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Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa juveniilia neuronaalista seroidili-
pofuskinoosia (JNCL) sairastavien nuorten kokemuksista omasta elamastaan,
jota nuorten kanssa tyoskentelevat voivat tydssaan ja hoitosuhteessa nuoreen
hyddyntaa. JNCL-tauti on harvinainen, peittyvasti periytyva, eteneva sairaus.
Tutkimuskysymyksina oli:

- Mita JNCL-tautia sairastava nuori kertoo itsestaan ja elamastaan?

- Miten nuorten kokemuksia elamastaan voidaan hyddyntaa hoitosuhteessa?

Tutkimuksen kuvaamaa kokemuksellista tietoa voidaan hyddyntaa tyoskennel-
taessa nuorten kanssa. Tutkimuksen lukemalla hoitotyontekija voi saada kasi-
tystda muutamasta JNCL-tautia sairastavasta nuoresta heidan kertomiensa asi-
oiden pohjalta, tai esimerkiksi miettia heille uusia harrastusmahdollisuuksia.
Erityisesti hoitotydntekijat, joille JNCL-tauti on ennestaan tuntematon, voivat
tutkimuksen avulla tutustua muutaman JNCL-tautia sairastavan nuoren ajatuk-
siin itsestaan ja elamastaan.

Tutkimus on laadullinen ja sita varten haastateltiin neljaa (4) 9-14-vuotiasta tyt-
toa ja poikaa. Haastattelut toteutuivat haastateltavien omissa kodeissa. Aineis-
tonkeruumenetelmana kaytettiin teemahaastattelua. Aineisto analysoitiin aineis-
tolahtoisella sisallonanalyysilla.

Tutkimuksen haastatteluista nousi esiin kaksi paaluokkaa. Paaluokkina ovat
kiinnostuksen ja aktiivisen toiminnan kohteet seka sosiaalinen ymparisto. Tut-
kimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd JNCL-tautia sairastavien nuorten
seka terveiden nuorten valilla tarkeiksi kokemissa asioissa oli seka yhtenevai-
syyksia etta eroavaisuuksia. Nuorten kokemuksia elamastaan voidaan hyodyn-
taa hoitosuhteessa paikkaamassa teoriatiedon puutteita sairaudesta. Hoitosuh-
teeseen vaikuttavia seikkoja on paljon ja nuorten kokemuksia elamastaan vo
daan hyddyntaa yhtena osana muodostettaessa hyvaa hoitosuhdetta.

Avainsanat: juveniili neuronaalinen seroidilipofuskinoosi, JNCL, pitkaaikaissai-
raus/krooninen sairaus, nuoruus, sisalldnanalyysi, hoitosuhde



ABSTRACT

Ikonen, Tatja & Tanninen, Pihla
The young people suffering from JNCL-disease and their experiences of life.
47 p., 5 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Spring 2011.
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The aim of the study was to produce information of the experiences of life by

the young people suffering from a disease called juvenile neuronal ceroid lipo-

fuscinosis, the JNCL. The purpose was to produce useful information for the

professionals working with the youngs and to their therapeutic relationships.

The JNCL is a rare, recessively inheritive, progressive disease. The main ques-

tions in the thesis were:

- What will the young suffering from the JNCL tell about her-/himself and
her/his life?

- How the youngs’ experiences could be used in therapeutic relationships?

The empirical information described in the study can be used in the work among
the youngs suffering from the JNCL. By reading the study and the youngs’
thoughts, the professionals can get some image of the few youngs living with
the JNCL, and also come up with the ideas for example dealing with the new
hobby possibilities. Especially the professionals, who are not familiar with the
JNCL, can acquaint themselves with the thoughts of the few youngs suffering
from the JNCL.

The study is qualitative and four youngs aged between 9-14 was interviewed for
it. The interviews were kept at the intervieweeds’ homes. The data was col-
lected by using theme interviews. The data was analysed with a material-
focused content analysis.

The outcome of the interviews were two uniting principle groups. The principle
groups were the targets of activity and the social environment. The conclusion
of the theses is that there are similarities and also differences in the things kept
important between the youngs with the JNCL and the healthy youngs. The
youngs’ experiences of life can be used in therapeutic relationships filling the
gaps in theoretical information about the disease.

Key words: Juvenile Neuronal Ceroid Lipofuscinosis, JNCL, chronic disease,
young people, content analysis, therapeutic relationships.
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1 JOHDANTO

Sairauden harvinaisuus ja kaytettavissa olevan tiedon vahaisyys sairaudesta
tuo haasteita sairauksien ja vammojen hoidossa seka naiden sairauksien kans-
sa elavien paivittaisessa elamassa. Mita harvinaisemmasta sairaudesta tai pie-
nemmasta sairaus- tai vammaryhmasta on kyse, sita vaikeampaa on asiantunti-
joiden ja kokemusperaisen tiedon loytaminen. Kuitenkaan harvinaisuus ei kos-
kaan saisi olla este hyvan hoidon toteutumiselle. (Harvinaiset-verkosto i.a.) Ju-
veniilia neuronaalista seroidilipofuskinoosia (JNCL-tauti) sairastaa Suomessa

noin 50 henkea (Suomen JNCL-perheiden tukiyhdistys ry i.a.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa harvinaista sairautta sairas-
tavien nuorten kokemuksista omasta elamastaan, jota nuorten kanssa tyosken-
televat voivat tydssaan ja hoitosuhteessaan nuoreen hyddyntaa. Tassa opin-
naytetydossa tutkittavana kohdejoukkona ovat JNCL-tautia sairastavat nuoret.
Opinnaytetydssamme kuvaamme nuorten esille tuomia ajatuksia ja asioita sa-

nalla kokemus.

Tata tutkimusta varten keratylla aineistolla ei ole suurta yhteiskunnallista paik-
kaa, mutta yhteiskunnassamme sairauksien hoitoon panostetaan jatkuvasti
enemman, ja yksi osa sairauksien hyvaa hoitoa on kuunnella potilaita, jotka sai-
rastavat. Tutkimuksen aihe on muotoiltu yhdessa Nakdvammaisten keskusliiton
NCL-erityistyontekijan kanssa. Tata kautta tutkimus on pyritty tekemaan sellai-
seksi, etta sen tuloksia voisivat hyddyntaa henkildt, jotka tyoskentelevat harvi-
naista sairautta sairastavien nuorten parissa. NCL-erityistyontekijan kanssa
maarittelimme jo tutkimusprosessin alkuvaiheessa, ettei tutkimuksemme haas-
tatteluissa tai itse tutkimuksessa tulla kasittelemaan sairautta, vaan kokemuksia
elamasta. Nain opinnaytetyohomme keratty aineisto on osaltaan pienena pala-
na kertomassa, kuinka meidan kulttuurimme ja yhteiskuntamme nayttaytyy

haastateltujen, yhteiskunnassa toimivien ihmisten osalta.

Etenevaa, kroonista sairautta sairastavat nuoret luovat hoitosuhteita moniin eri

tahoihin. He ovat pitkaan tekemisissa samojen ihmisten kanssa, joilla on heihin



hoitosuhde, ja usein luovat tietynlaisen, henkildidyn hoitosuhteen jokaisen eri
hoitohenkilokunnan jasenen kanssa. Sairaanhoitajilla on suuri rooli potilaan tai
asiakkaan lahestymisessa, ja toimivan, kokonaisvaltaisen hoitosuhteen luomi-
sessa. Huoli hoitosuhteen vaillinaiseksi jaamisesta jollakin tavoin sai meidat

kiinnostumaan tasta vaativasta aiheesta.

Nuorison arvoista ja asenteista on tehty tutkimuksia jonkin verran suomeksi,
englanninkielistd materiaalia lasten ja nuorten elamanlaadusta I6ytyi paremmin.
Huomasimme kuitenkin, ettd suuri osa sairaiden nuorten ja lasten parissa teh-
dyista tutkimuksista keskittyi tutkimaan sairauden kokemusta tai siita selviamis-
ta, eikd niinkaan sita, millaista sairauden kanssa elavien elama on. Halusimme
tutkimuksellamme tuottaa tietoa JNCL-tautia sairastavien nuorten kanssa tyos-
kenteleville siitd, miten nuoret itse kuvailevat elamaansa. Haastatteluissa kes-
kustelimme aihepiireista ja asioista, jotka nuoret itse nostivat esiin, kun keskus-

telun teemana olivat he itse ja heidan elamansa.

Tutkimuksen alussa kasittelemme mita ovat harvinaiset sairaudet ja mika on
juveniili neuronaalinen seroidilipofuskinoosi (JNCL), sekd myo6s pitkaaikaissai-
rauden ja nuoruuden vaikutusta nuoren minakuvaan ja hoitosuhteeseen. Tutki-
muksen tulokset olemme esitelleet erillisessa kappaleessa, ja pohdinta-
kappaleessa olemme vertailleet tutkimuksen tuloksia yleisiin nuorten parissa

tehtyihin tutkimuksiin.



2 JNCL SAIRAUTENA

Tassa luvussa tarkastelemme yleisesti harvinaisia sairauksia ja sen jalkeen
naihin kuuluvaa JNCL-tautia. Yksittaisista harvinaisista sairauksista on tutkittua
tietoa vahemman kuin yleisistd sairauksista, mutta yhdesséd ne muodostavat
joukon, josta tiedon tuottaminen on mielekasta ja olennaista laadukkaan hoito-

tydn toteuttamiselle.

2.1 Harvinaiset sairaudet

Harvinaiset sairaudet ovat henkea uhkaavia tai pitkdaikaissairauksia, joiden
esiintyvyys on alhainen. Osa harvinaisista sairauksista on perinndllisia. EU:n
kansanterveys- ja tutkimusohjelmissa alhainen esiintyvyys tarkoittaa 1-5/10 000
asukasta EU:n jasenvaltioissa. Tavallisesti sairaudet ovat tatakin harvinaisem-
pia, jolloin niiden esiintyvyys voi olla 1/100 000 asukasta. (Harvinaiset-verkosto

i.a.)

Euroopan Unionissa on aloitettu jasenvaltioissa hajallaan olevien voimavarojen
yhdistaminen harvinaisten sairauksien osalta. EU:n neuvosto hyvaksyi kesalla
2009 harvinaisia sairauksia koskevan suosituksen. Painopisteeksi suositukses-
sa asetetaan harvinaisia sairauksia koskevien kansallisten ohjelmien aikaan-
saaminen jasenvaltiossa vuoteen 2013 mennessa. Muita painopisteita ovat tut-
kimuksen, osaamiskeskusten ja jasenvaltioiden valisten asiantuntijaverkostojen
tukeminen tiedon jakamiseksi ja erilainen verkottuminen harvinaisten sairauksi-
en tietomaaran jakamiseksi. Suosituksessa korostetaan myos potilasjarjestojen
merkitysta harvinaisia sairauksia sairastaville ja heidan laheisilleen. (Euroopan

Unionin neuvosto 2009.)

Harvinaiset-verkosto on vuonna 1995 toimintansa aloittanut valtakunnallinen
sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistydverkosto. Verkostossa on mukana yhtei-
s0ja, jotka edustavat tai tuottavat palveluita harvinaisiin sairaus- ja vammais-

ryhmiin kuuluville ihmisille. (Harvinaiset-verkosto i.a.)



