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OpinnaytetyOssa selvitettiin, millaisia vaikutuksia hoitohenkildkunnan kayttamilla
tukikeinoilla on epilepsiaa sairastavan kouluikaisen ja perheen jaksamiseen.
Tavoitteena oli lisata perheiden ja hoitohenkilokunnan tietoisuutta perheen tuke-
misen keinoista ja siten parantaa perheiden elamanlaatua. Tama opinnaytetyo
tehtiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tiedonhaku suoritettiin sahkoisissa
tietokannoissa. CINAHL, PubMed ja Finna -tietokannoista valikoitui lopullinen yh-
deksan tutkimusartikkelin aineisto. Tutkimusartikkelit analysoitiin aineistolahtoi-
sen sisallonanalyysin avulla.

Kirjallisuuskatsauksen tuloksista kay ilmi, ettd hoitohenkilokunnan kayttamilla tu-
kikeinoilla vahvistettiin epilepsiaa sairastavien lasten ja perheiden psyykkista,
fyysista ja sosiaalista hyvinvointia. Tukikeinot vahvistivat perheiden psyykkista
hyvinvointia muun muassa tukemalla vanhemmuutta, parantamalla tunteiden ka-
sittelya ja lisdamalla epilepsiaan liittyvaa tietoa. Tukikeinoilla oli positiivisia vaiku-
tuksia perheiden fyysiseen hyvinvointiin muun muassa edistamalla sairauden
hallintaa ja vahentamalla kohtauksia. Lisaksi tukikeinot vahvistivat perheiden so-
siaalista hyvinvointia muun muassa parantamalla vuorovaikutusta, tukemalla
koulunkayntia ja itsendistymista. Tutkimusartikkeleissa esitellyissa interventi-
oissa kaytettiin tukikeinoina seka vanhemmille etta lapsille suunnattuja koulutuk-
sia epilepsiaan liittyen, terapeuttisia keskusteluja, interaktiivisia kursseja, syste-
maattisen hoitotyon keinoja ja lapsikeskeista harjoitusmallia.

Sairaanhoitajan nakdkulmaa epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen tukemi-
sessa oli niukasti tutkittu. Sen sijaan tutkimuksissa puhuttiin yleisesti hoitohenki-
Iokunnasta. Jatkotutkimuksena voitaisiin tutkia, mitka asiat sairaanhoitajat koke-
vat haasteelliseksi epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen tukemisessa. Nai-
den tulosten pohjalta voitaisiin my0s kehitellda sairaanhoitajille suunnattu opas,
jossa kaytaisiin lapi, kuinka lasta ja perhetta voi tukea kokonaisvaltaisesti.

Asiasanat: epilepsia, lapsi, perhe, tukeminen, pitkdaikaissairaus



ABSTRACT
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Supporting a school-aged child with epilepsy and their family
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The purpose of this study was to find out what effects the support measures used
by the nursing staff have on the coping of a child with epilepsy and their family.
The aim was to increase the nursing staff’'s and the families awareness on sup-
port measures and through that increase the family quality of life.

The study was carried out as a descriptive literature review. The data were gath-
ered from international databases, of which the most relevant was PubMed. A
total number of nine research was chosen and analysed by the means of content
analysis.

The results of this literature review show that the psychological, physical and so-
cial well-being of children with epilepsy and their families was strengthened by
the support measures used by the nursing staff. The means of support strength-
ened the well-being of families by for example increasing information related to
epilepsy, giving parental support and supporting school attendance.

The nurse’s point of view in supporting a child with epilepsy and the family had
hardly been studied. The studies generally talked about nursing staff. Further re-
search could study which issues nurses find challenging in supporting a child with
epilepsy and the family. Based on these results, a guide for nurses could be de-
veloped which would go over how to support the child and family more efficiently.
Based on these results, a guide for nurses could be developed which would go
over how to support the child and family more efficiently.

Key words: epilepsy, child, family, support, chronic disease
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1 JOHDANTO

Suurin osa epilepsioista puhkeaa lapsuus- ja nuoruusiassa, jolloin ihminen on
vauhdikkaassa kehitysvaiheessa. Epilepsian hoito on erityisen tarkeaa, silla ka-
sissa on lapsen tai nuoren tulevaisuus. (Niskanen & Sillanpaa 2000, 3.) Lasten
epilepsiaan saattaa liittya merkittavia kognitiivisia vaikeuksia seka kehityksen hai-
rioitd. Nama asiat vaikuttavat lapsen jokapaivaiseen elamaan seka koko perheen
jaksamiseen. Useat epilepsiaa sairastavat lapset tarvitsevat erilaisia tukitoimia
esimerkiksi koulun kayntiin. (Linnankivi & Metsahonkala 2021.) Epilepsia vaikut-
taa myOs lapsen psyykeeseen ja useilla epilepsiaa sairastavilla lapsilla tavataan
masennusta ja ahdistusta (LaGrant, Marquis, Berg & Grinspan 2019). Kuitenkin
vain neljasosalla epilepsiaa sairastavista lapsista sairaus on vaikeahoitoinen.

Osalla epilepsia on hyvalaatuinen ja ladkehoidolla hallittavissa. (HUS n.d.)

Epilepsia on tarkeaa hoitaa ja selvittaa nopeasti erityisesti pienilla lapsilla, koska
aivojen laaja-alaiset sahkoiset purkaukset voivat haitata lapsen kognitiivista ke-
hitysta. Hairiot lapsen keskushermoston kehityksessa voivat aiheuttaa kognitiivi-
sen kehityksen taantumaa esimerkiksi kielellisten taitojen oppimisen viivasty-
mista. Epilepsian ladkehoidolla tavoitellaan kohtauksettomuutta ja lapsen nor-

maalin kehityksen turvaamista. (Linnankivi & Metsahonkala 2021.)

Epilepsia on pitkdaikaissairaus, joka vaatii sopeutumista koko perheelta. Tasta
syysta on erittain tarkeaa painottaa lapsen epilepsian hoidossa perheen koko-
naisvaltaista tukemista. On tarkeaa huomioida perheen yksildlliset tarpeet hoidon
toteuttamisessa, kuten esimerkiksi pelkojen kasittely, silla epilepsia-diagnoosi ja

kohtaukset voivat herattaa pelon tunteita vanhemmissa seka lapsessa itsessaan.

(Nylén, Tervonen & Leino 2009, 2543-2544; Linnankivi & Metsahonkala 2021.)

Tassa opinnaytetydssa tarkastellaan keinoja, joilla sairaanhoitaja voi tukea epi-
lepsiaa sairastavaa kouluikaista lasta ja hanen perhettdan psyykkisissa, fyysi-
sissa ja sosiaalisissa tarpeissa. Valitsimme taman aiheen, koska lasten epilepsia
on mielestdmme kiinnostava sairaus seka koemme, etta tulevien sairaanhoitajien

on tarkeaa tietaa, kuinka laajasti epilepsia vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin.



Kiinnostus aiheeseen herasi elokuussa 2021, kun olimme samaan aikaan harjoit-
telussa Tampereen yliopistollisessa sairaalassa Lastenneurologian yksikossa.
Harjoittelun aikana saimme paljon tietoa lasten epilepsian hoidosta, mita voimme
hyodyntaa tulevassa ammatissamme. Tassa opinnaytetydssa tarkoitamme lap-

sella 6-18-vuotiasta henkiloa.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Epilepsia

Perheen
tukeminen

Diagnosointi
ja Ladkehoito
kohtaukset

KUVIO 1. Teoreettiset lahtokohdat

Kuviossa 1. on kuvattu opinnaytetydmme teoreettiset Iahtokohdat. Epilepsiaa sai-
rastavan lapsen hoidossa korostuu perheen tukeminen. Seuraavissa luvuissa ka-

sittelemme teoreettisia lahtokohtia tarkemmin.

2.1 Epilepsian diagnosointi ja kohtaukset

Epilepsiaa esiintyy kaiken ikaisilla. Epilepsia diagnoosi on noin 1 %:lla suomalai-
sista eli 56000:lla henkildlla ja heista lapsia on noin 5 000. Jatkuva epilepsialaa-
kitys on noin 36000:lla suomalaisella. (Tarnanen, Kalvidinen & Komulainen
2020.)

Epilepsia on aivojen sahkoétoiminnan valiaikaisesta hairiosta johtuva pitkaaikais-
sairaus. Aivosahkotoiminnan hairid ilmenee kohtauksena, jolloin potilas voi muun
muassa kouristella. Kohtausmuotoja on useita erilaisia ja ne vaihtelevat kesto-
ajaltaan. Kohtausta voi olla haasteellista tunnistaa, silla kaikissa epileptisissa

kohtauksissa potilas ei silmin nahden oireile. (Aberg 2017.)



Epilepsiadiagnoosiin paadytaan kohtauskuvauksen seka aivosahkokayratutki-
muksen eli EEG-tutkimuksen perusteella. Diagnoosia varten selvitetaan tarkkaan
kuvaus nahdyista kohtausoireista, lapsen toimintakyky kohtauksen aikana seka
oirekulku, eli missé jarjestyksesséa oireet ilmenivat. (Aberg 2017.) Kohtausoireita
ovat muun muassa jaykistely, nykina, paikalliset tuntohairidt, automatismit, tajun-
nanhairiot, pahoinvointi, kuolaus, hikoilu ja mielialamuutokset. Kohtauksen jalkei-
sessa vaiheessa henkilo voi kokea vasymysta, paansarkya tai pahoinvointia. (Sil-

lanpaa, Herrgard, livanainen, Koivikko & Rantala 2004, 452.)

Epilepsian kohtaustyypit jaetaan paikallisalkuisiin ja yleistyneisiin epilepsioihin
seka naiden kahden kohtaustyypin piirteita jakaviin epilepsioihin. On myods epi-
lepsioita, joissa kohtaustyyppia ei pystyta toteamaan. Paikallisalkuiset kohtauk-
set alkavat toiseen aivopuoliskoon rajoittuvassa hermoverkostossa, mutta koh-
taus voi levitd molempiin aivopuoliskoihin, jolloin voi syntya tajuttomuus-kouris-
tus-kohtaus. Yleistyneessa kohtauksessa purkaukset leviavat heti molempiin ai-
vopuoliskoihin. Kohtaustyypit, joita ei pystyta luokittelemaan paikallisalkuisiksi tai
yleistyneiksi, ovat Iahtdkohdaltaan tuntemattomia. (Epilepsiat ja kuumekouristuk-
set 2020.)

Yleistyneista kohtauksista yleisimpia ovat tajuttomuuskohtaukset, joiden yhtey-
dessa usein havaitaan jaykistymista ja nykimista seka naiden seurauksena akil-
lisia kaatumisia. Myoklonisissa kohtauksissa lihasjanteyden hetkellisesta voimis-
tumisesta tai laskusta johtuen havaitaan lihaksen osan tai koko lihaksen nykayk-
sia. Poissaolokohtauksissa ilmenee tajunnanhairioita, ja ne ovat kestoltaan enin-
taan 30 sekuntia. (Sillanpaa ym. 2004, 453-456.)

