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THVISTELMA

Epilepsia on yleisimpia kaikissa elaméanvaiheissa esiintyvista neurologisista, pitkaaikaissairauksista
kaikkialla maailmassa. Epilepsia aiheuttaa pelkoa ja epdvarmuutta seka elamantyylin ragjoituksia
Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa, mitka ovat epilepsiapotilaan ohjauksen keskeiset osa-alueet
potilaan, omaisen ja hoitagjan ndkoOkulmasta sek& mitka tekijdt myotavaikuttavat ohjauksen
omaksumiseen ja mitka heikentavat sita?

Kirjallisuuskatsaukseen valittiin 10 hoitotieteellistéa tutkimusartikkeliaja yksi oli epilepsialiiton raportti.
Aineisto keréttiin systemaattisesti CINAHL -tietokannasta seké manuaalisesti. Aineisto analysoitiin ja
tulokset koottiin taulukkomuotoon.

Ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi nousivat tapaturmien ehk&iseminen, tiedollisen tuen saaminen ja
emotionaalisen tuen saaminen. Tuloksissa kavi ilmi, ettd kaikissa osa-alueissa hoitajalla on keskeinen
rooli huolenaiheiden  tunnistajana,  kuuntelijana,  redlististen  tavoitteiden  asettgjana,
tarkoituksenmukaisen opetuksen tarjogjana sekd mahdollisuuksien ja tuen koordinoijana hénen
tydskennellessaan potilaiden, omaisten ja muun hoitohenkildkunnan kanssa.

Epilepsiaa sairastavilla oli puutteita omaa sairautta koskevassa tiedossa. Epilepsiaan erikoistuneen
saraanhoitgjan antamaa ohjausta arvostettiin. Ohjauksen omaksumiseen myotavaikuttaa, kun
tiedonvalitysta hoitohenkilokunnan ja potilaan valilla edistetddn muokkaamalla |188ketieteellinen kieli
potilaalle ymmaérrettavéksi, mika mahdollisaa potilaan kokonaisvaltaisen tiedon sisallon
ymmartamisen ja pitéa tarkoituksenmukaisesti ylla potilaan mielenkiinnon omaan hoitoonsa. Ohjauksen
omaksumista heikentévia tekijoita olivat epilepsiatiedon puutteesta johtuen hoitagjien ennakkoluulot ja
torjuva asenne, kiire ja gjan vahyys seké potilaan pelko ja epavarmuus. Omaisten ndkokulma mainittiin
potilaan tukijan ja havainnoijan rooleissa. Epilepsiapotilaan ohajuksesta on vain vahan tutkimustietoa,
joten lisda my6s suomalaista tukimusta tarvitaan.
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ABSTRACT

Epilepsy is one of the most common neurological conditionsin the world. Theimpact of epilepsy on lifestyle isranked high.
Fear, uncertainty and limitations on lifestyle are labelled as the worst aspects of having to live with epilepsy. The purpose of
this final project was to present essential parts of epilepsy patient education from the patients, their next-of kin and nurses
point of view and the factors promoting and complicating patient education.

My literature review was conducted out of 10 scientific articles and one was a report by the Finnish Epilepsy Association
(FEA). The data was systematically gathered from the CINAHL database and manually as well. Next, the material was
analysed, and the findings are presented in a chart.

The results showed that the registered nurse played a central role in identifying concerns, providing appropriate education
and working with patients, their families, and other healthcare professionals to coordinate the necessary resources and
supports. In this final project the essentid parts of patient education were, firstly, accident prevention, secondly, receiving
kognitive support and information on the medical condition and, thirdly, receiving emotiona support. Many patients did not
receive enough information about epilepsy. The patients want to discuss certain issues in epilepsy and many of them would
like to make contact with an epilepsy specialist nurse.

The high quality health care meansthat health care professionals use terms and pheases that even alayman understands, too,
and they avoid the language they would normally use with their collegues. This will enable patients to have an accessto a
comprehensive body of knowledge that may be used to make sense of and purposefully engage in their heath. The nurses
are key playersin educating and empowering people with epilepsy so that they can best cope with their seizures and learn to
adjust their lives accordingly so as to enhance their qudity of life within the context of this challenge. In the study, therole
of next-of-kin was supportive and observant. The factors that complicated the patient education of an epileptic patient were
the ignorant, biased, unwelcoming and negative attitudes of the registered nurses.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyoni aihe on Epilepsiapotilaiden ja heidéan omaistensa ohjaus. Kyseessa on
katsaus tutkimustietoon. Tarkoituksenani on selvittda, mitka ovat epilepsiapotilaan oh-
jauksen keskeiset osa-alueet potilaan, omaisten ja hoitgjan ndkokulmasta seka mitka
tekija myotavaikuttavat ohjauksen omaksumiseen ja mitka heikentévét sitd. Aihe on
esitetty neurokirurgian klinikasta ja kohdistuu tutkimustiedon kaytt6on nayttéon perus-
tuvan toiminnan kehittdmisessa NSK:n (neuro-, simé&, korva) toimialalla. Tyd on osa
HUS:n kaulan ja kallon alueen postoperatiivisen tulosyksikon hanketta, joka alkoi 2007.
Tavoitteena on kehittéd hoitotyota ndyttoon perustuvaks ja vaikuttaa sité kautta potilai-
den hoidon tuloksien paranemiseen. Kyseessd on Metropolian ammattikorkeakoulun

kanssa toteutettava yhteistydprojekti, johon aiheeni kuuluu.

Epilepsia on yleisimpié kaikissa elaméanvaiheissa esiintyvista neurologisista pitkaaikais-
sairauksista kaikkialla maailmassa. Epilepsia on etiologialtaan, alkamisiéltéan, ilmiasul-
taan ja ennusteeltaan monimuotoinen neurologinen oirekokonaisuus, jonka mahdolli-
simman tarkka diagnoosi on hyvén hoidon perusta. Epilepsiaa sairastaviaihmisia |0ytyy
yhteiskunnan kaikilta tasoilta, kehitysvammaisista laitospotilaista yhteiskunnallisen
hierarkian huipulle asti. Potilaiden kontekstin huomioiva ohjaus liséé potilaiden tyyty-
vaisyytta hoitoonsa ja edistda ohjauksen positiivisia vaikutuksia, kuten tiedon saantia,
itsehoitoa ja hoitoon sitoutumista.

Epilepsiapotilaan ohjauksesta el juuri [6ydy suomenkielisia tutkimuksia, siksi suurin osa
kayttamistani |ahteistd on englanninkielisid. Opinnéytetyon tarkoitus on myds edistda
ammatillista kasvuani ja edistéé asiantuntija-ammeatissa tarvittavia tutkimus- ja kehitté
misvamiuksiani. Opinndytetyon tekemisesta uskon olevan hyétya myos tydskennelles-
sani tyOpaikallani teho-osastolla ja hyddyntéessani nayttoéon perustuvaa hoitotyota poti-

lashoidossa.



