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perhettd sopeutumaan uuteen tilanteeseensa.
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The topic of this functional thesis is "My sister has epilepsy" -a guide to epilepsy for toddler siblings. The study
produced a guide book to epilepsy for the sick child’s toddler siblings (3—6 years old). This guide book helps the
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1 JOHDANTO

Vuosittain Suomessa sairastuu epilepsiaan noin 800 lasta. Epilepsiaan sairastuminen on merkittdva
tapahtuma lapselle itselleen seka hdnen perheelleen ja sisaruksilleen. Sairaus muuttaa ja tuo muu-
toksia sairastuneen lisaksi koko perheen elamaan, perhesuhteisiin, avuntarpeeseen ja sosiaaliseen

kanssakdymiseen seka itsetuntoon. (Seppala 2000, 5.)

Lapsen sairastuessa epilepsiaan on ensitiedon antamisella suuri merkitys koko perheelle. Ensitieto
auttaa perhettd sopeutumaan uuteen tilanteeseensa. Yleensa ensitietoa ei anneta koko perheelle,
vaan epilepsiaan sairastuneelle sekd hdnen vanhemmilleen, jolloin sairastuneen sisarukset unohtu-
vat. Sisarusten tukeminen ja sairaudesta kertominen jaa usein vanhempien vastuulle. Ensitiedon an-
taminen vanhemmille, epilepsiaan sairastuneelle lapselle ja sisaruksille yhta aikaa edistaa perheen
selviytymista ja yhdistda perheenjdsenia toisiinsa. (Henttonen, Kaukoranta, Kaaridinen, Melamies &
Sipponen 2002, 19; Cullberg 1991, 143.)

Ensitiedon antaminen samanaikaisesti koko perheelle antaa mahdollisuuden siihen, ettd kaikkien
perheenjasenten sopeutuminen uuteen tilanteeseen voi alkaa yhta aikaa. Sopeutuminen on yksil6l-
lista riippuen henkilon idstd, kehitystasosta ja voimavaroista. Taman vuoksi on tarkeaa, ettd jokaisen
perheenjasenen ika huomioidaan ensitietotilanteessa. Leikki-ikdiselle sisarukselle tieto tulee esittda
niin, etta han kykenee omaksumaan sen. Jos ensitietoa ei ole kerrottu leikki-ikaiselle ymmarrettaval-
Ia tavalla, leikki-ikdinen voi tayttaa tietoaukot omilla mielikuvillaan. Mielikuvat saattavat olla pelotta-
via ja syyllisyyttad herattavia. Leikki-ikdiselle ei tule antaa tietoa liilkaa kerralla, koska han ei kykene
hahmottamaan tulevaa samalla tavalla kuin vanhemmat lapset. Epilepsiasta tulee puhua sen oikealla
nimella. Leikki-ikdisen kanssa on hyva kayda |api, mihin juuri todettu epilepsia vaikuttaa ja miten si-

saruksen kanssa tulee toimia arkipaivaisissa tilanteissa. (Henttonen ym. 2002, 13.)

Waldénin (2006) ja Seppélan (2000) tekemisséa tutkimuksissa kay ilmi, ettd vanhemmat ovat huolis-
saan sairastuneen lapsen tulevaisuudesta. Lisaksi vanhemmat kokivat, etteivat nykyiset sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelujarjestelmat tue riittavasti ja asianmukaisesti koko perhetta. Tutkimuksen
tuloksissa korostetaan, etta ensitieto sairaudesta pitdisi antaa kasvokkain molemmille vanhemmille.
Usein kady kuitenkin niin, ettd ensitiedon saa perheen aiti ja perheen muut jasenet puolestaan saavat
tiedon aidilta. Tutkimuksissa kdy ilmi, ettd seka lasten etta vanhempien tulisi saada riittavasti tietoa
epilepsiasta. Riittdva tieto helpottaa perheen sopeutumista epilepsiaan. Perheet kokevat, ettd tietoa
tulisi saada suullisesti ja kirjallisesti. (Waldén 2006, 275; Seppald 2000, 121.)

Opinndytetydn aihe on lahtoisin erddn perheen kokemuksesta. Perheen nuorin lapsi sairastui vaikea-
hoitoiseen epilepsiaan. Ensitiedosta jarkyttyneet vanhemmat eivat itse pystyneet antamaan asiatie-
toa sairastuneen lapsen sisaruksille. Vanhempien kokemus oli, etta yliopistollisen sairaalan henkil6-
kunnan antama ensitieto ei ollut riittdvaa. Sairastuneen sisarukset tekivat omia johtopaatoksia van-
hempien ja henkildkunnan keskustelun pohjalta. Sisarukset kokivat tilanteen hyvin ahdistavaksi ja

vanhemmat itsensa osaamattomiksi.
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Toiminnallisen opinndytetytn tarkoituksena oli tuottaa opas epilepsiasta leikki-ikdiselle sisarukselle.
Oppaan avulla vanhemmat ja Kuopion yliopistollisen sairaalan lastenneurologian yksikén henkilékun-
ta voivat ottaa sisarukset paremmin huomioon ensitietoa annettaessa. Tavoitteena on, etta oppaan
avulla vanhemmat ja hoitohenkilékunta voivat kertoa ensitietoa epilepsiasta leikki-ikdiselle sisaruk-
selle ja auttaa perheitd sopeutumaan epilepsian tuomiin haasteisiin. Opinnaytetyon ja siita muovau-
tuvan oppaan avulla halvennetdan sairastuneen sisarusten pelkoja ja epatietoisuutta. Tavoitteena on

myds, etta opas tarjoaa hoitajille lisda tydkaluja ensitiedon antamiseen leikki-ikaisille sisaruksille.
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LEIKKI-IKAINEN JA SISARUSSUHDE

Tdassa tydssa kasitellaan leikki-ikdisen lapsen kehitysta ja sisarussuhdetta. Tavoitteena on ymmartas,
kuinka valittad oppaassa olevat asiat leikki-ikdiselle sisarukselle. Leikki-ikdinen maaritellddn 1-6 vuo-
tiaaksi. Ikakaudesta voidaan puhua my6s varhaisena tai myohadisena leikki-ikdna. Tassa tydssa kasi-
tellddn myohaista leikki-ikaa. Tahan ikaan kuuluvat 3-6 vuotiaat lapset. Tydssa kasitelldén lapsen
havaitsemiseen, muistiin, ajatteluun ja kieleen seka oppimiseen liittyvaa kehitysta. Lapsen kognitiivi-
seen kehitykseen vaikuttaa ymparistén lisaksi myds perima. Lapsi on luonnostaan aktiivinen ja ha-
keutuu sellaisiin tilanteisiin, joista han saa uusia oppimiskokemuksia. (Vilén ym. 2011, 144; Koisti-
nen, Ruuskanen & Surakka 2005, 66.)

Lapsen syntyma on vanhemmille aina mullistava kokemus. Perheet ovat nykydan pienempia kuin
ennen. Tasta syysta on yleista, etta perheissa on vain yksi lapsi eli esikoinen. Silld, onko lapsi esikoi-
nen, keskimmainen vai kuopus on merkitysta siihen, miten ajattelemme, tunnemme tai kayttay-
dymme. Pitkaaikaissairaiden lasten sisarussuhde on monella tavalla hyvin erilainen. Sisarus oppii pi-
tdmaan huolta toisista ihmisista, huomioimaan toisten tarpeet ja kantamaan vastuuta seka luopu-
maan omista eduista. (Blair 2012, 24; 176.)

Leikki-ikdisen kielen- ja puheenkehitys

Leikki-ikdinen lapsi jasentdd havaintojaan ja oppii uusia asioita kielen avulla. Leikki-idssa lapsi oppii
paljon uusia sanoja, omaksuu ja soveltaa eri saantdja, joiden avulla sanoja taivutetaan ja yhdiste-
tadan lauseiksi. (Nurmi ym. 2010, 33.) Leikki-ikdinen osallistuu moniin aikuisten askareisiin ja toimin-
toihin, mutta tdman ikaisen sisdinen tietoisuuden maailma on vield hyvin erilainen kuin aikuisella.

Leikki-ikaisella lapsella on hyvin vilkas mielikuvitus. (Dunderfelt 2011, 78.)

Ihmisen ajattelusta suurin osa perustuu kieleen. Kielesta tulee kommunikaation vélineen ohella

myos tapa muovata ajatteluamme. (Vilén ym. 2011, 145.) My6s leikki-ikéiselle lapselle kieli on vali-
ne, jolla hén voi oppia ymmartamaan ympardivédd maailmaa. Taman ikdisen lapsen erilaiset muisti-
kuvat lisdantyvat, ja han pystyy paremmin sopeutumaan erilaisiin uusiin tilanteisiin, jopa yllatyksiin.
Lapsen kyky syy-seuraussuhteiden pohtimiseen lisaantyy. Leikki-ikdinen pyrkii kokonaisuuksien

hahmottamiseen ja tekee loputtomasti kysymyksia puuttuvista yksityiskohdista. Lapsen kanssa voi-
daan yhdessa etsia vastauksia ja toisinaan todeta, etta kaikkiin ilmidihin ei I6ydy vastauksia. Téaman

tiedon ymmartdminen on vaikeaa meille aikuisillekin. (Jarasto & Sinervo 1997, 62—68.)

Kaikilla lapsilla on valmius oppia kokemuksistaan ensimmaisesta elinpdivasta lahtien. Lapsen kehitys
on monimuotoinen, monipolvinen ja monisyinen tapahtumaketju. Suurimmalla osalla lapsista kehitys
tapahtuu ilman suuria ja nakyvia ongelmia. (Nurmi ym. 2010, 22-24.) Lapsi oppii kognitiivisia taitoja
aluksi havainnoimalla ja ihmettelemalla, myéhemmin myds kielen avulla. Kyky hahmottaa maailmaa
kielen avulla kehittyy nopeasti. Lapsilla on luonnostaan kyky ihmetella erilaisia asioita. Lapsi kysyy ja
etsii vastauksia erilaisiin asioihin ja ilmi6ihin. Lapsi on erityisen aktiivinen etsimaan ja ihmettelemaan

vastauksia noin kymmeneen ikdvuoteen asti. Taman ikdinen lapsi etsii vastauksia tutkimalla ympa-
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ristdd, kokeilemalla, koskettamalla, maistamalla ja haistamalla. Leikki-ikdisen lapsen aivot kehittyvat

nopeasti ja aivojen hermoyhteydet muodostuvat. (Vilén ym. 2011, 144-145.)

Lapsen kasvaessa kielen tehtdva on tukea ajattelutoimintoja ja kommunikaation kehitysta. Kielen
kehitys korostuu ongelmanratkaisun, loogisen ajattelun ja kuvittelun alueilla. Kielelliset valmiudet
ovatkin perusta lapsen valmiuksille oppia uusia asioita. Varhaislapsuuden leikeilld on suuri merkitys
lapsen kehitykselle ja maailmankuvan syntymiselle. Kielen oppiminen onkin aina luova ja persoonal-
linen prosessi. (STAKES 2005, 19.)

Leikki-ikainen lapsi on alkanut kulkea itsendistymisen tietda. Puhe on sen verran kehittynyt, etta leik-
ki-ikdinen pystyy ilmaisemaan yha pidempia ja monimutkaisempia ajatuskokonaisuuksia, jopa 5-6
sanan lauseita. Leikki-ikdinen puhuu selvasti ja ymmarrettavasti. Taman ikaisen lapsen maailman-
hahmottaminen on tunnekylldisempaa ja sisaltéa enemman kuvia kuin aikuisen tai kouluikaisen lap-
sen hahmoituskyky. (Dunderfelt 2011, 73.) Leikki-ikdinen kyselee paljon miksi -kysymyksia. Leikki-
ikdinen muistaa vain hyvin lyhyita ohjeita. (Vilén ym. 2011, 145.)

2.2 Leikki-ikdisen ajattelun kehittyminen

Ihmisen tiedollista kehitysta on kuvattu vaiheittain etenevana. Sveitsildisen kehityspsykologi Piagetin
(1953) mukaan ihmisen toimintaa saatelee kaksi geneettisesti periytyvad mekanismia. Nama ovat
ihmisen pyrkimys jasentyneisiin kokonaisuuksiin ja pyrkimys sopeutua ymparistéon. Lapsi tulkitsee
ja jasentda kokemuksiaan, joiden avulla han luo jarjestysta ja sopeutuu ymparistéonsa. (Hannikai-
nen & Rasku-Puttonen 2001, 158-159.)

Kehitysvaiheet ovat Piaget 'n mukaan kulttuurista riippumattomia ja etenevat kaikilla samankaltaise-
na ja samassa jarjestyksessa (Hannikdinen & Rasku-Puttonen 2001, 160). Ensimmainen vaihe on
sensomotorinen vaihe (0-2 vuotta), jolloin lapsi omaksuu tietoa aistiensa ja motorisen toimintansa
avulla. Vauvaikaiset ovat aluksi kiinnostuneita oman kehonsa osista ja aistimuksista. Kavelemaan
opittuaan lapsi hankkii tietoa esineista ja tilanteista havainnoimalla ja kasittelemalla esineita seka
liikkumalla aktiivisesti. (Nurmi ym. 2010, 19.)

Noin 2—7-vuotias lapsi siirtyy sensomotorisesta ajattelusta esittédvaan ajatteluun eli esioperaationaa-
liseen vaiheeseen. Tall6in lapsen kielellinen kehitys ja kasitteiden omaksuminen etenee nopeasti.
Lapsen ajattelu on tdssa vaiheessa jo kehittynyttd, mutta lapsella on puutteita loogisessa paattelys-
sa. Esioperationaalisessa vaiheessa lapsen ajattelu on havaintoihin sidonnaista ja minakeskeista, jol-
loin lapsi ei pysty asettumaan toisen ihmisen asemaan eika ymmarra tilannetta omasta nakdkulmas-
taan. (Nurmi ym. 2010, 20; Hannikdinen & Rausku-Puttonen 2001, 160-161.)
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2.3 Leikki-ikdisen leikin kehitys

Lapsen kyky leikkia kehittyy vaiheittain. Lapsen hymya voidaan pitda ensimmaisena leikin muotona.
Taman tapahtuman jalkeen lapsi alkaa tutustua ymparistéonsa ja omaan kehoonsa vahitellen. Noin
5-vuotias lapsi pystyy leikkimaan leikkeja, joissa on saanndét. Leikin avulla lapsi jaljittelee ymparisto-
aan ja oppii ymparistdn tapoja ja tottumuksia. (Dunderfelt 2011, 79.) Leikkid voidaan kdyttaa apu-
na, kun halutaan muodostaa luottamuksellinen suhde lapseen. Leikki soveltuu hyvin lapsen kasva-

tuksen, opetuksen ja kuntoutuksen valineeksi. (Nurmi ym. 2010, 62-63.)

Leikki on lapselle mahdollisuus, jonka avulla estetadn turhautumista. Leikin avulla lapsi kehittaa
my0s sosiaalisia, emotionaalisia eli tunnepuolen, fyysisid ja henkisia taitojaan. Leikin avulla opitaan
vuorovaikutustaitoja vanhempien ja sisarusten kanssa. Leikki auttaa lasta my6s suhtautumaan
omaan kehoonsa ja tuntemiinsa aistimuksiin. Lasta ohjattaessa leikin on oltava hanen ikatasolleen

soveltuvaa. (Koistinen ym. 2005, 69.)

Leikilld on suuri merkitys lapsen eldamdssa. Oppaassamme olevista asioista voidaan kertoa leikki-
ikdiselle sisarukselle myos leikin avulla. Keskustelussa Kuopion yliopistollisen sairaalan lastenneuro-
logisen yksikén hoitajien kanssa tuli esille, etta vaikeistakin asioista voidaan keskustella lapsen kans-

sa leikin avulla.

