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Lapsen, nuoren ja heita ymparoivan perheen tukeminen

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd miten Touretten oireyhtyma vaikuttaa lapsen ja nuoren
elamaan seka perheen kaytettavissa olevia tukikeinoja. Tutkimuskysymyksina oli miten Touretten oireyhtyma
vaikuttaa lapseen ja nuoreen seka miten tukea Touretten oireyhtymaa sairastavia ja heidan perheitaan.

Opinnaytetyd on toteutettu kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmalld ja tiedonhaussa on kaytetty
useita eri tietokantoja, kuten Medic, Cinahl.Complete, PubMedd ja Google scholar. Lisaksi aineistoa on
haettu aiheeseen liittyvista tutkimusraporteista ja kirjallisuudesta.

Touretten oireyhtyma ei ole psykiatrinen vaan neuropsykiatrinen sairaus. Tama tarkoittaa sita, ettad vaikka se
on neurologinen eli hermostoperainen sairaus, siihen liittyy usein psyykkisid oheisoireita — ja sairauksia.
Yleisimpid naistd ovat ADHD ja OCD. Touretten oireyhtyma ei ole ainoastaan tic-oireita, vaan siihen liittyy
useita eri alueita, kuten psyykkisia tai sosiaalisia oireita, joita ei paallepain ndy. Touretten oireyhtyma
heikentdd elamanlaatua fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti. (Verdellen ym. 2011)

Monesta lahteesta esiin nousi keskeisena tukimuotona tiedonanto, seka Touretten oireyhtymaa sairastavalle
lapselle ja nuorelle, mutta my6s hanen elinymparistéssaan vaikuttaville. Perheenjasenten hoitoon mukaan
ottaminen on tarkeda, mutta lasta ja nuorta tukee myds koulun henkildkunnan ja koulukavereiden
informoiminen. Toisin kuin yleisesti oletetaan Touretten keskeisin hoito ei ole |aakkeellinen hoito vaan
erilaiset terapiat, kuten kognitiivis-behavioraalinen terapia, jossa pyritddn muokkaamaan potilaan ajatuksia
oireyhtymasta. Touretten oireyhtyman hoidossa ja tukemisessa nousevat selkeasti esiin potilaiden kohtaamat
ennakkoluulot ja lapsen tuentarve, ei ainoastaan tic-oireisiin, vaan myods selviytymiseen niiden tunteiden ja
oireiden kanssa, jotka liittyvat Touretten oireyhtymaan.

Opinnaytetydsta loytyvat tuenmuodot perustuvat padosin haastattelumuotoisiin tutkimuksiin, mutta myods
systemaattisiin katsantoihin. Opinnaytetydn pohjalta tehdaan ohje Touretten oireyhtymaa sairastaville lapsille
ja heidan vanhemmilleen Terveysnettiin.
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INFORMATION ABOUT TOURETTE’S SYNDROME FOR
THOSE WHO NEED IT

Supporting children, teenagers and the surrounding family

The purpose of this thesis is to find out how Tourette’s syndrome affects the lives of children and teenagers
and the different kinds of support in the family can get. The research questions were: How does Tourette’s
syndrome affect a child or a teen ager and How to support those with Tourette’s syndrome and their families.

This thesis is carried out to reflect the descriptive literature review method and the information retrieval is
based on multiple different databases like medic, Cinahl.Complete, PubMed and Google scholar. It also
utilizes relevant research reports and literature.

Tourette's syndrome is not a mental condition. It is a neuropsychiatric condition which means that even
though the syndrome is mainly neurological it does come with psychological symptoms and conditions. The
most common ones are ADHD and OCD. Tourette's syndrome is not just tics, it encompasses many different
areas that cannot be seen on the outside. It lowers the quality of life physically, psychologically and socially.
(Verdellen etc. 2011)

Several different sources named communication in the form of education the main way of supporting both
those with Tourette’s syndrome and those who influence their habitat. While including the family members in
the treatment is important it is also important to inform the school, both staff and students. Unlike it is
commonly thought the primary treatment for Tourette’s syndrome is not medication but different types of
therapy. Talking about Tourette's syndrome and its support the main things that appear again and again in
research are the pre-existing notions of the syndrome and the fact that the support the children with it need is
not just based around the tics but the help they need with the other symptoms and the feelings that come
with the syndrome.

The forms of support in this thesis are mainly based on interview style research but it also has some

systematic features. Based on this thesis, an information booklet will be made for children and their parents.
It will be uploaded to Terveysnetti.
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Liite 1. Tourette — enemman kuin tic-oireet



SANASTO

Tic-oireet

Touretten oireyhtyma

Neuropsykiatriset hairiot

Psykoedukaatio

Psykoterapia

CBT

Kela

HRT

ERP

Nykimisoireita, joilla tarkoitetaan toistuvaa ja tahatonta lihasten liiketta.
Nykaykset ovat lyhyitd, yhden lihaksen tai lihasryhman liikkeita.
Nykimishairid voi ilmetd myds &anioireina, kuten haukotteluna,
huokailuna ja viheltelyna. Ovat yleensa tilapaisia. (Jalanko 2017.)

Pienella osalla tic-oireet ovat kuitenkin pitkdkestoinen, elamaa hairitseva
ongelma. Tatd kutsutaan Touretten oireyhtymaksi. Tourette on
neuropsykiatrinen hairid. (Jalanko 2017.)

Neuropsykiatriset hairiét ovat aivojen toimintaan liittyvia kehityksellisia
hairidita, joiden yhteydessa esiintyy myds psyykkisid, kognitiivisia tai
kaytdsoireita tai naitd kaikkia. Ne haittaavat huomattavasti
toimintakykya, osallistumista ja kokemusta sosiaalisesta ryhmaan
kuulumisesta. (Wallden ym. 2015.)

Ensisijainen tuenmuoto, joka perustuu tiedon antamiseen oireyhtymasta.
(Ganos ym.2017).

Tassd terapiamuodossa kasitellddn ja pyritddn ymmartdmaan omia
tunteita, menneita ja nykyisia kokemuksia, ja etsitdaan selviytymiskeinoja,
sekd ohjataan ajattelemaan positivisemmin itsestdan ja vaikeista
tilanteista. (Grohol 2017.)

Kognitiivisbehavioraalinen teoria on psykoterapian muoto. CBT keskittyy
ratkaisuihin, rohkaisten potilaita haastamaan vaaristyneitad negatiivisia
ajattelutapoja ja nain samalla muuttamaan tuhoavia kaytésmalleja, silla
tapa jolla potilaat nakevat tilanteen keskittyy enemman heidan
reaktioonsa kuin itse tilanteeseen. Terapia auttaa nadkemaan ja
ajattelemaan itsestdan ja tilanteista eri tavalla. (Beckinstitute 2016;
Martin 2016.)

Kansaneldkelaitos, joka hoitaa Suomessa asuvien perusturvaa eri
eldmantilanteissa, seka tiedottaa etuuksista ja palveluista (Kela 2015).

Tavankaantamismenetelma. Pyritddn lisddmaan tietoisuutta tic-oireita
laukaisevista tekijdistd ja opetellaan toisenlainen, kilpaileva, tapa
reagoida ennakkotunteeseen. (Verdellen ym. 2011).

Altistusreaktioterapia. Tama terapiamuoto on siedatyshoitoa, jossa
katkaistaan ennakkotunteen ja tic-oireen valinen opittu yhteys
opettelemalla sietdmaan suurempia maaria epamukava oloa, ilman tic-
oireen tuomaa helpotusta (Verdellen ym. 2011).



JOHDANTO

Tama tyd kasittelee Touretten oireyhtymaa, koska vaikka aiheesta on paljon tietoa, on
se silti suurelle yleisélle suhteellisen tuntematon aihe ja koska Touretten oireyhtyma
vaikuttaa sitd sairastavien jokapaivaiseen elamaan, voisi oikean tiedon helppo
saatavuus auttaa vahentamaan oireyhtymaan yhdistettya stigmaa (Forrester-Jones ym.
2016).

Opinnaytetyon tutkimuksellisena tarkoituksena oli selvittdd Touretten oireyhtymaa, sen
oireita ja haasteita sekd vaikutusta lapsen, nuoren ja perheen arkeen, minka kautta
kyetdan myds lahestymaan tukemisen nakdkulmaa. Tydssa pyritdan kuvaamaan, miten
neuvoa perheita, jotta he voivat paremmin vastata lapsen ja nuoren tarpeisiin ja auttaa
siten lasta tai nuorta kehittymdan ja ymmartdamaan Touretten oireyhtymaa. Tydlla
pyritddn myds auttamaan vanhempia jokapaivaisessa arjessa, avustamaan lasta ja
nuorta kohtaamaan ja selvidmaan Touretten oireyhtyman mukanaan tuomista
vastoinkaymisista. Lisaksi tydn tavoitteena on auttaa terveydenhuollon henkildkuntaa
tukemaan perhettd arjessa. Tydon keskeisin tavoite on ollut selvittda, miten tukea
perhetta.

Monet luulevat tietdvansa, mika Touretten oireyhtyma on, tai mita siihen liittyy, mutta
siihen liittyy paljon enemman kuin Touretten nakyva osa, tic-oireet. Tic-oireet ovat vain
pieni osa oireyhtymaa, joten ne ovat myds vain yksi osa tukemista ja hoitoa.
Esimerkiksi toisin kuin yleisesti luullaan tahaton kiroilu Touretten oireena on
harvinaista, mutta tavallista on, ettd Touretten oireyhtyma ei vaikuta lapseen
ainoastaan fyysisesti, vaan my0s psyykkisesti, sosiaalisesti ja koulunkaynnin alueella.
(Wadman ym.2012.) Tourette on oireyhtyma, joka on neurologispsykiatrinen ja johon
liittyy neurologisperaisten tic-oireiden lisdksi myos vaikeudet eri eldman osa-alueilla.
Psyykkisten oireiden ja oheissairauksien ilmeneminen on yleista.
Kouluterveydenhuollossa tulee huomioida, ettd vaikka lapsen tic-oireet olisivat lievat,
hanella voi olla tuentarvetta toisella alueella. Touretten oireyhtyman on todistettu myds
lisdavan kiusaamisen ja sosiaalisen eristaytymisen riskia. (Cuenca ym 2015) Touretten
oireyhtyma vaikuttaa lasten ja nuorten lisdksi myos vanhempien nousseella
stressitasolla ja lisdantyneella tuen tarpeella (Evans ym.2014).

Opinnaytetydssa kasitelldan hoito-ja tukimuotoja, miten perhettd voidaan tukea ja mita
tietoa perhe tarvitsee. Opinnaytetydn pohjalta tehdaan opas terveysnettiin, jossa se on
kaikkien aiheesta kiinnostuneiden ja sita tarvitsevien saatavilla. Opinnaytety6ta voi
jatkossa kayttaa esimerkiksi kouluterveydenhuollossa ja se voi auttaa tunnistamaan
Touretten oireyhtyman ja nykimishairiot, seka tarjoamaan perheen tarvitsemaa apua ja
tietoa. Nain voidaan edesauttaa perheen ja Touretten oireyhtymaa sairastavan lapsen
elamanlaatua monella eri tavalla. Touretten oireyhtyman kriteerit ovat selkeat, mutta
siitd huolimatta oireyhtyma jaa usein tunnistamatta. (Leivonen ym. 2015.) Taman
vuoksi oikean tiedon levidminen suurelle yleisdlle voisi myds auttaa oireyhtyman
tunnistamisessa. Erityisesti perusterveydenhuollon ammattihenkildiden tuntemus
Tourettesta ja sita kautta saatu tuki, koetaan vahaiseksi, joten tuen maaraa kyettaisiin
lisddmaan antamalla tutkittua tietoa. Psykoedukaatio eli oireyhtymasta tiedon
saaminen on tutkitusti merkittava tukikeino (Verdellen ym.2011).
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TOURETTEN OIREYHTYMA

Touretten oireyhtym& on neurologinen kehityshairid, joka on yksi tunnetuimmista
nykimishairidistd. Sen tunnusomaisena piirteend ovat monet erilaiset, tic-oireiksi
kutsutut, motoriset nykaykset ja vokaaliset dannahdykset. Lisaksi tic-oireiden tulee
kestda toistuvina yli vuoden. Niiden ilmeneminen voi alkaa jo 2-3 vuoden iassa.
(Wadman ym. 2012.) Yleensa oireet kuitenkin ilmenevat ensi kerran 4-6 vuoden idssa
ja ovat vaikeimmillaan murrosidssa, jonka jalkeen ne alkavat lieventyd fyysisen
aikuistumisen mukana (Huttunen 2016).

