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Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli pdivittdd Vaasan keskussai-
raalan lastenneurologian yksikdlle vuonna 2002 valmistunut vanhemmille ja hoi-
tohenkil6kunnalle suunnattu epilepsiaopas. Oppaan tavoitteena on olla suullisen
ohjauksen tukena epilepsiaan sairastuneen lapsen vanhempien ja hoitohenkil6-
kunnan valilla. Oppaan tarkoitus on antaa vanhemmille sellaista ensitietoa epilep-
siasta, joka lievittad uuteen sairauteen liittyvia ennakkoluuloja ja odotuksia seka
helpottaa arjessa selviytymisessé seké sairauden ymmartdmisessé.

Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa kasitellaan epilepsiaa yleisella tasol-
la, epilepsiaa lapsilla, epilepsian oireita, hoitoa ja tutkimuksia. Teoreettisen osan
lopulla keskitytddn epilepsian kanssa arjessa selviytymiseen ja perheen tukemi-
seen. Tyossa késitellddn myods ensitiedon merkitystd, perheen tukemista lapsen
sairastuessa, oppaan tekemiseen liittyvia kaytannon asioita ja hyvén oppaan tun-
tomerkkeja. Teoreettinen osuus on koottu monipuolisesti erilaisista aineistoista,
kayttden apuna kirjastoa ja kirjallisuutta, internetia sek eri tietokantoja ja tutki-
muksia, tutkimusartikkeleita tai tutkimustiivistelmia.

Epilepsialiiton (2014) mukaan noin 56 000 suomalaista sairastaa epilepsiaa, maara
on n. 1 % véestostd, heistd n. 5 000 on lapsia. Vaikka epilepsia on melko yleinen,
se on silti useimmille melko tuntematon. Epilepsia vaatii usein pitkaaikaista hoi-
toon sitoutumista, jolloin hoitotyon ja ohjauksen merkitys korostuu. Epilepsiaan
sairastuneen lapsen vanhempien ohjaaminen on osa lastenneurologian yksikon
hoitajien jokapdivaista tyotd. Opas tehtiin yhteistydssé lastenneurologian yksikon
kanssa.
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The purpose of this practice-based bachelor’s thesis was to update a guidance
booklet made for the paediatric neurological unit in Vaasa Central Hospital in
2002. The guidance booklet was made for both the parents and the staff. The aim
of the booklet is to enhance the oral guidance given by the staff to the parents of a
child with epilepsy. The purpose is to give such first-hand information, which al-
leviates the prejudices and expectations and also makes it easier to manage in the
everyday life and helps in understanding the disease.

The theoretical framework deals with epilepsy on a general level, paediatric epi-
lepsy, the symptoms, the treatment and the examinations related to epilepsy. The
latter part of the theoretical frame deals with managing in everyday life with epi-
lepsy and supporting the family. Also the following themes are dealt with; the
significance of first-hand information, supporting the family, practical issues re-
lated to making the booklet and the characteristics of a good guidance booklet.
The theoretical part includes information from different sources, literature, Inter-
net, different databases, research articles and summaries of researches.

According to Finnish Epilepsy Association, there are about 56 000 people in Fin-
land with an epilepsy diagnosis — that is 1 % of the population and 5 000 of them
are children. Epilepsy is a relatively unknown disease though it is quite common.
The treatment of epilepsy requires a longtime commitment, which puts emphasis
on nursing and guidance. Nurses give guidance for parents of a child with epilep-
sy every day in the paediatric neurological unit. The guidance booklet was made
in cooperation with the paediatric neurological unit.
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1 JOHDANTO

Taman opinnédytetyon tarkoituksena oli pdivittdd Vaasan keskussairaalan lasten-
neurologian yksikon kirjallinen ohjausmateriaali (Ensitietoa epilepsiasta - opas
epilepsiaan sairastuneen lapsen vanhemmille, 2002). Oppaan tavoitteena on tay-
dentdd lasten vanhemmille suullisesti annettavaa ohjausta (Eloranta ym. 2011,
73). Opas tehtiin yhteistydsséd Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikon
hoitotyontekijoiden kanssa. Opinnéytetydssa tehty ohjausmateriaali siséltaa tietoa
muun muassa Yleisté tietoa lasten epilepsiasta ja kohtausoireista, eri hoitomuo-
doista, epilepsian vaikutuksesta elaméan sekd yleisimmistd epilepsiapotilaalle
kuuluvista sosiaalisista tuista ja jatkohoidosta lastenneurologian yksikossa. Pro-

jektin toteutumista ja yhteistyota arvioidaan tdmén opinndytetyon loppupuolella.

Epilepsia tarkoittaa taipumusta saada epileptisid kohtauksia toistuvasti ilman eri-
tyisia altistavia tekijoita (Gaily 2014, 109). Epilepsialiiton (2014) mukaan noin
5 000 lasta Suomessa sairastaa epilepsiaa ja vuosittain noin 800 alle 15-vuotiaalle
lapselle aloitetaan epilepsialdakitys. Gailyn (2014) mukaan lapsuusidssé epilepsi-
aa esiintyy noin 0,3 %:lla. Epilepsia on usein pitkdaikaista hoitoa vaativa pitk&ai-

kaissairaus.

Potilasohjaus on tarked osa hoitoty6td (Eloranta & Virkki 2011, 31). Tuomen
(2008, 132) tutkimuksen mukaan sairaanhoitajan ohjaus- ja opetusosaaminen ja
moniammatillinen yhteistyd lastenneurologian yksikoissa koetaan tarkeédksi. Sai-
raanhoitaja valittaa tietoa laékarin ja vanhempien vélilla seké antaa apua kaytan-
non elamaan. Lapsen sairastuessa avoin keskustelu, asioista tiedottaminen ja van-
hempien osallisuus paatoksentekoon on vanhempien mielesta tarkedd. (Merinen
2011, 47.) Potilasohjaus mahdollistaa asiakkaan tai potilaan osallistumisen omaan
hoitoon liittyvaén paatoksentekoon. Potilaan tai asiakkaan oma hoitoon osallistu-
minen mahdollistuu, jos h&n saa hoitoonsa liittyen riittavéasti tietoa ohjausta anta-
valta henkil6lta. (Eloranta ym. 2011, 15.) Vaasan keskussairaalan lastenneurolo-
gian yksikon polikliinisen toiminnan yksi tarkeimpid tehtdvia on ohjata epilepsi-
aan sairastuneen lapsen vanhempia ja perhetta selviytyméaan epilepsian kanssa ar-

jessa (Vaasan keskussairaala 2014).



2 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO PROJEKTINA

Toiminnallisen opinndyteyon tarkoituksena on antaa opinnaytetyon tekijalle val-
miuksia kehittyd ammatillisesti esimerkiksi potilaan ohjaamisessa, opastamisessa
tai toiminnan jarjestamisessa. Kéytannossé toiminnallinen opinnéytetyd tarkoittaa
jotakin kdytannon tydeldmaan tehtya konkreettista asiaa, kuten esimerkiksi opasta

tai ohjeistusta, tapahtumaa, videota tai kotisivuja. (Vilkka & Airaksinen 2003, 5.)

Toiminnalliseen opinnaytety6hon kannattaa valita laadullinen tutkimusnakokul-
ma, jos tutkittavasta aiheesta tavoitellaan kokonaisvaltaista ndkékulmaa. Aineisto
voidaan keratd esimerkiksi yksil6ilta strukturoiduilla, avoimia kysymyksia sisél-
tavilla kyselylomakkeilla tai teemoittaa kysymykset niin, ettd vastaukset saadaan
tiettyihin teemoihin sopiviksi. (Vilkka & Airaksinen 2003, 63.)

2.1 Projektin maaritelma

Projektilla tarkoitetaan jotain tavoitteellista prosessia, joka kestéa tietyn ajan. Ta-
voitteena projektilla on jokin tulos. Projektin onnistumisen takaa se, ett4 se suun-
nitellaan ja organisoidaan hyvin seka toteutus, valvonta, seuranta ja arviointi ovat
tarkkaa. Tyon suunnittelun ohella myds raportointi niin projektin keskivaiheessa
kuin lopussakin on tarkeaa, jotta projektin kaikki osapuolet pysyvat mukana pro-
jektin kulusta ja yhteistyo sujuu koko projektin ajan. (Vilkka & Airaksinen 2003,
48-49.)

Projektin toteutus, valvonta, seuranta ja projektin arviointi ovat osa niin sanottua
oppivaa prosessia, joka projektin tulisi olla. Nailla keinoilla oppimista ja projektin
vaikuttavuutta seka kestavyytta voidaan arvioida koko projektin ajan. Projektin
suunnitelmaa voidaan muuttaa, jos projektin suunnitelman tavoitteet ovat eparea-
listiset tai jos suunnitelman avulla tavoitteita ei saavuteta. (Silfverberg 2013, 7.)
Toiminnallista opinnaytetyota tehtdessé projektityyppisesti olisi tdrkedd huomioi-
da kolmikantaperiaatteen toteutuminen. Kolmikantaperiaatteella tarkoitetaan sitd,
ettd jo opinndytetydn suunnittelu tehtdisiin yhteistydssd opinndytetyon tekijan,
opinndytetyon ohjaajan seké tydeldmén edustajan kanssa. (Vilkka & Airaksinen
2003, 48-49.)
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2.2 Projektin vaiheet

Projektin suunnittelu aloitetaan perustietojen keradmisella ja niiden analysoinnilla.
Aluksi on myos tarkedd rajata projektin aihe seké selvittdd ketkd eri osapuolet
ovat mukana projektissa. Projektiin osallistuvien osapuolten kanssa on hyva suun-
nitella tarkeita projektiin liittyvia asioita. Eri osapuolille asioista tiedottaminen ja
kommenttien tai mielipiteiden kerddminen on myds osa hyvaa projektin suunnitte-
lua. (Silfverberg 2013, 14-15.)

Kun projekti on suunniteltu, ideoitu ja valmisteltu, alkaa projektin toteutus. Toteu-
tusvaiheessa projektia tehdadn konkreettisesti. Toteutusvaiheen kanssa rinnakkain
kulkee ohjausvaihe, jonka avulla seurataan projektin etenemistd. Paatdsvaiheessa
projekti péatetdan ja siind vaiheessa projektin tekijat saavat palautetta projektin
onnistumisesta. Viimeisessa vaiheessa, eli kayttdonottovaiheessa projektin tuotos
otetaan kayttoon ja sitd arvioidaan. (Lindholm, Mattila, Niemeld & Rantamaki
2008, 4-5.)

2.3 SWOT-analyysin maaritelma

SWOT-analyysi on hyvé valine silloin, kun arvioidaan esimerkiksi oppimista ja
halutaan ohjata jonkin prosessin kulkua. Lyhenne SWOT tulee englannin sanoista
Strenghts eli vahvuudet, Weaknesses eli heikkoudet, Opportunities eli mahdolli-
suudet ja Threats eli uhat. SWOT-analyysissa on jaottelu sisaisiin ja ulkoisiin teki-
joihin, jolloin vahvuudet (S) ja heikkoudet (W) ovat sisdisiéd tekijoitd kun taas
mahdollisuudet (O) ja uhat (T) ovat ulkoisia tekijoita. Talla tavoin on helppo arvi-
oida mahdollisia ongelmia prosessin edetessa, kuten myds vahvuuksia ja hyvia

asioita, jotka vauhdittavat prosessia. (Opetushallitus 2013.)
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2.4 SWOT-analyysi omalle projektille

SWOT-analyysi jaetaan sisaisiin vahvuuksiin ja heikkouksiin seka ulkoisiin mah-
dollisuuksiin ja uhkiin. Kuviossa 1 on analysoitu tahan opinnaytetyohon liittyvia
sisdisid ja ulkoisia prosessin kulkuun vaikuttavia tekijoitda SWOT-analyysin avul-

la.

VAHVUUDET: HEIKKOUDET:
- Kiinnostus ja motivaatio aihetta koh- - Yksilotyo
taan - Koulutdiden stressaavuus ja harjoittelut
- Kokemus epilepsiapotilaan hoito-| - Paineet tyon onnistumisesta
tyosta
MAHDOLLISUUDET: UHAT:
- Yhteistyd lastenneurologian yksikon - Rajoitettu aika tehda tyota
kanssa
- Tilaajan toiveiden maaré suhteessa ensi-
- Tyo0sta tulevaisuudessa hyotya tietoon ja opinndytetydn resursseihin
- Tyoharjoittelu lastenneurologian yk- - Yhteisen ajan puute tilaajan kanssa
sik0ssé
- Uhkana se, ettd tyd nayttaytyy liian 1a4-
ketieteellisend, joka sivuuttaa hoitotyon

Kuvio 1. SWOT-analyysi
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman opinnédytetyon tarkoituksena oli pdivittdd Vaasan keskussairaalan lasten-
neurologian yksikon ensitieto-opas epilepsiasta epilepsiaan sairastuneiden lasten
vanhemmille. Oppaan tavoitteena on tukea suullista informaatiota, jota sairaanhoi-
taja antaa perheelle polikliinisilla kdynneilla lastenneurologian yksikdssa silloin,
kun lapsella epéillaan epilepsiaa tai kun lapsi kdy jo diagnosoidun epilepsian
vuoksi kontrollikdynneilld. Tavoitteena on myos lievittdd vanhempien pelkoa ja
hammennysté uutta sairautta kohtaan. Opinnéytetyd on kvalitatiivinen eli laadul-
linen ja se siséltdd toiminnallisen osuuden, jonka tavoitteena on luoda tuotos eli
tassd tapauksessa opas, jonka avulla epilepsiaan sairastuneen lapsen vanhemmat
saavat epilepsiasta perustietoa. Opinnédytetyontekijan henkilokohtaisina tavoitteina
oli oppia antamaan oikeanlaista ohjausta ja ensitietoa hoitajana seka oppia opin-
naytetyon kautta muuttamaan teoria sellaiseksi, ettd sitd voi hoitotyossa kayttaa
potilaiden/asiakkaiden ja vanhempien/omaisten ohjaamiseen. Opinndytetyontekija

halusi my0s oppia lisaa epilepsiasta, erityisesti lasten epilepsiasta.

