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Suomessa varauduttiin maailmanlaajuisesti levin-
neeseen sikainfluenssaan aloittamalla lokakuussa
2009 Pandemrix-rokotukset vieston suojaamisek-
si. Helmikuussa 2010 diagnosoitiin ensimmadinen
pdivédaikaista nukahtelua aiheuttava narkolepsia
lapsella, joka oli saanut Pandemrix-rokotuksen.
Sosiaali- ja terveysministerio antoi Kelalle tehté-
vaksi jarjestdd narkolepsiaan sairastuneille lapsille
ja nuorille sopeutumisvalmennuskursseja. Kelan
tutkimusosasto, Lapin yliopisto ja Suomen Mie-
lenterveysseura toteuttivat tutkimuksen, jonka
padtavoite oli selvittdd, mitka olivat sairastunei-
den ja heiddn perheidensa tarpeet ja odotukset
sekd miten hyvin kurssit pystyivdt vastaamaan
niihin. Aineiston keruu toteutui kevdan 2012 ja
syksyn 2013 vilisend aikana. Narkolepsiaan liit-
tyvid pidivdaikaista nukahtelua, kéyttdytymisen
muutoksia ja keskittymisen vaikeuksia esiintyi
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lahes kaikilla tutkimukseen osallistuneilla lapsilla
ja nuorilla. Muistin ja oppimisen vaikeuksia seka
katapleksiaa oli yli puolella ja harha-aistimuksia
noin kolmanneksella. Kédyttaytymisen ja mielialan
muutokset vaikuttivat koko perheen arkeen. Van-
hemmat olivat huolissaan nuoren tulevaisuudesta,
omien auttamiskeinojensa riittdvyydestd, sisarusten
voinnista ja omasta jaksamisestaan. Perheilld oli
runsaasti psykososiaalisen tuen tarpeita. Perheiden
odotukset painottuivat vertaistuen saamiseen, ja
kurssit vastasivat ndihin odotuksiin. Enemmisto
koki saaneensa jonkin verran etdisyytta arkisiin
huoliin, tukea tunteiden kasittelyyn ja sairastuneen
vahvuuksien tunnistamiseen. Asian-tuntijatiedon
ja ammatillisen psykososiaalisen tuen tarpeeseen
kurssit eivit vastanneet. Sopeutumisvalmennus-
kurssien toimeenpanossa ilmeni useita kehittdmisen
kohteita. Kurssien tavoitteiden tarkentaminen, asi-
antuntijatiedon vahvistaminen, yksilollisten tyéme-
netelmien valinnan mahdollisuus, ennakkoinfor-
maation lisédminen seké Kelan ja palveluntuottajan
vdlisen yhteistyon vahvistaminen mahdollistavat
kuntoutujaldahtdisiin tarpeisiin vastaamisen.

Asiasanat: narkolepsia, lapset, nuoret, perheet, arki,
palvelutarpeet, psykososiaalinen tuki, sopeutumis-
valmennus, vertaistuki.
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Alkusanat

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten mééra kasvoi
nopeasti vuodesta 2010 alkaen. Herdsi epiilys sai-
rastumisen yhteydestd Pandemrix-rokotteeseen,
jota kdytettiin A(HIN1)-viruksen aiheuttaman ns.
sikainfluenssan ehkiisyyn. Yhteys tuli julkisuuteen
elokuussa 2010, ja viranomaisten vastuuta asian
hoitamisessa painotettiin. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio (STM) jarjesti sen jalkeen useita laajoja yh-
teistyokokouksia, joihin oli kutsuttu narkolepsiaan
sairastuneiden lasten ja nuorten vanhempia seka
muun muassa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen,
Kelan ja terveyspalvelujarjestelmdn edustajia.

Kelaan tuli STM:std selked ehdotus osallistumisesta
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten seka
heiddn perheidensé palvelujen jarjestimiseen. Yh-
teydenottoja tuli samanaikaisesti myos terveyden-
huollosta. Kela otti haasteen vastaan ja kdynnisti
ripeésti palvelun laatukuvauksen eli standardin
valmistelun. Palvelu kilpailutettiin syksylla 2011,
ja alkuvuodesta 2012 alkoivat narkolepsiaa sairas-
tavien lasten ja nuorten ja heiddn perheidensa so-
peutumisvalmennuskurssit.

Sekda STM:n ettda Kelan nakokulmista oli alusta
alkaen tdrkedd, ettd ndihin kursseihin kytketddn
tutkimus kurssien vaikutusten arvioimiseksi. Tut-
kimussuunnitelmasta neuvoteltiin tutkimuksen
rahoittajien STM:n ja Kelan kesken.

Tutkimus perustuu kysely- ja haastatteluaineistoon,
jossa on kuultulapsia, nuoria ja heiddn vanhempiaan
sekd kuntoutuksen palveluntuottajaa ja kuntoutujia
lahettdneitd terveydenhuollon yksikoitd. Tutkimus
tuotti jo toteutuksensa aikana hyvia tietoa ndiden
kurssien onnistumisesta ja haasteista. Tuloksissa
kuuluu selvésti narkolepsiaan sairastuneiden lasten
ja nuorten sekéd heiddn vanhempiensa dani.

Olemme saaneet tutustua ennakkoon tdhan julkai-
suun. Tutkimuksen tulokset kuvaavat hyvin niitd
haasteita, joita kurssien toteutuksen aikana on koh-
dattu. Tutkijat ovat onnistuneet 16ytdmaén olennai-
set kehittamiskohteet ja tuoneet ne esille positiivi-
sesti ja ratkaisuja hakien. Tulosten pohjalta voidaan
todeta, ettd sopeutumisvalmennuksessa korostuu
vertaistuen merkitys. Kuntoutuksen laatuun vai-
kuttaa merkittavasti kuntoutujan ja kuntoutuksen
ammattilaisen kohtaaminen ja vuorovaikutus.
Ryhmamuotoisessa kuntoutuksessa on tdrkeda,
ettd kuntouttajilla on hyvit ryhméanvetéjin taidot.

Kiitimme puolestamme lapsia ja nuoria, heiddn
vanhempiaan sekd palveluntuottajan ja tervey-
denhuollon asiantuntijoita osallistumisesta tutki-
mukseen. Tutkijoille kiitos tutkimuksesta, jonka
kaytannonlaheinen tieto on hyvana pohjana Kelan
sopeutumisvalmennuskurssien kehittimistyolle.

Maaliskuussa 2014

Anni Virolainen-Julkunen
Ylilddkdri, STM

Tuula Ahlgren
Kehittdamispddllikko, Kela
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1 Pandemia, rokote ja narkolepsia

Pandemia tarkoittaa maailmanlaajuisesti levidvaa
tartuntatautia, jolle on tyypillistd, ettd tautimuoto
on uusi, se levidd helposti ja aiheuttaa vakavaa sai-
rautta ihmisissa. WHO ilmoitti 11.6.2009 A(HINT1)-
viruksen aiheuttaman niin sanotun sikainfluens-
san levidvan pandemiana. Suomessa varauduttiin
sikainfluenssaa vastaan ottamalla lokakuussa 2009
valtakunnallisesti kdyttoon Pandemrix-rokote vdes-
ton suojaamiseksi (Nohynek ym. 2012). Kansallinen
rokoteasiantuntijatydryhma suositteli sikainflues-
sarokotteiden antamisen porrastamista siten, etta
sairastumisen tai sairauden seurauksien suhteen
riskiryhmien jilkeen ja ennen muuta viestoa roko-
tettaisiin 6 kk—24-vuotiaat lapset, nuoret seké varus-
miehet (VA 281/2009; THL 2011a). Sikainfluenssan
aiheuttama epidemia levisi Suomessa nopeasti ja
tautitapausten maaré oli suurimmillaan viikoilla
43-49. Alle 24-vuotiaiden rokotukset annettiin
padosin viikoilla 45-50. Koko viestdssd rokotus-
kattavuus oli suurin 10-14-vuotiaiden ikdryhmassa
(81,9 %) ja alhaisin 25-29-vuotiaiden ikdryhmaissa
(31,7 %) (THL 2011b).

Helmikuussa 2010 diagnosoitiin pédivdaikaista
nukahtelua aiheuttava narkolepsia 7-vuotiaalla po-
jalla, jonka oireet olivat alkaneet joulukuussa 2009
hyvin pian Pandemrix-rokotuksen jilkeen. Nar-
kolepsian esiintyminen alle 10-vuotiailla on maa-
ilmanlaajuisestikin harvinaista, ja taudin yhteytta
rokotteeseen epdiltiin (Partinen ym. 2012a). THL:n
yllapitiméaan rokotusten haittavaikutusrekisteriin il-
moitettiin ensimmainen Pandemrix-rokottamiseen
liittyva narkolepsiaan sairastunut kuitenkin vasta
toukokuussa 2010. 13.6. 2010 Suomen Lastenneuro-
logiyhdistyksen jdsenet saivat sahkopostin, jossa
kysyttiin, miten paljon uusia narkolepsiatapauk-
sia kunkin hoitoon on viimeisen vuoden aikana
tullut. Tassd vaiheessa uusia, lapsilla diagnosoitu-
ja narkolepsiatapauksia oli todettu jo useammalla
paikkakunnalla ja epdily Pandemrix-rokotteen syy-
yhteydestd todettuun narkolepsiapotilaiden ryvis-
tymédn vahvistui. Elokuuhun 2010 mennessé oli
tehty jo 14 uutta narkolepsiadiagnoosia lapsilla ja
nuorilla (Partinen ym. 2012a) ja Pandemrix-rokot-
teen antaminen keskeytettiin Suomessa elokuussa
2010.

THL:n paijohtaja asetti 10.9.2010 asiantuntija-
tyoryhman selvittiméan narkolepsiadiagnoosien
ryvastymén yhteyttd Pandemrix-rokotuksiin ja
systemaattiset tutkimukset kaikkien vuonna 2010
diagnosoitujen narkolepsiapotilaiden 16ytdmiseksi

aloitettiin (THL 2011b). Haittavaikutusrekisteris-
td saadun signaalin mukaan tarkempi potilasasia-
kirjojen tarkastelu rajattiin 1.1.1991 ja sen jilkeen
syntyneisiin. Myos Euroopan ladkeviraston (EMA)
lddkevalmistekomitea (CHMP) kdynnisti elokuussa
2010 Pandemrixin ja narkolepsian syy-yhteytta sel-
vittdvin arvion Suomen ja Ruotsin lisidntyneiden
narkolepsiatapausten johdosta (THL 2011a).

Narkolepsia on harvinainen neurologinen unihai-
rio. Vuonna 2005 sen kansainvilisid diagnostisia
kriteerejd tarkistettiin, ja luotettavaa tarkastelua
yhdenmukaisin kriteerein varmistettujen narko-
lepsiadiagnoosien epidemiologiasta voidaan tehda
vasta vuodesta 2005. THL:n asiantuntijatydryhman
1.1.2011 luovuttamassa viliraportissa todettiin
Pandemrix-rokotteen ja narkolepsian vilisen syy-
yhteyden varmentuneen alle 19-vuotiailla lapsilla
ja nuorilla, ja alustavan arvion mukaan 4-19-vuo-
tiaiden riski sairastua narkolepsiaan oli loppuvuo-
desta 2010 yhdeksdnkertainen rokottamattomiin
verrattuna (THL 2011a). Yhtddn tapausta ei ollut
todettu alle 4-vuotiailla ja selvintd narkolepsian
lisddntyminen oli 5-15-vuotiailla. Tassd vaiheessa
ei havaittu yli 19-vuotiailla merkkeja rokotuksen
vaikutuksesta narkolepsiaan sairastumisen ris-
kiin. THL:n asiantuntijatyéryhman loppurapor-
tissa 31.8.2011 tarkennettiin arviota riskistd, jonka
katsottiin kasvaneen: Pandemrix-rokotetuilla oli
12,7-kertainen narkolepsian ilmaantuvuus rokotta-
mattomiin nahden (95 %:n luottamusvili 6,1-30,8),
4-19-vuotiaiden ikdryhmaéssa rokotteeseen liitetty
lisddantynyt riski oli kuusi narkolepsiatapausta sataa
tuhatta rokotettua kohden (THL 2011b).

Ladkevahinkovakuutuspooli tiedotti 5.10.2011,
ettd 4-19-vuotiaiden narkolepsiavahingot korva-
taan laakevahinkovakuutuksesta (Laakevahinko-
vakuutuspooli 2011). Korvauksissa on huomioitu
yksilolliset erityispiirteet ja tarpeet. Narkolepsia-
tapausten korvaaminen perustuu vakuutusehtoi-
hin ja vahingonkorvauslakiin. Korvaustoiminnan
eteneminen noudattaa yleisid korvattavien ladke-
vahinkojen periaatteita (Ladkevahinkovakuutus-
poolin yksikonjohtaja Asko Nion henkilékohtainen
tiedonanto 12.7.2013) ja asiakkaita on tiedotet-
tu lddkevahingon korvaamisesta ja korvauksista
ladkevahinkovakuutuspoolin internetsivuilla'. Kor-
vauksen myontaminen edellytti tutkimuksen aika-
na, etti oireet ovat alkaneet kahdeksan kuukauden
sisdlld rokotuksesta ja ne on asianmukaisesti seké
luotettavasti dokumentoitu. Kahdeksan kuukau-
den aikaraja perustui THL:n vili- ja loppuraporttiin

1 Ks. http://www.lvp.fi.
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(THL 2011a ja b) seké aikuisia koskevaan tyopape-
riin (Jokinen ym. 2013). Ladketieteellisessd ja oi-
keudellisessa syy-yhteysarvioinnissa tima tarkoitti
sitd, ettd kahdeksan kuukauden jalkeen rokotuksen
ja narkolepsian syy-yhteys on mahdollinen muiden
sairauden laukaisevien tekijéiden ohella mutta ei
endd todennikoinen. Todennikoinen syy-yhteys on
korvattavuuden edellytys vakuutusehtojen ja vahin-
gonkorvausoikeuden mukaan (Asko Nio, henkil6-
kohtainen tiedonanto 12.7.2013). Kesakuussa 2014
korvauskasittelyyn otettiin tapaukset, joissa oireet
olivat alkaneet 2 vuoden sisilld rokotuksesta.

Arviot Pandemrixin aiheuttamaan narkolepsiaan
sairastuneiden méarésti ovat kasvaneet tutkimus-
tulosten myotd. 25.8.2011 mennessi oli tehty yh-
teensd 98 haittailmoitusta, viive rokottamisen ajan-
kohdasta oireen ilmaantumiseen oli keskimaarin
2,8 kuukautta ja se vaihteli alle vuorokaudesta 16
kuukauteen (THL 2011b). 15.5.2014 Lidkevahin-
kovakuutuspooli ilmoitti saaneensa yhteensé 218
Pandemrix-rokotuksen jalkeistd narkolepsiaa kos-
kevaa vahinkoilmoitusta, joista 127:lle alle 20-vuo-
tiaalle oli annettu myonteinen paatds. Uusimman
selvityksen mukaan myos aikuisten riski sairastua
narkolepsiaan oli 3-5-kertainen samanikdisiin
rokottamattomiin verrattuna (Jokinen ym. 2013).
Ladkevahinkopooli on sittemmin ottanut uudel-
leen kasittelyyn idn vuoksi hylatyt hakemukset.
Vahinkoilmoituksen tekemiseen on aikaa kolme
vuotta siitd, kun korvausta vaativa sai tietad rokot-
teen aiheuttamasta vahingosta. Niitd narkolepsiaan
sairastuneita, joiden sairastumiseen Pandemrix-ro-
kote on vaikuttanut, on kuitenkin todennakoisesti
enemmin kuin korvausta hakeneita ja korvauspaa-
toksen saaneita tulee olemaan.

Oli ilmeistd, ettd Ladkevahinkovakuutuspoolin
varat eivdt yksin riittdisi kaikkien korvauksien
maksamiseen. Huhtikuussa 2013 hyvaksyttiin
laki (L. 211/2013), jossa valtio sitoutui rahoittamaan
vuoden 2009 vakuutusmairdn ylittavit korvauk-
set. Tdma turvaa tdysimddrdiset korvaukset kai-
kille ladkevahinkovakuutuksen ehtojen mukaisiin
korvauksiin oikeutetuille. Valtion rahoitusosuuden
arvioidaan alkavan vuoden 2030 alussa, ja se jat-
kuu korvaukseen oikeutettujen elinidn. Yhteenveto
viranomaistahojen toimenpiteista on esitetty liit-
teessd 1.

2 Narkolepsia sairautena lapsilla,
nuorilla ja nuorilla aikuisilla

2.1 QOirekuva

Narkolepsia on aivoperédinen oireyhtymi, jonka
keskeisid oireita ovat pdivdaikainen védsymys, ta-
hattomat nukahtelut, yollinen unihiiri6 ja usein
katapleksia eli dkillinen lihasjdnteyden katoaminen
(Kirjavainen ym. 2013). Narkolepsiassa on kolme
erilaista tautimuotoa: 1) narkolepsia yhdessa kata-
pleksian kanssa, 2) narkolepsia ilman katapleksiaa ja
3) toissijainen, jonkun muun taudin tai tilan myota
kehittynyt sekundaarinen narkolepsia. Suomessa
narkolepsiaa ei ole juuri diagnosoitu lapsuusialld
ennen Pandemrixin aiheuttamaa tautitapausten li-
sdaantymistd. Vuoden 2009 jdlkeen sairastuneiden
oirekuva on ollut samankaltainen kuin aikaisem-
missa kansainvilisissd julkaisuissa on kuvattu, jalas-
ten narkolepsia alkaa usein voimakkaammin oirein
kuin aikuisten. (Partinen ym. 2012a; Heier ym. 2013;
Kirjavainen ym. 2013; Szakacs ym. 2013.) Seuraa-
vassa kuvataan narkolepsiaan sairastuneiden lasten
januorten oireita kotimaisiin tutkimuksiin ja asian-
tuntijatyéryhmin tekemadn kirjallisuuskatsauk-
seen perustuen (Partinen ym. 2012a; Saarenpda-
Heikkild 2012; Kirjavainen ym. 2013).

Piivaaikainen visymys on voimakasta ja se aiheut-
taa tahatonta nukahtelua myds aktiivisen toimin-
nan aikana esimerkiksi leikkiessd, koulussa, syo-
dessd tai muussa tilanteessa, jossa lapsi tai nuori
ei tavallisesti nukahda. Herkimmin nukahdetaan
autossa istumisen kaltaisissa rauhallisissa tai tyl-
sissd tilanteissa mutta myos koulussa oppitunnin
aikana. Pdivdaikainen vdsymys heikentdd muistia
ja aloitekykyd sekd vaikuttaa kykyyn keskittyi ja
suorittaa pitkdkestoisia tehtdvid. Narkolepsia ei
aiheuta oppimisen erityisvaikeuksia, kuten luke-
misen ja kirjoittamisen erityisvaikeuksia, mutta se
vaikeuttaa opiskeluun keskittymisté ja suoriutumi-
nen koulutehtivista voi heikentya. Pdivdaikainen
nukahtelu voi johtaa vaaratilanteisiin ja vaikeuttaa
sosiaalisissa tilanteissa toimimista.

Katapleksia tarkoittaa akillisiin ja usein voimak-
kaisiin tunnereaktioihin liittyvid lihasjantevyy-
den menetyskohtauksia. Sitd esiintyy noin 80 %:lla
narkolepsiaan sairastuneista ja oire alkaa yleensd
paivavasymyksen jdlkeen. Joskus viive paiva-
vasymyksen alkamisesta ensimmaiiseen kataplek-
siakohtaukseen voi olla pitkidkin. Kohtaukset il-
menevit etenkin nauraessa mutta myos jannitys,
peldstyminen, vihastuminen tai fyysinen rasitus



Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki

voivat aiheuttaa katapleksian. Laukaisevaa tekijaa ei
kaikilla kuitenkaan ole. Katapleksian oireita (suun
aukeaminen, kielen tydntyminen ulos suusta, pdan
ny6kdhtaminen, kaksoiskuvat, silmdluomien sul-
keutuminen) esiintyy lapsilla erityisesti kasvoissa.
Polvien notkahtaminen tai jalkojen pettiminen
ovat myds tavallisia, jolloin lapsi/nuori voi lysahtaa
maahan. Oire voi esiintyd myos kisien lihaksissa,
jolloin kisissd olleet tavarat tippuvat. Katapleksia
on sosiaalisesti haittaava, ja se altistaa myos vaa-
ratilanteille.

Younen héiriintyminen on kolmas tyypillinen nar-
kolepsiaan liittyva oire. Henkil6lld voi olla runsaasti
lyhyita hereille havahtumisia, joita hdn ei itse valt-
tamattd tiedosta. Unenaikaisia oireita ovat nukah-
tamis- tai herdamishetkeen liittyvit aistiharhat eli
hallusinaatiot, unihalvaukset ja levoton youni, joka
ei virkistd. Nukahtamis- ja herdamishallusinaatiot
ovat unen siirtymavaiheissa esiintyvid nako-, kuu-
lo-, kosketus- ja liikeharhoja. Joskus unenndko
”jatkuu” herétessd. Unihalvauksen aikana lapsi/
nuori on osin tai tdysin valveilla, mutta vilkeunen
aikainen lihasvelttous jatkuu; hengitystad ja silmén-
liikkeitd lukuun ottamatta muuta tahdonalaista
toimintaa ei ole. Unihalvaukseen voi liittyd myds
hallusinaatioita ja ndma tilanteet ovat usein hyvin
pelottavia. Joskus voi kdyda myds niin, ettd normaa-
liin REM- eli vilkeuneen liittyvéa lihaslamaa ei ta-
pahdu, liikkkumiskyky sdilyy ja ihminen "nayttelee”
unensa. Narkolepsiassa esiintyy tavallista enemman
my6s muita unihdirioitd kuten unissakévelyd, uni-
humalaa, 6isid kauhukohtauksia sekd jaksoittaisia
alaraajojen liikehdirioita (levottomat jalat).

Narkolepsiaan voi liittyd myos poikkeavaa kayt-
tdytymistd. Psykiatriset oireet ovat yleisid ja usein
vaikeita, joskus myos sairaalahoitoa vaativia. Tun-
ne-eldman sddtelyn vaikeuksia pidetdan usein kaik-
kein héiritsevimpind oireina, silld lapsen luonne
muuttuu. Jotkut muuttuvat aggressiivisiksi, toiset
masentuvat ja vetdytyvit. Narkolepsiaan sairastu-
neiden lasten on raportoitu tuntevan alemmuuden
tunteita, olevan surumielisid, tunne-elamaltdan ai-
lahtelevaisia ja joskus drtyneité seka aggressiivisia.
Konflikteja voi esiintyd niin kotona, ystévien kanssa
kuin koulussa.

Ruokahalun ja aineenvaihdunnan siételyn héiriin-
tyminen on myds yleistd. Nopea painonnousu on
taudin alkuvaiheessa tyypillistd vaikka syomistot-
tumukset ja liikunnan maéra eivat muuttuisi. Pai-
nonnousu johtunee useasta tautispesifisestd syysta.
Erityisesti kataplektiseen narkolepsiaan sairastu-
neista suurimmalla osalla on ylipainoa.

2.2 Diagnoosi

Narkolepsian diagnoosi perustuu kansainvilisiin
ns. Brighton Collaboration -kriteereihin, jotka on
uusittu 2005% Oleellista on poikkeava pdivaaikai-
nen vasymys ja/tai selked katapleksia. Unilaborato-
riossa tehtdvissa paiviaikaisessa nukahtamisviive-
tutkimuksessa (Multiple Sleep Latency Test, MSLT)
tutkittavalle annetaan ohjeeksi nukahtaa 5 kertaa
2 tunnin valein. Jokainen osatesti kestdd 20 mi-
nuuttia ja niistd lasketaan keskimaarainen univiive.
Lapsilla poikkeavan rajana pidetddn 12 minuuttia,
aikuisilla 10 minuuttia (Himanen ja Alakuijala
2013). Narkolepsiapotilas ei vain nukahda nopeam-
min vaan hdn padsee myos REM-uneen (Rapid
Eye Movements) ainakin kahdessa otoksessa toisin
kuin perusterve henkild. Luotettava MSLT edellyt-
tad nykykisityksen mukaan edeltdvin yon laajaa
unipolygrafiaa, silld voimakas univaje ja hoitama-
ton uniapnea voivat sekd lyhentdd univiivetta ettd
tuoda REM-unta MSLT-otokseen (Kirjavainen ym.
2013). Selkdydinnesteen hypokretiini- eli oreksiini-
pitoisuus on pienentynyt 80-90 %:lla narkolepsia-
katapleksiassa, ja vain 16 %:lla potilaista, joilla ei
ole katapleksiaa (Mignot ym. 2002; Dauvilliers ym.
2007; Kirjavainen ym. 2013). Hypokretiinipitoisuu-
den mittaaminen on diagnoosia tdydentava tutki-
mus, eikd normaali pitoisuus sulje pois narkolepsiaa
mutta matala pitoisuus on vahva viite narkolepsia-
katapleksiasta.

Narkolepsia-katapleksialla on vahva yhteys HLA-
DQBI*0602-tekijan kanssa, ja yli 90 %:lla narko-
lepsia-katapleksiapotilaista on tdmi riskialleeli
(Mignot ym. 1997; Rogers ym. 1997; Mignot ym.
2001). Narkolepsia-riskialleeli esiintyy suomalai-
sessa viestossd keskimddrin joka neljannelld, ja
sama riskiperimd on myds MS-taudin riskialleeli.
Riskialleeli on siis koko véestossdkin huomattavan
yleinen (THL 2011a). Narkolepsiaan assosioituvan
HLA-tyypin médiritykselld on kliinista merkitysta
silloin, kun katapleksiaoire puuttuu mutta muut
oireet tayttyvat. Talloin HLA-DQBI*0602-posi-
tiivisuus lisdd diagnoosin varmuutta ja toisaalta
ennustaa katapleksian myohempad puhkeamista.

2.3 Syntymekanismi ja rokotteen
merkitys

Narkolepsiaa pidetdan autoimmuunitautina (THL
2011a ja b; Kirjavainen ym. 2013). Autoimmuuni-
taudissa elimiston oma immuunipuolustusjérjestel-

2 Ks. https://brightoncollaboration.org/public.
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maé tuhoaa kudoksia. Tauti kidynnistyy ymparisto-
tekijoiden vaikutuksista yksil6illd, joilla on tietyn
sairauden suhteen riskiperimi. Narkolepsiassa
riskiperimd on HLA-kudostyyppi DQBI*0602.
Pandemrix-rokotteeseen liittynyt narkolepsia on
kaikissa tutkituissa suomalaisissa tapauksissa ha-
vaittu sellaisilla henkiléillé, joilla on narkolepsian
riskiperima (HLA-DQBI*0602).

Narkolepsiaa laukaisevina tekijoind pidetaén erilai-
sia infektioita, allergisia reaktioita, tulehduksellisia
sairauksia, kilpirauhassairauksia ja voimakkaita
psyykkisid traumoja (THL 2011a). Mitddn ndistd
tekijoistd ei ole voitu varmentaa narkolepsian ai-
heuttajaksi, mutta niiden katsotaan voivan edis-
tdd taudin syntyd. Narkolepsiapotilailla solutuho
kohdistuu hypotalamukseen, ja osalla potilaista
selkdydinnesteen hypokretiini- eli oreksiini-valit-
tdjdainepitoisuus on alentunut merkkini hypota-
lamuksen hypokretiinid tuottavien hermosolujen
tuhosta (Dauvilliers ym. 2007; Knudsen ym. 2010).

Rokote muokkaa ihmisen immuunijérjestelmaa ja
puolustusvastetta. Se aiheuttaa mikrobispesifisen
vasteen — esimerkiksi influenssarokote saa elimis-
ton tuottamaan vasta-aineita influenssavirusta
vastaan. Rokotteen adjuvantin eli tehosteaineen
tehtdva on edistdd antigeenin eli rokotteen mikro-
biosan sisddnottoa antigeenia esitteleviin soluihin,
mutta se aiheuttaa myos valkosolujen epaspesifisen
aktivoitumisen. Noin neljannekselld Pandemrix-
rokotuksen jilkeen narkolepsiaan sairastuneista
potilaista on THL:ssd tehdyissa tutkimuksissa ha-
vaittu rokotteen AS03-tehosteaineeseen sitoutuvia
vasta-aineita (THL 2011b). Naiden skvaleenia, al-
fatokoferolia ja polysorbaatti-80:td sisiltdvien adju-
vanttien ei aikaisemmin ole havaittu aikaansaavan
vasta-ainemuodostusta, ja havainnon merkitysta
tutkitaan edelleen.

Virusvasta-ainetutkimukset puolestaan osoittivat,
ettd vain alle 5 % narkolepsiaan sairastuneista lap-
sista tai nuorista oli sairastunut sikainfluenssainfek-
tioon (Melén ym. 2013). Sikainfluenssa-infektiolla
ei ndin ollen ndytd olevan merkittdvad roolia tai
yhteisvaikutusta Pandemrix-rokotteen kanssa nar-
kolepsian syntymekanismissa suomalaispotilaissa
(THL 2011b). Lisatutkimuksia Pandemrix-rokot-
teeseen liittyvdan narkolepsian immunologisista
mekanismeista on kdynnissa.

3 Hoito

Narkolepsia on krooninen sairaus, johon ei ole pa-
rantavaa hoitoa. Narkolepsian hoito on oireenmu-
kaista. Tieto taudin aiheuttamista oireista ja niiden
merkityksestd arjen toimintakykyyn on tdrkeda
niin oireisiin sopeutumisen kuin niiden hallinnan
kannalta. STM:n asettama lastenneurologien tyo-
ryhmi on julkaissut heindkuussa 2013 kirjallisuus-
katsaukseen perustuvan lasten ja nuorten narkolep-
sian Hyvé hoito -oppaan (Kirjavainen ym. 2013).
Seuraava tiivistelmé perustuu sekd vanhemmille
tarkoitettuun tieto-oppaaseen (STM 2012b) ettd
hoito-oppaaseen (Kirjavainen ym. 2013).

3.1 Ei-lddkkeellinen hoito

Tarkeimpid keinoja ovat mahdollisimman struk-
turoitu uni-, pdivé ja ruokailurytmi. Valveillaolo-
aika rytmitetddn siten, ettd paivdunien ottaminen
saannollisin vilein on mahdollista. Pdiviunien
hyviksyminen voi olla kouluikéiselle ja vanhem-
malle vaikeaa mutta pdivaunien nukkuminen hel-
pottaa paivittdisistd toimista selviytymistd. Riitté-
v ja virkistdvd youni usein edellyttdd paivaunien
nukkumista. T4lléin lapsi tai nuori ei nukahda
pakonomaisesti alkuillasta, mika siirtdisi youneen
nukahtamista. Ruokailutottumuksissa on syyta
kiinnittdd huomiota niin aterioiden sddnnéllisyy-
teen kuin terveellisyyteen. Verensokeria nostavia
ruoka-aineita tulisi valttda. Turvallisen liikunta-
harrastuksen l6ytdminen helpottaa niin vireystilan
ylldpitdmistd, nukahtamista kuin painonhallintaa.

Koulussa ja opiskelussa tulee huomioida paiviauni-
en mahdollinen tarve. Opiskelun tueksi tarvitaan
usein psykologin ja erityisopettajan tutkimusta ja
ohjausta. Narkolepsiaan sairastuneen on helpompi
pysy4 hereilld, kun toiminta on vaihtelevaa. Oppi-
tuntien aikaisen pakonomaisen nukahtelun estami-
seksi voidaan 16ytaa yksilollisid vireystilan yllapita-
mistd edistdvid keinoja. Vireystila on yleensd paras
aamupaivilld, joten keskittymistd vaativat lukuai-
neet tulisi keskittdd aamupdiviin ja toiminnalliset,
vireystilaa luonnostaan yllapitavét oppitunnit ilta-
péivaan. Téassd voi kuitenkin olla yksilollistd vaih-
telua. Oppitunneissa tulisi pyrkid vaihtelevuuteen
ja oppilaan aktiivisuutta korostavien menetelmien
kéyttoon, mistd hyotyviat muutkin luokan oppilaat.

Sosiaalisen eldman yllapitdmiseksi on tarkedd, ettd
narkolepsiasta kerrotaan koulukavereille ja ystavil-
le. Katapleksiakohtaukset ja dkilliset nukahtamiset
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voidaan muuten kokea hammentédving, ja ne voivat
johtaa narkolepsiaan sairastuneen vilttdmiseen.
Mielenkiintoisen harrastuksen 16ytiminen on
tarkedd, mutta nukahtamisen ja katapleksian ai-
heuttamat mahdolliset vaaratilanteet on huomioi-
tava harrastuksen valinnassa ja toteutuksessa. Jos
henkilolld on katapleksia, on esimerkiksi hdnen
uimistaan valvottava.

Narkolepsia rajoittaa ammatinvalintaa. Mitkdan
ammattimaiseen kuljetukseen liittyvit alat eivit
ole mahdollisia. My6skéin yksitoikkoiset valvon-
tatehtdvat eivit tule kyseeseen ja vuoroty6hén on
suhtauduttava varauksella. Ammatinvalinnassa
on huomioitava yksilén kiinnostuksen kohteet,
vahvuudet ja narkolepsian aiheuttamat yksilolliset
rajoitukset tulevasta ammatista selviytymiseen.
Tyonantajan kanssa tulee keskustella narkolepsian
aiheuttamista rajoituksista ja selvittdd mahdolli-
suus paivdunien nukkumiseen, jos se on henkilon
vireystilan ylldpitimisen kannalta vilttimatonta.

3.2 Lddkkeellinen hoito

Narkolepsian oireiden hoitoon kéytetyisté ladkkeis-
td ei ole olemassa luotettavia tutkimuksia. STM:n
julkaiseman Hyva hoito -oppaan ohjeet perustuvat
asiantuntijoiden hoitokokemuksiin (Kirjavainen
ym. 2013). Ladkekokeilut tulisi tehdd asiantuntevan
tahon valvonnassa.

Piivédaikaisen vireyden ylldpitdmiseksi ja nukah-
tamisen estdmiseksi voidaan kokeilla vasymysta
poistavina ladkkeind lapsilla ja nuorilla tarkkaa-
vaisuushdirididen hoitoon kehitettya metyylifeni-
daattia tai modafiniilia. Kummallakaan ei ole alle
16-vuotiaiden narkolepsiassa vield virallista kéyt-
totarkoitusta, metyylifenidaatilla ei liioin aikuisil-
la. Kummallakin lddkitykselld on sivuvaikutuksia,
jotka ovat tosin harvinaisia, ja lddkkeitd voi kokeilla
yksilollisen tilanteen mukaan ladkérin valvonnassa.
Modafiniili voi aiheuttaa harvinaista mutta vaka-
vaa iho-oiretta, minka vuoksi huolellinen kliininen
seuranta ladkityksen aloitusvaiheessa on tarpeen.
Metyylifenidaatin yleisimpid sivuvaikutuksia ovat
ruokahaluttomuus, univaikeudet, paansarky ja
vatsakivut ja se voi myds vaikuttaa jonkin verran
pituuskasvuun pitkaaikaiskéytossd. Lieva sykkeen
ja verenpaineen nousu ovat tavallisia, minka vuok-
si metyylifenidaatin kaytto lapsilla, joilla on jokin
syddnsairaus tai verenpainetauti, edellyttad kardio-
login konsultaatiota. Kotimaisten asiantuntijoiden
ensisijainen ladkesuositus on modafiniili.

Katapleksian hoidossa kdytetddn masennusldak-
keitd ja katapleksiaan hoitoon kehitettya ladkettd
natriumoksibaattia. Kumpikin ladkeryhma on tar-
koitettu narkolepsian hoitoon vain aikuisille. Nat-
riumoksibaatti on voimakkaasti nukuttava aine ja
se otetaan juuri ennen nukkumaan menoa ja uudes-
taan muutama tunti nukahtamisesta. Natriumok-
sibaatti on ainoa lddke, joka voi vihentdd younen
héiriintymist, ja siten se tehoaa katapleksian lisaksi
my0s paivaaikaiseen vasymykseen. Masennuslaak-
keet saattavat katapleksian lisaksi tehota myos pai-
najaisiin ja hallusinaatioihin, mutta kirjallisuuteen
perustuvaa vaikuttavuusndyttod ei ole. Masennus-
ladkkeiden sivuvaikutukset ovat yleisid ja johtavat
usein myos ladkityksen lopetukseen. Suomalaiset
asiantuntijat suosittavat katapleksian ensisijaiseen
hoitoon lapsipotilailla natriumoksibaattia ja ma-
sennusladkkeistd venlaflaksiinia.

4 Sairauteen sopeutuminen

Sairastuminen pitkdaikaissairauteen aiheuttaa
usein yksilon elamédnkulussa ja toimintakyvyssa
muutoksen, jolla on merkitysta niin sairastuneelle
itselleen kuin hanen laheisilleenkin. Sairastumiseen
reagoiminen ja sopeutuminen vaihtelevat yksilo-
kohtaisesti. Siihen vaikuttavat muun muassa sairau-
den luonne (esim. sairauden vakavuus ja hoidetta-
vuus, oirekuva), yksilolliset tekijat (esim. psyykkiset
hallintakeinot, iké, kehitysvaihe, elimankokemuk-
set) ja ymparistotekijat (esim. sosiaalinen tuki, ym-
pariston asenteet, kulttuuri). Lapsen pitkdaikainen
sairaus hoitoineen tuottaa haasteita arjen rutiinei-
hin ja vuorovaikutuksen malleihin koko perheelle.
Sairastuminen voi aiheuttaa merkittdvaa stressid
niin sairastuneelle lapselle itselleen, hdnen sisa-
ruksilleen kuin vanhemmillekin. Tutkimusta idn
jakehitysvaiheen merkityksestd lasten selviytymis-
strategioihin pitkdaikaissairauden yhteydessd on
kuitenkin suhteellisen vahdn. (Compas ym. 2012.)
Lapsiin sovelletaan aikuisten kriisiteorioita, koska
yksinomaan lapsia koskeva hyviksi osoittautunut
kriisin teoria puuttuu (Poijula 2007, 28).

Yleisen kriisiteorian mukaan sairastumisen aiheut-
tamien psyykkisten reaktioiden kulku voidaan
ymmartad psykologiseksi prosessiksi, joka on
ihmiselle normaali reagointitapa. Alun sokki- ja
reaktiovaiheeseen liittyy voimakkaita tunnereak-
tioita kuten jarkytystd, pelkoa, ahdistusta ja ham-
mennystd. Viahitellen asian tietoisempi kasittely
auttaa tapahtuman hyviaksymisté ja tulevaisuuteen
suuntautumista eldimédnkulun muutoksesta huoli-
matta. Tdma psykologinen prosessi voi vaihdella
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yksilollisesti kuukaudesta vuosiin. Pitkittyessdan
tila voi altistaa psykiatrisen hdirion synnylle, ja
somaattisesti sairaiden potilaiden psyykkinen sai-
rastavuus onkin yleistd. Psyykkiset oireet jadvit
kuitenkin herkasti huomiotta, milld on epdedullisia
vaikutuksia sekd potilaan psyykkiseen vointiin ettd
somaattisen sairauden kulkuun ja ennusteeseen.
(Pesonen 2011.) Lasten ja nuorten narkolepsiaan
liittyvét kdyttdytymisen muutokset, psykiatriset
oireet ja psykososiaaliset haasteet voivat osaltaan
vaikuttaa sopeutumisprosesseihin.

Erilaiset teoriat ja mallit kuvaavat sairastumiseen
liittyvaa psyykkista kuormitusta ja sen hallintaan
liittyvid selviytymisstrategioita (coping), sopeutu-
misprosessia sekd sairauskésityksen muovautumis-
ta. Cullbergin (1973) kriisiteoriassa vakava sairas-
tuminen voidaan mieltdd psyykkiseksi kriisiksi,
joka etenee sokki-, reaktio-, asian lapityoskentely- ja
uudelleensuuntautumisvaiheiden kautta kohti sel-
viytymistd. Moosin ja Holahanin (2007) mallissa
sairauden merkityksen arviointiin, sopeutumis- ja
oppimisstrategioiden valintaan ja selviytymiskei-
noihin vaikuttavat yksilon henkilokohtaiset resurs-
sit, terveyteen ja toimintakykyyn liittyvat tekijat
sekd sosiaaliset ja fyysiset tilannetekijit. Leventhalin
ym. (1980) itsesddtelymalli lahtee ajatuksesta, ettd
ihminen itse luo aktiivisesti itselleen kasitysta sai-
raudestaan ja sddtelee omaa toimintaansa tavalla,
joka vastaa tatd sairauskasitystd. Sopeutumista voi-
daan tarkastella myos voimaantumisen tai valtaistu-
misen (empowerment) kautta. Valtaistuminen ym-
marretddn usein lisddntyneind mahdollisuuksina
ja kykyind vaikuttaa omaa eldmaa koskeviin asioi-
hin. Esimerkiksi tiedon lisdantyminen ja henkilo-
kohtaisten hallintakeinojen vahvistuminen voivat
edesauttaa valtaistumista. (Tengland 2008.)

