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JOHDANTO

Epilepsialla tarkoitetaan monimuotoista sairauksien joukkoa, jossa on taipumus saada toistuvia epi-
leptisia kohtauksia (Metsdhonkala & Gaily 2021). Maailman laajuisesti epilepsiaa sairastaa noin 60
miljoonaa ihmista (Pitkdnen 2021,7). Suomessa epilepsiaa sairastaa noin yksi prosentti koko vaes-
tosta, eli noin 56 000 ihmistd. Naistd noin 4000-5000 on lapsia. (Kalvidinen, Jarviseutu-Hulkkonen,
Keranen & Rantala 2016, 8.) Suomessa epilepsian esiintyvyys on noin 3/1000 alle 16-vuotiaista lap-
sista. Epilepsialaakitys aloitetaan vuosittain noin 800:lle alle 15-vuotiaalle lapselle. Lasten aivot kehit-
tyvd, ja ovat ndin ollen alttimmat epilepsian puhkeamiselle kuin aikuisen kypsét aivot. (Rantanen &
Eriksson 2017.)

Epilepsiat lapsuusidssa ovat hyvin laajakirjoinen ja monimuotoinen neurologinen sairausryhma. Tau-
dinkuva ja niiden vaikeusaste ovat yksil6llisid, ja voivat vaihdella lievaoireisesta hyvin vaikeahoitoisiin
ja koko elaman ajan jatkuviin taudinkuviin. Tdman takia epilepsian hoidossa mahdollisimman tarkka
diagnoosi on tarkeaa. (Epilepsia ja kuumekouristukset: kdypahoito -suositus, 2020.) Hoitamattomana
epilepsia voi hairitd lapsen kognitiivista kehitysta. Siksi nopea diagnosointi ja tehokas oikeanlainen
hoito ovat tarkeitd kehityksen tukemiseksi. (Linnakivi & Metsahonkala 2021, 932-936.)

Opinndytetydn aiheeksi valikoitui opas epilepsiaa sairastaville lapsille, koska aihe on tarkea ja oppaalle
oli tarvetta perheiden ensitietokursseilla. Lapsilla ja perheilld on tarve tietda sairaudesta. Sen ymmar-
taminen voi helpottaa sairauden kanssa eldmista ja sen hyvdksymistd. Joskus myds vanhempien voi
olla vaikea puhua itse lapsen sairaudesta tai |6ytda oikeita sanoja kertomaan asiat lapselle sopivalla
tavalla. (L6nnqvist 2014, 50.) Siksi tarvitaan selkeda ja lapsille suunnattua opasta, josta lasten on
helppo saada tietoa epilepsiasta. Lapsi voi lukea opasta itsekseen, tai vanhemman kanssa yhdessa,
jolloin vanhempi voi kayttda opasta apuna epilepsiasta keskusteltaessa. Epilepsiaa sairastavien lasten
sisarukset voivat myds hydtya oppaasta ja ymmartaa paremmin laheisensa sairautta. Sisarukset voivat

myds saada ohjeita siihen, kuinka toimitaan, jos sisarus saa epileptisen kohtauksen.

Tyon tilaaja on Coronaria kuntoutuspalvelut, joka on valtakunnallinen Kelan vaativan laakinnallisen
kuntoutuksen palvelun tuottaja. Coronaria jérjestda perheille sopeutumisvalmennuskursseja, joissa
jaetaan ensitietoa eri sairauksista. (Coronaria julkaisuaika tuntematon.) Yhden sopeutumisvalmennus-

kurssin teemana on epilepsia lapsilla, jossa opas tulee olemaan apuna.

Taman opinndytetyon tarkoitus on tuottaa epilepsiaa sairastaville lapsille opas, joka on kaytéssa las-
ten ja perheiden ensitietokursseilla. Tavoitteena on lisata epilepsiaa sairastavien lasten tietoa sai-
raudestaan ikdtasoaan vastaavalla tavalla. Kehittamistyfssa perehdytdan lasten epilepsiaan, epilep-
sian oireisiin, epilepsiakohtaukseen, epilepsian syihin ja siihen, kuinka epilepsia vaikuttaa lapsen ela-
maan. Opas sisaltaa tietoa epilepsiasta, sen tutkimisesta ja hoidosta seka ohjeet epilepsiakohtauk-
sessa toimimiseen. Oppaassa on myds kohtia, joihin lapsi voi itse kirjoittaa kohtauksistaan, vahvuuk-

sistaan ja unelmistaan.
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2 EPILEPSIA SAIRAUTENA LAPSILLA

Epilepsia on sairaus, jossa aivoilla on taipumus tilapadisiin toiminnan haéirigihin, eli epileptisiin koh-
tauksiin. Epileptiset kohtaukset aiheutuvat hermosolujen poikkeavasta sahkdisesta toiminnasta. (Lin-
nakivi ym. 2021.) Sairaus voi aiheuttaa myds neurologisia, kognitiivisia, psyykkisia tai sosiaalisia toi-
mintakyvyn ongelmia. Epilepsia ei siis ole vain toistuvia kohtauksia, vaan epilepsiaa sairastavan ai-
voissa on pitkdaikaisia muutoksia, joilla voi olla vaikutusta elamaan ja toimintakykyyn myds kohtaus-
ten valilla. (Kalvidginen ym. 2016, 8.) Epilepsiat lapsuusidassa ovat hyvin laajakirjoinen neurologinen
sairausoireyhtyma. Epilepsia ei ole yksi sairaus, vaan monimuotoinen joukko sairauksia, joissa tois-
tuvat epilepsialle tyypilliset kohtaukset. (Metsdhonkala & Gaily 2021.) Epilepsioiden oirekuva ja sai-

rauden vaikutus lapsen elamaan voivat siis vaihdella suuresti epilepsiatyypin ja aiheuttajan mukaan.

2.1  Epilepsian syyt

Epilepsian syyt ovat monimuotoisia. Lasten epilepsiaa voi aiheuttaa esimerkiksi aivojen rakeenteelli-
nen poikkeavuus, aivojen kehityshdirio tai perinndllinen herkkyys. (Epilepsialiitto 2023.) Epilepsian
taustalla voi olla my&s geneettisiad syita, aineenvaihdunnan héiriéitaé ja immunologisia, tai tulehduk-
sellisia syitd. Lapsilla usein aivojen rakenteesta ei kuitenkaan I6ydy poikkeavaa, ja syyta epilepsialle
ei saada selville. (Terveyskyla 2022d.) Osa epilepsioista diagnosoidaankin vain tyyppipiirteiden, ku-
ten kohtaustyypin, aivosahkokdyran, tai alkamisian perusteella (Metsahonkala ym. 2017, 4). Lahes

aina epilepsia johtuu syista, joihin ei voi itse omalla toiminnallaan vaikuttaa (Epilepsialiitto 2023).

2.2 Epilepsian oireet

Epilepsioiden kirjo on hyvin laaja, ja oirekuva voikin vaihdella hyvin vahdoireisesta vaikeahoitoiseen.
Tavallisin epilepsiaan liittyva oire on toistuvat aivojen sahkdisen toiminnan héiridstd johtuvat epilep-
tiset kohtaukset. Epileptisen kohtauksen oireet voivat my6s vaihdella, mutta tavallisesti epileptisiin
kohtauksiin kuuluu tajunnan hamartymistd, tahattomia motorisia liikkeita tai jaykistymista, lihasvelt-
toutta seka automatisoituneita liikkeita, kuten nieleskelya. Aina epilepsian oireet eivat kuitenkaan ole
vain kohtauksellisia. Epilepsia voi aiheuttaa myds neurologisia, kognitiivisia tai sosiaalisia toimintaky-
vyn ongelmia. Alle kouluikaisilld ensimmadinen havaittu oire saattaa olla puheen taantuminen ja kehi-

tyksen yleinen hidastuminen. (Epilepsia ja kuumekouristukset: kdypahoito -suositus, 2022.)

Psyykkiset oireet kohtausten valilld ovat yleinen oire epilepsiassa. Kaikilla epilepsiaa sairastavilla mi-
taan psyykkisia oireita ei kuitenkaan havaita. Psyykkisista oireista yleisimpia ovat depressio, ahdistu-
neisuus, psykoottiset oireet ja toiminnalliset kohtausoireet. Myds ahdistusta ja mielialan muutoksia
voi ilmetd usein. Epilepsia voi aiheuttaa myds kognitiivisia hairiditd, kuten ongelmia tarkkaavaisuu-
dessa, muistamisessa ja psykomotorista nopeutta vaativissa tehtavissa. Kognitiivisista tehtavista
suoriutuminen on kuitenkin hyvin vaihtelevaa, osalla suoriutuminen on taysin normaalia, osalla voi-

daan todeta selkeitd toimintakykya haittaavia ongelmia. (Kalvidinen ym. 2016, 104-106.)

2.3 Epileptinen kohtaus

Epileptinen kohtaus on aivojen sahkdisen toiminnan hairid, joka aiheuttaa vaihtelevia oireita (Kalviai-
nen ym. 2016, 56). Epilepsiakohtaukset alkavat yleensa ylldttaen ja ilman ennakkotuntemuksia. To-

sin joskus epilepsiakohtausta edeltda ennakkotuntemukset, jotka ovat hyva oppia tunnistamaan,
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jotta mahdollista kohtausta voi ennakoida. Epileptisen kohtauksen aikana henkild ei pysty hallitse-
maan toimintojaan, eikd yleensa ole tietoinen kohtauksen aikaisista tapahtumista. Epilepsiakohtauk-
sen saanut henkild voi olla kohtauksen jdlkeen hyvin vasynyt ja sekava, eika usein muista kohtauk-
sesta mitdén. (Metsdhonkala ym. 2017, 7.) Epilepsiakohtauksen laukaisevia tekij6ita voivat olla esi-
merkiksi vasymys, unen puute, kirkkaat tai vilkkuvat valot, infektiot tai stressi. Aina kohtausta lau-

kaisevaa tekijaa ei kuitenkaan tiedeta. (Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi & Hammar ym. 2019, 59.)

Tavallisimpia epilepsiakohtauksia oireita ovat tajuttomuus, kouristus- ja tajunnanhamartymiskoh-
taukset. Muita epileptisia kohtauksia ovat poissaolokohtaukset ja myokloniset kohtaukset. (Kalvidi-
nen ym. 2016, 56.) Epilepsiakohtauksen oireissa voi olla suurtakin vaihtelua kohtaustyypin mukaan.
Tajuttomuus-kouristuskohtauksessa ihminen menettaa tajuntansa, vartalo ja raajat nykivat tai jay-
kistyvét, hengitys salpautuu ja suusta voi tulla vaahtoa. Tajunnanhamartymiskohtauksessa henkil®
saattaa toistaa tiettya liikettd, kuten kdvelya, paidan nyppimista tai maiskuttelua, mutta tajunta on
hamartynyt eikd henkilé ymmarra mita ymparilld tapahtuu. Poissaolokohtaukset ovat hieman harvi-
naisempia. Niiden aikana henkild on poissaoleva, eika ole taysin tietoinen ymparistostaan. Myokloni-
sessa kohtauksessa esiintyy akillisia lihasnykdyksid, ilman tajunnan heikkenemista. (Kalvidinen ym.
2016, 56-59.) Epileptisiin kohtauksiin voi liittyd my0s itsestédan syntyvia aistieldmyksia, kuten nako,
kuulo -ja hajuaistimuksia (Storvik-Sydéanmaa ym. 2019, 60).

Epilepsiakohtaukset voidaan luokitella yleistyviin ja paikallisalkuisiin kohtaustyyppeihin. Paikallisalkui-
sissa kohtauksen aiheuttama sdhkdinen hairié voidaan paikallistaa toiselle aivopuoliskolle, kun taas
yleistyneessa sahkéinen purkaus tapahtuu molemmilla aivopuoliskoilla. (Terveyskyla 2022d.) Paikal-
lisalkuisissa tajunta sdilyy koko ajan, tai hamartyy vai véhan, kun taas yleistyviin kohtauksiin liittyy
tavallisesti tajunnan menetys (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 223). Aina epilepsiakohtauk-
sen tyyppid ei pystytd maarittelemaan, ja toisinaan voi ilmeta kohtauksia, joissa on seka paikallisal-
kuisia, etta yleistyneita piirteita (Epilepsia ja kuumekouristukset: kdypahoito -suositus 2022).

Yleensa epileptinen kohtaus kestdé muutamia minuutteja ja menee itsestdan ohi. Lievaoireinen koh-
taus ei yleensa vaadi ensiapua, mutta kohtaus voi johtaa esimerkiksi kaatumiseen, jonka takia tar-
keinta onkin huolehtia, ettei kohtauksen saanut vahingoita itsedadn. (Terveyskyla 2022c.) Kohtauk-
sen kestaessa yli viisi minuuttia, tai toistuessa tiheasti, henkild taytyy toimittaa sairaalahoitoon. Sta-
tus epilepticus on hengenvaarallinen tila, jossa kohtaus kestaa yli 30 minuuttia, tai kohtauksia tulee

niin usein, etta potilas ei ehdi niiden valilld toipua. (Kalvidinen ym. 2016 58-61.)

