[bookmark: _Hlk192077523]Rasopatiat Suomessa -tutkimus, kyselylomake 15–17-vuotiaalle nuorelle

Minua on pyydetty osallistumaan yllä mainittuun tutkimukseen. 
Olen lukenut ja ymmärtänyt saamani tutkimustiedotteen. Ymmärrän, että tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voin milloin tahansa lopettaa kyselyn täyttämisen tai perua suostumukseni ilman kielteisiä seurauksia. Jo kerättyjä vastauksia käytetään kuitenkin osana tutkimusaineistoa, sillä tiedot tallennetaan ilman tunnistetietoja eikä niitä voi näin ollen poistaa jälkikäteen. 
Olen saanut riittävästi tietoa tutkimuksesta ja siitä, miten tietojani käsitellään. Minulla on ollut mahdollisuus kysyä tutkijoilta tarkentavia asioita. 

Nuoren oma suostumus	_________kyllä ___________ei
Huoltajan suostumus     ________kyllä ___________ei


Kysely on kolmiosainen. Ensimmäisessä osassa kysytään taustatietoja ja lääketieteellisiä kysymyksiä. Suosittelemme, että täytät tämän osan yhdessä huoltajan kanssa, mutta voit halutessasi vastata myös itse. Toisessa osassa pyydetään huoltajaa kertomaan hänen näkemyksensä sinun tilanteestasi. Kolmannessa osassa kerrot itse, mitä ajattelet ja koet omasta tilanteestasi.

Ensimmäinen osa / taustatiedot

1. Ikä:
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2. Sukupuoli: 
☐ poika	☐ tyttö	☐ muu, mikä? _______	☐ en halua vastata


3. Miten asut? Valitse vaihtoehto, joka parhaiten kuvaa tilannetta
☐	vanhempien tai vanhemman kanssa 
☐	isovanhempien tai muiden sukulaisten kanssa ilman vanhempia
☐	sijaisperheessä 
☐	lastenkodissa, nuorisokodissa tai koulukodissa
☐	ammatillisessa perhekodissa
☐	yksin
☐	muu, mikä? ____________________

4. Missä opiskelet tällä hetkellä?
☐	yläkoulussa  
☐ 	ammattikoulussa
☐	lukiossa
☐	muu, mikä? ____________________
☐ 	lapseni ei opiskele tällä hetkellä


Ensimmäinen osa / lääketieteelliset taustatiedot

5. Onko sinulla todettu geenimuutos jossain seuraavista geeneistä?
a. PTPN11
b. SOS1
c. RAF1
d. RIT1
e. KRAS
f. BRAF
g. SHOC1
h. LZTR1
i. SOS2
j. HRAS
k. MAP2K1
l. MAP2K2
m. muu, mikä? _______
n. en tiedä
o. ei ole todettu

6. Mikä seuraavista diagnooseista sinulle on asetettu?
a. Noonanin oireyhtymä
b. CFC-oireyhtymä (cardio-facio-cutaneous)
c. Costellon oireyhtymä
d. LEOPARD-oireyhtymä (Noonan syndrome with multiple lentignies)
e. muu, mikä? _______
f. en tiedä

7. Onko jollakin biologisista sukulaisistasi diagnosoitu sama oireyhtymä? (voit valita useita vaihtoehtoja) 
a. vanhemmalla 
b. sisaruksella
c. isovanhemmalla
d. muu sukulainen, kuka? _____
e. ei kenelläkään sukulaisista
f. en tiedä

8. Onko sinulla todettu synnynnäinen sydänvika?
a. kyllä
b. ei
c. en tiedä

9. Jos kyllä, minkä tyyppinen? (voit valita useita vaihtoehtoja)
a. keuhkovaltimoahtauma eli pulmonaalistenoosi
b. eteis- tai kammioväliseinäaukko
c. sydänlihassairaus eli hypertrofinen kardiomyopatia
d. muu, mikä? ______________
e. en tiedä 

10. Oletko joskus ollut nenämahaletkuruokinnassa? 
a. kyllä, vauvana (alle 1 v)
b. kyllä, lapsena (1-12 v)
c. kyllä, nuorena (13 v tai vanhempi)
d. ei
e. en tiedä

11. Oletko saanut joskus syömisapua (esimerkiksi fysioterapeutti, puheterapeutti, ravitsemusterapeutti)
a. kyllä, vauvana (alle 1 v)
b. kyllä, lapsena (1-12 v)
c. kyllä, nuorena (13 v tai vanhempi)
d. ei
e. en tiedä

12. Onko sinulla todettu jotain seuraavista luusto- tai nivelongelmista?
a. nivelten yliliikkuvuus
b. skolioosi
c. osteoporoosi tai heikentynyt luuntiheys
d. rintakehän epämuodostuma (esimerkiksi kuopparinta tai tynnyririnta) 
e. muu, mikä? _____
f. ei ole todettu
g. en tiedä

