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Tiivistelma

Narkolepsia on krooninen unihdairiésairaus, jonka oireina ovat paivittain ilmenevat pakonomaiset nukahtamistuokiot
ja voimakkaisiin tunnetiloihin liittyva &killinen lihasjanteyden vaheneminen eli katapleksia. Osalla narkolepsiaa sai-
rastavista esiintyy myds hypnogogisia hallusinaatioita tai unihalvausta. Narkolepsian syyna arvellaan olevan perin-
nollisten tekijoiden, infektioiden ja toksiinien yhteisvaikutus. Suomessa diagnoosin saaneita narkolepsiaa sairastavia
henkilgita oli vuonna 2017 noin 200-300.

Tassa opinnaytetydssa kasitellddn narkolepsiaa sairastavan didin kokemuksia raskaudesta. Opinndytetyon tarkoi-
tuksena oli tuottaa suomenkielista tietoa narkolepsiaa sairastavan raskaudesta. Tavoitteena oli kuvata narkolepsiaa
sairastavien aitien raskausajan kokemuksia. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena kayttaen sisallénana-
lyysia aineiston analysoimisessa. Aineisto keréttiin haastattelemalla neljaa narkolepsiaa sairastavaa &itig, jotka oli-
vat jo synnyttaneet.

Opinnaytetydn tulokset osoittivat, ettd narkolepsiaa sairastavien aitien kokemukset raskausajasta olivat pitkalti yh-
tenaisia. Kaikki olivat haaveilleet perheen perustamisesta ennen narkolepsia diagnoosin saamista ja vain yksi koko
raskausajan niin uuvuttavaksi, ettei halunnut enaa diagnoosin saamisen jalkeen lapsia. Raskausajan seuranta eteni
kaikilla THL:n maarittelemien &itiysneuvola ja -poliklinikka kdyntien mukaan. Jokainen haastateltava &iti kuvasi
tavallisia raskausajan fyysisia ja psyykkisia muutoksia. Alkuraskauden vasymystéd he kuvasivat voimakkaana, joh-
tuen narkolepsian hoitoon tarkoitettujen ladkkeiden lopettamisesta seka tavallisesta raskauden etenemisesta. Tu-
kiverkostoa ja tuen tarvetta raskausaikana selvitettdessa kukaan aideista ei kokenut tarvinneensa erityista tukea
raskausaikana. Tuen tarve ilmeni enemman lapsivuodeaikana.

Opinnaytetydn tuloksia voidaan hyddyntaa katilotydssa, kun asiakkaana on narkolepsiaa sairastava odottaja. Hyvia
jatkotutkimuksen aiheita ovat narkolepsiaa sairastavan kokemukset synnytyksesta ja lapsivuodeajasta. Nailla tut-
kimuksilla saataisiin lisda tietoa narkolepsian vaikutuksesta synnytyksen kulkuun ja &idin jaksamiseen lapsivuode-
aikana.
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narkolepsia, raskaus
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Abstract

Narcolepsy is a chronic sleeping disorder characterized by daily obsessive sleeping strokes and a sudden loss of
muscle tension associated with strong emotional states called cataplexy. Some of the narcolepsy symptoms are
also hypnotic hallucinations or sleep strokes. The cause of narcolepsy is thought to be a combination of pernicious
factors, different infections and toxins. In 2017 there were 200-300 people in Finland who were diagnosed with
narcolepsy.

This thesis deals with narcolepsy experiences during pregnancy. The purpose of the thesis was to produce infor-
mation on the pregnancy with narcolepsy. The aim was to describe the experiences of pregnant woman with
narcolepsy. The study was carried out as a qualitative study and the material was analyzed using content analysis.
The material was collected by interviewing four narcolepsy mothers who had already given birth.

The results of the study showed that the experiences of mothers with narcolepsy during pregnancy were largely
the same. Everyone had dreamed of starting a family before getting the diagnose with narcolepsy, and only one
respondent felt that pregnancy was so exhausting that she no longer wanted to have children after receiving the
narcolepsy diagnosis. The follow-up of the pregnancy of each mother proceeded according to the maternity clinic
practice defined by THL. Each mother described normal physical and psychological changes during pregnancy.
They fatigue during early pregnancy was considered as strong due to the ending of medication for narcolepsy and
due to the usual pregnancy progression. No one felt special need for a network of supporters. The need for support
became more apparent during puerperium.

The results of the thesis can be utilized in midwifery when a client is a patient with narcolepsy. A topic for further
study could include narcoleptic mothers™ experiences of giving birth and of puerperium. This kind of study would
provide more information on the effect of narcolepsy on delivery and on coping with daily life after the birth of a
child.
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JOHDANTO

Narkolepsia on krooninen unihéiridsairaus, jossa on padivittéin ilmenevia pakonomaisia nukahtamis-
tuokiota. Nukahtamistuokiot tapahtuvat nopeasti, joskus ilman varoittavaa vasymysta. Narkolepsialle
toinen tyypillinen oire on katapleksia eli voimakkaisiin tunnetiloihin liittyva akillinen lihasjanteyden
vahentyminen. Kohtaus kestdd muutamasta sekunnista joihinkin minuutteihin. Osalla narkolepsiaa
sairastavista esiintyy my6s unihalvauksia tai hypnogogisia hallusinaatioita. Narkolepsian syyna arvel-
laan olevan perinndllisten tekijéiden, infektioiden ja toksiinien yhteisvaikutus. (Huttunen 2017a). Nar-
kolepsia alkaa tavallisesti 15-25 vuotiaana. Suomessa diagnoosin saaneita narkolepsiaa sairastavia on

arvioilta 200-300 henkil6&a. (Suomen narkolepsiayhdistys ry 2018a)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen raportin mukaan vuonna 2009 kaytetty Pandemrix-sikainfluens-
sarokote myotavaikutti Suomessa narkolepsian liséantymiseen 4-19-vuotiailla. Raportin mukaan ro-
kote lisasi narkolepsiaa yhteisvaikutuksessa altistavan perimén ja muun ymparistotekijan kanssa. (Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos 2018) THL:n julkaisemaan taulukkoon (LIITE 1) on keratty sairaaloiden
hoitoilmoitusrekisteriin kirjattujen narkolepsiadiagnoosien ikdryhmittéinen ja vuotuinen ilmaantuvuus
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017). Taulukossa ei eritellda narkolepsiaa sairastavien sukupuolta,
mutta taulukon kuvaajista voi kuitenkin nahda, etté narkolepsiaa esiintyy eniten fertiili-ikaisilla eli he-
delmallisessa iassa olevilla. Osa heistd haluaa jossain vaiheessa perustaa perheen ja he tulevan asi-
akkaiksi niin aitiysneuvolaan kuin synnytyssaleihin, joissa katilot tyoskentelevat. Katilon osaamisvaa-
timuksiin kuuluu antaa ohjausta, hoitoa ja neuvontaa naisille raskauden, synnytyksen ja lapsivuode-

aikana (Pajukangas-Viitanen 2004).

Opinnaytetydmme tavoitteena on kuvata narkolepsiaa sairastavien aitien raskausajan kokemuksia.
Kokemukset saamme haastattelemalla narkolepsiaa sairastavia naisia, jotka ovat jo synnytténeet.
Opinndytetyémme tarkoituksena on tuottaa suomenkielisté tietoa narkolepsiaa sairastavan raskau-
desta. Tavoitteen ja tarkoituksen avulla vahvistamme omaa ammatillista kasvuamme katildiksi. Valit-
simme tdman aiheen koska, narkolepsia on sairautena meille tuntematon. Meitéa kiinnostaa kuinka
narkolepsia vaikuttaa naisen paatokseen hankkia lapsia ja kuinka raskaus etenee, kun raskaana ole-
valla on véhemmaén tunnettu krooninen sairaus. Tulevan katilén ammattimme kannalta on tarke&a

tietdd, mitd narkolepsia on, silla saatamme kohdata heidéat asiakkaina tai potilaina kétilotydssa.

Opinnaytetydmme tilaajana ja yhteistyékumppanina toimii TATU ry. Yhdistys on tapaturmaisesti vam-
mautuneiden lasten ja heidan perheidensa tukijarjestd, jonka lahtokohtana on eri tavoin tukea pitka-
aikaissairaita ja tapaturmaisesti vammautuneita lapsia ja nuoria sekd heidan perheitdaan (TATU ry
2018). TATU ry haluaa koota narkolepsiaa sairastavien naisten raskausajan kokemuksia yhteen, jotta
he voivat jakaa ndaitd kokemuksia narkolepsiaa sairastaville naisille, jotka miettivat perheenlisdysta.
Lukemalla opinnayteydmme raskaudesta haaveilevat narkolepsiaa sairastava naiset saavat lisétietoa,

kuinka heilla oleva krooninen sairaus vaikuttaa raskaana olemiseen.
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NARKOLEPSIA

Narkolepsia on krooninen unihéiriésairaus, johon on voimakas perinndéllinen alttius. Narkolepsiaa sai-
rastava kokee poikkeavaa paivavasymysta ja katapleksiaa, joka tarkoittaa lihasvoiman menetyskoh-
tausta &killisen tunnereaktion yhteydessa. (Nohynek, Jokinen, Partinen, Vaarala, Kirjavainen, Sund-
man, Himanen, Hublin, Julkunen ja Olsén 2012) Akillisia tunnereaktioita ovat mm. suuttumus, ilo ja
pelastyminen. Katapleksia ilmenee yleensa paikoilleen jahmettymisend tai kaatumisena. (Terveyskir-
jasto 2017) Narkolepsiaan kuuluva pakonomainen nukahtaminen on paivittdista. Nukahtaminen voi
tapahtua paikallaan ollessa tai ilmetad "unikohtauksina” odottamattomissa tilanteissa, kuten sytdessa
tai kesken puhumisen. Téllainen paivittain tapahtuva nukahtelu ilmenee nopeasti ja harvemmin ilman
varoittavaa vasymysta. Narkolepsiaan liittyvéat torkahdukset ovat usein virkistavia. Muisti- ja oppimis-
vaikeudet, hamarétilat, automaattiset lilkkeet, kaksoiskuvien ndkeminen tai nddn hamartyminen liitty-

vét torkahdusta edeltavaan vasymykseen. (Huttunen 2017a)

Noin kolmasosalla narkolepsiaa sairastavista esiintyy valveen ja unen rajamailla joko hypnogogisia
hallusinaatioita tai unihalvausta. Hypnogogiset hallusinaatiot ovat aistiharjoja, joita koetaan unen ja
valveen rajamailla. Ne voivat olla néko-, kuulo-, tunto-, liike- tai luulo harhoja. Unihalvaus kestaa
muutamia minuutteja ja paattyy itsestéaan tai ulkoisen arsykkeen seurauksena. Tilan aikana henkil®

on liikuntakyvyton. (Huttunen 2017a)

Narkolepsian oireet perustuvat siihen, ettéd ihminen vajoaa suoraan syvaan REM-uneen ilman edelta-
vaa NREM-univaihetta (Huttunen 2017a). Y6uni koostuu NREM-uneksi kutsutusta perusunesta ja vil-
keunesta eli REM-unesta. Terveen ihmisen nukahtamisviive on 5-15 minuuttia, jonka jalkeen ihminen
vaipuu syvaan uneen. Nukahtamista seuraa ensin NREM-unijakso ja sen jéalkeen lyhyt REM-unijakso.
Yonaikana nama uni jaksot vuorottelevat noin 90 minuutin valein. (Huttunen 2017b) REM-univai-
heessa lihakset veltostuvat ja ihminen nakee unia. REM-unta ja valveilla oloa saéatelee aivoissa oleva
aine nimeltd hypokretiini. (Huttunen 2017a) Hypokretiini sdételee ihmisen vireys tasoa ja vaikuttaa
ruokahalun ja energiatasapainon saatelyn kautta myos painoon (Hublin ja Partinen 2017). Narkolep-
siaa ja erityisesti katapleksiaa sairastavilla hypokretiini pitoisuus on tavallista alhaisempi (Huttunen
2016a). Narkolepsiaa sairastavilla, joilla ei esiinny katapleksiaa hypokretiini on usein normaali (Kirja-

vainen, Nokelainen, Arikka, llveskoski, Olsén ja Saarenp&a-Heikkila 2013).

