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THVISTELMA

Epilepsia on neurologinen pitk&aikaissairaus, joka saadaan usein laakitykselld kohtauksettomaksi.
Hyvasta kohtauskontrollisa huolimatta epilepsia asettaa ragoituksia arkeen, esimerkiksi
ammatinvalintaan ja ajokortin hankkimiseen. Rajoitukset ja osallistumisen esteet liittyvét kysymyksiin,
jotka ovat nuoruudessa normatiivisten odotusten ja kulttuurisen mallitarinan mukaisesti esilla.
Epilepsiaan liittyvéat tekijat saattavat kyseenalaistaa nuoren pyrkimyksia mallitarinan mukaiseen
nuoruuteen seka ehedn mindkuvan ja identiteetin rakentamisen. Tassa tutkimuksessa yhdistyvét
konstruktivistinen ja tarinallinen |8hestymistapa, jotka molemmat korostavat tiedon, maailmankuvan ja
identiteetin  rakentumista sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Tarinallisuus voidaan ndhda
kongtruktivistisen ndkemyksen painottaman maailman- ja mindkuvan jasentamisen valineend, jolloin se
edustaa sisaistynytta ja kehittyvaa kognitiivista rakennetta tai skeemaa, joka ohjaa yksilon toimintaa.

Tutkimuksessa selvitetédn epilepsiaa sairastavan mindkuvaa ja arkea nuorten tarinoissa
Tutkimustehtavand on selvittda sitd, millaisen merkityksen epilepsia saa nuoren tarinassa ja osana
mindkuvaa ja arkea. Lisdksi tarkastellaan sitd, millaisia arjen osallisumisen mahdollisuuksia ja esteita
nuoret tuottavat tarinoissaan. Nuoruutta, arkea ja sopeutumista tarkastellaan my6s suhteessa
mallitarinaan eli sosiaalisen tarinavarannon jasentamaan kuvaan tyypillisestd, hyvasté nuoruudesta ja
sen kulusta. Tutkimusmenetelmina kaytettiin  tutkimusta varten laadittua kyselylomaketta ja
teemahaastattelua. Kyselyyn vastasi 24, idltddn 16-21 -vuotiasta epilepsiaa sairastavaa nuorta, joista
haastatteluun osallistui kolme tyttoa ja poika.

Nuoret kokivat eldvansa tavallista nuoren elamédi. Suurin osa nuorista oli mielestéén hyvin sopeutunut
epilepsiaan. Epilepsiaan liittyvilla oireilla, kuten kohtauksilla, el véalttamétta ollut merkitysta arjessa.
Sen sijaan nuorten tarinoissa nousi esille fyysisia ja kognitiivisia vaikeuksia, etenkin keskittymisen ja
muistin vaikeudet hankaloittivat arkea. Myds sosiaaliseen elaméén ja itsenaisyyteen liittyvét rajoitukset
ja osalistumisen esteet nakyivét tarinoissa. Liséksi kavereiden puutetta, jopa yksindisyyttd, esintyi
nuorilla, jotka l88kityksesta huolimatta saivat kohtauksia. Oireiden ennakoiminen vahvistaa hallinnan
tunnetta ja nuoren luottamusta arjessa parjéamiseen. Epilepsia kyseenalaistaa monet nuoruuden
mallitarinalle kyseenalaiset piirteet. Tastd huolimatta epilepsiaa sairastavat nuoret pyrkivéat
toteuttamaan terveen nuoruuden mallitarinaa. Ehedn mindkuvan ja identiteetin saavuttamiseksi nuoren
on ratkaistava mm. itsendisyyteen jatuen tarpeeseen liittyvét kysymykset seké ympéariston mallitarinan
mukaiset odotukset saavuttaakseen ehedn mindkuvan ja toimiakseen arjessa omaa toimintaa ohjaavana
subjektina. Talléin mahdollistuu sopeutuneen nuoren elama arjessa.

Avainsanat: nuoruus, minakuva, epilepsia, sopeutuminen, tarinallisuus
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1 JOHDANTO

Tutkimuksen lahtokohtana on nékemys mindkuvan ja identiteetin muodostamisesta erééna nuoruuden
keskeisimpana kehitystehtéavand. Nuori etsii aktiivisesti paikkaansa maailmassa ja yhteisdsss, joutuu
han myds pohtimaan mindkuvansa eri puolia. Konstruktivistisen nédkemyksen mindkuva muodostuu
OppPIMisprosessissa, ja toisaalta oppimisen perimmaisenda tarkoituksena onkin ming ja maailmankuvan
rakentuminen. Myos narratiivisesta ndkokulmasta ihmiselle tyypillisena piirteend voidaan pitda

koherentin sisdisen tarinan (mindtarinan) konstruoimista

on tarkastella sitd, millaisen merkityksen epilepsia saa osana nuoren tarinaa, mindkuvaa ja arkea.
Nuoruutta ja arkea epilepsan kanssa tarkastellaan suhteessa malitarinaan eli  sosiaalisen
tarinavarannon jasentamédan kuvaan tyypillisestéd nuoruudesta ja sen kulusta. Nuori joutuu luomaan
oman, henkilokohtaisen tarinansa ja pohtimaan suhdettaan sosiaalisen tarinavarannon tarjoamiin
jasennyksiin ja odotuksiin. Tarinallisuuden nakokulmasta nuoruus ja epilepsiaa sairastavan nuoren arki
ovat mielenkiintoisia tutkimuskohteita, sill& epilepsia toistuvine kohtauksineen saattaa kyseenalaistaa
monet nuoruuden Kulttuurisesti jaetut tarinat. Nuori saattaa kohdata suoran konfrontaatiotilanteen sen
hetkisen mindkuvan, todellisuuden ja ennen kaikkea ympériston normatiivisten odotusten valilla
Nuoren on tehtédva tyotd, prosessoitava, jotta hén saa tilanteen hallintaansa ja kykenee aktiivisesti
suuntautumaan ymparistossaan. Nuoren pitkdaikaissairaus, tassa tapauksessa epilepsia, tuo ikévaiheen
kehitystehtévien ratkaisemiseen omat erityispiirteensa ja haasteensa.

Epilepsia on valittu tutkimuksen kohteeksi omasta mielenkiinnostani kyseista sairautta ja sen
ilmenemista kohtaan. Kyseessa ei kuitenkaan ole |é&ketieteellinen tutkimus epilepsian ilmenemisesta
nuoruudessa, vaan tutkimus tarjoaa pikemminkin nuorisokasvatuksen ja psykologisen ndkokulman
nuoruuteen sairauden kanssa ja sarauteen sopeutumiseen. Kasvatustieteellisestd ndkokulmasta
alkkaisemmin on selvitetty epilepsiaa sairastavien lasten ja nuorten oppimisvaikeuksia ja
erityisopetuksen tarvetta. Myos epilepsiaa sairastavien lasten ja nuorten elamanlaatua on tutkittu, mutta
nuorten oma nakokulma on tutkimuksissa edelleen jaanyt véhemmalle huomiolle



2 MINAKUVA JA IDENTITEETTI

Kehityspsykologian nékdkulmasta nuoruuden kehitystehtévista identiteetin, mindkuvan rakentaminen
on erds keskeismmista (Erikson, 1959, 1982). Nuoruudessa luodaan suhteita ikéovereihin ja
seurustelukumppaneihin, otetaan etéisyytta vanhempiin ja lapsuuden kotiin sekd sen gjatusmaail maan
ja tapoihin. Nuoruudessa valmistaudutaan myds perhe-elaméda ja tyoelaméa varten. Kaikkiaan
onnistunut kehitystehtavien hallinta nékyy mindkuvan ja identiteetin vakiintumisena ja itsenaisyyden
saavuttamisena. (Erikson, 1959, 1982; Havighurst, 1972.) Y mpéristo asettaa siten nuorelle kulttuurisia
odotuksia, jonka seurauksena nuori joutuu monessa suhteessa pohtimaan suhdetta itseensg,
ominaisuuksiinsa, kykyihinsa ja mahdollisiin toimintargjoituksiinsa. Taléin myds mahdollisen
sairauden mukanaan tuomat kysymykset ja el@manmuutokset ovat nuoren arvioinnin ja Kriittisen

itsereflektion kohteena.

2.1 Minadkuvan maarittely

Mindkuvaa ovat eri tutkijat méaritelleet hyvinkin eri tavoin (ks. Aho, 1987, 3-7). Mindkuvaa tai -
kasitysta tarkastelevaan kirjallisuuteen ja tutkimuksiin tutustumista vaikeuttaa kunkin tutkijan taustalla
oleva teoreettinen orientaatio. Tasta syysta myds ehjan ja johdonmukaisen kuvan muodostaminen
aiheesta on vaikeaa. (Aho, 1987, 2; Lehtovaara, 1992, 29.) Min&a jasentavia kasitteitd, kuten ming,
minakasitys, mindkuva, identiteetti, itsetunto, itseluottamus ja omanarvontunto on vaikea erottaa
toisistaan. Ké&gtteitd mindkuva ja minakasitys voidaan pitda toistensa synonyymeind. Jos halutaan
tehda ero néiden kahden késitteen vélille, voidaan mindkasitysta pitéa abstraktiona ja mindkuvaa
erilaisin mittarein ja testein konkretisoitavana ja verbalisoitavana kasitteend. (Aho, 1987, 3; Aho,
1996, 9-10.)

Rauste-von Wright (1979, 16) méarittelee mingkuvan sisdltavan lagjemmin kaikki ne kasitykset, joita
yksil6lla on omasta mindstdan sekd minén ja ymparoivan todellisuuden valisestd vuorovaikutuksesta.
Héanen ndkemyksensd perustuvat G. H. Meadin (1972) teoriaan minastd ja minan kehittymisesta.
Meadin mukaan yksilon kasitys omasta itsesta syntyy vasta muiden ihmisten vélityksellg, sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. Mina (the self) kehittyy sosiaalisessa kokemuksessa ja toiminnassa. Mina syntyy
yksilon suhteesta tdhan kokonaisprosessiin seka niihin ihmisiin, jotka osallistuvat siihen. Yksilon on

sisdistettava myds muiden ihmisten asenteet itsestéan, jotta han voisi tulla objektiksi itselleen. (Mead,



1972.) Tiivistéen Meadin gattelua mindstd voidaan kuvata "mind on pohjimmiltaan sosiaalinen
rakenne ja se kehittyy sosiaalisessa kokemuksessa’” (Mead, 1972, 140).

Mindkuvasta voidaan erottaa useampia ulottuvuuksia. Tavalinen tapa on esimerkiksi Rauste-von
Wrightin (1979) ja Ahon (1987; 1996) j&sennys, jossa mindkuvaan sisdltyy kolme ulottuvuutta,
todelinen mina eli aktiivinen mindkasitys, ihannemind ja normatiivinen mind Todelisella eli
reaalimindkasityksella tarkoitetaan sitéd kuvaa itsestd, jollaisena yksilo itsensd nékee. |hannemina kuvaa
puolestaan nimensd mukaisesti sitd, millainen yksilo haluaisi olla. Se kuvastaa tavoitetta, johon yksilo
pyrkii ja asettaa ndin ollen kehityspaineita. Normatiivista minda kutsutaan myos toveriminakuvaksi,
silla se kuvaa sitg, millaisena yksilon mielesta muut hanta pitévét. Ihanneminan liséksi normatiivinen
minakasitys asettaa ulkoisia muutospaineita tiettyyn suuntaan. Jokaisella ndistd ulottuvuuksista on
lisdksi nelja aspektia: fyysinen, sosiaalinen, akateeminen ja emotionaalinen. (Aho, 1987, 9-10; 1996,
15-20; Rauste-von Wright, 1979.) Aho (1987) pitéa yksilon mingkasitysta hierarkkisesti rakentuneena
jamelko pysyvéana rakenteena.

Hurrelmann (1988, 50-51) sisédllyttéd mindkuvaan toiminnan ja toimintapdtevyyksien kasitteet
médritellesséan mindkuvan yksilon sisdiseksi késitykseksi asenteiden, motiivien, ominaisuuksien ja
toimintapéatevyyksien kokonaisuudesta. IThminen ymmarretéan Hurrelmannin mukaan yksilon siséisen
ja ulkoisen todellisuuden tuottavana prosessoijana (ks. myds Rauste-von Wright, 1979; Rauste-von
Wright & von Wright, 1994). Nakokulma korostaa yksilon aktiivista suuntautumista ymparistoon,
mutta samalla ympéristéonsa vaikuttaen. Mindkuvaan liittyy keskeisesti myds naiden puolien
arvioiminen. Mindkuva on ymmarrettava erityisesti joustavan ja taitavan (competent) toiminnan
valttamattomana edel lytyksend. (Ks. Hurrelmann, 1988, 37-52.)

2.2 Minakuvan muodostuminen konstruktivistisesta nakdkulmasta

Konstruktivistisen ihmiskasityksen erééna lahtokohtana ovat ihmisen lgjityypilliset ominaisuudet,
joihin kuuluvat mm. informaation tarve ja pyrkimys maailmankuvan luomiseen. (Rauste-von Wright &
von Wright, 1994). Ensimmadinen lgjityypillinen piirre, informaation tarve, palvelee ihmisen
selviytymistd ympéristossa. Konstruktivistisessa ndkemyksessd ihminen ymmarretdan aktiivisesti
ympéaristbonsa suuntautuvana olentona. Nakemys ihmisestd oppijana on keskeinen, silla oppiminen
kytkeytyy aina ihmisen toimintaan eli se auttaa ihmista orientoitumaan, sopeutumaan, kehittym&an,



ratkaisemaan ongelmia ja vastaamaan haasteisiin. VVoidaankin sanoa, ettd ihminen oppii toiminnan
valityksella ja toimintaa varten. lhminen oletetaan perusluonteeltaan aktiivisesti tavoitteisiin
suuntautuvaks ja palautehakuiseksi, sekd ulkomaailmaa ja omaa minda koskevaa tietoa etsivaksi.
Oppiminen liittyy kiinteasti téhéan, silla se palvelee selviytymisté. (Rauste-von Wright, Makkonen &
Markkanen, 1986, 331; Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 19; ks. my6s Hurrelmann, 1988).
Konstruktivismin eras historiallinen taustahahmo on John Dewey, joka myos pitéd ihmista aktiivisena
ja uteliaana toimijana. Uusia tilanteita kohdatessaan ihminen luo aikaisemmin opittuun perustuvia
hypoteesgja ja odotuksia, joita han testaa. Oppiminen on Deweyn mukaan ennen kaikkea luonteeltaan
ongelmanratkaisua. Ihminen reflektoi omaa toimintaansa ja sen tuloksia, mink& pohjalta han
rekonstruoi aiempia kasityksidgan ja tietojaan. Oppimisen ydin on Deweyn mukaan tama
rekonstruktioprosess. (Ks. Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 19-20, 117.) Oppiminen kytkeytyy
siten voimakkaasti selviytymiseen arkipéivan tilanteissa ja ongelmissa.

Toinen ihmiselle ominainen, lgjityypillinen piirre on maailmankuvan muodostaminen (Bruner, 2004,
691; Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 15, 94-95). Yksil6lle on térkedd muodostaa kuva
maailmasta ja itsestéén sen osana. Taméa kuva auttaa hanté orientoitumaan maailmaan, muihin ihmisiin
ja omaan itseen. Mindkuva sisdltyy osana lagjempaa maailmankuvaa, jossa on kiteytynyt kaikki, mita
ihminen on eldmans aikana havainnut, oppinut, ajatellut ja tuntenut. Maailmankuva ja mindkuva sen
osana toimivat myds valikoivan tarkkaavaisuuden ja informaation tulkinnan perustana. Ilman téllaista
kuvaa maailmasta ja itsestd yksilo el pystyis orientoitumaan ympéaristoonsd. Maailmankuvan
muodostamisprosessi on yksilosté toiseen sama. Jokaisen yksilon ainutkertaisista kokemuksista riippuu
maailmankuvan sisalté eli millainen kuva yksilolle muodostuu maailmasta ja itsestdan. (Rauste-von
Wright ym., 1986, 331; Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 15, 94-95.)

Konstruktivistisen ndkokulman mukaan mindkuva rakentuu oppimisen valityksella. 1hminen prosessoi
jatkuvasti ympéristostéan saatavaa informaatiota. Tama kokonaisvaltainen tiedonkéasittelyprosess saa
aikaan muutoksia yksilon tiedoissa, taidoissa, késityksissd ja tunteissa. Oppimiseksi sitd kutsutaan
silloin, kun prosessin aikaansaama muutos on hetkellista pysyvampi. (Rauste-von Wright & von
Wright, 1994, 19.) My0ds mindkasityksessa kiteytyneet kasitykset, ajatukset, odotukset ja tunteet
yksilon omasta minasta ovat téllaisen pitkdn kokonaisprosessin tulosta. Vuorovaikutuksessa muihin
ihmisiin, yksil6 luo oman maailmansa ja minédnsa (Aho, 1996, 26). Mindkuvaa voidaankin pitda yksilon
kokemusten yleistyneena ja jasentyneena oppimisen tuloksena (Hayrynen 1968; ref. Aho, 1987, 5).

Mindkuva oppimisen tuloksena tai tuotoksena ei ole lopullinen, valmis rakennelma "mind’, vaan
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jatkuvassa vuorovaikutuksessa yksilon fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ympériston kanssa (ks. esim.
Aho, 1996; Rauste-von Wright 1979; Rauste-von Wright ym., 1986; Bruner, 2004). Tassa
vuorovaikutuksessa korostuu hyvin keskeisesti yksilon toiminnastaan saaman palautteen merkitys
minakuvan patevyyden mittarina. Saamansa palautteen avulla yksilo jatkuvasti tarkistaa ja arvioi omaa
mindkuvaansa ja sen patevyytta eri tilanteissa (Aho, 1996, 26.), mutta tutkimuksissa mindkuvaa
tarkastellaan usein suhteellisen muuttumattomana rakenteena (ks. Aho, 1987).

Minda pidetdan toisaalta keskeisena tiedonkasittelyn rakenteena, jossa menneisyyden muistoja
kéytetéan jatkuvuuden, identiteetin, saavuttamiseksi. Minakasitys toimii sisdisend rakenteena, jonka
avulla yksilo vastaanottaa ja valikoi tietoa seka jasentdd kokemuksiaan (ks. Aho, 1996). Yksilon
mindkuva osana lagiempaa maailmankuvaa toimii valikoivan tarkkaavaisuuden ja havaitsemisen
lahtokohtana. Valikoivan tarkkaavaisuuden suuntaaminen on ihmisen lgjityypillinen ominaisuus.
Yksilé suuntaa valikoivan tarkkaavaisuutensa nyky-ymparistoa koskevan skeeman eli aikaisemmin
rakentuneiden ja jasentyneiden tietorakenteiden avulla (Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 24).
Ihminen kytkee havaintonsa ja kokemuksensa aikaisempiin kasityksiinsa ja kokemuksiinsa. Tassa
sjaitsee my6s maailmankuvan muuttumisen mahdollisuus tai oikeammin sen muuttumisen ydin
oppimisen valityksella& Maailmankuvan muuttumisen keskeismmét prosessit ovat akkommodaatio ja
assimilaatio (Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 100). Akkommodaatiolla tarkoitetaan prosessia,
jonka seurauksena yksilon aikaisemmat tietorakenteet ja kasitykset muuttuvat. Uuden tiedon
valityksella aikaisempia késityksia muutetaan, esimerkikss mindkuvassa muutokset tapahtuvat juuri
akkommodaatio-prosessin valityksella. Assimilaatiossa puolestaan toiminnasta saatu palaute on ollut
aikaisempien kéasitysten ja odotusten mukaisia, jolloin ne sulautetaan vanhoihin ja jo olemassa oleviin
kasitejarjestelmiin. Taldin vahvistuvat vanhat tietorakenteet, eikd niiden sisalloissa tai rakenteissa
tapahdu muutoksia. (Rauste-von Wright, 1979, 6; Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 100.)

Yleisesti mindkuvan kehittymiseen vaikuttavat yksilon luontainen temperamentti ja sisdinen, peritty
kehitysmekanismi, kyky tehda havaintoja ymparistosta ja toisten kéyttaytymisestd, omat reaktiot seka
toisilta ihmisilté saatu palaute. Mindkasityksen perusta luodaan varhaislapsuudessa, mutta toiminnasta
saadun palautteen mukaan mingkuva tarkentuu jatkuvasti. Kehityksen jatkuessa mindkuva jasentyy,
kategorisoituu ja stabiloituu entisestédn muuttuen samalla moniulotteisemmaksi. Minékasitys eriytyy
my6s kehityksen kuluessa hierarkkiseksi. (Aho, 1996, 26-28.) Maailmankuva ja myGs yksilon
mindkuva ei ole mik&an staattinen kokonaisuus, vaan se on ymmarrettava pikemminkin dynaamisena ja

muuttuvana rakenteena (vrt. Aho, 1987, 5). Muutos aktivoituu usein ympéristosta saadun palautteen
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ansiosta; kun entiset kasitykset eivat pade, niitd on ympériston ja todellisuuden muuttuessa
tarkistettava. Mingkéasitykselle ristiriitaiset havainnot alkaansaavat sek& psyykkistd ettd fyysista
jannitystd. Havaintojen tiedostamisen myotd seuraa yksilon ahdistuminen. Kohdatessaan
mindkasitykselle lyhytaikaisia ristiriitaisia kokemuksia yksilo kayttaa erilaisia puolustuskeinoja, kuten
havaintojen védristdmista ja kieltdmista tai ainoastaan mindkuvan kanssa sopusoinnussa olevien

havaintojen poimimista. (Aho, 1987, 13.)

Mindkuva jasentyy ulottuvuudella omaa toimintaansa ohjaava subjekti versus objekti. On huomattava,
ettd yksilo e lgjityypillisten edellytystensd puitteissa automaattisesti kehity omaa toimintaansa
ohjaavaksi subjektiksi. (Ks. Rauste-von Wright & von Wright, 1994; Rauste-von Wright ym., 1986.)
Omaa toimintaansa ohjaavaksi subjektiksi kehittymisen olennainen kysymys on se, missd maarin
yksilolla on ollut mahdollisuuksia harjaannuttaa metakognitiivisia taitojaan. Tama merkitsee sitg, etta
yksil6n valmiudella ymmaértaa ja arvioida omaa toimintaansa seka kyvylla kéyttda hyvakseen itsestdan
ja toiminnastaan saamaa palautetta on suuri merkitys yksilon itsendiseks ja vastuulliseksi subjektiksi
kasvamisessa. (Emt.). Yksilon toimintaa ja suhdetta ympéristoon maarittelee voimakkaasti se, missa
maarin han kokee paits itse vaikuttavansa asioihin, my6ds missd méarin han kokee itsensa aktiiviseksi
ja omaa elémaansa ohjaavaksi. Omaa toimintaa ohjaavan subjektin vastakohtana on henkild, joka ndkee
itsensa passiivisena olentona, jonka toimintaa kontrolloivat ulkoiset, itsesta riippumattomat ja itsesta
ulottumattomissa olevat seikat. Jalkimmainen mindkuvan jasennysulottuvuus voidaan ymmartéa myos
opitun avuttomuuden seka sisdisen ja ulkoisen kontrollin késitteiden avulla. (Rauste-von Wright & von
Wright, 1994, 97-98; ks. myos Hurrelmann, 1988.)

Subjektina toimiminen vahvistuu, mikali yksilo saa myonteista palautetta toiminnastaan. Yksil6 toimii
johdonmukaisesti tilanteesta toiseen, mikdli hanella on toistuvia kokemuksia joko toiminnan
myonteisesta ja arvostavasta tal paheksuvasta palautteesta. Uusien toimintamallien ja -strategioiden
kokeilemista ja halua toimia laajemmin omaa elamaa ohjaavana subjektina sdételee hyvin ratkaisevasti
yksilon itsearvostus. (Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 100-102.) Toimintapatevyydet (action
competence) (Hurrelman, 1988) kehittyvét yksilon ja ympéristén vuorovaikutuksessa, yksilollisten ja
sosiaalisten tarpeiden kohdatessa. Yksilo yrittda tasgpainotella sisdisten motiiviensa, tarpeidensa ja
mielenkiinnon kohteidensa sek& ympariston asettaminen odotusten valilla. Kehityksen tavoitteena on
taman vaistaméttoman ristiriidan suotuisa ratkaisu, joka mahdollistaa kayttaytymisen ja toiminnan
sosiaalisesti hyvadksyttyjen ja normatiivisten odotusten mukaisten mallien kehittymisen i
toimintapéatevyyksien hallinnan. (Hurrelman, 1988.) Hurrelmann liittéa yksilon toimintapatevyydet
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nimenomaan asetettujen kehitystehtévien onnistuneeseen ratkaisemiseen. Voidaan gjatella, etta yksilon
toimintapédtevyyksista riippuu se, missd madrin hanen katsotaan onnistuneen kehitystehtavien
ratkaisussa.  Koko  sosidlisaatioprosessin onnistumista  arvioidaan  suhteessa  yksilon
toimintapéatevyyksien, mindkuvan seka identiteetin rakentumisen tai muodostamisen onnistumisena
tietyissa kehitystehtévissa. (Hurrelmann, 1988, 49-51.) Nuoren toimintapétevyyksiin voidaan lukea
kuuluviksi esimerkikss ammatin hankkiminen, lapsuuden kodista irtaantuminen ja oman perheen

perustaminen seka yhteison taysivaltai sena jasenend toimiminen.

