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LUKIJALLE

Tamai opas on syntynyt narkolepsiaan sairastuneiden lasten vanhempien aloitteesta. Sen
tarkoituksena on jakaa kokemuksia narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja nuoren seki hinen
perheensi arjesta ja siini selviytymisesti. Koska elimi sairauden kanssa ei ole helppoa,
oppaaseen on pyritty kokoamaan kaytinndssa hyviksi havaittuja neuvoja ja ajatuksia, joista
voisi olla apua kaikille, jotka ovat tekemisissi narkolepsian kanssa. Tirkein ryhmi muodos-
tuu perheisti, joille oppaan toivotaan avaavan ovia selviytymiseen piivisti toiseen.

Oppaaseen on koottu kokemuksia narkolepsiaan sairastuneilta ja heidin perheiltdan.
Keviillid 2012 toteutettuun verkkokyselyyn saatiin vastauksia ympiri Suomen, 37 sairastu-
neelta lapselta, nuorelta ja perheelts, jotka kertoivat elimistiin ja omista selviytymiskei-
noistaan narkolepsian kanssa. Vastaajista kymmenkunta oli itse sairastunut narkolepsiaan,
muut vastaajat olivat heidin vanhempiaan, isovanhempiaan tai muita liheisidgin. Suurin
osa oppaan sisillostd koostuu tistd aineistosta, kokemuksista elimin eri alueilta, kodista
kouluun, kaveripiiriin ja harrastuksiin.

Vastauksista kiy ilmi, etti sairastuneet lapset ja nuoret oireilevat eri tavoin, osa hyvinkin
rajusti. Lihes kaikilla on kokemusta myos poikkeuksellisen runsaasta liddkityksests, ikito-
vereihinsa verraten. Elamii helpottaisi, jos ymparilld olisi enemmin osaamista, erityisesti
ammattilaisten keskuudessa, joka puolella Suomea. Siksi oppaan sisidltéd on tiydennetty
hoitavan liikirin nikokulmalla, tietoiskulla Kelan jirjestimisti sopeutumisvalmennus-
kursseista seki ottamalla mukaan koulun nikékulma narkolepsiaa sairastavasta oppilaasta.

Opasta suunnitellut toimituskunta toivoo oppaan saavuttavan kaikki, jotka ovat tekemi-
sissi narkolepsiaa sairastavien lasten ja nuorten kanssa. Tieto narkolepsiasta ja selviytymis-
keinoista auttaa myds terveydenhoitohenkildkuntaa, opettajia, kaveripiirii ja harrastusten
vetijid tukemaan sairastunutta lasta ja nuorta, hinen perhettiin ja toisiaan.

Parhaat kiitokset kaikille tihin tychon osallistuneille, erityisesti kyselyyn vastanneille!
Te olette tosielimin selviytyjia ja sankareita.

Helsingissi, elokuussa 2012,

Toimituskunta

Toimittajan kyndstd

Haluan kiittdi kaikkia kyselyyn vastanneita. Olen pyrkinyt sulattamaan ja suodattamaan
tihin oppaaseen tekstid narkolepsiaan sairastuneiden perheiden arjen kokemuksista ja ni-
menomaan selviytymisestd. Kyselyvastauksia on toimitettu, tiivistetty ja yhdistetty siten,
ettd ne mahdollisimman totuudenmukaisesti kuvaisivat narkolepsiaan ja/tai katapleksiaan
sairastuneiden eliamai, lasten ja nuorten tavallisia paivid, koulunkayntia, kaveripiiria ja har-
rastuksia.

Maarit Huovinen, lidketieteen toimittaja, tietokirjailija



L ASTEN NARKOLEPSIA HOITAVAN
LAAKARIN NAKOKULMASTA

lastenneurologi Outi Saarenpdid-Heikkildi

”Narkolepsiaa sairastavat lapset ja nuoret ovat monioireinen ja taudin vaikeus-
asteelta vaihteleva ryhma, jonka hoito on keskitetty erikoissairaanhoidon las-
tenneurologisiin moniammatillisiin tyéryhmiin. Niissd pyritdan tukemaan mah-

dollisimman hyviai ja tasapainoista elamai taudista huolimatta.

Lasten ja nuorten narkolepsian ennuste on aikuisneurologian nakokulmasta
useimmiten varsin lohdullinen. Oireiden ndhdédén vuosien jilkeen tasoittuvan, ja

potilaat oppivat elamiin sairautensa kanssa padosin hyvin.

Koska hoitomenetelmit ovat edistyneet, dskettdin sairastuneet lapset ja nuo-
ret tulevat todennékoisesti parjidmadn aikuisuudessa aiempaa paremmin, vaikka
tyollistyminen ja eldménlaatu ovat timdn hetkisten tutkimusten mukaan huo-

nompia kuin terveilla.”

Narkolepsia on verraten harvinainen tauti. Aikuisilla sen esiintyvyydeksi on arvioitu keski-
miirin 30 potilasta sataatuhatta aikuista kohden. Lasten esiintyvyysluvuista ei ole tiytti
kisitystd, mutta vaikka tauti diagnosoidaan usein vasta aikuisena, oireet alkavat keskimii-
rin murrosidssi. 2000-luvun Suomessa on narkolepsiaa diagnosoitu alle 16-vuotiailla kol-
mesta seitsemiin tapausta vuodessa.

Vuonna 2010 havaittiin alle 18-vuotiaiden narkolepsian esiintyvyydessi jyrkki nousu,
jonka ainoaksi selittaviksi tekijiksi on tahin mennessi 16ytynyt vuosien 2009-2010 sikain-
fluenssaepidemian aikana annettu Pandemrix-rokotus. Sairastuneista oli saanut sen lihes
jokainen. Nyt tutkitaankin, milli mekanismilla rokotus on voinut taudin aiheuttaa.

Jo entuudestaan tiedetdin, etti narkolepsia on mitd ilmeisimmin ihmiskehon oman
puolustus- eli autoimmuunimekanismin pohjalta syntyvid keskushermoston sairaus. Ai-
vojen hypotalamuksessa on oreksiinia eli hypokretiinia tuottava solujirjestelmi, jonka on
osoitettu tuhoutuvan narkolepsiassa; tilldin oreksiinin tuotanto vihenee tai loppuu. Vilit-
tdjdaine oreksiini on keskeiselld sijalla ihmisen vireystilan sditelyssi, ja se osallistuu myds
energiatasapainon ja tunne-elimin siitelyyn.

Narkolepsiassa autoimmuunijirjestelma alkaa toimia virheelliselli tavalla tuhoten orek-
siinisolut. Laukaiseviksi tekijoiksi on epiilty erilaisia infektioita kuten angiinaa aiheuttavaa
streptokokkia — ja my®s itse sikainfluenssaa.

NARKOLEPSIAN OIREET JA ILMENTYMAT

Ensimmaiinen oire narkolepsiassa on yleensi huomattava piiviviasymys. Lapsi alkaa nukkua
ylimiiriisid paiviunia ja nukahtelee tahattomasti — herkemmin rauhallisissa tai tylsissi ti-
lanteissa, mutta darimmilldin myos aktiivitoiminnoissa kuten syodessi, pelatessa ym. Hy-
vin tyypillistd on auton kyydissd nukahtaminen. Muutamissa tapauksissa tima on jopa ollut
ensimmaiinen oire, johon vanhemmat ovat kiinnittineet huomiota.
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Nukahteluun kiinnittyy myos opettajien huomio. Kotiin on voinut tulla
viestii, ettd lapsen kunnollisesta nukkumisesta pitiisi huolehtia. Toki tavallisempi syy kuin
narkolepsia oppitunneilla nukahteluun on riittimittomin unen aiheuttama murrosikiisen
visymys. Nukahtelun seuraukset voivat nikyi myds koulumenestyksessi. Lihes kaikkien
narkolepsiaa sairastavien koululaisten oppiminen kirsii: visymys vaikuttaa keskittymiseen,
aloitekykyyn ja muistamiseen, ja nukkuessa menee koko opetus tietysti tiysin ohi.

Narkoleptinen visymys on voimakkuudeltaan erittdin invalidisoivaa, ja se lisid myos
tapaturmariskia.

Katapleksia on toinen keskeinen oire. Siti esiintyy 80 prosentilla potilaista.
Katapleksia alkaa yleensi hieman piivivisymysvaiheen jilkeen, joskus taas viive voi olla
pitkikin. Katapleksialla tarkoitetaan #killisen ja voimakkaan tunnetilamuutoksen yhtey-
dessi esiintyvii lihasjintevyyden menetysti. Tyypillisin esimerkki on nauraessa ilmenevi
jalkojen heikotus, jolloin potilas voi vaikkapa lysihtii maahan.

Oire saattaa nikyd myos muissa lihasryhmissa: ilmenee piin nyokihdyksii, kasvojen va-
lahduksia, silmidluomien sulkeutumista tai leukojen loksahduksia. Lisiksi oire voi esiintyi
vartalon tai kisien lihaksissa.

Laukaiseva tunnetila katapleksiassa saattaa olla myos vihastuminen, pelidstyminen tai
yllittyminen. Joskus ei vilttaimittd tarvita mitddn tunnetilan muutosta — joillakuilla esi-
merkiksi fyysinen rasitus laukaisee oireen.

Katapleksia on sosiaalisesti haittaava ja altistaa myos vaaratilanteille, esimerkiksi uiminen
onnistuu vain valvotuissa olosuhteissa. Noin viidennekselld potilaista ei ole titd oiretta.

Narkolepsian kolmas tyypillinen piirre on yéunen hiiriinty-
minen. Unirekisterdinnissd nihdain, ettd potilas kokee runsaasti lyhyita hereillehavahtu-
misia, joita hin ei vilttimatti itse edes tiedosta. Kuitenkin varsin monet tuntevat nukku-
vansa huonosti. Moni nikee niin ikidin paljon painajaisia, ja noin joka viidennelli esiintyy
nukahtamiseen ja/tai herdimiseen liittyvid harha-aistimuksia ja halvaustiloja; yhdessi
esiintyessiin ne ovat hyvin pelottavia ja tekevit yosti rikkonaisen.

Nimi piirteet liittyvit vireystilan siitelyhiirioon siten, ettid younen perusrakenne on
rikkoutunut.

Normaali uni muodostuu NREM-unen kevyesti ja syvistd unesta seki REM-unesta.
Narkolepsiassa REM-unta esiintyy epityypillisesti heti nukahtamisen jilkeen, vaikka ta-
vallisesti se alkaa vasta reilu tunti nukahtamisesta. REM-unen aikana aivokuoren toiminta
on vilkasta ja nihdiin juonellisia unia, myds painajaisia. Lihaksisto on sen sijaan piiosin
lamaantunut. Vain pallea huolehtii hengityksesti ja silmien lihakset liikuttavat silmii luo-
mien alla nopeasti edestakaisin. Siitd unijakson nimi: nopeat silmanliikkeet eli Rapid Eye
Movements, REM-uni.

Narkolepsiassa havaitut monet poikkeavuudet liittyvit juuri REM-kontrollin hiviimi-
seen. Harhat ja halvaustilat, joita tulee nukahtamis- ja herdamisvaiheessa eivit kuulukaan
REM-univaiheeseen, vaan ne ovat irrallisina ilmenevii uniennikemisii ja lihasten lamaan-
tumisia. Myds aiemmin kuvattu katapleksia on samaa alkuperii.

Ja niinkin voi tapahtua, ettei REM-uneen liittyvidi normaalia lihaslamaa tulekaan, jol-
loin liikkumiskyky siilyy ja ihminen "niyttelee” unensa. Titd sanotaan REM-unen kiytos-
hiirioksi, ja sitikin esiintyy narkoleptikoilla yleisesti.

My®ds muita unihiiriditd havaitaan narkoleptikoilla tavallista enem-
min. Sellaisia ovat NREM-uniin (Non-REM) liittyvit unissakively, unihumala ja 6inen
kauhukohtaus sekd unen vaiheesta riippumaton jaksottainen jalkojen liikehiirio.

Narkolepsian muut piirteet kytkeytyvit oreksiinijirjestelmin vaikutuksiin energiansii-
telyssi ja tunne-elimissi.



Hyvin tyypillisti on, ettd narkoleptikko lihoo, vaikka sydmistottumukset
eivit muuttuisikaan. Visymykseen liittyy usein lisdantynyt ruokahalu ja lilkunnan vihii-
syys, joten vaikka painonnousu ei vilttimitti johdakaan selviin ylipainoon, ruumiinraken-
ne muuttuu yleensi vankempaan suuntaan.

Tunne-elimin siitelyn ongelmat — etenkin jos murrosikd puhkeaa huo-
mattavan varhain — koetaan monesti kaikkein hiiritsevimpini ja vaikeimmin hillittavina
oireina. Ne voivat ilmeti lisiintyneeni aggressiivisuutena ja impulsiivisuutena, toisilla taas
esiintyy masentuneisuutta ja syrjaan vetaytymista.

Jilleen on visymys aiheuttamassa ja lisdamaissid naitd oireita, mutta my®ds siitd riippu-
mattomia tunne-elimin hiiriitd havaitaan usein.

”Narkolepsian hallitsemiseen kdytetdan
ei-ladkkeellisia hoitoja ja keinoja

seka ladkehoitoa.

Keskeisia ovat saanndlliset elamantavat,
erityisesti hyva unirytmi.

Varsinaista parantavaa ladkehoitoa

ei narkolepsiaan toistaiseksi ole.”

ELAMANTAVAT NARKOLEPSIAN HOIDOSSA

Piividunet ovat vilttimittomii useimmille potilaille, vaikka liikitys olisi kiy-
tossad. Thanteena voisi pitdd, ettd narkoleptikko nukkuisi seka alku- ettid loppuiltapidivisti
yhdet, enimmillddn puolen tunnin mittaiset piiviunet. Ensimmaiiset puolen piivin aikaan,
lounaan jilkeen ja toiset neljin maissa illtapiivilld. Toki sopiva pdiviunirytmi voi olla viime
kidessi hyvinkin yksilollinen, ja se selviia kokeilemalla ajan mittaan.

Ensimmaiiset piiviunet — jotka tulisi ottaa kesken koulupiivin — jidvit usein viliin,
koska lapset eivit suostu niiti nukkumaan. Useimmille on tirkeidi olla mahdollisimman
samanlainen muiden ikitoverien kanssa. Pidiviunien vastustusta aiheuttaa myos se, etti
lapset kokevat jadvinsi nukkuessaan paitsi kivoista asioista, kuten vilitunneista ja kaverien
tapaamisista.

Monet haluavat lisiksi vaieta sairaudestaan kaveripiirissi kokonaan, mika on tietysti lap-
sen oma valinta. Ladkirini uskon, etti sairaudesta kannattaisi puhua edes muutamalle lihei-
selle ystiville, timi saattaisi helpottaa sairauden hyviksymisti ja sen kanssa selviytymisti.

Ongelmallisinta piivirytmi on silloin, kun piivdunia viltelldin viimei-
seen asti ja alkuillasta nukahdetaan vikisin — usein vield tunniksi, pariksi. Tdmi kostautuu
nukahtamisvaikeutena silld hetkelld, kun pitiisi menni oikeasti yopuulle. Riittivistd yo-
unesta huolehtiminen onkin ensiarvoisen tirkeis.

Ravintoon ja ruokailuun on syyta kiinnittda huomiota eri-
tyisesti niiden, joiden paino pyrkii nousemaan. Kaikkien narkoleptikkojen olisi silti hyvi
vilttdd nopeasti verensokeria nostavia ravintoaineita, kuten makeisia, leivonnaisia, virvoi-
tusjuomia ja vaaleaa leipai.

Energiajuomia ei pitdisi suosia ainakaan sidannoéllisessa kiytossd, vaikka niilld on piris-
tivid vaikutusta. Kahvi lienee parempi vaihtoehto, joskin ylenpalttista kiyttéd on syyti
valttaa.
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Ravintoaineiden vaikutusta narkolepsiaan on toistaiseksi tutkittu vihin, joten ohjeet
pohjaavat maalaisjirkeen ja yleisesti hyviksyttyyn ravitsemustietouteen.

Liikunta on hyvin suositeltavaa. Usein kiy kuitenkin niin, etti liikunnallises-
ti aktiiviset lapset muuttuvat sairastuttuaan huomattavan passiivisiksi. Narkolepsia laskee
fyysistd suorituskykyi selvisti, vaikka tutkimusniyttod tidstd puuttuukin. Terveelliseen
hyétyliikuntaan tiytyy joka tapauksessa kannustaa.

Liialliseen "tietokoneella istumiseen” kannattaa kiinnittdi erityisesti huomiota, koska se
selvisti vihentii liikkumista ja usein sotkee vuorokausirytmii.

Sosiaalisuudesta on hyvi pitda kiinni,
silld on vahingollista, jos lapsi vetiytyy ja jad yksin. Tistd nikokulmasta yhteydenpito ver-
kossa on myonteinen asia. Kohtuus pitii silti muistaa siinikin.

NARKOLEPSIA, YMPARISTO JA YHTEISKUNTA

Koska monien narkolepsiapotilaiden vireytti alentavista oireista ei edelld kuvattujen hoito-
jenkaan avulla pdista riittavisti eroon, on myds ympiristo jarjestettdva niin, ettd se tukisi
parhaalla mahdollisella tavalla tautia sairastavan lapsen ja nuoren oppimista ja sosiaalista
elimis.

Narkolepsia asettaa mm. seuraavia haasteita
koululaitokselle ja opettajille:

m Koulujen alkamisaika saisi mielelldan olla klo 9 tai myéhemmin,
varsinkin jos koulumatka on pitka.

m Koska vireys on yleensi parhaimmillaan aamupdivén viimeisind tunteina,
olisi keskittymistd vaativat lukuaineet syyta sijoittaa niihin.

m Samoin kokeet olisi hyvd ajoittaa mieluummin aamu- kuin iltapdivaan.

Myohdistunnit voisivat taas painottua taitoaineisiin.

m Itse oppitunnit olisivat ihannetapauksessa sisdlloltdaan vaihtelevia ja vaatisivat
myOs oppilaiden omaa aktiivisuutta. Silloin narkoleptikon olisi helpompi pysya
hereilld ja keskittyd opetukseen, silld yksitoikkoisessa, passiivisessa
kuuntelutilanteessa uni vie monesti voiton.

m Rauhallisen lepotilan jarjestaminen narkolepsiaa sairastavalle lapselle ja nuorelle

on mielestdni koulun velvollisuus.

Oppimisasioiden arvioinnissa tarvitaan lapsen psykologista tutkimusta,
ja psykologi voi antaa hyvii neuvoja niin opettajille, vanhemmille kuin lapselle itselleenkin.
Psykologin nikemyksii voi kdyttid myos arvioitaessa hoidon tehoa.

Koulun ulkopuolisen vapaa-ajan jirjestiminen on tietysti yksilollisti ja riip-
puu lapsen harrastuksista ja perheen kokonaisuudesta. Olisi kuitenkin hyvi, jos vanhem-
mat pystyisivit seuraamaan ja tukemaan narkolepsiaa sairastavan lapsensa levon, liksyjen
ja vapaa-ajan rytmittymista.

Saannollisyys on eduksi. Rajojen asettaminen on tirkedi lapsen sairaudesta huolimatta,
mutta toisaalta vaatimustaso on mukautettava hinen jaksamiseensa.



Narkolepsia aiheuttaa nuoren ammatinvalinnalle tiettyji rajoitteita.
Mitkdin ammattimaiseen kuljetukseen liittyvit alat eivit tule kyseeseen. Yksitoikkoisia
valvontatehtivii on niin ikdidn syytd vilttidi, ja vuorotyohonkin pitdd suhtautua varauk-
sella.

Yhteiskunnan tarjoamia tukimuotoja ovat sopeutumisvalmennus-
kurssit ja vammaistuki. Lisiksi Pandemrix-rokotukseen liitetyissi narkolepsiatapauksissa
on perheilld ollut mahdollisuus saada korvauksia Liikevahinkovakuutuspoolista. Hoita-
vissa sairaaloissa sosiaalityontekijit ja kuntoutusohjaajat neuvovat vanhempia hakemusten
tekemisessi, ja ladkiri liittdd niihin lausuntonsa.

”Narkolepsiaa voi olla

ilman katapleksiaa.
Kuitenkin noin

80 prosentilla potilaista

on myos katapleksia.

Toisin sanoen viidennekselld

ei ole tati oiretta.”

LUE LISAA kohdista "Narkolepsian diagnosointi eli toteaminen” s. 47 ja "Narkolepsian lii-
kehoito” s. 48, asiantuntijana lastenneurologi Outi Saarenpii-Heikkila.
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LAPSEN JA NUOREN ELAMA
SAIRAUDEN KANSSA

Miten narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja nuoren arki sujuu? Miten toimitaan
tilanteissa, joissa oireilu ilmenee? Minkélainen vuorokausirytmi lapsella tai nuo-

rella on?

Nukutaanko piivdunia ja miten ne vaikuttavat vireyteen? Miten sairastunut on
oppinut kasittelemadn narkolepsiaa ja miten han jaksaa huolehtia itsestdan? Mil-

laisia selviytymiskeinoja lapsi ja nuori on kehittinyt?

Paljon kysymyksid, joihin on olemassa hyvinkin yksil6llisida vastauksia. Seuraa-
vassa luvussa avataan joitakin ovia arkielimaan, etsitddn selviytymiskeinoja — ja

jaetaan yhteisid tuntoja ja kokemuksia.

"Pyrimme pitdmddn vuorokausirytmin arkena
sddnnollisend”

vanhempi kertoo

Miten arki sujuu, miten toimitte, kun ilmenee oireilua? Hyvii kysymyksii, kun ohjeita ei
juuri ole. Toimiminen on aina spontaania. Kotona pyrimme pitimiin vuorokausirytmin
arkisin hyvin siannéllisend. Arki sujuu siten, ettd isd vie lapsen aamulla kouluun ja koulu-
kyyti tuo kotiin. Matkat hin nukkuu mennen tullen. Jos koulupiivi venyy yli yhden iltapii-
villd, lapsi on tosi uupunut. Koulun jilkeen hin on yksin kotona ja usein nukahtaa.

Pahinta talld hetkelld on, ettei meilld saa puhua tistd sairaudesta. Kaikki sanat pitida
valita hyvin tarkkaan, etenkin jos haluaa kysyi jotakin sairauteen liittyvii, kuten "nukuitko
autossa kotimatkalla?”. Lapsen sulkeutuneisuus stressaa meiti aikuisia. Kovasti toivon, ettd
saisimme apua tihin kuntoutuksissa (sopeutumisvalmennuskursseilla), joita on kesilld ja
lokakuussa.

Sairastuneen oma selviytymiskeino on, ettd hinen on aina tehtivi jotakin autossa. Esi-
merkiksi iPad on todella tirked. Sen avulla pysyy hereilld kulkuvilineissi, kotona ja kylissa.
Jos lapsi vain istuskelee, silloin uni voittaa.

Itsestdan huolehtiminen on jokseenkin kunnossa. Hin on luonteeltaan hyvin tarkka,
joskin tarkkuus menee vililld saivarteluksi, jolloin han ryhtyy jankuttamaan: asiat otetaan
kovin kirjaimellisesti.

Viela muutama havainto. Ensinnikin vireyden kannalta olisi hyvi, ettd kouluruokailuun
kiinnitettiisiin huomiota: vihemmin ei-hiilihydraattista ruokaa. Toiseksi olen huomannut,
ettd kaverit ovat kaikonneet. Ennen kavereista oli ruuhkaa, nyt sairauden jilkeen heisti on
pulaa. Tamai aiheuttaa masennusta. Lisiksi koulukyyti orjuuttaa, tuntien jilkeen nuori ei
voi jaadd vaihtamaan edes kuulumisia, vaan hinen on juostava koulukyytiin. Ja vield: hin
ei halua (eikid ehkd ymmirri), ettd hinen kohdallaan pitiisi koulussa tehdi joitakin poik-
keuksia. "Haluan olla kuten muutkin!”



OMAT TOIVEENI ARJEN SUJUMISESTA: kun koulussa tiedetdin, ettd lapsi sairastaa narko-
lepsiaa, hinelle pitiisi suoda a) tarkka ruokavalio b) lepohetki vilitunnilla edes kerran kou-
lupidivissi — ja etenkin silloin, kun koulun jilkeen on tukiopetusta. Oppi ei mene perille,
kun on ylivisynyt.

