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Terveisiä syyskokouksesta!
Suomen Narkolepsiayhdistyksen syyskokous pidettiin Hotelli Helkassa Helsingissä 23.-25.10.2020. 
Erilaisesta vuodesta huolimatta saimme porukkaa mukavasti kasaan ja kokouksen livenä pidettyä. Vertaistuki ja toisten tapaamisen merkitys on aina tärkeää mutta korostuu erityisesti haastavissa poikkeusolo tilanteissa.
Viikonlopun ohjelma vietiin perinteisellä tavalla ja siihen kuului luentoja ajankohtaisista aiheista. Mirka Peththahandi luennoi ja veti ryhmätyö hetken aiheesta Salutogeeninen lähestymistapa narkolepsiaan. Neurologi Tomi Sarkanen kävi kertomassa ajankohtaisista aiheista narkolepsiaan, sen hoitoon ja tutkimukseen liittyen. Kädentaidot ja yhdessä tekeminen ovat aina osa tapaamisia, niin tälläkin kertaa. Sääntömääräinen syyskokous pidettiin sitten sunnuntaina viikonlopun päätteeksi. Toimintasuunnitelmassa ja talousarviossa varaudutaan siihen, että vuoden 2021 toiminta olisi normaalia ja erilaisia tapaamisia ja kursseja voidaan järjestää STEAn avustuksen puitteissa. Puheenjohtajan pestin jatkokaudelle sai Hanna Nikupaavo ja hallituksen kokoonpano myös pysyi lähes samana. 
Salutogeneesissä korostuu terveyslähtöisyys
Lääketieteeseen suuntautunut sosiologi Aaron Antonovsky kehitteli vuonna 1987 salutogeneesin eli teorian, jossa kysytään, mistä tekijöistä terveys syntyy. Salutogeneesin pääkäsitteet ovat koherenssin eli eheyden tunne (SOC sense of coherence) ja yleiset puolustus resurssit (GRR general resistance resources). Koherenssin tunne koostuu kolmesta tunteesta: ymmärrettävyydestä (comprehensibility), hallittavuudesta (manageability) ja merkityksellisyydestä (meaningfulness). 1, 3, 4 Yleiset puolustus resurssit ovat tekijöitä, joilla ihminen puolustaa terveyttään tai vastaavasti vastustaa sairautta. Nämä tekijät voivat olla biologisia, aineellisia ja psykososiaalisia voimavaroja.3
Vahvalla koherenssin tunteella on voimakas yhteys hyvinvointiin ja elämänlaatuun. Sillä on tärkeitä yhteyksiä menestykselliseen selviytymiseen (coping) elämässä. Hyvän koherenssin tunteen omaavat sairastuneet ihmiset pärjäävät paremmin sairautensa kanssa. 1, 2, 3, 4
Antonovsky (1987) nimesi myös ryhmäkoherenssin tunteen (SOG-G), joka tarkoittaa ryhmän muodostamaa käsitystä maailman ymmärrettävyydestä, merkityksellisyydestä ja hallittavuudesta. Ryhmäkoherenssi korreloi yksilön koherenssin tunteen kanssa, mutta ei täydellisesti. Esimerkiksi heikon koherenssin omaava henkilö voi saada merkittävää tukea toimivasta ja vahvasta ryhmäkoherenssin omaavasta vertaisryhmästä. 2,
Merkityksellisyyden tunne kuvaa sitä, miten ihminen kokee elämässään eteen tulevia asioita ja tapahtumia sekä tunteen että ajatuksen tasolla. Asioiden ja tapahtumien luomat vaatimukset voidaan kokea haasteeksi tai taakaksi. Merkitykselliseen asiaan ja tapahtumaan ihminen on halukas panostamaan omilla voimavaroillaan.3, 5
Ymmärrettävyyden tunne kuvaa sitä, miten ihminen kokee ja tulkitsee elämässään eteen tulevia ulkoisia ja sisäisiä asioita/tapahtumia. Asiat ja tapahtumat voidaan tulkita johdonmukaisina, järkevinä, selkeinä ja strukturoituina sen sijaan, että asiat ja tapahtumat tulkittaisiin odottamattomina, selittämättöminä ja sattumanvaraisina. 3, 5 Ymmärrettävyyden tunne voi auttaa ihmistä selittämään hänelle tapahtuvia asioita kuten epäonnistuminen, kuolema ja sota.5
Hallittavuuden tunne kuvaa sitä, miten ihminen kokee itse voivansa vaikuttaa tai kokee muiden tahojen, kuten esimerkiksi Jumalan, lääkärin, lähipiirin, viranomaisten, ystävien tai työtoverien, vaikuttavan hänen elämässään eteen tuleviin asioihin ja tapahtumiin. Hyvän hallittavuuden tunteen omaava ihminen ei koe itseään uhriksi, eikä elämää epäoikeudenmukaiseksi vaan selviytyy vaikeistakin asioista ja tapahtumista ilman loputonta suremista.3, 5
Salutogeeninen lähestyminen narkolepsiaan 
Mirka Peththahandi luennoi lauantaiaamuna aiheena Salutogeeninen lähestyminen narkolepsiaan. Aluksi oli lyhyt alustus salutogeneesistä ja stressistä. Pienryhmissä keskusteltiin narkoleptikon elämään liittyvistä asioista kuuden eri teeman alla: ravitsemus, uni & palautuminen, liikunta, lääkkeet, työ & harrastukset ja sosiaalisuus. Pienryhmät kiersivät jokaisen teeman äärellä, ja niistä kirjoitettiin ylös “Miten sinä neuvoisit vertaistasi oman kokemuksen ja/tai tietämyksesi kautta tässä teemassa voimaan paremmin?” Keskustelua käytiin vilkkaasti ja tekstiä kertyi jokaisesta teemasta hyvin! Ravitsemuksesta nousi esimerkiksi mielenkiintoisena esille ketogeeninen ruokavalio, jota monet käyttivät lääkkeettömänä itsehoitomenetelmänä. Useampi kertoi, että aloitus oli saattanut olla painonpudotus mielessä, mutta huomio oman olemuksen virkeydestä oli saanut jatkamaan. 
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