2.3 Tarinallinen lahestymistapa identiteettiin

Narratiivinen eli tarinallinen ldhestymistapa liitetd8n konstruktivismiin, jonka mukaan tietdminen on
suhteellista eli riippuvainen ajasta, paikasta ja tarkastelijan asemasta (Heikkinen, 2002, 187-188). Seka
konstruktivigtisen etta narratiivisen lahestymistavan erédénd keskeisend taustahahmona ja kehittgjana
pidetéén Jerome Bruneria (mm. 1990). Konstruktivismin peruslahtokohta on gjatus siitd, etta ihmiset
rakentavat, konstruoivat, tietonsa ja maailmankuvansa aikaisempien tietojen ja kokemusten valityksella
(Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 33, 38-39). Mindkéasitys osana laajempaa maailmankuvaa
rakentuu, tarkentuu ja muuttaa muotoaan koko gan. Tarinallisesta nékdkulmasta tiedon voidaan
gatella olevan kertomusten kudelma, joka saa materiaalinsa kulttuurissa yhteisesti jaetuista
kokemuksista ja niitd kuvaavista tarinoista. Nama jaetut tarinat toimivat kokemusten ja olemassa
olevan tiedon, jasentdmisen ja uudelleenorganisoinnin valineend. (Bruner, 1990, 1997; Heikkinen,
2002, 187-188; Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 38-39.)

Tarinalinen ldhestymistapa korostaa tarinoiden merkitys koko ihmisen olemassaololle, gjattelulle ja
toiminnalle (Hanninen, 1999, 15; Bruner, 2004, 708), silla yksilon kokemus, kerronta ja eletty elama
ovat kaikki narratiivisesti jasentyneitéa (Hanninen, 1999, 110-111). Hanninen erottaa sisdisen tarinan,
kertomuksen, draaman sek& sosiaalisen tarinavarannon késitteet. Sisdinen tarina tarkoittaa
tulkintamallia, jonka avulla yksilo jasentéd omaa elamantilannettaan, mindansa ja suhdettaan toisiin
ihmisiin.  Sisdinen tarina méaérittelee ihmisen identiteetin. Sen avulla paitsi tulkitaan ja
merkityksellistetédn menneitd tapahtumia, niin  myo6s ennakoidaan tulevaa. Kehitystehtavista
selviytyminen edellyttda nimenomaan tulevaisuuteen suuntautuvan ja identiteettia méérittévan tarinan
luomista. Sisdisen tarinan avulla myos rakennetaan tarinallisia projekteja eli tulevaisuutta koskevia
suunnitelmia. Kertomuksella puolestaan tarkoitetaan tarinan esittamista sanojen ja muiden merkkien

avulla Samasta tarinasta voidaan esittda useita kertomuksia, toisaalta yhdessid kertomuksessa voi



esiintya useita tarinoita. Draaman kasitteella kuvataan elettya elamaa itsedan. (Hanninen, 1996; 1998;
1999; ks. my6s Bruner, 2004.) Kulttuurin tarinat muodostavat sosiaalisen tarinavarannon, jokatoimii
yhteisena merkitysperustana. Se tarjoaa yksilolle toiminta- ja tulkintamalleja, mallitarinoita, joiden
avulla han tietdd miten hanen odotetaan toimivan kussakin tilanteessa. Toisaalta ndma mallitarinat
luovat kehyksen toisten tarinoita tulkinnalle. Tarinat ovat sek& ainutkertaisia kullekin yksilolle etta
yleisid kaikille yhteisia mallgja. (Hanninen, 1996; 1998; Hanninen & Vakonen, 1998; Y lijoki, 2004.)
On huomattava, etta toiset tarinat ovat kuitenkin kulttuurissa hyvaksytympia ja normatiivisempia kuin
toiset. Naitd vastaan yksilo voi edittda toisia tarinoita, jotka tarjoavat vaihtoehtoisen tulkinnan,
vastanarratiivin. (Valkonen, 2007, 42.) Persoonallisen identiteettiprojektilla viitataan puolestaan siihen
prosessiin, jossa yksilo omaksuu ja muuntaa kulttuuristen mallitarinoiden pohjalta ainutlaatuisen
sisdisen tarinan, identiteetin. Onnistunut identiteettiprojektin 1&pivieminen edellyttéd sisdisen tarinan
julkistamista, johon sisdltyy omat riskinsa. Y hteisd arvioi julkistetun tarinan suhteessa sosiaaliseen
tarinavarantoon ja mikali tarina eroaa yhteison tarinoista riittavasti, yksil0 saatetaan leimata
poikkeavaksi, jopa hariintyneeksi. (Ks. Ylijoki, 2004, 149-153.)

Tarinalisen l&hestymistavan mukaan ihmiselle tyypillinen piirre ja inhimillisen ymmarryksen muoto
on jdsentéd tarinan avulla identiteettidnsg, eldméinsa ja sen tapahtumia. Tapahtumia ja ilmidita
tulkitaan toisiinsa kietoutuvana juonellisena kokonaisuutena. Néin eldménkirjosta muodostuu mielessa
johdonmukainen ja ehed kokonaisuus. Eléaméantarina tai —kertomus on yksilon tulkintaa omasta
elamastg, jolloin mika tahansatilanne voidaan tulkita usealla eri tavalla. Tarina on my6s aina valikoiva,
mink& johdosta siihen valikoidaan ainoastaan tiettyja siihen sopivia tapahtumia (vrt. Rauste-von Wright
& von Wright, 1994). Vastaavasti Rauste-von Wright (1979; Rauste-von Wright & von Wright, 1994)
korostaa maailmankuvan merkitysta valikoivan tarkkaavuuden suuntaamisessa. On my6s mahdollista
tulkita eldmé&a useamman tarinan kautta, jolloin esimerkiksi sairaus voi saada useita rinnakkaisia ja eri
tavoin latautuneita merkityksia ja tulkintoja. (Hanninen & Valkonen, 1998, 3-4; Ylijoki, 2004, 145-
146.)

Mielenkiinnon kohteena on tarinallinen ajattelu eli se, miten ihmiset kayttavét kulttuurin tarinavarantoa
tulkitsemaan ja jasentdméadn omaa elamaansa ja identiteettiddn (Hanninen, 1999, 18-20, 36-137). TassA
tutkimuksessa tarinallisuus liitetddn konstruktivistiseen viitekehykseen, jolloin korostuu tiedon,
maailmankuvan ja identiteetin rakentuminen sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja tarinan merkitys téssa
prosessissa. Tarinallisuus voidaan siten ndhda konstruktivistisen nékemyksen korostaman maailman- ja
mindkuvan jasentdmisen vdlineend Tarina edustaa siten sisdistynyttd ja kehittyvaa kognitiivista

8



rakennetta tai skriptia (skeemaa), joka ohjaa yksilon elaméd (McAdams, 2006, 11). En tassa tyossa
pohdi enemp&a minadan liitettyjen eri kéasitteiden vélisia suhteita ja mahdollisia eroja. Y mmarran
kasitteen mindkuva sisdltdvan samoja aineksia joidenkin tutkijoiden kayttamien kasitteiden identiteetti,
mindkasitys ja persoonallisuus kanssa. Kaytadn jatkossa selkeyden vuoks kasitteitd mindkuva,
mindkasitys jaidentiteetti toistensa synonyymeiné.

2.4 Nuoruuden mallitarina

Mallitarinat ovat kulttuurisesti tuotettuja, yhteisdn jasenille yhteisia ja tuttuja tarinoita, jotka kuvaavat
Sitd, miten yhteisossa tai kulttuurissa yleisesti hahmotetaan ja ymmarretaan jokin tietty tapahtuma tai
tilanne. Mallitarinat siséltavdt moraalijarjestyksen eli opetuksia siitd, mik& on hyvéksyttya tai
paheksuttua, ja mik& on oikein tai vaarin. Mallitarina kertoo myds sen, miten tietyssa tilanteessa olevan
ihmisen gjatellaan gjattelevan ja toimivan. Sen avulla yksilolle tarjoutuu valmis tulkintakehys, jonka
pohjalta hén voi jasentéd omaa elamédansa. Toisaalta mallitarinat voivat olla kahlitsevia tai rgjoittavia,
jolloin yksilon kokema mahdollinen gjattelu- tai toimintakenttd on rgoittunut. Yhteisesti jaettujen
tarinoiden mielekkyys on sing, etta ne yksinkertaistavat elamdn moninaisuutta ja Kirjavuutta
gjatuksellisesti hallittavampaan muotoon. Nuoret omaksuvat kulttuurinsa hallitsevan mallitarinan ja
kiinnittyvat sita kautta yhteisonsa moraalijarjestykseen. (Hanninen & Vakonen, 1998, 4-5; Ylijoki,
2004, 138-149.)

Nuorisotutkimuksen perusteella voidaan hahmotella suomalaisen nuoren mallitarinaa: Millaista
nuoruutta lansimaisessa kulttuurissa pidetddn arvossa tai "oikeana nuoruutena’? Nuoruus on
kulttuurisesti maaréytynyt kehitysvaihe. Modernissa lansimaisessa yhteiskunnassa nuoruutta eletéan
pitkdan (ks. essm. Puuronen, 2006, 160-167; Suikkanen, Martti & Huilaja, 2006). 2000-luvun nuori
opiskelee tiiviisti, tosin opiskelugjat ovat pidentyneet ja tydmarkkinoille siirtyminen on viivastynyt.
Koulutus méérittdd aikaisempaa voimakkaammin nuoren eldmankulkua (Jarvinen, 2001, 60).
Nuoruuden pidentyminen on kuitenkin kulttuurisesti hyvaksyttya, jopa suotavaa. Toisaalta nuoruuden
toteutumisen ehdot ovat muuttuneet yhteiskunnallisen muutoksen myota (Suikkanen, Martti & Huilgja,
2006, 103). Nuori muuttaa kotoa mydhemmin pois kuin aikaisemmat sukupolvet, ja solmii avioliiton
seka perustaa perheen vanhempana kuin edelliset sukupolvet. Moni nuori muuttaa lapsuudenkodista
asuakseen itsendisesti yksin, avoliitossa tai usein opiskelukaverin kanssa. Jotkut palaavat esim.
seurustelusuhteen kariutumisen jalkeen takaisin lapsuudenkotiinsa. Nuori on usein taloudellisesti
pitkaan riippuvainen vanhemmistaan. (Oinonen, 2001, 110-112; Suikkanen, Martti & Huilaja, 2006.)
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Nuordla on vakituisia tydsuhteita vahemman ja tyosuhteet ovat lyhyempia kuin ailkaisemmin (Kurikka,
1997, 18-20). Nuori tekee tyttd, e niinkdan valmistautuessa tulevaan uraan, vaan keinona hankkia
rahaa vapaa-gjan viettoa varten (Arnett, 1997). Kaikkiaan nuoren elamaan vaikuttavat kaupunkimainen
elamdnmeno, harrastukset, kuluttaminen ja kansainvalistyminen (Kurikka, 1997, 6). Myds median
merkitys oppimisen kanavana ja identiteettimallien tarjoagjana on kasvanut huomattavasti. (Vanttga &
Jarvinen, 2006.)

Nyky-yhteiskunnassa identiteetin rakentaminen on monimutkaistunut, silla el@manpolut ovat
moninaistuneet ja yksildllistyneet. Nan ollen mahdollistuu useiden vaihtoehtoisten mallitarinoiden
toteuttaminen. Tassa tutkimuksessa on mielenkiintoista pohtia sitd, miten nuoren sairaus vaikuttaa
nuoruuden mallitarinan toteuttamiseen ja millaisia reunaghtoja epilepsia méérittéa tarinalle tai millaista

pohtia oikeassa kontekstissaan, tarkastelen seuraavassa kappal eessa epilepsiaa sairautena.

3 EPILEPSIA TUTKIMUKSEN KOHTEENA

3.1 Epilepsian luonne ja yleisyys

Epilepsia on erds tarkeimmista neurologisten sairauksien ryhmistd lapsuudessa ja nuoruudessa
(Anderson, Northam, Hendy & Wrennall, 2001). Epilepsia el varsinaisesti ole yhtendinen sairaus, vaan
oire jostakin muusta sairaudesta tal héiriostd. Epilepsialla tarkoitetaan taipumusta saada toistuvasti
epileptisia kohtauksia, jotka puolestaan tarkoittavat aivojen sdhkdisen toiminnan ohimenevas, usein
akilligta, kohtauksittaista héairiotd. Kohtaus voi ilmeta tajunnan, motoriikan, aisti- tai psyykkisten
toimintojen ja/ta hermoston héiriond. Kohtaukseen liittyy liséksi aivojen sdhkdisen toiminnan
poikkeavuus. (Sillanpda, 2004a.) Kohtaukset ja epilepsiatyypit luokitellaan International League
Againgt Epilepsy (ILAE) —arjeston mukaisesti yleistyneisiin ja fokaalisiin (ent. paikallisalkuisiin)
(Engel, 2001). Yleistyneet kohtaukset ovat tavallisia lapsilla, kun taas paikallisalkuisia kohtauksia
tavataan enemman nuorilla ja aikuisilla (Pellock, 2004).

Epilepsian esiintyvyys on ldhes 1 % vaestosta. Aktiivisen epilepsian vallitsevuus on 3-11 / 1000 lasta
(Larsson & Eeg-Olofsson, 2006) ja Suomessa alle 16 —vuotiailla lapsilla 2—4 / 1000 (Eriksson &
Koivikko, 1997; Sillanpéd, Jalava, Kaleva & Shinnar, 1998). Vagoin yleista luuloa epilepsia on
sairaus, joka koskettaa kaikkia ikéluokkia. Korkeimmat insidenssit ovat aaripaissa eli lapsuudessa ja
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vanhuudessa, mutta noin puolet epilepsioista alkaa lapsuudessa tai teini-iassa. (Hauser & Annegers,
1993, 25-26.) Laakityksella epileptiset kohtaukset ovat usein hallittavissa. On arvioitu, ettd noin 70
%:lla potilaista kohtaukset poistuvat kokonaan l|&88kityksen avulla. Lisdks |&8kkeet vahentavét
kohtauksia noin 10-20 %:lla potilaista. Noin 10-20 % kérsii vaikeasti hallittavista epilepsian
muodoista, joita ei ladkityksella saada hallintaan. L&&ketieteellisesti vaikeahoitoiseksi epilepsia
madritellaan silloin, kun kohtauksia esiintyy 188kityksesta huolimatta vahintéén kerran kuussa kahden

vuoden aikana. Tall6in epilepsian kohtauskontrolli kuvataan huonoksi. (Eriksson 1998, 25.)

Epilepsan syita Kansainvdlisen luokituksen mukaan epilepsiat jaetaan etiologian perusteella
idiopaattisiin, symptomaattiseen ja kryptogeeniseen. ldiopaattisella eli sisésyntyiselld epilepsialla
tarkoitetaan itsenaista ilmi6td, joka ei ole mink&&n muiden syiden aiheuttama. Symptomaattinen eli
elimellinen epilepsia on jonkun muun todetun aivojen taudin tai tilan, kuten rakenteellisten,
kehityksellisten tai aineenvaihdunnallisten héirididen, kasvaimien tai vammojen sekundaarisesti
aiheuttama. Kryptogeenisen epilepsian syy on tuntematon, mutta niiden oletetaan olevan
todenndkdisesti symptomaattisia. Ennusteeltaan symptomaattiset ja kryptogeeniset ovat huonompia
kuin idiopaattinen epilepsia, jossa kohtaukset sammuvat usein itsestddn murrosiass. (livanainen, 1994,
37-41)

Epileptinen kohtaus Epileptisen kohtauksen laukaisee usein jokin altistava tekija Téallaisia ovat
esimerkiks liialinen valvominen, syoméattomyys ja sitd johtuva veren sokeripitoisuuden lasku,
alkoholin liikakaytto ja erityisesti pidemman alkoholinkéayton jalkeinen krapula. Lisdksi voimakas, ja
erityisesti vilkkuva valo, nopea ja syva hengitys ja liikarasitus voivat aiheuttaa epileptisen kohtauksen.
Muita kohtauksia laukaisevia tekijoita ovat muun muassa tietyt kohtauskynnystd madaltavat 1a8kkeet,
korkea kuume seké infektiot. Tunnistamalla téllaiset kohtauksia laukaisevat tai niille altistavat tekijét,
voidaan epileptisista kohtauksista pdastd eroon joissakin lievemmissd tapauksissa. (livanainen,
1994,41.) Epilepsiakohtaukset on jaettu kahteen padluokkaan, jotka ovat ensisijaisesti (primaaristi)
yleistyvat kohtaukset ja fokaaliset (paikallisalkuisesti) kohtaukset. Primaaristi yleistyvéat kohtaukset
ilmeneva kehon kummallakin puolella eli ne ovat symmetrisia Néihin liittyy kohtauksen alusta asti
tajunnan héirio, lisdks ne tulevat yleensa ilman ennakkotuntemusta eli auraa. Paikallisalkuisissa eli
fokaalisissa kohtauksissa syyna on hermosolujen purkaustoiminnan alkaminen joltakin aivokuoren
alueelta. Sen sijaan yleistyvien kohtausten alku on subkortikaalisten eli syvempien aivorakenteiden
toimintahairio. Fokaalisessa kohtauksessa potilaalle tulee usein ennakkotunne. Fokaaliset kohtaukset
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sadttavat johtaa myOs yleistyneisiin  kohtauksiin, jolloin on kyse sekundaarisesti yleistyvasta
kohtauksesta. (Ks. Sillanpag, 2004a, 542-549.)

3.2 Epilepsia ja nuoruus

Epilepsia on pitkdaikaissairaus, joka asettaa usein osallissumisen esteita ja rajoituksia. Epilepsian erds
erityispiirre on usein kohtausten ennalta arvaamattomuus, silla kohtauksia ei pystytd aina taysin
estdmadan. Suurin osa rajoituksista liittyykin tadhén epilepsian arvaamattomaan luonteeseen ja niiden
pyrkimyksena on lisita epilepsiaa sairastavan turvallisuutta. Epilepsiakohtaukset ilmenevét hyvin eri
tavoilla ja saattavat aiheuttaa nuorelle hammennystd ja epamiellyttavia, jopa pelottavia tilanteita
Epilepsiaan liittyy usein myos erilaisia fyysistd, kognitiivista ja sosiaalista toimintakykya heikentévia
piirteita. Lisaksi ympériston suhtautumistapa saattaa vaihdella.

3.2.1 Epilepsia nuoren arjessa

Nuoret itse arvioivat vanhempiansa myonteisemmin epilepsian vaikutuksia arkeensa (ks. esim. Elliott,
Lach & Smith, 2000b), mutta epilepsiaa sairastavat lapset ja nuoret ovat huolissaan arjen rajoituksista,
itsendisyydesta ja tovereihin suhtautumisesta (Ronen, Rosenbaum, Law & Streiner, 1999; Ronen,
Rosenbaum, Law & Streiner, 2001). Riippumatta hyvasta kohtauskontrollista, nuoret kokevat
epavarmuuden ja pelon mahdollisista kohtauksista suurimpina huolen aiheina. My6s elamantyyliin,
kouluun ja autolla gjamiseen liittyvéat kysymykset ovat usein pinnalla. (Fisher ym., 2000.) Cheung ja
Wirrell (2006) selvittivét tutkimuksessaan terveiden ja pitk&aikaissairaiden nuorten kasityksia erilaisten
pitkdaikaissairauksien (epilepsia, astma, diabetes ja migreeni) sosiaalisista vaikutuksista. Nuoret
liittivét epilepsiaan enemman kielteisia fyysisia ja sosiaalisia vaikutuksia, mm. liikunta halukkuuteen,
kayttdytymiseen, suosioon ikdtovereiden keskuudessa, ja hauskanpitoon kuin  muihin
pitkdaikaissairauksiin. Epilepsiaa sairastavien nuorten on havaittu esimerkiksi harrastavan ik&tovereita
ja sisaruksiaan vahemman ryhmaliikuntaa tai liikuntaa ylipddtansa (Wong & Wirrell, 2006). Nuorten
liikunnan ja osallistumisen vahaisyys eivét olleet yhteydessi niinkdan epilepsiaan liittyviin tekijoihin,
lukuun ottamatta kohtaustiheyttd, vaan pikemminkin taustalla saattaa vaikuttaa nuorten taipumus

vetaytya sosiaalisista tilanteista.

Kognitiivinen toimintakyky vaikuttaa arjessa parjéamiseen. Epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla
on tutkimusten mukaan ikétovereitaan (mm. Caplan ym., 2004; 2005), sisaruksiaan (mm. Austin ym.,
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2001; 2002) tai muita pitk&aikaissairauksia (kuten astmaa tai diabeteksesta) sairastavia (mm. Davies,
Heyman & Goodman, 2003; McDermott, Mani & Krishnawami, 1995) suurempi riski kehityksen,
oppimisen ja kayttdytymisen vaikeuksiin. Kognitiiviset, eli erilaiset tiedonkasittelyn ongelmat ovat
melko tavallisia epilepsiaa sairastavilla, etenkin etiologialtaan symptomeaattista (elimellistd) epilepsiaa
sarastavilla (Rodin, 1989; Svoboda, 2004). Useimmissa idiopaattisen epilepsian muodoissa
kognitiiviset taidot ovat padasiassa hormaalivaihtelun rajoissa (ks. esm. Motamedi & Meador, 2003;
Elger, Helmstaedter & Kurthen, 2004).

Hyvasta |88ketieteellisestd ja kognitiivisesta ennusteesta huolimatta, useampia neurokognitiivisia
erityisvaikeuksia on raportoitu epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla.  Tiedonkasittelyn
hidastuminen ja tarkkaavaisuuden vaikeudet ovat tavallisia (mm. Henkin ym., 2005). Liséksi useissa
tutkimuksissa (essm. Bailet & Turk, 2000; Northcott ym., 2005) on todettu muistivaikeuksien olevan
yleisid erilaisissa epilepsian muodoissa. Myds nuoret itse tuovat esille huolensa kognitiivisista, mm.
muistamisen ja keskittymisen ongelmista (Fisher ym., 2000). Néden erityisvaikeuksien johdosta
epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla on tavanomaista enemmaén erilaisia oppimisvaikeuksia
(Sillanpéa, 2004b) ja myos erityisopetuksen tarve on suurempi (Aldenkamp, Overweg-Plandsoen &
Diepman, 1999; Baron, Fennell & Voeller, 1995; Oostrom ym., 2003). Mydhemmin aikuisena,
epilepsiaa sairastavilla henkil6illa on ylla kuvatusta erityisvaikeuksista johtuen usein vaikeuksia seka
loytaa tyota ettd sailyttdd tyopaikka (Sillanpdd, Haatga & Shinnar, 2004; Smeets, van Lierop,
Vanhoutvin, Aldenkamp & Nijhuis, 2007).

