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Ruoka-allergia on merkittdva henked uhkaavan allergisen reaktion aiheuttaja. Teini-ikdiset
ovat suurimmassa riskissa saada vakavan allergisen reaktion. Anafylaksia tilastoissa on mer-
kittava esiintymishuippu nuorten kohdalla. VVoimakkaasti ruoka-allerginen nuori olisi hyva
ottaa erityishuomioon terveydenhuollon ohjaustilanteissa. Nuorta olisi hyva tukea ja kannus-
taa terveyskayttaytymisessa ja terveyteensa liittyvéassa paatoksenteossa. Kuunteleminen, va-
littdminen, nuoren kielella puhuminen ja nuoreen luottaminen antavat nuorelle toivoa ja uskoa
tulevaisuuteen. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata nuoren itsestaan huolehtimista ja
arkea voimakkaasti ruoka-allergisena. Tutkimuksen tavoitteena oli lisatd ymmarrysta siita
miten nuori kokee eldméansd voimakkaasti ruoka-allergisena sek& tuottaa uutta tietoa siit,
kuinka nuoria voidaan paremmin tukea ohjaustilanteissa. Tutkimusaineisto kerattiin syksylla
2014 haastattelemalla suomalaisia voimakkaasti ruoka-allergisia nuoria (n=20) ja tutkimus-
menetelmana kaytettiin induktiivista sisallonanalyysié.

Induktiivisen paattelyn tuloksena esille nousivat nelja paateemaa: itsesta huolehtiminen, aller-
gian ndkyminen elamadssd, hoitotyon asiantuntijat nuoren tukena ja nuorten toiveita ja ajatuk-
sia. Nuoret kertoivat itsestd huolehtimisesta ja miten allergia vaikuttaa heidan jokapaivaiseen
elaméansad. He toivat esille arjen haasteensa ja jatkuvan valppaana olemisen kokemuksensa.
He olivat kokeneet vakavan allergisen reaktion ja kuvasivat tata kokemusta. Nuoret kertoivat,
ettd koti on heille turvapaikka, jossa he voivat rentoutua. Aidin merkitys korostui nuorten ker-
tomuksissa. He toivat esille kokemuksiaan terveyspalveluiden kayttajina ja esittivat toiveitaan
ohjaustilanteisiin liittyen. Nuoret halusivat tulla kohdelluiksi aivan tavallisina nuorina. He
toivoivat loytavansa vertaisystavan, joka tukisi ja ymmartéisi heita aivan erityisesti ja jonka
kanssa voisi jakaa ajatuksia.

Tuloksista voidaan paatelld, ettd voimakkaasti ruoka-allergiset suomalaiset nuoret haluavat
huolehtia itsestddn. He ymmartavat vakavan allergian tuomat rajoitteet elaméssaan. He halua-
vat itsendistyd kuten ketkd tahansa nuoret. He nauttivat ystdvien ja kavereiden seurasta ja
viihtyvat myos kodin ulkopuolella. Nuoret tarvitsevat saanndllisia kaynteja allergiavas-
taanotoilla. N&mé vastaanotot tarjoavat muun muassa uutta tietoa allergiasta ja vahvistavat
nuoren itsehoitoa. Ohjaustilanteessa he haluavat tulla kohdelluiksi yksilollisesti nuorina, ei
lapsina. He haluavat osallistua keskusteluun ja tulla huomioiduiksi ohjaustilanteissa.

Taman tutkimuksen tuottaman tiedon avulla voidaan paremmin ymmartad voimakkaasti ruo-
ka-allergisia nuoria, heidan arkeaan ja eldmaansa. Tutkimuksen tuoman tiedon avulla voidaan
myos kehittdd nuorille suunnattua potilasohjausta laadukkaammaksi ja enemmaén nuorta itse-
aan huomioivammaksi.

Asiasanat: nuori, ruoka-allergia, itsehoito, potilasohjaus
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Food allergy is a considerable cause of a life-threatening allergic reaction. Teenagers are most
at risk of developing a serious allergic reaction. There is a considerable peak in anaphylaxis
statistics amongst adolescents. Adolescent with a severe food allergy, would need special at-
tention when receiving health care guidance. Adolescent should be supported and encouraged
in health behavior and in decision making related to one’s health. Listening, caring, using a
language familiar to adolescent and trusting adolescent gives her/him hope and faith in the
future. The purpose of this study was to describe, how adolescent looks after her/himself and
the daily life with severe food allergy. The aim of this study was to increase knowledge of the
way adolescent experiences life with a severe food allergy and produce new information on
how adolescents can be better supported when given guidance. Research data was collected in
autumn 2014 by interviewing Finnish adolescents with a severe food allergy (n=20) and the
research method used was inductive content analysis.

As a result of inductive reasoning four main themes came forward: looking after oneself, the
way allergy affects life, clinical nurse specialists supporting adolescent and hopes and
thoughts adolescents have. Adolescents told about looking after oneselves and how allergy
affects their everyday life. They brought up some challenges of daily living and their experi-
ences of being constantly alert. Adolescents told, that home is a safe haven for them where
they can relax. Importance of the mother was highlighted in their narratives. They brought up
their experiences as clients of health services and expressed wishes related to guidance meet-
ings. Adolescents wanted to become treated as just ordinary teens. They hoped to find a fel-
low friend, who would support and understand them especially and who they could share
thoughts with. It can be reasoned based on these results that Finnish adolescents, who have a
severe food allergy want to look after themselves. They understand the limitations in life
caused by a severy allergy. They want to grow independent like any other adolescents. They
enjoy the company of friends and acquintances and also life outside home. Adolescents need
regular allergy appointments. These appoinments offer eg. new information about allergy and
strengthen self-care og adolescent. In guidance meeting they want to become treated as indi-
vidual adolescents, not as children. They want to be part of the discussion and to become no-
ticed when given guidance.

Information produced by this study can help to understand better and support adolescents with
a severe food allergy in their daily life. With the information provided by this study the quali-
ty of patients guidance directed for adolescents can be improved and made more adolescent-
centred.

Keywords: adolescent, food allergy, self-care, patient guidance



1JOHDANTO

Erilaiset allergiset sairaudet ovat lisaantyneet Suomessa 1960-luvulta lahtien. Henked uhkaa-
vat yleistyneet allergiareaktiot, anafylaksiat, ovat myds yleistyneet. Ne ovat kuitenkin edel-
leen harvinaisia. (Kauppi ym. 2010.) Yhdysvalloissa 30 000 ihmistd saa ruoka-aineen aiheut-
taman henked uhkaavan yleistyneen allergisen reaktion eli anafylaksian joka vuosi. Suomen
anafylaksiarekisterin mukaan Suomessa 43 % anafylaktisista reaktioista johtuu ruoka-
aineesta. Anafylaksiat ovat kuitenkin ali-ilmoitettuja. (Mékinen- Kiljunen ym. 2005.) Kuo-
lemaan johtaneissa anafylaktisissa reaktioissa on esiintymishuippu nuorten ja nuorten aikuis-

ten pahkindallergisten joukossa (Monks ym. 2010).

Eldama vakavasti ruoka-allergisena on haasteellista. Ei ole yksinkertaista véltella ruoka-ainetta,
joka aiheuttaa oireita. Joka kerran ruoka-ostoksilla tai ravintolassa syddessa on tutkittava huo-
lellisesti tuoteselosteet ja varmistettava ruoka-annoksen sopivuus. Téstd huolimatta ruokai-
luun liittyvia vahinkoja ilmaantuu, silla taydellinen valttdminen on vaikeaa. Vahinko ja siihen
liittyva reaktio voivat pahimmillaan johtaa kuolemaan. USA:ssa kuolee anafylaktiseen reakti-
oon, joka aiheutuu jostakin ruoka-aineesta joka vuosi 150-200 henkil6d. (Mufioz-Furlong
2001.)

Nuoruusidsséd kohdataan samat nuoruuteen liittyvét haasteet siitd huolimatta onko nuorella
jokin pitkaaikaissairaus vai ei. Nuoruusika on sopeutumista sisdisiin ja ulkoisiin muutoksiin.
Kun nuorella on lisdksi pitk&aikaissairaus, hanen psyykkinen kehityksensa vaikuttaa siihen,
millaiseksi nuori kokee itsensa ja onko han kykeneva huolehtimaan itsestaan. (Makkonen &
Pynndnen 2007.) Ruoka-allergia vaikuttaa nuoren itsetuntoon ja eldmanlaatuun samoin kuin

useat pitkaaikaissairaudetkin (Flokstra-de Blok ym. 2010).

Nuoruusiéssé vastuu ruoka-allergian itsehoidosta siirtyy vanhemmilta lapselle itselleen. Teini-
ikdiset ovat suurimmassa riskissa saada hengenvaarallinen allerginen reaktio. He viettdvat
suuren osan paivastaan koulussa ja harrastuksissa. (Monks ym. 2010, Spina ym. 2012.) Vaka-
vasti ruoka-allergisen olisi hyvé hallita itsehoitonsa. On térke&é, ettd allerginen itse osaa aut-
taa itseddn, mutta toivottavaa on myos ettd koulussa olisi henkilditd, jotka osaisivat auttaa
nuorta tarvittaessa. (Food Insight 2012.) Voimakkaasti ruoka-allerginen nuori olisi hyva ottaa

erityishuomioon ohjaustilanteissa (Monks ym. 2010). Nuorta olisi hyva my0s tukea ja kan-



nustaa terveyskayttaytymisessa ja terveyteensa liittyvéassa paatoksenteossa. Kuunteleminen,
vélittdminen, nuoren kielellda puhuminen ja nuoreen luottaminen antavat nuorelle toivoa ja
uskoa tulevaisuuteen. (Esmond 2000.) Ohjauksessa olisi hyvé tarjota nuorelle yksilollisesti
tiedollisia ja taidollisia valmiuksia itsehoidon hallintaan sek& osallistaa nuorta hoitovastuu-

seen. (Raappana ym. 2002.)

Nuoria, joilla on voimakas ruoka-allergia, on tutkittu vahan. Itsehoitoon ja eldmanlaatuun
liittyvaa tutkimusta on tehty enemman muita kroonisia sairauksia, esimerkiksi diabetesta sai-
rastavien nuorten keskuudessa. Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata nuoren itsestdan
huolehtimista ja arkea voimakkaasti ruoka-allergisena. Tutkimuksen tavoitteena on lisata
ymmarrysta siitd miten nuori kokee eldménsa ruoka-allergisena. Tavoitteena on mygs tuottaa
uutta tietoa siitd, kuinka nuoria voidaan paremmin tukea ohjaustilanteissa. Vastaavaa tutki-

musta ei ole aiemmin Suomessa tehty.



2 VOIMAKKAAN RUOKA-ALLERGIAN HOITO NUORUUSIASSA

Yleensa ruoka-allergiat vaistyvét lapsen kasvun myota pois. Tyypillisesti ne ovat hdvinneet
kouluikdan mennessa. Myohdislapsuudesta l&htien ruoka-allergian yleisyys on noin 1-2 %.
Pahkina-, siemen-, kala- ja ayridisallergiat jatkuvat yleensd aikuisikaan eli eivat vaisty lapsen
kasvaessa. Voimakas ruoka-allergia on henked uhkaava ja vaatii tiukan allergiaruokavalion,
jossa allergeeni on taysin eliminoitu pois ruokavaliosta. Yksilollinen allergiaruokavalio suojaa
vahinkoaltistumisilta ja mahdollisilta henked uhkaavilta allergisilta reaktioilta. Tavallisimmat
lapsille allergiaoireita aiheuttavat ruoka-aineet ovat maito, kananmuna ja vehna. Néiden ruo-
ka-aineiden yleisyyden vuoksi niiden vélttdminen on vaikeaa ja vahinkoaltistumisen riski

voimakkaasti ruoka-allergisen eldmadssé on suuri. (Kaypa hoito -suositus 2011, 2012.)

Tiedonhaku

Tatd pro gradu -tutkielmaa varten tehtiin mukailtu systemaattinen kirjallisuuskatsaus. Tiedon-
haku tehtiin toukokuussa ja uudelleen joulukuussa 2014 neljésta eri tietokannasta. Nama tie-
tokannat olivat Cinahl, PubMed, Scopus ja Medic. Rajaus tehtiin vuosille 2004-2014. Tie-
donhaussa etsittiin tutkimuksia teini-ikaisista ruoka-allergisista, heidan eldménlaadustaan ja
itsehoidostaan. Lopullinen hakutulos tietokannoista oli kuusitoista artikkelia. Tiedonhaku
tietokannoista on esitetty taulukkona (liite 1). Liséksi tehtiin manuaalinen haku, jonka tulok-
sena saatiin viisi artikkelia. Manuaalisen haun avulla saavutettiin artikkeleita, jotka olisivat
muuten jaaneet hakujen ulkopuolelle. Nama artikkelit 16ytyivét tiedonhaussa valittujen artik-
keleiden ldhdeluetteloiden perusteella. Kirjallisuuskatsaukseen valittiin yhteensa 21 artikkelia.

Liitteessa 2 (tutkimustaulukko) on esitetty tutkimuksia ruoka-allergisista nuorista.

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on luotettava tapa yhdistaa aikaisempaa tietoa. Sen avulla
voidaan myos osoittaa mahdolliset puutteet tutkimustiedossa. Kirjallisuuskatsaus voi siis lisa-
t& tutkimustarvetta mutta myos estdad uusien tarpeettomien tutkimusten tekemista. (Kaariainen
& Lahtinen 2006.) Tutkimusilmiond nuorten voimakas ruoka-allergia on harvinainen. T&ssa
tutkimuksessa kirjallisuuskatsauksen paamééarané oli koota tietoa ja tehda siita synteesia jo
tehtyjen tutkimusten pohjalta (Pudas-Tahk& ym. 2007). Katsauksen avulla laadittiin tdhén
tutkimukseen teoreettisen viitekehys (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013). Kirjalli-

suuskatsaus antoi mahdollisuuden hahmottaa olemassa olevan tutkimustiedon kokonaisuutta



tutkittavasta aiheesta. Kirjallisuuskatsauksen avulla saatiin tietoa siitd, kuinka paljon tutki-
mustietoa on olemassa voimakkaasti ruoka-allergisista nuorista ja myos tietoa tutkimusten

sisallosté ja menetelmistd. (Johansson 2007.)

Nuoren eldama voimakkaasti ruoka-allergisena

Ruoka-allergia on yksi merkittdvimmista hengenvaarallisen allergisen reaktion eli anafylaksi-
an aiheuttajista. Anafylaktinen reaktio on monen elimen akillinen ja nopeasti eteneva yliherk-
kyysreaktio, joka vaatii nopeaa hoitoa ja hoitamattomana voi johtaa kuolemaan. Tarkein hen-
gen pelastava hoito on adrenaliinin varhainen antaminen lihakseen. (Mékeld & Makinen-
Kiljunen 2007.) Teini-ik&iset ovat suurimmassa vaarassa ja heille anafylaktisia reaktioita sat-
tuukin eniten eri syistd johtuen (Eldredge & Schellhase 2012, Gallagher ym. 2012). Tamén

vuoksi juuri tatad kohderyhmaa tulisi tutkia aktiivisesti (Gillman & Douglass 2010).

Nuoruusikéd on aivan erilaista kuin lapsuusiké tai aikuisikd. Nuorena otetaan riskejd ja tdma
voi selittdd sen, miksi nuorille tapahtuu enemman henkea uhkaavia allergisia reaktioita kuin
muille. (MacKenzie & Dean 2010.) Voimakkaasti ruoka-allergiset nuoret eldvét jatkuvassa
riskissd saada ruokailuun liittyva vahinkoaltistuminen ja vakava allerginen reaktio. On téarke-
ad, ettd nuori ymmartaa allergiansa vakavuuden, yksilollisen allergiaruokavalionsa merkityk-
sen ja osaa ndin ehkaistd ruokailuun liittyvia vahinkoja. (Sampson ym. 2006, Pumphrey
2008.)

Ruoka-allergiset nuoret tuntevat olonsa rajoittuneeksi allergiansa vuoksi. Allergisuus rajoittaa
nuoria esimerkiksi ulkona syomisen suhteen. Nuoret kokevat olonsa epavarmoiksi uusissa
kaveripiireissé ja uusissa paikoissa. He myds pelkadvat, miten uudet kaverit suhtautuvat hei-
dan allergisuuteensa. Nuoret tunsivat itsensa surullisiksi, sill&4 he eivat voineet osallistua kai-
kenlaisiin tapahtumiin ja esimerkiksi rapujuhlista pidattaytyminen sai heiddn elaménsa tun-
tumaan ikd&vdmmaltd kuin muiden. Kouluruokailussa he kokivat, ettd heille valmistettu eri-
koisruoka oli huonompaa kuin tavallinen ruoka ja jattivat sen osin syomaétta tdman vuoksi.

Kouluruokailussa kavereista erilld&n istuminen tuntui myos ikavalta. (Marklund ym. 2007a.)

Eniten vakavia allergisia reaktioita sattuu nuorille kodin ulkopuolella (Gillman & Douglass

2010). On tarkedad, ettd esimerkiksi kouluissa ja vapaa-ajan harrastuspaikoissa tiedostetaan



asia ja tiedetddn, ettd koululaisella tai kaverilla on vakava ruoka-allergia. Useissa amerikkalai-
sissa kouluissa on tehty ruoka-allergisen oppilaan ja tdimén vanhempien kanssa toimintasuun-
nitelma liittyen mahdolliseen allergiseen reaktioon ja sen hoitoon. Kouluterveydenhoitaja ei
ole aina paikalla, joten on térkedd, ettd koulussa on nuoren itsehoidon tukena myds aikuisia,
jotka osaavat auttaa. Ensiapuldékkeiden pitdminen koulussa ja harrastustoiminnoissa mukana
onkin hyvin tarkedd. (Merritt 2009, Eldredge & Schellhase 2012.)

Voimakas ruoka-allergia vaikuttaa myds nuoren eldménlaatuun heikentéen sitd. Ruoka-
allergia on lasna jokapéivaisessa elamassé ja aiheuttaa monia oireita ja hankaluuksia nuorelle.
(Marklund ym. 2007b.) Varsinkin niilla ruoka-allergisilla nuorilla, jotka olivat kokeneet va-
kavan allergisen reaktion, eldménlaatu oli heikompi kuin nuorilla jotka eivét tat4 olleet koke-
neet. Nuoren oma mielikuva allergiastaan ja sen vakavuudesta vaikutti elaménlaatuun. Jos
nuori koki olevansa jatkuvassa hengenvaarassa, hanen eldmanlaatunsa laski. Nuoret kokivat
erilaiset allergiasta johtuvat rajoitteet elamanlaatuaan heikentdviksi asioiksi. Voimakas ruoka-
allergia vaikutti esimerkiksi ulkona sydmiseen, lomamatkoihin ja erilaisiin sosiaalisiin aktivi-
teetteihin. He tunsivat, etta laheisten on kannettava heista jatkuvasti huolta ja timakin toisille

vaivaksi olemisen kokemus alensi elaméanlaatua. (Resnick ym. 2010.)

Ruoka-allergiset nuoret tekevét selvin eron itsensé ja “normaaleiden” nuorten valilld. He ko-
kevat, ettd heidan kehonsa on toimimaton tai puutteellinen. He eivat kuitenkaan koe, ettd he
ovat sairaita. Nuoret kokevat, ettd he joutuvat allergiansa vuoksi ikaviin tilanteisiin kuten jou-
tuvat hakemaan kouluruokansa eri paikasta kuin muut ja leimautuvat néin erilaisiksi. Nuoret
eivét halua kokea ja saada ylimé&ardista huomiota. He saattavat joutua kiusatuksi erilaisuuden
takia ja he kokevat surua, vihaa, kateutta ei-allergisia tovereitaan kohtaan ja toivovat olevansa

tavallisia nuoria. Allergia vaikuttaa myos nuoren itsetuntoon. (Marklund ym. 2007a.)

Flokstra-de Blok ym. (2010) toteavat, ettd verrattuna normaalivéestoon, teini-ikéisill& ruoka-
allergisilla on alhaisempi eldménlaatu. Kun tutkijaryhmd vertasi eldménlaatua ruoka-
allergisten nuorten ja muita kroonisia sairauksia sairastavien (reuma, suolistosairaudet, diabe-
tes) nuorten valill4, ruoka-allergisten eldmanlaatu oli heikompi. Ruoka-allergiset tuntevat Ki-
puja, rajoituksia ja ovat véhemmaén elinvoimaisia. Ruoka-allergisen tulee olla jatkuvasti tie-
toinen tekemisistéan allergiansa vuoksi. He vélttelevét ajattelematonta ja impulsiivista toimin-

faa.