"Mottona on, ettd syddddin elefantti pala kerrallaan”

vanhempi kertoo

Arki sujuu siedettivisti, koska diti on kotona. Unirytmi on hyvi, illalla nukkumaan ennen
kymmenti, aamulla heritys kahdeksalta. Jos jostakin syystid unet jadvit viliin, uni tulee
sohvalla 19:30. Lapsi herii silloin yleensid ennen kymmenti, ja menee tunnin valveillaolon
jalkeen virallisesti nukkumaan. Lapsi herdd kerran yossi ja siirtyy vanhempien sinkyyn
jatkamaan uniaan.

Ainakin 45 minuutin unille olisi tarvetta piivittiin. Kotona ollessaan lapsi nukkuukin
pdiviunet. Hin kuvittelee, ettd niin tekevit kaikki muutkin lapset, jos visyttdi. Hin ei siis
koe itsedin mitenkiin poikkeavaksi. Timi on mielestimme hyvi jutty, silli emme halua,
ettid lapsen koko identiteetti muodostuu sen ympirille, ettd hin on sairastunut rokotteesta
narkolepsiaan.

Autossa ja muissa liikennevilineissd nukkuva lapsi tuetaan niin, ettei pii retkahda tai
lapsi tipahda esimerkiksi bussissa penkilta. Yleensi bussimatkat seistdin, koska silloin lapsi
havahtuu helpommin, kun nukahtaa. Paino nousi sairauden alussa 20 prosenttia ja siihen
liittyi raju turvotus. Nyt paino on laskenut lihes normaaliksi.

"Humalaoireiden” saadessa vallan — ne johtuvat mm. sokerin syénnistd — vanhempien on
pakko valpastua. Silloin hin miti todennakéisimmin alkaa tarkoituksella drsyttia siskoaan.
Hin ldpsii ja potkii titi. Vaarana on, ettd lapsi kaatuu ja kolhii itsensi. Ratkaisuna sisko
ohjataan pois tilanteesta.

Koulussa sairaudesta ei ole puhuttu ddneen. Vain osa kavereista tietd siiti. Vaikeimpina
aikoina apuna oli terapiavaha, se auttoi pysymiin hereilli ja oli jotakin konkreettista. Tera-
piavahaa voi esimerkiksi puristaa, venyttii, viintia ja nipistelld, se voi tuoksua ruusupuul-
le, jasmiinille tai vaikkapa laventelille. Uskotaan, ettd se tyynnyttidd mielta.

”Sairaus on kestéanyt jo
yli kaksi vuotta ja

oireilu on yllatyksellista.
Olemme hoitaneet aina

oireen kerrallaan pois.”

“Alusta alkaen
mottona on ollut,
ettd syodaan elefantti

pala kerrallaan.”



Lasten ja nuorten arki
— miten narkolepsian oireet ilmenevdit

vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

"Oireet ovat helpottaneet”
Oireista masennuskohtaukset ajoittuivat ennen aina iltapdivdin, mutta niihin on nyt tullut
helpotusta, kun saimme lddkirilti uudet liikkeen annostusohjeet ja vinkin ajoittaa liik-
keen ottaminen toisin. Muutenkin masennus on ajoittaista. Raivaritkin ovat jo ohi, ne ajoit-
tuivat sairauden alkuvaiheeseen.
Strukturoitu arki on tirked, lapsi ei pidd muuttuvista tilanteista ja yllittivistd kidinteista.
Sairauden kisittelyssi ovat jonkin verran auttaneet kiynnit lastenpsykiatrin luona (n.
10 kertaa). Tuntuu, ettei meilld ole ainakaan toistaiseksi tarvetta erityisterapiaan. Lapsi
huolehtii itsestdin hyvin.

"Vdsymys on syva"
Piivilidkitys ei tunnu riittivin. Nuori nukkuu joka tunnilla koulussa ja nikee hallusinaa-
tioita. Opetusta menee paljolti ohi ja nuori joutuu tydskentelemiin aina vain kovemmin.
Piivaunia hin nukkuu 4 — 5 kertaa piivissi ja ellei hanta heriteti, hin vain jatkaisi uniaan.
Nuori on kirttyinen ja vihainen ja kirsii muistiongelmista.

Nuori nukahtaa kaikissa kulkuvilineissi, hin on nukahtanut kivellessiinkin. Ei siini
toinen voi mitenkiin toimia, on vain itse pidettivid omat hermot kurissa, ei kannata her-
mostua. Tunteilleenkaan nuori ei voi mitdin: joskus raivoaa tai on drtynyt.

”Onneksi hdn on itse
jollain lailla ”hyvaksynyt” tilanteen,
tosin toivoo, etta

parempia ladkkeitd kehitettdisiin.”

"Murkkuika tekee tuloaan”

Lapsi jaksaa hoitaa koulunsa hyvin, mutta nukkuu piiviunet piivittiin ja on masentunut.
Hin ei jaksa yllipitai kaverisuhteitaan ja katsoisi vain televisiota. Murkkuikikin tekee tu-
loaan — siis se narkolepsiaan liittyvi ennenaikainen murrosiki. Lasta ei saa enii perheen
toimintoihin mukaan, eiki hin osallistu juurikaan kotit6ihin eikd halua ulkoilla. Jos jotain
yhteisti aktivointia yrittidd, hin alkaa heti nukkua. Painonnousu hiiritsee, mutta hin sy6
silti mielelliin herkkuja, vaikka tietii, ettei se ole hyviksi.

Nukkumaanmenoajoista on yritetty pitdd kiinni. Se on vaikeaa, koska lasta ei tahdo
saada millddn tekemiin iltatoimia, jolloin nukkumaanmeno venihtii. Painajaisia on silloin
tilléin, mutta ne ovat vihenemiin pdin. Aamulla heriaminen kestidi puoli tuntia ja hinta
taytyy kiyda jatkuvasti herittelemissi. Tdtd patistamista on kaikessa muussakin, tosin hin
hoitaa omatoimisesti liksyjen teon ja vilipalan syomisen heti koulusta tultuaan.

"Kotona puhutaan paljon”

Katapleksian oireita pyritdin estimiin pitaimailld mielentilan vaihtelut minimissi. Myds

nukkumaanmenoajat yritetdin pitai siinnollisind. Levotonta younta on vaikea hallita, jos-

kin ladkkeesti on jonkin verran apua. Painon nousun kanssa on ongelmia, vaikka ruokavalio

on saannollisti ja terveellisti: paljon kasviksia, ei rasvaisia ruokia eikd herkkuja piivittiin.
Keskittymiskyvyn puute ja ajatuskatkot kiusaavat ajoittain, lapsi ei saa sanotuksi asioita

loppuun, sanat ovat hukassa ja hinen on vaikea muodostaa lauseita ilman keskeytyksii.
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Aloitekyvyttomyys ilmenee siten, etteivit mitkiin asiat tahdo kiinnostaa, innostus
puuttuu, pitda houkutella tekemain jotakin aktiivista hommaa, kuten liikuntaa. Piivi-
unet ovat koulussa jiineet melkein kokonaan pois, mutta koulusta kotiin tullessa lapsi
nukkuu korkeintaan tunnin. Aamuisin on jonkin verran raivareita, ei tahtoisi jaksaa nous-
ta kouluun.

”Jotenkin vaan tulee toimeen
oireiden kanssa, kun on PAKKO.
Kotona puhutaan paljon,

lapsi on avoin, jos on ongelmia,
hén kertoo niista.

Puhuminen on helpottanut oloa.”

"Periksi el anneta”

Tilanne on alkanut tasoittua, esimerkiksi raivareita ei juuri enii ilmaannu, keskittymitto-
myyttd ja aloitekyvyttomyytti on jonkin verran, masennusta ei niinkdan. Nuori on paissyt
jollakin tavalla sinuksi tautinsa kanssa ja oppinut elimiin ja rytmittimiin paivinsi. Hin
nukkuu joka piivd yhdet tai kahdet piiviaunet. Younet ovat vililld pitkittiisid, hin puhuu
kovasti unissaan.

Onneksi itsellini on terveydenhoitoalan koulutus, jonka avulla pystyin kiymiin hinen
kanssaan asioita lipi. Yhteni hyvini tukena oli koulun terveydenhoitaja. Tuolloin asian
eteenpiin vieminen, uskotuksi tuleminen ja eri tutkimuksiin padseminen oli tyon takana.
Selviytymisessi ovat auttaneet sisu, taistelutahto ja "periksi ei anneta” -ajattelutapa.

Tindin nuori huolehtii itsestdan hyvin. On menty paljon siitd eteenpiin, kun didin piti
jankuttaa, katsoa periin, huolehtia ja kytita.

"Svart att hdlla tiderna”
Vardagen gir bra i skolan, sover i bilen hem fradn skolan, sover efter maten vid 16-17 tiden.
Hon forsoker g och ligga sig klockan 21:30-22:00 tiden och stiger upp 6:30-7:00.

Hon har lirt sig ganska bra, men ir bitter for att hon inte 4r som andra barn i den dldern
— far inte kora "mopo”. Hon klarar sig men kan inte hélla tiderna: att stiga upp p& morgonen
eller pa eftermiddagen om hon sover. Vi ringer och kollar eller vicker henne fére vi far pé
arbete.

Vapaasti suomennettuna: "Vaikea noudattaa aikatauluja” Arki sujuu hyvin koulussa,
nukkuu autossa palatessaan koulusta kotiin, nukkuu ruokailun jilkeen noin 16-17 aikoi-
hin. Yrittdi menni nukkumaan kello 21.30-22.00 ja nousta yl6s klo 6.30-7.00. Tyttoé on
oppinut melko hyvin, mutta on katkera siiti, ettei ole kuin muut samanikiiset — ei saa ajella
"mopolla”. Hin osaa pitidi huolta itsestiin, mutta ei aina hallitse aikatauluja: vaikeuksia tuot-
taa heridiminen aamulla tai iltapiivilli. Me vanhemmat soitamme hinelle tarkistaaksemme,
ettd hin on herinnyt, tai heritimme hinet ennen kuin lihdemme téihin.

"Oireet vaihtelevat”

Lapsi on oppinut sopeutumaan siihen, etti hin heria yllittien tajuamatta, etti on nukahta-
nut. Esimerkiksi koulun keinussa istuessaan hin on oppinut kdyttimaiin itsensi kiinni kei-
nuun, jolloin hin ei tipu, jos sattuisi nukahtamaan. Tillaisissa tilanteissa auttaa huumori!
Paremmat kaudet tuovat lohtua heikoimpina kausina. Toisaalta niini pdivini, kun asiat ovat
pahimmillaan (ennitys 27 nukahtamista vuorokaudessa), ei oikein edes tajua ympirilld
olevaa maailmaa. Silloin hin on koko ajan unen ja hereilld olon vilimaastossa.



Ongelmana varhaistunut murrosikd ja aggressiivisuus
vanhempi kertoo

Ongelmallisin tilanne syntyy lapsen heridamiseen tai nukahtamiseen liittyvissi raivareissa,
jolloin lapsi on osittain unen vallassa. Lidkirin arvion mukaan narkolepsian varhaistama
murrosika lisdd aggressiotilanteiden ongelmallisuutta: 11-vuotias vastaa kehitykseltdan 14-
hes 14-vuotiaan tasoa. Lasta ei pidi ryhtyi silloin ojentamaan tai kieltimiin, mika vain
lisdd aggressiota. Lihes tiydellinen "vasteettomuus” on paras ratkaisu, mutta kiytinndssi
vaikea toteuttaa. Esimerkiksi pienempien sisarusten reaktiot saattavat olla myos hallitse-
mattoman spontaaneita, jolloin syntyy sanaharkkaa ja kisirysyikin.

”Narkolepsiaa sairastavan lapsen

on vaikea hallita itsedin fyysisesti ja psyykkisesti.
Raivarin tullessa yritimme suojautua ja

suojata kaikkia osapuolia kiinnipitamisell,

ettei kenellekaan sattuisi pahasti.”

Arki sujuu vaihtelevasti. Ala-asteella opiskelevan koulumenestys on romahtanut. Kouluun
1ihto ei onnistu herdamisen vaikeuksista johtuen ja poissaoloja tulee viikoittain. Koulussa
kaveripiiri on ollut ensiarvoisen tirkei ja sosiaalinen vuorovaikutus on uskoaksemme kanta-
nut yli masennuksen ja aggressiivisten hetkien. Arkeen kuuluu kitaransoittoharrastus, joka
on jatkunut toistaiseksi. My®os talvinen lasketteluharrastus ja keviisti kesddn aktivoituva
skeittaus (potkulautailun muodossa) on pidivittiistd ja turvaa liikunnan tarpeen hyvin.

[ltaisin lapsi torkahtelee tai nukkuu jopa tunteja, minki seurauksena vuorokauden vir-
kein hetki ajoittuu kello 21 ja puolen yon vilille. Tistd on seurauksena aamuinen visymys.
11-vuotiaan on vaikea sallia itselleen piiviunia, vaikka ne olisivat kullan arvoiset, koska
silloin on leikkien ja harrastusten aika. Koulussa pdiviunien ottaminen, esimerkiksi vili-
tunneilla, on samasta syysti vastenmielista.

Lapsi kieltdi toistaiseksi keskusteluissa sairauden olemassaolon, vaikka varmasti sen
jo tajuaa. Mitdin terapeuttista tapaa avata ongelmaa kisiteltiviksi emme ole keksineet.
Olemme olleet toistaiseksi paljoltikin puhumatta asiasta ja toivomme lapsen alitajuisesti
ajan kuluessa kisittelevin sitd. 11-vuotiaan on ehki lihes mahdoton tidysin ymmirtii ja
hyviksyi ongelman olemassaoloa? Emme tiedi pitdisiko lapsen edes alistua sairaudelleen ja
hyviksyi se, silld nyt hin ainakin yrittidi elid muiden ikiistensi tavoin.

Aiemmin havaittu painon kohoaminen on pysihtynyt ja vartalo on nykyiin sopusuhtai-
nen paljolti liikunnan ansiosta. Henkilokohtaisesta hygieniasta lapsi huolehtii hyvin. Myés
vaatetuksen puhtaus on hinelle tirkedi. Virtuaalinen vuorovaikutus netissi (facebook) on
ollut erittdin merkityksellisti. Uusia kavereita 16ytyy kuukausittain ja harrastustapaamisis-
ta sovitaan facebookissa ja tekstiviestein.



Tdrkein selviytymiskeino:
yleinen, positiivinen ajattelutapa

nuoret kertovat, otteita kyselyn vastauksista

"Tama ei ole maailmanloppu”

Katapleksian oireiden ilmaantuessa pyrin istumaan tai menemiin makuulleni mahdolli-
simman nopeasti ja turvallisesti. Autoa ajaessa ja visymyksen tullessa pyrin ajamaan py-
sikille eli pysihtymiin.

Arki sujuu kohtalaisen hyvin olosuhteisiin verrattuna. Aamuisin heriin aina kuudelta,
mutta harvemmin nousen silloin. Siita lihtien on lyhytti, patkittdistd unta niin pitkiin,
kun jaksan nousta. Nousemiseen voi pahimmillaan vierihtidd puolitoista tuntia, yleensi
puolituntia. Arkisin nukahdan yleensi heti tultuani koulusta kotiin. Unet kestivit yleensi
15 minuutista yhteen tuntiin, mutta joskus saattaa menni lihes kolme tuntia.

Koulun jilkeen kiyn harvoin missidin, menen yleensi suoraan kotiin. Ilta kuluu nope-
asti. Tykkiin katsella iltaisin TV:ti ennen nukkumaanmenoa. Usein kiy kuitenkin niin,
ettid nukahdan ja heriin yollid kello 24-03 aikoihin, sammutan TV:n ja kémmin sinkyyn.
Jos en nukahda vahingossa sohvalle, piisen nukkumaan noin kello 23-01 tienoilla. Teen
koulujuttuja yomyohiin.

Sairaus ja arki

- Olen oppinut mielestini ihan ok kisittelemain sairautta.

- Olen kertonut sairaudesta vain harvoille (sukulaisille, opettajalleni ja parille ystiville-
ni), vain niille joiden pitiddkin tietda. Jos joku haluaa keskustella asiasta, juttelen mielel-
lani.

- Yritdn antaa itselleni anteeksi, jos en jaksa/ehdi tehdi asioita (ennen tillainen ei kiynyt
mielessakiin, joten tima on uutta).

- Liikunta on valitettavasti jiinyt polvivammojen takia vihiiseksi. Valitettavasti "lais-
kuus” ja visymys ovat tissikin suuressa roolissa.

Selviytymiskeinoni

- Tirkein selviytymiskeino on yleinen, positiivinen ajattelutapa. Kaikesta selvidi, timi ei
ole mikiin maailmanloppu. Myonteinen eliminasenne on auttanut piivittiin siini, etti
voin eldd "normaalia” elimaini.

"Tilanne saatava vakautettua”

Visymykseen en ole 16ytinyt muuta keinoa kuin nukkuminen tai aktiivinen toiminta.
Liikkeen avulla pysyn hereilld jopa 15 minuutin bussimatkan, mutta jo yli 20 minuutin
matkoilla — ja esimerkiksi luennoilla — nukahdan yleensi aina.

Sairaus ja arki

Katapleksia ilman l4dikitysti on niin raju, ettei kotoa pystyisi lihtemain. Pienikin drsyke ai-
heuttaa maahan putoamisen. Katapleksialdikityksen 16ytiminen on ollut haastavaa. Liik-
keilla on sietimittomii sivuoireita. Joidenkin valmisteiden kohdalla hankaluuksia ilmeni
suositelluissa annosmaiirissi.



”Arki on ollut mahdotonta,

kun lddkkeet eivit ole toimineet oikein ja
ilman laakkeitdkaan ei voi olla.

Liikunta pitda virkedna ja

vahentdd hetkellisesti katapleksiaa.”

Tilla hetkelld en usko, ettd pystyn koskaan suorittamaan yliopisto-opintoja loppuun, joh-
tuen opiskelun luonteesta. Tiytyy lukea paljon itseniisesti kirjoja, jolloin ei yksinkertaisesti
pysy hereilldi. AMK-koulutuksessa uskoisin pirjadvini, johtuen helpommasta opetuksen
tasosta ja enemmin ryhmini opiskelusta.

Selviytymiskeinoni

- Olen aina osannut sopeutua tilanteeseen kuin tilanteeseen.

- FEiauta itked, vaan on mentivi eteenpiin.

- Tilanne pitiisi ensin saada vakautettua, jolloin tietad mihin kyvyt, aika ja sietorajat tai-
puvat.

"Huumori auttaa”

Kotona visymyksen tullessa otan piiviunet. Tydpaikalla jaksan touhuta, kun otan piivi-
unet kahvilla tai muulla henkilokunnan tauolla. Nukun ihan vaan siind pdydian diressi,
muiden silmien alla. Kaikki ovat tottuneita siihen.

Sairaus ja arki

- Kerroin heti tyopaikkaa hakiessani sairaudestani. Tydpaikalla siihen on suhtauduttu
hienosti.

- Katapleksiat ovat pysyneet suurimmaksi osaksi hallussa laakityksen avulla. Piivisin en
saa kohtauksia juuri ollenkaan. Ne tulevat lihinni illalla hyvissi seurassa.

- Olen itse oppinut nauramaan kohtauksille, joten jos ne tulevat, niin annan niiden vain
tulla. My®6s lahipiirini osaa ottaa asian kevyesti eiki se ole siksi minulle ongelma.

- Kiyn kaksivuorotydssi, joten rytmini on episiinnéllinen.

- Nukun aamuisin niin pitkiin kuin mahdollista. Aamuvuorojen aikana heriin kello 6 ja
iltavuorojen kello 10-11.

- Iltaisin olen pirteimmillidni kahdeksan jilkeen, joten aikaisin nukkumaan meneminen on
vaikeaa. Yritin menni sinkyyn vasta silloin, kun visyttii, koska silloin uneni on syvia.

- Olen huomannut, etti olen pirteimpi kuuden tunnin syvin unen jilkeen, kuin nukut-
tuani pitkin, mutta katkonaisen unen.

- Nukun piivittiin noin tunnin piiviunet.

Selviytymiskeinoni

- Huumori on ollut loistava keino hyviksyi katapleksia. Kun on oppinut nauramaan
itselleen, eivit muutkaan peldsty. Sanon vaan, ettid yrittikdd napata kiinni, jos ker-
kidtte.

- Olin pitkdin yli-asteidssi nauramatta kokonaan, kunnes hoksasin, etti joillekin oireille
voi oppia nauramaan. Lihipiirini on tottunut sairauteeni ja he ymmairtivit olla varuil-
laan, kun "jutut alkavat kiyda hauskoiksi”.

- Minulle narkolepsia ei ole ongelma. Se nyt vain sattuu olemaan piirre itsessini. Sairau-
den hyviksymiseen vaikuttaa, etti olen sairastanut melko nuoresta asti. Minulla on siis
ollut aikaa sopeutua. En edes muista aikaa ennen narkolepsiaa.



Suurin huoleni:
Ainoa asia, joka vaivaa tilld hetkelld, on ajokortti. Haluaisin kesilld ajaa kortin, mutta en
vield tiedi, onko se mahdollista.

"Toivon ymparilleni rauhallisuutta”

Kun minulla on oireita, niin ympirilla olevien ihmisten pitiisi vain olla rauhallisesti eiki
hooésiti niin kauheasti. Eli kun saan katapleksian tai olen hyvinkin visynyt, niin antaisivat
minun rauhassa nukkua tai katapleksia-kaatumiseni takia antaisivat minun rauhassa nousta
ja jatkaa elimiini.

”Minulla on sellainen toivomus,
ettd kun oireet ovat pailla,

saisin palautua rauhassa.”

Katapleksia ja nukahtelu saattavat tulla ihan missi tahansa. Jos en pysy pystyssi, ymparilld
olevat katsovat minua halveksuvasti kuin juoppoa. Kirsin siitd. Moottoripyoriilyn, rulla-
luistelun ja polkupyériilyn olen jittinyt. Ne ovat liian vaarallisia harrastuksia narkolepsiaa
sairastavalle. En pystyisi toissikaan kaymaiin, ellei tyonantaja olisi jirjestinyt minulle poik-
keavaa tyoaikaa.

Selvitymiskeinoni

- Sainnollisestd elimanrytmistid huolehtiminen.

- Turhien stressaamisten vilttiminen.

- Yritin etsii positiivisia asioita elimastini — narkolepsia ei ole kuolemaksi!

- Yritin vilttidi tilanteita, joissa itsellini ei ole hyvi olla. Ympiriston pitdisi hyviksyi
tama.

"larvitaan rakkautta, hoivaa ja hyvdksyntad”

vanhempi kertoo

Sairaus, vaikea olo ja oireet ovat lisnid koko ajan ja lapsi sinnittelee niiden sietimisessa.
Vuorokausirytmiin kuuluu 12-16 tuntia unta 6isin. Herddmiset ovat vaikeita ja hereill olo
kestdd muutaman tunnin. Pdiviunet eivit pirista.

Jos meneilliin on parempi jakso, piivin hereilla olot ja piiviunet vuorottelevat selkeis-
ti: joka pdivd samaan aikaan esimerkiksi 2 tuntia unta ja 2 tuntia hereilld oloa. Silti hereilld
olo ei ole laadukasta, vaan sisiltia edellisiltd unilta heriimisti ja tokkuraa seki seuraaville
unille laskeutumista ja jilleen tokkuraa ja vaikeaa oloa.

Jos on niin sanottu vaikeampi jakso, unta on koko ajan yoti piivii ja vain muutama tunti
hereilld oloa paivilla.

”Arjen sujumisen
edellytyksid ovat
perheen darimmainen

karsivillisyys ja venyminen.”

JATKUVA LASNAOLO. Vilttimiatonti. Lasta ei voi jattdd yksin tai padstda yksin minnekain.
Visyneeni hinelld on muistikatkoksia. Hin ei muista, miti oli tekemissi. Rem-uni tyontyy
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valveeseen, katapleksiaa on ilman tunnetilan laukaisevaa irsyketti, se saattaa tulla pienes-
takin fyysisestd ponnistelusta, kuten syomisesti tai suihkussa kiaymisesta.