Pitkdaikaissairauden ilmeneminen lapsella tai nuo-
rella aiheuttaa stressid, ja stressin hallintaan liittyvat
selviytymisstrategiat ovat merkityksellisid sairau-
teen sopeutumisen prosessissa. Selviytymisstrate-
gioihin liittyy joukko psyykkisié ja fyysisid proses-
seja, kuten tunteiden, kognition, kdyttdytymisen
sekd ymparistoon ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvan
vuorovaikutuksen sddtelyd, joka kohdistuu joko
yksilon sisdiseen tilaan tai ulkoisiin olosuhteisiin.
Selviytymiskeinojen avulla pyritddan vihentimaan
kuormitusta aiheuttavaa stressid. Pitkdaikaissai-
railla lapsilla ja nuorilla mukautuva selviytymi-
nen (accommodative coping), jossa pyrkimyksena
on hyviksyd ja sopeutua stressin lahteeseen, on
vaikuttanut myonteisesti sairauteen sopeutumi-
seen. Vetdytyvd tai passiivinen selviytyminen (dis-
engagement or passive coping), jossa stressitekijaa

pyritddn vélttimadn tai kieltimdan, on yhteydessa
heikompaan sopeutumiseen. Sairastuneen lapsen
vanhempien selviytymiskeinojen ja sairauteen so-
peutumisen tarkastelu on térkeda, koska vanhem-
pien reaktiot ja toiminta vaikuttavat osaltaan lapsen
sopeutumiseen. Vanhempi voi joko tarjota toimivan
selviytymismallin tai omalla mallillaan jopa lisata
lapsen kokemaa stressid. (Compas ym. 2012.)

4.1 Sopeutumisvalmennus osana
psykososiaalista tukea

Sopeutumisvalmennuskursseja jarjestetdan hen-
kiloille, joilla on sairauden tai vammautumisen
vuoksi toimintakyvyn rajoituksia tai vaikeuksia
arjessa selviytymisessd. Sopeutumisvalmennus
on yksi psykososiaalisen tuen muoto, jonka avulla
pyritddn tarjoamaan tietoa, auttamaan sairauden
hyvaksymisessd ja vahvistamaan selviytymiskeino-
ja. Sopeutumisvalmennuksella voidaan tarkoittaa
kuntoutujan toiminta- ja kuntoutumisen edellytys-
ten tukemista ja parantamista antamalla kuntou-
tujalle ja hanen lahiyhteisolleen tietoa kuntoutus-
ta edistdvistd valmiuksista (Musikka-Siirtola ym.
2008, 42). Sopeutumisvalmennuksen paatehtivd on
tarjota tietoa ja taitoja pdivittdiseen elamédédn sekd
mahdollistaa vertaistuki (Homan-Helenius 2005,
19-20). Sopeutumisvalmennus on Suomessa yksi
kuntoutuksen lakisddteisistd palvelumuodoista,
jonka rahoituksesta ja jarjestimisestd vastaavat eri
tahot. Sopeutumisvalmennuksen jarjestimisté oh-
jaavat terveydenhuoltolaki (L 1326/2010), vammais-
palvelulaki (L 380/1987), asetus vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
(A 759/1987), tapaturma- ja liikennevakuutuslaki
(L 625/1991 ja 626/1991) ja Kelan kuntoutuslaki
(L 566/2005).

2000-luvulla Suomessa on julkaistu muutama eri
sairausryhmia koskeva viitoskirja, joissa sopeutu-
misvalmennuskurssiin liittyvd kuntoutus on aina-
kin osittain ollut tutkimuksen aiheena (Homan-
Helenius 2005; Rautakoski 2005; Mikkonen 2009).
Téamain lisdksi vuosien varrella on tehty erilaisia
opinnaytetoitd, selvityksid ja pienempid tutkimuk-
sia eri sairausryhmiin kuuluvien sopeutumisval-
mennuksesta (esim. Pattikangas ja Korhonen 1996;
Laitinen 1998; Leskinen 2000; Liskola ja Luoman-
maki 2001; Aalto ym. 2005; Kurki ym. 2008).

Internaattimuotoista, laitoksessa tai kurssikeskuk-
sessa tapahtuvaa sopeutumisvalmennusta (adapta-
tion training/adaptation training course) on kuvattu
ainutlaatuiseksi suomalaiseksi ilmioksi tai malliksi,
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jollaista ei ole muualla (esim. Ruutiainen 2003; Nylén
ym. 2009). Kansainvilisissé julkaisuissa tutkimusta
on l6ydettavissd enemmén psykoedukatiivisten in-
terventioiden (psychoeducation, patient education,
group education) kasitteilld (ks. esim. Montoya ym.
2011; Casanas ym. 2012; Grenning ym. 2012 ). Psy-
koedukatiiviset interventiot vastaavat tavoitteiltaan
pitkalti sopeutumisvalmennuksen tavoitteita sisdl-
tden muun muassa tiedon jakamiseen, itsehoitoon,
sairauden kanssa selviytymiseen ja hyvinvoinnin
tukemiseen liittyvid asioita. Suomalaisilla sopeutu-
misvalmennuskursseilla psykoedukaation voidaan
ndhda olevan yksi kuntoutumista tukeva viline.

4.2 Vertaistuen rooli
sopeutumisvalmennuksessa

Sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan ryhmas-
sd, johon valituilla on sama sairaus. Lasten ja nuor-
ten kursseilla vanhemmat sekd muut perheenjésenet
ovat useimmiten kiintedsti mukana kurssilla. Ryh-
madssd toteutettavassa valmennuksessa mahdollis-
tetaan ryhmaéldisten keskindisten kokemusten ja-
kaminen eli vertaistuki. Vertaistuki voi toteutua
sairastuneiden lasten vilill4, lasten vanhempien
vililld ja sisarusten vililld. Vertaistuen keskeise-
nd tavoitteena on tuottaa tukea, joka perustuu tie-
don ja kokemusten jakamiseen vertaisten kesken
(Doull ym. 2008). Vertaistukeen voi liittya aineel-
lisia, tiedollisia, toiminnallisia, yhteenkuuluvuuden
tunnetta tukevia, emotionaalisia ja henkisen tuen
elementtejd (Hokkanen 2011, 286-287).

Sopeutumisvalmennuskurssien ohjelmassa voi olla
my0s koulutettujen vertaistukihenkildiden eli ns.
kokemusasiantuntijoiden osuuksia (ks. Kelan avo-
jalaitosmuotoisen kuntoutuksen standardji, yleinen
osa 2011). Kokemusasiantuntijana toimivalla ver-
taistukihenkil6lla on omakohtaista kokemusta joko
oman taildheisen sairauden hoidosta ja kuntoutuk-
sesta ja tatd kokemustaan hian voi hyodyntaa toisia
auttaen tai palvelujen kehittimiseen osallistuen
(STM 2012a; Rissanen 2013, 14-19.)

Vertaistuki on koettu merkityksellisend eri inter-
ventioissa (Min ym. 2007; Linnakangas ja Lehto-
ranta 2009, 44; Mikkonen 2009, 132, 186; Elafros
ym. 2013; Embuldeniya ym. 2013; Salminen 2013,
22-23; Salminen ym. 2014, 100-102). Vertaisten
tapaaminen sopeutumisvalmennuskursseilla on
koettu tdrkedksi ja osalle jopa merkittdvimmaksi
kurssin anniksi (Mikkonen 2009, 132). Vertaisten
tapaamiseen voi kuitenkin liittyd myds negatiivisia
puolia, eivatka kaikki vertaisten muodostamat ver-

kostot vélttimattd ole yksinomaan tukea tuottavia
(Mikkonen 2009; Hokkanen 2011, 288; Embulde-
niya ym. 2013). Perhekuntoutukseen liittyvissa tut-
kimuksessa todettiin samanlaisessa elimédntilan-
teessa ja kuntoutusprosessiltaan samassa vaiheessa
olevien vanhempien hy6tyneen eniten vertaistuesta
(Linnakangas ym. 2010, 45).

Narkolepsiaan sairastuneiden aikuisten kokemus-
ten mukaan vertaistuen kautta on ollut mahdollis-
ta kokea sellaista ymmarrystd ja hyvaksyntad, jota
omassa elamanpiirissd on vaikea muuten saada.
Yhteinen tarina narkolepsiasta on legitimoinut yk-
silolliset kokemukset ja elamykset osaksi narkolep-
siaa ja ndin auttanut niiden "normaalistamisessa”.
(Laitinen 1998, 37-38.) Kun narkolepsiapotilas on
lapsi tai nuori, koko perheen huomioon ottaminen,
vertaistuki ja sopeutumisvalmennuskursseille osal-
listuminen on koettu tirkedksi (Hublin ym. 2011).
Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten seka
heidédn perheidensd omakohtaisia kokemuksia ku-
vaavassa oppaassa vertaistuki tuodaan esille yhtena
selviytymistd tukevana asiana (STM 2012b). Narko-
lepsian hyva hoito sisdltdd yksilollisesti suunnitel-
tua kuntoutusta. Sopeutumisvalmennuskurssien on
koettu tarjoavan vertaistukea ja tietoa sairaudesta,
vaikka tutkimustieto aiheesta puuttuu (Kirjavainen
ym. 2013, 23-24). Suomen Narkolepsiayhdistyksen
(2011) mukaan sopeutumisvalmennuskurssit, ver-
taistuki ja muu potilasyhdistystoiminta voivat olla
merkityksellisid keinoja osana kokonaishoitoa.

5 Kela sopeutumisvalmennuskurssien
jarjestajana

STM:ssda muodostui hyvin nopeasti yhtendinen kan-
ta siitd, ettd valtion on kannettava vastuu tapahtu-
neesta (STM:n ylilddkdrin haastattelu 19.11.2012).
STM:n lahtokohta oli, ettd olemassa olevat sosiaa-
li- ja terveyspalvelujarjestelmét huolehtivat synty-
neestd tilanteesta niin pitkalle kuin on mahdollista.
Erikoistilanne siis tunnustettiin, mutta sairastumi-
sen seuraukset tulisi hoitaa julkisen jirjestelméan
normaaleja prosesseja ja palveluja kédyttden. STM
jarjesti talvella 2010-2011 perheille useita tapaami-
sia ja ndissé tuli nopeasti esille sopeutumisvalmen-
nuskurssien tarve. Myos narkolepsiaan sairastu-
neita lapsia hoitaneet lddkarit ottivat yhteyttéd seka
STM:ddn ettd Kelaan sen selvittimiseksi, olisiko
Kelalla mahdollisuuksia jirjestdd narkolepsiaan
sairastuneille lapsille ja nuorille sopeutumisval-
mennuskursseja. Valtionhallinnon ndkékulmasta
sopeutumisvalmennuskurssien valtakunnalliseksi
jarjestdjaksi tunnistettiin Kela, jolta STM paatyi
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pyytidmain sopeutumisvalmennuskurssien jarjes-
tamistd lapsille ja nuorille, jotka olivat sairastuneet
narkolepsiaan.

Kaytannon selvitystyo kdynnistettiin Kelan Kun-
toutusryhmén kehittamispaallikon ja asiantunti-
jaladkarin toimesta (haastattelu 20.9.2012). STM:n
yhteistyohenkilona Kelan suuntaan oli tartunta-
taudeista vastaava ylilddkéri. Pandemrix-rokotteen
hankinnasta paéttanyt sosiaali- ja terveysministeri
oli aktiivisesti mukana perheiden tuen tarvetta ja
tuen jarjestamista koskevissa neuvotteluissa, sa-
moin perheiden edustajat. Seuraavaksi esitettava yh-
teenveto tapahtumista perustuu STM:n ylilddkarin
(19.11.2012), Kelan asiantuntijalddkarin (20.9.2012)
sekd kehittamispddllikon (20.9.2012 ja 30.8.2013)
haastatteluihin ja asiakirjoihin.

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja heiddn per-
heidensa tarpeiden kartoitusta tehtiin yhteistyossa
STM:n kanssa laaja-alaisesti ja se kisitti ladkekor-
vaus-, vammaisetuus- ja kuntoutusndkokulmat.
Témadn jalkeen Kelan Kuntoutusryhma selvitti
yliopisto- ja keskussairaaloiden lastenneurologian
yksikéihin osoitetun kyselyn avulla narkolepsiaan
sairastuneiden lasten ikdryhmittdisid maarid seka
kurssien tarvetta nyt ja tulevaisuudessa. Paétos so-
peutumisvalmennuskurssien jarjestimisestd teh-
tiin alkuvuodesta 2011, jolloin kdynnistettiin my0s
kurssien sisallon maarittely. Kurssin sisallon maa-
rittelyssd huomioitiin lasten vanhempien edustajal-
ta tulleet toiveet sekd hoitavilta lddkareiltd saadut
perustiedot lasten ja perheiden tarpeista. Tarve krii-
sityyppisesta tilanteen kasittelysté ei tullut sopeu-
tumisvalmennuskurssien sisdltéd koskevissa kes-
kusteluissa esille. Sopeutumisvalmennuskurssien
tavoitteen asettaminen ja timéan mukaisesti sisallon
suunnittelu keskittyivit titen sekd yleiseen etti sai-
rausspefiseen tarpeeseen vastaamiseen - sairastu-
misen aiheuttamaan tilanteeseen sopeutumiseen
ja sairausspesifiseen seka yleiseen tiedonsaantiin.

Kelassa oli tehty sopeutumisvalmennuskurssien
standardin uusimistyé. Sopeutumisvalmennus-
kurssien sisdlto ja sille asetetut yleiset tavoitteet
on madritelty avo- ja laitosmuotoisen kuntou-
tuksen standardin yleisessd osassa (Kelan avo- ja
laitosmuotoisen kuntoutuksen standardi, yleinen
osa 2011). Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja
nuorten sopeutumisvalmennuskurssien sisalto ra-
kennettiin olemassa olevaan perusrakenteeseen.
Kurssien kestoksi linjattiin 10 vuorokautta, joka
jaettaisiin kahteen jaksoon siten, ettd yhden jakson
pituus olisi vahintddn 4 vuorokautta. Jaksot asettui-
sivat eri lukukausille, jotta opiskelu ei héiriintyisi

kohtuuttomasti. Kurssin pituus perusteltiin sillé,
ettd tiedettiin narkolepsian aiheuttamien oireiden
olleen voimakkaita ja merkittavésti koulunkéyn-
tiin vaikuttaneita. Seurantajakson ajateltiin voivan
vahvistaa sopeutumisprosessia ja antavan parempia
tyovalineitd arkeen niin lapsille kuin vanhemmille.

Kurssin suunnitteluvaiheessa oli saatu tieto, ettd nar-
kolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten oirekuva
oli hyvin vaihteleva. Osassa perheistd sekd lapsen
ettd perheen arki ja tulevaisuus olivat muuttuneet
erittdin merkittavasti. Narkolepsiakurssin standar-
di pyrittiin kirjoittamaan siten, ettd se luo kurssille
raamit, mutta kukin kurssi oli mahdollista toteuttaa
yksittdisen ryhmin tarpeiden mukaisesti (liite 23°).

Sopeutumisvalmennuskurssien yleistavoitteena
on paitsi auttaa vanhempia sopeutumaan muuttu-
neeseen tilanteeseen, myds erityisesti auttaa lasta
elimiain sairauden aiheuttamien rajoitusten kanssa
tdysipainoista eldmaa. Kurssien sisilté maarittyy td-
ten sekd yleisten ettd kullekin kurssille osallistuvien
henkiloiden yksiléllisten tavoitteiden mukaisiksi.
Kurssi sisdlsi seka yksilo- ettd ryhmékohtaisia ta-
paamisia ja ndiden keskindinen painotus tuli arvioi-
da kunkin kurssin kohderyhman mukaisesti. Yk-
sittdiset sopeutumisvalmennuskurssit voivat titen
erota toisistaan seka sisdllon ettd toteuttamistavan
suhteen merkittavasti.

Kurssin alussa tuli laatia kuntoutujille ja perheelle
kurssisuunnitelma, joka oli suhteessa sekd henki-
lokohtaisiin ettd omaisten ja laheisten tavoitteisiin.
Suunnitelman tuli sisdltdd yhteistd kurssiohjelmaa
taydentdava yksilollinen ohjelma, tarvittavat toi-
menpiteet sekd kunkin aihealueen vastuuhenkilot.
Ryhma ja yksilotapaamisten tuli olla koko kurssin
ajan tasapainossa mutta yksilotapaamisten vuoksi
ei kaikkiin ryhmétapaamisiin osallistuminen ollut
aina mahdollista. Kurssien teemoissa huomioitiin
erityisesti ikdkohtaisesti opiskeluun ja tulevaisuu-
teen liittyvit asiat, psyykkiset oireet, tiedon anta-
minen, perheiden hyvinvointi ja tukeminen. Lisdksi
kurssin sisdllossé korostui sairastuneen lapsen ar-
jessa selviytymisen tukeminen sekd se, miten per-
he ja ldheiset voivat tukea sairastunutta. Yksilo- ja
ryhmékeskustelujen lisaksi kurssilla oli mahdollis-
ta hyodyntda erilaisia toiminnallisia menetelmis,
verkostoyhteistyota ja vilitehtdvid. Kuntoutus tuli
toteuttaa moniammatillisesti ja hydodyntden pal-
veluntuottajan erityisosaamista lasten ja nuorten
kuntoutuksessa. Kurssin alussa jokaiselle perheelle
tuli tehdd vahintaan yksi tavoite GAS-menetelmaa

3 Liitteet 2-26 ovat julkaisun sahkdisen version yhteydessa.
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(Goal attainment scaling) kdyttden (Autti-Rdmo ym.
2010).

Opiskelu- ja toimintakyvyn séilyttdmisen ja pa-
rantamisen lisiksi sopeutumisvalmennuskursseille
asetettiin seuraavia tavoitteita:

— narkolepsiaa sairastavan lapsen ja nuoren aut-
taminen toimimaan ryhmissd tasavertaisesti
muiden lasten ja nuorten kanssa

— mahdollisimman hyvén kasvun ja kehityksen
turvaaminen

— omien voimavarojen ja vahvuuksien tunnista-
minen

— eldmidnhallinnan vahvistaminen

— narkolepsian aiheuttamien vaikeuksien tiedos-
taminen arjessa ja koulussa tai opiskelussa seka
konkreettisten ratkaisujen 16ytdminen niiden
selvittamiseksi

— toimivan tukiverkoston luominen kotipaikka-
kunnalle

— kuntoutujan ja omaisten/ldheisten tiedon lisda-
minen narkolepsiasta

— Kelan kuntoutuspalvelujen tunteminen ja hyo-
dyntdminen lapsen ja nuoren kuntoutussuun-
nitelman mukaisesti (esimerkiksi ammatillisen
kuntoutuksen erilaiset kuntoutuspalvelut, har-
kinnanvarainen yksil6llinen kuntoutusjakso,
sopeutumisvalmennuskurssit)

— vanhempien tukeminen lapsen ja nuoren kasva-
tukseen liittyvissd erityistilanteissa

— sisarusten tukeminen ymmartdmadn narkolep-
sian vaikutuksia kotona ja kaveripiirissa.

Kurssistandardin kommentointimahdollisuus taat-
tiin kaikille narkolepsiaan sairastuneita hoitaville
ladkareille ennen standardin lopullista muotoilua
(liite 23). Hankintalainsdadannon (L 348/2007) mu-
kaisesti kurssien jarjestiminen kilpailutettiin. Kil-
pailutuksessa keskityttiin ammatillisiin vaatimuk-
siin. Kurssilla piti olla vahintaan nelja tuntia kestéva
lastenneurologin tai neurologin osuus ja hédnelld
piti olla vihintddn yhden vuoden kokemus narko-
lepsiaan sairastuneiden lasten tai nuorten hoidosta.
Tédma tunnistettiin valttimattomaksi vaatimuk-
seksi, minké vuoksi narkolepsiaa hoitavia lasten-
neurologeja informoitiin asiasta lastenneurologien
koulutustilaisuudessa Tampereella 29.-30.9.2011.
Jokaisella kurssilla oli oltava sairaanhoitaja tai ter-
veydenhoitaja, psykologi, neuropsykologi tai am-
matinvalinnan psykologi ja erityisopettaja. Heilla
piti olla yli kolmen vuoden kokemus lasten ja/tai
nuorten neurologisten sairauksien hoidosta.

Kelpoisuusehdot tayttidvid hakemuksia saatiin vain
yksi ja Kelan kuntoutusryhma teki sopimuksen
palveluntuottajan kanssa 6:n + 3:n sopeutumisval-
mennuskurssin jarjestimisestd. Kohderyhma jaet-
tiin kolmeen ikdryhmadn ja kullekin ikdryhmalle
- alakouluikiiset, ylakouluikiiset ja peruskoulun
padttineet — paddyttiin jarjestiméan kaksi kurssia.
Lisdksi kurssin jarjestédjilld oli optio jarjestdd kolme
lisakurssia, jos siihen olisi tarvetta. Arvio tarvit-
tavien kurssien maaréasta perustui hoitavan tahon
antamiin lukuihin. Kurssit oli tarkoitettu kaikille
narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille, ei
vain Pandemrix-rokotuksen jalkeen sairastuneille.

Sopeutumisvalmennuskurssit jarjestdava palvelun-
tuottaja on monipuolisia palveluita tuottava kon-
serni, jolla on toimintaa usealla paikkakunnalla.
Sopeutumisvalmennuskurssit jarjestettiin keski-
suuren kaupungin ulkopuolella olevassa yksikossd,
jossa on paitsi kuntoutus- ja hyvinvointipalveluyk-
sikkd my6s hotelli-, ravintola- ja kokoustoimintaa.
Palveluntuottaja ei ollut aikaisemmin jérjestanyt
lapsiperheille kohdistettuja Kelan sopeutumisval-
mennuskursseja.

Sopeutumisvalmennuskurssien jédrjestimiseen oli
selked tarve, mutta kurssien tdyttyminen oli alku-
vaiheessa hankalaa. Tiedottamiseen panostettiin
enemman kuin Kelan jarjestimien kurssien yhtey-
dessd yleensd tehddén, koska sopeutumisvalmen-
nuskurssien ilmoitettu tarve oli suuri ja kyseessa
oli hyvin spesifinen kohderyhma. Normaalit tiedo-
tuskanavat hoitaville ladkareille ja julkisen median
sekd Kelan verkkosivujen kauttakoko vaestolle seka li-
siksi kohdistettu tiedottaminen vanhempien yhteys-
henkilén ja STM:n kautta eivit kuitenkaan tavoit-
taneet kohderyhmaa. Vasta tiedotusviélineiden pro-
vokatiivinen otsikointi "Miksi narkolepsiaperheet
eivat halua kuntoutusta” (MTV uutiset 13.1.2012)
kéaynnisti kursseille hakemisen.

6 Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Kyseessd oli suomalaisen hoitojérjestelmédn kan-
nalta uusi ja harvinainen sairaus, jonka suhteen
diagnostisia ja hoitomahdollisuuksia jouduttiin
selvittimddn nopealla aikataululla. Samanai-
kaisesti kdynnistettiin selvitykset sairastumisen
yhteydestd Pandemrix-rokotteeseen. Moni taho
joutui tekemddn nopeita ja vastuullisia ratkaisuja
tilanteen rauhoittamiseksi, kansalaisten esittimiin
kysymyksiin vastaamiseksi ja perheiden tukemi-
seksi. Lastenneurologissa tyoryhmissa keskityt-
tiin diagnostiseen varmuuteen, oireyhtymén ym-
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martamiseen seka ladketieteellisten hoitokeinojen
tunnistamiseen. STM:ssd tunnistettiin perheiden
muun tukemisen ja tiedon saannin tarve ja ndihin
vastaamiseksi paddyttiin sopeutumisvalmennus-
kurssien jarjestimiseen.

Oli selvaa, ettd kyseessa oli hyvin poikkeuksellinen
tilanne, johon pyrittiin vastaamaan olemassa ole-
van julkisen jarjestelman mahdollistamin ja rutiini-
luonteisesti kdytossd olevin keinoin. Kurssien sisél-
10n suunnitteluvaiheessa kavi ilmeiseksi, etta tieto
lapsuusidlld alkaneen narkolepsian oireista, hoi-
dosta ja ennusteesta oli vahaistd, eikd kansallisesti
yhtendistd arviointia lasten tilanteesta, oireista ja
toimintakyvystd ollut tehty tai suunnitteilla. Taman
vuoksi oli tirkeaa selvittia, mitka olivat sairastunei-
den lasten, nuorten ja heiddn perheidensa tarpeet ja
odotukset sopeutumisvalmennuskurssien suhteen
ja miten hyvin suunniteltujen kurssien sisalto pys-
tyivastaamaan ndihin odotuksiin. Liséksi haluttiin
selvittdd myos sopeutumisvalmennuskurssien jar-
jestamisestd paittaneiden viranomaistahojen seka
hoitavan tahon odotukset kurssien hyodyista. Tut-
kimus tehtiin yhteistydssd Kelan tutkimusosaston,
Lapin yliopiston ja Suomen Mielenterveysseuran
tutkijoiden kanssa, mikd mahdollisti monimene-
telmiisen tutkimuksen suunnittelun ja toteutuksen.

Tutkimuksen aikana tutkimuskysymykset muotou-
tuivat seuraaviksi:

1. Mitd odotuksia viranomaistahot asettivat sopeu-
tumisvalmennuskursseille?

2. Miten narkolepsiaan sairastuminen vaikutti
kurssille osallistuneiden arkeen?

3. Mitké olivat sopeutumisvalmennuskursseille
osallistuneiden odotukset, kokemukset ja koe-
tut vaikutukset?

4. Mikai oli hoitojarjestelmén ja muiden tahojen
antama tuki ja sen tarve?

5. Millaisia kokemuksia palveluntuottajalla oli
kurssien toteutuksesta?

6. Mitka olivat hoitavan tahon odotukset ja koke-
mukset sopeutumisvalmennuskursseista?

7. Miten toimeenpano onnistui?

8. Millaisia kehittdmistarpeita kurssien toteutuk-
sessa ilmeni?

7 Aineistot ja menetelmit
7.1 Aineiston keruu

Aineiston kerdadmisessd hyodynnettiin monimene-
telmaista tutkimusotetta seka tiedonhankinnassa

ettd aineiston analyysissa (ks. esim. Metsimuuro-
nen 2009, 265-266). Narkolepsiaan sairastuneiden
kuntoutujien ja heidin vanhempiensa liséksi tietoa
kerittiin viranomaisilta, palveluntuottajalta ja hoi-
tohenkilostoltd monitahoisesti, mika mahdollisti
toimeenpanon onnistumisen arvioinnin eri nako-
kulmista. Aineisto kerattiin kevadn 2012 ja syksyn
2013 valisend aikana. Aineistonkeruun kokonaisuus
on kuvattu taulukossa 1.

Aineiston kerdamisessa kaytetyt kyselylomakkeet ja
haastattelurungot ovat liitteind 2-22 raportin sah-
koisen version yhteydessi. Sihkoiseen versioon on
edelld mainittujen liitteiden lisdksi koottu tutki-
mustiedotteita, suostumuslomakkeita ja fokusryh-
méhaastattelua koskeva ennakkotiedote perheille
(liitteet 24-26).

7.1.1  Viranomaistaho
Sopeutumisvalmennuskurssien tarve tunnis-
tettiin STM:ssd ja péadatos niiden jarjestaimisestd
tehtiin Kelassa. Tietoa sopeutumisvalmennus-
kurssien tarpeesta, suunnittelusta, odotuksista ja
toimeenpanosta kerdttiin ndiden viranomaistahon
haastattelujen avulla (liite 2). STM:std haastateltiin
tartuntataudeista vastaavaa ylilaakarid (19.11.2012)
ja Kelan kuntoutusryhmastd kehittamispaallik-
kod (20.9.2012 ja 30.8.2013) ja asiantuntijalddkaria
(20.9.2012). Kaikki haastateltavat tayttivat kurssia
koskevia odotuksia kartoittavan kyselyn (liite 2).

7.1.2 Kursseille osallistuneet perheet

Tutkimuksen perusjoukon muodostavat vuosina
2012 ja 2013 ensimmaiselle seitsemaille Kelan jérjes-
tamaille narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuor-
ten sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneet
lapset ja nuoret sekd heiddn vanhempansa tai muut
huoltajansa. Tutkimuksen kohteena olevat seitseman
kurssia jarjestettiin kahtena viiden pdivan jaksona,
joiden vili oli noin puoli vuotta. Seki ala- ettd yla-
kouluikiisille jarjestettiin kaksi kurssia ja nuorille
peruskoulunsa péattineille kolme. Kursseille ei ollut
esivalintaa, ja kurssit taytettiin pddosin hakemusten
mubkaisesti perheiden kurssi-ajankohtiin liittyvat
toiveet huomioiden. Kurssipaikkoja oli korkeintaan
kahdeksalle perheelle ja kurssi toteutettiin, jos sille
osallistui vdahintdédn nelja perhettd. Kaikki perheet,
jotka hakivat 2012-2013 narkolepsiaan sairastunei-
den lasten ja nuorten sopeutumisvalmennuskursseil-
le, saivat kurssipaikan. Kaikille perheille tarjottiin
mahdollisuus osallistua tutkimukseen.
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Taulukko 1. Aineistonkeruun kuvaus.

Kohderyhma Menetelmd Liitteet?
Viranomaistaho Haastattelut 2
— STM:n yliladkari
— Kelan asiantuntijaldakari
— Kelan kehittdmispdallikkd
Kursseille osallistuneet perheet Lomakekyselyt seitsemalla eri kurssilla
— Kuntoutujat eli narkolepsiaa  — Alkukyselyt kurssin alussa 3-8
sairastavat lapset ja nuoret — Seurantakyselyt kurssin lopussa 9-14
- Vanhemmat/huoltajat — GAS-menetelman kdyttod arvioiva lomake
kurssin lopussa vanhemmille 15
Fokusryhmahaastattelut kuudella eri kurssilla. 16
Haastatteluissa oli mukana myds sisaruksia.
Palveluntuottaja Lomakekyselyt
—Kurssien kdytannon toteuttajat - Kurssijaksojen jalkeiset lomakekyselyt 17-18
— Kurssijaksojen jdlkeiset GAS-menetelman
kdyttoa arvioivat lomakkeet 19-20
Fokusryhmdhaastattelu 16
Hoitava taho Lomakekyselyt
— Lastenneurologit — Odotuksia koskeva sahkoinen kysely 21
— Lastenneurologit — Hyotyjd ja tarpeita koskeva sahkoinen kysely 22

ja aikuisneurologit

2Liitteina kdytetyt kyselylomakkeet ja haastattelurungot.

Ensimmaiselle jaksolle osallistui yhteensa 45 kun-
toutujaa?, joista 11 alakouluikdisten kursseille,
14 yldakouluikdisten kursseille ja 20 nuorta pe-
ruskoulun péittaneiden kursseille. Kurssit olivat
perhekursseja ja niille osallistui 63 vanhempaa tai
muuta huoltajaa®. Sisarusten madra vaihteli kurs-
seilla niin, ettd vihimmillddn kurssilla ei ollut
mukana yhtéddn sisarusta ja enimmilldadn mukana
oli viisitoista sisarusta. Toiselle jaksolle osallistui
36 kuntoutujaa (80 %). Kurssin keskeyttdjid oli 1a-
hinna yhdelld ylikouluikdisten ja yhdelld nuorten
kurssilla. Toiselle jaksolle osallistui 50 vanhempaa
tai muuta huoltajaa. (Taulukko 2, s. 16.) My®0s sisa-
ruksia osallistui toiselle jaksolle ensimmaista jaksoa
vihemmain (33/46, 72 %).

Lomakekyselyt

Kuntoutujien ja vanhempien alku- ja seurantaky-
selyt. Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvilta
kuntoutujilta sekd heiddn vanhemmiltaan kerattiin
ensimmadisen kurssijakson alussa kyselylomakkeel-

4 Mydhemmin tekstissd kaytetdan ilmaisua ”kuntoutujat”, jolla viitataan
narkolepsiaan sairastuneisiin lapsiin ja nuoriin.

5 Mydhemmin tekstissa kdytetdan yksinkertaisuuden vuoksi ilmaisua
“vanhemmat”, jolla viitataan didin ja isan lisaksi muihin huoltajiin.

la tietoja kuntoutujien koulunkéynnistd, opiskelus-
ta, arjessa selviytymisestd, ihmissuhteista, itsetun-
nosta ja oireilusta sekd perheen huolista seké kurssia
koskevista odotuksista (liitteet 3-8). Noin puolen
vuoden kuluttua, toisen kurssijakson paattyessa he
vastasivat seurantakyselyyn, jossa selvitettiin al-
kukyselyyn siséltyneiden teemojen lisdksi kurssin
koettuja hyotyjé ja vaikutuksia sekd kehittdmistar-
peita (liitteet 9-14).

Alkukyselyyn vastasi 36 kuntoutujaa (80 % kurs-
sille osallistuneista) ja 58 vanhempaa (92 % kurs-
sille osallistuneista). Seurantakyselyyn vastasi 26
kuntoutujaa (72 % toiselle kurssille osallistuneista)
ja 40 vanhempaa (80 % osallistuneista). Seka alku-
ettd seurantakyselyyn vastasi 26 kuntoutujaa ja 34
vanhempaa. (Kuvio 1, s. 16.)

Lomakekyselyjen laadinnassa kéytettiin hyvaksi
Kelan psykiatrisen perhekuntoutuksen kehittdmis-
hankkeen (Linnakangas ym. 2010) ja 13-15-vuo-
tiaille suunnatun Nuorten ryhmépainotteisen
kuntoutuksen kehittdmishankkeen, niin sanotun
NUKU-hankkeen pilottitutkimuksen kyselylo-
makkeita (Kela 2012). Kuntoutujien kyselyissa oli
ikdryhmékohtaisia painotuseroja muun muassa
siten, ettd alakouluikdisten kyselyt olivat muita

15
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Taulukko 2. Kursseille osallistuneet kuntoutujat (lapset ja nuoret), heiddn vanhempansa ja sisarukset.

Kurssin ensimmdinen jakso Kurssin toinen jakso

Kuntoutujat Vanhemmat Sisarukset Kuntoutujat Vanhemmat Sisarukset

Ryhmad Lkm Lkm Lkm Lkm Lkm Lkm
Alakoululaiset (LA) 7 14 10 7 13 10
Alakoululaiset (LA) 4 7 5 3 4 2
Yladkoululaiset (LY) 9 15 8 6 11 4
Ylakoululaiset (LY) 5 8 15 5 6 13
Peruskoulun paatténeet

nuoret (N) 7 10 5 7 10 4
Peruskoulun padatténeet

nuoret (N) 7 5 3 2 2 -
Peruskoulun paattaneet

nuoret (N) 6 4 - 6 4 -
Yhteensa 45 63 46 36 50 33

Kuvio 1. Sopeutumisvalmennuskursseille ja kyselytutkimukseen osallistuneet.

SOPE-kursseille osallistuneet

1. kurssijakso: 2. kurssijakso:
45 kuntoutujaa 36 kuntoutujaa
63 vanhempaa 50 vanhempaa
46 sisarusta 33 sisarusta

!

1. kurssijakson alkukyselyyn osallistuneet

36 kuntoutujaa (80 %)
58 vanhempaa (92 %)

!

2. kurssijakson seurantakyselyyn osallistuneet

26 kuntoutujaa (72 %)
40 vanhempaa (80 %)

16
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suppeampia. Lomakekyselyjen sisallot on kuvattu
taulukossa 3 (s. 18).

Rosenbergin itsetuntokysely (Rosenberg 1965) si-
saltyi yldkouluikiisten ja peruskoulun paattineiden
nuorten alku- ja seurantakyselyihin. Kysely koostuu
10 osiosta (esim. “olen suurin piirtein tyytyvéinen
itseeni”), joita vastaaja arvioi neliportaisella astei-
kolla (1 = téysin eri mieltd, 4 = tdysin samaa mielti).
Osioiden summapistemairin teoreettinen vaihtelu-
vali on 10-40. Summamuuttujalle ei ole méaritelty
raja-arvoja, mutta mita korkeampi pistemaara on,
sitda koostuneempi on itsetunto (Raitasalo 2007).
Esimerkiksi 15-vuotiailla nuorilla on raportoitu it-
setuntokyselyn keskiarvona 28,9 (tytot) ja 30,7 (po-
jat) (Isomaa ym. 2013), mutta vakavaa masennusta
sairastavilla aikuisilla keskiarvona on raportoitu
24,1 (Raitasalo 2007). Nuorten itsetunnon ja psyyk-
kisten oireiden yhteyksid koskevassa tutkimuksessa
on suositeltu 25 pistettd ja sitd matalampia arvoja
osoittamaan alentunutta itsetuntoa (Isomaa ym.
2013).

Vanhemmat arvioivat lasten psyykkisié oireita neli-
osioisella kysymykselld (jannittyneisyys tai hermos-
tuneisuus, masentuneisuus tai alakuloisuus, ahdis-
tuneisuus ja sosiaalisten tilanteiden vilttiminen).
Alkukyselyssd arviointi tehtiin neliportaisella astei-
kolla (1 = ei aiempaa enemmin, 2 = jonkin verran
enemman, 3 = paljon enemman, 4 = ei ole esiintynyt
aiemminkaan). Seurantakyselyssd arvio tehtiin niin
ikadn neliportaisella asteikolla, jossa vanhemmat ar-
vioivat psyykKkisissa oireissa tapahtuneita muutoksia
kurssin lopussa (1 = vihemmén kuin ennen kurssia,
2 = saman verran kuin ennen, 3 = paljon enemman
kuin ennen, 4 = ei ole esiintynyt aiemminkaan).
Yldkouluikéiset ja peruskoulun paittaneet nuoret
arvioivat psyykkisten oireiden esiintymistd sekd
alku- ettd seurantakyselyssd neliportaisella astei-
kolla (1= ei lainkaan, 4 = pdivittdin tai lahes aina).
Uudelleenluokitelluista osioista muodostettiin sum-
mamuuttuja, jonka teoreettinen vaihteluvali on 1-3
ja Cronbachin alfa alkukyselyssa 0,87.

Vanhempien kysely GAS-menetelmin kiytosta.
GAS-menetelmé (Goal Attainment Scaling) (Ki-
resuk ja Sherman 1968) on Kelan jirjestaimassa
laitoskuntoutuksessa kayttoon otettu menetelma,
jossa kuntoutujat yhdessa asiantuntijoiden kanssa
asettavat itselleen tarkeitd kuntoutuksen tavoitteita
(Autti-Ramé6 ym. 2010). Kun realistinen, kuntou-
tustoimenpiteen avulla saavutettavissa oleva tavoite
on tunnistettu, on mahdollista raataloida kuntou-
tuksen sisalto siten ettd tavoite on saavutettavissa
sovitussa aikataulussa. Tavoitteen maarittimisessa

kaytetddn seuraavaa viisiportaista asteikkoa; —2: ta-
voite toteutui selvasti odotettua heikommin tai ei
lainkaan, -1: tavoite toteutui jonkin verran odotet-
tua heikommin, 0: tavoite toteutui odotusten mu-
kaan, +1: tavoite toteutui jonkin verran odotettua
paremmin ja +2: tavoite toteutui selvisti odotettua
paremmin. (Autti-Rimo ym. 2010.)

GAS-menetelmin kiyttdonotto on osoittanut sen
toimivan seka sairausspesifisilld ettd yleisilld kun-
toutuskursseilla (Sukula 2013, 46-47; Salminen ym.
2014, 60-63). Siita, miten GAS-menetelma soveltuu
sopeutumisvalmennuskursseille, ei ole yhtendistd
kasitystd. Tamén tutkimuksen yhteydessa haluttiin
selvittdd yksilollisten tavoitteiden méarittdmisen
merkitys sopeutumisvalmennuskurssin perhekoh-
taisen toteutuksen mahdollistajana. Liséksi halut-
tiin selvittdd tavoitteen asettamiseen kaytettya ai-
kaa seka kokemusta menetelman hyodyllisyydesta.