Nuorilla esiintyy pelkoa ja epdvarmuutta, joka liittyy aiemmin koettuun allergiseen reaktioon.
Muisto reaktiosta saa nuoret erityisen tarkkaavaisiksi ja kontrolloiviksi. Nuoret kokevat jat-
kuvan tarkkaavaisuutensa aikaa vievaksi, hankalaksi ja jopa havettavaksi. Oma koti on nuoril-
le ainoa paikka, jossa he tuntevat olonsa turvalliseksi. Nuoret tuntevat, ettd heidan ymparil-
I4&n on tukevia ihmisid. He ovat kaikesta huolimatta positiivisia, silla heiddn mielestéan asiat

voisivat olla huonomminkin ja ruoka-allergia on vain hyvaksyttava. (Marklund ym. 2007a)

2.1 Itsehoito osana arkea ja hoitoon sitoutuminen

Itsehoito osana arkea

Omahoito tai itsehoito (self management/ self care), nuoren osallisuus omaan hoitoonsa, on
terveydenhuollon interventio, jonka tarkoituksena on lisdtd nuoren osallisuutta ja vastuuta
omasta hoidostaan. Omahoidon ohjaaminen auttaa varmistamaan, ettd nuori hallitsee sairau-
den hoitonsa. Omahoito edellyttdd nuoren voimavarojen oikeaa kohdentamista tilanteiden
mukaan samoin kuin nuoren rajoitusten ja avun tarpeen tunnistamista. (Embrey 2006.) Nuo-
ren potilaan omahoito tulisi raataloida yksilollisen tarpeen mukaan ja olla mahdollisimman
ymmarrettdvad ja yksinkertaista. Nuori jattdd usein ladkkeensd kayttamétté ja laiminlyo itse-
hoitonsa. (Mac Donald 2001.)

Voimakkaasti ruoka-allergisen nuoren olisi hyvé hallita itsehoitonsa. Nuorella tulisi olla tietoa
yksilollisestd allergiaruokavaliostaan ja sen noudattamisesta, jotta ruokailuun liittyvat vahin-
koaltistumiset voitaisiin ehkaistd. Nuorella tulisi olla myos tietoa allergisesta reaktiosta ja sen
tunnistamisesta jotta hdn pystyisi hoitamaan itsedan reaktion tapahtuessa (kuvio 1). (Sampson
2006.) Voimakkaasti ruoka-allergisen nuoren olisi tarkeda noudattaa hanelle suunniteltua al-
lergiaruokavaliota. Tdma tarkoittaa, ettd ruokavaliosta olisi taysin eliminoitava se ruoka-aine/
ne ruoka-aineet, josta nuori saa vakavan reaktion. Nuoren olisi ymmarrettava tdma asia ja
sitouduttava ruokavalioonsa. Ruokailussa tapahtuvat vahingot ja riskikayttaystyminen asetta-
vat nuoren hengenvaaraan. Kun nuori on saanut tietoa vakavasta allergiastaan ja itsehoitoon
liittyvad ohjausta, han pystyy paremmin ymmartdmaan ruokavalioonsa liittyvét yksityiskoh-
dat ja sitoutumaan siihen. (Sampson ym. 2006, Pumphrey 2008, Monks ym. 2010.) Itsehoidon
hallinta on haasteellista, jos nuorella on allergiastaan ja sen hoidosta liian vahan tietoa (Jones
ym. 2013).



Marklundin (2007a) tutkimuksessa ruoka-allergiset nuoret kokivat kouluruokailun epailytta-
vaksi, sill4 he kokivat valinpitamattomyytta ja epéluottamusta. Nuorille oli tarjottu vaaranlais-
ta ruokaa. Keittiohenkilokunnalla oli ollut tiedon ja ymmartamisen puutetta allergiaruokavali-
osta. Nuoret kokivat, ettd heidan allergiaansa vaheksytédéan ja tdmén vuoksi he eivét aina us-

kaltaneet syodé kouluruokaa.

Nuoret pitavét ensiapulddkkeitaan, tarkeimpané adrenaliiniautoinjektoria (Suomessa Epipen/
Jext), melko usein mukanaan. Ongelmat liittyvat voimakkaan allergisen reaktion oireiden
tunnistamiseen, adrenaliiniautoinjektorin kdyton osaamiseen ja laédkkeen nopeaan vanhenemi-
seen. Hyvin moni unohtaa vaihtaa autoinjektorin uuteen kun se vanhenee. (Sicherer ym. 2000,
Pumphrey 2008, Gallagher ym. 2012.)

Osa nuorista ei kuitenkaan pida autoinjektoria mukanaan, silla he tuntevat olonsa epdmuka-
vaksi jos tdma on mukana (Akeson ym. 2007). Marrs & Lack (2012) mukaan osa teini-
ikaisisté ei pida laékettd mukanaan ulkonékosyista pukeutuessaan esimerkiksi tiukkoihin vaat-
teisiin. Adrenaliiniautoinjektorin mukana pitdminen siis vaihtelee. Lahes kaikki pitavat injek-
toria mukanaan matkoilla, mutta vapaa-ajan tapahtumissa kuten diskossa, urheillessa tai ysta-
vien kotona ollessa ainoastaan noin puolet pitaa ladkettd mukanaan (Sampson ym. 2006). Tei-
ni-ikéiset tiedostavat itsehoitoon liittyvan vastuunsa, kun ovat kodin ulkopuolella kavereiden-
sa kanssa ilman vanhempiaan. Vanhempien seurassa he voivat olla rennompia ja luottavai-
sempia. (Marrs & Lack 2012.)



Yksilollisen fiuoka}lluun
allergiaruoka- littyvien
valion vahinkoaltistu-
i misten
noudattaminen valttaminen

Henked uhkaavan
anafylaktisen reaktion
tunnistaminen ja
ensiapuldékinnén hallinta ja
itsensé pelastaminen

Kuvio 1. Voimakkaasti ruoka-allergisen nuoren itsehoitokokonaisuus (mukaillen Sampson
ym 2006)

Adrenaliiniautoinjektoria tarvitaan yleensa harvoin. Pistamistekniikka unohtuu hyvin helposti.
Nuoret ovat epavarmoja siitd, milloin injektoria pitaisi kayttaa ja osaavatko kayttaa sita oi-
kein. Adrenaliiniautoinjektoria ei siis kéytetd vaikka se olisi tarpeellista tai sitd kdytetdan
lilan myoh&an. Nuoret hyvin usein vain odottavat ja toivovat, ettd reaktio rauhoittuisi itsestdan
ja pistosta ei tarvitsisi itselleen antaa. Tutkijat korostavat adrenaliinin olevan ensisijainen laa-
ke anafylaktisen reaktion hoidossa. Nuori asettaa itsensé vaaraan, jos ei noudata eliminaatio-
ruokavaliotaan, tunnista oireitaan, pida ladkettd mukanaan tai osaa ladkitd itsedan. Anafylak-
sia on hengenvaarallinen, se alkaa nopeasti ja se olisi saatava hallintaan nopeasti. Riski me-
nehtya allergiseen reaktioon on todellinen. (Pumphrey 2008, Gallagher ym. 2011.)

Itsehoidon hallinnan kannalta kriittinen vaihe on silloin kun pitkdaikaissairas nuori siirtyy
lastentautien yksikosta aikuispuolelle hoitoon. T&hén siirtymisvaiheeseen liittyy erilaisia sel-
viytymispaineita ja pelkoakin liittyen suureen muutokseen. (Jamieson ym. 2014.) Siirtymis-
vaihe tulisi suunnitella huolellisesti ja yksilollisesti, silla se tukee nuoren itsendistymista ja
vastuun ottoa sairauden hoidosta. Pitkaaikaissairaiden nuorten vanhemmat ovat tavallisesti
hyvin huolehtivia ja heidén on vaikeaa luovuttaa hoitovastuuta nuorelle itselleen. (Webb ym.

2001, Kreindler & Miller 2013). Itsehoidon vastuu tulisi jakaa vanhempien kanssa ja véhitel-



len siirtaa aikuistuvalle nuorelle enemmaén vastuuta. Osa nuorista kokee, ettd itsehoito ja sii-
hen liittyvat asiat ovat jokapdivainen muistutus allergiasta ja siité, etta on erilainen kuin ika-
toverinsa. Joskus kaveriporukkaan kuuluminen ja ryhman arvostus voivat nousta itsehoitoa
tarkedmmaksi asiaksi nuorelle. (Esmond 2000.) Nuori kokee usein, ettd vanhemmat ovat huo-
lissaan, peloissaan ja stressaantuneita nuoren sairaudesta ja tdiman vuoksi rajoittavat nuoren
elamaa kodin ulkopuolella. Nuoren itsehoidon hallintaa parantavat muiden samanlaisessa ti-
lanteessa olevien nuorten tuki ja heiddn onnistumisen kokemuksensa itsehoidossa. (Scholes
ym. 2013.)

Voimakkaasti ruoka-allergisen itsehoidon hallinta on ensiarvoisen tarke&a ja hallitessaan itse-
hoidon allerginen voi paremmin ennaltaehkaistéd ruokailuun liittyvid vahinkoja ja mahdollisen
allergisen reaktion ilmaantuessa han voi pelastaa henkensé itsehoitoladkkein. Itsehoitolaéki-
tyksen ohjaus ei ole riittdvaa, jos se ohjataan vain suullisesti ja unohdetaan konkreettisesti
nayttad kuinka esimerkiksi adrenaliiniautoinjektori toimii. (Sicherer ym. 2000, Gillman &
Douglass 2010.) Adrenaliini itsehoitoldakkeen& on ensisijainen ja tarkein laake, joka voi py-
séyttdd vakavan henked uhkaavan allergisen reaktion. Kun nuori on saanut harjoitella adrena-
liinipistoksen antamista itselleen erilaisilla ohjauskayttéon suunnitelluilla harjoitusinjektoreil-
la tai hdnellda on onnistunut aiempi aito pistoskokemus, han on luottavaisempi eika pelkaa
pistoksen antamista itselleen niin paljon. (Marrs & Lack 2012.)

Tutkimusten mukaan yksil6llisen allergiaruokavalion noudattaminen vaihtelee. Kun nuori on
tutussa ymparistdssa ja omat vanhemmat ovat hénen l&hell&, nuoret ovat rennompia ja luotta-
vaisempia. Teini-ikdiset ottavat kuitenkin hyvin usein tietoisia riskej& ruokavaliossaan ja jat-
tavat tietoisesti huomioimatta esimerkiksi ”saattaa sisiltda allergeenia”-merkinnét, sill& koke-
vat, ettd merkint& painetaan elintarvikepakkauksiin kaiken varmuuden vuoksi ja tuote tuskin
sisdltdd allergeenia oikeasti. (Akeson ym. 2007, Gillman & Douglass 2010, Van der Velde
ym. 2011, Marrs & Lack 2012, Gallagher ym. 2012.)

Nuorilla on hyvin usein liian vahén tietoa anafylaktisen reaktion oireista ja tasti syysta he
eivat valttdmatta tunnista oireita riittdvan ajoissa (Gallagher ym. 2012). He ovat epdvarmoja
oireistaan ja itsehoitoladkkeidenséd kéytostd. Nuorilla on usein myos pistospelkoa (Pumphrey
2008) ja adrenaliiniautoinjektorin sijaan he la&kitsevat itseddn mieluummin antihistamiineilla

tai keuhkoputkia laajentavilla inhaloitavilla l1adkkeilla pistoksen sijaan (Marrs & Lack 2012).
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Osa nuorista laékitsisi itseddn adrenaliinipistoksella vain jos heille ilmaantuisi hengitysvaike-
uksia. Muiden, lievempien tai varoittavien oireiden, kuten laaja-alaisen ihottuman ilmaantues-

sa ainoastaan alle viidesosa kayttaisi adrenaliinipistosta. ( Sicherer ym. 2000.)

Hoitoon sitoutuminen

Kyngés ja Hentinen (2008) maérittelevat hoitoon sitoutumisen ohjauksessa olevan asiakkaan
aktiiviseksi ja vastuulliseksi toiminnaksi terveytensa edellyttamalla tavalla vuorivaikutuksessa
ja yhteistydssa terveydenhuollon ammattilaisen kanssa. Maaritelméa sisaltaa toiminnan sisal-
I6n ja tavan toimia. Yhteistytssa ohjattavan kanssa asetetaan tavoitteet, suunnitellaan hoito ja
otetaan vastuu hoidosta. Molemminpuolinen rehellisyys ja luottamus ovat yhteistyon edelly-
tykset. Nuoren hoitoon sitoutumiseen ja vastuun ottamiseen vaikuttavat monet tekijat. Van-
hempien tuki, avoin kommunikaatio vanhempien kanssa ja itsendistymiseen rohkaisu ovat

merkityksellisi& nuorelle ja parantavat itsehoitoa ja hoitoon sitoutumista.

Vain joka toinen pitkaaikaissairas nuori sitoutuu hoitoonsa. Tama vaihtelee sairauden mu-
kaan. Nuoruusika on erityisen riskialtista aikaa hoitoon sitoutumisen suhteen. Nuoruusian
muutokset ja haasteet voivat vaikuttaa siihen, ett nuori, joka aiemmin sitoutui hoitoonsa al-
kaakin laiminlyod&d hoitoaan. Kun nuori sitoutuu hoitoonsa ja noudattaa hoito-ohjeistuksia,

han tuntee olonsa hyvaksi, terveeksi ja vapaaksi. (Kaariainen 2008.)

Hoitoon sitoutumattomuus on yleisin syy hoidon ep&onnistumiseen. Hoidon ep&onnistuminen
ja hoitoon sitoutumattomuus voivat hankaloittaa nuoren sairautta ja jopa aiheuttaa kuollei-
suutta. (Kaariainen 2008.) Voimakkaasti ruoka-allergisen nuoren olisi tarkedd ymmartaa ja
sitoutua yksil6lliseen allergiaruokavalioonsa, silla vain siten hén voi vélttaa ruokailuun liitty-

vat vahinkoaltistumiset ja ehkaista hengenvaaraan joutuminen (Pumphrey 2008).

Hoitoon sitoutumattomuus kuuluu usein nuoren ihmisen kehitysvaiheeseen. Sitoutumatto-
muus ei tarkoita terveydenhuollon ammattilaisen epédonnistumista ohjauksessa. Keskeisinta on
selvittdd yhdessé nuoren kanssa, miksi hén ei sitoudu hoitoonsa. Nuori voi mygs sitoutua osit-
tain hoitoonsa ja huolehtia ladkityksestddn mutta ei esimerkiksi ruokavaliostaan. Nain voi
kaydéa jos nuori on ollut pitkan ajanjakson oireettomana. Ohjaustilanteissa nuorelta kannattaa

kysya suoraan, kuinka hén sitoutuu hoitoonsa ja miten hén kokee hoitoonsa liittyvét asiat.
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N&in nuori saa itsearvioida omaa tilannettaan ja syntyy keskustelua. Nuorella on oikeus osal-
listua omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Vuorovaikutus on véline nuoren kanssa
tehtavaan yhteistyohon. Nuorten toive on, ettd heité yritettaisiin ymmartad ja rohkaista, mutta
ei painostaa. Nuori arvostaa myds empaattisuutta, tunteiden ymmartamista, kiinnostusta ja
luottamusta nuoren kasityksia kohtaan. Nama vaikuttavat hoitoon sitoutumiseen. (Kaariainen
2008.)

2.3 Pitkaaikaissairaan nuoren kohtaaminen ohjaustilanteessa

Tutkimuksia voimakkaasti ruoka-allergisten nuorten kokemuksista terveydenhuollossa tapah-
tuvista ohjaustilanteista ei ollut saatavilla. Ruoka-allergia kuitenkin vaikuttaa elamé&an ja hei-
kentéé elamanlaatua samoin tai jopa enemman kuin moni pitkaaikaissairaus (Flokstra-de Blok
ym. 2010), joten ruoka-allergiset nuoret voi tassd yhteydessa rinnastaa pitkaaikaissairaisiin

nuoriin, joiden kohtaamista terveydenhuollon ohjaustilanteissa on tutkittu enemman.

Pitk&aikaissairaat nuoret toivovat, ettd heidat otetaan mukaan péatoksentekoon vastaanotoilla.
He toivovat, ettd heille kerrotaan sairaudesta ja sen hoidosta seké& hoitovaihtoehdoista. Van-
hemmiltaan he odottavat tukea etenkin hoitopdétoksia tehdessaan. Osa nuorista kokee, etta
vastaanotoilla kuunnellaan enemman vanhempien mielipiteitd kuin nuoren itsensa. He koke-
vat epdreiluna sen, ettd heidan mielipiteitddn ei kuunnella niin paljon kuin he toivoisivat.
(Lipstein ym. 2013.)

Nuoret toivovat, ettd terveydenhuollon ammattilaiset valittaisivét heistd, kuuntelisivat heidan
tunteitaan, puhuisivat heille ymmarrettavasti, antaisivat arvostusta sille mita nuoret jo tietavat
ja osaavat seké antaisivat toivoa tulevaisuuteen. Nuoret pitavat tarkeand, etta heidan itsendis-
tymisensé otetaan huomioon ja heitd ei kohdella kuin lasta. He eivat kuitenkaan halua, etta
kokonaisvastuu annetaan heille yhdelld kertaa, vaan siirtymisesté aikuisuuteen tehtdisiin mah-

dollisimman sujuva ja etukateen suunniteltu. (Esmond 2000.)

Pitkdaikaissairaus voi rajoittaa nuoren eldmad, aiheuttaa ahdistusta ja epdvarmuutta seké eris-
t&& nuorta sosiaalisesti. Nuori saattaa paeta sairauttaan ja kieltaa sen, joka voi johtaa riskikéyt-
taytymiseen. Nuori voi olla my6s katkera ja kokea sairautensa taakkana. Han voi tuntea itse-

néisyytensa olevan rajoitettu. Nuoren osallistaminen sairauteen liittyvaan paatoksentekoon ja
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nuoren ottaminen aktiivisesti ja yksilollisesti huomioon ohjaustilanteissa lisdd hoitomyoéntei-
syytté, luottamusta, hallinnan tunnetta, toivoa ja optimismia. (Jamieson ym. 2014.) Nuorelle
tulee raataloida yksilolliset, selkeét ja mahdollisimman yksikertaiset hoito-ohjeet. Onnistunut
ohjaus lisd4d omahoidon hallintaa, nuoren osallisuutta hoitoonsa ja tukee nuorta vastaan otta-
misessa. Nuori myds ymmartad pitkén aikavalin hyddyt saadessaan yksildllisesti nuorelle

kohdistetun ohjauksen. (Lang ym. 2014.)

Ohjaustilanteissa perinteista asiantuntija-auktoriteettimallia hyddyllisempi on valmentaja ja
yhteistyokumppanimalli, jossa terveydenhuollon ammattilainen laatii yhdessa potilaan kanssa
hoitosuunnitelman ja tukee potilasta kantamaan vastuuta itsehoidostaan (S&ynédjakangas ym.
2011). Yksisuuntainen tiedon siirtdminen ja hoitopaétosten tekeminen potilaan puolesta eivat
usein johda hyvaan tulokseen. Potilaan omahoidon tukemisesta on saatu positiivista nayttoa.
Omahoito on potilasléahtdinen toimintatapa, jossa terveydenhuollon ammattilainen antaa tukea
potilaalle ja suunnittelee yhteistytssa potilaan kanssa hoidon. Ohjaustilanteessa korostuu ta-
savertaisuus, yksilollinen hoito, potilaan autonomia, voimaantumisen tunne ja potilas saa pys-

tyvyyden ja motivaation kokemuksia. (Routasalo ym. 2010.)

Ruoka-allergisilla nuorilla ei ole aina asianmukaista tietoa allergiastaan ja sen itsehoidosta.
Tama voi estdd heitd tekemaan tietoon perustuvia paatoksia elaméssaan. Jos ruoka-allerginen
ei saa asianmukaista ohjausta ja tietoa, han voi pahimmillaan olla jatkuvassa hengenvaarassa.
Osa nuorista tuntee jokapdivaisen eldmansa ruoka-allergian kanssa taakaksi. Nuorten koke-
musten ja ajatusten kuunteleminen on tarkedd. (MacKenzie ym. 2010.) Taman kuulemisen
kautta voidaan kehittad heidén ohjaustaan ja itsehoitoaan.

Yhteenveto

Tassd teoreettisessa viitekehyksessd on tarkasteltu tutkimuksia, jotka on tehty ruoka-
allergisista nuorista. Tutkimuksissa korostuu voimakkaasti ruoka-allergisten nuoren jokapai-
vaisen eldméan haasteet, ruokavalion noudattamisen merkityksellisyys seké itsehoitolaakityk-
sen hallitseminen. Tutkimukset kertovat my6s ruoka-allergisuuden vaikutuksesta nuoren el&-

manlaatuun.



13

Teoreettiseen viitekehykseen on nostettu myos tutkimuksia nuorten potilasohjaukseen liittyen.
N&ma tutkimukset eivat suoraan liity vakavaan ruoka-allergiaan, vaan ne kertovat pitkaaikais-
sairaiden nuorten ohjauksesta. Tatd voi kuitenkin soveltaa my6s vakavasti ruoka-allergisiin
nuoriin, silla ruoka-allergia on pitkdaikainen ja vakavasti otettava asia nuoren elaméssé ja

vaatii potilasohjausta.

Hoitoon sitoutumista on pohdittu yleisella tasolla. Nuoruusiké on erityisen haasteellista aikaa
hoitoon sitoutumisen kannalta. Nuoren kanssa olisi hyva keskustella hoitoon sitoutumisesta ja
antaa tilaa nuoren mielipiteille. Nuoret arvostavat ymmarystd, rohkaisua ja empaattisuutta,

mutta eivat halua painostusta.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JATUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata itsesta huolehtimista ja arkea voimakkaasti ruo-

ka-allergisten nuorten kokemana. Tutkimuksen tavoitteena on lisdtd ymmarrysta siitd miten

nuoret kokevat eldmansa ruoka-allergisina. Tavoitteena on myds tuottaa tietoa siitd, kuinka

nuoria voidaan paremmin tukea ohjaustilanteissa.

