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This study was conducted in cooperation with Tampere Crohn & Colitis associa-
tion. The purpose of this study was to produce a text content for a guide for ado-
lescents with inflammatory bowel disease (IBD) proceeding from primary school
to upper comprehensive school. Its aim was to provide useful information for ad-
olescents. The purpose of the guide was to support adolescents and their families
living with IBD. The task was to study, how to support adolescents and their fam-
ilies who live with IBD and how IBD affects their life. The theoretical concepts of
the study were inflammatory bowel disease, maintaining hope, adolescent, par-
ents, and social networks.

This study was practice-based and it was conducted with a qualitative approach,
and by means of a literature review. Theme interviews were implemented with
three persons: a registered nurse, a doctor, and an expert by experience, who
was anonymous. The data were analysed using inductive content analysis. The
text content for the guide was created/written based on the interviews and the
literature review.

The results of this study show that IBD has various effects on an adolescent’s
life. The symptoms of the disease may restrict social life, such as going to school.
Adolescents need understanding from their close acquaintances. Peer support
had a great significance. The results show that adolescents need more infor-
mation about IBD.

As a further study we suggest an inquiry for adolescents who have used the
guide. The purpose of the inquiry could be to investigate how useful the guide
has been. Another suggestion for a further study could be a game that helps
adolescents obtain more information on IBD.

Key words: inflammatory bowel disease, maintaining hope, adolescent, parents, social net-
works
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1 JOHDANTO

Alakoulusta ylakouluun siirtyminen tuo usein muutoksia nuoren elamaan. IBD:n
kanssa elavalle nuorelle siirtymavaihe saattaa tuottaa tavallista enemman haas-
teita arkeen, silla taudin oireet saattavat hankaloittaa elamaa. Tyoelamakumppa-
nimme Crohn ja Colitis ry:n tarpeesta opinnaytetydbmme aiheeksi nousi “Alakou-
lusta ylakouluun siirtyvat nuoret ja IBD — Opas nuorille”. Crohn ja Colitis ry:ssa
korostettiin kyseisen oppaan tarpeellisuutta, koska aihetta ei Suomessa ole tut-
kittu paljoa ja kysyntaa oppaalle kyseiseen elamantilanteeseen on ollut. Oppaan
ensisijainen tarkoitus on, etta sen avulla nuori voi tutustua rauhassa hanta askar-
ruttaviin asioihin. Opas on tarkoitettu nuoren lisaksi hanen koko perheelleen, silla

sairastuminen vaikuttaa lahes poikkeuksetta aina koko perheeseen.

Crohn ja Colitis ry on 1984 perustettu jarjesto tulehduksellisten suolistosairauk-
sien kanssa elaville ihmisille ja heidan laheisilleen (Crohn ja Colitis ry 2019). Tu-
lehdukselliset suolistosairaudet eli IBD (Inflammatory bowel diseases) on nimitys
sairausryhmalle, johon kuuluvat muun muassa Crohnin tauti ja colitis ulcerosa.
Nykyaan Suomessa lahes arviolta 50 000 henkil6a sairastaa IBD:ta ja noin 2 000
uutta sairastunutta todetaan vuosittain. IBD:n suoraa aiheuttajaa ei ole 16ydetty,
vaikka nykyaan tiedetaan, etta jotkut geenit voivat herkistdd sairastumiselle.
(Crohn ja Colitis ry 2018.)

Opinnaytetyd tehtiin toiminnallisella menetelmalld. Tiedonkeruuseen kaytettiin
laadullista menetelmaa teemahaastatteluin seka kirjallisuuskatsausta. Opinnay-
tetyon tavoitteena oli selvittda, kuinka tukea alakoulusta ylakouluun siirtyvaa
IBD:ta sairastavaa nuorta ja hanen perhettaan tassa haastavassa elamantilan-
teessa. Lisaksi tavoitteena oli selvittdd, miten sairaus vaikuttaa alakoulusta yla-
kouluun siirtyvan nuoren ja hanen perheensa elamaan. Opas mahdollistaa sen,

etta tieto on helposti saatavilla.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoitus oli tuottaa tekstisisaltd oppaaseen tulehduksellista suo-
listosairautta eli IBD:ta sairastaville nuorille heidan elamansa taitekohtaan, joka
on alakoulusta ylakouluun siirtyminen. Verkko-opas toimii eraanlaisena tuen

muotona.

Opinnaytetyon tehtavat ovat:
1. Miten tukea alakoulusta ylakouluun siirtyvaa IBD:ta sairastavaa nuorta ja
hanen perhettdadn nuoren elaman taitekohdassa?
2. Miten IBD vaikuttaa alakoulusta ylakouluun siirtyvan nuoren ja hanen per-

heensa elamaan?

Opinnaytetydn tavoite on, etta IBD:ta sairastava nuori saisi hyodyllista tietoa uu-
teen haastavaan elamanvaiheeseen, alakoulusta ylakouluun siirtymiseen. Op-

paan tavoitteena on tuoda keinoja siihen, miten elamantilanteesta voi selvita.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tutkimuksen teoreettinen osuus eli teoreettinen viitekehys rajaa tutkittavan ilmion
ja luo aiheelle nakdékulman (Tuomi 2007, 60). Tassa opinnaytetydssa kaytamme

teoreettisesta viitekehyksesta nimitysta teoreettiset lahtékohdat.

Teoreettisiksi lahtokohdiksi valitsimme tulehdukselliset suolistosairaudet, nuoret,
vanhemmuus, sosiaaliset verkostot seka toivon yllapitamisen. Naihin valittuihin
teoreettisiin Iahtdkohtiin paadyimme tydelamapalaverissa. Ne valittiin vastaa-
maan opinnaytetyon tilanneen yhdistyksen tarpeita. Tulimme yhdessa siihen tu-
lokseen, ettda naiden teoreettisten lahtokohtien, sekd haastatteluiden pohjalta
voimme luoda yhdistyksen tarpeita vastaavan tekstisisallon oppaaseen. Teoreet-

tiset lahtokohdat on esitetty kuviossa 1.

Tulehdukselliset
suolistosairaudet

alakoulusta

ylakouluun
siirtyville
nuorille

Toivon Sosiaaliset
yllapitdaminen verkostot

Kuvio 1. Teoreettiset |ahtokodat



3.1 Tulehdukselliset suolistosairaudet

Tulehduksellisia suolistosairauksia sairasti Suomessa vuonna 2017 Kela:n rekis-
terin mukaan 46 000 ihmista ja keskimaarin 2 000 uutta sairastunutta todetaan
vuosittain (Kolho & Farkkila 2017, 1701). Sairastuneiden maaran runsas kasvu
on paaosin lantisten maiden kasvava ongelma. Tulehduksellisten suolistosai-
rauksien aiheuttajiksi on epailty elintapoja, ruokavaliota ja geeneja. Varmaa tau-
dinaiheuttajaa ei viela osata nimittaa, vaikka aihetta tutkitaan ahkerasti. (Farkkila
2014, 431-432.)

Tulehduksellisiin suolistosairauksiin lukeutuvat muiden muassa Crohnin tauti ja
haavainen paksusuolen tulehdus, colitis ulcerosa (Kolho & Farkkila 2017, 1701).
Tulehduksellisten suolistosairauksien kirjo on kahta tautia laajempi kokonaisuus,
mutta keskitymme paaasiallisesti naihin kahteen sairauteen. Muita suolistosai-
rauksia ovat mikroskooppinen koliitti, lyhytsuolioireyhtyma, artyvan suolen oi-
reyhtyma, kloridiripuli, divertikuloosi ja hirschsprungin tauti. (Sipponen 2018, 560;
Pakarinen & Sipponen 2018, 442-443; Hillila 2018, 58; Kolho 2018a, 71-72; Men-
tula & Sallinen 2018, 496-497; Rintala 2018, 474-475.)

3.1.1 Crohnin tauti

Crohnin taudissa tulehdus todetaan diagnosoinnin hetkelld useimmiten ohut-
suolen loppuosassa tai vaihtoehtoisesti paksusuolessa, mutta se voi esiintya ja
oireilla missa tahansa ruoansulatuskanavan osassa (Sipponen 2018, 510-511).
Tavallisesti Crohnin tauti puhkeaa 15-30 vuoden idssa, mutta sitd on havaittu
esiintyvan myds erityisesti 12-14-vuotiailla pojilla (Sipponen 2018, 479; Kolho
2018b, 555). Crohnin taudin oireita ovat muun muassa ripuli, vatsakivut, ve-
riuloste seka kuumeilu ja laihtuminen (Sipponen 2018, 511-512). Hoitamatto-
mana tauti voi aiheuttaa lapsille ja nuorille kasvun ja kehityksen viivastymista
(Kolho 2018b, 556). Nykytiedon mukaan Crohnin tauti puhkeaa ihmiselle perin-
nollisten tekijoiden lisaksi suolistobakteerien, ravinto- ja ymparistotekijoiden yh-
teisvaikutuksesta. Crohnin taudin taustalla on havaittu sairastuneen ihmisen suo-

len limakalvolla synnynnaisia poikkeavuuksia, jotka johtavat immuunivasteeseen
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suolen limakalvoja vastaan. Tupakoinnilla on havaittu olevan yhteytta taudin puh-
keamiseen. Taudin tarkempi syntymekanismi on toistaiseksi tuntematon. (Mus-
tajoki 2017.)

Crohnin taudin ensisijainen hoitomuoto on laakehoito. Taudin vaikeusasteesta
riippuu, minkalaiseen laakitykseen paadytaan. (Mustajoki 2017.) Tauti on krooni-
nen, eika se parane. Nain ollen ladkehoidon tarkein tehtava on oireiden lievitta-
minen ja taudista aiheutuvien haittojen vahentaminen. (Vasconcelos, Rocha,
Souza & Amaral 2018, 2.) Kortikosteroideja kaytetaan yleensa taudin alussa tu-
lehduksen lievittdmiseen seka Crohnin taudissa, etta colitis ulcerosassa. Kortiko-
steroidien avulla pyritdadn saamaan tauti remissioon. Laakkeita voidaan antaa
joko suun kautta tai parenteraalisesti. (Sipponen 2018, 521, 523.) Lievan ja kes-
kivaikean haavaisen koliitin hoidossa on kaytetty 5ASA-valmisteista 1ahinna me-
salatsiinia. Crohnin taudissa kyseisen laakkeen kayttdéa ei nykyisin enaa suosi-
tella, koska laakkeen tehosta ei ole nayttdoa. Mesalatsiinilaakityksella voidaan kui-
tenkin auttaa Crohnin tauti aktiivivaiheesta saavuttamaan remissio. Sulfasalat-
siinista on hyotya relapsissa olevassa paksusuolen osassa olevassa taudissa,
koska se imeytyy 90% paksusuolessa. Vain pieni osa sulfasalatsiinista imeytyy
ohutsuolessa, joten ohutsuolen taudissa sen kaytolla ei ole suurta hyotya. (Sip-
ponen 2018, 523-524.) Kortikosteroideista riippuvainen keskivaikea tai vaikea
Crohnin tauti vaatii yllapitohoidokseen yleensa tiopuriiniladkkeita, eli atsatiopriinia
tai 6-merkaptopuriinia. Jos tiopuriinilaakkeista ei ole hyotya, tai se ei sovi, hoi-
doksi voidaan kayttaa metotreksaattia, jota pistetaan kerran viikossa lihakseen.
(Sipponen 2018, 525-526.)

Biologisia laakkeitd voidaan kayttaa erityisen vaikeaan Crohnin tautiin, joka ke-
hittaa fisteleita, eika reagoi tavanomaisiin laakkeisiin. Biologisten laakkeiden teho
nakyy yleensa hyvin nopeasti, jos silla on vastetta taudin hoidossa. On huomattu,
etta saanndllisella hoidolla biologisten l1aakkeiden kayttajat ovat pysyneet parhail-
laan vuosikausia remissiossa. (Sipponen 2018, 528.) Biologisten laakkeiden
kayttajistd 20-35% saavuttavat remission ja 45-60% hyotyvat laakkeista muilla
tavoilla, tai saavuttavat remission. Vastaavasti 40-55% eivat hyody biologisista
ladkkeista toivotulla tavalla, ja noin 65-80% kayttdjista eivat koskaan saavuta
remissiota. Biologisten laakkeiden vaste saattaa huonontua ajan kuluessa, jos
ladketta kaytetdan pitkdan. (Sandborn 2016, 438-439.)
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Joissakin tapauksissa ladkehoidosta saatava apu ei ole riittava. Talldin paady-
taan leikkaukseen, jossa pahiten tulehtunut osa suolesta poistetaan. (Mustajoki
2017.) Leikkaushoidolla voidaan poistaa myds fisteleita, joita tauti aiheuttaa. Fis-
telit paranevat vain harvoin ilman leikkausta ja hoitamattomana ne voivat aiheut-
taa suolenpuhkeaman ja vatsakalvontulehduksen. Vaikka noin 70-80% Crohnin
tautia sairastavista joutuu jossain vaiheessa elamaansa leikkaukseen, kirurginen
hoito ei vaikuta sairauden kulkuun. (Lepistd 2018, 540-541.)

Crohnin taudin oireet vaikuttavat kokonaisuudessaan negatiivisesti taudin kanssa
elavan henkilon ihmissuhteisiin ja elamanlaatuun. He tarvitsevat keskimaaraista
enemman tukea ja laakehoitoa ahdistukseen ja masennukseen, verrattuna nuo-
riin, joilla ei ole pitkdaikaissairautta. Kun taudin oireista johtuvat haitat saadaan
kuriin, elamanlaatu paranee kokonaisvaltaisesti hyvinvoinnin, itsetunnon, psyyk-
kisen voinnin ja sosiaalisten suhteiden kohentuessa. (Vasconcelos ym. 2018, 2-
6.)

3.1.2 Colitis ulcerosa

Colitis ulcerosa eli haavainen koliitti esiintyy paaasiallisesti paksusuolen limakal-
voilla, mutta se saattaa oireilla myos peraaukon tulehduksena. Taudin tyypillisia
oireita ovat muun muassa ripuli, verinen uloste, akillinen ja pakottava ulostamisen
tarve, seka limaiset ja markaiset ulosteet. Peraaukon tulehduksessa esiintyvat
muuten samat oireet kuin paksusuolen tulehduksessa, mutta peraaukon tulehdus
saattaa oireilla lisaksi ulosteinkontinenssina tai vastaavasti jopa ummetuksena.
Colitis ulcerosassa esiintyy etenkin ennen ulostamista voimakkaita kouristuksen
omaisia vatsakipuja ja yollista ulostamisen tarvetta. Taudin oireet alkavat usein
vahitellen ja ovat kestaneet viikkoja tai kuukausia ennen diagnoosin saavutta-
mista. Lieva, vahaoireinen tauti on saattanut oireilla jo vuosia. Colitis ulcerosalle
on tyypillista pitkat remissiovaiheet, jolloin ihminen on oireeton. On arvioitu, etta
neljannes potilasta on diagnoosin jalkeen 3-7 vuotta remissiossa. (Sipponen
2018, 509-510.)