2.2 Laakehoito

Epilepsian ensisijainen hoito on kohtauksien ehkaisy laakkein. Hoidossa tarkeaa
on laakkeiden saannollinen ottaminen. Laakkeet vaikuttavat hermoimpulssin kul-
kuun, ja nain yrittavat estda sahkdpurkauksen synnyn ja leviamisen. Laakkeet
joko tehostavat impulssin johtumista estavaa hermovalitysta, heikentavat kiihdyt-
tavaa hermovalitysta tai vaikuttavat hermosolujen ionikanaviin. (Eriksson, Sep-
pala, Nieminen & Heikkila 2003, 26-27.)



Epilepsialaakitys aloitetaan usein toisen kohtauksen jalkeen. Epilepsiadiagnoo-
sin saaneelle lapselle ja hanen perheellensa annetaan hoidonohjaus, jossa kay-
daan lapi laakehoidon toteutus, laakkeen mahdolliset haittavaikutukset, laakkeen
toivottujen vaikutusten seuranta, epilepsian vaikutus arkielamaan ja koulunkayn-
tiin sekd mahdolliset rajoitukset tulevaisuuden ammatinvalintaan ja ajokykyyn.
Laakehoitoa jatketaan niin kauan, etta potilas on ollut kaksi vuotta ilman kohtauk-
sia. (Metsahonkala, Gaily, Gilbert, Kirjavainen, Komulainen, LAhdesmaki & Vieira
2020, 1359.)

Vaikka epilepsialaakityksella saadaan parhaimmassa tapauksessa kohtaukset
estettya, kiinnitetaan epilepsian hoidossa huomiota myods kokonaiskuvaan. Ny-
kyaan korostetaan perheiden omia toiveita seka huomioidaan laakehoidossa
myds haittavaikutukset, joista voi olla pahimmillaan enemman haittaa, kuin itse
kohtauksista. (Sillanpaa 2014.)

2.3 Perheen tukeminen

Perheen maaritelma on hyvin laaja. Perheeksi voidaan maaritella saman talou-
den jakavat henkilot, jotka ovat parisuhteessa tai sukua toisilleen. (Tilastokeskus
n.d.) Perheeksi voidaan myos ajatella useamman yksilon muodostama ryhma,
jotka ovat yhteydessa toisiinsa (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999). Tassa
kirjallisuuskatsauksessa tarkoitamme perheella lapsiperheita, joissa samassa ta-
loudessa asuu vahintaan yksi kouluikainen epilepsiaa sairastava lapsi ja mahdol-
lisesti muita alle 18-vuotiaita lapsia. Maarittelemme kouluikaisen tassa tyossa 6—
18-vuotiaaksi, koska 6-vuotiaana aloitetaan esikoulu ja Suomessa oppivelvolli-

suus jatkuu aina 18-vuotiaaksi asti (Opetus- ja kulttuuriministerié n.d.).

Lapsella todettu pitkaaikaissairaus vaikuttaa koko perheeseen ja luo uudenlaisia
haasteita vanhemmille. Lapsen sairastuminen voi muuttaa perheen dynamiikkaa
ja vaikuttaa myos vanhempien parisuhteeseen. Vanhempien omat tuntemukset
jaavat usein lapsen tarpeilta piiloon. Tama voi aiheuttaa kitkaa myos vanhempien
valille. Oman haasteensa tuovat mahdolliset sisarukset, jotka voivat kokea jaa-

vansa vahemmalle huomiolle sairastuneeseen sisarukseen verrattuna. Tarkeana



10

osana pitkaaikaissairaan lapsen kokonaisvaltaista hoitoa on vanhempien tukemi-
nen ja koko perheen hyvinvoinnin edistaminen. Naiden osa-alueiden toteutta-
miseksi tarvitaan vertaistuen lisaksi henkilokohtaista neuvontaa. (Kolho & Puura
2018.)

Epilepsiaa sairastavan lapsen perhe tarvitsee tukea moniammatilliselta tiimilta,
jonka ammattilaisilla on erityisosaamista epilepsian hoidosta. Epilepsiaan liittyy
usein kognitiivisia- ja kayttaytymishaasteita, jotka taytyy huomioida perheen tuki-
toimissa. (Wilmshurst, Berg, Lagae, Newton & Cross 2014.) On huomattu, etta
muun muassa kayttaytymishairidihin keskittyva terapia parantaa epilepsiaa sai-
rastavan nuoren elamanlaatua ja emotionaalista hyvinvointia (Michaelis, Tang,
Wagner, Modi, LaFrance Jr, Goldstein, Lundgren & Reuber 2017).

Tassa opinnaytetydssa tarkoitamme kokonaisvaltaisella tukemisella perheen
psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen tuen tarpeen huomioimisen ja naiden osa-
alueiden tukemista eri toimenpitein. Lisaksi tarkoitamme perheen huomioon otta-
mista kokonaisuutena, silla epilepsiaa sairastavan lapsen hoidossa huomioidaan

koko perhe.

Kokonaisvaltaisen hoidon tavoitteena on tarjota potilaalle laadukasta hoitoa, joka
vastaa mahdollisimman moniin potilaan kokemiin haasteisiin. Tassa on hyva huo-
mioida potilas kokonaisuutena ja raataloida hoito niin, etta se vastaa potilaan yk-

sildllisiin tarpeisiin. (Mitchell, Tieman & Shelby-James 2008.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla keinoja,
joilla hoitohenkilokunta tukee epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen jokapai-

vaista jaksamista seka naiden keinojen vaikutuksia perheen jaksamiseen.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata kirjallisuuskatsauksen tulosten avulla perhei-
den ja hoitohenkilokunnan tietoisuutta perheen tukemisen keinoista. Loydetyn
tiedon perusteella perheille tarjottavaa tukea voidaan kehittaa ja tata kautta pa-

rantaa epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen elamanlaatua.

Opinnaytetyon tehtavana on vastata kysymyksiin:
Millaisilla tukikeinoilla hoitohenkilokunta voi tukea epilepsiaa sairastavan lapsen
ja perheen jaksamista?

Mita vaikutuksia tukikeinoilla on perheen jaksamiseen?
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetyon kysymykseksi muodostui “Millaisilla keinoilla voidaan tukea hoito-
tydssa epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen jaksamista, ja mita vaikutuksia
nailla tukikeinoilla on perheen jaksamiseen?”. Kysymys muodostettiin PICO —lau-
sekkeen pohjalta. Kohderyhmaksi (P) valikoitui epilepsiaa sairastava kouluikai-
nen lapsi ja hanen perheensa, interventioksi (I) tukemisen keinot hoitotyossa ja
tuloksiksi (O) perheen jaksaminen. Menetelmaksi valikoitui kuvaileva kirjallisuus-
katsaus. Kyseisen menetelman tarkoituksena on luoda kattava kokonaiskuva ka-
siteltavasta aiheesta ja mahdollisesti selvittaa aihealueen tutkimustarve. Tama
tehdaan etsimalla vastauksia opinnaytetyon kysymykseen hyodyntaen aikaisem-
paa kirjallisuutta. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 4 - 23.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tehtavana on myos ottaa selvaa tarkasteltavan
iimion keskeisista kasitteista ja niiden valisista suhteista. Kuvaileva kirjallisuus-
katsaus jaetaan neljaan vaiheeseen, joita ovat tutkimuskysymyksen muodosta-
minen, aineiston valitseminen, kuvailun rakentaminen ja tuotetun tuloksen tar-
kasteleminen. (Kangasniemi ym. 2013, 294.) Kuvailevassa katsauksessa hyo-
dynnetaan monipuolisia tarkastelunakdkulmia ja laajaa aineistoa. Systemaatti-
sessa kirjallisuuskatsauksessa lahdemateriaali seulotaan etukateen asetetuin

kriteerein. (Helsingin yliopisto n.d.)

4.2 Aineiston keruu

Tiedonhaku aloitettiin testihauilla useissa seka kotimaisissa etta kansainvalisissa
tietokannoissa, joita olivat Cinahl, Medic, Finna ja Medline (Pubmed). Jokaisesta
edella mainitusta tietokannasta loytyi tutkimuskysymykseen otsikon perusteella

sopivia julkaisuja, joten varsinainen tiedonhaku suoritettiin ndissa tietokannoissa.

Tassa opinnaytetydssa kaytettiin tyokaluna hakulausekkeita, joiden avulla etsit-

tiin tutkimuskysymysta vastaavia artikkeleita. Saadusta datasta poimittiin kaikki
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otsikkotasolla aiheeseen sopivat artikkelit talteen. Poissuljetuista otoksista pidet-

tiin kirjaa taulukon muodossa. Testihakujen avulla muodostuivat hakusanat / -

lausekkeet, jotka on kuvattu taulukossa 1. Tiedonhaussa kaytetyt hakusanat pe-

rustuivat opinnaytetyon kysymyksiin. Tietokannoissa ei ole kaytetty taysin ident-

tisia hakusanoja / -lausekkeita, vaan haussa on huomioitu kyseisen tietokannan

sisallon kansainvalisyys tai kotimaisuus.

TAULUKKO 1. Tietokantahakujen hakusanat

Tietokanta

Hakusanat

Cinahl

(“Epilepsia” OR “epilepsy” OR “epilepsy in chil-
dren”) AND (“Lapsi” OR “child” OR “children” OR
“nuori” OR “adolescent”) AND (“Perhe” OR “family”
OR “family members” OR “perhehoitotyd” OR “fa-
mily nursing”) AND (“pitkaaikaissairaus” OR “neuro-
loginen sairaus” OR “krooninen sairaus” OR “chro-
nic disease” OR “nervous system diseases” OR
“neurological disease”) AND (“tukitoimet” OR “tuki”
OR “support” OR “kriisi” OR “crisis” OR “sopeutumi-
nen” OR “adaptation”)

Finna

(laps™ OR nuor*) AND (perhe OR perhehoitotyd
AND tukitoimet OR tuki OR kriisi OR sopeutumi-
nen) AND (epilepsia OR lasten epilepsia AND pit-
kaaikaissairaus OR neurologinen sairaus OR kroo-
ninen sairaus)

Medic

("laps*™” OR "nuor*”) AND ("perhe” OR ”"perhehoito-
tyd” AND "tukitoimet” OR "tuki” OR kriisi” OR "so-
peutuminen”) AND ("epilepsia” OR "lasten epilep-
sia” AND “pitkaaikaissairaus” OR "neurologinen
sairaus” OR "krooninen sairaus”)

PubMed

(((("epilepsy" OR "epilepsy in children") AND
("child" OR "children" OR "adolescent")) AND ("fa-
mily" OR "family members" OR "family nursing"))
AND ("chronic disease" OR "nervous system di-
seases" OR "neurological disease")) AND ("sup-

port" OR "crisis" OR "adaptation")

Kirjallisuuskatsaukseen valikoitiin vertaisarvioituja tieteellisia julkaisuja, jotka oli-

vat suomen- tai englanninkielisia, julkaistu vuonna 2000 tai sen jalkeen ja joiden

koko teksti on saatavilla ilmaiseksi. Sisaanottokriteerind julkaisujen tuli lisaksi
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vastata opinnaytetydn tutkimuskysymykseen eli kasitella 6—18-vuotiaiden epilep-
siaa tai muuta pitkdaikaissairautta sairastavien lapsien ja/tai heidan perheiden
jaksamista ja/tai keinoja, joilla tukea heidan jaksamistansa. Julkaisua ei otettu

katsaukseen mukaan, jos edella mainitut kriteerit eivat tayttyneet.