2 OHJAUSHOITOTYOSSA

2.1 Ohjaus-kasitteen kéaytto

Ohjaus-kasitteen kaytto hoitotieteessa ja hoitotydssa on vaihtelevaa. Tutkimusten mu-
kaan ohjaus-kéasitetta kaytetddn hoitotieteessa paljon. Maaritelmissa se ilmenee amma
tillisena toimintana tai prosessina. (Kaariainen — Kyngas 2005.) Ohjausprosessi sisaltéa
erilaisia ohjausmuotoja ja ohjausmallgja. Jaetun paatoksenteon mallia on kaytetty 188ké&
ripotilas-suhteita kéasittelevissa tutkimuksissa, kun taas hoitotieteellisissa tutkimuksissa
on keskitytty asiakaslahtdisiin ja voimavarakeskeisiin malleihin (Poskiparta 2006).

Rinnakkain ja synonyymina kasite ohjaus esiintyy neuvonnan, opetuksen ja tiedon an-
tamisen kasitteiden kanssa. Ohjaus on sidoksissa ohjattavan ja ohjagjan yksil6lliseen
kontekdtiin, kuten arvoihin, terveydentilaan, sukupuoleen, k&yttaytymiseen ja perhetaus-
taan. Ohjaus méaritell&an aktiiviseksi jatavoitteelliseksi toiminnaksi, joka on sidoksissa
ohjagjan ja ohjattavan kontekstiin ja jossa ohjagja ja ohjattava ovat vuorovaikutteisessa
ohjaussuhteessa. (Ké&éariaginen — Kyngas 2005.) Potilaiden kontekstin huomioiva ohjaus
lisda potilaiden tyytyvaisyytta hoitoonsa ja edistda ohjauksen positiivisia vaikutuksia,
kuten tiedon saantia, itsehoitoa ja hoitoon sitoutumista (Ka&ariainen — Kyngas — Ukkola
—Torppa 2005 ).

2.2 Ohjaus potilaan ja omaisten nékokulmasta

Nykykasityksen mukaan ohjaus pyrkii edistamaddn asiakkaan kykya ja aloitteel lisuutta
parantaa elamdansd haluamallaan tavalla. Ohjauksessa potilas on aktiivinen pulman

ratkaisija. Hoitgja tukee hanta padtoksenteossa. (Kyngas ym. 2007: 25.)

Tutkimusten mukaan enemmisto potilaista haluaisi vaikuttaa sairautensa hoitoon ja va-
lintoihin. Terveydenhuollon asiantuntija on |&&ke- ja hoitotieteellisen tiedon ja potilas
oman itsensa ja elamansa asiantuntija. Jaetussa pagtoksentekomallissa molemmat osa-
puolet osallistuvat paatdksentekoprosessin vaiheisiin tasavertaisesti ja kantavat yhdessa
vastuun prosessin onnistumisesta. (Poskiparta 2006.)
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Potilaan ohjaaminen, neuvonta ja opetus ovat tarked osa hoitoty6ta Ohjauksen avulla
potilaita autetaan ymmartamaan paremmin sairauttaan ja hoitoaan seka autetaan ja tue-
taan heité itsehoitoon. Tieto lisda potilaan ja omaisen mahdollisuuksia itsendiseen el&
méaan seka vahentdd epavarmuutta, syyllisyytta ja pelkoa. Tieto tukee potilaiden oma
toimisuutta, parantaa turvallisuuden tunnetta ja hel pottaa kokemuksia seka liséé itsendi-
syytta ja oman elaman hallinnan tunnetta. (Ritmala-Castren — Simani — Eriksson 2005.)
Tiedon puute aiheuttaa ahdistusta niin potilaalle kuin omaisille. Potilaitten mielesta oh-
jaustaon liian vahan, vaikka potilasohjaus on hoitgien vahvaa aluetta.

Potilaan ja henkilékunnan valisen vuorovaikutuksen térkeytta potilaan hoidossa on tut-
kittu, ja tulokset osoittivat, etta omaisten vointiin ja tukemiseen on kiinnitettava enem-
man huomiota. Suurin osa tutkimuksen potilaista (93 %) ja omaisista (97 %) piti vuoro-
vaikutusta henkilokunnan ja omaisten valilla tarkeand. Omaiset olivat eniten tekemisis-
s4 sairaanhoitajien kanssa potilaan sairaalgjakson aikana. (Hopia— Rantanen — Mattila —
Paavilainen — Astedt-Kurki 2004.)

Potilaan ja hdnen omaistensa valisen suhteen selvittamiseksi hoitaja voi havainnoida
asiakkaan vuorovaikutusta ja omaisten mahdollisuuksia tukea potilasta. On térkeda tar-
ohjaamista ja kuinka omaisten tuki vois auttaa hantd. On olennaista huomioida omais-
ten omat ohjaustarpeet ja heidadn k&sityksensa potilaan ohjaustarpeista. (Kyngés ym.
2007: 35, 36.)

2.3 Ohjaus sairaanhoitajan nakokulmasta

Ohjauksessa asiakas on oman eldménsa ja hoitaja ohjauksen asiantuntija. Hoitajan teh-
tavanad on tunnistaa ja arvioida potilaan ohjaustarpeita yhdessa hanen kanssaan. (Kyngés
ym. 2007: 26.) Jotta potilaan yksilollisiin tarpeisiin voitaisiin vastata, ohjauksessa on
tarkeda selvittda hanen tilanteensa ja mahdollisuutensa sitoutua omaa terveytta tukevaan
toimintaan. Potilaan taustatekijoiden huomioinnin lisdksi ohjaustavoitteisiin pdaseminen
vaatii myds hoitajan omien ohjaukseen vaikuttavien taustatekijoiden tunnistamista. Hoi-
tajan on ymmarrettédva omat tunteensa, tapansa gjatella ja toimia seké omat arvonsa ja
ihmiskasityksensd, jotta han kykenee toimimaan niin, etté asiakkaan tilanne selkiytyy.
(Kyngés ym. 2007: 27.)



Potilaan taustatekijét vaikuttavat siihen, miten potilas kykenee ottamaan ohjausta vas-
taan. Vasta diagnosoitu sairaus voi estééa ohjauksen onnistumisen. Potilaan saattaa olla
vaikea keskittya ohjaukseen, kun han kay |gpi sairastumistaan ja sen aiheuttamia tuntei-
tajaarvioi eldamaansa uudelleen. Ohjauksessa on osattava asettaa potilaan ohjaustarpeet
tarkeygérjestykseen ja mietittéava, millaisia asioita han on kulloinkin valmis oppimaan.
(Kyngés ym. 2007:30.)

Onhjaus kulkee asiakassuhteessa punaisena lankana koko hoitoprosessin gjan. Ohjaus on
sairaanhoitajien omaa ja vahvaa aluetta, johon vaikuttavat myos sairaanhoitajan persoo-
nallisuus ja luovuus. Potilasohjaus edellyttda tutkitun ja hyvaks havaitun tiedon kayt-
to6& Sairaanhoitajien hyva koulutus, vankka teoriatieto, hyvéat hoitok&ytannét ja vuoro-
vaikutustaidot takaavat onnistuneen lopputuloksen. (Ohtonen 2006.)

