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Tiivistelma

Suomessa epilepsiaa sairastaa yli 50 000 ihmista, ja lahes puolet sairastuneista
ovat naisia. Myos moni epilepsiaa sairastava nainen perustaa perheen. Siltikin
Suomessa on tutkittu hyvin vahan, kuinka sairaus on vaikuttanut mahdollisesti ai-

tiyden kokemukseen, seka perheen jaksamiseen.

Laadullisessa opinnaytetydssa tutkitaan epilepsiaa sairastavien aitien kokemuksia
aitiydesta heidan omien tarinoidensa kautta. Opinnaytetyd on myos vahva kirjalli-
suuskatsaus. Tutkimusmenetelma on narratiivinen. Nelja epilepsiaa sairastavaa ai-
tia ovat kirjoittaneet omat tarinansa, ja omin sanoin tuoneet esille tarkeimmat koke-
muksensa aiheesta. Aihetta pyrittiin rajaamaan tutkimuksessa raskauteen seka pik-
kulapsi aikaan. Epilepsiaa sairastavien aitien lasten tulivat olla myods syntyneet
2000- luvulla, jotta yhteiskunnan muutokset eivat vaikuttaisi liikaa opinnaytetyon

tuloksiin.

Tarinoista haluttiin opinnaytetydhon saada tulkittavaksi, kuinka epilepsia mahdolli-
sesti vaikutti raskausaikana seka vauvavuoden aikana aitiyteen. Opinnaytety0ssa
selvitettiin tukiverkoston merkitysta, onko yhteiskunnan tukiverkosto toiminut riitta-
vasti, seka onko siihen ollut tarvetta. Epilepsia on perussairautena erittain moninai-
nen, ja on hyvin vaikeaa verrata sairauksia seka kokemuksia toisiinsa. Oli hyvin

oletettavaa, etta myoOs opinnaytetydssa tarinoissa tama tulisi esille.




Opinnaytetyossa halutaan myos tarkastella tarinoiden kautta, kuinka epilepsiaa sai-
rastava aiti on kokenut asemansa yhteiskunnassa, ja tulisiko ihmisten asenteisiin

pyrkia viela vaikuttamaan tulevaisuudessa vahvemmin.

Opinnaytetyon tilaajana toimii epilepsialiitto, jonka tehtavana on tasa-arvon
edistdminen epilepsiaa sairastavien ihmisten keskuudessa. Tilaajan on myds
mahdollista kayttda tarinoita hyvaksi vertaistuen muodossa. Opinnaytetyon

tulosten avulla epilepsialiiton on myos mahdollista kehittda toimintaansa.

Asiasanat: etsi 3-7 asiasanaa osoitteesta http://finto.fi/ysa/fi/ Epilepsia Aitiys Vertaistuki
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There are more than 50 000 people in Finland who have been diagnosed with epi-
lepsy, almost half of whom are women. Many women with epilepsy will start a family.
Regardless, the study on to the effects of the illness on motherhood, and the well-
being of the family, has been very limited in Finland.

The experiences of mothers with epilepsy, through their own stories, are studied in
this thesis. The thesis is also a strong analysis to the sources. The method of study
is narrative. Four mothers with epilepsy have written down their own stories, and
brought to light their most important experiences on the matter in their own words.
The subject of the study was confined to pregnancy and infancy. The children of the
mothers with epilepsy that were studied were born in the 2000s to eliminate the ef-
fects of societal changes on the results of the thesis.

The effects of epilepsy on motherhood during pregnancy and infancy was at focus
in the thesis. The thesis examined the importance of a support network, and whether
that of the society has worked sufficiently, and if there has been a need for one.
Epilepsy as an illness is very diverse, and it is very challenging to compare the ex-
periences against one another. It was to be expected that this would come across in
this thesis, too. The thesis also attempts to find out how a mother with epilepsy has
experienced her position in the society, and whether the attitudes of people still re-
quire work in changing.

The thesis was commissioned by Epilepsialiitto (The Finnish association for people
with epilepsy, with a mission to bring forth equality). It is also possible for my com-
missioner to use the stories for peer support. Through the thesis, Epilepsialiitto can
also develop their work.

Keywords: write 3-7 english keywords here Epilepsy, Motherhood, Community, Peer support
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Nuku, nuku téyhtdhyyppa,

pitkd matka odottaa,
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unen unta lapioi.
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uniasi vartioi.

Aulikki Oksanen (1973)



1 JOHDANTO

Epilepsiaa sairastavilla ihmisilla Suomessa on viela hyvin lyhyt historia elamasta tasa-
vertaisina yhteiskunnan jasenina. Viela 60- luvulla Suomessa epilepsiaa sairastavien
naisten tuli suostua jopa sterilisaatioon, jotta he paasisivat naimisiin. Luonnollisesti tal-
lainen historia voi siirtya asenteina sukupolvelta toiselle myos liittyen perheen perus-

tamiseen.

On tarkeaa jaada tarkastelemaan ihmisten asemaa yhteisossamme aika ajoin. lhmi-
nen muodostaa oman yhteisonsa sosiaalisten kontaktiensa kautta. Asenteet ihmisten
ja yhteisdjen valilla suhtautumisessa juuri epilepsiaan voivat vaihdella paljonkin ihmis-
ten valilla. Epilepsiaa sairastavien aitien osaa on pohdittu luonnollisesti enemman fyy-
sisien sairauden kautta, mutta on myoOs tarkeaa miettia koettua elamanvaihetta, kun

he saavat lapsen.

Kokemuksia on mahdollisesti hyvin erilaisia. Silti on tarkeaa, etta naita kysymyksia tu-
lisi aika ajoin pohtia niin itse epilepsiaa sairastavan, kuin ammattilaistenkin. Kokevatko
ihmiset, etta epilepsia saa olla nakyva yhteiskunnassamme?



Suomessa epilepsiaa sairastaa yli 50 000 ihmista, lahes puolet sairastuneista ovat nai-
sia. Myds moni epilepsiaa sairastava nainen perustaa perheen, mutta silti Suomessa
on tutkittu hyvin vahan, kuinka sairaus on vaikuttanut mahdollisesti aitiyden kokemuk-
seen, seka perheen jaksamiseen. Epilepsia voi neurologisena sairautena olla aaltoi-
leva. Tasta syysta myos yhteiskunnan tukiverkoston tulisi huomioida voimavaralahtoi-

sesti epilepsiaa sairastavia aiteja, jos he kokevat apua tarvitsevansa.

Epilepsia on sairautena erittdin moninainen, mutta edelleen epilepsiasta voi olla vaikea
puhua yhteisdssamme. Opinnaytetydssani perehdyn epilepsiaa sairastavan aidin ko-
kemuksiin aitiydesta. Aitiys ja vanhemmuus voi kokemuksena olla vaativaa terveelle-
kin ihmiselle. Opinnaytetydssani perehdyn epilepsiaa sairastavien aitien kokemuksiin
heidan omien tarinoidensa kautta, kuinka perussairaus kuten epilepsia mahdollisesti
vaikuttaa aitiyteen ja sen kokemukseen. Tarinoissa epilepsiaa sairastavat aidit kuvaa-
vat kuinka ovat kokeneet raskauden seka pikkulapsiajan. Opinnaytetydssani perehdy-
taan myods epilepsiaan fyysisena sairautena, jotta lukijan olisi helpompaan ymmartaa
millaisia kokemuksia sairaus voi aiheuttaa. Usein ihmisilla on kasitys epilepsiasta ai-
noastaan kouristuskohtausten aiheuttajana.

Aitiyteen liittyy usein vertaistuen kaipuu, ja jokaisen ihmisen tulisi saada olla oma it-
sensa. Opinnaytetyoni tilaajana toimii Epilepsialiitto, jonka tavoitteena on myods kehit-
taa epilepsiaa sairastavien vertaistukea. MyoOs epilepsiaa sairastavat aidit ovat yksi
tallainen ryhma. Epilepsialiitto haluaa selvittda mita kokemuksia epilepsiaa sairasta-
valla aidilla on yhteiskuntamme jasenena Suomessa. Epilepsialiiton tarkoitus on pyrkia
siihen, etta epilepsiaa sairastava henkilé on tasa-arvoinen yhteiskunnan jasen. Yhden-
vertaisuuden edistaminen ja syrjaytymisen ehkaisy ovat avain asioita, joita liitto ajaa
eteenpain toiminnallaan. (Epilepsialiitto 2018a.)

2 OPINNAYTETYON TAVOITTEET SEKA TARKOITUS



Opinnaytetyon tarkoituksena on tutkia epilepsiaa sairastavien aitien kokemuksia van-
hemmuudesta yhteiskunnassamme. Ty on laadullinen, ja tehty narratiivisella tutki-
musotteella. Opinnaytetyon ei ole tarkoitus olla kyseista sairautta tutkiva, vaan voima-
varalahtoisella, tietoa seka vertaistukea antavalla otteella tehty tutkimus epilepsiaa sai-
rastan aitiyden kokemuksesta. Ihmisten tarinoihin pohjautuva narratiivinen tutkimus-
tapa mahdollistaa ihmisten korostaa tarinoissaan juuri heille merkityksellisia kdanne-
kohtia.

Opinnaytetydssa pyritdan tuomaan tarinoiden kautta esille vahvasti juuri epilepsiaa
sairastavan aidin raskausaikaa seka pikkulapsiaikaa, nain tydon rajaaminen on yksin-
kertaisempaa. Tarinoiden avulla ihmisilla oli vapaus tuoda esille myds jonkin aihee-
seen liittyvan kokemuksen yksityiskohtaa vahvemmin esille. Tarinan ei valttamatta pi-
tanyt olla taydellinen kertomus alkaen raskausajasta paattyen lapsen kouluikaan. Jo-
kainen tarinan kertoja sai korostaa kdannekohtaa, jonka koki itse tarkeimmaksi tuoda

esiin.

Opinnaytetydn tulisi antaa suuntaa mihin asioihin epilepsialiiton tulisi paneutua viela
enemman tulevaisuudessa, jotta tasa-arvon edistaminen toteutuisi myds perheellisten
osalta. Tarkoitus olisi, ettd myos vertaistuen merkitysta tarkasteltaisiin opinnayte-
tyossa tarinoita tulkitessa. Olisi hyvin tarkeaa, etta vanhemmuudesta voi puhua toisen

kanssa joka voi ymmartaa epilepsiaan liittyvat tunteet.

Opinnaytetyd on myds vahva kirjallisuuskatsaus. Teoriapohjalta epilepsiaa esitellaan
sairautena, seka myos kuinka epilepsia vaikuttaa naiseen seka raskauden suunnitte-
luun. Teorian avulla myds tarinoiden merkitystd on helpompaa ymmartaa. Opinnayte-
tyd on juuri ihmisten kokemukseen perustuva tutkimus, tieto on keratty paaosin kirjal-

lisuuden- seka epilepsiaa sairastavien aitien tarinoiden avulla.



3 AITIYDEN KOKEMUS JA YHTEISKUNTA

Kaikki on lahtenyt jo kohdusta, &idista kaikki on lahtenyt. Aidin ja vauvan suhde on
alusta saakka hyvin ainutlaatuinen. Aitiys on kokemuksena erittiin henkilékohtainen,
ja siltikin sitd on myds raamittanut yhteisomme ja kulttuurimme (Torronen 205, 61).
Kristiina Berg kuvaa teoksessaan Aitiys kulttuurisina odotuksina (2008), kuinka éiteja
on aina ollut, mutta on todettu, etta aitiys ilmiona on keksitty. Termina aitiys on keksitty
samalla, kun sita on ryhdytty idealisoimaan. Hyvin kuvaavaa on, ettda Englannin kieles-
sakin sana mother on hyvin vanha, mutta motherhood mutta suhteellisen tuore sana.
Kasitteellisen sisallon sana aitiys on saanut 1800- luvun puolessa valissa. Ensimmai-
sen kerran suomen kielessa sana aitiys on esiintynyt vuonna 1851, jolloin my6s mo-
derni ydinperheideologia oli syntynyt, seka alkanut vakiintua kansalliseksi ihanteeksi.
"Ylistamalla alistettu” on sanontatapa feministisessa tutkimuksessa, mikd kuvastaa
kuinka aitiys on kulttuurissamme idealisoitu seka romantisoitu naisen ylimpana kehi-
tyksellisena tehtavana. Aitiys on toisaalta kohotettu niin korkealle, ettei kukaan nainen

sita todellisuudessa kykene saavuttamaan (Berg 2008, 19).