2.4 Sisarussuhde

Sisarussuhde on yleensa pisimpdan kestavia ihmissuhteita elamassamme. Sisarusten kehittyessa ja
siirtyessa kehitysvaiheesta toiseen, muuttuvat myos sisarussuhteet. Sisarukset jakavat varhaisimmat
lapsuuden kokemukset ja kasvavat yhdessa kohti aikuisuutta. Vanhemmilla on suuri merkitys sisa-
russuhteen kehittymiseen omien, joko tietoisten tai tiedostamattomien, sisaruskokemustensa oh-
jaamina. Sisarussuhteessa on merkitysta sisarusten ialld, ikderolla, sukupuolella, syntymajarjestyk-
selld ja perheen muulla elamantilanteella. Sisarussuhteessa sisarukset oppivat sosiaalista kanssa-
kaymista ja vuorovaikutustaitoja. Ne ovat perustana myés mydhemmille ihmissuhteille. (Henttonen
ym. 2002, 6.)

Sisarussuhteeseen kuuluvat voimakkaat ja ristiriitaiset tunteet. Vanhempien antama myénteinen
malli ja kdytdnnon apu ovat tarkeita sisarussuhteiden ristiriitoja selvitettdessa. Pitkdaikaissairaan sai-
raus vaikuttaa seka kielteisesti etta mydnteisesti muiden sisarusten kehitykseen. Sisaruksen henkil -
kohtaiset ominaisuudet, perheen toimivuus ja tukijarjestelmat vaikuttavat siihen, miten pitkaaikais-

sairaus vaikuttaa perheen sisaruksiin. (Henttonen ym. 2002, 6.)
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2.5 Syntymajarjestyksen vaikutus sisarussuhteeseen

Lapsen persoonallisuuden kehitykseen vaikuttaa sisarusten syntymajdrjestys. Perheen ensimmaista
lasta kutsutaan esikoiseksi. Vanhempien jakamaton huomio ja rakkaus ovat esikoisen etuja. Sisarus-
ten valisissa suhteissa esikoisella on usein johtaja-asema. Esikoisesta kehittyy tunnollinen ja vas-
tuuntuntoinen aikuinen. (Henttonen ym. 2002, 7.) Esikoisella on parhaat mahdollisuudet seurata ai-
kuisten kanssakdymista, koska han aloittaa eldmansa aikuisten seurassa. Nain esikoinen oppii taita-

vaksi itsensa ilmaisijaksi. (Blair 2012, 24.)

Perheen nuorimmaista lasta kutsutaan kuopukseksi. Perheen keskimmainen lapsi on kuopus siihen
asti kunnes seuraava lapsi syntyy. Keskimmaisen lapsen synnyttya hanen vanhempansa ovat jo ko-
keneempia. Lastenhoito yleensa sujuu, joten keskimmaisesta lapsesta tulee todenndkdisesti ren-
nompi kuin esikoisesta. Saadakseen huomiota keskimmaisen lapsen on ndhtdava enemman vaivaa,
joten hanesta tulee yleensa sosiaalisesti taitavampi kuin esikoinen. (Blair 2012, 52-53.) Keskimmai-
sia kuvataan usein sovittelunhaluisiksi, koska heidan taytyy taistella huomiostaan ja paikastaan per-

heessdaan enemman kuin muiden sisarustensa. (Henttonen ym. 2002, 7.)

Perheen kuopukset ovat tottuneet siihen, etta heistd huolehditaan. Heista tulee monesti huoletto-
mampia ja itsekeskeisempia kuin esikoisista. (Henttonen ym. 2002, 7.) Kuopuksen syntyessa van-
hemmat yleensa tietévat ja tiedostavat asian, ettd he ovat viimeista kertaa vastasyntyneen vanhem-
pia. Kuopus on viimeinen lapsi, josta vanhemmilla on kasvatusvastuu. Taman suruakin aiheuttavan
tosiasian aarelld vanhemmat palkitsevat monesti kuopusta silloin, kun tdma osoittaa riippuvuutta tai
muuten kayttaytyy epakypsasti. Talldin vanhemmat eivét ole vield valmiita luopumaan vanhemman
roolistaan. Tastd samasta syystd vanhemmat yleensa suhtautuvat perheen kuopukseen ylisuojele-
vasti tai hemmottelevat hanta. Kuopusta monesti rohkaistaan ennemmin kdyttdmaan viehatysvoi-

maansa kuin ponnistelemaan jonkin asian saamiseksi. (Blair 2012, 78-80.)
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3 EPILEPSIA

Suomessa epilepsiaa sairastaa noin 5 000 alle 16-vuotiasta lasta. Lapsilla on suurempi riski saada
yksittdinen epileptinen kohtaus kuin aikuisilla, koska lapsen hermoston kehittyessa aivosahkétoimin-
nan sadtely muuttuu. Lapsista joka kymmenes saa epileptisen kohtauksen ennen aikuisikaa. Lapsi
voi saada epileptisen kohtauksen esimerkiksi kuumeen laukaisemana, mutta téllaisessa yksittdisessa
kohtauksessa ei kuitenkaan ole vield kyse epilepsiasta. (Eriksson, Gaily, Hyvarinen, Nieminen & Vai-

nionpaa 2013, 6-7; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) Kdypéhoito suositus, 2013.)

Tassa luvussa kerrotaan epilepsiasta. Siina kuvataan aivojen normaalia toimintaa ja mitd aivoissa ta-
pahtuu, kun lapsi saa epilepsiakohtauksen. Luvussa perehdytdan siihen, kuinka epilepsia diagnosoi-
daan ja milloin sitd epailldan. Taman liséksi luvussa kerrotaan tutkimuksista, epilepsian hoidosta se-

ka toimimisesta epilepsiakohtauksen ja pitkittyneen kohtauksen aikana.

3.1 Mitd aivoissa tapahtuu kohtauksen aikana?

Aivojen normaali toiminta perustuu hermosolujen sahkdiseen yhteydenpitoon. Yksittdinen her-
mosolun hairi0 ei vield aiheuta epilepsiakohtausta. Kohtaukseen tarvitaan aina vahintdan muutaman
nelidsenttimetrin suuruinen hermosolualueen sahkdpurkaus. Epilepsiakohtauksessa aivoihin tulee
ohimeneva aivojen saéhkdisten toimintojen hairié. Hairid voi ilmeté tajunnan, liikkeiden, aistitoiminto-
jen, psyykkisten toimintojen seka tahdosta riippumattomien toimintojen hairidind. (Eriksson ym.
2013, 6; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) Kaypahoito suositus, 2013.) Epilepsiassa kohtaus-
ten kesto vaihtelee. Kohtaukset voivat tavallisimmin kestdd muutamista sekunneista muutamiin mi-
nuutteihin. Pitkittynyt epilepsiakohtaus voi kestaa tunteja tai jopa vuorokausia. (Epilepsiat ja kuu-

mekouristukset (lapset) Kéypahoito suositus, 2013.)

Epilepsia jaetaan kolmeen ryhmaan, joita ovat geneettiset epilepsiat, rakenteellisista ja aineenvaih-
dunnallista syistd johtuvat epilepsiat ja tuntemattomasta syysté johtuvat epilepsiat. Geneettiset epi-
lepsiat alkavat tavallisimmin leikki-idssa ja monissa tapauksissa yhdellad tai useammalla sukulaisella
on epilepsia. Rakenteellisista ja aineenvaihdunnallisista syista johtuvissa epilepsioissa sairastuneella
on aivojen kehityshairi6, jokin vaurio aivoissa tai aivosolujen toimintaan vaikuttava sairaus. Epilepsi-
aa kutsutaan tuntemattomasta syysta johtuvaksi kun epilepsian syy on tuntematon. (Eriksson ym.
2013, 11-12.)

Kansainvalisen luokituksen mukaisesti epilepsiat ja epilepsiakohtaukset jaetaan kahteen paatyyppiin,
joita ovat paikallisalkuinen ja yleistynyt epilepsia. Paikallisalkuiset kohtaukset sopivat toisen aivopuo-
liskon alueelta alkaviksi, mutta voivat levita koko aivokuoren alueelle eli yleistya toissijaiseksi. Paikal-
lisalkuisten kohtausten oireet riippuvat siita, milta aivoalueelta sdhkdpurkaus alkaa ja minne se levi-
aa. Yleistyneissa kohtauksissa on kyse molempien aivopuoliskojen tai niiden osien yhtdaikaisesta ak-
tivoitumisesta. Paikallisalkuisessa tajunnanhdmartymiskohtauksessa tajunta hairiintyy. Yleistyneissa
kohtauksissa epilepsian kohtauskuva ja EEG-l6ydds ilmentdvat molempien aivopuoliskojen tai niiden

osien yhtdaikaista aktivoitumista. Yleistyneessa tajuttomuuskouristuskohtauksessa on oireena koko
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kehon lihasten yhtakkinen jaykistyminen ja/tai nykind. Siihen liittyy tajunnanhairié- ja muistamatto-
muuskohtauksia. Toisaalta yleistyneissa poissaolokohtauksessa oireet voivat olla hyvinkin niukkoja,

pelkkd ilmeen jahmettyminen ja hienojakoinen luomien varina. (Eriksson ym. 2013, 9-10.)

3.2 Epilepsian diagnosointi

Epilepsia diagnosoidaan, kun lapsi on saanut vahintaan kaksi epileptistd kohtausta. Joskus diagnoo-
siin riittda yksi saatu kohtaus. Ensimmainen havaittu oire epilepsiasta imevais- ja leikki-ikdisilla lap-
silla voi olla kognitiivisen kehityksen taantuminen tai hidastuminen. Imevaisikaisilla lapsilla voi my&s
kiinnostus ymparistosta ja esineisiin tarttuminen heikentya. Lapsi voi muuttua vakavammaksi ja ha-
nen lilkkkumisensa ja dantelynsa vahentya. Leikki-ikaisella lapsella puheen tuottaminen ja ymmarta-

minen voivat taantua. (Gaily 2014, 109.)

Epilepsiaa epailtaessa lapselle tehdadn tutkimuksia. Kohtausoireista pyydetaan seka potilaan etta
kohtauksen silminndkijan kuvaus, koska se on keskeinen asia epilepsiatyypin selvittamisessa. (Aho-
nen ym. 2012, 388.) Silminnakijaa ja potilasta pyydetdan kuvailemaan oireiden alkaminen seka var-
talon asento. Taman liséksi pyydetadn kuvailemaan, kuinka jalat, silmat ja paa liikkkuvat kohtauksen
aikana. Havainnoidaan, pureeko kohtauksen saanut lapsi hampaitaan yhteen ja tuleeko suusta vaah-
toa, danteleekd lapsi kohtauksen aikana, virtsaako tai ulostaako han. (Ivanoff ym. 2001, 162.) Koh-
tausoireiden syita selvitettdessa on tarkeada ottaa selvaa aidin raskaudenkulku, synnytys, vauvan

vastasyntyneisyysvaihe, aiemmat sairaudet ja suvussa esiintyvat sairaudet (Gaily 2014, 109-110).

3.3 Tutkimukset ja hoito

Lasten epilepsian hoidosta vastaavat lastenneurologian erikoislaakarit ja erikoistuvat Iadkarit. Las-
tenneurologian yksikdssa erikoislaakari tai erikoistuva ladkari selvittda lapsen yleisen terveydentilan,
keskushermoston toimintaa ja kehitystasoa. (Eriksson ym. 2013, 15, 19.) Kun epilepsiahoito aloite-
taan, lapsi kdy ensimmaisen kuuden kuukauden aikana sairaalassa keskimaarin 3-5 kertaa. Kun hoi-
totasapaino saavutetaan, on kdynteja sairaalassa 1-2 kertaa vuodessa. (Eriksson & Nieminen 2003,
26.)

EEG- eli aivosdhkokayratutkimus (elektroenkefalografia) helpottaa kohtausten ja epilepsian luokitte-
lemista (Eriksson ym. 2013, 15). EEG-tutkimus kuuluu perustutkimuksiin kohtausoireita selvitettdes-
sa (Gaily 2014, 110). EEG-tutkimuksessa lapsen paan pinnalle kiinnitetdd@n noin parikymmenta elekt-
rodia joko kuminauhaverkon tai rekisterdintimyssyn avulla. EEG-tutkimuksen rekisterdintiaika kestaa
puolesta tunnista puoleentoista tuntiin. Pienilla lapsilla paras aika tutkimukselle on paivauniaika,
koska yleensa tutkimuksessa halutaan rekisterdida vireystilan vaihtelua seka unta etta valvetilaa.
(Eriksson ym. 2013, 15.) On tarkeaa rekisterdida aivojen sahkdista toimintaa myds valveillaoloaikana
(Gaily 2014, 110). EEG-tutkimuksen aikana lapsi lepda vuoteella musiikkia tai satuja kuunnellen. Re-
kisterdinnin aikana valkytetaan kirkasta valoa ja pyydetaén lasta hengittémaan tavallista syvempéaan
muutaman minuutin ajan. Talla halutaan tutkia aivosdhk&toiminnan reaktioita erilaisiin arsykkeisiin.
(Eriksson ym. 2013, 15.)
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Aivojen rakenteesta saadaan tarkka kuva aivojen MRI-tutkimuksella eli magneettikuvauksella. MRI-
tutkimus tulisi tehda aina kun, epailldan epilepsiaa. Tutkimuksella voidaan sulkea pois mahdolliset
rakenteelliset poikkeavuudet aivoista. (Ahonen ym. 2012, 389; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lap-
set) Kdypahoito suositus, 2013.) MRI-tutkimuksessa lapsi ei altistu rontgensateilylle. Lapsen taytyy
olla liikkumatta tutkimuksen ajan. Pienille ja aistiyliherkille lapsille tutkimus tehddan anestesiassa.
(Eriksson ym. 2013, 16.) Lapsen oireiden ja muiden tutkimusléydésten perusteella otetaan laborato-
riotutkimuksia muun muassa poissulkien aineenvaihduntasairauksia seka geneettisia syita (Gaily
2014, 110).

Lasten epilepsian hoidossa térkein tavoite on kohtausoireettomuus. Térkea tavoite on minimoida
ladkkeiden haittavaikutukset. Tavoitteena on myds voida elaa mahdollisimman normaalia elamaa.
Vaikka lapsi saisikin epilepsiadiagnoosin, taytyy miettia tarkkaan, tarvitseeko laakitysta viela aloittaa.
Riittdva syy ladkityksen aloittamiseksi on se, etta lapsi voi saada lisdaa epilepsiakohtauksia. (Sillanpaa
2014, 851.)

3.3.1 Laakehoito

Epilepsian ensisijainen hoitomuoto on laakehoito. Saanndllisesti kaytettyna laakitys ehkaisee kohta-
uksia. Ladkitykselld ei pystyta kuitenkaan parantamaan epilepsiaa. Epilepsiaa sairastavaa lasta hoi-
taa lastenneurologinen tydryhma. (Eriksson & Nieminen 2003, 26; Epilepsiat ja kuumekouristukset
(lapset) Kaypahoito suositus, 2013.) Yleisimpia haittoja, jotka johtuvat epilepsialdakityksestd, ovat
vasymys, huimaus ja tasapainohairitt. Haittavaikutukset kuitenkin haviavat yleensa 2-3 kuukauden
kuluessa ladkkeen aloituksesta tai viimeisimmasta ladkenostosta. (Saano & Taam-Ukkonen 2013,
528.)