Tutkimuskysymykset:

Millaista on nuoren arki voimakkaan ruoka-allergian kanssa?

Minkaélaisia kokemuksia nuorella on itsesta huolehtimisesta?

Millaista ohjausta ja tukea nuori on saanut terveydenhuollossa asioidessaan?

Mité toiveita ja ajatuksia nuorella on?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Taman tutkimuksen perusjoukon muodostivat suomalaiset teini-ikaiset nuoret, joilla on voi-
makas, henke& uhkaava ruoka-allergia. Tiedonantajat tavoitettiin Allergia- ja Astmaliitto ry:n
avulla. Allergia- ja Astmaliitto ry julkaisi tutkimukseen rekrytointi-ilmoituksen internetissé
yhteisopalvelu Facebookissa liiton profiilisivulla, liiton omalla web-sivulla seké liiton Astma
& Allergia — lehdessa 4/2014 (liite 4).

Yhteensa kaksikymmentdkolme nuorta tai heidan &itiddn eri puolilta Suomea otti yhteytta
tutkijaan, mutta heistd kolme jouduttiin jattdmaan tutkimuksen ulkopuolelle. Poisjattdmisen
syyt olivat liian lieva allergisuus, yli 18-vuoden iké sek& haastattelutilanteen jarjestamisen
ongelmallisuus. Lopullinen maara tutkittavia oli kaksikymment& (n=20). Jokaisella tutkitta-
valla oli voimakas ruoka-allergia. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista. Alle 15-
vuotiaiden huoltajilta pyydettiin erikseen lupa tutkimukseen osallistumisesta. Osallistujien iat
vaihtelivat 13 vuodesta 17 vuoteen, keskimaaréinen iké oli 15. Osallistujissa oli kolmetoista

tyttod ja seitseman poikaa.

Tutkimusaineisto kerattiin puolistrukturoidulla teemahaastattelulla silla tutkittavasta ilmidstéa
haluttiin saada kattava kuvaus. Teemahaastattelu on joustava ja tehokas tydkalu tavoittaa
haastateltavan aani ja kokemukset. Laadullisessa haastattelussa tutkija valitsee ensin haastat-
telutyypin ja tassa tutkimuksessa valittiin puolistrukturoitu teemahaastattelu, jossa teemat
johdattelevat haastattelua eteenpdin. Teemahaastattelu on joustavampi tapa kuulla haastatelta-
vien tarinoita kuin taysin strukturoitu haastattelu. Se johdattelee haluttuihin teemoihin, mutta
jattad mahdollisuuden kuulla syvempid tarinoita. (Rabionet 2011.) Teemahaastattelussa tutki-
ja on avoin haastateltavan vastauksille ja haastateltavan nakdkulmat nousevat hyvin esille.
Teemahaastattelu on tapa saada rikkaita kuvauksia eletysté elamasté. ( Grove ym. 2013.)

Haastattelujen tavoitteena oli saada monipuolinen kuvaus tutkittavasta ilmiosté eli tassa tut-
kimuksessa nuorten elamésté ruoka-allergisina. Tavoitteena ei ollut saada tilastollisesti yleis-
tettdvad tietoa vaan teoreettisesti yleistettdvad laadullista tietoa. Tavoitteena oli lis&td ymmar-

rysté siitd, miten nuori kokee allergiansa ja miten hanen arkensa sujuu. (Kylma & Juvakka
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2007.) Haastattelutilanteen alussa tutkija esitteli itsensd, antoi kirjallisesti haastattelun teema-
rungon nuorille ja antoi nuorten tutustua haastatteluteemoihin rauhassa seké esittda kysymyk-
sid. Valitut teemat olivat ymmarrettavia ja riittavia eika niita tarvinnut tarkentaa misséaan vai-
heessa nuorten haastatteluja. Nuoret olivat halukkaita kertomaan kokemuksistaan ja haastatte-
lutilanteissa syntyi tutkijan mielesta turvallinen ja luottamuksellinen ilmapiiri. (vrt. Kylma &
Juvakka 2007.)

Jokainen nuori haastateltiin erikseen nuoren valitsemassa paikassa. Nuoret haastateltiin koto-
na, Kirjastossa tai kahvilassa. Luottamuksellinen ilmapiiri haastattelutilanteissa syntyi ennen
haastattelua tapahtuneella jutustelulla ja esitietojen keradmisella. Nuorille oli toistettava useita
kertoja eri tavoin ilmaisemalla, ettd heité ei voi tutkimusraportista tunnistaa ja he voivat pu-
hua haastattelijalle taysin luottamuksellisesti. Haastattelujen nauhoittaminen tehtiin nuorten
luvalla ja nauhuri kdynnistettiin vasta sitten kun nuorille oli syntynyt luottamuksellinen tunne
tilanteesta. Haastattelutiedostot litteroitiin valittomasti haastattelujen paatyttyéd tutkimuksen
luotettavuuden parantamiseksi. (Polit & Beck 2012.) Litteroidessa huomioitiin vain sanalliset

ilmaisut ja huomiotta jatettiin erilaiset aanisavyt, adnenpainot tai tauot (Grove ym. 2013).

Yhteensa haastattelumateriaalia kertyi 11 tuntia 12 minuuttia. Yksilohaastattelut kestivat kes-
kimaarin 33 minuuttia. Haastattelujen kesto vaihteli 17 minuutista 46 minuuttiin. Aukikirjoi-

tettua tutkimusaineistoa kertyi 236 sivua (Calibri, rivi 1,5 ja reunukset 2 cm).

4.2 Aineiston analyysi

Taman tutkimuksen aukikirjoitettu haastatteluaineisto analysoitiin induktiivisella sisallénana-
lyysilla. Induktiivinen sisallénanalyysi sopi hyvin kaytettavaksi tdhan laadulliseen tutkimuk-
seen, silla tutkimusilmiosté oli vain vahan aiempaa tutkimustietoa ja tieto oli hajanaista. (Elo
& Kyngés 2007.)

Siséllénanalyysi on tutkimusmetodi, jolla analysoidaan kirjoitettua, puhuttua tai nahtya visu-
aalista kommunikaatiota ja tehddan valideja paatelmia sen sisallosta. Tassa tutkimuksessa
sisallonanalyysia kaytettiin litteroitujen haastattelumateriaalien analyysiin. Tarkoituksena oli
saada tiivistetty kuvaus tutkittavasta asiasta seka tuoda uusia ndkokulmia ja tietoa tasta tutki-

musilmiosté. (Elo & Kyngas 2007.)
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Siséllonanalyysid on kaytetty laadullisessa hoitotyon tutkimuksessa paljon. Tutkija tulkitsee
tiedonantajien kertomuksia ja suorittaa induktiivista paattelya aineistosta nousevien seikkojen
perusteella. Sisdllonanalyysi etenee systemaattisesti aineistoa kategorioiden. (Graneheim &
Lundman 2004.) Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset ohjaavat induktiivista paatte-

lya. Kategoriat nousevat tutkimusaineistosta ja kuvaavat sitd. (Elo & Kyngas 2007.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston keruu ja analyysi tapahtuvat usein péaéllekkain. Aineis-
ton keruun aikana aineistoa jo kasitellaan, tallennetaan ja jopa analysoidaan. Tutkija pohtii
yksittéisen haastateltavan vastauksia ja pyrkii ymmartaméaan tdman nakodkulmia jo ennen kuin
tutkimusaineisto on kokonaisuudessaan keratty. Tutkija voi myos tarkentaa kysymyksia seu-
raavia haastatteluja varten. (Kylm& & Juvakka 2007.) Nuorten haastatteluissa tutkija piti
muistiinpanovihkoa esilla ja teki muutamia muistiinpanoja. Tamé auttoi tutkijaa palaamaan

tiettyihin tdsmallisiin tilanteiseen tai hetkiin haastatteluja kuunneltaessa ja litteroitaessa.

Tutkija luki useita kertoja haastattelumateriaalit 1api ja perehtyi niiden sisaltoon. Samalla teh-
tiin aineistoon merkint6ja ja alleviivauksia eri varein. Analyysissa korostuivat kolme perus-
vaihetta: valmistelu (preparation), pelkistiminen/ tiivistdiminen (organizing) ja raportointi
(reporting). Analyysia ohjasivat tutkimuskysymykset. Analyysin valmisteluvaiheessa pééatet-
tiin analyysiyksikot, jotka olivat yksittaisia sanoja tai lauseita. (Graneheim & Lundman 2004,
Elo & Kyngas 2007.)

Analyysi eteni pelkistettyjen ilmauksien muodostamiseen analyysiyksikdista. Nama pelkiste-
tyt ilmaukset listattiin ja niista etsittiin samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia. Aineistoa tiivistet-
tiin pyrkien séilyttamaan tekstien keskeinen merkitys. Tekstid abstrahoitiin eli kasitteellistet-
tiin kategorioiden tekstid isompien otsikoiden alle ja ryhmittelemalla sitd. Kategoriat pitivat
sisélladn joukon alakategorioita. Alakategoriat yhdistyivat yhdeksi ylakategoriaksi sisallon
mukaisesti. (Graneheim & Lundman 2004.) Abstrahointia ja kategorioiden yhdistelya jatket-
tiin, kunnes esille nousi neljd keskeistd padteemaa tutkimuskysymysten mukaisesti. Liitteessa

8 kuvataan esimerkkianalyysin avulla yhden pdateeman muodostuminen.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Tulokset kertovat voimakkaasti ruoka-allergisten 12—17-vuotiaiden suomalaisten nuorten ko-
kemuksista itsestdaan huolehtimisesta ja elamastaan allergiansa kanssa. Analyysin paateemat ja
niihin liittyvat ylakategoriat on esitetty taulukossa 1. Jokainen péaateema seké niihin liittyvat
ylakategoriat kasitelladn omissa kappaleessaan téssd tutkimusraportissa. Ylékategorioihin
liittyvat alakategoriat ilmenevéat omissa kappaleissaan. Taman tutkielman lopussa on esi-

merkki sisallénanalyysistéa (liite 8).

Taulukko 1. Induktiivisen sisallonanalyysin paateemat ja niihin liittyvat ylakategoriat

YLAKATEGORIAT PAATEEMA

Arjen haasteet Itsestd huolehtiminen

Allergisen reaktion kokemus

Perhe luo turvallisuutta Allergian ndkyminen eldméassa

Ystéva- ja kaverisuhteet tukemassa

Kodin ulkopuolella itsenéistyméssa

Allergiavastaanotto tiedon lisadjana Hoitoty®n asiantuntijat nuoren tukena

Kouluterveydenhoitajan etdinen tuki

Vahva luottamus ensihoitoon

Vertaistuen tarve Nuorten ajatuksia ja toiveita

Huomioi minut ohjauksessa

Kylla ma parjaén

5.1 Itsestd huolehtiminen

Nuoret kertoivat, ettd voimakkaan ruoka-allergian itsehoitoon ja itsesta arjessa huolehtimiseen
sisaltyvat nuorelle yksilollisesti suunnitellun ruokavalion noudattaminen, vahinkoaltistusten
valttaminen sekd mahdollisen allergisen reaktion itsehoitaminen nuorelle madrétyin itsehoito-
la&kkein. He painottivat, ettd heidén on tiedettdva ja ymmarrettava heille yksilollisesti suunni-
tellun ruokavalion merkitys. Lisaksi heiddn on aktiivisesti, tarkasti ja valppaasti véltettdva

vahinkoaltistumisia. Tdmé ei nuorten mielest4 ole lainkaan helppoa, silld allergeenié ei vélt-
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tdmatta tunnista silmamaardisesti ruoasta vaan altistumisen huomaa vasta kun ruokaa on jo

maistellut tai syonyt.

Ikdvimpéana nuoret kokivat sen, ettd kouluruokailun yhteydessa tapahtunut altistuminen ja
tdman seurauksena allergisen reaktion kokeminen veivét luottamusta kouluruokailuun. Nuor-
ten mukaan tarkeé ja olennainen itsensé huolehtimiseen liittyva asia on allergisen reaktion
itsehoito eli oman hengen pelastaminen nuorelle maaratyin itsehoitolaékkein. Jokainen haas-
tateltu nuori oli kokenut allergisen reaktion vahinkoaltistumisen seurauksena. Jokaisella haas-
tatellulla oli kéytossdan adrenaliiniautoinjektori allergisen reaktion varalta. Itsensé huolehti-

miseen liittyvéat ylakategoriat on kuvattu taulukossa 1.

5.1.1 Arjen haasteet

Taulukko 2. Arjen haasteet alakategoriat

Alakategoriat Ylakategoria

Jatkuva valppaus Arjen haasteet

Vastuun taakka

Nuoret kertoivat, ettd yksildllisen ruokavalion noudattaminen on valttamatonta voimakkaasti
ruoka-allergisen nuoren eldmassa. Ruokavaliosta on taysin poistettu ruoka-aine, jolle nuori on
voimakkaasti allerginen. Haastatelluista nuorista jokaisella oli niin voimakas ruoka-allergia,
ettd yksilollisen ruokavalion noudattamatta jattdminen olisi ollut heille hengenvaarallista.
Nuorilla oli yhdesta neljaédn ruoka-ainetta, jotka oli taysin eliminoitava heidan ruokavalios-
taan. Nuoret kokivat arjessa haasteinaan jatkuvasti valppaana olemisen ja vastuun kantamisen
taakan ja sen, ettd heidan on tiedettavé paljon ja ymmérrettava syomiseen liittyvat riskit (tau-
lukko 2).

Jatkuva valppaus

Nuoret kertoivat, ettd he ovat olleet allergisia aivan pienesta saakka. Tamén vuoksi he ovat
kokemuksensa kautta oppineet jo noudattamaan yksilollistd ruokavaliotaan. Ruokailutilan-
teissa on kuitenkin oltava jatkuvasti valppaana, silla allergisen reaktion mahdollisuus on jat-

kuvasti lasnd. Nuoren tietopddoma on kehittynyt vuosien aikana ja nuoret kokivat, ettd he
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tietdvat mita voivat syoda ja mité eivat. Aina ruoka-annoksesta ei kuitenkaan voi silmamaa-
réisesti tunnistaa, onko siind allergeenia, ja tdmé& epavarmuustekija aiheutti arkeen haasteita.

Valppaana piti olla aina kun ruokailu ei tapahtunut omassa kodissa.

“nyt on jo helppoa ku tietaa itekin ja osaa kattoa ne sisallot, mutta jos ei oo ite
ollut kattomassa tai jos ei 00 kotiruokaa nii ei sita ihan voi tuudittautua siihen et
se on turvallista”

“onhan nuo oppinu vuosien saatossa ettd mita kestaa ja mita ei saa yhtaan
menna”

Yksiléllisen ruokavalion noudattamisen valttamattémyys herétti nuorissa erilaisia tunteita.
Nuorten oli oltava jatkuvasti huolellisia ja tarkkaavaisia sekd varmistettava jokaisen ruoka-
aineen sopivuus. Nuorten mielestd jatkuva valppaana olo oli tympedd, suututtavaa, stressaa-

vaa ja toi elamaan semmoista jannitysta, jota he eivat haluaisi elaméassaén olevan.

“kylld se vdlilld tympii ku kaikki pitda tarkastaa™

“tarkkanahan sitd pittdd kokoajan olla ja se kylld joskus stressaa ihan sikana”

“suoraan sanottuna joskus suututtaa ko ei voi ottaa mitd lystdid”

’

“tddhd o itha hanurista td ainane tsekkaus’

Nuoret kokivat, ettd ehdoton ruokavalio aiheuttaa monenlaisia rajoituksia. He eivét uskalta-
neet sydda ravintoloissa, silla he kokivat, etté se ei ole turvallista. Osa nuorista saattoi kayda
perheen kanssa ravintolassa kun ravintolaa oli etukateen ohjeistettu nuoren ruokavaliosta.
Nuoret kokivat haasteellisena myods kavereiden ja ystavien luona syémisen ja esimerkiksi ka-
verisynttarijuhlat, joissa he eivat voineet tarjottavia ruokia tai leivonnaisia edes maistaa. He
toivatkin yleensd omat evaddnsa mukanaan. Nuoret kertoivat epdilevansd, etteivat perheen ul-
kopuoliset ymmarra esimerkiksi sitd, ettd voimakkaasti allergisen nuoren ruoat on valmistet-
tava aivan omissa puhtaissa astioissaan. Nuoret kuvasivat arjen valppauttaan vélttamattomaksi
toiminnaksi elaméssaan. llman valppautta tulisi enemman vahinkoja ja niista seuraisi ikavié

allergisia reaktioita, ja seurauksena voisi olla jopa menehtyminen.
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“no en siis ikddn voi mennd mihkdd pitseeriaan tai johonki makkarii tai siis
mihkdd mis ei oo tdstd tajuu’”

“ollaan kéyty perheen kanssa ja sinne on jo diti siis soittanut ja kertonut tdstd ja
no se on siis aina se sama paikka minne uskaltaa mennd”

“md sanon aina kavereilla, kun ne kysyy, et oon jo syény ettei ne porukat vaan
tarjoo mitaa ku ei ne voi tajuu tata ja et mul on oltava ihan puhtaat kaikki
kattilatki”

“no kavereiden luona on silleen et ei siel voi vaik siis ne tarjoo niin ottaa oikein
mitaa ja jos oon vaik y6ta niin tuon omat ruuat mukana niin ei sit kenenkaa tar-
Vil stressaa siitd”’

Nuorten kouluihin oli ilmoitettu nuoren yksilollinen allergiaruokavalio, jota koulussakin on
ehdottomasti noudatettava. Nuoret kertoivat, ettd he syovat pééasiassa erikseen heille valmis-
tettuja ruokia, jotka myds tarjoillaan eri linjastoilta tai suoraan keittiosta. He halusivat kertoa
kouluruokailun seurauksena tapahtuneista vahingoistaan ja siitd, miten se oli heihin vaikutta-
nut. Nuoret kuvasivat kouluruokailua jannittavaksi tapahtumaksi ja siihen liittyvié allergisen
reaktion kokemuksiaan suuriksi pettymyksiksi. He kokivat luottamuspulaa kouluruokalan
henkilokuntaa kohtaan. Kouluruokailun tulisi nuoren mielesté olla rentouttava ja virkistava
hetki jokaiselle oppilaalle, mutta voimakkaasti ruoka-allergiselle se ei sitd ole vaan nimen-
omaan kouluruokailussa nuorten oli oltava erityisen huolellinen ja valppaana, ettei ruokailuun
liittyvida vahinkoja paé&sisi syntymadn. Turvalliseksi nuoret kokivat ruokailun ainoastaan
omassa kodissaan tai esimerkiksi mummolassaan, missa nuoren vakava ruoka-allergia tiedos-

tetaan ja ymmarretaan.

“se piti olla sitd mun ruokaa mut keittdjd oli kait vahingossa vaihtanu ne katti-
loiden kannet ja siita sitten sain sen reaktion ja en pystyny syoda siella kahteen
kuukauteen kun ei vaan pystyny”’

“kaks kertaa on jo tdnd vuonna tullu virhe koulun keittiossd mut onneksi md
huomasin sen samantien ku maistoin ja paasin aika vahalla mut arvaa meneeko
tommosesta ihan paniikkii ja miettii uskaltaako sielld endd syoda”

EX) . . .o o 2
kotona vain on ihan varma ettd se on sopivaa

“no diti tekkee niin voi ihan rennosti syyd sitd ja sillon ei taatusti oo mitddn ris-
kid saaha siittd maitoa tai mittddn niitd pahkinditdikddn ™
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Vastuun taakka

Jokaisella haastatellulla nuorella oli kokemus ruokailuun liittyvasta vahingosta. Tama koke-
mus ja allergisen reaktion mahdollisuus ohjasivat nuorten valintoja ruokavalion suhteen. Nuo-
ret eivat syoneet sellaista ruokaa, jonka turvallisuudesta he eivét olleet varmoja. Nuoret eivat
ottaneet tietoista riskid, etté saisivat allergisen reaktion. He toimivat ja tekivét paatoksia vas-

tuullisesti.

“no ei sitd reaktiota halua ja mielummin on maistelematta ihme ruokia”

“kun sen kerran kokee niin tietdd ettei haluu endd ikind kokee sitd jonku mielen-
kiintoisen sapuskan takii todellakaan ja se kylla pistaa harkitseen kahdesti ot-
taako vai ei”

“mie en viitti alakaa riskeeraamaan ja jos en oo ihan varma onko se varmasti
maioton niin jdd kylld ottamatta”

Nuoret kertoivat, ettd heidan on ymmarrettava ruokailutilanteisiin liittyva epdvarmuus ja kyet-
tdvd kantamaan vastuuta ruokailuun liittyvistd paatoksistdédn. He kokivat, ettd voimakas ruo-
ka-allergia vaikuttaa heidan kayttaytymiseensa siten, ettd he eivét voi taysin rentoutua ruokai-
lutilanteissa kodin ulkopuolella. He kokivat olevansa vastuullisia, huolehtivia ja tarkkoja.
Vastuu tuntui nuorista usein taakalta. He kokivat epéareiluksi sen, ettd vaikka olisi kuinka huo-
lellinen, tarkka ja ennakoiva, niin vahinko voi siitd huolimatta tulla silla he eivat voi aina tar-

kistaa jokaista syoménsa ruoka-annosta.

