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1 JOHDANTO

Narkolepsia on pitkdaikaissairaus, jonka ilmeneminen voi olla kriisi seka sairastuneelle lapsel-
le tai nuorelle ettd h&nen perheelleen. Narkolepsian oireet ovat laaja-alaisia ja vaikuttavat
potilaan toimintakykyyn ja hanen l&hiympéristonsé jokapéivéiseen elaméaan.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) syyskuussa 2010 asettama narkolepsian ja
Pandemrix-rokottamisen (sikainfluenssa) valistd yhteyttd selvittdva tydryhmé on osoittanut,
ettd talvella 2009-2010 annettu Pandemrix-rokotus myotavaikutti Suomessa 4-19-vuotiailla
havaittuun narkolepsiatapausten maarén kasvuun (1). THL:n keséllad 2014 julkaisemasta seu-
rantaraportista (2) kdy ilmi, ettd vuoden 2012 loppuun mennessé kertyneiden rekisteritietojen
perusteella narkolepsiaan sairastuminen oli Pandemrix-rokotetuilla yleisemp&& kuin rokotta-
mattomilla kahden vuoden ajan rokottamisesta. Vuosina 1991-2005 syntyneissa lapsissa ja
nuorissa todettiin 146 varmistettua narkolepsiatapausta. Narkolepsian ilmaantuvuus oli selvés-
ti yleisintd 5-20-vuotiailla.

Osalla narkolepsiaan sairastuneista lapsista ja nuorista on todettu merkittavia psyykkisia ja
sosiaalisia ongelmia. Sairastuneiden lasten ja nuorten perheet ovat tuoneet esille psykososiaa-
lisen tuen sekd laadullisen ettd méaaréllisen riittdméattdémyyden. Vuonna 2013 valmistui Sosiaa-
li- ja terveysministerion Lasten ja nuorten narkolepsia — Hyva hoito -ohjeistus (3), jossa suosi-
teltiin jatkotydskentelyd yhtendistamaan kansallisella tasolla lasten ja nuorten narkolepsian
psykososiaalisen tuen toteuttamista. Tatd varten asetettiin alkuvuonna 2014 tydryhmd, jonka
tyoskentelyn tulos nyt julkaistava ohjeistus on. T&ss& ohjeistuksessa psykososiaalisella tuella
tarkoitetaan laaja-alaisesti kaikkia niit4 toimia, joilla arvioidaan ja tuetaan narkolepsiaan sai-
rastuneiden lasten ja nuorten sosiaalista ja psyykkista kasvua ja kehitystd. Ohjeistus on suun-
nattu tdman potilasryhmaén ja heidan perheidensé kanssa tydskenteleville terveydenhuollon ja
sosiaalialan ammattilaisille.

Psykososiaalisen tuen ohjeistuksen tavoitteena on narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja
nuorten psyykkisen hyvinvoinnin kokonaisvaltainen huomioiminen kaikissa sairauden vai-
heissa. Ohjeistuksessa kiinnitetddn erityistd huomiota siihen, ett4 psykososiaalisen tuen tarve
vaihtelee kasvun ja kehityksen myota. Ohjeistuksen tavoitteena on myds lisatd ymmarrysta
narkolepsiasta ja edistad potilaiden ohjaamista hoidon, tuen ja kuntoutuksen piiriin.

2 SAIRAUDEN AIHEUTTAMA
PSYKOSOSIAALINEN KUORMITUS

Narkolepsia on harvinainen pitkdaikaissairaus, joka on monioireinen ja vaikeusasteeltaan
vaihteleva. Narkolepsian oireisiin kuuluvat tahattomat nukahtelut, poikkeava pdivéaaikainen
vasymys ja usein katapleksia eli &killinen lihasjanteyden katoaminen. Narkolepsian hoito on
oireenmukaista (3).

Oireet ilmaantuvat usein ennakoimatta ja aiheuttavat sairastuneelle toimintakyvyn laskua ja
psyykkista kuormitusta (4, 5). Pdivavasymys ja nukahtelu vaikuttavat oleellisesti koulunkéyn-
tiin ja oppimiseen. Nukahtamiseen ja her&ddmiseen saattaa liittyd myds harha-aistimuksia ja
unihalvausta. Narkolepsiaan voi liittyd myds painonnousua (6) ja ennenaikaista puberteettia
(7).

Narkolepsiaan sairastuneella voi esiintyd tunne-eldmén hdirioitd kuten aggressiivisuutta,
impulsiivisuutta, vetaytyneisyytta ja masentuneisuutta (3, 8). Katapleksiasta aiheutuvat kasvo-
jen véadnteet tai raajojen/kehon voimien &killinen menettdminen voivat aiheuttaa lapselle ja
nuorelle merkittadvad stressid sosiaalisissa tilanteissa ja jopa kiusatuksi joutumista. Voi olla



vaikea erottaa, onko kyse idnmukaiseen kehitykseen kuuluvasta tunnevaihtelusta vai sairauden
psyykkisista liitdnndisoireista. Oireiden tulkinta ldht6kohdaltaan psykiatrisiksi voi johtaa
diagnoosin viivastymiseen (9, 10).

Sairastuminen lisdd myds lasten ja nuorten riippuvuutta vanhemmistaan. Laakityksen seu-
raaminen, oireiden seuranta ja huoli lapsen tai nuoren parjadmisesté koulussa ja kaverisuhteis-
sa aiheuttavat kuormitusta vanhemmuuteen. Sairastuminen kaventaa usein lapsen ja nuoren
mahdollisuuksia suoriutua idn mukaisista kehitystehtdvistd, rakentaa omaa tulevaisuuttaan ja
olla osallisena yhteiskunnassa ja omassa eldmésséaan.

3 PSYKOSOSIAALISEN TUEN TOIMIJAT
JA PALVELUJEN JARJESTAJAT

Narkolepsiapotilaiden psykososiaalisen tuen jarjestdmisessd tarvitaan laaja-alaista ja mo-
niammatillista yhteisty6td (11). Psykososiaalista tukea jarjestavat kunnallinen terveys-, sosiaa-
li- ja koulutoimi, Kansanel&kelaitos (Kela) ja kolmannen sektorin toimijat. N&iden rooli vaih-
telee sairastuneen ongelmien laadun ja laajuuden seka eri ika- ja kehitysvaiheissa ilmenevien
haasteiden mukaan.

3.1 TERVEYDENHUOLTO

Narkolepsiapotilaan somaattisesta hoidosta vastaavan tahon tulee olla méaaritelty niin, ettd se
on tiedossa potilaalla ja kaikilla hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvilla. Lasten ja nuorten
narkolepsia — Hyva hoito -tydryhma on suositellut diagnostiikan ja ladkehoidon suunnittelun
keskittamista yliopistosairaaloihin ja hoidon toteutumista narkolepsiaan perehtyneissé erikois-
yksikoissa (3). Pitk&janteinen hoito ja seuranta toteutuvat potilaan oman keskussairaalan toi-
mesta yhteistydssa alueen yliopistollisen sairaalan kanssa. On perusteltua, ettd ensisijainen
vastuu psykososiaalisen tuen tarpeen kartoittamisesta ja tuen piiriin ohjaamisesta on hoitavalla
taholla.

Psyykkisen tilan arviointi ja tarpeenmukainen perheiden ohjaaminen psykiatrisen tuen, hoi-
don ja kuntoutuksen piiriin on parhaiten toteutettavissa lasten ja nuorten yleissairaalapsykiat-
rian tai vastaavissa lasten- tai nuorisopsykiatrisian konsultaatioyksikoissé (12).