Narkolepsian esiintyvyys ja diagnosointi

Narkolepsian syy on vield tuntematon, mutta sen arvellaan olevan erilaisten perinndllisten tekijoiden,
toksiinien ja infektioiden yhteisvaikutus (Huttunen 2017a). Narkolepsian ensioireena on lisdéntynyt
vasymys ja nukahtamisalttius ja yleensa oireisto kehittyy vahitellen kuukausien tai muutaman vuoden
aikana. Yleensa narkolepsia alkaa 12-25 ikAvuoden valilld. Suomessa diagnoosin saaneita narkolepsiaa
sairastavia on arviolta 200-300. (Suomen narkolepsiayhdistys ry 2018a) Lansimaissa narkolepsiaa
esiintyy keskimaarin 20-50 tapausta /100 000 henkild&. Vuosina 2009-2010 rokotettiin 2,5 miljoonaa
suomalaista Pandemrix-sikainfluenssarokotteella, jonka jalkeen narkolepsian ilmaantuvuus lisdéntyi

Suomessa alle 17-vuotiailla. (Sarkanen, Vaarala, Julkunen ja Partinen 2015) Terveyden ja hyvinvoinnin
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laitoksen raportin mukaan vuonna 2010 kaytetty Pandemrix-sikainfluenssarokote myotavaikutti Suo-
messa narkolepsian lisddntymiseen 4-19-vuotiailla. Raportin mukaan rokotteen tehosteaine lisasi nar-
kolepsiaa yhteisvaikutuksessa altistavan perimén ja muun ymparistdtekijan kanssa. (Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitos 2018) Ruotsissa, Norjassa, lsossa-Britanniassa, Irlannissa ja Ranskassa todettiin
myds narkolepsian ilmaantuvuuden nousu lapsilla. Naissd maissa vaestd rokotettiin samalla Pandem-
rix-rokotteella kuin Suomessa. Kevaalla 2013 Ruotsissa todettiin ilmaantuvuuden nousseen myds ai-
kuisilla 2-3-kertaiseksi ja samaan aikaan THL raportoi Suomessa ilmaantuvuuden lisdéntyneen aikui-

silla 3-5-kertaiseksi. (Sarkanen ym. 2015)

Narkolepsia diagnosoidaan yleensa unipolygrafian ja seuraavana paivana tehtavan nukahtamisviive-
tutkimuksen perusteella. Diagnoosi voidaan asettaa myds pelkan likvorin hypokretiini pitoisuuden pe-

rusteella, jos se on poikkeuksellisen alhainen. (Hublin 2017)

Unipolygrafia toteutetaan tutkittavan kotona sairaalasta saadulla tutkimuslaitteella ja ohjeilla. Tutki-
muksessa mitataan aivosahkdtoimintaa, lihasjanteytta, silmanliikkeitd, hengitysilmavirtausta, rintake-
hén ja pallean hengitysliikkeita, syketaajuutta, veren happipitoisuutta, kuorsausta, nukkuma-asentoa

ja jalkojen liikkeita. Laite ei hairitse nukkumista ja tutkimus on kivuton. (HUS 2017c)

Nukahtamisviivetutkimus eli MSLT auttaa poikkeavan paivavasymyksen ja liikaunisuustautien diagnos-
tisissa selvittelyissd. Ennen MSLT-tutkimusta tutkittava pitda unipaivakirjaa kahden viikon ajan seka
kay aktigrafi eli liikeaktiviteettirekisterdinnissd. (HUS 2017a) Aktigrafi on rannekellon tapainen liikeak-
tiviteettia mittaava laite, jonka tuloksista voidaan paatella uni jakson pituudet ja rauhallisuus seka uni-
valverytmin ajoittuminen ja saanndllisyys. Tutkimus kestda 3-7 vuorokautta. (HUS 2017b) MSLT-tut-
kimusta edeltavana yona tutkittavan tulisi nukkua vahintaan kuusi tuntia ja aamulla ennen tutkimuk-
sen alkua pitéisi olla hereilla vahintdan puolitoista tuntia. Tutkimus koostuu neljasta osarekisterdin-
nista, jotka toteutetaan kahden tunnin vélein tydpdivan aikana. Osarekisterdinneissd mitataan ai-
vosahkodtoimintaa, lihasjanteyttd, silmanliikkeitd, hengitysta ja sydamen sdhkoista toimintaa. Osare-
kisterdinti kestda 20-40 minuuttia. (HUS 2017a) Narkolepsiaa sairastavan tyypillisia 16ydoksia unipo-
lygrafiassa ovat normaali unimaard, alentunut unen teho, lyhentynyt REM-univiive, lyhentynyt uni-

viive, pilkkoutunut NREM-uni ja ydlliset valve jaksot (Kirjavainen ym. 2013).

2.2 Narkolepsian hoito

Narkolepsian hoidossa keskeisinté ovat saanndlliset elaméntavat ja saanndéllinen univalverytmi. Laak-
keettdmié keinoja narkolepsian hoitoon on useita. Sd&dnndllinen univalverytmi sekd muutamat 10-30
minuutin paivaunet helpottavat paivavasymysta. Fyysinen aktiivisuus, ylipainon vélttdminen ja ruoka-
valion huomioiminen auttavat myos. Narkolepsiaa sairastavan tulisi kiinnittdd huomiota ateriarytmiin,
erityisesti runsaasti kofeiinia ja hiilihydraattia sisaltavien ruokien osalta. Taukojen pitaminen tai kavely
ulkoilmassa yksitoikkoisten tydtehtévien vélissa auttaa yllapitdmaan vireystasoa. (Hublin 2017; Huttu-

nen 2017a; Suomen narkolepsiayhdistys ry 2018b)
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EFNS eli European Federation of Neurological Societies on laatinut suositukset narkolepsian laékehoi-
dosta. Se suosittelee paivavasymykseen ensisijaisesti modafiniilia, jonka vuorokausiannos tulisi olla
100-400mg jaettuna kahteen annokseen eli aamu- ja iltapaivdannoksiin. Taman lisaksi voidaan kayt-
tda metyylifenidaattia annoksella 10-60mg/vrk. Vaikeisiin tapauksiin suositellaan modafiniilia ja nat-
riumoksibaattia, mutta niiden yhteiskaytssa tulee kiinnittda huomiota riippuvuuden syntymiseen. Ka-
tapleksian hoitoon suositellaan ensisijaisesti natriumoksibaattia aloitusannoksella 4,5g vuorokaudessa
jaettuna kahteen yhta suureen annokseen. Maksimiannos vuorokaudessa on 9g, jonka ylityksen jal-
keen ei laékkeella ole endé terapeuttista hyotya. Trisyklisilla masennusladkkeilld kuten klomipramiinilla
on katapleksian lisaksi hydtya myds unihalvauksien ja hypnogogisien hallusinaatioiden hoidossa. Klo-
mipramiinia suositellaan annoksella 10-75mg/vrk. (Billiard, Bassetti, Dauvilliers, Dolenc-Groselj, Lam-
mers, Mayer, Pollméacher, Reading ja Sonka 2006; Huttunen 2017a; Hublin 2017; Kirjavainen, Noke-

lainen, Arikka, llveskoski, Olsén ja Saarenpaa-Heikkila 2013)
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RASKAUS

Raskausaika voidaan jakaa kolmeen osaan; raskauden suunnitteluun, toteamiseen ja seurantaan. Ras-
kauden suunnittelun tavoitteena on, ettd jokainen raskaus olisi turvallinen, sujuisi hyvin ja syntyva
lapsi olisi mahdollisimman hyvékuntoinen. K&tilon erityisosaamista tarvitaan, kun pitk&aikaissairautta
poteva nainen suunnittelee raskauttaan. Tulevaan raskauteen saattaa vaikuttaa naisen laakitys, jon-
kun perheenjasenen perinnéllinen sairaus tai kehitysvamma. Yha useammat raskaudet ovat ennalta

suunniteltuja, jolloin riskitekijoihin voidaan puuttua tarpeeksi varhain. (Vayrynen 2014, 164-166)

Ensimmainen ja tavallisin raskauden merkki on kuukautisten poisjaéminen tai puuttuminen. On kui-
tenkin muistettava, etta esimerkiksi voimakas psyykkinen jannitys, kiihkea toive raskaaksi tulemisesta
seka erilaiset hairi6t munasarjoissa tai aineenvaihdunnassa, voivat aiheuttaa kuukautisten poisjaami-
sen, jolloin kyseessé ei ole raskaus. Raskaus voidaan varmistaa raskaustestilld, jonka saa apteekista
tai terveyskeskuksesta. Ladkari toteaa raskauden tekemalla naiselle sisdtutkimuksen raskausviikoilla
8-12, jossa varmistetaan raskauden alkaminen ja keskustellaan naisen kokonaistilanteesta raskauden

kannalta. (Pietilainen ja Vayrynen 2015a, 158-160)

Raskauden sadanndllisella seurannalla pyritdan varmistamaan raskauden turvallisen etenemisen lisaksi
raskaana olevan naisen ja sikién hyvinvointi. Raskauden seurannan hoitaa aitiysneuvola. Ensimmai-
selle neuvolakédynnille tullaan noin 8.-10. raskausviikolla. Talldin madritellaédn kayntitiheydet, joihin
vaikuttavat naisen ja sikion terveyden liséksi se, onko nainen ensisynnyttdja vai uudelleensynnyttaja.
Ensisynnyttdja kdy neuvolassa vahintaan yhdeksan kertaa ja uudelleen synnyttédja kahdeksan. Uudel-
leen synnyttédjalle suunnitellaan kdynnit joustavammin kuin ensisynnyttéjalle, koska hanella on jo ko-
kemusta raskaudesta. Kun raskaus on edennyt 30. raskausviikolle, itiysneuvolassa kdydaan noin kah-
den viikon valein. Raskauden edettya viikolle 36, nainen kdy tarkastuksessa jo viikoittain. Raskausvii-
kon 41+3 jalkeen seuranta siirtyy aitiysneuvolalta synnytyssairaalan vastuulle. (Klemetti ja Hakulinen-
Viitanen 2013, 96-103; Pietildinen ja Vayrynen 2015b, 170-172)

Jos raskauteen liittyy tavanomaista suurempi riski erilaisiin &idin, sikion tai vastasyntyneen ongelmiin,
puhutaan riskiraskaudesta. Tallaiset raskaudet ovat hyvin erilaisia ja raskauden ennuste ja hoito vaih-
televat. Aitiysneuvoloilla on oman alueensa synnytyssairaalan laatimat ohjeet potilaiden ldhettamiseksi
aitiyspoliklinikalle. Ohjeiden tarkoituksena on yhtenaisilla kriteereilld ohjata riskiraskaudet erikoissai-
raanhoidon arvioitavaksi ja seurattavaksi. Aitiyspoliklinikka on osa erikoissairaanhoitoa ja vastaa sai-
rauksien ja raskauskomplikaatioiden diagnostiikasta ja hoidosta. Aitiyspoliklinikan tehtiavana on riski-
raskauksien seuranta ja riskipotilaiden synnytyksen suunnittelu. (Klemetti ja Hakulinen-Viitanen 2013,
293-294; Uotila 2015, 352-353) Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on itiysneuvolaoppaassaan (Kle-
metti ja Hakulinen-Viitanen 2013) maaritellyt raskausaikana lisdseurantaa vaativat sairaudet ja ongel-

mat. Narkolepsiaa ei mainita aitiysneuvolaoppaassa.