3.2.2 Epilepsia ja ympéariston suhtautuminen

Epilepsiaan, ent. ”kaatumatautiin”, on liitetty ja liitetédn yha kielteisid mielikuvia. Aikaisemmin sen
gateltiin olevan joko pyha jumalallinen tauti tai vaihtoehtoisesti epilepsiaa sairastavia pidettiin
rilvattuina (Svoboda, 2004, 1). Epilepsia nayttaytyy ulkopuoliselle arvaamattomasti ja dramaattisen
ndkoisina kohtauksina. Siihen liittyvét asenteet olivat aikaisemmin pitkalti ihmisten tietdméttomyydesta
johtuvia, mutta asenteissa on tapahtunut jonkun verran parannusta aikaisempaan (Gordon & Sillanpéa,
1997), mutta ne vaikuttavat silti monen epilepsiaa sairastavan elamaan. Scambler & Hopkins (1986)
erottavat analyysissaan todellisen ja koetun stigman (enacted and felt sigma). Todellinen stigma
tarkoittaa tavallaan legitimoitua syrjintéd, esimerkiks autolla ajamisen kieltdmista tai kieltoa suorittaa
tiettyja teollisuuden toita Koettu leima on huomattavasti vaikeampi mééritella Siihen liittyy pelko

todellisesta leimasta ja sita aiheutuvista rajoituksista seka hépedn tunteet, jotka nousevat epilepsiaa
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sairastavana olemisesta. Koettu leima saa osan epilepsiaa sairastavista kayttéaytymaan " normaalisti”
seké salaamaan ja peittaméan sairautensa aina kuin se on mahdollista. Epilepsiaa sairastavat kokevat
yleisesti leimaamista, vaikka todellista leimaamista ei valttdmétta olisikaan tapahtunut. Yksilon
kokema leima onkin tavallisesti todellista ja julkista leimaa rgjoittavampi. (Scambler & Hopkins, 1986;
1990.) Epilepsiaa sairastava voi itse osaks vaikuttaa siihen, miten ympéristd suhtautuu héneen.
Yksilon oma sairauteen suhtautuminen, kuten ahdistuneisuus tai pelokkuus, heijastuu myos toisten
ihmisten asenteissa ja suhtautumisessa (Gordon & Sillanp&s, 1997, 779). Epilepsiaa sairastavat nuoret
ovatkin usein huolissaan ja peloissaan nimenomaan kavereiden suhtautumisesta ja heidan suosiosta
(Cheung & Wirrell, 2006; Ronen et al., 1999; 2001).

Vanhan ndkemyksen mukaan epilepsiaa sairastavien kokema psykososiaalinen stressi johtui suurelta
osin yhteison tietamattomyydestd, ja siitd johtuvista asenteista ja syrjinnasté. Scambler & Hopkins
(1986) kritisoivat téta ndkemysta tutkimustensa perusteella, silla yleinen tietamys epilepsiasta kasvaa
jatkuvasti. Kielteisistd asenteista epilepsiaa sairastavia kohtaan on rigtiriitaisia tutkimustuloksia
Epilepsiaan sairastuneet kokevat diagnoosin varmistumisen tekevan heistad sairaita, 'epileptikoita’.
Tahan sosiaalisen statukseen liittyy oletus sairauden sosiaalisesta epdsuotavuudesta, mink& johdosta
epilepsia koetaan hyvin leimaavana ja mahdollisesti vahingollisena. Osa potilaista sasttaa kertoa
pidéattyvaisesti sairaudestaan ympéristossa, esimerkiksi tyopaikallaan. Tyonantgjilleen epilepsiasta
kertovat noin kolmasosa ja hieman yli puolet e valttamétta koskaan kerro sairaudestaan omalle
tyonantajalleen, vaikka tydpaikoilla huomataan epilepsiaan liittyvia oireita ja siihen liittyvié tilanteita,
esimerkiksi l&8kkeidenotto tai poissaolot. (Scambler & Hopkins, 1986, 38.) Kouluikaisten epilepsiaa
sairastavien opettgjat ovat keskeisessa asemassa esimerkkid antaessaan. Tutkimuksissa opettajat ovat
myontaneet olevansa pelokkaita ja epavarmoja silloin, kun luokassa on epilepsiaa sairastava lapsi tai
nuori (Gordon & Sillanpaa, 1997, 779).

Scamblerin & Hopkinsin (1986, 34-35) tutkimusainel stossa epilepsian salaaminen myos perheen sisdlla
oli melko tavallista. Sen sijaan suomalaiset vanhemmat puhuvat lapsensa epilepsiasta melko avoimesti.
Seppélan (1998, 108-114; 2000, 36-41) mukaan lahes kaikki (94%) perheenjasenista tiesivét lapsen
ollessa aktiivinen, mutta oireettomasta epilepsiasta puhuminen jai melko luonnollisesti taka-dalle.
Ulkopuolisille (kuten opettgjille tai isovanhemmille) puhuminen oli yhteydessa puhumiseen asiasta
kodin sisdlla. Vanhemmat kokivat puhumisen joko jokseenkin tai hyvin helpoksi. Lapset itse eivét
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laheskéan aina kertoneet luokkatovereilleen sairaudestaan, esimerkiks kavereille oli  kerrottu
sairaudesta hieman yli puolessa tapauksista (Seppdla 1998, 110-111; 2000).

3.2.3 Sopeutuminen epilepsiaan

Sopeutumista voidaan kuvata sosaalisen selviytymisen nékokulmasta, jolloin pitk8aikaissairauteen
sopeutuminen nahdaén téarkednd etenkin sosiaalisen selviytymisen ja toimintakyvyn kannalta.
Sosiaalisella selviytymisell& viitataan tall6in siihen tapaan, jolla sairautta mielletédn suhteessa omaan
elamantilanteeseen ja ymparistoon. (Urponen, 1989, 39-44.) Konstruktivistisesta ndkokulmasta
sairastumisessa on hyvin pitkalti kyse automaattisen prosessoinnin ja sédtelyn varassa tapahtuvan
toiminnan, joka ei enda johda toivottuun tulokseen, pysdyttamisestd. Mindkasityksen suhteen se
merkitsee konkreettisesti sitd, etta yksilo el voi tehda normaalga arkirutiingjaan, silla sairaus saattaa
estéd ne (mm. opiskelun tai tyossa kdynnin). Myos tulevaisuuteen liittyvét odotukset ja toivomukset
saattavat kyseenalaistua eli aiempi mindkuva tai identiteetti kyseenalaistuu. (Ks. Rauste-von Wright &
von Wright, 1994; myds Hanninen & Valkonen, 1998.)

Sairastuminen on siten rigtiriitatilanne, jossa aikaisemmat toimintamallit ja -rutiinit kKyseenalaistuvat.
Samalla on kuitenkin muistettava, etté tallaisessa konfrontaatiotilanteessa on viimekadessa kysymys
mindkuvan ja mindstad saadun palautteen vélisestd konfrontaatiosta, silla juuri mindkasitys ja
maailmankuva ovat yksilon toiminnan perustana. Yksilon toiminnan taustalla ovat aina hanen
ndkemyksensd maailmasta ja omasta itsestddn sen osana (esim. Rauste-von Wright, 1994, 92).
Sairastumisen jalkeisen rigtiriidan voidaan gjatella olevan my6s sopeutumisprosessin [ahtokohta.
Konfrontaatiosta aiheutunut ristiriitainen tilanne johtaa yksilon kyseenalaistamaan mindkasityksensa.
Maailmankuvan tarkentuminen onkin konstruktivistisen nékemyksen mukaan hyvin keskeinen osa
sopeutumisprosessia, silla ilman sitd yksilé el kykene orientoitumaan adekvaetilla tavalla
ymparistoonsd. Myos tarinallisesta nékOkulmasta sairaus on elamankerrallinen héirio, joka
kyseenalaistaa arjen tapahtumia ja normaalia elaméi selittavat tarinat. Taman johdosta yksilon on
rekonstruoitava uudelleen tarina, joka huomioi sairaudesta aiheutuneet héiriot ja mahdolliset esteet.
(Williams, 2000, 42-43.) Tarinallisuus ja tarinoiden kertomisen voidaan ajatella korostuvan
sairastumisessa ja sairauden kanssa elamisessa (Good & Del Vecchio Good, 1994). Sopeutumista
voidaan tarkastella myos identiteettityon ('identity work’) ndkokulmasta, mikd korostaa niita
merkityksenantoprosesseja, joiden avulla sairastunut merkityksellistda sairauttaan ja kokemuksiaan
ehean identiteetin palauttamiseksi tai saavuttamiseksi (ks. esim. Mathieson & Stam, 1995).
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Sopeutumista oppimisprosessin nékokulmasta el ole tutkittu, mutta sen sijaan 90-luvulta lahtien
tarinallinen l&hestymistapa sairauksiin, sopeutumiseen ja kuntoutumiseen liittyvassa tutkimuksessa on
lisdantynyt. Esimerkiksi narkolepsiaan (Laitinen, 1997, 1998), kielellisiin héiridihin ja afasiaan
(Aaltonen, 1998), MS-potilaiden ryhmékuntoutukseen (Komulainen, 1998) sekd hypotyreoosia
sairastavien sairauskokemuksiin  ja uuden mindn rakentamiseen (Pohjola, 2002) liittyvia
eldmantarinoita on tarkasteltu viimeisen vuosikymmenen aikana tutkimuksissa. Myds sopeutumis-
valmennusta (Kuitunen, 1998) ja psykoterapiaa (Vakonen, 2007) on niin ik&an lahestytty tarinallisen
ndkokulman avulla. Tarinoissa sairaus voidaan néhda taakkana, haasteena, vapauttajana tai eléman
matkakumppanina. Yksilon arjen kannalta merkityksellistéd on se, millaisen tulevaisuuden se tarjoaa,
millaisen mielikuvan se viitoittaatulevaisuudelle. Syiden etsiminen omalle sairaudelle palvelee yksilon
pyrkimysta saada sairaus tiedollisesti ja gjatuksellisesti hallintaan. Samalla pyrkimyksen& on palauttaa
usko siihen, ettd asioilla ja tapahtumillaon syynsé ja seurauksensa. (Hanninen & Valkonen, 1998, 7.)

Epilepsiaa sairastavien laadullinen tutkimus on ollut selvasti méardllista ja |aéketieteellista tutkimusta
vahdisempaa. Kuitenkin tutkimuksissa on selvitetty mm. epilepsian vaikutuksia nuorten elamaan (esim.
Wilde & Haslam, 1996) ja elamanlaatuun (esim. Elliott, Lach, & Smith, 2005; Réty, Larsson, &
Soderfeldt, 2003). Tutkimuksia epilepsiasta arjessa ja siihen sopeutumisesta, etenkin nuorten kohdalta
on varsin vahan. Hoare ja Russell (1995, 689) huomauttavatkin, etta tietoa lapsen tai perheen
kokemuksista epilepsian vaikutuksista arkeen ja eldmantyyliin el juuri ole. Sopeutuminen ja potilaan
oma kokemus arjesta selviytymisesta on todettu monissa tutkimuksissa merkitykselliseksi (ks. esm.
Eriksson 1998; Hoare & Russell 1995). Esimerkiksi kohtaustiheyden tai —vaikeuden ja
psykososiaalisen sopeutumisen ja yleisen elamanlaadun vdlilla on yhteys, mutta yksilollisten ja
ymparistoon liittyvien tekijoiden merkitysta valittavina tekijoina el voida sivuuttaa (ks. Lach ym.,
2006; Seppadla 1998). Kasvatustieteen ndkokulmasta painopiste on ollut oppimisvaikeuksissa (esim.
Sillanpa&, 2004b) ja erityisopetuksen tarpeessa (essim. Aldenkamp, Overweg-Plandsoen & Diepman,
1999; Oostrom ym., 2003; Zelnik, Saadi, Silman-Stolar & Goikhman, 2001). Epilepsiaan
sopeutumiseen vaikuttavat useat tekijéat.

Seppdla (1998; 2000) rakens vaitoskirjassaan mallin, joka esittéa miten epilepsia ilmenee ja vaikuttaa
lapsen ja perheen arjessa sekd elamantavassa. Taulukossa 1 on esitetty tdméa malli. Ensimmaisessa
ryhméassa ("Epilepsia el juurikaan tunnu’) epilepsia koetaan osana elamég, mutta se el juurikaan
vailkuta perheiden elamédan. Epilepsian olemassaoloa e arjessa muisteta lukuun ottamatta
|&8kkeidenottoa Toisen ryhman (" Epilepsia vaikeuttaa elamad’) elaméssa on sen sijaan havaittavissa jo
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selkeAmmin epilepsiasta johtuvia erityispiirteitd, kuten eldmanrytmin sdannollisyys jatietyt rajoitukset.
Tasta huolimatta perheen suhde epilepsiaan on ongelmaton. ”Epilepsia héiritsee elamad’ —yhmassa
elama on hyvin erilaista kuin mitéa se todenndkoisesti olisi, jos epilepsiaa sairastavaa el perheessa olisi.
Taméan ryhman perheet kokivat sairauden myds leimaavana ja hdpeédllisend. Neljdnnessa ryhmassa,
jossa " Epilepsia tayttda elaman” epilepsian vaikutukset ovat huomattavat ja epilepsia hallitsee kaikkia
elamén osa-alueita. Vanhempien asennetta lapseensa kuvastaa ylihuolehtivuus ja perheen eldmé on
taynna rajoituksia esimerkiksi kyléilyjen ja leikkimisen suhteen. Perheen elaméé leimaa lisdksi jatkuva
kohtausten pelko. (Seppdld, 1998, 235-240; 2000, 112-117.)

TAULUKKO 1 Epilepsia elaméssa (Seppdd, 1998, 235)

Suhde epilepsiaan
Epilepsian nakyminen ONGELMATON ONGELMALLINEN
elaméntavassa
VAHAN " Epilepsiaei juurikaan tunnu” ” Epilepsiahéiritsee el amad’
PALJON " Epilepsia vaikeuttaa € 8méa” " Epilepsia tyttda el aman”

Edellinen taulukko havainnollistaa sairauden kokemuksen moniulotteisuutta. Epilepsian todellinen
merkitys yksilon ja perheen eldméan riippuu suurelta osin yksil6llisissi suhtautumistavoissa. Epilepsia
saattaa olla melko hallitsematon jarajoituksia asettava, ilman ettéa se koetaan haittaavanatai leimaavana
tekijana eldmassa (vrt. Scambler & Hopkins, 1986). Vastaavasti melko lieva ja ulkopuoliselle

huomaamaton epilepsia voidaan koeta hdpeéllisend ja eldméé ja yksiloa ragjoittavana tekijana.

3.2.4 Epilepsia ja kehityksen haasteet nuoruudessa

Epilepsian ja muiden pitkdaikaissairauksien yhteyttd emotionaaliseen ja sosiaaliseen kehitykseen on
tutkittu pitkdan. Yhteenvetona voidaan todeta, ettd krooninen sairaus e vastamétta johda
heikentyneeseen psykososiaaliseen toimintakykyyn. Tastd huolimatta lapsuuden ja nuoruusién
pitkdaikaissairaus on selva stressitekija joka yhdessa muiden tekijoiden kanssa voi johtaa
kohonneeseen riskiin, joskaan el yksistéédn johda sopeutumisen ongelmiin. (Schuman & La Greca,
1999.)
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Epilepsian on todettu vaikuttavan nuoruuden ydinkehitystehtévien, identiteetin muodostamisen ja
itsenaisyyden ratkaisemiseen (McEwan ym., 2004b). Epilepsiaan liittyy sairauden luonteesta johtuen
rgjoituksia arjessa. Tama puolestaan voi aheuttaa ridtiriitatilanteita nuoren itsendistymis- ja
autonomiapyrkimyksille. Esimerkiksi vapaa-ajan aktiviteetit, sosaaliseen toimintaan osallissuminen ja
omien mielenkiinnon kohteiden selvittdminen erilaisine roolikokeiluineen ovat térkeita osatekijoita
identiteetin rakentamisvaiheessa (Erikson, 1982). Vapaa-gan toimintaan osallistuminen on térkess,
silla nuorella on niistd enemman paétantavaltaa ja kontrollia verrattuna muihin arjen toimintoihin
(Silbereisen & Eyferth, 1986). Osallistumisen merkitys korostuu etenkin lansimaisessa yhteiskunnassa
(Coatsworth, Palen, Sharp & Ferrer-Wreder, 2006). Epilepsia erilaisine ragjoituksineen ja mahdollisine
osallistumisen esteineen voi hankaloittaa vapaa-aikaan osallisumista. Nain osallistumisen esteet ovat
riskitekijoitd nuoruuden ydinkehitystentavan, mindkuvan ja identiteetin  muodostumisen,
ratkaisemiselle. Epilepsiaa sairastavilla nuorilla, joillatéaman kehitystehtévan ratkaiseminen on jollakin
tapaa epaonnistunut, on kohonnut riski heikolle itsetunnolle, yksindisyydelle, ahdistuneisuudelle ja
kayttéytymisen ongelmille (ks. Leonard & George, 1999). Sillanpdd ja kumppanit (1998) totesivat
suomalaisessa seurantatutkimuksessaan, ettd epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla on
ikdtovereitaan suurempi riski epdonnistua sosiaalisten, koulutuksellisten ja ammatillisten pdéamaériensa

Saavuttamisessa.

Scamblerin & Hopkinsin (1986) tutkimusten mukaan koettu leima méaérittéa epilepsiaa sairastavien
maailmankuvaa. Tama maailmankuvan "ytimend’ toimiva leimaamisen pelko mérittdd heidan
mindkuvaa ja saa heidat suuntautumaan ymparistossdan taman pelon perusteella (Scambler & Hopkins,
1986; 1990). Leimaamisen pelko on keskeinen mindkuvan jasentgjand Ahdistuneisuus,
tyytyméttomyys seka itsen epaéilyt liittyivét todellisen leiman sijaan koettuun leimaan. Koettu leima
tavallisesti edeltda todellista leimaamista ja vaikuttaa yksilon kayttaytymismalleihin. On kuitenkin
hyva myos muistaa, etta tietty pelko ja varuillaanolo esimerkiksi toistuvien kohtausten johdosta ovat
myos “"terveellisid” selviytymiskeinoja (ks. Gordon & Sillanpd4, 1997, 779). Epilepsiaan liittyvien
asenteiden pelko ja koettu leima on usein opittu jo lapsuudenkodissa. Vield 80-luvulla tehdyissa
tutkimuksissa vanhempien todettiin toimivan leiman vahvistgjina heidan valittéesséan lapselle viestia
epilepsian pahuudesta tai rgjoituksista. (Ks. Scambler & Hopkins, 1986.)
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4 TUTKIMUSTEHTAVAT JA TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtavéat

Epilepsia on neurologinen pitkdaikaissairaus, joka saadaan valtaosalla sairastavista l88kityksella
kohtauksettomiksi. Hyvasta kohtauskontrollista huolimatta epilepsia asettaa usein tiettyja rajoituksia
arkeen, mm. ammatinvalintaan ja gjokortin hankkimiseen. Nama rajoitukset ja osallistumisen esteet
ovat esimerkkeja kysymyksistd, jotka ovat nuoruudessa normatiivisten odotusten ja kulttuurisen
mallitarinan mukaisesti esilla. Epilepsiaan liittyvét tekijdt saattavat kyseenalaistaa nuoren pyrkimyksia

mallitarinan mukaiseen nuoruuteen ja ehedn mindkuvan ja identiteetin rakentamisen.

Tutkimustehtéavand on selvittda sitd, millaisen merkityksen epilepsia saa nuoren tarinassa ja osana
nuoren mindkuvaa ja arkea. Lisdksi tarkastellaan sitd, millaisia arjen osallistumisen mahdollisuuksia ja
esteitd nuoret tuottavat tarinoissaan. Nuoruutta, arkea ja sopeutumista tarkastellaan suhteessa
mallitarinaan eli sosiaalisen tarinavarannon jasentamaan kuvaan tyypillisestd, hyvastd, nuoruudesta ja
sen kulusta.

Tyo6n varsinaiset tutkimusongelmat voidaan tiivistéé seuraavasti:
1. Millaisen merkityksen epilepsia saa nuoren tarinassa ja osana minakuvaa?
2. Miten nuori jasentda elamaansa arjessa epilepsian kanssa?
3. Miltad nuoruus neurologisen pitk&aikaissairauden kanssa ndyttaytyy suhteessa

kulttuuriseen mallitarinaan?

4.2 Tutkimuksen metodit

Laadullisen tutkimuksen kéayttda on suositeltu nimenomaan pitkdaikaissairauksiin liittyvien
kokemusten ja kasitysten tutkimiseen (Pyordld, 1994, 9). Mindkuvan jasentyminen ja
pitk&aikaissairauden kanssa elaminen ovat moniulotteisia ilmidita. Kyseessa ovat hyvin yksilolliset ja
prosessimaiset ilmi6t, joiden tutkiminen ainoastaan kvantitatiivisen aineiston avulla on yksipuolista..
Narratiivisen nakokulman hyddyntamista on suositeltu minékuvan, sairauden kokemusten ja sairauteen
sopeutumisen tutkimukseen (Faircloth, 1999). Arjen toimintakyvyn ja sopeutumisen médrittely
ulkoapéin osallistuneiden itsensa antamat merkitykset unohtaen ei ole kovinkaan mielekastd. Tasta

syysta tutkimusaihetta p&&dyttiin tarkastelemaan laadullisen aineiston avulla. Epilepsiaa sairastavien
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nuorten kokemuksia ei ole juurikaan tutkittu, mink& vuoks tassa tutkimuksessa paadyttiin hankkimaan
laadullista tietoa myds ryhmétasolla ja mahdollisimman monelta nuorelta. Toisaalta kuvailevan tiedon
rinnalla haluttiin ndkyviin yksittéisen nuoren kokemus, minka johdosta haastateltiin muutama nuori.
Néiden haastattelujen avulla muodostuu nuorten yksilollisia tarinoita ja tulkintatapoja mindkuvastaan ja

sairaudestaan

Tarinallisuus voidaan ymmértda valjana viitekehykseng, joka yhtaélta korostaa kertomuksen roolia ja
toisaalta tuottaa ja jasentdd todellisuutta. Tarinallisuus sisaltdd nelja ymmartamisen tapaa. Ensiksi,
tarinallisuus voidaan liittéa edella kuvattuun tapaan konstruktivistiseen viitekehykseen, jolloin korostuu
tiedon, identiteetin ja maailmankuvan rakentuminen sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tarinan avulla.
Toiseksi, kapeammin ajateltuna tarinallisuus voi tarkoittaa tutkimusaineiston luonnetta eli sen
kirjallista tai puhuttua muotoa. Tarinallisuus voidaan ndhdd aineiston anayysitapana ja yhtdadlta
ymmartéé psykologiassa psykoterapian tydvalineené. (ks. Heikkinen, 2002, 185-194; Hanninen, 1999.)

Viime vuosien aikana narratiivisuuden kasite ja tarinallinen léhestymistapa ovat nousseet esiin
ihmistutkimuksessa. Valkka sta on sovellettu muun muassa kasvatustieteellisessd  ja
terveystutkimuksessa, se ei ole mikdan yhtendinen koulukunta. Tassd lahestymistavassa korostuu
ihmisen tarkasteleminen yksil6llisena ja aktiivisena sekd merkityksia antavana toimijana
Tarinallisuuden avulla yksilé antaa merkityksid ja samalla jadsentdd kokemustaan ympéristosta ja
itsestédé@n sen osana. Se on kokonaisuus, joka on merkitysten rgjaama. Myos gallisuus on narratiiville
tyypillinen piirre: tarinoilla on alku- ja keskiosansa sek& loppunsa. Tarinoita voidaan toisaalta
tarkastella myos juonellisuuden nakokulmasta, jolloin narratiivissa tulee esille sen dramaattisuus.
Dramaattisuus tuo esille sen jannitekentan, jossa tarina tapahtuu eli sen eletyn eldman, jossa yksilo
toimii. (Hanninen, 1996, 109-110.)

4.2.1 Tutkimusmenetelmat

Tutkimuksessa epilepsiaan  sopeutumista lahestytd8n sekda ryhmé&  ettd  yksilotasoisesti.
Tutkimusongelmia selvitettiin kahdessa vaiheessa; ensin kyselylomakkeen avulla ja toisessa vaiheessa
teemahaastatteluiden avulla. Kyselylomake koosui tutkimusta varten laadituista avoimista ja

auljetuista kysymyksista, joita on yhteensa 20. Kysymyksilla kartoitettiin lyhyesti sairastumista, sen
gjankohtaa ja tapaa seka epilepsian oireita. Toiseks kyselylomakkeen avulla selvitettiin nuorten muuta

elamantilannetta ennen sairastumista. Talloin keskityttiin osaksi my6s nuoren aikaisempiin tietoihin
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epilepsiasta. Kyselyn kolmantena tehtédvand oli selvitella nuoren arkeen ja sopeutumisen arjessa
epilepsian kanssa. Samalla selvitettiin epilepsian ndkymistd nuoren arkipéivassa ja sen vakutuksia
siihen. Kyselylomake saatekirjeineen on esitettyna liitteissa 1 ja 2. Kyselylomakkeen tarkoituksena oli
tavoittaa sellaiset epilepsiaa sairastavat nuoret, joiden sairauden luonteen, kuten sen vaikeuden, voitiin
olettaa asettavan oman haasteensa mindkuvan luomiselle, epilepsian kanssa eldmiselle ja
sopeutumiselle arjessa.

