujien
mahdollisia yhteyksid. Vanhempien koetun kuormittuneisuuden ja dikotomisten
taustamuuttujien vilisten yhteyksien selvittimisessi kiytettiin t-testid. Crohnbachin
alfa-kerroin oli tissd tutkimuksessa 0.93, Cohenin ja kollegoiden (2004) tutkimuk-
sessa 0.95 ja tuoreessa Iso-Britanniassa tehdyssi tutkimuksessa alfa-kertoimet olivat
kaikilla osa-alueilla suurempia kuin 0.85 (Knibb & Stalker 2013). Tutkimusaineisto
kiisiteltiin tilastollisesti SPSS (Statistical Package for Social Sciences) ohjelman avulla.

Tilastollinen merkitsevyystaso oli p <0.05.
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TurkiMUSVAIHEET 1I ja IV

Tutkimuksen toisen ja neljinnen osajulkaisun avoimiin vastauksiin perustuvat tut-
kimusaineistot analysoitiin laadullisesti induktiivisen sisillén analyysin periaattein,
joka on soveltuva menetelmi moniulotteisen ilmion tarkasteluun, kun aiheesta ei ole
olemassa aiempaa, kattavaa tutkimusta (Hsieh & Shannon 2005; Elo & Kyngis 2008).
Sisillonanalyysi mahdollistaa kerityn aineiston systemaattisen kisittelyn objektiivisella
tavalla (Kyngis ym. 2011) ja tarjoaa joustavan, kiytinnollisen tutkimusmenetelmin
laajentaa tietoisuutta ihmisten kokemuksista suhteessa terveyteen ja sairauteen (Hsieh
& Shannon 2005).

Aineiston analyysi eteni huolellisesta aineistoon tutustumisesta aineiston pel-
kistimiseen, ryhmittelyyn ja abstrahointiin (Graneheim & Lundman 2004; Tuomi &
Sarajdrvi 2011). Valmisteluvaiheessa analyysin kohteeksi valittiin ajatuskokonaisuus,
jonka laajuus vaihteli muutamista sanoista lauseisiin (Graneheim & Lundman 2004).
Aineistosta ei analysoitu piilevii sisiltojd vaan analyysi kohdentui ilmisisiltoihin (Elo
& Kyngis 2008). Tavanomaisessa induktiivisessa sisillonanalyysissa luokat rakenn-
etaan ja muodostetaan aineiston analyysin aikana (Hsieh & Shannon 2005). Toisen
osajulkaisun (osajulkaisu II) analyysin loppuvaihe toteutettiin abduktiivisesti (Tuomi
& Sarajirvi 2011). T4ssd vaiheessa empiirinen aineisto liitettiin teoreettisiin kisitteisiin

ja abstrahoinnissa hyddynnettiin perheen eliminlaatututkimusta.

TuTkiMUsVAIHE 111

Tutkimuksen kolmannen osajulkaisun tutkimustehtivini oli kuvata ruoka-allergisten
lasten perheiden eliminlaatua ja testata, eroaako ruoka-allergisten lasten perheiden
eliminlaatu esikouluikiisi kisittelevin aineiston perheiden eliminlaadusta. Tutki-
musaineisto kerittiin kansainviliselld mittarilla Beach Center Family Quality of Life
Scale (FQOL-Scale), jonka ovat kehittineet amerikkalaiset tutkijat monivaiheisen
prosessin kautta (Park ym. 2003, Poston ym. 2003, Hoffman ym. 2006). FQOL-
Scale on osoittautunut reliaabeliksi ja validiksi mittariksi myds eri kulttuureissa, ja
ndyttdd siltd, ettd mittarin faktorirakenne on monikulttuurisesti pysyvi (Verdugo ym.
2005, Hu ym. 2012). Aidit ja isit arvioivat perheen eliminlaatua samansuuntaisesti,
joten niyttii siltd, ettd mittari edustaa koko perheen nikemysti ainakin vanhempien
nikékulmasta (Wang ym. 2000).
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Mittarin rakentamisen alkuvaiheessa tutkijat tekivit yhteisty6td vanhempien ja
asiantuntijoiden kanssa tunnistaakseen hyvin perhe-elimin saavuttamisen nikokul-
masta keskeisid teemoja. Perheissi oli erityistd tukea ja ei-erityistd tukea tarvitsevia
lapsia. Temaattinen analyysi tuotti yhdeksin perheen eliminlaadun ulottuvuutta:
perheen vuorovaikutus, vanhemmuus, arkielimi, taloudellinen hyvinvointi, emotio-
naalinen hyvinvointi, sosiaalinen hyvinvointi, terveys, fyysinen ympiristo ja lapsen
etujen ajaminen (Poston ym. 2003). Exploratiivinen faktorianalyysi tuotti mittariin
viisi ulottuvuutta sisiltien 25 kysymystid (Park ym. 2003), jonka jilkeen konfirm-
atorinen faktorianalyysi vahvisti mittarin edelld kuvatuksi. Lopulliset ulottuvuudet
mittarissa ovat perheen vuorovaikutus, vanhemmuus, emotionaalinen hyvinvointi,
fyysinen/materiaalinen hyvinvointi ja sairauteen liittyvi tuki. Viimeksi mainittu ei
kosketa perheit, joissa perheenjisenilld ei ilmene sairautta tai erityisen tuen tarvetta.
(Hoffman ym. 2006.) Mittarin rakenteen on todettu toimivan seki erityisti tukea
tarvitsevien lasten perheissi ettd perheissi, joissa lapsella ei ilmene erityisen tuen
tarvetta (Zuna ym. 2011).

FQOL-Scale rakentuu edelld kuvattujen viiden ulottuvuuden osioista, joihin
perheet vastaavat koetun tirkeyden ja tyytyviisyyden nikékulmista. Osiot arvi-
oidaan Likert-asteikolla yhdesti viiteen siten, etti yksi tarkoittaa sitd, ettd osio ei ole
tirked heididn perheelleen tai perhe ei ole tyytyviinen nykytilanteeseen ja toisaalta
viisi viittaa sithen, ettd osio on erittdin tirked heidin perheelleen tai he ovat erittiin
tyytyviisid nykytilanteeseen. (Park ym. 2003, Poston ym. 2003, Summers ym. 2005,
780, Hoffman ym. 2006.)

Kolmannessa osajulkaisussa esitetdiin kuvailevan tilastotieteen menetelmin per-
heiden tyytyviisyyttd perheen eliminlaatuun, tirkeiksi koettuihin osa-alueisiin seki
tyytymittdmyyttd tirkedksi koettuihin osa-alueisiin. Osajulkaisussa tarkastellaan
t-testin avulla lapsen allergiaoireiden ja perheen emotionaalisen hyvinvoinnin eroja
perheissi suhteessa miiriteltyihin allergiaoireisiin. Osajulkaisussa III kiytetddn ver-
tailuaineistona laajaa esikouluikiisten lasten vanhemmilta kerittyd aineistoa (Zuna
ym. 2011), ja julkaisussa testataan hypoteesia, ettd ruoka-allergisten lasten perheiden

eliminlaatu olisi alhaisempi suhteessa vertailuaineistoon (Polit & Beck 2012).

TUTKIMUSVAIHE V

Viides tutkimusvaihe rakentuu kirjallisuuskatsauksesta ja osajulkaisuiden tulosten

laadullisesta luokittelusta. Tavoitteena oli 1ytid perheiden eliminlaatua vahvistavia
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ja heikentivii tekijoitd, koska osajulkaisuiden perusteella oli kdynyt ilmi, ettd perhei-
den eliminlaatu ei ole yksiselitteisesti hyvii tai huonoa. Sen sijaan osajulkaisuiden,
kirjallisuuskatsauksen ja erityisesti seuranta-aineiston perusteella oli syntynyt ymmir-
rystd siitd, ettd perheen eliminlaatua voivat toisaalta vahvistaa ja toisaalta heikentii
monenlaiset tekijit. Kiytin niiden tekijoiden loytimiseksi laadullista luokittelua
(Miles & Huberman 1994, Polit & Beck 2012, ), jolloin etsin osajulkaisuiden ja
kirjallisuuskatsauksen tuloksista yhtiliisyyksii ja eroavaisuuksia. Esitin tulososan
kuviossa (kuvio 4) roomalaisin numeroin viittauksen niihin osajulkaisuihin, joista

tulokset ovat. Lisiksi mainitsen, jos tulokset ovat kirjallisuuskatsauksesta.
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5. TULOKSET

5.1 Lapsiperheiden taustatiedot

Tutkimukseen osallistui 104 perhetti eri puolilta Suomea. Kyselylomakkeista
71 % palautui Eteli-Suomen ldinin alueelta. Tyypillinen tutkimukseen osallistunut
perhe asui piaikaupunkiseudulla, perheen vanhemmat elivit avioliitossa ja he olivat

syntyneet 1970-luvulla.
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Taulukko 4. Tutkimukseen osallistuneiden perheiden taustatietoja

Muuttuja N %
Aidin ik vuosina
47 tai enemmén 1 1
37-46 27 26
36-27 67 64
26 tai vahemman 9 9
Isén ika vuosina
47 tai enemmén 1 1
37-46 43 41
36-27 55 53
26 tai vahemman 5 5
Siviilisaaty
Avioliitto 81 78
Avoliitto 18 17
Yksinhuoltaja 4 4
Leski 1 1
Vastaajan tydtilanne
Kotiaiti/-isa 60 58
Tybskentely tai opiskelu kodin ulkopuolella 44 42
Koulutus
Peruskoulu 1 1
Ammattikoulu 23 22
Opistotaso 23 22
Ammattikorkeakoulu 16 15
Yliopisto 35 34
Koulutuksessa 6 6
Allergisen lapsen ika vuosina
0-1 35 34
>1-2 40 38
>2-3 29 28
Perheen lasten lukumaara
1 34 33
2 50 48
3 tai enemmén 20 19
Perheen ruoka-allergisten lasten lukumaara
1 34 33
2 50 48
3 tai enemmén 15 14
Lapsen paivahoitomuoto
Ko 68 66
Paivakoti 27 26
Paivakodin allergiaryhma 2 2
Muu 6 6
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Valtaosa lapsista sai oireita lehminmaidosta (83 %) ja kananmunasta (75 %).
My#s ruis, ohra ja vehni aiheuttivat oireita lihes puolille lapsista. Soija ja kala olivat

my®s yleisid allergeenejd, kuten my®s kaura, joka aiheutti oireita 38 %:lle lapsia.

Taulukko 5. Lasten terveydentilaan liittyvia taustatietoja (N=97—104)

Muuttuja N %
Sukupuoali
Poika 52 54
Tyttd 44 46
Oireiden alkamisiké
0-3 kk 49 51
4-6 kk 27 28
7-12 kk 16 17
13-18 kk 2 2
yli 18 kk 2 2
Lapsen saama hoitotuki
Kylla 31 30
Ei 73 70
Anafylaktinen reaktio
Kylla 9 9
Ei 95 91
Epipen varalla
Kylla 14 14
Ei 90 86
Oirepaivakirjan pitdminen
Kylla 47 45
Ei 57 55
Ravintoterapeutilla kaynti
Kylla 65 63
Ei 39 37
Liitdnnaissairaudet”
Atopia 74 71
Astma 22 21
Toistuvat infektiot 27 26
Muu 10 10

* Samalla lapsella voi olla useita eri liitdnnéissairauksia

Tutkimuksessa mukana olevista lapsista 71 % oli atoopikkoja, 21 % sairasti astmaa ja
26 % kirsi toistuvista infektioista. Vanhempien arvioimana oireet olivat tyypillisesti
alkaneet alle kolmen kuukauden iissi tai viimeistdin yhden vuoden ikiin tultaessa
muutamia poikkeuksia lukuun ottamatta. Perheisti 30 % sai sairaan lapsen hoitotukea
(nykydin vammaistuki). (Taulukko 4.)

Lasten ruoka-allergia oireili yleisimmin iho-oirein, itkuisuutena ja univaikeuksina

(Taulukko 5). Vanhemmat kuvasivat oireiden ilmenevin 33 %:ssa tapauksista jotenkin

Perbeen eliminlaatu alle kouluikiisen ruoka-allergisen lapsen perheessi — 45



muuten, jota he olivat tarkentaneet avovastauksissaan. He kuvasivat oireiden ilmenevin

esimerkiksi oksenteluna, kipuina, vatsakramppeina ja sydmisesti kieltdytymiseni.

Taulukko 6. Ruoka-allergiaoireiden ilmenemismuodot

Oire Kylla (%) Ei (%)
Ihottuma 87 13
I[tkuisuus 51 49
Univaikeudet 49 51
Ripuli 31 69
Hengitystieoireet 19 81
Ummetus 14 86
Jotenkin muuten 33 67

Lapsista 79 %:lle oli tehty ihopistokokeita allergioiden selvittimiseksi. Valvottu altistus
oli toteutettu 73 %:lle lapsista ja allergiavasta-aineita oli selvitetty 47 % prosentilla
lapsista. Kaksoissokkokoetta (10 %) ja epikutaanitestejd (5 %) oli toteutettu huomat-
tavasti harvemmin. Vanhempien arvion mukaan 3 %:lle lapsista ei ollut tehty mitdin

testeji allergioiden selvittdmiseksi.

5.2 Lapsen allergiaan liittyvé kuormitus

Lapsen ruoka-allergia lisdi erityisesti perheiden psykososiaalista kuormitusta ja lisai
haasteita ruoanvalmistukseen (osajulkaisu I, taulukko 3). Vastaajista lihes puolet (45 %)
ilmaisi, ettei lapsen ruoka-allergia vaikuta lainkaan tai vaikuttaa vain vihin perheen
suunnitelmiin osallistua sosiaalisiin tilanteisiin. Kuitenkin hieman yli kymmenesosa
(12 %) kuvasi osallistumisen sosiaalisiin tilanteisiin olevan erittdin rajoittunutta
lapsen ruoka-allergian vuoksi. Lihes joka viides (18 %) kuvasi vapaa-ajan ja lomien
suunnitelmien rajoittuneen erittidin paljon. Samalla 13 % vanhemmista kuvasi,
etteivit heiddn suunnitelmansa vapaa-aikaan ja lomailuun liittyen ole rajoittuneet
lainkaan lapsen ruoka-allergian vuoksi. Noin viidesosa (22 %) ilmoitti perheensi
mahdollisuuksien ruokailla ravintoloissa olevan erittdin rajalliset.

Vastaajia oli edeltivin viikon aikana vaivannut erityisesti lapsen ruoka-allergioihin

liittyvi ahdistus ja lapsen osallistuminen tilanteisiin, joissa on muita lapsia. Vastaajista
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kolmasosa (34 %) oli erittiin tai ddrimmiisen vaivautuneita ja huolestuneita lapsen
allergioihin liittyvistd ahdistuksesta ja 32 % oli erittiin tai #rimmiisen huolestunei-
ta lapsen osallistumisesta tilanteisiin, joissa oli muita lapsia. Ruoanlaitto kuormitti
arkipiivissi kolmasosaa vastaajista: vain 3 % kuvasi, ettei se aiheuta lainkaan huolta.
Neljisosa vastaajista kuvasi, etteivit he ole huolissaan omista taidoistaan hoitaa al-
lergista reaktiota. Viidesosa vastaajista kuvasi erittdin paljon surua ja turhautumista
muiden ihmisten ymmirtimittdmyyteen liittyen. Kolmasosa vastaajista oli myds
hyvin tai erittdin huolestunut lapsensa ravitsemuksesta. Vastaajista yli puolet (52 %)
uskoi, etti heidin lapsellaan on varsin normaali lapsuus ruoka-allergioista huolimatta.

Korkeampaan koettuun kuormitukseen olivat yhteydessi tilastollisten analyysien
ja laadullisen aineiston perusteella vastaajien raportoimat lapsen itkuisuus, univai-
keudet ja lapsen vatsaoireiden ilmeneminen ripulina. Sairaan lapsen hoitotukea
saaneiden ryhmissi koettu kuormitus oli korkeampaa kuin ryhmissi, jossa perhe ei
saanut sairaan lapsen hoitotukea. Anafylaktisen reaktion saaneiden lasten ryhmissi
koettu kuormitus oli korkeampaa kuin ryhmiissi, jossa anafylaktisia reaktioita ei ollut
ilmennyt. Oirepiivi-kirjaa pitineiden vastaajien joukossa koettu kuormitus oli myds
suurempaa kuin niiden ryhmissi, jotka eivit oirepiivikirjaa pitidneet. (Osajulkaisu

I, taulukko 4.)

Oirepiivikirjan

Ripulointi .
pitiminen

Univaikeudet Sairaan lapsen
hoitotuki
Koettuun
kuormitukseen
Itkuisuus yhteydessi Anafalyktinen
olevat tekijit reaktio

Kuvio 1. Koettuun kuormitukseen yhteydessa olevia tekijoita
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5.3 Ruoka-allergisten lasten perheiden eldmaéanlaatu
ditien kuvauksissa

Pienten ruoka-allergisten lasten iitien kuvaukset perheen eliminlaadusta koostuivat
monenlaisista vaatimuksista, joita tarkasteltiin arjessa ilmenevien haasteiden nikokul-
masta (osajulkaisu II, taulukko 2). Aidit kuvasivat perheen eliminlaatua vanhem-
muuden, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja osallistumisen, emotionaalisen hyvinvoinnin

ja materiaalisen ja fyysisen hyvinvoinnin nikokulmista (kuvio 2).

HAASTAVA ARKI RUOKA-ALLERGISEN LAPSEN PERHEESSA

f

Vanhemmuus

—L

Yksinainen
vastuun-
kantaminen

;‘ ‘_/
Y
Huoli
normaalin
kasvun ja

kehityksen
turvaamisesta

./

Sosiaalinen
vuorovaikutus ja
osallistuminen

Sosiaalisen
elaman
kapeutuminen

;A_/
)
Kotoa

poistumisen
vaikeus

./

!

Emotionaalinen
hyvinvointi

Epatietoisuus
tulevasta

Jatkuva
stressi

Pelon kanssa

elaminen

Materiaalinen ja
fyysinen
hyvinvointi

Tyodllistava
arki

R

Fyysinen
uupumus

./

Kuvio 2. Haastava arki perheen elamanlaadun nékékulmasta aitien kuvauksissa
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Vanhemmuudessa haasteet ilmenivit arjessa yksindiseni vastuunkantamisena
ja huolena lapsen normaalin kasvun ja kehityksen turvaamisesta. Lapsen normaalin
kasvun ja kehityksen turvaaminen kuvattiin keskeiseksi osa-alueeksi ditien kuvatessa
perheen eliminlaatua. Aidit kuvasivat huolta paitsi fyysiseen, my®s sosiaaliseen ja
emotionaaliseen kehitykseen liittyen. Kuvauksissa ilmeni erityisesti huoli lapsen tasa-
painoisen kasvun ja kehityksen mahdollistamisesta, lapsen erilaisuuden kokemuksista
ja ruokakulttuuriin sosiaalistumisen haasteista.

Lapsen ruoka-allergioiden hoitamiseen kuluva aika, allergioiden vaikeahoitoisuus
ja luottamuksen puute muiden kykyihin hoitaa allergista lasta kapeuttivat sosiaalista
vuorovaikutusta. Perheen ulkopuolisten ihmisten kysymykset, vilinpitimictémyys
ja ymmirtimictomyys allergioita kohtaan koettiin epamiellyttiviksi, miki saattoi
aiheuttaa sosiaalisista tilanteista poisjadmisti.

Ruoka-allergisen lapsen erityistarpeet korostuvat kotoa poistuttaessa. Ruokai-
luun, piivittdisten tarpeiden tyydyttymiseen sekid kodin ulkopuolella esiintyvien
vahinkoaltistumisten mahdollisuuksiin liittyvit ongelmat tekivit kotoa poistumisesta
tyolisti ja vaikeaa. Aitien kuvaukset emotionaalisen hyvinvoinnin haasteista ilmenivit
epitietoisuutena tulevasta, jatkuvana stressini ja pelon kanssa elimiseni. Lapsen
ruoka-allergioiden jatkuminen, ruokavalion laajentamisen hitaus ja keinottomuus
saattoivat synnyttii toivottomuutta ja epitietoisuutta lapsen paranemisesta.

Lapsen allergioiden jatkuva miettiminen, pohtiminen ja ratkaisuiden tekeminen
aiheuttivat stressii. Ruokavalion laajentaminen, ruokakokeiluiden suunnittelu, oirei-
den seuranta ja lapsen kasvun ja kehityksen turvaaminen synnyttivit tilanteen, missi
diti koko ajan mietti ja pohti ruoka-allergioita. Lapsen ruokailuiden rajoittaminen,
kieltiminen ja ruokailuissa ohjaaminen my®ds stressasivat. Pettymykset ja tilanteiden
rasittavuus aiheuttivat jatkuessaan stressid, miki jatkuessaan taas aiheutti emotion-
aaliseen hyvinvointiin haasteita.

Ruoka-allergisen lapsen hoitaminen ja vaativa ruoanvalmistus tydllisti ja kuormitti
arjessa erityisesti diteji. Ruoanvalmistus saattoi vaatia erityistaitoja ja uusien ruo-
ka-aineiden kiyton opettelemista, ja usein perheessi valmistettiin useita ruokia samalle
aterialle. Lapsen ruoka-allergioihin liittyi myés taloudellinen nikékulma, koska eri-
tyisvalmisteet ja useiden ruokien valmistaminen tuli normaalia kalliimmaksi. Arjen
tydllistivyys ja fyysinen uupumus jatkuvasta visymyksestd heikensivit hyvinvointia
ja toimintakykyi. Pitkddn jatkuessaan fyysinen uupumus saattoi aiheuttaa psyykkisii

oireita.
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5.4 Tyytyvaisyys perheen eldménlaatuun
ja silhen yhteydessd olevat tekijat

Tulosten mukaan ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatu oli kaikilla perheen
eliminlaadun ulottuvuuksilla mitattuna vanhempien arvioimana huonompi kuin
piivikotilasten perheiden eliminlaatu. Osajulkaisussa III asetimme hypoteesin,
jonka mukaan ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatu olisi heikentynyt ver-
rattuna piivikotilapsia kisittelevddn aineistoon (Zuna ym. 2011). Vertailuaineiston
perheet olivat kuvanneet tyytyviisyytensi eri perheen eliminlaadun ulottuvuuksiin
systemaattisesti paremmaksi kuin timin tutkimuksen perheet. Erityisesti ero suhteessa
emotionaaliseen hyvinvointiin nousi esille. Tutkimuksessa selvitettiin myés lapsen
oireiden yhteytti perheen eliminlaadun ulottuvuuksiin ja voitiin todeta, etti lapsen
vatsaoireet, erityisesti ripuli, itkuisuus ja uniongelmat olivat yhteydessi heikentynee-
seen emotionaaliseen hyvinvointiin (osajulkaisu III).