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valinen yhteisty¢ on tarkedd, koska perus-
terveydenhuollossa tunnetaan paikalliset palvelut, toimijat ja mahdollisuudet palveluiden to-
teuttamiseen. Perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito tuottavat tarvittavan hoidon omana
toimintanaan, kunnan maksusitoumuksella tai erikoissairaanhoidon la&kinnallisena kuntoutuk-
sena.

3.2 SOSIAALITOIMI

Sosiaalitoimella on tarkeé rooli potilaiden ja perheiden sosiaalisen ja taloudellisen tuen jarjes-
tdmisessé (13, 14). Palvelusuunnitelman tekeminen on sosiaalitoimen vastuulla. Kunnan sosi-
aalitoimella on oman toimintansa liséksi mahdollisuus palveluiden jarjestdmiseen myds myén-
tamalla maksusitoumuksia. Eduskunta on hyvéaksynyt joulukuussa 2014 uuden sosiaalihuolto-
lain, jonka mukaan kotipalvelua, perhetyotd, tukihenkilGité ja tukiperheitd sekd vertaisryhmé-
toimintaa on jatkossa mahdollisuus saada ilman lastensuojelun asiakkuutta (15).



3.3 KOULUTOIMI

Koulu muodostaa suuren osan lapsen arkiympdristod ja on siksi tarked osa lasten ja nuorten
kokonaiskuntoutusta (16). Kasvatuksellinen kuntoutus yhdistaa kasvatuksen, opetuksen, oppi-
lashuollon ja kuntoutuksen toisiinsa.

3.4 KOLMAS SEKTORI

Tukihenkild- ja vertaistukitoimintaa sekd sopeutumisvalmennuskursseja jarjestavat mm. Suo-
men Narkolepsiayhdistys ja TATU ry.

3.5 MUUT TAHOT

Kela jarjestdd sopeutumisvalmennusta, harkinnanvaraista ja vaikeavammaisten kuntoutusta
sek&d ammatillisen kuntoutuksen palveluja. Ty6- ja elinkeinokeskus (TE-keskus) jarjestaa yli
16-vuotiaiden ammatinvalinnan ohjausta ja tydllistamista.

Ladkevahinkovakuutuksen korvausjarjestelma muuttui vuoden 2012 alussa. Sita hoitaa nyt
Suomen Keskindinen Lé&kevahinkovakuutusyhtid. Kaikki uudet vahinkoilmoitukset tehdé&an
suoraan sille.

Ladkevahinkovakuutuspooli ei ota enda vastaan uusia vahinkoilmoituksia. Poikkeuksena
ovat ainoastaan Pandemrix-rokotteesta vuoden 2009 rokotuskampanjan yhteydessa aiheutu-
neet ladkevahingot. Niiden vahinkoilmoitukset tehdaan yhtidmuutoksesta huolimatta edel-
leenkin Laakevahinkovakuutuspoolille. Pooli vastaa keskitetysti niiden korvauskasittelysté ja
korvaamisesta vakuutusehtojensa mukaisen vakuutusmaérén puitteissa (17,18).

4 PSYKOSOSIAALISEN TUEN MUOTOJA

Kliinisen kokemuksen ja tutkimusten mukaan vakavasti sairastuneet lapset kokevat tarkeim-
maksi omalta perheeltddn saamansa tuen. Lisaksi lukuisissa selvityksissa on todettu, etta poti-
laiden ja heidén perheidensd saama vertaistuki on koettu hyvéna tukimuotona. Psykososiaali-
sen tuen tuleekin kohdistua potilaan liséksi koko perheeseen ja arjen ympéristoon.

Hoitavan tahon antama asianmukainen tieto on tarkeda sairauteen sopeutumisessa. Tama
koskee myds sairauteen liittyvid psyykkisid ilmioitd. Informaation pitéisi olla sdé&nnollisté ja
toistuvaa, koska tiedon tarve vaihtelee eri ikdkausina. Tiedon vastaanottoon vaikuttaa sairau-
den vaihe ja luonne seka potilaan ja hdnen perheensd muu eldmantilanne. Ymmarretty ja si-
séistetty tieto vahvistaa yhteisty6td ja auttaa mieltd sopeutumaan. Potilaan ja hénen elamanti-
lanteensa tunteminen auttaa luottamuksellisen yhteistydsuhteen syntymisessé ja on perusta
kuntoutuksen suunnittelulle.

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten toimintakyvysta eri ympéristdissa ja tuki-
toimien vaikuttavuudesta on vuoden 2010 jalkeen Suomessa kdynnistetty useita laéketieteelli-
sid sekd kasvatus-, yhteiskunta - ja hoitotieteellisia tutkimuksia. Néistd kertyvan tiedon perus-
teella ymmarrys sairastuneiden ja heidan laheistensd tarvitsemasta tuesta ja tukimuodoista
paranee ja tarkentuu.

4.1 ENSITIETO JA PSYKOEDUKAATIO

Psykoedukaatiolla tarkoitetaan koulutuksellista ammatillista tydskentelytapaa, missa annetaan
yleista tietoa sairaudesta ja siihen liittyvista psyykkisista ilmidista. Sen tavoitteena on parantaa



potilaiden ja heidan perheidensé tietoa ja ymmarrysta sairaudesta, mika voi edesauttaa sopeu-
tumista ja vahentda psyykkista oireilua.

Sairauteen liittyva informaatio tulee antaa selkeésti, ymmarrettavasti ja riittdvan yksinker-
taisesti. Potilaan ja perheen kysymyksille tulee jattaa tilaa. On oleellista arvioida potilaan ja
hanen ldheistensd psyykkiset voimavarat ja pohtia, mitd asioita ja kuinka laajasti voi missékin
sairauden vaiheessa ottaa puheeksi.

Narkolepsiadiagnoosin varmistumisen jalkeen potilas ja hanen perheensa tarvitsevat heti
ensitietoa sairauden oireista, kulusta ja ennusteesta sekd hoidosta ja kuntoutuksesta. Tiedon
antaminen kuuluu sairauden todenneen terveydenhuollon yksikon tehtaviin. Ladkérin ja hoita-
jan muodostama ty6pari valittdd usein potilaalle ja perheelle ensitiedon ja ohjaa perheen eri
ammattiosaajien palveluiden piiriin. Tutkimustiedon mukaan perheet ovat kokeneet, ettd ensi-
tietoa on ollut liian vahan saatavilla (38). Kliinisen kokemuksen perusteella sdé&nndlliset oma-
hoitajavastaanotot ja puhelinkeskustelut ovat auttaneet osaltaan sairauteen sopeutumisessa ja
tarjonneet potilaalle mahdollisuuden purkaa kokemuksiaan ja tunteitaan.

Terveydenhuollon toimijoille suositeltava tietoldhde on esim. Lasten ja nuorten narkolepsia
— Hyva hoito (3), joka sisaltdaa systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen perustuvan narkolepsi-
an diagnostiikan ja hoidon ohjeistuksen.

Lapsen ja nuoren toimintaymparistoille, perheille, oppilaitosten ja sosiaalitoimen tyonteki-
joille tiedonhakuun soveltuu hyvin STM:n julkaisu ”Narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja
nuoren arki ja siind selviytyminen. Yksin ja yhdessd - tukien ja l&hell& ollen” (19).

