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Kadessasi on ensimmainen suomalainen tietoteos Touretten oireyh-
tyméstd. Taman kirjan tarkoituksena on johdattaa lukijat maail-
maan, jossa Touretten oireyhtymd madrittdd arkea ja pyhdpdivaa.
Kirja on monipuolinen, kidytinnollinen ja vinkkejd antava perus-
teos ajoittain hyvinkin vaikeasta neuropsykiatrisesta sairaudesta.
Olemme pyrkineet valttimaan pitkia teoreettisia katsauksia ja laa-
tineet kirjan helppolukuiseksi lisdiamalla siihen tositarinoita elavas-
td elamastd. Nama tarinat olemme pyytaneet Suomen Tourette- ja
OCD-yhdistyksen jaseniltd. Osa tarinoista on Tourettea sairasta-
vien lasten ja osa heidin vanhempiensa kirjoittamia. Kirja onkin
kirjoitettu ajatellen mahdollisimman laajaa lukijajoukkoa ja erityi-
sesti niit4, joille Tourette on sairautena outo ja tuntematon.
Touretten oireyhtyma on edelleen vihan tunnettu ja huonosti
diagnosoitu. On tyypillistd, ettd sairastavat joutuvat elimaan pit-
kia aikoja kummallisten oireiden kanssa ja kiertimaan laakarilta
toiselle saadakseen oikean diagnoosin. Informoidessani yhdistyk-
sen jasenistod tulevasta kirjasta sain yhteydenoton eraaltd aidilta,
jonka kanssa tapasimme toimistollamme syksylld 2016. Vietimme
erittdin mielenkiintoisen keskustelutuokion ja sain hanelta diasar-

jan, joka kuvaa hinen Tourettea sairastavan tyttirensd asiointi-
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kokemuksia ja palveluprosessia vuosien ajalta. Tama on vain yksi
esimerkki siitd, miten paljon palavereja, tutkimuksia ja sairaala-
kdynteja Tourettea sairastavalla voi olla lapsuudesta nuoruuteen
ja siitd vield aikuisuuteen. Erilaisia henkisesti ja fyysisesti raskai-
ta hoitoketjuja on varmasti satoja muitakin, mutta paitin ottaa
kirjaan timin esimerkiksi siitd, mitd kaikkea sanoinkuvaamatonta
Tourette jo pelkkdna sanana lapselle, nuorelle ja koko perheelle tuo
tullessaan. Diasarja on sivuilla 124-128.

Kirjaan valitut tarinat luovat koskettavuudessaan ja kattavuu-
dessaan tille kirjalle hengen, mita ilman sisalto jdisi irralliseksi, teo-
reettiseksi ja vaillinaiseksi. Tieteellinen osuus ja tarinat kulkevat
nyt kisi kadessa toistansa tukien ja havainnollistaen. Touretten oi-
reyhtymd on monimuotoinen, aaltoileva ja yksilollisesti vaihteleva
—ja niin ovat tarinatkin. Tarinat ovat totta, eldvda elimiai kaikessa
karuudessaan ja kauneudessaan.

Itkin monet itkut tarkistaessani ja hienosdatdessiani kappaleita.
Uskon, ettd monet lukijat kokevat samoin paneutuessaan tekstei-
hin. Niin Supersankarin, Wilman, Kiitollisen elamasti, Naakan,
TM:n kuin Johanna Paisidisenkin kokemukset kertovat suuren-
moisesta nokkeluudesta ja kekselidisyydestd, joilla vanhemmat tai
Tourettea sairastavat ovat selviytyneet. Luovuuden puutteesta heitd

el ainakaan voi moittia.

”Talvivauvana Benjamin tottui siihen, ettd aina on tumput kdi-
dessd nukkumaan kdydessd. Niinpd puolivuotiaana 30 asteen
kesdbelteilli vaunuibin nukuttaminen tuntui aika buvittavalta,
kun poika nukkui vaunuissa muuten pelkissi vaipassa mutta
tumput kidessd. Benjamin ei vain nukabtanut ilman tumppuja.
Han huusi vaunuissa hiestd litimdrkdnd ja aivan tdrisi, mutta

kun laittoi tutin suubun ja tumput kdteen, han veti tumppukd-
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det nyrkissd silmien peitoksi ja taas unirditi naaman yli ja poitsu
nukahti valittomdsti. Minulle ne olivat ensimmadisid selkeitd pak-
ko-oireisuuden tai autistipuolen viestejd. Asioiden oli oltava aina
prikulleen samalla tavalla tai lapsen maailma romahti ja homma
meni huudoksi.” (TM)

