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Epilepsy originates from disturbances in the brain which cause an epileptic seizu-
re. Epilepsy has many different manifestations. In Finland there are about 5000
children who have epilepsy and every year there are about 800 children who get
epilepsy medication for the first time.

The purpose of this practice-based bachelor's thesis was to produce a guide for
paediatric patients of the pediatric neurology unit in Vaasa central hospital. The
client's expectations and wishes have been listened to. The aim is to give informa-
tion on epilepsy to a paediatric patient from a child's point of view. The guide
contains basic information about epilepsy and promotes managing and coping in
the everyday life.

The theoretical frame of this bachelor's thesis deals with epilepsy on a general le-
vel, epilepsy of a school-aged child, epilepsy treatment methods, the impact of
epilepsy on the child's everyday life and supporting and guiding a child with epi-
lepsy. The theoretical frame is based on scientific literature, online publications
and electronic databases.

The experiences and opinions of the children and parents on this epilepsy guide
for paediatric patients could be a topic for further research.
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LIITE 1. Epilepsiaopas lapsipotilaalle



1 JOHDANTO

Tdmén opinndytetyon tarkoituksena on tehda epilepsiaopas Vaasan keskussairaa-
laan lastenneurologian yksikk6on. Oppaan tavoitteena on lisété tietoa lapselle it-
selleen epilepsiasta. On hyodyllistd, ettd asiakkaan ohjauksessa kéytetdén laadu-
kasta kirjallista ohjaukseen tarkoitettua materiaalia, jotta ohjaus olisi tehokas
asiakkaalle. Suullisten ohjauksien vihennyttyd on tirkedd panostaa kirjalliseen oh-
jaukseen. (Kyngis, Kééridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007,
124.) Oppaan sisdltd suunniteltiin yhdessd Vaasan keskussairaalan lastenneurolo-
gian yksikon hoitotyontekijoiden kanssa. Oppaassa on kisitelty muun muassa epi-
lepsian tyypillisid oireita ennen kohtausta, kohtauksen aikana ja kohtauksen jil-
keen. Oppaassa on tietoa epilepsiakohtauksesta ja sen ensiavusta. Liséksi oppaasta
saa tietoa muun muassa epilepsian lddkehoidosta, kontrollikdynneistd seka epilep-
sian vaikutuksesta liikunnan harrastamiseen. Léhteind tydssd on kéytetty alan kir-
jallisuutta, ladkarilehtid, vieraskielisid artikkeleita, pro gradu -tutkielmia, internet-
sivuja, Kédypé hoito -suosituksia, englanninkielisid tutkimuksia sdhkoisistd tieto-

kannoista, kuten PubMedisti ja Chinalista seké ohjaukseen liittyvéa kirjallisuutta.

Suomessa tilastot osoittavat, ettd viestOstd epilepsiaa sairastavia lapsia on 5000.
Liséksi alle 15-vuotiaille lapsille 800:1le joka vuosi midritddn aloitettavaksi epi-
lepsiaan sopiva ladkitys. (Epilepsialiitto 2014.) Opas tulee siséltiméén tietoa epi-
lepsian hoidosta, jossa esitellddn epilepsian lddkehoito (Sillanpdd 2014), epilep-
sian kirurginen hoito (Peltola 2014, 5) ja ruokavaliohoito. (Levy, Cooper & Giri
2012). Tyossa kasitellddn myds epilepsian syitd ja oireita (Nummikoski 2006, 6).
Tyd6ssd tuodaan esille epilepsian jaottelu idiopaattiseen, symptomaattiseen ja kryp-
togeeniseen luokkaan (Lanfear 2002, 43-45; Junnonen, Siikarla & Suhonen 2004,
222). Tyossé kerrotaan epilepsian toteamisesta ja tutkimuksista kuten EEG, MRI
ja verikokeet, joita tehdddn epilepsian toteamiseksi (Junnonen, Siikarla & Suho-
nen 2004, 223; Eriksson, Seppéanen, Nieminen & Heikkild 2003, 22). Tyon loppu-
puolella késitelldén epilepsian vaikutusta lapseen, kuten leimaantumisen tunnetta

(Lambert 2013, 22). Hyvdin ohjaukseen tulee panostaa hoitotydssd (Kyngéds ym.



2007, 20). Jokaiselle epilepsiaan sairastuneelle lapselle on tirkedd saada oikean-
laiset tiedot epilepsiasta, jotka auttavat arkipdivdisessd eldmdssd. Opas tulee ole-
maan tirked Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikkdon epilepsiaan sai-

rastunutta lasta ohjattaessa.



2 TYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tdmén toiminnallisen opinndytetyon tarkoitus on tuottaa lapsipotilaalle opas epi-

lepsiasta Vaasan keskussairaalaan lastenneurologian yksikkoon.

Ty0n tavoitteena on auttaa epilepsiaa sairastavaa lapsipotilasta saamaan tietoa epi-
lepsiasta lapsen ndkokulmasta katsottuna ymmaérretysti ja selkeésti seké auttaa las-
ta sairauden hyvidksymisessd. Opas pyrkii antamaan perustiedot epilepsiasta ja

auttaa arjen selviytymisessa.

Kirjallisen osuuden pohjalta on muodostettu opas, jonka tavoitteena on antaa epi-
lepsiaan sairastuneelle lapselle tietoa epilepsiasta. Tdssd ty0dssd opinndytetyonteki-
jalla on my0s omat tavoitteet tydlle. Tyon tekijdn tavoitteena on teoriatiedon ja
kdytdnnon yhdistiminen sekd oppaan laatiminen huomioiden lasten kehitys- ja

ikdtaso.

Teoreettisessa osuudessa kisitellddn epilepsiaa yleistasolla, epilepsiaa kouluikéi-
selld lapsella, epilepsian oireita ja toteamista. Lisdksi kdydddn 1dpi hoitomuotoja
ja hoidon tavoitteet lapsipotilaalla. Tyossé kédsitellddn epilepsian vaikutusta lapsen
eldmdin kuten koulunkdyntiin ja harrastamiseen. Liséksi kerrotaan toimintaohjeet,

miten tulee toimia, kun lapsi saa epilepsiakohtauksen.

Opas antaa tietoa lapselle epilepsiasta sairautena, epilepsian syistd, oireista, koh-
tauksen tunnistamisesta, hoidosta, ensiavusta, epilepsian kontrollikdynneisté, epi-

lepsian vaikutuksesta liikunnan harrastamiseen ja arkeen.
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3 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO PROJEKTINA

Seuraavaksi kerrotaan, mitd projektin méaédritelma pitdd sisdlladn sekéd kidyddén lapi
projektiin kuuluvat vaiheet. Toiminnalliseen opinnédytetyohon kuuluu SWOT-ana-
lyysi. SWOT-analyysissé tyon tekijd laittaa nelikenttddn tydon vahvuudet, heikkou-
det, mahdollisuudet ja uhat. Esimerkiksi opas on toiminnallisen opinnédytetyon
tuotos ja toiminnallisessa opinndytetydssd pyritddn kehittiméin valmiuksia esi-

merkiksi potilasohjaukseen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 5.)

3.1 Projektin mairitelma

Projektilla pyritdén samaan aikaiseksi tavoitteita. Projektia voidaan tehdéd lyhyen
aikaa tai pidemman aikaa ja projektin tekemisen lopetettua ndhddén mitd saadaan
tulokseksi. Projektia aloittaessa pitdd huomioida muun muassa hyva suunnittelu,
projektin valvonta ja seuranta sekid my0s arviointi on tarkeéd, jotta lopputulos olisi
mahdollisimman hyvé. Projektiin osallistuneiden ihmisten lukumairésté huolimat-
ta on hyva kiinnittdd huomiota myos projektin edetessd ja loppupuolella hyvéédn
tiedon kulkuun projektin onnistumiseksi. Projektin onnistumisen kannalta my0s
tyonsuunnittelu on tirkedd ennen kuin tyon tekeminen aloitetaan. (Vilkka ym.

2003, 48-49.)
3.2 Projektin vaiheet

Jotta projekti voidaan aloittaa, tarvitaan idea mitd l&hdetddn toteuttamaan. Joskus
idea voi tulla huomatusta tarpeesta tai jonkun projektin toteutus voi olla myds pa-
kon sanelema. Projektin toteuttamiseen kuuluu nelja vaihetta, jotka luetellaan seu-
raavaksi. Projekti ldhtee litkkeelle suunnitelmasta ja etenee suunnitelman toteutta-
miseen. Suunnitelman toteuttamisen jélkeen tiedot tulee analysoida ja niitd myos
arvioidaan. Lopuksi projektissa saadut analysoidut ja arvioidut tulokset vield esi-
telldéin eli raportoidaan. (Viirikorpi 2000, 11.) Tehtdvilld projektilla on aina sel-
kedsti madritelty tehtava. Projekteja voi olla useita, jolloin kédytetddn termid hanke.

(Kettunen 2003, 16.)



11

3.3 SWOT-analyysin mairitelma

Tyon sisdiset vahvuudet ja heikkoudet sekd ulkoiset mahdollisuudet ja uhat saa-
daan kuvattua SWOT-analyysissd. SWOT-analyysi antaa tyon tekijélle mahdolli-
suuden miettid, kuinka hdn voisi muuttaa esimerkiksi tydssd olevat heikkoudet
vahvuuksiksi ja kuinka vahvuuksia voisi tyotd tehdessd hyodyntdd. SWOT-ana-
lyysin avulla tyon tekijd voi itse miettid, kuinka hin saisi asioita parannettua.
SWOT-analyysissé lyhenne S (stregths) on suomennettuna vahvuus. W (weaknes-
ses) on suomennettuna tyon heikkous. Mahdollisuuksien englanninkielinen lyhen-
ne ja nimi on O (opportunities) ja T (threats) tarkoittaa uhkia. SWOT-analyysissa
yldpuolella on vahvuudet ja heikkoudet ja alapuolella mahdollisuudet ja uhat.

(Opetushallitus 2014.)
3.4 SWOT-analyysi omalle opinniytetyolle

Kuviossa 1 on kuvattu SWOT-nelikentdsséd timén opinndytetyon vahvuudet, mah-

dollisuudet, heikkoudet ja uhat.

+ -
Sisdinen |VAHVUUDET HEIKKOUDET
ympaéristo
Perustiedot epilepsiasta Aikataulu ongelmat
Motivaatio Muiden opintojen samanaikaisuus

ja ty6harjoittelut
Aiheen mielenkiintoisuus

Kiire ja stressi
Teoria tiedon kattavuus

Ei tyokokemusta alalta
Yhteinen aika ja sen hyodynta-

minen Kielitaito

Hyvi ja sujuva yhteistyd
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Tuen saaminen ohjaavalta opet-

tajalta ja organisaatioilta

Ulkoinen |MAHDOLLISUUDET UHAT

ympaéristo
Hyoty tyontekijoille sekd epi-| Aikataulun venyminen

lepsiaa sairastaville lapsipoti-

) Tekniset ongelmat
laille

e o Resurssit opinniytetydn ohjaukseen
Oppii uusia asioita epilepsiasta
Opintojen venyminen, sairastumi-

Sairaanhoitajaksi  valmistumi-

nen
nen

o ) .. | Aiheen rajauksen onnistuminen
Ty0std on tulevaisuudessa hyo-

tyd sairaanhoitajan ammatissa

Tyo6paikan saaminen

Kuvio 1. SWOT-analyysi

Tamin tyon vahvuuksina ndhddin perustiedot epilepsiasta eli opinnédytetyonteki-
jélla on pohjatietoa epilepsiasta, jonka pohjalta on helpompi ldhted hakemaan lisdi
teoriatietoa ja tutkimustietoa. Motivaatio on kohdallaan ja on oikeasti kiinnostunut
tyon tekemisestd ja halu saada se valmiiksi. Tyo koetaan térkeéksi ja siitd halutaan
saada hyotyé lapsipotilaille, joilla on epilepsia. Aihe on mielenkiintoinen ja siitd
on kattavasti teoria tietoa saatavilla, joten tyon aloittaminen tuntuu motivoivalta.
Vahvuuksina ndhddén myds yhteinen aika ja sen hyddyntdminen. Yhteistyo toimii
ja se on tehokasta. Vahvuuksiin kuuluu myos tuen saaminen ohjaavalta opettajalta

ja organisaatiolta.