Sosiaalitoimen tyontekijoita varten on my6s THL:n toimittamiin Lastensuojelun késikirjaan
(20) ja Vammaispalvelujen kasikirjaan (21) lisatty narkolepsiaa koskevat luvut.

Narkolepsiaan liittyvista tukimuodoista ja etuuksista 16ytyy lisdtietoa STM:n tuoreessa jul-
kaisussa ”Narkolepsiaan sairastuneiden lasten, nuorten ja heidén perheidensa tukeminen” (17).

STM:n aloitteesta yliopistosairaaloiden narkolepsiaa hoitavat lastenneurologiset yksikot
jarjestavat narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheille informaatio- ja keskustelu-
tilaisuuksia eri puolilla Suomea. Néiden tilaisuuksien tarkoituksena on ajantasainen tiedotta-
minen narkolepsian puhkeamiseen liittyvastd tutkimuksesta, tutkimustuloksista, hoidosta,
paikallisesta psykososiaalisesta tuesta sekd sosiaalietuuksista ja korvausperiaatteista.

4.2 PSYYKKINEN TUKI JA PSYKIATRINEN HOITO

Somaattisten sairauksien psykologiset vaikutukset riippuvat useista seikoista, kuten sairauden
laadusta, ihmissuhteista, persoonallisuuden kehitysvaiheesta, kyvysta surra, mielen keinoista
ja voimavaroista sekd kyvysta kayttaa saatuja tietoja hyvaksi (22). Pitkaaikaissairaiden lasten
ja nuorten reagointi on aina yksil6llistd. Somaattisesti sairastuneilla lapsilla esiintyy enemmén
psyyKkkisid oireita ja sosiaalisia ongelmia kuin terveilla samanikaisilla.

Sairaus tai vamma vaikuttaa lapsen ja nuoren mielialaan ja hanen kasitykseensa itsestddn
aiheuttaessaan kykeneméttémyyden ja erilaisuuden tunteita ja huonoa itsetuntoa. Ympériston
késitykset sairaudesta ja perheen sopeutuminen siihen heijastuvat lapsen kokemuksiin ja voi-
vat vaikuttaa toimintakykyéa heikentavasti tai parantavasti.

Ladketieteellisen hoidon tulee perustua ymmarrykseen siitd, mitd kyseessd oleva sairaus
merkitsee tietylle potilaalle tiettyyn aikaan eldmdssa. Tdma edellyttdd kokonaisvaltaista, bio-
psykososiaalista lahestymistapaa potilaaseen. Pitkdaikaissairauden hoidon onnistuminen on
riippuvainen my0ds perheen sisdisestd tasapainosta ja sairauden hyvéksymisestd. Perheen so-
peutuminen lapsen tai nuoren sairauteen noudattelee traumaattisen Kkriisin vaiheita.

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten psyykkisisté oireista on vain vahan tutkittua
tietoa. Lasten ja nuorten narkolepsian Hyva hoito -ohjeistuksessa (3) ja tydryhmén lapi-
kdymissa artikkeleissa tuli esiin eldménlaatua laskevia masennusoireita seké keskittymisen
pulmia, ylivilkkautta ja kdytdsongelmia (8, 23, 24, 37). Tama voi nékya koulunmenestyksen
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heikkenemisend, harrastuksista luopumisena seka sosiaalisena vetdytymisena ja kaverisuhtei-
den haasteina. Tehtyjen tutkimusten pohjalta on suositeltu, ettd narkolepsiapotilaiden psyykki-
sen terveydentilan arviointiin ja hoitoon kiinnitettéisiin jatkossa enemmén huomiota (25).
Lisaksi on otettava huomioon, ettd sairastuminen rokotteen myotavaikutuksesta voi aiheuttaa
ongelmia sairauteen sopeutumisessa (38).

Potilaan psyykkisen voinnin ensisijainen arviointi kuuluu hoitovastuussa olevalle taholle,
oli sitten kyseessa perusterveydenhuollon tai erikoissairaanhoidon yksikkd. Arviossa tulee
huomioida koko perhe. Mikali potilaalla havaitaan psyykkisia tai psykososiaalisia ongelmia,
on arvioitava, onko ongelma sellainen, etta se edellyttaa tarkempia psykiatrisia selvittelyja vai
riittavatkd somaattiseen hoitoon kuuluvat psykososiaalisen tuen muodot ongelman hoitami-
seen. Psyykkisen tuen tarpeen madrittely ja koko perheen huomioiminen tulisi siséltyé asian-
mukaisesti tehtynd hoito-ja kuntoutussuunnitelmaan.

Mikéli havaitut ongelmat viittaavat merkittdvaan psyykkiseen oireiluun, tulee potilaasta
konsultoida lasten/nuorisopsykiatrista erikoissairaanhoitoa. Psykiatrisen hoidon tulee perustua
konsultaation tai l&hetteen pohjalta tehtyyn erikoissairaanhoidon tasoiseen arvioon. Arvio
tulisi tehdd paikassa, jossa tunnetaan seké narkolepsia sairautena ettd vakavaan somaattiseen
sairastumiseen liittyvid ilmioita. Lisaksi tulisi olla mahdollisuus tehdd saumatonta yhteistyota
somaattisesta hoidosta vastaavien kanssa. Alkuarvio suositellaan siksi tehtavéksi lasten-, nuo-
riso- tai aikuispsykiatrian yleissairaalapsykiatrian yksikdssa, mikali sellainen klinikassa on.
Tutkimusta, hoitoa ja kuntoutusta suunniteltaessa tulee huomioida perheen kotipaikkakunnalla
kaytossé olevat palvelut ja resurssit.

Psyykkisen tuen ja psykiatrisen hoidon ja kuntoutuksen tulee olla monimuotoista, yksilolli-
sesti lapsen tai nuoren ja hanen perheensé tarpeiden mukaan suunniteltua. Siind voidaan tar-
peen mukaan yhdistell& eri hoitomuotoja kuten yksil6terapiaa, vanhempien tapaamisia ja/tai
perheterapiaa. Osa lapsista ja nuorista voi hyotyd myds tutkimus- tai hoitojaksoista lasten- tai
nuorisopsykiatrisella osastolla ja tarpeen mukaan psyykkiseen oireiluun suunnatusta ladkehoi-
dosta. Perhettd tuetaan sairastumisen aiheuttamasta kriisista selviytymisessa, sairauteen sopeu-
tumisessa ja kommunikaatiossa terveydenhuollon ammattilaisten ja muiden viranomaisten
kanssa

4.3 KUNTOUTUS

Kuntoutuksen tehtdva on tukea kuntoutettavaa tilanteissa, joissa sairaudet tai vammat seurauk-
sineen ovat heikentdneet mahdollisuuksia pérjat4d omassa elaméntilanteessa ja elamanympdris-
tossd. Kuntoutuminen merkitsee omien voimavarojen ja toimintaedellytysten I6ytamista (21).
Kuntoutuksen tavoitteena on edistdd sairaan, vammaisen tai vajaatoimintakykyisen henkilon
toimintakykya, itsendistd selviytymistd, hyvinvointia, osallistumismahdollisuuksia ja tyollis-
tymistd. Narkolepsiapotilaiden kuntoutus tulee jérjestdd olemassa olevien yleisten kuntoutus-
kaytantdjen mukaisesti.