Kirjan paaasiallinen tavoite on lisitd oikeaa tutkimuksellista tie-
toa Touretten oireyhtymdastd, sithen usein liittyvistd samanaikais-
hairioista, kuntoutuksesta ja terapioista. Kirjan kirjoittajat ovat
alansa huippuasiantuntijoita ja ansioituneita ammattilaisia niin
psykiatrian, psykologian kuin neurologiankin puolelta. Tamai kirja
on yritys vastata uuden tiedon tarpeeseen ja sithen katveeseen, jon-
ka aiemman Christopher Gillbergin perusteoksen painoksen loppu-
minen on luonut. Kirjassa kuvataan aluksi yksityiskohtaisesti erilai-
sia tic-oireita ja niiden syntyyn vaikuttavia tekijoitd. Ensimmaisessa
luvussa kerrotaan myos oireiden yleisyydesta ja ennusteesta. Toises-
sa luvussa kerrotaan, millaisia sairauksia ja oireita saattaa esiintya
samanaikaisesti Touretten oireyhtymin kanssa ja miten niita tulisi
huomioida. Kolmannessa luvussa keskitytdan tic-oireiden ja Tou-
retten oireyhtymin hoitomuotoihin.

Tatd kirjaa kirjoitettaessa on kaynnissa sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelurakenteen uudistus, joka tuo tullessaan muutoksia
myos neuropsykiatriseen hoitoon ja kuntoutukseen. Vield ei tiede-
td, mitd kaikkea tuleva uudistus aiheuttaa tai miten se vaikuttaa
maakuntien erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon hoito-
vastuiden jakamiseen. Kysymykseksi jaa myo6s, miten yhteistyo on-
nistuu esimerkiksi oppilaitosten kanssa. Silti on varmaa, ettd neu-
ropsykiatrisille palveluille on tulevaisuudessakin lisiantyvaa tarvet-
ta. Monessa neuropsykiatrisessa hoitopaikassa on todettu, etteivit

perinteiset hoito- ja tyotavat tuota parasta mahdollista tulosta. Tar-
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kedi olisi suunnata hoitoa ja kuntoutusta aiempaa useammin ulos
poliklinikoilta ja sairaaloista sairastavien toimintaymparistoon:
kotiin, kouluun ja harrastuksiin.

Neuropsykiatrisesti oireileville nuorille tarjotaan monissa sai-
raanhoitopiireissa kuntoutusmuotona neuropsykiatrista valmen-
nusta eli koutsausta (coaching, ADHD-valmennus, luotsaus). Neu-
ropsykiatrinen valmennus on aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hii-
rion lisdksi laajentunut koskemaan eri neuropsykiatrisia hairioita,
kuten Aspergerin ja Touretten oireyhtymid sekd oppimishdirioita.
Se on tavoitteellinen tukimuoto tai kuntoutusmenetelma, jossa vah-
vistetaan arjen hallintaa ja harjoitellaan puutteellisia toiminnan-
ohjaustaitoja. Toiminnanohjaustaitoja ovat esimerkiksi suunnitte-
lukyky, aloittamisen kyky, loppuunsaattamisen kyky, organisointi-
kyky ja ajanhallinta. Koutsauksen tavoitteet ja aikataulu sovitaan
yhdessa asiakkaan ja mahdollisesti vanhempien kanssa ja sisallot
suunnitellaan asiakkaan yksilollisten tarpeiden mukaan. Kout-
sauksessa kaytetdan tavallisesti kdyttaytymisterapeuttisia ja ratkai-
sukeskeisid keinoja sekd psykoedukaatiota. Nuorten tapauksessa
my6s vanhempien tukeminen ja ohjaaminen ovat tirked osa kout-
sausta. (Liamsd ym. 2015, 47-48.)