Epilepsiaoppaan tekemisen mahdollisuuksina ndhdédén se, etté tistd tulee olemaan

hyotyé epilepsiaa sairastaville lapsipotilaille ja se auttaa heitd arjessa selviytymi-
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sessd. Tdmédn tyontekijdnd oppii paljon uusia asioita epilepsiasta. Tyon mahdolli-
suuksina ndhdididn myds valmistuminen sairaanhoitajaksi ja timén jilkeen myds
tyopaikan saaminen ja pddsy tydeldmédn. TyOstd tulee olemaan myds jatkossa

hyotyd sairaanhoitajan ammatissa tydskennellessa.

Tyon heikkouksina on aikatauluongelmat ja samanaikaisesti olevat opinnot seké
tyoharjoittelut. Kiireinen aikataulu tuo stressid. Heikkouksina ndhddin myos ty6-

kokemuksen puute alalta ja kielitaidon rajallisuus.

Tdmén opinndytetydon uhkina ndhdddn muun muassa aikataulun venyminen esi-
merkiksi sairastumisen vuoksi, opintojen venyminen ja tekniset ongelmat tietoko-
neen kanssa. Uhkana voi myds olla opinndytetyon ohjauksen resurssit ja aitheen

riittdva rajaaminen, jotta tyosti ei tule liian laaja.
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4 YLEISTA EPILEPSIASTA SAIRAUTENA

Suomessa tilastot osoittavat, ettd viestostd epilepsiaa sairastavia lapsia on 5000. Lisdksi
alle 15-vuotiaista lapsista 800:1le méddratdan joka vuosi aloitettavaksi epilepsiaan sopiva
ladkitys. (Epilepsialiitto 2014.) Epilepsian ilmeneminen johtuu héiridtilasta tai sairauden
oireesta, jotka on yhteydessd hermosoluihin ja timi synnyttdé epilepsiakohtaukset. Seu-
raavaksi on listattu syitd, joista epilepsia voi johtua. Tyypillisid syitd epilepsian ilmene-
miseen ovat muun muassa: tulehdukset aivoissa, myrkytykset, aivoverenkiertohdiriot,
aineenvaihduntahdiriét, aivovammat, aivokasvaimet, aivojen kehitysvauriot ja aivoissa
olevat epdmuodostumat. (Nummikoski 2006, 6.) Muita mahdollisia syitd, jonka vuoksi
epilepsiakohtauksia voi ilmaantua ovat: sikidvauriot, jotka ovat syntyneet raskaudenai-
kana, kallo-aivovammat, aivoverenkiertohdiriot tai aivokasvaimet. Valttdmattd epilepsia
ei johdu aiemmin mainituista syistd, vaan sen syy voi olla myos tiedostamaton. (Iivanai-

nen, Jauhiainen & Syvéoja 2010, 104.)

Perint6tekijoilld on my0s todettu olevan yhteyttd epilepsiaan seké aivoissa olevilla eli-
mellisilld muutoksilla (Iivanainen ym. 2010, 104). Aineenvaihdunnan héiri6 tai happo-
emadstasapainon hdirid on lapsella mahdollinen tajuttomuuskouristuskohtauksen laukai-
seva tekijd ensimmadiselld ilmenemiskerralla (Junnonen ym. 2004, 223). Epilepsiakoh-
taukselle altistaa myds se, jos lapsi viettdd paljon ruutuaikaa, altistuu vilkkuville valoille
tai valvoo pitkddn (Eriksson, Gaily, Hyvidrinen, Nieminen & Vainionpéé 2013, 36). Epi-
lepsian esiintyvyys osoittaa, ettd tyypillinen sairastumisikd on joko aikaisin lapsuudessa
tai sitten vanhuudessa. Epilepsiaan sairastuminen ei katso kuitenkaan ikd4, vaan epilep-

siaan voi sairastua idsté riippumatta. (Kdypéa hoito 2014).
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5 EPILEPSIA JA KOULUIKAINEN LAPSI

Ikdvuosilla 7-12 tarkoitetaan aikaa, jolloin lapsi on kouluikédinen. Kouluikiiselld lapsel-
la muun muassa pituuden ja painon lisddntyminen eli lapsen fyysinen kasvu ja kehitys
etenee tasaista vauhtia. Kehitystd tapahtuu muun muassa motorisissa taidoissa seki ai-
voissa tapahtuu lisdksi rakenteellista ettd toiminnallista kehittymistd. Liikunnallisuus li-
sddntyy 7-12-vuotiailla lapsilla ja ndin ollen my6s ulkonédllisida muutoksia tapahtuu.

(Storvik-Syddanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 62.)

Tyypillistd on, ettd lapsen epilepsia ilmenee lapsen ensimmaéisen elinvuoden aikana ja
ensimmadisen elinvuoden aikana riski epilepsiaan sairastumiseen on kohonnut (Eriksson
ym. 2013, 7). Lapsen sairastumiseen epilepsiaan vaikuttaa myos perintotekijét. Erityi-
sesti lapsen jommankumman vanhemman epilepsia lisdd lapsen riskid sairastua epilep-

siaan. (Sillanpédd 2004, 16.)

On todettu, ettd lapsena epilepsiaan sairastuneilla on vaikuttavana tekijané ollut joka
kolmannessa tapauksessa esimerkiksi ongelmia oppimisessa, jonkinlainen kehitysvam-
ma tai liikkuntavamma (Eriksson ym. 2013, 7). Epilepsialiiton (2015) mukaan lapsena
epilepsiaan sairastuneiden ennuste néyttdd olevan hyvi. Epilepsia kohtauksien pysyessd
poissa voidaan ladkitys lopettaa ja nédin usein onnistuu useilla lapsilla, kun he tulevat 13-

helle tiysi-ikdisyytta.

5.1 Epilepsian ilmenemismuotoja

Seuraavaksi esitellddn muutamia tyypillisid epilepsian ilmenemismuotoja. Epilepsiakoh-
taukset jaotellaan paikallisalkuisiin kohtauksiin ja yleistyviin kohtauksiin. Paikallisal-
kuisessa kohtauksessa héiridtila on ainoastaan toisella puolella aivoa. Paikallisalkuiseen
kohtaukseen kuuluu yksinkertainen paikallisalkuinen kohtaus ja monimuotoinen paikal-
lisalkuinen kohtaus. Ndmi eroavat toisistaan niin, ettd yksinkertaisessa paikallisalkui-
sessa kohtauksessa tajunnassa ei tapahdu muutoksia, mutta monimuotoisessa paikallis-

alkukohtauksessa tajunnan muutoksia tapahtuu, kuten tajunta voi hdmértya. Yleistyva
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epilepsiakohtaus voi olla toissijaisesti yleistyvd kohtaus tai suoraan yleistyvéd kohtaus.
Toissijaisesti yleistyvissd kohtauksessa tajunta hdmirtyy pikkuhiljaa ja sijoittuu vahitel -
len molemmille puolille aivoja. Sen sijaan suoraan yleistyvdssd kohtauksessa potilas
menettdd heti tajuntansa ja héiriétila aivoissa on heti alusta ldhtien molemmilla puolilla
aivoja. (Iivanainen, Jauhiainen & Syvidoja 2012, 105.) Paikallisalkuisiin epilepsioihin
kuuluu my6s kouluikiisille yleinen epilepsiamuoto, joka on nimeltddn rolandinen epi-
lepsia. Téhin kouluikdisille tyypilliseen epilepsiamuotoon ei yleensi tarvita aloittaa 14a-
kitysté ja se tyypillisesti menee ohitse viimeistdén 16-ikdvuoteen mennessd. Tassd epi-
lepsia muodossa oireet esiintyy péddasiassa kaulan sekd suunalueella. Tyypillinen rolan-
disen epilepsian ilmenemisikd on ikdvuosina 3-15. (Eriksson ym. 2013, 10-11; Gaily
2014, 116.) Epilepsioista hankalin epilepsian ilmenemismuoto on Status epilepticus.
Kohtaus pitkittyy yli 30 minuuttiin ja riski vammautumiseen tai kuolemaan on suurentu-
nut. (Kdypé hoito 2009.) Status epilepticus tarkoittaa siis epilepsiakohtausta, joka on
pitkittynyt eikd epilepsiakohtauksen saanut potilas ehdi toipua edellisestd kohtauksesta,

kun seuraava kohtaus jo ylléttda (Iivanainen ym. 2012, 106).

5.2 Epileptinen kohtaus lapsella ja tyypilliset oireet

Epilepsiakohtaus johtuu aivotoiminnan hiiridstd, joka menee ohitse itsestddan. Epilep-
siakohtaus voi yllittdd kenet tahansa eikd se ole sidottu mihinkéén ikédn. Se, millainen
epilepsiakohtaus on vaikuttaa muun muassa sidhkoisentoiminnan hiirion alkamiskohta
aivoissa ja sen eteneminen aivoissa olevassa aivokudoksessa. (Eriksson, Heikkild, Nie-

meld & Seppéld 2003, 15.)

EEG-tutkimuksen avulla voidaan tarkastella ohimenevid aivotoiminnanhéirioté eli epi-
lepsiakohtausta. EEG:std eli aivofilmistd nékee, kun aivoissa ilmenee héiri6itd sdhkoi-
sesséd toiminnassa. (Nummikoski 2006, 2.) Seuraavaksi on lueteltu epilepsiakohtauksen
tyypillisimpid oireita. Epilepsiakohtauksen aikana potilaalla saattaa olla hengitysvai-
keuksia, vaahtoa voi valua suusta ja potilas voi hikoilla. Kohtauksen aikana voi esiintya

lihasten jaykkyyttd tai vastaavasti velttoutta, kouristelua tai vapinaa. Nékohairioitd ku-
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ten pupillien laajentumista voi esiintyd. Lisdksi tahatonta liikehdintéé, tajunnan heikke-

nemisti ja tajuttomuutta voi esiintyd. (Epilepsian oireet 2015.)

5.3 Epilepsian luokittelu

On olemassa kansainvilinen luokitus, joka jaottelee epilepsiat kolmeen eri luokkaan.
Luokat ovat nimeltiddn idiopaattinen epilepsia, kryptogeeninen epilepsia ja symptomaat-
tinen epilepsia. Idiopaattisella epilepsialla viitataan siithen, ettd muut syyt eivét ole ai-
heuttaneet titd epilepsiaa. Tdma epilepsia luokka on laadultaan hyvi ja se paranee myo-
hemmin. Idiopaattiseen epilepsiaan liittyy myds perima eli my6s muilla esiintyy suvus-
sa epilepsiaa. Toinen jaottelu luokka on nimeltdin kryptogeeninen. Kryptogeenista epi-
lepsiaa sairastavalla kohtaukset on vaikeita ja kryptogeenisen epilepsian aiheuttajaa ei
tiedetd. Kryptogeenista epilepsiaa sairastava lapsi on kuitenkin epilepsiaa lukuun otta-
matta terve. (Lanfear 2002, 43-45; Junnonen ym. 2004, 222.) Symptomaattisen epilep-
sian aiheuttaa esimerkiksi aivoissa oleva tauti esimerkiksi verenkiertohdirio tai infektio.
Symptomaattinen epilepsia on siis elimellisen syyn aiheuttama. Symptomaattista epilep-
siaa sairastavilla oireet loppuvat yleensd, kun he vanhenevat. Osalla lapsista 1ddkehoito
tarvitaan, jotta kohtauksia ei tule. On hyvd huomioida, ettd epilepsiatyypilld on vaiku-
tusta sithen, millainen ennuste sairaudella on. (Junnonen ym. 2004, 22; Sillanpdd & Nis-

kanen 2000, 8-9.)

