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Tuotokseen painottuvan opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa Suomen Tourette-
yhdistys ry:n kéyttéon Touretten oireyhtymastd kertova opaslehtinen 7-12-vuotiaille
lapsille. Opinndytetyon tavoitteina oli auttaa Tourettesta karsivia lapsia ymmartamaan
omaa sairauttaan ja erityisyyttddn sekd painottaa Tourette-lasten monikirjoisuutta ja
lasten mahdollisuutta eldd normaalia eldmaa sairaudestaan huolimatta. Tavoitteena oli
alakouluikéisille lapsille, lasten kehitystaso huomioiden, tehdyn opaslehtisen avulla
lisatd seka lasten ettd aikuisten tietoisuutta Touretten oireyhtymasta.

Touretten oireyhtymé on melko harvinainen nykimishéirid, joka kuuluu neuropsykiatri-
siin sairauksiin eli nepsyihin. Tourettea kuvaavat yleisimmin erilaiset nykimisoireet, eli
ticit. Siihen liittyy laheisesti myds muiden neuropsykiatristen sairauksien, kuten
ADHD:n, autismin ja Aspergerin oireyhtyméan oireistot. Tourette tuo mukanaan lapsen
arkeen haasteita impulsiivisuuden ja aggressiivisen kayttdytymisen hallinnassa seka
koulunkaynnissa. Oireyhtyma on pitk&aikaissairaus, joka ei ole parannettavissa, mutta
erilaisten hallintakeinojen, kuten ladkityksen, terapioiden ja oppimista helpottavien
apukeinojen avulla lapsi voi el&é lahes normaalia lapsen elamaa.

Opas tehtiin alakouluikaisille lapsille, joilla on juuri diagnosoitu Touretten oireyhtyma.
Kohderyhmaéksi rajattiin alakouluikaiset, koska Tourette tuo eniten haasteita arkeen juu-
ri kouluiéssa ja oireet ovat yleensa silloin pahimmillaan. Oppaassa esitell&an lapsen ik&
ja kehitystaso huomioiden Touretten yleisimmat oireet, hallintakeinot ja haasteet lapsen
eldmassa.

Touretten oireyhtymésté on olemassa vahan suomenkielista kirjallista materiaalia, jonka
vuoksi opinndytetydmme tavoitteena oli lisatd yleisell& tasolla tietoisuutta oireyhtymas-
t4. Kehittdmisehdotuksina on lisata tietoisuutta Touretten oireyhtymaa sairastavan lap-
sen sosiaalietuuksista sek& selvittdd miten Tourette vaikuttaa lapsen tulevaisuuteen ja
tuottaa materiaalia erityislapsen sisarusten jaksamisesta ja tukemisesta.
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The aim of this output-oriented thesis was to produce a brochure for 7 to 12 year old
children about Tourette’s syndrome for the use of Finland’s Tourette’s organization.
The goals were to help children suffering from Tourette’s to understand their illness and
specialty, and also emphasize their diversity and possibility to live a fully normal life
despite their illness. The goal was to increase the knowledge of the Tourette’s among
children and adults with the help of the brochure.

Tourette’s is a fairly rare tic disorder that is also categorized as a neuropsychiatric dis-
order. The most typical symptoms of the syndrome are different types of tics. The syn-
drome goes hand in hand with other neuropsychiatric disorders such as ADHD, autism
and Asperger’s syndrome. Tourette’s causes difficulties in a child’s everyday life with
life in school, and with controlling impulses and aggression. The syndrome is a chronic
disorder that cannot be cured but its symptoms can be controlled with different types of
pharmaceuticals and therapies.

The brochure was targeted for children in elementary school, who has just been diag-
nosed with Tourette’s. This target group was chosen because the symptoms of Tou-
rette’s are at their worst at this age. The most common symptoms, controlling methods
and challenges in everyday life are explained in the brochure. These are explained, tak-
ing into consideration the children’s age and the stage of development.

Because there is very little Finnish literature on Tourette’s, one of the goals of the thesis
was to increase the knowledge Tourette’s on a more general level. Further studied
should concentrate on how Tourette’s affects the child’s future and which social bene-
fits are available for a child with Tourette’s, and how the siblings of a child with special
needs cope.

Key words: Tourette’s syndrome, neuropsychiatric disorders, brochure for children
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1 JOHDANTO

Touretten oireyhtyma kuuluu niin kutsuttuihin neuropsykiatrisiin sairauksiin, joihin
lukeutuvat myos tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushéirio ADHD, dysfasia seka autisminkir-
jon hairiét, joihin kuuluu myos Aspergerin oireyhtymé (Kaartinen 2011, 7). Touretten
oireyhtyma luetaan myods nykimishdiridihin. Nykimishairiot luokitellaan neljaan luok-
kaan, joista Touretten oireyhtymé on niiden vaikein muoto (Gillberg 2001, 17-18). Tou-
retten oireyhtyman, kuten muidenkin neuropsykiatristen sairauksien oireilu alkaa lap-
suusiassa ja jatkuu vahvana usein nuoruuteen, mutta toisilla jopa aikuisuuteen. Touret-
ten oireyhtyma kulkee lapsen ja nuoren mukana hé&nen jokapdivadisessa eldaméassaan.
(Rintahaka 2007a, 215; National Institute of Health 2012, 3.) Touretten oireyhtyma on
siis pitkaaikaissairaus, jonka kanssa niin lapsen kuin hanen laheistensa on opittava ela-

maan.

Lapsen sairastuessa pitkaaikaissairauteen voi hdnelle herkemmin kehittyd emotionaali-
sia hairioita. Varsinkin nuoret lapset saattavat ajatella krooniseen sairauteen sairastumi-
sen olevan rangaistus, esimerkiksi huonosta kéyttdytymisestd. Sairaan lapsen vanhem-
mat voivat herkasti ylisuojella ja ylihuolehtia lapsesta. Vanhemmat voivat parhaiten
auttaa lastaan antamalla hénelle informaatiota hdnen sairaudestaan ja sen oireista. Myos
taudin kehittymisesta ja etenemisesta seké hoito- ja hallintakeinoista kertominen lapsel-

le on erittéin tarked&. (American Academy of Child and Adolescent Psychiatry 2011.)

Suomessa on erittdin vahan suomenkielista kirjallista materiaalia Touretten oireyhty-
mésta (Gillberg 2001; Nurmi & Pesonen 2006). Kaikki suomenkielinen materiaali ai-
heesta on suunnattu aikuisille. Koska Touretten oireyhtymén nakyvimmat oireet, tic-
oireet, ilmenevit yleensd 5 — 18 vuoden iéssa, on lapsille ja nuorille suunnattu materiaa-

li tdrkedad (National Tourette Syndrome Association 2012).

Opinndytetyon aihe tuli meiltd itseltimme ja valitsimme aiheen sen mielenkiinnon ja
ajankohtaisuuden vuoksi. Toisella opinnaytetyon kirjoittajista on Touretten oireyhtymaa
sairastava sisarus, jonka vuoksi aihe on henkilokohtainen ja laheinen. Kaikki kokemus-
pohjainen tieto opinndytetydssa on hénen kirjoittamaansa. Koska sairaus on niin l&hella,
on meille kertynyt paljon kokemuspohjaista tietoa aiheesta. Hyddynnamme taté tietoa

my0s opinndytetydssamme. Lisatdksemme kokemuspohjaista tietoa, laadimme lyhyen
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epéavirallisen kyselyn Touretten oireyhtyman tuomista haasteista vanhempien nakokul-
masta. Julkaisimme kyselyn Internetissa Facebook-sivustolla olevassa Tourette-lasten

vanhempien vertaistukiryhméssa.

Opinnaytetyémme tytelamayhteistyokumppanina toimi Suomen Tourette-yhdistys ry.,
jonne olemme olleet yhteydessd sahkopostitse. Opinndytetyon tarkoituksena on tehd&
Touretten oireyhtymasta kertova opaslehtinen 7-12-vuotiaille lapsille ja nuorille yhdis-

tyksen kayttoon.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehd&d Suomen Tourette-yhdistys ry:n kdyttoon Touret-
ten oireyhtymasta kertova opaslehtinen 7-12-vuotiaille lapsille, joilla oireyhtymd on

juuri diagnosoitu.

Opinnaytetyon tehtévat:
1. Miké& on Touretten oireyhtyméa?
2. Minkalaisia erityispiirteitd on Touretten oireyhtymé&é sairastavassa lap-
sessa tai nuoressa?

3. Minkalaisia haasteita Touretten oireyhtyma tuo lapsen arkeen?

Opinnaytetyon tavoitteena on auttaa Touretten oireyhtymaésta karsivia lapsia ja nuoria
ymmartdmadn omaa sairauttaan sekd erityisyyttddn. Tavoitteena on tehdd Touretten
oireyhtymasta kertova opaslehtinen Touretten oireyhtymaa sairastaville alakouluikaisil-
le lapsille, lasten kehitystaso huomioiden, ja sitd kautta lisata lasten ja nuorten tietoi-
suutta oireyhtymastd. Opaslehtisen tavoitteena on painottaa Touretten oireyhtymésta
karsivien lasten monikirjoisuutta sekd mahdollisuutta eldd normaalia eldaméa oireyhty-
masté ja sen liitanndissairauksista huolimatta. Tavoitteena on lisata tietoisuutta oireyh-

tymastad myos yleisella tasolla.



3 TOURETTEN OIREYHTYMA LAPSILLA

Touretten oireyhtymd kuuluu kehityksellisten neuropsykiatristen sairauksien ryhméén
eli niin kutsuttuihin nepsyihin. Tahén ryhméén kuuluvat myos dysfasia, tarkkaavaisuus-
ja ylivilkkaushairio ADHD, tarkkaavaisuushairio ADD sek& autisminkirjon hairi6t, joi-
hin luetaan my6s Aspergerin oireyhtyma (Vataja 2011, 18; Kaartinen 2011, 7). Neuro-
psykiatrisille sairauksille yhteistd on niiden aiheuttamat vaikeudet lapsen kognitiivisen
ja motorisen kehityksen alueella seké vaikeudet liittyen oppimiseen ja koulunkayntiin
sekd aistitoimintoihin ja kayttaytymiseen. Kaikille neuropsykiatrisille oireyhtymille ja
sairauksille yhteistd on myds niiden aivo- tai keskushermostoperéisyys. Nepsyt ovat
luonteeltaan usein myds periytyvié seka pitkaaikaissairauksia ja niiden oireet ilmenevat
yleensa lapsuudessa, viimeistdan alakouluidssd. (Riccio, Sullivan & Cohen 2010, 1;
Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 224.)

Neuropsykiatrisia sairauksia voidaan kuvailla erdanlaisena palapelind. Usein toureeti-
kolla on yksi pala jostakin sairaudesta ja toinen toisesta. Palat sopivat paikoilleen luo-
den monimuotoisten oireiden omaavan lapsen. Yksikaan toureetikko ei ole samanlainen
kuin toinen, johtuen juuri tasta oireiden suuresta kirjosta. (Kelloniitty 2013.) Siksi on

erittdin tarked ymmartaa myods muita neuropsykiatrisia sairauksia.

Dysfasialla tarkoitetaan ongelmia tuottaa tai ymmartad puhetta seka kirjoitettua tekstiéa.
Kuten muillakin neuropsykiatrisista sairauksista kérsivilla, joitakin autisminkirjon h&i-
ridita lukuun ottamatta, on heidén alyllinen kehityksensa normaalilla tasolla. (Storvik-
Sydéanmaa ym. 2012, 226, 229.) Aspergerin oireyhtymé luokitellaan autististen héirioi-
den lievimmaksi muodoksi. Aspergerin oireet voivat vaihdella paljoltikin sit4 sairasta-
vien keskuudessa. Tosin kuten monet muut autistiset hairiét, Asperger harvoin vaikuttaa
lapsen alylliseen kehitykseen, mutta se vaikeuttaa huomattavasti sosiaalisen kommuni-
kaation kehitykseen. Asperger-lapset ovat usein sosiaalisesti kompel6itd ja heilld voi
olla suuria vaikeuksia solmia ystavyyssuhteita. Myds motoriset taidot voivat olla hei-
kompia Asperger-lapsilla kuin muilla. Erittdin luonteenomaista Aspergerin oireyhtymaa
sairastaville on keskittyminen johonkin tiettyyn aiheeseen. Jos Asperger-lapsi kiinnos-
tuu esimerkiksi jalkapallosta, on hdnen tiedettavé siitd kaikki mahdollinen, kuten kuka
oli paatuomarina jossakin tietyssa jalkapallopelissa esimerkiksi vuonna 1950. (Huttunen

2011.) Neuropsykiatrisista oireyhtymista autisminkirjo on luultavasti kaikkein vam-



10

mauttavin, silla se voidaan luokitella jopa kehitysvammaksi, vaikeusasteesta riippuen
(Storvik-Sydanmaa 2012, 229). Muista Touretten oireyhtyman liitdnndissairauksista ja
oireista kerromme lisédé4 kappaleessa 4.2. Touretten oireyhtyméaén liittyvat muut sairau-

det ja oireet.

Tyomme keskeisid teoreettisia lahtokohtia (kuvio 1) ovat neuropsykiatriset sairaudet,
joista keskitymme pelk&stdén Touretten oireyhtymaddn, vaikka neuropsykiatriset sairau-
det kulkevatkin kasikkain. Touretten oireyhtymaa ja sen aiheuttamia arjen haasteita seka
Touretten erilaisia hallintakeinoja kasittelemme erityisesti lapsen ja hanen perheensa
nédkokulmasta. Samalla kasittelemme myds lapsen kasvua ja kehitystd seka sen tukemis-
ta ja sitd, minkalaisia erityispiirteitd Touretten oireyhtyma tuo lapsen kehitykseen ja
kasvuun. Lapsella tassa tydssa tarkoitamme alakouluikaista eli 7-12-vuotiasta lasta, silla
he kuuluvat opaslehtisemme kohderyhmaéan. Olemme rajanneet tydsta pois Tourettea
sairastavan lapsen sosiaalietuudet ja lastensuojelun palvelut sek& Tourette-lasten van-

hempien ja sisarusten jaksamisen seka voimavarojen lisadmisen.

Haasteet arjessa

Touretten oireyhtymaa
sairastava 7-12-vuotias Hallintakeinot
lapsi

Neuropsykiatriset
sairaudet

Kasvun jakehityksen

tukeminen

KUVIO 1. Teoreettinen viitekehys.

Touretten oireyhtyma tuo sitd sairastavan lapsen arkeen monia haasteita, joista kerrom-
me lis&é kappaleessa 4 Touretten oireyhtymé&é sairastavan lapsen haasteet arjessa. Nais-
t4 haasteista huolimatta Touretten oireyhtymé tuo myds positiivisia asioita Tourette-
lapsen arkeen. Lapset ovat usein verraten lahjakkaita jollakin tietyll& osa-alueella. Var-
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sinkin jos lapsella on taustalla Aspergerin oireyhtyman piirteitd, on hanen mielenkiin-
tonsa keskittynyt yleensd johonkin tiettyyn aiheeseen, esimerkiksi automerkkeihin, ja
han opiskelee niista kaiken mahdollisen. Erds Tourette-lapsen &iti kertoo heidén lapsen-
sa mielenkiinnon kohteiden vaihtelevan jopa paivittdin ja lapsi on erittdin tiedonhalui-
nen. He kayvat kirjastossa jopa useita kertoja viikossa etsimassé senhetkiseen mielen-

kiinnon kohteeseen liittyvaa kirjallisuutta.

Tourette-lapsien on kuvailtu olevan luonteeltaan empaattisia ja hyvaksyvid muita koh-
taan. Taustalla on mité luultavimmin lapsen mahdollisesti kokema syrjinté ja kiusaami-
nen. Varsinkin alakouluiéssa lapset voivat olla erittéin ilkeita toisilleen ja kiusata toisia
heidan poikkeavien ulkoisten ominaisuuksien tai kayttdytymismallien vuoksi. Jos tou-
reetikko-lapsi on kokenut tallaista kiusaamista, voi han ajatella, ettd han ei halua muiden
kokea samanlaista kohtelua. Naista haasteista huolimatta toureetikko-lapset ovat yleensé
yllattavankin sitkeitd, iloisia, reippaita ja ymmartavaisid. Tulee kuitenkin muistaa tou-
reetikko-lasten olevan omia yksil6itaan, eikd heidan kayttaytymistaan voi yleistaa.

3.1 Esiintyvyys ja periytyvyys

Aikaisemmin Touretten oireyhtym&a on pidetty harvinaisena sairautena, mutta uusim-
pien tutkimusten mukaan sen esiintyvyys on luultua yleisempad. Vuonna 1998 Iso-
Britanniassa tehdyssa tutkimuksessa seurattiin ja haastateltiin 166 12-13-vuotiasta kou-
lulaista, joista yhdeksalla (2,9 %) ilmeni Touretten oireyhtymé&. (Robertson 2000, 426).
1990- luvun alussa tehdysséa israelilaisessa tutkimuksessa, jossa tutkittiin 17-18-
vuotiaita miehid, saatiin Touretten oireyhtyman esiintymisluviksi 0,04 %. Luku on siis
huomattavasti pienempi kuin Iso-Britanniassa tehdyssa tutkimuksessa. Yleisesti voidaan
kuitenkin todeta, ettd Touretten oireyhtymaa esiintyy 0,2 — 0,6 prosentilla vaestosta.
Touretten oireyhtymaén esiintyvyys véestdssa voi kuitenkin olla tatékin lukua suurempi,
silla oireyhtymaé voi olla niin lieva, ettd se ei vaadi yhteydenottoa ld&kariin. Osa oireyh-
tyméaa sairastavista ei edes itse huomaa oireitaan. (Robertson 2000, 425-426; Gillberg
2001, 21-23.) Vaikka Touretten virallinen esiintymisluku ei ole taysin selvilld, ovat tut-
kimukset osoittaneet, ettd se on 3 — 4 kertaa yleisempi pojilla kuin tyt6illa (National
Institute of Health 2012,1).
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Touretten oireyhtymén tiedetddn olevan perinndllinen, mutta sen tarkkaa periytyvyys-
kaavaa ei vield tunneta (Robertson 2000. 425). Geenitutkijat ovat esittdneet teorian, jon-
ka mukaan Tourette periytyisi autosomaalisesti dominantisti. Tdma tarkoittaa sité, etta
oireyhtyma periytyy yhden geenin valitykselld, jonka lapsi saa jommaltakummalta van-
hemmalta. Uusimpien tutkimusten mukaan periytymiskaava olisi kuitenkin huomatta-
vasti monimutkaisempi. (National Institute of Health 2012, 8.) Tourette voi kuitenkin
esiintyd perheessé tai suvussa sporaadisena ilmiond tarkoittaen, ettd suvussa ei ole ai-
kaisemmin ilmennyt Tourettea tai sen sukuisia hairiditd. On myos ehdotettu, ettd Tou-
rettella olisi polygeeninen tausta, samoin kuten esimerkiksi autismilla, jolloin yksi tietty
geeni yksindan ei aiheuta oireyhtymad, vaan sen taustalla olisi monen geenivirheen ai-
heuttama summa. (Gillberg 2001, 54, 56; Lénnberg 2006, 13.)