Laadukas ohjaus edistdd asiakkaan terveyttd, potilaan toimintakykyd, elé&manlaatua,
myGs parantaa potilaan mielialaa vahentamdlla masentuneisuutta ja ahdistusta seka yk-
sindisyyden tunnetta. Liséksi ohjaus lisda potilaan tiedon mé&rda, ja han ymmaértda ja
muistaa hoitoonsa liittyvét asiat paremmin. Potilaan oikeutta tietda terveydestéan ja hoi-
dostaan (Laki 785/1992) voidaan pitéa ohjauksen perusteena. (Kyngas ym. 2007: 145.)

3 EPILEPSIA SAIRAUTENA

Epilepsia on taipumus saada toistuvasti epileptisid kohtauksia ilman erityisia atistavia
tekijoita. Epileptinen kohtaus on poikkeavan purkauksellisen aivosahkotoiminnan seu-
rauksena ilmeneva ohimeneva aivotoiminnan hairio. (Suomalainen l88kériseura. Kaypé
hoito 2005.) Nykyisen méaaritelman (Engel 2001; Eriksson — Peltola — K&lvidinen 2005)
mukaan epileptinen kohtaus tarkoittaa "tapahtumaa, joka ilmenee hermosolujen liialli-
senatal hypersynkronoituneesta, yleensa itsestéan rajoittuvasta poikkeavasta toiminnas-
taja, jonka uskotaan edustavan tiettya patofysiologista mekanismia paikallisesmmalla tai
lagjemmalla anatomisella aivoalueella” (Eriksson ym. 2005). Voidakseen antaa ohjaus-
ta vakuuttavasti ja rehellisesti seka tukea potilasta itsehoitoon ja oman eldméansa asian-
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tuntijaksi, on hoitajalla oltava epilepsiasta riittavasti tietoa muun muassa sen muodoista,
hoidosta, esiintyvyydestd ja merkityksesta potilaan elamélle.

3.1 Epilepsian muodot

Poikkeavan purkauksellinen aivosdhkoétoiminnan sijainnista ja leviamisalueesta riippuu,
minkalaisia oireita epileptisen kohtauksen aikana ilmaantuu. Tavallismpia kohtausoi-
reita ovat tgjunnan hairiot, kouristelu, aistinhairiot tai kayttéytymisen hairiét. (Kalviai-
nen 2001:4.)

Epileptiset kohtaukset jaetaan oireiden seka tutkimusloydosten perusteella paikallisal-
kuisiin ja yleistyviin kohtauksiin (Kélvidinen 2001: 12). Peruskésitteista paikallisalkui-
sella (fokaalinen, partiaalinen) tarkoitetaan kohtausta tai EEG-muutosta, joka sopii toi-
sen aivopuoliskon tietyn anatomisen alueen aktivoitumisen aiheuttamaksi. Y leistyneen
(molemminpuolinen) kohtauksen kliiniset piirteet ja EEG-10ydokset puolestaan ilmen-
tavat molempien aivopuoliskojen yhtéaikaista aktivoitumista. Termi idiopaattinen viit-
taa niihin epilepsioihin, jotka syntyvét itsestdan ilman ulkopuolista syyta Symptomaat-
tinen viittaa kohtausoireiden elimelliseen etiologiaan, joka liittyy aivojen synnynnéiseen
tal hankinnaiseen (esim. postraumaattinen) rakennemuutokseen. (Eriksson ym. 2005.)

Pitkittynyt epileptinen kohtaus eli status epilepticus on hengenvaarallinen hététila, joka
vaatii valitonta hoitoa. Hoitovaste heikkenee kohtauksen pitkittyessa. Status epilepti-
cuksen mahdollisimman nopea ja tehokas hoito on térkeas, silla kouristuksellisen status
epilepticuksen kestettyd yli 30 min, alkavat elimiston, kuten aivosolujen, vauriot olla
korjaantumattomia ja kuolleisuus lisdantyy. Status epilepticuksen ilmaantuvuutta voi-
daan vahent&é ja epilepsian ennusteeseen voidaan vaikuttaa mahdollisimman tehokkaal-
lavarhaisella hoidolla. Ensihoidon aktivointiin johtavia, pitkittyneita ja odottamattomis-
sa tilanteissa ilmenevia kouristuskohtauksia ilmenee Suomessa noin nelja tuhatta asu-
kasta kohden vuodessa. Status epilepticuksen hoidon esisijaisena tavoitteena on Kliinis-
ten kohtausoireiden ja aivojen poikkeavan sdhkdisen purkaustoiminnan mahdollisim-
man nopea lopettaminen. (Suomalainen lé&kariseura. Kéaypa hoito 2005.)



3.2 Epilepsiajadiagnoosin merkitys

Epilepsia on etiologialtaan, alkamisidltéan, ilmiasultaan ja ennusteeltaan erittdin moni-
muotoinen neurologinen oirekokonaisuus, jonka mahdollisimman tarkka diagnoosi on
hyvéan hoidon perusta. Moni tutkimus painottaa tarkan diagnoosin merkitysté epilepsian
hoidon onnistumisessa (Eriksson ym. 2005; Kerénen 2007). Epilepsiadiagnoos perus-
tuu padasiallisesti anamnestisiin tietoihin potilaan ja hénen sukunsa aiemmista sairauk-
sista, kuvaukseen kohtausoireista seké epilepsiadiagnoosia taydentéviin EEG- ja mag-
neettitutkimuksiin. Mahdollisimman tarkka diagnoos auttaa myds vaikeahoitoisuuden
varhaisessa toteamisessa seké epilepsian kognitiivisten, sosiaalisten ja ammatillisten
vaikutusten arvioinnissa ja tarvittavien tukitoimien suunnittelussa. (Eriksson ym. 2005.)

Epilepsia diagnoosilla on térkeita fyysisid, psyykkisia ja taloudellisia seurauksia, siksi
on tarkeda, ettd diagnoosi on tarkka, neurologin tekema (Heyes 2004). Kéytanndssa on
tarkeinta erottaa pyortyminen epileptisesta kohtauksesta. Perusterveydenhuollon 188k&-
rin tulee arvioida, tarvitseeko potilas jatkotutkimuksia ja mille erikoisalalle potilas ohja
taan. (Kerénen 2007.) Kansainvdlinen epilepsiaiitto, International League Against Epi-
lepsy (ILEA) on laatinut ehdotuksen uudeks diagnostiseks apuvalineeks epilepsiakoh-
tausten ja epilepsian luokitteluun (Engel 2001, www.ilae-epilepsy.org). Siind selvenne-
tédn nykyiset peruskésitteet ja ryhmitelld8n epilepsian diagnostiikka viiteen tasoon.
(Eriksson ym. 2005; K &ypa hoito 2005.)