Normaali raskaus kestaa keskimaarin 40 viikkoa eli 280 vuorokautta. Viimeisten kuukautisten alkamis-
paivasta voidaan maarittaa raskauden kesto ja synnytyksen laskettu aika. Jos kuukautiskierto on epé-

saanndllinen tai naisella on alkuraskaudessa ylimaéraista verista vuotoa, raskauden kesto méaéaritellaan
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kaikututkimuksessa. Raskauden kesto merkitaan taysina viikkoina ja paivina, esimerkiksi 34+4, jolloin

on menossa 35.raskausviikko. (Tiitinen 2017a)

Raskausajan muutokset

Raskaus vaikuttaa naiseen niin fyysisesti kuin psyykkisesti. Naisen hormonitoiminta ja mindkuva
muuttuvat seké sosiaaliset suhteet, seksuaalisuus ja seksuaalielama muokkaantuvat. Raskaus val-
mistaa naista uuteen eldmanvaiheeseen ja tekee hanesta aidin. Raskaus jaetaan jaksoihin eli ras-
kauskolmanneksiin. Ensimmainen jakso alkaa raskausviikolta O ja paattyy raskausviikolle 13. Toinen
jakso alkaa raskausviikolta 14 ja paattyy raskausviikolle 28. Viimeinen eli kolmas jakso alkaa ras-

kausviikolta 29 ja paattyy raskausviikolle 40. (Pietiléainen ja Vayrynen 2015, 161)

3.1.1 Alkuraskauden muutokset

Raskauden ensimmaisen kolmanneksen eli alkuraskauden aikana munasolu kiinnittyy kohdun seiné-
maan ja alkaa kasvaa. Naisen kehossa tapahtuu paljon muutoksia lisddntyneen hormonitoiminnan
ansiosta. Rinnat kasvavat, aristavat ja nannipihat tummuvat. Ruokahalussa tapahtuu muutoksia ja
raskaana olevalla voi olla mielihaluja sy6da epatavallisia aineita. Alkuraskauteen kuuluu voimakas va-
symys, joka johtuu liséantyneesta estrogeenin erittymisesta. Veriplasman maara kasvaa vahitellen lapi
raskauden, mutta punasolutuotanto ei lisdanny, jolloin odottajan hemoglobiini laskee. Koska raskaana
olevan kehossa kiertava verimaara lisdéntyy ja laskimot ovat veltompia hormonimuutosten takia, &kil-
linen pyOrryttava tunne saattaa yllattad paikallaan seisovan odottajan. Tata voi hallita pitamalla ylla
pientd liiketta, jotta verenkierto pysyy vilkkaana paasta varpaisiin asti. Kasvava kohtu ja samalla sen
asennon muuttuminen lantiossa saattavat aiheuttaa vihlaisevaa kipua nivusien alueelle. Kipu ilmaan-
tuu asennon vaihtamisen yhteydessa ja on vaaratonta. Kohtu painaa kasvaessaan virtsarakkoa aiheut-
taen lisddntyneen virtsaamistarpeen. Pahoinvointi ja oksentelu alkavat useimmilla raskausviikoilla 4-
7. Oireet ovat voimakkaimmillaan aamulla, mutta pahoinvointia voi esiintyd vuorokauden ajasta riip-
pumatta. Pahoinvointi helpottaa yleensa raskausviikkoon 16 mennessa. (Tiitinen 2017a; Pietilainen ja
Véayrynen 2015, 161-162)

Raskauden varmistuminen herkistda usein vanhemmat ja voi laukaista voimakkaita tunteita. Hormo-
naalisten muutosten ansiosta monella odottajalla saattaa olla mielialan vaihteluita. Tunteet vaihtelevat
voimakkaasti. Toisinaan raskaus saattaa tuntua naisesta itsestaan selvaltd, toisinaan taas hyvin epa-
todelliselta tai salaperaiseltd. Vaikka tunteet ajoittain myllertavat hallitsemattomastikin, pikkuhiljaa
raskauden tila muuttuu todellisemmaksi. Luontevasti naisen ajatukset kaantyvat syntyvaan lapseen.
(Tiitinen 2017a; Pietildinen ja Vayrynen 2015, 165)

3.1.2 Keskiraskauden muutokset

Raskauden toinen kolmannes eli keskiraskaus on usein nautittavaa aikaa. Alkuraskaudessa esiintynyt
vasymys ja pahoinvointi ovat yleensa helpottaneet. Hemoglobiiniarvo alkaa korjaantua ja verenpaine
on normaali. Moni odottaja nauttii naiseudestaan, sill& vatsa ja rinnat ovat pyoristyneet. Kohdun kas-

vamisesta johtuva lisdantynyt vatsan sisainen paine johtaa usein narastykseen. Pienet saanndlliset
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ateriat ja tarvittaessa haponestoldaékkeet helpottavat usein narastystd. Vaaleanpunaisia raskausarpia
ilmaantuu rintoihin, pakaroihin, reisiin tai vatsan iholle ja ne vaalenevat raskauden jalkeen, mutta

eivat taysin havia. (Pietilainen ja Vayrynen 2015, 163)

Raskaana oleva nainen on sisimmassaan sama ihminen kuin ennenkin, vaikka han ulkoisesti muuttuu-
kin. Mitd paremmin nainen on sinut kehonsa kanssa, sitd helpommin han hyvéksyy muuttuvan ulko-
muotonsa. Nainen kuitenkin kaipaa hyvaksyntaa puolisoltaan nopeasti muuttuvasta kehostaan. Nai-
nen eldd symbioosissa kohdussa kasvavan lapsensa kanssa. Kun raskaus nakyy ulospain, lapselle an-
netaan usein "tydnimi”. Vatsan silittely ja lapselle juttelu vahvistavat varhaisen vuorovaikutuksen syn-

tymista lapsen ja vanhempien vélilla. (Pietilainen ja Vayrynen 2015, 165)

3.1.3 Loppuraskauden muutokset

Raskauden viimeisella kolmanneksella eli loppuraskaudessa liikkuminen on vaikeampaa ja hitaampaa,
koska lantion luiden véliset rustoliitokset ovat I6ystyneet relaksiini hormonin vaikutuksesta. Koska
kohdun pohja on lahes rintalastan karjessa kiinni, raskaana olevalla saattaa esiintyd hengenahdistusta
tai ilmeta ilman haukkomisen tarve. Kasvavan kohdun takia pienet ruoka-annokset aiheuttavat nope-
asti tayttymisen tunteen ja narastys kiusaa edelleen. Rinnat kasvavat estrogeenin vaikutuksesta 200-
400 grammaa per rinta ja pienia maitopisaroita alkaa erittya raskausviikolta 16 alkaen. Maidoneritys
kaynnistyy vasta synnytyksen jalkeen. Suurella osalla raskaana olevista ilmenee selkéavaivoja jossain
vaiheessa raskautta johtuen selan kaaren muodon muuttumisesta. Selkavaivoja helpottavat liikunta
ja riittava lepo. Seldlla makuu aiheuttaa toisinaan pyorryttavan pahanolon tunteen, joka johtuu ala-
onttolaskimon painumisesta kasaan kohdun painosta, jolloin veren palautuminen raajoista sydémeen
estyy. Kylkiasentoon kdantyminen korjaa tilanteen ja olo helpottuu valittémasti. Ennakoivat supistuk-
set lisdantyvat, koska kohtu harjoittelee tulevaa synnytysta varten. Supistuksia esiintyy tavallisesti
iltaisin levossa tai rasitustilassa ja ne tuntuvat kohdun ohimenevana kovettumisena. Sikion liikkeet

kohdussa ovat ojenteluja, hikkaa ja pienia potkuja. (Pietildinen ja Vayrynen 2015, 163-164)

Nainen valmistautuu synnytykseen pohtimalla sitd yhd useammin mielessaan. Ensisynnyttajan kasitys
synnytyksestd muodostuu hanen odotustensa, synnytykseen liittyvien tosiasioiden ja oletuksien seka
muiden naisten kokemuksien perusteella. Uudelleen synnyttajalla aikaisemmat omat synnytys- ja sai-
raalakokemukset varittavat hanen suhdettaan tulevaan synnytykseen. (Pietildinen ja Vayrynen 2015,
165-166)
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NARKOLEPSIA JA RASKAUS

European Sleep Research Society teetétti vuonna 2013 ja vuonna 2017 kaksi kyselytutkimusta, jotka
molemmat kasittelivat narkolepsiaa sairastavan raskautta, synnytysta seka lapsivuodeaikaa. Molem-
mat tutkimukset osoittivat, etté narkolepsia-katapleksiaa sairastavalla odottajalla on heikentynyt glu-
koosi aineenvaihdunta, jolloin heidén BMI (Body Mass Index) on usein normaalia korkeampi raskaus-
aikana. Heikko glukoosi aineenvaihdunta yhdessa korkean BMI:n kanssa lisaé riskia raskausdiabetek-
seen. Raskausdiabetes vaatii tiivimpaa raskausajan seurantaa. (Maurovich-Horvat 2013; Calvo-Fer-
rendiz ja Peraita-Adrados 2017)

Kun narkolepsiaa sairastava nainen on todettu olevan raskaana, hanen lagkityksensa tulisi tarkistaa,
jotta se saadaan sovitettua raskauteen. Annos tulisi valita vakavimpien oireiden mukaan, mutta kui-
tenkin niin, ettei odottava aiti tai sikio vaarannu. Ladkeainemuutokset odottajan kanssa tekee hoi-
tosuhteessa oleva neurologi. Maarattyja ladkkeita ei saa kerralla lopettaa, jos ne aiheuttavat vaaraa
odottavalle aidille tai sikidlle. Paatos ladkkeiden lopettamisesta ja vahentamisestad tehdaan yhdessa

odottavan &idin kanssa. (European narcolepsy network 2017)

Narkolepsiaa sairastavat karsivat usein paivavasymyksesta, johon he tarvitsevat vireystilaa yllapitavia
ladkkeita kuten modafiniilia, metyylifenidaattia ja amfetamiinia. Nama ladkkeet saattavat aiheuttaa
sikiolle vieroitusoireita, alhaista syntymépainoa ja ennenaikaista syntymista. Taman takia narkolep-
siaa olisi hoidettava raskauden aikana hyvalla unihygienialla ja -rytmilla, saanndallisilla
paivaunilla seka tyon ja perhevastuun vahentamisella. Ladkityksen jatkamista raskauden ai-
kana suositellaan, jos raskaana oleva karsii voimakkaasta katapleksiasta tai joutuu koko paivan ole-

maan valppaana. (Pien & Schwab 2004, 143; Malm, Véah&kangas, Enkovaara ja Pelkonen 2008)

Hyvalla unihygienialla tarkoitetaan erilaisia toimenpiteitd hyvan unen edistdémiseksi. Tallaisia toi-
menpiteitd ovat esimerkiksi alkuillasta kello 17 — 20 harrastettu liikunta sek& hiilihydraattipitoinen
ateria ennen nukkumaan menoa. Rentoutuminen ennen nukkumaan menoa auttaa unen saamisessa.
(Huttunen 2017b) Lisaksi viiledhkd lampdtilaltaan 17 — 20 asteinen makuuhuone ja l[ampimét sukat
helpottavat nukahtamista. Myds huoneen ja vuodevaatteiden saanndllinen tuulettaminen auttavat

unen saamisessa. (Hannula, Mikkola ja Tikka 2013, 21-22)

Tavallisesti ihmisen vuorokausirytmi noudattaa 24 tunnin kiertoa. Sisdinen kellomme s&ételee ruuan-
sulatusta, eristystoimintaa, kasvua, solujen uusiutumista ja kehon lammon vaihteluja. Kehon [ampo-
tilan muutosten myota kyky pysya hereilla vaihtelee. lllalla kehon lampé kaantyy laskuun, jolloin on
helpompi saada unta ja aamulla kehon 1amp6 taas nousee. Kehon toimintataso on laskettava nukah-
tamiselle otolliseksi, jotta nukahtaminen onnistuu. Saanndllinen unirytmi auttaa rytmittamaan si-
séisté kelloa ja tdméan kautta kehon lampo6a. Aamuisin nouseminen ylos tiettyyn aikaan helpottaa illalla

nukahtamista. (Hannula ym. 2013, 9-13)
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Sairauspoissaolo tarkoittaa ladkarin toteamaa sairautta, joka heikentaa tyontekijan toimintakykya
niin, ettd han ei jaksa tehda toita. Sairauspoissaolosta on aina ilmoitettava tydnantajalle. (Tyoterveys-
laitos 2018) Tyontekijalla on oikeus tyésopimuslain mukaan oikeus sairausajan palkkaan, jos han on

sairauden tai tapaturman vuoksi estynyt tekemésta toita. (Tydsuojelu 2015)

Perhevapaiden tarkoituksena on oman lapsen hoitaminen. Perhevapaalla tarkoitetaan sita, etta jaa-
daan mm. aitiys-, erityiséitiys-, isyys- tai vanhempainvapaalle. Aitiysvapaan pituus on 105 arkipaivaa
ja se alkaa ennen lapsen laskettua syntymaaikaa. Aitiysvapaalle voi jaada noin 5-8 viikkoa eli 30-50
arkipaivaa ennen laskettua aikaa ja ajankohdan voi itse valita. Raskaana oleva voi jaadda erityisaitiys-
vapaalle, jos raskauden aikana hénen tyd oloihinsa tai -tehtaviinsa liittyva kemiallinen aine, sateily,
tarttuva tauti tai muu vastaavanlainen seikka vaarantaa hénen tai sikion terveyden, eikd seikka ole
valtettavissa tydssa eika tybnantaja pysty jarjestamaan muita tydtehtavia raskauden ajaksi. Isyysva-
paan pituus on 54 arkipdivaa ja isdn on mahdollista pitdd 1-18 arkipéivaa vapaata yhtéa aikaa aidin
kanssa. Vanhempainvapaata lapsen iti tai isé voivat pitda yhteensa enintédn 158 arkipaivaa. (Tyo-
suojelu 2016; Kela 2017)



5

5.1

5.2

15 (40)

OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetydmme toteutettiin laadullisena haastattelututkimuksena. Laadullinen tutkimus valitaan,
kun halutaan tutkia ihmisten kokemuksia tai ajatuksia eika tietoa tutkittavasti ilmiésta ole entuudes-
taan (Pitkaranta 2014, 8-10). Laadullinen tutkimus lyhykaisyydessaén tarkoittaa sité, miten aineiston
muotoa kuvataan. Tyypillisesti laadullista tutkimusta kaytetaan silloin, kun halutaan tietoa jostain ai-
heesta mité ei aikaisemmin ennen ole tutkittu tai siitd ei juuri 16ydy tutkimustietoa. Laadullisessa
tutkimuksessa aineistoa keratéaan yleisemmin haastattelemalla, havainnoimalla tai kyselemalla. Naita
eri menetelmid voidaan myds kayttda yhdessd. Haastattelun etu laadullisessa tutkimuksessa on se,
ettd kysymykset ovat avoimia ja kysymyksen voi tarvittaessa kysya uudelleen, mikali haastattelija on
tullut vaarinymmarretyksi tai haastattelija haluaa selventaa tai esittaa lisakysymyksia. Laadullisen tut-
kimuksen haastattelu on myds joustavaa ja kysymyksia ei tarvitse esittéa jarjestyksessa, vaan haas-
tattelija voi kysya kysymyksen haastattelukaavakkeelta silloin, kun katsoo sen aiheelliseksi. N&in ollen
haastattelijalla on mahdollisuus saada mahdollisimman paljon tietoa halutusta asiasta. Haastattelun
onnistumisen kannalta haastattelijan olisi hyva lahettaa alustavat kysymykset ennakkoon haastatelta-
valle, jotta hén voi perehtya aiheeseen. Haastattelun etuna on myés se, etté haastattelija voi samalla
havainnoida haastateltavaa. Tata kannattaa kuitenkin pohtia onko ilmeilld ja eleilla mitdan vaikutusta
tutkimukseen tai sen tulokseen raporttia tehdessa. Haastattelun heikkoutena ovat kustannukset ja
ajankaytt6. Tutkijan tehtavana on haastattelun aikana pitdd puhe aiheessa, mutta antaa haastatelta-

van kuitenkin puhua vapaasti. (Tuomi ja Sarajarvi, 2018, 83-86, 89)

Laadullisessa tutkimuksessa pyritddn kuvaamaan jotain tapahtumaa tai ilmiota, antamaan teoreetti-
nen tulkinta tai koitetaan ymmartaa jotain tiettyd toimintaa. Nain ollen vastaajien maaralla laadulli-
sessa tutkimuksessa ei ole niin suurta merkitysta, mikali otanta on hyva ja vastaajat antavat paljon
hyvaa ja merkityksellista tietoa, sekd kokemusta tutkittavasta asiasta. Tasta syysta haastateltavien
valinta ei pida olla satunnaista vaan tarkoitukseen sopivia ja tarkoin valittuja. (Tuomi ja Sarajarvi,
2018, 97-99) Valitsimme kyseisen menetelman, koska narkolepsian vaikutuksista raskauteen on vield

vahan tutkimustietoa.

Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetydmme tavoitteena oli kuvata narkolepsiaa sairastavien &itien raskausajan kokemuksia.
Kokemukset saimme haastattelemalla narkolepsiaa sairastavia naisia, jotka olivat jo synnyttaneet.
Haastattelujen perusteella selvitimme, miten narkolepsia vaikuttaa naisen paatokseen perheenlisayk-
sestd ja kuinka raskaus sujuu kroonisen sairauden kanssa. Kokosimme haastattelut opinnaytetyo-
hémme, jotta tilaaja saisi jakaa naitd kokemuksia narkolepsiaa sairastaville naisille, jotka miettivat
perheenlisdysta. Opinnaytetydémme kautta raskaudesta haaveilevat narkolepsiaa sairastavat naiset
saavat lisatietoa, kuinka heilld oleva krooninen sairaus vaikuttaa raskaana olemiseen. Opinnaytetyon

tarkoituksena oli tuottaa suomenkielista tietoa narkolepsiaa sairastavan raskaudesta.

Opinnaytetyon toteuttamisprosessi
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TATU ry toimi tydémme tilaajana ja heilta oli valittu yhteyshenkild opinnaytetydllemme. Yhteyshenkilo
osallistui tydn suunnitteluvaiheessa opinnaytetyéhén hankkimalla kontaktin narkolepsiaa sairastaviin
diteihin haastatteluiden toteutumiseksi. Yhteyshenkil® oli tarvittaessa kaytdssa my®s muissa opinnay-
tetyon vaiheissa. Narkolepsiaa sairastavilla dideilla oli tydmme etenemisen kannalta suuri merkitys,
silla heiltd haastattelemalla saamamme materiaali tdydensi nayttdédn perustuvaa materiaaliamme.
Koska opinnaytetyt toteutettiin paritydna, varsinaista tydnjakoa ei tehty, vaan molemmat osallistuvat

opinnaytetydn suunnitteluun, toteutukseen ja raportointiin.

5.2.1 Opinnaytetydn suunnittelu

Suunnitteluvaiheessa loimme aikataulun ja toimintatavat opinnaytetyolle. Syyskuussa 2017 kerdsimme
olemassa olevan teoriatiedon opinnaytetydmme ja haastattelujen pohjaksi. Valitsimme mahdollisim-
man tuoreita ja monipuolisia léhteita seka nayttéon perustuvaa tietoa. Lokakuun 2017 aikana loimme
kontaktin narkolepsiaa sairastaviin &iteihin. TATU ry auttoi kontaktien luomisessa olemalla séhkdisesti
yhteydessa narkolepsiaa sairastaviin iteihin ja pyysi heitd mukaan yhteistydhon kanssamme. TATU
ry pyysi mukaan lahtijoilta kirjallisen suostumuksen opinnaytetydmme haastatteluja varten ja lahetti
heille laatimamme infokirjeen. Kirjallinen suostumus ja infokirje 16ytyvat liitteistéa (LIITE 2 ja LIITE 3).
Haastattelut toteutettiin marras-joulukuun aikana 2017. Tavoitteenamme oli haastatella kaksi tai

kolme &itid, mutta lopulta saimmekin kokoon nelja haastattelua.

5.2.2 Opinnaytetydn toteuttaminen

Opinnaytetydbmme haastattelut toteutettiin yksildhaastatteluina kasvotusten. Ennen haastatteluja
teimme haastattelurungon ja lahetimme kysymykset séhkoisesti etukateen haastateltaville. Haastat-
telukysymykset l6ytyvat liitteestd (LIITE 4). Haastattelun aikana teimme tarvittavia tarkentavia lisa-

kysymyksia taydentaméan kerddmaadmme materiaalia.

Toteutimme haastattelut haastateltavan haluamassa paikassa seka haastateltavan toivomaan aikaan
hyvan vireystilan varmistamiseksi. Haastatteluista yksi toteutettiin julkisella paikalla, toinen TATU ry:n
kokoustiloissa ja kaksi toteutettiin haastateltavan kotona. Haastattelut nauhoitettiin daninauhurilla,
jotta haastattelujen jalkikasittely oli helpompaa. Haastattelujen jalkeen nauhoitetut haastattelut litte-

roitiin ja materiaali tuhottiin opinnaytetyon kirjoittamisen jalkeen.

Kestoiltaan haastattelut olivat hyvin eri mittaisia ja vaihtelivat tunnista kolmeen tuntiin. Haastattelun
kestoon vaikutti haastattelupaikka ja -aika. Pdivasaikaan toteutetut haastattelut olivat kestoiltaan pi-
dempié kuin ilta-aikaan toteutetut. Tah&n vaikutti todennakdisesti niin haastateltavan kuin haastatte-
lijoiden vireystila. Myds ne haastattelut, jotka toteutettiin haastateltavan kotona, olivat kestoltaan pi-
dempid kuin muualla toteutetut haastattelut. Sisallon kannalta haastattelun kestolla ei ollut merkitysta,

silla kaikkiin haastattelukysymyksiin saatiin vastauksia.

5.2.3 Opinnaytetydn aineiston analysoiminen
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Perusanalyysi menetelma laadullisissa tutkimuksissa on sisallénanalyysi. Télla voidaan tarkoittaa kuul-
tujen, nahtyjen seké kirjoitettujen asioiden analyysia véljana teoreettisena kehyksend, jolla pyritéan
saamaan tutkitusta asiasta tiivistetty ja selked kuva. Laadullisen tutkimuksen analyysin eteneminen
alkaa paatoksestda mikéa aineistossa on kiinnostavinta. Taméan jalkeen aineisto kdydaéan lapi ja erotel-
laan tarvittavat tiedot. Kaikki muu tieto tutkimuksesta jatetaan pois. Oleellinen tieto jarjestellaan tut-

kimukseen ja kootaan yhteen. (Tuomi ja Sarajérvi, 2018)

Sisdllénanalyysi on aineiston luokittelua yksikertaisempaan muotoon. Aineisto litteroidaan ja pilkotaan
seka paatetddn, halutaanko aineistosta keréta erilaisuutta vai samanlaisuutta. Sisélldnanalyysissa on
valittava tarkasti mité tutkimukseen haluaa laittaa. Haastatteluissa saattaa usein |16ytya paljon kiin-
nostavaa aineistoa, mutta kaikkea ei voi kdyttaa tutkimuksessa, niinpa rajaaminen ja tietyssa asiassa
on tarkeda pysya. Aikaisemmalla teoriatiedolla ei pitéisi olla mitédan vaikutusta tutkittavaan asiaan tai
oman tutkimuksen lopputulokseen, koska analyysi tehdaan aineisto lahtdisesti, haastateltavien tieto-
jen perusteella. Kaikki mita aiheesta aikaisemmin tiedetéaan, pyritaan sulkemaan ulkopuolelle aineiston

analyysi vaiheessa, jottei se vaikuta omaan analyysiin aiheesta. (Tuomi ja Sarajarvi, 2018)

Aineiston analyysissa lahdimme liikkeelle haastattelujen litteroinnista sanatarkasti tekstimuotoon, jol-
loin vastausten yhteen kokoaminen oli helpompaa. Litteroidusta tekstisté erotimme varikoodeilla ai-
healueisiin liittyvéat vastaukset. Varikoodien avulla teimme aineiston pelkistamisen eli redusoinnin, jolla
alkuperaisilmaisu tiivistetdan pelkistetyksi ilmaisuksi (taulukko 1.) Pelkistetyt ilmaisut ryhmittelimme
tutkimuskysymysten mukaan, jonka jalkeen niille luotiin ala- ja ylaluokka (LIITE 5). Alaluokka muo-
dostui pelkistetyista ilmauksista ja ylaluokka ilmausten yhdistamisesta. Ylaluokasta muodostui tutki-
muksen keskeisimmat tulokset. Yldluokista muodostimme vield yhdistavan kasitteen, joista loimme
isomman aihekokonaisuudelle. Yhdistava kasite toimii opinnaytetyssa aihekokonaisuuden otsikkona.
Haastateltavien vastauksia ei tarkemmin analysoitu, koska opinnédytetydn tarkoituksena oli koota haas-
tateltavien kokemukset yhteen. Opinndytetydn tuloksiin on lisatty teoriatietoa selventdmaan mista

haastattelukysymykset ovat muodostuneet.

TAULUKKO 1. Esimerkki alkuperéisilmaisujen pelkistamisesta.

Alkuperainen ilmaus Pelkistetty ilmaus

"Ma tiesin aina, etté haluan aidiksi ja ettd haluan | Halu tulla aidiksi

monta lasta.”

"Ja ma oon paattanyt jo pienend, et sitten kun | Halu saada lapsia
ma saan lapsia, niin niitd on enemmankin kuin

yksi.”
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OPINNAYTETYON TULOKSET

Kaikki nelja haastateltavaa aitia olivat sairastuneet narkolepsiaan Pandemrix-rokotteen saamisen jal-
keen. Osalla diagnoosin saaminen oli kestanyt pari vuotta oireiden alusta ja osalla tata kauemmin.
Kaikilla ensioireet olivat olleet samat; voimakasta paivavasymystad ja nukahtelua. Kaikilla dideilla oli
my0s katapleksian oireita ja kolmella sen laukaisi voimakas nauru tai ilon tunne. Kolmella aidilla oli
narkolepsia diagnoosi tiedossa ennen raskaaksi tuloa. Kaikki heista olivat synnyttdneet alateitse ja
kaikki imettivat synnytyksen jalkeen. Kaikki &idit olivat eri sairaanhoitopiirien alueilta, joten pienia

alueellisia eroja tuli haastatteluissa ilmi.

"Mda muistan vield ensimmadisen kerran, just mun kaveri oli kahvilla mun luona, ja mé olin kaatamassa
kahvia, kun hadn nauratti mua ja multa I1&hti jaloista voimat ja pannu tippu kddestd. Siind me vaan

naurettiin kaverin kanssa.”

