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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa tydon toimeksiantajan, Tampereen am-
mattikorkeakoulun hoitotyon opiskelijoille itseopiskelumateriaali infantiilispas-
mioireyhtymaa sairastavan lapsen ja perheen hoitotydsta. Opinnaytetydssa ha-
ettiin vastaukset kysymyksiin, mika on infantiilispasmioireyhtyma, mita erityispiir-
teita liittyy infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen ja perheen hoitotyéhén
seka millainen on hyva itseopiskelumateriaali. Tavoitteena oli lisata tietoa sairau-
desta terveysalan opiskelijoiden keskuudessa ja edistaa sairauden tunnistamista
seka nopeaa hoidon aloitusta.

Toiminnallisen opinnaytetydn pohjalle tehtiin tiedonhaku, jonka avulla selvitettiin,
etta sairastuminen vaikuttaa lapsen ja perheen arkielaman useisiin eri osa-aluei-
siin. Itseopiskelumateriaali on tehty tiedonhaussa keratyn tiedon pohjalta. Hyva
itseopiskelumateriaali on tutkimustiedon mukaan selkea, ytimekas ja helposti
saatavilla.

Infantiilispasmioireyhtyma on epilepsian muoto, joka alkaa paaasiassa ime-
vaisikaisilla lapsilla 4-8 kuukauden idssa. Suomessa siihen sairastuu vain muu-
tamia kymmenia lapsia vuosittain. Oireyhtyma on harvinainen ja sen johdosta
heikosti tunnettu sosiaali- ja terveysalalla. Hoidon nopea aloitus on aarimmaisen
tarkeaa, koska se parantaa sairauden ennustetta. Oireyhtyman erityispiirteet on
hyva tunnistaa lapsen hoitosuunnitelmaa tehtaessa ja toteuttaessa. Perheen
osallistumiseen lapsen hoidossa on viime vuosikymmenena alettu Kiinnittaa
enemman huomiota. Nykyaan perhe nahdaan keskeisena osana lapsen hoito-
tyota, koska vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten. Perheen tulisi osallistua
lapsen hoitotydhon mahdollisimman paljon. Koko perheen hyvinvointiin tulee kiin-
nittdd huomiota, koska se vaikuttaa myos lapsen hyvinvointiin.

Katsauksen pohjalta tultiin siihen johtopaatokseen, etta hoitohenkilokunnan tie-
toisuutta infantiilispasmioireyhtymasta on tarpeellista lisata. Eri maissa tehdyissa
tutkimuksissa on huomattu, etta sairauden diagnosointi ja hoidon aloitus on usein
viivastynyt. Infantiilispasmioireyhtyman hoitotyosta tutkittua tietoa on niukasti
saatavilla. Suomessa oireyhtymalle ei ole tehty hoitosuosituksia. Sairauden tun-
nistamista tulisi kehittaa, jotta pystyttaisiin ehkaisemaan sairauden aiheuttamia
haittoja tulevaisuudessa. Hoitosuositusten kehittaminen olisikin sairauden tunnis-
tamisen kannalta tarkeaa tulevaisuudessa.

Asiasanat: infantiilispasmioireyhtyma, lapsi, perhe, hoitotyd, itseopiskelumateriaali
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Tampere University of Applied Sciences commissioned a bachelor’s thesis study
on nursing care of infantile spasm syndrome. It was produced as a practice-based
study and data were collected from literature and internet. The aim of the study
was to spread awareness of this rare syndrome among future health care profes-
sionals. This would decrease the adverse effects of the syndrome and allow the
child to develop as normally as possible. The purpose of the study was to create
a self-study material for health care students. The aim of the study is to explain,
what is infantile spasm syndrome and how to treat a child and a family with this
syndrome.

Infantile spasm syndrome affects only few children in a year. Children are mostly
infants aged 4 to 8 months. The syndrome is uncommon and as consequence it
is poorly known in social and health care field. Starting treatment quickly is ex-
tremely important as it improves the prognosis of the syndrome. The syndrome
affects on many aspects of the child and family’s daily life. It is important to rec-
ognize the specifics of the syndrome when making and implementing a child’s
treatment plan.

The study found that there is not enough information about nursing care of infan-
tile spasm syndrome. Diagnosis is often delayed because health care profession-
als do not know about the syndrome. Further studies on nursing care of the syn-
drome would provide important information and help health care professionals
implement a child’s treatment plan.

Key words: infantile spasm syndrome, child, family, nursing care, self-study material
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1 JOHDANTO

Epilepsia on hyvin monimuotoinen sairaus. Siihen liittyvat erilaiset kohtaukset,
jotka saavat alkunsa aivojen sahkoisista hairioista. Epilepsiaa esiintyy kaiken
ikaisilla — aina vauvasta vaariin. (Kalviainen, Jarviseutu-Hulkkonen, Keranen &
Rantala 2016, 8.) Tassa opinnaytetydssa keskitytaan paaosin alle vuoden ikai-
silla lapsilla esiintyvaan, vakaviakin seurauksia aiheuttavaan infantiilispasmioi-
reyhtymaan, toiselta nimeltdan Westin syndroomaan (Epilepsiat ja kuumekouris-
tukset... 2020).

Infantiilispasmioireyhtyma on yleisin epilepsian muoto imevaisikaisilla (Guveli
ym. 2015). Vuonna 2006 Yhdysvalloissa oireyhtymaan sairastuneita oli 59 (Jia
ym. 2018, 6). Suomessa siihen sairastuu vuosittain noin 20-30 lasta, joten oireyh-
tyma on harvinainen (Kalviainen ym. 2016, 163). Harvinaisuutensa vuoksi pitkan-
kin uran tehneet laakarit eivat valttamatta kertaakaan ole kohdanneet oireyhty-

maan sairastunutta lasta (Krag & Holmes 2016).

Infantiilispasmioireyhtyman tunnistaminen on tarkeaa kaikille imevaisikaisia hoi-
taville terveydenhuollon ammattilaisille eri sektoreilla, koska hoidon aloituksen
viivastyminen heikentda kehitysennustetta (Leivonen, Peltola & Gaily 2016,
1377). Nopea hoidon aloitus parantaa ennustetta (Epilepsiat ja kuumekouristuk-
set... 2020), joten jatkotutkimuksiin tulisi ohjata nopeasti, jos vanhemmilla on

huoli kehityksen taantumisesta (Leivonen ym. 2016).

Tampereen ammattikorkeakoulu tilasi infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan
lapsen ja perheen hoitotydsta itseopiskelumateriaalin. Kohderyhmana ovat hoi-
totyon opiskelijat. Opinnaytety® on toiminnallinen, joten se koostuu opinnaytetyo-
raportista ja tuotoksesta eli itseopiskelumateriaalista (Airaksinen 2009, 10). Opin-
naytetyolla pyritaan lisdamaan tulevien terveysalan ammattilaisten tietoa oireyh-
tymasta ja kehittdmaan heidan kykyaan tunnistaa ja epailla sitd. Taman avulla
voidaan parantaa sairauden varhaista tunnistamista seka hoidon nopeaa aloi-
tusta ja tata kautta toivottavasti pystytdaan vahentamaan sairauden aiheuttamia
haittoja.



2 TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoitus on tuottaa Tampereen ammattikorkeakoulun terveyden-
hoitaja- seka lasten ja nuorten hoitotydhon suuntautuville sairaanhoitajaopiskeli-
joille itseopiskelumateriaali infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen ja per-

heen hoitotyosta.

Tavoitteena on lisata tietoa infantiilispasmioireyhtymasta terveysalan opiskelijoi-
den keskuudessa ja edistaa siten oireyhtyman nopeaa toteamista ja hoidon aloi-
tusta. Tata kautta pystytaan toivottavasti ehkaisemaan oireyhtyman aiheuttamia

haittoja tulevaisuudessa.

Opinnaytetyon tehtavana on vastata seuraaviin kysymyksiin:

1. Mika on infantiilispasmioireyhtyma?
2. Mita erityispiirteita liittyy infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen ja
perheen hoitotydhdn?

3. Millainen on hyva itseopiskelumateriaali?



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyon teoreettisiksi lahtokohdiksi valikoituivat: lapsi, infantiilispasmioi-
reyhtyma, perhe, hoitoty0 ja itseopiskelumateriaali. Alla olevassa kuviossa (KU-
VIO 1) on esitetty nama kasitteet ja havainnollistettu niiden suhteet toisiinsa nah-
den. Infantiilispasmioireyhtyma on osa lasta ja lapsi on osa perhetta. Hoitotyossa
hoidetaan lasta sekd perhetta, ei vain sairautta. ltseopiskelumateriaali kattaa
kaikki edella mainitut kasitteet, mutta sen paapaino on infantiilispasmioireyhty-

massa ja siihen liittyvassa hoitotyossa.

Hoitotyo Infantiilispasmi- Iltseopiskelu-

oireyhtymé materiaali

P —

KUVIO 1. Teoreettiset kasitteet ja niiden suhteet

3.1 Lapsija perhe

Infantiilispasmioireyhtymaan sairastuva lapsi on paasaantoisesti alle vuoden ikai-
nen (Kalvidinen ym. 2016, 163). Perhe liittyy aina lapsen hoitotydhdn, koska lapsi
on osa perhetta. Terveydenhuollon tavoite on tukea perhetta osallistumaan aktii-
visesti lapsen hoitoon seka tukea myos arkielamasta selviytymista. Koko perheen
hyvinvointiin on syyta kiinnittdd huomiota, koska hyvinvoiva perhe tukee lapsen
kasvua ja kehitysta seka luo turvallisen kasvuympariston lapselle. (Storvik-Sy-
danmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 84, 86.)



Jokainen perhe on erilainen ja nykymaailmassa perheet voivat olla lahes millaisia
tahansa. Perinteisten ydinperheiden lisaksi on yksinhuoltaja-, uusio- ja sateen-
kaariperheita. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 23.) Lapsiperheille on yhteista
kuitenkin se, etta perheessa on yksi tai useampi aikuinen ja se koostuu kahdesta
nuorimmasta perakkaisesta sukupolvesta (Tilastokeskus n.d). Perheen aikuisista
ainakin yksi on lapsen huoltaja, joka voi olla lapsen vanhempi tai henkild, jolle

huoltajuus on uskottu (Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta 1983).

Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta (1983) maarittelee, etta huoltajalla
on oikeus paattdd muun muassa lapsen hoidosta ja muista henkildkohtaisista
asioista. Oireyhtyman diagnosoinnin kannalta myds huoltajien havainnot lapsen
kehityksesta ja kouristuksista ovat merkittavassa roolissa. Yleensa epaily oireyh-
tymasta heraa juuri huoltajien havaintojen perusteella. (Kalvidinen ym. 2016,
163.)

Terveydenhuollossa on tarkeaa luoda hyva vuorovaikutussuhde koko perhee-
seen seka lahestya heitd ennakkoluulottomasti. Riittdvan informaation antaminen
lapsen hoitoa koskien on tarkeaa ja asioista on hyva keskustella. Monilla perheilla
voi olla ennakkoluuloja hoitoa tai hoitotydon ammattilaisia kohtaan, varsinkin jos
tiedonsaanti on aikaisemmin ollut riittamatonta. Lapsen hoitotyota tehdessa on
hyva huomioida, etta muutos perheen yhdessa jasenessa tulee vaikuttamaan
koko perheeseen, koska perhe on kokonaisuus. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019,
86-87.)

3.2 Infantiilispasmioireyhtyma

Infantiilispasmioireyhtymaa kutsutaan myds Westin syndroomaksi (Gaily 2009;
Epilepsiat ja kuumekouristukset... 2020). Oireyhtyma kuvailtiin ensimmaisen ker-
ran vuonna 1841, kun tohtori William Westin poika alkoi oireilla neljan kuukauden
ikdisenad. Oireyhtyma nimettiin tohtori Westin mukaan 1960-luvulla. (Pies &
Beardsmore 2003; Oliveira ym. 2012, 476.)



Infantiilispasmioireyhtyma on yksi lapsuusian epilepsian muodoista ja sen oireet
alkavat tyypillisesti 4-8 kuukauden iassa. Oireet eivat yleensa ala yli vuoden ikai-
sella lapsella (Riikonen 2004, 142; Rittey 2009), mutta niita voi ilmaantua jopa 2-
vuotiaalla (Leivonen ym. 2016). Sairaus on harvinainen ja siihen sairastuu Suo-
messa vuosittain noin 20-30 lasta (Kalviainen ym. 2016, 163). Infantiilispasmioi-
reyhtyman esiintyvyys on pysynyt samalla tasolla useamman vuosikymmenen
ajan (Riikonen 2004, 142). Westin syndrooman osuus lapsuuden epilepsioista on
noin 2-10% (Carvalho, Lima, Melo & Silva 2014, 1526). Imevaisidssa alkavista

epilepsioista infantiilispasmioireyhtyman osuus on noin puolet (Gaily 2018).

Oireyhtyma jaetaan etiologiansa mukaan kryptogeeniseksi, idiopaattiseksi ja
symptomaattiseksi. Kryptogeenisessa oireyhtymassa taudin aiheuttajaa ei ole
pystytty selvittdmaan, kuten ei mydskaan idiopaattisessa. Siksi niistd saatetaan
kayttaa yhteisesti nimea kryptogeeninen. (Tibussek ym. 2016; Epilepsiat ja kuu-
mekouristukset... 2020.) Symptomaattisessa oireyhtymassa taustalta pystytaan
loytamaan jokin sairaus tai tapahtuma, kuten esimerkiksi metabolinen sairaus,
aivojen kehityshairid, hypoksiavaurio tai keskushermoston infektio (Guveli ym.
2015). Yksi tavallisin syy spasmeihin on tuberoosiskleroosi. Infantiilispasmit voi-
vat olla periytyvia, mutta se on harvinaista. (Kalviainen ym. 2016, 165, 167.) Wes-
tin syndroomalle altistavia tekijoita ovat esimerkiksi lapsen epamuodostumat,
trauma synnytyksen aikana, yhteensopimattomuus aidin ABO- tai RH-ryhman
kanssa, aivokalvontulehdus, alkoholin ja huumeiden kayttd raskauden aikana, ai-
vokasvaimet, paan trauma tai aineenvaihdunnan muutokset (Carvalho ym. 2014,
1526).

3.2.1 Oireet

Infantiilispasmioireyhtymalle on ominaista krooninen aivojen sahkdinen hairidtila,
joka toistuu. Kohtaukset aiheutuvat aivojen neuronien epanormaaleista sahko-
purkauksista. Mita laajemmalla alueella aivoissa sahkdpurkauksia esiintyy, sita
enemman esiintyy myos oireita. (Carvalho ym. 2014, 1526.) Epileptisten kohtaus-
ten laukaisijaa ei kuitenkaan aina pystyta selvittamaan. Niiden aiheuttaja voi olla
esimerkiksi vasymys, stressi, valot tai infektio. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 59.)
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Infantiilispasmioireyhtymaan kuuluu nimensa mukaisesti spasmeja eli kouristuk-
sia sekd hypsarytmialoydos elektroenkefalogrammissa eli EEG:ssa (Tibussek
ym. 2016). Hypsarytmiassa EEG:ssa nakyy epasaanndllisia, multifokaalisia eli
monihuippuisia, suuriamplitudisia piikkeja ja teravia aaltoja. Infantiilispasmien ai-
kana hypsarytmia vaimenee tai haviaa. (Rittey 2009; Kalviainen ym. 2016, 163-
165; Leivonen ym. 2016.)

Infantiilispasmit ovat kohtaustyyppina akillisia ja lyhyita, noin 0,5-2 sekunnin mit-
taisia, raajojen ja vartalon lihasten jaykistymisia (Rittey 2009; Kalvidainen ym.
2016, 163). Spasmit voivat esiintya isoissa lihasryhmissa tai rajoittua pelkastaan
esimerkiksi kaulan alueeseen (Leivonen ym. 2016). Ne voivat olla ojennuksia,
koukistuksia tai naiden yhdistelmia. Myos spasmien voimakkuus voi vaihdella —
spasmit voivat olla hyvinkin heikkoja ja vaikeasti havaittavia. Spasmit ilmaantuvat
yleensa sarjoina. (Rittey 2009; Kalvidinen ym. 2016, 163.) Lievempien kohtauk-
sien ja muiden kohtaustyyppien aikana oireena saattaa esiintya pelkastaan sil-
mien deviaatiota, lapsen liikkeiden pysahtymista hetkellisesti tai kasvojen ilmei-
den muutoksia (Kalviainen ym. 2016, 163; Leivonen ym. 2016). Deviaatio tarkoit-

taa poikkeavaa suuntaa normaalista (Laaketieteen termit n.d).

Alla olevissa kuvissa (KUVA 1 & 2) on esitetty piirroksien avulla esimerkkeja in-
fantiilispasmien oireista. Kuvassa 1 on isojen lihasryhmien infantiilispasmi lap-
sella. Infantiilispasmin aikana lapsi jaykistyy nostaen katensa ja jalkansa nuolien
osoittamaan asentoon 1-2 sekunnin ajan, jonka jalkeen raajat rentoutuvat. Het-
ken kuluttua spasmi toistuu ja raajat nousevat jalleen ylos. Tama voi toistua use-
amman kerran. Kuvassa 2 on esitetty silman deviaatio. Silmien deviaatio tapah-
tuu sarjoissa, samalla periaatteella kuin spasmit. Deviaatio kestaa 1-2 sekunnin

ajan, jonka jalkeen katse palautuu normaaliksi.
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KUVA 2. Silman deviaatio.

Koukistus-ojennusspasmit ovat infantiilispasmioireyhtyman kohtausten yleisin
oire. Puolet kohtauksista ovat taman tyyppisia ja niitd saa noin 40% sairastu-
neista. Spasmisarjat saattavat joskus muistuttaa Moron heijastetta. Ne ovat koh-
tauksia, jossa paa ja vartalo ojentuvat. Naita harvinaisempia Moron heijastetta
muistuttavia kohtauksia kutsutaan ojennusspasmeiksi. (Leivonen ym. 2016.)

