TATU ry:ssa jarjestetaan vertaistoimintaa eri puolilla Suomea nar-

kolepsiaa sairastaville lapsille, nuorille (alle 30v) ja heidan laheisil-

leen.

Vertaistoiminta on:

*

*

Yhdessaoloa, keskustelua ja mukavaa toimintaa yhdessa
suunnitellen samankaltaisia asioita kokeneiden kanssa.

Arjen vinkkien ja kokemusten jakamista seka tietoa sairau-
desta ja palveluista vertaisilta ja asiantuntijoilta.

Uusia nakokulmia ja tukea oman nakdiseen elamaan

TATU jarjestad myos kurssitoimintaa, vapaaehtoistoimintaaseka
ohjausta ja neuvontaa. Lisdksi tukea ja tietoa loytyy TATUn yllapi-
tamilta sivuistoilta:

www.tatury.fi

www.perheenpalvelupolku.fi

www.erityisestinuori.fi

YHTEYSTIEDOT:
Marjo Juuti-Tavi
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OPAS NARKOLEPSIAA SAIRASTAVAN
OPPILAAN OPETTAJALLE

Tama opas on tehty opettajille, jotka tydskentelevat narkolepsiaa sairasta-
vien lasten ja nuorten kanssa. Se auttaa ymmartamaan narkolepsiaa ja sen
mahdollisia vaikutuksia koulutydskentelyyn. Opas on tehty nuorten ja van-
hempien kanssa yhdessa, heidan koulukokemuksiin pohjautuen.

Yleista narkolepsiasta:

Narkolepsia on neurologinen liikaunisuussairaus, jonka keskeisia
oireita ovat paivaaikainen vdasymys ja siihen liittyva
nukahtamistaipumus.

Narkolepsia vaikuttaa:

* vireystilan hallintaan

* tunteiden saatelyyn

. ruokahalun saatelyyn

. rikkonaisen youneen

. lisaksi voi esiintya unihalvauksia, hallusinaatioita ja

katapleksiaa eli lihasjanteyden vahentymista

Narkolepsia voi héirita ihmissuhteita. Sairaudesta tietdmattomat
voivat tulkita vasymyksen ja torkahtelun laiskuudeksi,
valinpitamattomyydeksi tai epakohteliaisuudeksi.

Lapsella/nuorella oireet alkavat aikuisia voimakkaammin.
Nuoruusikaiselld narkolepsiasta aiheutuva artyisyys voi helposti
vahvistua, johtuen nuoruusidan normaaliin kehitykseen kuuluvasta
tunnetilojen vaihtelusta.

Narkolepsia on elaméanlaatuun vaikuttava sairaus, joka tuottaa
lapselle ja nuorelle hankaluuksia ja rajoituksia seka voi haastaa
oppimista ja sosiaalisia suhteita. Narkolepsia ei vaikuta elinidn
pituuteen, eika alyllisiin kykyihin.




Narkolepsiaan liittyvia termeja:

Unihallusinaatiot
Aidontuntuisia, pelottavia kuvia nukahtaessa tai heratessa.

Unihalvauskohtaus

Henkilo ei pysty liikkkumaan eika puhumaan ollessaan
nukahtamaisillaan tai heratessa. Kohtaus saattaa kestdd muutaman
sekunnin tai minuutteja, ja se voi olla pelottava.

Katapleksia

Akillinen lihastonuksen menetys, joka liittyy tunnetilaan, erityisesti
nauramiseen, pelkoon ja vihaan. Katapleksia voi kestaa
muutamasta sekuntista minuutteihin. Se voi nakya kasvojen ja
kaulan lihaksissa tai alavartalossa. Lapsi voi pudottaa asioita,
horjahtaa, pudota polvilleen tai kaatua.

Mikrouni ja automaattinen toiminta

Joskus henkild nayttaa uneksivan tai ei vastaa, kun hanelle
puhutaan. Nama kohtaukset voivat kestda sekunneista
minuutteihin ja niiden aikana henkil6 on unessa. Tata kutsutaan
mikrouneksi.