Hakuprosessi alkoi hakutuloksien otsikoiden lapi kaymisella ja poimimalla tulok-
sista ne, joiden otsikot vastasivat opinnaytetyon aiheeseen. Valittujen artikkelien
tiivistelmat luettiin ja sen perusteella valittiin aineisto, mika vastasi tutkimuskysy-
mykseen ja tayttivat hakukriteerit. Hakuprosessi on kuvattu yksityiskohtaisemmin
kuviossa 2. Aineiston tarkemman katsastelun jalkeen yksi artikkeli ei rakenteel-
taan ollut selkeasti tulkittavissa, joten siita jouduttiin luopumaan. Hakuprosessin
tuloksena kirjallisuuskatsaukseen lopullisesti valittin mukaan yhdeksan artikke-
lia, joista kaksi oli suomenkielisia ja loput englanninkielisia. Aineisto on kattavam-

min kuvailtu aineistotaulukossa (liite 1).
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4.3 Aineiston analysointi

Opinnaytetyon aineisto analysoitiin aineistolahtoista sisallonanalyysia hyodyn-
taen. Sisallonanalyysi on paljon kaytetty perusanalyysimenetelma, joka helpottaa

useimpien tutkimuksien tekemista (Tuomi & Sarajarvi 2017).

Tassa tutkimuksessa sisalldonanalyysi aloitettiin redusoimisella, eli alkuperaisda-
tan pelkistamisella. Tassa vaiheessa aineistosta karsitaan kaikki tutkimukselle
eparelevantti materiaali pois. (Tuomi & Sarajarvi 2017.) Opinnaytetydhon paaty-
neiden artikkeleiden tulososiot haravoitiin I&pi etsien tutkimuskysymykseen sopi-
via ilmaisuja. Aineistosta suurin osa oli englanninkielisia, joten valitut alkuperai-

silmaisut suomennettiin pelkistamisen lisaksi.

Sisalldnanalyysin toisessa vaiheessa suoritetaan aineiston ryhmittely, eli kluste-
rointi. Ryhmittelyssa aineisto kaytiin huolellisemmin 1api ja artikkeleista etsittiin
samankaltaisuuksia tai vastaavasti eroavaisuuksia. Artikkeleista poimittiin sa-
mankaltaisuutta korostavia alkuperaisilmauksia, jotka jarjesteltiin eri luokiksi.
Nama luokat muodostavat alaluokat. Alaluokat nimikoitiin kyseisen luokan sisal-
téa kuvaavalla termilla. (Tuomi & Sarajarvi 2017.) Alaluokat muodostettiin niin,

etta niista ilmeni tukikeinojen vaikutukset tutkittaviin ilmidihin.

Kolmannessa vaiheessa suoritetaan abstrahointi. Aineiston abstrahoinnilla tar-
koitetaan aineiston kasitteellistamista, jolloin pyritdan erittelemaan tutkimukseen
olennaisesti liittyva tieto. Naiden valittujen tietojen pohjalta muodostetaan teo-
reettiset kasitteet. Aineiston kasitteellistamista jatkettiin yhdistamalla luokituksia.
Lopputuloksena saatiin aineiston ylaluokat, jotka ovat yhteydessa alkuperaisai-
neistoon. Aineistolahtodista sisallonanalyysia tehtaessa on hyva huomioida, etta
ne ovat aineistokohtaisia ja tasta syysta jokainen aineistolahtdinen sisallonana-
lyysi on erilainen. (Tuomi & Sarajarvi 2017.) Aineistolahtbisesta sisallénanalyy-
sistd on esimerkki liitettyna tydn loppuun (liite 2).
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KUVIO 3. Sisallén analyysin tuotoksena syntyneet yla- ja alaluokat

5.1 Psyykkisen hyvinvoinnin vahvistaminen

Kuviossa 3 on nakyvissa sisallon analyysin tuotoksena syntyneet yla- ja alaluo-
kat. Hoitohenkilokunnan kayttamat tukikeinot vahvistivat merkittavasti epilepsiaa
sairastavan lapsen ja perheen psyykkista hyvinvointia. Tukikeinot antoivat van-
hemmille kognitiivista ja emotionaalista tukea, vdhensivat vanhempien ahdistusta
Ja huolta, paransivat tunteiden késittelya, antoivat sairauteen liittyvaé tukea, pa-
ransivat materiaalista hyvinvointia, lisésivét epilepsiaan liittyvéa tietoa, paransivat

lasten eléménlaatua seké edistivét perheen terveytta.

Juuri epilepsiadiagnoosin tai muun pitkaaikaissairaus diagnoosin saaneiden las-
ten aidit kokivat sairaanhoitajan antaman perhevahvuuksiin keskittyvan terapeut-
tisen keskustelun lisdévén tietoisuutta lapsen sairaudesta. Lisaksi aidit kokivat
saaneensa emotionaalista ja kognitiivista tukea sairaanhoitajalta seka raportoivat
huolestuneisuuden vahentyneen keskusteluiden jalkeen. Keskusteluilla oli posi-
tiivista vaikutusta myds perheiden eldménlaatuun. (Svavarsdottir, W. Kamban,
Konradsdottir & Sigurdardottir 2020.)

Neurologisia hairidita omaavien lasten vanhempien itsevarmuutta vanhempina
onnistuttiin kasvattamaan seka ahdistusta védhentdémé&én antamalla heille koulu-
tusta COPE-mallin mukaisesti. Kyseisessa mallissa keskitytaan siihen, kuinka
heidan lapsensa saattaa reagoida sairaalaan joutuessaan ja opastetaan van-
hempia vastaamaan parhaiten lapsen tarpeisiin. Tuloksista kay ilmi, etta vanhem-
pien kokema masennus ei kuitenkaan vahentynyt kaytetyn tukikeinon ansiosta.
(Duffy & Vessey 2016.)

Epilepsiaa sairastavien lasten ja nuorten vanhemmat kokivat véhemmén sairau-
teen liittyvaé huolta asiantuntijoiden vetamalle interaktiiviselle kurssille osallistut-
tuaan. Vanhemmat saivat asiantuntijoilta lisatietoa epilepsiasta ja sen eri hoito-
muodoista. (Jantzen, Muller-Godeffroy, Hallfahrt-Krisl, Aksu, Pust, Khol, Redlich,
Sperner, & Thyen 2009.)
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Epilepsiaa sairastavien lapsien ja heidan perheiden tunteiden kéasittely seka ela-
ménlaatu paranivat ja he kokivat saavansa sairauteen liittyvaéa tukea, kun sairaa-
lahoidossa kaytettiin Family Management Style -menetelmaa. Kyseinen mene-
telma sisaltaa tehokasta ja kokonaisvaltaista hoitoa moniammatillisen tiimin toi-
mesta, jossa huomioidaan sairauden vaikutukset elaman eri osa-alueisiin, kuten
perheen taloudellisen tilanteen huomioiminen pitkaaikaislaakitysta suunnitelta-
essa. Tuloksista kay ilmi, ettd myos perheiden materiaalinen hyvinvointi parani.
(Liu, Song, Zhu, Chen, Xie, Hu, Zeng & Tan 2020.)

Epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien pelot ja ahdistus véhenivét merkitta-
vasti, erityisesti pelko oman lapsen kuolemasta. Lisaksi vanhempien oletukset
siita, etta epilepsiaa sairastavalla lapsella olisi vahemman mahdollisuuksia ela-
massa kuin terveilla lapsilla, muuttui lapsikeskeisen kroonisten sairauksien itse-
hallintaan painottuvan koulutusmallin kayton jalkeen. (Tieffenberg, Wood,
Alonso, Tossutti, Vicente 2000.)

FLIP&FLAP-ohjelman tarkoituksena on antaa 8—16-vuotiaille lapsille seka heidan
vanhemmilleen kohdistettua tietoa epilepsiasta. Opetusmateriaalissa ja -kei-
noissa oli huomioitu osallistujien ika- ja kehitystaso, esimerkiksi lasten opetuk-
sessa hyodynnettiin nukkeja ja peleja. 8—11-vuotiaiden lasten epilepsiaan liittyvéa
tieto kasvoi kyseiseen ohjelmaan osallistumisen jalkeen. Nuorten (12—16-vuotiai-
den) laaketieteellinen tieto epilepsiasta ja tietamys kohtausten laukaisimista kas-
voi ohjelmaan osallistumisen jalkeen. Vanhempien epilepsiatietoisuus kasvoi kai-
killa kolmella osa-alueella: ladketieteellinen ja sosiaalinen tieto seka tietdmys
kohtausten laukaisimista. Vanhempien epilepsiaan liittyvan tiedon lisaantyminen
ei ollut riippuvainen peruskoulutustasosta ja kaikki hyotyivat yhta paljon ohjel-
maan osallistumisesta. Myds lapset paransivat epilepsiaan liittyvia ladketieteelli-
sia ja sosiaalisia tietojaan riippumatta koulutyypista, jota he kayvat. (Jantzen ym.
2009.)

Vanhemmat kokivat tukikeinon parantaneen epilepsiaa sairastavan lapsen ela-
ménlaatua usealla eri elaman osa-alueella, muun muassa emotionaalisella ja
kognitiivisella osa-alueella. Tukikeino koostui vanhemmille suunnatusta kaksi-
osaisesta kurssista, joka sisalsi kattavaa opetusta epilepsiasta sairautena seka
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sen hoitomenetelmista. (Nemati, Mahdavi Khanouki, Ghasempour, Amirifar,
Alaei Karahroudi & Gholami 2021.)

Sairaanhoitajan on tarkea pystya kohtaamaan hoidettavan perheen todellisuus.
Systemaattisen hoitotydn keinoja kayttaen perheen todellisuuden kohtaaminen
onnistuu todennakdisemmin. Systemaattisen hoitotyén keinojen avulla pystytéén
edistdméén perheen terveyttd. Naita keinoja ovat vanhemmuuden vahvistami-
nen, lapsen hyvinvoinnin turvaaminen, perheen tunnekuorman jakaminen, ar-
jesta selviytymisen vahvistaminen ja luottamuksellisen hoitosuhteen rakentami-
nen. Toimintatapaa kaytettaessa on tarkeinta, etta hoitaja toimii perhelahtdisesti
havainnoidessaan perheen avun tarvetta. Perheneuvotteluiden jarjestaminen
edisti systemaattisen hoitotyon toteutumista, ja loi sairaanhoitajalle paremmat
mahdollisuudet tutustua perheeseen syvemmin. Perheen todellisuuden kohtaa-
miseksi hoitajalla ei voi olla ennakkokasityksia perheen tilanteesta tai selviyty-
miskyvysta, vaan hoito taytyy suunnitella ja toteuttaa perhelahtdisesti. (Hopia
2006.)