Aitiys on erittdin henkilokohtainen asia, siltikin samalla se on oman yhteison, kulttuurin
sek& oman ajan raamittama. Aitiytt on idealisoitu, vahatelty ja demonisoitu. Aitiytta ei
voi kuvata yhdella sanalla. (Térrénen 2015, 61). Aitiys henkildkohtaisena ihanteena ja
aitiys instituutiona ovat toisiinsa sidoksissa, vaikka ovatkin eri asioita. Aitiysinstituution
asettamat vaatimukset seka naisten omat yksildlliset kokemukset aitiydesta voivat olla
ristiriidassa keskenaan. Vaikka aitiydessa ei olisikaan mitaan vikaa, yhteiskunnalliset
seka kulttuuriset piirteet, jotka voivat rajata aitina olo, voivat merkita aitiyden kokemista
ristiriitaisena seka ongelmallisena (Berg 2008, 20). Nyky-yhteiskunnassamme aitiy-
teen voi kohdistua ristiriitaisia vaatimuksia seka odotuksia. Tietoa tulee valtavasti mil-
lainen parisuhteen tulisi olla, kuinka lapsi tulisi kasvattaa ja millainen rooli naisella tulisi

olla.



Suomalaisella naisella on oikeus valita, millainen aiti han haluaa olla. Paivahoito on
vaihtoehto, jos aiti haluaa palata tydéelamaan jo varhainkin. Myos isan on mahdollista
jaada hoitamaan lasta kotiin. Silti yhteiskuntamme muuttuu hitaasti. On luonnollista,
ettd myos valintoja koskien lapsen varhaisia vuosia, ovat hyvin vaikeita aitina. On luon-
nollista, etta edellisten sukupolvien uskomukset, millainen aidin tulisi olla, ovat kiinni
kuin toinen iho. (Térrénen 2015, 61-62.)

Aitiys tuo mukanaan suurta onnea, mutta mahdollisesti myds ristiriitaisia tunteita. Aiti-
myytin kuva aina karsivallisesta, lempeasta ja jaksavasta aidista voi tuntua ylivoimai-
selta. Aidin riittaméattdomyyden kokemukset ovat hyvin luonnollisia tunteita. Varsinkin
ensimmaisen lapsen kohdalla idin tunteet voivat olla herkilla. Aitiyteen liittyy paljon
odotuksia. Aidin olisi tarkedd myds huomioida itsedan, ja pyrkid antamaan itselleen
omaa aikaa, Taydellista aitiytta ei voi vaatia, riittavan hyva aitiys on tarpeeksi. (Vaes-
toliiton nettisivut: tietoa vanhemmille. 2018.) Jokaisen kokemus omasta aitiydesta on

ainutlaatuinen, ja sitd on taysin mahdotonta verrata toisen henkildén kokemukseen.

4 EPILEPSIA - 100 SAIRAUTTA

Lahes 1 prosentti vaestosta, eli noin 56 000 suomailaista sairastaa epilepsiaa. Jopa
10 % prosenttia vaestodsta voi saada elamansa aikana epileptisen kohtauksen. Epilep-
sia on sairaus, joissa aivot synnyttavat epileptisia kohtauksia. Epilepsia johtuu aivojen
sahkotoiminnan ohimenevasta hairidsta. Epilepsiat muodostavat joukon neurologisia
oireyhtymia, joiden syyt, alkamisika, hoito ja kohtausten ennuste vaihtelevat suuresti.
Syita epilepsialle voi olla satoja. (Kalviainen 2016, 8, Terveyskyla 2018f.)

Ihmisten kasitys epilepsiasta perustuu pitkalti tajuttomuuskouristuskohtauksiin. Ihmi-

silla on my0Os usein kasitys, ettei epilepsia vaivaa kohtausten valissa. Muun tyyppiset



epilepsiakohtaukset ovat itse asiassa tajuttomuuskouristuskohtauksia yleisempia.
Osalla potilaista muunlaisia epilepsiakohtauksia saattaa esiintya jo vuosia ennen en-
simmaista tajuttomuuskouristuskohtausta. Kalviainen kuvaa teoksessa (2016) ilmi6ta,
kuinka usein ihmiset, jotka pysyvat laakityksella kohtauksettomina, eivat valttamatta
puhua sairaudestaan. Tasta syysta ei ymmarreta, etta epilepsiaa on paljon yleisempaa
kuin kuvitellaankaan. Sairaudesta puhumattomuus voi johtua ihmisen kohtaamista
aiemmista ennakkoasenteista epilepsiaa kohtaan. Olisi tarkeaa pyrkia suhtautumaan
avoimesti seka ennakkoluulottomasti omaan seka toisen ihmisen epilepsiaa kohtaan.
Asiallisen tiedon levittaminen epilepsiasta on hyvin tarkeaa, jotta vanhoja ennakkoka-
sityksia pystytaan muuttamaan. (Kalviainen 2010, 5.) Luonnollisesti jokaisella ihmisella

on halutessaan myds oikeus olla puhumatta sairaudestaan.

Syita epilepsialle voi todella olla satoja. Perinndllinen toimintahairio tai hermosolujen
vaurioituminen voi aiheuttaa hairion aivojen sahkdtoiminnassa. Kasvaimet, vammat,
tulehdukset tai erilaiset aivoverenkiertohairiét voivat myos vaurioittaa aivoja. Aivojen
synnynnaisia kehityshairiota on paljon erilaisia. Kehityshairidt voivat sijaita aivoissa
hyvin pienella- tai laaja-alaisesti koko aivojen alueella. My0s erilaiset geeni- tai kromo-
somipoikkeavuudet voivat hairita aivojen toimintaa. Tallaisia sairauksia voivat olla Un-
verricht-Lundborgin tauti ja Dravetin oireyhtyma. Nuoruusian myoklonysepilepsian
taustalla on myos geneettinen herkkyys. (Terveyskyla 2018c.) Karkeasti epilepsiaa ai-
heuttavaksi syiksi jaetaan nykyaan juuri geneettisiin, eli perimaan liittyviin, aineenvaih-
dunnallisiin, rakenteellisiin, immunologisiin, tulehduksellisiin seka toistaiseksi tunte-

mattomiin. (Kalviainen 2016, 16.)

4.1 Epilepsiakohtaukset

Kohtausoireina tavallisimpia ovat tajunnan osittainen tai taydellinen hamartyminen het-
kellisesti, tai pidemmaksi ajaksi. Kohtausoireita ovat liikeoireet tahdosta riippumatta,
esimerkiksi rytminen nykiminen, jaykistyminen, yksittaiset lihasnykaykset tai lihasvelt-
tous. Epatarkoituksenmukainen toistuva liike kuten nieleskely tai hypistely ovat epa-
tarkoituksenmukaisia toistuvia liikkeita. ltsestaan syntyvat aistielamykset kuten nako-,

kuulo-, tunto-, maku- ja hajuaistimukset, ja tunnekokemukset, seka toimintaa estavat



oireet ovat myos epilepsiakohtauksia. Vaikeusaste kohtausten valilla voi vaihdella hy-
vin lyhytkestoisesta toimintakyvyn alenemisesta tajuttomuuskouristuskohtaukseen.
Epilepsiakohtaus voi kestaa sekunneista useisiin minuutteihin. Kohtauksen jalkeen voi
seurata useiden tuntienkin kestoinen jalkitila, jonka aikana henkilon toimintakyky ei ole
normaali. Pitkittyneessa kohtauksessa henkild on toimitettava valittdmasti sairaalahoi-
toon. (Kalviainen 2016, 12-16, Terveyskyla 2018a.)

Henkilon kohtausoireiden mukaan maaritellaan kohtaustyyppi- tai tyypit. Hoidon ja
diagnostiikan kannalta nailla on hyvin tarkea merkitys. Kohtaustyypit pystytaan jaka-
maan paikallisalkuisiin seka yleistyneisiin. Osa kohtauksista voi jaada luokittelematto-
miksi. Silti olisi hyvin tarkeaa, etta kohtauksia pyrittaisiin jakamaan eri tyyppeihin, silla
tama on hyvin tarkeaa oikean laakehoidon |oytamiseksi, ja epilepsian paikallista-
miseksi. Paikallisalkuisiksi kohtauksiksi kutsutaan oireiden tai aivosahkotoiminnan
muutosten perusteella paikallisia hairidita aivoissa. Paikallisalkuiset kohtaukset voivat
my0s yleistya hairion levitessa laajemmalle aivoalueille. Paikallisalkuinen kohtaus voi
levitd vain toiselle aivopuoliskolle, tai myos molemmissa aivopuoliskoissa. Yleisty-
neiksi kohtauksiksi kutsutaan sahkotoiminnon hairiintymista akillisesti ja yhtaaikaisesti
molemmissa aivopuoliskoissa. (Kalviainen 2016, 16, Lamusuo 2007, 6.)

4.2 Epilepsian diagnosoiminen, hoito seka ennuste

Epilepsiadiagnoosi edellyttaa, etta potilas on saanut yhden epileptisen kohtauksen, ja
etta tutkimuksissa aivoissa todetaan pitkaaikainen altistava tekija. Epilepsiadiagnoosin
voi my0s saada, jos potilas saa toistuvia epileptisia kohtauksia. Talléin muut mahdol-
listavat kohtausten tekijat tulee sulkea pois. Epilepsialle altistavia tekijoita voidaan tut-
kia EEG: nauhoituksella, jossa voidaan nahda aivosahkotoiminnan muutokset seka
aivojen rakenteen kuvauksella. Epilepsian diagnosoiminen kuuluu erikoissaanhoi-

dolle. My6s hoidon aloitus ja lopetus, vaikean epilepsian hoito seka myds epilepsiaa



sairastavien raskauden suunnittelu tulee hoitaa erikoissairaanhoidossa. Epilepsiaa
sairastavan tyokyky- seka ajokykyarviot hoidetaan myoskin erikoissairaanhoidon puo-
lella. Erikoissairaanhoidon puolella tapahtuva hoidon kesto on potilaskohtaista. Jos
epilepsiaa sairastava on kohtaukseton, voidaan hanta hoitaa seka seurata peruster-
veydenhoidossa. Terveyskeskuslaakari- tai yksityislaakari voi laittaa lahetteen erikois-
sairaanhoidon poliklinikalle. Erityistason hoitoon potilas tarvitsee erikoislaakarin seka
kunnan tai sairaanhoitopiirin maksusitoumuksen. Kuopiossa seka Helsingissa tehdaan
erityistason hoitoon liittyvan epilepsiakirurgianselvittelyt. (Kalviainen 2016, 19, Kaypa-
hoitosuositukset 2018.)

Epilepsian paasaantdinen hoitomuoto on pitkaaikainen ladkehoito. Silla epilepsia on
pitkdaikaissairaus, useimmiten potilaan ladkehoito jatkuu loppuelaman. Pitkaaikaisella
laakityksella pyritdadn ehkaisemaan epilepsiakohtauksia. Epilepsialaakkeet kuuluvat
erityiskorvattavuuden piiriin, joten potilaalle ei tule itselleen maksettavaksi paljoakaan
ladkehoidosta. Potilaan voi olla vaikeaa hyvaksya sairauden alussa, ettd hanen tulee
mahdollisesti syoda ladkkeita loppuelamansa. Tasta syysta olisi hyvin tarkeaa, etta
diagnoosin saatuaan potilas ymmartaa laakehoidon hyodyt. Potilaalle tulee mydskin
kertoa laakehoitoon liittyvat mahdolliset haitat. Epilepsialadke valitaan epilepsiakoh-
taustyypin mukaan diagnoosin jalkeen. Ladke valitaan aina potilaan oireet yksildllisesti
huomioiden, seka hyoty- riskisuhteen arvioiden. Laakehoidon tavoitteena olisi pienin
mahdollinen annos jolla kohtaukset pysyisivat poissa. Ladkehoidon hyva siedettavyys,
seka ladkeaineen pitoisuus seerumissa ovat hyvin tarkeita. (Kalviainen 2016, 33, 36-
37.)

