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Epilepsy in children causes new routines and feelings for the child. It not only affects the child, but
also siblings and parents. This study explores experiences the child with epilepsy, their siblings,
and parents have about epilepsy, and its effects on daily life. The study was commissioned by Oulu
University of Applied Sciences since they had a need for material on epilepsy in children.

The aim was to produce a material for nursing students that suits self-study and is based on up-to-
date evidence-based knowledge.

This study was a project. Information was collected from evidence-based research papers and
books. The study material was made using Microsoft PowerPoint-presentation program, and voice
was recorded on it. Nursing students reviewed the presentation and feedback was collected using
Webropol 3.0 Online Survey and Analysis Software.

Seven informants evaluated the material as mostly useful for self-study and up-to-date. Criticism
was directed towards the speed of the speech, legality of the pictures used, need for material on
epilepsy medication, difference between speech and text, and difficulty to get the voice to work. A
few of the slides were re-recorded with faster speech pace. The legality of the pictures was
checked, and two pictures were switched due to not being legal to use commercially. Hyperlink to
epilepsy medication in children was included in one of the slides as a response to feedback. The
text and speech were reviewed, and some chances to the order of text was made. The informant
got the speech to work after a while, so no changes were made. Praise was given to color choice,
clarity of the slides and good video choice in one slide.

The material can be used by nursing students for self-study, and they will gain knowledge about
experiences and everyday life effects of epilepsy on the family. This knowledge will benefit them at
internships and work. The material can be updated with information in the future so it can serve its
purpose longer. In the future, a qualitive study could be made to see what experiences families
have in Finland, since most study material was based on research done outside of Finland.

Keywords: epilepsy, experiences, families, children, everyday
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1 JOHDANTO

Epilepsian iimaantuvuus on Suomessa alle 16-vuotiailla lapsilla noin 3/1000 eli 0,3 % (Epilepsiat ja
kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 24.1.2021). Epilepsia on sairaus, jossa aivon hermosolut
kayttaytyvat hetkellisesti poikkeavasti aiheuttaen epileptisen kohtauksen. Epilepsia on joukko eri-
laisia sairauksia. Epilepsia todetaan, kun on ollut yksi kohtaus ja aivoista 16ytyy kohtauksille altis-
tava tekija. Epilepsiaan saattaa littya muita ongelmia, kuten neurologisia, kognitiivisia, sosiaalisia
tai psyykkisia. (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 24.1.2021; Gaily 2018a, vii-
tattu 24.1.2021; Kalvialainen 2016, viitattu 24.1.2021). Epilepsiaan sairastuvat tavallisimmin lapset
ja ikdantyneet (Kélvidlainen 2016, viitattu 24.1.2021).

Epilepsia voi vaikuttaa lapsen kehitykseen ja aiheuttaa lapselle ajattelun, oppimisen tai tiedonka-
sittelyn vaikeuksia, etenkin jos epilepsia on huonossa hoitotasapainossa. Lapsen pitaa myos hy-
vaksya sairaus ja se tuo lapsen eldmaan uusia rutiineja. (Nieminen & Rantanen 2016, viitattu
25.1.2020.) Hyvassa hoitotasapainossa epilepsiaa sairastava lapsi voi elaa lahes normaalia ela-

maa, altistavia tekijoita valttaen (Eriksson, Gaily, Hyvarinen, Nieminen & Vainionpaa 2013, 36).

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda itseopiskeluun soveltuva diasarja selostuksella epilepsiaa
sairastavan lapsen ja hanen perheensa kokemuksista epilepsiasta seka sen vaikutukset arkeen
Oulun Ammattikorkeakoulun kayttodn. Tyon tilaajana toimi lasten hoitotydn opettaja Virpi Riutta-
nen. Aiheen valinta perustui opiskelijan omaan mielenkiintoon, ja koulun tarpeeseen lasten epilep-

siasta kertovasta materiaalista.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tehda tutkittuun tietoon perustuva luotettava ja ajantasainen opinnay-
tety0 epilepsiaa sairastavan lapsen, hanen vanhempiensa ja sisarten kokemuksista epilepsiasta ja
sen vaikutuksesta arkeen seka audiovisuaalinen Microsoft Powerpoint-esitys. Diamateriaalista
hyétyivat Oulun ammattikorkeakoulun opiskelijat Oulussa ja Oulaisissa. Opinnadytetyd on myds
suomenlaajuisesti saatavilla Theseuksessa. Tietoa haettiin luotettavista [ahteista, kuten alan kirjal-
lisuudesta ja artikkeleista. Hakuja suoritettiin luotettavista tietokannoista, kuten Google Scholar,

Cinahl, Terveysportti, Medic ja Oula-Finna.



2 EPILEPSIA LAPSELLA

Epilepsia on sairaus, jossa aivoilla on pitkaaikainen taipumus satunnaiseen poikkeavaan sahkoi-
seen toimintaan, joka synnyttaa epileptisen kohtauksen. Kohtausten lisaksi voi olla my0s muita
neurologisia ongelmia. (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 12.10.2020; Kalvia-
lainen & Eriksson, viitattu 17.2.2021.) Tassa kappaleessa kasitellaan yleisesti epilepsiaa lapsilla:

sen oireet, diagnoosi ja hoito.

2.1  Oireet

Epilepsian oireita voivat olla tahdosta riippumattomat motoriset oireet, tajunnan hdmartyminen tai
automaattiiset oireet. Epilepsia voi ilmeta alle kouluikaisilla lapsilla myds kehityksen hidastumisena
(Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 12.10.2020; Gaily & Eriksson 2018, viitattu
12.10.2020.)

Kohtaustyyppeihin kuuluvat paikallisalkuiset, yleistyneet ja tuntemattomat kohtaukset. Niita voi
esiintya myos yhta aikaa. Paikallisalkuiset kohtaukset alkavat yhdelta aivopuoliskolta ja voivat le-
vita. Yleistyneessa kohtauksessa molemmissa aivopuoliskoissa alkaa purkaus. Tuntematonta ei
voi luokitella kumpaankaan ryhmaan. (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu
12.10.2020; Gaily & Eriksson 2018, viitattu 12.10.2020; Gaily 2018d, viitattu 13.10.2020.) Suurin
osa lasten epilepsioista on hyvanlaatuisia ja ne saadaan hoidettua kohtauksettomiksi, ja siksi ne
on hyva tunnistaa ajoissa. Epilepsiakohtaukset voivat vaikuttaa lapsen kehitykseen. (Eriksson ym.
2013, 6.)

2.2 Diagnoosi

Diagnoosi tehdaan esitietojen ja laakarintutkimuksen sekd EEG-rekisterdinnin avulla. Jos epilep-
siatyyppi on epaselva, voidaan tehda video-EEG. Myds paé kuvataan magneettikuvauksella, jotta
tunnistetaan mahdolliset rakenteen muutokset. Geneettista tutkimusta voidaan kayttaa geenimu-
taatioiden tunnistamiseen ja mahdollisten yksittaisten geenien tutkimusta, jos epéillaan tiettya sai-

raustyyppia. (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 15.2.2021.)



Epilepsiaksi maaritellaan, kun lapsella on ollut kaksi ilman altistavaa tekijaa ilmenevaa epileptista
kohtausta yli vuorokauden sisalla, epilepsiaocireyhtyma diagnosoidaan tai on ollut yksi ilman altis-
tavia tekijoita esiintynyt epileptinen kohtaus ja aivoissa on kohtauksille altistava tekija. Epilepsia
maaritellaan kohtaustyypin, epilepsiatyypin ja mahdollisen epilepsiacireyhtyman mukaan. (Epilep-
siat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 12.10.2020; Gaily 2018b, viitattu 13.10.2020.) Epi-
lepsian syyna voivat olla aivojen rakenteen poikkeavuus (tai poikkeavuudet), perinndlliset syyt (esi-
merkiksi geenivirheet), aineenvaihdunnalliset syyt, tulehduksista peraisin olevat syyt tai immunolo-
giset sairaudet. Sairauden voi myos aiheuttaa useat eri syyt tai syy voi jaada tuntemattomaksi.
(Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 12.10.2020; Gaily 2018c, Vviitattu
13.10.2020.)

2.3 Hoito

Epilepsiaa hoidetaan ensisijaisesti 1aakkeilla. Laakityksesta sovitaan laakéarin, vanhempien ja lap-
sen kanssa. Laakkeet eivat paranna sairautta, mutta vahentavat kohtauksia. Laakitys aloitetaan
yhdella |a@kkeellda annosta hitaasti nostaen (Eriksson ym. 2013, 19-20; Gaily & Eriksson 2018,
viitattu 15.2.2021), kun kohtauksia on ollut kaksi (Gaily & Eriksson 2018, viitattu 15.2.2021). Pitka-
aikaislaakityksen lisaksi lapsella on pitkittyneita kohtauksia varten ensiapulaake. Ladkehoidon lo-
pettamista voidaan harkita yleensa, kun kohtauksia ei ole ollut kahteen vuoteen, mutta joissakin
epilepsiatyypeissa voidaan lopettaa aikaisemmin tai joutua jatkamaan pidempaan. (Gaily & Eriks-
son 2018, viitattu 15.2.2021.) Vaikeassa epilepsiassa voidaan turvautua kirurgiseen hoitoon tai
ruokavaliohoitoon (ketogeeninen tai vahahiilihydraattinen ruokavaliohoito). (Epilepsiat ja kuume-
kouristukset (lapset) 2020, viitattu 15.2.2021).

Epilepsian hyvaan hoitoon pyritadn hyvélla perustiedolla (l&ékehoito, syyt, ennuste), yhteistydlla
vanhempien, lapsen, paivahoidon tai koulun kanssa seka yhteisesti sovituilla menettelytavoilla.
Lapsen kehitysta seurataan hoitajien, laakareiden ja vanhempien toimesta. (Eriksson ym. 2013, 8.)
Epilepsialaakityksella pyritddn kohtauksettomuuteen, haittavaikutusten vahentdmiseen ja sairau-
desta selviytymiseen (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 15.2.2021; Eriksson
ym. 2013, 8). Vanhempien pitda kotona huolehtia lapsen ladkkeen ottamisesta ja selittaa laakitys
seka sairaus lapsen ikatasoa vastaavalla tavalla. Usein 1&&kitys jatkuu useita vuosia. Mita van-
hempi lapsi on, sita enemman vanhemmat antavat vastuuta la&kkeen otosta. (Eriksson ym. 2013,

21.) Laakkeen ottaminen on hyva liittda johonkin rutiiniin (esim. aamupalaan) (Eriksson ym. 2013,



21; Marttila 2016, viitattu 15.2.2021) ja suunnilleen samaan aikaan (Eriksson ym. 2013, 21). Laa-
ketta antaessa vanhemman tulee olla rehellinen, laaketta ei saa piilottaa ruokaan ja sen voi antaa
esimerkiksi jugurtin tai viilin kanssa (Eriksson ym. 2013, 21; Marttila 2016, viitattu 15.2.2021). Pak-
kausselosteesta pitaa tarkistaa, voiko ladketta puolittaa ja huomioida mahdolliset yhteisvaikutukset
ruuan kanssa (Marttila 2016, viitattu 15.2.2021). Lapsi saa suuremman vastuun laakkeiden ottami-

sesta kasvaessaan (Chew, Carpenter & Haase 2019, 245).

