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Tutkimus oli kuvaileva ja ymmartdmaan pyrkiva tapaustutkimus, jonka tavoitteena oli lis4té tietoa
lasten vaikeiden ruoka-allergioiden vanhemmille tuottamasta henkisestad kuormittavuudesta ja
tunteista. Tutkimuksessa haastateltiin viitta vaikeasti ruoka-allergisen lapsen vanhempaa: neljaa
aitia ja yhta isaa.

Narratiivisella- ja diskursiivisella analyysillda vanhempien kertomasta analysoitiin tunteita,
subjektipositiota ja diskursseja. Haastatellun isan kertoma oli samansuuntainen kuin aitien. Tuloksia
tarkistettiin ryhméhaastatteluilla. Rankimpina aikoina vaikeasti ruoka-allergisten lasten vanhemmat
elivat voimakkaassa vasymys- ja stressitilassa ja kokivat olevansa korvaamattomia, neuvottomia ja
taysin yksin vastuussa lapsen allergian hoidosta. Alkuvaihe vaikeasti allergisen lapsen kanssa
voidaankin tdman tutkimuksen mukaan néhda kriisiné ja kaaoksena. Kaikki vanhemmat olivat
kokeneet ylivasymysté ja stressid, jonka olivat pelédnneet jopa ylittdvan sietokyvyn. Pahimman
vaiheen jalkeen vanhemmat huomasivat, kuinka vésyneité he olivat ja he kamppailivat toivon ja
epéatoivon valimaastossa.

Vanhempien tunteista analysoitujen subjektipositioiden kautta vanhemmat nayttaytyvat
esimerkiksi korvaamattomina ja neuvottomina yksindisina taistelijoina, joilla ei ole ollut muuta
vaihtoehtoa kuin selvita paiva kerrallaan hyvinvointivaltion tuen ulkopuolella. Myéhemmin
vanhempien subjektipositioita ovat Sopeutuja ja Oman lapsensa asiantuntija, jolloin myoskaan lapsi
ei ole enaa ensisijaisesti allerginen lapsi, vaan lapsi jolla on allergia.

Analyysissé vanhempien kertomasta etsittiin liséksi yleisié diskursseja koskien lapsen ruoka-
allergiaa. Vanhemmat kokivat, etta lapsen vaikeasta ruoka-allergiasta puhutaan vahatellen ja heidan
kokemustaan ei ymmarretd eika oteta todesta. Tama on tutkimuksen mukaan yhtené syyné
lisdédmassd vanhempien uupumista, epatoivoa ja turhautumista tilanteeseen. Vaikeasti ruoka-
allergisten lasten vanhemmat tarvitsisivat enemman tukea ja kuulluksi tulemisen tunnetta,
asiantuntevaa hoitoa lapselleen seka tietoa vaikeiden ruoka-allergioiden pitkajanteisen hoidon
prosessista.
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1. JOHDANTO

Tutkimusaiheena on vanhempien kertoma siitd, mité tunteita lapsen vaikea ruoka-allergia on
herattanyt. Aiheen valitsin siksi, etté itsellani on ruoka- allerginen lapsi ja olen ollut myds paljon
tekemisissd muiden samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa. Aihe on myos yleisesti yha
tarkeampi: vaestotutkimukset ja erilaiset terveydenhuollon rekisteritiedot osoittavat
allergiapotilaiden mééaran selvésti lisddntyneen kolmenkymmenen viime vuoden aikana. Yleinen
késitys vauva- ja leikki-i&n ruoka-allergioista on, ettd suurin osa niista havida ian myo6ta. Lapsuuden
allergiat kestavét kuitenkin usein ainakin vuodesta kolmeen vuoteen tai jopa useita vuosia
pidempaan.

Keski-Uudenmaan Allergia- ja Astmayhdistyksen toiminnanjohtaja kuvaa Allergia ja
Astmaliiton kotisivuilla lapsen allergian kanssa elamista seuraavasti: “Allergiseksi ehkd synnytddn,
mutta allergisen vanhemmaksi kasvetaan, ja kokemuksesta voi sanoa, etta ne kasvukivut ovat
rankkoja! Mikaan ei voi valmentaa siihen helvettiin, mik& kohdataan, kun oma lapsi on vaikeasti,
jopa hengenvaarallisesti allerginen. Vuodet tayttyvéat valvotuista 6istd, lohduttamisesta,
rasvaamisesta, lddkitsemisestd... pitdd turtua tuskaan, oppia tuomaan paras helpotus, ja samalla
koettaa itse jaksaa. Kaikki eivat jaksa, ja se on niin inhimillistd, silla ei kenenk&an tulisi joutua
seuraamaan lapsen tuskaa! Eihdn timd “tauti” yleensd kuolemaksi ole, maailmaan mahtuu monen
monituista pahempaakin. Mutta kukaan ei voi tietdd, kuinka kenka toisen jalkaa puristaa, jokainen
kokemus on yksil6llinen! Yksi kokee kanamuna-allergian maailmanloppuna, toinen sujuvasti
pyorittad ruokapalettia viidelld sopivalla ruoka-aineella. Mutta meidan on kuunneltava ihmista,
hanen kokemustaan, ettd osaisimme myotaelaa asiassa. Allergia on pahimmillaan rankkaa koko
perheelle ja koettelee kaikkien jaksamista” (Janhunen, 2011).

Cummings ym.(2010) ovat kirjoittaneet kansainvélisen katsauksen koskien ruoka-allergiaa
kasittelevid tutkimuksia ja esittavat, ettd lapsen ruoka-allergia aiheuttaa vanhemmille tunteen
vahvasta vastuussa olemisesta, koska vanhemmat vastaavat lapsen ruoka-allergioiden hoidon
toteuttamisesta eli ruokavaliosta ja uusien ruoka-aineiden kokeilusta. Ruoka-allergioiden aiheuttama
emotionaalinen kuormitus aiheuttaa vanhemmissa ahdistusta ja huolta heikentden perheen
psykososiaalista hyvinvointia. On myds huomattu, ettd perheen saamalla ohjauksella ja koulutuksella
voitaisiin véhent&a koettuja negatiivisia vaikutuksia. Kansainvalisestikin vanhempien ndkokulma on
kuitenkin ollut niukalti tutkimuskohteena.

Kati Komulainen (2011) on tutkinut ditien arvioita ruoka-allergisen lapsen hoitamisesta, koetusta

kuormituksesta ja perheen elaménlaadusta. Komulaisen tutkimuksessa lapsen ruoka-allergiaan liittyva
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emotionaalinen kuormitus ilmeni ahdistuksena, suruna ja huolena sekd koko perheen sosiaalisen
aktiivisuuden vahentymisend. Komulaisen tutkimuksessa vanhempien koettu kuormitus vaikutti
kyseisen tutkimuksen mukaan vaihtelevan hyvin paljon. Joidenkin muiden tutkimusten mukaan
valtettdvien ruoka-aineiden lukumaarén kasvaessa huoli ja ahdistus lisaantyvat, eli lapsen ruoka-
allergian vaikutukset elaméanlaatuun ovat suuremmat, jos lapsella on laaja-alainen ruoka-allergia
(Bollinger ym., 2006; Skarp, 2005; Leung, Yung, Wong, Li, & Wong, 2009). My6s Eija Skarp
(2005) on tutkinut ruoka-allergioille l&heista aihepiirid: ihoatoopikkolasten ja heidén perheidensa
arkea ja kokemusta eldmanlaadusta. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd perheiden eldmanlaadulla ja
vanhempien ilmoittamalla lapsen ruoka-aineallergialla oli yhteytté: perheiden elaméanlaatu oli
keskimaarin heikompi perheissa, joissa oli ruoka-aineallergiaa ja ruoka-aineiden vélttamisen
lisddntyessa perheiden eldménlaatu heikkeni.

Klinnert ja Robinson (2008) toteavat tutkimuksessaan lapsen ruoka-allergian voivan aiheuttaa
monenlaisia psyykkisia prosesseja sekd vanhemmissa etté lapsissa. Valtaosa néista prosesseista on
normaaleja ja odotettavia, kun lapsen olotila on useita epdvarmuuden l&hteita sisaltava.
Vanhempien on kuvattu kokevan huolta ja ahdistusta mahdollisista vahinkoaltistumisista,
turhautumista muiden ihmisten ajattelemattomuuden ja ymmartadmattémyyden vuoksi, surua
allergioiden vaikutuksesta lapseen ja siita, ettei lapsi voi eldad normaalia lapsuutta, vaan allergista
lapsuutta. Perheiden arkipdivassa jatkuva oireiden seuraaminen, pelko oireiden jatkumisesta tai
pahenemisesta seka ruoka-allergioiden pdivittainen hoito aiheuttavat monia negatiivisia vaikutuksia
perheen arjen ndkokulmasta. Rankimmillaan lapsen allergiasta voi muodostua perheen allergia”,
jota perheen historia maarittdd (Gunnarson, & Hyden, 2009).

Oman lapsen hyvinvointi on yleensa tarkeimpid asioita vanhemmalle, joten lapsen
sairastuminen vakavasti ja/tai pitk&aikaisesti, esimerkiksi juuri vaikeaan ruoka-allergiaan, voidaan
nahda mahdollisena kriisind vanhemman elamassa. Cullbergin (1982) mukaan psyykkinen Kriisi voi
syntya monesta tekijastd, mutta usein kriiseihin liittyvét tilanteet ovat tavallisesta poikkeavia ja
kriisiin liittyvéat asiat ihmiselle ddrettoman térkeité. Pitkaaikaisesti sairastuneiden lasten perheité
koskeva kirjallisuus osoittaa, ettd lapsen sairastuminen merkitsee vanhemmille vakavaa ja
kokonaisvaltaista traumaa ja muun muassa liséa tarvetta sosiaalisen tukeen (Lillrank, 1998).
Cullberg (1982) on kuvannut ihmisen psyykkista kriisia neljan vaiheen kautta. Ensimmaisessé ns.
shokkivaiheessa tilanteen kieltdminen tai osittainen torjuminen mielesta on tyypillistd samoin kuin
pelko, ahdistus ja epavarmuus esimerkiksi suhteessa hoitoon tai tulevaisuuteen. My6hemmissa
vaiheissa (reaktio- ja korjaamisvaiheet) sek& viimein uudelleen suuntautumisvaiheessa ihminen on
I6ytanyt tavallaan uuden tasapainon elamélleen. Cullbergin kriisiteoreettinen malli edustaa ns.

psykodynaamista lahestymistapaa.



Muissakin tutkimuksissa on todettu, ettd vanhemmat kokevat lapsen pitk&aikaissairauden
k&&nnekohdissa erilaisia tunteita. Anne Waldenin (2006) mukaan alkuvaiheessa erityislasten
vanhemmille tyypillisia ovat "miksi juuri meille” — pohdinnat. Ensitiedon sairaudesta saatuaan
perhe saa itselleen kivisen viitan”, mieltd ahdistaa ja perheen on ikdan kuin rakennettava elaménsa
uudelleen. Paavolaisen (2008) tutkimuksessa pitkaaikaissairaiden lasten vanhempien tuntemat
karsimyksen aiheet kasaantuivat aineistossa lapsen sairastumisen alkuhetkiin. Alkuvaiheen
kokemukset toimivat siten myos vertailukohteena vanhempien kertoessa hyvésté arjestaan tai
nykyisista karsimyksenaiheista. Oleellista karsimyksestd vapautumisessa, sopeutumisessa lapsen
sairauteen, oli sairauden saaminen omaan hallintaan. My6s Skarpin (2005) tutkimuksessa lapsen
ihottuman puhkeamista ja atopian alkuvaihetta kuvailtiin kaaokseksi, jopa shokiksi. Ihottuman
ollessa vaikea-asteinen tai pahassa vaiheessa, tilanne tuntui vanhemmista epéatoivoiselta ja
pelottavaltakin. Jatkuvasta hoitamisesta huolimatta ihottumaa aina vain oli, eika lopullisesti
parantavaa hoitoa ollut. Vanhempien oli aluksi vaikea hyvaksya iho-ongelman pitkdaikaista
luonnetta ja tulevaisuuden suhteen vanhemmat kokivat pelon tunteita. He ik&an kuin kamppailivat
toivon ja epatoivon vélimaastossa, orientoituen jo seuraavaan tulevaisuuden padmaaraan, johon
mennessa laakari oli lupaillut ihoatopian lieventymisté tai paranemista. Isien vasymys tuli esiin
esimerkiksi huonosti nukuttuina 6in4 tai tydpaineina. Aidit toivat tutkimuksen mukaan
avoimemmin esiin omaa vasymystaan ja kuvailivat myos psyykkistd vasymysta ja stressié.
Psyykkisesti vasyminen ilmeni negatiivisina mielikuvina tai tunteina.

Ruoka-allergian kanssa elaminen voidaankin tulkita oppimisprosessiksi, joka muodostuu
keh&dmadiseksi alkaen alusta tilanteen muuttuessa, joten selviytymisté voitaisiin tukea monipuolisella
ohjauksella (Komulainen, 2011, & Munoz-Furlong, 2003). Komulainen on (2011) on kuvannut,
kuinka selviytymiseen liittyvid haasteita seké surua, huolta ja ahdistusta ilmeni erityisesti juuri
alkuvaiheessa: lapsen sairauden toteamisen yhteydessa ja sen jalkeen. Eli perheen vasta opetellessa
lapsen ruoka-allergioiden hoitamista. Vanhemmat kokivat avuttomuutta ja ahdistusta siité, ettd he
ovat vastuussa lapsenruoka-valiosta ja allergioiden hoidosta. Jatkuva tarkkaavaisuus allergiaa
aiheuttavien ruoka-aineiden valttdmiseksi ja ruoka-allergian paivittainen hoitaminen vaikuttavat
perheen arkipéivaan ja sosiaaliseen osallistuvuuteen.

Fergusonin ja Fergusonin (1987) psykososiaalisessa mallissa vanhempien reaktioita lapsen
sairastumiseen kuvataan sellaisilla maaritelmilld, kuten krooninen suru, uutuudenjarkytys
(noveltyshock), stressi tai yksinéisyys. Edelld mainitut vanhempien tunteet nahdaan luonnollisina ja
ymmaérrettdvina reaktioina lapsen sairauteen. Lapsen sairastumista johonkin pitkdaikaissairauteen

on tassa mallissa kuvattu havainnollisesti vanhempien kannalta "tdydellisen lapsen menetyksend”.
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Vanhemman kuva lapsestaan turmeltuu, eiké lapsi ole enaa taydellinen lapsi, vaan hénelld on uusi
pelottava ominaisuus, sairaus, joka pelottaa ja tuntuu ensi alkuun muuttavan kaiken. Lillrank (1998)
puolestaan kuvaa, kuinka nyky-yhteiskunnassamme tuntuu olevan ideaali kuva kaikkivoipaisesta
vanhemmuudesta, joka varjelee lasta kivulta ja pahalta ololta. Lapsen sairastuessa pitk&aikaisesti
tdma kuva hajoaa.

Arthur Kleinmanin (1988) mukaan sairauden kokemus on aina kulttuurisesti muotoutunutta ja
jotkin sairaudet tai oireet saavat suurempaa yhteiskunnallista huomiota ja niilla on huomattavampia
symbolisia merkityksia. Joitakin sairauksia taas pidetddn normaaleina, vaistaméattomina tai
odotettavina ja siten ne tavallisuudessaan maaritella&n vahapéatoisiksi tai vaarattomiksi. Varsinaisten
eli vakavien tai vammauttavien sairauksien vaikutusta ihmisen elamaan pidetdan suurena ja
pysyvana sekd ennustetta huonona. Téllaisia sairauksia ovat esimerkiksi syopa ja diabetes. Kun taas
allergia liitetdan yleisissad mielikuvissa lahinné terveysongelmiin (Kangas, 2003).

Vanhempien tunteiden ymmartamiseen ja kuulemiseen liittyvat puutteiden on huomattu
kuormittavan vakavampien sairauksien kanssa eldvien lasten vanhempia: pitk&aikaisesti
sairastuneiden lasten vanhempien kokemiin tunteisiin vaikuttavat heidan saamansa tuen ja tiedon
laatu ja mééara. Esimerkiksi synnynnaisesti sydanvikaisten lasten perheen voimavaroja
kartoittavassa haastattelututkimuksessa (Mansnerus, 1997) ammattihenkildston toiminnassa
perhettd kuormittivat tiedon antamiseen, tilanteen jakamiseen perheen kanssa ja vanhempien
tunteiden ymmartamiseen ja kuulemiseen liittyvat puutteet. Samoin ruotsalaisessa tutkimuksessa
syomisvaikeuksista karsivan vauvan didin saamalla sosiaalisella ja emotionaalisella tuella seka didin
tyytyvaisyydella siihen, oli merkittava yhteys didin psykosomaattiseen terveyteen (Lindberg,
Bohlin, & Hagekull, 1994). Erityislasten vanhempien arkea kuvaavassa teoksessa Leijonaemojen
tarinat, useat kirjoittajat kuvaavat, miten erityislasten vanhemmat eldvét hyvin voimakkaassa
stressitilassa usein vuodesta toiseen (Heinonen ym., 2005). Lapsen sairaus yksinaan voi jo olla
ylitsepadasemattoman vaikeaa, mutta liséksi huolta ja voimien menetysta aiheuttaa taistelu
viranomaisten kanssa erityislasten perheille lain mukaan kuuluvista eduista.