Toisen kurssijakson paittyessd vanhempia pyydet-
tiin arvioimaan GAS-tavoitteiden tarkistamisen
yhteydessd, oliko perheiden tavoitteiden maarit-
taminen auttanut perheen yksilollisten tarpeiden
huomioimisessa (liite 15). Yhteenséd 28 vanhempaa
taytti GAS-menetelmin kéyttod arvioineen lomak-
keen (11 alakouluikéisten vanhempaa, 15 ylakou-
luikdisen ja 2 nuorten vanhempaa). Kolmessa oli
maininta, ettd kuntoutuja oli itse tayttanyt GAS-
lomakkeen eivitkd vanhemmat osanneet timan
vuoksi vastata kysymykseen. Tulokset esitetddn
jakaumana kaikkien kurssien osalta yhdessa. Van-
hemmat antoivat luvan yhteensé 23 GAS-tavoitteen
kopiointiin tutkijoille. Tutkimuksessa arvioitiin
kirjattujen tavoitteiden sisdltd suhteessa sopeutu-
misvalmennuskurssin sisdltoon. Tavoitteiden saa-
vuttamista ei arvioitu.

Fokusryhmihaastattelut. Tutkimuksen osana
kurssille osallistuneille kuntoutujille sekd heidan
vanhemmilleen jérjestettiin kurssien paittyessa fo-
kusryhmaéhaastattelut, joissa kerdttiin tietoa osallis-
tujien kokemuksista ja kurssien toimivuudesta seka
kartoitettiin kurssien kehittdmistarpeita (liite 16).

Kuntoutujien fokusryhmien haastattelurungon en-
simmadinen teema oli kurssien subjektiiviset hyodyt
jakurssien mahdollisuudet tukea sairauden aiheut-
tamissa henkilokohtaisissa haasteissa (teema 1).
Lisiksi tavoitteena oli arvioida, oliko kurssilla vai-
kutusta kuntoutujien arkeen heiddn normaaleissa
elinymparistoissddn (teema 2). Yleinen tavoite oli
tuottaa tietoa sekd Kelan ettd palveluntuottajien
toiminnan kehittdmiseksi sopeutumisvalmennus-
kurssien jarjestimisessé (teema 3). Lisdksi haastat-



Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki 18

Taulukko 3. Kurssilaisten alku- ja seurantakyselyiden sisalto.

Kohderyhma

Alkukyselyt

Seurantakyselyt

Kuntoutujat

LA=
alakouluikdiset
LY =
yldakouluikdiset
N =
peruskoulun
pddttaneet
nuoret

Taustatiedot

— Sukupuoli, ikd, luokka-aste/pddtoiminen
tekeminen

Itsetunto, oireet, nukkuminen
— Rosenbergin itsetuntokysely (1965) (LY, N)
— Narkolepsian oireet (LY, N)
— Psyykkiset oireet (LY, N)
— Nukkuminen
Sairauden vaikutus
— Eri elamanalueisiin (koti, koulu jne.)
— Ihmisuhteisiin
— Harrastuksiin
— Kiusaamiseen
Koulunkdynti, opiskelu, tyo
— Koulunkdynnin ja opiskelun sujuminen
— Tyotilanne (N)
Tiedon ja tuen saanti
— Tiedon saanti sairaudesta
— Tuen saanti/tarve koulussa
Odotukset/tuen tarpeet sope-kurssille

Itsetunto, oireet, nukkuminen

- Rosenbergin itsetuntokysely (1965)
(LY, N)

- Psyykkiset oireet (LY, N)
— Nukkuminen
Koulunkaynti, opiskelu, tyd
— Luokka-aste/pdatoiminen tekeminen
— Koulunkaynnin ja opiskelun sujuminen
- Tyotilanne (N)
Kurssin jdlkeinen eldmantilanne
— Eri elamanalueet (koti, koulu jne.)
— Ihmisuhteet
— Harrastaminen
— Kiusaaminen
Kokemukset sope-kurssilta
— Saatu tuki
— Kurssin sisalto, aikataulutus, paikka
— Kehittamistarpeet
Muu tuen tarve

Vanhemmat

Taustatiedot

— Huoltajan rooli, ikd, perherakenne, lapsen
hoitava sairaala, diagnoosin vuosi, lapsen
vammaistuen saanti

Lapsen oireet

— Narkolepsian oireet

— Psyykkiset oireet
Sairauden vaikutus

— Eri elamanalueisiin (koti, koulu jne.)

— Ihmisuhteisiin

— Harrastuksiin

— Kiusaamiseen
Vanhempien huolen aiheet
Vanhempien kasvatukseen saama tuki
Odotukset/tuen tarpeet sope-kurssille
Muut tuen tarpeet
Lapsen ja perheen vahvuudet
Kokemukset kuntoutukseen padsemisesta
Kokemukset viranomaistahosta
Muuta perheiden elaméntilanteesta

Taustatiedot

— Huoltajan rooli, ikd, lapsen
vammaistuen saanti

Lapsen oireet
— Psyykkiset oireet
Kurssin jdlkeinen eldmantilanne
— Eri elamanalueet (koti, koulu jne.)
— Ihmisuhteet
— Harrastaminen
— Kiusaaminen
Vanhempien huolen aiheet
Kokemukset sope-kurssilta
— Saatu tuki
— Tdrkein hyoty
— Kurssin rakenne, sisalto, aikataulutus,
paikka

— Kehittamistarpeet
Muut tuen tarpeet
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telujen avulla kerattiin tietoa my6s kuntoutujien
muun tuen tarpeista liittyen sairastumisen muka-
naan tuomiin muutoksiin (teema 4). Vanhempien
fokusryhméhaastatteluiden tavoitteet maarittyi-
vit vastaavasti kuin narkolepsiaan sairastuneiden
kuitenkin silla erotuksella, ettd nikokulmana van-
hempien haastatteluissa oli koko perheen tilanne ja
perheiden tuen tarpeet.

Haastattelut tehtiin palveluntuottajan toimitilois-
sa aina kurssien toisen jakson lopussa toiseksi vii-
meisend kurssipdivind. Tutkimussuunnitelman
mukaisesti kuusi ensimmadistd kurssia oli muka-
na tissd tutkimuksen osuudessa. Kaikki paikalla
olleet kuntoutujat osallistuivat haastatteluihin.
Vanhemmista ryhmidhaastatteluihin osallistuivat
ldhes kaikki paikalla olleet, poikkeuksena muutama
ryhmd, joissa oli kurssiohjelman kanssa paallek-
kaisyyksid ja muutama perhe, joista toisen van-
hemmista piti jaddd hoitamaan haastattelun ajaksi
perheen lapsia. Kahteen lasten ryhmédn haastatte-
luun osallistui my6s joitakin sisaruksia. Kurssien
osallistujamadra vaihteli ja useissa ryhmissé toiselta
jaksolta jai pois osa kurssilaisista. Fokusryhmien
osallistujamaara vaihteli siten kahdesta lapsesta tai
nuoresta 12 lapseen tai nuoreen (jalkimmadisessa
mukana myos sisaruksia). Vanhempien ryhmissd
oli vahimmilldan yhden kuntoutujan vanhemmat
jaenimmilldédn 11 huoltajaa. Osallistujilta ei keratty
henkil6tietoja, joten arvio osallistujien edustavuu-
desta perustuu palveluntuottajan tyontekijoiltd ja
osallistuneilta saatuun tietoon. Ryhméahaastattelut
kestividt vajaasta tunnista ldhes kahteen tuntiin, ja
alakoululaisten haastattelut olivat lyhyempid kuin
muut. Keskustelut tallennettiin audiotallentimella
ja purettiin sanatarkasti tekstimuotoon.

7.1.3 Palveluntuottaja

Lomakekyselyt. Palveluntuottajaa edustivat
kurssin kdytdnnon toteuttajat. Heitd pyydettiin
vastaamaan suppeaan lomakekyselyyn jokaisen
kurssijakson jalkeen (liitteet 17 ja 18). Kyselyssa
selvitettiin kurssin sujumista, ongelmakohtia ja
kehittdmisehdotuksia. Tyontekijoiltd saatiin vas-
taukset lomakekyselyyn seitsemédn ensimmadisen
kurssijakson onnistumisesta, ala- ja ylakoululaisten
osalta molemmilta kahdelta kurssilta ja kolmelta
peruskoulunsa pédattineiden kurssilta. Lomakkeen
tayttamiseen oli osallistunut 1-5 henkil6a. Kurs-
sivastaavan lisdksi kaikki ammattiryhmat olivat
vaihtelevasti vdhintadn yhden kurssin arvioin-
nissa mukana. Toisen kurssijakson onnistumisen
arvio saatiin vain neljan kurssin osalta: kustakin

koululaisten ikaryhmésté yhdeltd ja nuorten osalta
kahdelta kurssilta. Arvion oli tehnyt 2-3 henkilod
yhdessd, ja kurssivastaava oli myds néissa kaikissa
arvioinneissa mukana. Muita ammattiryhmia oli-
vat psykologi, ldhihoitaja ja lastenhoitaja.

Kurssien toteuttajia pyydettiin myos arvioimaan,
miten GAS-menetelmén kaytto onnistui narkolep-
siaan sairastuneiden sopeutumisvalmennuskurssil-
la (liitteet 19 ja 20). He palauttivat 12 GAS-mene-
telman kdyttod arvioinutta lomaketta. Seitsemiassa
lomakkeessa arvioitiin tavoitteen asettamisen pro-
sessia ensimmadiselld kurssijaksolla ja viidessa ta-
voitteiden saavuttamista toisen kurssin paattyessa.

Fokusryhmihaastattelu. Kuuden ensimmadisen
kurssin paattymisen jilkeen palveluntuottajien
kokemuksia kursseista kartoitettiin fokusryhma-
haastattelun avulla. Haastattelun tavoitteena oli
1) saada tietoa kurssien toimivuudesta ja mahdol-
lisista kehittdmistarpeista kuntoutuksen toteutta-
jan nakokulmasta, 2) arvioida Kelan standardien
ja ohjeiden toimivuutta sekd 3) arvioida Kelan ja
palveluntuottajan vilisen yhteistyén onnistumista.
Haastattelu tehtiin palveluntuottajan tiloissa ja sii-
hen osallistui kolme palveluntuottajan tyontekijaa
ja yksi ostopalvelusopimustyontekijé, jotka kaikki
olivat mukana kurssien kidytdnnon toteutuksessa,
sekd yksikon esimies, joka oli mukana kurssien
suunnittelussa ja tarjouksen tekemisessa. Haastat-
telurunko muodostui kurssien valmisteluvaihetta,
kurssien toimeenpanoa, Kelan ohjeistusta ja yhteis-
tyon onnistumista koskevista kysymyksista (ks. liite
16). Palveluntuottajan edustajien haastattelu toteu-
tettiin palveluntuottajan jarjestiméssd ryhmatilas-
sa, ja se kesti yli kaksi tuntia.

7.1.4 Hoitava taho

Kevaidlld 2012 selvitettiin yliopisto- ja keskussai-
raaloiden (yhteensa 21) ylilddkareiltd, hoidetaanko
heilld narkolepsiapotilaita, ja jos hoidetaan, kuka
on hoitava ladkari. Kelan tutkimusosastolta lihe-
tettiin hoitaville ladkareille elokuussa 2012 séh-
koinen kysely, jossa selvitettiin heiddn arvioitaan
siitd, kuinka hyvin kurssi sopii heiddn omille po-
tilailleen, kuinka kursseista tiedottaminen ja oh-
jaaminen olivat toteutuneet ja millaisia odotuksia
hoitavalla taholla oli (liite 21). Sdhkoinen kysely
uusittiin kevadlld 2013, ja silloin selvitettiin eri-
tyisesti sitd, miten hyvin kurssit olivat vastanneet
niille asetettuja odotuksia (liite 22). Ensimmadisten
kurssijaksojen aikana hoitaville lastenneurologeil-
le lahetettyyn sahkoiseen kyselyyn saatiin vastaus
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12 sairaanhoitopiiristd, ja vastaajia oli yhteensa 15.
Kevailld 2013 kysely lahetettiin myos niille aikuis-
neurologeille, jotka yliopisto- ja keskussairaaloiden
neurologian ylilddkareille osoitetun kyselyn mu-
kaan hoitivat narkolepsiaan sairastuneita nuoria
ja nuoria aikuisia. Sopeutumisvalmennuskurssien
paattymisen jalkeen sahkoiseen kyselyyn vastasi 10
narkolepsiaan sairastuneita hoitavaa lastenneuro-
logia ja neurologia yhdeksasta sairaanhoitopiirista.

7.2 Aineiston analyysimenetelmdit

7.2.1 Viranomaishaastattelut
Viranomaishaastattelun tietoja kédytetddn julkises-
ti saatavilla olevia asiakirjoja tdydentédvina tiedon-
lahteind. Kaikki tahot vastasivat yhdenmukaiseen
odotuksia kartoittavaan kyselyosioon. Odotusten
osalta ilmoitetaan keskiarvo (Kela) tai ilmoitettu
lukuarvo (STM).

7.2.2 Lomakekyselyaineiston
analyysimenetelmdit

Kuntoutujien ja vanhempien lomakekyselyn analy-
soinnissa kiytettiin sekd kvantitatiivisia ettd kva-
litatiivisia analyysimenetelmid. Kvantitatiivisen
aineiston analyysissa ja raportoinnissa kéytetdan
ensisijassa frekvenssijakautumia ja ristiintaulu-
kointeja sekd summamuuttujien keskiarvoja (ks.
Metsamuuronen 2009). Analyyseja varten yhdis-
tettiin joidenkin kysymysten vastausvaihtoehtoja
(ks. taulukko 4).

Seurantavililld tapahtuneita muutoksia tarkastel-
laan tulososassa sekd niin sanottujen suorien ar-
viointien avulla ettd vertaamalla muodostettujen
summamuuttujien vilisid eroja alku- ja seuranta-
tilanteiden vililla. Suorissa arvioinneissa vastaajaa
on pyydetty arvioimaan seurantakyselyssa kyseisen
tekijan tai asian muutosta verrattuna tilanteeseen
ennen kurssia. Summamuuttujien osalta testattiin
alku- ja seurantakyselyn keskiarvojen eroja parit-
taisilla t-testeilld. Tilastolliset merkitsevyydet on
merKkitty p-arvoina 0,05 ja 0,01. Analyysit tehtiin
PASW Statistics 18 -ohjelmalla.

Kuntoutujia koskevat tulokset esitetddn padosin
eritteleméttd kuntoutujaryhmid. Ala- ja ylikou-
luikiisten lasten sekéd nuorten kyselylomakkeiden
kysymykset erosivat osittain toisistaan, joten osaan
tuloslukujen taulukoita ja kuvioita on merkitty mitd
kuntoutujaryhmia tiedot koskevat (LA = alakoulu-

ikdisten, LY = yldkouluikiisten ja N = peruskoulun
padttineiden nuorten ryhmit).

Lomakekyselyn avovastausten analyysi perustui
aineistolahtoiseen sisdllonanalyysiin (ks. Eskola ja
Suoranta 2008, 159-180; Tuomi ja Sarajarvi 2009,
91-123). Vastaukset analysoitiin kysymyskohtaisesti
ja teemoiteltiin (Braun ja Clarke 2006). Taulukos-
sa 5 (s. 22) on esimerkki seurantakyselyn perheen
tuen tarvetta koskevan kysymyksen avovastausten
luokittelusta. Raportissa lomakekyselyn avovasta-
usten ja fokusryhmaéhaastatteluiden tulokset on
yhdistetty silloin, kun niissd on kisitelty samoja
teemoja. Tulosten tukena esitetddn aineistondytteitd
molemmista aineistoista.

Raportoinnissa kyselyn avovastauksien suorien
lainauksien tunnisteena kédytetdan ilmaisuja ”Van-
hempi, kysely” ja ’Kuntoutuja, kysely”. Tunnisteessa
”Vanhempi” tarkoittaa huoltajan antamaa tietoa ja
”Kuntoutuja” narkolepsiaa sairastavan lapsen tai
nuoren antamaa tietoa. "Kysely” kertoo sen, ettd suo-
ra lainaus on perdisin lomakekyselyn avovastauk-
sesta. Ajatusviivat - — merkitsevit, ettd lainausta
on lyhennetty. Alkuperdisten vastausten kirjoitus-
virheet on korjattu raporttiin.

Palveluntuottajan tyontekijoiden tekemit kurssiar-
viot ilmoitetaan kaikkien kurssien osalta yhdessa
kuitenkin siten, ettd ensimmaiisen kurssijakson ja
toisen kurssijakson arviot esitetddn erikseen. Tu-
lokset ilmoitetaan keskiarvoina ja kysymysten niin
edellyttdessd myos lukuarvoina. Palveluntuottajan
avovastauksissa esitettyja huomioita on verrattu fo-
kusryhméhaastattelun tuloksiin, eikd avovastauksia
ole ollut tarpeen analysoida erikseen, koska avovas-
tauksissa esiin tulleet asiat kisiteltiin tarkemmin pal-
veluntuottajan edustajien fokusryhmahaastattelussa.

Palveluntuottajan tyontekijoistd seitsemén palautti
GAS-menetelmén kayttokokemuksia kisitelleen lo-
makkeen ensimmadisen kurssijakson jalkeen ja nelja
toisen. Tulokset esitetddn kaikkien kurssien osalta
yhdessa frekvensseina.

7.2.3 Fokusryhmdhaastattelujen analyysi

Tallennetut haastattelut litteroitiin sanatarkas-
ti. Litteraation yhteydessd aineistosta poistettiin
henkildiden tunnistamisen mahdollistavat tiedot.
Aineiston analyysissa kéytettiin hyviksi ATLAS.ti-
ohjelmaa. Analyysissa keskityttiin vastaamaan
fokusryhmaihaastatteluille asetettuihin tutkimus-


http:ATLAS.ti
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Taulukko 4. Kuntoutujien (LY + N) ja vanhempien kyselylomakkeiden keskeisimpien muuttujien luokittelut ja

summamuuttujat.
Kuntoutujien (LY + N) kyselylomakkeet
Muuttuja Analyyseissa kaytetyt luokittelut ja summamuuttujat
Itsetunto

Rosenbergin itsetuntokysely (1965): 10 osiota,
1 = tdysin eri mieltd, 2 = jonkin verran eri mieltd,
3 = jonkin verran samaa mieltd, 4 = tdysin samaa
mieltd

Oireet

Psyykkiset oireet: 4 osiota, 1 = ei lainkaan, 2 = sa
tunnaisesti, 3 = viikoittain, 4 = pdivittdin tai lahes

Tuen saanti/tarve koulussa

6 osiota, 1 =enollenkaan, 2 =vain vahan, 3 = aika
paljon, 4 = hyvin paljon, 0 = ei tarvetta

Saatu tuki kurssilta

12 osiota, 1 = en ole tarvinnut, 2 = jonkin verran,
3 = melko paljon, 4 = erittdin paljon

Osiot b, e, f, h, i kddnnettiin pisteytystd varten.
Summamuuttuja on osioiden yksinkertainen sum
ma (vaihteluvali 10-40).

1 = ei, 2 = satunnaisesti, 3 = usein (viikottain,
pdivittdin tai ladhes aina). Summamuuttuja on uudel
leenluokiteltujen osioiden yksinkertainen summa.

1 = ei (en ollenkaan), 2 = vdhan (vain vdhén),
3 = paljon (aika/hyvin paljon), O = ei tarvetta

1=ei tarvinnut, 2=jonkin verran, 3=paljon (melko/
erittdin paljon)

Vanhempien kyselylomakkeet

Muuttuja

Analyyseissa kdytetyt luokittelut ja summamuuttujat

Oireet

Psyykkiset oireet: 4 osiota, 1 = ei aiempaa enem
man, 2 =jonkin verran enemmadn, 3 = paljon enem
man, 4 = ei ole esiintynyt aiemminkaan

Saatu tuki hoitoon ja kasvatukseen

9 osiota, 1 =eilainkaan, 2 =jonkin verran, 3 = mel-
ko paljon, 4 = erittdin paljon, O = ei koske perhet-

Kurssiodotukset

16 osiota, 1 = enyhtdan, 2 =jonkin verran, 3 =mel
ko paljon, 4 = erittdin paljon

Saatu tuki kurssilta

16 osiota, 1 = enyhtddn, 2 =jonkin verran, 3 = mel
ko paljon, 4 = erittdin paljon, O = ei tarvetta

1 =ei (ei aiempaa enemman/ei ole esiintynyt aiem
minkaan), 2 = jonkin verran enemman, 3 = paljon
enemman

1 = ei (ei lainkaan), 2 = jonkin verran, 3 = paljon
(melko/erittdin paljon), O = ei tarvetta

1 = ei (en yhtdan), 2 = jonkin verran, 3 = paljon
(melko/erittdin paljon)

1 = ei (en yht&dan), 2 = jonkin verran, 3 = paljon
(melko/erittdin paljon), O = ei tarvetta

kysymyksiin temaattisen sisdllonanalyysindkokul-
man avulla (Braun ja Clarke 2006).

Haastatteluaineisto jarjestettiin analyysia varten
kohderyhmien mukaan muodostettuihin aineisto-
ryhmiin (dataset): kuntoutujat, vanhemmat ja pal-
veluntuottajat. Tdman jélkeen analyysi aloitettiin
erottamalla aineistosta tutkimuskysymysten kan-
nalta kiinnostavat kohdat (aineiston tiivistiminen)
ja jasentdmailld aineisto tutkimuskysymysten mu-
kaisiin luokkiin. Ryhméhaastattelujen analyysissa

kiinnitetdan usein huomiota my6s vuorovaikutuk-
sellisiin ilmidihin (Sulkunen 1990, 265; Pietila 2010,
215), mutta tdssd tutkimuksessa havaintoyksikko-
nd kaytettiin luonnollisia puheenvuoroja tai usean
puheenvuoron muodostamia kokonaisuuksia, jot-
ka toivat esille tietyn kokemuksen, nakemyksen
tai mielipiteen. Kuhunkin tutkimuskysymykseen
yhteydessa olevia aineistokohtia vertailtiin toisiin-
sa, ja niistd erotettiin keskeiset teemat, jotka olivat
kédytdnnossd erilaisia vastauksia asetettuihin tutki-
muskysymyksiin.
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Taulukko 5. Esimerkki seurantakyselyn perheen tuen tarvetta koskevan kysymyksen avovastausten luokit

telusta.

Alkuperdisilmaukset

Pelkistetty ilmaus

Luokittelu

”Sisaruksille tukea. Vanhemmille mahdolli
suus kasitelld sairastumiseen liittyvia tun
teita.”

”Perhe/yksiloterapiaa lapselle sairauden
hyvédksymiseen ja siihen sopeutumiseen.”

”Tarvitsisimme tukea perheenjdsenten tun
netilojen kdsittelyssd seka sairastuneen
nuoren positiivisen mindakuvan kehittymi

”Vertaistukea, tdmdn ryhman koossa pitd
miseen apua.”

”Samanlaisten perheiden tapaaminen jat
kossa olisi tarkeintd ettd siten saisi voima
varoja hoitaa nuoren asioita.”

”Vertaistuki! Tdmadn ryhman tapaaminen
tulevaisuudessa, auttaisi arjessa jaksami
sessallll”

”Ajankohtaista tietoa millaisia rokotteita sai
rastunut/sisarus voi jatkossa ottaa.”

”Jonkun pitdisi kasata tiivistelma eri tuki
muodoista joita on saatavilla.”

”Kdytdnndn apua, mistd mitdkin haetaan ja
mika taho korvaa.”

”Neuvoja esim. koulutuksen ja opiskelun
jarjestelyihin.”

”Koulutus, ammatinvalinta.”

”Koulutukseen ohjaamista ja neuvomista.”

Sisarusten tuki ja vanhempien
tuntemusten kasittely

Lapselle ja perheelle suunnattu
terapia

Perheenjdsenten tuntemusten
kdsittely ja nuoren mindkuvan
tukeminen

Psyykkinen tuki

Samanlaisten perheiden tapaa
minen

Vertaistuki, ryhmadn tapaaminen

Vertaistuki

Tietoa rokotuksista
Tietoa tukimuodoista

Kdytannon apua tukien hakemi

Asiantuntijatieto

Koulutukseen ja opiskelun jarjes
tymiseen

Koulutus ja ammatinvalinta

Koulutuksee

Opiskeluun ja ammatin
valintaan liittyva ohjaus

Tukea talouteen

Taloudellinen tuki

”Talouspuoli huolestuttaa — tukien mah
dollisuudet.”

”Taloudellista tukea.”

Taloudellinen tuki

Kutakin aineistoryhméa analysoitiin yhtend koko-
naisuutena (ryhmia tai henkil6ita ei eroteltu toisis-
taan) siten, ettd aineisto koodattiin systemaattisesti
ja johdonmukaisesti yhdenmukaisen koodijérjes-
telmédn avulla. Koodimerkinnit tarkoittivat tdssa
alustavia tulkintoja aineiston sisdltamista teemoista.
Koodijirjestelma kehittyi analyysin edetessd, minka
vuoksi koodaaminen toteutettiin useaan otteeseen.
Analyysi eteni kehamaiisesti palaamalla yleistyksista
ja tulkinnoista valilld takaisin aineistoon. Abstra-
hoimalla aineistosta yleisempid teemoja ja yhdistele-
malld, erittelemélld ja luokittelemalla uudelleen néi-
ta kasitteellisia jasennyksid, analyysissad tuotettiin
lopulta tulkinta tutkimuskysymyksiin liittyvistd
eritasoisista teemoista. (Ruusuvuori ym. 2010, 12.)

Raportoinnissa fokusryhméahaastattelujen suorien
lainauksien tunnisteena kédytetdan ilmaisuja ”Van-
hempi, haastattelu” ja "Kuntoutuja, haastattelu”.
Tunnisteessa ”Vanhempi” tarkoittaa huoltajan an-
tamaa tietoa ja ”Kuntoutuja” narkolepsiaa sairasta-
van lapsen tai nuoren antamaa tietoa. "Haastattelu”
kertoo lainauksen olevan perdisin haastatteluaineis-
tosta. Ajatusviivat - — merkitsevit, ettd lainausta
on lyhennetty. Alkuperdisten vastausten kirjoitus-
virheet on korjattu raporttiin. Aineistondytteessa
[hakasulkeisiin] on merkitty lukemista helpottava
liséys tai osallistujan tunnistamattomuuden vuoksi
muutettu ilmaisu. Aineistondytteistd on poistettu
tdytesanoja (esim. "niin kuin”, “tota noin”) ja tekstin
ymmartimisen kannalta tarpeetonta toistoa.

22
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7.2.4 Hoitavan tahon kyselyt

Kyselyt tehtiin yleiselld tasolla, eikd vastauksia yh-
distetty perheiltd kerdttivadn aineistoon. Kyselyn
madrillisten osioiden analysoinnissa kaytettiin
frekvenssijakaumia. Avokysymykselld selvitettiin
kokemuksia kurssien hyodysta sekd muuta kuntou-
tustarvetta. Avovastauksista on tehty yhteenveto si-
ten, ettd yksittdisid hoitavia tahoja ei voida tunnistaa.

7.3 Eettiset ndkokohdat

Narkolepsiaan sairastuneiden kuntoutujien sopeu-
tumisvalmennuskurssin jirjestimiseen valitulle
palveluntuottajalle ja kurssivastaavalle kerrottiin
ennen kuntoutusprosessin alkua tutkimuksen ku-
lusta, tarkoituksesta ja lomakkeista ja annettiin oh-
jeet lomakkeiden tdyttdmiseen. Tutkimusta koske-
van tiedotteen lapikdynti ja suostumuslomakkeen
allekirjoituksen pyytaminen olivat kurssivastaavan
vastuulla. Hanelle oli annettu yksityiskohtainen tieto
tutkimuksesta, jotta hdn voi kertoa siitd sekd van-
hemmille ettd lapselle tai nuorelle ennen suostumus-
lomakkeiden allekirjoittamista. Kurssivastaavalla oli
mahdollisuus kysya lisdtietoa my6s kurssien aikana.

Koska kyseess oli alaikdisid koskeva tutkimus, tut-
kimustiedotteiden ja suostumusasiakirjojen suhteen
noudatettiin ohjeita, jotka on laadittu alaikaisiin
kohdistuvia tutkimuksia varten (esim. HYKS-ins-
tituutti Oy/FINPEDMED 2008). Ndiden ohjeiden
mukaisesti alle 15-vuotiaita koskevissa tutkimuk-
sissa edellytetddn sekd oma ettd huoltajan kirjallinen
suostumus. Sekd kuntoutujille ettd heiddn huolta-
jilleen annettiin tutkimuksesta kirjallinen tiedote,
joka kaytiin ldpi palveluntuottajan jarjestimassa ti-
laisuudessa myds suullisesti molempien osapuolien
kanssa. Tiedotteessa kuvattiin tutkimuksen kulku
ja kerrottiin, mita tietoja sen aikana kerdtdan. Tie-
dotteesta selvisi myos tutkimukseen osallistumisen
vapaaehtoisuus ja keskeyttdmisen mahdollisuus.
Suostumuslomakkeet annettiin allekirjoitetta-
vaksi tiedotteen ldpikdynnin jilkeen, ja kaikkien
erillisten tutkimuksessa kerdttévien tietojen osalta
pyydettiin merkitseméddn erillinen rasti joko kylla-
tai ei-vaihtoehtoon. Kuntoutuja allekirjoitti oman
suostumuslomakkeen, vanhempi allekirjoitti paitsi
suostumuksensa alle 15-vuotiaan osallistumiseen
myos suostumuksen omasta osallistumisestaan tut-
kimukseen. Kaikki suostumuslomakkeet allekirjoi-
tettiin kahtena kappaleena, joista toinen ldhetettiin
tutkimusosastolle talletettavaksi ja toinen annettiin
asianomaiselle itselleen. Palveluntuottajan tyonteki-
jat vahvistivat suostumuslomakkeessa omalla alle-

kirjoituksellaan tiedotteen lapikdynnin. Tutkimus-
tiedote ja suostumuslomakkeet on esitetty liitteissd
24-25. Kelan tutkimusosaston eettinen toimikunta
puolsi tutkimuksen toteuttamista.

Kuntoutujien ja vanhempien kyselylomakkeet toi-
mitettiin ilman henkil6tietoja numerokoodattuina
Lapin yliopiston tutkijoille. Manuaalinen aineisto
sdilytetddn lukitussa tilassa. Anonymisoitu aineisto
tallennettiin sahkoiseen muotoon, ja sithen paasy
on suojattu salasanalla. Aineistojen sdilytyksessd,
késittelyssd ja raportoinnissa on noudatettu henki-
Iotietolakia (L 523/1999) ja tutkimuseettisid ohjeita
(esim. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012).

Tutkimuksesta jaettu ennakkotieto sisilsi myos fo-
kusryhméhaastatteluihin liittyvat tutkimuseettiset
ndkokulmat. Taman lisaksi fokusryhmisté jaettiin
osallistujille erillinen tiedote vield toisen kurssijak-
son alussa (liite 26). Fokusryhmien kokoontuessa
osallistujia muistutettiin vield vapaaehtoisuudesta
ja siitd, ettd kukin voi paattdd autonomisesti siité,
miten osallistuu keskusteluun ja mita asioita tuo
esille. Tutkijoita sitoo ehdoton vaitiolovelvoite tut-
kimuksen yhteydessd saatuja henkilokohtaisia ja ar-
kaluonteisia tietoja kohtaan. Koska fokusryhmissa
kyse on ryhmédmuotoisesta keskustelusta, jossa on
lasnd useita informantteja samanaikaisesti, tilaisuu-
den alussa sovittiin suullisesti keskustelun luotta-
muksellisuudesta.

Fokusryhmidhaastatteluihin  osallistuneiden
anonymiteetti on turvattu poistamalla aineistosta
kaikki henkilotunnisteelliset tiedot haastattelutal-
lenteiden tekstimuotoon saattamisen yhteydessa.
Adinitallenteet, joista osallistujat ovat tunnistet-
tavissa, on tuhottu litteroimisen jalkeen. Teksti-
muotoinen aineisto on tallennettu kyseistd ryhmaa
kuvaavalla koodilla, eika yksittdisid osallistujia ole
yhdistetty kyselylomakkeiden koodeihin. Fokus-
ryhméhaastattelussa saatavaa tietoa ei voida siten
yhdistda yksilotasolla muulla tavalla kerdttavaan
tietoon. Anonymisoidut haastattelulitteraatiot ovat
vain tutkijaryhmén kaytossa, ja niitd sdilytetddn
tietosuojamaardysten mukaisesti.

Vanhempien suostumuksella kopioidut GAS-lomak-
keet, joista oli poistettu henkil6tunnisteet, lahetettiin
Kelan tutkimusosastolle. Palveluntuottajan tyonte-
kijoiden anonyymit arviot kurssijaksojen toimivuu-
desta sekd GAS-menetelmén toimivuudesta ldhetet-
tiin Kelan tutkimusosastolle. Kurssille osallistuneita
koskevien aineistolainausten tunnistetietona il-
moitetaan vain, onko kyseessa kuntoutuja vai van-
hempi. Palveluntuottajan fokusryhméhaastatteluun
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osallistuneita tyontekijoité ei yksiloida lainauksissa
anonymiteetin turvaamiseksi. Hoitavan tahon avo-
vastuksista on tehty yhteenveto niin, ettd yksittdinen
ladkari ei ole tunnistettavissa.

Haastatteluissa sekd kurssilaisten ja hoitavan ta-
hon avovastauksissa tuli esille niin Kelaan kuin
palveluntuottajan toimintaan kohdistuvaa kritiik-
kid. Tutkimuksen kannalta kriittiset ndkokulmat
ovat keskeisid, mutta koska yksittdisen tyontekijan
anonymiteettid ei voida turvata, kriittiset nakokul-
mat esitetddn tasséd raportissa tulkintoina tekijoista,
joiden toteutuminen tukisi kurssien onnistumista.

8 Tulokset
8.1 Viranomaisten odotukset

Haastattelujen yhteydessd STM:n ja Kelan edustajat
vastasivat itsendisesti lomakekyselyyn, jossa selvi-
tettiin odotuksia sopeutumisvalmennuskurssien
suhteen (taulukko 6).

Odotuksissa oli selkeitd painotuseroja, mutta mo-
lemmat odottivat erityisesti vertaistukea niin sai-
rastuneille kuin heididn perheilleen. STM:n edus-
taja, joka oli tavannut runsaasti vanhempia, asetti
tarkeimmiksi tavoitteiksi vanhempien jaksamisen,
vertaistuen sekd vanhemmille ettd lapsille ja tiedon
saannin erilaisista apua antavista tahoista ja tuki-
muodoista. Kelan edustajat, jotka olivat ensisijaises-
ti olleet yhteydessé hoitavaan tahoon ja vanhempi-
en edustajaan, painottivat asioita, jotka helpottavat
lasten kasvatusta ja arjen tilanteita.

8.2 Osallistujien kuvaus

Lomakekyselyyn vastasi ensimmadiselld kurssijak-
solla 36 kuntoutujaa ja 58 vanhempaa tai muuta
huoltajaa. Toisella kurssijaksolla lomakekyselyyn
vastasi 26 kuntoutujaa ja 40 vanhempaa tai muuta
huoltajaa. (Taulukko 7.) Seki alku- ettd seuranta-
kyselyyn vastasi kaikkiaan 26 kuntoutujaa ja 34
vanhempaa tai muuta huoltajaa.

Kuntoutujista ldhes 70 % oli tyttojd (taulukko 8).
Vanhemmista/huoltajista 33 oli naisia ja 24 miehid
ja runsas 40 % oli 40-vuotiaita tai sitd nuorempia
(taulukko 9).

Narkolepsiadiagnoosin saamisesta oli kurssin alkaes-
sa kulunut vanhempien vastausten mukaan keski-
madarin runsas vuosi, ja noin 70 % kuntoutujista sai

Kelan myontiméd vammaistukea, tavallisimmin
alle 16-vuotiaan perustukea.

8.3 Narkolepsian oireet ja niiden
vaikutukset arjessa

8.3.1 Psyykkiset ja somaattiset oireet
Narkolepsiaan liittyvii oireita raportoitiin runsaas-
ti. Sekd kuntoutujien ettd vanhempien vastausten
mukaan yleisimmin esiintyi paivaaikaista nu-
kahtelua, keskittymisvaikeuksia, kdyttdytymisen
muutoksia, muistin ja oppimisen vaikeuksia sekd
katapleksiaa. Nditd oireita oli esiintynyt usein tai
paivittdin valtaosalla kuntoutujia (60-80 %:1la).
Valtaosa vanhemmista raportoi myos lapsen mie-
lialan vaihtelevan usein tai pdivittdin. Edellisia
hieman harvemmin esiintyi harha-aistimuksia ja
tahattomia liikkeitd, mutta noin kolmannes vastaa-
jista raportoi nditékin oireita esiintyvdn usein tai
paivittdin. Nakohdirioitd ja unihalvauksia esiintyi
alle viidenneksella kuntoutujista. (Kuvio 2, s. 26.)

Kuntoutujista runsas kolmasosa ilmoitti nukkuvan-
sa yleensd huonosti, kolmasosa joskus liian vihan ja
vajaa kolmasosa ilmoitti nukkuvansa yleensa hyvin.
Laadullisissa kuvauksissa tuli esille visymykseen
ja nukkumisen pulmiin liittyvid ongelmia kuten
paivaaikaista nukahtelua, paivaunien tarvetta, vai-
keutta herdtd aamuisin, huonoa unen laatua ja vasy-
nyttd oloa. Kuntoutujien avovastauksissa yksittaisid
mainintoja saivat my9s hallusinaatiot, jatkuva nilan
tunne, lihas- ja nivelkivut, hajuaistin herkistyminen,
stressiherkkyys, painajaiset, vasyneet pupillit, lihas-
jantevyyden muutos ja tunne, ettd “taju lahtee” seka
vakivaltaisuuden lisdédntyminen. Myds vanhemmat
tarkensivat avovastauksissaan lasten oireita.

Lihasjannityksen menetysta (katapleksiaa) kuvattiin
useissa vanhempien vastauksissa ilmenevén kasvo-
jen, yld- ja alaraajojen alueella sekd osassa vastauk-
sissa koko kehon alueella. Harha-aistimuksia ilmeni
nako-, kuulo- ja tuntoaistin alueella. Osa vanhem-
mista kertoi harha-aistimusten vihentyneen laki-
tyksen myotd. Useissa vastauksissa hallusinaatiot
kuvattiin ikddn kuin unen ja valvetilan rajaan liit-
tyviksi. Osa vanhemmista raportoi lapsen unien
olevan todentuntuisia ja niihin liittyvédn painajaisia.

”Joku tuijottaa, on seurana tyhjassd huoneessa,
joku sanoo jotakin (vaikka ei ole, eikd sano).”
(Vanhempi, kysely)
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Taulukko 6. STM:n ja Kelan edustajien vastaukset kysymyksiin: Miten paljon odotatte sopeutumisvalmennus
kurssin antavan tukea ja auttavan perheitd seuraavissa asioissa? 1 = en yhtddn, 2 = jonkin verran,
3 = melko paljon, 4 = erittdin paljon.

Odotukset sope-kurssien tarjoamaan tukeen STM Kela (keskiarvo)
Lapsen/nuoren tunnetilojen kasittely 3 3
Lapsen/nuoren vahvuuksien tunnistaminen 3 3,5
Tietoa lasten/nuorten kayttdytymisestd ja kasvatuksesta 2 3
Lapsen/nuoren kaverisuhteiden ongelmat 2 3,5
Opastus nuoren tulevaisuuden suunnitteluun 3 3
Tieto lahimmadstd hoito- tai viranomaistahosta,

jolta saa apua tarvittaessa 4 2,5
Jaksaminen vanhempana/huoltajana 4 2,5
Tiedon lisdaminen narkolepsiasta ja sen hoidosta 3 2,5
Varmuutta lapsen/nuoren hoitamiseen 3 2
Tietoja kunnan tarjoamista tukimuodoista 4 2
Tukiverkon luominen kotikuntaan 3 2
Tietoja Kelan etuuksista 4 2,5
Vertaistuki muilta vanhemmilta/huoltajilta 4 4
Vertaistuki lapselle/nuorelle 4 4
Perheen yksiléllisten tarpeiden huomioiminen 2 3
Etdisyys perheen arkisiin huoliin 2 3

Taulukko 7. Kyselytutkimukseen osallistuneet kuntoutujat ja vanhemmat ensimmadiselld ja toisella kurssijak
solla.