Kirjallista ohjausmateriaalia on nykyaddn entistd enemmaén ja potilasohjaukseen
kaytettya aikaa on vdhemman. Sen vuoksi on tarke&a oppia tiedostamaan millaista
ensitietoa potilaat ja heidan omaisensa, tdssa tapauksessa lapsen vanhemmat tar-
vitsevat ja mistd he voivat hankkia lis&a tietoa sek& millaista tietoa sairaanhoitaja
voi heille antaa (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 7-8). Lapsen ja nuoren hoi-
totydssa myos koko perheen kohtaaminen asiakkaana ja perheen voimavarojen
tunnistaminen on tarkeéa, silla yhdessé lapsi ja perhe ovat kokonaisuus, joka
my0s vaikuttaa hoitoon (lvanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2007, 10). Yhteis-
ty6 ja vuorovaikutus terveydenhuollon henkil6kunnan kanssa sitovat potilasta ja
hanen omaisiaan ottamaan vastuuta omasta hoidostaan (Kyngés & Hentinen 20009,
16).

Opas antaa lasten vanhemmille perustietoa lasten epilepsiasta, sen syistd, ylei-
simmista oireista ja hoidosta seka lapsen ja perheen arjesta sairauden kanssa. Opas
tehdaén tilaajan toiveiden mukaan. Kirjallisen opinndytetyon teoreettinen osuus

on kirjallisuuskatsaus, joka perustuu tilaajan toiveisiin ja oppaaseen tulevaan si-
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séltoon. OpinndytetyOn teoreettisessa osuudessa kasitelladn epilepsiaa yleisesta
nakokulmasta ja epilepsiaa lapsella, epilepsian hoitoa, siihen liittyvia tutkimuksia
ja epilepsian vaikutusta lapsen ja nuoren arkielaméén. Ensitietoon ja oppaan te-
kemiseen liittyen etsittiin tietoa ensitiedosta ja vanhempien tukemisesta, kun lapsi

sairastuu seka siitd, millainen on hyvé kirjallinen ohjausmateriaali ja opas.

Opas péivitetddn opinnaytetyon kirjallisen osuuden pohjalta, yhteistydssé oppaan
tilaajan kanssa. Opinnaytetyon kirjallinen osuus taas tehddén vanhan oppaan ra-
kenteen ja tyOn tilaajan toiveiden pohjalta niin, ett4d oppaaseen saadaan tarpeeksi
tutkittua tietoa. Oppaan teon loppuvaiheessa tehdddn asiantuntijahaastattelu, jossa
otetaan asiantuntijan mielipiteet oppaassa ja oppaan muokkaamisessa huomioon.

Oppaan laéketieteellisen osuuden oikeaoppisuus varmistetaan lastenneurologilta.
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4 MITA ON EPILEPSIA?

Epilepsia ei ole itsendinen sairaus, vaan oire jostain sairaudesta tai hairiosta (liva-
nainen, Jauhiainen & Syvdoja 2010, 104). Epileptinen kohtaus on usein &killinen
ja se voi ilmetd esimerkiksi tajunnanhairioing, liike- ja tunto-oireina seka autono-
misen- tai psyykkisen hermoston oireina, riippuen siitd, missa kohtaa aivoja séh-
kdinen purkauskohta sijaitsee. Epileptinen kohtaus johtuu aivojen sdhkdisen toi-
minnan poikkeuksellisesta hairiosta. (Sillanpad 2004; Eriksson, Gaily, Hyvérinen,
Nieminen & Vainionpaa 2013, 10.)

Epilepsiaa voi selittdd monilla erilaisilla syilla. Esimerkiksi raskauden tai synny-
tyksen aikana tapahtunut sikiovaurio, kallo-aivovamma, aivoverenkiertohéiriot,
keskus-hermoston infektiot tai aivokasvain voivat altistaa epileptisille kohtauksil-
le. Syy voi joissain tapauksissa jadda myos tuntemattomaksi. (livanainen ym.
2010, 104.) Joissain sairauksissa tai vammoissa, esimerkiksi CP-vammaisuudessa
esiintyy usein liitannéissairautena epilepsiaa (Autti-R&mo6 2004, 169). Lapsilla
ensimmaiseen ja yksittdiseen toonis-klooniseen eli tajuttomuus-kouristus kohtauk-
seen voi olla syynda esimerkiksi happo-emadstasapainon tai aineenvaihdunnan héi-
ri6 (Junnonen, Siikala & Suhonen 2004, 223). Etenkin lapsilla ja nuorilla vilkku-
vat valot voivat provosoida kohtauksille. Esimerkiksi tietokonepéaatteella tydsken-
tely, pitk&aikainen tv:n katselu tai vilkkuvat diskon valot saattavat olla arsykkeena
epileptiselle kohtaukselle. (Metsdhonkala 2009, 12.)

Geneettista taustaa epilepsian synnylle on tutkittu ja tutkimuksissa on todettu, etta
yha useammalle epilepsialle on I6ytynyt geneettinen tausta. Taman vuoksi on tar-
kedd tutkia esitietojen perusteella my6s suvussa esiintyneita epilepsioita ja epilep-
siatyyppeja. (Sillanpad & Haataja 2010, 477.)

4.1 Lasten epilepsia

Lapsen hermosto ei ole vield syntyessé valmis ja se kehittyy pitk&n ajan kuluessa,
minka vuoksi lasten riski saada epileptinen kohtaus on suurempi kuin aikuisilla
ihmisilla. Lapsuusidssa esiintyvista neurologisista oireista kohtausoireet ovat ylei-

simpid. L&hes yksi kymmenestd lapsesta saa ennen aikuisiké&é epileptisen koh-
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tauksen, usein esimerkiksi kuumeen laukaisemana. Kuumekouristus ei kuitenkaan
vield viittaa epilepsiaan. Suurimmillaan riski epilepsiaan sairastumisella on pie-
nemmilla lapsilla, erityisesti alle 1-vuotiailla lapsilla. Noin 0,7 % lapsista on alttii-
ta saamaan epileptisia kohtauksia ilman ulkoista syyté. (Epilepsialiitto 2013, a.)
Noin kolmasosalla epilepsiaan sairastuneista lapsista on jokin neurologinen liitan-
naisoire, kuten esimerkiksi kehitysvammaisuus, liikuntavamma tai oppimisvai-
keus (Gaily & Eriksson 2013).

Lapsen epilepsia voidaan diagnosoida yleensé silloin, kun hén saa puolen vuoden
sisdlla vahintdan kaksi epileptistd kohtausta ja jos kohtausoireet toistuvat saman-
laisina usein, ilman ettd mitdan ulkoista syyta on todettavissa (Eriksson, Seppélé,
Nieminen & Heikkila 2003, 15; Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uoti-
la 2012, 222).

Lapsuusian epilepsioiden ennustetta pidetdan yleisesti melko hyvéna, silla noin
puolella lapsista ladkehoito voidaan lopettaa pitkan kohtauksettoman ajan jalkeen
ennen taysi-ikaisyyttd. Tdma on kuitenkin hyvin yksil6llistd, silla joskus kohtauk-
set saattavat tulla uudestaan laakityksen purkamisen jélkeen, jolloin ld&kehoitoa
tulee jatkaa aikuisiallékin. (Epilepsialiitto 2013 a.)

4.2 Epileptiset kohtausoireet ja muut epilepsian muodot

Epileptinen kohtaus tulee yleensa yhtékkia ja varoittamatta. Tunnetuin epileptinen
ulospain nékyva kohtausoire on kouristelu. Kouristelu on aina syy hakeutua tut-
kimuksiin, mutta epileptiset kohtaukset voivat ilmetd myds muunlaisina oireina.
(Salmenpera, Tuli, & Virta, 2002, 205.)

Tavallisimpia tunnettuja kohtausoireita ovat esimerkiksi: tajunnan hamartyminen
joko osittain tai kokonaan, motoriset tahdosta riippumattomat oireet (kehon jay-
Kistyminen, raajojen rytminen nykiminen, lihasvelttous tai yksittaiset lihasny-
kinat), nieleskely tai hypistely (ja muut automatismit) seka pelon tunne tai ais-
tielamykset kohtauksen alussa (auratuntemus) (Gaily & Eriksson 2013; Gaily
2014, 110).
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Epileptiset kohtaukset voidaan yleensa luokitella kohtausoireiden ja tutkimustu-
losten mukaan esimerkiksi silla perusteella, misséd kohtaa aivoja séhkdisen toi-
minnan hairiota esiintyy. Joskus epilepsiadiagnoosi voi olla selvd, mutta tutkimus-
ten perusteella kohtaustyyppia ei voida méérittad. (Kélvidinen, 2010, 14-15; Gai-
ly, 2014, 110.) Erilaisia epilepsiaoireyhtymid ja muiksi epilepsioiksi luokiteltuja
epilepsioita on olemassa monia erilaisia. Jotkut epilepsiat voidaan liittdd johonkin
tiettyyn epilepsiaoireyhtymaan esimerkiksi alkamisién, kohtausoireiden ja tutki-
musten perusteella. (Gaily 2014, 112.) Tédssa opinnaytetydssa kasitelladn vain joi-

tain yleisimpia kohtausoireita ja oireyhtymia.
4.2.1 Paikallisalkuiset ja suoraan yleistyvat kohtausoireet

Paikallisalkuisissa kohtauksissa séahkdinen hairié aivoissa tapahtuu vain toisella
puolella aivoja. Hairid voi myos levitd laajemmalle alueelle aivoja. (Gaily 2014,
110) Tajunta sdilyy normaalina tai hairiintyy vain véhan. Ennakko- eli auratunte-
mukset ovat yleisid. Paikallisalkuisista kohtauksista yksinkertaisissa paikallisal-
kuisissa kohtauksissa potilaan tajunta sailyy, mutta oireina voi esiintya esimerkik-
si sormien nykinaa tai erilaisia aistituntemuksia (nako, maku ja muut aistiharhat),
riippuen siitd, missa kohtaa aivoja sahkdinen purkaushairio sijaitsee. Monimuotoi-
sessa paikallisalkuisessa kohtauksessa potilaan tajunta hamartyy, muttei kuiten-
kaan kokonaan. Tassé kohtaustyypissa kohtauksen saanut voi kokea ja kuulla kai-
ken ympaérilla tapahtuvan, muttei pysty itse puhumaan tai osallistumaan. (Junno-
nen ym. 2004, 223.)

Yleistyneessa kohtaustyypissa aivojen sahkdisen toiminnan héirid tapahtuu sa-
maan aikaan molemmilla puolilla aivoja (Kaypa hoito 2007). Kohtauksen aikana
lapsi menee tajuttomaksi ja voi lyyhistyé esimerkiksi lattialle, hdnen raajansa ny-
kivat tai kouristelevat. Kohtaus voi levitd toonis-klooniseksi eli tajuttomuus-
kouristuskohtaukseksi. (Klarich-Ylénen 2012; Sillanpéaa 2004, 457.)

Toonis-klooninen eli tajuttomuus-kouristus kohtaus alkaa ilman ennakkotunte-
muksia tai oireita. Kohtaus aiheuttaa tajunnanmenetyksen ja riskind on kaatumi-

nen (tooninen vaihe). Taman jalkeen alkaa symmetrinen jaykistely ja molempien
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raajapuolten nykiminen (klooninen vaihe). Kohtauksen jélkeen potilas on usein
niin vasynyt, ettd nukahtaa. (Sillanpéaa 2004, 457.)

4.2.2 Muita epilepsian muotoja

Rolandinen epilepsia rajoittuu lapsilla usein ikdvuosiin 3-15 (Gailyn 2014, 116
mukaan yleisin alkamisika 5-8 vuotta). Tdmé epilepsian muoto on hyvénlaatuinen
ja se on yksi yleisimmista lapsilla alkavista paikallisalkuisista epilepsioista. Vain
harva tarvitsee epilepsialdékitysta ja yleensé rolandinen epilepsia loppuu 16 ika-
vuoteen mennessd. Rolandisessa epilepsiassa kohtausoireet ovat yleensa kasvojen
ja suun (kielen ja kurkunpéan) alueella. Kohtausoireena esiintyy esimerkiksi syl-
jen erityksen lisdaantymistd, nielemisen vaikeutuminen, kielen ja kurkun tahatto-
mat liikkeet (aiheuttaa kurkkuaantelyd), kasvojen alueen puutumista, toispuoleista
kasvojen nykinad ja puheen tuoton vaikeuksia. Joskus puutumisoireet ja lihasny-
kaykset voivat levité toisen puolen raajoihin, kasiin ja jalkoihin. Joskus potilas voi
kokea myos vatsakipua. Melko suurella osalla lapsista kohtausoireet sijoittuvat
yOaikaan ja kohtaukset voivat myos levitd tajuttomuus-kouristus kohtauksiksi.
(Eriksson 2013; Gaily 2014, 116.)

Lapsuusién poissaolokohtaukset ovat 4-10-vuotiailla lapsilla yleisid, mutta voivat
alkaa mydhemminkin. Kohtaukset loppuvat suurimmalla osalla lapsia viimeistaan
12-vuotiaana. Kohtaukset ovat usein hyvin huomaamattomia ja ulkopuolinen voi
ajatella, ettd lapsi “haaveilee”. Kohtauksessa lapsen tajunta hamértyy hetkellisesti
tai han voi olla taysin poissaoleva. Lapsi ei kaadu kohtauksen aikana, vaan kes-
keyttdd toimintansa. Kasvot voivat menna ilmeettémiksi, lapsi voi nayttdd ham-
mentyneeltd ja tuijottaa suoraan eteenpéin. Kohtaus kestédé vain muutaman sekun-
nin, enintddn muutaman kymmenen sekunnin verran. Kohtauksen jalkeen lapsi
jatkaa toimintaansa siitd mihin jai. Hyperventilaatio saattaa provosoida kohtauk-
sille. (Tidy 2012; Gaily 2014, 114-115.)

Nuoruusidn myoklonusepilepsia tarkoittaa nuorilla, yleensa 14-16-vuotiailla (al-
kamisiké voi olla jopa 6-vuotta) esiintyvéé epilepsian muotoa (Eriksson ym. 2013,
12). Kohtausoireita ovat kasien ja jalkojen lihasnykaykset erityisesti aamuisin he-

ratessa. Tyypillisimmin kohtauksille altistavat unen puute ja stressi, mutta myos
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esimerkiksi alkoholin kayttd tai vilkkuvalot altistavat kohtauksille. (Epilepsy-
foundation 2014.) Saannélliset elaméntavat ovat tdman epilepsiamuodon hoidossa

tarkeitd, mutta kohtauksiin kaytetdan myos laékehoitoa (Eriksson ym. 2013, 12).