16-vuotiaana nuori siirtyy aikuisten palveluiden piiriin ja lapsuuden etuudet lakkaavat. Terveyden-
huollossa tama tarkoittaa, etté nuori siirtyy aikuisten osastolle hoidettavaksi. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2018, viitattu 12.10.2020.) Siirtymavaihe lasten puolelta aikuisten puolelle vaati val-
misteluja, jossa nuorelle annetaan vastuuta oman sairautensa hoidosta (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2018, viitattu 12.10.2020; Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu 12.10.2020).
Epilepsiaa sairastava nuori siirtyy 16-vuoden iassa aikuisten neurologille. Viimeisella lastenneuro-
login kaynnilla valitetaan hoitoyhteenveto, jossa on ainakin kohtaustyypit, epilepsiacireyhtyma, epi-
lepsiatyyppi, litannaissairaudet ja etiologia. (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset) 2020, viitattu
12.10.2020.)
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3 SAIRAUDEN VAIKUTUKSET JA SAIRAUDEN YMMARTAMINEN LAP-
SELLA

Tassa kappaleessa kaydaan lapi sairauden vaikutus lapseen, lapsen ymmarrys sairaudesta ja eri
ikavaiheet. Aluksi kaydaan lapi lasten hoitotyon periaatteet, sairauden vaikutus lapseen ja leikin
merkitys lapsen kehitykseen. Lapsen ymmaérrysta sairaudesta tarkastellaan TEC-mallin avulla
(Koopmana, Baarsa, Chaplinb & Zwindermanc 2004, 363). Lopuksi kasitellaan lasten kehitysvai-

heet: imevais-, varhaisleikki- ja myohaisleikki-ika, kouluika seka nuoruusika.

3.1 Sairauden vaikutus lapseen

Lapsi tarvitsee hoivaa ja kasvun tukemista. Sairastuminen tuo uusia rutiingja, tunteita ja se voi
hairita lapsen kasvua. Jokaisella lapsella on oma luonteensa. Lasten ja nuorten hoitotyon periaat-
teita ovat perhekeskeisyys, yksilollisyys, kasvun ja kehityksen tukeminen, turvallisuus, jatkuvuus,
omatoimisuuden tukeminen ja kokonaisvaltaisuus. Vanhempia voi kannustaa osallistumaan lapsen
hoitoon, silla se lisaa lapsen turvallisuuden tunnetta ja perheen tavat on kannattaa ottaa huomioon
hoidossa. Jokaista lasta hoidetaan yksilona ja hanen tapansa, tarpeensa seka toiveensa huomioi-
daan. Kasvua ja kehitysta tuetaan leikin ja opetuksen avulla. Turvallisuutta lisataén asianmukaisilla
tiloilla, koulutetulla henkilokunnalla ja riittavalla tiedonsaannilla. Jatkuvuus turvataan hyvalla doku-
mentoinnilla hoitosuunnitelmiin. Lapsen omatoimisuutta voidaan tukea arjen toiminnoissa ja sai-
rauden hoitoon liittyvissé asioissa. Lapsi ja nuori on hyva huomioida kokonaisvaltaisesti. (Storvik-
Sydanmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 80-81, 83.)

Leikin avulla lapsi kehittaa itseilmaisuaan ja jasentaa todellisuutta. Leikin avulla voidaan valmistaa
lasta tutkimuksiin, auttaa lasta kuntoutumisessa ja kasittelemaan sairaalassa heranneita tunteita.
Sairaalaymparistd voi lisata lapsen pelkoja. Pelkoja voidaan lievittdd muun muassa vanhemman
lasnaololla, leikilla, musiikilla ja henkilokunnan positiivisuudella. Lapsille on hyva olla ikakaudelle
sopivaa viriketta. Imevaisikaisella se voi olla kotoa tuotu tuttu lelu tai lorut ja leikit. Leikki-ikaisella
kirjojen lukeminen ja piirtdminen. Kouluikaista voi kiinnostaa kortti- ja lautapelit. Nuorella virikkeita
voivat olla musiikin kuuntelu, televisio ja lukeminen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 62-65.)
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3.2 Lapsen kehitystaso ja ymmarrys sairaudesta

Lapsen ymmarrysta sairaudesta voidaan kuvata TEC (Through the Eyes of the Child) -mallin avulla.
Ensimmaisessa vaiheessa 0—2-vuotiaat lapset eivat mieti sairauden syita vaan liittavat ne johonkin
tapahtumaan. Toisessa ymmarryksen vaiheessa 2—7-vuotiaat lapset littdvat sairauden johonkin
ulkoiseen asiaan ja ajatukset sairaudesta voivat olla maagisia, kehoa ja ulkomaailmaa ei eroteta
toisistaan. Kolmannessa ymmarryksen vaiheessa lapsi littda sairauden lahella oleviin esineisiin,
ihmisiin ja tapahtumiin, kuten siihen, etta sairastuminen on tullut jonkun lahell@ olemisesta. Neljan-
nessa vaiheessa, joka sijoittuu 7-11 ikvuoteen, lapsi uskoo sairauden tulleen siitd, kun on kos-
kettanut toista sairasta ihmista. Lapsi ei viela osaa erottaa mielta ja kehoa toisistaan. Viidennessa
vaiheessa lapsi alkaa sisaistamaan sairauden liittymista kehon toimintoihin ja laékkeen auttamista
sairauteen. Lapsi voi ymmartaa, etta esimerkiksi mikrobi tai lihavuus aiheuttavat sairauden ja niilla
on vaikutusta elimiin. Lapsi alkaa ymmartaa omaa osuuttaan sairauden parantamisessa. Kuuden-
nessa ymmartamisen vaiheessa, joka sijoittuu 11-vuoden ikaan, lapsi alkaa ymmartaa kehon toi-
mintoja, joten osaa selittda sairauden elinten ja niiden toimintojen kautta. Seitsemannessa vai-
heessa lapsi alkaa ajattelemaan abstraktisti ja pystyy erottamaan mielen ja kehon toisistaan. Lapsi
ymmartaa, etta ajatukset voivat vaikuttaa kehon muutoksiin, mutta paasiassa sairauden aiheuttaa

fysiologiset muutokset. (Koopmana ym. 2004, 366, 368.)

Lapselle kertoessa sairaudesta on tarkeaa tietaa lapsen aikaisempi tieto ja laajentaa sita. On tar-
keaa antaa tietoa huomioon ottaen lapsen ymmarryksen tason (TEC-malli) selittdessaan sairau-
destaja siihen tarvitaan keskustelua lapsen kanssa hanen kasityksistaan. Ensimmaisen viiden ym-
marryksen vaiheen ajan lapsi voi kokea sairauden rangaistuksena huonosta kaytoksesta. Ennen
kuudetta tasoa selitysten pitaa olla yksinkertaisia. Vasta kuudennella kehityksen tasolla, lapsi voi
ymmartaa kehoon liittyvia selityksia, mutta ei kannata selittaa lian tarkasti, sillé vaarinymmarryksia
tulee helposti. Lapset ymmartavat usein abstraktit sanat konkreettisesti. Hoitajan on tarkedmpaa
kuunnella ja ymmartaa, mité lapsi sanoo, kuin etta lapsi ynmartaa hanelle kerrotun asian. (Koop-
mana ym. 2004, 368-369.)

Imevaisiassa sairastavalla lapsella kannattaa huomioida hoidossa erotilanteet ja tottumukset (Stor-
vik-Sydanmaa ym. 2019, 82). Itku on imevaisikaisen lapsen tapa kommunikoida ja siihen on tarkea
reagoida ajoissa. Kun ymmartaa itkun merkityksen, osaa reagoida siihen oikealla tavalla. Ime-

vaisikaiselle kannattaa antaa aikaa lammeta hoitajalle. Siihen voi auttaa kommunikointi vanhem-
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pien lasnaolleessa ja seuraaminen, miten vanhemmat kommunikoivat vauvan kanssa. Tuttujen sa-
nojen kaytto ja rutiinien yllapito tuovat imevaisikaiselle turvaa. Yhtend kommunikaation keinona
voidaan kayttaa leikkia; satujen lukemista, "kukkuu-leikkia” tai vastavuoroista kommunikointia, jol-
loin sanotaan vauvan jokellus takaisin kimeammalla aanensavylla. Rauhoittavalla ja rauhallisella

aanensavylla puhumalla vahennetaan ahdistusta. (Hayes & Keogh 2012, 24-27)

Varhaisleikki-ikaiset vaativat yleensa varovaista lahestymista ja rauhoittavaa puhetapaa, silla he
voivat pelata uusia ihmisia. Jos lapsi ei vastaa, voi yrittaa uudestaan pitaen etéisyytta. Varhais-
leikki-ikaiset tuntevat itsensa ymmarretyiksi, kun kaytetaan heille tuttuja sanoja. Toimenpiteisiin
varhaisleikki-ikaiset valmistellaan juuri ennen niiden tapahtumista. Toimenpiteen vaiheet selitetaan
yksinkertaisesti, lapselle annetaan aikaa reagoida niihin ja kehutaan lasta. (Hayes & Keogh 2012,
27-28.)

Myohaisleikki-ikéista lasta voidaan lahestya muun muassa leikin tai tarinoiden kautta. On hyva
kuunnella lapsen kiinnostuksen kohteita, jotta voidaan paattaa sopivat leikit tai tarinat. On tarkeaa,
etta lapset kokevat turvan tunnetta ja saavat tukea aikuisesta. Myohaisleikki-ikaiselle puhuttaessa
on hyva kayttaa yksinkertaisia lauseita ja miettia tarkkaan lauseen tarkoitusta. Lapset kysyvat
yleensa kysymyksia, jotta ymmartavat tapahtumia. Lasta voidaan auttaa sopeutumaan tilantee-
seen puhumalla tunteista. Lasta voidaan rohkaista puhumaan tunteistaan tai piirtamaan niista. Voi-
daan auttaa tunnistamaan, mita lapsi voi tehda asialle ja miten tehda asioita, joita han ei itse viela
osaa. Kannattaa miettia tapoja, joilla lapsen saa yhteistyohon ja antaa valinnan varaa asioissa,
joissa lapsi voi vaikuttaa, kuten laastarin varin valinnassa. Myohaisleikki-ikainen tuntee itsensa ren-
nommaksi, kun on asioita, joihin han voi itse vaikuttaa. 3—4-vuotiata kannattaa valmistella toimen-
piteeseen tuntia ennen, silla heilla ei ole vield hyvaa késitysta ajan kulusta. Lapsi saattaa olla unoh-
tanut toimenpiteesta kerrotut asiat, jos ne kerrotaan liian aikaisin. On hyva valmistella etukéteen
ohjaustilannetta ja valmistautua kysymyksiin. (Hayes & Keogh 2012, 29-30.) Leikki-iassa lapsi tar-

vitsee liikuntaa, leikkeja, vanhempien laheisyytta ja hyvaksyntaa (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 82).