Ensimmadinen kurssijakso Toinen kurssijakso
Kuntoutujat Vanhemmat Kuntoutujat Vanhemmat
Kurssit ~ Lkm. % Lkm. % Lkm. % Lkm. %
LA 9 25 19 (10 lapsesta) 33 4 15 8 (5 lapsesta) 20
LY 13 36 21 (13 lapsesta) 36 11 42 17 (11 lapsesta) 43
Ne 14 39 18 (13 nuoresta) 31 11 42 15 (12 nuoresta) 38

Yhteensd 36 100 58 (36 lapsesta/nuoresta) 100 26 100 40 (28 lapsesta/nuoresta) 100

LA = alakouluikaisten, LY = ylakouluikaisten, N = peruskoulun paattaneiden nuorten kurssit.
2 Peruskoulun paattaneiden kurssilla oli mukana kaksi yldkouluikdista.

Taulukko 8. Kuntoutujien ikd ja sukupuoli. Taulukko 9. Vanhempien ika ja sukupuoli.

Tytot Pojat Yhteensi Naiset Miehet Yhteensa

k&, v Lkm. % Lkm. % Lkm. % lka, v Lkm. % Lkm. % Lkm. %
8-11 5 21 4 33 9 25 Alle 30 0 0 2 8 2 4
12-16 12 46 4 33 16 44 30-40 14 42 8 33 22 39
17-23 7 33 4 33 11 31 41-50 16 48 8 33 24 42
Yhteensd 24 100 12 100 36 100 51-60 2 6 5 21 7 12
Yli 60 1 3 1 4 2 4

Yhteensd 33 100 24 100 57 100
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Kuvio 2. Narkolepsiaan liittyvat usein tai pdivittdin esiintyneet oireet® alkukyselyssa kuntoutujien (LY + N,

n = 27) ja vanhempien (n = 58) mukaan, %.

Piiviaikainen nukahtelu —

Katapleksia —‘

Unihalvaus
Harha-aistimuksia

Muistin/oppimisen vaikeuksia

[l Vanhemmat
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O Kuntoutujat

Tahattomia liikkeita
Nakohairioita

Kayttaytymisen muutokset

Mielialan muutoksia —
T T 0/0
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2 Unihalvausta ja mielialan muutosta kysyttiin vain vanhempien lomakkeessa.

“Todentuntoisia ajatelmia siitd, ettd hdn on
tdynnd matoja 1. tuntoaistimuksia.” (Vanhem-

pi, kysely)

“Tuntee, ettd joku piirtdd selkain, kissat kave-
levat paalla.” (Vanhempi, kysely)

"Nikee hereilld nurkassa, tielld jne. olentoja,
unen ja valveen rajoilla.” (Vanhempi, kysely)

”Niihin liittyy ndko- ja tuntoharhoja. Lapseni
kokee ne pelottavina ja ahdistavina.” (Vanhem-

pi, kysely)

Kyselylomakkeessa tiedusteltiin my®os erilliselld ky-
symykselld sekd kuntoutujilta ettd heidin vanhem-
miltaan erilaisten psyykkisten oireiden esiintymista.
Ylakouluikaisistd ja peruskoulun padttaneistd nuo-
rista vajaa kolmannes arvioi, ettd heilld oli esiintynyt
viimeksi kuluneen kuukauden aikana usein (viikoit-
tain, paivittdin taildhes aina) masentuneisuutta, her-
mostuneisuutta ja ahdistuneisuutta (kuvio 3).

Lisaksi noin joka viides vastaaja arvioi valttineensa
usein sosiaalisia tilanteita. Valtaosa vanhemmista
arvioi, ettd lapsen tai nuoren jannittyneisyys, masen-
tuneisuus ja ahdistuneisuus olivat lisidntyneet nar-
kolepsiaan sairastumisen jalkeen. My®6s sosiaalisten
tilanteiden vélttamistd esiintyi vanhempien mukaan
useammin kuin ennen sairastumista (kuvio 4).

60 80 100

Kayttaytymisen ja mielialan muutoksia kuvattiin
vanhempien avovastauksissa usein niin sanottuina
ulospdin suuntautuvina reaktioina tai oireina kuten
aggressiivisuutena, artyisyytend, akkipikaisuute-
na, lyhytjanteisyytena ja itsehillinndn puutteena.
Toisaalta reaktiot tai oireet olivat myos sisddnpdin
kddntyneitd, kuten alakuloisuutta, vetdytymistd,
masennusta ja ahdistuneisuutta. Osa vanhemmista
kuvasi mielialojen vaihtelevan nopeasti.

”Karsivallisyys nollassa, pessimismi, aggressiot.”
(Vanhempi, kysely)

“Tuskaisuutta, kiukkua, vetdytymista, alakuloi-
suutta.” (Vanhempi, kysely)

“Rajuja raivokohtauksia + viakivaltaisuutta.”
(Vanhempi, kysely)

“Iloisuus on kaikonnut ja jaljelle jdi apatia.”
(Vanhempi, kysely)

Myos kuntoutujat kuvasivat mielialaan ja kayttay-
tymisen liittyvid muutoksia:

”Olen my®os erittdin vihainen ja aggressiivinen
ja voin suuttuessa hajottaa tavaroita ja sotkea
paikkoja.” (Kuntoutuja, kysely)
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Kuvio 3. Psyykkisten oireiden esiintyminen alkukyselyssa kuntoutujien (LY + N, n = 26) mukaan, %.
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Kuvio 4. Vanhempien (n = 57) arviot psyykkisten oireiden esiintymisestd lapsen narkolepsiaan sairastumisen

jalkeen, %.
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”Arsyynnyn helposti ja olen aggressiivisempi.”
(Kuntoutuja, kysely)

"Artymys ja suuret mielentilan muutokset.”
(Kuntoutuja, kysely)

Muita vanhempien kuvaamia oireita olivat mm.
vdsyminen, sydmiseen ja painonnousuun liittyvit
ongelmat, sosiaaliset vaikeudet, hitaus ja jumiutu-
minen seka aistien yliherkistyminen. Yksittdisesti
tuli esille vakavaa itsetuhoista kayttaytymista.

Sairastumisesta ja oireiden kirjosta huolimatta yla-
kouluikdisilld ja peruskoulun péattaneilld nuorilla
kasitys itsetunnosta oli melko positiivinen. Kaik-
kien alkukyselyyn vastanneiden (n = 24) lasten ja
nuorten itsetuntokyselyn keskiarvo oli 30,9 (sd 7,2).
Alle 26 pisteen summapistemaaria oli alkukyselyssa
vain muutamalla vastaajalla. Tutkimuksessa kun-
toutujien itsetuntokyselyn keskiarvo alkutilanteessa
vastaa hyvin keskitasoista itsetuntoa. Psyykkisista

30 40 50 60

oireista muodostettu summamuuttuja ja itsetunto-
kyselyn summapisteméara korreloivat negatiivisesti
ja tilastollisesti merkitsevasti keskendan (p < 0,01):
mitd useammin oireita esiintyi, sitd matalampi oli
itsetuntokyselyn keskiarvo.

8.3.2 Sairauden vaikutukset eri eldmdnalueilla

Narkolepsiaan sairastumisen vaikutukset nakyivat
usealla eri elaminalueella: ihmissuhteissa, koulun-
kéaynnissa ja opiskelussa, vapaa-ajassa ja harrastuk-
sissa. Suurella osalla kuntoutujista ihmissuhteissa
ei ollut tapahtunut olennaista muutosta sairastumi-
sen jalkeen. Perheiden sisilld osa kuntoutujista oli
muodostanut paremman suhteen erityisesti ditiin
ja isddn, harvemmin sisaruksiin, mutta lahes yhta
monella suhteet vanhempiin tai sisaruksiin olivat
heikentyneet. (Kuvio 5, s. 28.)

27
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Harvimmin muutoksia oli tapahtunut suhteessa
isovanhempiin tai kavereihin. Vanhemmista selvis-
ti suurempi osa, 64 %, arvioi sairastumisen vaikut-
taneen heikentévisti kaverisuhteisiin. Kuntoutujista
valtaosa (81 %) ja vanhemmista kaksi kolmannesta
arvioi, ettd lapsella tai nuorella oli yksi tai useampi
ldheinen ystava.

Valtaosa, 80 %, kuntoutujista arvioi sairastumisen
heikentdneen selviytymistd koulussa, opinnoissa
tai tyossd, kotona ja kodin ulkopuolella. Lisaksi

noin 40 % arvioi sairastumisen heikentdneen sel-
viytymistd ystavyyssuhteissa. Kaksi kolmannesta
kuntoutujista arvioi kdyvéansa usein koulua mielel-
laén, vain nelja vastaajaa suhtautui koulunkdyntiin
kielteisesti (kuvio 6).

Noin puolet arvioi tekevinsd usein liksynsa itse-
ndisesti ja pysyvansa hyvin mukana opiskelussa.
Runsas kolmannes arvioi kuitenkin, ettei kykene
koulussa juuri koskaan keskittymaan koko pdivaa,
ja muutama arvioi tarvitsevansa koulussa apua.

Kuvio 5. Kuntoutujien (LA + LY + N, n = 35) arvio sairauden vaikutuksista ldheisiin ihmissuhteisiin, %.
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Kuvio 6. Kuntoutujien (LA + LY + N, n = 33) arvio koulunk&ynnista alkukyselysséd, %.
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Kuntoutujat kuvasivat avovastauksissa muutok-
sia, joita sairastuminen oli aiheuttanut eldmiin,
arvomaailmaan ja koulunkéyntiin muun muassa
seuraavasti:

”Sairastuminen, sen ymmartaminen, hyvaksy-
minen ja sen kanssa oppimaan eliminen on ollut
myllerrys, joka on sekoittanut arkeni, arvomaail-
mani, mindkuvani, vahvuuteni ja heikkouteni,
jopa maailmankuvani.” (Kuntoutuja, kysely)

“Harrastukset loppui, koulu kérsi (numerot laski
huomattavasti ja jain luokalle). Sosiaaliset suh-
teet vaheni tai loppui huonon jaksamisen takia.”
(Kuntoutuja, kysely)

”QOlen vihainen, en voi nauraa, koulussa olen
epdvarma, vasyttaa koko ajan, tai tosi harvoin
pirted, painoa tuli lisdd, drsyttad koko ajan taa
narkolepsia.” (Kuntoutuja, kysely)

“Toisen asteen opinnot piti lopettaa kokonaan,
kaverisuhteet heikentyneet jonkin verran. Joi-
nakin pdivind niin vetaméton olo ettd ei jaksaisi
tehdd yhtdan mitaan. Asioiden tekemiseen ryh-
tyminen paljon vaikeampaa kuin ennen” (Kun-
toutuja, kysely)

Hieman yli puolet vastanneista ilmoitti lapsen
tai nuoren osallistuvan johonkin harrastukseen.
Runsas puolet kuntoutujista ja runsas 80 % van-
hemmista ilmoitti, ettd lapsi tai nuori on joutunut
lopettamaan tai rajoittamaan harrastustaan nar-
kolepsian takia. Seka kuntoutujat ettd vanhemmat
kuvasivat harrastamisessa tapahtuneita muutoksia
muun muassa seuraavasti:

Kuntoutujien kokemuksia:

”Jaakiekko on kdrsinyt jonkun verran narkolep-
sian takia.” (Kuntoutuja, kysely)

”Aina sitd pitdd ennen miettii et jaksaako ennen-
ko lahtee.” (Kuntoutuja, kysely)

”En voi aloittaa saannollistd harrastusta.” (Kun-
toutuja, kysely)

Vanhempien kokemuksia:

”Fi voi harrastaa mitian saannollistd, kun ei
voi tietdd, milloin jaksaa osallistua.” (Vanhem-

pi, kysely)

”Ei yksin pyordilyd eikd uintia” (Vanhempi, ky-
sely)

“Etsittiin harrastuksia aikataulujen mukaan.
Koulun jilkeen otettava pdivaunet ja aika oltava
aina sama.” (Vanhempi, kysely)

”Aikaisemmin liikunnallinen monilahjakas ur-
heilijanuori — nyt 100 % jotain aivan muuta.”
(Vanhempi, kysely)

8.3.3 Huolen aiheet, tuen tarpeet ja saatu tuki

Narkolepsiaan sairastuminen oli vaikuttanut mo-
nella tavoin sekd sairastuneen lapsen ja nuoren etta
koko perheen elimaén. Kaikille vanhemmille huolta
aiheutti lapsen tai nuoren selviytyminen elamassa.
My®0s tunne siitd, ettei pysty auttamaan nuorta, oma
jaksaminen, perheen muiden lasten selviytyminen,
tyOpaineet ja taloudellinen toimeentulo aiheuttivat
huolta valtaosalle vanhemmista. (Kuvio 7, s. 30.)

Avovastauksissa mainittiin huolen aiheiksi nuoren
opiskeluun, tulevaan ammattiin ja tyokykyyn liitty-
vid asioita. My0s erilaiset vahingonkorvaus- ja hoito-
kaytannét eri puolella Suomea olivat huolen aiheita.

Narkolepsiasta oli saatu tietoa eri lahteistd, yleisim-
min ladkariltd, jolta noin 95 % kuntoutujista ja van-
hemmista oli saanut tietoa. Suurin osa (85 %) kun-
toutujista kertoi saaneensa tietoa vanhemmiltaan.
Internetin kautta oli saanut tietoa valtaosa nuorista
javanhemmista. Useat vanhemmat (noin 70 % vas-
tanneista) olivat saaneet tietoa toisten narkolepsiaan
sairastuneiden lasten vanhemmilta. Nelisenkym-
mentd prosenttia yldkouluikiisistd ja peruskoulun
pédttineista nuorista sekd vanhemmista oli saanut
tietoa myds sairaalan psykologilta.

Lomakkeessa selvitettiin kuntoutujien koulunkéyn-
tiin liittyvaa tuen tarvetta sekd sen saatavuutta.
Kuntoutujista keskimaérin viidennes (vaihteluvali
17-30 %) ilmoitti, ettei heilld ollut tarvetta tukeen
koulussa tai opinnoissa (kuvio 8, s. 30).

Kun kuntoutuja tarvitsi tukea, sitd sai useimmiten
paljon ystaviltd (29 %) ja omalta opettajalta (24 %),
mutta harvemmin koulun muilta toimijoilta: yli
puolet vastanneista ilmoitti, ettei ollut saanut lain-
kaan tukea erityisopettajalta, koulukuraattorilta,
koulupsykologilta tai kouluavustajalta.
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Kuvio 7. Vanhemmille (n = 58) huolta aiheuttavat asiat ("vahan huolta” tai ”paljon huolta” raportoineet), %.
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Kuvio 8. Kuntoutujien (LY + N, n = 25) arvio ystaviltd ja koulussa saadusta tuesta ja tuen tarpeesta alkuky
selyssd, %.

Erityisopettajalta

1
Opettajalta
.—_I

[] Ei tarvetta

Koulukuraattorilta I | OEi
[J Vahan
M Paljon

T
1
Koulupsykologilta
Kouluavustajalta
1

Ystaviltd |
— %

0 10 20 30 40 50 60 70




Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten perheiden arki ja sopeutumisvalmennuskurssilta saatu tuki

Kuvio 9. Vanhempien (n = 57) saama tuki lapsen hoidossa ja kasvatuksessa, %.
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Kouluun ja opiskeluun liittyvid tuen tarpeita mainit-
sivat vanhemmat avovastauksissaan mm. seuraavasti:

”Narkolepsia on erittdin kuormittava sairaus
koko perheelle. Nuori tarvitsee paljon tukea
selviytydkseen arjesta niin koulussa, kotona
kuin harrastuksissakin. Opettajat tarvitsevat
ravistelua, jotta narkolepsiaa sairastava nuori
ei putoaisi kelkasta!!!” (Vanhempi, kysely)

”Nuoren tilanne on huonontunut oleellisesti.
Paha iki sairastua kun on tulevaisuudesta suun-
nitelmat ja kaikki menee monkéan sairauden ta-
kia. Meilld ainakin lapsella ollut todella vaikeaa
aamuisin heritd kouluun.”(Vanhempi, kysely)

”Enemmain tietoa kouluille ja tyopaikoille. Ku-
kaan sivullinen ei ymmarrad tdta sairautta. Tu-
kea, etteivit padse syrjaytymdan.” (Vanhempi,
kysely)

Perheen sisdista tai ulkopuolista tukea oli valtaosalle
vanhemmista ollut tarjolla vahintddn jonkin verran
(kuvio 9).

Yleisimmin tukea muuttuneeseen elamantilantee-
seen oli saatu puolisolta tai toiselta vanhemmalta;
paljon tallaista tukea arvioi saaneensa ldhes 80 % ja
jonkin verran noin 20 % vanhemmista. Paljon tu-
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kea oli saatu my6s isovanhemmilta, perheen muilta
lapsilta ja ystaviltd (25-30 %). Viranomaistahoista
eniten tukea oli antanut terveydenhuollon henkil6s-
t0, vahemman opettajat tai koulun muu henkilosto.
Avovastauksissa tuen tarpeita ja puuttuvaa tukea
kuvattiin muun muassa seuraavasti:

”Olemme olleet ilman tukea, jota tarvittaisiin
kovasti ja oltaisiin tarvittu diagnoosin saatuam-
me. Erityisesti lapselta puuttuu tuki psykologi-
sella puolella. Ei ole olemassa tahoa, jolla olisi
késitys tdstd sairaudesta ja antaisivat lapselle
psykologista tukea.” (Vanhempi, kysely)

”Jaa-a, vasyneitd ollaan vililla, ei ole oikein suku-
laisia, tukiverkko olematon, lisaksi perheen muut
lapset jotka tarvitsevat huomiota ja huolenpitoa,
aikuisten ty6t, opiskelut, kaikki vililld kaaosta,
meilld vanhemmilla ei ole omaa aikaa eika tilaa
hoitaa parisuhdetta kun narkoleptikko on aina
mukana, kun ei koulussa.” (Vanhempi, kysely)

Tuen tarpeet liittyivit etenkin psykososiaaliseen
tukeen.
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8.3.4 Selviytymistd tukevat vahvuudet

Vanhemmilta kysyttiin avokysymyksin lapseen
ja koko perheeseen liittyvistd vahvuuksista, jotka
tukevat selviytymistd narkolepsiaan sairastumisen
jalkeen. Selviytymistd auttavia vahvuuksia kuvat-
tiin muun muassa seuraavasti:

“Mielesténi taistelu sairautta vastaan on vasta
alkumetreilld, mutta nuori on jaksanut etsid
positiivisia asioita jopa sairauden oireista. Osaa
keskustella sairaudesta ja on halukas voimaan
paremmin arjessa.” (Vanhempi, kysely)

”Eteenpdin puurtaminen kaikesta huolimatta.”
(Vanhempi, kysely)

”Teemme paljon asioita yhdessd, puhallamme
yhteen hiileen.” (Vanhempi, kysely)

Etta ei kielld tapahtunutta sairastumista vaan
yrittdd hyvéksyd sen. Avoimuus asiassa.” (Van-
hempi, kysely)

Lasten selviytymistd tukevat vahvuudet liittyivat
lapsen persoonallisuuden piirteisiin kuten iloisuu-
teen, positiivisuuteen, huumorintajuisuuteen, so-
siaalisuuteen, avoimuuteen ja maérétietoisuuteen.
Lapsen kognitiivinen tai luova kyvykkyys, erilai-
set ulkoiset tekijat (esim. harrastukset, elintavat,
perheen tuki) ja sairauden kasittelyyn liittyva pro-
sessointi, kuten asioista puhuminen ja halu menna
elimdssé eteenpiin kaikesta huolimatta, ndhtiin
selviytymista tukeviksi seikoiksi. Koko perheen sel-
viytymistd tukevina vahvuuksina mainittiin myos
perheenjasenten keskindinen yhteenkuuluvuus,
huumori ja mydnteinen elimanasenne.

8.4 Osallistujien odotukset

Sopeutumisvalmennuskursseihin liittyi monenlai-
sia odotuksia. Kuntoutujien odotuksissa korostuivat
uusien ystdvien saaminen ja vertaistuen tarve. Li-
saksi lapset toivoivat muun muassa opastusta tule-
vaisuuden suunnitteluun, tietoa narkolepsiasta ja
sen hoidosta, tietoa Kelan eduista seka tukea per-
heelleen. Vanhemmat raportoivat lapsia ja nuoria
useammin erilaisia kurssiin kohdistuvia odotuksia.
He toivoivat erityisesti vertaistukea lapselle ja van-
hemmille ja opastusta lapsen tulevaisuuden suun-
nitteluun. Tdmén lisdiksi vanhempien odotuksissa
painottui tiedon saaminen Kelan etuuksista, nar-
kolepsiasta ja sen hoidosta sekd kunnan tarjoamista
tukimuodoista. Tukea toivottiin myds lapsen tun-

teiden kisittelyyn, omaan jaksamiseen seka tuki-
verkon luomiseen omaan kotikuntaan. (Kuvio 10.)

Fokusryhmahaastatteluissa osallistujia pyydettiin
muistelemaan, millaisia odotuksia heilla oli kurssin
suhteen ennen kurssin alkua. Mys ndissé yleisin ja
tarkeimmaksi nostettu kurssiodotus liittyi tavalla
tai toisella vertaistukeen. Niin kuntoutujat kuin
vanhemmatkin toivoivat padseviansé jakamaan ko-
kemuksiaan toisten vastaavassa tilanteessa olevien
kanssa, ja monet kuntoutujat toivoivat tapaavansa
toisia sairastuneita myos nahdakseen, miten toiset
selviytyvit oireittensa kanssa ja ymmartaakseen,
miltd omat oireet nédyttavit ulospdin.

”— — md ootin vaan, ettd padsis nadkemadn muita
henkil6itd, jotka on sairastunu, etté ois jonkun
kanssa sillee kenen kans puhua ja jutella ja joku,
joka oikeasti ymmartdd asiat.” (Kuntoutuja,
haastattelu)

Osa toivoi my0s tukea sairauteen sopeutumiseensa,
mika sisdlsi myos muunlaisia tarpeita kuin vertais-
tuki. Tédssd odotettiin sopeutumisvalmennuksen
ammattilaisten auttavan sairastumisen aiheutta-
masta kriisistd selviytymistd. Sairastuminen oli
herdttanyt perheissa ristiriitaisia ja vahvoja tun-
teita, joiden purkamiseen ja kasittelyyn toivottiin
ohjattua mahdollisuutta. Myo6s sisarusten odotettiin
saavan sopeutumisvalmennuksesta tukea ja lisa-
ymmarrysta.

“Ettd tda auttais mua sopeutumaan tdhin sai-
rauteen.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Konkreettisempina odotuksina fokusryhmissé osal-
listujat mainitsivat kouluun ja opintoihin liittyvat
tuentarpeet, narkolepsiaan liittyvien kiytoshairioi-
den (aggressiot) kohtaamiseen liittyvien ohjeiden
saamisen, sairauteen liittyvan ajantasaisen tiedon
saamisen sekd etuuksiin ja hoitomahdollisuuksiin
liittyvén tiedon tarpeen.

M3 aattelin, ettd tosiaan sais sita tietoa tasta
sairaudesta, et olis niin kun periaatteessa mika
tad on.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Iké ja ryhmien kokoonpanot vaikuttivat jonkin ver-
ran odotusten painotuksiin. Alakouluikaisilla pai-
nottuivat usein kouluun ja kotiin liittyvit tarpeet,
kun nuorilla oli tarvetta myds opiskelualan valintaan,
toimeentuloon ja itsendistymiseen liittyvista ohjauk-
sesta. Vanhempien fokusryhmissa kévi ilmi, ettd lap-
sen narkolepsiaoireiden vaikeusaste ja vanhempien
etukdteen hankkima tieto vaikuttivat odotuksiin.
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Kuvio 10. Vanhempien (n = 57) kurssia koskevia odotuksia ja tuen tarpeita, %.
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8.5 Koetut vaikutukset ja arjessa
tapahtuneet muutokset

8.5.1 Psyykkiset oireet ja itsetunto

Psyykkisissd oireissa, nukkumisessa ja itsetunnossa
ei ollut tapahtunut merkittavida muutoksia seuran-
tavidlilla alkutilanteeseen verrattuna. Psyykkisid
oireita — jannittyneisyyttd, masentuneisuutta ja
ahdistuneisuutta - sekd sosiaalisten tilanteiden valt-
tamistd esiintyi alkukyselyyn vastanneista nuorista
usein keskimidirin joka viidennelld. Taulukossa 10
(s. 34) on esitetty alku- ja seurantakyselyyn vastan-
neiden kuntoutujien arvioiden osioittaiset ja oire-
summan keskiarvot. Oireiden esiintymistiheys oli
seurantavalilla hieman kasvanut, mutta ero ei ollut
tilastollisesti merkitseva.

T T T 0/0

40 60 80 100

Vanhemmat arvioivat seurantakyselyssd, missd
madrin kurssi vaikutti lasten psyykkisten oireiden
esiintymiseen. Yli puolet vanhemmista (vaihteluvali
51-69 %) arvioi oireiden, erityisesti jannittyneisyy-
den, pysyneen ennallaan, mutta noin joka viides
arvioi oireita esiintyvdan vihemmaén kuin ennen
kurssia. Muutama vanhempi arvioi oireita esiinty-
van paljon enemman kuin ennen kurssia.

Rosenbergin itsetuntokysely sisaltyi ylakouluikais-
ten ja nuorten alku- ja seurantalomakkeisiin. Seka
alku- ettd seurantakyselyyn vastanneiden (n = 16)
itsetuntokyselyn keskiarvo oli alkukyselyssa 32,7
(sd 6,4) ja hieman matalampi seurantakyselyssa
(31,6, sd 6,1), mutta ero alkutilanteeseen verrattu-
na ei ollut tilastollisesti merkitseva. Alle 26 pisteen
summapistemadrid oli seurantakyselyssa edelleen
vain muutamalla vastaajalla.
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Taulukko 10. Psyykkisten oireiden keskiarvot alku
kyselyssd ja seurannassa kuntoutujien (LY + N) vas
tausten perusteella.

Psyykkiset oireet  Alkukysely  Seurantakysely

Jannittyneisyys

Masentuneisuus

(n=21) 1,9 1,9
Ahdistuneisuus

(n=21) 1,7 1,8
Sosiaalisten

tilanteiden

valttdminen

(h=21) 1,7 1,7
Oiresumma

(n=20) 1,8 1,9

8.5.2 Vaikutukset eri eldmdnalueilla

Pieni osa lapsista ja nuorista arvioi seurantakyse-
lyssd suhteensa ditiin, kavereihin ja muihin ihmis-
suhteisiin parantuneen, suhde isdén ja sisaruksiin
oli kohentunut vain harvalla (kuvio 11).

My6s vanhemmat raportoivat kurssin myonteisina
vaikutuksina - jonkin verran lapsia useammin —
suhteen parantumista vanhempiin, etenkin ditiin,
sisaruksiin ja kavereihin.

Puolet seurantakyselyyn vastanneista kuntoutujista
arvioi, ettd kurssin jalkeen selviytyminen paivittai-
sissé tilanteissa kotona oli parantunut mutta vain
joka neljds arvioi selviytymisen parantuneen kou-
lussa, kodin ulkopuolella ja ystidvyyssuhteissa. Kol-
mannes vanhemmista arvioi, ettd lapsi oli saanut
riittdvasti apua suoriutumiseensa koulussa ja noin
joka viides arvioi avun olleen riittdvaa kotona péi-
vittdisissé tilanteissa suoriutumisessa . Noin 40 %
vanhemmista arvioi kuitenkin, ettei kurssista ollut
lainkaan apua lapsen selviytymiseen eri tilanteissa
kodin ulkopuolella tai harrastuksissa.

Vaikka osalla kuntoutujista olivat ihmissuhteet ja
suoriutuminen kohentuneet, olivat huolet lievitty-
neet vain muutamalla vanhemmalla - yleensd ne
olivat lisddntyneet tai pysyneet ennallaan alkuti-
lanteeseen verrattuna (kuvio 12).

Muutosta jonkin verran myonteiseen suuntaan oli
tapahtunut useimmin tydpaineita koskevissa huo-
lissa, muutamilla myds omaa jaksamista ja lapsen

tai nuoren elamassa selviytymistd koskevissa huo-
lissa. Seurantakyselyssd raportoitiin alkukyselya
useammin erityisesti parisuhteeseen seké perheen
muiden lasten selviytymiseen ja muiden perheen-
jasenten sairauksiin liittyvid huolia. Muutamalla
vanhemmalla myo6s taloudelliseen toimeentuloon ja
tyottomyyteen tai sen uhkaan liittyvét huolet olivat
lisadntyneet.

8.5.3 Kurssilta saatu apu ja tuki

Kuntoutujat ja vanhemmat ilmaisivat ennen kurssia
monia tuen tarpeita ja kurssia koskevia odotuksia
(ks. kuvio 10, luku 8.4). Seurantakyselyssa tiedus-
teltiin, missa maarin kurssi oli antanut tukea niissa
asioissa. Kuvioissa 13 ja 14 (s. 36) on esitetty seuran-
takyselyyn vastanneiden vanhempien ja kuntoutuji-
en vastaukset kurssin tarjoamasta tiedosta ja tuesta.

Seurantakyselyyn vastanneista vanhemmista yli
80 % arvioi erityisesti vertaistukea olleen saatavilla
paljon seka lapselle ettd heille itselleen. Enemmisto
vanhemmista koki my®s tulleensa vdhintdan jon-
kin verran kuulluksi kurssilla. Kuntoutujista runsas
70 % puolestaan arvioi saaneensa kurssin aikana
paljon uusia, samaa sairautta potevia ystavid ja saa-
neensa mahdollisuuden tulla kuulluksi.

Seurantakyselyyn vastanneista vanhemmista ja
kuntoutujista runsas 70 % arvioi saaneensa vahin-
tddn jonkin verran etdisyyttd arkisiin huoliin ja
enemmisto arvioi myos saaneensa tukea tunteiden
késittelyyn ja vahvuuksien tunnistamiseen, opas-
tusta tulevaisuuden suunnitteluun ja tietoa Kelan
etuuksista sekd narkolepsiasta ja sen hoidosta. Kurs-
si oli tarjonnut tukea ja tietoa valtaosalle vastaajista
vahintddn jonkin verran, mutta osalla vanhemmista
ei ollut téstd kokemusta. Noin puolet vanhemmista
arvioi, ettei kurssi ollut tarjonnut lainkaan tukea
kaverisuhteiden ongelmien ratkaisukeinoihin, lap-
sen hoitamiseen tai tietoa lapsen kéyttaytymisestd,
kunnan tarjoamista tukimuodoista tai tukiverkon
luomisesta kotikuntaan.

Edelld esitetyt tulokset perustuvat siis kaikkien
seurantakyselyyn vastanneiden arvioihin kurssin
tarjoamasta tiedosta ja tuesta. Hieman toisenlai-
sen kuvan antaa vertailu ennen kurssia ilmaistu-
jen odotusten ja viimeisen kurssin lopussa tehtyjen
hy6tyja koskevien arviointien valilla. Seka alku- etta
seurantakyselyyn vastanneiden niin sanottujen en-
sisijaisten vanhempien (n = 25) vastauksia kurssia
koskeviin odotuksiin alkukyselyssd on seuraavassa
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Kuvio 11. Kuntoutujien (LA + LY + N, n = 26) arvio kurssin vaikutuksista ldheisiin ihmissuhteisiin, %.
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Kuvio 12. Vanhempien huolen aiheet: huolta aiheuttavat tekijdt alku- ja seurantakyselyyn vastanneiden ns.
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2 Ensisijaisella vanhemmalla tarkoitetaan tassd yhden ja saman henkilon yhtd lasta koskevia vastauksia alku- ja seurantakyselyyn. Yleensi vastaaja on

ollut &@iti, mutta muutamilla myds joku muu huoltaja.

verrattu seurantakyselyn vastauksiin kurssin koe-
tuista hyodyista (kuvio 15, s. 37).

Hyodyt vastasivat suhteellisen hyvin odotuksia
etdisyyden saamisesta arkisiin huoliin, vertaistu-
en saamisesta, lapsen tunteiden kisittelystd ja vah-
vuuksien tunnistamisesta. Odotukset, jotka liit-
tyivat omaan jaksamiseen, tietoon narkolepsiasta,
tukimuodoista ja sosiaalietuuksista sekd opastuk-
seen lapsen tulevaisuuden suunnitteluun, tayttyivat
harvemmin tai eivét juuri lainkaan.

Seurantakyselyyn vastanneiden avovastauksissa
ja fokusryhméhaastatteluissa vertaistuki nousi

tarkeimmaksi kurssilta saaduksi hyodyksi sekd
kuntoutujien ettd vanhempien vastauksissa. Kun-
toutujat kuvasivat kurssin hy6tyja mm. seuraavasti:

”Kaikki keskustelut sairastuneiden kanssa ovat
olleet tairkeimpid. Heiltd saa parhaimmat vinkit
arjen helpottamiseksi.” (Kuntoutuja, kysely)

“Térkeintd oli ehdottomasti vertaistuki ja ettd
pédsi puhumaan muiden sairastuneiden nuorten
kanssa. Oli hyvé péddstd jakamaan omia tunte-
muksia ja tuntea yhteenkuuluvuutta ryhmén
kanssa. Vertaistuesta sai paljon henkisid voi-
mavaroja.” (Kuntoutuja, kysely)
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Kuvio 13. Vanhempien arviot kurssin tarjoamasta tiedosta ja tuesta (n = 39), %.
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Kuvio 14. Kuntoutujien (LY + N, n = 21) arviot kurssin tarjoamasta tiedosta ja tuesta, %.
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Vanhemmat kuvasivat myds monipuolisesti vertais-
tukeen liittyvid kurssin hyotyja:

“Melko hyvin odotin vertaistukea toisilta van-
hemmilta ja sitd taltd kurssilta myos sain. Télla
yhteisten asioiden jakamisella sai paljon tukea
ja selviytymiskeinoja tulevaan.” (Vanhempi,

kysely)

”Ympdristo el ymmarra meiddn nykyisté paina-
jaistodellisuutta, miten tdrkeéa oli tavata saman
kokeneita, ymmarrys toistemme kotitilanteesta
ja ongelmat koulussa ja korvaus- yms. ongelmat
tuntuu helpottavalta. Tuntuu, ettei olla yksin.”
(Vanhempi, kysely)

Fokusryhméhaastatteluissa vertaistukea koskevissa
puheenvuoroissa oli vaihtelua ldhinna siten, etté so-
peutumisessaan pitemmalld olevat perheet tunsivat
olleensa vertaistuen suhteen ennemminkin antava-
na kuin saavana osapuolena. Toisaalta ndima per-
heet kokivat mydnteisend ja voimaannuttavana sen,
ettd pystyivit tarjoamaan toisille perheille tietoa,

neuvoja ja esimerkin vaikeuksista selviytymisesta.
Vertaistukeen liittyi lapsilla ja nuorilla kokemus
normaaliudesta ja mahdollisuus olla kiinnittamatta
huomiota sairauteen, koska muille oireet olivat jo
entuudestaan tuttuja. Tarkeda oli voida samaistua
toiseen, joka kamppaili samanlaisten vaikeuksien
kanssa. Osallistujat saivat my9s toisiltaan ohjeita ja
tukea arjessa selviytymiseen.

”Joo se on varmaan se [vertaistuki] tarkein osa
ainaki minulle, en mina tia miten mai oisin
parjanny ilman titd kurssia, md en tiid eldima
ois varmaan menny ihan toiseen suuntaan.”
(Kuntoutuja, haastattelu)

”Ja muuten ko miettii niitd kaikkia juttuja mita
tdman taudin myo6ta on tullu ni vélilld on ollu
vahian semmonen olo, etta tulleeko tisi hulluksi,
mutta sitten kuitenki ko kuulee, ettd muilla on
ihan samanlaista ollu ni kylldhdn on aika sillee
helpottavaa.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Kuvio 15. Alku- ja seurantakyselyyn vastanneiden ns. ensisijaisten vanhempien (n = 22) kurssia koskevat
odotukset ja koetut hyddyt ("melko paljon” tai "erittdin paljon” odotuksia tai hy6tyjd raportoineet), %.
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Merkittiva vertaiskokemuksen kautta saatava hyoty
oli mahdollisuus ndhdé narkolepsiaoireisiin liitty-
vt tilanteet ulkopuolisen silmin. Oma nukahtelu ja
katapleksia oli helpompi hyviksy4d, kun ndki milta
kohtaukset ndyttavat, kun niitd tarkkailee ulko-
puolelta.

”Se just ettd sen nikee, jos toinen vaikka nukah-
taa tai alkaa nauraan ja just ettd menee vihdn
sillain veltoksi, ettd sen ndkee miltd se ndyttad ja
tallain. Ettd sen kokee tavallaan ulkopuolisena
ja vahdn niinku tietdd, miltd se muista nayttaa,
kun se itelld on.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Kursseille osallistuneet kokivat saaneensa ainakin
jossakin maddrin tietoa ja tukea.Seurantakyselyiden
avovastauksissa ja fokusryhmiahaastatteluissa osa
vanhemmista toi esille, ettd kurssi vaikutti myon-
teisesti koko perheen tilanteeseen. Ymmarryksen li-
sddntyminen toisaalta lapsen sairaudesta ja toisaalta
omista reaktioista oli muuttanut vuorovaikutusta
niin puolisoiden kesken kuin lastenkin kanssa.

“Tieto taudin oireista lisddntyi ja ymmarrys
raivoamista kohtaan rauhoitti perhe-elamaa.
Raivon sietokynnys nousi miehelldkin ja riidat
niistd jai pois. Tieto Kelan tuista ja apua niiden
hakemiseen.” (Vanhempi, kysely)

>Téytyy sanoa, ettd kylld meilld ainakin se hel-
potti meidén avioliittoa ja perhe-elimdd muu-
tenkin, ettd kylla se taistelu vaheni siitd, ettd kun
tuli sitd ymmartamystd.” (Vanhempi, haastat-
telu)

Ryhmihaastatteluissa muutamat haastateltavat
olivat kokeneet kurssijaksojen vilitavoitteet hyo-
dyllisiksi ja olivat kyenneet tekemédédn niiden avulla
muutoksia elaméntavoissa (ruokailu) ja toiminnassa
(uudet harrastukset). Kurssi oli osaltaan vaikutta-
nut siten osallistujien arkeen jo ennen kurssin paat-
tymistd konkreettisella tavalla.

”Ku sillonko kirjotettiin ne tavotteet sillon vii-
meks — - ja sillon pysty niinku alkamaan jo
muuttaa sitd omaa elamantapaa ko kummin-
kin ollaan tulossa tinne ja sittehdn ne totta kai
kyseli, ettd miten on menny ja ndin - - ” (Kun-
toutuja, haastattelu)

Osa osallistujista totesi kurssin myos vahvista-
neen toiveikkuutta ja uskoa omiin tulevaisuuden
mahdollisuuksiin. Kurssilla tehdyt harjoitukset,
joissa pohdittiin omia unelmia, auttoivat joitakin
nidkemaiin, ettd vaikka narkolepsia pitda jatkossa-

kin ottaa huomioon, osa omista unelmista on silti
saavutettavissa.

”_ — ideoita tulevaisuudesta, ettd ei tarvi aina
miettid, ettd se narkolepsia rajottaa siini koko
ajan, ettd sillonhan kirjotti unelmat ja miks ne
ei voi toteutua vaikka on, mutta — — Aina sitd
on ajatellu, ettd ei kun on narkolepsia ni mé en
pysty sitd ja tatd tehd.” (Kuntoutuja, haastattelu)

8.5.4 Kurssia koskevat puutteet

Kurssi oli vastannut monin osin ainakin jonkin ver-
ran kuntoutujien ja vanhempien odotuksia. Useat
osallistujat kertoivat kuitenkin myos toteutumat-
tomista odotuksista. Vanhempien avovastauksissa
ja fokusryhmahaastatteluissa kuvattiin néita toteu-
tumattomia odotuksia ja kurssin sisdltod koskevia
pettymyksid. Kokemukset vaihtelivat osallistujien
ja ryhmien valilla, mutta usein esiin nousseita
muutostarpeita olivat kuntoutustyontekijéiden am-
mattitaidon ja asiantuntemuksen vahvistaminen,
kokemus kuulluksi tulemisesta, kohderyhmén eri-
tyispiirteiden huomioon ottaminen, perheen koko-
naisvaltaisen tukemisen puute, moniammatillisen
kuntoutuksen toteutumisen ongelmat, palveluoh-
jauksen vihdisyys, ohjattujen keskustelutuoki-
oiden ja toiminnallisuuden lisddminen luentojen
sijaan sekd kurssin aikataulujen muokkaaminen.
Luvussa 8.6.3 kasitellddn tarkemmin osallistujien
kokemuksia kurssin toimeenpanosta ja siitd, mitka
asiat olisivat osallistujien mielesta edistdneet omien
odotusten toteutumista.

