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Liite 1. Lapsemme epilepsia - opas



1 JOHDANTO

Epilepsia lukeutuu yleisimpiin lasten pitkaaikaissairauksiin Suomessa. Epilep-
sia on monimuotoinen neurologinen sairaus, johon kuuluu laaja kirjo oireita,
aina pienista nykayksista ankariin kouristuksiin ja tajunnantason muutoksiin.
Epilepsian luonne on satunnainen, kohtauksia voi tulla milloin tahansa, vaikka

lapsi olisi ollut pitk&dankin terve ja oireeton. (Kéalvidinen 2016, 8.)

Tiedonhaussa huomasimme, ettei epilepsiaa ole tutkittu Suomessa hoitotyon
nakokulmasta juuri lainkaan. Kayttamamme lahteet hoitotydon nakdkulmasta
ovatkin paaasiassa ulkomaalaisia. Hoitotytn nakdkulmasta Concalasidin ja
Sanchezin (2012) tutkimuksessa todettiin, etta sairaanhoitaja on avainase-
massa lapsen epilepsian hoidossa, seké sairaanhoitajan tehtaviin kuuluu pa-
rantaa sairastuneen sekd hanen perheensa hyvinvointia. Laéketieteen seka
psykologian tieteen aloista sen sijaan kotimaista tutkittua tietoa I6ytyy. Tampe-
reen yliopiston psykologian laitoksen pro gradu -tutkielmassa (Nummikoski

2006) todettiin, ettd vanhemmat saavat riittavasti tietoa epilepsiasta.

Suomessa on noin 5000 lasta, jotka sairastavat epilepsiaa. Uusia diagnooseja
tulee vuosittain noin 600 - 800. Nykyisin diagnoosien maaréa on vahentymaan
pain. Lapsen epilepsian hoitoon suhtautumisessa on ollut merkittavaa paran-
nusta. Aikaisemmin hoito oli [A&kepainotteista ja tavoitteena kohtauksetto-
muus. Nykyisin hoidon tavoite on lapsen mahdollisimman normaali elama sai-
raudesta huolimatta. Sairaan lapsen hoito kattaa koko perheen, perhetta ohja-

taan ja opastetaan elamaan lapsen sairauden kanssa. (Sillanpéaa 2004.)

Kiinnostuksemme lastenhoitoty6ta kohtaan sai meidat valitsemaan taman ai-
heen. Epilepsia vaikuttaa lapsen ja muun perheen elamaan kokonaisvaltai-
sesti. Tarkoituksena on luoda opas, joka toimisi apuvalineena ja tiedon lah-
teend epilepsiasta seké toimisi ohjeena kohtauksen ilmaantuessa. Opas olisi

erityisesti suunnattu paivakoteihin henkilokunnalle.

Aihe opinnaytetyollemme tuli Mikkelin keskussairaalan lastenneurologian vas-
taanotolta, jossa oli tarvetta personoidulle lasten epilepsiaoppaalle. Lasten-
neurologian vastaanotto halusi hoidon apuvéalineen oppaan muodossa, jossa

on tiivis tietopaketti epilepsiasta seka mahdollisuus kirjata yksiléllinen osuus
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juuri kyseisen lapsen taudin muodosta. Sairaanhoitaja voisi vanhempien

kanssa tayttaa oppaaseen heidan lapsensa taudin erityispiirteet ja ensihoidon.

2 TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetydmme tarkoituksena on luoda tiivis opas epilepsialasten kanssa
toimiville tahoille, joita ovat mm. paivakodit sek& mahdollisesti koulut. Op-
paasta on tarkoitus tehda yksilollinen tietopaketti, juuri tietyn lapsen epilepsian
luonteeseen keskittyva apuvaline. Oppaaseen tulee pieni tieto-osio lapsen
epilepsiasta yleensa, minka lisaksi tulee apukysymyksia, joiden avulla van-
hempi voi kirjoittaa yksilollista tietoa omasta lapsestaan. Taméan liséksi tulee
vapaata tilaa. Vanhempien toimesta taytetty opas tulisi siis olemaan yksilolli-

nen ohje lasta hoitavalle paivakodin henkilokunnalle.

Oppaan tarkoituksena on kasvattaa epilepsialasten kanssa toimivien tahojen
tietoa epilepsiasta seka helpottaa huomioimaan alkavat kohtaukset. Lehtip&éan
(2007) tutkimuksessa on todettu, etta tiedon kulku vanhempien ja paivahoidon
henkilokunnan valilla on hieman puutteellista, joten tasta voi olettaa, etté kirjal-
lisen oppaan laatiminen olisi tarpeellista. Tutkimuksessa kay ilmi myos, etta
vanhemmat kokivat kehittdmisen arvoisena asiana lapsen yksil6llisiin ominai-
suuksiin paneutumisen paivakodin henkilokunnan toimesta. My6s kohtausten
ennaltaehkaisyn kannalta on tarke&a, etta paivakodin tyontekijat tietavat, mil-
laisia juuri tietyn lapsen kohtauksen ennakko-oireet ovat ja miten niihin tulee

reagoida. Tama on oleellinen osa oppaan sisaltoa.