Komulaisen (2011) tutkimuksessa ruoka-allergisten lasten dideistd, esimerkiksi viive lapsen
hoidon aloituksessa aiheutti huolen ja kuulluksi tulemisen puutetta, mika heikensi perheen koettua
psykososiaalista hyvinvointia ja perheen elaméanlaatua. Aidit raportoivat tutkimuksessa
turhautumista ulkopuolisten ihmisten ymmartaméattomyyden suhteen. Jopa 74 % (N = 77) &ideista
arvioi kokevansa keskiméaaréisté tai erittain korkeata huolta edeltavan viikon aikana siit4, ett4
ulkopuoliset eivat ymmarra lapsen ruoka-allergiaa, miké taas johtaa vanhemman turhautumiseen. Ja
aitien tyytymattomyys lapsen saamaa hoitoon aiheutti dideissa epavarmuuden tunteita. Myos

kokemus yksinjadmisesta oli merkityksellinen ainakin osalla dideista kyseisessa tutkimuksessa.
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Ruoka-allergisten lasten vanhempien on muissakin tutkimuksessa todettu kokevan
turhautumista yleisestd ymmartaméattomyydestd, muiden haluttomuudesta mukautua lapsen ruoka-
allergiaan ja terveydenhuollon ristiriitaisiin ohjeisiin liittyen (Paavolainen 1998, & Mandell ym.,
2005). Paavolaisen (2008) tutkimuksessa pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmista
vaarinymmarretyksi tuleminen ja uskotuksi tulemisen ongelma nékyi allergisten vanhempien
kertomuksissa selvemmin kuin muiden. Erityisen vaikeaa vanhempien oli todistaa se, etteivat he
olleet keksineet turhia rajoituksia lapsensa elinympéristoon tai ruokavalioon.

Tassa tutkimuksessa keskitytddn vaikeasti ruoka-allergisten lasten vanhempien tunteiden
kuvaamiseen ja ymmartamiseen. Tunteen kasite méaaritelldén konstruktionismin mukaan.
Nykyisessé psykologisessa emootiotutkimuksessa (Emootio I. tunne tai tuntemus (lat. e+moveo,
liikuttaa, toimittaa ulos) voidaan emootioiden eli tunteiden kuvaamisen, selittdmisen ja tutkimisen
osalta voidaan erottaa useampia erilaisia traditioita (Cornelius, 1996). Kaikilla ndilla ndkdkulmilla
on omat tutkimusperinteensé seké oletuksensa siitd, miten kuvailla emootioita. Sosiaalisen
konstruktionismin mukaan, vaikka tunteet ovatkin fysiologisia ja evoluution kautta muotoutuneita
ominaisuuksia, ei tunteita voida tdysin ymmartaa ottamatta huomioon kulttuuria, jossa tunnetta
kokeva ihminen el&a. Sosiaalinen ymparist6 myos ohjaa tunteiden késittelya, joten myos tunteet
ovat avoimia reflektiolle ja muovaamiselle vuorovaikutuksessa (Korvajarvi, 2001).

Sosiaalisen konstruktionismin suuntauksessa ei erotella itse tunteita ja niista puhuttua eli
“diskurssia”. Pikemminkin ajatellaan, ettd emootiot, l. tunteet, ovat juuri sitd miten niitd
késitteellistetdan (kielellistetaan) ja ylipaataan sosiaalisesti naytetadan (Taylor, Wetherell & Yates,
2001.) Esimerkkina aiemmin puhuttiin melankoliasta ja nykyaan puhutaan depressiosta. VVoidaan
ajatella, ettd kyseessa ei ole vain muutos sanastossa vaan muutoksia on tapahtunut tunteessa
itsesséan. Emootiot ovat siis sosiaalisesti ja historiallisesti maariteltyja, kulttuurisidonnaisia ja
sidoksissa kieleen. Esimerkkind Ifaluk-kulttuuri, jossa tunne nimeltd “fago” on kombinaatio
rakkautta, myotaelamista ja surua (Taylor,Wetherell, & Yates, 2001). Meidan saattaa olla vaikea
taysin ymmartaa, tai tuntea “fago” tunnetta, koska emme ole osa tuota kulttuuria. Voi olla
esimerkiksi niin, ettd allergikkojen vanhemmat kokevat tunteita tai henkistd kuormitusta, joita muut
ymparilla eivat ymmarrd, koska eivat ole kokeneet samaa. Taten vanhempien kokemien tunteiden
kuvailu on tarkeda, jotta vanhempien kokemus tulisi ymmarretyksi. Vanhempien tunteita oli tassa
tapauksessa mielekasta tutkia haastattelulla ja kielen kautta. Tutkimuksessa siis pyritddn kuvaamaan
vanhempien kokemia tunteita niin, ettd heidén &édnensé ja kokemansa avautuisi muillekin ja ndin
voitaisiin lisatd ymmarrysta lapsen vaikean allergian henkisesta kuormittavuudesta ja stressista.

Stressi ndhdaan téssa tutkimuksessa Lazaruksen ja Folkmanin (1984) psyykkisen stressiteorian



mukaan. Stressi maaritell&&n yksilon ja hanen ymparistonsa valiseksi suhteeksi, jossa yksild arvioi
tilanteen vaatimusten ylittdvan hénen voimavaransa ja vaarantavan hanen hyvinvointinsa.

Tutkimuksessa ollaan my6s kiinnostuneita siitd, minkélaiseksi vanhemman “rooli” muodostuu
naiden tunnekuvausten kautta eri vaiheessa lapsen allergian sairastamista. Tutkimuksen sosiaalisen
konstruktionismin lahtokohdan ja tarkemmin aineiston narratiivisen ja diskursiivisen analysoinnin
myo0ta tassa tutkimuksessa ei olla kiinnostuneita erittelemain kenenk&an persoonallisuutta vaan
kiinnostus kohdistuu minan rakentamisen/rakentumisen prosesseihin tietyissé tilanteissa (Potter, &
Wetherell, 1989). Toimijaa tarkastellaankin positioiden Kirjona, joista voidaan kayttdd myos
nimitysté subjektipositiot (Suoninen, 1997). Subjektiposition rinnalla laajempana “viljana
ylakasitteend” diskurssianalyyttisessé ja narratiivisessa tutkimuksessa kdytetdan identiteetin
kasitettd. Talloin hahmotetaan identiteetin kasitetta niin, etta yksilo voi rakentaa hyvinkin
monenlaisia versioita esimerkiksi omasta identiteetistadn. Samakin ihminen voi tuottaa monenlaisia
keskendan ristiriitaisia versioita ja tavoitteeksi ei aseteta mika niistd edustaa aidoimmin tutkittavan
persoonaa (Suoninen, 1997). Subjektiposition kasite taas sopii Suonisen (1997) mukaan tilanteisiin,
joissa analysoidaan esimerkiksi toimijan aseman vaihteluita. Esimerkiksi milla tavoin ihmiselle
mahdolliset positiot voivat lukkiutua erilaisissa arkielaman tilanteissa ja miten kaikki positiot eivat
ole mahdollisia. Huomio Kiinnitetaan siihen, mitk& funktiot ovat potentiaalisina lasna, eika tama
edellytd sen pohtimista, onko toiminta tietoista vai ei (Jokinen, Juhila, & Suoninen, 1993). Tassa
tutkimuksessa paadyttiinkin identiteetin sijaan k&yttdmaan subjektiposition kasitettd kuvaamaan
erilaisia rooleja”, mitd haastateltujen vanhempien kuvaamien tunteiden kautta voidaan ndhda
muodostuvan.

Vaikka lasten ruoka-allergia on yleinen pitk&aikaissairaus, on aiheen tutkimus ollut Suomessa
vield vahdistd (Komulainen, 2011). Komulaisen (2011), Paavolaisen (2008) ja Skarpin (2005)
tutkimuksien liséksi suomalaisia tutkimuksia tai kuvauksia siitd, mita tunteita ja stressia lapsen
vaikea allergia voi vanhemmille aiheuttaa ja mitd henkista tukea vanhemmat tarvitsisivat, ei juuri
ole. My0s kansainvélisesti vanhempien ndkdkulman tutkiminen on ollut véhaist4 siitd huolimatta, ett&
tutkimukset ovat ké&sitelleet elaménlaatuun liittyvia kysymyksié ja tieto on myds kansainvélisesti
puutteellista pienten lasten perheiden osalta (Cummings ym., 2010a, Klinnert & Robinson, 2008, &
Marklund ym., 2007). Ruoka-allergisten lasten vanhempien kokemia tunteita ei ole
kansainvélisestikaan tutkittu vield kovin paljoa (Cummings ym., 2010, & Komulainen, 2011).

Tieto vakavista allergioista ja niiden tuomasta henkisesta kuormituksesta on puutteellista.
Tiedetddn kuitenkin, ettd ruoka-allergia ndyttaa itsessadn aiheuttavan negatiivisia vaikutuksia, joten
terveydenhuollon ammattilaisten tulisikin kiinnittdd huomiota perheen eldméanlaatuun ja

hyvinvointiin hoitaessaan ruoka-allergisia lapsia (Marklund, Ahlstedt & Nordstrom, 2007). Jotta

6



perheille voitaisiin tarjota asianmukaista ohjausta ja tukea, tarvitaan kuitenkin ensin tietoa siitd, miten
vanhemmat kokevat lapsen ruoka-allergian. Taman tutkimuksen tarkoitus onkin kuvailla vanhempien
kokemia tunteita, jotta ymmarrys lisdéntyisi vaikeiden ruoka-aineallergioiden tuottamasta
henkisestd kuormittavuudesta. Tutkimus on siis kuvaileva ja ymmartdmaan pyrkivéa laadullinen
tapaustutkimus, jossa ollaan kiinnostuneita tietyn ryhman, eli vaikeasti allergisten lasten
vanhempien kokemista tunteista. Tavoitteena on saada lisdtukea samaa kokeville vanhemmille ja
lisdaymmarrysta esimerkiksi vanhempia kohtaaville psykologeille tai neuvolan ja
allergiapoliklinikan tyontekijoille.

Tutkimuksessa etsitdén vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
1. Mité tunnekuvauksia vaikeasti ruoka-allergisten lasten vanhempien haastatteluista on
|0ydettavissa?
2. Millaisia subjektipositioita vanhempien kertomien tunteiden kautta voidaan kuvata?
3. Mita kulttuurisia diskursseja, liittyen lapsen allergiaan, haastateltujen puheesta on I0ydettavissa?

2. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

2.1. Haastateltavat

Haastattelin viisi vaikeasti ruoka-allergisen lapsen/lapsien vanhempaa: neljaa &itia ja yhta isaa.
Haastateltavista lahes kaikki [0ytyivét allergiaa ja astmaa sairastavien lasten vertaisryhmén kautta.
Enemmankin olisi ollut halukkaita haastateltavia. Haastattelin tarkoituksella vanhempia, joiden
lapset olivat eri vaiheessa allergiaa. Kaikilla haastateltujen lapsilla oli tai oli ollut vaikea laaja-
alainen ruoka-allergia. Osalla haastatelluista lapsi, tai osa lapsista, oli jo parantunut allergiasta ja
osa vanhemmista oli vasta jonkun aikaa elanyt lapsen vaikean allergian kanssa. Viidesta
haastateltavasta kahdella oli vain yksi lapsi, ja muilla useampi allerginen lapsi (yhdella kaksi ja
kahdella kolme lasta). 1altaan lapset olivat haastatteluhetkelld puolitoistavuotiaasta seitsemaan
vuoteen ja lapset olivat sekd tytt6ja ettd poikia. Vain yksi haastateltava oli yksinhuoltaja, muut
olivat avo- tai avioliitossa lapsen allergian sairastamisen ja haastatteluiden aikana. laltaan
haastateltavat olivat haastatteluhetkelld 30-37-vuotiaita ja yksi haastateltu oli mies. Koulutukseltaan

vanhemmat olivat ylioppilaasta ja ammattikoulun kdyneesta yliopistotason maisteriin ja tohtoriin



asti. Sosioekonomiselta asemaltaan haastateltavat olivat kotiditi, kotiditi-opiskelija seké alempia ja
ylempid toimihenkil6ita. Kaikki haastatellut olivat hoitaneet lapsiaan (puolesta vuodesta useampaan
vuoteen) kotona.

Ensimmaisind elinvuosina suurimmalla osalla haastateltujen lapsista oli ruokavaliossa
vastikkeen tai didinmaidon liséksi kolmesta kymmeneen ruoka-ainetta. Usealla haastateltavien
lapsista oli vuoden ik&isend ruokavaliossaan vain muutamia ruoka-aineita ja/tai pelkka
aidinmaidonkorvike. Ruoka-allergiaa ei pystyta hoitamaan (juurikaan) laékkeilld, vaan hoitaminen on
ruokavaliohoitoa: liian allergisoivien ruoka-aineiden valttdmisté ja toisaalta siedattdmista ja uusien
ruokien kokeilemista (altistamista).

Noin puolella haastateltujen lapsilla oli ruoka-allergian lisaksi refluksia (ruoan virtaamista
takaisin ruokatorvessa aiheuttaen muun muassa oksentelua ja kipua) ja/tai astmaa. Kahden
haastateltavan lapsilla oli astmala&kitys. Myos muita 14&kityksia allergiaan oli kahdella lapsella.
Korvatulehdus- ja tai muu infektiokierre oli myos ollut monella lapsella. Kaikkien lapsien oireilu oli
muuttunut idn myota. Allergiset oireet eivat ole aina selkeitd, vaan niiden seuranta vaatii vanhempien
jatkuvaa seurantaa ja arviointia. Oireina haastateltujen lapsilla oli iho-oireilua ja suoli-oireilua,
refluksin lisd&ntymista seka astmaattista oireilua. Pahimmillaan lapsen iho- ja/tai suoli oli
tulehtunut. Suolioireet olivat esimerkiksi ripulia ja/tai ummetusta, ruoka-haluttomuutta, vatsakipua,
oksentelua, refluksia, kuumetta tai anafylaksiaa. Iho-oireilua lapsilla oli kutinasta taysin
tulehtuneeseen rakkulaiseen tai aukinaiseen ihoon. Muista oireista johtuva “patkdunisuus” oli

yleinen oire.

2.2. Haastattelut

Yksilohaastattelut tehtiin syksylla 2011 ja ryhmahaastattelut vuoden 2012 alusta. Haastattelut
pidettiin tutkijan kotona. Se oli k&ytollistd, koska tutkijalla itselladn on pieni lapsi ja myos siksi, ettd
haluttiin tilanteen olevan mahdollisimman epdmuodollinen, kun aihe on kuitenkin niin
henkilékohtainen ja vaikeakin. Kotisohvalla kahvikupposen ja lounaan darella tunteistaan
kertomisen voisi ajatella olevan helpompaa kuin muodollisemmassa ympéristossa.

Vanhempien tunnekokemusta kuvaava aineisto on siis keratty haastatteluin. Narratiivisten,
omaeldmakerrallisten yksilohaastattelujen jalkeen analysoinnin avuksi ja luotettavuuden tueksi
jarjestin kaksi ryhméhaastattelua. Tarkoituksenani oli pitadé yksi ryhméhaastattelu, mutta

haastateltujen aikataulujen yhteensovittaminen osoittautui mahdottomaksi jarjestaa.
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Ryhmahaastatteluissa (kahden ja kolmen henkildn haastattelut) kerroin haastatelluille analyysini
tuloksia tunteista, diskursseista, ja subjektipositioista ("rooleista’). N&itd analyysin tuloksia
ké&siteltiin haastateltujen kanssa ryhmahaastatteluissa. Haastattelemani vanhemmat ovat t&sté syysté
myos kanssatutkijoita. Ryhmahaastattelu oli erityisen tarkeé tutkimuksen luotettavuuden kannalta,
jotta tutkijan omat kasitykset, oma henkilokohtainen kokemukseni lapseni allergiasta, ei sotkisi
tuloksia.

Yksilohaastatteluissa pyysin haastateltavia kertomaan, mité tunteita heréttad ja on herattanyt
olla vakavasti allergisen lapsen vanhempi (kts. Liite 1 Yksilohaastatteluiden runko). Kyseessé oli
narratiivinen elamékerrallinen haastattelu, joskin painopistetta ohjattiin késittelemaan kertojan
suhdetta tutkimuksen ilmidon, eli tunteisiin, joita lapsen allergia on heréattanyt. Narratiivisen
ldhestymistavan myo6ta olisi ollut mahdollista myds antaa vanhempien kertoa vapaammin, ilman
rajausta, etta pyydettiin kertomaan erityisesti tunteista. Ajattelin kuitenkin, ettd jos ndin olisi tehty,
saattaisi lapsen oireilu tulla paéallimmaiseksi kertomukseksi, eiké tutkimuksen kannalta ollut
oleellista haastateltavien keskittyvén siihen, vaan omaan kokemukseensa. Esimerkiksi Arthur
Kleinman (1988) on huomannut pitk&aikaissairaiden kertomusten keskittyvén kokonaiskuvan sijasta
nimenomaan oireisiin ja kdrsimykseen. Siksi haastattelussa ohjattiin vanhemmat kertomaan
kokemuksestaan ja elaménvaiheestaan allergisen lapsen vanhempana oman kokemuksensa ja
tunteiden nakokulmasta. Yhden haastateltavan kohdalla aikataulullisista syista jatin nauhurin héanen
kotiinsa ja han sai itsekseen kertoa tarinansa. Hanen tarinastaan 10ytyi samoja tunteita, mutta han
keskittyi melko paljon juuri lapsen oireiden kuvailuun ja tunnekokemuksen kuvaaminen jéi
vahemmalle. Muissa haastatteluissa pystyin valilla muistuttamaan tutkimusaiheesta haastateltavia.
Saatoin sanoa esimerkiksi, ettd: ’mité tunteita tuo lapsen tilanne heritti? Kertoisitko omista
tunteistasi, kokemastasi?”’