Teemahaastattelu Haastattelun runko koostui viidestd véljasta teema-alueesta (ks. liite 3). Ensiksi

nuoria pyydettiin kertomaan itsestédn. Tassa keskityttiin siihen, millaisena nuori koki itsensi seka
oman itsen ja muiden ihmisten véliset suhteet. Toisessa teema-alue kasitteli nuoren kokemuksia itse
sairastumista ja ympériston suhtautumisesta. Kolmen viimeisen teema-alueen tarkoituksena oli saada
kuvaa nuoren arkipdivasta ja arjen tilanteista, tulevaisuudensuunnitelmista ja sopeutumisesta.
Teemahaastattelun tavoitteena oli saada kuvaa siitd, missa méaérin epilepsia nakyy nuorten tarinoissa
mindkuvasta ja arjesta. Teemarunkoa noudatettiin haastattelutilanteessa melko véljasti. Haastateltavilla

oli mahdollisuus tuoda esiin my6s omia aihealueita ja teemoja ohi alkuperaisen teemarungon.

4.2.2 Tutkimuksen eteneminen

Tutkimussuunnitelman ja kyselylomakkeiden laatimisen jalkeen anottiin tutkimukselle Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan lupa. Taman jalkeen ja ennen varsinaisen kyselylomakkeen
toimittamista Tampereen yliopistollisen sairaalan neurologian poliklinikalta tiedusteltiin kaikilta
poliklinikan seurannassa olleelta 54, 16 — 20 -vuotiaalta nuorelta halukkuutta osallistua tutkimukseen
seka lupaa tietojen kayttamiseen tutkimuksessa. Nuoret palauttivat suostumuslomakkeen neurologian
poliklinikalle. Taman jalkeen tutkimukseen suostuneiden nuorten yhteystiedot vélitettiin
alekirjoittaneelle, jonka jalkeen lahetin nuorille kyselylomakkeet saatekirjeineen (ks. Liitteet 2 ja 3).

Tutkimuksen aineisto koostui kahdessa vaiheessa, joista ensmmaisessa vaiheessa kyselylomakkeet
toimitettiin postitse osallistuvien kotiosoitteisiin ja he palauttivat ne taytettyina allekirjoittaneelle.
Nuorista 26 eli 48 % seurannassa olevista ilmoitti osallistuvansa tutkimukseen, kahdeksan nuorta
kieltaytyi ja lisdksi 20 jétti vastauksensa palauttamaetta. Varsinainen kyselylomake ldhetettiin 26
nuorelle, joista kaks jétti vastauksensa palauttamatta. Nain ollen tutkimukseen osallistui 24 nuorta
Viimeiset kyselylomakkeet palautettiin tutkijalle maaliskuussa 1998.
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Toisessa vaiheessa valitsin kyselyn palauttaneista tiettyja kriteereja noudattaen kahdeksan mahdollista
ehdokasta kutsuttavaks haastatteluun. Teemahaastatteluun valitsemisen tarkeimpana kriteerind oli
nuoren ilmoittama sopeutumisen aste (hyvin, kohtalaisesti tai huonosti). Pyrin valitsemaan
haastatteluun sellaisia nuoria, jotka kokivat sopeutuneensa sairauteensa ja toisaalta myos sellaisia
nuoria, joilla kyselyn perusteella sopeutumisessa on ollut joitakin vaikeuksia tai se on viela kesken.
Sopeutumisen asteen (kysymys 20) lisdksi toisena haastatteluun valitsemin kriteerind kaytin epilepsian
kohtaustiheytta (kohtauksia péivittain, viikoittain, kuukausittain, kerran vuodessa, harvemmin), jonka
voidaan gjatella kuvastavan epilepsian nakymista arjessa (kysymys 14). Nuoren koetun sopeutumisen
lisdksi keskeisena haastattelun valinnan kriteerind oli nimenomaan nuoren arkipdivan kokemus omasta
tilanteestaan ja epilepsian ndkymisesta siind (kysymykset 17-19).

Alun perin tarkoituksenani oli saada teemahaastatteluun vahintéan kuusi haastateltavaa, mutta kaksi
haastatteluun kutsutuista kieltaytyi viime hetkell& Lisdksi kahta valittua nuorta oli vaikea tavoittaa
haastatteluun opiskelupaikkakunnalle muuton vuoksi. Haastatteluun osallistui lopulta nelja nuorta,
kolme tyttda ja yks poika. Haastatteluun kutsuttiin kaksi nuorta, joilla on kohtauksia hyvin tiheasti ja
jotka kokivat sopeutuneensa hyvin epilepsiaan. Kahdella muulla haastateltavalla kohtaustilanne oli
vilme vuosien akana hieman parantunut. He kokivat sopeutuneensa kohtalaisesti. Huonosti
sopeutuneita e kyselylomakkeeseen vastanneissa ollut, lukuun ottamatta nuorta, joka oli aivan vasta

hieman ennen tutkimusajankohtaa saanut ensimméi sen kohtauksen.

Haastattelut tehtiin loppukevaan ja alkukesin 1999 aikana Tampereen yliopiston psykologian laitoksen
tiloissa. Ne vaihtelivat kestoltaan 45 minuutista puoleentoista tuntiin. Myds haastattelutapa vaihteli
hieman nuoresta toiseen, sill& joitakin haastateltavia joutui enemman kysymysten avulla auttamaan
juttuun kiinni, kun taas toiset juttelivat oma-aloitteisesti aitheeseen liittyvista asioista kuten muistakin.
Haastattelut nauhoitettiin kasetille ja litteroitiin sanatarkasti puhtaaksi. Haastattelutilanteessa ja
valittomasti sen jalkeen tehdyt muistiinpanot sailytettiin analyysia varten.

4.2.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineiston analyysi eteni niin ikdan kahdessa vaiheessa, josta ensimmaéisessa keskityttiin
palautettuihin kyselylomakkeisiin. Tassd yhteydessd kokosin tietoa myos erilaisiin taulukoihin ja
diagrammeihin aineiston kokonaiskuvan hahmottamiseksi. Kirjoitin puhtaaksi myos kyselylomakkeen

kaikki avoimet vastaukset ja nuorten kommentit seka ryhmittelin niitd eri teemojen alle. Kirjasin
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samalla ylos mieleeni nousseita kysymyksig, jotka nousivat nuorten vastauksista ja kéytin niita apuna
my6hemmin haastatteluissa. Nain teema-alueet muotoutuivat ja tarkentuivat viela t&ssa vaiheessa.
Ennen haastattelua kirjoitin - myods alustavaa kuvausta Kkyselyn palauttaneista nuorista
Kyselylomakkeiden tulosten raportoinnissa yksittaiseen nuoreen viitataan lyhenteilla (P1, T2, jne). P
tarkoittaa poikaa ja T tytt6d, numero kirjaimen peréassa viittaa nuorelle annettuun koodinumeroon.

Toisessa vaiheessa tarkastelin nuorten haastatteluja. Alkuperainen suunnitelma oli tarkastella nuorten
minakasitysta ja sopeutumista pitaytyen teema-alueissa. Sek& kyselylomakkeiden palauttaneet etta
haastateltavat muodostivat kovin heterogeenisen joukon: mm. epilepsiaan liittyvét tekijat (kuten
sairastumisikd, kohtaustiheys ja— tyyppi) vaihtelivat tutkittavien valilla Nain ollen alkuperéinen ajatus
sopeutumisen ja sen ulottuvuuksien valisista tarkasteluista ei ollut tarkoituksenmukaista tai taysin
mahdollistakaan. Laadulliselle tutkimukselle on yleensa tyypillista se, ettd ennalta suunnitellut valinnat
haastattelupuheen muoto on vahvasti kertomuksellinen (Eskola & Suoranta, 1998, 22-24; Heikkinen,
2002, 189-190). Haastateltavat kertoivat ndkemyksidan ja kokemuksiaan eli tarinaansa epilepsian
kanssa elamisestd. Jonkin verran teemahaastattelun muoto ja runko tietenkin ohjasi tarinan kulkua,
mutta jokaisen haastateltavan kohdalla huomasin, etta nuoret ohjasivat myods keskustelua tiettyyn
suuntaan. He myos palasivat tarinassaan tiettyyn kohtaan tai aiheeseen yha uudelleen tuoden julki
samalla kyseisen asian merkitystd juonen kannalta. Teemahaastattelu tutkimusmenetelmana on riittavan
vaja jotta se antaa mahdollisuuden tutkittavien omille jasennyksille ja painotuksille.
Tutkimusraportissa haastateltavien henkilotiedot on muutettu, osallistuneille on keksitty nimet ja muut
mahdolliset tunnistetiedot (mm. asuinpaikka jatarkat oppilaitosten kuvaukset) on jétetty pois.

Valittomasti haastattelun jalkeen kirjoitin muistiinpanoja itse haastattelutilanteesta, jonka jélkeen
litteroin haastattelut kokonaisuudessaan. Kirjoitin myos haastateltujen tarinoista tiivistelmat. Analyysin
ensimmaisessa valheessa luin sekd litteroituja haagtatteluja etta tiivistelmia useampaan otteeseen.
Keskityin tarinoiden yhteisiin ja erityispiirteisiin. Lopuksi nimesin nuoren tarinan keskeisen teeman tai
juonen kuvaamaan ko. nuoren tarinaa. Pienen haastateluaineiston vuoks e ollut mielesténi
tarkoituksenmukaista etsia varsinaisia esimerkkitarinoita kuten esim. Hanninen (1999) tutkimuksessaan
teki. Analyysin viimeisimma&ssa vaiheessa peilasin nuorten tarinoita suhteessa nuoruuden mallitarinaan
ja akaisempiin tutkimuksiin. Pyrin rakentamaan analyysistd siten etenevan kertomuksen, jossa

2005, 247-248). Nain laadullinen tutkimus voidaan ndhda analyysitapana, jonka painopiste on uuden
23



kertomuksen tuottamisessa tutkimusaineiston perusteella (Heikkinen, 2002, 191; McLeod, 2001, 109-
110). Myos taman tutkimuksen tarkoituksena on luoda yhdenlaista tarinaa epilepsiaa sairastavan

nuoruudesta ja mindkuvasta.

5 TULOKSET

5.1 Epilepsia nuoruudessa

Tutkimustuloksista kayn |&pi ensin kyselyvastauksia ja niissa nousseita teemoja. Pyrkimyksenani on
ndin luoda tarinaa epilepsian suhteessa mindkuvaan ja merkityksestd arjessa. Kuvailen aluksi
osallistuneiden taustaa ja epilepsiaan liittyvia tekijoitd, jonka jalkeen keskityn nuorten mindkuvaan,
arkipéivaan ja eldméan epilepsian kanssa. Toisessa vaiheessa siirryn tarkastelemaan nuorten yksilollisia
tarinoita ja lopuksi peilaan tutkimuksessa esiinnousseita tarinoita suhteessa nuoruuden mallitarinaan.

5.1.1 Nuorten tausta

Kyselylomakkeisiin vastasi 17 tyttoa ja 7 poikaa. Vastagjista valtaosa oli tyttoja Nuorista kolme oli
ehtinyt tutkimushetkell& tayttda 21 vuotta, joten ika vaihteli 16-21 valilla Sairastumishetkella nuorista
13 oli koulussa, yks nuori oli jo tydssa ja loput 10 nuorta olivat alle kouluikdisia Diagnoosin
varmentuminen oli tapahtunut vuosina 1978-1997, joten nuorten sairastumisika vaihteli huomattavasti.

Vastagjilla oli melko vahan muistikuvia enssmmaisestd kohtauksesta, josta oli usein kulunut aikaa.
Kymmenella nuorella el ollut minkdanlaista muistikuvaa tai kokemusta tilanteesta. Ensimmaiseen
kohtaukseen liittyi pelottavia ja hammentavid kokemuksia. ”Mika minua vaivaa’ ja” Mita nyt tapahtui”
-gjatukset olivat tavallisia. Jotkut luulivat ehk&a nukahtaneensa. Kohtauksia kuvattiin myos yhtéakkisina
tapahtumina, joissa ”tuli ihan ihme tunne” (T41) ta "taju lahti” (T26). My0ds kiusaantumisen tai
h&peén tunteita esiintyi, etenkin jos kohtaus oli sattunut yleisella paikalla; ” Minua havetti kohtauksen
jalkeen ja harmitti, ettd niin oli k&ynyt” (T31). Kohtausta harmiteltiin jalkeenpéin tai yritettiin
vahétellatilannetta

Tietoa epilepsiasta ennen omaa sairastumista nuorilla oli varsin vdhan. Noin puolet (11) nuorista
ilmoitti tietdneensd epilepsiasta, kun taas 13 ilmoitti, etteivat tuolloin tienneet epilepsiasta mitaan.
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epilepsiasta, kun taas vahan tieténeité oli viisiportaisessa asteikossa 9 nuorta. On muistettava, etté lahes
puolet nyt osallistuneista olivat diagnoosin saadessaan lapsia, usein alle kouluikéisig, joten on hyvin
luultavaakin etté hyvin harva heisté ties epilepsiasta entuudestaan. Ainoastaan yhden nuoren ldheisista
oli itse saanut joskus epileptisia kohtauksia. Lisdks vain kuuden nuoren ldheisista joku sairasti jotain

muuta pitkaaikaissairautta.

Laakitysta epilepsiaansa saivat |dhes kaikki nuoret, ainoastaan nelja ilmoitti, ettd heilla e ole
lopetettu ja yhdella nuorella, jonka sairaus oli vield diagnosointivaiheessa, 188kitysta ei ollut ehditty
aloittaa. Nuorista 15 ilmoitti 188kityksensd olevan onnistunut ja ainoastaan 4 ilmoitti olevansa
tyytyméttomia lakitykseensd. Kolme jétti vastaamatta kysymykseen. Téarkein kriteeri la8kityksen
onnistumista arvioitaessa oli kohtauksettomuus. Ne osallistujat (10 nuorta), joilla kohtaukset olivat
saatu laakityksen avulla hallintaan, olivat myds kaikista tyytyvaisimpia Melko luonnollisesti ne nelja

kohtausten vahenemiseen tai lieventymiseen. Y hden nuoren kriteerind oli se, etta 188kityksella ei ole

minkaanlaisia sivuvaikutuksia.

Kohtaustilanne vaihteli nuorten valilla. Ainoastaan yhdella nuorella oli kohtauksia la&kityksesta
huolimatta ldhes paivittdin disin ja aamuisin, han ilmoittikin molemmat (kylla ja ei) vaihtoehdot
arvioidessaan |&8kityksensd onnistumista. Toisaalta han oli tyytyvéinen, silla ilman |&8kitysta
kohtauksia saattais olla pavittéin, mutta toisaalta tayttd kohtauksettomuutta tavoitteena el ole
saavutettu. Viikoittaisia oireita epilepsiasta oli viidella nuorella. N&ama oireet olivat p&dasiassa lihasten
nykimista, poissaolo- ja tuijotuskohtauksia, huimausta tai yleisté vasymysta. Kuukausittaisia oireita oli

neljalla nuorellaja 13 oli kohtauksia harvemmin tai ei lainkaan.

5.1.2 Nuorten "normaali elama”

Nuoret kuvailivat vastauksissaan arkipaivaansd hyvinkin eri tavoilla. Tyypillistd vastauksille oli
arkipdivan rutiinien, joskus luettelomainen, kirjaaminen. Koulussa tai tydssa kdymisen ohella
luettelossa ilmoitettiin  tarkeimpid harrastuksia tai  harrastusten puutetta. Vastausten kirjo oli
huomattava. Y ht& poikkeusta (T26, jolla Ia&kitys on lopetettu — 97 ja joka ei ole kohtauksia saanut
vuosiin) lukuun ottameatta kaikki vastasivat kysymykseen (17).
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Nuorista 13 oli tutkimushetkell& koulussa tai opiskelemassa, viisi tyottominatai opiskelemaan pyrkivia
ja kolme tyossd. Kolme nuorta e vastannut kysymykseen. Yleisesti, muutamaa poikkeusta lukuun
ottamatta nuoret kuvailevat arkipdivéansa, harrastuksiaan ja vapaa-ajanviettotapojaan. Sairaalassaolot
vaikuttivat arkeen tehden katkoksia normaaleihin arjen rutiineihin. Erés vastagja (P22) kertoo olleensa
tutkimushetkell& paljon sairaalassa, ja siks myos poissa koulusta, mink&a seurauksena koulumenestys
on alentunut entisestéd. Erés nuori (T24) puolestaan aloittaa arkipaivansa kuvailun toteamalla ” olen
tyoton, en kdy koulua, uskallan menna yksinkin kéveleen kun olo on normaali”. Tal& nuorella on
viikoittain epilepsiastaan oireita, ja han ilmoittaakin olevansa mielestddn kohtalaisesti sopeutunut
sairauteensa. Eras tyoton (P28) kertoo viettéavansa arkipdividan kaymalla aamupdivisin kaupungilla,

toinen (P45) taas kertoo soittelevansa kotona kitaraa ja kuuntelevansa levyja.

Vastauksissa korostuu suurimmalla osalla "normaalin elaméan” viettaminen opiskeluineen tai tydssé
kéymisineen. Muutamat aloittavat vastauksensa toteamalla, ettei se poikkea muiden nuorten arjesta
joitakin poikkeuksia lukuun ottamatta. Vertaamista muihin ikdtovereihin heijastavat esimerkiksi
seuraavat tyttdjen ilmaisemat lauseet:

" Se el poikkea terveen ihmisen arkipaivasta, muuten kuin.....” (T29)

” Aivan normaalia, niin kuin muidenkin.” (T36)

" Elan aivan normaalia lukiolaisen elamaa, ...” (T39)

w W W W

" Arkipéivat ovat hyvin tavallisa.” jamyohemmin " El&n hyvin normaalia elamaa.” (T43)

Nuoret pohtivat ndin vastauksissaan tavallisen nuoren el&maa ja suhteuttavat omaansa siihen, jolloin he
hieman my0s peilaavat sitd, mik& heidan arjessaan on erikoista tai muista samanikéaisistéa poikkeavaa.
Nuorilla ndyttda olevan jonkinlainen mallitarina tavallisesta arkipéivastg, jollaisena he myds oman
elamansa mielelldan nakevét. Erés vastagja (T29), jolla on viikoittain pienia poissaolokohtauksia, ja
joka on mielestddn sopeutunut epilepsiaansa kohtalaisesti, kertoo arkipdivastéan seuraavasti: ” Se el
poikkea terveen ihmisen arkipaivasta muuten kuin |a8kkeiden sydmisen osalta. Aamuisin on erityisen
hankalaa, kun en pysty aikaisin aamulla sydmaan juuri mitdan.” Han kertoo epilepsian vaikuttaneensa
arkeensa alussa enemman, silld ” koko ajan sai peléta saavansa kohtauksen ja sainkin, jos pelkasn tai
jannitin jotain asiaa tai tapahtumaa liikaa”. Nuoret pyrkivdt normaalielamaén ja toteuttamaan
nuoruuden mallitarinan mukaista eldméa Erds nuori kuvaa téa pyrkimystédn vastauksessaan
seuraavasti: ” Olen yrittényt el&da normaalia elamaa” (T35).
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5.1.3 Epilepsia nuorten arjessa

Nuoret arvioivat oireidensa vaikutusta arkipaivéansi. Heista valtaosa eli 17 nuorta arvioi, ettei oireilla
ole vaikutusta arkeen. Ainostaan seitsemdn vastagjaa arvioi oireidensa vaikuttavan arkeensa.
Kohtaustilanne el néyta lisdavan arjen haittoja. Niiden 10 nuoren joukosta, joilla epilepsian oireita oli
vahintdan kuukausittain, kuusi arvioi, ettei niilla ole vaikutusta arkipdivaan. (Ks. tarkemmin Taulukko
1, Liite 1.) Vaikka nuoret arvioivat, ettel epilepsia vaikuta arkeen, niin suurin osa heistakin tuo
vastauksissaan esille monia osa-alueita ja tapoja, miten epilepsia nakyy arjessa. Eras epilepsiaan
liittyva arjessa huomioitava tekijd on sadnndllisten elamantapojen vaatimus. Nuoret tuovat téhan
liittyvid gatuksia myos vastauksissaan esille. Erés vastagja (P25) listaa epilepsiasta aiheutuneita
haittaavia asioita ” Ajokortin saanti, matkustelemiset yksin, kavereiden puute, 1&akkeiden otto 3 kertaa /
vrk ja se ettd nukkumisen ja sydmisen suhteen kaiken pitda olla niin sadnndllistd” . S&énndllisen
elaman vaatimukset toistuvat myos kahdeksan muun nuoren vastauksissa. Lagkkeiden ottaminen ja
sdannolliset elamantavat (mm. nukkuminen ja sydminen) ovat ”"kaiken a ja 0" (T30). Ladkkeiden
ottaminen ndhddan varsin monissa vastauksissa valttamattomana pakkona, joka el kuitenkaan paljoa
vaikuta arkeen. Ammatinvalintaan ja gokortin saamiseen liittyvét rajoitukset tulevat esille usean
"alkaa viettdd rajumpaa eldmda kun muuten sais’ (T36). Tama saattoi ndkyd ” kauheena
rallastyksend” (P28) kavereiden kanssa epilepsiasta piittaamatta.

Epilepsiaan suoraan liittyvilla oireilla el valttaméita koettu olevan merkitystéd nuorten arjessa.
Téallaisia oireita ovat ennen kaikkea lyhytkestoiset poissaolo- ja tuijotuskohtaukset ja késien nykiminen,
mika saattaa ens kuulemalla olla jokseenkin hammastyttavéa. Poissaolokohtaukset olivat niin
lyhytkestoisia, etta niilla el koeta olevan merkitysta. Er&s nuori kuvaa poissaolokohtausta sanoilla
" Tulee semmonen muutaman sekunnin kestava poissaolon tunne ettd en pakolla tajua ettd minulle
puhutaan” (T41). Tdlaisista oireista ei kuitenkaan hdanen oman arvion mukaan ole merkitysta
arkipdivassa. llmeisesti nuoret suhteuttavat poissaolokohtauksia isompiin  kouristustyyppisiin
kohtauksiin, jotka paitsi ovat nuoren itsensa kannalta vaikeampia, niin myds ympéristossa helpommin
nakyvié ja enemman sosiaalista haittaa tuottavia. Téllaista gjattelua kuvaa esimerkiks seuraava vastaus

" Tasta (epilepsiasta) ei ole mulle haittaa, kun ei tule sellaisa kaatumiskohtauksia” (T26).

Arkipaivda haittaaviksi oireiksi koetaan sen sijaan erilaiset fyysiset oireet ja neurokognitiiviset

vaikeudet. Fyysisista oireista nuoret tuovat esille mm. vasymistg, pdansirkya ja huimausta. Lisaksi
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muistamisvaikeudet ovat tavallisia. Nuoret kommentoivat muistivaikeuksia tyyliin: ” Muisti on jonkun
verran huono” (T24), ” Joskus my6s muisti patkii, mutta el laheskdan aina” (T35). Liséksi joillakin
nuorista on vaikeuksia muistaa ottaa ladkkeensa. Nuoria keskittymisvaikeudet ja télainen "muistin
péatkiminen” arsyttavét ja ne koetaan haittaavan erityisesti opiskelua ja koulunkdyntié.

Pelot ja turvattomuus ovat melko yleisia niillg, joilla 1&8kityksesté huolimatta esiintyi kohtauksia.
Eras vastagja, jolla epilepsiasta viikoittain oireita (P28) kirjoittaa epilepsian vaikutuksista elamaansa
varsin kuvaavasti ja konkreettisella tasolla: ” En uskalla olla dita tai lahtea toiselle paikkakunnalle
ilman aitia kohtauksen pelossa tai yksin kotona ollessani menna suihkuun saatikka saunaan.” Pelko
heijastuu kaikkiaan kuuden nuoren vastauksissa. He kuvaavat pelkoaan muun muassa seuraavasti:

§ 7 En uskallalahted yksin kdvelylle. En uskalla menna suihkuun, kun on huono olo.” (T24)

§ 7 Haluan silloin, ettd muita ihmisia on lasnd (en ole mielellani yksn) ja olen mieluiten
kotona.” (P25)

§ " Midédlaanyksin e lahdeta mihinkaan.” (T44)

§ 7 Pelkotiloja oudossa seurassa, ihmigoukossa.” (P45)

Kaks vastagjaa ilmoitti naiden liséksi erilaisten haméré ja pelkotilojen rajoittavan kanssak&ymista

etenkin vieraiden ihmisten kanssa.