5.2 Fyysisen hyvinvoinnin vahvistaminen

Epilepsiaa sairastavan lapsen ja taman perheen fyysinen hyvinvointi vahvistui
hoitohenkilokunnan kayttamien tukikeinojen avulla. Tukikeinojen avulla onnistut-
tiin parantamaan lasten eléménlaatua, vahentamaéaén epilepsiaa sairastavan lap-
sen kohtauksia, parantamaan sairauden hallintaa ja edistdmé&én perheen ter-

veytté systemaattisen hoitotyén keinoilla.

Nematin ym. (2021) tutkimuksen tuloksissa kerrotaan, etta tutkimukseen osallis-
tuneiden epilepsiaa sairastavien 4—8-vuotiaiden lasten elamanlaatu parani fyysi-
sella osa-alueella. Vanhemmat arvioivat lastensa eléménlaadun parantuneen
osallistuttuaan vanhemmille suunnattuun epilepsiakoulutukseen. (Nemati ym.
2021.)

Kurssille osallistumisen jalkeen epilepsiaa sairastavien lasten kohtaukset vdhe-

nivét ja lapset osoittivat itsenaistymisen merkkeja, joka viittaa sairauden hallinnan
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parantumiseen. Myo6s paivystyskaynnit vahenivat huomattavasti. Kyseessa ole-
van kurssin aikana vanhemmille ja lapsille annettiin kattavaa opetusta sairau-
desta, jonka tavoitteena oli antaa lapselle tyOkalut ottaa vastuuta oman sairau-
tensa hallinnasta. Kurssin aikana lapset harjoittelivat muun muassa paatoksen
tekoa perustuen omiin tuntemuksiinsa ja oppivat hoitotasapainon yllapitamista.
(Tieffenberg ym. 2000.) Jantzenin ym. (2009) tutkimuksen tuloksista ilmeni, etta
vanhemmat kokivat lastensa itsehoitotaitojen parantuneen kurssille osallistumi-

sen jalkeen (Jantzen ym. 2009).

Samoin FLIP&FLAP-ohjelmaan osallistuneet vanhemmat ilmoittivat epilepsiaa
sairastavien lastensa kohtauksettomien ajanjaksojen pidentyneen kyseisen oh-
jelman jalkeen (Jantzen ym. 2009). Tieffenbergin ym. (2000) tutkimuksen tulok-
sista kay ilmi, etta suuri osa tutkimukseen osallistuneista vanhemmista eivat ko-
keneet, etta lapsen epilepsia vaikuttaa lapsen jokapaivaisiin arjen askareihin. Ne
vanhemmat, jotka ajattelivat epilepsialla olevan vaikutusta naihin, muuttivat miel-
tdan ohjelmaan osallistumisen jalkeen. (Tieffenberg ym. 2000.) Systemaattisen
hoitotyon keinoja kayttaen hoitaja edistédéa perheen terveyttéd havainnoimalla per-
heen sisaisia muutoksia, ottaen huomioon perheen kaikki jasenet ja sisaiset suh-
teet (Hopia 2006).

5.3 Sosiaalisen hyvinvoinnin vahvistaminen

Hoitohenkilokunnan kayttamat tukikeinot vahvistivat epilepsiaa sairastavan lap-
sen ja taman perheen sosiaalista hyvinvointia. Tukikeinoja kayttamalla onnistut-
tiin parantamaan lasten eléménlaatua ja perheen vuorovaikutusta, véhentdméaan
kaytésongelmia, tukemaan koulunkéyntia ja itsenéistymisté seké lisddmaéaéan tyy-

tyvéisyytta terveydenhuollon palveluihin.

Nematin ym. (2021) tutkimuksesta kay ilmi, ettd tutkimukseen osallistuneiden epi-
lepsiaa sairastavien 4—8-vuotiaiden lasten eléménlaatu parani sosiaalisella osa-
alueella (Nemati ym. 2021). Family Management style -menetelman kayton jal-

keen perheen vuorovaikutus parani (Liu ym. 2020). Samoin aideille annetulla per-
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hevahvuuksiin keskittyvalla terapeuttisella keskustelulla paastiin samoihin tulok-
siin perheen sisaisen vuorovaikutuksen osalta. Aidit raportoivat perheen vuoro-
vaikutuksen parantuneen huomattavasti. (Svavarsdottir ym. 2020.) FLIP & FLAP-
ohjelmaan osallistuneet vanhemmat raportoivat omien kommunikointitaitojensa
parantuneen. He kokivat pystyvansa kertomaan epilepsiasta monipuolisemmin

kuin ennen ohjelmaan osallistumista. (Jantzen ym. 2009.)

Bennettin, Heymanin, Varadkarin, Coughtreynin, Waljin ja Shafranin (2021) ta-
paustutkimuksessa tutkittiin epilepsiaa sairastavan lapsen kaytosmallien muuttu-
mista aidille annettavan terapeuttisen keskusteluvalmennuksen avulla. Valmen-
nus toteutettiin etana puhelimen valityksella. Aiti koki saaneensa konkreettisia
keinoja, joilla puuttua lapsen ongelmallisiin kaytosmalleihin. Tutkimuksen tulok-
sista ilmeni, etta valmentavalla keskustelulla oli vaikutusta lapsen kdytdésongel-
mien védhentymiseen. (Bennett, Heyman, Varadkar, Coughtrey, Walji & Shafran
2021.)

Lapsikeskeisella harjoitusmallilla tuettiin lasten koulunkéyntia: Tieffenbergin ym.
(2000) tutkimuksen tuloksista selvisi, etta epilepsiaa sairastavien lasten lasnaolo
koulussa lisaantyi tutkimukseen osallistumisen jalkeen. Tutkimukseen osallistu-
neiden lasten koululasnaolo oli jopa parempaa kuin vertailuvaestolla, joka koostui

lapsista, joilla ei ole pitkaaikaissairautta. (Tieffenberg ym. 2000.)

Jantzenin ym. (2009) tutkimus osoitti, ettd vanhemmat kokivat epilepsiaa sairas-
tavien lastensa itsenéistymisen lisééntyneen heidan sosiaalisissa aktiviteeteis-
saan (Jantzen ym. 2009). Svavarsdottirin ym. (2020) tutkimukseen osallistuneet
aidit raportoivat tyytyvéisyytensé terveyspalveluihin lisdéntyneen jo kahden sai-
raanhoitajan kanssa kaydyn perhevahvuuksiin keskittyvan terapeuttisen keskus-

telun jalkeen (Svavarsdottir ym. 2020).

Waldénin (2006) vaitdskirjatutkimuksessa tutkittiin yhtend nakdkulmana sairaa-
lan henkildbnkunnan antamaa sosiaalisen selviytymisen tukea neurologisesti sai-
raan tai vammaisen lapsen perheelle. Perheen aideille suunnatusta kyselyn tu-

loksien pohjalta muodostettiin tuen ulottuvuudet, jotka olivat fysioterapeutilta,
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kuntoutusohjaajalta ja 1aakarilta saatu fyysisten rajoitteiden vahentamiseen ja toi-
mintakyvyn parantamiseen pyrkiva tuki, psykologilta, puheterapeutilta ja toimin-
taterapeutilta saatu toiminnallisten ja vuorovaikutuksellisten rajoituksien mini-
mointiin pyrkiva tuki seka omahoitajalta, sairaanhoitajalta ja sosiaalityOntekijalta
saatu hoidollinen ja emotionaalinen tuki. Kyselyn tuloksista nousi esille tarkeim-
pind perheen sosiaalisen selviytymisen tukimuotoina arkipéivén kéytdnnén avun

toiminnallinen tuki, emotionaalinen ja tiedollinen tuki. (Waldén 2006, 143-146.)

Waldénin (2006) tutkimuksen tuloksista ilmeni, ettd monipuolista tietoa lapsen
sairaudesta koki saavansa 39 % vastanneista sairaalajakson aikana, kun taas 15
% koki saaneensa sairauteen liittyvan tuen lisaksi tukea myos lapsen kasvatuk-
seen. 28 % koki hoitohenkildkunnan myds perehtyneen perheen asioihin. Sairaa-
lan aikataulusta kysyttaessa enemmisto perheista koki sen olleen sopiva ja lahes
viidennes koki aikataulun olleen liian tiukka. 15 % perheista piti sairaalan nykyista
tukea ja palveluita riittavina, kun taas neljanneksella perheista oli toiveina muun
muassa resurssien lisaaminen hoitotydhon eli hoitajien lisaaminen, vertaistuen
jarjestaminen, erilaisten kuntoutus- ja terapiamuotojen esittelya seka parannuk-
sia omaisten majoitukseen ja ruokailun jarjestamiseen sairaalassa. (Waldén
2006, 146-148.)
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POHDINTA

5.4 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia keinoja, joilla hoitohenkilokunta voi
tukea epilepsiaa sairastavaa kouluikaista ja taman perhetta seka naiden tukikei-
nojen vaikutuksia perheen jaksamiseen. Kirjallisuuskatsauksen tuloksista voi-
daan paatella, etta hoitohenkilokunnan kayttamilla tukikeinoilla on positiivisia vai-

kutuksia epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen hyvinvointiin.

Kirjallisuuskatsauksen tulokset osoittavat, etta epilepsiaa sairastaville lapsille
seka vanhemmille suunnatuilla erilaisilla epilepsiatietoisuutta lisaavilla koulutuk-
silla on positiivisia vaikutuksia lasten elamanlaatuun, vanhempien sairauteen liit-
tyvien huolien ja pelkojen vahenemiseen, lasten kohtauksien harventumiseen
seka sairauden hallitsemiseen, lasten lasnaoloon koulussa seka heidan itsenais-
tymiseensa. Tasta voidaan paatella, etta epilepsiaan liittyvan tiedon lisaamisella
on kattavia vaikutuksia seka epilepsiaa sairastavan lapsen, etta vanhempien hy-

vinvointiin kokonaisvaltaisesti.

Katsauksen tuloksista iimenee, etta epilepsiatietoisuutta lisddvan koulutuksen jal-
keen vanhemmat osoittivat kommunikaatio taitojensa parantuneen merkittavasti
kertoessaan epilepsiasta sairautena. Toisin sanoen vanhemmat osasivat kertoa
epilepsiasta enemman. Nain ollen voidaan ajatella, ettd vanhempien sosiaaliset
tilanteet, joissa epilepsia on tullut puheeksi muiden ihmisten kanssa ovat voineet
helpottua, kun vanhempi on osannut kertoa lapsensa sairaudesta kattavammin.
Puuttuva tieto lapsen epilepsiasta on saattanut aiheuttaa vanhemmalle hapeaa.
Nain ollen varmuus vanhempana on voinut parantua, kun tietoa ja taitoa lapsen

sairauden hoitoon 16ytyy.