2.4 Epilepsiakohtauksen ensiapu

Epilepsiakohtauksessa ensiapua voi antaa kuka vaan, silla erityistaitoja siihen ei tarvita. Tajutto-
muuskouristuskohtauksessa ihminen menettaa tajuntansa ja jaykistyy, jota seuraa nykivat kouristuk-
set. Tallgin tarkeinta on pysya rauhallisena, ja huolehtia, ettd kohtauksen saanut ei padse lydmaan
paataan, tai muulla tavalla vahingoittamaan itsedaan. Heti kouristelun paatyttya henkild tulee kdantaa
kylkiasentoon ja varmistaa, etta hengitystiet pysyvat auki. Jos kohtaus ei mene ohi viidessé minuu-

tissa, tai kohtaus uusii hyvin pian, tulee soittaa haténumeroon. (Epilepsialiitto 2024b.)
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Tajunnanhamartymiskohtauksessa ihminen voi vaikuttaa poissaolevalta ja sekavalta, eika ole tietoi-
nen ymparistostaan. Kohtauksen saanut saattaa toistaa jotain liikettd mekaanisesti, mutta ei kuiten-
kaan ymmarra mita tapahtuu. Tall6in on tarkeda pysya rauhallisena ja ohjata henkil6a varovasti si-
ten, ettei han vahingoita itseddn, estamasta kuitenkaan hanen liikkumistaan. Kohtaus menee
yleensd ohi muutamassa minuutissa, mutta jos se pitkittyy yli 5 minuuttia, tulee soittaa hatakeskuk-
seen. (Epilepsialiitto 2024b.)

Jos taipumus pitkittyneisiin kohtauksiin jatkuu ehkadisevasta ldakehoidosta huolimatta, 1adkari voi
madrata ensiapuldadkkeen, jota voidaan kdyttaa tilanteessa, jossa epilepsiakohtaus pitkittyy. Pitkitty-
neiden kohtausten ensiapuladkkeina kaytetdan nestemaista diatsepaamiperaruisketta tai posken li-
makalvolle laitettavaa midatsolaamiliuosta. Ensiapulaakkeen antaa aina toinen henkild, joten lapsen
|dheisten ja esimerkiksi koulun henkilékunnan on hyva osata ensiapuldakkeen kayttd. Jos kohtaus

pitkittyy ensiapulddkkeesta huolimatta, tulee soittaa hatékeskukseen. (Kélvidginen ym. 2016, 59.)
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3 EPILEPSIAN DIAGNOSOINTI JA HOITO

Epilepsian diagnosointi voi olla pitka ja monivaiheinen prosessi ja epilepsian syyn selvittdminen voi
vieda aikaa. Epilepsia tyypin ja epilepsiaa aiheuttavan syyn selvittdminen on kuitenkin ensiarvoisen
tarkedd, jotta sairaudelle 16ydetdan paras mahdollinen hoito. (Metséahonkala ym. 2017, 4-6.) Lasten
epilepsian hoidossa taytyy aina ottaa huomioon, ettd hoidetaan koko perhetta. Lapsen lisdksi hoi-
dossa ndkyy ja hoitoon osallistuu usein vanhemmat, sisarukset, isovanhemmat ja lapsen ystavat.
(Kalvidinen ym. 2016, 82.) Oikeanlaisen hoidon I6ytdmisessa tulee aina ottaa huomioon laakkeiden
haittavaikutukset ja pyrkia mahdollisimman hyvaan eldmanlaatuun. Lasta ja perhetta hoitava mo-
niammatillinen tydryhma auttaa lasta kehittymdan yksildllisesti ja tukee perhettd jaksamaan lapsen
kuntoutuksessa ja hoidossa. (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo, 2001.) Noin joka kymmenes lapsi
saa yksittaisen epileptisen kohtauksen eldmansa aikana ilman selittavaa syyta. Yksittdisen epilepti-
sen kohtauksen voi saada esimerkiksi kuumeen tai muun vaikean yleissairauden yhteydessa, eika
tama ei viela tarkoita, etta lapsella olisi epilepsia. Jos kohtauksia tulee toistuvasti, kyseessa on epi-
lepsia. (Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 59.)

3.1 Epilepsian diagnosointi

Epilepsian oikeanlainen ja tarkka diagnosointi on tarkeaa, silld se on hyvan hoidon perusta. Epilep-
siadiagnoosiin vaaditaan yleensa kaksi epileptistd kohtausta. Joissain tapauksissa diagnoosin voi
asettaa jo yhden kohtauksen jalkeen, jos kohtauksen uusiutumisriksi on katsottu suureksi. Nain voi-
daan toimia esimerkiksi, jos aivoissa on havaittu jokin kohtauksille altistava tekija. Epilepsiadiagnoo-
sin saatuaan perhe saa ohjausta epilepsian ladkehoidon toteuttamisesta, hoidon mahdollisista haitta-
vaikutuksista, hoidon seurannasta, epilepsian vaikutuksesta lapsen ja perheen eldmaan, seka mah-
dollisista rajoituksista. Epilepsiaa sairastavan lapsen seuranta tapahtuu erikoissairaanhoidossa poli-
klinikkakdynneilla. Kohtaustilanteen liséksi poliklinikkakdynneilld seurataan lapsen kehitysta ja kas-
vua, sekd kerrataan ja syvennetaan hoidon tavoitteita ja tarkoitusta. (Epilepsia ja kuumekouristuk-
set: kaypahoito -suositus, 2022.)

Epilepsian diagnosointi on monivaiheinen prosessi. Tarkeintd epilepsiadiagnoosia tehdessa on saada
tarkka kuvaus kohtauksen aikana ilmenneista oireista. Kaikkein tarkeimpana on tieto ensimmaisista
oireista, koska niiden avulla voidaan paikallistaa kohtauksen ldhtdkohta aivoissa, sekd saada tietoa
siitd, onko kyseessa paikallisalkuinen vai yleistynyt kohtaustyyppi. (Linnakivi & Metsahonkala 2021.)
Muita kohtauksessa ilmenneita asioita, joita on hyva ottaa huomioon ovat ainakin kohtauksen kesto,
kouristuksien symmetrisyys, lapsen paan asento, lapsen silmien asento ja liikkeet, mahdollinen kas-
telu tai ulostaminen kohtauksen aikana, suusta tuleva vaahto, lapsen vari kohtauksen aikana, lapsen
aantely, seka lapsen vointi kohtauksen jdlkeen. Jos mahdollista, vanhempien olisi hyva kuvata koh-
taus diagnoosin helpottamiseksi. (Storvik-Sydénmaa ym. 2015, 223.)

Tarkea osa epilepsian diagnostiikkaa on aivosahkokdyratutkimus eli EEG, jonka avulla voidaan myds
selvittda epilepsiatyyppid, ja epilepsiaoireyhtymaa. (Linnakivi & Metsahonkala 2021.) Epilepsian
diagnosointiin kuuluu usein myds magneettikuvaus, jonka avulla pystytaan selvittdmaan, onko epi-
lepsian taustalla aivojen rakenteellisia muutoksia, kuten aivojen kehityshairid, aivovamma tai aivo-

kasvain. Epilepsiadiagnoosia tehdessa tulisi myos selvittéa potilaan mahdolliset aiemmat sairaudet ja
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vammat, sekd keskushermoston tulehdukset. Verikokeiden avulla ndhdadn mahdollisia merkkeja ai-
neenvaihdunnallisista tai geneettisista syistd, jotka ovat voineet johtaa kohtauksiin. Verikokeiden
avulla voidaan saada tietoa myds muista taustalla olevista tekijdista, kuten infektioista. (National
institute of neurological disorders and stroke 2023.) Epilepsiadiagnoosi perustuu kuitenkin ensisijai-
sesti potilaan oireisiin, silla joissain tapauksissa esimerkiksi aivojen kuvantamistutkimukset voivat
olla taysin normaalit, vaikka henkil6lla olisi hoitoa vaativa epilepsia. Mahdollisimman tarkka kuvaus

kohtauksesta onkin erityisen térkeaa epilepsiadiagnoosia tehdessa. (Kalvidinen ym. 2016, 23-28.)

3.2 Lapsipotilas tutkimuksissa

Lapsipotilaiden valmistaminen tutkimuksiin on tarkeaa, silléd ne voivat tuntua pelottavilta ja lisata sai-
rauden aiheuttamaa pelkoa. Tutkimuksista on hyva puhua etukdteen ja kdyda lapi tutkimuksessa
tapahtuvat asiat pelon lievittdmiseksi. (Kélvidginen ym. 2016, 80.) Lapsen turvallisuuden tunne on
yksi tarkeimmista [ahtdkohdista lapsen tutkimuksiin valmistamisessa. Tutkimuksiin valmistamiseen
kuuluu myds lapsen selviytymiskeinojen tukeminen. Talla tarkoitetaan tapoja, joilla lapsi toimii ou-
doista tai vieraista tilanteista selviytyakseen. Vanhemmat tuntevat lapsensa parhaiten ja voivat ker-
toa heidan lapsilleen tyypillisistd tavoista reagoida uusissa tilanteissa. Kun lapsi on hyvin valmisteltu,
on tutkimuskin helpompi suorittaa. Tarkeaa on myods tehda tutkimukseen valmistaminen ilman Kkii-
retta, silla kiireellinen ilmapiiri voi lisata lapsen jannitysta ja pelkoa. Suunniteltuihin tutkimuksiin on
hyva valmistautua vanhempien kanssa jo kotona, kdymalld yhdessa lapi tutkimuksen kulku, tutki-
muksiin tulon syy ja kuka tutkimuksen tekee. (Storvik-Syddnmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila
2015, 304-305.) Magneettitutkimuksessa lapsen taytyy olla paikallaan, jonka takia pienet lapset
usein nukutetaan. Laitteesta kuuluu kovaa aantd, jonka takia lapsille annetaan kuulosuojaimet, ja
hereilld olevat lapset saavat kuunnella kuulokkeiden kautta musiikkia. Tutkittava lapsi saa myds na-
pin, jonka avulla han saa tarvittaessa hoitajiin yhteyden. (Terveyskyla 2022d.)

EEG, eli elektroenkefalografia tutkimus tehdaan lapsille aina epilepsiadiagnosoinnin yhteydessa.
EEG-tutkimuksessa tutkitaan aivotoiminnan vaihtelua rekisteréimalld aivosahkokdyraa ja videokuvaa
samanaikaisesti. Tutkimuksen aikana aivotoimintaa seurataan yleensa valvetilassa, silmat peitettyna,
lapsen hengittdessa syvaan, lapsen altistuessa vilkkuvalolle, sekd lapsen ollessa unessa. Unen seu-
raaminen on tarkea osa EEG-tutkimusta, jonka takia lapsen unta rajoitetaan edeltavan yona. Lap-
selle voidaan myds antaa tarvittaessa ladkettd nukahtamiseen. EEG- tutkimuksessa lapsen paghan
asetetaan myssy, jossa on elektrodeja. Elektrodien avulla lapsen aivotoiminnan vaihtelua saadaan
mitattua paperille, tai tietokoneelle piirtyvén aaltokuvion avulla. Tutkimus on lapselle taysin kivuton.
(Terveyskyld 2022d.)

3.3 Epilepsian laékehoito

Epilepsian hoidon tavoitteena on aina kohtauksettomuus ja mahdollisimman hyva eldmanlaatu. Tar-
keimpdna ja yleisimpana hoitomuotona kaytetdan ldakehoitoa. Epilepsian laakehoito on pitkdai-
kaista, ja voi alkuun aiheuttaa perheessd haasteita, kun ladkehoitoon sopivia rutiineja vield haetaan.
Ladkehoito vaatii sitoutumista ja karsivallisyytta etenkin lasta hoitavilta aikuisilta. (Kalvidinen ym.
2016, 42.) Epilepsiaan aloitetaan ladkehoito yleensa, kun lapsi on saanut kaksi epileptistéd kohtausta.

Joissain tapauksissa laékehoito voidaan aloittaa jo ensimmaisen kohtauksen jalkeen, jos kohtauksen
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uusiutumisriskin on katsottu olevan hyvin suuri. Ladke valitaan aina epilepsiatyypin mukaan haitta-
vaikutukset huomioon ottaen. Hoitoannos lasketaan lapsen painon mukaan, mutta hoitoannos ei saa
kuitenkaan ylittaa aikuisannosta. Hoitoannosta muokataan lapsen kasvun mukaan. (Epilepsia ja kuu-
mekouristukset: kaypahoito -suositus, 2022.) Lapsilla toistuvat epilepsiakohtaukset voivat aiheuttaa
kehityksen hidastumista, tai jopa taantumista, jonka takia oikeanlaisen ladkehoidon I6ytaminen on
todella tarkeda (Kalvidinen ym. 2016, 33). Ladkehoito on pitkdaikaista, ja sitd tulee jatkaa niin
kauan, etta lapsi on ollut vahintaan kaksi vuotta kohtaukseton (Epilepsia ja kuumekouristukset: kay-

pahoito -suositus, 2022).