Suku- ja kaksostutkimuksilla on kuitenkin voitu todentaa, ettd mikali perheessa yhdella
on Tourette, 70 %:n todennakdisyydelld myos jollakin toisella perheen jasenelld tai 18-
hisukulaisella ilmenee jonkinasteinen nykimish&irio tai vaihtoehtoisesti pakko-oireista
kayttdytymista tai ajatusmalleja. Lapsella, jonka toisella vanhemmalla on Tourette, on
50 %:n mahdollisuus peria oireyhtyméa. Geneettinen alttius Tourettelle ei automaattisesti
tarkoita oireyhtymén ilmenemisté taydellisena Tourettena. Touretten oireiden luonnetta
tai vaikeusastetta on mahdotonta ennustaa. On kuitenkin havaittu, ettd miespuolisilla
Tourette-vanhempien lapsilla ovat tic-oireet yleisempid, kun taas naisilla havaitaan ta-
vallisimmin pakko-oireista kéyttdytymista. (National Institute of Health 2012, 8-9;
Lonnberg 2006, 13)

Touretten periytyvyytta tutkittaessa on saatu selville siihen liittyvan laheisesti myos
monia muita neuropsykiatrisia oireyhtymia ja sairauksia. Esimerkiksi ylivilkkaus, tark-
kaavaisuushairiot ja impulsiivisuus seka erilaiset psykiatriset hairiot, kuten mielialahai-
riét, paihteiden vaarinkéytté ja syomishairiét ovat yleisempia suvuissa, joissa tavataan
Tourettea. (Gillberg 2001, 54-55.) Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd esimerkiksi
ADHD, ADD ja OCD ovat geneettisesti yhteydessd Touretten kanssa. Namé sairaudet
ilmenevétkin yleensa Touretten liitdnndissairauksina. (National Institute of Health 2012,
9.) Liitannaissairauksista kerromme tarkemmin lisd& kappaleessa 4.2. Touretten oireyh-

tymaan liittyvat muut sairaudet ja oireet.
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3.2 Etiologia ja diagnosointi

Touretten tarkkaa etiologiaa eli taudin syntyperéé ei ole pystytty selvittdmaan, mutta on
voitu osoittaa sen yhtend tarkeéna tekijana olevan aivojen transmittereiden eli vélittdja-
aineiden, serotoniin, dopamiinin ja noradrenaliinin epatasapaino. Nama valittajaaineet
vaikuttavat aivoissa erityisesti otsalohkojen, aivokuoren seké tyvitumakkeiden alueella.
(National Institute of Health 2012, 4.) Serotoniini ja dopamiini ovat tarkedssé asemassa
motoriikan, tarkkaavaisuuden, impulsiivisuuden ja pakonomaisuuden saatelyssa. Sero-
toniini ja dopamiini ovat osittain riippuvaisia toisistaan. Jos serotoniinin pitoisuus muut-
tuu, muuttuu myo6s dopamiinin pitoisuus. (Gillberg 2012, 53, 58.) Varsinkin nyki-
misoireissa dopamiinin pitoisuus on olennaisessa osassa. Vield ei ole varmaa, johtuvat-
ko nykimisoireet siitd, ettd elimistd tuottaa dopamiinia normaalia enemman vai onko
nykimisoireista kérsivan henkilon herkkyys dopamiinin vaikutuksille normaalia suu-
rempi. Serotoniinia taas on havaittu olevan tavallista vahemméan nykimishairigista kéar-
sivilla. (Résénen 2004, 343; National Health Services 2011.)

Eraat tutkijat ovat havainneet Tourettea sairastavilla lapsilla ohenemaa aivokuoren etu-
osassa sekd péalaella. Suurin ohenema I6ytyi aivokuoren sensomotorisella alueella. T&-
ma alue sddtelee muun muassa kasvojen, nielun, kurkunpdaan ja kielen lihaksistoa. Mer-
kittdvan loydoksesta tekee se, ettd kasvojen tic-liikkeet ja vokaaliset tic-liikkeet ovat

olennainen osa Touretten oireistoa. (Packer, L. E 2011.)

Tourettea sairastavia tutkiessa on havaittu yhtélaisyyksia lasten aitien raskausajassa
sekd synnytyksessa. Tourette-lasten aideilla on havaittu olleen 1,5 kertaa enemman ras-
kauskomplikaatioita kuin muilla. (Rasanen 2004, 343.) Prenataalikauden ongelmia ovat
voineet olla esimerkiksi &idin tupakointi tai antiemeettinen eli pahoinvointia ja oksente-
lua hillitsevéa l&ékitys raskauden aikana seké &idin raskauden aikainen kova stressi, vai-
kea pahoinvointi ja oksentelu varsinkin raskauden ensimmaisen kolmanneksen aikana.
25 %:lla Tourette-lasten dideill& on ollut synnytyskomplikaatioita, joita ovat olleet esi-
merkiksi synnytyksen k&ynnistdminen, pihtisynnytys, sektio, napanuora kaulan ympéril-
14, lapsen alhainen syntymadpaino, vastasyntyneen keltaisuus tai kaksoissisaruksen syn-

tyminen kuolleena. (Robertson 2000, 434; Tourettes-action.org.uk.)

Touretten puhkeamiseen on laheisesti yhdistetty myods lapsuudessa sairastetut strepto-

kokkien ja erilaisten virusten aiheuttamat infektiot (Robetson 2000, 425). Teoriana on,
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ettd immuunijarjestelmén taistellessa infektiota vastaan se tuottaa erilaisia vasta-aineita,
jotka voivat vaikuttaa aivojen normaaliin kehitykseen negatiivisesti paéastessadan kontak-
tiin aivokudoksen kanssa. Laakarit ovat luokitelleet tdmé&n omaksi tilakseen ja kéyttavat
siitd nimitysti PANDAS (”paediatric autoimmune disorder associated with streptococ-
cal infection”, vapaasti suomennettuna ”lasten autoimmuunisairaus, johon liittyy strep-
tokokkivirus”). PANDAS on tilana kyseenalainen, sill4 siitd on saatu kyseenalaisia tut-
kimustuloksia. On mahdollista, etta PANDASIt ovat Touretten taustalla, mutta vain
melko harvoissa tapauksissa. (National Health Services 2011.) Touretten syntymeka-
nismi ja muut siihen vaikuttavat tekijat ovat erittdin monimutkaisia. Touretten syntyyn
todennékoisesti vaikuttaa monen eri tekijan summa, joka voi olla jokaisella erilainen

yhtéld. (Tourettes-action.org.uk.)

Touretten diagnosointi voi olla melko hankalaa, silla sen toteamiseen ei ole olemassa
Kliinistd koetta. Diagnosointi perustuu pelkéastdan oireiden havainnointiin. Touretteen
I0ytyy diagnosointikriteerit sekd DSM-IV:sté ettd 1CD-10:sta (taulukko 1). (Gillberg.
2001, 15.) DSM-IV-tautiluokitus on amerikkalaisen psykiatriyhdistyksen laatima psyki-
atrinen tautiluokitus ja se on kaytdssa maailmanlaajuisesti. ICD-10-tautiluokitus (Inter-
national Classification of Diseases) on myods maailmanlaajuinen Maailman terveysjar-
jestd WHO:n laatima tautiluokitus, joka on kaytossa yleisesti myds Suomessa. (Michel-
son, Miettinen, Saresma & Virtanen 2003, 17-19; Gillberg 2001, 15). DSM-IV-
luokituksesta 10ytyy suoraan Kriteerit Touretten oireyhtymélle, mutta ICD-10-
luokituksessa se luetaan nykimishairidihin. 1CD-10-luokituksessa nykimishdiriét on
luokiteltu neljan eri vaikeusasteen mukaan, joista Touretten oireyhtymaé eli samanaikai-
nen aanellinen ja motorinen monimuotoinen nykimishéirié on nykimishairididen vai-
kein aste. (Gillberg 2001, 15-18.)
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TAULUKKO 1. Touretten oireyhtymén diagnosointi kriteerit. (Gillberg 2001, 16; Duo-
decim 2012.)

e Potilaalla on jo pidemman e Potilaalla on useita motorisia ja
aikaa ilmennyt sek& useita yksi tai useampi &anellinen ny-
motorisia ettd vahintadan yksi Kimisoire, mutta ei valttamatta
tai useampia vokaalisia tic- samanaikaisesti.
oireita. e Nykimisoireita on useasti paivas-

e Tic-oireita ilmenee useita s&, lahes péivittain.
kertoja pdivassé lahes paivit- e Oireita on yli 12 kuukautta ja
tain yli 12 kuukauden ajan. mahdolliset oireettomat jaksot al-
Oireet eivat saa olla ilmene- le 2 kuukautta.

:nétté yli 3 kuukautta kerral- e Oireet alkavat ennen 18. ikévuot-
aan. ta.

e Oireet ovat alkaneet ennen
18. ikdvuotta.

e Oireet aiheuttavat selkeaa
ahdistusta ja haittaavat joka-
paivaista elaméaa.

e Hairidlle ei loydy muuta
Kliinista syyta.

Yhteistd molemmille tautiluokituksille on niiden vaatimukset oireiden laadusta ja kes-
tosta diagnoosin varmistumiseksi. Molempien tautiluokitusten mukaan oireiden tulee
olla alkanut ennen 18. ikdvuotta, niiden tulee olla kestdnyt vé&hintddn 12 kuukauden
ajan, oireita tulee ilmeté useita paivittdin ja henkil6lla tulee olla seka useita motorisia
tic-oireita ettd vahintaan yksi tai kaksi vokaalista tic-oiretta. Oireiden tulee myds haitata

lapsen tai nuoren normaalia elam&& merkittavasti. (Gillberg 2001, 15.)
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4 TOURETTEN OIREYHTYMAA SAIRASTAVAN LAPSEN HAASTEET AR-
JESSA

Touretten oireyhtymé on monimuotoinen sairaus ja siita johtuen sen oireetkin ovat erit-
tain yksilollisia. Oireiden luonteesta riippumatta Touretten oireyhtymd luo haasteita
lapsen ja sitd myoten koko perheen arkeen. Seuraavassa késittelemme yleisimpid Tou-
retten oireyhtymén oireita ja niiden muodostamia haasteita perheen arjessa. Kasitte-

lemme Touretten oireyhtyman oireita seka lapsen ettd hanen perheensa nakokulmasta.

4.1 Tic- eli nykimisoireet

Touretten oireyhtyman nakyvimpiin oireisiin kuuluvat tic-oireet, jotka luokitellaan mo-
torisiin ja vokaalisiin liikkeisiin. Motoriset ja vokaaliset tic-oireet voidaan jakaa edel-
leen yksinkertaisiin ja monimuotoisiin oireisiin. Tic-oireet ovat tahdosta riippumattomia
ja ne ilmenevat akillisind, kaavamaisina d&annahdyksiné tai liikkeina. (Gillberg 2001, 15,

26, 29.) Tyypillisia motorisia ja vokaalisia tic-oireita on esitetty taulukossa 2.

Tic-oireet alkavat yleensd 2-21-vuotiaana, mutta ovat usein huomattavia vasta 4 ika-
vuoden jalkeen (Robertson 2000, 427; Westerinen 2012). Kokemukseni mukaan tic-
oireiden ilmeneminen aiheuttaa usein suurta hdmmennysté ja jopa pelkoa niin lapsessa
kuin vanhemmissakin. Varsinkin vanhemmat ovat kuvailleet avuttomuuden tunnetta.
Lapsi liikehtii ja/tai &éantelehtii kontrolloimattomasti eikd vanhempi voi hantd auttaa
vaikka kovasti haluaisikin. Ticit voivat vaihtaa muotoaan lapsen kasvun mukana ja toi-
sinaan saattaa ilmetd jaksoja, jolloin tic-oireita ei ilmene lainkaan. Yleensa kuitenkin
poisjaaneen ticin tilalle tulee uusi, erilainen tic-oire. (Gillberg 2001, 26.) Oireet ovat
voimakkaimmat 10 ikdvuoden paikkeilla. Monilla toureetikoilla tic-oireet lieventyvat tai
jopa havidvat kokonaan 20 ikdvuoden paikkeilla, mutta 10 — 15 %:lla oireet jatkuvat
l&pi eldman. (Robertson 2000, 428; National Institute of Health 2012, 2.)

Tic-oireet ovat yleensd pahimmillaan stressin tai jannityksen aikana ja helpottavat ren-
toutuessa tai jonkin tarkkaa keskittymisté vaativan tehtavén yhteydessé. Toisaalta joil-
lakin toureetikoilla rentoutuminen saattaa laukaista esimerkiksi aikaisemmin pidatetyn

tic-sarjan. Myos esimerkiksi kylma ja kuuma ilma tai infektiot voivat vaikuttaa tic-
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oireiden maaraan ja voimakkuuteen. Tic-oireet eivat kaikilla hdvia unen aikana, mutta
monilla oireet helpottavat huomattavasti. (National Institute of Health 2012, 3; Gillberg
2001, 26.)

Useat toureetikot ovat kertoneet tietynlaisen oudon tunteen ilmentymisesta, jonka vuok-
si jokin tic on pakko suorittaa. Kertoman mukaan se on tunne, eréanlainen paine, joka
kasvaa kasvamistaan ja laukeaa kun tietty tic on suoritettu. Tata ilmiota kuvataan nimel-
14 ”sensorinen nykimisoire”. (Gillberg 2001, 30 — 31; National Institute of Health 2012,
2-3.) Gillbergin (2001) mukaan varsinkin aikuiset toureetikot osaavat tiedostaa tunteen,
jollainen voi esimerkiksi olla kuivuuden tunne silmdssé ennen silméssé tapahtuvaa tic-
oiretta. Tdman tunteen avulla toureetikko pystyy tiedostamaan ticin olevan tulossa ja
ehkdpa jopa pitaa sita sisallaén, kunnes on mahdollista antaa ticin purkautua rauhassa.
Ticeja ei siis varsinaisesti pysty estdmaan, mutta joitakin niistd voi oppia hallitsemaan.
(Gillberg 2001, 30-31; National Institute of Health 2012, 2-3.)

Lahes 50 %:lla toureetikoista on pakonomainen tarve tehda seka motoriset ettd vokaali-
set tic-oireet tietyn kaavan mukaan. Tallaista tiettyd tic-sarjaa toureetikon tulee tehda
niin monta kertaa kunnes se alkaa tuntua hanesta normaalilta tai kun hén saa kaikki tic-
sarjaan kuuluvat tic-liikkeet suoritettua. Joillakin toureetikoilla tdma tunne on niin vah-
va, ettd jos heidan kanssaan yrittaa esimerkiksi keskustella kesken tic-sarjan, joutuvat he
aloittamaan tic-sarjan suorittamisen aina alusta. Ndma sarjat sisaltavéat yleensa vahintaan
yhden tai kaksi vokaalista ja useamman motorisen tic-oireen. (Gillberg 2001, 31; Kel-
loniitty 2013.)

4.1.1 Motoriset tic-oireet

Motoriset tic-oireet voidaan luokitella yksinkertaisiin ja monimuotoisiin. Ne alkavat
yleensd kasvojen ja kaulan alueelta edeten sieltd muualle vartalon alueelle. Oireiden
kehittymissuunta on yleensd ylh&alta alaspéin. Luonteeltaan yksinkertaiset motoriset tic-
oireet ovat lyhyitd, &killisi4 ja toistuvia liikkeita tiettyjen lihasryhmien alueella. (Gill-
berg 2001, 27; National Institute of Health 2012, 2.) Yleisimpi& ensimmaisid motorisia
tic-oireita ovat silmien rapyttdminen, nendn nyrpistdminen, suupielten nykiminen ja
otsan kurtistaminen. Oireiden edetessd voidaan tavata esimerkiksi olan kohauttelua,

paan taakse nakkelua sekd vartalon taivuttamista. Uuden motorisen tic-oireen lau-
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kaisijana voi olla jokin fyysinen arsyke, esimerkiksi liian kired paidankaulus tai hairit-
sevan pitka otsatukka, joka on koko ajan silmien edessd. Naista voi siis seurata paan
taaksepdin nakkelua tai p&an pudistusta uutena tic-oireena. (Gillberg 2001, 27; National
Institute of Health 2012, 3.)

Suurin osa yksinkertaisista motorisista tic-oireista on luonteeltaan kloonisia, mika tar-
koittaa sitd, ettd ne ovat selkeésti ulospdin nahtévissa. Tic-liikkeet voivat olla myos too-
nisia, jolloin niitd on vaikea erottaa ulkoapain. Tallaisia tic-liikkeita voi esiintya esimer-
kiksi reisi- ja vatsalihaksissa. Silmien lihaksistossa ovat mahdollisia myos liikkeet, jois-

sa silmat esimerkiksi kadntyvét ns. sisadnpéin tai kieroon. (Gillberg 2001, 28.)

Monimuotoiset motoriset tic-liikkeet ovat toiminnallisesti samoja kuin yksinkertaiset-
kin, mutta ne ilmenevat hitaampina ja pitkakestoisimpina. Monimuotoiset tic-liikkeet
esiintyvét yleensa yksinkertaisten tic-liikkeiden sarjoina. Hyvé esimerkki monimuotoi-
sesta tic-liikesarjasta on kasvojen irvistdminen, jonka yhteydessé ilmenee paan pyorit-
tdminen ja hartian kohotus. Monimuotoiset tic-liikkeet voivat ulkopuolisen silmaan vai-
kuttaa tahallisilta, esimerkiksi erilaisten asioiden koskettaminen, hyppiminen ja pomp-
piminen. (National Institute of Health 2012, 2; Rintahaka 2006, 5.)

Motoristen tic-oireiden vaikein muoto on tic-liikkeet, jotka aiheuttavat tekijalle fyysista
haittaa, kuten esimerkiksi lydminen itsedaan kasvoihin. Pahimmassa tapauksessa tallaiset
tic-oireet voivat aiheuttaa esimerkiksi lihasrepeamid, nivelvaurioita tai jopa luun mur-
tumia. (National Institute of Health 2012, 2; Rintahaka 2006, 8.) Toureetikot voivat kar-
sid myos niin sanotusta koskettamispakosta, jossa henkilon on pakko koskettaa jotakin
tiettyd esinetta tietyn tilanteen ilmetessa tietyn monta kertaa, esimerkiksi jalkakaytavaa
tai jopa kuumaa hellan levya. (National Institute of Health 2012, 2.) Erilaisten esineiden
lisdksi koskettamispakkoon liittyy my0s itsensa tai toisten ihmisten pakonomainen kos-
kettamisen tarve. Esineiden pureskelu ja haistelu ovat myos tyypillisid monimuotoisia

motorisia tic-oireita. (Rintahaka 2006, 5.)

Motorisiin tic-oireisiin voidaan lukea myos ekopraksia ja kopropraksia. Ekopraksia tar-
koittaa toisen ihmisen liikkeiden ja eleiden matkimista. Kopropraksia puolestaan tar-
koittaa yhteiskunnan normien mukaan sopimattomien, yleensa rivojen merkkien tai te-
kojen ilmaisemista. Nam& molemmat ovat yhté tahattomia kuin muutkin motoriset tic-
liikkeet. (Rintahaka 2006, 5.)
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4.1.2 Vokaaliset tic-oireet

Vokaaliset tic-oireet alkavat yleensd hieman mydhemmin kuin motoriset tic-oireet (Ro-
bertson 2000, 427). Kuten motoriset tic-oireet, myds vokaaliset tic-oireet voidaan jakaa
yksinkertaisiin ja monimuotoisiin. Luonteeltaan vokaaliset tic-oireet ovat &killisia ja
odottamattomia aannéhdyksia tai vaikeimmissa tapauksissa jopa sanoja ja lauseita.
Myos vokaalisten tic-oireiden vaikeusaste ja esiintymistineys voi vaihdella samalla
henkil6lld ajan kuluessa. Seké itse toureetikot ettd heidén laheisensé ovat kertoneet ko-
kevansa vokaaliset tic-oireet hairitsevammiksi kuin motoriset tic-oireet. (Gillberg 2001,
29.) Varsinkin erittdin kovadaniset tai sosiaalisesti epdsopivat tic-oireet voivat aiheuttaa
hapeéntunnetta jopa vanhemmissa. Vanhemmat ovat kertoneet potevansa tastd voima-
kasta huonoa omaatuntoa. Kukapa vanhempi pitdisi siita, ettd hapeé&a lapsensa kayttay-
tymistd, varsinkin kun tietad, etta lapsi ei voi millaan lailla hallita oirehdintaansa? Vo-
kaaliset tic-oireet ilmenevat yleensd puheen alussa tai lopussa. Tallgin puhumisen aloit-
taminen voi viivastya tai vaihtoehtoisesti sana voi jd4da ns. kesken. (Rintahaka 2006, 5;
Kelloniitty 2013.)