Suomessa on elokuun alussa 2014 astunut voimaan oppilas- ja
opiskelijahuoltolaki (1287/2013). Laki kattaa esi- ja perusopetuk-
sen ja toisen asteen koulutuksen. Opiskeluhuollon toteuttajina ovat
sekd opetustoimi ettd sosiaali- ja terveystoimi yhdessa opiskelijan
ja huoltajien sekd tarvittaessa muiden yhteistyotahojen kanssa.
Opiskeluhuoltoon sisiltyvat koulutuksen jarjestidjin hyviksyma
opetussuunnitelman mukainen opiskeluhuolto sekd kuraattorin,
psykologin ja koulu- ja opiskelijaterveydenhuollon palvelut. Laissa
on kiinnitetty erityistd huomiota ehkdisevdaian koko kouluyhteisoa

tukevaan yhteisolliseen opiskeluhuoltoon, mutta opiskelijoilla on
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oikeus myos yksilolliseen opiskelijahuoltoon (Pihkala & Hieta-
nen-Peltola 2017). Neuropsykiatrisesti oireilevat nuoret hyotyvit
muiden opiskelijoiden lailla koko kouluyhteis66n suunnatusta toi-
minnasta, jolla pyritddn edistimiin opiskelijoiden oppimista, hy-
vinvointia, terveyttd, sosiaalista vastuullisuutta, vuorovaikutusta ja
osallisuutta. Uuden oppilas- ja opiskelijahuoltolain ansiosta opis-
keluhuollon palvelujen resurssien pitdisi lisdantyd, mikd parantaisi
my6s neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten yksilollistd tukea ja
ohjausta kouluissa. (Lamsa ym. 2015, 47.)

Edistystd on tapahtunut oppimisen tuen jarjestimisessd perus-
opetuslain muutosten tavoitteiden mukaisesti, mutta kuntakoh-
taiset erot kolmiportaisen tuen toteuttamisessa ovat huomattavia.
Vaativan erityisen tuen osalta lain muutokset eivdt ndyta tuottaneen
pedagogisiin kdytanteisiin muutoksia, vaan epdpatevien opettajien
osuus ja opettajien vaihtuvuus on suurta. Syksylld 2015 tehostettua
tukea sai 8,4 ja erityistd tukea 7,3 prosenttia peruskoululaisista.
Vuonna 2014 nuorille suunnatun ammatillisen koulutuksen opis-
kelijoita oli 129 116, joista 16 prosenttia oli erityisopiskelijoita.
(Tilastokeskus 2016.)

”Kakkosluokka alkoi paremmilla suunnitelmilla. Supersanka-
rimme oli nyt pienluokalla, ja hyvai erityisluokanopettaja oli pa-
lannut sinne opettajaksi. Motivaatio koulunkiyntiin oli parem-
paa, viestid kotiin tuli enemmdin ja supersankarimme jaksoi har-
rastaa jalkapalloakin paremmalla fiilikselld. Myds vapaa-ajalla,
aamuisin ja iltapdivisin oli vibdoin mahdollista toden teolla har-
joitella sinnikkddmmin niitd taitoja, jotka samanikdisillid naapu-
reilla jo oli. Ymmadrrystd tuen tarpeesta ja ehkd meidian vanhem-
pien bavaintojen kuuntelemista on ollut enemmiin, ja parhainta

lienee, kun supersankaristamme ndkee, etti opettaja on saanut
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hineen tietynlaisen yhteyden. Luottamusta on syniynyt, ja sen
ansiosta lukuisat taidot ja huikea dlykkyys esimerkiksi matema-
tiikassa ja kekselidisyydessd ovat vabuvasti pddsseet valloilleen.
Sitd se parbaimmillaan on, kun asioita suunnitellaan erityisen
supersankarin tarpeiden pobjalta ennakoiden. Riittdvdit tukitoi-
met, ymmdrrys ja byviksytyksi tuleminen omana itsenddn kaik-
kine kikkailuineen ovatkin pdrjadamisen edellytys toureetikon

elamdssd.” (Supersankarin 4iti)

Toivon, ettd tima kirja auttaa ymmartamaan Touretten oireyh-
tymaa sairastavien haasteita arjessa kaikissa vuorovaikutus- ja so-
siaalisissa tilanteissa. Ymmairrys ja tieto ovat tarpeellisia kaikille
vanhemmille, kasvattajille, kouluttajille ja tyonantajille. Tadssa suh-

teessa lukijan matka on haastava mutta antoisa.

Helsingissd 25.9.2017
Tuula Savikuja
FM, erityisopettaja, Suomen Tourette- ja OCD-yhdistyksen toimin-

nanjohtaja
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