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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa peruskoulopettajille narkolepsiaa sairastavan
koululaisen opas. Opas tehtiin tuotteistamispragassudatellen yhteistydsséa Oulun kaupungin
sivistys- ja kulttuuripalveluiden ja Suomen Narkmgyhdistys ry:n kanssa. Opinnaytetyon
tavoitteena oli kehittdd opettajien tietdmysta obafsiasta ja tarjota hyodyllisia keinoja
huomioida narkolepsiaa sairastava lapsi koulussa.

Opas sisaltaa tietoa narkolepsiasta sairautena lksgkéja huomioida narkolepsian asettamat
yksil6lliset haasteet lapsen koulunkdynnissa. atkalisi mielenkiintoista tietda, voidaanko
oikeanlaisten tukimenetelmien avulla narkolepsia&astavaa lasta valmentaa mydhempia
opintoja varten.
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ABSTRACT

Karjalainen, Hanna. A narcoleptic child at school — A guide to primary school teachers. Spring
2016. 27 pages, 7 appendices. Language: Finnish. Diaconia University of Applied Sciences,
Degree Programme in Nursing, Option in Nursing. Degree: Registered Nurse.

The aim of this thesis was to produce a guide for primary school teachers on children suffering
from narcolepsy. The guide was developed through productization in cooperation with the
education and cultural services the city of Oulu, Finland and Finnish Narcolepsy Association. The
aim of the thesis was also to increase teachers’ knowledge of narcolepsy and offer useful ways
to take into account a narcoleptic child at school.

The guide contains information on the illness narcolepsy as well as useful ways of how to take
into account the unique challenges posed by a narcoleptic child at school. It would be interesting
to know whether the right kind of working methods can prepare a narcoleptic child for further
studies.
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1 JOHDANTO

Narkolepsia on harvinainen neurologinen sairaudukedisilla lapsilla. Narkolepsian

tyypillisia oireita ovat tahattomat nukahtelut, &aleksia eli hetkellinen lihasjanteyden
menettdminen tai vahentyminen seka poikkeava p&@i@@n vasymys ja younen
hairiintyminen. Tyypillisesti sairaus alkaa vahigel nuoruudessa tai nuorella aikuisialla.

Narkolepsia ei vaikuta elinikdan, mutta se on katyigan parantumaton tila.

Suomessa narkolepsia lisdantyi vuonna 2010 sikeinflsarokotusten seurauksena.
Pandemrix-rokote lisdsi narkolepsiaa geneettisedtiiille henkildille. Lapsilla
diagnosoitiin kyseisena vuonna kymmenkertainen #énd#arkolepsiaa aikaisempiin
vuosiin verrattuna. Tavanomaisen hitaan taudineztesen sijaan sairastuneilla lapsilla

tauti kehittyi viikoissa tai jopa paivissa.

Narkolepsia asettaa haasteita koululaiselle ja méogettajalleen. Vireystilan lasku
vaikeuttaa keskittymiskykya ja pysymista tunndiéeilld. Sadanndllisilla elaméantavoilla
ja paivaunilla on suuri merkitys narkolepsiaa sstaaan hyvinvoinnille. Kouluikaisen

paivaan on hyva sijoittaa ruokailun jalkeen yhdéivaunet ja toiset iltapaivélle.

Oppilaalle tulee olla koulussa tila, jossa han wtiaa lounaan jalkeen paivaunet.
Ruokavalio ja riittdva liilkunta vaikuttavat posvisesti narkolepsian hoitoon. Koulun
alkamisajalla, oppituntien sijoittelulla ja sisdligilla vaihteluilla edistetdaan narkolepsiaa

sairastavan oppilaan koulunkayntia.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa peruskowpettajille narkolepsiaa sairastavan
koululaisen opas. Opinnaytetyon tavoitteena oli itk&& opettajien tietamysta
narkolepsiasta. Opas on hyoddynnettavissa kaikidélekihoille, jotka ovat tekemisissa

narkolepsiaa sairastavan lapsen kanssa.



2 NARKOLEPSIAA SAIRASTAVAN TUKEMINEN JA OHJAUS

2.1 Narkolepsiaa sairastavan ohjaus

Narkolepsian ensimmaiset tieteelliset kuvauksetgaweat juurensa 1800-lukuun, jolloin

saksalainen laakari Westphal kuvaili potilastaakaj oli sairastunut narkolepsiaan.
Potilaan tyypillisia oireita olivat tunnereaktioilg/hteydessa hetkellinen lihasvelttous,
puheentuoton vaikeus ja paivittain toistuva pakoaimen nukahtelutaipumus.

Ranskalainen ladkari Gelineau oli havainnut usedtanpmtilaallaan samankaltaisia

oireita ja nimesi sairauden narkolepsiaksi. Jo ¥Q6tta sitten osattiin epailla, etta
hypotalamuksella on uni- ja valverytmin saatelygséairauden synnyssa keskeinen
merkitys. (Sarkanen, Vaarala, Julkunen & Partingh52 1153.)

Narkolepsian tyypillisend oireena on valveajan kedva vasymys ja
nukahtelutaipumus, jota esiintyy paivittain taié&lpaivittain. Tavanomaista sairaudelle
on oireiden vaihtelu hetkittdin. Liikkeell& ollessa vireystila on normaali, mutta
istahdettuaan voi henkild nukahtaa paikalleen. Mtdainen tapahtuu nopeasti, ilman
varoittavaa vasymysta. Lyhyen nukahtamisen jalkearkolepsiaa sairastava henkil®
heraa virkistyneena. Torkahdusta edeltavdan vasyesyk voi liittya hamaéaréatiloja,
kaksoiskuvien nakemistda, naon hamartymista, muigi- oppimisvaikeuksia tai
automaattisia toimintoja. Automaattisille toiminteion tyypillista, ettd henkil6 tekee
toimintoja tai asioita puutteellisesti tai virhesdlsti niitéa jalkikateen muistamatta.
(Hublin, Kirjavainen, Partinen, Ojala & Saarenpagikiila 2011, 1779, 1782; Huttunen
2014; Hublin 2008; Hublin 2013.)

Narkoleptikon vasymys on olotila, jonka terve ihemn tuntee valvottuaan 2-3
vuorokautta. Tuntematta sairautta vasymys ja tddlah saatetaan tulkita
valinpitamattomyydeksi, laiskuudeksi tai epakolatsliudeksi. Narkolepsiaa sairastava

vajoaa suoraan REM-uneen ilman edeltavdd NREM-ghayvéan unen vaihetta. REM-



unelle on tyypillistd unien nakeminen ja lihastegltestuminen. Heti nukahtamisen
jalkeen alkavaan REM-unen sisalt6on voi liittya l&dén valvejakson tapahtumia.
Hypokretiini eli oreksiini on aivoissa REM-untayalveillaoloa saateleva aine, peptidi.
Hypokretiinin pitoisuuden on havaittu olevan noriiealhaisempi narkolepsiaa ja

etenkin katapleksiaa sairastavilla henkiloi{taublin 2013; Huttunen 2014.)