Perhesuunnittelu

Harvinaislaatuista sairautta sairastaville sekd heidén puolisoilleen herdd usein kysymyksia perheen
perustamiseen liittyvissa asioissa. Usein kysymykset nousevat esiin liittyen omaan jaksamiseen ja sai-
rauden periytymiseen omalle lapselle. Tall6in jokainen pari joutuu miettimdan, haluaako lapsia ja
kuinka raskaalta sairauden tuoma taakka tuntuu. (Terveyskyld 2018) Raskautta suunnittelevalla on
mahdollisuus ottaa yhteytta aitiysneuvolaan jo ennen raskautta. Raskaudensuunnittelun tarpeen ylei-
simmat syyt ovat aidin krooninen sairaus, suvun periytyvat sairaudet, psykososiaaliset ongelmat per-
heessa tai perheen informaation tarve raskautta pohdittaessa tai suunniteltaessa. Aidin krooninen
sairaus ei automaattisesti tarkoita erikoissairaanhoidon piiriin lahettdmista raskauden suunnittelua
varten. Padasia on, ettd raskaussuunnitelmista keskustellaan hoitavan ladkéarin kanssa, joka tarvitta-
essa tekee raskauden suunnittelua tai alkavaa raskautta edellyttavat toimenpiteet. Raskausajan ta-
voitteena on yleensa perussairauden hyva hoitotasapaino. (Klemetti ja Hakulinen-Viitanen 2013)
Haastateltavilta dideiltd kysyttiin, olivatko he suunnitelleet raskautta etukateen. Neljasté raskaudesta

yksi oli etukateen suunniteltu.

"M& oon pienesta asti haaveillu perheesta ja lapsista, ja aina tienny, et haluun didiksi. Se on ollu

7

semmonen ehkd tarkein asia tai ainakin yks tédrkeimmistd asioista, ettd saan perheen ja omia lapsia.

"Md tiesin aina, etta haluan didiksi ja ettd haluan monta lasta. Ja md oon pdéttany jo pienend, et

sitten, ku md saan lapsia, niin niitd on enemménkin kuin yksi.”

"Mulla on ollu pddssd semmonen ajatus, ettd mé haluaisin kolme lasta tai, ettd useamman kuin yh-

7

den.

Aideilta kysyttiin liséksi, vaikuttiko narkolepsia diagnoosi haluun tulla raskaaksi. Kolmella &idilla diag-
noosi oli tiedossa raskauden tullessa ilmi. Yksi dideista sai narkolepsia diagnoosin vasta pari vuotta

synnyttamisen jalkeen. Aideist4 kolme olivat sita mielt4, ettei diagnoosin saaminen vaikuttanut heidan
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haluunsa saada lapsia. He enemmankin pohtivat sitd jaksavatko raskaus- ja lapsivuodeajan. Yksi aiti

koki raskaus- ja lapsivuodeajan niin raskaana, ettei halua kokea niitd enaa.

"Ei ehkd semmosia ajatuksia ollu, ettd voiko tulla raskaaksi, mutta vdhidn semmosia, et mitenkohén
Sit jaksaa ja en md ikind kylla tai ei ikind ollu semmosia ajatuksia, etteiké haluaisi hankkia lapsia. Tai,

ettd jéttais hankkimatta sen takia, ettéd pelottais tai ettei jaksais ollenkaan.”

"Kaikki on ollu ihan toivottua ja haluttuja. T4d kolmas oli pitkdén harkittu, etta jaksanko mind. Jak-

saako meidéan perhe sitd.”

"Lapsi ei ollut suunniteltu, et se tuli taysin ylldtyksené. Ja nyt sitten kun on diagnoosi ja on tamé yksi
lapsi, niin oon ollu pidemmén aikaa varma, et mun lapset on tédssé. Et just se raskausaika, kun taytyy
olla ilman ld4kitystd. En halua endé kokea sité raskausalkaa tai sitd vauvavuotta, et se oli niin raskasta.

Et mun lapset on tehty niin sanotusti.”

” Olin aatellu et méd haluan joskus lapsia ja sittenkin kun sairastuin. Joskus aattell, et miten sitd pérjad,

mut en mé ikind aatellu, et se ois jotenkin este.”

6.2 Raskausaika ja narkolepsia

Aidin kayttamat laikkeet voivat aiheuttaa sikitlle haittavaikutuksia, silla ne kulkeutuvat istukan lapi
suoraan sikioon. Laékeaineiden vaikutuksesta sikitlle voi ilmaantua epadmuodostumia, kasvun hidas-
tumista, toiminnallista hairiéta, keskenmenon vaara tai jopa sikion kuoleman. Ladkkeiden aiheuttamia
epamuodostumia arvioidaan olevan n. 5%. My6s raskauden loppuvaiheessa kaytetyista ladkkeista voi
seurata vastasyntyneelle vahvoja vieroitusoireita. Serotoniinijarjestelmaan vaikuttavat masennuslagk-
keet, joita kaytetadn myds narkolepsian hoidossa voivat aiheuttaa vastasyntyneelle hengitysvaikeutta
ja neurologisia oireita, jotka ovat yleensa ohimenevid. (Tiitinen 2017b) Kukaan &ideista ei kayttanyt
hénelle narkolepsiaan maarattyja ladkkeita raskaus- ja imetysaikana. He lopettivat ladkkeiden kaytén
ladkarin konsultaation jalkeen saatuaan raskauden selville. Yhdella &idilla narkolepsia ei ollut tiedossa

raskausaikana, joten hanella ei ollut ladkkeitd kaytdssa.

"M& kaytin sitd modiodaalia periaatteessa ne ekat viikot siihen asti, ku tein raskaustestin ja tuli se
positiivinen tulos ja sit saman tien mé sen lopetin. Et md tiesin, ettei sitéd saa kdyttad raskausaikana,
ku el tiedetd miten se vaikuttaa sikioon. Ja sit mé soitin vield neurologian polille heti ja varmistin sen
asian, et se pitdad lopettaa ja sit sen lopetin. *** lhan suoraan kerrasta poikki. Heti kun md tiesin, et

mé oon raskaana niin kaikki vaan pois.”

"Toiseks vanhimman kanssa mullahan er ollu 1dékitystd, kun sita alettiin kokeilla vasta sen jélkeen.
Nyt viimesimmaén raskauden aikana ei ollu lddkitystd. Ennen raskautta kdytin kaikkee mitd vaan ofl,

mut ne ajettiin sit alas.”



20 (40)

"Siindhdn tuli se heti, etta tiesin itekkii, ettd pitdd ne ldékkeet niin kun lopettaa. Sama se oli jdttda

kalkki kokonaan heti pois et tavallaan niiku ns. vieroittuu sitten nopeemmin Sifta.”

Aideilta kysyttiin, huomasivatko he voinnissaan mitaan muutoksia ladkkeiden lopettamisen jalkeen.
Moni kuvasi ladkkeiden pois jattamisen aiheuttaneen alkuun voimakasta vasymysta, joka kuitenkin

raskauden edetessa helpotti. Osalle la&kkeiden lopettaminen aiheutti myds sivuvaikutuksia.

"Oikeestaan tuli lddkkeen lopettamisen jélkeen tosi voimakkaasti (vdsymys), et toukokuussa, kun sain

tietdd olevani raskaana niin kesdkuussa oli tosi paha vasymys.”

"Aluksi tuntu, et mitdhan tasta tulee. Mut mé oon oppinu tunnistamaan miflonka pitdd pdéasta lepaa-
madén. Pyrin nukkumaan kerran kaks péivdunet. Ldékitykset kun loppu, niin huomasi palfon niit sivu-

valkutuksia, et mitd tuli, ku ne ajettiin alas.”

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen julkaisemassa &itiysneuvolaoppaassa maaritellaan raskausajan
terveystarkastuksille ajankohdan ja maarat. Oppaan mukaan ensisynnyttajélle tarjotaan aitiysneuvo-
lakdynteja yksitoista ja uudelleen synnyttajalle kymmenen. Tarvittaessa jarjestetaan yksilollisesti lisa-
kaynteja. Jokaisella aitiysneuvolakaynnilla raskaana olevalta mitataan verenpaine ja paino seka ote-
taan virtsanayte. (Klemetti ja Hakulinen-Viitanen 2013) Opinnaytety6n dideilta kysyttiin, minkalaista
ohjausta he olivat saaneet neuvolasta liittyen raskausaikaan ja narkolepsiaan. Kaikki kertoivat, ettei
neuvolassa kiinnitetty huomiota narkolepsiaan, mutta osan kanssa siité oli kuitenkin keskusteltu. Ke-
nellakaan aideista ei ollut ylimaaraisia neuvolakaynteja, ultradanitutkimuksia tai virtsa- ja verikokeita
narkolepsian takia. Kahdelta aidilta oli aitiyspoliklinikalla kysytty katapleksiasta ja sen mahdollisista

vaikutuksista synnytyksen aikana. Yksi iti oli luokiteltu narkolepsian takia riskisynnyttajaksi.

"Kyl me puhuttiin siftda (narkolepsiasta) jonkin verran, mutta ei ollu ylimadraisid kdynteja.”

"Olf silleen normaaleja neuvolakdyntefd, et ainoostaan loppupuolella ruvettiin kiinnittdmaén huomiota
mun painonnousuun. Mutta ei ollu mitdan extrakdynteja. Et ei ollu mitddn huolestuttavaa missdén

arvoissa”

"Neuvolakdyntejd ei ollu enempdd. *** Narkolepsian takia ei ollu yhtddan mitdén ylimadraista. Et sit
ditiyspolilla yks ldakdri oli ottanu selvad, et mité pitédis ottaa huomioon ja sit vdhén keskusteltiin siitd.
Multa kysyttiin alka tarkkaan siit katapleksiasta, et just millon se tulee, ettei se sit tuu siinéd synnytyksen

aikana, etten mé pystykdan tekemdéan mitdaén.”

"Muistan kun tyttd nostettiin rinnalle niin en saanu kunnon otetta, kun kddet oli niin voimattomat. Nyt
oon ymmadrtany et se oli varmaan katapleksiaa. Ja siitd md kerroin neuvolassa ja se kyl otettiin huo-
mioon. Ja siftd puhuttiin ditiyspoliklinikalla, et jos tulee synnytystilanteessa, et md yritin kertoo, et sit
tejjdn vaan taytyy pitdd siit vauvasta kiinni, et kuhan nyt katotte, jos md nyt kaatuisin esimerkiksi,

etten ma nyt satuta itteni. Se menee sit ohi.”
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"Mun neuvolan tati tals sanoo, etta yks narkoleptikko on ollu joskus atkasemmin mut ejpéd niilld kai

hirveeté tietédmystd ollu. Hassua ettéd se oli niiku riski raskaus merkinnélla.”

Aitiysneuvolan tehtivana on turvata raskaana olevan naisen, sikion, vastasyntyneen ja perheen paras
mahdollinen terveys. Vanhemmuuden tukemisen liséksi aitiysneuvola antaa erilaista terveysneuvontaa
liittyen raskauden ja imetyksen aikaiseen ravitsemukseen, liikuntaan, paihteisiin, suun terveyteen ja
seksuaaliseen hyvinvointiin. Lisaksi aitiysneuvola ohjaa rokotusten, ladkkeiden ja luontaistuotteiden
kaytossa. (Klemetti ym. 2013) Aideilta kysyttiin lisaksi, minkalaista terveysneuvontaa he saivat ras-
kausaikana neuvolasta seka olisivatko he kaivanneet jotain lisda. Kolmelle oli annettu esitteita liittyen

ravitsemukseen tai liikuntaan. Yksi ei muistanut, etté terveysneuvontaa olisi ollenkaan annettu.

"Sillo heti aluks meljén piti tayttad lomakkeita, missd Kysyttiin aika paljon kaikesta elintavoista, just
mitd syo ja niitten pohjalta kéytiin keskustelua siel neuvolassa. Sit annettiin nijta esitteitd, mitd pitais

syodd ja mitd el saa syoda.”

"Ma muistan, et sijtd liikunnasta annettiin joku perhepassi, et miten isd liikkuu ja miten diti liikkuu ja
sit tyyliin, miten lapsi litkkuu, ja siind ol jotain suosituksia, miten pitdisi liikkua. Ehkd mitd md ite
toivoin niin joku ravitsemusterapeutti tal joku vastaava, ofs ollu ihan unelma siflon, mut sekin vahéan,

et miten, ku ei oo tuonu selkeesti esille sitd.”

"Eikd mihinkddn ravitsemukseen tai uneen tai litkuntaan liittyen ollu mitdén puhetta sielld varmaan

Ikind.”

"M& muistaakseni kysyin mitd kaikkee saa tehd, ku mé olin kdyny salilla. Ja sain jonkin esitteenkin,
mut ei mun mielesta mitadn uneen liittyvéa. Ja kun ne on normi ihmisille tarkotettuja ja ravitsemuk-
seen oli aluksi ainaki piti tdyttdéd missa kysyttiin kaikkee elintapajuttuja mita syo ja niitten pohjalta

kéytiin keskustelua neuvolassa. Sit annettiin nifta esitteitd mitd pitéris syéda ja mitd ei saa syoda.