Joskus jo ennen spasmien alkamista voidaan havaita yhtena oireena lapsen ke-
hityksen pysahtyminen tai jopa taantuminen. Tama havaitaan kuitenkin yleensa
vasta spasmien ilmaantumisen jalkeen. Kehityksen pysahtymisesta tai taantumi-

sesta kertovat esimerkiksi lapsen mielenkiinnon loppuminen ymparistdonsa seka
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katseella seuraamisen ja tarttumisotteen heikentyminen. (Rittey 2009; Leivonen
ym. 2016.)

3.2.2 Oireyhtyman diagnosointi

Epilepsiaoireyhtymien diagnosoinnissa otetaan huomioon kohtaustyyppi, koh-
tausten alkamisikd seka tutkimusloydokset. Infantiilispasmioireyhtyman nopea
diagnosointi on aarimmaisen tarkeaa, koska hoidon tehokas aloitus alle kuukau-
den kuluessa kouristusten alkamisesta saattaa parantaa lapsen kehitysennus-
tetta. (Kalviainen ym. 2016, 161, 163.) Vaarana on, etta lievat spasmit voidaan
sekoittaa vatsakipujen, koliikin tai refluksitaudin oireiksi (Rittey 2009; Leivonen
ym. 2016).

Laakarin tutkimuksessa lapsilta etsitaan 16ydoksia, jotka voisivat kertoa kohtaus-
ten aiheuttajasta. Naita ovat esimerkiksi neurologiset poikkeavuudet, jotka saat-
tavat nakya motoriikassa puolieroina. Somaattiset syyt tulee myods poissulkea,
esimerkiksi ihon pigmenttimuutos saattaa olla oire aivojen rakennepoikkeavuuk-

sista. (Leivonen ym. 2016.)

Yksi diagnosoinnin tarkein perustutkimus on EEG, josta tyypillisin 16ydds infantii-
lispasmioireyhtymassa on hypsarytmia (Kalviainen ym. 2016, 163, 165). Jopa
30%:lla lapsista voidaan 16ytaa paikallisalkuisia eli fokaalisia poikkeavuuksia ai-
voista EEG-tutkimuksissa. Tama luku kasvaa jopa 65%:iin, kun EEG:hen yhdis-
tetdan muita kuvantamismenetelmia. Positroniemissiotomografia eli PET on suo-
sitelluin kuvantamismenetelma. Kuvantamisessa voidaan kayttaa myods mag-
neettikuvausta (MRI) tai tietokonetomografiaa (CT). (Riikonen 2004, 145.)

Hoidon aloituksen viivastyminen viikolla on yleista infantiilispasmioireyhtymassa.
Terveydenhuollon ammattilaisten heikko tietdamys oireyhtymasta vaikuttaa osal-
taan hoidon aloituksen viivastymiseen. Vaara diagnoosi oireyhtymalle saattaa ai-
heuttaa vakaviakin seurauksia, kuten pysyvan kehitysvamman tai epilepsian. Jo

viikon mittainen viivastys hoidon aloituksessa vaikuttaa hermoyhteyksien kehitty-
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miseen aivoissa. (Hussain ym. 2017.) Hussainin ja taman kollegoiden (2017) te-
kemassa tutkimuksessa ei pystytty erittelemaan selvaa tekijaa vaarille diagnoo-
seille ja hoidon aloituksen viivastykselle. Taudin diagnosointi oli ollut parempaa,
jos vanhemmat olivat paasseet tapaamaan neurologin. Lastenlaakareiden
kanssa oli tutkimuksen mukaan tullut enemman vaaria diagnooseja. (Hussain
ym. 2017.)

Tarkeassa roolissa oireyhtyman diagnosoinnissa ovat lapsen vanhemmat, joiden
kertoma oirekuvaus yleensa herattaa epailyn infantiilispasmeista (Kalviainen ym.
2016, 163). Vanhemmat ovat voineet havaita spasmeja ja/tai kehityksen pysah-
tymista tai taantumista. Tallaisissa tilanteissa hoitohenkildkunta ei saa alkaa va-
hatella tilannetta, vaan lapsi on ohjattava kiireellisesti jatkotutkimuksiin lasten-
neurologille. (Leivonen ym. 2016.) Vanhempia on hyva ohjeistaa kuvaamaan ka-
meralla oireita niiden ilmaantuessa (Leivonen ym. 2016; Kalvidinen ym. 2016,
163). Leivosen ja muiden (2016) mukaan kohtaukset esiintyvat tyypillisesti lapsen

heratessa ja ennen kohtausta lapsi saattaa olla itkuinen.

3.2.3 Hoito

Laakehoito

Infantiilispasmioireyhtyman diagnosoinnin jalkeen ensisijainen hoito sairauteen
on laakehoito. Laakehoidon tavoite kaikilla lapsilla on saada kohtaukset loppu-
maan kokonaan. (Leivonen ym. 2016.) Ensisijaisena l1aakkeena kaytetaan syn-
teettista pitkavaikutteista tetrakosaktidia tai vigabatriinia (Eriksson ym. 2013,
1730; Leivonen ym. 2016). Jos spasmeja ei saada loppumaan kahden ensimmai-
sen |ladkehoitoviikon jalkeen, on syyta siirtya toiseen ensisijaiseen laakevaihto-
ehtoon. Vaikka kohtaukset saataisiin loppumaan ensimmaisella laakkeella, tulisi
hoitovaste tarkistaa EEG:n avulla kahden oireettoman viikon jalkeen. (Leivonen
ym. 2016.)

Epilepsialaakitys voidaan yleensa lopettaa kahden oireettoman vuoden jalkeen
(Eriksson ym. 2013, 1730). Lapsilla, joiden taudin etiologia on tuntematon, 1aaki-
tys voidaan yleensa lopettaa kolmen oireettoman kuukauden jalkeen (Leivonen
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ym. 2016). Laakehoidon lopettamisen myoéta on olemassa kuitenkin riski kohtaus-

ten uusimiselle (Eriksson ym. 2013, 1730).

Tetrakosaktidi

ACTH eli kortikotropiini on aivolisakkeen etulohkon erittama hormoni (Huuppo-
nen 2018b). Sen tarkein vaikutus on steroidihormonisynteesin kaynnistaminen
vaikuttamalla lisamunuaisen kuorikerrokseen. Tetrakosaktidi on ACTH:n synteet-
tinen analogi, jota kaytetaan ruiskeena lasten vaikeiden neurologisten sairauk-
sien hoidossa. (Huupponen 2018a.) Infantiilispasmioireyhtyman hoidossa sita
ruiskutetaan lihakseen joka toinen paiva kahden viikon ajan (Epilepsiat ja kuu-
mekouristukset... 2020). Laaketta kaytetaan lisdksi muun muassa lisamunuaisen
kuorikerroksen toiminnan testaamiseen (Duodecim laaketietokanta 2010; Huup-
ponen 2018a). Vaste ladkehoidolle saadaan tyypillisesti yhdesta kahteen viik-
koon ladkehoidon aloittamisesta ja se on parempi kryptogeeniseen kuin sympto-
maattiseen oireyhtymaan (Tibussek ym. 2016). Tetrakosaktidi toimii padasiassa
lisamunuaisen kuorikerrosta stimuloivana laakkeena. Laake saattaa vaikuttaa
lapsen kasvuun ja aiheuttaa sydanlihaksen liikakasvua, joten sen kaytto edellyt-
taa sydamen toiminnan seka pituuskasvun saannollistd seurantaa. (Duodecim
laaketietokanta 2010.)

Vigabatriini

Vigabatriini on epilepsialaake, joka estaa aivoissa gamma-aminovoihappoa
(GABA) hajottavan entsyymin toimintaa. Taten aivojen GABA-pitoisuus kasvaa.
Sita voi maarata vain neurologit tai epilepsian hoitoon perehtyneet laakarit. Yksi-
naan laaketta kaytetdan pelkastaan infantiilispasmien (Westin syndrooman) hoi-
toon. (Duodecim ladketietokanta 2019.) Hoidon kestoksi suositellaan 3-6 kuu-
kautta (Epilepsiat ja kuumekouristukset... 2020). Vigabatriinin on todettu aiheut-

tavan nakokenttapuutoksia, jotka ovat pysyvia (Duodecim ladketietokanta 2019).

Leikkaushoito

Leikkaushoitoa kaytetaan vaikeahoitoisten epilepsioiden hoidossa, jotka oireile-
vat ladkehoidosta huolimatta (Eriksson ym. 2013, 1731). Leikkaushoidon tavoit-
teena on saada epilepsiakohtaukset loppumaan tai vahentaa niita. Leikkaushoi-

dossa aivoista poistetaan kohtauksia tuottava aivojen alue kirurgisesti tai tama
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alue eristetdan muista alueista. (Kalvidinen ym. 2016, 64.) Paras kognitiivinen
tulos postoperatiivisesti saadaan, kun poikkeama poistetaan kokonaisuudes-
saan. Jos poikkeamasta poistetaan pelkka kohtauksia aiheuttava pesake, tulok-
set eivat ole yhta hyvia. (Riikonen 2004, 145.) Infantiilispasmien aiheuttaja voi
olla myos rakenteellinen poikkeavuus aivoissa. Tassa tapauksessa leikkaushoito
VoI jopa parantaa lapsen epilepsian. (Leivonen ym. 2016.) Kun MRI:ssa 10ydok-
sena on yksittainen vamma eli leesio, joka vastaa EEG:sta tehtya |0ydosta, leik-
kaushoidon on todettu auttavan kohtausten hallintaan ja kognitiiviseen kehityk-
seen (Riikonen 2004, 145).

Leikkaushoito lapsuusian aikana saattaa lopettaa kohtaukset kokonaan jopa yli
puolella potilaista. Leikkaushoitoa voidaan harkita ohimolohkon epilepsiaan,
mutta myds sen ulkopuolelle ilmaantuvaan epilepsiaan. (Eriksson ym. 2013,
1731.) Laakeresistenteille infantiilispasmeille leikkaushoitoa tulisi harkita jo aikai-

sessa vaiheessa (Riikonen 2004, 145).

Ruokavaliohoito

Ruokavaliohoito ei ole ensisijainen hoitomuoto infantiilispasmioireyhtymaan,
mutta siihen voidaan paatya, jos laake- tai leikkaushoidolla ei ole saatu riittavaa
vastetta (Kalvidinen ym. 2016, 74-75). Ruokavaliohoitoa voidaan kokeilla myo6s
ladkehoidon lisana (Leivonen ym. 2016). Ruokavaliohoidon ideana on saada hoi-
dettavan elimisto ketoosiin kayttamalla ketogeenista tai mukailtua ketogeenista
(modifioitu Atkinsin dieetti) ruokavaliota. Ruokavalion tarkkoja vaikutusmekanis-
meja epilepsian hoidossa ei viela tunneta. Tavoitteena on vahentaa ravinnon hii-
lihydraattimaaraa ja siten saada aivot kayttamaan ravinnokseen ketoaineita, joita
syntyy maksassa rasvojen aineenvaihduntatuotteina. Modifioidussa Atkinsin
dieetissa rajoitetaan vain paivittaista hiilihydraattien saantia, yleensa 10-20 gram-
maan vuorokaudessa. Kaikkea muuta, rasvoja ja proteiineja, saa syoda rajoituk-
setta. Ketogeenisessa ruokavaliossa kaikkien ravintoaineiden maara on tarkasti
laskettu ja rajattu. (Kalvidinen ym. 2016, 74-75.) Atkinsin dieetti sopii paremmin
pienille lapsille, koska siina proteiinin maaraa ei rajoiteta ja tama vahentaa kas-
vun hairidita (Mehta ym. 2016).
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Vauvoille on olemassa nestemainen ketogeeninen ravintovalmiste, mutta se on
kallis, eika KELA-korvattava epilepsian hoidossa. Ruokavaliohoidon teho saa-
daan nakyviin vasta muutaman kuukauden jalkeen, joten hoitoon sitoutuminen
on tarkeaa. Hoitoa jatketaan pisimmillaan kaksi vuotta, jos silla saadaan vaste.
Taman jalkeen palaudutaan hitaasti normaaliin ruokavalioon. Kahta vuotta pi-
dempia ruokavaliohoitoja valtellaan, koska ne voivat lisata riskia muun muassa

verisuonitauteihin. (Kalviainen ym. 2016, 74-76.)

Intialaisessa tutkimuksessa (Mehta ym. 2016) Atkinsin dieetti vahensi epileptis-
ten kohtausten maaraa puoleen suurimmalla osalla lapsista kolmessa kuukau-
dessa. Dieetti lopetti kohtaukset kokonaan vain murto-osalla. Hoitoresistenttia in-
fantiilispasmioireyhtymaa sairastavilla lapsilla, joilla kohtaukset saatiin loppu-
maan Atkinsin dieetin avulla, hypsarytmia EEG:ssa oli myds vahentynyt. Kolmen
kuukauden ruokavaliohoidon jalkeen todettiin parannusta muun muassa pu-
heessa ja kommunikoinnissa, ymmarryksessa, nukkumisessa, motorisissa tai-
doissa seka kaytoksessa. Atkinsin dieetilla oli kuitenkin paljon haittavaikutuksia,

joista yleisimmat olivat ummetus, oksentelu ja uneliaisuus. (Mehta ym. 2016.)

3.2.4 Ennuste

Infantiilispasmioireyhtyman ennusteen kannalta keskeisin merkitys on taudinku-
valla seka laakehoidon vasteella (Leivonen ym. 2016). Kryptogeeninen ja
idiopaattinen etiologia parantavat taudin ennustetta, kun taas symptomaattinen
heikentaa sita (Rittey 2009; Leivonen ym. 2016). Hoitoresistenteilla infantiilispas-
meilla eli I1aakehoitoon reagoimattomilla spasmeilla, on huonompi kehitysennuste
(Leivonen ym. 2016). Jos spasmit jatkuvat yli vuoden iassa tai jos niiden aiheut-
taja on tunnettu, suurin osa lapsista on seurannassa todettu kehitysvammaisiksi

(Leivonen ym. 2016; Gaily 2018; Epilepsiat ja kuumekouristukset... 2020).

Kryptogeenisella taudinkuvalla oireiden alkamisialla on merkittava vaikutus en-
nusteeseen. Oireiden alkaessa ensimmaisen elinkuukauden aikana, ennuste on
paljon huonompi verrattuna lapsiin, joilla oireet alkavat heidan taytettyaan nelja
kuukautta. (Guveli ym. 2015.) Niilla, joilla epileptiset oireet alkavat alle vuoden

iassa, on kuitenkin merkittava riski neurologisiin vaurioihin (Carvalho ym. 2014,
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1526). Yleisesti ennustetta heikentaa se, jos lapsella on neurologisia kehityshairi-
Oita jo ennen infantiilispasmien alkamista. Toisin sanoen ennuste on parempi, jos
hanen neurologinen kehityksensa ennen spasmeja on ollut normaali. (Guveli ym.
2015.)

Spasmit saadaan loppumaan yhteen ikavuoteen mennessa lahes kaikilta, joiden
spasmien taustalla oleva syy on tuntematon seka puolella niista lapsista, joilla
aiheuttaja on tiedossa. Hoitoresistentit spasmit voivat johtaa vaikeahoitoiseen
epilepsiaan, kuten Lennox-Gastaut’'n oireyhtymaan tai mydhemmassa vaiheessa
paikalliseen epilepsiaan. (Leivonen ym. 2016.) Nopea hoidon aloitus on ennus-
teen kannalta keskeisessa merkityksessa, koska hoidon aloituksen viivastyminen
saattaa aiheuttaa kehitysvammaisuutta myos niille lapsille, jotka olisivat hoidon

avulla voineet kehittya normaalisti (Gaily 2009).

Oireyhtyman yleinen ennuste on kaksitahoinen. Noin 30% lapsista, joilla kouris-
tuskohtaukset ovat lievia ja ne on hoidettu onnistuneesti ja saatu loppumaan, ke-
hitys tulee olemaan normaalia tai lahes normaalia. Noin 10% lapsista, joilla on
infantiilispasmioireyhtyma, tulee kuolemaan toisen syntymapaivansa jalkeen.
Suurimmalla osalla kohtaukset jatkuvat ja vaikuttavat kognitiivisiin tuloksiin. (Hus-

sain ym. 2017.)

Intiassa tehdyssa kolmen vuoden seurantatutkimuksessa todettiin, etta jopa
51,2%:lla lapsista kohtaukset olivat loppuneet kokonaan. Heista kuitenkin vain
11,3% oli kehittynyt normaalisti. Samassa tutkimuksessa tunnistettiin kaksi mer-
kittavaa tekijaa, jotka ennustivat kohtausten loppumista. Nama tekijat olivat koh-
tausten pysyminen taysin hallinnassa, eli kohtausten loppuminen, 28 paivan
ACTH-hoidon jalkeen seka kohtaustyyppina pelkkien infantiilispasmien esiintymi-

nen. (lype ym. 2016.)
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3.2.5 Vaikutus perheeseen

Vanhemmat kokevat usein lapsen ensimmaisen kohtauksen jarkytyksena ja al-
kavat pelata muun muassa lapsen kuolemaa. Yleisia tuntemuksia kouristuskoh-
tauksista olivat huoli, epatietoisuus ja hataantyminen. Diagnoosin saanti aiheut-
taa vanhemmissa seka jarkytyksen etta helpotuksen tunteita, riippuen siita, mita
he ovat olettaneet sairauden olevan. (Nummikoski 2006, 14, 26-27.) Kuitenkin,
vaikka sairaus olisi hyvin hallinnassa laakkeilla, kohtausten arvaamattomuus luo

epavarmuutta elamaan (Viljanen & Porras 2011, 11).