Hoitomuotona ladkemuoto on epilepsian hoidossa ensisijainen. Silti noin kolmasosa
epilepsiaa sairastavista saavat kohtauksia, ladkityksesta huolimatta. Talldin potilaan
kohdalla on mahdollisuus kartoittaa epilepsiakirurgisen ryhman kanssa, onko leikkaus-
hoito mahdollisuus. Moniammatillinen hoitoryhma tekee yhteisty6ta vaikean epilepsian
selvittelyssa. Kun kohtaukset haittaavat potilaan elamaa3, ja laakityksesta huolimatta
kohtauksia tulee, leikkaushoidon mahdollisuuksia tulisi selvitta. (Terveyskyla 2018b,
Kalvidinen 2016, 64.)



Leikkaushoidon lisaksi tarjolla on myds vagushermostimulaattorihoitoa, Vagushermos-
timulaattorihoitoa voidaan kayttaa liitannaishoitona Iaakehoidon lisaksi. Vagus- eli kier-
tajahermo on rintakehan ja vatsaontelon alueelle ulottuva parillinen aivohermo, joka
valittaa arsykkeita seka aivoihin etta aanihuuliin ja sisaelimiin. Vagushermostimulaat-
torihoito sopii useamman tyyppisen vaikean epilepsian hoitoon, kuten vaikeaan paikal-
lisalkuisen epilepsian hoitoon, vaikeaan yleistyvan epilepsian hoitoon seka Lennox-
Gastaut'n oireyhtyman hoitoon. Hoidon tavoitteena on pyrkia vahentamaan kohtauksia
merkittavasti. On silti hyvin yksilOllista, kuinka potilaalle vaikuttaa kyseinen hoitomuoto.
Haittavaikutukset ovat yleensa lievia seka ohimenevia. Yleisimpia ovat aanen kaheys,
yskanarsytys tai kipuaistimus kaulanalueella. Usein paras tavoite hoidolle saavutetaan
pidemmalla aikavalillda. Epilepsiakirurginen ryhma tekee paatoksen suositella

vagushermostimulaattoria. (Kalvidainen 2016, 71, Terveyskyla 2018b.)

Vaikeaa epilepsiaa lievittdvana hoitomuotona kaytetaan myos aivokudoksen suoraa
sahkoarsytysta. Ihmisella aivojen syvien osien stimulaatio (lyhenne DBS) on tehokas
hoitomuoto esimerkiksi vaikeassa Parkinsonin taudissa seka muissa liikehairidissa.
My0s psykiatrisissa sairauksissa syvaaivostimulaatiota on kaytetty hoitomuotona. Sy-
vaaivostimulaation on todettu vahentavan ja lieventavan vaikeahoitoista epilepsiaa.
Kohtauksettomuus on myds harvinaista syvaaivostimulaatiossa, hoitomuoto on lievit-
tavaa. Mydskin epilepsiakirurginen mahdollisuus tulee ottaa huomioon ennen syvaai-

vostimulaatioon ryhtymista. (Kalviainen 2016, 71-72.)

Ketogeeninen ruokavalio on myds yksi vaihtoehto vaikeahoitoisen epilepsian hoito-
muotona. Ketogeeninen ruokavalio, tai siitd mukailtu Atkinsin ruokavalio tarkoittaa
dieettia, jossa elimistdn hiilihydraattien seka proteiinien saantia vahennetaan. Taman
jalkeen elimistd pystyy kayttamaan energiansa glukoosin sijaan ketoaineista ja paa-
osin rasvoista. Ketogeeninen ruokavalio on yksi osa vaikeahoitoisen epilepsian tuki-

muotoa. (Kaypahoitosuositus 2014.)

Epilepsioiden ennusteet voivat olla hyvinkin erilaisia. Esimerkiksi lapsuusiassa alka-
neen epilepsian ennustetta pidetaan melko hyvana, noin puolet paasevat tarpeeksi



pitkan kohtauksettoman hoitojakson jalkeen eroon laakityksesta. Silti noin 25 % epi-
lepsioista sairaus on vaikeahoitoista. Usein ongelmana on jokin elimellinen syy. Talloin
usein on myds mukana muitakin neurologisia ongelmia. Kuolleisuus epilepsiaa sairas-
tavien kesken on 2-3 kertaa suurempi verrattuna normaalivaestoon. Syina ovat usein
epilepsian etiologiset syyt, tapaturmat, itsemurhat sekd status epilepticus. Akki-
kuolema on tarkein suoraan epilepsiaan liittyva kuolinsyy. Onnistunut hoito on aarimai-
sen tarkeaa. Hyvan hoitotasapainon tavoitteleminen vahentaa myoés kuolleisuuden ris-

kia vaikeassa epilepsiassa. (Kalvidainen 2016, 19-20.)

5 EPILEPSIA, NAINEN JA RASKAUS

Epilepsiaa sairastavista henkildista noin puolet ovat naisia. Epilepsia voi vaikuttaa nai-
sen elamassa monin eri tavoin. On tarkeaa huomioida epilepsialaakityksen vaikutusta
valitessa ehkaisya seka suunnitellessa raskautta. Epilepsialaakityksen vaikutusta nai-
sen yleiseen hormonitoimintaan on tarkeaa ottaa huomioon. On myo6s mahdollista, etta
naisen kuukautiskierto vaikuttaa epilepsiakohtausten ilmenemiseen. Tehtavanaan
hormoneilla on saadella kehon toimintaa saatelevia aineita. Esimerkiksi munasarjat,
kives seka kilpirauhanen ovat niita aineita erittavia elimia. Naita elimia kutsutaan um-
pierityseritysrauhasiksi, eli endokriinirauhasiksi. Kohde-elimeen hormonit kulkeutuvat
erittyen ensin verenkiertoon. Umpieritysrauhasten toimintaa saatelee aivoista erittyva
saatelijahormonit. Maksan entsyymijarjestelman toimesta valtaosa hormoneista hajo-
tetaan tai muutetaan toiseen muotoon. Kehossa tapahtuu paljon muutoksia, joita hor-
monaalisen jarjestelman tulisi sdadelld. Esimerkiksi kuukautiskierron, sukupuoliomi-
naisuuksien, sukupuolitoimintojen, nestetasapainon seka yleisen aineenvaihdunnalli-
sen tilan saateleminen ovat osa tata jarjestelmaa. Myoskin aivojen toimintaa ja kehit-
tymista sukuhormonit pystyvat vaikuttamaan, silla aivosoluissa on vastaanottokohtia,

joiden kautta saateleminen onnistuu. (Lamusuo 2007, 5, 7.)



Naisen sukuhormonit erittyvat munasarjojen kautta. Naisen tarkeimmat sukuhormonit
ovat keltarauhashormoni, eli progesteroni, seka estrogeeni. Sukuhormonien maarat
vaihtelevat kuukautiskierron mukaan verenkierrossa. Hormonaaliset hairiét voivat joh-
tua epilepsiasta tai epilepsialadkkeesta. Hormonaalisia hairidita voi liittya erityisesti
vaikeahoitoiseen ohimolohkoepilepsiaan. On tarkeda huomioida, etta naisilla sukuhor-
monien hairidt voivat nakya kuukautishairioind, monirakkulamuutoksina munasar-
joissa, liikakarvoituksena, hedelmattomyytena, korkeana testosteronitasona veren-
kierossa tai korkeina tai matalina saatelijahormoni- tai prolaktiinipitoisuuksina. On
myoOskin mahdollista, etta epilepsialadkkeet vaikuttavat naisen seksuaaliseen haluk-
kuuteen, ja tasta syysta on tarkeaa ottaa aihe puheeksi ladkarikaynnin yhteydessa.
Jopa 30 %- 60 % naisista voi sairastaa katameniaalista epilepsiaa. Katameniaalinen
epilepsia tarkoittaa kohtausten lisdantymista ovulaation tai kuukautisten aikaan. Koh-
taukset johtuvat estrogeeni-pitoisuuden kasvamisesta elimistossa suhteessa keltarau-
hashormoniin (Kalviainen 2016, 186- 189).

Suurin osa epilepsiaa sairastavien naisten raskauksista sujuu hyvin, ja lapset ovat ter-
veita. Epilepsiaa sairastavalla naisella on noin 2-3 kertainen kehityshairididen riski ver-
rattuna terveeseen aitiin. Silti on tarkeda muistaa, etta yli 90 % epilepsiaa sairastavien
aitien lapsista ovat terveita. Tarvittaessa neurologi tekee muutoksia aidin laakitykseen
raskautta suunnitellessa. Harvoin on mahdollista lopettaa l1aakitysta raskauden vuoksi.
Hedelmallisessa iassa olevan naisen tulisi valttaa epilepsialaakkeista valproaattia, jos
raskaus on tulevaisuudessa suunnitteilla. Tarkeinta on silti pyrkia kohtauksettomuteen.
Jos raskaus tulee yllatyksena, tulisi olla mahdollisimman nopeaa yhteydessa omaan
neurologiin. (Naistalo 2018, Sariola 175, 179.)

Yleensa epilepsia ei ole este perheen perustamiselle. Silti kyseessa on riskiraskaus,
joten olisi hyvin tarkeaa suunnitella raskautta etukateen yhdessa laakarin kanssa.
Myds raskauden aikana hoitotavoite on kohtauksettomuus. Raskauden aikana aidin
vointia seurataan tihedmmin neurologin seka aitiyspolin kautta. Neurologin kuuluu seu-
rata aidin kohtaustilannetta seka laakeainepitoisuuksia. Aidin vointia seka sikion kehi-
tysta seurataan aitiyspoliklinikalla. Epilepsiaa sairastavan aidin tulisi huolehtia hyvissa
ajoin ennen raskautta myods foolihappolisasta. Neurologi tai oma hoitava laakari voi

kirjoittaa reseptin raskautta suunnitellessa. Foolihappolisa ehkaisee hermostoputken



sulkeutumishairiota. Foolihappolisaa tulisi syoda 12 raskausviikolle saakka. (Lamusuo
2007, 20, Naistalo 2018.) Foolihappolisda suositellaan otettavaksi 1 mg/vrk. (Sariola
2014, 179.) Epilepsiaa sairastavan aidin yleiskunnolla on myds merkitysta hyvan hoi-
totasapainon I6ytymisessa. Liikunnalla ja hyvalla ruokavaliolla, tupakoinnin seka alko-

holin kayton lopettamisella on suuri merkitys. (Kalviainen 2016, 192.)

Greetta Heikkinen seka Mari Rahkola ovat tehneet hyvin kattavan opinnaytetyon: Epi-
lepsian hoitotasapaino raskausaikana, kirjallisuuskatsauksena (2015). Tydssaan he
ovat keranneet laajasti teoriatietoa epilepsiaa sairastavan raskaudesta seka hoitota-
sapainon merkityksesta. Tutkimustuloksen johtopaatdksessa esille tuli epilepsiaa sai-
rastavien aitien, seka hoitohenkilokunnan liiallista pelkoakin epilepsialadkkeiden vai-
kutuksesta sikidoon. Tutkimuksesta esille nousi myds kuinka tarkeaa olisi hyva seka
luottamuksellinen hoitosuhde raskautta suunnitellessa seka sen aikana. Myos hyvaa
tiedonkulkua hoitohenkilokunnan seka epilepsiaa sairastavan naisen valilla korostettiin
tutkimuksessa. Ajantasainen tieto laakityksen vaikutuksesta raskautta suunnitellessa
on tarkeaa. Tyossa korostettiin myos unen seka stressin vaikutusta kirjallisuuskatsauk-
sen avulla. Myos hyvalla hoidonsuunnittelulla on mahdollista vahentaa aidin stressia,
ja nain mahdollisesti myos unettomuutta. (Heikkinen 2015, 45-46.)

5.1 Epilepsia synnytys ja imetys

Epilepsiaa sairastavien henkildiden synnytykset sujuvat Iahes aina hyvin. Ainostaan 1-
2 % ilmenee alatiesynnytyksen aikana epilepsiakohtauksia, jonka vuoksi joudutaan te-
kemaan keisarinleikkaus. Keisarinleikkauksen avulla vauva saadaan turvallisesti maa-
iimaan. Epilepsia ei ole itsessaan yleensa syy tehda keisarinleikkausta. Synnytyksen
jalkeen epilepsiakohtauksen riski on kohonnut 1-2 paivan ajan. Jos aidille on raskaus-
aikana lisatty laakitysta, tulisi keskustella oman neurologin kanssa tuleeko laaketta pu-
dottaa parin viikon kuluttua synnytyksesta (Naistalo 2018). Jos aidilla iimenee synny-
tykseen liittyvia pelkoja, on hyva kayda keskustelemassa katilon kanssa aitipolilla ai-
heesta ennen synnytysta. Jo keskustelu voi antaa turvallisuudentunnetta synnytyk-

seen.