Kohtausten ennakoiminen mahdollistaa nuoren varautumisen kohtaukseen ja siitd mahdollisesti
aiheutuvan haitan minimoimisen. Toisaalta kohtausten ennakoimisen ja niitd aiheuttavien tilanteiden
valttdminen on tarkedd myos nuoren oman terveyden ja turvallisuuden kannalta. Erés nuori Kirjoittaa
tavastaan ennakoida kohtausta, ettd " Joskus minulle tulee semmoinen olo, ettd e kehtaa lahted
ihmisten ilmoille kun on vahan huono olo” (T35). Han osaa varautua mahdollisen kohtauksen
tulemiseen ja pyrkii valttdmaan epamiellyttavia tilanteita kohtauksen sattuessa. Nuoret ovat oppineet
my06s kohtauksen todenndkoisyytta lisdavien tilanteiden ja paikkojen valttdmisen. Téallaisia paikkoja
ovat essmerkiks tietyt nuorisokaupat ja ravintolat, joissa saattaa olla vilkkuvia valoja. Jotkut nuoret
ovat joutuneet luopumaan harrastuksistaan. Myo6s alkoholinkayttéon nuoret ovat oppineet uudenlaisen

suhtautumistavan. Alkoholinkaytté on pitanyt rajoittaatai lopettaa se kokonaan.

Kohtausten ennakoiminen vahvisaa nuoren hallinnan ja arjessa parjadmisen tunnetta. Myos
sopeutumiselle ndyttda olevan merkitysta sillg, osaako nuori ennakoida oman kohtauksensa tai ” valttaa
tilanteet, joissa voisin saada kohtauksen (T39). Erés mielestéan kohtalaisesti sopeutunut Kirjoittaa

perusteluissaan ” Koska en tunne kaikkia kohtauksia. Enk& osaa menna makuulle. Koska tunnen
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kohtaukset joskus ja osaan mennd makuulle. En pelkad kauheesti ja uskallan liikkua. Pelkdan joskus
glloin kun on kohtauksia enemman”. (T24) Hén lisda viela " Tietysti toivoisin, etta kohtaukset
loppuisivat kokonaan laakityksen avulla”, mika oli monen muunkin vastagjan toiveena. Toisadta
nuoret suhtautuvat realistisesti kohtaustilanteisiin, kuten erés poika asian ilmaisee: ” Olen oppinut
gjattelemaan, ettd kohtaus tulee jos tulee, en voi sita estda (P38). Ladkarellta ja muulta
hoitohenkilokunnalta nuoret ovat saaneet myos tietoa epilepsiasta, joka osaltaan voi vahvistaa hallinnan
tunteen saavuttamisesta. Epilepsian kanssa elamistd on harjoiteltava ja ajan myotad nuorelle tulee
kokemus siitd, mita epilepsia juuri minulle ja minun arjessa merkitsee: ” ... nyt kun olen huomannu,
ettei ne (esim. valvominen, vilkkuvat valot) vaikuta, pystyn elamadn taysin normaalia elamaa” (T32).
Nuori voi myos pééttéa, etta” en ole antanut pelon vallata mieltani, eik& se (epilepsia) paljon vaikuta”
(T36) tai ” en anna sen vaikuttaa eldmaani juuri mitenkadn” (T40). Luottamus la8kitykseen ja hyvaan
kohtauskontrolliin vahvistavat niin ikdan hallinnan tunnetta; ” Olen tyytyvainen, ettd |aakitys puree ja
voin olla rauhallisn mielin, elkéa kohtauksia tarvitse pelata” (T31).

Epilepsiasta voi seurata usein erilaisia osallisstumisen esteitéa ja sosaalisia rajoituksia. Fyysisia ja
sosiaalisiargjoituksia tulee esille nuorten vastauksissa. Fyysisia rajoituksia ovat esimerkiksi rasituksen
ja dtressin véttaminen. Osallistumisen esteistd tarkeimmaksi nousevat gjokortin saamisen ja/ta
mopolla / autolla gamisen rajoittaminen ja alkoholink&yttd. Vapaa-gjan viettoa ja ammatinvalintaa
epilepsia rajoittaa myos. Nata ragjoituksia nuoret kuvaavat mm. seuraavasti: ” En voi suorittaa
ajokorttiani loppuun saakka” (T24), " Piti varoa alkoholin kéytt6d, valvomista ja samanaikaista
fyysstd ragitusta (esim. diskossa tanssmista)” (T31), ” ...olen joutunut jattdmaan yhden harrastuksen
pois’ (T39). Ympdriston suhtautuminen nousee vastauksissa esille varovaisuutena, esimerkiksi
"vielédkin monet omaiset ovat ylivaruillaan ja mielelldan rajoittaisivat tekemisgéni” (T29). Lisaksi
joillekin nuorista epilepsiasta seuraa runsaasti sairauspoissaoloja, minka johdosta nuori saattaa jdada
opillisesti jalkeen muista oppilaista. Myds opettgien pelot ja asenteet sairautta kohtaan nékyvét
koulussa, ” opettajat pelkadvat puolestani” (P22).

Epilepsian koetaan vaikuttavan ennen kaikkea kaverisuhteisiin. Nuoret kirjoittavat suoraan, ettd ” el
kavereita” tai ” kavereiden puute” (P25) tai lievemmin etta” epilepsia on rajoittanut kavereiden kanssa
viikonloppujen viettamistd” (P34). Yksindisyyden tuntemuksista mainitaan myos, osa oli lyhyita
toteamuksia " e ole paljon kavereita’” tal " kaverit ovat vahentyneet”. Toiset taas saattoivat
vastauksissa kasitella asiaa pidemmaltikin. Eras nuori kirjoittaa ” Puoliks erakko tottunut kavereiden ja
vanhempien hylkimiseen ja tartunnan saamisen pelkoon, e tahdo l6ytya t6itd, kouluja, ja Kelalla el
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ymmarretd” (T20). Tastd melko synkastd kuvasta huolimatta hén kokee olevansa hyvin sopeutunut
epilepsiaan.

Sosiadlisiin tilanteisiin liittyy nuoruuden mallitarinassa usein alkoholin kéyttd, mink& osa nuorista
kokee arjessa hankalana. Ensinndkin nuoret ovat osittain muuttaneet alkoholinkayttGtapojaan
"varovaisemmaks”, "e juuri lainkaan alkoholia” —tavaksi (T20, T31, T32, T40, P21, P45).
Hankalimpana koetaan tilanteet, jotka liittyvét sosiaalisiin tilanteisiin ja ympariston, kavereiden,
odotuksiin. Nelja vastagjaa mainitsee alkoholink&yton kohdalla olleen téllaisia ongelmallisia tai
epamieluisia tilanteita. Nama aiheutuvat useimmiten siitd, kun nuori joutuu toistuvasti selittamaan
kavereilleen, miks ei (téll&k&an kertaa) juo. Eras nuori kuvaa tilannetta ndin: ” ...en voi |a8kityksen
takia juoda alkoholia ja nykynuorelle, varsankin teekkarille, se on todellinen haitta. Haitta, koska aina
joutuu sanomaan etta on kuskina tai selittamaan, miks ei voi juoda” (P21).

5.1.4 Nuorten sopeutuminen epilepsiaan

Nuorista hieman yli puolet eli 14 kokee sopeutuneensa hyvin epilepsiaan. Kohtalaisesti sopeutuneita on
8 ja ainoastaan yks kokee olevansa huonosti sopeutunut seka toinen epdlee “tuskin pystyn
sopeutumaan lainkaan” (P45) jéattden valmiin vaihtoehdon rengastamatta. Tama nuori on vastikaan
saanut myos ensimmaisen kohtauksensa, joten varsinaisen sopeutumisen vois olettaa olevan viela
alkuvaiheissa. Eras kohtalaisesti epilepsiaansa sopeutunut kertoo perusteluinaan ” Jos olisin edelliseen
kysymykseen vastannut a) (hyvin) en asuisi endd aidin kanssa “saman katon alla” mikali taloudellinen
tilanteeni tekis sen mahdolliseks” (P28). Vastauksessaan nuori el suoraan tuo esille, mikéa
sopeutumisessa on vaikeaa, mutta vertaa ainakin jollain tasolla omaa olemistaan muiden samanikéisten
ja samassa kehitysvaiheessa olevien nuorten elamaan. Y mpériston mallitarinan mukaiset odotukset ja
paineet nuoren itsendistymiselle saattavat ndin heljastua nuoren vastauksessa. Muutamat nuoret tuovat
perusteluissaan esille myds muiden ihmisten suhtautumisen vaikutukset omaan sopeutumiseen tai sille
miksi sopeutuminen heidan kohdallaan on hankalaa. Kertominen omasta sairaudestaan muille ihmisille
kuten kavereille on joillekin nuorista edelleen vaikeaa, vaikka itse sairauden diagnosoimisesta olisikin
kulunut jo muutamia vuosia. Erds nuori (T29), jonka sairaus on vaikean alun jalkeen paremmin
hallinnassa, kertoo, etté ihmisten tietaméattomyys ja ylivarovaisuus saavat hanen olonsa monta kertaa
ahdistuneeksi. Laheiset saattavat peldtd nuoren kohtauksia ja ” vahtia” pienia merkkeja siitg, ja aina
kun jotakin poikkeavaa tai akillista tapahtuu, sita pidetddn helposti epilepsian oireena. Samanlaista
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varovaisuutta saattaa esiintya myos koulussa, erés nuori (P22) kirjoitti opettgjansa kieltdvan hanelta
teknisten téiden tunnilla koneiden k&yton perustellen sita juuri kohtaustaipumuksella.

My6s " miksi juuri mingd’ —gjatuksia esiintyy muutamalla nuorella. Esimerkiksi eras tytto kirjoittaa, etta
" Valilla tulen toimeen epilepsian kanssa, mutta kun on kohtaus, niin ajattelee miksi juuri minulla on
epilepsa’ (T42). Samanlaisia gatuksia ilmaisee myos toinen nuori, jolla oireita epilepsiasta on
viikoittain. Han kirjoittaa ” Nykyadn olen monesti surrut, ettd miksi juuri minun taytyi sairastua
epilepsaan. Olen valilla hieman katkera muille terveille kavereilleni, ettd he ovat saaneet elda
terveend koko lapsuutensa ja nuoruutensa. Kun taas minun koko nuoruuteni on mennyt paljolti siihen,
etta yha uusia ja uusia |a8kkeita on kokeiltu.” (T35).

Mielenkiintoista on myos tarkastella sopeutumisen ja oireiden tiheyden yhteyttéa. Ainoastaan yksi nuori
(P22) kokee olevansa sopeutunut epilepsiaansa paivittéisista oireista huolimatta. Perusteluissaan nuori
kertoo itsell&an olleen epilepsian niin kauan, ettd on ”"ehtinyt jo tottua siihen”. Toisaalta sama poika
kertoo epilepsian vaikuttavan huomattavasti arkeen mm. diten, ettd han jéa koulussa monien
sairauspoissaolojen vuoksi jalkeen muista. Jotkut nuoret, joilla epilepsiasta oireita on harvemmin tai
tineilmmilléén kuukausittain joitakin pienia oireita (kuten poissaolokohtauksia, kaden vapinaa ja
nykayksid) ilmaisivat sopeutuneensa kohtalaisesti. Perusteluissaan sopeutumiselle monet nuoret
kertovat tilanteensa olevan |88kityksen johdosta parempi ja varsinaisista suurista kouristuskohtauksista

oli kulunut jo vuosiakin.

5.1.5 Yhteenveto

Pyrkimys tavalliseen nuoren arkeen ndkyi monissa vastauksissa. Vastaavan havainnon nuorten
pyrkimyksista normaaliuteen teki Elliot ja kumppanit (2000a; 2005), joiden tutkimuksessa kohtaukset
ndhtiin suurimpana normaaliuden esteend. Nuoret tuovat tassd tutkimuksessa realistisesti esille arjen
rgjoituksia ja osallistumisen esteitd, joihin kuuluvat mm. autolla ajaminen ja vapaa-ajan viettotavat.
Myos aikaisemmat tutkimukset tukevat ajatusta, etté epilepsiaa sairastavat kokevat terveisiin verrattuna
enemman fyysisen toimintakyvyn rajoituksia, normaalien sosiaalisten roolien téyttdmisen ja
osallistumisen vaikeuksia (esm. Miller ym., 2003; Elliott ym., 2005). Nuoret mainitsevat arjen
toimintakykya haittaavina tekijoind myos kognitiiviset, tiedonkasittelyn, vaikeudet (mm. keskittymisen
jamuistin vaikeudet), jotka saattavat vaikeuttaa esimerkiksi koulunkéyntid. Samankaltaisen havaintoja
teki mm. Fisher ja kumppanit (2000) seka Elliott ja kumppanit (2005).

31



Tassd tutkimuksessa pelot ja turvattomuus nousivat esille nuorten vastauksissa. Epévarmuus ja
kohtausten pelko on todettu myds aikaisemmissa tutkimuksissa. Esimerkiksi Fisherin ja kumppaneiden
(2000) tutkimuksessa nuorten pelot ympériston suhtautumisesta, sosiaalisesta leimasta, hépeésta ja
yksinéisyydesta nousivat tavallisina huolenaiheina esille. L&heisten ystévyyssuhteiden luominen saattaa
olla joillekin epilepsiaa sairastaville vaikeaa ja toisaalta he kokevat terveitd ikdtovereita enemman
vanhempiensa sekaantuvan ja huolehtivan heidan elamastdan (Koponen ym., 2007). Parhaimmillaan
kaverit ja vanhemmat kuitenkin tukevat nuorta, eika heidan huolta koeta ylihuolehtimisena (Wilde &

Haslam, 1996). Kaverisuhteisiin liittyvét tarinat nousivat my0s tassa tutkimuksessa esille.

5.2 Tarinoita epilepsiaa sairastavista nuorista

Tarkastelen seuraavaksi nuorten tarinoita tapaus- €i tarinakohtaisesti ja pohdin niiden yhtenevaisyyksia
ja eroja. Paadyin tdhan kuunneltuani ja luettuani haastattelut useampaan otteeseen. Jokaisen nuoren
tarinassa nous esille paitsi juuri kyseiselle nuorelle tyypillinen tapa tuoda esiin asioita, niin myos hyvin
yksilollinen elamantilanne ja tapa suhtautua omaan eldmé&in. Toisadlta nuorten tarinoista on
loydettavissa yhtenevaisia piirteitd, jotka puolestaan mahdollistavat myos tarinoiden analysoinnin
yhdessd. Tapauskohtaisen tarkastelun jalkeen analysoin tarinoiden yhtenevéisia ja eridvia piirteita ja
epilepsialle annettuja merkityksia arjessa. (Ks. Syrjdld Ahonen, Syrjdldinen & Saari, 1995.) N&n
tutkimuksen voidaan gjatella luovan yhdenlaista tarinaa epilepsiaa sairastavan nuoren mindkuvasta ja

arjesta sairauden kanssa (Hanninen & Valkonen, 1998).

Haastatteluun osallistuneiden neljan nuoren nimet on muutettu tunnistettavuuden havyttamiseks.
Haastateltavat ovat idltdan 17—-21 vuotiaita ja Annaa lukuun ottamatta kaikki ovat naimattomia. Heidi ja
Arttu asuvat lapsuudenkodissa yhdessd vanhempiensa ja sisarustensa kanssa, mutta Anna ja Elina ovat
muuttaneet lapsuudenkodistaan. Epilepsian kohtaustyyppi ja -tiheys vaihtelevat haastateltavasta
toiseen. Taulukkoon 2 on koottu haastateltavien keskeiset taustatiedot.
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TAULUKKO 2 Haastateltavien taustatiedot

Ammatti Perhe- Sairastu- Kohtaus- Kohtaus- Sopeutuminen
tilanne misika tyyppi tiheys
Tapaus, ika
Anng, 21 Ei ole, Avoliitossa 16-17 v Poissaolo Viikoittain Hyvin
ty6ton + kouristus  (vaihtelee)
Heidi, 21 On, ty6tén  Naimaton 8 kk Poissaolo Harvemmin Kohtalaisesti
(n.1/ vuosi)
Arttu, 17 On, ty6tén  Naimaton 4v Kouristus Paivittain Hyvin
Elina, 21 Opiskelija  Naimaton  10v Kouristus ~ Vaihtelee K ohtal aisesti
(vko/kk)

5.2.1 Anna: “Hoivaaja, ei hoivattava*“

Haastattelutilanteessa Anna puhui vuolaasti ja pitk&an, tosin aiheet ronsyilivét ohi varsinaisten teema-
alueiden, minkd ansiosta hanen tarinansa on hyvin vérikds ja monivivahteinen. Anna on
haastatteluhetkella 21-vuotias nuori nainen, joka asuu avoliitossa. Annalla on ollut epilepsia vasta
muutaman vuoden, silla han oli sairastuessaan 16-17 -vuotias. Epilepsiaan sairastuminen oli hyvin
dramaattinen tapahtuma, jonka taustala oli

tapaturma.  Anna kertoi hyvin avoimesti ja

yksityiskohtaisesti tapahtumaketjua, joka johti kuukausien pituiseen sairastumiseen ja sairaalgjaksoihin.
poissaolokohtauksen. Saattaa kulua viikkojakin ilman, ettd Anna saa ainoatakaan kohtausta, mutta
joskus saman péaivan aikana tulee useita kohtauksia. Epilepsiasta e Annan mielestd olis haittaa
tyonteolle, elka se muutenkaan ndy arjessa. Anna osaa varoa sellaisia tekijoita, kuten saunaa ja kirkasta
valoa, joiden han tietdd laukaisevan kohtauksen. Han el mydskaan pelkéa kohtauksia, vaan uskataa
ammattikoulun kesken. Anna on hakenut yhteishaussa ja hanet oli juuri hyvaksytty ammatilliseen

koulutukseen, tosin han on viela epdvarma meneek sinne.

Arjen tukija ja kumppani

Anna kuvaa arkeaan erilaisten tapahtumien kautta. Han el ole tutkimushetkelld tydssa mutta
poikaystava ja hanen kanssaan puuhastelu vie ldhes kaiken gjan. Muita ystavia Annalla ei ole. Syyksi
hén kertoo sen, ettei 1ahist6lld ole samanikéisia nuoria. Tarinassaan Anna tuo toistuvasti esille arjen
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kumppanuutta, johon oli hiljalleen omasta mielestéan kehittynyt. Téhan teemaan sisdltyvét keskeisind
perheesta ja kodista huolehtiminen. Anna tuo kumppanuutta tarinassaan esille rinnakkain, osin enka
paéllekkain, auttamisen ja hoivagjan roolin kanssa. Erotuksena kumppanuuteen voidaan pitda sitg, etta
hoivagjan ja auttgjan roolissa korostuvat voimakkaasti huoli toisesta ja oman térkeyden esiintuominen.

Annalla on poikaystava, jolla on myds ongelmia oman terveytensa kanssa. Kaikkiaan Anna luo
vaikutelman hyvin maérétietoisesta ja itsendisesta nuoresta naisesta, joka hyvin tietoisesti toimii
subjektina omassa eldméassdan. Annan mindkuva méarittyy tarinassa hyvin vahvasti tukea antavan
kumppanin ja hoivaajan kautta. Seuraavassa joitakin katkelmia siitd, miten han tuo tété esille:

" ...t nyt kun m&a autoin hanté (poikaystavad) sind aikana, kun han itte oli sielld ... sairaalassa..., niin
hén... Nytte taas, han paasi eilen pois.”
" Maa oon tukenu hanta, kun han ryyppas... Kauheetressi jatkuvasti toisestaihmisesta...”
My6hemmin Anna kertoo sitg, miten muut hanta kuvaisivat:

" Hmm. Huoltapitava, ehka joskus liikaakin. Sanoin N:lle (poikaystava)... ettéd sitten kun sdé paaset
parempaan kuntoon, niin ma& meen itte huononpaan kuntoon... sillon kun sulla menee huonommin,
niin maa yritdn kantaa sua.... ja kantaa niinkun ylgs, mutta méa en huomaa hoitaa sina itteeni
samalla...”

Anna myds itse tiedostaa oman kuntonsa huononemisen keskittyessdan muiden, viime aikoina l&hinna
poikaystavan huolehtimiseen. Tarinassaan Anna keskittyy myods kertomaan pitkasti poikaystavansa
sairaudesta ja sen eri vaiheista. Omasta epilepsiastakin puhuttaessa puhe kiertyy tdhén aiheeseen,
mink& johdosta poikaystdvan sairaus vaikuttaa olevan Annan silla hetkella elamassa merkityksellinen
asia. Toisaalta Anna kertoo omaa kehitystarinaansa siitd, miten han on kasvanut naiseksi viimeisten
vuosien aikana. Tassa yhteydessa Anna korostaa sitd, miten tarkeda on kayda 18pi virheitéan ja sopia ne
my6s muiden kanssa. Virheistd myos oppii. T&man on olennainen asia, jonka Anna viela toivoo joskus
osaavansa.

H: " Oot sa4 opetellut tollasta asennetta (virheisté oppii — asenne) vai onko se ollut sulla aina...”
A: "Ei oo ollu. M& oon kasvanu.... (naurua) siind vuosien varrella. Maa oon kasvanu ja
naisellistunut siiné kolmen vuoden aikana... mulla enste tuli t&a poikaystava...”

Eras keskeinen teema, joka nousee esille Anna tarinassa, on subjektina toimiminen omassa elamassa
Téata sivutaan tarinassa toistuvasti eri elamanalueista keskusteltaessa. Tasta piirtyy melko ristiriitainen
kuva Annatosiasiallisista toimintapétevyyksista. Toisaalta Annatoimii aktiivisena subjektina hoivaajan
jatukijan roolissa, kuten ylla olevista katkelmista kay ilmi. Anna oman terveytensa kustannuksellakin
“kantoi toista® ja huolehti avopuolison hyvinvoinnista. Té&a puolta Anna tuo korostuneesti esille

tarinassaan. Tarinassa nousee esiin my0s sivullisuus omassa tarinassa, josta kasin Anna onkin
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passiivisempi ja vetaytyvampi. Hanella on jaényt koulu kesken, eivétka tulevaisuuden suunnitelmat ole
selkeytyneet. Anna el vaikuta suuntautuvan aktiivisesti omaan ammatinvalintaan ja muihin nuoruuden
mallitarinan mukaisiin alueisiin. Anna e myosk&dn hae aktiivisesti tyopaikkaa, vaan odottaa
tyovoimatoimistolta aktiivisempaa otetta ja kiinnostusta hanenkin asioihin. Syyksi hadn sanoo oman
arkuutensa.

H: Oot s hakenut (t6it&)?

A: En, kylla ma& kysyin tyokkarista, ett voiks kunnalle mennd, mutt ku mee itte kysyyn. Aattele, jos
se on niin vaikeeta noilleki, nii e oo paljon onnee.

H: Niin, kavit kuitenkin kysymassa?

A: Kyll méa tyovoimatoimiston kautta yritin, mutt” ku ei ne oikeen tieda asioista mittéan. Joka
paikkaan pitdis vaan itse soittaan. Enk& mé& silleen oikein.... oon arka soitteleen. Rupeen
ujosteleen. (Naurahtaa.)

Epilepsia arjessa

Anna suhtautuu epilepsiaansa melko huolettomasti, eika kokenut sairautta taakkana arjessaan.
Epilepsiaan liittyvét tekijét eivat haittaa Annan arjessa parjadmista. Muutoinkin epilepsia on Annan
positiivisena asiana“. Kohtauksillekin voi “jalkeenpain nauraa makeat naurut“. Epilepsian sijaan
Annan tarinassa tulee esille masentuneisuuteen taipuvainen luonteenlaatu, jota Anna itse kuvaa
“maanis-depressiivisend”. Téa talpumustaan Anna tuo eslle sdlittdessddn muun muassa
sairastumisensa syit&

A: Stten maa luulen, etté se (sairastuminen) johtu siitd kun mé& oon maanis-depressiivinen, nii
mun mieliala heittdd. Enste mulla on kauhia vauhti paalld ja sitte maa lahden pyéralla X:n
(paikkakunnan nimi) ja takasin sieltd ja sitten tulee hetken paasta ... etten maad oo yhtadn mitaan.

H: Vaihteleeko se saman... mittaan?