Epilepsialadkkeet vaikuttavat hermosolujen poikkeavaan toimintaan ja eri ladkkeilla on erilaiset vai-
kutusmekanismit. Ensisijaisena ladkkeena useimmissa epilepsiatyypeissa lapsilla kaytetadn Val-
proaattia. Leveritasetamiini on toinen lasten epilepsioiden hoitoon yleisesti kdytetty ldéke. (Fayyazi,
Ebrahimi, Roshanae & Bazmamoun 2021.) Haittavaikutusten minimoimiseksi epilepsiaa hoidetaan
lapsilla mahdollisuuksien mukaan vain yhdelld epilepsialddkkeelld kerrallaan. Ladkitys aloitetaan
my&s mahdollisimman pienelld annoksella ja annosta nostetaan hiljalleen, kunnes kohtaukset saa-
daan hallintaan. Tavoitteena on 16ytaa pienin mahdollinen annos, jolla kohtaukset saadaan pysy-
maan poissa. Jos ladkkeelld ei saada toivottua vastetta suurellakaan annoksella, voidaan kokeilla
vaihtoehtoista lddkevalmistetta. Joissain tapauksissa joudutaan kayttdmaan kahta tai useampaakin
|aaketta, jotta kohtaukset saadaan hallintaan. (Ball, Bindler, Cowen & Shaw 2017, 749.)

Jos ladkehoidosta huolimatta lapsella on taipumusta pitkittyneisiin epileptisiin kohtauksiin, voi laakari
maadrata ensiapuladkkeen kohtauksiin. Ensiapulddkkeind kdytetadn ditsepaamiperaruisketta ja midat-
solaamiliuosta. Ensiapuladkkeen antaa aina toinen henkild, joten vanhempien ja esimerkiksi koulun
henkildkunnan on hyva tietda, milloin ja miten ensiapuladketta tulisi antaa. (Kalvidinen ym. 2016,
59.)

Ladkehoidon aloitukseen liittyy usein haittavaikutuksia, jotka yleensd vahenevat, tai menevat koko-
naan ohi muutaman kayttoviikon jalkeen. Epilepsialaakkeiden haittavaikutukset vaihtelevat ladkkeen
vaikutusmekanismin mukaan. Yleisimpia haittavaikutuksia ovat vdasymys, pahoinvointi, vatsavaivat,
paansarky ja huimaus. Joidenkin epilepsialaakkeiden kayttddn voi myos liittyd kaytdsongelmia, kes-
kittymisvaikeuksia ja mielialan vaihtelua. Haittavaikutusta voidaan yleensa vdhentaa aloittamalla pie-
nimmalla mahdollisella annoksella, ja nostamalla annosta vahitellen tarvittavalle tasolle. (Eriksson,
Seppéla, Nieminen & Heikkild 2003, 27-28.)

3.4 Epilepsian leikkaushoito

Laakehoito on esisijainen epilepsian hoitokeino, mutta noin 30 % epilepsiaa sairastavista karsii koh-
tauksista laakehoidosta huolimatta. Naiden potilaiden kohdalla voidaan selvittaa leikkaushoidon
mahdollisuutta hoitokeinona. (Terveyskyld 2022c.) Epilepsialeikkauksella poistetaan tai eristetaan
kirurgisesti epilepsiakohtauksia tuottavaa aivojen aluetta, eli epilepsiapesaketta. Leikkauksella pyri-
taan parantamaan tai lievittdmaan vaikean epilepsian oireita. Leikkauksen edellytyksena tulee olla
kohtauksien lahtékohdan tarkka paikantaminen. Leikkauksen riskit tulee myds ottaa tarkasti huomi-

oon, niin, ettei toimenpiteesta aiheudu pysyvia haittoja potilaalle. Leikkauksen mahdollisuutta tulisi
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harkita heti kun on kaynyt ilmi, ettd asianmukaisilla 1&akkeilld ei saada toivottua vastetta. Varhaislap-
suuden epilepsioissa leikkaushoidon mahdollisuutta tulee arvioida mahdollisimman nopeasti, silla
vaikea epilepsia voi vaikuttaa pysyvasti lapsen alylliseen kehitykseen. Sitd parempi hy6ty leikkauk-

sesta saavutetaan, mitd nopeammin leikkaushoito toteutetaan. (Kélvidinen ym. 2016, 64-65.)

3.5 Ketogeeninen ruokavalio epilepsian hoidossa

Vaikean epilepsian hoitoon kdytetdan joskus myds ketogeenista ruokavaliohoitoa. Ketogeenisessa
ruokavaliohoidossa hiilihydraattien méara rajoitetaan ja rasvan maaraa lisataan runsaasti, jolloin eli-
mistd alkaa polttaa hiilihydraattien sijasta rasvaa energianlahteena. Tall6in elimistd tuottaa ketoai-
neita vereen, jonka on todettu joissain tapauksissa auttavan hallitsemaan epilepsiakohtausten syn-
tya. (Operto ym. 2023, 1058.)

Ruokavalio toteutetaan ravitsemusterapedutin ja dieettiin perehtyneen hoitajan yhteistydssa. Lasten
ketogeeniseen dieettiin liittyy kuitenkin haittavaikutuksia, kuten vasymystd, ummetusta, ripulia, pai-
non muutoksia ja kasvuhairiditd. Haittavaikutukset ovatkin tavallisin syy ruokavaliohoidon lopettami-
seen. (Ketogeeninen dieettihoito lasten epilepsian hoidossa: kdypahoito -suositus, 2020.) Ketogeeni-
sen ruokavaliohoidon noudattaminen vaatii intensiivista sitoutumista lapsipotilaan vanhemmilta, ja
vaikuttaa usein koko perheen eldmaan. Vanhempien sitoutuminen ja ruokavalion tarkka noudattami-

nen ovat tarkeimpia tekijoitd ruokavaliohoidon onnistumisessa. (Operto ym. 2023, 1058.)

3.6  Vagushermostimulaattorihoito

Vagushermostimulaatiota voidaan kdyttaa epilepsian hoitomuotona, jos ldakehoidosta ei ole saatu
toivottua vastetta, eika leikkaushoito ole mahdollinen. Vagushermostimulaatiota voidaan kayttaa 1aa-
kehoidon ohella liiténndishoitona. Stimulaattori asennetaan rintakehan yldosan ihon tai ison rintali-
haksen alle. Stimulaattorista lahteva kaapeli on yhteydessé vagushermoon antaen sahkdimpulsseja
ja estden mahdollisia kohtauksia. Vagushermostimulaatiolla voidaan yleensa vahentda kohtauksia tai
lieventad niitd, mutta kohtauksettomuutta niilld saadaan harvoin saavutettua. (Kulju 2020; Kalviai-
nen ym. 2016, 71.)

3.7 Epilepsian oma hoito

Lapsen pitkaaikaissairaus muuttaa aina koko perheen eldmda ja tuo mukanaan uusia arjen haas-
teita. Diagnoosi lapsen epilepsiasta voi aiheuttaa seka lapsessa ettd vanhemmissa erilaisia tunteita.
Usein koetaan epduskoa, jarkytystd, pelkoa, vihaa ja syyllisyyden tuntoa. Eldaman muutoksesta ja
epavakaista tunteista huolimatta on tarkeda pyrkia pitdmaan kiinni arjen rutiineista ja jatkaa mah-
dollisimman normaalia elamaa. Saanndéllinen paivittdinen Iadkitys on epilepsian hoidon kulmakivi.
Lisaksi omahoidolla on olennainen osa epilepsian hoitotasapainon saavuttamisessa. (Kalvidinen
2017, 78.) Omahoidolla tarkoitetaan niita asioita, joita epilepsiaa sairastava voi itse tehda, vaikut-
taakseen omaan hoitotasapainoonsa ja hyvinvointiinsa (Terveyskyla 2022f). Omahoidon kulmakivi
on omasta hyvinvoinnista huolehtiminen. Tahan kuuluu sadnnélliset elamantavat, monipuolinen ra-
vinto, saanndéllinen ja riittdva uni, liikunta, seka kohtauksia altistavien tekijdiden valttaminen. (Kal-
viainen 2017, 78.)
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Monipuolinen ravinto auttaa lasta kasvamaan ja kehittymaén. Se on myds tarked osa hyvinvoinnista
huolehtimista. (Terveyskyld 2022f.) Joskus epilepsiaa sairastavilla verensokerin laskeminen liian alas
voi altistaa kohtaukselle, joten tdmankin takia saannéllinen ja monipuolinen ruokailu on osa epilep-

sian omahoitoa (Kalvidinen ym. 2017, 89).

Riittava ja saannéllinen uni ovat tarkeita epilepsian omahoidossa, silla lian vahaiset ydunet voivat
altistaa kohtauksille. Unirytmi on hyva pitda sadnnéllisend, jolloin myds riittdvan unen maarasta on
helpompi pitda kiinni. Jatkuvasta univajeesta syntynyt univelka on haitallista aivoille, ja voi aiheuttaa
muistin ja oppimisen heikkenemistd. Téma voi olla epilepsiaa sairastavilla lapsilla hyvin epaedullista,
silla epilepsia jo itsestddnkin voi vaikeuttaa lapsen oppimista. Riittava liikkuminen paivan aikana voi

parantaa unen laatua. (Kalvidinen 2017, 89.)

Saanndllinen liikunta on monin tavoin fyysista ja psyykkista terveytta edistava tekija. Liikunta voi
myds tuoda helpotusta pitkdaikaissairaudesta selviytymiseen. Liikunnan on todettu vahentavan koh-
tauksia noin kolmasosalla epilepsiaa sairastavista. Lapsille liikkuminen on luontaista ja tuo iloa. Epi-
lepsia voi tuoda huolta vanhemmille joidenkin urheilulajien sopivuudesta. Lapsen pitdisi kuitenkin
antaa liikkua ja harrastaa mahdollisuuksien mukaan niin kuin ikdtoverinsakin. Vain joissain tapauk-
sissa tarvitaan varovaisuutta ja aikuisen valvontaa, kuten uinnissa ja kiipeilyssa. Lapsen liikkuessa on
hyva muistaa saannéllinen ruokailu, eika lapsen tulisi 1ahtea liikuntatunnille tai harrastuksiin nalkai-

send. Myds rasitusten jalkeinen palautuminen on hyva ottaa huomioon. (Kalvidinen 2017, 120-122.)

Epilepsiakohtauksille altistavia tekijéita on hyva oppia valttamaan. Vilkkuvalot altistavat kohtauksille
joillain henkildilla, yleensa yleistyvaa epilepsiaa sairastavilla, mutta ei kaikilla. Joissain tilanteissa,
kuten saunomisessa on hyva muistaa kohtuus ja nesteytys. Myds omaa kehoa olisi hyva kuunnella.
Unen puute ja sydmattdmyys seka kuume voivat myds olla laukaisevia tekijoitad. (Kalvidinen ym.
2017, 86.) Omahoitoon kuuluu myds kohtauksien seuraaminen ja kirjaaminen. Kohtauksista on hyva
pitaa kirjaa, johon on hyva kuvata kohtausten ajankohta ja kuvaus kohtauksista. Vanhemmat voivat
my®s videoida lapsen kohtauksen. Myds hoidosta aiheutuvia haittavaikutuksia on hyva seurata ja
kirjata ne yl6s. Nama asiat ovat tarkeaa tietoa ladkarille, jotta lapsi voi saada parhaat ohjeet oirei-
den hoitamiseksi. (Terveyskyla 2022f.)
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EPILEPSIAN VAIKUTUS LAPSEN ELAMAAN

Epilepsialla voi olla monimuotoisia vaikutuksia lapsen eldmadn ja koko perheeseen, niin kuin milla
tahansa pitkaaikaissairaudella. Epilepsialla voi olla vaikutusta kognitiiviseen kehitykseen ja oppimi-
seen, lapsen psyykkiseen hyvinvointiin, mindkuvaan, tunteiden saatelyyn, sosiaalisiin suhteisiin, seka
koko perheen hyvinvointiin. (Rozensztrauch & Kottuniuk 2022, 2277.) Epilepsiaan liittyva leimautu-
minen, oppimisvaikeudet, kohtauksien pelko ja impulsiivisuushairiét voivat vaikuttaa negatiivisesti
lapsen sosiaaliseen- ja perhe-elamaan seka kouluttautumiseen. Nailla kaikilla taas on suurta merki-
tystd lapsen elamanlaatuun. (Ng 2023, 67.) Epilepsialla voi myds olla vaikutusta lapsen minakuvan
rakentumiseen ja itsetuntoon. Nuorilla epilepsia voi aiheuttaa erilaisuuden tunnetta, joka voi koetella
nuoren identiteetin rakentumista. (Kalvidinen ym. 2016, 146.) Epilepsiaan liittyva leimautuminen voi
olla ahdistavaa ja onkin lapsilla usein suurin epilepsiaan liittyva huolenaihe (Sillanpaa & Jokiranta-
Olkoniemi 2017, 1906).

Lapsen kehitys ja oppiminen

Noin 70 %:lla epilepsiaa sairastavista lapsista kognitiivinen kehitys etenee ikdtasoa vastaavalla ta-
valla, eika alykkyydessa ole mitaén poikkeavaa. Noin 20—-30 %:lla epilepsiaa sairastavista lapsista
kuitenkin karsii arkielamaa haittaavista neurologisista oireista asianmukaisesta ladkehoidosta huoli-
matta. (Kalvidinen ym. 2016, 147.) Kehitykseen ja oppimiseen liittyvat ongelmat voivat johtua use-
asta tekijastd, jotka liittyvat epilepsian etiologiaan, aivoissa oleviin muutoksiin, kohtausten maaraan,
epilepsialaakitykseen, neuropsykologiseen suoriutumiseen, ja ymparistotekijéihin (Mankinen, Kivi-
niemi & Rantala 2015).