5.4 Lapsen epilepsian toteaminen ja tutkimukset

Jotta epilepsia diagnoosi voidaan antaa lapselle, edellyttdd se kahden epilepsiakohtauk-
sen saamista puolessa vuodessa (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 222). Ennen kuin epilep-
sia voidaan todeta tiytyy kdyda keskusteluja, johon osallistuu lasta hoitava l4édkari, lapsi
ja hdnen vanhempansa. Lapsen terveyttd ja kehitysté selvitetdén. Lapselle tehddan myos
erilaisia tutkimuksia, joiden avulla pyritddn selvittdimiin sairastaako lapsi epilepsiaa.
Tyypillisid tutkimuksia ovat EEG-tutkimus eli aivofilmi, MRI, jolla tarkoitetaan paan
magneettikuvausta. My0s verikokeita voi joutua ottamaan. Oleellisia ovat myds muiden

ihmisten tekemdt havainnot lapsen epilepsiakohtauksesta, jotta lapsen kohtaustyyppi
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tunnistettaisiin. (Eriksson ym. 2013, 14-16.) Lapsen mennessé tutkimuksiin on tirkeda
ottaa huomioon muun muassa mink4 ikdinen lapsi on kyseessé ja millainen hénen sen
hetkinen kehitystasonsa on. Tehtdvdd toimenpidettd voi kdyda lapi esimerkiksi kuvien
kautta tai leikkien. Lapsen ndakokulmasta katsottuna on térkedd, ettd toimenpide késitel-
ladn tutkimuksen jilkeen. Lapsella pitdisi olla mahdollisuus myos ndhda tutkimuspaikka
ennen tutkimuspéivdad. On hyvi, ettd lapsen vanhemmat ovat lapsen mukana tutkimusti-
lanteissa, koska ne lisddvét lapselle turvallisuuden tunnetta. Tutkimusten jilkeen lapsel-
le on hyvi antaa pieni palkinto, jotta tutkimuksesta jaa hyva mieli lapselle. (Storvik-Sy-
didnmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2013, 306.)

5.5 Epilepsiakohtauksen ehkaisy

Yleisimpid epilepsiakohtauksen aiheuttajia ovat lapsen verensokerin lasku liian
matalaksi, kuume ja infektiot. Myos vilkkyvét valot ja valvominen voivat olla syy
epilepsiakohtaukseen. Kun lapselle todetaan epilepsia, suoritetaan kdyntejd lasten-
neurologin ja epilepsiahoitajan vastaanotolla, johon lapsi ja perhe osallistuvat.
Kéyntejd on noin puolen vuoden vélein. Vastaanotoilla annetaan tietoa epilepsia-
lapselle tarkoitetuista tuista, eduista sekd palveluista, joihin lapsi on oikeutettu.
Liséksi kerrotaan, ettd hyvét elaméintavat auttavat epilepsian hoidossa, johon kuu-
luu muun muassa sddnnollinen liikunta ja ateriointi sek liikunnan harrastaminen.
Omalla toiminnalla voidaan vdhentdd epilepsiakohtauksien ilmenemisriskid, kun
ei valvo liian pitkid aikoja ja lddkehoidosta huolehditaan paivittdin. Epilepsiakoh-
tauksien ilmenemiseen voi vaikuttaa siis omalla toiminnallaan, mutta epilepsia-

kohtausta ei voi estdd tulemasta, jos se on tullakseen. (Junnonen ym. 2004, 230.)

Erityisesti lapsena epilepsiaan sairastuminen opettaa lasta pitiméién huolen omista
asioista sekd sairauden myotd omahoitoa joutuu harjoittelemaan (Eriksson ym.
2013, 36). Eriksson ym. (2013, 36) tuo esille, ettd lapsena epilepsiaan sairastumi-
sella on myds niin sanotusti positiivinen merkitys, kun lapsi pdédsee harjoittele-
maan vastuunottamista eldméstidén sekd sairauden ja hyvinvoinnin kannalta hy-
vien eldméntapojen harjoittelu korostuu. Padvastuu lapsen hoidosta on vanhem-

malla.
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6 EPILEPSIAN HOITOMUODOT

Yleisimmin kiytetty ja tdrkeimméksi koettu hoitomuoto epilepsian hoidossa on
ladkehoito ja lddkehoidon avulla epilepsia saadaan pidettyd hallinnassa (Eriksson
ym. 2013, 19). Lahes kaikki epilepsiaan kéytettdvit ladkkeet ovat erityiskorvatta-
via valmisteita muutamia lddkkeitd pois lukien (Eriksson ym. 2013, 19). Epilep-
siaa sairastavalla lapsella voi olla myds muita ongelmia esimerkiksi oppimisvai-
keuksia, kiaytoshairioitd ja psykososiaaliset taidot voivat olla puutteellisia (Sillan-

pid 2014).

Epilepsialddkkeiden avulla epilepsiaa ei voida parantaa, mutta epilepsiakohtaukset
se pystyy pitdmiin poissa ja mahdollistamaan tavallisen arjen kulun. Lapselle hoi-
tomuotoa valitessa on tarkedd, ettd tutkimustietoa on saatavilla ja ettd kidytdnnon
kokemusta 16ytyy. On hyva muistaa, etti epilepsian hoidossa kohteena ei ole vain
epilepsiakohtaus. Lapsen kokonaisvaltainen hoitaminen korostuu epilepsiakoh-
tauksessa. On tirkedd huomioida hoitomuotojen vaikutus lapsen kehitykseen ja
oppimiskykyyn. Lapsen epilepsian hoidossa yhteistyé korostuu ja hoitoa suunni-
tellaan yhdessd ladkérin ja koko perheen voimin, jotta péddstddn lapsen kannalta

onnistuneeseen tulokseen. (Eriksson ym. 2013, 19.)

Epilepsiaa sairastavalla on aivoissa vaurioalue, jossa epilepsiakohtaukset kehittyvit.
Ladkehoito pyrkii estimiin kohtauksen muodostumisen. (Nurminen 2012, 344.) Jos-
kus epilepsialddkkeitd joudutaan kayttimaan lapselle yhtd aikaa useampia, mutta ta-
voitteena on pyrkid siihen, ettd kdytossd olisi vain yksi epilepsialddke. Epilepsialddk-
keet annostellaan lapsen painon mukaan. Lidkemddrdd nostetaan pikkuhiljaa, jotta
haittavaikutuksia ei tulisi lapselle. Ladkkeen aloittamisen jélkeen verikokeita otetaan
muutamien kuukausien vilein. (Eriksson ym. 2013, 20.) Hyvéén epilepsian hoitoon
kuuluu potilaan sitoutuminen lddkehoitoon (Kyngés & Henttinen 2009, 198). Lapsen
epilepsian hoidossa tdrkeda on, ettd epilepsia tunnistetaan nopeasti ja epilepsiaan saa

oikeanlaista hoitoa. On tirkedd myds hyvéksya sairaus. (Eriksson ym. 2013, 6.)

Epilepsian ldékehoito toteutetaan péddasiassa oraalisesti eli suun kautta. Liséksi koh-

tauksen aikana perdsuoleen annettava ldfike on mahdollinen. (Nurminen 2012, 29.)
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Epilepsiakohtauksen ehkdisyn kannalta on merkittdvdd noudattaa lddkkeiden tdsmal-
listd ottamista lddkeainepitoisuuden pysymiseksi veresséd tasaisena (Nurminen 2012,

21).

Epilepsian hoito jaotellaan kahteen osa-alueeseen, jotka ovat epilepsian hoito ja epi-
leptisen kohtauksen hoito (Hiltunen & Kaélvidinen 2002, 15-30). Epilepsiakohtauksen
ehkiisyssd kaytettidva ladke riippuu siitd, onko kyseessid pitkdaikainen vai lyhytaikai-
nen epilepsiakohtauksen ehkéisy. Seuraavaksi luetellaan tyypillisimmét pitkdaikaises-
sa ladkityksessd lapsilla kéytettdvét valmisteet, joita ovat: valproaatti, okskarbatsepii-
ni ja topiramaatti. Diatsepaami ja midatsolaami yleisimmin kiytetyt 1ddkeaineet akuu-
tissa tilanteessa. Sen sijaan Status epilepticuksessa eli pitkittyneessd epilepsiakoh-
tauksessa kéytetddn laskimon sisdisesti annettavaa bentsodiatsepiinid tai fosfenytoii-

nid. (Hiltunen ym. 2002, 15-30.)

Atula (2011) korostaa omahoidon merkitystd epilepsian hoidossa. Hyvd omahoito
muodostuu seuraavista asioista, johon kuuluu: liikunta, terveellinen ravitsemus, sdédn-
nolliset ruoka-ajat, unta ja lepoa tarpeeksi sekd sairastuttuaan infektioon on térkeés,

ettd saa infektioon sopivat ladkkeet ja hoidon eli infektio hoidetaan asianmukaisesti.

6.1 Suun kautta eli oraalisesti otettavat epilepsialiaikkeet

Epilepsialdadkkeet, jotka annetaan suunkautta ovat: tabletit, kapselit sekd oraalinesteet.
Lapselle tabletit voidaan puolittaa, jos niissd on jakouurre. Kapseli tulee nielld koko-
naisena. Sekd tabletti ettd kapseli nielaistaan veden kera. (Nurminen 2012, 21-22.)
Muita epilepsialddkkeen antotapoja on enterotabletit ja kapselit. Enterovalmisteiden
hyva puoli on se ettei niistd tule vatsaoireita. (Nurminen 2012, 23.) Epilepsian lddke-
hoitoon tarkoitetut depotvalmisteet nautitaan kokonaisena ja depotvalmisteita kiyte-
tddn erityisesti pitkdaikaisessa hoidossa niiden hitaamman vapautumisen vuoksi. Li-
sdksi depotvalmisteiden vaikutusaika on pidempi. (Nurminen 2012, 23-25.) Lapselle
ladkettd annettaessa on tdrkedd varmistaa saako esimerkiksi tabletin laittaa kahtia tai
murskata, koska lddkkeen olomuodon muuttaminen voi vaikuttaa esimerkiksi imeyty-
mistehokkuuteen. Ladkkeen antamisen apuna voi kayttdd myos esimerkiksi puuroa tai

soseita. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2013, 314-315.)
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Lapsilla ensisijaisesti kaytettidvit lddkkeet ovat valproaatti ja okskarbatsepiini. Muita
ladkkeitd voidaan tarvittaessa kokeilla ellei valproaatilla ja okskarbatsepiinilla saada
kohtauksia kuriin. Lapsilla paikallisalkuisen epilepsian hoidossa tirkeimmat 1ddkkeet
ovat valproaatti ja okskarbatsepiini. Ladkéarin paatettavissd on lddkkeen valinta. L&k -
keen tehokkuus, haitat ja hinta huomioidaan ladkettd valitessa. Lisdksi on tdrkedd

huomioida se, etti lddke on myds turvallinen lapselle. (Eriksson ym 2013, 20.)
6.2 Laikitys epilepsiakohtauksessa

Ladkkeen antovaihtoehdot epilepsiakohtauksen aikana ovat perdsuoleen tai pos-
kenlimakalvolle. Rektaalisesti annettavalla lddkkeelld tarkoitetaan, ettd lddke an-
netaan perdsuoleen. Bukkaalisesti annettavalla antotavalla tarkoitetaan annostelua
poskenlimakalvolle. Diatsepaamia voidaan antaa molemmilla edelld mainituilla
tavoilla. (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2007, 162.) Ivanoffin ym. (2007,
162) mukaan diatsepaami, joka annetaan perdsuoleen aloitetaan irrottamalla korkissa
oleva suljin kaksi tai kolme kertaa vetdméttid. Tamén jélkeen potilas asetellaan kylki-
asentoon, mutta my0s vatsalleen voi asettaa. Tyynyn on hyvé tukea lantion alla. Sen
jéilkeen perdruiskeessa oleva kirki ohjataan perdsuoleen ja kdrki pidetddn koko ajan
alaspdin. Perdruiskeen sisdltd tyhjennetdén perdsuoleen painamalla perdruisketta peu-
kalon ja etusormen vilissd. Perdruiskeen tyhjddmisen jilkeen peridruiske vedetddn
ulos kokoon puristettuna. Ladkkeen valumisen ehkdisemiksi on hyva painaa potilaan

pakarat yhteen.