Oireet

Touretten oireyhtymassa lapsella tai nuorella ilmenee toistuvia, tahdottomia lihasten
motorisia nykayksid, mutta my6s tahattomia &annahdyksia. Motoriset nykaykset
vaihtelevat suurestikin seka voimakkuudeltaan, etta luonteeltaan. Ne voivat ilmeta seka
raajojen, ettd vartalon lihaksissa; tavallisimmin nykaykset ovat kuitenkin paan tai
raajojen liikkeita. Yleisimmat motoriset oireet ovatkin silmien ja niiden ympariston
oireita. Silmien oireet, kuten silmanliikkeet ja rapaytykset sekd nenan vaantely ja
irvistely, ovat yleisesti myds ensimmaisia ilmaantuvia tic-oireita ja niita esiintyy 95%:lla
oireyhtymaa sairastavista ihmisista. (Leivonen ym. 2015; Huttunen 2016.) Motorisia
oireita voivat enteilla niin sanotut sensoriset tai kognitiiviset tic-oireet, jotka esiintyvat
somatosensorisina tuntemuksina. Somatosensoriset aistimukset saavat alkunsa
kehossa eika niilld valttdmattd ole kehon ulkoista |&hdettd, tastd yleisimpana
esimerkkina on tinnitus. Somatosensorisia tuntemuksia voivat olla esimerkiksi kipu,
kutina tai paine, joko lihaksessa johon tic-oire on tulossa tai muualla kehossa.
(Kilpelainen ym. 2010; Leivonen ym. 2015.)

Motoristen nykaysten kanssa, joko samanaikaisesti tai itsenaisesti, voi iimeta aanellisia
oireita. Adnelliset oireet voivat olla luonteeltaan hyvinkin erilaisia — tahattomia sanoja,
naksahduksia, maiskutuksia, haukahduksia. Joskus harvoin tahattomat sanat ovat
luonteeltaan kirosanoja tai rivouksia. (Huttunen 2016.) Vokaaliset eli danelliset tic-oireet
alkavat noin 1-2 vuoden kuluttua motoristen oireiden alkamisesta useimmiten
yksinkertaisina niiskutuksina, kurkun selvittelyna tai tavuina ja voivat monimuotoistua
myO6hemmin sanoiksi tai lauseiksi. Tahattomat sanat voivat esiintyd myds lapsen tai
nuoren pakonomaisena tarpeena toistaa kuulemansa. Pakonomainen kiroilu, joka
yleensa yhdistetdan ensimmaisena oireyhtymaan, alkaa vuosia muiden tic-oireiden
jalkeen, keskimaaraisesti 11-ikdvuoden kohdalla. Se on kuitenkin oletettua
harvinaisempaa ja sita esiintyy vain noin yhdella viidennekselld kaikista Touretten
oireyhtymaa sairastavista. (Leivonen ym. 2015.)

Tic-oireiden intensiteetin, taajuuden ja vaikeuden vaihtelu on huomattavaa ja
aaltomaista minuuttien, tuntien ja viikkojen valilla. Oireiden suurempaan
voimakkuuteen on usein yhteydessa stressi, ahdistus ja vasymys, minka vuoksi
oireiden vaikeutuessa on tarkedd arvioida mahdolliset kuormittavat tekijat. Monet
potilaista kykenevat hetkellisesti pidattamaan tic-oireita, mutta se vaatii voimakasta
keskittymista. (Wadman ym.2012; Leivonen ym. 2015.) Pitkalla aikavalilld neljalla
viidesta tic-oireet vahenevat tai loppuvat nuoruudessa tai nuorena aikuisena niin,
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etteivat ne enada haittaa jokapaivaista elamaa. Osalla tic-oireet kuitenkin jatkuvat
elamaa hairitsevana, ja vield pienemmalld maaralld tic-oireet voi jopa vaikeutua.
(Leivonen ym.2015.)

Touretten oireyhtyman oirekuvaan voi liittyd myos erilaisia pakkoajatuksia ja
pakkotoimintoja, joskus myds hyperaktiivisuutta ja impulsiivisuutta (Huttunen 2016).
Onkin hyvin tavallista, ettd lapsella tai nuorella on Touretten oireyhtyman lisdksi
samanaikaisesti jokin toinen diagnoosi, kuten tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairid
(ADHD) tai pakko-oireinen hairio (OCD). Tutkimuksissa on havaittu myods, etta
kaytésongelmat ja aggressiivisuus ovat yleisempia niilld Touretten oireyhtymaa
sairastavilla, joilla on ADHD liitAnnaissairautena. (Leivonen ym. 2015.)

Touretten oireyhtyman diagnosointi ja yleisimmat hoitokeinot

Diagnosointi

Touretten oireyhtyman hoidon tarkentamiseksi tarvitaan diagnoosi, mutta diagnoosin
saaminen viivastyy usein Touretten kohdalla, silld vaikka diagnosoinnin kriteerit ovat
selkeat, hairi6td ei tunnisteta vaan sen oletetaan olevan ikdkauteen liittyvia
kaytosoireita. Erityisesti pienilla lapsilla, joilla tic-oireita voi esiintyd normaalistikin jaa
oireyhtyman diagnoosi helposti saamatta tai se viivastyy huomattavasti. Nain ollen
my0s hoidon ja tuen saanti pitkittyy. Diagnostisia kriteereitd Touretten oireyhtymalle
ovat motoriset nykimishairiot seka vahintaan yksi vokaalinen nykimishairid, niiden ei
kuitenkaan tarvitse ilmetd samanaikaisesti. Nykimisoireiden tulee taajuudeltaan
esiintyd lahes joka paiva, useita kertoja paivan aikana ja yli vuoden ajan.
Esiintymistiheys voi vaihdella mutta oireiden tulee kestaa yli vuoden ensimmaisen tic-
oireen ilmestymisen jalkeen. Taman vuoden aikana ei tule olla yli kahta kuukautta
kestavia oireettomia jaksoja. (Leivonen ym. 2015.)

Touretten oireyhtyma alkaa viimeistdan ennen 18 vuoden ikda. Oireet eivat saa selittya
esimerkiksi jonkin ladkeaineen kaytoélla tai muilla, jo aiemmin diagnosoiduilla fyysisilla
sairauksilla. Oireyhtyman heterogeenisyyden eli oireiden yhdenmukaisuuden
huomioiminen on keskeista Kkliinisessa tyossa, kun liitdnnaisoireita tunnistetaan ja
hoidetaan. Oireenkuvan kartoituksessa voidaan kayttdd apuna strukturoituja
haastatteluja, kuten YGTSS eli Yale Global Tic Severity Scale- mittarin avulla.
Oireenkuvan ollessa epatyypillinen tai oireiden alettua vasta murrosian loppupuolella
pitdd diagnostiikassa sulkea pois muut hermostolliset, elimistd- ja aivoperaiset
sairaudet. (Leivonen ym. 2015.)

Psykiatristen sairauksien samanaikaisuus Touretten oireyhtyman kanssa on hyvin
yleista, joten huolellinen psykiatrinen diagnostiikka on osa Touretten oireyhtyman
arviota. Neuropsykologisissa tutkimuksissa todetut poikkeavat 10ydokset selittyvat
yleensa samanaikaishairidilla, esimerkiksi ADHD:II4. (Leivonen ym.2015.) Erityisesti
potilaat, joilla on muita, jo diagnosoituja psykiatrisia sairauksia, oireyhtyma jaa usein
huomioimatta, silla oireet peittyvat muiden oireiden alle tai niiden ajatellaan liittyvan
johonkin muuhun psykiatriseen sairauteen (Leivonen ym. 2015).
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Hoitokeinoja

Touretten oireyhtymasta johtuvien tic-oireiden ladkkeellistd hoitoa harkitaan tilanteissa,
joissa jatkuvat tai voimakkaat oireet aiheuttavat kipua, toiminnallista haittaa, seka
vaikuttavat tunne-elamaan Kkielteisesti tai aiheuttavat jatkuvia sosiaalisia ongelmia,
kuten kiusatuksi tulemista tai eristaytymistd ymparoivista ihmisistd. (Leivonen
ym.2017.)

Tic-oireisiin kohdennetun ladkehoidon tutkimusnaytté on vahaista, eniten nayttoa I6ytyy
psykoosiladkkeista. Psykoosiladkkeita kaytettdessa tulee kuitenkin muistaa, etta
oireyhtyma on, ld8kkeistda huolimatta, neurologinen ja ldakkeiden tehoaminen tic-
oireisiin perustuu tiettyjen reseptoreiden salpaukseen. Touretten oireyhtymaa
sairastavien lasten ja nuorten kayttdessa psykoosilaakkeita, taytyy seka hoidettavan ja
hanen lahipiirinsd, ettd hoitavien tahojen muistaa lasten ja nuorten olevan
huomattavasti herkempia psykoosiladkkeiden kerrostuvalle vaikutukselle kuin aikuiset.
Haittavaikutusten  minimoimiseksi tai ehkaisemiseksi tulisi annoksen olla
mahdollisimman pieni tai ladkkeenkayton tulisi olla jaksottaista. Touretten oireyhtyman
Id&kehoidon kohteena eivat aina ole tic-oireet vaan muut samanaikaiset oireet tai
sairaudet, joilla voi olla Touretten oireyhtyman oireiden yhteydessa jopa suurempi
vaikutus potilaaseen kuin oireyhtymalla yksin. (Leivonen ym. 2015.) Aina tarvetta tai
halua laakehoidolle ei ole (Leivonen ym. 2015) ja muita yleisia hoidon ja tuen keinoja
ovat psykoedukaatio (Ganos ym. 2017), psykoterapia (Verdellen ym. 2011) ja CBT eli
kognitiivis-behavioraalinen terapia (Cuenca ym. 2015; Rowe ym. 2013).

Psykoedukaation tarkoituksena on informoida potilasta ja hénen perhettdan
oireyhtymasta, sen etenemisestd ja siitd kuinka tic-oireet luonnollisesti vahenevat
lapsen tai nuoren lahestyessa aikuisuutta. Tarkedksi osaksi muodostuu myds perheen
ja lahipiirin tilan selvittdminen. Hyvin yleistd on, ettd vanhemmat syyttavat itsedan
lapsen oireyhtymasta. Tiedon annolla pyritddnkin usein myds vahentdmaan
vanhempien syyllisyytta. Psykoedukaatioon voidaan sisallyttdd myos mahdolliset
tarvittavat hoitokeinot seka muut selviytymistavat oireiden kanssa. Aina psykoedukaatio
ei kuitenkaan riita, ja voidaan tarvita terapia- tai ladkehoitoa. (Ganos ym.2017) Ne ovat
perusteltuja, jos tic-oireet hairitsevat potilasta tai aiheuttavat toiminnallista tai
sosiaalista haittaa (Leivonen ym. 2015).