Tavoitteena on, ettéd opas tulisi kayttoon Mikkelin alueen paivakodeissa ja
mahdollisesti kouluissa. Jakaminen tapahtuu Mikkelin keskussairaalan lasten-

neurologian vastaanoton kautta.

3 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Saimme opinnaytety6 tilauksen Mikkelin keskussairaalan lastenneurologian
vastaanotolta. Lastenneurologian vastaanotto on saanut pyyntdja koulutuksiin
ja ohjauksiin paivakodeilta erityisesti epilepsiaa sairastavien lasten kanssa toi-

mimiseen. Lastenneurologian vastaanotolta puuttuu erityisesti paivakoteihin
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suunnattu opaslehtinen, joka toimisi ohjeena ja tiedonlahteena epilepsiaa sai-
rastavien lapsien kanssa tyoskentelevilla. Tydndmme on laatia yksil6llinen epi-

lepsiaopas tahan tarkoitukseen.

Lastenneurologian vastaanotolla Mikkelin keskussairaalassa hoidetaan kai-
kenlaisia neurologisia sairauksia, kuten vaikeaa paansarkya, likuntavammai-
suutta, kehitysvammaisuutta, epilepsiaa, autismia, lihassairauksia ja unihdiri-
Oita. Mikkelin lastenneurologian vastaanotolla seurataan noin 40 epilepsiaa
sairastavaa lasta vuosittain. Lapsen saatua epilepsia diagnoosin ja laakityk-
sen, aloitetaan kontrollikAynnit, joiden yhteydessa on aina laboratoriokokeet,
jotka sisaltavat verenkuvan, ladkeainepitoisuuden, maksa-arvot seka erilaisia
la&kekohtaisia kokeita. Ensimmainen kontrolli sovitaan neljan kuukauden paa-
han, mutta laboratoriokokeet otetaan jo aikaisemmin, heti kuukauden paastéa
ladkityksen aloituksesta. Jos hoidossa on kaikki kunnossa, jatketaan kontrolli-
kaynteja kuuden kuukauden valein ja mydhemmin vuosittain. Kaikissa sai-
rauksissa lastenneurologian vastaanoton kaynnit ja kontrollit jatkuvat jatko-
opintoihin eli lukio/ammattikoulu ikaan, yleensé noin 16 ikédvuoteen asti.
(Blomberg 2017.)

Mikkelin keskussairaalan lastenneurologian vastaanotolla tydskentelee mo-
niammatillinen henkilkunta. Henkilokuntaan kuuluu kaksi lastenneurologia
seka sairaanhoitaja, liséksi vastaanotolla tydskentelee psykologi, toimintatera-

peutti ja puheterapeutti. (Blomberg 2017.)



4 LAPSEN EPILEPSIA

Epilepsia on pitkaaikainen sairaus, jossa aivoilla on taipumus synnyttaa epi-
leptisia kohtauksia. Kohtaukset syntyvét aivojen hermosolujen sahkdisen toi-
minnan lyhytaikaisesta hairiosta. Hermosolutasolla kohtauksia aiheuttaa solu-
kalvon liiallinen artyvyys tai toimintaan vaikuttavien tekijoiden pettaminen.
Jotta kohtaus ilmenee, tarvitaan useamman hermosolun kokoisen alueen toi-
minnan hairid. Yksittaisen epileptisen kohtauksen voi saada kuka tahansa.
Laukaisevia tekijoita voi olla korkea kuume, suuri rasitus, paahan kohdistuva
vamma tai vaikea yleissairaus, ndissa tapauksissa ei ole kuitenkaan kyse epi-

lepsiasta. (Eriksson ym. 2013, 6.)

Lapsilla ja nuorilla epilepsia on hyvin monimuotoinen ilmié. Monimuotoisuu-
teen vaikuttaa epilepsian alkamisika, kohtaustyyppi, liitannaisoireet seka ai-
vosahkotoiminnan poikkeavuus. Naista syista ennusteet vaihtelevat suuresti.
(Eriksson ym. 2013, 6.) Sairauteen usein liittyy myds muita kognitiivisia,
psyykkisid, sosiaalisia tai neurologisia ongelmia. Ongelmat voivat joko liittya
sairauteen tai olla seurausta siita. (Kalviaisen, 2016, 12.) Lapsella epilepsian
oireita voivat olla myo6s kehityksen hidastuminen tai puheen taantuminen (Kal-
vidinen ym. 2016, 15). Chongin ym. (2016) tutkimuksessa todetaan, etté epi-
lepsialla on heikentéava vaikutus lapsen henkiseen hyvinvointiin ja itsetuntoon.
Lapset kokivat, etta epilepsia vaikuttaa heihin kokonaisvaltaisesti ja he ovat
huolissaan tulevaisuudestaan. Toistuva hoitojen toimimattomuus lisési lasten
huolta sairauden hallinnasta. (Chong ym. 2016.) Mankisen ym. (2015) tutki-
muksessa todetaan, etta epilepsiaa sairastavilla lapsilla on myds muita use-
ammin oppimisvaikeuksia. Tutkimuksen mukaan oppimisvaikeuksien esiinty-
minen vaihtelee 5 - 50% eri epilepsian tyypin mukaan. Eniten oppimisvaikeuk-
sia todettiin niilla lapsilla, joilla epilepsian syyta ei tunneta. Beghin ym. (2006)
tutkimuksessa todettiin, etta epilepsiaa sairastavilla lapsilla on padasiassa lu-
kemiseen, kirjoittamiseen ja matemaattisiin taitoihin perustuvia oppimisvai-