BotniaPharman (2011) julkaisemassa potilas ohjeessa neuvotaan midatsolaami-
liuoksen annostelu suun limakalvolle. Kohtauksen alkaessa on tirkedd, ettd poti-
laan keho saa liitkkua vapaasti. Kouristelua ei saa siis estdd. Otetaan yksi ladke-
ruiskun sisdltdvd suojaputki ja rikotaan siitd sinetti ja sitten ruisku otetaan esille.
Mittaruiskun punainen korkki poistetaan ja heitetdén pois ennen ladkkeen annoste-
lua. Neulaa ei laiteta ruiskuun. Potilaan asentoa on hyvi tukea ja sitten tyonnetdan
potilaan poskea taaksepdin sivulle, niin ettd ruiskun kédrjen saa laitettua suun sisél-
le ikenien ja posken viliin. Tédssd vaiheessa ruiskua litkutetaan, jotta varmistutaan
ruiskun olevan oikeassa paikassa. Ruiskun méntéd painetaan hitaasti, ettd ruisku

tyhjenee kokonaan. Lidke on hyvé ruiskuttaa molemmilla puolille poskea, jotta se
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ei mene nieluun. Midatsolaamiliuoksen antamisaika ja kohtauksen kesto kirjataan
ylos. Hyvén asennon sdilyminen on tirkedi ja pysytddn rauhallisena potilaan vie-

relld.
6.3 Epilepsian kirurginen hoito

Electrical status epilepticus during sleep, continuous spikes and waves during
sleep tutkimus oli tehty lapsille, joilla oli aivoissa rakenteellinen poikkeavuus.
Tassa tutkimuksessa selvitettiin epilepsiakirurgian vaikutusta elektroliinisiin 16y-
doksiin. (Peltola 2014, 5.) Tutkimuksen tuloksista selvidd, ettd epilepsiakirurgian
jalkeen 92%:1la kognitiivisten kykyjen heikkeneminen loppui. Lisdksi epilepsia-
kohtaukset loppuivat kolmella neljédstd epilepsiasta kdrsivéstd. Piivittdiset koh-
taukset sen sijaan vdhenivdt kuudella kahdeksasta potilaasta 90%. Tulokset ovat
positiivisia, koska kohtaukset véhenivét ja kognitiiviset kyvyt paranivat. (Peltola
2014, 5.) Epilepsia kirurgiassa aivoista poistetaan se alue, jossa kohtaukset synty-

vit. Tavoitteena on saada potilas kohtauksettomaksi. (Eriksson ym. 2013, 24.)

Epilepsiaan tarkoitettua kirurgista hoitoa kéytetdén esimerkiksi ohimolohkoepi-
lepsiassa. Kirurgiseen hoitoon voidaan pdidtyd myos, jos ndyttidd siltd, ettd koh-
taukset tulevat jatkumaan eikd lddkehoidolla ole tehoa. Lisédksi kirurgista hoitoa
voidaan antaa lapsille, jos epdillddn, ettd kohtauksilla voi olla vaikutusta lapsen
kehityksen kulkuun. Potilaan kdyttdessd useita epilepsialddkkeitd voidaan pédtyé
leikkaushoitoon. Etenkin silloin, jos lddkkeistd aiheutuu potilaalle sivuvaikutuk-
sia. Leikkaushoitoa ennen tehdddn esimerkiksi EEG ja paan MRI-tutkimukset, joi-
den avulla saadaan selvitettyd misséd kohtaa aivoissa kohtaus esiintyy, miten se al-

kaa ja miten se etenee. (HUS 2015.)
6.4 Ketogeeninen ruokavalio lapsen epilepsian hoidossa

Ketogenic Diet And Other Dietary Treatments for Epilepsytutkimus antaa viitetta sii-
hen, ettd ketogeenisesta ruokavaliosta on hyotyd lasten epilepsian hoidossa. Tutki-
muksen mukaan ketogeenisesta ruokavaliosta on vield paljon tietimittomyytta ja olisi

tiarkedd, ettd sitd hyodynnettdisiin enemmain etenkin vaikeahoitoisella epilepsiapoti-
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laalla. (Levy, Cooper & Giri 2012.) Ketogeenisessa ruokavaliossa korostuu rasvan
maérd, proteiinia ruoka sisdltd rajoitetun méérin ja hiilihydraatteja véhiten (Eriksson
ym. 2013, 24). Kohtaustasapaino on ollut parempi niilld epilepsiaa sairastavilla, jotka
ovat kdyttineet ketogeenista ruokavaliohoitoa ladkehoidon lisdksi. Liséksi tutkimuk-
sen mukaan 50%:1la lapsi epileptikoista epilepsiakohtaukset vihenivit ketogeenisen
ruokavalion vaikutuksesta. (El-Rashidy, Abdel-Hamid, Abdel-Hamid, Mohamed &
Shaaban 2013.) Epilepsiaa sairastavalle lapsella ruokavalio hoidosta on myos hyvid
vaikutuksia kuten: auttaa oppimisessa, pitdd vireystilan hyvéni ja auttaa pitdmain
kohtaustasapainon hallinnassa. Ruokavaliohoidon noudattaminen tulee kuitenkin olla
saannollistd, jotta tuloksia ndkyy. Suomessa lddkehoito on ensisijalla lapsen epilep-
sian hoidossa, joten ketogeenista ruokavalio hoitoa ei pelkdstddn kdytetd epilepsian
hoidossa. (Marttila 2011, 23). Ketogeenisen ruokavalion noudattamiseen voidaan
paityd mikali epilepsia on hankalahoitoinen, laékitys ei ole tarpeeksi tehokas eikd

epilepsian kirurgista hoitomenetelméé voida toteuttaa (Eriksson ym. 2013, 25).
6.5 Epilepsialdiikkeiden sivuvaikutuksia

Epilepsia lddkkeet voivat aitheuttaa sivuvaikutuksia ja seuraavaksi luetellaan tyypilli-
simpid epilepsia lddkkeiden aiheuttamia sivuvaikutuksia. Vdsymyksen tunne, ruoka-
halun puute, ruokahalun lisddntyminen, tasapaino voi olla heikompi ja huimauksen
tunne ovat listan kérjessd olevat yleisimmait sivuvaikutukset. Yleensd sivuvaikutuksia
esiintyy silloin, kun 14dke aloitetaan ja vidhitellen havidvit, kun keho tottuu ladkkee-
seen. On kuitenkin hyva muistaa, ettd hoitavaan yksikkoon tulee ottaa yhteytté haitta-
vaikutusten ollessa voimakkaita tai uuden ihottuman muodostuessa. Ladkkeiden sdin-
nodllinen ottaminen jokaisena péivd on tdrkedd hyvin hoitotasapainon vuoksi. (HUS

2015.)
6.6 Epilepsiahoidon tavoitteet lapsipotilaalla

Epilepsiaa sairastavan lapsen kohdalla on yleiset epilepsian hoidon tavoitteet joi-
hin pyritdan. Hoitotavoitteet on suunnattu lapsipotilaalle. Ensimmadisena tavoittee-
na on ettei epilepsiakohtauksia tulisi. Toiseksi on tirkeda pitdd ylld hyva hoitota-
sapaino. Lapsen epilepsian hoidon tavoitteisiin kuuluu myos oppimiskyvyn yllapi-

to, kognitiivisen ja neurologisen kehityksen turvaaminen. Pyritddn myds hyviin
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tasapainoiseen eldmadn. Hoitamattomana epilepsiasta voi olla haittaa esimerkiksi

dlyllisen, motorisen ja sosiaalisen kehityksen osa-alueilla. (Eriksson ym. 2013, 8.)
6.7 Epilepsiakohtauksen ensiapu

Lapsen saadessa tajuttomuuskouristuskohtauksen on tilanteen kannalta tirkeéd, ettd
itse pysyy rauhallisena. Tavallisesti kohtaus kestdd noin 1-2-(4) minuuttia ja itsestddn
ohimeneviin kohtauksiin ei kédytetd 14dkitystd. Ensimmiisend on tirkedd varmistaa,
ettd potilaan hengitystiet pysyvit koko ajan auki eli potilas laitetaan kylkiasentoon.
Potilaalle voidaan antaa ensiapuléékettd, jos potilaalla on epilepsiaan pitkdaikaislddki-
tys ja epileptinen kohtaus voi pitkittyd. Ensiapulddke annetaan myos potilaalle, jos
kohtaus kestdd tavallista piddemmén ajan tai kohtauksen uusiutuessa ennen kuin poti-
las kerkidd toipua edellisestd epilepsiakohtauksesta. Kohtauksen kestdessd yli 5 mi-
nuutin ajan tai ensiapuldikkeen ollessa tehoton, tulee soittaa hatdkeskukseen. (Eriks-
son ym. 2013, 26.) Tajunnanhdmértymiskohtauksessa tulee huomioida ettei potilas ai-
heuta vahinkoa itselleen. Liikkeitéd ei saa estelld, kehon tulee saada liikkua vapaasti.
Mikali kohtaus ei mene 5 minuutin aikana ohi, tulee soittaa hitdnumeroon. Potilasta
ei pidd jattdd yksin ennenkuin tietdd, ettd hin toipunut varmasti kohtauksesta. (Eriks-

son ym. 2013, 26.)
6.8 Epilepsiaa sairastava lapsi sairaana

Epilepsialapsen sairastuessa oksennustautiin, tulee huomioida, ettd lapsi saa tarvitse-
mansa ladkkeet. Esimerkiksi lapsen oksennettua lddke, ladke voidaan antaa kerran uu-
delleen. Ladke on hyvid antaa esimerkiksi mehun tai veden kanssa ja ladkettd ei kan-
nata heti antaa, kun lapsi on oksentanut. Lasta hoitavaan yksikkoon tulee ottaa yhteyt-
té, jos lapsi oksentaa lddkkeet oksennustaudin jatkumisen vuoksi. (Eriksson ym. 2013,
24). Lapsen sairastuttua kuumeeseen pyritddn kuumetta lieventdméin kuumetta alen-
tavilla ladkkeilld. Kuumetta on hyva mitata tietyin véliajoin. Parasetamoli on yleisin
kuumeen alentamiseen kéytetty ladke. Parasetamolia on saatavissa esimerkiksi tablet-
tina, mikstuurana, perdpuikkona sekd poretablettina. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013,

135.)
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7 EPILEPSIAN VAIKUTUS LAPSEN ARKIELAMAAN

Eriksonin ym. (2013, 27) epilepsiaan sairastuneen lapsen kehitys etenee niin kuin
muillakin lapsilla eli lapsen tulee suoriutua samoista ikédtasoon kuuluvista kehitys-
tehtévistd. Epilepsian vuoksi lapsen voi kuitenkin olla monimutkaisempaa selviti

kyseisisti tehtivista.