Kuntoutus voidaan jakaa neljaén osa-alueeseen: ladkinndlliseen, ammatilliseen, pedagogi-
seen eli kasvatukselliseen ja sosiaaliseen kuntoutukseen. Kaytdnndssd nédiden osa-alueiden
kuntoutusmuodot saattavat olla sisall6lItdén osin paallekkaisia. Eri kuntoutusmuodoilla voi olla
eri maksaja ja jarjestava taho. Kuntoutuksen tarkastelu eri osa-alueiden kautta auttaa huomi-
oimaan kuntoutuksen ja erilaisten kuntoutusmuotojen tarvetta kokonaisvaltaisesti.

Kuntoutusta jarjestavia ja rahoittavia tahoja on useita, esim. terveydenhuolto (erikoissai-
raanhoito, perusterveydenhuolto), sosiaalitoimi, koulutoimi ja Kela. Eri tahot tarjoavat eri-
tyyppisid kuntoutusmuotoja. Siten kokonaisvaltaisessa kuntoutuksessa voi olla mukana yhté-
aikaisesti useampi taho ja toimija, jolloin yhteistyd ndiden vélilla on térke&a. Kuntoutuksen
tarve arvioidaan aina yksilollisessa kokonaisvaltaisessa kuntoutussuunnitelmassa.



11

4.3.1 Laakinnallinen kuntoutus

Ladkinnallisella kuntoutuksella tarkoitetaan niitd kuntoutuksen toimenpiteitd, joita tarvitaan
laéketieteellisesti todetun vamman tai sairauden aiheuttaman toimintakykyrajoitteen paranta-
miseksi, toimintakyvyn turvaamiseksi tai tukemiseksi. Kuntoutus voi olla esimerkiksi neuvon-
taa, erilaisia terapioita (psykoterapia, toimintaterapia jne.) tai apuvélineratkaisuja, sopeutu-
misvalmennusta, kuntoutussuunnitelman tarkennusta ja yhteistydtd muiden kuntoutustahojen
kanssa (26). Ladkinnallinen kuntoutus tukee ammatillista ja pedagogista kuntoutusta. Laakin-
néllistd kuntoutusta jarjestavat Kelan lisdksi mm. julkinen terveydenhuolto, kuten terveyskes-
kukset ja sairaalat.

4.3.2 Sopeutumisvalmennuskurssit

Sopeutumisvalmennuksen ensisijainen tehtdvé on auttaa hyvaksymaan ja selvittdmdan sairau-
desta johtuvat arjen ongelmat ja auttaa kestdmdén sairauden aiheuttamaa psyykkistéa stressia.
Sopeutumisvalmennusta jarjestetadn padsaantdisesti sopeutumisvalmennuskurssien muodossa.
Narkolepsiapotilaille néitd kursseja jérjestdvat Kela ja kolmannen sektorin toimijat (esim.
Suomen Narkolepsiayhdistys, TATU ry).

4.3.3 Ammatillinen kuntoutus

Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksena on parantaa tai yllapitdd kuntoutujan tyokykya,
tyOssa jaksamista, ammatillisia valmiuksia sekd ansiomahdollisuuksia, jotta han voi saada tai
séilyttadd hanelle soveltuvan tydn. Ammatilliseen kuntoutukseen voi kuulua neuvontaa, amma-
tinvalinnanohjausta, urasuunnittelupalveluja, tyokykya yllapitdvaa ja parantavaa valmennusta,
kuntoutustutkimusta, tyd- ja koulutuskokeiluja, tyhdnvalmennusta, ammatillista ja muuta
koulutusta, tydévoimaneuvontaa, tyohon sijoitusta, elinkeinotukea sekd tyéhon tai opiskeluun
liittyvia apuvalineitd ja tydolosuhteiden jarjestelytukea.

Narkolepsiapotilaiden tydkykyisyys riippuu oireiden voimakkuudesta, hoitovasteesta ja so-
pivasta ammatinvalinnasta. Yksitoikkoista, paikallaan oloa edellyttavad tyoté tai kolmivuoro-
tyotd ei suositella. Myosk&édn turvallisuuskriittiset ammatit (ammattikuljettaja, pelastusala,
vaarallisten tydkoneidenkaytto jne.) eivat sovellu narkolepsiaa sairastavalle (27).

Ammatillista kuntoutusta jarjestavat tyo- ja elinkeinohallinto TE-toimistojen kautta, Kela,
tyoeldkelaitokset, vakuutusyhtiot sekda ammatilliset oppilaitokset. Tydeldkelaitosten jarjestamé
kuntoutus on tarkoitettu vakiintuneesti tydeldmassa olleille. Kela jarjestad ammatillista kun-
toutusta sellaisille henkildille, jotka eivét saa tydelékelaitosten jarjestdmad kuntoutusta. Myos
kunnat voivat osallistua ammatilliseen kuntoutukseen myodntamalla maksusitoumuksia esim.
henkilkohtaista avustajaa varten.

4.3.4 Kasvatuksellinen eli pedagoginen kuntoutus

Kasvatuksellisella kuntoutuksella tarkoitetaan sairastuneen lapsen tai nuoren kasvatuksen ja
koulutuksen jérjestdmistd. Kasvatuksellisen kuntoutuksen suunnittelee koulu esim. oppi-
lashuoltotyéryhmaén tuella. Tavoitteena on koulukuntoisuuden saavuttaminen ja tukeminen,
oppimisen tukeminen vahvuusalueiden ja oppimisedellytysten mukaisesti, sosiaalisten taitojen
ja myonteisten ratkaisumallien omaksuminen sek& vastuuntunnon ja aktiivisuuden kehittymi-
nen suhteessa omaan oppimiseen, koulunkayntiin ja tulevaisuuteen (28, 29, 30). Lasten ja ei-



12

tyoikaisten nuorten kohdalla pedagogisen kuntoutuksen osa-alue on verrattavissa tydikaisten
ammatilliseen kuntoutukseen.

Jokaiselle erityisté tukea tarvitsevalle oppilaalle tulee tulee lain mukaan laatia hyvaksyttyyn
opetussuunnitelmaan perustuva henkilékohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitel-
ma (HOJKS). Eriytetyssa opetuksessa voidaan strukturoida koulupdivé, opetus, oppimisympé-
ristt ja muut toiminnot oppilaille sopiviksi. Sosiaali- ja terveydenhuolto voi tukea pedagogis-
ta kuntoutusta esim. jarjestamalla neuropsykiatrista valmennusta tai henkilékohtaisen avusta-
jan koulunkéyntiin. Koulunkayntiin liittyvi& pulmia ja mahdollisia tukitoimia kuvataan STM:n
julkaisussa "Narkolepsiaan sairastuneen lapsen ja nuoren arki seka siind selviytyminen. Yksin
ja yhdessa — tukien ja lahella ollen” (19).

Narkolepsiaa sairastavien lasten koulunkéyntié on tutkittu Satu Karjalaisen ja Anna- Maria
Nyrhilan kevéalla 2013 Lapin yliopistoon tekeméssa pro gradu -tutkielmassa ” Narkolepsiaan
sairastuneen koulunkaynti perheiden ja opettajien kuvaamana” (31). Useimmilla narkolepsiaa
sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli ainakin ajoittain oireita, jotka vaikuttivat sek& oppimiseen
ettd koulunkayntiin.

4.3.5 Sosiaalinen kuntoutus

Sosiaalisella kuntoutuksella pyritddn parantamaan sosiaalista toimintakykyd mm. helpottamal-
la asumista, liikkumista ja yleista osallistumista, huolehtimalla taloudellisesta turvallisuudesta
ja tukemalla sosiaalisia verkostoja. Kdytdnndssé sosiaalinen kuntoutus on osa kaikkea kuntou-
tusta ja siten se toteutuu hyvin kokonaisvaltaisesti jarjestetyssa kuntoutuksessa.