A: M&a oon ihan paska... maa oon kaikki pahat tehny... kaikki on vialla, ei tasté tuu mittdan. Stten
tulee taas hetken padsta se, ettd maa haluan kuolla, ett méa en jaksa tata elamaa yhtdan. Mutta
sitten mua on auttanu semmonen eldman ympérilla... kertova kirja...

Anna kertoo, etta epilepsian sijaan maanis-depressiivisyys “ kismittad kun haluais olla tavallinen®,
vaikkakin on toisaalta hyvaksynyt sen osaksi omaa itsedan. Anna l6ys oman selviytymiskeinonsa
kirjasta, joissa muut “ kohtalotoverit® kertovat omia tarinoitaan eldmastdan ja selviytymisestéén
masennuksesta ja itsemurhayrityksistd. Toisaalta Anna on sanojensa mukaan kiinnostunut uskonnosta,

jasaasitad kauttauskoa ja luottamusta siihen, etta asiat jarjestyvét.

Suurimmat huolenaiheet ja epavarmuuden tunteet liittyvét oppimiseen ja muistivaikeuksiin. Annaa
askarruttaa etenkin koulussa parjddminen tulevaisuudessa, silla han epéilee oppimisen olevan hanelle
vaikeampaa kuin muille. Toisaalta hénelta on aikaisempi ammatillinen koulutus jaanyt kesken, jonka
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syyks han kertoo, ettel koulussa oppinut mitdan. Ravintola-alan koulussa tydskentely tapahtui
ryhméssa ja oli valheittaista, johon Anna oli pettynyt. Han oppii omasta mielestédn paremmin
itsendisesti ja yksin kokeillessaan. Varsinaiset pettymykset opiskelun tai tyon suhteen ovat Annalla
jééneet véhaisiksi, koska han el aktiivisesti ole sellaisiin tilanteisiin  hakeutunut. Oppimista
vaikeuttavina tekijoind Anna kokee arjessa ilmenneet muistin ongelmat.

A: Ja sitten on tota muisti menny.

H: Ai, s&a oot huomannu sen ihan selvasti ? Miten se nakyy?

A: Joo. Unohtaa asioita ja sitte jos menee jostain hakee, nii ei muistakaa mita hakkee... Stten palaa
siihen paikkaan ja istuu siihe ja muistaa, ett ai sitéhdn mun piti hakkee....

H: Mut eiks tota oo ihan kaikilla?

A: Stte on tietysti se, ettd kun poikakaveri sanoo, ett muistakko sillo viikko sitte kun ndhtiin se
ihminen.... Nii en mé& muista sitdkaan. Kauheenlainen muistinmenetys. Enimméakseen haittaa....

H: Suututtaako se sua ittees?

A: Suututtaa... Ja sillé lailla méa ajattelin kanssa, ett miten sité koulussa pérjaa ku lukkee jotain,
nii emmaa muista siitd mitdan mitd maa luen. Se on kans semmonen paikka.

Kaikkiaan kynnys opiskeluun tai tulevaan tyGuraan liittyvien asioiden hoitoon on vielé korkea, toisaalta
Anna ei ole mydskaan hankkinut ammattia, joten asiointi tyévoimahallinnon piirissa el valttamétta ole
kovin helppoa ja antoisaa. Annalle ei ole viel&a selkeytynyt kunnolla oma tulevaisuuden ala, mutta hén
aikoo viela menna kouluun.

Sopeutuminen epilepsiaan

Anna suhtautuu tulevaisuuteen epavarmuudella. Han tuo tarinassaan esille monia sellaisia asioita,
joiden han katsoo vaikuttavan siihen. Oma sairaus ei kuitenkaan kuulu néihin asioihin. Tulevaisuuteen
liittyvéssa tarinassa Anna jéa melko passiiviseksi sivustakatsojaksi, joka el mielestdan paljoakaan pysty
vaikuttamaan tulevaisuuden tapahtumiin: "Ei sitd osaa ajatella... niinku nyttenki oon ruvennu

ajatteleen sitdki, etta péiva kerrallaan. Ei oo oikein voinu olla tammésessakaan tilanteessa....”

Annan tarina on hyvin monivivahteinen ja koskettava. Han on nuorehkosta iastdan huolimatta joutunut
kohtaamaan monenlaisia vastoinkdymisig, joista han osin syyttda itsedén. Toisaalta melko kantavana
juonena voidaan pitda uhrautuvan hoivaajan tarinaa, joka el itse koe olevansa hoivan tarpeessa. Anna
koulun aloittamisen tai tydelaméaéan siirtymisen jalkeen jokin toinen, vaihtoehtoinen tarina tulee esille

tal jokin aikaisempi tarina voimistuu.
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5.2.2 Heidi: “Sitkeé taistelija“

Heidi on haastatteluhetkella 21 -vuotias. Hanella on ollut alle vuoden ikaisestd vauvasta léhtien
epilepsia, joten hanelld ei ole varsinaisesti kokemuksia gjasta ennen sairautta.

" Tavallinen arki”

Heidi on valmistunut ammattikoulusta vaatealalle, mutta on ollut valmistumisensa jalkeen tyottomana
lukuun ottamatta joitakin tydskentelyjaksoja nuorten tyopajassa. Heidi asuu viela vanhempiensa luona,
mutta on gjatellut kotoa muuttamista. Heidi viihtyy arkisin paljon kotona. Han kuvaa itseddn arjessa
outona lintuna ja yohuhkijana, joka ei muiden méérittamista aikatauluista ja tehtavista juurikaan piittaa.
Toisaalta hanen tamanhetkinen elaméantilanteensa myds mahdollistaa téllaisen syrjéan vetaytyneemman
ja erakkomaisemman eldmantavan. Tyo- tal opiskeluelaméssa olevalla se ei olisi ehka niinkaan
mahdollista. Kouluaikaiset kaverit ovat myos jddneet pikkuhiljaa, silld Heidi sanoo olevansa laiska
ottamaan yhteytta.

Heidilla on ollut epilepsia aivan vauvasta asti, joten siihen on ollut * pakko oppia, kun kahdeksan
kuukauden ikdisestd on syonyt |adkkeitd” . Toisaalta sairauden alkuvaiheista han ei muista mitaan.
Epilepsian kanssa eldmiseen Heidi toteaa: " No emmaa tia, oonks maa sillain protestoinut, mutta kylla
maa oisin mieluiten antanut sen jollekin muulle. (Nauraa.)” Viimeisin kohtaus Heidill& oli noin puolta
vuotta ennen haastattelua, jolloin hé&n joutui myds kdyméan paivystavalla laékarilla. Hanella on
kokemuksia jopa viidenkin vuoden kohtauksettomasta gjasta.

Arkea rajoittavat ja haittaavat tekijat

Arkea haittaavina tekijoind Heidin tarinassa nousevat vahvasti esille epilepsiaan liittyvét ympariston
asenteet. Heidin mielestd vaikeuksia on erityisesti vanhempien ihmisten kanssa, jotka eivét valttamatta
ymmarra mista epilepsiassa on kyse. Tyonsaannissa ja kouluihin pyrkimisessd Heidin on kohdannut
asenteellista suhtautumista. Toisaalta hanta kyllastyttéa myos jatkuva la8kérintodistusten ym.
pyytaminen koulutukseen p&asemiseksi. Erityisesti Heidi on pettynyt siihen tapaan, jolla tyonantajat
kohtelevat hantd. Han on saanut useita lupauksia tyopaikasta, mutta joillakin kerroilla tyonantajat eivét
ole vaivautuneet edes ilmoittamaan tyopaikan kohtalosta. Syyksi télle kohtelulle han epailee epilepsiaa,
vaikka kukaan ei ole sitd maininnutkaan. Kyllastymista ja pettymystd ympéariston asenteisiin kuvaa
Seuraava ote haastattelusta, jossa Heidi muistelee ammatillisen koulutuksen opettajaansa:
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He: Se (luokanvalvoja) oli yks aalio...

H: Kaikki sanoo noin opettajastaan...

He: Joo, mut se oli ennakkoluuloinen... sen piti olla niin sanotusti erityisluokan opettaja, meilla
oli kaikilla.... Meilla e ollu mitéan muuta... yhella oli lieva (painottaen) cp-vamma ja epilepsia,
mutt kaikilla oli sen takia ett keskiarvo oli huono. Ett mitd&n muuta vikaa ei ollu... Mutta tota se
veti meidat just ndihin vammasiin ja kasteihin just sen takia, etta ei paasty tutustuun sinne mihin
muut paas ja koulusta.

H: Ai jotain jatkopaikkoja ja tAmmdsii?

He: Joo, ne aina kavi tutustuun missa oli esityksii ja muotindytoksissi tai muuta tammasta, niin el
me oikeestaan saatu menna mihink&an. Stten me tehtiin.. Joo, me valitettiin reksille muutaman
kerran..... M& kiusasin sitd opettajaa viimesena vuonna, mulla ratkes pinna ja se koko ajan
mollasi niinku epileptikoita ja tota mulla ratkes pinna. M&a vuoden kuuntelin ja viimesena
vuonna ratkes.

Koko ammatillisen koulutuksensa ajan Heidi koki olevansa sorrettujen ja vaarinkohdeltujen luokassa.
Han koki opettga ymmartaméttomanad ja epaoikeudenmukaisena, joka kohteli oppilaitaan
asenteellisesti. Heidin sitkeys ja taistelijan luonne tuli esiin tassd yhteydessd, kun han kuvasi
suuttumistaan ja “ pinnan ratkeamista® . Heidi aikansa kuuntelemisen jalkeen kyllastyi ja kertoi myds

opettgjalleen tuntemuksistaan.

Toinen asia, joka nousee esiin Heidin tarinassa, on hénen pohtima suhde ikatovereihin. Heidi toteaa
viettdvansa paljon aikaa yksinaan kotosalla lueskellen tai videoita katsellen. Heidi ei aktiivisesti ole
hakeutunut muiden seuraan tai sitten kaverit ovat jéaneet “ kun kaikki on nykyaan kihloissa“ . Suhteessa
toisiin samanikéisiin Heidi kertoo vetaytyvansa sosaalisida tilanteista. Syyksi vetéytymiselleen Heidi
méaéarittelee aikaisemmin koulussa esiintyneen kiusaamisen. Heidi kokee, etté yht&8lta han on gjautunut
tallaiseen tilanteeseen, mutta toisaalta pohtii olevansa kenties perusluonteeltaan erakko.

H: Onko sulla paljon kavereita?

He: No emméaa tia, en 0o oikeestaan ikind kaivannu paljon kavereita.

H: SA viihdyt enemmén yksikseen?

He: Joo... se on ehkd aiheutunut siita, ettd mua kiusattiin pienend niin paljon etta... ja sitten siin&
|ahdla, missa me asuttiin e ollut mun ikasia.

H: No, entd... minkalaisena sda naat iittes suhteessa muihin samanikaisiin?

He: Emm&a osaa..., sanotaan nain, ettd maa oon aika syrjadnvetaytyva -toisaalta...

H: Oot sd& sen luonteinen vai oot s&a ajautunut siihen?

He: Sen on toisaalta sen luonteinen ja toisaalta ajautunut siihen.... se on kaikki kiusaamiset ja kun
e 00 kavereita ja muuta vastaavaa.

H: Oot sd& mielestas rohkee vai ujo enemman?

He Sanotaan, ettd se on silta valila. Riippuen vahan tilanteesta. Sis hyvinkin usein méa en saa
sanaa suustani.

Arjen hankaluuksista Heidi on selvinnyt perd8nantamattomuutensa ja sitkeytensa ansiosta. Heidi on
vamistunut jokin aika sitten ammattiinsa, mutta ei ole yrityksistdan huolimatta onnistunut saamaan
adlaansa vastaavaa tyotd. Han etsi aktiivisesti tyOpaikkaa ottaen itsekin kontaktia mahdollisiin
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tyonantajiin. Tyonhakuun ja tulevaisuuteen liittyvat nousevat Heidin tarinassa toistuvasti esille. Han on
hakeutunut opiskelemaan taidealalle, mutta sisd8npaasy on edelleen epavarmaa. Hanen tarinassa piirtyy
toistuvasti esiin sitked yrittaminen. Vaikka tyonsaanti aika ajoin vaikuttaa toivottamalta ja ihmiset
ymmartaméttomiltd, han jaksaa yrittd8a. Myos neurokognitiivisiin vaikeuksiin Heidi suhtautuu samalla
sitkeydella Heidilla on my6s aikaisemmin ollut koulussa lukemisen vaikeuksia, joista han on itse
harjoittelemalla paéssyt eroon. Heidi luonnehtii itseddn tarinassaan seuraavasti:

He: M&a oon aika sitkee, m&a en luovuta heti. Se on kyll& totta. Jos jossakin menee pieleen, niin maa kylla
yritéan uudestaan.

H: Seon kylla ihan hyva ominaisuus.

He: Se on pakko. Sen on oppinut, pikku hiljaa.... kun melkein kaikki pitéa.... tapella... ton mun sairauteni
takia...

H: Vaikeimman kautta joutuu?

He: Joo, vaikeimman kautta. Ja sitten tota koulussa kun ei.... Mullahan vaikutti toi [&8kitys pikkusen
muistiin, ja sitten mulla oli [uki-h&iri6 siihen per&an via niin. Maa rammin koulun just ja just |apitte...

Heidi on jo kouluaikana tottunut taistelemaan saavuttaakseen asioita ja padstakseen paamadradnsa.
Sitkeyttddn han tuo esille kertoen hieman ylpednéa tarinaansa lukivaikeuden voittgjana. Han kuvaa
ensiks sitd, miten lukeminen e kiinnostanut. Mutta ylaasteella alkoi uusi innostus ja sitd myéten
harjoittelu lukutaidon kohentamiseksi. Heidi kuvaa tarinassaan suhdettaan lukemiseen ja sen
harjoitteluun nain:

He: ... kato kun ei viitti oikein lukee sitten, kun ei siité ja4 oikeestaan sitten mitaan paahan. Ainoo,
missi maa sitten ees jonkin verran yritin oli ammattikoulu...

H: Mites muigtin kanssa? Onko epilepsia tai 1&akkeet vaikuttanu?

He: No emméaa tia, maad kun oon saanut sen lukih&irion pois kun maa tota kokeilin sitéa aitin keinoo,
mita se oli lapsuudessa.... se on ett on joku valmis kirja... avattu kirja eteensa ja vihko ja kyna
kateen ja kirjotat kirjasta.

H: Suoraan?

He: Suoraan, ihan kirjaimesta kirjaimeen. S84 sialta kattot ett tulee pisteet ja pilkut ja muut merkit
.... SA4 osaat sitten, sun tulee oikeinkirjotus paremmaks... mulle tapahtui ainakin niin. (Naurahtaa.)
H: Seon parantunut siitd?

He: Joo, se on parantunut. Se oli sillon nuorempana koulaikaan, se oli paha juttu. Sllon se vaikutti
mun muistiin.....

Sitkedn harjoittelun myota lukutaito on parantunut. Téman perdanantamattoman ja vuosia kesténeen
harjoittelun ansiosta Heidi lukee talla hetkella useita kirjoja viikossa. Kaikkiaan Heidi arvelee
omistavansa parisen sataa kirjaa. Lukeminen onkin nykyddn hanen pé&dharrastuksensa. Sitkedn
taistelijan position liséksi Heidin tarinalle on tyypillistd usko tulevaisuuteen ja sen mahdollisuuksiin.
Heidi kuvaakin asennettaan asioihin sanoen, ettd “ no kylla maa yleensa pystyn positiiviset puolet

|Gytaan® .
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Sopeutuminen epilepsiaan
Heidi itse kokee olevansa kohtalaisesti sopeutunut, ja kuvaa asennettaan nain:

He: Sanotaan ndin, ettd kohtalaisesti. Koska emmaa niin kauheen hyvink&an, toisaalta se tulee
melkein jokaisessa asiassa seina vastaan... mutta emmaa kylla niin huonostikaan, koska maa en
anna periks...

Heidi kuvaa itsedén myds outona lintuna, jota koulussa ei aina ole ymmaérretty. Pienempana hanta myos
jonkin verran Kiusattiin. Sopeutumista parantaiss Heidin mukaan ympariston suhtautumisessa ja
asenteissa tapahtuvat muutokset.

H: Miten sia ylipadtaan aattlet, séa sanoit, ett séa oot kohtalaisesti sopeutunut siihen, miten olis
etta sda oisit hyvin sopeutunut siithen....? Mita pitéis tapahtua?

He: Emmé tia. Toisaalta ehké via varaa noitten muiden suhtautumisessa. Se on sita...

H: ... missa eniten kKlikkaa?

He Jossain niinku kouluun hakemisessa tai ihan toissa. Niissa vanhemmissa lahinna, ett e
meijan ikaluokka endé tota....

H: No miten sitten meijén ikaset noin suhtautuu.... sanot sad esimerkiks yleensi uusille heti vai....
He: Kyll4, toisaalta paraskin sanoo, jos ainakin pitemman aikaa. Ett el ikina tiedd, mita sattuu, ei
joudu ainakaan ihan heti paniikkiin.

H: Minkalaisia reaktioita on tullu ihmisilta?

He: No emméa ti, kylla neon ihan...

H: Tietdako ihmiset?

He: No jos ne @i tiedd, niin kylla ne kysyy.... mutta toisaalta ett vanhemmathan on semmosia ett ne
kattoo sillain kieroon, ettd jaaha mika toi ny sitte on.... ett ne on.... ettd vanhempien méa annan
olla sillain vahan aikaa, ettd méa en ees kerro mitaan.

Heidin tarinan keskeisena juonena nousee esille sitkeys ja peré@nantamattomuus, joka tulee esille
vaikeuksia kohdatessa. Heidilla on mallitarinan mukaisia tulevaisuuden suunnitelmia liittyen mm.

opiskeluun ja kotoa pois muuttamiseen.

5.2.3 Arttu: "Arjen selviytyjd”

Arttu oli haastatteluhetkella 17-vuotias poika, joka on juuri valmistunut ammatillisesta koulutuksesta.
Tyopaikkaa hanella e ole kuitenkaan viedd Han asuu yhdessd vanhempien kanssa
Haastattelutilanteessa Arttu puhuu rauhallisesti ja hitaasti. Han vastailee kysymyksiin asiallisesti,
vaikka oma-aloitteisesti han ei juuri paljoa puhele. Artun kerronnan ja sanalOytamisen vaikeudet
tulevat selvasti esille haastattelussa ja myohemmista sitaateista. Arttu tunnistaa itsessddn nama
erityisvaikeudet jatoteaa, etté puhuminen saattaa ” hiukan takuta, sitte ei saa valilla kaikkia sanotuks’ .
Oppimisvaikeuksien johdosta Artun opetus oli peruskoulussa mukautettua.
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Arttu on sairastanut epilepsiaa lapsesta asti, joten hanella ei ole selkedd kuvaa gjasta, jolloin epilepsiaa
edelleen paivittain. Kohtaukset painottuvat erityisesti ydaikaan, eik& han itse ole niista tietoinen. Arttu
kuvaa itsedan ja suhtautumistaan omaan elamaansa ja sairauteensa realistisesti, mika ndkyy myos
rauhallisena kerrontana vaikeistakin asioista. Artun mukaan oma sairaus kuuluu sellaisiin asioihin,
joihin hén “ on tottunut” . Arttu kuvaa epilepsiaansa seuraavasti:

H: Miten se nakyy sulla, millanen se on kun kohtaus tulee?

A: Niitd on monenlaisia, paankaantoa, joka tekee sen etta pitéd saada semmonen l&éke, koska se
jaa paélle sitten kokonaan. Ja sitten |dhen kohtauksen jalkeen kaveleen...

H: Vaeteleen?

A: Joo, ja hengitys muuttuu ja sitten maa en itte tieda naistéa mitédan... Kysyn yleensa vanhemmilta
sen, etta.... Ja sitten valiin on sillain, etta on kuulemma vahasen meinannu ja e tieda jossei siina
00 ketéddn valiin auttamassa... niin maaki oon sellanen, etté jos siiné ois joku pienenpiki ollu, nii
e tieda, ettd sekin ois saattanu vaikka kuolla.

Epilepsia mindkuvan haastajana

Hallinnan menettaminen ndkyy Artun tarinassa hyvin selkeasti ja konkreettisesti. Artun mindkuva
rakentuu vahvasti muilta kuullun palautteen kautta. Han joutuu jatkuvasti ottamaan vastaan ja
hyvaksymaén my0os negatiivista palautetta, mm. rgjusta ja osin aggressiivisesta kéayttaytymisestd, jotaei
tunnista itselleen ominaiseksi. Artun epilepsialle on nimittéin tyypillistg, ettd hanen toiminnallisuutensa
sdilyy kohtauksen aikana. Kohtauksille on tyypillista myos ka&yttaytymisen kontrolloimattomuus, josta
Arttu kertoo esimerkkeina seuraavaan tapaan. Han on kotona ollessaan esimerkiksi hajottanut wc:n
peilin, kun kuvitteli ndhneensd siind rosvon. Arttu kuvaa my0s toista tapahtumaa sairaalgjaksolta,
jolloin han oli kaynyt aggressiivisesti hoitgjan pé&dlle. Han el itse muista tasta kohtauksesta ja
tapahtumasta mitdan, vaan kuuli siitd jalkeenpéin muilta. Han kuvaa tuntemuksiaan seuraavasti:

A: Itteeni mé&a vahan... Eipahan... ditte kun kattelin sité hoitajaa siind jalkeenpain, niin empahan
tienny, mita sillekin oisin sanonu... se oli viela raskaana. ..

H: Se hoitaja oli kuitenkin ammattilainen ja ties sen homman... ettd sellasta saattaa tulla. Sllee
etta tuskin se sitd henkil 6kohtaisesti otti.

A: Nii-i. Stte ne ottaa téllasetki ittee valilla padhan... mutta el voi mitéaan.

H: Oot sda ikina aatellu, ett miks mulla pitéda olla?

A: No kylla tietysti vahasen ottaa aina... Ei sille mitéan voi.

Arttu tarvitsee arjessa oman ja toisten turvallisuuden takaamiseks valvontaa. Han el myoskaan itse
muista kohtauksen aikaisia tapahtumia. Kayttéaytyminen saattaa olla kohtauksen aikana hyvin
kontrolloimatonta ja arvaamatonta. Suurin haaste Artun mindkuvalle on opetella “ sietamaan”, niin

kuin hén itse asiaa kuvaa, ja hyvéksymaan itsestaan kielteisidkin asioita. Han joutuu toistuvasti
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kohtaamaan tilanteita, joissa jalkeenpain kuulee mitd on tapahtunut, ja mita han on kohtauksensa
aikana alkaansaanut. Arttu joutuu suhteuttamaan saamaansa, 0Sin negatiivista palautetta, omiin
kasityksiinsd nahden ristiriitaista ja vaikeasti hyvaksyttavia piirteita itsessddn, omaan mindkuvaansa ja
rakentamaan ndiden pohjalta uutta tarinaa minasta. Artulla on melko realistinen kuva omasta itsestéén,
héan toteaa kohtausten aikaisista tapahtumista, etta“ eithan niille mitaén voi* .

Nuoruuden kehitystehtaviin ja kulttuuriseen mallitarinaan kuuluva itsendistyminen nousee esille Artun
tarinassa, silla han on joutunut pohtimaan perusteellisesti myos siihen ja tuen tarpeeseen liittyvia
kysymyksia. Mallitarinan mukaisesti Arttu on suuntautunut tulevaisuuteen ja hanella on halu
itsendistya Han joutuu kohtaamaan epilepsiasta aiheutuneet rgjoitukset ja esteet, seka ratkaisemaan
itsendistymisen paineet jollakin tavalla. Arttu tuo tarinassaan esille seka itsendistymisen halun, etté
rigtiriidan todellisuuden ja tosiasiallissen mahdollisuuksien valilla. Itsendistyminen ja autonomia eivét
itsendinen nuori vs tuen tarvitsija -ristiriitaa puhuessaan niisté keskusteluista, joita hdn on kaynyt muun
muassa vanhempiensa kanssa. Erityisesti itsendinen asuminen on viime aikoina askarruttanut mielta.

H: Miten sd& oot aatellu sitte kun vield kasvat, niin jérjestdd asumisen ja nda...?

A: Kyllaha néitaki on vaha jo puhuttuki, ettda mink&moinen... jos nytki aattelis, nii kylla siind sitte
joku sitte pitda olla. Ettd menna semmosee asuntoon, etté jonku pitéa olla vieress sitte. Koko
ajan melkein, koska muuten siin& juoksis koko ajan jarkiki, etté osaa ottaa avaimet mukaa....