Lapsen eri ikédvaiheisiin kuuluu erilaisia kehitystehtdvid. Lapsen tulee onnistua
juuri sithen ikdan kuuluvista kehitystehtdvisté, jotta hdn voi siirtyd ratkaisemaan
seuraavia kehitystehtéivid. Lapsi tarvitsee aikuisten apua yleensd tehtdvissd péés-

takseen eteenpdin. (Eriksson ym. 2013, 27.)
7.1 Epilepsialapsen liikunnan harrastaminen

Epilepsiaa sairastavalle lapselle litkuntaharrastukset ovat hyviksi kuten terveille
lapsillekin. Liikunta on hyviksi epilepsian hoidossa. Liikunnallista harrastusmuo-
toa valitessa on hyvd huomioida lapsen mielenkiinnon kohteet, mitd hin haluaisi
harrastaa. On hyvd muistaa, ettd lasta pitdd valvoa tietyissd harrastusmuodoissa.
Naéitd harrastuksia ovat esimerkiksi uinti, ratsastus ja kiipeily. Lasta ei saa siis jét-

tad yksin, koska epilepsiakohtaus voi ylléttaa. (Eriksson ym. 2013, 27.)
7.2 Epilepsian vaikutus lapsen ilykkyyteen

Epilepsiaan sairastuneen lapsen ajattelun kehitys, lukeminen, kirjoittaminen ja las-
keminen kehittyy samaan tahtiin kuin terveelld lapsella. On hyvd huomioida, ettd
epilepsialapsella on suurentunut todenndkdisyys kirsid oppimisongelmista verrat-
tuna terveeseen lapseen. Oppiminen voi hidastua, jos laédkitys on vdirdnlainen tai
oppilas saa epileptisen kohtauksen kesken oppitunnin. Oppiminen voi hidastua
myds, jos lapsi saa toistuvia kohtauksia ladkityksestd huolimatta. Tutkimukset
ovat osoittaneet, ettd epilepsiaa sairastavat lapset ovat dlykkyydeltddn samalla ta-
solla kuin terveetkin lapset ja esimerkiksi paittelyd vaativat tehtdvit ovat sujuneet

epilepsia lapsella paremmin. Tutkimukset osoittavat, ettd lapsen suoritukset voivat
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heikentyd, jos kiytetddn samaan aikaan monia epilepsialddkkeitd ja elimistdssd

ladkeainepitoisuus pysyy korkealla tasolla. (Eriksson ym. 2013, 27.)
7.3 Epilepsialapsen sosiaalinen suoriutuminen

Eriksonin ym. (2013, 28-29) mukaan sosiaalinen toimintakyky kuvastaa sitd, mi-
ten lapsi toimii vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. Vuorovaikutustaidot
ja sosiaalisissa tilanteissa selviytyminen ovat osa sosiaalista toimintakykyi. Myos
mindkuva ja itsensd arvostus liittyvit sosiaaliseen toimintakykyyn. Vanhempien ei
pidé liikaa estdd lapsen toimintaa ja muodostaa rajoja. Lapsen kannalta on oleel-
lista kiinnittdd huomiota siihen, ettd elinympéristd on turvallinen ja lapsi pystyy
kokeilemaan sen hetkiseen kehitystasoon liittyvié tehtdvid. Itsetunto kédsitteend pi-
tad sisdlldéin thmisen oman itsetuntemuksen ja oman itsensé arvostamisen. Itsetun-
non vaihtelu on normaalia ja osa kehittymistd. Epilepsiaan sairastuneen lapsen olo
voi olla alkuun yksindinen ja himmentynyt. Vanhempien suhtautuminen epilep-
siaan vaikuttaa my0s lapsen suhtautumiseen. Lapsen mindkuvan kehityksen
myonteisyys riippuu paljon siitd, millaiseksi vanhemmat kokevat epilepsian ja mi-
ten he osaavat tukea lasta epilepsian kanssa. Lapsen mindkuvan ja identiteetin ke-
hittymisen kannalta olisi tdrkedd, ettd vanhemman suhtautuminen sairauteen olisi

myonteista.
7.4 Epilepsiaan liittyviit oppimisongelmat

Epilepsiakohtaus aiheuttaa aivoissa ohimenevén héirion, jonka vuoksi kognitiivi-
sia toiminnanhdiriitd voi ilmentyd. Kognitiivinen toiminta tarkoittaa asian vas-
taanottamista, késittelyd ja tallentamista. Epilepsiaa sairastavalla lapsella on suu-
rempi todenndkdisyys oppimisvaikeuksiin, jotka voivat johtua esimerkiksi siitd,
ettd lapsi ei pysty vastaanottamaan ja késittelemédn tietoa. Tyypillisimpid vai-
keuksia ovat tarkkaavaisuus, toiminnanohjaus, tiedonkésittelyn ja muistintoimin-
taan liittyvdt hankaluudet. Epilepsiasta johtuva aivosdhkoétoiminnan héirid voi vai-
kuttaa lapsen tarkkaavaisuuteen. Tarkkaavaisuuteen kuuluu valikoiva tarkkaavai-
suus, tarkkaavaisuuden ylldpito ja jakaminen sekd yllykkeiden kontrolli ja hillinta

taito. Tarkkaavaisuusongelmat esiintyy esimerkiksi lapsen vaikeutena keskittya
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pitkdjanteisesti tehtdviin ja lapsi voi olla vilkas. Tarkkaavaisuusongelmista kérsiva
lapsi tarvitsee jatkuvaa kannustavaa palautetta ja mielenkiintoa asioiden suoritta-
miseen. Muistamiseen liittyvdt ongelmat ovat myds mahdollisia epilepsiaa sairas-
tavalla lapsella. Tyypillisimpid muistamiseen liittyvid ongelmia lapsella voi olla
kielellisen sisdllon tallentamisessa. Lisédksi ei kielellisen tiedon tallentaminen voi
olla my6s hankalaa. Vaikeahoitoisissa epilepsioissa ja useita lddkkeitd yhtd aikaa

kayttavilld kielellisid ongelmia ilmenee myds. (Eriksson ym. 2013, 29-30.)

Epilepsiaa sairastavalla lapsella on mahdollisuus erityisopetukseen, jota koulun
erityisopettaja antaa. Oppimissuunnitelma laaditaan, josta kéy ilmi tavoitteet ja ar-
viointi. HOPS tarkoittaa oppimissuunnitelmaa. Oppimisen kannalta on tirkedi,
ettd oppiminen tukee kehitystd ja opetusmenetelmit on sopivat. HOJKS tarkoittaa
henkilokohtaista opetussuunnitelmaa ja se on laadittu koulun opetussuunnitelman
pohjalta. Suunnitelman laatimiseen osallistuu vanhemmat ja opettajat. Arviointi
suoritetaan sen oppimddrdn mukaan, jonka lapsi suorittaa. Vaikeista oppimison-
gelmista kérsivélle lapselle on mahdollista mukauttaa opetussuunnitelma, mutta

tahin tarvitaan painavat syyt. (Eriksson ym. 2013, 33.)
7.5 Epilepsian vaikutus lapsen tunne-eléiimiin

Erikssonin ym. (2013, 30) mukaan epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla ei
ole sen enempéd tunne-eldmén vaikeuksia kuin ei sairastavilla. Ystdvyyssuhteissa

voi olla ongelmia, jos lapsen hoitotasapaino ei ole kohdillaan.

Lambertin (2013, 22) mukaan tutkimukset ovat osoittaneet, ettd lapsi ja vanhemmat
kérsivdt leimaantumisen tunteesta epilepsia sairauden vuoksi. Erilaisia kampanjoita
jarjestetddn globaalisti, mutta siitd huolimatta perheet tuntee leimaantumisen tunnetta.
Leimaantumisesta kaytetddn termid stigma. Lapsilla leimaantumisen tunne nékyy
muun muassa nolon tunteena, hdpeand ja he kokevat joutuvansa syrjityksi epilepsian
takia. Lapsen vanhemmat pyrkivit salaamaan lapsen sairauden ja salaamisen apuna
kdytetddn erilaisia salaamisen strategioita. Olisi tirkedd keskustella epilepsiasta yh-

teistyOssé terveydenhuollon ammattilaista, perheen, ystévien ja koulun henkilokunnan
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kanssa, jotta lapsi ei tule syrjityksi sairauden takia. Lapsen kannalta on tirkedd, ettd

perhe hyviksyy sairauden ja asiasta voidaan puhua védrinkésitysten vélttdmiseksi.

My®6s hoitohenkilokunta on osallinen stigman eli leimaantumisen tunteen syntymi-
seen. Asenne epilepsiaa kohtaan voi olla vilttelevii ja tietoa voi olla niukasti henki-
l6kunnalla. Useasti potilas unohdetaan, kun kiinnostus on sairaudessa ja tdssé tapauk-
sessa epilepsiassa. Ennakkokisityksid on myos paljon. Tukena henkil6kunnalla on
muun muassa epilepsialiitto, jonka kautta saadaan esimerkiksi koulutusta ja uusia tut-

kimustietoja. (livanainen ym. 2012, 106.)

Arkieldmén sujumisessa auttaa hyvit ohjeistukset ja hoitotasapainon pysyminen
on oleellinen osa epilepsian hoitoa. Sairaus on osa lapsen elamid, mutta lapsen
kehitykselle on tirkedd tulla hyvdksytyksi sellaisena kuin on, harrastusmahdolli-
suudet ja positiiviset kokemukset kuuluvat myos epilepsia lapsen eldmdin. Nama

kaikki vaikuttavat myos lapsen kehitykseen kohti aikuisuutta. (Sillanpaa 2014).
7.6 Epilepsialapsi koulussa

Epilepsiakohtauksista poissaolokohtaus vaikuttaa oppitunnin aikana lapsen oppi-
miseen. Opetuksen aikana tullut poissaolokohtauskohtaus vaikuttaa muistamiseen
ja juuri opetettua asiaa lapsen on hankala muistaa. Epilepsiakohtaus aiheuttaa
myo6s visymystd, joka vaikuttaa lapsen keskittymiskykyyn. Kohtauksen jédlkeen
keskittymiskyky ei ole parhaimmillaan. Epilepsiaan sairastuminen voi nékyéa aluksi
my0s koulueldmisséd. Se kuinka voimakkaasti se vaikuttaa koulunkéyntiin riippuu la-
hinni lapsen idstd. Aluksi lapsella voi olla keskittymisongelmia, koska asia on lap-
selle uusi. Lapsi tottuu yleenséd nopeasti sairauteen. On tirkedd, ettd lapsen epilep-
siasta tiedetddn koulussa ja ensiapuldike tulee olla saatavilla kohtauksen sattuessa.
Ennakkoluuloilta ja vaddrinkdsityksiltd viltytdan, kun epilepsiaan suhtaudutaan po-
sitiivisella asenteella. Epilepsiaa sairastavalle koulutehtdvit voivat olla haasta-
vampia ja ndin ollen aikuisen antamat neuvot ja tuki voivat olla tarpeen tehtivien
teossa. Epilepsiaa sairastavalle lapsella tulee olla sellainen ympéristd, jossa hin
jaksaa keskittyd koulutdoiden tekemiseen. Oppimisongelmat tulee huomioida ja

niistd on hyvéd puhua esimerkiksi lapsen opettajan kanssa. Myos koulussa tapahtu-
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viin kiusaamistilanteisiin tulee puuttua. Epilepsialasta voidaan kiusata sairauden
takia, koska toisilla lapsilla ei vélttdmattd ole tietoa epilepsiasta. On esimerkiksi
hyvé jutella koko luokan kanssa epilepsiasta, jotta epilepsiaa sairastava lapsi ei
tule kiusatuksi ja ulkopuoliseksi ryhméssa. Epilepsiaa sairastavalle lapselle on tér-
kedd, ettd koulussa on turvallista ja koulun henkilokunta osaa auttaa lasta epilep-
siakohtauksessa. On myos tirkedd, ettd lapsen vanhemmat kertovat kouluun lap-

sen epilepsiasta ja paivittavit tietoja. (Eriksson ym. 2013, 30-32.)

Lapsella voi tulla koulussa lukuvuoden aikana lyhyempii tai pidempid poissaolo-
ja, jos hdn saa epilepsiakohtauksia. Hoitotasapainon ollessa epitasapainossa voi
poissaolot koulusta olla pidempi aikaisia. Kouluun palattuaan lapsen on mahdol-
lista saada tukiopetusta, jotta hdn pysyy opetuksessa mukana. Epilepsiaa sairasta-
valle lapselle my0s koulunkdyntiavustajasta voi olla hyotyé, jos hénelld on paljon
oppimisongelmia. Koulukuljetuksen lapselle jérjestdd kunta, jos matka on esimer-
kiksi liian pitkd epilepsiaa sairastavalle lapselle. Lapsella on oikeus myos koulu-

pdivin jalkeiseen iltapdividkerhotoimintaan. (Eriksson ym. 2013, 32-33.)
7.7 Epilepsian vaikutus mopo- ja ajokortin saamiseen

Epilepsia vaikuttaa nuoruudessa muun muassa mopo- ja ajokortin saamiseen. Kor-
tin saamiseksi potilaalla ei saa olla epilepsia kohtauksia vuoteen. Aika lasketaan
siitd pdivéstd, kun sairaus on todettu ja hoito on aloitettu. (Eriksson ym. 2013, 36.)
On hyvéd huomioida, ettd esimerkiksi ammatikseen bussia tai taksia kuljettavalla
henkil6llé ei ole saanut olla epilepsiakohtauksia kymmeneen vuoteen ja siné aika-

na ei ole myoskddn saanut olla ladkitysté epilepsiaan (Eriksson ym. 2013, 36).
7.8 Epilepsialapsi matkalla