Vaikeasta epilepsiasta puhutaan, kun henkilolld on kohtauksia tai muita epileptiseen
oireyhtymaan kuuluvia oireita asianmukaisesta hoidosta huolimatta ja oireet haittaavat

vidinen 2002; 93).

3.3 Epilepsian esiintyvyys

Epilepsia on huomattavasti yleisempaa kuin ihmiset luulevat, mika johtuu siitg, etteivét
l&8kityksella kohtauksettomina pysyvét henkil6t juuri puhu epilepsiastaan. Epilepsiaa
sairastavia ihmisia [6ytyy yhteiskunnan kaikilta tasoilta, kehitysvammaisista laitospoti-
laista yhteiskunnallisen hierarkian huipulle asti. (Kalvidinen 2001:4.)
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Epilepsia on yleisimpia kaikissa elamanvaiheissa esiintyvisté neurologisista, pitk&ai-
kaissairauksista kaikkialla maailmassa. Y leisinté epilepsian esiintyminen on varhaislap-
suudessa ja ikdantyneilla. Etiologia ja ennuste vaihtelevat huomattavasti eri iké&ryhmissa
jaeri epilepsiatyypeissd. (Eriksson ym. 2005.) Arviolta epilepsiaan sairastuu Suomessa
noin 3000 henkil6a vuosittain. Epilepsiaa esiintyy noin 0,5 — 1 %:lla vaestosta. Vuonna
2001 Suomessa sairasti epilepsiaa yksi kahdesta sadasta aikuisesta ja yks sadasta lap-
sedta. (Kavidinen 2001: 4.) Tutkimusten mukaan esimerkiksi Lansi-Englannissa il-
maantuu noin 80 uutta epilepsia tapausta 10 000 asukasta kohden vuosittain (Heyes
2004) ja koko Englannissa noin 25 000 ihmist& sairastuu epilepsiaan vuosittain tehden
epilepsiasta yleisimman vakavan neurologisen sairauden (Wehrle 2003). Epilepsian ja
kohtaukset vaivaavat arviolta yli 2.3 miljoonaa eri-ikéistéa amerikkalaista. Potilaat, joilla
on kohtauksia, aiheuttavat arviolta vuosittain 12,5 biljoonan dollarin (1995 dollari) me-
not suoraan tai epasuoraan terveydenhuolto jarjestelmélle. Arviolta 180000 uutta tapa-

(Rimmer ym.2007.)

3.4 Epilepsian vaikutukset potilaan elamaan

Akillinen, odottamaton elamanmuutos, kuten epilepsiaan sairastuminen, hammentsé ja
pysahdyttdd pohtimaan elaman arvoja. Ahdistuneisuus, rauhattomuus, pelon, vihan ja
syyllisyyden tunteet ovat luonnollisia alkuvaiheessa. Viha ja suuttumus aiheuttavat kat-
keruutta ja nama tunteet vievét voimia nykyhetkesta ja vahentavét eldménhalua. Tunteet
pitéisi kdyda [gpi, jotta suuntautuminen selviytymisen ja tilanteen hallitsemisen suun-
taan olisi mahdollista. (Kalvidinen 2001:26.) Epilepsia aiheuttaa pelkoa, epavarmuutta,
elamantyylin rajoituksia, leimaantumista ja riskejd Tieto ja sairauden ymmartaminen
helpottavat epilepsiaan sopeutumista. Onnistuneen potilasohjauksen kannalta hoitajan

on tarked4 tietda epilepsian vaikutuksista potilaan elamaan.

Epilepsia sinansi ei hyvin hoidettuna rajoita mahdollisuuksia viettéd normaalia elamaa.
Sen sijaan ennakkoluulot ja asenteet saattavat tuoda mukanaan huomattavaakin, usein
turhaa stressia. Avoin ja ennakkoluuloton suhtautuminen omaan ja toisten epilepsiaan
edistéd ennakkoluulojen vahenemista ja asiallisen tiedon leviamigtd (Kéalvidinen
2001:4.)



3.5 Epilepsiapotilaan ohjaus

Epilepsiapotilaan hoidon onnistumisen perusldhtokohta on sairastavan vastuullinen
omahoito. Vastuulliseen omahoitoon kannustavassa hoidon ohjauksessa yhdistyvét seka
hoitotyontekijoiden ettd epilepsiaa sairastavan potilaan asiantuntemus, kokemukset ja
tiedot. Hoidetun epilepsian ennuste on varsin hyva. Kaikista epilepsiapotilaista 70- 80
% saadaan kohtauksettomiks tai tyydyttédvadn kohtaustilanteeseen nykyl&dkkeilla
(Kalvidginen 2001: 5, 16.) La&kari ja potilas laativat yhdessi kokonaisvaltaisen hoito-
suunnitelman, johon molemmat sitoutuvat. Koska epilepsiakohtaukset eivét ole enna-
koitavissa, on kyseessa saannollinen, vuosikausia kestava |aakehoito, jonka aiheellisuus
ja kayttd on harkittava tarkkaan. Alusta lahtien on térkedd, etté potilas tulee mukaan
hoitoon ja ottaa oman osansa hoitovastuusta. Uudella epilepsiapotilaalla hoidon tavoit-
teena on kohtauksettomuuden lisaksi tilanne, jossa kohtauksen tuloa el tarvitse pelétg,
eikéa elaméa rgjoitta turhaan kohtauspelon vuoksi. Epilepsian ennusteeseen voidaan vai-
kuttaa mahdollisimman varhai sessa vaiheessa aloitetul la tehokkaalla hoidolla ja ohjauk-
sella. (Kalvidinen 2001: 18, 24.)

4 KIRJALLISUUSKATSAUS OPINNAYTETYON MUOTONA

Tutkimuksella saatua tietoa voidaan hyddyntda potilaiden ohjausta kehitettéessa (Ka&a-
ridinen ym. 2005). Tutkimustiedon avulla saadaan ndyttoa hoitamisesta, joka edistéd
ihmisen terveytta ja hyvinvointia. Tutkimustietoa kokoavat systemaattiset kirjallisuus-
katsaukset helpottavat tiedon soveltamista ja hoidon vaikuttavuuden arviointia. (Eriks-
son ym. 2007: 118 - 120.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tieteellinen tutkimusmenetelmd, jossa tutkimus-
kysymysten perusteella kootaan tietoa jo olemassa olevista tutkimuksista. Tavoitteena
on kerdta kattavasti alkuperdistutkimuksia, jotta kirjallisuuskatsauksen luotettavuus el
kérs tiedon valikoitumisen takia. Tutkimustietoa arvioidaan kriittisesti ja pyritéan j&

sentamaan loogisesti. (K&riainen — Lahtinen 2006.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus etenee prosessimaisesti vaiheesta toiseen. Tutkimus
etenee laaditun tutkimussuunnitelman mukaisesti. Tutkimussuunnitelmassa méaritell&dan
tutkimuskysymykset, -menetelmét, alkuperaistutkimusten hakusuunnitelma seka sisaéan-
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otto- ja laatukriteerit. Tutkimuskysymys tai -kysymykset muodostuvat siitd, mihin kir-
jallisuuskatsauksella haetaan vastausta. (Ka&ariéinen ym. 2006.)