Kurssille kaivattiin lisdd kriisi-, lapsi- ja perhetyon
osaamista, jotta voitaisiin paremmin ottaa huomi-
oon sairastumisen kasittely, lapsen ja nuoren ke-
hitysvaiheet, vanhemmuuden tukeminen ja koko
perhe:

“Todellisia "kriisityontekijéitd’ olisi tarvittu,
me vanhemmat emme yksin pysty nakemaan
tarpeitamme, olemme vésyneitd ja arjen kulut-
tamia. Taytyy olla asiantuntijoita, jotka tietavit
mité ja miten lapsen sairaus tulee kohdata, pur-
kaa, kasitelld.” (Vanhempi, kysely)

”— — et odotti et sisaruksille tulee my®os tietoo ja
ymmarrystd lisda tadltd suunnalta, et heilld on
muuttunu sisko ja mitka johtuu sairaudesta ja
mika voi olla sellasta normaalia jne. tavallaan
kasvuun liittyvad. Tieto, ymmarrys, sen saami-
nen.” (Vanhempi, haastattelu)
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Sekd kuntoutujien ettd vanhempien toiveissa tuli
esille tunteiden sditelyyn ja kisittelyyn liittyvaa
tuen tarvetta:

”Mad ainakin odotin sitten semmoisia kdytdnnon
tyokaluja sithen aggressiivisuuden hallintaan tai
yleensikin, ettd miten sen nuoren kanssa parjaa,
kun siina oli sitten just ongelmina taa aggressii-
visuus oli meilld se suurin ja sitten sen hallitse-
minen ja sitten just niitd tyokaluja siihen arkeen
sille nuorelle - -” (Vanhempi, haastattelu)

Kuntoutujat tunnistivat hyvin kayttaytymiseensa
liittyvid muutoksia ja toivoivat, ettd vanhemmat
pystyisivdt auttamaan heitd oikealla tavalla on-
gelmallisissa tilanteissa. Toisaalta vanhemmat itse
kokivat, ettd he eivdt aina osanneet tai jaksaneet
toimia oikein karjistyneissd tilanteissa. Vanhem-
mat kokivat myds, ettei heilld ollut riittavasti tietoa
ja vilineitd tukea lapsen tai nuoren sopeutumista
sairauteen, eikéd kurssi ollut valttimattd tarjonnut
tdhdn lisad keinoja.

”— — mut oikeesti mé, meil on niin paljon sem-
mosia riitatilanteita [kotona] ja siitd md myds
masennun ja niin kun oikeest tarvisin jonkun,
joka vois — -7 (Kuntoutuja, haastattelu)

”Jonkun pitdis opettaa vanhemmille miten loh-
duttaa.” (Kuntoutuja, haastattelu)

”— —hin [lapsi] on jossain tietyssd vaiheessa sitd
[sopeutumis]prosessia, niin mitd ma voin tehdé,
et me padstaan tyostimaan tata asiaa eteenpdin,
koska siindhén nyt kuitenkin on se tavote, et han
vois jossain vaiheessa sanoo, et okei mulla on
tad, mutta mé voin silti eldd ihan hyvad elamaa.”
(Vanhempi, haastattelu)

”Koen etten saanut kurssilta tukea sairastuneen
lapsen vanhemmuuteen.” (Vanhempi, kysely)

Tiedon saantiin ja palveluohjaukseen liitettyja to-
teutumattomia toiveita kuvattiin esimerkiksi seu-
raavanlaisesti:

”Ja sitten just semmoista tietoa, ettd mitd voi teh-
dé naitten hyviks, ettd mistd hakea mitakin, ettd
mitd kuntoutusmuotoja on tuolla sitten kentalld,
ettd jos ollaan viikko tdssd, niin mita sitten sen
jalkeen, mihin ollaan yleensé edes oikeutettuja?”
(Vanhempi, haastattelu)

Vaikka valtaosalla kurssin paras hyoty liittyi ver-
taistuen saamiseen, huomautettiin my®s, ettd ver-

taistuki ei toteutunut, koska kurssin kokoonpano,
muun muassa kuntoutujien ikderot tai osallistujien
vahdisyys eivit tarjonneet sithen mahdollisuuksia.
Osa kurssilaisista oli kokenut kurssijaksolle asetetut
yksilolliset tavoitteet hyodyllisend, mutta mainin-
toja tuli my®ds siitd, ettd tavoitteiden asetteluun voi
liittyd my0s negatiivisia puolia:

“Jatkuva tavoitteiden asettaminen viestittaa
nuorelle vaaranlaista viestia siiti, ettei hian kel-
paa aikuisille sellaisena kuin mitd on.” (Van-
hempi, kysely)

Joissakin avovastauksissa ja ryhméhaastatteluissa
esitettiin jopa kurssin tuottamia suoranaisesti kiel-
teisid vaikutuksia. Osa vastaajista katsoi, ettd kurssi
oli ennemminkin lisinnyt negatiivisia kuin positii-
visia tuntemuksia ja vienyt enemmén voimavaroja
kuin antanut niita:

”— — koin elamani suurimmat turhautumisen
hetket nailld kursseilla - =” (Vanhempi, kysely)

“Kaisitellyt asiat lisdsivit epdonnistumisen ja
syyllisyyden tunteitani.” (Vanhempi, kysely)

”Kurssi vei enemmaén voimia kuin toi, oli todella
raskas tyoviikko kurssin jilkeen.” (Vanhempi,

kysely)

Se, ettd kurssia kohtaan asetetut odotukset eivit ol-
leet tayttyneet, johti ajatukseen, ettd mistdan muus-
takaan tuesta ei olisi apua. Toisaalta vanhempien
kurssiin liittimaét negatiiviset kokemukset olivat
heijastuneet omaan mielialaan ja niiden pelattiin
valittyneen myos lapsiin ja koko perheeseen. Eri-
tyistd huolta kannettiin siité, ettd lasten virallisiin
asiakirjoihin tulisi merkint6jd, joiden peléttiin
vaikuttavan kielteisesti tuleviin tuki- ja etuuspaa-
toksiin.

”Ja tietysti se huolestuttaa sit myds siind, ettd mi-
ten kypsasti tatd [kurssiin liittyvid pettymyksia]
on sitten pystyny lapsiinsa pdin peilaamaan, ettad
tadhdn oikeesti mun mielesti tulee jo semmonen
pelottava ajatus, ettd vieko tdd pahempaan suun-
taan meitd oikeesti, et mulla ens viikon jaksami-
sen kanssa kylld ihan oikeesti tyostettdvaa ihan
ittelldni ja niin kun voisin aatella, ettd perheend.”
(Vanhempi, haastattelu)

”Tuntuu ainakin, et meilld [kuntoutujan nimi]
on alkanu jopa oirehtimaan tdalld, et tullu vihan
niin kun tda negatiivisuus on iskeny haneen-
kin, et ei tdd mitddn auta ja tossakin, et joo, et
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ei hanesta mitdan tuu isona. Mehin ollaan oltu
tuolla [sairaalassa] ollaan oltu, saatu apua ja se
on vieny eteenpdin, niin nyt pelottaa, ettd tdssa
tulee niin kun pikkasen takapakkia.” (Vanhem-
pi, haastattelu)

”— —valitettavasti ndi ei oo vaan meijan paperei-
ta, vaan ndi lahtee myos eteenpiin nad paperit.”
(Vanhempi, haastattelu)

Vaikka valtaosa kurssilaisista oli hy6tynyt kurssista
tavalla tai toisella, pettymykset ja kriittiset palaut-
teet voivat vihentdd hyodyn perhekohtaista arvoa.

8.5.5 Kokemukset yksilollisten tavoitteiden
asettamisesta GAS-menetelmdn avulla

Vanhemmat arvioivat toisen kurssijakson paatty-
essdé GAS-menetelmidn yksilollisten tavoitteiden
asettamisen toimivuutta ja hyddyllisyyttd perheen
tarpeiden huomioimisessa. Taman liséksi palvelu-
tuottajat arvioivat, miten GAS-menetelman kaytto
onnistui narkolepsiaan sairastuneiden sopeutumis-
valmennuskurssilla.

Vanhemmista (n = 25) 12 (48 %) ilmoitti yksilol-
listen tavoitteiden tunnistamisen olleen erittdin
tai melko helppoa ja 5 (20 %) koki sen melko vai-
keaksi. 8:1la (32 %) ei ollut selkedd mielipidetta.
Kysymykseen "Auttoiko tavoitteiden asettaminen
GAS-menetelmilld perheen tarpeiden huomioimis-
ta” 6 (24 %) vastasi menetelman auttaneen erittdin
tai melko paljon mutta 4 (20 %) vastaajaa kertoi sen
toimineen melko tai erittdin huonosti. Valtaosa eli
15 (60 %) ei kokenut GAS-menetelmalli olleen vai-
kutusta (vastaus "ei hyvin eikd huonosti”) sopeutu-
misvalmennuskurssin sisdltoon perheen tarpeiden
nikokulmasta.

Tutkimukseen luovutetuissa GAS-lomakkeissa
oli yhteensd 23 tavoitetta. Naistd suurin osa liit-
tyiitsehillinndn parantamiseen (7) ja pdivarytmin
sadnnollistymiseen, kuten nukkumaan menon ja
herdamisen aikatauluun (8). Lisdksi oli asetettu
tavoitteeksi litkkunnan lisidminen/harrastuksen
l6ytyminen (4), opiskelutaitojen/-menestyksen
parantaminen (2), ruokailutottumusten paranta-
minen (2), sosiaalisen/ammatinvalintaan liittyvan
tuen saanti (2) ja ahdistuksen viahentdminen (1).

Palveluntuottaja palautti GAS-menetelmalla tehtya
tavoitteen asettamista koskevan arviointikaavak-
keen kaikkien seitsemdn ensimmadisen kurssijakson
jalkeen. Kaavakkeen oli tdyttanyt kuusi sairaan-

hoitaja- tai terveydenhoitajakoulutuksen saanutta
henkil64 ja yksi ldhihoitaja. He olivat osallistuneet
kullakin kurssilla 4-8 tavoitteen asettamiseen.
Tavoitteiden asettamiseen kului yleensa 15-30 mi-
nuuttia, kahden kuntoutujan kohdalla kaksi tuntia.
Tavoite laadittiin yleensd yhdessa vanhempien ja
kuntoutujan kanssa, yldasteella olevien ja perus-
koulunsa péattineiden kohdalla my6s ilman van-
hempia. Viiden vastaajan mielestd aikaa tavoitteen
asettamiseen oli sopivasti, ynden mukaan siihen ku-
lui liikaa aikaa. Viisi vastaajaa koki, etté tavoitteen
asettaminen nopeutui kokemuksen my6td. Vain
yksi ilmoitti tavoitteen asettamisen olleen melko
vaikeaa. Neljd vastaajaa ilmoitti tavoitteiden aset-
tamisen vaikuttaneen jonkin verran kurssijakson
sisdllon suunnitteluun ja toteutukseen mutta kol-
men mielestd tavoitteen asettaminen ei vaikuttanut
mitenkddn kurssijakson sisdltoon ja toteutukseen.
Kuusi vastaajaa ei osannut sanoa, toimiko tavoitteen
asettaminen sopeutumisvalmennuskurssilla, ja yh-
den vastaajan mielesté se toimi huonosti.

Palveluntuottaja palautti viisi kaavaketta, joissa
oli arvioitu kdyttokokemuksia GAS-menetelmasta
toisen kurssijakson paatyttyd. Nelja oli sairaanhoi-
tajan tai terveydenhoitajan tdyttdmid, ja yhden oli
tayttanyt erityisopettaja. He olivat kukin arvioi-
neet 1-6 tavoitteen saavuttamista. Kaikki totesi-
vat sopeutumisvalmennuskurssin paittyessd, ettd
tavoitteiden asettaminen oli vaikuttanut jonkin
verran kurssin sisallon suunnitteluun ja toteutuk-
seen. Kolmen mielestéd tavoitteiden asettamisella
GAS-menetelmdn avulla oli merkittava vaikutus
sopeutumiskurssien onnistumiselle, kahden mie-
lestd vdhdinen. Avovastauksessa GAS-menetel-
man merkitykselliseksi kokenut tyontekija totesi,
ettd menetelma laittaa perheet miettimddn omaa
tilannettaan ja etsimdadn myos ratkaisumahdolli-
suuksia yhdessa. Molemmat vastaajat, jotka olivat
ilmoittaneet GAS-menetelman merkityksen olevan
vihdinen sopeutumisvalmennuskurssin onnistu-
misen kannalta, totesivat avovastauksessa syyksi
aikapulan.

8.6 Osallistujien kokemukset kurssien
jdrjestdmisestd

8.6.1 Sopeutumisvalmennuskursseille
hakeutuminen

Lomakekyselyiden mukaan puolet vanhemmista oli
saanut tietoa Kelan jdrjestimistd sopeutumisval-
mennuskursseista hoitavalta laakarilta ja noin joka
viides Kelan internetsivuilta. Muutamat vanhemmat
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ilmoittivat tietoldhteikseen muitakin tahoja, kuten
narkolepsiaan sairastuneiden lasten vanhempien
nettisivustot, sairaalan tyontekijit, median, THL:n
tiedotustilaisuudet ja TATU ry:n viikonloppukurssit.
Useat miehet kertoivat saaneensa tietoa puolisoltaan.

Kurssille hakeutumisen ja padsemisen todettiin
kyselyn avovastauksissa sujuneen padosin hyvin ja
helposti, kunhan tieto asiasta oli saatu. Kurssien
aloitusvaiheessa esiintyi tiedonsaannin ongelmia.
Pieni osa vastaajista ilmoitti, ettei valttamatta pads-
syt sille kurssille, jolle oli ensisijaisesti hakenut.
Muutaman vastaajan mielestd hakeminen oli ollut
vaivalloista tai byrokraattista. Osa vastaajista olisi
toivonut kurssien kdynnistyneen jo aikaisemmin.

“Tietoa kurssista ei tullut meille suoraan mis-
taan tahosta. Aloimme etsia Kelan sivuilta, kun
luimme lehdistd, ettd joku taho ihmetteli ettei
kursseille ole haettu.” (Vanhempi, kysely)

”Kuntoutukseen on ollut suht helppo paésta. Ha-
keminen on ollut selkedd ja melko vaivatonta.”
(Vanhempi, kysely)

8.6.2 Kurssin rakenne ja kurssipaikka
Kurssin rakenne ja ryhmien kokoonpano

Sopeutumisvalmennuskurssien rakenne vaikutti
osallistujien kokemusten perusteella toimivalta.

75 paivad kahdessa jaksossa puolen vuoden vi-
lein loistava ajoitus.” (Vanhempi, kysely.)

Viiden pdivdn internaattijaksot mahdollistivat
ryhmiéprosessin etenemisen, ja niiden aikana on
riittdvasti aikaa kasitelld sairastumiseen liittyvid
kysymyksid. Kurssin kokonaiskesto koettiin myos
hyvaksi. Yksittdisia kommentteja liittyi kuitenkin
sithen, ettd kurssin ajoitus hiiritsi jonkin verran
koulun kdymistd. Se mitd rakenteen osalta toivottiin
lisad, oli jatkuvuus vield kurssin paatyttyd. Lahes
kaikki ryhmit esittivit toiveen tavata vield jatkossa
joko samalla kokoonpanolla tai laajemmassa ryh-
massd. Tarkeintd jatkon kannalta oli vertaistuen
jatkuminen, miké parhaiten toteutuisi osallistujien
arvion mukaan jo tutuksi tulleessa ryhmassa.

”No sen, ettd niinko ndkkee niitd muita sairas-
tavia, ettd se on varmaan tirkein [toive jatkos-
ta], ettd no, jos siis ihan joskus nakee nii, ettd
voi sit sillee purkaa omat tunteet.” (Kuntoutuja,
haastattelu)

”Toivoisin jatkoa kurssille. Itse ei valttimatta jak-
sa pitdd yhteyttd toisiin, mutten millddn haluaisi
menettdd nditd ihmisid elamastani.”(Kuntoutuja,

kysely)

Ryhman koolla ndyttda olevan merkitysta kurssien
onnistumiselle. Tama havainto kytkeytyy osaltaan
ryhmidynamiikkaan, osaltaan taas henkil6ston
mitoitukseen ja koulutukseen. Perhekurssilla ryh-
mén kokoa on syytd arvioida kokonaisosallistuja-
madran perusteella. Pelkka sairastuneiden maaran
rajaaminen kahdeksaan osallistujaan saattaa johtaa
tilanteeseen, jossa ryhmissd on useita kymmenia
osallistujia. Tdma on niin kurssin ohjaamisen kuin
ryhmddynamiikankin kannalta merkittavasti eri-
lainen tilanne kuin vajaan kymmenen henkilon
pienryhma.

Ryhmien kokoonpanon koettiin pddosin onnistu-
neen. Ryhmien kokoonpano oli maéraytynyt hake-
musten perusteella, ja joissakin ryhmissa yksittédiset
kuntoutujat olivat saattaneet taustaltaan poiketa
muusta ryhmisti. Toivottavaa olisi, ettd jokaiselle
osallistujalle 16ytyisi omanikdisid ja samaa suku-
puolta olevia kumppaneita, joiden kanssa he voisi-
vat kokea samankaltaisuutta ja yhteenkuuluvuutta.

Kurssipaikka

Valtaosa avokysymyksiin vastanneista oli tyytyvéi-
sid kurssipaikkaan. Se, ettd osallistujat majoittui-
vat samassa paikassa ja asuivat koko kurssin ajan
yhdessd, koettiin hyviksi tavaksi toteuttaa kurssi:

“Internaattiasuminen takasi sen, etté kaikki py-
syivdt yhdessd. Muuten homma hajoaa.” (Van-
hempi, kysely.)

Joissakin vastauksissa sijaintia pidettiin syrjdisend
jahankalan matkan pddssé olevana. Osa vastaajista
koki kurssipaikan laitosmaisena ja aikuis- ja van-
husviestolle suunnattuna, eiki sen koettu soveltu-
van lasten ja perheiden kurssitoimintaan.

Myos fokusryhmihaastatteluissa tuli esille, ettd
osallistujat olivat pddosin tyytyvaisid kurssipaik-
kaan. Puutteita l6ydettiin 1dhinna siit4, ettd tiloja
ja varusteita ei ollut ldhtokohtaisesti suunniteltu
lapsille. Vanhusten lasndoloon kurssipaikalla liit-
tyi sekd myonteisia ettd kielteisid kokemuksia. Osa
osallistujista oli kokenut, ettd vanhukset olivat ri-
kastuttaneet lasten maailmaa, kun taas osalle huo-
nokuntoisten vanhusten kohtaaminen oli tehnyt
paikasta vieraannuttavan ja masentavan.
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8.6.3 Kurssin onnistumisen kannalta kriittiset
tekijét

Keridtyn aineiston perusteella voidaan nostaa esille
joitakin keskeisid tekijoitd, jotka olivat vaikuttaneet
tai olisivat voineet vaikuttaa osallistuneiden koke-
musten mukaan kurssien onnistumiseen. Haastat-
teluissa ja kyselyn avovastauksissa ndihin tekijoi-
hin viitattiin siis joko niin, ettd kyseisten tekijoiden
toteutuminen oli tuottanut kokemuksen siita, ettd
kurssi oli onnistunut, tai niin, ettd kurssilla mai-
nittujen tekijoiden puuttuminen tuotti kokemuksen
riittdimattomasti toteutuneesta kurssista. Seuraa-
vassa osallistujien kokemuksia yleistetdan esitta-
malld tulokset kuvauksena niistd edellytyksistd,
joita kurssien onnistuminen vaatii.

Kurssin suunnittelu ja ennakkoinformaatio

Yksi kurssin onnistumisen edellytys olisi osal-
listujien kommenttien perusteella ollut kurssien
huolellinen suunnittelu. Tama liittyy seké asian-
tuntemuksen hyodyntamiseen kurssien rakenteen
ja sisaltojen suhteen ettd kurssilaisille tarjottavaan
ennakkotietoon. Informatiivinen ennakkomate-
riaali olisi auttanut osallistujia luomaan realistisia
odotuksia kurssin suhteen ja orientoitumaan my6n-
teisesti tulevaan toimintaan. Se olisi myos auttanut
lievittimaan uuteen ja monille tuntemattomaan ti-
lanteeseen liittyvaa jannitysta ja pelkoja.

”— —[etukdteen jannitti] mua vahén se, ettd mitd,
keksinko ma tddlld tekemistd ja ettd onko taa
pelkkaa sellasta, ettd pittdd vaan istua ja kuun-
nella toisten latinoita ja tallasta — -~ (Kuntoutuja,
haastattelu)

Kurssilaisten mahdollisuus vaikuttaa kurssien si-
saltoon koettiin myonteiseksi, mutta suunnittelun
pohjana olisi kurssille osallistuneiden kokemusten
perusteella pitanyt olla riittava tieto ja kokemus vas-
taavien kurssien jarjestaimisestd. Vaikka narkolep-
siaan sairastuneet lapset ja nuoret olivat uusi koh-
deryhmi, olivat kurssille osallistuneet vanhemmat
hyvin perilla siitd, ettd lasten ja nuorten perheille
tarkoitetun sopeutumisvalmennuksen toteutukses-
ta 10ytyy Suomesta paljon tietoa ja osaamista:

”Mun mielestd tdd olis pitdny jarjestdd siltd poh-
jalta, ettd ndd lapset on sairastunut krooniseen
sairauteen, ne on sopeutumisvalmennuskurs-
silla — =7 (Vanhempi, haastattelu)

Yhteistydsuhde

Kurssien onnistumisen kannalta keskeiseksi tee-
maksi nousi fokusryhméhaastatteluissa osallistujien
ja kurssin tyontekijoiden vélinen yhteistyosuhde.
Yhteistyosuhteen toimivuus edellyttda sitd, etta
apua hakeva kokee tulevansa kuulluksi ja saavansa
myo6tituntoa omiin vaikeuksiinsa, ettd han kokee
ammattihenkilon luotettavaksi ja turvalliseksi seka
ettd ammattihenkil6 mukauttaa omaa toimintaansa
avuntarvitsijan tarpeiden ja luontaisen toiminnan
mukaan. Yhteistydsuhteen perusta olisi pitanyt
luoda osallistujien kommenttien perusteella jo
kurssien alussa. Tyontekijan vuorovaikutustyyli
voi joko edistdd tai vaikeuttaa yhteistydsuhteen
muodostumista.

’— - yllatyin siitd, ettd kuinka tiukkaa taalla
oli, ettd heti ekana sanottiin kaikkii saantojd ja
jotain, ettd mitd rangaistuksia saa, jos ei kay,
kaikille luennoille tuu ja jotain sen tyylistd niin-
ku aika tiukkaddninen oli luentojen suhteen.”
(Kuntoutuja, haastattelu)

Osa hyvin toimivaa yhteistydsuhdetta on yhteisen
kielen kdyttdminen. Lasten sopeutumisvalmennus-
kurssilla tyontekijoiden olisi haastattelujen perus-
teella hyva vilttdd ammattitermien ja muiden vai-
keaselkoisten kasitteiden kdyttod. Yhteisen kielen
avulla edistetdan halutun viestin perillemenoa ja
vahvistetaan kokemusta yhteenkuuluvuudesta ja
yhteisestd pddmadrasta:

”Jos tdd on lapsille suunnattu kun taélla on nai-
ta nuoria, niin mun mielesta vois yrittaa niis-
td luennoista muuttaa semmosii lapsille, et ne
ymmartid sen, semmoset sanat.” (Kuntoutuja,
haastattelu)

Asiantuntijatiedon hyddyntdaminen

Sopeutumisvalmennuskurssien yleinen tavoite on
tukea sairastuneen ja hdnen ldheistensd selviyty-
mistd sairastumisen mukanaan tuomista haasteista.
Keskeinen perheiden selviytymistd tukeva sisallol-
linen osa-alue oli haastattelujen ja kyselyvastausten
perusteella psyykkinen tuki sairastumisen aiheut-
tamien tunteiden ja muutosten késittelemisessa:

”— — meilld on sama tilanne, hdn [kuntoutuja] on
niin jumissa, ettd ei saada endd mitadn eikd kerro
mitédn, et sithen ois toivonu apuja.” (Vanhempi,
haastattelu.)
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Tdama voi tapahtua ohjatusti ryhmatilanteessa tai
yksilollisissa ammattihenkilon ohjaamissa tapaa-
misissa. My6s ohjaus osallistujien kotipaikkakun-
nalla tarjottavan tuen saamiseen on usein tarpeen.
Sairastuminen voi tuottaa mielenterveydellisid on-
gelmia, jotka voivat edellyttaa terapeuttista vuoro-
vaikutusta:

”— — meijdn pitdd sit varmaan jatkaa ammatti-
auttajien kanssa, koska me ollaan ihan jumissa.
(Vanhempi, haastattelu)

Perheill ei aina ole riittdvid voimavaroja jarjestad
tarvittavaa tukea ilman ammattihenkilon apua.

Kyseisen kohderyhmén kannalta koulunkéyntiin,
opiskeluun ja opintojen ohjaukseen liittyva tuki on
keskeisessd asemassa. Téllaisen tuen tulee lisdksi
olla yksil6llistd ja konkreettista:

”— — ettd mitd se sairaus voi tuoda siind sem-
mosia, mitka ois hyvd huomioida, etti ei ikdan
kuin kimméa siind ammatin valinnassa ja jatko-
opintojen suunnittelussa niin kun tietaméatto-
myyttddn.” (Vanhempi, haastattelu)

Narkolepsia oli aiheuttanut haastattelujen perus-
teella haasteita myos koulussa ja opinnoissa sel-
viytymiseen. Sopeutumisvalmennuksen tulisikin
osallistujien kokemuksen mukaan tarjota tietoa ja
ohjausta my6s koulunkédynnin ja opiskelun tueksi.
Yksilollinen opastus erilaisten opiskelutekniikoi-
den ja apuvilineiden kéytt6on on usein tarpeen,
ja joskus tarvitaan ohjeita myds opettajille ja op-
pilaitoksille narkolepsian aiheuttamien tarpeiden
huomioon ottamiseksi.

”— — mulla ainakin ni just kaikkii nditd ns. apu-
valineitd mitd pystyis mekin kdyttimaan, ettd
mitd kaikkee meille on tarjolla [herddmiseen ja
turvallisuuteen].” (Kuntoutuja, haastattelu)

” — — millé niille kouluillekin sais informaati-
on siitd, et millasta tdd on, et ku ei nekédn tiid
ne aattelee opettajat tyyliin, et ma nukahtelen
sillon téllon ja se on siind, sit, jos ma sanon, et
mad en jotain yksinkertasesti jaksa ni ei sitd ku-
kaan ymmarri sielld silld tavalla.” (Kuntoutuja,
haastattelu)

Kolmas asiantuntijatiedon tarve liittyi osallistujien
kokemusten perusteella lddketieteelliseen ja hoito-
jarjestelmdn asiantuntemukseen. Epétietoisuus sai-
rastumismekanismeista, hoitomahdollisuuksista ja
uusista tutkimustuloksista aiheuttaa perheille kuor-

mitusta ja kdytdnnollisid vaikeuksia. Kohderyhmin
erityistarpeiden tunteminen ja kokemus vastaavan
kohderyhmidn hoidosta ja kuntoutuksesta olisi
osallistujien mukaan ollut hyodyksi, mutta monet
osallistujat kertoivat hy6tyneensd myds yleisemman
tason asiantuntemuksesta.

”— — sitte ku tuli se lddkari niin sillonhan oli
pakko niinku kuunnella niin sillon sain tietoa
niin ja se oli ihan hyva tai tosi hyva.” (Kuntou-
tuja, haastattelu)

”— — sitte sitd, ettd lisdd tietoa tosta narkolepsiasta
jajust niitd, ettd mitd kaikkia mahollisuuksia ois
kéytettavissa just kuntoutusta ja terapioita sun
muita, etti tietoa, etti mihin tahoihin voi ottaa
missdkin ongelmatilanteessa yhteyttd.” (Van-
hempi, haastattelu)

Kurssiohjelman ja toimintatapojen sovittaminen
kohderyhman tarpeisiin

Ryhmien kokoonpano ja kohderyhmén tarpeet aset-
tavat erityisid vaatimuksia kurssien toimeenpanolle.
Kursseille osallistui koko perhe, mika toi haasteita
niin henkil6ston madrille kuin koulutuksellekin.
Kuten edelld on todettu, ryhmien koko vaihteli ja
joissakin tapauksissa muuttui jaksojen vililla. Kurs-
siohjelman ja toimintatapojen sovittaminen kunkin
ryhmaén tilanteeseen koettiin tarkedksi. Narkolep-
sia koskettaa haastattelujen perusteella kaikkia
perheenjisenid yksiloind, mutta se muuttaa usein
merKkittavédsti myos perheen keskindistd toimintaa
ja sisdistd tasapainoa. Kurssin tyontekijoilta edelly-
tetddnkin siten monipuolista osaamista perheiden
kokonaisvaltaisten tarpeiden kohtaamiseen ja kaik-
kien perheenjdsenten, myos sisarusten, tukemiseen.

”— — ne ois voinut kaivatakin semmosta vahasen,
ettd ndd isoimmat [sisarukset] oisivat padsseet
jakamaan niitd tuntemuksiaan ihan semmosessa
jossakin omassa tilaisuudessaan.” (Vanhempi,
haastattelu)

Lasten ja nuorten ryhmadssa tyotapojen valinta on
erityisen tdrkedd. Haastatteluissa ja kyselyiden
avovastauksissa usein toistunut kokemus oli, etta
toiminnallinen ja osallistuva tyoskentely sopi vire-
ystilan sddtelyyn liittyvien haasteiden vuoksi nar-
kolepsiaan sairastuneille kuntoutujille paremmin
kuin luentotyyppinen ohjelma.

”Lisdd toiminnallista tekemistd nuorille paiva-
ohjelmaan” (Kuntoutuja, kysely)
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Toiminnallisen tekemisen kautta osallistujien vi-
reystaso pysyisi parempana ja se olisi nuorille mie-
lekkadmpi tapa kasitelld asioita. Yldkouluikidisten ja
peruskoulun paittineiden nuorten kyselyvastauk-
sissa ja haastatteluissa toivottiin enemman keski-
ndistd ohjelmaa ilman vanhempien ldsnioloa.

”Luennot pois, lisad keskustelua vaan sairastu-
neiden ja sairastuneiden ja sisarusten kanssa.”
(Kuntoutuja, kysely)

Samoin osallistujien kokemuksen mukaan ohjelma
olisi ollut hyva suunnitella koko péiville siten, ettd
vireystilan kannalta haasteellisimpiin aikoihin olisi
toiminnallista tyoskentelyé ja keskittymistd vaativat
osuudet voisi sijoittaa aikoihin, jolloin vireystila on
aktiivisimmillaan. Kuntoutujien paivarytmi kui-
tenkin vaihteli niin ikdryhmittdin kuin yksilolli-
sestikin, ja erityisesti joillakin nuorilla vireystila oli
aktiivisimmillaan vasta illalla. Asiantuntijat ovat
arvioineet, ettd vireystilan kannalta otollisin ajan-
kohta narkolepsiaa sairastavalle olisi usein myd-
hdinen aamupdiva (ks. STM 2012b). Vireystilan
sadtelyd helpottaa myos mahdollisuus paivauniin.
Liséksi erilaiset aktiivisuutta lisddvat apuvilineet
ja -keinot voivat haastattelujen mukaan auttaa vi-
reystilan yllipidossa.

”— — nyttehdn meil on saanu olla koko ajan nuo
piirustusvilineet esimerkiksi ja sitten ne on va-
hén niinku enemman kyselly meiltékin juttuja
kun viime kerralla.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Kurssiohjelman ja muiden toimintamahdollisuuk-
sien kokonaisvaltaisen suunnitelman merkitysta
korosti vield internaattikurssi. Koska osallistujat
majoittuvat kurssipaikalla, mielekdsta tekemistd
olisi ollut hyvi jarjestdd myos ilta-ajoiksi (Kelan
standardi edellytti kuutta tuntia ohjattua ohjelmaa
péivittdin). Vapaamuotoinen ohjelma ilta-aikaan
voi tukea hyvin kurssin tavoitteita:

”No kyl mun mielest ainakin on ollu ihan tér-
kee se, etta iltasin on ain saatu semmonen oma
tila ni me ollaan oltu nuorten kesken siini ja sit
siin voi puhuu ihan sillee, ettd ehkd enemmén-
kin kun, ettd jos vanhemmat ois ollu mukana.”
(Kuntoutuja, haastattelu)

Osallistujien kokemusten perusteella sopeutu-
misvalmennuskurssien toteutuksessa olisi tarkeda
suunnitella ohjelma ja tyoskentelytavat siten, ettd
keskeisiin lapsen sairastumiseen liittyviin teemoi-
hin olisi mahdollista keskittya riittavian pitkéaksi
aikaa.

“Ohjelmassa oli paljon katkoksia eikd aikaa
tuntunut 16ytyvén todellisille kohtaamisille.”
(Vanhempi, kysely)

Liian kired ohjelma-aikataulu tailiian suuri ryhma
(tai sopimaton kokoonpano) voi johtaa siihen, ettd
asioita kdydadn lapi yleiselld tasolla, jolloin oma-
kohtaisten kokemusten tyostdminen ei onnistu, eikd
tyoskentely tue tdlloin muuttuneeseen elamanti-
lanteeseen sopeutumista tarkoituksenmukaisella
tavalla. Monet toivoivat, ettd ohjelmassa olisi ollut
enemman mahdollisuuksia keskustella vanhempien
ja sairastuneiden keskindisissd pienryhmissa.

’— — kun eldma on aika tdyttd, niin sitten kun
taalla tietylld lailla yhden asian ympérille py-
sahdytdén, niin sille on se aika ja tila sillon siina
tavallaan jauhaa sitd asiaa. Sitten sitd on tyosta-
nyt, kun sille on aika.” (Vanhempi, haastattelu)

Merkittévin kurssin hy6ty oli vertaistuki. Se tar-
koitti usein osallistujien kesken tapahtunutta ko-
kemusten ja tietojen vaihtoa. Vertaistukea voidaan
valittdd myds kurssin ulkopuolisen vertaistukihen-
kil6n eli niin sanotun kokemusasiantuntijan kautta.
Kursseilla vieraili narkolepsiaa sairastava aikuinen,
joka jakoi omia kokemuksiaan ja keskusteli kurs-
silaisten kanssa sairaudesta ja sen mukanaan tuo-
mista haasteista.

”No se aikuinen [vertaistukihenkild] kun kévi
ni se oli ihan hyva.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Vertaistukihenkil6 oli antanut monille kurssilai-
sille uskoa omiin selviytymismahdollisuuksiinsa
ja tulevaisuuden suunnitelmiin. Vertaistukihenkilo
tarjosi siten esimerkin siité, ettd eldmisséd voi me-
nestyé narkolepsiasta huolimatta.

Ryhméddynamiikan ohjaaminen

Sopeutumisvalmennuskurssien keskeinen voima-
vara on haastattelujen ja kyselyjen perusteella muun
ryhmin tarjoama vertaistuki. Ryhmaistd voi muo-
dostua osallistujien kokemuksen mukaan toimiva
itsestddn, ilman erityistd ohjausta, mutta monet
osallistujat néakivat, ettd ryhman muodostumista
ja ryhmiprosessia olisi hyva ohjata my6s suunni-
tellusti. Ryhmédynamiikka tulisi ottaa huomioon
jo kurssien kokoonpanoa suunniteltaessa. Koke-
musten perusteella ryhmén toimintaa edistda se,
ettd kurssilta 10ytyy riittdvia samaistumiskohteita
toisista osallistujista.
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”— — must on ollu kiva just, ettd tadl on ollu tyttoi
ni suunnilleen saman ikdsii - -7 (Kuntoutuja,
haastattelu.)

Ryhmén kokoonpanon onnistumisen jilkeenkin
ryhmaén kiinteytymistd voi tukea sopivilla ja oikein
ajoitetuilla tehtavilld. Ryhmaprosessin etenemisen
kannalta ndyttdd olevan tarkoituksenmukaista
varata kurssien alussa aikaa riittaville tutustumisel-
le ja ryhmakoheesiota vahvistaville harjoituksille.

”— — kyl mi aattelin, et me yritetddn saada sem-
most ryhmidhenkee heti alkuun sillee, et me ol-
laan sillee yhtendinen sillee, et me ei olla vaan
yhet perheet jostain kaupungista sillee, et — -.”
(Kuntoutuja, haastattelu)

Ryhmidynamiikan avulla voidaan tukea kurssin
tavoitteiden saavuttamista, mutta timan toteutu-
minen ei ole itsestddn selvdd. Ryhméprosessi voi
my6s ohjaamattomana johtaa ei-toivottuihin lop-
putuloksiin.

”Nii no on se ehka hyvi, et siind joku on niinku
pitdmassa sitd [keskustelua] yll4, et ei ihan mee
overiks.” (Kuntoutuja, haastattelu)

Vertaistuen toteutumista voi ohjata ja edistda luo-
malla sopivia puitteita keskindiselle keskustelulle
ja antamalla keskustelulle virikkeitd. Vertaistuki
voi siten olla myds sopeutumisvalmennuskurssin
tyontekijdn johtamaa ohjattua toimintaa.

”— — ku he puhuu sielld keskenddn ja se on tosi
arvokasta tietoo, mut he voi lihtee menemain
myo6skin vihdn harhaan ja he on lapsia, et siin
ehka tarvittais joku ammatti-ihminen, joka ihan
oikeesti tietdd, ettd tdst sairaudesta asioita ja vois
antaa heille uusia ndkokulmia - -7 (Vanhempi,
haastattelu)

”Ollaanhan me toki juteltu, mutta ehkd enem-
médn semmosta ohjattuakin keskustelua, ettd
annettais jotakin aihetta, ettd sitd kaipais ehka
vield.” (Vanhempi, haastattelu)

Kurssikokoonpanossa voidaan tunnistaa monia
alaryhmis, joita voidaan hyodyntad sopeutumis-
prosessin tueksi. Esimerkiksi vanhempien vertais-
tukea voidaan edistdd vanhempien keskindisten
keskustelutilaisuuksien kautta, toisaalta taas lasten
tai nuorten, vanhempien ja sisarusten ryhmilla voi
olla paljon annettavaa toisilleen. Kurssi tarjosikin
osallistujille mahdollisuuden ilmaista ja jakaa tun-
teita, joita arjen keskelld on joutunut siirtdmaén si-

vuun. Kuntoutujat kertoivat, ettd he eivat halunneet
kertoa kaikkia asioita vanhemmilleen, ja vastaavasti
vanhemmat kertoivat, etteiviat kokeneet voivansa
ndyttdd lapsen sairastumiseen liittyvéa tuskaansa
avoimesti kotona. Kurssi tarjosi molemmille ryh-
mille vertaisryhmat tallaisten asioiden kasittelyyn.

- —se suru tuli nyt talld kurssilla vasta, ettd se
on ollut hyvi, ettd sitd semmoista tyoskentelya
on meidan vanhempien kanssa myds tehty ja sit-
ten padstiin ekaa kertaa puhumaan ilman lapsia.
Jokainen itki siind, kun eihdn niille lapsille voi
tai nuorille nayttda sitd, miten pahasti sattuu.”
(Vanhempi, haastattelu)

Tiedotus, yhteydenpito ja tavoitettavuus

Kurssien onnistumista olisi tukenut fokusryhma-
haastattelujen perusteella avoin ja aktiivinen tie-
dottaminen. Osallistujien informointi tulevasta
pédivdohjelmasta ja siind tapahtuvista muutoksista
olisi parantanut heiddn mahdollisuuttaan hyédyn-
tad kurssin antia ja orientoitua tulevaan toimintaan.
Aktiivinen yhteydenpito ja kurssin tyontekijoiden
helppo tavoitettavuus vahvistavat kokemusta osal-
listujien arvokkuudesta ja vahentdvat vadrinkasi-
tysten ja ohjelmaan liittyvien sekaannusten riskia.