Yleisimpi& yksinkertaisia vokaalisia tic-oireita voivat olla esimerkiksi kurkun kurautte-
lu, hymind, huokailu, niiskuttaminen, haukkuva &éntely tai rykiminen. Mahdollisia ovat
my0s harvinaisemmat danet, kuten kimeat &énet, eldinten danten matkiminen tai huuta-
minen. (National Institute of Health 2012, 2: Gillberg 2001, 29.)

Monimuotoiset vokaaliset tic-oireet ovat monimutkaisempia ja vaikeammin tuotettavis-
sa ja hallittavissa olevia aanid. Niitd voivat esimerkiksi olla viheltdminen tai hyraily.
Monimuotoiset tic-4&net voivat olla my6s sanoja tai jopa kokonaisia lauseita. Myos eri-
laisten danien, esimerkiksi moottorin &&nen, kopioiminen on melko tavallista. Tavallista
on myos aanenkorkeuden muuttaminen puhuessa. (Gillberg 2001, 30; Rintahaka 2006,
5.) Toisinaan muut eivat vélttamatta kuitenkaan edes huomaa monimuotoisia tic-danig,
silla ne voivat kuulostaa normaalilta lievéltd puhevaikeudelta, esimerkiksi dnkytykselta
tai ne voi piilottaa normaalin kéyttdytymisen sekaan (Rintahaka 2006, 5; Kelloniitty
2013).

Tavallisten monimuotoisten vokaalisten tic-oireiden liséksi voi ilmetd myds muita vo-
kaalisia oireita, jotka ovat varsinkin sosiaalisissa tilanteissa toisinaan erittdin kiusallisia.

Né&itd ovat muun muassa koprolalia, ekolalia, palilalia sek& niin kutsuttu NOSI, non-
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obscene complex socially inappropriate behaviour (vapaasti suomennettuna “kompleksi
sosiaalisesti sopimaton ei-sdddyton kayttdytyminen™). (Rintahaka 2006, 5; Robertson
2000, 427.)

Koprolalia on Touretten oireista luultavasti tunnetuin, silla oireista se heréttada eniten
paheksuntaa ja on taten mieleenpainuvin. Se on oireista myos kaikkein hévetyin. Kopro-
lalialla tarkoitetaan tahatonta sopimattomien sanojen tai sanontojen, yleensa kirosano-
jen, nopeaa toistamista. (Robertson 2000, 427; Rintahaka 2006, 5.) Koprolaliaa havai-
taan vain noin 10 — 15 %:lla toureetikoista, ja sité ei tavallisimmin ilmene kaikkien lie-
vemmissa tapauksissa tai lapsilla. Yleensé se kuitenkin puhkeaa ennen 15 vuoden ik&a.
(National Institute of Health 2012, 2; Robertson 2000, 427.) Koprolaliaan kuuluva ki-
roilu erottuu normaalista Kiroilusta siten, etta se ei liity tunteiden purkautumiseen. Var-
sinkin teini-ikaisilla eroa koprolalian ja normaalin murrosikaan liittyvan sanallisen kay-
toksen valilla voi olla vaikea tehdé. Koprolaliaa voi olla ulkopuolisten ihmisten vaikea
ymmartad. Sitd on vaikea ké&sittdd tahattomana toimintana, varsinkin jos kyseessé on

pahimmassa murrosiassé oleva poika. (Gillberg 2001, 39-40.)

Ekolalia on kuultujen sanojen tai &anien toistamista. Se voidaan jakaa viivytettyyn ja
valitttmaan muotoon. Viivytetyssd muodossa toureetikko toistaa sanoja tai aani, joita
on kuullut jonkin aikaa sitten, kun vélittdoméssa muodossa toistettavat sanat ja aanet ovat
aania, jotka toureetikko on kuullut aivan hetki sitten. Palilalia tarkoittaa omien aikai-
semmin ilmaistujen sanojen tai aénien toistamista. Toureetikko voi esimerkiksi toistaa

samaa sanaa tai vaikka laulun osaa aina uudelleen ja uudelleen. (Gillberg 2001, 30.)

NOSI, non-obscene complex socially inappropriate behavior (suom. “kompleksi sosiaa-
lisesti sopimaton ei-sdddyton kayttdytyminen™) tarkoittaa kdytdnnossi toisten ihmisten
solvaamista, lahinnd ulkomuodollisissa asioissa. Robertson (2000) kertoo Touretten
oireyhtymaa kasittelevassa raportissaan tutkimuksesta, jossa haastateltiin ja havainnoi-
tiin 87 toureetikko-aikuista ja -nuorta, joiden keski-ik& oli 28 vuotta. Heistd 22 %:lla
NOSI ilmaantui toisten painon, pituuden, yleisen olemuksen, hajujen ja etnisten ominai-
suuksien solvaamisena. Lahes kaikki haastatelluista kertoi kokeneensa pakottavaa tar-
vetta solvata toisia, vaikka sita ei aanellisesti tehnytkaan. Lahes kaikissa havainnoiduis-
sa tapauksissa solvaamisen kohteena oli perheenjasen (31 %) tai muuten tuttu henkil®

(36 %) ja tapahtumapaikkana oli koti tai muu tuttu ympéristd, kuten koulu tai tyopaikka.
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Vain 17 %:ssa tapauksissa solvauksen kohteena oli taysin vieras ihminen ja tapahtuma-

paikkana julkinen ympadristo. (Robertson 2000, 427.)

TAULUKKO 2. Tyypillisia nykimisoireita. (Robertson 2000, 427; Rintahaka 2006, 5-8;
Gillberg 2001, 27-30; National Institute of Health 2012, 2-3)

Yksinkertainen motorinen nykimisoire | Yksinkertainen vokaalinen nykimisoire
e silmien rapyttaminen e kurkun kurauttelu

nenan nyrpistaminen hyminé

suupielten nykiminen huokailu

otsan kurtistaminen niiskuttaminen

paan pudistusta haukkuva aantely

rykiminen

eldinten &&nten matkiminen

e huutaminen

Monimuotoinen motorinen nykimisoire | Monimuotoinen vokaalinen nykimisoire

e koskettaminen e viheltdminen
e hyppiminen e hyrdily
e pomppiminen e sanoja tai kokonaisia lauseita
e itsensé lydbminen e erilaisten d4nien
e esineiden pureskelu e &anenkorkeuden muuttaminen pu-
e esineiden haistelu huessa
e cekopraksia eli  sopimattomien, e cekolalia eli kuultujen sanojen tai
yleensa rivojen, merkkien tai teko- ddnien toistaminen
jen ilmaiseminen e palilalia eli omien sanojen tai aa-
e kopropraksia eli toisen ihmisen nien toistaminen
liikkeiden ja eleiden matkiminen e koprolalia eli sopimattomien sano-

jen tai sanontojen, yleensé kirosa-
nojen toistaminen

e NOSI eli toisten ihmisten solvaa-
minen, lahinn& ulkomuodollisissa
asioissa

4.2 Touretten oireyhtymaan liittyvat muut sairaudet ja oireet

Tic-oireiden lisdksi Touretteen liittyy l&heisesti my6s monia muita oireita, jotka usein
hankaloittavat toureetikon arkea jopa enemmaén kuin tic-oireet. Ndma oireet eivét varsi-
naisesti kuulu Touretten oirekriteeristoon, mutta liittyvat erittdin laheisesti taudinku-
vaan. Kirjallisuudessa néité oireita voidaan kutsua myds nimikkeelld komorbiditeetti,
jolla tarkoitetaan samanaikaisesti tietyn sairauden tai hairion kanssa ilmenevia oireita
tai sairauksia tai hairi6ita, joita esiintyy odotettua enemman”. Joillakin toureetikoilla
komorbiditeetteja ei ilmene lainkaan ja toisilla vain joitakin niista. (Gillberg 2001, 34;
Rintahaka 2006, 6.)




22

Koska Touretten oireyhtyma oireilee eniten lapsuus- ja nuoruusidssd, jolloin lapsi ja
nuori kdy lapi useita kehitysvaiheita, on erittain tarkedd muistaa, ettd kaikki kayttayty-
misoireet eivat kuitenkaan johdu Touretten oireyhtymasta. Varsinkin teini-ikdisten koh-
dalla vanhempien voi olla vaikea erottaa, miké on oireilua oireyhtymésté ja mika nor-
maalia murrosikaisen kapinallista kayttaytymistd. (Lonnberg 2006, 19; Rintahaka 2006,
6).

Yleisimpid liitinnaisdiagnooseja Touretten yhteydessa ovat muun muassa aktiivisuuden
ja tarkkaavaisuuden hairio6 ADHD (Attension Deficit Hyperactivity Disorder), tarkkaa-
vaisuushéirio ADD (Attention Deficit Disorder) seka erilaiset pakkoajatukset ja -
toiminnot, joista kaytetdan yleisnimitystda OCD (Obsessive Compulsive Disorder). (Rin-
tahaka 2006, 6). ADD:n ja ADHD:n lisaksi myos muut kehitykselliset neuropsykiatriset
sairaudet, kuten Aspergerin oireyhtymé sekd dysfasia voivat ilmetd Touretten liitan-
naisdiagnooseina (Vataja 2011, 18). Muita Touretten oireyhtyman liitdnnaisoireita ovat
muun muassa aggressiivinen kayttdytyminen ja impulsiivisuus, unih&iriot seké itsea
vahingoittava kdytos ja ahdistus ja masennus. (Rintahaka 2006, 6; Lénnberg 2006, 16-
18; Gillberg 2001, 34, 47.) Naista muista oireista kerromme lisaa kappaleessa 4.3. Mui-

ta Touretten oireyhtymasta johtuvia arjen haasteita.

Jopa yli puolella Touretten oireyhtymaa sairastavilla on havaittu eritasoisia oppimisvai-
keuksia. Oppimista vaikeuttavia asioita ovat esimerkiksi erilaiset luki- ja kirjoitusvai-
keudet sek& vaikeudet matematiikan alueella. Oppimisvaikeuksien yhteydessé on tarke-
ad ottaa huomioon, ett4 osa vaikeuksista voi olla seurauksia Touretten oireyhtyman lii-
tannaissairauksista, kuten ADHD:sté ja OCD:sta. (Lonnberg 2006, 19; Rintahaka 2006,
9.) Oppimisvaikeuksia kasittelemme enemmaén kappaleessa 4.2.3 Oppimisvaikeudet.
Kokemukseni mukaan keskittymiseen liittyvét vaikeudet sekd pakko-oireinen héirio ja
erilaiset autisminhdirion vaikeudet ovat yleisimpid Touretten yhteydessa tavattavia lii-

téannaissairauksia.

4.2.1 Tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairio ADHD ja tarkkaavaisuushéirio ADD

Kirjallisuudessa nékee lyhenteitd ADHD sek& ADD puhuttaessa tarkkaavaisuushairigis-

td. ADHD:lla tarkoitetaan tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairiota, kun taas ADD:II4 tar-

koitetaan tarkkaavaisuushéirioté ilman ylivilkkautta. Yleisesti lyhennetta ADHD kayte-
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tddn kuvaamaan molempia hairiéitd. (Numminen & Sokka 2009, 99.) Jopa yli puolella
toureetikoista ilmenee selvié vaikeuksia tarkkaavaisuuden suuntaamisessa, yllapitami-
sessé seké jakamisessa. Usealla toureetikolla oireet alkavatkin aluksi juuri tarkkaavai-
suuden alueella lapsuusidssa. Tic-oireet voivat ilmeta vasta vuosien jélkeen. (Gillberg
2001, 44-45.) Keskittymis- ja tarkkaavaisuushdairiot voidaan jakaa kolmeen alatyyppiin,
joista ensimmadisessa lapsella voi ilmetd hairiintymisalttiutta ja tarkkaamattomuutta,
toisessa lapsella ilmenee impulsiivisuutta ja ylivilkkautta ja kolmannessa lapsella ilme-
nee kaikkia edella mainittuja oireita (Quinn & Stern 2009, 13).

Tarkkaavaisuus ja aktiivisuushairidista kéarsiville lapsille tyypillistd on matala arsyyn-
tymiskynnys, puutteellinen mielijohteiden hallinta sek& heikko huomiokyky ja keskit-
tymisvaikeudet. Tavallista on myds voimakkaat huolestuneisuuden ja levottomuuden
tuntemukset. (Rintahaka 2006, 7.) Tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairion oireista kérsi-
ville toureetikoille on erittéin tyypillisia vaikeudet keskittya tiettyyn asiaan pitkan aikaa
kerrallaan ja heidan keskittymisensa herpaantuu helposti. My6s aggressiivinen kayttay-
tyminen esimerkiksi muita perheenjasenia ja auktoriteetteja kohtaan voi olla heille erit-
tain yleista. Tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushéirididen oireet jatkuvat yli puolessa tapa-
uksessa aina aikuisuuteen asti. (National Health Services 2011; Lonnberg 2006, 15;
Rintahaka 2006, 7.)

4.2.2 Pakko-oireyhtyma OCD

Pakkotoiminnoilla ja pakkoajatuksilla on todettu olevan suora geneettinen yhteys Tou-
retten oireyhtyman kanssa. Jopa 60 %:lla toureetikoista ilmenee pakkoajatuksia tai pak-
ko-oireisia kayttdytymismalleja. (Rintahaka 2006, 8; National Health Services 2011.)
Pakkoajatuksista ja -toiminnoista kaytetddn yhteysnimitystd OCD eli Obsessive Com-
pulsive Disorder. Pakkotoiminnot ovat monimuotoisia, tarkoituksettomia kayttayty-
mismalleja, joita niistd kérsivan on pakko toistaa kuin eréénlaisena rituaalina. Pakko-
toiminto on pakkoajatuksen karkotus- tai lieventdmismenetelmd. Pakkoajatus on siis
pakottava, ei-toivottu ajatus, joka helposti johtaa ahdistukseen, mikéli sen purkamiseen
tarkoitettua toimintoa ei voi suorittaa. Suorittamattoman pakkotoiminnan aiheuttama
ahdistus voi purkautua esimerkiksi selittaméttomina itkukohtauksina tai aggressiivisena
kayttdytymisend. (Rintahaka 2006, 8; Lonnberg 2006, 12.)
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Pakkotoiminto voi olla esimerkiksi tarve koskettaa jotakin tiettyé esinetta ensin toisella
kadella tietty lukumadrg, jonka jalkeen toiminto tulee suorittaa myos toisella kadell,
jotta toiminnon tasapaino séilyisi. Pakkotoiminto voi olla my6s jonkin tietyn sanan tai
lauseen toistamista niin kauan kun se puhujasta kuulostaa oikealta. My6s tietynlainen
rutiininomainen kayttaytyminen on hyvin tyypillistd pakkotoiminnoista kérsiville. Esi-
merkiksi nukkumaan mennessé taytyy lapsen suorittaa tietyt rutiinit, kuten jarjestelld
pehmolelut tietyll& tavalla tai suukottaa vanhemmille hyvaa yota tietyssa jarjestyksessa.
(Lonnberg 2006, 11, 16.) Usein pakko-oireiset ihmiset ovat tietoisia siitd, ettd omat
pakkoajatukset ja -toiminnot ovat normaalista poikkeavia ja ”omituisia”, siksi he yritta-
vétkin piilotella toimintojaan pitk&an. Toisinaan pakkotoimintojen ja monimuotoisten
motoristen tic-oireiden eroa on vaikea havaita, mutta tdma on adrimmaisen tarkead var-
sinkin ladkehoidon kannalta, silla niitd hoidetaan eri ladkeainein. (Rintahaka 2006, 8;
Lonnberg 2006, 16-17.)

4.2.3 Oppimisvaikeudet

Neurologisista erityisvaikeuksista karsivat lapset, kuten Tourette-lapset, voivat kdyda
koulua perusopetuksen yleisen opetussuunnitelman mukaan (Jokinen & Ahtikari 2004,
17). Tourettea sairastavien ihmisten alykkyysosaméaara on samalla tasolla kuin muilla-
kin, ja usein toureetikot ovat jopa erittdin lahjakkaita joissain tietyissd oppiaineissa.
Touretten oireyhtymaan liittyy kuitenkin usein oppimisvaikeuksia lukemisen, Kirjoitta-
misen tai matemaattisten aineiden kanssa. Vaikeudet voivat johtua keskittymisvaikeuk-
sista, pakkoajatuksista tai ylivilkkaudesta. Myds Touretteen liittyvat muut oireyhtymat,

kuten ADHD, voivat olla osasyyna oppimisvaikeuksiin. (Lonnberg 2006, 11-12.)

Hahmotusvaikeudet ja vaikeudet omanlaisten opiskelustrategioiden I6ytdmisessé voivat
altistaa lapsen alisuoriutujaksi (Jokinen & Ahtikari 2004, 13). Myods huomiota heratta-
vat tic-oireet voivat aiheuttaa ongelmia luokassa. Moni Tourette-lapsi voikin olla vaa-
rassa syrjaytya oppimisongelmiensa vuoksi koulumaailmassa, mikali heille ei ole tarjol-
la riittdvaa tukea ja kannustusta. Oikein ajoitetut ja kohdennetut tukitoimet auttavat tou-
reetikkoja koulumenestyksessé ja ehkaisevét alisuoriutumista. (Nurmi & Pesonen 2006,
128.)
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4.3 Muita Touretten oireyhtymasta johtuvia arjen haasteita

Touretten oireyhtymén monimuotoisuudesta johtuen toureetikko-lapsen arkea voi vai-
keuttaa erittdin moni asia. Seuraavassa kerromme yleisimmista oireyhtyman yhteydessa
tavattavista arjen haasteista. On hyva muistaa, ettd kaikilla toureetikoilla ei ilmene |&-
hesk&an kaikkia ndistd seuraavassa mainittavista oireista ja voi olla, etté joillakin touree-

tikoilla niita ei ilmene lainkaan.

4.3.1 Itsea vahingoittava kayttaytyminen

Itsed vahingoittavalla kaytokselld tarkoitetaan itsensa fyysistd vahingoittamista ilman
itsemurhatarkoitusta. Tarkoituksena on tuottaa itselle kipua tiettyyn pisteeseen asti. Tél-
laisia tekoja voivat olla muun muassa itsensa lydminen, pdén hakkaaminen seinéan,
raapiminen, viiltely tai hiusten tai rupien repiminen. (Whitlock 2010, 1; Rintahaka
2006, 8.) Masentuneisuus ja ahdistus ovat hyvin yleisia toureetikoilla. Tutkimusten
puutteen vuoksi ei kuitenkaan voida vield todistaa ovatko ndma seurausta itse oireyhty-
masté vai oireyhtymén oireiden peittelystd johtuvaa. Todistettua on kuitenkin yhteys
OCD:n ja masennuksen valilla. (Rintahaka 2006, 9.)

4.3.2 Unihairiot

Erilaiset unihairiot, kuten nukahtamisvaikeudet, lyhentynyt tai lisdantynyt unen tarve
ovat toureetikoille hyvin tyypillisia. Touretten tic-oireet eivat kaikilla valttamétta havia
unen aikana ja tdm@ saattaa hairitd toureetikon nukahtamista tai unen laatua. He usein
myos valvovat myohaan, koska eivét saa unen paasta kiinni ja herdavéat aamulla vasy-
neind. Muita uneen vaikuttavia ongelmia voivat olla esimerkiksi yolliset kauhukohtauk-
set, unissakévely sekd kaanteinen vuorokausirytmi. Toureetikot voivat myos kéarsia pa-
hoista painajaisunista, mutta niiden arvellaan johtuvan mahdollisesta jannityksesta esi-
merkiksi tic-oireista johtuvan kiusaamisen vuoksi. (Gillberg 2001, 37-38; Lonnberg
2006, 18.)
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4.3.3 Aistitoimintojen yli- tai aliherkkyys

Moniin neuropsykiatrisiin sairauksiin liittyy aistitoimintojen yli- tai aliherkkyyttd. Taméa
on erittdin yleista autisminkirjon hairidissa, mutta myos Touretten oireyhtymassa. Poik-
keavaa aistitoimintaa voi esiintyd minka tahansa aistin, kuten haju-, maku-, tunto- tai
kuuloaistin yhteydessa. (Sipild & Kerola 2007, 55.) Yleisin aistitoiminnan hairié on
usein joillekin tietyille &&nille. My®6s erilaisten tuntoaistimusten muutokset ovat erittain
tavallisia. Tietyt hajut, ruuan koostumus tai valot voivat olla aistihdirididen aiheuttajina.
Vaarallisin aistihdirié on kipuaistin hairiintyminen, varsinkin jos kyseessa on Kipuaistin
heikentynyt tuntemus. (Attwood 2007, 271-272.)