“no tiidn kylld, et se riski mulla on et tulee kuolettava reaktio ni ei sitd pdhkindd
oikeesti saa olla siind ja en kylld ota jos en oo ihan satavarma onko vai ei”

“oon tosi huolellinen ja katson tarkkaan kaikki aineet ettei tuu sitd vahinkoo
vaikka ei sité aina siis pysty huomaamaan ja sehan tasta niin inhottavan tekee-
ki”

5.2.2 Allergisen reaktion kokemus

Nuoret kertoivat, ettd allergisen reaktion mahdollisuus vaikuttaa heiddn elamaansa péaivittain.
Yksilollisen ruokavalion noudattamisessa ja vahinkojen valttdmisessd tavoitteena nuorten

mukaan on se, ettei nuori kokisi allergista reaktiota ja joutuisi hengenvaaraan. Nuoret korosti-
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vat sitd, kuinka haasteellista on eldad voimakkaasti ruoka-allergisena. Nuoret kuvailivat aller-
gisen reaktion kokemustaan ja kertoivat miten he reagoivat siihen. He kertoivat lisaksi ad-
renaliiniautoinjektorin mukana pitdmisestd seki siitd, osaavatko he titd hengenpelastajaa”

tarvittaessa kayttaa (taulukko 3).

Taulukko 3. Allergisen reaktion kokeminen alakategoriat

Alakategoriat Ylakategoria

Reaktion tunnistaminen Allergisen reaktion kokemus

Toimiminen reaktion aikana

Adrenaliini pelastaa mut

Reaktion tunnistaminen

Nuoret kertoivat tunnistavansa vélittomasti tai ldhes valittomasti jos altistuvat allergeenille.
He saivat altistuessaan erilaisia suutuntemuksia, jotka tuntuivat kielessa, kurkussa tai huulissa
kihelmdintind ja turvotuksen tunteena. Nuoret kuvasivat myos erilaisia hengitysoireita kuten
yhtakkia alkanutta yskimista ja hengittdmisen vaikeutumista. Hyvin yleisena tuntemuksena
nuoret nostivat esille myds pahoinvoinnin tunteen tai vatsakivun. Haastatellut nuoret olivat
kokeneet jo aiemmin allergisen reaktion, joten he yhdistivat ndma oireensa aiempaan koke-
mukseensa. Tatd nuoret pitivat hyvana asiana. Nuoret totesivat, etta oireiden tunnistaminen

auttoi heitd toimimaan tilanteessa nopeammin ja pelastamaan itsensa.

“saman tien rupes huulia turvottaa ja yskittdd nii sen tiesi ettd nyt se kavi”

2

“no ei sitd mistdd mausta tunne mut kylld Idhes saman tien alkaa kihelmdinti

“pari lusikallista ja tuli kurkkuun semmonen kauhea kutiseminen ja mie saman-
tien sanoin kavereille ettd tdsd taisi olla ny oikeaa maitoo”
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Toimiminen reaktion aikana

Nuoret kertoivat, ettd ruokailuun liittyvan vahingon tapahtuminen ja allergisen reaktion alka-
minen synnytti heissd monenlaisia tuntemuksia. Aivan ensimmaisend nuoret kuvasivat panii-
Kin tunteen, joka ei saa kuitenkaan nuoria valtaansa vaan he ymmartavat, ettd heidan on toi-
mittava itsensé pelastamiseksi. Nuoret kertoivat, ettd vaikka allergiset reaktion ovat ikavia,
alemmat reaktiot auttoivat heitd toimimaan yhtakkisessa tilanteessa. Aiempi kokemus ja sen

itsehoito valoi nuoriin uskoa siita, ettéd reaktio on jalleen hoidettavissa.

“yritdn olla menemdttd paniikkiin ja ajatella selkeesti ja sitten toimii ettei se
etene”

”meen ekana paniikkii mut ei siind auta paniikki vaa hermot pittaa jaayttaa ja
ruveta hoitamaan itteensd”

Nuoret kuvasivat toimintaansa allergisen reaktion aikana. He selittivat, ettd koska voimak-
kaasti ruoka-allerginen tuntee lahes vélittdmaésti vahingon tapahtuneen ja lopettaa saman tien
syomisen niin allergeenia ei ehdi syoda kovin paljon. He kuitenkin korostivat, ettd jo aivan
pieni m&aré allergeenia on heille hengenvaarallinen ja tdman vuoksi heidat on ohjeistettu kan-
tamaan aina mukanaan ensihoitolaékkeitd, joista tarkein on adrenaliini joka kulkee mukana
autoinjektorissa. Adrenaliiniautoinjektorin kéyttéd nuoret olivat harjoitelleet muun muassa
allergiavastaanotoilla.

L2

“heti syljin sen takas lautaselle ja purskuttelin vedelld suuta niinku aluksi

“vaikka olin ihan pelosta kankea nii kuitenki aloin heti kaivamaa repusta lagke-
pussia ja huh mika tunne ku se I6yty sieltd”

“heti mie kokkeilin repusta ettd onhan mulla varmana se kyna mukana ja oli se
onneksi ko jos se ei lopu silld zyrtecilld niin sithd se on se seuraavana”

Adrenaliini pelastaa mut

Jokaisella haastatellulla nuorella oli ainakin yksi adrenaliiniautoinjektori, osalla nuorista niit4
oli useampikin. Nuoret tiesivat injektorin sisdltdvédn yhden annoksen adrenaliinia, joka voi

pysayttéa allergisen reaktion. Nuoret kertoivat adrenaliinin tarkeydesta heidan turvallisuudel-
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leen. Heiddn mukaansa adrenaliini on tarkein laéke allergiselle ihmiselle ja jos sitd ei ole saa-
tavilla, allerginen reaktio voi johtaa kuolemaan nopeastikin. Nuoret totesivat pitdvansa injek-
toriaan mukanaan lahes aina. Joskus injektori oli unohtunut kotiin kun nuori oli lahtenyt esi-
merkiksi kavereiden kanssa ulos ja silloin nuori ei ollut uskaltanut syoda kavereiden kanssa

mitaan.

“kotona, koulussa, mummilassa ja mokilla — siis joka paikassa on Epipeni joka
pysyy sielld ja sit mul on se jota piddn aina mukana”

“no kylld md yritdn sen Jextin muistaa ottaa ainaki jos oon kavereiden kaa”

“no tota kylld se ei sillon ldhe mukaan jos en sy6 mitdd”

“joskus unohtuu ja sitten kun huomaa et unohtu niin ei voi syyd kylld mittddn”

Nuoret kuvasivat, ettd itsensé pistaminen jannittaa ja pelottaa heitd, mutta korostivat sit4, etta
he ymmartdvat miksi itseddn on hoidettava ja kokivat hallitsevansa adrenaliiniautoinjektorin
kayton. He kertoivat, ettéd allerginen reaktio on tapahtumasarja, joka uhkaa heidan henkeéan ja
semmoisessa tapauksessa on pakko osata hoitaa itsedan. Tama pakkotilanne nimenomaan saa
heidat muistamaan allergiavastaanotoilla opetetut ja harjoitellut asiat. Nuoret pohtivat kuiten-
kin sitd, miten paniikki tai hermostuminen vaikuttavat itsensa pistdmiseen. Heidan mielestaan

varmuutta itsensa pistamiseen antavat sdéannolliset harjoittelut allergiavastaanotoilla.

“luulen, ettd osaan ku ei se oo vaikeeta niinku teknisesti mut kyllahan se tilanne
sit tietty tekee siité erilaisen ku on se reaktio ”

“en md sit tiid jos oon iha paniikissa mutta periaatteessa kylld joo ja pakkohan

se on sit osata ja uskaltaa laittaa”

5.2 Allergian nakyminen eldméassa

Nuoret kertoivat elamastaan voimakkaasti ruoka-allergisena. He kuvasivat elamaansé kotona
oman perheensé keskell& sek& minkalaista elama on kodin ulkopuolella ystévien ja kavereiden

kanssa. He kévivét koulua ja harrastivat. Koulussa kdyminen oli iso ja merkittdva osa heidén
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elaméansa ja kouluun liittyi myos pdivittadinen ruokailutilanne, joka aiheutti haastatelluissa
nuorissa usein jannityksen tunteita. Allergian ndkyminen elaméssa teemaan liittyvéat ylékate-
goriat on esitetty taulukossa 1.

5.2.1 Perhe luo turvallisuutta

Eldma on nuorten mukaan erilaista kotona, missé ei tarvitse jannittdd ruokailutilanteissa ja
missa kaikki perheenjasenet tietavat allergiasta. Koti ja perhe olivat nuorelle térkeita asioita ja
kotona he kokivat olonsa turvalliseksi. Koti oli ainoa paikka, jossa saattoi kunnolla rentoutua
ja olla kuin allergiaa ei olisikaan, silla kotona ei ruokaluun liittyvié vahinkoja tullut. Nuorten
kertomuksissa korostui aidin merkitys, silla diti huolehti ruokailuista ja nimenomaan aidin
lasna ollessa nuori saattoi rentoutua parhaiten. Nuoret pahoittelivat sitd, ettd koko perhe ja
varsinkin sisarukset joutuvat elaméan allergisen nuoren ehdoilla kotona ja kantoivat heista
huolta (taulukko 4).

Taulukko 4. Perhe luo turvallisuutta alakategoriat.

Alakategoriat Ylakategoria

Aitivetoinen arki Perhe luo turvallisuutta

Sisaruksista valittdminen

Aitivetoinen arki

Nuoret kokivat, etté &iti on se kaikkein turvallisin laheinen joka auttaa ja tukee nuorta eniten.
Pikkulapsivaiheessa aiti nimenomaan oli huolehtinut heista eniten ja varmistanut, ettd elama
on turvallista. Nuorten kasvaessa diti oli edelleen tarked tuki ja turva nuorille vaikka kotona ei
enaa niin paljon aikaa vietettyk&&n kuin pienempéna. Nuoret kuvasivat didin koko perheesté
huolta kantavaksi ihmiseksi ja aidin merkitys nimenomaan oli olla se turvasatama nuorten
elaméassa. Aiti kuunteli, ymmarsi ja opasti nuoria ja oli kuuntelijana kun nuori halusi puhua

esimerkiksi allergiastaan jonkun kanssa.

Nuoret kertoivat, ettd aidin ruoka oli maailman turvallisinta ruokaa. Kun &iti oli valmistanut

kotona puhtailla valineilla ruokaa, sita uskalsi jannittamaétta sydda ja nuoret saivat tuntea ole-
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vansa kuin tavallisia nuoria, jolla ei ollut allergioita. Aiti oli nuorten mukaan opetellut valmis-

tamaan erilaisia ruokia ja he arvostivat tata suuresti.

“no kylld se on mutsi joka aina huolehtii kaikesta siis koko perheestd”

“no didin kanssa md pystyn siitd puhumaan ja se jotenki niinku en ma tiia niin
ymmdrtdd eniten kuitenki ja haluu mulle aina parasta”

“meilld ei oo ollenkaan mitdd kananmunaa tai lehmdnmaitojuttuja kotona et ei
sattuis mitad ja noilla padoillakaan tai vaik tolla pannulla ei aiti oo koskaan
tehty mitda semmosta joka ei kdy mulle niin ne on varmasti puhtaita sit”

Nuoret kertoivat nimenomaan &idin olevan se henkild, joka huolehti myds itsehoitolddkkeiden
ostamisesta ja siita, ettd laakkeet olivat kayttokelpoisia. Aiti muistutti nuoria huolehtimaan
ruokavaliostaan ja varmisti, etta itsehoitolddkkeet ovat nuorilla aina mukana. Nuoret kertoi-
vat, etta aiti informoi kouluihin ja leireille heidan allergiastaan seké varasi vastaanottoajat
allergiapoliklinikoille nuorten puolesta. Nuoret arvostivat &iti& paljon ja didin ansiosta heidén
elaménsa oli helpompaa, sill4 kaikesta ei viel& tarvinnut huolehtia itsendisesti.

“md en ite muistais niitd mut onneksi diti laittaa kalenteriin, ettd milloin ne pi-
taa vaihtaa ja soittaa sinne polille ja hakee sit uudet”

"diti se aina huikkaa et onko EpiPen ja no ei se aina oo ollu joten hyvd niin”

diti huolehtii ne kaikki todistukset ja ne siis mitd ne sinne leirille nyt vaatii et ei
mun onneksi vield ite tartte niitd vield hoitaa”

"diti sen ruuan tekkee ku se on siind niin hyvd ja se tykkdd tehd sitd ja sen ruo-
ka on taatusti mulle sopivaa enkd oo ikind saanu siittd mittddan”

Aidin jatkuva huoli tuntui nuorista valilla raskaalta ja surulliseltakin. Nuoret kertoivat, etta
valillg &iti huolehtii asioista turhankin innokkaasti eikd luota nuoreen itseensd. Nuoret koki-
vat, ettd &iti on kokoajan valmiustilassa eika voi rentoutua nuoren allergisuuden vuoksi ollen-
kaan. Nuoret kuvasivat aidin aina ensimmaisend pelkdavén pahinta jos he eivat esimerkiksi
vastanneet puhelimiinsa. He kertoivat myos, ettd véalilla tuntuu, ettei &iti luota heidan osaami-
seensa, varsinkin jos joskus oli ruokailuun liittyvia vahinkoja tapahtunut tai ensiapulaakkeet

olivat joskus unohtuneet kotiin.
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“sais se mutsi joskus ottaa vdhan rennomminki eikd aina pelaté pahinta jos en
kuule puhelinta mut siis kylld md ymmdrrdn sitd en md sillad”

“valilla rassaa tuo iti ko se kokoajan huolehtii ja huolehtii mutta hyvvaahan se
tarkottaa kylla mie sen ymmarran mutta sais se joskus vahd rauhottuaki”

diti se aina pelekdd pahhiinta ja oottaa kotona herreilld et tuun ko se on sem-
monen huolehtija aina”

Sisaruksista valittaminen

Nuoret kertoivat, ettd koko perhe sy6 nuoren erityisruokavalion mukaista ruokaa kotona. Té&-
maé on ollut kaytannollisin ja turvallisin ratkaisu, silla voimakkaasti ruoka-allergisen ruokia ei
voi valmistaa astioilla joilla on valmistettu tavallista ruokaa. Nuoret kokivat, koko perhe jou-
tuu uhrautumaan heidan takiaan ja varsinkin sisaruksien puolesta he olivat harmissaan. Joskus
sisarukset olivatkin ndyttaneet tunteensa ja kapinoineet kodin sdénttjé vastaan ja se oli tuntu-

nut nuoresta pahalta.

“harmittaa vaan no esimerkiksi kun siskotkaan ei saa koskaan tddlld kotona ta-
vallista ruokaa mun takia mut onneksi ne voi kavereilla ottaa mitd haluavat”

“ei ne oo koskaan mulle valittanu et niidenki pitid mun takiani syédd ndin vaa
kai ne on siihen tottuneet ku tdd nyt on ollut aina ndin”

5.2.2 Ystédva- ja kaverisuhteet tukemassa

Nuoret kertoivat, ettd ystavat ja kaverit ovat heille tarkeitd. Ystavat tietavat nuorten allergi-
suudesta ja ystaville nuoret voivat puhua kaikista asioistaan. Ystévien antamaa tukea nuoret
kuvasivat hyvin tarkedksi. Nuorilla oli paljon kavereita, mutta kaikille kavereille he eivat vélt-
tdmatta halunneet kertoa allergiastaan. Koulukaverit yleensa tiesivét, silla nuorten kouluruo-
kailu oli jarjestetty poikkeavasti ja nuoret yleensé hakivat ruokansa itse keittiosta tai eri linjas-
toilta kuin koulutoverinsa. Nuoret kertoivat, ettd heilla on muutamia hyvia ja laheisia ystavia

sekd kavereita ymparillaan (taulukko 5).
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Taulukko 5. Ystdva- ja kaverisuhteet tukemassa alakategoriat

Alakategoriat Ylakategoria

Ystévélle kelpaan sellaisena kuin olen Ystavé- ja kaverisuhteet tukemassa

Kavereiden kanssa on mukavaa

Ystavalle kelpaan sellaisena kuin olen

Ystava tai ystdvat merkitsivat haastatelluille nuorille perheen ulkopuolisia ihmisi4, jotka tu-
kevat nuoria ja joille he voivat puhua asioistaan. Nuoret kertoivat, ettd ystavéan/ ystavien seu-
rassa he saattoivat olla juuri sellaisia kuin olivat ja luottaa siihen, ettd ystavat varmasti valitta-
vat ja haluavat heille vain hyvaa. Ystéavat olivat hyvin tarkeita nuorille ja ystavien kanssa nuo-
ret viettivatkin paljon aikaansa kodin ulkopuolella. Nuoret kuvasivat ystaviansa lampimasti
tarkeind kuuntelijoina ja tukijoina heidan eldmassaan. He korostivat, ettd ystavid ei korvaa
mikadn ja ettd elama ilman ystavid olisi kamalaa. Nuoret kertoivat, ettd ystdvat jaksavat
kuunnella heidan murheitaan ja ymmartavat miltd voimakas ruoka-allergia heista tuntuu. Ys-
tavilleen nuoret olivat kertoneet allergiastaan ja siihen liittyvasta ruokavaliostaan seka en-

siapulaakkeistaan.

“ei tdtd aina kestdis mut onneksi on ystdvid ja niiden kanssa saa purkaa kaikki
pois ja ne ei koskaan ala arvostella tai haukkuu mua”

“on mulla yks ystdvd jolle md kerron kaikki ja joka tietdd kaikki ja tiidn mdki
sen kaikki asiat ja onneks mulla on se”

“mun ystdvdni (nimi poistettu) tietdd kylla kuin hengenvaarallista mulle on jos
saan kananmunaa jossakin ja joskus kysyyki mun puolesta vielé et eihdn siina
00 sitd”

Nuoret kertoivat, ettd ystdvien kanssa on mukava vélilla mennd elokuviin ja ulos syomaan.
Ruokailun yhteydessa ystavykset saattoivat jutella tarkeistd asioistaan ja viettdd yhdessa ai-
kaansa. Nuoret kuitenkin totesivat, ettd voimakkaasti ruoka-allergiselle ravintoloissa syomi-
nen on haastavaa ja tietynlainen riskinotto. Ravintola, jossa ruokailu on aiemmin onnistunut,
koettiin turvalliseksi, mutta varsinkin erilaiset etniset ruokapaikat nuoret kokevat jopa pelot-
taviksi. Nuoret olivat harmissaan siitd, ettd ystdvat eivat voineet valita ruokapaikkaa ja aina

ystévien oli otettava allerginen toverinsa huomioon. He kertoivat ravintolaruokailuun liittyvis-
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t& negatiivisista kokemuksiaan. Joskus heidéan allergisuuttaan ei ollut otettu vakavasti ja ruo-
kailutilanne oli sen vuoksi mennyt pilalle. Ystévat olivat kuitenkin tukeneet nuoria naissa ika-

vassa tilanteissa.

“no siihen samaan paikkaan mennadn aina kun se omistaja ymmartaa tan kun
sen jollai olikse nyt omalla lapsellaan on tda sama niin sit me frendien kaa
mennddn aina sinne”

siis kerran ystavien kaa kiinalaisessa sanoin et ei saa olla mitdan lehmanmai-
tojuttuja siind ja ei ne tajunnu ja siin oli ihan selvasti sita jotain kerman nakois-
t4 ja sit kun sanoin taas niin ei vaan tajunnu vieldk&an ja se meni ihan pilalle
kaikilta se kaynti siella ja lahdettiin pois enka ikind mee niihin enaa vaik niista
semmosista ruuista tykkaan ku siellé saa kylla tosissaan pelata”

Kavereiden kanssa on mukavaa

Nuoret totesivat, ettd heilld on paljon kavereita, joiden kanssa vietetdan aikaa koulussa, har-
rastuksissa, ulkona ja kotona tietokoneen kautta jutellen. Osa kavereista tietdd nuorten allergi-
suudesta, osa ei. Haastatellut nuoret eivét vélttaméatta halunneet kertoa allergiastaan kaikille
kavereilleen, silld he eivét halunneet erottua joukosta. He kertoivat, ettd kavereiden kanssa
pidetddn hauskaa valilla isolla porukallakin ja se tuntuu nuorista erityisen mukavalta. He oli-
vat kavereiden kanssa tekemisissd lahes koko ajan, ainakin tietokoneella ja puhelimillaan.
Nuoret kuvasivat kaverisuhteita valttaméattomiksi. llman kavereita eldmé olisi tyhjaa ja tylsaa,

kuvaavat nuoret.

“no jotkut kaverit tietdd mutta suurin osa ei ku mita tata kaikille mainostam-
maan ku se mihinkaan vaikuta ko yhessa ollaan ulukona taikka hallilla niin mi-
tdpd ne silld tiiolla tekkee

“no onhan se silleen noloo ku kaikki koko koulussa tietaa et tolla on joku kun on
eri ruoka mut ne omat kaverit ei valita eika kyttaa”

“no ihan parasta ne on eikd kenenkddn kanssa saa silleesti nauraa”
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5.2.3 Kodin ulkopuolella itsendistyméssa

Nuoret korostivat, ettd he eivét olleet endd pikkulapsia, jotka viettavéat aikaansa perheen kans-
sa padasiassa omassa kodissaan. He viettivat runsaasti aikaansa kodin ulkopuolella jo koulun-
kin vuoksi. He korostivat, ettd heill4 on harrastuksia, jotka veivat aikaa useita tunteja viikossa
ja he viettivat muutenkin aikaansa kodin ulkopuolella aiempaa enemmaén esimerkiksi kokoon-
tuen nuorille tarkoitettuihin tiloihin juttelemaan ja pelailemaan peleja muiden nuorten kanssa.