Sairauden harvinaisuus ja kaytettavissa olevan tiedon vahaisyys tuovat haastei-
ta sairauksien ja vammojen diagnosoimisessa ja tunnistamisessa, hoidossa,
kuntoutuksessa, palveluissa ja harvinaisten sairauksien ja vammojen kanssa
elavien, seka heidan perheidensa, paivittaisessa elamassa. Mita harvinaisem-
masta sairaudesta tai pienemmasta sairaus- tai vammaryhmasta on kyse, sita
vaikeampaa on asiantuntijoiden ja kokemusperaisen tiedon Idytaminen. Kuiten-
kaan harvinaisuus ei saisi olla este hyvan hoidon toteutumiselle. (Harvinaiset-

verkosto i.a.)

2.2 JNCL-tauti

Neuronaaliset seroidilipofuskinoosit, NCL-taudit, ovat peittyvasti periytyvia ete-
nevia keskushermostosairauksia, jotka johtavat yksilon kehitysvammaan ja kuo-
lemaan. NCL-taudit ovat etenevien aivotautien ryhmassa lansimaiden yleisim-
pida. Suomessa ne kuuluvat suomalaiseen tautiperintéon. (Santavuori & Rapola
1996, 204.)

Spielmeyer-Sjogrenin tauti eli juveniili neuronaalinen seroidilipofuskinoosi,
JNCL, on parhaiten tunnettuja kaikista NCL-muodoista (Santavuori & Rapola
1996, 208). Taudin ensimmainen oire on nadén huononeminen 4-7 vuoden ias-
sa. Epileptisia kohtauksia, puhe- ja liikuntavaikeuksia ja ekstrapyramidaalioireita
iimenee ennen viidettatoista ikavuotta. Psyykkisen tason madaltuminen ja hidas
alyllinen taantuminen alkaa kymmenennen ikavuoden jalkeen. (Norio 2000,
286). Taudin eteneminen vaihtelee huomattavasti, johtaen aina vaikeaan kehi-
tysvammaisuuteen (Santavuori & Rapola 1996, 208). Vaikeaa kehitysvammaa
seuraa vuodepotilaaksi joutuminen, mika tuo potilaan hoitoon uusia terveysris-
keja. Sairastavien keskimaarainen elinika on 20-30 vuotta (Santavuori & Rapo-
la 1996, 208). Vuoteen 2001 mennessd Suomessa oli todettu NCL-
tautiryhmaan kuuluva tauti 411 potilaalla. Juveniili neuronaalinen lipofuskinoosi
oli todettu 188 potilaalla ja tautia sairastavia lapsia arvellaan syntyvan nykyisin
kahdesta kolmeen vuodessa. (Aberg 2001, 18.)



JNCL-tauti todetaan usein, kun perhe tuo lapsen silmalaakarille nadn heikke-
nemisen vuoksi. Silmalaakari havaitsee muutoksia silmien verkkokalvolla ja Ia-
hettaa potilaan jatkotutkimuksiin. Jatkotutkimuksia tehdaan usein ensiksi silma-
tautien klinikoilla ja sieltéd tutkimukset siirtyvat lastenneurologisiin yksikdihin.
Lastenneurologian yksikoissa tehdaan paitsi perustutkimuksia neurologian alal-
la myos perinnollisyystutkimus, DNA-analyysi, lapsen ja vanhempien verinayt-
teitd kayttaen. Diagnoosi tehdaan neurologisten, perimaan liittyvien ja silmalaa-
karin toteamien tulosten avulla. (Punkari 2005). JNCL periytyy peittyvasti, eli
molempien, terveiden, vanhempien tulee kantaa muutosta perimassaan. Kun
lapsi perii muutoksen molemmilta vanhemmiltaan, tauti ilmenee lapsessa. Tau-
din voi aiheuttaa myds mutaatio lapsen geeneissa ilman, ettd vanhemmat kan-
tavat tautia. NCL-tauteja on useita ja mutatoituneen geenin lokus, eli paikka,
maaraa diagnoosin. Taudeista on olemassa myoOs alatyyppeja, joita tutkitaan
talla hetkella geenitutkimuksen kentalla. (Aberg 2001, 10-12).

Laakitys on osa JNCL-taudin hoitoa ja ladkkeiden avulla pyritdan vahentamaan
NCL-tauteihin liittyvia hairitsevia oireita kuten levottomuutta, lihasjaykkyytta ja
epilepsiaa. Laakkeita voidaan kayttaa myos esimerkiksi nukahtamisongelmien
hoitoon. (Santavuori & Rapola 1996, 211-212.)

Terapiamahdollisuuksia, joilla oireita voidaan lievittaa ja paivittaista selviytymis-
ta edistaa ovat toiminta-, fysio- ja puheterapian lisdksi nadnkuntoutus ja liikku-
mistaidon ohjaus. Erilaiset harrastukset, esimerkiksi musiikki, toimivat terapia-
muotoina. (Punkari 2009.) Liikkumisen ohjaus ja mahdollisimman pitkaan kes-
tava itsenainen liikkuminen on tarkeda. Kaytéssa on nakdvammaisten oppimis-
tekniikoita ja ajan myota kaytetaan myos kehitysvammaisen oppimismenetel-

mia. (Suomen JNCL-perheiden tukiyhdistys i.a.)

Sopeutumisvalmennus osana ladkinnallista kuntoutusta on erittain tarkeaa
NCL-tautien kohdalla. Perhe joutuu toistuvasti lyhyen ajan sisalla sopeutumaan
yha uusiin vaikeisiin tilanteisiin ja on selkeasti kaiken aikaa tietoinen tautia sai-

rastavan lapsen elaman lyhyydesta. (Santavuori & Rapola 1996, 211-212.)
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JNCL-tautia sairastavat ovat tekemisissa apuvaline- ja tukiasioissa yleisesti
kunnan sosiaali- ja terveystoimien, keskussairaaloiden ja kansanelakelaitoksen
kanssa. Nakévammaisten keskusliitolla on NCL-erityistydntekija, jonka tehtaviin
kuuluu esimerkiksi ohjaus ja neuvonta. Nakbvammaisten keskusliitto jarjestaa
kursseja NCL-tauteja sairastavien lasten perheille. Suomen JNCL-perheiden
tukiyhdistys ry tukee NCL-tauteihin sairastuneiden lasten ja nuorten perheita.
Jyvaskylan nakdvammaisten koulun ohjaustoiminta tukee oppilaan ja koulun
tydskentelya. JNCL-tautia sairastavalla nuorella on useimmiten henkilokohtai-

nen avustaja. (Suomen JNCL-perheiden tukiyhdistys i.a.)
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3 NUORI HOITOSUHTEESSA

Nuoruusialla tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden valiin sijoittuvaa tyton ja
pojan kehitysvaihetta, ikdvuosina kirjallisuudesta nousevat maarittelyt osuvat
usein yhdentoista ja kahdenkymmenenkahden ikavuoden valille. Nuoruus tuo
hoitosuhteeseen omat piirteensa ja haasteensa, samoin kuin pitkaaikaissairaus,
joka usein tarkoittaa myds ajallisesti pidempia hoitosuhteita. JNCL-tautia sairas-
tavat nuoret ovat osana monissa eri hoitosuhteissa tautinsa takia. Hoitosuhteen
laadulla on myds merkitysta, mista johtuen tarkastelemme myds hoitosuhdetta

yleisesti, seka yksilovastuullista hoitotyota ja omahoitajuutta.

3.1 Pitkaaikaissairas nuori ja minakuva

Pitkdaikaissairaan tulee sairauden vuoksi rakentaa uudelleen minakuvaansa,
I6ytédad uuteen tilanteeseen soveltuva identiteetti. Sairaaseen kohdistuu aikai-
semmasta elamantilanteesta poikkeavia odotuksia, joiden lisaksi potilaan tulee
selvittaa itselleen, mitd han odottaa ja miten han toimii. Tama vaatii seka sai-
raalta etta hanen lahipiiriltdan karsivallisyytta ja kekselidisyytta, silla sairas elaa
monenlaisten rooliodotusten ristipaineessa. (Kiviniemi 1982, 21.) Tydntekijan

tulisi huomioida tama voimakkaasti hoitosuhteeseen vaikuttavana tekijana.

Kehityspsykologian nakodkulmasta nuoruuden kehitystehtavista identiteetin eli
minakuvan rakentuminen on eras keskeisimmista (Erikson 1983). Nuoren mi-
nakuvaa saattaa vahvistaa tai heikentaa ulkopuolisen nakokulmasta katsottuna
hyvinkin pienet ja merkityksettomiltad tuntuvat asiat. Aiemmin terveen nuoren
minakuvan muuttuminen sairauden myoéta aiheuttaa kantajalleen hammennysta
ja epavarmuutta. Jos nuori sairastuu, lienee siis itsestaan selvaa, etta minakuva
joutuu vaistamatta muutostilaan. Kuten Laitinen (1998, 26) teoksessaan toteaa:
"Elamanmuutokset haastavat identiteetin aina muutokseen”. Sairauden myota
ihmisen kehonkuva saattaa muuttua, mika heijastuu koko identiteettiin ja mina-

kuvan kokemiseen.
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Kiviniemen (1982) mukaan kehonkuvaan sisaltyy ihmisen toimintakyky, suku-
puoli, kauneus ja terveys. Mindkuva puolestaan rakentuu siitd, miten ihminen
ymmartaa kysymykset: "Mika mina olen? Mitd mina teen? Keiden kanssa vietan
aikaani?” Todellinen mindkuva ja ideaalimina voivat toisinaan olla keskenaan
ristiriidassa. Sairaus saattaa karjistaa tata konfliktia erityisesti nuorten elamas-
sa, silla he ovat ehdottomia vaatimuksissaan, vaikka eivat toisaalta tieda tarkas-
ti mita haluavat. (Kiviniemi 1982, 33-36.)

Tulee kuitenkin ymmartaa, ettd sairauden ja terveyden suhde on tulkintaa ja
maarittelya, eivatka terveys ja sairaus valttamatta ole toisiaan poissulkevia vas-
takohtia. Myos sairas voi elaa hyvaa elamaa. (Hanninen & Valkonen 1998, 7;
Laitinen 1998, 23.) Tama tietenkin riippuu sairauden laadusta; kuinka paljon se
ulkoisesti ja sisaisesti paasee ihmistd muuttamaan, ja miten todennakaoista siita

selviytyminen on.

Ylipaataan nuori - terve tai sairas - joutuu kohtaamaan paljon odotuksia, joita
asettavat paitsi nuori itse itselleen, niin myods hanen lahipiirinsa ja koko yhteis-
kunta. Nyky-yhteiskunnan moniarvoisuus haastaakin yksilon jatkuvaan oman
elaman reflektoimiseen ja minakuvansa muokkaamiseen, Huhtanen kirjoittaa
(2004, 43).

Minakuvasta voidaan erottaa useampia ulottuvuuksia. Tavallinen tapa on esi-
merkiksi Rauste von-Wrightin (1979) jasennys, jossa minakuvaan sisaltyy kol-
me ulottuvuutta: reaalimind, ihannemina ja normatiivinen mina. Reaaliminakasi-
tyksella tarkoitetaan sita, minkalaisena inminen itsensa nakee. Ihannemina puo-
lestaan nimensa mukaisesti sita minkalainen ihminen haluaisi olla. Normatiivista
minaa kutsutaan myos toveriminakuvaksi, silla se kuvaa minkalaisena muut

ihmista hanen mielestaan pitavat.