Monet tutkimukset viittaavat kuinka psykoterapia saattaa olla tehokas Touretten
oireyhtyman hoidossa ja oireyhtymaa sairastavien lasten ja nuorten elaman laadun
parantamisessa (Cutler ym. 2009; Wadman ym. 2012.) Psykoterapian lajeista on
nayttéa Touretten oireyhtyman hoidossa kuitenkin vain CBT:sta eli kognitiivis-
behavioraalisesta terapiasta. Erityisesti sen alalajeista HRT:sta ja ERP:sta. HRT: eli
tavankaantamismenetelmassa pyritdan lisdamaan tietoisuutta tic-oireita laukaisevista
tekijoista ja opetellaan toisenlainen, kilpaileva, tapa reagoida ennakkotunteeseen. ERP
eli altistusreaktioterapia puolestaan on siedatyshoitoa, jossa katkaistaan
ennakkotunteen ja tic-oireen valinen opittu yhteys opettelemalla sietdmaan suurempia
maaria epamukava oloa, ilman tic-oireen tuomaa helpotusta (Verdellen ym. 2011;
Leivonen ym. 2015). Psykoterapiassa vanhempien osallistumisen maaraa on sita
tarkedmpaa mitd nuorempi lapsi on kyseessa. Siind korostuvat lapsen tai nuoren
saaman tuen ja hyvaksynnan merkitys. Kielteinen asenne ja motivoitumattomuus voivat
muodostua jopa terapian esteeksi. (Haapasalo-Pesu 2016.) Molempia terapioita, seka
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HRT: ta, ettd ERP:t3, voidaan kayttaa ensisijaisena hoitomuotona ja niiden yhteyteen
suositellaan psykoedukaatiota ja erilaisia tuen muotoja. Terapioihin voi yhdistdad myds
Id8kehoitoa yksildllisen tarpeen mukaan. Ladkehoito yhdistetdan terapioihin yleensa
vasta sitten, jos kymmenen terapia kaynnin jalkeen ei ole ilmennyt riittavaa hyotya.
(Verdellen ym. 2011.) Kaytosterapiat eivat sovi kaikille potilaille. Liian vaikeat tic-oireet,
tai lilan vaikeat oheis-oireet — ja sairaudet esimerkiksi vaikea ADHD seka liian nuori ika
ovat esteina kaytosterapiahoidolle. Erityisen nuoret eivat valttdmatta ymmarra hoidon
tarkoitusta. Liséksi ne joiden oireet ovat liilan vaikeat kaytosterapiaan, voivat kamppailla
keskittymiskyvyn kanssa HRT-terapiassa tai eivat kykene hallitsemaan tic-oirettaan
edes muutamaa sekuntia ERP-terapiassa. (Ganos ym. 2017)

Kognitiivis-behavioraalinen terapia eli CBT

Tutkimusten mukaan kognitiivis-behavioraalinen terapia eli CBT vahentaa tic-oireita
(Cuenca ym. 2015). CBT vahentaa niiden maaraa ja voimakkuutta myods vaikuttamalla
lasten ja nuorten ahdistus- ja stressitasoon, joka yleensa yhdistyy tic-oireiden maaraan
ja voimakkuuteen. (Rowe ym.2013). Kognitiivis- behavioristisessa terapiassa etsitdan
vaihtoehtoisia tekniikoita tunnistaa ja kontrolloida tic-oireita jo ennen niiden
ilmestymista. Kontrollin maaralla, joka lapsella tai nuorella on oireistaan, on todettu
olevan suora yhteys oireyhtymaan liittyvan epavarmuuden vahentamiseen.
Epavarmuus muiden reagoinnista tai muiden negatiivinen reagointi koettiin lisddvan
oireita, ja epavarmuuden Kkerrottiin lisdavan negatiivisia tunteita entisestaan.
Ahdistuneisuudelle, huolestumisella ja stressilla on yhteys tic-oireiden pahenemiseen.
Nuorilla on tarve saada hoitoa, joka voisi auttaa heitd olemaan rauhallisia ja
rentoutuneita. (Cuenca ym. 2015.)

Kun lapsi ja nuori kykenee kontrolloimaan tic-oireen ilmaantumista, se lisaa
keskittymiskykya, koulunkaynti ja arkielama helpottuvat, minkad lisdksi lapselle ja
nuorelle jaa enemman aikaa sosiaaliselle elamalle, kun aktiviteetit, jotka aiemmin tic-
oireet keskeyttivat, pystytaan tekemaan niitd ilman. Lapsi ja nuori uskaltaa tehda
asioita, joita ei aikaisemmin tehnyt peldtessaan tic-oireiden keskeyttdavan ne. (Rowe
ym. 2013.) Tutkimusten mukaan CBIT tuo lapsille kokemuksen kontrollista, mutta se
myos vaatii lapsilta ja nuorilta aikaa ja vaivaa. Hoito koetaan luontaiseksi, silla
opeteltavat asiat ovat samanlaisia kuin ne tavat, joilla lapset ja nuoret jo pyrkivat
kontrolloimaan tic-oireitaan. Lasten ja nuorten vanhemmista noin 72,3% kokivat hoidon
positiivisina, mutta noin 22,3% koki tarvittavan tiedon ja hoidon saamisen olevan
vaikeaa. Tuen saaminen koetaan yleisesti hyvaksi, kuitenkin CBT -hoidon saatavuus
koetaan vahaiseksi ammattilaisten tiedon vahyydestd ja siitd johtuvan hoidon
rajoittuneisuuden vuoksi. Vanhemmat kokevat, ettd ammattilaisten vahainen ymmarrys
ja tieto oireyhtymastad ja sen tarvitsemasta tuesta rajoittavat saatavilla olevan tuen
laatua ja maaraa (Cuenca ym.2015.)
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OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TYOTA OHJAAVAT
KYSYMYKSET

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd miten Touretten oireyhtyma vaikuttaa
lapsen ja nuoren eldamaan seka perheen kaytettavissa olevia tukikeinoja. Tavoitteena
on antaa tietoa oireyhtymasta ja erilaisista keinoista, joilla perhettd voidaan tukea.
Koko perhetta tukemalla tuetaan myds lapsen ja nuoren kehitysta oireyhtyman kanssa.
Erityistd huomiota kiinnitetddn Touretten oireyhtyman kanssa tuleviin arkieldman
haasteisiin, niistd selvidamiseen ja perheen, seka lapsen tai nuoren ja vanhempien,
tukemiseen. Toiminnallisena tavoitteena opinnaytetydssa on tehda tiivistetty tietopaketti
Terveysnettiin Touretten oireyhtymda sairastavan ja hanen perheensd tukemisesta
opinnaytetyon pohjalta. Tyota voivat tulevaisuudessa hyddyntaa Touretten oireyhtymaa
sairastavat ja heidan vanhempansa tai huoltajansa. Opas on myds terveydenhuollon
ammattihenkiloston kaytettavissa.

Opinnaytetydn ohjaavat kysymykset ovat:
1. Miten Touretten oireyhtyma vaikuttaa lapseen ja nuoreen?

2. Miten tukea Touretten oireyhtymaa sairastavia ja heidan perheitaan?
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OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tama opinnaytetyd on toteutettu kuvailevan kirjallisuuskatsauksen menetelmalla, jonka
tarkoituksena on kuvata valittuun aihealueeseen liittyvaa aikaisemmin tutkittua tietoa ja
muodostaa valitusta aihealueesta kokonaiskuva. (Stolt ym. 2016, 7, 9.) Siihen ei
kuitenkaan vaadita kaikkien tutkimusten [&pikdymista, toisin kuin systemaattisessa
(Stolt ym.2016, 24). Kirjallisuuskatsaus kay lapi aihepiirin aikaisempia tutkimuksia,
kommentoi ja arvioi niiden vahvuuksia ja heikkouksia seka tiivistaa aiheelle keskeiset
tutkimusongelmat ja tutkimusten paateemat seka niiden tulokset. (Turun yliopisto
2014).

Aineiston haku

Opinnaytetyon tiedon haussa kaytettiin useita eri tietokantoja kuten Medic,
Cinahl.Complete, PubMed ja Google Scholar. Lisaksi l&dhteend kaytettiin aiheeseen
littyvia tutkimusraportteja seka kirjallisuutta. Opinnaytetydn tulokset tiivistetaan
oppaaseen, jonka on tarkoitus sisaltaa erityisesti kaytdnnon ohjeita Touretten
oireyhtymaa sairastaville nuorille ja lapsille seka heidan vanhemmilleen.

Tuloksia etsittiin tietokannoista hakusanoilla Tourette ja tukeminen tai englanniksi
support. Suomenkielisestda Medic-tietokannasta I6ytyi hakusanalla Tourette yhdeksan
tutkimusta, mutta niista kolme valikoitui otsikon perusteella tarkempaan tarkasteluun,
joista ei yksikaan ollut lopulta opinnaytetyéhdn sopiva. Touretten oireyhtyma tarkemmin
tutkiessa loytyi lisda tutkimuksia my6s suomenkielisista, ja yksi hyédyllinen tutkimus oli
Kelan vuodelta 2015 katsanto hoito- ja tukimuodoista Suomessa neuropsykiatrisiin
sairauksiin.

Kaikkein eniten sopivia tutkimuksia [6ytyi englanninkielisistd tietokannoista;
tietokannasta Cinahl.complete ja toiseksi eniten tietokannasta PubMed. Hakusanoina
oli sekd Tourette yksindan, ettd Tourette ja support ja Tourette ja terapia. Lisaksi
molemmissa tietokannoissa hoitomuotojen I6ytamiseksi kaytettiin myos hakusanaa tic
hoitomuotoja etsiessa. Kaikissa tietokannoissa haku rajattiin kokoteksteihin, seka
aikajaksoon kymmenen vuoden siséalld eli vuodesta 2007 vuoteen 2017. Niista jotka
otsikoiden perusteella valikoitui laajempaan tarkasteluun, noin kolmessa kokoteksti oli
maksulukon takana. Lopulta opinnaytetyohon valikoitu 17 tutkimusta, joista yksi oli
suomalainen Kelan katsanto ja kolme englanninkielistd systemaattista tutkimusta. Yksi
systemaattisista tutkimuksista oli laadukas eurooppalaisen tic-oireiden ja Touretten
hoitosuosituksen kolmas osa, joka kasitteli terapioita.

Aineiston analyysi

Opinnaytetydssa on kaytetty laadullista narratiivista analyysia. Sen avulla on
hahmotettu mita tutkittavasta aiheesta on kerrottu tutkimuksissa. Koottu tieto on keratty
yhteen ja sen avulla on muodostettu kokonaiskasitysta aihealueesta. (Jyu. 2015)
Vaikka aineistossa esiintyneisiin tutkimuksiin on liittynyt maarallista analyysia, itse
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opinnaytetydssa kaavioita ei ole kaytetty lainkaan ja prosentteja vain siind suhteessa
kuin on ollut tarpeen kertoa aihealueen yleisyydesta tai harvinaisuudesta. Aineiston
analysoimiseksi palataan takaisin tutkimuskysymyksiin, jotka ovat miten Touretten
oireyhtyma vaikuttaa lapseen ja nuoreen, seka miten tukea Touretten oireyhtymaa
sairastavia ja heidan perheitaan.