Perheen eliminlaatu oli ruoka-allergisten lasten perheissi vanhempien arvio-
imana hyvi. T4std huolimatta vanhempien arviot vaihtelivat huomattavasti erityisesti
emotionaalisen hyvinvoinnin suhteen. Taulukossa 8 esitetdin perheiden kuvaama
tyytyviisyys perheen eliminlaadun eri ulottuvuuksien osa-alueisiin. Vanhemmat
olivat tyytyviisimpid vanhemmuuteen ja perheen vuorovaikutukseen. Tyytyviisyys
oli heikointa emotionaaliseen hyvinvointiin, minki vuoksi tarkastelen kyseistd ulot-
tuvuutta tissi yksityiskohtaisemmin.

Perheet kuvasivat kaikkien emotionaalisen hyvinvoinnin osa-alueiden tirkeyttd
heidin perheensi eliminlaadun nikékulmasta. Tyytyviisyys oli heikointa suhteessa
perheen saamaan tukeen koetun stressin lievittimiseksi. Kyseinen osa-alue oli epi-
tyydyttivin tarkasteltaessa kaikkia perheen eliminlaadun ulottuvuuksia. Tirkeyden
ja tyytyviisyyden vilisen eron voidaan katsoa edustavan nykytilannetta, jolloin eron
kasvaessa suuremmaksi tilanteen epityydyttivyys tulee ilmi. Osa-alue "Perheenjisenilli
on aikaa myds omille kiinnostuksen kohteilleen” koettiin my®s varsin epityydyttaviksi

nykyisessi elimintilanteessa, kun perheessi on alle 4-vuotias ruoka-allerginen lapsi.
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Taulukko 4. Tyytyvaisyys perheen elamanlaadun osa-alueisiin

PERHEEN ELAMANLAADUN OSA-ALUEET N M SD Md
Perheen vuorovaikutus 3.9 0.87
Perheeni nauttii yhteisesta ajasta 99 4.07 | 0.90
Perheenjasenet keskustelevat avoimesti keskenaan 99 378 | 1.04
Ratkaisemme ongelmat yhdessa 101 3.76 | 1.02
tSa?/?)ri?tE: rm(:a toisiltamme saavuttaaksemme henkilokohtaiset 100 365 | 106
Osoitamme toisillemme rakkautta ja huolenpitoa 102 402 | 093
Kykenemme kasittelemaan eldman ilot ja surut 101 400 | 092
Vanhemmuus 42 0.60
Perheenjésenet tukevat lasten oma-aloitteisuutta 97 422 | 0.7
Lapsia autetaan heidan harrastuksissa ja mahdollisissa koulutdissa | 91 414 | 0.74
Lapsia opetetaan tulemaan toimeen toisten ihmisten kanssa 99 432 | 073

Perheen aikuiset opettavat lapsille, miten tehda hyvia paéatoksia 100 406 | 0.79

Perheen aikuiset tuntevat lasten kaverit ja hoitajat 99 449 | 0.72
Perheen aikuisilla on aikaa vastata yksildllisesti lasten tarpeisiin 101 322 | 115
Emotionaalinen hyvinvointi 3.3 0.91
Perheellamme on riittévasti tukea stressin lievittdmiseen 99 3.06 | 1.20

Perheellamme on ystavia tai muita henkilgita, joilta saamme tukea | 101 3.83 | 0.99

Perheelldmme on tarvittaessa saatavilla ulkopuolista apua 101 322 | 115
Perheenjésenilla on aikaa myds omille kiinnostuksen kohteilleen 102 314 |11
Fyysinen ja materiaalinen hyvinvointi 4.0 0.70

Perheemme paasee tarvittaessa likkumaan hyvin paikasta toiseen | 101 438 | 0.84

(&, B S R - A B~ B SO R R S R e N B SC I Y SC I I SC R S ) B S s T T s U~ A~~~ B B B

Perheeni saa tarvittaessa hammashoitoa 101 374 113
Perheeni saa terveydenhuollon palveluita, kun tarvitsee niita 101 394 | 1.01
Selviamme perheen taloudellisista menoista 101 3.78 | 1.16
Perheeni tuntee olonsa turvalliseksi l&hiymparistdssa 101 450 | 0.74

Asteikko 1-5 (1 = erittdin tyytymaton, 5 = erittain tyytyvainen)
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5.5 Perheen eléméanlaadun muutos vuoden seurannassa

Ruoka-allergisten lasten ditien ajattelun muutos vuoden seurannassa jisentyi tule-
vaisuuden hahmottamiseen, tilanteen uudelleenarviointiin, sosiaalisen hyvinvoinnin
heikentymiseen ja voimaantumiseen (kuvio 3). Osajulkaisussa esitetdin autenttisia

lainauksia kaikista yhdistavistd luokista (osajulkaisu IV).
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Kuvio 3. Aitien kuvauksia perheen eldmanlaadusta, kun lapsen ruoka-allergia on kestanyt
vahintaan vuoden
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5.6 Perheen elémanlaatua vahvistavien ja heikentévien
tekijoiden kasitteellinen jGsennys

Seuraavaksi esitetddn yhteenvedon ja osajulkaisuiden perusteella muodostettu jisennys
ruoka-allergiaa sairastavan lapsen perheen eliminlaatua vahvistavista ja heikentivistd
tekijoistd (kuvio 4). Jisennyksen muodostamisessa on hysdynnetty indukdiivista, sis-
illonanalyyttista tyoskentelyotetta osajulkaisuiden ja kirjallisuuskatsauksen tulosten
analysoimiseksi (Elo & Kyngis 2008, Kyngis ym. 2011).

Perheen eliminlaatua vahvistavat tekijit tekevit ruoka-allergisen lapsen perheen
elimintilanteesta aktiivisen ja hallinnassa olevan. Perhe on l6ytinyt tasapainon lapsen
ruoka-allergioiden hoitamisen ja muun perhe-elimin vilille. Tétd edistid allergioiden
hoidon oppiminen, ja tistd kaikesta muodostuu sujuvaa arkielimii. Perhe saa tukea eri
tahoilta, joita voivat edustaa sukulaiset, ystivit, terveydenhuollon henkilsts ja oma
puoliso. Ruoka-allergioista huolimatta perhe elii sosiaalisesti aktiivista elimii ja he
ovat kyenneet ratkaisemaan lapsen ruoka-allergioihin liittyvit sosiaalista aktiivisuutta
rajoittavat haasteet. Lapsen ruoka-allergioista huolimatta lapsi nihddin terveend, kas-
vavana ja kehittyvini lapsena, jonka normaaliutta pyrintiin arjessa tukemaan. Ruo-
ka-allergioihin asennoitumista kuvaa toivo, ja lapsen allergioiden uskotaan helpottavan
tulevaisuudessa. Perhe on oppinut kisittelemiin lapsen allergioihin liittyvii tunteita.

Perheen eliminlaatua heikentivit tekijit muodostavat ruoka-allergisen lapsen
perheen elimintilanteesta selkiytymittdmin ja rasittavan. Perhe kokee sosiaalisen ym-
mirryksen puutetta ja kokee jadvinsi yksin allergioiden kanssa. Niin ollen he eivit saa
ympiristoltdin sosiaalista tukea elimintilanteeseensa. Perheenjisenten episelvit roolit
sekd vanhempien vililld ettd suhteessa muihin perheen lapsiin heikentivit perheen
eliminlaastua. Arki on kuormittavaa lapsen erityistarpeiden aiheuttaman lisityon
vuoksi. Kisittelemittdmit tunteet, kuten suru, huoli, ahdistus, syyllisyys ja epitoivo
aiheuttavat emotionaalista kuormitusta. Realistisen tiedon puute ja epitietoisuus
heikentivit perheen eliminlaatua ja aiheuttavat tietimittdmyyttd kokonaistilanteesta.

Huoli lapsen kasvusta ja kehityksestd huolestuttaa ja heikentid perheen eliminlaatua.
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Kuvio 4. Perheen elaménlaatua vahvistavat ja heikentavat tekijat.
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6. POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Tidmin tutkimuksen keskeiset eettiset periaatteet ovat hyviin tieteelliseen kiytintson
sisiltyvit rehellisyys, tarkkuus, huolellisuus, tutkittavien anonymiteetin ja yksity-
isyyden kunnioitus ja haitan vilttiminen (Mikeld 2005, Kylmi & Juvakka 2007,
WMA Declaration of Helsinki 2008, Holloway & Wheeler 2010, 71, TENK, 2012).
Tutkimuksen laatu rakentuu eettisten kysymysten ja luotettavuuden tarkastelun
kokonaisuudesta (Larsson 2005, Polit ja Beck 2012).

Eettiset piiimiirit on mahdollista saavuttaa noudattamalla tutkimuksen tekemisen
eettisid periaatteita ja toimimalla vastuullisesti ja yleiset tutkimuseettiset periaatteet
sisdistden (Silverman 2010, Kuula 2011). Niiden edelld kuvattujen seikkojen sisiis-
timinen on vienyt aikaa, ja niiden tarkastelu on osoittautunut tutkimusprosessin aikana
yhi merkityksellisemmiksi. Totuuden kuvaamisen osalta olen pyrkinyt nojaamaan ob-
jektiivisesti esitettyihin tuloksiin tutkittavia perheitd kunnioittavalla kirjoittamistavalla.

Olen pyrkinyt kuvaamaan lukijalle tutkimusprosessin kulun mahdollisimman
yksityiskohtaisesti ja perustellusti, mikd mahdollistaa lukijan omien johtopaitdsten
muodostamisen tutkimuksen johdonmukaisuudesta ja eheydesti (Pelkonen & Louhiala
2002). Erityisesti yhteenveto-osaa tydstiessini olen tarkastellut ja pohtinut sitid mieli-
kuvaa, minki rakennan lukijoille ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaadusta.
Olen pyrkinyt kuvaamaan keskeisid, informatiivisia ja merkityksellisid asioita (Rolin
2002). Johtopiitdsten esittimisessd ja tulosten tulkinnassa olen pyrkinyt tiedostamaan
eri nikokohdat, vaihtoehtoiset johtopaitskset ja mahdolliset muut tulkinnat (Miles &
Huberman 1994). Tutkijana olen luomassa mielikuvaa ruoka-allergisten lasten perhe-

isti, joten olen kiinnittinyt huomiota raportointitapani tarkkuuteen ja rehellisyyteen

56 — Kati Komulainen



sekd pyrkinyt vilttimidin yleistimistd sellaisissa kohdissa, joissa se ei ole oikeutettua
ja tuloksiin perustuvaa. Vaikka kysymyksessi ei ole erityisen sensitiivinen aihe, on
perheisiin kohdistuva tutkimus katsottavissa yksityisyyden piiriin kuuluvaksi seikaksi
(Kylmi & Juvakka 2007).

Tutkittavien tietoon perustuva suostumus pyrittiin huomioimaan tarkastelemalla
keskeisii tietoista suostumusta ohjaavia nikokulmia, joita ovat kompetenssi, vapaaeh-
toisuus seki tutkittavan tiydellinen informaatio ja ymmiirrys tutkimuksesta (Diener
& Grandall 1978, Linsimies-Antikainen ym. 2014). Tutkittavat saivat suullisen ja kir-
jallisen informaation tutkimuksen tavoitteista, tarkoituksesta, tutkimusmenetelmisti,
aineiston kiytdstd ja omasta roolistaan tutkimuksessa tiedusteltaessa suostumusta
tutkimukseen. Saatekirje sisiltyi tutkittaville annettuun kyselylomakkeen ja palau-
tuskuoren sisiltineeseen kirjeeseen. Saatekirjeessd painotettiin siti, ettd tutkimus
on hoitotysti irrallinen asia, eiki tutkimuksen tekiji ole hoitosuhteessa perheeseen
ammatillisesta taustastaan huolimatta. Silverman (2010) esittdikin, ettd tutkijan on
avoimesti kuvattava oma roolinsa tutkijana. Tutkittavat pystyivit tekemiin vapaae-
olennaiset tiedot tutkimuksesta (Diener & Grandall 1978, Silverman 2010).

Tutkittavat valittiin mukaan tutkimukseen harkinnanvaraisella otannalla (Polit
& Beck, 2012), jolloin tutkimukseen valikoituivat ne, joilla oletetaan olevan tut-
kittavasta ilmiostd sisillsllistd ja henkilokohtaista tietoa. Saatekirjeessd mainittiin
tutkijan yhteystiedot, joten heillid oli mahdollisuus tarkentaa tutkimukseen liittyvii
yksityiskohtia. Yksi vanhempi olikin yhteydessi kyselylomakkeen tiyttimiseen liit-
tyvissi kysymyksessi. Kun vanhemmat olivat saaneet tarvittavan informaation tie-
toisen suostumuksen perustaksi, saivat he kyselylomakkeet ja palautuskuoren. Van-
hemmat tiyttivit kyselylomakkeet kotona ja palauttivat ne suoraan tutkijalle, joten
hoitohenkil6st ei osallistunut endd tihin prosessiin, milld turvattiin tutkimukseen
osallistumisen vapaachtoisuutta, anonymiteettia ja tietojen salassapitoa (Silverman
2006, Silverman 2010).

Tutkimuksesta kieltdytyneistd perheisti ei keridtty tietoja. Laadullista tutkimusta
toteutettaessa tietoisen suostumuksen ei voida katsoa jatkuvan, jos prosessi muuttuu,
vaan siihen tulisi palata ja varmistaa tutkittavalta tietoisen suostumuksen voimassaolo
tutkimuksen uusissakin vaiheissa (Holloway & Wheeler 2010). Seuranta-aineisto
kerittiin vuoden kuluttua tutkimuksen ensimmaisestd vaiheesta. Tutkittavilta oli
ensimmiisessd vaiheessa pyydetty kirjallinen suostumus myds seuranta-aineiston
keruuseen, joten timi huomioitiin tutkimusprosessin alkuvaiheessa, vaikka muuto-

in perheiltd ei pyydetty kirjallista suostumusta. Tutkimusaineiston siilyttiminen ja
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arkistointi on tapahtunut tutkijan kotona, jossa ulkopuolisten ei ole ollut mahdollista
tarkastella aineistoa (Kuula 2011). Kyselylomakkeista saatu tieto on muutettu nu-
meraaliseen muotoon eivitki perheiden tiedot ole yhdistettivissi tai tunnistettavissa
tietoja kisittelemalli.

Tutkimusprosessin alkuvaiheessa haettiin eettisen toimikunnan lausuntoa sai-
raanhoitopiiriltd, jonka alueella tutkimusaineiston keruu piiasiallisesti tapahtui.
Sairaanhoitopiiri ei katsonut tilléin erillistd tutkimuseettisen toimikunnan lausuntoa
tarvittavan, koska tutkimuksessa ei kisitelld potilasaineistoja eiki aineistoa keritd
suoraan lapsilta (Dnro 14/2007). Sen sijaan kahdesta keskussairaalasta, joiden kautta
aineistoa kerittiin, toinen edellytti eettisen toimikunnan lausuntoa ja se tutkimukselle
myénnettiin (6.6.2007). Yksityisen ldikiriaseman osalta ylihoitaja ja lidkiriaseman
johtokunta my®nsivit tarvittavat luvat aineistonkeruuseen. Kolmannen sektorin

toimijoiden osalta lupa tutkimuksen tekemiselle saatiin niiden jirjestopdallikolea.

6.2 Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu

Tissd tutkimuksessa on hyodynnetty mixed methods -lihestymistapaa aineiston
keruun, analyysimenetelmien ja tulosten rakentamisen yhteydessi, joten katson, ettd
oikeutettu tapa lihestyd timin tutkimuksen luotettavuutta rakentuu mixed meth-
ods -tutkimuksen laadun arvioinnin kriteereille (Tashakkori & Teddlie 2003, Sale
& Brazil 2004, Johnson ym. 2007, Andrew & Halcomb 2009). Kylmin ja Juvakan
(2007) esittimit kriteerit ovat synteesi useiden tutkijoiden esittdmistd kriteereistd,
joita tarkennan Politin ja Beckin (2012) esittimilld nikemyksilli. Perhehoitotyon
tutkimuskohteena oleva perhe on monimuotoinen systeemi, joten sen tutkimuksessa
tarvitaan joustavia, sensitiivisii ja kiytinnollisia menetelmii (Astedt-Kurki ym. 2001).
Niin ollen mixed methods -lihestymistavan kidyton voidaan katsoa olevan oikeutettu.

Luotettavuuden arvioinnin lihtékohtana pidin Pattonin (2002) esittimii aja-
tusta siitd, ettd jokainen metodi on rajoittunut omalta osaltaan eikd mikidin metodi
sellaisenaan ole aukoton tai tiydellinen. Tieteen avulla voimme tuottaa faktoja, mutta
yksilot itse tuottavat reaktiot niihin faktoihin omista lihtokohdistaan (Trigg 2001,
113). Totuutta ei ole mahdollista mirittdd koskaan tiysin, koska totuus on suhteel-
lista ja tieteen keinot hankkia tietoa totuudesta ovat rajalliset (Trigg 2001, 92-96).
Tdmin tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa onkin huomioitava, ettid tietoa on

hankittu senhetkisesti totuudesta ja siind kontekstissa, jossa perheet ovat silloin

58 — Kati Komulainen



elineet. Tutkimukseen osallistuneiden perheiden lasten ruoka-allergioiden edellytet-
tiin olevan kliinisesti todennettuja, joskaan siti ei tarkistettu virallisista asiakirjoista.
Tutkimuksessa keskeisid olivat perheiden nikemykset, joten virallisia asiakirjoja ei
otettu mukaan tarkasteluihin.

Sale ja Brazil (2004) esittidvit mixed methods -tutkimuksen luotettavuuden arvi-
oinnin kriteereiksi totuusarvoa (truth value), sovellettavuutta (applicability), johdon-
mukaisuutta (consistency) ja puolueettomuutta (neutrality). Totuusarvolla viitataan
tutkimuksen uskottavuuteen ja sisiiseen validiteettiin. Olen tutkinut ruoka-allergisten
lasten perheiden hyvinvointia laajasti tarkasteltuna jo pro gradu -opinnoissani eli olen
paneutunut tutkimusilmiéén yli kymmenen vuoden ajan. Ilmién tarkastelu on ajan
kuluessa muuttunut yhi objektiivisemmaksi, koska olen yhi enenevisti tyskennellyt
aineiston ja teoreettisten nikékohtien kanssa, enki ole enii tavannut perheiti esime-
rkiksi vertaistukiryhmissi. Aineistotriangulaation katsotaan vahvistavan tutkimuksen
totuusarvoa ja erityisesti laadullisen tutkimuksen uskottavuutta (Kylmi & Juvakka
2007, 128).

Tutkimusaineistoa kerittiin vain vanhemmilta, koska lapset olivat liian nuoria
timin laatuisen tutkimuksen informanteiksi tutkimustehtivien nikokulmasta. Sen
sijaan aineistoa kerittiin seki suljetuilla ettd avoimilla kysymyksilld, esseelld, vapailla
kirjoitelmilla ja kvantitatiivisilla kyselylomakkeilla. En ole pitinyt varsinaista tutki-
jan piivikirjaa, mutta olen koonnut ajatuksiani tutkimuksen tekemisen eri vaiheista
kuhunkin tutkimusvaiheeseen liittyen oman kokonaiskisitykseni hahmottamisen
tueksi. Aineistonkeruun alussa kivin itse esittelemissi tutkimusta vertaistukiryhmissi.

Sisdinen validiteetti erityisesti kvantitatiivisten tutkimusten osalta liittyy ristiriidat-
tomuuteen ja mittareiden kykyyn mitata juuri sitd asiaa, miti on tarkoituskin. Toisaalta
tilldin palaudutaan teoreettisten kisitteiden valintaan ja mittareiden operationali-
sointiin. Tutkimuksessa kiytetyt mittarit olivat kansainvilisii ja valideiksi todettuja
mittareita. (Metsimuuronen 2009.) Kerittiessi aineistoa sihkopostin vilitykselld ei
tutkijan ja vastaajan vilille muodostu henkilskohtaista suhdetta, mikd mahdollistaa
tutkittavan vapaan vastaamisen. Vastaustilanne jitti vanhemmille mahdollisuuden
rauhassa tarkastella omia nikemyksidin suhteessa perheen eliminlaatuun ennen
vastausten lihettimistd. Toisaalta en pystynyt tarkentamaan heiltd vastauksia, miki
olisi esimerkiksi haastattelussa ollut mahdollista.

Tarkasteltaessa tutkimuksen sovellettavuutta luotettavuuden nikokulmasta, ke-
skitytiin siirrettidvyyteen ja sopivuuteen tutkimustraditiosta riippuen (Sale & Brazil
2004, 354). Olen pyrkinyt kuvaamaan tutkimukseen osallistuneita perheiti ja heidin

ruoka-allergisten lasten taustatietoja mahdollisimman yksityiskohtaisesti, jotta lukija
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pystyy arvioimaan tulosten siirrettdvyytti. Siirrettivyyttd voidaan tarkastella kiytetty-
jen kisitteiden nikokulmasta, miki tissd tutkimuksessa palautuu erityisesti perheen
eliminlaadun ja eliminlaadun Kisitteisiin. Tutkimuksessa on pyritty kuvaamaan
mainittujen keskeisten kisitteiden sisilto ja ne elementit, joihin sitoudutaan.

Timin tutkimuksen sovellettavuutta tarkasteltaessa tulee huomioida kulttuuriset
nikokohdat. Tutkimuksessa kiytetyt mittarit taustatieto-osiota lukuun ottamatta on
kehitetty ja testattu yhdysvaltalaisessa kulttuurissa. Perheen eliminlaatu -kisitteen
miirittiminen on Suomessa aluillaan eiki sitd juuri ole kiytetty Suomessa siini
merkityksessi kuin se tissd tutkimuksessa ymmirretidin. Toisaalta perheitd pyydettiin
kuvaamaan ja arvioimaan perheensi eliminlaatua niisti lihtokohdista, joista he itse
midrittivit perheen eliminlaadun koostuvan. On kuitenkin ilmeisti, etti tarvitaan seki
teoreettista keskustelua ettd lisdtutkimusta perheen eliminlaadusta erityisesti suoma-
laisessa kulttuurissa, jotta timin tutkimuksen tuloksia voidaan laajemmin soveltaa.