4.4 OHJAUS JA TUKEMINEN ARJESSA

Kuntoutusohjausta voidaan ké&yttdd mm. tiedon jakamisessa, kuntoutusmahdollisuuksien sel-
vittelyssd, nivelvaiheiden siirtymissa (paivahoito — koulu, alakoulu, yldkoulu jne.), ammatin-
valintaan liittyvissé pulmissa ja yhteisty0ssa eri palvelujérjestelmien valilla. Kuntoutusohjaus
on lakisééteista (terveydenhuoltolaki 298) ja asiakkaalle maksutonta. Se sopii tydmuotona
hyvin narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja perheiden tueksi.

Kuntoutusohjaaja on lapsen tai nuoren ja perheen rinnalla kulkija, joka ohjaa ja koordinoi
kuntoutusta suunnitelmallisesti ja pitké&kestoisesti. Kuntoutusohjaajia tydskentelee esimerkiksi
yliopisto- ja keskussairaaloiden erikoisalayksikoissa, terveyskeskuksissa, kuntoutuslaitoksissa,
erilaisissa projekteissa tai jarjestdjen palveluksessa.

Kuntoutusohjaajan ja neuropsykiatrisen valmentajan yhteistydstd on hyvid kokemuksia
neuropsykiatristen pitk&aikaissairauksien kohdalla. Neuropsykiatrinen valmentaja tarjoaa
tukea muun muassa arjen ja eldménhallinnan ongelmissa seké koulutus- ja urasuunnitelmien
selkiyttdmisessd. Kokemuksia neuropsykiatrisesta valmennuksesta narkolepsiaa sairastavien
lasten ja nuorten kohdalla ei juuri ole, mutta koska narkolepsia sairautena vaikuttaa voimak-
kaasti lapsen ja nuoren arkeen ja elaménhallintaan, valmennuksesta voi olla apua.

Ammatillisesta tukihenkil6toiminnasta on saatu hyvid kokemuksia narkolepsiaa sairastavi-
en kuntoutuksessa. Tukihenkilon tehtdvand on nimensd mukaisesti tukea lasta tai nuorta eri
elaméntilanteissa. Ammatillinen tukihenkil6toiminta tarjoaa tukea ja apua mm. koulunkéynnin
haasteisiin, sosiaalisten taitojen ja itsendistymisen harjoittelemiseen sek& harrastustoiminnan
tukemiseen.

Hyvid kokemuksia on myds sosiaalitoimen ja koulutoimen yhteistydssa jarjestamisté tuki-
henkildistd. Tukihenkiliden sitoutuminen pitempiaikaiseen tydskentelyyn pitk&aikaissairai-
den kohdalla on suositeltavaa.
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4.5 VERTAISTUKI

Vertaistuella tarkoitetaan samassa eldmantilanteessa olevien ihmisten keskindista tukea, jossa
on tarke&& vastavuoroisuus, halu jakaa omia kokemuksia ja yhteenkuuluvuuden tunne (32,
33). Vertaistukea voi hyddyntaa esimerkiksi ensitiedon antamisessa, sopeutumisvalmennuk-
sessa, tukiryhmissé ja tukihenkil6toiminnassa. Vertaistuki voi auttaa lasta ja nuorta hyvéksy-
maén itsensd ja sairautensa antamalla kokemuksen, ettei ole ainoa sairastunut, ja tietoa siitd
miten toiset ovat selviytyneet samojen oireiden kanssa. Vanhemmille vertaistuki antaa mah-
dollisuuden kasitelld omassa lapsessa tapahtuneita muutoksia ja jakaa siihen liittyvia koke-
muksia ja tunteita ja sitd kautta hyvéksya lapsen sairauden.

Rokotteen myo6tavaikutuksesta sairastuneita lapsia ja nuoria on valtakunnallisesti noin 150
(2). He asuvat eri puolilla maata, joten mahdollisuudet vertaistukeen eroavat paljolti asuinpai-
kan mukaan. Osa vanhemmista on verkostoitunut vapaamuotoisesti jakaakseen kokemuksia ja
ajaakseen perheen etuja vahingonkorvausasioissa. Lasten ja nuorten mahdollisuudet vertaistu-
keen ovat jaéneet ensitietopdivien ja sopeutumisvalmennuskurssien varaan, vaikka heill& olisi
tarvetta edelleen sdanndlliseen ohjattuun vertaistukeen.

Perheiltd on alustavasti kerédtty mielipiteitd heidan tarvitsemastaan vertaistuesta. Sen on
toivottu olevan luonteeltaan jatkuvaa ja saanndllistd, paikallisesti organisoitua ja koordinoitua.
Vertaiskokemusten jakamisen on koettu olevan térkein osa toimintaa, ja erityisen hyodyllista
on ollut tavata seka aiemmin sairastuneita ettd sairastuneiden vanhempia, joilla on ollut koke-
musta narkolepsialle tyypillisistd ongelmista ja niiden ratkaisemisesta. Esiin on myds noussut
toive perhettd laajemman verkoston, esimerkiksi ystavien, opettajien ja valmentajien, osallis-
tumismahdollisuudesta vertaisryhmien toimintaan. Erityisen tarkeand mahdollisuutta vertais-
tukeen pidetadn eldamanmuutos- ja nivelvaiheissa, kuten kouluportaalta toiselle siirryttaessa,
kotoa pois muuttaessa tai perhettéd perustaessa.

5 KELAN PALVELUT

5.1 SAIRAANHOITO- JA LAAKEKORVAUKSET

Sairauden aiheuttamista ladkarinkdaynneistd Kela korvaa matkakuluja tavanomaisen kaytannén
mukaan. Kela korvaa osan yksityisladkérin palkkioista, hoidosta ja tutkimuksista néille maari-
tellyn korvaustaksan mukaan. Kela ei korvaa julkisen terveydenhuollon kustannuksia kuten
sairaaloiden hoitopéivdmaksuja tai poliklinikkamaksuja.

Narkolepsiassa kaytetyista ladkkeistd natriumoksibaatti ja modafiniili ovat olleet syksysté
2012 alkaen la&kérinlausunnon perusteella erityiskorvattavia (65%) diagnoosilla vaikea ja
pitkaaikainen narkolepsia. Narkolepsian hoitoon kaytetddn myds ladkkeitd, jotka ovat perus-
korvattavia, mutta niiden hyvéaksytyt kéyttoaiheet eivét sisélla narkolepsiaa (esim. metyyli-
fenidaatti, SSRI-estajat). Suomessa ladkkeiden korvattavuus voidaan vahvistaa enintadn hy-
vaksyttyjen kayttoaiheiden mukaisessa laajuudessa.

5.2 TOIMEENTULOTURVA

Lapsen sairauden hoidon edellyttiessa valiaikaista vanhemman tdistd poissaocloa voi Kelalta
anoa erityishoitorahaa, jota mydnnetddan 0-15-vuotiaan lapsen vanhemmalle, joka on tilapai-
sesti estynyt tekemésta tyotaén lapsen sairaanhoitoon tai kuntoutukseen osallistumisen vuoksi
eika saa tydtuloa talta ajalta.
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Kuntoutusrahan tavoitteena on turvata toimeentulo kuntoutuksen aikana. Kuntoutusrahaa
voi saada 16-67-vuotias, joka osallistuu kuntoutukseen, jonka tavoitteena on tyteldmdssa
pysyminen, tydelamaan palaaminen tai tyoeldmaan paasy. Kuntoutusrahaa saadakseen tulee
olla hyvéksyttava kuntoutuspaatos esim. Kelasta tai tyéterveyshuollosta.