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa hakuja tendaan seké sdhkdisesti etta manuaa-
lisesti niista tietolahteistd, joista oletetaan saatavan keskeinen tieto tutkimuskysymysten
kannalta. Alkuperéistutkimukset haetaan tutkimuskysymysten pohjalta ja valitaan en-
nalta médritettyjen kriteerien mukaisesti ensin otskon ja tarvittaessa tiivistelman tai
koko tutkimuksen perusteella. Valittu alkuperdisaineisto analysoidaan ja esitetaén kirjal-
lisuuskatsauksen tulokset. Tarkoituksena on vastata tutkimuskysymyksiin selkeésti ja
luotettavasti. (K&ariainen ym. 2006.)

Kirjallisuuskatsaukset ovat terveydenhuoltoalalla suosittuja tydeldman tilaamia opin-
naytetdita, joilla haetaan ratkaisua g ankohtaiseen ongelmaan tai vastausta kysymykseen
analysoimalla aiemmin tuotettua tietoa systemaattisesti. (Stadia. Opinnaytety6. Luettu
13.2.2008.) Opinndytetydssani noudatan systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ohjeita.
Tyoni el kuitenkaan tayta systemaattiselle kirjallisuuskatsaukselle asetettuja tieteelli-
syyden vaatimuksia.

5 OPINNAYTETYON TARKOITUSJA TUTKIMUSKY SYMYKSET

Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittdd, mink&laisia sisalto-alueita tutkimustiedon
perustedlla l6ytyy epilepsiapotilaan ohjauksesta.

Tutkimuskysymykset ovat:

e Mitkéa ovat epilepsiapotilaan ohjauksen keskeiset osa-alueet potilaan, omaisen ja hoi-
tajan nakokulmasta?

o Mitkatekijat myotavaikuttavat ohjauksen omaksumiseen ja mitka heikentavét sitd?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Aineiston haku ja valintakriteerit

Kirjallisuushaku tehtiin helmikuussa 2008 ammattikorkeakoulu Stadian kirjastossa in-
formaatikon avustuksella Cinahl -tietokannasta, systemaattisella haulla. Hakusanoina
kaytettiin: epilepsy, nursing care ja patient education. Epilepsy- sanalla saatiin 2460
tulosta, nursing care- sanalla 7649, epilepsy ja nursing care -sanoilla 0, patient educati-
on -sanoilla 24196 tulosta. Epilepsy ja patient education -sanoilla saatiin 75 tulosta. Ha-
ku rajattiin ensin vuosille 2000 -2007, jolloin tuloksia saatiin vain 11. Hakua lagjennet-
tiin viela vuosille 1998 -2007, jolloin tuloksia saatiin 54.

TAULUKKO 1. Hakutulokset 2/2008, Cinahl.

EPILEPSY 2460
NURSING CARE 7649
Epilepsy and nursing care 0
PATIENT EDUCATION 24196
Epilepsy and patient education 75
Epilepsy and patient education, 2000 -2007 | 11
Epilepsy and patient education, 1998 -2007 | 54

Etsiesséni lisda tutkimukseen soveltuvia artikkeleita tein haun viela uudelleen Terveys-
tieteitten keskuskirjastossa, Terkossa, kesakuussa 2008 informaatikon avustuksella Ci-
nahl -tietokannasta, systemaattisella haulla. Hakusanoina kaytettiin samoja kuin helmi-
kuussa: epilepsy, nursing care ja patient education. Epilepsy tuotti 3377, Nursing care
149050 ja patient education 31621 tulosta. Epilepsy ja nursing care yhdessa tuottivat
147 tulosta, jotka ragjattiin research sanalla, jolloin saatiin 21 tulosta. Epilesy ja patient

education tuottivat yhdessa 83 tulosta ja rajaamalla sanalla research saatiin 17 tulosta.
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TAULUKKO 2. Hakutulokset 6/2008, Cinahl.

EPILEPSY 3377
NURSING CARE 149050
PATIENT EDUCATION 31621
Epilepsy and nursing care 147
Epilepsy and patient education 83
Epilepsy and nursing care, research 21
Epilepsy and patient education, research | 17

Toisessa haussa molemmista rajauksista seka Epilepsy and nursing care, research etta
Epilepsy and patient education, research tuloksista valitsin 17 uusinta artikkelia vuosilta
1995 - 2007. Molemmissa, sekd Stadian kirjastossa helmikuussa, etta kesdkuussa Ter-

kossa tehdyissa hauissa oli monia samoja artikkeleita.

Etukdteen maariteltyjen valintakriteerien perusteella rajattiin pois 0-15-vuotiaitten, eli
lasten epilepsia. Tutkimusartikkelin tuli olla empiirinen suomenkielinen tai englannin-

kielinen tutkimus.

6.2 Aineiston valintajaanalyysi

Ensimmaisessd vaiheessa kévin systemaattisella haulla Chinal -tietokannasta saadun
aineiston |&pi artikkelien otskoitten ja tiivistelmien perusteella. Joukossa oli tutkimuk-
Sia, katsauksia sekéd ohjeistuksia. Epilepsiapotilaan ohjauksesta el juuri ole suomenkieli-
sia tutkimuksia. Lahes kaikki artikkelit olivat englanninkielisd muun muassa Saudi
Arabiasta, Englannista, USA:sta, Australiasta ja Irlannista. Joukossa oli yksi espanjan-
kielinen ja kaks kiinankielista artikkelia. Monesta [6ytamastani englanninkielisesta
artikkelista oli hankala saada koko tekstid. Osa systemagattisella haulla saamistani artik-
keleista oli katsauksia tutkimustietoon, joiden lahteista [6ytyi muutama mielenkiintoi-
nen artikkeli. Tosin kahta katsausta (Shafer 2005, Gibson 2005) olen kayttanyt, koska
heidéan katsauksensa olivat melko uusia ja niiden pohdinnoista 10ytyi epilepsiapotilaan
ohjauksen osa-alueita, etenkin sairaanhoitajan nédkokulmasta. Yks artikkeli kasitteli
iakkaita epilepsia potilaita, mutta artikkeli ei ollut tutkimus, joten sitd ei hyvaksytty.
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Yksi suomalainen artikkeli, Epilepsiaa sairastavien kokemuksia leimaantumisesta hoito-
kontakteissa, 16ytyi késihaulla Mukana on yksi Epilepsialiiton julkaisema tutkimus
(Hiltunen — Kalvidginen 2002). Kyseessa on raportti, joka on osa Epilepsialiiton VESPA -
projektia (1998 - 2001), joka oli vaikeita epilepsioita sairastavien palveluiden kehitt&
mis- jatukihanke.