Koska raskaus vaikuttaa naiseen niin fyysisesti kuin psyykkisesti, dideilta kysyttiin minkéalaisia mieliha-
luja ja fyysisia muutoksia heilla oli raskaudenaikana. Jokaisella aidilla oli yksil6llisia mielihaluja raskau-
denaikana. Kaikki kuvasivat yleisimpia fyysisia raskausajan muutoksia ja oireita kuten alkuraskauden

pahoinvointia, painon nousua, vasymystéa seka turvotuksia.

"Sillon ihan alkuvaiheessa sillon oli jauheliha, ma en voinu syddé jauhelihaa ollenkaan. Ja mulle kdvi
pari kertaa sillai, et ku tulin kotiin ja avasin oven ja tuli se paistetun jauhelihan haju, niin ma menin
suoraan ja oksensin. Mulla oli muutenkin palfon sitéd raskauspahoinvointia. Mulla se kesti jonneki ras-
kausvilikolle kaheksantoista asti. Kerran tdissd joku soi roiskeldppdd ja sit mé hailstoin sen tuoksun ja
mun oli pakko saada tommonen ja ma vaan menin ostamaan semmosen ja soin, vaikken muuten syo

niit ikind.”
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"Kaikissa raskauksissa on ollu jotain ja kaikissa on noussu paino. Ensimméisen kanssa minttusukiaa,
toisen kanssa kookos ja nyt oli chili. Selkeesti et piti olla tulista ruokaa. Ja omppuja paljon, just jotain

raikasta.”

"Fazerin sininen meni pdivdsséd. Ehkd vahédn selittdad sitd kolmenkymmenen kilon painon nousua. ***
Kaikki makee oli semmonen, et teki mieli ja sonkin kylld, et en hirveesti pidételly tai kieltdytyny jos
Joku tarjos munkkia tai kakkua. (Oliko jotain mika teki pahaa?) Ruoka. Ldmmin ruoka, ei pystyny

oltkein.”

"Kyl se (vasymys) vahdn helpotti, mutter tietysti kokonaan. Md muistan, et se alku oli pahin ja just se

atka, kun md olin téissa.”

"Rupesin kdrsimadn ihottumasta, et puhkes sellanen atooppinen ihottuma. Se tuli siind kesdn aikana,

et huomasin, et rupes tulemaan semmosia lantteja, et aikasemmin ei ollu mitdén semmosta.”

"Aika lopussa mulla oli kasvot ehkd turvoksissa. Tai mulle tulee hirveen helposti silmapussit, et tuntu
et mulla on kauheet silmapussit. Nesteet er kiertdany niin hyvin. Mut ei hirveesti ollu mitdén. Mul ol
aika iso maha, muttei muuta. Olin suht hoikan nékénen, vaik oli se iso maha. Sormuksetki mahtu

sormii. Pystyin liikkumaa normaalisti.

"Kahdessa viimesessé alaselkd. Oikeestaan siitd md tdssa viimesimméssa raskaudessa tiesin, ettd ma

oon raskaana. M& nousen rappuyja ja se vihlasee alaselésté tietylld tavalla.”

6.3  Tukiverkosto ja avun tarve

Haastattelussa kartoitettiin aitien tukiverkostoa raskausaikana ja kysyttiin, minkalaista tukea tai apua
he olisivat kaivanneet raskausaikana tai lapsivuodeaikana. Kaikki aidit kokivat, ettd kaipasivat eniten
tukea lapsen syntyman jalkeen, eivatka niinkdan raskauden aikana. Jokaisen aidin puoliso oli tukena

koko raskauden aikana ja jokaisella oli useampi ldheinen henkild tukena lapsen synnyttya.

“Aiti oli varmaan ensimméisen viikon kotona mun kanssa ja molemmat isovanhemmat asu samalla

paikkakunnalla ja kummi, et sain kylld apuja, en mé kylld muuten oiskaan varmaan J&rissdin endd.”

"Ehkd mé oisin halunnu jotain keskustelu apua, 1dhinnd vaan sen jaksamisen kannalta, kun kyllahén
md voin ite nukkua péikkarit siflon, kun vauva nukkuu... palfonko se mua auttaa, fos foku vie sen

nukkuvan lapsen pois.”

"Ehkd ois ollu mukava saada jotain sfivousapua tal tdmmostd, koska just terveen &idin ei varmaan
tarvii nukkua nii paljon péivdunia. Ei muuta. Ku en ma haluais, et joku vieras ihminen tulee hoitamaa
meijén vauvaa, ku kuitenki sit just, ku mé imetin ja kaikkee, nii ef kukaa muu voi imettda mun lasta.

Enkd md jaksa pumppailla sen takia, et joku tulis hoitamaan meijan lasta.”
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Paras muisto raskausajalta

Lopuksi aidit jakoivat parhaimmat muistonsa raskausajalta.

"Koko raskausaika oli sinddnsa aika helppo. Pahoinvointi nyt ei ollu kiva juttu. Ehkd ne parhaimmat

hetket on ollu ne, ku oli se maha ja tunsi ne vauvan litkkeet ja ne ndky Valilld siinéd mahan pdalld.”

"EhKd just, kun siitd alkuvdsymyksestd ja kaikesta pahoinvoinnista on, mulle se nyt loppui jossain
vaiheessa, niin kyl ma koin, etta se keskiraskausvaihe oli silleen aika kivaa. M& koin, ettd vaikka on
vdsyny, et mussa on semmosta toisenlaista energiaa. Odottavat didithdn on ihanan kauniita. Kyl méd

koin, ettd md olin aika hyvinvoiva silloin, vaikka vasytti.”

“Ihan parasta oli se, kun se konkretisoitu se, et sielld mahassa oikeesti on lapsi. Vaikka olf se /so maha,
nifn silti ef ollu mitddn semmosta yhteytta, et okei sielld se on, ku ef se niin, ku litkkunu. Mut sit, ku se
alko liikkuu ja silleen niin, ku kunnolla, et ma muistan sen ku vauvan jalka tuli tdélta, ja méa olin ihan
vou, sfelld on niin ku oikeesti, niin se on semmonen ensimmainen nifn ku vitsi miten sifstia ja nain, ja

Sit ku alko se semmonen rummutus ja et se alko lilkkumaan ja ndin.”

Aiteja pyydettiin vield lahettamaan terveisia niille tuleville narkolepsiaa sairastaville ideille, jotka poh-

tivat raskautta ja jaksamista sairauden ja lapsen kanssa.

"M& oon miettiny, ettd kukaan meistd naisista ei yksin niftd lapsia tee, etta siindhdn on aina joku
toinen, iséd tai puoliso tai kuka hdn nyt onkaan. Mun mielestéd sitd pitédisi ensindkin hédnen kanssaan
puhua ldpi, ettd ymmadrtdako hén, ettd ja jos me nyt haluttais niin, mitd se nyt vaatil. Eldméhéan
muuttuu muutenkin ihan ympdri, etta han sitten ymmdértaa sen, ettd se vaatii silté iséltakin osallistu-
mista. Mutta se, ettd mé ainakin ajattelen sen niin, ettd ma en ikind haluais ajatella, ettd kun md olen

niin sairas, nifn mé& en voi, jos se mun identiteetti rakentuu sithen, ettd md haluaisin.”

"Kaikesta selvidé ja yksin el saa olla koskaan ja pitdd pystyd pyytdmaéan apua ja vastaanottamaan, et

Jos joku tarjoo niin tartu ihmeessd.”

"Jos tuntuu, et haluaa lapsia, et kylhdn siitd selvidd sairaudenkin kanssa ja varsinkin, jos on tukiver-
kosto olemassa. Jos siltd tuntuu, niin antaa menné vaan. Kyl sen vdsymyksen kestda siin raskausai-

kana, et se on ohi menevad, ku voi taas niftd ldakkeitd ruveta syoméan.”

“Ihminenhén on hyvin luova olento, ettd hoidat sitte sitéd vauvaa séngyssd koko ajan, etkd nouse sielté
Jja nouset niin usein kuin mahdollista, tai vaikka lattialla tai kannat repussa. Imetét sitte tai annat

pullosta. Jos et kykene itse, niin kehitd sitten joku teline tai ihan mitd vaan.”

"Haluan kertoo sen et kyl sitd pystyy vaan niin paljon enempdéan, kun mitd sitd oikein kuvittelee. Et

kylld karkki lutviutuu omalla painollaan ja I10ytyy ne omat keinot. Mut toisaalta en halua maalailla
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mitdéan vaaleenpunasia pilviakddn vaan kertoo senkii, ettd on se Vaélilld tosi rankkaakin. Mut pitédd olla

myads armollinen itelleen eiké tarvii olla mikdaan supermutsi.”

6.5 Tulosten tarkastelu

Perhesuunnittelu muodostui sisdllonanalyysissa (LIITE 5) kahdesta ylaluokasta: perheen perusta-
minen ennen narkolepsia diagnoosia ja narkolepsia diagnoosin jalkeen. Perheen perustaminen ennen
narkolepsia diagnoosia perustui haastateltavien unelmaan perheesta seka kokemukseen perheen tar-
keydestd. Haastatteluun vastanneet narkolepsiaa sairastavat aidit olivat kaikki unelmoineet perheen

perustamista jo ennen diagnoosin saantia ja moni heista halusi useamman kuin yhden lapsen.

Perheen perustaminen narkolepsia diagnoosin jéalkeen perustui kolmeen alaluokkaan: raskaudelle ei
sairauden puolesta estettd, jaksaminen ja ei halua enda lapsia. Kukaan haastateltavista dideista ei
nahnyt estettd raskaaksi tulolle. He kuitenkin miettivat tarkoin omaa jaksamistaan raskaus- ja lapsi-
vuodeaikana. Diagnoosin saannin jalkeen vain yksi neljasta oli sitd mieltd, ettei halua enda lapsia.
Tahan péatokseen saattoi vaikuttaa se, ettéd han sai narkolepsia diagnoosin vasta lapsen syntyman

jalkeen.

Raskausaika ja narkolepsia muodostui useammasta ylaluokasta: raskausajan laékitys, raskausajan
seuranta ja raskausajan muutokset. Raskausajan ladkitys muodostui ladkityksen lopettamisesta ja
lagékityksen lopettamisen sivuvaikutuksista. Haastateltavien vastauksista pystyimme péaattelemaan,
ettei kukaan kayttanyt narkolepsian hoitoon tarkoitettuja ladkkeité raskausaikana. Fimea on oppaas-
saan Lddkkeet raskauden ja imetyksen aikana (Malm, Vahéakangas, Enkovaara ja Pelkonen 2008) méaa-
ritellyt, ettéd narkolepsian hoidossa kaytetyt ladkkeet ovat sikidlle haitallisia. Haastateltavat kokivat
ladkkeiden pois jattamisen aiheuttaneen heille sivuvaikutuksia sekd alkuun voimakkaampaa véasy-
mystd, joka kuitenkin helpotti raskauden edetessa. Alkuraskaus tutkitusti aiheuttaa itsestaan viela
voimakasta vasymysta, joka johtuu estrogeenin lisdéntyneesté erittymisesta (Pietildinen ja Vayrynen

2015, 161-162).

Raskausajan seuranta muodostui kahdesta alaluokasta: aitiysneuvola ja -poliklinikka kaynnit seka ter-
veysneuvonta. Haastateltavista kolme kertoi, ettei neuvolassa kiinnitetty huomiota narkolepsiaan eika
heille maaratty raskausaikana ylimaaraisia tutkimuksia kuten veri- tai virtsakokeita. Kaikilla aideilla oli
THL:n maaritteleméat maarat aitiysneuvola ja -poliklinikka kdynteja. Voisi olettaa, etta jos aidit olisivat
raskausaikana kayttaneet heille narkolepsian hoitoon maarattyja laakkeitéa, heidan vointiaan olisi seu-
rattu tiiviimmin aitiysneuvolassa ja -poliklinikalla. Haastateltavista yksi neljasta oli merkitty narkolepsia
diagnoosin takia riskiraskaudeksi ja kahdella huomioitiin katapleksian mahdollisuus synnytyksen ai-

kana. Toisen katapleksia oli huomioitu neuvolassa ja toisen aitiyspoliklinikalla.