Sairauden tai vamman vakavuuden ja hoidon vaativuuden lisaksi sairastami-
seen liittyvat psykologiset ja sosiaaliset seuraukset vaikuttavat nuorten hyvin-
vointiin. Makkosen ja Pynnésen (2007, 227) mukaan Lavigne ja Faier-Routman
ovat todenneet, ettda somaattisesti sairailla nuorilla on enemman sopeutumison-

gelmia ja mahdollisesti huonompi itsetunto kuin terveilla nuorilla. Nuoren hy-
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vaan hoitoon kuuluu laaketieteellisen osaamisen lisaksi taito tukea hanta koko-
naisvaltaisesti (Makkonen & Pynnonen 2007, 225).

Jokaisessa nuoruusian vaiheessa on erityiset biologiset, psykologiset ja sosiaa-
liset piirteensa. Kuten edella jo mainitsimme, pitkaaikaissairauden ja nuoruusian
kehityksen valillda on vastavuoroinen suhde. Suris ym. (2004) ovat artikkelissaan
maarittaneet pitkdaikaissairauksien vaikutuksia nuoren kehitykseen. Heidan
mukaansa niitd ovat esimerkiksi eristyneisyys ja ystavyyssuhteiden ongelmat
sosiaalisina, ja seksuaalisuuden kehityksen hairiot psykologisina vaikutuksina.
JNCL-taudin nuoruuteen liittyvia erityispiirteitd ovat esimerkiksi aikaistunut pu-

berteetti ja kognitiivisen tason lasku.

Nuorena sairastuminen voi aiheuttaa nuorelle suuria kehityksellisia haasteita,
silla tassa iassa nuori irtautuu vanhemmistaan ja suuntaa huomionsa toveripii-
riin (Makkonen & Pynnonen 2007). Nuoruus on ikavaihe, jonka aikana aletaan
irtautua lapsuudenkodista, etsitdan itselle luontevin elinpiiri ystavineen ja seu-
rustelusuhteineen, mietitdan omaa maailmankatsomusta arvoineen ja ihantei-
neen, ja l0ydetaan itselle luonnollisin tapa toimia eri tilanteissa. Kyseista ajan-
jaksoa ihmisen elamassa voi siis kehityksen kannalta syystakin kutsua erittain
merkittavaksi. JNCL-taudissa nuori on saattanut jo alkaa suunnata huomiotaan
toveripiiriin, kun taudin lisaantyvat oireet pakottavat nuoren huomion takaisin
kotiin. Seka sairas etta terve nuori kohtaavat samat ikaan liittyvat kehitykselliset
haasteet. Kognitiivisia oireita aiheuttavia sairauksia, kuten JNCL-tautia, sairas-
tavien selviytymisen tavoitteet taytyy kuitenkin suhteuttaa nuoren terveydenti-

laan.

Goldenringin ja Rosenin mukaan (Makkonen & Pynnonen 2007, 229) pitkaai-
kaissairasta nuorta haastateltaessa kiinnitetddn huomiota samoihin asioihin
kuin samanikaista, tervettd nuorta haastateltaessa. Tallaisia asioita ovat esi-
merkiksi kotiolot, opiskelu, seksuaaliterveys ja mieliala. Nain huomioidaan se,
etta pitkaaikaissairaalla on sama tarve saada ohjausta, tukea ja apua ongelmi-
en ehkaisyyn ja hoitoon kuin muillakin nuoruusikaisilla (Makkonen & Pynndnen
2007, 229). Nuoren taytyy siis saada vastauksia mielta askarruttaviin kysymyk-

siinsa.
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3.2 Nuorten arvot ja niiden tutkiminen

Nuorten arvoja ja arvostuksen kohteita on tutkittu yleisesti paljon ja naiden eri
tutkimusten tarkoituksena on ollut palvella vaihtelevia tarkoituksia. Suomessa
merkittavana ja tilastollisesti laaja-alaisena yksittaisena tutkimussarjana on
mainittava Nuorisoasiain neuvottelukunnan vuodesta 1994 alkaen vuosittain
tehdyt saanndlliset kartoitukset nuorten asenteiden ja odotusten kehittymisesta.
Naissa nuorisobarometri-tutkimuksissa osa kysymyksista on toistunut saannolli-
sesti, jolloin pidemman aikavalin muutoksia voidaan seurata, ja osa kysymyksis-
ta on liittynyt ajankohtaisiin asioihin tai vuoden valittuun teemaan. (Nuorisoasi-
ain neuvottelukunta i.a.) Suomessa opiskellaan ja toteutetaan myds nuorisotut-
kimusta, joka kasitetdan talldin nuorisoon (12—-28-vuotiaat) kohdistuvana moni-
tieteellisena tutkimuksena, joka kohdentuu ensisijaisesti nuorisotyota seka -

politikkaa palvelevaan tutkimukseen (Opetus- ja kulttuuriministeri6 i.a.).

Nuorten ja lasten elaméanlaatu on ollut monien tutkimusten aiheena. Kirjallisuu-
den mukaan paljon kaytetyssa James W. Varnin PedsQL-kartoituksessa on nel-
ja paaluokkaa (fyysinen toimintakyky, sosiaalinen toimintakyky, emotionaalinen
toimintakyky, koulu ja koulussa toimimiskyky), joiden avulla nuorten ja lasten
elamanlaatua mitataan. Pitkdaikaissairaiden lasten elamankokemusten selvit-
tamiseen on kehitetty uutta lahestymistapaa, jossa lautapelin avulla sanoitetaan
lapsille muuten hankalia asioita (Christie, Romano, Barnes, Madge, Nicholas,

Koot, Armstrong, Shevlin & Kantaris, 2011).

Useissa tutkimuksissa on tutkittu nuorten tyytyvaisyytta elamaansa. Vapaa-aika
on tarkeaa erityisesti nuorille. Vapaa-ajan vietossa erityisesti kodin ja perheen
merkitys on kasvanut, mutta myos harrastukset koetaan aiempaa tarkeammiksi.
(Suomen virallinen tilasto 2005.) Nuorten identiteetin muodostumiseen vaikutta-
vat muun muassa taloudelliset tekijat, koulutus, koti ja sosiaaliset suhteet. Ny-
kyisin vapaa-ajan viettotavoilla on kuitenkin kasvava vaikutus nuoren identitee-
tile ja sosiaalisen padaoman muodostumiselle. (Suomen Akatemian SoCa-
ohjelma 2008.)
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3.3 Hoitosuhteen merkitys

Kokonaisvaltainen asiakaslahtéinen hoitotyd perustuu tasa-arvoiseen ja vasta-
vuoroiseen vuorovaikutussuhteeseen. Kasitteend hoitosuhde on vakiintunut
kuvaamaan hoitajan ja potilaan tai asiakkaan kahdenkeskistd vuorovaikutus-
suhdetta. (Makela ym. 2001). Makela, Ruokonen ja Tuomikoski (2001) maarit-
tavat hoitosuhteen tarkoittamaan hoitajan ja potilaan tai asiakkaan tietoista, ta-
voitteellista ja suunnitelmallista yritystd hyddyntaa vuorovaikutusta ihmisen hoi-

tamisessa.

Toyry (2001) toteaa tutkimuksessaan, jossa han loi mittausmenetelmia hoidon
ihmislaheisyyden arviointiin, ettad syvallista vuorovaikutussuhdetta pidetaan kes-
keisena huolenpidossa. Hoitajan ja potilaan syvallinen vuorovaikutussuhde il-
menee hanen mukaansa huolenpitona niissa tilanteissa, joissa hoitajat antavat

tukensa potilaille.

Peplaun (1988) mukaan hoitosuhde edellyttdd kahta tekijaa; potilaalla olevaa
avuntarvetta ja sita, etta avuntarpeeseen on olemassa hoitomenetelmia ammat-
tilaisten taholta. Han on jakanut hoitosuhteen eri vaiheisiin. Orientaatiovaihees-
sa seka potilas ettd hoitaja selvittdvat odotuksiaan hoitosuhteelta. Tassa vai-
heessa maaraytyy usein hoitajan rooli, aktiivisena tai vahemman aktiivisena

osana suhdetta.

Hoitajalla on monenlaisia rooleja hoitosuhteessa. Hoitajan rooli voi olla toimia
hoitosuhteessa tiedonlahteena. Toinen mahdollinen rooli on hoitajan toimiminen
kuuntelevana tahona, jolloin potilas kertoo hoitajalle sairauteensa johtaneista
seikoista ja tunteistaan niihin liittyen. Rooli voi myds muodostua sukulaissuh-
teen omaiseksi, jossa hoitaja edustaa vanhempia ja potilas kasittelee hoitosuh-
teen aikana tunteitaan peilaten niitd esimerkiksi vanhoihin tunteisiinsa. Hoitaja
voi olla myos teknisen asiantuntijan roolissa, jossa hoitaja kasittelee laitteita ja

suorittaa teknisia hoitotoimenpiteita. (Peplau 1988, 22.)

Peplaun (1988) mukaan seuraavat vaiheet hoitosuhteen rakentumisessa ovat

identifikaatio- ja hyvaksikayttovaiheet. Naita vaiheita on suomenkielisessa kirjal-
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lisuudessa kutsuttu tyoskentelyvaiheeksi, joka jakautuu samastumis- ja hyvak-
sikayttovaiheisiin (Makela ym. 2001). Tyoskentelyvaiheessa, hoitosuhteen jat-
kuessa, potilas tuo laajemmin esiin kokemuksiaan ja omaa elamaansa. Talla
tavoin hoitaja ja potilas tutustuvat paremmin toisiinsa. (Makela ym. 2001) Hoi-
tosuhdetydskentelyn viimeinen vaihe on paattamisvaihe, jossa hoitosuhde lope-
tetaan suunnitellusti (Peplau 1988).

Nuoruusikaisen hoitaminen hoitosuhteessa vaatii hoitajalta nuoruusian normaa-
lin kehityksen tuntemusta ja sen pohjalta kahdenkeskiseen suhteeseen tulevien
haasteiden tunnistamista. Hoitosuhde nuoren kanssa mahdollistuu ainoastaan
ja vain silloin, jos nuori pystyy luottamaan hoitajaansa. (Makela ym. 2001, 60—
71))

Hyvan hoitosuhteen keskeiset piirteet ovat asiallisuus, arvonanto ja suvaitsevai-
suus. Vain talle pohjalle voidaan luoda positiivinen yhteistydsuhde, jossa hoidet-
tava voi kunnioittaa hoitajaansa asiantuntijana ja luottaa hanen arviointeihinsa
ja neuvoihinsa. Mikali luottamussuhdetta ei synny, hyvatkin ohjeet ja neuvot

jaavat usein tehottomiksi. (Tahka 1977.)