Kyseessa oli siis tarinallinen haastattelu, jossa haastattelijan rooli oli kannustaa jatkamaan
kertomusta. Mahdolliset tarkentavat kysymykset oli tarkoitus esittad padkertomuksen jalkeen. Tosin
haastattelutilanteessa huomasin, ettd k&ytdnnossé tdma toteutui eri tavalla haastateltavasta riippuen:
toiset tarvitsivat enemman rohkaisua. Padosin pyrin l&hinnd kuuntelemaan, jotta asioiden muistelu
ja taten tunnekokemus, mika sitd kautta palautuu mieleen, ei héiriintyisi. Esimerkiksi
kognitiivisessa altistustraumaterapiassa, jossa terapeutti pyrkii saamaan potilaan muistelemaan
kokemaansa ja erityisesti kokemiaan tunteita, terapeutti pyrkii mahdollisimman vahan ohjailemaan
asiakkaan kertomista, jotta timé “emotional engagement”, emotionaalinen sitoutuminen, ei
hairiintyisi (Foa & Hembree & Rothbaum, 2007). Haastattelut olivat siis narratiivisia
elamakerrallisia haastatteluja, joskin painopistettd ohjattiin kasittelemaan kertojan suhdetta

tutkimuksen aiheeseen, eli tunteisiin, joita lapsen/lapsien vaikea ruoka-allergia oli heréttanyt.
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2.3. Aineiston narratiivis-diskursiivinen analysointi

Taman tutkimuksen tietoteoreettinen lahestymistapa pohjautuu sosiaaliseen konstruktionismiin,
joka on erilaisten Kielellisten l&hestymistapojen laajempi viitekehys (Aro, 2001). Litteroitua
haastatteluaineistoa analysoitiin narratiivisesti ja diskursiivisesti. Diskurssianalyysi ja
narratiiviisuus eivat ole niinkaan selkeérajaisia tutkimusmenetelmia vaan véljé teoreettinen
viitekehys. Konstruktivistisuuden idea liittyy kiinteésti kielen jasentamiseen sosiaalisesti jaettuina
merkityssysteemeind ja naita erilaisia merkityssysteemeja kutsutaan myds diskursseiksi ja edelleen
toisinaan myos tulkintarepertuaareiksi. Tassa tutkimuksessa nojaan Suonisen (1997) madritelmaan,
missé diskurssi ja tulkintarepertuaarit kuvaavat samaa asiaa ja ne ovat molemmat verrattain eheita
sddnnonmukaisten merkityssuhteiden systeemejd, jotka rakentuvat sosiaalisissa kdytannoissé ja
samalla rakentavat sosiaalista todellisuutta.

Narratiiviset tarkastelutavat soveltuvat Hannisen (1999) mukaan tutkimuksiin, joissa ollaan
kiinnostuneita yksildiden vapaasti kertomista asioista, esimerkiksi tarinoista omasta elaméastaan.
Narratiivisuudessa on paljon diskursiivisesta analyysista tuttuja elementteja ja joiltakin osin ndmé
metodiset tarkastelutavat menevat paallekkain: Narratiivisessa tutkimusstrategiassa ollaan Burrin
(1995) mukaan kiinnostuneita siita, millaisia kertomuksia tutkimuskohteesta kerrotaan tai
millaisena kertomuksena tutkimuskohde on olemassa kulttuurissa tai yhteiskunnassa. Myds
diskurssianalyysi keskittyy kulttuuristen merkitysten ja niita tuottavien kielellisten prosessien
erittelyyn (Jokinen 1999).

Diskurssianalyyttista tutkimusta muun muassa perheen aidin puheesta tehneen Eero Suonisen
(1997) mukaan kasitteiden kasitydmainen rakentelu ja kehittely kunkin aineiston ja
tutkimustehtavan erityisiin tarpeisiin sopii diskurssianalyyttiseen tutkimukseen tiukkaa késitteiden
standardoimista paremmin. Narratiivinen analyysi sallii myds useampia lahestymis- ja
analyysitapoja ja siin& on erilaisia analyysivaihtoehtoja, kuten vaikkapa juonirakenteen tarkastelu,
teemoittelu tai tyypittelyn kaltainen tarinatyyppien muodostaminen. Narratiivisessa analyysissa
muodostetaan usein ydinkertomuksia tai tyyppikertomuksia, joiden avulla voidaan osoittaa,
millaisia yleisia ajattelu- ja toimintatapoja, merkityksia ja asenteita kertomuksen kohteena oleviin
asioihin liittyy.

Tassa tutkimuksessa muodostettiin narratiivisella analyysilld, teemoittelulla ja tyypittelylla
“tyyppitarinaa” vanhempien tunnekokemuksesta. Tyypittelylla tarkoitetaan tyypillisten asioiden
kokoamista eli aineiston tiivistamista havainnollisiin tyyppeihin. Kyseessa ei siis ollut

haastateltavien vaan heidén tarjoamansa informaatioaineksen tyypittely. Aineiston analysoinnin
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aloitin lukemalla litteroituja haastatteluja useita kertoja ja tekemélld muistiinpanoja niihin kohtiin,
joissa haastateltavat puhuivat tunteistaan. Analyysiyksikko ei siis ollut yksittadinen henkild vaan
kaikki haastattelut. Tarkemmin ilmaistuna etsin kaikista haastatteluista haastateltujen kuvaamat
tunteet. Huomasin pian, ettd samat tunteet ja niiden kuvailu toistuivat haastatteluissa. Haastatellut
kayttivat myos ehka yllattavankin samankaltaisia ilmaisuja tai metaforia, kuten esimerkiksi ’sumu”
ja ’suo” kuvaamaan allergisen lapsen kanssa eldmisen vaikeimpia visymyksen tdyttdmié aikoja.
Metaforat (=kielikuva, vertauskuva) ovat myos tunnettu strategia, jolla voidaan muutamalla sanalla
maéaritella kohde elévasti ja tehokkaasti. Haastateltavat kayttivat itse metaforia, joten niiden kayttd
on luontevaa tassa tutkimuksessa.

Analyysin edetessd, kun huomasin vaikkapa, ettd tassé kohdassa haastateltava vaikuttaa
puhuvan epétoivon-toivottomuuden tunteesta niin samalla kyseenalaistin havaintoni. Tarkoitan talla
sitd, ettd ollakseni varma, ettd tuo tunnekuvaus nousee aineistosta, niin etsin siita nayttoa kaikista
haastatteluista. Esimerkiksi aarirajoilla selviytymisesté ja epétoivosta puhuivat kaikki
haastattelemani vanhemmat. Esimerkkina: taytta epatoivoahan se oli”. T4ll6in uskoin, ettd kyse on
aineistosta nousevasta asiasta. Analyysin kohteeksi otinkin tunteet, joita eniten haastatteluista nousi
ja joista kaikki puhuivat, vaikka tietysti kukin eri tavoin ja toiset olivat kokeneet tunteet
voimakkaammin. Paatin keskittyd kuitenkin niihin tunteisiin, jotka kaikilla haastatelluilla nousivat
aineistosta. Paljon muitakin tunteita olisi 16ytynyt ja kaikki tunnekuvaukset olivat alussa
analyysissa mukana.

Loysin aineistosta tietyt tunteet, jotka siis ainakin jossain maérin toistuivat kaikilla. Samalla
huomasin, ettd sama “juoni” myos toistui tunteiden muuttumisen suhteen. Alkuvaiheen jarkytys,
hé&td ja toivottomuuskin muuttuivat ajan myotd muun muassa sitkeéksi taisteluksi ja lopulta
sopeutumiseksi. Kuitenkin alkuperéinen suunnitelmani oli liséksi etsid Eero Suonisen (1997) tapaan
tulkintarepertuaareja, joista kasin tarkastella tunteita ja subjektipositioita. Loysinkin helposti ns.
tilvistymat, teemat, joista kaikki haastateltavat puhuivat. Esimerkkina se, miten alkuvaiheet lapsen
sairauden kanssa kuvattiin: vasymyksen, neuvottomuuden ja korvaamattomuuden kautta, eli 16ysin
toistuvia malleja joiden avulla haastateltavat tekivat ymmarrettavéksi tunteitaan ja kokemustaan.

Johtuen luultavasti osin siitd, ettd en ole aiemmin juurikaan tehnyt diskurssianalyyttista
tutkimusta koin hankalana 16ytaa tulkintarepertuaareja, joiden kautta kuvata vanhempien kokemaa.
Se, ettd lopulta en pitaytynyt analyysissa pelkéstaan tulkintarepertuaarien kautta kuvaamisessa,
johtui my®s siitd, ettd aineistosta nouseva narratiivinen “yhteinen juoni”, mité haastateltavat olivat
kokeneet, tdsmentyi ja kirkastui analyysié jatkaessa ja narratiivinen teemoittelu ja tyyppitarina
vaikutti diskurssianalyysin liséksi yhd enemmaén oikealta tavalta kuvata vanhempien

tunnekokemusta. Kuitenkaan en taysin siis hylannyt alkuperdista analyysisuunnitelmaa.
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Pikemminkin diskurssianalyysi taydentyi narratiivisella analyysilla. Eero Suoninenkin (1997) on
todennut, ettd kun analyysi kohdistetaan siihen, miten ihmiset tuottavat tai tulevat kielenkaytollaan
tuottaneeksi erilaisia asiaintiloja, niin analyysi ei voi tapahtua kokonaan mekaanisesti. Myos
Suonisen mukaan ongelmallista voi olla muun muassa analyysiyksikoiden rajaaminen (eli
repertuaarien identifiointi).

Pyrin siis aluksi tekemaan aineistosta pelkastaan diskurssianalyysin ja naytti silté, etta
esimerkiksi ulkopuolisuus voisi olla yksi repertuaari, minka kautta tarkastella haastateltujen puhetta
tunteista. Ulkopuolisuus tai tunne ulkopuolisuudesta on I6ydettavissa siind miten vaikeasti
allergisten lasten vanhemmat puhuvat itsestéan ja perheestddn suhteessa muihin ”normaaleihin
perheisiin” ja sithen, miten ulkopuolella he olivat avun ja tuen suhteen: eivit kokeneet saavansa
mistéan apua. Kuten sanottua, oli ndiden tunnekuvauksien kannalta kuitenkin hankala 16yt&a
repertuaareja, joiden kautta kuvata kokonaisuutena vanhempien kokemaa. Vanhempien
tunnekokemusta analysoin ja hahmottelin ns. narratiivisen teemoittelun ja tyyppitarinan avulla.
Diskurssianalyysidkaan en taysin hylannyt vaan sen liséksi 10ysin vanhempien puheesta kaksi
toistuvaa kulttuurista diskurssia: tapoja joilla vanhemmat kokivat, ettd allergiasta puhutaan yleisesti
ja miten heidan kokemansa oli ristiriidassa ndiden yleisten kasitysten ja puhetapojen (diskurssien)
kanssa. Heidédn puheestaan 16ytyi myos ns. “itsetodistelua”, eli puolustelua ik&an kuin ndité yleisia
oletuksia vastaan. Suonisen, Jokisen ja Juhilan mukaan (1993) yksittdiset puhunnat suhteutetaan
tulkintarepertuaarien kautta kulttuurin kontekstiin. Ihmisten puhe nojaa aina joihinkin kulttuurisiin
konventioihin. Konventiot voivat ilmeté esimerkiksi niin, ettd puhuja alkaa niin sanotusti
itsetodistella jonkin ndkemyksen puolesta. Puheessa on voinut rakentua repertuaari (diskurssi), joka
on kulttuurissa vahemman arvostettu. Tdman kdyttdminen voi vaatia selittelyad ilman, ettd kukaan
puhujaa siihen nakyvasti painostaisi. Puhuja ik&an kuin olettaa, ettd nakemys vaatii syysta tai
toisesta perusteluja. Tassa tilanteessa han saattaa vedota johonkin kulttuurisesti vanhempaan
repertuaariin ja ikaan kuin selittaa todistelee, miksei kéyta tata vaan tuota toista kulttuurisesti
vahemman arvokasta repertuaaria.

Tulkintarepertuaarien ja identiteettien analyysissé voidaan Suonisen mukaan (1997) ottaa
ristiriitaisuudet myos tutkimuskohteeksi, eli sitd voi analysoida, miten haastateltava sovittaa yhteen
ristiriitaisuuksia omassa puheessaan. Esimerkking, ettd vaikka lapsi on allerginen ja silta osin
erilainen kuin muut lapset, niin vanhempi haluaa myos ajatella, etté lapsi on silti myds “normaali”
ja pystyy tekemaan normaaleja asioita ja kehittyy muuten normaalisti. Haastatteluissa vanhemmat
pohtivat my0s sitd, mika itse asiassa on normaalia, esimerkiksi syomisen suhteen, etta:

’kermakakkuko se nyt on se ainoa oikea herkku synttareilld”.
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Tassa vaiheessa analyysid minulla oli siis melko selvé kuva haastatteluissa esiintyvista
vanhempien tunteista. Jatkoin analyysié etsimalld tunteiden lisaksi sitd, minkalaiseksi eri vaiheessa
allergisen lapsen vanhemman rooli” eli subjektipositio muodostuu. Tassa analyysi l&heni taas
diskurssianalyysid. Subjektipositioiden analyysissa analysoin sitd, minkalaista ’roolia” kielen
kayttaja kullakin tunneilmaisullaan kulloinkin kuvaa tai tulee kuvanneeksi. Toisin sanoen,
minkalaisia subjektipositioita vaikeasti allergisen lapsen vanhemmasta muodostuu tunnekuvausten
perusteella.

Kuten sanottua, pyrin jonkin aikaa saamaan koko analyysin diskurssianalyysin muotoon.
Kunnes huomasin, ettd mikali ndin teen, jaa jotakin vanhempien kokemuksesta kuvaamatta. Halusin
kuvata erikseen vanhempien tunnemaailmaa narratiivisen analyysin avulla, eli teemoittelemalla ja
tekemalld ns. tyyppitarinan. Talla tarkoitan tunnekuvausten tiivistamisté eniten esiintyviin tunteisiin
ja miten ndma tunteet muuttuivat haastateltavilla ajan my6ta. Taméa aineistosta nouseva allergisten
lasten vanhempien oma kokemus ja tunteet ovat selvésti vastakkaisia yleisen, edella jo hieman
esitettyjen kulttuuristen diskurssien kanssa.

Tassa vaiheessa analyysié pidin ryhméahaastattelut (parihaastattelu ja kolmen hengen
haastattelu). Ryhmahaastatteluissa esitin haastatelluille analyysiéni ja tuloksia. Ryhmahaastattelut
vahvistivat kuvaa siitd, mitk& tunnekokemukset olivat erityisen tarkeitd. Ryhmahaastattelut eivéat
juuri endd muuttaneet analyysié, pikemminkin vahvistivat sité ja toivat esille sen, ettd nimenomaan
narratiivinen tyyppikuvaus tunteista ja diskurssianalyyttinen kuvaus kulttuurisesta repertuaareista ja
niiden kautta hahmottuvista subjektipositioista, olivat oikeaan osuvia ja kuvaavia, ainakin naiden
haastateltujen mielestd. Ryhmahaastattelutilanteissa nousi uutta vilkasta keskustelua juuri nadista
samoista teemoista ja diskursseista, jotka nousivat myos yksil6haastatteluissa. Ryhméahaastattelu

kuitenkin tiivisti I0ytamé&éani tietoa ja auttoi |0ytdmaan olennaisen.

3. TULOKSET

Tutkimuksen padongelma oli: Mita tunnekuvauksia vaikeasti ruoka-allergisten lasten vanhempien
haastatteluista on I0ydettavissad? Naité tuloksia esitell&&n ensin. Sen jalkeen kuvataan, mité
subjektipositioita vanhempien tunnekuvausten kautta muotoutuu ja lopuksi selvitetdadn, mita
kulttuurisia diskursseja haastateltujen puheesta on 16ydettavissa. Tulosten lomassa esitetdan

lainauksia haastatteluista. Ne elavoittavat tunnekuvausta, tuovat esille vanhempien aanié ja
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havainnollistavat lukijalle, mista paatelmat on tehty. Lainaukset on kirjoitettu kursiivilla, joten ne

erottuvat selkeésti varsinaisesta tulos-osiosta.

Lainauksissa kaytetyt erikoismerkit:

) lyhyt, kuitenkin selvasti puheessa erottuva tauko

(...) pitempi tauko

alleviivaus painotettu tai voimakkaammalla &4nell& sanottu kohta

Loysin aineistosta tietyt tunteet, jotka ainakin jossain méarin toistuivat kaikilla. Samalla
huomasin, ettd sama juoni” toistui tunteiden muuttumisen suhteen. Alkuvaiheen jarkytys, hiti ja
toivottomuuskin muuttuivat ajan myota ainakin osittaiseksi sopeutumiseksi. On huomattava, etta
hahmoteltaessa “juonta” tunteille, ei kyse ole suoraviivaisesti ja vain vaiheesta toiseen etenevisti
tunnekokemuksista: pikemminkin vanhemmat olivat kokeneet alun tunteita myds my6hemmin ja
toisaalta alkuvaiheen rankimman vaiheen jilkeen ns. sitkistely-vaiheessa” on nihtévissd hyvin
paljon samoja tunteita. Vaikea ruoka-allergia on pitk&kestoinen, joten on huomattava, etta kyse on

kaikkien “’vaiheiden” kohdalla kuukausista tai vuosista.