Epilepsian hoidon tulee perustua ladketieteelliseen tutkimusnayttéon. Lapsen epilepsian |ddkehoidos-
ta paattaa laakari yhdessa perheen kanssa. Lasta kuunnellaan, mikali se on lapsen ian ja kehityksen
puolesta mahdollista. Epilepsian ladkehoito aloitetaan yhdella ladkkeelld. Léakehoidolla pyritéan koh-
tausoireettomuuteen. Laakitys aloitetaan aina mahdollisimman pienelld annoksella ja annosta voi-
daan nostaa pikku hiljaa tarpeen mukaan. Mahdollisimman pienelld annosnostolla minimoidaan 1aa-
kehoidon haittavaikutuksia. (Eriksson ym. 2013, 20; Hovi & Moren 1995, 117.) Joskus hoitotasapai-
non saavuttamiseksi joudutaan kayttdmaan monilddkehoitoa. Monilddkehoidolla tarkoitetaan usean
ladkkeen yhtdaikaista kdyttéa. Tavallisimmin yhdistelmalaakityksessa kdytetdan kahta eri Idaketta.
Koska epilepsiakohtauksia ei voida ennustaa, on saannéllinen ladkkeen ottaminen tarkeda. Epilep-
sialdakkeet otetaan yleensa kaksi kertaa vuorokaudessa. Jos epilepsian aiheuttajaa ei pystyta pois-
tamaan, on ldakehoito yleensa elinikdinen. (Saano & Taam-Ukkonen 2013, 526-528; Keranen & Ho-
lopainen 2009, 2533-2540.)

Kasvavalla lapsella annosmuutoksia joudutaan tekemaan kasvun ja painonnousun myété. Ennen
ladkehoidon aloitusta lapsen tulee kdyda verikokeissa (Eriksson ym. 2013, 20.) Verikokeilla ja ter-
veydenhuollossa tehtavilld tarkastuksilla seurataan ladkehoidon turvallisuutta. Veresta tehtavalla tur-

vakokeilla seurataan muun muassa laakeainepitoisuuksia, pienta verenkuvaa, maksa-arvoja seka
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elektrolyyttiarvoja. Pieni verenkuva, elektrolyytit ja maksa-arvot kertovat, sietadkd lapsen elimistd
kyseista ladketta. (Saano & Taam-Ukkonen 2013, 528.)

Epilepsiakohtausten estoon tarkoitetut uudemmat epilepsialadkkeet eivat ole osoittautuneet tehok-
kaammaksi kuin vanhat Iaakkeet. Uusien lddkkeiden haittavaikutukset ovat oletettavasti vahdisem-
pid, mutta ladkkeista tarvitaan kuitenkin viela lisaa kayttokokemuksia. Epilepsian ladkehoito vaatii si-
toutumista koko perheeltd. (Sillanpaa 2014, 851.)

Hoitamaton epilepsia voi olla eteneva sairaus, joka voi etenkin lapsilla hidastaa motorista, alyllista ja
sosiaalista kehitysta. Lapsen epilepsian lddkehoito on sopiva, kun kohtauksia eika haittavaikutuksia
esiinny. Epilepsiaa sairastavaa lasta ohjataan sitoutumaan ian mukaisesti oman sairauden hoitoon ja
sitd seurataan jokaisella seurantakdynnilla neurologian poliklinikalla. Epilepsian laakehoitoon on ole-
massa noin 20 erilaista lddkeainetta, joilla on erilaisia vaikutusmekanismeja. (Saano & Taam-
Ukkonen 2013, 526.)

Viime vuosikymmenten aikana lapsen epilepsiaan suhtautumisessa on tapahtunut myonteista kehi-
tysta. Aiemmin lapsen epileptiset kohtaukset pyrittiin lopettamaan laakitykselld, vaikka ladkkeiden
tiedettiin aiheuttavan haittavaikutuksia. Nykyaan hoidossa huomioidaan lapsen tilanne kokonaisval-
taisesti. Hoidon tavoitteena tulee aina olla myds oppimiskyvyn yllapitdminen, kognitiivisen ja neuro-
logisen kehityksen turvaaminen seka sairauden kanssa selviytyminen ja taysipainoinen elama. (Sil-
lanpad, Haataja & Shinnar 2004.)

3.3.2 Ketogeeninen dieetti ja modifoitu Atkinsin dieetti

Jos ladkehoidolla ei ole riittdvasti vastetta, voidaan vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavalla lapsella
kokeilla ketogeenista dieettia yhteistydssa perheen kanssa. Ketogeenisessa dieetissa pyritaan ravin-
non korkeaan rasvasisaltédn ja matalaan valkuaisaine- ja hiilihydraattisisaltédn. Dieetin vaikutusme-
kanismia ei tiedetd tarkkaan. Ketogeeninen dieetti toteutetaan ravitsemusterapeutin valvonnassa, ja
se laaditaan jokaiselle lapselle yksildllisesti. Ketogeenisen dieetin toteuttaminen vie paljon vanhem-
pien aikaa, ja ruoka-aineet on laskettava grammojen tarkkuudella. Dieetin aloittaminen harkitaan
huolellisesti yhdessa perheen kanssa. Talldin varmistetaan, onko perhe valmis sitoutumaan dieetin
toteuttamiseen. (Eriksson ym. 2013, 24-25; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) Kaypahoito
suositus, 2013.)

Patelin, Pyzikin, Turnerin, Rubensteinin ja Kossoffin (2010) Epilepsia -lehdessa julkaistussa tutki-
muksessa kay ilmi, ettd ketogeeninen ruokavalio on tehokas ja turvallinen apu vaikeahoitoisen epi-
lepsian hoidossa. Ketogeenisessa dieetissa lapsi saa energian paaasiassa rasvoista, kun taas hiilihyd-
raattien ja proteiinien maara on hyvin vahainen. Tutkijoita askarruttavat kuitenkin dieetin pitkaai-

kaisvaikutukset lasten terveyteen. (Patel ym. 2010.)

Epilepsiaa sairastavalle lapselle voidaan kokeilla 1dakarin maarayksesta myds modifioitua Atkinsin di-

eettid. Dieetti aloitetaan aina lastenneurologian poliklinikalla. Dieetissé seurataan hiilihydraattien
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maaraa. Maara lasketaan yhden gramman tarkkuudella ja rasvaa kaytetaan runsaasti. Juomia lapsi
saa nauttia vapaasti. Juomien tulee olla hiilihydraatittomia. Lapsen painoa ja kasvua seurataan diee-
tin aikana ja vitamiinien ja kivennaisaineiden saanti turvataan ravintolisilla. Lapselta seurataan diee-

tin ajan saanndllisesti ketoaineita ja verensokeria. (Mustonen 2014.)

Lapselle voi tulla modifioidussa Atkinsin dieetissa haittavaikutuksia. Dieetin alkuvaiheessa voi tulla
muun muassa pahoinvointia, ummetusta ja vdasymystd. Nama oireet havidvat kuitenkin yleensa
muutamassa paivdssa. Dieetin aikana lapsen verensokeri voi laskea. Verensokeria voidaan korjata
tarjoamalla lapselle pieni maara tdysmehua. Lapsen rasva-arvot voivat nousta, ja tdman vuoksi on-
kin tarkeaa kiinnittad huomiota rasvojen laatuun. Kuivumista estetadn huolehtimalla, etta lapsi juo

dieetin aikana runsaasti nesteita. (Mustonen 2014.)

Dieettia tulee noudattaa vahintaan 2—-3 kuukauden ajan, jotta dieetin teho saadaan selville. Jos diee-
tistd on lapselle hy6tya, voidaan sitd jatkaa 1-2 vuotta tai pidempaankin. On arvioitu, etta dieetista
on hyotya puolelle sita toteuttavista lapsista. Nailla lapsilla epilepsiakohtaukset ovat vahentyneet
50-90 prosenttia. Dieetin purkaminen toteutetaan ravitsemusterapeutin ohjauksella. Purku toteute-
taan hitaasti. Vahitellen ruuan hiilihydraattimaaraa lisaamalla ja rasvojen maaraa vastaavasti véhen-
tamalla. (Mustonen 2014.)

3.3.3 Vagushermostimulaatiohoito

Jos epilepsiaa on yritetty saada hyvaan hoitotasapainoon usein eri keinoin eika mikdan ole auttanut,
voi lastenneurologi lapsen/perheen kanssa harkita vagushermostimulaatiohoitoa. Vagushermostimu-
laattori on muodoltaan soikea laite, se on valmistettu titaanista ja se toimii litiumparistolla. Va-

gushermostimulaattori tuottaa vagushermoon jaksottaista sahkdvirtaa. Vagushermostimulaatiohoitoa
kaytetaan yhdistelmahoitona laakehoidon kanssa. Hoitomuoto voi véhentda paikallisalkuisten kohta-

usten maaraa lapsilla. (Ansakorpi 2010, 13.)

Vagushermostimulaattori asennetaan kirurgisena toimenpiteena ihon alle. Toimenpiteessa tehdaan
kaksi pientda haavaa, toinen rintakehdlle ja toinen kaulalle. Vagushermostimulaattori asennetaan
toimenpiteessa lapsen ihon alle joko vasemman solisluun alapuolelle tai vasemman kainalokuopan
viereen. Vagushermostimulaattorissa olevat kaksi pientd johtoa asennetaan lapsen vasemman puo-
len vagushermoon. Vagushermostimulaattori [ahettdad muutaman minuutin valein pienia séhkdener-
giapulsseja vagushermon kautta aivoihin. Vagushermostimulaattorissa riittda virtaa noin 6—8 vuo-
deksi, laite joudutaan vaihtamaan kun siitd on loppumassa virta. Vagushermostimulaatiohoito va-
hentaa kohtausten esiintymistiheyttd, joka on voitu todeta kliinisten tutkimusten perusteella. (Ansa-
korpi 2010, 13.)

Vagushermostimulaatiohoidosta ei ole apua kaikille. Hoidon on todettu auttavan kohtausten maa-
raan seka kohtausten voimakkuuteen. Vagushermostimulaatiohoito voi aiheuttaa haittavaikutuksina
aanen kaheytta, kihelmoéivaa tunnetta iholla, hengenahdistusta seka lisdantyvaa yskimista. (Ansa-
korpi 2010, 13.)
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3.3.4 Epilepsiakirurgia

Mahdollisuus epilepsiakirurgiaan tulee selvittda rakenteellisesta tai tuntemattomasta syysta johtuvis-
sa epilepsioissa. Epilepsiakirurgiaa tulisi harkita silloin, kun lapsella on asianmukaisesta ladkehoidos-
ta huolimatta kohtauksia, jotka hankaloittavat hanen paivittdista toimintaansa. Taman lisaksi epilep-
siakirurgiaa mietitaan, jos epilepsia haittaa lapsen kongnitiivista kehitysta. Leikkaushoito on tehokas
hoitomuoto silloin, kun epilepsiaa aiheuttava alue aivoissa voidaan maarittaa tarkasti. (Gaily 2014,
124-125; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) Kaypahoito suositus, 2013.) Parhaimmillaan leik-
kaushoito mahdollistaa epilepsiasta parantumisen kokonaan. Kokonaan parantuminen edellyttda, et-
ta koko epilepsiapesake voidaan poistaa tai siihen menevat hermoyhteydet voidaan katkaista.
(Eriksson ym. 2013, 24.)

Ennen kuin paatos leikkaushoidosta tehdaan, arvioidaan leikkauksesta saatava hyéty ja leikkaukseen
liittyvat riskit. Epilepsiakirurgisessa arvioinnissa on mukana epilepsiakeskuksen asiantuntijatyéryhma.
Asiantuntijatyéryhmdan kuuluvat lastenneurologit, neurologit, neurokirurgi, neurofysiologit, réntgen-
ladkarit, neuropsykologi ja psykiatrian asiantuntija. Ennen leikkausta lapselle tehdaan laajat tutki-
mukset. Naita tutkimuksia ovat video-EEG seka pinta- ettd syvarekisterdinting, aivojen kolmen-teslan
magneettikuvaus, lastenneurologinen- ja neuropsykologinen tutkimus seka lapsen ja perheen las-
tenpsykiatrinen arvio. Lapsi on leikkauksen jalkeen poliklinikan seurannassa useamman vuoden ajan.
Tutkimukset maaraytyvat jokaiselle lapselle yksilollisesti. Leikkaushoidosta huolimatta epilepsialaaki-
tysta jatketaan leikkauksen jalkeen. Laakitysta voidaan keventad, mikali kohtauksia ei ole. Osalla

lapsipotilaista Iadkitys voidaan lopettaa kokonaan. (Jutila 2009.)

3.4 Epilepsiakohtauksen ensiapu ja pitkittyneen epilepsiakohtauksen hoito

Kun epilepsiaa sairastava lapsi saa tajuuttomuuskouristuskohtauksen, han menettaa tajuntansa,
kaatuu ja jaykistyy. Lapsen suusta voi vuotaa verta, jos kieli tai poski jaa hampaiden valiin. Kohta-
uksen aikana lapsen raajat nykivat, hengitys salpautuu, virtsa voi menna alle, huulet voivat sinertys,
katse pysahtya ja suusta voi tulla vaahtoa. Lapselle voi tulla kouristuksen jalkeen jalkiuni, mutta lap-

si on kuitenkin herateltavissa tastd unesta. (Eriksson ym. 2013, 26.)

Lapsen saatua tajuttomuuskouristuskohtauksen tulee aikuisen pysya rauhallisena. Kouristusliikkeita
ei saa yrittda estda. Samalla tulee huolehtia, ettei lapsi kolhi paatédan kohtauksen aikana tai muuten
vahingoita itsedaan. (Eriksson ym. 2013, 26.) Kouristelukohtaus kestda yleensd minuutista neljaan
minuuttiin (Epilepsialiitto 2015). Lapsen suuhun ei saa laittaa mitdan. Kun lapsen kouristukset va-
henevat, kadnnetaan lapsi kylkiasentoon. Kylkiasennolla turvataan hengitysteiden aukiolo ja mahdol-
liset eritteet paasevat valumaan suusta ulos. Jos lapsen kouristuskohtaus ei lopu alle viidessa mi-
nuutissa tai kohtaus uusiutuu ennen kuin lapsi on toipunut edellisesta kohtauksesta, tulee soittaa
hatdkeskukseen 112. (Eriksson ym. 2013, 26.)

Tajunnanhamartymiskohtauksessa lapsi vaikuttaa sekavalta eikd han oikein tieda missa on. Lapsi
saattaa toistaa samaa liikettd, kuten kavelld paamaarattdomasti. Kohtauksen aikana lapsi ei ymmarra,
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mita tapahtuu eika han mydskaan pysty vastaamaan kysymyksiin. Kohtauksen aikana aikuisen on
tarkeaa pysya lapsen ldhelld. Tarvittaessa aikuinen voi ohjailla lasta, ettei han vahingoita itsedan.
Lapsen liikkumista ei kuitenkaan saa estaa. Tajunnanhdmartymiskohtaus kestda yleensa minuutista
pariin. Mikali kohtaus ei lopu viidessa minuutissa, tulee ottaa yhteytta hatékeskukseen. (Eriksson
ym. 2013, 26.)

Suurin osa epilepsiakohtauksista menee ohi parissa minuutissa. Pitkittynyt epilepsiakohtaus voi olla
lapselle hengenvaarallinen. Lapselle tulisi antaa kohtauslaakitys pitkittyneeseen kohtaukseen heti,
jos kohtaus on kestdnyt 2-5 minuuttia. Ensin tulee kuitenkin turvata lapsen peruselintoiminnot eli
hengitys, tajunta ja verenkierto. Ladkitys annetaan my®os tilanteissa, joissa lapsi ei ole ehtinyt toipua
vield edellisestd kohtauksesta uuden alettua. Kohtauslaakitys suunnitellaan jokaiselle lapselle yksil6l-
lisesti ja hoitava lddkari ja sairaanhoitaja antavat vanhemmille yksityiskohtaiset ohjeet sen kaytosta.
(Gaily 2014, 122-123.)