Katapleksia eli voimakkaisiin tunnetiloihin liittgyy akillinen lihasjanteyden
vahentyminen tai pettdminen on yksi narkolepsiarypitiisimmistd oireista.
Lihasjanteyden menetys kestda sekunneista minhimteSen voimakkuus vaihtelee
lievasta lihasheikkouden tunteesta totaaliseen aomuuteen. Joillakin narkolepsiaa
sairastavilla oireita esiintyy kymmenia paivasstojailla muutamia kertoja koko elaman
aikana.( Huttunen 2014; Partinen 2007, 112; HuB0ih3.)

Osalla narkolepsiaa sairastavista ilmenee valveerumen rajamailla hypnagogisia
hallusinaatioita tai unihalvausta. Hallusinaatigaibvalveen ja unen rajamailla koettuja
aistiharhoja, joko nako-, kuulo-, liike-, tunto-i taiuloharhoja. Hallusinaatiot voivat
tuntua ahdistavilta, vaikka narkolepsiaa sairastpesilaat ymmartavat, etteivat ne ole
totta. Hallusinaatioissa on kyse alkuperaltddn aistén mieli- ja muistikuvien
yhdistymisesta toisiinsa. Unihalvauksen aikana herd pysty likkumaan. Tila kestaa
muutamia minuutteja ja paattyy itsestaan tai ukoidrsykkeen seurauksena. (Huttunen
2014 Hublin; Kirjavainen, Partinen, Ojala & SaaréapHeikkila 2011, 1782-1783.)

Sairauden alkuvaiheelle on tyypillista painonnougka on riippumaton liikkunnan
maarasta tai kulutetuista kaloreista. Painonnoustitupy sympaattisen hermoston
vireystilan laskusta. Vireystilan lasku hidastaaskean ja valkean rasvan

aineenvaihduntaa, josta seuraa rasvan kertym@aaigali- ja terveysministerio 2012, 8.)

Narkolepsiaan sairastumisen syytd ei tiedetd, mudieeet selittyvat aivojen
valittajaaineen oreksiini-/  hypokretiinijarjestelmé toiminnan  heikkenemisena.

Narkolepsiasta neljalla viidesosalla on klassisteotoa oleva narkolepsia-katapleksia ja



kymmenesosalla sairaus on ilman katapleksiaa. Paeogalla oireisto liittyy johonkin
perussairauteen. tai sairaus esiintyy perinndliséennen vuotta 2009 narkolepsian
ilmaantuvuus suomalaisilla lapsilla ja nuorilla dlarvinaista. Pandemrix-rokotteen
seurauksena ilmaantuvuus nousi vuonna 2010. (Partirtaarenpaa-Heikkila &
llveskoski ym. 2012, 1047; Suomen narkolepsiaygdisy 2015. i.a THL 2011.i.a.)

Alla olevassa taulukossa on havainnollistettu sdoiden hoitoilmoitusrekisteriin
kirjattujen narkolepsiadiagnoosien vuotuinen ma#a- ja kalenterikuukausittain
vuosina  2009-2013. Terveyden ja hyvinvoinnin  laitoon  jatkanut
narkolepsiadiagnoositietojen  tilastointia ja seusaa paivitys narkolepsian

esiintyvyydesta vuodelta 2014 valmistuu kesalla2QIHL 2016.)

TAULUKKO 1. Narkolepsiaan sairastuneet ika- ja kedégivuosittain

Ikdryhma 2009 2010 2011 2012 2013
0-4 0 0 1 0 0

5-9 0 20 10 6 4
10-14 4 33 27 15 11

Narkolepsialle tavanomaisen hitaan etenemisen nsijagkainfluenssarokotteesta
sairastuneilla lapsilla sairaus alkoi voimakkadleeilla. Sairauden oireisto myds kehittyi
nopeasti, viikoissa tai jopa paivissd. Tavallisasteisto kehittyy vuosien kuluessa.
Monilla sairastuneista lapsista havaittiin narksiaple tyypillisten oireiden
litAnn&isoireina psyykkisia-, ja kaytoshairidii@ublin 2013; Huttunen 2014; Hublin;
Kirjavainen; Partinen; Ojala & Saarenpaa-Heikkitd 2, 1779-1782.)

Sairauden perusominaisuuksiin kuuluva vireystilammakas vaihtelu valvetilassa ja
unijakson rikkonaisuus edellyttavat saanndllisiéntapoja. Merkityksellisid keinoja

sairauden hoidossa ovat erityisesti saannollinemokausirytmi, ennakkoon suunnitellut
yhdet tai kahdet paivaunet ja riittavan pitkat yeur(Suomen Narkolepsiayhdistys ry
2015. i.a.)



Ladkehoidolla voidaan vaikuttaa katapleksiaan jessywiykseen. Pakonomaiseen
nukahteluun saa apua valvelaakkeilla tai tarkkaanemhairioon kaytettavilla laédkkeilla.
Laakitys on riittdvaa, kun se lievittaa oireitagarantaa toimintakykya. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2012, 48; Huttunen 2014; Hubliirjavainen, Partinen, Ojala &

Saarenpad—Heikkila 2011, 1783.)

Lasta tulisi kannustavasti ohjata terveelliseentylykuntaan, mutta tapaturma-alttiita
aktiviteetteja kannattaa valttd&/lipainoa voi vahentdd kiinnittdmalla huomiota
ruokavalioon ja ruokailun ajoitukseddopeasti verensokeria nostattavia ravintoaineita,
kuten virvoitusjuomia, makeisia, leivoksia ja vasddeipaa tulisi nauttia kohtuudella ja
suosia vahahiilihydraattista ravintoa. Liialliseggtokoneella oloon tulisi vanhempien
puuttua, koska se hairitsee vuorokausirytmia ja em#d liikuntaa. (Suomen
Narkolepsiayhdistys ry 2015. i.a; Sosiaali-ja tgsrainisterio 2012, 8-9.)

Kannustavalla ohjauksella terveellisiin elamantapopyritdédn edistamaan lapsen kykya
ja aloitteellisuutta parantaa elaméaansa haluanmatazalla. Ohjauksessa lapsi ndhdéaéan
aktiivisena pulman ratkaisijana ja ohjaussuhdeasa-arvoinen. Ohjaus on rakenteeltaan
muita keskusteluja suunnitelmallisempi ja siiherulku myo6s tiedon antoa. Ohjaus
rakentuu niihin asioihin, jotka ovat tarkeita lapseerveydelle, hyvinvoinnille ja
sairaudelle. (Kaariainen, Kyngas, Poskiparta, Jedam Hirvonen & Renfors 2007, 25—
26.)