Syita colitis ulcerosan puhkeamiselle ei toistaiseksi tunneta. Tautiin sairastuneen
ihmisen limakalvolla epaillaan olevan perinndllisia poikkeavuuksia, jotka mahdol-
lisesti johtavat lilan voimakkaaseen torjuntareaktioon paksusuolen bakteereja
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vastaan. Koska tauti on yleistynyt talla vuosituhannella varsinkin nuorten keskuu-
dessa, epaillaan ettd ravintoon liittyvat suoliston bakteerikantojen muutokset

edesauttavat taudin puhkeamista. (Mustajoki 2017.)

Taudin vaikeusaste maarittelee sen, mita laakitysta kaytetaan. Lievimmissa tau-
din muodoissa, ja sellaisissa taudin muodoissa, joissa tulehdus on rajoittunut
paksusuolen loppupaahan, kaytetaan suun kautta otettavaa laakitysta. (Musta-
joki 2017.) Kuten Crohnin taudissa, my0Os colitis ulcerosassa kaytetaan kortiko-
steroideja erityisesti keskivaikean ja vaikean koliitin rauhoittamisessa, seka tau-
din saattamisessa remissioon (Sipponen 2018, 521, 523). Taudin lievemmissa
muodoissa kaytetaan kortisonia sisaltavia peraruiskeita ja -puikkoja. Vaikeim-
missa taudin muodoissa kaytetaan suun kautta otettavaa kortikosteroidia tai an-
tibioottia. (Mustajoki 2017.) Jos kortikosteroidien kaytdlla ei ole vastetta, tai taudin
hoito on oleellisesti riippuvainen niiden jatkuvasta kaytosta, suositellaan atsatio-
priinilaakitysta. Tata laaketta pyritdan kayttamaan 5-ASA-valmisteisiin kuuluvan
mesalatsiinin rinnalla taudin relapsin aikana. Kun tauti kaantyy remissioon, atsa-
priotiinilaakitys puretaan. Mesalatsiini on ensisijainen lievan ja keskivaikean tau-
din yllapitohoidon ladke. Sitakin kaytetdan myds remission saavuttamiseen. (Sip-
ponen 2018, 524-525.) Biologisiin laakkeisiin kuuluvaa infliksimabia kaytetaan
yleensa keskivaikeassa tai vaikeassa taudin muodossa, jotka ovat riippuvaisia
steroidien kaytosta, tai steroideilla ei ole vastetta. Infliksimabia harkitaan yleensa
erityisesti nuorille, joiden taudin kesto on ollut lyhyt ja tauti on ollut vaikeahoitoi-
nen. (Sipponen 2018, 527-528.)

Joskus laakehoidon teho ei ole riittdva ja joudutaan turvautumaan leikkaushoi-
toon. Leikkauksessa poistetaan suolen tulehtunein osa. (Mustajoki 2017.) Noin
puolet colitis ulcerosaa sairastavista joutuu joskus leikkaukseen. Taudin varhai-
nen alkamisika ja sen pitkakestoisuus lisaavat leikkaukseen joutumisen mahdol-
lisuutta. Leikkaushoidon kolme paaasiallista syyta ovat laakkeisiin reagoimaton
koliitti, krooninen toimintakyvyn vieva koliitti tai koliittiin liittyva syopa tai sen
vaara. Hataleikkauksia tehdaan nykyaan vain vahan. (Lepistd 2018, 533-534.)
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3.2 Nuoret

3.2.1 Nuori ja puberteetti

Nuorisolain mukaan nuoriksi maaritellaan alle 29-vuotiaat henkilot (Nuorisolaki
2016). Vuonna 2010 Suomen laakariseura Duodecimin, yhdessa Suomen Aka-
temian kanssa jarjestetyssa kokouksessa yksimielisesti ajoittivat nuoruuden ika-
vuosille 13-22 (llmakunnas 2018, 763). Nuoruuden ajoituksen tarkka maaritelma
siis nayttaa hieman muuttuvan aina sitd maarittelevan tahon mukaisesti. Maarit-
telemme nuoren opinnaytetydssamme noin 13-vuotiaaksi, alakoulusta ylakou-

luun siirtyvaksi.

Nuoruus tarkoittaa kasvuvaihetta, joka alkaa hiljalleen lapsuuden lahestyessa
loppuaan, ja nuoruuden paatteeksi nuoresta kasvaa aikuinen (Nurmi ym. 2014,
144-145). Nuoruusika ei tarkoita samaa, kuin puberteetti, mutta ne ovat olennai-
sesti yhteydessa toisiinsa. Nuoruuden alkuvaiheessa lapsi saavuttaa puberteetin.
(lmakunnas 2018, 763.) Puberteetti kdynnistaa ihmisella seka biologisia, etta so-
siaalisia muutoksia. Aivojen hormonaaliset muutokset ovat ensimmaisia puber-
teetin aiheuttamia muutoksia. Puberteetin aikana ilmenee myds monimuotoista
kasvua, joista nakyvinta on ruumiinrakenteen kehitys. Puberteetti paattyy suku-

kypsyyden ja lisdantymiskyvyn saavuttamiseen. (Nurmi ym. 2014, 144-145.)

3.2.2 Nuoren persoonallisuuden kehitys ja itsendistyminen

Nuoren itsenadistyminen on haastavaa aikaa ennen kaikkea nuorelle, mutta myos
hanen vanhemmilleen (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2018). Mannerheimin
lastensuojeluliitto (2018) maarittelee persoonallisuuden suhteellisen pysyviksi
taipumuksiksi tuntea, kayttaytya ja ajatella. Persoonallisuudessa tapahtuu suu-
rimpia muutoksia kolmen ensimmaisen ikavuoden lisdksi eniten nuoruusiassa.

(Mannerheimin lastensuojeluliitto 2018.)

Nuoren ylittdessa kymmenen vuoden ian, hanen ajattelutaitonsa kehittyvat mer-
kittavasti. Suurin muutos on ajattelun muuttuminen abstraktimmaksi ja tulevai-

suuteen suuntaavammaksi. Kouluikaiset lapset kuvaavat itseaan hyvin konkreet-
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tisesti, kuten: "Olen pitka” tai "En osaa matematiikka”. Nuoret puolestaan kuvaa-
vat itsedan jo huomattavasti abstraktimmin: "Olen sosiaalinen” tai "Olen hyva
koulussa”. Nuoren alkaessa kuvailemaan itsedan abstraktimmin, han kykenee

nakemaan itsensa aktiivisena toimijana. (Nurmi ym. 2014, 146-147.)

Nurmiym. (2014, 147) kuvaavat nuoren moraalin kehitysta. Saavuttaessaan nuo-
ruusian, nuoret alkavat ymmartaa asioita enemman myos toisen ihmisen nako-
kulmasta. Taman kyvyn katsotaan vaikuttavan suuresti nuoren moraalin kehitty-
miseen. Moraalin kehittyminen saa nuoren huomioimaan muita ja vaikuttaa ha-
nen toimintaansa ristiriitatilanteissa. Nuoruudessa tulevaisuuden ajatteluun tulee
muutoksia. Nuoret alkavat olla yha kiinnostuneempia vaikuttamaan omaan tule-
vaisuuteensa. Heidan aikakasityksensa laajenee ja heidan suunnittelu- ja paa-
toksentekotaitonsa lisdantyvat. Tama on oleellista, silla nuori valmistautuu teke-
maan omaan elamaansa koskevia tarkeita paatoksia muun muassa koulutuksen,

ammatinvalinnan ja ihmissuhteiden osalta. (Nurmi 2014, 147.)

3.2.3 Pitkaaikaissairas nuori

Nuorten pitkaaikaissairauksien maara on viimevuosikymmenien aikana ollut kas-
vussa (Makkonen & Pynndnen 2007, 225). Turun kouluterveydenhuollossa teh-
dyssa kliinisessa tutkimuksessa havaittiin, etta jopa 17% kouluterveydenhuollon
piirissa olevista lapsista ja nuorista sairastaa vanhempien ilmoituksen perusteella
jotakin pitkaaikaissairautta. Tytdista 1ahes 12% ja pojista 7% kertoi kayttavansa
jatkuvasti tai lahes jatkuvasti jotain ladkarin maaraamaa laaketta. (Salonen ym.
2004, 563-569.)

Pitkaaikaissairaus ja nuoren kehitys ovat yhtalo, jossa molemmat tekijat vaikut-
tavat molempiin suuntiin. Pitkdaikaissairaus tuottaa nuoren kehitykseen haasteita
muun muassa psyykkisen ja fyysisen kehityksen osalta. Nuoren kehitys voi puo-
lestaan aiheuttaa muutoksia sairaudessa, sen kulussa ja hoidossa. Monet kroo-
niset sairaudet voivat viivastyttaa puberteettia ja aiheuttaa kasvun hidastumista.
Pitkaaikaissairaalla nuorella on myds suurempi riski sopeutumisongelmiin ja
mahdollisiin itsetunnon ongelmiin. (Makkonen & Pynnénen 2007, 226-227.)
IBD:ta sairastavien nuorten ja lasten hyvinvointia ja fyysista aktiivisuutta tutki-
vassa tutkimuksessa todettiin, ettd tulehduksellisen suolistosairauden kanssa
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elavat nuoret saattavat osallistua tavallista vahemman urheilullisiin aktiviteettei-
hin ja taten heidan fyysinen kuntonsa on yleensa keskimaaraisesti huonompi.
Tama puolestaan hidastaa luiden kasvua, huonontaa niiden laatua ja altistaa os-
teoporoosille. Taudin huolellinen laakehoito, itsehoito ja psyykkisen tuen saami-
nen parantaa fyysisesta hyvinvoinnista huolehtimista, ja nain saattaa vahentaa

taudin vaikutusta kasvuun ja kehitykseen. (Mahimann ym. 2017.)

Nuoren normaaliin kehitykseen kuuluu itsenaistymisen tarve, seka seksuaaliseen
kehitykseen ja aikuistumiseen liittyvia haasteita. Pitkaaikaissairas nuori haluaa
elaa samanlaista nuoruutta, kuin ikatoverit. Pitkaaikaissairaus ja sen hoito vaikut-
taa myoOs nuoren fyysiseen ja psykososiaaliseen kehitykseen. Kroonisen sairau-
den kanssa elaminen saattaa kuitenkin aiheuttaa nuorelle erilaisuuden tunteen,
joka hyvin usein tuntuu nuoresta negatiiviselta. Han joutuu syomaan laakkeita ja
kaymaan hoidoissa. Nuoren ihmisen selviytymiskeinot eivat ole viela kehittyneet
laajoiksi ja monipuolisiksi. Siksi nuorelle saattaa olla haastavaa sovittaa hoitoon
sitoutuminen yhteen muun eldaman kanssa, hanen kehitykseensa liittyvien haas-
teiden keskelld. Nuoren normaalin psyykkisen kehityksen edellyttamiseksi ja nor-
maalin tunne-elaman kehittymisen kannalta on tarkeaa, etta han mieltaa sairau-
den osaksi itseaan, kehittaa itseluottamustaan ja hyvaksyy itsensa sellaisena

kuin on, pitkaaikaissairautensa kanssa. (Vidqvist ym. 2012, 2721.)

Pitkaaikaissairaan nuoren hoito kuuluu paaasiallisesti erikoissairaanhoidon pii-
riin, mutta kouluterveydenhuolto voi tarvittaessa arvioida sairauden mahdollisen
seurannan tarvetta ja ladkitysta. Kouluterveydenhuolto myds seuloo terveystar-
kastuksien yhteydessa mahdollisia erikoissairaanhoidon ulkopuolelle jaaneita
lapsia ja nuoria, jotka tarvitsisivat hoitoa sairauteensa. (Salonen ym. 2004, 567.)
Pitkaaikaissairauksien hoidossa nuoret arvostavat hoidon korkeaa laatua, johon
kuuluu muun muassa asiallinen, moniammatillinen toimiva hoitotiimi, joka ottaa
hanet yksildllisesti huomioon. Nuoret arvostavat myds vahaista ammattilaisten
vaihtuvuutta ja tuen tarjoamista. Hoitohenkilokunnalta on tahdikasta kertoa ja
keskustella selkeasti hoitoon liittyvista asioista suoraan noin 12-14-vuotiaan nuo-
ren kanssa. Vanhemmat toimivat taustatiiming, joilta varmistellaan tarvittaessa
hoitoon liittyvia yksityiskohtia. Tallainen toiminta vahvistaa nuoren parjaamista ja
valmistaa hanet pehmeasti aikuisten sairaanhoidon puolelle siirtymiseen, kun
sen aika koittaa. (Vidqvist ym. 2012, 2724.)
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3.3 Vanhemmuus

Vanhemmuus tarkoittaa aikuisen roolia aikuisen ja lapsen valisessa vuorovaiku-
tuksellisessa kasvatussuhteessa, joka on suorassa vaikutussuhteessa lapsen
kehitykseen ja hengissa pysymiseen (Pulkkinen 2002, 16-17). Nurmi ym. (2014,
214) kuvaavat niin ikdan vanhemmuuden olevan kaksisuuntainen tapahtuma,
jossa molemmat vanhempi seka lapsi, vaikuttavat toisiinsa. Vaikka seka lapsi etta
vanhempi vaikuttavat toisiinsa, voidaan silti sanoa, etta vanhemman vaikutus lap-
seen on erityinen, silla vanhemman toimintatavat vaikuttavat enemman lapsen
myo6hempaan kehitykseen. (Nurmi ym. 2014, 214.) Lapsen kasvatuksen voi li-
saksi kasittaa projektina, joista vanhemmat yhdessa vastaavat. Voidaan ajatella,
etta lapsella on joitain valmiita kehitysedellytyksia, joiden mukaan han kasvaa.
Vanhemman rooli kasvattajana on kuitenkin seurata lapsen kehitysta ja saadella

omaa toimintaansa sen mukaisesti. (Alasuutari 2003, 163-164.)

3.3.1 Vanhemmuuden roolit ja vastuut

Varri (2002, 107) kuvailee vaitdskirjassaan lapsen olevan syntyessaan avuton ja
keskenerainen olento, joka ei kykene selviamaan ilman muiden ihmisten huolen-
pitoa. Taten lapsen elinkaaren alkuun syntyy luonnollinen asetelma, jossa lapsi
on autettava ja vanhempi auttaja. Vanhemman auttamisvastuu astuu voimaan
heti lapsen synnyttya, ja se jatkuu lapi taman kasvun. (Varri 2002, 107.) Lapsi on
vanhemmistaan riippuvainen monessa suhteessa (Pulkkinen 2002, 16-17). Kun
han kasvaa, vanhemman tarjoaman auttamisen ja lapsen tarvitsevan avun
spektri laajenee ja muuttaa muotoaan hanen kehitysvaiheidensa mukaisesti.
(Varri 2002, 107.)