Lapsen sairastuminen voi vaikuttaa myds perheen arjen sujumiseen. Muutos lap-
sen terveydessa on ahdistava, stressia aiheuttava kokemus. (Storvik-Sydanmaa
ym. 2019, 87.) Paallimmaisena ajatuksena on usein se, miksi epilepsia puhkesi
omalle lapselle (Viljanen & Porras 2011, 11). Vanhemmat saattavat laiminlyoda
omat tarpeensa ja pyrkia suojelemaan perheen muita lapsia surulta ja pelolta.
Silti heidan tulisi pystya huolehtimaan sairastuneesta lapsesta ja muusta per-
heesta. Vanhempien jatkuva korkea stressitaso on haitallista, koska se altistaa
my0Os muita perheenjasenia masennukselle ja ahdistukselle. Se voi vaikuttaa per-
heen lasten sosiaaliseen kayttaytymiseen seka kognitiiviseen kehitykseen. (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2019, 87.)

Sairastumisen myéta lapsen tarpeet muuttavat perheen paivittaista rutiinia ja ai-
heuttavat jopa vihaa, surua ja masennusta vanhemmille. Sen vuoksi perhe tarvit-
see yksildllista huolenpitoa sairaalahoitojakson ajan. On tarkeaa, etta hoitaja etsii
keinoja lapsen ja perheen hyvinvoinnin edistamiseksi seka ottaa huomioon sai-
rauden riskitekijoiden lisdksi heidan yksildlliset tarpeensa. (Carvalho ym. 2014,
1529.) Tasapaino normaalin hoidon ja ylihuolehtimisen valille tulisi 10ytaa, koska
myOs epilepsiaa sairastava lapsi tarvitsee onnistumisen kokemuksia ja harras-
tuksia kuten ikatoverinsakin. Tasapaino voidaan I0ytaa huomioimalla lapsen ja
sairauden yksildlliset tekijat. (Sillanpaa 2014.)

Suurin osa vanhemmista, joiden lapsi sairastaa harvinaista sairautta, kokee saa-

vansa vain vahan tukea lapselleen verrattuna vanhempiin, joiden lapsella on jokin
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muu krooninen sairaus. Vanhemmat kuitenkin kokevat olevansa kykenevia par-
jaamaan hoitoon liittyvissa asioissa, kuten vastaamaan lapsen terveydellisiin tar-
peisiin ja toimintaan hatatilanteissa. Terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
keskustelu lapsen terveydentilasta ja paatostenteko terveysasioihin liittyen ei

tuota vanhemmille ongelmia. (Pelentsov, Fielder, Laws & Esterman 2016.)

Moni vanhempi kokee lapsen tarpeiden vaikuttaneen heidan tyohonsa. Osa
heista joutuu vahentamaan toitaan tai jopa lopettamaan ne, kun taas osa joutuu
tekemaan enemman t6ita taloudellisista syista. Oletettavasti, harvinainen sairaus
lapsella vaikuttaa my6s vanhempien valiseen parisuhteeseen. Vaikutukset ovat
seka positiivisia etta negatiivisia. (Pelentsov ym. 2016.) Vanhemmat ovat joko
lahentyneet kokemuksen kautta tai kokemus on ajanut heidat jopa eroon jatkuvan
stressin ja ahdistuksen aiheuttaman kitkan takia (Pelentsov ym. 2016; Storvik-
Sydanmaa ym. 2019, 87).

Lapsen alkaessa kouristella, vanhemmat usein etsivat tietoa internetista (Krag &
Holmes 2016). Hussainin ja kumppaneiden (2017) tutkimuksen mukaan he teke-
vat itsediagnosointia internetissa myos tilanteissa, joissa he kokevat, ettei lap-
sella ole kaikki hyvin ja terveydenhuollon ammattilaiset eivat ota heita tosissaan.
Suurin osa internetista I0ytyvasta tiedosta, koskien infantiilispasmeja, on tarkkaa
ja tarjoaa tarkeaa ja oleellista tietoa. Videot koettiin tassa tutkimuksessa hyodyl-
lisiksi, koska vanhemmat pystyivat nakemaan niista, miltd spasmit nayttavat. On-
gelmaksi vanhempien internet-tiedonhaussa nousee kaytetyt hakusanat. Jos ha-
kusana ei ole tarpeeksi tarkka, todennakoisyys saada tarkeaa tietoa infantii-
lispasmeista laskee. Jos hakusanat ovat kohdallaan, he |0ytavat oikeaa tietoa.
Oleellista I6ytyneen tiedon kohdalla oli my6s kehotus hakeutua laakarin arvioon.
(Krag & Holmes 2016.)

Nummikosken (2006, 27) tekemassa tutkimuksessa todettiin vanhempien koke-
neen tiedonsaannin helpottavana ja rauhoittavana. Harvinaisten sairauksien koh-
dalla ammattilaisten tieto sairauksista on vahaisempaa, mika lisda vanhempien
tyytymattomyyttd. Moni vanhemmista kokee saamansa tiedon hyodylliseksi ja
helpoksi ymmartaa. Tietoa haluttaisiin lisdd nimenomaan lapselle tarjolla olevista
palveluista nyt ja tulevaisuudessa. (Pelentsov ym. 2016.)
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Harvinainen sairaus lapsella vaikuttaa vanhempien lisaksi myos lapsen mahdol-
lisiin sisaruksiin ja heidan hyvinvointinsa tulee myos huomioida (Storvik-Sydan-
maa ym. 2019, 87). Moni vanhempi kokee, etteivat he anna tarpeeksi omaa ai-
kaansa ja huomiotaan terveemmille sisaruksille keskittyessaan sairastuneen lap-
sen hoitoon (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 229; Pelentsov ym. 2016).
Koska muut lapset jaavat vahemmalle huomiolle, he voivat ajautua huolehtimaan
itsestddn enemman kuin heidan ikaiseltdan voitaisiin normaalisti odottaa. Se voi
aiheuttaa sisaruksissa ristiriitaisia tunteita, kuten mustasukkaisuutta tai syylli-
syytta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 229; Storvik-Sydanmaa ym. 2019,
87.) Sisarukset voivat masentua tai ahdistua ja he saattavat purkaa tunteitaan
kayttaytymalla huonosti, jopa aggressiivisesti. Toisaalta sisaruksen sairaus voi
opettaa heille empatiakykya ja toisten huomioonottamista. (Sosiaali- ja terveys-
ministerid 2004, 229.)

Terveemmilla sisaruksilla on paljon erilaisia kasityksia harvinaisesta sairaudesta.
He saattavat tehda sairaudesta vaaria olettamuksia esimerkiksi arkielamassa ta-
pahtuvista asioista — oireista voi tulla itse sairaus tai sairaan sisaren syntymaan
liittyva asia on heidan mielestdan syyna sairauteen. He saattavat kokea paljon
epavarmuutta tutkimuksista ja toimenpiteista, joihin heidan sairas sisaruksensa
joutuu. lasta rippumatta lasten on vaikea kasittaa laaketieteellisia termeja. Tama
ymmartamattomyys aiheuttaa sen, etta he tekevat omia paatelmia ja sita kautta
heille muodostuu harhaluuloja sairaudesta. Epavarmuuteen asioiden suhteen liit-
tyy vahvasti tiedonpuute, jonka lapset itsekin ymmartavat. Joskus he sattuvat
kuulemaan aikuisten keskusteluista asioita vahingossa ja myohemmin saattavat
kayttaa naita asioita tietonaan ymmartaakseen sisaruksensa sairautta. Toisinaan
lapset eivat saa vanhemmiltaan vastausta esittamiinsa kysymyksiin, jolloin asiat
jaavat pimentoon. (Vatne ym. 2015, 252-253.)

Kalliokosken (2017, 30) tekemassa Pro Gradu -tutkimuksessa selvisi, ettad per-
heessa sisarukset eivat aina olleet tietoisia sisaruksen epilepsiasta. Heille oli saa-
tettu kertoa epilepsiasta vasta sitten, kun he olivat nahneet kohtauksen. Suurin
osa haastatelluista kuitenkin oli kokenut, etta epilepsiasta oli puhuttu avoimesti
my0Os pienemmillekin sisaruksille. Tutkimuksessa kavi myos ilmi, etta epilepsiaa
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sairastava oli tuntenut itsensa ulkopuoliseksi sisarussuhteissa. Syyna haastatel-
tavien mukaan oli sisaruskateus, koska epilepsiaa sairastanut tarvitsi usein eri-
tyishuomiota ja vanhemmat saattoivat olla tavallista suojelevampia. Toisaalta
isommat sisarukset olivat haastattelun mukaan osallistuneet pienemman sisaruk-
sen hoitoon ja perhe koettiin tiiviiksi. (Kalliokoski 2017, 33-35, 42, 58.)

3.3 Hoitotyo

Hoitotyd kasitteena yhdistetddn usein sairauksien hoitamiseen. Ennen kaikkea
se kuitenkin on vuorovaikutusta hoitajan ja hoidettavan valilla. (Anttila ym. 2017,
16.) Leikki toimii lasten tapana kommunikoida. Sen avulla lapset kasittelevat vai-
keita asioita. (Olli 2011, 18.) Hoitotydn tarkoitus on edistaa terveytta, ehkaista ja
hoitaa sairauksia, kuntouttaa ja lievittaa potilaan kipua seka huolehtia hoidetta-

van paivittaisista tarpeista (Anttila ym. 2017, 16).

Nayttoon perustuva hoitotyd mahdollistaa potilaalle tasalaatuisen ja turvallisen
hoidon hoitopaikasta riippumatta. Tavoitteena on tuoda potilaan terveytta edista-
vaa tietoa esille ja yhtenaistaa hoitokaytantoja eri organisaatioiden valilla, jotka
ovat nayttéon perustuvan hoitotyon peruselementteja. (Hoitotyon tutkimussaatio
2018.)

3.3.1 Lapsen ja perheen hoitotyo

Lapsen hoitotydssa huomioidaan lapsi, vanhemmat ja muut perheenjasenet. Hoi-
don toteutuksessa lahtokohdan tulee olla perheen osallistuminen hoitoon yh-
dessa hoitohenkilokunnan kanssa mahdollisuuksien mukaan. Vanhemmat ovat
niita, jotka tuntevat lapsensa parhaiten, joten heidan tietonsa on tarkeassa roo-
lissa. He tarvitsevat kuitenkin opastusta hoitoon liittyvissa kaytannon asioissa ja
tarvitsevat siihen hoitohenkilokunnan apua seka tukea. Lisaksi heilla voi olla hoi-
toon liittyvia ongelmatilanteita, joihin voidaan yhdessa hoitohenkildkunnan

kanssa etsia ratkaisuja. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 88, 118.)
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Nykypaivana perhetta pyritaan huomioimaan kokonaisvaltaisemmin osana epi-
lepsian hoitotyota. Aikaisemmin hoidossa on keskitytty enemman kohtausten hal-
litsemiseen laakityksen avulla haittavaikutuksista huolimatta. Kohtausten hallit-
seminen on edelleen tarkea tavoite. (Sillanpaa 2014.) Vanhempia tulisi kannus-
taa osallistumaan lapsen hoitoon mahdollisimman paljon. Heidan osallistumi-
sensa lapsen hoitoon vahentaa yleensa vieraan ympariston aiheuttamia stres-

sioireita lapsella. (Carvalho ym. 2014, 1529.)

Vanhemmilla voi olla pelkoa, etta he jaavat yksin sairastuneen lapsen kanssa.
Paras apu sairastumisen alkuvaiheessa voikin olla toinen perhe, jossa eletaan
samanlaista elamantilannetta. Vertaistuesta voi olla iso apu koko perheelle. Sen
periaate on auttaa samassa elamantilanteessa olevia ihmisia kohtaamaan toi-
sensa, jotta he voivat tulla kuulluksi seka ymmarretyksi. Vanhempia voi auttaa
jaksamaan se, etta joku muu ymmartaa avuttomuuden tunteen, kun lapsi sairas-
tuu. Epilepsialiitolla 16ytyy oma jaosto myds vaikeille ja harvinaisille epilepsioille.
(Viljanen & Porras 2011, 11.)

Epilepsialiitto tarjoaa vanhemmille vertaistukea verkkokeskustelujen muodossa.
Tarkoituksena on, etta he paasevat jakamaan omia kokemuksiaan erityisesti lap-
sen sairastumisvaiheessa. Vanhemmille on tarjolla myos erilaisia teemailtoja.
Perheille jarjestetaan erilaisia retkia ja kerhoja. Perhetapahtumissa huomioidaan
koko perhe ja he voivat saada kokemuksia vertaisuudesta toisilta perheilta. (Vil-
janen & Porras 2011, 12.)

Laakehoidon lisaksi infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen hoidossa tu-
lee huomioida muitakin asioita. Westin syndroomaa on tutkittu paljon, mutta ra-
portteja hoitotyosta talle potilasryhmalle on huonosti saatavilla ja hoitotydn kei-
noissa on paljon puutteita. (Oliveira ym. 2012, 478; Carvalho ym. 2014, 1526.)
Lapsen ja perheen hoitotyon merkitys on kuitenkin suuri erityisesti niilla lapsilla,
joilla kohtaukset toistuvat. Heidan tulisi saada yksilollista henkilokohtaista oh-
jausta kattavan hoidon tukemiseksi. (Carvalho ym. 2014, 1526.) Westin syndroo-
maa sairastavan hoitoty6hon tulisi kiinnittdd enemman huomiota kaikilla tervey-

denhuollon alueilla, kuten esimerkiksi toimenpiteissa (Oliveira ym. 2012, 478).
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Epilepsian laakehoidosta tulee sopia perheen ja lapsen kanssa, jotta hoito onnis-
tuisi. Perheen osallistuminen laakehoitoon korostuu erityisesti silloin, kun ky-
seessa on pieni imevaisikainen lapsi, joka ei kykene vastaamaan itsenaisesti laa-
kehoidostaan. Myds muun hoidon toteuttaminen edellyttaa yhteistyota perheen

kanssa. Usein he tarvitsevat selkeita ohjeita myos arkielamaan. (Sillanpaa 2014.)

Omabhoitajasta voi olla hyotya infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen hoi-
totydssa. Omahoitajan tarkoitus on edistaa yhteisty6ta hoitohenkildéston ja per-
heen kanssa. Tarkoituksena on oppia tuntemaan perhe hyvin, jolloin heidan on
helpompi kertoa huolenaiheita seka esittaa kysymyksia. Omahoitajan on myos
helpompi selvittaa millaista tukea ja ohjausta perhe tarvitsee, koska han on la-
himpana perhetta ja voi valittda tietoa muulle tydéryhmalle. (Storvik-Sydanmaa
ym. 2019, 89.)

3.3.2 Kohtauksien eli spasmien hoito

Kouristavan lapsen ensihoito

Kun kohdataan kouristava potilas, tutkiminen ja hoito aloitetaan normaalin hata-
tilapotilaan protokollan mukaisesti (Kuisma ym. 2017, 449). Kouristuksien aikana
lapsi tarvitsee apua ja valvontaa, joten hanta ei tule jattaa yksin. Ensihoito aloite-
taan arvioimalla ja turvaamalla vitaalielintoiminnot ja annetaan lisahappea mas-
kin kautta. Lapsi tulee auttaa kylkiasentoon ja turvata hengitysteiden avoimuus.
Mikali kohtaus pitkittyy, tulee varautua hengityksen avustamiseen. Suoniyhteys
tulee myds avata ja aloittaa nesteinfuusio. Samalla kanyylin kautta voidaan ottaa
verinaytteitd esimerkiksi verensokerin tarkistamiseksi. (Storvik-Sydanmaa ym.
2019, 60.) Kohtausten aikana suuhun ei tule laittaa mitaan. Kouristuksia ei saa
yrittdd myodskaan estaa. Harkinnan mukaan nenanieluputkea voidaan kayttaa ja
hampaattomille nieluputkea hengitysteiden turvaamiseksi. Lapsilla tehokas laake
kouristelun lopettamiseen on midatsolaami tai loratsepaami nenan tai poskien
limakalvolle, jos kohtaus kestaa yli 5 minuuttia. Nain ehkaistaan kouristelun ete-

neminen status epilepticus -tilaan. (Kuisma ym. 2017, 450-451.)
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Jos kouristuskohtaukset paasevat pitkittymaan, se voi aiheuttaa hengitystoimin-
nan heikentymista. Silloin veren happipitoisuus pienenee ja hiilidioksidipitoisuus
suurenee. Aluksi verenpaine on usein korkealla, mutta voi lopulta laskea niin alas,
etta aivojen verenkierto heikentyy. Kehonlampo nousee ja lihasten supistelu voi
lopulta johtaa lihasvaurioon tai jopa rabdomyolyysiin. (Kuisma ym. 2017, 452.)
Rabdomyolyysi on lihaskudoksen akillinen vaurio, jossa lihaskudos turpoaa ja al-
kaa tuhoutua (Atula 2019). Kallonsisainen paine nousee pitkittyneessa kohtauk-
sessa ja voi johtaa aivoodeeman syntymiseen. Lisaksi voi ilmaantua rytmihairi-
0ita. (Kuisma ym. 2017, 452.)

Kohtausten aikainen hoito kotona

Kohtausten eli spasmien aikana lapsella saattaa esiintya akillisia liikkeita, jotka
lisdavat loukkaantumisriskia. Sen vuoksi on hyva ennakoida vaaratekijoita, jotta
vammoilta valtyttaisiin. Tama voidaan huomioida kaantamalla lapsi kyljelleen
kohtauksen ajaksi, koska kohtauksen aikana han voi aspiroida suun eritteita hen-
gitysteihin. Vaaralliset esineet kannattaa siirtdaa kauemmaksi, silla lapsen ei tulisi
altistua uusille vammoille kohtausten aikana. (Oliveira ym. 2012, 478; Carvalho
ym. 2014, 1528.) Kohtausten ajaksi suojataan lapsen paa esimerkiksi tyynylla
(Carvalho ym. 2014, 1528; Kuisma ym. 2017, 449).