Ohjauksessa lahdetdan jostakin tavoitteesta, digmtd tai tunteesta ja paadytddn
suunnitelmallisesti johonkin toiseen tilanteesekapsien erilaisuus ja siitd johtuvat
erilaiset tukeen ja tietoon liittyvat tarpeet telievohjauksesta haasteellisen. Lapsen
taustatekijoiden selvittamisen lisdksi ohjaustaeatin paaseminen edellyttdd ohjaajan
omien taustatekijoiden tunnistamista. Yksilollisstistatekijat voidaan jakaa fyysisiin-,
psyykkisiin-, sosiaalisiin ja muihin ymparistotekipin. (Kyngas ym. 2007, 26—28.)
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Ohjauksessa fyysisiin taustatekijoihin kuuluvatskap ik&, sukupuoli, sairauden tyyppi ja
terveydentila, jotka vaikuttavat ohjaustarpeeskapsen ohjauksessa on ensin arvioitava
lapsen ikataso, joka maarittelee sen miten lasjatadm. Psyykkisiin taustatekijoihin
kuuluvat esimerkiksi kasitys omasta terveyden@asppimistavat ja oppimisvalmiudet
sekd motivaatio. Lapsen motivaatio vaikuttaa, kkkd®in ohjauksessa kasiteltavat asiat
tarkeiksi ja haluaako han omaksua hoitoonsa liétysioita. Motivaatio syntyy riittavan
selkeista tavoitteista ja lapsen onnistumisodotiasi mutta myds ohjaajan

motivoituneesta asennoitumisesta ohjauksggmgas ym. 2007, 29-32.)

Ohjauksen onnistuminen edellyttaa lapsen oppimistyynnistamista. Lasta voi pyytaa
kertomaan sairaudestaan ja sen mahdollisista wkgista koulunkayntiin, silla sairaus
voi vaikuttaa lapsen luontaiseen oppimistyyliinpkavoi omaksua asioita visuaalisesti,
kielellisesti, tekemalla, musiikin tai rytmin avall yksityiskohtien tai

asiakokonaisuuksien avulla tai yhteistydssa muitksten kanssa. Ohjaajan tulee

suhteuttaa oma ilmaisutapansa lapsen tapaan sspifikngéas ym. 2007,34.)

Ohjaajan tehtava on kannustaa lasta luottamaanitkipky ja tukea oma-aloitteisuutta.
Lapsen kayttaytymisen ymmartamiseksi tulee lastkist®lla osana ympaéristdaan ja
maailmankuvaansa. Sosiaalisiin taustatekijoihinlkwdapsen uskonnolliset, etniset ja
eettiset tekijat, joilla on vaikutus lapsen toinaiah. Ymparistollisiin tekijoihin taas

kuuluu kulttuuri, fyysinen ja sosiaalinen ymparistdarkolepsiaa sairastavan lapsen
ohjaukselle ihanteellisen tilan tulisi olla viregsba aktivoiva. (Kyngas ym. 2007, 35-
37.)

2.2 Narkolepsian erityispiirteiden huomioiminen kasa

Vasymys ja nukahteleminen eri tilanteissa ovat olepsian tyypillisia piirteita.
Nukahtamisherkkyys tulee esiin esimerkiksi autotatkustaessa, joten ongelmia voi
tuottaa koulumatkojen kulkeminen linja-autolla. K& voi olla esimerkiksi oman

pysakin ohi nukkuminen. Nukahteleminen kouluturlaedn tavallista ja nukahtelun
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seuraukset voivat nakya lapsen koulumenestyks&ssapppiminen karsii. Vasymys
vaikuttaa muistamiseen, keskittymiseen, aloitekykyya lapsen sosiaaliseen
eristaytymiseen. (Hublin, Kirjavainen, Partinen,al@j & Saarenpaa—Heikkila 2011,
1784))

Osalla narkoleptikoista esiintyva katapleksia ae@na useasti niin lieva, ettei se vaikuta
lapsen koulunkayntiin. Lapset ja nuoret oppivat heam vaikuttamaan oireen
iImaantumiseen valttamalla katapleksiaa aiheuttaventeita. He saattavat lopettaa
nauramisen kesken ja hakeutua ennakoivasti istutaaattavat tukea jostain. Toisaalta
elaman mielekkyyden kannalta ei olisi tarkoitukseRaista, ettd hauskoja tilanteita
valteltaisiin, silla se voi vaikuttaa sosiaalisesmstaytymiseen. (Hublin, Kirjavainen,
Partinen, Ojala & Saarenpaa—Heikkila 2011,1785.)

Koulunkayntiin liittyvista vaikeuksista selvitdaoiunkayntia helpottavilla tukitoimilla
ja jarjestelyilla. Tilanteessa auttaa, etta opattgmmartavat tilanteen ja suunnittelevat
opetusjarjestelyja narkolepsiaa sairastavan kamnsdpivimmalla tavalla. (Hublin,
Kirjavainen, Partinen, Ojala & Saarenpaa—Heikkld2,1784.)

Koska sairauden vireytta alentavista oireista @aapaasta riittavasti eroon, tulee
ymparisto jarjestaa siten, etta se palvelee napk@e sairastavan lapsen oppimista ja
sosiaalista elamaé. Koulujen alkamisajankohtaitalla aikaisintaan klo 9.00, etenkin
jos koulumatka on pitkd. Keskittymista vaativatuakneet ja kokeet olisi hyva sijoittaa
aamupaivan viimeisille tunneille, jolloin vireystilon parhaimmillaan. My6haistunnit
voisivat painottua taitoaineisiin, jolloin keskittysta saattaisi helpottaa oppilaan oma

aktiivisuus. (Sosiaali -ja terveysministerio 2092,

Tarkeat oppitunnit ja luennot olisi hyva nauhoittgdta niihin voisi palata myéhemmin.
Oppituntien seké luentojen aikana on hyva ajoits@isoa ja jaloitella. Yksitoikkoisten
koulutehtavien aikana tulisi pitaa pienia taukdjsanteellisinta olisi, etta oppitunnit

vaatisivat oppilaan omaa aktiivisuutta ja olisieaénemiseltddn vaihtelevia. Se tukisi
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narkoleptikon kykya keskittyd opetukseen. Yksitaidessa ja passiivisessa
kuuntelutilanteessa uni vie helposti voiton. Koghstulisikin olla narkolepsiaa

sairastavalle oppilaalle lepotaukoihin sopiva {i#osiaali -ja terveysministerié 2012, 9.)