Lisnioloa tarvitaan myos silloin, kun on heriimisvaiheen hallusinaatioita, vireystilan
nopeaa vaihtelua tai unissakivelyi. Jos lapsi lihtee kivelemiin unissaan, pitii hinen tur-
vallisuutensa taata. Huolehtia siit3, ettei han riko tavaroita tai vahingoita unissaan muita tai
itsedin tai tee jotakin muuta sekavaa.

SANALLINEN OHJAUS. Lasta ohjataan piivittdin itsendiseen, ikitasoiseen toimintaan. Kun
vireystilaa ei ole, on ohjauksessa mukana paljon auttamista. Visyneeni toiminnanohjaus
heikkenee, toiminnat jumiutuvat ja hidastuvat, joten sanallisia neuvoja tarvitaan lukemat-
tomia kertoja. Vointi vaihtelee pidivittdin. Joskus riittia aloittamiseen motivoiminen ja aloi-
tekyvyssd auttaminen, silloin pukeutuminen, sydminen ja peseytyminen sujuvat itseohjau-
tuvasti. Silti tarvitaan myos "kiskyttimisti”.

Joskus selkeit, lyhyet lauseet tai yksittdiset sanat menevit perille paremmin kuin pitkit
perustelut.

RAUHALLINEN YMPARISTO. Vihennetiin dinii, puhetta, melua.

RAKKAUS, HOIVA JA HYVAKSYNTA. Myénteinen ote elimiin on arjen sujumisen kannalta
oleellista. Ei viittelyji, syyllistimisti, vaatimuksia, riitoja, vaan levollista aikaa toipumi-
seen. Kaikkea, miki idrsyttai, viltetdan. Silloin ei tule raivareita eiki ristiriitatilanteita.
Annetaan aikaa kaikkeen tekemiseen. Lapsi tarvitsee paljon hyvii palautetta.

SUOSTUTTELU. Lihtemisten tulisi tapahtua hitaasti, suostuttelu vie joskus tuntikausia. Jos
lapsi ehdottaa lihtemisti jonnekin, se toteutetaan heti. Annetaan hyvii palautetta jaksa-
misesta ja sinnittelysta.

OMAT MUKAVAT TEKEMISET. Musiikki, piirtely, perheen kanssa pelaaminen. Mutta joskus
kivakin vasyttaa!
Suurimpana henkiseni selviytymiskeinona on lapsen luonne: valoisa, luonnollinen, kilt-

ti, sosiaalinen, sympaattinen, empaattinen, superihana, hyvintahtoinen, tasapainoinen ja

lahjakas.

Vanhempien tuntoja

otteita kyselyn vastauksista

B Me vanhemmat yritimme selviytyi pdivin kerrallaan. Emme tiedd, miten eri tilanteissa
pitiisi toimia. Kun olemme pyytineet apua psykiatrian poliklinikalta, ei siellikdan osata oi-
kein auttaa. Jatkuvasti vedotaan sairauden hankaluuteen ja tuntemattomuuteen. Yritimme
luovia niin, etti vilttyisimme lapsen pahoilta raivareilta, joissa hin kiy piille ja satuttaa.
Joudumme olemaan koko ajan varpaillamme ja miettimiin tarkoin sanavalintojamme —
jopa ilmeitimme. Se on uuvuttavaa, emme ole aina jaksaneet.

B Vanhemmat tarvitsevat ehdottomasti tietoa kiukun hallinnasta. Tdmi toive on tullut
esille myds sopeutumisvalmennuskursseilla. Selkeiti vastausta ei ole. Liikkeitd on tarjot-
tu, mutta tilanne ei tunnu olevan juurikaan parempi niilli, joilla lddkitys on kiytossa.



B Tuntuu kuin me vanhemmat olisimme koko ajan mustelmilla ja naarmuilla, eiki vain
fyysisesti, vaan myos henkisesti. Vilttelemme tilanteita, joissa joudumme sopimaan jo-
takin sitovaa menoa, koska tiedimme pidsevimme lihtemiin vasta sitten, kun on "oikea
aika”. Sosiaalinen verkostomme on vikisinkin kuihtunut, silli emme uskalla koskaan luvata
mitdian. Lapsen sen hetkinen tilanne ratkaisee, onko meisti lahtijoiksi. Sama pitee lapsen
omiin menoihin: jos on sopinut jotain, eiki sitten silla hetkelld kykenekiin, jai sovittu
meno. Oisin yritimme istua vieressi ja silitelld, kun lapsi nikee painajaisia. Yolliset keittic-
reissutkin lisddvit vanhempien valvomista.

B Molemmat vanhemmat ovat olleet vililld sairauslomalla huilaamassa, koska on saatava
itselleen hetkii, jolloin saa olla omassa kodissaan rauhassa ja rentona. Sairauslomalla lapsen
ollessa koulussa, on hetki aikaa itselle.

B Miksi kysytdin, miten lapsi on oppinut kisittelemiin sairauttaan? Pitdisikoé 8-vuotiaan
osata analysoida tilannetta, kun me vanhemmatkaan emme osaa riittivisti auttaa. Halu-
aisinkin tietd3, miksi eivit edes ammattilaiset ole ymmairtineet, millainen kriisi timi asia
on ja miksi ei osata tarjota (kriisi) apua sairastuneille ja heidin perheilleen? — Kysymykses-
si on lapsen selviytymistaistelu. Lapsen, joka on iiltiin 6-14 vuotta, ei todellakaan pidi
hyviksyd, ettid hinelld on narkolepsia. Hyviksymisesti saattaisi seurata masennus, jolloin
tulevaisuus niyttiisi synkilti. Ongelman kieltiminen tissd vaiheessa on oleellinen osa sel-
viytymista.

B Vertaistuki auttaa lapsia, nuoria ja perheiti, mutta ammattilaiset terveydenhuollossa ja

koulussa tarvitsevat meidin vanhempien mielesti tietoa, tietoa ja tietoa. Sitten ymmirrys-
td, oivaltamista, viisautta ja osaamista.
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SELVIYTYMINEN

|dheisten ja nuorten
omia kokemuksia

VUOROKAUSIRY TMI

B Piivit sujuvat parhaiten rauhallisesti elden, kuunnellen ja vastaillen, tukien ja lihelld
ollen.

B Lapselle tulee kertoa ymmirrettivisti eli hinen ikinsi huomioon ottaen, miksi pitii
nukkua.

B Jos lapsi ei itse kisitd unen merkitystd, hintd on vililli ajelutettava autolla, ettd hin
varmasti nukahtaa ja lepii.

B Jos lapsi/nuori on pahantuulinen ja kaikki, mitd sanotaan, on tyhmai3i tai véirin, silloin
on parasta antaa kommenttien menni toisesta korvasta sisiin ja toisesta ulos.

B Vuorokausirytmi on hyvi pitiia mahdollisimman siinnélliseni: heritys kello 7, piivi-
unet 15-18, nukkumaan 21.

B Jllalla ei kannata valvoa ja yolli ei ole hiped nukkua vanhempien vieressi turvallisesti.

B Jos aamulla jii yksin nukkumaan, herityssoitot ovat kullan arvoisia.

PAIVAUNET

B Piiviunia ajatellen kotona oleva vanhempi on lapselle turva: tunnin piiviunet koulun
jilkeen onnistuvat parhaiten aikuisen lisni ollessa.

B Piiviunista saa voimia ja vireytti tehdi liksyt ja tavata kavereita, joita ei muuten tapaisi.
Lapsi ei jaksa koulun jilkeen osallistua iltapiivikerhoon.

B Muista ennakoida tulevia tilanteita ja tapahtumia, muista piiviunet!

VASYMYS

B Visymyksesti voi selvitd noudattamalla seuraavia ohjeita: lapselle/nuorelle sopiva pii-
virytmi ja ldakitys + pdiviuni.

B Visymykseen auttaa, kun nukkuu piivittiin kahden tunnin piiviunet (tai 2 x 1 tunti)
ja 10 tunnin y6unet.

B Visymysti tiytyy tarkkailla, varsinkin iltaisin, ettei lapsi/nuori nukahda lattialle. Jos
hin nukahtaa kello 19, yduni menee sekaisin, koska hinet on vaikea saada hereille.

B Kun tulossa on tilaisuus, jossa pitidi olla virkeini, kannattaa yrittda nukkua varastoon.

Jos lapsi ei halua nukkua, autoajelu auttaa: uni tulee varmasti.

KERRO, KESKUSTELE

Kerro sairaudesta lapselle vihitellen ja rauhallisesti. Hanki tietoa ja puhu nuoren kanssa.

Muista, ettid hitidantyneet vanhemmat saavat lapsenkin hermostumaan.

Arjesta selviytyy, kun valvoo lapsen/nuoren tekemisii ja muistuttaa niistd hienovarai-
sesti — liksyt, suihku, hampaat.

Lasta ja nuorta tiytyy tukea ja ymmirtii mahdollisimman paljon, mutta hinelle on teh-
tivi selvit kiyttiytymisen rajat. Kannattaa esimerkiksi puhua raivareista ja lyomisesti,
vaikka hin ei pystyisikdin noudattamaan toivottua kiytdsti.
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B Myos painajaisista on hyvi keskustella: misti ne johtuvat, miti niissi tapahtuu, miksi ne
ovat niin todentuntuisia.
B Sairaudesta on kerrottava esimerkiksi, ettei ole lapsen syy, jos hin nukahtelee koulussa.

”Hyvid selviytymiskeinoja:

opi hyviaksymaan sairaus ja oireet,
tunnista itse vasymyksen oireet,
harjoittele itsehillintia,

tee tarkeat asiat virkeina hetkina.”

LIKUNTA

B Liikunta tekee hyvii ja sitd tarvitaan mahdollisimman paljon mm. siksi, ettd yéuni olisi
syvaa.

B Liikunta auttaa pitimiin painon kurissa.

B Jos perheessi on koira, lasta/nuorta voi kannustaa ulkoilemaan viikonloppuisin sen
kanssa.

KOKEILE MYOS NAITA

B Katapleksia kohtauksen tullessa voimakkaiden tunnetilojen yhteydessi, on syyti ha-
keutua istumaan, etteivit ”jalat mene alta”. Kohtauksen tulemisen voi oppia tunnista-
maan.

B Kun matkustaa junalla kannattaa ilmoittaa vastaantulijoille vaunun ja istumapaikan nu-
mero. Silloin tiedetdin, misti vaunusta voi matkustajan noutaa, jos hin on nukahtanut.

B Puhelimen kiytto herityksissi ja muutenkin erilaisissa muistuttamisissa on suotavaa,
sallittua ja jarkevii.

B OQlisiko mahdollista kehittdi narkolepsiaranneke? Rannekkeen tiedoista olisi apua, jos
nuori nukahtaisi yleisissi tiloissa mm. matkoilla.

B Liheiset voivat auttaa selviytymiin olemalla mukana laikirikidynneissi ja asioidessa vi-
rastoissa.

B Vanhemmille voi laatia valmiiksi valtakirjan, jolla voidaan hoitaa virallisia asioita, jos ei
itse juuri silloin kykene.

B Selviytymiskeino timikin: on ihan ok kirjoittaa asioita paperille, niin voi vililla tarkis-
tella niita.

”Aika auttaa! Raivarit olivat pahimmillaan
ensimmadisen vuoden aikana sairastumisesta.
Tuolloin jouduimme viikoittain pitelemdan lasta
niin sanotussa "holding-otteessa”, jotta saimme

hinet rauhoittumaan.”
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SELVIYTYMINEN
— hoitava laakari vastaa

lastenneurologi Outi Saarenpdidi-Heikkildi

Arjen rytmissi tirkedd on siddnnollisyys. Pdiviunien olisi hyvi olla
iltapiivilld. Jos ne ovat mychiin illalla, ne voivat vaikeuttaa nukahtamista younille. Iki vai-
kuttaa siten, ettd murrosiissi biologisista syisti nukahtaminen illalla alkaa viiviastyi. Niin
kiy my6s narkolepsiaan sairastuneille nuorille, joskin kokemuksen mukaan murrosikiinen-
kin narkoleptikko yleensi nukahtaa illalla nopeasti. Kuitenkin kyky valvoa illasta lisdintyy
murrosidn myoti, jolloin on tirkeids, ettei nukkumaan menoa viivistyteti tarpeettomasti:
narkoleptikko tarvitsee younta vihintdin yhti paljon kuin terve samanikiinen nuori, ellei
enemmin, koska hinen ydunensa laatu on yleensi rikkonaista.

Kaikki narkolepsiaan sairastuneet (idstd riippumatta) hyotyvit
todennakéisesti paivaunista. Yleisesti ajatellaan, ettd paivaunien tulisi olla lyhyehkoji, kor-
keintaan puolen tunnin pituisia, jottei niihin liittyisi "poperdisyytti”. Jos ladkitys auttaa
siihen, ettei paivilld visytd, tutkimukset niyttivit osoittavan, ettei “vikisin nukkuminen”
lisdd vireyttd. Paiviunet ovat merkityksellisid erityisesti silloin, kun laakitysta ei ole. Muu-
ten taudinkulku on kutakuinkin tasainen eiki pdiviunien tarve poistu aikuisiillikaan. Pai-
viunissa ja vuorokausirytmissi on kuitenkin syyti ottaa huomioon yksilolliset erot. Siin-
nollisyys lienee kaikille hyodyksi.

Unet ovat torkkuja pidemmit ja torkahtelu viittaa
tahattomaan tapahtumaan, joka toki voi olla virkistivikin. Jos torkahtelua esiintyy epitoi-
votuissa tilanteissa, siiti on enemmin haittaa kuin hyotya.

Perussuositus terveille esimurrosikiisille on 10 tuntia unta yossa ja mur-
rosikiisille 9 tuntia. Narkolepsiaan sairastuneille ei ole omia suosituksia, mutta voidaan
olettaa, ettd ainakin timin verran pitiisi nukkua. Yksilollisyys tissikin ratkaisee. Heriily,
hallusinaatiot ja painajaiset tekevit unesta rauhattoman ja vihentivit sen virkistavyytti.
Liikkeilld ndihin voidaan joskus vaikuttaa. Yleensi oireet helpottuvat ajan my6ti tai niiden
esiintyminen on aaltomaista.

Kaikenikiiset kertovat, etti aamuherdaiminen on vaikeaa ja tyypil-
listd se nidyttdd olevan lapsilla ja nuorilla. Herdimisvaikeus korostuu varhaisessa teini-
idssd, kun murrosiin biologiset rytmit menevit paallekkiin narkolepsian oireiden kanssa.
Herdamisvaikeudet eivit sinidnsd ole narkolepsian oireita eikid niiti ndytd olevan juuri
aikuisilla. Jos takana on kutakuinkin riittivi tuntimiiri unta, lapsi ja nuori tiytyy tie-
tenkin saada hereille. Esimerkiksi koulusta lintsaamista nukkumisen nimissi ei missdan
tapauksessa pitiisi suosia, ellei sitten takana ole erityisen rikkonainen tai lyhyt yo. Tdhin
taas voidaan vaikuttaa pitimilld huolta hyvistid rytmistd (ks. kohdat Arkipdivin rytmi,
Piiviunien merkitys). Kannattaa muistaa, ettd kaikki terveillekin lapsille ja nuorille an-
netut suositukset hyvin ydunen tueksi pitevit erityisesti narkoleptikoille: esimerkiksi
ydaikaan viihde-elektroniikan kiyttod tulisi vilttii ja ilta-aikaan pitdd rauhoittua unten-
maille vihitellen.
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Lastenneurologi: Mielestdni ei ole lainkaan huono asia, ettd vanhemmat varmis-

tavat heraamisen. Nakisin taman osana hoitoa.

Ika vaikuttaa herdamisvaikeuksiin: kun murrosidssa rytmi viivéstyy, viivastyy
myo6s herddminen, joten timin ikdisen herddaminen on ymmarrettivasti vaike-

ampaa kuin nuoremman.

Viivistyneelld unijaksolla tarkoitetaan tilannetta, jolloin murros-
idn kehitykseen liittyen aivojen tuottama melatoniinin erityshuippu siirtyy aiempaa myo-
hemmiksi ja viivistyttida ndin visymyksen tuloa ja sopivaa nukahtamisajankohtaa. Samaan
aikaan syvin unen miiri vihenee, minki ajatellaan myos vihentivin iltaisin tunnettavaa
visymysti. Kun tihin piille tulee kaikki sosiaalinen kiva ja paine olla hereilli, murros-
ikdisen nukahtaminen saattaa siirtyi paljonkin ja silloin herdamisaika vastaavasti viivistyy,
koska unen tarve tunneissa ei kuitenkaan laske. Tami kaikki tapahtuu myos narkoleptikolla
sairauden mukanaan tuomien uniongelmien lisiksi.

Autossa nukahtamista pidetiin yhteni tyypillisimmisti oi-
reista, joista liheiset huomaavat taudin puhkeamisen. Nukahtaminen autossa on narkolep-
tikolle tdysin sallittua, jos joku vain huolehtii, ettei bussissa matkustettaessa nukuta oman
pysikin ohi. Henkil6autossa titid ongelmaa ei ole ja monet osaavat kiyttii nukahtamista
hyodykseen esimerkiksi harrastuskuljetusten yhteydessi.

Muistiongelmista valitetaan melko usein. Osasyyni voi olla, ettd unohtunut asia on
kerrottu hetkelld, jolloin lapsi on ollut unessa, vaikka on luultu, etti hin on hereilli. Myds
visymys voi haitata muistitoimintoja. Psykologisissa tutkimuksissa tista ei ole yksiselitteis-
ta nayttod, joskin tutkimuksia on vihin.

Laikehoitoa tarvitaan silloin, kun lidkkeettomit keinot eivit yksin riita ja lap-
sen normaali oppiminen ja sosiaalinen elami vaarantuvat visymyksen ja/tai katapleksian
vuoksi. Parantavaa ldikehoitoa ei narkolepsiaan toistaiseksi ole, mutta ldikkeilld pyritiin
hallitsemaan oireita. Paras mahdollinen liikehoito on etsittiva yksilollisesti.

- siannollinen vuorokausirytmi ja
- siinnolliset piiviunet,

- opetuksen jirjestelyt,

- hyvit ruokailutottumukset,

- sopiva liikunta,

- taudin hyviksyminen seki

- psyykkisten ongelmien hoito.

Kokemukset erilaisista psykoterapioista
emotionaalisten oireiden hoidossa tai neuropsykologisesta kuntoutuksesta oppimisongel-
miin ovat vihiisia, valitettavasti. Psykiatrit eivit ole perinteisesti osallistuneet narkolepsi-
aan sairastuneiden hoitoon, vaikka tille olisi selvisti tarvetta. Asiaan tulee paneutua tar-
kemmin lihitulevaisuudessa. Jos tarvetta terapiaan havaitaan, tulee se aloittaa yksilollisen
tarveharkinnan mukaan.
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Hyvit ruokatottumukset ja hyvi ruokavalio ovat samanlaiset kuin
painonhallinnan hoidossa yleensikin. Toisin sanoen nopeasti imeytyvii hiilihydraatteja tu-
lee vilttis, tosin karppaamista ei suositella, koska siini piilee ylilyontivaara. Jos paino on
suuri ongelma, potilas ohjataan yleensi ravitsemusterapeutille. Lihominen johtuu monesta
syystd: visymys vihentii liikkumista ja oreksiinin puute johtaa joillakin ruokahalun lisain-
tymiseen ja energiasiitelyn muutoksiin. Till6in sama miiri ruokaa terveelli ja narkolepti-
kolla lihottaa narkoleptikkoa enemmin kuin tervetta.

Niihin voidaan vaikuttaa vireytti
lisiamailld. Kaikista kiytossd olevista hoitokeinoista huolimatta joitakin oireita voi jiida
jaljelle, talloin ne on hyviksyttiva omaan elimiin kuuluviksi.

Vaarallisissa tilanteissa tulisi riskit tiedostaa ja jos katapleksia aiheuttaa tois-
tuvia vaaroja, on sitd laakittavi. Yksi vaaranpaikka, jossa on oltava tarkkana, on liikenne
ja esimerkiksi uiminen ilman auttamaan pystyvii aikuisia ei ole viisasta. Lapset oppivat
tavallisesti itse tiedostamaan tilanteensa ja hakeutumaan turvaan kohtauksen lihestyessi.
Katapleksia ei yleensi tule dkillisesti, vaan vihitellen, lisdantyvin oirein.

LUE LISAA kohdista "Lasten narkolepsia hoitavan lddkirin nikokulmasta” s. 6, "Narkolep-
sian diagnosointi eli toteaminen” s. 47 ja "Narkolepsian lidkehoito”s. 48, asiantuntijana las-
tenneurologi Outi Saarenpai-Heikkild sekid "Sopeutumisvalmennuskurssit Kelan jirjesta-
mini” s. 50, asiantuntijana kehittimispaillikkoé Tuula Ahlgren.
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PERHE TAPAHTUMIEN
KESKIPISTEENA

Narkolepsia koskettaa koko perhetti. Arki ei aina ole helppoa. Sairastavan lapsen
tai nuoren lisiksi omaa eldamaa pitdisi olla myos sisaruksilla ja vanhemmilla. Tilan-

teiden hallinta kotona vaatii joustamista, hyvaa yhteishenked ja yhteistyota.

Joskus auttaa, ettd voi keskustella toisen samassa tilanteessa olevan perheen
kanssa. Vertaistuki jakaa kokemuksia ja parhaimmillaan myos erilaisia selviyty-

miskeinoja.

Miten perhe on oppinut kisittelemdin lapsen/nuoren sairautta! Miten per-
heessd suhtaudutaan oireiluun? Mitd selviytymiskeinoja perhe on kehittanyt?
Minkalaista tukea perhe saa tai toivoisi saavansa! Onko muusta suvusta, muis-
ta ldheisistd tai ystdvistd apua! Miten sairastuneen lapsen/nuoren vanhempien

parisuhde jaksaa?

Perheen suhtautuminen narkolepsiaan ja sen oireisiin

vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

"Perhe on oppinut sudenkuopat”

Kahden vuoden jilkeen kokonaiskuvaa sairaudesta ei ole vield syntynyt. Ensimmaiiset kaksi
vuotta perhe oli tauotta varpaillaan. Nyt tiedetiin, etti ajoittaiset kiytdsongelmat johtui-
vat sairaudesta eikid lapsen omasta persoonasta. Lapsen ndyryyttiessi vanhempiaan teki
todella tiukkaa ymmairtia hinti. Kun sudenkuopat tiedetiin, viltelldin niita.

“Arjessa selviytymiseen
auttaa usko

paremmasta huomisesta.”

"Tilanteita ennakoidaan”

Aluksi raivaritilanteet aiheuttivat suurta himmennysti perheen sisilld. Ne tiytyy kiydi
lipi heti tapahtuman jilkeen, ettei kenellekdin jaa mitdin episelvia. Perheen pienet tytot
ovat oppineet nikemiin, milloin kotona pian rdjahtda. Silloin he lihtevit muualle. My6s
asianomainen itse on oppinut ennakoimaan tilanteen, hin menee joko ulos tai omaan sin-
kyyn ja rauhoittaa itsensa.

"Tieto auttaa selviytymdan”

Selviytymistd tukee kaikkien perheenjisenten rauhallinen suhtautuminen sairauteen. Li-
siksi tarvitaan mahdollisimman paljon tietoa mm. sairauden ilmenemisesti ja oireiden hoi-
dosta. Lapselle ja nuorelle on annettava aikaa nukkumiseen. Muun perheen tulee joustaa
ympirilld ja perheen menot tulee jirjestii sairastuneen ehdoilla. Esimerkiksi matkat tulee
suunnitella etukiteen. On otettava selvii, missi lapsi voi nukkua pdiviunensa. Lepo auttaa
mm. raivareihin, mutta jos niitid kuitenkin tulee, on vain pidettiva tiukasti kiinni lapsesta.
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Perheen arjessa on koko ajan otettava huomioon lapsen sairaus. Esimerkiksi vieraisille
mentiessi lapsen voi jattda autoon nukkumaan. Siiti ei tule tehdi sen suurempaa numeroa,
muut menevit edelti ja kiyvit tarkistamassa vililli tilannetta.