Kouluikaiset lapset voivat olla juuri koulun aloittaneita tai Iahes nuoria. Pienimmat koululaiset saat-
tavat vield kayttdd samoja selviytymiskeinoja, kuin varhaisleikki-ikdiset. Hoitajan on tarkea tunnis-
taa ndma selviytymiskeinot, kunnioittaa niita ja ohjata kuitenkin idn mukaan. Jotkut kouluikaiset
eivat halua, etta heita kohdellaan kuin lapsia. Osa lapsista saattaa haluta vaikuttaa helppohoitoi-
selta ja eivat kysy mitaan. Hoitajan on tarked tunnistaa tama selviytymiskeino ja etsia tapa, jolla
voidaan vastata lapsen kysymyksiin. Kouluikaisilla on hyva kayttaa havainnollistamisessa kirjoja,
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kuvioita ja kuvia. Lapselle pitaa antaa mahdollisuus ilmaista tunteitaan. Niita naita jutteleminen voi
saada lapsen avautumaan huolistaan. Kysyttdessa epasuorasti saattaa saada vastauksen kysy-
mykseen, johon lapsi ei tavallisesti vastaisi. Kouluikaiselle on hyva antaa aikaa kysya kysymyksia
ja hoitajalla on hyva olla aikaa kuunnella kysymyksia. Kouluikainen valmistellaan tutkimukseen pai-
via ennen. Lapsen esittamiin kysymyksiin on hyva vastata rehellisesti. (Hayes & Keogh 2012, 30—
31.) Kouluidssa on tarkea huolehtia kaverisuhteiden pysymisestéa ja kannustaa lasta seka olla kiin-

nostunut hanen asioistaan (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 82).

Nuoruusidssa on myos tarkeaa huolehtia kaverisuhteista ja kannustaa nuorta (Storvik-Sydanmaa
ym. 2019, 82; Hayes & Keogh 2012, 39). Keho muuttuu nopeasti aikuisen nakdiseksi, mutta mieli
kehittyy vield. Nuori voi haluta vanhempien osallistuvan tai sita vastoin jattad vanhemmat pois kes-
kustelusta. Kommunikointia nuoren kanssa haittaavat negatiivinen suhtautuminen nuoreen ja kes-
kittyminen vanhempien mielipiteisiin tai [a@kkeisiin huomioimatta sairauden vaikutuksia nuoren ela-
méaan. Sairaanhoitaja voi kannustaa nuorta kertomaan laakarille asioistaan ja han voi myos kertoa
ladkarille, jos nuori on arka. Laakarin kanssa keskustelun jalkeen sairaanhoitaja voi jutella perheen
kanssa, ymmarsivatko he asiat oikein ja tarvitsevatko he viela lisatietoja. Nuorelta on hyva kysya,
haluavatko he, etta vanhemmat ovat lasna keskustelussa vai ei. Noloja tai henkilokohtaisia kysy-
myksia esittaessa kannattaa selittaa, mihin tietoa tarvitaan. Jos nuori ei vastaa kysymyksiin, on
hyva selvittaa sen syyt. He voivat olla kertomatta tai kertovat vain vahan, koska he saattavat pelata
rangaistuksia, tekemisen rajoittamista tai vanhempien huolestumista. (Hayes & Keogh 2012, 36,
40-41, 43.)
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4 EPILEPSIAA SAIRASTAVAN LAPSEN JA PERHEEN KOKEMUKSET JA
EPILEPSIAN VAIKUTUS ARKEEN

Tassa kappaleessa kaydaan lapi epilepsiaa sairastavan lapsen, heidan sisarustensa ja vanhem-

piensa kokemukset epilepsiasta. Lopuksi kasitellaan epilepsian vaikutusta perheen arkeen.

41 Epilepsiaa sairastavan lapsen kokemukset

Epilepsialla on vaikutusta lapsen hyvinvointiin (Reilly, Atkinson, Das, Chin, Aylett, Burch, Gillberg,
Scott ja Neville 2015, 308; Goodwin, Wilk, Campbell ja Speechley 2017, 146). Reillyn ym. (2015)
tutkimuksen mukaan hyvinvointiin vaikuttavat neurobehavioraaliset ja psykososiaaliset tekijat. Hy-
vinvointia vahentavat muistin ja alyllisten toimintojen hairiot, epileptiset kohtaukset ennen vuoden
ikaa tai ahdistus. (Reilly ym. 2015, 308.) Lapsen oma mielikuva sairaudesta vaikuttaa psyykkiseen
stressiin ja elamanlaatuun. Elamanlaatuun vaikuttavat oireiden hallittavuus ja tunteet. Negatiivinen
kuva sairaudesta lisaa stressia, kuten uskomus epilepsian pitkékestoisuudesta. (Rizoun, De Gucht,
Papavasiliou & Maes 2015, 146, 148.) Voimaannuttava toiminta muiden epilepsiaa sairastavien
lasten kanssa voi vahentaa epilepsiaa sairastavan lapsen tuntemaa taakkaa ja parantaa eldman-
laatua (Cappelletti, Tondo, Pietrafusa, Renzetti, Pannacci, Gentile, Perrucci, Calabrese, Ferraris,
Specchio & Vigevano 2020, viitattu 17.3.2021). Ryhméatoiminnassa lapset oppivat toisiltaan kay-
tanndn tietoa sairaudesta ja saavat vinkkeja arjessa selviytymiseen (Stenberg, Haaland-@verby,
Koricho, Trollvik, Kristoffersen, Dybvig & Vagan 2019, 857). Myds perheen antamaa tukea pidettiin
tarkeana (Fayed, Garrone, Russell & Ronen 2021, viitattu 17.3.2021). Epilepsiaa sairastava lapsi
voi saada vertaistukea kuntoutumiskursseilta, jossa lapsi, vanhemmat ja sisaret osallistuvat ryh-
mamuotoiseen kuntoutumiskurssiin. Siella annetaan tietoa epilepsiasta ja voidaan kasitelld tun-
teita. On myos eri ikaisille lapsille suunnattuja kursseja ja perhekursseja. Perhekursseilla vanhem-
mille on jarjestetty ohjelmaa lapsen arkeen liittyvista asioita ja lapsille ian mukaista ohjelmaa. Lap-
set saavat tuntea, ettd eivét ole yksin sairauden kanssa. (Eriksson ym. 2013, 37-38.)

Osa lapsista koki ensimmaisen epileptisen kohtauksen jarkyttavaksi (Fayed ym. 2021, viitattu

17.3.2021). Lapset kokevat epavarmuutta epilepsiastaan (Fayed ym. 2021, viitattu 17.3.2021;
Webster 2016, 231), kun kohtaukset ovat arvaamattomia, niité ei aina voi tunnistaa jalkikateen ja
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he eivat aina tienneet sairauden vaikutuksesta tulevaisuuteen (Webster 2016, 231). Epavarmuu-
teen liittyva hammennys ja pelko helpottivat ajan my6té (Fayed ym 2021, viitattu 17.3.2021). Lapset
ovat tietoisia kohtauksen riskeista, jos se tapahtuu vedessa, maantiella tai korkealla paikalla
(Webster 2016, 231).

Usean epilepsialaakkeen kayttd vahentaa hyvinvointia, silla luultavasti lapsen epilepsia on silloin
vaikeasti hoidettavissa (Cianchetti, Bianchi, Guerrini, Baglietto, Briguglio, Cappelletti, Casellato,
Crichiutti, Lualdi, Margari, Romeo & Beghi 2019, 151; Eom, Eun, Kang, Eun, Nam, Kim, Chung,
Kwon, Lee, Lee, Kim, Oh & Kim 2014, 46; Reilly ym. 2015, 311). Lapsilla saattaa olla virheellisia
uskomuksia epilepsialaakityksesta, kuten etta ladkkeen ottaminen parantaa heidat. He kuitenkin
ottavat lagkkeitd ennemmin kuin saavat kohtauksia. Negatiivinen suhtautuminen I&akkeisiin liittyi
niiden ottamisen vaikeuteen (tabletit) tai pahaan makuun (nestemainen laéke). (Webster 2016,
231-232.)

Epilepsia vaikuttaa koulunkayntiin (Harden, Black & Chin 2016, 229; Reilly ym. 2015, 308). Kou-
lunkaynnin vaikeudet alentavat elamanlaatua. Epilepsiaa sairastavilla lapsilla on valilla poissaoloja
koulusta sairauden takia. Niita voidaan luultavasti vahentaa antamalla enemman tietoa epilepsian
hoidosta sekéa opettajalle, vanhemmille, etta lapselle. (Reilly ym. 2015, 308, 311.) Kohtaukset voi-
vat aiheuttaa vasymysta ja vaikuttaa nuoren vapaa-aikaan ja koulunkayntiin. Koulussa epilepsiaa
sairastavat nuoret eivat aina pystyneet osallistumaan kaikkeen ja heidan mielestaan se voi lisata

vaarinymmarrysta sairautta kohtaan. (Chew ym. 2019, 245-246).

Lapset ovat huolissaan epilepsian aiheuttamasta leimasta (Benson, Lambert, Gallagher, Shahwan
& Austin 2015, 88; Chew ym. 2019, 244; Webster 2016, 231), joten he pyrkivat peittdmaan sairau-
den tai kertomaan vain hyville ystaville siita. Osa lapsista valtti ladkkeiden ottamista toisten saman-
ikaisten seurassa, jotta he eivat herata huomiota. (Webster 2016, 231.) Tutkimuksista nousi myos
esille halu normaalista lapsuudesta (Benson, Lambert, Gallagher, Shahwan & Austin 2015, 85;
Harden ym. 2016, 225). Useimmat ystavat ottivat epilepsiadiagnoosin hyvin vastaan ja antoivat
tukea (Chew ym. 2019, 244). Bensonin ym. (2015) tutkimuksessa lapset kertoivat, kuinka vaikeaa
epilepsiasta on kertoa kavereille. Epilepsia ei ole paljon esilld mediassa ja se on monille tuntema-
ton. Yksi huoli epilepsiadiagnoosista kertomisesta liittyi aivoihin, silla he uskoivat, etté kaverit voivat
luulla aivoissa olevan vamma. Sairauden selittdminen koettiin vaikeaksi sen monimutkaisuuden

takia. He eivat myoskaan halunneet osakseen saalia. (Benson ym. 2015, 86-88.) Toisaalta osaa

16



lapsista kiusataan sairauden takia (Fayed ym. 2021, viitattu 1.3.2021; Benson ym. 2015, 87; Webs-
ter 2016, 141).

Vanhemmat saattavat rajoittaa lapsen tekemisia tai paikkoja, joihin he saavat menna (Chew, ym.
2019, 245; Fayed ym. 2021, viitattu 15.3.2021; Webster 2016, 146). Osa lapsista tuntee vanhem-
pien olevan ylisuojelevia ja he eivéat pysty tehda haluamiaan asioita (Chew ym. 2019, 245). Kaikkia
rajoitukset eivat kuitenkaan haitanneet (Webster 2016, 151). Myds kohtaukset voivat rajoittaa lap-
sen elamaa, kuten vasymys kohtauksen jalkeen (Chew ym. 2019, 245; Fayed ym. 2021, viitattu
16.3.2021). Rajoitukset saattavat vaikuttaa myds koko perheeseen, kun yhteisia matkoja taytyy
joskus rajoittaa tai siirtaa (Jones, Atkinson, Memon, Dabydeen, Das, Cross, Gillberg, Neville, Scott
& Reilly 2018, 41; Webster 2016, 146).