Kohtaustasapaino

Kohtauksia pystyy harvoin ennustamaan, mutta joillakin lapsilla voidaan huomata
niihin altistavia tekijoita. Kohtaukset voivat esimerkiksi esiintya aina tiettyna vuo-
rokauden aikana. Usein niitd ei pystyta taysin estamaan, mutta on asioita, joilla
niihin voidaan vaikuttaa. Riittava uni on tarkeaa, koska vasymys lisaa riskia koh-
tauksille. Laakkeenoton tulisi olla saanndllista, koska jo muutaman tunnin heitto
ladkkeenottoajassa lisdd myos kohtausriskia. (Terveyskyla 2017a.) Laak-
keidenotto kannattaa yhdistaa arkirytmiin, jotta unohduksilta valtytaan. Laakkeen
ottamisen voi ajoittaa esimerkiksi aina aamupalan yhteyteen. (Terveyskyla
2017b.) Joillakin lapsilla myds vilkkuvat valot voivat aiheuttaa kohtauksia (Ter-
veyskyla 2017a). Kohtauksista olisi hyva pitaa kirjaa. Olennaista on kirjata ylos
niiden maara ja kuvailla millaisia ne ovat olleet. Vastaanottokaynneille kirjaukset
kannattaa ottaa mukaan, koska ne vaikuttavat hoidon suunnitteluun. Kirjaami-

seen voi kayttaa valmista seurantavihkoa. (Terveyskyla 2017b.)
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3.3.3 Hoitotyon suunnitelma

Hoitotyon suunnitelmaan on koottu tietoa niista asioista, joihin tulisi kiinnittda huo-
miota infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen ja perheen hoitotydssa
seka hoitotyon keinoja niihin. ltseopiskelumateriaalia varten opinnaytetyossa teh-
tiin taulukko asioista, joita oireyhtyman hoidossa tulisi huomioida (LIITE 1). Tau-
lukko on toteutettu rakenteisen kirjaamisen mallin mukaisesti huomioiden tarve,

tavoite, hoitotyon toiminnot ja tulokset.

Liikkuminen ja asentohoito

Hoidossa tulee huomioida riittava asennonvaihtelu, koska se ehkaisee painehaa-
vojen syntymista. Westin syndroomaa sairastavalla lapsella saattaa esiintya liik-
keen vahentymista ja heikentynytta fyysista liikkumista. Heilla esiintyy tutkitusti
lihasten surkastumista. Riittava vartalon liikuttaminen edistaa lapsen lihasten ke-
hittymista. Talla voidaan ehkaistda mahdollisten liikerajoitteiden muodostumista.
(Oliveira ym. 2012, 478.) Lasta ja vanhempia taytyy rohkaista likkumiseen, koska
taysi likkumattomuus on terveydelle haitallista. Kun liikkuminen toteutetaan oi-

kein, silla ei ole kuin vahan terveyshaittoja. (Kalviainen ym. 2016, 120.)

Lasta voi kantaa eri asennoissa ja asentoa tulisi vaihdella. Lasta voi kantaa esi-
merkiksi Kippura-asennossa, jossa han nojaa kantajan vartaloon. Yksi vaihtoehto
on myos vatsamakuulla kantaminen, jossa lapsi makaa tuettuna kaden paalla.
Lasta voi kantaa my0s niin, ettd han ndkee kantajansa kasvot. Royhtayttamista

varten lapsi nostetaan olalle. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 35.)

Kognitiivinen kehitys

Lapsi kehittyy voimakkaasti vauvaiassa. Infantiilispasmioireyhtyma vaikuttaa si-
ten myos kokonaiskehitykseen. (Kalvidinen ym. 2016, 144.) Westin syndrooma
saattaa vaikuttaa liséksi kognitiiviseen kehitykseen (Oliveira ym. 2012, 478). Sil-
lanpaan (2014) mukaan lasten epilepsiaan liittyy usein oppimisen, kayttaytymi-

sen ja psykososiaalisten taitojen haasteita.
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Kognitiiviset vaikeudet ovat yksildllisia jokaisen sairastuneen lapsen kohdalla.
Tarkeaa on tunnistaa jokaisen sairastuneen omat haasteet ja vaikeudet. Kogni-
tiiviseen kehitykseen vaikuttavat jo mahdolliset sikidaikana tapahtuneet aivojen
rakennepoikkeavuudet tai hypoksiat. Siihen vaikuttavat myés muun muassa sai-
rauden etiologiset tekijat, alkamisika seka ladkehoito. (Kalvidainen ym. 2016, 144-
146.)

Westin syndrooman hoidon tarkoituksena on hidastaa alyllisen kehitysvamman
etenemista. Laakehoidon lisaksi lapselle tulisi puhua sanallisesti, vaikka han ei
kykenisi vastaamaan. Puhuminen stimuloi aivojen hermosynapseja ja hidastaa
kehitysvamman etenemista seka vahentaa sen vaikutuksia. (Oliveira ym. 2012,
478.) Hoitajan tulee olla tietoinen viestinnan muodoista, joita lapsi kayttaa. Kehi-
tysta tulee myos seurata saanndllisin valiajoin. (Carvalho ym. 2014, 1529.) Lap-
sen neuropsykologiset ongelmat tulisi kartoittaa jo varhaisessa vaiheessa, jotta

ne voidaan huomioida hoidossa paremmin (Sillanpaa 2014).

Lapsilla kielellinen ilmaisu ei ole yhta kehittynytta kuin aikuisilla. Heille on luon-
nollisempaa kommunikoida leikin ja erilaisen toiminnan kautta, kuin pelkastaan
puhumalla. Leikin avulla he voivat kasitella vaikeita asioita ja tunteitaan. Hoitajalle
leikki on my0s tarkea tyovaline kognitiivisten- ja kommunikaatiotaitojen arviointiin.
Lisaksi sen avulla toimenpiteiden suorittaminen lasten kanssa sujuu yleensa hel-

pommin ja nopeammin. (Olli 2011, 19.)

Selviytymisen kannalta elamassa tarkeampaa on sosiaalinen toimintakyky kuin
alykkyys. Vauvaiassa kaikille lapsille on tarkeaa luoda turvallisia kiintymyssuh-
teita ja saada virikkeitd tukemaan kehitysta. (Kalvidinen ym. 2016, 144, 151.)
Lapsen ensimmaisen elinvuoden aikana kehittyva suhde vanhempiin on merki-
tyksellinen psyykkisen kehityksen kannalta. Vuorovaikutus imevaisidassa muovaa
aivojen kehitysta ja tata kautta se vaikuttaa kokonaisuudessaan lapsen myohem-
paan kehitykseen. Vauvalle viestiminen tapahtuu ilmeiden, eleiden, kosketuksen,

puheen ja fyysisen laheisyyden kautta. (Sosiaali- ja terveysministeric 2004, 85.)
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Infektioriski

Westin syndroomaa sairastavat lapset ovat alttiimpia saamaan infektioita, joten
infektioriski tulisi minimoida. Vanhemmille tulisi antaa ohjausta infektioiden tor-
junnasta opastamalla heille kasien pesemisen ja henkilokohtaisen hygienian tar-
keys. Heidan tulisi myos tarkkailla lapsen ihon kuntoa ja mahdollisia tulehduksia
saanndllisesti. (Carvalho ym. 2014, 1529.) Infektio voi olla yksi epilepsiakohtauk-
sen laukaiseva tekija (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 59). Epilepsiaa sairastaville
lapsille suositellaan rokotusohjelman mukaisia rokotuksia (Epilepsiat ja kuume-
kouristukset... 2020).

Kaikkiin invasiivisiin toimenpiteisiin liittyy infektioriski, joten turhia toimenpiteita
tulisi valttaa. Kun invasiivinen toimenpide on tarpeen, tulee noudattaa aseptisia
toimintatapoja. Toimenpiteita voi olla esimerkiksi laakkeen antaminen tai virtsa-
rakon katetrointi. (Oliveira ym. 2012, 478.) Vanhempia tulisi ohjata lapsen hyvaan
suunhoitoon. Heita tulee myds rohkaista suun hoidon toteuttamiseen seka var-
mistaa, ettd he ymmartavat sen tarkeyden. (Regis, Rocha, Torres & Queiroz
2009; Carvalho ym. 2014, 1529.)

Regis ja kollegat olivat tehneet tutkimusta Westin syndroomaa sairastavan lap-
sen suun hoidosta vuonna 2009 Brasiliassa. Westin syndroomaa sairastavilla
lapsilla on tutkimuksen mukaan usein huono suun hygienia, joka voi johtua hiili-
hydraattipitoisesta ruuasta ja sokeripitoisten laakkeiden kaytdsta. Oireyhtymassa
usein esiintyy hampaiden lisaantynytta kulumista, ikenien suurentumista, ham-
paiden puhkeamisten muutoksia seka poikkeavia puhkeamispaikkoja. (Regis ym.
2009.)

Hammashoitoa voi vaikeuttaa lapsen kyky tehda yhteisty6ta esimerkiksi kommu-
nikaatiovaikeuksien vuoksi. Suunhoidossa tulisikin panostaa erityisesti ennalta-
ehkaisyyn. (Regis ym. 2009.) Lapsilla hampaiden harjaus aloitetaan heti ensim-
maisen hampaan puhjettua ja hampaita tulisi harjata kahdesti paivassa (Hakuli-
nen, Otronen & Kuronen 2017, 41). Hiilihydraattien maaraan ruokavaliossa on
hyva kiinnittda huomiota (Regis ym. 2009). Imevaisikaisen paasaantdinen ravin-
nonlahde on rintamaito, joka sisaltaa paljon laktoosia. Laktoosi edesauttaa ham-
paiden reikiintymista, mutta silla on merkitysta vasta, jos imetys jatkuu toiselle
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ikavuodelle. (Hakulinen ym. 2017, 41.) Epilepsialaakkeet altistivat lapsia selke-
asti suun ongelmille. Yli 6-vuotiailla tutkimuksen mukaan voitiin turvallisesti kayt-
taa fluorigeelia suun hoitoon ehkaisemaan reikiintymista ja karieksen muodostu-
mista. Westin syndroomaa sairastava lapsi tarvitsee enemman hammashoitoa
lapi elamansa. Varhaisella hoidon aloituksella voidaan parantaa elinajan ennus-
tetta. (Regis ym. 2009.)

Hengitys

Kohtaukset voivat aiheuttaa muutoksia lapsen hengittamisessa (Carvalho ym.
2014, 1529). Spasmit voivat aiheuttaa sinerrysta tai hengityksen hetkellista py-
sahtymista (Gaily, 2009). Hengitystaajuutta tulisi saanndllisesti tarkkailla koh-
tausten aikana. Lasta ei tule jattaa yksin, mikali hengitysvaikeuksia ilmenee. Hen-
gitysfrekvenssia tulee tarkkailla saanndllisin valiajoin kohtauksien aikana. Lap-
selle voi antaa laakarin ohjeen mukaisesti nebulisaattorin kautta hengitysta hel-

pottavaa laakitysta tai lisdhappea. (Carvalho ym. 2014, 1529.)

Psyykkinen hyvinvointi

Oireyhtymaa sairastavan lapsen elinajanodote on lyhyempi kuin terveella. Tama
lisdd vanhempien ja muiden perheenjasenten ahdistuneisuutta. Hoitohenkildkun-
nan tehtaviin kuuluu tukea sairasta lasta seka hanen perhettdan. Oireyhtyman
diagnosointi vaikuttaa vahvasti koko perheeseen ja muuttaa heidan elamaansa.
Perheessa voidaan kokea monenlaisia tunteita, vihasta suruun ja jopa masentu-
neisuuteen. Hoitajien on hyva puhua heille taudin etenemisest3, jotta he osaavat
varautua mahdollisesti tulevaisuudessa tapahtuviin asioihin. Perhetta tulisi kan-
nustaa sosiaaliseen vuorovaikutukseen, jotta he saavat myos muuta ajateltavaa.

Vertaistukea on hyva myos tarjota. (Oliveira ym. 2012, 477-478.)

Leikilla on tarkea rooli lapsen psyykkisessa kehityksessa. Lapsen voi olla hankala
kasittaa sairauttaan ja se voi tuntua hanesta uhkaavaltakin. Kun aikuiset puhuvat
tunteensa, lapset taas leikkivat ne ulos. Leikilla on siis tarkea rooli lapsen hoito-
tydssa. Se vahentaa lapsen pelkoa seka ahdistusta ja nain ollen edistaa toipu-
mista. Se toimii myds vastapainona mahdolliselle sairauden aiheuttamalle pe-
lolle. Kun lapsi viihtyy paremmin, se tuottaa hanelle hyvaa oloa seka mielihyvaa.

Han voi leikin ajaksi unohtaa pahan olonsa seka sairautensa ja saa sen avulla
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hallitsemisen tunteen, joka on tarkeaa itsetunnon kehittymiselle. Hallitsemisen
tunteen avulla lapsi kokee tulevansa hyvaksytyksi ja etta haneen uskotaan. Kay-
tannon esimerkki leikin kayttamisesta hoitotydssa on valineiden esittely leikin ja
koskettamisen kautta. Toimenpiteen voi kayda lapsen kanssa nuken ja leikin
avulla lapi. Erityisesti pienten lasten kanssa asioita tulisi kayda lapi enemman
toiminnan ja leikin kautta. (Olli 2011, 18-20.)

Ravitsemus

Epilepsiaa sairastavalla lapsella monipuolinen ruokavalio on yhta tarkeaa kuin
muidenkin lasten kohdalla kasvun ja kehityksen tukemiseksi. Epilepsialadkkeet
voivat vaikuttaa D-vitamiinin aineenvaihduntaan. Sen vuoksi sen riittavasta saan-
nista tulee huolehtia. (Terveyskyla 2017b.) Ketogeenista ruokavaliota voidaan

kokeilla 1adkehoidon rinnalla kohtauksien hoitona (Leivonen ym. 2016).

Infantiilispasmioireyhtymaan sairastuva lapsi on yleensa imevaisikainen. Taysi-
metysta suositellaan 4-6 kuukauden ikdan saakka, jonka jalkeen aloitetaan kiin-
teampien ruokien maistelu. Imetysta suositellaan jatkettavan kiinteiden ruokien
rinnalla yhdesta kahden vuoden ikaan asti. (Hakulinen ym. 2017, 34.) Rintamaito
sisaltaa ravinto- ja suoja-aineita, joista on lapselle paljon hyotya (Sosiaali- ja ter-
veysministerio 2004, 181). Imettdminen ja rintamaito suojaavat lasta infektioilta

ja edistavat lapsen kasvua (Hakulinen ym. 2017, 35).

Spasmikohtauksien aikana lapsella on aspiraatioriski (Carvalho ym. 2014, 1528).
Tama on hyva huomioida myds ruokailussa. Jos lapsi vahingossa aspiroi ruokaa
hengitysteihinsa, taytyy naissa tilanteissa vierasesine poistaa hengitysteista. Tu-
kehtuessa lapsi ei hengita ja ilmavirta ei tunnu, eika han myodskaan pysty itke-
maan tai yskimaan. Naissa tilanteissa alle 1-vuotias lapsi otetaan syliin vatsalleen
ja lapaluiden valiin tehdaan 5 napakkaa lyontia niskaa tukien. Paan tulee olla
muuta vartaloa alempana. Jos vierasesine ei taman avulla poistunut, lapsi kaan-
netaan selalleen ja rintalastan alaosaa painetaan kahdella sormella 5 kertaa.
Lapsi kdannetaan uudestaan vatsalleen ja toistetaan lyonnit, jos vierasesinetta ei

ole saatu viela pois. Muun paikalla olevan henkilon tulee soittaa valittomasti 112.
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Yksin ollessaan auttaja tekee ensimmaisena lyonnit. Jos vierasesine ei irtoa, soit-
taa auttaja 112 ja asettaa puhelimen kaiutintoiminnolle samalla auttamista jat-

kaen. (Punainen Risti n.d.)

3.3.4 Kuntoutus

Kalviadisen ja muiden mukaan (2016, 92) kuntoutuksella tarkoitetaan laakinnalli-
sia, sosiaalisia seka koulutuksellisia palveluita, jotka parantavat epilepsiaa sai-
rastavan henkilon elamanlaatua. Kuntoutus tarkoittaakin konkreettisesti muun
muassa ohjausta, valmennusta, vertaistukea, terapiaa ja henkilokohtaista avus-
tusta. Infantiilispasmioireyhtymaa sairastava lapsi on niin pieni, ettei han itse
pysty osallistumaan kuntoutuksesta paattamiseen, vaan paatoksen tekevat van-
hemmat. Kun kuntoutus aloitetaan varhain, myos toipuminen nopeutuu. Kuntou-
tus aloitetaankin yleensa jo ensimmaisella sairaalajaksolla. (Kalvidinen ym. 2016,
92, 96.)

Kuntoutuksesta vastaa laakari ja han toimii myds moniammatillisen tyoryhman
vastuuhenkiléna. Tallaiseen tydryhmaan kuuluu muun muassa sosiaalityontekija,
neuropsykologi, kuntoutusohjaaja ja erilaiset terapeutit, kuten puheterapeutti ja
fysioterapeutti. Omahoitaja on myds tarkeassa roolissa lapsen hoidossa, silla han
tarkkailee osastolla lapsen paivittaisia toimia, kuten vuorovaikutus- ja leikkitaitoja.
Kuntoutusohjaajalla on ammatillinen tieto seka sairaudesta ettd kuntoutuksen
palvelujarjestelmasta ja han voi tarvittaessa tehda koti- ja paivakotikaynteja. (Kal-
vidinen ym. 2016, 96.)