Opinnaytetyon tuloksista selviaa, ettd hoitohenkildkunnan kaytettya lapsikes-
keista harjoitusmallia, epilepsiaa sairastavien lasten vanhempien kasitykset sai-
raudesta ja tulevaisuudesta muuttuivat positivisemmiksi. Vanhemmat kokivat

lapsikeskeisen harjoitusmallin myds vahentaneen lapsen sairaudesta johtuvaa
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psyykkistd kuormitusta. Lapsikeskeinen harjoitusmalli lisdsi lasten itsenaisty-
mista ja vahensi paivystyskaynteja. Naista tuloksista voidaan tehda johtopaatos,
etta lapsikeskeisella harjoitusmallilla on ollut positiivisia vaikutuksia yksildiden
seka koko perheen hyvinvointiin. Voidaan todeta, etta kyseisella tukikeinolla tu-

ettiin epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen jaksamista.

Tuloksista havaittiin, ettd vanhemmille suunnatuilla perhevahvuuksiin keskitty-
villa sairaanhoitajan kanssa kaydyilla terapeulttisilla keskusteluilla on vaikutuksia
vanhempien epilepsia tietoisuuteen, emotionaalisen ja kognitiivisen tuen kokemi-
seen, huolestuneisuuden vahentymiseen seka perheiden elamanlaatuun ja vuo-
rovaikutukseen. Naiden tulosten pohjalta voidaan paatelld, ettd vanhemman
kanssa kaydyilla terapeuttisilla keskusteluilla saadaan vaikutettua seka vanhem-
man etta koko perheen hyvinvointiin. Riippumatta epilepsiaa sairastavan lapsen
iasta, vanhemmilla on vastuu lapsen sairauden hoidosta. Nain ollen vanhemman
tietoisuus sairaudesta tulee olla tarpeeksi kattavaa, mutta yhta tarkeda on myos

emotionaalisen tuen saaminen.

Katsauksen tuloksista ilmeni, etta systemaattisen hoitotyon keinoilla pystyttiin
edistdmaan perheen terveytta. Naita kyseisia keinoja oli muun muassa lapsen
hyvinvoinnista huolehtiminen, perheen tunnekuorman jakaminen seka arjesta
selviytymisen ja vanhemmuuden tukeminen. Nain ollen voidaan sanoa, etta hoi-
tomuodossa keskeisinta on perhelahtdisyys. Epilepsia on kokonaisvaltainen sai-
raus ja hoidossa onkin tarkea huomioida sen vaikutukset perheen arkeen, kuten
laakitys ja tietyt rajoitteet. Perhekeskeinen hoitotyd parantaa hoitotuloksia ja per-

heen arjessa selviytymista (Riusala 2012).

Interaktiivisella kurssilla onnistuttiin vahentdamaan vanhempien huolta, lisdamaan
lasten sekad vanhempien tietoisuutta epilepsiasta, parantamaan lasten itsehoito-
taitoja seka vahentamaan lasten kohtauksia. Tuloksista nakee, etta interaktiivi-
sella kurssilla on ollut vaikutusta perheen hyvinvointiin usealla eri osa-alueella.
Voidaan siis olettaa, ettd koko perhe on hyotynyt interaktiivisesta kurssista tuki-

keinona ja perheen jaksamista on onnistuttu tukemaan.
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Erilaisten tukikeinojen vaikutukset olivat laajasti nahtavissa perheiden hyvinvoin-
nissa. Mikali perheet olisivat saaneet tutkimusta edeltavasti riittavasti tukea, eivat
tukikeinojen vaikutukset olisi olleet nain selkeasti nahtavissa tuloksissa. Tasta
voidaan tehda johtopaatos, etta tarve epilepsiaa sairastavien lasten ja heidan
perheiden tuelle on suuri ja etta hoitohenkilokunnan tulisi tarjota tukea enemman
ja monipuolisemmin. Aineistoa lapikaydessa kavi ilmi, etta epilepsiaa sairastaville
lapsille ja vanhemmille annettujen tukikeinojen vaikutuksista perheen hyvinvoin-
tiin 10ytyi tutkimustietoa, mutta sen sijaan tukikeinojen sisalloista ei juurikaan 10y-

tynyt tietoa.

Fowlerin, Hauckin, Allportin ja Dailidonisin (2021) tutkimuksesta kay ilmi, etta epi-
lepsiaa sairastavien lasten vanhempien epilepsiaan liittyvassa tiedossa on pa-
rantamisen varaa ja vanhemmat ovat huolissaan omasta epilepsiatietoisuudes-
taan. Vanhemmat toivat ilmi huolensa myds kohtausten ensiapuun liittyvasta tie-
dosta. (Fowler, Hauck, Allport & Dailidonis 2021.) Tama tukee kirjallisuuskatsauk-
sen tuloksia siita, etta epilepsiaan liittyvan tiedon lisaamisella vahennettiin van-
hempien sairauteen liittyvaa huolta ja pelkoa. Fowlerin ym. (2021) tutkimustulok-
set tukevat myos kirjallisuuskatsauksen johtopaatosta siita, etta epilepsiaa sai-
rastavan lapsen vanhemmat tarvitsevat enemman ja monipuolisempaa tukea

kuin mita hoitohenkilokunta talla hetkella tarjoaa.

Epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat raportoivat kokevansa enemman
stressia kuin vanhemmat, joiden lapsilla ei ollut epilepsia diagnoosia (Operto ym.
2021). Opinnaytetyon tuloksista myds ilmeni, etta epilepsiaa sairastavien lasten
vanhemmilla havaittiin ahdistusta ja huolta, joita saatiin vahennettya epilepsia tie-
toisuutta lisaavilla koulutuksilla. Nama tulokset puoltavat perheen kokonaisvaltai-

sen tukemisen tarkeytta epilepsiaa sairastavan lapsen hoitotydssa.

Vrs€ajin, Benedikin, Mrakin, Bizjakin ja Osredkarin (2020) tutkimuksessa kysyttiin
epilepsiaa sairastavien lapsien vanhemmilta, etta saavatko vanhemmat riittavasti
psyykkista tukea. 41,8 % tutkimukseen vastanneista vanhemmista vastasivat,
etta eivat saa. 37,5 % tutkimukseen vastanneista vanhemmista vastasivat, etta
perheella ei ole riittavasti terveydenhuollolta saatua tukea. Tutkimuksessa myos
vertailtiin epilepsiakohtauksia saavia lapsia kohtauksettomiin lapsiin. Vertailusta
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huomattiin, ettd kouristuskohtauksia saavien lasten perheet kokivat useammin
saaneensa lilan vahan sairauteen liittyvaa tukea terveydenhuollon puolelta.
(Vrscaj, Benedik, Mrak, Bizjak & Osredkar 2020.)

Myo6s taman opinnaytetyon tuloksissa ilmeni, etta vanhemmat kokivat tuen ole-
van riittdmatonta. Suomessa toteutetussa tutkimuksessa neurologisesti sairaan
tai vammaisen lapsen vanhemmista vain 15 % kokivat saamansa tuen olevan
riittdvaa (Waldén 2006). Vrs€ajin ym. (2020) tutkimus vahvisti opinnaytetyon tu-
loksista tehtya paatelmaa siita, etta epilepsiaa sairastavien lasten perheille tulisi
olla enemman ja monipuolisempaa tukea tarjolla. Tukea tulisi tarjota systemaat-
tisemmin sairauden eri vaiheissa, vaikka perhe ei omatoimisesti toisi esille lisa-

tuen tarvetta.

Vrs€ajin ym. (2020) tutkimuksen tuloksista selviaa, etta kokemus lapsen sairau-
den hallinnasta oli yhteydessa kokemukseen riittavasta tuesta terveydenhuollon
puolelta. Epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat vastasivat useammin lapsen
sairauden olevan hallinnassa, jos he kokivat saaneensa riittavasti tukea tervey-
denhuollosta. Tama ei kuitenkaan liittynyt merkittavasti hoitokertojen maaraan.
(Vr8€aj ym. 2020.) Tama tukee opinnaytetyon tuloksia siita, etta kursseilla, missa
muun muassa opetellaan hoitotasapainon yllapitamista, saadaan lapsen epilep-

sia paremmin hallintaan ja kohtauksettomat jaksot pidentyvat.

Jonesin ym. (2019) Iso-Britannian eteldosassa asuville perheille toteutetun kyse-
lytutkimuksen tuloksista kay ilmi, etta epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat
kokivat saaneensa liilan vahan tietoa epilepsiasta hoitohenkildokunnalta, terapeut-
tisen ja kasvatuksellisen tuen saamisen lapselleen olevan haasteellista seka van-
hemmat toivoivat emotionaalista ja tiedollista tukea itselleen (Jones ym. 2019).
Edellda mainitut tulokset tukevat kirjallisuuskatsauksen tuloksissa esiin tuotujen

tukikeinojen aiheellisuutta.

Opinnaytety6ta aloitettaessa toiveena oli, etta aiheesta I0ytyisi myds suomalaisia
tutkimuksia. Yllattaen kotimaisia tutkimuksia 16ytyi hyvin vahanlaisesti ja I0ydetyt
Suomessa toteutetut tutkimukset osoittautuivat olevan suhteellisen vanhoja.
Tasta herasi kysymys, minkalaisiin tutkimustuloksiin olisi paasty, mikali aineisto
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olisi koostunut pelkastaan suomalaisista tutkimuksista? Ulkomailla ennalta oleva
tieto epilepsiasta ja perheen tukemisesta voi olla eri tasolla kuin Suomessa. Li-
saksi tiedon saanti voi olla haasteellisempaa eri puolilla maailmaa. Voidaan myos
olettaa, ettd Suomessa hoitoa on paremmin saatavilla perheen taloudellisesta
tilanteesta riippumatta, kuin joissain maissa. Toisaalta Waldénin (2006) tutkimus-
tulokset osoittivat, etta myds suomalaiset epilepsiaa sairastavien lasten vanhem-

mat tarvitsevat nykyistd enemman tukea (Waldén 2006).

5.5 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon tekijat ovat perehtyneet tutkimusetiikkaan ennen kirjallisuuskat-
sauksen aloittamista ja omalta osaltaan sitoutuneet noudattamaan hyvaa tieteel-
listd kaytantéa. Opinnaytetyon tekijat ovat ottaneet selvaa tiedeyhteisdn hyvak-
symista toimintatavoista ja noudattaneet naita toimintatapoja. Tama tarkoittaa
sita, etta opinnaytetyota tehdessa on toimittu rehellisesti, noudatettu yleista huo-
lellisuutta ja tarkkuutta koko opinnaytetyOprosessin aikana. (Tutkimuseettinen

neuvottelukunta n.d.)