Hajuaistin yliherkkyys voi ilmetd esimerkiksi fiksoitumisena johonkin tiettyyn hajuun,
esimerkiksi &didin hoitoaineeseen tai kdsirasvaan. Jokin muille “normaali” tai hyvin
tuoksuinen haju, esimerkiksi vastaleivottu pulla, voi haista lapsen nendssa jopa oksetta-
van pahalta. Aistiyliherkkyydesta kérsivalle ruoka-aineiden maku ei vélttdmétta aiheuta
erityisid ongelmia. Ongelmien aiheuttajina voi ennemminkin olla ruoka-aineen véri tai
koostumus. Joillekin esimerkiksi ruoka-aineiden sekoittuminen tai toisiinsa koskettami-
nen voi tuntua ylitsepédasemattomaltd. Tuntoaistin yliherkkyys aiheuttaa toisinaan suu-
riakin ongelmia. Lapsesta voi tuntua esimerkiksi, ettd sukat ovat aina kurtussa tai vinos-
sa, vaatteiden laput hankaavat ja kutittavat tai lakana tuntuu olevan aina ihan rypyilla
nukkumaan mennessa. Kuuloaistin yliherkkyys voi tuntoaistiyliherkkyyden tavoin luo-
da suuriakin haasteita lapsen jokapéivaiseen elaméén. Jotkut tavallisesti hiljaiselta kuu-
lostavat &anet voivat kuulostaa aistiyliherkén korvaan kuin megafonin kautta tulleelta.
Tallaisia aania voivat olla esimerkiksi kirjan sivun kaantaminen tai seinékellon viisarin
tikitys. (Scopp 2011, 3-22.)

Kokemukseni mukaan varsinkin tuntoaistin yliherkkyys on Tourettea sairastavilla lap-
silla yleista. Monet toureetikko-lasten vanhemmat ovat kertoneet, etté lapsille on yleista
kulkea vahissa vaatteissa, myos talvella ulkona, koska vaatteet tuntuvat vaarilta paalle
puettuna. Kaikki saumat ja laput hankaavat. My6s sukkien suhteen toureetikko-lapset
ovat osoittautuneet erittdin vaativiksi. Erds Tourette-lapsen diti kertoo, ettd heidan lap-
sensa suostuu kayttaméan vain tietyn merkkisia ja varisia sukkia, mitkddn muut eivat
kelpaa. Tourette-lapset voi tavata talvella ulkona leikkimdssé ilman toppatakkia tai edes

kenkid, pelkat sukat jalassa. (Kelloniitty 2013.)
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4.3.4 Haastava ja aggressiivinen kayttaytyminen

Neuropsykiatrisia sairauksia, myds Touretten oireyhtymé&a sairastaville on tyypillista
niin kutsuttu haastava kayttdytyminen. Haastavalla kayttaytymiselld tarkoitetaan ag-
gressiivisena kayttaytymisend ilmenevaa kayttdytymismallia, joka usein johtuu ahdis-
tuksesta tai siit4, ettei lapsi osaa ilmaista tunteitaan. Aggressiivisuudella ei aina tarkoite-
ta vékivaltaista kayttaytymistd, silla myos puhe voi olla aggressiivista. Haastavasti kayt-
taytyvaa lasta voidaan kutsua myos tulistuvaksi tai impulsiiviseksi. Kaikilla nailla tar-
koitetaan kuitenkin samaa asiaa. Vaikka teko ulkopuolisesta vaikuttaisikin aggressiivi-
selta ja fyysiseltd, se ei aina sitd ole. Lapsi ei valttdmatta tee fyysisesti vékivaltaista te-
koa, esimerkiksi laimadyttamista tai tOnimistd satuttaakseen toista vaan ilmaisemalla
omaa ahdistustaan. (Kerola & Sipild 2007, 13-14; Greene 2010, 22-23.; Gillberg 2001,
35.) Touretten oireyhtymaa sairastavalla lapsella voi haastavan kéyttaytymisen taustalla
olla monia eri tekijoitd, riippuen tietenkin oireyhtymén oireistosta. Haastavaa kayttay-
tymista voi aiheuttaa esimerkiksi aistitoimintojen yli- tai aliherkkyys, pakko-oireisen
hairion pakkotoiminnon suorittamatta jattdminen, yllattavat kéanteet arjessa tai vaikeu-
det omantoiminnan ohjauksessa, ei-kielellisessd, Kielellisessé tai sosiaalisessa kanssa-
kaymisessa. (Lonnberg 2006, 18; Lehtisare 2012, 5-6.)

Kokemukseni perusteella varsin pienetkin muutokset Tourettea sairastavan lapsen arjes-
sa aiheuttavat helposti haastavaa kayttaytymista. Jos lapselle on esimerkiksi kerrottu,
etta tiettynd pdivana tulee tiettyja vieraita ja vieraat tulevatkin jo paivaé aikaisemmin,
voi lapsi hdmmentyé t&sta kovasti ja purkaa tdman hammennyksen haastavalla kéyttay-
tymisella. (Kelloniitty 2013.) Ahdistusta ja sitd myoten haastavaa kayttdytymista voi
aiheuttaa myos arjen jasentdmattomyys. Lapsi ei tiedd mitd tehda seuraavaksi. Tourette-
lasten vanhemmat ovat kertoneet myos, ettd varsinkin siirtymétilanteet ovat erittdin
haastavia. Vaikka lapsen kanssa lahdettdisiin jonnekin lapselle mieluisaan paikkaan, voi
lahteminen olla erittdin hankalaa lapsen saadessa raivokohtauksen. Tallaiset tilanteet

ovat seka itse lapselle ettd koko perheelle voimia vievia. (Kerola & Sipil4 2007, 58-61.)

Aggressiivinen kayttaytyminen voi pahimmassa tapauksessa olla jopa toisen ihmisen
paélle hyokkaamista ja omaisuuden hajottamista. Tallainen kdyttdytyminen voi olla erit-
tdin vaarallista toisille perheenjésenille. Yleensd timén tapaiset “raivokohtaukset™ pur-
kautuvat kotona ja niiden kohteena on jokin laheisista perheenjésenista (Gillberg 2001,

35). Raivon valtaan joutunut Tourette-lapsi on niin sokeana omasta vihan tunteestaan,
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ettd hanet on vaikea saada rauhoittumaan. Puheella harvoin on minké&anlaista vastetta
tilanteen rauhoittamisen suhteen. Raivokohtauksen vallassa oleva lapsi saattaa uhata
tappaa sisaruksensa, jahdata sisarusta leipdveitsen kanssa, potkia seindén tai oviin reikia
tai toni& perheenjasenia pois edestaan satuttaen heitd. (Kelloniitty 2013.) Lapsen ollessa
pienikokoinen, on lasta vield huomattavasti helpompi rauhoittaa kiinnipitamalla, mutta
kun kyseessd on esimerkiksi 16-vuotias, jo aikuisen miehen kokoinen poika, on tilanne
huomattavasti haasteellisempaa. Aggressiivisesta kayttaytymisestd usein seuraa kovaa
katumusta ja lapsi pahoittelee tapahtunutta. (Lénnberg 2006, 17.) Lapsi saattaa tuntea
my0s suurta hdapead, surua ja hdmmennysta aggressiivisuutensa johdosta. Lapsi ei ym-

marrd miksi han kayttaytyi niin kuin kayttaytyi.

4.3.5 Kiusaaminen

Erityisen voimakkaista tic-oireista karsiva tai impulsiivisesti kéyttaytyva Tourette-lapsi
voi kohdata kiusaamista eri muodoissa seka koulussa ettd vapaa-ajallaan. Kiusaamisella
tarkoitetaan tiettyyn lapseen toistuvasti kohdistuvaa tahallisen vihamielista kayttayty-
mistd. Kiusaamiselle on ominaista osapuolten epétasavakisyys perustuen esimerkiksi
fyysisiin ominaisuuksiin, asemaan ryhmassé tai lapsen muihin ominaisuuksiin tai re-
sursseihin. Kiusaaminen on riski Kiusatun hyvinvoinnille ja myéhemmalle kehitykselle,
silla se jattaa aina jalkensa itsetuntoon. Kiusatuksi joutuminen aiheuttaa usein ahdistu-
neisuutta, huonoa itsetuntoa ja kielteistd mindkuvaa, itsetuhoajatuksia ja masentunei-
suutta. (Salmivalli 2003, 10-20.)

Koululainséd&ddannon (Perusopetuslaki 21.8.1998/628) mukaan jokaiselle lapselle on
taattava turvallinen oppimisympaéristd, joten koulun velvollisuus on puuttua sielld tapah-
tuvaan kiusaamiseen. Sama koskee myos harrastuksia, joissa kiusaamista todetaan. Lap-
sen peruskasvatusvastuu on kuitenkin vanhemmilla, joilla on mahdollisuus muodostaa
perusta lapsen vuorovaikutustaidoille, empatialle, rynméssa toimimiselle ja suvaitsevai-
suuden kehittymiselle. (Salmivalli 2003, 25)

Kiusaamista voi ennaltaehkdistd muun muassa rohkaisemalla lasta liittym&én ikatason
mukaisiin aktiviteetteihin ja auttamalla lasta muodostamaan ystavyyssuhteita esimerkik-
si kutsumalla kavereita kotiin. Ystavyyssuhteet suojaavat lasta kiusatuksi joutumiselta

ja yksikin ystavyyssuhde saattaa suojata kiusattua lasta kiusaamisen traumaattisilta vai-
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kutuksilta. Vaikkei kiusaamista juuri talla hetkell& olisikaan havaittavissa, on siita hyva
silti keskustella lapsen kanssa ja painottaa, ettd kaikenlainen kiusaaminen on aina vééa-
rin. Hyva itsetunto on apuna kiusaamisen ennaltaehkaisyssd, mutta sen lisddminen on
tarkeda jo kiusatullekin lapselle. Tourette-lapselle visuaalinen keino itsetunnon liséami-
selle voi olla niin sanottu ”hyvan mielen juliste”, johon kerétdédn positiivisia, kannusta-
via ja rohkaisevia asioita lapsesta. (Kaukiainen & Salmivalli 2009; Salmivalli 2003, 22-
79; Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2013.)

Lasta on hyva rohkaista puhumaan kuulumisistaan ja koulupdivistdan. Jos lapsi kertoo
kiusaamisesta, kannattaa se ottaa vakavasti ja tehda asialle heti jotain. Mikéli kiusaamis-
ta tapahtuu koulussa, on yhteydenotto opettajaan paikallaan, silla koulun velvollisuus on
puuttua omilla toimintamalleillaan kiusaamiseen. (Salmivalli. 2003, 22-79; Mannerhei-
min lastensuojeluliitto 2013.) Lisaksi lapsen kanssa on hyva miettid, miten Kiusaamisti-
lanteissa kannattaa kayttaytyd. Yleensd kiusaajat pyrkivat kiusatun reagoivan esimer-
kiksi itkemalla tai rgjahtdmalla, jolloin uhriksi joutunut voi yrittdd nayttaa valinpitdmat-
tomaéltd, sanoa kiusaamiselle jamakasti ei ja lahted kokonaan pois paikalta. (Kaukiainen
& Salmivalli 2009.) Impulsiiviselle Tourette-lapselle ndmé neuvot voivat olla hankalia,
mutta hanen kanssaan on kuitenkin hyva yhdessé pohtia miten tilanteesta voisi parhaiten

selviytya.
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5 TOURETTEN OIREYHTYMAN HALLINTAKEINOT

Koska Touretten oireyhtymadlle ei ole 16ydetty parantavaa hoitomuotoa, mutta sen oirei-
ta voi opetella lievittdmaan erilaisten laékkeettémin keinoin tai hallita niita laékkeilla
(Rintahaka 2006, 10). Kaytimme tydssimme sanaa “hallintakeinot” sanan "hoito” si-
jaan. Seuraavassa tarkastelemme Touretten oireyhtyman sekd laakkeellisia ettd l&&k-

keettémia hallintakeinoja.

5.1 Touretten oireyhtyman laadkkeettomat hallintakeinot

Touretten oireyhtyman oireita voidaan hoitaa ladkkein, mutta harvoin laékehoito yksi-
naan on riittdva hallintamuoto. La4kehoidon rinnalla tai tilalla tulisi k&yttad myos erilai-
sia terapiamuotoja oireiden, varsinkin Touretten oireyhtymé&an mahdollisesti liittyvien
kaytoshairididen ja liitdnnaissairauksien hallinnassa ja hoidossa. (Rintahaka 2006, 10;
Peterson 2007, 154-155.) Touretten oireyhtyman hallinnassa yleisimmin kaytettavia
la&kkeettomid, mutta hoidollisia hallintakeinoja ovat kognitiivinen kayttaytymisterapia,
toimintaterapia, tavankaintdmismenetelmd, tukiterapia, perheterapia sekd vertaistuki.
(Peterson 2007, 154). Naiden terapiamuotojen lisaksi on mahdollista kokeilla myos
esimerkiksi ratsastus-, musiikki- tai taideterapiaa Touretten oireyhtyman hallintamuoto-

na.

Erilaisten terapioiden lisaksi myds rentoutumisen on havaittu olevan hyva hetkellinen
tic-oireiden hallintamuoto. Varsinaisia pitk&aikaisia vaikutuksia rentoutumisella ei saa-
da aikaan, mutta ne voivat hetkellisesti helpottaa oireita, ja tten edesauttaa esimerkiksi
nukahtamista. Rentoutumismenetelména voidaan kayttdd esimerkiksi erilaisia rentou-

tumisnauhoitteita tai mieluisan musiikin kuuntelua. (Peterson 2007, 162-163.)

5.1.1 Kognitiivinen kayttaytymisterapia

Monet Touretten oireyhtymdd sairastavat oppivat ajan kanssa ja tietoisen harjoittelun

avulla oppimaan niin sanotusti pidattelemaan tic-oireitaan esimerkiksi koulupdivén

ajaksi ja pitéa illalla tietoisen tic-oireilu-hetken. Varsinaisesti tic-oireita ei voi siis pois-
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taa, mutta ne voi oppia siirtdmaan myoéhemmalle, sosiaalisesti sopivammalle ajankoh-
dalle. Oireiden siirtdmisen opettelussa on hyva kayttad kognitiivista kayttaytymisterapi-
aa. (Gillberg 2001, 78.)

Kognitiivinen kayttaytymisterapia on terapian muoto, jossa keskitytdan etsimaan uusia
ja vaihtoehtoisia ajatus- ja kayttdytymismalleja kayt0ssé olevien tilalle. Tdma terapia-
muoto sopii hyvin muun muassa erilaisten pelkotilojen, masennuksen, pakko-
oirehéirion, tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairididen, uhmakkuushairididen seka ahdis-
tuksen hoitoon. Terapiassa keskitytddn ennen kaikkea tdman hetkiseen tilanteeseen ja
tavoitteisiin tulevaisuutta ajatellen. Terapian tavoitteena on lapsen itsetunnon ja véarien
mielikuvien muuttaminen, vuorovaikutus- ja sosiaalisten taitojen lisdédminen sek& omien
tunteiden tunnistaminen ja nimeadminen. (Lehtonen & Lappalainen 2005, 5; Ebeling
2009.)

Terapiajakso alkaa yleisesti tutustumalla lapseen seka h&nen arkeensa ja kayttaytymi-
seen. Terapeutti selvittdd joko seuraamalla tai vanhempien toimittamalla seurantalo-
makkeella lapsen suurimmat ongelmat ja liittyykd niihin jokin tietty yhteinen tekija.
Seuraavaksi terapeutti miettii yhdessd lapsen kanssa mika voisi olla lapsen ongelman
taustalla suurin vaikuttava tekij tai tekijat. Oireiden ja toimintatapojen seurannan ja
tiedostamisen jéalkeen lapsi ja terapeutti laativat yhdessa tavoitteet, jotka hoidolle asete-
taan. Tavoitteet voidaan jakaa pienempiin tavoitteisiin, joiden saavuttamisella astutaan
aina yksi askel lahemmés padtavoitetta. Terapeutin laatiman hoitosuunnitelman jélkeen
aloitetaan hoito, jonka edistymistd seurataan tietyn, ennalta sovitun ajanjakson, esimer-

Kiksi puolen vuoden vélein. (Lehtonen & Lappalainen 2005, 7-9.)

5.1.2 Toimintaterapia

Toimintaterapia on terapian muoto, jossa keskitytadn toiminnan ja motoriikan ongelmi-
en lieventdmiseen muun muassa leikin, musiikin, litkkunnan, draaman ja/tai kuvien avul-
la. Terapiaa toteuttaa toimintaterapeutti, joka toiminnallaan tukee lapsen itseohjautu-
vuutta. Terapia tapahtuu aina lapsiléhtoisesti ja lapsen ehdoilla. Toimintaterapian tavoit-
teena on parantaa lapsen valmiuksia oppia uutta, antaa kokemuksia onnistumisesta ja
parantaa lapsen kykya itseilmaisuun. Tavoitteena on myo6s lisétd lapsen itsendisyytta

opettelemalla tavallisia arkipdivéisia asioita. Terapian avulla pyritddn myo6s vaikutta-
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maan lapsen aivojen tapaan kasitella, muokata ja yhdistaa aistimuksia, joten se on erit-
tain hyva terapiamuoto aistitoimintojen héirioista karsiville lapsille. (Ebeling 2009;
Kranowitz 2004, 170-171.)

Koska jokainen lapsi on oma yksilonsg, suunnittelee toimintaterapeutti lapsen hoito-
suunnitelman aina réataloidysti lasta varten. Toimintaterapiassa voidaan keskittyé esi-
merkiksi kehonhahmottamiseen ja tuntoaistin yliherkkyyksien pienentdmiseen. Lapsen
kanssa voidaan terapiassa harjoitella myds hienomotorisia taitoja sek& motorisen toi-
minnan suunnittelua. Toimintaterapia sisaltdd monia eri toimintamuotoja, joista tera-

peutti valitsee ne, jotka sopivat lapselle parhaiten. (Kranowitz 2004, 171-172.)

Toimintaterapia, kuten terapiat yleensd, alkaa aina lapsen toiminnan seurannalla ja arvi-
oinnilla seké lapsen ja vanhempien haastattelulla. Arvioinnin kohteena ovat muun mu-
assa lapsen keskittymiskyky, kehonhahmottaminen seké karkea- ja hienomotoriset tai-
dot, aistitoimintojen kaytt6d unohtamatta. Koska kyseessé on erilaisen toiminnan kautta
suoritettava terapiamuoto, on darimmaisen tarkeaa yllapitaa lapsen mielenkiinto terapiaa
kohtaan. (Heikkinen, Lilja & Oikarainen 2006, 26-29.)