Leikki tukee lapsen normaalia kehitysta ja antaa voimavaroja. Kuten muillakin
lapsilla, myos sairastuneella leikki tukee fyysista, psyykkista ja sosiaalista kehi-
tysta. Leikki on tarkea kuntoutumisen ja parantumisen valine lapsille. Lapset pi-
tavat kuntoutusharjoituksia mieluisampina, jos siihen liittyy huumoria ja mieliku-
vitusta, kuin silloin jos tehdaan pelkkia mekaanisia harjoituksia. (Olli 2011, 18-
19.)
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Neuropsykologista kuntoutusta voidaan harkita lapselle, jolla on ongelmia esi-
merkiksi tarkkaavaisuuden saatelyssa, oppimisessa tai sosiaalisissa vuorovaiku-
tustilanteissa. Neuropsykologisen kuntoutuksen tavoite on tukea lapsen kehitysta
silloin, kun sairaus tai vamma vaikuttaa kykyyn oppia. Kuntoutuksessa toiminta-
kykya voidaan tukea tekemalla erilaisia harjoituksia, joiden avulla voidaan ope-
tella uusia toimintatapoja haastaviin tilanteisiin. Siina pyritdan tukemaan lapsen
itsetuntoa seka sosiaalisia taitoja. Kuntouksessa jarjestetdan saanndllisia tapaa-
misia ja yhteistyota tehdaan myos paivakodin tai koulun kanssa. Kuntoutuksen
pituus ja tapaamisten tiheys maaritellaan jokaisen lapsen kohdalla erikseen. Kun-
toutus voi olla esimerkiksi fysioterapiaa, toimintaterapiaa, perheterapiaa tai mu-

siikkiterapiaa. (Mannerheimin lastensuojeluliiton... n.d.)

Kela jarjestaa kuntoutusta eri elamantilanteisiin kaiken ikaisille lapsille (Kansan-
elakelaitos n.d). Lapsille on olemassa omia sopeutumisvalmennuskursseja,
joissa voidaan kayda yhdessa koko perheen kanssa. Kursseilla lapsen kanssa
kaydaan lapi sairauden eri osa-alueita huomioiden hanen ika- ja kehitystasonsa.
Samalla kurssilla voidaan tukea vanhempia ja he saavat lisda tietoa sairaudesta.
(Kalvidinen ym. 2016, 94.) Moniammatillista yksilokuntoutusta voidaan antaa
kuntoutuslaitoksissa tarvittaessa esimerkiksi neurologisiin sairauksiin. Jos sai-
raus aiheuttaa huomattavia vaikeuksia arjessa, lapsella voi olla oikeus myds vaa-
tivaan laakinnalliseen kuntoutukseen. Sita harkitaan silloin, kun sairaus vaikeut-
taa osallistumista paivakotiin. Vaativa laakinnallinen kuntoutus voi olla esimer-

kiksi erilaisia terapioita. (Kansanelakelaitos n.d.)

3.3.5 Muu lapsen kehityksen tukeminen

Neuvola

Infantiilispasmioireyhtymaa sairastava lapsi ja hanen perheensa on oikeutettu sa-
manlaisiin neuvolapalveluihin kuin muutkin. Neuvolassa on tarkea selvittaa, mita
infantiilispasmioireyhtyma tarkoittaa lapsen ja perheen arjessa seka millaista tu-
kea ja palveluita perhe tarvitsee, jotta lapsen terveys ja hyvinvointi turvataan. Jat-

kotutkimuksiin ohjaaminen tapahtuu suurimmalla todennakoisyydella juuri neu-



32

volan kautta. Oireyhtymaa hoidettaessa mukana saattaa olla monia eri tervey-
denhuollon tahoja ja koska oireyhtyma on harvinainen, voi ammattilaistenkin olla
haastavaa perehtya lapsen hoitokokonaisuuteen. Neuvolassa lapsi ja perhe kay-
vat saannollisesti, joten neuvolasta kasin on hyva varmistaa hoidon jatkuvuus.
Neuvolahenkilokunnan on myods syyta perehtya lapsen oireyhtymaan ja hoitoko-
konaisuuteen omalta osaltaan, jotta pitkaaikainen asiakassuhde vahvistuu. (So-

siaali- ja terveysministerio 2004, 216.)

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valiset tiedot eivat automaatti-
sesti vality taholta toiselle (Sosiaali- ja terveysministerid 2004, 217). Potilaiden
tietojen luovuttamiseen eri toimintayksikoille tarvitaan aina hoitosuhde seka poti-
laan suostumus (Kanta 2020a). Sairaanhoitopiirien alueiden kunnallisten palve-
luntarjoajien potilastietorekisterien kokonaisuutta kutsutaan yhteisrekisteriksi.
Yhteisrekisterien osalta suostumukseksi tietojen luovuttamiseksi rekisteriin kuu-
luvien tahojen valilla riittda informointi seka hoitosuhde. Potilaalla on oikeus kiel-
taa tietojen luovutus yhteisrekisterissa. (Kanta 2020b.) Vanhempia on kuitenkin
hyva ohjeistaa informoimaan neuvolaa lapsen hoidosta ja palvelusuunnitelmista.
Vanhempia voi pyytaa valittamaan tietoja kirjallisina tai pyytaa hoitavaa laakaria
jakelemaan epikriisit suoraan neuvolaan. Epikriisien jakelu vaatii vanhempien

suostumuksen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2004, 217.)

Varhaiskasvatus

Varhaiskasvatuksen tavoitteena on edistaa lapsen kasvua, kehitysta, terveytta ja
hyvinvointia seka tukea oppimista. Varhaiskasvatuksen kuuluu myds tunnistaa
jokaisen lapsen yksildlliset tuen tarpeet ja jarjestaa tarvittava tuki hanelle. (Var-
haiskasvatuslaki 2018.) Varhaiskasvatus jarjestaa erityista tukea lapsille, jotka
ovat kasvatuksellisten ja kuntoutuksellisten tukitoimien tarpeessa. Jokaiselle lap-
selle tehdaan yhdessa vanhempien ja hoitohenkildston kanssa varhaiskasvatus-
suunnitelma. Suunnitelman tekoon voi tarvittaessa osallistua muitakin henkil6ita
tai tahoja, kuten esimerkiksi lapsen neurologi. Suunnitelmaan kirjataan lapsen
tuen tarve, tukitoimenpiteet sekd niiden toteuttaminen ja epilepsialaakitykseen
liittyvat asiat. Suunnitelman toteutumista arvioidaan ja suunnitelmaa paivitetdan

vahintaan kerran vuodessa riippuen tarpeesta. (Kalviainen ym. 2016, 154.)
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Lapsen epilepsiasta on tarkeaa kertoa paivakodin henkilokunnalle. Lapsi tarvit-
see jatkuvaa valvontaa esimerkiksi uidessa ja kiipeilytelineessa leikkiessa. Han
voi kuitenkin osallistua normaalisti likuntaan. Kohtaukset ja l1aakitys voivat aiheut-
taa muutoksia lapsen voinnissa. Voinnin aaltoilu tulee huomioida esimerkiksi op-
pimistavoitteissa. Lapsen parjaaminen paivakodissa antaa myos hoitavalle ta-
holle tarkeaa tietoa, joten hyva yhteydenpito kodin ja paivakodin valilla on tar-
keaa. (Terveyskyla 2018.)

Epilepsiaa sairastavan lapsen ei tulisi kokea itseaan erilaiseksi tai ulkopuoliseksi
sairautensa vuoksi. Ystavyyssuhteita tulisi pyrkia erityisesti tukemaan seka huo-
lehtia, ettd he saavat myos kokea olevansa osallisia leikeissa ja toiminnassa. Ai-
kuisilla on tarkea rooli tukea lasta ystavyyssuhteisiin ja osallistumaan toimintaan.
(Kalliokoski 2017, 58.)

3.4 Itseopiskelumateriaali

Opinnaytetyon tarkoituksena on luoda itseopiskelumateriaali Tampereen ammat-
tikorkeakoulun hoitotyon opiskelijoille. Opettajien jakamat luentomateriaalit ovat
suurimmaksi osaksi verkko-oppimateriaaleja, joten itseopiskelumateriaalinkin
suhteen on paadytty verkkomateriaalin tuottamiseen. Verkkomateriaalia on
helppo jakaa ja sen voi tiedostomuodosta riippuen tallentaa tietokoneelle, table-
tille tai alypuhelimelle (Kortelainen 2016, 15). Marstion ja Kivelan (2015, 89) tut-
kimukseen vastanneista opiskelijoista yli 90% oli kaytossaan laite, jolla pystyi

verkko-opintoja suorittamaan.

3.4.1 Oppiminen

Opetuksen tavoite on pyrkia laadukkaaseen oppimiseen ja opetukseen. Opetuk-
sella tulisi pyrkia asioiden syvalliseen ymmartamiseen ulkoa opettelun sijaan. Op-
piminen ei ole passiivinen tapahtuma, vaan se on aktiivista kognitiivista toimintaa.
Siihen vaikuttaa opiskelijan aikaisemmin oppimat asiat ja olettamukset. (Lofstrom
ym. 2010, 19-20.)
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Kognitiivisella prosessilla tarkoitetaan ihmisen tiedonkasittelykykya. Se koostuu
muistista, ajattelusta, paattelysta ja ongelmanratkaisusta. Nama kuuluvat myds
oppimisen prosessiin. Ne vaikuttavat tiedon rakentumiseen, uuden oppimiseen
ja tiedon syventamiseen. Muisti koostuu tyomuistista seka sailomuistista. Tyo-
muistiin pystytdan omaksumaan vain rajallinen maara tietoa. Oppimista voidaan
edistaa esittamalla tietoa visuaalisesti ja kielellisesti materiaalissa. Nailla voidaan
vaikuttaa siihen, miten asiat painuvat mieleen. Kuvat tulisi kuitenkin olla lahella

sitd kohtaa materiaalista, missa asiasta puhutaan. (Lofstrom ym. 2010, 31-32.)

Oppiminen voi olla pinta- tai syvasuuntautunutta. Syvasuuntautuneessa oppimi-
sessa opiskelija vertaa aiemmin opittua tietoa uuteen. Pintasuuntautuneessa op-
pimisessa uusi asia opiskellaan irrallisena ilman tarkoitusta ja asiat pyritaan opet-
telemaan ulkoa. Naiden lisaksi on olemassa myos strateginen oppimisen suun-
tautuminen, joka on naiden kahden yhdistelma. Siina opiskelija ottaa selville ar-
vioinnin Kriteerit ja opiskelee ne asiat, joita olettaa opettajan haluavan. Sen ta-
voitteena on usein pyrkia mahdollisimman hyvaan arvosanaan. Naista oppimis-
tavoista tehokkain tapa on syvasuuntautuminen, koska se johtaa laadukkaimpiin
oppimistuloksiin. Opetusmenetelmilla voidaan vaikuttaa opiskelijoiden oppimi-
seen. Irralliset asiat eivat ohjaa opiskelijaa ymmartamaan kokonaisuuksia. Yksi
tapa ohjata opiskelijoita syvasuuntautumiseen on linjakas opetus. Se koostuu
opetuksen tavoitteiden ja opetuksen suunnittelusta seka oppimisen arvioinnista.
(Lofstrédm ym. 2010, 19-21.)

Oppimisessa tulee huomioida ulkoinen ja sisainen kuormittavuus. Sisaisella kuor-
mittavuudella tarkoitetaan materiaalin sisaltoa. Ulkoisella taas sen esittamista-
paa. Ulkoisen kuormituksen merkitys materiaalia suunniteltaessa korostuu erityi-
sesti verkko-opinnoissa, koska se vaatii enemman kykya yhdistella tietoa. Silla
on merkitysta myos silloin, kun materiaalin sisdainen kuormittavuus on suuri. Ma-
teriaalin esittamistavalla voidaan vaikuttaa siihen, ettei teksti kuormita liikaa tyo-
muistia. Mita vaikeampi opittava asia on, sita selkeampi ja yksinkertaisempi ma-

teriaalin esitystavan on oltava. (L6fstrom ym. 2010, 32-33.)
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3.4.2 Verkko-oppimateriaali

E-oppimateriaalilla eli digitaalisella materiaalilla tarkoitetaan verkosta saatavaa
oppimateriaalia. Verkko-oppimateriaaleja voivat olla esimerkiksi kurssien oheis-
materiaalit tai erilaiset verkkokurssit. (Opetushallitus n.d.) Osaan verkon oppima-
teriaaleista voi liittya erilaisia valineita tai ohjausta, mutta tama ei ole kuitenkaan
valttamatonta (Hogman 2006, 8). Oheismateriaali voi esimerkiksi taydentaa kurs-

sin kirjallisuutta (Opetushallitus n.d).

Digitaalisen oppimateriaalin on oltava helppokayttdista ja oppimista tukevaa (llo-
maki 2012, 11, 74). Materiaalin on oltava rakenteellisesti selkea ja hyvin jasen-
nelty (Karjalainen 2018, 8). Se kasittelee opittavan asian ydinkohtia ja on kaytet-
tavissa opiskelijan mielenkiinnon, tarpeiden ja osaamisen mukaan. Hyva oppi-
materiaali auttaa opiskelijaa hyddyntamaan oppimaansa tietoa ja kehittamaan
sita. (llomaki 2012, 47, 74.)

Verkko-oppimateriaaliin opiskelijat paasevat kasiksi internetin kautta kaytan-
ndssa aikaan ja paikkaan sitoutumatta (Karjalainen 2018, 2). Sen etu on sen
joustava kayttdtapa, koska lukemisessa voi edeta eri tavoin. Lapi kdymiseen voi
kayttaa yleensa pidemman ajan, koska lukeminen voidaan keskeyttaa valilla ja
palata siihen uudestaan myohemmin. Aikaisempaan kohtaan materiaalissa on
my0s helppo palata tarvittaessa. (Hogman 2006, 16; Lofstrdm ym. 2010, 22-23.)
Marstion ja Kivelan (2015, 89) tekemassa tutkimuksessa todettiin opintojen jous-
tavuuden lisdavan verkko-opintojen mielekkyytta opiskelijoiden keskuudessa.
Tutkimukseen osallistuneista opiskelijoista suurin osa (69%) haluaisi enemman
verkko-opetusta (Marstio & Kivela 2015, 89).

Verkkomateriaalia lukiessa saattaa mielenkiinto siirtyd muihin verkkosivuihin tai
sovelluksiin, kuten Facebookiin (Kortelainen 2016, 19). Oppimisen kannalta tar-
keda onkin yllapitda opiskelijan mielenkiinto aiheeseen alusta loppuun (llomaki
2012, 74). Opiskelijat suosivat pitkien materiaalien kohdalla mieluummin painet-
tua versiota, kun taas lyhyempien materiaalien kohdalla verkkoversiot ovat yhta
hyvia. Yliopisto-opiskelijat suosivat enemman painettua materiaalia, koska he

muistavat luetun asian silloin paremmin. Opiskelijoiden keskittyminen painettuun
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materiaaliin on todettu myos paremmaksi kuin keskittyminen verkkomateriaaliin.
Paperista versiota oppimateriaalissa tukee myds opiskelijan mahdollisuus tehda
omia merkintdja ja muistiinpanoja materiaaliin. Verkkomateriaaleihin omien mer-
kintojen tekeminen ei ole aina mahdollista tai opiskelijoilta puuttuu tarvittava

osaaminen merkintojen tekemiseen. (Kortelainen 2016, 17-18, 22-24.)

Materiaalissa tulee ilmaista oppimista tukevat tavoitteet ja millaiseen kayttoon se
on suunniteltu, kuten esimerkiksi itseopiskeluun. Materiaalissa tulisi ilmaista
myaos, kenelle se on suunnattu ja millaiset pohjatietovaatimukset sen kasittelyyn
tarvitaan. (Hogman 2006, 15.) Oppimateriaalia luotaessa on huomioitava kohde-
ryhma ja ryhman oppimistavoitteet. Kohderyhman aikaisemmat tiedot ja taidot
vaikuttavat uuden asian oppimiseen, koska opiskelijat peilaavat uutta oppi-
maansa tietoa aiemmin opittuun tietoon. (llomaki 2012, 54; Karjalainen 2018, 8-
9.) Tavoitteiden maarittelyn jalkeen voidaan lahtea miettimaan opetuksen toteu-
tusta, eli mitd opetusmenetelmia tullaan kayttamaan. Opetuksessa tulee huomi-
oida opiskelijoiden lahtétaso ja se mita he jo tietavat aiheesta. (Lofstrom ym.
2010, 22-23.)

Verkkomateriaalin laadussa tulee huomioida sen pedagoginen laatu eli soveltu-
minen opiskelukayttoon. Oppimateriaalin tulee tukea oppimista. Lisdarvoa se tar-
joaa silloin, kun oppimistehtava on riittavan haastava, oppija on aktiivisena mu-
kana seka silla on opiskelijalle jokin merkitys. Opiskelun tarvitsee olla motivoivaa
ja tuottaa tulosta. Oppimateriaalissa voidaan kayttaa esimerkiksi itsenaisia haas-

teita, joilla saadaan oppiminen paremmin nakyviin. (Hégman 2006, 14-15.)

Verkko-oppimateriaaleille ei ole olemassa yhteisia laatukriteereita ja kaikkia kri-
teereja ei pystyta hyddyntamaan jokaisen materiaalin kohdalla. Laatukriteerit
ovat joustavia ja niita tulee soveltaa jokaisen materiaalin kohdalla erikseen. Laa-
tuun vaikuttaa kuitenkin monet samat tekijat kuin muihinkin oppimateriaaleihin.
Naita tekijoita ovat esimerkiksi sisallon rajaus, kohderyhman tunnistaminen seka
viestinnan ja sisallon ilmaisun hallinta. Verkkomateriaaliin laatukriteereihin vai-
kuttaa sen omat ominaispiirteet, esimerkiksi se, kuinka materiaalia paivitetaan.

Verkossa materiaalia voidaan jakaa paljon laajemmin myos muiden kayttoon.
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Tassa tulee huomioida tekijanoikeudet ja erityisesti kayttdoikeudet. (Hé6gman
2006, 8-9.)

3.4.3 Oppimateriaalin suunnittelu

Materiaali tulee toteuttaa kayttajien eli tassa tapauksessa opiskelijoiden tarpei-
den mukaisesti. Taman vuoksi tulee selvittaa millaiset opiskelijaryhmat materiaa-
lia tulevat kayttamaan seka miten sita tullaan kayttamaan. Sisalto tulee tuottaa
ammatillisesti ja se tulee tarkistaa ennen kuin sitd julkaistaan. (Hogman 2006,
25-26.)