keuksia.

Syy epilepsian ilmenemiseen lapsilla on suurimmaksi osaksi geneettinen.
Useimmiten epilepsia diagnoosit ovat hyvalaatuisia ja kohtausten esiintyminen
voi kuulua tiettyyn ikavaiheeseen ja taman ikavaiheen jalkeen jaada pois.

Muuten nama lapset ovat yleisesti ottaen terveitd. (Eriksson ym. 2013, 9.)



Epilepsia luetellaan ns. harvinaissairauksiin, kun sita sairastaa vaestosta 5/10
000. Suomalaisista noin 1 % eli noin 56 000 sairastaa epilepsiaa, tasta jou-
kosta noin 5000 on lapsia. (Kalviainen 2016, 8.) Lapsuusidssa epilepsiaa
esiintyy 0,3 %:lla. Ensimmainen ikAvuoden aikana riski sairastua on suurin eli
noin 1/1000. Mybhemmassa lapsuudessa riski pienenee puoleen. (Gaily 2014,
109.)

4.1 Epilepsian diagnostiikka

Lapsilla ja nuorilla erilaiset epileptiset kohtaus oireet ovat hyvin yleisia, mm.
kuumeen yhteydessa. Vain pieni osa naista johtuu varsinaisesta epilepsiasta.
(Eriksson, 2003, 21.) Diagnostiikan tarkein tarkoitus on selvittd& kohtausten
aiheuttaja sekd maarittaa kohtaustyyppi/-tyypit ja selvittdé kohtausten taustalla
oleva mahdollinen aivojen rakenteellinen vaurio. Diagnostiikassa edetaan vai-
heittain. Taulukossa 1 kuvataan epilepsiadiagnostiikan vaiheet yksityiskohtai-
sesti. (Kalviainen & Eriksson, 2016, 22.)

Taulukko 1. Diagnostiikan vaiheet (Kalvidinen & Eriksson 2016)
Vaiheet Selvitettava?

Kohtauskuvaus | Yksityiskohtainen kuvaus kohtauksesta, potilaalta sek& silminnakijalta.
Ensioireilla pystytadn paikantamaan kohtauksen alkupera aivoissa.

Mitka piirteet toistuvat kohtauksissa?

Kohtaustyyppi Kohtauskuvauksen seka EEG-I6ydtksen perusteella maaritetdan koh-

taustyyppi.
Paikallinen vai yleistynyt kohtaus?

Oireyhtyma Laakari maarittda kohtaustyyppien, kohtauksien alkamisian sekd EEG-
I6yddsten perusteella, onko kyseessa paikallisalkuinen vai yleistynyt

epilepsiaoireyhtyma.

Syy Syy selvitetdén aina aivojen kuvantamistutkimuksella. Lisané voidaan

kayttdd geenitutkimusta seka laboratoriotutkimuksia.

Toimintakyky Epilepsian vaikutus toimintakykyyn.

Mahdolliset tukitoimet ja kuntoutus.
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4.2 Erilaiset epileptiset kohtaukset

Epileptinen kohtaus on usein ohi muutamissa sekunneissa tai minuuteissa,
mutta sen kesto voi venya tunneista vuorokausiin, jolloin puhutaan pitkitty-
neesta epilepsiakohtauksesta. Tyypillisia kohtausoireita ovat tajunnantason
hairiét, motorinen nykiminen, lihasvelttous seka erilaiset automatismit, kuten
nieleskely. Kohtauksiin saattaa liittya myos tunne-elamyksia, kuten pelkoa
seka aistielamyksia ilman aiheuttavaa tekijaa, kuten kuulo-, ndko-, tunto-,
haju- ja makuaistituntemuksia. (Epilepsiat ja kuumekouristukset (lapset)
2013.)

Epilepsiakohtaukset jaetaan kahteen eri rynmé&an aivojen sahkoétoiminnan hai-
rion alkamiskohdan perusteella. Nama ovat paikallisalkuiset kohtaukset seké

yleistyneet kohtaukset. (Kalvidainen 2016, 13.)