Imevaisikéisilla (4-7kk) lapsilla voi esiintyé ns. infantiilispasmeja, joille tyypilli-
sid oireita ovat alle sekunnin kestava jaykistyminen, joka toistuu 5-10 sekunnin
valein usean minuutin ajan (Gaily & Eriksson 2013; Kaypa hoito 2013). Kohtaus-
sarjan aikana lapseen ei saa kontaktia. 30 % infantiilispasmeja saaville lapsille ei
I0ydeta syytd kohtauksille. Nopea hoito parantaa pienen lapsen ennustetta. (Ranta-
la 2010.)

4.2.3 Status epilepticus

Jo yli 5 minuuttia kestanytta epileptista kohtausta pidetdédn uhkaavana ja se tulee
hoitaa valittomaésti. Liian myohaan aloitettu hoito vahentdd hoidon tehoa ja liséa
vammautumisen seka kuoleman riskid. (Kéypéa hoito 2009; Eriksson & Rautiainen
2012, 53) Status epilepticus tarkoittaa epileptista tilaa, jossa kohtaus pitkittyy ja
kestaa yli 30 minuuttia tai kohtauksen saaneen toimintakyky ei palaudu kahden tai
useamman kohtauksen valilla yli 30 minuutissa (Sillanpaa 2004, 451; Cherian &
Sanjeev 2009).

4.3 Epilepsiakohtausten ensiapu

Yleensd kohtaus menee ohi 1-2 minuutissa (Kélvidinen 2009). Klarich-Yldsen
(2012) mukaan yli viisi minuuttia kestdnyt kohtaus vaatii vélittomasti hoitoa, silla
hoitamattomana kohtaus voi aiheuttaa aivovaurion tai kuoleman, kun taas Gailyn
(2014) mukaan jo kaksi minuuttia kestanyt toonis-klooninen kohtaus on syy antaa

lapselle ensiapulaake.

Jos lapsi saa toonis-kloonisen kohtauksen, on tarkedd pysya rauhallisena. Kouris-
televaa lasta ei saa jattad yksin. Kouristusliikkeita ei pida yrittaa estdd, vaan tarke-
ampéé on huolehtia siitg, ettei lapsi satuta itsedén fyysisesti kohtauksen aikana.
Esteetdn hengitys on varmistettava, suuhun ei saa laittaa mitdén vierasesineita.
Kun kouristukset véhenevat, lapsi kdadnnetédan kylkiasentoon ja kiristavat vaatteet

avataan, jotta hengitys varmistuu ja mahdollinen oksennus ja lima paasevat valu-
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maan suusta pois. Lapselle voidaan ldhted hakemaan ensiapuldédke sitten, kun on
ensin varmistettu, ettd han ei padse kohtauksen aikana tai sen jélkeen loukkaa-
maan itsedan fyysisesti. (Aberg 2011.) Yleensa ensiapulédke annetaan silloin, jos
kohtaus ei ole mennyt ohi muutamassa minuutissa tai jos kohtaus toistuu, ennen
kuin lapsi on ehtinyt toipua edellisesta kohtauksesta (Kélvidinen 2013). Kun koh-
taus on mennyt ohi, varmistetaan, etté lapsi tulee tajuihinsa ja toipuu kohtauksesta
kunnolla. Jos kohtaus ei mene ohi ensiapuldédkkeesta huolimatta, jos kohtaus kes-
ta& yli viisi minuuttia tai jos lapsi saa toisen kohtauksen heti edellisen kohtauksen

jalkeen, soitetaan hatdnumeroon (112). (Punainen Risti 2013.)
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5 EPILEPSIAN TUTKIMINEN JA TUTKIMUKSIIN VAL-
MISTAUTUMINEN

Epilepsiakohtausten syiden selvittdmiseksi ladkari haastattelee lasta ja hédnen van-
hempaansa. Diagnoosin selvittdmiseksi kohtauksien silminnakijdhavainnot ja koh-
tauksen luonne ovat tarkeitd, silla niiden ja muiden tutkimusten perusteella voi-
daan selvittad millaisesta kohtaustyypisté voisi olla kyse. Lapselle tehdaan myos
EEG eli aivosédhkokayratutkimus ja voidaan ottaa verindytteitd. Usein laakari
maardd MRI eli magneettitutkimuksen esimerkiksi aivokasvaimen poissulke-
miseksi. (Junnonen ym. 2004, 223; Eriksson ym. 2003, 22.)

5.1 Elektroenkefalografia eli EEG

EEG, elektroenkefalografia eli aivosahkokayratutkimus mittaa aivojen sahkoista
toimintaa. Tavallisimmin rekisterdinti tapahtuu padnahalle asetettujen pinta-EEG-
elektrodien avulla. Elektrodit kiinnitetdan joustavan myssyn tai kumiverkon avul-
la paatd vasten. Tutkimuksen aikana potilas yleensa makaa rauhallisessa ja hama-
rassd huoneessa noin 30-60 minuutin ajan. Jos lapsi saa epileptisid kohtauksia
vain unissaan, voidaan hanelle tehda valve-EEG:n rinnalla uni-EEG, jossa lapsi
kaytanndssa nukkuu sen ajan, kun aivojen séhkoistd toimintaa rekisterdid&an. Jos-
sain tapauksissa tarvitaan EEG:n pitkdaikaisrekisterointi, joka kestdd muutaman
paivan ja potilaalla on mukanaan kevyt kannettava EEG-laite. (Larsen & Sainio
2004, 599-601.) Yli 2-vuotiailla lapsilla EEG-tutkimuksessa tutkitaan myds hy-
perventilaation vaikutusta ja vilkkuvaloherkkyyttd vilkkuvan valon avulla (Met-
séhonkala 2009,11; Gaily 2014, 110).

5.2 Verinaytteet

Verikokeita otetaan epilepsialddkkeestd ja lapsesta riippuen. Yleensa verikokeita
ei tarvitse ottaa rutiininomaisesti. Silloin t&ll6in on kuitenkin hyva seurata elimis-
ton perusverenkuvaa, maksa-arvoja ja suola- ja kalkkitasapainoa. Joitain tiettyja
lddkeaineita kaytettdessa verikokeita seurataan saannollisesti. (HUS 2013 b.) Ve-
rikokeita voidaan ottaa myos silloin, jos kohtaukset jatkuvat ladkehoidosta huoli-

matta tai jos lapsi saa ladkehoidosta haittavaikutuksia tai jos epéilld&dn imeytymis-



21

hairiota tai ladkehoidon laiminlyémista (Gaily & Eriksson 2013). Ennen verinéyt-
teen ottoa lapselle voi laittaa pistokohtaan iholle EMLA®-puudute-emulsiota tali
EMLA®:-laastarin (ohjeen mukaan), joka puuduttaa ihon paikallisesti ja lievittaa

kipua. Vaikutusaika puudute-emulsiolla on yleensd noin yksi tunti. (Ladkeinfo
2013))

5.3 MRI eli magneettitutkimus

MRI (Magnetic Resonance Imaging) eli magneettitutkimus on radiologinen tut-
kimusmenetelmd, jossa kaytetddn magneettikenttdd ja tietokonetta apuna havain-
noimaan ihmisen kehon eri osia (STUK 2013). Magneettitutkimuslaite on iso put-
ki, johon ihminen menee makaamaan tutkimuksen ajaksi. Tutkimus on hyvin
tarkka ja menetelmélla voidaan ndhda esimerkiksi aivojen rakenteellisia poik-

keavuuksia ja aivoihin kohdistuneita traumoja tai kasvaimia. (Shiel Jr 2013.)
5.4  Silminnakijakuvaus

Silminnakijakuvaukseen kuuluu tiedot siitd, mihin aikaan vuorokaudesta koh-
taus/kohtaukset ovat esiintyneet, mitd kohtausta ennen on tapahtunut, mitk& ovat
mahdollisesti laukaisseet kohtauksen, mitka olivat ennakko-oireet ja kuinka kauan
kohtaus kesti, kuinka kohtaus ilmeni ja millaisia jalkioireita mahdollisesti lapsella
oli (Eriksson ym. 2004, 22). Silminnakijan kohtauskuvailua voi helpottaa niin sa-
notulla nelj&n T:n muistisdintd, jossa huomioidaan Tuntemukset (lapsen ennakko-
tuntemukset?), Tajunnanhairion aste (osittainen vai taydellinen tajunnanhairi6?),
Toispuoleisuus (olivatko kohtauksen motoriset oireet toisella vai molemmilla puo-
lilla kehoa?) ja Toipuminen (oliko lapsella jalkioireita, kuten puhehairitita tai raa-
jojen toimimattomuutta kohtauksen jalkeen?) (Eriksson, Gaily, Hyvérinen, Nie-
minen & Vainionpéa 2013, 14).

5.5 Lapsen valmistautuminen tutkimuksiin

Lapsilla ja heiddan vanhemmillaan on oikeus saada tietoa tulevista tutkimuksista ja
toimenpiteistd. Sen vuoksi hoitohenkilokunnalla tulee olla tutkimuksista riittavasti
tietoa, jotta he voivat informoida perhettd ja vastata mahdollisiin kysymyksiin.

(Jokinen, Kuusela & Lautamatti 1999, 44.) Sairaala on lapselle vieras paikka, jos-
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sa lapsi usein joutuu pelottaviin ja kivuliaisiin tilanteisiin. Lapsi voi kokea pelkoa
ja ahdistusta tai liittdd sairaalassa olon johonkin aikaisempaan kokemukseen tai
lapsi voi jopa kokea sairaalaan joutumisen rangaistuksena jostain. (Hiitola 2000,
48.) Vanhemmat tuntevat oman lapsensa parhaiten ja tietavat, miten lapsi reagoi
uusissa ja lapselle pelottavissakin tilanteissa, jonka vuoksi on térked ottaa selvaa
mahdollisista reaktioista ja turvallisuuden tunteen luomisesta ennen toimenpidetta
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 304). Talkan (2009) tutkimuksessa lapset ovat itse
kuvailleet omia pelkojaan sairaalassa. Pelkoa lapsille tuottavat esimerkiksi neulat,
pistaminen, erilaiset d4net ja yksinolo sekéd ero vanhemmista. Jotkut lapset saatta-
vat kokevat myds epéluottamusta aikuisia kohtaan (sairaalassa esimerkiksi hoitaja
tai 1adkari) tai ahdistusta pakosti tehdyissa toimenpiteissa (Salmela, Aronen & Sa-
lanterd 2011).

Lapsen ik& ja kehitys vaikuttavat siihen, kuinka tutkimuksiin valmistaudutaan.
Isomman lapsen kanssa voi jo keskustella tulevista tutkimuksista ja kysyd hénen
suostumustaan siihen. Pienempid lapsia hoidettaessa keskustellaan vanhempien

kanssa, mutta talloinkaan lasta ei saa sivuuttaa tai unohtaa. (Hiitola 2000, 55.)

Se kuinka lapselle kerrotaan tulevasta tutkimuksesta tai toimenpiteestd, riippuu
taysin yksilosta ja kehityksesta. Turvallisuuden tunteen ja luottamuksen luominen
on erittdin tarkeaa. Lapselle voi ndyttaa esimerkiksi konkreettisia tutkimusvalinei-
té tai kuvia tai kuvailla tutkimuksen kulkua leikin avulla. (Jokinen, ym. 1999, 37.)
Ainakin toisen vanhemman mukana olo tutkimuksissa on toivottavaa. Lapsen pel-
koa helpottavat tutkimuksen jalkeen lapsen palkitseminen ja tutkimuksen lapi-
kayminen. Seuraavat tutkimuskerrat helpottuvat, kun tutkimuksista jaa lapselle

mukava muistikuva. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 306-307.)
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6 EPILEPSIAN HOITO

Tarkein hoitomuoto epilepsian hoidossa on ladkehoito. Epilepsialiiton (2014) mu-
kaan 0,7 % vadestosta tarvitsee jatkuvaa epilepsialéékitystd. Jopa 70 prosentilla
epilepsiaa sairastavista sairaus pysyy hallinnassa ladkehoidolla. Muita hoitokeino-
ja harkitaan vaikeissa epilepsioissa, joissa ladkehoidolla ei saada tarkoituksenmu-

kaista vastetta. (Epilepsy society 2013.)
6.1 Epilepsian hoidon tavoitteet lapsilla ja nuorilla

Epilepsian hoidon tavoitteita epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla ovat: koh-
tauksettomuus/mahdollisimman hyvé hoitotasapaino, hoidosta aiheutuvien haitta-
vaikutusten minimoiminen, hyvan oppimiskyvyn yllapitdminen, kognitiivisen ja
neurologisen kehityksen turvaaminen seka koko perheen mahdollisuus tasapainoi-
seen eldmaan ja sairauden kanssa selviytymiseen. Jos epilepsiaa ei hoideta, voi se
hidastaa lapsen alyllista, motorista ja sosiaalista kehitystd, jolloin sairaus tuottaa

ongelmia eri elaman osa-alueilla. (Epilepsialiitto 2013 a.)

Kohtauksen tullessa tarkeda on estad lasta loukkaantumasta fyysisesti ja kohtauk-
sen jalkeen antaa lapsen toipua kohtauksesta. Kouristavaa lasta ei saa koskaan jat-
taa yksin. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 223.)

6.2 Laakehoito ja kohtausladkkeet

Ladkehoidolla pyritddn ehkaiseméén kohtauksia ja epileptisten oireiden kehitty-
mistd. Ladkeaineet jarruttavat aivosdhkotoiminnan poikkeavien purkauksien le-
viamista, tai niilla estetddn purkauksia aivojen vaurioalueilla. (Nurminen 2012,
344.) Pitkaaikainen epilepsialadkitys aloitetaan yleensa silloin, jos potilas on saa-
nut kaksi epileptiseksi luokiteltua kohtausta. La&kehoito pyritddn lopettamaan
kahden kohtauksettoman vuoden jéalkeen, jos perusteita ld&kehoidon jatkamiselle
ei 16ydy. Tamé& on kuitenkin aina arvioitava yksilollisesti jokaisen lapsen kohdal-
la. (Gaily & Eriksson 2013.)

Epilepsian ladkehoidossa tavoitteena on vain yhden ladkeaineen kéaytté mahdolli-

simman pienind annoksina. Annosta voidaan suurentaa vahitellen tai kokeilla tois-
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ta ladkitystd, kunnes kohtaukset loppuvat. Joskus sopivan ladkityksen 16ytdminen
voi olla pitkéaikainen ja rasittava prosessi ja vaikean epilepsian hoidossa haitta-
vaikutuksetkin voivat lisaantyd, jos useita epilepsialdékkeitda joudutaan kaytta-
maan rinnakkain. Laakitysta voidaan vahent&d tai se voidaan lopettaa kokonaan,
jos epileptiset kohtaukset ovat pysyneet poissa 2-5 vuotta. Laakityksen véhenta-

misen tai lopettamisen arvioi laakari yksilollisesti. (Tuomisto 2013.)