Epilepsian aiheuttajalla on suuri vaikutus siihen, miten epilepsia vaikuttaa lapsen kehitykseen. Eten-
kin rakenteelliset poikkeavuudet ja aineenvaihdunnalliset hairiét nayttavat olevan merkittavin syy
lapsella esiintyviin kognitiivisiin hdiriihin. Taustalla olevan etiologian lisaksi varhainen ikd kohtaus-
ten alkaessa on toinen merkittédva tekija, joka vaikuttaa epilepsiassa esiintyviin kehityksellisiin ja
kognitiivisiin hairidihin. Varhaislapsuudessa kehitys on voimakkaimmillaan, ja tuolloin puhjennut epi-
lepsia voi vaikuttaa lapsen kokonaiskehitykseen. (Kalvidinen ym. 2016, 144.) Kliiniset tutkimukset
ovat osoittaneet, etta etenkin varhain lapsuudessa esiintyneet kohtaukset vaikuttavat aivojen kehi-
tykseen ja lisadavat aivojen haavoittuvuutta myéhemmille kohtauksille. My6ds kohtausten esiintymisti-
heydella on osoitettu olevan yhteytta siihen, kuinka paljon epilepsia vaikuttaa lapsen kehitykseen ja
kognitiivisiin hairidihin. (Rantanen, Eriksson & Nieminen 2011, 1499-1500.) Epé&sopivalla ladkityk-
selld voi myos olla vaikutusta lapsen kognitiiviseen kehitykseen. Keskeisimmat laakitykseen liittyvat
ongelmat liittyvat vasymykseen ja mielialahairidihin, seka kaytésongelmiin. (Kalvidinen ym. 2016,
147; Rantanen ym. 2017, 39-43.) My6éhemmin lapsuudessa ja nuoruudessa esiintyvat kognitiiviset
vaikeudet saattavat liittyd myds psykososiaaliseen sopeutumiseen, tai siihen, etta lapselta ei vaadita
hénen ikdtasoaan vastaavaa oppimista (Rantanen & Eriksson, 2017). Epilepsiaan sairastumisen
myota ilmaantuvien oppimisvaikeuksien onkin ajateltu olevat seurausta useasta eri tekijasta ja nai-
den yhteisvaikutuksesta. Oppimisvaikeuksilla tiedetdan olevan vaikutusta elamassa pitkdan, vield
silloinkin, kun lapsi on parantunut epilepsiasta. Taman takia oppimisvaikeudet on syyta tunnistaa
varhain ja selvittda taustalla olevat syyt, jotta apua osataan tarjota oikealla tavalla. (Mankinen ym.
2015.)
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Epilepsiaa sairastavilla lapsilla etenkin tarkkaavuuden hairiét ovat yleisia. Lahes puolella epilepsiaa
sairastavista lapsista on todettu jonkin asteisia tarkkaavuuden hairidita. Tarkkaavuuden hairiét voi-
vat ndkya seka huomiokyvyn heikkoutena, etta ylivilkkautena ja impulsiivisuutena. Aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden hairiétd (ADHD) esiintyy eri arvioiden mukaan 12-70 %:lla epilepsiaa sairastavista
lapsista. Toinen yleinen kognitioon vaikuttava ongelma on tiedonkasittelyn vaikeus, jota esiintyy esi-
merkiksi toiminnanohjauksessa, reaktioajoissa, prosessointinopeudessa ja tydmuistissa. Kielellisia
vaikeuksia on noin 20—30 %:lla epilepsiaa sairastavista lapsista. Myds muistivaikeudet ovat yleisia.
Vaikeuksia on todettu etenkin tyd- ja sadilémuistissa, sekd asioiden mieleen palauttamisessa. Nama
kognitiiviset vaikeudet ovat merkittdva riski lapsen oppimisvaikeuksille. Varhainen diagnostiikka ja
oikeanlaisen hoidon l6ytéminen ovat tarkeitd, jotta oppimisen ja kielelliset vaikeudet pystytadn mini-
moimaan. (Strekas, Ratner, Berl & Gaillard 2023, 207—-19.) Osalla epilepsiaa sairastavista lapsista
oppimisvaikeudet saattavat olla hyvin lievia tai menna ohi, kun kohtaukset on saatu hallintaan (Kal-
vidinen ym. 2016, 149).

Kognitiivisen kehityksen lisdksi kayttdytymisen ongelmat, seka jonkin asteiset dlylliset vammat ovat
yleisia epilepsiaa sairastavilla lapsilla. Noin kolmasosalla epilepsiaa sairastavista lapsista todetaan
alyllinen kehitysvamma, ja noin 20 %:lla muita lievempia oppimisvaikeuksia. Nailla epilepsiaan liitty-
villé ongelmilla voi olla jopa suurempi vaikutus eldmanlaatuun kuin itse kohtauksilla. Epilepsialla on
vaikutusta kognitiiviseen ja psykososiaaliseen kehitykseen ja nadin ollen myds lapsen koulutukselli-
seen menestykseen ja ammattitaitoon. Epilepsialla voi siis olla hyvin pitkaaikaisia vaikutuksia lapsen
eldamdan myos kohtausten lakkaamisen jélkeen. (Sokka ym. 2017; Linnakivi & Metséhonkala 2021,
933.)

Lapsen psyykkinen hyvinvointi

Epilepsialla on vaikutusta lapsen elamaan myds kohtausten valilla. Vaikka epilepsia ei sindnsa vaikut-
taisikaan lapsen kehitykseen, on epilepsioilla usein vaikutusta lapsen psyykkiseen hyvinvointiin ja
eldmdnlaatuun. (Kalvidinen ym. 2016, 144.) Lahes puolella epilepsiaa sairastavista lapsista voidaan
todeta jonkin asteisia mielenterveyteen liittyvia ongelmia. Joka nelj@dnnelld mielenterveyden ongel-
mat ovat niin merkittavia, ettd ne vaikuttavat lapsen toimintakykyyn ja jokapadivaiseen eldmaan. Mie-
lenterveyteen liittyvat ongelmat ovat yleisia erityisesti silloin, kuin kohtauksia tulee tiheasti tai epi-
lepsian hoitovaste on huono. Yksi yleisimmistd psyykkisista ongelmista epilepsiaa sairastavilla lapsilla
on ADHD, eli aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hdirid. Autisminkirjonhairiét ovat myds huomatta-
vasti yleisempid epilepsiaa sairastavilla, kuin muilla lapsilla. Tahdn voi kuulua kaavamaiset rutiinit,
voimakkaat kiinnostuksen kohteet, seka haasteet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Epilepsiaa sai-
rastavilla on tutkimusten mukaan 8-10 kertainen riski autisminkirjon hairiille. Masennusta ja ahdis-
tusta esiintyy noin joka viidennelld epilepsiaa sairastavalla lapsella. Masennuksen ja ahdistuksen
syyna ovat usein kohtausten pelko, seka ympariston suhtautuminen lapsen sairauteen. Epilepsiaan
littyva leimautuminen on valtaosalla lapsia suurin epilepsiaan liittyva huolenaihe. (Sillanpaa & Joki-
ranta-Olkoniemi 2017, 1906-1909.)

Epilepsiaan liittyvien mielenterveyden ongelmien syyt voivat olla moninaisia. Esimerkiksi epilepsian
varhainen alkamisika, aivovaurioiden keskushermostovauriot voivat olla riski mielenterveyteen liitty-

viin ongelmiin. Mielenterveyden hdirididen taustalla on elimellisten ja perinndllisten syiden lisaksi
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usein huoli sairaudesta, leimautumisen pelko sekd vanhempien liiallinen huoli lapsen sairaudesta.
(Sillanpaa & Jokiranta-Olkoniemi 2017, 1906—-1909.) Lapsen sairauteen liittyvat pelot voivat olla hy-
vin voimakkaita, ja joskus pelko kohtauksista voi hallita elamaa enemman, kun itse kohtaukset. Epi-
lepsiaan liittyy usein tunne siita, ettd aina on oltava varuillaan, koska kohtaus voi tulla missa ja mil-
loin vain. Vanhemmat, tai itse lapsi voivat kohtauksen pelossa valttaa asioiden tekemistd, kuten yk-
sin olemista, tai harrastustoimintaan osallistumista. Joissain vaikeissa taudinkuvissa tallainen voi olla
tarpeellista, mutta yleensa pitdisi pyrkia siihen, etta lapsi voi tehda samoja asioita kuin muutkin.
(Eriksson ym. 2003, 60.) Epilepsiasta aiheutuvien rajoitusten on todettu olevan suoraan yhteydessa
siihen, kuinka stressaavaksi lapset kokevat sairautensa. Epilepsiaa sairastavat lapset voivat usein
harrastaa ja leikkia aivan kuten ikatoverinsa. Vain tietyissa tilanteissa tarvitaan erityista varovai-

suutta, kuten uimisessa, jossa on aina oltava pelastustaitoinen valvoja mukana. (Ng 2023, 72.)

4.3 Lapsi pdivakodissa ja koulussa

Epilepsiaa sairastavat lapset voivat olla pdivéahoidossa ja kdyda koulua niin kuin muutkin lapset. Tar-
keintd on kdyda lapi lapsen epilepsia varhaiskasvatuksen ja koulun opettajien kanssa. Lasta hoita-

villa aikuisilla tulee olla hyva tietdmys sairaudesta ja kohtauksissa toimimisesta. Vaikka lapsi olisi laa-
kityksen ansiosta kohtaukseton, voi lapsella olla yleisen kehitysviiveen, tarkkaavaisuuden ja kielellis-
ten vaikeuksien takia erityisen tuen tarve. Varhaiskasvatuksessa tukitoimet suunnittelee moniamma-

tillinen tyéryhma, ja ne kirjataan varhaiskasvatussuunnitelmaan (VASU). (Kalvidinen ym. 2016, 154.)

Koulunkdynnissa on tdarkeda pitaa huolta hyvasta yhteydenpidosta kodin ja koulun valilld. Opettajan
kanssa on tarkeda kayda lapi, minkalaisia lapsen epilepsiakohtaukset ovat ja miten kohtauksen sat-
tuessa tulisi toimia. Epilepsialdékityksella voi myds olla vaikutusta esimerkiksi lapsen kaytdkseen ja
toimintakykyyn, josta opettajan on hyva tietda. (Epilepsialiitto 2024a.) Koulun henkildkunnan on
hyva tietda myds, jos jokin ulkoinen tekija voi laukaista kohtauksen. Jos lapsella on kdytdssa epilep-
siakohtauksiin kaytettavat ensiapulddkkeet, on hyva sopia opettajan kanssa pitéako lapsi ladkkeet
itselldan, vai sdilyttadké opettaja ne. Opettajalla tai muulla koulun tyéntekijalla, kuten terveydenhoi-
tajalla, on hyva olla valmius antaa ensiapuldaketta tarvittaessa. Koulun kanssa on hyva sopia myds
siitd, halutaanko lapsen epilepsia ottaa esille luokassa, jotta luokkakaverit osaavat suhtautua sairau-
teen asiallisella tavalla, ja mahdollisesti auttaa kohtauksen sattuessa. (UKK-instituutti; Terveyskyla
2022.) Epilepsiakohtaukset ja muutokset Iadkityksessa voivat aiheuttaa vaihtelua lapsen voinnissa,
ja koulun on hyva tietad tastd, jotta opetus ja vaatimukset voidaan sopeuttaa lapsen vointiin. Myds
koulun osalta tiedottaminen on tarkedad, jos huomataan muutoksia lapsen toimintakyvyssa tai mieli-

alassa. (Terveyskyla 2022a.)

Joskus epilepsia voi aiheuttaa haasteita oppimiseen, etenkin keskittymisen ja vireystilan saatelyssa,
kielellisessa taidossa, muistissa, lukemisessa, kirjottamisessa, luetun ymmartamisessa tai matematii-
kassa. Lapsen oppimisen taidot, keskittyminen ja vireystila voivat vaihdella paljonkin paivasta toi-
seen, tai yhden paivankin aikana. Tdma on hyva ottaa huomioon ja sovittaa tydn maara ja vaati-
muksen lapsen voinnin mukaan. (Terveyskyla 2022a.) Oppimisvaikeuksien vuoksi lapsi voi tarvita
tehostetun- tai erityisen tuen paatdsta. Tehostettua tukea saavalle lapselle laaditaan oppimissuunni-

telma, johon voi kuulua tukiopetusta tai eriytettyad opetusta. Tukeen voi kuulua myds ryhma- tai
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luokkakohtainen avustaja. Erityista tukea saaville lapsille laaditaan henkildkohtainen opetuksen jar-
jestamistd koskeva suunnitelma. Erityiseen tukeen voi kuulua yksildllistetty oppimaara ja henkilékoh-

tainen avustaja. (Metso 2023.)