"Familjen far st6d”

D4 nir hon ir sdmnig, maste hon f3 sova, d4 nir hon ir trétt och pa daligt humor, méste
man forstd henne. Familjen fir stéda och hjilpa henne dir det gir. Vi forsoker leva enligt
hennes behov. Familjen far stod av vinner och sliktingar.

Vapaasti suomennettuna: "Perhe saa tukea” Kun tytté on uninen, hinen tiytyy saada
nukkua, kun hin on visynyt ja pahalla tuulella, hinti tiytyy ymmairtii. Perhe tukee ja
auttaa hinti kaikessa missi voi. Yritimme elidd hinen tarpeittensa mukaan. Ystivit ja su-
kulaiset tukevat perhetti.

"Muu perhe elda hiljaa"
Kun nuori nukkuu, muu perhe elii lihes normaalisti, mutta hiljaa. Valitettavasti siini ei
aina onnistuta. Jos uni hiiriytyy, seuraukset voi arvata! Yleensikin kotioloissa erilaiset #a-
net drsyttivit. Etenemme ja elimme askel kerrallaan. Tyopaikalla vanhemmat voivat het-
keksi unohtaa nima huolet.

"Joudumme tavattomasti ponnistelemaan,
ettd lippu pysyisi korkealla”

vanhempi kertoo

Perheemme yrittad eldid mahdollisimman normaalisti. Kiymme kaikki t6issa ja koulussa.
Arkea on helpottanut se, etti molemmat vanhemmat ovat olleet sairauslomalla, toinen
jopa pitkdin oman tilanteensa vuoksi. Selvisti huomaa, etti lapsen hyvinvointi on suoraan
yhteydessi siihen, ettd joku on kotona vastaanottamassa hintid koulusta. Niinkin olemme
asioita jirjestelleet, ettd toinen on tullut téisti kotiin aikaisemmin juuri lapsen takia.

”Mahdollisuus lyhennettyyn tydaikaan
olisi vanhemmille vélttamatonta.
Silloin perhe jaksaisi selvitd arjesta

ja hyvi olo peilautuisi heti lapseen.”

Molemmat vanhemmat ovat visyneiti ja harrastukset sekid muu kodin ulkopuolinen toimin-
ta on jadnyt. Jaksamme toissi, koska se tekee meille kuitenkin hyvii. Kotona taas tuntuu
hyvilti, kun huomaa, miten paljon pelkki lisniolo ja terveellinen ruokavalio merkitsevit
lapselle.

Sisarukset joutuvat joustamaan tavattomasti ja he ovatkin liittoutuneet sairastunutta
vastaan. Perheen ilmapiiri on kiristynyt ja me vanhemmat joudumme tavattomasti ponnis-
telemaan, ettd lippu pysyisi korkealla. Viikonloppuisin yritimme jirjestdi, ettd osa poru-
kasta lahtisi vaikkapa mummolaan vierailulle ja osa jiisi kotiin.

Parisuhteemme on hyvi, olemme molemmat joutuneet kisittelemiin vastoinkidymisii
elimissi jo aiemmin. Kahdenkeskisti aikaa tarvitsisimme, mutta sairastunutta lasta ei voi
jattda minnekiin, esimerkiksi viikonlopuksi, koska hin pelkai 6itda muualla.
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"Sisarukset ovat keskenddn luoneet peliscdnnot,
joista neuvottelevat”

vanhempi kertoo

Terve isosisko on saanut tuntea nahoissaan pikkusiskonsa oireilun. Vililld sairastunut pik-
kusisko jopa kielsi isosiskonsa yokyldilyt ja kavereiden kanssa oleilut. Kaikki tietivit, etti
silloin pitdi joustaa, vaikka se kuulostaakin ulkopuolisesta kohtuuttomalta. 14-vuotias on
ymmirtinyt hyvin pikkusiskonsa vaikeudet.

Kuitenkin tuntuu, ettd meidin vanhempien huomio on kiinnittynyt liiaksi sairaaseen ja
terve on jadnyt vihemmaille. Nyt yritimme ottaa menneiti vuosia takaisin.

Sairastuneelle lapselle on tirkedd saada kiyttii isosiskonsa vaatteita ja niitd on hinelle
lainattukin. Pikkusisko arvostaa isosiskonsa nikemysti. Kun kyky paittii hivisi, isosisko
piti herittii keskelld yotd tekemiin valintoja, mitd pannaan aamulla paille. Suurempia
mukisematta isosisko on suostunut auttamaan. Tdmi on ollut suuri helpotus meille van-
hemmille.

”Sopeutumisvalmennuskurssilla
sisko tapasi muita sairastuneiden sisaruksia,
ja se varmaankin auttoi ymmartamaan, ettd

muutkin ovat samassa tilanteessa.”

Vililla isosisko kyseenalaistaa joustamiset, ja se on hyvi asia. Sisarukset ovat keskeniin
luoneet omat pelisiintdnsi ja neuvottelevat niisti.

Sisaruusside on vahva, vaikka vaikeuksiakin on
nuoret ja vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

"Touhutaan yhdessa”

Sisarukseni suhtautuvat sairauteeni kohtalaisen hyvin. Kotona sairaus otetaan huomioon
sopivasti. Vaikeuksia on 13hinni ollut veljien kanssa, mutta nekin ovat aina hoituneet kun-
toon. Sisaruutta voi tukea pitimaillid yhteytti ja puuhaamalla yhdessi. Touhuan paljon vel-
jieni kanssa ja olen usein tekemisissi vanhempien siskojeni kanssa.

"Olen itsendinen”

Sisarukseni pitivit minusta hyvia huolta ja katsovat periaini. Heille on tirkeii, ettid olen
sellaisten ihmisten kanssa, jotka tietdvit sairauteni oireet ja osaavat ottaa ne huomioon.
Olen vililld hirvedn kirttyinen sisaruksiani kohtaan. En pidi siitd, ettd minun asioihini
puututaan.

"Sairaus on osa minua”

Joskus on tullut riitaa kotitdistd, minua on syytetty laiskaksi, vaikka saamattomuus joh-
tuu visymyksesti ja aloituskyvyttdmyydesti. Nykyiin kotona ymmirretiin tilanne pa-
remmin. Sisarukset ottavat sairauteni vain osana minua. Se ei vaikuta vileihimme mil-
la4n tavalla.
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”Ajattelen ndin: jos ei olisi
sisaruksia, olisin todella yksin.
Kaverit kaikkoavat, kun

aina vasyttaa, sisarukset pysyvit!”

"Avoimesti puhuen”

Me vanhemmat tiedimme, etti yhden perheenjisenen lisdintynyt huomiontarve on toisilta
pois. Muut sisarukset ovat joutuneet pakostakin olemaan taka-alalla helppoina "tapauk-
sina”. Kunpa tietdisi, miten asiaa tulisi kotona kisitella? Olemme olleet mahdollisimman
avoimia, kaikista asioista on puhuttu.

"Tasapainottelua”
Kolmen lapsen perheessi keskimmiisti pelottaa vanhimman nukahtelu. Hin ei oikein kisi-
td, miksi niin tapahtuu. Nuorimmaiselle (2 v.) taas on vaikea selittii, miksi isosisko vililla
rojahtaa minne milloinkin ja vaikertaa unissaan. Tdamai 2-vuotias onkin selvisti jadnyt pait-
sioon, koska syntyi keskelle esikoisen sairastumista ja sairaalatutkimuksia. Sisarusten vilit
ovat kuitenkin hyvit.

"Ei aina helppoa”

Muiden lasten henkisti jaksamista yritetidan vahvistaa keskustelemalla asiasta kotona. Sisa-
ruksille on kerrottu kaikki juurta jaksaen ja alusta alkaen. Tilannetta piivitetiin jatkuvasti.
Sisarukset ymmairtivit sairauden oireet, mutta kiytinndssi hyviksymisen puute nikyy
arjen tilanteissa.

"Lapsi haluaa, ettd hdnen reaktionsa huomataan”

vanhempi kertoo

Pienemmin sisaruksen (tyttd 10 v.) suhtautuminen on luonnollisen drtynytti. "Miksi mi-
nulla on nukahteleva, drtyisi veli?” [sompien sisarusten kanssa keskustellaan paljon ja poh-
ditaan ongelman kohtaamista. Toivoisimme sairastuneen lapsen osallistuvan keskusteluun,
mutta 11-vuotiaalle se on erittdin vastenmielistd, ymmarrettivastikin.

Sairauden ilmenemisestd on kulunut vasta noin vuosi ja varhaistuneen murrosiinkin
mukanaan tuomat ongelmat nidin moninkertaistuvat. Emme usko minkiin, emme edes
parhaan mahdollisen terapeuttisen toimenpiteen muuttavan tilannetta kovin nopeasti. Ai-
kaa tarvitaan sairauden sisdistimiselle kuukausista vuosiin.

Riitely3 ja eritasoista kirhimia ilmenee monin verroin enemmin kuin miti ilmenisi
ilman sairautta. Pahan olon "jakaminen” tapahtuu usein pienen kiusoittelun muodossa, jos-
ta riitely leimahtaa helposti fyysiseksi kisirysyksi. Koska kysymyksessi on sairaan lapsen
oman pahan olon jakaminen, se kertaantuu mitd useampi henkilé on paikalla siti jakamas-
sa. Yhdenkin kommentoidessa kielteisesti syntyy lisda aggressiota.

Vanhemman rauhallinen olemus saattaa my®ds lisiti paineita, silli lapsi haluaa, etti hi-
nen reaktionsa huomataan. Erityisesti didin huolestunut kommentti tai pelkka katsekin voi
laukaista aggression, siksi vasteettomuus ja tilanteista poistuminen ovat joskus toimivia.

Lapsella on tapana herittdd huomiota mm. sotkemalla ruoka-aineita poydille tai heit-
telemalld vaatteita lattialle. Toruminen johtaa yleensi tilanteen pahenemiseen. Silloin su-
vaitsevaisuus on valttia.
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”Paras tulos saavutetaan vasteettomuudella,
eli lapsen drtymyksen ei saa antaa tarttua
perheen muihin jaseniin.

Nain tapahtuu kuitenkin herkasti.”

lahto olla "normaali” auttaa jaksamaan

nuoret kertovat, otteita kyselyn vastauksista

B Arki sujuu ja sairaus on opittu hyviksymiin, mitiin selviytymiskeinoja ei ole (kai) tar-
vittu endd. Vanhempani erosivat noin vuosi sairastumisesta, oireilun aiheuttama loppuun
palaminen taisi olla osasyyni.

B Katalepsia oireiden tullessa yritin vetdytyi tilanteesta taka-alalle. Perheen arki sujuu
normaalisti. Arjessa selviytymiseen auttaa harrastukset, periksiantamattomuus ja tahto
olla normaali! Sairauttani on perheen sisilld opittu kisittelemiin kohtalaisen hyvin. "Saa
nukkuu, ku haluaa.”

B Perheen arki sujuu ihan ok. Asun iitini kanssa kahdestaan. Vanhempani erosivat, kun
olin 9-vuotias ja sisarukset ovat muuttaneet jo kotoa pois. Suurimman osan hereilli olemi-
sesta olen ratsastamassa tai kavereitteni kanssa. Kisittelemme jo asiaa hyvin. Tiedimme,
miti narkolepsiaan liittyy, joten niista ei siikahdeti. Saamme tukea yliopistosairaalan neu-
ropsykiatrilta, kuntoutusohjaajalta yms. Kaikista liheisistd on tietenkin tukea meille.

B Vilit didin ja isdn kanssa eivit ole kovin hyvit, tappeluita on aika usein tai ainakin huu-
tamista. Mutta kylld meilla vililld ihan hyvinkin menee. Yleensa herittyini piivaunilta
olen herkki suuttumaan. Kiyn fysioterapiassa, koska sairauden myéti selkini on tullut
kipeiksi. Kiyn myds psykologilla sairaalassa. On vaikea keksid mitdin, mitd tukea pitiisi
saada, kun en tiedi, miti edes voisi saada.

B Katapleksia oireiden ilmaantuessa vanhempani yrittivit katsoa, etten kaatuessani sa-
tuta itsedni tai he yrittivit pitiid minusta kiinni, etten kaatuisi. Satunnaisia raivonpuuskia
lukuun ottamatta arki kotona sujuu ihan hyvin. Olen vain viikonloput ja lomat perheeni
kanssa, opiskelen eri paikkakunnalla. Vanhemmillani tuntuu kuitenkin olevan jatkuvasti
pieni pelko siitd, miten selviin omillani — varsinkin, jos en vastaa puhelimeen.

B Oikeastaan perheeni vasta opettelee elimiin sairauteni kanssa, koska olen niin vihin
heidin luonaan. Olemme kaikki menossa yhdessi syksylld sopeutumisvalmennuskurssille.

"Avainsanat ovat kdrsivdllisyys, huolenpito,
toive paremmasta”

vanhempi kertoo

Tasapainoinen, onnellinen perhe on kokenut suuren tragedian. Sairastuminen oli erittidin
nopea ja raju, vointi on pysynyt vaikeana ja huonontunut koko ajan. Kriisi on jatkunut jo
yli kaksi vuotta. Perheen diti on jadanyt tydstd pois ja isid tekee puolta paivda. Perhe tukee,
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kannustaa, lohduttaa, hoivaa, luo myonteisti ilmapiirii, yrittii integroida lasta normaaliin
elimiin, luo entisenlaista viitekehysta lapsen ympirille, hyviksyy ja rakastaa.

Avainsanat ovat kirsivillisyys, huolenpito ja toive paremmasta. Taustalla siis hyvin toi-
miva perhe, jossa on ollut ihanat, tasapainoiset ja onnelliset lapset. Silti timi on traumati-
soinut perhetti paljon. Elimi on kaukana normaalista. Omista arjen asioista on luovuttu.
Kaikki pyorii lapsen ympirilld. Surun, epitoivon ja pelon keskelld eliminen kuluttaa niiti
positiivisia voimavaroja, joiden varaan sietiminen on keskittynyt.

Tuntuu niin epireilulta, etti tiysin terve ja onnellinen lapsi on noin invalidi. Ristiriidan
muodostaa se, ettd lapselle yritetiin niytelld reippaita ja iloisia seki toiveikkaita, mutta
oma olo on pelokas. Perhe silti jaksaa yrittii edelleen, ihme. Lukuisat ystiviperheet ovat
kaikonneet, kaikki ovat hyvin ahdistuneita ja peloissaan tilanteesta. Perhe on kiintynyt
sisaanpain.

”Keskustelut muiden
narkolepsiaperheiden kanssa

auttoivat aluksi, mutta kun viestit

ovat pelkkad vaikeutta vaikeuksien perddn,

ei yhteyksistd saa voimaa jaksamiseen.”

Miti tukea meidin perhe toivoisi? Tuki voisi olla piivittiinen neurologisen koulutuksen
saanut tukihenkild kotiin edes muutamiksi tunneiksi, etti itse voisi leviti tai kiyda hoita-
massa asioita. My6s niin sanottu yhteyshenkild, joka siaannollisesti ottaisi yhteyttid perhee-
seen ja tiedustelisi, miten menee, olisi avuksi. Nythin niilld arjen asioilla kuormitetaan jat-
kuvasti lddkireitd ja heilld on hoidettavanaan muitakin kuin narkoleptikkoja, joiden hoito
on hyvin haasteellista. Erilaiset terapiat voisivat kuulua siinnollisesti arkeen. Niiti olisivat
liikunta, hieronta, lymfaterapia, vesijumppa ja ihan mitd muuta vaan, missi lapsi tuntisi,
ettd hinen fysiikkaansa kuntoutetaan. Psyykkinenkin kuntoutus on tarkedd, mutta se ei
pelkistiin riita.

Vanhempien parisuhde on todella kovilla. Nyt on kiukkuisuutta, riitoja ja jatkuvaa ve-
nymistd, mikd on aivan uutta aiemmin hyvin toimineelle yhteiselamille. Tiedimme, etti
kaikki on nojannut meidin hyvin toimineeseen, loistavaan perheeseemme, jossa katkeruus
epionnesta on alkanut saada jalansijaa. Vanhemmilla ei ole mitiin kodin ulkopuolista eli-
maii. Sinnittelemme vain ruokahuollon ja puhtaanapidon kanssa. Myds muut lapset ovat
jaaneet vihille huomiolle.

Minkdlaista tukea perhe saa tai toivoisi saavansa?

vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

"Suku auttaa”

Ammattiapua ei ole kdytetty, eikd siihen ole ollut tarvetta. Kotoa poissa asuvat siskot
ovat todella tirkeitid "tukipisteiti ja etappeja”. He auttavat tarvittaessa. Suvun ja serkku-
jen kanssa on jirjestynyt hyvii tilanteita, joilla jaksamista on jaettu ja piisty elimissi
eteenpain.

"Lisad tietoa ja neuvoja”

Liheisista ei ole meilld ainakaan tukea, vaikka olen pyytinyt. Narkolepsia on monille vield
tuntematon sairaus ja monet pelkiivit siti ja siihen liittyvii "kummallisia” oireita. Kaipaan
sairauteen kohdentuvaa tietoa ja neuvoja koko perheelle ja erityisesti lapselle.
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"Kiitos saman kokeneille perheille”
Tukea olemme saaneet eniten sopeutumisvalmennuskurssilla saman kokeneilta perheilti.
Se oli tirkeda!

"Vanhempien oma sivusto tukee”

Perheen arki sujuu veitsen terilld keikkuen. Itse olen saanut henkisti tukea luomaltam-
me vanhempien Rokotusvaurio-sivustolta. Tdmi, niin kuin suurin osa saamasta tuesta ja
aloitteellisuudesta saada tukea, on lihtdisin vanhemmilta itseltiin. Kisittely asian suhteen
lienee elinikidinen prosessi.

"Vuorottelua puolison kanssa”

Jaksamisessa vertaistuki on olennaista, keskustelut muiden kanssa auttavat jaksamaan.
Tukea saa myos "vuorottelusta” oman puolison kanssa, kun toinen vanhemmista ei jaksa
(hermostuu itse lapsen raivokohtauksen aikana), toinen ottaa vastuun. Asioista puhutaan
paljon vanhempien kesken ja ikitason mukaisesti myds sairastuneen lapsen ja pikkuveljen
kanssa.

"Koulukuljetus apuna”

Hyvi tuki on koulukuljetus. Joskus isi vie lapsen aamulla ja koulukuljetus tuo hinet takai-
sin kotiin piividn paityttyd. Myos kouluavustajasta on ollut apua, iloa ja tukea opintojen
ohjaajana ja kirittijini.
"Lisdd tasmakoulutettuja”

Olemme periinkuuluttaneet valtakunnallisen tukiryhmin perustamista, joka muodostuisi
tasmikoulutetuista ladketieteellisen ja ennen kaikkea psyykkisen osaamisen ihmisisti, joil-
le oireyhtymai olisi tuttu. Nyt olemme tavanneet ainoastaan hoitohenkilditi, psykologeja,
psykiatreja, opettajia ja kouluavustajia, joille narkolepsia ja/tai katalepsia ovat outoja, lihes
tuntemattomia. Uskomme edelleen, ettd esimerkiksi viiden hoitohenkilén valtakunnalli-
nen erikoisryhmi voisi auttaa hidinalaisimpien perheiden arkea.

"Tarvitsisin auttavia kasia"

Voi, kun saisi kotiin ekstraparin kisii! Varsinkin silloin olisimme kaivanneet kodinhoitajaa,
kun perheessi oli samanaikaisesti vastasyntynyt ja uhmaikiinen, holtittomasti nukahte-
leva, kiukkuinen esiteini. Mutta kun siti emme saaneet, tiytyi selviytyd huumorilla, se
auttaa arjessa. Kodinhoitajan apu on kylld vielikin tarpeen. — Sen verran tukea olemme
kuitenkin saaneet, etti kaupunki antoi ostopalveluseteleiti, jotta keskimmaiiselle lapselle
saadaan hoitaja didin omien ldikirissikiyntien ajaksi.

Parisuhde? Siindhcin se sivussa eteenpdin menee
kuin mummo lumessa

nuoret ja vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista
B Vanhempieni parisuhde voi tilanteeseen nihden hyvin. Vililld on kausia, jolloin mo-

lempien hermot ovat kireilli. Heilld tuntuu olevan piillimmaiiseni ajatus, etti "olemme
samalla puolella ja tuemme toisiamme”.
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B Parisuhteessamme on ollut sairauden takia isoja ongelmia. Onneksi ne alkavat olla suu-
relta osin voitettuja. Varsinkin meilld, kun olemme uusperhe, mies on joutunut koville
raivoavan esimurkun kanssa. Vieli jokin aika sitten, hin ei edes tuntenut titi kovin hyvin.
Tukea olisi ehdottomasti tarvittu koko perheelle heti lapsen diagnoosin jilkeen.

B Vanhempieni parisuhteeseen narkolepsiaan sairastumiseni ei ole vaikuttanut. Sairaus
kylld koettelee, mutta puhumalla ja yhdessa vastuuta jakamalla on jaksettu. Isovanhemmat
ovat tulleet meille usein kotimiehiksi.

”Perheessi on opittu rakentamaan
toimintatavat, joilla selvitdan.
Vanhemmat osaavat ottaa aikaa

itselleen ja toisilleen.”
B Aikaa parisuhteelle ei juuri ole, kumpikin kaipaa enemmin unta kuin toisiaan. Eli

siindhidn se sivussa eteenpiin menee kuin mummo lumessa. Mutta toivoa on, sujuu siis
kohtalaisesti!
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SELVIYTYMINEN
— laheisten ja nuorten
omia kokemuksia

TARTU HETKEEN

B Avoimuus kotona ja vaikeistakin asioista puhuminen osoittaa, etti perhe on yhti ja pu-
haltaa samaan hiileen. Turha miettiminen pois ja ohjeeksi: eld hetki kerrallaan.

B Koira on perheenjisen, se elii tissi ja nyt ja vie meidit kaikki ulos. Yleensi juuri sairas-
tuneen nuoren.

B Perheen myonteinen henki ja periinantamattomuus tarttuvat jokaiseen — ja silloin on
helpompi olla. Sekin auttaa, kun vanhemmat nikevit, etti lapsilla on timi hetki ja
myos tulevaisuus.

”Koska perheessi on muitakin
sairauksia, olemme oppineet:
paiva kerrallaan, eivit terveetkdan

kahta pdivda yhtend eld.”

PERHE ON PARAS

B Arki sujuu, kun perheessi ei ole liian tiukkoja aikatauluja eiki jirjestetd erikoisia tilan-
teita. Rauhallinen oleminen on laatuaikaa.

B Korvat kannattaa sulkea kaikelta hopotykseltd, jottei itse hermostu ja aiheuta riitaa.
Toisinaan tdméd onnistuu, toisinaan ei.

B Asioiden kriisiytyessi ainoa tapa avata puheyhteys on jutustella kaverillisesti niiti niiti.
Usein tukea saa myos huumorista.

KANNATTAA KYSYA

B Vaikeinta on, kun tuntuu, ettei 18-vuotiaan tilanne kuulu kenellekiin. Erilaisiin kirjal-
lisiin selvityksiin kuluu kisittimittomin paljon aikaa. Yksi useampiin asioihin pereh-
tynyt viranomainen olisi tarpeen. Samoin ohjekirjasta olisi apua: miti tukea voi hakea
mistikin, kenelti voi kysyi neuvoa, miti apua koulusta voi saada.

B Jos ei itse ymmirri kysyd avusta ja tuesta, ei niiti myoskiin saa. Kannattaa siis kysyi, ei
saa antaa kyykyttaa.

B Perhe on saanut tukea perhetyontekijilti, lddkiriltd — ja sopeutumisvalmennuskurssilta.

B Tietoa tarvitaan erityisesti kiytinnon asioista, siti saa mm. toisilta perheilti, joilla on
kotona narkolepsiaa sairastava lapsi tai nuori. Sopeutumisvalmennus ja kaikenlainen
vertaistuki on "hirmu tirkedi”.

LUE LISAA kohdista "Lasten narkolepsia hoitavan ladkirin nikokulmasta” s.6 , asiantuntija-
na lastenneurologi Outi Saarenpii-Heikkild, "Sopeutumisvalmennuskurssit Kelan jirjesti-
mind” s. 50, asiantuntijana kehittimispaillikko Tuula Ahlgren.
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KOULU, KAVERIT
JA HARRASTUKSET

Miten sairastuminen on vaikuttanut koulunkayntiin? Miten oppilas selviytyy kou-
lutunneista ja laksyistd? Miten opettajat ovat suhtautuneet tilanteeseen? Onko

narkolepsiaa kasitelty koulussa?