Ladkkeen oton sdannollisyys on ladkehoidossa tarkead, jotta hoito pysyisi tasapai-
nossa. L&akkeen unohtuessa se otetaan heti, kun huomataan, etta edellinen laake
on unohtunut. Unohtunut ladke aiheuttaa harvoin ld&kepitoisuuden nopeaa laskua
elimistdssa. Jos taas ladke otetaan vahingossa esimerkiksi kahdesti, kannattaa lap-
sen vointia seurata. (HUS 2013 b.) Vaikka ladkkeiden ottaminen tuokin rutiinin
tuntua elamadn, voi liian orjallinen la&kkeen ottoaikojen noudattaminen aiheuttaa
stressid niin lapselle kuin vanhemmallekin (Seppélda 2000, 66). Usein epilepsia
vaatii pitkaaikaista laékitysta, jolloin la&kehoitoon taytyy sitoutua. Laakehoitoon
sitoutumiseen voi vaikuttaa erilaiset tekijat. Naita tekijoita ovat esimerkiksi ladke-
hoidon pitka kesto, sivuvaikutukset, l&dkehoidon koettu teho ja vaikutus, ladkkeen
ottaminen (esim. aikataulut) ja muut sairauden hoitoon liittyvat asiat, jotka vaati-
vat sitoutumista. (Kyngads 2009, 198.) Laakehoitoon sitoutumiseen voi vaikuttaa
my0s sairauden vaikeusaste (Sepponen 2011, 17). Vastuu ladkehoidosta on aina
lapsen vanhemmilla, mutta vanhempi ja vastuuntuntoinen lapsi voi jo osaksi huo-
lehtia omasta ld&kkeenotostaan. Ladkehoito voi kuitenkin aiheuttaa joissain ta-
pauksissa vanhemmilla enemman huolta lapsestaan ja rajoittaa lapsen vapaata

liikkumista ja sosiaalisia suhteita. (Seppala 2000, 66.)

Seppalan (2000, 67) tutkimuksen mukaan vanhemmat ovat usein huolestuneita
la&kehoidon vaikutuksista lapsensa kehitykseen ja elimistodn. Vanhemmat myds
kokivat, ettei heitd aina otettu tosissaan heidan kertoessaan laakkeiden sivuoireista
ladkarille. Kaikilla 1adkkeilld, kuten epilepsialadkkeilldakin on aina haittavaikutuk-
sia. Epilepsialddkkeet voivat aiheuttaa sivuvaikutuksena mm. vasymystd, tasapai-
novaikeuksia, huimausta ja ruokahalun muutoksia (Gaily 2014, 124; HUS 2013
b). Yleensa epilepsialaakityksen alussa haittavaikutukset ovat yleisempid, mutta

helpottuvat mydhemmin, kun lddkehoito on jatkunut muutaman viikon. Jos sivu-
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vaikutukset ovat voimakkaita tai lapsi saa esimerkiksi allergista ihottumaa, kan-
nattaa silloin ottaa vélittomaésti yhteytta lasta hoitavaan erikoissairaanhoidon yk-
sikkoon. (HUS 2013 b.)

Tavallisimmin laékkeet otetaan oraalisesti eli suun kautta. Suun kautta la&kkeita
annosteltaessa tavoitteena on, ettd ladkeaine imeytyy ruoansulatuskanavan kautta
verenkiertoon ja verenkierron mukana vaikutuskohtaan. Epileptisen kohtauksen
aikana ensiapuldédke voidaan antaa rektaalisesti eli perasuoleen (Nurminen 2012,
29). Jos laékettd kaytetadn jatkuvasti johonkin sairauteen, kuten epilepsiaan, tulee
se ottaa séannollisesti ohjeiden mukaan, jotta lddkeainemaara elimistossé pysyisi
tasaisena ja sopivana. Ladkkeen ottoajankohdat sovitetaan potilaan normaaliin

elaménrytmiin. (Nurminen 2012, 21.)

Ladkkeitd on olemassa eri muodossa ja nédin varmistetaan laékkeen imeytyminen
oikeassa paikassa ja ndin voidaan myo6s vahentdd haittavaikutuksia (Nurminen
2012, 20.). Professori Anne Jupon (2009) haastattelussa kay ilmi, etta lasten l&&-
kehoitoon liittyva haaste on muun muassa se, ettei ladkkeiden vaikutuksista ja
imeytymisesté lasten elimistdssa ole tarpeeksi tutkimustietoa. Myos laakkeen an-
nostelu lapselle voi olla haasteellista, silla kaikista 14&kkeisté ei ole olemassa lap-
selle sopivaa kokoa ja muotoa, jolloin laékkeitd joudutaan murskaamaan ja paloit-
telemaan oikean ladkemaaran saavuttamiseksi. Pienemmat lapset eivat aina ym-
marré sitd, miksi pahanmakuisia la&kkeita tulisi ottaa, jolloin lapset eivét valtta-
matta saa tarvittavaa maéraa ladkeainetta. (Apteekin hyllyltd 2009.)

6.2.1 Suun kautta annosteltavat ladkemuodot

Suun kautta ladkkeitd annosteltaessa tavallisimpia ladkemuotoja ovat tabletit ja
kapselit. Tabletti on helppo ottaa ja tabletin siséltdmé ladkeainemé&éara tiedetaan
tarkkaan. Jos tabletissa on jakouurre, voidaan se puolittaa. Kapselit ovat tarkoitet-
tu kokonaisena nieltaviksi. Tabletit ja kapselit nautitaan riittdvédn nestemaaréan
kanssa. (Nurminen 2012, 21-22.)

Suun kautta ladkkeitd voidaan annostella myds nestemdisend. Oraalinesteet on

helppo niell4, ja siksi ne ovat esimerkiksi pienille lapsille hyvia vaihtoehtoja. Nes-
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teméisend otettu ladke imeytyy usein nopeammin ja paremmin kuin kiinte& laake.
Oraalinesteisiin on usein lisdtty makeutusaineita poistamaan pahaa makua, jotka
lisadvat hampaiden reikiintymisen riskid. (Nurminen 2012, 23.) Pienille lapsille
voi vaihtoehtoisesti kayttad raemuodossa olevia ladkkeitd, jotka voidaan tarvitta-
essa sekoittaa tai liottaa pieneen maaraan nestettd (Nurminen 2012, 25).

Mahaa arsyttavat ja mahahapon vaikutuksesta hajoavat ladkeaineet voidaan antaa
enterotabletteina- tai kapseleina. Nama ladkemuodot liukenevat verenkiertoon
vasta suolistossa. Naitd ladkemuotoja ei saa missaan tapauksessa murskata tai
puolittaa, silla talloin ladkehoidolla ei saavuteta tarkoitettua vastetta ja hoito voi

aiheuttaa suuria haittavaikutuksia. (Nurminen 2012, 23.)

Pitkékestoisessa ladkehoidossa ladke on mukavampaa ottaa kerran tai kahdesti
paivassa. Depotvalmisteilla on pidempi vaikutusaika, silla niista ld&keaine vapau-
tuu hitaasti ja pitaé ylla ladkkeen vaikutusta pidempéén. Depotvalmisteita kaytet-
tdessd myos systeemiset (verenkierron kautta muualle elimistodn kohdistuvat) ja
ruoansulatuskanavan haittavaikutukset ovat vahaisempiéd. Depotvalmisteita ei saa
murskata tai puolittaa, vaan ne nielld4dn kokonaisena. Jotkut harvat depotvalmis-
teet voi puolittaa, mutta niissé on aina jakouurre. (Nurminen 2012, 23-25.)

6.2.2 Epilepsian kohtauksenmukainen ladkitys

Kohtausladkkeend kotona lapsilla kdytetaan yleisimmin rektaalisesti annosteltavaa
diatsepaamia tai erityisluvalla saatavaa bukkaalisesti eli posken limakalvoille an-
nosteltavaa midatsolaamia (Kalvidinen 2013).

Rektaalisesti annosteltava diatsepaami annetaan lapselle perdruiskeena kohtauk-
sen aikana. Lapsi makaa kyljellaan, jolloin ladkeputken pitk& osa viedaan lapsen
perasuoleen ja puristetaan valmisteen sisalté kokonaan ulos, puristaen samalla
putkilon paksua osaa koko ajan, myos kun putkilo vedetddn ulos perdsuolesta.
Kun l&d&ke on annettu, puristetaan lapsen pakaroita hell&sti yhteen niin, etté ladke

ehtii vaikuttaa, eik& valu pois. (Ivanoff, ym. 2007, 162.)

Bukkaalisesti eli posken limakalvoille annosteltava midatsolaami annetaan lapsel-

le kohtauksen aikana. L&ake ruiskutetaan muoviruiskulla lapsen suuhun limakal-
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voille. Jos lapsi kouristelee, kannattaa h&nen paatdnsa pitdd varoen paikoillaan
valttamalla kuitenkin lapsen kurkun painamista, jottei hengittdminen estyisi. Lap-
sen suu avataan painamalla hell&sti esimerkiksi vasemman kaden peukalolla ala-
huulta ja muilla sormilla poskea niin, etté lapsen suu aukeaa ja p&a pysyy paikoil-
laan. Jos lapsi on kohtauksen aikana makuuasennossa esimerkiksi lattialla, on tar-
keda pitad samalla paéd paikoillaan loukkaantumisen ehkéisemiseksi. Kun lapsen
suu on avattuna ja varmistetaan, ettéd ladke on turvallista annostella, otetaan ladke-
ruisku vapaana olevaan kateen. Laakeruisku tyonnetddn suuhun vaakasuorassa,
kaannetaddn ensin toista poskea kohti hieman alaviistoon ja ruiskutetaan posken
limakalvolle puolet ruiskun siséllosta. Ruiskua tai ladkkeen antajan sormia ei kan-
nata tyontad hampaiden véliin, silla riskind on, etta lapsi puree hampaat yhteen.
Sen jélkeen ruiskua kadnnetadn toiseen suuntaan niin, ettd se osoittaa toisen pos-
ken limakalvoa ja loput ladkkeesta ruiskutetaan limakalvolle. Jos lapsi on koh-
tauksen aikana maassa tai jos ladke on vaikea antaa, voidaan talldin ladke ruiskut-
taa kokonaan vain toisen puolen posken limakalvolle. Ladkkeen annostelun jal-
keen lapsen huulia painetaan hell&sti yhteen, jotta l4&keaine ehtii imeytya. (Han-
son 2013.)

6.2.3 Sahkdinen resepti

Sahkoinen resepti eli e-resepti tarkoittaa ladkarin sédhkdisesti kirjoittamaa laake-
maardystd, jonka potilas sai ennen paperiversiona. Resepti tallentuu sahkoiseen
tietokantaan, joka on Kelan yll&pitdma Reseptikeskus. Mika tahansa apteekki voi
toimittaa laékkeet potilaalle. Reseptin voi myds uusia apteekin kautta tai edelleen
omassa terveyskeskuksessa. Potilaalla on oikeus kieltaytya sahkoisestéa reseptisté,
jolloin han voi edelleen saada paperisen reseptiversion. (Kansallinen terveysarkis-
to 2013.)

6.3 Ketogeeninen dieettiruokavalio lasten epilepsian hoidossa

Ketogeeninen dieettiruokavalio (KD) soveltuu niille lapsille, joilla kohtaustasa-
paino on huono ladkehoidosta huolimatta (Levy, Cooper & Giri 2012; Gaily 2014,
126). Téssd ruokavaliohoidossa véltetadn l&dhes kaikkia ravinnon hiilihydraatteja

ja suositellaan kayttamaan esimerkiksi rasvoja, kananmunia, kermaa ja lihaa. Ke-
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togeenistd ruokavaliohoitoa voi kayttdd myos silloin, jos lapsi nauttii ravintoa
gastrostoomaletkun kautta. (Arvio & Aaltonen 2011, 120.) Ketogeeninen dieetti-
hoito pitdisi aloittaa sairaalaolosuhteissa seuraten potilaan verensokeritasapainoa
4-6 tunnin valein ja virtsan ketoaineet péivittdin. Lapsen vanhemmat saavat ope-
tusta ruokavaliohoitoa varten. Ruokavaliohoidon aloittamisen jélkeen on kuiten-
kin tarked seurata lapsen tilaa mm. verindytekontrollein n. 3 kuukauden valein
aloittamisesta. (Kossof & Wang 2013.)

Tutkimusten perusteella jopa puolella lapsista kohtaukset ovat véhentyneet keto-
geenisen ruokavalion myota (Kossof & Wang 2013). Tutkimuksissa on mygs to-
dettu, ettd ketogeenisilla dieettiruokavalioilla on positiivisempi vaikutus kohtaus-
tasapainoon kuin pelkastaan ladkehoitoa kayttavilla epileptikoilla (El-Rashidy,
Nassar. Abdel-Hamid, Shatla, Abdel-Hamid, Gabr, Mohamed, El-Sayed & Shaa-
ban 2013).

Ketogeenisista ruokavaliohoitomuodoista Modifioitu Atkinsin dieetti (MAD) on
KD:t4 lievempi vaihtoehto. Siiné ei rajoiteta kalorien, proteiinien tai nesteiden
maarad, mutta hiilihydraattien maaré on rajoitettu hoidon alussa 10g/vrk lapsilla ja
rasvaa kannustetaan kayttamé&an ketoositasapainon yllapitamiseksi (Kossof &
Wang 2013). Jatkossa hiilihydraattien mé&éraa voidaan hiukan nostaa (Marttila
2011, 23). MAD-ruokavalion vaikutukset kohtaustilanteeseen ovat tutkimusten
mukaan ldhes samankaltaisia kuin KD-ruokavaliossa (Kossof & Wang 2013).
Suomessa tdmé ruokavaliohoito aloitetaan erikoissairaanhoidon yksikossa (Martti-
la 2011). Ruokavaliohoito tulee laatia yksilollisesti ravitsemusterapeutin kanssa
(Eriksson ym. 2013, 25).