Aineiston kertyessa kavi koko ajan selkeammaksi, kuinka laaja Touretten vaikutus on
lapseen ja nuoreen sekd hanen ymparistddnsa. Kuinka oireyhtyma on paljon enemman
kuin ulkopuoliset nékevat ja tuen tulee olla moniammatillista seka ei ainoastaan
fyysista, vaan myos psyykkista, sosiaalista ja kognitiivista. (Wadman ym.2012) Monissa
tutkimuksissa nousee esiin tarve saada tukea oireisiin kaytannoéllisella tasolla, ei
ainoastaan tic-oireisiin vaan myos tunteisiin, epavarmuuteen, stressiin ja ahdistukseen,
joiden kanssa lapsi tai nuori kamppailee (Cuenca ym.2015). Jotta lasta ja nuorta, jolla
on Touretten oireyhtyma, voidaan tukea, tulee tukea hanen perhettdan. Perhetta ja
lasta ja nuorta tuetaan antamalla tietoa oireyhtymasta, seka oireyhtyman vaikutuksesta
lapsen kaytokseen. Aineistosta nousi esiin, kuinka myds opettajien ja muiden
luokkakavereiden informoiminen sairaudesta vahentaa oireyhtymaan liittyvaa
epatietoisuutta, lisda elamanlaatua seka ymmarrysta eri osapuolien valilla, ettd
helpottaa koulunkayntia (Ganos ym.2017.)
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TULOKSET

Touretten oireyhtyman vaikutus lapseen ja nuoreen

Lapsen tai nuoren tukeminen jakautuu kahteen paa alueeseen: lapsen tai nuoren
tukemiseen kotona ja lapsen tai nuoren tukemiseen koulussa. Tukemiseen liittyvissa
keinoissa huomioidaan keskeisesti koulunkaynnin ja siihen liittyvien vaikutuksien
helpottaminen, silla juuri ndilla osa-alueilla esiintyy eniten ongelmia, erityisesti nuorilla.
Monet Touretten oireyhtymaa sairastavat lapset ja nuoret kokevat Touretten jatkuvaksi
hairidtekijaksi elamassaan, mutta monet ovat myds oppineet elamaan oireyhtyman
kanssa ja jopa hyvaksyneet sen osaksi itsedan. Touretten oireyhtymaa sairastavilla
lapsilla ja nuorilla on usein muutamia erittdin laheisia ystavia, jotka ovat tarkeassa
asemassa lapsen tai nuoren saaman tuen kannalta. Laheisten ystavien joukossa
lapsen tai nuoren ei tarvitse yrittda hallita oireitaan tai arvuutella miten ymparilla olevat
ihmiset reagoivat motorisiin tai vokaalisiin tic-oireisiin. Touretten oireyhtyma koetaan
monesti ongelmaksi vasta kanssakaymisessa laajemman, saman ikaisista koostuvan,
verkoston kanssa. (Wadman ym. 2012.)

Tic-oireiden on todettu vaikeutuvan entisestdan ymparistdssa, jossa lapsi tai nuori
kokee itsensa ahdistuneeksi tai epavarmaksi. Muiden negatiiviset kommentit usein vain
lisdavat oireiden vaikeutta ja nykayksien maarad. Monet Touretten oireyhtymaa
sairastavat lapset ja nuoret yrittavatkin tastad johtuen hallita tic-oireitaan, joka yleensa
johtaa keskittymiskyvyn herpaantumiseen ymparilla olevista asioista. Tama voi
pahimmillaan johtaa henked uhkaaviin tilanteisiin esimerkiksi vilkkaasti liikennodidyilla
alueilla. Tilanteissa joissa oireiden kontrolloiminen ei onnistu, aiheuttavat tic-oireet
usein lapselle tai nuorelle hdpean ja epaonnistumisen tunteita, jotka usein ruokkivat tic-
oireita lisda aiheuttaen oireiden ja niiden hallinnan yrityksen kierteen. Vasta oireiden
hoitaminen tai niiden asteittainen hyvaksyminen on monien nuorten mielesta
vahentanyt heidan oireitaan tai tarvetta hallita oireita ja sen seurauksena
mahdollistanut keskittymisen muihin asioihin. (Wadman ym. 2016).

Nuorilla Touretten oireyhtymaa sairastavilla saattaa olla keskimaaraistd heikompi
tunteiden ja aggression hallinta (Cavanna ym. 2015). ja sen on todettu vaikuttavan
negatiivisesti muun muassa koulumenestykseen. Touretten oireyhtymaa sairastavat
lapset ja nuoret oppivat yleensa hallitsemaan aggressiopurkauksensa ja osaavat olla
kohdistamatta sitd ystaviinsa tai lahipiirinsa. (Wadman ym. 2012.) Monet lapset ja
nuoret kuitenkin kertovat negatiivisten reaktioiden tekevan tunteiden hallitsemisen
vaikeaksi sekd koulussa, ettd vapaa-ajalla. Erityisesti opettajien ja ikatovereiden
negatiiviset reaktiot hankaloittavat aggression hallintaa. Opettajien negatiiviset reaktiot
vahentavat myds lapsen tai nuoren kiinnostusta koulunkayntiin. (Cutler ym. 2011.)
Touretten oireyhtymaa sairastavat lapset ja nuoret ovat yleensa hyvin tietoisia siita,
miten muut nakevat oireyhtyman ja monet ovat ilmaisseetkin olevansa huolissaan
uusien ihmisten tapaamisesta. Myds tulevaisuuden tydsuhteet sekd lapsien
kasvattaminen ovat yleisid huolia nuorten keskuudessa. (Wadman ym. 2012.)
Positiivisen ndkemyksen sairaudesta on todettu parantavan nuorten eldmanlaatua.
Monien nuorten nakemys oireyhtymastaan on kuitenkin negatiivinen. (Wadman ym.
2016.)
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Touretten oireyhtyman on todettu vaikuttavan hairitsevasti koulutydskentelyyn.
Yleisimmat koulutditd hairitsevat asiat eivat kuitenkaan ole suoraan Touretten
oireyhtymasta johtuvia syita, vaan raportoidusti suurimpia oppimista haittaavia asioita
ovat keskittymisvaikeudet, kouluhenkilokunnan negatiiviset reaktiot tic-oireisiin ja
muiden oppilaiden kiusaaminen. Motoriset nykaykset vaikuttavat koulutydskentelyn
fyysiseen puoleen, kuten kirjoittamiseen, kun taas vokaaliset tic-oireet hairitsevat seka
nuorta itsedan, ettd muita samassa luokkatilassa tydskentelevia. Touretten oireyhtymaa
sairastavan lapsen luokka tulisi olla hiljainen ja rauhallinen. Liiallinen melu ja
levottomuus vaikeuttavat keskittymista entisestaan, silla monilla Touretten oireyhtymaa
sairastavilla on tarve toistaa kuulemaansa. Oireyhtymaa sairastavia oppilaita voidaan
tukea koulutydskentelyssd esimerkiksi oikean istumapaikan valinnalla tai
koulutehtavien tekoon annetun ajan pidentamisella. Lisaksi lasta tai nuorta voidaan
tukea rauhoittamalla oppimisymparistd. Opettajana lasta tai nuorta voi tukea antamalla
tic-oireille mahdollisimman vahan huomiota ja yrittamalla saada muut tilassa olevat
toimimaan samoin. (Wadman ym. 2016.)

Lapset ja nuoret kokevat erittain tarkeana sen, ettd opettajat ja ikatoverit ymmartavat,
ettei heidan kaytdksensa ole tahallista. Jo pelkdstdan sen, ettd opettajat ymmartavat
tic-oireiden johtuvan oireyhtymasta eivatka ole merkkind huonosta kaytdksesta, on
todettu vahentavan lasten ja nuorten stressia. Stressi tasojen laskiessa myos tic-oireet
vahenevat ja motivaatio koulunkayntiin kasvaa. Lapset ja nuoret myds toivovat, etteivat
heidan oireensa olisi rangaistuksen aiheita, silla tic-oireiden maara ja laatu ovat heidan
kontrollinsa ulkopuolella. (Cutler ym. 2011.)

Monet nuoret pelkaavat kertoa oireyhtymastaan tarkemmin ikaisilleen. Yleisimpia pelon
aiheita ovat ihmisten reaktiot ja selan takana puhuminen. Monilla ihmisilld tieto
Touretten oireyhtymastd on vahaista tai vaaristynyttd ja jo olevaa vaarad kuvaa ei
mielelldan suostuta muokkaamaan edes annettujen faktojen perusteella. Monilla
nuorilla on myos itselldan vaaristyneita kasityksia oireyhtymasta. (Wadman ym. 2012.)
Tutkimukset kuitenkin viittaavat siihen, etta tiedon antaminen Touretten oireyhtymasta
korjaa vaaristyneita ajatusmalleja seka voimistaa positiivista asennetta ja kaytdsta
Touretten oireyhtymaa sairastavia kohtaan. (Marcs ym. 2007; Nussey ym. 2012.) Myds
tiedonannosta opettajille on tutkittua hyotya lapsen tai nuoren
koulunkayntimenestykselle (Cutler ym. 2011).

Touretten oireyhtymaa sairastavia lapsia ja nuoria tukevien henkildiden tulisi olla
tietoisia alueista, joissa oireyhtymaa sairastavat tarvitsevat erityisesti tukea.
Tutkimusten mukaan tallaisia alueita ovat keskittymisvaikeudet ja koulun
henkilokunnan seka oppilaiden reagointi tic-oireisiin. Tukevien tahojen tulisi myos
kiinnittdd huomiota Touretten oireyhtyman vaikutuksesta arkeen kouluymparistossa.
(Wadman ym. 2016.) Terveydenhuoltohenkilokunnan olisi tdrkedaa huomioida ja ohjata
tuen piiriin myds ne lapset ja nuoret joiden tic-oireet ovat lievia. Monesti lievat oireet
aiheuttavat enemman vaikeuksia sosiaalisissa tilanteissa ja nama lapset ja nuoret
saattaisivat hydtya eniten psykososiaalisesta tuesta. Osa tic-oireisiinsa hoitoa saavista
nuorista toivookin, ettd hoidon lisdksi heitd autettaisiin parjagmaan tic-oireiden
iimenemiseen yhteydessa olevien tunteiden kanssa. (Cuenca ym. 2015.)
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Perheen tukeminen

Touretten oireyhtyma voi vaikuttaa lapsen ja nuoren eldamaan negatiivisesti usealla eri
elamanosa-alueella, fyysisesti, sosiaalisesti, psyykkisesti sekd oppimisen ja
keskittymisen alueilla koulussa (Wadman ym. 2012). Taman takia lapsi ja nuori ei
tarvitse ainoastaan oireyhtyman fyysisiin kipukohtiin tukea vaan myos tukitoimia
koulussa, vertaistukea sekd psykoedukaatiota. (Verdellen ym. 2011). Touretten
oireyhtyma vaikuttaa koko perheen elam&an, ei ainoastaan yksin potilaaseen.
Perheenjasenilla saattaa olla ongelmia oheissairauksiin liittyvien vaikeuksien kanssa,
joita on muun muassa vihan purkaukset ja yliaktiivisuus. Psykoedukaatiosta hyotyvat
potilaan lisdksi myds hanen vanhempansa ja sisaruksensa. Tukemalla Touretten
oireyhtymastd karsivan lapsen ja nuoren ymparistdéd, tuetaan myds hanta.
Psykoedukaatio antaa tietoa tuen muodossa koko perheelle ja selvittaa epavarmuutta
ja stigmaa Touretteen liittyen. Lisdksi Touretten oireyhtymasta johtuvat
vaarinymmarrykset muuttuvat molemminpuoliseksi ymmartamiseksi. Usein ahdistusta
tulevaisuudesta kyetdan vahentdmaan antamalla tietoa Touretten Iluonnollisesta
etenemisestd. Lasta ja hanen ymparistdaan tuetaan tunnistamaan yksilokohtaiset
vahvuudet. (Verdellen ym.2011.) Vanhemmat kokevat tiedon saamisen erittain
tarkedksi, mutta ovat usein pettyneitd siihen kuinka rajallista ammattilaisten tieto
oireyhtymastd on (Cuenca ym. 2015). Oleellisen tiedon saaminen oireyhtymasta
nuorelle on tarkeaa, silla se auttaa lasta ja nuorta I0ytamaan omat
selviytymismekanisminsa, tehostaa lapsen tehokkuutta sekd osoittaa tapoja, miten
kertoa toisille omasta oireyhtymastaan. (Verdellen ym. 2011).