Narkolepsiaa sairastavalla oppilaalla on samat udige tukeen, turvalliseen
oppimisymparistéén ja ohjaukseen kuin kenelld tahaoppilaalla. Perusopetuslain
mukaan oppilaalla on oikeus saada esi-, ja pertiskgEssa opetussuunnitelman
mukaista opetusta, tukea ja oppilaanohjausta. Kddynnin tukea tulee antaa riittavasti
oppimisen saavuttamiseksi ja se tulee aloittaattéélésti tuen tarpeen ilmetessa.
Oppilaalla on lisaksi oikeus saada ilmaiset lairantéelemat opintososiaaliset edut ja
palvelut seka opetukseen osallistumisen edellyttaop@ilashuolto. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2012, 52-54; Opetushallitus i.a)

Joskus sairaus saattaa tilapaisesti vaikeuttaa etadd oppilaan osallistumista
opetussuunnitelman mukaiseen opetukseen yksigaisigpiaineissa. Talléin oppilaalle
suunnitellaan olosuhteisiin ja terveydentilaan eapitapa osallistua oppiaineen
opetukseen tai h&net voidaan vapauttaa oppiainepiskebusta valiaikaisesti

(Opetushallitus i.a.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa peruskowpettajille narkolepsiaa sairastavan
koululaisen opas.

Opinnaytetyon tavoitteena oli kehittdad opettajietéimysta narkolepsiasta. Opasta voivat
hyodyntad myods muut henkilot, jotka ovat tekeméisisarkolepsiaa sairastavan lapsen

kanssa.



14

4 NARKOLEPSIAA SAIRASTAVAN KOULULAISEN OPAS

4.1 Toimintaymparisto ja oppaan kayttajat

Opinnaytetyon  yhteistybkumppanina toimii  Oulun kangin  sivistys- ja
kulttuuripalvelut, jonka alaisuudessa on Oulun ellae yhteensd 51 perusopetuksen
koulua, joista kaksi on erityiskouluja. Oulussantbiliséksi valtion yllapitdmé& Oulun
normaalikoulu seka peruskoulua korvaavina kouluyksaityiset Oulun Steinerkoulu,
Svenska Privatskolan i Uledborg ja Oulun kristéiinkoulu. Oulussa peruskoulua kay

talla hetkella noin 22600 koululaista. (Oulun kaunkiyperusopetus i.a.)

Oulun alueella opetus jarjestetdadn lahikoulupeeai. Opetus pyritddn erilaisten
tukitoimien avulla jarjestamaan narkolepsiaa staradle oppilaalle siten, etta hanen on
mahdollisuus kayda koulua omassa lahikoulussaaretuSpjarjestetaan oppilaiden
edellytysten ja ikdkauden mukaisesti siten, ettédsstad oppilaiden tervetta kehitysta ja
kasvua. Opetus tapahtuu yhteistydsséa kotien ka(@sdussa koulussa Perusopetuksen
opas 2016- 2017, 5-7.)

Toisena yhteistydkumppanina toimiva Suomen Narlodgdistys ry on
potilasyhdistys. Yhdistyksen tarkoituksena on #séatietoisuutta narkolepsiasta
kokemuksen ja laéketieteellisen tiedon kautta sakéta vertaistukea. Yhdistys toimii
narkolepsiaa ja muita unihairioita sairastavienegona ja yhteydenpitdjana muihin
neurologisiin vammaisjarjestoihin. (Nikupaavo 2019,1.2015.)

Yhdistyksen  hallitus  toimii  vapaaehtoisten  voimin.Yhdistys jarjestaa
sopeutumisvalmennus- ja seurantakursseja, koulatuksekd kokous- ja

kuntoviikonloppuja. Suomen Narkolepsiayhdistyksdrteistyokumppaneina toimivat
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muun muassa Uniliitto, Uniyhdistys seka Neurologigammaisjarjestot. RAY tukee
toimintaa. (Nikupaavo 2015.)

Opinnaytetyoprosessi alkoi alkuvuodesta 2015. Gpitetyon aihe syntyi tarpeesta
kehittda opettajien tietamystéa narkolepsiasta sara. Aiheen rajaamisessa keskityttiin
kouluikaisiin lapsiin. Oppaan kayttajaryhma koostparuskoulun opettajista seka
henkiloista, jotka ovat tekemisissa narkolepsiaeastavan lapsen kanssa. Tydelaman
yhteistybkumppanina toimii Suomen Narkolepsiayhdisty ja Oulun kaupungin

sivistys- ja kulttuuripalvelut, jonka alaisuutegmetustoimi kuuluu.

Opas on tarkoitettu tyovalineeksi Oulun peruskanuppettajille, jotka tyoskentelevat
narkolepsiaa sairastavien lasten kanssa. Oppaalta aypettaja voi kehittdd omaa
tietmystaan narkolepsiasta ja loytaa keinoja repgsian erityispiirteiden

huomioimiseen koulussa. Oppilasta ymmartavélla aubmisella saavutetaan
luottamuksellinen ja avoin suhde oppilaaseen. 8aaaoppilasta selviytymaan sairauden
aiheuttamista haasteista koulunkaynnissa. Oppdeujaoteutetaan Oulun kaupungin

sivistys- ja kulttuuripalveluiden seka Suomen Nadiayhdistys ry:n taholta.

Opas on hyodynnettavissa kaikissa peruskouluissg#tanmytds muuallakin, missa
henkil6 on tekemisissd narkolepsiaa sairastavasetaxanssa ja kokee tarvitsevansa

tietoa sairaudesta, esimerkiksi varhaiskasvatuksémyeyspalveluissa ja harrastuksissa.

4.2 Oppaan tuotteistaminen

Oppaan luonnosteluvaihe alkoi oppaaseen tulevaeisaim keruulla. Aineistoa etsittiin
eri tietokannoista informaatikon kanssa hakusamailarcolepsy, narcolepsy school,

narcolepsy children, narkolepsia, lasten narkokepai narkolepsia koulu. Hakuihin
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tehtiin rajaus vuosille 2000-2015 ja haku suoritetioukokuussa, joten mukaan tuli
siihen mennessa julkaistut tulokset. Haku suoiite@erveysportin, Terveyskirjaston,
Medicin, Melindan, Ebscon, Google scholarin, PreQseka Theseuksen kautta. Ennen
opinnaytetydn valmistumista suoritettiin viela veémen haku, jolla taydennettiin

aineistoa ajankohtaisimmilla julkaisuilla.

Oppaan luonnosteluvaiheeseen kuului tiedonkeruumdbaastatteluiden kautta.

Teemahaastatteluun osallistui kaksi narkolepsia@stavan lapsen opettajaa, kolme
narkoleptikkoa seka yksi omainen. Aineisto kooshaastateltavien kokemustiedosta.
Haastattelussa tutkimuksen toimijoiden valinnaksapstuvat kokemukset tutkittavasta
iimiosta sekd halukkuus ja kyky keskustella aiheesttkimushaastattelutilanteessa
kohteena olevasta ilmidsta. Tarkoitus oli kerdtasiaineisto kohteena olevasta ilmifsta.
Luonteenomaista aineiston hankinnalle on se, éiyéekaan metodeja joilla tutkittavien

nakokulmat paasevat esille, kuten teemahaastattglnan haastattelujoukko valitaan

tarkoituksenmukaisesti. (Kylmé & Juvakka 2007, 1@-87; Eskola & Suoranta 2003,

85; Hirsjarvi, Remes & Sarajarvi 2009, 164.)