Lapsen sosiaaliset suhteet ja harrastukset

Lapsuusian epilepsia on monimuotoinen neurologinen sairausoireyhtyma, joka voi kohtausten lisaksi
aiheuttaa neurologisia, kognitiivisia ja psyykkisia ongelmia, joilla voi kaikilla olla vaikutusta lapsen
sosiaalisen vuorovaikutuksen muodostumiseen (Kalvidinen ym. 2016, 8). Lapsi voi kokea olevansa
erilainen sairautensa takia. Kavereilla ei ole epilepsiaa ja siihen liittyvia rajoituksia, jonka takia epi-
lepsia erottaa lapsen joukosta. Joukkoon kuulumattomuuden ja erilaisuuden tunne voi aiheuttaa lap-
selle sosiaalista vetaytymistd. (Kalvidinen ym. 2016, 146.) Sosiaalisten suhteiden muodostumista voi
vaikeuttaa myos leimautumisen pelko. Epilepsialla voi olla vaikutusta mindkuvaan ja ehjan identitee-
tin rakentumiseen, joka voi osaltaan myds vaikuttaa sosiaalisten suhteiden rakentumista. (Kalvidinen
ym. 2016, 153.) Epilepsiaan liittyvd arvaamattomuus voi myds varjostaa arkea ja sosiaalisiin tilantei-
siin osallistumista. Kohtaus voi tulla missa ja milloin vai siihen pitaa jossain maarin osata varautua.
Vanhempien liiallisen kohtausten pelon ja varovaisuuden vaarana on ylihuolehtiminen. Vanhemmilla
saattaa olla suuri pelko kohtauksista, jonka takia he lapsen turvallisuutta ajatellen rajoittavat lapsen
tekemisid kavereiden kanssa. (Eriksson ym. 2003, 60.) Epilepsiasta aiheutuvien rajoitusten on to-
dettu olevan suoraan yhteydessa siihen, kuinka stressaavaksi lapset kokevat sairautensa. Turhia ra-
joituksia tulisikin valttaa, ja lapsen pitdisi pystya elamaan turvallisessa ymparistossa mahdollisimman

samanlaista eldamaa kuin muutkin ikdisensa. (Ng 2023, 72.)

Harrastus voi olla lapselle suuri voimavara, joka tuo onnistumisen kokemuksia, uusia ystavia ja uusia
taitoa (Kelola 2024). Jos hoito on hyvassa tasapainossa, voi epilepsiaa sairastavat lapset voivat
usein harrastaa ja leikkia aivan kuten ikdtoverinsa. Harrastusten vetdjalla on kuitenkin hyva olla tie-
toa sairaudesta ja valmiudet toimia kohtauksen sattuessa. Tietyissa tilanteissa tarvitaan erityista va-
rovaisuutta, kuten uimisessa, jossa on aina oltava pelastustaitoinen valvoja mukana. (Terveyskyla
2022b.) Liikunnalla on paljon fyysista ja psyykkista terveytta edistdvia tekij6ita ja liikunta on epilep-
siaa sairastaville lapsille yhta tarkeaa kuin muillekin. Tutkimusten mukaan epilepsiaa sairastavat ovat
huomanneet liikunnan jopa vahentavan kohtauksiaan. Vain hyvin harvoilla epilepsiaa sairastavilla
liikunta voi lisata kohtauksia. (Kalvidinen ym. 2016, 120.) Riittdva liikunta ja aktiivisuus paivan ai-
kana usein myds parantaa unen laatua, joka taas voi vaikuttaa positiivisesti epileptisten kohtausten
hallintaan (Lin ym. 2021).

Lapsen tukeminen

Lapsen pitkdaikaissairaudella on aina suuri vaikutus lapsen elamaan monella osa-alueella. Epilepsi-
aan sairastuminen voi etenkin kouluikaisilld lapsilla olla suuri kriisi, jota tulisi kasitella. (Kalvidinen
ym. 2017, 82.) Lapsen sopeutumiseen ja sairauden kanssa jaksamiseen vaikuttavat omien voimava-
rojen lisaksi suuresti toisten ihmisten tuki. Tarkein tuki on yleensa perhe, mutta myds ystavat,
koulu, paivakoti, isovanhemmat ja muut Idheiset ihmiset voivat tarjota merkittavaa tukea. Myds hoi-

tohenkildkunta voi olla lapsen tukena ja vastata mieltd painaviin kysymyksiin. (Storvik-Sydédnmaa,
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Kaisvuo, Talvensaari & Uotila 2015.) Vanhempien tuella on todettu olevan suuri vaikutus siihen, mi-
ten lapsi kokee epilepsian vaikuttavat elamadnsa. Sosiaalisella tuella, tai sen puutteella on osoitettu
olevan jopa suurempi vaikutus epilepsiaa sairastavan lapsen eldamanlaatuun kuin itse kohtauksilla.
(Ng 2023, 65.) Lapsen vanhempia tulisikin ohjata ja kannustaa olemaan lapsen tukena ja nayttaa
oikeanlaista asennetta sairautta kohtaan. Epilepsian ndkyminen ja siité puhuminen vaihtelevat per-
heiden mukaan. Vanhempien tulisi puhua epilepsiasta avoimesti lapselle sopivalla ja ymmarrettavalla
tavalla. Jos vanhemmat eivat halua puhua epilepsiasta, tai piilottelevat sita muilta, tulee lapsellekin
helposti mielikuva, ettd kyseessd on paha ja havettdva asia. Hoitavan tahon vaikutus nayttaa olevan
epilepsiaan suhtautumisessakin tarkedd. Mita tyytyvaisempia vanhemmat ovat olleet lapsensa epi-
lepsian hoitoon ja saamaansa tukeen, sitd helpompi heidén on suhtautua sairauteen ja puhua siita

niin kotona, kuin kodin ulkopuolellakin. (Eriksson ym. 2003, 65-67.)

4.6 Opas lapselle

Epilepsia on sairaus, jolla voi olla suurta vaikutusta lapsen elamadn monella ei osa-alueella. Fyysis-
ten haasteiden lisaksi epilepsia voi aiheuttaa psyykkista taakkaa erilaisuuden ja rajoitusten pelossa.
Tieto epilepsiasta lisaa sairastavan lapsen hyvinvointia, ja helpottaa suhtautumista omaan sairau-
teen. Riittavan tiedon avulla lapsen on helpompi kdsitella negatiivisiakin tunteita ja tilanteita, joita
sairaus tuo tullessaan. (Eriksson ym. 2003, 9—-10.) Joskus vanhempien voi olla vaikea kertoa sairau-
desta lapselle. Lapsi on kuitenkin potilas, johon sairaus ja hoito kohdistuvat ja hanelld on oikeus
saada ymmarryksensa ja kehitystasonsa mukaista tietoa sairaudestaan. (Lonnqgvist 2014, 50.) Tieto
lisaa lapsen turvallisuutta myds silloin kun joudutaan kasittelemaan vaikeita asioita (Heikkila-Halttu-
nen 2010, 280). Lapselle tulisi esittaa tietoa hdnen ikatasoaan vastaavalla tavalla. Koululainen tarvit-
see ja pystyy ymmartamaan jo tarkempaa tietoa sairaudestaan, sen syista, ja sairauden hoidosta.
(Kalvidginen ym. 2016, 146.) Sairastavan lapsen sisarukset tarvitsevat myos ikdtasonsa mukaista tie-
toa sisaruksensa sairaudesta. Nain heidan voi olla helpompi ymmartda esimerkiksi, miksi vanhempi
joutuu hoitamaan ja kiinnittdmaan huomioita enemman sairastavaan sisarukseen. (Lénnqvist 2014,
51.) Opas voi olla myds vanhemmille keino kertoa sairaudesta lapselleen. Vanhempi ja lapsi voivat

lukea opasta yhdessa ja keskustella sairaudesta seka siitéd heranneista kysymyksista.

Opasta toteuttaessa tulisi pitda aina mielessa kenelle opas on suunnattu. Oppaassa tulisi olla esitet-
tyna kaikki sairauden ja hoidon kannalta oleellisimmat asiat, mutta niin, ettei oppaasta tulisi liian
pitkda. Oppaassa esitetty kieli tulisi olla sellaista, ettd kohderyhmankin on sitd helppo ymmartaa. Jos
tekstissa kaytetadan vaikeita, esimerkiksi ladketieteeseen tai anatomiaan liittyvia sanoja, tulisi ne olla
selitettyna. (Kyngas ym. 2007, 126—127.) Opas tulisi myds olla lapsille mielenkiintoisessa muodossa.
Kuvat ovat tarkedssa asemassa opasta tehdessa. Kuvituksen tehtava on voimistaa ja tehda tekstissa
esitetyt asiat nakyviksi. Vaikeaksi miellettyja aiheita kasittelevissa lasten kirjoissa kuvalla voi olla
pehmentdva ja tekstia tukeva vaikutus. Lapsi voi myds palauttaa tekstistd luetun tiedon kuvien

avulla myéhemmin mieleensa selaillessaan opasta. (Heikkila-Halttunen 2010, 13, 280.)
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5 KEHITTAMISTYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinndytetyon tarkoitus on tuottaa epilepsiaa sairastaville lapsille opas, joka on kaytdssa las-
ten ja perheiden ensitietokursseilla. Tavoitteena on lisdta epilepsiaa sairastavien lasten tietoutta sai-

raudestaan ikdtasoaan vastaavalla tavalla.
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KEHITTAMISTYON TOTEUTUS

Opinnaytetyd toteutettiin kehittamistydna. Kehittdmistydlla tarkoitetaan tiedonhaun tai tutkimuksen
tuloksena saadun tiedon kayttdmista uusien tuotteiden, prosessien tai menetelmien kehittdmiseen,
seka myos jo olemassa olevien olennaiseen parantamiseen (Suomen virallinen tilasto (SVT)). Tassa
tydssa tiedonhaun avulla kehitettiin tyon tilaajan tarpeeseen uusi tuote. Kehittdmistydn menetelmat
tarkoittavat kdytannon keinoja ja tyoskentelytapoja, joiden avulla padstaan kehittamistydn tavoittei-
siin. Kehittdmistydn menetelmia on lukuisa ja kehittamisen eri vaiheissa voidaan kdyttaa useita me-
netelmia ja valineitd. Eri menetelmillda on kehittdmistydssa erilaisia tehtdvia, siksi niita tarvitaan
yleensd useampia kehittamistyon aikana hyvan lopputuloksen saavuttamiseksi. (Salonen, Eloranta,
Hautala & Kinos 2013, 55-56.) Kehittamisty6 aluksi mietitdan tavoitteet, suunnitellaan kehittdmis-
tydn toteutus ja aikataulu, valitaan menetelma ja mietitdan, miten valmista tuotosta arvioidaan. Ta-
man jalkeen etsitaan lahteita tietoperustaan ja jasennelldan sisaltdé téman etsityn tietoperustan poh-
jalta. (Kostamo, Airaksinen & Vilkka 2022.) Tdssa kehittdmistydssa menetelmina kaytettiin tiedon
hakua tieteellisista tietokannoista, kehittdmistyon kannalta oleellisen tiedon poimimista ja tiedon ko-
koamista yhteen. Naiden tietojen perusteella koottiin opas. Itse oppaassa menetelmand kaytettiin
myds esittavia menetelmid, kun luotiin visuaalista ja lapsille soveltuvaa opasta.

Toimeksiantajan kuvaus

Taman tyon tilaaja on Coronaria kuntoutuspalvelut Oy. Coronaria kuntoutuspalvelut Oy on Kelan
palveluntuottaja, joka jarjestad vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen palveluja ympari Suomen. Kun-
toutuspalveluihin kuuluu sopeutumisvalmennuskursseja epilepsiaa sairastaville lapsille ja heidan per-
heilleen. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat kuntouttavaa toimintaa, jossa epilepsiaa sairastavat lap-
set ja heidan perheensa saavat jakaa kokemuksiaan ja ajatuksiaan muiden samassa tilanteessa ole-
vien perheiden kanssa. Kurssilta lapsiperhe saa ohjausta eldamantilanteeseen, tietoa sairaudesta seka
keinoja ja voimavaroja arjesta selviytymiseen. Sopeutumisvalmennuskurssit tarjoavat myds vertais-
tukea ja rentouttavat puitteet kuntoutukseen. Tana paivana Coronaria on yksi Suomen merkittavim-
mista terveydenhuollon yrityksistd ja suurimmista toimijoista ainoa, joka on taysin suomalaisessa
omistuksessa. (Coronaria julkaisuaika tuntematon.)

Suunnittelu

Kehittamistyd prosessiin siséltyy seitseman vaihetta, joiden mukaan edetaan. Ensimmainen vaihe on
kehittdmistarpeen tunnistaminen. Ty6ssa on todettu tarve jollekin uudistukselle, tai uudelle tuotok-
selle, jonka pohjalta tyotd lahdetdan toteuttamaan. (Salonen ym. 2013, 52; Kostamo ym. 2022, 15.)
Kehittamistyd alkoi siis kehittdmistarpeen, eli aiheen valinnalla. Aihe |18ytyi koulun aiheluettelosta,
jossa organisaatiot ovat laittaneet tarvitsemiaan tuotosehdotuksia esille opiskelijoiden valittavaksi.
Aiheeksi valikoitui opas epilepsiaa sairastaville lapsille. Aihe valikoitui konkreettisen tarpeen ja kiin-
nostavuuden pohjalta. Kiinnostusta lisdsi my0s toteuttaa opas, joka olisi hyddyllisessa kaytdssa so-

peutumisvalmennuskursseilla, ja oppaalle suunnatut lapset hy6tyisivat tuotoksesta.