RNAO (Registered Nurses’ Association Ontario) on luonut osana hoitotydn hy-
vien kaytantojen kirjaamisprosessiaan (Nursing Best Practice Guidelines) ohjeet
terapeuttisen hoitosuhteen luomisesta (2006). Taulukko, jonka RNAO on luonut,
on kolmikerroksinen. Pohjalla on tiedot, joita terapeuttisen hoitosuhteen luomi-
seen tarvitaan. Naita ovat muun muassa taustatiedot (hoitajan koulutus ja poti-
laan hoitohistoria, teoriatieto potilaan sairaudesta), tieto kulttuurista ja sen vai-
kutuksesta terveyteen, potilaan tunteminen ja tieto terveydenhuoltojarjestelmas-
ta. Toinen taso on terapeuttisen hoitosuhteen luomiseen tarvittavat hoitotyonte-
kijan ominaisuudet, joita ovat muun muassa itsetuntemus, ammattietiikka ja
ammattilaisen roolin tunnistaminen. Taman jalkeen voidaan siirtya terapeuttisen
hoitosuhteen luomiseen, jonka RNAO jakaa kolmeen vaiheeseen; sen aloitta-
miseen, keskivaiheeseen ja lopetusvaiheeseen. (Registered Nurses’ Associati-
on Ontario, 2006.)
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Pitkaaikaisissa hoitosuhteissa tulisi noudattaa yksilovastuista hoitotyota, joka
voidaan maaritella potilaan ja omahoitajan yhteistydsuhteeksi, jossa molemmat
osapuolet tydskentelevat potilaan senhetkisen terveyden edistamiseksi (Virta-
nen 2003, 23). Kaytanndssa yksildvastuullinen hoitotyd toteutuu usein omahoi-
tajajarjestelman kautta, jossa jokaiselle potilaalle nimetaan hoidosta vastuussa
oleva hoitaja. Hoitaja koordinoi hoitotyota hoitojakson aikana. Tama pohjautuu
nakemykseen, jonka mukaan hoitotydn tulee olla yksildllista, jatkuvaa, koko-
naisvaltaista ja koordinoitua. Jotta ndma hoitosuhteen vaatimukset toteutuvat,
tulee hoitajalla olla tietoa ja taitoa toteuttaa omahoitajuussuhdetta. (Pukuri
2003, 57.) Munnukka (1993, 117) on tutkinut tehtdvakeskeisesta hoitotyosta
yksilovastuulliseen hoitotyohon siirtymista ja on laatinut potilaan ja omahoitajan
yhteistydsuhdetta kuvaavan mallin, jossa yhteistydsuhteen Iahtdkohtana on se,
mita potilas ajattelee, sanoo ja miten han toimii. Yhteistydsuhteeseen sisaltyy
kasitys ihmisen hoitamisesta. Sen pohjana ei ole ongelmien maaritys tai amma-

tillinen osaaminen, vaan ihmisen ainutkertaiset ja yksilolliset mahdollisuudet.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JATOTEUTUS

Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa harvinaista sairautta sairastavien
nuorten kokemuksista omasta elamastaan, jota nuorten kanssa tyoskentelevat
voivat tydssaan ja hoitosuhteessa nuoreen hyédyntad. Opinnaytetyd toteutettiin
haastattelemalla neljaa JNCL-tautia sairastavaa nuorta. Haastateltavien perheil-
le toimitettin  kirje tutkimuksesta Nakovammaisten keskusliiton NCL-
erityistyontekijan kanssa (LIITE 1) ja haastatteluun halukkaat perheet olivat yh-
teydessa tutkimuksen tekijoihin. Haastateltavien valintakriteerina oli se, etta
haastateltavilla on JNCL-tauti, ja haastateltavien ika; haastateltavat olivat 9-14-
vuotiaita. Muita kriteereita olivat suomenkielisyys ja kyky ilmaista omat ajatuk-

sensa itsenaisesti tai avustettuna.

4.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa harvinaista sairautta sairastavien
nuorten kokemuksista omasta elamastaan, jota nuorten kanssa tydskentelevat
voivat tydssaan ja hoitosuhteessa nuoreen hyddyntaa. Tassa opinnaytetydssa

tutkittavana kohdejoukkona ovat JNCL-tautia sairastavat nuoret.

Tutkimuskysymyksina ol
- Mitd JNCL-tautia sairastava nuori kertoo itsestaan ja elamastaan?
- Miten nuorten kokemuksia elamastaan voidaan hyoddyntaa hoi-

tosuhteessa?

Tutkimuksen kuvaamaa kokemuksellista tietoa voidaan hy6dyntaa tyoskennel-
téessa nuorten kanssa. Tutkimuksen lukemalla hoitotyontekija voi saada kasi-
tystd muutamasta JNCL-tautia sairastavasta nuoresta heidan kertomiensa asi-
oiden pohjalta, tai esimerkiksi miettia heille uusia harrastusmahdollisuuksia.
Erityisesti hoitotyontekijat, joille JNCL-tauti on ennestaan tuntematon, voivat
tutkimuksen avulla tutustua muutaman JNCL-tautia sairastavan nuoren ajatuk-

siin itsestaan ja elamastaan.
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4.2 Tutkimusote

Opinnaytetydbmme on laadullinen tutkimus. Laadullisessa tutkimuksessa kohde-
joukko on valittu tarkoituksen mukaisesti (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007,
157). Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on I0ytda uusia eldman tosiasioita, ei
niinkdan luoda uusia teorioita. Laadullinen tutkimus antaa kuitenkin mahdolli-
suuden tarkastella tutkittavaa ilmioéta juuri tutkimuksen osallistujien nakdkulmas-
ta. (Tuomi & Sarajarvi 2009.) Naita perusteluita kayttaen taman tutkimuksen

tutkimusotteeksi on valittu laadullinen tutkimus.

4.3 Aineiston keruu

Opinnaytetydssamme aineistonkeruumenetelmana oli teemahaastattelu (LIITE
3). Teemahaastattelu on lomake- ja avoimen haastattelun valimuoto. Teema-
haastattelussa on tyypillista, etta haastattelun aihepiirit ovat tiedossa, mutta ky-
symysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. (Hirsjarvi ym. 2007, 203.) Teema-
haastattelussa korostetaan ihmisten tulkintoja asioista seka heidan asioilleen
antamiaan merkityksia (Tuomi & Sarajarvi 2003, 77). Haastatteluissa tutkijan on
mahdollista liittda puhe laajempaan kontekstiin, seka tarvittaessa selventaa ja
syventaa saatuja vastauksia (Hirsjarvi & Hurme 2008). Tutkimuksessamme
teemahaastattelun teemat muodostettiin tutustumalla aiempiin tutkimuksiin
nuorten arvoista, elamanlaadusta ja elamankokemuksista. Teemoihin suhtau-

duttiin haastatteluissa kuitenkin hyvin vapaasti ja niista poikettiin usein.

Teemahaastattelun valitseminen on perusteltua kaytannon syistd muun muassa
siksi, etta sairaus saattaa estaa nuorten kirjoittamistaidon tai aiheuttaa huomat-
tavia vaikeuksia kirjalliselle ilmaisulle. Opinnaytetydomme kannalta on tarkeaa,
ettd aineisto on saatu mahdollisimman suoraan kohderyhmalta ja siksi kirjalli-

nen tuotos tai lomake vaatisi avustajan valikaden.

Haastatteluajankohdat sovittiin perheiden kanssa ja haastattelut tehtiin perhei-
den kodeissa. Haastattelut suoritettiin kesan 2010 ja talven 2011 valilla. Haas-

tattelutilanteen alussa vanhempien kanssa kaytiin suullisesti lapi tutkimuksen
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tarkoitus ja vanhemmat allekirjoittivat suostumuslomakkeen (LIITE 2). Haasta-
teltavalle nuorelle kerrottin myos haastattelun tarkoitus ja varmistettiin viela
nuoren oma suostumus haastatteluun. Haastattelutilanteissa nuoret olivat haas-
tattelijoiden kanssa ilman vanhempien lasndoloa. Haastattelut nauhoitettiin ja

litteroitiin.

Haastattelutilanteissa huomasimme nuorissa aluksi jannitysta, mika helpotti
haastattelun edetessa. Nauhoittaminen ei tuntunut hairitsevan. Haastattelutilan-
teissa seka nauhoja litteroitaessa aiheutti pienia hankaluuksia haastateltavien
eriasteiset puhehairiét. Osaa litteroinneista jouduttiin tdydentdmaan haastatteli-
joiden muistiin tukeutuen, koska haastateltava kuvasi tilannetta ruumiinliikkeilla
tai muilla visuaalisilla, tilanteeseen liittyvilla seikoilla, jotka eivat selvia daninau-
hasta. Haastattelut kestivat 20—40 minuuttia. Litteroituna haastatteluaineisto oli

yhteensa neljakymmenta sivua, rivivalilla 1,5, fonttina Arial 12.

4.4 Aineiston analyysi

Opinnaytetydssa keratty aineisto on analysoitu aineistolahtdisella sisallonana-
lyysilla. Sisallonanalyysilla tarkoitetaan tutkimusaineiston kuvaamista sanalli-
sesti. Sisallénanalyysilla etsitaan ilmididen merkityssuhteita ja merkityskokonai-
suuksia. Taman jalkeen tutkimusaineistosta karsitaan epaolennainen informaa-
tio pois. Asiat ryhmitelladn uusiksi kokonaisuuksiksi ja rynma nimetaan sita par-
haiten kuvaavalla kasitteella. Tutkimuksen tuloksena ryhmittelyistda muodostuu
kasitteita ja luokitteluja. (Metsdmuuronen 2006, 124—-126.) Tutkimuksessa ana-
lyysiyksikkona oli haastateltavan yhden tai useamman lauseen muodostama

ajatuskokonaisuus.

Aineiston analyysiyksikot ryhmiteltiin teemoihin, joita tarkasteltiin seka aineiston
osina seka osana kokonaisuutta. Naiden perusteella muodostettiin kaksi paa-
luokkaa; kiinnostuksen ja aktiivisen toiminnan kohteet seka sosiaalinen ympa-
ristd. Paaluokkien alle sijoitettiin viisi alaluokkaa; perhe, ystavat ja vertaistuki,

koulu, harrastukset ja odotukset. Taulukoissa 1 ja 2 on esitetty tutkimuksemme
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paaluokat, alaluokat ja esimerkkeja analyysiyksikoista, joista luokat on muodos-

tettu.

TAULUKKO 1. Haastateltavien toiminnan kohteet (LIITE 4)

Esimerkkeja ana-

lyysiyksikoista

Alaluokka

Paaluokka

"Yleensa ma luistelen. Ja
sitten talvella ratsastan.”
"Muumit, elaimet ja Tomi-
traktorit.”

”Ja sit meil on kissakin,
sen nimi on Mirri.”

"Neiti Etsivista tykkaan.”
"Koirista ja hevosista tyk-

kaan eniten.”

Harrastukset ja mielen-

kiinnonkohteet

"Koulus on kivaa valkat.”
"Ruotsista en kauheesti
tykkaa. Enka bilsasta
tykkaa, enka maantiedos-

ta.

Koulu

"Mun synttarit on viides-
toista joulukuuta.”

"No ainakin kevaalla se
bandikerho.”

"Ens vuonna ma meen

rippikouluun.”

Odotukset ja toiveet

Kiinnostuksen ja aktiivi-

sen toiminnan kohteet




TAULUKKO 2. Haastateltavien elinpiiri (LIITE 5.)

Esimerkkeja analyysiyk-

sikoista

Alaluokka

Paaluokka

"Kaveri ei ainakaan saa
kiroilla. Eika kiljua tai huu-
taa.”

"Liljan kans tykataan ko-
ruista molemmat, ja sa-
moista bandeista tyka-
taan.”

"Kun sekin on huo-

nonakodinen.”