3.1. Vanhempien kokemia tunteita ”allergiahelvetissa” ”suossa” tai ”sumussa”

Rankimmassa vaiheessa lapsen vaikea allergia oli haastatelluilla sen hetken elaman méaritteleva tai
hallitseva tekijd. Vanhemmat olivat eldneet kuin ”sumussa” jatkuvan totaalisen vasymyksen vuoksi,
kun lapsi valvottaa yot ja kunnollisia paivauniakaan ei juuri ollut. Yksilohaastatteluiden jalkeisessa
ryhmahaastattelussa vanhemmat korostivat fyysistd vasymysta ja henkista epatoivoa: vaikeasti
allergisen lapsen vanhemmuus on pahimmillaan valvomista yosta toiseen ja sen miettimistd, mita
lapselle oikein voi sy6tté4 ja kuinka paljon ja mité oireita sietdé ja miten niitd ladkitd. Vanhemmat
kertoivat rankasta ajasta muun muassa seuraavin metaforin: “yhtd helvettidhdn se oli!” tai ’kuin suo
johon uppoaa” ja ’hirvedn epéatoivoista pimeassa hapuilua”. Ndma haastateltujen sanomat kuvaavat
hyvin uupumisasteista totaalista vasymystd. Ryhmahaastattelussa vanhemmat keskustelivat, miten
he eivét vasymyksen vuoksi muista kunnolla juuri mitd&n pahimmista ajoista ja puhuivat siita,
miten jaksaminen oli kaikilla ollut valilla "veitsenteralla”. Osa vanhemmista kuvasi jopa, kuinka
tilanteen toivottomuus sai valilla hetkellisesti ajattelemaan lapsen “vaientamista” jotenkin. Tama
aiheutti syyllisyyden tunteita. Pahimpina aikoina vanhemmilla oli myds tunne siitd, etta tilanne on

elinkautinen”, eli tunne siit4, ettd lapsen tilanne ei parane ikin ja sietdmaton tilanne jatkuu vaan.
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Ajallisesti tdima rankin vaihe kesti ndiden haastateltavien kohdalla noin puolesta vuodesta jopa
pariin vuoteen.

Vanhemmat kuvasivat myos jarkytysté, pelkoa ja epduskoa. Pelko ja huoli olivat vanhemmilla
suurta, kun he kuvasivat jadneenséa vaille apua: eli riittdvaa ja ammattitaitoista hoitoa lapsen
allergian hoidossa. Vanhempien huoli lapsen suhteen oli suunnaton. He kuvasivat, kuinka siihen ei
ollut osannut varautua etuk&teen, miten vaikeasti allerginen lapsi oli, ja miten toivottomalta
tuntuvaan tilanteeseen ei apua saanut mistadn. Pahimpina aikoina vanhemmat kokivat olevansa
“tdysin yksin” tai “oman onnensa nojassa”. Tahén liittyen vanhemmat kuvasivat
korvaamattomuuden tunnetta: he kokivat olevansa yksin vastuussa lapsen allergian hoidosta. Toiset
vanhemmista siksi, ettd lapsi eli konkreettisesti imetysdieettididinmaidon turvin (eli imettava aiti
itsekin syo vain lapselle sopivia rajattuja ruoka-aineita) ja toiset vanhemmista ylip&ataan lapsen
erikoisruokavalion ja oireiden hoidon tai henkisen korvaamattomuuden takia: tuntui, ettéd kukaan
muu ei pystyis sita hoitaan”. Vanhemmat kokivat siis voimakasta tunnetta siitd, kuinka ovat
korvaamattomia ja siitd seurasi luonnollisesti pelko omasta jaksamisesta.

Ylipaatdan vanhemmat kokivat jagvéansa ilman apua rankimmassa, epatoivoisessa vaiheessa: he
kokivat, ettd apua tilanteeseen ei saanut mistaan ja etté olivat taysin yksin vaikean asian kanssa.
Yksi vanhempi kuvasi kuinka alkuvaihe on kuin ”’sekava lankakerd, jonka paata ei 16yda tai muuri,
jonka yli pitas paasta, mutta ei siitd paase” Talld vanhempi tarkoitti sitd, mitd kaikki vanhemmat
olivat kokeneet alkuvaiheessa ja mydhemminkin: Kuinka epétietoisia ja huolissaan ja taysin
ymmallaén vanhemmat olivat sen suhteen, ettd mita heidan tulisi tehdd. Miten edeté ihan
konkreettisesti, kun uusia sopivia ruokia ei lapselle 16ytynyt ja lapsi eli vaikka vain
imetysdieettimaidon turvin tai vastikkeen tai muutaman sopivan ruoka-aineen varassa: ’sita jai
niinku yksin sen kanssa, ettd mita mddi sille syotin!”

Yksinaisyys ja yksinaisyyden tunne olivat siis henkisté toivottomuutta, neuvottomuutta tai
voimattomuutta, mutta lisaksi myds arjen kutistumista pahimmillaan oman kodin seinien sisélle, eli
sosiaalisen elaman kaventumista. Ainakin osa vanhemmista pyrki kuitenkin pitdmaan kiinni
harrastuksista tai sosiaalisista suhteista myos pahimpina aikoina. Osa kuvasi kuinka ei mihink&én
vaan jaksanut (tai ei ollut mahdollista) lahtea.

Vanhempien haastatteluista nousevia tunnekuvauksia olivat: uupumus, vasymys, ahdistus
jarkytys, yksinjd&misen tunne, yksindisyys, avuttomuus, voimakas stressi/kuormittavuus
hata/paniikki, huoli, pelko, viha (koska ei saa apua/tukea/hoitoa lapselle), toivottomuus,
neuvottomuus, tietdméattdmyys, turhautuminen, epatoivo, epausko, epéreiluus, “tdyttdi epdtoivoa”,
pelkoa siitd, ettd tilanne on “elinkautinen”, miksi juuri meille?”-ajatukset ja korvaamattomuus.

Kuviossa 1. ndkyvat ndma tunteet vasemmalta oikealla hahmoteltuna niin, ettd vasemmalla on néita
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tunteita/tunnekuvauksia, joita vanhemmat kokivat eniten rankimmassa alkuvaiheessa. Allergioiden

suhteen saattoi tulla takapakkeja myohemminkin, jolloin samat tunteet saattoivat nousta uudelleen

keskeisiksi.
Aika (Nuorin) lapsi 1.5-2-vuotta tai enemmén
- . . "Lapsen allergia
Vanhempien !‘?ﬂpﬁ‘?? allergia hallitsee ei hcltjliitse eimid(‘t”
kuvaamia elamad
tunteita "Sumussa allergiasuossa™ L s
Lo e itse on asiat jdrjestettdvi
'vhtd helvettid!
Vjétetty oman onnensa nojaan”
“sekava lankakerd, jonka pdiditd
ei lovda”
uupumus, visymys, ahdistus, vidrinymmdrretyksi tai
jirkytys. leimatuksi tulemisen tunne. hyvéksyminen,
eliménhallinnan tunteen turhautuminen, sopeutuminen,
heikkeneminen. taistelutahto, ainakin osittainen
korvaamattomuus (voimakas toivo-epiitoivo kokemus omasta
vastuun tunne) suru/siili lasta kohtaan asiantuntijuudesta
yksindisyys, yksinjaamisen ("normaalin vauvaidn menetys™) lapsen hoidon
tunne, halu eld# normaalia elimad, suhteen,
avuttomuus, itsensi kokoaminen aina allergian
voimakas uudelleen (esimerkiksi hyviksyminen ja
stressi/kuormittavuus takapakkien jélkeen) ymmirtiminen
hétéd/paniikki, huoli, pelko, omien voimien rajallisuuden iloa arjen ja/tai
viha (koska ei saa riittivad huomaaminen/ ruokavalion
hoitoa lapselle) huoli omasta jaksamisesta normalisoitumisesta,
turhautuminen. masennus., voimattomuus arkisten asioiden
neuvottomuus, oma riittivyys/riittimittémyys arvostaminen
tietAmAttomyys, ulkopuolisuuden/erilaisuuden (esimerkiksi, ettd voi
toivottomuus, tunne syddi koko perheelld
epitoivo, epiusko, epireiluus  (muut normaalit perheet- Jotain samaa ruokaa
“téiytti epéitoivoa” verrattuna tai paremmin nukutut
pelkoa siité, ettd tilanne on allergisten lasten perheet) yot)
“elinkautinen ja jatkuu aina suhteuttaminen muihin pahempiin
vaan" sairauksiin
“miksi juuri meille?”
Vanhempien Vanhemmat kokivat olevansa yksin vastuussa lapsen Sopeutuja,
kertomasta allergian hoidosta: Oman lapsensa
analysoituja Neuvoton kohtaln.:)n.uhri._ asiantuntija
subjektipositioita ~ Korvaamaton hoitaja, (mahdollisesti
Paivi kerrallaan selvidja luottoliéikirin tuella),
Hyvinvointivaltion ulkopuolelle jainyt lapsensa
puolesta taistelija
Allerginen lapsi Lapsi, jolla on allergia

KUVIO 1. Vaikeasti ruoka-allergisten lasten vanhempien tunteiden ja subjektipositioiden

muuttuminen ajan myota
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Jotta lukijalle tulee kuva siitd, miten samankaltaisesti haastatellut puhuivat lapsen allergian

pahimmista ajoista, on ohessa lainaus jokaiselta haastatellulta kyseisestd rankimmasta vaiheesta:

”Multta silti niinku tuntu (.) etta silti jai tosi yksin sen kanssa, kun ettd mitd maa sille
syotin?(...) kun kaikki se oksenti ja niinku kaikki mitd annoit sille lusikasta (...) hirvee ndlkd (...)
yon pimeet tunnit ne oli jotenkin ihan kauheeta (.)sita alko pelkaaméaan jo kymmenelt4, etté viela on
niinku oikeesti kymmenen tuntia téassa ennenku on paiva valjennut(...) ja paino ei nouse tippuu vaan
(.) ja hirvee niinku huoli (...) ei ei kylla ilolla muistele sité aikaa (.) sillon aatteli, etta ei taa kylla

lopu ikind(.) ettd ei tdstd kylld tuu yhtddn mitddn. ’— &iti 30- v., allergiset lapset 6-, 4-, ja 2 -vuotta

” Niin kylld mdd () mdd olin vdlilld niin vihanen ettd mun piti jdttdd Kaisa (nimi muutettu)
vaan johonkin (...) Vaikka keskelle lattiaa ja menin ite parvekkeelle, kun maa aattelin ettd maa
oikeesti ravistan kohta tai (.)oli semmonen olo, ettd mdd jollakin vaiennan (... ).et se oli hirveeta
() ne on semmosia, mista kantaa niinku syyllisyytta pitkaan (.) ettd kauheeta etta semmonen,
semmosta aattelin lapsestani joka huutaa mahakipuaan. "— aiti 37- v., tyttd 1- v. 9 kk.

" Sillon kun ei ollu mitdan ja olit niinku ite vastuussa viela siita lapsen ruokinnasta sen
taysimetyksen kautta (.) khmhm (selvittdd kurkkuaan) niin se oli jotain aivan jarkyttdvaa se tunne
siitd kun ajatteli, etté se on kohta vaan jossain tipassa sairaalassa (.) ja sit silla ei oo mitaan
ruokaa mikd kdvis (...) ja tavallaan se tunne siitd, ettd miten tdd on mahollistal(.) ettd (.) Toki mdd
osasin varautua siihen, ettd allerginen lapsi tulee (...) mutta ajattelin sen niin ettd no yhet maito ja
vilja-allergiat, etta tuttu juttu, etté siindhan se menee, kun aiemminkin on parjatty ” -aiti 31- v.
lapset 7- v. ja 1,5- v.

"Et kun niinku alkuun se oli niinku semmosta hirveen epdtoivosta pimedssd hapuilua (.) kun ei
tienny ettd mita pités tehda (.) ja niinku semmosta selviytymista vaan etta katotaan, miten jaksaa
huomiseen (.) ja sitten taas seuraavaan paivaan ja seuraavaan viikkoon (.)niinku semmosta
epatoivoa (...)et niinku ei (.) jaja tota turhautumista (.) niinku €i yhtédan tieda niinku mité pitas
tehdd (.) semmonen niinku neuvottomuus(...)turhautuminen (.) epdtoivo, ettd ylipdcdtddn niinku
semmonen etta mistaan ei saa apua (...)tuntuu niinku semmonen voimattomuus ja aika

voimakkaasti (.) yksinéinen olo (...)Hirmu vaikea silleen eritelld, ettd mihin ne niinku pelon tunteet

liitty (.) ehkd niinku siihen jaksamiseen (.) siihen ettd kuinka itse jaksaa (...)koska senhdn niinku
ties varsin hyvin, ettd jos ei itse jaksa (.)niin se ois sille lapselle tosi fataalia (.) niinku kukaan (...)

ainakin itse kuvitteli ndin, ettd kukaan muu ei pysty sita hoitamaan (.) siithen ainakin liitty ne pelot
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(...) ettd jos sdd niinku itsestds teet niinku korvaamattoman (.) totta kai siind tulee se pelko, ettd

mitds jos et jaksakaan.” —isa 33- v., allergiset lapset 7-, 5-, ja 2-vuotta

"M(did en usko ettd tulee ikind niin kauheeta vastaan (.) kylla kun maa oon siita selvinny niinku
yksin, niin maa selvian ihan mista vaan (...) kylla se oli niin kauheeta (.) emmaé oikeestaan puhunu
kellek&an mitdan mita se oli se meidan elama (.) maa vaan niinku menin paivasta toiseen
semmosella samalla kaavalla ja kotona (...) Ei sitd oikeestaan endd ees (.) Ne tunteet kun yolldkin
kun heras siihen itkuun, kun se nukku sitten sen puolituntia ja oli hiljaa (.) ni se itku vaan soi
paassa, vaikka se ois lopettanutkin (.) Niin se soi pddssd, se ei niinku loppunu ikind se itku (...) ei
mikaan, ei varmaan mik&an oo niin hirveetd (.) se on ihan ku josssain sahkotuolissa olisit (.) niin
hirveetd kérsimystd (...) kuunnella sen toisen tuskaa (...) kylla oli todellakin pikkusen eri ajatukset,
kun rupes lasta oottaan (...) ei sitd voinu ees pahimmissa painajaisissa kuvitella (...) ei voinu ees
aatella ettd tAmmonen vois olla mahollista (.) Suomessa(...) et se on kylld niin jédrkyttdvdd (...)
nama mun hyvinvointivaltiot paatty siihen (.) kun ei saa apua "-&iti 35-v., yksinhuoltaja, lapsi 7-
vuotta (allergia, refluksi, astma)

3.2. Alkujarkytyksen jalkeen: sitkistelyd, taistelutahtoa ja edelleen pelkoa omasta
jaksamisesta

Vaikean tilanteen jatkuessa haastatellut vanhemmat kuvasivat “sitkistelyd” tai “taistelua”, ja sita
ettd on vain “itsensd koottava aina uudelleen” ja "itse on asiat jdrjestettdvd”, vaikka ei oikein
jaksaisikaan enda. He ik&an kuin kamppailivat toivon ja epétoivon vélimaastossa, orientoituen jo
seuraavaan tulevaisuuden paamaaraan, johon mennessé laakari oli lupaillut allergian lieventymista
tai paranemista. Vanhemmat kokivat jd&neensé tuen ulkopuolelle ja kokivat olevansa yksin asian
kanssa. Mutta koska riittavaa tukea ja hoitoa lapsen allergiaan ei I0ytynyt, heidan oli itse pyrittava
Ioytdmaan keinoja selvita ja oppia elaméan lapsen allergian kanssa. Monet kuvasivat my6s, kuinka
he oikeastaan aivan pahimman kaaoksen jalkeen huomasivat, miten vasyneita he olivat. On myos
huomattava, ettd tdmakin vaihe, tai itse asiassa nimenomaan tdmé vaihe, saattoi olla kestoltaan
hyvin pitk&: siis useita vuosia.

”Taahan on pitka prosessi (.) monen vuoden prosessi missa hitaasti ldhetddn pohjalta (...)
Missa pidetaan ensin huolta, ettéd kaikki perusasiat kunnossa ja lahdet&an siita sitten rakentamaan

(.) Mun tekis mieli sanoa. ettd se on oikea tie, ettd ei semmosia pikaratkasuja (.) puhutaan kuitenkin
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vuosista (.) et niinku tuntuu etta téa oli niinku neuvolankin lahestymistapa, etta akkidhéan nama
tasta helpottaa, mutta kun ei helpota!(.) En tieda sitten miké tilanne olis jos olis ollu taysin yksin (.)

varmaan olis vienyt paljon kauemmin.’

—isd 33- v., allergiset lapset 7-, 5-, ja 2-vuotta

Kuviossa 1. keskella ndkyvét tunteet ovat niité tunteita joita vanhemmat kuvasivat pahimman
vaiheen jalkeen tai rinnalla. Naité tunteita oli myos siis alkuvaiheessa ja mychemminkin, mutta silti
oli 16ydettavissi tiectynlainen ”juoni” tunteiden suhteen. IThan pahimman alkujarkytyksen ja
kaaoksen jalkeen vanhemmat kuvasivat lisaa erilaisia tunteita. Alkukaaoksen jalkeen (ja rinnalla)
naitd vanhempien tunteita olivat: turhautuminen, taistelutahto, toivo-epétoivo, suru/saali lasta
kohtaan, halu eld4 normaalia elamé&a, itsensd kokoaminen aina uudelleen (esimerkiksi takapakkien
jalkeen), omien voimien rajallisuuden huomaaminen/ huoli omasta jaksamisesta, masennus,
voimattomuus, oma riittavyys/riittamattomyys (syyllisyyskin, kun huomaa, ettei jaksa)
ulkopuolisuuden/erilaisuuden tunne(muut normaalit perheet, verrattuna allergisten lasten perheet)
suhteuttaminen muihin pahempiin sairauksiin sekd vaarinymmarretyksi tai leimatuksi tulemisen

tunne.