Vanhemmuuteen on muotoutunut erilaisia rooleja, joiden tarkoitus on auttaa van-
hempaa tukemaan lapsen kehitysta ja vastaamaan taman tarpeisiin (Varsinais-
Suomen lastensuojelukuntayhtyma 2013). Varsinais-Suomen lastensuojelukun-
tayhtyman henkiléston vuonna 1999 kehittdman Vanhemmuuden roolikartan
(Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma 2013) mukaan vanhemmuuteen

kuuluu viisi keskeista osa-aluetta. Vanhempi on lapselleen elaman opettaja, ih-
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missuhdeosaaja, rakkauden antaja, huoltaja, seka rajojen asettaja. Naiden roo-
lien avustamana vanhempi saa evaita oman vanhemmuutensa kehittamiseen, ja
nain han pystyy edesauttamaan sita, etta lapselle kehittyy terve ja hyva pohja

elamaan. (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma 2013.)

Varri (2002, 108-113) tulkitsee vanhemman vastuualueet kolmeen osaan. Ensim-
maisessa vastuualueessa vanhemman tulee turvata lapselleen elaman ehdot,
joita tarkoittaa fysiologisen olemassaolon tarpeisiin ja henkisen kehityksen tar-
peisiin vastaaminen. Naita voivat tarkoittaa esimerkiksi kasvuun suotuisan ilma-
piirin luominen katiin, ja lapsen perushoidosta huolehtiminen. (Varri 2002, 108-
113.)

Vanhemman roolit huoltajana, rajojen asettajana ja rakkauden antajana vastaa-
vat naihin tarpeisiin. Huoltaja huolehtii lapsen perustarpeista, kuten ruokkimi-
sesta, vaatetuksesta, levosta ja turvallisuudesta. Rajojen asettajan rooli tukee
huoltajan roolia. Rajojen asettaja asettaa ja sopii saantoja ja rajoja, seka noudat-
taa ja valvoo niita. Rakkauden antaja antaa hellyytta, lohduttaa, suojelee ja hy-

vaksyy. (Varsinais-Suomen lastensuojelukuntayhtyma 2013.)

Toiseksi vanhemman vastuualueeksi Varri (2002, 108-113) mainitsee maailmaan
orientoimisen, jolla tarkoitetaan lapsen kasvun turvaamista "’kanssamaailmassa”,
sosiaalisessa todellisuudessa, yhteison jasenena. Vanhempi huolehtii lapsen yk-
silollisesta kasvusta, kulttuuristamisesta ja menestymismahdollisuuksista. (Varri
2002 108-113.) Naihin tarpeisiin vanhempi voi vastata ihmissuhdeosaajan ja ela-
man opettajan roolein. Inmissuhdeosaaja on altis keskustelulle, kuuntelulle, han
kannustaa ja auttaa lasta ratkomaan ristiriitoja. Elaman opettaja opettaa moraa-
lia, perinteitd, tapoja ja sosiaalisia taitoja. (Varsinais-Suomen lastensuojelukun-
tayhtyma 2013.)

Varrin (2002, 108-143) mukaan vanhemman kolmanteen vastuualueeseen kuu-
luu olemisen mysteeriin, eli filosofis-maailmankaikkeuksellisen ulottuvuuden tar-
peisiin vastaaminen. Tama tarkoittaa luontaista tarvetta ymmartaa itseaan, ja
oman elamansa tarkoitusta paremmin. Se voi ilmeta siten, etta lapsi kyselee ky-
symyksia olemisesta, seka asioiden, olentojen ja tapahtumien syita, tarkoituksia
ja toimintaperiaatteita. (Varri 2002, 108-143.) Nurmi ym. (2014, 215) puolestaan
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jakavat kirjassaan vanhemmuuden lapsilahtdiseen ja aikuislahtdiseen vanhem-
muuteen. Lapsilahtdisesti toimivat vanhemmat ottavat lapsen mielipiteet huomi-
oon, kuuntelevat lasta herkalla korvalla ja ovat kiinnostuneita keskustelemaan
hanen kanssaan. Lapsilahtdinen vanhemmuus ei tarkoita elamista lapsen eh-
doilla, vaan vuorovaikutuksellista suhdetta lapseen, jossa vanhemmat kuitenkin

loppupeleissa kantavat vastuun. (Nurmi 2014, 215.)

Toinen aaripaa lapsilahtoiselle vanhemmuudelle on aikuislahtéinen vanhem-
muus. Aikuislahtdisessa vanhemmuudessa korostuvat aikuisen elamantapa ja
tarpeet, lapsen kehitystarpeiden jaadessa vahemmalle. Aikuinen saattaa suhtau-
tua esimerkiksi kiireen vuoksi lapseen valinpitamattomasti, vaikka hanella olisikin
toimia lapsen hyvaksi. Aikuiskeskeinen vanhempi saattaa suhtautua lapseen
epajohdonmukaisesti, esimerkiksi vuoroin palkkioilla ja vuoroin rankaisemalla.
On todettu, etta aikuiskeskeinen kasvatustapa on usein lapsen ongelmakayttay-

tymisen taustalla. (Nurmi ym. 2014, 215.)

3.3.2 Pitkaaikaissairaan nuoren vanhempana

Nuoren psyykkinen kehitys ja hyvinvointi on suorassa vaikutussuhteessa van-
hempien toimintaan ja perheeseen (Alasuutari 2003, 16). Kun perheessa tapah-
tuu jokin oleellinen muutos, kuten lapsen tai nuoren sairastuminen, vanhemmuus
yleensd muuttaa jollain tavalla muotoaan (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2017). Koko perheen arki ja dynamiikka muuttuu erilaiseksi, koska kroonisesti
sairastuneen lapsen hoitaminen priorisoituu hyvin korkealle (Vaz ym. 2018,
1402). Vanhemman voi olla vaikeaa kertoa lapselleen taman sairaudesta, aikee-
naan suojella tata. Talloin nuori saattaa saada vaaria kasityksia tilanteesta; han
voi ajatella tehneensa jotain vaarin. Vanhemman tulisi antaa nuorelleen taman
ikansa tasolleen sopivaa tietoa sairaudesta. Tallainen tiedonanto saattaa vahen-
taa nuorelle kehittyvia pelkoja ja vaarinkasityksia. (Mannerheimin lastensuojelu-
liitto 2017.)

Kolho ja Puura (2018, 2262) toteavat, ettd nuorella todettu pitkdaikaissairaus
saattaa herattda vanhemmassa ahdistuksen tunteita ja pelkoa lapsensa menet-

tamisesta. Tama voi johtaa liialliseen nuoren suojeluun. Liiallisen suojelun ja val-
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vonnan seurauksena vanhempi ei valttdamatta huomioi nuoren tarvetta itsenais-
tya. (Kolho & Puura 2018, 2262.) Lapsen sairastuminen krooniseen sairauteen
on usein vanhemmille hammentavaa aikaa. Koko elama muuttuu ja tulevaisuu-
den epavarmuus saattaa aiheuttaa vanhemmille ahdistuneisuutta seka surua.
Sairaalakaynneista ja sairastuneen lapsen hoidosta kertyy yllattavia kuluja, joka
voivat jarkyttaa perheen taloutta. Lapsen sairastuttua vanhemmat saattavat lai-
minlydda oman emotionaalisen ja fyysisen hyvinvointinsa. Erityisesti pitkaaikais-
sairaiden lasten aidit saattavat reagoida lapsensa krooniseen sairastumiseen ve-
taytymalla sosiaalisesti. Sosiaalisen eristaytymisen on taas huomattu olevan yh-
teydessa stressin lisaantymiseen, masennukseen ja elamanlaadun huonontumi-
seen koko perheessa. (Vaz ym. 2018, 1398, 1402.)

Rajojen asettaminen ja nuoren rankaiseminen saattaa olla pitkdaikaissairaan
nuoren vanhemmille haasteellista (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017). Tama
saattaa korostua etenkin silloin, jos nuoren sairauden hoitotasapaino ei ole hyva.
Seurauksena saattaa olla, etta nuori kokee saavansa tahtonsa lapi arkielamassa
eri lailla kuin ennen sairastumista. Jos nuori ei halua menna kouluun, on vaikea
tietaa, johtuuko se sairauteen liittyvista oireista vai vanhempien rajojen asettami-
sen puutteesta. (Kolho & Puura 2018, 2262.)

Myds pitkaaikaissairas nuori tarvitsee rajoja kehittydkseen sosiaalisesti ja oppi-
akseen toimimaan muiden kanssa. Loppujen lopuksi kuitenkin sairaan nuoren
kohdalla vanhemmuudessa patevat samat vanhemmuutta koskevat periaatteet,
kuin terveenkin. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.) Kun nuori sairastuu,
saattaa vanhempienkin jaksaminen joutua koetukselle (Kolho & Puura 2018,
2263). Kolhon ja Puuran (2018, 2263) mukaan terveydenhuollossa pitkaaikais-
sairaan nuoren asiat hoidetaan etupaassa nuoren ja aidin seka terveydenhuollon
ammattihenkilon kesken. Talléin toinen vanhempi saattaa jaada ikaan kuin ulko-
puoliseksi nuoren sairauden suhteen. Onkin muistettava, etta nuorella todettu pit-
kaaikaissairaus ja siihen liittyvat voimakkaat tunteet koskettavat molempia van-
hempia. (Kolho & Puura 2018, 2263.)

Myds vanhempien valinen parisuhde saattaa joutua koetukselle perheen nuoren
sairastuttua krooniseen sairauteen. Saattaa myds olla, ettd nuoren ja toisen van-

hemman suhde saattaa syventya niin, etta toinen vanhemmista jaa ikaan kuin
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ulkopuolella. Krooninen sairaus vaikuttaa myods nuoren sisaruksiin. He saattavat
kokea, ettd vanhemmat huomioivat enemman sairastunutta nuorta, ja he itse jaa-
vat vahemmalle. (Kolho & Puura 2018, 2263.)

Joskus pitkaaikaissairaan nuoren perhe ei tiedostamattaan ota huomioon nuoren
sairauteen liittyvia rajoituksia, vaan ne ikaan kuin tydnnetaan taka-alalle. Perhe
yrittaa ehka jatkaa arkeaan, kuin sairautta ei olisikaan. Tallaisessa tapauksessa
on mahdollista, etta nuori yrittdaa miellyttda vanhempiaan ja tayttaa heidan toivei-
taan oman vointinsa kustannuksella. Han saattaa jattaa kertomatta oireistaan ja
omasta pahasta olostaan, yrittden valttda vanhempiensa pettymysta. (Kolho &
Puura 2018, 2263.)

Tulehduksellista suolistosairautta sairastavan nuoren ruokavalio saattaa muut-
tua, jolloin usein koko perheen ruokailutottumukset kokevat muutoksen. Tama
saattaa tuoda lisda haasteita perheen arjen sujuvuuteen. On siis hyvin tarkeaa,
ettd vanhemmat ymmartavat ruokavalion muutoksen tarkeyden ja nain ollen tu-

kevat nuorta omalta osaltaan. (Vaz ym. 2018, 1402.)

Vaz ym. (2018, 1403) kuvailevat, ettd nuoren saama diagnoosi kaynnistaa per-
heessa sopeutumisprosessin, jonka paamaarana on pyrkia palauttamaan ja sai-
lyttdmaan tasapaino perheen sisalla. On merkityksellista, ettd koko perhe muut-
taa toimintatapojaan kroonisesti sairaan perheenjasenen parhaaksi, vastaamaan
hoidon vaatimia tarpeita. Erityisesti juuri diagnoosin saamisen jalkeen on tarkeaa,
etta nuori perheineen saa riittdvasti tietoa hoitovaihtoehdoista. Terveydenhuollon
ammattilaisten antama tuki ja tieto ovat tarkeassa roolissa. On tarkeaa, etta van-
hemmat saavat tietoa eri terveydenhuollon ammattilaisilta. Nain eri ammattilai-
silta saadut tiedot taydentavat toisiaan, ja tukevat nuorta ja hanen perhettaan

parhaalla mahdollisella tavalla. (Vaz ym. 2018, 1403.)

3.4 Sosiaaliset verkostot

Sosiaalisilla verkostoilla tarkoitetaan jarjestelmia, joissa ihmiset ovat toisiinsa yh-
teydessa erilaisten yhteyksien kautta (Rantanen 2007, 4). Vuonoksen (2015, 21)
mukaan sosiaaliset verkostot voidaan jakaa neljaan eri luokkaan: Ensimmaiseen

luokkaan kuuluu perhe, toiseen luokkaan suku ja kolmanteen luokkaan kuuluvat
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paivittaiset suhteet kuten nuorella koulu. Viimeiseen luokkaan sisaltyvat etenkin
nuorella esimerkiksi ystavat. Mikrosysteemista voidaan puhua silloin kun ihminen
on suoraan yhteydessa johonkin verkostoon. Perhe on tyypillinen mikrosysteemi.
Nuorella mikrosysteemiin kuuluvat usein myds muu lahiymparistd kuten harras-
tuspiiri tai kaverit, joiden kanssa nuori on tiiviisti tekemisissa. On hyvin tavallista,
etta ihminen on samaan aikaan osana useampaa eri mikrosysteemia. Mesosys-
teemi syntyy, kun kaksi mikrosysteemia ovat yhteydessa toisiinsa. Tasta esi-

merkkind mainittakoon kodin ja koulun valinen yhteistyo. (Vuonos 2015, 21.)

Perheella ja vanhemmilla on suuri merkitys lapsuudesta varhaisnuoruuteen. Nii-
den merkitys muuttuu kuitenkin, kun kehitys etenee varsinaiseen nuoruuden kas-
vuvaiheeseen. (Nurmi ym. 2014, 148.) Nuoren sosiaalisiin verkostoihin kuuluvat
perheen ja koulun sisaltdmien kohtaamisten lisaksi kavereita. On luontevaa, etta
nuorilla on tapana hakeutua itsensa kaltaisten ikatovereiden seuraan. On ajateltu
sen johtuvan siita, etta samankaltaisten kavereiden seurassa nuori valttyisi var-

memmin negatiiviselta vastaanotolta. (Pulkkinen 2002, 24.)