Materiaalia suunniteltaessa tulisi miettia, miten se aktivoi opiskelijan omaa ajat-
telua. Aktivoivat kysymykset auttavat opiskelijaa kasittelemaan tietoa seka sovel-
tamaan sita. Vaikeiden asioiden omaksumista tulisi tukea. Monimutkaisia asioita
suositellaan havainnollistettavan materiaalissa. Sisallolla on merkitysta siihen,
kuinka paljon se tukee opiskelijan oppimista. Materiaalin tiedoissa seka esitta-
mistavassa tulee huomioida opiskelijoiden lahtotaso. Lahtotaso huomioiden, ma-
teriaalin tulee tarjota tietoa riittdvan laajasti. Tieto ei saa olla liilan yksinkertaista,
etteivat olennaiset tekijat karsiudu pois. Tiedon tulee olla oikeellista ja tieto on
esitetty vaaristelematta totuutta. Tiedolla pitaa olla myos perusteltu tarve opiske-
lijalle. Sen on oltava myds ajantasaista seka -kohtaista. Vanhentunutta tietoa ei
tule kayttaa. Materiaalin tulisikin tukea opiskelijaa keskittymaan ydinasiaan pik-

kuseikkojen sijaan. (Hogman 2006, 16-17.)

Materiaalia suunniteltaessa on hyva pohtia myos sen esteettomyytta. Tassa asia-
yhteydessa esteettomyydella tarkoitetaan sita, ettd ihmisten fyysiset, psyykkiset
tai sosiaaliset ominaisuudet eivat esta sen kayttdéa. Verkko-opinnoissa joudutaan
kuitenkin esteettomyytta rajaamaan sen tavoitteiden mukaan jonkin verran. Naita
asioita voidaan huomioida esimerkiksi silla, etta muuna kuin tekstina esitetyt asiat
on avattu myds sanallisesti materiaaliin. Materiaalin olisi hyva olla myos visuaa-
liselta ulkoasultaan sellainen, etta sita pystyy lukemaan varisokeudesta huoli-
matta. Epilepsiakohtauksille altistavia voimakkaita vareja olisi hyva valttaa. Teks-

tin tulisi erottua myos taustastaan niin, ettd heikentyneen nakokyvyn omaava
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henkilo pystyy sita silti lukemaan. Fontin tulisi olla riittavan isoa, vahintaan 12
pistetta. (Hogman 2006, 22-23.)

Visuaalinen ilme ja erilaiset asioiden esittamistavat tukevat erilaisia omaksumis-
tapoja. Nailla keinoilla voidaan nostaa esille tiettyja asioita tekstissa seka yhdis-
taa niita. (Hogman 2006, 20.) Ulkoasun tulisi tukea oppimista ja siihen voidaan
vaikuttaa sen selkeydella, sisallon tarkoituksenmukaisuudella ja monipuolisuu-
della. Opiskelijan ajankayttd ja oppiminen ovat tehokkaampaa silloin, kun tarvittu
tieto 10ytyy helposti ja nopeasti. Ulkoasusta kannattaa kysya ulkopuolista mielipi-
detta varhaisessa vaiheessa, koska se saattaa muiden silmiin nayttaa sekavalta.
(Sintonen 2016, 22.)

Materiaalin kuvien ja grafiikoiden tulee olla laadukkaita ja selkeita. Tekstissa huo-
mioidaan, etta kieli on kayttajalahtoista. Tama huomioidaan niin, etta tekstissa ei
ole kirjoitus- tai kielioppivirheita. Vieraiden termien ja tarpeettomien lyhenteiden
kayttoa tulisi valttaa. Termit tulee selittaa ja selitykset tulee olla helposti [0ydetta-
vissa. Otsikoiden tulee olla informatiivisia siita, mita kyseinen kappale kasittelee.

Valiotsikoita tulee myds hyddyntaa tekstissa. (Hogman 2006, 20-21.)

Oppimateriaalin tukena kaytetdan yleensa lisaksi myos muita media-aineistoja.
Erilaisista aineistoista on erityisesti apua silloin, kun opeteltava asia on monimut-
kainen. Lisaaineiston tulisi ohjata oppijaa asian parempaan havainnollistamiseen
ja ymmartamiseen. Eri aineistot voivat olla esimerkiksi animaatioita, kuvia tai aa-
nitiedostoja. Kaikkia oppimistyyleja ei kuitenkaan voida yhdistaa materiaalin te-
koon, mutta siina voidaan pyrkia tukemaan tiettyja oppimistyyleja paremmin kuin
toisia. (Lofstrém ym. 2010, 51.)

Oppimiseen voidaan vaikuttaa huolellisella ympariston valinnalla. Oppimateriaali
vaikuttaa siihen, kuinka hyviin oppimistuloksiin opiskelija voi paasta. Se vaikuttaa
lisaksi myds motivaatioon opiskella asiaa. Tahan voidaan vaikuttaa esimerkiksi
silla, ettd oppimisymparisté on mahdollisimman helppokayttdinen ja selkea. Voi-
daan kayttda myds oppimista edistavia elementteja, kuten esimerkiksi kuvia.
(Lofstrom ym. 2010, 30.)
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Suunnitteluvaiheessa on tarkeaa huomioida, kuinka suoritustapa tukee opiskeli-
jan kehitysta. Verkko-opintoihin ei ole olemassa suositeltuja suoritustapoja tai
laaturaameja. Ulkoasulla voidaan kuitenkin vaikuttaa huomattavasti siihen, milta
oppiminen kurssilla tuntuu. Kurssin ulkoasu on onnistunut silloin, kun siina opis-
kelu on vaivatonta. Positiivinen kayttokokemus antaa opiskelijalle onnistuneem-
man oppimiskokemuksen. Oppimateriaalin saatavuuden pitaisi olla helppoa,
koska se parantaa kayttokokemusta. Materiaalin tulisi olla saatavilla niin, ettei

siihen tarvitse kirjautua useiden eri jarjestelmien kautta. (Sintonen 2016, 21-22.)

Kaytettavyys tulee huomioida verkkomateriaalissa. Taman voi huomioida esimer-
kiksi silla, ettda materiaali toimii yleisimmissa laitteissa ja jarjestelmissa seka silla,
etta se toimii ongelmitta, eika kaadu tai hidastu. Materiaalin kayton tulisi olla te-
hokasta ja tieto pitaisi olla nopeasti I0ydettavissa. Tama voidaan huomioida silla,
etta tarkea tietosisaltd on heti materiaalin alussa. Jos materiaali on tarkoitettu
tulostettavaksi, tulee sen sujua vaivattomasti niin, etta se mahtuu A4-paperille ja
on siita hyvin luettavissa. Olisi my6s hyva huomioida, ettd samaa asiaa kasittele-
vat aiheet olisivat samalla sivulla. Sen avulla lukijan on helpompi jaksottaa luke-
mistaan. (Hogman 2006, 18-19.)

Myos verkko-oppimateriaalia tehtdessa tulee noudattaa tieteellisia kirjoittamisen
periaatteita (Lofstrom ym. 2010, 51; Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 365). Kaytetyt
lahteet tulee esittaa asianmukaisesti hyvien tieteellisten kaytantdjen mukaisesti
(Lofstrom ym. 2010, 51-52; Vilkka 2015, 12), jolla osoitetaan myds toisen tutki-
mustydn arvostaminen. Lainattu teksti tulee esittaa vaaristelematta totuutta niin,
etta sita ei ole kopioitu. (Vilkka 2015, 42- 43.) Johtopaatdkset pitaa olla perusteltu
(Lofstrom 2010, 52). Itseopiskelumateriaalin tieto on koostettu tiedonhaun poh-

jalta, joten asianmukainen lahteiden merkinta tulee huomioida siina.

Verkkomateriaalia tehtaessa tulee miettia myos, miten materiaali sailytetaan ja
kuinka sita paivitetaan tulevaisuudessa. Tekijanoikeudet ja kayttdoikeudet mate-
riaaliin tulee myds suunnitella. Verkkomateriaalia tehtdessa huolehditaan myos
eettisista lahtokohdista. Opiskelijoille tulee nayttaa esimerkkia tiedon oikeaoppi-

sesta hyodyntamisesta. Siihen liittyvat ongelmat tulee tunnistaa, kuten tekstin
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plagiointi. Taman vuoksi kaytetyt l1ahteet ja linkit tulee olla materiaalin Iahteissa.
(Lofstrom ym. 2010, 68.)

Verkko-opetuksen laadun kehittamiseksi toteutusta tulisi arvioida. Myos verkko-
materiaalista on hyva pyytaa vertaisarviointi ja kommentteja. (Hoégman 2006, 26.)
Materiaalia voidaan kehittaa opiskelijapalautteen ja itsearvioinnin kautta. Opiske-
ljapalaute antaa hyvaa tietoa kehityskohteista ja siitd, miten toteutus onnistui.
Palautteessa tulee huomioida ulkoasu ja toteutuksen tuloksia. ltsearvioinnissa
kiinnitetdan huomiota valittuihin menetelmiin, joita tulee arvioida jatkuvasti jo
suunnitteluvaiheessa, jotta korjaavia toimenpiteitd voidaan tehda. (Sintonen
2016, 95-96.)

Verkkomateriaali tulee toteuttaa suunnitelmallisesti ja dokumentoituna. Doku-
mentoinnissa tulee ilmeta tavoitteet, sisaltd, roolit, oikeudet, vastuut, aikataulu
seka budjetti tulee myos kirjata nakyviin siihen. (Hégman 2006, 25.) Taman opin-
naytetyon tuotoksen, eli itseopiskelumateriaalin, dokumentointi on esitetty tassa

raportissa.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Opinnaytetyo on toteutettu toiminnallisena opinnaytetyona, jonka tuotos on itse-
opiskelumateriaali Tampereen ammattikorkeakoulun hoitotyon opiskelijoille. Toi-
minnallinen opinnaytetyo koostuu kahdesta osasta — toiminnallisesta osuudesta
ja opinnaytetyoraportista. Toiminnallinen osuus voi olla esimerkiksi ohjeistus,
opas, tapahtuma tai muu tuotos. (Airaksinen 2009, 7-10; Salonen 2013, 18, 25.)
Opinnaytetyoraportti on kirjallinen esitys prosessista, jonka pohjalta tuotos on
syntynyt. Opinnaytety6raporttiin on panostettava ulkoasun, luettavuuden seka

konkreettisuuden osalta, jotta raportti olisi lukijaystavallinen. (Salonen 2013, 25.)

Toiminnallisen opinnaytetydn pohjalle tehtiin kattava tiedonhaku, joka koottiin
aluksi opinnaytetyon raporttiin. ltseopiskelumateriaalin tekoon kaytettiin tata tie-
toa. Opinnaytetyon tarkoitus oli kerata tietoa infantiilispasmioireyhtyman hoidosta
ja koota siita kirjallinen tuotos. Osa lahteista on tiedonhakukantojen ulkopuolelta
kerattyja lahteita, joita on pystytty soveltamaan infantiilispasmioireyhtyman hoito-

tydhon.

4.2 Opinnaytetyon aikataulu

OpinnaytetyOprosessi aloitettiin elokuussa 2019 aiheiden valinnalla. Aiheen va-
linnan jalkeen pidettiin tydelamapalaveri, jossa suunniteltiin yhdessa tyoelamayh-
teyshenkilon seka ohjaavan opettajan kanssa opinnaytetyon suuntaviivat. Opin-

naytetyon aikataulu on esitetty taulukossa 1.
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TAULUKKO 1. Opinnaytetyon aikataulu

13.8.2019 Orientaatiotunti opinnaytety6hon

Elokuu 2019 Aiheiden hakeminen

26.8.-1.9.2019 Aiheen vahvistuminen ja ohjaajan nimeami-
nen

17.9.2019 Tybelamapalaveri

24.9.2019 Ideaseminaari

Syyskuu — lokakuu 2019 Tutkimussuunnitelman kirjoittaminen

5.11.2019 Tutkimusseminaari

Marraskuu — joulukuu 2019 Tutkimusluvan hakeminen

Tiedonhaku ja opinnaytetyon kirjoittaminen

Tammikuu — toukokuu 2020 Opinnaytetydn kirjoittaminen

5.5.2020 Kasikirjoitusseminaari

Toukokuu — syyskuu 2020 Opinnaytetydn kirjoittaminen ja itseopiskelu-
materiaalin luominen

7.9.2020 Opinnaytetydn palautus

Syyskuu — lokakuu 2020 Kypsyysnayte

Esitysseminaari

Lokakuu 2020 Opinnaytetyd Theseukseen

Alustava tiedonhaku seka opinnaytetydsuunnitelman kirjoittaminen aloitettiin heti
tydelamapalaverin jalkeen. Opinnaytetydsuunnitelma hyvaksyttiin marraskuussa
2019, jonka jalkeen haettiin tutkimuslupaa. Tutkimuslupa opinnaytetydlle myon-
nettiin joulukuussa 2019. Taman jalkeen aloitettiin tiedonhaku ja opinnaytetyora-

portin kirjoittaminen.

Tiedonhaku oli pitka prosessi ja joidenkin tietokantojen kohdalla ilmaantui haas-
teita saatujen hakujen toistamisessa. Nama tietokannat hylattiin myéhemmin tie-
donhakuprosessista pois. Hakusanoja jouduttiin lisddmaan avainsanojen ulko-
puolelle, jotta saatiin tarpeeksi laadukkaita hakutuloksia. Hakutulokset karsittiin
ensin otsikoinnin perusteella, jonka jalkeen luettiin tiivistelmat. Jos tiivistelma sopi
opinnaytetydohon, luettiin koko tutkimus ja taman perusteella viela karsittiin epa-
sopivat tutkimukset pois opinnaytetydsta. Tiedonhaku saatiin valmiiksi helmi-
kuussa 2020, jonka jalkeen aloitettiin varsinaisen opinnaytetyoraportin kirjoitta-
minen saatujen lahteiden pohjalta. Lahteita taydennettiin tiedonhaun ulkopuoli-

silla lahteilla viela mydhemmin opinnaytetydprosessin aikana.
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Alkuperaisessa aikataulussa pysyttiin hyvin koko prosessin ajan. Opinnaytetyo-
raportin Kirjoittaminen tapahtui nopealla aikataululla. Prosessin aikana oltiin
saanndllisesti yhteydessa opinnaytetydn ohjaajaan seka tilaajaan. Heidan oh-
jeensa huomioitiin koko prosessin ajan seka opinnaytetyoraportin etta itseopis-
kelumateriaalin kirjoittamisessa. Raportti ja itseopiskelumateriaali luetutettiin
myads taysin ulkopuolisilla henkildilla, joista osa on hoitotydn ammattilaisia ja osa
ei. Heiltd saatiin palautetta muun muassa itseopiskelumateriaalin ulkoasusta ja

luettavuudesta.

4.3 Tiedonhaku

Opinnaytetyon ja itseopiskelumateriaalin teoriapohjaksi infantiilispasmioireyhty-
man osalta tehtiin perusteellinen tiedonhaku eri tietokannoista. Tutkimuksille ase-
tettiin sisdanotto- ja ulosjattokriteerit, jotka on esitelty alla olevassa taulukossa
(TAULUKKO 2). Infantiilispasmioireyhtymaan liittyvassa tiedonhaussa kaytettiin
pitkaa aikarajausta. Tahan ratkaisuun paadyttiin nopeasti tiedonhaun aloittami-
sen jalkeen, koska lynyemmalla aikarajauksella saadut tulokset eivat vastanneet

riittdvan monipuolisesti tutkimuskysymyksiin.

TAULUKKO 2. Tutkimusten sisaanotto- ja ulosjattokriteerit.

Sisdanottokriteerit Ulosjattokriteerit

- Julkaistu 2000 — 2020 - Julkaistu ennen vuotta 2000

- Tutkimus on vertaisarvioitu - Tutkimusta ei ole vertaisarvioitu

- Tutkimus vastaa opinnaytetydlle ase- - Tutkimus ei vastaa opinnaytetydlle
tettuihin tehtaviin asetettuihin tehtaviin

- Tutkimuksen aihe kasittelee infantii- - Tutkimus ei kasittele aihealuee-
lispasmioireyhtyman  diagnosointia, seemme sopivalla tavalla infantii-
hoitoa ja/tai sen aiheuttamia vaikutuk- lispasmioireyhtymaa tai infantiilispas-
sia lapseen ja hanen perheeseensa meja

- Tutkimusta voidaan hyddyntda suo- - Tutkimusta ei pysty hyédyntdmaan
malaisessa hoitotyéssa suomalaisessa hoitotydssa

- Julkaisukielena suomi tai englanti - Julkaisukielend jokin muu kieli kuin

suomi tai englanti
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Infantiilispasmiin liittyvassa tiedonhaussa kaytettyjen sanojen oikeellisuus ja
muotoilu varmistettiin kayttamalla MeSH- ja FinMeSH-sanastoja. Suomenkielis-
ten sanojen kaannds englanniksi on varmistettu kayttamalla MOT Dictionariesin
MOT Pro Englanti ja MOT Laaketiede 2.0 -sanakirjoja. Sanojen tarkastus on esi-
tetty alla olevassa taulukossa (TAULUKKO 3).

TAULUKKO 3. Infantiilispasmioireyhtymaan liittyvassa tiedonhaussa kaytettyjen

sanojen tarkistus.

SANASTO KASITE 1 KASITE 2 KASITE 3 KASITE 4
OMA SANA infantiilispasmi lapsi perhe hoitoty®
ENGLANTI infantile spasm child family nursing / care
MeSH Infantile spasm / child / children family nursing

West syndrome

FinMeSH Infantiilispasmioi- | lapsi/lapset perhe hoitoty6
reyhtyma /

Westin syndrooma

Tiedonhaussa kaytettiin seuraavia tietokantoja: Julkari, ARTO, Medic ja CINAHL.
Tiedonhakua tehtiin myés Tampereen ammattikorkeakoulun seka Tampereen yli-
opiston Arvon kirjastoista manuaalisesti epilepsiaan liittyvasta kirjallisuudesta.
Osa tiedonhaun ulkopuolisista lahteista I6ytyi Andorin ja Googlen kautta seka osa
toisista tutkimuksista. Naiden lahteiden arviointiin ja hyvaksymiseen opinnayte-

tydhon kaytettiin erityista huolellisuutta.