Ystavat ja vertaistuki

"Oon matkustellut. Mun
aidin ja pikkusiskon kans-
sa.”

"Mummo asuu kaukana
niin sitd ma naan joskus

vaan kerran vuodessa.”

Perhe

Sosiaalinen ymparistd
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5 TULOKSET

Tutkimuksessa nousi esiin kaksi kokoavaa paaluokkaa. Paaluokkina ovat kiin-
nostuksen ja aktiivisen toiminnan kohteet seka sosiaalinen ymparistd. Kiinnos-
tuksen ja aktiivisen toiminnan kohteet -luokka jakautuu alaluokkiin, joita ovat
harrastukset ja mielenkiinnonkohteet, koulu ja odotukset seka toiveet. Sosiaali-
nen ymparistd —paaluokka jakautuu alaluokkiin ystavat ja vertaistuki seka per-
he. Eniten mainintoja haastattelujen aikana kertyi luokkaan harrastukset, joita
oli 196 kpl. Ystavat -alaluokkaan mainintoja tuli 81 kpl. Muihin alaluokkiin mai-
nintoja tuli keskenaan suunnilleen saman verran; koulu 34 kpl, odotukset 28 kpl
ja perhe 35 kpl. Taulukoissa 1 ja 2 (LIITE 4 ja 5) on esitetty tutkimuksemme
paaluokat, alaluokat ja esimerkkeja analyysiyksikoista, joista luokat on muodos-
tettu.

5.1 Kiinnostuksen ja aktiivisen toiminnan kohteet

Haastattelujen perusteella on nadhtavissa, ettd harrastukset ja mielenkiinnon
kohteet ovat suuri osa kohderyhman arkea. Haastateltavan kohderyhman takia
yhdeksi kiinnostuksen ja aktiivisen toiminnan kohteista nousi myos koulu, joka
sisalsi paljon linkityksia myos toiseen paaluokkaan, sosiaaliseen ymparistoon.
Odotukset ja toiveet —alaluokka sisaltaa konkreettisia toiveita ja odotuksen koh-

teita, jotka liittyvat haastatellun kiinnostuksen kohteisiin.

5.1.1 Harrastukset ja mielenkiinnonkohteet

Nuoret arvostivat perinteisia ulkoleikkeja ja harrastuksia; esimerkiksi askartelu,
keinuminen ja onkiminen nakyivat nuorten kuvaillessa elamaansa. Mummolas-
sa paastiin mokkeilemaan ja saunomaan. Uiminen ja kasvimaanhoito olivat ke-
sdisia harrastuksia. Haastateltavien talveen kuuluivat erilaiset lumileikit ja luiste-

lu.
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Yleensa ma luistelen. Ja sitten talvella ratsastan myds.

Leikin, tyttdmaisii leikkeja.

Elaimet olivat selvasti tarkeita haastatelluille, omien lemmikkien lisaksi haasta-
tellut kertoivat paljon myos lahipiirinsa elaimista. Elaimet olivat aihe, josta haas-
tatelluilla oli kokemuksen lisaksi paljon faktatietoa. Ratsastus ja hevoset tulivat
esiin usein haastatteluissa. Hevoset koettiin turvallisiksi ja kilteiksi elaimiksi,

vaikka niiden mainittiin voivan olla myos arvaamattomia.

Koirista ja hevosista tykkaan eniten.

Ja sit meil on kissakin, sen nimi on Mirri.

Haastatteluissa ilmeni myds osan nuorista pudonneen hevosen selasta. Se ei
kuitenkaan ollut saanut haastateltavia lopettamaan harrastusta, eika ollut vai-
kuttanut kokemukseen elaimista. Muutenkin luottamus elainten hyvantahtoisuu-
teen oli korkea; esimerkiksi tarinat koiran puremista eivat olleet saaneet haasta-
teltuja pelkd@maan koiria. Epamiellyttaviksi koettiin muun muassa hamahakit ja

kaarmeet. Kukaan haastatelluista ei kertonut pelkdavansa elaimia.

Lukeminen ja television katselu tulivat esiin haastatteluissa ja niiden tarinalli-
suus kiehtoi nuoria. Tarinoiden hahmojen toimia analysoitiin. Esimerkiksi Muu-
mien Haisulia pidettiin "lkammottavana hahmona” ja haastateltava perusteli vai-
tettd kertomalla kohtauksista, joissa Haisuli oli kohdellut muita hahmoja ikavasti.
Toisessa haastattelussa perusteltin hahmosta pitamista hahmon vyleisella
hauskuudella seka iloisuudella. Sen sijaan hahmosta teki ikdvan sen arsytta-
vyys ja erityisesti ilkeasti puhuminen. Nuoret toivat selvasti esiin lempitelevisio-

tai kirjasarjansa.

Neiti Etsivista tykkaan.

Kenesta sa tykkaat siind Harry Potterissa vahiten?
Malfoysta.

Miks?

Se on semmoinen arsyttava. Se puhuu silleen niinku ilkeasti.
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Musiikki nousi vahvasti esiin haastatteluissa. Nuoret harrastivat musiikkia sen
eri muodoissa; laulaminen, soittaminen, musiikin kuuntelu seka konserteissa
kayminen. Suosikkiartisteja osattiin nimeta useita; varsinkin Jenni Vartiainen,
Antti Tuisku ja PMMP sopivat haastateltujen musiikkimakuun. Musiikkia lainat-
tiin kirjastosta, tai haaveiltiin bandikerhon perustamisesta ja muusikon urasta.
Haastateltavat kertoivat kuuntelevansa kavereidensa kanssa samaa musiikkia.

Myds diskoissa kaytiin kuuntelemassa musiikkia.

Kavereiden kanssa kerattiin samoja lelusarjoja, kuten Duploja ja Bratzeja, ja
niilla haastateltavat myos leikkivat kavereidensa kanssa. Jokainen nuorista har-
rasti nakdvammaisten leireillda kaymista. Nuoret kokivat leirit mielekkaiksi muun
muassa ystavien kanssa olemisen, askartelun ja ulkoilun ansiosta. Suurinta
osaa haastatelluista kiinnosti askartelu sen eri muodoissa, kuten huovuttaminen
ja korujen tekeminen. Lisaksi piirtaminen koettiin nuorten parissa mielekkaaksi

puuhaksi.

Jokainen nuori kertoi matkustelleensa perheensa kanssa. Matkoilta oli jaanyt
mieleen erilaisia tapahtumia, kuten simpukankuorien keraaminen rannalta.
Haastatteluista selvisi, etta nuorilla oli paljon faktatietoa heita itsedan kiinnosta-

vista kohteista, kuten perhosista tai tietysta televisiosarjasta.

5.1.2 Koulu

Koulu on yksi osa nuoren elamaa ja tdma nakyi vahvasti haastatteluissa. Suo-
sikkikouluaineet vaihtelivat haastateltujen omien mielenkiinnon kohteiden mu-
kaan. Koulusta puhuttaessa osa haastateltavista puhui lahikoulustaan ja Jyvas-
kylan nakdévammaisten koulusta sekaisin, jolloin haastattelijat joutuivat tarken-
tamaan tai paattelemaan asiayhteydesta kummasta koulusta on kyse. Haasta-
teltavat puhuivat enemman Jyvaskylan nakdvammaisten koulusta, vaikka kavi-

vat suurimman osan vuotta koulua lahikoulussaan.

Haastateltavien elamaan vaikuttivat koulukaverit ja luokan yhteishenki. Use-

ammalla haastateltavalla oli edessa koulun vaihto erilaisista syista (esimerkiksi
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alakoulusta ylakouluun), mutta nuorten mukaan se ei jannittanyt heita. Nuorilla
oli kertomansa mukaan koulussa kavereita, mutta parhaisiin kavereihin oli tutus-
tuttu muualla kuin koulussa. Koulukavereista puhuttaessa viitattiin usein Jyvas-
kylan nakévammaisten koulun koulukavereihin, heidat mainittiin nimelta usein,

kun taas muihin luokkakavereihin viitattiin yleisella kasitteella "luokkalaiset”.

Nuorten kertomuksissa ilmeni selkedsti oma luokka — muut luokat -jako, jolla oli
seka hyvia, ettd huonoja puolia. Omaa luokkaa pidettin mukavampana, mutta
haittapuoli oli muun muassa se, etta valitunnit olivat naapuriluokan kanssa eri
aikaan. Nuoret parjasivat kertomansa mukaan hyvin koulussa. Lempiaineissa
parjadminen oli helpompaa. Yhdessa haastattelussa tuli myos vahvasti ilmi puo-
li, ettd vaikeassakin aineessa, josta ei tykkaa, parjaa, jos tekee sen eteen ko-

vasti toita.

Ruotsista en kauheesti tykkaa. Enka bilsasta tykkaa, enka maan-
tiedosta.

Ja sit me tehtiin lihapullia ja perunamuusia kotitaloustunnilla.

Onko se matematiikka vaikeeta?
Noh, on se nyt aika vaikeet, mut kyl se sit kun ma aika paljon tes-
taan niit juttui.

5.1.3 Odotukset ja toiveet

Nuoret odottivat elamaltaan pienia, konkreettisia asioita. Pitempiaikaisia haavei-
ta kaikki haastateltavat eivat osanneet nimeta. Haastatteluissa kavi ilmi, etta
nuoret odottivat malttamattomasti omia syntymapaiviaan. Niiden ajankohdan
mukaan maaraytyi myos lempivuodenaika. Syntymapaivakakkua ja lahjoja odo-

tettiin.

Mun synttarit on viidestoista joulukuuta.

Vuodenajasta riippuen odotukset kohdistuivat tulevaan koulun aloitukseen tai
alkavaan joululomaan. Joulun aikaan joululoman lisaksi odotettiin joululahjoja ja

erilaisia talvisia aktiviteetteja, mita paasisi tekemaan. Perheen yhteisia tulevia



27

lomamatkoja, kuten ulkomaan- tai konserttimatkoja odotettiin kovasti, samoin
kuin erilaisia leireja. Myos omien taitojen karttumista odotettiin. Uuden kouluai-
neen alkamista odotettiin. Osa nuorista toivoi oppivansa uusia kasityotaitoja ja

0sa muun muassa soittotaitojen kehittymista.

Tulevaisuuden haaveista kysyttaessa osa nuorista ei osannut vastata kysymyk-
seen. Yksi haastateltava haaveili tulevaisuudessa tydskentelystd omien hevos-

ten parissa ja yksi nuori toivoi voivansa perustaa oman kaupan.

No ainakin kevaalla se bandikerho.

Mummon navettaan tehtais talli. Ja heppakoulu.

5.2 Sosiaalinen ymparisto

Sosiaalisen ympariston paaluokka jakautuu kahteen luokkaan; perhe ja ystavat
seka vertaistuki. Sosiaalisen ympariston alla luokat sitoutuvat tiiviisti ja niita on

osittain vaikea erottaa toisistaan.

5.2.1 Perhe

Perhe ja sukulaiset tulivat esiin erilaisissa yhteyksissa haastattelujen aikana.
Isovanhempien laheinen merkitys tuli esiin kerrottaessa mummoloista, joissa
haastateltavat viettivat kesalomiaan. Isovanhempien kotia verrattin myds
omaan kotiin, ja isovanhemmilta saaduista joululahjoista puhuttiin. Haastatte-
luissa tuli kuitenkin esiin myos se, etta isovanhempia ei valttamatta tavattu ko-

vin usein.