13. Minkälaisessa koulumuodossa opiskelet? (voit valita useita vaihtoehtoja)
a. yleisopetus
b. yleisopetus, jossa lapsi saa tukiopetusta
c. pienryhmäopetus
d. erityisopetus
e. mukautettu opetus
f. lapseni ei vielä opiskele
g. muu, mikä? _______

14. Onko sinulla ollut todettuja oppimisvaikeuksia koulussa?
a. ei
b. kyllä
c. lapseni ei vielä opiskele
d. muu, mikä? _______
e. en tiedä

15. Oletko saanut (voit valita useita vaihtoehtoja) 
a. puheterapiaa
b. fysioterapiaa
c. toimintaterapiaa
d. en tiedä
e. ei ole saanut

16. Onko sinulla todettu neuropsykiatrisia diagnooseja? (voit valita useita)
a. ADHD
b. masennus
c. ahdistuneisuushäiriö
d. autismikirjon häiriö
e. joku muu, mikä? ________
f. ei ole todettu
g. en tiedä

17. Onko sinulla diagnosoitu kehitysvamma?
a. kyllä
b. ei
c. en tiedä

18. Oletko pienikasvuinen verrattuna muihin perheenjäseniin?
a. kyllä 
b. ei
c. en osaa sanoa

19. Onko sinulle tarjottu kasvuhormonihoitoa?
a. kyllä, lapseni on saanut hoitoa
b. kyllä, mutta lapseni ei ole saanut hoitoa
c. ei
d. hoito ei ole vielä ajankohtainen
e. en tiedä

20. Onko sinulla diagnosoitu jokin seuraavista hormonaalisista tai aineenvaihdunnallisista häiriöistä? (voit valita useita vaihtoehtoja) 
a. kilpirauhasen vajaatoiminta
b. kilpirauhasen liikatoiminta
c. diabetes
d. Hypoglykemiataipumus (alttius matalalle verensokerille)
e. muu, mikä? _______
f. ei mitään näistä
g. en tiedä

21. Onko sinulla todettu verenvuototaipumusta? 
a. kyllä
b. ei
c. en tiedä

22. Onko sinulla diagnosoitu tai oletko kokenut seuraavia silmäoireita?  (voit valita useita) 
a. karsastus
b. ptoosi (yläluomen roikkuminen)
c. taittovirheet (esim. likinäköisyys, kaukonäköisyys, hajataitto)
d. silmien liikehäiriöt
e. valonarkuus
f. kaksoiskuvat
g. muu silmäsairaus, mikä? _______
h. ei mitään näistä
i. en tiedä

23. Onko sinulla todettu kuulonalenema? 
a. kyllä, synnynnäinen
b. kyllä, myöhemmin kehittynyt
c. ei 
d. en tiedä

24. Onko sinulla todettu jokin seuraavista leukemian muodoista?
a. lapsuuden leukemia (JMML, juveniili myelomonosyyttinen leukemia)
b. akuutti myelooinen leukemia (AML)
c. akuutti lymfaattinen leukemia (ALL)
d. ei ole todettu
e. en tiedä

25. Onko sinulla tällä hetkellä sairaalaseurantaa?
a. kyllä 
b. ei
c. en osaa sanoa

26. Valitse ne osa-alueet, joilla koet saavasi liian vähän tukea (voit valita useita)
a. arjessa selviytyminen
b. koulussa selviytyminen
c. sosiaaliset suhteet
d. muut elämän alueet, kuten ____________________
e. terveydenhuolto (hoito ja seuranta)
f. sairauden ymmärtäminen
g. tieto oireyhtymästä ja sen hoidosta, terapioista ja seurannasta
h. vanhempien antama tuki
i. vertaistuki
j. jokin muu __________________
k. tukea on tarpeeksi
l. en osaa sanoa

27. Onko sinulla jokin muu terveysongelma, jota tässä ei kysytty?
a. kyllä, mikä? ______
b. ei 





Toinen osa / KINDL kyselylomake 15–17-vuotiaan nuoren vanhemman täytettäväksi

Tämä kyselylomake koskee omaa arviotanne lapsen hyvinvoinnista, täyttäkää kyselylomake itsenäisesti ohjeiden mukaan, toisin sanoen kysymättä lapseltanne vastausta kysymyksiin. Rastittakaa jokaiselta riviltä lastanne parhaiten kuvaavan vastauksen kohdalla oleva ruutu. 