“Mutta kylld se oli semmosta vihdn sitd niinké kuitenkin vertas muihin ja oli semmonen vahan
huonommuuden tunne (.) no meidn lapsi nyt on tdammonen (...) ja kaikki puhu jotain just ettd tutista
vierottaminen oli vaikeeta (.) ja meilld oli niinko kaikki yot vaikeita! (naurahtaen) (...) etta tuntu
niinko siltd ettd maa en niinko jaksa kuunnella timmosia juttuja niinko jossain perhekerhossa!(.)
Ett& ne meni niinko jotenkin niin silleen (.)etta hei alk&a niinko oikeesti valittako tommosestal

Ja sitten ma&a muistan kun se possu kokeiltiin uuestaan (naurahtaen (.) kun se oli jo niin iso etta
se osas vahan sanoo jo sanojakin (.) sit silla meni ihan verille ne nilkat taas ja sit ku me mentiin
suihkuun ja se kilju, kun ne kirveli niin paljon se huuti etta aiti!! pipi pois! (.)se tuntu niinkd niin
pahalta (...) ja sitten piti laittaa ne kortisonit ja sidokset, semmoset laittaa (.) ja sitte se niin
reppana halus etta tulen silittimaan siihen ja rutistaa sita nallea (.) ja sitten siita tulee semmonen
olo (\)etta kipittaa sitten sinne keittioon ja heittda ne kaikki lihat niinkd roskiin.

Etta kylla siind tulee semmonen olo (.) etta saalittda sitdi lastakin (...) ettd miks tarvii
tammostdkin niinko oikeesti ettd kun (.) ettd onks tdtd nyt pakko ees kokeilla (...)mutta sitten
tietenkin haluaa yrittdd laajentaa ja auttaa (...)mutta kylld siind silti vdlilld tulee semmonen olo (.)
ettd en maa jaksais kokeilla yhtaan (uutta ruokaa) (...) Ja sit jos ei 00 niinku saanu semmosta
ymmdrrystd (.) ja heti niinku tukee (.) eikd mitddn tutkimuksia siihen (...) niin sit sitd on joutunut

kokoomaan itteensa vahan niink6 uudestaan (...) tavallaan niinkoé semmonen leijonaemo poikaselle
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(...) sitten on pitdnyt olla (...) ettd mdd puolustan tdtd lasta (.)ettd mdd en itekkddn endd jaksa (....)

et on pakko vaan jonkun ottaa tdd asia tosissaan” — &iti 30-v. , allergiset lapset 6-, 4-, ja 2-vuotta

” Jos niinku mihinkddn muuhun aikasempaan stressitlanteeseen vertaa niin on ollu hirvittdvin
paljon enemman kuormittavampaa (.) Et jotenkin maa en aikasemmin osannu kuvitellakaan, etta
nain isoja kuormituksia voi tulla (.) kuitenkin loppujen lopuksi tamma@sesté asiasta (.) kun (.)maa
nyt oon yrittinyt aatella niitdkin (...) kun tdd laps ei kuitenkaan oo kuolemansairas (.) mutta ei se
sitd omaa kuormitusta hirveesti vihennd kuitenkaan se (.) ettd muilla on vield huonommin asiat (...)
ettd emmaa ois voinu kuvitella etté joku asia noin koville ottaa (.) tai etta ite vasyy niin paljon
jotenkin (.) Ja sit viela etukateen aatteli, et aiting, et kyse jos on omasta lapsesta niin sitdhan jaksaa
loputtomiin (...) mutta kun huomaa, ettd alkaa se raja tulee vastaan, etta ei ehka jaksakaan (.) niin
se on ollu hirveeta (.) syyllisyytta tuntee siita, ettd maa vasyn valilla siihen oman lapsen

hoitamiseen. ” — &iti 37-v., tyttd 1 v. 9 kk. (allergia, refluksi)

3.3.Tilanteeseen sopeutumista ja iloa arjesta

Kaikkien haastateltujen vanhempien lasten tilanteessa tapahtui aikanaan edes jonkinlaista
helpotusta, ainakin sen vuoksi, ettd lapsi muuten kasvoi ja kehittyi. Ja sen vuoksi, ettd vanhemmat
kokivat, ettd oireista huolimatta lapsen allergia oli jotenkin “hallinnassa”. Edelleen turhautumista
aiheutti kuitenkin esimerkiksi muiden ihmisten suhtautuminen.

Sopeutumisvaiheessa eli allergioiden helpottaessa ja/tai arjen muuten tasaantuessa vanhemmat
kuvasivat kokeneensa myos positiivisia tunteita allergian paranemiseen liittyen. Kun lapselle
esimerkiksi alkoikin sopia joku pitk&én allergisoinut perusruoka-aine, kuten maito, ilo oli valtava.
Y lipaatéan ruokavalion laajeneminen oli vanhemmille suuri ilon aihe. My6s ruoanlaiton
helpottuminen ilahdutti ja muutenkin helpotti: perheessé pystyttiin jopa sydmaan jotain samaa
ruokaa tai kdymaan ravintolassa. Nama olivat kaikilla haastatelluilla, joiden lapset olivat jo isompia
ja ainakin osin parantuneet allergiasta, tarkeita etappeja.

Viimeisend oikealla Kuviossa 1. on tunteita joita vanhemmat kuvasivat siind vaiheessa, kun
lapsen tilassa tai arjen sujumisessa muuten tapahtui parannusta: tilanteeseen sopeutuminen, ainakin
osittainen kokemus omasta asiantuntijuudesta lapsen hoidon suhteen, allergian hyvaksyminen ja

ymmértdminen (miten sen kanssa tulisi toimia), iloa arjen ja/tai ruokavalion normalisoitumisesta,
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arkisten asioiden arvostaminen (esimerkiksi, ettd koko perhe voi syoda joskus samaa ruokaa, tai

paremmin nukutut yo6t).

»Sitten tavallaan kun nékee (.) etté jos ne ei helpota ni ne lapsetkin oppii sitten tulemaan

sinuiksi sen asian kanssa (.) niin se on ollu semmonen helpottava asia (...) kumminkin se helpottaa

jollain lailla (. )vaikka kaikki allergiat ei 1&hde niin sitten niitten kanssa vaan oppii elamaéan ja
hyvaksymaan ja (...) ja sitten taas sitékin (.) ettd kylld niitd ilojakin tule sitten tuplaten kun se
tilanne helpottaa (...) et et sd sitten tuntis niitd (.)positiivisiakin tunteita tulee (...) siis tullu niitd

ilojakin toisaalta sitten enemman. ” — aiti 30-v., allergiset lapset 6-, 4-, ja 2-vuotta

“kun eldmdn vaihe normalisoitui (.) se oli tosi ihanaa, kun pahin ohi (.) sit pysty nauttiin siitd
lapsesta (...) sitd oppii kylld arvostamaan enemmdn pienid asioita (.) kun ilman tammosta

kokemusta - @iti 35 -v., yksinhuoltaja, allerginen lapsi 7-vuotta (allergia, refluksi, astma)

“Itse asiassa nyt ollaan lihelld sitd pistettd ettei tarvi niinku endd sanoo (...) niin tota se (.)
niinkun se vehna enda (nauraen iloisesti) (...) mutta se niinku tuntuu, ettd onko ne nyt enaa
allergisiakaan kun on endd se vehnd ja kananmuna soija pois! (...) niin ei se ole se hallitseva
elementti, kun on n4& muutamat enda pois niin voi menna vaikka ravintolaan sydoméaan! (.) niinku
nditten vanhempien lasten kanssa (...) etta niille 16ytyy (.) niinku ravintolaku ravintola
(.)kdytinnossd pystyy jdrjestddn ne ruuat (...) niin eihdn nyt kaks vuotta sitten ois voinu
kuvitellakaan semmosta! - isa 33- v., allergiset lapset 7-, 5-, ja 2-vuotta (allergiaa ja astmaa

lapsilla)

3.4. Subjektipositiot ja niiden muuttuminen: neuvottomasta uhrista ja paiva kerrallaan

selvigjastd oman lapsen asiantuntijaksi

Kuviossa 1. nédkyvat myds hahmottelemani subjektipositiot, mitké haastatteluaineiston perusteella
voidaan ndhda eri vaiheessa tunnekokemusta. Namé analysoin tunteita “tiivistimalla”. Tarkoitan
talla sitd, ettd hahmotellut vanhempien roolit” eli subjektipositiot ovat kielellisid kuvailuja ja
titvistelmia siitd, minké&laiseksi vanhemman asema tunnekuvausten perusteella muodostuu eri
vaiheessa lapsen allergiaa. Keskeistd oli, ettd vanhemmat ylipdataan kokivat olevansa ”taysin yksin

vastuussa” ja samalla aluksi aivan neuvottomia sen suhteen, ettd mité heidan pitéisi tehda.
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Vanhempien tunteista tiivistettyjd vanhempien asemaa kuvailevia subjektipositioita ovat:
Neuvoton kohtalon uhri, Korvaamaton hoitaja, Epétoivon ja toivon valimaastossa hapuileva: Pdiva
kerrallaan selvidja, Hyvinvointivaltion ulkopuolelle jadnyt lapsensa puolesta taistelija, Sopeutuja ja
Oman lapsensa asiantuntija (mahdollisesti luottolaakarin tuella). Vanhempien kertomissa tunteissa
painottui esimerkiksi turhautuminen avun saamisen vaikeudesta, positiona kuvattuna sama asia on:
Hyvinvointivaltion ulkopuolelle jd&nyt lapsensa puolesta taistelija. Tdma ei sulje kuitenkaan pois
sité, ettei vanhemman kertomalla voisi samalla olla myds muita esitettyja positioita. Pikemminkin
vaikeasti ruoka-allergisen vanhemmuus nayttaytyy juuri esitettyna positioiden kirjona, joiden
painotus vaihtelee yksilollisesti ja ajallisesti. Lisdksi voidaan huomata, ettd myés lapsen asema
muuttuu. Alussa lapsi on nimenomaan allerginen lapsi ja myohemmin allergia on yksi lapsen
ominaisuus: lapsi, jolla on allergia.

Rankimpien aikojen kuvauksissa leijonaemo” (tai isd) puolustaa lastaan ja koettaa selviytyd
péivén kerrallaan tai: “aamusta iltaan ja illasta aamuun on valill& pitk& matka”. Oma jaksaminen
nayttaytyy kohtalokkaana asiana lapselle, silld ” kukaan muu, ainakin sitd sillon kuvitteli ndin, ei
sitd pystyis hoitamaan”. Vanhempi kokee, ettd apua ei saa mistaan, han on neuvoton kohtalon uhri
ja jaényt hyvinvointivaltion tukirakenteiden ulkopuolelle eli hyvinvointivaltion ulkopuolelle.

Alussa vanhemman subjektipositio tai kertomuksellinen identiteetti on enemman “uhri”, jonka
lapselle allergia on sattunut tulemaan ja hén pyrkii selviaméan (ilman tarvittavaa hoitoa lapsen
allergiaan) vain péaiva kerrallaan. Tilanteen helpottaessa ja/tai mahdollisesti luottoladkarin 16ytyessé
vanhempi oppii tulkitsemaan paremmin lapsensa oireita ja oppii muutenkin arjessa elamaan lapsen
allergian kanssa. Neuvottomasta uhrista tuleekin asiantuntija. Eli vanhemmasta tulee sopeutuja ja
asiantuntija. Ajan kuluessa ja systemaattisemman hoidon 16ytyessé seké allergian helpottaessa
vanhemmat kokevat allergian asiana, joka vaan kuuluu eldmé&an, mutta lapsen allergia ei ole end4
koko elamaé, eika maarita lasta eika perhetta. Lapsi ei ole enaa ensisijaisesti allerginen lapsi vaan
lapsi jolla sattuu olemaan allergia. Uutena subjektipositiona tassa ns. sopeutumisvaiheessa voidaan

néhda vanhempi Oman lapsensa asiantuntijana (mahdollisesti luottola&karin tuella).

“Jossain vaiheessa kddnty silleen (.) ettd timd lapsi ei ole vaan allerginen vaan se on myés
lapsi (.) et se niinku se allergia ei (.)enda hallinnut sita kaikkee (.) puhetta siita lapsesta (.) ja
niinku kaikkee mitd siihen liittyy (...) et et tota (.) et se ehka sit tavallaan (.) jos miettii niin sit (.)
jos miettii, et kaikki (.) mikd niihin allergioihin liittyy on hyvin negatiivisia aluks (...) niin onhan se
tietysti (.) niin eihan se tietenk&@an ikind sairaus niinku positiivinen asia ole (.) mutta ei sita nykyaan

aattele silleen niinku kauheen negatiivisessa savyssa (.)se vaan on (.) se on vaan olemassa oleva
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asia (.) Nama lapset on allergisia ja se liittyy (.) se on osa niita lapsia (.)mutta se ei 0o jotenkin

niinku semmonen (...) ettd se mddrittds niitd.” — 1s& 33-v., allergiset lapset 7-, 5-, ja 2-vuotta

3.5. Kulttuurisia diskursseja: Allergioiden vahattelya ja ymmartamattomyytta

Varsinaisiksi diskursseiksi/repertuaareiksi, joihin haastatellut viittasivat, ja joita voisi pitaa ns.
kulttuurisina (valta)repertuaareina, otettiin analyysiin kaksi eniten kaikkien haastateltavien puheessa
korostuvaa diskurssia. Ensinnakin vanhemmat kokivat, ettd heitd ei oteta todesta: heita ei uskota ja
heidan arvellaan ylitulkitsevan oireita. Toisena diskurssina korostui vahattely. Vaikka oireet ainakin
osin uskottaisiin, niin allergiat kuitattiin usein: ’no nehdn menevét ian kanssa ohi”. Nama
diskurssit, joihin vanhemmat térmasivat muiden ihmisten parissa ja hakiessaan apua, eli esimerkiksi
julkisen terveydenhuollon parissa, ndyttivat analyysia jatkaessani olevan selkeimmin néhtévissé.
Vanhempien oman tunnekokemuksen, esimerkiksi epdtoivon, voidaan nahd& olevan osaltaan
seurausta naista diskursseista, joihin vanhemmat térméaavéat hakiessaan apua. Vaikeatkin allergiat
muuttuvat yleisessd puheessa “pikkuriesaksi”. Ryhmihaastattelussa oli puhetta tistd haastateltujen
kesken. Kun vanhemmat eivat tule ymmarretyksi ja heidén hatdénsa ei oteta todesta: totta kai myos
negatiivisten tunteiden maara ja intensiteetti vain kasvaa. Eli on nahtavisséa kulttuuristen diskurssien
ja ylipaataan tiedon puutteen vaikutus vanhempien kokemiin tunteisiin. Esimerkkiné yksinjadmisen
tunne ja vaarinymmarretyksi tulemisen tunne, eli “ei oteta tosissaan”. Toisin sanoen: vanhemmat
eivat tule kuulluksi ja vaikean allergian tuomaa kuormitusta ja lapsen rankkaa kipuilua ei
ymmarretd. Vanhempien huolta ei oteta vastaan, joten vanhemmat ja pienet allergikot jaavat siten
ilman tarvittavaa hoitoa ja apua.

Néihin kahteen diskurssiin liittyen aineistosta nousi ns. itsetodistelua, jota Suoninen (1997)
kuvaa todisteluna potentiaaliseen syytokseen, eli haastateltavat kertoessaan puolustelevat ikaan kuin
jotain julkilausumaa tai kritiikkia vastaan, vaikka tilanteessa ei ole kritiikkia esitetty: itsetodistelut
ovat kuin suhteessa keskustelun ulkopuolelle, argumentointia suhteessa kulttuurisiin
repertuaareihin. Aineistossani tama nakyi niin, ettd haastateltavat viittasivat usein esimerkiksi
siihen, ettéd lapsen oireet olivat todellisia ja oikeasti pahoja. Kulttuurinen diskurssi taustalla on siis:
”vanhemmat ylitulkitsevat oireita, lapset eivit voi olla niin allergisia”. Eik& vanhempia taten uskota
tai ymmarretd. Heitd ei julkisessa terveydenhuollossa oteta tdysin todesta. Seuraavat lainaukset

kuvaavat asiaa:
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" Niinku osittain ne epatoivon tuntemukset (.) ja ne niinku turhautumiset osittain ihan siis
vdlilla semmonen oikeestaan (...) no viha on vddrd sana, mutta semmonen suuttumus (.) nditd
niinku julkista terveydenhuoltoa(.) ja niinku ylipaataan naita tukipalveluita kohtaan (.) et se ei
niinku et se etta jos on niinku tietyt sairaudet (.) niin niihin on olemassa niinku (.) tietyt selkeet
tukiverkostot ja palvelut mistd saat apua (...) mut et allergiat on niinku semmonen, ettd siind
lahdetadn niinku siité ensinndkin, et s& varmaan niinku kuvittelet nama (.) se on se ensimmainen (.)
mut sit niinku ku se alkaa valjeta niinku terveydenhuoltohenkilésto (.)henkilostélle etté okei han ei
pelkastaéan kuvittele naita niin sitten niinku se seuraava tavallaan on ettd no (.)no ddh, (...) tuntuu
etta levitelladn niinku kasia ja annetaan muka jonkunlaisia muka ohjeita (.) ja lopulta (.) etta ei me
nyt oikein tdhdn (...) etté tdhan nyt ei oo hirveesti mita voidaan auttaa (.) ja oikeestaan niinku se
ainoo (naurahtaen) mitéa sanotaan on etta (.) no yleenséhan nama allergiat sitten helpottavat siihen
ja siihen ikévuoteen mennessd (...) Se oli niinku sellanen yllatyskin, etta paitsi etta niinku
terveydenhuoltohenkildstdsta ei ollut hirveesti mitaan iloo (.) ei niinku ei ei, niinku (naurahtaen)
minkddnlaista edes sosiaalipuolelta saa apua! (...) ettd niinku kelan kanssa niinku kaikki ndd
(altistamiset korvauksia varten)(.) ni sehan on aivan hirveeta (.) se niinku taistelu saada sielta

minkdanlaista tukea. Laakarissa yksityisella kaynnit oli tosi helpottavaa, kun on joku joka ottaa sen

vastuun et séa et 0o enaa se ainoo joka sité kantaa (.) Varmaan muutaman kaynnin jalkeen tullut,
etté eihdn naa heti helpotakkaan (.) mutta muutaman kaynnin jalkeen oppi, etta tdéhan on pitka

prosessi (.) "— 154 33- v., allergiset lapset 7-, 5-, ja 2 -vuotta (allergiaa ja astmaa)

Kun se todellisuus iski niitten allergioitten laajuudesta niin, niin sita joutu aika paljon
miettimaan ettd, tuunko maa hulluks? (.) kuvittelenko maa vaan ettd se lapsi on niin allerginen (...)
ja meill& on just tehty sit niin ett& se riisi on altistettu kolme kertaa (.) ja luumu on altistettu kolme
kertaa ja (.) ja hyvin pitkalle se syy on se, ettéd haluaa nahda, etta tuleeko se reaktio varmasti (.) etta
kuvittelenko mé&é omassa pddssdni vaan (...) ja sitten joka kerta sen toteaminen, etté ei (.) min&
olen ihan selvajarkinen, kattokaa muut ihmisetkin nyt etta te naatte etta se on nyt nain allerginen!