Suomessa ruokavaliohoito ei ole epilepsian ensisijainen hoitomuoto. Ruokavalio-
hoidolla on kuitenkin k&ytdnnossé todettu olevan positiivisia vaikutuksia kohtaus-
tasapainoon ja lapsen oppimiseen seka vireystilaan. Hoitomuotoa kannattaa ko-
keilla ainakin 3 kuukautta, jotta vaikutukset alkavat nédkyé. (Marttila 2011, 23.)
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6.4 Epilepsian kirurginen hoito

Kirurgisesta hoidosta voivat hyotyé ne epilepsiapotilaat, joilla pitkaan jatkuneesta
ld&kehoidosta ei ole vastetta epileptisten kohtausten hoidossa. Kirurgisessa toi-
menpiteessa joko poistetaan se alue, joka aiheuttaa kohtauksia tai katkaistaan ne
hermoradat, joita tarvitaan epileptisen kohtauksen levidmiseen. Yleisimmin leik-
kaushoitoa kéaytetddn ohimolohkoepilepsiassa sen vuoksi, etta yleensa talloin koh-
taukset alkavat lapsena ja vastaavat hyvin ladkehoitoon, mutta nuoruusiéssa koh-
taukset taas palaavat. My0s aivokasvainleikkaukset ja aivojen kehityshéiridihin
liittyvét leikkaukset ovat yleisid. (Granstrom, Gaily & Blomstedt 2004, 514-515.)

Suomessa epilepsian kirurgista hoitoa annetaan joko Helsingin tai Kuopion yli-

opistollisissa sairaaloissa (HUS 2013 c).
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7 EPILEPSIA LAPSEN JA NUOREN ARJESSA

Epileptisille kohtauksille voivat altistaa muun muassa verensokerin lasku, valvo-
minen, fyysinen rasitus, vilkkuvat valot, kuume, infektiot ja alkoholin kéytto. Epi-
lepsiapotilaalle on tarkedd noudattaa saanndllisia elaméntapoja, kuten ateriarytmia

ja lepdamista (Junnonen, ym. 2004, 230.)

Kun lapsi tai nuori saa epilepsiadiagnoosin, tulee hénen ja perheen arkeen uusia
asioita, kuten poliklinikka- ja sairaalakéynnit ja mahdollisesti erilaiset kuntoutus-
jaksot. Sairaalassa lapsi ja perhe saavat tietoa heille kuuluvista tuista, eduista ja
palveluista hoitavalta sairaanhoitajalta, laékéarilta seka sosiaalityontekijalta. Erilai-
set vammaisjérjestot, Epilepsialiitto ja kuntien palveluohjaus ovat myos tahoja,

joista saa apua tarvittaessa. (Junnonen ym. 2004, 230.)

Epilepsian varhainen diagnosoiminen on tarkeda varsinkin lapsilla, silla yleensa
epilepsia voi aiheuttaa sairastuneelle erilaisia psykososiaalisia ongelmia. Saar-
niahon (2005) mukaan psykososiaalisia ongelmia voivat tuottaa mm. tunne-elama,
persoonallisuus ja sosiaalisuus. N&iden asioiden aiheuttamat ongelmat voivat olla
ihmiselle vaikeampia asioita kuin itse epilepsia sairautena. Vaikka epilepsia ei
yleensa rajoita normaalia eldmaa, sairauden voi tehda raskaaksi toisten ihmisten
tietdmattomyys ja ennakkoluulot sairautta kohtaan. Sen vuoksi onkin tarkeaa kes-
kustella sairauteen liittyvistd asioista avoimesti ja opetella hyvaksymé&én sairaus
0sana omaa itseddn. (Kélvidinen, 2009, 5.)

LATE (Lasten terveys 2010) tutkimuksen mukaan lapsen ja nuoren kohdalla oike-
anlainen terveysneuvonta on tarkeéa, silla elintavat muovautuvat lapsuudessa
usein melko pysyviksi. Tutkimusraportissa kdy myos ilmi, ettd suomalaiset lapset
eivét saa riittdvasti lepoa, joka ilmenee erilaisina negatiivisina oireina, kuten vé-
symyksend, levottomuutena ja péansarkynd. (Laatikainen, Méki, Hakulinen-
Viitanen, Kaikkonen, Koponen, Markkula, Ovaskainen, Raback & Virtanen 2010,
149-150.) Seppélan (2000, 69) tutkimuksen mukaan perheiden normaalissa arjessa
epilepsia ilmenee vain silloin, kun on aika ottaa ld&ke. Ladkkeen ottaminen aina
samaan aikaan tuo lapsen ja perheen eldméaan saannollisyytta. Jotkut tutkimukseen

haastatellut vanhemmat kokivat epilepsian aiheuttavan negatiivisia piirteita lapsen
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kayttdytymisessd, kuten vasymysta tai levottomuutta, artyneisyyttd, ilkeyttd, tark-
kaavaisuuden héiriota ja oppimiskyvyn hitautta. Myods kohtausten runsaan maaran

on todettu olevan lapselle haitaksi ja aiheuttavan vanhemmille enemman huolta.
7.1 Epilepsian vaikutus lapsen elamé&an

Epilepsiaa sairastava lapsi voi useimmiten k&yda normaalisti péivéhoidossa ja
koulussa seké harrastaa kuten muutkin lapset. Lieviin epilepsioihin ei yleensa liity
oppimisen tai kehityksen ongelmia. Jos joitain erityisvaikeuksia tai oppimisen on-
gelmia esiintyy, on yhteisty0 lapsen péivahoidon ja koulun kanssa erityisen téarke-
aa ja lapsen kuntoutumisen kannalta hyodyllisintd. (HUS 2013.) Lapsen vanhem-
mat tai hoitava sairaanhoitaja opastaa paivakodin ja koulun henkilékuntaa oikeis-
sa toimintatavoissa kohtauksen tullessa seka ensiapuladkkeen kaytdssa. Koulun
terveydenhoitajan on myo6s hyva tietdd lapsen epilepsiasta (Junnonen ym. 2004,
230). Lapsen elamaé on tarkedd pohtia kokonaisvaltaisesti, eika pelkastaan keskit-
tya vahentamaan yksittdisia terveyden riskitekijoita (Storvik-Syddnmaa ym. 2012,
88).

Paivahoidon ja koulun olisi tarke&é tietaa jotain epilepsiasta sairautena ja millaisia
asioita siihen liittyy. Td&mé& luo turvaa niin lapselle kuin vanhemmille, silld esi-
merkiksi kohtauksen sattuessa henkilokunta tietdd toimintatavat. Koulutyohon
epilepsia voi vaikuttaa esimerkiksi niin, ettei lapsi muista kaikkia opetettuja asioi-
ta tai hdn on kohtauksen jalkeen vasynyt. Joskus lapsi saattaa jadda asioissa jal-
keen sairastumisvaiheessa tulevien poissaolojen tai ladkemuutosten myotd. Nai-
den asioiden vuoksi paivéhoidon ja koulun henkilékunnan on tarkedda ymmartaa,
ettd epilepsialla saattaa olla vaikutusta niin lapsen fyysiseen, psyykkiseen ja sosi-
aaliseen hyvinvointiin. Yhteistyo lapsen vanhempien ja hoitavan tahon kanssa on
tarkedd erityisesti silloin, kun lapsi sairastuu ja sairaus on kriittisimmassé vaihees-
sa. (Epilepsialiitto 2013 c.)

Pitkdaikaissairaan lapsen hoitoa ohjataan ja seurataan joko perusterveydenhuol-
lossa tai erikoissairaanhoidossa. Vaikka hoidon ohjaus tapahtuisikin erikoissai-
raanhoidossa, on hoidon jarjestely tapahduttava perusterveydenhuollossa. Tervey-
denhuoltolain (1326/2010) 12 §:n ja 32 §:n pykalien mukaan perusterveydenhuol-
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lon ja erikoissairaanhoidon vélill4 tulee tapahtua yhteistyotd, jotta lapsen tarvit-
sema hoito toteutuu ja talloin seka lapsi ettd perhe kokevat hoidon turvalliseksi.
Jokaisen lapsen kohdalla arvioidaan yksilollisesti, tarvitseeko lapsi erityista hoitoa

ja kasvatusta, esimerkiksi epdvakaan sairauden vuoksi.

Kunnan tehtdva on huolehtia siitd, ettd l1adkehoitoa tarvitseva lapsi saa sita tarvit-
taessa sellaiselta terveydenhuollon ammattihenkil6lta, jolla on siihen koulutus ja
joka on perehtynyt kunnan sosiaali- ja terveydenhuollon laatimaan laékehoito-
suunnitelmaan. Paivéahoitopaikassa tulee myos olla paivahoidon yksikkokohtainen
la&kehoitosuunnitelma sek& lapsikohtainen l&adkehoitosuunnitelma. (STM 2012.)
Kaikista tarkeinté jokaisen lapsen kohdalla on se, ettéd lapsi saa opetusta, joka tu-
kee lapsen yksildllista oppimista, kasvua ja kehitysta lapsen parhaan mukaan, lap-

sen yksil6lliset piirteet huomioiden (Epilepsialiitto 2013 c).
7.2 Epilepsian vaikutus nuoren elamaan

Emotionaaliset ja kayttdytymiseen liittyvat ongelmat ovat yleisia pitkaaikaissai-
railla nuorilla (mm. ahdistus ja masennus). Nuoren sosiaaliset suhteet voivat kar-
si& nuoren itsetunnon heiketessa ja kun han joutuu selittelem&an pois jaantidén
erilaisista vapaa-ajan harrastuksista. Epilepsia on sairaus, joka harvoin nékyy
ulospdin ja talldin nuori voi jopa pahimmassa tapauksessa eristaytya sosiaalisista
suhteista. (Kaaridinen 2009, 121-122.)

Nummikosken (2006, 26-29) pro gradu -tutkielmassa suurin osa epilepsiaa sairas-
tavista nuorista on kokenut, ettei sairaudella ole ollut suurta vaikutusta heidan
normaaliin eldmaansa ja sairauteen on ollut helppo sopeutua. Epilepsialdéakitystéa
edelleen kayttavat nuoret kokivat, ettd sairaus vaikuttaa eniten harrastuksiin ja tu-
levaisuuteen. Lievimmin negatiivisena sairauden kokivat ne nuoret, joilla 1&akitys
oli hiljattain lopetettu. Vanhemmat, joilla lapsen epilepsialaakityksen lopettami-
sesta oli aikaa jo enemman, kokivat, ettei sairaudella ole merkittdvad vaikutusta
elamaan. Nummikosken (2006, 30-31) tutkimuksessa on myds todettu, ettd l1&éki-
tysta kayttavien ja laékityksen lopettaneiden nuorien kognitiivisessa suorituksessa
ei ollut merkittavaa eroa. Ne nuoret, jotka olivat olleet pitkan aikaa ilman laakitys-

t4, kokivat olevansa energisempid kuin ne nuoret, jotka kayttivat laakitysta.
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Epilepsiaa sairastavan nuoren hoitoon sitoutuminen on tarkeéa, silla se lisd& nuo-
ren vastuunkantoa, aktiivisuutta ja tavoitteellisuutta oman sairautensa ja elamansa
suhteen. Jos nuori on itse sitoutunut hoitoonsa hyvin, kokee nuori vointinsa ter-
veeksi, vapaaksi ja yleisesti hyvinvoivaksi. (K&aridinen 2009, 124.) Nuoruusiassa
hoitoon sitoutuminen on kuitenkin haastavaa. Etenkin vaikeassa puberteetti-idssa
oleva nuori kéy lapi uusia ja vaikeita kehityshaasteita, jotka myos véhentavat mo-
tivaatiota oman sairauden hoitoon. (Kaaridinen 2009, 125.) Terveydenhuollon
ammattihenkilot tukevat nuorta sairauden hoidossa, joten heilld on oltava riitta-
vasti tietoa ja taitoa, joiden perusteella pystytadn ennaltaehkéiseméaén mahdollisia
riskeja esimerkiksi ladkitykseen sitoutumiseen liittyvien ongelmien ratkaisemisek-
si (Kaéaridinen 2009, 127).

Jos mopokortin omistava nuori saa kohtauksen, jota epéillaan epilepsiaksi, joutuu
han luopumaan kortista véliaikaisesti tutkimusten ajaksi. Jos nuorella ei todeta
mitéan epilepsiaan viittaavaa, kestda kohtauksen jalkeen ajokielto kuitenkin kol-
me kuukautta. Todetun epilepsian jalkeen taytyy olla kohtaukseton véhintadan 12
kuukautta, jotta ajokortin saa takaisin. Ajokykya arvioidaan myos yksil6llisesti
riippuen sairauden luonteesta. (Epilepsialiitto 2013 b.)

7.3 Liikunnan harrastaminen

Paivittdinen liikunta on térkeda ja se yllapitad tervetta kasvua ja kehitysta seké
hyvinvointia. Liikunta edistida terveyttd ja pitdd ylla fyysistd kuntoa. (Storvik-
Sydédnmaa ym. 2012, 79.) Liikunta turvaa lapsen fyysisen kasvun ja tukee koko-
naisvaltaista kehitystd (MLL 2013). Liikunnan harrastaminen kehittada lapsen mi-
nakuvaa ja itsetuntoa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 80.) Talldin esimerkiksi kat-
se sairaudesta voidaan kaant&é positiivisiin ja mukaviin asioihin, eik& se en&a hal-
litse lapsen mieltd. LATE (Lasten terveys 2010, 149-150) tutkimuksen mukaan
osa tutkimukseen osallistuneista lapsista liikkui alle liikuntasuositusten ja vietti

enemman aikaa katsellen televisiota tai pelaten pelejé.