4.2 Perheen kokemukset epilepsiasta

Perhe on kokonaisuus, jossa yhden jasenen hyvinvointi vaikuttaa koko perheeseen. Perheita voi
olla erilaisia, kuten esimerkiksi monikko-, yksinhuoltaja- tai sateenkaariperheita, tai perhe voi tayt-
taa monta naista maaritelmista yhta aikaa. Sisarussuhteetkin voivat olla erilaisia perhemuotojen
mukaan. Vanhemmat ja myds sisarukset tarvitsevat aikaa sopeutua erityisyyteen perheessa. Sai-
raus voi tuoda sisaruksia lahemmaksi ja kasvattaa vastuunottoa, mutta toisaalta se voi myos ai-
heuttaa syyllisyyden tunnetta tai vihaa. Terve sisarus voi tuntea itsensa hylatyksi. (Sales 2019, 4—
5.)

Goodwinin, ym. (2017) tutkimustulosten mukaan perheen toiminnalla, voimavaroilla ja stressilla on
iso vaikutus henkiseen hyvinvointiin. Etenkin kaytdsongelmat vaikuttavat emootionaaliseen hyvin-
vointiin. Heidan mukaansa epilepsian vaikeusasteen ja perheen voimavaroilla on vaikutusta toi-
siinsa. Perheissa, joilla on vahan voimavaroja ja lapsella vaikea epilepsia, hy6tyivat enemman in-
terventiosta, jossa autetaan perhetta sopeutumaan. Se voi parantaa lapsen hyvinvointia. (Goodwin
ym. 2017, 1915, 1918.)

Osa epilepsiaa sairastavan lapsen sisaruksista tuntee pelkoa tai huolta sisaren kohtauksesta ja
sen tapahtumista (Harden ym. 2016, 229; Hames & Appleton 2009, 700; Kroner, Adrini, Bumbut &
Gaillard 2018, 351). Sisarukset saattoivat tuntea myds yksindisyytta, ahdistusta ja erilaisuuden

tunnetta. Sisarukselle kerrottu tieto epilepsiasta vahentaa ahdistusta. (Hames & Appleton 2009,
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700). Osa on ylpeita epilepsiaa sairastavasta sisaruksesta, ja heilld on myds paljon suojelemisen
tunteita (Kroner ym. 2018, 351). Joskus sisarukset ovat kateellisia, kun epilepsiaa sairastava lapsi
saa enemman huomiota (Webster 2016, 206; Hames & Appleton 2009, 700), joka voi aiheuttaa
riitoja siskosten valilla tai vanhempien kanssa (Webster 2016, 212). Kuitenkin osa mainitsee rakas-
tavansa sisarustaan epilepsiasta huolimatta. Varsinkin ajan kuluessa he tottuvat siinen, etta veljella
tai siskolla on epilepsia ja ladkitys on voinut vahentaa kohtauksia. (Hames & Appleton 2009, 700.)
Osa sisarista tuntee, etta heidan elamanséa on rajoittuneempaa, kun vanhemmat huolehtivat epi-
lepsiaa sairastavasta sisaresta paljon. (Harden ym. 2016, 229.) Siksi on tarkea tukea vanhempia
myos erityislapsen sisaren huomioimisessa. Vanhempia voidaan tukea tiedonannossa ja tarvitta-
essa mahdollistaa sisaruksen tiedonsaanti. Sisaruksia voidaan huomioida kysymalla heilta erik-
seen kuulumisia ja tarvittaessa selvittaa, mista han voi saada tukea. Sisar voidaan ottaa mukaan
esim. sairaalakaynneille, jos se on mahdollista. (Erityinen sisaruus 2020a, viitattu 13.12.2020.)
Vanhempia voidaan tukea huomaamaan sisaren voimavarat ja heikkoudet. Tarkeaa on tukea van-
hempaa keskustelemaan lapsen kanssa ikatasoisesti. Vanhempaa voidaan muistuttaa, ettd myos
sisar tarvitsee tietoa, yhdesséoloa, huomiota ja huolenpitoa. (Erityinen sisaruus 2020b, viitattu
13.12.2020.)

Terveet sisarukset tuntevat joskus joutuvansa seuraamaan epilepsiaa sairastavaa siskoa tai veljea
kohtausten varalta (Hames & Appleton 2009, 700; Webster 2018, 204). Joskus he omaksuvat hoi-
tamisen rooleja perheessa, kuten Websterin (2018) tutkimus osoittaa. Hoitoon osallistumista lisaa-
via tekijoita ovat sisaruksen korkea ika, naissukupuoli ja isompi lasten maara suhteessa vanhem-
piin. Osa sisaruksista omaksuu halyttdvan apurin, korvikevanhemman tai vanhemman auttajan
roolin. Halyttavan apurin roolissa sisarus kay kertomassa vanhemmalle, jos epilepsiaa sairasta-
valla sisarella tulee kohtaus, mutta han ei valttamatta aina tunnista sité kohtaukseksi. He saattavat
mennéa kertomaan vanhemmille, jos sisarus kayttaytyi oudosti. Lapset saattavat seurata epilepsiaa
sairastavaa sisartaan kohtausten varalta, jos vanhemmat eivat ole paikalla tai kertovat koulussa
opettajalle, kun huomaavat, etta sisaruksella on kohtaus. Korvikevanhemman roolissa lapsi huo-
lehtii epilepsiaa sairastavasta sisaruksesta, kun vanhempi ei ole paikalla. Vanhemman auttajan
roolissa lapset auttavat vanhempaa epilepsiaa sairastavan lapsen hoidossa, kuten hakemalla tyy-
nyn, kohtauksen aikana tai huolehtimalla, etta epilepsiaa sairastava lapsi otetaan mukaan perheen
normaaliin arkeen. (Webster 2018, 204, 208-210, 212, 214.)

Lapsen epilepsiadiagnoosin saaminen on vanhemmille haastavaa aikaa (Jones ym. 2018, 39;
Webster 2016, 233). Usein lapsi on saattanut saada vaaria diagnooseja ja kestaa aikaa ennen kuin
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he saavat epilepsiadiagnoosin. Vaaran diagnoosin saaminen saattaa vahentaa vanhempien uskoa
ammattilaisiin. (Webster 2016, 108-109.) Vanhemmat toivovat enemman tietoa epilepsiaan liitty-
vista muista neurologisista ongelmista (Jones ym. 2018, 41; Kampra, Tzerakis, Thomsen, Kat-
sarou, Voudris, Mastroyianni, Mouskou, Drossou, Siarouni & Gatzonis 2017, 100). He haluavat
ymmarrettavaa tietoa epilepsiasta, laakityksesta ja laakkeiden sivuvaikutuksista. Hoidossa toivo-
taan enemman yhtenaisyytta, kuten yksi laakéri, joka tietaa lapsen asioista. (Jones ym. 2018, 39—
41.)

Vanhemmat ovat epavarmoja, milloin epilepsiaa sairastavalla lapsella on uusi kohtaus, huomaa-
vatko, kun kohtaus on (Webster 2016, 232) ja kuinka pitkalle tulevaisuuteen epilepsia vaikuttaa
(Fayed ym. 2021, viitattu 22.3.2021; Jensen, Lilienquist, Bocell, Gammaitoni, Aron, Galer & Amt-
mann 2017, 140; Jones ym. 2019, 41; Smith, Wagner, Andrews, Austin, Mueller, Carter & Grie-
semer 2014, 37; Webster 2016, 132). MyGs lapsen kehitysvaiheista saatetaan olla huolissaan
(Fayed ym. 2021, viitattu 22.4.2021; Jensen ym. 2017, 138; Smith ym. 2014, 38). Epavarmuutta
pyritadn vahentamaan seuraamalla lapsen kohtausoireita, elamalla hetkessa ja pitamalla toivoa
ylla sairauteen liittyvista asioista, kuten parantumisesta, kohtausten hallinnasta ja ymmarryksen
lisdantymisesta (Webster 2016, 124, 126, 128).

Lapsen epilepsia vaikuttaa vanhemman jaksamiseen. Vanhemmat saattavat pelata lapsen saavan
kohtauksen nukkuessaan, joten he nukkuvat lapsen vieressa (Smith ym. 2014, 38; Jones ym. 2019,
41), heraavat tietyn valiajoin katsomaan lasta (Jensen ym. 2017, 139) tai valvovat vierella (Fayed
ym. 2021, viitattu 22.3.2021; Webster 2016, 138). Vanhemmat mainitsivat myds, kuinka vaikeaa
on rentoutua, joten he kokivat loppuun palamista. He eivat valttamatta jaksaneet huolehtia omista
tarpeistaan, kuten terveellisestd sydomisesta tai likunnasta. (Jensen ym. 2017, 139.) Usein lapsen
epilepsia vaikuttaa vanhemman suhteisiin. Perheen ulkopuoliset suhteet voivat huonontua. (Jen-
sen ym. 2017, 140; Smith ym. 2014, 38.) Toisaalta vanhempien valinen tuki on voinut parantua
(Fayed ym. 2021, viitattu 19.3.2021).

Lapsen epilepsiaan sairastuminen voi aiheuttaa vanhemmille stressid, surua, masennusta, ahdis-
tusta, (Wojtas ym. 2014, 84; Reilly, Atkinson, Memon, Jones, Dabydeen, Das, Gillberg, Neville ja
Scott 2018, 181) avuttomuuden tunnetta tai somaattisia oireita (Wojtas ym. 2014, 84). Aideilla on
herkemmin taakan tunteita, kuitenkin isat antavat merkittavaa tukea perheelle (Wojtas, Oskedra,
Cepuch & Swiders 2014, 84). Epilepsiaa sairastavien lasten &ideilla on suuri riski mielenterveyden
ongelmiin. Aidit ovat yleensa lapsen paaasiallisia huoltajia ja se saattaa selittaa, miksi aideilld on
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enemman mielenterveyden ongelmia. Lapsen kaytosongelmat lisasivat mielenterveysongelmia.
(Reilly ym. 2018, 181-182.) Aitien kokemaa ahdistusta ja masennusta lisaavét lapsen epilepsian
aiheuttaman vamman vakavuus (Carlson & Miller 2017,171). Sosiaalinen tuki on tarkea tekija stres-
sista selviytymisessa, silld on joku, jonka luokse kaantya. Siksi on tarkeda korostaa sosiaalisen
tuen merkitysta. (Carlson & Miller 2017, 172; Wojtas ym. 2014, 84-85.)