Myds imetys onnistuu paasaantodisesti myos epilepsiaa sairastavilla aideilla. Kaikki epi-
lepsialaakkeet imeytyvat aidinmaitoon. Silti tulee muistaa, ettd aidinmaidossa laa-
keainepitoisuudet ovat pienemmat kuin aidin veressa. Imetyksen avulla vauva myos
vieroittuu hitaammin sikidaikana saamastaan laakkeesta. Teratologisesta tietopalve-
lusta on mahdollista kysya kaikesta laakitykseen liittyvasta asiasta. (Kalviainen 2016,
195, Sariola 2014, 367, 369.)

5.2 Epilepsia, vauva ja unen merkitys

Vauvan synnyttya on mahdollista, ettd vanhemmat joutuvat selviamaan hyvinkin ly-
hyilla younilla. Epilepsiaa sairastavan henkilon tulisi pyrkia paasaantdisesti nukku-
maan kunnolliset ydunet. Osalla vahaiset younet eivat vaikuta epilepsiaan, osalla taas

kohtausriski voi kasvaa. (Terveyskyla 2018d.)

Matalan kynnyksen avun saaminen tarvittaessa on tarkeaa epilepsiaa sairastavalle ai-
dille. Vauvavuosi voi olla aidille raskasta, silla on luonnollista, ettd unen maara voi olla
hyvin vahaista. Epilepsiaa sairastavan tulisi myds pyrkia nukkumaan tarpeeksi, jotta
sairaus pysyy mahdollisimman hyvassa tasapainossa. Vaikka sairaus olisikin ennen

vauvaa tasapainossa, on mahdollista, etta unen

puute aiheuttaa kohtauksia. On mahdollista, ettd myds hormonimuutokset voivat vai-
kuttaa kohtaustasapainoon. (Larsen & livanainen 1994, 285-287). Valttamatta unen

puute ja hormonimuutokset eivat vaikuta aidin vointiin millaan tavalla.

MyOs stressi voi vaikuttaa epilepsiaan (Terveyskyla 2018d). On mahdollista, etta jos
epilepsiaa sairastava aiti on saanut etukateen puhua mahdollisista peloistaan sairau-

den suhteen, sekd mista apua ovat saatavilla, myds stressi-taso voi vahentya. Jos aiti



joutuu jatkuvasti pelkdamaan mahdollisia kohtauksia, voi stressi-taso nousta huomat-
tavasti. Neurologisena sairautena epilepsia voi olla aaltoileva. Olisi tarkeintd muistaa,
ettd vauvavuodesta tulisi myos nauttia, ja nain yhteiskunnan tulisi vastata aidin tuen

tarpeeseen, mikali han kokee sita tarvitsisi.

5.3 Lapsiperheen tukiverkoston merkitys

Jokainen perhe on ainutlaatuinen, eika yksiselitteista maaritelmaa ole. Myos kulttuu-
rilla on suuri merkitys mika katsotaan perheeksi. Suomalaisessa kulttuurissa perheeksi
katsotaan ainoastaan vanhemmat seka kotona asuvat lapset. Siltikin perheita on hyvin
monenlaisia, ja perheenjasenilla itsellaan voi olla hyvinkin erilainen kasitys keta heidan
perheeseensa kuuluu. Hyvinvoivan seka terveen perheen maaritteleminen voi olla hy-
vinkin haastavaa. Siltikin perheen toimivuutta pystytaan tarkastelemaan eri tavoin.
Kulttuuri, yhteiskunta seka perhetyon eri osapuolten perhekasitykset vaikuttavat
kuinka toimivana seka ihanteellisena perhe nahdaan (Vilen 2000, 10,11).

Vauvan syntyma perheeseen on luonnollisesti mullistavaa. Perheen kannattaisi kes-
kustella ennen vauvan syntymaa, kuinka vauvaperheen arki saadaan sujumaan. On
mahdollista, etta epilepsiaa sairastava aiti tarvitsee tukea selvitdkseen unettomista
Oista vauvan kanssa. Tasta syysta olisi rakentavaa keskustella etukateen oman kump-
panin kanssa, kuinka he voisivat jakaa vastuuta. Jos aiti on yksinhuoltaja, olisi tarkeaa,
etta hanella olisi muuta perhetta tai tukiverkostoa apunaan, jos sille tulisi tarvetta. liman
epilepsiaakin vanhempia mietityttda oma jaksaminen, joten etukateen asioista keskus-
teleminen helpottaa mahdollisia huolia jaksamisesta. Taytyy myods korostaa, etta
osalla epilepsiaa sairastavista aideista kohtauksia ei tule, vaikka he valvovatkin vau-
van kanssa. Kaikki on hyvin yksildllista. Myos jo pelkka tieto siita, ettd apua on saata-
villa, jos sita tarvitsee, voi tuoda aidille turvallisuuden tunnetta seka laskee stressita-

soa. Tama voi myoOs ehkaista epilepsiakohtauksia.



Olisi erittain tarkeaa, etta epilepsiaa sairastava aiti ei tunne ulkopuolisuutta muuhun
yhteiskuntaan. Henkisesti on tarkeaa kaikille inmisille tuntea olevansa osa yhteis63, ja
syrjaytymisen ehkaisy on erittdin tarkeaa tyéta. Mitd enemman asiat ovat enemman
yhteisossamme esilla, sita luonnollisemmaksi ne tulevat. Yhteiskunnan tulisi myos tu-

kea epilepsiaa sairastavia aiteja olemaan vahvana osana yhteisoa.

6 EPILEPSIA JA VERTAISTUEN MERKITYS

Vertaistukea pystytaan maarittelemaan voimaantumisena ja muutosprosessina. Ela-
massaan samankaltaisia prosesseja lapikayneet henkilot tukevat toisiaan vertaistuen
avulla. Vertaistuki tarkoittaa vastavuoroista kokemusten vaihtoa henkiliden valilla. Ih-
miset ovat samankaltaisessa elamantilanteessa, ja nain kykenevat seka haluavat ja-
kaa kokemuksiaan seka tietoaan kunnioittavassa ilmapiirissa toistensa kanssa. Ver-
taistuen avulla ihmiset voivat 10ytaa seka tunnistaa omia voimavarojaa ja vahvuuksi-

aan (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos: vertaistuki 2018.)

Samankaltainen elamantilanne tai kokemus on pohjana vertaistuelle, joka on ihmisten
valista tasa-arvoista vuorovaikutusta. Vertaistuki voi parhaimmillaan toimia arjen ela-
manlaadun vahvistajana, apuna seka tukena. Epilepsialiitto tarjoaa mahdollisuuksia
kohtaamaan toisia epilepsiaa sairastavia kahden kesken, seka myos ohjatussa ver-
taisryhmassa. Epilepsialiitto valmentaa vapaaehtoistoimintaan epilepsiaa sairastavia

seka heidan laheisiaan. (Epilepsialiitto 2018b.)

Olisi erittain tarkeaa, etta epilepsiaa sairastava aiti ei tunne ulkopuolisuutta muuhun
yhteiskuntaan. Henkisesti on tarkeaa kaikille inmisille tuntea olevansa osa yhteisda, ja

syrjaytymisen ehkaisy erittain tarkeaa tyota myos perhetyossa. MyoOs vaikeista asioista



tulisi pyrkia puhumaan avoimemmin. Kokemusasiantuntijat ovat myos tassa yhtey-
dessa hyvin tarkeita. Jos epilepsiaa sairastava aiti kokee tarvitsevansa neuvoja ja tu-
kea, olisi hienoa, jos huolista voisi puhua ihmiselle, jolla on aiheesta kokemusta seka
ymmarrysta. Positiivisia kokemuksia ei voi mydskaan korostaa ja tuoda esille tar-
peeksi. Olisi tarkeaa muistaa, etta ihmisten kokemukset ovat hyvin erilaisia, ja asioita
ei voi niputtaa yhteen. Sanotaan etta epilepsia on sata sairautta: eli on erittain toden-

nakoista, ettd myos kokemukset ovat erilaisia sita sairastavien valilla.

Epilepsia on hyvinkin moninainen sairaus, ja sita sairastavien kokemukset voivat olla
tasta syysta hyvinkin erilaiset. Tasta syysta myos kenenkaan epilepsiaa sairastavan
kokemuksia aitiydessa ei voi verrata keskenaan. Epilepsia voi olla neurologisena sai-
rautena aaltoileva, ja kohtauksia voi on melko vaikeaa ennakoida. Ennen aitiytta epi-
lepsiaa sairastava henkild on saanut keskittya enemman itseensa, mutta lapsen tultua
vastuu on toisesta henkilosta. Epilepsia voi aiheuttaa epavarmuuden tunteita vanhem-
malle. Tasta syysta olisi myods tarkeaa kehittaa vertaistukea sen eri muodoissa, mutta
tarkeinta olisi, ettd se tavoittaisi ihmiset. Toisen henkildn kanssa puhuminen, joka on
itse kokenut saman voi tukea paljon ihmista elamantilanteessa missa vertaistuelle on

tarve.

Vertaistuki perustuu aina vapaaehtoisuuteen, jossa tulee osata kuunnella toisten ai-
nutkertaisia tarinoita. Vertaistuki pohjautuu toisen henkilon kunnioitukseen. (Tarkiai-
nen 2013,13.)

7 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

7.1 Tutkimusmenetelma



Opinnaytetyoni on laadullinen tutkimus, eli kvalitatiivinen tutkimus. Laadullinen tutki-
mus on joukko mitd moninaisempia hankkeita. Laadullisen tutkimuksen avulla on mah-
dollisuus saada tarinoihin perehtyessaan tutkimusalueesta laaja-alainen nakemys.
(Hirsjarvi & Remes 1997, 162).

Koska opinnaytetydssani tutkin ihmisten todellisuutta heidan tarinoidensa kautta, on
lahestymistapani tutkimukseen narratiivinen, eli kerronnallinen. Kerronnallinen tutki-
mus tarkoittaa tutkimusta jonka huomio on kertomuksissa ja kertomisen tiedon valitta-
jana seka rakentajana. Kerronnallisessa tutkimuksessa kaytetaan usein materiaalina
juuri ihmisten kertomuksia. Englantiin narratiivisuuden kasite tulee latinan kielesta,
substantiivi narratio tarkoittaa juuri kertomusta ja verbi narrare kertomista (Valli 2018,
171).

Tarinoiden avulla ihminen voi antaa tutkittavaksi omat kokemuksensa, toimintansa,
aanensa, heidan tunteensa tarkastellen juuri tarkeimpia kdannekohtia. Kertomusten
seka erilaisten elamantarinoiden kayttaminen on lisdantynyt niin paljon eri tieteenalo-
jen tutkimuksessa, ettd voidaan puhua elamankerrallisesta ja narratiivisesta kaan-
teesta sosiaalitieteessa (Valli 2016, 267-269).

Todellisen elaman kuvaaminen on lahtokohtana laadullisessa tutkimuksessa. Ajatuk-
sena on, etta todellisuus on moninainen. Laadullisessa tutkimuksessa on myds tar-
keaa ottaa huomioon, ettd mielivaltaisesti todellisuutta ei voi pirstoa osiin (Hirsjarvi
1997, 161). Vallin kirjassa kuvataan (2018) kuinka kertominen seka kertomusten tut-
kiminen on luontainen tapa tutkimuksen tekemiseen. Juuri kertomusten avulla on mah-
dollista hankkia ja valittaa tietoa muille. Tarinoiden luotettavuutta on tarkeaa kuitenkin
arvioida (Valli 2018, 170). Laadulliseen tutkimukseen on liitetty kasitys, ettd on yhta

monta ihmista kuin todellisuuttakin (Hirsjarvi & Hurme 2004, 22).



Opinnaytetydssa ihmisten tarinat nivoutuvat tietyn elamantapahtumien ymparille (Valli
2018, 192). Inmiset kuvaavat tarinoissaan omin sanoin, miten he ovat kokeneet tietyn
elamanvaiheen epilepsiaa sairastavana aitina. Tarinoissaan henkil6t saavat korostaa

juuri itse tarkeimmiksi kokeneimpia tapahtumia.