Sillanp&aan ja Haatajan (2004, 478) mukaan paikallisalkuisissa kohtauksissa
kohtausten alkupera on osoitettavissa tietylla aivojen anatomisella alueella.
Talloin tyypillisesti kohtausoireet sijoittuvat tietylle puolelle ruumiin keskiviivaa
aivojen purkauskohdan perusteella. Kohtausoireet pysyvat yleensa samassa
kohdassa samalla henkilolla, esimerkiksi pienin& nykimisiné suupielessa.
Paikallisalkuisia kohtauksia ovat yksinkertainen paikallisalkuinen kohtaus, mo-
nimuotoinen tajunnanhamartymiskohtaus seka toissijaisesti yleistyva tajutto-

muus-kouristuskohtaus. (Eriksson & Nieminen 2003, 16.)

Yksinkertaiseen paikallisalkuiseen kohtaukseen ei yleensa liity tajunnanhairi-
0ita, sen sijaan yleisia ovat motoriset oireet, aistioireet, autonomisen hermos-
ton oireet seka psyykkiset oireet. Tajunnanhamartymiskohtaukseen sisaltyvat
usein ylla olevat oireet, mutta lisdn& on tajunnanhamartymista seka erilaisia
automatismeja, kuten nieleskelya. (Kalvidinen & Eriksson 2016, 13.) Toissijai-
sesti yleistyvassa tajuttomuus-kouristuskohtauksessa edell& mainitut oireet
etenevat taydelliseen tajuttomuuteen. Talldin purkauksellisuus on edennyt mo-
lemmille aivopuoliskoille, jolloin siité tulee toissijaisesti yleistyva kohtaus.
(Eriksson & Nieminen 2003, 16.)

Erikssonin ym. (2003) mukaan yleistyneissa kohtauksissa aivotoiminnan hairio

levidd molemmille aivopuoliskoille samanaikaisesti. Talldin oireet ovat usein
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motorisia, molemminpuolisia sekd symmetrisid. Ennakko-oireita ei useimmiten

esiinny ja tajunta hamartyy lahes valitttmasti.

Kolme tarkeinta yleistynytta kohtaustyyppia ovat poissaolokohtaus, myoklo-
ninen kohtaus seka suoraan yleistyva tajuttomuus-kouristuskohtaus. Tajutto-
muuskohtaukset ovatkin tavallisimpia kohtauksia yleistyneissa epilepsiakoh-
tauksissa. Naihin liittyy usein jaykkyyskohtauksia seké niistéa seuraavia klooni-
sia nykinoita. (Sillanpaa 2004, 453.)

5 EPILEPSIAN HOITO

Tutkimusten mukaan sairaanhoitaja on avainasemassa lapsen epilepsian hoi-
dossa. Sairaanhoitajan tehtaviin kuuluu parantaa potilaan seka hanen per-
heenséa hyvinvointia. Tama pitaa sisalladn perheen ohjausta, jotta opitaan valt-
tamaan kohtausten laukaisevia tekijoita, toimimaan kohtauksissa oikealla ta-
valla, kuten arvioimaan laakitsemisen tarve seka opastamaan potilaalle paras

mahdollinen itsehoito. (Concolasiéon & Sanchez 2012.)

Epilepsian hoidossa voidaan kayttaa ladkkeellista tai ladkkeetdnta hoitoa.
Laékkeellisessa epilepsiahoidossa hoidetaan joko kohtauksia aiheuttavia pe-
russairauksia, kohtausten ehkaisya tai kohtauksia. Ladkkeettomassa hoidossa
pyritaan aina valttamaan kohtauksiin altistavia tekijoita. Hoidon kulmakivi on
aina kohtauksettomuus. (Sillanp&aa 2004, 496.)

Sillanpaan (2004, 514) mukaan epilepsiaa on mahdollista hoitaa myds kirurgi-
sesti, jos muut keinot eivat auta. Yleisimmin kirurgista hoitoa kaytetaan paikal-
lisalkuisessa epilepsiassa. Lapsilla epilepsian oireilu ja ladkehoitovaste voi

muuttua idn myota, miké vaikuttaa merkittavasti suunniteltaessa kirurgista hoi-

toa.

Ensimmainen lahtokohta laékkeelliseen epilepsian hoitoon on, ettd potilaalle
on diagnosoitu ja varmistettu epilepsia seka laakehoidon oletetaan olevan
enemman hyoddyksi kuin haitaksi (Sillanpaa 2004, 497). Epilepsian 1&a&kehoito

on luonteeltaan jatkuva ja pitkdaikainen ja saattaa kestaa jopa lopun elamaa.
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Suurin osa epilepsiaa sairastavista hyotyy ladkehoidosta ja useimmiten saa-
vutetaan kohtauksettomuus. Pitkdaikainen ladkehoito vaikuttaa aivoihin epi-

leptista purkauksellisuutta estaen. (Jarviseutu-Hulkkonen 2016, 33.)