Jos lapsi ldhtee matkalle on hyva muistaa, ettd lddkkeet ovat mukana. Ladkkeiden
jéétya pois matkatavaroista kannattaa soittaa lasta hoitavaan yksikkoon. Lapsella
voi olla omassa kukkarossa paperilappu, jossa lukee mika lddke, mink4 verran 144-
kettd annetaan ja mikd on vaikuttava aine, jos lapselle 1ddkkeen joutuu antamaan

vaikka ulkopuolinen henkild. Lasta hoitavalta ladkériltd saa myos englanninkielel-
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14 kirjoitetun version epilepsia sairaudesta ja lddkkeestd, joka on hyva pitdd muka-

na matkustaessa kotimaasta pois. (Eriksson ym. 2013, 24.)
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8 EPILEPSIAAN SAIRASTUNEEN LAPSEN TUKIPALVE-
LUT JA TUKEMINEN SEKA OHJAAMINEN

Epilepsialiitto antaa tukea perheelle ja lapselle. Epilepsialiiton tavoitteena on an-
taa laadukasta ja kuntouttavaa hoitoa. Epilepsialiitossa toimintamuotoina on muun
muassa vaikuttaminen, edunvalvonta, tiedotus, kuntoutus ja jirjestotoiminnan tu-
keminen. Epilepsialiitto jarjestdd muun muassa perhetoimintaa, jossa on mahdol-
lista vertaistukeen. Kuntoutumiskursseja jérjestetddn lasten vanhemmille, koska
lapsen sairastuminen epilepsiaan voi aiheuttaa vanhemmille himmennystd. Perhe-
kursseilla etsitdén perheen voimavaroja arkeen, joten koko perheen on hyva osal-
listua kurssille. Lapsille ja nuorille suunnattuja kursseja jérjestetian myos. Lapset
ja nuoret padsevit tutustumaan toisiin epilepsiaa sairastaviin ja kokemuksia voi-
daan jakaa. Lisdksi kurssi kannustaa itsendisyyteen ja tulevaisuuden suunnitel-
mien pohtimiseen. Toimintatapoina on muun muassa keskustelut, arkiaskareiden
harjoittelua, kuten ruuanlaittoa ja tutustumiskdynteji. Lisdksi lapsen ja perheen tu-
kena epilepsiaan sairastuessa on avokuntoutusryhmit, tuetut lomat, epilepsia lehti

sekd epilepsiayhdistykset. (Eriksson ym. 2013, 37-39.)

Kelan (2015) mukaan epilepsiaan sairastuneella lapsella on oikeus epilepsialdak-
keiden korvaukseen kelalta. Korvausvaihtoehtoja on olemassa kaksi. On alempi
korvausluokka ja ylempi korvausluokka. Ne eroavat toisistaan korvattavalta mii-
raltddn. Alemmassa korvausluokassa lddkkeestd korvataan 65 %. Sen sijaan ylem-
méssd korvausluokassa ladke korvataan kokonaan eli korvaus on 100 %. Ylem-

massd korvausluokassa on kuitenkin kolmen euron oma vastuuosuus potilaalla.

Lapsen sairastuessa tulee huomioida lasten ja nuorten hoitotyon erityispiirteit.
Lapsen nikokulmasta katsottuna on tirkedd, ettdi hdnen kasvu- ja kehitysvaihe
huomioidaan hoitosuhteessa ja hidn kokee olonsa turvalliseksi. Lapsen tai nuoren
huomioimisen lisdksi on tdrkedd ettei perhe jad ulkopuoliseksi. Olipa ihminen lap-
si, nuori tai aikuinen on tdrkedd muistaa, ettd kohtaa ithmisen aina “ihmisend, per-
soonana ja yksilona”. (Muurinen & Surakka 2001, 13, 101.) Lapsen ja nuorenhoi-

totyOssé seitsemin tirkeintd tavoitetta ovat yksilollisyys, perhekeskeisyys, kasvun
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sekd kehityksen tukeminen, turvallisuus, hoidon jatkuvuus, omatoimisuuden tuke-

minen ja kokonaisvaltainen hoitotyd (Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 105-109).
8.1 Potilaan ohjaaminen

Kyngédksen ym. (2007, 25-26) mukaan ohjaus pyrkii parantamaan ihmisen elé-
manlaatua. Tavoitteeseen padstddn, kun potilas itse koittaa ratkaista ongelmia ja
tarpeen tullen hoitaja auttaa ratkaisuissa. Tavoitteisiin padsemiseksi ohjausta voi
joutua antamaan potilaalle enemmaén kuin kerran. Hoitaja ja potilas miettii yhdes-
sd minkd verran potilas tarvitsee ohjausta. Ohjaamisessa tulee huomioida potilas-

ryhma. Lapsen tai vanhuksen ohjaaminen poikkeavat toisistaan.
8.2 Ohjauksen merkitys epilepsiapotilaan arjessa

Ohjauksen ollessa hyddyllinen tulee huomioida potilaan omat mieltymykset. Tu-
lee kiinnittd4d huomiota sithen, misti asioista potilaalla on jo tietoa, mitké asiat ha-
nen olisi hyvé tietdd ja mitd potilas itse haluaisi tietdd sairaudesta. (Kyngds ym.
2007,47.) Ohjaus tilanteessa potilas tulee huomioida kokonaisvaltaisesti ja arvioi-
da miten potilas pystyy ottamaan vastaan tietoa. Sairastumisen alussa tiedon vas-
taanotto on hankalampaa, koska sairaus pyorii mielessé. Lasta ohjatessa pitdd huo-
mioida lapsen ikd, kyky ottaa vastaan tietoa seké lapsen perhe. (Kyngds ym. 2007,
29-30.) Ohjaustilanteessa on hyvid olla mukana aikuinen henkild lapsen liséksi,
mutta lasta ei saa jéttda ohjauksesta pois. Ohjaustilanne muodostuu yhteistyosté ja
ohjaustilanteessa voi keskustella myos siitd olisiko koulunhenkilokunnan hyva tie-
tdd lapsen sairaudesta. (Kyngéds ym. 2007, 29.) Hyvélld ohjauksella on merkitysta
potilaan eldméédn. Ohjauksen kautta potilas saa tietdd kaikki omaa hoitoa koskevat
tarkedt asiat ja ndin silld on myds merkitystd eldmédnlaatuun. Laadukas ohjaus
ndhddin terveyttd ja toimintakykyd edistdvana. Lisdksi se lisdd potilaan sitoutu-
mista hoitoon ja auttaa lisdksi selviytymistd sekd péddtoksentekoa. (Kyngids ym.

2007, 145.)
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8.3 Kirjallinen opas

Kirjallinen ohjausmateriaali tarkoittaa esimerkiksi opasta, jonka tavoitteena on tu-
kea suullisesti kaytdvid ohjauskeskusteluita (Kyngéds ym. 2007, 124). Oppaan si-
sdltdma tieto tulee olla ajan tasalla ja siséltdd potilaan hoidonkannalta tdrkeimmét
asiat. On tirkedd, ettd oppaassa kiytetty kieli on selkedd ja ymmarrettavdd. Op-
paassa on tirkedd tuoda esille hoidon kannalta tdrkeimmét kohdat, jotta oppaasta
ei tule liian pitkd. Potilaan kokonaisvaltainen huomiointi opasta tehdessd on tar-

kedd. (Kyngds ym. 2007, 126.)

Tekstid lihavoimalla tai isoja kirjaimia kdyttamélld voi korostaa tarkeitd asioita. Ku-
vat lisddvdat myos mielenkiintoa lukemiseen. On hyvi jakaa teksti sopivan pituisiin
kappaleisiin lukemisen helpottamiseksi. Oppaassa kdytetty kieli tulee olla semmoista,
ettd myos maallikko ymmartdé sitd. Esimerkiksi vaikeat sanat tulee olla selitettyina.

(Eloranta & Virkki 2011, 75-76; Kyngds ym. 2007, 127.)

Oppaan mielenkiintoisuutta voidaan lisatd vareilld. Vérit vaikuttavat paljon oppi-
miseen ja niilld on vaikutusta my6s asioiden tallentamisessa. (Parker 1998, 157-
160.) Hatvan (1993, 123) mukaan lasten mielenkiintoa herdttdd varilliset kuvat.
Kuvat auttavat ymmairtdméaén oppaan tekstejé ja lisddvit kiinnostavuutta lukemi-
seen (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002 40—41). On tirkedd, ettd kirjallinen
ohje on juuri sopivanlainen tarkoitetulle henkildlle, kuten lapselle (Kyngés ym.
2007, 124). Lapsi saadaan paremmin motivoitua hoitoon, kun ohjaus on laadul-
taan hyvid (Kyngds ym. 2007, 6). Oppaan sisdllon tulee olla lapsen kehitystason
huomioon ottavaa, jotta lapsi ymmaértdd oppaan sisdllon merkityksen (Torkkola ym.
2002, 7). Téssd oppaassa lapsen mielenkiinto pyritdén herdttimaén selkeilld yksinker-
taisilla kuvilla ja kuvateksteilld sekd véreilld. Lisdksi térkeitd asioita tekstistd on esi-
merkiksi lihavoitu ja kursivoitu. Opas on kirjoitettu Arial nimiselld fontilla, jossa kir-

jaimet on selkeit.
8.4 Eettisyys ohjaustilanteessa

Potilasohjaustilanteessa eettiset kysymykset ovat ajankohtaisia. Eettisyys ohjaustilan-

teessa on sidoksissa esimerkiksi potilaan oikeuksiin, yksilollisyyteen ja vapauteen.
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Potilaan ohjauksessa on pyrittava siithen, ettd potilas pystyy vaikuttamaan omaa ela-
maénsé koskeviin paédtoksiin. Hoitajalla on my0s eettisid velvollisuuksia ohjaustilan-
teessa. Hoitajan tulee huomioida ettei hidn aiheuta harmia potilaalle ja kunnioittaa po-
tilaan itsemddrdamisoikeutta. Potilaan tulee myos muistaa eettisid periaatteita. Potilas
ei saa vadristelld asioita. Hoitajan ja potilaan vilinen suhde pitdd olla molempia osa-
puolia kunnioittavaa. Epétasa-arvoa luo erityisesti tietokoneet, koska kaikilla ei ole
valttdimattd mahdollisuutta etsid omasta sairaudestaan tietoa internetin kautta. (Kyn-

gis ym. 2007, 154-157.)
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9 OPINNAYTETYON EETTISYYS

Etiikalla tarkoitetaan hyvén tekemistd ja pahan vilttdmistd. Eettisid arvoja on esi-
merkiksi oikeudenmukaisuus, thmisarvon kunnioitus ja asioita on pystyttavd pe-
rustelemaan. (Kyngéds ym. 2007, 153.) Opinndytetyontekijén tulee muistaa hank-
kia lupa tydlle. Luvan myontdi se organisaatio, jolle tyd tehddan. Tutkimuksen te-
kemisen voi aloittaa sen jdlkeen, kun on saanut lupa-anomuksen hyvéksyttyna ta-
kaisin. Lisdksi on tdrkedd muistaa selvittdd, ettd antaako tyontilaaja luvan mainita
nimensé tydssd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 222.) Téssd opinndy-
tetydssd on pyritty noudattamaan eettisyyttd. Esimerkiksi englannin kieliset 1dh-

teet on pyritty kddantiméain mahdollisimman hyvin, jotta asita ei véaristy.

Opinndytety6 tehtiin yhteistyossd Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksi-
kon kanssa. Opinndytetyontekijd kyseli aihetta Vaasan keskussairaalasta 15.12-
.2013 ja Vaasan keskussairaalasta vastattiin 9.1.2014 ja ehdotettiin aiheeksi epi-
lepsia oppaan tekemisté lapsipotilaalle. Opinndytetyon aihe hyvéksyttiin koululla
10.3.2014. Tutkimussuunnitelma hyvéksyttiin 11.11.2014 koululla, jonka jilkeen
tutkimussuunnitelma ldhetettiin Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksik-
koon, jossa opinndytetyon lupa myodnnettiin anomuksen mukaan sekd anomukses-
sa on lisdksi maininta, ettd Vaasan keskussairaalan nimen saa mainita opinndyte-
tyosséd. Ylihoitaja hyvéksyi lupa-anomuksen 27.11.2014. Sen jédlkeen opinndyte-
tyontekija on ollut yhteydessd Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikon
hoitohenkilokuntaan. Heiddn kanssa kéytiin 14pi oppaan toivottua sisdltod 9.3-
.2015. Opinnéytetyontekija on ollut sddnndllisesti yhteydessad sdhkopostin vélityk-
selld Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikon sairaanhoitajaan. Hidnen
kanssaan opinndytety6td on kayty ldpi sddnndllisesti koko opinndytetyoprosessin

ajan.