Pitkittyneessa epilepsiakohtauksessa ensisijaisena hoitona kaytetaan bentsodiatsepiinia. Bentsodiat-
sepiineja voidaan antaa perdsuoleen, posken limakalvoille tai suonensisdisesti annettavana laakkee-
na. (Taam-Ukkonen & Saano 2012, 253; 255; Epileptinen kohtaus (pitkittynyt; status epilepticus)

Kaypahoito -suositus, 2009.) Kun pitkittynyt epilepsiakohtaus on saatu laukeamaan, on syyta tehos-
taa peruslaakitystd. Ladkitysta tehostetaan, jotta uudet kohtaukset voitaisiin estda. (Epileptinen koh-

taus (pitkittynyt; status epilepticus)Kaypahoito -suositus, 2009.)

3.5 Epilepsiaan sairastuminen ja kriisi

Kasittelemme téssa luvussa kriisiteoriaa Cullbergin mukaan. Kun lapsi sairastuu epilepsiaan, perhe
voi joutua kriisiin. Cullbergin (1991) kriisiteorian mukaan kriisi alkaa sokkivaiheella silloin, kun perhe
saa tiedon sairaudesta. Vaihe voi kestda lyhyesta hetkestd muutamiin vuorokausiin. Aktiivisen sokki-
vaiheen aikana perheenjdsenten tietoisuus saattaa sumentua, ja silloin perheenjdsenet voivat kayt-
taytya voimakkaan poikkeavasti esimerkiksi huutaa tai repia vaatteitaan. (Cullberg 1991, 143.) Sai-
raanhoitajan tulee valttaa informaation antamista juuri sokkivaiheessa oleville perheenjasenille, kos-
ka todenndkoisesti vanhemmat eivat muista saamastaan informaatiosta juuri mitéan (Henttonen ym.
2002, 4).

Vahitellen perheenjasenet tiedostavat tapahtuman, jolloin alkaa reaktiovaihe. Vaihe voi ilmeta arty-
misenad, vasymyksend, masennuksena ja ahdistuneisuutena seka psykosomaattisena oireiluna. Tassa
vaiheessa on tyypillista kysya “miksi?” ja “miksi juuri meille?” (Cullberg 1991, 143-144.) Reaktiovai-
hetta seuraa korjaamisvaihe. Korjaamisvaihe alkaa noin puolen vuoden tai vuoden paasta traumaat-
tisen tapahtuman jalkeen. Tassa vaiheessa perheenjasenet alkavat suuntautua tulevaisuuteen. Ta-
man vaiheen on arvioitu kestavan kuukaudesta vuoteen. Talléin perheenjasenten on mahdollista ot-
taa vastaan ohjausta ja osallistua tdysipainoisesti lapsensa hoitoon. Hoitohenkildkunnan on térkeaa
tietda ja tiedostaa sopeutumisen eri vaiheet, jotta he voisivat antaa sairauteen liittyvaa ohjausta kor-
jaamisvaiheen aikana. Vahitellen perheen eldma tasoittuu ja he voivat alkaa elda normaalia eldmaa
sairauden kanssa. (Cullberg 1991, 151-152.)
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Kriisin viimeisin vaihe on uudelleensuuntaumisen vaihe. Tama vaihe ei tyypillisesti paaty koskaan.
Perheessa aletaan nahda uusia kiinnostuksen kohteita menetetyn tilalla. Tahan vaiheeseen voidaan
paasta, jos perheenjdsenet ovat pystyneet selvittdmaan ne tunteet, joita kriisi on herattanyt. Talla
tavoin kriisista tulee osa eldmaa eika se ole asia, joka pitdisi unohtaa ja jonka ympérille pitdisi kas-
vattaa paksu kuori. (Cullberg 1991, 153-154.)

Sairauteen sopeutumiseen vaikuttavat yksittdisten perheenjasenten ja koko perheen voimavarat se-
kd muutoskyky. Perheen lasten sopeutumisesta suurin vastuu on perheen vanhemmilla. Vanhempien
tulisi osata hankkia riittdvasti tietoa, apua ja tukea tilanteeseensa. Perheen sopeutumiseen vaikutta-
vat my0s perheen sosiaalinen ja fyysinen ymparisto. Perheen sopeutumista tilanteeseensa helpottaa
se, ettd perhe saa ymparilla olevilta ihmisiltd hyvaksyntaa eika torjuntaa tai sadlia. Oma merkityk-
sensa perheen sopeutumiselle on perheen toimeentulolla, asunnon toimivuudella ja palvelujen saa-

tavuudella. (Henttonen ym. 2002, 4.)

Leikki-ikdinen lapsi ei valttamatta reagoi perheen kokemaan kriisiin samalla tavalla kuin aikuinen. Ai-
kuisen voi olla vaikea tietdd, kuinka leikki-ikdinen lapsi kokee kriisiin. Kriisin kohdatessa leikki-ikdinen
lapsi kokee kuitenkin samansuuntaisia tunteita kuin aikuinenkin. Kriisin keskella lapsi tarvitsee aikui-
sen lasndoloa ja tukea tunteiden kasittelyyn. On tarkeaa, etta arkirutiinit sdilyvat ennallaan. Syédaan
samaan aikaan kuin ennenkin ja nukkumaan mennaan niin kuin aiemmin. (Suomen mielenterveys-

seura ry 2014.)

Leikki-ikdisen lapsen kanssa tulee keskustella kriisista lapsen ian mukaisesti. Kerrottu asia ilmaistaan
niin, etta lapsi sen ymmartda. Lapsen esittdessa kysymyksia vastataan niihin totuudenmukaisesti.
On hyva myos selittda, miksi aikuiset itkevat tai tuntevat muita tunteita. Lapselle kerrotaan, etta
myds han saa ilmaista tunteitaan. Leikki-ikdinen lapsi voi kasitella vaikeita asioita myds leikin avulla.
Leikki auttaa lasta, jos hédn ei I6yda sanoja ilmaistakseen tunteitaan. Hoitohenkilékunta tai perheen
aikuiset voivat menna myos lapsen leikkiin mukaan ja ndin auttaa lasta kasittelemaan perheen koh-

taamaa kriisid. (Suomen mielenterveysseura ry 2014.)

3.6  Epilepsian vaikutus lapsen kehitykseen ja arkeen

Lapsen eldmankaareen liittyy erilaisia kehitystehtdvia ja lapset oppivat tiettyja asioita tietyn ikdisena.
Epilepsiaa sairastava lapsi kohtaa samat kehityshaasteet kuin terve lapsi. Epilepsiaa sairastavalle ke-
hityshaasteet voivat kuitenkin olla haastavampia kuin terveelle lapselle. Epilepsia ei yleensa muuta
kehityksen kulkua, mutta se on lisdtekija lapsen kehityksen kulkuun ja psyykkiseen hyvinvointiin.
Vanhempien on tarkead tukea lasta kehityshaasteiden Iapi (Eriksson ym. 2013, 27; Eriksson & Nie-
minen 2003, 29).

Epilepsiaa sairastavalle lapselle hyva fyysinen kunto on tarked. Lapsi voi harrastaa urheilua niin kuin
muutkin lapset. On kuitenkin muutamia lajeja, joita kannattaa harkita tarkkaan, jos lapsella esiintyy

kohtauksia hoidosta huolimatta. Tallaisia urheilulajeja ovat muun muassa uinti ja ratsastus. Harras-
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tusta valittaessa on hyva muistaa lapsen omat mieltymykset ja kiinnostuksen kohteet. (Eriksson ym.
2013, 27.)

Lapsen minakuva rakentuu lapsen kehittyessa. Lapsen sairastuttua epilepsiaan, han voi olla allapain
ja surullinen ja lapsi voi pelata tai kokea olevansa yksin. Ajan myéta olo helpottuu. Lapsen sairastut-
tua vanhempien tulee lohduttaa ja rohkaista lasta. Vanhempien oma asennoituminen lapsen sairau-

teen auttaa lasta suhtautumaan omaan sairastumiseensa. (Eriksson ym. 2013, 28-29.)

Epilepsiaan sairastunut lapsi voi elda normaalia eldmaa. Epilepsia tuo muutoksia lapsen ja perheen
elamaan ja arkeen. Lapselle saatetaan asettaa rajoituksia, koska pelatdan kohtauksia ja niiden ar-
vaamattomuutta. Arkielamassa rajoitusten asettamista kannattaisi valttaa, mutta mahdollisia yksit-
taisia kohtauksia aiheuttavia tekijoita tulisi huomioida. Téllaisia ovat muun muassa television katselu
seka liiallinen tietokoneella pelaaminen vilkkuvaloherkkaa epilepsiaa sairastavalla lapsella. (Eriksson
ym. 2013, 36.)

Seppalan mukaan epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat kokevat epilepsian nakyvan ja vaikutta-
van lapsen elamassa hyvin eri tavoin. Puolet vanhemmista oli sita mieltd, ettei epilepsia vaikuta lap-
seen tai arkeen millaan tavalla. Epilepsia nakyi ndiden lapsien arjessa vain ladkkeiden ottona. Eniten
epilepsian koettiin nakyvan kehitysvammaisten lasten arjessa. Vanhemmat luottivat kovasti ladkehoi-
toon ja toivoivatkin laakkeiden vievéan lapsilta kohtaukset pois. Pettymysta ladkehoitoa kohtaan ai-

heutti, mikali kohtauksia ei Iddkehoidosta huolimatta saatu loppumaan. Laékehoito tuo haastetta ar-
keen, kun lapsi lahtee yksin kotoa kouluun tai lapsi haluaa menna kaverin luo yokyldilemaan. Vastuu

ladkkeenottamisesta on kuitenkin lapsen vanhemmilla. (Seppala 2000, 123.)

Epilepsiaa sairastavat lapset voivat tarvita arkirutiineissa enemman apua kuin perusterveet lapset.
Lapsi saattaa tarvita apua muun muassa paivittdisissa toiminnoissa. Vanhempia huoletti, kuinka lapsi
selvidd tulevaisuudessa ja pystyyko lapsi elamaan itsendista elamaa. Epilepsia sairautena saatelee ja

ohjailee lapsen ja hénen perheensa elamaa. (Seppala 2000, 125-126.)

3.7 Epilepsian vaikutus sisarussuhteeseen

Lapsen epilepsia aiheuttaa koko perheelle muutoksia. Epilepsia aiheuttaa rajoituksia ja tuo muutok-
sia paivittdiseen eldmaan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 43—44.)Perheen aikaisemmat kokemukset seka
lapsen tai nuoren ikd ja kehitystaso vaikuttavat siihen, milla tavalla ja kuinka nopeasti perhe selviaa
epilepsian tuomasta kriisista. Jokaisella perheenjasenella on oma yksiléllinen tapansa reagoida krii-
siin. (Ivanoff ym. 2001, 96-97.)

Epilepsiaa sairastavien lasten perheissa sisarusten roolit saattavat vaihdella tavallista enemman,
koska perheen epilepsiaa sairastavalla lapselle saattaa olla erityistarpeita. Erityistarpeilla tarkoitam-
me ladkehoidon toteutusta, paivittaisiin toimiin liittyvia avuntarpeita, terapioita ja muita tukitoimia.
Toisaalta arki tallaisessa perheessé on hyvinkin samanlaista kuin muissa perheissa. Jos erityistarpei-

ta on paljon, joutuvat sisarukset sopeutumaan ja selviytymaan tavallista itsendaisemmin. Sisaruksilla
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on taipumus ottaa vastuuta tukea tarvitsevasta sisaruksestaan. Vastuu kasvattaa, mutta sita ei saa
olla liian paljon, jotta sisaruksen oma kehitys ei vaarantuisi ja hanella olisi mahdollisuus kasvaa itse-
naiseksi yksiloksi. Vastuu siitd, ettd jokainen lapsi saa jakamatonta huomiota yksil6llisesti, on per-
heen vanhemmilla. Elama epilepsian keskelld saattaa olla koko perheelle haastavaa aikaa. Talloin si-
saruksen oman yksil6llisen ajan saaminen vanhemmilta voi olla vaikeaa. Tésta johtuen vanhemmat
saattavat tiedostaa, etta yhteista aikaa sisarusten kanssa on liian vahéan. Talléin on tarkeda, etta
vanhemmat sanoittavat sen sisarukselle. Monesti riittda, kun vanhemmat muistavat kehua ja kiittaa

sisarusta myonteisista asioista. (Henttonen ym. 2002, 7-8.)

Epilepsiaa sairastavan sisarukselle on tarkeda kertoa, etta perheessa voidaan ilmaista kaikenlaisia
tunteita, olotiloja, ajatuksia ja kysymyksid. Itsensa ilmaiseminen ei kuitenkaan riita, vaan sisaruksen
tulisi saada varmuus siitd, etta han tulee kuulluksi. Sisaruksella saattaa olla epilepsiasta tunteita ja
ajatuksia laidasta laitaan. Sisaruksen saattaa olla vaikea hyvdksya sellainen tunne, ettd han on ka-
teellinen epilepsiaa sairastavalle. Joissain tilanteissa sisarus voi toivoa, ettei koko epilepsiaa sairasta-
vaa sisarusta olisi. Vanhempien tulisi tukea sisarusta erilaisten tunteiden kasittelyssa. Vanhemman
on tarkeaa kertoa sisarukselle lapsen sairaudesta ianmukaisesti ja ymmarrettavasti. Vanhemman on
hyva antaa tietoa silloin kun sisarus itse kysyy sairauteen liittyvaa asiaa tai ihmettelee jotain. Silloin
kun sairaus ei ndy paallepdin, vanhemman on hyva kayttaa erilaisia oppaita, kuvia ja kirjoja. Naiden

avulla vanhemman on helpompi kertoa sisarukselle epilepsiasta. (Henttonen ym. 2002, 10.)

Perheen sisarusten mydnteinen selviaminen on riippuvainen siitd, miten paljon he ovat saaneet tie-
toa epilepsiaan liittyvista asioista. Tietoa tulisi saada heti, kun sisaruksen kielellinen kehitys on riitta-
vaa. Tiedon tulee olla sellaista, jonka sisarus pystyy sen hetkisen kehityksen perusteella ymmarta-
maan. Sisaruksen saama riittdva tieto vahentaa pelkoja ja syyllisyyden tuntemuksia. Jos sisarus saa
puutteellista tietoa epilepsiasta, han joutuu tayttdmaan tietoaukkonsa omilla mielikuvillaan. Mieliku-
vat saattavat olla hyvinkin pelottavia ja syyllisyytta lisdavia. Epilepsiaan sairastunut ja vanhemmat
joutuvat véistématta olemaan poissa kotoa. Vanhempien poissaolo vaikuttaa paljon juuri leikki-

ikdisiin ja sitd nuorempiin lapsiin. (Henttonen ym. 2002, 13.)
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4 EPILEPSIAHOIDON OHJAUS

Ensitiedon antaminen on tarkedd, koska vanhemmat saattavat kokea riittamattomyytta lapsen sai-
rastuessa epilepsiaan. Vanhemmista voi tuntua, etta he eivat kykene tukemaan sairastunutta lastaan
eivatka perheen muita lapsia. Pitkéaikaissairaus muuttaa koko perheen elamaé. (Astedt-Kurki ym.
2008, 44-45.) Hyvan ja laadukkaan ensitiedon antaminen on tarkeda. Se helpottaa perheen sopeu-

tumista uuteen tilanteeseen ja auttaa heita selviytymaan arjesta paremmin.

Seppalan tutkimuksesta kay ilmi, ettd lapsen sairastuttua epilepsiaan vain puolet vanhemmista ko-
kee, etta heilla on tarpeeksi tietoa epilepsiasta. Vanhemmat kertovat saaneensa tietoa laakareilta
seka hoitajilta. Nelja viidesta vanhemmasta oli myds lukenut erilaisia epilepsiaan liittyvia tiedotteita.
Lapsen sairastuttua vanhemmat toivoisivat saavansa enemman tietoa epilepsiasta. Tietoa haluttai-

siin kirjallisena, jotta siihen voisi rauhassa tutustua. (Seppala 2000, 123.)