Teemahaastattelurunko laadittiin teoreettisen keitgyksen pohjalta (LITE 3), jota
kaytettiin apuna opettajia haastatellessa, narkélafe ja omaiselle laadittiin vapaampi
teemahaastattelurunko, (LIITE 4) jotta heidan yKBilen tarinansa tulisi paremmin
kuuluviin. Teemahaastattelurunko ja suostumuslon{&ak@E 5) lahetettiin etukateen
haastateltaville. Perehdyttyaan teemahaastattelkoom haastateltavat lahettivat
suostumuslomakkeen allekirjoitettuna, seka teensahti@lurungon vastauksineen.
Yhtena aineiston hankintakeinona teemahaastattelstasi hyvin opinnaytetyon

tavoitetta ja tarkoitusta.

Aineiston analyysista nousi esiin teemoja, joit&atl aktiivinen yhteisty6, narkolepsian
erityispiirteiden huomioiminen, tukitoimet. Opetiip, oppilaalta ja hanen perheeltaan
toivottiin aktiivista yhteisty6ta. Tarkeind asioimeusivat esiin oppilaan ja opettajan
valisen luottamuksen syntyminen. Tuntien siséltdityen haastatteluissa tuli esiin
seuraavaa: tunnin alussa olisi hyva opettaa uusj @iloin oppilas on virkeimmilla&n,
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eika kayttaa tatd aikaa laksyjen tarkistamiseenetdiselta toivottiin oppilaiden

aktiiviseen oppimiseen panostamista, ryhmatoideiavkKuuntelemiseen keskittyvassa
opetuksessa narkoleptikon on vaikea pysya her@illanilla hereilla pysymiseen myés
koettiin auttavan mahdollisuus paasta tunnilla lemaloittelemaan, sekd jokin

aktiivinen toiminta, kuten stressipallon puristetésityot ja vihon varitystehtavat.

Tukitoimina haastatteluissa nousi useamman kohdefidle oppilaalle jarjestetty
lepopaikka, jossa olisi mahdollisuus kayda lepa&@éasasymyksen yllattdessa.
Narkolepsian hoitoon liittyvissa asioissa nousiiresuokavaliohoito ja sen tarkea

merkitys oppilaan koulupaivassa.

Verrattaessa narkoleptikoiden, opettajien ja onmaisedkokulmia narkolepsiaa
sairastavan lapsen huomioimisesta koulussa, hawvadttd ne olivat rinnastettavissa
Sosiaali- ja terveysministerion tyoryhman vuonnal2Qulkaisemaan narkolepsian

hoidon ohjeistukseen.

Ensimmainen luonnos oppaasta valmistui loppusyisg6tl5. Oppaan Kirjoitusasussa
otettiin huomioon, etta se puhutteli kohderyhmad@deiomioitiin kohderyhman tietamys

aiheesta ja tulevan oppaan kayttotarkoitus. (Vilkkairaksinen 2003, 129.)

Opas toteutettiin Power Pointilla, josta se oliposti tulostettavissa opettajien kayttoon
ja tarvittaessa tekstiin voi lisata tai paivittégtda. Kuvituksella ja varityksella pyrittiin
tuomaan oppaaseen houkuttelevuutta. Kuvituksessdetlidn internetissa vapaasti
kaytettavia valokuvia. Oppaan fontiksi valittiiniiiés New Roman, koska se on selked ja
helposti luettava.
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4.3 Oppaan sisalto

Opas sisaltdd tietoa narkolepsiasta ja keinoja ahgpkian erityispiireiden
huomioimiseen koulussa. Opettaja voi pyrkid toinassaan, sairauden erityispiirteet
huomioimalla, tukemaan narkolepsiaa sairastavada la&silollisilla tukitoimilla,
terveytta edistaen. Oppaalla kannustetaan opet@jizemaan opetusmenetelmia, joilla
opettaja voi vaikuttaa narkolepsiaa sairastavaseagoulupaivaan.

Oppaan sisalto valittiin teemahaastatteluissa esmnsseiden aihepiirien kautta, mika
olisi olennaista tietda narkolepsiasta opettajakdkidmasta. Oppaan alussa kerrotaan
oppaan kohderyhma ja tarkoitus. Seuraavaksi m#aéte narkolepsia sairautena ja
kuvataan narkolepsian keskeiset oireet. Oireidemalksessa huomioidaan, miten
narkolepsia voi vaikuttaa lapsen koulupaivaan. Bidideikkojen huomioiminen auttaa

tarpeitaan ja vastaamaan niihin parhaalla maheédHisavalla.

Oireiden yleisyytta ja maaraa havainnollistettilmvion avulla. Oppaassa kéasitellaan
narkolepsian erityispiirteiden huomioimista koulss joka auttaa opettajaa
konkreettisesti huomioimaan narkolepsiaa sairastal@psen oppilasryhmassaan.
Sisaltéteema koostuu narkolepsiaa kasittelevistadllisista julkaisuista, joita lahteena
kayttaen laadittiin maaritelma narkolepsiasta saenaa. Narkolepsian erityispiirteiden
huomioiminen koulussa ja narkolepsiaa sairastaa@sen tukeminen ovat oppaassa

sellaisia asioita, joita opasta lukevalle opettajablutaan valittaa.
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4.4 Oppaan arviointi

Opinnaytetyon arvioinnissa pyydettiin palautettgp@gn haastatteluun osallistuneilta
henkil6iltd ja tydelaman yhteistybkumppaneilta. ldimtilomakkeet (LIITE 6) ja opas
(Liite 7) lahettiin arvioijille. Palautteen avulkaluttiin saada tietoa oppaan sisallollisesta
toimivuudesta, tarpeellisuudesta ja selkeydesta Bekitysehdotuksia oppaalle. Kaikki

haastatteluun osallistuneista antoivat kirjallisevioinnin ja palautteen oppaasta.

Palautteen mukaan, oppaasta sai tarpeellista ti€&ea nahtiin olevan tarpeellinen
tyovaline perusopetuksessa ja sitd haluttiin salbsit opettajille. Opas koettiin
ulkoasultaan selkeédksi ja houkuttelevaksi. Muutawsstaajista kertoi, ettd opas

havainnollistaa hyvin todellisuutta narkolepsiasta.