Mummo asuu kaukana niin sitd ma naan joskus vaan kerran vuo-
dessa.

Haastateltavat kokivat perheen tiiviiksi yksikoksi, johon kuuluvat vanhemmat,
haastateltava sekd mahdolliset sisarukset ja lemmikkieldimet. Vanhemmat erik-

seen mainittuina koettiin paljon oman toiminnan mahdollistajiksi; "aiti tuo mu-
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siikkia kirjastosta”, "isa vie konserttiin” tai "aiti haki kissan, kun se karkasi”. Per-
heen kanssa tehdyt lomamatkat olivat haastatelluille merkityksellisia. Lomia oli
vietetty ulkomailla ja kotimaassa. Perheen jasenten syntymapaivat muistettiin ja

ne olivat haastatelluille tarkeita.

Oon matkustellut. Mun aidin ja pikkusiskon kanssa.

Sit kerattiin simpukankuoria.

5.2.2 Vertaistuki ja ystavat

Vertaistuesta nuoret puhuivat paljon haastatteluissa. Tutkimuksessa tuli selke-
asti ilmi, etta nuoret kokivat ystavat tarkeiksi ja yksi osa laheista ystavyytta oli

jonkinasteinen vertaistuki.

Kysymykseen "miksi han on paras kaverisi?” vastasivat useat haastateltavat
kertomalla syyn olevan kaverin nakdovamma. Parhaita ja laheisia kavereita
haastatelluilla oli useita. Kavereihin oli tutustuttu Jyvaskylan nakévammaisten
koulussa, leireilla tai harrastuksissa. Tassa vaiheessa nuoret mainitsivat lahes
ainoastaan nakdvammaisten lasten ja nuorten vertaistoimintaryhmia. Nuoret

olivat tunteneet laheiset ystavansa jo pitkaan.

No, mikas niissa leireissa on sit ollu parasta?
Kun nakee kavereita.

Meilla on niin paljon yhteista.

Kun sekin on huononakoinen.

Haastattelussa tuli ilmi, ettd nuoret ovat hyvin tietoisia, mikali heidan laheiset
kaverinsa ovat eri-ikaisia, mutta mainitsivat myds, etta ikdero ei haittaa kave-
risuhdetta. lkaerot, joita nuoret kokivat mainitsemisen arvoisiksi, vaihtelivat
useista vuosista muutamiin kuukausiin. Koululuokka maaritti myos kaveripiiria,
nuoret puhuivat "meidan luokasta” verrattuna muihin koulun oppilaisiin. Kaverei-

ta oli nakbvammaisharrastusten ja koulun lisdksi myos sukulaisissa ja naapu-
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reissa. Usein nuoret kuvasivat olevansa kavereita kaverin, seka kaverin pik-

kusisarusten kanssa.

Nuoret kuvasivat tutustuvansa helposti uusiin ihmisiin ja osaavansa sanoa hel-
posti ihmisista, etta pitaako heista vai ei. Hyvan ystavan ominaisuuksiksi mainit-
tiin "kiva”, "hauska” ja "samanlainen”. Ystavien kanssa oli mukavaa, jos oli sa-
moja harrastuksia. Ystavien kanssa myds kuunneltiin musiikkia ja puhuttiin tele-

visiosarjojen tapahtumista, joita molemmat seurasivat.

Kaveri ei ainakaan saa kiroilla. Eika kiljua tai huutaa.

Liljan kans tykataan koruista molemmat, ja samoista bandeista ty-
kataan.

Kavereiden kanssa nuorilla oli yhteisia suunnitelmia, esimerkiksi kerhon perus-
taminen, ja kavereilta oli kuultu suosituksia hauskoista harrastuksista. Koulussa

oli mukava kayda muun muassa kavereiden takia.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Useat eri tahot ovat tutkineet nuorten tyytyvaisyytta elamaansa eri tarkoituspe-
ria varten. Vapaa-aika on tarkeaa erityisesti nuorille. Vapaa-ajan vietossa erityi-
sesti kodin ja perheen merkitys on kasvanut, mutta myds harrastukset koetaan
aiempaa tarkedmmiksi. (Suomen virallinen tilasto 2005.) Nuorten identiteetin
muodostumiseen vaikuttavat muun muassa taloudelliset tekijat, koulutus, koti ja
sosiaaliset suhteet. Nykyisin vapaa-ajan viettotavoilla on kuitenkin kasvava vai-
kutus nuoren identiteetille ja sosiaalisen padoman muodostumiselle. (Suomen
Akatemian SoCa-ohjelma 2008.)

Tassa suhteessa tutkimuksemme tulokset noudattivat samaa linjaa aiempien
tutkimusten kanssa. Nuorten maininnoista kootuista ryhmista suurin oli ryhma,
joka koski haastateltujen harrastuksia ja mielenkiinnonkohteita. Keskisen (2000,
179) tutkimuksessa on listattu 10—18-vuotiaiden nuorten 179 yleisintd vapaa-
ajantekemista. Naista JNCL-tautia sairastavien nuorten haastatteluissa tuli esiin
yhteensa kuusi. Voidaan siis paatella, ettéa ainakin tdman pienen tutkimusjoukon
mielenkiinnonkohteet ja harrastukset poikkesivat yleisesta linjasta. Merkittavaa
oli, ettd haastateltavista yksikaan ei tuonut haastattelussa esiin tietokoneen tai
Internetin kayttoon liittyvia harrastuksia. Myos liikunnallisten harrastusten osuus
maininnoissa oli selvasti vahainen. Liikunnallisuus ilmeni JNCL-tautia sairasta-
vien nuorten vastauksissa lahinna leikin, kuten lumileikkien kautta. Tama herat-
taa kysymyksen, ovatko harrastukset saavuttamattomissa JNCL-tautia sairasta-
ville nuorille vai suuntautuuko nuorten kiinnostus eri tavoin? Mikali ajatellaan
taman osa-alueen maarittdvan nuoren identiteetin kehitystd merkittavasti, tulisi

taméa huomioida hoitosuhteen luomisessa nuoreen.

Tutkimuksen tuloksissa koulunkaynnista muodostui merkittava luokka ja tama
oli odotettavissakin tutkittavien ian perusteella, koska haastateltavat ovat kou-
luikaisia. Lasten elamanlaatua mittaavissa kyselymalleissa koulun osuutta las-

ten ja nuorten elamanlaadussa on korostettu. Yksi esimerkki tasta on kirjalli-
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suuden mukaan paljon kaytetty, James W. Varnin PedsQL-kartoitus, jossa on
taustatutkimusten jalkeen valittu koulu ja koulussa toimiminen omaksi luokak-
seen neljasta paaluokasta (fyysinen toimintakyky, sosiaalinen toimintakyky,
emotionaalinen toimintakyky, koulu ja koulussa toimimiskyky) (Varni 2011).
Christie ym. (2011) ovat kehittdneet pitkdaikaissairaiden lasten elamankoke-
musten selvittamiseen uutta lahestymistapaa, jossa lautapelin avulla sanoite-
taan lapsille muuten hankalia asioita. Taman pelin ensimmaisissa arviointitutki-
muksissa on todettu, etta koulu on lapsille tarkea siella saavutettujen ja opittu-
jen asioiden takia. Tama ilmenee tutkimuksessammekin; koulusta korostettiin
siella saatuja merkityksellisia kokemuksia, joita oli muun muassa hyvin onnistu-

nut tyd kasityotunnilla.

Aallon (2003, 15-22) mukaan Nurmi on tutkimuksissaan kirjoittanut tulevaisuu-
teen orientoitumisen olevan aina yhteydessa ihmisen kehitykseen ja liittyvan
vahvasti nuoruuteen elamanvaiheena. Tulevaisuuteen orientoitumisessa on
kaksi puolta: seka suuntautumis- etta suorituspuoli. Yksild voi suuntautua tule-
vaisuuteensa ajatuksellisesti ennakoimalla ympardivan maailman tapahtumia ja
muutoksia tai konkreettisesti toimimalla jotakin tavoitellen. (Aalto 2003, 15-22.)
Tutkimuksemme haastatteluissa nuoret toivat ilmi odotuksia ja toiveita, mutta
haastattelukysymykset eivat tarjonneet kattavaa tietoa taltd alueelta. Alueen
esille tuleminen tutkimuksessa kertonee kuitenkin nuoruuteen liittyvasta tulevai-
suuden suunnittelusta, vaikka se ei tassa tutkimuksessa saanutkaan kovin sa-

noitettavia muotoja.

Tutkimusten tuloksissa toiseksi paaluokaksi nousi sosiaalinen ymparisto ja sen
alla perhe seka ystavat ja vertaistuki. Haastattelujen perusteella vertaistuki ko-
ettiin tarkeaksi ja se tuli joissain vastauksissa ilmi selkeasti ilmaistuna. Kuitenkin
ystavyyden ja vertaistuen erottaminen vastauksista oli vaikeaa ja haastatteluky-
symykset eivat erityisesti tarkentaneet eroja. Raitanen (2007, 102) toteaa tutki-
muksessaan, kuinka nuoret kokevat ystavat usein tarkeammaksi tuen lahteeksi
kuin vanhemmat. Han esittaa, etta tama johtuu siita, etta ystavilta opitaan per-
heen ulkopuolisesta todellisuudesta ja ystavien odotetaan olevan lojaaleja ja
aitoja toisilleen. Ystavyyssuhteisiin littyy myds laheisyys, ja ajatuksia seka tun-

teita jakamalla nuoret muovaavat toistensa identiteettia ja itsearvostusta, seka
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saavat tukea ja neuvoja toisiltaan. Tutkimuksessa JNCL-tautia sairastavat nuo-
ret toivat esiin ystavyyteen liittyvia asioita monelta eri kannalta. Haastatteluissa
JNCL-tautia sairastavat nuoret kertoivat ystavien kokemuksia ja ystaville tapah-
tuneita asioita. Nuoret oppivat ystaviensa kokemuksista ja vertailivat eri toimin-
tatapoja tuntemiensa ihmisten kautta. Haastatteluissa ilmennyt suhtautuminen
perheenjaseniin erosi tasta siten, ettd perheenjasenet koettiin toiminnan mah-
dollistajina. Perheenjasenten toimintaa ei kyseenalaistettu tai arvioitu. Perheen
kanssa koetuista positiivisista kokemuksista kerrottiin ja esimerkiksi sisaruksia
ilahduttaneista asioista puhuttiin. Haastatellut nuoret kokivat vahvasti kuuluvan-
sa perheeseensa. Nuorten kanssa tydskentelevat voivat hyodyntaa nuorten ys-
tavyyssuhteita esimerkiksi keskustelun pohjana, ja ne voitaneen olettaa nuoria

vahvasti voimaannuttaviksi kokemuksiksi.

Haastatellut JNCL-tautia sairastavat nuoret kertoivat haastatteluissa laajasti
mieleensa tulevia asioita elamastaan. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa
harvinaista sairautta sairastavien nuorten kokemuksista omasta elamastaan,
jota nuorten kanssa tydskentelevat voisivat tydossaan hyoddyntaa. Tutkimuksen
tuloksia on pyritty vertaamaan aiempiin, yleisiin nuorista tehtyihin tutkimuksiin,
ja tarkastelemaan mahdollisia eroavaisuuksia. Haasteen vertailulle asettaa nuo-
rista tehtyjen tutkimusten laaja ikahaarukka. Kuitenkin tutkimuksen tuloksissa
on selkeasti nahtavissa samat piirteet kuin yleisesti nuorten parissa tehdyissa
tutkimuksissa, mutta osa-alueiden sisalla tutkimuksen tulokset poikkeavat hie-

man (esimerkiksi mielenkiinnon kohteet ja harrastukset erosivat).