Useimmilla epilepsiaa sairastavilla lapsilla fyysinen liikunta ei lisd4 kohtausriskié,
vaan hyvé fyysinen kunto voi jopa vahent&é kohtauksia. Jokaista lasta taytyy kan-

nustaa lilkkkumaan omaan tahtiin, vaikka lapsella olisikin esimerkiksi motorista
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kompelyytté tai tasapaino-ongelmia. Epilepsiaa sairastava lapsi voi harrastaa lii-
kuntaa normaalisti, niin kuin muutkin lapset. Uiminen ei ole este, mutta talléin
epileptikkoa taytyy olla jonkun valvomassa, jos kohtaus sattuu tulemaan juuri ui-
dessa. Samoin telinevoimistelussa lasta kannattaa valvoa tarkemmin suurentuneen

loukkaantumisriskin vuoksi. (Epilepsialiitto 2013 c.)
7.4  Lapsen sairastuessa

Epilepsiapotilaan sairastuessa kuumeiseen infektioon on hyva olla tarvittaessa yh-
teydesséd omaan terveysasemaan tai epilepsiaa hoitavaan yksikkéon. Kuumeinen
infektio voi epilepsiapotilaalla laukaista kohtauksia. Jos lapsi kuumeilee paljon,
kannattaa lampdd mitata muutaman tunnin vélein. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2012,
135.) Kuumeista potilasta hoidetaan laakarin ohjeen mukaan. Kuumetta voi lievit-
td& kuumetta alentavilla la&kkeilld ja vahentdmallad lapsen vaatetusta siind vaihees-
sa, kun lammoén nousu on jo tasaantunut. Kuumeisen potilaan hoidossa myos riit-
tdva nesteensaanti on tarkeda, silla kuume aiheuttaa kehon kuivumista ja voi jo

sinallaan laukaista epileptisen kohtauksen. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 135.)
7.5 Epilepsiapotilaan yhteiskunnallinen tuki

Kansanelékelaitos korvaa myos joidenkin pitk&aikaissairauksien hoidossa kéytet-
tavien ladkkeiden hinnasta osan. Epilepsia on yksi erityiskorvattaviin kuuluvista
sairauksista. Laakkeiden hintalautakunta paattaa, mitka laékkeet korvataan. Kor-
vausluokkia on kaksi, alempi (65 %) - ja ylempi (100 %) erityiskorvaus. (Kela
2013.)

Kela jarjestdad myos vaikeavammaiselle tai pitkaaikaissairaalle lapselle kuntoutus-
ta. Laakinnallisella kuntoutuksella on tarkoitus tukea lapsen arjessa selviytymistd,
jolloin sit& ei saa, jos lapsi on julkisessa laitoshoidossa. Vammaisjarjestojen (epi-
lepsialiitto) ja terveydenhuollon kanssa yhdessa Kela jérjestdd sopeutumisval-
mennus- ja kuntoutuskursseja. (Kela 2013.) Epilepsialiitto tukee epilepsiaa sairas-
tavia henkil6ita ja heidan laheisidan. Epilepsialiitto tavoittelee avointa ja asiallista

suhtautumista epilepsiaan seka laadukasta hoitoa ja kuntoutusta epilepsiaa sairas-
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taville. Epilepsialiitto pyrkii vaikuttamaan asioihin, tiedottamaan, kuntouttamaan

ja kehittdmaéan jarjestoétoimintaa. (Epilepsialiitto 2013.)
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8 ENSITIEDON MERKITYS LAPSEN SAIRASTUESSA

Ensitiedolla tarkoitetaan tiedon antamista, riittdvaa tukea, tunteiden huomioimista,
toimintaan ohjaamista ja toivon herattamistd (Malm, Matero, Repo & Talvela
2006, 33). Jokaisella ihmiselld voi jossain vaiheessa eldmaa tulla vastaan asioita,
jotka jarkyttavat ja vaikuttavat normaalin arkieldman turvallisuuden tunteeseen.
Kun ensitietoa saadaan ajoissa, se auttaa selviytymddn kriisista ja jarkytyksesté.
(Saari, Kantanen, Kdmaérainen, Parviainen, Valoaho & Yli-Pirild 2009, 4.)

Kaija Hannisen (2002) mukaan hyvin annettu ensitieto auttaa perhettd ymmarta-
maan tilanteen ja edesauttaa perheen omien voimavarojen kayttéonottoa haasteel-
lisessa tilanteessa. Ensitiedossa ld&kari antaa ladketieteellisen ensitiedon ja muu
henkilokunta antaa perheelle tietoa, neuvontaa ja ohjausta sellaisista asioista, jotka
auttavat arjessa ja kotona elamistd. Hoitohenkilokunta ohjaa perheen toimintaa
niin, ettd he tiedottavat jatkohoidosta ja kuntoutuksesta seka kertovat erilaisista
tukimahdollisuuksista (esim. yhdistykset) ja yhteiskunnallisista tuista (esim. Ke-
la).

Lapsen pitk&aikaissairaus, kuten epilepsia, voi muuttaa koko perheen eldméaa.
Vanhemmat voivat myds kokea itse syyllisyytta lapsen sairaudesta, jolloin van-
hemmat vasyvit ja heidan voimavaransa hupenevat. (Astedt-Kurki, Jussila, Ko-
ponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 45.) Sairauden aiheuttamat
oireet ja lapsen tulevaisuus aiheuttavat huolta vanhemmille. Epilepsiadiagnoosi
voi helpottaa perheen pelkoa ja epatietoisuutta sairautta kohtaan. (Astedt, ym.
2008, 45.)

8.1 Lapsen sairastuminen koko perheen Kkriisin&

Tieto lapsen pitk&aikaisesta sairaudesta aiheuttaa koko perheelle kriisin. Perheen
aikaisemmat kokemukset ja lapsen tai nuoren ik ja kehitystaso vaikuttavat siihen,
kuinka nopeasti perhe kriisisté selvidé. Jokainen reagoi uuteen asiaan yksilollises-
ti. Hoitajan tehtdva on huomioida, ettd perhe saa riittdvaa tukea ja informaatiota
kaikkien kriisin vaiheiden aikana. (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2007,

97.) Sopeutuminen lapsen sairauteen on prosessi, joka voi kestaa pitkaankin. Eri-
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laiset lapsen sairauteen liittyvat asiat saattavat aiheuttaa alussa mielikuvia ja pel-

koja, eikéd sairautta aina alkuvaiheessa ymmarreta taysin. (Davis 1993, 24.)

Kun lapsi saa ensimmadisen epileptisen kohtauksen ja tulee vanhempiensa kanssa
sairaalaan, on vanhemmilla k&ynnissé kriisin vaiheista shokkivaihe, jolloin van-
hempia on tarkeé tukea ja kuunnella, mutta valttaa liiallista informaation antoa.
Talléin vanhemmat tarvitsevat enemman psyykkista, kuin informatiivista tukea.
Heille tulee kuitenkin kertoa, mitd on tapahtunut ja mité tutkimuksia tai toimenpi-
teita lapselle saatettaan kohtauksen myo6té tehda. Kun lapsen epilepsiaa aletaan
tutkia tarkemmin, esimerkiksi poliklinikkakdynneilld, on vanhemmilla yleens&
kaynnissa reaktiovaihe. Reaktiovaiheessa lapsen epilepsiaa tai syyta kohtaukselle
aletaan tutkia tarkemmin ja vanhemmille annetaan enemman tietoa ja informaatio-
ta mahdollisesta sairaudesta ja sen hoidosta, esimerkiksi kirjallisen ohjausmateri-
aalin avulla. Vanhempien psyykkinen tukeminen on tassakin vaiheessa edelleen
tarkedd. Reaktiovaiheen jalkeen alkaa kasittely- ja tyostdmisvaihe, jossa esimer-
kiksi erilaiset vertaistukiryhmat ja Epilepsialiiton jarjestamét tapahtumat seka hoi-
tohenkil6kunnan tai muiden vanhempien kanssa keskustelu ovat tarkeita. Viimei-
send kriisin vaiheena tulee uudelleen suuntautumisen vaihe, jolloin lasten van-
hemmat alkavat jo hyvéksyd mahdollisen sairauden ja siihen liittyvat piirteet seka
sairauden hoidon ja hoitoon sitoutumisen. Sairaus aletaan hyvéksyéd osaksi ela-
maé. (Saari ym. 2009, 21-49.)

8.2 Lapsen vanhempien ja perheen tukeminen

Perhe on lapselle ja nuorelle tarked taustatekijé, jonka vuoksi hoitotydssa on tar-
keda ottaa perhe huomioon, kun lasta hoidetaan. Hoitotydssa perhe ja lapsi huo-
mioidaan kokonaisuutena. Tdma tarkoittaa lapsen ja perheen fyysistd, psyykkista
ja sosiaalista huomioon ottamista. Ensimmainen epileptinen kohtaus voi tulla lap-
sen vanhemmille yllatyksena ja se voi jarkyttad. Vanhempi voi kokea kohtauksen
tullessa avuttomuutta tai neuvottomuutta. Silloin kun vanhemmat vievat kohtaus-
oireiden vuoksi lapsen sairaalaan, on tarkeda huolehtia myds siita, ettd vanhemmat

voivat hyvin. (Junnonen, Siikala & Suhonen 2004, 222.)
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Lapsen hoito toteutetaan ja suunnitellaan my6s perhe huomioiden. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 109.) Vanhempien péastessa mukaan hoitotyéhon tuo se
turvallisuutta niin lapselle kuin vanhemmillekin ja talléin myos lapsen yksilolli-
nen hoito toteutuu paremmin. Vanhemmilla ja lapsella on oikeus saada tietoa lap-
sen sairauteen liittyvista tutkimuksista, hoidosta ja voinnista. (Storvik-Syddnmaa
ym. 2012, 105.)

Hopian (2006, 111-112) vaitoskirjan mukaan lasten hoitotydn ldhtékohtana tulisi
olla koko perheen terveyden edistaminen. Tutkimuksen mukaan koko perheen
terveyttd voi edistdd muun muassa huomioimilla perheen yksil6lliset tarpeet ja
voimavarat sekéd perheneuvottelut. Naiden keinojen mukaan voidaan huomioida
sairauden aiheuttamat muutokset perheen terveydessd, aktivoida perheen voima-

varoja seka edistaa perheen terveytta (Hopia 2006, 7-8).

NOBAB (Lasten ja nuorten oikeudet sairaalassa, 2009) -kriteerien mukaisesti lap-
sella ja vanhemmalla on oikeus saada tietoa lapsen hoitoon liittyen koko sairaala-
hoidon ajan. Tarvittaessa suullista informaatiota tuetaan Kirjallisella ohjeella.
Vanhemmilla ja lapsilla on my0s oikeus osallistua lapsen hoitoa koskevaan pééa-
toksen tekoon tiedon saannin jalkeen. Sairaalahoidon péattyessd on hoitohenkilo-
kunnan taattava ja mahdollistettava hoidon jatkuvuus sairaalassa ja sairaalahoidon

ulkopuolella.

Merisen (2011, 2.) pro gradu -tutkielman tulosten mukaan vanhemmat ovat kerto-
neet kaivanneensa enemman tukea kaytdnnon asioissa. My0s vertaistuki on asia,
jota vanhemmat kaipaavat itselleen, ja myds lapselleen. Vertaistuen mahdollisuus
olisi hyvéa olla jo lastenneurologisella poliklinikalla. Tutkimuksen perusteella
vanhemmilla ei ole aina kasitystd omasta roolistaan lapsen hoitotydssé. Vanhem-
mat kokevat olevansa seka aktiivisia osallistujia ettd passiivisia tiedon vastaanot-
tajia. Neurologiseen sairauteen, kuten epilepsiaan sairastuneen lapsen vanhempien
aktiivista osallistumista lapsen hoitoty6hdn on kehitettdva, niin ettd vanhemmat

kokevat olevansa hoidossa tasavertaisia muiden hoitoon osallistuvien kanssa.
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9 HYVAN OPPAAN TUNTOMERKIT

Oppaan tai potilasohjeen tarkoituksena on valittaa tietoa terveydenhuollon ammat-
tilaiselta potilaalle ja asiakkaalle. Oppaassa ja potilasohjeessa on paljon tietoa,
mutta ndilla tiedoilla on lukijalleen myods suuri merkitys. On ehdottoman tarkeé&a
miettid sitd, miten joku asia ilmaistaan oppaassa, silla se voi vaikuttaa siihen,
kuinka lukija sen ymmartéa. Oppaan tarkoitus on olla viestinvieja ja tiedontuoja,
jonka vuoksi oikeanlainen viestinta on térked4, jotta opas toimisi oikealla tavalla
ja olisi ymmarrettava. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 11-12.)

Terveydenhuollossa ohjauksentarve korostuu, silla hoitoajat lyhenevét ja talldin
myos ohjaukselle j&& vahemman aikaa. Ohjaus voi olla erityyppistd, kuten neu-
vontaa, terveysneuvontaa, opetusta tai tiedon antamista. (Kyngas, Kaéaridinen,

Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 5.)

Hyvé ohjaus vahvistaa ohjattavan omaa osallistumista (Eloranta & Virkki 2011,
56). Yhteisty0 ja vuorovaikutus terveydenhuollon henkilékunnan kanssa sitovat
potilasta ja h&nen omaisiaan ottamaan vastuuta omasta hoidostaan. Pitkdaikaissai-
rauksien hoidossa ld&kehoito on yksi iso osa hoitoon sitoutumista, mutta siihen
liittyy my6s muita hoidon osa-alueita, kuten terveelliset elaméntavat. (Kyngés &
Hentinen 2009, 16-18.)

9.1 Kirjallinen ohjausmateriaali

Kirjallista ohjausmateriaalia kdytetdan erityisesti silloin, kun suullista ohjausta ei
ole aikaa toteuttaa. Kirjallinen ohjausmateriaali tarkoittaa kdytannossa Kirjallista
ohjetta tai opasta. Ohje voi olla esimerkiksi yhden tai muutaman sivun mittainen
ja opas taas on useampisivuinen kirjanen tai opas. (Kyngéas ym. 2007, 124.) Kir-
jallisen ohjausmateriaalin on tarkoitus tukea suullista ohjausta, erityisesti suurissa
muutosta aiheuttavissa tilanteissa. Kirjallinen ohjausmateriaali antaa ohjattavalle
mahdollisuuden lukea ohjetta myds myéhemmin, esimerkiksi kun uusien muutos-
ten myota stressi alkaa helpottaa. (Eloranta & Virkki 2011, 73-74.)
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9.2 Vaatimukset hyvalle kirjalliselle ohjausmateriaalille

Vaatimuksena kirjalliselle ohjeelle on kohdehenkilén tarpeiden huomioiminen ja
ohjeen ymmarrettavyys. Jos ohje on vaikeasti luettavissa tai jos siind on turhaa tai
epéselvaa tietoa, se voi aiheuttaa lukijassa esimerkiksi huolestuneisuutta, pelkoa
ja vaarinymmarryksia. Sisalloltadn ohjeen tulee olla kielellisesti selkedd ja sopi-
vaa. (Kyngés ym. 2007, 125.) Kirjallisen ohjeen taytyy olla aina potilaalle, omai-
selle tai asiakkaalle suunnattu, ohjeiden taytyy olla helposti luettavissa ja asioiden
tai ohjeiden sisalloltédan oikeita (Eloranta & Virkki 2011, 74).