Nuoren kaverivaikutukset ovat yleensa jokapaivaisia, mutta elaman mittakaa-
vassa kuitenkin lyhytkestoisempia kodin vaikutuksiin verrattuna. Koti, perhe ja
vanhemmat luovat nuorelle arvoperustan. Kaverit saattavat vaihtua elamantilan-

teen muuttuessa, perhe ei. (Pulkkinen 2002, 24.)

Varhaisnuorelle ystavyyssuhteet ovat tarkea osa jokapaivaista elamaa. lkatoveri
tarjoaa nuorelle otollisen mahdollisuuden opetella monenlaisia sosiaalisia taitoja,
silld samassa kehitysvaiheessa olevat nuoret tarjoavat toisilleen ymmartavaista
seuraa. Keskeisessa vuorovaikutuksessaan nuoret harjoittelevat toistensa huo-
mioonottamista, riitojen selvittamista ja niiden sopimista, seka pettymyksista sel-
viytymistad yhdessa ja yksiloina. Yhdessa selatetyt vaikeudet sosiaalisissa suh-
teissa parhaimmillaan jattavat jalkeensa vahvistuneen ystavyyden. (Mannerhei-
min lastensuojeluliitto 2018.) Nuoruudessa koettu kiusaaminen taas puolestaan
vaikuttaa negatiivisesti nuoren odotuksiin tulevista ystavyyssuhteita. Esimerkiksi
luottamuksen rakentaminen tulevissa ystavyys- ja ihmissuhteissa kiusaamisko-

kemuksen jalkeen voi olla haastavaa. (Vuonos 2015, 4.)
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Vertaistuki tarkoittaa samankaltaisia vaiheita, asioita tai tapahtumia elamissaan
kokeneiden ihmisten keskinaiseen vuorovaikutukselliseen tukeen perustuvaa tu-
kimuotoa. Omansa kaltaisessa seurassa vertaistukea saava ihminen voi kokea
tulleensa ymmarretyksi uudenlaisella tasolla. Parhaimmillaan vertaistuen hyodyt
tulevat esiin, kun tuki nayttaytyy tavanomaisena ja vapaamuotoisena ihmisten
kohtaamisena. Vertaistukea voidaan myos kayttaa organisoituna ja tavoitteelli-
sena tukimuotona, jota ihminen voi saada esimerkiksi hoitokontaktissa tai kun-
toutuksessa. (Toivio & Nordling 2013, 328-329.)

Vertaistuki on tarkeassa roolissa monen pitkdaikaissairaan nuoren elamassa. Se
toimii kannusteena ja niin ikdan parantaa hoitoon sitoutumista. On tarkeaa, etta
nuori 16ytaa itselleen vertaistaan seuraa, jossa viihtyy, oli se sitten ryhma tai yk-
sittdinen kaveri. Vertaistuella on monia muotoja. Tuki voi olla kasvotusten tapah-
tuvaa tai esimerkiksi puheluin tai viestien valityksella tapahtuvaa kuten keskuste-
lua sahkdpostitse tai internetin keskustelupalstalla. Oli vertaistuen muoto mika
tahansa, paaasia on, ettd nuori paasee keskustelemaan sellaisen ihmisen
kanssa, joka painii samojen ongelmien kanssa. Toisen samaa sairautta sairasta-
van nuoren kanssa voi puhua useimmiten suoraan ja hapeilematta mielta paina-
vista asioista, toisin kuin ehka terveen nuoren kanssa. Samassa tilanteessa ole-

vat nuoret ymmartavat usein hyvin toisiaan. (Eerola 2010, 32-33.)

3.5 Toivon yllapitaminen

3.5.1 Mita toivo on?

Toivo on yksi ihmisen elaman keskeisista voimavaroista (Karvinen ym. 2012).
Tikkanen (2012, 38) kuvaa nuorten toivoa kasittelevassa tutkimuksessaan toivon
olemusta seuraavasti: Se voi olla levollista turvallisuutta, jokapaivaisen elaman
peruselementti, tieto asioiden ja ihmisten pysyvyydesta, uskoa ja luottamusta Ju-

malaan, tulevaisuuteen seka tavoitteiden saavuttamiseen.

Muiden voimavarojen vahvistaminen vahvistaa myos toivon kokemusta. Esimer-
kiksi toivoa vahvistavat itsetunnon tukeminen ja fyysisten voimavarojen vahvista-
minen. Usein myds huumorilla on toivoa vahvistava vaikutus. (Karvinen ym.
2012.)
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Kun on toivoa, ihminen voi odottaa myonteisten elamankokemusten toteutumista.
Toivoa omaava ihminen luottaa tulevaisuuteen. Toivoon sisaltyy aina myos ko-
kemus epavarmuudesta ja siita, etta toiveet eivat valttamatta toteudukaan odote-
tulla tavalla. (Pelkonen, Huttunen & Saarelma 2013, 16.) Toivon yllapitaminen ja
sen vahvistaminen on helpompaa, jos nuoren elaman perusedellytykset ovat
kunnossa. Tama tarkoittaa sita, etta perustarpeista huolehditaan ja elinymparisto
on turvallinen. (Tikkanen 2012, 59.)

3.5.2 Pitkaaikaissairaan nuoren toivo

Toivo ja sen olemassaolo on aina ihmisen subjektiivinen kokemus. Toinen ihmi-
nen ei voi antaa toivoa toiselle, mutta han voi vaikuttaa toisen ihmisen toivon
kehittymiseen ja vahvistumiseen. Sairastuminen on haastava tilanne paitsi sai-
rastuneelle nuorelle itselleen, myos hanen laheisilleen. Toivoa voi vahvistaa sai-
rastuneen ja hanen laheistensa auttaminen sopeutumaan uuteen vieraaseen ela-
mantilanteeseen. (Karvinen ym. 2012.) Griggs ja Walter (2016, 6) havaitsivat tut-
kimuksessaan, etta toivo on vahvasti yhteydessa pitkaaikaissairaan nuoren itse-
tuntoon, hoitoon sitoutumiseen seka elaman kokemiseen mielekkaaksi. Tutki-
muksessa kavi ilmi, etta tytdt omaavat poikia enemman toivoa. Lisaksi toivoa
omaavat nuoret sopeutuivat terveitd paremmin stressitekijoihin ja he omaavat
enemman resilienssia eli selviytymiskykyisyytta. (Griggs & Walter 2016, 6.) Re-
silienssilla tarkoitetaan kykya kohdata vaikeuksia ja nousta jaloilleen vastoin-
kaymisten jalkeen. Resilienssille on ominaista henkinen vahvuus ja sopeutumis-

kyky vaikean paikan tullen. (Laaperi 2016.)

On tarkeaa, ettad sairastuneelle nuorelle ja hanen laheisilleen luodaan selkea
kuva siita, ettd uuden elamantilanteen kanssa on mahdollista parjata (Karvinen
ym. 2012). Tikkanen (2012, 41) kuvaa myonteisen asennoitumisen auttavan
nuorta selviytymaan muuttuvassa elamantilanteessa. Useilla nuorilla on taka-
naan kokemusta haastavan elamantilanteen voittamisesta. Tama on vahvistanut
heidan toivoaan ja luonut uskoa tulevaisuuteen. (Tikkanen 2012, 41.) On selvaa,
etta sairastuminen vaikuttaa nuoren toiveikkuuteen. Kun ihminen sairastuu, han
saattaa alkaa pelkaamaan tulevaisuutta ja sairauden aiheuttamia muutoksia.

Sairastuneen ihmisen toivon sailymiselle on tarkeaa, ettéd han saa kasitella asiaa
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halutessaan omassa rauhassaan. On lisaksi tarkeaa, etta sairastunut ihminen
saa mahdollisuuden halutessaan keskustella tilanteestaan toisten kanssa ja nain
kartoittaa erilaisia vaihtoehtoja tulevaisuuttaan ajatellen. (Pelkonen ym. 2013,
17.)

Kylman (1996, 19) mukaan toivo on laheisesti yhteydessa ihmisen terveyteen
kaikilla osa-alueilla. Koska ihminen on psykofyysinen kokonaisuus, toivo ja
stressi vaikuttavat molemmat ihmisen hoitoon sitoutumiseen ja tervehtymiseen
yhta paljon kuin fyysisetkin tekijat. Toivo ja fyysinen terveys ovat yhteydessa
myo0s mielenterveyteen. Toisin sanoen toivo ja sen yllapitaminen tukevat mielen-
terveytta. Toivon kokeminen on tarkeaa nuoren normaalin ianmukaisen kehityk-
sen kannalta. Adrimmaisen tarkeéksi se muodostuu kuitenkin nuoren sairastut-
tua. Toivo auttaa nuorta sopeutumaan uuteen haastavaan elamanvaiheeseen ja
kohtaamaan sairastumisesta seuraavan epavarmuuden. (Kylma 1996, 19.) Ih-
missuhteiden merkitys toivon yllapitamisessa on suuri. Nain ollen esimerkiksi sai-
rastuneen nuoren hoitoon osallistuvien tahojen olisi ensiarvoisen tarkeaa tukea
nuoren ihmissuhteiden yllapitamisessa. Myds laheisten tukeminen hoitoon osal-
listumisessa on merkittavassa asemassa. Turvalliset ihmissuhteet osaltaan vah-
vistavat toivon kokemusta. (Karvinen ym. 2012.) Vuonos (2015, 4) toteaa, etta

eritoten laheiset ystavat yllapitavat nuoren uskoa tulevaan.
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

Tassa luvussa tutustumme opinnaytetyon toiminnalliseen toteutusmenetelmaan,
tiedonhaunprosessiin, oppaan ja kirjallisen tekstisisallon merkitykseen, haastat-

teluiden keraamiseen, niiden analysoimiseen seka tuotoksen toteuttamiseen.

4.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Opinnaytetyd on menetelmaltdan toiminnallinen. Toiminnallinen opinnaytetyo tar-
koittaa vaihtoehtoista toteutustapaa ammattikorkeakoulun tutkimukselliselle
opinnaytetydlle. Toiminnallisessa opinnaytetydssa ohjeistaminen, opastaminen,
ja toiminnan jarjestdaminen suunnataan suoraan tydeldamaan. Toiminnallinen
opinnaytetyo voi tarkoittaa esimerkiksi ammatilliseen kaytantdon suunniteltua oh-
jeistusta, ohjetta tai opasta, kuten perehdyttamisopas. (Vilkka & Airaksinen 2004,
9.) Opinnaytetyon tarkoitus on tuottaa Crohn & Colitis ry:n kayttoon tekstisisaltoa
IBD-oppaaseen. Tehtavana on, etta oppaasta lukija voi ammentaa tietoa uuteen

elamantilanteeseen.

Vilkan ja Airaksisen (2004, 10) mukaan opinnaytetyon tulisi olla tybelamalahtoi-
nen ja kaytannonlaheinen. Liséksi on tarkeaa, etta opinnaytetyd on tutkimuksel-
lisella asenteella toteutettu ja se osoittaa riittavalla tasolla alan tietojen ja taitojen
hallintaa. Opinnaytety6prosessi muun ammattikorkeakoulusta saatavan koulu-
tuksen ohella pyrkii siihen, ettd opiskelija valmistuttuaan kykenee toimimaan
alansa asiantuntijatehtavissa ja lisaksi ymmartaa ja hallitsee siihen laheisesti
kuuluvat kehittamisen ja tutkimuksen perusteet. (Vilkka & Airaksinen 2004, 10.)
Opinnaytetyd on suunniteltu ja toteutettu vastaamaan tyéelamatahon tarpeita ja
toiveita. Crohn ja Colitis ry:sta ilmaistiin tarvetta oppaaseen, jota opinnayte-
tydmme kasittelee. Aloimme tyostamaan Crohn ja Colitis ry:lle tekstisisaltoa op-
paaseen, jota he voisivat kayttaa toimintansa tukena. Oppaan paaasiallisen koh-
deryhman rajaus, eli alakoulusta ylakouluun siirtyvat nuoret, tuli meille yhdistyk-
sen puolelta. Huomioimme kohderyhman ian tiedonkeruun ja oppaan tekstisisal-

[6n kehittamisen aikana.
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Vilkan ja Airaksisen (2004, 16-17) mukaan on hyodyllista I0ytaa opinnaytetyopro-
sessiin mukaan sopiva tyéelamataho. Kun opinnaytetyd suuntautuu suoraan tyo-
elamaan, se saattaa parantaa tyoelamatahon kiinnostusta opinnaytetyon tekijaa
kohtaan, ja nain ollen myos tydllistymismahdollisuudet saattavat parantua. Li-
saksi tyoelamaan suuntautuvassa opinnaytetyoprosessissa opiskelija paasee
nayttamaan osaamistaan laajemmin ja mahdollisesti myos harjoittelemaan omia
taitojaan tyoelaman kehittamisessa. Tybelamaan suuntautuva opinnaytetyo tu-
kee my0Os usein opiskelijan ammatillista kasvua. Tybelamaan suuntautuvan opin-
naytetyon etuna on se, etta opiskelija paasee nayttdamaan ja kokeilemaan tieto-
jaan ja taitojaan suoraan tyéelaman sen hetkisiin tarpeisiin. (Vilkka & Airaksinen,
2004, 16-17.)

4.2 Tiedonhaku ja kirjallisuuskatsaus

Tiedonhaussa kaytimme erilaisia menetelmia. Kaytimme ahkerasti hyodyk-
semme koulun kirjaston, seka erilaisten tietokantojen tarjoamaa antia. Keskei-
simmat tietokannat, joita kaytimme, olivat CINAHL Complete (EBSCOhost), Duo-
decim — |aaketieteen aikakausikirja, Joanna Briggs institute EBP Database, seka
Medline (EBSCO). Naiden tietokantojen lisaksi Idysimme myo6s koulun kirjastosta
muun muassa vaitoskirjoja, artikkeleita seka kokoelmateoksia. Lahteiksi 0y-
simme my0s yhdistysten sivuja, pro gradu-tutkielmia seka kansainvalisia lahteita.
Pyrimme kayttamaan alle 10-vuotta vanhoja lahteita. Vanhin lahde, jota kay-
timme, oli vuonna 1996 tehty toivosta kertova teos. Uusimmat lahteet sijoittuivat
vuodelle 2019.