Nuoret toivat esille halunsa itsendistya ja ottaa vastuuta omasta elamastaan (taulukko 6).

Taulukko 6. Kodin ulkopuolella itsendistyméssa alakategoriat

Alakategoriat Ylakategoria

Koulu ja harrastukset isossa osassa Kodin ulkopuolella itsendistymassa

Itsendistymisen halu

Koulu ja harrastukset isossa osassa

Nuoret kertoivat, ettd koulussa ruoka-allergia nakyy eniten kouluruokailussa, missa he saavat
oman allergiaruokavalionsa mukaista heille erikseen valmistettua ja tarjottua ruokaa. Allergis-
ten reaktioiden kokemukset olivat kuitenkin vaikuttaneet luottamukseen kouluruokailua koh-
taan. Koulussa oma opettaja tiesi nuorten voimakkaasta allergiasta ja nuorten luvalla asiasta
oli puhuttu oman luokan kesken oppitunneilla. Taman tilanteen nuoret olivat kokeneet padasi-
assa hyvéksi. Oma opettaja yleensa tiesi, ettd nuoret kantoivat mukanaan adrenaliiniautoinjek-
toria ja osa opettajista oli saanut opetusta injektorin kayttoon liittyen. Nuoret kokivat, etta
kouluruokailussa oli hieman turvallisempaa kun lasna oli joku muukin hanen itsensa liséksi

joka osasi adrenaliiniautoinjektoria k&yttaa.

“keittdjd tekee koulussa mun ruuan erikseen ihan omissa kattiloissa tai pannuis-
sa ja sen pitas olla mulle sopivaa mut ei se aina oo ollu ja en kyll& ikind oo ihan
varma et se on oikein tehtyd”

“sen jdlkeen en vaan pystynyt kahteen kuukauteen syomdidn koulussa vaan pidin
omia evditd ja sit vasta ku keittdjd vaihtui niin uskalsin taas”

“no luokanvalvoja tietdd tin allergian ja terkka oli sille opettanu miten Epi-
penia kaytetdan jos en vaikka itse pysty sita laittamaan niin onhan se hyva et jo-
ku muukin osaa”
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Nuoret kertoivat harrastavansa useita tunteja viikossa. Usein he olivat kotona vasta illalla.
Ennen harrastuksiaan nuoret kertoivat kdyvansd kotona vélipalalla tai pitdvanséd omia evéita
mukanaan. Ruoka-allergia ei nuorten mukaan juuri ndy harrastuksissa. Se nakyy ainoastaan
pidemmilla pelireissuilla, leireilld tai esimerkiksi paattajaistilanteissa joissa porukalla syddaan
jotakin. Ruoka-allergisuus tuntui kurjalta varsinkin leireill&, missé nuoret kavivéat mielellaan.
Leireja varten oli tehty erityisjarjestelyjé ja nuorista tuntuikin, ettd heidan vuokseen oli pité-
nyt ndhd& paljon vaivaa. Toisinaan taas leireilla oli pitanyt sy6da jatkuvasti samaa ruokaa ja

se oli tuntunut nuorista tyhmaltéa.

“oli kylld tyhmdd ku viikon leirilld mulla oli kokoajan sama aamupala, sama
paivaruoka ja valipala ja sit vield kokoajan se sama iltapalaki niin alko tulla jo
korvista se”

“no pelireissuilla pysdhdytddn niille huoltsikoille missd varmasti saa turvallista
ruokaa ja jossa ollaan ennenki pysahdytty ja aina sinne on ilmoitettu etukateen
mun tulemisesta ja mité en saa missaan tapauksessa syoda ja hyvin on onnistu-
nu aina”

Itsendistymisen halu

Nuoret korostivat, ettd he olivat jo lahes aikuisia ja halusivat itsendistyd. He halusivat ottaa
enemman vastuuta omista asioistaan. He toivoivat, ettd heihin luotettaisiin ja heitd kuunneltai-
siin. Toisaalta he kertoivat arvostavansa sitd, ettd heistd huolehdittiin ja vélitettiin, mutta toi-
saalta se heitd valill4 ahdistikin. Nuoret totesivat, ettd he eivét endd vietténeet aikaansa niin
paljon kotona tai vanhempiensa kanssa vaan liikkuivat paljon jo itsendisesti kodin ulkopuolel-
la. Nuoret halusivat pitad itsestdan huolta ja pysya terveind. He totesivat, etta he ovat valmiita

kantamaan vastuuta itsestaan ja valinnoistaan.

”’no ma oon niin véhan kotona kun koulusta suoraan harrastuksiin ja valilla ko-
tiin syémaan ja nukkumaan niin ei paljon muuta ehdi niin itse on jo pidettava it-
sesta huoli”

“md oon jo pitkddn huolehtinnu itse ndd vaikka diti ei aina uskokaan mut sit md
kerron sille olevani jo kohta aikuinen niin sit se taas ymmdirtdda”

“kylld md oon jo tottunu tahan ku taa on ollut mulla aina ja osaan pitaa itsesta-
ni huolta ihan hyvin jo”
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5.3 Hoitotyon asiantuntijat nuoren tukena

Nuoret kertoivat kokemuksistaan terveydenhuollon palveluistaan useiden vuosien ajalta.
Voimakas ruoka-allergia oli ollut nuorilla aivan pienesta saakka ja he eivét edes muistaneet
aikaa, jolloin allergiaa ei vield ollut. Kéynteja erikoissairaanhoidossa, perusterveydenhuollos-
sa sek& terveystarkastuksissa oli ollut useita. Pikkulapsi-idssé vastaanottokdaynteja oli ollut
useammin, mutta nuoruusiélla niitd oli ollut harvemmin. Jokainen haastateltu nuori oli jossa-
kin vaiheessa kohdannut ensihoidon ammattilaisia sairaankuljetuksessa tai paivystyspoliklini-
kalla. Hoitotyon asiantuntijat nuoren tukena teemaan liittyvét yldkategoriat on esitetty taulu-

kossa 1.

5.3.1 Allergiavastaanotto tiedon liséajana

Nuoret kavivat sdannollisesti allergiavastaanotoilla joko erikoissairaanhoidossa tai peruster-
veydenhuollossa. Yleensé vastaanotoilla k&ytiin kerran vuodessa. Talloin nuoret kertoivat
tapaavansa ladkarin ja melko usein myods hoitajan. Vastaanottotilanne oli nuorten mielesta

jannittava, varsinkin jos nuoret olivat vastaanotolla yksin.

Taulukko 7. Allergiavastaanotto tiedon lisd&jana.

Alakategoriat Ylakategoria

Ohjaus antaa tietoa ja tukea Allergiavastaanotto tiedon lisdajana

Yksilollisen kohtaamisen merkitys

Ohjaus antaa tietoa ja tukea

Nuoret kuvailivat allergiavastaanottoja valilla oikein positiivisiksi kokemuksiksi ja valilla he
olivat olleet pettyneitd vastaanottoon, silld he olivat kokeneet tietdvansd itse allergiastaan
enemman kuin ammattilainen. Nuoret kertoivat, ettd heill4 on aina odotuksia ja toiveita uuden
tiedon suhteen kun he saapuvat vastaanotolle. He totesivat, ettd hyvin toimivalla allergiavas-
taanotolla he saavat uutta tietoa allergiansa hoitoon liittyen ja tietoa myés mahdollisista uusis-

ta hoitomuodoista kuten siedatyshoidoista sekd tukea eldmaansd ruoka-allergisina. Nuoret
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halusivat, ettd heidén allergiansa olisi hoidettavissa pois ja he pystyisivat elamain normaalia

elamaa kuten kaverinsakin.

“se ois nii hienoo jos ne proffat keksis tihdnki sen sieddtyshoidon mitd saa jo
maitoallergiset ja aina md odotan sitd tietoo kun meen allergiavastaanotolle”

”no se laakari sield ei tienny yhtaddn mittdan ja ma sain opettaa sita etta mita
ladkkeita ma tartten ja kuinka palijon ja ko ma kyssyin siitta etté tulleeko tanne-
ki semmosta maitosiedatyshoitua joskus niin se oli ihan etté jaa ja ma kylla luu-
len ettd se ei kylld ees tienny koko asiastaan yhtddn mittddn”

Nuoret kokivat, ettd he saivat paédasiassa tarpeellista ohjausta allergiavastaanotolla. He koki-
vat tarkedksi, etta allergisen reaktion tunnistamisesta ja itsehoitolaékityksestd puhuttiin joka
kayntikerralla. He Kkertoivat, ettd valilla heille on tarjottu mahdollisuutta harjoitella adrenalii-
nin pistamista itselleen harjoitusinjektorilla ja nimenomaan tata nuoret pitivat erityisen hyvé-
na. Parhaimmillaan ammattilaisen ohjaus antoi nuorelle varmuutta hoitaa itsenaisesti mahdol-
linen allerginen reaktio ja tdamén nuori koki lisd&vén turvallisuuden tunnetta seka tuovan eléa-

maan jonkinlaista varmuutta selvidmisesta.

“aina sielld jutellaan et osaako kdyttdda Epipenii ja onko joutunu sitd kdyttddn
ja sit joka kerta harjoitellaan se viela ja siel on se semmoinen mis ei oo ollen-
kaan neulaa ja silld voi antaa itselleen leikkipistoksen”

“no se hoitaja aina puhuu siitd adrenaliinista ja vaatii ndyttamddn ettd osaan
tota Jextia kayttaa ja silla on semmonen Jexti milla saa opetella ja onhan se hy-
va ettd harjotellaan niin sitten on varmasti helpompi muistaa ku saa reaktion”

Yksilollisen kohtaamisen merkitys

Nuoret kertoivat, ettd vastaanottokaynnit lasten yksikoissa olivat usein lapsellisia ja he eivat
sinne enda tunteneet kuuluvansa. Odotusaulat ja vastaanottohuoneet ovat nuorten mielesta
enemman lastentarhan kuin sairaalan oloisia. Ohjaustilanteissa nuoret olivat valilla kokeneet,
ettd hoitaja kohteli heitd vield pikkulapsina. Joskus heidat oli jopa sivuutettu ja heidan asiois-
taan oli puhuttu vain heiddn vanhemmilleen. Tama oli tuntunut loukkaavalta. Se oli myds

vahentanyt motivaatiota tulla enédé vastaanotolle.
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“no onhan se huvittavaa kun md istun ja odotan sielld lelujen keskelld ja Nalle
Puh pauhaa telkassa ja sit siel hoitajan huoneessaki on poydalla kaikkii leluja
ja sit se selittdd mulle ku pikkutytdlle ja kertoo et mis kaikes voi olla pahkinaa ja
et mitd mun kantsii varoo ja et osaanks ma sen Epipenin ja haluisinks ma nayt-
ta& miten mé& sen osaan ja ei jotenkii tajuu yhtaa et ma mikaa leikki-ikdnen oo™

“lastenpolilla kayn kerran vuodessa ja odotan kylla jo et ne ei enda ois siella
lastenpolilla ku on jo ihan noloo menna sinne kun ne jotenkii puhuu ku pikkusel-
le tai sit ne puhuu vaa vanhemmille”

Nuoret kertoivat odottavansa vuosittaisilta allergiavastaanottokéynneiltdédn paljon. He halusi-
vat tietoa ja kdytannon opastusta allergiansa kanssa elamiseen. He toivat esille vastaanottoti-
lanteen kiireen tunnun, joka oli heikentanyt vastaanoton laatua. He kokivat ohjaavan hoitajan
tai ladkarin kiireen vaikuttavan heiddan omaankin intoonsa kysell& erilaisia allergiaan liittyvia
kysymyksiaan. Nuoret arvostivat kiireetonta kohtaamista ja sitd, ettd heiltd kysyttiin mielipi-
teitd ja heidan asioistaan oltiin aidosti kiinnostuneita. He kertoivat, etta heidat oli joskus otettu
yksin vastaanottohuoneeseen ja vanhempi/ vanhemmat oli jatetty odotustilaan odottamaan.
Taman he kokivat positiiviseksi vaikka tilanne oli samalla myds hyvin jannittava kokemus.

“hirvee kiire sielld viimeksi oli ja jos jotakin kysyin tai diti kysyi niin ei se oi-
keen mitaan vastannut tai sit se ei ees tienny mut koko kontrollista jai oikeestaan
vaan se hyoty et sai ne reseptit uusittuu”

"silld hoitajalla oli aikaa selittid eikd se kiirehtiny ollenkaan ja mulle jdi siitd
kylld tosi hyvd mieli”

“no se hoitaja otti mut yksin sinne huoneeseen ja iti jai oottaan ja sit m& niinku
olin ihan et mita ihmettd mut se oli hyva kaynti ja se ei pitdnu mua silleen lap-
sena”

5.3.2 Kouluterveydenhoitajan etéinen tuki

Nuoret kertoivat tapaavansa kouluterveydenhoitajan ainakin ikékausitarkastuksissa samoin
kuin kaikki koulun oppilaat. Koska ikakausitarkastuksia ei ollut joka vuosi, nuoret kertoivat
tapaavansa terveydenhoitajaa hyvin harvoin. Kouluterveydenhoitaja edusti nuorille etdista
tukea ja turvaa, mutta nuoret kokivat terveydenhoitajan olevan kuitenkin olennainen osa ter-
veydenhoitoa. Kouluterveydenhoitajalla oli nuorten mukaan tieto heidan vakavasta allergias-
taan ja terveydenhoitaja saattoi joissakin kouluissa valitta4 tietoa nuorten luvalla muille oppi-

laille tai koulun henkildékunnalle (taulukko 8).
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Taulukko 8. Kouluterveydenhoitajan etéinen tuki alakategoriat.

Alakategoriat Ylakategoria

Harvoin tavoitettavissa Kouluterveydenhoitajan etéinen tuki

Etdinen turva

Harvoin tavoitettavissa

Kouluterveydenhoitaja ei nuorten mukaan ollut 1asn& joka péiva koulussa vaan yleisesti vain
kerran viikossa esimerkiksi kahden tunnin ajan. Terveydenhoitaja oli nuorille ladhes vieras
ihminen, jonka nimed he eivat edes muistaneet. Nuorten mielestd kouluterveydenhoitaja ei
voinut kantaa vastuuta esimerkiksi ensiapuldakitsemisestd allergisen reaktion tapahduttua
koulussa koska tdma oli niin harvoin paikalla.

se on niin harvoin tavattavissa se medn terveyenhoitaja ettd en mie sitd tunne

sy

ees ko joskus vissin seiskalla tai kasilla ndhnykkdd

“harvoinhan se terkkari on paikalla enkd ees ossaa sannoo ettd millonka se on
mutta siind ovessa on kylld semmonen lappu missd on ne ajat”™

Etainen turva

Nuoret totesivat, ettd kouluterveydenhoitaja merkitsee heille turvallista aikuista koulussa. He
kokivat, ettd terveydenhoitaja osasi auttaa heitd jos he saivat allergisen reaktion kouluruokai-
lussa ja terveydenhoitaja on samaan aikaan koulussa paikalla. Kouluterveydenhoitajan vas-
taanotolla oli keskusteltu nuorten allergisuudesta ja terveydenhoitaja oli nuorten mielesta ollut
kiinnostunut. Terveydenhoitaja oli myds ehdottanut nuorille, ettd allergiasta puhutaan yleises-
ti koulussa. Terveydenhoitaja oli antanut koulun henkilékunnalle tietoa allergisesta reaktiosta
ja opettanut heitd kayttdmaan adrenaliiniautoinjektoria silté varalta jos koulussa tulee allergi-
nen reaktio eikd nuori pysty itsedan reaktion vuoksi ladkitsemaéan. Tamén nuoret kokivat tar-
kedksi turvaksi, silla he tarvitsivat ympérilleen aikuisia, jotka tarvittaessa osaisivat heitd aut-

taa.
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“meiddn terkka on opettanut kaikille opeille ton Epipenin kayton niin kylla se on
ihan hyva juttu et jos ma saan niin ison reaktion et on vaikee itse pistaa niin ope
osaa auttaa mua”

“terveydenhoitaja on antanut yhden Epipenin ruokalaan ja onpa sit yksi ainaki
turvana koulussa jos mun oma jaa vaikka kotiin tai ei toimi tai jotain niin siella
sit on varalla™

“terveydenhoitaja puhui koko luokalle ja opeille siis mun luvalla tastd miten
hengenvaarallinen allergia taa on ja selitti niille miten mun kay jos saan vahin-
gossa vaaraa ruokaa ja sit me sen kanssa yhdessa naytettiin kaikille mun Jexti
Jja miten sitd kdytetddn”

5.3.3 Vahva luottamus ensihoitoon

Haastatellut nuoret olivat kokeneet erilaisia allergisia reaktioita ja kohdanneet ensihoidon
henkilokuntaa ambulanssissa tai ensiavussa. He kertoivat, etta heilld oli 1dhes aina mukana
adrenaliiniautoinjektori, joka sisalsi yhden annoksen adrenaliinia. Yksi annos ei nuorten mu-
kaan aina riita vaan allerginen reaktio voi voimistua uudelleen. Nuoret korostivat, ettd adrena-
liiniautoinjektorin kayton jalkeen on aina tilattava ambulanssi tai mentéva ensiapuun. Ensi-
hoitotilanne oli nuorten mukaan aina pelottava kokemus, mutta nuoret luottivat ensihoidon

ammattilaisten ammattitaitoon hyvin vahvasti (taulukko 9).

Taulukko 9. Vahva luottamus ensihoitoon alakategoriat.

Alakategoriat Y lakategoria

Odottaessa pelottaa Vahva luottamus ensihoitoon

Kylla ne osaa pelastaa mut

Odottaessa pelottaa

Nuoret kertoivat, ettd allerginen reaktio oli aina tullut yllatyksenda ja tuntunut pelottavalta.
Vaikka nuoret osasivat l&ékitd itsedan ja vaikka allerginen reaktio oli laakityksella tasaan-
tunutkin, nuoret painottivat, ettd reaktio ei vélttdmatta kokonaan itsehoitoladkkeilld sammu
pois. Nuoret kuvasivat ambulanssin tai ensihoitajien kohtaamisen odottamisen aikaa pitkaksi
ja pelottavaksi ja kun he viimein kohtasivat ensihoidon henkilokuntaa, se oli hyvin helpotta-

vaa.
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“pelkdsin iha hulluna sen matkan sinne polille ku ei ollu Epipenii endd ja diti
ajo varmaan jotain sataakahtakymppii ja sit ku paastii siihen pihaa niin oli ihan
ettd mdd pelastun”

“kun se ambulanssin ddni alko kuuluun niin md rupesin itkeen helpotuksesta ja
kai me kaikki itkettii ja ku ne tuli nii ma aattelin et nyt ma voin rentoutuu ku ne
kylla osaa mut pelastaa”

Kylla ne osaa pelastaa mut

Nuoret kertoivat luottavansa ensihoidon henkil6kuntaan, silla heilld oli ensihoidosta hyvin
positiivisia muistoja. Ensihoidossa nuoret olivat kokeneet vahvaa ammattiosaamista. Nuoret
kuvasivat ensihoitoa jannittavaksi paikaksi, jossa kiireiset laékarit ja hoitajat pelastivat ihmis-
henkid. Ensihoidossa nuoret pystyivat luottamaan, etta heidat kylla pelastetaan ja allerginen

reaktio sammuu pois.

“ne kyll& ossaa hommansa ja jokkaine on aina semmonen mukavaki ollu ja jo-
tenki ne ossaa vettda sen huumorin essiin ja saaha rentoutummaan vaikka onki
kiire ja puhutella silldlailla rennosti”

“sitten ei 0o enndd mittddn hdttdd ko se lanssi tullee paikale ja ne alakaa hoi-
taan minua”

5.4 Nuorten ajatuksia ja toiveita

Nuoret toivat haastatteluissa esille toiveensa saada vertaistukea, silla keskustelu vertaisysta-
van kanssa antaisi heille aivan erityista tukea. Nuoret kertoivat, etta terveydenhuollon ohjaus-
tilanteissa heitd oli usein pidetty pikkulapsina tai ohjaus oli kohdistettu heiddn vanhemmil-
leen, ei heille itselleen. He kertoivat myds, ettd he haluaisivat olla aivan tavallisia nuoria ja
toivoivat heitd kohdeltavan kaveripiirissé kuten muitakin nuoria. Vanhempien jatkuva huoli
tuntui nuorista rasittavalta ja he olivat huolissaan vanhempiensa jaksamisesta. Nuorten ajatuk-

sia ja toiveita teemaan liittyvat ylakategoriat on esitetty taulukossa 1.

5.4.1 Vertaistuen tarve

Nuoret kertoivat, ettd he haluaisivat jutella toisten allergisten nuorten kanssa kokemuksistaan

ja saada vertaisystavan. Vertaisystavan l6ytdminen oli nuorten mukaan vaikeaa, silld vaikka

nuoret osallistuisivat sopeutumisvalmennuskursseille, niin luultavimmin kurssilla ei olisi tois-
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ta nuorta, jolla olisi voimakas ruoka-allergia. Nuoret totesivat, ettd vertaisystava antaisi heille
aivan erityistd tukea ja ymmarrysta ja vertaisystavalle voisi purkaa allergiaan liittyvia tunte-

muksia, niitg, joita muille ei voi.