Raskausajan muutokset jaettiin kahteen alaluokkaan: psyykkisiin ja fyysisiin muutoksiin. Haastatelta-
vat aidit kuvasivat tavallisia raskausajan fyysisia ja psyykkisid muutoksia, joista ei yhtalaisyyksia juu-

rikaan 16ytynyt. Kansainvaliset tutkimukset (Maurovich-Horvat 2013; Calvo-Ferrendiz ja Peraita-Adra-
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dos 2017) osoittavat, ettd narkolepsia-katapleksiaa sairastavalla aidilla on huonompi glukoosi aineen-
vaihdunta ja timén takia korkeampi BMI raskausaikana, joka on riskitekijana raskausdiabeteksen suh-
teen. Haastateltavista vain yksi kertoi painonsa nousseen huomattavasti raskausaikana, minka han
itse perusteli silla, ettéd oli syonyt paljon makeisia raskausaikana. Haastattelussa haastateltavilta ei
kysytty heidan BMI:td ennen raskautta tai raskauden aikana, eikéa kukaan tuonut ilmi sita, etta heidan

glukoosi aineenvaihduntaansa olisi seurattu tarkemmin raskausaikana.

Tukiverkosto ja tuen tarve muodostui raskauden aikaisesta ja raskauden jalkeisesta tuen tar-
peesta. Raskauden aikainen tuen tarve jaoteltiin ldheisten tarjoamaan tukeen ja haastateltavien ko-
kemukseen siita, etteivat tarvinneet raskausaikana tukea. Raskauden jalkeinen tuen tarve muodostui
kolmesta alaluokasta: laheisten tarjoamasta tuesta, ammattihenkildston tarjoamasta tuesta ja haas-
tateltavien toivomasta tuesta. Kaikki haastateltavat aidit olivat sitéd mielta, ettd olisivat eniten kaivan-
neet tukea nimenomaan lapsivuodeaikana. Jokaisen &idin puoliso oli mukana koko raskaudenaikana

ja kaikilla oli vahintaén yksi laheinen tukihenkild.
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POHDINTA

Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Eettiset kysymykset liittyvat opinndytetyén aiheen valintaan, aineiston hankintaan, analysointiin ja
séilyttdmiseen, lahteiden valintaan sek& raportointiin (Savonia 2018). Opinnaytetydssa kaytettyjen
lahteiden valitseminen oli loppujen lopuksi helppoa. Vahaisen suomenkielisen tutkimustiedon puuttu-
misen takia perehdyimme maailmalla tehtyihin tutkimuksiin. Englanninkielisten tutkimusten l6ytami-
nen ja niihin kunnolla perehtyminen vei paljon enemman aikaa suomalaisiin l&hteisiin verrattuna,
koska halusimme tarkistaa useampaan otteeseen, ettd olemme varmasti ymmarténeet oikein luke-

mamme seka tarkistaa lahteen luotettavuuden.

Ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisen perustan muodostavat ihmisoikeudet. Tutkittavan suojaan
kuuluu, etta tutkija on selvittanyt ymmarrettavasti osallistujille tutkimuksen menetelméat, tavoitteet ja
mahdolliset riskit. Lisaksi osallistujat tietavat, mista tutkimuksessa on kyse ja heilla on oikeus kieltay-
tya tai keskeyttdd mukanaolonsa seka jalkikateen kieltda itsedéan koskevan aineiston kaytté tutkimus-
aineistona. (Tuomi ja Sarajarvi 2018, 155-156) Ennen haastatteluja lahetimme haastateltaville info-
kirjeen (LIITE 2) sekd haastatteluluvan (LIITE 3). Infokirje kertoi haastattelevalle, minkalaiseen haas-
tatteluun han oli lupautumassa ja minkalaisella aikataululla se toteutettaisiin. Haastatteluluvalla var-

mistimme haastateltavien vapaamuotoisen suostumuksen.

Tutkijan laatima tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta liséa laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta. Olosuhteet aineiston tuottamiseen tulisi kertoa selvésti ja todenmukaisesti. (Hirsijarvi, Remes
ja Sajavaara 2004, 217) Opinnaytetytprosessi on kuvattu vaihe vaiheelta mahdollisimman tarkasti
huomioiden haastateltavien yksityisyys. Prosessin alusta alkaen pidimme huolen, ettei haastateltavia
Voisi tunnistaa vastausten perusteella. Narkolepsiaa sairastavia aikuisia Suomessa on noin pari sataa
ja haasteltavien mukaan suurin osa heistad tuntee toisensa eri vertaistukitoiminnan kautta. Taman

takia haastateltavien tarkempia taustatietoja ei julkaistu.

Opinnaytetydprosessin arviointi

Opinnaytetyon aiheen valitseminen ei ollut niin yksinkertaista kuin kuvittelimme, vaikka paatds syn-
tyikin lopulta hyvin nopeasti. Alun perin opinndytetydn tilaaja tarjosi toista opinnaytetyon aihetta, josta
ennatimme laatia aihekuvauksen seka melkein hyvaksyttaa opinnaytetydn suunnitelman. Aihe kuiten-
kin yhteisymmarryksessd muutettiin nykyiseksi tilaajan muuttuneen tarpeen vuoksi. Aiheen muuttu-
minen vaati opinndytetydn prosessin aikataulun uudelleen laatimista sekd perehtymisen uuteen tutki-
musprosessiin. Nopealla tahdilla perehdyimme muuttuneeseen aiheeseen ja teimme uuden suunnitel-
man opinnaytetydllemme. Jalkikateen ajateltuna aiheen vaihtaminen kannatti, koska nykyinen aihe
tuki paremmin ammatillista kasvuamme katiléiksi. Mielenkiinto aiheeseen sailyi, vaikka opinnadytetyo

edistyi odotettua verkkaampaan tahtiin.
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Opinnaytetydn suunnitelman hyvaksymisen jalkeen laadimme haastattelukysymykset, jotka pohjau-
tuivat l6ytamaadmme teoriatietoon. Lokakuun 2017 alussa saimme tilaajalta haastateltavien tiedot ja
otimme ensimmaisen kontaktin haastateltaviin sdhkopostitse. Haastatteluaikojen sopiminen vei odo-
tettua kauemmin, silla haastateltavat vastasivat hyvin verkkaiseen tahtiin yhteydenottopyyntoihin. En-
nen haastattelua, lahetimme haastateltavalle infokirjeen (LIITE 2), haastatteluluvan (LIITE 3) seka
haastattelukysymykset (LIITE 4). Haastateltavista yksi oli etukdteen perehtynyt haastattelukysymyk-
siin, mika ei vaikuttanut positiivisesti eikd negatiivisesti haastattelujen kulkuun. Jokainen haastateltava
oli hyvin avoin omasta kokemuksestaan, joten haastatteleminen oli hyvin helppoa ja sujuvaa. Haas-
tattelukysymykset toimivat pohjana sille, ettéa jokainen haastateltava vastasi myds samoihin kysymyk-
siin. Jokainen haastattelu eteni omaan tahtiinsa ja pitkalti keskusteltiin haastateltavan kertoman mu-
kaisesti. Osa &ideista kertoi hyvin tarkkaan, minkéalaisen tien he olivat kulkeneet saadakseen narko-
lepsia diagnoosin. Osa kertoi hyvin varikkaasti kokemuksiaan synnyttdmisesta. Varsinaisessa aiheessa
pysyminen oli meille haastattelijoillekin valilla hankalaa, silla mielenkiinto myds synnytys- ja lapsivuo-
deajan kokemuksiin her&si. Kaikkien neljan &idin haastattelut toteutettiin marras- ja joulukuun 2017

aikana.

Haastattelujen jalkeen aloitimme aineiston analysoimisen litteroinnilla. Litterointi sujui ongelmitta ja
arvioitua nopeammin. Aineiston analysoiminen olikin koko opinnaytetydprosessin haasteellisin vaihe.
Saimme haastatteluista paljon hyvaa tietoa, jota jouduimme hyvin rankalla kadella karsimaan, jotta
pysyimme rajatun aiheen sisélla. Useampaan otteeseen pohdimme olisiko aihetta voinut laajentaa
myds koskien synnytyskokemuksia. Paatimme kuitenkin pysyé rajatussa aiheessa, koska muuten opin-

naytetyostéa olisi tullut liilan laaja. Aineistoa analysoitiin tammi-maaliskuun 2017 ajan.

Alkuperaisen aikataulun mukaan opinndytetydmme piti olla valmis maaliskuussa 2018. Aikataulussa ei
kuitenkaan pysytty, silla muuttuviin elaméantilanteisiin ei aikataulua laadittaessa varauduttu. Liséksi
aikataulua laadittaessa ei osattu ottaa huomioon aineiston analysoimiseen ja varsinaisen opinnayte-
tyon kirjoittamiseen vaadittavaa aikaa. Opinnaytetyon tilaaja oli hyvin ymmartavainen aikataulumuu-
toksesta, silla hanet pidettiin ajan tasalla koko opinndytetydprosessin ajan. Kaikille osapuolille tér-
keinta oli, etta tyo tehdaan kunnolla rauhassa valmiiksi. Maalis- ja toukokuu 2018 meni opinnaytetyota
kirjoittaessa. Kirjoittamiseen meni arvioitua pidempi aika, lopputuloksesta haluttiin mahdollisimman
hyva. Kesdkuu 2018 vaati sen, ettd opinnaytetydhon oli pakko ottaa kunnolla etaisyytta. Ymparilla
pyorivd muu muutos oli vasyttényt meidéat niin, ettei opinndytety6ta pystynyt edes ajattelemaan. Hei-
nakuu 2018 naytti, ettd etdisyyden ottaminen kannatti, silla opinndytetyd alkoi taas edesta. Syyskuu
2018 toi tullessaan uusia jarruja opinnaytetyon etenemiselle, mutta lokakuussa kirjoittaminen sujui
aivan uudella tavalla. Marraskuun 2018 lopussa opinnaytetyd toimitettiin paperiversiona lopulliseen
arviointiin. Joulukuussa 2018 opinnaytetyon tilaajan kanssa jarjestettiin tapaaminen, jossa opinnayte-

tyon tulokset esiteltiin ja tilaaja antoi palautteensa koko opinndytety® prosessista.

Opinndytetyémme tavoitteena oli kuvata narkolepsiaa sairastavien &itien raskausajan kokemuksia.

Saavutimme tuon tavoitteen, koska saimme suunniteltua ja toteutettua haastattelut. Opinnaytetydn
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tarkoituksena oli tuottaa suomenkielista tietoa narkolepsiaa sairastavan raskaudesta. Saimme haas-
tattelujen kautta koottua yhteen kokemuksia narkolepsiaa sairastavan raskaudesta seka liitettyd mu-

kaan kansainvalista tutkimustietoa.

7.3 Opinnaytetydn hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetydmme tilaaja TATU ry halusi koota yhteen narkolepsiaa sairastavien naisten raskausajan
kokemuksia, jotta he voisivat jakaa naitd kokemuksia narkolepsiaa sairastaville naisille, jotka miettivat
perheenlisdysta. Opinndytetydbmme meneekin jaettavaksi TATU ry:n kautta niille, jotka siitd eniten
hyotyvat. Toivomme, ettd opinndytetydmme ansiosta raskaudesta haaveilevat narkolepsiaa sairasta-
vat naiset saavat lisatietoa, kuinka heilld oleva krooninen sairaus vaikuttaa raskaana olemiseen. Us-
komme heidan hyétyvan eniten opinndytetydstamme. Opinndytetyd sisaltdd myds tutkimuksia ai-

heesta, joihin voi halutessaan perehtyd enemman.

Haastateltavien avoimuuden ansiosta haastattelumateriaalin kertyi paljon sellaista tietoa, jota ei tdssa
opinnaytetydssa hyddynnetty aiheen tarkan rajauksen takia. TAmén opinndytetyon jatkotutkimusai-
heeksi sopisivat hyvin narkolepsiaa sairastavan aidin kokemukset niin synnytyksesta kuin lapsivuo-

deajasta.

7.4 Ammatillisen kasvun arviointi

Ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvan opinnaytetytn tavoitteena on kehittéd opiskelijan valmiuksia
soveltaa taitojaan ja tietojaan ammattiopintoihin liittyvissa kaytannén asiantuntijatehtavissa (Savonia
2018b). Opinnaytetydprosessi auttoi kehittdmaan tiedonhakutaitoja ja tietylla tavalla organisointiky-
kya. Alkuperaisestda aikataulusta my6hastyminen auttoi hahmottamaan, miten hankalaa on realistisesti
aikatauluttaa asioita, joita tekee ensimmaisté kertaa elaméssaan. Ennen opinndytetydprosessia emme
olleet aikaisemmin analysoineet mitadn aineistoja, joten emme osanneet odottaa sen vievan niin pal-
jon enemman aikaa kuin kuvittelimme. Emme mydskaan osanneet etukateen huomioida sité, kuinka
paljon opinnaytetyohon tehtava ajatustyo vei omia fyysisia voimia. Taman takia opinnaytety6hoén jou-

tui aika ajoin ottamaan etéisyyttd, jotta jatkaminen taas onnistui.