Hakusanojen ja tiedon etsimisen tukena kaytimme teoreettiseen viitekehykseen

valitsemiamme kasitteit3, joita olivat "tulehdukselliset suolistosairaudet”, nuoret”,

LE

"vanhemmuus”, "sosiaaliset verkostot” ja "toivon yllapitaminen”. Naista kasitteista
kokeilimme erilaisia variaatioita, jotta saisimme hakukoneilla parempia tuloksia.
Nama kasitteet kaantyvat englanniksi variaatioineen seuraaviksi hakusanoiksi:

» o” » o o» ” n » on»

“inflammatory bowel diseases”, "adolescent”, "children”, "treatment”, "parents”,

”social networks”, "social life”, "managing hope” ja "quality of life”. Naita ja muita
vastaavia variaatioita hakusanoistamme saimme apuna kayttaen hoitotieteen ja
terveysalan sanastoja MeSH ja FinMeSH. OpinnaytetyOprosessin edetessa osa

loytamistamme lahteista karsiutui luonnollisesti pois.
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4.3 Kirjallinen ohjemateriaali

Ohjaus on hyvin oleellinen osa asiakkaan hoitoa. Laadukas ohjaus on jokaisen
hoitotydbn ammattilaisen velvollisuus. Se nayttelee vahintaan yhta suurta roolia
hoitotydssa kuin itse hoitotoimenpiteetkin. Hoitoaikojen lyhentyessa ohjauksen
merkitys korostuu entisestaan, silla ohjaamiselle jaa yha vahemman aikaa. (Kyn-
gas ym. 2007, 5.) Erityisesti nuorten ohjauksessa korostuu taito havainnoida ja
osata “lukea” nuorta. Nuori ei valttamatta uskalla kysya tai kertoa mielta paina-
vista asioista, joten on tarkeaa, ettd hanta kuunnellaan herkalla korvalla. (Riek-
kola 2011, 76.)

Nykyaan hoitoaikojen lyhentyessa, kirjallisten ohjeiden rooli on korostunut. Kir-
jallinen ohjemateriaali voi olla kirjallinen ohje tai opas, joka on pituudelta yhden
tai useamman sivun mittainen. Kirjallisesta ohjeesta asiakas voi helposti myo-
hemmin kotoa kasin palauttaa mieleen mahdollisesti epaselviksi jaaneet asiat.
Kirjallinen ohjemateriaali varmistaa sen, etta asiakkaan on mahdollista jo hyvissa
ajoin saada tietoa esimerkiksi tulevasta toimenpiteesta, tai sen onnistumiseen
liittyvista tekijoista. (Kyngas ym. 2007, 124.) Pitkdaikaissairauden diagnoosin
saaminen on usein henkisesti kuormittavaa. Etenkin jos uutta tietoa sairaudesta
tulee paljon kerralla, saattaa heti diagnoosin saamisen jalkeen annettu tieto tai
osa siita unohtua. Talldin onkin tarkeda, antaa myos kirjallista ohjemateriaalia

suullisen tueksi. (Hiltunen 2018.)

Hyva kirjallinen ohje vastaa asiakkaan tarpeisiin ja hanta askarruttaviin kysymyk-
siin. Se on selkeasti kirjoitettu, kieliasultaan sopivaa ja ymmarrettavaa. Itseopis-
keluun soveltuvan kirjallisen ohjemateriaalin tulisi olla tehokas, hyvin suunniteltu,
oikeaan asiaan suunnattu ja oppimiskyvyn huomioiva. Nain informaation vas-
taanottaja saa siitd parhaimman hyodyn. Asiakkaat kokevat tarvitsevansa eniten
tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta seka siihen liittyvistd komplikaatioista. Li-
saksi tarkeaksi koetaan tieto sairauden etenemisesta ja sen mahdollisesta uusiu-
tumisesta seka laakityksesta. (Kyngas ym. 2007, 124-125.)
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4.4 Tuotoksen toteuttaminen

4.4.1 Aineiston keruu

Aloitimme aineiston keraamisen suunnittelemalla yhdessa haastattelukysymyk-
set toukokuussa 2018. Paatimme toteuttaa haastattelut teemahaastatteluilla,
koska tama haastattelumuoto antoi meille mahdollisuuden haastatella vapaa-
muotoisemmin, keskustellen, kehittamiemme haastattelukysymysten pohjalta.
Perustimme haastattelukysymykset tutkimuksemme tavoitteisiin ja tutkimuskysy-
myksiin. (Kylmé & Juvakka 2007, 78-79; Liite 1.)

Haastateltaviksi henkildiksi suunnittelimme alusta asti 1aakaria, sairaanhoitajaa
ja kokemusasiantuntijaa. Haastatteleminen on luonteva tapa kerata tutkimusai-
neistoa erityisesti terveysalalla, jossa haastattelua kaytetaan paivittaisen tyos-
kentelyn valineena. Haastattelua voidaan hyoddyntaa kaytannon hoitotyossa
muun muassa erilaisissa hoitotoimenpiteissa, sairaalaan saapumisen yhtey-

dessa, seka terapiatyossa. (Kylma & Juvakka 2007, 77.)

Crohn ja Colitis ry:n kautta saimme joitain ehdotuksia ammattihenkiloista, keita
olisimme voineet pyytaa haastateltaviksi. Nama henkilot eivat kuitenkaan lopulta
paatyneet osaksi opinnaytetydtamme. Paatimme ottaa yhteyttd Tampereen yli-
opistollisen sairaalan lastentautien poliklinikalle ja saimme sita kautta tietoomme
lasten suolistosairauksien poliklinikalla tyoskentelevat erikoislaakarin ja sairaan-
hoitajan. Muutaman sahkopostin vaihdon jalkeen saimme sovittua heidan kans-
saan haastattelut, jotka toteutuivat suunnitellusti 6.6.2018 ja 20.6.2018. Haastat-
telut toteutettiin haastateltavien tyGajalla heidan tydhuoneissaan kasvotusten.
(Kylma & Juvakka 2007, 77.) Haastateltavat allekirjoittivat tietoisen suostumuk-
sen lomakkeet ja danitimme haastattelut suunnitellusti litteroimista varten (Liite
2).

Yritimme saada myos yhdistyksen suosittelemaan kokemusasiantuntijaan yh-
teytta, siind kuitenkaan onnistumatta. Paadyimme vaihtamaan kokemusasian-
tuntijaa. Loysimme lopulta kokemusasiantuntijan, joka on koulutukseltaan opet-
taja ja halukas osallistumaan opinnaytetyohdmme. Sovimme hanen kanssaan

haastattelun 15.9.2018 ja kaytimme haastattelussa paaosin samoja kysymyksia,
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joita olimme alkuperaiselle kokemusasiantuntijalle suunnitelleet. Lisasimme

haastattelupohjaan opettajalle sopivia kysymyksia. (Liite 1.)

Kaikki osallistuivat haastatteluihin vapaaehtoisesti ja tiesivat oikeudestaan vetay-
tya haastattelusta halutessaan. Opinnaytetyon aiheen sensitiivisyyden vuoksi ko-
kemusasiantuntija on anonyymi ja kunnioitimme hanen paatéstaan. (Kylma & Ju-
vakka 2007, 138, 145.)

4.4.2 Aineiston analysointi

Litterointi on tutkimuksissa yleisesti kaytetty tapa pelkistaa aani- tai videonauhan
sisalto tekstimuotoiseksi. Litteroinnin toteutustavan eli tarkkuuden valinta liittyy
l&heisesti aineiston laajuuteen, seka aiheeseen, jota haastattelussa kasitellaan.
(Ruusuvuori, Nikander & Hyvarinen 2010, 13-14.) Hyvin tutkimusta palveleva lit-
teraatio auttaa tutkijaa tekemaan tutkimuksesta mahdollisimman lapinakyvan ja
lukijaa puhuttelevan. Huolellinen litteraatio tukee tutkijaa aineiston analysoin-
nissa. (Nikander 2010, 432-435.) Aanitteitd purkaessamme emme nahneet tar-
peelliseksi litteroida niita taydellisen tarkkuustason mukaisesti, kaikkine aantei-
neen. Olimme kuitenkin lasna haastattelutilanteissa ja muistimme miten haasta-
teltavat olivat kehoillaan, iimeilldén ja aanensavyillaan haastattelutilanteisiin vai-
kuttaneet. Merkitsimme litteroidessamme kohdat, joissa haastateltava mietiskeli
tai nauroi, mutta emme nahneet tarpeelliseksi merkita puheen muita erilaisia ny-
ansseja. (Ruusuvuori 2010, 424-429.) Aanitteet kestivat yhteensé 68 minuuttia,
ja litteroitua tekstia kertyi 23 sivua. Emme esittele opinnaytetyossa litteraatioon
liittyvaa kasittelyosuutta, koska katsoimme sen vaarantavan kokemusasiantunti-

jan anonymiteetin.

Kaytimme aineiston analysoimisessa induktiivista sisalldnanalyysia. Induktiivinen
sisdlldonanalyysi eli aineistolahtdinen sisallonanalyysi sisaltada kolme vaihetta: ai-
neiston pelkistamisen eli redusoinnin, aineiston ryhmittelyn eli klusteroinnin ja vii-
meisena teoreettisten kasitteiden muodostamisen eli abstrahoinnin. (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, 122.)

Ensimmaisessa vaiheessa alkuperaisdata pelkistetaan siten, etta rajataan aineis-
tosta kaikki tutkimuksen kannalta epaoleellinen pois. Aineisto voidaan pelkistaa
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etsimalla litteroidusta aineistosta ilmaisuja, jotka kuvaavat tutkimustehtavaa. Ta-
man jalkeen pelkistetyt ilmaisut jaotellaan allekkain alkuperaisesta tekstista mi-
taan kadottamatta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 123.) Induktiivinen sisalldnanalyysi
siis tarkoittaa, etta luokitellaan sanoja ja ilmaisuja niiden teoreettisten merkitysten
perusteella (Kylma & Juvakka 2007, 113).

Aineiston pelkistamisen jalkeen on aineiston ryhmittelyn vuoro. Ryhmittelyn tar-
koituksena on, etta tarkasti lapikaydysta aineistosta etsitdan kasitteita, joissa on
samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Taman jalkeen ryhmitellddn samaa tar-
koittavat kasitteet ja yhdistellaan eri luokiksi. Nain muodostuvat alaluokat naille
kasitteille. On tarkeaa, etta alaluokat nimetaan kasitteella, joka kuvaa luokan si-
saltéa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 124.)

Viimeisessa vaiheessa muodostetaan teoreettiset kasitteet ryhmittelyn tuloksena
tulleista luokista. Kasitteellistamisessa oleellista on, etta alkuperaisen aineiston
iimaisuista edetaan teoreettisiin kasitteisiin ja siita seuraaviin johtopaatoksiin. On
hyvin tarkeaa, etta koko prosessin ajan tarkkaillaan, etta aineistossa sailyy yhteys

alkuperaiseen tekstiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 124.)

Tiivistettyna voidaan sanoa, etta induktiivisessa sisallonanalyysissa aineisto pil-
kotaan pieniin osiin, jonka jalkeen yhdistellaan sisalloltaan samankaltaisia osia.
Tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimustehtaviin pyritaan vastaamaan tiivistamalla

aineisto selkeaksi kokonaisuudeksi. (Kylma & Juvakka 2007, 113.)

Toimimme aineiston analyysin aikana naiden vaiheiden mukaisesti. Ryhmitte-
limme alkuperaisdatan alaluokkiin ja ylaluokkiin, joista muodostuivat teoreettiset
kasitteet. (Liite 3.) Teimme analyysin loppuvaiheesta taulukon, joka esittaa teo-

reettisista kasitteista johdetut otsikot tuotokseen (Taulukko 1).
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TEOREETTINEN KASITE OTSIKKO TUOTOKSEEN

Tulehduksellinen suolistosairaus. Mika ihmeen tulehduksellinen
suolistosairaus?

Elintavat, elamanlaatu, itsehoito ja | Huolehdi itsestasi niin voit paremmin.

arki.

Tiedonkulku, informointi. Tieto on sinun oikeutesi.

Koulu ja koulun tarjoama tuki. Miten koulussa menee?

Ammattilaisten tarjoama tuki Mita tukea voit saada terveydenhuol-
losta?

Vanhemmat ja muu perhe. Vanhemmat ajattelevat sinun paras-
tasi.

Vertaistuki. Et ole yksin sairautesi kanssa.

Kaverit ja sosiaaliset suhteet. Kaverit ja muu lahipiiri.

Taulukko 1.

4.4.3 Tulokset ja tuotos

Aineiston analysoinnin aikana havaitsimme samanlaisten teemojen toistuvan
haastatteluissa eri tahojen kertomana. Itse- ja ladkehoitoon kannustaminen, tie-
donsaannin merkitys ja informaation kulku esimerkiksi kodin ja koulun valilla nou-
sivat vahvasti esiin haastatteluissa. Kaikkien haastatteluiden perusteella on mah-
dollista todeta, etta itsehoito on suorassa yhteydessa sairauden oireiden ilmene-
miseen. Haastateltavat nostivat esiin IBD:n vaikutuksia koulunkayntiin. Eniten
toistuneet teemat liittyivat wc:ssa kaymisen ongelmiin ja sairauden aiheuttamiin
poissaoloihin koulusta. Kavi ilmi myds sairauden vaikutus sosiaalisiin tilanteisiin,
kuten luokkakavereiden suhtautuminen mahdollisiin erityisjarjestelyihin, tasta ai-
heutuva mahdollinen kiusaaminen ja kavereiden merkitys koulussa jaksamiseen.
Vanhempien roolia korostettiin erityisesti. Heillda on vastuu nuoren sairauden hoi-
dosta. Myds vanhempien huoli ja heidan aito valittamisensa olivat toistuvia tee-
moja. Kaikista haastatteluista kavi ilmi optimistisen elamanasenteen, toivon ylla-
pitamisen ja vertaistuen eri muotojen tarkeys. Nama asiat parantavat pitkaaikais-

sairaan nuoren elamanlaatua. (Liite 3.)
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Aineiston analyysin aikana, ryhmittelyn jalkeen loimme tuotokseen otsikot abst-
rahoinnin aikana syntyneiden teoreettisten kasitteiden pohjalta. Teoreettisia ka-
sitteita ja tuotoksen otsikoita muodostui kahdeksan. Teoreettiset kasitteet ja niista

kehittyneet otsikot esitellaan taulukossa 1. (Taulukko 1.)

Teimme tuotoksen teemahaastatteluiden tulosten ja teoreettisten Iahtokohtien,
eli kirjallisuuskatsauksen pohjalta. Opas sisaltaa tietoa tulehduksellisista suolis-
tosairauksista, itsehoidon merkityksesta, tiedonsaannista ja sen oikeuksista, tu-
lehduksellisten suolistosairauksien vaikutuksista koulunkayntiin seka erilaista
tuen muodoista. Lisaksi kirjoitimme tuotokseen osiot, joissa tarkastelemme myos

vanhempien nakdkulmaa ja sosiaalisia suhteita.