Taulukko 10. Vertaistuen tarve alakategoriat.

Alakategoriat Ylakategoria

Toisen samanlaisen tapaaminen Vertaistuen tarve

Kokemuksista jutteleminen

Toisen samanlaisen tapaaminen

Nuoret kertoivat, ettd he eivat tunne toista yhta allergista kuin itse ovat. Nuoret toivat esille,
etta he kaipasivat toisen samanlaisen nuoren tai aikuisen kohtaamista. Nuorten mukaan ku-
kaan muu kuin yhtd allerginen ei voisi heitd ymmartdd. Nuoret kertoivat osallistuneensa eri-
laisille sopeutumisvalmennuskursseille, esimerkiksi anafylaktisen reaktion kokeneiden kurs-
sille, mutta kursseilla ei ollut ollut muita nuoria. He toivoivat voimakkaasti ruoka-allergisille
jarjestettdvan oma sopeutumisvalmennuskurssinsa, mutta he korostivat, ettd kurssilla ei saisi
olla pikkulapsia perheineen. Ennen kaikkea nuoret toivoivat tapaavansa toisen yhté allergisen
nuoren kuin he itse olivat. Nuoret harmittelivat sitd, ettd vaitiolovelvollisuuden takia tervey-

denhuollon ammattilaiset eivat voineet mahdollisesta vertaisystavasta heille kertoa.
“oon kuullut polilla, ettd on muitaki yhtd allergisii kuin md, mut mistd sen toi-
sen loytdis”
“toisen ndin allergisen tapaamista kylld toivon et voisi jutella kaikesta tistd”

semmosta kurssii toivosin, mis ois vaa nuorii niin vois jutella niiden kaa

Kokemuksista jutteleminen

Nuoret Kkertoivat, ettd vertaisystavaltd saisi aivan erityista tukea, sill& vertainen olisi samoja
asioita kokenut kuin he itsekin. Nuorten mukaan vain toinen voimakkaasti ruoka-allerginen
nuori voisi ymmartaa hanta taysin. Vaikka nuorella on perhe ja ystavia ymparillaan, niin juuri

vertaisystavan kanssa jutteleminen olisi hyvin térke&éd. He kertoivat ymparilld&n olevien ih-
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misten kuuntelevat ja valittdvan, mutta ndméa ihmiset eivét kuitenkaan voineet nuorta taysin

ymmartaa.

“mul on tosi ihanii ystdvii ja niille voi puhuu mistd vaa mut ei ne voi mun aller-
giaa silleen toysin ymmartaa ku ei niil oo tata itsellaén niin sen takii ois edes
kerran kiva tavata toinen jolla on ta& allergia nain ku mulla ja jutella kokemuk-
sista”

“kylld ne yrittdd ja ymmdrtdd ja kyl md voin siis puhuu kotona ja kavereillekin
mutta eihan ne kuitenkaan voi ihan ymmdrtdd”

5.4.2 Huomioi minut ohjauksessa

Haastatelluilla nuorilla oli kokemuksia ohjaustilanteista. He toivoivat, ettd heidat kohdattai-
siin nuorina, ei pienind lapsipotilaina. He toivoivat yksilollistd huomiointia ja keskittymista
juuri heidan tarpeisiinsa. Nuoret kertoivat haluavansa osallistua keskusteluun ja tulla kuul-

luiksi ohjaustilanteissa (taulukko 11).

Taulukko 11. Nuoren huomioiminen ohjaustilanteissa alakategoriat.

Alakategoriat Y lakategoria

Ala pida pikkulapsena Huomioi minut ohjauksessa

Kohtaa minut

Ala pida pikkulapsena

Nuoret toivoivat, ettd ohjaustilanteissa heidat kohdattaisiin nuorina, ei lapsina. Nuoret koki-
vat, ettd he eivat sopeudu enéa lastenyksikon asiakkaiksi, mutta eivat koe olevansa viel& aivan
aikuisiakaan. He kokevat olevansa valiinputoajia, jotka eivat oikein kuulu minnekaan. Ohja-
ustilanteissa nuoret olivat kokeneet, ettd heitd oli kohdeltu pikkulapsina. Tama oli tuntunut

nuorista raivostuttavalta.

se nainen puhui mulle kuin viisvuotiaalle ja ne lelut oli siina péydalla ja no se
tilanne oli kylld drsyttivd ja halusin pois sieltd”

“se oli niin noloo se tilanne sielld ja se kai luuli et md oon joku ekaluokkalai-

i3

nen



41

Kohtaa minut

Nuoret kertoivat kokemuksistaan ohjaustilanteissa. Nuoret nostivat epdmiellyttdvind muistoi-
naan esille sen, kun heidéat oli tadysin unohdettu tilanteessa, jossa kuitenkin heidan asioistaan
keskusteltiin. Ohjaaja oli nuorten mukaan katsonut vain vanhempia ja tuskin huomannutkaan
heitd. Nuoret toivoivat, ettd ohjaus suunnattaisiin nimenomaan heille ja heidan mielipiteitdan

kysyttaisiin.

“olin ihan tarpeeton sielld kun ei musta ollut kukaan kiinnostunut et mitd md
aattelen tai haluan”

“olishan se et se puhus mulle eik& mutsille aika kiva juttu”

5.4.3 Kylla ma parjaan

Perhe ja vélilla myos ystavat kantavat nuorten mukaan heisté suurta huolta. Tama huoli joskus
harmitti nuoria ja he kantoivat taakkaa siita, kun vanhemmat eivat voineet hetkeksikaan lopet-
taa huolehtimistaan. Nuoret toivoivat vanhempiensa luottavan heidan pérjaamiseensa ja ym-

martavan, ettd he eivét ole enéé pienia lapsia (taulukko 12).

Taulukko 12. Kylla m& pérjaéan alakategoriat.

Alakategoriat Ylakategoria

Huoli vanhempien jaksamisesta Kylla ma parjaan

Haluan olla tavallinen nuori

Huoli vanhempien jaksamisesta

Nuoret kertoivat, ettd vanhempien ja varsinkin didin jatkuva huoli rasitti heitd. He kokivat
tdman liiallisen huolehtimisen raskaaksi taakaksi didilleen ja myos itselleen. He olivat aidosti
huolissaan vanhempiensa hyvinvoinnista. Nuoret itse arvioivat, ettd he selviévéat kylla elamas-
séan, he tekevét jarkevia paatoksia ja ovat vastuuntuntoisia, joten vanhempien ei tarvitsisi
aivan niin paljoa heistd huolehtia. Toisaalta nuoret kertoivat ymmartavansi vanhempiensa

huolen, silla heille oli tapahtunut vahinkoja ruokaillessa ja ndma vahingot olivat johtaneet
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allergiseen reaktioon. Nuoret kuitenkin toivoivat, ettd vanhemmat luottaisivat heihin ja ym-
martaisivéat, ettd he ovat jo nuoruusidssa ja ettd he ymmartavat tilanteensa ja osaavat itsedén

hoitaa.

“joskus suututtaa tuo jatkuva kontrolli mut md ymmdrrdn et se on didille vaikee-
ta paastaa mua ulos mut ma silti toivosin et se tajuis et ma oon jo néin vanha ja
osaan huolehtia ja en ota turhia riskejd ja et en md oo yksin sielld”

“mie aattelen ettd on se vain niin jotenki surullista ko ne ei ossaa alakaa ees
nukkumaan ennenko mie oon kotona taas ja mulle ei oo tapahtunu mittaan pah-
haa sielld”

Haluan olla tavallinen nuori

Nuoret kertoivat toivovansa, ettd he voisivat olla aivan tavallisia nuoria. He olivat kokeneet,
ettd l&heiset ja ystavat huolehtivat heista valilla liikaakin ja varsinkin ystévien kanssa he halu-
sivat tulla kohdelluiksi aivan tavallisina nuorina. Ystavien huoli ei tuntunut nuorista mukaval-
ta, silld he eivat halunneet erottua joukosta ystavé- tai kaveriporukoissa. Nuoret kokivat no-
louden ja kiusaantuneisuuden tunteita silloin kun heidan allergiansa otettiin puheenaiheeksi
ystavédjoukossa. Nuoret toivoivat, ettd myods ystavat luottaisivat heihin. Toisaalta nuoret ym-
marsivéat ystavien huolen, silld usein juuri ystavéat olivat olleet paikalla kun nuori oli saanut

allergisen reaktion.

“kun sais ees paivan olla tavallinen eikd tdmmdnen erikoinen joka erottuu muis-
ta ja jota kaikki hyysaa ja kyselee etta ooksie nyt tarkastanu etta siinda annokses-
sa el ole maitoa missddn”

“kavereiden kaa ois kiva vaan olla niinku muutkin eikd silleen et kaikki varmis-
taa et mis me voitaisii syodd ja kdyko tdd tai tdd rafla mulle vai ei”

5.5 Yhteenveto tutkimustuloksista

Aineistosta nousivat nelja paateemaa: itsesta huolehtiminen, allergian nédkyminen elamassa,

hoitotydn asiantuntijat nuoren tukena ja nuorten toiveita ja ajatuksia.

Nuoret kertoivat itsesta huolehtimisesta ja jokapéivaisen elamansé haasteista. Voimakas ruo-
ka-allergia haastaa jatkuvaan valppauteen, silld yksilollisen ruokavalion noudattaminen ja

vahinkoaltistumisten véalttdminen ei nuorten mukaan ole lainkaan helppoa silla allergeenia ei
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tunnista aina silmamaaraisesti ruoka-annoksesta. Nuoret kertoivat tuntevansa vastuun taakan
jokapéivéisessa elamésséan. Tatd he kuvasivat ruokailuun liittyvan padtoksenteon vastuuna.
Taakka tuntui my6s rentoutumisen vaikeutena, silla nuorten piti olla jatkuvasti huolehtiva ja
valpas. Nuoret kokivat epareiluksi sen, ettd vaikka he olisivat hyvin huolellisia, vahinkoaltis-
tumisia siitd huolimatta tapahtui. Itsensa huolehtimiseen nuorten kertomuksissa sisaltyi myos
allergisen reaktion tunnistaminen ja itsensa hoitaminen ensiapuléékkein reaktion ilmaantues-

Sa.

Nuoret kuvasivat allergian nakymista elamassaan. Koti ja perhe olivat nuorelle térkeité ja
turvallisia asioita. Kotona he kertoivat rentoutuvansa ja ruokailua ei tarvinnut kotona jannit-
t4a. Nuoret kokivat didin turvallisimmaksi laheisekseen. Aiti kantoi heistd ja koko perheesta
huolta. Aidin jatkuva huolehtiminen tuntui nuorista valilla raskaalta ja toivoivat, etta aitikin
voisi valill4 vahan rentoutua. Nuoret kokivat, etta diti ei valttamatta luota heihin. Nuoret ker-
toivat, etta koko perhe sy nuorten yksilollisen ruokavalion mukaisesti. T&mé& harmitti nuoria,
silla heidan vuokseen koko perheell& oli kotona ruokaillessa rajoittunut ruokavalio.

Ystévat ja kaverit olivat nuorille hyvin tarkeita ja ystaville he pystyivat puhumaan asioistaan.
Ystévén seurassa nuoret kokivat kelpaavansa sellaisina kuin olivat ja he kokivat ystavén valit-
tavén heistd ja tukevan heitd. Nuoret korostivat, ettd he eivét ole end& pikkulapsia vaan he
viettavat aikaansa paljon kodin ulkopuolella. He halusivat itsendistya ja ottaa vastuun omasta
elamastdan. Nuoret kertoivat toivovansa, ettd heihin luotettaisiin. He kuitenkin totesivat ar-

vostavansa sitg, ettd heistd huolehditaan ja vélitetadn vaikka se valilla heitd ahdistikin.

Nuoret kertoivat kokemuksistaan hoitotyon asiantuntijoiden antamasta tuesta. He kertoivat
sadanndllisista allergiavastaanotoistaan kouluterveydenhoitajan tuesta sekéd ensihoidon koke-
muksistaan. Positiivinen kokemus allergiavastaanotolla nuorten mukaan syntyy silloin kun he
saavat uutta tietoa allergiastaan tai uusista hoitomuodoista. Allergiavastaanotot lisasivat nuor-
ten turvallisuudentunnetta, sillda nuorten mukaan vastaanotoilla yleensé kerrattiin ensiapulda-
Kitykseen liittyvia asioita ja ohjattiin tunnistamaan paremmin allerginen reaktio. Nuoret ker-
toivat, ettd heidat on joskus vastaanotoilla kohdattu pikkulapsina ja heidédt on jopa sivuutettu
ja ohjaustilanteessa ammattilainen on puhunut nuoren ohi tdmén vanhemmille. Tdma oli tun-

tunut nuorista loukkaavalta.
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Nuoret kokivat, ettd kouluterveydenhoitaja on olennainen osa terveydenhuoltoa, mutta heille
etdinen tuki ja turva silld kouluterveydenhoitaja on harvoin paikalla koulussa. Koulutervey-
denhoitaja oli kuitenkin puhunut koulussa allergioista ja allergisesta reaktiosta ja antanut kou-
lutusta koulun henkilokunnalle adrenaliiniautoinjektorin kaytostd. Tamén nuoret kokivat tar-
kedksi. Allergisen reaktion kokemus oli nuorten mukaan pelottava ja yllattava. Ensihoidon
henkilokunnan osaamisen nuoret kokivat erittain hyvaksi ja he tunsivat vahvaa luottamusta

ensihoidon ammattilaisiin.

Nuoret toivat esille ajatuksiaan ja toiveitaan vertaistuesta. Vertaisystdva olisi nuorten mu-
kaan tarked, silla vertainen voisi antaa aivan erityista tukea ja ymmartaa heitd parhaiten. Nuo-
ret eivat tunteneet muita yhtd voimakkaasti ruoka-allergisia. Terveydenhuollon ohjaustilan-
teissa nuoret toivoivat, ettd heidat kohdattaisiin nuorina ja ettd heidat otettaisiin huomioon
vastaanotoilla ja heidan mielipiteitadn kysyttéisiin. Nuoret toivat esille, ettd perhe ja ystavat
kantavat heisté valilla suurta huolta. Laheisten huoli ja siihen liittyva taakka harmittaa nuoria
ja he toivoivatkin, ettd heiddn osaamiseensa ja parjadmiseensa luotettaisiin ja ihmiset nuoren
ymparilla voisivat valilla rentoutua ja lopettaa huolehtimisen. Nuoret kertoivat olevansa huo-
lissaan vanhemmistaan ja heiddn hyvinvoinnistaan ja jaksamisestaan. Nuoret kertoivat, etta he
toivoisivat voivansa olla aivan tavallisia nuoria. He eivét halunneet erottua joukosta ja tunsi-

vat olonsa kiusaantuneeksi kun heidan allergiastaan puhuttiin kaveripiirissa.

Haastatellut nuoret olivat hyvin vastuuntuntoisia. He olivat saaneet tietoa allergisuudestaan ja
siihen liittyvista itsehoitoasioista. He kokivat parjadvansa elamasséén ja halusivat itsendistya.
He toivoivat, ettd allergia olisi joskus parannettavissa pois ja he voisivat eldd normaalia el&-

maa vaikka jatkuvaa huolellisuutta ja valppautta.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimustulosten tarkastelua aiempien tutkimusten valossa

Voimakkaasti ruoka-allergisia nuoria on tutkittu védhan. Suomessa tata tutkimusta vastaavaa
tutkimusta ei ole aiemmin tehty. Ruoka-allergia on kuitenkin aiempien tutkimusten mukaan
yksi merkittdvimmistd anafylaktisen reaktion aiheuttajista. Tama reaktio voi olla henked uh-
kaava. Voimakkaasti ruoka-allerginen on jatkuvassa hengenvaarassa ja onkin vélttdmatonté,
ettd han hallitsee itsehoitonsa, jotta han voi ennaltaehkdista ruokailuun liittyvia vahinkoaltis-
tumisia ja tarvittaessa pelastaa itsensa itsehoitoldékkein. (vrt. Sicherer ym. 2000, Gillman &
Douglass 2010, Eldredge & Schellhase 2012, Gallagher ym. 2012.)

Tassa tutkimuksessa haastateltiin kaksikymmentd suomalaista voimakkaasti ruoka-allergista
12-17-vuotiasta nuorta. He kertoivat eldmastaan ja itsestaan huolehtimisesta, sek& ajatuksis-
taan ja toiveistaan. Haastatellut nuoret ymmarsivat allergiansa vakavuuden ja heista jokainen
oli kokenut ruokailuun liittyvan vahinkoaltistumisen ja sen seurauksena anafylaktisen reakti-
on. Kuten aiemmat tutkimukset korostavat, myos tassa tutkimuksessa haastatellut nuoret pai-
nottivat yksilollisen allergiaruokavalion merkitystd. Olennainen asia voimakkaasti ruoka-
allergisen nuoren itsehoidossa on eliminaatioruokavalion noudattaminen, sill4 vain ndin voi-
daan valttaa vahinkoaltistumisia (Sampson ym 2006). Haastatellut nuoret olivat saaneet ter-
veydenhuollon ammattilaisilta ohjausta ja neuvontaa itsehoidon suhteen. Itsehoitoon liittyva
ohjaus on tarkead, silld kun nuorella on tietoa allergiastaan, hédn pystyy paremmin noudatta-
maan ruokavaliotaan ja sitoutumaan siihen (Sampson ym 2006).

Anafylaktinen reaktio on nopeasti alkava yliherkkyysreaktio, joka olisi saatava nopeasti hal-
lintaan. Adrenaliini on ensisijainen ladke anafylaksian pysédyttdmisessa ja hoidossa. Voimak-
kaasti ruoka-allergisen tulisi pitd4 adrenaliiniautoinjektoriaan aina mukanaan. (Gallagher ym.
2011). Tahan tutkimukseen osallistuneet nuoret kertoivat pitdvansa aina tai l&hes aina adrena-
liiniautoinjektoria mukanaan. Jos lddke unohtui vahingossa kotiin, nuori ei uskaltanut syoda
mitdan. Nuoret kertoivat myds osaavansa pistdmistekniikan ja taté oli myos harjoiteltu aller-
giavastaanotoilla saanndllisesti. Tdmé& on ristiriidassa aiempaan tutkimukseen. Marrs & Lack

(2012) toteavat, etté osa teini-ikaisistd ei pida adrenaliini-injektoria mukanaan ulkonékdsyista.
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Akeson ym. (2007) mukaan osa teini-ikaisista ei pida autoinjektoria mukanaan, silla he tunte-

vat olonsa epdmukavaksi jos ladke on mukana. Vastaavaa ei tullut esille t&ssé tutkimuksessa.

Haastatellut nuoret olivat kokeneet anafylaktisen reaktion. He kertoivat tunnistavansa reakti-
oon liittyvat oireet jo varhaisessa vaiheessa ja osaavansa toimia tassa yllattavéssa tilanteessa.
He olivat saaneet ohjausta allergiavastaanotoilla ja oppineet myos kokemuksensa kautta tun-
nistamaan anafylaktinen reaktio. Aiemmissa tutkimuksissa tulee esille, etta nuoret eivat tieda
riittavasti anafylaktisen reaktion oireita ja tastd syysta he eivat tunnista oireita riittdvan ajoissa
(Monks ym. 2010, Gallagher ym. 2012). Pumphreyn (2008) mukaan nuorilla on mygs pistos-
pelkoa. Téhan tutkimukseen osallistuneet nuoret kuvasivat pistamisté jannittavaksi ja pelké&a-
vansékin sitd, mutta samalla he korostivat, ettd hallitsevat pistdmisen ja ymmartavat sen mer-
kityksen. Allergiavastaanotoilla sadnnollisesti tapahtuvat ohjaukset ja pistamisen harjoittele-

minen vahvistavat nuoren osaamista.

Tassa tutkimuksessa nuoret kertoivat itsestaan huolehtimisesta ja arjestaan voimakkaasti ruo-
ka-allergisina. He olivat vastuullisia, valppaita ja varovaisia. He eivat ottaneet ruokailussaan
riskeja vaan valttelivat useita ruokailutilanteita kuten sydmista kodin ja koulun ulkopuolella.
Kouluruokailun turvallisuudessa oli ollut puutteita ja nuoret olivat kokeneet koulussa allergi-
sia reaktioita. Tdma oli vaikuttanut nuorten turvallisuudentunteeseen ja aiheuttanut luotta-
muspulaa kouluruokaa kohtaan. USA:ssa useissa kouluissa on tehty voimakkaasti ruoka-
allergisen oppilaan ja timan vanhempien kanssa toimintasuunnitelma jolla varaudutaan anafy-
laktiseen reaktioon ja sen hoitoon koulussa (Eldredge & Schellhase 2012). Téssa tutkimukses-
sa nuoret kertoivat, ettd kouluterveydenhoitaja on ohjannut koulun muulle henkilékunnalle

adrenaliiniautoinjektorin kayton ja he kokivat tdaman hyvaksi.

Haastatellut nuoret kertoivat kodin ja perheen merkityksestd hyvinvoinnilleen. Aidin merkitys
korostui ja &iti koettiin turvallisimmaksi l&heiseksi. Kun diti oli 1asn&, nuori saattoi rentoutua.
Kotona ei my6skaan tarvinnut pelata vahinkoja ruokailun suhteen. Aidin huolehtiminen teki
elamastd myds vaivattomampaa, silla aiti huolehti itsehoitolddkkeiden kelpoisuudesta ja nuor-
ten asioiden informoimisesta kouluun ja harrastuksiin. Nuoret arvostivat ditejaan hyvin pal-
jon. Kuitenkin &idin jatkuva huoli tuntui my6s surulliselta ja didin hyvinvoinnista ja rentou-

tumisesta oltiin myds huolestuneita. Nuoret kokivat &idin my6s aina pelkdivan pahinta, jos he
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eivat esimerkiksi vastanneet puhelimeensa. Valilla nuoret kokivat, ettei diti luota heihin ja

heidén osaamiseensa.