Psykoedukaatio on ensimmainen osa lapsen tai nuoren sekd hanen perheensa
tukemisessa. Siind potilasta sekd hanen perhettdan informoidaan tic-oireiden
luonteesta ja Touretten liittyvasta kaytoksestad. Lisaksi perheelle annetaan tietoa
selviytymiskeinoista ja hoitovaihtoehdoista. (Ganos ym. 2017.) Hoitomuodoista
psykoedukaatiota suositellaan kaikille Touretten oireyhtymasta karsiville oireiden
vaikeusasteesta riippumatta. Psykoedukaation jalkeen tarvittaessa siirrytddn muihin
hoitomuotoihin, joissa psykoedukaatio on myds keskeisena osana. (Verdellen
ym.2011.) Nuorten ja heidan vanhempien toiveena hoidolle ei ole ainoastaan tic-
oireiden maaran ja voimakkuuden vaheneminen, vaan myds lapsen negatiivisten
tunteiden vahentaminen ja niistd selviytyminen erityisesti sosiaalisissa ymparistdissa
(Cuenca ym. 2015).

Perheen lisdksi tarkeda on antaa tietoa oireyhtymastd myds koulun henkildkunnalle ja
muille oppilaille (Ganos ym. 2017). Tutkimusten mukaan tdméa vahentaa epasuotuisaa
suhtautumista ja negatiivia reaktioita niihin, joilla on Tourette (Marcs ym. 2007; Nussey
ym.2013). Antamalla opettajille informaatiota oireyhtymasta autetaan heita
toteuttamaan tarvittavia ja yksildllisid keinoja luokkahuoneen oppilaiden kaytdksen
hallitsemiseksi. Kun luokkahuone on opettajan hallittavissa, lapsen on mahdollista
keskittya paremmin opetukseen ja hanen mahdollisuutensa koulunkaynnista
hyétymiseen on huomattavasti suuremmat. Tiivis yhteistyd kodin ja koulun valilla on
tarkeaa, jotta lapsen saama hoito ja tuki olisi mahdollisimman tehokasta. (Verdellen
ym. 2011.) Jos perheen ja koulun valiset séannét ovat liilan paljon ristiridassa, se
vaikeuttaa lapsen koulunkayntia entisestaan (Lamsa ym. 2015).
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Useimmiten vanhempien stressin aiheuttajana ei ole itse oireyhtyma vaan sen
mukanaan tuomat muutokset ja ongelmat. Yleisimmin stressia aiheuttivat lapsen tai
nuoren ongelmat koulunkdynnissa tai oireyhtyman oheissairaudet, kuten ADHD ja
OCD. (Wilkinson ym. 2007.) Merkittdvdmmaksi vanhempien stressin aiheuttajaksi
nousee kuitenkin yleensa vaikeudet Touretten oireyhtymaa sairastavan lapsen
hoidossa (Lee ym. 2007). Lahiympariston antama tuki on tarkeda sekd vanhemmille,
ettd lapsille tai nuorille (Cohen ym. 2017). Lapsen tai nuoren tic-oireiden vaikeusaste
nousee heidan kokemansa ahdistuneisuuden ja masennuksen mukaan. Lisaksi
vanhemman torjuva asenne lapsen sairauteen on joissain tilanteissa yhteydessa
lapsen korkeampaan ahdistus- ja masennustasoon. (Cohen ym. 2017.) Vanhempien
asenne vaikuttaa merkittavasti lapsen nakemykseen itsestd ja selviytymisen
oireyhtymansa kanssa. Lapsen itsetunnolle on tarkeaa, ettd vanhemmat ovat oppineet
ymmartamaan ja hyvaksymaan heidan sairautensa. Ne vanhemmat, joille oireyhtyman
hyvaksyminen oli vaikeinta, heille oli vaikeaa myos lapsen hyvaksyminen ja nain ollen
eivat voineet tukea lastaan. (Evans ym. 2015.) Antamalla vanhemmille tietoa heidan
lapsensa tilanteesta ja auttamalla heitd ymmartamaan, tuetaan lasta ja autetaan hanta
tuntemaan olonsa varmemmaksi. Lisdksi vanhempia ja lapsia tuetaan merkittavasti
vaikuttamalla lapsen oheis-sairauksiin- ja oireisiin. Vanhemmat kokevat, ettd stressin
yhteydessa he tarvitsevat tilaa puhua heiddn lapsensa tilanteesta ja hyvaksi
toimintatavaksi on koettu vertaisryhmat. (Evans ym. 2014.) Vanhempien tukemisessa
tarkeaa on myos, ettd vanhemmat kokevat olevansa enemman kykenevia auttamaan
lasta hanen vaikeuksissaan. Hoitoa ei kuitenkaan tule antaa vanhempien kautta, silla
se voisi vaikuttaa negatiivisesti lapsen ja vanhemman valiseen suhteeseen. (Evans ym.
2014; Evans ym. 2015.) Tukimuotojen ei tulisi kohdistua ainoastaan tic-oireisiin vaan
my0s liitdnnaissairauksista johtuviin ongelmiin ja selviytymisongelmiin jotka voivat
huomattavasti vaikuttaa yksilon hyvinvointiin. Liséksi lapset ja nuoret joilla on Tourette
kokevat, ettd heilld on ongelmia saavuttaa yhteiskunnan odotukset (Verdellen ym.
2011; Wadman ym. 2012.) Tukemalla lasta ja nuorta hanen sosiaalisissa ja
psyykkisissd ongelmissaan voidaan saavuttaa erinomaisia tuloksia lapsen ja nuoren
elamanlaadun paranemisessa. Hyvaksymalla oireyhtyman osana itsedan lapsi ja nuori
ei reagoi niin herkasti hapedn ja ahdistuksen tuntein tic-oireisiinsa ja muiden
reaktioihin. (Wadman ym. 2012; McCuire ym. 2015.) Oireisiin liittyva hapea koetaan
yhta lamauttavaksi kuin tic-oireet itse (Verdellen ym. 2011).

Kayttaytymishoitoja suositellaan, kun lapsella tai nuorella on psykiatrisia
litAnnaissairauksia, tic-oireet aiheuttavat haittaa, tai ovat vakavuudeltaan vahintaan
kohtalaisia (Lamsa ym. 2015). Vahvin nayttdé on kayttaytymisterapiamuodolla HRT
(Habit Reversal Training), jossa tavoitellaan tapojen muuttamista. Toinen suositeltu
kayttaytymisterapian muoto on ERP, jossa katkaistaan opittu yhteys tic-oireen ja oiretta
ennakoivan tunteen valilla. HRT ja ERP ovat ensisijaisia toisin kuin muut terapiat tai
kuin laakkeet, jotka ovat yleisyydestaan huolimatta eurooppalaisen hoitosuosituksen
hoitolinjalla vasta kaytosterapioiden jalkeen. (Verdellen ym. 2011.) Vahvaa
tutkimustietoa on myos terapiamenetelmasta CBIT, joka tarkoittaa kokonaisvaltaista
kaytosvaliintuloa tic-oireisiin. Sen keskeisin osa on HRT, minka lisaksi se sisaltda
rentoutumisharjoittelua seka tilanneharjoittelua, joissa keskitytdan tilanteisiin, jotka
vaikuttavat tic-oireisiin. (Ganos ym. 2017.) Terapiat eivat kuitenkaan kykene
poistamaan tic-oireita, mutta ne voivat vahentaa niitd huomattavasti tai antaa hallinnan
tunnetta niiden yli. Se kuinka paljon terapia vaikuttaa on lasten ja nuorten kohdalla
yksildllista. Terapiat eivat kuitenkaan ainoastaan vaikuta tic-oireisiin, silla esimerkiksi
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HR kasittelee usein myds rentoutumisharjoittelua ja epavarmuuden sietamista.
Toissijaisista hoitomuodoista osa vaikuttaa tic-oireisiin epdsuorasti vahentamalla
stressia. (Verdellen ym. 2011.)

Vanhempien tukeminen Suomessa

Suomessa Touretten oireyhtyman diagnoosi ja suunnitelma tukitoimista seka
psykoedukaatio voidaan tehda perusterveydenhuollossa. Yhteistyd vanhempien
kanssa seka moniammatillisuus on Touretten tukemisessa tarkeda. (Lamsa ym. 2015;
Wallden ym. 2015.) Perusterveydenhuolto, esimerkiksi kouluterveydenhuolto, voi kysya
neuvoa ja tukea erikoissairaanhoidolta (Lamsa ym. 2015). Hoito kuitenkin kuuluu
erikoissairaanhoidolle lasten- tai nuortenpsykiatrialle vasta, jos lapsella ja nuorella
esiintyy vaikeutuvia tai merkittavid psyykkisia oireita. Lastenneurologialla keskitytaan
paaasiassa yleensd oppimisen vaikeuksiin painottuviin neuropsykiatrisiin hairiihin.
(Ld&msa ym. 2015; Wallden ym. 2015.) Naissa lahetekriteereissd ei kuitenkaan aina
voida pysya, silla perusterveydenhuollossa ei ole kaikkialla tarvittavia resursseja tai
osaamista hoidon ja tuen toteuttamiseen. Terapiajonot ovat pitkat, joissakin paikoissa
jopa kuukausia. Hoitojaksojen pituudet ja sisallét vaihtelevat sairaanhoitopiireittain,
seka potilaan tilanteesta riippuen. Jos resursseja perusterveydenhuollon kautta on
tarjottavana, lapsi ja nuori palaa perusterveydenhuoltoon, kun on saanut
tarvitsemaansa hoitoa. Muussa tapauksessa seurantaa ja tuen antamista jatketaan
erikoissairaanhoidossa. (Lamsa ym. 2015.)

Erikoissairaanhoidon kautta neuropsyykkisesti oireilevat potilaat paasevat yleensa
Kelan tukien ja palveluiden pariin. Yleensd kuntoutuspalveluita saadaan
erikoissairaanhoidon ostaessa sitd yksityisiltd. Palveluita voidaan ostaa joko
ulkopuolisilta palveluntarjoajilta tai erikoissairaanhoidon sisalla olevasta omasta
terapiayksikosta. Ne, joihin sopii Kelan kriteerit, saavat palveluita Kelan kustantamana.
(Lamsa ym. 2015.) Ostopalveluja kaytetdan erityisesti alle 16-vuotiaille potilaille. Niita
kaytetdan palveluihin, jotka eivat I0ydy omasta hoitoyksikosta, ja naita palveluita ovat
esimerkiksi toimintaterapia ja neuropsykiatrinen valmennus. Rahoitus ei nouse
palvelujen ostamisessa esteeksi, mutta joissakin sairaanhoitopiireissa esteeksi nousee
sopivien palveluntarjoajien puute. (Lamsa ym. 2015.)

Kelassa jarjestetdan kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennuskursseja lapsille, nuorille ja
heidan perheilleen. Touretteen suuntautuvia kursseja Kela ei kuitenkaan tarjoa talla
hetkelld. (Kela 2017.) Kuitenkin jos lapsella tai nuorella on oheissairauksia, esimerkiksi
ADHD, myds niissd tukeminen auttaa lasta (Verdellen ym. 2011). Kurssien
tarkoituksena on ohjata lasta ja nuorta seka hanen perhettddn sopeutumaan
sairaudesta seuranneisiin muutoksiin. Kurssin kautta saa tietoa sairaudesta, ja
vertaistukea, seka tukea arjen toimintoihin. Sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan
ryhmatoteutuksena, ja niille voi osallistua myds lapsen tai nuoren sisarukset ja
vanhemmat. (Kela 2017.) Suomessa monessa toimipisteessa lapsuuden yksiléterapia
vaihtuu nuoruusiassa ryhmaterapiaksi. Ryhmatoiminta on erityisen tarpeellista nuorille,
silld nuoruusiassa tarve olla kontaktissa ikatovereihin kasvaa. Lisaksi ryhmamuotoinen
toiminta on nuorelle kehityksellisesti sopivampaa. Suositeltavaa on, ettd perheita
informoidaan ja valmistellaan ryhmamuotoiseen toimintaan, silla perheet saattavat
kokea ryhmatuen vahaisempana tukena kuin pitkaan Ilapsuudesta jatkuneen

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marjukka Haltsonen & Anette Seilonen



yksilokohtaisen terapian. (Lamsa ym. 2015.) Perheen sitouttaminen lapsen ja nuoren
hoitoon on tarkeaa, silla esimerkiksi perhekuntoutus on koettu toimivaksi tydmuodoksi
haasteellisuudestaan huolimatta. (Ldmsa ym. 2015). Julkisen terveydenhuollon liséksi
myoOs yksityiset klinikat ja yhdistykset jarjestavat kuntoutuspalveluita, joiden valikoima
monessa paikkaa on monipuolinen. Toiminta ei ole kaikkialla ryhmamuotoista, silla
joissakin paikoissa ryhma ei ole esimerkiksi asiakkaiden vahyyden takia kannattavaa
tai mahdollista. Useissa paikoissa vanhemmille tarjotaan vanhempien ohjausta ja
ryhmatoimintaa. Lisdksi suurin osa palveluntarjoajista tarjoaa palveluita myds
asiakkaan elinymparistéon, kotiin ja kouluun. Myds etdyhteys kuntoutukseen videon
kautta on mahdollista. (Ldmsa ym. 2015.)