5.1.3 Tavankaantamismenetelméa

Tavankaantamismenetelmalld tarkoitetaan kayttdytymisen muuttamiseen pohjautuvaa
menetelmad, jonka tavoitteena on véhentda toureetikon tic-oireita tai niiden voimak-
kuutta (Tourettes-action.org.uk 2010; Tuomisto & Timonen 2005, 495). Menetelméa
koostuu 3 — 5 eri osa-alueesta; oireen hallinnan halun lisddmisestd, oireiden tietoisuuden
lisadmisestd, Kilpailevan tavan harjoittelusta, yleistamisharjoittelusta sekd rentoutumis-
harjoituksista. Tarkoituksena on oppia tietoisesti muuttamaan jokin vaikea tic-oire lie-
vempaan muotoon. Jos tic-oireena on esimerkiksi jalkojen nykaykset, voidaan opetella
niin sanotusti estdmaan ticin purkautuminen painamalla istuma-asennossa jalkoja voi-
makkaasti lattiaan tai kietomaan ne tuolin jalkojen ympérille. Yleensa tic-oiretta edelt&da
eréanlainen paineen tunne eli sensorinen nykimisoire lihaksistossa, jossa tic-liike ilme-
nee. (Tourettes-action.org.uk 2010; Tuomisto & Timonen 2005, 495, 498-499.) Erés
toureetikko kertoo, ettd painamalla jalkoja lattiaan tai tuolin jalkoja vasten, han saa ai-
kaan samanlaisen tunteen kun hénell& on ticin purkautuessa. Ndin hén saa siis tic-oireen

laukaistua ilman, etté tic-oire oikeasti tapahtuisi lihaksissa.
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Tavankaantamismenetelmén on todettu olevan pitkélla tahtaimelld toimivampi terapia-
muoto Touretten oireyhtymén hallinnassa kuin kayttaytymisterapia. Wilhem, Deckers-
bach, Coffey, Bohne, Peterson & Baer (2003) toteavat tutkimuksessaan, ettd tavank&an-
tdmismenetelmalla saavutettiin parempia tuloksia tic-oireiden vaikeusasteen alentami-
sessa. Tutkimuksessa seurattiin 36 aikuisen toureetikon tic-oireiden vaikeusastetta seka
erilaisten kayttdytymisterapia muotojen ettd tavanka&ntdmismenetelmén jalkeen. Erot
olivat huomattavia jo 14 terapiakéynnin jalkeen. (Wilhem, Deckersbach, Coffey, Bohne,
Peterson & Baer 2003, 1175-1176).

5.1.4 Tukiterapia, sopeutumisvalmennus, perheterapia ja vertaistuki

Touretten oireyhtyman hallintaan voi olla apua myds esimerkiksi tukiterapiasta, jonka
avulla toureetikko saa ymmarrysta sairaudestaan ja sen myo6td helpotusta esimerkiksi
ahdistukseensa, nostattaa itsetuntoa sekd motivoi kayttaytymisterapioihin tutustumiseen
(Peterson 2007, 155-156). Suomessa tukiterapiaa tarjoaa Kansanelakelaitoksen (KELA)
sopeutumisvalmennuskurssit. Talla hetkella Touretten oireyhtyméaa sairastaville ei ole
omaa sopeutumisvalmennuskurssia vaan heidét on integroitu ADHD:ta tai Aspergerin
oireyhtymadn sairastavien kanssa samaan ryhmé&an. Kursseja jarjestetddn muutaman
kerran vuodessa ja ne on jaettu idnmukaisiin ryhmiin. Téana vuonna (2013) on tarjolla
esimerkiksi kursseja koulunsa aloittaville ja alakouluikéisille, ylédkouluikdisille seka
peruskoulunsa paattaneille. (Kansaneldkelaitos 2011.) Lisatietoja sopeutumisvalmen-
nuskursseista 16ytyy Kansaneldkelaitoksen Internet-sivuilta.

Kokemukseni mukaan perheterapia on hyvin tarkedé perheelle, jossa on Touretten oi-
reyhtymaa sairastava lapsi tai nuori. Varsinkin sairauden alkuvaiheessa perheen voi olla
vaikea ymmartéa lapsen sairautta. Jos perheessa on muita lapsia, on heidankin hyva
kéydé keskustelemassa terapeutin kanssa, sill4 Tourette vaikuttaa suuresti koko perhee-
seen. Perheterapiassa voi kdydé kuka tahansa perheenjésenisté yksin tai yhdessa toisen

perheenjésenen kanssa.

Seka vanhempien ettd itse toureetikon saama vertaistuki on myds kokemukseni mukaan
erittain tarkedd. Varsinkin vanhemmat ovat kertoneet hyotyvéansé vertaistuesta huomat-
tavasti. Vertaistuen avulla niin vanhemmat kuin toureetikko itse huomaavat, etta he ei-

vat ole ainoita tdmén sairauden kanssa, vaikka se onkin harvinainen. Vertaistukiryhmaés-
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sé osallistujat ovat usein samassa tai ainakin samantyyppisessa eldmantilanteessa. Ryh-
méaan kuuluvat ymmartévat helpommin mist& puhutaan kuin ulkopuoliset. Yleisesti ver-
taistukiryhméssa voi purkaa tuntojaan ja kuulumisiaan ilman pelkoa, etté tulisi tuomi-
tuksi. Jakaessaan omia kokemuksiaan, ryhman jésenet tarjoavat muille ryhmaldisille
mahdollisuuden samaistumiseen sekd tuoreinta ja uusinta tietoa sairauteen liittyvista
asioista. (Laimio & Karnell 2010, 18-19.) Valitettavasti Suomessa on vahén toureetik-
kojen sisaruksille tarkoitettuja vertaistukiryhmid, mutta vanhemmille on olemassa muun
muassa Internetissa Facebook-sivustolla toimiva Tourette-lasten vanhempien vertaistu-

kiryhma seka toureetikoille tarkoitettu Touretten oireyhtyma — vertaisryhma.

5.1.5 Arjen strukturointi ja ennakointi seka tunteiden hallinta

Tourettea sairastavan lapsen haastavaa kayttaytymistd voi yrittdd helpottaa pieniltakin
tuntuvilla asioilla. Tallaisia apukeinoja voivat olla esimerkiksi arkipéivaisten tehtévien
jasentely eli strukturointi, tapahtumien ennakointi seké tunteiden hallinnassa kaytettavat
apukeinot. Tarkeaa olisi yrittad pitaa lapsen arjen rutiinit samankaltaisina paivésta toi-
seen. Touretten oireyhtymaa sairastaville lapsille on usein ominaista oman toiminnan
ohjauksen vaikeudet, jota arjen strukturoinnilla voidaan helpottaa. Arjen strukturoinnilla
tarkoitetaan tulevan paivén tapahtumien havainnollistamista kuvien, esimerkiksi kuva-
korttien avulla. (Ozonoff, Dawson & McPartland 2008, 80; Lehtisare 2012, 13.) Erilai-
sia kuvakortteja on mahdollista tulostaa kayttéon esimerkiksi Tampereen kaupungin
Neptunus-hankkeen tai Papunetin Internet sivuilta maksuttomasti (Neptunus 2011; Pa-
punet 2013).

Kuvakorttien avulla voidaan lapselle kertoa esimerkiksi mitd kouluaamuna taytyy ylos-
nousun jalkeen tehd& ja missa jarjestyksessa. Kuvin voidaan havainnollistaa esimerkik-
si, ettd ensin puetaan vaatteet, pedataan vuode, sy6daan aamupala ja sitten pestdén ham-
paat, jonka jalkeen otetaan koulureppu ja puetaan ulkovaatteet sek& laitetaan kengét
jalkaan. Lopuksi otetaan avaimet taskuun ja laitetaan ulko-ovi kiinni. Kuvien rinnalle
voidaan liittdd myos kuvia kellotaulusta, joissa on ilmoitettu kellonaika, milloin mika-
kin askare tulee suorittaa. Joskus voi olla tarpeen muistuttaa lasta monille aivan yksin-
kertaisista, jokapdivaisistd asioista ja niiden toteutusjérjestyksestd, esimerkiksi mita
suihkussa kaynnin yhteydessa pitéa tehdd. Myos téllaisissa tilanteissa kuvakorttien kéyt-

tdminen on oivallinen apukeino. Paiva- tai viikkojarjestyksen jasentamisen apuna van-
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hemmilla lapsilla voidaan kayttdd omaa pdiva- tai viikkokalenteria. (Kerola & Sipilé
2007, 58-59; Lehtisare 2012, 13-15.)

Haastavasti tai aggressiivisesti kayttaytyva lapsi on tunteenpurkauksensa aikana hyva
yrittdd ohjata omaan rauhalliseen tilaan rauhoittumaan. Toisinaan tdma voi olla erittéin
vaikeaa, varsinkin jos kyseessa on jo isokokoinen lapsi, jolla on jo paljon fyysisté voi-
maa. Koska haastava kayttdytyminen tapahtuu yleensa tutussa ymparistossa, useimmi-
ten kotona, on erityisesti vanhempien tarked muistaa pitdd omat tunteet hallinnassa ja
olla lahteméttd mukaan lapsen kiukkuun. Vanhemman oma hermostuminen vain lisaa

lapsen haastavaa kayttaytymisté ja pitkittaa tilanteen rauhoittumista.

Koska impulsiivisuus ja yleisesti tunteiden hallinnan seké niiden ilmaisemisen vaikeu-
det tuovat suuria haasteita tourette-lapsen arkeen, on hénelle hyva etsid vaihtoehtoisia
keinoja tunteiden ilmaisemiseen. Tahan tarkoitukseen voidaan kayttad esimerkiksi eri-
laisia tunnekarttoja tai kiukkumittareita, joita on saatavilla esimerkiksi Tampereen kau-
pungin Neptunus-hankkeen Internet-sivuilta. Tunnekarttojen avulla lapsi voi ilmaista,
millaisella tuulella han juuri silla hetkelld on ja mikd on mahdollisesti tdimén tunteen
taustalla. Kiukkumittarin avulla lapsi voi havainnollistaa kuinka paljon h&nté kiukuttaa.
Kiukkumittari on erinomainen apuvaline esimerkiksi aggressiivisen kayttaytymisen

hallinnassa. (Nepsy-hanke 2011.)

Aistitoimintojen vaikeuksista karsivat voivat 16ytdd helpotusta erilaisten rentoutu-
misapuvalineiden avulla. Esimerkiksi tuntoaistihdiridista tai oman kehon hahmottami-
sen hairioista karsivat voivat hyotya painopeiton kaytostd, jonka avulla he saavat aikaan
kokonaisvaltaisen painontunteen kehoonsa ja taten heiddn on mahdollista rentoutua.
Painopeitosta voi olla apua myds iltaisin pahoista motorisista tic-oireista kérsiville.
(Szegda & Hokkanen 2009, 21.) Ylivilkkaushéiritisille on mahdollisesti hyotya erilai-
sista “nystyrdpalloista”, jotka ovat kumisia palloja, joissa on pienid nystyrditd, jotka
saavat aikaan rauhoittavia tuntoaistimuksia. Téallaisten pallojen késissd pyorittdminen

voi esimerkiksi lisatd lapsen keskittymiskykya koulussa oppitunneilla.
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5.2 Apukeinot oppimistilanteisiin kotona ja koulussa

Oppilaalle, jolla on tarkkaavaisuuden sadtelyn ongelmia, kuten usealla Tourette-
lapsella, voi riittava tuki opiskeluun I6ytya eriyttamisesta seka luokanopettajan ja eri-
tyisopettajan antamasta tuesta. Useille lapsille koulunkdyntiavustajan tuki on hyodylli-
nen oppimistilanteissa. Lisaksi tulee kiinnittdd huomiota oppimisympéristoon ja -
materiaaliin, ja on tarke&d, etté oppilas, opettaja ja vanhemmat miettivéat yhdessa minka-
laista tukea lapsi tarvitsee ja miké& on hénelle ominainen tapa oppia. (Jokinen & Ahtikari
2004, 17; Loénnberg 2006, 12.)

Eriyttdmisend voidaan pitad esimerkiksi mahdollisuutta tehda kokeet erillisessé luokas-
sa tai lupaa poistua luokasta erityisen rasittavien tic-liikkeiden vuoksi (Lénnberg 2006,
13). Luokasta poistuminen toiseen, rauhallisesmpaan tilaan tydskentelemdan voi olla
erinomainen apukeino, mikali luokkahuoneen taustah&ly aiheuttaa lapselle arsytysta ja
keskittymisen herpaantumista. Taustahalyn minimoimiseksi voidaan kokeilla myods
esimerkiksi korvatulppia tai taustamusiikkia kuulokkeilla kuunneltuna. Jotkut lapset
muuttuvat levottomiksi ja menettavat keskittymiskykynsd, mikali opiskelutilassa on
lilkaa virikkeitd. Lasta voi helpottaa selked jarjestys luokassa ja ylimé&éardisten tavaroi-
den pois korjaaminen. Lapsen tydskentelypaikalla on merkitystd; tarkkaavaisuushairioi-
selle lapselle paras paikka voi olla hieman sivussa luokan keskivaiheilla, josta han né-
kee koko luokan kaantyilematta. (Jokinen & Ahtikari 2004, 31-32.)

On tarkedd, ettd oppilas, opettaja ja vanhemmat miettivit yhdessd minkalaista tukea
lapsi tarvitsee. Usein riittdva tuki opiskeluun voi l6ytya eriyttdmisestd seka luokanopet-
tajan ja erityisopettajan antamasta tuesta. Lisaksi tulisi kiinnittdd huomiota oppimisym-
péaristoon ja -materiaaliin. (Jokinen & Ahtikari 2004, 17; Lonnberg 2006, 12.)

Mikali tic-oireet, keskittymisvaikeudet tai muut oireet hairitsevat merkittavasti oppimis-
ta tourette-lapsella on oikeus saada tuki- tai erityisopetusta (Lonnberg 2006, 12). Perus-
opetuslain mukaan jokaisella oppimisvaikeuksista kérsivélla oppilaalla on oikeus saada
erityisopetusta muun opetuksen ohessa. Mikali oppilas tarvitsee oppimisessaan tai kou-
lunk&ynnisséén sdannollista tukea tai useita tukimuotoja, on hénelle laadittava oppimis-
suunnitelma ja annettava sen mukaisesti tehostettua tukea. Oppilaalle voidaan myos
antaa erityistd tukea koskeva pédatds, mikali psykologisen tai ladketieteellisen arvion

perusteella ilmenee, ettei oppilaan opetusta voida antaa muuten. Erityisopetus jarjeste-
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td&dn muun opetuksen yhteydessa tai osittain tai kokonaan erityisluokalla oppilaan etu
huomioiden. (Perusopetuslaki 21.8.1998/628.)

Erityisopetukseen otetulle tai siirretylle oppilaalle laaditaan henkilokohtainen opetuksen
jarjestamista koskeva suunnitelma HOJKS, joka siséltéda oppilaan yksilollisten tarpeiden
mukaan mm. kuvauksen oppilaan oppimisvalmiuksista ja vahvuuksista, oppimiseen
liittyvista erityistarpeista sekda néiden edellyttamista kehittdmistarpeista opetus- ja op-
pimisymparistossa. Suunnitelman tehtdvana on tukea oppilaan yksilollistd oppimispro-
sessia ja se sisaltdd myos opetukseen osallistumisen edellyttdmat tukipalvelut seké esi-
merkiksi erityiset apuvélineet ja oppimateriaalit. (Virtanen 2006, 139 — 140.) Tourette-
lasten kohdalla voidaan erityisind apuvalineind ja oppimateriaaleina pitd& esimerkiksi
aanikirjoja, jotka joidenkin lasten kohdalla voivat helpottaa oppimateriaaliin keskitty-
mista. Joillekin lapsille pienryhmatoiminta on helpompaa kuin suuressa luokassa opis-
kelu, ja suunnitelmaan tuleekin liittdd my6s kuvaus oppilaan opetuksen jarjestdmisesté
muun opetuksen yhteydessd, seké erityisopetuksen ryhmassa. Myos oppilaalle, jota ei
ole otettu tai siirretty erityisopetukseen, mutta joka kuitenkin saa erityisopetusta, voi-
daan laatia oma opinto-ohjelma opetuksen jarjestamisen, seurannan ja arvioinnin tueksi

ja henkilokohtainen oppimissuunnitelma (Virtanen 2006, 139-140.)

5.3 Touretten oireyhtyman ladkkeelliset hallintakeinot

Hallintakeinojen, erityisesti ladkkeellisten, tavoitteena on lapsen tai nuoren normaalin
kehityksen tukeminen sek& mahdollisuus osallistua opiskeluun ja vapaa-ajan harrastuk-
siin taysipainoisesti. Kuten kaikessa lasten ja nuorten ladkehoidossa, myods Touretten
oireyhtyman, ld&kehoito aloitetaan vain jos se on lapsen toimintakyvylle valttdméatonta.
(Rintahaka 2006, 10.) Lasten ld&kehoidossa on aina suuremmat riskinsé kuin aikuisten
ladkehoidossa, koska lapsilla kéytetddn yleisesti samoja ladkeaineita kuin aikuisilla,
mutta niiden sopivuutta lapsilla on tutkittu erittdin vahan. Ladkeaineet kayttaytyvat
mya0s eritavoin lasten elimistdssa verrattuna aikuisten elimistoon. Lapsilla myos kaytet-
tdvan ladkeaineen annosmé&ard on huomattavasti pienempi kuin aikuisilla. (Storvik-
Sydénmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 313; Nurminen 2008, 562.) Touretten
oireyhtyman ladkehoidosta tekee haastavan se, ettd usein liitanndisoireet ovat suurin syy
la&kityksen tarpeeseen. Tasta syysta toureetikolla on usein kaytossé useampi kuin yksi
la&kitys. (Gillberg 2001, 78-79.)
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Touretten oireyhtymén hallinnassa yleisimmin kaytettavia ladkeaineita ovat seka perin-
teiset ettd uudet psykoosilddkkeet, dopamiinin takaisinotonestijat sek& eréat alfa-
adrenergiset agonistit eli verenpainetta alentavat ladkkeet, esimerkiksi klonidiini (Rinta-
haka 2007b, 1216). Perinteisista psykoosiladkkeistad haloperodili eli Serenase on ylei-
simmin kaytossa. Mikéli Serenasella ei ole havaittu riittdvaa hoitovastetta, voidaan sen
tilalla kokeilla perinteisista psykoosiladkkeista esimerkiksi pimotsidia eli Orapia tai
uusista psykoosilaakkeista risperidonia eli Risperdalia, aripipratsolia eli Abilifya, olant-
sapiinia eli Zyprexaa tai ketiapiinia eli Seroquelia. Psykoosiladkkeiden on havaittu ole-
van tehokkaimpia varsinkin tic-oireiden hallinnassa. Klondiinin eli Catapresan kayttoa
on hyva harkita, mikali lapsella on liitdnnaissairautena ADHD tai lapsen Tourette on
vain lieva. (Rintahaka 2007b, 1216-1217; Duodecim ladketietokanta; Harrison, Schnei-
der & Walkup 2007, 121.)

Ladkkeiden kayttoon liittyy aina haittavaikutusten mahdollisuus. Varsinkin psy-
koosiladkkeilla niita voi ilmetd herkasti. Yleisimpia haittavaikutuksia Touretten oireyh-
tyméan hoidossa kaytettavilla ladkkeilla ovat esimerkiksi painonnousu, paansarky ja vé-
symys. Klonidiinin kdytdn yhteydessa on aina muistettava huomioida pidentyneen QT-
ajan mahdollisuus. (Rintahaka 2007b, 1217.)
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6 TOURETTEN OIREYHTYMAA SAIRASTAVAN 7 — 12-VUOTIAAN LAP-
SEN KEHITYS JA SEN TUKEMINEN

7 — 12-vuotiasta kutsutaan psykologiassa muun muassa kouluikéiseksi tai alakouluikai-
seksi ja ajanjaksoa nimitetdan keskilapsuudeksi (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo
2007, 68; Nurmi, Ahonen, Lyytinen, Lyytinen, Pulkkinen & Ruoppila 2007, 70). Taman
ajanjakson alku voidaan pitaa siirtymavaiheena, jossa biologinen ja kognitiivinen kehi-
tys luo mahdollisuuksia aiempaa itsendisemmalle toiminnalle ja vastuun ottamiselle.
Keskilapsuutta eldavan lapsen kehityksen taustatekijoind ovat fyysinen kasvu, aivojen
rakenteiden ja toiminnallisten piirteiden kehitys ja motoriset taidot. Touretten oireyhty-
man nakyvimmat oireet, eli tic-oireet ovat yleensd voimakkaimmillaan juuri keskilap-
suudessa. (Nurmi ym. 2007, 72; Robertson 2000, 428.)

6.1 Fyysinen ja motorinen kehitys

Keskilapsuudessa fyysinen kasvu on tasaista. Motoriset taidot kehittyvéat ja ruumiinhal-
linta paranee. Nam4 parantavat minakasitysta ja mahdollistavat elamanpiirin laajenemi-
sen, joka taasen tukee itsendistymisen ja sosiaalistumisen kehittymista. Taitoihin ja nii-
den kehittymiseen vaikuttavat ikd, harjaantuneisuus seké luonne ja kouluikaisten lasten
kesken voi olla havaittavissa suuriakin yksilollisia eroja. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012,
62.)