Toisessa vaiheessa luin saamiani artikkeleita ja valitsin niista parhaiten tyohoni soveltu-
vat, jotka esitdn taulukkomuodossa tyoni liitteend (liite 1). Analysoin aineistoa kysy-
malla silta tutkimuskysymysten mukaisia kysymyksia. Valitsin opinnaytetyohoni kym-
menen hoitotieteellista tutkimusartikkelia sek& yhden suomenkielisen Epilepsialiiton
raportin. Hoitotieteellisista tutkimusartikkeleista yhdeksan on englanninkielisia ja yksi
suomenkielinen.

Analyysissa kerasin artikkeleista esille tulleet ohjaukseen liittyva asiat, ja ryhmittelin
ne ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi (liite 2) sekd omaksumiseen mydtavaikuttaviin ja
omaksumista heikentaviin tekijoihin (liite 3). Artikkeleissa kasiteltiin mm. epilepsiapo-
tilaitten kokemuksia hoitokontakteissa, selviytymista epilepsian kanssa, potilaitten tie-
don puutetta sek& neuvonnan ja ohjauksen tarvetta, palovammariskin ennaltaehkaisyn
tarkeytta epileptisen kohtauksen aikana, epilepsian vaikutusta potilaitten elamaan, poti-
laitten hyGtya ja kasityksia terveydenhuollosta ja tyytyvaisyytta saamiinsa palveluihin
seka hoitajan roolia (liite 4) potilaan tukemisessa oman hoitonsa asiantuntijaksi.

7 TULOKSET

7.1 Ohjauksen keskeiset osa-alueet

Ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi nousivat tapaturmien ehkaiseminen, tiedollisen tuen

saaminen ja emotionaalisen tuen saaminen.

7.1.1 Tapaturmien ehké& seminen potilaan ja omaisten ndkdkulmasta

Epilepsian taudinkulkuun voidaan onnistuneella ja laadukkaalla |188ketieteellisella hoi-

dolla vaikuttaa my0s vaikeissa epilepsioissa. Hoidon tavoitteena on kohtauksettomuus
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ja oireiden minimointi. Toistuvat kohtaukset olivat selvasti merkittdva tapaturmariski
vaikeaa epilepsiaa sairastavilla. Epilepsiaa sairastavista aikuisista kolme neljasta (79 %)
oli joskus loukannut itsensé epilepsiakohtauksen yhteydessa. Tavanomaisimpia vammo-
ja olivat mustelmat, haavat ja kielenpuraisut, mutta vakavampiakin vaaratilanteita oli
sattunut. Esimerkiksi aikuisista 15 %:lla kohtauksen aikaiset tilanteet olivat johtaneet
palovammoihin. (Hiltunen — Kalvidinen 2002.)

Vakavat palovammat ovat mahdollinen uhka potilaille, joilla on kohtauksia. Rimmer
ym. (2007) kartoittivat tutkimuksessaan kohtausten yhteydessa sattuneita vakavia palo-
vammoja sekd mahdollisuutta niiden ennaltaehkasyyn. Tassa tutkimuksessa kéy ilmi
riskit, jotka johtavat kohtauspotilailla vakaviin palovammoihin etenkin keittdmisen yh-
teydessa seka kohtauksen tapahtuessa kesalla ulkona korkeassa |ampdtilassa. Tarkoituk-
sena oli lisdtd ihmisten tietamysta ja kehittda kohtauksiin liittyvista palovammoista en-
naltaehkaseva brosyyri, jota terveydenhuoltohenkil0std, Arizonan Burn Center ja pai-
kalliset epilepsia jarjestot voisivat yhteistyossé jakaa kohtauspotilaille ja heidén omaisil-
leen.

Retrospektiivinen katsaus oli tehty palovammakeskuksen rekisterista tammikuun 2000

ja joulukuun 2005 vélisend aikana potilaista, jotka olivat kokeneet vakavan palovam-
man kohtauksen aikana tai valittomasti kohtauksen jalkeen. Tutkimuksen aikana Arizo-
nan Burn Centeriin otettiin 32 kohtauksen kokenutta potilasta ja 3707 tavalista palo-
vamma potilasta. Kohtausryhmassa potilaitten keski-iké& oli 39 vuotta ja naisia (44 %)
oli huomattavasti enemman kuin tavallisessa ryhméassa (29 %). Kolme yleisinta syyta
kohtauksiin liittyviin palovammoihin oli kaatuminen hellaan (34 %), kaatuminen kuu-
malle jalkakaytavalle (31 %) ja kaatuminen nuotioon (9 %). Tama tutkimus osoitti, etta
palovammakeskusten tulisi luoda potilaille, omaisille ja hoitgjille palovammojen ehkai-
syyn tarkoitettua ohjausmateriaalia lisédmaan tietoisuutta olosuhteista, joissa palovam-
mat ja vahingot voivat sattua kohtauspotilaille. (Rimmer ym. 2007.)

Tutkimus my0s osoitti, ettd potilaita ja heidan omaisiaan tulee muistuttaa sdannollisen
la8kityksen térkeydesta Tassa tutkimuksessa potilaan poikkeaminen l&&karin maéréa
masté ladkeohjelmasta oli suurin tekija, mika johti kohtaukseen ja palovammaan. Suurin
0sa (88 %) potilaista kertoi kaatumisen syyks kohtauksen ja 9 % kertoi kohtauksen
aiheutuneen alkoholin kaytosta. Laboratorioarvot paljastivat, ettd 20 potilaalla (63 %)
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oli litan alhainen antiepileptinen 188kitys, yhdell& potilaalla oli myrkyllinen taso ja viisi
potilasta el saanut kohtauksiin lainkaan hoitoa. (Rimmer ym. 2007.)

Myos Al-Qattan (2000) painottaa tutkimuksessaan hyvaa kohtausten kontrollointia. Han
kirjoittaa, ettd useimmat epilepsia potilaitten vahingot ovat parhaiten valtettévissa pa-
remmalla kohtausten hallinnalla. Tutkimukseen kuului 10 epilepsiapotilaan palovamma-
tapausta Saudi Arabiassa viiden vuoden akana. Kaikki potilaat olivat aikuisia ja kahdek-
san kymmenesté oli naisia. Palovammat olivat 1-30 % koko kehon pinta-alasta. Tutki-
mus painottaa potilasohjauksen merkitystd muun muassa antiepileptisen 188kityksen
tarkemmassa noudattamisessa ja modernien vedenkeittimien sekd mikroaaltouunien
kayton ohjauksessa ruokaa valmistettaessa. Kahdeksan palovammatapausta oli tapahtu-

nut keittiossé ruuanlaitossa ta silittdessa.