7.2 Tiedonhankinta

Opinnaytetydn teoriapohja on vahvasti kirjallisuudesta hankittua. Myos Epilepsialiiton
seka Terveyskylan nettisivujen kautta on hankittu mahdollisimman tuoretta tietoa liit-
tyen epilepsiaan seka sen hoitoon. Opinnaytetyossa on kaytetty useita aiheeseen liit-
tyvia muita opinnaytetoita, joiden kautta sain myos tietoa uusista lahteista. Opinnayte-
tdiden kautta tietoa vertaistuesta seka myos kirjallisuuskatsausta epilepsiasta ja ras-

kaudesta oli saatavilla.

Epilepsiasta sairautena uudempaa kirjallisuutta oli saatavilla hyvin. Kirjallisuutta ai-

heesta epilepsia ja vanhemmuus oli saatavilla hyvin vahan.

7.3 Aineiston keruu

Alun perin tiedonkeruumenetelmat laadulliseen tutkimukseen tuli tapahtua yksildhaas-
tatteluina. Opinnaytetyon edetessa ajatus selkeni kuinka tarkeaa olisi saada ihmiset
kuvaamaan juuri itse haluamansa kokemukset kyseiselta elamanjaksolta. Kerronnalli-

nen tutkimus palvelisi paremmin myds opinnaytetyon tavoitetta. Tarinoiden avuin myos



vertaistukimahdollisuutta paastaisiin hyddyntamaan vahvemmin myos tilaajani Epilep-
sialiiton kautta tulevaisuudessa. Tarinoiden kertojat padsevat myos ilmaisemaan itse
omin sanoin sen mitd he itse kokevat juuri tarkeaksi kertoa kokemuksistaan. Tasta

syysta opinnaytetyon tiedonkeruumenetelmat vaihtoivat viela muotoaan.

Opinnaytetyohon tarinan kertojia etsittaessa kahteen Facobook- ryhmaan jaettiin tie-
dote missa esiteltiin tutkimuksen aihetta seka mita haetaan. Opinnaytetyoni tutkimus-

kysymyksiksi olivat muodostuneet:

- Kuinka epilepsia mahdollisesti on vaikuttanut aitiyden kokemukseen?
- Kuinka epilepsia mahdollisesti on vaikuttanut raskaus- seka pikkulapsiaikana
aidin jaksamiseen

- Onko yhteiskunnan tukiverkosto toiminut tarvittaessa?

Kaikki tarinoiden kertojat 16ytyivat sosiaalisen median, Facebookin kautta useammasta
suljetusta ryhmasta. Henkil6t ottivat yhteytta sahkopostitse. Myds tarinan kertojat ko-
kivat tarkeaksi vieda opinnaytetyon aihetta eteenpain. Tarinoiden kertojia oli haasta-
vampaa loytaa kuin haastateltavia, mutta siltikin tarvittava maara henkil6ita 10ytyi muu-
tamassa paivassa. Lopulta tarinoiden kertojia olisi halunnut osallistua opinnaytetydhén

enemmankin kuin oli tarvetta.

Tarinoiden kertojille annettiin sahkopostin kautta tarkemmin ohjeita seka tietoa mita
opinnaytetyossa haetaan. Kaikki kontakti tapahtui tarinoiden kertojien kesken sosiaa-
lisen median eli Facbookin suljettujen ryhmien seka sahkopostin valitykselld. Kaikki

tapahtui hyvin luonnollisesti seka sujuvasti.

Opinnaytetyotani taytyi rajata juuri tarinan kertojien osalta. HenkilGiden lapsen tai las-
ten tuli olla syntyneet 2000-luvulla, jotta yhteiskunnan muutokset eivat nain nakyisi lii-

kaa.



Tietoa valitettiin opinnaytetyon tarkoituksesta ja tutkimustavasta lahemmin sahkopos-
titse. Epilepsiaa sairastavan aidin tarina sai tuoda esiin juuri sen kokemuksen mita han

itse halusi eniten tuoda esiin. Mitaan tiettya aihetta ei ollut pakko kasitella tarinassa.

Tarinoita ohjaavia mahdollisia kysymyksia olivat:

Kuinka epilepsiaa sairastava aiti oli kokenut raskausaikansa?

- Oliko epilepsia vaikuttanut vauvavuoden aikana (imetys, hormonit, univaje
jne.)?

- Oliko tukiverkosto ollut toimiva?

- Oliko yhteiskunnan tukiverkosto toiminut hyvin?

- Mitka kokemukset epilepsiaa sairastavalla aidilla itselld nousevat mahdollisesti

esiin?

7.4 Aineiston analysointi

Tutkimuksen ydinasia on keratyn aineiston analyysi, tulkinta seka johtopaatosten te-
keminen. Vasta analyysi vaiheessa tutkimuksen ongelmiin saadaan mahdollisia vas-
tauksia. Vasta analyysivaiheessa on mahdollista saada selville, miten kysymykset olisi
pitanyt asettaa tutkimuksen alussa. Kerattya aineistoa ryhdytdan analysoimaan taval-

lisesti, kun aineisto on keratty seka jarjestelty. (Hirsjarvi, 1997, 221, 223.)

Laadullisessa analyysitavassa opinnaytetyoni lahestymistapa on ymmartamaan pyr-
kiva (Hirsjarvi 1997, 224). Narratiivisessa analyysissa kokonaisuutta ei eritella osiin,

vaan osista pyritdan tekemaan kokonaisuutta (Valli 2018, 182).



Olen kerannyt nelja epilepsiaa sairastavan aidin tarinaa, joiden pohjalta teen analyysia
opinnaytetyoni kysymyksiin. Narratiivisella tutkimustavalla pyrin tulkitsemaan ja etsi-
maan opinnaytetyoni kysymyksiin vastauksia, seka esiin nousevia kokemuksia. Avaan
opinnaytetydssani inmisten erilaisia omaa elamaa kuvaavia tarinoita, jotka liittyvat tut-
kimukseni aiheeseen. Tarinat ovat keino avata seka ilmaista kertojalleen kokemuk-

sensa omin sanoin.

Itse analyysin perusta on juuri aineiston kuvaileminen. Pyrin kuvailemaan tarinoiden
kertojien kokemuksia, tapahtumia seka piirteita. Analyysin avulla pyrin saamaan opin-
naytetyoni kysymyksiin vastauksia, seka selvittamaan nouseeko tarinoista selkeasti
vahvoja kokemuksia, mita en valttamatta osannut asettaa tutkimuskysymyksiksi. (Hirs-
jarvi 2004, 145.)

7.5 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyossani olen tuonut neljan henkilon tarinan esille myos vertaistuen muo-
dossa. Kenenkaan opinnaytetyohon osallistuvan henkildllisyys ei ole tunnistettavissa.
Tarinoiden nimimerkista ei voida tunnistaa kirjoittajaa. Kaikki tutkimusmateriaali havi-
tetdan opinnaytetydn valmistuttua. Kaikkien opinnaytetydhon osallistuvien anonymi-
teetti on erittain tarkeaa tutkimuksessa (Eskola & Suoranta 2008, 52). Kaikki opinnay-
tety6hon osallistuvat ovat luovuttaneet tarinansa Epilepsialiiton vapaaseen tutkimus-
kayttdodn seka mahdollisen vertaistuen kayttéon ilman minkaanlaisia sidoksia tai vel-

voitteita myohemmin. Kaikkien tutkimukseen osallistujien yksityisyytta on kunnioitettu.

Olen noudattanut opinnaytety0ssani inmistieteisiin luettavien tutkimusalojen eettisia

periaatteita, mitka jaetaan kolmeen osaan:

1) Tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen,

2) Vahingoittamisen valttaminen seka



3) Yksityisyys ja tietosuoja (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, eettinen ennakko-

arviointi, nettisivut).

8 OPINNAYTETYON TULOKSET

Epilepsiaa sairastavien aitien tarinoista nousi esiin seka paljon yhtenevaisyyksia,
mutta myos erilaisia kokemuksia nousi selkeasti esille. Teksteista nostettiin eniten ka-

siteltyja aiheita ja kokemuksia esiin.

Avainteemana teksteista poimittiin imetykseen, raskauteen, synnytykseen, vertaistu-
keen, yhteiskunnan tukiverkostoon, lapsiperheen arkeen, avoimuuden merkityksesta

seka yleisesti aitiyden kokemukseen liittyvia teemoja.

Kolmessa tarinassa tarinan kertojat olivat sairastuneet epilepsiaan jo ennen raskauden
suunnittelua, mutta yksi kertoja oli sairastunut epilepsiaan hanen lapsensa ollessa jo

syntyneet.

Kirsi kuvaa tarinassaan kuinka han sairastui epilepsiaan lasten ollessa paivakoti-ikai-
sia ja kuinka han koki taman aitina seka inmisena. Luonnollisesti taman tarinan kerto-
jan kokemukset poikkesivat osaltaan muiden kertojien tarinan rakenteesta, joissa epi-
lepsia sairautena oli jo hyvaksytty ennen aidiksi tuloa. Siltikin tarinoilla oli yhteisia tee-

moja.

8.1.1 Epilepsia ja raskaudensuunnittelu



Tarinoista nousee esille, etta kolmella aidilla epilepsia jo ennen raskautta on ollut vai-
keahoitoinen. Tasta syysta opinnaytetyd voi antaa epilepsiaa sairastavien aitien jak-
samisesta lilankin haastavan kuvan. On tarkeaa huomioida, kuinka hyvin hallinnassa

epilepsia nykypaivana usein laakityksella on.

Tarinoista tulee esille, kuinka raskauden suunnittelu on tehty huolella yhdessa neuro-
login kanssa. Vahva halu omiin lapsiin tulee esille tarinoista. Myods neurologin suhtau-

tumisella raskauteen on ollut selkeasti suuri merkitys.

"Useamman vuoden ajan puhuin raskaushaaveesta neurologille, joka ei

tuntunut ottavan aihetta tosissaan.” Niina

"Tuli vain hyvin selvéksi, ettéd epilepsiaa sairastavan ei pitéisi tehdé lap-
sia.” -Laura kuvaa, kuinka koki ensimméisen neurologinsa suhtautuvan

lapsenhankintaan

Neurologin suhtautuminen lapsenhankintaan ei tarinoiden mukaan ollut aina myos-
kaan positiivista. Kahdesta tarinasta tulee myds esille, etta aitien on pitanyt ilmoittaa,
etta nyt on paatetty perustaa perhe. Tarinoissa tuotiin esille monenlaisia kohtaamisia,
mutta selkeadsti nama olivat jadneet hyvin tarkasti tarinan kertojien mieleen. Kyseiset

kohtaamiset ovat erittain tarkeita suunnitellessa raskautta.

"Kun pé&atimme hankkia lapsen sairaudestani huolimatta, menimme yh-

dessé neurologin vastaanotolle ja ilmoitimme, ettd hankimme lapsen.



Odotin suurta vastustusta, mutta tdmé neurologi melko neutraalisti méa-
rasikin foolihapporeseptin ja korosti kuinka minun pitédéa syédéa sitéd puoli

vuotta ennen yritystd.” Laura

Laura kuvaa tarinassaan kuinka han on aiemmin joutunut kokemaan laakariltaan ne-
gatiivista suhtautumista lapsen hankinnan suhteen. Tama on selvasti jaanyt vahvasti
hanen mieleensa koska han olettaa myds seuraavan laakarin suhtautuvan samoin hei-

dan perheensa toiveeseen saada lapsia.

"Raskautta suunniteltiin hyvdssé yhteisty6ssé léékéreiden kanssa, mutta
kaikki ei sujunut tdydellisesti — joko epilepsiastani tai muutoin hormoneis-

tani johtuen jouduimme v.2015 aloittamaan hoidot lapsettomuusklinikalla.’

- Tiina

Tiinan tarinassa tulee esille, kuinka han oli ennen raskautta ollut lapsettomuus-
hoidoissa. Tama kokemus oli luonnollisesti ollut raskas, mutta tarinassa ei nouse esiin
negatiivista suhtautumista hoitohenkilokunnan puolelta. Yhteiskunta on tarjonnut Tii-
nalle apua seka tukea lapsettomuuden seka lapsen syntyman jalkeenkin, mika selviaa

tarinan edetessa.