Varhaislapsuudessa alkaneet suuret muutokset aivojen rakenteessa ja niiden toiminnassa
jatkuvat keskilapsuudessa, jolloin erityisesti tiedonkulku hermosoluissa nopeutuu mah-
dollistaen hermoverkkojen toiminnan tarkentumisen. Myos eri aivoalueiden sahkdinen
toiminta alkaa olla synkronoidumpaa, mink& ansiosta aivojen eri osien yhteistoiminta
parantuu. Erityisesti aivojen etuosien kypsyessd nuoruusian kognitiiviseen kehitykseen
liittyvat tarkkaavaisuutta séatelevdt mekanismit kehittyvét. Aivojen toiminnallisten
muutosten ajatellaankin olevan yhteydessa lapsen ajattelun muuttumiseen. (Nurmi ym.
2007, 74.)
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6.2 Kognitiivinen ja emotionaalinen kehitys

Alakouluikéisen psyykkisen kehityksen alueilla tapahtuu suuria muutoksia. Koulunsa
aloittaessa lapsi on abstraktin ajattelun alkuvaiheessa, jolloin paattely ja harkintakyky
alkaa parantua, ajantaju muuttuu ja syy-seuraussuhteet hallitaan paremmin. Kouluiké&én
tultaessa ajattelu on viela lapsenomaista ja elamysvaltaista, mutta alakoulun aikana ajat-
teluun tulee joustavuutta ja esimerkiksi ongelmia ratkaistaessa lapsi kykenee jo harkit-
semaan erilaisia vaihtoehtoja. Ldhempana ylakouluikaa ajattelu on jo konkreettisempaa
ja realistisempaa. Lapsi alkaa ymmartaa, ettd jokin asia voi pysya samana vaikka il-
miasu muuttuukin. Han myds ymmartadd operaatioiden kaanteisyyden, kuten sen, etté
vesi jaatyy ja jaén sulaessa muodostuu jalleen vettd. Alakouluikdinen ei kuitenkaan ole
vield saavuttanut loogisen abstraktisen ajattelun tasoa, joten hanella ei ole vield kykya
hahmottaa monimutkaisista asioista kokonaisuuksia. (Dunderfelt 2011, 82-84; Eronen,
Kanninen, Katainen, Kauppinen, Lahdesmaéki, Oksala & Penttild 2001, 90-91; Nurmi,
ym. 2007, 81-82; Vilkko-Riihel& 1999, 239.)

Kieliopillisesti monimutkaisemmat ilmaisut alkavat aueta lapselle loogisen péaattelyn
tehostuessa. Vertauskuvien ymmartdminen on kuitenkin pienimmille alakoululaisille
vield vaikeaa ja lapsi eldd keskilapsuudessa vield konkreettisessa tdsséd ja nyt-
todellisuudessa. (Eronen ym. 2001, 90-91.) Lasta kiinnostavat edelleen myos elévasti
kerrotut sadut ja seikkailut, mutta tiedonhalu alkaa véhitellen lisaantya, jolloin lapsi
alkaa kaivata tarinoille loogista juonta, asiapitoisuutta ja kriittisyys sisaltéd kohtaan
lisdantyy (Vilkko-Riiheld 1999, 239).

Alakoulun aikana lapsille kehittyy kyky arvioida toisen ihmisen tarkoituksia, toimintaa
ja tunteita. Tahan liittyy kasitys mielen teoriasta eli ajattelusta, toisten mielentilojen ja
ajatusten olemassaolon ymmartdmisesté seka eldytymisesta toisten ihmisten tilanteisiin.
Koulua aloittaessa lapsen voi olla viel& vaikeaa ymmartaa asioita toisen ihmisen néko-
kulmasta ja vasta keskilapsuuden lopulla lapsi alkaa kunnolla hahmottaa asioita toisen
ihmisen nékokulmasta. Hanelld saattaa kuitenkin olla kasitys siitd, ettd toinen tulkitsee
asioita eri tavalla kuin han itse ja kaveriryhmiin sopeutumisen kannalta onkin térkeda
pyrkid ymmartdmé&an muiden ajatuksia, tunteita ja motiiveja. Touretten oireyhtyma sai-
rastavalla impulsiivisuus voi antaa vaikutelman eldytymiskyvyn puutteellisuudesta,

mutta neuropsykologiset tutkimukset eivét ole toistaiseksi todistaneet nykimishairiiden
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aiheuttavan ongelmia mielen teorian alueella. (Gillberg 2001, 62; Eronen ym. 2001, 96;
Nurmi ym. 2007, 81-82.)

Ennen ylakouluun siirtymista lapsi alkaa suhtautua Kriittisesti ymparistoonsa ja itseensa
ja arvio itsestd on voimakkaasti yhteydessa siihen miten muut hanté arvioivat. Perhettd
ja ystavépiirid kohtaan onkin normaalia kokea vieraantuneisuuden tai ulkopuolisuuden
tunnetta. Lapsi alkaa kokea itsensa erillisend yksilond. Hanen minékasityksensd on jo
aiempaa lapsuuden minadkasitysta selkedmpi ja eriytyneempi. Itsetunnon kehitys ja
oman identiteetin etsiminen onkin kouluidssa keskeista. (Dunderfelt 2011, 84; Eronen
ym. 2001, 108; Vilkko-Riiheld 1999, 240.) Vanhempien antamalla palautteella on suuri
merkitys lapsen mindkuvan kehittymiseen, hén tarvitsee lahelleen ymmartévia ja turval-
lisia vanhempia. Vaikka lapsi haluaakin alakouluikdisena parjata ja olla itsendinen, on
hanelle silti erityisen tarkeda saada aikuiselta tukea ja turvaa. Eronen (2001) mainitsee-
kin perheeltdén positiivista palautetta ja emotionaalista [amp6a saaneiden lasten itsetun-
non olevan keskimaardista parempi. (Brummer & Enckell 2004, 40-41; Eronen ym.
2001, 108; Mannerheimin lastensuojeluliitto 2013.)

Lapsi on alakouluikaisend erityisen herkkd huonommuuden ja alemmuuden tunteille ja
lapselle on tarkeda olla kuin muutkin saman ikaiset (Brummer ym. 2004, 40-41). Tama
on otettava huomioon Touretten oireyhtymaé sairastavan lapsen kehityksessa, silla tic-
oireet ovat yleenséd voimakkaimmillaan noin 10-vuotiaana ja saattavat aiheuttaa voi-
makkaasti edella mainittuja tunteita. My6s oppimisvaikeuksista kérsivélle tai kiusaamis-
ta kokevalle ndma tunteet saattavat olla musertavia. Lapsen itsetuntoa voidaan vahvistaa
antamalla hanelle tunteita osaamisesta, parjaamisestd, onnistumisesta ja omasta arvosta,
sekd kiitosta ja kannustusta toiminnastaan. Myods epdonnistumisia on hyvé kokea, silla
ne kasvattavat lasta tuntemaan itsedén ja vahvistavat lapsen minuutta. Epdonnistumiset
voidaan néhda haasteina, jotka antavat lapselle tilaa oma-aloitteisuudelle ja luovuudelle.
(Brummer ym. 2004, 42; Mannerheimin lastensuojeluliitto 2013; Robertson 2000, 428.)
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7 TUOTOKSEEN PAINOTTUVA OPINNAYTETYO

Opinnaytety6 on menetelmaltddn tuotokseen painottuva opinndytetyd, joka t&dhtaa aina
jonkin toiminnan tai tuotoksen valmistamiseen. Tassa opinndytetydssa tuotoksena val-
mistui alakouluikéisille lapsille suunnattu opaslehtinen Touretten oireyhtymasta. Seu-
raavassa kerromme toiminnallisesta opinndytety0std menetelménd, tuotoksena synty-

neen oppaan ulkoasusta ja rakenteesta sekd omasta opinnaytetyoprosessistamme.

7.1 Tuotokseen painottuva opinndytetyd menetelméana

Toiminnallisen opinndytetyon tavoitteena on tuottaa jokin konkreettinen tuotos, josta on
hyotya tydelamalle. Toiminnallisen opinnédytetyon tuotoksena voi olla esimerkiksi kay-
tdnnon ohjeistamista eri menetelmin tai jonkin tapahtuman jarjestdmistd. Tuotoksellisen
opinnaytetyon tuotoksena voi olla esimerkiksi opas, portfolio, perehdytyskansio tai
vaikkapa néyttely. Tarkedd toiminnallisessa ja tuotoksellisessa opinnaytetydssa on, etta
se olisi kaytannonlaheinen ja tydelamalahtdinen. Vaikka toiminnallinen opinnéytetyd
painottuukin toimintaan ja tuotokseen, kuuluu siihen my6s jonkinlaisen tutkimustiedon
tuottaminen, esimerkiksi jonkinlainen mielipidekysely toiminnasta tai tuotoksesta.
(Vilkka & Airaksinen 2004, 9-10, 51.)

Valitsimme menetelméksi tuotoksellisen opinnéytetyon, koska tarkoituksenamme oli
tehdd Touretten oireyhtymaéstéd kertova opaslehtinen 7 — 12-vuotiaille lapsille, joilla oi-
reyhtyma on juuri diagnosoitu. Tavoitteenamme oli tehda opaslehtinen lapsen kehitysta-
so huomioon ottaen, ja sitd kautta lisatd lasten ja nuorten tietoisuutta oireyhtymaésta.
Tavoitteenamme oli, ettd lehtisen tdrkein sanoma, Touretten oireyhtyman kuvauksen
liséksi, oli painottaa lapsen mahdollisuutta el4d normaalia elamaa sairaudesta huolimat-

fa.

Ty6eldmayhteistydkumppaninamme toimi Suomen Tourette-yhdistys ry. Tarkoituksena
oli, ettd opas on pdf-muodossa ja se on ldydettavissa yhdistyksen Internet-sivuilta. Op-
paan pdf-muoto mahdollistaa oppaan tulostamisen Internet-sivujen kautta. Tdméan vuok-
si tarkoituksenamme oli tehd& opas visuaalisesti selkedn ja houkuttelevan nakdiseksi
sekd vadrillisend ettd mustavalkoisena tulosteena. Opaslehtisemme kuvittajana toimi

Emma Piispanen, Suomen Tourette-yhdistys ry:n suosittelema ja kayttama kuvittaja.
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Suomen Tourette-yhdistys ry jarjesti vuotuisen syys-seminaarin lokakuussa 2012, jonne
meitd pyydettiin esittelemdin oppaamme ideaa. Laadimme seminaariin kyselylomak-
keen (Liite 1), jonka tarkoituksena oli pyyté& seminaariin osallistuvilta palautetta ja ke-

hitysehdotuksia opastamme varten.

7.2 Oppaan rakenne ja ulkoasu

Opasta laadittaessa tulee kiinnittaa erityisesti huomiota ohjeen esitystapaan ja sen help-
polukuisuuteen. Selke& opas on looginen, eli asiat esitellddn yleensa tarkeysjarjestykses-
sé. Sairaudesta kertovassa oppaassa loogisuus muodostuu sairauden kuvaamisesta, sen
mahdollisesta ehkaisystd, hoidosta ja kuntoutuksesta. Helppolukuisen ohjeesta tekee
esimerkiksi selkeédn ja yleiskielisen sanaston kéyttd, pitkien lauserakenteiden vélttami-
nen ja fontin soveltuvuus kohderyhmalle. Sen lisdksi tekstityypin valinnalla on vaiku-
tusta tekstin kiinnostavuuteen ja luettavuuteen, sek& myds sen herattdmiin mielikuviin.
(Eloranta & Virkki 2011, 75-76; Loiri & Juholin 1998, 34.) Kohderyhmaamme kuulu-
villa lapsilla on monella oppimis- ja/tai keskittymisvaikeuksia, ja heille tekstin oltava
helppolukuista ja yksinkertaista lukemisen sujuvuuden takaamiseksi. Oppaassamme
teksti on kirjoitettu selkeilla tekstikirjaimilla, jotka helpottavat lapsen lukemista ja mo-
tivoi heité tarttumaan aiheeseen. Eri aihealueiden otsikot on esitetty kysymyksing, joi-

den avulla lapsi voi miettid omaa sairauttaan ja kiinnostua lukemaan liséé aiheesta.

Kohderyhm&mme on alakouluikdinen lapsi, joka osaa jo pohtia sairautensa syitd, saattaa
peldta asioita, joista ei saa riittdvasti tietoa, ja saattaa myos jo itsendisesti etsid infor-
maatiota sairaudestaan. Silloin vaarana on, ettd lapsi ymmartad lukemansa vaarin, silla
kouluikéisella ajattelun taso ei ole viel4 riittdvan kehittynytta. (lvanoff ym. 2007, 92.)
Lapselle suunnatun oppaan tulisikin olla rehellinen, mutta selked, jotta lapsi ymmartaa
sen sanoman. Lapsen ja nuoren ohjauksen tulee tapahtua heidén iké&tasolleen sopivalla
kielelld, muttei liian lapsellisesti, eikd myodskéén liian virallisesti. (Torkkola, Heikkinen
& Tiainen 2002, 31.) Kohderyhmamme kehitystaso vaihtelee suuresti ikdjakauman laa-
juuden vuoksi, joten on haastavaa I0ytéa kaikkia osapuolia miellyttavia ratkaisuja op-
paan rakenteessa. Olemme silti pyrkineet huomioimaan seka juuri koulunsa aloittaneet

ettd pian ylakouluun siirtyvat lapset.
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Julkaisun ulkoasu tulee suunnitella kohderyhman mukaan ja julkaisijan omaa tyylia
noudattaen (Loiri & Juholin 1998, 32). Julkaisijamme, Suomen Tourette-yhdistys kéayt-
td& julkaisuissaan kirkkaita varejd ja selkeitd kuvioita, mm. palapeli-kuvioita ja lap-
senomaisia muotoja. Kuvituksessa esiintyvien hahmojen sommittelulla, varityksella ja
niiden keskinéiselld suhteella voidaan vaikuttaa viestin tunnelmaan. (Pesonen 2007. 50.)
Kohderyhmé&mme on neuropsykologisista erityisvaikeuksista kéarsivat alakouluikaiset
lapset, joten samat komponentit mahdollistavat heille helpon luettavuuden. Oppimis- ja
keskittymisvaikeuksista karsivien lasten lukemista helpottaaksemme olemme pyrkineet
pitdaméan kuvituksen kokonaisuudessaan yksinkertaisena ja selkeand, silla useat yksi-
tyiskohdat ja pienet kuvat saattavat vaikeuttaa aiheeseen paneutumista. (National Health
Services 2011; Lonnberg 2006, 15.) Varityksen halusimme pysyvén raikkaana ja pirtea-
na, jolloin se luo reippaan mielikuvan, sopii kohderyhmalle ja on myds yhtendinen
Suomen Tourette-yhdistyksen muiden julkaisujen kanssa. Oppaan kuvittajana toimi
yhdistyksen graafikko Emma Piispanen, joka vastaa Tourette-yhdistyksen visuaalisesta

ilmeesta.

Kuvitus julkaisussa kiinnittdd lukijan huomion, houkuttelee ja orientoi lukemaan, hel-
pottaa tekstin ymmérrettavyytta sekd tadydentdd tekstin siséltdd. Hyva kuvitus on yhté
aikaa informatiivinen ja dekoratiivinen, eli se samanaikaisesti valittaa viestin ja jasentaa
ja koristaa ulkoasua. (Pesonen 2007, 48.) Kuvan ymmartaminen ei vaadi Kieli- tai luku-
taitoa, eika sen vastaanottaminen vaadi yhta paljon aktiivisuutta kuin tekstin lukeminen
(Loiri & Juholin 1998, 52). Oppaassamme kuvitus on ratkaistu alakouluikaisia lukijoita
huomioiden. Nuorimmat koululaiset eivét ehk& osaa vield lukea itse ja kuvituksen onkin
tarkoitus selkeyttdd oppaan sanomaa. Kuvissa esiintyvat hahmot on suunniteltu esitta-
mé&én alakouluikaisié lapsia, jotta kohderyhmén lapset voivat samaistua heihin. Valit-
simme kuvitushahmoiksemme kaksi lasta, Neea-tyton ja Leevi-pojan, jolloin kumpikin
sukupuoli tuntee itsensd huomioiduiksi. Kummallakin hahmolla on Touretten oireyhty-

ma.

Oppaassamme kasiteltavat asiat on valittu sen mukaan, mikéa alakouluikaiselle Tourette-
lapselle on tarked tietdd ja mika hanta erityisesti koskettaa. Osallistuimme lokakuussa
2012 Suomen Tourette-yhdistyksen syysseminaariin, jossa kerdsimme seminaariin osal-
listuneilta Tourette-lasten vanhemmilta ja Tourette-aikuisilta palautetta oppaamme ide-

asta ja aihealueista. Pyysimme myods ehdotuksia oppaan nimeksi, mutta paadyimme
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yhdistyksen toiminnanjohtajan ehdotukseen “Tikkaako sullakin?”. Nimi on rento, leik-

kisa ja sopii alakouluikaisen lapsen suuhun herattden mielenkiinnon lukemiseen.

Mielenkiintoisen otsikon liséksi lukemaan houkuttelevat etukannessa esiintyvat kuvi-
tushahmot Leevi ja Neea, jotka seikkailevat 1api koko oppaan. Lapset esittelevat itsensa
oppaan toisella aukeamalla, jossa he myos kertovat oireyhtyméstd omasta ndkokulmas-
taan. Aukeamalle on koottu tiivistelma Touretten oireyhtymésté alakouluikaisen lapsen
ikatasolle sopivalla Kielella. Seminaarin palautteen perusteella pdaddyimme tdssa vai-
heessa erittelemadn Tourettesta kaytettavat eri nimitykset, eli Tourette, Touretten syn-
drooma ja TS, jotta lapsi ei mene hamilleen monista eri nimityksistd. Ensimmaisella
aukeamalla halusimme myo6s korostaa lapsia usein huolestuttavasta asiasta — Tourettea
ei voi itse aiheuttaa, se ei tartu toisiin ihmisiin, eika se vaikuta alykkyyteen. Touretten
nakyvimmat oireet, eli ticit kasitellaan heti sairauden kuvauksen jalkeen. Kuvituslapsilla
on esitelty erilaisia ticeja ja kerrottu miten paljon erilaisia liikkeita ja &anié lukijalla tai
toisilla toureetikoilla voi olla, jotta lapsi huomaa ticien monimuotoisuuden. Ticit ovat
tahdosta riippumattomia ja lapsille olemme tdssa halunneet kuvata sité vertaamalla tic-
oireita aivastukseen. Aivastustakin voi hetken pidattad, mutta loppujen lopuksi jossain
vaiheessa on pakko aivastaa. Ticeja seuraavilla aukeamilla on kuvattu tiiviisti ja yksin-
kertaisesti muut Touretteen liittyvat oireet ja sairaudet, jotka voivat aiheuttaa haasteita
lapsen arjessa, kuten nukahtamisen ongelmat, pakko-oireyhtyma, ADD ja ADHD. Se-
minaarin palautteen perusteella huomioimme tekstissa sen, ettei kaikilla toureetikoilla
ole muita oireita tai sairauksia lainkaan. Kuvituksessa on pyritty esittelemaéan Leevin ja

Neean avulla impulsiivisuutta ja ylivilkkautta.

Emme halunneet eritelld 1a8kityksid ja terapioita laajasti seuraavilla aukeamilla, sill&
oireyhtyman hallinta on jokaiselle yksilollistd. Muistutamme tekstissa siitd, ettei Touret-
tea voi parantaa, mutta sen oireita voi helpottaa. Lisaksi muistutamme, etteivat kaikki
samat laékkeet tai terapiat sovi kaikille. Neea ja Leevi esittelevét hallintakeinot helposti
lahestyttaving ja iloisina, terapiassa voidaan esimerkiksi rakentaa palapeleja ja laédkkeet

voivat auttaa hallitsemaan tic-oireita.