Tiedonhaussa saatujen tulosten maara vaihteli paljon hakusanoista ja tietokan-
nasta riippuen. Hakuja tehdessa paatettiin kayttaa tiettyja rajauksia, jotka pohjau-
tuvat sisaanottokriteereihin. Taulukossa 4 on esitetty tiedonhaku eri tietokan-
noista infantiilispasmioireyhtymaan liittyen. Kokonaisuudessaan tiedonhausta

saatiin 9 hyvaksyttya artikkelia kaytettavaksi opinnaytetyossa.

Hauissa saatuihin tuloksiin nahden hyvaksyttyja artikkeleja on hyvin vahan. Suu-
rin osa saaduista artikkeleista jouduttiin hylkadmaan otsikon tai tiivistelman pe-
rusteella, koska ne eivat vastanneet opinnaytetydlle asetettuihin tehtaviin. Osa
artikkeleista kasitteli liian spesifia osa-aluetta infantiilispasmioireyhtymasta, kuten

esimerkiksi ladkehoitoa ja ladkkeiden vaikutusmekanismeja. Naissa artikkeleissa
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aiheeseen mentiin liian syvalle ja tama taas ei kohdannut opinnaytetyon tarkoi-

tuksen ja kohderyhman kanssa.

TAULUKKO 4. Tiedonhaku infantiilispasmioireyhtymaan liittyen.

Tietokanta | Rajaukset | Hakulauseet Hakutulosten | Hyvaksytyt
maara artikkelit
Julkari Julkaisut | *infantiilispasm™* 36 0
2000 - *infantiilispasmi* 28 0
2020 westin syndroo* 1 0
Medic Suomi *infantillispasm* 5 2
2000 - *infantillispasm™* OR *westin syn- 975 0
2020 drooma*
epilepsia AND hoito 52 0
epilepsia AND hoito AND lapsi 10 2
ARTO Sanahaku | *infantiilispasm* 0 0
Ei aikara- | infantiilispasmi 1 0
jaa ("epilepsia” AND “lapsi”) 20 1
CINAHL 2002 - *infantile spasm* 377 0
2019 *infantile spasm* AND care 28 1
*infantile spasm* AND care AND 6 2
family
(infantile spasm OR west syndrome) | 490 0
*infantile spasm* AND nursing 3 1

Opinnaytetyohon hyvaksyttyjen artikkeleiden maaran lisdamiseksi tiedonhaussa
on kaytetty opinnaytetydn avainsanaston ulkopuolisia sanoja “epilepsy” ja “epi-
lepsia”. Tiedonhaussa on kaytetty my6s vapaita kdanndksia, eli FinMeSHin ja
MeSHin ulkopuolisia sanoja, hakutulosten lisdamiseksi kuten “care” ja “hoito”.
Tahan ratkaisuun paadyttiin, koska opinnaytetyon avainsanoilla saatu tulosten

laatu ja sisaltdé opinnaytetydn kannalta ei ollut riittava.

Opinnaytety6hon paadyttiin hyvaksymaan kaksi Pro Gradu -tutkimusta. Molem-
mat tutkimukset kasittelivat lasten epilepsiaa ja olivat suomalaisia tutkimuksia.
Molempien tutkimuksien sisaltod vastasi opinnaytetyolle asetettuihin tutkimusteh-

taviin. Tutkimuksista saatu tieto pystyttiin soveltamaan infantiilispasmioireyhty-
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man hoitoon. Suurin osa tiedonhaun lahteista oli kansainvalisia, joten naiden tut-
kimuksien avulla opinnaytetydhon saatiin kotimaista tietoa aiheesta. Naista syista

tutkimukset hyvaksyttiin opinnaytetyohon.

Opinnaytetyoprosessin aikana oltiin sahkopostitse yhteydessa lasten neurologi-
sen osaston osastohoitajaan seka epilepsiaan erikoistuneeseen laakariin. Heilta
toivottiin haastattelua, jotta olisi saatu enemman suomalaisen hoitotyon nakokul-
maa opinnaytetyohon. Yhteydenottoihin ei kuitenkaan vastattu kummankaan ta-

hon osalta.

Koska opinnaytetyd on toiminnallinen ja tarkoituksena on luoda itseopiskeluma-
teriaali, haluttiin tehda myods tiedonhakua tahan aiheeseen liittyen. Aikarajaus
tehtiin 2010 vuodesta alkaen ja lahteiden piti liittya opiskelumateriaaleihin. Lah-
teisiin valikoitui mukaan 2 vanhempaa lahdetta, jotta tutkimuskysymykseen pys-
tyttiin vastaamaan riittavan laajasti. Tiedonhakuun kaytettiin Andoria ja Googlea.
Tiedonhakua tehtiin myds tietokannoista, mutta hakutulokset eivat liittyneet opis-
kelumateriaaliin. Tiedonhaussa kaytettyja hakusanoja on esitetty taulukossa 5.
Myo6s naiden sanojen kaannokset suomesta englanniksi on varmistettu kaytta-

malla MOT Dictionariesin MOT Pro Englanti -sanakirjaa.

TAULUKKO 5. Itseopiskelumateriaaliin liittyvassa tiedonhaussa kaytettyjen ha-

kusanojen tarkistus.

SANASTO KASITE 1 KASITE 2 KASITE 3
OMA SANA itseopiskelu oppimateriaali aineisto
ENGLANTI independent study; teaching material[s] material; data

self-study; self-access

learning

4.4 Tuotoksen tekeminen

Itseopiskelumateriaali paatettiin tehda kayttden Microsoft Word -ohjelmaa. Aja-
tuksena oli tehda enemman artikkelimainen itseopiskelumateriaali vaihteluksi
toistuville PowerPoint-diaesityksille. Tuotoksesta tuli lopulta 14 sivuinen. Ensim-

maisella sivulla kerrotaan mika on materiaalin tavoite ja tarkoitus seka kenelle se
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on suunnattu. Taman jalkeen sivulta kaksi alkaa varsinainen itseopiskelumateri-

aali. Viimeiset kolme sivua materiaalista ovat lahteita.

Tuotokseen kerattiin vain tarkeimmat asiat kunkin teoreettisen lahtokohdan
osalta. Materiaalin haluttiin olevan ytimekas ja tiivistaa tarkein tieto helposti luet-
tavaan muotoon. Materiaalin luomisessa hyoddynnettiin tiedonhaussa I0ydettya
tietoa muun muassa fontin koosta. Materiaalin haluttiin olevan helposti tulostet-
tava, koska tiedonhaussa |0ydetyn tiedon perusteella paperilta luettu tieto jaa pa-

remmin opiskelijoiden mieleen.

Vareissa paadyttiin hyvin neutraaleihin savyihin. Hyvaa varia pohdittiin pitkaan ja
lopulta paadyttiin valkoiseen pohjaan ja vihreisiin yksityiskohtiin. Tahan paadyt-
tiin, koska materiaalista haluttiin saada mahdollisimman selkea ja helppolukui-
nen. Yksinkertaisen varityksen ajateltiin olevan sen vuoksi paras ratkaisu. Vareja
ei haluttu myoskaan liikaa, joten materiaalissa paatettiin pysya yhden varin eri
savyissa. Vareja hyodynnettiin myos materiaaliin liitetyssa taulukossa, jossa varit

jaottelevat taulukkoa ja helpottavat taulukon tulkitsemista.

Tekstista haluttiin korostaa tiettyja asioita, jotta materiaalin paaasiat jaisivat pa-
remmin mieleen. Taman vuoksi paadyttiin korostamaan tietyt asiat erillisiin laati-
koihin ja korostamaan ne vihrealla varilla pohjasta. Laatikoihin asia yritettiin koota
erittain tiiviisti ja lyhyesti, ettei niista tulisi lilan raskaslukuisia. Tama osaltaan
my0s sujuvoittaisi lukemista ja paakohtien mieleen painumista. Laatikot otsikoitiin
selkeasti, jotta lukijan on helppo I6ytaa, mita tietoa ne sisaltavat. Tama osaltaan

helpottaa tekstissa etenemista ja siihen palaamista myohemmin.

Tekstia kirjoittaessa haluttiin pyrkia valttamaan liian pitkia tekstipatkia, koska nii-
den lukeminen on usein puuduttavaa ja lukijan mielenkiinto tekstiin voi vahentya.
Tekstiin luotiin paljon valiotsikoita, jotta lukijan on helppo |0ytaa mita kappale tu-
lee sisaltamaan. Lisaksi pyrittiin myos siihen, etta jokaisessa kappaleessa vasta-
taan otsikon aiheeseen. Osasta tekstikappaleista tuli alkuperaista suunnitelmaa
pidempia ja tdman vuoksi paadyttiin korostamaan tekstista olennaisia sanoja hel-

pottamaan niiden mieleen painamista. Talla pyrittiin keventamaan lukemista seka
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pitamaan lukijan mielenkiintoa ylla pitkien tekstipatkien ajan. Lukijan on myos hel-
pompi loytaa haluamansa tieto myohemmin materiaalista selkean otsikoinnin

seka korostettujen tekstipatkien avulla.

Mielenkiintoa materiaaliin haluttiin tuoda kuitenkin lisda. Sen vuoksi paadyttiin li-
saamaan materiaaliin my0Os kuvia. Kuvat paatettiin piirtaa itse, koska se koettiin
helpoimmaksi ratkaisuksi. Kuvat ajateltiin aluksi laitettavan vain itseopiskeluma-
teriaaliin, mutta osa paadyttiin laittamaan myds opinnaytetyoraporttiin. Kuvien ha-
luttiin havainnollistavan, millaisia kouristuskohtaukset voivat olla. Taman ajateltiin
tukevan myads sita, etta tulevien ammattilaisten voisi olla helpompi tunnistaa koh-
taus. Kuvista piirrettiin mahdollisimman yksinkertaisia ja selkeita. Niihin lisattiin
kuitenkin varia elavoittamaan niita. Yksi kuva paadyttiin tekemaan ABCDE —pro-
tokollan mukaisesti havainnollistamaan sita, kuinka tulisi toimia kohdattaessa
kouristava lapsi. Tama kuva luotiin kayttaen Excel 2016 -ohjelmaa. Kuvan yhtey-

teen lisattiin tdydentavia kouristuspotilaan hoitokeinoja.

Itseopiskelumateriaalin loppuun lisattiin pohtiva kysymys, jonka haluttiin liittyvan
kaytannon hoitotydhdn. Kysymykseen paadyttiin laittamaan yksi yleinen infantii-
lispasmioireyhtyman alkuvaiheen oire, joka vaatii lisdtutkimuksia. Kysymyksen
tarkoitus on saada opiskelija miettimaan, mitd muuta hanen kannattaa kysya van-
hemmilta selvittddkseen, onko kyseessa mahdollisesti infantiilispasmioireyhtyma

vai ei.

Itseopiskelumateriaalin lopussa on opinnaytetydhon luotu infantiilispasmioireyh-
tyman hoitotydn suunnitelma -taulukko (LIITE 1). Taulukkoa tehdessa huomattiin
hyvin monien asioiden liittyvan oireyhtyman hoitotyohon ja siita tuli nopeasti hyvin
laaja. Taulukkoa haluttiin tiivistaa, joten asiat on paadytty esittdamaan mahdolli-
simman yksinkertaisesti. Lisaksi taulukon fonttikokoa jouduttiin pienentamaan ko-
koon 10, jotta taulukon koko ei kasvanut liilan suureksi. Taulukkoa jouduttiin jaka-
maan osiin, jotta se saatiin jakautumaan eri sivuille oikeista kohdista taulukkoa.
Materiaalin taulukosta on poistettu lahdemerkinnat, jotta se olisi helppolukui-
sempi. Lahteineen taulukko laitettiin opinnaytetyoraportin liitteeksi (LIITE 1). Ma-

teriaalissa lahteet ovat kuitenkin lIahdeluettelossa asianmukaisesti esitettyna.
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5 POHDINTA

5.1 Opinnaytetyoprosessin ja tuotoksen tarkastelu

Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata tietoa infantiilispasmioireyhtymasta hoitotyon
opiskelijoiden keskuudessa. Opinnaytetyohon koottiin yhteen kansainvalista ja
kotimaista tietoa aiheesta. ltseopiskelumateriaalin kautta opiskelijan on helppo
tutustua aiheeseen ja saada tiivistetysti tietoa siita, mista sairaudessa on kyse,
milloin sita tulisi epailla seka millaisia asioita infantiilispasmioireyhtymaa sairas-
tavan lapsen ja perheen hoitotydssa tulisi huomioida. Itseopiskelumateriaalia ja-
kamalla paastaan opinnaytetyon tavoitteeseen eli lisataan tietoa oireyhtymasta.
Tietoa lisaamalla pystytaan parantamaan tulevien terveydenhuollon ammattilais-
ten kykya tunnistaa sairaus ja nopeuttaa hoidon aloittamista. Spasmeja on ha-
vainnollistettu kuvien avulla, jotta ne jaisivat opiskelijalle paremmin mieleen itse-
opiskelumateriaalista. Spasmeja kuvaavat kuvat piirrettiin itse ja apuna naiden
suunnittelussa on kaytetty Kragin ja Holmesin (2016) tutkimuksessa mainitsemia

Youtube-videoita infantiilispasmeista.

Opinnaytetyon tiedonhakua tehtaessa lahteet painottuivat pitkalti l1aaketieteelli-
seen materiaaliin. Tiedonhaun edetessa hoitotyon nakokulmaa pyrittiin tuomaan
paremmin esille. Tyoelamayhteystaholta ja opinnaytetyon ohjaajalta saatiin pa-
lautetta, etta hoitotyon osuuteen kaivattiin lisaa tietoa. Hoitotydn nakokulman olisi
voinut alusta asti huomioida paremmin. Opinndytetyon suunnitelmassa pitkaai-
kaissairaus oli yksi teoreettinen lahtokohta, mutta tiedonhakua tehtaessa se ja-
tettiin pois. Syyna oli se, etta kyseisella termilla tehdyt tiedonhaut ja niista saadut

tulokset eivat vastanneet tutkimuskysymyksiin.

Tiedonhaussa jouduttiin kayttamaan kasitteiden ulkopuolisia sanoja, jotta tutki-
muskysymyksiin pystyttiin vastaamaan riittavan laajasti. Infantiilispasmioireyhty-
man hoitotyosta I0ydettyjen lahteiden maara jai hyvin suppeaksi ja niita olisi
tarvittu enemman. Haastetta tuo kuitenkin se, etta tutkittua tietoa sairauden hoi-

totyOsta ei juurikaan ole, joka todettiin myos useammassa opinnaytetydssa kay-
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tetyssa tutkimuksessa. OpinnaytetyOprosessin aikana eraan tutkimuksen lah-
teista l10ytyi kotimainen seurantatutkimus suomalaisista infantiilispasmioireyhty-
mapotilaista. Tata tutkimusta ei useista yrityksista huolimatta 16ydetty tietokan-

noista, eika siihen paasty kasiksi muillakaan keinoilla.

Opinnaytety0ssa onnistuttiin vastaamaan tutkimuskysymyksiin. Vastausten laa-
juuteen oltiin myos tyytyvaisia huomioiden se, etta sairaus on hyvin harvinainen
ja hoitotyon nakokulmasta tutkittua tietoa on vahan saatavilla. Artikkelien ja lah-
teiden sisallossa alkoi loppuvaiheessa tulla paljon toistoa, joka osaltaan kertoi,
etta lahteiden maara oli riittava ja tiedonhaku voitiin katsoa olevan valmis. Tie-

donhaussa oli saatu kerattya olennainen tieto opinnaytetyota ajatellen.

Infantiilispasmioireyhtyman hoitoty6sta ei ole saatavilla suomalaisia hoitosuosi-
tuksia. Opinnaytetyohon luotiin hoitosuunnitelman malli kyseisen oireyhtyman
hoitoon. Hoitosuunnitelma on pitkalle kirjoitettu ulkomaalaisten tutkimusten poh-
jalta, mutta sita saatiin taydennettya suomalaisilla hoitotyon kaytannailla. Hoito-
suunnitelmaan olisi toivottu enemman suomalaisia lahteita, jotta se olisi perustu-
nut paremmin suomalaiseen nayttoon perustuvaan hoitotyohon. Ulkomailla hoi-
totyd eroaa jonkin verran suomalaisesta ja hoitotydn keinot saattavat poiketa suo-
malaisista kaytannoistd. Osassa ulkomaalaisista tutkimuksista korostettiin esi-
merkiksi aidin osallisuutta hoitotydssa, mutta Suomessa hoitotydhdn osallistuu

koko perhe.

Opinnaytetyoprosessin aikana pohdittiin pitkdan, millainen itseopiskelumateriaali
tehtaisiin. PowerPoint-diasarja olisi ollut helppo ratkaisu, mutta dioja kaytetaan
paljon hoitotydn koulutuksessa lahes jokaisella kurssilla. Lammi (2009, 16) puhuu
niin sanotusta PowerPoint-halvauksesta (englanniksi Death by PowerPoint),
jossa opiskelijat karsivat tiedollisesta ylikuormituksesta, artyneisyydesta, keskit-
tymiskyvyn heikkenemisesta ja pitkastymisesta. Mielenkiinnon yllapitamiseksi
haluttiin tuottaa visuaalisesti jotain erilaista, jolla saataisiin opiskelijat lukemaan
materiaali. Lopulta paadyttiin tuottamaan Word-pohjalle suunniteltu itseopiskelu-

materiaali, joka tallennettiin pdf-tiedostona.
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Paatosta tuki Kortelaisen (2016) tutkimus yliopisto-opiskelijoiden suosimista lu-
kuformaateista. Tutkimuksessa han oli tullut siihen tulokseen, ettd osa opiskeli-
joista suosi painettua materiaalia, koska he muistivat luetun asian paremmin pai-
netussa muodossa. Pdf-tiedosto on helppo tulostaa seka tallentaa eri laitteille,
kuten tietokoneelle tai puhelimelle. Marstion ja Kivelan (2015, 89) mukaan
verkko-opinnot lisasivat mielekkyytta opintoihin. Lisaksi Karjalaisen (2018, 2) mu-

kaan verkon kautta opiskelijat paasevat helposti kasiksi materiaaliin.