Tulosten perusteella voidaan paatella, etta haastatellut JNCL-tautia sairastavat
nuoret tuovat esiin samoja asioita elamastaan kuin yleisissa nuorten parissa
tehdyissa tutkimuksissa on noussut esiin. Kuitenkin tutkimuksen tuloksissa on

havaittavissa eroja.

RNAO:n (Registered Nurses’ Association Ontario, 2006) taulukossa terapeutti-
sen hoitosuhteen luomisesta pohjalla ovat taustatiedot potilaasta ja hanen sai-
raudestaan, hoitajan koulutuksen tuoma pohjatietamys ja muun muassa tieto
kulttuurista ja sen vaikutuksesta terveyteen. Kirjallisuuden pohjalta tiedamme,

etta tauti itsessaan on monelle tyontekijalle vieras tai uusi, sen oireet ovat vaih-
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televia ja saavutettu tieto sairaudesta usein kokemusperaista ja potilaskohtais-
ta. Taman takia RNAO:n mallin mukaisesta pohjarakenteesta puuttuu aluksi
suuri osa, koska tyontekijalla ei ole tietoa sairaudesta. Taman takia hoitotydnte-
kijan tulisi kayttaa aikaa potilaaseen tutustumiseen, jotta saadaan aikaan henki-

Iokohtainen ja tehokas hoitosuhde.

TyOskenneltdessa JNCL-tautia sairastavien nuorten parissa hoitosuhteet ovat
usein pitkaaikaisia. Pitkdaikaisissa hoitosuhteissa tulisi noudattaa yksilévastuul-
lista hoitotyota, joka voidaan maaritella potilaan ja omahoitajan yhteistyosuh-
teeksi, jossa molemmat osapuolet tydoskentelevat potilaan senhetkisen tervey-
den edistamiseksi (Virtanen 2003, 23). Kaytanndssa yksildvastuullinen hoitotyo
toteutuu usein omahoitajajarjestelman kautta, jossa jokaiselle potilaalle nime-
taan hoidosta vastuussa oleva hoitaja. Hoitaja koordinoi hoitotyota hoitojakson
aikana. Tama pohjautuu nakemykseen, jonka mukaan hoitotyon tulee olla yksi-
I6llista, jatkuvaa, kokonaisvaltaista ja koordinoitua. Jotta nama hoitosuhteen
vaatimukset toteutuvat, tulee hoitajalla olla tietoa ja taitoa toteuttaa omahoita-
juussuhdetta. (Pukuri 2003, 57.) Munnukka (1993, 117) on tutkinut tehtavakes-
keisesta hoitotyosta yksilovastuulliseen hoitotydhon siirtymista, ja laatinut poti-
laan ja omahoitajan yhteistydsuhdetta kuvaavan mallin, jossa yhteistydsuhteen
lahtdkohtana on se, mita potilas ajattelee, sanoo ja miten han toimii. Yhteis-
tydsuhteeseen sisaltyy kasitys ihmisen hoitamisesta. Sen pohjana ei ole ongel-
mien maaritys tai ammatillinen osaaminen, vaan ihmisen ainutkertaiset ja yksi-

[6lliset mahdollisuudet.

Potilaan ja asiakkaan kohtaamisen yksilona tulisi olla jokaisen hoitosuhteen ta-
voitteena. Tama tutkimus osoittaa, etta nuorten kertomuksissa itsestaan |oyty-
essa eroja yleisiin nuorten parissa tehtyihin tutkimuksiin nahden, tulisi tahan
kiinnittaa erityista huomiota harvinaista sairautta sairastavien nuorten kohdalla.
Kaikkien yleisesti nuorten parissa tehtyjen tutkimusten ei ehka siis voida sovel-

taa yhta suoraviivaisesti JNCL-tautia sairastaviin nuoriin.

JNCL-tautia sairastavien nuorten kohdalla hoitosuhteesta tekee haastavan ylei-
sen tiedon puute kyseisesta taudista. Omahoitajuus tai vastaavan pitkakestoi-

sen ja kokonaisvaltaisen tyyppinen hoitosuhde korostuu, koska teoreettisen tie-
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don hankkiminen ei auta kohtaamaan nuorta ja perhetta, vaan tieto on suurim-
malta osaltaan kokemuksellista ja jokaisen lapsen kohdalla erilaista. Olettamus-
ta, ettd JNCL-tautia sairastavan nuoren eldamassa korostuvat eri asiat kuin ter-
veelld nuorella ei voida pitaa totena, mutta tutkimuksessamme selviaa, etta ero-
ja saattaa eri osa-alueilla olla. Nuorten kokemuksia elamastaan voidaan kayttaa
hoitosuhteessa hyvaksi korvaamaan hoitosuhteelle mahdollisesti aiheutunut

haitta, jonka tyontekijan teoriatiedon puute vaistamatta tuo mukanaan.

6.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusaiheen valinta on ensimmainen eettinen ratkaisu. Tama tarkoittaa kay-
tannossa sita, etta valittaessa tutkimuskohdetta tai -ongelmaa, pitaa kysya ke-
nen ehdoilla tutkimusaihe valitaan. My0s syy tutkimukseen ryhtymiseen taytyy
olla selva. Aiheenvalinnassa tulisi ottaa huomioon aiheen yhteiskunnallinen
merkittavyys, eika aihetta tulisi valita vain sen helposti toteutettavuuden perus-
teella. (Hirsjarvi ym. 2007, 26.)

Tutkimuksemme yhteiskunnallinen merkittavyys syntyy tutkimamme sairauden
harvinaisuudesta; tietoa siita tai varsinkaan sita sairastavien ihnmisten elaman-

kokemuksista on vahan. Tama on ollut myos paasyy tutkimukseen ryhtymiseen.

Aina kun tutkimus kohdistuu ihmisiin, on tarkeaa selvittaa, miten henkildiden
suostumus hankitaan, minkalaista tietoa heille annetaan ja minkalaisia riskeja
heidan osallistumiseensa liittyy. Tutkimukseen osallistuvien suostumuksen
hankkimisella estetdaan manipulointi, seka varmistetaan, etta osallistujat tietavat
mihin osallistuvat ja miksi. Osallistumisen tulee olla vapaaehtoista. (Hirsjarvi
ym. 2007, 26.)

Vapaaehtoisuuden tulee olla ehdotonta. Tutkittavilla tulee olla mahdollisuus vali-
ta osallistumisen ja osallistumattomuuden valilla. Tama mahdollisuus on voi-
massa koko tutkimuksen ajan, ja tutkittava voi koska tahansa perua osallistumi-
sensa ilman perusteluja. Myods tutkijalla on oikeus keskeyttaa jonkun tutkittavan

osallistuminen tutkimukseen, jos tilanne niin vaatii. Jos tutkija arvioi, etta tutkit-
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tavalle koituu kohtuutonta haittaa tutkimukseen osallistumisesta, on tutkija eetti-
sesti velvollinen keskeyttamaan tutkittavan osallistumisen tutkimukseen. (Kuula
2006, 87.)

Kuulan (2006, 87) mukaan tutkittavien yksityisyys ei saa vaarantua tutkimuksen
missaan vaiheessa. Tama onnistuu muun muassa tutkimusaineiston laillisella ja
huolellisella kasittelylla. Tutkimuksessa ilmi tulevat henkilo- ja tunnistetiedot tu-
lee havittaa osittain tai kokonaan. Juuri ndin olemme toimineet; jokainen haas-
tateltava on tutkimuksessa pystynyt sailyttdmaan anonyymiutensa. Lisaksi
opinnaytetyon valmistumisen jalkeen kaikki haastatteluja ja haastateltavia kos-

keva materiaali havitettiin.

Tutkimuksemme eettisina tavoitteina on ollut ihmisten kunnioittaminen, tasa-
arvoinen vuorovaikutus seka saamamme tiedon todenmukainen esittaminen.
Aluksi tulimme helposti kayttaneeksi haastatelluista termia JNCL-nuori, kunnes
haastatteluja tehdessa huomasimme sen olevan liian leimaava; nuoruus ja sai-
raus ovat kaksi eri asiaa. Sairaus ei valttamatta tee nuoren elamasta merkitta-
vasti poikkeavaa suhteessa terveeseen nuoruuteen. Joka tapauksessa omista
ennakkokasityksista irtaantuminen ja edellda mainittujen tavoitteiden toteutumi-

nen ovat omalta osaltaan lisaamassa tutkimuksemme luotettavuutta.

Tutkimuksemme luotettavuuteen vaikuttaa haastateltavien vapaaehtoinen osal-
listuminen yksilohaastatteluun. Se kertoo heidan kiinnostuksestaan asiaa koh-
taan. Luotettavuutta parantavat myos kayttdmamme suorat haastattelulainauk-
set. Naiden avulla tutkimuksen lukijoiden on helpompi hahmottaa milla tavoin
tutkimus on toteutettu. Lisaksi haastattelujen maaralla ja laadulla on vaikutusta
luotettavuuteen. Haastattelujen laatuun voitiin vaikuttaa luomalla rauhallinen
ilmapiiri ja minimoimalla mahdollisten hairidtekijoiden riski. Tama onnistuikin

hyvin, silla haastattelut suoritettiin haastateltavien omissa kodeissa.

Tutkimuksen luotettavuudelle voidaan katsoa aiheutuvan haittaa myos sairau-
den aiheuttamasta nuorten eriasteisesta kognitiivisen tason laskusta ja myos
eriasteisista puhehairidista. Kuitenkaan emme kokeneet naiden vaikuttavan ko-

vin paljon tutkimuksen luotettavuuteen, koska nama sairauden aiheuttamat oi-



36

reet ovat osa nuorten elamaa. Kaikkien nuorten kanssa pystyimme keskustele-
maan heidan kommunikaatioonsa vaikuttavista oireista huolimatta hyvin ja tay-

sipainoisesti.

Toteutimme haastattelut melko vapaamuotoisesti. Olimme maaritelleet joitakin
paakohtia -kuten elamanlaadun- joihin halusimme syventya, mutta lopulta kui-
tenkin haastateltava ja haastattelutilanne maarittelivat minkalainen kustakin
haastattelusta tuli. Ennakointi haastateltujen lasten kohdalla oli mahdotonta,

silla he olivat eri-ikaisia ja heidan sairaudenvaiheensa poikkesivat toisistaan.

Kokemattomuutemme haastattelijoina nakyi siinga, etta kaikissa tilanteissa em-
me osanneet tehda tarpeeksi tarkentavia kysymyksia, joiden kautta aineistoa
tutkimukseemme olisi varmasti syntynyt. Suunnittelemamme haastattelukysy-
mykset kuitenkin toimivat hyvin; ne selvensivat haastatelluille tarkoitusperiam-
me ja auttoivat pysymaan kyseisen aihepiirin sisalla. Koemme, ettd haastattelu-
jen vapaamuotoisuus lisasi vallitsevan ilmapiirin miellyttavyytta ja sai haastatel-
tavat puhumaan vapautuneesti. Olemme pyrkineet tarkasti kuvaamaan tutki-

muksen etenemista, mika omalta osaltaan lisaa tutkimuksen luotettavuutta.