Alakouluikéiselle tarkeitd ja ajankohtaisia asioita ovat koulunkaynti, kaverit ja harras-
tukset. Nait4 asioita kuvituslapsemme kasittelevat oppaan loppuosassa. Olemme otta-
neet huomioon erilaiset mahdollisuudet kdydd koulua, esimerkiksi pienryhméssa tai

normaalissa luokassa, sek& maininneet muutamia apukeinoja luokassa toimimisen hel-
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pottamiseksi. Muistutamme myds siitd, miten koulussa voi olla hyvé kertoa omasta sai-
raudestaan, jos muut oppilaat ihmettelevat tic-oireita. Palautteissa nousi esiin lasten ko-
kema kiusaaminen koulussa ja vapaa-ajalla, ja tdman perusteella otimme kiusaamisen
mukaan oppaassa kasiteltaviin aiheisiin. Kuvitushahmojen avulla olemme halunneet
kertoa lukijalle, ettei kiusaamista tarvitse misséén tilanteessa sietda ja siitd on aina ker-
rottava aikuiselle. Neea kertoo kuvassa, miten opettaja oli kiusaamisesta kuultuaan ker-
tonut koulussa Touretten oireyhtymésté ja nyt Neeaa ei endé kiusata. Tdma rohkaisee

lukijaa ottamaan mahdollisen kiusaamisensa puheeksi.

Harrastukset voivat olla toureetikoille hankalia tic-liikkeiden tai liitdnndissairauksien
vuoksi, mutta korostamme oppaassa sité, ettei Touretten vuoksi silti tarvitse olla harras-
tamatta. Esittelemme erilaisia harrastuksia, jotka voivat esimerkiksi rentouttaa tai vé-
hentéa tic-oireita. Kyselyymme vastanneet halusivat oppaassa mainittavan erilaisia har-
rastuksia, esimerkkina saimme pienoismallien rakentamisen, joka tarkkaa keskittymista
vaativana voi hetkeksi véhent&a tic-oireita. Mainitsemme myds ryhmaéliikunnan, jonka
parissa lapsi voi saada uusia kavereita. Lopussa kuvituslapsilla on mukanaan parhaita
ystavidan, joiden kanssa on kiva leikkia ja joille on helppo puhua kaikesta, myds Tou-

retten oireyhtymasté.

Viimeisella aukeamalla lapset hyvastelevat lukijan. Sivuille on lisaksi koottu hyodylli-
sid linkkeja ja muuta materiaalia, joista 10ytyy lisatietoa Touretten oireyhtymaésta, sen

liitdnnaissairauksista ja oppimisvaikeuksista.

7.3 OpinnaytetyOprosessi

Meille oli alusta lahtien selvéd, ettd opinndytetydomme aihe tulisi jollainlailla liittymé&én
neuropsykiatrisiin sairauksiin. Koska ryhmallemme tammikuussa 2012 esitetyista ai-
heista mik&éan ei tuntunut sopivalta, otimme yhteyttd séhkopostitse Suomen Tourette-
yhdistykseen ja tiedustelimme olisiko heill& tarvetta opinnédytetydlle. Ehdotimme yhdis-
tykselle lapsille suunnattua kirjallista materiaalia, koska tiesimme siitd olevan pulaa.
Paadyimme yhteistuumin Suomen Tourette-yhdistyksen kanssa aiheeseemme lapsille

suunnatusta Touretten oireyhtymasté kertovasta opaslehtisesté.
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Aloimme kirjoittaa opinnaytetyota ja opaslehtista kevaalla 2012, jota ennen olimme jo
etsineet runsaasti tietoa aiheesta. Esittelimme aiheemme ja opinnaytetydmme suunni-
telman suunnitelmaseminaarissa ennen kesalomaa. Paneuduimme tuotoksen siséltoon ja
rakenteeseen, silla olimme saaneet Suomen Tourette-yhdistykseltd pyynnon esitelld
ideaamme yhdistyksen vuotuisessa syysseminaarissa syksylla 2012. Tarkoituksenamme
oli tyostaa opinndytetydotamme myods kesdloman aikana, mutta kesatdiden vuoksi yhteis-
ta aikaa tydskentelylle oli vaikea 16ytd4. Ennen seminaaria olimme kuitenkin saaneet
oppaan tekstit l&hes valmiiksi. Seminaariin osallistui lahinna aikuisia toureetikkoja seka
tourette-lasten vanhempia, joita pyysimme seminaarin yhteydessé tayttamaan palaute-
lomakkeen koskien opaslehtistamme. Saamiemme palautteiden pohjalta rakensimme ja
korjasimme opaslehtisemme sisaltéa. (Kuvio 2.)

Joulukuussa 2012 osallistuimme kasikirjoitusseminaariin ja kerroimme miten tydmme
oli siihen mennessa edennyt. Seminaarissa saimme seka ohjaavalta opettajalta ettd op-
ponenteiltamme kattavaa palautetta, jonka pohjalta lahdimme tydstdmadn opinnaytetyo-
tdmme uudella innolla. Joululoman aikana kirjoitimme tyétamme omilla tahoillamme
omien voimavarojemme mukaisesti. Tammikuussa 2013 yhdistimme kerddmédmme ma-
teriaalin ja aloimme valmistautua helmikuun substanssiesitykseen. Esityksen tarkoituk-
sena oli esitelld opinndytetydbmme teoriaosuus rajoittuen Touretten oireyhtymaan.

Helmikuisen substanssiesityksen jalkeen teimme vaihtelevalla menestykselld opinnayte-
tyomme teoriaosuutta, koska harjoittelut tydeldmassa verottivat aikaamme huomattavas-
ti. Maaliskuussa harjoittelujen paattymisen jalkeen huomasimme opinndytetyon palau-
tuspdivan olevan jo pelottavan lahelld, joten jouduimme Kiristaméan tahtia saadaksem-
me ty0Omme palautettua aikataulussa. Viimeisend mahdollisena palautuspéivané
15.3.2013 saimme tyon tulostettua ja palautettua arviointia varten ohjaavalle opettajal-
lemme, toiselle arvioijalle sekéd tydelaméyhteistyéllemme. Palautimme opinndytety6n

ammattikorkeakoulujen verkkokirjastoon, Theseukseen toukokuussa 2013.

Alun perin tarkoituksenamme oli, ettd erds ystdvdmme kuvittaisi oppaamme, mutta tyo-
elaméyhteytemme ehdotti, ettd kayttdisimme samaa kuvittajaa, jota yhdistys on kéytta-
nyt kuvittamaan heidan aikaisempia materiaaleja. Suostuimme tahé&n ilomielin, silla
uskoimme, ettd ammatillisen kuvittajan kayttd opaslehtisemme kuvittajan liséisi sen

uskottavuutta. Ulkopuolinen kuvittaja antoi meille tilaa keskittya kirjoittamiseen, mutta



48

kuvittajan kanssa aikataulut eivét pitdneet kuin vasta opinnédytetydprosessin loppuvai-

heessa.

Opinnaytetyoprosessin aikana kavimme ohjaavan opettajamme luona ohjauksessa muu-
tamia kertoja saaden rakentavaa kritiikkiad sekd kehitysehdotuksia ty6tdmme varten.
Olemme kokeneet ohjauksen olleen erittdin kattavaa ja hyodyllista. My6s opponenteilta
olemme saaneet hyvaa palautetta opinndytetyon esitysten yhteydessa. Tyoelaméayhteis-
tyétahoomme olemme olleet yhteydessa sahkopostitse useita kertoja tdmén projektin

aikana.

KUVIO 2. Opinnaytetyd-prosessi

* Aiheen valinta
e Tiedonhakua
e Suunnitteluseminaari

* Opasidean esittely Suomen Tourette-yhdistys ry:n seminaarissa
e Tutkimuslupa

e Kirjoittamista yhdessa ja erikseen

e Kasikirjoitusseminaari

¢ Teoriaosan kirjoittamista

e Substanssi-esitys

¢ Viimeinen ohjaus

¢ Opinndytetydn palautus arvioitavaksi 15.3.2013
¢ Opinnadytetyon palautus Theseukseen 2.5.2013
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tekeminen sille luotujen eettisten ja luotettavuuden kriteerien pohjalta on
ensisijaisen tarkedd. Olemme tehneet sekd@ opinndytetyon ettd sen tuotoksen, alakou-
luikéisille lapsille suunnatun Touretten oireyhtymadstd kertovan opaslehtisen néita kri-
teerejd noudattaen. Seuraavassa kasittelemme tydmme eettisié piirteitd ja luotettavuut-
ta, johtopaatoksia ja kehittdmisehdotuksia seké yleista pohdintaa koko opinnéytetydpro-

jektista.

8.1 Etiikka ja luotettavuus

Eettisesti hyvaksyttavé ja luotettava tutkimus on tehty hyvien tieteellisten kdytantdjen
edellyttamilla tavoilla. Tutkimuksessa kaytettyjen tiedonhankinta-, tutkimus- ja arvioin-
timenetelmien tulee olla eettisesti kestévia seka tieteellisen tutkimuksen kriteerien mu-
kaisia ja muiden tutkijoiden tekemaa tyota tulee kunnioittaa asianmukaisilla viittauksil-
la. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.) T&ssa tydssa kayttamédmme tiedonhankin-
tamenetelmét ovat olleet eettisesti hyvaksyttavid ja luotettavia. Aiemmin tehtyja toita
olemme kunnioittaneet viittaamalla niihin tekstissa yleisten normien mukaan. Olemme
hakeneet tyollemme hyvéksytysti tutkimusluvan, joka tukee tydbmme eettisyytté ja luo-
tettavuutta. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) mukaan myo6s painetuissa ja
séhkoisissd julkaisukanavissa tulee kéayttad tieteellisen tutkimuksen kriteerejd, joten
olemme noudattaneet rehellisyyttd, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta myds tuotokses-

samme. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012; Hirsjarvi ym. 2008, 23-24.)

Tutkimuksen rahoituksesta tulee raportoida tuloksia julkaistaessa ja ilmoittaa siita asi-
anosaisille (Hirsjarvi ym. 2008, 23). Opinndytetyémme tuotoksen rahoituksesta on vas-
tannut Suomen Tourette-yhdistys ry. Yhdistys on rahoittanut tuotoksemme kuvittajan,
tuotoksen painatuksen sekd markkinoinnin. Tuotoksen markkinointi tapahtuu muun

muassa Suomen Tourette-yhdistyksen julkaiseman Tiksi-jasenlehden vélityksella.

Tutkimusta tehdessa tulee kiinnittdd tarkkaa huomiota tutkimuksen epdrehellisyyden
valttamiseen. Yleisesti séédettyjen tutkimuksen rehellisyyden normien mukaan tutki-

musta varten myonnetyt méaérarahat tulee kayttaa, mihin ne on tarkoitettukin, tutkimuk-
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sen raportoinnin tulee olla selke&é ja riittavan huolellista seké toisten tutkijoiden toita ei
saa plagioida eli lainata luvattomasti. Tutkimuksen tuloksia ei myoskaan saa yleistéa tai
kaunistella. Tutkimustulokset tulee siis kertoa niin kuin ne ovat tutkimuksessa tulleet
esille. (Hirsjarvi ym. 2008, 25-27.)

Yhtené tutkimuksen luotettavuuden tarkeimmista tekijoista on hyva lahdekritiikki. Teki-
joilta vaaditaan taitoa seké valita etta tulkita l&hteitd. Lahteitd valittaessa on kiinnitetta-
va huomiota siihen kuinka tunnettu ja arvostettu kirjoittaja on, miké on lahdetiedon al-
kuperd ja ik&, kuinka arvostettu tekstin kustantaja on seké kuinka puolueeton lahdeteksti
on. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 109-110.) Toiminnallisessa opinnéytetytssa
lahteiden lukumadréa tarkedmpéaa on lahteiden sopivuus juuri kyseiseen tyohon. Tarkeaa
on poimia tietoa vain lahteistd, jotka todellisesti ovat merkityksellisia tydlle. (Vilkka &
Airaksinen 2004, 76-77.)

Koska opinndytetydomme aiheesta on erittdin vahan suomenkielisté kirjallista materiaa-
lia, olemme kayttaneet paljon samoja lahteita. VVahaisten lahteiden lisdksi olemme kayt-
tdneet tyossamme melko paljon kokemuksellista tietoa, jotka osaltaan vahentévat
tyémme luotettavuutta. Kokemuksellisen tiedon osalta olemme kerdnneet yhteen muu-
tamien Touretten oireyhtymé&é sairastavien lasten vanhemmilta tietoa esimerkiksi siita,
miten he ovat kokeneet sairauden ja mikd Touretten oireyhtymassa on heidan mieles-
tdan aiheuttanut eniten haasteita perheen arjessa. (Liite 2.) Tata tietoa olemme hyddyn-
tdneet jopa opinndytetydmme teoriaosuudessa. Suomenkielisen lahdemateriaalin puut-
teen vuoksi olemme kayttaneet melko paljon ulkomaalaista lahdekirjallisuutta, joka
omalta osaltaan lisda opinnaytetydmme luotettavuutta. Olemme myos pyrkineet kéaytta-
mé&é&n mahdollisimman tuoretta kirjallisuutta. Vaikka ei varsinaisesti ole kaytetty tutki-
muksia, on niité kasitelty useissa kdyttdmissamme lahteissa. Tutkimusten alkuperaisléh-
teille padseminen on ollut lahes mahdotonta, sill& niiden lukeminen on vaatinut tieto-
kantoihin rekisterditymistd seka jasenmaksun maksamista. Lahteisiimme lukeutuu pal-
jon myos ladketieteen Kirjallisuutta, jota olemme hakeneet terveysalan ammattihenkilds-

tolle tarkoitetusta Terveysportti- Internet-sivustolta.

Tutkimuksen aiheenvalinnan jalkeen, tulee aihe rajata. Aiheenrajauksen tarkoituksena
on hillita tutkimuksen laajuutta. Varsinkin aloittelevilla tutkijoilla, kuten tdman opin-
naytetyon tekijoilla, on usein tapana valita liian laaja aihe tutkimuskohteekseen. (Hirs-

jarvi ym. 2008, 81-82.) Opinnaytetyoprosessin aikana jouduimme tekemaén tarkkoja
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rajauksia ja jattdmaan suuriakin kokonaisuuksia tydomme ulkopuolelle. Ndma rajauksen

on kuitenkin selvasti kerrottu tydssamme.

Toiminnalliseen opinnédytetyéhon ei liity varsinaista tutkimusta, lukuun ottamatta mah-
dollista mielipidekyselyé tuotoksen valmistuttua tai toiminnan paatyttyd (Vilkka & Ai-
raksinen 2004, 9-10). Opinndytety6tdmme tuotosta varten laadimme kysely- ja palaute-
lomakkeen Suomen Tourette-yhdistyksen syysseminaaria varten, jossa olimme esitte-
lemadssa tuotoksemme, 7-12-vuotiaille lapsille suunnatun Tourettesta kertovan oppaan-
raakaversiota. Palautelomakkeesta saamaamme tietoa voidaan pitéa luotettavana, koska
seminaariin osallistuvat tayttivat lomakkeen paikan péalla ja lomakkeet palautettiin suo-
raan meille. Lomakkeet taytettiin nimettoming, joten ne eivét loukanneet vastaajien yk-

sityisyytta.

8.2 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Opinnaytetyomme tarkoituksena oli tehdd Suomen Tourette-yhdistys ry:n kayttoon
Touretten oireyhtymastd kertova opaslehtinen 7-12-vuotiaille lapsille, joilla oireyhtyma
on juuri diagnosoitu. Tyohon laadittuihin kolmeen tehtavadn vastataan teoriaosuudessa
mielestdamme Kattavasti. Opinndytetyon teoriaosassa olemme késitelleet Touretten oi-
reyhtymaa lapsen arjen haasteiden nakokulmasta ja keskittyneet myods Tourettea sairas-
tavan lapsen normaalin kasvun ja kehityksen tukemiseen. Taméa ”punainen lanka” nékyy
tybssamme alusta loppuun. Koska Touretten oireyhtyma on erittdin monimuotoinen ja
Kirjava sairaus, voimme tehda johtopéaatoksen, ettd oireyhtyma vaikuttaa merkittavasti
lapsen jokapdivéiseen arkeen ja ympéristoon. Voimme myos todeta, ettd oireyhtyman

hallintaan tarvitaan monia erilaisia tukitoimia niin koulussa kuin kotonakin.

Opinndytetytn tavoitteina oli auttaa Touretten oireyhtymasta karsivid lapsia ja nuoria
ymmartdma&an omaa sairauttaan seké erityisyyttdén ja painottaa oireyhtymasté karsivien
lasten mahdollisuutta eldd normaalia eldmaé oireyhtymaéstd huolimatta. Naiden tavoit-
teiden tueksi opinndytetyémme tuotoksena teimme Touretten oireyhtymaa sairastaville
alakouluikaisille lapsille suunnatun oppaan oireyhtymastd. Oppaan avulla voidaan myds

yleiselld tasolla lisata tietoisuutta Tourettesta.
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Opaslehtinen on jo ennen oppaan julkaisua saanut paljon positiivista palautetta niin tyo-
elaméyhteistyotaholtamme kuin muutamalta toureetikko-lapsen vanhemmaltakin. Kos-
ka suomenkielisté lapsille suunnattua tietoa Tourettesta ei aiemmin ole ollut, uskomme
oppaastamme olevan suuresti hyotya kaytanndssa. Suomen Tourette-yhdistys on erittéin
halukas painattamaan tekemamme oppaan sek& markkinoimaan sitd muun muassa esit-
teleméll& opasta yhdistyksen julkaisemassa Tiksi-lehdessa. Oppaamme tulee my6s Tou-
rette-yhdistyksen Internet-sivuille, josta se on mahdollista tulostaa.

Opinnaytetyo6té tehdessa huomasimme konkreettisesti Touretten oireyhtymaésté kertovan
suomenkielisen materiaalin v&haisyyden. Tastd johtuen kehitysehdotuksiksi nousivat
Touretten oireyhtymaa sairastavan lapsen sosiaalietuudet sekd miten Tourette vaikuttaa
lapsen tulevaisuuteen esimerkiksi murrosian, ammatinvalinnan seka syrjaytymisen eh-
kaisemisen kannalta. Omakohtaisten kokemuksien pohjalta olemme jaaneet kaipaamaan
materiaalia my6s neuropsykiatrisista sairauksista karsivien lasten sisarusten jaksamises-

ta ja tukemisesta.

8.3 Pohdinta

Tiedostimme jo ennen opinndytetyd-projektin aloittamista, ettd edessa on pitka ja Kivi-
nen tie. Opinnaytetyon aihe oli toiselle meistd huomattavasti henkilokohtaisempi, johtu-
en Touretten oireyhtym&a sairastavasta sisaruksesta. Jo heti projektin alussa huo-
masimme, ettd aihe tulee olemaan haastava, sill4 Touretten oireyhtymé&sta on erittéin
vahan suomenkielista kirjallisuutta, varsinkin lapsille suunnattua materiaalia. Lahdimme
siis tyostdmé&an aivan uutta tietoa, joka vaati huomattavan paljon aiemmasta kirjallisuu-

desta 10ytyvan tiedon soveltamista.

Opinndytetyon kirjoittaminen projektina on ollut opettavainen ja hermoja koetteleva
kokemus, jonka aikana olemme kasvaneet tieteellisen tekstin kirjoittajina. Koska olem-
me luonteeltamme melko erilaisia Kirjoittajia, on tekstin samankaltaiseksi saaminen
ollut haastavaa. Olemme jakaneet tekstiosuuksien kirjoittamista mielenkiintomme mu-
kaan, mutta joitakin osioita olemme tyostaneet yhdessa. Kirjoituskohteiden jakaminen
on auttanut keskittymaan tiettyyn aiheeseen tarkemmin. Itse opinndytetyon tuotoksen
kirjoittaminen on ollut haastavaa, koska teksti oli muokattava 7-12-vuotiaan lapsen ika-

tasolle sopivaksi, kuulostamatta kuitenkaan liian lapselliselta.
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Kohderyhmédmme ik&jakauma on laaja, joten on ollut vaikeaa rakentaa sopivaa opasta
niin pienimmille alakoululaisille kuin pian ylakouluun siirtyvillekin. Jo opasidean esit-
telyvaiheessa huomasimme, ettd emme voi rakentaa opasta, joka sopii kaikille taydelli-
sesti. Tasta syysta olemme joutuneet tekemddn paljon kompromisseja niin rakenteen,

tekstin kuin kuvituksenkin suhteen.