Rokotteen aiheuttaman narkolepsian tuottamat
erityistarpeet sopeutumisvalmennuskurssille

Ryhmahaastatteluaineiston perusteella rokottees-
ta sairastuminen tuottaa niin sairastuneille kuin
heiddn vanhemmilleenkin erityisid psyykKkisid ja
taloudellisia haasteita. Sairastumisen liittyminen
viranomaissuositusten mukaiseen rokotekampan-
jaan johti siihen, ettd vakavan sairauden kohtaa-
misen lisdksi sairastuminen herdtti katkeruutta
viranomaisia kohtaan ja johti luottamuksen vé-
henemiseen viranomaistoimintaa kohtaan. Sai-
rastumisen tuottaman stressin lisdksi sairastuneet
ja heiddn vanhempansa kokivat siten ylimaaraista
kuormitusta siitd, ettd noudattaessaan viranomais-
ten suosituksia he tietdimadttdan aiheuttivat lapsen
tai nuoren sairastumisen. Taloudelliselta kannalta
poikkeava sairastumisprosessi on tuottanut perheil-
le lisakuormitusta siksi, ettd korvausten ja tukien
hakuun liittyy toisaalta lddketieteellisen ndyton
vaatimuksia, jotka vaikeuttavat korvausten saamis-
ta, toisaalta konkreettisia ohjeistuksen puutteita.
Luottamusta viranomaistoimintaan uhkasi myds
kokemus erilaisista etuustulkinnoista, joiden perus-
teista perheet eivit olleet saaneet riittévasti tietoa.
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— — miten voi Suomessa olla timmosta eri-
arvosta, ettd saman sairauden kohalla, niin ja
tavallaan samanlainen aikalailla samanlainen
tilanne lapsella, niin toiset saa alempaa vam-
maistukea, toiset saa korkeinta, toiset maksaa
ladkkeistd paljon enemman ku toiset ja samasta
ladkkeesta.” (Vanhempi, haastattelu)

Sopeutumisvalmennuskurssi voi onnistuessaan
auttaa sairastuneita ja heiddn vanhempiaan pa-
lauttamaan luottamustaan yhteiskuntaan ja sen
viranomaisiin. Pandemrix-rokotteen aiheuttaman
narkolepsian suhteen haaste on kova, mutta ldhto-
kohtana pitdisi olla, ettd perheiden viha ja katkeruus
tulevat kuulluiksi ja niille 16ytyy myds ymmaérrysta.

8.7 Osallistujien kokemukset
muusta tarvittavasta tuesta ja
hoitojdrjestelmdistd

Sopeutumisvalmennuskurssi pystyi parhaiten vas-
taamaan osallistujien vertaistuen tarpeisiin liitty-
viin odotuksiin ja tarjosi jossakin maérin tietoa ja
tukea arjessa selviytymiseen. Lapsen sairastuminen
narkolepsiaan oli koskettanut monin tavoin perhei-
td ja asettanut uusia haasteita arkeen. Osallistujat
nostivat esille useita samankaltaisia tuen tarpeita,
joihin perheet tarvitsisivat my6s muuta tukea kuin
taménhetkiset sopeutumisvalmennuskurssit pysty-
vdt yksinddn tarjoamaan.

8.7.1 Psykososiaalinen tuki

Sopeutumisvalmennuskurssi pystyi vastaamaan
hyvin vertaistuen tarpeisiin, ja vertaistuen jatku-
mista pidettiin tirkednd. Useat kuntoutujat, samoin
kuin heidin vanhempansa, toivoivat enemmain
mahdollisuuksia vertaisten tapaamiseen jatkossa-
kin ja my6s lahempéna kotipaikkakuntaa.

“Jollakin menetelmalla saisi tietoa oman lahi-
alueen narkolepsiaan sairastuneista suunnilleen
samanikiisistd nuorista ja heidin vanhemmis-
taan. Mahdollisuus keskustella asioista ja tava-
ta heitd. Vertaistukea olisi useammin tarjolla.”
(Vanhempi, kysely)

Vertaistuki ja muu sopeutumisvalmennuskurssin
tarjoama tuki osaltaan vahvisti niin kuntoutujien
kuin muiden perheenjdsentenkin psyykKkistd jaksa-
mista. Monille tdma viéliaikainen tuki ei kuitenkaan
ollut riittdvdd, vaan ammatillista psykososiaalista
tukea kaivattiin myds kotipaikkakunnilta pidem-

pijaksoisena prosessina. Kaikki osallistujat eivat
my0skddn kokeneet sopeutumisvalmennuskurssin
tukeneen heidan psyykkistd vointiaan. Kuntoutujat
mainitsivat tunteiden saételyyn ja kdyttaytymisen
hallintaan liittyvéstd tuen tarpeesta. Myos vanhem-
mat olivat usein huolissaan sairastuneen lapsen tai
nuoren psyykkisestd tilanteesta ja timéan tueksi toi-
vottiin muun muassa psykoterapeuttista tukea:

”— — hén [tyontekijd] on yrittiny sinne [koti-
paikkakunta] soittaa ja saaha meille apua - -
[tyontekijan mielestd] nuo pitiis olla jo tdydessa
vauhdissa kaikki terapiakdynnit [lapsella]- -”
(Vanhempi, haastattelu)

Useissa vanhempien vastauksissa ja haastatteluis-
sa peraankuulutettiin psykososiaalista tukea koko
perheelle, my0s sairastuneen lapsen sisaruksille.

“Sisarelle tuki, hdn jaa usein vahille ja tuntee
syyllisyyttd, ettd on terve.” (Vanhempi, kysely)

Kyselyvastauksista ja haastatteluista tuli vahvasti
esille, ettd lapsen sairastuminen narkolepsiaan kuor-
mitti vanhempia (ja my6s muita huoltajia) ja van-
hempien parisuhdetta merkittdvasti. Vanhempien
toiveina olikin saada jatkossa tukea myo6s omalle
jaksamiselle ja parisuhteelle.

”Miten mind ditind jaksan, nyt mennédédn ihan
adrirajoilla, tarvitsen apua, mutta en 16yda sita!”
(Vanhempi, kysely)

Avun saamisen koettiin yleisesti olevan vaikeaa,
ja tahdn toivottiin saatavan tukea niin sopeutu-
misvalmennuskurssin tyontekijoiltd kuin oman
asuinpaikkakunnan viranomaisiltakin.

Vaikka perheet tarvitsevat usein samankaltaista
tukea, esille nousi myos selvid yksilollisia eroja
sairauteen sopeutumisessa ja tuen tarpeissa. Tu-
kimuotojen suunnittelun lahtékohtana tulisikin
aina olla sairastuneen lapsen tai nuoren ja hianen
perheensé yksilolliset tarpeet. Tuen tarpeet eivit
ole pysyvid, vaan niihin vaikuttavat monet tekijat,
kuten toimintakyvyn tai eliméntilanteen muu-
tokset. Sopeutuminen uuteen tilanteeseen voi ajan
myo6td vaatia jdlleen uusia resursseja ja voimavaroja.
Narkolepsia on pitkdaikaissairaus ja tuen tarpeet
voivat muuttua ja muovautua erilaisiksi ajan myota
ja erilaisissa elamédnvaiheissa:

”Sopeutuminen ja myohemmin myos kuntou-
tus ovat ndille lapsille jatkossakin ehdottoman
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tarkeitd eri ikdvaiheissa; murrosika, opiskelu,
tyoeldmaédn siirtyminen.” (Vanhempi, kysely)

8.7.2 Tuki palveluiden ja etuisuuksien
hakemiseen

Psykososiaalisen tuen lisdksi osallistujat toivat esille
tarpeen saada tukea sosiaalietuuksien hakemista ja
saamista koskevaan palveluohjaukseen.

“Apua lomakkeiden ja muiden papereiden tay-
tossd, sellaista tukea, ettd joku auttaisi taytta-
main niitd. Apua ja tukea tukien saantimah-
dollisuuksista, sellaista tukea, ettd joku kertoisi,
mitd tukia on mahdollisuus saada ja miten niitd
haetaan.” (Kuntoutuja, kysely)

Lapsen tai nuoren sairastumiseen saattoi liittyd
kuluja, joihin toivottiin enemmén yhteiskunnan
osallistumista ja korvauskdytdntdjen yhdenmu-
kaistamista. Perheet tarvitsevat jatkossakin sel-
vasti enemman ja konkreettisempaa palveluohjaus-
ta etuuksien, tarvittavien hoitotoimenpiteiden ja
kuntoutustoimenpiteiden hakemisessa. Etuuksien
jakuntoutuksen hakeminen siirtyy tdysi-ikdisyyden
myo6td nuorille itselleen, ja erityisesti niille, joilla ei
vield ole aikaisempaa kokemusta palvelujérjestel-
madssd toimimisesta, ulkopuolinen ohjaus on usein
tarpeen.

8.7.3 Koulujen ja muiden tahojen
informoiminen sairaudesta ja opinto-ohjaus

Vaikka sopeutumisvalmennuskurssilla on tarjottu
sairastuneille ja heiddn perheilleen ohjeita opiske-
luun ja koulunkéyntiin, tarvitaan jatkossa resurs-
seja my0s koulujen informoimiseen ja tarpeellisten
opetusjarjestelyjen toteuttamiseen.

”Neuvoja esim. koulutuksen ja opiskelun jérjes-
telyihin.” (Vanhempi, kysely)

Perheiden kokemus on, ettd koulut ovat kiinnos-
tuneita kuulemaan narkolepsian aiheuttamista
erityistarpeista, mutta muutosten toteuttaminen
viivéstyy tai estyy usein taloudellisista syistd. Erityi-
sesti ylakouluikiiset lapset ja heiddn vanhempan-
sa kokivat tarvitsevansa myds kotipaikkakunnalla
yksilollista ohjausta jatko-opintoihin ja ammatin-
valinnan ohjaukseen. Muutamat osallistujat toivat
esille narkolepsian aiheuttamat mahdolliset haas-
teet tulevaan tyoeldmissé selviytymiseen, mihin
toivottiin myos tukea.

Narkolepsiaan liittyva paivasaikainen nukahtelu oli
tuonut tarpeen saada sairaudesta tiedottava ran-
neke tai infokortti, joka kertoisi asiasta tarvittaes-
sa vieraille ihmisille. Vaikka tarve tuli esille vain
joidenkin nuorten puheenvuoroissa, se kuvastanee
laajemminkin narkolepsian aiheuttamia arjen haas-
teita ja kdytdnnon kokemuksesta nousevia toiveita:

”Narkoleptikoille pitdis tehdé jokin ranneko-
ru tai kortti missd lukisi ettd mitd sairautta
sairastamme. Esim. jos tulee sellainen tilanne
ettd nukahtaa junaan ja menee oman pysdkin
ohi niin voisi todistaa jotenkin ettd sairastaa
narkolepsiaa.”(Kuntoutuja, kysely)

8.7.4 Kokemukset asioinnista
hoitojdirjestelmdn kanssa

Kyselylomakkeessa tiedusteltiin vanhemmilta myds
kokemuksia sairauteen liittyvien asioiden hoitami-
sesta eri tahojen kanssa. Sairauden toteamiseen ja
asioiden hoitamiseen oli liittynyt etenkin alkuvai-
heessa paljon epitietoisuutta. Narkolepsian totea-
miseen liittyviin tutkimuksiin saattoi alussa olla
vaikea pddstd, mutta kun tdma vaihe oli onnistu-
neesti kayty lapi, olivat vanhempien kokemukset
hoitavasta sairaalasta padosin myonteiset:

“Alkuun piti ’taistella’ terveyskeskusldakédrin
kanssa, ettd lapsi péasi jatkotutkimuksiin. Eri-
koissairaanhoidossa asiat sujuneet hyvin.” (Van-
hempi, kysely)

Kyselyvastauksissa ja haastatteluissa tuli esille kriit-
tisid kokemuksia yhteiskunnan tavasta reagoida
Pandemrix-rokotteen aiheuttamaan narkolepsiaan.

”Luottamus viranomaisiin mennyt. Asioita vain
pallotellaan paikasta toiseen.” (Vanhempi, ky-

sely)

Viranomaisten viivdstynyt rokoteyhteyden totea-

minen aiheutti sen, ettd narkolepsian tunnista-
minen ja hoito viivastyivit monissa tapauksissa.
Monien lasten koulumenestys oli huonontunut
ennen hoidon aloittamista. Perheet kokivat myds
korvausten hakemisen raskaaksi ja tyoldéksi, ja osa
perheistd jdi korvausten ulkopuolelle, koska nar-
kolepsian diagnosointiin kului liian pitka aika ro-
kotteen saamisesta. Asioiden hoitaminen oli jaanyt
useimmiten vanhempien itsensé vastuulle ja lapsen
sairastumisen aiheuttamassa elimanmuutoksessa
tuen ja korvausten etsimiseen ei valttamattd ollut
tarvittavia voimia:
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”Visymys péivittaiseen tahkoamiseen’. Se vas-
tuuttomuus, jolla perheitd jatetddn esim. talou-
den ja hoidon kanssa yksin taistelemaan.” (Van-
hempi, kysely)

Lapsen sairastuminen ja sithen liittyva hoito oli voi-
nut tuoda perheelle my6s merkittévia taloudellisia
muutoksia, joihin perheet toivoivat yhteiskunnalta
parempaa tukea. Koska lapset olivat sairastuneet vi-
ranomaisohjeistusten noudattamisen seurauksena,
koettiin yhteiskunnan olevan vastuussa ja korvaus-
velvollinen sairauden aiheuttamasta haitasta.

“Hoito pitéisi olla ilmaista, ladkkeet ja hoito
maksaa - - (Vanhempi, kysely)

Korvaus- ja etuuskasittelyja pidettiin kuitenkin mo-
nimutkaisina ja epdoikeudenmukaisina. Joissakin
vastauksissa ihmeteltiin erilaisia korvaus- ja etuus-
tulkintoja. Kriittista palautetta tuli sekd Ladkeva-
hinkovakuutuspoolia ettd Kelaa kohtaan.

”Poolin kanssa tappelu on vihoviimeista, mita
tassd tilanteessa kaipaa.” (Vanhempi, kysely)

Palvelujdrjestelma néhtiin pirstaleisena ja moni-
mutkaisena, jolloin kokonaisvastuu asioiden hoi-
tamisesta puuttui:

”— — pallotellaan luukulta toiselle.” (Vanhempi,
kysely)

Kriittinen palaute liittyi useimmiten tiedon saannin
puutteeseen, kohtaamisen ongelmiin, runsaaseen
paperity6hon ja byrokratiaan. Korvauskasittelyssa
tapahtuneet virheet olivat joskus leikanneet kun-
toutujan oikeutettuja etuuksia, ja oikaisujen hake-
minen péatoksiin oli koettu hyvin vaikeaksi.

Erityisend epdkohtana avovastauksissa ja ryhma-
keskusteluissa nahtiin alueellisesti toisistaan poik-
keavat etuustulkinnat. Eri vakuutus- ja sairaanhoi-
topiireissd oli tehty erilaisia etuus- ja tukipaatoksia
vastaavanlaisissa tilanteissa. Vaikka erojen taustalta
loytyisikin ladketieteellisid perusteita, on valtakun-
nallisessa ohjeistuksessa ja padtosten lapinakyvyy-
dessa perheiden kokemuksen perusteella kehitet-
tavaa.

“Jotkut tddl on saanu vammaistukee vaikka
kuinka kauan ja kaikil on kuitenkin se hait-
taluokka, on meilld kaikilla sama, et jossain
muualla Suomessa ni sitd myonnetddn, mut
esimerkiks mé oon hakenu sitd varmaan, onks
se kolmas vai neljds kerta ku mé haen sité til-

13 hetkelld, et se aina on hylitty” (Kuntoutuja,
haastattelu)

Haastatteluissa tuli esille my6s hoitojérjestelman
valmistautumattomuus narkolepsian ilmaantuvuu-
den merkittdvadn lisidntymiseen. Vaikka tiedon ja
kokemuksen puute oli jarjestelman nikokulmasta
ymmarrettavad epidemian puhjettua, jdivat sairas-
tuneet ja heiddn perheensé pitkaksi aikaa omatoi-
misesti hankitun tiedon varaan.

”Mun mielest se kertoo aika paljon, et mun l4a-
kari ei esimerkiks tienny mikd on unihalvaus,
mé jouduin sen sille selittimadn ihan koko-
naan.” (Kuntoutuja, haastattelu)

8.8 Palveluntuottajan edustajien
arviot sopeutumisvalmennuskurssien
onnistumisesta

8.8.1 Tydntekijoiden numeeriset arviot
kurssijaksoista

Tyontekijoiden yleisarvio oli, ettd he olivat saaneet
riittavasti tietoa kuntoutujien ja heiddn perheidensa
tilanteista ennen ensimmaisen kurssiviikon alkua.
Yhtd kurssia lukuun ottamatta kaikkien kurssien
ensimmaisten jaksojen osalta kurssiohjelman si-
sallon ja aikataulutuksen arvioitiin olleen sopivia
perheenjésenten jaksamisen kannalta ja vain yhden
kurssijakson osalta todettiin, ettd sen aikataulutus
ei ollut sopiva nuorten jaksamisen kannalta, vaikka
sisdlto olikin. Kéytettavissa olleet tilat ja toteutta-
va henkilosto olivat téysin (5 kurssijaksoa) tai osin
(2 kurssijaksoa) kurssin toteuttamisen kannalta so-
pivat. Tyontekijéiden arvio omasta onnistumises-
taan sopeutumisvalmennuskurssin jarjestimisessa
on taulukossa 11.

Ensimmaiselld kurssijaksolla heikoiten onnistut-
tiin perheiden selviytymisen vahvistamisessa seka
lapsen ja perheen tavoitteiden huomioon ottami-
sessa sisdllon suunnittelussa. Yhdelle kurssille ei
onnistuttu jarjestimadn lastenneurologin tai neu-
rologin tapaamista lainkaan. Parhaiten onnistuttiin
vertaistuen jdrjestymisessd sekd erityisopettajan
antamassa informaatiossa. Kokonaisarvio (keski-
arvo kaikista annetuista arvioista, 1 = ei onnistuttu
ollenkaan, 2 = onnistuttiin kohtuullisesti, 5 = on-
nistuttiin erittdin hyvin) kurssien tavoitteiden to-
teutumisessa vaihteli valilli 3,6-4,6. Heikoimmin
koettiin onnistutun yhden ylakouluikiisten ensim-
madisen kurssijakson toteuttamisessa.
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Taulukko 11. Tyontekijoiden arvio 1. ja 2. kurssijakson jalkeen sopeutumisvalmennuskurssin toteutumisen
onnistumisesta. Arvioiden keskiarvot (1 = ei ollenkaan, 5 = erittdin hyva).

1. kurssijakso 2. kurssijakso

Sopeutumisvalmennuskurssien toteutukseen liittyvat alueet (7 kurssia) (4 kurssia)
Lapsen omien tavoitteiden tunnistaminen 4,1 4,5
Perheen tavoitteen tunnistaminen 4 4,2
Lapsen ja perheen tavoitteiden huomioiminen sisallon suunnittelussa 3,6 4,2
Ryhmaéatoiminnan sisdlto vastasi tarpeita 4 4
Tiedon jakaminen sairaudesta 3,7 3,2
Tiedon jakaminen sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta 3,7 3,2
Opetuksen tuki vastasi lasten tarpeita 4,4 4,5
Tiedon jakaminen koulua/opiskelua varten 4,4 4,7
Vertaistuen saaminen 4,6 4,7
Sisarusten huomioon ottaminen ja heille jdrjestetty ohjelma 4,3 5
Narkolepsian aiheuttamien rajoitusten huomioon ottaminen

pdivdohjelmassa 4,7 5
Lastenneurologin/neurologin antama informaatio 4 2,5
Psykologin antama informaatio 4,6 4,7
Erityisopettajan antama informaatio 5 4,7
Perheiden selviytymisen vahvistaminen 3,4 4,2

Toisenkurssijaksonaikataulutuksenjasiséllon arvioi-
tiin olleen sopivia seki lapsen tai nuoren ettd per-
heen muiden jdsenten kannalta. Kurssin toteutta-
nut henkil6sto todettiin riittavéksi (2 kurssijaksoa),
osin riittavaksi (1 kurssijakso) tai riittdimattomaksi
(1 kurssijakso). Kurssien jakaminen kahteen jak-
soon todettiin hyviksi kaikissa palautteissa, joista
yhdessi ehdotettiin kurssin jakamista kolmeen jak-
soon. Heikoiten onnistuttiin lastenneurologin tai
neurologin tapaamisen jarjestimisessé seka tiedon
jakamisessa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuk-
sesta. Parhaiten onnistuttiin sisarusten ja narko-
lepsian aiheuttamien rajoitusten huomioimisessa.
Kokonaisarvio kurssin tavoitteiden toteutumisesta
vaihteli vililld 3,6-4,8. Heikoimmin koettiin on-
nistutun yhden peruskoulunsa péaattaneiden kurs-
sijakson toteuttamisessa.

8.8.2 Kurssien toimivuus ja kehittdmistarpeet

Kuuden ensimmadisen kurssin jilkeen tehdyssa
palveluntuottajan fokusryhméhaastattelussa kar-
toitettiin kurssin toteuttajien kokemuksia kurssien
toimivuudesta ja kehittamistarpeista. Yhtena kes-
keisend kehittdmistd vaativana teemana haastatelta-
vat nostivat esille sopeutumisvalmennuksen tavoit-

teet. Kurssien tavoitteiden koettiin olleen jossain
madrin epdselvid, mikd ndhtiin haasteena kurssien
toteuttamisessa. Tavoitteiden epdselvyys liittyy kes-
keisesti Kelan laatimien standardien toimivuuteen,
mutta kurssien toimeenpanon kannalta tima tar-
koitti sitd, ettd tyontekijoiden nakemykset kurssien
tavoitteesta vaihtelivat. Kdytdnndssd tima nékyi
kurssien toimeenpanossa esimerkiksi tydmenetel-
mien valinnassa. Kursseilla oli tydskennelty valilla
konfrontoivin ja voimakkaita tunteita herdttavin
menetelmin, milld on ollut ilmeisid terapeuttisia
tavoitteita:

”[harjoitus, jossa] sisaruksilla on oikeus sanoa
se, et jos niistd tuntuu pahalle, ni sille sairastu-
neelle sisarukselle, siitd tuli kylld tosi isot tun-
teenpurkaukset.”

Tavoitteiden madrittelemisen vaikeus nidkyi myds
kommenteissa, joissa tyontekijdt pohtivat kurssien
oikea-aikaisuutta. Tyontekijat arvioivat kurssin ol-
leen joidenkin kurssilaisten kannalta lijan aikaisin,
koska perheet eivit olleet vield hyvaksyneet lapsen
sairastumista narkolepsiaan:

- — et oliko oikea-aikasesti, et just se on aika
ratkaseva sitte tdssd.”
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Yhti lailla kurssin tavoitteena voi pitdd juuri sairau-
den hyviksymistd, mihin osa kursseilla kdytetyista
menetelmistd ndyttivitkin tahtdavan.

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten seka
heiddn perheidensd sopeutumisvalmennuskurssit
olivat uusi toimintamalli palveluntuottajalle. Kurs-
sien toteuttajilla oli yleisestikin vdhin tai ei lain-
kaan aiempaa kokemusta lasten ja nuorten perhe- ja
sopeutumisvalmennuskursseista. Tdma asetti haas-
teita myds kurssien toimeenpanolle. Kokemuksen
kertyessa myos narkolepsian erityispiirteitd osattiin
ottaa paremmin huomioon.

”Kylld se ensimmadinen kerta sit on melkein niin,
ettd sitd niin kun opitaan siind myd itekin, ettd
mité se tarkottaa sen asiakkaan nékoselld ryh-
malld ja sit1dhetddn tuottaa ja kehittda sitd siind.”

Esimerkiksi yksilohaastattelut ja luentotyyppiset
jaksot osoittautuivat sairastuneiden vireystilan
yllapitamisen kannalta haastaviksi, kun taas toi-
minnallinen tyoskentely oli kokemusten perusteella
toimiva tapa kasitelld kurssiteemoja.

Kurssien toteuttajat ndkivét kehittdmistarpeita
myos kurssilla mukana olleiden sisarusten ohjel-
massa. Kurssistandardin (ks. liite 23) mukaan sisa-
ruksille tuli jarjestda ika- ja kehitystason huomioon
ottavaa tavoitteellista toimintaa. Kaytdnnossa si-
sarusten ikdhajonta ja joillakin kursseilla mukana
olleiden sisarusten suuri méddra tekivit ohjelman
laatimisen ja toteuttamisen haastavaksi. Haasta-
teltavien ndkemyksen mukaan myos sisarukset
olisivat tarvinneet tukea perheen muuttuneeseen
tilanteeseen sopeutumiseen:

- — jonkun ndkostd ryhmidtoimintaa vois olla
sisaruksillekin, missa olis joku psykoterapeutti
tai psykologi tai joku mukana.”

Siskon tai veljen sairastuminen narkolepsiaan oli
myos herdttinyt monenlaisia tunteita, joiden tyos-
taminen olisi haastateltavien mukaan voinut olla
tarpeen.

Tyontekijoiden keskindisen tuen arvioitiin olleen
merkittava kurssien onnistumista edistanyt voima-
vara. Kuitenkin yhteisen suunnittelu- ja keskustelu-
ajan loytaminen erityisesti palveluntuottajan omien
tyontekijoiden ja ostopalvelutyontekijoiden kesken
oli ollut haasteellista. Sopeutumisvalmennuskurs-
sien kohderyhméa pidettiin my6s vaativana ja osa
haastateltavista olikin pohtinut mahdollisen tyon-
ohjauksen tarvetta. Myds joiltakin kursseilta saatu

kriittinen palaute ja ongelmalliset asiakastilanteet
olivat herdttineet tyonohjauksellisia tarpeita:

”[kun oli] tosi vaikee kurssi ni kyl me puhuttiin,
et kyl me jonkunlaista tyénohjausta ois kaivat-
tu.”

Kurssien tyontekijéiden ammatillinen profiili nou-
datti tilaajan vaatimuksia. Haastateltavat nakivit
kehittdmistarpeina terapiataitoihin liittyvdn osaa-
misen vahvistamisen. Kursseilla koettiin ilmenneen
tarvetta erityisesti perhetasolla tapahtuvaan tera-
peuttiseen tyoskentelyyn, mihin standardin mukai-
nen osaamisprofiili ei tarjonnut riittavia valineita.

Tyontekijoiden arvion mukaan kurssien merkit-
tavimmat vaikutukset liittyivdt vertaistukeen,
toiveikkuuden herddmiseen ja konkreettisiin kou-
lunkéyntié tukeviin selviytymiskeinoihin. Tyonte-
kijat olivat siirtaneet kurssilaisten hyviksi toteamia
tapoja selviytyd narkolepsian tuomista haasteista
kurssilta toiselle:

’— — kun me kuullaan joltain ryhmilté jotain
hyvid asioita, niin mehén jaetaan se sitten niinku
seuraavalle ryhmalle.”

Sopeutumisvalmennuskurssi oli avannut tyonteki-
joiden mukaan osallistujille uusia nikoaloja tule-
vaisuuteen, mistd kurssilaiset olivat saaneet toivoa
ja vahvistusta selviytymiseensa:

”_ —sitiloks sai huomatakin sitten sielld seuran-
tajaksolla, et monet oli alottanu sit uudestaan
sen rakkaan harrastuksen.”

Tyontekijat olivat auttaneet osallistujia 16ytdmaan
my0s apuvilineitd ja toimintatapoja koulunkéyn-
nin tueksi. Lisdksi haastateltavat totesivat sopeu-
tumisvalmennuskurssin toimineen monille per-
heille omaehtoisen sopeutumisen kéynnistdjana.
Pysihtyminen pohtimaan perheen tilannetta ja
siind tapahtuneita muutoksia oli auttanut sopeu-
tumisprosessin etenemisessa. Kurssin toimivuuden
kannalta tarkednd pidettiin my®ds sitd, ettd kursseilla
oli ollut mahdollista ottaa perheiden ja kuntoutujien
yksilolliset tarpeet huomioon.

8.8.3 Kelan standardit ja ohjeet

Tyontekijoiltda kysyttiin kokemuksia kurssistan-
dardien ja muun ohjeistuksen toimivuudesta.
Keskeisena kehittimishaasteena pidettiin sita, ettd
standardissa madritellyt tavoitteet eivit tukeneet
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asiakaslahtoisen ja prosessimaisen sopeutumisval-
mennuskurssin toimeenpanoa. Standardissa asete-
tut tavoitteet johtivat tyontekijoiden kokemuksen
mukaan siihen, ettd kurssi koostui toisistaan jossain
maadrin irrallisista, eri tyontekijoiden toteuttamista
osista.

”— — se niin kun sektoroituu semmoseen, siité ei
tuu semmosta yhteistd tekemistd kurssilaisten
jamoniammatillisen [tyoryhmén] kanssa, vaan
sielld on ndité osioita, et sielld tehddn jokainen
[erikseen]- -7

Tyontekijoiden kokemuksen mukaan standardi
voisi huomioida nykyistd paremmin sopeutumis-
valmennuksen kokonaisuuden ja ryhméprosessin
edellytykset. Tavoitteiden asettelu nykymuodos-
saan koettiin toimenpidekeskeiseksi, ja sitd olisi
hyvi kehittda tyontekijoiden kokemuksen perus-
teella asiakas- ja tarveldhtdiseen suuntaan.

Ryhmémuotoisen kuntoutuksen kannalta stan-
dardin mukaiset yksilolliset alkuhaastattelut olivat
tyontekijoiden nakemyksen mukaan ongelmalli-
sia. Ohjeiden mukainen toiminta johti siihen, ettd
kurssille osallistuneiden ohjelma painottui ldhes
kahden ensimmadisen pdivédn ajan yksilolliseen tyos-
kentelyyn, kun haastateltujen kokemuksen mukaan
kurssin alussa olisi ollut hyva keskittya tutustumi-
seen ja yhteiseen toimintaan, minka olisi oletettu
edistaneen nykyistd paremmin kurssilaisten ryh-
madytymista:

”Niil on ollu ne yksilohaastattelut niiné paivina
kun meijan pitdis tehd just tosi paljon yhessa.”

Standardin tuntikehykset ja Kelalle tehty tarjous
kurssien jarjestimisestd maarittelivat haastateltujen
kasityksen mukaan varsin tarkasti kurssilla tyos-
kennelleet ammattihenkil6t.

”Me ei saaha kesken sen sopimuskauden muut-
taa sitd sisdlt6d, vaikka me selkeesti huomattais,
et me tarvittaiskin timmdosta tyontekijaa tahan.”

Erityisesti tassd tapauksessa, kun kyse oli uudesta
sopeutumisvalmennuksen kohderyhmasta, tarvit-
tavan osaamisen ennakoiminen oli haasteellista.
Tyontekijat kertoivat haastattelussa todenneensa
kurssien aikana, ettd osallistujien kannalta perhe-
tai ryhméterapeutin ammattitaito olisi tarpeen,
mutta kurssin tuntikehykset eivat mahdollistaneet
muutoksia tyoryhmén rakenteessa kurssien aikana:

>

"~ — aggressiokdyttdytyminen, se oli tosi voi-
makasta monella kuntoutujalla ja se vaikutti sit
koko siihen perhedynamiikkaan.”

Sopeutumisvalmennuskurssin standardi on raken-
nettu moniammatillisen tyéryhmén varaan. Ta-
mén sindnsé hyvin lahtokohdan koettiin kuitenkin
johtaneen siihen, ettd kurssiohjelma oli varsin toi-
menpidekeskeinen. Tyontekijét totesivat, ettd asia-
kaslahtoisemmaén kurssiohjelman rakentaminen
olisi vaatinut joustavampaa ja tarveldhtoéisempad
ohjeistusta.

“Asiakas on siind keskelld ja meijan pitdis lahtee
hénen tarpeitaan - -”

Tyontekijoiden nakemyksen mukaan esimerkiksi
perhekohtainen toiminnallinen ohjelma olisi voi-
nut palvella kohderyhmin tarpeita hyvin, ja se olisi
voinut mahdollistaa myds reagoimisen muuttuviin
ja yllattaviin tilanteisiin.

8.8.4 Kelan ja palveluntuottajan vilisen
yhteistydn onnistuminen

Tyontekijat arvioivat yhteistyon sopeutumisval-
mennuskurssien jarjestdjin ja toteuttajan valilld
sujuneen hyvin. Joitakin haastavia tilanteita ja
kehittamisehdotuksia kurssien toteuttajien fokus-
ryhmihaastattelussa kuitenkin nousi esille. En-
simmadinen ndisté liittyi kurssien jarjestimiseen
kilpailutuksen kautta. Vaikka tyontekijat olivatkin
tietoisia siitd, ettd kilpailutus perustuu hankinta-
lakiin ja viranomaisohjeistukseen, kilpailutuksen
koettiin kuitenkin tdssé tilanteessa vaikeuttaneen
kohderyhmin erityistarpeiden huomioon ottamis-
ta:

”Siind vaiheessa kun sitéd tarjousta tehtiin ni ei
osattu ees ajatella, ettd miten isoja haasteita tda
loppujenlopuks tuo tdhdn, koska se olikin ihan
erilainen ryhmd, kun ajattelee nditd muita sai-
rasryhmakohtasia.”

Tyontekijoiden naikemyksen mukaan vastavuoroi-
nen keskustelu tarjouspyynnon ja tarjouksen si-
salloistd olisi voinut taata kohderyhmaille heidin
tarpeitaan paremmin vastaavan ohjelman ja hen-
kiloston. Kilpailutuksen aikataulua pidettiin kirea-
nd, mika teki uudelle kohderyhmalle suunnattavan
kurssitarjouksen laatimisesta haastavaa.

Koska kuntoutuspaitokset tehtiin Kelassa, palve-
luntuottajalla oli varsin rajalliset mahdollisuudet
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vaikuttaa kurssien kokoonpanoihin, mita pidet-
tiin haasteellisena. Tdimdn seurauksena joistakin
ryhmistd oli muodostunut niin heterogeenisia, ettd
kurssin tavoitteiden saavuttaminen, erityisesti ver-
taistuen toteutuminen, oli kyseenalaista. Tyonte-
kijat arvioivat, ettd ”joku esivalinta vois ollakin”
palveluntuottajan paitettavissd kurssien kokoon-
panon toimivuuden varmistamiseksi. Toisaalta on
todettava, ettd jokaista ikdryhmaia varten oli tarjolla
vain kaksi kurssia, joista kukin perhe valitsi omaan
aikatauluunsa sopivimman. Lisdksi kursseille oli jo
nyt haastavaa saada riittavasti osallistujia.

Toinen haaste oli perheiden koon vaihtelu. Osalle
kursseista osallistui hyvin suuria perheité, mika tar-
koitti koko osallistujamadran kasvamista suureksi.
Palveluntuottaja ei ollut aina saanut varmistusta
osallistuvien perheenjasenten maarastd, mika vai-
keutti henkilostomitoituksen suunnittelua. Yhta
lailla liian pieni ryhma koettiin ongelmaksi. Joil-
takin seurantakursseilta jdi pois useita osallistujia,
mika tyontekijoiden arvioiden mukaan vaikutti
my0s vertaistuen toteutumiseen.

Vastuu osallistujille toimitettavasta ennakkoinfor-
maatiosta oli tyontekijoiden kdsityksen mukaan
Kelalla. Kela tarjoaa lyhyen ennakkoinformaa-
tion sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteista
internetsivuillaan. Kotiin lahetettavissad tiedossa
koettiin olevan jonkin verran kehitettavaa. Tyon-
tekijoiden kokemuksen mukaan osalla osallistu-
jista oli epédrealistisia tai muutoin harhaanjohtavia
odotuksia kurssien suhteen tullessaan sopeutumis-
valmennukseen:

”— — onks ndd perheetkidn, jotka tulee tinne
sopeutumisvalmennuskursseille, ni onks heille
menevissd tiedossa selkeesti sanottu, et mita taa
kurssi antaa, mité se tarkottaa se sopeutumis-
valmennuskurssi.”

Yhteistyon lisddminen ennakkoinformoinnissa
voisi edistdd realististen ja oikein suuntautuvien
odotusten muodostumista. Lisdksi haastattelujen
perusteella voi tehda tulkinnan, ettd myds nykyis-
ta aktiivisempi markkinointiyhteistyo voisi edistdaa
sopivalla tavalla homogeenisten ryhmien muodos-
tamista ja sopeutumisvalmennuksesta hyotyvien
kuntoutujien ja perheiden tavoittamista.

Kurssien toteuttajat nostivat esille myos tutkimus-
yhteistyohon liittyvit kehittdmistarpeet. Narkolep-
siaan sairastuneiden sopeutumisvalmennuskurs-
seihin liittyvad tutkimusta pidettiin tarpeellisena
ja perusteltuna, mutta tutkimuksen tiedonkeruu-

seen liittyvdt tehtdvit tulivat palveluntuottajalle
ylldatykseni ja tiedonkeruun sijoittaminen osaksi
kurssiohjelmaa aiheutti joitakin ongelmia. Myds
kurssilaisilta oli tullut jonkin verran palautetta
palveluntuottajalle tutkimushaastatteluiden ja lo-
makekyselyyn vastaamisen jirjestimisestd osana
kurssiohjelmaa. Vastaisuudessa on huomioitava
kurssien aikana tehtdvissd tutkimuksissa se, ettd
tutkimuksesta tiedottaminen seka sen toteutus ta-
pahtuvat kurssijaksojen ulkopuolella ja palvelun-
tuottajan siihen kayttdmasta ajasta sovitaan tar-
vittaessa erillinen korvaus.

8.8.5 Muut tydntekijéiden kokemukset
kurssien toimeenpanosta

Ennalta médiriteltyihin tutkimuskysymyksiin vas-
taamisen lisdksi keskustelussa nousi esille joitakin
yksittaisia mutta kurssien toimeenpanon kannalta
merkittdvid kokemuksia. Ensimmaisena néistd ovat
vahaiseksi jadneet kontaktit kurssilaisten asuin-
paikkakuntien palvelujirjestelmadn ja lahettaviin
tahoihin. Asuinpaikkakuntien koulu- ja terveyden-
huoltoviranomaisiin oli oltu yhteydessd yksittdisissa
tapauksissa. Useimmiten kurssilaisille oli annettu
tehtavaksi olla omatoimisesti yhteydessda oman kun-
nan tai kaupungin tukiverkostoihin, tai tyontekijat
olivat antaneet omat yhteystietonsa vilitettavéksi
esimerkiksi kouluille. Vahiiseksi jadneita tukiver-
kostokontakteja perusteltiin osaltaan tietosuojaky-
symyksilla.

Toinen taho, jonka kanssa olisi hyva olla nykyista
tiiviimpad yhteistyotd, ovat narkolepsiaan sairas-
tuneita lapsia ja nuoria hoitaneet ja kuntoutukseen
lahettdneet ladkarit ja muu hoitohenkilokunta.
Kuntoutussuunnitelmien (B-lausuntojen) todettiin
olleen joitakin poikkeuksia lukuun ottamatta varsin
niukkoja, mika vaikeutti osaltaan kurssiohjelman
suunnittelua.

Selked rakenteellinen kehittimishaaste hoitojar-
jestelmille on kurssien toteuttajien ndkemyksen
mukaan alueellisesti toisistaan poikkeavat hoito-
ja etuuskdytdnnot:

”— — erilaisia paatoksid, eri hoitotuki, et toinen
saa ja toinen ei, vaikka on sama sairaus.”

Tédmédn koetaan olevan ennen kaikkea
oikeudenmukaisuus- ja tasavertaisuuskysymys,
mutta palveluntuottajan tyontekijéiden nakokul-
masta alueelliset erot tekevat myos osallistujien jat-
kokuntoutuksen suunnittelemisen ja turvaamisen
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haastavaksi. Osaltaan erot johtuvat palvelutarjon-
nan ja -rakenteen alueellisista eroista, mutta osal-
taan my®os erilaisista paikallisista etuus- ja korvaus-
tulkinnoista. Tyontekijoiden ndkemyksen mukaan
my6s narkolepsian toteamisen viivdstyminen oli
johtanut monien kuntoutujien kohdalla koulun-
kayntiin liittyvien ongelmien vaikeutumiseen:

”— - siin oli menny luvattoman pitkd aika ennen
ku se oli huomattu ja otettu tosissaan ja sit se oli

sielld koulussa — — pietty suunnilleen laiskana
ja hairikkond - - saatu hirveen paljon hallaa
aikaseks.”