Ammatilliseksi kasvuksi kutsutaan sitd oppimisprosessia, jonka aikana yksild hankkii niita tietoja, tai-
toja ja kykyja, joilla han voi vastata muuttuviin ammattitaitovaatimuksiin. Oppimisprosessi muuttaa
yksilon ammatillista identiteettia muokkaamalla yksilon kayttaytymista ja kehittamalla hanen kasitteel-
listd ajatteluansa. (Leskeld 2005, 62-63) Opinnaytetydn avulla saimme tutustua uuteen potilasryh-
maan ja heidan kokemuksiinsa raskaudesta. Nain ollen teoria tietomme lisdantyi ja valmistuttuamme
osaamme varmemmin kohdata heidat potilastydssd. Koska opinnaytetyoprosessi kehitti tiedonhaku-
taitojamme, osaamme tulevaisuudessa katilotydssa hakea luotettavaa tutkimustietoa myos muista po-

tilasryhmista ja taman my6ta huomioida potilaita yksiléllisemmin.

Taté opinnaytetyota kantoi harteillaan kaksi luonteiltaan erilaista ihmista, jotka oppivat toisistaan mat-

kan aikana paljon uutta. Huomasimme kuinka luontevasti toinen hoitaa haastattelut saaden vastauksia
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mihin tahansa kysymyksiin ja toinen mielellaan paisuttaa lahdeluetteloa kaikella I16ytamallaan teoriatie-
dolla. Toinen ei osannut delegoida asioita ja toisella oli hankaluuksia pysya sovitussa aikataulussa.
Toinen oikoluki tekstia korjaten kirjoitusvirheitd ja toinen stressasi pilkkujen paikkoja seka kappaleja-
koja. Molempien eldméntilanteet loivat omat haasteensa opinnaytetytprosessille. Yhteistd molemmille
kuitenkin oli joustavuus sekd nopeakin toimiminen tiiviilla aikataululla, mika nakyi muun muassa opin-
naytetydn suunnitelman ja haastatteluiden nopealla valmistumisella. Suurimpana haasteena parityds-
kentelyllemme oli erilaiset luonteet. Vaikka usein vastakkain oli kaksi hyvin vahvaa tahtoa, kultainen
keskitie 16ytyi aina, sillda molemmat tiesivat missé kohtaa kannattaa joustaa. Opinnadytetydn loppuvai-
heessa olisimme kaivanneet kolmannen henkilén raipan kanssa lydmaan tahtia, jotta opinnaytetydn
viimeistely olisi sujunut nopeammin. Opinnaytety® sai meidat niin nauramaan, kiroamaan kuin melkein
itkemé&ankin yhdessa. Oppilaitoksen (Savonia 2018c) sanoja lainaten: "Opinndytetyon tekeminen on
luova, tavoitteellinen ja suunniteltu tyoprosessi, johon kuuluvat ideointi, pohdiskelu, harharetkeily,
tavoitteellinen ajankaytto ja I6ytdmisen riemu seké oivallukset. Ty6ssa voivat vuorotella epavarmuu-

den ja turhautumisen tunne seké tyon ilo.”
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LIITE 1: NARKOLEPSIAN ILMAANTUVUUS SUOMESSA VUODESTA 2006 ALKAEN

Alla oleviin THL:n julkaisemiin taulukoihin on keratty hoitoilmoitusrekisteriin kirjattujen narkolep-

siadiagnoosien ilmaantuvuus vuodesta 2006 alkaen.
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Taulukko 1. Narkolepsiaan sairastuneet 0-19-vuotiaat. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017).
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Taulukko 1. Narkolepsiaan sairastuneet 20-64-vuotiaat. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017)
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LIITE 2: KIRJE HAASTATELTAVILLE

Opinnaytetyd: Narkolepsiaa sairastavien aitien raskaus

Kiitos, kun lahdet toteuttamaan opinnaytetyéta kanssamme!

Opiskelemme Savonia-ammattikorkeakoulussa Kuopiossa sosiaali- ja terveysalalla katilén tutkintoa.
Teemme opinndytetyodtd aiheesta narkolepsiaa sairastavien aitien raskaus. Opinndytetydmme tavoit-
teena on haastattelemalla kerata narkolepsiaa sairastavien &itien raskausajan kokemuksia. Opinnay-

tetydémme tarkoituksena on tuottaa suomenkielista tietoa narkolepsiaa sairastavan raskaudesta.

Opinnaytetyon aineistoa keratddn haastattelemalla, johon tarvitsemme sinun erittdin merkityksellisia
kokemuksia raskaaksi tulemisesta ja raskausajasta. Haastattelut toteutetaan kasvotusten tai Skypen
valityksella. Toteutamme haastattelut marraskuussa 2017. Olemme lokakuussa 2017 viikolla 43 sinuun
yhteydessa sdhkopostitse, jolloin sovitaan tarkemmin haastattelun ajankohta. Pari viikkoa ennen haas-
tattelua, lahetdmme sinulle haastattelukysymykset séhkopostiin, jotta voit tutustua niihin etukateen.
Nauhoitamme haastattelun, jotta aineiston jalkikasittely olisi helpompaa. Tahan tarvitsemme sinulta
kirjallisen suostumuksen, jonka tuomme haastatteluun tai lahetdmme sinulle postitse. Sovitaan tasta

tarkemmin viikolla 43.

Mikali sinulla on kysyttavaa opinnaytetydstamme, sen toteuttamisesta tai jostakin muusta tyéhon liit-

tyvasta voit ottaa meihin yhteytta.

Odotamme innolla yhteistyd6tamme.

Ystavallisin terveisin

Heidi Ruotsalainen Julia Jurvanen
Katildopiskelija, TK15K Katildopiskelija, TK15K
Savonia AMK, Terveysala, Kuopio Savonia AMK, Terveysala, Kuopio

heidi.ruotsalainen@edu.savonia.fi julia.jurvanen@edu.savonia.fi
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LITE 3: HAASTATTELULUPA

Narkolepsiaa sairastavien aitien raskaus -opinnaytetyd.

Tallennetun haastatteluaineiston kayttdlupa

Opinnaytetydn tavoitteena on haastattelemalla keratd narkolepsiaa sairastavien &itien raskausajan

kokemuksia. Kokemuksista kirjoitetaan opinndytetyd, joka valmistuu kevaan 2018 aikana. Valmis opin-

naytetyo julkaistaan osoitteessa www.theseus.fi. Opinnaytetydn tilaajana toimii TATU ry. Opinnayte-

tyon tarkoituksena on tuottaa suomenkielista tietoa narkolepsiaa sairastavan raskaudesta.

Haastattelut nauhoitetaan, jonka jalkeen ne kirjoitetaan sanasta sanaan puhtaaksi. Haastattelujen

sisaltd analysoidaan ja liitetadn opinnaytetyohon. Haastattelujen suoria lauseita voidaan kayttaa opin-

naytetydssa. Aineisto esitetdan niin, ettei haasteltavia voida tunnistaa. Opinnaytety6n valmistuttua

haastattelumateriaali tuhotaan asianmukaisesti.

Tama kayttolupa toimii todisteena siitd, ettd haastateltavalta on pyydetty lupa aineiston kayttéon.

Annan suostumukseni Savonia-ammattikorkeakoulun katiloopiskelijoille Heidi Ruotsalaiselle ja Julia

Jurvaselle haastatella minua opinndytetytaan varten.

Haastateltavan nimi ja sahkdpostiosoite

Péaivays ja allekirjoitus
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LIITE 4: HAASTATTELUKYSYMYKSET

Narkolepsiaa sairastavan aidin raskaus -opinnaytety®

1. Olitko ajatellut perheen perustamista ennen saamaasi narkolepsia diagnoosia?
e Vaikuttiko diagnoosin saaminen haluusi tulla raskaaksi?

e  Kuinka pitkdan suunnittelit raskautta?

2. Kaytitko raskausaikana sinulle maarattyja narkolepsian hoitoon tarkoitettuja laakkeita?
e Jos kylla; Muutettiinko 1aadkkeiden annosmaarid raskauden aikana? Milla tavalla 1aakkei-
den kayttd vaikutti raskausaikana? Kavitké useammin esim. kontrollissa?

e Jos ei; Oliko sinulla raskausaikana enemman narkolepsian oireita? Kuinka selvisit niista?

3. Kuinka raskaus mielestasi sujui narkolepsian kanssa?
e Oliko neuvolassa tietoa narkolepsiaan sairastuneen raskausajasta? Saitko mielestasi tar-
peeksi tukea/apua kysymyksiisi?
e Millaisia mielihaluja sinulla oli? Esim. ruokahimot, pahat hajut jne.
e Minkalaisia fyysisia muutoksia huomasit kehossasi?

o Vaikuttiko tytssa kayntiisi/opiskeluusi? Esim. jaitké odotettua aikaisemmin aitiyslomalle.

4. Raskausajan seuranta; Kavitko tiiviimmin esim. aitiyspoliklinikalla kontrollikaynneilla?
e Kavitkd useammin esim. veri- ja virtsakokeissa?
e Saitko terveysneuvontaa mielestasi tarpeeksi? Esim. ravitsemus, uni, likunta. Mink&-

laista neuvontaa sait? Olisitko kaivannut sitd enemman?

5. Minkalainen tukiverkosto sinulla oli raskausaikana?

e Olisitko kaivannut enemman tukea? Esim. ditiysneuvolasta?
6. Mika on paras muistosi raskausajalta?
Kysymykset ovat suuntaa antavia, joiden toivomme aikaan saavan mahdollisimman monipuolista kes-

kustelua. Voit etukdteen myds listata asioita, joista haluaisit meille kertoa. Nain saamme parhaiten

kuvattua kokemuksesi opinndytetydssamme.
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Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

Yhdistava kasite

Haaveillut perheesté ja lap-
sista

Halu olla &iti

Halu tulla didiksi

Halu saada omia lapsia

Halu saada monta lasta

Unelma perheesta

Perheen ja lasten saanti
térked asia elaméasséa
Unelma useammasta lap-
sesta

Haluaa kolme lasta tai use-

amman kuin yhden

Perhe tarkea asia

Perheen perustaminen
ennen narkolepsia

diagnoosia

Ei ole ajatellut, etteikd voisi
tulla raskaaksi

Ei koe sairautta esteena

Raskaudelle ei sai-

raskaudelle rauden puolesta es-
Haluaa lapsia tetta

Toivottu ja haluttu raskaus

Jaksanko mina

Jaksaako meidan perhe Jaksaminen

Jaksamisen takia ei jata

lapsia hankkimatta

Yllatysraskaus
Lapsi ei ollut suunniteltu
Ei halua en&a olla ilman

laakitysta

Ei halua en&a lapsia

Perheen perustaminen
narkolepsia diagnoosin

jalkeen

Perhesuunnittelu
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Laakityksen lopetus kerralla
Konsultointi lopettamisesta

Laakityksen haitta sikitlle

Ei la&kitysta
raskausaikana

Ei l4&kitystad ennen raskautta

Laakityksen

lopettaminen

Laakityksen lopettamisen
sivuvaikutukset
Laakityksen lopettamisen

jalkeinen vasymys

Laakityksen lopetta-

misen vaikutukset

Raskausajan lagkitys

Normaalit neuvolakaynnit

Aitiyspoliklinikalla ja neuvo-

Neuvola ja

aitiyspoliklinikka

lassa huomioitiin katapleksia | kaynnit

Riskiraskaus merkinta
Raskausajan
seuranta

Keskustelu elintavoista

Keskustelu ravitsemuksesta

Esite ravitsemuksesta Terveysneuvonta

Perhepassi liikunnasta

Toivoi mielessaan ravitse-

musterapeuttia

Mielihalut Psyykkiset muutokset

Vasymys
Raskausajan
muutokset

Pahoinvointi Fyysiset muutokset

Vasymys

Painon nousu

Ihottuma

Turvotus

Iso maha

Vihlaisu alaselassa

Raskausaika ja

narkolepsia
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Perheelta saatu tuki

Ystavilta saatu tuki

Laheisten tarjoama
tuki

Raskauden aikainen

tuen tarve
Ei tarvitse raskauden ai- Ei tukea raskauden
kana tukea aikana
Perheeltd saatu tuki Laheisten tarjoama
Ystavilta saatu tuki tuki
Neuvolan tarjoama tuki
Perhety6 Ammattihenkiléstén
Siivousapu tarjoama tuki Raskauden
Kotihoitaja jélkeinen tuen tarve

Toive yksilollisesta
huomioimisesta

Kokee parjaavansa itse
Halusi parjata itse

Kaipasi keskustelu apua
Toiveena siivousapu

Ei halua vierasta lastenhoi-

tajaa

Toivottu tuki

Tukiverkosto ja

tuen tarve
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