Tekijat ovat perehtyneet huolellisesti luotettavaan tiedonhakuun ja ovat arvioineet
lahteidensa luotettavuutta. Opinnaytetydssa kunnioitetaan aiempien tutkimusten
tekijoita antamalla heille kuuluva tunnustus. Tahan sisaltyy tekijoiden nimien mai-
nitseminen asianmukaisesti seka sisallon asiallinen kayttaminen. Tekijat ovat
varmistaneet omalla toiminnallaan, ettd opinnaytetydssa ei esiinny plagiointia,
havaintojen vaaristelya, sepittamista tai tutkimusidean anastamista. (Tutkimus-

eettinen neuvottelukunta n.d.)

Kyseinen tyo toteutettiin kirjallisuuskatsauksena, jolloin tutkimuslupaa ei tarvitse
hakea, mutta suunnitelma tulee olla hyvaksytty. Kirjallisuuskatsausta varten ei
hankita tutkimusaineistoa esimerkiksi kyselyn muodossa, jolloin taytyisi kiinnittaa
erityista huomiota vastaajien yksityisyyden sailymiseen seka aineiston luotetta-
vuuteen. Kirjallisuuskatsaus suunniteltiin huolellisesti ja tyon vaiheet raportoitiin
asiaankuuluvasti. Lapsista ja perheista kirjoitettiin kunnioittavaan savyyn. Aineis-

ton luotettavuutta, asianmukaisuutta ja eettisyytta arvioitiin.
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Opinnaytetyon luotettavuudesta huolehdittiin raportoimalla tiedonhaku mahdolli-
simman yksityiskohtaisesti. Tyohon on liitetty kuvio hakuprosessin etenemisesta
(kuvio 2) ja aineistotaulukko valituista tutkimusartikkeleista (lite 1). Opinnayte-
tyossa on kuvailtu kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ja aineistolahtoisen sisal-
Idnanalyysin menetelmia, joihin opinnaytetyon tekijat ovat perehtyneet ja joita he

ovat noudattaneet.

Opinnaytetyon prosessin aikana tekijat pyysivat ja hyddynsivat saamaansa pa-
lautetta, mista oli suuri apu, nimittain opinnaytetyon tekijoilla ei ollut aiempaa ko-
kemusta kirjallisuuskatsauksen tekemisesta. Opinnaytetyon tekijoiden ensikerta-

laisuus saattoi vaikuttaa kirjallisuuskatsauksen keinoin aikaan saatuun tietoon.

Kirjallisuuskatsauksen aineisto valittiin tarkkaan tutkimusten luotettavuutta arvioi-
den. Opinnaytetyon tekijat arvioivat tutkimusten luotettavuutta yhdessa, mika Ii-
sasi kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta. Valitut tutkimukset olivat suurimmaksi
osaksi englanninkielisia, mika saattaa vaikuttaa tyon luotettavuuteen. Opinnayte-
tyon tekijat kuitenkin paneutuivat tutkimuksiin huolellisesti ja varmistivat par-
haansa mukaan ymmartavansa tutkimusten tulokset. Kaantamisen apuna kaytet-
tiin korkeakouluyhteison sanakirjaa. Opinnaytetyon luotettavuuteen on voinut vai-
kuttaa myOs se, etta maksulliset tutkimukset jatettiin aineiston ulkopuolelle. Vali-

tut tutkimukset olivat alkuperaistutkimuksia.

Tulosten luotettavuuteen voi vaikuttaa se, etta tutkimustulokset perustuivat pit-
kalti pitkaaikaissairaiden lasten ja heidan vanhempien itse raportoimiin tietoihin.
Tama lisaa riskia eparehellisiin vastauksiin. Myoskaan kaikkia kohderyhmaan
kuuluvia henkiloita ei todennakoisesti ole tavoitettu, mika voi vaikuttaa opinnay-

tetyon tuloksiin.

5.6 Jatkotutkimusehdotukset

Kirjallisuuskatsauksen aineistoa haettaessa kavi ilmi, ettd sairaanhoitajan nako-
kulmaa epilepsiaa sairastavan lapsen ja perheen tukemisessa oli tutkittu vahan.
Tutkimuksissa tukikeinon toteuttajina olivat yleisesti ilmaistuna hoitohenkilokun-

nan jasenet. Sairaanhoitaja oli mainittu useammassa tutkimuksessa tukikeinon
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toteuttajien seassa, mutta nimenomaan sairaanhoitajan kayttéén suunnattuja tu-
kikeinoja oli vain muutamassa tutkimuksessa eriteltyna. Jatkotutkimusehdotuk-
sena voitaisiin tutkia, mitkad asiat sairaanhoitajat kokevat haasteelliseksi epilep-
siaa sairastavan lapsen ja perheen tukemisessa. Naiden tulosten perusteella voi-
taisiin suunnitella epilepsiaa sairastavien lasten parissa tyoskenteleville sairaan-
hoitajille opas, jossa olisi kaytannon ohjeita siihen, kuinka lasta ja perhetta voi

tukea kokonaisvaltaisesti.



31

LAHTEET

Bennett, S., Heyman, |., Varadkar, W., Coughtrey, A., Walji, F. & Shafran, R.
2021. Guided Self-help Teletherapy for Behavioural Difculties in Children

with Epilepsy. Journal of Clinical Psychology in Medical Settings (2021) 28:477—
490. https://link-springer-com.libproxy.tuni.fi/content/pdf/10.1007/s10880-021-

09768-2.pdf

Duffy, L. & Vessey, J. 2016. A Randomized Controlled Trial Testing the Efficacy
of the Creating Opportunities for Parent Empowerment (COPE) Program for Pa-
rents of Children with Epilepsy and Other Chronic Neurological Conditions.
Journal of Neuroscience Nursing: June 2016 - Volume 48 - Issue 3 - p 166-174.
https://www-ncbi-nlm-nih-gov.libproxy.tuni.fi/pmc/articles/PMC4855702/

Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset ja nuoret). Kaypa hoito -suositus. Suo-
malaisen Laakariseuran Duodecimin ja Suomen Lastenneurologinen Yhdistys
ry:n asettama tyoryhma. Paivitetty 27.2.2020. Luettu 19.10.2021.
https://www.kaypahoito.fi/hoi50059

Eriksson, K., Seppala, U., Nieminen, P. & Heikkila, M. (toim.) 2003. Epilepsian
ABC. Jyvaskyla: PS-kustannus.

Fowler, S., Hauck, M., Allport, S. & Dailidonis, R. 2021. Knowledge and Fears of
Parents of Children Diagnosed with Epilepsy. Journal of Pediatric Nursing; Vo-
lume 60, September-October 2021, Pages 311 — 313.
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/arti-
cle/pii/S0882596321002414?via%3Dihub

Helsingin yliopisto. N.d. Katsauksen tyyppeja. Kielijelppi. Luettu 19.10.2021.
https://blogs.helsinki.fi/kielijelppi/kirjallisuuskatsauksen-tyyppeja/

Hopia, H. 2006. Somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen terveyden
edistaminen. Hoitotieteen laitos. Tampereen yliopisto. Akateeminen vaitoskirja.
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/67606/951-44-6628-4.pdf?se-
quence=1&isAllowed=y

HUS. N.d. Lasten epilepsia. Luettu 18.11.2021. https://www.hus.fi/hoidot-ja-tut-
kimukset/lasten-epilepsia

Jantzen, S., Muller-Godeffroy, E., Hallfahrt-Krisl, T., Aksu, F., Pust, B., Khol, B.,
Redlich, A., Sperner, J. & Thyen, U. 2009. FLIP&FLAP—A training programme
for children and adolescents with epilepsy, and their parents. Seizure, Volume
18, Issue 7, 2009, Pages 478-486. https://www-sciencedirect-
com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S10591311090007767?via%3Dihub

Jones, C., Atkinson, P., Memon, A., Dabydeen, L., Das, K., Cross, J.H., Gill-
berg, C., Neville, B., Scott, R. & Reilly, C. 2019. Experiences and needs of pa-
rents of young children with active epilepsy: A population-based study. Epilepsy
& Behavior 90 (2019) 37-44. https://www-sciencedirect-
com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S1525505018305894 ?via%3Dihub#!



https://link-springer-com.libproxy.tuni.fi/content/pdf/10.1007/s10880-021-09768-2.pdf
https://link-springer-com.libproxy.tuni.fi/content/pdf/10.1007/s10880-021-09768-2.pdf
https://www-ncbi-nlm-nih-gov.libproxy.tuni.fi/pmc/articles/PMC4855702/
https://www.kaypahoito.fi/hoi50059
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S0882596321002414?via%3Dihub
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S0882596321002414?via%3Dihub
https://blogs.helsinki.fi/kielijelppi/kirjallisuuskatsauksen-tyyppeja/
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/67606/951-44-6628-4.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://trepo.tuni.fi/bitstream/handle/10024/67606/951-44-6628-4.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.hus.fi/hoidot-ja-tutkimukset/lasten-epilepsia
https://www.hus.fi/hoidot-ja-tutkimukset/lasten-epilepsia
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S1059131109000776?via%3Dihub
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S1059131109000776?via%3Dihub
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S1525505018305894?via%3Dihub
https://www-sciencedirect-com.libproxy.tuni.fi/science/article/pii/S1525505018305894?via%3Dihub

32

Kangasniemi, M., Utriainen, K., Ahonen, S-M., Pietila, A-M., Jaaskelainen, P. &
Liikanen, E. 2013. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus: eteneminen tutkimuskysymyk-
sesta jasennettyyn tietoon. Hoitotiede 2013, 25 (4), s. 291-301. Lu-
ettu19.10.2021.