Mitd kaveripiirille kuuluu? Ovatko kaverit pysyneet vai vaihtuneet? Miki on ka-
vereiden merkitys? Entd harrastukset, miti lapsi ja nuori harrastaa? Asettaako

sairaus joitakin rajoituksia?

Lapsen ja nuoren elami rakentuu paljolti tdstd kolmiosta: perhe-koulu-kaverit
ja harrastukset. Koulu vaatii ponnisteluja, kaverit ja harrastukset vaativat aikaa.
Miten narkolepsiaan sairastunut lapsi ja nuori selviytyy niistd haasteista, millai-

sia keinoja han kayttda?

Oppia saamassa | : esikoulu, ala-aste, yldaste, lukio

vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

ESIKOULU

Lapsi kiy esikoulua. Sairastuminen nikyy iltapiivivisymykseni, samoin retkien jilkeiseni
visymykseni. Hian kykenee hillitsemiin itsensd melko hyvin kavereiden seurassa.

Avustajasta on ollut puhetta kouluunmenon yhteydessi, mutta vieli ei tiedeti onnistuu-
ko se. Lapsi tuskin tulee tarvitsemaan apua itse koulunkiyntiin liittyvissi asioissa. Avustaja
olisi hyvi olemassa mahdollisissa nukahtamistilanteissa ja ennen kaikkea valvomassa tapah-
tumia, kun lapsi on visynyt. Jos ydunet eivit ole olleet normaalit, hin on kuin humalassa,
eikd kykene vastaamaan yksin itsestdin. Tilannetta hankaloittaa, ettid niiti huonoja piivi
on mahdotonta ennakoida.

|—2 LUOKKA

Lapsi kiy tavallista koulua (1-2 luokka) ja on ajoittain visynyt tunneilla. Hin on kuitenkin
jaksanut kiydid normaalisti koulua, vain joissakin sosiaalisissa suhteissa ollut hankaluuksia.
Mielestini on ollut hienoa, kun opettaja on pystynyt huolehtimaan lapsen vireystilan las-
kusta. Hin on kdynyt vaivihkaa herittelemissi lasta liikkeelle, esimerkiksi juomaan vetti.

Aivan sairastumisen alkuvaiheessa lapsi ei jaksanut kivelli koulusta kotiin. Silloin hinet
piti piivittdin noutaa. Paluumatka tehtiin vanhemman kanssa linja-autolla. Tuolloin lapsi
nukahti vilittdmisti — ja sai raivokohtauksen, kun piti herittii ja poistua autosta.

Mitidin erityistd tukea ei tilld hetkelld ole, ovathan koulupiivit olleet vield lyhyiti. Jat-
kossa tilanne voi muuttua tuntimiirin kasvaessa. Yleisesti ottaen asiat koulussa ovat suju-
neet hyvin, seuraavalla luokalla (3 luokka) vaihtuu opettaja ja hinen kanssaan on tarkoitus
pitaa palaveri.
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NELJAS LUOKKA

Lapsi kidy nyt tavallista neljitta luokkaa. Puolitoista ensimmaistd vuotta koulussa olivat
aivan jarkyttiviid. Lapsen vireystaso oli mitidton, hin eristiytyi muista eiki osallistunut
mihinkiin vapaaehtoisesti. Voimat riittivit juuri ja juuri ruokatarjottimen kantamiseen.
Kaikki kouluaineet opiskeltiin kotona uudelleen, kun huomattiin virei hetki. Pdivissi saat-
toi olla tita viredi aikaa vain 20 minuuttia.

Ranskan sanoja on opeteltu kuvia piirtimailld, kuuntelemalla, suihkussa ja vessanpytyn
pailla. Silloin tuntui, ettd sen viredn ajan olisi voinut kiyttai johonkin mukavaankin, vaik-
ka kavereiden kanssa oleiluun. Sairauden mukanaan tuoma hitaus on vaikuttanut kaikkeen.
Visyneeni ja hitaana kokeiden toiset puolet jiivit aluksi tiyttimitti, tekstin tuottaminen
ei onnistunut, liikuntatunnit olivat motoristen taitojen hivitessa ylivoimaisia.

Poissaoloja on ollut kuitenkin yllittivin vihin. Muutaman kerran lapsi on tullut kotiin
kesken piivin. Joskus hin on kiintynyt takaisin kotiin jo koulumatkalla, mennyt nuk-
kumaan ja lihtenyt uudelleen tunnin kuluttua. Olemme sanoneet, ettei kouluun tarvitse
menni, jos visyttia tai ei halua. Mutta lapsi tykkia kiydi koulua! Tallid hetkelld hin suo-
riutuu kiitettivisti ja vireys on viimevuotista huomattavasti parempi.

”Aluksi opettajat eivit ottaneet
narkolepsiaa huomioon,

mutta myShemmin he
ymmarsivat, etta sairaus asettaa

opiskelulle erityisvaatimuksia.”

Mitain tukea lapsi ei ole saanut. Alussa emme ymmartineet tilannetta, emmeki osan-
neet pyytii apua. Kun lapsella on d4drimmaiinen univaje, eivit tuet paljoa auta. Apua on tul-
lut lihinni kotoa. Olemme tehneet liksyji ja tankanneet kokeisiin yhdessi. Tilli hetkelld
tuen tarvetta ei enii ole.

Opettaja on vaihtunut kolme kertaa ja nyt syksylli tulee neljas. Kaikki ovat olleet osaa-
ottavia. Olen pyytinyt ilmoitusta uusista, omituisista oireista, mutta opettajat eivit ole
niistd ilmoittaneet. Koulussa ei ehki ole ymmarretty, ettd lapsi on sairastunut niin, ettei
uusista, tulevaisuudessa mahdollisesti ilmaantuvista oireista juuri tiedeti ja juuri sen takia
heidankin havaintonsa olisivat meille tirkeita.

Lapselle on tarjottu vuodetta pdiviaunien paikaksi, mutta hin ei suostu nukkumaan
koulussa. Lapsen ollessa sairaimmillaan kokeet tehtiin ennen ruokailua, jotta vireys olisi
mahdollisimman hyvi. Kerran liikuntatunnin jilkeen lapsi oli niin uupunut, etti opettaja
siirsi kokeet seuraavalle piiville. Olemme tyytyviisia, ettei lapselle ole vieli annettu nu-
meroarvosanoja.

VIIDES LUOKKA

Lapsi kiy peruskoulun viidetti luokkaa, eiki ole suostunut ottamaan vastaan henkilékoh-
taisia helpotuksia. Koulumenestys on romahtanut kiitettiavistd huonoksi. Kokeista saattaa
tulla kohtuullinen numero tai tdysi nolla, kaikki riippuu vireystilasta.

Ongelmallisinta on aamulla heridiminen ja kouluun lihteminen. Myodhistymisii tulee.
Koulumatka sujuu hyvin kivellen tai pyorilla (2 km) ja on tirked ulkoiluhetki aamuisin
herddmisen tueksi.

Lapsi tekee itseniisesti liksynsid, mutta unohtelee usein ja ei muista tunneilla sovittuja
asioita. Paras tapa toimia tunnilla on, ettei lasta heriteti torkahtelun aikana, vaan annetaan
hinen leviti rauhassa. Tami auttaa jaksamaan koulupiivin.
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Kouluavustajaa ei ole luokalle saatu, vaikka luokka on muutenkin iso ja ongelmallinen.
Opettajan jaksaminen on ollut vaikeaa. Narkolepsiaan perehtynyt kouluavustaja auttaisi
oleellisesti tilanteiden hallinnassa. Kerran luokassa vieraili epiapitevi avustaja, misti seu-
rasi mm. kouluvastaisuutta. Opettajat ja kouluavustajat tarvitsisivat narkolepsiasta tietoa
(ohjemateriaalia) kiireellisesti.

KAHDEKSAS LUOKKA

Nuori kiy ylikoulun "kasiluokkaa”. Koulumatka on noin 300 metrii, eiki se tuota hanka-
luuksia. Kello 8:n aamut eivit onnistu, nuori menee kouluun aikaisintaan kello 9. Nukah-
teluja tapahtuu piivittiin ja opettajat ovat niihin tottuneet. Oppia menee tunneilla paljon
ohi ja se aiheuttaa t6itd kotona. Liksyjen tekemiseen ja kokeisiin lukemiseen kuluu paljon
aikaa.

Koulu on kuitenkin sujunut hyvin, varsinkin timi viimeinen lukukausi (koenumerot
keskimiirin 8). Kokeita nuori on saanut tehdi pienryhmissi. Liksyjen merkitseminen esi-
merkiksi Wilmaan on tirkedd, niin ettd voi tarkistaa, jos liksyt ovat nukahtamisen takia
unohtuneet. Wilma on kanava koulun ja kodin vililli, oppilaitoksen www-liittyma.

LUKIO

Nuori kiy lukiota. Sairauden alkuvaiheessa pidettiin koululla palaveri nuoren tukemiseksi.
Hin sai luvan lahted tunnilta, jos nukahtamispakkoon liittyy huonoa oloa. Mutta hin ei
ilkea lihtea kesken tunnin. Lukio on luokaton, joten ryhmi vaihtuu alinomaa. Ei ole "omaa
luokkaa”. Sairaudestaan nuori ei voi eiki halua kertoa kaikille.

Koulu on onneksi parin korttelin piissa kotoa. Kun uupumus on paivilla ylitsepaasema-
ton, hin menee isovanhempiensa luo nukkumaan. He asuvat aivan koulun vieressi.

Koulumenestys on hyvi, koska yliasteelle asti hin oli lihes kympin tyttd. Nuori tekee
paljon t6itd. Ainut asento, jossa hin ei nukahda lukiessa, on kilpikonna-asento lattialla (ra-
sittaa vain kyynirpditd). Hin ei pysty kuitenkaan opiskelemaan kuin pari sivua kerrallaan.

Lukio on suurlukio, joten terveydenhoitajan tukea ei ole. Yo-kirjoituksiin nuori tulee
tarvitsemaan erityisolosuhteet. Kaikki tentit on nyt tehty opettajan valvonnassa, koska niis-
sikin hin muutoin nukahtaisi.

Osa opettajista tietdi sairaudesta, eivit kaikki. Nuori itse ei halua erityiskohtelua eiki
hin halua olla tunneilla mitenkiin esilld. Joku opettaja pitda tahallaan kovaa metelii opet-
taessaan (vinkuleluja). Niilli tunneilla on helppo pysyd hereilli. Jos opettaja vaikkapa
huomaisi liikkua opettaessaan penkkien vilissi, nuoren olisi varmaankin helpompi pysyi
hereilla. Aina sekiin ei auttaisi, koska uupumus tulee vikisin. Viime aikoina on ollut pois-
saoloja, kun ei ole jaksanut olla hereilla.
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Oppia saamassa 2: erityiskoulu, pienryhmdopetus,
ranskalainen koulu, kotikoulu

vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

ERITYISKOULU

Lapsi kiy erityiskoulua, jossa on neurologisesti sairaita oppilaita, joten koulusta pitiisi 15y-
tyd ymmairrystid enemmin kuin tavallisesta koulusta. Hian on pienryhmissi, jossa opettajan
lisiksi on kaksi avustajaa. Luokka on yhdistetty 2 — 3 luokkalaisista, lapsi kertaa 2. luokkaa,
koska ensimmaiinen kouluvuosi meni lihes nukkuessa.

Alussa sairaus aiheutti ongelmia nykyisen koulun opettajan ja rehtorin kanssa. Lihe-
tin opettajalle kaikki mahdolliset lehtiartikkelit, joita 18ysin ajasta, jolloin lapset alkoivat
oireilla eikd sairauden laadusta vield ollut tietoa. Olen toimittanut kouluun myés netistid
l6ytimidni narkolepsiaan liittyvii artikkeleita. Timi on parantanut ymmairrysta.

Keviin 2012 aikana lapsi on opettajan mukaan kehittynyt hurjasti, mm. lukeminen on
alkanut sujua ja hin on saanut kavereita, liikunnassa hin on ilmiomaiinen. Lukeminen oli
aiemmin todella hankalaa, hin ei tuntunut edes muistavan kirjaimia. Noihin aikoihin hin
eristiytyi kokonaan, eivitki kaverit juuri kiinnostaneet. Muutoksen takana on kouluavus-
taja. Hinen ohjauksessaan lapsi on harjoitellut lukemista erikseen muusta luokasta. Paras
apu on ollut maalaisjirjen kiyttiminen.

PIENRYHMAOPETUS

Koulumuoto on pienryhmiopetus. Tima pajaopetus toimii. Kotiliksyji ei tule kuin satunnai-
sesti. Lukeminen on vaikeaa, koska uni tulee saman tien. Jotkut aineet ovat koulussa hanka-
lampia kuin toiset. Jopa niin paljon, etti koulusta otetaan ritolat kun oikein potuttaa.

Koulumatkat sujuvat mennen tullen taksilla. Samalla tulee otettua (toivottavasti virkis-
tidvit) unet. Matka vie aikaa noin 25-35 minuuttia. Koulumenestys ei ole viime vuodesta
huonontunut. Tukea koulunkiyntiin tulee koulusta. Piiviunia varten on sohva, mutta nuori
ei itse halua (kehtaa) nukkua piiviunia julkisesti.

Opettajilla (jotka ovat aivan loistavia) on kylli vield paljon opittavaa tisti sairaudesta ja
erityisesti nuoren piikopan ailahteluista.

RANSKALAINEN KOULU

Lapsi kiy ranskalaista koulua. Hin pyrki (psykologiset testit) ja péisi sinne ennen sairas-
tumistaan. Sairaus on suuresti vaikuttanut lapsen koulunkiyntiin. Opiskelu ei endd maita
niin kuin aiemmin. Nyt ollaan jo tukiopetuksen varassa (ranska). Lapsi ei jaksa lukea lik-
syji, koulu ei kiinnosta, kun ei ole kavereita ja kun ei kuulu "mihinkdin”. Hanen pitai vain
yrittdd roikkua joidenkin vierelld vilitunnilla. Erdin lapsen vanhemmat jopa soittivat ja
sanoivat, ettei meidin sairastunut lapsemme saa leikkii heidin lapsensa kanssa.

Opettajien tulisi enemmain pitdid huolta tillaisesta lapsesta. Kannustaa, olla ystivalli-
nen, kiittdi ja kehua heti, kun on aihetta. Kun opettaja nikee, etti lapsi on visynyt, hin
voisi ohjata lapsen lepidimaiin ja keskustella sairaudesta hinen kanssaan. Olisi hyvi saada
lapsi avautumaan ja uskoutumaan ajoissa.

Liikuntatunneilla pitiisi olla itsestdin selvii, ettei lapsi jaksa tehdi kaikkea, mita toiset
tekevit ja talvella olisi hyvi, ettd hithtimisen sijasta lapsi voisi menni vaikkapa pulkkami-
keen.
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”Kaveruutta ei voi tukea,
elleivat muut tule vastaan.
Aikuisten asenne vaikuttaa

suoraan lapsen kadyttdytymiseen.

Opettajilla on valtava merkitys
lapsen koulunkayntiin.
Onnistuminen vaatii sydanta,

ymmarrystd ja taitoa.”

KOTIKOULU

Lapsi on kotikoulussa, koska hin ei jaksa kiydi koulua koulurakennuksessa, eiki pysty suo-
rittamaan oppivelvollisuuttaan normaalissa aikataulussa. Hinellid on ollut aiemmin kautta
koko kouluhistorian vain kiitettivia ja erinomaisia arvosanoja. Ennen sairautta ei ole ollut
oppimisvaikeuksia. Nyt, jos vireystila on hyvi, hin jaksaa sinnitelld kotikoulussa entisen
tunnollisen ja kiltin habituksen turvin noin kuusi tuntia viikossa.

Kotona kiy opettajia pitimissi opetusta henkilokohtaisesti (englanti, ruotsi, matema-
tiikka, maantieto, historia, musiikki). Opettajien ollessa paikalla lapsi yrittii pysyi he-
reilld, hin tekee tehtivii ja kommunikoi asianmukaisesti. Kun aiempi koulumenestys on
ollut erittidin hyvi, vanhan pohjan tukemana esimerkiksi kielten ja matematiikan opiskelun
tulokset ovat olleet erinomaisia, vaikka aikaa niihin voi kdyttdd vain minimaalisesti.

Oppitunnit sijoittuvat ajankohtaan, jolloin vireystilan arvioidaan olevan paras mahdol-
linen. Sen jilkeen seuraakin useiden tuntien uni. Uuden oppiminen on vaikeutunut, silli
ongelmia on muistissa, toiminnan ohjauksessa, loogisessa piittelykyvyssi ja luetun ymmir-
tdmisessa.

Reaaliaineissa kiytetdin kirjasarjan dinitteitd ja opettajat ovat erinomaisia taitureita
soveltamaan monipuolisia oppimismenetelmii, asioiden tiivistimisti, pilkkomista pieniin
osiin, tietokonetehtivii jne. Me olemme saaneet koululta hyvii tukea ja henkilokohtaisesti
riaitildityja apuja. Huippuammattitaitoa! Upeasta avusta ja suhtautumisesta huolimatta
lapsi kokee olevansa vammainen, kun hinti varten on jouduttu tekemiin tillaisia jirjes-
telyja. Han nauttii suunnattomasti musiikista ja musiikinopettajan panos on ollut suuri.
Kotona lapsi on laulanut ja soittanut musiikinopettajan kanssa, ja joskus hin on sinnitellyt
kouluun juuri musiikintunneille, onnistunut sielld erinomaisesti, saanut hyvii palautetta
ja kaikki on ollut kivaa — mutta valtava visymys tulee silti, eikd hin jaksa yrittad kouluun-
menoa uudestaan.

Kotiviki on sitoutunut opettamaan kouluaineita ja niin on tehtykin todella paljon, mut-
ta kaikki riippuu lapsen vireystilasta. Vanhemmat ovat tehneet opetusmateriaalia, lukeneet
ddneen reaalikappaleita, ohjanneet tehtivissi, keksineet monipuolista vireytta ylldpitavii
opiskelua, kirjoittaneet selkotiivistelmii, auttaneet tehtivien teossa suullisesti ja kirjallises-
ti, opiskelleet itse kyseisen luokkatason oppisisiltdji, jotta pystyvit opettamaan niita, val-
voneet vihiisten liksyjen teossa jne. Vireimmit hereilld olon hetket haluaisi antaa lapselle
vain kivan tekemiseen, kun hereilld oloa on niin vihin. Siksi ei haluaisi ottaa niisti hetkisti
yhtian esimerkiksi liksyihin. Itse hin miettii, mika hinesti joskus tulee.

39



"Ylioppilaskirjoituksissa minulla oli oma tila”

nuori kertoo

Kirjoitin ylioppilaaksi tavallisesta yhteiskoulusta keviilla 2012. Sairastuminen on vaikeut-
tanut koulunkiyntii hieman, kurssiarvosanat ovat laskeneet, kun tunneilla on tullut torkut-
tua ja keskittymisen kanssa on ollut vililld ongelmia. Silti mitain estettd koulunkiynnille
sairauden takia ei ole ollut.

Koulumatkat sujuivat hyvin. Silloin tilléin olen nukahtanut bussiin tai junaan, ja myo-
histynyt tunnilta. Kotiin matkustaessani olen joskus tehnyt vihin pidemmain lenkin. Kos-
kaan en ole ajanut ohi kuin muutaman pysikin, useimmiten niin on kidynyt lihinni pitkin
koulupiivin jilkeen, nimenomaan kotiin piin tullessa.

Mitdin erityistd tukea koulunkayntiin minulla ei ole ollut. Riitti, kun opettajat tiesivit
sairaudestani ja ymmirsivit satunnaisen tunneilla nukkumiseni.

Yo-kirjoituksissa minulla oli oma tila, missi pystyin visymyksen iskiessi nousemaan
ylos tuolista ja hieman kavelemiin. My6s patja oli varalla, jos olisin halunnut ottaa paivi-
unet. Lisaaikaa sain kirjoituksiin kaksi tuntia.

Sairauden alussa oli opettajien kanssa hieman ongelmia tunnilla nukkumisen takia. Mo-
net opettajat eivit vield silloin tienneet sairaudestani tai luulivat sitd tekosyyksi. Infosin sii-
td rehtorille ja ryhminohjaajalleni. Pidimme palaverin koululla, johon osallistuivat koulun
rehtori, opinto-ohjaaja, ryhminohjaajani, terveydenhoitaja seki koulukuraattori ja vanhem-
pani. Kerroin sairaudestani ja teimme pienen toimintasuunnitelman.

Tidmain jilkeen opettajille kerrottiin sairaudestani. Sovittiin, ettd kiyn koulukuraattorin
juttusilla muutaman kerran ja halutessani aina, kun siltid tuntuisi. Terveydenhoitajan odo-
tustilassa oli sohva, jonne sain menni paiviunille. Mielestini koulussa suhtauduttiin hyvin
tilanteeseeni ja opettajat oppivat tietimiin sairauteni.

Opiskelemaan, mutta minne ja mitda?

nuoret ja vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

"Minulla on henkildkohtainen opetussuunnitelma”

Menen syksylla ammattikouluun, jonka nykyisia narkoleptikko-opiskelijoita olen tavannut.
Koulurakennuksessani odottaa valmiina huone, jossa voin ottaa tarvittaessa piiviunet. Mi-
nulle on tehty henkilokohtainen opetussuunnitelma, joka antaa mahdollisuuden uusia koe,
jos nukahdan koetilanteessa.

"Olen kiinnostunut opiskelulinjastani”
Haaveeni fysioterapeutin alasta kariutuivat, kun en pysynyt lukion tunneilla edes hereilld. En
mydskidn jaksanut tehdi tehtivid (laatia esseitd), saati keskittyd niihin. Nykydin opiskelen
ammattikoulussa yo-linjaista tuotteen suunnittelua ja valmistusta eli kivi-/jalometallikoru-
linjaa. Aloitan syksylli toisen vuoden opiskelut ja vieldkin tihkun innostusta ja motivaatiota.
Titd haluan ja jaksan tehdi! Vaikeita piivid 16ytyy jokaisella, joten en anna niiden hai-
tata opiskelua. Teoriatunteja meilld on todella harvoin (max. 3h/kk) ja se sopii minulle.
Muuten valmistamme tuotteita.
Saan vanhemmiltani, ystiviltini ja sukulaisiltani tukea koulunkiyntiini eli siis positii-
vista palautetta. Muuta tukea en tarvitse. Pidin tirkeimpini siti, etti itse viihdyn ja olen
kiinnostunut alastani. Nykyiin odotan jopa innolla, milloin taas on koulua.
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"Suunnitelmat ovat katkolla”

Kouluni on Aalto-yliopisto ja opinnot vaativia, teoreettisia matemaattisia ongelmia. Kou-
lunkaynnisti ei ole tullut mitdin sairastumisen jilkeen. Meneilldan on tauko. Sopivan laaki-
tyksen ja rytmityksen myoti pidian edelleen mahdollisena, etti palaan nykyiseen kouluuni.
Jos se ei onnistu, vaihdan koulua ja alaa. Koulunkiyntiin en ole saanut minkiinlaista tukea.
Yliopisto-opiskelu on niin vapaata, ettei opiskelija juuri ole tekemisissi luennoitsijoiden tai
kurssin vetijien kanssa.

"Apua yksityiselta puolelta suunnitteluun”

Olemme hakeneet ja saaneet apua yksityiseltid puolelta, yrityksesti, joka on erikoistunut
ohjaamaan nuoria. Ensimmaiisen kerran haimme apua ylioppilaskirjoitusten ja lukuloman
rytmittimiseen. Yo-kirjoituksista nuori selviytyi lopulta omalla sisullaan. Lisiksi olemme
turvautuneet tihin ulkopuoliseen asiantuntijaan, kun nuori on tarvinnut "itsensi psyyk-
kaamista”. Myés jatko-opiskelupaikkaa olemme selvittineet yhdessi. Apua pitii saada heti,
kun sita tarvitaan, ei silloin, kun muiden aikatauluihin sopii.