8.1.2 Epilepsia, raskaus ja synnytys

Tarinoista nousee esiin, etta aidit ovat kokeneet suurimmaksi osaksi, etta heita on hoi-
dettu hyvin ja tarkasti raskauden aikana. Hieman yksilollisempaa otetta epilepsian hoi-

toon olisi toivottu ainoastaan yhdessa tarinassa.



“Itse raskaus sujui mielesténi hyvin. Aamupahoinvointi ja hormonitoimin-
nan muuttuminen olivat suurimmat negatiiviset tekijéat. Tein fyysista tyota

viimeisille raskausviikoille asti.” - Niina

Niina kuvaa kuinka tarinassaan kuinka han koki voineensa hyvin ja jaksaneen tehda

tyotaan raskauden loppuun saakka.

"Koin minun olevan vaarassa ja hieman oloa, ettd minua ei uskota, kun

kerroin tarvitsevani unta epilepsian vuoksi.” - Laura

Laura olisi kaivannut, etta loppuraskaudessa hanen unettomuutensa olisi otettu epi-
lepsian vuoksi tarkemmin huomioon. Lauraa oli pelottanut raskauden aikana myos
pelko suuremmista kohtauksista, ja olisi jalkeenpain toivonut enemman tietoa, joka
olisi voinut helpottaa stressia. Laura oli kaynyt sairaalassa kahtena paivana hake-

massa rauhoittavan pistoksen, etta saisi unta. Han koki, ettei tasta ollut riittavaa apua.

8.1.3 Imetys ja uni ja vauvan hoito

Vauvan imetys sekd unen merkitys nousevat kaikissa kolmessa tarinassa vahvasti
esiin (neljannessa tarinassa aiti sairastunut vasta kun lapset olivat vanhempia). Kaikki

kolme aitia ovat saaneet epilepsialaakityksesta huolimatta luvan imettad vauvaansa.



"Hyvié puolia pulloruokinnassa on ehdottomasti se, ettd myos isé voi osal-
listua syéttémiseen ja aiti saa enemmaén unta. Koska epilepsiaa sairasta-
vana koetan nukkua hyvét ybunet, oli isén hoitama yksi y6syotté aivan

mahtava.” -Laura

Koska Laura oli syottanyt vauvaansa tuttipullolla, han koki, etté oli myos helpompaa,
etta isa pystyi alusta asti osallistumaan vauvan syéttamiseen. Nain han itse myos pys-
tyi nukkumaan pidempia aikoja. Laura olisi itse toivonut voivansa imettaa, ja tekstista
nousi esiin, etta aihe oli herkka. Syy miksi han ei imettanyt oli hyvin yleinen eli maitoa

ei noussut tarpeeksi.

"Ensimmaéinen puoli vuotta meni ihan sumussa.” — Laura

Laura jatkaa tarinassaan kuinka kova univaje heidan perheessaan oli silla vauvalla oli

my0s koliikki.

"Muutos eléaméssé oli yllattadvan rankka, enké enda ensimmaéisten kuukau-
sien jélkeen peitellyt vasymystéani. Unta sain puolen tunnin pétkissé ja ilo

oli ylimmilldén, kun sai nukuttua nelja tuntia putkeen.” — Tiina

Myo6s Tiina kuvaa tarinassaan kuinka vasynyt han vauvavuotensa aikana oli. Univa-

jetta oli paljon.

"Uni ja unenlaatu on luonnollisesti vélillé olleet huonoa, mutta nykyé&én
lapsen nukkuessa kokonaisiakin 6itd on mahdollisuus itsellékin levata.” -

Niina



“Imetys jatkuu edelleen koko ajan véhentyen, ja laékkeiden vaikutusta lap-

seen olen miettinyt ja pelénnyt seké imetyksen etté koko raskauden ajan.

-Niina

Niina kuvaa tekstissdan kuinka hanen vauvavuotensa on sujunut melko hyvin vauvan
ollessa helppohoitoinen, terve ja tyytyvainen. Niina oli imettanyt vauvaansa alusta
saakka myos oisin. Han aikoi jatkaa imetysta lapsen ollessa vuoden ikainen. Silti Nii-
naa oli hieman painanut vaikuttaisiko hanen laakityksensa imetyksen kautta hanen

lapseensa.

Vaikka laakari on luvannut imetyksen Niinalle, han pohtii siltikin, kuinka tama vaikuttaa
vauvaan. Tarinasta ei nouse esiin onko han pystynyt pohtimaan asiaa yhdessa esi-
merkiksi neuvolatyontekijan kanssa. Tarinasta saa kasityksen, etta Niina on miettinyt

asioita itsekseen.

"Lapsen vieressé nukkumisesta varoitetaan kovasti laékitysta kayttavia.
Peléataan, etta laéakityksen alla olevan uni on niin syvaéa, ettei hdn herééa
vauvan jaédessé alle tms. Onkin siis melko raastavaa kuulla ja katsoa
kuinka vastasyntynyt nukkuu vanhempien vieressa. Itse toin vauvaséngyn
viereen, jotta sain pitda kadelléa kiinni. Lapsi nukahtaa edelleen parhaiten

pitdessadén minua kédestéa kiinni.” - Laura

Laura kirjoittaa tarinassaan, kuinka olisi kovasti toivonut voivansa nukkua vauvan vie-
ressa perhe-pedissa. Laakityksensa han ei uskaltanut tata tehda. Lauran perheessa
vauva oli nukkunut sivuvaunussa, pinnasanky vanhempien sangyn vieressa. Vauva ol
tottunut siihen, etta aiti oli pitanyt hanta aina kadesta kiinni. Selkeasti Laura oli pohtinut
hyvin tarkkaan, kuinka epilepsia seka laakitys mahdollisesti voi vaikuttaa erilaisissa

tilanteissa lapsiperheen arjessa.



Selkeasti Lauran kokemuksista voi pohtia, onko hanta jaanyt vaivaamaan kokemukset
aitiydestaan. Kertomansa mukaan han olisi itse selkeasti halunnut olla fyysisesti enem-
man vauvansa lahella. Toisaalta han oli myos itse valinnut heidan perheelleen sopivan
tavan nukuttaa lastaan, jonka koki kaikkein turvallisimmaksi vaihtoehdoksi. Lauran ta-
rinasta voi myos nostaa esimerkkina kuinka tarkeaa aidille olisi pystya keskustelemaan
vauvanhoidosta ammattilaisen kanssa, jotta aidilla itsellaan jaisi tyytyvainen mieli. On
tarkeda pystya avaamaan keskustelua mista tahansa mieltd askarruttavasta asiasta
aitiyteen, ja saada siihen kaipaamaansa tukea seka neuvoa. Tarinasta ei nouse esille
onko Laura saanut neuvoja vauvan nukuttamiseen omalta hoitohenkilokunnaltaan.
Asioita epilepsiaan seka vauvanhoitoon ei tulisi joutua pohtimaan yksin, ja juuri luotta-

muksen kannalta hoitohenkilokunnan kunnioittava ja kannustava asenne on tarkeinta.

8.1.4 Epilepsia ja kokemuksia arjesta lapsiperheessa

"Kylvettédmistd en uskaltanut tehdé. Vaikka tavallaan koin tunnetta, etté
selvién, ja turhaan muut huolehtivat, oli kylvettdminen asia, jossa koin
epdvarmuutta. Onneksi en ollut yksinhuoltaja ja mieheni halusikin kylvet-

tdmista mieluusti hoitaa.” -Laura

Laura kuvaa tarinassaan myos kuinka han oli myos alusta saakka paattanyt, ettei kyl-
veta yksin vauvaansa. Selkeasti Lauralle on tuonut myos turvaa sopimukset miehen
kanssa kylvettamisesta. Luonnollisesti oman vauvan turvallisuus on hyvin tarkea asia,
vahentaa aidin stressia, ettd myds oma kumppani ymmartaa kokemukset omasta sai-

raudesta.

"Enpé& alkuun tiennyt miké& olisi sen pelottavampi paikka kuin kauppa.
Kun muistia ei ollut. Saatoin seistd katsomassa tomaatteja ja ihmetella
mitdhan nuokin punaiset jutut ovat, ja tarviikohan minun niitd ostaa. On-
neksi muisti sentédén alkoi palailemaan puolen vuoden jélkeen, eika ihan

kaikki endén unohdu, tosin vielékin saatan miettia pyykkikoneen edessa,



etta olinko tulossa pesemééan pyykkia

vai kenties pesinké ne jo.” — Kirsi

Kirsi kuvaa tarinassaan kuinka epilepsia on vaikuttanut hanen arkeensa lapsiper-

heessa diagnoosin jalkeen.

"Molemmat lapsista halusivat ja kaipasivat l&heisyytta, jota mind en osan-
nut antaa. Pelkésin heité, tai pelkésin sairauttani. ” -Kirsi

"Lapset eivét padastdneet minua vessaan yksin, koska he pelkésivét sa-
maa kuin mina. Pelkdsimme menettdvaémme toisemme sairaudelleni.” -

Kirsi

Vaikeinta ehké koko sairastumisessani oli lddkkeet. Minulla ei [&htbkohtai-
sesti ollut mitddn vastaan laakkeitd, mutta niiden sivuvaikutukset olivat
vaikeita.

Vasta kun I6ydettiin oikea l&&kitysmuoto aloin hyvéksymé&éan itseni ja elé&-

maéni kunnolla. Olin ihmishirvié puolen vuoden ajan kotona. — Kirsi

Kirsi kuvaa myos heidan arkeaan perheena, jonka aiti on saanut epilepsiadiagnoosin.
Lapset ovat olleet my6s hyvin huolissaan aidistaan, ja myos kaipasivat hanen lahei-

syyttaan.

“"Onneksi lasten ei kuitenkaan koskaan ole tarvinnut eivéatka

he ole osanneet haveta sairauttani.” - Kirsi

My6s hapan tunnetta kokemuksena Kirsi nostaa lisaksi liittyen lapsiinsa. Han kirjoittaa
tarinassaan, kuinka hanen lapsensa eivat ole joutuneet hapeamaan hanen sairaut-
taan, tai eivat ole ynmartaneet haveta sairautta. Eli selkeasti hapean kokemus on silti

Kirsilla vahva liittyen epilepsiaan sairautena ainakin diagnoosin jalkeen.



8.1.5 Oma tukiverkosto

Oman tukiverkoston merkitys on tarkeaa pikkulapsi perheessa, jotta jokainen saisi le-
vattya tarpeeksi. Tarinoista nousee esiin kumppaneiden vastuun ottaminen vauvasta,
ja esimerkiksi yosyotoista. Isovanhemmat ovat huolehtineet ja varmistaneet kuinka aiti

on jaksanut.

"Omien laheisten, esimerkiksi omien vanhempien tukea olisin useasti kai-

vannut.” -Niina

Tarinoista tulee myos esille, kuinka esimerkiksi isovanhemmilta olisi toivottu enemman

osallistumista perheen arkeen.

"Litkaholhous, josta vertaistukiryhméssé usein keskustelimme, tuntui pa-
lanneen. Toki ymmérréan mieheni olleen huolissaan. Hén oli ehtinyt tottua,
ettéd selvién epilepsian kanssa, mutta nyt hénelléa oli kaksin verroin mene-

tettavaa.” -Laura

Mydskin liiallista holhoamista pohditaan Lauran tarinassa. Laura kirjoittaa kuinka ha-
nen anoppinsa seka miehensa holhosivat hanta jopa liikaa vauvan synnyttya. Silti han
myos ymmarsi laheisiaan, jotka halusivat varmistaa, ettd myds vauvalla on kaikki hy-
vin. On myods tarkeaa huomata mika merkitys vertaistuella on selkeasti ollut Lauran
suhtautumiseen, kuinka han kokee miehensa holhoamisen. Laura on saanut jo etuka-
teen pohtia yhdessa muiden epilepsiaa sairastavien ihmisten kanssa laheisten mah-
dollisia reaktioita sairauteen. Nain on myos helpompaa kasitella aidiksi tulon yhtey-

dessa, miksi kumppani mahdollisesti kayttaytyy tietynlaisella tavalla.