Mikrounen aikana henkil6 voi jatkaa esimerkiksi kirjoittamista. Tata
kutsutaan automaattiseksi toiminnaksi.

Henkilo ei muista mikrounen aikaisia tapahtumia ja saattaa
vaikuttaa sekavalta sen jalkeen. Jos mikrouni on toistuvaa,
henkil6a kannattaa kehottaa ottamaan pienet torkut.

Mina ja narkolepsia

Minulla on seuraavia narkolepsiasta johtuvia oireita:

Nama asiat auttavat minua koulussa:

Olemme sopineet seuraavia opetusjarjestelyja koulussa:

Toivon, ettd sairaudestani jutellaan luokassa seuraavalla tavalla:




Saatat huomata joitain seuraavista oireista. Niista voit paatella
ettd lapsella/nuorella on vaikeuksia pysyd mukana.

. Muutaman sekunnin tai minuutin kestavia uniepisodeja.

. Hidas, sammaltava puhe.

. Lapsella/nuorella on vaikeuksia pidelld kynaa, jolloin kisiala
huononee.

. Paan nyokahtely tai tasapainon menettdminen

. Tehtavien jatkaminen niin, ettei muista jalkeenpain mitaan.

. Vaikuttaa, ettei han tieda, mitad hanen pitaisi tehda
seuraavaksi ja hanta taytyy muistuttaa, mitd ollaan
tekemassa.

Nama oireet kertovat, ettd lapsi /nuori ei pysty keskittymaan
kunnolla ja han tarvitsisi unta.

Mita teen jos lapsi/nuori nukahtaa luokassa?
. Anna lapsen tai nuoren nukkua 10 minuuttia.

. Heratad hanet varovaisesti ja kannusta hanta nousemaan ylos
ja hakemaan lasi vettd. Hanelle taytyy ehka muistuttaa missa
han on, ja mitd ollaan parhaillaan tekemassa. Jos lapsi tai
nuori nukahtaa uudelleen, anna hdnen nukkua tunnin
loppuun asti ja sitten herata hanet. Tassa vaiheessa hdnen
pitdisi olla virkistynyt ja hanta pitda kannustaa menemaan
seuraavalle tunnille.

. Jos tuntuu, ettd lapsen tai nuoren pitaisi saada nukkua
pidempaan, hdnet pitda saattaa paikkaan missa han voi
nukkua.

Mita hoitoja on tarjolla?
Hoito perustuu sdanndllisiin elamantapoihin ja ladkitykseen.

Saanndlliset elamantavat

Narkolepsia vaikuttaa lapsen/nuoren koko elamé&an. Koko paiva
pitdad suunnitella etukateen. Siihen pitaisi sisaltya aikataulutettuja
paivaunia. My0s liikunta ja ruokavalio tukevat narkolepsian hoitoa.

Lapset/nuoret oppivat kehittdmaan omia keinoja hallitakseen
vasymysta, katapleksiaa ja hallusinaatioita. On tarkeaa tukea lapsen
itsendisyytta, mutta samalla varmistaa turvallisuus kaikissa
tilanteissa.

Lapset haluavat olla samanlaisia kun muutkin, eivatka halua
erityiskohtelua. Monet eivat halua opettajan kysyvan, ovatko he
vasyneita.

Ladkitys
Narkolepsiaan on kolmenlaisia laakkeita:

Piristeitd, jotka auttavat pysymaan hereilla. Ladkkeita otetaan
aamulla ja usein toinen annos lounasaikaan koulussa.

Ladkkeitd, jotka muuttavat unirytmia, vahentavat vasymysta ja
katapleksiaa. Naita ladkkeita otetaan illalla.

Katapleksiakohtauksia vahentavat ladkkeet.
Saannollisten eldamantapojen ja ladkityksen toimivuus ovat

yksil6llisia ja narkolepsiaa sairastavilla henkil6illa onkin hyvin
erilaisia hoitoratkaisuja.