"Onni saada hyvat opettajat”

Poika opiskelee nuoriso- ja vapaa-ajan ohjaajaksi. Hian asuu viikot asuntolassa. Ongelmana
on, etti poika pitdd herittiid joka aamu kouluun. Silti hin saattaa nukahtaa uudelleen.
Koulun tuki ja ymmairrys on ollut todella suuri. Hanelld on ollut onni saada hyvi ohjaaja-
opettaja ja erityisopettaja. Ilman heidin apuaan ja tukeaan poika ei olisi piissyt eteenpiin.
Olemme siaiannoéllisesti yhteydessi keskenimme ja yritimme jatkuvasti 16ytii hyvia tapoja
ja menetelmii, jotta poika pystyisi opiskelemaan.

Kaveripiiri — piiri pieni pyorii
vanhemmat kertovat, otteita kyselyn vastauksista

B Kaveripiiri on pysynyt samana. Koulussa kaikki eivit ymmairri, ettd lapsi voi nukahtaa
monta kertaa tunnissa tai jidda kokonaan tulematta paikalle. He viittivit, ettd lapsi huijaa
tai lintsaa. Mutta nukkuminen ei ole lintsaamista. Tillaisille kavereille olisi hyvi olla jokin
tietopaketti sairaudesta. Kun lapsi oli sairaalajakson takia poissa koulusta, luokkatoverit
jarjestivat hianelle yllatyksen. Hineltd oli jadnyt viliin koulun Halloween-bileet. Ne siis
uusittiin. Hieno juttu!

B Kaverit ottavat asian rennosti. Ei tunnu olevan ongelmia.

B Kamraterna vet, att hon sover emellan, men kanske sjukdomen inte ar klar for dom.
Vapaasti suomennettuna: Ystivit tietivit, ettd hin nukahtelee aina vililli, mutta en ole
varma, miten hyvin he tuntevat sairauden.

B Kaverit ovat pysyneet ja ymmartavit asian hyvin. Paras kaveri on rutinoitunut herit-
timain nukahtaneen tyton kesken oppitunnin. Kun hin piisi ensimmiisen kerran kotiin
sairaalasta, kaverit tulivat saman tien porukalla leikkimiin hinen luokseen. Ongelmana on,
ettei tyttd jaksa osallistua kaikkeen. Tdmi saattaa ajan mittaan johtaa "liukumiseen sivuun”
joistakin tapahtumista.

B Entiset kaverit ovat kadonneet. Lapsi liikkuu vanhempien harrastusten mukana ja on
saanut uusia "kavereita” vanhemmista ihmisistd. Varsinaisia saman ikdisid ystavii ei ole.
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Siti paitsi lapsi ei halua harrastaa mitiin, missi on hinen ikiisidin. Hin pelkii, ettei pir-
jad ja joutuu kokemaan saman kuin koulussa (tuijotusta, eristamisti, pienta pilkkaa). Myds
isovanhemmat yrittivit olla puuttuvien kavereiden sijaisia. Heidin kanssaan lapsi pelaa
sulkapalloa kerran viikossa ja viettii kesii vanhempien ollessa tdissd. Mutta eivithin van-
hemmat ja isovanhemmat voi korvata lapsen omanikiista seuraa.

"Kaverit vitsailevat: Iyyppi sammuu”
vanhempi kertoo

Kaverit ovat suhtautuneet sairastuneeseen nuoreen ymmirtiviisesti. Heidin kanssaan on
keskusteltu vanhempien ja opettajan toimesta. Nuori itse ei ole halunnut osallistua keskus-
teluihin. Kaveripiiri on hieman supistunut ja muuttunut ehki jonkin verran kouluvastai-
seksi. Tdmi lienee kuitenkin viidesluokkalaisilla ikdan liittyvi ilmioé. Samoin kokevat lapset
liittoutuvat yhteen.

Joltakin osin kaveripiiri on siis pysynyt ja jopa vahvistunut. Koulumatkoilla on on-
gelmia, kun kaverit tulevat aamulla hakemaan ja sairas nuori ei jaksakaan lihtei. Tai
sitten hin myohistyy tapaamisista. Torkahtelusta kaverit vitsailevat: "Tyyppi sammuu”
tai "puhuu unissaan”. Tidmai herittidi 1ihinna hilpeytti, mutta ei niyti erityisemmin ar-
syttavan.

Vanhemmat voivat tukea kaveruutta jirjestimillid harrastusmahdollisuuksia ja kyyteji
kavereille. Virikkeen voi antaa myos kaverin kautta. Tdmi onnistuu, jos kaikki tuntevat
toisensa riittdvin hyvin: vanhemmat kaveriporukan ja kaverit vanhemmat.

Ongelmana on varhaistuneen murkun irtiotto- itseniistymishalu vanhemmistaan. Van-
hemman on usein vaikea "markkinoida” omia ideoitaan. Joskus on kiytettivi kiertotieta.
Eteenpiin voi silloin paistd kaveriporukan kautta. Tirkedd on myds antaa nuoren itsensi
valita.

”Toivomusten tdyttdminen
lisdd lapsen ja nuoren
mielihyvaa ja on hyvén olon

rakentamista parhaimmillaan.”

"Liikkunta on tdrkedd narkolepsiaa sairastavalle”
vanhempi kertoo

Nuori harrastaa liikuntaa: talvisin hin laskettelee ja kesidisin skeittaa. Kitaransoitto ja mu-
siikkiopistossa opiskelu ovat jatkuneet hieman ontuen. Sairastuminen on selvisti vienyt
terad harrastuksilta. Joskus visymys voittaa ja kiinnostus kaikkeen katoaa.

Vanhempana tiedin, etti liikunta on narkolepsiaa sairastavalle oleellista. Katapleksia
vaikuttaa nuoren ryhtiin, joten aktiivista, paivittdistd kokovartaloliikuntaa kannattaa har-
joittaa. Esimerkiksi rulla- tai potkulautailu ja pyoriily ovat hyvii liikuntamuotoja. Nuoren
siannollinen uintiharrastus loppui, kun ilmeni kiusallisia narkolepsiaan liittyvii korvavai-
voja. Sisakorvan tulehduksena aluksi hoidettu oireilu liittyi katapleksiaan ja veden joutumi-
nen uidessa korviin vain pahensi tilannetta.
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Tulevaa kesidi odotamme toiveikkaina, jospa ongelma olisi vihentynyt (korviin tulee
herkisti tunne, ettd niissi on vettd, vaikka niin ei olisikaan).

Harrastuskaverit ovat hyvini tukena ehki vain lisniolollaan. Porukassa ei sairautta
pohdita tai edes huomata. Sama pitee aikuisiin: huolehtiva kysely "Visyttiiko, jaksatko?”
pitdisi jattdd vahdiseksi. Nuori tiedostaa ongelmansa ja se vain korostuu vanhemman huo-
lehtiessa tai huolestuessa. Mahdollisimman luonnollinen kohtaaminen on parasta. Joskus
aikuisen katsekin voi laukaista aggression.

Tavallista ja tavanomaista huumoria ei sen sijaan pidd unohtaa. Sairaus ei ole fyysisesti
vakavimmasta piistid, mutta se on henkisesti raskas perheelle, kunnes tilanne vakiintuu —ja
se voi kestdd vuosia.

Harrastuksia, joita kerrotaan edelleen harrastettavan

kyselyn vastauksista poimittua

Harrastuksen valinnassa tiytyy ottaa huomioon narkolepsian lapselle ja nuorelle aiheut-
tamat rajoitteet. Tirkeitd ovat ajankohta, milloin harrastetaan ja tekemisen rasittavuus.
Ratkaisevaa on, miten paljon harrastus vaatii keskittymisti ja pysyyko vireys paremmin
ylld, jos voi harrastaa yhdessi kavereiden kanssa. Lapsi ja nuori saattaa myds toivoa, etti voi
puuhailla esimerkiksi tietokoneen kanssa kaikessa rauhassa ja omissa oloissaan.

Jos harrastus vaatii siinnollisyytti, toiveena on hyvi kaveri, joka tulee hakemaan lapsen
kotoa. Hinen tulisi ymmirtii sairauden luonnetta niin, ettei synny noloja tilanteita. Katap-
leksian kohtaus tai odottamaton torkahtaminen voi aina yllidttdi. Harrastus ei saa mydskiin
olla liian rasittava ja visyttivi tai tylsi. Mielenkiinnon sidilyminen, yhdessiolo ja iloinen
meininki ovat parhaita selviytymiskeinoja.

esteratsastuskilpailujen jirjestiminen

geokitkoily (satelliittipaikannuksen avulla etsitiin maastoon piilotettuja rasioita)
graffiti kirjoitus tai maalaus — niille osoitetuille seinille
”jotakin, mitd voi tehdi yksin”

kalastus, perhokalastus, perhojen sitominen

keriily: eri maiden eurot, postimerkit, tarrat

kitaran soittaminen

kotityét, leipominen, tavaroiden jirjesteleminen

kuorossa laulaminen

laulaminen tai soittaminen bandissi

metsistys, luonnossa liikkuminen

musiikin kuuntelu, kotona ja kavereiden kanssa
pelaaminen netissi, yksin ja yhdessi

pianon soittaminen, konservatorio

rakennustyot, askarteleminen ja apumieheni oleminen
sarjakuvakerho, keriiminen, piirtiminen, keskusteleminen
seurakuntatyd: leirit, valvojana oleminen

tietokonetydskentely, esim. piirtiminen

Liikunta- ja urheiluharrastuksia
B golf
B hip hop -tanssi
B jiikiekko, pelin tuomarointi
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keihiinheitto
kuntosaliharjoittelu
laskettelu
lumilautailu
moottorikelkkailu
moottoriurheilu
pyoriily

ratsastus

skeittaus

sulkapallo

sahly

tanssi
trampoliinihyppely
uiminen

voimistelu, rytminen voimistelu

Harrastuksia, jotka ovat jdcineet pois
— sekd mahdollinen syy miksi

kyselyn vastauksista poimittua tietoa

biljardi — vaatii keskittymisti, liian vaikea peli

kitaran soittaminen — kirsii, kun ei jaksa harjoitella
lukeminen — yksitoikkoista, nukahtaa helposti
rumpujen soittaminen — mielenkiinto on kadonnut
sirkuskoulu — liian rankkaa nykyisin, ei jaksa

TV:n katseleminen — yksitoikkoista, nukahtaa helposti

"uudet harrastukset” — mielenkiinto ei riita

Liikunta- ja urheiluharrastuksia

jalkapallo — hahmottamisvaikeuksia pelin aikana
jaakiekko — kunto ei riita

keilaaminen — mielenkiinto riittd vain kokeiluun
koripalloilu — motoriikka ei end riitd
kuntosaliharjoittelu — ei onnistu ilman kaveria
laskettelu — liian rankkaa

lentopallopeli — SM-taso, liian rankka taso
moottoripyoriily — katapleksia hiiritsee

nyrkkeily — liian rankkaa, kunto ei enii riita
poytitennis — ei pitkijinteisyytti jatkaa harrastusta
pyoriily — vaarallista liikenteen keskelld

skeittaus — katapleksia hiiritsee

siahly — kunto ei riiti

tanssi — hallusinaatio, aistiharhat hiiritsevit
telinevoimistelu — kilpailutaso nykyisin liian vaikea
uiminen — korvavaivat haittaavat, tarvitaan valvoja
urheilu, yleensi — huomattava painonnousu haittaa

yleisurheilu: moukarin heitto — liian rankkaa
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SELVIYTYMINEN

ldheisten ja nuorten
omia kokemuksia

KOULU

Koulussa opettajien ja rehtorin tiytyy tietda asiasta, ettd he osaavat toimia lapsen ja
nuoren kanssa.

Tukihenkilostid on apua, hin voi kertoa ulkopuolisena lapselle selviytymiskeinoista ja
tukea lapsen itsetuntoa.

Tukihenkild voi auttaa lasta ja nuorta ratkaisemaan ongelmia ja tarvittaessa vastaamaan
sairautta koskeviin kysymyksiin.

Sairaudesta on lapsen hyvinvoinnille ja koulumenestykselle selvii haittaa, mutta vaike-
uksia ei ole syyti suurennella, niitikin voi minimoida.

Koulu voi tukea lasta ja nuorta siten, etti kokeet voi tehdi, siihen aikaan piivisti, kun
oppilas on virkea.

Torkahtaminen tunnilla tulee sallia. Nolojen tilanteiden aiheuttaminen (herittiminen)
hiiritsee koko luokkaa.

Lapsen tulisi antaa tehda kotona liksyja jaksamisen mukaan.

Kouluavustaja voi auttaa saamaan toiset kiinni, jos jokin oppi on jianyt saamatta.

Jos suullisten ohjeiden ymmairtiminen on vaikeutunut, paperille kirjoitettu muistio on
hyvi tuki.

Hyviksi todettu: lapsi istuu koulussa erikoistuolissa, jossa on kisinojat. Tuoli estda ti-
pahtamasta lattialle, jos nukahtaa.

Liikuntatunneilla ja retkilld olisi hyvi olla ylimiardinen aikuinen paikalla.
Koulukiusaamiseen ja syrjityksi tulemiseen auttaa hyvi itsetunto. Lasta pitdd auttaa
jaksamaan sairautensa kanssa ja elimiin omana itseniin muiden keskuudessa.
Vanhemmat voivat auttaa oppimisessa lukemalla dineen koealueita.

Thanteellinen lukujirjestys olisi: reaaliaineet ja kielet aamupiivilli, taito ja taideaineet
seki liikunta iltapaivilli.

Kokeiden tekemistd varten lapsi tarvitsee pidemmain ajan kuin muut oppilaat ja oman
huoneen.

Yliasteella, kun koealueet ovat laajoja, voisi ajatella dinikirjojen mahdollisuutta.

KAVERIT

Kaveruutta voi tukea olemalla reilu ja rehellinen seki kertomalla sairaudestaan ja rajoit-
teistaan.

Hyvi huumori auttaa, sen avulla tilanteet raukeavat — joskin nauraminen ja hauskan
pitiminen lisddvit katapleksian oireita.

Visyneeni kello kiy eri tahtia. Kavereiden kanssa kokee parhaat hetket, kun olo on vir-
kes.

Selviin, koska minulla on niin hyvii kavereita, meilld on aina hauskaa, kun niemme —ja
he my6s huolehtivat minusta.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssilta sain jopa kuusi ystavai lisad. Olen ollut yhteydes-
si heihin usein.
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Naiden avulla selviydyn:

kaverit, hyvit vilit kotiin

ja muihin lZhiomaisiin.

Minulle on erittidin tirkeaa,

ettd kaverit ovat ymmartédneet sairauden,

eivitkd ole hylanneet.

HARRASTUKSET

Harrastukset auttavat pitimiin kiinni “normaalista elimistd” ja kavereista.
Harrastukset olisi hyvi sijoittaa aikaan, jolloin lapsi ja nuori on virkeimmilldin.
My®6s harrastuksissa tulee joustaa, aina ei ole yhti hyvi piivi, aina suoritus ei onnistu.

Piiviunet ovat tirkeitd, joten harrastusten pitiisi ajoittua niin, etteivit "paivikit” hai-

riinny.

B Sairas lapsi ja nuori tarvitsee enemmin myonteisti palautetta kuin terve. Varsinkin sil-
loin, kun tuntuuy, etti itsetunto on nollassa, kannustaminen tekee hyvii.

B Sairaus voi johtaa uuden harrastuksen pariin ja uusien ystivien saamiseen. Kun nuori
aloitti sarjakuvakerhon, hin sai kaksi uutta ystavii. He ovat nyt niita tiarkeimpii.

B Liikuntaseteli voisi mahdollistaa eri lajien kokeilun ja auttaa oman Idytamisessa.

LUE LISAA kohdista "Lasten narkolepsia hoitavan ldikirin nikokulmasta” s. 6, asiantunti-
jana lastenneurologi Outi Saarenpii-Heikkild, ”Sopeutumisvalmennuskurssit Kelan jirjes-
timini” s. 50, asiantuntijana kehittimispaillikko Tuula Ahlgren ja "Narkolepsiaa sairastava
oppilas koulun nikékulmasta” s. 52, opetusneuvos Heidi Peltonen.
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OSA I

NARKOLEPSIAN DIAGNOSOINT]
ELI TOTEAMINEN

lastenneurologi Outi Saarenpdidi-Heikkildi

Narkolepsian diagnostiikka alkaa epiilystd, ja se taas herda sopivasta oirekoko-

naisuudesta.

Madritelman mukaisesti (1) potilaan poikkeava pdivavisymys kestdd véahintdén

kolme kuukautta ja (2) potilaalla iimenee katapleksiaa.

Sairaalassa tehtdva nukahtamisviivetesti (MSLT, Multiple Sleep Latency Test) on
tirkein diagnostinen tutkimus. Edeltivind yond suositellaan tehtdvaksi unire-
kisterointitutkimus, jolla varmistetaan, ettei mikdan muu mahdollinen ydunen

poikkeavuus selitd MSLT:n tuloksia.

MSLT-testissi tutkittava pannaan nukkumaan parin tunnin vilein 20 minuutiksi unirekis-
terdintimittareilla varustettuna. Testeji tehdiin neljisti viiteen tutkimusyksikosti riippu-
en. Niisti lasketaan nukahtamiseen kuluneen ajan keskiarvo, jonka pitiisi terveelld aikui-
sella olla enemmain kuin 8 minuuttia. Virallisia lasten viitearvoja ei ole, mutta murrosiisti
alkaen voidaan pitii aikuisarvoja sopivina. Alle murrosikiisille on ehdotettu 12 minuutin
rajaa, mutta tistd ei ole vield tiyttd tutkimusniyttdd. Aivan pienille lapsille ei viitearvoja
ole lainkaan.

Lyhyen nukahtamisviiveen lisiksi narkolepsiadiagnoosiin tarvitaan REM-unta vihin-
tidn kahdessa otoksessa. Usein tehdidin myos selkiydinnesteen oreksiinimittaus. Oreksii-
nin miiri on tyypillisessid narkolepsia-katapleksiassa alentunut. Mittausta kiytetidin eten-
kin niissi tilanteissa, joissa selvi katapleksia puuttuu tai MSLT-16ydos jiid epivarmaksi.
Tunnetaan visymystiloja, joissa nimi kriteerit eivit tiyty eikd muutakaan sairautta 16ydy.
Tilléin puhutaan idiopaattisesta hypersomniasta eli tuntemattomasta syysti johtuvasta lii-
kaunisuudesta.

Jonkin verran diagnoosin teossa on apua valkosolujen HLA-tyypityksesti, joka liittyy
narkolepsian synnyn autoimmuunimekanismiin. Tiedetdin, ettd tyyppi HLADQB1*0602
altistaa narkolepsian synnylle ja etti narkolepsia ilman titi HLA-tyyppii on tuiki harvinai-
nen. Toisaalta esimerkiksi suomalaisista 29 prosentilla on timi HLA-tyyppi.
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NARKOLEPSIAN
L AAKEHOITO

lastenneurologi Outi Saarenpdid-Heikkildi

Ladkehoidolla pyritdan vaikuttamaan sekd visymykseen ettd katapleksiaan. Ta-

hén tarvitaan usein kahta tai jopa kolmea ladketta.

Jos katapleksiaa ei koeta kovin hidiritseviksi, ei sitd valttamatta ladkita ollenkaan.
Sama piatee myds vasymykseen, jos pdivaunilla pystytddn pitdimaan ylld riittava

vireystila.

Etenkin nuorimmilla potilailla ladkityksen aloittamista usein viivytetaan. Jos kui-
tenkin nayttda siltd, ettei lapsi pysy koulussa hereilld eikd pysty tekemaan laksy-

jddn, on ladkitys syytd aloittaa.

Sama pitee katapleksiaan: jos se hiiritsee jokapaiviistd elamai ja aiheuttaa vaa-

ratilanteita, yritetddn tilanne saada kuriin ladkkeilld.

Visymysti poistavina liikkeini kiytetiin lapsilla ja nuorilla joko modafiniilia tai metyyli-
fenidaattia. Kummallakaan ei ole alle 16-vuotiaiden narkolepsiassa viela virallista kaytto-
tarkoitusta, eikd metyylifenidaatilla edes aikuisilla. Kuitenkin se on erittiin tutkittu liddke,
koska siti kiytetian ADHD:n hoidossa.

Aikuisten narkoleptikkojen hoidossa on yleisesti vallalla kiytanto, jonka mukaan moda-
finiili on ensisijainen ldike. Sen piristavd ominaisuus on heikompi kuin metyylifenidaatin,
mutta silli on ajateltu olevan vihemmin pitkiaikaissivuvaikutuksia. Viimeisimpien ha-
vaintojen mukaan on erityisesti lasten modafiniilihoidon alussa kuitenkin ilmennyt hyvin
harvinaista, mutta vakavaa, ihosivuvaikutusta, joten liikeviranomaiset ovat kehottaneet
varovaisuuteen sen kiytodssid. Lapsinarkoleptikkoja hoitavat lddkirit Euroopassa eivit ole
kuitenkaan havainneet titi sivuvaikutusta, ja kun toisaalta modafiniilin on koettu sopivan
muuten hyvin, on lopullinen kisitys toistaiseksi auki.

Metyylifenidaatilla puolestaan on pelitty olevan pitkiaikaiskiytossi sydin- ja verisuo-
nielimiston sivuvaikutuksia, mutta viimeaikaisissa tutkimuksissa nami kisitykset eivit ole
saaneet vahvistusta.

Visymyksen hoito voidaan aloittaa kummalla tahansa liikkeelld. Valinta tehdiin yksi-
lollisesti.
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KATAPLEKSIAN HOITO

Katapleksian hoidossa kiytetdin kahta piiladkeryhmaia: antidepressantteja, jotka ovat var-
sinaiselta kiyttotarkoitukseltaan masennusliikkeitd ja natriumoksibaattia, joka on kehi-
tetty varta vasten katapleksian hoitoon. Kumpikin liikeryhmi on tarkoitettu aikuisille.
Masennusliikkeitd tosin kiytetiin nuorempienkin ikiryhmien mielialaongelmissa, mutta
niisti varoitellaan lihinna masennuspotilaiden itsetuhoisuusriskin vuoksi.

Antidepressantit saattavat katapleksian lisiksi tehota myés painajaisiin ja hallusinaati-
oihin.

Natriumoksibaatti on voimakkaasti nukuttava aine, jota otetaan juuri ennen nukku-
maanmenoa ja uudestaan muutama tunti nukahtamisesta. Sen annostelu on tarkkaa, koska
yliannostus on vaarallista. Lidkettd on kiytetty lapsien katapleksiaan monessa maassa, ja
kuvattujen potilassarjojen perusteella timi on tapahtunut ongelmitta.

Natriumoksibaatti on ainoa narkolepsian hoitoon kiytetty liike, joka voi vihentii yo-
unen hiiriintyneisyytti. Siten se tehoaa katapleksian lisiksi my6s paiviavisymykseen.

Paljon toiveita on asetettu immunologisiin hoitoihin. On luonnollista ajatella, etti ne
toimisivat, kun kerran on kyse autoimmuunitaudista, mutta tihin saakka ovat kortisoni ja
gammaglobuliini olleet pettymyksii. Yksittiisilld potilailla on toki niistikin saatu ohime-
nevii tuloksia.

Liakekehittelyssi on pyritty viemain oreksiinia tai vastaavaa ainetta aivoihin, mutta tyo
on vield alkuvaiheessaan. Myos oreksiinin siditelemis vilittidjiaineita on haluttu muokata
ladkkeiksi; niistd histamiinijirjestelmiin vaikuttava pitolisantti lienee tulossa kiyttoon.
Tilld hetkelld on kuitenkin vielad liian aikaista sanoa, miten suuri apu niistd joskus saa-
daan.
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SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIT
KELAN JARJESTAMINA

kehittimispdicllikko Tuula Ahlgren

Mitd Kelan sopeutumisvalmennuskurssilla tarkoitetaan, kenelle kurssi sopii ja

mita sielld tehddan? Entd miten Kelan sopeutumisvalmennuskurssille haetaan?

Tassa oleva tiivis tietopaketti avaa ovet kuntoutukseen narkolepsiaa sairastaville

lapsille ja nuorille seki heiddn perheilleen.

Sopeutumisvalmennuskurssilla kdytetddn narkolepsiaan sairastuneesta lapsesta

tai nuoresta nimitysta “kuntoutuja”.