"En pé&éstényt perhettani helpolla, kun kotiuduin sairaalasta diagnoosin ja
ldékkeiden kera. Linnoittauduin makuuhuoneeseen. Viikon makasin siella,

hyvéksyin vain mieheni ybksi viereeni. ” — Kirsi

“Ihmettelen Vélilla, ettd héin kaikki ne vaikeimmat ajat jaksoi seisté tu-
kenani ja kuunnella kiukutteluni, milloin lapsi haaveiden murtumisesta,
milloin ajokortittomuudesta, milloin
yleisesta voimattomuudesta. Kuinka hén jaksoi huolehtia kaupassa kéyn-

nit, kun minusta ei siihen ollut. — Kirsi kuvaa miestaan

Kirsin tarinassa nousee esiin kuinka tarkeda omalla tukiverkostolla, eli selkeasti hanen
miehelldan on ollut hanen toipuessaan diagnoosin jalkeen takaisin arkielamaan. Kirsin
mies oli perheen tukiverkko sairastumisen aikaan. Kirsin epilepsia ei ole vaikeahoitoi-

nen, joten myéhemmin epilepsia ei ole juurikaan vaikuttanut perheen arkielamaan.

"Viikko eteisaulaan tipahtamisesta hdpesin itsedni enemman kuin mitaan.
Olin saanut kuulla olevani epileptikko, kaatumatautinen, pddvammainen.
Henkild, Jonka ystavyytta ei enéé
kaivattu. Se hetki, kun eniten tarvitsin tukea ympérilleni, jopa vanhimmat

ystavyyssuhteeni kariutuivat.” - Kirsi

Kirsi kuvaa myos tarinassaan kuinka han oli kokenut vaikeimpina hetkina, heti diag-
noosin jalkeen omien laheistensa negatiivista suhtautumista sairauteen, ja jopa ysta-

vien katoamista juuri kun han olisi kaivannut eniten tukea heilta.

8.1.6 Yhteiskunnan tukiverkosto



Jos perheen oma tukiverkosto ei ole riittava, on tarkeaa, etta yhteiskunnan tukiverkosto
toimii. Suomessa neuvolajarjestelma on erinomainen huomioimaan myods matalan
kynnyksen tuen tarvetta perheen sisalla. Perheen on mahdollista avata mahdollisia
huoliaan neuvolassa jo raskausaikana, ja nain kartoittaa tuen tarvetta jo ennen lapsen
syntymaakin. Neuvolan kautta on mahdollista saada useita eri yhteiskunnan tukiver-
koston muotoja perheen kayttoéon. Ihmisilla voi myds olla ennakkoluuloja matalan kyn-

nyksen tuen pyytamisesta.

My®0s tarinoiden kautta avautui hyvin erilaisia kokemuksia seka ajatuksia yhteiskunnan

tukiverkostosta.

“Yhteiskunta on ollut tukiverkostona tarvittaessa. Omalla kohdallani tdmé
nékyy arjessa esimerkiksi kunnan tarjoaman kotihoidon ja kuljetuspalve-

lun osalta. ”— Niina

Niina oli hyodyntanyt yhteiskunnan tukiverkostoa kotihoidon seka kuljetuspalvelun
osalta. Han oli ollut tyytyvainen, miten yhteiskunnan tukiverkosto oli tarvittaessa tuke-

nut heidan perhettaan.

“Vanhemmaksi tulon jadlkeen vahvasti esille noussut tuntemus oli siis tun-
teiden vuoristorata ja pelko epilepsian vaikutuksesta siihen, miten vah-
vasti tunnen rakkautta lastani kohtaan. Hapesin ja pelkésin tata, mutta on-
neksi uskalsin kertoa tuntemuksistani miehelleni, ldheisimmilleni ja neu-

volapsykologille.” — Tiina

Tiina hyddynsi yhteiskunnan tukiverkostoa kaymalla keskustelemassa neuvolapsyko-
login kanssa. Tarinasta nousee esiin kuinka tarkeaa, on ollut paasta juttelemaan seka

avaamaan omia tunteita ulkopuoliselle henkildlle, jolta on saanut ymmarrysta.



8.1.7 Aitiyden kokemus

Aidiksi tuleminen on eldaman suurimpia hetkié. Tarinoista on noussut esiin tarkeita ko-
kemuksia ditiydestd. Aitiys on koettu my6s tarinoiden kautta selkedsti my6s hyvin po-

sitiivisena, vaikka mydskin osittain raskaana kokemuksena.

"Aitiys on aivan erilaista kuin mité sen kuvitteli ennen raskautta ja raskaus-

aikana olevan.” -Niina

*Aitiys on vaikuttanut sairauteen paéasiassa positiivisesti. Suurin syy po-
sitiivisuuteen on itse lapsi, joka antaa jokaiseen paivéaén paljon iloa ja rak-
kautta ja joka saa paljon negatiivisia ajatuksia sairauden suhteen pois mie-
lesta. Toki taas tulevaisuutta ajatellen lapsen ollessa térkea osa jokaista
péivaa kokee Vvélilla myoés pelkoa oman sairauden vaikutuksesta lapseen.”

-Niina

Niina kuvaa kuinka aitiys on myos ollut hyvin erilainen kokemus kuin mita oli odottanut.

Niina oli myds kokenut lapsen vaikuttaneen epilepsiaan positiivisesti.

"Huomaan, ettd oma elossa oleminen on tullut huomattavasti tdrkeadm-
maéksi lapsen mydtd. Enédé en haaveile hurjista lajikokeiluista vaan mie-

leen tulee aina, kuinka lapsi selviéisi ilman &itid. — Laura

Wanhemmaksi tulon jalkeen omat ajatukset sairaudesta ovat nousseet

vahvasti esille.” — Niina



Kahdessa tarinassa nousee esiin myos huoli aidin omasta terveydesta lapsen vuoksi.

"Olen alkanut ymmértéé sen tarkeimmén: minéd olen paras éiti lapselleni
Juuri téllaisena kuin olen. Epilepsia suinkaan ei ole este &itiydelle. Kukaan
aiti ei ole téaydellinen, vaan térkeintéa on olla tdydellisesti oma itsensa.” -

Tiina

Tiina osaa kuvata tarinassaan hienosti minka matkan han on kaynyt aitina. Hanen on
selkeasti myoOs taytynyt kohdata itsensa uudelleen myos epilepsiaa sairastavana ai-

tina, mika on myds uusi rooli hanen elamassaan.

"Hépesin itseéni ja sairauttani, ehkd kaikkein eniten hdpesin sita, etta ro-
mahdin siihen paivédkodin eteisaulaan. Nyt kun asiaa ajattelen, ei parem-

paa paikkaa olisi ollut. ” -Kirsi

"Siité hetkestéa alkoi minun uusi elédméni, minun tuskainen taipaleeni kiinni

arkeen ja hyvéksyntéén. Siihen ettd hyvéksyn itse itseni ja uuden arkeni.’

-Kirsi

Kirsin tarina epilepsiaa sairastavana aitina on luonnollisesti erilainen kuin muiden opin-
naytetydhon osallistuvien henkildiden. Koska han sairastui epilepsiaan lastensa ol-
lessa tarhaikaisia, hanelld oli jo kokemus omasta aitiydestaan terveena aitina. Kirsi
joutui kdymaan toipumisen tien diagnoosin jalkeen ottaen huomioon myods lastensa
tunteet. Kirsi sai ensimmaisen epilepsiakohtauksensa viedessaan lapsiaan paivako-

tiin.



"Ténéa péivana noin viisi vuotta sairastumisesta, olen oikeasti onnellinen.
Onnellisempi mité ikind. Nautin ruuhkavuosista, siitéd kuin perheemme

elda yhdessé lapset edella. ” -Kirsi

Kirsi kuvailee tarinassaan, kuinka koki, ettei enaa aitina riittanyt lapsilleen diagnoosin
jalkeen. Tama tunne kuitenkin vaistyi, ja myohemmin Kirsi koki, etta osasi jopa laittaa

asiat elamassa parempaan arvojarjestykseen.

8.1.8 Vertaistuen merkitys

"Vertaistuella on ollut melko suuri merkitys raskauden ja sen jélkeisen ar-
Jen osalta. Auttaa paljon, kun voi jutella muiden samassa tilanteessa ole-
vien ihmisten kanssa ja saada tukea muilta. Pd4asia on saada tietéa, ettei

ole yksin sairauteen liittyvien ongelmien ja asioiden kanssa.” -Niina

Myos Niina kuvaa kuinka tarkeaa vertaistuki on ollut hanelle seka raskaudessa etta

vauva-arjessa.

"Kukaan ammattilainen ei oikein ottanut epilepsiaa kanssani puheeksi.
Synnytysvalmennusta kylla tarjottiin, mutta olisi ollut ihana péésta epilep-

Siaa sairastavien synnytyksen valmennuskurssille.”

-Laura

Myds Laura olisi kaivannut vertaistukea jo raskausaikana muilta epilepsiaa sairasta-

vilta odottajilta. Tarinasta nousee esiin, kuinka Laura olisi uskonut, ettd mahdollinen



vertaistuki jo raskausaikana olisi voinut vahentaa hanen huoltaan syntymattoman lap-

sen VUoksi.

7Télla sektorilla Epilepsialiitto voisi parantaa, eli esimerkiksi jarjestaéa kurs-
seja tms. jotta &idit ja aidiksi haaveilevat saisivat vertaistensa tukea.” -

Tiina

Tiinan tekstistd nousee mydskin esiin hanen toiveensa vertaistukeen. Tiina kirjoittaa
tarinassaan asuvansa isolla paikkakunnalla, mutta han on silti kokenut vertaistukea

epilepsialiiton seka epilepsiayhdistyksen kautta olevan vahan saatavilla.

Yhteista kolmella tarinalla oli selkeasti vertaistuki perheellisten epilepsiaa sairastavien

henkildiden kesken.

8.1.9 Epilepsia ja avoimuus omasta sairaudesta

Neljassa tarinassa nostettiin selkeasti esille mika merkitys omassa elamassa on ollut
avoimuudella oman sairauden suhteen. Kahdessa tarinassa nostettiin, kuinka tarke-
aksi aidit olivat kokeneet, etta he olivat olleet aina avoimia epilepsian suhteen. Yh-
dessa tarinassa aiti oli kokenut, ettei ollut pystynyt kertomaan sairaudestaan ulkopuo-

lisille. Han oli itse pohtinut taman olleen huono ratkaisu.

"Olen aina l&hes kaikista asioista avoin. Mieheni nauraa Vvélill4, ettei nyt

ihan kaikkea tarvitse kertoa. ” -Laura

Lauran kuvaa tarinassaan kuinka han halusi olla omasta epilepsiastaan avoin, ja koki

taman olevan hanelle myds luonteenomaista.



“Omalta osaltani puhun sairaudestani ja olen valmis keskustelemaan siité
avoimesti. Yleensd kokemus sairaudesta puhuttaessa on positiivinen,
mutta vuosien varrella tybeldméé koskevia negatiivisa tekijéita on ollut.” —

Niina

Vaikka Niina oli saanut kokea elamassaan myds negatiivista palautetta tydelamassa,
han oli paattanyt olla avoin sairaudestaan. Han kuvaa tarinassaan olevansa omalta

osaltaan valmis puhumaan ja keskustelemaan epilepsiasta.

"Kaiken kaikkiaan epilepsian pidin kuitenkin vauvapiireissé liikkuessani
varsin pitkélti salassa. Muutamille l&dheisimmille kerroin, mutta en halunnut
leimaa otsaani, tai heréttdd muissa pelkoa. Huonolaatuista toimintaa,

mutta sen péatin ottaa.” -Tiina

Tiina oli kokenut, etta epilepsia olisi leimannut hanta vauvapiireissa, joten han ei ollut
puhunut sairaudesta kuin muutamalle l1aheiselleen. Tiina oli kokenut toimineensa huo-

nosti, mutta sen kannan han oli paattanyt ottaa.

"Alusta asti kuitenkin tiesin, hdped&stéa huolimatta en halunnut piilottaa sai-
rauttani. Niin monta haastetta kuin se matkaan toikin ja varmaa tuo jatkos-
sakin. Ensimmaéisia asioita, joita tein, kun aloin tokenemaan oli, etta kave-
lin tatuointilikkeeseen ja ilmoitin haluavani rannekkeen. Sainkin sen, ran-

nettani  koristaa liekit, seké laatta, jossa Iukee ’epilepsy’

Péaivaakéaan tuon kuvan ottamista en ole katunut.” — Kirsi

Kirsi kirjottaa tarinassaan, kuinka heti sairastuttuaan han oli mennyt ottamaan tatuoin-

nin, han kokee myogs, ettei katunut avoimuuttaan, vaikka tie ei ollutkaan helppo.