Ilman laadullisia aineistonkeruumuotoja olisi aineisto jidnyt nykyistd kéyhem-
miksi, koska avovastausten ja esseekysymyksen avulla saavutin timin yhteenveto-osan
ja osajulkaisuiden osalta olennaista tietoa. Mikiin aineistonkeruumenetelmi ei yk-
sistddn ole aukoton, ja jokaisella aineistonkeruumenetelmilld on omat vahvuutensa
ja heikkoutensa. Mixed methods -tutkimuksen monipuolisilla aineistonkeruume-
netelmilld on mahdollista syventii ja tiydentii yksittdisen aineistonkeruumenetelmin
heikkouksia. (Tashakkori & Teddlie 2003, Collins ym. 2006.)

Tutkimuksen johdonmukaisuus, vahvistettavuus ja reliabiliteetti rakentavat
mixed methods -tutkimuksen johdonmukaisuuden. Tdmin tutkimuksen vahvistet-
tavuutta parantaa mixed methods -lihestymistapa, jossa ilmi6td on tarkasteltu seki
entteja ja kuvaavat samaa ilmidtd, mutta eri nikékulmista. T4ssd yhteenveto-osassa
tulokset liittyvit toisiinsa ja olemassa olevaan teoreettiseen kirjallisuuteen. Miirillisten
osuuksien osalta reliabiliteetti ilmentyy siini, ettd tulokset eivit ole sattumaa vaan ne
voidaan toistaa riippumattomasti (Metsimuuronen 2009).

Reliabiliteetin parantamiseksi voidaan tarvittaessa tehdd uusintamittauksia.
Kyselylomakkeet esitestattiin kolmannella sektorilla vertaistukiryhmissi (N=17)
ennen varsinaista aineiston keruuta. Esitestauksen pohjalta korjattiin vain kieli- ja
muotoseikkoja, ja sen vuoksi kyseinen aineisto on osa kokonaisaineistoa (N=104).
Puuttuvien tietojen vihiisyys osoittaa kyselylomakkeen olleen ymmarrettivi ja tut-
kimusjoukon edustaneen parasta mahdollista asiantuntijuutta ilmién tutkimiseksi.

Hyodyntimilld sekd kvalitatiivista ettd kvantitatiivista aineistoa on pyritty lisidmiin
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vihin tutkitusta ilmidstd tehdyn tutkimuksen luotettavuutta (Tuomi & Sarajirvi
20011, Bryman 2007a, Bryman 2007b).
Tutkimuksen puolueettomuutta ja vahvistettavuutta tarkasteltaessa (Sale &
Brazil 2004), voidaan todeta, etti tutkijat itse ovat harvoin perilli siitd, millaisia so-
siaalisia vaikutuksia heidin tuloksillansa on (Trigg 2001, 38). T4mi on paitsi eettinen
nikokohta, myés tiiviisti tutkimuksen puolueettomuuteen liittyvi ulottuvuus, jota
on syytd pohtia. Tulosten tulee perustua vain aineistoon ja tulosten esittimisen tulee
olla neutraalia, jotta ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua ei aleta timin
tutkimuksen perusteella tarkastella vain tietysti nikokulmasta. Huomioitavaa mixed
methods -tutkimuksessa on se, etti tarkoitus ei ole mairillisilld tuloksilla vahvistaa
laadullisia tuloksia, vaan tavoitteena on tuoda esille molempien aineistojen erityis-
piirteitd. Tavoitteena on tuoda esille tietoa monipuolisesti eri lihestymistapojen avulla
tuotetuista, eridvisti ja ristiriitaisistakin merkityksistd ja kuvauksista. (Bryman 2007a,
Bryman 2007b.) Tutkimuksen vahvistettavuus palautuu tutkimusraporttiin, tissi
tapauksessa yhteenveto-osaan, jonka koherenssia ja etenemisti lukija voi arvioida.
Olen pyrkinyt reflektoimaan lihtokohtiani tutkijana, ja ilmién aktiivinen
seuraaminen auttaa nikemiin tutkittavan ilmion tutkimustiedon — ei oman tiedon
— valossa. Tutkimustulosten siirrettivyys on laadullisessa tutkimuksessa keskeinen
kysymys. Jokainen perhe on yksilollinen, ja myds jokaisen vanhemman kuvaukset
perheen eliminlaadusta ovat yksilollisid, mikd oli nihtivissi tutkimusaineistossa.
Tuloksia ei siten sellaisenaan voida siirtdi muihin pienten, ruoka-allergisten lasten
perheisiin. Voidaan kuitenkin esittid, ettd lukija voi 16ytid tuloksista siirrettdvyytti
ja yhtildisyyttd vastaavanlaisessa elimintilanteessa. Tutkimuksessa tuotettuja kisitte-
itd perheen eliminlaatuun liittyen voidaan siirtdd myos erilaisissa elimintilanteissa
eldvien perheiden eliminlaadun tarkasteluihin. On kuitenkin huomioitava, ettd
aineisto on pii-sidntoisesti kuvaus hyvin koulutettujen, parisuhteessa elivien iitien
nikemyksisti. Tulosten yleistimisen nikékulmasta merkitykselliseksi voi muodostua
piidkaupunkiseudulla asuvien perheiden laaja-alaisemmat mahdollisuudet hyddyntii

esimerkiksi yksityistd terveydenhuoltoa.

6.3 Tulosten tarkastelu
Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ja selvittdd ruoka-allergisten lasten perhei-

den eliminlaatua, koettua kuormittuneisuutta ja perheen terveytti. Tutkimuksen

yhteenvedon tarkoituksena oli muodostaa jisennys ruoka-allergisten lasten perheiden
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eliminlaatua vahvistavista ja heikentivistd tekijoistd. Tulosten mukaan ruoka-allergis-
ten lasten perheiden eliminlaatu on hyvi, mutta erityisesti niiden perheiden, joissa
lapsen oireet ilmenevit itkuisuutena, uniongelmina ja ripulointina, eliminlaatu
ndyttdd heikentyneen ja kuormitus lisdintyneen.

Tutkimuksen tulokset vahvistavat ja laajentavat olemassa olevaa tutkimusta siiti,
ettd lapsen ruoka-allergia heikentid perheiden eliminlaatua ja erityisesti perheiden
psykososiaalista hyvinvointia (Sicherer ym. 2001, Cummings ym. 2010a, Lieberman
& Sicherer 2011). Tdmin tutkimuksen tulosten mukaan perheiden eliminlaatu oli
hyvi, mutta perheet kuvasivat monia kuormittavuuden lihteitd arkipaivissiin lapsen
ruoka-allergiaan liittyen ja perheilld ilmenee emotionaaliseen, sosiaaliseen, kiytinnolli-
seen, tiedolliseen ja perhedynamiikkaan liittyvid haasteita. Toisaalta tulokset osoittivat,
ettd kaikissa perheissi niitd negatiivisia vaikutuksia ei ilmene, ja siten ruoka-allergisten
lasten perheiden eliminlaatua ei voida tarkastella ilman kyseisen perheen tuntemusta.

Tarvitaan lisdtutkimusta siitd, miten voidaan tunnistaa ne perheet, joilla ilmenee
erityisen tuen tarvetta. T4ssi tutkimuksessa perheilti ei tiedusteltu heidin nikemystidin
allergian vakavuudesta, jonka kysymisti jatkotutkimuksissa on hyvi pohtia. Aiemmassa
tutkimuksessa on todettu, ettd vanhempien kokemukset ruoka-allergian vaikutuksista
eliminlaatuun vaihtelevat erittdin paljon muiden kuin sosiaalisten rajoitusten suhteen
(Springston ym. 2010). Voidaan olettaa perheiden omaavan voimavaroja ratkaista
lapsen ruoka-allergiaan liittyvid kiytinnollisid haasteita, mutta osa sosiaalisista rajoi-
tuksista tulee perheiden ulkopuolelta, mihin he eivit pysty itse vaikuttamaan.

Tihin tutkimukseen osallistuneista vastaajista valtaosa oli korkeasti koulutet-
tuja, avioliitossa elivid diteji, joten tulosten yleistettivyytti tarkasteltaessa on timi
huomioitava. Sama ilmié on ollut havaittavissa myos aiemmissa tutkimuksissa (Cum-
mings ym. 2010a). Jatkossa tarvitaan tutkimusta, jossa edustettuina olisivat kaikki
sosioekonomiset luokat, jotta tuloksia voitaisiin laajemmin hysdyntid. Voi olla,
ettd aineiston keruu vinoutui sosio-ekonomisen aseman osalta, koska osa aineistosta
kerittiin yksityiseltd lddkiriasemalta. Toisaalta tutkimus antaa lisdtietoa yksityisille
terveydenhuollon palveluiden tuottajille, joiden asiakkaiksi hakeutuvista lapsiperheisti
valtaosalla on jokin allergia ja kokemus siitd, ettd huoliin ei ole pystytty vastaamaan
muiden palveluiden piirissi (Kanste ym. 2013).

Ruoka-allergioiden vakavuuden miirittimiseksi ei ole olemassa asteikkoa, joten
tissikin tutkimuksessa on mukana eriasteisista allergioista kirsivid lapsia. Toisaalta
kaikki tihidn tutkimukseen osallistuneet perheet olivat saaneet lapselleen ruoka-al-
lergiadiagnoosin, heilld oli vilttimisruokavalio ja 30 % vastaajista sai sairaan lapsen

hoitotukea (nykyiin vammaistuki). Perheisti 63 % oli kiiynyt ravintoterapiassa, joten
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vastaajien joukko edustanee varsin hyvin ruoka-allergian vaikutusten keskelld eldvid
perheiti. Tulevaisuudessa tarvitaan kuitenkin menetelmii, joilla ruoka-allergioiden
vakavuutta ja vaikuttavuutta perheen elimintilanteeseen voitaisiin objektiivisesti
arvioida. Tdmi edistiisi hoitohenkiléston mahdollisuuksia tunnistaa erityisen tuen
tarpeessa olevia perheiti.

Tdmin tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella perheen eliminlaatua erityisesti
alle kouluikiisten lasten perheissi, koska olemassa oleva tutkimus on keskittynyt 0-18
vuotiaisiin lapsiin (Cummings ym. 2010a) tai kouluikiisiin lapsiin (Bollinger ym.
2006, Marklund ym. 2007, Ostblom 2008). Tulosten tarkastelu suhteessa alempaan
tietoon oli haasteellista, koska tieto on hajanaista ja puutteellista alle kouluikiisten
lasten perheiden osalta. Kirjallisuuskatsauksessa tuotettu tieto kisittdid aineistoja,
joiden kohderyhmini ovat olleet alle 18-vuotiaat lapset ja nuoret. T4dmin tutkimuk-
sen seuranta-aineiston keruun aikana lapset olivat iiltdin alle viisivuotiaita. Tulokset
ovat hyddynnettivissi erityisesti alle kouluikiisten ruoka-allergisten lasten perheiti
hoitavien keskuudessa, mutta yhteenveto nostaa esille myds yleisesti ruoka-allergioiden
hoitamiseen ja perheiden eliminlaatuun liittyviid kysymyksii, joita voitaneen soveltaa
laajemmin ruoka-allergisten lasten ja heidin perheidensi hoitoty6ti kehitettdessi.
Tulokset ovatkin sovellettavissa erityisesti neuvoloissa, joissa nimi lapset perheineen
sadnnollisesti kohdataan.

Tulokset osoittavat, ettd ruoka-allergisten lasten perheet tarvitsevat psykososiaalis-
ta, tiedollista ja konkreettista tukea vihentiikseen lapsen ruoka-allergian negatiivisia
vaikutuksia perheen eliminlaatuun. Kuten kansainviliset tutkimukset osoittavat
(Bacal & Nadeau 2013, MacKenzie & Dean 2010), on aika kehittii ja testata erilaisia
interventioita todettujen negatiivisten vaikutusten minimoimiseksi. Lisiksi tarvitaan
ruoka-allergisten lasten perheiti kohtaavan hoitohenkil8ston tydorientaation tarkaste-
lua. Laajan perhekisityksen sisiistiminen ja ruoka-allergioiden laaja-alainen tarkastelu
psykososiaalisten, konkreettisten ja kasvatuksellisten kysymysten kautta voisi edistdi
koko perheen eliminlaatua ja helpottaa heidin kokemiaan sosiaalisia haasteita, joiden
on todettu olevan yleisid kaikissa ruoka-allergisten lasten perheissi (Springston ym.
2010). Niin ollen tulokset viittaavat siihen, ettd lapsen allergioiden hoitaminen on
laajempi kokonaisuus kuin vilttimisruokavalion toteutus, joskin sekin aiheuttaa
perheille kuormitusta. Ruoka-allergiaa tulisikin tarkastella laajemmassa kontekstissa,
jossa vilttimisruokavalio on viline lapsen hoidossa, kun taas perheen eliminlaatua
tarkastelemalla saavutetaan kokonaiskuvaa siitd, miten lapsen ruoka-allergia ilmenee

perheiden elimintilanteissa.
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Tdmin tutkimuksen tulosten mukaan lapsen ruoka-allergiaoireiden ilmenemi-
nen vatsaoireina (ripulointi), itkuisuutena ja univaikeuksina on yhteydessi koettuun
kuormitukseen ja heikentyneeseen emotionaaliseen hyvinvointiin. Aiemmassa tut-
kimuksessa lapsen vatsaoireet ovat olleet yhteydessi vanhemman heikentyneeseen
eliminlaatuun (Marklund ym. 2007). Tulosten mukaan neuvoloissa ja muissa tervey-
denhuollon toimipisteissi tulisi kiinnittid erityisti huomiota perheiden eliminlaatuun
ja koettuun kuormitukseen, kun lapsella esiintyy kappaleen alussa mainittuja oireita,
muistaen kuitenkin sen, ettd pikkulapsilla esiintyy paljon vatsaoireita ja itkuisuutta,
jotka eivit ole ruoka-allergiaa (Kuitunen 2011).

Lapsella esiintyvit vatsaoireet voivat olla moninaisia, ja syy-seuraussuhteen
hahmottaminen voi olla vaikeaa, koska vatsaoireet voivat esiintyi viiveelld. Lapsen
itkuisuus ja univaikeudet kuormittavat ymmirrettivisti vanhempia ja voivat aiheuttaa
heissd avuttomuuden ja hallitsemattomuuden tunteita. Yksivuotiaan ruoka-allergisen
lapsen idideille yoheriily aiheutti huomattavaa rasitusta eiki koettu rasitus vihentynyt
lapsen ollessa kaksivuotias, jos lapsi ei ollut parantunut ruoka-allergioista tai ruokava-
lion laajentaminen oli osoittautunut haasteelliseksi (Alanne ym. 2012).

Perheen eliminlaatua ja sen mittaamista on usein kiytetty saatujen palveluiden
mittarina (Summers ym. 2007). Tulosten perusteella voidaan esittdd kysymys, vas-
taavatko nykyiset palvelut ruoka-allergisten lasten perheiden tarpeita. Tutkimuksen
tehtdvini ei ollut tarkastella titd ulottuvuutta, vaan muodostaa kokonaisjisennys per-
heen eliminlaatua vahvistavista ja heikentivisti tekijoistid. Naytedd kuitenkin siltd, ettd
perheilld on psykososiaalisia tarpeita, joihin he eivit tilld hetkelld saa tarvitsemaansa
tukea terveydenhuollosta. Jatkossa perheen eliminlaadun mittaamista voitaisiin kiyt-
tdd erityisesti kehitettdvien interventioiden vaikuttavuuden kuvaamiseen perheiden
eliminlaadun nikokulmasta. Perheen eliminlaatua tarkastelemalla voidaan saavuttaa
tietoa ja ymmirrystid perheen kokonaistilanteesta (Jokinen & Brown 2005, Summers
ym. 2005, Werner ym. 2009), jota vahvistamalla tuetaan ruoka-allergisen lapsen sijaan
koko perheen eliminlaatua. Tdmin tutkimuksen tulosten mukaan ruoka-allergisten
lasten perheiden eliminlaatu on heikentynyt suhteessa vertailuaineistona toimineeseen
yhdysvaltalaiseen piivikotiaineistoon (Zuna ym. 2009). Piivikotiaineiston kiyttimi-
seen vertailuaineistona liittyy kulttuurisia ja yhteiskunnallisia haasteita. Niin ollen
missa tutkimuksissa on todettu erityistd tukea tarvitsevien perheiden eliminlaadun
olevan kokonaisuutena hyvi, mutta heikompi verrattuna muihin perheisiin (Brown
ym. 20006, Loga ym. 2012).
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Mielenkiintoinen havainto on, etti perheet olivat vihiten tyytyviisid emotionaal-
iseen hyvinvointiinsa, mutta samalla he kokevat sen my®os vihiten tirkeiksi perheensi
eliminlaadun nikékulmasta (osajulkaisu IV). Samalla perheet kokevat emotionaalista
kuormitusta (osajulkaisu I). Vastauksissa oli nihtivissi suurta hajontaa ja vaihtelua,
jollaista on havaittu aiemminkin (Springston ym. 2010). Kaikki ruoka-allergisten
lasten perheet eivit siten koe eliminlaatunsa heikentyneen, ja tissi tutkimuksessa
esitetyt vahvistavat tekijit ohjaavat havaitsemaan seikkoja, jotka kuvastavat perheiden
eliminlaatua. Aiemman tutkimuksen mukaan perheitid kuormittaa erityisesti lapsen
diagnosointivaihe (Abdurrahman ym. 2013). Pienten ruoka-allergisten lasten van-
hemmat kokevat enemmin negatiivisia vaikutuksia perheen sosiaalisessa elimissi ja
psykososiaalisessa hyvinvoinnissa kuin vanhempien ruoka-allergisten lasten perheet
(Cummings ym. 2010a). Tdmin tutkimuksen seuranta-aineisto (osajulkaisu IV) ja
sen pohjalta tehty tutkimus antoivat viitteitd siitd, ettd ditien psyykkinen ja kogni-
tiivinen tydskentely sekd kysymykset tulevaisuuden hahmottamisesta ovat keskei-
sid perheiden voimaantumisen nikokulmasta. Perheen eliminlaatua vahvistavaksi
tekijiksi muodostui tasapainotilan saavuttaminen lapsen erityistarpeiden ja perheen
normaalin arkielimin vililld. Tulokset lisidvit ymmirrystd perheiden pyrkimyksistd
tasapainoon, ja timin tasapainon tukemisessa terveydenhuoltohenkilostslld voidaan
nihdi olevan keskeinen rooli. Toteutettaessa perhehoitotydti perheiden voimavarojen
vahvistuminen on eris tavoite (Astedt-Kurki 2010), jota voidaan lihestyi perheiden
eliminlaatua vahvistamalla.

Keskimairiisti ja laaja-alaista ruoka-allergiaa sairastavat lapset perheineen kiyt-
tivit terveyspalveluita enemmin kuin lievisti allergiset lapset perheineen (Branum ym.
2012). Niytedd myos siltd, eted yksityisid lddkiripalveluita kiyteivistd lapsiperheisti
valtaosa on allergisten lasten perheiti (Kanste ym. 2013). Tdmin tutkimuksen osallis-
tujista 39 % kuvasi lapsen allergioiden pidasiallisen hoitopaikan olevan yksityinen
terveydenhuolto ja sielld yksityislddkiri. Voitaneen varovaisesti olettaa, ettd ruoka-al-
lergisten lasten perheiden eliminlaadun tukemiseen tulisi kiinnittdd erityistd huo-
miota yksityiselld sektorilla. Erdind vaihtoehtona voitaisiin nihdi hoitajavastaanoton
kehittiminen, jossa paneuduttaisiin vahvistamaan ruoka-allergisten lasten perheiden
eliminlaatua. Tillaiselle allergiahoitajalle voitaisiin nihdi timin tutkimuksen valossa
tarvetta. Moniammatillista tukea on tilld hetkelld huonosti saatavilla laaja-alaisesti
allergisten lasten perheille (McBride ym. 2012).

Yhteenveto-osassa muodostettu jisennys perheen eliminlaatua vahvistavista
ja heikentivisti tekijoistd osoittaa lapsen ruoka-allergioiden psykososiaalisen ulot-

tuvuuden (Sicherer ym. 2001, Bollinger ym. 2006, Marklund ym. 2007, Williams
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ym. 2009, Cummings ym. 2010a, Ravid ym. 2012). Tdmin tutkimuksen tulokset
kuitenkin laajentavat olemassa olevaa tutkimusta tarkastelemaan perheen eliminlaa-
tua sitd vahvistavien ja heikentivien tekijoiden nikokulmasta, joiden kautta voidaan
nikokulma laajentaa koko perheen hyvinvointia koskettavaksi. Ruoka-allergisen lapsen
perheen sosiaalisen osallistumisen tukeminen, tuen aktiivinen etsiminen eri tahoilta
ja arjen hallinnan vahvistaminen edistivit perheen eliminlaatua. Vanhemmille tulisi
tarjota mahdollisuutta purkaa ja kisitelld tunnekuormaansa, jota he kokevat lapsen
ruoka-allergiaan liittyen. Vanhemmilla on todettu olevan tarpeita kisitellid kokemaansa
ahdistusta, mutta heisti vain pieni osa hakee apua (Annunziato ym. 2013). Tulosten
perusteella niyttad siltd, ettd perheet tarvitsevat tukea koetun rasituksen vihentimiseksi
ja erilaisten tunteiden kisittelemiseksi. Ruoka-allergiaan liittyvit psykologiset tekijit
tulisikin ottaa rutiininomaisesti puheeksi jokaisen perheen kanssa (Rouf ym. 2012).
Jatkossa tarvitaan tutkimusta perheiden keinoista vihentii koettua kuormittuneisuutta.

Seurantakyselyyn vuoden kuluttua varsinaisesta kyselysti, osallistui 41 % alku-
periisessi tutkimuksessa mukana olleista perheisti. Lasten ruoka-allergioilla on hyvi,
spontaani paranemistaipumus, joten voi olla, ettd osassa perheiti asia ei enii ollut
ajankohtainen. Voidaan my®s ajatella, ettd perhe ei eniid kokenut aktuaalista tarvetta
kisitelld asiaa, kun ajan kuluessa perhe oli sopeutunut elimintilanteeseensa. Toisaalta
seurantakyselyyn vastasi perheiti, joissa tilanne oli selkiytynyt huomattavasti verrat-
tuna ensimmiisen kyselyn ajankohtaan ja toisaalta perheiti, joissa epitietoisuus ja
psykososiaalinen kuormitus edelleen jatkuivat.