Muutostoiveena palautteessa kavi ilmi narkolepgtaena tyypillisena oireena esiintyva
katapleksia. Oppaan tekstista oli saanut selldigean, etta katapleksia esiintyisi kaikilla
narkoleptikoilla. Nain ei kuitenkaan ole ja palaeth pohjalta tehtiin oppaaseen
tarvittavat muutokset katapleksian yleisyydesta.

Palautteen perusteella todettiin oppaan vastaae&optossin suunnitteluvaiheessa
asetettuja tavoitteita. Oppaan tavoitteena olitk@hiopettajien tietamysta narkolepsiasta
sairautena, seka tarjota hyodyllisia kaytannondjainoiden avulla voidaan huomioida
narkolepsian asettamat haasteet koulun kaynnisssikdi tavoitteena oli luoda

ulkoasultaan houkutteleva ja sisall6ltdéan selkesspta voisi suositella luettavaksi.

Viimeistelyvaiheessa opas lahetettiin esitestauk$eppuvuodesta sosiaalisen median
valityksella noin 170 henkiselle verkkoyhteiso)teka koostuu narkoleptikoista ja heidan
omaisistaan, seka Oulun sivistys- ja kulttuuriphligen kautta Oulun peruskoulujen

erityisopettajille.
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Opas paatyi jakeluun Oulun sivistys- ja kulttuuleduiden avulla Oulun alueen
peruskoulujen opettajille sek& Suomen Narkolepsisyps ry avulla jakeluun
valtakunnallisesti. Oppaan jakelusta sovittiin ytgssd Oulun sivistys- ja
kulttuuripalveluiden sek&a Suomen Narkolepsiayhdtisty ry:n kanssa, jotta opas

tavoittaisi mahdollisimman monen kohderyhmastaan.
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5 POHDINTA

5.1 Oppaan merkityksesta kayttajalle

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa peruskoupattajille narkolepsiaa sairastavan
koululaisen opas. Tavoitteena oli kehittdd opedtajietamysta narkolepsiasta ja tuoda
esiin hyodyllisia keinoja, joiden avulla opettajai \nuomioida narkolepsian asettamat
yksilolliset haasteet oppilaan koulun kaynnissdaa®puotteistettiin siten, etta sita voi

kayttaa opettajien liséksi kuka tahansa henkilkajon tekemisissd narkolepsiaa

sairastavan lapsen kanssa.

Oppaan merkitys koulumaailmaan kay ilmi siind, ettarkolepsia on koulun

nakokulmasta harvinainen sairaus ja riittavan tires@aminen on edellytys oikeanlaisen
tuen suunnittelulle. Oppaan avulla opettaja vaithstietdmystdan narkolepsiasta seka
loytaa keinoja sairauden erityispiirteiden huomisieen koulussa. Ymmartavalla
suhtautumisella narkolepsiaan, opettaja voi saaauttuottamuksellisen suhteen

oppilaaseen ja h&nen perheeseensa.

Opinnaytetyo oli aiheena mielenkiintoinen ja tatjpeen ja tyoskentely opinnaytetyon

aarella sailyi lapi opinnaytetydon mielekkaana. Og@yietyoprosessi sujui ennalta
laadittujen aikataulusuunnitelmien mukaisesti. Heatés alkuun tuotti vapaaehtoisten
opettajien loytdminen teemahaastateltaviksi. Héglsdaien I6ytdmiseen panostettiin
sosiaalisen median valityksella. Haastattelupyypifkistettiin sivustolla, jossa on

kayttgjina narkoleptikoita seka heidan omaisiaaperilahaastatteluaineistoa saatiin
opettajien lisaksi narkoleptikoilta sek& narkolkpiilen omaisilta. Tama teki aineistosta

entista rikkaamman ja kaytantoa palvelevamman.
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Oppaan laadinnassa haastavaa oli aineiston rajeamja oleellisimman tiedon

kirjaaminen. LAhdemateriaaleihin tutustuminen ditiesen, etta aiheesta olisi halunnut
kirjoittaa kaiken tarkean ja mielenkiintoisen. Ajain oli pakko pysahtyda miettiméaéan
rajauksessa pysymista. Oppaan sisaltéa rajattiskeknaan peruskoulun opettajien
kaytdnnon kannalta olennaisimpia asioita. Palautgeistydkumppaneilta seka
haastateltavilta auttoi sisallollisesti rajaamaduealueen.

Joitakin oppaassa esille otettuja kohtia, olenyggilkeenpéain miettimaan ja kysymaan
itseltani, ettd olenko osannut tuoda kokonaisuadestille oleelliset seikat. Vai olenko
unohtanut tuoda esille jonkun tarkedn asian. Pohgalveleeko tama opas

kayttajaryhmaansa ja edesauttaako opas narkolegmiastavia lapsia koulussa.

Opinnaytetyd osoittaa kykya teoreettisen tiedon kgytannollisen ammattitaidon
yhdistymiseen. Opinnaytetyd myods harjoittaa tekig# kokonaisuuksien hallintaan,
ajanhallintaan, yhteistybphon sek& tyoelaman innowsgen kehittAmiseen seka
osaamisen ilmaisemiseen suullisesti ja kirjalliseSipinnaytetyd on ammatillisesti
harjoittava prosessi. Se opettaa hankkimaan agstasja tieteellisia julkaisuja. Se
haastoi pohtimaan naytt6on perustuvaa hoitotydtsiantuntijuutta osana ammatillista

kasvua.

Jatkossa olisi mielenkiintoista tietaa, voidaankkeanlaisten tukimenetelmien avulla

narkolepsiaa sairastavaa lasta valmentaa myoheppitoja varten.

5.2 Eettisyys

Opinnaytetyd  vaikuttaa  narkolepsiaa  sairastavien steta huomioimiseen
koulumaailmassa terveytta edistavasti. Narkolepsa@stava lapsi saatetaan toisinaan

nahda laiskana koululaisena epétietoisuuden vudkskoituksena oli tuoda esiin tietoa,
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jotta narkolepsia oireyhtymé&na ymmarrettaisiin paren. Lapsia kohdeltaisiin

eettisemmin.

Eettisyyden tavoitteena opinnaytetydn teossa omikitms, tasa-arvoinen vuorovaikutus
ja oikeudenmukaisuuden korostus. Tutkimuksen koéwlelbiden on annettava lupa

tutkimukselle ja heille kuuluu kertoa opinnaytetigdsja sen tarkoituksesta.

Opinnaytetyon tekijan tulee noudattaa tutkimuksemss$a ennalta sovittua aikataulua
sekd aihealuetta. Tutkimustulosten esittamisesk#e tolla rehellinen, niita ei saa

kaunistella eika muuttaa tydelaman haluttuun muat@dilkka 2005, 95.)