Tutkimusten mukaan (Reading 2004, Gallagher ym. 2011) vaikeasti ruoka-allergisten teini-
ikaisten vanhemmat kokevat suurta ahdistusta ja stressid. Vanhemmat pelkéavét, etta nuorelle
tapahtuu vahinko ja nuori ei osaa itsehoitolddkkein itsedan pelastaa. Gillmanin & Douglassin
(2010) mukaan allergisia reaktioita sattuu nuorille eniten kodin ulkopuolella. Teini-i&ssé vas-
tuu itsehoidosta siirtyy véahitellen nuorelle itselleen. Nuoret ovat padsaantdisesti vastuuntun-
toisia ja tunnollisia. (Gallagher ym. 2012.) Haastatellut nuoret tunsivat laheistensa huolen ja

toisaalta arvostivat sité ja toisaalta kokivat huolehtimisen ahdistavana.

Tahan tutkimukseen osallistuneet nuoret kokivat ystava- ja kaverisuhteet hyvin tarkeiksi. Y's-
taville he saattoivat kertoa kaikesta ja ystdvan tuki oli korvaamatonta. Nuoret eivat olleet ko-
keneet eivatkd pelanneet syrjintdé tai kiusaamista allergiansa vuoksi. Akesonin ym. (2007)
mukaan osa voimakkaasti ruoka-allergisista nuorista Iso-Britanniassa oli kokenut kiusaamista
ja syrjintaa erilaisuutensa vuoksi. Nuoret eivat halunneet erottua joukosta vaan olla aivan ta-

vallisia nuoria. He kokivat kiusaantuvansa jos heidén allergiastaan puhuttiin kaveripiirissa.

Haastatellut nuoret kertoivat viettdvansa paljon aikaansa kodin ulkopuolella. He korostivat,
ettd he eivat ole endé pikkulapsia. He halusivat itsendistya ja ottaa itsestddn vastuuta seka py-
sya terveind. Makkonen & Pynndnen (2007) toteavat, ettd pitkdaikaissairaat nuoret kohtaavat
aivan samat nuoruuden ja itsendistymisen haasteet kuin muutkin nuoret. Pitkdaikaissairas
nuori voi laiminlydda hoitoaan ja riskikayttaytyd. Sairaus olisi hyvaksyttava osaksi itsedan ja
sen tuomat rajoitukset osaksi nuoren jokapaivéistd elamad. Tassa tutkimuksessa nuoret ker-
toivat, ettd voimakas ruoka-allergia joskus suututtaa ja arsyttad, mutta sen kanssa on jo oppi-
nut eldmaan kun allergia on ollut heill& aivan pienestd saakka. He eivéat laiminlydneet itsehoi-
toaan ja pitivat itsestddn huolta. Nuoret kuitenkin toivoivat, etta allergia voitaisiin parantaa ja

he voisivat eldad normaalia elamaé kuten kaverinsa.

Ruoka-allergisten nuorten eldmdnlaatua on tutkittu muutamassa tutkimuksessa. Ruoka-
allergisten eldmanlaatu on todettu yhtd alhaiseksi tai jopa alhaisemmaksi kuin diabetesta,
reumaa tai suolistosairauksia sairastavien nuorten. (Flokstra-de Blok ym. 2010.) Téssa tutki-

muksessa ei tutkittu nuorten eldmanlaatua. Nuoret kuitenkin olivat positiivisia ja olivat hy-
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vaksyneet ruoka-allergiansa osaksi eldmaéansa. He elivat ruokailuja lukuun ottamatta hyvin
tavanomaista nuoren eldmaa viettden aikaansa kotona, koulussa, harrastuksissa ja kaveripiiris-
sé. Ruoka-allergia ja siihen liittyva vastuu olivat kuitenkin kokoajan l&sna ja vaikuttivat nuor-

ten elamaan.

Nuoret toivoivat, ettd heidat kohdattaisiin terveydenhuollossa yksilollisesti ja heidat huomioi-
taisiin ohjaustilanteissa. He toivoivat myos, ettd heistd oltaisiin aidosti kiinnostuneita ja ohja-
ukseen olisi varattu riittdvasti aikaa. He olivat kokeneet, etta heidat oli vélilla taysin sivuutettu
ja ohjaus oli kohdistettu vain vanhemmille. Ohjaustilanteet olivat nuorten mielesta tarkeité,
silld ne vahvistivat osaamista. Lipsteinin ym. (2013) mukaan pitk&aikaissairaat nuoret toivo-
vat, ettd heidat otetaan mukaan paatoksentekoon vastaanotoilla. Nuoret kokevat epareiluksi
jos heidan mielipiteitdan ei oteta huomioon vaan kuunnellaan enemmén mitd vanhemmat sa-
novat. Esmondin (2000) mukaan nuoret toivovat, etté terveydenhuollon ammattilaiset vélittéi-
sivat heistd, kuuntelisivat, puhuisivat ymmarrettavéa kieltd, arvostaisivat ja antaisivat toivoa
tulevaisuuteen. Tamén tutkimuksen tulokset taltd osin ovat hyvin samansuuntaisia aiemman

tutkimuksen kanssa.

Tassa tutkimuksessa haastatellut nuoret toivoivat kohtaavansa vertaisystdvan. VVoimakas ruo-
ka-allergia lapsuusian jalkeen on kuitenkin harvinainen ilmid ja nuoret eivat olleet tavanneet
toista yhté allergista nuorta. He olivat olleet sopeutumisvalmennusleireilld, mutta eivat olleet
kohdanneet vertaistaan. Vertaisystdvan merkitys tutkimukseen osallistuneille nuorille olisi
erityisen tuen ja ymmarryksen antaminen heille. Vertaiselle voisi my6s purkaa semmoisia
tuntemuksia joita muille ei voi, silld muut eivat nuorten mukaan voi heitd tdysin ymmartaa.
Vertaistuella tarkoitetaan toisen samanlaisessa eldmaéntilanteessa olevan antamaa sosiaalista
tukea. Vertaistuki ei kuitenkaan korvaa ammattilaisen antamaa tukea. Toisaalta mikd&n am-

mattilaisen antama tuki ei korvaa vertaistukea. (STM 2005).

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Voimakkaasti ruoka-allergisista nuorista on tehty vahan tutkimusta ja tdmén vuoksi tutkimuk-
sen teoreettinen viitekehys perustuu reiluun kahteenkymmeneen tutkimukseen. Tiedonhaku-
prosessi on kuvattu tarkasti tutkimuksen toistettavuuden takaamiseksi (liite 1). Kirjallisuus-

haun hakusanoissa on kaytetty hyvaksi informaatikkoa ja néin pyritty 16ytdméaan mahdolli-
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simmat hyvat hakusanat. Tasta huolimatta kirjallisuushaun ulkopuolelle on tahattomasti saat-

tanut jadda valideja tutkimuksia.

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi kohdistuu koko tutkimusprosessiin. Tutkimuksen jo-
kainen vaihe tukee toistaan ja muodostaa kokonaisuuden. (Metsdmuuronen 2003). Tutkimuk-
sen kuluessa tutkimusprosessin jokaiseen vaiheeseen on kiinnitetty erityistd huomiota. Tutki-
musprosessissa on pyritty siihen, ettd tutkimuksen uskottavuus, luotettavuus ja siirrettavyys

olisivat parhaat mahdolliset. (Graneheim & Lundman 2004.)

Uskottavuus kasittelee tutkimuksen kohdetta ja viittaa siihen, kuinka hyvin aineisto ja ana-
lyysiprosessi ilmentavat tutkimuskohdetta. Tassé tutkimuksessa on tutkittu juuri sita ilmiotéa
mité oli suunniteltukin tutkittavan. Tutkimuksen tiedonantajat olivat suomalaisia nuoria, tytto-
ja ja poikia, eri puolilta maata. Néin saatiin erilaisia kokemuksia ja ndkdkantoja. Uskottavuut-
ta parantaa myos tutkimukseen sopiva aineistonkeruumenetelma ja hyvin pohditut tutkimus-
kysymykset. Tutkimusaineiston sisallonanalyysi on tehty huolellisesti toistaen se pariin ottee-
seen. Kategoriat ja teemat kuvaavat ja kattavat tutkimusaineiston eikd olennaista tietoa ole
jatetty ulkopuolelle. Tutkimusraporttiin on otettu mukaan autenttisia lainauksia uskottavuuden
parantamiseksi seké liitetiedostona on esimerkkianalyysi yhdesta paateemasta (liite 8). (Gra-
neheim & Lundman 2004.)

Tutkija on laatinut kategoriat parhaan tietdmyksensd mukaan huolellisesti aineistoon perehty-
en. Kategorioita on tarkennettu analyysin edetessé ja tutkimuksen ohjaustilanteissa saatujen
palautteiden pohjalta. Tutkija on arvioinut luotettavuutta myos reflektiivisyyden ndkokulmas-
ta. Tutkija on tiedostanut omat ldhtékohtansa tutkimuksen tekijana ja arvioinut jatkuvasti vai-
kuttaako hén aineistoonsa ja tutkimusprosessiin. Luotettavuutta olisi lisdnnyt se, ettd ana-
lyysirunko ja alustavat tutkimustulokset olisi palautettu tutkimukseen osallistujille ja pyydetty
heitd arvioimaan tulosten paikkansapitavyytta (Kylmé & Juvakka 2007). Se ei tassa tutkimuk-

sessa toteutunut.

Tutkimusaineisto on suhteellisen laaja. Sen kerddminen ei kuitenkaan kestéanyt merkittdvan
pitk&én, silla kaksikymmentd haastattelua tehtiin kahdessa kuukaudessa ja litteroitiin saman
tien. My0s aineiston analyysiprosessi tehtiin tiiviissé aikataulussa siihen hyvin keskittyen ja

menetelmékirjallisuuteen huolellisesti perehtyen. Tdma lisad tutkimuksen luotettavuutta. Tut-
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kimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella myos siirrettdvyyden nédkokulmasta. Tama tar-
koittaa tulosten yleistettavyyttd. (Graneheim & Lundman 2004.) Tutkija on pyrkinyt ymmar-
tdmdan ja kuulemaan tiedonantajia puolueettomasti (Tuomi & Sarajarvi 2006). Tassa tutki-
muksessa tavoitteena ei ollut saada tilastollisesti yleistettdvaa tietoa vaan teoreettisesti yleis-
tettdvaa laadullista tietoa. (Kylma & Juvakka 2007.) Tama tutkimus antoi tietoa suomalaisten
voimakkaasti ruoka-allergisten nuorten eldmasta ja kokemuksista allergisina. Saatuja tuloksia

ei kuitenkaan voida yleistaa.

Tama tutkimus oli tutkijan ensimmadinen tutkimusty®. Tama voi vaikuttaa tutkimuksen luotet-
tavuuteen, silld tutkija ei ole kokenut ja hdnelld ei ole aiempaa kokemusta tutkimusmetodii-
kasta. Tutkija on saanut ohjausta kokeneilta tutkijoilta, mika lis&a tutkimuksen laatua ja luo-

tettavuutta.

6.3 Tutkimuksen eettisyys

Taman tutkimuksen kaikissa vaiheissa on otettu huomioon Tutkimuseettisen neuvottelukun-
nan (TENK 2013) hyvé tieteellinen kédytanto ohjeistus. Tutkija on noudattanut tutkimusetiikan
keskeisia periaatteita. N&mé& periaatteet ovat itsemaarddminen, hyvén tekeminen, vahingon
tuottamisen vélttdminen ja oikeudenmukaisuus. (TENK 2013.) Jo tutkimusaiheen valinta on
pohdittu eettisesti ja otettu huomioon, etté tutkittavat kuuluvat haavoittuvaan ryhmaén koska
ovat alaikaisia. Tassa tutkimuksessa on myos eettisesti arvioitu tutkimusaiheen eettisia oikeu-
tuksia, arkaluonteisuutta seka kiinnitetty eettisesti arvioiden huomiota myo6s tutkimusmene-
telmé&an. (Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta 1999/488.)

Tutkimuksen kohde eli nuoret kuuluvat haavoittuvaan ryhméén ja tdima on otettu erityisesti
huomioon tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Haavoittuvien ryhmien tutkiminen on oikeutet-
tua, jos tutkimusta ei voida muussa ryhmassa toteuttaa ja tutkimus vastaa tdmén ryhman ter-
veyttd koskeviin tarpeisiin tai arvostuksiin. (Helsingin julistus 1964/2014.) Tassa tutkimuk-
sessa on saatu tarkeda tietoa voimakkaasti ruoka-allergisten nuorten ajatuksista itsehoidostaan

ja elaméstéén. Vastaavaa tietoa ei voi saada, jos tutkimuskohteena eivét ole nuoret itse.

Voimakkaasti ruoka-allergisten nuorten tutkimista voidaan pitéa eettisesti perusteltuna, silla

ailempaa tutkimusta on vahén ja tarve saada uutta tietoa on olemassa. Tutkimuksessa on nou-
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datettu itsemaaraamisoikeutta ja tietoon perustuvaa suostumusta. ltsemaaraamisoikeuden mu-
kaan nuori saattoi itse paattaa osallistumisestaan tutkimukseen, hén oli oikeutettu tiedonsaan-
tiin, hanelle kerrottiin, ettd h&n voi kieltaytya tiedon antamisesta tai keskeyttda tutkimukseen
osallistumisen halutessaan. (Polit & Beck 2012.) Alle 15-vuotiaiden tutkittavien huoltajalta
pyydettiin kirjallinen lupa tutkimukseen osallistumiseen (liite 5) ja yli 15-vuotiaidenkin van-
hempia informoitiin tutkimuksesta kirjallisesti. (Laki l&aketieteellisestd tutkimuksesta
1999/488). Eettiset periaatteet kerrottiin tutkimukseen osallistuville nuorille ja he hyvaksyivét
ne allekirjoittamalla suostumuslomakkeen (liite 5). Tutkittavat saivat tietoa tutkimuksen luon-
teesta ja oikeudestaan keskeyttdd tutkimus missé vaiheessa tahansa (liite 3). Tutkimukseen

osallistuminen oli vapaaehtoista. Osallistumisesta ei maksettu palkkioita.

Tutkittaville kerrottiin tutkimusaineiston sailyttdmisestd, tulosten julkaisemisesta ja etta tut-
kittava nuori séilyttaa taydellisen anonymiteetin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)
Nuoret olivat kuitenkin epdvarmoja anonymiteetin suhteen ja tata asiaa korostettiin useita
kertoja nuorille. Yksi nuorista otti yhteyttd tutkijaan vield jélkikateen ja halusi varmistaa
anonymiteettinsa ja hanelle selitettiin tdma asia vield huolellisesti. Koska voimakas ruoka-
allergia on hyvin harvinainen ilmié nuoruus- ja aikuisidssa, tutkija paatti jattad autenttisista
lainauksista pois haastateltujen tunnistekoodit. N&in lukija ei voi selvittad, mitka lainaukset
ovat peréisin samasta haastattelusta. Aineiston tasapuolinen kaytto selvida taulukosta, jossa on

osoitettuna lainauksien lukumaara (taulukko 13).

Taulukko 13. Autenttisten lainauksien lukumaara eri tutkittavilta.

Haasta- Lainausten | Haasta- Lainausten
teltava lukumaara teltava luKUMArTa
H1l 3 H11 5
H2 6 H12 6
H3 6 H13 4
H4 5 H14 5
H5 3 H15 5
H6 4 H16 4
H7 5 H17 3
H8 5 H18 6
H9 3 H19 5
H10 5 H20 4
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Taman tutkimusaiheen eettistd oikeutusta tukee se, ettd tata ilmiota on tutkittu hyvin véhan ja
aiheella on selkeasti kaytannon merkitystd, silla tutkimuksen tuottamaa tietoa voidaan hyo-
dyntédd esimerkiksi terveydenhuollon ohjaustilanteissa kehitettdessa ohjausta nimenomaan
nuorille. Tutkimuksen sensitiivisyys on otettu koko prosessin ajan huomioon. Toisaalta on
ymmarretty myds se, ettd jokaisella tulisi olla oikeus osallistua tutkimukseen ja néin pyritty
kuulemaan nuorten omaa dantd ja tuomaan se julki mahdollisimman luotettavasti. (Kylma &
Juvakka 2007.)

Tutkittavat nuoret rekrytoitiin Allergia- ja Astmaliiton avulla (liite 6). Tutkimuksesta tiedotet-
tiin ja samalla tutkimukseen rekrytoitiin nuoria sosiaalisessa mediassa yhteisopalvelu Face-
bookissa seka liiton internet-sivulla. Nuoret itse tai heiddn &itinsa ottivat yhteytta tutkijaan ja
kertoivat halustaan osallistua tutkimukseen. Nuoret kertoivat itse omasta allergiastaan ja elé-
mastaan allergisina. Tutkija ei missaan vaiheessa tutustunut nuorten sairaskertomuksiin. Tut-
kittavilla oli my6s mahdollisuus rajata antamaansa tietoa ja vaikuttaa siten tiedon avoimuu-
teen ja syvyyteen. Ndiden edelld mainittujen seikkojen vuoksi tutkimukselle ei tarvittu tutki-

museettisen toimikunnan lausuntoa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Tutkittavat haastateltiin yksil6llisesti. Nuoret saivat itse valita ajankohdan ja paikan haastatte-
lulle. Haastattelun alussa he saivat tutustua teemahaastattelurunkoon (liite 7). Nuorille kerrot-
tiin, ettd haastattelut nauhoitetaan jos he antavat siihen luvan. Kaikki haastattelut nauhoitet-
tiin. Haastatteluaineisto sailytettiin tutkijan tydhuoneessa lukitussa kaapissa ja aineistoa kasit-
teli vain tutkija itse. ( Kylmé& & Juvakka 2007, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)
Osallistujien henkil6llisyys jai vain tutkijan tietoon. Aineiston késittelyssé tutkittavien nimet
korvattiin tunnistekoodeilla. Tutkimusraportissa kiinnitettiin erityistd huomiota siihen, ettei
nuoria voi tunnistaa ja tdiman vuoksi osa murreilmauksista muutettiin yleiskielelle. Tutkimus-
aineisto havitettiin tdmén raportin valmistumisen jalkeen (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013).

Tutkimus on tehty noudattaen hyvaa tieteellista kaytantod. Tutkimuksessa on otettu huomioon
hoitotieteellistd tutkimusta koskeva eettinen ohjeistus. Tutkijalla ei ole mitdan sidonnaisuuk-
sia tutkimusymparistoon. Tutkija ei ole saanut mink&&nlaista rahoitusta tutkimuksen vaiheis-

sa. Tutkimusraportti on Kirjoitettu tutkijan toimesta rehellisesti ja huolellisesti. (TENK 2013.)
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6.4 Johtopééatoksen ja jatkotutkimusaiheet

Tama tutkimus toteutettiin laadullisella tutkimusmenetelmalla. Tutkimus tuotti kuvailevaa
tietoa voimakkaasti ruoka-allergisten nuorten ajatuksista ja toiveista. Nuoret kertoivat itses-
tddn huolehtimisesta, elamastaan voimakkaasti ruoka-allergisina, kokemuksistaan terveyspal-

velujen kayttajina seka toivat esille toiveitaan.

Taman tutkimuksen tuottaman tiedon avulla voidaan paremmin ymmartad voimakkaasti ruo-
ka-allergista nuorta, heidan arkeaan ja elamaansa. Tutkimuksen tuoman tiedon avulla voidaan
myos kehittdd nuorille suunnattua potilasohjausta laadukkaammaksi ja enemman nuorta itse-
aan huomioivammaksi. Tassa tutkimuksessa nuoret kertoivat kaipaavansa vertaisystavaa. Po-
tilasjarjestot saavat tasta tutkimuksesta tietoa kehittdessaan sopeutumisvalmennuskursseja tai
-leireja voimakkaasti ruoka-allergisille nuorille. Tdmén tutkimuksen perusteella esitan seu-

raavat johtopaatokset:

1. Vaikka teini-ikd on suurten muutosten ja kuohunnan aikaa, suomalainen
voimakkaasti ruoka-allerginen nuori haluaa huolehtia itsestdan. Nuori ym-
martad vakavan allergiansa tuomat rajoitteet ja pyrkii tekemaan viisaita va-
lintoja ruokailun suhteen. Nuori ymmartad yksilollisen allergiaruokavalionsa
tarkeyden terveydelleen ja hyvinvoinnilleen. Nuori pitéa tunnollisesti muka-
naan adrenaliiniautoinjektoriaan ja osaa kayttaa sita allergisen reaktion il-

maantuessa.

2. Voimakas ruoka-allergia nakyy nuoren eldman kaikilla osa-alueilla. Nuori
tukee perheeseensd ja erityisesti &iti on nuoren elaméssa tarkea henkild. Koti
merkitsee nuorelle paikkaa, jossa voi rentoutua ja jossa nuoren ei tarvitse
jannittaa ruokailuun liittyvia vahinkoja. Aiti myds huolehtii monista nuoren
asioista kuten itsehoitoladdkkeiden kelpoisuudesta ja tata nuori arvostaa.