Timin tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntid hoitotydn johtamisessa ja
koulutuksessa seki hoitotydn kiytintdjen kehittdmisessd valtioneuvoston asetuksen
(380/2009) suuntaisesti erityisesti laajoissa terveystarkastuksissa. Tulosten mukaan
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatu on hyvi, mutta perheilld esiintyy
tyydyttimattomii tarpeita erityisesti sosiaalisen hyvinvoinnin osalta. Laajoissa ter-
veystarkastuksissa tulisi kiinnittdd huomiota perheisiin, joiden lapsen allergiaoireet
ilmenevit itkuisuutena, univaikeuksina ja ripulointina. Heilld voi esiintyd kuormit-
tuneisuutta ja emotionaalisen tuen tarpeita. Hoitosuhteessa kehitetdin menetelmii
arjen hallintaan ja tuetaan sosiaalista osallistuvuutta.

Hoitotyon johtamisen nikékulmasta perheiden eliminlaadun tarkasteleminen
ja tunnistaminen nousevat keskidon hoitotyon kiytintdjen johtamisen osalta. Tulosten
mukaan tarvitaan interventioita perheiden eliminlaadun tukemiseksi. Perheen elimin-
laatua voidaan mitata ja sitd kautta voidaan tunnistaa perheiden eliminlaatua vahvistavia
ja heikentivii tekijoitd. Hoitotydn johtamisen tulisi mahdollistaa perhehoitotyon

toteuttaminen laadukkaalla ja perheiden terveytti ja hyvinvointia tukevalla tavalla.
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Tulosten mukaan ruoka-allergisen lapsen hoitaminen on perheelle jatkuva kasvu-
prosessi. Moniammatilliset tiimit, koulutus seki hoitohenkil$ston asiantuntijuuden
kehittiminen voisivat edistdd hoitohenkilsston mahdollisuuksia tukea ruoka-allergisten
lasten perheiden eliminlaatua laaja-alaisemmin. Uudet tavat toteuttaa perhehoito-
ty6td voisivat antaa mahdollisuuksia vastata perheiden tarpeisiin yksilsllisimmin.
Verkko-ohjaus, vertaistukitoiminta ja ruoka-allergisten lasten perheille suunnattu
kiytinnéllinen arjen hallinnan koulutus hoitohenkildston toteuttamana edistiisi
perheiden eliminlaatua suotuisasti (LeBovidge ym. 2006, Coulson & Knibb 2007,
LeBovidge ym. 2008, Vargas ym. 2011). Ohjaukselle tulisi jirjestdd asianmukaiset
tilat, ja ohjauksen laadun varmistamiseksi olisi tarpeen tarkastella ohjauskiytintsjen
toteutusta.

Tidmin tutkimuksen mukaan ruoka-allergisten perheiden kokemukset kuormi-
tuksesta ovat yksiléllisid, mutta osa perheisti kokee voimakastakin psykososiaalista
kuormitusta. Hoitotyon koulutuksessa allergisten sairauksien perusteiden ja hoidon
lisaksi olisi tarpeen tarkastella ruoka-allergioiden laaja-alaisia vaikutuksia perheiden
psykososiaaliseen hyvinvointiin liittyen. Erityisesti terveydenhoitajakoulutuksessa
pienten lasten ruoka-allergioiden erityispiirteiden tuntemus, perheiden tarpeiden tun-
nistamisen taidot ja kyky ottaa perheen eliminlaatu keskusteluun edistivit terveyden-
hoitajan mahdollisuuksia vastata perheiden tarpeisiin, mihin laajat terveystarkastukset
antavat hyvit mahdollisuudet (Hakulinen-Viitanen ym. 2012). Tamin tutkimuksen
tulosten perusteella perheet voivat kohdata monia emotionaalisia, sosiaalisia ja lapsen
kasvatukseen liittyvid haasteita, joihin he kaipaisivat tukea ja ohjausta. Perheiden
voimavarojen kartoittaminen seki keinot tiydentidd puutteellisia voimavaroja ovat
keskeisid menetelmii ruoka-allergisten lasten perheiti kohdattaessa. Hoitotyon kou-
lutuksessa ohjauksen nikokulman laajentaminen yksildstd perheeseen ja ohjauksen
nikeminen kumppanuutta kohti rakentuvana toimintana antavat mahdollisuuksia
perheen eliminlaadun kokonaisuuden tukemiseen.

Hoitoty6n kiytintdjen kehittimisen osalta voitaisiin ottaa tarkasteluun erityiset
ruoka-allergisten lasten perheiden vastaanotot. Niilld vastaanotoilla perheen tapaisi
ensisijaisesti allergioihin perehtynyt hoitaja, joka mahdollisuuksien mukaan olisi
pysyvi. Tdmi hoitajavastaanotto keskittyisi kokonaisvaltaiseen perheen eliminlaa-
dun tarkasteluun, jonka avulla perheen terveytti ja hyvinvointia voitaisiin edistdi
(Higgman-Laitila & Pietild 2007).
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6.4 Johtopadatdkset

Esitidn tutkimuksen tuloksiin perustuen seuraavat johtopditokset:

10.

11.

Lapsen ruoka-allergia rajoittaa perheiden sosiaalista osallistumista, lisdi ruoan-
valmistuksen kuormittavuutta ja aiheuttaa emotionaalista ahdistusta.
Ruoka-allergiaoireiden ilmeneminen itkuisuutena, univaikeuksina ja ripulointina
ovat yhteydessi korkeampaan koettuun kuormitukseen.

Ruoka-allergisen lapsen perheen eliminlaatua jisentivit arjessa ilmenevit haas-
teet vanhemmuudessa, sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, osallistumisessa seki
emotionaalisessa, materiaalisessa ja fyysisessid hyvinvoinnissa.

Ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatu on heikentynyt verrattuna tervei-
den lasten perheisiin.

Emotionaalinen hyvinvointi on heikentynyt perheissi, joissa lapsen ruoka-aller-
gian oireet ndyttdytyvit itkuisuutena, univaikeuksina ja ripulointina.

Lapsen ruoka-allergian kestettyd vihintdin vuoden perheiden eliminlaatua ji-
sentivit tulevaisuuden hahmottaminen, tilanteen uudelleenarviointi, sosiaalisen
hyvinvoinnin heikentyminen ja luottamuksen seki voimaantumisen rakentuminen
Perheen eliminlaatua vahvistavia tekijoitd ovat tunnetydskentely, jaettu todel-
lisuus ja sopeutuminen, jolloin elimintilanteesta muodostuu aktiivinen ja hallin-
nassa oleva.

Perheen eliminlaatua heikentivii tekijoitd ovat kokemus hylkdimisestd, haastava
kotitilanne, tunnekuorma ja epitietoisuus, jolloin elimintilanteesta muodostuu
selkiytymiton ja rasittava.

FQOL-Scale ja FQOL-PB ovat kiyttokelpoisia mittareita selvitettiessd suoma-
laisten ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua ja koettua kuormittunei-
suutta.

Ruoka-allergisten lasten perheiden ohjauksessa, joka on jatkuva kasvuprosessi,
huomioitavia seikkoja ovat emotionaalinen hyvinvointi, kasvatukselliset kysy-
mykset, sosiaalinen osallistuminen, didin voimavarojen riittdvyys ja perheen nike-
mykset lapsen ruoka-allergiasta.

Ruoka-allergiadiagnoosin asettamisen tulisi tapahtua huolella, jotta perheiti ei
asetettaisi turhaan alttiiksi psykososiaaliselle kuormitukselle, joka heikentid ruo-

ka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua.
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6.5 Jatkotutkimusehdotukset

Suomessa tarvitaan pienten ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua tukevien
interventioiden kehittimisti ja testaamista perheiden hyvinvoinnin edistimiseksi. Eri-
laisten vertaistukimuotojen hyétyjd ja haittoja ei ole tarkasteltu Suomessa, joten niiden
tarkasteluiden kautta voitaisiin kehittdd toimivia vertaistukimenetelmii erilaisessa
elimintilanteessa eldville ruoka-allergisten lasten vanhemmille. Tdmin tutkimuksen
tulosten perusteella ndyteid siltd, ettd ruoka-allergisten lasten ditien tuen tarpeet ja
perheen eliminlaatuun vaikuttavat seikat vaihtelevat perheiden elimintilanteittain.
Keskeiseni erottavana tekijini voitaneen nihdi kasvatukselliset ja lapsen sosiaalisiin
suhteisiin liittyvit kysymykset, jotka korostuvat leikki-idssid. Vauvavaiheessa taas im-
etykseen, lapsen ruokavalioon ja uneen liittyvit kysymykset niyttivit olevan tulosten
mukaan keskigssi.

Isien nikokulman tutkimus voitaneen nihdi vilttdimittomaiksi, jotta voidaan
ymmirtii koko perheen eliminlaatua ruoka-allergisten lasten perheissi. Isien nikokul-
man lisiksi my6skiin isovanhempien ja sisarusten nikemyksii ei juuri ole kartoitettu
ja kuvattu. Ruoka-allergioiden vaikutuksista eliminlaatuun ja sen tutkimuksesta
on muotoutunut varsin iitikeskeinen kuva, jota timikin tutkimus osaltaan tukee.
Tulevaisuudessa perheen eliminlaadun tutkimusta tulee laajentaa erilaisissa elimin-

tilanteissa eldvien perheiden pariin vertailutiedon muodostamiseksi.
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The purpose of this study is to describe the parental burden in families with a food-
allergic child under the age of four. This study was carried out using a descriptive
correlational research design. The subjects of this study were 104 families with a young
food-allergic child who observed a restricted diet. The majority of the children were
allergic to many nutritionally central foods like milk and cereals. Data were collected in
the spring of 2007 from both public and private sectors and from voluntary groups for
parents of children with food allergies using questionnaires. The parental burden was
measured using the Family Quality of Life—Parental Burden instrument. The collected
data were analysed by descriptive statistics, including Pearson’s correlations and t-tests
for independent samples. Most of the respondents were married mothers educated to
third-level degree. The mean age of the children was 1.94. The areas of family life most
affected by the child’s food allergy were meal preparation, social activities, and attending
group activities such as daycare. Respondents stated that they had trouble with emotional
issues, health and nutritional concerns, leaving the child in the care of others, and taking
special precautions before going out. They were not very worried that the child would not
recover from allergy symptoms or would not have a normal upbringing because of the
allergy. They were also not worried about their child eating near other children or about
their own ability to help if the child has an allergic reaction. The tearfulness of the child,
sleep difficulties, and diarrhoea were significantly associated with parental burden. In
addition, it seems that the number of suitable foods and the early manifestation of the
symptoms are connected to parental burden. These findings underline the idea that some
families with a young food-allergic child face an extremely high burden that should be
addressed with different kinds of interventions. However, the negative effects of a child’s
food allergy are especially found outside the home.
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Introduction

Food allergies are still a growing challenge in western countries. A child’s food allergy
serves as a daily challenge for families because there is no available medical cure for
the child’s allergy. Instead, parents are obliged to implement a restricted diet to avoid
the foodstuff that causes the allergy. A recent European study showed that parentally-
perceived food allergy prevalence was 4.7% (Steinke et al., 2007); in Finland, the
prevalence was even as high as 11.7%. The most affected age group was children
under the age of four. Despite this, little attention has been paid in the research to
families with young children who have food allergies. Because the prevalence of the
food allergies is so high among young Finnish children, it is important to examine the
areas of their daily life that are affected by their food allergy in order to develop
appropriate interventions.

According to previous studies, a child’s food allergy is a potential source of parental
burden and lower quality of life (Cohen, Noone, Munoz-Furlong, & Sicherer, 2004;
Marklund, Ahlstedt, & Nordstrom, 2007; Sicherer, Noone, & Munoz-Furlong, 2001;
Williams, Parra, & Elkin, 2009). In this study, the parental burden is understood as an
abnormal stress and an extra encumbrance. A child’s food allergy can negatively affect
social activities and increase emotional burdens that include anxiety and distress for
family members and negative psychosocial welfare (Kelsay, 2003; LeBovidge et al.,
2006; Marklund et al., 2007; Munoz-Furlong, 2003; Sicherer et al., 2001). One recent
study showed that caregivers with food-allergic children experience mild-to-moderate
emotional distress, which is often manifested as guilt, worry, uncertainty, and sorrow
(Williams et al., 2009). However, the biggest burden involves meal preparation
(Bollinger et al., 2006; Cohen et al., 2004; Marklund et al., 2007). The variables that
have been stated in earlier studies with regard to higher parental burden have been
connected to the number of foods that must be avoided (Bollinger et al., 2006;
LeBovidge et al.,, 2006; Sicherer et al., 2001) and to additional illnesses (Gupta
et al., 2008; Marklund, Ahlstedt, & Nordstrom, 2006; Sicherer et al., 2001). Yet the
relationship between parental burden and additional illnesses needs more clarifica-
tion because the correlation between a lower quality of life and higher parental
burden is not clear (Bollinger et al., 2006). A positive history of anaphylaxis has also
been associated with higher scores on the emotional and psychosocial scales
(LeBovidge et al., 2006). This article concentrates on clarifying and describing the
areas of family life that might be affected by a child’s food allergy.

In previous studies, a description of the burden experienced by young food-allergic
children’s parents has not been specifically addressed. Existing studies have focused
on families with school-aged children (Avery, King, Knight, & Hourihane, 2003;
Marklund et al., 2006) or on families with children of all different ages (Mandell,
Curtis, Gold, & Hardie, 2002; Bollinger et al., 2006; LeBovidge et al.,, 2006). To
provide effective support for families of young food-allergic children, however, we
must first have information about what areas of their family life are affected because
of the child’s food allergy. This is especially important for parents of young children
because young children are more dependent on their parents than are older ones.
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Parents are defined as those individuals who implement a child’s treatment at home
and take the responsibility to avoid specific foodstuffs.

The increased research on parental burden and the affected areas of family life has
led to the development of different interventions. The majority of the interventions
have been based on group methods. In addition, one previous study has shown that
group intervention might be effective in reducing the parental burden of parents with
five-year-old to seven-year-old food-allergic children (LeBovidge et al., 2008). This
intervention included workshops for both parents and children at the same time.
Similarly, Vargas et al. (2008) have investigated food-allergy focus groups among
parents. They found that groups were important in empowering and promoting
advocacy in parents. Online support groups can also work as a source of social
support and guidance to enable parents to cope with their children’s food allergies
(Coulson & Knibb, 2007). However, these interventions are not yet available for all
families.

Although investigators have started to seek effective interventions, we also need
interventions that are focused on the entire family and the family’s quality of life for
those with young children. Given the lack of information about what areas of family
life are affected, especially in families with young children, this study aims to examine
and describe the parental burden in families with a young food-allergic child.
However, describing other factors not connected to the burden of an allergic child is
also essential; by strengthening the resources available to families, normal family life
can possibly be supported in spite of the allergy. Thus, it is necessary to describe
the burden experienced by such families so that more exact information
about the characteristics of the problem can be obtained. Finally, if we are not
familiar with the reasons for and consequences of phenomena such as these, then we
cannot deal with them effectively (Polit & Beck, 2004).

In summary, a child’s food allergy can have many effects on the everyday life of
families. In spite of the increasing amount of studies focused on the subject, we are
only at the initial stage of describing the burden experienced by families. Thus, the
purpose of this article is to produce information about the parental burden in
families with a young food-allergic child. In addition, by providing more specific
descriptive information, nursing staff and other researchers can more effectively
direct their interventions and studies to the right targets.

Methods
Procedure and Sample

Data were collected in spring 2007 in Finland. The data were collected from both the
public and private sectors. The sample was selected through a clinical population at
one teaching hospital, two central hospitals, and a private clinic for children.
Questionnaires were distributed by nurses on arrival at the clinic. Also, voluntary
groups for caregivers of food-allergic children delivered questionnaires to suitable
families to complete at home and return to the researcher according to instructions
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given by the researcher. In addition, all completed questionnaires were returned
directly to the researcher. Thus, the sampling method did not select only a sample of
certain types of participants. Families were eligible to take part if they had a child
under the age of four who followed a restricted diet and had a food allergy.

A total of 206 questionnaires were distributed. Of these questionnaires, 94 were
distributed through hospital, 60 through the private sector and 52 through voluntary
groups for parents of food-allergic children; 104 were returned, for a response rate of
50.5%. Most of the respondents (n =102) were mothers who were born in the 1970s
(64.4%). Nearly one-half (49.1%) had third-level or higher education qualifications.
The rest of the participants had some vocational qualification. Only one participant
did not have any vocational education. However, information does not exist about
the families who refused to participate in the study.

Measurement

The Food Allergy Quality of Life—Parental Burden (FQOL-PB) is a disease-specific
instrument to measure parental burden in families with a food-allergic child. The
FQOL-PB is a self-report survey that includes 17 multiple-choice items. Questions
are based on a seven-point Likert scale, ranging from zero (not limited—not troubled)
to three (moderately limited—moderately troubled) to six (extremely limited—extremely
troubled). The first three questions measured how limited the parents felt in their
social activities; the rest of the questions focused on how troubled they were been in
the past week by different dimensions of their family lives. Questions included, for
example: “In the past week, how troubled have you been about your need to take
special precautions before going out of the home with your child because of his/her
food allergy?”

In the current study, the alpha coefficient for the sample was 0.93. However, Cohen
and colleagues likewise showed that the instrument has good internal validity and
test-retest reliability (Cohen et al., 2004). In their testing of the instrument,
Cronbach’s alpha was 0.95.

Because the measure had not been used earlier in Finland, it was back-translated.
The back-translation was carried out by two separate translators; one translated the
measure into Finnish, and the other translated it back into English. This translation
was processed by email in conjunction with the developer of the measure.

Independent variables (presented in Table 1) in this study were measured because
of previous findings that showed some possible connections between affected areas of
family life. In the present study, the dependent variable was the parental burden.

Data Analysis

The SPSS Statistical Package for the Social Sciences 16.0 was used to create the matrix
and to store data for statistical analysis. At first, the distributions of variables and the
possible missing information were examined. After this, the averages were calculated
from the variables and were examined in relation to the frequencies and percentages.
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Variable n %
Age/child

Younger than one year 35 33.7

One to two years 40 38.5

Two to three years 29 27.8
Age/respondent

>37 years 44 42.3

27-37 years 55 52.9

<27 years 5 4.8
Marital status

Married 81 77.9

Living with someone 18 17.3

Divorced 4 3.8

Widowed 1 1.0
Education

No vocational education 1 0.9

Second level 46 442

Third level 51 49.1

Student 6 5.8
Employment situation

Unemployment 1

Full-time work 30 28.8

Part-time work 8 7.7

Taking care of children at home 55 52.9

Studying 5 4.8
Daycare place

Daycare centre 27 26.0

Home 68 65.4

Other 9 8.6
Number of children

One 34 32.7

Two 50 48.1

Three or more 20 19.2
Co-morbid conditions®

Atopy 74 71.2

Asthma 22 21.2

Re-current infections 27 26.0

Other 10 9.6
Childcare allowance/child

Yes 31 29.8

No 73 70.2
Previous anaphylactic reaction/child

Yes 9 8.7

No 95 91.3
EpiPen for reserve/child

Yes 14 13.5

No 90 86.5
Keeping diary of symptoms/respondent

Yes 47 45.2

No 57 54.8
Nutrition counselling

Yes 65 62.5

No 39 37.5

Note: *Same child may have many co-morbid diseases.
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The relationship between parental burden (dependent variable) and the independent
variables (for further details, see Table 1) was assessed by two-tailed Pearson’s
correlation coefficients and t-tests. The descriptive statistics are presented as means,
standard deviations, frequencies, and percentages. The data were normally distributed.

Ethical Considerations

To carry out the study, the necessary approvals were obtained from the ethical
committee of the Hospital District of Helsinki and Uusimaa. Suitable families were
chosen by the nursing staff using a questionnaire that included a cover letter in which
the families’ voluntary participation was emphasised. Informed consent was also
secured through conversation about the purpose of this study, and families were
informed that participation could be ended at any time. Furthermore, it was
emphasised that the researcher did not participate in their care, nor did the families’
answers have any effect on the care they would receive. An attempt was made to
secure the anonymity of the participants so that they could not be identified on the
basis of the presented results. Attention was paid to confidentiality so that outsiders
did not process questionnaires, since participants returned the questionnaires to the
researcher in the envelopes through the post.

Results

To assess parental burden in families with a food-allergic child, the FQOL-PB
questionnaire (see Table 3 for details) was used. As Table 1 shows, more than two-
thirds of the respondents were married (77.9%) and were third-level-educated
mothers born in the 1970s. Of the study population, more than one-half of the
mothers took care of their children at home (65.4%). In the family, there were typically
two children (48.1%), although nearly one-fifth of families (19.2%) had three or more
children. The food-allergic child was the first-born child in 44.2% of the families and
the second child in 41.3%. The children’s average age was nearly two years (mean
[M] =1.94, standard deviation [SD] =0.786). Nearly one-half of the children (45.2%)
were girls.

According to parents’ perceptions, symptoms had generally started before five
months of age (67.2%). Over three-quarters (71.2%) of children suffered atopy, and
nearly one-fifth (21.2%) had diagnosed asthma. Nearly one-third of the families
(29.8%) received a childcare allowance for their children. The premise behind this
support is the fact that taking care of a food-allergic child is distinctly more
burdensome than taking care of an older, healthy child. More than one-half of the
families (62.5%) had indeed received care from nutrition therapists. Of the children,
only a small number (7.7%) had had an anaphylactic reaction, but 13.5% had had an
EpiPen written for them in reserve. Nearly one-half of the parents (45.2%) kept a
diary of the symptoms.

Table 2 presents the descriptive information related to the symptoms of the
child’s food allergy. The majority of the children suffered from eczema (86.5%).
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Table 2 Descriptive Data of Symptoms of Food Allergy as Parentally Reported

Variable n %
Eczema

Yes 90 86.5

No 14 13.5
Tearfulness

Yes 53 51.0

No 51 49.0
Diarrhoea

Yes 32 30.8

No 72 69.2
Constipation

Yes 15 14.4

No 89 85.6
Breathing difficulties

Yes 20 19.2

No 84 80.8
Sleep troubles

Yes 51 49.0

No 53 51.0

Nearly one-half of the children were tearful and had sleep difficulties related to their
food allergy, as perceived by parents. Almost one-third of the children suffered
diarrhoea (30.8%), and nearly one-fifth had breathing difficulties.