Kela maksaa nuoren kuntoutusrahaa tyokyvyttomyyseldkkeelle siirtymisen ehkdisemiseksi,
ammatillisen kuntoutumisen varmistamiseksi ja tyollistymisen edistamiseksi. Nuoren kuntou-
tusrahaa voidaan maksaa my®ds yleissivistavan koulutuksen ajalta (opiskelua peruskoulussa,
lukiossa tai kansanopistossa). Suunnitellun kuntoutuksen realistisena tavoitteena tulee kuiten-
kin olla tydelamaan siirtyminen. Kuntoutusrahan mydntdmiseksi vaaditaan, ettd nuorelle on
laadittu henkilokohtainen opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma. Kuntoutusrahaa maksetaan
aikaisintaan 16 ikdvuoden tayttdmistd seuraavasta pdivésta lukien enintddn sen kuukauden
loppuun, jona nuori tayttdd 20 vuotta tai meneilld&n oleva kuntoutus péattyy.

5.3 VAMMAISETUUDET

Kelan vammaisetuuksia ovat alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta tayttdneen vammaistuki
ja elakkeensaajan hoitotuki. Vammaisetuudet ovat kolmiportaisia: perustuki, korotettu tuki ja
ylin tuki.

Alle 16-vuotiaan vammaistuen tavoitteena on tukea pitk&aikaisesti sairaan tai vammaisen
lapsen selviytymista jokapédivéisessa elamassd. Vammaistukea maksetaan korvaukseksi vahin-
tadén 6 kuukautta kestavasta tavanomaista suuremmasta rasituksesta ja sidonnaisuudesta, joka
aiheutuu sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta.

16 vuotta tayttdneen vammaistuen tavoitteena on tukea muiden kuin elédkkeella olevien pit-
kdaikaisesti sairaiden tai vammaisten henkildiden selviytymistd jokapéivéisessa eldméssé,
osallistumista ty6hon tai opiskeluun sek& toimintakyvyn yllapitdmistd, kotona asumista, kun-
toutusta ja hoitoa. Vammaistukea myodnnetédén sairaudesta tai vammasta aiheutuvan haitan,
tarvittavan avun, palvelusten ja erityiskustannusten korvaamiseksi. Vammaistuen myéntami-
nen edellyttad, ettd hakijan toimintakyky on heikentynyt véhintd&n vuoden ajan.

Elédkkeensaajan hoitotuen tavoitteena on tukea pitkdaikaisesti sairaan tai vammaisen elék-
keensaajan selviytymistd jokapéivéisessa elamdssa sekd hénen toimintakykynsa yll&pitdmist,
hénen kotona asumistaan, kuntoutustaan ja hoitoaan. Tuella korvataan myds toimintakyvyn
heikentymisesta aiheutuvia erityiskustannuksia. Hoitotuen myontaminen edellyttaa, ettd haki-
jan toimintakyky on heikentynyt vahintaén vuoden ajan.

5.4 LAAKINNALLINEN KUNTOUTUS

5.4.1 Sopeutumisvalmennus

Kela jarjestdd sopeutumisvalmennus- ja perhekursseja, joissa lapsi tai nuori ja hénen perheen-
jasenensd tai muut l&heisensd voivat saada tukea sairastumisen tai vammautumisen aiheutta-
maan elamantilanteeseen. Kela on jarjestanyt narkolepsiaan sairastuneille lapsille, nuorille ja
heidan perheilleen sopeutumisvalmennuskursseja vuodesta 2013. Kela on kerénnyt palautetta
ndista kursseista (39). Kela on jatkossa fokusoimassa narkolepsian sopeutumisvalmennuskurs-
seja lahinna nuorille ja nuorille aikuisille (15-29 -vuotiaat), koska tulevaisuudessa suurin tuen
tarve koskee t&ta ikdryhméaa. Jatkossa alle 15-vuotiaille ei jérjestetd omia kursseja, vaan he
voivat perheineen osallistua Kelan yksil6llisille kuntoutusjaksoille.

Muiden palveluntuottajien (esim. Suomen Narkolepsiayhdistys ja TATU ry) jarjestamiin
sopeutumisvalmennuskursseihin Kela maksaa harkinnanvaraisesti matkakorvaukset ja kuntou-
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tusajan toimeentuloturvana kuntoutusrahaa. Harkinnan tueksi Kela tarvitsee tiedot kurssin
siséllosté ja lasta/nuorta hoitavan 148kéarin suosituksen osallistumistarpeesta kyseiselle kurssil-
le.

5.4.2 Vaikeavammaisen laadkinnallinen kuntoutus

Vaikeavammaisille Kela jéarjestaa ladkinnallistd kuntoutusta yksiléllisen tarpeen ja mahdolli-
suuksien mukaan. Kuntoutuksen tarve arvioidaan aina yksilollisessd kokonaisvaltaisessa kun-
toutussuunnitelmassa. Kuntoutus voi olla esimerkiksi yksilo- tai perhepsykoterapiaa, toiminta-
terapiaa, musiikkiterapiaa, taideterapiaa, ratsastusterapiaa tai neuropsykologista kuntoutusta
seké yksil6llisia laitoskuntoutusjaksoja.

Oikeus vaikeavammaisen kuntoutukseen edellyttdd véahintddn korotettua vammaisetuutta ja
sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuvaa yleista ladketieteellistd ja toiminnallista haittaa,
josta aiheutuu véhintdan vuoden kestdva kuntoutustarve. Lisaksi haitan on oltava niin suuri,
ettd asiakkaalla on sen vuoksi huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviytyd jokapdivaisista
toimistaan kotona, koulussa, tydeldmassa ja muissa elamantilanteissa julkisen laitoshoidon
ulkopuolella.

5.4.3 Kuntoutuspsykoterapia

Kela korvaa lakisdateista kuntoutuspsykoterapiaa 16-67-vuotiaille. Kuntoutuspsykoterapian
tavoitteena on tukea ja parantaa nuoren ty6- ja opiskelukykyé. Kuntoutuksella turvataan tyo-
eldmdssd pysyminen tai sinne siirtyminen, tyohon paluu tai opintojen edistyminen. Alle
16-vuotiaiden terapiasta vastaa julkinen terveydenhuolto, ainoastaan vaikeavammaisen kun-
toutuksen kriteerit tdyttdvat voivat saada Kelan jérjestdmdnd. Alle 16-vuotiaiden
ei-vaikeavammaisten tarvitsema psykoterapia jérjestetd&n useimmiten terveydenhuollon osto-
palvelun, samoin yli 16-vuotiaiden, jos Kelan kuntoutuspsykoterapian kriteerit eivat tayty.

5.4.4 Harkinnanvarainen kuntoutus

Harkinnanvarainen kuntoutus tdydentdd Kelan ammatillista ja vaikeavammaisten laakinnallis-
ta kuntoutusta. Kelan harkinnanvaraisen kuntoutuksen tarkeimpana tavoitteena on tukea kun-
toutujien tyo-, opiskelu- ja toimintakykyd. Kela jérjestdd harkinnanvaraisena kuntoutuksena
seuraavia palveluja: neuropsykologinen kuntoutus, sopeutumisvalmennuskurssit ja yksilolliset
kuntoutusjaksot.