4.1 Kuopion yliopistollinen sairaala lastenneurologian yksikkoé 3402

Lastenneurologian yksikké 3402 on erikoissairaanhoidon ajanvarauspoliklinikka. Poliklinikalle saavu-
taan terveyskeskus-, neuvola-, koulu- tai yksityisldakarin lahetteelld. Poliklinikalla tutkitaan ja hoide-
taan 0-16 -vuotiaita lapsia ja nuoria. Nailla lapsilla ja nuorilla epaillaan tai on todettu aivojen ja

hermostoalueen toiminnassa hairi6ita. Hairiét voivat ilmeta aivoperaisind kohtausoireina, kehityksen

vaikeutena, oppimisvaikeutena, kehitysviiveena tai lihasten sairauksina. (Berg & Hartikainen 2009.)

Lastenneurologian yksikdssa epilepsiaan sairastunutta lasta ja hdnen perhettdan hoitaa lastenneuro-
loginen tyéryhma. Ty6ryhmassa tydskentelevén sairaanhoitajan tulee olla valveutunut ja kiinnostu-
nut ohjausty6sta osana hoitotydtd. Suomen perustuslaki ja kuntalaki antavat pohjan valtion ja kun-
nan jarjestamista hyvinvointitehtavista, jonka yksi muoto on potilaan ohjaus. Taman lisdksi kansan-
terveyslaki ja erikoissairaanhoidonlaki vaikuttavat omalta osaltaan sairaanhoitajan tyéhon ja potilai-

den kohtaamiseen. (Kyngas ym. 2007, 13-17.)

Sairaanhoitajat ohjaavat perheita epilepsiaan sairastumisen ja hoidonseurannan aikana. Ohjaustyds-
sa sairaanhoitajalla on ohjauksen tukena epilepsiachjaukseen suunniteltu runko. Ohjauspapereihin
sairaanhoitaja merkitsee tarvittaessa, mita asioita han on perheen kanssa kaynyt lapi. (Heikkinen &
Nokelainen 2011.) Sairaanhoitajat voivat vanhempien lisaksi hyddyntaa epilepsiaan sairastuneen

leikki-ikdiselle sisarukselle tarkoitettua opasta ohjauksen antamisessa sisarukselle.

4.2 Lastenneurologinen tyéryhma

Lastenneurologiseen tydryhmaan kuuluvat lastenneurologit ja lasten neurologiaan erikoistuvat laaka-
rit, sairaanhoitajat, fysioterapeutit, neuropsykologi ja psykologi, toimintaterapeutit, puheterapeutti,
sosiaalityontekija ja kuntoutusohjaaja. Lastenneurologinen tydryhma tekee yhteistyétd neuvolan,
paivakodin, koulun ja lapsen omien terapeuttien kanssa. Lapsen kanssa arjessa toimivat henkilét an-

tavat palautetta, jonka tavoitteena on pystya hahmottamaan laajempi kokonaisuus lapsen arkipai-
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vasta ja pystya arvioimaan kuntoutuksen vaikuttavuutta. Naissa tutkimuksissa voi tulla esille viitteitd
epilepsiakohtauksista. Lastenneurologisen tydryhman jésenet voivat tutustua lapsen arkiymparistédn
tutkimus- ja ohjauskayntien merkeissa. Kdynneilld on mahdollista tehda lapsen kehitykseen liittyvia
tutkimuksia ja ohjata arkikuntoutusta seka selviytymista. (Eriksson ym. 2013, 15; Berg & Hartikainen
2009.)

Kuopion yliopistollisessa sairaalassa lastenneurologinen tyéryhma kootaan jokaiselle lapselle yksil6l-
listen tarpeiden mukaisesti. Lastenneurologit ja lastenneurologiaan erikoistuvat laakarit vastaavat
lapsen ladketieteellisesta tutkimisesta ja hoidosta, johon kuuluvat erilaiset tutkimukset, ladkitys seka
hoidon suunnittelu ja seuranta. Pienten lasten tutkimukset tehdaan leikkia hyédyntaen. Ladkarin
tehtavana on kertoa tutkimustuloksista, diagnoosista, hoidosta ja ennusteesta seka tehda tarvittavat

ladkarinlausunnot. (Berg & Hartikainen 2009.) Sairaanhoitajan ty6ta kasittelemme luvussa 4.3.

Fysioterapeutti seuraa ja arvioi lapsen lilkkunnallista kehitysta. Fysioterapeutin tehtavana on myos
antaa ohjeita motorisen kehityksen tukemiseksi ja edistamiseksi. Fysioterapeutti arvioi apuvalineiden
tarvetta ja auttaa perhetta fysioterapian jarjestamisessa ja toteutumisessa perheen kotipaikkakun-
nalla. (Berg & Hartikainen 2009.)

Neuropsykologi tai psykologi arvioi lapsen kielellistd kehitysta, muistia, oppimista, havaintotoimintoja
ja oman toiminnan ohjausta. Lisaksi neuropsykologi arvioi erityispdivahoidon, -opetuksen ja neuro-
psykologisen kuntoutuksen tarvetta. Tarvittaessa neuropsykologin toimesta jarjestetddn tutkimustu-
losten kasittelemiseen yhteisneuvottelu ja neuropsykologi osallistuvat kuntoutustarpeen arviointiin.
(Berg & Hartikainen 2009.)

Toimintaterapeutti arvioi lapsen kehon ja ymparistdon hahmottamiskykya seka silmén ja kaden yh-
teistyota. Toimintaterapeutti tutkii lapsen hieno- ja karkeamotorisia taitoja seka motorista ohjailua
eli kykya suunnitella ja toteuttaa erilaisia toimintoja. Nama taidot vaikuttavat leikin ja omatoimisuus-
taitojen kehittymiseen sekd myéhemmin kouluvalmiuksiin. Toimintaterapeutin tehtédvana on ottaa
kantaa lapsen toimintaterapiatarpeeseen. Terapeutti ohjaa perhettd ja tarvittaessa paivakodin ja
koulun tydntekijoita toimimaan niin, ettd he tukisivat lapsen kehitysta mahdollisimman hyvin. (Berg
& Hartikainen 2009.)

Puheterapeutti arvioi lapsen puheen- ja kielen kehitysta. Terapeutti ohjaa tarvittaessa lasta ja per-
hetta lapsen puheen kehitysta tukevien ja korvaavien kommunikaatiomenetelmien kaytdssa. Puhete-
rapeutti arvioi lapsen suualueen motoriikkaa sekd auttaa sydmiseen ja nielemiseen liittyvissa ongel-
missa. Puheterapeutti ohjaa perheen kotipaikkakunnan puheterapiaan tarvittaessa. (Berg & Harti-
kainen 2009.)

Sosiaalityéntekijan kanssa perheellda on mahdollisuus keskustella ajatuksista ja tuntemuksista seka
saada yksildllistd ohjausta sosiaaliturva-asioissa. Keskustelun avulla perhe voi 16ytéa keinoja selviy-
tymiseen ja jaksamiseen. Tapaamisessa arvioidaan yhdessa perheen kanssa, miten arki sujuu koto-

na ja mitd tukea perhe toivoo. Sosiaalityontekija ohjeistaa etuusasioissa. Sosiaalitydntekija voi per-



24 (41)

heen luvalla olla yhteydessa asuinkuntaan. Hanelta saa tietoa potilasjarjestoistd, sopeutumisvalmen-

nuskursseista ja vertaistoiminnasta. (Berg & Hartikainen 2009.)

Kuntoutusohjaaja on yhdyshenkild kodin, sairaalan ja avohuollon valilla. Kuntoutusohjaajaa voi tava-
ta poliklinikkakdyntien yhteydessa. Kuntoutusohjaaja tekee koti-, paivakoti- ja koulukdynteja lapsen
tarpeen mukaan. Kuntoutusohjaaja tekee yhteistyota sosiaalitoimen, vammaispalvelun ja lapsiper-
heiden palveluyksikén kanssa. Kuntoutusohjaaja voi suunnitella perheen kanssa kodinmuutostgitd,
jos lapsen tilanne sen vaatii. Kuntoutusohjaajan tehtavana on tukea perhetta ja lasta mahdollisim-

man omatoimiseen ja itsendiseen selviytymiseen arjessa. (Berg & Hartikainen 2009.)

4.3 Sairaanhoitajan rooli epilepsian hoidon ohjauksessa lastenneurologian yksikdssa

Lastenneurologian yksikén sairaanhoitajat toimivat poliklinikalla ladkarin tydparina ja lapsen omahoi-
tajina. Sairaanhoitaja keskustelee lapsen ja vanhempien kanssa perheen selviytymisestd, voimava-
roista ja arkea kuormittavista tekijoistd. Sairaanhoitajan kanssa perheilla on mahdollisuus miettia ar-
keen sopivia keinoja lapsen ja koko perheen auttamiseksi. Omahoitaja ohjaa perhetta sairauden
edellyttamissa tiedollisissa ja taidollisissa valmiuksissa. (Berg & Hartikainen 2009.) Lastenneurologi-
an yksikdn sairaanhoitajat antavat ensitietoa ja ohjaavat perheitd koko hoidonseurannanajan (Heik-
kinen & Nokelainen 2011).

Sairaanhoitaja ohjaa perhettd myos ladkehoitoon liittyvissa asioissa. Tarkeda on, ettd ohjaustilan-
teissa vanhempien kanssa puhutaan laakehoidon toteutuksesta, annostelusta, Iadkkeenotosta, eri-
tyistilanteista, kuten ladkkeen ottamisen unohtaminen, ladkkeiden haittavaikutuksista, sairauspaivis-
td ja matkoista. Ohjauksen lahtékohtana on perheiden omista tarpeista tuleva ohjauksen tarve. Oh-
jauksessa kehotetaan perhettd eldmaan mahdollisimman normaalia elémaa. Ohjauksessa kasitel-
Iadn, mita epilepsia tarkoittaa juuri taman perheen kohdalla, kuinka yleinen juuri tdma epilepsia on
ja mista epilepsia johtuu? Taman lisaksi kdydaan yhdessa lapi kohtausoireita ja niiden hoitoa. Sai-
raanhoitaja kertoo, miten epilepsiaan sairastunutta tutkitaan ja milloin on seuraava laékarin vas-
taanotto. (Heikkinen & Nokelainen 2011.)

Sairaanhoitaja ohjaa perhettd myos verindytteiden ottoa varten, eli milloin, miksi ja missa verikokeet
otetaan ja otetaanko verikokeet aamulla ennen epilepsialadkkeen ottamista? Sairaanhoitaja valmis-
taa perhetta 1dakdrin madraamiin tutkimuksiin. Naita tutkimuksia ovat EEG, CT ja MRI. (Heikkinen &

Nokelainen 2011.) Tutkimuksia olemme jo esitelleet luvussa 3.3 Epilepsian tutkimukset ja hoito.

Ohjauksessa kasitelladn kohtauksille altistavat tekijat, joita ovat psyykkinen ja fyysinen ylirasitus,
univaje, epasaannoélliset elintavat, paihteet, tulehdussairaudet, kuukautiset ja vilkkuvalot. Ohjauksen
sisaltd riippuu lapsen iasta ja kehitysvaiheesta. Ohjauksessa tarkeda on ohjata perhetta seuraamaan
ja tarkkailemaan kohtauksia. Tarkeaa on keskustella ja ohjata kohtauksen ensiapuun liittyvissa asi-
oissa ja pitkittyneen kohtauksen hoidossa. Sairaanhoitaja antaa perheelle yhteistiedot, mihin perhe
voi ottaa yhteyttd, jos heidan tilanteessaan tulee ongelmia. (Heikkinen & Nokelainen 2011.)
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4.4 Ohjaus ja ensitiedon antaminen

Ensitietoa on se, kun sairaudesta kerrotaan vanhemmille, lapselle tai sisarukselle ensimmaisen ker-
ran. Ensitiedon antaminen on laaja kokonaisuus. Ensitietoa voidaan antaa aina uudelleen lapsen ti-
lanteen tai sairauden muuttuessa. Ensitieto voi siséltaa ladketieteellisen tiedon liséksi tietoa kuntou-
tuksesta, sosiaali- ja terveydenhuollon tukimuodoista ja eri jarjestojen palveluista. Taman lisdksi sen
paamaarana on tukea ja ohjata perhettd, sairastunutta ja sisarusta I6ytédmaan omat voimavaransa.
(THL 2014.)

Irlannissa on tehty laajan tutkimusty®n pohjalta naytt6édn perustuva ensitiedon suositus. Tutkimuk-
sessa sekd vanhemmat etta terveydenhuollon ammattilaiset ovat olleet yksimielisia siitd, etta Irlan-
nin malli ja siihen perustuva koulutus ovat tuoneet tydvalineen ensitiedon antamiseen. Mallin kayt-
tdéon ottaminen on parantanut ensitiedon laatua. Tutkimuksessa on todettu, etta silld miten ensitie-
toa annetaan, on vaikutusta perheen koko loppueldamaan. Irlannin mallista Suomessa vastaa Ensitie-
toverkosto, joka koostuu useasta eri viranomais- ja jarjestdtoimijatahosta. Sen tavoitteena on edis-

taa ensitiedon laatua ja yhdenvertaisuutta Suomessa. (Irlantilainen suositus, 2014.)

Irlannin mallin tavoitteena on laatia ndyttddn perustuva kansallinen suositus ensitiedon antamiseen
ja koulutukseen. Suosituksen keskeiset tavoitteet ovat: parantaa ensitiedon laatua seka tukea, ohja-
ta ja kouluttaa ammattihenkilditd ensitiedon antamisen tarkedssa ja arkaluontoisessa tehtavassa.
Mallissa periaatteena on, ettd jokainen ensitietotilanne on ainutlaatuinen. Ensitiedon antamiseen liit-
tyy periaatteita, jotka ovat perheldhtodisyys, lapsen ja perheen kunnioittaminen, huomaavainen ja

empaattinen vuorovaikutus seka asiallinen ja paikkansa pitava tieto. (Irlantilainen suositus, 2014.)

Ohjauksen perustana on laki potilaan asemasta ja oikeuksista, jossa ei kuitenkaan suoraan mainita
potilaan ohjauksesta. Lain henki on kuitenkin se, ettd potilaalle on annettava riittdvasti tietoa hanen
ymmarrystdan vastaavalla tavalla. Laissa korostetaan, etta ohjaus on toteutettava potilaan suostu-
muksella ja yhteisymmarryksessé hdanen kanssaan. Potilaan kunnioittaminen, ihmisarvo, itsemaa-
raamisoikeus, vakaumus ja yksityisyys ovat todella tarkea osa hoitotyén ohjauksessa. (Eloranta &
Virkki 2011, 11; L 1992/785.)

Hoitotydn ohjauksessa hoitaja tukee potilaan toimintakykyd, omatoimisuutta ja itsendisyytta vuoro-
vaikutuksen avulla. Ohjaus on sindnsa haasteellinen menetelmd, koska ohjaajan tulee hallita keskei-
nen tietotaito ohjattavasta asiasta ja sen liséksi ohjauksesta itsestadn menetelmana. Ohjaus itses-
saan on suunnitelmallista, muutokseen tédhtadvaa tyota. Siind tarvitaan monenlaista osaamista. Oh-
jaajan tulee pystya perustelemaan ohjauksen tarpeellisuus, asettamaan yhdessa ohjattavan kanssa
tavoitteita, motivoimaan ohjattavaa seka tarjota kdytédnnon tydkaluja tavoitteiden saavuttamiseksi.
Ohjauksen tarkein punainen lanka on ohjaajan vuorovaikutusosaaminen. (Eloranta & Virkki 2011, 7—
8.)