Opinndytetydssd on pyritty kdyttiméadn mahdollisimman tuoreita ldhteitd. Léhteet
ovat padosin 2000-2015 vuosien vililtd, mutta esimerkiksi ohjaus osion kirjoitta-
miseen on kaytettyd 1990-luvun loppupuolelta olevia ldhteitd. Liséksi keskeisté

lahdemateriaalia ty0hon saatiin lastenneurologian yksikostd. TyOssd on pyritty
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valttdimdan omien mielipiteiden esille tuontia. Léhteind on kdytetty suomenkielisid
sekd englanninkielisid ldhteitd. Suomenkielisid ldhteitd on tyOssd eniten. Tydssé
noudatetaan Vaasan ammattikorkeakoulun ohjeita. Opinndytetyon ja oppaan sisil-
tod on kéyty ldpi yhdessd Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikén hoi-
tohenkilokunnan kanssa ja heidédn toiveitaan on tydssd noudatettu. Oppaan sisél-
16n ja asioiden paikkansapitdvyyden tarkastaa Vaasan keskussairaalan lastenneu-
rologian yksikon henkilokunta, joka lisdd tdmén tyon luotettavuutta. Lisdksi opin-
ndytetyonohjaaja on antanut palautetta ty0ostd sddannollisesti. Oppaan siséltd hy-

vaksyttiin Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikdssd 2.6.2015.
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10 OPINNAYTETYON PROSESSIN ARVIOINTI

Idea epilepsia oppaan tekemisesté lapsipotilaalle 1&hti Vaasan keskussairaalan las-
tenneurologian yksikon toiveesta, josta kerrottiin, ettid heilld ei ole lapsipotilaalle
suunnattua epilepsia opasta. Lapsen sairastuessa epilepsiaan on tdrkedd, ettd lapsi
saa tietoa sairaudestaan omalla kehitystasollaan. Tavoitteena oli tehdéd epilepsia

opas lapsipotilaalle, joka on kirjoitettu lapsen nikdkulmasta katsottuna.

Tutkimus aloitettiin tekemélld tutkimussuunnitelma, johon etsittiin tietoa muun
muassa séhkdisistd tietokannoista, alankirjallisuudesta, lehdisté ja internetsivuilta.
Tyo6téd tehdessd oppi hakemaan tietoa eri ldhteistd ja samalla pohtimaan 1&hteiden
luotettavuutta sekd kayttokelpoisuutta. Tiedon hankkiminen ei ollutkaan niin help-
poa, mitd voisi kuvitella. Tiedon hankkimiseen meni enemmaén aikaa kuin tyon
kirjoittamiseen. OpinndytetyOprosessi vei aikaa, koska opinnédytetydon ohella oli
my0s opetusta sekd kdytdnnonharjoitteluja eikd tyotd kerennyt tekemédn tdysipii-

vaisesti.

Opinndytetyon tekeminen eteni aluksi hitaasti ja taukoa sen tekemiseen tuli
useampi kuukausi. Nyt kuitenkin aikaa on tehdd ty6td ja tyd on edennyt nopeasti.
Kiinnostus tyon tekemiseen lisdéntyi kokoajan ja halu saada ty6 valmiiksi kasvoi
kokoajan. Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikkéon on ollut helppo
ottaa yhteyttd ja sopia tapaaminen, jossa oppaan toivottua sisdltod kasiteltiin.
Myos sdhkopostitse keskustelu on ollut sujuvaa. Tyohon etsittiin paljon ldhteitd ja

niistd poimittiin tuoreimmat ja keskeisimmat.

Tietoa epilepsiasta 16ytyi hyvin, mutta tietoa oli aika paljon l4dketieteellisestd né-
kokulmasta katsottuna. Hoitotieteellistd tietoa ei tahtonut 16ytyd. Haastavaa oli
ldhteiden merkitseminen tekstin perdén sekd ldhdeluetteloon. Vaasan keskussai-
raalasta saatiin hyvit ohjeet oppaan siséltéon ja henkilokunta lupasi tarkastaa si-

séllon tyon valmistuttua.
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11 OPINNAYTETYON TUOTOKSEN ARVIOINTI

Tamin opinndytetyon tuotoksena syntyi epilepsiaopas, joka on suunnattu lapsipo-
tilaalle ja kirjoitettu lapsen ndkokulmasta katsottuna yksinkertaisesti sekd selkeds-
ti. Opas on kerronnallinen, jossa seikkailee kaksi epilepsiaa sairastavaa lasta.
Opas on pituudeltaan 15 sivuinen se tehtiin A4 kokoiselle paperille. Kohdeorgani-
saatio saa tyon sekd pdf ettd word verisona, jotta he voivat tarpeen tullen tehdi

muutoksia oppaaseen.

Oppaasta 10ytyy perustietoa epilepsiasta sairaudesta, epilepsian mahdollisista syis-
ta, epilepsia kohtauksen tunnistamisesta, epilepsian hoidosta, epilepsia kohtauksen
ensiavusta, kontrollikdynneisti ja epilepsia vaikutuksesta arkieldméén ja litkunta-

harrastuksiin.

Ennen oppaan tekemistd tehtiin kirjallinen osuus, jonka pohjalta muodostettiin
opas. Oppaan tekemisessé opittiin hyodyntdmain kirjallisen tyon pohjalta tulevaa
tietoa ja samalla opittiin muuttamaan sisdltd yksinkertaiseksi lapsille sopivaksi.
Opasta tehdessd opinndytetyontekija padsi hyodyntimdidn mielikuvitusta virien ja
kuvien avulla. Opinndytetyotd tehdessd tyontekijd sai paljon tietoa epilepsiasta ja
sen vaikutuksesta lapsen eldméén. Kiinnostus tyon tekemiseen on ollut kokoajan
hyvi ja tyontekijd on pyrkinyt mahdollisimman pikaisesti tekemédén opinndyte-
tyon ohjaajan antamia korjaus ehdotuksia, jotta tyd etenee. Ty0 on opettanut pit-
kéjénteisyyttd, koska asioihin on pitényt perehtyd tyon aikana. Opinndytetyonteki-
jé on tyytyvéinen oppaan rakenteeseen ja sisdltoon. Oppaassa kuvat luovat mie-

lenkiintoa ja tekstiosuuksissa on ilmaistu tirkeimmit asiat.

Opinndytetyon paivityksestd ja kddnnOksestd ruotsin kielelle vastaa Vaasan kes-
kussairaalan lastenneurologian yksikkd. Oppaan sisdllon tarkastaa Vaasan keskus-

sairaalan lastenneurologian yksikko.
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12 POHDINTA

Opinndytetyon idea tuli Vaasan keskussairaalasta lastenneurologian yksikosta.
Hoitohenkilokunta kertoi, ettd heilld olisi tarvetta kouluikiisille lapsille suunnat-
tuun epilepsiaoppaaseen. Koin aiheen merkittdvéksi, kiinnostavaksi ja hyodylli-
seksi erityisesti siksi, kun heilld ei ollut minkdénlaista opasta epilepsiasta lapsipo-
tilaalle. Aithe motivoi minua, vaikka tyon tekeminen oli haastavaa. Uskon, ettd tés-
td tyOstd ja tyon kautta opituista tiedoista tulee olemaan hyotyéd tulevaisuudessa
sairaanhoitajana tyoskennellessd. Toiminnallisen opinndytetyon tekeminen oli
mukavaa, mutta haasteellista. Koulussa olisi ollut tirkedd kdydd enemmén myos
toiminnallisen opinndytetyon rakennetta ldpi, koska tyonrakenne on erilainen. On
vaikeaa sanoa, miten lapset kokevat heille suunnatun epilepsia oppaan ja sen sisél-
16n, mutta saavutin ainakin itselleni asettamani tavoitteet eli opinniytetyon teke-
misen ja siitd epilepsia oppaan muodostamisen lapsipotilaalle. Haasteellista tydssé
oli riittdvén ajan 1oytdminen. Mielestdni opinnédytetyon tekeminen yksin oli hyvi
ratkaisu, mutta parin kanssa olisi voinut saada tydstd monipuolisemman ja erilai-
sia ndkokulmia ty6hon olisi varmasti tullut enemmaén. Parin kanssa tehdessé olisi

kuitenkin voinut tulla ongelmia aikataulujen yhteensovittamisessa.

Opinndytetyon tekemiseen sain ohjeita opinndytetydon ohjaajalta koululta sekd
Vaasan keskussairaalan lastenneurologian yksikon hoitohenkilokunnalta. Aiheen
rajaamisessa oli hankaluuksia, kun tietoa epilepsiasta 16ytyi hyvin, mutta tieto oli
monessa ldhteessd hyvin ldédketieteellistd. Pédétin tuoda tydssd esille epilepsian
keskeisimpid asioita ja oppaassa asiat tuodaan esille yksinkertaisesti lapsen nako-
kulmasta ajateltuna. Opinndytetyotd tehdessd oppi etsiméédn tietoa eri ldhteistd
sekd pohtimaan ldhteiden luotettavuutta sekd ajantasaisuutta. Léhteistd koetin vali-
ta mahdollisimman uusia ja laadukkaita tuotoksia. Opinndytetyotd kirjoittaessa
pyrin kirjoittamaan mahdollisimman selkedésti, ettd ty0 olisi mielenkiintoista ja
helppoa luettavaa. SWOT-analyysi oli timén tyon tukena. Tdmén prosessin aikana
tyon alussa SWOT-analyysiin kirjatut heikkoudet saatiin muutettua vahvuuksiksi.

Samoin tyossd olevat uhkat saatiin prosessin aikana muutettua mahdollisuuksiksi.
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Opinndytetyon alussa vahvuuksina nédhtiin muun muassa perustiedot epilepsiasta,
motivaatio tyohon, teoriatiedon paljous ja hyvé yhteistyd. Tyon aikana tiedot epi-
lepsiasta laajenivat ja luotettavaa tietoa sai lastenneurologian yksikoltd. Tyon teki-
jan kannalta tiedon paljous oli hyvd, mutta tyon rajaaminen oli aluksi vaikeaa.
Hyva yhteistyd opinndytetyon ohjaajan ja lastenneurologian yksikén henkilokun-
nan kanssa on toiminut alusta loppuun saakka. Mahdollisuuksina tyota aloittaessa
nédhtiin muun muassa oppaasta oleva hydty lapsipotilaalle, valmistuminen sairaan-
hoitajaksi ja tyontekijdlle tulee olemaan ty0std hyotyd sairaanhoitajan ammatissa.
Ty6n loppupuolella oppi huomaamaan, ettd prosessin aikana on tapahtunut amma-
tillista kasvua. Tyon valmistuminen merkitsee tyontekijdlle myds valmistumista

sairaanhoitajan ammattiin.

Tyon alkupuolella heikkouksina olivat muun muassa aikataululliset ongelmat,
koulutyd ja kdytdnnon harjoittelut, kielitaidon ja kokemuksen puute. Tyon edessa
heikkouksia saatiin muutettua vahvuuksiksi. Aikataululliset ongelmat ratkaistiin
niin, ettd tyotd tehddin sitten, kun koulutyot ja kdytannonharjoittelut ovat ohitse.
Tyokokemuksen puutteeseen auttoi lastenneurologian yksikon henkilokunnan an-
tama tuki aiheeseen. Englanninkielisid materiaaleja kddnnettdessd on pyritty 10yté-
méidn keskeisimmait tulokset, joten kielitaito ongelmasta ei ollut haittaa. Tyon
uhka puolina pidettiin tyon alussa muun muassa aikataulun venyminen, tekniset
ongelmat ja aiheen rajauksen onnistuminen. Aikataulu ei ole juurikaan venynyt.
Ty6 valmistuu ennen sairaanhoitajaksi valmistumista. Teknisid ongelmia tyonai-
kana ei ole ollut. Aiheen rajaaminen onnistui tyontekijdn mielestd hyvin ja tyd si-

saltdd epilepsia sairauden kannalta keskeisimpid aihealueita.
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13 JATKOTUTKIMUSAIHEET

Jatkotutkimusaiheina olisi mielenkiintoista selvittda:

1. Millaiseksi lapsipotilaat ovat kokeneet oppaan siséllon ja onko siitd ollut hyotya

arkieldmassa?