Vanhemman voi olla vaikeaa kertoa lapselle epilepsiasta (Kampra ym. 2017, 97; O'Toole, Lambert,
Gallagher, Shahwan & Austin 2016, 11). Epilepsiasta puhumisen vaikeutena koettiin epilepsian
nakymattomasta luonteesta (aivojen sahkadinen hairid) johtuva puhumattomuus, informaation ra-
joittaminen, jotta vahennetaan lapsen huolta, pelko vaaran informaation antamisesta seka vaikeus
puhua sairaudesta ikatasoisesti (O’Toole ym. 2017, 14). Sairaudesta kertominen voi kuitenkin aut-
taa lasta elamaan sairauden kanssa ja hyvaksymaan se. Syita, miksi vanhemmat eivat kertoneet
lapselle epilepsiasta olivat pelko lapsen syrjinnast, ja lapsen nuoresta iasta johtuva asian ymmar-
tamisen vaikeus. (Kampra ym. 2017, 97-99.) Kaikki vanhemmat eivat halunneet kertoa lapsen epi-
lepsiasta perheen ulkopuolisille (Kampra ym. 2017, 99) ja joskus lapset eivat halunneet, etta siita

kerrotaan muille (O'Toole ym. 2016, 13).

4.3 Lapsen epilepsian vaikutukset lapsen ja perheen arkeen

Epilepsian alkuvaiheessa voidaan asettaa rajoituksia esim. harrastuksista. Rajoituksista on hyva
luopua, kun saavutetaan kohtauksettomuus ja perhe saa jatkaa normaalia elamaa. Arjessa taytyy
valttaa lapsen yksilollisesti altistavia tekijoita, kuten pitkaaikaista valvomista tai valkkyvia valoja.
Saanndllinen ruokailu ja uni ovat tarkeita, kuten epilepsiaa sairastumattomillakin lapsilla. Epilepsia
vaikuttaa ammatinvalintaan ja ajokortin saamiseen. Kohtausten esiintymiseen voidaan vaikuttaa
valttamalla altistavia tekijoita ja huolehtimalla saanndllisesta laakityksesta. Harrastuksia voidaan
rajoittaa, kuten uinnissa pitaa lasta valvoa ja vaikeissa kohtaustilanteissa pitaa harkita, voidaanko

esimerkiksi maenlaskua tai ratsastusta harrastaa. (Eriksson ym. 2013, 27, 36.)
Ulkomaanmatkalle lahtiessé on hyva olla 1aéketta kasimatkatavaroissa ja ruumassa. On hyva olla

englanniksi kirjoitettu lausunto sairaudesta ja laékkeista. Pitkillé lentomatkoilla on hyva huomioida,

etté aikaerot voivat sekoittaa ladkkeiden oton saannollisyytta. (Eriksson ym. 2013, 24.)
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Monille perheille lapsen sairauteen sopeutuminen on vaikeaa, silla se vaikuttaa perheen toimintaan
ja suhteisiin. (Taanila 2009, viitattu 8.10.2020.) Vanhempien pitaa kayttaa lasta sairaalassa ja |aak-
keiden ostaminen vaikuttaa talouteen (Taanila 2009, viitattu 8.10.2020; Fayed ym. 2021, 5). Van-
hemmilla on suuri vastuu tukea lasta sairauden kasittelyssa ja siihen liittyvissa asioissa. Osa per-
heista ei halua ulkopuolisten, kuten hoitajien, tietavan perheen asioista ja se voi aiheuttaa stressia.

Eri siirtymavaiheet lapsen elamassa voivat aiheuttaa perheelle kriisitilanteita, joissa he tarvitsevat
tukea. (Taanila 2009, viitattu 8.10.2020.)
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5 KOHDERYHMAT JA HYODYNSAAJAT

Oppimateriaali oli suunnattu Oulun Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajalinjan lasten syventavien
opintojen opiskelijoille ja sitd voidaan my0s kayttaa myods lasten perusopinnoissa lisamateriaalina.
Opiskelijat voivat tuotoksen avulla perehtya lapsen epilepsiaan ja sen aiheuttamiin kokemuksiin
seka vaikutuksiin perheen arkeen. Diasarja on sahkdinen, joten sita on helppoa lukea etana omalta
kotikoneelta kasin. Opiskelijoiden syventyessa materiaaliin he voivat hyodyntaa tata tietoa harjoit-
telussa ja myos valmistuessaan ammattiin. He saivat tietoa siita, miten epilepsia vaikuttaa sita sai-

rastavaan lapseen, hanen vanhempiinsa ja mahdollisiin sisaruksiin.

Tata opinnaytetyota toteuttaessa tyon tekija ja myos vastaanottajat seka ohjaavat opettajat tutus-
tuivat epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen kokemuksiin epilepsiasta seka sen vaikutuksiin
perheen arkeen. Projektin myota myds projektin tekija sai kokemusta toiminnallisen opinnaytetyon

tekemisesta ja menetelmista.
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6 TARKOITUS JA TAVOITTEET

Toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda oppimateriaali aiheesta, jolle oli tarve ja ke-
hittaa sen avulla sairaanhoitajaopiskelijoiden koulutusta. Lyhyen aikavélin tavoitteena oli tuottaa
luotettava ja ajantasainen oppimateriaali epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen kokemuksista
epilepsiasta. Oulun ammattikorkeakoululla oli vain vahan oppimateriaalia lapsen epilepsiaan liit-
tyen ja aiheen rajaus perustui opinnaytetyon tekijan omaan mielenkiintoon. Aiheen hyvaksyi Virpi

Riuttanen.

Projektin tuotoksen laatutavoitteena oli tehda materiaali, joka on mahdollisimman ajantasainen.
Lahteina kaytetty tieto oli useimmiten alle kymmenen vuotta vanhaa. Projektin materiaali oli tutkit-
tuun tietoon perustuvaa. Lahteena kaytettiin seka suomen- etta englanninkielisia artikkeleita. Ma-
teriaalin tekstin taytyy olla ymmarrettavaa ja diasarjassa puhe selkeaa. Karjalainen (2021, 8-9)
soveltaa verkko-oppimateriaalien laatukriteereita jaotellen ne pedagogisiin, sisalldllisiin ja valineel-

lisiin laatukriteereihin. Diasarjan laatukriteerit on esitetty taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Diasarjan laatukriteerit (mukaillen Karjalainen 2021, 8-9)

Pedagogiset Materiaalin selkea rakenne
Oppimistavoitteet esitetty

Materiaali aktivoi lukijaa

Siséllolliset Materiaali pohjautuu ajankohtaiseen ja naytton
perustuvaan tietoon
Soveltuu kohderyhmalle

Tuottaa uutta tieota

Vilineelliset Ulkonaollisesti selked kokonaisuus
Erilaiset oppimistyylit huomioidaan

Materiaali on helposti |0ydettavissa

Kieli Puhe on selkokielista ja ymmarrettavaa
Diasarjan teksti on oikein kirjoitettua ja kirjakielista
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Oppimispyramidin (kuvio 1.) mukaan audiovisuaalinen tieto sailyy paremmin mielessa kuin luento
tai lukeminen. Opiskelija voi itse tahdittaa diasarjaa ja kuunnella uudelleen kohtia, jotka edistavat

ymmartamista.

‘ OPPIMISPYRAMIDI ‘ T
LUKEMINEN
OPITUN PYSYVYYS ERI
OPETUSMENETELMISSA
AUDIOVISUAALINEN
DEMONSTRAATIO

50% KESKUSTELU ‘

75% ‘ TEKEMALLA OPPIMINEN

TOISTEN OPETTAMINEN

KUVIO 1. Oppimispyramidi (Sarisalmi 2013, viitattu 15.10.2020)

Pitkan aikavalin tavoitteena oli, etta lasten hoitotydn opiskelijoiden tuntemus epilepsiaa sairastavan
lapsen ja hanen perheensa kokemuksista lisaantyy. He ovat perehtyneet materiaaliin ennen har-

joittelua, ja heille on hydtya siita harjoittelussa ja tydelamassa.

Oppimistavoitteena oli opinnaytetydn tekijan ammattitaidon lisddminen ja tiedon syventdminen epi-
lepsiaa sairastavan lapsen ja perheen kokemuksista ja vaikutuksista arkeen. Diasarja annettiin Ou-
lun ammattikorkeakoululle ja niihin muokkausluvat. Tulevaisuudessa lasten hoitotyon opettajat voi-

vat ajantasaistaa materiaalia, ja lasten hoitotyota opiskelevat hyotyvat materiaalista.
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7 TOTEUTUS

7.1 Opinnaytetyon prosessi ja aikataulu

Opinnaytetyon projektilla oli budjetti, tavoitteet ja aikataulu (Mantyneva 2016, 17; Ruuska 2007,
19). Talla projektilla oli aikataulu. Projektissa oli kolme eri vaihetta. Ensimmaisena oli kaynnisty-
misvaihe, jolloin tehtiin alustavia hakuja ja sen jalkeen projektisuunnitelma. Projektisuunnitelmaan
tehtiin koko tyon toteutuksen kuvaus. Rakentamisvaiheeseen sisaltyi toteutusvaihe, jolloin projekti
toteutettiin suunnitelman mukaan. Testausvaiheessa tarkistettiin, etta tuote vastaa tavoitteita opis-
kelijoilta keratyn palautteen avulla ja muokattiin tuotetta palautteen perusteella. Paattamisvai-
heessa projekti lopetettiin, kun se oli hyvaksytty. (Ruuska 2007, 35, 37, 39-40.) Suunnitelmassa
kaytiin |api aikataulu, kustannukset ja riskit (Mantyneva 2016, 18).

Tassa toiminnallisessa opinnaytetyossa tehtiin tuote, josta on hyotya sairaanhoitajaopiskelijoille.
Pelkastaan tuotteen kehittaminen ei vastannut opinnaytetyon vaatimuksia vaan yhdistettiin teoreet-
tista tietoa ja kasitteita seka arvioitiin niita kriittisesti. Projektina tehdyssa opinnaytetyossa aikataulu
ja tyoskentelytapa oli suunniteltu. Lahdekritiikkia kaytettiin opinnaytetyota tehdessa. Lahteina kay-
tettiin mahdollisimman ajantasaista tieota, alkuperaisia lahteita ja arvioitiin lahteiden luotettavuutta.
Luotettavuutta arvioitiin muun muassa kiinnittdmalla huomiota tekstin kirjoitustyyliin, kuten kirjoitta-
jan sanavalintoihin ja suhtautumiseen kasiteltdvaan asiaan. Tassa toiminnallisessa opinnayte-
tydsséa kaytettiin tutkimuksellista otetta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9, 41-42, 48, 72-73, 82.)

Lahteina kaytettiin nayttdon perustuvaa tietoa luotettavista lahteista, kuten Google Scholar, Cinhal,
Ebook Central, Pubmed, Medic, Terveysportti ja Terveyskirjasto. Aineistona kaytettiin dokument-

teja.

Opinnaytety6 on kehittdmistehtava, jossa etsitaan tietoa jonkin asian aikaansaamiseksi tai paran-
tamiseksi. Laajuudeltaan opinnaytety6 on 15 opintopistetta eli 400 opiskelijan tydtuntia (Oulun am-
mattikorkeakoulu 2016, viitattu 8.10.2020). Opinnaytetydhon sisaltyy kirjallinen osuus (Oulun am-
mattikorkeakoulu 2016, viitattu 8.10.2020) ja se tehdaan tutkimuksellisella otteella (Kananen 2015,
61).
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Projektin paatehtavana oli toiminnallisen opinnaytetyon tekeminen. Katariina Hagman vastasi opin-
naytetydn suunnitelmasta, toteutuksesta, itsearvioinnista ja raportista. Opinnaytetydn ohjaajina toi-
mivat Virpi Riuttanen ja Henna Aaltonen. Myos sairaanhoitajaopiskelija Tarja Lumijarvi arvioi opin-
naytety6td raportin valmistuttua. Opinnayteyon tekeminen aloitettiin kevaalla 2020. Suunnitelma
valmistui helmikuussa 2021. Opinnaytetyon toteutus tapahtui maaliskuun 2021 aikana. Materiaali
lahetettiin opiskelijoille arvioitavaksi huhtikuun 2021 alussa. Korjaukset diaesitykseen tehtiin huhti-
kuun 2021 aikana ja raportti kirjoitettiin loppuun. Opinnaytetyon esitys, vertaisarviointi ja itsearvi-

ointi oli toukokuun 2021 alussa.