Itseopiskelumateriaalia Iahdettiin alustavasti rakentamaan samalla, kun teoriatie-
toa haettiin. Paaasiallinen materiaalin kokoaminen tapahtui kesan 2020 aikana
tiedonhaun valmistuttua. Materiaalista tuli hieman erilainen kuin mita prosessin
alussa ajateltiin. Ulkoasu pysyi kuitenkin lahes alkuperaisen suunnitelman mu-
kaisena. Materiaalia onnistuttiin elavoittamaan hyvin kuvilla ja jakamaan tekstia
pienempiin osiin lukemisen helpottamiseksi. Helppolukuisuuteen oltiin tyytyvaisia
seka siihen, etta materiaalin pituus pysyi kohtuullisena. Kuvia olisi aluksi haluttu
itseopiskelumateriaaliin enemmankin, mutta aika loppui kesken. Lisaksi nama
alustavasti suunnitellut kuvat, muun muassa kylkiasennossa olevasta lapsesta,
eivat lopulta olleet oppimisen kannalta niin tarkeassa roolissa kuin materiaaliin
paatyneet kuvat. Lopputulokseen oltiin lopulta tyytyvaisia itseopiskelumateriaalin
suhteen, koska kaytetyt menetelmat on hyvin pitkalle pystytty perustelemaan tut-

kitulla tiedolla.

5.2 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetydssa on noudatettu hyvia tieteellisia kaytantoja, Leino-Kilven (2014,
365) mukaan niitd voidaan pitaa hoitotyon tutkimuksen eettisina perusteina. Hy-
via tieteellisia kaytantoja ovat rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustyota
tehdessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6; Leino-Kilpi & Valimaki
2014, 365). Tama on varmistettu huolellisilla I1ahdeviittauksilla aiempiin tutkimuk-
siin seka asiat on kirjoitettu todenmukaisina vaaristelematta totuutta. Opinnayte-
tydssa on kaytetty tieteellisesti kestavia tiedonhankinta-, raportointi- ja arviointi-

menetelmia.
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Hyviin tieteellisiin kaytantoihin kuuluu tutkijoiden oman aseman maarittely. Tutki-
joiden vastuut, oikeudet ja velvollisuudet tulee tuoda esille seka tulosten omista-
jaa koskevat kysymykset. Opinnaytetyon tilaaja ja mahdolliset rahoittajat tulee
iimaista selkeasti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6; Leino-Kilpi & Vali-
maki 2014, 365.) Hyvia tieteellisia kaytantdja on noudatettu koko tutkimusproses-
sin lapi ja se on luotettavuuden kriteeri. Opinnaytetyon toiminnallisessa osuu-
dessa on noudatettu myos hyvia tieteellisia kaytantoja. Tutkimustulosten tulee
tayttaa tieteelliselle tutkimukselle asetetut vaatimukset (Vilkka 2015, 41-42).
Opinnaytetydssa on hyoddynnetty aikaisempaa tietoa ja esitetty, miten sita voi-
daan hyddyntaa infantiilispasmioireyhtymaa sairastavan lapsen ja perheen hoi-

totydssa.

Opinnaytetyon luotettavuuden kriteerit on sovellettu Laurin ja Elomaan (2007, 36-
37) pohjalta. Opinnaytetydlle on haettu tutkimuslupa, mika lisda opinnaytetyon
luotettavuutta ja kuuluu hyvaan tieteelliseen kaytantoon (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2012, 6). Tutkimuslupaa haettiin ja se saatiin Tampereen ammatti-
korkeakoululta kyseisen yksikon johtajalta. Tutkimussuunnitelma seka lupahake-
mus on toimitettu hanelle kirjallisena opinnaytetyontekijoiden seka ohjaavan

opettajan allekirjoituksien kera (Tampereen yliopisto... n.d).

Lahteina kaytettiin vertaisarvioituja tutkimuksia, jotka vastasivat opinnaytetyon
tutkimuskysymyksiin. Lahteiden kayttdoa rajattiin ajallisesti 2000-luvun puolelle.
Aikarajaukseen on paadytty, jotta on saatu kayttdon enemman opinnaytetyon tut-
kimuskysymyksiin vastaavia tutkimuksia ja artikkeleja. Tiukemmalla aikarajauk-
sella opinnaytetyohon ei I10ydetty riittavasti tutkimuskysymyksiin vastaavia artik-
keleja. Osa lahteista on yli 10 vuotta vanhoja, joka osaltaan vaikuttaa lahteiden

ajantasaisuuteen.

Lahteita valittaessa on kaytetty luotettavia hoitoalan tietokantoja ja arvioitu erik-
seen jokaisen lahteen luotettavuus ja sopivuus. Opinnaytetydn tekijat ovat kum-
pikin tarkastaneet toistensa tiedonhaut kaikista tietokannoista. Molemmat tekijat
ovat olleet myds hyvaksymassa lahteita opinnaytetydhon. Opinnaytetyon tiedon-
hakuprosessi, tiedonhaun tulokset ja sisaanotto- ja poissulkukriteerit on esitelty
opinnaytetydssa avoimesti taulukoiden avulla, joka osaltaan lisaa opinnaytetyon



53

luotettavuutta. Tiedonhankinnassa hyva tieteellinen kaytanto on, etta tutkija pe-
rustaa tiedonhankintansa oman alansa ammattikirjallisuuteen (Vilkka 2015, 41-
42).

Opinnaytetyohon on jouduttu ottamaan paljon lahteitd myos tiedonhaun ulkopuo-
lelta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata hoitotyon nakokulmaa infantiilispas-
mista ja tasta nakokulmasta tiedonhaku ei tuottanut tarpeeksi tuloksia. Tasta
syysta tietoa jouduttiin hakemaan lahteista, jotka eivat liittyneet opinnaytetyon ai-
heeseen tai vastanneet tutkimustehtaviin. Tama osaltaan heikentaa luotetta-
vuutta. Luotettavuuteen vaikuttaa myos se, etta opinnaytetydssa kaytetyt artikke-
lit ovat suurimmaksi osaksi kansainvalisia. Nain ollen tutkimuksia ei valttamatta
pysty kokonaisuudessaan hyodyntamaan suomalaiseen hoitotydhon. Vaikka
paapiirteittain hoito on samankaltaista muun muassa kaytettavien laakkeiden
osalta, on kansallisia eroja muilta osin olemassa. Suurin osa lahteista on myds
englannin kielia ja niiden kdantaminen suomeksi on tapahtunut opinnaytetyon te-

kijoiden toimesta.

Lahdeviittaukset on tehty asianmukaisesti. Niiden oikea merkitseminen on tar-
kastettu Tampereen ammattikorkeakoulun kirjallisista ohjeista. Lahteiden sisaltd
on pyritty tuomaan esille omilla sanoilla kuitenkaan tekstin sisaltéa muuttamatta.
Haastetta viittauksiin on tuonut se, etta suurin osa lahteista on englanninkielisia
ja lainaukset on jouduttu tekemaan suomeksi. Tutkimuksien kaikkea tietoa ei pys-
tytty hydédyntdmaan suomalaiseen hoitotydhodn, koska hoitomenetelmat erosivat

jossain maarin suomalaisesta hoitotydsta.

Opinnaytetyon aikataulu on esitetty raportissa ja kerrottu sen toteutumisesta
avoimesti. Vilkka (2015, 200-201) kertoo kirjassaan, etta aikataululla on merki-
tysta tutkimuksen arvioinnin kannalta. Tavoitteiden ja tutkimuskysymyksien suun-
nitteluun on osallistunut opinnaytetyon tekijat, ohjaaja ja tydelamayhteystaho.
Tuotoksen edetessa heihin on pidetty aktiivisesti yhteytta seka kysytty heidan
mielipiteitdnsa ja toiveita opinnaytetyota koskien. Muutoksia on tehty saadun pa-

lautteen pohjalta ja niista on keskusteltu sahkopostien valityksella.
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Aihe on ollut hyvinkin ajankohtainen, koska aiheesta on hoitotydn nakokulmasta
hyvin vahan tutkittua tietoa. Lasten parissa tyoskentelevien hoitotydn ammatti-
laisten tulisi kuitenkin tuntea oireyhtyma ja osata epailla sita, ettei hoidon aloitus
viivastyisi. Aihe on hyodyllinen hoitotyon henkilokunnalle ja tietoa olisi tarkea li-
sata. Opinnaytetydhdn on koottu kansainvalista tietoa, jolla pyrittiin tuomaan
uutta tutkittua tietoa Suomeen infantiilispasmioireyhtyman hoidosta. Aiheen tut-
kiminen on ollut mielenkiintoista sen harvinaisuuden vuoksi. Oireyhtymaan liittyi
useampia eri osa-alueita, mita aluksi oletettiin. Se, ettd hoitotydn kohteena oli
lapsi ja perhe, teki teoksesta monipuolisemman. Tietoa hakiessa haluttiin selvit-
taa tarkemmin, mista asiat johtuvat. Tama pyrittiin tuomaan esille my6s opinnay-

tetydssa.

Opinnaytetydraportin ja tuotoksen tekijanoikeudet ovat opinnaytetydn tekijoilla.
He omaavat myods kayttdoikeudet materiaaleihin. Kayttdoikeus ja muokkausoi-
keus tuotokseen on Tampereen ammattikorkeakoululla. Materiaali tulee 1ahinna
kayttoon lasten ja nuorten hoitotyon seka terveydenhoitajien ammattiopintoihin.
Itseopiskelumateriaali on tarkoitus julkaista opiskelijoille TUNI Moodle -alustan
kautta, jonne opettajat jakavat sen muun kurssimateriaalin oheen. Talla tavalla

itseopiskelumateriaali paatyy oikean kohderyhman kayttoon.

5.3 Johtopaatokset ja kehittamisehdotukset

Aiheena infantiilispasmioireyhtyma oli ennen tiedonhakua taysin vieras opinnay-
tetyon kirjoittajille, koska sita ei ole kasitelty lainkaan sairaanhoitajan perusopin-
noissa. Tiedonhaku oli alussa vaikeaa, koska oikeiden hakusanojen loytaminen
tuotti haasteita. Tiedonhaun edetessa selvisi, etta infantiilispasmioireyhtyma tun-
netaan myds Westin syndroomana. Erityisesti Suomen ulkopuolella sairaudesta

kaytetaan tata nimea.

Eri maissa tehdyissa tutkimuksissa oli paadytty samanlaiseen lopputulokseen
siita, etta infantiilispasmioireyhtyman hoitotydn prosessista on huonosti saatavilla
tutkittua tietoa ja artikkeleja. Laaketieteen nakokulmasta tietoa oli enemman saa-

tavilla. Erityisesti suomalaista tutkittua tietoa saatiin hyvin niukasti. Hoitotyon
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osuuden taydentamiseksi jouduttiin hyodyntamaan tutkittua tietoa muun muassa

epilepsian ja kouristuksien hoidosta.

Artikkeleista jai puuttumaan monia asioita, joita imevaisikaista lasta hoidettaessa
olisi hyva huomioida. Intialaisessa tutkimuksessa (Mehta ym. 2016) ravitsemuk-
sen vaikutuksesta infantiilispasmeihin oli mukana lapsia, joista nuorimmat olivat
yhdeksan kuukauden ikaisid. Suomessa suositellaan, etta taman ikaiset lapset
maistelevat jo kiinteitd ruokia imetyksen tai maidonkorvikkeen ohella (Syddaan
yhdessa... 2019, 72). Tutkimuksessa (Mehta ym. 2016) ei tarkemmin kerrottu,
miten ruokavalio oli lapsilla toteutettu. Tutkimuksessa mainittiin ketogeeninen ra-
vintoliuos, mutta tarkempia tietoja ruokavalion toteutuksesta, erityisesti imetyk-
sen suhteen, ei kerrottu. Jatkon kannalta olisi hyodyllista saada enemman tutkit-
tua tietoa ruokavaliohoidon tarkemmasta toteutuksesta seka imetyksen ja aidin
ruokavalion vaikutuksesta imevaisikaisen lapsen kohtauksiin. Tutkittua tietoa
imettavan aidin ruokavalion vaikutuksista lapseen kohtausten hillitsemiseksi, ei
loytynyt tiedonhaussa. Tama on kuitenkin imevaisikaisen lapsen kohdalla tarkeaa
huomioida, koska lapsen ravinnonlahde voi sairastumishetkella olla vain rinta-

maito.

Lisaksi tutkittua tietoa oireyhtyman etenemisnopeudesta ei |I0ytynyt tiedonhaussa
lainkaan. Tasta syysta on lahes mahdotonta arvioita, miten oireyhtyma vaikuttaa
esimerkiksi lapsen imettamiseen ja kasittelyyn. Oletusarvona kuitenkin voisi pitaa
sita, ettd oireyhtyma ilmenee jokaisella sairastuneella lapsella omanlaisenaan
seka oirekuvan etta oireiden voimakkuuden osalta. Myoskin oireyhtyman etene-
minen on yksildllista. Jatkossa tutkittua tietoa oireyhtyman etenemisesta ja siten
vaikutuksista kognitioon ja motoriikkaan olisi hyodyllista saada. Tama patee var-

sinkin lapsilta, joiden oireyhtyma on ladkeresistentti ja siten vaikeahoitoisempi.

Infantiilispasmioireyhtymaa tulisi jatkossa kasitella enemman hoitotydn nakdkul-
masta, koska silté osin tieto oli puutteellista. Opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin
lukeutui nimenomaan hoitotydn nakdkulma oireyhtyman hoidossa, mutta tiedon-
haussa saatiin enemman laaketieteellista tietoa asiasta. Opinnaytetydraporttiin ja

itseopiskelumateriaaliin jouduttiin soveltamaan paljon tietoa muiden sairauksien
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ja tilojen hoidosta. Tama loi omat haasteensa, koska opinnaytetyontekijoilla itsel-

l&an ei ole kokemusta oireyhtymaa sairastavien lasten hoitotyosta.

Tutkimuksissa ilmeni, etta sairauden diagnosointi usein viivastyy. Tasta voidaan
tehda johtopaatds, ettd hoitohenkildkunnan tietoa infantiilispasmioireyhtyman
tunnistamisesta olisi tarpeellista lisata. Talldin voitaisiin nopeuttaa hoidon aloi-
tusta seka mahdollisesti parantaa lapsen tulevaisuutta sairauden kanssa. Talla
opinnaytetyolla pyrittiin lisaamaan tulevien ammattilaisten tietoisuutta oireyhty-

masta ja tata kautta minimoimaan sen aiheuttamia haittoja.

Suomessa infantiilispasmioireyhtymalle ei ole olemassa yleisia hoitosuosituksia.
Carvalhon ja kollegoiden (2014) tekemassa tutkimuksessa l6ydettiin kuitenkin
useita tekijoita, joita sairastumisen yhteydessa tulisi huomioida. Taman vuoksi
suomalainen hoitosuositus olisi hyddyllinen kokonaisvaltaisen hoidon toteuttami-
sen tueksi sekad helpottamaan hoitotydon ammattilaisten tyota. Sairaus on kuiten-
kin harvinainen ja kaikki eivat tyourallaan kohtaa lasta ja perhetta, joita oireyh-
tyma koskettaa. Lisaksi siita olisi hyotya terveydenhuollon ammattilaisille hoito-

suunnitelman laatimiseksi ja sairauden tunnistamisen parantamiseksi.

Sairaudessa on useita eri osa-alueita, jotka tulee ottaa huomioon hoitoa suunni-
teltaessa. Jotta oireyhtyman hoitoty0 olisi tutkittuun tietoon pohjautuvaa, pitaa ai-
hetta tutkia viela lisdd Suomessa. Tutkimusten pohjalta voidaan tehda hoitosuo-
situkset oireyhtyman hoitoon ja vaikuttaa paremmin sairauden aiheuttamiin haas-
teisiin lapsen ja perheen elamassa. Tarkeaa on myos lisata kaikkien, erityisesti
imevaisikaisten kanssa tyOskentelevien terveydenhuollon ammattilaisten tie-
toutta sairaudesta. Nain parannetaan sairauden tunnistamista, nopeutetaan hoi-

don aloitusta ja siten mahdollisesti parannetaan sairauden ennustetta.

Opinnaytetyon aihetta kasiteltiin hoitotydn nakékulmasta, jossa pyrittiin huomioi-
maan perheen rooli lapsen hoidossa mahdollisimman laajasti. Westin syndroo-
maa kasittelevissa tutkimuksissa ja artikkeleissa perheen merkitysta ja osuutta
lapsen hoitotydssa kasiteltiin jonkin verran, mutta kovin suppeasti. Sita jouduttiin

taydentamaan tiedolla perheen osallisuudesta epilepsian ja sairaan lapsen hoi-
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dossa. Perheen osallisuutta lapsen hoitotyossa olisi hyva huomioida jatkossa laa-
jemmin. Artikkelit olivat enemman hoitajalahtdisia kuin lapsi- tai perhelahtoisia.
Niista sai sellaisen kasityksen, etta hoitajat antaisivat vanhempien ja perheen
osallistua hoitoon, vaikka asia on enemmankin toisin pain — vanhemmat antavat
lapsensa heille hoidettavaksi. Perheen nakdkulma lapsen sairastumisesta infan-
tiilispasmioireyhtymaan ja sairauden hoidosta olisi yksi hyva tutkimuksen kohde

tulevaisuudessa.
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Liite 1. Taulukko Westin syndroomaa sairastavan lapsen ja perheen tarpeista,

tavoitteista, hoitotyon toiminnoista ja tuloksista.
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