Psyykkisten oireiden lisdksi ongelmat koulunkaynnissa, ovat keskeinen syy hakeutua
hoitoon. Tilanteen alkuarvioinnissa seka tukemisessa on opettajalla sekd oppilaan
terveydestad ja hyvinvoinnista vastuulla olevalla moniammatillisella ryhmalla tarkea
rooli. Koulun tukitoimien pitaa olla pitkajanteisia ja tuen jatkuvuus tulee turvata koulua
vaihdettaessa. (Ldmsad ym. 2015.) Moniammatillisuus on tarkedd. Tyotd tehdaan
perheen lisdksi koulun, terveyskeskuksen ja sosiaalihuollon kanssa seka tarvittaessa
erikoissairaanhoidon toimijan kanssa. Nuori hydtyy perusopetuksesta, jos se ei ole
ainoastaan hyvin jarjestettya, vaan jos toiminta ja sdanndt ovat selkeitd. Jos nuori saa
neuropsykologista kuntoutusta, siihen kuuluu olennaisena osana lahiaikuisen ohjaus
(Ldmsa ym. 2015.) Tukemisessa tarkeda on positiivinen vahvistaminen ja hoidon
keskittaminen paikkaan, joissa ongelmia esiintyy eli lapsen ja nuoren elinymparistéon
ja koulussa luokkaan, valitunteihin ja ruokalaan. Kelan selvityksen mukaan koulu on
monen neurologisen poliklinikan ylilAdkarin mielestd luontevin yhteistyétaho
neuropsykologisesti oireilevan lapsen ja nuoren tukemisessa. Tiivimpi yhteistyo
erikoissairaanhoidon ja koulun valillda hyédyttaa lasta ja nuorta. Koulujen tarjoamassa
tuessa on kuitenkin suuria eroja koulujen valilla. Koulussa tulisi olla lasta tukevan
moniammatillisen ryhman sisalla tukihenkild, esimerkiksi sairaalakoulun opettaja, joka
tuntee oppilaan tilanteen. Sairaalakoulun opettaja kykenee kertomaan lapsen ja nuoren
tilanteesta opettajan koulutuksen saaneena opettajalle selkeasti ja kaytannollisesti.
(L&dmsa ym. 2015.)

Monessa  sairaanhoitopiirissa  tarjotaan  Touretten  oireyhtyma@n  omaaville
neuropsykiatrista  valmennusta, joka koskee my6s aktiivisuuden — ja
tarkkaavuudenhairidita seka oppimishairidita. Valmennuksen tavoitteena on kuntouttaa
lasta ja nuorta parjdgdmaan arjessa. Valmennuksessa kaytetddn yleensa
psykoedukaatiota ja tukemista sekd vanhemmille ettd nuorille. Lisaksi keskeisina
hoitomuotoina valmennus sisaltda ratkaisukeskeisia ja kayttaytymisterapeuttisia
keinoja. (Lamsa ym. 2015; Neuropsykiatriset valmentajat 2016.) Neuropsykiatrisen
valmennuksen tutkimusnayttd on puutteellinen, mutta Kelan selvityksen mukaan
ylilddkareiden yleinen ndkemys on, ettd valmennustoiminta on tuloksellista ja
neuropsykiatrisesti oireilevat lapset ja nuoret hyotyvat lisdtuesta esimerkiksi kodin
ulkopuolella toimimiseen ja arjen hallintaan liittyen. (Ldmsa ym. 2015.) Suomessa
Touretten tukimuotoja tarjoaa myés Suomen Tourette ja OCD yhdistys, joka julkaisee
Touretten oireyhtymaan liittyvaa tietoa, ja edistaa Touretten oireyhtyman tunnettavuutta
ja tunnistamista. Yhdistys tarjoaa vertaistuki-toimintaa foorumikeskustelun, seka
alueellisten vertaistukiryhmien muodossa. Lisaksi se jarjestaa jasenilleen tapahtumia ja
nelja kertaa vuodessa postitetun jasenlehden. Yhdistyksen verkkosivun kautta [6ytyy
linkkeja ulkomaisiin Tourette-yhdistyksiin. (Tourette 2018)
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Suomessa Touretten oireyhtymaan ei ole erityistd hoitosuositusta, joten hoidossa
kaytetdan ulkomaisia suosituksia ja lahteitd (Lamsa ym. 2015). Tourette syndrooma on
monioireinen ja siihen liittyy monta eri tekijdd. Moniammatilliset tiimit neurologian,
psykiatrian, psykologian ja lasten opettamisen alueilta voivat olla hyodyllisia
kohtaamaan lapsen tarpeet. (Ganos ym. 2017.)

Laakehoidossa tukeminen

Hieman yli puolet Touretten oireyhtymaa sairastavista kayttavat laakkeita helpottamaan
Touretten oireyhtymasta johtuvia oireita. Sekd vanhemmat, ettd lapset kokevat
Idakkeiden vahentavan tic-oireita ja helpottavan niiden hallintaa. Lisaksi ladkkeiden on
koettu helpottavan oireiden peittamista kodin ulkopuolella oltaessa. Tama puolestaan
vahentda oireista johtuvaa vaivaantumista. Kuitenkin vaikka laakkeiden oireita
helpottava vaikutus on todistettu, lapset ja nuoret sekd heiddan vanhempansa ovat
huolissaan ladkkeiden sivuvaikutuksista ja kokevat ne joko keskivertaisiksi tai vaikeiksi.
Laakkeiden sivuvaikutukset ovatkin yleisin syy laakityksen keskeyttamiseen.
Laakkeiden vyleisimmiksi sivuvaikutuksiksi on lueteltu uneliaisuus, vasymys ja
tokkuraisuus seka painon lisdantyminen. (Cuenca ym. 2015.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marjukka Haltsonen & Anette Seilonen



EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Opinnaytetyd suoritettin  hyvan tieteellisen kaytannén edellyttamalla tavalla.
Opinnaytetyd toteutettin  noudattaen rehellisyyttd, yleistd huolellisuutta seka
vastuullisuutta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2012, 6.) Opinnadytety® toteutettiin
kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jonka heikkoutena on, etta se ei ota kantaa valitun
materiaalin luotettavuuteen tai sen valikoitumiseen (Stolt ym. 2015, 9). Nain ollen se
voi vaikuttaa opinnaytetyon luotettavuuteen ja eettisyyteen negatiivisesti. Luotettavien
tutkimusten I6ytaminen oli keskeista aiheen laajuudenkin vuoksi, silla opinnaytetydsta
tulee juuri niin luotettava kuin sen tekemiseen kaytetyt Iahteet ovat. Tutkimuksia I6ytyi
aiheesta paljon, mutta tutkimusten suuren maaran vuoksi, kaikkia ei ollut mahdollista
tutkia tarkemmin, mika vaikuttaa tyén luotettavuuteen.

Useita tutkimuksia osui otsikoiden perusteella ja kokotekstin perusteella
opinnaytetyohon valittiin 17 tutkimusta. Vaikka tutkimusten maara ja laatu lisdavat
opinnaytetydn luotettavuutta, se on myds ollut erittdin haastavaa aineiston
kokoamisessa selkeasti yhteen. Lisaksi se on osaltaan vaikuttanut tyon
myo6hastymiseen aikataulustaan. Toisaalta tutkimukset ovat olleet paljon sellaisia, etta
ne ovat keskittyneet yhteen tiettyyn nakdkantaan, ja mahdollisimman laajan
nakdokannan saamiseksi, ollaan kasitelty juuri niitda tutkimuksia, joista aiheeseen
littyvaa tarpeellista tietoa on I6ytynyt. Opinnaytetydn eettisyyttd ja laatua vahvistaa
lisaksi se, kuinka keskeiset asiat on ilmaistu eri tavoilla useassa eri tutkimuksessa
(Hirsjarvi ym. 2009).

Suurimmassa osassa tutkimuksista ja niiden valitsemisessa huomioitin myds
tutkimuksen laadullisuus ja tutkimukseen osallistuneiden maara. Yhdessa valitussa
tutkimuksessa (Wadman ym. 2012) osallistujamaara oli kuitenkin hyvin pieni, joka
saattaa vahentda kyseisen tutkimuksen luotettavuutta. Laatua kuitenkin lisda se, etta
monien muiden tutkimusten, esimerkiksi (Cutler 2008.; Wadman ym. 2016), joissa
osallistujien maara on ollut huomattavasti suurempi, paatulokset Touretten oireyhtyman
vaikutuksesta lapsen ja nuoren elamaan ovat kuitenkin samat kuin aikaisemmassa
pienemmassa.

Tyohon  pyrittiin - 16ytamaan  alkuperaisia  tutkimuksia  huomioiden  niiden
ilmestymisajankohta. Opinnaytetyon aineistona on kaytetty enintddn kymmenen vuotta
vanhoja tutkimuksia. Opinnaytetyéhén ei ole kuulunut henkilditd tutkimuksen
kohteena, joten ei ole ollut mydskaan tarpeen huomioida itsemaaraamisoikeuksia tai
anonymiteettid. Tulosten kirjoittaminen on toteutettu passiivissa, valtetty liian
yksilokohtaista tietoa ja suoria lainauksia kokemuksista, joita joistakin tutkimuksista
iimenee. Lisaksi lahdeviitteitd on kaytetty asianmukaisesti. Opinnaytetyon oheen tuleva
tietopaketti on tehty tyon tietojen pohjalta, joten opinnaytetydn luotettavuus maarittaa
myds tietopaketin luotettavuuden.
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POHDINTA

Opinnaytetyon tutkimuksellisena tarkoituksena oli selvittdd miten Touretten oireyhtyma
vaikuttaa lapsen ja nuoren elamaan sekd perheen kaytettdvissd olevia tukikeinoja.
Tydn keskeisin tavoite on ollut antaa tietoa Touretten oireyhtymasta ja erilaisista
keinoista, joilla perhetta voidaan tukea.

Kuten jo aiemmin mainittiin Touretten oireyhtyman oireet ovat monimuotoiset ja siihen
littyy enemman kuin tic-oireet, vaan my0s vaikeuksia koulussa, sosiaalisissa
suhteissa, seka tunteiden hallinnan alueella. Oireyhtyma vaikuttaa lapsen eldamaan
sosiaalisesti, fyysisesti, psyykkisesti (Wadman ym. 2012) Koska Touretten oireyhtyma
ei vaikuta ainoastaan lapsen tai nuoren elamaan, vaan se vaikutta myds hanen
elinymparistoonsa. Antamalla tietoa lasta ja nuorta sekd hanen perhettdén voidaan
tukea. Tuen ja tiedonannon ei pitaisi ainoastaan ulottua lapsen tai nuoren kotiin vaan
myds kouluun. Lapsen tarpeisiin kuuluu eldmanalueiden laadun helpottuminen ja
vaikeiden tunteiden kanssa eldminen. Osa lapsista tai nuorista joilla on Tourette,
kokevat tic-oireiden vahenemista ja kontrolloimista tdrkedmpana, ettd he saisivat apua
epamiellyttaviin tunnekokemuksiin ja aggressiokohtauksiin, ja ettd heita autettaisiin
sailyttamaan levollinen olo. (Cuenca ym. 2015.) Lapsen ja nuoren sekd hanen
perheensa tukemisessa pitdd siis huomioida ei ainoastaan tic-oireet, vaan ne
vaikeudet, mitkd vahentavat lapsen elamanlaatua. Lapsi tarvitsee tukea koulunkaynnin
alueella (Verdellen ym. 2011).