Ohjauksessa tarkeda on myos etiikka. Terveydenhuollon ammattilaista ohjaavat terveydenhuollon

eettiset periaatteet. Terveydenhuollon eettisissa periaatteissa ajatellaan ohjauksen olevan oleellinen
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osa hoitotyota. Talldin oikeus hyvaan hoitoon sisaltda jo itsessadn tarvittavan ohjauksen. Potilas tar-
vitsee riittdvasti tietoa valintojensa ja paatdstensa tueksi. Riittdvalla tiedonsaannilla toteutetaan poti-
laan itsemaaradmisoikeutta ja oikeudenmukaisuutta hoitotydssa. Sairaanhoitajan hyva ammattitaito

edellyttaa hyvia ohjaustaitoja. (Eloranta & Virkki 2011, 12.)

Ensitietoa annettaessa taytyy kerrottavan tiedon olla kokonaisvaltaista. Kerrottaessa taytyy huomioi-
da perheen tunteet ja antaa heille riittavaa tukea. Ensitietoa antaessa tulisi perheelle kertoa selkeds-
ti, mita epilepsia on ja kuinka se vaikuttaa arkeen. Ensitiedon kertominen on merkityksellinen hetki,
johon hoitohenkilékunnan tulee valmistautua hyvin. Ensitiedon kertomiseen varataan riittavasti ai-
kaa. (Talvela 2006, 33-34.) Waldén tekemassa tutkimuksessa tulee esille, etta hoitohenkilokunta ei

ole varannut aikaa riittdvasti ensitiedon antamiseen (Waldén 2006, 247-254).

Yleensa ensitieto lapsen sairaudesta annetaan vain vanhemmille ja epilepsiaan sairastuneelle lapsel-
le. Tall6in sisarusten tukeminen ja tiedon antaminen jadvat vanhempien tehtdvaksi. Vanhemmat

voivat kokea hoitohenkilokunnalta saamansa ensitiedon riittdmattémaksi, jolloin he eivat osaa kertoa
tarpeeksi epilepsiasta sisaruksille. Vanhemmista epilepsia -aihe voi tuntua liian aralta ja heidan omat
tunteensa ovat liian pinnalla, jolloin tarkea ensitieto on tunteiden savyttdmaa eika asianmukaista tie-
toa. Sisarusten on tarkeda tietad, mika sairaus veljella tai siskolla on. Ensitieto pitdisi aina antaa

ymmarrettavassa muodossa. Sisarukselle on tarkeda kertoa, mitd sairaus merkitsee tulevaisuudessa
ja miten sitéd hoidetaan. Sisaruksen omiin kysymyksiin ja kommentteihin tulisi varata riittavasti aikaa.

Sairaanhoitaja voi tarjota omaa henkildkohtaista aikaa sisarukselle. (Henttonen ym. 2002, 18-19.)

Sisarukset tulisi myds huomioida hoito- ja kuntoutustilanteissa. Sisaruksen on tarkeaa tietdd, mita
epilepsian hoito sisaltda ja miksi sitéd annetaan. Sisarukset ymmartavat parhaiten vaikean asian, kun
tieto on yhdistetty ndkemiseen, tekemiseen tai kokemiseen. On aivan eri asia kuulla, mité epilepsi-
aan sairastuneelle tapahtuu sairaalassa, kun ndahda osasto ja erilaisia valineita ja kokeilla niitd. Kun
sisarus saa ymmarrettdvaa tietoa epilepsiasta, vahentda se mahdollisesti hdnen kokemaa ahdistusta
ja pelkoa sairaudesta. Ymmarrettdva tieto auttaa sisarusta luomaan realistisia mielikuvia epilepsias-
ta. Ymmarrettavaksi tiedon tekevat leikki-ikdiselle sopivat ja havainnollistavat kuvat. (Henttonen ym.
2002, 18-19.)

Sisarusten myodnteinen selvidminen on kiinni siitd, miten he ovat saaneet tietoa epilepsiaan sairastu-
neen asioista. Sisarus tarvitsee tietoa heti, kun hanen kielelliset taitonsa ovat riittévasti kehittyneet.
Tieto on tarkeda esittda niin, etta sisarus kykenee sen omaksumaan. Tieto auttaa sisarusta ymmar-
tamaan sairauteen liittyvid asioita, hyvaksymaan sairauden ja sairauden tuomat vaikutukset. Tieto
vahentda sisaruksen pelkoja ja syyllisyydentunnetta. Apulaisprofessori Siimeksen mielesta ensitiedon
antaminen on sitd mutkikkaampaa mité suuremmalle joukolle ensitietoa annetaan. Lapsen sairastut-
tua kun taytyy ottaa huomioon sekd vanhemmat, etta sisarukset. Kaikille pitaisi pystya antamaan
ensitietoa ymmarryskyky ja ikd huomioiden. Vanhempien poissaolo ja sairauden tuoma epavarmuus
vaikuttavat eniten leikki-ikaisiin ja sitd nuorempiin lapsiin. Leikki-ikaisia ja sitd nuorempia lapsia hyo-
dyttaa eniten se, etta heidan vanhemmillaan on tarpeeksi tietoa epilepsiasta tai sairaudesta yleensa.

Riittava tieto tuo vanhemmille varmuutta ja luottamusta, joka heijastuu perheen muihin lapsiin
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etenkin sisaruksiin. Epilepsiasta tulee puhua sen oikealla nimelld. Toisaalta vaikka leikki-ikdinen ei
ymmartaisikdan kaikkea, mitd sairauteen liittyy, voi han sen avulla luoda perustaa tulevalle tiedolle.
(Henttonen ym. 2002, 19-20; Siimes 1995, 89.)

Alle 5-vuotiaat lapset ilmaisevat tunteitaan omalla kayttaytymiselld. Tunteiden ilmaiseminen puheen
avulla kehittyy silloin, kun lapsi lahenee kouluikaa. Alle kouluikdiset lapset eivat viela luokittele ihmi-
sid, vaan suhtautuvat huomaamiinsa eroihin ennakkoluulottomasti. Esikoulu- ja kouluikdinen alkaa
vahitellen tulla tietoisemmaksi ihmisten erilaisuudesta. Erilaisuuden ymmartamisen avulla lapset luo-
kittelevat ihmisia ja muodostavat kasitteitd, joiden avulla he voivat jasentda omaa maailmaansa. Jo
leikki-ikaiset lapset hyotyvat keskusteluista, joissa kasitellddn erilaisuutta, sairautta, vammaisuutta ja
sisaruksen erilaisuutta. Leikki-ikdisen on vaikea ymmartda ihmisen biologiaa ja ihmisen sisalla olevia
asioita. Monet taman ikdiset lapset pitavat sairautta omana syynaan ja rangaistuksena omista pa-
hoista teoistaan ja ajatuksistaan. Sisarukselle on tarkeda korostaa, etta epilepsia ei ole milldan taval-
la hdanen syytaan. Ensitietoa annettaessa on tarkedad, etta ilmapiiri on rehellinen ja avoin. Talléin sai-
rastuneen sisarus saa luvan ihmetella ja esittda mieltdan askarruttavia kysymyksia. Tallainen vahvis-

taa sisaruksen luottamusta vanhempiin ja hoitohenkildkuntaan. (Henttonen ym. 2002, 13-14.)

4.5 Oppaan kayttaminen ohjauksessa

Nykykasityksen mukaan ohjauksella pyritaan edistdmaan potilaan kykya ja aloitteellisuutta parantaa
omaa elamaansa haluamallaan tavalla. Ohjaustilanteessa potilas on aktiivinen pulmien ratkaisija.
Ohjaustilanteessa lahtokohtana tulisi olla, etta potilas on oman eldmansa ja sairaanhoitaja oman oh-
jauksensa asiantuntija. Ohjauksessa lahdetaan liikkeelle jostain tilanteesta, tunteesta tai tavoitteesta
ja paadytaan johonkin toiseen tilanteeseen. Tama tilanne on erilainen kuin alussa ollut lahtétilanne.

aina ohjauksen lahtdkohta. (Kyngds ym. 2007, 25-27.)

Ohjaustilanteeseen vaikuttavat monet tekijat muun muassa runsas tietotulva. Liiallinen tietotulva
saattaa saada unohtamaan olennaisimman asian, ja sen vuoksi hoitohenkildkunnan on hyva antaa
ohjaustilanteissa potilaalle myos kirjallinen opas. Opasta kaytetadnkin yleensa tukemaan suullista
ohjausta. Kirjalliseen materiaaliin on helppo palata mydhemmin kun siihen on aikaa ja voimavaroja.
Opas tuleekin aina suunnata kohderyhmalle ja siind kerrotun tiedon tulee olla ajan tasalla olevaa ja
virheetdnta. Kirjallisten oppaiden ongelma on usein niiden paivittdminen, silld se unohtuu helposti.
(Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 29; Eloranta & Virkki 2011, 73-75.)

Oppaan asioihin mydhemmin palaaminen auttaa tarkastelemaan omaa ajattelua seka asioiden kasit-
telyd. Oppaan voi antaa myos etukateen luettavaksi. Talldin ohjaustilanteessa potilas tai perhe voi

kysella lisatietoja heita askarruttavista asioista. (Kyngds & Hentinen 2008, 115.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TEHTAVAT

Toiminnallisen opinndytetytn tarkoituksena oli tuottaa opas epilepsiasta leikki-ikdiselle sisarukselle.
Oppaan avulla vanhemmat ja Kuopion yliopistollisen sairaalan lastenneurologian yksikén henkilékun-
ta voivat ottaa sisarukset paremmin huomioon ensitietoa annettaessa. Tavoitteena on, etta oppaan
avulla vanhemmat ja hoitohenkilékunta voivat kertoa ensitietoa epilepsiasta leikki-ikdiselle sisaruk-
selle ja auttaa perheita sopeutumaan epilepsian tuomiin haasteisiin. Opinnaytetydn ja siita muovau-
tuvan oppaan avulla halvennetdan sairastuneen sisarusten pelkoja ja epatietoisuutta. Tavoitteena on
my®s, etta opas tarjoaa hoitajille lisda tydkaluja ensitiedon antamiseen leikki-ikaisille sisaruksille.
Opinnaytetyon tehtdvana on selvittaa leikki-ikaisille sisaruksille mita epilepsia on, mista epilepsia joh-

tuu ja kuinka epilepsiaa hoidetaan ja koota tasta tiedosta leikki-ikdiselle sisarukselle sopiva opas.
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Opinndytety6 toteutettiin toiminnallisena opinnaytetyond. Opinndytetydsta haluttiin tehda toiminnal-
linen, koska nadin siita jaa kateen jotain konkreettista. Opinndytety6ta pystytaan hyédyntdmaan jat-
kossa.

Opinnaytetyon raporttiosuudesta muotoutui opas. Oppaan avulla voidaan kertoa leikki-ikdiselle sisa-
rukselle epilepsiasta. Tietoa opinndytetydn ja oppaan sisaltéon haettiin kirjallisuudesta, tutkimuksista
ja jarjestoilta. Taman lisaksi kokemustietoa saatiin Kys:n lastenneurologisen yksikon hoitajilta seka

Epilepsialiitosta.

6.1 Toiminnallinen opinnaytetyd

Hyvan opinnadytetydn avulla pystyy luomaan yhteyksia tyoelamaan, saa syvennettya tietoja ja taito-
ja. Opinnaytetyon aiheeksi kannattaa valita alaan liittyva itsea kiinnostava aihe. Toiminnalliselle
opinnadytetydlle on suositeltavaa |6ytaa toimeksiantaja. Toimeksiantajan avulla saa tuotua esiin
omaa osaamistaan ja voi luoda suhteita tulevaisuutta silmalla pitden. Tybeldmasta saatu aihe kehit-
tdd myds ammatillista kasvua. (Vilkka & Airaksinen 2003, 16-17.)

Toiminnallisessa opinndytetydssa tulisi kayttda alan teorioista nousevaa tarkastelutapaa valintoihin
seka valintojen perusteluihin. Toiminnallisessa opinnaytetydssa tehdaan selvitys valitusta alan ai-
heesta. Lopullisena tuotoksena on aina konkreettinen tuote kuten opas. Toiminnallinen osuus taytyy
suunnitella kohderyhmaa palvelevaksi. Taytyy miettid, mikd on oikeanlainen toteutustapa opasta
kayttavalle ikaryhmalle, millaista fonttia kdytetdan, kuvien koko ja niin edelleen. (Vilkka & Airaksinen
2003, 42; 51-52.)

Opinnadytety6 syvensi tietoa lasten epilepsian hoidosta ja ensitiedon antamisesta perheen leikki-
ikdisille sisaruksille. Tassa opinnaytetydssa tuotettiin opas (liite 2) “Mun sisko sairastaa epilepsiaa”
opas leikki-ikaiselle sisarukselle. Opas tulee tydvalineeksi Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten-
neurologian yksikkdon. Lastenneurologian yksikon liséksi opasta voivat apuvalineend kayttaa van-
hemmat kertoessaan epilepsiasta perheen leikki-ikaisille sisaruksille. Oppaan sisalté on rakenteeltaan

sellainen, ettd sen antamaa tietoa on leikki-ikdisen helppo sisdistaa.

6.2 Oppaan tuottaminen

Lahtokohtana hyvalle oppaalle on kayttaa eettisesti hyvaksyttavia, taloudellisesti kestavia ja vaikut-
tavia toimintatapoja, joista on tieteellistd ndyttéd. Hoitohenkildstd voi tukea potilaita tietoiseen paa-
toksentekoon terveyttdan ja hoitoaan koskevissa asioissa seka edistaa vaeston hyvaa oloa. Hyvan
oppaan punaisena lankana tulee olla ndyttdén perustuva hoitoty®, hoitotyén suositukset ja Kaypa
hoito -suositukset. N&illd menetelmilla voidaan yhtenadistda vaihtelevat hoitokdytannét ja parantaa
hoidon laatua. Nayttédn perustuva hoitotyd koostuu ajantasaisesta tutkimustiedosta ja kokemuspe-
raisesta tiedosta. Tutkimustieto on aina tutkimuksen avulla, tieteellisin kriteerein saavutettua nayt-
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tda jonkin toiminnan vaikuttavuudesta. Kaytannén tyosta ja kokemuksista saatua asiantuntemusta
kutsutaan kokemusperaiseksi tiedoksi. Hoitotyén ammattilaisella on aina vastuu oman toimintansa
ajan tasalla pitamisesta ja kehittamisesta tutkimustietoon perustuvaksi. (Eloranta & Virkki 2011, 23—
24.)

Kuopion yliopistollisen sairaalan lastenneurologian yksikon hoitosuositukset ja yleensa epilepsian hoi-
to on Kaypa hoito -suosituksen mukaista seka ndyttéon perustuvaa hoitoa. Ty6hon saatiin kaytan-
noén kokemusta ja asiantuntemusta lastenneurologian yksikdn sairaanhoitajilta. Useammalla sairaan-

hoitajalla on pitka tyohistoria lastenneurologiasta eli tydbmme sisaltda myos kokemusperaista tietoa.

Toimivaa opasta tehdessa taytyy muistaa, etta oppaan hyva kieliasu varmistaa sanoman perille me-
non. Juonirakenne taytyy olla kunnossa ja siina taytyy edeta loogisesti eteenpadin. Kappaleiden tay-
tyy olla selkeita ja lyhyitd. Opasta tehdessa taytyy miettia kenelle opas on suunnattu ja esitystapaa
tulee my6s miettia. Oppaassa on hyva olla jonkinlainen juoni. Asiat voidaan kertoa aihepiireittain,
mutta tarkeysjdrjestys on yleensa toimivin kertomusmuoto. Opas aloitetaan kertomalla merkitykselli-
simmista seikoista. (Hyvarinen 2005.) Oppaassa on hyva kayttaa havainnollista yleiskieltd, siina ei

saa kayttda sairaalaslangia (Torkkola ym. 2002, 42).