Table 3 presents the descriptive results of FQOL-PB items. The first three questions
deal with how the child’s food allergy restricts the choices of the family. Nearly one-
fifth of the parents feel that eating in restaurants has been restricted because of the
child’s food allergy. Of these, 22.1% answered that they were “extremely limited” when
asked how limited their choices were by their child’s food allergy (Table 3). Nearly one-
fifth of the respondents answered that holiday and vacation plans have been restricted
because of the child’s food allergy. On the other hand, it is to be noted that one-fifth of
the respondents did not experience any restriction of social activities, or experienced
only a little restriction, due to their child’s food allergy. Almost one-half of the
respondents indicated that the child’s food allergy does not affect their plans to
participate in social activities involving food.

The rest of the questions examined how troubled respondents have been in the past
week connected to different matters. Almost two-thirds (23.1%) answered that extra
time for preparing meals made them feel troubled in the past week, and 10.6%
answered that they were extremely troubled by preparing meals. Only 2.9% of
respondents were “not at all troubled” by meal preparation. Preparation related to
leaving the child in someone else’s care, and other people’s indifference, caused an
additional burden to the families outside the home. Nearly one-fifth of the
respondents had experienced at least one extremely strong feeling of anxiety during
the week in connection with the child’s food allergy. Also, the child’s participation in
group activities with other children and concern about the child’s diet burdened
parents.



Table 3 Descriptive Data of the FQOL-PB

Not Hardly Somewhat ~ Moderately  Quite a bit Very Extremely
Item (plain) limited limited limited limited limited limited limited Missing

How much would your choice be limited by your child’s food allergy . ..?

Um0y Y 6t

Planning holidays and 13 (12.5) 12 (11.5) 16 (15.4) 14 (13.5) 17 (16.3) 12 (11.5) 19 (18.3) 1 (1.0)
vacations
Planning to go a restaurant 14 (13.5) 12 (11.5) 12 (11.5) 9 (8.7) 20 (19.2) 14 (13.5) 23 (22.1)
Planning to participate in social 20 (19.2) 27 (26.0) 14 (13.5) 8 (7.7) 15 (14.4) 8 (7.7) 12 (11.5)
activities involving food
Not Hardly Somewhat ~ Moderately  Quite a bit Very Extremely
troubled troubled troubled troubled troubled troubled troubled

How troubled have you been in the past week ...?

Extra time preparing meals 3 (2.9) 12 (11.5) 15 (14.4) 19 (18.3) 20 (19.2) 24 (23.1) 11 (10.6)
Need to take special 8 (7.7) 13 (12.5) 16 (15.4) 16 (15.4) 24 (23.1) 15 (14.4) 12 (11.5)
precautions before going out

Anxiety that is related to your 4 (3.9) 7 (6.7) 18 (17.3) 20 (19.2) 20 (19.2) 16 (15.4) 19 (18.3) 1(1.0)
child’s food allergy

Fear that child will not 8 (7.7) 17 (16.4) 23 (22.1) 20 (19.2) 18 (17.3) 7 (6.7) 11 (10.6)
overcome food allergy

Leaving child in the care of 11 (10.6) 17 (16.4) 23 (22.1) 17 (16.3) 8 (7.7) 16 (15.4) 12 (11.5)
others (because of food

allergy)

Frustration over other’s lack of 12 (11.5) 15 (14.4) 20 (19.2) 18 (17.3) 15 (14.4) 10 (9.6) 14 (13.6)

appreciation for the
seriousness of food allergy

Sadness regarding the burden 12 (11.5) 19 (18.4) 15 (14.4) 17 (16.3) 13 (12.5) 15 (14.4) 13 (12.5)
your child carries

Child’s attending daycare or 13 (12.5) 15 (14.4) 14 (13.5) 18 (17.3) 11 (10.6) 15 (14.4) 18 (17.3)
other group activity

Concerns for your child’s health 9 (8.7) 9 (8.7) 21 (20.2) 14 (13.5) 24 (23.0) 17 (16.3) 10 (9.6)
Worry that you are not able to 26 (25.0) 32 (30.8) 21 (20.2) 8 (7.7) 5 (4.8) 8 (7.7) 4 (3.8)

help if your child has an
allergic reaction to food



Table 3 (Continued)

Not Hardly Somewhat ~ Moderately  Quite a bit Very Extremely
Ttem (plain) troubled troubled troubled troubled troubled troubled troubled Missing
Worry that your child will not 29 (27.8) 25 (24.0) 24 (23.1) 8 (7.7) 6 (5.8) 9 (8.7) 3 (2.9)
have a normal upbringing
Concerns for your child’s 9 (8.7) 15 (14.4) 19 (18.3) 14 (13.5) 16 (15.4) 17 (16.2) 14 (13.5)
nutrition
Issues concerning your child 35 (33.7) 21 (20.1) 19 (18.3) 10 (9.6) 10 (9.6) 6 (5.8) 2 (1.9) 1(1.0)
being near others while eating
Fright that your child will have 17 (16.3) 17 (16.3) 26 (25.1) 15 (14.4) 11 (10.6) 7 (6.7) 11 (10.6)

an allergic reaction

Note: Data presented as n (%).
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However, the respondents were not very worried that the child would experience
health problems by being near other children when eating. Two-thirds (33.7%) of
respondents answered that they were “not troubled”. They were also not worried
about feeling unprepared in the event that their child experienced an allergic reaction.
The respondents believed that their child had had a normal childhood in spite of the
food allergy.

A Pearson’s product moment correlation was used to determine the relationship
between the age of the child, the number of children in the family, the age of first
symptoms and the number of avoided foods. The number of avoided foods was
positively associated with parental burden (r=0.426, p=0.002) No significant
differences were found between other parental burdens and the age of the child or the
number of children in the family.

t-tests were used to analyse the relationship between the parental burden and the
dichotomous independent variables, which are shown in Table 4. The most striking
result to emerge from the data is that keeping a diary of the symptoms, which most of
the mothers (75%) usually kept, was significantly associated with parental burden
(r=0.409, p=0.000). Also the manifesting of the child’s symptoms associated with
parental burden included tearfulness (r=0.311, p =0.002), sleep troubles (r =0.224,
p=0.024), and diarrhoea (r=0.246, p=0.013). There was no increase in parental
burden associated with the expression of the child’s symptoms as constipation or
breathing difficulties. There was a significant difference in the scores for getting a
childcare allowance (M =2.74, SD =0.815) and not getting a childcare allowance
(M =2.37, SD =0.935), #(99) =1.907, p=0.05. These results suggest that families
who receive a childcare allowance experience a higher parental burden. There was a
significant effect for previous anaphylactic reaction, #(99) =2.198, p=0.03; with
those who have had an anaphylactic reaction (M =3.11, SD =1.054) receiving higher
scores than those who have not had an anaphylactic reaction (M =2.42, SD =0.880).

Discussion

This study replicates previous findings that a child’s food allergy might affect areas of
family life that are related to family and social activities, meal preparation, health
concerns, and emotional issues (Cohen et al., 2004). Findings of this study showed
that families with a young food-allergic child do, in fact, experience parental burden
in their daily lives. In addition, it seems that the areas affected by the food allergy are
the same with older children (Marklund et al., 2007; Williams et al., 2009).

On the basis of the results of this study, it seems that the activities outside the
home are especially restricted because of the child’s food allergy. The effects on the
social activities of the families have been shown in earlier studies (Cohen et al., 2004;
Marklund et al., 2007). According to the results, it seems that the burden can be
higher in families who have a child with gastroenterological symptoms. In addition,
the tearfulness of the child and sleep problems also seem to be burdensome. In earlier
studies, the connection between the characteristics of symptoms has not been
examined extensively. However, in this study, characteristics of symptoms were not



Table 4 Means, Standard Deviations and Independent-sample t-tests between Parental Burden and Dichotomy Independent Variables

Parental burden (range 1-4)

Degrees of

Independent variable Mean SD freedom t value p value

Atopy 99 0.257 0.798
Yes 2.50 0.888
No 2.45 0.985

Asthma 99 1.687 0.095
Yes 2.77 0.813
No 2.41 0.927

Marital status 99 1.347 0.181
Married 2.55 0.921
Unmarried 2.26 0.864

Daycare place for food-allergic child 96 —0.394 0.694
In home 2.55 0.880
Outside home 2.47 0.950

Eczema (yes/no) 99 —0.695 0.489
Yes 2.46 0.913
No 2.64 0.929

Tearfulness (yes/no) 99 3.256 0.002*
Yes 2.76 0.885
No 2.20 0.857

Diarrhoea (yes/no) 99 2.521 0.013
Yes 2.81 0.821
No 2.33 0.918

Constipation (yes/no) 99 1.144 0.256
Yes 2.73 0.961
No 2.44 0.902

Breathing difficulties (yes/no) 99 1.741 0.085
Yes 2.80 0.894
No 2.41 0.905
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Table 4 (Continued)

Parental burden (range 1-4)

uauvnioy Y 867

Degrees of
Independent variable Mean SD freedom t value p value
Sleep troubles (yes/no) 99 2.284 0.024
Yes 2.69 0.927
No 2.28 0.858
Keeping diary of symptoms (yes/no) 99 4.462 0.000%**
Yes 2.89 0.875
No 2.15 0.803
Having EpiPen (yes/no) 99 1.539 0.127
Yes 2.85 0.987
No 2.43 0.894
Previous anaphylactic reaction (yes/no) 99 2.198 0.030
Yes 3.11 1.054
No 2.42 0.880
Child care allowance (yes/no) 99 1.907 0.059
Yes 2.74 0.815
No 2.37 0.935

Note: *Significant at p <0.05; **significant at p <0.01; ***significant at p <0.001.
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medically verified but were described by parents. In this context, however, this lack of
verification did not have significance because the focus of interest was specifically on
the experiences of parents. According to the results of this study, the additional
illnesses do not have a connection to an experienced burden. This connection
between additional illnesses and parental burden requires further examination
because the results of existing studies are conflicting (Bollinger et al., 2006; Marklund
et al., 2006; Sicherer et al., 2001). Thus one can carefully suppose that the food allergy
itself causes the experienced burden.

When the number of avoided foods increases intelligibly, the burden will rise,
because the challenges in meal preparation will increase as the diet narrows. This has
been verified in a recent study (Williams et al., 2009). In earlier studies, meal
preparation was central to the experienced burden, as was also the case in this study
(Bollinger et al., 2006; Cohen et al., 2004; Marklund et al., 2007). Furthermore, the
parents were extremely worried about the child’s nutritional state. Worries related to
the nutritional state unfortunately cannot be individualised on the basis of the results
of this study. However, these findings of health and nutritional concerns reinforce
previous findings (Cohen et al., 2004). The fathers’ point of view is not presented, but
it can be proposed that the worry will be more concrete to the mothers because they
are often responsible for preparing the family’s meals. Also, the symptom diary kept
by the parents contributed to the burden experienced, which may be due to the fact
that the allergic children’s parents need to thoroughly monitor their children’s eating.
Thus, keeping a symptom diary has to be carefully directed so as not to add
additional stress to their lives.

In this study, the children of participating families were under four years old. The
burden experienced by the parents was partly connected to the challenges brought by
the child’s age. The child himself/herself is not able to carry out a restrictive diet
independently, so the role of the parent as a supervisor and controller is emphasised.
This was manifested in the worries of parents in regard to the child’s participation in
group activities. On the other hand, parents felt that outsiders are not always able to
handle in earnest the child’s food restrictions. One-third of the parents indeed
experienced anguish and concern related to the child’s food allergy, which has also
been stated in earlier studies (LeBovidge et al., 2006; Cohen et al., 2004; Marklund
et al., 2007; Munoz-Furlong, 2003; Sicherer et al., 2001; Williams et al., 2009).

The families who participated in this study were from both the private and public
sectors; this way, an attempt was made to avoid the distortion of results by families
that are active already—for example, in volunteer organisations. A previous study
that utilised the FQOL-PB instrument revealed that, in their study, bias might have
been introduced because their participants were mostly members of a voluntary
organisation that helps allergic people (Cohen et al., 2004). Instead, the participants
in this study were married women who were educated to degree level, which might
also cause bias in the sample. Nevertheless, the findings of this study are similar to
those of previous studies, and we can argue that this instrument works well with
different kinds of populations. On the other hand, we can argue that the high level of
anxiety in this sample may have been lower if participants had been recruited from
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Finnish voluntary organisations. In fact, a recent study (LeBovidge et al., 2008)
pointed out that group intervention might increase coping mechanisms and decrease
the perceived parental burden.

The level of anxiety that parents experienced in this study was rated as the factor
that most affected their lives. We asked: “In the past week, how troubled have you
been by anxiety relating to your child’s food allergy?” Existing studies have shown
that greater numbers of food allergies (Williams et al., 2009) and a positive history of
anaphylaxis have been associated with higher scores on anxiety and psychosocial
impact subscales (LeBovidge et al., 2006). The findings of this study are in line with
observations that families’ anxiety levels and psychosocial wellbeing are affected when
they have a young food-allergic child. According to earlier study, experienced anxiety
is not always negative because it helps parents work through an unpleasant situation
(Mandell et al., 2002). On the other hand, it is critical to get more information about
mothers’ anxieties and their nature. Parents may understand this anxiety more
as a worrisome or unstable situation compared with anxiety seen from a medical
point of view. However, it is clear that parents need more support and open
discussion to process the negative emotions they have with respect to their child’s
food allergy.

Findings of earlier studies have shown that interventions, which are carried out in
a group setting, will especially reduce the psychosocial burden of parents (LeBovidge
et al., 2008; Vargas et al., 2008). In addition, the psychosocial burden experienced by
parents was high in this study, which can be reduced by utilising different
interventions; many factors causing the burden are of a nature that may be reduced
and can be addressed by the right information and support. The families should be
provided the opportunity to participate in peer groups.

Limitations

Findings of the present study cannot be generalised. However, these findings indicate
that a young child’s food allergy interrupts and burdens family life on a daily basis.
Because the nursing staff and the support group leaders distributed questionnaires
among the families who met the criteria for inclusion in the study during a certain
time period in their order of arrival, we do not know who did not participate in the
study or who did not receive a questionnaire. However, the possibility exists that the
nursing staff and the support group leaders, in spite of the instructions, selected
certain families to whom they distributed questionnaires. Therefore, this study might
include sample bias, which is always a concern with surveys using a purposive sample
method (Polit & Beck, 2004). It might be that families who did not participate in this
study might vary in some ways from those who participated in this study. The fact
that the results represent the mothers’ views of the family burden can be considered
a limitation, since most of the respondents were mothers. In the future, examining
the fathers’ point of view would provide a broader understanding of the burden
experienced by the families.
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Conclusions

This study has shown that some families with a young food-allergic child face a high
level of parental burden. Many areas of family life are affected because of the child’s
food allergy. In particular, families whose children experience symptoms of sleep
difficulties, tearfulness, and diarrhoea should be observed. Different kinds of
interventions are needed to decrease parental burden and strengthen the positive
resources available to these families. However, in summary, we need to note that the
parents of food-allergic children experience negative effects of food allergies quite
individually. Further research might investigate how the severity of the child’s food
allergy affects the burden experienced. Moreover, more support and interventions
should be made available to these families to decrease the negative effects on the food
allergy. On the basis of these results, it seems that some of the food-allergic children’s
parents experience a high burden and many restrictions in everyday life. However,
some of the families experience a very slight burden; thus, in the future, it would be
necessary to develop a method to identify the families who experience a high burden.
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Perheen elamanlaatu allergian kuormittaessa arkea —
|3 vuotiaiden ruoka-allergisten lasten aitien kuvauksia

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

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

perheen timan hetkiseen eldméanlaatuun. Aineisto koostuu 97 didin alle 4-vuotiaiden ruoka-

allergisten lasten vanhemmille jaetun kyselylomakkeen avovastauksista. Analyysimenetelmana

kaytettiin induktiivista ja abduktiivista sisallonanalyysia. Yhdistavaksi luokaksi muodostui haastava

arki allergisen lapsen perheessé eldmanlaadun nakokulmasta. Yhdistava luokka jasentyi neljan

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

Ja osallistumisessa, haasteita emotionaalisessa hyvinvoinnissa ja haasteita materiaalisessa ja

fyysisessa_hyvinvoinnissa. Tutkimuksen tulokset lisadvat ymmarrysta pienten ruoka-allergisten lasten

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

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

ohjauksen kehittamisessa.

KATI KOMULAINEN, KATI KIVISTO

TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

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

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

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

Eliminlaatua tarkasteltaessa viitataan usein
maailman terveysjarjeston, WHO:n maairitel-
madn, jonka mukaan elimanlaatu kuvaa yksilon
omaa kisitystd hinen elimantilanteestaan siind
arvomaailmassa ja kulttuurisessa kontekstissa,
jossa hin elaid. Eliminlaatua tarkastellaan suh-
teessa yksilon tavoitteisiin, odotuksiin, vaatimuk-
siin ja huoliin. Eliminlaatu on laaja kisite, johon
sisdltyvit yksilon fyysinen terveys, psyykkinen
tila, itsendisyyden aste, sosiaaliset suhteet ja nii-
den suhde ympiristoon. (The WHOQoL Group
1994, The WHOQoL Group 1998.)

163



Lasten ruoka-allergioiden on todettu voivan
heikentda perheen eliminlaatua ja psykososiaa-
lista hyvinvointia (Marklund ym. 2007, Cum-
mings ym. 2010, Lieberman ja Sicherer 2011).
Eliminlaatua voidaan tarkastella Farguharin
(1995) tekemain jaottelun mukaisesti, jossa sen
mairitelmit jaetaan neljdin luokkaan. Ensimmai-
send ovat laaja-alaiset, yleensa tyytyvdisyytta ja
onnellisuutta tarkastelevat miiritykset. Toisena
ovat madaritelmat, jotka on jaettu ulottuvuuksiin
tai komponentteihin. Kolmantena ovat maaritel-
mit, jotka tarkastelevat tiettyd eliminlaadun
ulottuvuutta, kuten terveyteen liittyvaa eliman-
laatua. Neljiantend ovat maaritelmit, joissa yhdis-
tyvit ensimmadisen ja toisen luokan miiritelmit
yleisestd elimédnlaadusta ja elimanlaadun ulottu-
vuuksista. Tdssd tutkimuksessa elaminlaatua
tarkastellaan neljinnen mairitelmian mukaisesti,
jolloin eliminlaatua tarkastellaan laaja-alaisesti
perheen elimdnlaadun ulottuvuuksien kautta.

Perinteisesti lapsen sairauden vaikutuksia per-
heen hyvinvointiin on tarkasteltu kolmesta eri
nikokulmasta. Ensinnikin tarkastelut ovat perus-
tuneet stressin, masennuksen tai koetun kuormi-
tuksen tarkasteluun. Toiseksi tarkastelut ovat
rakentuneet perheen toiminnan tarkasteluun.
Kolmanneksi tarkastelut ovat keskittyneet per-
heen mukautumista kuvaaviin seikkoihin. (Sum-
mers ym. 20035.) Edelld mainittujen nikokulmien
haasteiksi on esitetty ainakin viisi ongelmaa. En-
sinnikin stressin, masennuksen ja kuormituksen
tarkastelut eivit ole mahdollistaneet perheiden
vahvuuksien nikemistad. Toiseksi kyseiset tarkas-
telut eivit ole mahdollistaneet interventioiden
vaikuttavuuden arviointia. Kolmanneksi stressi,
masennus ja kuormitus ovat kisitteind yksiulot-
teisia tarkasteltaessa perheiden hyvinvointia. Nel-
janneksi tarkastelut ovat keskittyneet lapsen sai-
rauden vaikutuksiin perheessi, eika tarkastelua
ole laajennettu perheiden saamien palveluiden tai
tuen vaikuttavuuteen. Viidenneksi tarkastelut
perheen mukautumisesta vallitsevaan tilanteeseen
ovat keskittyneet yksittdisten ulottuvuuksien ku-
ten taloudellisen hyvinvoinnin tarkasteluun.
(Summers ym. 2005.)

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

Perheen eliminlaadulla viitataan perheen hy-
vadn yhteiseen elimiin (Wang ym. 2009), joka
on lasten kasvun ja kehityksen muuttuva koko-
naisuus. (Zuna ym. 2009.) Perheiden hyvi eld-
manlaatu rakentuu perheen tarpeiden tyydyttymi-
sestd, elimistd nauttimisesta perheend ja per-
heenjdsenten mahdollisuuksista toteuttaa itsedan.
(Summers ym. 2005.) Tutkimuksen keskittymi-
nen erityistd tukea tarvitsevien lasten perheisiin ja
vertailututkimusten puute ovat mahdollisesti joh-
taneet siihen, ettd talld hetkelld perheen eliman-
laadun tutkimuksessa ei ole olemassa tutkijoiden
yhteistd nakemystd elimdnlaadun sisallostd, mit-
taamisesta tai mittarien sovellettavuudesta (Bal-
cells-Balcells ym. 2011, Wang ja Kober 2011).

Perheen elimédnlaadun teoreettista tarkastelua
on tapahtunut ainakin kahdessa tutkimusryhmas-
sd, joista molemmissa on kehitetty oma viiteke-
hys perheen eliminlaadun tutkimukselle. Inter-
national Family Quality of Life Project (esim.
Isaacs ym. 2012) on jakanut perheen eliminlaa-
dun yhdeksdan ulottuvuuteen: terveys, taloudel-
linen hyvinvointi, perheen ihmissuhteet, tuki
muilta ihmisiltd, sairauteen liittyvit palvelut, ar-
vot, tyoura, vapaa-aika ja rentoutuminen ja yh-
teisollisyys. Toinen tutkimusryhma; Beach Center
on Disability, on esittinyt perheen eliminlaadun
ulottuvuuksiksi perheen vuorovaikutusta, van-
hemmuutta, emotionaalista hyvinvointia, fyysistd
ja materiaalista hyvinvointia sekd sairauteen liit-
tyvid tukea erityistd tarvitsevien lasten perheissd
(esim. Poston ym. 2003, Summers ym. 20085,
780, Summers ym. 2007). He ovat myos tutki-
neet perheitd, joissa lapsella ei ole erityisen tuen
tarvetta ja mainitut perheen eliminlaadun ulot-
tuvuudet ovat osoittautuneet toimiviksi myos
ndissd perheissd. (Zuna ym. 2009.)