Pitkaaikaisen ladkehoidon lisaksi on olemassa myds kohtauslaakitys, jota an-
netaan, jos henkild saa epileptisen kohtauksen. On tarked muistaa, etta pitka-
aikainen laakitys on saannollinen, eika sita tule lisata kohtauksien ilmaantu-
essa. Useimmiten kohtausladkkeena kaytetaan perasuoleen annosteltavaa
diatsepaami-ruisketta. Lapsilla yleisesti kaytdssa oleva kohtauslaéke on mi-
datsolaami, joka annostellaan suun limakalvolle, joka on sitad kautta miellytta-
vampi. Epilepsiaa sairastava henkil ei itse voi antaa itselleen kohtauslaa-
kettd, joten on tarke& ohjata l&heiset antamaan laaketta. (Jarviseutu-Hulkko-
nen 2016, 33.)

Kolmanneksella epilepsiapotilaista kohtauksellisuus sailyy ladkehoidosta huo-
limatta. Ladkehoidosta seuraava askel on leikkaushoito, jolla osaa potilaista
voidaan auttaa. Leikkaushoidon ennuste on sita parempi, mita aikaisemmin
potilas leikataan. Operoitavat alueet paikannetaan kuvantamalla esimerkiksi
MRI- ja EEG-menetelmilla. Epilepsian kirurgisella hoidolla pyritd&n poista-
maan tai estimaan aivoista epileptistd purkauksellisuutta aiheuttava alue.
(Kalviainen 2016, 64.) Helsingin yliopistollisen keskussairaalan vuonna 1991 -
2011 tekeméassa tutkimuksessa epilepsian kirurgisella hoidolla, aivolohkojen
hermoyhteyksien katkaisulla, saatiin jopa 80 % vaikeaa epilepsiaa sairasta-
vista potilaista kohtauksettomiksi. (Gaily ym. 2014.) Eniten leikkaushoitoa kay-
tetdan paikallisalkuisissa epilepsioissa, varsinkin ohimolohkoperaisissa epilep-
sioissa. Paikallisalkuinen epilepsia voi myo6s johtua esimerkiksi aivojen hyvan-
laatuisesta kasvaimesta, joka voidaan leikata, jolloin useimmiten saadaan hel-
potusta oirekuvaan. (Sillanp&aéa 2004, 514.) Leikkaushoitoa kaytetaan kuitenkin
myo0s yleistyneissa epilepsioissa, joissa kohtaukset aiheutuvat monista eri pe-
sakkeista. Naissa tapauksissa tavoitteena ei yleensa ole kohtauksettomuus,
vaan kohtausten vaheneminen operoimalla esimerkiksi vain yksi pesakkeista.
(Kalvidginen 2016, 64.)

Leikkauksen jalkeen seurataan yleensé ainakin kaksi vuotta, jolloin saattaa

esiintya erilaisia toimintahairidita. Hairiét eivat ole pysyvia ja ovat ohi yleensa
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1 - 6 kuukaudessa. Naihin auttaa fysio- ja puheterapia. Toimintakyvyn lopulli-
nen arvio voidaan tehda 1 - 2 vuoden paasta leikkauksesta. Laakitysta voi-
daan alkaa purkaa, mikali saavutetaan kohtauksettomuus. Leikkaustulosta pi-
detaan hyvéana vain niissa tapauksissa, misséa on saavutettu taydellinen koh-
tauksettomuus. (Sillanpaa 2004, 525.)

6 KEHITTAMISPROSESSI

6.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Opinnaytetydbmme on toiminnallinen, ja siind toteutetaan konkreettinen epilep-
siaopas paivakotien henkilokunnalle. Toiminnallisessa opinnaytetyossa teh-
daan kaytdnnon tyotad, esimerkiksi oppaitten ja ohjeiden laatimista tai toimin-
nan jarjestamista. (Vilkka & Airaksinen 2003,9.) Tuotoksen tuloksena on pa-
rempi tai kokonaan uusi innovaatio, joka sisaltda myods uutta tietoa aiheesta
(Salonen, 2013). Toiminnallinen opinnaytetyé on hyva vaihtoehto tutkimuksel-
liselle tyolle. Toteutustapa kohderyhmasta riippuen voi olla kirja, cd-levy, koti-
sivut, opas tai vaikkapa jarjestetty tapahtuma. Toiminnallisessa tydssa ei
voida kuitenkaan ohittaa tutkimusten selvitystyota, silla toiminnallisen opinnay-
tetydn taytyy perustua tutkittuun tietoon. (Vilkka & Airaksinen 2003,9.)

Tyoelamalahtoisyys ja kaytannon laheisyys ovat kulmakivia toiminnallisessa
opinnaytetyodssa. Olisi hyva, jos toiminnallisessa opinnaytetydssa olisi toimek-
siantaja. Toimeksiantajan kautta pystyy myods luomaan ty6elamasuhteita ja
saa mahdollisuuden kehittd& omia taitojaan ja tietojaan. Tyoelamasta tullut
opinnaytetyon aihe lisda myos vastuuntuntoa seka projektihallinnan taitoja ja

auttaa opiskelijaa ammatillisessa kasvussa. (Vilkka & Airaksinen 2003,16-17.)