Koulunkayntiin mahdollisesti vaikuttavia asioita:

¢ rikkonaisen younen aiheuttamaa voimakasta péaivdaikaista vasymys
¢ vireystilan vaihtelu

¢ mieliala

¢ muistivaikeudet

¢ keskittymiskyvyn vaikeudet

¢ toiminnanohjauksen vaikeudet: esim. tehtdvissa alkuun padaseminen,
toiminnan yllapitaminen ja loppuun vieminen vaikeutuu. Kyky ennakoida,
suunnitella ja toteuttaa tavoitteellista toimintaa tilanteen mukaan on vaike-
aa.

Ylldmainituista syistd oppiminen on haastavaa ja se on huomioitava mah-
dollisuuksien mukaan opetusjarjestelyissa ja arvioinnissa.

Mihin asioihin luokassa pitaisi kiinnittda huomiota?

On tarkeda tunnistaa narkolepsian oireet luokassa. Lapset/nuoret
kehittavdt omia strategioitaan pitdakseen itsensa hereilld. Naihin kuuluu:
kasien tai jalkojen jatkuva liikuttelu

epatavallinen istuma-asento

suun epétavalliset ilmeet

ihon nipistely

toistuva mumiseminen

jatkuva veden juominen
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Jotkut lapset/nuoret saattavat vaikuttaa ylivilkkailta. He kdyttaytyvat néin
pitddkseen itsensa hereilla.

Tarvitsevatko narkolepsiaa sairastavat henkil6kohtaisen
kouluavustajan?

Eivadt yleensa. Jossain tapauksissa, jos oireet ovat hyvin hankalat. Lapsi voi
tarvita tukea tietyissa tilanteissa kuten valvontaa ruokailun ja valituntien
aikana seka koulussa otettavien paivaunien aikana, tukea taitoaineissa ja
lukujarjestyksen muokkaamista.

Kaytannossa hyvaksi havaittuja vinkkeja opetusjarjestelyihin:

. Pitkat, hiljaiset ja keskittymistd vaativat hetket ovat narkolepsiaa
sairastavalle vaikeita. Toiminnalliset tunnit ja menetelmat sopivat
hyvin.

. Kokeet olisi hyva saada suorittaa aamupaivalla, kun vireystila on

parhaimmillaan.

. Jos mahdollista, niin kokeiden suorittaminen esim. pienryhmassa,
jolloin opettajan on helpompi seurata vireystilaa ja ohjata
toimintaa.

. Pitkien koealueiden lukeminen on vaikeaa vireystilan sailymisen

vuoksi ja samasta syystd myos asioiden mieleen painaminen
vaikeutuu. Alueita voisi pilkkoa ja suorittaa kokeita vaikka kahtena
eri paivana. Harkinnan mukaan koetilanteessa voisi olla esim.
muistiinpanoja tukena.

. Mahdollisuus lepohetkeen koulupdivan aikana.

. Tarpeen mukaan voi kayttdd monipuolisia arviointimenetelmia
esim. suulliset kokeet.

. Kotitehtdvien maara suhteessa sairauden tuomaan rasitukseen:
Narkolepsiaa sairastavat oppilaat usein sinnittelevat koulupaivan ja
nukkuvat iltapaivalla useita tunteja. Elamanlaadun kannalta
voimavaroja ja aikaa pitaa jaada koulutéiden lisdksi myods vapaa-
ajan tekemisiin.

. Luokan pitdminen viiledna.

. Lapsen kannustaminen osallistumaan opetukseen ja kdvelemaan
luokassa, jos se on mahdollista. Kirjalliset ohjeet voivat auttaa
tuntitydskentelya.

. Mahdollisuus kadyttda kannettavaa tietokonetta, jos hdanen

kasialansa on huonoa.

. Terveys- ja turvallisuusasioiden varmistaminen taitoaineiden
tuntien aikana.

. Jos lapsi on erityisen vasynyt, kannusta hanta ottamaan 10
minuutin torkut pulpetissaan