Oppaan suunnittelussa mietittiin aluksi oppaan siséltdéa. Opas on tarkoitettu leikki-ikdisille lapsille, jo-
ten oppaaseen haluttiin paljon varikkaita kuvia. Oppaan kuvittajaksi valittiin muotoiluakatemian
opiskelija Egor Sandalnev. Kun oppaan sisalté hahmottui tarkemmin, tavattiin kuvittaja. Kuvittajalle
annettiin raakaversio siitd, mita oppaassa tullaan kasittelemaan. Kuvittajalle kerrottiin, minka tyylisia
kuvia halutaan. Yhteistyd kuvittajan kanssa eteni hyvin. Kuvittaja toimitti kuvista raakaversioita ja
toimeksiantajan sekd meidan toiveet huomioitiin.

Opas suunnattiin leikki-ikdiselle lapselle (3—6 vuotta). Tydssa perehdyttiin leikki-ikdisen kehitykseen.
Tata tietoa hyddynnettiin oppaan tekemisessa. Asiat kerrottiin tdman ikdisen lapsen kehitysta vas-

taavalla tavalla. Oppaassa kaytettiin lyhyita ja ytimekkaita lauseita. Niiden tukena kéaytettiin varikkai-
ta kuvia. Pyrkimyksena oli, ettd opas eteni loogisessa jarjestyksessa. Alkaen siitd, kun perheen lapsi

on sairastunut epilepsiaan ja paattyen arjesta selviytymiseen.

Otsikot selkeyttavat opasta. Paaotsikko kertoo, mistd oppaassa kerrotaan ja valiotsikot auttavat
hahmottamaan, minkalaisista asioista kappale koostuu. Yhdessa kappaleessa kerrotaan vain yksi
asiakokonaisuus (Torkkola ym. 2002, 43.) Valiotsikoiden avulla on helppo etsid haluamaansa tietoa.
Kappaleiden virkkeiden tulee olla kertalukemalla ymmarrettavia (Hyvarinen 2005). Hyvan oppaan
kirjoittamisessa voidaan kayttda apuna kysymysrunkoa: mitd, miten, missa, milloin, milld seurauksel-
la ja kuka. Taman lisaksi hyva opas kertoo, mista epilepsiassa on kysymys, miten sitd hoidetaan,
missa sitd hoidetaan, millaisia seurauksia hoidolla on ja kuka hoitoa antaa. (Torkkola ym. 2002, 43.)
Mietitdan kenelle opas on tarkoitettu ja valitaan virkkeiden sanat sen mukaan. Mietitddn myds autta-
vatko kuvat tuomaan asiaa paremmin esille. Kirjoitettaessa opasta taytyy myds miettid, missa opas

julkaistaan. Mikali opas julkaistaan internetissd, ei se saa olla kopio paperioppaasta. Internetissa jul-
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kaistuissa oppaissa taytyy ottaa huomioon ruutu, koska ruudulta on hankalampaa lukea kuin paperil-

ta. (Hyvarinen 2005.)

Oppaan lopusta taytyy loytya tekijdiden tiedot ja yhteystiedot. Hyvasta oppaasta 16ytyy myds ohjeet,
siitd mihin potilas voi olla yhteydessa, ellei han ymmarra annettua ohjetta tai hanella on jotain ky-
syttdvad. Yhteystiedot kannattaa erotella valiotsikolla omaksi osaksi opasta. Kuitenkin on tarkeda
tietaa, etta oppaalla ei pystyta vastaamaan kaikkiin mahdollisiin kysymyksiin. Taman vuoksi oppaa-

seen voi lisatd vinkkeja lisatiedoista. (Torkkola ym. 2002, 44.)

Opas tehtiin yhteistydssa Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten neurologisen yksikdn kanssa. Oh-
jaajina toimivat apulaisosastonhoitaja Mari Heikkisen seka sairaanhoitajat Maija-Liisa Taskinen ja Ei-

ja Lappalainen. Oppaan asiantuntijana toimi Epilepsialiiton Marja Nylén.

6.3 Oppaan arviointi

Ennen oppaan julkaisua toteutettiin oppaan arviointi. Arvioinnilla arvioitiin oppaan luotettavuutta ja
sitd, ymmartaako leikki-ikdinen lapsi oppaan sisallon. Opasta luettiin muutamalle leikki-ikdiselle lap-
selle. Kys:n lastenneurologian yksikon hoitajat tekevat oman arvioinnin oppaasta. Arvioinnissa nah-

tiin, onko asiat ilmaistu niin, etta leikki-ikdinen lapsi ymmartaa asiat.

Oppaan luettavuutta testattiin leikki-ikaisilla lapsilla. Testattavilla lapsilla ei ollut epilepsiaa sairasta-
via sisaruksia, mutta lapset olivat hyvin kiinnostuneita oppaasta. Leikki-ikdiselle lapselle suunnatussa
saatteessa oleva kuva heratti lapsissa paljon keskustelua. Lapset katselivat kuvaa tarkasti ja paatyi-
vat kaikki samaan tulokseen, kuvan lapsissa ei ole mitdan eroa. Lasten kanssa todettiin, ettei epilep-
sia ndy ulospain. Epilepsia kohtausten ilmenemismuodot herattivat paljon keskustelua ja kysymyk-
sid. Lapsista oli mukava tietdd, mika osa aivoista saatelee mitdkin toimintoja. Epilepsian hoito-
osuudessa laboratoriossa kaynti heratti eniten keskustelua. Oppaassa kerrottiin, ettéd Ainon iho puu-
dutetaan taikalaastarilla. Kun Ainon iho on puudutettu taikalaastarilla, ei verikokeiden ottaminen sa-
tu. Lapset, jotka olivat kdyneet itse aiemmin verikokeissa, olivat sita mieltd, ettd verikokeissa kaynti
sattuu, vaikka ihoa olisi puudutettu. Lapsilta saadun palautteen perusteella oppaan tekstia muutet-
tiin. Oppaaseen jatetiin edelleen kohta taikalaastarista, mutta kohta ettei kipua enaa olisi, jatettiin
kokonaan pois. Mukavana asiana lapset pitdvat palkintotarran saantia. Sisarussuhteesta keskustel-
tiin, olipa sisaruksella mika sairaus tahansa, on han edelleen leikki-ikdisen lapsen sisarus ja sita ei

saa unohtaa.

Lapset ottivat oppaan hyvin vastaan ja varikkaat kuvat herattivat paljon keskustelua. Lasten kom-
menttien perusteella onnistuttiin huomioimaan juuri kohderyhmana olevat leikki-ikdiset lapset. Lap-
set ymmarsivat tekstin sisallon hyvin ja varikkaat kuvat toimivat hyvana lisdna tekstin ymmartami-
selle. Valmis opas lahetetaan lastenneurologian yksikkdon sellaisessa muodossa, ettéd A4 paperi tait-

tuu tulostettaessa kirjaksi. Kirjamuotoinen opas istuu parhaiten leikki-ikdisen lapsen kateen.
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7 POHDINTA

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety6ta tehdessa on eettisyys kaiken ydin. Tutkimusetiikka onkin ollut jo kauan keskeinen
aihe hoitotieteessd, tutkimusetiikka on kehittynyt alun perin ladketieteen kysymysten kautta. Etiikka
pyrkii vastaamaan kysymyksiin oikein ja luotettavasti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
211.)

Opinndytetyota tehdessa taytyy tekijoiden olla aidosti kiinnostuneita aiheestaan ja uuden tiedon
hankkimisesta. Etsittyyn tietoon taytyy paneutua hyvin, jotta tieto olisi mahdollisimman luotettavaa.
Opinndytetyon luotettavuutta arvioidaan analysoimalla kerattya tutkimusaineistoa huolellisesti. Luo-
tettavuutta lisad myos hyva teorian tietoperusta. Opinndytety6td tehdessa ei saa syyllistya vilppiin
tietoa etsittdessd. Opinndytety0 ja siina esitetty tieto ei saa mydskaan loukata ihmisarvoa. Tietoa,
jota tydssa kaytetaan, tulee kayttaa eettisten vaatimusten mukaisesti, tietoa ei saa luoda tyhjasta tai
vadrentad. Opinndytetyon tekijoiden tulee suhtautua toisiinsa arvostavasti, toista ei saa vahatella.
(Heikkild, Jokinen & Nurminen 2008, 44—45; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 211-212.)

Plagiointia eli toisen henkilon tekstin suoraa lainaamista ilman viitetta ei saa tehdd, se on eettisesti
vaarin. Mikali kayttda suoraa viittausta toisen tekstista téytyy tama teksti olla lainausmerkeissa seka
kirjoittaja taytyy ilmoittaa. Internetista I6ytyy tédnd padivana paljon erilaista tietoa, tdma voi aiheuttaa
myds kiusauksia plagiointiin. Kouluilla on ohjelmia, milla tarkistetaan, ettei opinnaytetydssa ole syyl-
listytty plagiointiin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 224-225.)

Opasta tehdessa taytyy pitda mielessa lahdekritiikki. Taytyy miettia, mistd kaikkialta tietoa oppaa-
seen hankkii ja lahteiden on oltava ajan tasalla. Oppaassa kerrottavan tiedon tulee olla myds luotet-
tavaa. Laadullista tutkimusmenetelmaa kaytetdan kun halutaan toteuttaa opas, joka sisdltaa fakta-
tietoa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 53, 63.)

Tyon teoriaosassa kaytettiin nayttdon perustuvaa tutkimustietoa. Teoriaa haettiin alan julkaisuista ja
internetista. Taman lisaksi lastenneurologisen yksikdn sairaanhoitajilta saatiin vinkkeja, mita hoito-
tyon asiantuntijoiden mielestd tydssa tulee olla. Tutkimustieto, alan julkaisut ja hoitotydnasiantunti-
joiden mukana olo lisdsivat opinnaytetydn luotettavuutta. Opinndytety6sta muovautui "Mun sisko
sairastaa epilepsiaa” -opas leikki-ikdiselle sisarukselle. Opas perustui opinndytetydhdn kerattyyn
asiatietoon. Opinnaytety6hdn keratty asiatieto on luotettavaa, koska tieto kerattiin oman alamme
luotettavista julkaisuista. Opinnaytety6ta ja opasta arvioivat my6s Kys:n lastenneurologisen yksikén
apulaisosastonhoitaja Mari Heikkinen ja sairaanhoitajat Eija Lappalainen ja Maija-Liisa Taskinen.

Heidan arviointinsa lisasi tydn tietoperustan luotettavuutta.

Tydssa kaytettiin hyvaa eettista tietoperustaa. Lahteina kaytettiin kirjallisia ldhteita, nayttéon perus-
tuvaa tietoa seka tutkimuksia. Uutta tietoa etsittiin mahdollisimman paljon. Lahteitd tarkasteltiin
kriittisesti. Taman lisaksi pyrittiin hyvaan tieteelliseen kdyténtédn. Tyéhoén ei ole plagioitu eli lainattu
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toisten teksteista ilman viitteita. Aiheeseen perehtyminen ndin tarkasti kehitti meita ammatillisesti.
Tyo6ta tehtiin tasavertaisesti toista kunnioittaen. Tydsta nousi avainsanoiksi: epilepsia, ensitieto, sisa-
russuhde, moniammatillisuus ja opas. Avainsanat ovat yleisen suomalaisen asiasanaston (YSA) mu-

kaisia.

Opinnaytetyota tehdessa tulee hakea tutkimuslupa, joka mahdollistaa tydn loppuun tekemisen. Lupa
haetaan ylihoitajalta tai johtavalta Iadkarilta. Lupaa haettaessa taytyy varmistaa, saako kohdeor-
ganisaation nimen mainita opinndytetydssa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 222.) Opin-
naytetyodlle haettiin tutkimuslupaa sen jalkeen, kun ty6 esiteltiin suunnitelmaseminaarissa ja tyolle
saatiin lupa jatkaa eteenpain. Tutkimuslupa haettiin Kuopion yliopistollisesta sairaalasta. Lupa haet-
tiin lupahakemuksella KYS 81029-2M. Paatds tutkimusluvasta mydnnettiin 10.2.2015 (liite 1).

7.2 Opinndytetydprosessin ja tuotoksen pohdinta

Opinnaytetyoprosessi alkoi kun aihetta ehdotettiin KYS:in lastenneurologian yksikkdén. Siella aihetta
pidettiin hyvinkin ajankohtaisena ja tarkedna. Ennen kuin teoriaosuutta kirjoitettiin, etsittiin tydssa
kaytettavien asiasanojen perusteella teoriaosuuteen kaytettavia lahteitd. Teoriaosuuteen I6ytyi hyvin
lahteita. Epilepsialiitosta ja lastenneurologian yksikosta saatiin vinkkeja, mita kayttaa lahteina ja mis-
ta niita loytaa. Yhteistybkumppaneilta saatiin tukea ja kannustusta. Heidan tukensa oli koko ty®n

kantavana voimana.

Teoriaosuus lahetettiin useaan kertaan lastenneurologian yksikkédn ja Epilepsialiittoon. Lasten-
neurologian yksikdn ohjaajien tapaamisia oli séanndllisesti. Tapaamisissa kaytiin 1api opinndytetytta
perusteellisesti. Ohjaajat antoivat kommentteja seka kehitysehdotuksia. Epilepsialiitosta saatiin pa-
lautetta sekd sahkopostin, ettd puhelimen valityksella. Ohjaavaa opettajaa ndimme muutamia kerto-
ja opinndytetydn teoriaosan tekovaiheessa. Taman lisaksi haneen oltiin yhteydessa sahkdpostin vali-
tykselld. Teoriaosuuden sisallon valmistuminen ja sen oikeanlainen asettelu veikin aikaa enemman
kuin osattiin ajatella. Kun sisalté saatiin oikeanlaiseksi ja oikeat asiat oikeiden otsikoiden alle, alkoi
tyon hienosaataminen. Tyon ohjaajat ja yhteistydkumppanit olivat suurena apuna, jotta opinnayte-

tyon sisdlloltaan saatiin oikeanlaiseksi.

Tyon raporttiosuudessa tuotiin esille, kuinka térkeaa ensitiedon antaminen on leikki-ikaiselle sisaruk-
selle. Leikki-ikdiselle sisarukselle annettu ensitieto auttaa lasta sopeutumaan perheen uuteen tilan-
teeseen. Leikki-ikdinen tarvitsee ensitietoa, muuten hdn tekee omia johtopaatoksia sisaruksen sai-
raudesta. Ensitieto tulee antaa leikki-ikdisen ikdtaso huomioiden. Leikki-ikdisen sisaruksen kehitysta

kasiteltiin, jotta opas osattaisiin suunnata juuri oikealle kohderyhmalle, 3—6 vuotiaille lapsille.

Sisarussuhteen merkitys on tarkeaa. Aihetta kasiteltiin tydssd, koska leikki-ikdisen on hyva tietaa, et-
ta epilepsiaan sairastunut sisarus on edelleen sama sisarus, vaikka sairastaakin epilepsiaa. Oppaan
avulla pystytaan lujittamaan sisarussuhdetta, kun leikki-ikdinen sisarus otetaan huomioon heti kun
perheelle annetaan ensitietoa epilepsiasta. My6és vanhemmat voivat vaikuttaa omalla toiminnallaan

siihen, kuinka perheen lasten sisarussuhde kehittyy. Vanhemmat voivat kdyda leikin avulla lapi epi-
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lepsiaan liittyvia asioita. Leikki-ikdisen kanssa voidaan leikkia vaikka sairaalassakayntia. Leikki on
tarkeaa leikki-ikaiselle, sen vuoksi sitd kasiteltiin raporttiosuudessa ja oppaassa. Leikin avulla lapsi

pystyy ilmaisemaan myds tunteitaan.