“Lapsille aloin kertoa hyvin aikaisessa vaiheessa miké& minulla oli ja tulee
aina olemaan. Alkuun puhuimme vain pydrtymisestéa, heidén kasvaessaan
koululaisiksi nimesimme pyobrtymisen
epilepsiaksi. Lapsiahan tdma ei hétkéhdyttanyt.
Suurin keskustelu taidettiin kdydéa laédkkeisténi. Koska tottahan toki pienié
sormia kiinnostaa eri vériset nappulat, joita &iti saa syéd& aamuin ja illoin.

7 — Kirsi

Kirsi kuvaa tarinassaan kuinka han oli halunnut olla myos lapsilleen alusta saakka
avoin sairaudestaan, ja kayda keskustelua myds aidin laakkeista. Kirsi kuvaa kuinka
tarkeaa lasten on ymmartaa, ettei aidin laakkeisiin saisi koskaan koskea oman turval-

lisuuden vuoksi.

8.2.1 Johtopaatokset

Hapean tunteita nostettiin esiin kahdessa tarinassa, kuinka epilepsiaa sairastava aiti
pohti sairauttaan. Eli puolet tarinan kertojista kokivat hapean tunnetta ainakin jossain
vaiheessa elamaansa. Toisessa tarinassa hapean tunne sairaudesta oli myos estanyt
aitia avautumasta sairaudestaan ulkopuolisille pikkulapsiaikana. Pienten lasten van-
hempina olisi myos, hyvin tarkeaa etta aiti hyvaksyisi oman sairautensa ja sitd myoten
itsensa. Eli selkeasti myds tdman opinnaytetydn tarinoiden kokemusten kautta epilep-
sia on edelleen vaikea sairaus tuoda julki ulkopuoliselle yhteiskunnassamme. Olisi hy-
vin tarkeaa lahtea pohtimaan kuinka hapean tunteesta paasisi eroon ja itsensa voisi
hyvaksya sairaudestaan huolimatta. Hapean kokemus oli selkeasti yksi aihe, joka
my0s epilepsialiiton tulisi ottaa huomioon opinnaytetydn johtopaatkdksista nousseista

kokemuksista.



Epilepsiaa sairastavat aidit kuvaavat kolmessa tarinassa selkeasti kuinka luontevaa
seka tarkeaa oman tukiverkoston merkitys on ollut lapsiperheelle. Pieneten lasten van-
hemmat kaipaavat useinkin tukea seka toisiltaan, mutta myoés lahipiiriltdan. Yhdesta
tarinoista tulee myos esiin, kuinka isovanhempia olisi kaivattu enemman perheen ar-
keen mukaan vauvan synnyttya. Toisen tarinan aaripaa taas kuvaa kuinka lahimmai-
silta oli tullut jopa liikaholhousta, silla Iahipiiri oli pohtinut aidin jaksamista vauvan syn-
nyttya. MyoOs vertaistuella oli ollut tarkea rooli, jotta aiti ymmarsi mista lahimmaisten

huoli johtui.

Yhteiskunnan tukiverkoston hyddyntamisella ei mydskaan ollut suoranaista yhteytta
kuinka raskaana oleva epilepsiaa sairastava aiti koki univajeen lapsen ollessa pieni.
Eli mydskaan suoranaista yhteytta kohtauksilla ja univajeella ei ole. Myds tama osoit-
taa kuinka yksilollinen sairaus epilepsia on. Tarinoiden kautta ei noussut esiin selkeita
puutteita yhteiskunnan tukiverkoston toiminnassa. Silti useamman tarinan kautta saat-
toi tulkita toiveita selkeammasta toiminnasta ja tiedonannosta. Yhteistyd, tehokkaampi
tiedon jakaminen eri asiantuntijoiden ja toimijoiden kesken voisi selkeyttaa paljonkin

epilepsiaa sairastavien aitien ja perheiden elamaa.

Vertaistuen merkityksen korostuminen kolmesta tarinasta on selkeasti tarkea asia poh-
dittaessa mihin Epilepsialiiton kannattaisi my0s tulevaisuudessa panostaa. Vertaistuen
tarve nousi tarinoista esiin selkeasti positiivisena tekijana. Tarinoista tuli myos esille,
etta ihmiset eivat olleet aina saaneet vertaistukea, kun olivat sita tarvinneet. On selke-
asti hyvin tarkeaa jakaa myos aitiyden kokemuksia muiden epilepsiaa sairastavien

kesken.

Vauvanhoidossa yhtenaista kolmella tarinalla oli tekija, etta ymmarrettavasti kaikki aidit
olivat saaneet laakariltdan luvan imettaa laakityksesta huolimatta. Myos tama on posi-
tiivinen kuva hoitohenkilokunnan asenteesta nykypaivan Suomessa. Imetyksen hyodyt

vauvalle on nahty suuremmiksi aidin laakityksesta huolimatta.



9 POHDINTA

Myds itsellani on opinnaytetydn aiheeseen liittyvaa kokemusta, joten oma nakemyk-
seni ei tutkimuksessa ole taysin objektiivinen. On myds mahdollista, etta opinnaytetyo-
hon halusi osallistua henkil6ita, jotka olivat itse kokeneet vahvemmin epilepsia vaikut-

taneen aitiyteensa.

Opinnaytetyon aihe vaatii ehdottomasti syvempaa tarkastelua. Mielestani on erittain
tarkeaa pysahtya kuulemaan ihmisid heidan kokemustensa kautta, jotta tulisi aito
kuva, kuinka tama herkka elamanvaihe on koettu. Ovatko ihmiset kokeneet hyvaksyn-

taa yhteiskunnalta?

Uskon etta tyo epilepsiaa sairastavien ihmisten hyvaksi yhteiskunnassamme on viela
pitka. Osa epilepsiaa sairastavista ihmisista on saanut kokea syrjintaa esimerkiksi tyo-

elamassa. Tallainen kokemus nousi esille myos opinnaytetydn tarinassa.

Onneksi kuitenkin myods positiivisia kokemuksia on paljon. Silti opinnaytetyoni aihe on
hyvin herkka. Kritiilkki omaa vanhemmuutta kohtaan vauvavuotena on kenelle tahansa
vaikeaa. Uskaltaako aiti tuoda esille sairastavansa epilepsiaa, ja voiko tdma pahimmil-

laan aiheuttaa syrjaytymista, jos han pelkaa kohtauksia muun yhteison edessa?

On mahdollista, etta historia vaikuttaa yhteiskunnan mahdolliseen suhtautumiseen epi-
lepsiaa sairastavaa aitia, seka henkildn omaan asenteeseen. Vai kokevatko aidit, etta
tarvittaessa he ovat oikeutettuja saamaan apua ja tukea yhteiskunnalta, jos heidan

sairautensa sita vaatii?

Kuvaus kuinka epilepsia on sata sairautta, on hyva nakemys, silla epilepsiaa sairasta-

vien ihmisen kokemukset ovat hyvinkin erilaisia, mydskin vanhemmuudessa.



9.1 Kehittamisehdotuksia

Epilepsialiiton jarjestamia kursseja voisi mahdollisesti markkinoida hieman eri tavoin,
jotta ne tavoittaisivat epilepsiaa sairastavia aiteja seka vanhempia enemman. Kurssien
sisaltdja voisi myods pohtia, jotta juuri myds raskaus-, seka vauva-aikaa voisi kasitella
kurssien teemana. Epilepsialiitto voisi tavoittaa oikein suunnatuilla kursseilla lisaa ja-
senid. Vuosittain Suomeen syntyy paljon lapsia perheeseen, jossa toinen vanhempi
sairastaa epilepsiaa, ja kuten tarinoista tulee esiin, asiat mietityttavat vanhempia pal-
jon. Asiantuntijoiden tieto vahentaisi todennakoisesti vanhempien mahdollista huolta.
Juuri kursseilla mahdollisuus kohdata muita vanhempia kasvotusten olisi varmasti

hieno kokemus vanhemmille.

Oikein markkinoiduilla kursseilla Epilepsialiitto voisi tavoittaa vanhempia, joiden epi-
lepsia ei ole my6skaan vaikeahoitoinen. Aidiksi ja vanhemmaksi tulo on ihmisen ela-
massa suurimpia mullistuksia, ja vaikka epilepsia ei olisikaan vaikeahoitoinen, on to-
denndkdista, ettd moni ihminen haluaisi juuri uusinta tietoa seka vertaistukea kasvo-
tusten. Ja juuri mahdollisuus, etta kurssien aikana saisi uusinta Iaaketieteellista infoa,
seka kokemustietoa voisi kiinnostaa vauvasta haaveilevia, odottajia seka myoskin pik-
kulapsiperheita.

Yhtenevaisempi linja eri ammattilaisten valilla olisi erittain tarkeaa. Epilepsialiitto toimii
tiedon jakajana eri ammattikuntien valilla. Tiedon jakaminen on hyvin tarkeaa eri am-
mattilaisten valilla. Myoskin positiivisten kokemusten jakaminen on hyvin tarkeaa. Epi-
lepsialiitto voisi jakaa opinnaytetyon tuloksia myoskin Mannerheimin lastensuojeluliiton
seka neuvoloiden kesken. Juuri keskustelun tuottaminen ammattilaisten kesken olisi
tarkeinta. On tarkeaa saada myds epilepsiaa sairastavien aitien kokemuksia pikkulapsi

ajasta eteenpain koska vielakin kehitettavaa on yhteiskunnassamme.



Hoitohenkilokunnalle tulisi korostaa, kuinka herkka aihe avun tarvitseminen aidille voi
olla. Tarkeaa olisi, etta vuorovaikutus on voimavaralahtoista ja positiivista aidin ja hoi-
tohenkilokunnan valilla. Nama jaavat usein aidin mieleen loppuelamaksi. Tarvittaessa
perhetta tulisi kannustaa eteenpain, ja valaa uskoa, etta pian elamanvaihe helpottaa.

Ammattilaisten tulisi tehda tyonsa aitia kunnioittaen.

Vammaisen henkilon, tai jonkin perussairauden kanssa vanhemmuuteen tukea seka
tietoa haluava henkild voi olla yhteydessa Samat hankkeen tyontekijoihin. Samat-
hanke tukee yhdenvertaista vanhemmuutta, ja on koonnut esimerkiksi myoskin konk-
reettisia neuvoja juuri pyoratuolissa istuvan vanhemman vauvanhoitoon. Myos epilep-
sialiitto voisi tehda vahvemmin yhteistydtda Samat-hankkeen kanssa, silla tallaisesta
toiminnasta paasisi varmasti hyotymaan epilepsiaa sairastavat vanhemmat, jotka kai-

paisivat konkreettisia neuvoja esimerkiksi pikkulapsiaikana. (Samat-hanke 2018.)

Opinnaytetyon tuloksista myos voisi tulkita kuinka tarkeaa on kuulla epilepsiaa sairas-
tavan aidin omaa kokemusta hanen voinnistaan raskaus aikana seka lapsen ollessa
pieni. Unen tarvetta ei korosteta turhaan epilepsiaa sairastavien kohdalla. Myds neu-
volasta lahtien tulisi aika ajoin avata aidille mahdollisuus keskustella mielta painavista
asioista myos epilepsiaan liittyvissa asioissa. Epilepsia on muutakin kuin pelkastaan
kohtauksia, ja moni asia voi painaa aidiksi tultaessa. Tahan voi liittyd myds esimerkiksi

kysymykset imetyksesta. Jo pelkastaan keskusteleminen voi helpottaa aidin mielta.

Olisi tarkeaa, ettad epavarmassa tilanteessa oleva epilepsiaa sairastava nainen, joka
haaveilee vauvasta, on raskaana, tai kaipaa vain vertaiskokemuksia, saisi niita myos
epilepsialiiton tai neuvolan kautta. Opinnaytetydn tarkoitus on myos tuottaa keskuste-
lua epilepsiaa sairastavien aitien seka ammattilaisten keskuudessa. Epilepsia voi olla
aaltoileva sairaus. Yhteiskunnan tulisi pystya tarjoamaan matalan kynnyksen tukea
perheelle, jos he kokevat sita tarvitsevansa kannustavalla sekd voimavaralahtdisella

asenteella.
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