Kehittamistydn aluksi tulee asettaa tavoitteet, suunnitella tyon toteutus, valita menetelmg, jota ke-

hittdmistydssa kaytetaan, suunnitella tydlle aikataulu, sekd miettid miten valmista tuotosta arvioi-
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daan. (Kostamo ym. 2022, 15.) Alkuvaiheessa on myds hyva ideoida luovasti mitd muutettavaa kehi-
tystydlla halutaan saada aikaan, ja miten tavoitteeseen paastéan (Salonen ym. 2013, 53). Taman
tyon tuotoksella haluttiin saada aikaan opas, jonka avulla epilepsiaa sairastavien lasten on helppo
saada tietoa sairaudestaan. Tavoitteeseen pdasemisen havainnointi tuntui helpolta selkedn suunni-
telman seka aikataulun ansioista. Tydté suunniteltaessa kaytiin myds tyon tilaajan kanssa lapi hei-

dan toiveitaan ja tarpeitaan.

Opinnaytetyoprosessi alkoi syksylla 2023 aihekuvauksen laatimisella. Tavoitteeksi asettui tuottaa
opas toimeksiantajan tarpeiden mukaan, ja samalla kirjoittaa raportti Savonia ammattikorkeakoulun
ohjeiden mukaisesti. Aikataulu oli tydn edetesséa joustava, mutta tavoite oli saada tyd valmiiksi ke-
saan 2024 mennessa. Valissa oli tiiviimpia koulujaksoja ja harjoittelujaksoja, joiden aikana prosessi
oli hetkellisesti sivussa. Aiheen ja aikataulun hahmotuttua alkoi aihekuvauksen tydstdminen. Aiheku-
vaukseen haettiin tieteellisia tutkimusartikkeleita aiheesta, josta alkoi rakentua teoriapohjaa. Aiheku-
vaukseen kuvattiin myds tydn tarkoitusta, eettisia nakékulmia ja tydn etenemisen aikataulua. Aihe-

kuvauksen valmistuttua siirryttiin tydsuunnitelman tekemiseen loppusyksysta 2023.

Salosen ym. (2013, 59-60) mukaan kolmas vaihe kehittémistydssa on suunnitteluvaihe. Téssa vai-
heessa tarkennetaan kehittémistehtdvaa aikaisemman ideoinnin ja alustavan suunnitelman pohjalta
seka tdsmennetddn kehittamistyon realistisia tavoitteita. Tydsuunnitelmassa perehdyttiin syvemmin
aiheeseen ja pyrittiin etsimdan juuri kehittadmistyén aiheen kannalta oleellista tietoa. Suunnitteluvai-
heessa pohdittiin myds oppaan kohderyhmaa ja sitd, minkalainen on hyva opas juuri lapsille. Tassa

otettiin huomioon my®és aihe, joka voi olla juuri sairastuneelle lapselle hankala kasitella.

Tietoa tydhon haettiin tietokannoista kuten Cinahl ultimate, PubMed, Terveysportti, MEDIC, finna ja
muusta aiheeseen liittyvasta kirjallisuudesta. Tietoa haettiin vain luotettavista tietokannoista, ja tie-
teellisia tutkimusartikkeleita kaytettdessa tarkistettiin tutkimuksen luotettavuus tarkistamalla esimer-
kiksi tutkimuksen laajuus, ajankohta ja toteutus paikka. Tieteelliset tutkimusartikkelit rajattiin niin,
etta ne olivat enintaan 10 vuotta vanhoja. Ty6ta varten haettiin tietoa yleisesti lasten epilepsiasta.
Teoriatietoa haettiin myos siita, kuinka epilepsia vaikuttaa lasten elamaan, ja minkalaista tukea hei-
dan tulisi saada sairautensa kanssa. Ty6ta tehdessa selvitettiin myds, miksi opas epilepsiaa sairasta-
ville lapsille on tarkea toteuttaa, minkdlainen on hyva opas lapsille, mita sen tulisi sisdltaa ja miten
tieto tulisi esittda, jotta se on lapsille helposti ymmarrettdvaa ja kiinnostavaa lukea. Tietoa hakiessa
kaytettiin suomenkielisia hakusanoja: epilepsia, lasten epilepsia, lasten epilepsian hoito, lasten epi-
lepsian laakehoito, epileptinen kohtaus, epilepsian vaikutus lapsen eldmaan, opas lapsille, ketogeeni-
nen ruokavalio epilepsian hoidossa lapsilla ja englannin kielen sanoja: epilepsy, epilepsy with chil-

dren, epilepsy treatment with children, seizures.

Opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa tuotiin myds esille opinndytetydn aikataulua, tavoitteita, sisallén
rakennetta ja ymparistdd, jotka tarkentuivat tyon edetessa. Tietoperustan sisdltdéa hahmoteltiin paa-
teemojen mukaan, joihin alettiin syventya tarkemmin. Opinnaytetyon suunnitelmavaiheessa kirjoitet-

tiin my6s opinndytetydsopimus tyon tilaajan ja ohjaavan opettajan kanssa.
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6.3 Kehittédmistydn toteutus

Salosen ym. (2013, 62) mukaan kehittamistyon toteutus alkaa heti kun suunnitelma on valmis ja
hyvaksytty. Toteutusvaiheessa edetaan aikaisesmmin laaditun suunnitelman mukaisesti, joka usein
tarkentuu tyon edetessa. Opinndytetyon suunnitelma hyvaksyttiin tammikuussa 2024, jolloin aloitet-
tiin tyon toteutus. Toteutusvaihe on yleensa hyvin tydlasta, mutta my6s opettavaista monella osa-
alueella (Salonen ym. 2013, 58). Olennainen osa toteutusvaihetta on kehittamiskohteeseen liittyva
tiedonhaku, joka toteutetaan perehtymalléd jo olemassa olevaan tietoon (Ojasalo, Moilanen & Rita-
lahti 2014, 24).

Tyon perustana oli hyva ja laaja teoria perusta, jota oli suunnitteluvaiheessa keratty, ja toteutusvai-
heessa laajennettiin edelleen. Teoriapohjaa kerattiin kayttamalld aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta,
kansainvalisia tutkimusartikkeleita ja tieteellisia tutkimusjulkaisuja. Opas toteutettiin kayttamalla
Canva-ohjelmaa. Oppaan toteutus aloitettiin suunnittelemalla oppaan rakennetta ja pitémalld mie-
lessd, mitkd ovat olennaisimmat asiat, jotka oppaassa tulee olla esilla. Asioiden esittamisjarjestyk-
sessa mietittiin niiden tarkeysjarjestystd, joka tuntui loogisimmalta tavalta esittda asiat. Tassa vai-
heessa mietittiin myos, kuinka asiat saa esitettya tavalla, joka on lapsille helppoa, ymmarrettavaa ja
mielenkiintoista luettavaa. Lapsi on potilas, johon sairaus kohdistuu ja hanelld on oikeus saada ym-
marryksensa ja kehitystasonsa mukaista tietoa sairaudestaan (Lonnqvist 2014, 50). Turha ammatti-
kielen tai termien kayttd voi tehda tutustakin asiasta vieraan. Joissain tapauksissa opas voi kuitenkin
auttaa lukijaa tutustumaan uuteen sanastoon, jota hoidon tutkimusten aikana tulee kuulemaan. (Hy-
varinen 2005.) Opas on pyritty toteuttamaan niin, etta siina on oleellinen tieto lapsille sopivalla ta-
valla esitettyna. Kieli on pyritty pitdmaan selkeana, eika vaikeita ldaketieteeseen liittyvia sanoja ole
kaytetty, tai ne on selitetty lapsille ymmarrettavalla tavalla. Hyvarisen (2005) mukaan oppaissa
oleva neuvo toimii parhaiten, kun se on perusteltu. TAma on pidetty opasta tehdessa mielessa aset-
tamalle kehotusten perdan perustelu, esimerkiksi: Muista ottaa ladkarin sinulle maaradamat ladkkeet,

ne auttavat kohtauksia pysymaan poissa.

Opas suunniteltiin ja toteutettiin kdyttamalla Canva-ohjelmaa. Oppaassa esitetddn kuvien ja selkean
tekstin avulla esimerkiksi, mita epilepsia on, mistaé epilepsiakohtaukset johtuvat, miten epilepsiaa

hoidetaan, minkalaisia vaikutuksia epilepsialla on lapsen eldméaan ja miten epilepsiakohtauksen sat-
tuessa tulisi toimia. Oppaaseen on sisallytetty myds osioita, joihin lapsi voi itse kirjoittaa ajatuksiaan

vahvuuksistaan, unelmistaan ja muista mietteistaan.

Miellyttava ulkoasu ja tekstin jarkeva asettelu lisaavat tekstin luettavuutta. Tekstissa olevaa asiaa voi
vield selventda kuvilla. (Hyvarinen 2005.) Oppaassa kiinnitetadn huomioita lapsille sopiviin tapoihin
esittdd asiat, esimerkiksi kayttamalla kuvia. Kuvat myds voimistavat ja tekevat nakyvéksi tekstin luo-
mia mielikuvia, seka niilla voi olla vaikeaksi mielletyissa aiheissa pehmentava vaikutus (Heikkila -Halt-
tunen 2010, 280).

Oppaan toteutus sijoittui kevdaseen 2024. Oppaan teko alkoi maaliskuussa 2024, ja se ldhetettiin
toimeksiantajalle arvioitavaksi toukokuussa 2024. Toimeksiantaja antoi muutamia lisdys ehdotuksia,
joiden mukaan opasta muokattiin. Lopullinen versio oppaasta viimeistelyjen jalkeen lahetettiin Co-

ronaria kuntoutusyhtyméan kdyttéon toukokuun 2024 loppupuolella.
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Arviointi

Salosen ym. (2013, 64) mukaan kehittadmistyon seitsemasta vaiheesta arviointi on kuudes, eli
toiseksi viimeinen. Yleensa arviointi kuitenkin kulkeutuu mukana kehittémistyon kaikissa vaiheissa.
Arviointia voidaan tehda jo ennen arvioitavaa toimintaa, arvioimalla toteutussuunnitelmaa. Kehitys-
toiminnan aikana voidaan arvioida alustavia tuotoksia, niiden valmistumisen eri vaiheissa. Toteutuk-
sen tultua paatdkseen voidaan arvioida sitd, minkalaisia vaikutuksia kehittdmistoiminnalla saatiin
aikaan. Arviointiin ei ole olemassa yhta oikeaa tapaa tai menetelmid, vaan arviointitapoja ja valineita
on paljon, ja kaytettdvat menetelmét voivat vaihdella niin kehittdmistyén, kuin kehittdmistydn vai-
heenkin mukaan. Arvioinnin muotoja voivat olla esimerkiksi itsearviointi, ulkoinen arviointi ja ver-
taisarviointi. (Salonen ym. 2013, 64-65.)

Kehittamistydssa arviointia suoritettiin kaikissa vaiheissa. Aluksi arvioitiin kehittdmistydn aiheen ra-
jaamista, sekd suunnitelman toimivuutta. Toteutusvaiheessa alustavaa tuotosta arvioitiin, jotta sitd
osattiin kehittda oikeaan suuntaan. Tyon loppuvaiheessa tydn onnistumista arvioitiin konkreettisesti

webropol-kyselylla.

Coronaria kuntoutuspalveluiden tydntekijatiimi arvioi tyén toimivuutta ja kdytettavyytta ja antoivat
palautetta siita, vastasiko tyd sitd mita tavoiteltiin. Coronaria kuntoutuspalveluiden ty6tiimille toteu-
tettiin anonyymi Webropol- kysely, jossa esitettiin monivalintakysymyksia liittyen tydn asiasisaltoon,
visuaalisuuteen, tyon selkeyteen ja tyon pituuteen. Palautekyselyn tulokset olivat kaikin puolin posi-
tiiviset. Tydhon tuli muutamia ehdotuksia lauseiden muokkaamiseen ja lisddmiseen, joiden perus-

teella tyéta muokattiin.
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POHDINTA

Opinnaytetyd toteutettiin kehittamistydna. Kehittamistyon tarkoitus oli tuottaa epilepsiaa sairastaville
lapsille opas, joka on kdytdssa lasten ja perheiden ensitietokursseilla. Tavoitteena oli lisdta epilep-
siaa sairastavien lasten tietoutta sairaudestaan ikdtasoaan vastaavalla tavalla. Aihe valikoitui konk-
reettisen tarpeen ja aiheen kiinnostavuuden pohjalta. Toiveissa oli toteuttaa kehitystyd, joka tulisi

konkreettiseen kayttdéon. Kiinnostus lastenhoitotydhdn vahvisti entisestédan aiheen valintaa.

Epilepsia on yleisin lapsilla esiintyva neurologinen sairaus. Joka vuosi noin 800:lle alle 15-vuotiaalle
lapselle aloitetaan epilepsialaakitys. (Rantanen & Eriksson 2017.) Kohtausten lisaksi epilepsialla on
usein vaikutusta lapsen kognitiiviseen kehitykseen, psyykkiseen hyvinvointiin ja elamanlaatuun.
Tieto epilepsiasta lisaa sairastavan lapsen hyvinvointia, ja helpottaa suhtautumista omaan sairau-
teen. Riittdvan tiedon avulla lapsen on helpompi kasitelld negatiivisiakin tunteita ja tilanteita, joita
sairaus tuo tullessaan. (Eriksson ym. 2003, 9—10.) Lapsi on potilas johon sairaus ja hoito kohdistu-
vat, ja hanelld on oikeus saada ymmarryksensa ja kehitystasonsa mukaista tietoa sairaudestaan
(Lénngvist 2014, 50).