Aloitimme tuotoksen tyostamisen heti haastattelujen analysoimisen jalkeen, tam-
mikuussa 2019. Talloin teoriaosuus oli jo melkein valmis. Halusimme panostaa
siihen, etta teksti on selkeaa ja houkuttelee nuorta lukemaan. Halusimme luoda
otsikot, jotka herattavat nuoren mielenkiinnon. Nain ollen asettelimme osan otsi-
koista lause- ja kysymysmuotoon. Emme halunneet tyytya vain yksittaisiin sanoi-
hin. Pyrimme kayttamaan oppaassa mahdollisimman vahan ammattisanastoa.
Koska opas on suunnattu nuorille, ammattisanasto saattaisi tehda tekstista vai-
keasti ymmarrettavaa, ja nain ollen vahentaa lukijan mielenkiintoa. (Hyvarinen
2005, 1771.) Oppaan tekeminen oli meille uutta, joten etenkin aluksi mietimme
paljon sopivaa kirjoitusasua. Paadyimme kirjoittamaan oppaan kayttaen sina-
muotoa, silla siind on henkilokohtaisempi ja puhuttelevampi savy, kuin pelkassa

passiivissa. (Hyvarinen 2005, 1770.)

Sovimme Crohn ja Colitis ry:n kanssa, etta teemme vain tekstisisallén oppaa-
seen. He vastaavat oppaan asettelusta, taitosta ja kuvituksesta. Oppaan on
maara olla aluksi vain verkossa, mutta yhdistys julkaisee siitd mahdollisesti pai-
netun version mydéhemmin. Oppaan tekstiosuus 16ytyy opinnaytetydmme liit-
teista. Yhdistys saa meilta luvan muokata tekstia, mutta tekijanoikeudet sailyvat
meilla. (Liite 4.)



32

5 POHDINTA

5.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tieteellista tutkimusta tehdessa pyritaan tuottamaan mahdollisimman luotettavaa
tietoa ilmiosta, jota ollaan tutkimassa. Tutkimuksen luotettavuuden arviointi tar-
koittaa selvitysta, kuinka totuudenmukaista tutkimuksella tuotettu tieto on. Tutki-
mustoiminnan, tieteellisen tiedon ja sen hyodyntamisen kannalta tutkimuksen
luotettavuuden arviointi on hyvin tarkeassa roolissa. (Kylma & Juvakka 2007,
127.) Tutkimusetiikka tarkoittaa yleisesti sovittuja saantdja, joita tutkijan tulisi
noudattaa tutkimusta tehdessa. Se nousee oleelliseksi kasitteeksi tilanteissa, kun
tutkija on tekemisissa tutkimuksen tiimoilta esimerkiksi kollegoidensa, tutkimus-
kohteen, rahoittajan, toimeksiantajan, tai suuren yleison kanssa. Tutkimusetiikka
luo luotettavalle tutkimukselle pohjan ja on lasna koko tutkimuksen prosessin
ajan, alusta loppuun. (Vilkka 2015, 41.) liman eettista toimintaa, tutkimuksen luo-

tettavuus karsii (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012).

Tutkimusetiikkaan liittyy oleellisena osana hyva tieteellinen kaytantd. Se tarkoit-
taa sita, etta tutkijat noudattavat toiminnassaan tiedeyhteison tunnustamia toi-
mintatapoja. Naita ovat rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustydssa, tie-
don tallentamisessa, esittamisessa, tutkimisessa ja arvioinnissa. Tutkija toimii tie-
teellisen tutkimuksen kriteereiden mukaisella ja eettisesti kestavalla tavalla tie-
donhankinnassa, tutkimus- ja arviointimenetelmissaan. (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2012.) OpinnaytetyOprosessin aikana olemme noudattaneet hyvaa
tieteellista kaytantéa. Toimimme rehellisesti ja huolellisesti. Kasittelimme haas-
tatteluista saamiamme aanitteita, litteraatioita ja aineiston analyyseja asianmu-
kaisesti sovitulla tavalla huolehtimalla, ettd aineisto on vain meidan saatavil-

lamme, salasanalla suojatussa tiedostossa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 149-151.)

Hyvan tieteellisen kaytannon edellytys on, etta tutkija kayttaytyy muita tutkijoita
kohtaan rehellisesti ja vilpittdomasti. Tama tarkoittaa, etta tutkijan tulee kunnioittaa
toisen tutkijan tyota ja saavutuksia. Tama tapahtuu merkitsemalla l1ahdeviitteet

tarkasti ja oikein seka esittamalla rehellisesti omat ja muiden tutkimustulokset.
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Nain tutkija ottaa huomioon, millaisia saavutuksia toiset tutkijat ovat samasta asi-
asta tehneet. On tarkeaa olla lahdekriittinen, mutta osata silti esittaa asiat toista
kunnioittaen. (Vilkka 2015, 42.)

Olemme olleet lahteita kirjoittaessamme huolellisia, ja ilmoittaneet lahteet syste-
maattisesti lahdeluetteloon niin, etta oikea henkild saa sanomistaan ja tutkimis-
taan asioista kunnian (Kylma & Juvakka 2007, 69). Myds viitemerkinnat on ilmoi-
tettu alkuperaista kirjoittajaa kunnioittaen. Kayttamamme lahteet olivat vanhim-
millaan vuodelta 1996. Vanhin lahteemme kasitteli toivoa, joka ei vuosien saa-
tossa muutu samalla tavalla kuin esimerkiksi tieto tulehduksellisista suolistosai-
rauksista. Tulehduksellisten suolistosairauksien kohdalla ajattelimme, etta mita
uudempi lahde, sen parempi. Nuorten kehitysta, sosiaalisia verkostoja ja van-
hemmuutta koskevia lahteita puolestaan koitimme seuloa korkeintaan 10-vuotta
vanhojen lahteiden seasta. Suuri osa lahteistamme oli kotimaisia, mutta kansain-
valisia lahteita l16ytyi riittavasti tukemaan tydmme luotettavuutta. (Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 183.)

Eettiseen tutkimukseen sisaltyy voimassaolevat tutkimusluvat, tutkimusta edel-
tava eettinen ennakkoarviointi, seka tutkimuksen lapinakyvyys. Tutkimuksen eet-
tisyytta prosessin aikana valvoo ensisijaisesti tutkija itse. Vastaavasti tutkija itse
myOs kantaa vastuun mahdollisista vaarinkaytoksistaan. (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2012.) Toimimme lapinakyvasti opinnaytety6ta tehdessa. Ennen
kuin aloitimme itse opinnaytetyon tekemisen, huolehdimme etta tutkimuslupa on
kunnossa. Eettisyys nousi tarkeaan osaan jo varhaisessa vaiheessa ja toimimme
sen mukaisesti koko prosessin ajan. Heti alkuvaiheessa kasitimme haastattelui-
den mahdollisen arkaluontoisuuden ja otimme huomioon kokemusasiantuntijan
mahdollisuuden esiintya anonyymina. Litteraatiota ei ole esitelty tyossa, koska
halusimme taata kokemusasiantuntijan pysymisen anonyymina. Haastattele-
mamme henkilot allekirjoittivat tietoisen suostumuksen lomakkeen ja huoleh-
dimme, etta he tiesivat mihin olivat osallistumassa. Heilla oli myds mahdollisuus
jattéda osallistumatta haastatteluun, jos olisivat muuttaneet mielensa. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 158-166.)
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Opinnaytetyo on tehty Tampereen ammattikorkeakoulun kirjallisen raportoinnin
ohjeita noudattaen, pyrkien johdonmukaisesti etenevan ja selkean tekstin tuotta-

miseen.

5.2 Opinnaytetyoprosessi

Aloitimme opinnaytetyon aiheen pohtimisen tammikuussa 2018. Tiesimme, etta
valitsemme eri suuntaavat vaihtoehdot opinoissamme, joten halusimme aiheen,
joka koskettaisi aihepiiriltdadn molempien valintoja: seka sisatauti-kirurgista hoito-
tyota, etta lasten ja nuorten hoitotyota. Meille selkeni heti prosessin alkupuolella,
ettda haluamme tehda toiminnallisen opinnaytetyon. Aiheen ideoinnin tuloksena
paatimme, ettd teemme oppaan, jonka aihepiiri liittyy lapsiin ja nuoriin, seka pit-
kaaikaissairauteen. Valitsimme tydomme aiheeksi tulehdukselliset suolistosairau-
det. Kohderyhma oli lapset ja nuoret. Aihe kiinnosti meita ja halusimme tietaa siita

lisaa.

Ideaseminaari pidettiin helmikuussa 2018. Meilla oli ideoituna kohderyhma, eli
nuoret, ja sairausrynma, eli tulehdukselliset suolistosairaudet. Esittelimme erilai-
sia ideoita seminaarissa toisille opiskelijoille. Heilta saimme erilaisia mielipiteita

ja nakokulmia opinnaytetydn aiheeseen ja toteutukseen liittyen.

Kysyimme Crohn ja Colitis ry:td opinnaytetydn tydelamatahoksi. Yhdistys oli kiin-
nostunut tulemaan mukaan prosessiin. Tyoelamapalaveri oli kaksi viikkoa ide-
aseminaarin jalkeen. Paikalla olivat meidan lissksemme ohjaava opettaja, seka
kaksi Crohn ja Colitis ry:n jarjestdsuunnittelijaa. Palaverissa opinnaytetyon eri ai-
hevaihtoehdot karsiutuivat hyvin nopeasti ja aihe muovautui vastaamaan yhdis-
tyksen tarpeita. Myos toiminnallinen osuus muotoutui, kun yhdistyksesta ilmais-
tiin verkko-oppaalle olevan tarvetta. Yhdistyksessa oli tehty havainto, etta tarvit-
taisiin jonkinlaista opasta nuorille, jotka siirtyvat sairauden kanssa alakoulusta

ylakouluun.

Paatimme haastatella lasten ja nuorten suolistosairauksien parissa tydskentele-

vaa laakaria, sairaanhoitajaa, seka kokemusasiantuntijaa. Crohn ja Colitis ry:Ita
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saimme kokemusasiantuntijan, jota emme tavoittaneet. Laakarin ja sairaanhoita-
jan haastattelut toteutuivat kesdkuussa 2018. Uuden kokemusasiantuntijan 16y-

simme omien verkostojemme kautta. Hanta haastattelimme syyskuussa 2018.

Syksylla 2018 teimme opinnaytetyota paaasiallisesti yhdessa koulun kirjaston ti-
loja hyodyntaen. Koska meilla oli opinnaytetyon teon lisaksi myos muita aikaa
vievia opintoja, seka tyoharjoittelu samaan aikaan, tyoskentelimme opinnayte-
tydon parissa myos melko paljon kotoa kasin. Syksyn aikana ymmarsimme, ettei
opinnaytetyd valmistu alkuperaisen aikataulun mukaisesti. Tahan vaikuttivat
muut opinnot, sekd kokemusasiantuntijan haastattelun viivastyminen. Ohjaus-
keskustelussa sovimme, etta opinnaytetyd valmistuisi syksyn 2018 sijasta ke-
vaalla 2019. Osallistuimme kuitenkin opinnaytetyon esitysseminaariin alkuperai-
sen aikataulun mukaisesti. Vuoden 2019 alussa aloimme tavata saannollisesti,
silla totesimme mielipiteiden ja ajatusten vaihdon olevan huomattavasti helpom-
paa kasvotusten kuin tietokoneen valityksella. Opinnaytetydn tuotosta kirjoitimme
alusta asti yhdessa, silla koimme sen tekemisen yllattavan haasteelliseksi, joskin

hyvin mielenkiintoiseksi prosessiksi, johon oli hyva paneutua yhdessa.

Koimme opinnaytetyon aikataulun tiukaksi. Meille tuli prosessin aikana vastoin-
kaymisia, mutta selvisimme niista, ja pystyimme pitdmaan prosessin koossa.
Koska aihe oli laaja, meilla oli vaikeuksia rajata sita. Emme I6ytaneet tutkimuksia
alakoulusta ylakouluun siirtyvia pitkaaikaissairaita nuoria koskien. Kroonista sai-
rautta sairastavista nuorista 10ytyi paljon tutkimuksia, ja sovelsimme niista saa-
maamme tietoa opinnaytetydhon. Opinnaytetyon aihe oli mielenkiintoinen ja
meita kiinnosti etsia tietoa siitd. Opimme prosessin aikana paljon uutta tieteellisen
tutkimuksen tekemisesta, tiedon hakemisesta, teoreettisiin lahtdkohtiin ja haas-

tatteluihin liittyvista aiheista, seka omista kyvyistamme.

5.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Sairastuminen krooniseen sairauteen on aina suuri elamanmuutos. Erityisen
suuri elamanmuutos se on nuorelle, jonka kehitykseen liittyy halu kuulua ikais-
tensa joukkoon ja olla samanlainen kuin muut. Pitkaaikaissairaalle nuorelle saat-

taa olla vaikeaa hyvaksya, etta han joutuu kayttamaan laakkeita koko lopun ela-
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maansa. Nuorelle voi olla haastavaa sitoutua hoitoonsa muun muassa kehitys-
vaiheensa vuoksi. Vanhemmilla on iso rooli sairauden hoidon toteuttamisessa.
He ovat vastuussa siita, etta nuoren ladkehoito toteutuu. Sen lisdksi vanhemmat
huolehtivat my0s terveellisen ruokavalion noudattamisesta ja muista arkisista pe-

rustarpeista, jotka tukevat IBD:n hoidon tasapainoa.

Koulussa oleminen saattaa olla haastavaa sairauden oireiden vuoksi. Koululla on
oleellinen rooli nuoren elamassa, joten siksi on tarkeaa, etta siella oleminen ei
tunnu nuoresta ylitsepaasemattomalta. WC:ssa kayminen, poissaolot ja erityis-
jarjestelyt koulussa saattavat herattaa kysymyksia muissa oppilaissa, ja pahim-
millaan johtaa kiusaamiseen. On tarkeaa, etta nuori saa arkeansa helpottavia
jarjestelyita ilman, ettd ne aiheuttavat liikaa huomiota. Nuoret tarvitsisivat enem-
man informaatiota pitkaaikaissairauksista, jotta tallaiset jarjestelyt sulautuisivat

osaksi arkea. Koulussa olisi tarpeellista kertoa enemman pitkaaikaissairauksista.

Informaation kulkeminen on monissa tilanteissa heikkoa eri tahojen kesken.
Nuori pystyy vaikuttamaan sairauteensa liittyvan tiedon kulkemisesta oppilaitok-
seen ja halutessaan muille oppilaille. Vanhemmilla on oma roolinsa tiedon valit-
tamisessa. He voivat esimerkiksi informoida koulua nuoren sairauteen liittyvissa
asioissa. Lisaksi nuori voi itse vaikuttaa omalla aktiivisuudellaan siihen, kuinka

paljon han saa informaatiota esimerkiksi Iaakarin vastaanotolla.