Aiheeseen palataan hieman my6hemmin toisessa yhteydessa:

H: ...Jos aatellaan, etta sAa saat tydmaan, niin onko sulla kova hinku muuttaa kotoo pois?

A: No, kyllahan sitd saattais sitten hiukan muuttaaki, mutta se on vaikee kun ei pysty oikeen oleen
sillai, ett oisin sielld ihan rauhallisesti. Se tédssé on just se, eft jos satut saamaan sen jonkun
pahemman, niin ei tieda vaikka lentaist ikkunasta ulos.

H: Uskallatko séa olla kuin hyvin yksin? Vai mietit sda sita kuin paljon?

A: No, kylla se hiukan mietityttdd, koska se on... Se on my0ds se ett osaa kuiteski vaikka ois
kohtauksen saanu, nii avata oven ihan miten vaan...

Oma selviytyminen askarruttaa mieltg, ja Arttu onkin hyvaksynyt lahtokohdan, jonka mukaan héan ei
ehka kykenekaan taysin itsendiseen ja tuettomaan arkeen. Arttu myos pohtii yksin olemista, joskaan ei
varsinaisesti pelkaa kohtauksia.

Arjen rajoitukset jatuen tarve

Epilepsia rgjoittaa ja sédtelee Artun eldmaé monin tavoin ja l8hes kaikissa toiminnoissa. Siité aiheutuu
fyysisid oireita ja kognitiivisia vaikeuksia. Fyysiset oireet ovat vahvimpia etenkin aamuisin, silla
Artulla on usein aamuyostd kohtauksia. Kohtausten jalkeen, aamulla Artulla on usein huono olo ja
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esimerkiksi kouluun lahteminen tuotti usein vaikeuksia. Myds tyonsaanti nayttéa Artun mielesta
epavarmalta, silla itsendinen tyonteko ja muun muassa kaikkien tyokoneiden kayttoon liittyy
kohtauksien vuoksi riskitekijoita. Lisdksi tyokyky saattaa vaihdella péivasta toiseen. Vaikeahoitoisesta
epilepsiastaan huolimatta Arttu on kuitenkin saanut juuri ammatillisen koulutuksen pé&dtOkseen ja

valmistunut erityislinjalta metallialalle.

Tarinassa tulee esille my0s ympérison asenteisiin ja ihmisten varovaisuuteen sekd muiden
suhtautumista  liittyvid asioita. Ympériston varuillaanolo on toisadlta ymmaérrettavad, silla
epilepsiakohtaukset ovat jokapdivaisia. Arttu kokee olevansa selittgén roolissa, jossa joutuu useaan
otteeseen kuvaamaan ja selvittdmé@dn tilaansa. Hakiessaan mm. ammatilliseen koulutukseen Arttu
joutui vakuuttamaan valitsijoita Siitd, ettéa han kykenee téihin. Thmisten asenteet sen sijaan eivét ole
Artun mielestd muuttuneet juurikaan sairauden aikana. Toiset ihmiset ovat hyvinkin perilla
epilepsiasta, mutta toiset eivét tieda siita juuri mitaan.

A: Kyllahan se (epilepsia) oli jo ala-asteella jo. Sella tuli riitoja vield, kun en saanut menna paa
alaspain mitdan naita kiipeily.... Niin ne otettiin.... e ymméarretty, eikd ymmarreta vielakaan,
kaikki noi tuolla ammattikoulussa. Kun néista puhuu...

H: Onko ihmiset oppinut ymméartadmaan sité vai onko se viel&kin...

A: No samanmoista... Sellanen, etta jotkut tietda ja jotkut ei.

H: Miten koulussa, kuinka hyvin opettajat on tullut vastaan?

A: No ihmettelin, miten hyvin ne tua ammattikoulussa... Kun ylaasteella oli pari opettajaa, jotka
oli tammadsi&, nii jokku opettajat el uskonut mua alkuunkaan, vaan ne otti ne kokonaan, ett ne ois
ollu lintsauksia vaan... sairaalassaolot niin.

Epilepsia ja sopeutuminen

Arttu kertoo olevansa epilepsiaan “ainakin kohtalaisesti” sopeutunut. Sopeutumistarinaansa
kertoessaan Arttu pohtii aikaisempia elamansa ja sairautensa vaiheita, ja suhteuttaa tdman hetkista
tilannetta niihin. Hoitona on kaytetty seka laékehoitoa etté leikkauksia, joiden ansiosta kohtaukset ovat
Artun mukaan hieman harventuneet, mutta eivét lieventyneet. Epilepsiakohtauksia esiintyy edelleen
paivittain. Arttu e pelkda varsinaista kohtausta, vaan hantd mietityttda enemman se, mita han saa
kohtauksen aikana aikaiseksi; mita han tekee itselleen tai toisille. Artulla on kokemuksia siita, etta han
on hajottanut paikkojatai kaynyt jonkun kimppuun.

A: Kylla se on tassa menny. Sté on kuitenkin ollut niin kauan aikaa, ett siihen on tottunut...

H: Mika siin& on auttanut eniten, ett on oppinut el&an sen kanssa?

A: Jaa-a. Se on niin kauan ollu ja muutenkin kun sitd on vahan vanhemmaskin tullu, nii
kattoo....millasta on ollut.

H: Onko setullu paremmaks siitd, mita se on ollut aikasermmin?

A: No téa vimenen leikkaus mika oli, niin se parans Sté ja viimeset 188kkeet mitk& on ollu... se
parans sitd. Kohtaukset on hiukan harventunut.
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H: Onks ne lieventynyt?
A: Ei (painottaen) ne sen lievempia kylla... Sta paankadntymista joka on ollu ja tekee sen. Tata
ennen oli etté aina tarvi menna sairaal aan.

Omaa sairautta Arttu kuvaa rauhallisesti, realistisesti ja sen hyvaksyneend. Tarinassa toistuu
useampaan otteeseen paits oman sairauden, niin myos sairauden asettamien rajoitusten hyvaksyminen
ja huomioonottaminen omassa toiminnassa. Tama realistinen ote nékyy niin ikdan tulevaisuutta
koskevassa tarinassa. Arttu el oikein osaa kertoa, mita tulevaisuudelta odottaa, vaan toteaa sen olevan
riippuvainen sen hetkisesta kunnosta: “ En maa oikeen osaa sanoo, kun e tiedd mimmosessa kunnossa
on.” Artun epilepsia on vaikeahoitoinen, koska epilepsiahoidon tavoitteena olevaa kohtauksettomuutta
el ole saavutettu. Artun tarinan juonta voi luonnehtia arjen selviytyjan tarinaksi, silla han on
vaikeahoitoisesta epilepsiasta ja arjen rajoituksista huolimatta hankkinut itselleen ammatillisen
koulutuksen. Han on hyvéksynyt sairautensa osaksi minétarinaansa ja pystyy toimimaan arjessa, tuen

tarpeen tiedostaen ja apua vastaanottaen.

5.2.4 Elina: "Tavallinen nuori”

Elina on 21-vuotias opiskelija. Han kavi koulussa ilmenneista vaikeuksista huolimatta lukion loppuun,
jonka jalkeen han hakeutui ammattikorkeakouluun opiskelemaan kaupallisia aineita. Han on muuttanut

pois lapsuuden kodistaan ja asuu téll& hetkella muutaman opiskelijan soluasunnossa.

Epilepsia arjessa

Elinan tarinaa voisi luonnehtia tavallisen opiskelijanuoren tarinana. Elina on oppinut eldmaan
sairautensa kanssa hyvin. Han on omien sanojensa mukaan ” sitkedsti” kaynyt koulua, ja tulevaisuuden
suhteen hanelld on monenlaisia suunnitelmia. Elina on pystynyt suorittamaan koulunsa ikétovereidensa
kanssa samaan tahtiin. Han kykenee my0s osallisstumaan moniin sellaisiin asioihin ja tapahtumiin, jotka
hénen kavereitaan ja ikdtovereitaan kiinnostavat. Han on myds muuttanut kotoa. Epilepsian han kokee
rgjoittavana tekijang, mutta pystyy eldmaan sen kanssa " normaalia elamaa’ . Elina ottaa epilepsian
huomioon arjessaan, silla han tietdd, millaiset tilanteet atistavat kohtaukselle. Kohtauksia han ei
kuitenkaan pelkaa, vaan suhtautuu melko luottavaisesti sairauteensa. Han tietd4, ettel kohtauksia pysty
téysin valttamaan,



Elina pystyy kertoessaan ottamaan my0s etéisyytta tarinaansa ja eldmansa tapahtumiin. Elina kertoo
omasta arjestaan ja suunnitelmistaan rauhalliseen tahtiin, ja monelta eri ndkdkulmalta asioita miettien.
Han vertaa usein nykyista kokemustaan aikaisempaan ja yrittaa selittéd suhtautumistapansa taustoja.

H: Rajoittaako epilepsia miten sun elamaa?

E: No kylla se on mielessd joka ainoa péiva....

H: Joudut s&a varomaan tai jotain....

E: No oikeestaan sita on automaattisesti varovainen sitte. Ja tavallaan joskus tuntuu, ettd niinku
hé&pee sita kun on toisten ihmisten kanssa.

H: Onko sulla ranneke?

E: On, mutta se on laatikossa... (naurahtaa)... Se ois kylla tos hyva pitaa...

Kohtaukset olivat joskus aikaisemmin pelottavia, mutta eivdt endd Pelottavuuden taustalla oli
kohtausten hallitsemattomuus ja suuruus. Sittemmin kohtausten muoto on hieman muuttunut, elka
Elina enda nde tal tunne sitd, kun ragjoja kouristelee. Aikaisemmin hén pysyi puoliks tajuissaan,
jolloin han todisti omaa kohtaustaan pystymaétta tekemaan mitaan. Elina kuvaatéllaisia kohtauksia “ Se
on ollut inhottavaa, kun on ite vahan tajunnukin, ett kouristeli ja oli vahan paha olokin“. Halinnan
tunteen lisdantyessa, myos pelko epilepsiasta ja kohtauksista on vahentynyt. Han on paassyt yli myo6s
h&peén tunteistaan ja pystyy kertomaan |8hiymparistolle sairaudestaan. Toisaalta Elina kertoo edelleen
joskus hgpedvansa epilepsiaansa, mutta toisaalta han on kertonut kavereillensa sairaudestaan. Elinan
mielestd on epéreilua olla kertomatta, toisaalta on kyse myds hanen turvallisuudestaan.

E: Kylla ma& oon aina kaikille kavereille kertonut, ettd mun mielesta ois inhottavaa olla toisten
seurassa niin ettei se tieda. Tulis semmonen olo, ettd salailee jotain. Vois hatédantya toinen
ihminen, jos se ei tietéis, ja voi tulla kohtaus.

H: Tietaako sun solukaverit?

E: Joo, tietda. ... ett mulla on vaihtunut jo solukaveritkin yhen kerran, mutta kummatki ne kaks
ihmistd, neon ollu.... ett tosi hyvin suhtautunut. Tuntu ettei se 0o ollu yhtd8n mitédan onneks.

Elina tuo esille my6ds miesten ja naisten erilaisen suhtautumisen. Hanen kokemuksiensa mukaan miehet
suhtautuvat, esimerkiksi koulussa, luontevammin ja reilummin kuin naiset. Miesten suhtautumiselle on
myos tyypillista se, etté he eivét séikahda niin helposti. Elinan mielesta ympériston asenteissa voisi olla

kaikkiaan parantamisen varaa.

Elina on pohtinut omaa tulevaisuuttaan ja tavoitteitaan. Han haluaisi jatkaa opiskelua, mutta toisaalta
perheen perustaminenkin on kaynyt mielessd Elina on perillda monista epilepsiaan liittyvista
riskitekijoista ja pohtii niita etukéeen. Han on alkanut pohtia mm. epilepsian merkitysta lapselle. Elina
pelk&d erityisesti Sitd, ettd sairaus periytyy lapsille. Toisaalta my6s raskauden aikainen l&akitys
mietityttda. Pohtiessaan epilepsian vaikutuksia, Elina toteaa sen vahvistaneen kykya itsendiseen
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gjatteluun ja harkintaan riippumatta toisista ihmisistd. Hén kuvaa sité pohtiessaan sitd, miten epilepsia
nakyy hénen arjessaan:

E: Mitenk&han se (epilepsia) ois vaikuttanut? No ehkd se ndkyy mulla niissi asenteissa, ettd
mielestédni maa en oo semmonen.... valttamatta semmonen mikéan porukkaan meneva etté.... maa
osaan ittekin ajatella, miké on oikein ja mika vaarin.

.... Mua e heti saa vedettyd mukaan mihinkaan, ettd mad& oon semmonen.... harkitsevainen...
hiukka.

Sopeutuneen nuoren tarinaa kuvastaa hyvin kohta, jossa Elina pohtii, millaista elam& olisi jos
epilepsiaa ei olisi.
E: Yht'ékkia tuli semmonen olo, ett ei elamd ois sen kummempaa. Ei se valttamétta ois sen
kummempaa.

H: Mutt muuten ei muutosta?
E: Ei varmaan sen kummemmin, ett ei mulla siis kuitenkaan ihan mahottoman huono olo oo ol | ut.

Ja jatkaa t&sta aiheesta arvioidessaan olevansa kohtalai sesti sopeutunut:

E: ... kylla m&& haluaisn olla terve. Etta vaikka se e valitonta muutogta toiskaan mun elaméaan,
mutta ois se kuitenkin semmonen tasapainoisempi olo tai turvallisempi olo jotenkin, ettel tarviis
pelata kohtausta tai ajatella ettd e enda ikina tulis kohtausta. Vaikka joskus loppuiskin.... Mutt
tota on se kumminkin semmonen mukavampi...

H: Ei tarviis ottaa turhia paineita.

E: Niin, ja elkd niinkun jos menis semmoseen tilanteeseen, ei tarviis laakkeita sy6da ja niista
huolehtia ol lenkaan.

H: Onko seiso asia muistaa?

E: Muistan hyvin, ett ei seiso asia sillain 0o, mutta siis sitten ois yks huoli pois sitten.

Lopussa Elina pohtii viela sitd, mita pitdis tapahtua, et han olisi paremmin tai hyvin sopeutunut.
Aluksi han péétteee, ettd mikali la8kityksen avulla kohtaukset loppuisivat kokonaan, han olisi hyvin
sopeutunut. Lopuksi hén myontés, ettd omat asenteen vaikuttavat siihen, miten epilepsiaan suhtautuu ja
sihen sopeutuu. Han paétyykin siihen, ettd pitdisi saada positiivisempi mieli ja véhan lisda
itsekunnioitusta. Elinan tarinassa tulee esille se, miten hédn on saanut epilepsian integroitua omaan
mindarinaansa ja pystyy orientoitumaan tulevaisuuteen luottavaisesti kuitenkin epilepsiaan liittyvét
rajoitukset huomioiden.

5.2.5 Yhteenvetoa nuorten tarinoista

Jokainen tarina tuo esille nuoren persoonallisen asioiden késittelytavan. Yhteistéa tarinoille on
rauhallinen suhtautumistapa omaan sairauteen, jolloin nuoret kykenevét tarkastelemaan omaa
tilannettaan “neutraalisti”. Tarinoissa korostuvat eri asiat. Annan tarinassa keskeinen teema on kodin ja
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sitkeys ja tapa kohdata suoraan arjen vastoinkdymisid ja Elinalla puolestaan tavallisen nuoren arki
opiskeluineen. Artymysta nuoret kokevat yhteisesti ympériston asennetta kohtaan, mutta muuten
omaan epilepsiaan suhtaudutaan realistisesti. Arttu ja Anna, joilla molemmilla esiintyy kohtauksia
viikoittain, kokevat olevansa hyvin sopeutuneita. Sen sijaan Heidi ja Elinan, joilla kohtauksia oli
selvasti harvemmin, pohtivat olevansa kohtalaisesti sopeutunut. Kaikki nuoret kokevat epilepsiansa
arjessa hyvaksytyks asiaksi, jota vastaan on turha taistella. Epilepsia on jasentynyt osaksi mindkuvaa,
mutta sen merkitys mindkuvalle vaihtelee nuorten valilla Annan mindkuva rakentuu ja méaarittyy
vahvasti kumppanuudelle epilepsian ollessa” sivuseikka” . Artun minékuvaa epilepsia sen sijaan haastaa
ja kyseenalaistaa arjessa monin tavoin. Heidin ja Elinan tarinoissa epilepsia on niinikéan mukana,

mutta el saa mitenkdan erityista sijaa.

Kun sopeutumista tarkastellaan oppimisprosessin nakokulmasta, voidaan gjatella tihedsti esiintyvien
kohtausten asettavan toisenlaiset mahdollisuudet sopeutumiselle kuin harvemmin esiintyvét kohtaukset.
Tiheasti esiintyvét kohtaukset kyseenalaistavat arjen toimintamallit ja—rutiinit toistuvasti, ja sitd kautta
my6s mindkuvan. Nuoren on tarkistettava ja rekonstruoitava konstruktivistisen ndkemyksen omia
k&sityksigan, jotta uudelleen orientoituminen ympéristossa on adekvaetilla tavalla mahdollista
Harvemmin esiintyvét kohtaukset mahdollistavat ehka pidempaan vanhojen rutiinien ja toimintamallien
yll&pidon, eikéd sopeutumiselle ole néin ollen yhta suuria paineita.

6 POHDINTA

Tutkimuksen tavoitteena oli tarkastella sitd, millaisen merkityksen epilepsia saa nuorten tarinoissa
mindkuvasta ja arjesta epilepsian kanssa. Tutkimus toteutettiin  kahdessa vaiheessa, joista
ensmmaisessa aineisto muodostui 24  erikoissairaanhoidon seurannassa olevan  nuoren
kyselyvastauksista. Toisessa vaiheessa aineiston muodostivat nelja nuoren tarinaa, joiden analysoinnin
tavoitteena oli tarkentaa edelleen kuvaa nuoren mindkuvan, arjen ja elaman méaarittymisen tavoista
epilepsiaa sairastavien nuorten tarinoissa. Kokoan seuraavassa yhteen molempien aineistojen tulokset
peilaten niita aikaisempaan kirjallisuuteen. Nain tuloksista muodostuu yhdenlaisen tarinan nuoruudesta
eraan pitkaikaissairauden, epilepsian, kanssa.
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6.1 Epilepsia arjessa, minakuva ja nuoruuden mallitarinat

6.1.1 Epilepsia arjessa

Tutkimukseen osalistuneista nuorista noin puolet oli hyvin epilepsiaan sopeutuneita. Vastaavasti
valtaosa heista arvioi, ettel epilepsiasta ole haittaa arjessa. Naidenkin nuorten joukosta useat nostivat
esille useita arjen osa-alueita, joilla epilepsia oli otettava huomioon. Arkipdivassa epilepsia nékyy
kohtausten lisaks monella tapaa, esm. fyysisend vasymyksena tai neurokognitiivisina vaikeuksina.
Parhaimmillaan epilepsialla el ole vaikutusta fyysiseen, kognitiiviseen tal sosiaaliseen toimintakykyyn,
mutta pahimmillaan se saattaa rgjoittaa oppimisedellytyksia ja osallistumista. Opiskelu ja koulunkaynti
pyrittiin  suorittamaan loppuun  valilla " mimmosessa kunnossa hyvansd” keskittymisen ja
muistivaikeuksista huolimatta Tassa tutkimuksessa esiinnousseet teemat nuorten huolista omasta
kognitiivisesta (mm. oppimisesta, muistista) ja sosiaalisesta toimintakyvystd (mm. vetdytyvyys,
yksinaisyys) seka pyrkimykset normaaliuteen tulevat esille myds muissa epilepsiaa sairastavien nuorten
sairauteen liittyvaa elamanlaatua selvittavissa tutkimuksissa (ks. essm. Elliott ym., 2000b; 2005; Fisher
ym., 2000).

Lapsuuden ja nuoruuden ystévyyssuhteet, erityisesti pitkéaikaissairailla, ovat merkityksellisia
Kuitenkin sosiaalinen vetaytyneisyys on tutkimusten mukaan tavallista erilaisista kroonisista
sairauksista karsiville (mm. aivokasvaimet, sydansairaudet) (Schuman & La Greca, 1999, 290-296).
Tahan tutkimukseen osallistuvien nuorten tarinoissa ystévien olemassaolo saattoi olla kyseenalaista.
Kavereita” el 00 oikeestaa yhtéakaa” tai ystavien joukossa saattaa olla ainoastaan ” kaks jatkaa, jokka
on tadn ymmartany”’, kuten Arttu toteaa. Parhaimmillaan ystdvien merkitys nakyy tukena ja
ymmartavaisyytena arjessa, jolloin ”...heille on voinut puhua sairaudesta..”. Useat t&han
tutkimukseen osallistuvista nuorista totesivat vaikeuksia sosiaalisissa tilanteissa ja niihin
osallistumisessa. Nuoruudelle tyypilliset ravintolassa kéynnit, festarit ja juhliminen saattavat epilepsiaa
sairastavasta nuoresta olla hankalia, silla nuoret tiedostavat hyvin epilepsian asettamat rajoitukset ja
pyrkivéat valttamaan tilanteita, jotka altistavat kohtauksille. Nama arjen osallistumisen esteet ja
rgjoitukset ovat omiaan lisddmaan ikatovereista eristaytymistad (ks. Koponen ym., 2007). Etenkin
nakyvaa epilepsiaa sairastavilla nuorilla tavataan enemman yksinaisyytta (Curtin & Siegel, 2003).
Nuoret itse ymmértavat ehka jollain tasolla tdméan vetdytymisen riskin, silla he ovat huolissaan

ikdtovereiden hyvaksynnasta ja mahdollisuudesta itsenaistya (McEwan ym., 2004b).
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6.1.2 Minakuva tarinoissa

Nuoret peilaavat omaa tarinaansa sosiaalisesti jaettuun mallitarinaan nuoruudesta ja vertaavat itsedan
muihin samanikaisiin. Erityisesti epilepsiasta ailheutuvat rgoitukset néhddan suhteessa muihin. Myo6s
pyrkimys normaaliuteen on monen nuoren toiveena. Oma sairaus saattaa talloin ” kismittaa kun haluais
olla tavallinen”, vaikkakin sairaus on toisadta hyvaksytty osaks omaa itsea Selviytymiskeinoja
esimerkiksi Anna etsi kirjasta, joissa muut ” kohtalotoverit” kertovat omia tarinoitaan elaméastéan ja
selviytymisestédn. Epilepsiaa  sairastavien nuorten pyrkimys normaaliuteen ja vanhempia
myonteisemmét nakemykset arjesta ja arjen toimintakyvysta tulevat esille myos aikaisemmissa nuorten
kertomuksissa (Elliott ym., 2000b; ks. myds Elliott ym., 2005). Y mpéaristoon nakyvasta ja rajoituksia
asettavasta epilepsiasta ja yksindisyyden kokemuksista huolimatta, nuorilla sasttaa olla véhemman
sairauteen sopeutumisen ongelmia. Tutkijat selittivat té&ta positiivista asennetta sopeutumiseen niin
ikdan pyrkimykselld normaaliuteen (Curtin & Siegel, 2003.), silla koettu leima voi edelleen vahvistaa
nuoren pyrkimysta kayttaytyd normaalisti tai peittdméan sairautensa, aina kun se on mahdollista
(Scambler & Hopkins, 1986; 1990).