MILLOIN ON SYYTA HAKEA NARKOLEPSIAA SAIRASTAVIEN
LASTEN JA NUORTEN SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSILLE?

Sopiva aika on siini vaiheessa, kun terveydenhuollossa on tehty tarvittavat tutkimukset ja
ladkiri on todennut narkolepsian. Hoito ja lidkitys on hyvi olla mahdollisimman hyvissi
tasapainossa ennen kurssia. Terveydenhuolto toteaa yhdessi kuntoutujan kanssa, milloin on
oikea aika kurssille ja kuntoutukselle.

M ITA”SOPEUTUS\/ALMEN NUSKURSSILLA JA
SIELLA TAPAHTUVALLA KUNTOUTUKSELLA TAVOITELLAAN?

Sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteena on turvata ja parantaa lapsen ja nuoren opiskelu-
ja toimintakykyd. Kurssilla tuetaan kuntoutujan ja hinen perheensi kanssa yhdessi asetet-
tujen tavoitteiden saavuttamista.

Kurssilla on esimerkiksi seuraavia tavoitteita:

B Auttaa narkolepsiaa sairastavaa lasta ja nuorta toimimaan ryhmdssa tasavertai-
sesti muiden lasten ja nuorten kanssa.

B Auttaa ymmaiartdmaan narkolepsian aiheuttamia vaikeuksia arjessa, koulussa ja

opiskelussa seka 16ytdd konkreettisia ratkaisuja niiden selvittamiseksi.

Rakentaa toimiva tukiverkosto kotipaikkakunnalle.

Lisatd kuntoutujan ja omaisten/laheisten tietoa narkolepsiasta.

Tukea vanhempia lapsen ja nuoren kasvatukseen liittyvissa erityistilanteissa.

Auttaa sisaruksia ymmartamain narkolepsian vaikutusta kotona ja kaveripii-

rissa.

Kurssin alussa lapsi tai nuori, perhe ja kurssin tyontekijit laativat yhdessi korkeintaan kol-
me selkedi arjenldheisti tavoitetta. Tavoitteiden toteutumista seurataan kurssin aikana.
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KENELLE TAMAN TYYPPINEN KUNTOUTUS SOPIP?

Kurssille voi osallistua narkolepsiaan sairastunut lapsi tai nuori ja hinen perheensi. Kun-
toutujan tulee soveltua ryhmimuotoiseen kuntoutukseen.

Lasten ja nuorten kursseja jirjestetiin erikseen:

- koulunsa aloittaville ja alakoululaisille,

- vylikoululaisille ja

- peruskoulunsa piittineille.

MITA SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSILLA TAPAHTUU,
MILLAISTA OHJELMAA SIELLA ON?

Kurssi kestia yhteensi 10 pidivia. Se toteutetaan kahdessa jaksossa. Osallistujat voivat yo-
pyi kurssin ajan palveluntuottajan majoitustiloissa tai kotona, jos matka on kohtuullinen.
Kurssilla on ohjelmaa kuntoutujalle eli narkolepsiaan sairastuneelle lapselle tai nuorelle,
hinen omaisilleen ja sisaruksilleen. Osa ohjelmasta toteutetaan perheelle tai sisaruksille
yhdessi. Suurin osa kuntoutuksesta tapahtuu ryhmissi. Kuntoutujalle ja perheelle on myés
omia haastatteluja.
Kurssilla kisitellidn erilaisia teemoja, jotka painottuvat kurssin osallistujien tarpeiden

mukaan. Niitd ohjaavat ja vetivit eri alojen ammattilaiset.

Teemoja ovat esimerkiksi:

- arjessa selviytyminen,

- koulunkiynti tai opiskelu,

- psykososiaalinen ohjaus ja neuvonta seka

- tieto ja ohjaus terveyteen liittyvissi asioissa.

Kuntoutuksessa kaytetian monipuolisia menetelmii. Niitd ovat esimerkiksi erilaiset toi-
minnalliset ja liikunnalliset menetelmit seki keskustelut. Kurssin aikana tehdiin tarpeen
mukaan verkostotyotid esimerkiksi kouluterveydenhuollon kanssa. Kurssijaksojen vilissi
kurssille osallistuvat tekevit vilitehtivia, jotka liittyvit arjen toimintoihin.

Nain haetaan Kelan kuntoutukseen

B Keskustele hoidosta vastaavan ladkarin kanssa siitd, onko oikea aika kuntoutuk-
selle.

B Pyyda lddkarid kirjoittamaan B-lddkarinlausunto tai kuntoutussuunnitelma.
B Hae kuntoutusta kuntoutushakemuksella KU102, joka |6ytyy Kelan internetsi-
vuilta

kohdasta Kuntoutus > Lomakkeet.

B Toimita kuntoutushakemus ja ladkarinlausunto Kelaan samaan aikaan.
Nain asiasi kasittely nopeutuu.
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NARKOLEPSIAA SAIRASTAVA
OPPILAS KOULUN NAKOKULMASTA

opetusneuvos Heidi Peltonen

Narkolepsiaa sairastavan oppilaan koulunkdynnin tukea voidaan tarkastella ai-
nakin neljastd eri ndkékulmasta. Ensimmdinen on koti ja koulu. Silloin puhutaan
kodin ja koulun tirkeasta yhteistyostd. Avoimuus ja yhteiset pelisiannot autta-

vat eteenpain.

Toinen kokonaisuus painottuu oppilaan tukemiseen koulussa. Koulu on velvol-
linen jarjestamdin oppilaalle oppimisen ja koulunkdynnin tukea heti tuen tar-
peen ilmetessa. Tassd tulee mukaan oppilashuollon moniammatillinen yhteistyo.
Opettajien lisdksi sitd tekevit koulu- ja opiskeluterveydenhuollon henkildsto,

koulukuraattorit ja koulupsykologit.

Kolmas on yhteisollinen niakékulma. Opiskelukavereiden on helpompi tukea
sairastunutta, kun he saavat tietoa sairaudesta ja sen oireista. Ymmarryksen

kasvaessa my0s yhteistyd sujuu paremmin.

Neljantend korostuu opintojen ohjaus — ja sitd kautta mahdollisuus itsendiseen,
aikuiseen elamiin. Perusopintojen paitosvaiheessa joudutaan suunnittelemaan
ammatinvalintaa ja miettimddn jatkokoulutusta. Ratkaisevia tekijoitd ovat oppi-

laan omat vahvuudet ja tarvittava tuki.

Narkolepsia on koulun nikokulmasta harvinainen sairaus. Tamin vuoksi riittavin ja oikean
tiedon saaminen narkolepsiasta korostuu koulunkiynnin tukea suunniteltaessa. Lisitietoa
kaivataan narkolepsiaan liittyvisti oireista, niiden yksil6llisestd vaihtelusta, ja siiti miten
nimi vaikuttavat oppilaan koulunkayntiin. Tietoa tarvitsevat niin opetushenkilosté kuin
oppilashuollon palveluista vastaavat koulu- ja opiskeluterveydenhuollon ammattilaiset seka
psykologi- ja kuraattorityén ammattilaiset.

Kaiken toiminnan perustana on joustava yhteisty6 oppilaan ja vanhempien kanssa. On
my6s hyvd muistaa, etti sairauteen ja tuen antamiseen liittyvien tietojen kisittely on aina
luottamuksellista. Yhteistyossi auttaa, jos vanhemmilla on kisitys siitd, milld keinoilla op-
pilasta tai opiskelijaa voidaan tukea. Koulun mahdollisuudet tarttua asiaan liittyvit ope-
tukseen, ohjaukseen ja oppilashuoltoon.

Suunnittelun pohjaksi tarvitaan my®s tietoa niisti seikoista, jotka on syyti ottaa huomi-
oon tuen jarjestdmisessa.
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”LahtSkohtana on, ettd narkolepsiaa
sairastavalla oppilaalla on samat oikeudet
tukeen, turvalliseen oppimisymparistoon ja

ohjaukseen kuin kenelld tahansa oppilaalla.”

Koulun tehtivini on jakaa vanhemmille perustietoa ja vastata heitd askarruttaviin kysy-
myksiin. Sellaisia ovat mm.: miten oppilasta koskevia asioita kisitellain, misti tietoja saa-
daan, kenelle niitd voidaan luovuttaa ja miti tietojen salassapito kiytinnossi merkitsee.
Esimerkiksi tukea suunniteltaessa perusopetuslaki sallii tietojen antamisen ja siirtimisen,
jos se on opetuksen jirjestimisen kannalta vilttaimitonta.

Mukaan suunnittelutyshon voidaan ottaa myds muita henkiléiti, jos huoltaja on antanut
siihen kirjallisen suostumuksensa. Usein yhteisty® narkolepsiaa sairastavien oppilaiden hoi-
toyksikoiden tai muiden asiantuntijoiden kanssa on hedelmillistd. Koulun ja oppilaitoksen
tulee edelleen huolehtia oman henkilokuntansa tarvittavasta lisikoulutuksesta.

Kodin ja koulun yhteistydsti sanotaan, etti opetus ja kasvatus tulee jirjestid yhteistyos-
si kotien ja huoltajien kanssa siten, etti jokainen oppilas saa oman kehitystasonsa ja tar-
peidensa mukaista opetusta, ohjausta ja tukea. Opetuksessa otetaan erityisesti huomioon
tyttojen ja poikien erilaiset tarpeet seki kasvun ja kehityksen erot.

Lukiolaissa ja laissa ammatillisesta koulutuksesta on myos velvoite tehdi hyvii yhteis-
tyotd huoltajien kanssa. Opetussuunnitelman ja tutkintojen perusteissa painotetaan koulu-
tuksen jirjestdjin vastuuta hyvin yhteistyon kidynnistimisesti ja sitd, ettid huoltajat voivat
osallistua lapsensa opiskeluasioiden kisittelyyn.

Koulun tehtavia

m Koulun johdolla on tuen jirjestamisessa keskeinen rooli. Opetussuunnitelman
perusteiden mukaan opetuksen jérjestdjilld — joka yleensd on kunta — ja koulun
johdolla on vastuu tuen jirjestamiseen ja toteuttamiseen liittyvista ratkaisuista
ja niiden huomioon ottamisesta kaikilla vuosiluokilla ja kaikissa oppiaineissa.

m Opettajalla on vastuu siitd, ettd opetusryhmin ja sen jokaisen oppilaan eri-
laiset lahtokohdat ja tarpeet otetaan opetuksessa huomioon. Opetusty6hon
sisdltyy my6s ohjauksellisia ja oppilashuollollisia tehtédvid. Tuki rakennetaan
opettajien sekd tarvittaessa muiden asiantuntijoiden yhteistydna ja vuorovai-
kutuksessa oppilaan ja huoltajan kanssa.

m Koulun johdon ja koko henkil6stén tulee olla perehtynyt oppimisen ja koulun-
kdynnin tukea ohjaaviin normeihin ja linjauksiin voidakseen johtaa tuen jairjesta-
misen kdytinnon toteuttamista.

B Narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja nuoren kohdalla on tirkedd korostaa tuen
suunnittelussa sitd, ettd hdn saattaa tarvita oppimisessaan ja koulunkdynnissaan
tukea seka tilapdisesti ettd pitempiaikaisesti. Tuen tarve voi vaihdella eri aikoina
oireiden mukaan, mika tulee suunnittelussa ottaa huomioon.

”Opetuksessa tulee olla
yhteisty6ssa kotien kanssa.
Opetukseen osallistuvalla on

oikeus turvalliseen opiskeluympiristoon.”
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OPPILAAN OIKEUKSIA

Oppilaan oikeudesta saada kasvun, oppimisen ja koulunkdynnin tukea on siidetty ope-
tustoimen lainsdiddnndssi. Siitd on miirdykset esi- ja perusopetuksen opetussuunnitel-
mien perusteissa. Perusopetuslain mukaan opetus tulee jirjestii oppilaiden ikikauden ja
edellytysten mukaisesti. Opetuksen on edistettavi oppilaiden tervetti kasvua ja kehitysta.
Opetukseen osallistuvalla on oikeus turvalliseen opiskeluympiristoon.

Oppilaalla on esi- ja perusopetuksessa lain mukaan oikeus tyopiivini saada opetus-
suunnitelman mukaista opetusta, oppilaanohjausta seki tukea. Koulunkidynnin tukea tulee
antaa riittidvin oppimisen saavuttamiseksi — ja se tulee aloittaa heti tuen tarpeen ilmetessi.
Oppilaalla on my6s oikeus saada maksutta opetukseen osallistumisen edellyttimi oppilas-
huolto seki laissa mairitellyt opintososiaaliset edut ja palvelut.

Lukiossa ja ammatillisessa koulutuksessa koulutuksen jirjestijin tulee toimia yhteis-
tyossi opiskelijahuollon palveluita antavien ja jirjestivien viranomaisten ja muiden tahojen
kanssa. Opiskelijan tulee saada tietoa hinen kiytettivissiin olevista terveydenhuollon ja
sosiaalihuollon palveluista. Hinet on my6s ohjattava hakeutumaan niihin.

ERILAISIA TUKIMUGOTOJA

Opetuksen ja tuen jirjestimisen lihtokohtana ovat oppilaan vahvuudet seki hinen oppi-
mis- ja kehitystarpeensa. Tukea tulee saada heti tarpeen ilmetessi. Narkolepsiaan sairas-
tuneen oppilaan kohdalla on lisiksi otettava huomioon oppilaan terveydentila ja sairauden
hoitoon liittyvit vaatimukset.

Esi- ja perusopetuksessa oppimisen ja koulunkiynnin tukimuotoihin kuuluu opetusjir-
jestelyihin liittyvi tuki. Se koostuu mm. tukiopetuksesta, osa-aikaisesta erityisopetuksesta
ja erityisopetuksesta. Lisiksi on ohjaukseen liittyvi tuki. Siihen kuuluvat kodin ja koulun
yhteistyo, avustajapalvelut, oppilashuollon ja turvallisuuden edistiminen seki joustava pe-
rusopetus.

Tukimuotoja voidaan kiyttia seki yksittdin ettd yhdessi toisiaan tiydentivini.

Tukea annetaan niin kauan ja sen tasoisena kuin se on tarpeellista. Tuen "portaissa” kul-
jetaan siten, ettd tarpeen vihetessi voidaan myos tukimuotoja muuttaa toisenlaisiksi. Tuen
tarpeen lisddntyessi taas pyritidn 16ytimiin uusia, riitilsityji tukikeinoja.

Uuden perusopetuksen lainsiidiannoén ja opetussuusuunnitelman perusteiden mukaan
oppilaalle annettava tuki jaetaan yleiseen, tehostettuun ja erityiseen tukeen. Jokaisella tuen
tasolla voidaan kiyttii kaikkia eri tukimuotoja lukuun ottamatta erityisen tuen piitokseen
perustuvaa erityisopetusta.

YLEINEN TUKI

Tuen tarpeen varhainen tunnistaminen on tirkeidi. Tuen tarpeen havaitseminen lihtee
joko vanhempien tai yksittdisen, lihelld oppilasta olevan opettajan tai muun tyontekijan
huolesta. Jotta tuen tarve voidaan havaita mahdollisimman varhain, lihtokohtana on hyvi
yhteistyé vanhempien kanssa.

Moniin narkolepsiaa sairastavan oppilaan tuen tarpeisiin voidaan vastata kiyttimailli laajasti
opettajan pedagogista asiantuntemusta. Opettaja on avainasemassa tuen tarpeen havaitse-
misessa, tuen suunnittelussa ja toteuttamisessa. Tuen tarpeeseen voidaan vastata esimerkiksi
opetusta eriyttimilli, opettajien yhteisty6lli ja opetusryhmii joustavasti muuntelemalla.
Opettajien keskinidiselld yhteistyolld voidaan [6ytaa yksilollisid ratkaisuja, jotka auttavat
oppilasta. Luokan- tai aineenopettaja voi eri tilanteissa tarvita erityispedagogista osaamis-
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ta. Yhteistyossi erityisopettajan kanssa hin voi ratkaista tuen tarpeeseen ja jirjestimiseen
liittyvia kysymyksii. Tamai edellyttad yhteistd suunnittelua ja koulun johdon tukea lukujir-
jestyksen laatimisessa tai muissa jirjestelyissi.

”Narkolepsiaan sairastuneen oppilaan
terveyteen ja sen hoitoon
liittyvat erityistarpeet tulee

havaita, tunnistaa ja ottaa huomioon.”

TEHOSTETTU TUKI

Jos todetaan, etti yleinen tuki ei riitd ja oppilas tarvitsee oppimisessaan tai koulunkiynnis-
siddn saannollisti tukea tai samanaikaisesti useita tukimuotoja, oppilaalle laaditaan pedago-
ginen arvio. Siind kuvataan mm. millaisilla pedagogisilla, oppimisymparistoon liittyvilla tai
oppilashuollollisilla ja muilla tukijirjestelyilld oppilasta voidaan tukea.

Jos todetaan, ettd oppilas tarvitsee tehostettua tukea, hinelle laaditaan oppimissuun-
nitelma. Oppimissuunnitelma auttaa selvittimiin, miten oppilaan oppiminen ja koulun-
kiynnin tuki on edennyt. Onko siihen tarvittavista opetusjirjestelyisti ja oppilaan tarvit-
semasta tuesta ollut apua? Opettajat nikevit oppimissuunnitelmasta, miki on oppilaan
tilanne. Tdma helpottaa opettajan tyotd, kun hin pohtii, miten voisi auttaa oppilasta ete-
nemaan opinnoissaan.

ERITYINEN TUK]

Oppilaalle voidaan tarjota myos erityista tukea silloin, kun kasvun, kehityksen tai oppimi-
sen tavoitteita ei saavuteta riittivisti muilla tukitoimilla. Erityisen tuen tehtivini on tar-
jota oppilaalle kokonaisvaltaista ja suunnitelmallista tukea. Pidmairina on, ettd oppilas voi
suorittaa oppivelvollisuutensa ja saa pohjan opintojen jatkamiselle peruskoulun jilkeen.

Erityinen tuki edellyttii, ettd oppilaalle tehdiin sitd koskeva kirjallinen paitds. Ennen
piaitoksen tekemisti opetuksen jirjestdjin on kuultava oppilasta ja timin huoltajaa (tai lail-
lista edustajaa) ja tehtidvi oppilaasta pedagoginen selvitys. Opetuksen jirjestijin on myos
hankittava oppilaan opetuksesta vastaavilta selvitys oppimisen etenemisesti. Lisiksi tarvi-
taan moniammatillista oppilashuollon yhteisty6ti eli eri tahojen yhdessi tekemii selvitysti
oppilaan saamasta tehostetusta tuesta ja hinen kokonaistilanteestaan. Niiden selvitysten pe-
rusteella laaditaan arvio erityisen tuen tarpeesta. Tt arviota sanotaan pedagogiseksi selvi-
tykseksi.

Kun erityisen tuen piitds on tehty, oppilaalle rakennetaan henkilskohtainen opetuksen
jarjestimistd koskeva suunnitelma (HOJKS). Se on oppilaan oppimiseen ja koulunkiyntiin
liittyva tavoitesuunnitelma. Siind kuvataan opetuksen sisillot, kiytettivit menetelmit ja
muut tarvittavat tukitoimet. Suunnitelman tehtivini on tukea pitkijinteisesti oppilaan
yksiléllistid oppimis- ja kasvuprosessia. Piitos tarkistetaan ainakin toisen vuosiluokan jil-
keen seki ennen seitseminnelle vuosiluokalle siirtymistd — ja aina oppilaan tuen tarpeen
muuttuessa.

TUKI LUKIOSSA JA AMMATILLISESSA KOULUTUKSESSA

Lukiossa opiskelija voi saada opiskeluun erityistd tukea. Tima on mahdollista tilanteissa,
joissa hin on tilapiisesti jadnyt jilkeen opinnoissaan tai jos opiskelun edellytykset ovat
heikentyneet esimerkiksi sairauden tai muiden syiden vuoksi. Opiskelu voidaan silloin jir-
jestdd osittain toisin kuin lukiolaissa ja -asetuksessa ja lukion opetussuunnitelmassa mia-
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ratidn. Opiskelijalle voidaan laatia myds suunnitelma, johon kirjataan, miten yksilolliset
toimenpiteet voidaan toteuttaa.

Ammatillisessa koulutuksessa opintojen etenemisti voidaan tukea henkilokohtaisella
opiskelusuunnitelmalla. Sen laatimiseen osallistuvat opettaja(t) ja tarvittaessa opinto-oh-
jaaja opiskelijan kanssa yhdessid neuvotellen. Laadinnassa otetaan huomioon erilainen oppi-
mistyyli, terveydentila, toimintakyky, yksilolliset voimavarat ja mahdollisen erityisen tuen
tai apuvilineiden tarve.

Ammatillisessa koulutuksessa opiskelija voi saada my®os erityisopetusta. Tarkoituksena on
tarjota opiskelijoille mahdollisimman esteeton ja saavutettava ammatillinen koulutus seki
edellytykset koulutuksen jilkeiseen tyollistymiseen. Kiytinndssi opiskelijan terveydentilaa ja
toimintakykyi tuetaan ja edistetdin opiskelijan yksilollisten tarpeiden mukaisilla tuki- ja oh-
jaustoimilla sekd kuntoutuksella (yhteistydssd kuntoutuspalvelujen tuottajien kanssa). Myos
muut erityisjirjestelyt, jotka edistivit opiskelijan opintojen onnistumista ovat mahdollisia.

Ammatillisessa koulutuksessa erityisopetusta tarvitsevalle opiskelijalle voidaan myos
laatia kirjallinen henkilokohtainen opetuksen jirjestimistd koskeva suunnitelma (HO-
JKS). Sen valmisteluun osallistuvat vanhemmat, aikaisemman koulun edustajat, opettajat
ja opiskelijahuollon asiantuntijat.

OPPILAS- JA OPISKELIJAHUOLTO

Oppilaalla on oikeus hinen tarvitsemaansa oppilashuoltoon esi- ja perusopetuksessa. Lu-
kiossa ja ammatillisessa koulutuksessa opiskelijalle tulee antaa tietoa hinelle kuuluvista
palveluista ja ohjata hinet niiden piiriin.

Oppilashuolto on kaikkien koulussa ja oppilaitoksessa toimivien tehtivi. Esi- ja perus-
opetuksessa puhutaan oppilashuollosta, lukiossa ja ammatillisessa koulutuksessa opiskeli-
jahuollosta.

Oppilas- ja opiskelijahuolto muodostuu kolmen eri hallinnonalan yhteistyosti. Siihen
kuuluvat opetuksen tai koulutuksen jirjestijin opetussuunnitelmassa kuvattu oppilashuol-
to ja oppilashuollon palvelut. Oppilashuollon palveluita ovat terveydenhuoltolain mukainen
koulu- tai opiskeluterveydenhuolto ja lastensuojelulain mukainen kasvatuksen tukeminen.

Oppilashuolto on seki yksilollisti etti yhteisollistd tukea. Oppilashuollon tehtivini on
huolehtia siitd, ettd yksilolliset oppimiseen, kasvuun, kehitykseen ja terveyteen liittyvit
tarpeet otetaan huomioon. Oppilas- ja opiskelijahuoltoty6ti suunniteltaessa sovitaan erik-
seen terveyden ja hyvinvoinnin edistimiseen ja yksilolliseen tukeen liittyvit periaatteet ja
toimintatavat. Nimi tuen tavoitteet tiydentivit toisiaan.

Lisiksi oppilashuollon tehtivini on huolehtia kouluyhteisén turvallisuudesta, suojata
mielenterveytti ja luoda myonteinen opiskeluilmapiiri. Yhteisollinen oppilashuolto va-
rautuu erilaisiin kiusaamista, vikivaltaa, ongelmia, onnettomuuksia ja kriiseja koskeviin
tilanteisiin. Opetussuunnitelmassa kuvataan miten oppilashuolto ja siihen liittyvi tuki ja
yhteistyo jirjestetiin.