2. Miten vanhemmat ovat kokeneet lapselle suunnatun oppaan ja onko oppaan ra-

kenne selked kouluikaiselle?
3. Loytyyko oppaasta tdrkeimmat tiedot epilepsiaa sairastavalle lapsipotilaalle?

4. Oppaasta voisi mahdollisesti tehdd myos DVD-version, jonka voisi ndyttii lap-

selle sairaalassa poliklinikka kaynnilla.
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HYVA LUKIJA,

Sinulla on kadessa nyt epilepsiaopas, joka on suunnattu lapsille. Tassa
oppaassa on perustietoa epilepsiasta sairautena. Oppaan tarkoituksena
on tuoda epilepsia sairautena tutuksi seka opastaa millaisiin arkipaivan
asioihin sinun kannattaa kiinnittaa huomiota epileptikkona.

Tassa oppaassa seikkailee epilepsiaa sairastavat lapset Lili ja Loviisa.
Voit lukea opasta yksin tai jonkun aikuisen kanssa yhdessa. Jos jokin

asia jaa sinua mietityttamaan voit aina keskustella asiasta laheisen
ihmisen kanssa tai ottaa yhteytta sinua hoitavaan yksikkoon.
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Moi!

Mina olen 10-vuotias
Loviisa ja sairastuin
epilepsiaan kaksi vuotta
sitten.

Hei!

Olen 8-vuotias Lili ja sain
juuri tietaa, etta sairastan
epilepsiaa. Mitahan se
tarkoittaa?
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MITA EPILEPSIALLA
TARKOITETAAN?

* Epilepsia johtuu aivoissa tapahtuvista sah-
koisen toiminnanhairioista eli epileptisen
kohtauksen aikana aivoissa tapahtuu pur-

kauksia.

* Epilepsiaa sairastavalla aivoissa on pitka-
kestoinen poikkeava taipumus synnyttaa epi-

leptisia kohtauksia.

* Lisaksi, jos sinulla on muita neurologisia
sairauksia kuten kehitys tai liikuntavammoja

riski epilepsiaan sairastumiseen lisaantyy.

* Jos epilepsia on alkanut lapsuusiassa, suu-
rin osa lapsista saadaan hyvien hoitomene-

telmien ansiosta kohtauksettomiksi, jolla tar-

koitetaan sita ettei epileptisia kohtauksia tule.
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Mista tunnistan
epilepsiakohtauksen, Lili pohtii.

Mina kerron sinulle
seuraavaksi
millaisia oireita
saatat tuntea ennen
epileptista
kohtausta,
kohtauksen aikana
ja kohtauksen
jalkeen.
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Tutun ympariston muuttuminen
tuntemattomaksi

Huimauksen tunnetta

Pistelya ja tunnottomuutta
kehossa

Pelon tai ahdistuksen tunnetta
Nakohairioita silmissa
Pahoinvointia
Paansarkya

Haju- ja makuaistin hairiot (outo
maku tai outo haju)

EPILEPSIA-
KOHTAUKSEN
AIKANA
MAHDOLLISIA
OIREITA :

Hengitysoireet,
esimerkiksi: vaahdon
tuleminen suusta ja
hengitysvaikeudet

Hikoilua

Lihasoireita,
esimerkiksi:
kouristuskohtaus, lihas
jaykkyys tai velttous

Vapinaa

lhon kalpeutta tai
punastumista

Silmaoireita,
esimerkiksi
nakohairioita

Sydamentykytysta,
esimerkiksi syke
nopeutuu

Tajunnan
hamartymista,
tajuttomuus

Saatat kokea myods
tahattomia liikkeita,
esimerkiksi hampaiden
narskuttelu,
maiskuttaminen
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EPILEPSIA-
KOHTAUKSEN
JALKEEN SAATAT
TUNTEA
SEURAAVANLAISIA
OIREITA:

Janon tunnetta
Muistihairioita
Pahoinvointia

Puhehdirioita

Vasymyksen tunnetta
Sekavuuden tunnetta

Mahdollisia muita vammoja
on esimerkiksi
puremisvammat suussa ja
kielessa
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MUISTA!

JOS TUNNET, ETTA
EPILEPSIAKOHTAUS ON
TULOSSA, KERRO SIITA

AIKUISELLE!

EPILEPSIAKOHTAUKSEN ENSIAPU

1. PYSY ITSE RAUHALLISENA

2. VARMISTA, ETTA HENGITYSTIET
PYSYVAT POTILAALLA AUKI KOKO

AJAN

3. ASETA POTILAS
KYLKIASENTOON
HENGITYSTEIDEN AUKI
PYSYMISEN TURVAAMISEKSI

4.TARVITTAESSA ANNETAAN
ENSIAPULAAKE PERASUOLEEN
TAI POSKEN LIMAKALVOLLE

5. TAVALLISESTI EPILEPTINEN
KOHTAUS KESTAA 1-4 MINUUTTIA.

EPILEPTISEN KOHTAUKSEN
KESTAESSA YLI 5 MINUUTTIA TAI
JOS ENSIAPULAAKE EI VAIKUTA,

TULEE SOITTAA
HATAKESKUKSEEN 112.
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Miten epilepsiaa
hoidetaan, Lili miettii.

Lasten epilepsiaa hoidetaan ensisijaisesti
laékkeilla ja laakehoidolla pyritaan siihen ettei
sinulle tulisi epilepsiakohtauksia.

Oikeanlainen laakitys on tarkeaa ja hoidosta
paatetaan yhdessa sinun, vanhempien ja
laakarin kanssa.

Sinulle valitaan laake, jossa olisi vahan
laakkeiden aiheuttamia sivuvaikutuksia, laake
on turvallinen ja se estaa kohtausten
tulemisen.

On tarkeaa, etta otat laakkeen sadnnéllisesti ja
mahdollisimman samaan aikaan joka paiva.
Epilepsiakohtausten riski kasvaa, jos
laakitysta ei oteta saannollisesti.
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Aluksi
epilepsialaakkeis
ta saattaa saada
sivuvaikutuksia.

Minulle tuli
ladakkeesta aluksi
vasymysta, joka
meni pian ohitse.

Tassa listassa on lueteltuna
epilepsialaakkeiden aiheuttamia
yleisimpia sivuvaikutuksia, joita saatat
kokea laakehoidon aloittamisen
jalkeen.

Vasymys

Huimaus

Ruoka ei saata maistua niin hyvin kuin
ennen laakitysta.

Tasapainohairioita voi esiintya, kuten
yhdella jalalla seisomisessa voi olla
vaikeuksia.

Jos ladkkeesta tulevat oireet on
voimakkaita tai sinulle tulee uusi
ihottuma, kerro asiasta laheisellesi ja
ottakaa yhteytta sinua hoitavaan
yksikkoon.
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Ajattelin
hankkia

kun taytan
vuotta, Li
tuumii.

mopokortin,

i .

Minakin haluan
mopokortin, kertoo

Loviisa.
Seuraavaksi kerron,
miksi epilepsiaa on

tarkeaa hoitaa hyvin.

Jos epilepsiaa ei hoideta hyvin, se voi
vaikuttaa esimerkiksi alylliseen
kehitykseen. Se voi ilmeta niin, etta
sinulla voi olla vaikeuksia lukea,
kirjoittaa tai laskea.

Myos epilepsiakohtauksen saaminen
koulupaivan aikana voi vaikuttaa
oppimiseen. Kohtauksen jalkeen sinun
voi olla vaikea muistaa opetettua asiaa
ja keskittya opetukseen vasymyksen
takia.

Jos sinusta tuntuu, etta koulussa on
vaikeaa pysya opetuksessa mukana,
on sinulla oikeus saada tukiopetusta
erityisopettajalta. Juttele asiasta
vanhempiesi ja opettajasi kanssa, jotta
saat sinulle sopivassa tahdissa
etenevaa opetusta.

Juttele luokkakavereiden kanssa
epilepsiasta, jotta et koe olevasi
erilainen. Hyvaksy itsesi juuri
sellaisena kuin olet!

Voit hankkia mopokortin, kun
kohtaukset ovat pysyneet poissa
vuoden ajan sairauden toteamisen ja
hoidon aloittamisen jalkeen.
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Olisi kiva
lahtea uimaan
rannalle, Lili
Lahdetaan ehdottaa.
vaan uimaan!
Minun aitini
lahtee rannalle
mukaan
meidan
kanssa.

Voinko harrastaa liikuntaa, kun minulla
on epilepsia?

Tottakai!

Saannollinen liikunta on tarkeaa epilepsian
hoidossa ja kohtaukset voivat vahentya liikunnan
ansiosta.

Liikunnan lisaksi on tarkeaa, etta lepaat ja nukut
riittavasti seka syot monipuolisesti ja
terveellisesti.

Kokeile erilaisia liikuntalajeja, jotta loydat eniten
itseasi kiinnostavan liikuntaharrastuksen.

Epilepsiasta on hyva kertoa liikuntaharrastuksen
valmentajalle ja koulussa liikkunnan opettajalle.

Jos harrastat esimerkiksi uintia, ratsastusta,
mdenlaskua tai Kiipeilyd pitda mukana olla aina
aikuinen _henkilél jos epilepsiakohtaus yllattia
kesken harrastushetken.
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MITEN
EPILEPSIAA
SEURATAAN?

* Hyvaan epilepsian hoitoon
kuuluu myos saanndollisissa
kontrolleissa kayminen
esimerkiksi poliklinikalla tai
osastojaksolla. Osastojakso voi
olla tarpeellinen sairauden
alkuvaiheessa tai kohtauksien
ollessa hankalia.

* Osastojakson aikana
harjoitellaan laakkeen ottamista,
apuvalineiden kayttamista seka

neuvoja voi kysya
hoitohenkilokunnalta.

* On tarkeaa, etta myos kotona
pidat kirjaa kohtauksista. Voit
kayttaa esimerkiksi
kohtauspaivakirjaa, johon
merkitaan paivamaara, jolloin
kohtaus tuli, kellonaika,
kuvaillaan millainen kohtaus oli
ja kuinka kauan se kesti.
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Epilepsiaa epailtaessa
tehdaan tutkimuksia,
joita ei tarvitse
jannittaa. Seuraavaksi
kerron, mita
tutkimuksia epilepsiaa
sairastavalle voidaan
tehda.

*EEG tarkoittaa

aivofilmia, joka
otetaan aina

epilepsiaa epailtiaessa.

*Paan MRI eli
magneettikuvaus
otetaan jossakin
vaiheessa, jotta
voidaan sulkea pois
aivomuutokset ja
kasvaimet, joista
epilepsia voisi johtua.

*Verinaytteita otetaan
saannollisesti, jos
laakitys aloitetaan.

Verinaytteet otetaan

myos ennen laakarin

vastaanotolle tuloa tai

jos kohtauksia alkaa

tulla kohtauksettoman
jakson jalkeen.

Verinaytteet otetaan
kerran vuodessa,

vaikka kohtauksia ei

tulisi.
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Mista voin saada
lisatietoa
epilepsiasta?

Epilepsiahoitaja kertoi
minulle epilepsiainfossa,
etta voin itse tai
vanhempieni kanssa ottaa
yhteytta epilepsiahoitajaan
ja kysya apua, jos jokin
asia askarruttaa mielta tai
on jaanyt epaselvaksi. Han
antoi minulle myods
puhelinnumeron, josta
hanet tavoittaa.
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LISATIETOJA
EPILEPSIASTA SAA
ESIMERKIKSI:

*Lasten neurologian
poliklinikalta

* Epilepsialiiton sivuilta
osoitteesta:
www.epilepsia.fi

* Epilepsialehdesta

* Epilepsialiitto jarjestaa
myos epilepsiaa
sairastaville lapsille ja
nuorille suunnattuja
kursseja!



http://www.epilepsia.fi/
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