Tama tyo kasitteli Touretten oireyhtymaa, koska vaikka aiheesta on paljon tietoa, on se
silti suurelle yleisolle suhteellisen tuntematon aihe ja koska Touretten oireyhtyma
vaikuttaa sitd sairastavien jokapaivaiseen elamaan, voisi oikean tiedon helppo
saatavuus auttaa vahentamaan oireyhtymaan yhdistettya stigmaa (Forrester-Jones ym.
2016). Tulokset vahvistivat, kuinka tiedon antaminen oireyhtymasta, ei ainoastaan
potilaalle ja hanen perheelleen, vaan myds luokkakavereille ja opettajille, auttaa lasta
tai nuorta, jolla on Touretten oireyhtyma. Toisin kuin lapset ja nuoret usein ajattelevat, ja
ovat kokeneet, etta oireyhtymasta kertominen lisaisi ennakkoluuloja. (Ganos ym. 2017)
Tutkimusten mukaan tiedonantamisessa koululle tulisi antaa enemman kuin
oireyhtyman nimi, josta ihmisilla ei ole tietoa ja ehkaistdan nain ennakko-oletuksia
(Nussey ym. 2012)

Touretten tukeminen ja hoito on aiheena laaja, ja itse oireyhtymaan liittyy monia eri
osa-alueita (Ganos ym. 2017). Vaikka ty® kasittelee tukemista ja sen kautta hoitoa,
monimutkaista aihetta on itseasiassa vain sivuttu, aihetta jossa on monta eri muuttujaa,
ja joka tarvitsee moniammatillista yhteisty6td. Opinnaytetydssdmme on vain sivuttu
Id8kehoitoa, jonka tarkemmasta ohjauksesta voisi tehda erillisen opinnaytetydn, silla
siitd on huomattavasti enemman tietoa kuin kasittelimme. Tdma opinnaytetyd kasittelee
Touretten hoitoa lasten ja nuorten kohdalla, sek& heidan ja heidan perheidensa
tukemista, joten muut tic-sairaudet seka aikuisten Touretten hoito ja tukeminen on
rajattu pois. Lisaksi tutkimuksessa on lyhyesti vain mainittu yleisimmista Touretten
yhteydessa olevista oheissairauksista ja oireista. Koska aiheemme on rajattu Touretten
oireyhtyman tukemiseen yleisesti, olemme huomioineet, ettd oheissairauksien-ja
oireiden olemassaolo voi lisatd Touretten oireyhtyman vaikeutta ja ne tulee
ensisijaisesti hoitaa, (Leivonen ym. 2015), mutta kuitenkin niiden hoidon kasittely on
jaényt vdhaisemmalle, vaikka tutkittua tietoa aiheesta I6ytyykin.
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Tyéta voidaan tulevaisuudessa hyddyntaa Touretten oireyhtymasta karsivien lasten ja
nuorten seka heidan perheidensa tukemisessa esimerkiksi perusterveydenhuollossa.
Perusterveydenhuollossa, esimerkiksi kouluterveydenhuollossa tiedon ja tuensaanti
naiden perheiden kohdalla on monella paikkakunnalla Suomessa puutteellinen. (Lamsa
ym. 2015). Perusterveydenhuollossa erityisesti kouluterveydenhuollossa on tarve
tuntea ja tietdd mahdollisista tukikeinoista Touretteen, silla lapset ja nuoret, joilla on
Tourette, tarvitsevat erityisesti tukea koulunkdynnin alueella. Lisdksi monella lapsella ja
nuorella Touretten oireet alkavat kouluiassa, mika lisda kouluterveydenhuollon roolia
hoidon aloittamisessa ja hoitoon ohjaamisessa. Tukea annetaan antamalla tietoa
oireyhtymasta opettajille sekd moniammatilliselle ryhmalle, joka on vastuussa lapsen
hyvinvoinnista. Tuen antamiseksi on tarkeda, ettd joku tuntee lapsen tai nuoren
sairauden seka sen mita siihen liittyy. Opettaja kykenee tukemaan lasta paremmin, kun
tietda miten. (Cuenca ym. 2015.)

Opinnaytetydssa on pyritty etsimdan mahdollisimman luotettavia tutkimuksia. Kelan
tutkimus Suomen hoito- ja tukimuodoista (Lamsa ym. 2015) on jo vuodelta 2015, joten
on mahdollista, ettd jokin naistd tukimuodoista ei enaa pida paikkaansa. Lisaksi
Touretten oireyhtyma on osaltaan sellainen sairaus, ettd monet tutkimukseen valituista
henkildista on valittu klinikoiden kautta, jolloin tutkimuksesta helposti rajautuvat pois ne
lapset ja nuoret, joiden oireet ovat lievempia ja nain kokonaisvaltaista otosta ei
valttamattd saada (Cutler ym. 2011) Lapsista rajautuvat pois myds ne, joiden oireet
ovat liilan vaikeita kyseessa olevaan hoitomuotoon tai heilla on tiettyja lisdsairauksia
jotka ovat esteena hoidolle. Téama osaltaan saattaa vaikuttaa opinnaytetyon laatuun.

Tydn tekijat haluavat korostaa, ettd tyd ei korvaa ammattilaisella kayntia ja
ammattilaisen mielipiteen konsultointia, vaikka tekijat ovatkin pyrkineet perustamaan
sekd opinnaytetyon, ettd sen lisdana olevan tietopaketin tutkittuun tietoon. Vaikka
aikatauluttamisessa ja tyon suunnittelussa seka selkedssa yhteen laittamisessa on ollut
opeteltavaa, ovat tekijat kehittyneet tyon aikana huomattavasti.

Opinnaytety6ta voi jatkossa kayttda esimerkiksi kouluterveydenhuollossa ja se voi
auttaa tunnistamaan Touretten oireyhtyman ja nykimishairiot, seka tarjoamaan perheen
tarvitsemaa apua ja tietoa. Nain voidaan edesauttaa perheen ja Touretten oireyhtymaa
sairastavan lapsen elamanlaatua monella eri tavalla. Touretten oireyhtyman Kkriteerit
ovat selkeat, mutta siitd huolimatta oireyhtyma jaa usein tunnistamatta. (Leivonen ym.
2015.) Taman vuoksi oikean tiedon leviaminen suurelle yleisélle voisi myds auttaa
oireyhtyman tunnistamisessa. Erityisesti perusterveydenhuollon ammattihenkildiden
tuntemus Touretten oireyhtymasta ja sitd kautta saatu tuki, koetaan vahaiseksi, joten
tuen maaraa kyettaisiin lisaamaan antamalla tutkittua tietoa. Psykoedukaatio el
oireyhtymasta tiedon saaminen on tutkitusti merkittava tukikeino (Verdellen ym. 2011).
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Touretten oireyhtyma vaikuttaa lapseen ja nuoreen usealla eri elamanalueella,
arkielamassa kotona ja koulussa, seka fyysisesti, psyykkisesti ettad sosiaalisesti.

Myds lapsen ja nuoren perhe tarvitsee tukea, silla oireyhtyman hyvaksynta ja
sen ymmartdminen, tukee molemminpuolisessa ymmartdmisessa ja
hyvaksynnassa.

Perhetta tukiessa, tuetaan lasta tai nuorta, ja lasta tai nuorta tukiessa tuetaan
hanen perhettddn. Kun perhe kykenee hyvaksymaan perheen jasenen
sairauden, voi perhe olla myo6s tukena.

Perhettd ei voida tukea, ilman ettd perheelle annetaan oireyhtymasta,
oireyhtyman etenemisesta ja oireista tietoa. Tiedonantaminen ja tukeminen ovat
toiselta nimeltddn myods psykoedukaatio. Tarkein tuen keino on siis tiedon
levittdminen.

Tukiessa lasta ja nuorta pitdd hantd tukea niilld eldamanosa-alueilla, joihin
oireyhtyma vaikuttaa.

Tulosten mukaan muihin oppilaisiin ja opettajiin kohdistuva psykoedukaatio
vahentaa Touretteen kohdistuvia ennakkoasetelmia- ja luuloja sekd vahvistaa ja
tukee lapsen kouluarkea.

Tic-oireet ovat usein harhauttavia, seka opiskelijalle itselleen, ettd muille
opiskelijoille ja opettajille. Oppilas tarvitsee myds koulun kaynnissdan
yksildllista tukea. Parhaiten oppilasta voidaan tukea, kun tiedetdaan, minka
kanssa oppilas kamppailee ja miksi.

Opettajan informointi auttaa opettajaa tukemaan lasta ja nuorta, esimerkiksi
lisdamalla koeaikaa, antamalla hiljaisen tyoskentelytilan sekd ymmartamaan
ettei lapsi ja nuori kayttaydy tahallaan sopimattomasti.

Hoito tic-oireiden hallitsemiseksi tai vahentamiseksi on tarpeellinen erityisesti
silloin, kun oireet ovat vaikeat ja ne heikentavat merkittavasti elamanlaatua.

Touretten oireyhtyma ei ole pelkastaan tic-oireita. Ladkehoidolla ja terapioilla
tic-oireita voidaan vahentaa johonkin asti, mutta terapioiden hyoty on siina, etta
ne keskittyvat myos lapsen ja nuoren muihin ongelmiin, esimerkiksi arkielaman
hallintaan, oireyhtymaan ja itsensa hyvaksyntaan, sosiaalisiin taitoihin muun
muassa tukemalla aggressionpurkausten vahenemisessa ja hallinnassa.

Touretten oireyhtyma on stressitekija lapsille ja nuorille sekd heidan
vanhemmilleen.

Lapsilla ja nuorilla on tarve saada hoitoa, joka auttaisi heitd pysymaan
rauhallisina ja rentoutuneina.

Vanhemmilla on tarve puhua huolistaan, ja vertaisryhméat koetaan hyddyllisina.
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Tourette — enemman kuin tic oireet

Tourette - enemman
kuin tic-oireet

Sisallysluettelo

Kasitteita

Touretten oireyhtyma ja sen oireet

Miten hoidetaan?

Vastauksia vaikeisiin kysymyksiin

Perheen askeleet Touretten diagnosoinnista
Vanhemmille

Lahteet
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Kasitteita

Tic-oireet = Nykimisoireet, joilla tarkoitetaan toistuvaa ja tahatonta lihasten
liikettd. Nykimishairio voi ilmeta myods aanioireina

ADHD = Ylivilkkaus-oireyhtyma

OCD = Pakko-oireinen hairio

« Touretten oireyhtyma on neurologis- psykiatrinen sairaus, mika tarkoittaa
sita, etta se on hermostoperainen sairaus, johon liittyy psykiatrisia oireita.

Oireyhtyman eteneminen

» Yleensa tic-oireetilmenevat ensimmaisen kerran 4-6 vuoden idssa ja ovat
vaikeimmillaan murrosiassa, jonka jalkeen ne alkavat lieventya fyysisen
aikuistumisen mukana.
Tic-oireet ovat aanellisia tai motorisia. Joillakin tic-oireet ovat kivuliaita,
niista on haittaa kirjoittamisessa, arkielamassa ja nukahtamisessa
Tavallista on, etta aikuisikdan mennessa tic-oireet ovat kadonneet.
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.. ves ie . ) Tics are just the
Nakyvat tic- oireet ovat vain tip of the iceberg

pieni osa Touretten
oireyhtymaa.