Opinndytetyon raporttiosaa tyostettiin niin, etta teoriaosa sailyi oppaan punaisena lankana koko
tydskentelyn ajan. Opinndytetyon raporttiosasta 16ytyy kaikki asiat, joita kasiteltiin oppaassa ja toisin
pdin. Kun raporttiosan teoriaosuudet saatiin valmiiksi, alkoi oppaan suunnittelu. Oppaan pohjana pi-

dettiin raporttiosuuden sisallysluetteloa.

Opas on hyva ohjauksen apuvdline ja silld pystytdan tukemaan suullista ohjausta. Liiallinen tietotulva
voi hammentaa leikki-ikaisia sisaruksia, kun vastassa on tdysin uusi tilanne. Leikki-ikdiset saattavat
unohtaa suurimman osan heille kerrotuista asioista. Oppaan avulla vanhemmat voivat kdyda epilep-
siaan liittyvia asioita |api leikki-ikdisten sisarusten kanssa myéhemmin, kun perheen voimavarat sen
sallivat. Oppaan alkuun laitettiin saate vanhemmille ja hoitoty6tekijdille. Oma saate tuli myds leikki-

ikdiselle sisarukselle. Saatteella haluttiin pohjustaa, ettei epilepsiaa tarvitse pelata.

Seuraavaksi aiheeksi valittiin aivot. Epilepsiakohtaus lahtee aivoista. Leikki-ikaiselle sisarukselle ha-
luttiin selventad, mita aivoissa tapahtuu, ja mitd tapahtuu, kun sisaruksella on epilepsiakohtaus. Sel-
vensimme epilepsiakohtausta kuvalla, jossa lapsen paassa on salamoita. Salamat kertovat leikki-
ikdiselle lapselle, ettd aivojen séhkdiseen toimintaan tulee hairid. Taman jalkeen oppaassa kasitel-
Iadn epilepsian hoitoa ja tutkimuksia. Epilepsiaa tutkitaan monin eri tavoin. Tutkitaan esimerkiksi
lapsen yleista terveydentilaa, keskushermoston toimintaa ja kehitystasoa. Nama asiat ovat kuitenkin
vaikeita asioita leikki-ikdisen ymmartad, joten oppaassa ei kayda lapi kaikkia epilepsiaan liittyvia tut-

kimuksia. Taman liséksi tutkimukset maaraytyvat jokaiselle lapselle yksildllisesti.

Oppaaseen valikoitui EEG-tutkimus, koska tutkimuksesta pystyttiin kertomaan leikki-ikdisen ymmaér-
rettavyyden tasolla. Oppaassa kerrotaan verikokeiden ottamisesta ja, etta epilepsiaa hoidetaan lagk-
keiden avulla. Aihe on tarked, koska leikki-ikdinen saattaa miettia, mita tabletteja sisarukselle anne-
taan ja, miksi han kdy usein verikokeissa. Epilepsian ensisijainen hoitomuoto on ladkehoito, joten ai-
hetta oli tarkea kasitelld oppaassa. Saannodllisena otettu laakitys, ehkdisee sisarusta saamasta epi-
lepsia kohtauksia. Kun sisarus kasvaa, joudutaan hanelle tekemaan annosmuutoksia laakitykseen.
Verikokeilla pystytdan seuraamaan sisaruksen lddkehoidon turvallisuutta. Oppaassa kerrotaan myos,
ettei leikki-ikdinen sisarus saa menna koskemaan laakkeisiin. Aikuinen hoitaa epilepsiaan sairastu-
neen ladkehoidon. Oppaassa kaydaan |api sairaalassa kayntid. Aihe -sairaalassa kaynti on tarked,
koska leikki-ikdinen sisarus saattaa miettia, missa hanen siskonsa/veljensa aina on, miksi han on 6i-
ta poissa kotoa. Yhtena teemana oppaassa on sisarussuhde. Oppaassa painotetaan, ettei sisarus-
suhteen tarvitse muuttua miksikdan, vaikka yksi perheen lapsista sairastaa epilepsiaa. Sisarus on

sama kuin ennen sairastumistaan.

Oppaan tekeminen oli todella antoisaa. Oppaassa asiat taytyi ilmaista niin, etta leikki-ikdinen sisarus
ymmartaa ne. Kirjoitustyylin taytyi olla leikki-ikdisen sisaruksen ymmarrettavissa. Pyrkimyksena oli,
ettd lopullisesta oppaasta on hyotya perheille silloin, kun leikki-ikaisille sisaruksille kerrotaan epilep-
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siasta. Lastenneurologian yksikdn hoitajat olivat sitd mieltd, etté aihe on ajankohtainen ja oppaalle
on kayttoa.

Jatkokehitysaiheena kiinnostaisi kuinka opas on otettu kayttéén. Ovatko hoitajat ja vanhemmat ko-
keneet oppaan tarpeelliseksi? Onko oppaasta ollut hyétya? Onko leikki-ikaisille lapsille ollut helpom-

paa kertoa epilepsiasta oppaan avulla?

7.3  Ammatillinen kehittyminen opinndytety6ta tehdessa

Opinnaytetyon tekeminen antoi meille paljon. Olemme oppineet etsimaan uusinta ja luotettavinta
tietoa. Tiedonhakutaidot ja lahteiden kriittisen tarkastelun taidot ovat myds kehittyneet tydon edetes-
sd. Tyén myota olemme ymmartdneet nayttdon perustuvan hoitotydon merkityksen. Tyo on antanut
meille lisda varmuutta kriittiseen ajatteluun ja ongelmien ratkaisuun. Koemme, etta tulevina sai-
raanhoitajina naista edelld mainituista taidoista on meille hyoétya, koska hoitoty®d on koko ajan muut-
tuvaa ja kehitysta tapahtuu koko ajan. Sairaanhoitajan tydssa meidan pitaa pystya etsimaan uusin-
ta, nayttéon perustuvaa ja luotettavinta tietoa. Laki terveydenhuollon ammattihenkildista velvoittaa
meita terveydenhuollon ammattihenkil6itd, etta meidan tulee yllapitaa ja kehittdd ammattitoiminnan
edellyttamaa ammattitaitoa (L 1994/559).

Sairaanhoitaja on keskeisessa roolissa jakamassa uusinta tietoa sairauteen ja terveyden edistéami-
seen liittyvissa asioissa. Sairaanhoidossa on tavoitteena parantaa toiminnan vaikuttavuutta. Se edel-
lyttda, etta toimintatavat ja menetelmat perustuvat aina parhaaseen tietoon eli nayttédn. Nayttéon
perustuvalla tiedolla tarkoitetaan tiedon ajantasaista, arvioitua ja punnittua kayttdéa potilaan hoitoa
koskevassa paatoksenteossa. Oman toiminnan kehittdminen ja kriittinen arviointi ovat jokaisen sai-
raanhoitajan jokapaivaista tyota. Sairaanhoitajana meidan pitda ottaa vastuu oman tydmme laadus-

ta ja kehittamisesta.

Opinnadytetyon aloitusvaiheessa laadimme aikataulun tydn tekemiselle. Aikataulusta joustettiin, kos-
ka halusimme saada opinnaytetydlle lisdarvoa. Alkuperdinen aikataulu osoittautui liian tiukaksi.
Haastetta opinndytetydn tekemiselle toi syventdvan harjoittelun alkaminen ja valmistumisen lahes-
tyminen. Opinndytetydn tekeminen oli haastava prosessi ja tydn hiomiseen olisi voinut kayttaa aikaa
enemmankin. Kuitenkin sairaanhoitajaksi kasvaminen on edennyt koko opinndytetyéprosessin ajan.
Opinndytetydn aikana saamamme ohjaus lisasi ammatillista osaamistamme ja moniammatilliset yh-
teistyotaitomme kehittyivat koko prosessin ajan. Tydn edetessa huomasimme, kuinka tarkeaa on ot-
taa koko perhe huomioon hoitotydssé. Ohjaaminen hoitotydssa on yksi tarkea osa perheen saamaa
hoitoa. Opinnaytetyon tekemisen my6ta hoitotyén ohjauksen térkeys onkin tullut enemman esille.
Osaamme ottaa huomioon koko perheen, emme vain sairastunutta potilasta. Ohjaus on aina yhta
tarkeaa, tydskennelldan sitten lasten tai aikuisten parissa. Olemme saaneet evaita tulevaan sairaan-
hoitajan tydhdmme ja ammattiimme. Opinndytetydssamme kasittelemamme luku epilepsiahoidon

ohjaus ja ohjaus yleensa tulee olemaan keskeinen osa tulevaa sairaanhoitajan tyétamme.
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Olemme onnistuneet opinndytetydprosessissa ja saavuttaneet sille asettamamme tavoitteet. Olem-
me itse tyytyvaisid toiminnalliseen opinndytetybhomme ja etenkin oppaaseen. Saamamme positiivi-
nen palaute toimeksiantajalta vahvisti tunnettamme siitd, ettd opas tulee kayttéon ja sille on tilausta
hoitotydssa.
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SAATE AIKUISELLE

Tassd oppaassa kerrotaan epilepsiasta, joka on lasten
pitkdaikaissairaus. Opas on tarkoitettu epilepsiaan
sairastuneen lapsen leikki-ikaiselle sisarukselle.

Vanhemmat ja hoitotyontekijat voivat kdyttda opasta
apuna ensitiedon antamisessa leikki-ikdisen lapsen
ohjauksessa, silloin kun joku perheen lapsista on
sairastunut epilepsiaan. Toivomme oppaan auttavan
sairastuneen lapsen sisarusta ymmartamaan epilepsiaa
ja kuinka epilepsia vaikuttaa arkeen.

Opas on tuotettu yhteistydssa KYS:in lastenneurologian
yksikon kanssa.

Oppaan on kuvittanut Egor Sandalnev



SAATE LAPSELLE

Suomessa on paljon lapsia, jotka sairastavat epilepsiaa.
Epilepsiaa ei huomaa ulospdin. Huomaatko sina, onko
kuvan lapsissa mitdan eroa?

Onko sinussa tai siskossasi/veljessasi mitaan eroa?

Epilepsiaa sairastavat lapset nayttavat samalta kuin
muutkin lapset. Epilepsia ei voi tarttua.



EPILEPSIAKOHTAUKSESSA AIVOJEN SAHKOISEEN
TOIMINTAAN TULEE HAIRIO

Eetu ja Aino leikkivat lastenhuoneessa. Yhtdkkia Aino
kellahtaa lattialle. Eetulle tulee hata, mitd Ainolle
tapahtui? Eetu hakee didin paikalle. Aiti kertoo Eetulle,
ettd Aino sai epilepsiakohtauksen.

Aiti kertoo, ettid epilepsiakohtauksen aikana Aino voi
kayttaytya eri tavalla kuin tavallisesti. Kohtauksen aikana
Aino ei pysty vastaamaan kysymyksiin. Joka kerta Aino ei
edes kellahda lattialle, joskus hdn voi myos jaada
tuijottamaan hiljaa yhteen kohtaan.

Eetun ei tarvitse peldtd Ainon epilepsiakohtausta.
Kohtaus menee yleensd ohi itsestdan. Ainolla ei ole
mitadan hatada. Annetaan Ainon levata hetken aikaa, aiti
sanoo. Epilepsiakohtauksen jalkeen Aino voi olla vasynyt
ja nukkua.

Eetu, mindpa kerron sinulle lisaa epilepsiasta, aiti sanoo.



TIETOKONEEMME AIVOT

"Aivoilla on paljon erilaisia tehtdvid, ne eivit koskaan
lepdd. Aivot antavat Kkdsillesi ja jaloillesi késkyjd, jotta
voit liikkkua. Aivot auttavat sinua myés nédkemddn ja
kuulemaan.”

“Aivot toimivat sinun muistivarastonasi. Kaikki oppimasi
uudet asiat jadvdt muistiin aivoihin. Aivoissasi kulkee
koko ajan sdhkéd”, juttelee aiti Eetulle.

Tama osa auttaa sinua Tama osa auttaa sinua
litkkkumaan kuulemaan

Tama osa kertoo kun
kosket johonkin
pistavaan tai kuumaan

Tama osa auttaa sinua
nakemaan

Tama osa kertoo
sinulle mita haistat ja
maistat



”Kun Aino saa epilepsiakohtauksen hdnen aivojensa
sdhkét menevdt sekaisin. Silloin aivot eivét toimi niin
kuin pitdisi. Kun sdhkét menevit sekaisin, on kuin
aivoissa vdldhtelisi salamoita”, aiti kertoo.




EPILEPSIAN HOITO JA TUTKIMUKSET

Aiti kertoo Eetulle, ettd Ainon epilepsiaa tutkitaan
sairaalassa. Tutkimukset kuuluvat Ainon epilepsian
hoitoon.

Mita tutkimuksia Ainolle tehd&dan, Eetu miettii?

Epilepsiaa tutkitaan nappulamyssyn avulla. Varikas
nappulamyssy puetaan Ainon padhan. Tama ei satu
Ainoon yhtdaan. Nappulamyssy auttaa ladkaria
selvittdmaan missa pdin aivoja sahkét menevat sekaisin.
Laakari nakee Ainon aivojen sahkoista toimintaa
ruudulla.



LABORATORIOSSA

Laboratoriossa Ainosta otetaan verikokeita erivarisiin
putkiin. Verikokeita otetaan siksi, ettd Ainoa osataan
hoitaa paremmin. Aiti tai isd voi menna Ainon mukaan
laboratorioon. Sindkin voit joskus paastda mukaan.
Verikokeiden ottaminen saattaa jannittda Ainoa. Ainon
iho puudutetaan taikalaastarilla ennen kuin verikokeita
otetaan. Aino saa palkintotarran, koska on ollut hyvin
reippaana.
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Aino tarvitsee ladkkeitda epilepsian hoitoon. Aino ottaa
ladkkeet aamulla ja illalla. Ladkkeet on tarked muistaa
ottaa. Kotona diti tai isa huolehtii ladkkeiden antamisesta
Ainolle.

Eetu muistaa, ettei toisen lddkkeita saa koskaan ottaa!

10



SAIRAALASSA KAYNTI

Aino kay epilepsian vuoksi sairaalassa. Alkuun sairaalassa
kdaydaan usein. Kun Aino sairastui epilepsiaan, hoidettiin
Ainoa osastolla. Osastolla Aino ja aiti olivat yota. Kun
Aino menee tapaamaan laakaria ja sairaanhoitajaa, tulee
han kotiin samana paivana.

Aiti kertoo: ”Eetu, sindkin voit tulla viélilli mukaan
sairaalaan. Sairaalan leikkihuoneessa voit leikkid Ainon
kanssa. Jos et halua ldhted Ainon ja didin mukaan
tapaamaan hoitajaa tai lddkdrid, silloin voit jdddé
leikkihuoneeseen leikkimddin, lukemaan tai piirtdmddn.”
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Sairaanhoitaja ottaa meidat vastaan. Hanen kanssaan
juttelemme Ainon epilepsiasta. Sairaanhoitaja on
perheen tukena ja turvana uudessa tilanteessa. Jos sinua
mietityttaa jokin asia, kysy siita rohkeasti
sairaanhoitajalta.
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Laakari huolehtii Ainolle tehtdvista tutkimuksista ja
epilepsian hoidosta. Ladkari kertoo, milla ladkkeilla Ainon
epilepsiaa hoidetaan.
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SISARUSSUHDE

Aino on edelleen sama sisko kuin ennen epilepsiaan
sairastumista. Voit edelleen leikkida Ainon kanssa samoja
leikkejd ja temmeltdd ulkona. Aiti tuumaa lapsille,
voimme yhdessa leikkia Ainon sairaalassa kayntia.

Ainon sairastuttua epilepsiaan kotona on ollut vahan
erilaista. Olet Eetu varmasti huomannut, etta aiti ja Aino
ovat joutuneet olemaan usein poissa kotoa. Kerrothan
Eetu didille ja isdlle jos sinua mietityttda jokin asia, niin
sitten voidaan jutella asioista lisaa, aiti sanoo.
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