PALVELUJEN TUNTEMINEN AUTTAA ETEENPAIN

Koulu- ja opiskeluterveydenhuollon henkildston seki koulukuraattorin ja koulupsykologin
palvelut kuuluvat oppilas- ja opiskelijahuoltoon. Heidin vastaanotoilla kiyntien yhteydessa
saamansa tieto seki keskustelu oppilaan ja hinen vanhempiensa kanssa voi olla lihtékohta-
na, kun ryhdytiin selvittimiin ja suunnittelemaan oppilaan tuen tarvetta. Hyvi yhteistyo
auttaa nikemiin oppilaan tarpeet.

ovat miiriaikaiset terveystar-
kastukset. Ne mahdollistavat jokaisen opiskelijan, oppilaan ja perheen tapaamisen suunni-
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tellusti ja sdannéllisesti. Laajan terveystarkastuksen (1., 5. ja 8. 1k) yhteydessi tehty opet-
tajan arvio yhdistettynia terveystarkastuksen sisidltdihin ja yhteistydohon vanhempien kanssa
auttaa tunnistamaan kunkin oppilaan yksilolliset tarpeet. Toivottaessa kouluterveyden-
huollossa voidaan tehdi myos ylimiiriisia terveystarkastuksia.

Tirkeita ovat myods ammattilaisten vastaanotot, jonne lapset ja nuoret voivat itse hakeu-
tua saamaan apua tai puhumaan mielti askarruttavista asioista. Heitd voidaan myds aktii-
visesti kutsua vastaanotolle tai seurantatapaamisiin. Tarvittaessa asioita viedidin oppilas-
tai opiskelijahuoltoryhmin pohdittavaksi. Opiskeluterveydenhuoltoon kuuluu aina myos
opiskelijoiden sairaanhoito. Lihtokohtana on, etti opiskelija ohjataan hinen tarvitsemiensa
palvelujen piiriin.

on lasten ja nuorten hyvinvoinnin myéntei-
nen kokonaiskehitys. Hinen tehtiviniin on tukea koulunkiyntii tai opiskelua seki edistia
hyvinvointia sosiaalityén keinoin koulu- ja oppilaitosyhteisossa.

oppilaan oppimisvalmiuksien, erilaisten koulun-
kiyntivaikeuksien ja psyykkisen tilanteen arviointi. Hinen tehtdviniin on ohjata oppilas
tarvittaessa jatkotutkimuksiin tai muun hoidon pariin. Ty6hoén kuuluu myés tukitoimien
suunnittelu oppilaan ja vanhempien kanssa, oppilashuoltoryhmissi tai yhdessi muiden ta-
hojen kanssa.

”]okaisella oppilaalla
tulee olla mahdollisuus
omista lahtékohdistaan

onnistua oppimisessa.”

TUKEA OHJAUKSESTA

Oppilaalla on oikeus saada opetuksen lisiksi ohjausta. Ohjaus on koulussa kaikkien tehti-
vi. Ohjauksesta huolehtivat opettajat, oppilaanohjaaja ja muu tarvittava henkildsts. Perus-
opetuksessa puhutaan oppilaanohjauksesta ja lukiossa sekid ammatillisessa koulutuksessa
opintojen ohjauksesta.

Ohjauksen tehtidvini on tukea oppilaan onnistumista perusopetuksen eri vaiheissa,
vahvistaa opiskelutaitoja ja itseohjautuvuutta. Tavoitteena on kehittii oppilaan valmiuk-
sia tehdi opintojaan koskevia valintoja perusopetuksen aikana ja sen jilkeen. Ohjauksella
vahvistetaan myos yhteistyotaitoja ja kykyd toimia erilaisissa ryhmissi seki ottaa vastuuta
omasta ja yhteisesti tydsti. Oppilaiden oppimisen ja psykososiaalisen tuen tarpeen lisiin-
tyminen ja monimuotoistuminen nikyvit myos ohjauksessa.

Oppilaanohjaukseen kuuluvat:

- opiskelutaitojen opettaminen,

- oppimisvaikeuksissa auttaminen,

- ainevalintojen ja oman opinto-ohjelman tekemisen tukeminen,

- ura- ja eliminsuunnittelun ohjaus ja jatko-opintovalmiuksien kehittiminen.

johtua monista, oppilaasta itsestdin tai hinen eli-

mintilanteestaan johtuvista, syisti. Opiskelutaitoihin tai opintojen kulkuun saattavat vai-
kuttaa kouluyhteisossi esiintyvit ilmiot. Niiden tunnistaminen on tirkeaa.

Opiskelijalla on oikeus saada henkilokohtaista opintojen ohjausta myds lukiossa ja am-

matillisessa oppilaitoksessa opiskellessaan. Opinto-ohjauksella voidaan tukea narkolepsi-
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aan sairastuneen oppilaan hakeutumista hinelle soveltuvaan koulutukseen my®os niissi ti-
lanteissa, joissa hinen toimintakykynsi tai terveydentilansa on olennaisesti muuttunut.

OHJAUKSEN JA OPPILASHUOLLON YHTEISTYO

Ohjauksen ja oppilashuollon yhteistyd korostuu perusopetuksen piittévaiheessa, johon
kuuluu myés jatkokoulutuksen suunnittelu. Oppilaanohjauksen tehtivini on selkeyttii
ammatillista suuntautumista ja tukea nuoren koulutus- ja ammatinvalintaprosessia. Oh-
jauksessa kisitelliin myos oppilaan terveytti ja toimintakykyd tydelimin vaatimusten ja
tarpeiden lihtokohdista.

Kahdeksannen luokan laajan terveystarkastuksen yhteni tehtivini on arvioida oppilaan
erityistarpeita ammatinvalinnan ja jatkokoulutuksen nikokulmasta. Yhteistyd oppilaan,
vanhempien, oppilaanohjaajan ja kouluterveydenhuollon kanssa auttaa jatko-koulutuksen
suunnittelussa. Tdmi tukee oppilaan joustavaa siirtymisti jatko-opintoihin.

Jo ennen koulutuksen aloittamista — ja sen aikana — on tirkeii, ettd opiskelijalla on
riittavisti tietoa koulutuksesta. Hinen tulee olla selvilld niistd terveydentilan ja toiminta-
kyvyn vaatimuksista, jotka liittyvit tutkintoon. My6s muut suunnitteilla oleviin opintoihin
liittyvit edellytykset ja tarjolla olevat ohjaus- ja tukimuodot tulee selvittii.

Tiama on erityisen tirkeda siksi, ettd ammatillisen koulutuksen opiskelijavalinnassa ko-
rostuu esteettdmyys. Opiskelijaksi hakeutuvan terveydentila ja toimintakyky eivit saa olla
esteeni opiskelijaksi ottamiselle. Tavoitteena on, etti niisti johtuvat mahdolliset opiskelun
esteet voidaan poistaa. Tdmai koskee erityisesti kiytinnon harjoitustilanteita ja tydssi oppi-
misen aikaa. Kuitenkin niissi ammateissa, joihin sisiltyy kysymys turvallisuudesta (esim.
liikenne- ja potilasturvallisuus), oppilaan tulee kyeti selviytymain asetetuista vaatimuksis-
ta. Oppilaitoksen tehtivini on antaa tietoa naistd ammateista.

LUE LISAA kohdasta "Lisitietoja” 5.64.
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ETENEMISEN PORTAAT

I. Nuoren/ vanhempien yhteydenotto omaan opettajaan.

2. Opettajan kanssa selvitetdidn muut mahdolliset tiarkeit yhteistyohenkilot:
rehtori, muut opettajat, terveydenhoitaja, koulukuraattori, koulupsykologi.

3. Luokkatoverit ja kaverit, sen mukaan, miten laajasti sairaudesta kerrotaan.

ASIOIDEN KASITTELYN PORTAAT

|. Kodin ja koulun yhteisty6

Vanhemmat — oppilaan selviytyminen arjessa

- selvitetddn narkolepsiaan sairastuneen oppilaan arjen kulku eli sairauden yksildllinen kuva
- mietitddn yhdessd, millaista tukea hdn tarvitsee

- sovitaan kenelle sairaudesta kerrotaan

Koulu — oppilaan tukeminen koulussa

- selvitetdan, mitd keinoja koululla on tukea oppilasta

- opetukseen liittyva tuki, opettajien yhteistyd, oppilaanohjaus ja opintojen ohjaus

- oppilashuoltoryhmin tuki, koulu- tai opiskeluterveydenhoitaja ja ladkari, koulukuraattori,
koulupsykologi

- tarvittaessa yhteistyd myds muun terveydenhuollon kanssa kuten oppilasta ja opiskelijaa hoi-
tavien tahojen kanssa

2. Kaverit ja opiskelu
- sovitaan, mitd kavereille kerrotaan sairaudesta (yleensd avoimuus auttaa)

3. Saatavilla oleva opetuksen tuki

- oppimisen ja koulunkédynnin tukea voidaan antaa yleisend, tehostettuna tai erityisend tukena

- tuen tarpeen ilmetessi arvioidaan millaista tukea oppilas tarvitsee

- tuen tarpeen arvioimiseksi kootaan monenlaista tietoa lain edellyttimalla tavalla

- kdydddn vanhempien kanssa lapi tuen arviointiin ja tuesta paittdmiseen liittyvit vaiheet

- ndiden selvitysten ja arvioiden pohjalta sovitaan ja tehddin paitokset oppilaalle annettavasta
tuesta

- oppilaan oppimista, koulunkiyntia ja tuen riittavyyttd seurataan ja arvioidaan saanndllisesti

4. Oppilas- ja opiskelijahuollon mahdollisuudet

- yhteistyd tuen tarpeen arvioinnissa ja sen suunnittelussa ja toteuttamisessa

- yhteistyo opintojen ohjauksen kanssa: selvitetdan mahdollisuudet jatko-opintoihin
sekd tarvittava ja saatavilla oleva tuki

- oppilaan ja opiskelijan yksilllinen tukeminen ja yhteistyé vanhempien kanssa

- yhteistyo terveydenhuollon palvelujen kanssa ja muiden tarvittavien yhteistydkumppaneiden
kanssa

- turvallisen opiskeluympériston vahvistaminen

5. Oppilaanohjaus ja opintojen ohjaus

- opiskelutaitojen opettaminen

- oppimisvaikeuksissa auttaminen

- ainevalintojen ja oman opinto-ohjelman tekemisen tukeminen

- ura- ja eldm@nsuunnittelun ohjaus ja jatko-opintovalmiuksien kehittiminen
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VIHAA JA RAKKAUT TA

nuoriso- ja perhetyontekiji Ilkka Rantanen

Lapsen sairastuessa narkolepsiaan murrosikid puhkeaa yleensi huomattavan varhain. Til-
16in ongelmia syntyy tunne-elimin siitelyssi. Aggressiivisuus ja kiytoksen arvaamatto-
muus lisddntyvit. Téstd seuraa himmennysti koko perheessi. Nuoret eivit voi mitenkiin
ymmirtii itsedin ja jisentai sisalliin kuohuvia kaoottisia, toisilleen vastakkaisia tunteita.
He pelkiivit omaa avuttomuuttaan, kontrollin katoamista, ja kantavat syyllisyytti tun-
teiden aiheuttamista teoista. "Kelpaanko enii kavereilleni, sisaruksilleni, vanhemmilleni,
rakastaako minua enii kukaan?”

Viha tarjoaa nuorille keinon suojata itsedin ja pitid puoliaan. Aggressiivisuus vahvistaa
uskoa pirjita ja lisda oman itsendisyyden tunnetta. Se on mydnteinen voima, jota ilman he
eivit selviid. Viha ja rakkaus ovat taistelupari, kumpaakaan ei pida viheksyi eika kieltaa.

Nuorten on tirkeii tunnistaa tunteensa ja siti kautta oppia ymmairtimaiin itsedin pa-
remmin.

Tunteiden kuuleminen ja tiedostaminen murtaa niin vihan, pelon kuin hipein maagisen
ja kaiken alleen musertavan vallan. Tosiasiahan on, etti tunteet eivit sinilldin vahingoita
ketddn. Vahingollisempaa on kieltdi ne tai pitdd niiti pahoina. Padottuina ja kiellettyini
tunteet lamaannuttavat ja voivat aikaa my&ten muuttua fyysisiksi kivuiksi, itsesyytoksiksi
tai purkautua yllittien ja vikivaltaisesti.

Tunteiden kokeminen sisdisesti ei ole samaa kuin niiden purkaminen toiminnan tai sa-
nojen kautta. Tunteiden purkaminen voi helpottaa hetken, mutta saattaa myds loukata ja
uhata muita seki peittii alleen sen, mitd nuoret ja vanhemmat kantavat sisilliin: surun,
hipein, vihan ja rakkauden.

Kaikkein tirkeinti on kahden ihmisen kohtaaminen, vanhempien ja lasten. Aikuisina
vanhemmilla on vastuu olla aloitteellisia ja luoda parhaat mahdolliset edellytykset kohtaa-
miselle, jossa molemmat voivat ilmaista itseinsi mahdollisimman aidosti. Tdhin tarvitaan
tunteita ja rauhaa.

Toisen ihmisen kohtaaminen, ei ole kuitenkaan aina helppoa, ei edes oman lapsen. Pu-
humattakaan tilanteista, joissa toinen raivoaa ja kdyttdytyy arvaamattomasti tai kun itse
pelkii ja on visynyt.

Ensiksi on tunnettava omat tunteensa

Aikuisten ensimmiinen tehtivi on selvittia omat tunteensa ja tarpeensa. Tamin jilkeen
he voivat olla edes jotenkin rauhassa lastensa seurassa. Heidin on annettava lupa omille
tunteilleen, kuunneltava niiti ja arvostettava niiti. Myos tunne siiti, ettid rokotteen val-
mistaja ja viranomaiset ovat olleet kyvyttémii ottamaan tilanteesta taytta vastuuta, vah-
vistaa osaltaan suuttumusta ja viiryyden kokemusta. Joskus voi olla hyvi tydstdi omia
tuntojaan vertaisryhmissi muiden aikuisten seurassa tai viisaan ulkopuolisen tyontekijin
kanssa.

Yhti tirkedd on, ettd vanhemmat opettelevat olemaan luontevasti lisnd — juuri nyt ja
tissi. Niin, ettd aikuisten omat kiireet, toiveet ja tavat eivit ole esteeni. Sen, miki on nuo-
relle tirkedi, tulee menni kaiken edelle. Nuorta tiytyy siis kunnioittaa, arvostaa ja hinet
tulee hyviksyd omana itsendan. Kun osaa eldytyi ja on kiinnostunut oman lapsensa maail-
masta, on jo saavutettu paljon.

Selvii on, etteivit lapset ja nuoret pysty puhumaan, ajattelemaan ja jasentimiin asi-
oita aikuisten lailla. Toki he osaavat esiintyi aivan kuin kykenisivit sithen. Muodollisten
puheiden ja selvittelyjen sijaan tidytyy antaa tilaa lasten ja nuorten tavalle ilmaista itsein,
tunteitaan ja ajatuksiaan, miki tapahtuu yleensi suoraan, lyhyesti ja vilittomasti.
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Raivostuneen tai muuten poissa tolaltaan olevan nuoren kohtaamisessa yksittiiset, pie-
netkin, eleet ja sanat korostuvat. Aikuiset voivat saada tilanteet hallintaan lepyttelemailla
lasta ja kdyttiytymalld hyvin rauhallisesti. Siihen tarvitaan myonteisyytti, nuoria tukevia
sanoja ja lempeii kosketusta — kun se on mahdollista. My6s aikuisella on oikeus tulla kuul-
luksi, arvostetuksi ja kunnioitetuksi. Kaikella on siis rajansa.

”Nuorten tunteille on annettava lupa
ja tila, niitd ei tarvitse kieltaa
tai peldtd eivitka ne tarkoita, ettd

nuoret ovat pahoja tai vikapaiita kaikkeen.”

Lopulta on uskottava hyvdan

Vaikeuksista on hyvi puhua yhdessi — niitd ei sovi viistda tai kieltid. Nuoret tulisi saada
ymmirtimiin, mitd heidin raivostumisensa, nukahtelunsa ja muu tunteita herittivi kiy-
toksensd vaikuttaa heihin itseensi, sisaruksiin ja vanhempiin. Ristiriitaisuuksista on otet-
tava opiksi, niistd on sovittava yhdessi ja muistettava, etti asiat muuttuvat kaiken aikaa.
Elimai ei ole vain ongelmien selvittimisti, myds kaikki hyvi on mahdollista.

Huomion kiinnittdminen nuorten toiveisiin, heidin mahdollisuuksiinsa ja ystiviinsa
seka perheen yhteiseen tekemiseen luo pohjan yhdessi olemiseen. Eiki huumoria, mustaa-
kaan, kannata unohtaa.

Nuoret tarvitsevat jatkuvaa tukemista ja "kannattelua”, silld sisimmissian he ovat usein
perin yksin. Vanhempien on siedettivi paljon, eivitki he piise vihilla. Muiden ja itsensi
syyttiminen ja syyllisten etsiminen eivit auta pitkille, lopulta on uskottava hyviin ja pi-
dettivi huolta toinen toisistaan. Perheen kesken on tirkeii tuoda selkeisti esille, etti kai-
kista lapsista vilitetidin yhti paljon ja ettid ongelmista huolimatta — ja niistd viisastuneena
— heiti kaikkia rakastetaan.

Nuoruuden tuska kaikkine kuohuineen on ohimenevii. Normaalisti noin kaksi vuotta
kestidvi murrosiki nuoruuden huipentumana tuntuu ja sen pitdikin tuntua — se mahdollis-
taa rauhoittumisen, itsendistymisen ja aikuiseksi kasvamisen.
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"leen kaikkea, mihin pystyn”
14-vuotiaan Minttu Virtasen haastattelu

Ennen kuin Minttu sai narkolepsia ja/tai katapleksia diagnoosin (G47.4), kaikki oli hinen
mielestiin "sikavaikeaa”. Vieli senkin jilkeen, kun sairaus oli todettu, monet olivat "tiysin
pihalla”, koska eivit tienneet juuri mitidan narkolepsiasta. Kun Minttu nukahti bussissa tai
koulutunnilla, kiusoittelijoita riitti. Pahimpia olivat kuitenkin aikuiset. Hinen kertoessaan,
ettd syyni outoon kiytokseen on narkolepsia, vastaukseksi sai: "Hyvi selitys, tuota en ole
vield kuullutkaan.”

Eriskin opettaja huomautti, ettei hinen tuntinsa niin tylsii ole, etti silloin sopii nuk-
kua. Onneksi Minttu ei ole mikiin tuppisuu suomalainen, vaan sanavalmis, rohkea nuori
teini, jonka nenille ei hypiti. Niinpa hin marssi tunnin jilkeen opettajan luokse ja kertoi,
ettd hinelld on narkolepsia. Opettaja pyysi kdytostdan anteeksi — ja ne tunnit jatkuivat sen
jalkeen hyvin.

Mintun sairaus sai nimen marraskuussa 2010, ja se oli koko perheelle helpotus. Nyt
Mintulla oli syy kiytckseensi, sithen ettd hin oli kaatunut naurukohtauksen jilkeen kau-
passa lattialle ja saanut outoja raivokohtauksia kotona. Ennen diagnoosia hin ehti pilata
jopa perheen lomamatkan Kyprokselle, kun urheilullinen diti patisti perhetta pyorailemain
pitkid matkoja, jotka visyttivit ja joista oli seurauksena Mintun suuttuminen iltaisin pie-
nimmistikin asiasta. Vain jiiteldannos Mintulle ja olut didille pelastivat matkalaiset her-
moromahdukselta.

Nykyisin asiat ovat toisin. Liikitys on auttanut ja ilman sita Minttu tuskin jaksaisi kiydi
koulua. Hin on nyt 14-vuotias kuvataideluokkalainen, menossa 8:1le. Liikitys lisdi vireytta
ja auttaa saamaan yolla tirkedd syvdd unta, myds katapleksia on pysynyt paremmin hallin-
nassa. Koulun terveydenhoitaja on ottanut Mintun sairauden asiakseen — ja koulussa on
sinky hinti varten.

Avoimuudesta on apua

Aidin ja isin lisiksi Mintulla on kaksi vanhempaa siskoa seki Aksu, berninpaimenkoira, ja
Kalle, pitkidkarvainen tyttokissa. Ja paljon kavereita, joille hin kertoi sairaudestaan ensin:
oli selitettivi, miksi ei pysty valvomaan niin kuin muut. Minttu on pitinyt myds koulussa
esitelmin narkolepsiasta.

”Jos tunnille tulee joku uusi opettaja, kaverit selittivit asian mun puolesta”, hin sanoo.
"Narkolepsiaa ei tarvitse peitelld, kun puhuu siitid avoimesti, se auttaa tosi paljon. Aluksi
kylld hipesin sairauttani, mutta sithen tottuu — ja niin tottuvat muutkin.”

Vaikka Mintulla ja didilli on sama motto, piivi kerrallaan, Minttu katsoo jo kauemmak-
si. "Mulle on sanottu, etti ilmaisen itseini hienosti: puhun, kirjoitan, piirrin ja valokuvaan.
Ehki musta tulee toimittaja, ehki valokuvaaja... Haluan my®és kirjoittaa kirjan tdsti sai-
raudestani, pidin jatkuvasti piivikirjaa ja teen runoja ... Haluan ammattiin, joka on mulle
mahdollista.”

Vain hieman erilainen
Mopokortista ja ajokortista Minttu ei endi haaveile. Vaikka ne olisivatkin mahdollisia, hian
ei halua joutua tilanteeseen, etti vahingossa satuttaisi muita.

"Vaikka joitakin haaveita on kaatunut, pyrin elimiin normaalia elimii. Tai en sentiin
aivan normaalia, vaan erilaista. Teen tulevaisuudessakin kaikkea, mihin pystyn! Sanon aina
perheelleni, etti jos on sattunut jotakin pahaa, niin on tullut hyviikin. Olen esimerkiksi
saanut uusia, tirkeitd ystivii”, Minttu sanoo.
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Keittién seinilli on muistitaulu ja siind kopio virallisesta lausunnosta, jonka Mintulle
on antanut hinen lidkirinsd Tampereen yliopistollisesta sairaalasta. Titd paperia hin pitaa
aina mukanaan (kopioita on useampia) ja esittidi sen tarvittaessa, silloin kun jokin narko-
lepsian oire kiusaa. Se on liikirin allekirjoittama ja Mintun henkil6tietojen lisiksi siini
lukee:

Liikirinlausunto terveydentilasta. "Titen todistan, ettd Minttu Virtanen sairastaa
narkolepsiaa, johon liittyy nukahtelutaipumus etenkin pitkikestoisissa tilanteissa,
kuten autossa matkustaessa jne. Nukahtamistaipumus on suuri huolimatta laaki-
tyksesti, eiki sen hallinta tahdonalaisesti ole narkoleptikolle mahdollista.”

Muistitaulussa on my6s valokuvia perheesti. Niissa Minttu on "3idin taiteilija ja lintunen”,
hoikka pikkutyttd. Sittemmin murrosikd on tuonut uusia muotoja ja narkolepsia lisikiloja.
Minttu tietdi, ettid liikunta tekisi hinelle hyvii, mutta se visyttidi. Projekti on vield kes-
ken.

Mintun runo

tahdet taivaan kynttil6ind, lohduttavat pientd kulkijaa, yksin tielld kulkevaa

voitko koskaan nihda kauniimpaa, sun aina peldtessa paivaa seuraavaa

pimedn hellissd huomassa, tahtoo vield nukahtaa
antaa uneen vaipua sen tietden, vield saat nihda yovalot taivaan

eksyneet elamissa, etsii apua sielunsa haavaan
tahdet taivaan kynttil6ind, lohduttaa yksindistd pimedssa

tahdenlennon lailla, antaa toivon mahdottomaan, eksyneet I16ytéa tielleen

unet salattua unelmaa, tuo takaisin vuodet menneet, arpia elimastd mieleen
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B www.stm.fi/valmius/narkolepsia

B www.thl fi/sikainfluenssa

B www.kela.fi/lomakkeet>kuntoutus
B www.terveyskirjasto.fi

B www.kaypahoito.fi

sekid

B Tuen eri muotoihin voi tutustua esim. oppilas- ja opiskelijahuollon oppaassa:
http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas

Tukeen liittyvi luku:

B http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas/yksilollinen_oppilashuolto

B http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas/saadokset/perusopetuslaki-_ja_asetus

B Oppilaan ja opintojen ohjaus: http://www.oph.fi/oppilashuollon_opas/yksilollinen_op-
pilashuolto/oppilashuollon_tuki_oppilaan_ohjauksessa
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