Opinnaytetyon eettinen raportointi merkitsee redgitta, avoimuutta ja tarkkuutta
tutkimuksen kaikkien vaiheiden raportoinnissa. Tamgikitsee sita, etta tutkimukseen
osallistuneiden haastateltavien kuvaus tutkitustaniostd kuuluu raportoida

mahdollisimman totuudenmukaisesti, mutta haastat@lt suojellen. Opinnaytetyon

tekijan on varmistettava, etta kukaan ei voi tuta@gutkimukseen osallistunutta ihmista,
tekstisisallosta. (Kylma & Juvakka 2007, 154-55.)

Haastateltavilta pyydettiin lupa teemahaastattekanattavan aineiston tallentamiseen ja
kayttamiseen opinnaytetydssa oppaan lahdemateadtaastateltavat olivat tietoisia
siitéa, ettd heidan nimidan ei esiinny opinnaytes@®ika oppaassa. He eivat ole
opinnaytetyon tai oppaan tekstistd yksiloitavis3asta syystd opinndytetydssa ei
julkaistu sosiaalisen median ryhmé&a, jonka avwdktis haastateltavia tutkimukseen.

Taméan opinnaytetyon tuotteena syntynyttd opastadesekijanoikeussuoja, josta on
saadetty laissa. Tekijanoikeus syntyy lain mukaaa &kijalle eli ihmiselle, joka luo
teoksen. Tekijanoikeussuoja on voimassa automesiitesiké sita tarvitse erikseen hakea
tai anoa.(Tekijanoikeuslaki 1961/404.) Tekijalla on yksinamen oikeus maarata
teoksen kappaleiden valmistamisesta ja teoksetagaaésta yleison saataviin. Jotta opas
paatyisi levitykseen sita tarvitseville opettajilleiovutettiin oppaasta kayttooikeudet
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tydelaman yhteistyokumppanille Oulun kaupunginstys- ja kulttuuripalveluille seka
oppaan levitykseen osallistuvalle Suomen Narkosggalistys rylle.

5.3 Luotettavuus

Oppaan lahdekritiikki on erityisessé asemassa. &wmja asiantuntijaksi tunnustetun
tekijan ajantasainen ja tuore lahde on hyva validppaaseen, etsittin yhdessa
informaatikon kanssa aineistoa eri tietokannoistakusanoilla narcolepsy, narcolepsy
school, narcolepsy children, narkolepsia, lasterkalepsia ja narkolepsia koulu.
Hakuihin tehtiin rajaus vuosille 2000 -2015 ja hakworitettiin toukokuussa, joten
mukaan tuli siihen mennessa julkaistut tuloksetkwHauoritettiin Terveysportin,
Terveyskirjaston, Medicin, Melindan, Ebscon, Googlholarin, Pro Quest seka
Theseuksen kautta. Ennen opinnaytetyon valmistarsisbritettiin vimeinen haku, jolla
taydennettiin aineistoa ajankohtaisilla julkaisauil(Vilkka & Airaksinen 2003, 53, 72;
Johansson, Axelin, Stolt & Aari 2007, 49-50.)

Opinnaytetyossa kaytetyn laadullisen menetelméantettavuuden arviointi on

tutkimuksen evidenssin arviointia. Tarkastellaartemionnistuneesti tutkittava ilmio

saadaan esiin ja perustuuko tulos todistettavallealia aineistoon seka lisaakod se
tutkittavan ilmion ymmartamista. Luotettavuuden iaiwnissa on tutkittava myos

opinndytetydon tekijan asemaa tiedon hankinnassainn@gptetyossa laadittiin

haastattelukysymykset mahdollisimman johdattelevnadksi, jotta haastateltavilla olisi
mahdollisuus omin sanoin kertoa kokemuksistaanejadista huomioida narkolepsia
koulussa. Haastateltavien oma aani tuli mahdolhsam hyvin kuuluviin. (Krause &

Kiikala 1996, 130-131.)

Tiedonantajina toimineet opettajat, narkoleptikat parkoleptikon omaiset toivat
kaytdnnon ulottuvuutta ja kokemuksellisuutta opyieyohén ja oppaaseen.
Haastattelulla keratyn aineiston luotettavuudestartob se, ettd aineisto oli
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rinnastettavissa teoriatietoon. Haastateltavillerdtdin heidan oikeudestaan lukea ja
arvioida opinnaytetyon opasta. He saivat antaaupetia ja korjata vaarin ymmarretyt ja
iimaistut  asiat, tama lisasi tyon luotettavuutta. alaBtteen keradmisella
yhteistybkumppaneilta ja haastateltavilta, varntigte oppaan soveltuvuus
perusopetuksen kayttoon. Opasta muokattiin pakutteukaisesti. Muutoksilla pyrittiin
kehittamaan oppaasta laadukas, jotta opas palvepsitajien ja narkoleptikoiden
tarpeita, mutta myds muitakin henkil6itd, jotka biekemisissa narkolepsiaa sairastavan

lapsen kanssa.
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LIITE 1 Tutkimuslupahakemus

| 1z2: | Oulun kaupunki
ke | Perusopetus- ja nuorisojohtaja

e
W

<0

N o

| Marjut Nurmivuori

Tutkimuslupapiitss §49/2015

Sivistys- ja kulttuuripalvelut 19.05.2015 OUKA/4391/07.01.04.02/2015
Perusopetus- ja nuorisopalvelut

Asia
Asianosainen

Selostus asiasta

Tutkimuslupahakemus
Hanna Karjalainen

Hanna Karjalainen tekee opinndytetyota narkolepsiaa sairas-
tavista lapsista, mita haasteita sairaus luo koulunkaynnille.
Tutkimuksessa haastatellaan opettajia, joilla on ollut koke-
musta narkolepsiaa sairastavista lapsista, milla opetusmene-
telmalla, keinoilla, tukipalveluilla ja erityisjarjestelyilld opet-
taja on padssyt hyviin opetustuloksiin.

Kohderyhma: perusopetuksen opettajat

Aikataulu: valmistumisajankohta kevat 2016

P&dtos perusteluineen

Allekirjoitus

Valmistelija ja puh.

Mydnnadn luvan tutkimuksen tekemiseen hakemuksen mukai-
sesti.

Marjut Ndrmivuori
Perusopétus- ja nuorisojohtaja
puh. 044 703 9767

Hallintosihteeri Anja Tuomaala, puh. 044 703 9028

Ilmoitus otto-oikeutetulle viranomaiselle

Tiedoksiantaminen

X ei [J kyla

Otto-oikeusviranomainen: Sivistys- ja kulttuurilautakunta

Hakija
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LIITE 2 Tutkimuslupapaatos

. | Oulun kaupunki Tutkimuslupapdités § 49/2015
' [é(?ﬁl. Perusopetus- ja nuorisojohtaja
K Marjut Nurmivuori
Sivistys- ja kulttuuripalvelut 19.05.2015 OUKA/4391/07.01.04.02/2015

Perusopetus- ja nuorisopalvelut

OIKAISUVAATIMUSOHIEET

Oikaisuvaatimusoikeus pastdkseen tyytymatdn voi tehda kirjallisen oikaisuvaatimuksen. Oikaisuvaatimuk-
sen saa tehda se, johon paatds on kohdistettu tai jonka oikeuteen, velvollisuuteen
tai etuun paatds valittdmasti vaikuttaa (asianosainen) sekd kunnan jasen.