Opaslehtisemme kuvittajana toimi ty6eldaméyhteistydtahomme suosittelema ja aikai-
semmin muissa tuotoksissa kéyttdma graafikko Emma Piispanen. Projektin alkuvaihees-
sa yhteistyd graafikon kanssa oli melko tahmeaa, koska emme saaneet hénelta toivomi-
amme kuvia. Mydhemmin meilld oli nédkemyseroja kuvituksen toteutuksen suhteen,
mutta projektimme viimeisen kahden viikon aikana paadyimme vihdoin melko tyydyt-
tavaan lopputulokseen. Mielestamme kuvia olisi voinut vield hieman hienosaataa, mutta
kaiken kaikkiaan olemme tyytyvaisia oppaan visuaaliseen ilmeeseen. Vaikka ulkopuoli-
sen kuvittajan kayttd opinndytetydssdmme on ollut stressaavaa, on se kuitenkin s&asté-
nyt meiltd aikaa seka tehnyt oppaastamme ammattimaisemman nakaisen.

Touretten oireyhtymé on ollut toiselle meisté jo entuudestaan tuttu aihe, jonka vuoksi
oma oppimisemme aiheesta on ollut eritasoista. Tasta huolimatta molemmat opinnéyte-
tyontekijat ovat oppineet aiheesta paljon uutta. Toinen tekijoista on lahtenyt késittele-
maan aihetta sen mediassa esitetyn kuvauksen pohjalta ja opinndytetydprosessin aikana
laajentanut kasitystddn todenmukaisemmaksi. Koska Tourettea kasittelevassa kirjalli-
suudessa painopiste on enemmankin ladketieteessd, ovat toisen tekijan henkilokohtaiset
kokemukset oireyhtymasté tuoneet konkreettisempaa nédkemystd molempien tekijéiden
oppimiseen. Johtuen Touretten oireyhtymaa sairastavasta sisaruksesta, on toinen teki-
joista késitellyt aihetta henkilokohtaisemmalla tasolla samalla syventden omaa aikai-

sempaa tietdmystaan.

Touretten oireyhtymé& kuuluu kehityksellisiin neuropsykiatrisiin sairauksiin, joten ym-
méartadksemme sairauden monimuotoisuuden on ollut tarkedd perehtya tarkoin myos
muihin lasten neuropsykiatrisiin sairauksiin. Olemme mygs kehittyneet ammatillisesti
lapsen normaalin ja poikkeavan kehityksen tunnistamisessa ja tukemisessa. Tulevassa
ammatissamme tésta tulee olemaan huomattavasti hyotyd, sill& ndisté sairauksista karsi-

vid lapsia kohtaa kaikilla sairaanhoitajan ammatin osa-alueilla.
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LITTEET

Liite 1. Oppaan palautekysely seminaariin

1(2)
OPAS TOURETTEN OIREYHTYMASTA - PALAUTELOMAKE

1. Mitd ajatuksia opas sinussa heréttaa?

2. Puuttuuko oppaasta mielestasi jotain keskeistd? Mita?
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3. Minkalaisissa tilanteissa nékisit opastamme kaytettdvan?

4. Muita ajatuksia / huomioita / risuja / ruusuja? \oit jatkaa tarvittaessa paperin
toiselle puolelle.

KITOS!
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Liite 2. Kysely Tourette-lasten vanhemmille

1(2)
Varsinaisen teoreettisen tiedon puuttuessa joudumme kayttdmaan opinnédytetydssamme
(TS-opas lapsille) kokemuspohjaista tietoa. Olisi ihana saada juuri Teiltd téta tietoa,
koska vanhemmathan ovat aina lastensa parhaita asiantuntijoita. Alla muutamia kysy-
myksid, joihin saa vastata vapaasti. Vastaukset voi laittaa vaikkapa minulle yksityisena
viestind tdnne Facebookiin tai sahkopostiin sanna.kelloniitty@health.tamk.fi. Vastauk-

set mielelladn timan viikon aikana.

1. Millaisia tunteita lapsesi tic-oireet ovat herétténeet sinussa?

2. Millaisia toiveita ja/tai pelkoja sinulla on lapsesi tulevaisuuden suhteen?

3. Mitké ovat (olleet) lapsesi suurimmat haasteet koulunkaynnin suhteen?

4. Millaisia hallintakeinoja lapsellasi on kaytdssa? (Laakkeet, terapiat, painopeitot, kKu-
vakortit, tunteiden hallinta jne.)

5. Mitk& ovat Sinun mielestasi suurimmat TS:n mukana tulleet vaikeudet perheenne
arjessa?

6. Millaisia vahvuuksia TS on mielestési tuonut lapsellesi?

Tass4 siis vain muutamia suuntaa antavia kysymyksia. Sana on vapaa.

Ystavallisin terveisin,

Sanna Kelloniitty.
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Liite 3. ”Tikkaako sullakin?” Tietoa Touretten oireyhtymaéstia-opas

1 (24)

TIKKAAKO
SULLAKINGZ

Opaslehtinen Touretten
oireyhtyméstd




Tikkaako sullakin? - Tietoa Touretten oireyhtymasta

7-12-vuotiaille lapsille suunnattu opas Touretten oireyhtymasta,

(Tampereen ammattikorkeakoulu, Sosiaali- ja terveysala,
Hoitotydn koulutusohjelma, Lasten ja nuorten hoitotydn
suuntautumisvaihtoehto, Opinnaytetyd, 2013)

Tekijat Sanna Kelloniitty & llona Piekainen
Kuvitus ja taitto Emma Piispanen

Suomen Tourette- ja OCD-yhdistys ry
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HEI

Sinulla on juuri todettu Touretten oireyhtyma. Taméan lehtisen tarkoi-
tuksena on kertoa sinulle siita, mita Touretten oireyhtyma on ja miten
se voi nakya sinun elamassasi vai nakyyko se ollenkaan.

Jos Touretten oireyhtyma on sinulle aivan uusi asia, sinun olisi hyva
lukea tata lehtista yhdessa jonkun aikuisen kanssa,

Jos sinua jaa mietityttdmaan jokin asia, voit aina puhua asiasta jonkin
sinulle laheisen aikuisen kanssa. Pyyda rohkeasti jotakuta aikuista se-
littamaan sinulle mita asia tarkoittaa jos et ymmarra jotakin sanaa tai
asiaa tassd lehtisessa

Mukavia lukuhetkia!

- Sanna ja llona



Maoil Minun nimeni on Leevi,
Clen B-vuotias. Minulla on
Teuretten oireyhtymi.

\ =¥

65

4 (24)

Heippal Miné olen
10-vuotias Neea ja
minullakin on Tourette.

Tule mukaan niin
kerramme sinulle lisaa!



MIKA IHMEEN TOURETTEN
OIREYHTYMA?

Touretten oirevhtymalla on monta er nimea. Toiset voivat sanoa sitd
Touretten syndroomaksi, toiset pelkéksi Touretteksi. Jotkut voivat
puhua siitd pelkilld lyhenteelld TS, NAIlA kaikila kuitenkin tarkoite-
taan samaa hairidtd aivoissa, jonka vuoksi aivojen eri osat eivat aina
ymmarra toisiaan, vahan kuin ne puhuisivat eri kKieltd ja aiheuttavat
erilaisia cireita. Esimerkiksi tahdosta riippumattomat tic-likkeet ovat
Touretten ocireita. Jotkut asiantuntijat, kuten esimerkiksi [Aakarit voivat

kutsua Tourettea sairastavaa sanoilla toureetikko tai tourettisti.

Vaikka sinulla olisikin Touretta, sinun on tirked muistaa, etté sind et voi
itse alheuttaa Tourettea eikd se mydskadn tartu toisiin ihmisin. Ennen
kun laakari ehka kertoo sinulle, etté sinulla on Tourstten cireyhtyma,
saatat joutua kdymadn |38kArissa useitakin kertoja. LAAKS voi pyytad
sinua kaymaan erilaisissa testeissa, jotta han voi olla taysin varma
sinun Tourettestasi. LAAkAr voi pyytdd sinua kaymaan esimerkiksi ai-
vojen kuvauksessa, joka ei satu lainkaan.

Tourette ai vaikuta siihan, miten
hyvin opit uusia asioita, vaikka
koulussa voikin joskus olla vaikea

kaskittyd ja opiskalla.
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Minun ticejni ovat
mm. silmien rapyttely ja
niiskuttaminen.

Millaisia ticejd sinulla en,
Neea?

Ming kohautan
sieraimiagni jo
viheltelen. Joskus
saatan myds hyppid ja
pudistella padtni.

Entds millaisia ticejd
Sinulla on?



MITA NE TICIT OIKEIN OVAT?

Ticit on Touretten nakyvimpia oireita. Niita voidaan kutsua myos tik-
seiksi tai tikeiksi. Ne ovat erilaisia aania tai liikkeita, joita saatat tehda,
vaikka et haluaisikaan. Ticit ovat kuin aivastus; aivastusta voi hetken
pidattaa, mutta jossakin vaiheessa on pakko aivastaa.

Tic-likkeita voivat olla esimerkiksi silmien rapyttely, paan nyokyttety,
hyppiminen tai vaikka kasien nykiminen. Tic-aania taas voivat olla esi-
merkiksi viheltely, hymina, sanojen toistelu tai vaikka niiskuttaminen.

Voi olla aikoja, jolloin ticeja on monia erilaisia ja niita tulee monta kertaa
paivassa, Joskus taas voi olla aikoja, jolloin ticeja ei ole ollenkaan tai
niitd tulee todella harvoin. On tavallista, etta ticit muuttavat paikkaa
tai tulee kokonaan uusia erilaisia ticeja. Ticit voivat saada olosi tuntu-
maan turhautuneelta, surullisefta tai jopa vihaiselta. Sita ei kuitenkaan
kannata piilotella, silla se on aivan luonnollista.
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VOIKO MINULLA OLLA
MUITAKIN OIREITA KUIN TICEJA?

Ticien lisdksi voi ilmeta erilaisia muita cireita, jotka eivat vattamatta ole
ihan niin nakyvid, On tarked muistaa, stta kaikila toureatikoilla i ole
naitd kaikkia cireita,

Mukahtaminen voi olla vaikeaa tai nukkumisen pituus vahenee tai pi-
tenee. Hankaluudet koulussa voivat olla my&s mahdoliisia esimerkik-
si rajujen ticien tai keskittymisen vaikeuksien wvuoksi. Tietyn kaavan
ja jarestyksen mukaan asioiden tekeminen on myds tavalista. Jos
asicita el voikaan tehda niin kuin on suunnitellut, saattaa suuttua tai

hermostua helposti.

Joskus tiettyd asiaa voi joutua tekemain useitakin kertoja perakkain,
valkka tietdd sen olevan erittdin hassua, esimerkiksi pestd késid mon-
ta kertaa. Yhiakkia voi tulla mieleen myds erilaisia pelottavia ajatuksia,
joita ei voi estdd. Tallaisia ajatuksia voi olla esimerkiksi kova pelko

pédpdia kahtaan.

Helposti pienistd asioista suuttuminenkin voi olla mahdollista. Asiat
voval suututtaa tanaan todella paljon, mutta huomenna el enda ol-
lenkaan. Tourestikoille saattaa tulla surulinen olo tai tunne siitd, ettei
jaksa tehdd mitdan. Kaikki voi tuntua tyhmaltd ja tylsalta, Jos tallaisia
tunteita tules, on hyva jutella niista aikuisen kanssa.
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LITANNAISET

Usealla toureetikolla, mutta ei kaikilla, voi olla myos vaikeuksia keskit-
tymisen kanssa. Esimerkiksi keskittyminen koulussa voi olla vaikeaa
eikd milldén jaksaisi kuunnella erilaisia ohjeita ja toimia niiden mukaan.
Tata voidaan kutsua nimelld tarkkaavaisuushairio eli ADD.

Joskus voi olla, etta ei millaan jaksaisi istua rauhallisesti paikaliaan ja
tuntuu, etté on pakko olla koko ajan likkeessa. Voi olla vaikea odottaa
omaa vuoroaan tai arsyyntya helposti siitd, mitd ympaérilla tapahtuu.
Tata voidaan kutsua nimella tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairio eli
ADHD.



Kayn mindkin ja
mindgkin tykkaan siita
palion.

Laskari antoi minulle

myds ladkkeita,

joita otan aamulla ja

illalla. Ne helpottavat
ticejani.
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Neea, kaytkd sind
toimintaterapiassa?
Ming kdyn ja tykkaan
siitd kovastil




VOIKO TOURETTEA PARANTAA?

Tourettea ei voi parantaa, kuten esimerkiksi nuhaa, mutta sen oireita
voi helpottaa. Touretten hoidossa voidaan kayttaa erilaisia lagkkeita
tai terapioita. Terapiassa voidaan esimerkiksi jutella aikuisen kanssa
erilaisista asioista.

Kaikki toureetikot eivat syo ladkkeitd ja kaikki ladkkeet eivat sovi kaikil-
le. Toinen toureetikko voi syoda yhta lagketta ja toinen toista ja joku ei
sy0 laakkeita ollenkaan. Sopivan ladkkeen loytaminen voi olla vaikeaa
ja voi olla, etté joutuu kokeilemaan useitakin laakkeitd ennen kKuin so-
piva ladke oytyy. Ladkan kertco mita ladketta mahdollisesti otetaan.
Laakkeiden tarkoituksena on esimerkiksi auttaa keskittymaan parem-
min, nukahtamaan illalla helpommin tai helpottamaan ticeja.

Kuten laakkeitd, myds terapioita on monia erilaisia ja kuten laak-
keidenkin kanssa, jokin terapia toimii toiselle ja toinen toiselle.

Toureetikko voi ajan kanssa oppia tunnistamaan tilanteet, joissa ticit
ovat pahimmillaan. Jotkut toureetikot voivat myds oppia pidattele-
madn ticejaan tai muuttamaan niita toisenlaisiksi,
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Millaisessa luokassa
sind kayt koulua,
Neea?

Ming kdyn ihan
tavallista koulua.
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Ming kayn koulua
pienryhmassa. Siella
minun on helpompi
keskittya ja minulla on
oma avustaja.
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549 18X2:7

MITENKAS SITTEN KOULU?

Useat toureetikot kéyvat ihan tavallisessa koulussa, Jotkut voivat
kayda koulua pienemmassa ryhmass4, jossa on vahemman melua.
Siella voi olla helpompi keskittya. Koulussa voi olla vaikea keskittya tai
ticit voivat tehda esimerkiksi kirjoittamisesta vaikeaa. Tamén vuoksi
esimerkiksi kokeiden tekeminen omassa tilassa tai kaksin opettajan
kanssa voi olla mahdollista. Joskus kokeet voi tehda kertomalla vas-
taukset opettajalle. Joillakin voi olla oma avustaja auttamassa lukemi-
sessa ja muissa koulutehtavissa. Koulutehtavien tekemista helpotta-
massa voi olla myos erilaisia auttavia tavaroita, esimerkiksi stressipallo
tai kuuntelukirjoja.

On erittédin tarked muistaa, ettd Tourette ei vaikuta siihen, miten hyvin
opit uusia asioita! Jotkut koulukaverit voivat ihmetelld miksi teet has-
suja likkeita tai aania oppitunneilla. Sinun onkin hyva kertoa Touret-
testa koulussa, esimerkiksi tdman vinkosen avulla.

AO Bb CC



Minullekin on joskus
sanotty kurjasti,
mutta kerroin siita
opettajalle. Han
kertoi luokalle

Tourettesta.

Nyt minua ei endd
kiusata.

77

16 (24)

Isommat pojat aina valilla
kivsaavat minua. Ne eivat
oikein koskaan ota minua
mukaan leikkiin. Se tuntuu
tosi kurjalta!
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ENTA JOS MINUA KIUSATAAN
TOURETTEN TAKIA?

On aina mahdolista, et1d sinua voidaan kiusata Tourettesi takia, Tama
johtuu vain siitd, eftd kiusaajasi eivat ymmamra miksi k&yttaydyt hie-
man aritavoin kuin muut, Jos sinua kiusataan, kerro siitd aina aikuisal-

la, esimerkiksi opettajalle tai vanhemmilasi!

Muista, ettd aikuiselle voi aina kertoa jos jonkin asia painaa mieltési tai
pelottaa sinua.

Vaikka sinulla on Tourette, alet aivan yhid hyva kaveri kuin muutkin.
Jokaisella on oma taitonsa, jossa on hyva. Toisilla se voi olla piirtémi-
nen, toisila hwvand kavering oleminen. Toiset ovat hyvid laulamaan,
toiset pelaamaan jalkapalloa tai keksim&in tarinoita. Sinullakin on

oma juttusi, missa olet hyval
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Mitd sing, Leevi, harrastat?
Mindg harrastan ratsastusta.

Ming harrastan
jalkapalloa.

Se on minun
lempilaiini. Minulla
on harjoituksissa
paljon kavereita.
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VAIKUTTAAKO TOURETTE
HARRASTUKSIING

Tourette ei estd sinua harrastamasta mieliharrastuksiasi. Voit tehda
kaikkea sitd, mitd kaverisikin tekevat, Erilaiset likuntaharrastukset
ovat aina hyvasta, varsinkin ryhmana pelattavat lajit. Miden parissa

voit saada vaikka uusia kavereita.

Vaikka sinulla olisi ticeja kasissa, voit siti hywin harrastaa esimerkiksi
piirtamistd tai piencismalien rakentamista. Teht8val, joissa tarvitset
tarkkaa keskittymista voivat vahentasd ticejd hetkeksi. Myds musiikki

on hyva harrastus. Musiikin avulla voi esimerkiksi rentoutua.

Ala anna Touretten estad sinua kokeilemasta harrastuksia, joista olet
kiinnostunut!
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Neea, kuka sinun paras kaverisi on?

Minun paras kaverini on Teemou. Hén on minun kanssa
samalla luokalla.

AR

°
& &

Minun parhaat kaverit on Kaisu ja Hanna. Me
tykatadn piirtad ja harjoitella tanssia yhdessa.
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ENTAS NE KAVERIT?

Voit tehdA kaveriesi kanssa kaikkea mita ennenkin. Voit ajglla pydralla,
leikkia ulkona, pomppia trampolinila, pelata tistokoneella ja monia

rmuita kivoja juttuja.

Varsinkin parhaille kavereile on hyvd kertoa Tourettesta, esimerkiksi
taman lehtisen avulla.

Muista, etta Tourettea ei tarvitse hawvetd! Tourettesta huclimatia olet
aivan yhta hywa kaver kuin muutkin!



Oho! Onko kello jo
noin paljon?

Minulla tulee kiire
jalkapalloharjoituksiin!
Ol kiva tutustual
Nahdaan pian
vudestaan!

s

-

83

22 (24)

Minunkin pitéa mennd
kotiin sy8madn.

Oli kiva, etta vietit
aikaa kanssamme!

Hei heil
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MISTA VOIN LOYTAA LISAA
TIETOA TOURETTESTA?

Suomen Tourette yvhdistys ry. www.tourette.

ADHD-liitto. www.adhd-fitto. fi

Autismi ja Asperger litto ry. www. autismiliitto. fi

Helsingin seudun erilaiset oppijat ry. wwwlukibero.fi
Maticnal Tourette Syndrome Association www. tsa-usa.org
Gillerg, Christopher. Tourstten oireyhtyma

Murmi, Leena & Pesonen, Kirsi. Elamaa Touretten oireyhtyman
kanssa



TIKKAAKO SULLAKIN?

Tietoa Touretten oireyhtymasta

7-12-vuotiaille lapsille suunnattu opas
Touretten oireyhtymasta.
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