TAULUKKO 2. Opinnéytety6n aikataulu

Aiheen valinta Huhtikuu 2020

Aineiston hankinta ja viitekehys Huhtikuu 2020-helmikuu 2021
Suunnitelma valmis Helmikuu 2021

Diasarjojen tekeminen Helmi—maaliskuu 2021
Opinnaytetyon toteutus Maaliskuu 2021
Opinnadytetyon testaus Huhtikuu 2021

Mahdolliset korjaukset Huhtikuu 2021
Opinndytetyon raportointi Huhtikuu 2021
Opinndytetyon esitys ja arviointi Toukokuu 2021

7.2 Materiaalin tekeminen

Tassa opinnaytetyossa toteutettu oppimateriaali oli verkossa. Laatukriteereiden mukaisesti oppi-
materiaali oli luonteeltaan sellaista, etta se tukee oppimista ja soveltuu opiskelukayttoon. Oppima-
teriaaleja voivat olla erilaiset stimulaatiot, tehtavapankit, kurssit tai syventavat materiaalit, mutta
tassa opinnaytetydssa edelld mainittuja materiaaleja ei kaytetty. (Opetushallitus 2021, viitattu
28.1.2020.) Hyvé oppimateriaali tukee toimintaa ja ajattelua (Opetushallitus 2021, viitattu
28.1.2020; Paavola, llomaki & Laukkala 2012, 47). Tarkeisiin oppimisen piirteisiin kuuluvat yhteisen

tydskentelyn tukeminen, oppimisen tukeminen, opiskelijan aktiivisuuden tukeminen ja oppimisteh-
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tavaien haasteellisuus (Opetushallitus 2021, viitattu 28.1.2020). Tassa opinnaytetydssa oppimate-
riaali oli diaesitys. Materiaalissa ei toteutettu kaikkia oppimisen piirteita ja rajallisen ajan takia ei
tehty muita materiaaleja. Esityksen lopussa oli kysymyksia, jonka avulla opiskelija kertasi oppi-

maansa.

Tieto ei ole muuttumatonta tai yhden ihmisen tuottamaa. Oppimateriaalissa tuetaan soveltamaan
ja etsimaan lisatietoa. Oppimateriaalin pitéisi esittaa tieto muuttuvana, ei pysyvana faktana. Tiedon
moninaisuutta lisattiin kirjoittamalla lahteet esiin muistiinpanoihin ja lopussa lahdeluetteloon. Mate-
riaaliin lisattiin hyperlinkkeja lahteisiin, josta asiaan voi tutustua paremmin, jotta opiskelija hahmot-
taa kokonaisuuden. Opiskelija hahmottaa ilmion moniulotteisuuden paremmin, jos liitetdan arkipai-
van esimerkkeja tai linkkeja sité koskeviin ilmidihin. Avoimet kysymykset herattavat oppilasta miet-
timaan, joka tassa materiaalissa toteutettiin loppuun lisattyjen kertauskysymysten avulla. (Paavola
ym. 2012, 47-49.)

Diasarjassa kaytettiin samaa fonttia, vareja ja taustaa joka diassa. Lauseisiin kirjoitettiin vain ydin-
asiat. Dioista selittdessa puhe oli selvasti artikuloitua. (National conference of state and legislatures
2020, viitattu 26.1.2021.) Materiaali tarkistettiin kirjoitusvirheiden ja oikeakielisyyden osalta. Dioista
selittdessa ei luettu suoraan tekstia vaan selitettiin ilmiota laajemmin. Taustaan ja tekstiin kaytettiin
eri varia, jotta ne on helppo erottaa toisistaan. Dioissa kaytettin mustaa tekstia vaaleansinisella
pohjalla, silld vaalea teksti tummalla pohjalla voi olla vaikealukuista. (Microsoft 2021, viitattu
26.1.2021; National conference of state and legislatures 2020, viitattu 26.1.2021.) Taustavarina
kaytettiin sinista, silla tutkimuksen mukaan se edistaa luetun ymmartamista (AL-Ayash, Kane,
Smith & Green-Armytage 2016, 204-205).

Fonteista kaytettiin Arialia, sillé sitd on helppo lukea. Otsikoissa kaytettiin 44 kokoa, silla kirjainten
pitaa olla tarpeeksi isoja, jotta niita voidaan lukea myos kaukaa. Leipatekstissa kaytettiin kokoa 28
tai 24. Tarkeat asiat lihavoitiin. Sanojen lyhenteita ei kaytetty. Lauseet eivat suurimmaksi osaksi
olleet pidempia kuin 6-8 sanaa. Vain otsikossa kaytettiin isoja kirjaimia. Yhdessé diasarjassa oli
enintaan kuusi kohtaa, jotta ne eivat ole liian pitkia. (National conference of state and legislatures
2020, viitattu 26.1.2021.)

Dioissa toistuvat elementit pidettin samassa paikassa selvyyden vuoksi. Dian taustana kaytettiin
sinista liukuvari taustaa ja kaikissa dioissa oli sama tausta. Kuvat aseteltiin vaakasuoraan. Tyhjaa
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tilaa jatettiin tekstin ja kuvien ymparille, silla se parantaa luettavuutta. Kuvina kaytettiin tarkoituk-
seen sopivia valokuvia, jotka ovat tarpeeksi hyvanlaatuisia. Kaytetyt kuvat olivat ilmaisia ja sellai-
sia, jota on lupa kayttaa. (National conference of state and legislatures 2020, viitattu 26.1.2021.)
Yhdesséa diassa ei kaytetty monta kuvaa (Microsoft 2021, viitattu 26.1.2021; National conference
of state and legislatures 2020, viitattu 26.1.2021). limaisia ja vapaasti kaytettavia kuvia saatiin Po-

werpointin omista kuvista ja sivustoilta, kuten Unsplash.
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8 MATERIAALIN ARVIOINTI

Opinnaytetyon myota syvennyttiin epilepsiaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa kokemuksiin
epilepsiasta ja sen vaikutuksista arkeen. Tutkimustyon ja asiatyylisen tekstin kirjoittamisessa kehi-
tyttiin. Ensimmainen tuotos oli opinndyteyon suunnitelma. Projektin my6ta saatiin valmiiksi audio-
visuaalisen diasarjan ja opinnaytetyo lopulliseen raporttimuotoonsa. Opinnaytetydn tiimoilta kirjoi-

tettiin artikkeli e-Pookiin.

8.1  Aineiston keriaminen

Valmista diasarjaa testasivat lasten syventavien opiskelijat huhtikuussa 2021. Webropol 3.0 Ky-
sely- ja analyysityokalun avulla luodulla kyselylla keréattiin palautetta diasarjaan liittyen ja tehtiin
tarvittavat muutokset dioihin. Kysely oli vapaaehtoinen ja anonyymi vastata. Palautetta kysyttiin
myds opponoijalta ja ohjaavilta opettajilta. Kysely laadittiin laatukriteerien pohjalta ja lahetettiin huh-
tikuun 2021 alkupuolella (liite 1.) saatekirjeen kanssa (liite 2.) 84:lle sairaanhoitajaopiskelijoille ja
siihen annettiin viikko aikaa vastata. Kolmen paivan paasta lahetettiin muistutuskirje, silla vastauk-
sia oli tullut vain kaksi ja kaksi oli avannut lomakkeen, mutta ei vastannut. Toivoin saavani kymme-

nen vastausta, mutta sain seitseman vastausta.

Lomakkeessa kaytettiin 4-portaista Likert-asteikkoa, jossa oikeassa kulmassa oli taysin eri mielta,
jokseenkin eri mielta ja vasemmassa kulmassa jokseenkin samaa mielta, taysin samaa mielta. Lo-

puksi kysyttiin avoimella kysymyksella parannusehdotuksia ja kommentteja.

8.2 Aineiston analysointi

Palautetta antoivat seitseméan opiskelijaa. Kysely kartoitti oppilaan mielipidetta materiaalin ulko-
nadsta (faulukko 3.), kielesta (taulukko 4.), siséllosta (taulukko 5.) ja opiskelijan oppimiskokemuk-
sesta (taulukko 6.). Materiaalin rakenteen selkeydesta lahes puolet (43 %) oli taysin samaa mielta
ja puolet (57 %) prosenttia jokseenkin samaa mielta. Puolet (57 %) piti tekstin asettelua selkeana

ja lahes puolet (43 %) jokseenkin selkeand. Diojen asun informatiivisuudessa oli eniten hajontaa;
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vajaa kolmasosa (29 %) piti ulkoasua informatiivisena, lahes puolet (43 %) jokseenkin informatiivi-
sena ja vajaa kolmasosa (28 %) oli jokseenkin eri mieltd. Fonttikokoa pidettiin sopivana, puolet (57

%) oli samaa ja lahes puolet (43 %) jokseenkin samaa mielta. (taulukko 3.)

TAULUKKO 3. Palaute materiaalin ulkondésta

Taysin samaa Jokseenkin sa- Jokseenkin eri Taysin eri mielta
mielta maa mielta mielta
n=7 % % % %
Materiaalin ~ ra- | 43 57 0 0
kenne on selkea
Tekstin  asettelu | 57 43 0 0
on selkea
Diojen ulkoasu on | 29 43 28 0
informatiivinen
Fonttikoko on so- | 57 43 0 0
piva

Nauhoitetun puheen ymmarrettdvyydesta yli puolet (72 %) oli samaa mieltd, lahes joka viides (14
%) jokseenkin samaa mielté ja [ahes joka viides (14 %) jokseenkin eri mieltd. Puolet (57 %) pitivat
tekstia ymmarrettdvana ja lahes puolet (43 %) jokseenkin ymmarrettdvana. Puolet (57 %) pitivat
tekstia oikein kirjoitettuna ja l&hes puolet (43 %) jokseenkin oikein kirjoitettuna. Yli puolet (71 %)
arvioi tekstin helppolukuiseksi ja lahes kolmasosa (29 %) jokseenkin helppolukuiseksi. (taulukko
4,

TAULUKKO 4. Palaute materiaalin kielesta

Taysin samaa Jokseenkin sa- Jokseenkin eri Taysin eri mielta
mielta maa mielta mielta
n=7 % % % %
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Puhe on ymmar- | 72 14 14 0
rettavéd  (nau-

hoite)

Teksti on ymmar- | 57 43 0 0
rettavaa

Teksti on oikein | 57 43 0 0
kirjoitettu

Teksti on helppo- | 71 29 0 0
lukuista

Diaesitys tuotti uutta tietoa lahes joka kolmannelle (29 %) ja kolme neljasosalle (71 %) jokseenkin
uutta tietoa. Puolet (57 %) pitivat lisdmateriaalilinkkeja hyddyllising ja lahes puolet (43 %) jokseen-
kin hyddyllisind. Puolet (57 %) olivat jokseenkin sité mielta, etté erilaiset oppimistyylit oli huomioitu
ja lahes puolet (43 %) olivat taysin samaa mieltd. Puolen (57 %) mielesté puhe tuki tekstia, noin
kolmannes (29 %) oli jokseenkin samaa mielté ja lahes joka viides (14 %) taysin eri mielt. Puolen
(57 %) mielestd diasarja eteni jokseenkin loogisesti ja l&hes puolen (43 %) mielestd loogisesti.
Puolet (57 %) pitivat diasarjaa ajankohtaisena ja lahes puolet (43 %) pitivat sita jokseenkin ajan-
kohtaisena. Lahes puolet (43 %) pitivat tietolahteita luotettavina ja puolet (57 %) prosenttia jok-

seenkin luotettavina. (taulukko 5.)