Oikaisuvaatimusviranomainen

Oulun kaupungin kirjaamo, PL 27, 90015 Oulun kaupunki
kayntiosoite Torikatu 10 A, 90100 Oulu, avoinna arkisin kio 8 - 16
sdhkoposti kirjaamo(at)ouka.fi

faksi (08) 557 2018

Oikaisuvaatimusaika ja sen alkaminen
Oikaisuvaatimus on tehtdva 14 pdivan kuluessa paatoksen tiedoksisaannista. Kun-
nan jasenen katsotaan saaneen paatoksesta tiedon, kun pdytdkirja on asetettu ylei-
sestl nahtavaksi. Asianosaisen katsotaan saaneen paatoksesta tiedon, jollei muuta
nédytetd, seitsemédn (7) péivan kuluttua kirjeen |&hettamisestd. Jos oikaisuvaatimus-
ajan viimeinen paiva ei ole kaupungin virastoissa tyopaiva, voi oikaisuvaatimuksen
jattaa vield seuraavana tyopaivand.

Nahtavilldoloaika Paatds asetetaan nahtaville
2.5/ m
Tiedoksianto Pastos on lahetetty asianosaiselle tiedoksi sahkopostilla i )

Oikalsuvaatimuksen sisalto ja toimittaminen
Oikaisuvaatimus on tehtava kirjallisena. Siina tulee mainita tekijan nimi ja osoite ja
tekijan on se allekirjoitettava. Oikaisuvaatimuksessa on mainittava paatos, jota vaa-
ditaan oikaistavaksi seka vaatimuksen sisalto ja perusteet.
Mikali oikaisuvaatimus l4hetetaan postitse, on kirje jatettava postiin niin aikaisin, et-
t4 posti ehtii toimittaa sen oikaisuvaatimusviranomaiselle viimeistaan oikaisuvaati-
musajan viimeisend paivanad ennen tydajan paattymista.
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LIITE 3 Teemahaastattelurunko

1. Narkolepsiaa sairastavan opettajana
2. Opetuksen erityisratkaisuja

3. Narkolepsian hoito koulussa

4. Tiedottaminen ja ohjaaminen

5. Turvallisuus nékdkulmia

6. Narkolepsiaa sairastavan tukeminen

Olisiko viela jotain mitd sinulla tulee mieleen kalepsiaa sairastavan lapsen
opetuksessa, koulupaivistd, joista olisit halurkautoa?
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LIITE 4 Teemahaastettelu iimoitus narkoleptikojeomaisille

HEI

Olen sairaanhoitajaopiskelija Diakonia-ammattika@ik@ulusta ja teen opinnaytetyota
aiheesta Narkolepsiaa sairastava lapsi koulusg#oifigksenani on tuottaa opas, joka
auttaisi peruskoulun opettajia huomioimaan narksikep lapsen opetuksessa.
Tavoitteenani on kehittda peruskoulun opettajietotsuutta narkolepsiasta ja keinoista,
joilla opettaja voi tukea parhaalla mahdolliseldevalla narkolepsiaa sairastavaa lasta

opetuksessa.

Opinnaytetydssani kayttamani haastatteluun perastaineiston tulen kasittelemaan ja
julkaisemaan ilman nimidnne, jotta yksityisyyters#lyy. Toivoisin vastauksia muun

muassa seuraaviin aiheisiin:

» Kkuinka toivoisit opettajan ottavan omassa toimigaas huomioon narkolepsia

« minkélaisia kokemukseen perustuvia hyvia keinojaulsa on selviytya
narkolepsian tuomista haasteista koulussa

« oliko sinulla joitain tukitoimia, joista oli apuaait olisitko toivonut joitain
tukitoimia

» Kkoitko ettd opettajalla oli riittavasti tietamystarkolepsiasta

Kun opas on viimeistelyasteella, lahetan oppaakillaihaastatteluun osallistuneille
arviointilomakkeen kera arvioitavaksi ja palauttpenusteella tulen tekemaan oppaaseen
sen vaatimat muutokset, jotta se palvelisi parhaathahdollisella tavalla
kohderyhmaansa.

Kiitoksia

Hanna Karjalainen
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LIITE 5 Suostumislomake

Kirjallinen suostumus Narkolepsiaa sairastavan whjakoulussa opinndytetyon

tutkimukseen osallistumisesta.

Tietoisena Hanna Karjalaisen toteuttaman Narkodégpssairastavan lapsen ohjaus
koulussa tutkimuksen tarkoituksesta, suostun vdpamsesti osallistumaan tutkimuksen

aineistonkeruuvaiheen haastatteluun.

Minulle on kerrottu tutkimukseen osallistumisen a&aphtoisuus seka mahdollisuus
vetaytya pois tutkimuksesta, jos sitd haluan. &&ydyn tutkimuksesta, minua koskeva
aineisto poistetaan tutkimusaineistosta. Tiedand dtaastattelut nauhoitetaan ja
tutkimusraportissa saattaa olla suoria lainaukbr@auksistani haastattelussa, mutta
kuitenkin niin kirjoitettuna, ettd minua ei voidekstistd tunnistaa. Minulle on myds
kerrottu, etta haastattelunauhat ja niiden pohjaffaitetut haastattelukertomukset, eivat
joudu kenenkaan ulkopuolisen kayttoon. Haastattlboilla tai

haastattelukertomuksissa ei mydskaan ole nimeani.

Olen myds tietoinen mahdollisuudestani ottaa tEegsa jalkeenpain yhteyttd Hanna
Karjalaiseen tutkimuksen tiimoilta ja olen saaranvittavat yhteystiedot hanelta. Tata
suostumuslomaketta on tehty kaksi samanlaista ketpgajoista toinen jaa minulle ja

toinen Hanna Karjalaiselle.

/ 2015

Paikka Aika

Tutkimukseen osallistuja

Nimen selvennys

Hanna Karjalainen / hanna.karjalainen@student.fili&ld0-5005646



LIITE 6 Arviointilomake

NARKOLEPSIAA SAIRASTAVA LAPSI KOULUSSA — OPAS

1. Koetko, ettd oppaalle on tarvetta peruskoulussa
2. Saako oppaasta tarpeellista tietoa

3. Oliko opas selkea

4. Oliko oppaan ulkoasu houkutteleva

5. Suosittelisitko opasta opettajille

6. Muutos - / lisdysehdotukset:

Kiitos vastauksestasi!
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