Tatd tutkimusta jasennetiin "Beach Center
on Disability” tutkimusryhmin nikemysta seura-
ten. He kuvaavat perheen eliminlaadun rakentu-
van perheen vuorovaikutuksesta, vanhemmuu-
desta, emotionaalisesta hyvinvoinnista, fyysisestd
ja materiaalisesta hyvinvoinnista seka sairauteen
liittyvastd tuesta (Poston ym. 2003, Summers ym.
20085, 780). Perheen vuorovaikutus sisaltdd per-
heen miellyttavan yhdessdolon, avoimen vuoro-
vaikutuksen ja kyvyn ratkaista ongelmia. Per-



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

RUOKA-ALLERGISEN LAPSEN PERHEEN ELAMANLAATU

Lasten ruoka-allergioiden yhteyksid perheen eld-
manlaatuun on tutkittu lisddntyvasti viime vuosi-
na (Cummings ym. 2010, Lieberman ja Sicherer
2011). Vaikutukset perheen eliminlaatuun ovat
ilmenneet ainakin kolmella eri alueella. Ensinni-
kin sosiaalisen hyvinvoinnin on kuvattu heiken-
tyvin erityisesti sosiaalisen osallistumisen rajoit-
tumisen vuoksi (esim. Bollinger ym. 2006, Mark-
lund ym. 2007, Cummings ym. 2010). Toiseksi
vaikutuksia on kuvattu emotionaaliseen hyvin-
vointiin liittyen ahdistuksen ja stressin (esim. Bol-
linger ym. 2006, Ziljstra ym. 2010), huolen
(Sicherer ym. 2001) ja jatkuvan varuillaan olon
nikokulmista (Munoz-Furlong 2003). Kolman-
neksi vaikutuksia on kuvattu arkielimain ja pai-
vittdisiin toimintoihin liittyen. Allergioiden pai-
vittdinen hoito kuormittaa ja heikentda perheiden
psykososiaalista hyvinvointia (ks. esim. Cum-
mings ym. 2010, Komulainen 2010). Taman li-
siksi ruokahuolto lisdi arjen kuormitusta (esim.
Bollinger ym. 2006). Kuvattujen vaikutusten on
esitetty olevan suurempia perheissd, joissa lapsel-
la on ruoka-allergian lisiksi atopia, vélttdmisruo-
kavalio ja laaja-alainen ruoka-allergia (enemmin
kuin 3 valtettdvda ruoka-ainetta). Erityisesti pah-
kinin, kananmunan ja maidon vilttiminen olivat

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

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

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

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

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

TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMAT

AINEISTON KERUU

Tutkimusaineiston muodostavat iditien (N=97)
kirjoittamat avovastaukset, jotka kerittiin ke-
vdalld 2007 yliopistosairaalasta, kahdesta keskus-
sairaalasta, yksityiseltd lidkiriasemalta sekd ver-
taistukiryhmistd eri puolilta Suomea harkinnan-
varaisen ndytteen periaattein (Silverman 2010).
Tutkimukseen valikoituivat ne perheet, joilla on
tutkittavasta aiheesta tutkimustehtdvin kannalta
ajankohtaista, tuoretta ja henkilokohtaista tietoa
(Cohen ym. 2007). Sairaanhoitajat jakoivat tut-
kimuslomakkeet seuraavien kriteerien perusteella:
lapsen ikd tutkimushetkelld alle neljda vuotta,
diagnosoitu ruoka-allergia ja sen hoitona viltta-
misruokavalio. Tutkimus rajattiin koskemaan alle
neljavuotiaita, koska tistd ikiryhmasta on vihin
tieteellistd tietoa (Cummings ym. 2010) ja aller-
giat ovat yleisid kyseisessd ikdryhmassd (Steinke
ym. 2007). Tutkimuslomakkeet palautettiin pos-
titse tutkijalle.

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

Taulukko 1.
Esimerkki sisdllonanalyysin etenemisesta

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

Tutkimus on osa laajempaa ruoka-allergisten
lasten perheiden elimanlaatua kasittelevda tutki-
musta, joka koostuu useasta osa-aineistosta (Ko-
mulainen 2009, Komulainen 2010). Tassa tutki-
muksessa keskitytddn ditien avovastauksiin, jossa
heiltd kysyttiin: "Miten kuvailisit sitd miten lap-
senne ruoka-allergia vaikuttaa perheenne timin
hetkiseen elimédnlaatuun?”

AINEISTON ANALYYSI

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

Tissd vaiheessa siirryttiin abduktiiviseen si-

Alkuperdinen Pelkistetty Alaluokka Yliluokka Piiluokka Yhdistiva luokka
ilmaisu ilmaisu
” Allergia kokeilu  Aiti vastaa Aidin Yksindinen Haasteita HAASTAVA ARKI
on tdysin minun allergia- korostunut  vastuun- vanhemmuudessa ALLERGISEN )
didin vastuulla.”  kokeiluista ~ vastuu kantaminen LAPSEN PERHEESSA
yksin. ELAMANLAADUN
NAKOKULMASTA
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sdllonanalyysiin, joka toimi analyysin loppuvai-
heessa jasentimisen ja luokittelun tukena, kun
empiirinen aineisto liitettiin teoreettisiin kasittei-
siin (Tuomi ja Sarajirvi 2009, 117). Yliluokkien
muodostamisessa ja nimeimisessd hyodynnettiin
teoreettisissa lihtokohdissa esitettyd teoreettista
kisitteistod elimdnlaadun, perheen eliminlaa-
dun ja terveyteen liittyvdn elimdnlaadun osalta.
Analyysissa sidottiin aineisto olemassa olevaan
kisitteistoon ja siten pyrittiin kuvaamaan uusia

nikokulmia (Tuomi ja Sarajirvi 2009). Abdukti-
ivisesti muodostetuista yliluokista muodostettiin
nelja padluokkaa, jotka kattoivat ditien kuvauk-
set siitd, miten pienen lapsen ruoka-allergia ilme-
nee heidin arjessaan eliminlaadun nikokulmas-
ta (Tuomi ja Sarajirvi 2009, Elo ja Kyngds 2008).
Tuloksia esitetidn kokoavassa taulukossa, jotta
lukija pystyy seuraamaan analyysin etenemistd
(Taulukko 2).

Taulukko 2.

Haastavaa arkea pienen allergisen lapsen perheessd kuvaavat luokat

Alaluokka

Yliluokka

Pailuokka

Yhdistivi luokka

- Aidin korostunut vastuu

- Vanhempien vilinen vastuunjako

- Huoli sisarusten tarpeista

- Oma osaaminen vaikeiden
allergioiden hoidossa

Yksiniinen
vastuunkantaminen

- Huoli lapsen normaalista kasvusta
ja kehityksestd

- Huoli lapsen erilaisuuden
kokemuksesta

- Huoli ruokakulttuuriin
sosiaalistumisesta

Huoli normaalin
kasvun ja kehityksen
turvaamisesta

HAASTEITA
VANHEMMUUDESSA

- Vapaa-ajan puute

- Luotettavan lastenhoidon puute

- Tyolis ja osallistumista rajoittava
imetysdieetti

- Vilinpitimattomat ja
ymmaértimattomat ihmiset

Sosiaalisen elimin
kapeutuminen

- Matkustamisen tyolays

- Lapsen vahtimisen tyoldys kodin
ulkopuolella

- Kotoa poistumisen tyoldys

- Vaikeudet ravintolaruokailussa

Kotoa poistumisen
vaikeus

HAASTEITA
SOSIAALISESSA
VUORO-
VAIKUTUKSESSA

JA OSALLISTUMISESSA

HAASTAVA ARKI
ALLERGISEN
LAPSEN
PERHEESSA
ELAMAN-
LAADUN
NAKO-
KULMASTA

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

Epdtietoisuus tulevasta

- Allergioiden jatkuva miettiminen ja
pohtiminen
- Lapsen ruokailuiden rajoittaminen

Jatkuva stressi

- Pelko allergioiden periytyvyydestd

- Pelko allergisista reaktioista

- Pelko allergioiden pysyvyydestd

- Pelko altistusten epdonnistumisesta

- Pelko ja ahdistus ruokavalion
laajentamisen velvoitteesta

Pelon kanssa eliminen

HAASTEITA
EMOTIONAALISESSA
HYVINVOINNISSA

- Haasteellinen ja kuormittava
ruoanvalmistus

- Aikaa vievit ostokset

- Lisddntynyt siivoustyo

- Taloudellinen kuormitus

Tyollistava arki

- Uupumus allergioiden hoitoon

- Lapsen yooireilusta johtuva visymys

- Aidin fyysisen hyvinvoinnin ja
toimintakyvyn heikentyminen

Fyysinen uupumus

HAASTEITA
MATERIAALISESSA JA
FYYSISESSA
HYVINVOINNISSA
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TUTKIMUSTULOKSET

Tuloksissa tarkastellaan haastavaa arkea alle nel-
jivuotiaan ruoka-allergisen lapsen perheessi eli-
manlaadun nikokulmasta. Elimanlaatuun liitty-
vit vaatimukset ilmenivit monentasoisina haas-
teina ditien kuvauksissa, joista jasentyi perheen
elimdnlaadun madrittelya seuraten neljd paaluok-
kaa.

HAASTAVA ARKI ALLERGISEN LAPSEN PERHEESSA
ELAMANLAADUN NAKOKULMASTA

Tulokset esitetddn rakentuneiden pddluokkien
kautta, joista jasentyi yhdistiava luokka, joka ni-
mettiin: Haastava arki allergisen lapsen perheessi
eliminlaadun nikokulmasta. Yhdistiavi luokka
rakentuu neljdstd padluokasta, jotka ovat: haas-
teita vanhemmuudessa, haasteita sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa ja osallistumisessa, haasteita
emotionaalisessa hyvinvoinnissa ja haasteita ma-
teriaalisessa ja fyysisessd hyvinvoinnissa.

HAASTEITS VANHEMMUUDESSA

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

HAASTEITA SOSIAALISESSA VUOROVAIKUTUKSESSA JA
OSALLISTUMISESSA

Sosiaalisen eldmdn kapeutuminen

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



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

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

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

tella ja niihin piti valmistautua useilla eviilla,
selvittimailld kyldpaikassa tarjottavia ruoka-ai-
neita ja mahdollisesti ravintoaineiden saatavuutta
kodin ulkopuolella. Runsas valmistautumisty6 ja
suunnittelu tekivdt kotoa poistumisesta hyvin
hankalaa ja raskasta.
”Kodin ulkopuolella on tavallaan hankalam-
paa. Joka kerta kun lihdemme kotoa, pitid
tarkasti miettid kuinka kauan aiomme olla
poissa, jotta lapselle voi varata ruoat mu-
kaan. Improvisaatiolle ei ole mahdollisuuk-
sia. Seurakunnan kerhoissa, muissa harras-
tuksissa sekd kyldillessd joutuu olemaan erit-
tdin tarkkana ettei lapsi pane suubunsa mi-
tdan kiellettyd. Pidemmille reissuille ldhdem-
me kylmdkassit pakattuina.” 2- v lapsi, lap-
sen hoito kotona.

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

HAASTEITA EMOTIONAALISESSA HYVINVOINNISSA

Epatietoisuus tulevasta

Lapsen ruokavalion laajentaminen oli jatkuva
prosessi, joka muodostuu ruoka-aineiden kokei-
lusta, niiden sopimisesta hoitohenkil6ston kanssa
ja ruokavalioon mukaan ottamisesta tai ruokava-
liosta poistamisesta. Tdma prosessi oli hyvin hi-
das ja aikaa vaativa. Ruoka-aineen osoittautuessa
epdsopivaksi, syntyi siitd lapselle oireita ja oirei-
den hoitaminen vei aikaa. Talloin pidettiin jopa
useiden viikkojen tauko ennen uuden ruoka-ai-
neen kokeilua.

Lapsen ruokavalion laajentamisen epdonnis-
tuminen useita kertoja perikkain heritti epatoi-
voa. Oireilu saattoi jatkua ruoka-aineiden valtti-
misesti huolimatta, eiki keinoja endi tuntunut
1oytyvin oireiden hoitamiseksi. Keinottomuus
siitd miten edetd lapsen hoitamisessa synnytti toi-
vottomuutta.

?Jatkuva stressi kuluttaa vanhempien voimia

levottomien ciden obella. Muu eldmd on nol-

lassa, KAIKKEEN vaikuttaa allergia.” 2-v

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

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

Lapsen ruokailuiden jatkuva rajoittaminen ja lap-
sen halujen, toiveiden ja pyyntdjen kieltiminen
oli rasittavaa. Niissa tilanteissa lapselle joudut-
tiin tuottamaan toistuvasti pettymyksid, joiden
syytd hdn ei pystynyt ymmartimaan. My®os altis-
tusten aikaiset ruoka-aineet, jotka myéhemmin
sitten osoittautuivat epasopiviksi, aiheuttivat vai-
keita tilanteita, kun ne jouduttiinkin ottamaan
pois ruokavaliosta.

Pelon kanssa eldminen
Allergioiden taipumus periytyd aiheutti pelkoa
siitd, olisiko mahdollisesti tulevillakin lapsilla al-
lergiaa. Allergisen lapsen hoitaminen oli osoittau-
tunut niin raskaaksi, ettd se vaikutti perhesuunnit-
teluun. Pelko lapsen mahdollisesta allergisesta
reaktiosta oli aina ldsnd. Erityisesti pelko liittyi
lapsen mahdollisuuteen saada henked uhkaava,
vakava anafylaktinen reaktio. Pelko siita, ettd lap-
si ei parantuisikaan allergioistaan ja elimintilanne
jatkuisi yhtd uuvuttavana tuntui rasittavalta.
Lapsen ruokavalion laajentaminen oli jatkuva
prosessi, johon liittyi pelkoa siitd, ettd altistami-
nen epdonnistuisi ja aiheuttaisi oireita lapselle.
Oireet saattoivat olla vaikeita ja pitkikestoisia,
mika pelotti. Hoitava taho antoi ohjeita ruokava-
lion laajentamisesta, mutta halu ja tarve laajentaa
ruokavaliota oli my6s ditien toiveena.
?Maitoaltistus olisi seuraavaksi tebtivd, vaik-
ka vebndaltistuksesta paraneminen vei yli 15
pv. Mahtaako noiden Kelan tukien vidrin-
kaytto hirvittavasti lisddntyd, jos ei tarvitsisi
omaa lastaan rddkitd syottamdlli sellaista
mistd varmasti tulee kipedksi. Eldimid suojel-
laan paremmin kuin lapsia.” 2- v lapsi, lasten
hoito kotona, 5-v sisarus, jolla ei allergioita.
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Ravitsemuksellisesti keskeisille ruoka-aineille ku-
ten maidolle ja viljoille, tehtiin sdinnollisesti al-
tistuksia myos erilaisten sosiaalietuuksien saami-
sen ja jatkumisen vuoksi. Nimai aiheuttivat ah-
distusta ja pelkoa, koska saattoi olla tiedossa,
ettd kokeiltava ruoka-aine ei sovi lapselle, mutta
altistus oli toteutettava etuuksien jatkumisen
vuoksi.

HAASTEITA MATERIAALISESSA JA FYYSISESSA HYVINVOINNISSA

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

Lapsen altistusten vilttimiseksi kotona siivottiin
aiempaa useammin. Lisiamalla siivousta ja erityi-
sesti imurointia pyrittiin turvaamaan lapselle tur-
vallinen elinpiiri. My6s pyykkihuolto saattoi ai-
heuttaa erityista lisdtyotd, kun lapsi oireili ihol-
laan myds pesuaineisiin.
“Taloudellinen tilanteemme on Rdirsinyt enti-
sestddn, kun olemme joutuneet ostamaan kal-
liita erityismaitovalmisteita.” 1-v lapsi, koti-
hoidossa
Lapsen erityisruokavalion toteuttaminen, ihon
hoidossa kiytettdvit rasvat ja muut kustannukset
kuten erityisladkarin palkkiot aiheuttivat talou-
dellista kuormitusta. Erityistd kuormitusta aihe-
uttivat lapsen erikoismaidot, joiden korvattavuus
ei allergioiden alkuvaiheessa ollut selvaa.



Fyysinen uupumus
Allergioiden hoito tuntui fyysisend uupumuksena,
minkd vuoksi allergioiden hoitaminen alkoi uu-
vuttaa. Fyysistd uupumusta aiheutti lapsen yolli-
sestd herdilystd johtuva vdsymys, joka oli saatta-
nut kroonistua jatkuvaksi univajeeksi. Vasymyk-
sen ja unenpuutteen vuoksi didin fyysinen hyvin-
vointi ja siten toimintakyky saattoivat heikentya.
Kokonaisuuden hallinta ja hoito olivat vieneet
fyysiset voimavarat niin véhiin, ettd keho osoitti
uupumuksen ja toimintakyvyn heikentymisen.
“Iho-oireet ovat koetelleet myds koko perbet-
td ja perheen jaksamista myos fyysiseltd kan-
nalta. Tytt6 alkoi nukkumaan Gitdan parem-
min vasta kolmevuotiaana. Siihen saakka yot
olivat hyvin vaihtelevia, joskus herityksid oli
toistakymmentd. Usein herditykset ovat rau-
hoittuneet rasvauksella, toisinaan on tarvittu
suibkua kutinaa billitsemddan.” 3-v lapsi, las-
ten hoito kotona, 1-v sisarus, myos allergi-
nen.

Fyysinen uupumus aiheutti pitkddn jatkuessaan
my0s psyykkisid oireita. Katkonainen uni ja uni-
vaikeudet saattoivat johtaa tilanteeseen, missa diti
tarvitsi unildakitystd turvatakseen riittdvan levon
itselleen.

POHDINTA

TULOSTEN TARKASTELUA

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

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

tumisessa. Perheen eliminlaadun teoreettisissa
kuvauksissa perheen vuorovaikutus on kuvattu
perheen sisdiseen vuorovaikutukseen liittyvaksi
(Poston ym. 2003, Summers ym. 2005). Téssd
tutkimuksessa ditien kirjoituksista oli 16ydettavis-
sd viitteitd siitd, ettd perheen elimanlaadun maa-
ritelmi laajenee erityisesti vuorovaikutuksen osal-
ta koskettamaan my6s ydinperheen ulkopuolisia
henkiloitd ja toimintaa. Tdma havainto saattaa
olla erityisesti ruoka-allergiaa sairastavien lasten
perheisiin liittyvd, koska ruoka-allergia aiheuttaa
monia seikkoja, jotka vaikeuttavat kodin ulko-
puolella toimimista. Sosiaalisen vuorovaikutuk-
sen ja osallistumisen havainnot korostuivat ai-
neistossa, koska mainitut sosiaalista hyvinvointia
rajoittavat tekijit ovat keskeisii nimenomaan
1-3 -vuotiaiden ruoka-allergisten lasten perheis-
sd. Aiemmassa tutkimuksessa erityisesti sosiaali-
sen osallistumisen rajoitukset ovat nousseet kes-
keisiksi tekijoiksi elimidnlaadun heikentymisen
nikokulmasta, kun on tutkittu erityisesti allergis-
ten lasten perheiti (Sicherer ym. 2001, Springston
ym. 2010, Lieberman ja Sicherer 2011).

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

Tamin tutkimuksen perusteella ei voida ker-
toa millaisissa tilanteissa didit kokevat kuvauk-
sissa esiintynyttid voimakasta lasten allergioihin
liittyvda uupumusta, stressid, fyysistd uupumusta
ja kokemusta vanhemmuuden haasteista. Aiem-
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massa tutkimuksessa on todettu vanhempien ar-
vioiden vaihtelevan paljon sen suhteen, miten
lapsen ruoka-allergia vaikuttaa perheen elimin-
laatuun (Springston ym. 2010). Lapsen allergioi-
den hoitamisesta muodostui arkielamadd maarit-
tava tekijd. Talloin elamad keskittyi lapsen allergi-
oiden hoitamiseen, mikid voi osaltaan selittid
moninaisia haasteita perheen eliminlaadun ni-
kokulmasta. Ilmiosti tarvitaan lisatutkimusta,
jotta nama perheet, joissa kuormitus kasvaa liian
voimakkaaksi, 16ydettiisiin. Klinnert ja Robinson
(2008) ovat esittineet, ettd osassa ruoka-allergis-
ten lasten perheiti kehittyy epakaytannollisid ta-
poja sopeutua lapsen allergioihin, mitkd voivat
vaikuttaa epdedullisesti lapsen psyykkiseen ja
sosiaaliseen kehitykseen. He esittavit, ettd tervey-
denhuoltohenkiloston tulee olla tietoisia ndistd
haasteista ja omata valmius perheiden positiivista
sopeutumista edistdvain ohjaukseen.

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

TUTKIMUKSEN EETTISET NAKOKOHDAT

Tutkimukselle haettiin ja myonnettiin eettisten
toimikuntien lausunnot. Yksityiseltd lddkiriase-
malta tutkimuslupa saatiin yrityksen johtokun-
nalta ja hoitotyostd vastaavalta henkiloltd. Kol-
mannen sektorin luvat saatiin potilasjirjeston
edustajilta. Tutkijan on Makeldn (2005) mukaan
otettava kantaa ainakin seuraaviin kysymyksiin
tarkasteltaessa tutkimuksen eettisia kysymyksia:
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus, tut-
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kittavien vahingoittumattomuus, aineiston keruu,
sailytys ja arkistointi. Aideilti tiedusteltiin haluk-
kuutta osallistua tutkimukseen ja he saivat sai-
raanhoitajilta suullisen informaation lisiksi saa-
tekirjeen, jossa kuvattiin tutkimuksen tavoite,
tarkoitus ja aineiston kiytto sekd mainittiin ai-
neiston luottamuksellisesta kasittelystd ja vastaa-
jien anonymiteetin turvaamisesta. (Kuula 2011.)
Tutkittavien vahingoittumattomuuteen liittyvit
my0s tulosten eettiset kysymykset. Tulosten jul-
kistuksen jilkeen tutkittavia tarkastellaan tietyn
niakokulman kautta, joten tutkijan on oltava huo-
lellinen laatiessaan johtopaatoksid. (Larsson
20035). Tutkimusaineistoon ei ole padsyd muilla
henkiloilld kuin tutkijalla. Tutkimusaineisto on
koodattu siten, ettd tunnistetietoja ei kiyteta ai-
neiston kisittelyssda. Tutkittavien anonymiteetti
on pyritty turvaamaan hdivyttamalld sitaattilai-
nauksista tunnistamista helpottavat tiedot.

TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

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

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

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



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

Tutkimuksen empiiriselld ankkuroinnilla
Larsson (20035) viittaa sithen, miten hyvin tutki-
mus vastaa todellisuutta. Hin huomauttaa, etti
on olemassa useita totuuksia, joten hin kayttad
empiiristd ankkurointia korrespondenssiteorian
sijaan. Vaikka tissi tutkimuksessa tarkasteltiin
pienten ruoka-allergisten lasten ditien kuvauksia,
voidaan olettaa, ettd tuloksista on loydettdvissd
yhtenevyyttd muiden pitkdaikaisesti sairaiden las-
ten ditien ajattelusta.

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

JOHTOPAATOKSET

Tutkimus kertoo 1-3 -vuotiaiden ruoka-allergis-
ten lasten ditien arkeen liittyvistd kuvauksista
perheen eliminlaadusta. Aineiston rajoittunei-
suuteen koulutettujen, pddasiassa 1970- luvulla
syntyneiden, avioliitossa eldvien ditien kuvauksiin
tulee suhtautua varauksella. Tulosten perusteella
voidaan esittdd, ettd perheen eliménlaatu pienten
allergisten lasten perheissd laajenee koskettamaan
perheen sosiaalista hyvinvointia emotionaalisten,
kdytannollisten ja vanhemmuuteen liittyvien
haasteiden ohella. Niin ollen neuvoloissa ja aller-
gisia lapsia hoitavissa yksikoissd tapahtuvan oh-
jauksen nikokulman laajentaminen perheen ul-
kopuolisiin suhteisiin voisi edistid perheiden hy-
vinvointia. Ennen pidemmalle menevia johtopda-
toksid tarvitaan lisdtutkimusta perheen elimin-
laadun sisillon kuvaamisesta, mittaamisesta ja
ilmion mallintamisesta suomalaisessa kulttuuris-
sa. Tuloksia voidaan hyodyntdd neuvolatydssa,
erikoissairaanhoidossa, yksityisilla allergisten
lasten vastaanotoilla sekd yleisesti terveydenhoi-
toalan koulutuksessa.
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Komulainen K, Kivistd K. Family quality of life when daily life is burdened by a child"s food allergy — descriptions by mother of

I3 year-old children with food allergies

Sosiaaliladketieteellinen aikakauslehti — Journal of Social Medicine 2013:50:

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

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

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ruoka-allergisten pienten lasten per-
heiden eldméanlaatua. Tutkimusaineisto koostuu 28 didin edeltdvan vuoden
aikana tekemistd perheen eldmdnlaadun kuvauksista. Aineisto kerattiin
sahkopostitse avoimella kysymyksella ja analysoitiin induktiivisesti sisallon-
analyysilla.

Tulosten mukaan yhdistdvia luokkia muodostui nelja: Tulevaisuuden
hahmottaminen, Tilanteen uudelleenarviointi, Sosiaalisen hyvinvoinnin
heikentyminen ja Voimaantuminen. Perheen eldaménlaadun nakdkulmasta
kysymykset tulevaisuudesta olivat keskeisid. Lapsen kasvaessa perhe joutui
tarkastelemaan uudelleen omia kdytanteitaan ruoka-allergisen lapsen hoi-
dossa. Sosiaalisen osallistumisen rajoitukset ja elaman kapeutuminen olivat
vaarana, ellei perhe [6ytdnyt omaa tapaa elda ruoka-allergisen lapsen kanssa.
Perheen sopeutuessa ja lapsen allergioiden helpottaessa perhe voimaantui
ja elama tasapainottui. Jos lapsen allergiat jatkuivat, herasi dideille kysymyk-

sid omien voimavarojen riittavyydesta.
Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa ruoka-allergisten lasten perheiden
ohjauksessa ja hoitotyon koulutuksessa.

ASIASANAT

elamanlaatu, leikki-ikdiset, perhe, sisalldnanalyysi, ruoka-allergia

asten ruoka-allergioiden on todettu heikentivin

perheiden psykososiaalista hyvinvointia (Lieberman

ja Sicherer 2011). Negatiiviset vaikutukset elimin-
laatuun ja emotionaaliseen hyvinvointiin on kuvattu useissa
viimeaikaisissa kansainvilisissi tutkimuksissa (Marklund
ym. 2007, Cummings ym. 2010). Suomalainen tieto ruo-
ka-allergisten lasten perheiden hyvinvoinnista on vihiisti,
vaikka ruoka-allergiat ovat yleinen, krooninen sairaus alle
neljivuotiailla lapsilla (Lasten ruoka-allergia 2009). Suo-
malaisvanhemmista jopa 21 prosenttia ilmoittaa lapsellaan
olevan ruokayliherkkyytti alle neljin vuoden idssd (Pyrhénen
2009). Tarve suomalaiselle tutkimukselle erityisesti pienten
ruoka-allergisten lasten perheiden osalta on ilmeinen.

TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Ruoka-allergioiden hoito perustuu vanhempien toteutta-
maan vilttdmisruokavalioon. Vanhemmat saavat ohjausta
ja neuvontaa vilttdmisruokavalion toteuttamiseksi, mutta
vanhempien vastuulle jid oireiden tulkinta ja niiden hoita-
miseen liittyvien ratkaisujen pohdinta. Ruoka-allergioiden
hoitamiseen ei ole liiketieteellisti keinoa, kuten esimerkiksi
astman hoitoon, vaan perheet opettelevat uuden tavan eldi
rajoitusten kanssa. Ruoka-allergioiden hoito perustuu oireita
aiheuttavien ruoka-aineiden vilttimiseen ja muiden oireiden,
kuten ihottuman, oireenmukaiseen hoitoon. (Bollinger ym.
2006, Lasten ruoka-allergia 2009.)

Ruoka-allergisten lasten perheitd kisitteleviss tutkimuksissa
on kuvattu lapsen ruoka-allergian heikentivin perheen yleistd
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terveyttd ja hyvinvointia (Sicherer ym. 2001), aiheuttavan
kuormitusta (Bollinger ym. 2006, Marklund ym. 2007),
heikentivin emotionaalista hyvinvointia (Cummings ym.
2010, Rouf'ym. 2012) ja rajoittavan sosiaalista osallistumista
(Bollinger ym. 2006). Lapsen ruoka-allergian on todettu
heikentivin perheiden eliminlaatua (Lieberman ja Sicherer
2011), mutta vanhempien arviot ruoka-allergioiden nega-
tiivisista vaikutuksista vaihtelevat perheittiin (Springston
ym. 2010).

Piiasiallisesti kvantitatiivisin menetelmin toteutetut
laajoja ikdryhmid koskevat tutkimukset ovat keskittyneet
tarkastelemaan erityisesti pahkiniallergisia lapsia ja heidin
perheitdin (Cummings ym. 2010). Laadullisin tutkimusme-
netelmin on vastaavasti kuvattu esimerkiksi alakouluikiisten
lasten ditien kokemuksia elimistd laaja-alaisesti allergisen
lapsen kanssa. Tutkimuksen mukaan didit kuvasivat elimii
riskien ymparéimiksi ja niiden hallintaan keskittyviksi,
kun lapsella on vakava, anafylaktisen reaktion aiheuttanut
ruoka-allergia. (Gillespie ym. 2007.) Rouf kollegoineen
(2012) paityi samansuuntaisiin tuloksiin. Elimantilanteen
uudelleentarkastelu, kokemus vastuusta ja pelosta seki identi-
teettiin ja sosiaaliseen hyvinvointiin liittyvit teemat nousivat
keskeisiksi. Kyseisid laadullisia tutkimuksia tarkasteltaessa
on huomioitava, ettd molemmissa tutkimuksissa lapsilla oli
taustalla henked uhkaava anafylaktinen reaktio tai siihen oli
varauduttu adrenaliinikynilla.

Allergisten lasten perheisiin kohdistettu tutkimus on
tarkastellut eliminlaatua ja terveyteen liittyvid eliminlaatua
perheiden nikokulmasta, mutta perheen tai perheen elimin-
laadun madrittelyssd ilmenee tutkimuksissa puutteita (Cum-
mings ym. 2010, Marklund ym. 2007). Tssd tutkimuksessa
ruoka-allergisten lasten perheiden eliminlaatua tarkastellaan
perheen eliminlaadun tutkimuksen viitekehyksessd (Zuna
ym. 2011). Niin ollen kysymys ei ole terveyteen liittyvin
eliminlaadun tutkimuksesta vaan perheen eliminlaadun
tarkastelusta ditien kuvaamana.

Perheen eliminlaadun tutkimus siind merkicyksessi,
joksi se tissd tutkimuksessa ymmirretdin, on Suomessa vield
jasentymitontd. Yhteistd nikemystd perheen eliminlaadun
médrictimisestd ei suomalaisessa kulttuurissa vield ole. Kan-
sainvilisessd tutkimuskirjallisuudessa perheen eliminlaadun
tutkimus on lisdéntynyt vuodesta 2000 alkaen (Poston ym.
2003). Perheen eliminlaadulla viitataan perheen yleiseen
hyviin oloon, hyviin perhe-elimiin ja perheen nauttimiseen
yhdessdolosta (Summers ym. 2005). Perheen eliminlaadun
on ehdotettu olevan kuvaus tilanteesta, jossa perheen tarpeet
on tyydytetty, perheen jisenet nauttivat elimistd perheeni
ja perheen jdsenilld on mahdollisuus toteuttaa itseddn (Park
ym. 2003). Valtaosa perheen eliminlaadun tutkimuksesta
on toteutettu erityistd tukea tarvitsevien lasten perheiden
parissa (Zuna ym. 2009a), mutta tutkimusta on tehty myds
terveiden piivikotilasten perheissi (Zuna ym. 2009b). Valta-
osassa olemassa olevista tutkimuksista nikékulman perheen
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eliminlaatuun ovat antaneet vastaajina toimineet didit, joskaan
ditien ja isien arvioiden perheen eliminlaadusta ei ole todettu
juurikaan eroavan (Wang ym. 2006).

Tissd tutkimuksessa perheen eliminlaatu mairicellian
ditien kuvaamaksi lopputulemaksi, jossa perhe kokee hyvin-
vointia sekd yksildiden ettd perheen tasolla, perheen tarpeet
on tyydytetty ja perhe naucttii elimistd yhdessi. Perheen
eliminlaatu muuttuu ja kehittyy lasten kasvun ja kehityksen
myotd, eikd se siten ole staattinen tila. Perheen eliminlaadun
muutokseen ja kehitykseen vaikuttavat perheen ja sen jisenten
kehityskulut. (Summers 2005, Balcells-Balcells ym. 2011,
Zunaym. 2011.)

Tahin tutkimukseen osallistuneet didit ovat vastanneet
kysymykseen perheen eliminlaadusta sen mukaisesti, miten
he itse ovat ymmirtineet perheen eliminlaadun sisillon ja
merkityksen. Téssi tutkimuksessa didit edustavat siten perheen
nikokulmaa heidin perheensi eliminlaadusta.

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ruoka-allergisten pien-
ten lasten perheiden eliminlaatua. Tavoitteena on jisentii
ditien kuvausten avulla leikki-ikdisten ruoka-allergisten lasten
perheiden eliminlaatua ja tuottaa tietoa perheiden saaman
ohjauksen kehittimiseksi.

Tutkimustehtivini oli:

Miten pienten ruoka-allergisten lasten didit kuvaavat
perheen eliminlaadun kehittymistd edeltivin vuoden aikana
suhteessa lapsen ruoka-allergiaan?

TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu
Valintakriteereini tutkimukseen osallistuville oli, etti didilla tuli
olla alle viisivuotias ruoka-allergiaa sairastava lapsi. Allergian
hoidon tuli perustua lidkirin madridmain vilttdmisruokavalioon,
jossa ruokavaliosta poistettiin oireita aiheuttavat ruoka-aineet.
Aineiston keruussa kiytettiin tarkoituksenmukaista otantaa
(Polit & Beck 2012). Suurin osa tutkimukseen osallistuneista
dideistd eli avioliitossa ja oli syntynyt 1970-luvulla. Lisiksi
valtaosalla oli vihintiin kouluasteen koulutus. Yleisimmin
lapsen ruoka-allergian oireet ilmenivit ditien kertoman mukaan
ihottumana, itkuisuutena, univaikeuksina ja ripulointina.
Tavallisinta oli, ettd lapsi oli allerginen maidolle, munalle,
soijalle ja viljoille. Maininnat anafylaktisista reaktioista olivat
tutkimusaineistossa harvinaisia. Kolmasosa tutkimukseen
osallistuneista perheistd sai sairaan lapsen hoitotukea, joka
nykyddn vastaa vammaistukea.

Tutkimusaineisto kerittiin avoimella kysymykselld, joka
lzhetettiin tutkimukseen osallistuneille dideille sahkdpostilla.
Tutkimusaineisto kerittiin vuoden 2008 aikana, jota edel-
tivind vuonna didit olivat osallistuneet laajempaan pienten
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ruoka-allergisten lasten perheiti kisitteleviin tutkimukseen
(Komulainen 2010). Tuolloin he ilmaisivat tietoisen suostu-
muksensa osallistua jatkotutkimukseen. Jatkotutkimukseen
liittyvi aineistonkeruupyynto lihetettiin 68 iidille, joista 28
vastasi avoimeen kysymykseen. Aideilti kysyttiin seuraavaa:
" Kun nyt tarkastelet perheenne elimdnlaatua lapsenne ruo-
ka-allergian nikokulmasta, miten kuvailisit sen kebittyneen
kyselyyn vastaamisen jilkeen?” Aitien avoimeen kysymykseen
kirjoitetut vastaukset muodostivat timin tutkimuksen ana-
lysoitavan aineiston.

Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto analysoitiin aineistolihtdisen sisillon-
analyysin periaatteiden mukaisesti pelkistien, ryhmitellen
ja abstrahoiden tekstiksi kirjoitettuja avoimia vastauksia
(Elo ja Kyngis 2008, Tuomi ja Sarajirvi 2011, Polit ja Beck
2012). Analyysiyksikkdni oli perheen eliminlaatua kuvaava
ajatuskokonaisuus, jonka koko vaihteli muutamista sanoista
useisiin lauseisiin (Tuomi ja Sarajirvi 2011). Sisdllonanalyysi
alkoi tekstiksi kirjoitettujen avointen vastausten lukemisesta
ja pelkistettyjen ilmaisuiden etsimisestd. Kysyin aineistolta,
miten perheen eliminlaatu on kehittynyt edeltivin vuoden
aikana, ja hain aineistosta perheen eliminlaadun kehitystd
kuvaavia ajatuskokonaisuuksia. Listasin pelkistetyt ilmaisut,
minki jilkeen aloin etsid niistd samankaltaisuuksia ja erilai-
suuksia yhdistden ja nimeten ne alaluokiksi. Lisdsin alaluokkia

siind tapauksessa, ettd ajatuskokonaisuus ei sopinut olemassa
olevaan alaluokkaan. Jatkoin analyysia ryhmittelemilld ala-
luokat edelleen yliluokkiin, jotka nimesin alaluokkia kattavasti
kuvaavalla nimelld. Muodostetuista yliluokista rakentuivat
pailuokat, jotka myos nimesin mahdollisimman kuvaavasti.
Pailuokista koostuivat koko tutkimusaineistoa jisentivit
yhdistivit luokat. Esitdn analyysin vaiheet taulukkomuodossa,
jotta lukija voi seurata analyysiprosessin etenemistid (Polit
ja Beck 2012). Esimerkki analyysin etenemisesti ilmenee
taulukosta 1.

TULOKSET

Aineiston perusteella leikki-ikiisten ruoka-allergisten lasten
perheiden eliminlaatua kuvaaviksi yhdistiviksi luokiksi
muodostuivat: tulevaisuuden hahmottaminen, tilanteen
uudelleenarviointi, sosiaalisen hyvinvoinnin heikentyminen
ja voimaantuminen (Kuvio 1).

Tulevaisuuden hahmottaminen

Luottamus tulevaan ja epitietoisuus tulevasta muodostivat
yhdistivin luokan: tulevaisuuden hahmottaminen (kuvio 1).
Lapsen parantuminen allergioista vapautti perheen pelosta,
samoin syy pelitd anafylaktista reaktiota tai vahinkoaltistumista
poistuivat. Vapautuminen allergioista tuntui helpotuksena,
irtipddstimiseni ja ilona. Allergioista vapautuminen ilmeni

Taulukko 1. Esimerkki sisallonanalyysin etenemisestd ylaluokan "Toivo helpotuksesta” osalta.

Alkuperdinen ilmaisu

"Tottakai toivon ettd icin myétd asiat
vield tdstd helpottuvat, ja eikbéhdn niin
kdykin.”

"Ettd joku pdivd saisin tarjota hdnelle sa-
maa ruokaa kuin mitd itsekin syémme.”

"Palaisimme "normaalien” kirjoihin jos
saisimme vield lehmdnmaidon takaisin
ruokavalioon. Eldn toivossa ettd ndin
kavisi, vaikka varmuutta ei ole.”

paluusta.

Pelkistetty ilmaisu

Toivo ja usko oireiden helpottumi-
seen lapsen kasvun myota.

Toive siitd, ettd koko perhe voisi
syoda samaa ruokaa.

Toivo normaaliin ruokavalioon

Alaluokka Yldluokka

Toivo allergioiden
helpottumisesta

Toivo helpotuk-
sesta

Toivo yhteisesta
ruoasta

Toivo paluusta nor-
maaliin arkeen
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"Toivon ettd peruna saataisiin takaisin
ruokavalioon, sitten voisi reissuilla
kdydd esim McDonaldsissa ostamassa
ranskiksia vdlipalaksi, nyt kun ei mikédn
valmistuote mistddn kahvilasta sovi.”

"Muna-allergian lieveneminen antoi
toivoa siitd ettd muutkin voisivat ajan
kanssa helpottaa.”

Toivo ruokavalion laajentumisesta,
mika helpottaisi kodin ulkopuolella
liikkumista.

Toivon heraaminen allergioista
toipumisen myota.

Toivo helpommas-
ta tulevaisuudesta

Toivo allergioiden
parantumisesta
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Ylaluokka

Pelosta irtautuminen
Vapautuminen allergioista
Toivo helpotuksesta

Oireiden pelko
Oireiden jatkuminen

Ammattihenkildstén
ymmartamattomyys
Ammattihenkildston tuki

Ruokailun vudet haasteet
Lapsen muuttuva terveydentila
Ruoanvalmistuksen haasteet

Allergioiden sitovuus
Vaikeudet ravintolaruokailussa
Negatiivinen suhtautuminen

Sosiaalisen eldman rajoittuminen
Lapsen rajoittaminen
Asioista luopuminen

Lapsen terveys
Lapsen sopeutuminen

Voimien palautuminen
Arjen ottaminen haltuun
Allergioihin sopeutuminen
Positiivinen asennoituminen

Huolien kantamisen raskaus
Vaihteleva jaksaminen

P&adluokka

Luottamus tulevaan

Epdtietoisuus tulevasta

Vaihteleva yhteistyd ammatti-

henkiloston kanssa

Uudet vaatimukset

Sosiaalisen osallistumisen

haasteet

Eléman kapeutuminen

Lapsen hyvinvointi

Elédman tasapainoftuminen

Voimavarojen riittévyys

Kuvio 1. Ruoka-allergisten lasten ditien kuvauksia perheen eldménlaadusta.
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Yhdistévé luokka

Tulevaisuuden hahmottaminen

Tilanteen vudelleenarviointi

Sosiaalisen hyvinvoinnin
heikentyminen

Luottamus
Voimaantuminen
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elinpiirin laajentumisena ja didin vapautumisena, kun ruoka-
rajoituksia pystyttiin purkamaan. Toivo helpotuksesta syntyi,
kun lapsen ruokavalio laajentui, ja hiljalleen lapsi alkoi sietdd
aiemmin sopimattomia ruokia. Toivo helpotuksesta liittyi
helpompaan tulevaisuuteen ja luottamukseen allergioiden
paranemisesta. Luottamuksen syntymisté tulevaa kohtaan
edisti lisddntynyt tieto lapsen allergioiden hyvinlaatuisuu-
desta.

"Aiemmin hin reagoi voimakkaasti kananmunaan, mutta
nyt kk sitten tehdyssi altistuksessa kivi ilmi ettdi hin sietiii
sitd jo pari teelusikallista. Se on kuin kivi olisi pudonnut
didin sydimeltd. Tihén asti olen pelinnyr ettii hin jossain
5y0 sitd vahingossa tai salaa ja saa jonkin kamalan reaktion,
mutta nyt siti ei tarvitse endd murehtia, se on henkisesti
tosi iso helporus.”

Oireiden jatkuminen ja allergioiden pysyminen parantumat-
tomina tuntuivat musertavilta. Epétietoisuus herisi, ja pelko
oireiden jatkumisesta synnytti kysymyksii tulevaisuudesta.
Oireiden jatkuminen nosti esiin kysymykset, mikseivit meidin
lapsemme allergiat eivit viisty, kuten yleensi lapsen kasvaessa,
ja miki on allergioiden merkitys. Oireiden jatkumiseen oli
vain ndyrryttivi. Lisiksi oireiden jatkuminen aiheutti surua
ja uskon puutetta.

"Nykydiin sitii on jo alistunur kohtaloonsa, mutta vililli
iskee itsesddlikausi ja mietityttid, ettd miksi tid on niin
vaikeaa juuri meilld. Miksei me joskus voida pdidstd hel-
pommalla.”

Tilanteen uudelleenarviointi

Vaihteleva yhteistyd ammattihenkildiden kanssa ja uudet
vaatimukset muodostivat yhdistivin luokan: tilanteen
uudelleenarviointi (kuvio 1). Yhteistyé ammattihenkiléstén
kanssa saattoi olla tukevaa ja perheen hyvinvointia rakenta-
vaa. Toisaalta saatettiin kokea, ettd hoitohenkilokunta on
syyllistavid eikd ymmirrd perheen ongelmaa.

"Lihes aina liikérit olettavat, etti ylibysteeriset vanhemmat
Jja erityisesti kontrollifriikki diti vain huvikseen rajoittavar
lapsen ruokavaliota. Ja alkavat pubua monipuolisen ruo-
kavalion tirkeydestd. Eiki asiaa edes auta se, ettii kertoo
perheen kiyneen ravintoterapeutin vastaanotolla useasti
ja kaikki ruoka-ainerajoitukset on tehty yhteistyossi lasten
allergologin kanssa. Eli liikirikunnan mieleton epiiusko ja
vanhempien syyllistiminen ovat rankkoja.”