Maa muistan, ettd meidan joku rajapyykki sairaalassa ylitettiin vasta toukokuussa nyt, taméan
vuoden toukokuussa, kun sillon ne hoitajat naki miten verilla sen lapsen pylly oli, niin sillon yks
hoitaja sano ettd: “Tiidtké me uskotaan miten allerginen Matti (nimi muutettu) on (...) Sitten maa
niinku ajattelin vaan, etta etteko te tdhan asti uskonu! (.) Etta te vaan aattelitte ettd aiti vaan keksii

kaiken!” - &iti -31 v., lapset 7- v. ja 1,5- v.

”Ma&a en kokenut, ettd neuvola ois millaan lailla sitd huolta ottanut vastaan (.) ettéa esimerkiksi

kun maa luen Kaisan neuvolakorttia niin siina ei edelleenkdan missaan kohdin ilmene, ettd
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kyseessd on allerginen lapsi (...) elikkd sitd allergia asiaa ei olla millddn lailla sielld mietitty. Se on
kylla herattéanyt ihan hirveita tunteita! (.)siis ihan niin karmeita jotenkin avuttomuuden ja hadan
tunteita (...) ettd eiké meitd kukaan voi auttaa (.) eikd kukaan ota todesta!(.) et se on jotenkin (...)
se se on vaan jotenkin ihan hirvittdvin avutonta (..). et sitd.(...) sitten on ajautunut itte ottamaan
asioista selvdd (...)ja huomannut ettd ne omat tuntemukset ei olekaan ihan niinku ainutlaatusia,
ettd than samaan on muutkin ihmiset tormdnny (.) et kuitenkin selvinneet asiasta (...) Vililld ois
ollu kiva ettd jotain tietoo olis annettu tavallaan valmiina (.) ja ei ehkd niin tietookaan (...). vaan
enemman ymmarrysta (.) et se ois otettu jotenkin todesta, et et ettd se meidan tilanne on raskas ja

hankala.” ” - &iti 37 vuotta, allerginen lapsi 1 v. 9 kk

”Ja se oli kato se, ettd jos et s&a testaa ndita ni ei se kasva néin niukalla ruokavaliolla (... )et
00 vaan testannu tarpeeksi (...)ja laps on kipeempi ja kipeempi jos lykdtddn uutta niin ei varmaan
kdy kohta mikdidin (...) eikd auttanu vaikka oireet nékykin pddllepdin (...)mitd muuta leijonaditi
tekee (...) millainen muullainen reaktio siind pitds olla (...) ettd kyllahan sita tekee lapsensa eteen
(.)saat tapella ja viidntdd ja (...) entds ne jotka ei jaksa (...) joilla ei ole voimia jos on niinku silleen
ujompi ja arempi ja alistettavissa et lddkdri sanoon ndin, ja kaikki sanoo ni (...). kauheeta (...) et
siis niinku jos ei saakaan apua (...) niin ne on sielld Kangasvuoressa ja ne lapset on huostaan
otettu (...) koska itekin oli jo siind rajalla, ettd kohta naksahtaa (.)kaikilla ei ole voimia tapella.”

-iti 35- v., yksinhuoltaja, allerginen lapsi 7-v.

Vaikeasti allergisten lasten vanhemmat siis kokivat, ettéd allergioita vahatelldan ja heidan oma
eldamansa lapsen allergian kanssa on taysin toisenlaista, ainakin pahimpina aikoina. Itse asiassa
vanhempien epétoivo ja yksinjaddmisen tunne tai ulkopuolisuus, neuvottomuus, haté ja toivottomuus
voitaisiin nahda osin seurauksena ndista diskursseista. Vanhempien rankka kokemus jaa
ymmartamatta ja tuki saamatta. Vanhemmat eivét olleet tulleet kuulluksi hdténsa hetkelld, tai niin
kuin yksi haastateltu ilmaisi: "systeemi ei tunnista ongelmaa, ja systeemi pettdd vanhemmat”. Nain

ollen vanhemmat olivat ja&neet yksin selvidmaan paiva kerrallaan.

4. POHDINTA

Tassa tutkimuksessa oltiin kiinnostuneita tietyn ryhman, eli vaikeasti ruoka-allergisten lasten

vanhempien, kertomista tunnekokemuksista. Tulokseksi saatiin kuvaus vanhempien tunteista ja
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tunteiden muuttumisesta lapsen vaikean ruoka-allergian sairastamisen aikana. Tutkimus keskittyi
nimenomaan vanhempien tunteisiin, joten tunnekuvaus vaikeasti allergisten lasten vanhempien
kokemasta tarkentui ja elavoityi. Tutkimuksen analyysin kautta nd&hdaan mahdollisia
tunneprosesseja ja niiden muuntumista. Tunnekuvausten hahmottelu ”’juoneksi” on toisaalta
pelkistamistd mutta kuitenkin perusteltua, koska haastateltujen puheissa tunteista oli samankaltaista
muuntumista. Tunnekuvausten hahmottelu vaiheisiin on teoretisointia ja voidaan ajatella, etta
alkuvaiheen rankimmat tunteet ja seuraavan vaiheen sitkistely olivat monella vanhemmalla yhta
aikaa kokemuksena, samoin my6hempané tuleva sopeutuminen lapsen allergiaan. Vaiheet eivét ole
vain perakkaisia vaan myos paallekkaisia: esimerkiksi rankimmassakin vaiheessa vanhempi voi
kokea sopeutumisen hetkia ja toisinpain. Ajoittain lapsen tilan ollessa jo paljon parempi,
vanhemmat saattavat edelleen vésya ja kokea samoja tunteita kuin alussa. Oleellista sopeutumisessa
lapsen sairauteen oli allergian oireiden ja hoidon saaminen edes jollain lailla omaan hallintaan: etta
lapsen allergia ei maérita ja hallitse koko elamaa vaan on vain yksi osa sitd. Saman asian
Paavolainen (2008) on huomannut tutkimuksessaan pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmista:
oleellista karsimyksesta vapautumisessa, sopeutumisessa lapsen sairauteen, oli sairauden saaminen
omaan hallintaan.

Aineistosta l0ytyivat tietyt tunteet, jotka yksil6llisin painotuseroin toki, toistuivat kaikilla. Sama
”juoni” myds toistui tunteiden muuttumisen suhteen. Muissakin tutkimuksissa on todettu (esim.
Mansnerus, 1997), etta vanhemmat kokevat lapsen sairauden kainnekohdissa erilaisia tunteita.
Alkuvaihetta vanhimmat kuvasivat rankimpana. Myo6s Ferguson & Ferguson (1984) ovat kuvanneet
uutuudenjarkytysta (alkushokkia), stressia ja yksindisyyttd, mitd vanhemmat kokevat varsinkin
alkuvaiheessa lapsen sairastuessa pitkaaikaisesti. Myos Cullbergin psyykkisen kriisin malli (1982)
sopii tdmankin tutkimuksen vanhempien kokemiin tunteisiin: Ensimmaéisessé ns. shokkivaiheessa
kriisissa tavallisia tunteita ovat pelko, ahdistus ja epdvarmuus esimerkiksi suhteessa hoitoon tai
tulevaisuuteen: Naitd esiintyi vanhempien kertomassa erityisesti rankimmassa alkuvaiheessa mutta
my6s myohemmin. Kroonisesti sairastuneen lapsen perheessé vallitsee taten Cullbergin (1982)
mukaan stressi, krooninen suru tai yksinaisyys. Taman tutkimuksen vanhemmat kuvasivat paljon
stressin ja yksindisyyden tunteita, mutta my0s surua tai sddlid lapsen karsimyksesté ja ”normaalin
vauva-ian menetyksesta”.

Samaan tapaan Klinnert & Robinson (2008) toteavat tutkimuksessaan lapsen ruoka-allergian
voivan aiheuttaa vanhemmille surua siitd, ettei lapsi voi eldd normaalia lapsuutta, vaan allergista
lapsuutta. Ja vastaavasti Ferguson & Ferguson (1987) on hahmotellut lapsen sairastumista
pitkdaikaissairauteen “tdydellisen lapsen menetyksend” ja Anne Waldenin (2006)vaitoskirjassa,

pitkaaikaissairaan lapsen vanhemmalle tyypillisid ovat "miksi juuri meille” —pohdinnat. N&ita
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esiintyi my0s osalla timén tutkimuksen haastatelluista. Osa vanhemmista oli ”osannut odottaa”
ainakin hieman allergista lasta, koska he olivat itse allergisia. Kaikille vanhemmille lapsen
allergisten oireiden rajuus ja allergisoivien aineiden laajuus tuli kuitenkin jarkytyksend. Eli ainakin
alkuvaihe vaikeasti allergisen lapsen kanssa voitaisiin nahda my®os kriisiné ja kaaoksena.

Myos Paavolaisen (2008) tutkimuksessa karsimyksen aiheet kasaantuivat aineistossa lapsen
sairastumisen alkuhetkiin ja alku toimi my0s vertailukohteena vanhempien kertoessa hyvasté
arjestaan tai nykyisista karsimyksenaiheista. Samoin Komulaisen (2011) tutkimuksessa lapsen
ruoka-allergiaan liittyva emotionaalinen kuormitus (ahdistus, suru, huoli) ja selviytymiseen liittyvia
haasteita ilmeni erityisesti lapsen sairauden toteamisen yhteydessé ja sen jalkeen: eli perheen vasta
opetellessa lapsen ruoka-allergioiden hoitamista.

Tasséa tutkimuksessa vanhemmat kertoivat rankimmassa vaiheessa, eli lapsen oireilun ollessa
pahimmillaan, jarkytysté seké huolta ja pelkoa ja toivottomuutta: he kokivat olevansa
korvaamattomia ja yksin vastuussa lapsen hoidossa. Huomattavaa on, ettd kyse oli ajallisesti
kuukausista jopa vuosista. Myds Komulaisen (2011) tutkimuksessa ruoka-allergisten lasten dideisté
kokemus yksinjaamisesta oli merkityksellinen ainakin osalla dideista. Tassé tutkimuksessa taas
kaikki haastatellut aidit korostivat kokemusta yksin jaamisestd, sek&d myds haastateltu isd, joka
kuvasi kuinka he olivat vaimonsa kanssa “’kaksin yksin”. Té&std seurasi myds vihaa ja turhautumista:
vanhemmat eivét tulleet kuulluksi eivatka ymmarretyksi esimerkiksi hoitotahoista lapselleen apua
hakiessaan ja kokivat vaarinymmarretyksi tai leimatuksi tulemisen tunnetta. Myos Paavolaisen
(2008) tutkimuksessa vaarinymmarretyksi tai leimatuksi tulemisen tunne oli yleinen pitk&aikaisesti
sairastuneiden lapsien vanhemmilla. My6s Skarp (2005) kuvasi tutkimuksessaan samoja pelon,
huolen ja stressin sekd vasymyksen tunnetiloja ihoatoopikoiden vanhemmilla. Y lipaataan
vanhempien kokema rankimmassa alkuvaiheessa kuvaa voimakasta stressitilannetta tai kriisid.
Kuten Ferguson ja Ferguson (1987) kuvaavat: pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen perheessa on
rankka uutuuden jarkytysvaihe ja perheen olotilaa voi leimata stressi, yksindisyys ja krooninen suru.
Stressi ja yksindisyys leimaavat vanhempien kokemaa tassakin tutkimuksessa ja alkuvaiheessa
vanhemmat kokivat jarkytysta tilanteesta.

Tassa tutkimuksessa haastateltiin nimenomaan vaikeasti ja laajasti ruoka-allergisten lasten
vanhempia ja heidan kaikkien kokema emotionaalinen kuormitus, kuten huoli, ahdistus, stressi ja
tyytymattomyys lapsen ruoka-allergian hoitoon ja muuhun yhteiskunnalta saamaan apuun olivat
samankaltaisia. Joidenkin muidenkin tutkimusten mukaan véltettavien ruoka-aineiden lukumaaréan
kasvaessa huoli ja ahdistus lisaantyvat, eli lapsen ruoka-allergian vaikutukset elaménlaatuun ovat
suuremmat, jos lapsella on laaja-alainen ruoka-allergia (enemman kuin kolme véltettavéa ruoka-
ainetta) (Bollinger ym., 2006; Leung, Yung, Wong, Li, & Wong, 2009) Komulaisen (2011)
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tutkimuksessa vaihtelut ruoka-allergisen lapsen hoitamiseen liittyvissa arvioissa ja koetussa
kuormituksessa ovat erittdin suuria osoittaen osan perheista kokevan aarimmaista kuormitusta ja
tyytymattomyytta lapsen ruoka-allergioiden hoitoon (Komulainen, 2011). Tama selittynee silla, etta
kyseisen tutkimuksen haastateltavista kaikkien lapsen eivét olleet niin laajasti ja vaikeasti ruoka-
allergisia verrattuna tdhan juuri kasilla olevaan tutkimukseen. Té&ssa tutkimuksessa jokainen
haastateltu oli kokenut turhautumista ja tyytyméattomyyttd, tai jopa vihaa siitd, etta kokivat lapsensa
jaaneen ilman riittavaa ja asianmukaista hoitoa. Kaikki vanhemmat olivat kokeneet suurta
emotionaalista kuormitusta, stressig, jonka pelkésivat jopa ylittdvan sietokyvyn, eli kokivat olleensa
veitsenteralla” oman jaksamisensa suhteen. Lapset olivat valvottaneet oireiden takia 6ita (ja
paivid) niin, ettd vanhemmat olivat jo pelkastaan vasymyksen takia todella uupuneita rankimmassa
vaiheessa.

Tilanteen jatkuessa vanhemmat ikdén kuin "hammasta purren ” ja taistellen elivat eteenpéin ja
kokivat, etta pakko vain jaksaa. Vanhemmat ymmarsivét tdssa vaiheessa myos, etté vaikean ruoka-
allergian hoitaminen on pitké prosessi, ja he kamppailivat toivon- ja epatoivon valimaastossa.
Vastaavaa epéatoivon- ja toivon valimaastossa elamistd kuvaa Stark (2005) tutkimuksessaan
ihoatopiasta: vanhemmat peldten ja toivoen miettivat seuraavaa vuosipaivad, johon mennessa
la&kari on lupaillut allergian paranemista tai lieventymistd. Tassa tutkimuksessa pahimman vaiheen
jalkeen vanhemmat ik&an kuin huomasivat sen kuinka vasyneité ja korvaamattomia he olivat
lapsensa hoidossa ja silti he samalla tunsivat, ettd “itse on asiat jarjestettava ja koottava itsensa
aina uudelleen”. Vanhemmilla oli jatkuvasti huoli omasta jaksamisesta: yksindisyyden ja
avuttomuuden seka toivottomuuden ja riittdmattémyyden tunne nousivat vahvasti esille. Samalla
heididn kokemansa “allergiasuo- tai helvetti” sai heidédt kokemaan surua ja sédélid lapsen karsimysta
ja ’normaalin vauvaidn” menetystd kohtaan. Vanhemmat kokivat myds ulkopuolisuuden ja
erilaisuuden tunnetta ja verrattuna ’normaaleihin” perheisiin ja samalla kuitenkin vanhemmat
pyrkivat suhteuttamaan lapsensa ruoka-allergiaa muihin pahempiin sairauksiin.

Kun lapsen tilassa tapahtui edes jotakin parannusta, tai vanhemmat I0ysivat asiantuntevan
tahon, esimerkiksi yksityisen allergologin, jolle siirtdd osan vastuusta, vanhempien
tunnekuvauksissa korostuivat: tilanteeseen sopeutuminen, ainakin osittainen kokemus omasta
asiantuntijuudesta lapsen hoidon suhteen, allergian hyvaksyminen ainakin osittain ja
ymmértdminen, miten allergian kanssa tulisi toimia. Vanhemmat kuvasivat my0s sitd, kuinka iloista
ja ihanaa oli, kun edistysta lapsen ruokavalion osalta tapahtui, tai jos ei tapahtunut, niin miten lapsi
ja sitd mydten vanhemmat kuitenkin sopeutuivat tilanteeseen. Ylipaatadn vanhemmat kertoivat,
kuinka he vaikean kokemuksen jalkeen osasivat arvostaa arjen pienié asioita. Vastaavasti Cullberg
(1982) kuvaa, kuinka kriisin jalkeen mythemmissé vaiheissa (reaktio- ja korjaamisvaiheet) seka
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viimein uudelleen suuntautumisvaiheessa ihminen on I0ytényt tavallaan uuden tasapainon
elamalleen.