Nuori on kuitenkin huolissaan didin jaksamisesta. Han on surullinen siitd, et-
té4 &iti ei voi koskaan rentoutua ja toivookin &idin luottavan osaamiseensa ja

parjadmiseensd ja hieman hellittdvan otettaan nuoresta.
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3. Voimakkaasti ruoka-allerginen nuori haluaa itsendistya kuten kuka tahansa
nuori. Han nauttii ystdvien ja kavereiden seurasta ja viihtyy myods kodin ul-
kopuolella. Nuori kokee osaavansa huolehtia itsestdan kodin ulkopuolella
kavereiden kanssa aikaa viettdessaan. Han ymmartéé rajoituksensa ja valtte-

lee esimerkiksi ulkona syomisté jos ei voi olla varma, etté se on turvallista.

4. Nuori tarvitsee séannollisia allergiavastaanottoja. Han haluaa uutta tietoa ja
ohjausta ammattilaisilta. Han arvostaa tuttujenkin asioiden kertaamista ohja-
ustilanteissa, esimerkiksi adrenaliiniautoinjektorin kéytdn kertaamista saan-
nollisesti. Nuori haluaa osallistua keskusteluun ja toivoo, ettda hanet huomi-

oidaan ohjaustilanteissa nuorena, ei lapsena.

5. Voimakkaasti ruoka-allerginen nuori luottaa vahvasti ensihoitoon. Han ko-
kee, ettd ensihoidon henkilokunta osaa tyonsa ja tarvittaessa pelastaa hanen

henkensa. Ensihoidon olemassaolo lisda nuoren turvallisuudentunnetta.

6. Voimakkaasti ruoka-allerginen nuori kaipaa vertaistukea ja vertaisystavaa.
Nuorella on ystavié ja tukihenkilditd ympérilladn, mutta ei ketddn jolla olisi
yhtd voimakas ruoka-allergia kuin h&nelld. Vertaisystavd antaisi nuorella

tarkeaa vertaistukea.

Tassa tutkimuksessa tutkittavat tavoitettiin Allergia- ja Astmaliiton kautta. On mahdollista,
ettd tutkimuksessa mukana olleet nuoret edustivat itsestdan keskiarvoa paremmin huolehtivia
nuoria. Jatkossa voisi tutkia voimakkaasti ruoka-allergisia nuoria esimerkiksi eri sairaanhoi-
topiirien kanssa tehtévan yhteistyon kautta jolloin tutkimukseen voitaisiin tavoittaa myos niita

nuoria, jotka eivét ole aktiivisia potilasjérjestossa.

Toisena jatkotutkimusaiheena esitdn nuorille suunnattujen nuorisovastaanottojen tutkimista ja
kehittdmistd. Nuoret kokevat lastentautien vastaanotot lapsellisiksi ja eivét oikein tunne kuu-
luvansa sinne. Toisaalta he eivét koe olevansa vield aikuisiakaan ja tdmén vuoksi aikuisvas-

taanototkaan eivét oikein télle kohderyhmaélle sovi.
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séanndlliset aller-
giapkl-kaynnit tur-
vallisuuden tunnetta
lisaaviksi. Koti oli
turvallinen paikka.

Marklund, Ahlsted
& Nordstrom.
(2007). Food hy-
persensitivity and

Tutkia ruokayliherk-
kyyden ja elaman-
laadun yhteytta.

15 tieteellista artik-
kelia, joissa kaikissa
kaytetty samaa elé-

Kirjallisuus-
katsaus, artikkeli

Ruokayliherkkyys on
merkittdva eldmén-
laatua heikentava
asia ja vaikuttaa




quality of life.
Current Opinion
Allergy Clinical
Immunology 7,
279-287. (USA)

manlaatumittaria.

jokapdivéiseen elé-
maan.

Marrs & Lack.
(2012). Why do
few food-allergic
adolescents treat
anaphylaxis with
adrenaline? — re-
viewing a pressing
issue. Pediatric
Allergy and Immu-
nology,1-8. (UK)

Saada tietoa, miksi
ruoka-allerginen
nuori ei kayta ad-
renaliinia anafylakti-
sen reaktion aikana.

Katsausartikkeli,
n=52 tutkimusta

Kirjallisuus-
katsaus

Nuoret eivat tunnista
hengenvaarallista
oireiluaan, he
ottavat riskejé ruoka-
valiossaan ja eivét
valttdmatta pida
adrenaliinia muka-
naan eri syista. Al-
lergisen reaktion
ilmaantuessa otetaan
herkemmin antihis-
tamiinia tai keuhko-
putkia avaavaa l&a-
kettd kuin adrenalii-
nia eri syista.

Merritt. (2009). No
excuses: Asthma
and food allergies
at school. School
Nurse News, 26(1),
12-15. (USA)

Astmaa ja ruoka-
allergiaa sairastavat
lapset koulussa,
heidan la&kityksensé
koulussa.

Asiantuntija-
artikkeli

Astma- ja aller-
gialdékkeiden muka-
na pitdminen koulus-
sa on usein ongel-
mallista sill& koulut
suhtautuvat asiaan
joskus tiukasti ja
pelkaavat, etta
la&kkeistéd on haittaa
muille oppilaille ja
niit4 ei osata kayttaa
oikein. Koulutervey-
denhoitaja ei ole
kouluissa aina pai-
kalla, joten hén ei voi
kantaa vastuuta 144-
kehoidosta.

Monks, Gowland,
MacKenzie, Er-
lewyn-Lajeunesse,
King, Lucas &
Roberts. (2010).

Ymmartad kdytdnnon
haasteita, joita ruoka-
allerginen nuori
kohtaa.

n=18 nuorta, keski-
ika 15 vuotta.

Laadullinen
tutkimus. Kyse-
ly- ja haastattelu-
tutkimus. Puoli-
strukturoidut

Kolme teemaa: valt-
tamisruokavalio,
allergiseen

reaktioon valmistau-
tuminen ja allergisen

How do teenagers kyselykaavak- reaktion

manage their food keet. hoito. Suurin osa

allergies? Clinical ottaa riskejé ruokava-

& Experimental liossaan. Moni nuori

Allergy, 40, 1533- ei tiedd, miten itse-

1540. (UK) hoitaa allerginen
reaktio.

Pumphrey. (2008). | Katsaus miksi ad- Katsausartikkeli Katsaus Adrenaliiniautoinjek-

When should self-
injectible epineph-
rine be prescribed
for food allergy and
when should it be
used? Current
Opinion in Allergy
and Clinical Immu-
nology, 8, 254-260.
(UK)

renaliiniautoinjekto-

rit eivéat ole onnistu-

neet estimaan ruoka-
allergioista johtuvia

kuolemia.

tori ei pelasta, jos sitd
kaytetdan liian myo-
h&én, véérin tai jos
sité ei pidetd aina
mukana.




Reading. (2004).

Artikkeli anafylak-

Asiantuntija-

Nuoret ovat suurim-

The anaphylaxis siariskeistd, anafy- artikkeli massa riskissa kuolla
campaign. Accident | laksioiden ehkaisysta anafylaktiseen reak-
and Emergency ja anafylaksiakam- tioon. Monelta puut-
Nursing, 12, 16-18. | panjasta, joka pyrkii tuu asianmukainen
(UK) ehkéisemaan vaeston tieto vélttamisruoka-
anafylaktisia reakti- valiosta ja he altistu-
oita ja lisddmaén vat tahattomastikin
tietoa. allergeeneille. Suurin
haaste ovat teini-
ikdiset ja heidén
ohjaamiseensa on
annettava eniten
resursseja. Anafylak-
siakampanjan tavoit-
teena on lisat4 ihmis-
ten tietoa ja valistaa
ja kannustaa heita.
Sampson, Mufioz- Selvittdd 13 — 21 n=179 ruoka- Madrallinen Keskimaérin 61 %

Furlong & Sicherer.
(2006). Risk-taking
and coping strate-

vuotiaiden ruoka-
allergisten nuorten
riskeille altistavia

allergista, keski-iké
16 vuotta. 49 %
poikia/miehig, 51 %

tutkimus. Kyse-
ly. Internetpoh-
jainen, anonyymi

piti aina adrenaliini-
autoinjektoria muka-
na. 42 % oli ottanut

gies of adolescents | tapoja seké selviyty- | tyttdjé/naisia. kyselykaavake. ruokavalion noudat-

and young adults mismenetelmia. tamisessa tie-

with food allergy. toisia riskeja, merkit-

Journal of Allergy tava osa teini-

and Clinical Immu- ikdisista otti tietoisia

nology, 117 (6), riskeja sosiaalisten

1440-1445. (USA) tilanteiden mukaan,
esim. jos oli pukeu-
tunut tiukkoihin
vaatteisiin, silloin
vain noin puolet piti
adrenaliini-injektoria
mukanaan.

Sicherer, Forman & | Arvioida adrenaliini- | n=101, osa oli teini- | Méaérallinen 86 % piti aina ad-

Noona. (2000). Use
assessment of
self-administered
epinephrine among
food-allergic chil-
dren and pediatri-
cians. Pediatrics,
105 (2), 359-362.
(USA)

autoinjektorin kayt-
toa.

Katsoa, osaavatko
lastenladkarit kayttaa
adrenaliiniautoinjek-
toria oikein.

ikéisia
n=36 (lastenlaakarit)

tutkimus. Khiin
nelio statistiikka.
Survey ja de-
monstraatio
(injektorien kay-
ton testaaminen).
Kyselylomake.

renaliiniautoinjekto-
ria mukanaan.

10 %:lla laéke oli
vanhentunut. 77 %
koululaisista

piti koulussa muka-
naan. 36 % lasten-
ladkéareista osasi
demonstroida adrena-
liiniautoinjektorin
oikein. Osallistujista
vain 32 % osasi de-
monstroida
adrenaliiniautoinjek-
torin oikein, katsottu
eri vaiheet ja arvioitu
ne.

Spina, Mclintyre &
Pulcini. (2012), An
intervention to

Kéytetddnkd ja pide-
tdankd mukana ad-
renaliinia (koulussa

n=77 lukion oppilas-
ta

Maarallinen
tutkimus, Khiin
nelid-testaus

Voimakkaasti aller-
giset nuoret ovat
suurimmassa riskissa




increase high
school stdents’
compliance with
carrying auto-
injectable epineph-
rine: A MASNRN
study. The Journal
of School Nursing
28(3), 230-
237.(USA)

ollessa)

kokea anafylaksia.
Anafylaksioita tapah-
tuu eniten kodin
ulkopuolella. He
viettdvat suuren osan
paivéstaan kodin
ulkopuolella. On
tarkedd, ettd he pité-
vét mukanaan ad-
renaliiniautoinjekto-
ria ja osaavat tarvit-
taessa kayttad sitd.

Van der Velde,
Blok, Hamp,
Knibb, Duiverman
& Dubois. (2011).
Adolescent-parent
disagreement on
health-related
quality of life of
food-allergic ado-
lescents: who
makes the differ-
ence? Allergy, 66,
1580-1589. (NL)

Tutkia vanhempien
ja nuorten, joilla on
ruoka-allergia, véli-
sid mielipide-eroja ja
niiden syita. Vertailla
teini-ikdisten ja hei-
dan vanhempiensa
valisié kasityksié
allergiasta.

n=70, osa
13-17 vuotiaita.

Maaréllinen
tutkimus. SPSS/
t-testi. Kysely-
lomake.

Suurin riski kuolla
ruoka-allergian aihe-
uttamaan reaktioon
on teini-idssa. Suurin
syy on teini-ikaan
liittyva riskien otta-
minen ja adrenaliini-
injektorin unohtami-
nen. Vanhemmat
eivat ymmaérra nuo-
ren sosiaalista taak-
kaa, jonka ruoka-
allergia aiheuttaa,
t&std tulee eridvia
mielipiteita nuorten
ja

vanhempien vdlille.




Tiedote tutkimukseen osallistujille

Hyva tutkimukseen osallistuja

Pyydan Sinua osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata nuorten elaméa
voimakkaan ruoka-allergian kanssa. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa nuorten osalli-
suuden ja itsehoidon kehittdmiseksi. Tutkimus on pro gradu — tutkielma Itd&-Suomen yliopis-

toon.

Tutkimuksen aineisto kerdtddn teemahaastattelulla, jotka nauhoitetaan luvallasi. Haastattelut
tehdaan taysin luottamuksellisesti eika henkil6llisyytesi tule kuin tutkijan tietoon. Tutkimuk-
sen valmistuttua kaikki &aninauhat ja kirjalliset muistiinpanot havitetddn. Sinulta pyydet&én
Kirjallinen suostumus, ja halutessasi voit keskeyttdd tutkimukseen osallistumisen missa vai-

heessa tahansa.

Mikali haluat osallistua tutkimukseen, voit ottaa minuun yhteytta joko puhelimitse tai sahko-

postilla.

Liite 3. Tiedote tutkimukseen osallistujille

Annan myds mielellani lisatietoja tutkimuksesta.

Ystavallisin terveisin

Krista Kauppinen
TtK, TtM-opiskelija
Hoitotieteen laitos
Ita-Suomen yliopisto
P.XXX XXXXXXXX
email. XXXXXXXXXXX

Tutkimuksen ohjaajat

Dosentti Mari Kangasniemi
Hoitotieteen laitos
Ita-Suomen yliopisto

Professori Anna-Maija Pietila
Hoitotieteen laitos
Ita-Suomen yliopisto


mailto:krista.kauppinen@ksshp.fi

Liite 4. Hyv& nuoren vanhempi

Tiedote ala-ikaisen nuoren huoltajalle

Pyydan lastanne osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata nuorten elaméa
voimakkaan ruoka-allergian kanssa. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa osallisuuden ja
itsehoidon kehittdmiseksi. Tutkimus on pro gradu — tutkielma Itd-Suomen yliopistoon.

Tutkimuksen aineisto keratdan teemahaastattelulla, jotka nauhoitetaan lapsenne luvalla. Haas-
tattelut tehd&an taysin luottamuksellisesti eiké lapsenne henkil6llisyys tule kuin tutkijan tie-
toon. Tutkimuksen valmistuttua kaikki ddninauhat ja kirjalliset muistiinpanot havitetaan. Tut-
kimuksen valmistuttua kaikki &aninauhat ja kirjalliset muistiinpanot havitetaan. Lapsellanne
on oikeus keskeyttéa tutkimukseen osallistuminen missé vaiheessa tahansa. Lapseltanne pyy-
det&én kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Annan mielell&ni lisatietoja tutkimuksesta puhelimitse tai s&éhkdpostitse.

Ystavallisin terveisin

Krista Kauppinen
TtK, TtM-opiskelija
Hoitotieteen laitos
Ita-Suomen yliopisto
P.XXX XXXXXXXX
email. XXXXXXXXXXX

Tutkimuksen ohjaajat

Dosentti Mari Kangasniemi Professori Anna-Maija Pietila
Hoitotieteen laitos Hoitotieteen laitos
[td-Suomen yliopisto It4-Suomen yliopisto


mailto:krista.kauppinen@ksshp.fi

Liite 5. Suostumuslomake

Suostumuslomake

Kirjallinen suostumus Voimakkaasti ruoka-allergisen nuoren itsehoito — haastattelututkimuk-
seen osallistumisesta.

Olen saanut tietoa Voimakkaasti ruoka-allergisen nuoren itsehoito — tutkimuksesta ja osallis-
tun vapaaehtoisesti haastatteluun. Olen saanut tietoa tutkimuksen kulusta ja tiedan, ettd voin
halutessani keskeyttd osallistumiseni missé tahansa vaiheessa tutkimusta. Minulle on kerrot-
tu, ettd haastattelut nauhoitetaan, aineisto pidetdan huolellisesti vain tutkijan ja ohjaajien néh-
tavéana ja aineisto havitetadan tutkimuksen valmistuttua. Henkil6llisyyteni ei tule kuin tutkijan
tietoon.

Paikka, aika, osallistujan allekirjoitus ja nimenselvennys

Alle 15-vuotiaan huoltajan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.
Allekirjoitus ja nimenselvennys

Vastaanottajan allekirjoitus

Krista Kauppinen
Hoitotieteen laitos
Ita-Suomen yliopisto



Liite 6. Tutkimukseen rekrytointi-ilmoitus

Lehti-ilmoitus Allergia & Astma-lehdessé (4/2014)
IImoitus Allergia- ja Astmaliiton Facebook —sivulla

Hei Nuori, onko Sinulla voimakas ruoka-allergia?

Millaista on arkesi ja miten ruoka-allergia nékyy péivittaisessé eldmassasi? Haluatko osallis-
tua tutkimukseen, jossa kuvataan 12-18-vuotiaiden nuorten kokemuksia elamastaan, itsehoi-
dostaan ja saamastaan tuesta voimakkaan ruoka-allergian kanssa? Tutkimuksessa tehd&an
yksilohaastattelu, jossa voit kertoa vapaasti ajatuksistasi ja kokemuksistasi ruoka-allergiaan
liittyen. Haastattelu kest&a noin tunnin, ja se nauhoitetaan luvallasi. Tutkimukseen osallistu-
minen on vapaaehtoista ja kaikki tutkimuksessa saatu tieto kasitelladn luottamuksellisesti.
Nimesi ja henkilGllisyytesi tulevat ainoastaan tutkijan tietoon.

Tutkimukseni ohjaajina toimivat dosentti Mari Kangasniemi ja professori Anna-Maija Pietila
Itd-Suomen yliopistosta. Tutkimukseni valmistuu kevaélla 2015.

Jos olet kiinnostunut osallistumaan tutkimukseen tai haluat kysya tutkimuksesta, ota minuun
yhteyttd séhkdpostilla tai puhelimella. Annan mielellani lisétietoja tutkimukseen liittyen.

Krista Kauppinen
TtK, TtM-opiskelija
Ita-Suomen yliopisto
Hoitotieteen laitos
P.XXX XXXXXXX
email. XXXXXXXXXXX



Liite 7. Teemahaastattelurunko

Haastattelun teema-alueet

Perustiedot:

-ikd, sukupuoli
-allergisoiva ruoka-aine

Nuoren vapaamuotoinen haastattelu:

- Miten koet ruoka-allergiasi?
- Miten hoidat itseési ja pidat itsestasi huolta?
- Miten ruoka-allergia nékyy arjessasi?
(perhe, ystavat, koulu, harrastukset)
- Kuvaa mahdollisesti saamaasi allergista reaktiota, mink&lainen kokemus se oli?
- Kuvaa itsehoitolaakkeittesi kayttoa.
- Millaista ohjausta ja tukea olet saanut terveydenhuollon ammattilaisilta?
- Millaisia kokemuksia sinulla on saamastasi tuesta?
- Miten koet, ettd sinua olisi pitdnyt ohjata, millaista on hyvé ohjaus?

- Mitad muuta haluaisit kertoa?



Liite 8. Esimerkki analyysista

lainaus

alakategoria

ylakate-

goria

paateema

“nyt on jo helppoa ku tietdd itekin ja osaa kattoa
ne sisallot, mutta jos ei oo ite ollut kattomassa tai
jos ei 00 kotiruokaa nii ei sité ihan voi tuudittautua
siihen et se on turvallista”

“tarkkanahan sitd pittdd kokoajan olla ja se kylla
joskus stressaa ihan sikana”

“no en siis ikddn voi mennd mihkdd pitseeriaan tai
johonki makkarii tai siis mihk&a mis ei oo tasta
tajuu’”

jatkuva valppaus

“no ei sitd reaktiota halua ja mielummin on mais-
telematta ihme ruokia”

“no tiidn kylld, et se riski mulla on et tulee kuolet-
tava reaktio ni ei sitd pahkindé oikeesti saa olla
siind ja en kyll& ota jos en oo ihan satavarma onko

I¥3)

vai ei

“oon tosi huolellinen ja katson tarkkaan kaikki
aineet ettei tuu sité vahinkoo vaikka ei sita aina siis
pysty huomaamaan ja sehdn tasta niin inhottavan
tekeekin”

vastuun taakka

arjen
haasteet

“saman tien rupes huulia turvottaa ja yskittdd nii
sen tiesi ettd nyt se kdvi”

“pari lusikallista ja tuli kurkkuun semmonen kau-
hea kutiseminen ja mie saman tien sanoin kavereil-
le ettd tdisd taisi olla ny oikeaa maitoo”

reaktion tunnis-
taminen

“yritdn olla menemdittd paniikkiin ja ajatella sel-
keesti ja sitten toimii ettei se etene”

“heti mie kokkeilin repusta ettd onhan mulla var-
mana se kynd mukana ja oli se onneksi ko jos se ei
lopu silld zyrtecilld niin sithd se on se seuraavana”

“heti syljin sen takas lautaselle ja purskuttelin
vedelld suuta niinku aluksi”

toimiminen reaktion
aikana

“kotona, koulussa, mummilassa ja mokilla — siis
joka paikassa on Epipeni joka pysyy siella ja sit
mul on se jota piddn aina mukana”

no kylla mé& yritdn sen Jextin muistaa ottaa ainaki
jos oon kavereiden kaa”

“en md sit tiid jos oon iha paniikissa mutta periaat-
teessa kylla joo ja pakkohan se on sit osata ja us-
kaltaa laittaa”

adrenaliini pelastaa

allergisen
reaktion
kokemi-
nen

itsesta
huolehti-
minen