5.5 AMMATILLINEN KUNTOUTUS

5.5.1 Kuntoutusselvitys

Vuoden 2015 alusta kuntoutustarveselvitys ja kuntoutustutkimus yhdistyivat ammatilliseksi
kuntoutusselvitykseksi. Ammatillisen kuntoutusselvityksen tavoitteena on selvittadd sekd 1aa-
kinnéllisen ettd erityisesti ammatillisen kuntoutuksen tarpeet sek& mahdollisuudet. Ammatilli-
sen kuntoutusselvityksen kokonaispituus maaraytyy yksil6llisesti, ja sen kesto on enintdén 12
kuntoutuspdivéé ja 1-3 seurantapdivéa ja/tai 1-6 palveluntuottajan yhteydenottoa kuntoutu-
jaan puhelimitse. Ammatillinen kuntoutusselvitys muodostuu alku-, jatko- ja seurantavaihees-
ta. Asiakas voidaan ammatillisen kuntoutusselvityksen perusteella ohjata esimerkiksi tyéko-
keiluun tai ammatilliselle kuntoutuskurssille. P&4&maarand on tukea kuntoutujan tydelamassa
jatkamista, tydeldméaan palaamista tai sinne siirtymisté.
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5.5.2 Tyo0- ja koulutuskokeilu

Soveltuvuutta erilaisiin ammatteihin tai selviytymista erilaisissa tydtehtavissa voidaan selvit-
taa tydkokeilulla Kelan hyvaksyman kuntoutusyksikén omissa tydpaikoissa tai ulkopuolisissa
tyOpaikoissa. Koulutuskokeilulla voidaan selvittdd koulutusmahdollisuuksia ja tutustua kou-
luelamaan. Tyokokeilussa asiakas 16ytaa tai varmistaa itselleen soveltuvan alan kokeilemalla
tyoté esimerkiksi 1-3 tydpaikassa.

5.5.3 Tyo6hdnvalmennus

Tyoéhonvalmennuksessa keskeistd on tydpaikan etsiminen sekd asiakkaan saama pitké&kestoi-
nen yksilollinen tuki ja ohjaus tydon tekemiseen ja tydeldmdan siirtymiseen. Liséksi
MT-ty6hénvalmennuksessa huomioidaan mielenterveyden hairididen erityistarpeet, tydpaikan
tarpeet ja tarjotaan tyonantajalle tukea kuntoutujan ty6llistdmisessa seka tydssa selviytymisen
turvaamisessa.

Tyohonvalmennuksessa harjoitellaan kaytannon tyétd Kelan hyvaksymén kuntoutusyksi-
kén omissa tyopaikoissa tai ulkopuolisissa tydpaikoissa. Tyohénvalmennuksesta ja sen eh-
doista tehdaén sopimus tyéhonvalmennuspaikan, valmennukseen osallistuvan ja Kelan kes-
ken. Tyohdnvalmennus kestaa yleensa noin 5-10 kuukautta yksildllisen tarpeen mukaan.

5.5.4 Ammatilliset kuntoutuskurssit

Aikuisten ammatillinen kuntoutuskurssi on vajaakuntoisille nuorille ja aikuisille henkildille
suunnattu ryhmassa toteutettava kuntoutuspalvelu. Kurssien ryhmat ovat muodostettu nuorille
aikuisille (18-25-v.), aikuisille (26-60-v.) sek& yhdessa nuorille ja aikuisille (18-60-vuotiaat).
Kurssin tavoitteena on lisdtd nuorten ja aikuisten eldmanhallintaa ja aktiivisuutta sekd parantaa
ty6eldmavalmiuksia ja tukea tydelamaén tai koulutukseen paasya.

6 HOITO- JA
KUNTOUTUSSUUNNITELMA SEKA
PALVELUSUUNNITELMA

6.1 HOITO- JA KUNTOUTUSSUUNNITELMA

Pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten hoito ja kuntoutus perustuvat suunnitelmalliseen, poti-
laan tarpeet ja ongelmat kokonaisvaltaisesti huomioivaan toimintaan. Tama tarkoittaa mo-
niammatillista ja monialaista yhteisty6té ja sovitusti maardajoin toteutettavia hoito- ja kuntou-
tussuunnitelmaneuvotteluja. Jokaisella narkolepsiaa sairastavalla tulee olla voimassaoleva
hoito- ja kuntoutussuunnitelma. Hoitovastuussa olevan tahon tulee kutsua suunnitelman laati-
miseen tarvittavat osallistujat. Narkolepsiapotilaan toimintakyvyn ja haitta-asteen arvioinnista
loytyy tarkempaa tietoa Duodecim-lehdessa julkaistussa katsausartikkelissa (34).

Hoito- ja kuntoutussuunnitelma:

®  Suunnitelma tehd44n vuosittain tai tarpeen mukaan erikseen sovittuna aikana
®  Hoidosta vastaava taho laatii suunnitelman yhdessa tarvittavien tahojen kanssa
B Syunnitelmaan kirjataan nykytila ja jatkosuositukset
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HOITO- JA KUNTOUTUSSUUNNITELMAA LAADITTAESSA SUOSITEL-
LAAN HUOMIOIMAAN SEURAAVAT OSA-ALUEET:

1. Psyykkinen ja fyysinen tila
* neurologiset ja psyykkiset oireet
*  |a&kehoito
* aikaisempi hoitohistoria

2. Arjen hallinta ja toimintakyky
" oireiden haittaavuus arjessa, kotona ja koulussa
*  vuorokausirytmi
*  |&8kkeiden ottaminen
" péivittdiset toiminnot (henkil6kohtainen hygienia, pukeutuminen, ruokailu)
*  liikkuminen, asiointi ja ajan hallinta
"  vapaa-ajan toiminnot
" apuna voi kéayttaa soveltuvia toimintakykymittareita (esim SOFAS)

3. Sosiaaliset suhteet
*  perhe- ja kaverisuhteet
*  harrastukset

4. Koulu/ty6
*  opiskelusuunnitelmat (OPS, HOJKS)
" koulu/tydmenestys
" kayttdytyminen
*  vuorovaikutus
" apuna voi kéayttaa saatavilla olevia kyselylomakkeita

5. Kuntoutustavoitteet
" potilaan, perheen ja hoitavan tahon nakdkulma
" mihin pyritaan, miten, aikataulu
" edistavat ja haittaavat tekijat

6. Toimenpiteet ja suunnitelma tavoitteiden saavuttamiseksi
" toteuttaja, toteutustapa, ajoitus ja rahoitus
"  ohjaus, neuvonta ja yhteistyo
"  kuntoutukset ja ohjaus tarvittaviin palveluihin

7. Sosiaaliturva ja -palvelut
*  palvelusuunnitelman tarve
" sosiaalietuudet / tarvittavat lausunnot

8. Seuranta
"  miten kuntoutussuunnitelman etenemisté seurataan
*  milloin ja missa suunnitelma péivitetaan
" kuka toimii yhteyshenkiléna ja koollekutsujana
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6.2 PALVELUSUUNNITELMA

Kuntien tulisi kartoittaa narkolepsiapotilaiden sosiaalipalvelujen ja tukitoimien tarve alueel-
laan. Narkolepsiaa sairastavien on mahdollista hakea palveluja kotikuntansa kunnan sosiaali-
toimen vammaispalveluista. Narkolepsiaa sairastava tai hdnen omaisensa tai viranomainen voi
pyytéa sairastuneen palvelutarpeen selvittdmistd. T&ta varten narkolepsiaan sairastuneelle
laaditaan palvelusuunnitelma yhdessa asiakkaan ja hénen l&hiverkostonsa kanssa (35). Palve-
lusuunnitelmaan kirjataan ne palvelut ja tukitoimet, joita narkolepsiaan sairastunut henkild
tarvitsee selvitdkseen péivittdisestd eldmastd. Palvelusuunnitelmaa laadittaessa tulee ottaa
huomioon voimassa oleva hoito- ja kuntoutussuunnitelma ja asiakkaan yksildllinen avun tarve.