Lapsen kasvun my6ti ja allergioiden helpotuttua lapsi saattoi
vield vierastaa uusia ruoka-aineita. Hinesti oli voinut kehittyd
pelokas sydjd, joka valikoi sydmisiddn ruokailutilanteissa.
Lapsella saattoi esiintyd infektioita, joiden esiintymistd voitiin
selittdd allergioilla. Allergiat saattoivat myds muuttaa muo-

toaan. Siitepélyallergia, astma tai allergioiden muuttuminen
haastoivat vanhempia arvioimaan uudelleen elimii allergisen
lapsen kanssa, vaikka itse ruoka-allergiat olivat saattaneet jo
helpottaa tai viistyd kokonaan.

"Tilli hetkelli ongelmana on uusiin ruoka-aineisiin totut-
tautuminen — se ei olekaan aina kovin helppoa! Siind on siis
uutta haastetta: tilli hetkelli tystomme ei suostu juomaan
lainkaan maitoa.”

Sosiaalisen hyvinvoinnin heikentyminen

Sosiaalisen osallistumisen haasteet ja elimin kapeutuminen
muodostivat yhdistivin luokan sosiaalisen hyvinvoinnin
heikentyminen (kuvio 1). Lapsen allergioiden jatkuessa ja laa-
jentuessa kasvavan lapsen kanssa osallistcuminen ja liitkkuminen
vaikeutuivat aiempaan verrattuna. Kotikeskeisyys ja kotiin
eristdytyminen saattoivat olla seurausta siitd, ettd lapsen kanssa
litkkuminen ja osallistuminen olivat haasteellisia nimenomaan
ruokarajoitusten tai vahinkoaltistuspelon vuoksi.

"Kapea ruokavalio myds sitoo ja rajoittaa elinpiirii. Kovin
helposti ei voi ex-tempore liihted mihinkddin, kun aina pitéii
huolehtia, etti miten lapsi ruokkia. Kaupasta ei saa valmista,
eikd ravintoloihinkaan voi luottaa.”

Ulkopuolisten ihmisten voivottelu ja neuvominen seki lapsen
allergioiden selittiminen vieraille ihmisille tuntui epamiellyt-
tiviled. Sosiaalisen tuen puute l3hipiiristd heikensi sosiaalista
hyvinvointia. Elimin kapeutumista edistivit vaikeudet ruokailla
ravintoloissa tai osallistua juhliin. Ravintoloiden allergioita
viheksyvisti suhtautumisesta syntynyt epiluottamus esti
perheen yhteiset ravintolakiynnit.

"Sosiaalinen elimdi on hankalaa. Lasten synttirikussuille
Liytyy ottaa aina omat evidt mukaan ja varoittaa emdintii
Jja valmentaa henkisesti kohta 4 v. téyttiivid lasta, ettd muut
saa syodi kakkua, mutta sind et saa jne. Se on kurjaa.”

Kasvavan lapsen rajoittaminen ja maistamisen kieltiminen
koettiin epdmiellyttaviksi. Lapsi osasi jo pyytdd ja vaatia
muiden syémii ruokia, miki aiheutti toistuvaa kieltdmisti.
Kieltiminen ja rajoittaminen koettiin kurjaksi, ikiviksi ja
rasittavaksi. Niiden haastavien tilanteiden vilttdmiseksi
saatettiin rajoittaa osallistumista sosiaalisiin tilanteisiin.

Voimaantuminen

Lapsen hyvinvointi, elimin tasapainottuminen ja voimavarojen
riittdvyys muodostivat yhdistivin luokan: voimaantuminen
(kuvio 1). Lapsen terveys, ilo siitd ja lapsen normaali kasvu ja
kehitys sekd ymmirrys siitd, ettd lapsi voi hyvin allergioistaan
huolimatta tai niistd jo toivuttuaan, antoi iloa lapsen hyvin-
voinnista. Arjessa toimimista helpotti, ettd lapsen kasvaessa
hinen ymmirryksensi lisddntyi ja ettd lapsi sopeutui ja mukautui
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allergioihin. Lapselle pystyi jo perustelemaan ruokarajoituksia,
joiden merkitystd hin alkoi ymmirtad.

"Perheemme eliminlaatu on parantunut, koska lapsi on
tottunut ruoka-ainerajoituksiinsa ja hyviksyy sen, etti héin
ei voi syodd kaikkia samoja ruokia kuin muut.”

Lapsen toipumisen myéti didin voimat palautuivat. Aidin
oma vointi kohentui, ja omat voimavarat alkoivat palau-
tua. Unen laatu parantui, ja sitd kautta yleinen jaksaminen
kohentui. Hiljalleen voimavaroja alkoi riittdd parisuhteenkin
huomioimiseen.

Allergioihin tottuminen, allergioiden hoidon oppiminen
ja valmistautuminen edesauttoivat arjen ottamista haltuun.
Allergiat eivit endd madrittineet arkea, vaan arkielimi helpottui,
kun uusi elimintapa oli opittu. Toisaalta lapsen ruokavalion
laajentuminen, ruokarajoitusten purkaminen ja taloudellinen
tuki edistivit elimin tasapainottumista.

"Kun allergian kanssa oppii elimidiin, sen ei koe endid juuri
rajoittavan menoja. Pienisti reaktioista ei endd hermostu,
kuten aiemmin, kun niiti osaa paremmin tulkita. Eli eli-
mdnlaatu on varmaankin parantunut.”

Allergioihin sopeuduttiin paremmin, kun allergia hyviksyttiin
ja sithen suhtauduttiin rennosti. Oman ajattelutavan muutos ja
omiin kykyihin luottaminen seki uskallus ja rohkeus laajentaa
ruokavaliota kuvastivat sopeutumista nykytilanteeseen. Kun
oma tapa dytyi ja rakentui sithen, miten eld allergisen lapsen
kanssa, asettivat allergiat oikeisiin mittasuhteisiin.

"Sanoisin, ettd eldmdimme allergian kanssa on helpottanut.
Osittain syynd on tietysti laajentunut ruokavalio, mutta ehki
ennemminkin ajattelutavan muutos. Tind aikana meille
on tapahtunut paljon kaikenlaista, ja allergia on vibhdoin
alkanut tuntua vain osalta elimdid, eiki kaikki endd pyori
ruokavalion ympdrilli.”

Positiivinen asennoituminen allergioihin edisti elimin tasa-
painottumista. Iloitseminen pienisti edistysaskelista, lapsen
saaman kotiruoan terveellisyys ja monipuolisuus seki aller-
gioiden nikeminen yhteni sairautena auttoivat suhtautumaan
allergioihin yhteni elimin osana. Lapsen ruoka-allergioiden
my6ti perhe oli tutustunut erikoisempiin ruoka-aineisiin, ja
perheessi oli opittu toteuttamaan koko perheelle terveellistd,
itse tehtyd ruokavaliota.

Voimavarojen riittdvyys mietitytti, jos lapsen tilanne
ei alkanut parantua ja huoli lapsen hyvinvoinnista jatkui.
Jatkuvat huolenaiheet lapsen ravitsemuksesta ja kasvusta
kuluttivat voimavaroja. Vaihteleva olotila epitoivon ja toivon
vililld kulutti voimia ja heritti kysymyksen voimavarojen
riittivyydestd jatkossa. Lisdksi tulevan lapsen mahdollinen
allergisuus sai miettimiin omia voimavaroja. Niukan ruo-
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kavalion toteuttaminen tuntui vaikealta ja heritti tunteen
keinottomuudesta.

POHDINTA

Tulosten tarkastelua

Timin tutkimuksen tulokset vahvistavat aiempien tutkimusten
tuloksia siitd, miten lapsen ruoka-allergia vaikuttaa perheen
eliminlaatuun (Lieberman ja Sicherer 2011). Tulokset laa-
jentuvat koskettamaan koko perheen eliminlaatua erityisesti
ditien kuvaamien sosiaalisen hyvinvoinnin ja psyykkisen
ajattelutyon osalta. Tulosten mukaan iidit kuvaavat lapsen
ruoka-allergian ilmenevin suhteessa perheen eliminlaatuun
tulevaisuuden hahmottamisen, tilanteen uudelleenarvioinnin,
sosiaalisen hyvinvoinnin heikentymisen ja voimaantumisen
nikokulmista. Tulokset tuovat ruoka-allergisten lasten
perheiden eliminlaatua kisittelevdin tutkimukseen uuden
nikékulman, josta allergioiden kanssa elimisti tarkastellaan
pidemmalli aikavililld. Valtaosa aiemmista tutkimuksista on
keskittynyt tarkastelemaan perheen nykytilannetta (Cummings
ym. 2010). Tdssi tutkimuksessa nikokulmana oli tilanteen
kehittyminen. Nikékulma mahdollisti ditien esittimien tule-
vaisuuden hahmottamiseen ja tilanteen uudelleen arviointiin
liittyvien kognitiivisten prosessien kuvaamisen, joita ei ole
aiemmin Suomessa tarkasteltu.

Tutkimuksen tulokset laajentavat olemassa olevaa tietoa
siitd, miten lapsen ruoka-allergia ilmenee suhteessa perheen
eliminlaatuun. Aiemmin on todettu lapsen ruoka-allergian
heikentivin perheen eliminlaatua (Lieberman ja Sicherer
2011). Vaikutukset ovat ilmenneet erityisesti sosiaalisen
hyvinvoinnin osa-alueilla. Tdmin tutkimuksen tulokset
ovat yhteneviisii sosiaalisen hyvinvoinnin heikentymisen
suhteen, mutta tulokset laajenevat tarkastelemaan elimin
kapeutumista sosiaalisen osallistumisen haasteiden lisiksi,
jotka on todettu useissa aiemmissa tutkimuksissa (Marklund
ym. 2007, Cummings ym. 2010). Tissi tutkimuksessa elimin
kapeutumisen taustalla oli ditien kuvausten mukaan asioista
luopumista, sosiaalisen elimin rajoittumista mutta myds
lapsen elimin rajoittamiseen liittyvid kysymyksii. Keskeiseksi
kysymykseksi nouseekin, miten tukea perheiti niin, etti lapsen
ruoka-allergioista ei muodostuisi koko perheen eliminlaatua
midriccivad tekijii.

Olennaista timin tutkimuksen nikékulmasta on, ettid
perheen eliminlaatua kuvasivat vain didit. Kyse on siten hei-
din subjektiivisesta nikemyksestdin perheen eliminlaadusta.
Toisaalta my6s olemassa olevissa tutkimuksissa vastaajina
ovat padsiintoisesti toimineet didit (Cummings ym. 2010,
Springston ym. 2010). Voitaneen esittid, ettd lapsen ruoka-
allergia aiheuttaa erityisesti vanhemmille ja timin tutkimuksen
perusteella dideille sellaista kuormitusta, psyykkisti tydtd ja
rajoituksia, jotka ilmenevit erityisesti ditien oman elimin-
laadun ja perheen eliminlaadun hahmottamisessa. Aiheesta
tarvitaan kuitenkin lisitutkimusta, koska tissi tutkimuksessa
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perheen eliminlaatua arvioitiin vain ditien nikokulmasta.
Voidaan kuitenkin olettaa, ettd isien nikokulma olisi laajen-
tanut kuvauksia perheen eliminlaadusta.

Tulosten mukaan tulevaisuuden hahmottamiseen liittyvit
kysymykset olivat 16ydettivissd ditien kuvauksista. Toisaalta
luottamus tulevaisuuteen tilanteen helpottamisen myota
oli vahva, ja toivo tilanteen paranemisesta kannatteli. Epi-
tietoisuus tulevaisuudesta vallitsi silloin, kun lapsen oireilu
jatkui. Oireiden pelko ja oireiden jatkuminen aiheuttivat
pettymysti ja epitietoisuutta, miki ilmeni omien voimavarojen
riittdvyyden tarkasteluna. Gillespie kollegoineen (2007) on
todennut ditien elivin jatkuvaa riskialtista elim, jossa pelko,
huoli lapsen hyvinvoinnista, kontrolli, riippuvuus muista ja
pyrkimys tasapainotilaan ovat ditien kokemuksia vakavasti
ruoka-allergisten lasten kanssa elimisestd. Kyseisessi tutki-
muksessa kaikilla lapsilla oli taustalla vakava anafylaktinen
reaktio ja idltddn lapset olivat alakouluikaisii. Tulokset ovat
kuitenkin verrannollisia timin tutkimuksen tulosten kanssa
ainakin niiden perheiden osalta, joissa on ilmennyt laaja-
alaisia reaktioita ruoka-aineille. Toisaalta tissd tutkimuksessa
didit eivit kuvanneet riippuvuutta muista henkildistd, kuten
Gillespien (2007) aineistossa ilmeni.

Tulokset niyttivit, ettd vuoden aikana ruoka-allergisen
lapsen perheessi voi ditien kuvausten mukaan tapahtua
voimaantumista suhtautumisessa lapsen allergioihin. Omien
voimien palautuminen, arjen ottaminen haltuun, allergioihin
sopeutuminen ja positiivinen asennoituminen rakensivat
voimaantumista. Voimaantumisen yhdistivissi luokassa
kirjoituksista oli loydettivissi iloa, positiivisuutta, tyyneyttd
ja tilanteen haltuunottamista, miti voitaneen kutsua myos
eliminhallinnaksi. Naytcai siled, ettd voimaantuminen olisi
positiivinen tulos lapsen ruoka-allergioihin sopeutumisessa,
miti edisti lapsen hyvinvoinnin havaitseminen. Toisaalta
osa dideistd kuvasi voimavarojensa riittimiseen liittyvid
pohdintaa, joka ilmeni mainintoina jatkuvan huolien kan-
tamisen raskaudesta ja vaihtelevasta jaksamisesta. Valtaosa
ruoka-allergisten lasten perheistd sopeutuu hyvin, mutta pieni
osa perheistd voi kehittdd lapsen kehitykselle episuotuisia
tapoja ja keinoja hallita lapsen ruoka-allergioita (Klinnert ja
Robinson 2008). Tamin tutkimuksen perusteella ei voida
ottaa kantaa siihen, mitkd perheet voimaantuivat tai mitka
seikat tukivat voimaantumista. Jatkossa on tarpeen tutkia
yksityiskohtaisemmin perheiden voimaantumista molempien
vanhempien nikokulmista.

Tuotetun tiedon avulla voidaan kehittdd perheiden
ohjausta. Tutkimus muistuttaa siitd tosiasiasta, etti kaikis-
sa perheissi allergiat eivit helpotu nopealla aikataululla.
Perheiden yksiléllisten tarpeiden hahmottamiseen perheen
eliminlaatu tuo sovellettavissa olevan nikokulman, jonka
avulla perheen kokonaisvaltainen hyvinvointi tulee paremmin
huomioiduksi.

Tutkimuksen eettiset kysymykset ja luotettavuus
Tutkimuksen eettiset kysymykset ja luotettavuuden tarkastelu
muodostavat kokonaisuuden, jonka avulla voidaan arvioida
tutkimuksen laatua (Larsson 2005, Polit ja Beck 2012).
Tamin tutkimuksen toteuttamisessa on noudatettu Hyviid
tieteellistd kiytintoa (TENK 2012) eli on pyritty toimimaan
yleisesti hyviksyttyjen tutkimuseettisten kriteereiden mukaan
rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti. Tutkimukselle on haettu
ja myonnetty eettisten toimikuntien lausunnot niitd edel-
lytedneille tahoille.

Luotettavuutta voidaan arvioida uskottavuuden, vahvis-
tettavuuden, reflektiivisyyden ja siirrettdvyyden kriteereilld
(Kylmi ja Juvakka 2007, Polit ja Beck 2012). Uskottavuuden
osalta olennainen kysymys on, miten hyvin tutkijan tulkinnat
ja tutkimusaineistolle antamat merkitykset vastaavat tutkit-
tavien todellisuutta. Olen tutkinut ruoka-allergisten lasten
perheiden eliminlaatua kymmenen vuotta, minki voidaan
olettaa edesauttavan ilmion hahmottamista.

Tahin voi liittyd vaara siitd, ettd tutkijana oletan aineistolta
asioita, joita siini ei ilmene. Kurinalainen analyysin tekeminen,
alkuperiisaineiston kunnioittaminen ja siihen palaaminen
auttavat tissd prosessissa. Laadullisen tutkimuksen vahvis-
tettavuus on haasteellista, koska tutkittavien subjektiivinen
maailma ei esiinny kenenkdin toisen vastaajan maailmassa
tdysin samanlaisena. Laadullisen tutkimuksen luotettavuus
rakentuu huolelliseen ja tasapainoiseen raportointiin, joista
rakentuu ched kokonaisuus.

Olen pyrkinyt reflektoimaan lihtokohtiani tutkijana ja
hahmottamaan tutkittavan ilmién tutkimustiedon — ei oman
tiedon — valossa. Tutkimustulosten siirrettivyys on laadullisessa
tutkimuksessa keskeinen kysymys. Jokainen perhe ja jokaisen
didin kuvaukset perheen eliminlaadusta ovat yksilollisii,
miki oli nihtivissd tutkimusaineistossa. Tuloksia ei voida
siten sellaisenaan siirtdd muihin pienten ruoka-allergisten
lasten perheisiin. Voidaan kuitenkin olettaa, ettd lukija 16ytdd
tuloksista yhtildisyytti vastaavanlaisessa elimintilanteessa. On
huomioitava, ettd aineisto on pidsidntdisesti kuvaus hyvin
koulutettujen parisuhteessa eldvien ditien nikemyksisti.

Tutkimusaineisto kerdttiin anonyymisti, ja tiedonantajiksi
valittiin ne henkil6t, joilla oletetaan olevan tutkittavasta
ilmiostd henkilokohtaista ja sisillsllisté tietoa (Polit ja Beck
2012). Kun aineistoa keritiin sihkdpostin vilitykselld, ei
tutkijan ja vastaajan vilille muodostu henkilokohtaista suh-
detta. Tdmi mahdollistaa tutkittavan vapaan vastaamisen.
Vastaustilanne jitti dideille mahdollisuuden rauhassa tarkastella
omia nikemyksidn suhteessa perheen eliminlaatuun ennen
vastausten lihettdmistd. Toisaalta en pystynyt tarkentamaan
heilti saamiani kuvauksia, miki olisi esimerkiksi haastattelussa
ollut mahdollista.

Keskeinen kysymys eettisyyden ja luotettavuuden niko-
kulmista on ditien toimiminen koko perheen eliminlaadun
kuvaajina. Kuvaukset on tehty subjektiivisesta nikékulmasta,
ja tulokset olisivat voineet olla erilaiset, jos vastaajina olisi
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ollut ruoka-allergisten lasten isidkin. Voidaan my®s esittdd
kysymys, voiko yksi henkil® esittdd nikemyksid koko perheen
eliminlaadusta vai kertooko hin vastauksissa lihinnd omasta
eliminlaadustaan.

Aineiston analyysi on kuvattu mahdollisimman tarkasti,
ja sen eri vaiheista on esitetty taulukoita ja aineistositaatteja.
Esimerkit alkuperiislausumista, joista on poistettu tunnis-
tetiedot, auttavat lukijaa seuraamaan piittelyni vaiheita.
Aineistolahtoinen sisillonanalyysi menetelmini mahdollistaa
vihin tutkitun ja moniulotteisen ilmién tarkastelun. (Elo ja
Kyngis 2008.) Sisillonanalyysin voidaan katsoa onnistuneen,
kun muodostetut luokat kuvaavat kattavasti koko tutkimus-
kohteena olevaa ilmiotd (Graneheim ja Lundman 2004).
Tissd tutkimuksessa yhdistavid luokkia rakentui nelja. Luokat
ndyttivit ditien kuvaaman leikki-ikiisten ruoka-allergisten
lasten perheiden eliminlaadun monitasoisena ilmiéni.

PAATELMAT JA EHDOTUKSET HOITOTYON KAYTANNON
KEHITTAMISEKSI

Ruoka-allergisten pienten lasten ditien kuvaukset perheen
eliminlaadusta vaihtelevat sen mukaan, alkaako lapsi toipua
allergioista vai jatkuuko tilanne ennallaan. Lapsen toipuminen
voimaannuttaa ja tasapainottaa arkea, kun taas allergioiden
jatkuminen herittdd kysymyksid tulevaisuudesta, haastaa
arvioimaan tilannetta uudelleen ja heikentid sosiaalista
hyvinvointia.

Tulosten perusteella voidaan esittid seuraavat ehdotukset
ruoka-allergisten pienten lasten perheiden eliminlaadun
parantamiseksi:

1. Hoitohenkildstdn tietoisuutta pienten lasten ruoka-
allergioiden laaja-alaisista vaikutuksista perheen elimin-
laatuun on tirkeii lisitid koulutuksella. Koulutuksen
tulisi antaa valmiuksia havainnoida, arvioida ja tukea
perheiden eliminlaatua.

2. Hoitohenkil3stén antama tiedollinen tuki allergioiden
ennusteesta ja anafylaktisten reaktioiden vihiisyydestd
voi vihentdi perheiden kokemia pelkoja ja siten edistid
perheiden voimaantumista.

3. Ruoka-allergisten lasten perheiden ohjaukseen tulisi
sisiltyd sosiaalisten rajoitusten kisittely, emotionaa-
lisen hyvinvoinnin tarkastelu erityisesti didin oman
jaksamisen nikékulmasta, kasvavan lapsen muuttuvat
tilanteet ja tulevaisuuteen liittyvit kysymykset. Niin
voitaisiin edistdd koko perheen eliminlaatua.

Kati Komulainen
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Family quality of life among mothers of young children with food allergies

Katja Komulainen Lic.Sc.

The aim of this study is to describe the views of mothers of small food-allergic children on their family’s quality of life in order to
produce guidance for such families. The research data consisted of 28 mothers’ descriptions of the family quality of life. The data
were collected by means of an open ended question sent through the e-mail and an inductive content analysis was carried out.

Results yielded four connected categories: perception of the future, reassessment of the situation, weakening of social welfare
and empowerment. The points of view regarding family quality of life raise questions that will be central to future research.
Families must re-examine their own practices in taking care of a food allergic child as the child grows. If families do not find
ways to live with such food allergies, restrictions on social participation results. On the other hand, the adaption of families to

and the facilitation of their children’s allergies cause empowerment and life balance. Furthermore, if the allergies persist, funda-
mental questions concerning whether the mother's has sufficient resources to handle the issue are raised.

The research results can be utilized to produce guidance for food allergic children’s families and under-graduate nursing educa-

tion.
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