Toiminnallinen opinnaytetyd vaatii muutakin kuin tuotteen, siihen taytyy tehda
tutkimusselvitysta ammatillisesta teoreettisesta tiedosta seka yhdistaa tieto
kaytantdon. Teoriatiedon voi rajata tiettyyn nakékulmaan tai kasitteeseen tar-
peen mukaan, esimerkiksi opinnaytetyéssamme aihe rajataan lasten epilepsi-
aan ja sen tarkasteluun sen sijaan, etta kasiteltaisiin koko epilepsia-kasitetta.
(Vilkka & Airaksinen 2003,41-42.)
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6.2 Prosessin ideointi

Opinnaytetyoprosessi sai alkunsa aiheen etsinnalla. Alusta asti meita kiinnosti
tehda toiminnallinen opinnaytetyd, joka liittyisi lapsiin seka neurologiaan.
Otimme yhteyttd Mikkelin keskussairaalan lastenneurologian vastaanotolle ja
kyselimme mahdollisia kehitysideoita opinnaytetydomme aiheeksi. Lasten-
neurologian vastaanotolta saimme vastauksen, jossa pyydettiin keskustele-

maan aiheesta kasvotusten.

Ehdotimme mahdollista epilepsiaopasta vanhemmille. Lastenneurologian vas-
taanoton vastaavan sairaanhoitajan kanssa aiheesta keskustellessa kavi ilmi,
ettd vanhemmat tietavat ja hakevat tietoa epilepsiasta riittavasti, joten van-
hemmille suunnatulle oppaalle ei olisi tarvetta. Myos aiheeseen enemman pe-
rehdyttydmme Nummikosken (2006) tutkimuksessa kavi ilmi, etta vanhemmat

saavat riittavasti tietoa epilepsiasta.

Lastenneurologian vastaanotolle oli tullut useita pyynt6ja paivékodeilta epilep-
sialasten hoitoon perehdyttamista. Lahdimme vastaamaan tahan tarpeeseen
oppaan muodossa. Keskustelimme, millaiselle oppaalle olisi tarvetta. Saimme
pyynnon tehda lyhyt, selked ja personoitava opas epilepsiaa sairastavien las-
ten kanssa tyoskenteleville tahoille. Oppaaseen tulee taudin kuvaus seka sen
lisaksi taytettava osuus, johon lapsen vanhempi voi tayttdd oman lapsensa
sairauden kuvan. Oppaan tulisi olla helposti luettava ja tiivis paketti, josta saa

yksilolliset seka tarpeelliset tiedot lasta hoidettaessa.

Epilepsialiiton (2016) mukaan paivakodin henkilokunnan olisi hyva tietda, mil-
laisia lapsen epilepsiakohtaukset ovat, milloin ja miten ne ilmenevét seka mi-
ten niita hoidetaan. Naitd kysymyksia apuna kayttaen laadimme oppaan tay-
tettavat apukysymykset. Kysyimme myos Mikkelin paivakodeista sahkdposti-
viestilla, olisiko niilla mielipiteitd, mita ne haluaisivat oppaan sisaltavan. Vas-
tausten niukkuudesta johtuen paadyimme kayttamaan pohjana Epilepsialiiton

aineistoa.

Ohjeiden tasmallisyys seka tiedon laajuus ovat ikuisuuskysymyksia oppaiden
kehittamisessa. Laajuus ja tasmallisyys eivét takaa hyvaa opasta, vaan opas

on toimiva vasta, kun lukija ymmartaa ohjeet. (Torkkola ym. 2002, 14.) Opasta
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laatiessa tulee huomio kiinnittaa lukijan tarpeeseen. Mita lukija tietéaa, tuntee ja
osaa luettuaan oppaan? Lukija haluaa hyotya ja oppia oppaasta, han ei halua
lukea opasta turhaan. Ymmarrettavyys on tekstin ulkoisen olemuksen tarkein
elementti. Fonteilla, lihavoinnilla tai vareilla leikkiminen ei korjaa epaloogista
tekstia. (Jussila ym. 2006, 92 - 93.)

6.3 Toteutus

Aloitimme opinnaytetydn toteutuksen aiheen rajauksella ja tiedon etsinnalla.
Epilepsia on kasitteena todella laaja, joten rajausta tarvittiin. Rajasimme ai-
heemme lasten epilepsiaan, koska opas on suunnattu paivakoteihin. Etsimme
tietoa hyvin laajasti ja paljon, silla oppaan tulisi pohjautua luotettavaan tietoon.
Tiedon etsinnassa kavi ilmi, etté epilepsiaa on Suomessa tutkittu hyvin niu-
kasti hoitotieteen nakokulmasta. Sen sijaan tietoa loytyi hyvin laéketieteen ja
psykologian osalta. Kayttamamme hoitotieteen tutkimukset ovatkin paaasi-
assa ulkomaalaisia.