Yleista: ADHD tai OCD-oireyhtyma
Autismi . . . : p 4 Obsessive
Pakko-oireinen kayttaytyminen 2 e e
Aggressio, viha, vaikeudet vihan R Behavional Attention Cisorder

: Issues Deficit/
hallinnassa Y Seaetivity
Kaytésongelmat P ¢, Disorder Obsessive

of e g gy T 4o, Compulsive
Univaikeudet %, Behaviors

c &

AhdlS‘lUSl Anxiety Social Skils Daficits ‘9“
Kiusaaminen e SRR
sosiaaliset ongelmat ja selviytyminen e R
Vaikeus késinkirjoittamisessa h, Sces
Oppimisvaikeudet

Sensoriset eli aistiperdiset vaikeudet

Bullying

L
tourette.org X

Miten hoidetaan

Mitd monioireisempi/monisairaampi nuori ja lapsi on, sitd enemman tukea hén tarvitsee.

Oireiden suurempaan voimakkuuteen on usein yhteydessé stressi, ahdistus ja vdsymys. Niistd, sekd muista
mahdollisista oireista ja tic-oireiden voimakkuudesta olisi hyvd kertoa, jotta hoito ja tuki voisi olla juuri sopiva
lapselle.

TUKITOIMET KOULUSSA
= Nuorella saattaa olla keskittymisvaikeuksia, tai/ja oireet saattavat vaikeuttaa keskittymista
koulunk&yntiin, tarve toistaa ja tarvetta vastaan taisteleminen vie huomiota koulunkiynnista
«  tédrkeds on yhteistyd kodin, hoitavan tahon ja koulun vilill4, sek3 tiedon kulkeminen
PSYKOEDUKAATIO eli tiedonanto aina lapsille ja nuorille seka heiddn perheelleen. Hyddyksi myds antaa koulun
henkilokunnalle ja oppilaille - pyydet apua esittdmisessa vaikka joltakin hyvinvointialan ammattilaiselta
«  LAAKEHOITO Liskehoidon avulla kyetédén tukemaan lasta vaikuttamalla tic-oireiden voimakkuuteen
ja maaraan. Ladkkeilld on usein sivuvaikutuksia. Ladkkeiden toiminta ja sen aiheuttamat
sivuvaikutukset ovat vaihtelevia. Yleisiad sivuvaikutuksia on uneliaisuus ja uupumus. Téarkedd on
seuranta ja keskustelu ld3karin kanssa.
TERAPIAT - Kayttédytymisterapiat HRT ja ERP ensisijaisia.
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Terapian hyoty

Tic-oireiden yhteydessa esiintyy usein turhautumista, stressia ja hdpeda. Stressi puolestaan lisdatic-
oireiden maaraa ja voimakkuutta, josta syntyy kierre. Terapian avulla ei hoideta ainoastaan tic-oireita vaan
késitellddn myds lapsen ja nuoren tunne-eldmad, selviytymistd sosiaalisissa tilanteissa seka
epdvarmuutta yms.

Terapioita on erilaisia, eri tarpeisiin. Suomessa palveluita tarjotaan usein ostopalveluina joita
erikoissairaanhoito ostaa yksityisilta. Myds Kela tarjoaa sopeutumisvalmennusta, mutta juuri nyt
vuodelle 2018 ei ole tarjolla Touretteen erityisesti liittyvaa.

Eri hoitovaihtoehdoista on hyva keskustella, jotta terapiaa tarvitseva |6ytdisi itselleen ominaisen.
Terapia ei valttamattd auta ainoastaan nuorta ja lasta, jolla on Tourette, vaan myds vanhemmat
hydtyvat siité.

Vastauksia vaikeisiin kysymyksiin

Enta jos kiroilen tahtomattani?

Toisin kuin yleisesti luullaan, pakonomainen kiroilu on Touretten oireyhtyman omaavilla
harvinaista. Sita esiintyy vain noin ' potilaista. Oire ilmestyy muita oireita myShadisemmaéassa
vaiheessa noin 11-vuoden idssa. Jos kiroilua esiintyy, vokaalisten oireiden maaraa ja
voimakkuutta on mahdollistaa hoitaa ladkkein ja terapioin.

Koulussa muut reagoivat oireisiin. Mika avuksi?

Tic-oireiden maaraa ja voimakkuutta voidaan vahent&a |adkkeilld, mutta niitd hoidetaan myos
terapioiden kautta. Lisdksi on todistettu ettd opettajien ja oppilaiden informointi oireyhtyman
luonteesta vahent&da epasuotuisia asenteita ja kommentteja ja lisda tukimahdollisuuksia koulussa
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Askeleet Touretten diagnosoinnista

1. Tiedonantaminen ja hoitomahdollisuudet -> Kuntoutussuunnitelma
*  Onko tarvetta lddkehoidolle (oireiden vaikeusaste,, oheissairauksien hoito)
« Ladkehoitoa ensisijaisempaa hoitoa terapiat
« vertaistuki ja vertaisryhmét sekd Touretten oireyhtyman tukisivustot
. Terapiat tai/ja ladkehoito - hoidon vaikuttavuuden seuranta
Erikoissairaanhoidossa seuranta ja hoito erityisesti moniongelmaisilla ja vaikeaoireisilla.
« Hoidonvarmistuessa pyritéén usein siirtymaan erikoissairaanhoidosta enemman

perusterveydenhuoltoon.
« Seei kuitenkaan ole aina mahdollista muunmuassa hoidon ja ammattilaisten erikoistuneen

tiedon vahaisyyden vuoksi
Koulun informointi oireyhtyman luonteesta ja tukitoimista hyodyllisté lapsen tukemiseksi.
2. Tukitoimet, kuntoutus, laaja moniammatillinen yhteistyo.
« Erikoissairaanhuollon, perusterveydenhuollon, kodin ja koulun vélien yhteisty6

Vanhemmille

Mité paremmin ymmartaa lapsen/nuoren oireyhtymaa sita paremmin voi
estaa vaarinkasityksia ja ymmartaa lasta

Koulun ja kodin valinen yhteisty® on erittain tarkeaa. Mita paremmin koulun
henkilokunta tuntee lapsen tilanteen, sitéd paremmin lapselle voidaan

osoittaa juuri hanelle sopivaa tukea
» esimerkkein&: enemmaén koe- aikaa, hiljainen ymparistd..
» Joissakin sairaanhoitopiireissa jalkautuu lapsen tilanteen ja oireyhtymén tunteva henkild
erikoissairaanhoidosta kouluun ja antaa tietoa, jolla tuetaan koulun henkildkuntaa tukemaan

ERE]
Myos vanhemmille on tarjolla tukea, muun muassa perhe terapioiden kautta

Vertaistukitoiminta auttaa selviytyméaan stressin kanssa.
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Tukisivustoja ja tietoa Tourettesta

Suomenkielinen htt

Englanninkielisia h

Lahteet

Cuenca, J.; Glazebrock, C. Kendall, T. ;Hedderly, T.; Heyman, |. Jackson, G.; Murphy, T.; Rickards, H.; Robertson, M.; Stern,
J.; Penny Trayner & Hollis, C. 2015. Perceptions of treatment for tics among young people with Tourette syndrome and
their parems a mlxed methods study Vutattu 27.11.2017

Cutler D; Murphy T; Gilmour J & Heyman . 2009. The quallty of life of young people W|th Tourette syndrome Viitattu
11.11.2017 http d 53

Evans, G.; Wittkowski, A.; Butler, H.; Hedderly, T.; Bunton, P. 2015.Parenting Interven-tions for Children with Tic Disorders:
Professionals’ Perspectives. Viitattu 20.12.2017

Huttunen, M.2016. Tietoa potilaalle: Nykimishairigt (Touretten oireyhtyma). Viitattu 27.9.2017

Jalanko, H. 2017. Nykimishairio lapsella. Terveyskirjasto, Duodecim. Viitattu 4.10.2017

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marjukka Haltsonen & Anette Seilonen



Liite 1 (36)

Kela. 2017. Kuntoutumis-ja sopeutumisvaihtoehdot. Viitattu 22.12.2017 hittp.//wy

Lee M; Chen ¥; Wang H; Chen D. 2007. Parentlng stress and related factors in parents ofchlldren with Tourette
syndrome Viitattu 1.12. 201? ( ( (

Leivonen,S.; Leppamaki,S.; Sourander, A; Voutilainen, A. 2015. Touretten mreyht)rma monimuotoinen sairaus, yksiléllinen
hoidon tarve. Duodecim-lehti. Viitattu 2.11.2017 |
Lamsé&, R.; Santalahti, P.; Haravuori, H.; Pentinmikko, A.;Tuulio-Hennrikkson A;; Huurre, T. & Marttunen, M. 2015.

Neuropsyklatrlsestl oireilevien hoito |a kuntoutuspolut Suomessa Vutattu 22.12.2017 http:/,

Marcks.B, A.; Berlin K.S. ; Woods, D.W. & H, Davies W,H. 2007.Impact of Tourette Syndrome: A Preliminary Investigation of
the Effects of Disclosure on Peer Perceptions and Social Functioning. Viitattu 22.12.2017

McGuire JF.; Arnold E.; Park JM.; Nadeau JM.; Lewin AB.; Murphy TK. & Storch EA. 2015 Living with tics: reduced
impairment and improved quality of life for youth with chronic tic disorders. Viitattu 27.11.2017.

Nussey, C.; Pistrang, N_; Murphy, T. 2012. How does psychoeducation help? A review of the effects of providing
information about Tourette syndrome and attention-deficit/hy-| peractwlty disorder. \-"utattu
30. ‘I 1.201 }' : ( :

Rintahaka, P. 2007 .Touretten oireyhtyma ja muut nykimishairiét. Viitattu 8.12.2017

Tourette Assocation of America. 2013. Living with Tourette & tic-disorders. Viitattu 20.1.2017

Verdellen, C.; Griendt, J.; Hartmann, A.; Murphy, T. 2011. European clinical guidelines for Tourette Syndrome and other tic
disorders. Part lll: behavioural and psychosomal interventions. Viitattu
19.12. 201 7 . :

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marjukka Haltsonen & Anette Seilonen



Liite 1 (37)

Wadman R.; V. Tischler & Jackson G.M. 2012. ‘Everybody just thinks I'm weird". a qualitative exploration of the
psychosocial experiences of adolescents with Tourette syndrome. Viitattu 22.12.2017

Wadman, R.; Glazebrook, C.; Beer, C. & Jackson.G.M. 2016. Difficulties experienced by young people with Tourette
syndrome in secondary school: a mixed methods description of self, parent and staff perspectives. Viitattu 27.11.2017

Wallden, T.; Bern, M.; Blomgvist-Lyytikdinen, M.; Hanski,M.; lisalo,P.; Jyrkila, M.; Hannonen,R.; Kukkohovi, M.; Lindholm, M.;
Létjénen,K.; NiemiM-L.; Nystrém, M.; Puhalainen, E.; Raita,J.; Seppéanen,A.; TapolaM.;Vanhala, E & ja Ylisaari, K. 2015.

Lasten ja nuorten neuropsykiatristen oireiden ja hairididen hoitomalli. Viitattu 22.12.2017

Wilkinson B; Marshall R; Curtwright B. 2007. Impact of Tourette's disorder on parent reported stress. Viitattu 7.12.2017

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marjukka Haltsonen & Anette Seilonen



	johdanto
	TouretteN oireyhtymä
	Oireet
	Touretten oireyhtymän diagnosointi ja yleisimmät hoitokeinot
	Diagnosointi
	Hoitokeinoja
	Kognitiivis-behavioraalinen terapia eli CBT


	Opinnäytetyön tarkoitus ja työtä ohjaavat kysymykset
	Opinnäytetyön toteutus
	Aineiston haku
	Aineiston analyysi

	tulokset
	Touretten oireyhtymän vaikutus lapseen ja nuoreen
	Perheen tukeminen
	Vanhempien tukeminen Suomessa
	Lääkehoidossa tukeminen

	Eettisyys ja luotettavuus
	Pohdinta
	9 Johtopäätökset