Mindkuva jasentyy melko keskeisesti ulottuvuudella omaa toimintaa ohjaava subjekti versus objekti,
mika tarkoittaa sitd, miten hyvin yksil0 kokee aktiivisesti vaikuttavansa omaan elamaansa ja sen
tapahtumiin (Rauste-von Wright ym., 1986; Rauste-von Wright & von Wright, 1994). Epilepsiaa
sairastava joutuu kamppailemaan tdman jannitteen kanssa konkreettisesti. Toisaadta nuori kykenee
toimimaan aktiivisesti yhteisdn j&senena ja osallistujana opiskeluineen ja tydssa kdymisineen seké
lukuisine valintoineen. Arjen rajoitteiden lisdksi, epilepsiaa sairastava nuori joutuu kohtaamaan usein
pelkonsa kontrollin menettamiseen (eli hallitsemattoman kohtauksen tulemiseen) liittyen. Tarkeana
hallinnan tunteen sdilyttamisessd on nuorten mukaan epileptisten kohtausten ennakoiminen. Ennen
kohtausta saattaa ” tulla semmonen méaaratynlainen huono tunne”, joka kertoo, ettd kaikki ei ole
kohdallaan. Nuori osaa ehkd jo erottaa sen sairaudesta, silla "olo on vahan erilainen, e se 0o
semmonen kun tulee sairaaks’. Mikali téllaista tunnetta e tule, kohtaukset saapuvat yllatyksena
Jakeenpdin kohtauksista el valttamétta muisteta mitéan (ks. Good & Del Vecchio Good, 1994), mutta
muut kertovat, mita on tapahtunut tai miten nuori on kayttaytynyt. Kohtauksen jéalkeinen tilanne saattaa
olla melko hammentéva ja” ottaa itteeki paghan” . Aina el myoskaan tieda ” mité sillekin ois sanonu” .
Nama ympariston havainnot nuoresta saattavat olla melko rajujakin: ” Mun kaveri kerran kommentoi,
ett méa oon ihan kuin elava kuollut”. Ymparistésta saatu palaute on merkityksellinen, silla sen
perusteella nuori aktiivisesti tarkentaa omaa mindkuvaansa ehedks tarinaksi. Saamansa palautteen
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avullayksilo myos arvioi omaa mindkuvaansa ja sen patevyytta eri tilanteissa. (Rauste-von Wright ym.,
1986, 12-13; Aho 1987; 1996, 26.) Epilepsiaa sairastavan nuoren haasteena saattaa olla ristiriita
minakuvan, omien kokemusten ja ympéristosta saadun palautteen valillg, koska kohtauksen aikaisista
tapahtumista ja omasta kayttéytymisesta el juurikaan muisteta mitéan (niin kuin Artun tarinassa).

Nuoret kamppailevat my0s itsendisyyden ja epaitsendisyyden jannitteiden parissa. Normatiivisten
odotusten mukaisesti lapsuudenkodista muuttaminen on nuorten haaveena, mutta toisaalta taustalla on
realistinen tieto ja huolikin avun ja tuen tarpeesta. Nuoren huoli omasta pérjéamisesta voidaan tulkita
terveena kohtaustaipumuksesta johtuvana huolena (Gordon & Sillanpad, 1997, 779). Nuoren huolta
jakavat perheenjasenet olemalla ” perdankattojia” . Nuorella sasttaa olla myds " monta huoltajaa” .
Toisaalta vanhempien ja muiden perheenjasenten huoli saatetaan kokea ylivarovaisuutena ja -
huolehtimisena, josta pyritédn kamppailemaan irti (vrt. Wilde & Haslam, 1996). Nuoret kertovat
yleisesti ottaen epilepsiastaan ympéristolle, koska se on ymmértavéat sen olevan oman terveyden
kannalta valttamatonta

6.1.3 Koetun sopeutumisen ulottuvuudet

Tutkimuksessa kahta vastagjaa lukuun ottamatta, nuoret olivat hyvin tai kohtalaisesti sopeutuneita
epilepsiaan. Seppalan (1998; 2000) nelikentdssa ndma hyvin sopeutuneet nuoret eli suurin osa tahan
tutkimukseen osallistuneista sijoittuu ryhmaan ”Epilepsia el juurikaan tunnu” tai ” Epilepsia vaikeuttaa
elamad’ eli nuoret pystyvét toimimaan arjessa aktiivisina toimijoina sairautensa asettamat rajoitukset
huomioon ottaen. Sopeutumista kuvattiin tottumisena; epilepsia”on ollut niin kauan aikaa, etta siihen
on tottunu” . Sopeutumisen voidaan ajatella tapahtuneen, kun yksilo on muodostanut tarkentuneen
mindkuvan, joka mahdollistaa toiminnan joustavuuden ja pétevyyden (ks. Hurrelmann, 1988). Tama
puolestaan merkitsee ennen kaikkea sitd, ettd yksilo kykenee toimimaan sairauden asettamien
rajoitusten puitteissa. Rajoituksista huolimatta yksilo kokee olevansa itse omaa toimintaansa ohjaava ja
Siita vastuussa oleva subjekti, mik& ndkyy toiminnan joustavuutena. Epilepsiassa osa naki myds hyvia
puolia. Sairauden my6ta nuoret ovat kokeneet myods aikuistuvansa ja oppineensa etenkin sitkeytta ja
perdénantamattomuutta. Sitkeytta opitaan ” pikku hiljaa, kun melkein kaikki pitaa tapella ... sairauden
takia” . Periksi el anneta, " vaikka melkein jokaisessa asiassa tulee seina vastaan” . Jossakin vaiheessa
tulee raja vastaan, jolloin nuorelta saattaa ” pinna ratketa” . ja han kay taisteluun epdoikeudenmukaista
kohtelua vastaa.
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Y mparistoon liittyvéat jannitteet nousivat esille useamman nuoren vastauksissa. Nuoret kohtasivat
ympéariston tietdmattomyyden ja asenteellisuuden toistuvasti arjessaan. Opettgat saattoivat olla
"ennakkoluuloisia” erityisopettajan koulutuksesta huolimatta. Esimerkiks Heidi koki, ettéd opettga
"veti meidat just naihin vammaisin ja kasteihin® ja kohteli heita eri tavalla kuin muita koulun
oppilaita. 'Y mpériston asenteissa, "lahinna vanhempien”, ei oman ikauokan, oli viel& parantamisen
varaa. Heidi kuvaa vanhempien asennetta ” kieroon katsomisena” . Myds Arttu kuvasi, kuinka koulussa
oli mietitty "uskaltaako ne mua tan takia sinne ottaa”. Opiskelupaikkaa oli varmistettu jopa vuosia
etukdteen sekd hankittu tarvittavia la8karintodistuksia opiskelukyvysta. Tydnsaannissa ja kouluihin
pyrkimisessa nuoret kohtasivat asenteellista suhtautumista - toisaalta jatkuva todistusten pyytaminen
koulutukseen hakeutumista varten koettiin hankalana. Erityisesti Heidi on pettynyt siihen tapaan, jolla
tyonantgjat kohtelevat hanté. Opettajien epdvarmuus ja pelko epilepsiaa sairastavaa oppilasta kohtaan
on tullut esille myds muissa tutkimuksissa (esm. Gordon & Sillanpda 1997, 779). Y mpériston
leilmaamisen on todettu olevan yhteydessi kohtaustiheyteen eli mitd useammin epileptisia kohtauksia
esintyy, Sitd enemman niista koettiin ympériston taholta haittaa ja leimaamista (Mills ym. 1995,118;
ks. myds Scambler & Hopkins, 1986).

6.1.4 Nuoruuden mallitarinat

Hyvasta sopeutumisesta huolimatta tutkimukseen osallistuneiden tarinoissa kyseenalaistuu nuoruuden
kulttuurinen mallitarina monella tavalla. Sa&&nndllisen eldman vaatimus kyseenalaistaa nuoruudelle
tyypillisen vapauden gatuksen. Toisaalta epilepsiaan liittyvét rajoitukset ja osallistumisen esteet
lisddvat entisestdan ristiriitaa mallitarinan mukaisen eldman saavuttamisesta. Nuoret kamppailevat
itsendisyyden ja tuen tarpeen valimaastossa, jota myds vanhempien huolehtivuus ja ” vahtiminen”
saattavat heijastella. Epilepsiaa sairastavat nuoret tekevét tydta myos hallinnan tunteen ssavuttamiseksi.
Hallitsemattomat kohtaukset, epavarmuus ja pelko lisdévét tuen tarvetta ja riippuvuutta ympéaristostéa.
Epilepsiaa sairastavan, lagjemmin gjateltuna sairaan tai vammaisen nuoren ja tavanomaisen nuoruuden
mallitarinan mukainen moraalijarjestys eli niihin liittyvdt hyveet ja paheet voidaan koota hieman
kérjistetysti Y lijoen (2004, 138-145) tapaa mukaillen Taulukkoon 2.
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TAULUKKO 2
Nuoruuden mallitarinat ja moraalijarjestys

Tavallinen nuoruus Sairaan / vammaisen nuoruus
(Hyve) (Pahe)
§ Sankari § Syrjaytyja
§ Potentiaali § Tyytyminen, selviaminen
§ Mahdollisuudet, vapaus § Rajoitukset
§ Osallisuminen § Osallistumisen esteet
§ Aktiivisuus § Passiivisuus, sivusta katsominen
§ Terveys § Sairaus
§ Kaverit, vapaa-aika § Yksinaisyys, aikuiset
§ Kouluttautuminen § Oppimisvaikeudet, erityinen tuki
§ ltsendistyminen § Tuentarve

Tavallisen nuoruuden hyveena voidaan ndhda sankaruus. Nuoressa on potentiaalia, maailman on avoin
ja valinnanmahdollisuudet ovat |&hes rajattomat. Nuorella on itselléén valinnan vapaus ja aktiivisen
osallistumisen mahdollisuus. Kavereita ja vapaa-aikaa arvostetaan. Nuoruuteen liittyy myds terveys ja
mahdollisuus kouluttautua valitsemalleen alalle. Itsendistymisen myo6ta nuori voidaan ndhda
kehitystehtavansd ratkaisseena sankarina. Vastaavasti sairaan nuoren mallitarinassa ndma terveen
nuoruuden hyveet kyseenalaistuvat monella tapaa. Sairas nuori joutuu kamppailemaan erilaisten
rgoitusten ja osallisumisen esteiden kanssa Usein tarinan juonena on syrjéanvetdytyminen ja
passiivinen osallissuminen (esim. juhliin, harrastuksiin). Joskus ymparistd, mm. vanhemmat ja opettgjat
tukevat sairaan tarinaa. Seurauksena voi olla kavereiden puute, jopa yksindisyys. Nuori saattaa joutua

tinkim&an haaveistansa ja hyvaksymaan riippuvuuden ympériston ja aikuisten tuesta.

Tassa tutkimuksessa tuli vahvasti esille epilepsiaa sairastavien nuorten pyrkimys normaaliuteen eli
kulttuurisen mallitarinan mukaiseen elamaan. Kuitenkin ympéristé, mm. opettgat, saattaa Sjoittaa
heidéat tavallisen nuoren sijasta sairaan nuoren tarinaan, joka voidaan ndhda moraalijérjestyksessa
paheellisena (ks. Ylijoki, 2004). On muistettava, ettd myos nuorten omat asenteet ja pelot vaikuttavat
ympariston suhtautumistapaan (Gordon & Sillanpdd, 1997). Nuorten pyrkimys kulttuurisesti
hyvéksytymman nuoren mallitarinaan voidaan ndhda myos vastanarratiivina (Valkonen, 2007; vrt.
Scambler & Hopkins, 1986, 1990) sairaan nuoren tarinalle. Esimerkiks Annan hoivagan tarina
voidaan ndhda tallaisena vastanarratiivina sairaan nuoren tarinalle. Artun tarinassa kyseenalaistuvat sen
sijaan lahes kaikkia terveen nuoruuden mallitarinan keskeiset ulottuvuudet (mm. itsendisyys, vapaus ja

riippumattomuus).
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Nuorten tarinoissa tdma nékyy nuorten kokemuksissa tavallisuutena ja vastustuksena ympariston
asenteita tai vanhempien ylisuojelevaa suhtautumista vastaan. Nuoret kapinoivat kontrolloidun ja
sdanndllisen arjen vaatimuksia vastaan pyrkiessddn tavallisen nuoren” eldmé&an. Epilepsian
hoitaminen vaatii sdénndllisia arkirutiingja ja laékityksestd huolehtimista. Silti sairauden kanssa
" opitaan” tal ” totutaan” eamaan, kuten Heidin ja Elinan tarinassa kay ilmi.

6.2 Tutkimuksen arviointia

6.2.1 Tutkimuksen luotettavuus

Taman tutkimuksen toteuttaminen on ollut pitkd, useampia vuosia kestava prosessi. Alkuvaiheen
tutkimussuunnitelma tarkentui viel& loppuvaiheessa. Myds tutkimusongelmat tasmentyivét lopulliseen
muotoonsa vasta aineiston analyysivaiheessa, mika on melko tavallista laadullisessa tutkimuksessa.
Pitkan tutkimusprosessin etuna oli se, ettd tauon jalkeen aineistosta avautui uusia ndkokulmia ja
painotuksia. Toisaalta kuluneiden vuosien aikana oma perehtymiseni epilepsiaan sairautena ja lasten
nuoren elamaan epilepsiaan kanssa on syventynyt. Pitk& tutkimusprosessi tuo omat hankaluutensa.
Aineisto on kerétty 90-luvun lopulla, joten erds pohdittava asia liittyy nuoruuden ehtojen ja kulttuurisen
ympariston muuttumista. Tasta syysta kaytin tietoisesti sekd 1990- etta 2000- luvun kirjallisuutta
kootessani ja jasentaessani nuoren mallitarinaa.

Toisaalta pitka tutkimusprosess tarjosi myds mahdollisuuksia, silla pystyin muutaman vuoden tauon
jalkeen tarkastelemaan alkuvaiheessa tekemieni tulkintojen uskottavuutta. Tekemani tulkinnat
muotoutuivat ja tarkentuivat lopulliseen muotoonsa vield viime vaiheessa. Uskon, etta tassa
tutkimuksessa nuorten tarinoissa esiin nousseet sisdllot ja pohdinnat ovat yha yleisia epilepsiaa
sairastavien nuorten keskuudessa. Téta tukee myGs havaintoni arjen tydssa neuropsykologina
Esimerkiksi ragjoitukset, osallisstumisen mahdollisuudet ja itsendistymisen haasteet ovat vastaanotolla
usein toistuvia keskustelunaiheita nuorten kanssa.

Tahan tutkimukseen osdlistuneet edustavat valikoidusti epilepsiaa sairastavia nuoria, silla
erikoissairaanhoidon seurannassa on sairauden alkuvaiheessa olevia nuoria ja niitg, joiden epilepsia on
vaikeahoitoisempi tai kohtauskontrolli on huonompi. Kyselyn palauttaneista nuorista noin puolella
epilepsia oli hyvassa hallinnassa ja toisella puolella oireita esiintyy véahintddn kuukausittain.
Osdllistuneista ainoastaan yhdella oli paivittaisia oireita ja viikoittaisia oireitakin oli ainoastaan viidella
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osallistujalla. Kaikkiaan tutkimusjoukosta jéi pois 30 Tampereen yliopistollisen sairaalan seurannassa
olevista nuorista. Poisjdaneiden joukossa saattaa olla enemman vaikeahoitoisempia epilepsioita ja myos
aivan askettain sairastuneita nuoria.

Harvoin epilepsiakohtauksia saavien nuorten sopeutumisprosess saattaa olla erilainen verrattuna
paivittéin oireita tai kohtauksia saaviin. Paivittdiset oireet pakottavat nuoren paits huomioimaan
sairautensa, niin myods pohtimaan epilepsian asemaa jaroolia omassa el@massaan seka suhteessa omaan
mindkuvaan. Tihed oireilu ikdan kuin haastaa sopeutumaan. Sitd vastoin harvemmin oireita saavien
nuorten elamasta saattaa kulua pitkidkin aikoja, jopa vuosia, ilman ettd nuori joutuu paivittdisia
|a8kkeitdan lukuun ottamatta pohtimaan koko sairauttaan. Satunnaiset oireet ja suuretkin kohtaukset
taas yhtakkia pysayttavat nuoren pohtimaan tilannettaan. Hyva kohtaustilanne saattaa salia koko
sairauden unohtamisen ja sopeutumisprosessin  pitkittymisen tal  |8pikayméttomyyden.
Vaikeahoitoisempaa epilepsiaa sairastava nuori voi siten olla vahvemmilla joutuessaan toistuvasti
kertomaan omaeaa elamantarinaansa opettgille, |&8karellle ja muille ympérilld&an oleville
ammattihenkil6ille, jotka haastavat (re)konstruoimaan tarinaa ja osin konfrontoivat tai tuovat
mahdollisuuksia vaihtoehtoisten tarinoiden muokkaamiselle.

6.2.2 Jatkotutkimukset

Epilepsia on tutkimuskohteena mielenkiintoinen sairaus, silla on aivan omat erityiset piirteensi
verrattuna moneen muuhun pitkéaikaissairauteen. Epilepsiaa sairastavia lapsia ja nuoria seka heidan
toimintakykyadn on tutkittu |&&ketieteen lisdksi neuropsykologisesta ja psykiatrisesta nakokulmasta.
Neuropsykologisten tutkimusten perusteella tiedetéén paljon lasten ja nuorten kognitiivisesta tasosta,
erityisvaikeuksista sekd oppimisen vaikeuksista. Sosiaalisen toimintakyvyn tutkimuksissa on nojattu
pitkdlti psykiatriaan, jolloin sosiaalinen toimintakyky on nahty psykiatrisen diagnoosin jalta
kayttaytymisen ja tunne-eldman ongelmien puuttumisena. Nama viitekehykset antavat melko kapean
kuvan nuoren elamasta ja arjen haasteista epilepsian kanssa. Kaikkiaan epilepsiaa sairastavien lasten ja
nuorten eldménlaatua on myods tutkittu paljon, mutta pagpaino on ollut terveyteen liittyvan
elamanlaadun médrittelyn liséksi erilaisten mittareiden kehittdmisessa. Edelleen nuorten oma
nakodkulma j&&a usein tutkimuksissa véhemmalle huomiolle (McEwan ym., 2004a; Ronen ym., 1999).

Epilepsiaan liittyy edelleen monenlaisia uskomuksia ja asenteita, jotka saattavat hankaloittaa
yksil6tasolla nuoren elaméda. Yksilon oma kokemus arjesta selviytymisesta on todettu monissa
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tutkimuksissa merkitykselliseksi, mutta meill& on varsin niukasti tietoa lapsen tai perheen nékemyksista
ta kokemuksista epilepsian vaikutuksista arkeen ja eldmantyyliin (ks. esm. Hoare & Russell, 1995;
Gordon & Sillanpds, 1997). Sairauden kokemuksissa ja sairauteen sopeutumisessa voisi hyodyntaa
narratiivista ndkokulmaa enemman (Faircloth, 1999). Mindkuvan tai lagjemmin maailmankuvan
tutkimuksen ndkokulmasta yksittéiset tiedot ta ominaisuudet kytkeytyvét rakentumisprosessissa
lagjempiin merkityskokonaisuuksiin, minka vuoksi ei ole mielekasta yrittéa irrottaa niita testein
mitattaviks (Rauste-von Wright & von Wright, 1994, 59). Narratiivinen l&hestymistapa tarjoaa
esimerkiksi mindkuva-mittareiden sijaan otollisesmman viitekehyksen selvitettéessé nimenomaan
nuorten mindkuvaa, arkipdivéd ja sairauden merkitystd siind Haastattelu se tarjoaa myds nuorille
itselleen mahdollisuuden tuodaitse tarkeiksi kokemiaan asioita esille.

Tarinallisesta viitekehyksesta on tutkittu sairauden kokemuksia ja minén rakentamista. Laajemminkin
identiteetin muodostumista (mm. ammatti-identiteetin rakentumista) on lahestytty tarinallisesta
ndkokulmasta (ks. esim. Heikkinen, 2002). Mielenkiintoista olisi selvittéd jatkossa sitd, millaisen
mallitarinan mukaisesti ammattihenkilot, erityisesti terveydenhuollon ammattilaiset, kuten |&8kéarit,
sairaanhoitajat ja psykologit, sekd kasvatuksen ammattilaiset, kuten opettajat kohtaavat nuoria
Ammattilaisten mallitarinalla on merkitystg, silla ne saattavat vahvistaa, kyseenalaistaa tai muokata
nuoren omaa tarinea. Taman tutkimuksen myo6ta jouduin vastamattd pohtimaan omia kasityksiani
epilepsiasta, nuoren arjesta ja osallisstumisen ehdoista. Myds kaytdnnon tydssa on hyva pysihtya
pohtimaan mm. sitd, millaista nuoren tarinaa itse tyontekijana tuen tai millaista tarinaa muodostan
dialogissa esimerkiksi vanhempien ja opettgjien kanssa.
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Liitel
Saatekirje kyselylomakkeeseen

Nimi,

Olet ystavallisesti antanut suostumuksesi osallistua vapaaehtoisena tutkimukseen, joka kasittelee
epilepsiaa ja sen aiheuttamia muutoksia nuoren elamassa.

Pyytaisinkin sinua tayttdméaan nyt |ahettamani kyselylomakkeen ja palauttamaan sen oheisessa
kuoressa mennessa.

Vastaa omin sanoin annetuille viivoille tai ympyr6i mielestési sopivin vaihtoehto. Vastaa juuri niin
kuin olet itse asian kokenut. Vastaukset palautetaan nimettoming, eika henkilotietos tule ilmi
myo6skaan lopullisesta raportista.

Mikali sinulla on kysyttéavéa tai muuten haluat lisétietoa tutkimuksesta, voit soittaa minulle (puh:
xxxx). Vastaan mielellani kaikkiin kysymyksiin.

Kiitos etukateen vastauksestasi,

Kati Rantanen
Kasvatudtiet. yo
Puh: xxxx



Liite 2 (1/3)
KYSELYLOMAKE

Vastaa omin sanoin annetuille viivoille tai ympyro6i sopiva vaihtoehto.

Vastagjan koodi (tutkija taytt&d):
k& vuotta

1. Milloin epilepsiasi diagnosoitiin?

2. Kuinkakauan ennen varsinaista diagnoosia sinulla oli oireita epilepsiasta (kuukausia, vuosia
tms.)

3. Millaisianamaoireet olivat?

4. Miten nama oireet nakyivét tal vaikuttivat arkipéivaasi?

5. Muisgtele tilannetta, jolloin sait enssmmaisen kohtauksesi. Missé paikassa kohtaus tapahtul,
milloin, oliko paikalla muita ihmisiéa jne.? Miten itse koit tilanteen?

6. Mitateit tyoksesi, kun diagnoos tehtiin?
a.  Koulussa, missa:
b. Tydssd, ammatti, toimi:
c. Muu, mik&

7. Olitko ennen sairastumistasi kuullut epilepsiasta?
a Kylla
b. En

8. Kuinka paljon tiesit epilepsiasta ennen sairastumistasi?
a Pdjon
b. Melko pajon
c. Jonkin verran
d. Véahan
e. Enyhtdan
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9. Sairastaako joku l&heisistasi (esim. perheestasi) jotakin pitk&aikai ssairautta?

a Kyllg mita
b. Ei

10. Onko sinulla l88kitys epilepsiaan?
a Kylla
b. Ei

11. Onko l&&kitys mielestasi onnistunut?
a Kylla
b. Ei

12. Perustele edellinen vastauksesi:

Liite 2 (2/3)

13. Kuinka usein sinulla on epilepsiasta oireita?
a. Pavittain
b. Viikoittain
c. Kuukausittain

d. Harvemmin; kuinka usein?
14. Vaikuttavatko oireet arkipaivaas?

a Kylla

b. Ei

15. Millaisia ndma oireet ovat?

16. Millatavalla oireet vaikuttavat arkeesi?

17. Kuvaile tavallista arkipaivéds juuri nyt (esim. koulu, tyo, harrastukset)
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Liite 2 (3/3)

18. Miten epilepsia on vaikuttanut arkeesi, esimerkiks arkirutiineihisi, tottumuksiin, harrastuksiin
jne.?

19. Miten hyvin olet omasta mielestési sopeutunut epilepsiaan?
a. Hyvin
b. Kohtalaisesti
c. Huonodti

20. Perustele edellinen vastaukses

Kiitos vaivannadostasi!
Palauta vastaukses oheisessa kuoressa mennessa.
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Liite3
HAASTATTELUN VALJA TEEMARUNKO

1. Mindkuva
8 Nuoren kuvaus itsestéan
& Miten nuori nakee itsensa suhteessa muihin nuoriin
§ Nuoren mindihanne, muiden ihmisten nékemys nuoresta

2. Sairastuminen ja elama epilepsian kanssa
§ Sairauden toteaminen
§ Nuoren kokemukset epilepsian varmistuessa
§ Kohtausten nakyminen arjessa

§ Nuoren tyypillinen arkipaivd, mité siihen kuuluu (opiskelu, tydssa kayminen)
§ Harrastukset; millaisia harrastuksia nuorellaon
§ Kaverit; kuinka paljon nuorella on, mitéa tekevét yhdessa

4. Tulevaisuus
§ Millaisia suunnitelmiaja haaveita nuorella on tulevaisuudelle

5. Sopeutuminen
§ Miten nuori on sopeutunut epilepsiaan
§ Miké&tekee sopeutumisesta helppoa / vaikeaa
§ Y mpéristén suhtautuminen
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