”» on n

Tiedonhaussa kaytimme avainsanoina sanoja "epilepsia”, "lapsi”, "vanhem-

» on

mat”, "opas”. Haimme tietoa yliopistojen tutkimusarkistoista, hoitotyon kirjalli-
suudesta seka kaypa hoito -suosituksista. Ulkomaisia tutkimuksia etsimme
Cinahl-tietokannasta. Pyrimme kayttdmaan tuoretta tutkittua tietoa, jotta sai-

simme ajantasaisen ja luotettavan tietopohjan.

Opinnaytetydn suunnitelman teimme kevaan 2017 aikana. Suunnitelmaan ke-
rasimme kaiken teoriatiedon epilepsiasta, mita kdytamme oppaan toteutuk-
sessa. Opas perustuu opinnaytetydn suunnitelman teoriapohjaan. Kavimme
keskustelemassa talléin kahdesti toimeksiantajan kanssa, etta varmasti tieto-
pohja seka oppaan suunnittelu vastaisivat toimeksiantoa. Suunnitelman teon
aikana kavimme myds keskusteluja ohjaavan opettajan kanssa, etta paasi-
simme oikeaan suuntaan suunnitelman teossa. Opinnaytetydsuunnitelma hy-

vaksyttiin loppukevaasta 2017, jolloin myds esitimme suunnitelman.

Opinnaytetydsuunnitelman jalkeen aloitimme tekemaan varsinaista opasta.
Suunnittelimme ensimmaisen version itse, minka jalkeen muokkasimme op-
paan lastenneurologian vastaanoton sairaanhoitajan kanssa valmiiseen muo-

toon. Mm. muokkasimme opasta visuaalisesti selkeammaksi, apukysymysten
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viivat laatikoiksi, yhteystiedot oikeiksi seka tiivistimme kansilehden tietopoh-
jaa. Oppaan kaytettavyyden kannalta tarkein asia on oppaan helppo luetta-
vuus, selkeys ja tiiviys. Pyrimme tekemaan oppaasta myos mielenkiintoa he-
rattavan. (Jussila ym. 2006, 92 - 96.)

Valmis opas (liite 1) on A4-kokoinen, taitettuna kahtia, oppaasta tulee A5-ko-
koinen vihko. Oppaan kansisivu koostuu otsikosta, tiedosta lapsen epilep-
siasta seka lapsen tiedoista. Sisdaukeamalla ovat apukysymykset, joiden alla
vapaata tilaa laatikkoina. Oppaan apukysymykset on suunniteltu ja aseteltu si-
ten, ettd ne etenevat loogisessa jarjestyksessa, epilepsian tyypista kohtauk-
sen ennakko-oireisiin, kohtausoireisiin, hoitoon seka kohtauksen jalkeiseen
toimintaan. Oppaan loppuun on jatetty tilaa muille huomioille seka vanhem-
pien yhteystiedoille ja Mikkelin keskussairaalan lastenneurologian vastaan-
oton yhteystiedoille. Visuaalisuuden edistamiseksi oppaaseen tuli itse suunnit-

telemamme lapsenhenkisia kuvia.

Opas erottuu edukseen, silla se on tehty yksillliseen kayttoon, personoitu jo-
kaiselle epilepsiaa sairastavalle lapselle sopivaksi. Olemme etsineet ammatti-
korkeakoulujen opinnaytety6 verkkojulkaisuista epilepsia oppaita ja tulleet sii-

hen tulokseen, etta personoitua opasta lapsille ei ole viela tehty.

Lopullinen arviointi oppaan kaytettdvyydestéd saadaan vasta, kun opas on
paassyt todelliseen kayttoon. Kehitysideana ehdottaisimme tulevaisuudessa

oppaan kaytettavyyden arvioinnin ja mahdollisen lisakehityksen.

Mielestamme oppaassa tayttyi laaditut tavoitteet ja siité tuli juuri sellainen, jota
ajattelimme heti projektin alusta asti. Oppaan teoriaosuus on lyhyt ja ytimekas,
helppolukuinen, sellainen, mita toimeksiantajakin halusi. Olemme nayttaneet
opasta kasvatusalan ammattilaisille ja saaneet siitd hyvaa palautetta. Opasta
ovat lukeneet ja analysoineet kaksi lastentarhan opettajaa seka hoitotyén am-
mattilainen, ja kaikki nd&ma antoivat hyvaa palautetta, mm. selkeys ja tiiviys
ovat mainittu useassa palautteessa. Valitettavaa on, ettemme ole saaneet ke-

taan epilepsiaa sairastavan lapsen vanhempaa arvioimaan opasta.
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7 POHDINTA

Opinnaytetyon idea sai alkunsa kevaalla 2016, kun lahdimme koulussa pohti-
maan, mitka aiheet kiinnostaisivat molempia opinnaytetyon tekijéita. Molem-
mille oli selvaa, etta halusimme tehda toiminnallisen opinnaytetyon, tuottaa
jonkin konkreettisen tuotteen. Toista meista kiinnosti lastenhoitoty6 ja toista
neurologinen hoitoty6, joten halusimme yhdistad namé aiheet. Saimmekin lo-
pulta etsintdjen jalkeen hyvan toimeksiantajan Mikkelin keskussairaalan las-
tenneurologian vastaanotolta. Ehdotimme epilepsiaopasta, mutta aiheesta
keskusteltuamme kavi ilmi, etté perusoppaita epilepsiasta on runsaasti. Tar-
vetta olisi pikemminkin personoidulle oppaalle, jossa kavisi ilmi juuri tietyn epi-

lepsiaa sairastavan sairauden kuvaus.