Kaks muuta térkedd palovammojen aiheuttgjaa Saudi Arabiassa ovat Ramada ja kuu-
muus. Tutkimuksen kymmenesta tapauksesta neljassa palovamma aiheutui Ramadan
aikaan, koska potilaat unohtivat antiepileptisen 188kityksensa paaston takia. Islamin
uskonto el salli sairaitten paastota ramadan pyhan kuukauden aikana. Epilepsiapotilaat
eivdt sais paastota, minka tulisi olla julkisesti |&8kéareitten ja potilaitten tiedossa. Kuu-
muuteen liittyvét tapaturmat ovat Saudi Arabiassa merkittavia kesdkuukausing, jolloin
ilman lampdtila on 45° ja maan |ampatila 50-60°. Epileptinen kohtaus saattaa kestda 2-5
minuuttia, jonka aikana potilas saattaa olla kosketuksessa kuumaan katuun. Niinpa epi-
lepsiaa sairastavat eivét saisi Saudi Arabiassa kévella kadulla iltapéivisin kesdkuukausi-
na jaihmisten tulisi ollatietoisia, etteivét jata ketaan tiedottomana maahan edes lyhyek-
si gjaksi. (Al-Qattan 2000.)

7.1.2 Tapaturmien ehké& seminen sairaanhoitagjan nakokulmasta

Sairaanhoitajan rooli korostui ennaltaehkaisevan tiedon jakajana ja ohjauksen antgjana
epilepsia potilaille ja heidan omaisilleen. Tutkimuksissa tuli ilmi, etta epileptinen koh-
taus on merkittéva tapaturma- ja palovammariski epilepsiapotilaalla kohtauksen aikana
tal sen jalkeen, minka takia ohjauksessa hoitajan on térke& painottaa antiepileptisen 18&
kityksen tarkkaa noudattamista kohtausten hallinnassa seka lisdta potilaan tietamysta
olosuhteista, joissa palovammat ja vahingot sattuvat (Hiltunen — Kélvidinen 2002; Rim-
mer ym. 2007; Al-Qattan 2000.)
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7.1.3 Tiedollisen tuen saaminen potilaan ja omaisten nakokulmasta

Y ksilon elamdnhallintaa tukee se, ettéa hanella on mielestéan riittavasti tietoa sairaudes-
taan eli han tuntee sairauden, sen fyysiset oireet ja vaikutukset terveyteen. Osalla aikui-
Sista epilepsiaa sairastaviga oli puutteita omaa sairautta koskevassa tiedossa. Runsas
kolmannes (37 %) koki, ettel heilla ollut riittavasti tietoa omasta sairaudestaan. Tutki-
muksessa ilmeni, ettd kokemukset riittavasta omaa sairautta koskevasta tiedosta olivat
yhteydessa tyytyvaisyyteen hoitosuhteesta. Sairautta koskeva tieto auttaa epilepsiaa
sairastavaa ja hénen omaisiaan osallistumaan hoitoon, kysyméaan vaihtoehdoista ja ole-
maan mukana hoitopaétoksissd. Vaikeaa epilepsiaa sairastavista kaikkiaan kolmannes
aikuisista vastagjista ei tuntenut lainkaan sosiaaliturvaa. Tieto sairaudesta, hoidosta ja
sosiaaliturvasta saatiin padasiassa hoitavalta |aékérilta ja hoitajalta. Palvelujen hankki-
miseen vaikuttaa my0s epilepsiaa sairastavan oma kyky ja valmius antaa riittava selvi-
tys palvelun tai tukitoimien tarpeestaan. Tutkimuksessa vaikeita epilepsioita sairastavis-
ta seké heidan hoito-, tuki- ja palvelutilanteestaan Suomessa kavi ilmi, etté osa aikuisis-
ta oli hyvin tietaméatomia omista oikeuksistaan ja mahdollisuuksistaan palveluihin tai
etuuksiin. Epilepsiaan liittyva tiedon puutetta on niin asiakkailla kuin viranomaisillakin.
Tukea ja ohjausta tarvittaisiin epilepsiaa sairastavan palvelujen hakemiseen. (Hiltunen —
Kalvidinen 2002; 93, 99.)

Goldstein ym. (1997) kartoittivat epilepsia potilaitten tiedon tasoa epilepsiasta yleensa
ja suhteessa potilaitten omaan vointiinsa seka tyytyvaisyyttd saamiinsa palveluihin.
Maudsley Hospitalin epilepsia- tai neuropsykiatrian poliklinikan asiakkaita pyydettiin
vastaamaan kyselyyn. Tutkimuksessa ilmeni, etté potilaat tiesivdt enemman epilepsiasta
yleensd kuin omasta voinnistaan. Vain 25 % potilaista oli saanut mielestéan riittavasti
tietoa ladkityksen sivuvaikutuksista ja 33 % ilmoitti saaneensa hieman tietoja, mutta
eivét riittavasti. Lahes 40 % ilmoitti, ettel ole koskaan saanut tietoja antiepileptisen 185
kityksen sivu- tai haittavaikutuksista. Y leensa vahemman kuin 1/3 oli saanut tietoja ko-
din turvallisuudesta, uimisesta ja ajamisesta. Yli 90 % oli tyytyvéisia ssamiinsa palve-
luihin, mutta se el avartanut suhdetta heidén omaksumiin tai haluamiin tietoihin epilep-
slasta. Suurehko osa potilaista vaati moniammatillisia, etenkin epilepsiaan erikoistuneen
sairaanhoitajan palveluita. Kuultuaan epilepsia diagnoosistaan 73 %:lle potilaista oli
kerrottu, mit& epilepsia on ja vain 42 % oli ymmartanyt hyvin selityksen. Heista 31 %
halusi perustietoa epilepsiasta ja 40 % halusi kattavaa tietoa ohjauksesta, tyollisyydestd,

vapaa-gjan aktiviteeteistd ja hyvinvoinnista.
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Asialinen tieto auttaa poistamaan osan turhista ja epérealistisista huolenaiheista. Osaan
epilepsian tuomasta epdvarmuudesta on sopeuduttava, tiettyja tosiasioita ja rajoituksia
on hyvaksyttava. Luottamuksellinen suhde hoitavaan 188kériin ja muihin tyontekijoihin,
avoimuus ja aktiivisuus asiatiedon hankkimisessa ja vaikeiden ongelmien kéasittelyssa
ovat tekijoitd, jotka edistavat myonteisten suhtautumistapojen rakentumista. Hedelmal-
lisinté on ottaa muutos vastaan haasteena. Keskittymalla nykyhetkeen ja eldman toimi-
viin alueisiin voi parantaa eldmanlaatua. Tarkedt nakokulmat potilaalle vastuun ottami-
sesta epilepsiasta Gibson (2005) listaa ytimekkaasti: ”LOyda positiivinen nakokanta
epilepsiaan, suhtaudu siihen kuin se olisi mahdollisuus kasvuun. Tieto on voimaa, etsi
tietoja ja neuvoja epilepsiasta. Puhu tunteistasi. Alé vaivu epétoivoon, valta itsesyytok-

sia”