Jatkotutkimusehdotuksena esitamme kyselya nuorille, jotka opasta ovat kaytta-
neet. Kyselyn avulla saataisiin selville, onko oppaasta ollut kayttotarkoituksen-
mukaista hyotya. Toisena jatkotutkimusehdotuksena esitdmme IBD-aiheista pe-
lia lapsille ja nuorille. Pelin kautta he voisivat saada faktatietoa IBD:sta, ja sen
pelaaminen saattaisi kasvattaa kiinnostusta aihetta kohtaan. Taman kautta itse-
hoito ja hoitoon sitoutuminen saattaisi parantua. Tallaisen pelin voisivat toteuttaa
sairaanhoidon opiskelijat esimerkiksi yhteistydssa tieto- ja viestintatekniikan opis-

kelijoiden kanssa opinnaytetyona tai hankkeena.
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LITTEET

Liite 1. Haastattelupohjat

Kokemusasiantuntijan haastattelun pohja 1(1)

A e

A S B S

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

21.

22.

Minka ikéisend sairastuit? Millainen elaméntilanne se oli?

Millaisia tunteita sairastuminen herétti?

Oliko hoitoon sitoutuminen vaikeaa?

Millaisia oireita sinulla oli sairauden alkuvaiheessa? Enti nyt?

Millaista hoitoa sait sairauden alkuvaiheessa? Entd nyt? Jouduitko leikkaukseen?
Minkélaisen ladkityksen sait sairauden alussa?

Muuttuivatko eldméantapasi sairastumisen jilkeen? Jos, niin miten?

Miten perheesi reagoi ja sopeutui sairauteen?

Entd vanhemmat?

Miti asioita sairastuminen muutti arjessa ja perheesi elaiméassi?

. Minkaélaisia eldamidnmuutoksia sairastuminen aiheutti koulussa ja kotona?
. Miten sairaus otettiin huomioon koulussa?

. Millaisia selviytymiskeinoja sinulla oli koulussa? Miten tuit omaa psyykkisti ja

fyysistd hyvinvointiasi?

Miti toivoisit, ettd koulussa olisi tehty eri tavalla?

Miten luokkakaverit suhtautuivat sairauteen? Kerroitko heille avoimesti siitd?
Koitko kiusaamista? Jos, niin minkélaista?

Muuttiko sairastuminen harrastuksiasi tai sosiaalista eldmaasi? Jos, niin miten?
Keneltd/milti tahoilta sait tukea?

Onko sairautesi aiheuttanut vaikeita tilanteita koulussa? Jos, niin millaisia?
Miten opettajana huomioisit IBD:té sairastavan oppilaan tarpeet?

Miten opettajana torjuisit téllaisessa tilanteessa olevan nuoren kiusaamista? Oletko
torménnyt téllaisiin kiusaamistilanteisiin?

Miten pitkdaikaissairautta sairastavan nuoren vanhemmat yleensd eroavat terveen
nuoren vanhemmista? (Esim. suhtautuminen nuoren eldméén ja koulunkiyntiin.)
Miten kouluissa, joissa olet tydskennellyt, otetaan nuorten erityistarpeita huomi-

oon?



Laikérin ja sairaanhoitajan haastattelun pohja 2(1)

1. Miten olet tukenut vastasairastunutta nuorta? Entd pitk&aikaissairasta nuorta ylei-
sesti?

2. Miten olet tukenut vasta sairastuneen nuoren vanhempia? Entd pitkdaikaissairaan
nuoren vanhempia yleensi?

3. Miten vanhemmat reagoivat sairauteen?

4. Miten sairaus vaikuttaa alakoulun ja yldkoulun taitteessa olevan nuoren perheen eli-
maan?

5. Tiedatko, minkélaiset asiat IBD:td sairastavat nuoret kokevat hankalimmiksi koulu-
maailmassa?

6. Mitd muuttaisit koulun toiminnassa ndiden perusteella?

7. Millaista erityistd ohjausta nuori tarvitsee sairautensa kanssa? Esim. Ravitsemuksen,
litkkunnan, levon ja muiden elintapojen osalta?

8. Kuinka vaikeaa nuoren on sitoutua eliméansid IBD-diagnoosin kanssa? Kuinka pal-
jon esiintyy sitd, ettd nuori ei hoida itsedén, koska haluaa olla samanlainen kuin muut?
Kuinka muuttaa téllaista kaytosta?

9. Miten sairaus vaikuttaa nuoren psyykkiseen hyvinvointiin? Kuinka tukea psyykkisté
hyvinvointia?

10. Millaisia neuvoja annat nuorelle siitd, miten hén voi itse auttaa itsedén?

11. Miten vanhemmat voisivat tukea lastaan?

12. Millaista tukea kaveripiiristd ja koulusta tarvitaan?



46

Liite 2. Kutsu haastatteluun ja tietoinen suostumus

KUTSU HAASTATTELUUN 1(2)

Hyvé hoitotydon ammattilainen/kokemusasiantuntija/asiantuntija!

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Tampereen ammattikorkeakoulusta. Pyyddmme
Teitd osallistumaan opinndytetybhomme, jonka tarkoituksena on tuottaa verkko-opas tu-
lehduksellista suolistosairautta sairastavalle, alakoulusta yldkouluun siirtyville nuorelle
kyseiseen eldmén taitekohtaan. Opinndytetydmme selvittdd, miten nuorta voisi tukea
tdssd eldmantilanteessa ja kuinka tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa nuoren ja ha-

nen perheensé elaméaén.

Osallistumisenne opinnidytetybhomme on tdysin vapaaehtoista. Voitte kieltdytya osallis-
tumasta, tai keskeyttii osallistumisenne syyté ilmoittamatta, milloin tahansa. Opinnéyte-
tyolle on mydnnetty lupa Crohn ja Colitis ry:1td, joka toimii opinndytetydn yhteistyota-

hona.

Opinndytety0 toteutetaan kayttdmélld aiheenmukaista kirjallisuutta ja tutkittua tietoa seké
asiantuntijahaastetteluita. Haastateltaviksi tahoiksi ovat valikoituneet kokemusasiatun-

tija, 1adkari, ja IBD-sairaanhoitaja.

Opinndytetyon valmistuttua aineisto hévitetddn asianmukaisesti. Aineisto on ainoastaan
opinndytetyon tekijoiden kdytossd. Aineisto sdilytetdéin salasanalla suojattuina tiedos-

toina, ja kirjallinen aineisto lukitussa tilassa.

Teiltd pyydetddn kirjallinen suostumus opinndytetyohon osallistumisesta. Opinndytetyon
tulokset kisitellddn luottamuksellisesti ja nimettomind. Terveydenhuollon ammatinhar-
joittajat esiintyvét omilla nimilldén lopullisessa tuotoksessa. Kokemusasiantuntija puo-
lestaan pysyy halutessaan nimettoménd. Opinnédytety6 tulee luettavaksi Theseus-tieto-

kantaan, ellei Crohn ja Colitis ry:n kanssa muuta sovita.

Mikili Teilld on kysyttdvad, tai haluatte lisdtietoa opinndytetyostimme, vastaamme mie-

lellamme.
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2(2)
Liisa Vuori, sairaanhoitajaopiskelija (AMK), Tampereen ammattikorkeakoulu,

liisa.vuori@health.tamk.fi

Emmi Raiskila, sairaanhoitajaopiskelija (AMK), Tampereen ammattikorkeakoulu,

emmi.raiskila@health.tamk.fi

SUOSTUMUS

Opinnéytetyo: Alakoulusta yldkouluun siirtyvien tulehduksellista suolistosairautta sairas-

tavien nuorten IBD-opas.

Olen saanut seké kirjallista ettd suullista tietoa opinndytetyostd, jonka tarkoituksena on
tuottaa verkko-opas tulehduksellista suolistosairautta sairastavalle, alakoulusta ylékou-
luun siirtyville nuorelle kyseiseen eldmén taitekohtaan. Olen myds saanut mahdollisuu-

den esittda opinndytetyosté tekijille kysymyksia.

Ymmérrin, ettd osallistuminen on vapaaehtoista, ja ettd minulla on oikeus kieltdyty4 siitd,

milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmarrdn myds, ettd tiedot kdsitellddn luottamuk-

sellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen

opinndytetyohon: vastaanottaja:

Haastateltavan allekirjoitus Opinnéytetyon tekijén allekirjoitus

Nimenselvennys Nimen selvennys


mailto:liisa.vuori@health.tamk.fi
mailto:emmi.raiskila@health.tamk.fi

Liite 3. Aineiston jaottelu ala- ja ylaluokkiin.
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ALALUOKAT

YLALUOKAT

Nuorena sairastuminen.

Diagnoosin saaminen, Tulehdukselli-
nen suolistosairaus todettiin.
Epamaaraisille oireille saadaan nimi.
Pitkaaikaiset vaivat.

Sairauden aiheuttavat suolisto-oi-
reet, vatsakipu, dkilliset oireet.
Leikkaukseen joutuminen.
Tutkimuksien tekeminen.
Sairasloma.

Laakityksen aloittaminen ja sen saa-
tdminen sopivaksi.

Leikkauksen jalkeen hoidot jatkuivat
kotona.

Haavojen hoitaminen.
Kortisonilddketta alussa.

Tauti meni remissioon, oireita ei ol-
lut.

Sairaus alkoi oireilla uudestaan akilli-
sesti.

Fistelit.

Aikuisialla oireilu.

Tuen tarve.

Ladkkeita joutuu sydomaan koko ajan.
Ladkkeiden syonti on tarkeaa, vaikka
oireita ei olisi.

Tulehduksellinen suolistosairaus

On paljon ”nakymattomia” sairauk-
sia.

Ihmiset tarvitsisivat enemman tietoa
sairauksista, informaation lisdami-
nen.

Nuoren kokemusmaailman huomi-
ointi on tarkeaa.

Nuoren kohtaaminen yksilona.
Informaatiota sairaudesta olisi toivo-
nut pyytamatta, informaatiota ei saa-
nut toivotulla tavalla.

Nuoren tuen tarpeeseen vastaami-
nen tarkeaa.

Kunnioitettava nuoren omaa halua
kertoa/vanhempien kertoa mita han
kokee sopivaksi.

Sairaalassa ei puhuttu paljon sairau-
teen liittyvista sosiaalisista tekijoista.
Informaation kulku alakoulun ja yla-
koulun valilla tarkeda mutta haasteel-
lista.

Informaation kulkeminen on tarkeaa.

Tiedonkulku, Informointi




Informaatio kirjallisena.

Tieto annetaan samalla seka nuorelle
ettd vanhemmalle.

Tarkeaa on antaa seka suullista etta
kirjallista materiaalia ja informaa-
tiota.

Koulusta joutui olemaan pois.
Oppilaalla pitaisi olla itsetuntemusta
ja havainnointikykya.

Uudet kuviot ylakoulussa saattaa ai-
heuttaa epavarmuutta.

Opettajalta sai ymmarrysta.

Opettaja jarjesti erityisjarjestelyja
tydmaaran ja kokeiden suhteen, epa-
varmuus jarjestelyiden toteutumi-
sesta.

Arvosanojen karsiminen, opinnoissa
jalkeen jaaminen.

Kaikilla ei tarvetta erityishuomiolle.
Opettajan pitaisi tietaa nuoren sai-
raudesta, jotta voisi huomioida ha-
net.

Opettaja voisi yrittda helpottaa pitka-
aikaissairaan nuoren stressia
Opettajan pitdisi tuntea oppilaansa
hyvin.

Opettajan pitaisi paastaa nuori ves-
saan tarvittaessa.

Opettajan pitdisi tietda paljon nuoren
sairaudesta, sairaudesta ei puhuttu
koulussa avoimesti.

Sairaus ei aiheuttanut hankalia tilan-
teita harrastuksissa eika koulussa.
Opettajan kuuluu tarkkailla, esiin-
tyyko kiusaamista.
Kokemusasiantuntijoita voisi kayttaa
koulussa.

Erityistarpeet otettava koulussa huo-
mioon.

Erityistarpeita oppiainekohtaisesti,
ainetta opettavan opettajan hyva tie-
taa.

Mahdollisuus poistua kesken tunnin
tai kokeen vessaan, nopean ja ongel-
mattoman vessaan paasyn merkitys
koulussa on suuri.

Sairaudesta kertominen kavereille voi
helpottaa koulussa oloa.

Kouluihin yksittaisia lukollisia vessoja.
Pitka koulumatka voi olla ongelmalli-
nen, kun nuori ei padase vessaan.

Koulu ja koulun tarjoama tuki




Nuori ei ehka halua menna enaa kou-
luun ja poissaolot lisdantyvat.
Koululta ja opettajalta vaaditaan tie-
toa ja ymmarrysta sairaudesta.
Taudin ollessa aktiivinen koululii-
kunta ei valttamatta onnistu.

On tarkeda ottaa evasta mukaan kou-
luun, jos padivat ovat pitkia.

Luotto terveydenhuollon henkilékun-
taan.

Henkiselle puolelle enemman avun-
tarvetta aikuisialla, toive etta henki-
sen puolen tarpeisiin vastattaisiin
erikseen pyytamatta, henkisen tuen
tarve vaativampaa.

Psykologin palveluita tarjotaan jokai-
selle.

Avun tarve saattaa olla suurempi ai-
kuisialla.

Kertominen muista hoitoon osallistu-
vista tahoista.

Lisatukea vanhemmalle annetaan
hoitohenkilokunnan nakemyksen mu-
kaisesti.

Tarjolla on tapaamisia useiden eri
terveysalan ammattilaisten kanssa.
Tarkeaa on antaa seka suullista etta
kirjallista materiaalia/informaatiota.
Annetaan riittavasti informaatiota
diagnosoidusta sairaudesta.

Ammattilaisten tarjoama tuki

Nuoren ei tarvitse ottaa kaikesta vas-
tuuta.

Vanhemmat pitivat huolta hoidon to-
teutumisesta.

Avoimuus perheen kesken tarkeaa.
Vanhemmat huolehtivat asioista.

Aiti tutki asiaa tarkemmin ja kyseli
asiantuntijoilta elintavoista.

Aiti oli yhteydessé oppilaitokseen.
Vanhemmat olivat tarkein tuki
Vanhemmat huomioitiin informoin-
nin osalta paremmin diagnoosivai-
heessa kuin minut.

Pitkaaikaissairaan nuoren vanhem-
mat joskus huolehtivaisempia, enem-
man yhteydessa kouluun.
Vanhemmat haluavat, etta lapsen
erityistarpeet otetaan huomioon.

Vanhemmat ja muu perhe




Sisaruksille ei ollut helppoa kertoa,
vanhemmat valittivat informaation
muulle perheelle.

Diagnoosin saaminen ja hoidon aloit-
taminen helpottaa perheen elamaa.
Nuoren vanhempia tuetaan tarjoa-
malla vertaistukea ja ohjaamalla yh-
distystoimintaan.