TAULUKKO 5. Palaute materiaalin siséllosta

Taysin  samaa Jokseenkin sa- Jokseenkin eri Taysin eri mielta
mielta maa mielta mielta

n=7 % % % %

Materiaali tuotti si- | 29 71 0 0

nulle uutta tietoa

Lisdmateriaalilin- | 57 43 0 0

kit olivat hyodylli-

sia

Erilaiset oppimis- | 43 57 0 0

tyylit on huomioitu
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Puhe tuki tekstia | 57 29 0 14
Diasarja eteni loo- | 43 57 0 0
gisesti
Tieto on ajankoh- | 57 43 0 0
taista
Kaytetyt tietolah- | 43 57 0 0

teet ovat luotetta-

via

Oppimistavoitteita selkeasti esitettyina pitivat [ahes kolmasosa (29 %), jokseenkin selkeana puolet

(57 %) ja lahes joka viides (14 %) oli jokseenkin eri mieltd. Puolet (57 %) olivat sita mielta, etta

materiaali tuki oppimista ja l&hes puolet (43 %) olivat jokseenkin sitd mieltd. Lahes yli puolet (71

%) piti materiaalia itseopiskeluun soveltuvana ja lahes yksi kolmasosa (29 %) jokseenkin itseopis-

keluun soveltuvana. Vastaajista puolet (57 %) piti kertauskysymyksia oppimista tukevana ja (43 %)

jokseenkin oppimista tukevana. (taulukko 6.)

TAULUKKO 6. Palaute opiskelijan oppimiskokemuksesta

Taysin samaa Jokseenkin sa- Jokseenkin eri Taysin eri mielta
mielta maa mielta mielta
n=7 % % % %
Oppimistavoitteet | 29 57 14 0
on selkeasti esi-
tetty
Materiaali tuki op- | 57 43 0 0
pimistasi
Materiaali sovel- | 71 29 0 0
tuu itseopiskeluun
Kertauskysymyk- | 57 43 0 0

set tukivat oppi-

mistasi
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Lopussa oli mahdollisuus jattaa kommentteja ja parantamisehdotuksia. Kolme oli jattanyt pa-
lautetta. Avoimena palautteena kehitysehdotuksia esitettiin diasarjan tekstin ja nauhoituksen yhte-
nevyydesta, puhetempon nopeuttamisesta, kuvien laillisesta kayttamisesta ja epilepsialaake-pake-
tin lisaaminen esitykseen. Palautteen perusteella muutettiin osan dian sanajarjestysta saman-
laiseksi, kuin nauhoitteella ja pari diaa nauhoitettin uudestaan nopeammalla puhetahdilla. Kaikki
kuvat tarkistettiin uudelleen laillisen kayttamisen osalta. Pari kuvaa vaihdettiin epaselvyyden takia,
kun niita ei voinut kayttaa kaupallisesti. Hyodyllisiin linkkeihin lisattin Kaypa Hoito -suositus "Epi-

lepsiat ja kuumekouristukset (lapset)” ja yhteen diaan hyperlinkki lapsen epilepsialaakityksesta.

Hyvana oli kuvattu dian siisteytta ja hyvaa varivalintaa, joka ei satu silmiin seka esityksessa hyper-
linkkia ollutta videota. Yhdella vastaajalla oli ollut vaikeuksia saada aanta diaesityksessa kuuluviin.
Vastaaja otti opinnaytetyon tekijaan yhteytta ja olikin saanut myéhemmin aanen kuuluviin. Epasel-

vyytta diasarjan kuuntelussa pyrittiin enkaisemaan diaesityksessa olleella ohjedialla.
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9 KUSTANNUSARVIO JA RISKIEN HALLINTA

9.1 Kustannusarvio

Kaikki tarvittavat materiaalit (artikkelit, kirjat) lainattiin kirjastosta tai hankittiin internetista iimaisista
lahteista. Maksullisia [ahteita ei kaytetty. Projekti toteutettiin sahkoisena ja Office 365-ohjelmistot
opiskelija sai koululta ilmaiseksi. Viestinta projektista tapahtui séhkoisena ilmaisten kanavien
kautta (sahkoposti, WhatsApp, Zoom). Materiaalin nauhoittamiseen kaytettiin opiskelijan omia kuu-
lokkeita ja tietokonetta. Aiesuunnitelman tulostamiseen kaytettiin opiskelijan omaa tulostinta. Yh-

teistydsopimus lahetettiin sahkoisesti

Matkakulut koululle hoiti opiskelija itse. Opiskelijan tydpanos oli 10 euroa per tunti ja opettajan 45

euroa per tunti.

TAULUKKO 7. Kulut

Resurssit Tuntimaara Palkka (€/h) Summa

Henkilostokulut

Katariina Hagman 400 10 4000 €
Virpi Riuttanen 7 45 315€
Henna Aaltonen 7 45 315 €
Informaatikko 2 45 90 €
Tarja Lumijarvi 2 10 20€
Tarvikkeet

Tulostaminen 10€
Yhteensa 4790 €
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9.2 Riskien ja muutosten hallinta

Riskienhallinnan avulla varauduttiin odottamattomiin tilanteisiin. Riski on yleensa monen tekijan

summa. Taman opinnaytetyon suunnitelma tehtiin yksityiskohtaisesti, mutta suunnitelmaa muutet-

tiin tarvittaessa. Riskeja analysoitiin niiden toteutumisen todennakdisyydelld. (Ruuska 200, 248-

249, 251))

Suunnitelmaa tehdessa opinnaytety6ta tekevalla ei ollut tietoa, kuinka pitka prosessi opinnaytetyon

suunnitelma oli ja heti alkuun huomattiin, etta aikataulua pitaa muuttaa. Aluksi valittuun aiheeseen

ei [oytynyt tarpeeksi materiaalia, joten aihetta muutettiin. Opinnaytetyd tallennettiin Office 365-pil-

vipalveluun, joka tallentaa muutokset automaattisesti. Tiedostosta tehtiin myos saanndllisia var-

muuskopioita opiskelijan oman tietokoneen kovalevylle.

TAULUKKO 8. Riskit ja niiden hallinta.

Riski

Riskin todennakoisyys

Riskien ehkaisy

Liian tiukka aikataulu

Todennakoinen

Aikataulu suunnitellaan uudelleen

Aineistoa ei [0ydy tarpeeksi

Todennakoinen

Aihetta laajennetaan tai muutetaan

Sairastuminen Alhainen Kasihygieniasta pidetdan huolta, kayte-
taan maskia, otetaan rokotukset

Opinnaytetyon tiedosto ka- Alhainen Tehdaan omalle kiintolevylle varmuuskopi-

toaa oita saannollisin valiajoin

Teknisia ongelmia diasar- Todennakdinen Pyydetaan apua henkilolta, joka tietaa hy-

jan aanen kuulumisessa

vin Powerpoint-diasarjan teosta esim. kou-

lun tietotekniikan vastaavalta
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10 PROJEKTIORGANISAATIO, VIESTINTA JA SEURANTA

10.1 Projektiorganisaatio

Katariina Hagman oli projektipaallikko ja projektiryhman ainut jasen. Ohjausryhmaan kuuluivat Virpi
Riuttanen ja Henna Aaltonen. Vertaisarvioijana toimi Tarja Lumijarvi. Toimeksiantajana toimi Oulun
ammattikorkeakoulu. Materiaalia arvioivat Oulun Ammattikorkeakoulun sairaanhoitaja- ja tervey-

denhoitajaopiskelijat.

Toimeksiantaja

Oulun ammattikorkeakoulu

Projektipaallikko

Katariina Hagman

Ohjausryhma

Projektiryhma Vertaisarvioijat

Katariina Hagman Virpi Riuttanen Tarja Lumijarvi

Henna Aaltonen

KUVIO 2. Projektiorganisaatio
10.2 Viestinta

Katariina Hagman toimi projektin koolle tuojana. Ohjausryhman kanssa viestintd tapahtui sahko-
postin ja Zoom-sovelluksen avulla. Vertaisarvioijien kanssa viestinta tapahtui Zoom-sovelluksen ja

sahkopostin avulla.
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Opinnaytetyon raportti julkaistiin Theseukseen. Theseukseen on kaikilla vapaa paasy. Diasarja an-
nettiin lasten hoitotyon opettajalle kayttoon, jotta sitd voidaan kayttaa itseopiskelumateriaalina.
Opettajat tiedottivat materiaalista oppitunneillaan huhtikuussa 2021. Materiaalia voidaan hyédyn-
taa myos seuraavina vuosina itseopiskelussa. Projektista tiedotettiin ohjaavia opettajia ja vertaisar-

vioijalta.

10.3 Seuranta, raportointi ja arviointi

Vaéli- ja lopputuloksen hyvaksymista varten lahetettiin sahkopostivisti ohjaaville opettajille, jotka hy-
vaksyivat tai kertoivat, mitd muutoksia pitaa tehda. Jos tyossa oli korjattavaa, ne korjattiin ja lahe-

tettiin uudestaan opettajille hyvaksyttavaksi.

Projektin suunnitelma lahetettiin sahkopostilla opettajille arvioitavaksi ja se hyvaksyttiin helmi-
kuussa. Sen jalkeen alettiin tyostamaan toiminnallista osuutta. Toiminnallinen vaihe hyvaksyttiin
huhtikuussa ja lahetettiin opiskelijoille arvioitavaksi. Opinnaytetyon raportti Iahetettiin toukokuussa
opettajille arvioitavaksi. Opinnaytety0 esiteltiin opinnaytetydpajassa 3.5.2021. Valmiista opinnayte-
tyosta pyydettiin my0s vertaisarvioijalta palautetta. Raportin jalkeen tehtiin itsearviointi, jossa arvi-

oitiin tydta. Ohjaavien opettajien kanssa pidettiin tarvittaessa ohjauskeskusteluja.
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11 POHDINTA

Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa luotettava ja informatiivinen PowerPoint-diaesitys epilepsiaa
sairastavan lapsen ja hanen perheensa kokemuksista epilepsiasta ja sen vaikutuksista arkeen.
Opettajilta seka opiskelijoilta opinnaytetyopajassa saatujen palautteiden avulla muokkasin diaesi-
tysta ennen opiskelijoille materiaalin antamista. Sain rakentavaa palautetta siita, etta puhe on liian
hidasta, joten nauhoitin ne uudestaan ja puhuin ripedmmalla tahdilla. Diasarjan vari oli alun perin
harmaa ja sain kommenttia siita, etté se voisi olla varikkdampi. Paadyin siniseen, kun tutkimukset
osoittivat sen edistavan luetun ymmartamista. Webropol -kyselyn mukaan diaesitys saavutti tavoit-

teet. Muokkasin esitysta viela opiskelijoilta saadun avoimen palautteen perusteella.