Diskurssianalyysi4 ja narratiivista analyysia yhdistelemélla ja soveltamalla aineistosta
analysoitiin myos subjektipositioita, jotka kuvaavat vanhemman toiminnan aseman vaihteluita, seké
diskursseja, joihin vanhemmat térméavat yleisessa keskustelussa allergioista ja hakiessaan apua
lapsensa vaikeaan allergiaan. Kuten Cummings ym. (2010) sekda Komulainen (2011) esittavat:
ruoka-allergisten lapsen vanhemmat kokevat suurta vastuuta ja vastaavatkin lapsen ruoka-
allergioiden hoidon toteuttamisesta ja tasta syystd vanhemmat kokevat suurta emotionaalista
kuormitusta, huolta ja ahdistusta. Tassa tutkimuksessa vanhemmat kokivat olevansa ainakin
rankimpina aikoina taysin yksin vastuussa lapsen allergian hoidosta. Oma jaksaminen on allergisen
lapsen vanhemmilla todella koetuksella, kun univelkaakin on niin paljon, ettd paivat menevat
sumussa ja vanhempi koettaa jaksaa padivan (ja yon) kerrallaan. He kokivat tuen ja lapsen saaman
hoidon puutteellisina ja olivat todella ahdistuneita ja toivottomia pahimmassa tilanteessa juuri
tdman korvaamattomuuden ja vastuun seka asian kanssa yksinjadmisen kanssa. Haastatellut kokivat,
ettd kukaan ei auta ja kunnollista hoitoa lapsen allergiaan ei saa mist&an.

Myos muissa tutkimuksissa ja selonteossa (esim. Heinonen ym., 2005) kuvataan miten
erityislasten vanhemmat eldvét hyvin voimakkaassa stressitilassa usein vuodestakin toiseen. Lapsen
sairaus yksindén voi jo olla ylitsepadsemattoman vaikeaa, mutta liséksi huolta ja voimien menetysta
aiheuttaa myos taistelu viranomaisten kanssa esimerkiksi erityislasten perheille lain mukaan
kuuluvista eduista. Myos vaikeasti allergisen lapsen vanhemmat tai vanhempi jaavat yksin ja ilman
riittdvaa tukea: vanhemmat eivét olleet tyytyvaisia lapsen saamaan hoitoon ja yhteiskunnan tukiin.
Myo6s Komulaisen (2011) tutkimuksessa ruoka-allergisten lasten dideista tyytymattémyys hoitoon
aiheutti dideissa epadvarmuuden tunteita, ja esimerkiksi viive lapsen hoidon aloituksessa aiheutti
huolen tunteita ja kuulluksi tulemisen puutetta, miké heikensi perheen koettua psykososiaalista
hyvinvointia ja perheen eldmanlaatua. Tassé tutkimuksessa vanhempien kokema huoli ja stressi oli
suurta ja kuulluksi tulemisen puutetta olivat kaikki kokeneet.

Diskurssianalyysi4 ja narratiivista analyysia yhdistelemélla ja soveltamalla aineistosta
analysoitiin myos erilaisia subjektipositioita, jotka kuvaavat vanhemman toiminnan aseman
vaihteluita ("rooleja”). Alussa, rankimmassa vaiheessa, vanhemman subjektipositio passiivisempi
“uhri”, jonka lapselle allergia on sattunut tulemaan ja hén pyrkii selvidméén vain pdivé kerrallaan.
Allergia ik&én kuin hallitsee vanhemman ja koko perheen eldaméaa: vanhemman asema on olla
allergian ja hoidon puutteen “armoilla”. Hieman vastaavaa kuvaavat Gunnarson ja Hyden (2009),
joiden mukaan rankimmillaan lapsen allergiasta voi muodostua “perheen allergia™. Tassa

tutkimuksessa, jossa kaikkien haastateltujen vanhempien lapset olivat vaikeasti ruoka-allergisia,
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ainakin rankimmassa vaiheessa lapsen allergia oli elaméaa hallitseva tekija ja lapsi ensisijaisesti
allerginen lapsi tai jopa perhe "allergisen lapsen perhe”.

Vanhemman subjektipositioita ovat alkuvaiheessa ja myohemminkin “taistelun jatkuessa”:
Neuvoton kohtalon uhri, Korvaamaton hoitaja, Péiva kerrallaan selviéjé ja Hyvinvointivaltion
ulkopuolelle jadnyt lapsensa puolesta taistelija. Vanhemmat nayttaytyvat siis korvaamattomina
yksin lapsen allergian hoidosta vastuussa olevina yksindising taistelijoina, joilla ei ole muuta
vaihtoehtoa kuin selvita yksin (tai kaksin) paiva kerrallaan. Tilanteen helpottaessa ja/tai
mahdollisesti luottolaakéarin 16ytyessd vanhemmat oppivat tulkitsemaan paremmin lapsensa oireita
ja oppivat muutenkin arjessa elamaan lapsen vaikean allergian kanssa. Neuvottomasta uhrista
tuleekin sopeutuja ja asiantuntija. Ajan kuluessa ja systemaattisemman hoidon 16ytyessa seka
allergian helpottaessa vanhemmat kokevat allergian asiana joka vaan kuuluu elamaan, mutta ei ole
koko elamaé, eika maarita ja hallitse lasta eika perhettd. Lapsi ei ole enéa ensisijaisesti allerginen
lapsi vaan lapsi, jolla on allergia. Subjektipositiona tassa sopeutumisvaiheessa voidaan siis ndhda
vanhempi Oman lapsensa asiantuntijana (mahdollisesti luottoladkarin tuella).

Néama tunteista “tiivistetyt” subjektipositiot ovat kielellisid kuvailuja, joita olisi voinut tiivistda
myaos toisin. Ne kuvaavat pelkan tunteiden kuvaamisen lisaksi hieman tiiviimmin niita rooleja missa
vaikeasti ruoka-allergisen lapsen vanhempi voi olla. Toki olisi mahdollista 16ytaa muitakin
nimityksia ja lisaulottuvuuksia ja ylipadtaan muita subjektipositioita. Pitempi analyysi ei kuitenkaan
ollut tdamén tutkielman aikataulussa mahdollinen.

Analyysissa vanhempien kertomasta I6ydettiin myds diskursseja, joita vastaan vanhemmat ns.
itsetodistelivat seka viittasivat ndihin kulttuurisiin diskursseihin. Té&ssé tutkimuksessa vaikeasti
allergisten lasten vanhempien puheessa nayttaytyi selkedsti kulttuurisia diskursseja lapsuusién
allergioista. Siis tapoja, miten vaikeistakin allergioista yleisesti puhutaan. Vaikeasti allergisten
lasten vanhemmat kokivat, ettd heitd “ei oteta todesta” ja heiddn kokemustaan ei uskota tai sité
vahatellaan. Hoitotahojen toimijoiden puheessa vanhemmat ja heidan lapsensa allergia maaraytyy
vanhempien kertoman mukaan niin, ettd vanhemmat leimataan: he "liioittelevat” lapsensa tilannetta.
Yleisessa keskustelussa allergiaa ylipddtdan vahitellddn yleiselli kommentilla: “nehdn menevét
vuodessa parissa ohi”.

Myaos Paavolaisen (1998) tutkimuksessa pitkéaikaissairaiden lasten vanhemmista uskotuksi ja
ymmaérretyksi tulemisen ongelma nékyi allergisten vanhempien kertomuksissa selvemmin kuin
muiden pitk&aikaisesti sairaiden lasten vanhempien. Erityisen vaikeaa allergisten lasten vanhempien
oli todistaa se, etteivat he olleet keksineet turhia rajoituksia lapsensa elinymparistoon tai
ruokavalioon. Samoin ruoka-allergisten lasten &idit raportoivat Komulaisen (2011) tutkimuksessa

turhautumista ulkopuolisten ihmisten ymmartaméattomyyden suhteen. Jopa 74 % &ideista arvioi
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kokevansa keskimaaréista tai erittdin korkeata huolta edeltavan viikon aikana siitd, etta ulkopuoliset
eivat ymmarré lapsen ruoka-allergiaa, mika taas johtaa vanhemman turhautumiseen. Ruoka-
allergisten lasten vanhempien on muissakin tutkimuksessa todettu kokevan turhautumista yleisesta
ymmartamattomyydestd, muiden haluttomuudesta mukautua lapsen ruoka-allergiaan ja
terveydenhuollon ristiriitaisiin ohjeisiin ja puutteellisiin tuoteselosteisiin liittyen (Paavolainen 1998,
& Mandell ym., 2005). Muissakin tutkimuksissa on todettu, ettd vanhempien tunteiden
ymmaértdmiseen ja kuulemiseen liittyvét puutteiden on todettu kuormittavan vakavampien
sairauksien kanssa eldvien lasten vanhempia (Ewalds, 1991). Esimerkiksi synnynndisesti
sydénvikaisten lasten perheen voimavaroja kartoittavassa haastattelututkimuksessa
ammattihenkiloston toiminnassa perhettd kuormittivat tiedon antamiseen, tilanteen jakamiseen
perheen kanssa ja vanhempien tunteiden ymmartamiseen ja kuulemiseen liittyvat puutteet
(Mansnerus, 1997). Ja ruotsalaisessa tutkimuksessa syomisvaikeuksista karsivan vauvan aidin
saamasta sosiaalisesta tuesta ja sen vaikutuksista, emotionaalisella tuella ja aidin tyytyvéisyydella
sithen, oli merkittavé yhteys &idin psykosomaattiseen terveyteen. (Lindberg, Bohlin & Hagekull,
1994).

Kulttuurisilla diskursseilla on seurauksensa ja niilla usein legitimoidaan toimintaa (Pellikka,
1997). Monet yhteiskunnalliset ongelmat ovat muun muassa Pellikan (1997) mukaan pohjimmiltaan
kielellisia ja kielenkayttoon perustuvia. Suonisen (1992, 1997) mukaan diskurssianalyysissa
keskitytaan erilaisten tulkintarepertuaarien seurausten spekulatiiviseen pohtimiseen ja usein on niin,
ettd tietynlainen tapa jasentaa tiettyja tapahtumia tai kokemuksia voi yleistyé ja sulkea pois
vaihtoehtoisia tapoja ymmartdd maailmaa. Sen valossa, mita vanhemmat itse kertoivat
kokemastaan ja mihin puheeseen allergioista vanhemmat térmasivéat hoitotahoissa hakiessaan apua,
ja yleisesti muutenkin, voidaan huomata, etté ainakin tdméan tutkimuksen vaikeasti ruoka-allergisten
vanhempien kokemus ja lapsen tilanne on taysin tastd puhutusta poikkeava. Voitaisiin jopa ajatella,
ettd valtarepertuaari (diskurssi) on taysin vastakkainen vanhempien omaan kokemukseen néhden.

Ei ole aivan harmitonta, millaisiksi toimijat eri repertuaareissa (diskursseissa) maarittyvét
(Pellikka, 1997). Vaikeasti allergisten lasten vanhemmat voivat siis tdman tutkimuksen mukaan
leimautua “liioittelijoiksi”. Tai jos vauva-idn vakavistakin allergioista puhutaan niin, ett&
aikanaanhan ne ohi menevéit” niin ndma diskurssit ik&an kuin havittavat ongelman pois silmista.
Taman perusteella méarittyy, miten vanhempiin voidaan suhtautua. Ik&an kuin vanhemmat eivat
tarvitsisi ymmarrysti ja tukea, koska kyse on kuitenkin “’vain allergiasta” ja aikanaan ohi
menevastd vaivasta”. Kyse on kuitenkin pitkasta ajanjaksosta, jos puhutaan kuukausista ja vuosista.
Se, etti jos allergisten lasten vanhemmat méardytyvit hoitotahojen suunnalta niin, etti he

liioittelevat ja kuvittelevat oireita”, ja lapsen vakavaan allergiaan liittyvaa vanhempien henkisté
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painetta ei ymmarretd, on ainakin tdméan tutkimuksen mukaan yhten& suurena syyna lisdédmassa
vanhempien uupumista tilanteeseen ja tietenkin yhtené syynd, miksi vanhemmat eivét saa tukea
mita tarvitsisivat. Lapsen vaikean tilanteen lisaksi vanhemman h&taa ei oteta todesta tai vanhempi
jopa ymmadrretdén taysin vaarin. Myos Komulainen (2011) on kuvannut tutkimuksessaan
esimerkiksi allergian hoidon viivastymistd, koska vanhemmat olivat muun muassa neuvolassa
kokeneet allergisten oireiden ’normalisointia” tai vahattelya.

Toki taytyy muistaa, ettd tutkimuksessa on haastateltu nimenomaan todella vaikeasti ruoka-
allergisten lasten vanhempia. Suurimmalla osalla allergisista lapsista allergia on lievempi. Voi olla
kyse yksinkertaisesti siitd, ettd hoitotahoilla (ja ihmisilla ylipaataan) ei ole tietdamysta vaikeimmista
allergioista ja kaikki vauva-ian allergiat nahdaén samanlaisina ja vuodessa, parissa ohimenevina.

Vaikka suurella osalla voisikin olla kyse “vain allergiasta”, on osalla vanhemmista tdmén
tutkimuksen perusteella lapsen vakavien ruoka-allergioiden kanssa todellinen hatatilanne. Jokainen
paiva ja yo on kuitenkin jaksettava hoitaa lasta, ja se, etta tilanne on parempi esimerkiksi parin
vuoden paasta, ei sindnsa vie taakkaa pienemmaksi. Vakavaan allergiaan liittyy kérsimysté ja sen
vahdttely lisdd vanhempien taakkaa. Heilla on lapsen terveyden huolehtimisen liséksi pahimmillaan
tunne siitd, ettd heitd ei uskota tai lapsen kéarsimyksia ei ymmarretad. Vanhemmilla voi olla henkinen
hata siita, ettd milla lapsi elad, mita sille voi oikein syottaa. He joutuvat altistamaan lastaan
esimerkiksi kivulle ja huonolle ololle (tai mik& kenell&kin allergikolla on reagointitapa) uusien
ruokien kokeilun yhteydessa. Olisi tarkead, ettd he saisivat siihen tukea ja ymmarrystd, eivatka
vahattelya ja ymmartamattomyyttad. Taman tutkimuksen perusteella vaikeasti ruoka-allergisten
lasten vanhemmat, jotka Kipeimmin tarvitsisivat apua lapsensa hoidon kanssa ja ymmarrysta
tilanteen rankkuuteen, jdivat ilman tukea. VVanhempien kertomassa ilmeni selkedsti tdm4 asia:
Vanhemmat eivat tule kuulluksi. Paavolaisen (2006) tutkimuksessa pitkdaikaissairaiden lapsien
vanhemmista heidan tunteitaan kuvasivat vaarinymmarretyksi tulemisen tunne, loukatuksi tai
leimatuksi tulemisen tunne (surun, ahdistuksen, karsimyksen, syyllisyyden ja pelon liséksi.) Tamén
tutkimuksen vanhempien puheessa korostuivat ndiden tunteiden lisaksi myds henkinen yksindisyys,
avuttomuus ja neuvottomuus seka viha tai turhautuminen, kun vaikeaan tilanteeseen ei saanut apua
tai edes henkistd tukea (ymmarrystd) mistaan. Yksi haastateltu &iti kuvasi asiaa: “ettd joku ois ees
ymmartany, etté se meidan tilanne on raskas ja hankala”. Vanhempien sanoin: hata lapsen puolesta
on suuri ja mikaan taho ei ota tat4 huolta vastaan, ellei itse huomaa ja ole varaa hakeutua
yksityiselle allergologille.

Allergisten oireiden sietdminen on osa hoitoa, ja oireiden tulkinta on aina tulkintaa: on olemassa
ali- ja ylitulkinnan vaara, josta tdiman tutkimuksen vanhemmat olivat hyvinkin tietoisia. YKksi

haastateltu kuvasikin hyvin puhuessaan allergioiden henkisesté puolesta, etta siihen tarvitsisi
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opastusta. Kun lapsi sairastuu allergiaan, se on oma "hiivatin monivuotinen henkinen prosessinsa”
oppia eldam&an muun muassa oireiden ja uusien ruokien kokeilujen, eli altistamisien kanssa. On
oma tunneprosessinsa silti yrittd4 vaan kokeilla aina uutta, jos lapsi tulee kovinkin kipeéksi
kokeiluista. Kuitenkin, jos joku ruoka-aine ei ensi koittamalla k&ykaan, niin se esimerkiksi
my6hemmin ja/tai hitaasti hivuttamalla voikin sopia.

”Allergioiden kanssa elamisen henkisesta puolesta” pitdisi tdiman tutkimuksen mukaan olla
keskustelua ja opastusta, ei epduskoa, vahéattelya tai kiirehtimisté. Tutkimuksessa kavi myos ilmi,
miten tarkedd myos tiedollinen tuki olisi vaikeasti ruoka-allergisten lasten vanhemmille. Tdmén
tutkimuksen vanhemmat korostivat kaikki sitd, miten olisi ollut paljon helpompaa, kun olisi tiennyt
heti, mit4 tietdd nyt kokemuksen kautta: esimerkiksi mité ruoka-aineita kaytannossa kokeilla, milla
madrilla ja missa jarjestyksessa. Monilapsisten haastateltujen kohdalla tdma ilmeni niin, ettd
nuorimpien lasten kanssa he olivat paasseet paljon helpommalla, kun olivat ymmarténeet, miten
toimia allergian kanssa: mita ruokaa kokeilla ja milla tavalla tai mita oireita sietda ja mita ei.