Fyysinen hyvinvointi

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	28. …lapseni tunsi olonsa sairaaksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	29. …lapsellani oli pää tai vatsakipua
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	30. …lapseni oli väsynyt ja voimaton
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	31. …lapseni tunsi olonsa vahvaksi ja kestäväksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐



Henkinen hyvinvointi

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	32. …lapsellani oli hauskaa ja hän nauroi paljon
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	33. …lastani ei oikein huvittanut tehdä mitään
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	34. …lapseni tunsi olonsa yksinäiseksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	35. …lapseni tunsi olonsa pelokkaaksi tai epävarmaksi itsestään
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐



Itsetunto

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	36. …lapseni oli ylpeä itsestään
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	37. …lapseni tunsi olonsa hyväksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	38. …lapseni oli tyytyväinen itseensä
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	39. …lapsellani oli paljon hyviä ideoita
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




Perhe

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	40. …lapseni tuli hyvin toimeen vanhemman/vanhempien kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	41. …lapseni tunsi olonsa hyväksi kotona
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	42. …meillä oli pahoja riitoja kotona
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	43. …lapseni mielestä komentelin häntä
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




Sosiaaliset suhteet

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	44. … lapseni teki asioita yhdessä ystävien kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	45. … muut lapset pitivät lapsestani
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	46. … lapseni tuli hyvin toimeen ystäviensä kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	47. … lapseni tunsi olevansa erilainen kuin muut
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




Koulu

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	48. …lapseni pärjäsi hyvin koulutehtävissään
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	49. …lapsellani oli mukavaa oppitunneilla
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	50. …lapseni oli huolissaan tulevaisuudestaan
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	51. …lapseni oli huolissaan huonoista arvosanoista tai numeroista
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




Nuoren rasopatia

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	52. …lapseni pelkäsi, että hänen vointinsa huononee
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	53. …lapseni oli surullinen sairautensa takia
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	54. …lapseni tuli hyvin toimeen sairautensa kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	55. …kohtelin lastani kuin ikäistään nuorempaa hänen sairautensa takia
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	56. … lapseni yritti välttää, että muut huomaisivat sairautensa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	57. …lapseni jäi paitsi jostakin sairauden takia
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	58. …lapseni rasopatia on vaikuttanut lapseni itsenäiseen elämään
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	59. …lapseni rasopatia on vaikeuttanut lapseni ihmissuhteita
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐



60. Lopuksi vielä vapaa kenttä kommentointia varten liittyen aiheisiin, joita emme osanneet kysyä






Seuraavaksi siirrymme nuoren omaan osioon. Kyselyssä kysytään lapsen omaa kokemusta arjesta, hyvinvoinnista ja koulunkäynnistä. Vastaaminen on täysin vapaaehtoista, eikä vanhempaa velvoiteta näkemään tai täyttämään lomaketta lapsen puolesta. 




















Kolmas osa / KINDL kyselylomake 15–17-vuotiaan oma kokemus: 

valitse sopivampi vaihtoehto alla olevista:
vastaan itsenäisesti__________kyllä 
vastaan huoltajan (esim. äidin tai isän) avustuksella __________kyllä

Ensiksi haluaisimme tietää jotain terveydestäsi…

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	1. … tunsin oloni sairaaksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	2. … minulla oli kipuja
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	3. … olin väsynyt ja uupunut.
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	4. … tunsin oloni vahvaksi ja kestäväksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




… sitten jotain siitä miltä sinusta on yleisesti tuntunut …

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	5. … minulla oli hauskaa ja nauroin paljon
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	6. … minulla oli tylsää
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	7. … olin yksinäinen
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	8. … tunsin oloni pelokkaaksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




… ja sitten mitä olet ajatellut itsestäsi.

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	9. … olin ylpeä itsestäni
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	10. … tunsin oloni hyväksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	11. … olin tyytyväinen itseeni
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	12. … minulla oli paljon hyviä ideoita
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




Seuraavat kysymykset koskevat perhettäsi…

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	13. … tulin hyvin toimeen vanhempieni kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	14. … viihdyin kotona
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	15. … meillä oli pahoja riitoja kotona
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	16. … tunsin että vanhempani rajoittivat tekemisiäni
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐





…ja sitten jotain ystävistäsi.

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	17. … tein asioita ystävieni kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	18. … ystäväni pitivät minusta
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	19. … tulin hyvin toimeen ystävieni kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	20. … tunsin olevani erilainen kuin muut
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐





Seuraavaksi haluaisimme tietää jotain koulustasi. 

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	21. … pärjäsin hyvin koulutehtävissä
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	22. … koulu oli mielestäni mielenkiintoista
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	23. … olin huolissani tulevaisuudestani
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	24. … pelkäsin saavani huonoja arvosanoja tai numeroita
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐




Lopuksi haluaisimme tietää jotain sairaudestasi.

	Viime viikon aikana…
	ei kertaakaan
	harvoin
	joskus
	usein
	koko ajan

	25. … pelkäsin tulevani sairaammaksi
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	26. … olin surullinen sairauteni takia
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	27. … pärjäsin hyvin sairauteni kanssa
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	28. … vanhempani kohtelivat minua kuin pientä lasta sairauteni takia
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	29. … en halunnut kenenkään huomaavan sairauttani
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐

	30. … jäin paitsi jostakin koulussa sairauteni takia
	☐
	☐
	☐
	☐
	☐
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