Kehittamistydn toteutuksen ja tuctoksen pohdinta

Kehittamistyd tuotetaan yhdessa tydeldamékumppanin tarpeeseen, joko luomalla kokonaan uusi tuo-
tos, tai parantamalla jo olemassa olevaa (Kostamo ym. 2022, 15). Tassa opinndytetydssa on tuo-
tettu kehittamistydna epilepsiasta kertova opas lasten ja perheiden ensitietokursseille, jotta epilep-

siaa sairastavat lapset saavat tietoa sairaudestaan ikatasoaan vastaavalla tavalla.

Tama opinndytetyd on toteutettu (Salosen ym. 2013, 52) konstruktivistisen mallin mukaan, jossa
lineaarisuus ja syklisyys ilmenevat eri vaiheissa. Konstruktivistisessa mallissa toteutus, havainnointi,
reflektio ja uudelleen suuntautuminen toistuvat, kunnes tuotos on saatu valmiiksi ja sen voi julkaista
(Salonen 2013, 54). Tama koettiin hyvaksi malliksi toteuttaa tuotosta, silla jatkuva tyon havainnointi
ja arvioiminen auttoivat huomioimaan kehitettdvia kohtia ja tydstdmaan tuotosta oikeaan suuntaan.
Konstruktivistiseen tydskentelymalliin liittyy my6s inhimillisten tekijéiden huomioon ottaminen (Salo-
nen 2013, 53). Tama otettiin huomioon tyéta suunnitellessa, silla tiedossa oli, ettd sekd tydelama-
kumppanin, etta tyon tekijan aikataulut voivat syysta tai toisesta venya, tai muuttua prosessin ai-
kana. Opinnaytety6prosessi kuitenkin eteni suunniteltujen vaiheiden mukaan, reflektoinnin ja arvi-

oinnin kulkiessa mukana koko prosessin ajan.

Yksi tarkeimmista asioista kehittdmistydn aloittamisessa on tavoite (Salonen 2013, 16). Tulevan tuo-
toksen toimintaympéristd vaikuttaa merkittavasti siihen, millainen tavoite ty6lle asetetaan. Téman
takia toimintaymparistd, johon tyd tulee, on otettava huomioon tavoitteita asetettaessa. (Kostamo
ym. 2022, 53.) Taman opinndytetytn tavoite oli lisatad epilepsiaa sairastavien lasten tietoutta sai-
raudestaan ikdtasoaan vastaavalla tavalla. Tavoitetta asetettaessa otettiin toimintaymparisto ja
etenkin tuotoksen kohderyhma huomioon, toteuttamalla juuri lapsille sopiva opas, josta he saavat

helposti ymmarrettavaa tietoa sairaudestaan.

Kostamon ym. (2022,18) mukaan tuotoksen tyyli ja savy tulisi toteuttaa tarkoituksenmukaisiksi, ja

tekstin tulisi olla soveltuva tarkoitettuun viestintdan. Tuotoksen tekstit tulisi myds suunnitella niin,
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ettd kaikki kohderyhmaan kuuluvat pystyvat ne ymmartdmaan. Opasta toteutettaessa mietittiin tark-
kaan, kuinka vaikealta kuulostavatkin asiat selitetédan niin, ettd lapsetkin pystyvat ne ymmartdmaan.
Jos tekstissa kaytetdan vaikeita, esimerkiksi laaketieteeseen tai anatomiaan liittyvid sanoja, tulisi ne
olla selitettynd (Kyngas ym. 2007, 126). Myds oppaan pituutta mietittiin tarkkaan, jotta siitd ei tulisi
lilan pitka lasten luettavaksi, mutta oppaassa olisi kuitenkin sairauden kannalta tarkeat asiat esitet-

tyna.

Opas tulisi myds olla lapsille mielenkiintoisessa muodossa. Kuvat ovat térkedassa asemassa opasta
tehdessa. Kuvituksen tehtava on voimistaa ja tehda tekstissa esitetyt asiat nakyviksi (Heikkila-Halt-
tunen 2010, 13). Oppaaseen on valikoitu tekstiin liittyvia kuvia, joiden avulla lapsi voi hahmottaa
lukemaansa tekstia. Kuvien avulla opas voi olla kaytéssd myos lukutaidottomille lapsille. Kuvia katse-
lemalla ja aikuisen lukiessa opasta lapselle, voivat hekin saada térkeaa tietoa sairaudestaan. Kuvitus
onnistui arvioinnin mukaan hyvin. Oppaassa on myos otettu huomioon tyon tilaajan toiveet, joihin

kuului iloinen vérimaailma ja kohtia, joihin lapset voivat kirjoittaa omia vahvuuksiaan.

7.2 Kehittamistyon eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetdille on laadittu yhteiset eettiset ohjeet, joita tata tyotd tehdessa noudatettiin. Eettisiin
ohjeisiin sisaltyy hyva perehtyminen opinndytetydn aiheeseen, tarvittavien lupien hankkiminen ja
sopimusten solmiminen, tekijanoikeuslaki, plagioinnin valttdminen, tekodlypalveluihin liittyvien ris-
kien tunnistaminen, tekijanoikeuslain noudattaminen, kaytettdvan tiedon luotettavuuden tarkastami-

nen ja lahdekritiikki. (Savonia eettinen ohjeistus julkaisuaika tuntematon.)

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) on laatinut ohjeen hyvasta tieteellisestd kdytannosta.
Ty6n suunnitteluvaiheessa tutustuttiin tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeistuksiin. Taman mu-
kaan hyvan tieteellisen kaytantdon siséltyy rehellisyys, luotettavuus ja vastuunkanto, joita pyrittiin
tyota tehdessa noudattamaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2024.) Tutkimuseettisen neuvot-
telukunnan hyvan tieteellisen kaytannon ohjeiden mukaan muiden ty6ta tulee kunnioittaa, ja mer-
kita muiden toista tulleet tiedot asianmukaisin viittauksin (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2024).

Tyo6ta tehdesséd noudatettiin Savonian ammattikorkeakoulun ohjeita Idhdeviittauksista.

Tyota suunnitellessa perehdyttiin myés Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arenen laatimiin
eettisiin ja hyvan tieteellisen kdytannon suosituksiin. Néama suositukset perustuvat lainsdadantéon
seka tiedeyhteison periaatteisiin, linjauksiin ja suosituksiin. Arenen laatimien suositusten tavoitteena
on edistaa hyvaa tieteellista kdytdntdd, ennaltaehkadistd eparehellisyytta ja yhtendistda ammattikor-
keakoulujen opinndytetydprosessia. Arenen eettisiin suosituksiin kuuluu opinnaytetydsopimus, jonka
tein opinndytety6n suunnitteluvaiheessa yhdessa toimeksiantajan ja Savonia ammattikorkeakoulun
kanssa. Opiskelijan oikeus laadukkaaseen ohjaukseen on myds osana Arenen eettisia suosituksia.
(Arene 2019.)

Tydn teoriapohjana pyrittiin kdyttdmaan vain luotettavia lahteita. Suositeltavia lahteitd ammattikor-
keakouluille ovat esimerkiksi ammatillisten jarjestéjen tai asiantuntijaorganisaatioiden julkaisut
(Haaga-Helia 2024). Téllaisia lahteitd, joita kaytettiin, olivat esimerkiksi Epilepsialiitto, Terveyskyla ja

Kaypdahoitosuositus. Tieteellisia tutkimusartikkeleita etsittiin muun muassa Cinahl ja PubMed tieto-
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kannoista. Tieteellisten tutkimusartikkeleiden luotettavuutta tarkastellessa tulisi selvittaa ainakin jul-
kaisupaikka, tutkimusasetelma seka tutkimuksen oikeellisuus ja toistettavuus (Komulainen 2016).
Ajantasaisuus on myos tarkea kriteeri luotettavalle tutkimusartikkelille. Julkaisuajan tulisi olla tie-
dossa ja artikkelin tarpeeksi tuore. (Haaga-Helia 2024.) Tutkimusartikkeleiden luotettavuus pyrittiin
varmistamaan huomioimalla ndma kriteerit. Opinndytetyota tehdessa tiedossa oli, ettd tyd kaytetaan
Turnitin feedback studio -ohjelmassa, jossa plagiointi tarkistetaan. Tyd kaytettiin plagioinnin tunnis-

tus jarjestelman kautta jo suunnitteluvaiheessa, seka tyén valmistuttua.

7.3  Ammatillinen kasvu

Taman opinndytetytn tekeminen on ollut pitkdjanteinen prosessi, joka on kehittanyt monella eri osa-
alueella. Ty6ta aloittaessa tietdmys epilepsiasta oli hyvin pintapuolista. Tiedonhaun ja tieteellisiin
tutkimusartikkeleihin tutustumisen my6ta tietdmys kuitenkin kasvoi aivan uudelle tasolle. Sairmaanhoi-
tajan osaamistavoitteisiin kuuluu kyky hankkia, kasitelld ja arvioida tietoa kriittisesti (Savonia 2023).
Opinnadytetydprosessin aikana tiedonhaku, seka tiedonkasittelytaidot olivat yksi keskeisimpid asioita,
joita tarvittiin seka itse tuotoksen tekemiseen ettd raportin kirjoittamiseen. Nama taidot myos kehit-

tyivat merkittavasti prosessin aikana.

Tietoa kerdtessa ja tutkimusartikkeleita lukiessa alkoi pikkuhiljaa hahmottua, mitka olisivat oleelli-
simmat asiat, joita oppaassa tulisi olla. Oppaan kannalta oli tarkeda osata kerata kaikki térkea tieto
ja rajata ne oppaan kannalta olennaisiin. Oppaassa tulisi olla esitettyna kaikki sairauden ja hoidon
kannalta oleellisimmat asiat, mutta niin, ettei oppaasta tulisi liian pitka (Kyngas y. 2007, 127). Ta-
man jalkeen tuli miettia, mika on oikeanlainen tapa esittéa asiat kohderyhmalle, eli lapsille. Op-
paassa esitetty kieli tulisi olla sellaista, etta kohderyhmankin on sita helppo ymmartaa (Kyngas ym.
2007, 126). Opasta tehdessa oppi ymmartdmaan kuinka tdrkeda hoitotytssa on esittaa asiat niin,
ettd jokaisen on helppo saada tietoa sairaudestaan. Ty6eldmdssa niin sanottu ammattikieli tulee var-
masti arkipaivaiseksi, ja talléin on hyva muistaa, etta asiat tulisi esittda kohderyhmalle sopivalla ta-

valla.

Sairaanhoitajan tulisi osata tydskennelld projekteissa, ottaa vastuuta ja tarkastella omaa osaamis-
taan (Savonia 2023). Opinnaytetydprojekti laajensi omaa osaamistani néilla kaikilla osa-alueilla.
Opinnaytetyd oli projekti, jollaista en ollut aikaisemmin tehnyt. Sen aikana opin kuinka projektissa
niin suunnitelmallisuus, loogisuus kuin ahkera tydskentelykin ovat tarkedssa asemassa. Vastuun ot-
taminen ja oman osaamiseni tarkastelu toteutuivat koko projektin ajan, ja varmasti myoés niissa
osaamiseni kehittyi. Olen toteuttanut opinndytetydn yksin, joten vastuu tyén etenemisesta ja sen
valmistumisesta on ollut yksin minulla. Yksin tehdessa tosin ei tullut samanlaista tiimityéskentelya,
kuin pareittain, tai ryhmassa tekevilla. Itse koin kuitenkin yksin tydskentelyn mielekkddksi ja samalla
sain perehtya jokaiseen opinndytetydn osioon. OpinnaytetyOprosessin aikana olen oppinut laatimaan
laajasta tietokannasta seka aiheeseen rajatun ja loogisen raportin etta ytimekkaan lapsille soveltu-

van oppaan.

7.4  Tuloksen hyddynnettavyys ja kehittamisideat

Kehittamistydna tuotettu opas tulee olemaan kdytdssa Coronaria kuntoutupalveluiden ensitietokurs-

seilla, joita jarjestetadn epilepsiaan sairastuneille lapsille ja heiddn perheilleen. Epilepsiaa sairastavat
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lapset saavat oppaasta helposti ymmarrettévaa tietoa sairaudestaan, joka voi auttaa heitd hyvaksy-
maan sairautensa paremmin. Opas voi olla hyddyllinen my6s epilepsiaa sairastavien lasten sisaruk-
sille ja kavereille, jotka voivat oppaan avulla ymmartaa sairautta paremmin. Sairastavan lapsen sisa-
rukset tarvitsevat myds ikatasonsa mukaista tietoa sairaudesta. Nain heidén voi olla helpompi ym-
martaa esimerkiksi, miksi vanhempi joutuu hoitamaan ja kiinnittdmaan enemman huomiota sairasta-
vaan lapseen. (Lénnqvist 2014, 51.)

Joskus vanhempien voi olla vaikea kertoa sairaudesta lapselle. Lapsi on kuitenkin potilas, johon sai-
raus ja hoito kohdistuvat ja hanelld on oikeus saada ymmarryksensa ja kehitystasonsa mukaista tie-
toa sairaudestaan. (Lonnqvist 2014, 50.) Opas voi olla myds vanhempien keino keskustella sairau-
desta lastensa kanssa. Lapset voivat lukea opasta yhdessa vanhempien kanssa ja keskustella siita

herdnneista kysymyksista.