Ehképa se, etté allergisten oireiden tulkintakysymyksisté ja allergiaan liittyvista tunteista ja
oireiden tulkinnasta seka ali- ja ylitulkinnan mahdollisuuksista puhuttaisiin avoimemmin allergisten
lasten vanhempien ja hoitotahojen kesken, olisi ensimmaéinen askel parempaan henkiseen ja
tiedolliseen tukeen vaikeasti ruoka-allergisten vanhemmille. My6s Komulainen (2011) korostaa,
ettd ruoka-allergian kanssa elaminen voidaankin tulkita oppimisprosessiksi, joka muodostuu
keh&dmadiseksi alkaen alusta tilanteen muuttuessa, joten selviytymisté voitaisiin tukea monipuolisella
ohjauksella.

Hoitotahojen (neuvola, allergiapoliklinikat) olisi tdman tutkimuksen perusteella syyta tarkistaa
toimintatapojaan henkisen tuen ja ylipaataan vaikean ruoka-allergian hoidon suhteen: kuvasivathan
kaikki haastatellut vanhemmat kuulluksi tulemisen ja asiantuntevan hoidon saamisen puutetta. Toki
on selvaa, ettd vanhempia tulee rohkaista esimerkiksi uusien ruokien altistamiseen ja (siedettévien)
oireiden sietdmiseen. On kuitenkin mahdotonta vanhempien ndkokulmasta tehda kumpaakaan
noista asioista ottamatta huomioon lapsen ja perheen yleist4 vointia ja mahdollisuutta valissa myos
normaalimpaan eldmaéan ja lapsen paranemiseen edellisisté oireistaan. Vanhemmat kuvasivat,
kuinka vaikean ruoka-allergian kanssa eteneminen on pitké ja hidas tie. Ja kun ruoka-allergia ei aina
pahoissa tapauksissa helpota mydské&an vuodessa eiké parissa, ja vaikka helpottaisi, niin parissa
vuodessakin on aika monta péivaa ja yota elettdvand. Vanhemmat ehdottivatkin
ryhmahaastattelussa konkreettiseksi avuksi myos lapsenhoitoapua, sillé ilman unta kun ei kukaan
jaksa.

Siing, etté olen itse niin sisalla tutkimusaiheessa, on haasteensa, mutta myds hyvét puolensa.

Helena Ruotsala (2002) uskoo, etté yhteison jasenilla on mahdollisuus paasta sellaiseen tietoon
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késiksi, jota ei paljasteta ulkopuolisille. Haastateltavat oli helppo 16ytaa vertaistukiryhmén kautta:
enemmaénkin olisi ollut halukkaita. Useat kertoivat, ettd he haluavat auttaa muita samassa tilanteessa
olevia tarinallaan. Haastateltava kertoivatkin haastatteluissa myds arkaluontoisia ja vahvaa tunnetta
herattavia asioita. Kyyneleiltdkaan ei séastytty. Minulla oli my6s tunne, etté he kertoivat asioista
suoraan ja rehellisesti, ehka osin myos siksi, koska he tiesivat, ettd olen itse ollut samantyyppisessa
tilanteessa.

Tutkimuksen validiteetin lisédmiseksi kirjoitin tutkimuksen ajan omaa tunnepadivakirjaa,
pyrkien huomioimaan omat tunteeni ja ajatukseni ja etta ne eivat vaikuttaisi tutkimukseen. Tama
tarkoitti esimerkiksi analyysivaiheessa sitd, ettd mikéli litteroidusta aineistosta nousi jotakin samaa,
mita itsekin olin tuntenut, esimerkiksi epatoivon ilmauksia, niin kyseenalaistin timén huomion
ensin ja etsin todisteita. Esimerkiksi epatoivon tunteeseen liittyen aineistosta I0ytyi vahvoja
ilmauksia, kuten: ”kyllahan se taytta epatoivoo oli!” Vasta naita todisteita 16ytaessani olin varma,
ettd kyse oli aineistosta nousevasta asiasta. Painvastainen esimerkki oli syyllisyyden tunne tai
itsensd syyttely sen suhteen, ettd minun olisi pitdnyt imettad pitempadn tai tehda jotain toisin, jotta
lapseni olisi sadstynyt pahoilta allergioilta. TAma taas oli esimerkiksi tunne, jota en I0ytanyt
aineistosta kovin paljon. Huomasin myads, ettd kuunnellessani nauhoja ja lukiessani litteroimiani
teksteja niin olin todella sisalla kunkin henkilon tarinassa. Muistin esimerkiksi heti, kun luin jotain
erilleen analyysiin ottamaani pétkaa haastattelusta, ettd kenen kertomaa se oli ja “milla tavalla” hdn
sen kertoi. Olin niin kiinnostunut aiheesta ja henkildiden kertomasta. Toisin sanoen, eldydyin
heidan kertomaansa, enka miettinyt niinkaan omia kokemuksiani oman lapseni kanssa.

Téamaé tapaustutkimus on konstruktivistinen: kuvaileva ja ymmartava, vanhempien “4énid” esiin
tuova tutkimus. Olen pyrkinyt siihen, ettd lainausten ja kuvausten avulla haastateltujen oma aani
paasisi esille. Staken (1995) mukaan itsessddn arvokkaassa tapauksessa tutkija on yleensa
kiinnostunut tutkimukseen osallistuvien omista tavoista jasentdd maailmaa ja heidan eri asioille
antamistaan merkityksista. Ylipaataan konstruktionistiset tapaustutkimukset eivat tarjoa tuloksia
siind mieless& kuin vaikkapa tilastollisen tutkimuksen ajatellaan voitavan tuottaa (Burr, 1995).

Tapaustutkimuksen tarkoituksena on usein tuottaa "hyva tarina’ eldvista elamésté (Dyer &
Wilkins 1991). Tapaustutkimus ja sen “tarina” on hyvé, jos se tekee tapauksen ymmaérrettavaksi
tavalla, joka kiinnostaa muita tutkijoita, tutkimukseen osallistuneita, yhteiskunnallisia
paatoksentekijoita ja muita kaytdnnon ihmisia (Dyer &Wilkins, 1991). Toivon tietysti onnistuneeni
tadssd. Vanhempien tarina, heidén kertomansa tunnekokemukset voivat auttaa muita samassa
tilanteessa olevia vanhempia jo silld, ettd he voivat huomata, ettd jotkut muukin ovat tunteneet ja

kokeneet samaa. Ja ovat kuitenkin selvinneet. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2004) mukaan
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tapaustutkimusanalyysi ei pyri yleistettdvyyteen, mutta yhdenkin tapauksen huolellinen tutkiminen
voi tarjota yksittaistapauksen ylittavaa tietoa, ja siten jonkinlaista siirrettavyytta.

Tapaustutkimuksen tulosten merkitysta ja oikeellisuutta voidaan vahvistaa esittdmalla
perusteellinen kuvaus aineistosta ja sen analyysista. Burrin (1995) mukaan menetelman avulla ei
katsota johonkin ulkopuoliseen todellisuuteen, vaan tutkimus osallistuu kohteensa rakentamiseen.
Tutkijat pyrkivat saamaan esille sellaisia merkityksia ja prosesseja, joita emme niiden
itsestdanselvyydeltd huomaa, ja sanomaan néin jotain merkityksellista siit4 sosiaalisesta maailmasta
jossa elamme. Samalla tutkimukset itse osallistuvat tarkastelemansa kohteen konstruointiin ja ovat
elava osa merkitysten luonnin maailmaa. Siksi on erityisen tarkedd, ettei metodeja "piiloteta” vaan
tutkimusprosessi avataan lukijan arvioitavaksi. Suorien lainausten melko suuren méarén ja
analyysivaiheiden tarkan kertomisen kautta olen pyrkinyt tahén tassa tutkimuksessa ja onnistunut
mielesténi suhteellisen hyvin. Toinen perustelu lainausten suureen maaréan tulosten lomassa on,
ettd vanhempien kokemuksen kokonaistilanne, eli se mihin tunteet liittyvat, avautuisivat elavammin
lukijalle. Mielestani on hyvin perusteltua esittad suhteellisen paljon lainauksia ja nimenomaan
tulososiossa: siihen lainaukset luontevimmin ja selkeimmin kuuluvat tassa tutkimuksessa.
Tulososiota voi kuitenkin lukea hyvin ilmankin.

Tutkija tuottaa aina oman tulkintansa tapauksesta. Talloin tutkija on aktiivinen tulkitsija, joka
myo0s rakentaa tapauksen tietynlaiseksi tutkimusraportissaan: han paattad, mika tapauksessa on
erityisen kiinnostavaa valitsemillaan kriteereilld. Nama kriteerit ja analyysitavat olen pyrkinyt
selostamaan “auki” tassé tutkimuksessa ja olen myds pyrkinyt olemaan tietoinen omien tunteideni
ja kokemusteni vaikutuksesta. Oman lapseni vaikea ruoka-aineallergia on ollut motivoiva tekija
aiheeseen, mutta alun perin lahdin tekemé&an tutkimusta silla asenteella, ettd: "luultavasti 10ydan
valoisampia kertomuksia, minulla sattui vain olemaan niin rankkaa”. Toivoin I0ytavéani
positiivisempia tarinoita. Yllatys olikin melkoinen, kun haastateltavat puhuivat niin kuin olisin
saattanut itse kertoa. Muiden kertoma rankasta eldman vaiheestaan oli ajoittain todella raskasta
kuunneltavaa ja samalla myos “terapeuttista”: kuulla toisen sanomana niit4 samoja tunteita mité
itsekin olin kokenut.

Kuten sanottua, kaikki tuloksissa esiintyvat tunteet esiintyivét kaikilla haastatelluilla, jokaisella
yksilollisesti eri mittakaavassa. Yksi haastateltavista oli isé ja hanen kertomansa tunnekokemukset
eivat poikenneet ditien kertomasta. Tarkistin viel& tuloksia ryhméhaastatteluilla ja haastateltavat
tulivat ndin ikdén kuin “’kanssatutkijoiksi”, joten oman kokemukseni ja tunteideni vaikutus on
pyritty, ellei poistamaan, niin ainakin minimoimaan. Tutkimus on toistettavissa, sill4 olen kertonut
tarkasti mitd olen kysynyt haastatteluissa (kts. liite Yksilohaastatteluiden runko) ja kertonut tarkasti

analyysivaiheet. Haastattelujen suorista lainauksista voi lukija péaatella myos ajatusteni kulkua.
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Jatkotutkimusaiheena voisi olla ainakin sen selvittdminen, mitéd vaikea allergia aiheuttaa
perusturvallisuuden tunteelle ja kiintymyssuhteen muodostumiselle sekd kuinka mahdollisimman
normaalia kiintymyssuhteen muodostumista voitaisiin tukea. Onhan vaikea ruoka-allergia yleensé
pahimmillaan vauva-iassd, jolloin muun muassa perusturvallisuuden tunne kehittyy. Olisi siis hyva
tutkia vaikean allergian vaikutuksia myds perhesuhteisiin ja myéhempiin syémiseen liittyviin
ongelmiin. Komulaisen (2011) tutkimukseen mukaan liitdnndissairaudet, kuten lapsen sairastama
astma, eivat ole yhteydessé perheen elamanlaatuun vaan vaikuttaa siltd, ettd ruoka-allergia itsessaén
aiheuttaa koettuja negatiivisia vaikutuksia. Toisaalta myos ristiriitaisia tuloksia liitdnnaissairauksiin
liittyen on olemassa ja asia vaatii jatkoselvittamistd. Oman kokemukseni perusteella esimerkiksi lapsen
vakava ruoka-allergia ja refluksi on vaikea yhdistelma: refluksi lisé vaikeutta muun muassa tunnistaa
syita lapsen kipuiluun ja ruokahaluttomuuteen.

Vaikka tdmakin tutkimus jo valotti vanhempien tunteita, niin liséselvittelya voisi tehda myos
siitd, miten vaikeasti allergisten lasten vanhempia kannattaisi kohdata ja tukea rankassa eldman
vaiheessa. Diskurssianalyyttisen tutkimuksen jatkaminen voisi olla luonnollisesti
jatkotutkimusaihe: tdssé tutkimuksessa saatiin pieni pintaraapaisu aiheeseen. Diskurssianalyysi jai
ylipaataan hieman lyhykaiseksi ja niukaksi tassa tutkimuksessa: liséa olisi varmasti l0ydettavissa
esimerkiksi siitd, miten lapsen kohdalle osuva sairaus ja sairaan lapsen vanhemmat seké sairastunut
lapsi ndhd&an nyky-yhteiskunnassa.

Tutkimuksen kaytanndllinen tarkoitus oli siis lisatd kokemuksellista tietoa vaikeasti ruoka-
allergisten lasten vanhemmille ja vanhempien parissa tydskenteleville, esimerkiksi
neuvolatyontekijoille ja allergiapoliklinikoiden allergiahoitajille, eli niille jotka kohtaavat tydssaan
vaikeasti allergisten lasten vanhempia. Esimerkiksi hoitotieteessa on havaittu narratiivisten
tutkimusten tarkeys alan ymmarryksen lisédmisessé (Vuokila-Oikkonen, ym. 2001, & Vuokila-
Oikkonen, 2002). Narratiivisuuden avulla voidaan saada arvokkaita nakokulmia ihmisten elamasta.
Tutkimuksen tuloksista olisi siis mahdollisesti hyotya allergisten lasten vanhemmille: Oma
selviytyminen ja suhtautuminen vaikeaan asiaan, kuten lapsen allergiaan, voi rakentua eri lailla jos
saa muiden kertomasta rakennusaineksia selviytymiselleen. Tutkimukseen valittiin vaikeasti ruoka-
allergisten lasten vanhempia, mutta heidan tunteidensa kuvailulla voi olla merkitystd véhemmaénkin
allergisten lasten vanhemmille. 1lmi6 on kuitenkin sama, vaikka mittakaava on eri. Samoin
tutkimuksessa ldydettiin yhtaldisyyttd muiden lasten pitk&aikaissairauksien vaikutuksista
vanhempien tunteisiin. Tosin tassa tutkimuksessa korostui muun muassa vanhempien neuvottomuus
ja se, ettd mistaan ei saanut apua”: Vanhemmat kokivat jaéneensa hyvinvointivaltion tuen

ulkopuolelle.
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Tama tutkimus valotti viiden vanhemman kokemusta. He olivat kokeneet rankkoja aikoja ja
kokivat lapsen allergian hoidon sek& saamansa tuen, ymmarryksen ja tiedon puutteellisena, mutta
olivat silti selvinneet. Tutkimus heratti myds miettimaan niitg, joiden tarina on vield rankempi: enta
ne jotka eivét jaksa? Kuvasivathan nytkin haastatellut vanhemmat sitd, kuinka heidén jaksamisensa
oli ollut pahimpina aikoina usein ”veitsenteralla” tai, kuinka ”piti jdttdid lapsi vaan johonkin
(itsekseen huutamaan), kun tuli tunne, ettd maa jotenkin vaiennan”. Vaikeasti ruoka-allergisten
lasten vanhemmat eldvét tutkimuksen mukaan pahimpina aikoina rankassa stressi- ja
ylivasymystilassa. Erityisesti alkuvaiheessa tuki vanhemmille ja asiantunteva hoito allergiselle
lapselle olisi todella tarkeda. Ja toki edelleen mydhemminkin, silla kuten yksi haastatelluista
osuvasti kuvasi: ’se on oma hiivatin monivuotinen henkinen prosessinsa” oppia eldméén useita
vuosia kestavén lapsen vaikean allergian kanssa. Olisi tarkead, ettd ymmarrys ja tieto vaikeista
allergioista, oireiden tulkinnasta ja niiden hoidosta seka niiden tuomasta kuormituksesta
lisdantyisivat, jotta vaikeasti allergisten lasten vanhemmat saisivat tarvitsemaansa tukea, eivétka
kokisi olevansa yksin vastuussa lapsen allergian haastavasta hoidosta ja jadvéansa yksin selvidamaan

hyvinvointivaltion ulkopuolelle.
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LIITE 1: Yksilohaastatteluiden runko

Haastateltavia pyydetddn kertomaan, mité tunteita heréttaé ja on herattanyt olla vakavasti allergisen
lapsen vanhempi. Kyseessé on narratiivinen elamékerrallinen haastattelu, joskin painopistetta
ohjataan kasittelemé&én kertojan suhdetta tutkimuksen ilmidon, eli tunteisiin joita lapsen allergia
herattd4. Haastattelijan rooli on kannustaa jatkamaan kertomusta. Mahdolliset tarkentavat

kysymykset pyritadn esittamaan padkertomuksen jalkeen.
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Varsinainen haastattelukysymys, jonka voi aina palauttaa mieleen haastateltavalle, jos haastateltava

tarvitse lisitukea tai aiheen tdsmennysté kesken kertomisensa:

Kerrotko tarinan siitd mitd on/oli olla vaikeasti allergisen lapsen vanhempi? Mité tunteita se heratti
silloin ja herattda nyt? Kerrotko siis tunteistasi lapsen allergian suhteen alusta alkaen nykypaivaan
asti. aloittaen siitd kun lapsellasi oli allergiaepaily tai diagnoosi oli juuri tehty. Eli palaat mielessé&si
taaksepadin siihen, mitd tunteita tdmé kokemus on heréttanyt. Voit siis omin sanoin kertoa

kokemuksestasi, mita tunteita herattdé/heratti olla vakavasti allergisen lapsen vanhempi?