Minulla ei ollut kokemusta projektityon tekemisesta ennen tata opinnayteyaota. Alun perin olin arvi-
oinut opinnaytetydn prosessin liian optimistisesti ja varsinkin suunnitelmavaiheen. Kesatyo ja har-
joittelut veivat voimia opinnaytetyon tekemisesta ja siksi juuri kevat kului enimmakseen opinnayte-

tyon kirjoittamiseen, kun ei ollut enaa muita opintoja.

11.1 Luotettavuus

Parin kanssa tekeminen olisi lisannyt tyon luotettavuutta ja tyo olisi varmaankin valmistunut myos
nopeammin. Kaikki kayttdmani tieto oli luotettavista lahteista, kuten esimerkiksi Duodecim ja Cin-
hal. Kaytin myos lahdekritiikkia tietoa lukiessani ja valitsin mahdollisimman uutta tietoa. Merkitsin
tekstiviitteet ja lahteet koulun opinnaytetydn ohjeiden mukaisesti. Pyrin kokoamaan mahdollisim-
man kattavan teorian ja mielestani onnistuin siind Iahteiden maaran perusteella. Suurin osa lah-
teista oli englanninkielisia ja vaikka englanninkielentaitoni oli hyva, vaati ammattikielen lukeminen

erityista tarkkuutta, jotta tekstin ymmartaa oikein.

11.2 Eettisyys

Noudatin huolellisuutta ja rehellisyyttd opinnaytetyéta tehdessani. Kirjoitin lahteet esille. Tiedon-
hankinnassa kaytin luotettavia lahteita ja esitin tulokset sellaisena, kuin ne olivat. Opinnaytety6n

kirjoitin kayttaen koulun opinnéytetydn ohjetta. Tein yhteistydsopimuksen toimeksiantajan kanssa.
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Tassa tutkimuksessa ei tarvinnut tutkimuslupaa. En saanut mitaan tuloja opinnaytetyon tekemi-
sesta. Palautekyselyn raportoin niin, etta vastaajan anonymiteetti sailyy. (Hyva tieteellinen kaytanto
ja sen loukkausepailyjen kasitteleminen Suomessa 2012, 6-7.) Opinnaytetyén materiaalin arvioin-
nissa informoin kyselysta saatekirjeen avulla ja korostin, ettd kyselyyn vastaaminen on vapaaeh-
toista seka vastaajaa ei voida tunnistaa tuloksia esittaessa. Avoimen tieteellisen kaytannon mu-
kaan valmis opinnaytetyd julkaistaan Theseuksessa. (Kettunen, Karki, Nareaho & Paallysaho
2019, 7, 10.) Kirjoittamani oli aina lahteisiin perustuvaa ja en kirjoittanut omaa mielipidettani. Kir-
joitin yl6s opinnaytetyon prosessin. Lahteiden valinnassa olin kriittinen ja mietin myds oman tyoni

ongelmakohtia seka korjasin niitd. (Kananen 2015, 121-122.)

11.3 Oma oppiminen ja kehittyminen

Opinnaytetydn myota tulevan sairaanhoitajan ammatin kannalta tarkeat tiedonhakutaitoni kehittyi-
vat. Sain myos kokemusta projektin ja opinnaytetyon tekemisesta. Tietoni epilepsiaa sairastavan
lapsen ja hanen perheensa kokemuksista ja vaikutuksista arkeen lisaantyi. Tama tieto auttaa mi-
nua olemaan empaattinen perhetta kohtaan ja muillakin perheill@ voi olla samantyylisia kokemuk-
sia. Kavin kirjaston informaatikon kanssa lapi hakusanoja ja hakutekniikoita. Informaatikon tiedon-
hakupajaa olisin voinut hyodyntaa jo aikaisemmin ja se olisi helpottanut paljon tiedon keraamista.

Tiedon keruu jai osittain hajanaiseksi.

Opinnaytety6n aiheen valinta perustui omaan mielenkiintoon, kun olin hoitanut lasta, jolla on epi-
lepsia. Aluksi minua kiinnosti CP-oireyhtymé&, mutta haluamaani aihealueeseen ei ldytynyt tar-
peeksi materiaalia, joten paadyin epilepsiaan. Halusin aiheen olevan lapsiin liittyva, silla valitsin
suuntautumisvaihtoehdoksi lasten ja nuorten hoitotydhon. Halusin tehda opinndytetyona materi-
aalin, josta on hyotya. Aloittaessani opinnaytety6ta, kaannyin lasten hoitotyon opettajan Virpi Riut-
tasen puoleen ja kysyin, onko hanelld tarvetta materiaalille. Esitin ideani héanelle ja se kavi ai-
heeksi. Aihe oli alun epilepsiaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa henkisesta tuesta, mutta
huomasin, etta aiheeseen liittyvaa sopivaa materiaalia ei 16ytynyt tarpeeksi, joten vaihdoin aihetta.
Keraamissani aineistoissa oli kasitelty kokemuksia, joten otin sen aiheeksi ja siité oli myos tar-
peeksi materiaalia. Etsin Theseuksesta, oliko aiheesta tehty lahiaikoina opinnéytetyota ja en 16y-
tanyt samanlaista aihetta. Oli tehty tietyn ikaisella vaikutukset arkeen ja siina tarkasteltiin vain lap-

sia tai lapsia ja vanhempia. Monet ulkomaankieliset tutkimukset keskittyvat elamanlaatuun. Aiheen
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laajuuden vuoksi kokemusten kasittely jai yleistavaksi, eika tutkimuksissa aina kaynyt esille eri

ikaisten lasten kokemuksia.

11.4 Johtopaatokset ja kehittamisideat

Opiskelijoilta keratyn palautteen perusteella oppimateriaali taytti tavoitteet, se sisaltaa luotettavaa
tietoa ja soveltuu itseopiskeluun. Opiskelijat voivat hyddyntaa itseopiskelumateriaalia opinnoissaan
ja voivat hyodyntaa niita harjoittelussa seka tyoelamassa. He tietavat perustietoja epilepsiasta lap-
sella, lapsen kehitysvaiheista ja epilepsian vaikutuksesta perheeseen seké heidan arkeensa. Ma-

teriaalia voidaan muokata jatkossa, kun saadaan tuoretta tutkimustietoa aiheeseen liittyen.

Tutkimusta voidaan jatkokehittaa tekemalla epilepsiaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa ko-
kemuksista laadullisen haastattelu- tai kyselytutkimuksen. Suurin osa keratysta materiaalista oli
ulkomailla tehdyista tutkimuksista, joten saataisiin tietoa siitd, eroavatko kokemukset suomessa.
Esimerkiksi eraassa tutkimuksessa kuvattiin epilepsian vaikutusta talouteen. Suomessa voi asia
kuitenkin olla toisin, silla terveydenhuolto ei maksa perheelle niin paljon kuin ulkomailla ja l1aakkei-
den ostamiseen saa taloudellista tukea. Voidaan myos tehda tutkimus lasten, vanhempien tai si-

sarten kokemuksista ja voidaan myds ottaa ika huomioon.
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PALAUTEKYSELY LITE 1

Epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen kokemuksia epilepsiasta ja
sen vaikutukset arkeen: Kysely oppimateriaalista

@ Pakolliset kentit merkitian asteriskilla (*) ja ne tulee tayttda lomakkeen viimeistelemiseksi.

Valitse vaihtoehto, joka parhaiten kuvaa mielipidettasi. Ellei toisin mainita, valitse oikeaa vaihtoehtoa vastaava kohta,
tai kirjoita vastauksesi sille varattuun tilaan.

1. Ulkonéko *

Taysin samaa Jokseenkin samaa Jokseenkin eri Taysin eri
mieltd mielta mieltd mielté
Materiaalin rakenne on selked
Tekstin asettelu on selked
Diojen ulkoasu on
informatiivinen
Fonttikoko on sopiva
2. Kieli *
Taysin samaa Jokseenkin samaa Jokseenkin eri Taysin eri
mielta mieltd mieltd mielta
Puhe on ymmarretdvaa
(nauhoite)
Teksti on ymmarrettavaa
Teksti on oikein kirjoitettu
Teksti on helppolukuista
3. Sisilto *
Taysin samaa Jokseenkin samaa Jokseenkin eri Taysin eri
mieltd mielts mielta mieltd

Materiaali tuotti sinulle uutta
tietoa

Lisdmateriaalilinkit olivat
hyddyllisia

Erilaiset oppimistyylit on
huomioitu

Puhe tuki tekstia
Diasarja eteni loogisesti

Tieto on ajankohtaista
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Kaytetyt tietoldhteet ovat
luotettavia O O O O

4. Oppiminen *

Taysin samaa Jokseenkin samaa Jokseenkin eri Taysin eri
mieltd mielté mieltd mieltd

Oppimistavoitteet on selke&sti O O O O

esitetty
Materiaali tuki oppimistasi
Materiaali soveltuu itseopiskeluun

Kertauskysymykset tukivat
oppimistasi

© OO
O OO
O OO
© OO

5. Parannusehdotuksia ja kommentteja
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SAATEKIRJE LITE 2

Hyva opiskelija!

Olen Oulun ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelija ja teen toiminnallista opinnaytetyota epi-
lepsiaa sairastavan lapsen ja perheen kokemuksia epilepsiasta ja sen vaikutuksista arkeen. Toi-
minnallisena osuutena tein PowerPoint-diasarjan itseopiskelukayttéon Oulun Ammattikorkeakou-
lulle, pyydan sinua tutustumaan ensin materiaaliin ja sen jalkeen voit vastata kyselyyn. Oppimate-
riaali on suunnattu lasten hoitotyon opiskelijoille. Tyon ohjaajina toimivat Virpi Riuttanen ja Henna

Aaltonen.

Kyselyyn vastaaminen vie vain noin. 5 minuuttia ja vastaaminen on vapaaehtoista. Vastaukset ke-
rataan anonyymisti, sinua ei voida tunnistaa vastauksista. Kyselyn tarkoituksena on arvioida Po-
werPoint-diasarjan ulkonakoa, kielta, sisaltoa ja sinun omaa oppimiskokemustasi. Vastausaikaa on
20.4.2021 klo 15 asti. Palautteesi on minulle tarked, jotta osaan tehda materiaalista mahdollisim-

man kayttajaystavallisen.

Vastaamaan paaset oheisen linkin kautta:
https://link.webropolsurveys.com/S/C9D667D845B91722

Kiitos [ampimasti palautteesta jo etukateen!

Ystavallisin terveisin,

Katariina Hagman
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