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli tuottaa epilepsiaopas epilepsialasten
kanssa toimiville tahoille. Oppaasta oli tarkoitus tehda yksil6llinen, tiivis tieto-
paketti, joka toimisi ohjeena esimerkiksi paivakotien henkilokunnalle seka hel-
pottaa heidan tydskentelyddn epilepsiaa sairastavien lasten kanssa. Lisaksi
tavoitteena oli lisatd omaa ammatillista tietdmysta seka tukea ammatillista

kasvua.

Suunnittelimme ensimmaisen version oppaasta itse, jota sitten muokkasimme
toimeksiantajalta saamamme palautteen mukaan toimeksiantoa vastaavaksi.
Oppaan teossa tarkeimmat kriteerit olivat selkeys, helppo luettavuus ja tiiviys.
Laadimme oppaan tiedot loogisesti etenevaan jarjestykseen, kaytettavyyden
parantamiseksi. Oppaan laatimisen aloitimme kevaalla 2017, kesan ja syksyn

aikana saimme oppaan valmiiksi. Oppaasta tuli tavoitteiden mukainen.

Opinnaytetydmme luotettavuutta luo aiheen tarkka rajaus. Olemme keranneet
teoriatiedon lasten epilepsiasta, ja opas on tehty néaiden tietojen pohjalta.
Olemme pyrkineet kayttamaan mahdollisimman tuoreita l&hteitéa, koska tutki-
mustieto muuttuu nopeasti ja tuoreisiin tutkimuksiin on usein sisallytetty myos
vanhempaa tutkittua tietoa (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73). Opinnaytetyon
eettisyyden kannalta on myds tarkeaa, ettd lahteet ovat luotettavia. Opas ei
tule kayttoon terveydenhuoltoalan ammattilaisille, joten on eettisesti tarkeaa,

etta tieto on luotettavaa ja selke&a.
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Jos tekisimme opinnaytetydmme uudestaan, varaisimme enemman aikaa ja
toteuttaisimme laajempia kyselyita oppaan kohdehenkildille, mm. péaivakodin
henkilokunnalle ja epilepsialasten vanhemmille, ndin oppaasta saataisiin viela
luotettavampi. Olemme talla aikataululla saatuun tulokseen kuitenkin erittain
tyytyvaisia.
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LAPSEMME EPILEPSIA — OPAS

NIMI:

Tama opas on yksiléllinen ja henkildkohtainen apuvaline lapsemme hoidossa.
Oppaan tarkoituksena on kasvattaa epilepsialasten kanssa tyoskentelevien ta-
hojen tietoa epilepsiasta. Opas sisaltda yksilollista tietoa lapsestamme.

YLEISTA

Epilepsiaa lukeutuu yleisimpiin lasten pitkdaikaissairauksiin Suomessa.

Epilepsia on hermostollinen aivoperdinen sairaus, jossa aivoilla on taipu-

mus synnyttaa epileptisia kohtauksia.

Kohtausoireet ovat yksilollisid, yleisimpia oireita ovat mm.

e Raajojen nykinat, jaykistyminen tai lihasvelttous

e Aistitoiminnot, kuten haju-, kuulo-, maku-, ndkoé- ja tuntoaistimuk-
set, joille ei I16ydy aiheuttajaa

e Psyykkiset oireet, pelon tunne, hetkellinen muistihairio

e Tajunnantaso muutokset seka kouristukset

Useimmiten kohtaus on lyhytkestoinen, ohi muutamissa sekunneissa tai
minuuteissa.

Epilepsian hoidossa tarkeana osana on altistavien tekijéiden valttami-
nen. Ladkityksena usein kaytetaan pitkaaikaista ldakehoitoa. Taman li-
saksi voi olla myos kohtauslaakitys, jota annetaan vain erillisen ohjeen
mukaan. Lapsilla yleisesti kohtausladkkeena toimii suun limakalvoille an-
nosteltava ladke. Epilepsiaa sairastava henkild ei voi antaa itselleen koh-
tausladketta, joten on tarkeaa selvittaa, kuinka kohtausladketta tarvitta-
essa annetaan.
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Lapsemme epilepsian tyyppi Kohtausoireet

Kohtaukseen altistavia tekijoita Hoito

Ennakko-oireet ja toimintaohjeet Kohtauksen jalkeen
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