6.3 Jatkotutkimushaasteita

Harvinaisista sairauksista yksittain on vahan tutkittua tietoa, mutta yhdessa na-
ma sairaudet muodostavat merkittdvan ryhman myods suomalaisen terveyden-
huollon kentallda. Olemme tassa tutkimuksessa pyrkineet kuvaamaan kuinka
nuoret kertovat elamastaan, ja pohtimaan kuinka tama tieto voi olla yhteis-
tyosuhteen tukena. Mielenkiintoinen jatkotutkimushaaste |0ytyisi esimerkiksi
tydntekijoiden mielipiteista. Olemme ottaneet Iahtokohdaksi Registered Nurses’
Association Ontarion (2006) ohjeet hoitosuhteen luomiseen, joissa edellytetaan
tiettyja pohjatietoja hyvan hoitosuhteen taustalla. Kokevatko tyontekijat heidan
suhtautumisensa potilaaseen muuttuvan, mikali sairaus on harvinainen? Onko
sairaudesta olevan teoriatiedon merkitys hoitosuhteelle niin suuri, etta se tulisi
korvata tukemalla muita osa-alueita, kuten me olemme tassa tutkimuksessa

olettaneet.
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Lisaksi taman tutkimuksen nuoria hyodyttavaa jatkotutkimusta olisi ehka syyta
tehda vapaa-ajankayttétapojen osalta. Miksi vapaa-ajankayttétavat eroavat ylei-
sista nuorten parissa tehdyista tutkimuksista? Olisiko siina kehitettavaa yhteis-

kuntamme rakenteiden puolelta?

Tutustuessamme Kkirjallisuuteen ja aiempiin tutkimuksiin, huomasimme myads,
etta lahes kaikki tutkimukset, joiden tutkimusjoukkona oli ollut tiettya sairautta
sairastavat tai yleisesti pitkaaikaissairaat lapset, kasittelivat kokemusta sairau-
desta ja siita selviamisesta. Mielestamme tulisi miettia, tarvitaanko myos tutki-
muksia, jotka suuntaisivat enemman muihin eldaman osa-alueisiin kuin sairau-
teen. Kokemuksemme mukaan sairaus on kuitenkin asia, joka vaikuttaa ihmi-

seen kokonaisvaltaisesti.
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LIITE 1: Kirje JNCL-nuoren perheelle

Arvoisa perhe, jonka nuorella on eteneva sairaus

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Diakonia-ammattikorkeakoulun, Diak Etela, Hel-
singin toimipaikassa. Teemme opinnaytetyona tutkimuksen harvinaista, etene-
vaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten kokemuksista elamastaan ja asiois-
ta, jotka he kokevat arvokkaina. Opinnaytetydn tavoitteena on saada arvokasta
kokemuksellista tietoa siita, mitka asiat ovat nuorille tarkeita ja nayttaytyvat ar-
vokkaina. ldea tutkimukseen tuli ajatuksesta, etta nama lapset ja nuoret ovat
tekemisissa monien eri alojen ihmisten kanssa (esim. laakarit, fysioterapeutit,
opettajat jne.), joilla on lapsiin ja nuoriin hoitosuhde. Tutkimuksen tarkoitus olisi
kuvata, mitka asiat ovat nuorille tarkeita, ilman, etta tutkimuksen tekijalla on
nuoriin hoitosuhde. Tietoa voidaan hyddyntaa tyoskenneltdessa sairaiden las-

ten ja nuorten parissa.

Tutkimus suoritetaan JNCL —nuorten parissa, mutta tutkimuksen tuloksia voi-
daan hyodyntaa kaikkien lasten ja nuorten kohdalla. Tutkimus tulee kuvaamaan
nuorten omaa kasitysta elamastaan ja asioista jotka ovat siina tarkeita. Vaikka
tutkimus suoritetaan sairaiden lasten ja nuorten parissa, sairaus ei ole asia, jota
tutkimus kasittelee. Sairaat nuoret ovat tutkimuksen kohderyhma, mutta tutki-

muskysymykset ja tutkimus ei keskity sairauteen.

Tutkimukseen liittyvat haastattelut suoritetaan kesan 2010 ja talven 2011 valilla.
Haastattelu suoritetaan mahdollisuuksien mukaan nuorille tutussa paikassa,
esimerkiksi kotona tai koulussa. Haastattelutilanne kestaa puolesta tunnista
tuntiin. Mahdollisuuksien mukaan haastatteluja suoritetaan yhdelle nuorelle yksi
tai kaksi. Haastattelussa ovat paikalla haastattelijat ja haastateltava. Haastattelu
on teemahaastattelu, jossa keskustellaan nuoren kanssa vapaamuotoisesti asi-
oista, jotka han kokee arvokkaiksi ja tarkeiksi elamassaan, itsessaan ja muissa
ihmisissa. Haastattelukysymys saattaa olla esimerkiksi "Millaiset ominaisuudet

ovat sinusta tarkeita hyvassa ystavassa? Millainen on hyva ystava?”.
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Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja osallistumisen voi keskeyttaa
milloin tahansa. Alaikaisten lasten ja nuorten vanhemmat antavat suostumuk-
sen ja nuorelle kerrotaan viela haastattelutilanteessa mista tutkimuksessa on
kyse ja mihin tutkittua tietoa tullaan kayttamaan. Haastattelut nauhoitetaan
haastateltavan suostumuksella ja aukikirjoitetaan myohemmin. Haastattelu- ja
kaikkia tutkimuksessa tulleita tietoja kasitellaan luottamuksellisesti ja vaitiolovel-
vollisuuden mukaisesti. Aukikirjoittamisen jalkeen nauhat tuhotaan ja tunnistet-
tava, persoonia koskeva tieto poistetaan tai muokataan, jotta vastaajia ei voida
tunnistaa. Tutkimuksessa ei julkaista tarkkoja kuvauksia haastateltavista, vaan
yleinen kuvaus, jolloin haastateltavien kertomuksia ja haastateltavia ei voida
tunnistaa. Haastatteluista saatua materiaalia kaytetaan ainoastaan tahan opin-
naytetydhon.  Valmis  opinnaytetyd tullaan  julkaisemaan  Diakonia-
ammattikorkeakoulun opinnaytetyona kirjallisessa muodossa ja myds ammatti-
korkeakoulujen yhteisessa opinnaytetyotietokannassa internetissa. Tutkimuk-
seen osallistuvien nuorten perheiden on mahdollista saada valmis opinnaytety6

my0s itselleen.

OpinnaytetyOsta saatte lisatietoa ottamalla yhteyttd opinnaytetydn tekijoihin.
Vastaamme mielellamme kaikkiin kysymyksiin, joita perheelldnne heraa koskien
tata tutkimusta. Tama kirje on toimitettu perheellenne Nakbvammaisten keskus-

liton NCL —erityistydntekijan kautta.

Mikali lapsenne ja nuorenne olisi suostuvainen osallistumaan tahan tutkimuk-
seen, pyytaisin teita ottamaan yhteytta opinnaytetyontekijoihin mahdollisimman

pian. Parhaiten meihin saa yhteyden sahkopostitse tai puhelimitse.
Terveisin,

Sairaanhoitajaopiskelijat

Tatja Ikonen ja Pihla Tanninen

Tatja Ikonen Pihla Tanninen
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LIITE 2: Suostumus haastatteluun

Perheemme on saanut tietoa opinnaytetyosta "Harvinaista sairautta sairastavi-
en nuorten kokemukset elamastaan ja asioista, jotka he kokevat arvokkaina”,
sen tarkoituksesta ja tulevasta kaytosta. Olemme saaneet tiedon myos siita,
kuinka opinnaytetyohon liittyva haastattelu tullaan suorittamaan.

Suostumme, etta lapsemme osallistuu tutkimukseen liittyvaan haastatteluun.
Tiedamme, ettd lapsemme saa keskeyttaa haastattelun missa vaiheessa ta-
hansa ja voimme halutessamme kieltaytya jatkamasta tutkimukseen osallistu-

mista missa vaiheessa tahansa.

Meille on kerrottu haastattelun nauhoittamisesta ja siita, kuinka haastatteluissa
saatua materiaalia tullaan kasittelemaan. Meille on kerrottu, etta lopullisesta
opinnaytetydsta ei voida tunnistaa haastateltuja henkildita, ja kaikki viittaukset

henkilokohtaisiin, tunnistettaviin asioihin poistetaan ja muutetaan.

Olemme keskustelleet asiasta perheemme lapsen kanssa ja han on myos halu-

kas osallistumaan tutkimukseen.

Paikka ja aika

/ 2010

Haastatteluun osallistuvan nuoren huoltajan allekirjoitus

Haastatteluun osallistujan nimi

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus ja nimenselvennys



LIITE 3: Teemahaastattelurunko

Arkielama

- Kertoisitko itsestasi ja elamastasi
0 perhe, harrastukset, koulu, ystavat

- Mitka asiat koet sinulle tarkeiksi?

- Mika on mukavinta paivassa?

Arvomaailma/Arvostuksen kohteet

- Mitka asiat koet sinulle tarkeiksi?

o paivittain?

0 elamassasi?

- Mista asioista elamassasi et luopuisi?
- Mita toivoisit?

- Mitka asiat parantavat elamaa / huonontavat elaman laatua?

Ihmissuhteet

Kertoisitko ystavistasi
o miksi he ovat ystaviasi?

- Mita asioita arvostat?
0 itsessasi?

0 muissa ihmisissa?

o0 ystavissasi?

45
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LIITE 4: Taulukko 1. Haastateltavien toiminnan kohteet

Esimerkkeja ana- Alaluokka Paaluokka

lyysiyksikoista

"Yleensa ma luistelen. Ja | Harrastukset ja mielen-
sitten talvella ratsastan.” | kiinnonkohteet
"Muumit, elaimet ja Tomi-
traktorit.”

”Ja sit meil on kissakin,
sen nimi on Mirri.”

"Neiti Etsivista tykkaan.”
"Koirista ja hevosista tyk-

kaan eniten.”

"Koulus on kivaa valkat.” | Koulu . _ -
Kiinnostuksen ja aktiivi-
"Ruotsista en kauheesti o
o L sen toiminnan kohteet
tykkaa. Enka bilsasta

tykkaa, enka maantiedos-

ta.

"Mun synttarit on viides- | Odotukset ja toiveet
toista joulukuuta.”

"No ainakin kevaalla se
bandikerho.”

"Ens vuonna ma meen

rippikouluun.”




LIITE 5: Taulukko 2. Haastateltavien elinpiiri

Esimerkkeja analyysiyk-

sikoista

Alaluokka

Paaluokka

"Kaveri ei ainakaan saa
kiroilla. Eika kiljua tai huu-
taa.”

"Liljan kans tykataan ko-
ruista molemmat, ja sa-
moista bandeista tyka-
taan.”

"Kun sekin on huo-

nonakodinen.”

Ystavat ja vertaistuki

”"Oon matkustellut. Mun
aidin ja pikkusiskon kans-
sa.”

"Mummo asuu kaukana
niin sitd ma naan joskus

vaan kerran vuodessa.”

Perhe

Sosiaalinen ymparistd