7 ERI IKAVAIHEET

Lapsen tai nuoren sairastuessa narkolepsiaan hanen psyykkinen ja fyysinen kasvunsa ja kehi-
tyksensa ovat vield kesken. Sairaus on pitkékestoinen, ja sen oireet seka liitannaisongelmat
voivat aiheuttaa erilaisia pulmia eri ik&- ja kehitysvaiheissa. Psykososiaalisten tukitoimien
tarve tulee arvioida méaaréajoin niin kauan kuin sairauden oireita on havaittavissa.

7.1 LAPSUUSIKA

Narkolepsia vaikuttaa lapsuusikéisen psyykkiseen kehitykseen monella tavalla. Tunne-eldman
epéavakaus, masennus ja aggressio-ongelmat ovat yleisid. Sairauden vuoksi koulu- ja harras-
tusasiat vaativat erityisia jarjestelyja. Vasymys, tunne-eldmén ongelmat, erityinen tuen tarve
ikatovereihin verrattuna sek& mahdollinen alisuoriutuminen koulutyfssa vaikuttavat identitee-
tin ja itsetunnon kehitykseen (8, 24). Vanhempien ja sosiaalisen lahiymparistén saama lapsen
sairauteen liittyva tieto ja ymmarrys sekd palvelujérjestelmén kyky tukea perhettid antavat
lapselle parhaat mahdollisuudet hyvaan psykososiaaliseen kehitykseen sairauden kanssa ja
siit4 huolimatta.

7.2 NUORUUSIKA

Nuoruusiélla tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden valiin sijoittuvaa tytén ja pojan kehitys-
vaihetta ikdvuosien 12-22 vélilla. Puberteetin alkuun liittyv& hormonitoiminnan lisdé&ntyminen
ja fyysinen kasvu muuttavat nuoren psyykkisté tasapainoa. Nuoruusikd on psykologista sopeu-
tumista ndihin sisdisiin ja ulkoisiin muutoksiin. Nuoruusian psyykkisen kehityksen pdamaara-
nd on itse hankitun autonomian saavuttaminen (22).

Pitk&aikaissairauden ja nuoruusidn kehityksen valilla on vastavuoroinen suhde. Sairaus
vaikuttaa nuoruusian psyykkiseen ja fyysiseen kehitykseen, ja samanaikaisesti nuoruusian
kehitys vaikuttaa sairauden ja sen hoidon kulkuun. Siksi nuoren hyvaén hoitoon kuuluu la&ke-
tieteellisen osaamisen lisdksi taito tukea h&nt4 kokonaisvaltaisesti (36).

Narkolepsiapotilaat tarvitsevat nuoruudessa erityista tukea, jotta normaali psykososiaalinen
kehitys mahdollistuisi sairauden aiheuttamista rajoitteista huolimatta. Nuorta haastateltaessa
on hyva kiinnittdd huomiota hanen kotioloihinsa, koulunkdyntiinsa tai opiskeluunsa, ruokai-
luun, harrastuksiin, paihteiden k&yttéon, seksuaalisuuteen ja seksuaaliterveyteen, mielialaan ja
turvallisuuteen (36). Narkolepsiaa sairastavalla nuorella on tarve ja oikeus samaan ohjaukseen,
tukeen ja ongelmien ehkéisyyn kuin muillakin nuoruusikaisilla. Tuen tarve on usein suurin
nivelvaiheissa kuten peruskoulun pééattyessa, siirryttdessa tyéelamaan tai itsendiseen asumi-
seen.
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7.3 AIKUISIKA

Siirtyminen lapsuudesta ja nuoruudesta aikuisuuteen on psykologisesti merkittdva vaihe sai-
rastamisessa ja hoidossa. Samalla se merkitsee myds hoitokulttuurin ja kdytdntdjen muutosta,
siirtymistd lastentautien hoivaavasta kulttuurista enemman potilaan omaa vastuuta korosta-
vaan kulttuuriin ja ymparistoon.

Mité asioita otettava huomioon eri ik&- ja siirtymavaiheissa:

*  hoitovastuun siirtyminen (”saattaen vaihtaminen)

*  hoito- ja kuntoutussuunnitelman seké palvelusuunnitelman tarkistaminen
*  sairauden aiheuttamat rajoitteet koulunkayntiin, opiskeluun ja tyéeldméén
*  perheen ja muiden laheisten tuen tarve

*  jtsendisen asumisen onnistuminen, mahdollinen tuetun asumisen tarve

*  asevelvollisuus (kts.Terveystarkastusohje (TTO) 2012)

" ajokyky (kts. Hublin ym.,Duodecim 2011)

8 JOHTOPAATOKSET JA SUOSITUKSET

Narkolepsia on pitkéaikaissairaus, jonka oireet vaikuttavat merkittdvasti potilaan ja hanen
perheensd jokapdivdiseen eldmaén. Vaikeudet eivéat rajoitu pelk&stddn neurologisiin oireisiin,
vaan merkittavalla osalla narkolepsiaan sairastuneista on myos psyykkisia oireita ja vaikeuksia
sosiaalisessa selviytymisessa. Narkolepsiaan sairastuneiden ja heidan perheidensa tarvitseman
psykososiaalisen tuen tarpeen kartoittaminen ja tuen jarjestdminen ei ole vield vakiintunutta, ja
siind ndyttaa olevan suuria valtakunnallisia eroja.

Narkolepsia aiheuttaa muiden pitk&aikaissairauksien tapaan merkittavia kustannuksia sai-
rastuneelle, h&nen perheelleen ja yhteiskunnalle. Sairauden aiheuttamaa henkil6kohtaista
taakkaa ja yhteiskunnan kustannuksia voidaan todennéakdisesti vahentdd huomioimalla kaikis-
sa eldmanvaiheissa sairastuneen ja hanen lahiympéristonsa psykososiaalisen tuen tarve. Jat-
kossa tulisikin kiinnittdd huomiota psykososiaalisen tuen saatavuuteen, riittdvaan resursointiin
ja tukipalvelujen kehittdmiseen ja koordinointiin.

Tyoryhma suosittelee, ettd narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten ja heidén laheis-
tensé tarvitsema psykososiaalinen tuki kartoitettaisiin kuntoutussuunnitelman avulla maarava-
lein ensisijaisesti silla julkisen terveydenhuollon taholla, jossa narkolepsiaa hoidetaan ja seura-
taan. Kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa on otettava huomioon potilaan ja hdnen perheensé
tarpeet eri ikd- ja kehitysvaiheissa, kuten kouluportaalta toiselle siirryttdessd. Kuntoutus ja
muut tuen muodot kohdistuvat useimmiten arjen toimintaympaéristdjen jarjestamiseen. Psykiat-
rista hoitoa tarvittaessa hoitomuoto on tarkoituksenmukaista arvioida psykiatrisessa erikoissai-
raanhoidossa, kuten lasten-, nuoriso- tai aikuispsykiatrian yleissairaalapsykiatrisessa tyoryh-
Massa.
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