Vanhemmilla on huoli nuoren sairau-
desta, laakityksesta ja parjaamisesta.
Nuoren kroonisen sairauden diagno-
sointi on vanhemmalle kova paikka.

Sairauden kanssa elavat julkisuuden
henkilot luovat positiivisia roolimal-
leja.

Kokemusasiantuntijoita voisi kayttaa
koulussa.

Uskallus kertoa.

Nykyadan useammat ihmiset uskalta-
vat “tulla ulos” sairauden kanssa ja se
vahentaa stigmaa.

Yksin stressaaminen ja huolehtimi-
nen pahentaa tilannetta.

Nuori ei ole yksin sairauden kanssa.
Vertaistuen merkitys on nuorelle
suuri.

Vertaistuki

Sairaus tuntuvat henkilokohtaisilta
asioilta.

Suolistoasiat aiheuttavat jonkin ver-
ran hapeaa.

Nuori saattaa kokea hapeaa ja huo-
nommuudentunnetta

Kiusaaminen sairauden vuoksi, huu-
telua liikkuntatunneilla.

Kiusaaminen saattaa johtua avoimuu-
den puutteesta.

Kiusaaminen on hankala ja monimut-
kainen ongelma, johon ei ole yksiker-
taista ratkaisua.

Toistuvat wc-kdynnit voivat johtaa
kiusaamiseen ja tuottaa siten ha-
peaa.

Muiden oppilaiden ihmettely, kun
nuori ei pysty osallistumaan liikunta-
tunnille.

Opettajat eivat kiinnittéaneet huo-
miota huuteluun toivotulla tavalla.
Uskallus kertoa.

Kavereille kertominen, kavereiden
suhtautuminen asiaan hyvaa.

Kaverit ja sosiaaliset suhteet




Kavereiden hyvaksyminen ja ymmar-
tavdinen suhtautuminen sairauteen
on tarkeaa.

Kaverisuhteet eivat karsineet IBD:n
takia.

Koulun ulkopuolinen sosiaalinen
elama oli normaalia oireiden puuttu-
misen vuoksi

Avoimuuden puute voi aiheuttaa
hankalia tilanteita ja hapeaa.
Puhuminen ja avoimuus tarkeaa.
Laheisten tuki auttaa.

On nuoren oma paatos, kertooko han
kavereille sairaudestaan
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Liite 4. IBD-Oppaan tekstiosuus
1(4)

1. Mika ihmeen tulehduksellinen suolistosairaus?

Tulehduksellisista suolistosairauksista kaytetaan nimitysta "IBD”, joka tulee sa-
noista "Inflammatory bowel disease”. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat
Crohnin tauti ja colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolentulehdus. Varmoja
syita naiden sairauksien syntyyn ei viela tunneta. Tiedetaan kuitenkin, etta
IBD:n taustalla on tapahtuma, jossa keho hyokkaa itseaan vastaan. Tallaisia

sairauksia kutsutaan autoimmuunisairauksiksi. IBD ei tartu.

IBD:n oireita voivat olla: ripuli, akillinen ja toistuva ulostamisen tarve, veriuloste,
kuumeilu ja laihtuminen. IBD:n luonteeseen kuuluu erilaiset oireiluun liittyvat
kaudet. Remissio tarkoittaa aikaa, jolloin sairaus on oireeton tai lievaoireinen.

Akuutti puolestaan tarkoittaa, etta sairaus on aktiivinen ja oireilee.

Diagnoosin saaminen krooniseen eli parantumattomaan sairauteen saattaa tun-
tua maailmanlopulta, mutta on hyva, etta oireille on saatu nimi. Nain sairautta
voidaan hoitaa ja alat voimaan paremmin. Ladkkeet ovat tarkea osa IBD:n hoi-
toa. Sairauden alkuvaiheessa laakari saattaa maarata sinulle useampaa eri-
laista laaketta, jotta tulehdus saadaan taltutetuksi. Myohemmin han katsoo si-
nulle sopivan ladkityksen ja usein laakkeiden maara vahenee taudin vaikeusas-
teen laskiessa. Laakkeita on tarkeaa kayttaa, jotta sairaus pysyy remissiossa tai
oireet mahdollisimman vahaisina. Joskus sairaus saattaa aiheuttaa kuitenkin
tarvetta leikkaukseen. Leikkaus saattaa tulla kyseeseen, jos tulehdusta ei pys-

tyta laakkeilla hoitamaan.

- Remissio: IBD on oireeton tai lievaoireinen.
- Akuutti: IBD on aktiivinen ja oireilee.
- IBD: "Inflammatory Bowel Disease”, eli tulehduksellinen suolistosairaus.

- Diagnoosi: Laakarin tekema taudinmaaritys.



2. Huolehdi itsestasi niin voit paremmin.

IBD voi aiheuttaa monenlaisia tunteita. Diagnoosin saamisen ja mahdollisen
sairaalassaolon jalkeen sairauden hoito jatkuu kotona ja muuttuu osaksi arkea

ja elamaasi.

Laakkeita kayttamalla pystyt vaikuttamaan omaan vointiisi. Laakkeiden avulla
sairaus pysyy varmemmin remissiossa ja pystyt elamaan taysipainoista elamaa.
Remission aikana sinun ei valttamatta tarvitse muuttaa ruokailu- tai liikuntatottu-
muksiasi. Sairauden ollessa aktiivinen, saatat tuntea ruokahaluttomuutta ja ve-
tamattomyytta. On mahdollista, etta joudut muuttamaan elintapojasi esimerkiksi
jattamalla valiaikaisesti likunnan vahemmalle tai valttamalla joitain tiettyja
ruoka-aineita. Tallaisessa tilanteessa voit saada tarvittaessa apua ravitsemuste-

rapeutilta, mikali hoitava laakarisi nakee sen tarpeelliseksi.

Remission aikana sinusta saattaa tuntua, etta sairaus olisi kadonnut. Mutta
koska sinulla on sairaus, joka ei parane, on tarkeaa tarkkailla omaa vointia ar-
jessa. Huomaat ajoissa oireet, jotka aiheuttavat sinulle tukalaa oloa. Kun tunnet
itsesi ja kehosi hyvin, pystyt heti hakeutumaan hoidon piiriin. On tarkeaa, etta
kerrot oireistasi heti vanhemmallesi tai terveydenhoitajalle, jotta saat nopeasti

tarvittavaa apua ja tukea.

Myds stressi saattaa aiheuttaa oireita tai niiden pahenemista. Yrita pysya posi-
tiivisena, vaikka joskus elama tuntuu haastavalta sairauden tai muun elamanti-
lanteen vuoksi. Voit omalla asenteellasi yrittaa vaikuttaa siihen, kuinka paljon

stressi ottaa valtaa.

3. Tieto on sinun oikeutesi

Sinulla on oikeus saada tietoa sairaudestasi ja omista terveystiedoistasi. Diag-
noosin hetkella sinulle annettu tieto on saattanut unohtua, koska kerralla uutta
tietoa on tullut niin paljon. Vaikka olisit vanhempiesi kanssa laakarin vastaan-

otolla,
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muista etta kaynti koskee sinun asioitasi. Ole rohkeasti mukana tilanteessa ja
kerro tuntemuksistasi. Nain voit vaikuttaa omaan hoitoosi ja hyvinvointiisi. Laa-
kari pystyy osallistumaan hoitoosi paremmin, kun han tietaa, mita sinulle kuu-

luu.

Saat itse paattaa, kenelle kerrot sairaudestasi. Arkeasi saattaa helpottaa, jos
kerrot sairaudestasi lahipiirillesi, kuten lahimmille ystavillesi. Kaikista yksityis-
kohdista ei tarvitse kertoa, mutta sairauden vaikutuksista omaan oloon ja toi-
mintakykyyn kannattaa. Nain he pystyvat olemaan tukenasi, jos joskus sita tar-
vitset. Sinua mietityttavista sairauteen liittyvista asioista saat tietoa terveyden-
hoitajaltasi, laakariltd sekd Crohn ja Colitis ry:Ita. Ald epardi ottaa heihin yh-

teytta.

4. Miten koulussa menee?

Koulussa oleminen saattaa ajoittain mietityttdd sinua IBD:n aiheuttamien oirei-
den vuoksi. Saatat joskus jopa joutua olemaan pois koulusta ja silla voi olla
my0s vaikutusta arvosanoihisi. Olisikin tarkeaa, etta ainakin yksi opettaja, esi-
merkiksi luokanvalvoja, tietaisi mista sairaudesta on kyse ja millainen sen oire-
kuva on. Nain opettaja voi tukea sinua parhaansa mukaan. Voit vanhempiesi

kanssa sopia, kerrotko sina vai vanhempasi opettajalle sairaudestasi.

Jotta koulussa oleminen olisi mahdollisimman mieluisaa, on mahdollista sopia
toimintatavoista, jotka helpottavat arkeasi. Se voi tarkoittaa esimerkiksi sita, etta
paaset vessaan aina kun sinun tarvitsee — myos kesken tunnin tai kokeen.
Voitte myos keskustella opettajasi kanssa siita, mita vessaa kaytat. Joskus et
valttamatta pysty osallistumaan liikuntatunneille tai pysty vointisi vuoksi kay-
maan koulussa tai tekemaan kaikkia sinulle maarattyja tehtavia. Talléin sinun ja
vanhempiesi on mahdollista sopia opettajan kanssa erilaisista toimintatavoista.
Joskus koulupaivat saattavat olla pitkia. Talloin on tarkeaa huolehtia omasta
jaksamisestaan ja sydda saannollisesti. Voit pitda ruokarytmista huolta otta-
malla omia evaita kouluun. Voit sopia opettajan kanssa, missa syot evaasi ja

milloin.
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Asioista pystyy aina neuvottelemaan, kun siihen on syyta. On tarkeaa, etta sina
ja aikuiset ymparillasi pystytte yhdessa luomaan sellaisen ympariston, jossa si-

nulla on varma ja turvallinen olo IBD:sta huolimatta.

5. Mita tukea voit saada terveydenhuollosta?

Terveydenhuollosta voit saada monenlaista apua IBD:n hoitoon. Saatavilla on
erilaisten tarpeiden mukaan monen alan ammattilaisia kuten laakari, IBD-hoi-

taja, ravitsemusterapeutti, psykologi, kuntoutusohjaaja seka fysioterapeutti.

Ravitsemusterapeutti raataloi sinulle sopivan ruokavalion, psykologilta saat hen-
kista tukea ja fysioterapeutti voi auttaa sinua esimerkiksi kivunhallinnassa. Laa-
kari ja IBD-hoitaja puolestaan auttavat sinua sairauden perushoidossa, kuten

laakkeisiin liittyvissa asioissa.

Oman koulusi terveydenhoitaja on sinulle 1ahin terveydenhuollon taho arjessasi.
Kerro terveydenhoitajalle mahdollisista voinnin muutoksista tai muissa mietityt-
tavista asioista. Han ohjaa sinut tarvittaessa eteenpain, tarvitsemasi hoidon pii-

riin.

6. Vanhemmat ajattelevat sinun parastasi.

Vanhempasi haluavat tukea sinua IBD:n hoidossa. He auttavat sinua arjessasi
ja sairauden hoitoon liittyvissa asioissa, kuten laakityksen toteutumisessa ja si-
nulle sopivan ruokavalion toteuttamisessa. Nama asiat koskettavat sinua, joten
kerro vanhemmillesi mielta painavista asioista. Pystytte vanhempiesi kanssa yh-
dessa opettelemaan arkea sairautesi kanssa siten, etta jonain paivana pystyt

ottamaan tayden vastuun sairautesi hoidosta.

Arki sairauden kanssa saattaa tuntua aluksi haastavalta, mutta ajan kanssa sai-
raudesta tulee luonnollinen osa elamaasi. IBD-diagnoosi on myos vanhemmil-

lesi iso juttu. He ovat huolissaan sinusta ja hyvinvoinnistasi.



5 (4)
On tarkeaa, etta yritat ymmartaa myds heidan nakdkulmansa asioihin, vaikka

oletkin itse oman vointisi paras asiantuntija.

7. Kaverit ja muu lahipiiri.

Saatat kokea negatiivisia tunteita sairautesi vuoksi. Nama ovat luonnollisia tun-
temuksia elamantilanteessasi. Muista kuitenkin, etta sairaus on vain yksi osa si-
nua, eika se maarittele elamaasi. On merkityksellista, etta elamassasi on ihmi-

sia, joille voit puhua asioistasi.

Muiden ihmisten kanssa oleminen voi mietityttda IBD:n takia. Joskus IBD saat-
taa aiheuttaa kiusallisia tilanteita ja oireet saattavat tuntua hairitsevilta. Naista
tilanteista saatat selvita helpommalla, jos lahimmat ystavasi tietavat sairaudes-
tasi ja sen aiheuttamista oireista. Saatat kohdata ihmisia, jotka eivat ymmarra
sairauttasi. Usein talldin on kyse tietamattomyydesta. He saattavat kayttaytya
ajattelemattomasti sinua kohtaan. Pida mielessa, ettei sairautta tarvitse haveta
millaan tavalla. Jos esimerkiksi kiusaamista ilmenee, kannattaa rohkeasti kertoa

siita opettajalle tai vanhemmille.

8. Et ole yksin sairautesi kanssa.

Suomessa IBD:ta sairastaa arviolta 50 000 ihmista. Noin 2 000 ihmista sairas-
tuu vuosittain. Koska nama sairaudet eivat nay paallepain, et voi tietda, kuka
sairastaa ja kuka ei. Elamassasi saattaa jo olla ihmisia, jotka sairastavat IBD:ta.

Sinustakaan ei voi nahda paallepain, etta sairastat IBD:ta.

Sinulle saattaa tulla tarve keskustella ihmisten kanssa, jotka kdyvat elamassaan
samoja asioita lapi kuin sina. Nykyaan IBD:sta puhutaan yha avoimemmin.
Crohn ja Colitis ry:lla on tarjolla monipuolisesti vertaistukitoimintaa. Voit ottaa
osaa 13-17-vuotiaille suunnattujen IBD-Ninjojen toimintaan, jossa paaset vaikut-
tamaan itse toiminnan sisaltoon. Vertaistukea voit saada myds yhdistyksen net-
tisivujen keskustelupalstoilta, chatissa, seka Facebookin ryhmista. Crohn ja Co-

litis ry jarjestaa myoOs sopeutumisvalmennuskursseja, joiden tarkoituksena on
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auttaa IBD:ta sairastavaa sopeutumaan elamaan sairauden kanssa ja tarjota
vertaistukea. Voit osallistua sopeutumisvalmennuskursseilla myos perheesi

kanssa.