Kolho, K. & Puura, K. 2018. Pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmat tarvitsevat
tukea. Laakarilehti, 40/2018 vsk 73, s. 2262 — 2263.
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/ajassa/nakokulmat/pitkaaikaissairaiden-
lasten-vanhemmat-tarvitsevat-tukea/#reference-7

LaGrant, B., Marquis, B., Berg, A. & Grinspan, Z. 2019. Depression and anxiety
in children with epilepsy and other chronic health conditions: National estimates
of prevalence and risk factors. 20.12.2019. Luettu 26.9.2021.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7241646/

Linnankivi, T. & Metsahonkala, L. 2021. Lasten epilepsiat — laaja sairauksien
kirjo. Laakarilehti, 15/2021 vsk 76, s. 932 — 936.
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/tieteessa/katsausartikkeli/lasten-epilep-
siat-ndash-laaja-sairauksien-Kirjo/

Liu, H., Song, Q., Zhu, L., Chen, D., Xie, J., Hu, S., Zeng, S. & Tan, L. 2020.
Family Management Style Improves Family Quality of Life in Children With Epi-
lepsy: A Randomized Controlled Trial. Journal of Neuroscience Nursing: April
2020 - Volume 52 - Issue 2 - p 84-90. https://journals-lww-
com.libproxy.tuni.fi/innonline/Fulltext/2020/04000/Family _Manage-

ment_Style Improves Family Quality of.10.aspx

Metsahonkala, L., Gaily, E., Gilbert, O., Kirjavainen, J., Komulainen, J., Lahdes-
maki, T. & Vieira, P. Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset). Kaypa hoito —suo-
situs Tiivistelma. Duodecim 2020;136:1359-60. Luettu 18.10.2021.
https://www-terveysportti-fi.libproxy.tuni.fi/’xmedia/duo/duo15616.pdf

Michaelis, R., Tang, V., Wagner, J., Modi, A., LaFrance Jr, W., Goldstein, L.,
Lundgren, T. & Reuber, M. 2017. Psychological treatments for people with epi-
lepsy. Cochrane Database Syst Rev. 2017 Oct; 2017(10)

Mitchell, G., Tieman, J. & Shelby-James, T. 2008. Multidisciplinary care plan-

ning and teamwork in primary care. The Medical Journal of Australia; Volume

188 Number 8. 21 April 2008.

https://www.mja.com.au/system/files/issues/188 08 210408/mit11087 fm.pdf

Nemati, H., Mahdavi Khanouki, Z., Ghasem-pour, M., Amifirar, A., Alaei Karah-
roudi, F. & Gholami, M. 2021. The Effect of Family Empowerment Model on
Quality of Life in Children with Epilepsy in South of Iran, 2018: A Randomized
Controlled Clinical Trial. Iran J Child Neurol. 2021 Fall;15(4):55-65.
https://www.ncbi.nim.nih.gov/pmc/articles/PMC8570631/

Niskanen, M. & Sillanpaa, M. 2000. Lasten ja nuorten epilepsia. Opas vanhem-
mille. 8. painos. Helsinki: Yliopistopaino.


https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/ajassa/nakokulmat/pitkaaikaissairaiden-lasten-vanhemmat-tarvitsevat-tukea/#reference-7
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/ajassa/nakokulmat/pitkaaikaissairaiden-lasten-vanhemmat-tarvitsevat-tukea/#reference-7
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC7241646/
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/tieteessa/katsausartikkeli/lasten-epilepsiat-ndash-laaja-sairauksien-kirjo/
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/tieteessa/katsausartikkeli/lasten-epilepsiat-ndash-laaja-sairauksien-kirjo/
https://journals-lww-com.libproxy.tuni.fi/jnnonline/Fulltext/2020/04000/Family_Management_Style_Improves_Family_Quality_of.10.aspx
https://journals-lww-com.libproxy.tuni.fi/jnnonline/Fulltext/2020/04000/Family_Management_Style_Improves_Family_Quality_of.10.aspx
https://journals-lww-com.libproxy.tuni.fi/jnnonline/Fulltext/2020/04000/Family_Management_Style_Improves_Family_Quality_of.10.aspx
https://www-terveysportti-fi.libproxy.tuni.fi/xmedia/duo/duo15616.pdf
https://www.mja.com.au/system/files/issues/188_08_210408/mit11087_fm.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8570631/

33

Nylén, M., Tervonen, S. & Leino, E. 2009. Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen
merkitys epilepsiapotilaan kannalta. Duodecim 2009;125:2543-51.
https://www.duodecimlehti.fi/xmedia/duo/duc98444 .pdf

Opetus- ja kulttuuriministerié. N.d. Perusopetus. Luettu 5.11.2021.
https://okm.fi/perusopetus

Operto, F., Pastorino, G., Pippa, F., Padovano, C., Vivenzio, V., Scuoppo, C.,
Pistola, I. & Coppola, G. 2021. Psychiatric Symptoms and Parental Stress in
Children and Adolescents With Epilepsy. Front Neurol. 2021; 12: 778410.
https://www-ncbi-nlm-nih-gov.libproxy.tuni.fi/pmc/articles/PMC8694 379/

Paunonen, M. & Vehvildinen-Julkunen, K. 1999. Perhe hoitotydssa - teoria, tut-
kimus ja kaytanto. 1. painos. Porvoo: WSOY.

Riusala, A. 2012. Perhekeskeinen tydote hoitaa ja ehkaisee sairauksia. Laakari-
lehti, 26-31/2012 vsk 67s. 2056 — 2057.

Sillanpaa, M., Herrgard, E., livanainen, M., Koivikko, M. & Rantala, H. (toim.)
2004. Lastenneurologia. 2., uudistettu painos. Helsinki: Kustannus Oy Duode-
cim.

Sillanpaa, M. 2014. Lapsen epilepsian hoito. Laakarilehti, 12/2014 vsk 69, s.
851.
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/ajassa/paakirjoitukset/lapsen-epilep-
sian-hoito/

Stolt, M., Axelin, A. & Suhonen, R. 2016. Kirjallisuuskatsaus hoitotieteessa. 2.
Korjattu painos. Turku: Juvenes Print.

Svavarsdottir, E., W. Kamban, S., Konradsdottir, E. & Sigurdardottir, A. 2020.
The Impact of Family Strengths Oriented Therapeutic Conversations on Parents
of Children with a New Chronic lliness Diagnosis. Journal of Family Nursing
2020, Vol. 26(3) 269—-281. https://journals-sagepub-
com.libproxy.tuni.fi/doi/pdf/10.1177/1074840720940674

Tarnanen, K., Kalvidinen, R. & Komulainen, J. 2020. Epilepsiat aikuisilla. Suo-
malainen ladkariseura Duodecim. Julkaistu 23.6.2020. Luettu 18.10.2021.
https://www.kaypahoito.fi/lkhp00083

Tieffenberg, J.A., Wood, E.I., Alonso, A., Tossutti, M.S. & Vicente, M.F. 2000. A
randomized field trial of ACINDES: A child-centered training model for children
with chronic illnesses (asthma and epilepsy). Journal of Urban Health: Bulletin
of the New York Academy of Medicine volume 77, number 2, June 2000.
https://link-springer-com.libproxy.tuni.fi/content/pdf/10.1007/BF02390539.pdf

Tilastokeskus. N.d. Tietoa tilastoista. Kasitteet. Luettu 18.10.2021.
https://www.stat.fi/meta/kas/perhe.html#tab1

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2017. Laadullinen tutkimus ja sisalldnanalyysi. E-kirja
Storytel-palvelussa. Kustantaja: Tammi. Julkaistu 29.12.2017. Luettu 18.7.2022.


https://www.duodecimlehti.fi/xmedia/duo/duo98444.pdf
https://okm.fi/perusopetus
https://www-ncbi-nlm-nih-gov.libproxy.tuni.fi/pmc/articles/PMC8694379/
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/ajassa/paakirjoitukset/lapsen-epilepsian-hoito/
https://www-laakarilehti-fi.libproxy.tuni.fi/ajassa/paakirjoitukset/lapsen-epilepsian-hoito/
https://journals-sagepub-com.libproxy.tuni.fi/doi/pdf/10.1177/1074840720940674
https://journals-sagepub-com.libproxy.tuni.fi/doi/pdf/10.1177/1074840720940674
https://www.kaypahoito.fi/khp00083
https://link-springer-com.libproxy.tuni.fi/content/pdf/10.1007/BF02390539.pdf
https://www.stat.fi/meta/kas/perhe.html#tab1

34

Tutkimuseettinen neuvottelukunta. N.d. Luettu 25.10.2021.
https://tenk.fi/fi/tiedevilppi

Vrscaj, Benedik, Mrak, Bizjak & Osredkar. 2020. The perceived health of chil-
dren with epilepsy, sense of control, and support for their families. Epilepsy &
Behavior, Volume 112, November 2020, 107454.

Waldén, A. 2006. "Muurinsarkijat” — Tutkimus neurologisesti sairaan ja vammai-
sen lapsen perheen selviytymisen tukemisesta. Sosiaalityon ja sosiaalipedago-
giikan laitos. Kuopion yliopisto. Vaitdskirja. https://erepo.uef.fi/han-
dle/123456789/9115?locale-attribute=fi

Wilmshurst, J., Berg, A., Lagae, L., Newton, C. & Cross, H. 2014. The challen-
ges and innovations for therapy in children with epilepsy. Nat Rev Neurol, 2014
May 1; 10(5): 249 260.
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6858858/

Aberg, L. 2017. Epilepsia lapsella. Duodecim.
https://www.terveyskirjasto.fi/dlk00121



https://tenk.fi/fi/tiedevilppi
https://erepo.uef.fi/handle/123456789/9115?locale-attribute=fi
https://erepo.uef.fi/handle/123456789/9115?locale-attribute=fi
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6858858/
https://www.terveyskirjasto.fi/dlk00121

LITTEET

Liite 1. Aineistotaulukko

Tekija (t), vuosi, maa

Nemati, H., Mahdavi
Khanouki, Z., Ghasem-
pour, M., Amifirar, A.,
Alaei Karahroudi, F. &
Gholami, M.

2021, Iran.

Svavarsdottir, E., W. Kam-
ban, S., Konradsdottir, E.
& Sigurdardottir, A.

2020, Islanti

3. Liu, H, Song, Q., Zhu, L.,
Chen, D., Xie, J., Hu, S.,
Zeng, S. & Tan, L.

2020, Kiina.

Tutkimuksen
tarkoitus

Arvioida van-
hemmille annet-
tavan epilep-
siakoulutuksen
vaikutusta epi-
lepsiaa sairasta-
vien lapsien ela-
manlaatuun.

Arvioida perhe-
vahvuuskeskei-
sen terapeutti-
sen keskustelun
(FAM-SOTC)
hyotyja per-
heille, joiden
lapsella on as-
kettain diagno-
soitu jokin pitka-
aikaissairaus,
kuten epilepsia.
Istuntoja toteu-
tettiin kaksi.
Analysoida per-
hekeskeisen oh-
jauksen vaiku-
tusta lasten ela-
manlaatuun.

Aineisto ja
tutkimusme-
netelmat

Satunnaistettu
kontrolloitu tut-
kimus.
Kyselytutki-
mus.

Vertailu koe-
ryhman ja
kontrolliryhman
valilla.
Kontrolliryhma
N=40
Koeryhma
N=40

Lahes kokeelli-
nen tutkimus.
Yksi koeryhma,
vertailu ennen
ja jalkeen is-
tuntojen.
Kyselytutki-
mus.

N=31

Satunnaistettu
kontrolloitu klii-
ninen tutki-
mus.
Kyselytutki-
mus.

Vertailu koe-
ryhman ja
kontrolliryhman
valilla. Koeryh-
man lapsille ja
heidan per-
heille annettiin
rutiinihoidon l[i-
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Tulokset

Interventiolla oli
positiivisia vai-

kutuksia lapsien
elamanlaatuun.

Vanhemmat ra-
portoivat FAM-
SOTC:sta ol-
leen positiivista
hyoétya lapsen
sairauden hy-
vaksymisessa
ja selviytymis-
keinojen loyta-
misessa.