Hyvé kirjallinen ohjausmateriaali voi auttaa potilasta ja hdnen omaisiaan sitoutu-
maan paremmin hoitoon. Kirjallinen ohjausmateriaali antaa potilaalle oikeaa tie-
toa sairauteen liittyvisté asioista, jolloin han voi itse pohtia ja kasitella omaan sai-
rauteen ja tilanteeseen liittyvid asioita. Potilaalla ja hanen omaisillaan on suullisen
ohjauksen jalkeen mahdollisuus tarkastella ja lukea kasiteltyja asioita mythem-
minkin kotona, jolloin se tukee omaa ajattelua ja asioiden késittelyd. Materiaalin
voi antaa myo6s ennakkoon potilaalle luettavaksi, jolloin materiaalia kasitellaan
my6hemmin suullisessa ohjaustilanteessa. T&ssé tilanteessa asioista keskustelemi-
nen ja asioiden puheeksi ottaminen voi olla potilaalle helpompaa, kun h&n on saa-
nut ensin ajatella asioita itsendisesti. Ohjausmateriaalin on oltava suulliseen oh-

jaustilanteeseen sopivaa ja sitd tukevaa. (Kyngas ym. 2009, 115.)

Selked ja ymmarrettava kirjallinen ohje kertoo, kenelle ohje on tarkoitettu ja mik&
on ohjeen tarkoitus. Késiteltavad asiaa voidaan kasitelld konkreettisesti antamalla
faktatietoa, jolloin asia selkiytyy. Ohjeessa tai oppaassa ei saa kuitenkaan liikaa
tietoa. (Kyngas, ym. 2007, 126.) Ohjeen sisaltdamén tiedon tulee olla ajantasaiseen
tietoon pohjautuvaa, eika siind saa olla virheitd. Ohje tulee péivittad tarpeeksi
usein, jotta tieto pysyy ajantasaisena. Selkea ohje on myds looginen. Loogisuudel-
la tarkoitetaan esimerkiksi sitd, ettd tieto etenee selkedsti aiheesta toiseen tai ai-
heet yhdistyvét toisiinsa kronologisesti. (Eloranta, ym. 2011, 75.) Hyvdassd oh-
jausmateriaalissa on selked Kirjasintyyppi (vahintdan koko 12) ja teksti on selkeds-
ti jaoteltu ja aseteltu. Ohjeen sanoman ymmarrettavyyttd voidaan vahvistaa kuvien
avulla tai erilaisilla kaavioilla tai taulukoilla. Ohjeen vari ja koko ovat myos asioi-

ta, joihin kannattaa kiinnittdd huomiota. (Kyngas ym. 2007, 127.)



41

10 OPINNAYTETYON ARVIOINTI

Tassa kvalitatiivisessa opinndytetydssa on kéytetty useita eri aineistonkeruumene-
telmid. Opinndytetyon tuotos tehtiin yhteistydssa oppaan tilaajan kanssa. Tutki-
mussiséltéa ja tutkimuksen tuotosta suunniteltaessa tehtiin kaksi yksil6haastatte-
lua/-keskustelua, yksi ryhmakeskustelu ja yksi avoin kyselylomake kolmelle eri
henkil6lle. Tilaajan kanssa keskusteltiin kolmella eri tapaamiskerralla oppaan kir-
joittamisen alku-, keski- ja loppuvaiheessa sekda sdhkopostiviestein. Loppuvai-
heessa selvitettiin lastenneurologian yksikén hoitotyén asiantuntijoiden mielipitei-

t& oppaasta avoimia kysymyksia sisaltavan kyselylomakkeen avulla.

Kankkusen, ym.(2009, 131) mukaan kvalitatiivisen tutkimuksen analysoiminen on
usein haasteellista, sill4 aina ei voida olla tdysin varmoja siitd, kuinka tutkimustu-

lokset ovat muodostuneet.

Taman opinndytetyon tutkimustulokset ovat muodostuneet opinnaytetyontekijan
ja tilaajan valisilla keskusteluilla. Haasteena opinndytetyon arvioinnissa on ollut
keskusteluiden ja tyon tilaajan toiveiden tulkitseminen ja analysoiminen seka se,
kuinka keskusteluissa kéytyja asioita voidaan arvioida ja analysoida opinnéyte-
tyossa tutkimuksellisena tietona. Opinnaytetyontekijan ja tilaajan valisia keskuste-
luita on analysoitu tassa opinndytetydssa muun muassa litteroimalla kysymykset
ja vastaukset. Keskusteluja ei ole nauhoitettu missddn vaiheessa prosessia. Van-
hemmilta saatu tieto esimerkiksi kyselylomakkeella, olisi lisannyt tdmén tyon luo-
tettavuutta. Rajallisen ajan puitteissa kyselyn toteuttaminen ei sopinut tdhan opin-
naytetyohon. Lupaa kyselyn toteuttamiseen olisi pitdnyt anoa sairaalan eettiselta

toimikunnalta.
10.1 Oppaan kehitys ja arviointi

Alkuvaiheessa opinnaytetyontekija keskusteli kahden kesken osastonhoitajan
kanssa mahdollisesta opinndytetyon tekemisesta lastenneurologian yksikkoon.
Ensimmaisella tapaamiskerralla (23.4.2013) sovittiin osastonhoitaja Leena Nahl-
sin kanssa Epilepsia-oppaan péivittdmisestd, silla se koettiin ajankohtaiseksi ja

tarpeelliseksi. Tapaamisen jalkeen sovittiin sdhkopostiviestein, etté tilaaja huoleh-
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tii oppaan mahdollisesta painamisesta ja jakamisesta seka ruotsinkielelle k&&nta-

misestd. Seuraavasta tapaamiskerrasta sovittiin myds sahkopostitse.

Keskivaiheen keskustelussa (19.9.2013) oli mukana opinnaytetyontekija, lasten-
neurologian yksikdn osastonhoitaja ja sairaanhoitaja. Tarkoitus oli k&yda 1&api asi-
oita, joita vanhasta oppaasta oli tarkoitus paivittdd. Opinndytetyontekija oli laati-
nut valmiiksi kysymyksid, joiden tarkoitus oli selkeyttdd oppaan tavoitteita. Ky-
symykset opinnéytetydntekijé laati vanhan oppaan luettuaan omien merkintdjensa

perusteella. Tapaamisessa esille tuotuja kysymyksia ja vastauksia olivat:
e Mitka ovat tarkeimmét ja hyodyllisimmat asiat opasta varten?

- Lasten vanhemmat pohtivat sairauden ennustetta, laakitysta ja sen
tuomia ongelmia, kuten jatkuuko laékitys koko elaméan? Kuinka
laékitys vaikuttaa lapseen ja mitka ovat laakityksen haittavaikutuk-

set?

- Lasten vanhemmat kysyvét usein, voiko lapsi harrastaa normaalisti
fyysisié lajeja ja minké&lainen merkitys fyysisell& liikunnalla on?

- Ruoka-aikojen sdé@nndéllinen noudattaminen ja riittava lepo

- Kohtausten pelko ja pelkojen lievittaminen, mitka asiat vaikuttavat
epileptisten kohtausten tulemiseen ja miten niiden tuloa voi estda

omilla elintavoilla?

- Lapsi paivéhoidossa ja koulussa, epilepsia ja nuoren arki sekd mita

tulee tehda lapsen sairastuessa (infektiotaudit)
- Mihin tulee ottaa yhteyttd, jos lapsi saa epileptisen kohtauksen
- Erilaiset kohtausmuodot ja epilepsiantyypit lapsilla paapiirteittdin
- Maodifioitu Atkinsin dieetti vaikean epilepsian hoidossa

- Silminndkijadhavainnot (kohtauspaivakirja, videointi, kannykkéka-

mera)
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- Maininta epilepsialiitosta ja lupa yhteystietoihin epilepsialiitolta,

jos yhteystiedot halutaan mainita
e Onko vanhemmilta saatu palautetta vanhasta oppaasta? Millaista?

- Vanhemmilta ei ole kysytty mielipidettd vanhasta oppaasta eika sii-

t4 ole saatu palautetta
e Missé pitkaaikainen EEG-tutkimus toteutetaan?
- Yliopistosairaala, yleensd HUS
e Kuinka usein tarvitaan verinaytekontrolleja?

- Nykyéaén verindytekontrolleja ei tarvitse ottaa rutiininomaisesti.
Joskus verindytekontrolleja tarvitaan, esimerkiksi erdissa laakityk-

sissé
e Kuinka laajasti ladkehoidosta oppaassa tulee mainita?
- Maininta e-reseptin kéytosta
- Erilaisten ladkevalmisteiden kéayttd, kohtauslaakkeiden kayttd

- Toiveena kuva kohtausladkkeena kaytettdvan bukkaalisen midatso-

laamin annostelusta lapsen suun limakalvoille
- L&&kekorvaukset
e Kirurginen hoito?

- Kirurgista hoitoa annetaan yliopistollisessa sairaalassa, esimerkiksi
Helsingissa ja lastenneurologi arvioi neurokirurgin konsultoinnin

tarvetta yksilollisesti.

Kolmannella tapaamiskerralla (22.1.2014) opas oli tehty rakenteellisesti lahes
valmiiksi, mutta tekstiosuus oli edelleen keskenerdinen ja opinndytetyontekija

pyysi osastonhoitajaa kommentoimaan opasta ja antamaan loppuvaiheen neuvoja
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ja muutosehdotuksia oppaaseen. Keskustelussa kavi ilmi muun muassa seuraavia

asioita:

Joidenkin lauserakenteiden muuttaminen selkeamméksi, pilkkuvir-
heet

Kohtausoireet:  yksinkertaisten  paikallisalkuisten  kohtausten
psyykkisten oireiden tarkistaminen ja kuinka oireet tuodaan op-

paassa esille selkedsti?

Selvennyksia muihin oireisiin ja siihen, kuinka ne tuodaan oppaas-
sa esille. Selvennyksia eri epilepsian tyyppeihin ja sairastumisika-

vuosiin
Tietojen tarkistaminen pitkittyneen epilepsiakohtauksen kestosta

Mihin otetaan yhteyttd kohtauksen sattuessa? Yhteys otetaan joko
lastenneurologian yksikkdon virka-aikana tai paivystykseen muina

aikoina

Vaéltetdan lilan monimutkaista ja tarkkaa tietoa, esimerkiksi pro-

senttiosuuksia

Tutkimukset: MRI tehdd&n nykyaan aina lapsille, jotka saavat epi-
lepsiadiagnoosin tai joilla epéillaan epilepsiaa. Normaali tai muu-
taman tunnin kestoinen (2-3h) EEG-tutkimus voidaan tehdd Vaa-

sassa, pitkaaikaisrekisterdinnit tehd&an Helsingissé.

Laakityksessa oraalinesteiden kayttd vahdisempad, rakeet yleisty-

massa pienten lasten l&dkehoidossa -> haluttiin mainita
Selked rektaalisen diatsepaamin anto-ohje kirjallisena

Tarkedd mainita, ettd modifioitua Atkinsin dieettihoitoa kéytetaan

ainoastaan vaikeiden tai erittdin vaikeiden epilepsioiden hoidossa
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- Haluttiin mainita sopeutumisvalmennuskurssit epilepsiaa sairasta-

ville ja heidan omaisilleen

Oppaan ollessa lahes valmis laadittiin avoimia kysymyksié siséltava kyselyloma-
ke (LIITE 2). Kysely toteutettiin lastenneurologian yksikon poliklinikan kahdelle
hoitotyon asiantuntijalle ja lastenneurologille.

Kyselyn vastaukset noudettiin 24.3.2014. Kyselyyn vastasi yksi hoitotyon asian-
tuntija ja lastenneurologi. Molemmat vastaajat olivat tehneet tarkennuksia tai
muutosehdotuksia tulostettuihin oppaisiin. Kyselylomakkeiden vastausten perus-
teella kdy ilmi, ettd opas on ulkoasultaan selked. Teksti on selke& ja tekstissa on
perustietoa aiheesta, seka se vastaa suhteellisen hyvin oppaan perusajatusta (pe-
rustiedon ja ensitiedon antamista vanhemmille). Tekstin kieliopilliseen asuun toi-
vottiin tarkkuutta. Hoitajan mielestd oppaan loppuun laadittu kohtauspaivékirja
soveltuu hyvin kaytettavaksi jatkossakin. La&karin mielestd kohtauspéivékirjan on
ajatuksena hyva, mutta se soveltuu paremmin epilepsian diagnosoimiseen ja koh-
taustyypin selvittelyyn epilepsian alkuvaiheessa, koska kohtaukset ilmenevat
yleensd yhdelld lapsella aina samankaltaisina. Kohtauspéivékirjan otsikkoa muu-
tettiin muotoon: Ohje kohtausten kuvailemiseen. Oppaaseen ei haluttu juurikaan

lisatd mitadn, vaan joitain kohtia haluttiin muokata tai tarkentaa.

Oppaan laaketieteellisen osuuden tarkasti lastenneurologian erikoislaakari Jan
Olme. Ladkari oli tehnyt oppaaseen muutamia tarkentavia merkintdj4, joita olivat
muun muassa joidenkin kohtausoireiden tarkentaminen. My0s sairaanhoitaja toi-
voi tarkennuksia ja pienia muutoksia kohtausoireiden kuvailuun. EEG-ja Mag-
neettitutkimuksia haluttiin vahan tarkentaa. Ladkehoidossa toivottiin tarkennusta
muun muassa kohtauksen mukaiseen ladkehoitoon seka liitteend oleviin rektaali-
sen diatsepaamin ja bukkaalisen midatsolaamin annosteluohjeisiin. Muihin hoito-
muotoihin (Kirurginen hoito ja Modifioitu Atkinsin dieetti) toivottiin pienta tar-
kennusta. Epilepsiapotilaan sosiaalisiin tukiin toivottiin tarkentavia muutoksia

muun muassa lauserakenteiden osalta.