Edelld on jo muussa yhteydessd mainittu tyonte-
kijoiden toteama perheiden psykoterapeuttisen
tuen tarve. Tdtd tarvetta voitaisiin tyontekijoiden
késityksen mukaan tyydyttda osittain jo kurssien
tuntikehyksid muokkaamalla, mutta varsinaisesti
psykoterapiapalveluita pitdisi pystyd jarjestimdan
sairastuneiden asuinpaikoilla. Tyontekijat arvioivat,
ettd sopeutumisvalmennuksen lisaksi moni lapsi
ja nuori ja heiddn perheensd tarvitsivat jatkossa
yksilollisempda ja pidempaén jatkuvaa tukea sai-
rastumisen aiheuttamien muutosten ja tunteiden
kasittelyssa. Tyontekijat kokivat, ettd tallaisen tuen
puuttuessa sopeutumisvalmennukseen kohdistui
ylimitoitettuja odotuksia. Tyontekijoiden ndkokul-
masta lapsen tai nuoren sairastumisen perheissa
herattaméan kriisiin olisi pitdnyt pystyd vastaa-
maan kuntoutujien kotipaikkakunnilla, jolloin
sopeutumisvalmennuskurssilla olisi ollut mahdol-
lista keskittyd selviytymiskeinojen vahvistamiseen
ja sairauteen sopeutumiseen.

Sopeutumisvalmennuskurssit oli tarkoitettu lahto-
kohtaisesti kaikille narkolepsiaan sairastuneille lap-
sille ja nuorille, eikd kuntoutuspéatoksissi eroteltu
rokotteesta sairastuneita tai muulla tavoin sairas-
tuneita. Tdmén periaatteen mukaisesti palvelun-
tuottaja oli tehnyt periaatepaitoksen, ettd kurssien
henkilokunta ei ota kantaa rokoteyhteyteen eikd
osallistu lddkevahinkokorvauskysymysten kasit-
telyyn. Lahes kaikki kuntoutujat olivat kuitenkin
sairastuneet Pandemrix-rokotteen ottamisen jdl-
keen, ja teema oli nousut ryhmien spontaaneissa
keskusteluissa toistuvasti esille. Kurssien henkilo-
kunnan pyrkimys olla osallistumatta kysymyksen
kasittelyyn tai yritys valttdd asiasta keskustelua oli
johtanut tyontekijéiden kokemuksen mukaan on-
gelmallisiin tilanteisiin.

”— - narkolepsia ja rokotenarkolepsia, etté se oli
aikamoinen tyrmistys kun sieltd tulikin, ettd no
nehédn on aivan kaksi eri asiaa - -7

8.9 Hoitavan tahon ndkemys

Kurssien alkuvaiheessa lahetettyyn kyselyyn vas-
tasi 15 narkolepsiaan sairastuneita lapsia ja nuoria
hoitanutta lastenneurologia 12 sairaanhoitopiirista.
Heiddn hoidossaan oli yhteensé 114 narkolepsiaan
sairastunutta lasta tai nuorta, 45 alakouluikaistd,
62 ylakoulussa olevaa ja 7 peruskoulun paattanytta.
Vain kuusi laakarii (40 %) oli tutustunut etukiateen
narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille tar-
koitettujen sopeutumisvalmennuskurssien standar-
diin, heistd neljin mielesta sisalto vastasi melko tai
erittdin hyvin lasten ja perheiden tarpeita. Yleisin
selitys standardiin tutustumattomuuteen oli aika-
pula. 12 (80 %) kertoi suositelleensa tai aikovansa
suositella sopeutumisvalmennuskurssia, mutta 5
(33 %) arvioi 5 + 5 pdivad kestdvin kurssin olevan
liian pitka.

Hoitavat ldakarit odottivat sopeutumisvalmennus-
kurssien antavan hyvin monipuolisesti tukea per-
heiden tilanteeseen. Suurimmat odotukset liittyivat
vertaistukeen ja tiedon lisdédmisen sekd erilaisiin
lasta auttaviin ja vanhemmuutta tukeviin toimen-
piteisiin. Vahiten (ei yhtdén tai vain jonkin verran)
odotuksia liittyi tukiverkon luomiseen kotikuntaan
(71 %). (Kuvio 16, s. 54.)

Sopeutumisvalmennuskurssien paattymisen jalkei-
seen sdhkdiseen kyselyyn vastasi kymmenen lasten-
neurologia tai neurologia yhdeksasta sairaanhoito-
piiristd. Heiddn hoidossaan oli yhteensa 36 lasta tai
nuorta, joista 16 oli osallistunut Kelan jarjestamalle
sopeutumisvalmennuskurssille. Syiksi sille, ettd per-
heet eivit olleet osallistuneet kursseille, ilmoitettiin
perheen tai nuoren haluttomuus, kurssin liiallinen
pituus, perheiden kurssista kuulema huono palaute
jakuljetusvaikeudet. Nykyisen kurssimuodon (5 + 5
pdivad) arvioi neljd vastanneista (40 %) liian pitkak-
si. Kaikki laakarit kuitenkin ilmoittivat, etta aiko-
vat jatkossa suositella sopeutumisvalmennuskurs-
sia kaikille (9 1adkarid) tai vain joillekin (1 ladkari)
narkolepsiaan sairastuneista. Kysymyksiin, jotka
koskivat arviota sopeutumisvalmennuskursseis-
ta saaduista hyodyista, eivat useimmat (57-71 %)
osanneet vastata. Hoitavat ladkarit olivat kuitenkin
tunnistaneet, ettd perheet olivat saaneet melko tai
erittdin paljon vertaistukea. (Kuvio 17, s. 54.) Seu-
rantakyselyyn osallistuneiden vahdinen maara seka
“en osaa vastata” -vastausten suuri osuus kuvastanee
sitd, ettd sopeutumisvalmennuskurssien sisélto ja
koettu hyoty eivit olleet nousseet vastaanottokdyn-
neilld keskustelunaiheeksi.
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Kuvio 16. Hoitavien lddkareiden (n = 15) kursseja koskevia odotuksia ("melko paljon” tai “erittdin paljon”
odotuksia raportoineet), %

Lapsen tunteiden kasittely

Lapsen vahvuuksien tunnistaminen

Opastusta lapsen tulevaisuuden suun |

Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin ]

Varmuutta hoitamiseen |

Jaksaminen vanhempana |

Etdisyys arkisiin huoliin |

Yksilollisten tarpeiden huomioiminen ]

Vertaistuki lapselle |

Vertaistuki vanhemmille |

Tietoa lasten kayttaytymisesta

Tietoa narkolepsiasta |

Tietoa tahosta jolta saa apua |

Tietoa kunnan tukimuodoista ]

Tietoa Kelan etuuksista |

Tietoa potilasjdrjeston toiminnasta |
Tukiverkon luominen kotikuntaan [ ]

T T T T 0/0

0 20 40 60 80 100

Kuvio 17. Hoitavien lddkéareiden (n = 10) arvioita kursseja koskevista hyddyista ("melko paljon” tai "erittdin
paljon” hyotyjd raportoineet), %.

Lapsen tunteiden kdsittely —————— ]
Lapsen vahvuuksien tunnistaminen _:I
Opastusta lapsen tulevaisuuden suun_:I
Keinoja kaverisuhteiden ongelmiin_:I
Varmuutta hoitamiseen [————]
Jaksaminen vanhempana_:|
Etéisyys arkisiin huoliin |

Yksildllisten tarpeiden huomioiminen_:I
Vertaistuki lapselle_ |

Vertaistuki vanhemmille |
Tietoa lasten kayttaytymisesta _:I
Tietoa narkolepsiasta _:I
Tietoa tahosta jolta saa apua_:I
Tietoa kunnan tukimuodoista F————1
Tietoa Kelan etuuksista [——"""]
Tietoa potilasjdrjeston toiminnasta _:I
Tukiverkon luominen kotikuntaan-:I

T T T T 0/ o
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Hoitavista ladkareistd kuusi oli vastannut jatkotuen
tarvetta kartoittaneeseen avokysymykseen. Tukea
ilmoitettiin tarvittavan vaihtelevasti ja yksilollises-
ti. Kaikkien narkolepsiaan sairastuneiden koettiin
tarvitsevan tietoa, tukea ja ohjeita, jotta he oppivat
eliméén sairauden kanssa; paivan rytmittamistd,
painonhallinnan ohjausta, keinoja tunnetilojen
muutoksiin ja koulunkéyntiin liittyviin ongelmiin
sekd paljon psyykkistd tukea ja tilanteen kisitte-
lyd. Osa sairastuneista on erittdin vaikeasti sairaita,
ja he tarvitsevat kaikkia yhteiskunnan tarjoamia
tukimuotoja. Osan koettiin tarvitsevan oireiden
mukaista yksiloterapiaa, ja myo6s perhekuntou-
tukselle on selked tarve. Ammatinvalintaan liitty-
véan ohjauksen arvioitiin olevan kaikille aikanaan
ajankohtaista. Vanhemmat tarvitsevat kdytdnnon
apua, kuten hoitoapua ja tukea vanhemmuuteen,
erityisesti nuorten kohdalla. Osa lddkareista hoiti
nuoria, joilla ladkkeiden mahdolliset vaikutukset
sikioon olivat nousseet nuoria huolestuttaviksi
asioiksi, samoin parisuhteeseen liittyvit haasteet.
Yksi ladkareistd pohti sitéd, ettd huoltaja voi saada
paljon tukea verkkoyhteisostd, mutta narkolepsiaan
sairastunut lapsi voi ilman kurssitoimintaa jaada
ilman vertaistukea.

9 Pohdinta

Téama tutkimus kohdistui narkolepsiaan sairastu-
neisiin lapsiin ja nuoriin sekd heididn perheisiinsa,
jotka osallistuivat Kelan jarjestdmille sopeutumis-
valmennuskursseille. Kursseille osallistui vain osa
kaikista Pandemrix-rokotteen vuoksi narkolepsiaan
sairastuneista nuorista ja lapsista, mutta lasten,
nuorten ja heiddn huoltajiensa tutkimukseen osal-
listumisprosenttia voidaan kuitenkin pitdd hyvana.
Osallistujat vastasivat ikdjakaumaltaan Pandemrix-
rokotteen vuoksi narkolepsiaan sairastuneita. Voi-
daankin arvioida, ettd timén tutkimuksen tulokset
narkolepsiaan sairastumisen vaikutuksista perhei-
den arkeen seki perheiden odotuksista viranomais-
tahojen suhteen ovat yleistettavissa myds laajemmin
narkolepsiaan sairastuneisiin lapsiin, nuoriin seka
heidén perheisiinsd. Tutkimus auttaa my6s saaman
kuvan viranomaistahojen toiminnasta yllattavan,
pitkédaikaista terveydellista haittaa aiheuttaneen
tapahtuman jélkeen.

9.1 Narkolepsiaan sairastuminen
mullisti arjen hallinnan

Perheiden kuvaukset narkolepsiaan sairastumisen
aiheuttamista oireista olivat suurelta osin yhtenevai-

sid, mutta oireiden vaikutukset lapsen ja nuoren
toimintakykyyn olivat yksilollisid. Narkolepsiaan
liittyvét ydinoireet olivat hallitsevia: paivdaikaista
nukahtelua esiintyi ldhes kaikilla ja katapleksia-
oireita kahdella kolmesta, yleisimmin kasvojen ja
ylaraajojen alueella. Youni oli usein hairiintynyt
ja vain joka kolmas ilmoitti nukkuvansa yleensa
hyvin. Vanhempia kuormitti erityisesti lapsen kayt-
tdytymisen muutos, ja valtaosalla lapsista mielialan
vaihtelut olivat péivittdisid. Pandemrix-rokotekam-
panjan jalkeen narkolepsiaan sairastuneilla lapsilla
on esiintynyt yleisesti psykiatrisia oireita (Partinen
ym. 2012a), ja on epiilty, ettd ne voivat olla vaka-
vampia kuin luonnollisesti kehittyvassa narkolep-
siassa (Partinen ym. 2012b).

Koulunkéyntid hankaloittivat narkolepsian ydinoi-
reiden lisaksi keskittymisen vaikeudet ja aikaisem-
paan suoriutumiseen nahden heikentynyt muisti ja
oppimiskyky. Joka kolmas lapsi tai nuori oli alka-
nut vélttad sosiaalisia tilanteita, ja aistiharhat seka
muut psyykkiset oireet koettiin usein pelottaviksi.
Painonnousu oli erityisesti nuoria harmittava oire.
Narkolepsiaan sairastuminen oli vaikuttanut pait-
si kotielimdén ja koulunkdyntiin my6s mahdolli-
suuksiin harrastaa sekd muuhun vapaa-ajan toi-
mintaan ikdtovereiden kanssa. Lahes puolet lapsista
ja nuorista ilmoittikin narkolepsian vaikuttaneen
ystavyyssuhteisiin, muttei niinkdan perheen sisdi-
siin ihmissuhteisiin. Aikaisemmissa tutkimuksissa
narkolepsiaan sairastuneilla lapsilla ja nuorilla on
todettu vastaavia koulunkéyntiin liittyvid haasteita
ja erilaisia psykososiaalisia vaikeuksia (Stores ym.
2006; Peraita-Adrados ym. 2011; Karjalainen ja Nyr-
hild 2013; Kirjavainen ym. 2013; Inocente ym. 2014).

Huolen kertymat kuluttivat vanhempien voimava-
roja. Huolta oli lasten ja nuorten tulevaisuudesta,
omasta jaksamisesta, parisuhteesta sekd myos mui-
den sisarusten hyvinvoinnista. Lapsen voimakkaat
psyykKkiset oireet ja kyvyttomyys niiden hallintaan
aiheuttivat voimattomuutta. Myos huoli toimeentu-
losta ja tyGrasitteet painoivat monia perheitd. Monet
vanhemmat olivat joutuneet miettimaan myds opis-
kelu- ja tydtilannettaan uudelleen, kun aiemmin
itsendista lasta ei endd voinut jattaa ilman valvon-
taa. Vastaavia huolen kokemuksia sekd perheen-
jasenten sisdisid ristiriitoja liittyy moniin vakaviin
lapsuusiélld alkaneisiin sairauksiin (Waldén 2006,
125-133, 273; Ahponen 2008, 114-122; Burton ym.
2008; Toija 2011, 29-34). Perheiden selviytymista
voidaan vahvistaa kuitenkin oikein kohdennetulla
jakoko perheen tarpeita vastaavalla tuella, joka voi
olla tiedollista, sosiaalista, emotionaalista, kdytan-
nonldheisti tai taloudellista tukea. Ulkoisen tuen
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lisaksi perheiden omat vahvuudet ja iloa tuottavat
asiat, kuten liheiset ihmissuhteet, edistivat selvia-
mistd. (Waldén 2006, 264-283.) Perheenjdsenten
keskindinen yhteenkuuluvuus ja mydnteinen eld-
ménasenne koettiin myos tassa tutkimusaineistossa
perheen selviytymistd tukevana vahvuutena.

Lapsen sairastuminen oli ollut huomattava kriisi
koko perheelle, ja narkolepsian aiheuttamien oi-
reiden ja pdivittdisen huolenpidon liséksi perheet
kokivat katkeruutta ja jopa vihaa viranomaisia
kohtaan, koska nima olivat suositelleet rokotteen
ottamista. Tdma teki tilanteen poikkeukselliseksi
verrattuna lapsen sairastumiseen johonkin muu-
hun vakavaan sairauteen. Sopeutumisvalmennus-
kurssille osallistuneet perheet kokivat joutuneensa
taistelemaan viranomaisia vastaan korvausten ja
etuuksien saamiseksi, miké oli myds vienyt voi-
mavaroja sekd heikentanyt perheiden luottamusta
yhteiskuntaan. Potilasvahingoissa on usein vas-
taava tilanne. Suomessa tehdddn vuosittain vajaa
8 000 ilmoitusta potilaan hoidossa tapahtuneesta
vahingosta ja ndistd johtaa korvaukseen noin 30
prosenttia (Potilasvakuutustilastot 2013). Potilas-
vahingoissa henkil6 on kuitenkin hakeutunut itse
hoitoon toisin kuin narkolepsiaan sairastumiseen
johtaneessa tilanteessa. Katkeruus ja epaluottamus
viranomaisjdrjestelmdd kohtaan ovat kuitenkin
vaistimaton seuraus odottamattomasta vahingosta.

9.2 Kursseihin kohdistuneet odotukset
ja koetut vaikutukset

Eri tahojen odotukset kurssin hyodyistd olivat
yhdenmukaisia vertaistuen saannin osalta, silld
kaikki tahot (lapset ja nuoret, vanhemmat, hoita-
va taho ja viranomaistaho) asettivat sen tarkeim-
piin kuuluvaksi. Muilta osin odotusten painotuk-
set erosivat jonkin verran toisistaan. Vanhemmat
odottivat lisaksi ensisijaisesti tietoa narkolepsiasta,
kunnan tarjoamista tukimuodoista ja Kelan etuuk-
sista. Arjen hallinnan parantamiseksi vanhemmat
odottivat opastusta lapsen tulevaisuuden suunnit-
teluun ja lapsen tunteiden kasittelyyn seki keinoja
omaan jaksamiseen ja apua paikallisen tukiverkon
luomiseen. Vanhemmat tunnistivat myos kurssin
tarjoaman mahdollisuuden ottaa etdisyyttd arjen
huolista seka tulla kuulluksi.

Lapset ja nuoret toivoivat ensisijaisesti tapaavansa
muita samaan sairauteen sairastuneita, mika aut-
taisi ymmartamaan tapahtunutta ja elamadn sai-
rauden kanssa. Koulumenestyksen heikentyminen
painoi monen mieltd, ja uudet oppimista tukevat

keinot nousivatkin yhdeksi lasten ja nuorten toi-
veeksi. Lapset ja nuoret tunnistivat myos sairastu-
misensa aiheuttaman kuormituksen koko perheel-
le, ja osa toivoi tukea koko perheen jaksamiseen.
Sopeutumisvalmennuskursseille oli asetettu hyvin
laajoja odotuksia, jotka johtuivat ainakin osittain
siitd, ettd perheiden tarpeet eivit olleet tulleet aiem-
min riittivan hyvin huomioiduiksi.

STM:n edustaja painotti vanhempien jaksamisen ja
vertaistuen lisdksi sité, ettd perheet saisivat tietoa
erilaisista apua antavista tahoista ja tukimuodois-
ta. Kelan kuntoutusryhmén edustajat, jotka olivat
olleet yhteydessd myds hoitavaan tahoon, painotti-
vat lasten kasvatusta, tunteiden- ja kdyttaytymisen
sadtelyd sekd arjen tilanteita helpottavia kdytannon
taitoja. Hoitavat lddkarit odottivat vertaistuen li-
siksi vanhemmille tukea erityisesti lapsen tun-
netilojen kisittelyyn, tiedon lisidmiseen ja lapsen
tai nuoren hoitamiseen ja kasvatukseen. Hoitava
taho sekd myos jotkut fokusryhméhaastattelui-
hin osallistuneet vanhemmat esittivat huolta siiti,
ettd kaikille ei ole mahdollista osallistua 10 paivin
kursseihin ja tarvetta olisi my6s lyhyempiin kurs-
sikokonaisuuksiin. Kaikki edelliset tahot pitivit
tarkednd my0Os opastusta tulevaisuuden suunnitel-
mien tekemiseen. Odotukset olivat siis moninaisia
ja osin epdrealistisia. Sopeutumisvalmennuskurs-
sien tulevissa standardeissa onkin huomioitava,
ettd kursseille asetetut tavoitteet ovat realistisia ja
saavutettavissa niin koko ryhmén kuin yksittiisten
osallistujien kohdalla.

Kaikkien tutkimuksen kohderyhmina olleiden
osapuolten kurssiodotukset painottuivat vahvasti
vertaistuen saamiseen, ja tiltd osin kurssi pystyi
vastaamaan hyvin odotuksiin. Seurantakyselyyn
vastanneista vanhemmista yli 80 % arvioi vertais-
tukea olleen saatavilla paljon seka lapsille etté heille
itselleen. Kuntoutujista yli 70 % arvioi kurssin autta-
neen paljon uusien, samaa sairautta potevien ystavi-
en saamisessa sekd antaneen mahdollisuuden kuul-
luksi tulemisesta. Lomakekyselyn avovastauksissa
ja fokusryhmaéhaastatteluissa vertaistuki méaritel-
tiin usein sopeutumisvalmennuksen tarkeimméksi
anniksi. Kurssilaisten tarjoaman vertaistuen lisiaksi
osallistujat pitivat myos narkolepsiaan sairastuneen
aikuisen vertaistukihenkildn eli niin sanotun koke-
musasiantuntijan vierailua kurssilla onnistuneena
- tieto selviytymisen mahdollisuudesta valoi uskoa
omankin elimén suunnitteluun. Palveluntuottajan
edustajat kokivat osaltaan onnistuneensa erittdin
hyvin vertaistuen jarjestimisess.
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Vertaistuki voinee toimia kuntoutumisen tai so-
peutumisen muutosprosessissa keskeisend muu-
tosmekanismina (kts. Jarvikoski 2008, 58). Tutki-
muksissa kuntoutusprosessiin liittyva vertaistuki
on koettu tiarkedksi sosiaalisen, emotionaalisen ja
informatiivisen tuen tarjoajaksi (Linnakangas ja
Lehtoranta 2009, 44; Martin ym. 2009, 271; Mar-
tin 2009b, 200; Salminen 2013, 22-23). Vertaisten
kesken jaetut kokemukset voivat lisdtd yhteisyyden
tunnetta, tarjota uusia nikokulmia ongelmiin ja
niistd selviytymiseen sekd auttaa rakentamaan
sairauden jélkeistd identiteettid. Kursseilta saadun
vertaistuen on todettu lisddvan arjessa jaksamista
ja antavan varmuutta siitd, ettd kaikesta ei tarvitse
selviytyd yksin (Martin ym. 2009, 271). Laitoksessa
tapahtuvan kuntoutuksen hyodyllisyyden peruste-
lut ovat liittyneet kuntoutusjaksolla saadun vertais-
tuen toteutumiseen (Martin 2009b, 200). Erityisesti
mielenterveys- ja pdihdetyon alueella vertaistuen ja
kokemusasiantuntijuuden roolia toimintojen suun-
nittelussa, toteuttamisessa ja arvioinnissa on koros-
tettu viime vuosina yhd enemmain (STM 2012a).
Mielenterveys- ja paihdekuntoutuksessa vertais-
tuki ei ole ndyttaytynyt sivuroolissa ammatillisen
avun rinnalla, vaan silla on ollut suurin rooli me-
nestyksellisen toipumisen prosessissa. Vertaistuen
ja kokemusasiantuntijuuden vahvistuminen voivat
osaltaan edesauttaa kuntoutujan valtaistumista ja
aktiivista toimijuutta. (Falk ym. 2013.)

Enemmisto kaikista seurantakyselyyn vastanneista
kuntoutujista ja vanhemmista tunsi my6s saaneensa
vahintddn jonkin verran etdisyyttd arkisiin huo-
liin, tukea tunteiden kasittelyyn ja lapsen tai nuoren
vahvuuksien tunnistamiseen. Myds opastusta tu-
levaisuuden suunnitteluun, tietoa Kelan etuuksista
ja tietoa narkolepsiasta ja sen hoidosta olivat useat
kuntoutujat ja vanhemmat kokeneet saaneensa ai-
nakin jossakin méarin. Vaikka kurssi oli vastannut
suurelta osin ainakin jonkin verran kuntoutujien ja
vanhempien odotuksia, moni vastaaja koki tarvit-
sevansa enemmén tukea kuin kurssi oli pystynyt
tarjoamaan. Psykososiaalisen tuen puute tuli selke-
asti esille. Perheet toivoivat saavansa kurssilta tukea
psyykkiseen jaksamiseensa vertaistuen lisaksi myos
asiantuntija-avun muodossa.

Vastaavanlaista henkilokohtaisen ammatillisen
avun javanhempien oman jaksamisen tuen tarvetta
on raportoitu myos lapsisyopéapotilaiden perheille
jarjestettyihin sopeutumisvalmennuskursseihin
(Valimaki 2012, 66) ja laajemminkin neurologisesti
sairaiden lasten vanhempien tukemiseen liittyen
(Waldén 2006, 275). Osittain asiantuntija-apu toteu-
tui perheiden ja kurssin tyontekijoiden keskindisis-

sd tapaamisissa, mutta padosin kurssin tyontekijat
pyrkivit ohjaamaan perheité psykoterapeuttisen tai
muun psyykkisen tuen saamiseen kotipaikkakun-
nillaan. Osa osallistujista koki kuitenkin saaneensa
vain vdhidn tai ei lainkaan tukea kotipaikkakun-
tansa tukiverkoston rakentamiseen. Narkolepsiaan
sairastuneiden ja heiddn perheidensa alkuvaiheen
psyykkisen tuen tarjonnan puute on nyt huomioitu
my0s STM:ssé ja asian jatkoselvittelyyn perustettiin
lastenpsykiatrinen tydryhma. Noin puolet vanhem-
mista arvioi, ettei kurssi ollut tarjonnut lainkaan
tukea kaverisuhteiden ongelmien ratkaisuun ja lap-
sen hoitamiseen tai tietoa lapsen kéyttaytymisestd,
kunnan tarjoamista tukimuodoista ja tukiverkon
luomisesta kotikuntaan.

Kurssijaksojen vilisend aikana ei tapahtunut mer-
kittavid muutoksia kuntoutujien psyykkisissd oi-
reissa, nukkumisessa tai itsetunnossa. Kuntoutujien
itsetuntoa koskevat arviot vastasivat sekd alku- ettd
seurantakyselyissa ikdryhmien keskitasoa. Osa
kuntoutujista ja vanhemmista raportoi kurssin
myonteisistd vaikutuksista ihmissuhteisiin, mutta
valtaosalla ei ilmennyt muutosta. Puolet seuran-
takyselyyn vastanneista kuntoutujista arvioi, ettd
kurssin jdlkeen selviytyminen paivittdisissa tilan-
teissa kotona oli parantunut ja noin joka neljas ar-
vioi selviytymisen parantuneen koulussa, kodin ul-
kopuolella ja ystavyyssuhteissa. Vanhemmista noin
40 % arvioi, ettei kurssi ollut tarjonnut lainkaan
apua lapsen selviytymiseen eri tilanteissa kodin
ulkopuolella tai harrastuksissa.

Vanhempien huolen aiheissa oli seurantavililla ta-
pahtunut vain jonkin verran muutosta myonteiseen
suuntaan - useimmin tyopaineiden aiheuttamis-
sa huolissa, muutamilla my6s omaa jaksamista ja
lapsen tai nuoren elamassa selviytymistd koskien.
Parisuhteeseen sekd perheen muiden lasten selviy-
tymiseen ja muiden perheenjasenten sairauksiin
liittyvat huolen aiheet sekd toimeentuloon ja tyot-
tomyyteen tai sen uhkaan liittyvdt huolen aiheet
olivat osalla jopa lisddntyneet.

Yksi kursseille asetettu tavoite oli asiantuntijatie-
don saaminen ja hyddyntdminen. Narkolepsia on
lapsilla hyvin harvinainen sairaus, ja tieto sekd ym-
marrys sen vaikutuksista lasten toimintakykyyn ja
perheiden arkeen oli sopeutumisvalmennuskurssi-
en kdynnistyessd vihdinen niin julkisessa tervey-
denhuollossa, sopeutumisvalmennuskurssien sisal-
16n suunnittelijoilla kuin kurssien toteuttajillakin.
Vasta STM:n (2012b) julkaisema opas vanhemmille
pystyi antamaan kattavamman kuvan tilanteesta,
jossa lapset ja vanhemmat olivat eldneet. Ladke-
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tieteellisen asiantuntijatiedon tarve vaihteli sen
mukaan, miten hyvin osallistujat olivat saaneet tai
hankkineet tdtd tietoa ennen kurssia, mutta ajan-
kohtaisen ladketieteellisen tiedon tarpeeseen kurs-
si ei pystynyt vastaamaan. Harvinaisten sairauk-
sien yhteydessa on tavallista, ettd niihin liittyy
tiedon puutetta, vaikeuksia diagnoosiprosessissa,
hoidossa ja kuntoutuksessa seki tyytymattomyyttd
ja luottamuksen menetystd terveys- ja sosiaalipal-
veluja kohtaan (EURORDIS 2009, 20; STM 2014).
Ladketieteellistd ja terapeuttista asiantuntijatietoa
paremmin kurssilla toteutui kdytannon opiskelu-
taitoihin liittyvdn asiantuntijatiedon saaminen.
Fokusryhmahaastatteluissa kavi ilmi, ettd erityis-
opettajan tekema tyo oli poikkeuksetta koettu mer-
kitykselliseksi. Lapset olivat saaneet konkreettisia
keinoja oman vireystilan yllapitdmiseen, ja erityis-
opettaja oli auttanut tarvittaessa koulunkéayntiin
liittyvissd jarjestelyissa.

Kurssilaisten lomakekyselyiden avovastauksissa
ja fokusryhmaéhaastatteluissa kuvattiin toteutu-
mattomia odotuksia, kurssin sisiltdoa koskevia
pettymyksid ja jopa kurssin ei-toivottuja tai suo-
ranaisesti kielteisid vaikutuksia. Tulosten mukaan
toteutumattomat odotukset ja pettymykset liittyi-
vt sairauteen sopeutumisen tukemisen ja perheen
kokonaisvaltaisen tuen puutteisiin. My6s tunteiden
ja kayttdytymisen muutosten kdsittelyyn monet
kokivat saaneensa odotuksiin ndhden liian vdhan
tukea. Palveluohjaukseen kohdistuneet odotukset
eivit mydskddn olleet tdyttyneet. Kurssiin liittyvat
pettymykset olivat lisdinneet joidenkin osallistujien
kokemuksen mukaan kielteisid tunteita ja petty-
mysten seurauksena usko avun saamisen mahdol-
lisuuteen oli kaiken kaikkiaan heikentynyt. Per-
heiden surun, vihan ja katkeruuden tunteet, jotka
ovat sindlldan luonnollisia reaktioita sairastumisen
aiheuttamaan kriisiin, saattoivat osaltaan vaikuttaa
kurssiin kohdistuneisiin odotuksiin ja kokemuksiin
odotusten tdyttymisesta.

Kuntoutuksen tutkimuksissa tyytyviisyys palve-
lujirjestelmdn toimintaan ja kuntoutukseen ovat
olleet yhteydessé siihen, miten kuntoutujaa ja ha-
nen perhettddn on kuultu ja heiddn tarpeitaan ja
mielipiteitddn on huomioitu kuntoutusprosessin
eri vaiheissa. Dialoginen vuorovaikutus, tiedon ja-
kaminen ja kuulluksi tulemisen kokemukset ovat
tarkeitd tyytyvdisyyttd lisadvid ja kuntoutumisen
onnistumiseen vaikuttavia elementteji kuntou-
tusprosessissa. (Martin 2009a, 216; Jarvikoski ym.
2012; Jarvikoski ym. 2013.) Ndma jaettuun toimi-
juuteen ja yhteistoimintaan perustuvat elementit
tulisi huomioida myds sopeutumisvalmennustoi-

minnassa, kun halutaan kiinnittad huomiota toi-
minnan tuloksellisuuteen.

9.3 Onnistuttiinko toimeenpanossa?

Kelan tehtdviaksi annettiin sopeutumisvalmen-
nuskurssien jarjestiminen uudelle kohderyhmaille,
mutta kurssien rakenne, sisélto ja tavoitteet perus-
tuivat juuri uudistettuun yleiseen sopeutumisval-
mennuskurssien standardiin. Kurssien yksilokoh-
taisen sisdllon suunnitteluun toivottiin hoitavan
tahon asiantuntemusta, mutta lddkéreiden aika- ja
tyOpaineet eivdt antaneet siihen toivotussa méarin
mahdollisuuksia. Sopeutumisvalmennuskurssien
standardissa pyrittiin ottamaan huomioon vanhem-
pien edustajan toivomukset, hoitavalta taholta saatu
tieto sairastuneiden oireista ja perheiden tuen tar-
peesta sekd lastenpsykiatrinen, lastenneurologinen
ja neurologinen kokemus dkillisen sairastumisen
aiheuttamasta avun ja tuen tarpeen. Tieto siitd, ettd
osalla lapsista oireet olivat erittdin vakavia ja heilld
oli paljon opiskeluun liittyvid ongelmia, vaikutti
kurssin tavoitteisiin, sisaltoon, kestoon ja sijoittami-
seen kahdelle lukukaudelle seki palveluntuottajan
ammatti- ja tybkokemusvaatimuksin. Koska Kelan
jarjestimien kurssien hankinta on pitka ja vaativa
prosessi, kohdistetaan Kelan jirjestamit sopeutu-
misvalmennuskurssit aina koko sairausryhmaan, ei
vain johonkin sen osaan. Kelan jirjestimét sopeu-
tumisvalmennuskurssit on siten tarkoitettu kaikille
narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille, ei
vain Pandemrix-rokotuksen jalkeen sairastuneille.

Kelan edustaja totesi haastattelussa 30.8.2013, ettd
perheiden kriisitilanne ja negatiivisten tunteiden
vaikutus sairauteen sopeutumiseen olisi voitu huo-
mioida kuntoutustoimenpiteen suunnittelussa ja
ammattivaatimuksissa paremmin, jos ne olisi tie-
dostettu alkuvaiheessa riittavin hyvin. Toisaalta
akuuttivaiheen kriisiterapia ja lyhytkestoinen psy-
koterapia ovat julkisen terveydenhuollon vastuulla
(L 1326/2010). Julkinen terveydenhuolto keskittyi
narkolepsian diagnoosin ja lddketieteellisen hoidon
varmistamiseen, mutta psykososiaalisen tuen suu-
reen tarpeeseen ei reagoitu riittavasti. Lahtooletus
narkolepsiaan sairastuneiden sopeutumisvalmen-
nuskurssien suunnittelussa oli myds se, ettd sopeu-
tumisvalmennuskurssin tarve voi uusiutua eliman
eri siirtymaévaiheissa, mutta kurssille osallistumi-
nen ei ole vuosittaista. Standardissa otettiin huo-
mioon eri painotukset alakoululaisille, ylakoululai-
sille ja peruskoulunsa péitténeille, ja standardi oli
tarkoitus uusia vain tarvittaessa eli kurssien sisaltod
ei radtaloity akuuttia tilannetta varten. Sopeutumis-
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valmennuskursseille tulevat voivat yleensékin olla
eri vaiheissa sairauteen sopeutumisen prosessissa,
joten terapeuttista osaamista kriisien kohtaamiseen
ja psyykkisen tukemiseen tarvitaan joka tapauk-
sessa myoOs aina sopeutumisvalmennuskursseilla.

Kelan on hankittava palveluja hankintalain
(L 348/2007) mukaisesti, mika edellyttad joko kil-
pailutusta tai neuvottelumenettelyd, jolloin Kelan li-
siksion 16ydyttava vahintddn toinen rahoittajataho.
Kilpailutukseen osallistui kaksi hakijaa, joista vain
toinen taytti kelpoisuusehdot. Erityisryhmien ja
harvinaisten sairausryhmien erityistarpeita vastaa-
vien kurssien jarjestimiseksi olisi jarkevad muuttaa
hankintalakia niin, ettd palvelut voidaan hankkia
ilman tarjouskilpailua ja toista rahoittajatahoa. Jot-
kut Kelan jarjestamista kuntoutuspalveluista ovat
hyvin vaativia ja tarvitsevat erityistd osaamista, jota
ei voi kilpailuttaa. Narkolepsiaan sairastuneiden
kohdalla tilanne (rokotuksen aiheuttama vakava
jakrooninen sairaus) oli tdysin uusi kaikille osapuo-
lille: tauti oli hyvin harvinainen ja asiantuntemus
Suomessa vahaista. Téllaisessa poikkeuksellisessa
tilanteessa olisi ollut tarpeellista jarjestda kurssit
neuvottelumenettelylld, jolloin olisi ollut mahdol-
lista varmistaa paras mahdollinen asiantuntemus
ja perheiden tarpeita vastaava joustavuus kurssien
toteutuksessa. Hankintalainsdadannon uudistami-
sen tarpeeseen ovat kiinnittineet huomiota myos
kuntien sosiaalipalveluista vastaavat johtajat seka
sosiaali- ja terveysalan jdrjestot, joiden mukaan
sosiaali- ja terveyspalveluiden erityisluonne pitdisi
yleisestikin pystyd huomioimaan palvelujen han-
kintamenettelyssa nykyistd paremmin (Eronen ym.
2013a, 100-101 ja 2013b, 128-130).

Kelan jirjestimd ensimmdinen sopeutumisval-
mennuskurssi narkolepsiaan sairastuneille lapsil-
le ja nuorille kdynnistyi helmikuussa 2012, kaksi
vuotta sen jilkeen kun ensimméinen Pandemrix-
rokotteeseen liittyva narkolepsiadiagnoosi oli tehty.
Aikaa standardin luomisen kdynnistimisestd to-
teutukseen kului noin vuosi. Kolmas sektori pystyi
vastaamaan sairastumisen aiheuttamaan akuuttiin
tuen tarpeeseen julkista jarjestelmad nopeammin.
TATU ry (Tapaturmaisesti loukkaantuneiden tai
vammautuneiden lasten ja nuorten seka heidén per-
heidensd tukiyhdistys) jarjesti ensimmaiisen kurs-
sin narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten
perheille helmikuussa 2011 ja seuraavat touko- ja
marraskuussa 2011. Lisdksi muutama yliopistolli-
nen keskussairaala on jarjestanyt tukikursseja per-
heille syksystd 2011. Ne Kelan jarjestimaille sopeu-
tumisvalmennuskurssille osallistuneet, jotka olivat
aiemmin osallistuneet my6s TATU:n jdrjestimal-

le viikonloppukurssille, olivat varsin yksimielisid
TATU:n jarjestimdn kurssin hyodysta. Jalkikéteen
arvioituna voidaankin todeta, ettd varhainen asian-
tuntijaohjauksessa annettu ensitieto ja vertaistuki
olisivat todennédkaisesti olleet kaikille hyodyllisia.

Sopeutumisvalmennus toteutettiin internaattimuo-
toisina perhekursseina. Kaikille perheenjisenille
tuli jarjestda tavoitteellista, ikdryhmalle sopivaa ja
oikein ajoitettua kurssiohjelmaa. Sisarusten kurs-
siohjelmassa niin osallistujat kuin palveluntuotta-
jan edustajatkin totesivat kuitenkin olevan kehitet-
tdvaa. Sisarusten tarpeisiin vastaaminen tuleekin
huomioida kaikilla Kelan jarjestdmilla perhekurs-
seilla — myos he tarvitsevat tietoa perheessa tapah-
tuneista muutoksista ja tukea niihin sopeutumiseen
(Venildinen 2010, 26-27; Giallo ym. 2014). Kaikki
osallistujat toivoivat myos enemmaian mielekédsta
tekemistd iltaisin, joskin ryhméaytymisen myota
vapaa-aikana syntyneet kurssilaisten omat keskus-
telut ja toiminnat olivat tarkeitd vertaistuen muo-
toja. Seka osallistujilla ettd kurssien toteuttajilla oli
varsin samanlaiset kokemukset siitd, ettd toimin-
nallinen tyoskentely toimi paremmin kuin luento-
tyyppinen ohjelma. Narkolepsiaan liittyva vaihtelu
péivaaikaisessa vireystilassa onkin vastedes huomi-
oitava kurssiohjelmassa paremmin. Kaytettdvissa
olevan aineiston perusteella muodostui vaikutelma,
ettd osallistujamadraltiadn pienemmat kurssit ovat
tuottaneet positiivisempia koettuja vaikutuksia
kuin osallistujamadraltaan suuret ryhmat.

Vertaistuki toteutui sopeutumisvalmennuskurs-
seilla hyvin. Tdmé on odotettavaakin, kun ottaa
huomioon, ettd kurssi oli kohdistettu lapsille ja
nuorille sekd heiddn perheilleen, joita yhdisti sama
sairaus. Ryhmé@muotoinen sopeutumisvalmennus
tarjosi jo sellaisenaan osallistujille mahdollisuuden
vertaistukeen ja kokemusten vaihtamiseen. Avoky-
symysten vastauksissa ja fokusryhmahaastatteluissa
vertaiskeskusteluihin toivottiin enemméan ammatil-
lista ohjausta ja johdattelua aihepiireihin. Ryhma-
dynamiikkaa on ohjattava myos siksi, ettd ryhma
tukisi kurssin tavoitteiden saavuttamista voimaan-
nuttavasti. Vertaisten tapaamiseen voi liittyd myos
negatiivisten tunteiden kuormittavaa siirtoa, huolia
kohtalotoverin hadistd tai ahdistavista puheista,
joissa ei ndy toiveikkuutta tulevaisuuden suhteen,
sekd véddrdnlaisten valta- tai kilpailuasetelmien
muodostumista esimerkiksi siitd, kenelld on pahin
tilanne (Haukka-Wacklin 2007, 70; Mikkonen 2009,
132; Toija 2011, 46-47; Embuldeniya ym. 2013).