Opasta arvioi viisi Coronarian tyontekijaa, joiden mukaan oppaaseen tehtiin pienid muutoksia. Koska
opasta arvioi vain pieni otanta, eikd mukana arvioinnissa olleet oppaan kohderyhma, on vaikea tul-
kita tdssa vaiheessa oppaan toimivuutta. Oppaan laajempi arviointi ja etenkin opasta kayttavien las-
ten ja heidéan vanhempien antama arviointi voisi antaa kehitysideoita oppaaseen. Toisaalta Co-
ronarian tyontekijéilla on kokemusta ensitietokursseilta, ja tietdmysta minkalaiset oppaat yleensa
lapsille toimivat. Opasta voisi my6s kehittaa tulevaisuudessa digimuotoon, jolloin lapset voisivat lu-
kea sita puhelimelta tai tabletilta.
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ALUKSI

Tamé opas on tarkoitettu lapsille. jotka
sairastavat epilepsiaa. Taman oppaan
tarkoitus on antaa tietoa epilepsiasta

tavalla. joka on lapsenkin helgpo

ymmartad. Oppaassa on Kerrottu siitd,
mika epilepsia on, miten sita tutkitaan ja
hoidetaan, miten se vaikuttaa elamaasi,

mita sinun ja ldheisesi on hyva tietaa
epilepsiakohtauksista. Cppaassa on myés
kohtauspaivakirja, seka kohtia joihin voit

kirjoittaa omia vahvuuksia ja unelmia.

Voit Iukea opasta itsekseen. tai yhdessa
vanhempiesi kanssa. Cpas voi olla myds
hyvé apu sisaruksille tai kavereille. jotka

haluavat saada tietoa epilepsiasta. “!




MITA EPILEPSIA ON?

- Aivot ovat kuin oma sisdinen

tietokoneemme. Niilld on

paljon supertdrkeitd tehtdvid.

Aivot auttavat meitda
esimerkiksi muistamaan,
nékemddn, oppimaan,
f puhumaan, lilkkkumaan,

kuulemaan, tuntemaan ja

hahmottamaan asioita.

Epilepsiakohtauksen
aikana aivojen
séhkodinen toiminta
menee sekaisin, ja voi
aiheuttaa ikdvid
oireita, kuten
tajuttomuutta ja
kouristelua. Jos
epilepsiakohtauksia
tulee toistuvasti,
tarkoittaa se, ettd
sairastaa epilepsiaa.

*
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Epilepsia voi johtua monesta eri syysta.
Joskus aivojen poikkeavasta rakenteesta tai
geneettisistd syistd. Aina epilepsian
selittévaa tekijad ei loydetd.
Epilepsia ei kuitenkaan koskaan ole sinun
syytdsil

: ST
Epilepsia ei ole A S A ok"?
tarttuva sairaus, joten ,'
voit huoleti Leikkia . .
kavereiden ja

sisarustesi kanssa.

/-"" ~
V Epilepsiasta on hyvd kertoa oman %,

/ perheen lisdksi ainakin Lldhimmille \
/ kavereille, seké koulun \
I henkilékunnalle ja harrastusten \
ohjaajille. Tamd on tdrkedd, jotta
l epilepsiakohtauksen sattuessa he l
\ osaavat auttaa sinua oikealla /
tavalla.

\ /
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KUINKA MINUA TUTKITAAN

Yleensd kaikille, joilla epdillaan
epilepsiaa tehdddn EEG, eli
aivosdhkdkdyrdatutkimus. Silloin
sinun pddhdasi laitetaan hassu
myssy, joka mittaa aivojen
toimintaa. Joskus saatat joutua
valvomaan edellisend yond, jotta
sinua nukuttaisi tutkimuksen
aikana. On térkedd saada tutkia
aivojen toimintaa myds unen
aikana.

Usein tdytyy tehdé myoés
magneettikuvaus, jotta epilepsian syytd
voidaan selvittad@ paremmin.
Magneettikuvauksessa sinut Laitetaan
magneettilaitteen sisddn, jossa taytyy
olla aivan paikallaan. Tutkimus ei satu
yhté@dn, mutta siitd voi kuulua kovia
dénid. Tédmaén takia sinulle voidaan
antaa kuulokkeet, joista saat kuunnella
musiikkia tutkimuksen ajan.

r-——l e —
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Sinun on myds todella
tdrkedd kertoa omia
kokemuksiasi sairaudesta ja
kohtauksista. Myos Ldheisten
ihmisten kuvaus kohtauksista
on tarkedd. Ndiden avulla on
helpompaa Loytaa sinulle
oikea hoito, ja saada
kohtaukset pysymadn poissa.

)
"

Tutkimukset voivat joskus tuntua pelottavilta,
mutta muista, ettd kaikki tutkimukset ovat todella
tarkeitd, jotta paras mahdollinen hoito Loydetddn

juuri sinulle.

-
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MITEN EPILEPSIAA HOIDETAAN?

Yleisin hoito epilepsiaan on ladkehoito.
Ladkdrit valitsevat ladkkeen sinun
i epilepsiatyypin mukaan. Sinun Ladkityksesi
saattaa siis olla erilainen, kuin toisen
epilepsiaa sairastavan lapsen. Joskus

Ladkkeitd tai Ladkeannosta joudutaan
&  vaihtamaan useaan kertaan, ennen kuin
\6 Loydetédn paras mahdollinen Ladke juuri

sinulle.

On todella tarkeGd muistaa
ottaa Ladkkeet niin kuin
Ladkari ne on sinulle
mdadrdnnyt, silld Ladkkeet
auttavat kohtauksia

pysymadn poissal

Joskus ladkkeet voivat
aiheuttaa kummallista tai
huonoa olo, mutta se
helpottaa usein, kun laakettd
on kdytetty vdhdn aikaa ja
elimistosi alkaa tottua siihen.
On kuitenkin térkedd kertoa

Muista ottaa ladakkeet
matkoillekin mukaan. Jos
matkustat lentokoneella, niin
pakkaa Ladkkeet

kéisimatkatavaroihin, siltd vanhemmalle tai ladkdrille,
varalta, ettd matkalaukkusi jos huomaat Ladkkeen
eksyy ja saapuu perille aiheuttavan muutoksia

mydhdssd. olossasi.
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H Joissain tapauksissa ladkkeista ei
— ole tarpeeksi apua epilepsian

hoidossa. Ndissa tapauksissa
Laakari voi endottaa
' leikkaushoitoa. Leikkaushoito voi
auttaa kohtauksia pysymadn
poissa, eikd epilepsia padse
hdiritsemddn normaalia eldmdd.

Jos muut hoitomuodot
eivat ole auttaneet,
epilepsiaa voidaan kokeilla
hoitaa my6s ruokavalion
avulla. Tata kutsutaan
ketogeeniseksi
ruokavalioksi.
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KUINKA TOIMIA EPILEPSIAKOHTAUKSEN
SATTUESSA?

Epilepsiakohtaukset ovat siitd arvaamattomia, ettd ne voivat tulla
missa ja milloin vain. Sinun ja Laheisesi on tdrkedad tietdd, kuinka
epilepsiakohtauksen sattuessa tulisi toimia.

Epilepsiakohtauksen ndkeminen voi olla
hadmmentava ja pelottavakin kokemus,
varsinkin jos ei tiedd kuinka tulisi toimia.
Kuka tahansa voi kuitenkin auttaa
kohtaustilanteessa, eikd siind tarvita
erityistaitoja. Tarkedd on pysyd rauhallisena

ja hakea apua.

@ Pyyda aikuinen apuun, tai soita hatanumeroon 112
@ Pysy rauhallisena
@ Suojaa kaverisi pddtd Laittamalla esimerkiksi

tyyny pdadn alle
@ Kun kouristelu loppuu, auta kaverisi kylkiasentoon

S
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OMA KOHTAUSKALENTERINI

Pdivimadrd ja aika Millainen kohtaus
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L
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KUINKA VOIN ITSE VAIKUTTAA?

Hyvdstd terveydestd huolehtiminen on kaikille tdrkedd, mutta se voi

myds auttaa pitdmadn epilepsiakohtaukset hallinnassa ja voimaan

kaikin puolin paremmin. Ndilld asioilla voit auttaa itsedsi pysymaddan
terveend ja epilepsiakohtauksia pysymdadn poissa.

Muista ottaa Ladkdrin
mdaadraaman Ladkkeet
s@dnnollisesti.

Ne auttavat kohtauksia

T
B
a pysymddn poissa.

Pida huolta ettd saat tarpeeksi unta.
Uni auttaa aivoja palautumaan, joten
se voi auttaa myds kohtauksia

pysymdadn poissa. z

-
o N
R Y

—
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0 Sy6 monipuolisesti ja

stGdnndllisesti. R
Q sadnnéllinen ruokailu
0 auttaa sinua jaksamaan

pdivan aikana, sekd

Vel kasvamaan ja
kehittymddn. Liian pitkét
MILK ateriavdlit saattavat
tehdd sinut
huonovointiseksi, ja /o>
’ laukaista kohtauksen. o O o
) )

Liiku ja ulkoile pdivittdin. Liikunta
tekee hyvdd niin mielelle kuin
kehollekin. Liikunta voi auttaa sinua

myos nukkumaan paremmin.

] -~ -
* o

N

A

On myds tdrkedd puhua léheisten ihmistesi kanssa sinua
mietityttdvistd asioista. Jos huomaat olossasi muutoksia, tai
epilepsia mietityttad sinua, kerro siitd Laheiselle aikuiselle. Myés
laakarin on hyva tietdd, jos esimerkiksi ladkitys aiheuttaa muutosta
olossasi.

Tee paljon sinulle mieluisia asioital -
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On myos olemassa asioita, jotka voivat laukaista, eli
edesauttaa epilepsiakohtauksen alkamista. Tallaisia
asioita ovat esimerkiksi:

® Liian vdhdinen yéuni @

® Liian pitkat ateriavalit ¥
® Vilkkuvat valot
® Kuume

Kaikki asiat eivat suinkaan aiheuta kohtauksia kaikille, ja kohtaukset
voivat myods alkaa ilman mitddn syytd. On kuitenkin hyva tunnistaa, jos
jokin ndistd asioista sinun kohdallasi aiheuttaa pahaa oloa, tai saa aikaan
kohtauksen, jotta osaat valttdd kohtauksia laukaisevia tekijéitd.

Tdhan voit kirjoittaa omia huomioita siitd, mitkd asiat
saattavat sinun kohdallasi laukaista kohtauksen
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NAMA ASIAT AUTTAVAT MINUA VOIMAAN
HYVIN /»’ -
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MITKA ON SINUN VAHVUUTESI?

Me kaikki olemme erilaisia. Muista, etté epilepsia on vain yksi osa
sinua. Jokaisesta léytyy hurjan paljon muutakin!

Tahan sivulle voit kirjoittaa tai piirtaa omia vahvuuksiasi. Vahvuus
voi olla jokin tietty taito, kuten tanssi, jalkapallo tai pianonsoitto.
Vahvuus voi olla myos jokin ominaisuus, kuten sinnikkyys,
ystavallisyys tai ryhmataidot. Sinusta loytyy varmasti molempia!

olen
( supermies
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OMAT UNELMANI Q
N O
Unelma-ammattini I‘
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o
Tanne haluaisin matkustaa
Taman taidon haluaisin oppia ; i.f‘
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LIITE 2: OPPAAN ARVIOINTIKYSELY

Lasten epilepsiaoppaan arviointi

1. Kuinka hyvin opas soveltuu lasten ja perheiden ensitietokursseille?
Erittain hyvin
Melko hyvin

Ei lainkaan

2. Kuinka oppaan visuaalisuus on mielestasi onnistunut?
Erittain onnistunut
Melko onnistunut

Ei lainkaan onnistunut

3. Kuinka arvioisit oppaan asiasisaltéa?
Erittdin hyva
Melko hyva

Puutteellinen

4. Onko oppaassa mielestasi sopivasti tietoa epilepsiasta?
Oppaassa on mielestani sopivasti tietoa
Oppaassa on mielestani liian paljon tietoa

Oppaassa on mielestani liilan vahan tietoa

5. Onko oppaassa mielestasi hyvassa suhteessa tekstia ja kuvia?
Kylla tekstid ja kuvia on sopivassa suhteessa
Kuvia on liilan paljon suhteessa tekstiin

Tekstia on liian paljon suhteessa kuviin



6. Onko asiat mielestasi esitetty lapsille sopivalla ja ymmarrettavalla tavalla?
Kylld asiat on esitetty lapsille sopivalla tavalla
Osa asioista on esitetty lapsille sopivalla tavalla, osa ei

Asiat on esitetty tavalla, jota lasten on vaikea ymmartaa

7. Ovatko oppaassa kaytetyt kuvat mielestasi sopivia?
Kylld, kuvat sopivat hyvin oppaaseen
Osa kuvista sopii hyvin, osa ei

Kuvat eivat sovellu hyvin oppaaseen

8. Onko opas mielestasi sopivan pitka?
Kylla opas on juuri sopivan pitka
Opas on liian lyhyt

Opas on liian pitka

9. Ovatko oppaassa kaytetyt fontit ja varit mielestasi siihen sopivia?
Kylla ovat sopivia
Ovat osittain sopivia

Eivat ole oppaaseen sopivia

10. Lopuksi toivoisin avoimia kommentteja ja kehitysideoita oppaalle. Kiitos!
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