Perhekeskei-
nen ohjaus voi
tehokkaasti pa-
rantaa epilep-
siaa sairasta-
van lapsen per-
heen elaman-
laatua, varsin-
kin perheen
henkista hyvin-
vointia.
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Varadkar, W., Coughtrey,
A., Walji, F. & Shafran, R.
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Tieffenberg, J.A., Wood,
E.l., Alonso, A., Tossultti,
M.S. & Vicente, M.F.
2000, Argentina

Kuvailla ohjatun
oman avun
(self-help) etate-
rapian sisalt6a
seka vaikutuksia
epilepsiaa sai-
rastavan lapsen
kayttaytymison-
gelmiin.

Arvioida lapsi-
keskeisen har-
joittelumallin
opetuksen vai-
kutuksia astmaa
tai epilepsiaa
sairastavien las-
ten terveyteen
ja elamanlaa-
tuun.

saksi perhe-
keskeista oh-
jausta, kun
kontrolliryh-
malle annettiin
vain rutiinihoi-
toa.

Koeryhma N=
65
Kontrolliryhma
N= 65
Tapaustutki-
mus
Kohderyhmana
yksi perhe

N=1

Ennen terapian
alkua perhe
asettanut omat
tavoitteensa
koskien epilep-
siaa sairasta-
van lapsen
kaytésongel-
mia. Suoritettu
vanhemmille
kysely ennen
terapian aloi-
tusta ja taman
jalkeen. Ver-
tailtu tuloksia.
Satunnaistettu
kenttakoe.
Kyselytutki-
mus.

N= 355
Koeryhma =
230 (naista 74
ei halunnut
osallistua ja 19
keskeytti tutki-
muksen)
Kontrolli-
ryhma= 125
(naista 37 kes-
keytti tutkimuk-
sen)

Vertailu koe-
ryhman ja
kontrolliryhman
valilla.
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Taman tapauk-
sen perusteella
voidaan paa-
tella, ettd oman
avun etaterapi-
alla oli positiivi-
sia vaikutuksia
lapsen kaytos-
ongelmiin ja
perheen tavoit-
teisiin paasemi-
seen.

Lapsikeskeinen
harjoittelumalli
vaikutti positiivi-
sesti siihen
osallistuneiden
lasten ja naiden
vanhempien
elamanlaatuun
ja terveyteen.
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Jantzen, S., Muller-Godef-
froy, E., Hallfahrt-Krisl, T.,
Aksu, F., Pust, B., Khol,

B., Redlich, A., Sperner, J.

& Thyen, U. 2009, Saksa

Hopia, H.
2006 , Suomi

Testata COPE-
intervention
(Creating Op-
portunities for
Parent Empo-
werment) vaiku-
tusta neurolo-
gista sairautta
sairastavien las-
ten vanhempien
jaksamiseen, it-
sevarmuuteen,
masennuksen ja
ahdistuksen il-
maantumiseen
seka lasten
kayttaytymison-
gelmiin.

Esitella
FLIP&FLAP -
koulutusohjel-
man kehitysta,
sisaltoa ja te-
hokkuutta. Oh-
jelma on toteu-
tettu epilepsiaa
sairastaville lap-
sille ja nuorille
seka heidan
vanhemmilleen.
Koulutuksen tar-
keimmat tavoit-
teet valittaa epi-
lepsiatietoa
ikaan sopivalla
tavalla, opettaa
yksildllisia sel-
viytymiskeinoja
ja rohkaista
lasta itsenaisty-
maan.

Tuottaa sub-
stantiivinen teo-
ria somaattisesti
pitkaaikaissai-
raan lapsen per-
heen terveyden
edistamisesta
sairaalahoidon
aikana ja arvi-
oida perhehoito-
tydn toteutu-
mista seka ke-

Satunnaistettu
kontrolloitu tut-
kimus.
Kyselytutki-
mus.

N= 46
Kontrolli-
ryhma= 24
Tutkimusryhma
=22

Vertailtu tulok-
sia tutkimus-
ryhman ja
kontrolliryhman
valilla.

Ei-satunnais-
tettu kahden
ryhman vertailu
ennen ja jal-
keen koulutuk-
sen toteutta-
malla kysely-
tutkimus epi-
lepsiaa sairas-
taville lapsille
ja nuorille (8-
16 v.) seka hei-
dan vanhem-
mille.
Koeryhma N=
137
Kontrolliryhma
N= 142
Vertailu koe- ja
kontrolliryhman
valilla.

Toimintatutki-
mus
Tutkimusai-
neisto keratty
haastatteluilla
seka havain-
noinnin avulla.
N= 82 per-
heenjasenta
N= 40 hoito-
henkildkunnan
jasenta
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Interventiolla oli
positiivista vai-
kutusta van-
hempien ahdis-
tuneisuuteen.
Interventiolla ei
ollut merkitse-
vaa vaikutusta
vanhempien ko-
kemaan ma-
sennukseen
eika itsevar-
muuteen van-
hempina. Inter-
ventiolla ei ollut
merkitsevaa
vaikutusta lap-
sen kaytoson-
gelmiin.
Koeryhman lap-
set ja vanhem-
mat osoittivat
merkittavasti
parantunutta
tietamysta epi-
lepsiasta verrat-
tuna kontrolli-
ryhmaan. Koe-
ryhma ilmoitti
my6s muun
muassa paran-
tuneista kom-
munikaatiotai-
doista, vahem-
mista huolista
lapsensa epi-
lepsiaan liittyen
ja parantu-
neesta elaman-
laadusta.

Tuloksista kay
ilmi, etta syste-
maattista hoito-
tyota toteuttava
hoitaja kohtasi
perheen todelli-
suuden, jolloin
perheen tervey-
den osasystee-
meissa tapahtu-
neet muutokset
tuli huomioitua



9.

Waldén, A.
2006, Suomi

hittaa sita las-
tenosastolla toi-
mintatutkimuk-
sen avulla. Ta-
voitteena tuot-
taa perheen ter-
veytta tukeva in-
terventio hoito-
tyohon.

Pyrkia lisaa-
maan tietoa
neurologisesti
sairaan tai vam-
maisen lapsen
perheen tukemi-
sesta seka lap-
sen sairauden
tai vammaisuu-
den vaikutuk-
sista perheen
selviytymiseen.

Aineisto keratty
kayttamalla
teemahaastat-
teluja, struktu-
roitua kyselya
ja lomakehaas-
tattelua.
Kohderyhmana
Kuopion yli-
opistollisen sai-
raalan neurolo-
gisen osaston
potilaiden per-
heet.

Perheet jaettu
ryhmiin lapsen
sairauden
kanssa selviy-
tymisen ja ar-
jessa jaksami-
sen perus-
teella:
Helpoimmin
selviytyvat
N=57
Monipuolisen
tuen avulla sel-
viytyvat per-
heet N=38
Eniten ja vai-
keimpia selviy-
tymisen esteita
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ja perheen voi-
mavaroja vah-
vistettua. Per-
heneuvotte-
luista oli apua
systemaattisen
hoitotyon to-
teuttamisessa.
Tilannesidon-
naisessa ja se-
lektiivisessa
hoitotydssa
taas perheen
todellisuutta ei
huomioitu, per-
heen voimava-
roja ei vahvis-
tettu eika huo-
mioitu perheen
osasystee-
meissa tapahtu-
neita muutok-
sia.

Tarkeita perhei-
den selviyty-
mista edistavia
tekijoita ovat
positiiviset ko-
kemukset sel-
viytymisesta,
voimavarojen
vahvistami-
nen, varmuus
palveluiden
saatavuudesta
seka sosiaali-
sista suhteista
saatu tuki.
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omaavat per-

heet N=12
Liite 2. Esimerkki sisalldonanalyysista
Alkuperaisil- Pelkistetty ja suo- | Alaluokka Ylaluokka
maisu mennettu
"the Eldmanlaatu  pa- | Tukikeino paransi | Psyykkisen hyvin-
intervention could | rani  intervention | elamanlaatua voinnin vahvistami-
increase the quality | avulla  kognitiivi- nen

of life score

in the four dimensi-
ons (namely cogni-
tive function,
emotional function,
social function, and
physical

function).” (1)

sella, emotionaali-
sella, sosiaalisella
ja fyysisella osa-

alueella

Sosiaalisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

Fyysisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

"Participants  per-

ceived having
more knowledge

about the illness as
well as experien-
cing cognitive and
emotional support
from the advanced
practice nurse after

the
(2)

intervention.”

Intervention osal-
listujat kokivat saa-
neensa lisaa tietoa
sairaudesta seka
kognitiivista ja
emotionaalista tu-

kea hoitajilta.

Tukikeino antoi
vanhemmille kog-

nitiivista tukea

Tukikeino lisasi
epilepsiaan  liitty-
vaa tietoa

Tukikeino antoi

vanhemmille emo-

tionaalista tukea

Psyykkisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen
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family interaction,
material well-
being, emotional

well-being, and di-
sease-related sup-
port scores as well
as full scores on
FQOL improved in
the

group (3)

intervention

Perheen sisainen
vuorovaikutus pa-
rani interventioryh-

massa

Tukikeino paransi
perheen vuorovai-

kutusta

Sosiaalisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

Emotionaalinen hy-
vinvointi parani in-

terventioryhmassa

Tukikeino paransi

tunteiden kasittelya

Psyykkisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

Interventioryh-
massa sai sairau-

teen liittyvaa tukea

Tukikeino antoi sai-
rauteen liittyvaa tu-

kea

Psyykkisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

Materiaalinen hy-
vinvointi parani in-

terventioryhmassa

Tukikeino paransi
materiaalista  hy-

vinvointia

Psyykkisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

Symptoms of
beha-

reduced

distruptive
viour
throughtout. (4)

Hairidkaytdksen oi-

reet vahenivat

Tukikeino vahensi
lapsen  kaytdson-

gelmia

Sosiaalisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen

the experimental | Koeryhman lasten | Tukikeino tuki kou- | Sosiaalisen hyvin-
group children im- | lasndolo koulussa | lunkayntia voinnin vahvistami-
proved significantly | lisdantyi nen

in their school at-

tendance (5)

experimental group | Koeryhman lapsilla | Tukikeino vahensi | Fyysisen hyvin-

children had signifi- | oli huomattavasti | kohtauksia voinnin vahvistami-
cantly fewer crises | vAhemman  koh- nen

(asthma attacks or | tauksia

seizures) (5)

Parents (N = 69) in | Interventiorynman | Tukikeino lisasi | Psyykkisen hyvin-
the 1G showed | vanhemmat paran- | epilepsiaan liitty- | voinnin vahvistami-
increased epilepsy | sivat epilepsia tie- | vaa tietoa nen

in all
(Medical
Aspects, Social As-

knowledge
scales
pects, Seizure
Triggers) (7)

toisuuttaan kaikilla

osa-alueilla.
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Parents of the IG
(N =70) also repor-
ted increased inde-
pendence in their
child's social activi-
ties (7)

Interventioryhman
vanhemmat ilmoit-
tivat lisdantyneesta
itsendistymisesta
lastensa sosiaali-

sissa toimissa

Tukikeino tuki las-

ten itsenaistymista

Sosiaalisen hyvin-
voinnin vahvistami-

nen