Mainintoja tuli kuitenkin my®os siité, ettd kurssin
parasta antia olivat nimenomaan vapaamuotoiset
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tilanteet vertaisten kesken. Tama tutkimus ei anna
vastauksia siihen, millaiset vertaistuen muodot tai
toiminnan areenat tarjoaisivat parhaimmat edel-
lytykset vertaistuen toteutumiselle. My6s muissa
raporteissa sopeutumisvalmennuskurssien yhdeksi
merkityksellisimmaksi anniksi on noussut vertais-
tuki (Heikkila 2009, 97-99; Mikkonen 2009, 132;
Venildinen 2010, 28-29; Vilimiki 2012, 41). Toi-
saalta Waldénin (2006, 187) tutkimuksessa on to-
dettu, ettd mitd vaikeampi tai harvinaisempi lapsen
sairaus tai vamma oli ja mitd avoimempi perhe oli,
sen tarkedampana vertaistukea pidettiin. Harvinais-
ten sairauksien kohdalla vertaistuen saaminen voi
olla haastavaa, mutta se on yksi tirked sosiaalisen
tuen muoto, jonka edellytyksid tulisi vahvistaa
(Hokkanen 2011, 295-296; Toija 2011, 36-45; STM
2014, 32). Vertaistuen roolista, elementeistd ja mer-
kityksestd sopeutumisvalmennuksessa ja laajem-
minkin kuntoutuksen kontekstissa tarvitaan myos
lisda tutkimustietoa.

Useat vanhemmat arvioivat, etteivit he olleet saaneet
kurssin aikana tarpeeksi tietoa narkolepsiasta, sen
hoidosta ja kuntoutuksesta. Myds palveluntuottajan
edustajat arvioivat tdlld alueella olleen ongelmia,
jotka liittyivit sekd kokemuksen puutteeseen ettd
osittain myos asiantuntijatiedon saamisen vaikeu-
teen. Narkolepsian esiintyminen alle 10-vuotiailla
on maailmanlaajuisestikin erittdin harvinaista, ja
Suomessa narkolepsian ilmaantuvuus alle 17-vuo-
tiailla 17-kertaistui vuonna 2010 edellisiin vuosiin
verrattuna (ks. Partinen ym. 2012a; Kirjavainen
ym. 2013). Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja
nuorten oirekuvasta, hoidosta ja kuntoutuksesta
on vain vahédn aikaisempaa tutkimustietoa, toisin
kuin monista muista sairausryhmist, joille sopeu-
tumisvalmennusta jirjestetdan. Tutkimuskohteena
olleet kurssit olivat ensimmadiset Kelan jarjestamat
narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten seka
heidén perheidensd sopeutumisvalmennuskurssit
Suomessa. On oletettavaa, etti tieto ja osaaminen
taydentyvat kokemuksen myota.

Sopeutumisvalmennuskurssien toteutumista ohjaa-
vassa standardissa oli varsin laajoja tavoitteita mutta
tarkoitus oli, ettd kukin kurssi toteutetaan ryhman
tarpeiden mukaisesti. Sopeutumisvalmennuskurs-
sit ovat ajallisesti rajallisia, joten on perusteltua ky-
syd, onko realistista pyrkid ndin monenlaisten ja laa-
jojen kokonaistavoitteiden saavuttamiseen. Onkin
mahdollista, ettd sopeutumisvalmennuskurssien
tavoitteiden laajuus tai epéselvyys johti osaltaan sii-
hen, etteivit kursseille osallistuneiden odotukset
tayttyneet. Tarkoituksenmukaisempaa olisi prio-
risoida tavoitteita ja sisdltod keskeisempiin osa-

alueisiin, kuten sairastumiseen liittyvien oireiden
ja tunteiden kisittelyyn ja psyykkiseen tukemiseen
sekd arkea helpottavien toimintakaytdntojen
l6ytdmiseen. On my6s huomioitava hoitavien 14a-
kéireiden toteamus, ettd kahdesta viiden paivin
kestoisesta jaksosta koostuva sopeutumisvalmen-
nuskurssi on monelle liian pitka ja estdd kursseille
hakeutumisen. Narkolepsiaan sairastuneiden lasten
ja nuorten sekd heiddn perheidensé tuen tarpeet
ovat yksilollisid ja monimuotoisia, joten sopeutu-
misvalmennus yksindén ei voi vastata kaikkiin per-
heiden tarpeisiin. Sopeutumisvalmennuskurssien
roolia on myds yleisemmin syyté selkiyttda, jotta
niille asetettavat odotukset eivt olisi eparealistisia.

Vuodesta 2012 GAS-menetelmddn perustuvat yk-
silolliset tavoitteenasettelut tulivat kiyttoon kai-
kissa Kelan jdrjestimissd laitoskuntoutuksissa
(Autti-Ramo ym. 2010 ). GAS on menetelmd, jonka
kéayttoonotto vaatii koulutusta ja, kuten tdssakin
tutkimuksessa kévi ilmi, jonka kaytto helpottuu
kokemuksen myotd. Yksilolliset tavoitteet on tér-
kedd tunnistaa kurssin alussa, jotta ne voidaan huo-
mioida kurssin siséllon suunnittelussa niin, ettd sitd
voidaan tarvittaessa muokata. Tarkoitus kuitenkin
on, ettd ensimmaisten pdivien aikana on my6s ryh-
maytymistd kdynnistavad toimintaa. Téssa tutki-
muksessa kuitenkin osoittautui, ettd naiden kahden
erilaisen toimintaperiaatteen - yksilotapaamisten
jaryhmaytymisen - yhteensovittaminen sujuvaksi
kokonaisuudeksi oli kdytanndssd hankalaa. Muuta-
mat kuntoutujat toivat ryhméhaastatteluissa esille
yksilollisten tavoitteiden auttaneen myonteisesti
elimdanmuutoksissa. Toisaalta GAS-menetelmin
hyodyllisyyttd arvioivissa lomakekyselyissd vain
24 % vanhemmista koki menetelmdn auttaneen
vahintadn hyvin yksilollisten tarpeiden tunnistami-
sessa. Tyontekijoiden arvio GAS-menetelmén toi-
mivuudesta saatiin vain neljalta kurssilta, ja niistd
kolmessa menetelman arvioitiin vaikuttaneen jon-
kin verran kurssin sisdlt6on. Tamén tutkimuksen
tulokset eivit siis tuo selkeyttd siihen, miten GAS-
menetelma soveltuu sopeutumisvalmennuskurs-
seilla kaytettavaksi.

Toteutumattomat odotukset voivat osaltaan liittya
myos perheille annetun kursseja koskevan ennak-
koinformaation niukkuuteen. Vastuu osallistujille
toimitettavasta ennakkotiedosta oli palveluntuotta-
jan edustajien kidsityksen mukaan Kelalla ja Kelan
mielestd palveluntuottajalla. Kela mydntaa vuosita-
solla sopeutumisvalmennuskursseja noin 3 700 hen-
kilolle ja kuntoutuspalveluja yhteensa liki 100 000
henkilé6lle (Kelan kuntoutustilasto 2013). Kela ei
vastaa millddn kuntoutuskurssilla kuntoutusjak-
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sojen sisdllostd tiedottamisesta kuntoutujalle, vaan
kurssijaksosta tiedottaminen on palveluntuottajan
vastuulla. Tutkimuksen mukaan on yleisestikin sel-
keytettava Kelan ja palveluntuottajien vastuunjakoa
kurssien tiedotuksesta, standardien tulkinnasta ja
yksittdisten kurssien joustavuudesta vastaamaan
asiakkaiden tarpeisiin. Nama tekijat vaikuttavat
ratkaisevasti sithen, miten kurssit voivat vastata
kurssilaisten odotuksiin. Tdma tulos on yleispateva
ja koskee kaikkia kuntoutuskursseja.

Haluttaessa kehittda sopeutumisvalmennuskursseja
vastaamaan paremmin tarpeita on tarkoituksenmu-
kaista kiinnittdd huomiota paitsi hankintamenet-
telyyn my6s moniin toteuttamiseen liittyviin seik-
koihin, kuten sopeutumisvalmennusta jarjestivin
tahon ammattitaidon ja osaamisen vahvistamiseen
(erityisesti kriisi-, lapsi- ja perhetyon osaamisen
huomiointi), sopeutumisvalmennuksen tavoittei-
den priorisoimiseen ja tarkentamiseen, kursseilla
kéytettavien tydbmenetelmien valintaan (ryhmady-
namiikan huomioon ottaminen, toiminnallisuutta
luentojen sijaan), perheille annettavan kursseihin
liittyvdan ennakkoinformaation lisdédmiseen seka
palveluntuottajan ja Kelan vilisen yhteistyon vah-
vistamiseen. Tdmin tutkimuksen kohteena olevilla
sopeutumisvalmennuskursseilla standardi ohjasi
toimeenpanoa ammattivaatimusten mukaisiin tun-
tikehyksiin, mika esti tai vaikeutti asiakkaan tar-
peista lihtevan kuntoutusprosessin toteuttamisen.
Kelan kuntoutusryhmén edustajat kertoivat, ettd
standardi luo raamit kurssin siséllolle seka tavoit-
teille ja mahdollistaa kunkin kurssin sithen osallis-
tuneiden tarpeiden mukaisen toteutuksen. Kéytan-
nossa palveluntuottaja on kuitenkin sidottu oman
tarjouksensa mukaisten henkil6resurssien kayttoon
sekd sisdltokuvauksen toteutukseen. Kurssien kus-
tannukset eivit voi ylittda palveluntuottajan saamaa
korvausta, ja kurssikohtaista joustoa ei juuri ole.

Narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten so-
peutumisvalmennuksesta ei ole aikaisempaa tutki-
mustietoa, joten timén tutkimuksen tuloksia ei voi-
da peilata sithen, mitd sopeutumisvalmennuskurssit
voivat parhaimmillaan olla tai miten ne yleensd ovat
vastanneet odotuksia. Sopeutumisvalmennukseen
liittyva tutkimustieto on yleisestikin vahaista.

9.4 Tutkimuksen onnistuminen

Paatos tutkimuksen tarpeesta tehtiin nopeasti ja tut-
kimuksen sisélté suunniteltiin ennen kuin sopeu-
tumisvalmennuskurssien jarjestdjé oli varmistunut.
Yksi tutkija kavi esitteleméassa kurssivastaavalle tut-

kimuksen tavoitteet, toteutuksen seka lomakkeet.
Kurssien vastuuhenkiloon oltiin sdééannollisesti yh-
teydessd aina ennen toisen kurssijakson paattymista
ja tarvittaessa kurssien aikana tai niiden vilissa.
My6s kurssivastaavalla oli mahdollisuus olla tutki-
joihin yhteydessd, samoin vanhemmille oli annettu
padtutkijoiden yhteystiedot. Ndistd valmisteluista
huolimatta tutkimuksen kdytdnnon toteutus ei tay-
sin onnistunut suunnitelman mukaisesti. Olisi ollut
parempi, jos perheille olisi mennyt etukiteistietoa
tutkimuksesta kirjeitse, jolloin he olisivat voineet
rauhassa miettid tutkimukseen osallistumistaan.
Nyt tutkimus esiteltiin osallistujille vasta kurssilla,
mika ei ollut tarkoituksenmukaista.

Tutkimus oli suunniteltu monindkékulmaisesti
— tietoa kerattiin kurssilaisilta, keskeisilta viran-
omaisilta, hoitavilta ladkareiltd ja palveluntuotta-
jalta. Erilaiset aineistot tarjoavat moniulotteista
nidkemystd tutkimuskohteesta, ja kvantitatiiviset ja
kvalitatiiviset aineistot tdydentédvit toisiaan. Loma-
kekyselyjen sisdlto suunniteltiin tutkimuskysymys-
ten pohjalta ja erikseen vanhemmille seka lapsille ja
nuorille. Kysymyksilld kartoitettiin sairastumisen
seurauksia, arjessa selviytymistd sairastumisen
jalkeen ja kurssia koskevia odotuksia sekd kurssin
koettuja vaikutuksia ja kehittdmistarpeita. Kyse-
lylomakkeet suunniteltiin sisdltonsé ja laajuutensa
puolesta eri ikdryhmille sopiviksi. Lomakekyse-
lyissé kaytettiin ensisijassa tatd tutkimusta varten
suunniteltuja kysymyksia.

Vanhemmat, lapset ja nuoret tayttivit kyselylomak-
keet varsin hyvin erityisesti sopeutumisvalmennus-
kurssien kdynnistyessa. Lahes kaikki vanhemmat,
lapset ja nuoret osallistuivat toisen kurssijakson
viimeisend iltapdivand jarjestettyihin fokusryh-
mihaastatteluihin. Védhiten vastattiin kurssien pda-
tosjakson loppukyselyyn, mihin saattoivat osaltaan
vaikuttaa kyselylomakkeiden tayton ajoittaminen
kotiinldhtohetkelle sekd fokusryhmékeskustelujen
ajoittuminen edelliseen péivaan. Toiselle kurssijak-
solle osallistui vahemmén perheitd ja perheenjisenia
kuin ensimmaiselle jaksolle. Toiselle kurssijaksolle
osallistui liséksi jonkin verran eri vanhempia kuin
ensimmadiselle jaksolle, joten vanhempien alku- ja
seurantakyselyihin vastanneiden vertailua ei voitu
kaikkien osalta tehda.

Kurssivastaava oli sitoutunut tutkimuksen toteu-
tukseen, mutta tieto tutkimuksen toteutuksesta ja
merkityksesti ei ollut aina valittynyt kaikille kurs-
sien jarjestaimiseen osallistuneille tyontekijoille.
Tdmai saattoi myos vaikuttaa siihen, ettd lomake-
kyselyihin vastanneita oli jonkin verran vihemman
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kuin fokusryhmiin osallistuneita. Kaiken kaikkiaan
tutkimuksen osallistumisprosenttia voidaan pitaa
hyvinai ja tulosten katsoa kuvaavan seka kursseille
osallistuneiden perheiden kasityksid ja kokemuk-
sia sopeutumisvalmennuskursseista ettd myos ylei-
semmin narkolepsiaan sairastumisen vaikutuksia
perheiden arkeen ja tuen tarpeisiin.

Nuorten kyselylomakkeissa kdytetty Rosenbergin
itsetuntoasteikko on yksi kdytetyimmista itsetun-
toa kartoittavista mittareista. Heikon tai instabii-
lin itsetunnon on todettu olevan yhteydessd muun
muassa mielialaongelmiin, psyykkiseen oireiluun
ja aggressiivisuuteen (Raitasalo 2007; Isomaa ym.
2013; Zeigler-Hill ym. 2014), ja vahva itsetunto on
yhteydessd adaptiiviseen selviytymiseen (Doron
ym. 2013). Itsetunnon on todettu olevan suhteellisen
pysyva ominaisuus, mutta muutokset itsetunnossa
voivat tapahtua reaktiona seka erilaisiin kielteisiin
kokemuksiin ettd interventioihin (Trzesniewski ym.
2003). Taiman tutkimuksen aineistossa ei muutosta
havaittu, mika selittynee ensisijassa silld, ettd lahes
kaikilla tutkimukseen osallistuneilla nuorilla itse-
tunto oli jo alkutilanteessa hyvilla tasolla.

Fokusryhmadhaastattelut onnistuivat tutkimus-
suunnitelman mukaisesti ja niiden tuottama tieto
vastasi haastatteluille asetettuja tavoitteita. Kurs-
silaisten kesken oli syntynyt sopeutumisvalmen-
nuskurssin aikana hyvé luottamus ja myos tutkijat
hyvaksyttiin tdimén luottamuksen piiriin. Fokus-
ryhmissé kdvi ilmi kunkin kurssin ainutkertaisuus
- osallistujat loivat kurssin ilmapiirin ja kokemus-
maailman. My6s alakouluikéiset lapset olivat ak-
tiivisia ja valmiita keskustelemaan sairaudestaan
sekd kokemuksistaan; kukin lapsi ja nuori antoi
ddnensd kuulua. Osaan ryhmistd osallistui myos
sisaruksia, mika vahvisti tutkimussuunnitelmassa
vahdisen roolin saaneiden kuulluksi tulemista. La-
hes kaikki fokusryhméahaastatteluihin osallistuneet
kertoivat kyseisten keskustelujen olleen hyodyllisia
myos osallistujien kannalta, vaikka haastatteluiden
tavoitteena olikin ensisijassa tiedonkeruu. Osa niin
lapsista ja nuorista kuin vanhemmistakin totesi,
ettd he olisivat toivoneet vastaavanlaista keskuste-
lua my6s varsinaiseen kurssiohjelmaan. Erityisesti
niilla kursseilla, joilla painottuivat kurssiin liittyvat
pettymykset, fokusryhmiahaastattelu oli tarjonnut
osallistujien kertoman mukaan purkutilaisuuden
kielteisille kokemuksille. Fokusryhmihaastatte-
luissa esille tulleiden kurssiin liittyvien ongelmien
osalta oltiin muutamaan otteeseen yhteydessa pal-
veluntuottajaan ja Kelan kuntoutusryhméan. Ta-
mdn seurauksena kurssien toimeenpanoon tehtiin
myos joitakin muutoksia. Esille tulleisiin epakohtiin

puuttumista pidettiin tutkimuseettisesti valttamat-
toméand, vaikka tdma vaikuttikin jossain maarin
my0s tutkimusasetelmaan.

Ryhmahaastattelussa on riskin, ettd ryhmén tuot-
tamasta tiedosta muodostuu konsensus ja tdstd
poikkeavat nikemykset jadvit piiloon (Valtonen
2005, 236). Taméan tutkimuksen tutkimusasetelma
mahdollisti kuitenkin yksilollisten ja mahdollisesti
yhteisestd linjasta poikkeavien kokemusten esille
tuomisen luottamuksellisten kyselyjen yhteydes-
sd. Ryhmihaastatteluiden luotettavuuteen liittyy
samankaltaisia kysymyksid kuin yksilohaastatte-
luihinkin. Ryhmatilanteen on katsottu kuitenkin
jossain madrin vahentdvin vastausten sosiaaliseen
suotavuuteen liittyvad painetta, koska haastattelijan
rooli ei ryhmihaastattelussa muodostu yhta keskei-
seksi kuin yksilohaastattelutilanteessa (Sulkunen
1990, 264; Valtonen 2005, 235). Tutkimuksessa fo-
kusryhméhaastatteluaineistoa on analysoitu koko
aineiston tasolla. T4td kautta on saatu esille yleiset
teemat ja ilmi6t, mutta ryhmien vélinen ja ryhmien
sisdinen variaatio jad piiloon. Ryhmien kokemukset
sopeutumisvalmennuksesta poikkesivat toisistaan,
joten jatkossa olisi mahdollista tarkastella koke-
muksia myos ryhmittédin tai yksilotasolla.

Tama tutkimus mahdollisti paitsi perheiden my6n-
teisten kokemusten tunnistamisen myds selkeiden
kehittdmistarpeiden esilletulon. Kelaan oli tullut
ndiden seitsemén kurssin aikana vain yhdelté kurs-
silta kolmen perheen antama kielteinen palaute.
STM:n edustaja oli my6s saanut yksittdisia kriit-
tisid palautteita, samoin hoitavat laakarit. Taman
tutkimuksen perusteella kuntoutujan ddnen esille
tulo vaatii vahvistusta. Kelassa onkin kdynnistynyt
tutkimus, jossa selvitetddan asiakkaan kokemusta
oman kuntoutumisprosessinsa onnistumisesta
(Jeglinsky ym. 2013). Uuden asiakasldhtdisen ar-
viointimenetelmin kdyttéonotto mahdollistanee
jatkossa sen, ettd Kela voi saada jatkuvasti tietoa
asiakkaan kokemuksista oman kuntoutumispro-
sessinsa onnistumisen suhteen.

Tutkimus kohdistui sopeutumisvalmennuskurs-
seille osallistuneisiin, jotka edustavat vajaata nel-
jannestd kaikista Pandemrix-rokotteen johdosta
narkolepsiaan sairastuneista. Koska tutkimustie-
toa kaikkien narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja
nuorten oireista seka perheiden tarpeista ei toistai-
seksi ole olemassa, on vaikea arvioida tulosten yleis-
tettdvyyttd koko kohderyhmiin. Koska kurssille
osallistuneiden ikédjakauma edusti hyvin kaikkia
Pandemrix-rokotuksen jdlkeen narkolepsiaan sai-
rastuneita, on perusteltua olettaa, etté tuloksia nar-
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kolepsian oireista seké vaikutuksista lapsen, nuoren
ja perheiden arkeen voidaan yleistdd kuvastamaan
myos laajemmin lapsuus- ja nuoruusiélld narkolep-
siaan sairastuneiden tilannetta. Erityisen tdrkeda
on, ettd tutkimuksen tuloksia voidaan tarkastella
my0s yleisemmin esimerkkind tilanteesta, jossa
koko vdeston suojaamiseksi tarkoitettu toimenpide
johtaa yksilon tragediaan.

9.5 Tulevaisuuden haasteet

Lapset ja nuoret, jotka sairastuivat narkolepsiaan
Pandemrix-rokotteen saatuaan, tulevat elaimain ta-
main sairauden kanssa koko loppuikédnsé. Sairaus
vaikuttaa heiddn itsendistymiseensi ja aikuistu-
miskehitykseensd, opiskelusuunnan valintaan, pa-
risuhteen muodostamiseen ja perheen perustami-
seen, tydeldmadn siirtymiseen, tyossd jaksamiseen,
elikkeelle siirtymiseen ja vanhuuden vaiheisiin -
siis koko eldmadnpolkuun ja sen siirtymavaiheisiin.
Se tarkoittaa erilaista sopeutumisen vaatimusta,
mutta my0s monenlaista avun tarvetta eliméin eri
vaiheissa. Samanaikaisesti heiddn eldménsa jatkuu
samojen kehitystehtdvien ja vaiheiden kautta kuin
kaikkien muidenkin elaménpolullaan kulkevien
ihmisten. Sairaus ei ole heisti erillinen - se on osa
heiddn identiteettidan, mutta se maarittad heita vain
osittain. Tétd kuvaa hyvin kuntoutujien sopeutu-
miskurssilla saama oivallus, ettd vaikka narkolep-
sia on ldsna, tulevaisuudesta saa unelmoida ja osa
unelmista on myds mahdollista toteuttaa. Taman
toiveikkuuden sdilymisestd olisi pidettavd hyvaa
huolta.

Lapset ja nuoret, jotka ovat koulussa tai opiskele-
vat, tarvitsevat erityisjarjestelyja voidakseen vieda
opintojaan eteenpdin. Sosiaali- ja terveysministerio
on yhdessé opetus- ja kulttuuriministerion kanssa
pohtinut narkolepsiaan sairastuneiden oppilaiden
tarvitsemia erityisjdrjestelyja oppilaitoksissa (STM
2013). Vaikka erilaisuuden huomiointi on monella
tavalla osa oppilaitosten arkea, narkolepsiaan liit-
tyvat erityispiirteet ja niiden edellyttimit jarjes-
telyt ovat olleet uusia opettajille ja oppilaitoksille.
Narkolepsiaa sairastaville joudutaan jarjestimaan
esimerkiksi tiloja paivdunia varten, ja voi olla hyva
sijoittaa lapsi istumaan luokassa paikkaan, jossa
ympadriston hdirioitd on vahan. Lukujdrjestystd
voidaan mukauttaa niin, ettd aamupaivalld vireys-
tilan ollessa yleensa parhaimmillaan keskitytdan
tarkkaavaisuutta ja keskittymista vaativiin oppiai-
neisiin, ja toiminnallisia elementteja sisaltavia oppi-
aineita sijoitetaan niihin aikoihin, jolloin vireystila
on heikompi.

Merkittdva osa narkolepsiaan sairastuneista kun-
toutuu todennikoéisesti tyokykyisiksi, ja heidin
sairautensa oireet saattavat idn mukana lieventya.
Jotkut ammatit kuitenkin ovat narkolepsiaa sairas-
tavilta poissuljettuja. Nditd ovat esimerkiksi kul-
jetusala ja yleensd turvallisuuskriittiset ammatit.
Opinto-ohjaajan tuki realistisen opintosuunnan va-
litsemisessa on tirked. Kuten muidenkin kohdalla,
my0s narkolepsiaa sairastavien ammatinvalinnan
ohjauksessa on otettava huomioon myos omat ky-
vyt, edellytykset ja motivaatio.

Jotkut narkolepsiaan lapsena ja nuorena sairastu-
neet tulevat myos tarvitsemaan rahallisia korvauk-
siaansionmenetyksistd ja tyokyvyttomyydestéd. Asiaa
koskevan lain (L 211/2013) mukaan korvauksia
maksetaan ladkevahinkovakuutuksesta sekd val-
tion rahoitusosuutena korvausten jatkuessa koko
elinidn. Kela korvaa ladke- ja matkakuluja, yksi-
tyisladkarin palkkioita ja maksaa vammaistukea
normaalin kdytannon mukaisesti.

Sekd narkolepsiaan sairastuneet lapset ettd heiddn
huoltajansa pitivdt sopeutumisvalmennuskurssilla
erityisen tarkednd vertaistuen saamista. Vertaistuki,
joka perustuu samankaltaisten kokemusten ja ela-
ménvaiheiden kanssa eldvien keskindiseen ymmar-
tamiseen, onkin tarkeda sekd lapselle ettd aikuiselle.
Tdma on otettava huomioon mietittdessd narkolep-
siaan sairastuneiden ja heidédn laheistensd tulevia
tukimuotoja. Seké sairastuneet ettd heiddn lahei-
sensd voivat myos verkostoitua keskendan ulkopuo-
lelta jérjestetystd palvelusta huolimatta. Vertaistuki
on tirkedd monissa sairauksissa, ja sen merkitys
tulee esiin useimmissa kuntoutuksen vaikutuksia
arvioivissa tutkimuksissa. Vertaistukea voi toisaalta
saada vain olemalla itse aktiivinen: hakeutumalla
mukaan yhteiseen asiaan. Monet perheet ovatkin jo
verkostoituneet hyodyntéden esimerkiksi sosiaalista
mediaa tai jarjestojen toimintaa. Vertaistukea voi
hakea myds muista ryhmistd - yhdistava tekiji ei
valttdmattd ole sama sairaus vaan sama tavoite tai
elaméntilanne.

Vertaistuki ei yksindén riitd, vaan sen ohelle tarvi-
taan usein ammattiapua. Tutkimuksessamme tuli
esiin vanhempien kokemus erityisesti psyykkisen
tuen ja tukiverkkojen vdhadisyydestd. Tama vaikut-
ti koko perheen hyvinvointiin. Ammattiauttajien
antamaa tukea kaivattiin esimerkiksi sairastuneen
lapsen ja hdnen sisarusten kasvun ja kehityksen tu-
kemiseen, vanhempien omaan jaksamiseen ja pari-
suhteen hoitamiseen. Psykososiaalinen tuki auttaa
perhettd my9s yllapitimaan ja kehittamaan perheen
vahvuuksia, jotka edistavit perheen selviytymista.
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Ammattiapua tarvitaan myos kunnan tai muiden
tahojen tarjoamien tukiverkkojen 1oytimiseen ja
sithen, miten niité voitaisiin luoda omaan kotikun-
taan.

Mitd tukea niille aikuisiksi kasvaville ihmisille on
tarjolla vastaisuudessa? Kaikkea ei voi laskea van-
hempien varaan edes lyhyelld tahtdimelld. Yllatta-
van sairauden puhkeamiseen liittyva akuutti kriisi
kuitenkin hélvenee vdhitellen, ja erityistilanne - ro-
kotteen aiheuttama toimintakyvyn heikkeneminen
- saattaa ajan kuluessa menettad osan merkitykses-
tadn. Pandemrix-rokotteen takia sairastuneille ovat
tarjolla ne palvelut ja kuntoutustoimenpiteet, jotka
ovat olemassa muillekin niiden tarpeessa oleville.
Erityistuen tarjonta ja sen yksilollinen tarve tar-
kentuu sairastuneiden aikuistuessa. Kelan kuntou-
tustoimenpiteistd mahdollisia ovat vajaakuntoisten
ammatillinen kuntoutus, kuntoutuspsykoterapia,
vaikeavammaisen kuntoutus ja harkinnanvaraisista
kuntoutustoimenpiteistd neuropsykologinen kun-
toutus, yksilolliset kuntoutusjaksot sekd sopeutu-
misvalmennuskurssi eliman muutosvaiheissa. Nar-
kolepsian aiheuttamat oireet ovat niin moninaiset,
ettd myos muiden terveydenhuollon ammattilaisten
kuin lastenneurologien ja neurologien on syyta tu-
tustua taudin kuvaan ja sen aiheuttamaan akuutin
ja pitkdaikaisen hoidon tarpeeseen.

10 Johtopaatokset ja
kehittamisehdotukset

Vieston suojaamiseksi syksylld 2009 aloitetut Pan-
demrix-influenssarokotteet johtivat yksittaisten las-
ten, nuorten ja perheiden kohdalla inhimilliseen
tragediaan. Narkolepsian aiheuttamat oireet ja
toimintakyvyn haitta vaihtelivat mutta olivat mo-
nilla niin vakavia, ettd tulevaisuus oli suunnitelta-
va uudelleen. Tdmin yllattavdn, viranomaistahon
suosittaman toimenpiteen aiheuttaman vakavan
sairastumisen seurauksena syntyneisiin tarpeisiin
jaodotuksiin pyrittiin vastaamaan olemassa olevien
palvelujérjestelmien keinoin. Tdmian tutkimuksen
johtopiitoksend ja kehittdmisehdotuksina voidaan
todeta seuraavaa:

1. Julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon tulee jér-
jestdd vakavasti sairastuneille diagnoosin ja laa-
ketieteellisen hoidon lisdksi tarpeenmukainen
psykososiaalinen tuki, tarvittaessa myds akuut-
tivaiheen kriisiapu.

2. Kilpailuttaminen ei ole oikea tapa jarjestda eri-
tyiselle kohderyhmalle poikkeuksellisessa tilan-
teessa suunnattuja palveluja.

3. Harvinaisten sairauksien sopeutumisvalmen-
nuskurssien sisdllon suunnittelu tulee tehdd neu-
votellen ja hakien toimivia seki tarkoituksenmu-
kaisia ratkaisuja kurssien tavoitteen, rakenteen,
sisallon ja tarvittavan asiantuntemuksen suhteen.

4. Sopeutumisvalmennuskursseja ohjaavan stan-
dardin siséltod ja sen tulkintaa sekd vastuunjakoa
Kelan ja kuntoutuksen palveluntuottajien vililla
on selkeytettdvd. Tiedotuksessa, markkinoin-
nissa ja asiakasohjauksessa tarvitaan nykyista
selkeammat tehtavinmaarittelyt. Myos kurssi-
toiminnan valvontaa ja seurantaa on kehitettéava.

5. Narkolepsiaan sairastuneet lapset, nuoret ja
heiddn perheensd tulevat tarvitsemaan pitka-
kestoista tukea. Yksilollisia, moniammatillises-
ti toteutettuja ja koko perheeseen kohdistuvia
kuntoutustoimenpiteitd tarvitaan yksilollisen
oirekuvan ja toimintakyvyn haitan mukaisesti.
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18.
19.

20.

21.

22.

Yhteenveto Pandemrix-rokottamisen ja narko-
lepsian lisddntymiseen liittyvista viranomaisten
toimista.

Viranomaistahojen (STM, Kela) kurssiodotuk-
sia kartoittava kysely ja haastattelurungot.
Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
koulua aloittavan tai alakoulussa olevan lapsen
kyselylomake 1, (LAI).
Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
ylaasteella olevan nuoren kyselylomake 1, (LY1)
Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
nuoren kyselylomake 1, (N1).
Vanhemman/huoltajan kyselylomake 1, (VLA1,
alakoululaisten vanhemmat).
Vanhemman/huoltajan kyselylomake 1, (VLY1,
yldkoululaisten vanhemmat).
Vanhemman/huoltajan kyselylomake 1, (VNI,
nuoren vanhemmat).
Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
koulua aloittavan tai alakoulussa olevan lapsen
kyselylomake 2, (LA2).
Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
nuoren kyselylomake 2, (LY2).
Sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvan
nuoren kyselylomake 2, (N2).
Vanhemman/huoltajan kyselylomake 2, (VLA2,
alakoululaisten vanhemmat).
Vanhemman/huoltajan kyselylomake 2, (VLY2,
yldkoululaisten vanhemmat).
Vanhemman/huoltajan kyselylomake 2, (VN2),
nuoren vanhemmat).

Kyselylomake vanhemmille. GAS-menetelmén
kayttokokemuksia / Narkolepsia-sopeutumis-
valmennuskurssi.

Fokusryhmahaastattelujen haastattelurungot.
Palveluntuottajan kysely: 1. kurssijakso.
Palveluntuottajan kysely: 2. kurssijakso
Kysely palveluntuottajalle. GAS-menetelmén
kayttokokemuksia/Narkolepsia sopeutumisval-
mennuskurssi (1.kurssijakso).

Kysely palveluntuottajalle. GAS-menetelmén
kéyttokokemuksia / Narkolepsia-sopeutumis-
valmennuskurssi (2. kurssijakso).

Kysely narkolepsiaa sairastavia lapsia ja nuoria
hoitaville ladkareille, (2012, kursseja edeltdva
kysely).

Kysely narkolepsiaa sairastavia lapsia ja nuoria
hoitaville ladkareille, (2013, kurssien jalkeinen

kysely).

23.

24,
25.
26.

Kelan avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen
standardi. Narkolepsiaa sairastavien lasten ja
nuorten sopeutumisvalmennuskurssien pal-
velulinja — Narkolepsiaa sairastavien lasten ja
nuorten sopeutumisvalmennuskurssit. Voimas-
sa 1.1.2012 alkaen.

Tutkimustiedotteet.

Suostumuslomakkeet.
Fokusryhmihaastattelut narkolepsiaa sairasta-
ville lapsille ja nuorille sekéd heidan huoltajilleen,
ennakkotiedote.

Liitteet 2-26 ovat julkaisun sdhkoéisen version yh-
teydessd, ks. http://www.kela.fi/julkaisut-tutkimus.
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Liite 1. Yhteenveto Pandemrix-
rokottamiseen ja narkolepsian
lisddntymiseen liittyvistd
viranomaistoimista.©

Pandemrix-rokotukset alkoivat lokakuussa 2009 ja
jo talvella 2009-2010 ensimmadiset oireilevat lapset
hakeutuivat hoitoon. Kevdén aikana oireilevien las-
ten ja nuorten maara lisddntyi, ja sairastuneiden
madra oli huomattavasti korkeampi kuin aiempien
vuosien havainnot. Elokuussa 2009 suomalaiset
narkolepsia-asiantuntijat aloittivat asian aktiivisen
selvittimisen yhdessa THL:n rokoteasiantuntijoi-
den kanssa, ja samassa kuussa Pandemrix-roko-
tukset padtettiin lopettaa.

Lokakuussa 2010 THL asetti kansallisen narkolep-
siatyéryhmin, johon kuuluivat Suomen johtavat
narkolepsiatutkijat sekd THL:n rokotusten, neuro-
logian, virologian, immunologian, epidemiologian
ja biostatistiikan asiantuntijat. Ryhmalla oli yhtey-
det myos kansainvilisiin narkolepsiatutkijoihin ja
muualla tehtyyn narkolepsiatutkimukseen. Ryh-
madn virallinen toimikausi oli 10.9.2010-31.8.2011.
Ryhmain tehtdviksi tuli selvittdd Suomessa havait-
tujen narkolepsiatapausten ja Pandemrix-rokotteen
mahdollinen syy-yhteys. Ensimmainen valiraportti
valmistui tammikuun lopussa 2011 ja loppuraportti
31.8.2011.

Joulukuussa 2010 STM nimitti virkamiehen nar-
kolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten van-
hempien yhteyshenkiloksi. Samalla perustettiin
narkolepsialapsia hoitavien lddkéreiden tyoryhma
valmistelemaan kansallisesti yhteneva suositus las-
ten narkolepsian diagnostiikasta ja hoidosta. Té-
mén ladkaritydryhman raportti julkaistiin STM:n
verkkosivuilla kesélla 2013.

STM jdrjesti Joulukuussa 2010 sekd helmi- ja maa-
liskuussa 2011 asiantuntijatilaisuudet perheille.
Tilaisuuksissa kerrottiin vallitsevasta tilanteesta,
tutkimusten ja asetettujen tyoryhmien tyon etene-
misestd sekd niistd tukimahdollisuuksista, joita
Suomessa on saatavilla vakavasti sairastuneille
lapsille ja heiddn perheilleen. Asiantuntijatilai-
suuksissa olivat mukana STM, THL, TTL, TaYS,
HYKS, HUS, Tampereen yliopiston rokotetutki-
muskeskus, Fimea, Narkolepsiayhdistys, Kela ja
Laakevahinkovakuutuspooli, ja vanhemmat osal-
listuivat keskusteluun heitd askarruttaneista kysy-
myksistd. Maaliskuun tilaisuudessa sovittiin myos,
ettd STM keskustelee OKM:n kanssa siitd, miten

6 Ks. http://www.stm.fi/valmius/narkolepsia/kooste_toimista.

narkolepsiaan sairastuneiden koululaisten tilanne
otetaan huomioon koulussa.

Helmikuussa 2011 Tapaturmaisesti loukkaantu-
neiden tai vammautuneiden lasten ja nuorten sekd
heiddn perheidensa tukiyhdistys (TATU ry) jarjesti
ensimmadisen tukikurssinsa perheille.

Kursseja, joille osallistui 7-8 perhettd oman sai-
raanhoitopiirinsd kustantamana, jarjestettiin yh-
teensd nelja vuosien 2011-2012 aikana.

Heindkuussa 2011 Euroopan ladkevirasto EMA
suositteli, ettd alle 20-vuotiaita rokotettaessa Pan-
demrixia tulee kdyttda vain, jos kausi-influenssa-
rokotetta ei ole saatavilla. Elokuussa julkaistussa
Suomen kansallisen narkolepsiatydryhman lop-
puraportissa todettiin, ettd annettu Pandemrix-
rokote myoétavaikutti 4-19-vuotiailla havaittuun
narkolepsiatapausten lisddntymiseen. Ladkeva-
hinkovakuutuspooli totesi lokakuussa 2011 ro-
kotteen ja sairastumisen vahingonkorvauksellisen
syy-yhteyden ja teki joulukuussa 2011 ensimmai-
set korvauspaitokset. Joulukuussa 2012 annettiin
eduskunnalle esitys Pandemrix-rokotteen aiheutta-
mien lddkevahinkojen osittaisesta rahoittamisesta
valtion varoista.

Helmikuussa 2012 jérjestettiin ensimmaéinen
Kelan rahoittama sopeutumisvalmennuskurs-
si sairastuneille ja heiddn perheilleen. STM:ssé
alettiin valmistella vertaistukimateriaalia yhteis-
tyossd perheiden, hoitavien lddkdreiden, OKM:n
ja Kelan kanssa. Materiaaliin koottiin perheiden,
sairastuneiden sekd heiddn kanssaan tekemisissi
olleiden kokemuksia arjesta ja siind selviytymi-
sestd narkolepsian kanssa. Opas valmistui mar-
raskuussa 2012.

Laki vuoden 2009 ladkevahinkokorvausten osittai-
sesta rahoittamisesta valtion varoista tuli voimaan
2.4.2013.

Kevadlla 2013 julkaistun THL:n tutkimuksen
mukaan Pandemrix lisdsi myos aikuisten riskid
sairastua narkolepsiaan. Ladkevahinkovakuu-
tuspooli otti uuteen kisittelyyn aiemmin ién pe-
rusteella hylatyt korvauspéatokset, ja kesakuussa
2013 tehtiin ensimmadiset uudet paatokset aikuisten
narkolepsiatapauksista. Lasten narkolepsian diag-
nostiikkaan ja hoitoon liittyvd ohjeistus valmistui
kevialla 2013 STM:n raportteja ja muistioita jul-
kaisusarjassa. Ohjeistusta pdivitetddn psykososi-
aalisen tuen osalta ja sen arvioitu valmistumisaika
on vuonna 2014. Kesakuussa 2014 Ladkevahinko-
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vakuutuspooli muuttaa korvausperusteita THL:n
tutkimustulosten perusteella. Korvattaviksi kat-
sotaan tapaukset, joissa oireiden voidaan osoittaa
alkaneen kahden vuoden sisdlld rokottamisesta.
Korvausperusteiden soveltaminen arvioidaan kui-
tenkin aina tapauskohtaisesti.
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