Lopullinen opas valmistui sisaltden perustietoa lasten epilepsian oireista ja ylei-

simmisté epilepsian tyypeistd, hoidosta, tutkimuksista, arjessa selviytymisesta ja
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yleisimmisté epilepsiapotilaalle kuuluvista sosiaalisista tuista. Oppaan tilaaja toi-
VoI, ettd opas antaisi lukijalleen positiivisen kuvan epilepsiasta ja elaméasté sairau-
den kanssa. Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikén (2014) yhtena ta-
voitteena on antaa lapsille ja perheille positiivisia kokemuksia vaikeuksista huo-
limatta. Oppaan sanamuotoja ja tekstin rakennetta muotoiltiin tilaajan kanssa yh-
teistydssa kannustavammaksi ja positiivisemmaksi. Ylimaardisena ideana opin-
naytetyon tekija kehitti itse oppaaseen ohjeen kohtausten kuvailemiseen, jonka
koki vanhempien kohtauskuvailun ja lastenneurologian yksikon henkil6kunnan
hoidon suunnittelun kannalta tarkeéksi tyovélineeksi. Ohje kohtausten kuvailemi-
seen perustuu neljan T:n muistisaantoon (Eriksson ym. 2013, 14). Oppaan lop-
puun toteutettiin tyon tilaajan toiveesta kuva ja kirjalliset ohjeet bukkaalisen mi-
datsolaamin annostelusta seké& kirjalliset ohjeet rektaalisen diatsepaamin annoste-
lusta. Opas kirjoitettiin Microsoft Word 2013 -ohjelmalla. Opas haluttiin pitaa
mahdollisimman helppolukuisena ja selkedna ja sen rakenteeseen, fonttiin ja ul-
konakoon tehtiin muutoksia useita kertoja projektin aikana. Projektin loppuvai-
heessa opinndytetyontekija antoi suullisen luvan tilaajalle muokata opasta jatkossa
hoitotieteellisen ja ladketieteellisen tiedon kehittyessé ja muuttuessa.

10.2 Oppimisen arviointi opinnaytetyon kautta

Opinnaytety6td suunnitellessa opinnaytetyohon liittyvia asioita arvioitiin monita-
hoisesti SWOT-analyysin avulla. SWOT-analyysin osa-alueet vaikuttavat oppimi-
seen ja oppimisen kehittymiseen opinndytetyota tehdessa.

Vahvuutena opinnéytetydntekija koki oman kiinnostuksensa aihetta kohtaan seka
kokemuksen epilepsiapotilaiden hoitotydsta. Kiinnostus aiheeseen piti opinnayte-
tyontekijan motivaatiota ylla koko prosessin ajan, vaikka esimerkiksi heikkoutena
pidetyt muiden koulutdiden stressaavuus, harjoittelut ja yksilotyon paine toivatkin
omat haasteensa tyon teolle. Opinndytetyon tekija koki tydn tekemisen haastava-
na, mutta rikastuttavana ja opettavana asiana. Tyon laaja teoriapohja antoi opin-
naytetyontekijalle paljon uutta tietoa ja ndkdkulmaa epilepsiaa, vanhempien oh-
jaamista ja ensitiedon merkitysta kohtaan.
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Mahdollisuus tehda yhteisty6td Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikon
kanssa oli hieno kokemus. Yhteisty® onnistui haasteista ja muista toistad huolimat-
ta kiitettavasti. Heikkoutena pidetty tyon onnistumisen paine on ollut l&sna koko
projektin ajan, silla tyd on yksilotyoksi laaja ja tilaajalla on ollut paljon toiveita.
Yksilotyo toi omat haasteensa. Opinnéytetyon tekijalle yksin tehtavéa tyo sopi hy-
vin, silld se mahdollisti tyon tekemisen vapaasti omalla ajalla, mutta toisaalta
opinnaytetyohon liittyvid ongelmia oli vaikea ratkaista yksin. Vaikka uhkana oli
rajoitettu aika tehdd opinndytety6td, on tat4 uhkaa lievittanyt ajoissa aloitettu tyon

tekeminen ja tiedon etsiminen.

Ulkoisena uhkana pidettiin myds yhteisen ajan puutetta tilaajan kanssa. Yhteis-
tyékumppanin Kiireistd huolimatta yhteista aikaa keskusteluille ja séhkdpostivies-
teille kylla 16ytyi ja yhteisty6 oli sujuvaa. Tyon vaarana oli se, ettd tyo paisuu liian
laajaksi ja ensitiedon antaminen oppaassa menettdd merkityksenséd. Vaatimukset
ty6lle lisaantyivat usein ja tyon tilaajalla oli paljon toiveita, jotka han halusi ty6-
hon toteutettavan. Yksi laajimmin ty6ta painostavista ulkoisista uhkista oli tyon
nayttdytyminen liian ld&ketieteellisend niin, ettd se sivuuttaa hoitotyon. Liian 1&a-
ketieteellisyyden uhka oli havaittavissa jo ihan alkuvaiheessa opinndytetyota
suunniteltaessa, silla tydn laaja teoriapohja sisdltdd paljon ladketieteellisté tietoa.
lIman tata ladketieteellista tietoa ja kirjallisuuteen tutustumista tdma opinnéytetyd
ei olisi ollut mahdollinen. Hoitotieteellisen tiedon hakeminen oli haasteellisem-
paa, silla opinnédytetyontekijan oli mietittdva tarkkaan, mihin asioihin opinnayte-
tyossa haluttiin keskittya ja kuinka tyo hoitotydn osalta rajataan. Hoitotyd nékyi
opinndytetydssa lopulta keskittyen vanhempien ohjaamiseen seké lapsen ja per-

heen arjessa selviytymiseen.

Tyon teon loppuvaiheessa uutena haasteena voisi pitdd opinndytetyon kokemat-
tomuutta lasten vanhempien ohjaamisesta ja tiedon puutetta epileptisten kohtaus-
ten luonteesta lapsilla. Epileptisten kohtausten ymmartdminen ja kuvaaminen on
haasteellista, silla ladketieteellinen teksti on hoitotyon opiskelijalle usein haasta-
vaa ymmartad ja kohtausoireita kuvataan eri l&hteissa eri tavoin. Selkeén ja tarkoi-

tuksen mukaisen oppaan tuottaminen oli my6s haastavaa, sill4 oppaan rakennetta
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muutettiin useaan otteeseen, ennen kuin siitd saatiin selked, lukijaa houkutteleva

seka tilaajan toiveita vastaava.

Tuomen (2008, 123) tutkimuksen mukaan sairaanhoitajan osaamiseen lasten hoi-
toty0ssd vaikuttavat muun muassa sairaanhoitajan tyo- ja elaméankokemus, ika,
hoidettavana oleva lapsi ja hdnen perheensa sek& tyOyhteisod ja organisaatio. T&-
man opinnaytetyontekijan kokemus lasten ja perheiden hoitotydstd, ohjaamisesta
ja eri tyoyhteisoissa tydskentelystd on véhdista, joten Tuomen (2008) tutkimuksen
perusteella opinndytetyontekijan oma arvio heikkouksistaan lasten hoitoty6ssa,
vanhempien ohjaamisessa ja ladketieteellisen tiedon ymmartamisessé on yhtey-

dessa Tuomen tutkimustuloksiin.
10.3 Opinnaytetydn eettisyys

Kaiken tieteellisen toiminnan ja tutkimuksen tarkein asia on eettisyys. Hoitotydssé
ja hoitotieteessé keskeinen tutkimuksen kohde on ihminen, jonka vuoksi eettinen
ajattelu on luonnollisesti erittdin tarkeda (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 211). Joka organisaatiossa on erilaiset kaytannot tutkimuksen tekemiseen,
mutta ennen tutkimuksen teon aloittamista taytyy siihen saada lupa kohdeorgani-
saatiolta, esimerkiksi ylihoitajalta. Lupa-anomuksessa varmistetaan myds, saako
kohdeorganisaation nimea kayttda tutkimustyossd. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 222.) Muita eettisia lahtokohtia hoitotieteellisen tutkimuksen te-
kemisessa ovat: asiakkaan tai potilaan itsemaaradmisoikeuden kunnioittaminen,
osallistumisen vapaaehtoisuus, oikeudenmukaisuus, tietoinen suostumus, ano-
nymiteetin kunnioittaminen, haavoittuvat ryhmat ja lapsen osallistuminen tutki-
mukseen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 223).

Tama opinndytety0 toteutettiin yhteistydssad Vaasan keskussairaalan lastenneuro-
logian yksikon kanssa. Aluksi tyosté tehtiin suullinen sopimus lastenneurologian
yksikon osastonhoitaja Leena Nahlsin kanssa, joka myos antoi luvan mainita
oman nimensa opinndytetydssd. Opinndytetyon tutkimussuunnitelma l&hetettiin
Vaasan keskussairaalan ylihoitajalle Carita Mékelalle, joka hyvaksyi opinnéyte-
tyon aiheen 30.10.2013, antoi luvan tehd& ty6 seka kayttaa tyossd Vaasan keskus-

sairaalan nimed. Kuvat oppaaseen on lainattu Microsoft Wordin Clip Art-
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tiedostoista ja bukkaalisen midatsolaamin annosteluohjeen kuvan on piirtanyt Essi

Ratilainen.

Tavoitteena oli, ettd kéytetyt lahteet ovat luotettavia ja mahdollisimman uusia.
Osa kéaytetyista lahteistd on kuitenkin yli 10 vuotta vanhoja, mutta niitd on kaytet-
ty niiden sisaltdman tarkeén tiedon ja luotettavuuden vuoksi. Tiedot on haettu se-
kd suomalaisista ettd englanninkielisistd lahteistd. Opinnédytetyd on Kirjoitettu
Vaasan ammattikorkeakoulun kirjallisen tyon ohjeen mukaisesti. Tyon siséllon on
tarkistanut opinndytetydn ohjaaja, lehtori Teija Honkaniemi sek& ladketieteellisen
osuuden lastenneurologi Jan Olme. Jan Olme antoi 24.3.2014 suullisen luvan
mainita nimensa tydssa. Oppaan siséltd on kirjoitettu lastenneurologian hoitohen-

kilokunnan toiveiden mukaisesti.
10.4 Lisatutkimusaiheita

Taman opinndytetyon tuotos, Epilepsia opas epilepsiaan sairastuneen lapsen van-
hemmille on suunnattu tietylle kohderyhmalle. Oppaan kéytt6a ei ole aiemmin
arvioitu tai kysytty sen kayttajien mielipiteitd. Opasvihkoa kéytetdén lastenneuro-

logian yksikon polikliinisessa toiminnassa tukemaan suullista tiedonantoa.

Jatkossa olisi hyvé toteuttaa vanhemmille mielipidekysely oppaasta. Olisi myds
mielenkiintoista saada tietdd, kuinka vanhemmat kokevat henkilokunnalta saadun
tuen silloin, kun lapsi saa ensimmaisen epileptisen kohtauksen tai epilepsiadiag-
noosin. Myos lasten hoitotydssa tydskentelevien hoitohenkildiden epilepsiaan liit-
tyvéaa tietoperustaa tai epilepsiaan liittyvaa ohjaamista olisi mielenkiintoista tutkia

tulevaisuudessa.
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LITE1

SAATEKIRJE 7.3.2014
Hyva Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikon tyontekija.

Olen Vaasan ammattikorkeakoulun hoitotyon opiskelija. Teen opinnaytetyona
opasta epilepsiasta epilepsiaan sairastuneen lapsen vanhemmille. Oppaan tavoit-
teena on tukea suullista informaatiota, jota sairaanhoitaja antaa perheelle poliklii-
nisilla kaynneilla lastenneurologian yksikossé silloin, kun lapsella epéillaan epi-
lepsiaa tai kun lapsi kdy jo diagnosoidun epilepsian vuoksi kontrollik&dynneill&.
Tavoitteena on myos lievittdd vanhempien pelkoa ja hdmmennysta uutta sairautta

kohtaan. Oppaan kautta lapsen vanhemmat saavat epilepsiasta perustietoa.

Taman kyselylomakkeen tarkoituksena on antaa Teille mahdollisuus vaikuttaa
oppaaseen kokonaisuudessaan, sill& kirjallisen ohjausmateriaalin tarkoituksena on
tukea henkilékunnan antamaa suullista informaatiota. Vastaamalla kyselyyn Teilla

on mahdollisuus vaikuttaa oppaan ulkon&kon, rakenteeseen ja sisaltoon.

Kyselylomakkeessa on teemoitettuja avoimia kysymyksid, joihin Teilld on mah-
dollisuus vastata omin sanoin. Vastauksianne ei kéytetda mihink&an muuhun tar-
koitukseen, kuin opinndytetyon tuotoksen (oppaan) kehittdmiseen ja arviointiin.
Vastauksenne ovat vain opinnadytetyontekijan kaytossa ja ne tuhotaan asianmukai-

sesti opinnaytetyon valmistuttua.

Teilld on aikaa vastata kyselyyn kaksi viikkoa (14 vuorokautta). Taytetyt kysely-
lomakkeet noudetaan 24.3.2014

Kiitan yhteistyosta jo etukéateen, Ohjaava opettaja
Teresa Korkala Teija Honkaniemi
Séhkdopostiosoite: Séhkdopostiosoite:
Puhelinnumero: Puhelinnumero:

Vaasan ammattikorkeakoulu



LIITE 2

KYSELYLOMAKE
EPILEPSIA — Opas epilepsiaan sairastuneen lapsen vanhemmille

Kysymykset ovat avoimia ja Voitte vastata niihin omin sanoin. Voitte vastata ky-
symyksiin kyselylomakkeelle tai jatkaa vastauksia seuraavalle paperille. Kiitos

vastauksistanne.

1. Mitd mieltd olet oppaan ulkonadsta? (Esimerkiksi: Ovatko kuvat selkeitd?

Onko opas rakenteeltaan selke&?)

2. Mitd mieltd olet oppaan tekstiosuudesta? (Esimerkiksi: Onko tekstid help-
po lukea? Koetko ymmartavasi tekstin, vélittyyko siitd mielestési oikean-

laista tietoa vanhemmille?)

3. Onko oppaassa mielestasi tarpeeksi tietoa lasten ja nuorten epilepsiasta ja
vastaako opas mielestdsi ajatusta ensitiedon antamisesta lapsen vanhem-

mille?

4. Mité mieltd olet opinnaytetyontekijan laatimasta kohtauspaivéakirjasta op-

paan loppuun? Koetko sen tarpeelliseksi?

5. Millaista tietoa kaipaisit oppaaseen lisad? Mitd tietoa haluaisit muuttaa tai

poistaa oppaasta?

6. Kysymys ladketieteen asiantuntijalle: Onko oppaan laaketieteellisesséa
osuudessa (kohtausoireet, lddkehoito) mielestési oikeanlaista tietoa? Onko
tietoa tarpeeksi, liikaa vai olisiko mielestési hyva tuoda esille jotain muuta
epilepsiaan liittyvaa ensitietona vanhemmille? Mika on yleinen mielipitee-

si ladketieteellisesta osuudesta?