Fisherin ym. (2000) tutkimuksessa oli mukana 1023 epilepsia potilasta. Kyseessa oli
USA:n kansallinen tutkimus, joka méaéritti epilepsiapotilaitten kasityksid ja nékemyksia
terveydenhuollosta ja ssamastaan |&é8kehoidoista. Osallistujat valittiin talouksille postit-
se lahetettavilla kyselylomakkeilla seka niistd Epilepsia liiton asiakkaista, jotka olivat
soittaneet maksuttomaan neuvonta puhelimeen tiettyna aikana. Noin 90 % vastagjista
kaytti 1&8kitysta epilepsiaansa: 56 % oli yhden 188kkeen hoito, 26 % kahden 188kkeen, 6
% kolmen l&&kkeen ja kahdella prosentilla neljan |88kkeen hoito. Kun vastagjia pyydet-
tiin laittamaan tarkeysarjestykseen viisi asiaa koskien ladkitysta, vestagjat listasivat
ensimmaiseksi kohtausten hallinnan, vahéiset sivuvaikutukset, sopiva ruokavalio ja kus-
tannukset. Lagkityksen haittavaikutukset listattiin alenevassa jérjestyksessa kuten asioi-
den kasittdmiseen liittyvét ongelmat, energiataso, koulun suorittaminen, synnytys,
koordinaatio ja seksuaalinen toiminta. Y ksiloitten véliset erilaisuudet sivuvaikutuksissa
oli erés huolen aihe, johon ehdotettiin, etta 188kityksen valinnan tulisi olla yksilollista
mahdolliset sivuvaikutukset huomioiden. Vastagjista 68 % oli tyytyvéisia nykyiseen
|&&kitykseensd. Vastagjista 80 % oli tyytyvéisia terveydenhuoltojarjestelmaan. Valtaosa
92 % oli tavannut neurologin. Vastagjat olivat yleensa ottaen tyytyvaisia héirioitten hoi-
toon, vaikka epésuotuisat tapahtumat aiheuttivat huolta. Moni potilas toivoi lisda tietoa
epilepsiasta.
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7.1.4 Tiedollisen tuen ssaminen hoitgjan ndkdkulmasta

Juuri todetussa epilepsiassa potilailla on monia huolia ja potilaat ovat hoitohenkil6kun-
nan tietojen varassa epilepsiasta. Hoitgjalla on olennainen rooli ohjauksessa kuuntele-
malla potilaita ja heidéan omaisiaan, tunnistamalla heidan tarpeitaan ja asettamallarealis-
tisiatavoitteita. Yksil6llisen hoidon térkeys painottuu vasta diagnosoitujen epilepsiapo-
tilaitten hoidossa. Hoitajalla on keskeinen rooli huolenaiheiden tunnistajana, tarkoituk-
senmukaisen opetuksen tarjogjana sekd mahdollisuuksien ja tuen koordinoijana tyos-
kennellessdan potilaitten, omaisten ja muun hoitohenkildkunnan kanssa. Hoitajan on
tarkeda huolellisesti kiinnittéd huomio kohtauksiin vaikuttaviin seikkoihin, 188kitykseen,
hoitoedellytyksiin ja psykososiaalisiin seikkoihin.

Hoitotyon arvioinnin tulee olla kokonaisvaltaista ja potilas @htdistd, kun pddméaérana on
potilaan eldmén laadun parantaminen. Hoitotyon arvioimiseksi on ensin tutkittava en-
simméisen kohtauksen oireet. Potilaan, perheenjdsenten ja ystavien kuvaus kohtauksesta
VoI tarjota arvokasta diagnostista tietoa. Lisdks hoitgja voi oppia, mité potilas ja hdanen
perheensé tunsivat potilaan kohtauksen aikana, heidan ensimmaiset reaktionsa, huolet ja
h&dan. Hoitajan tarkeimpia taitoja ensmmaisen kohtauksen sattuessa on huolellinen
kuuntelu: mitd sanotaan ja liséks mité ei sanota. (Shafer 2005.)

Hoitajan kaytds voi vaikuttaa potilaan ja hdnen perheensé vastauksiin kohtausta edelté
vista tapahtumista ja kohtauksen kulusta tulevissa kohtauksissa. Omaisten havainnot
kohtauksesta voivat olla térkeita johtolankoja kohtauksiin altistavista tekijoista ja olen-
nainen osa diagnoosiprosessia. Esimerkiksi unen puute, yhteys kuukautisiin ja muihin
hormonaalisiin muutoksiin, muiden |a8kkeitten vaikutus ja alkoholi ovat mahdollisia

muilla hoidollisilla toimenpiteilla. (Shafer 2005.)

Oman persoonansa sanallisella ja sanattomalla ilmauksellaan hoitgjalla on téarkea rooli
siing, kuinka potilas kasittaa epilepsiasta johtuvan tilansa ja sopeuttaa sen mindkuvaansa
jaelamantyyliinsa. Hoitgjat ovat avainasemassa neuvoessaan ja auttaessaan epilepsiapo-
tilaita selviaméén kohtaustensa kanssa eldmanlaadun lisédmiseksi t&ssi haasteessa.
Huolellisella arvioinnilla, hyvin suunnitellulla ja tarkoituksenmukaisella potilasohjauk-
sella hoitaja voi auttaa potilasta parhaan mahdollisen el@manlaadun saavuttamisessa ja
yll&pitdmisessa. (Gibson 2005.)
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Ridsdalen ym. (2000) tutkimuksessa oli tarkoituksena kuvata ryhméé ihmisig, joilla on
vasta diagnosoitu epilepsia seka tutkia epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan vaiku-
tusta potilaan tietoihin epilepsiasta, potilaan tyytyvaisyyteen saamiinsa neuvoihin ja
psykologiseen hyvinvointiin. Seurannassa potilaat, jotka olivat randomoitu tapaamaan
epilepsiaan erikoistunutta sairaanhoitgjaa, olivat raportoineet saaneensa tarpeeksi neu-
voja useimmista epilepsia-aiheista verrattuna kontrolliryhmaan. Verrattuna |188kéareihin
hoitajat antoivat selvempié selityksia Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan antama
ohjaus sisdlsi neuvoja ajoneuvolla ajamisesta, itsehoitoryhmistg, epilepsian tyypeista ja
gyista, epilepsialagkityksen sivu- ja haittavaikutuksista seké véltettavista riskeista. Hoi-
tga réatdloi antamansa tiedot ja neuvot potilaan kokemusten ja yksiléllisten tarpeitten
mukaan eri aiheista kuten autolla gjamisesta ja ehkdisystd. Tarvittaessa hoitgja antoi
lehtisi, lainasi kirjasiatai videoita. (Ridsdale ym. 2000.)

Ohjauksen tulisi olla seka sanallista ettéa kirjallista, ihmiset oppivat eri tavoilla. Ohjauk-
sen ja kannustamisen tulisi olla jatkuvaa, silla usein térkea tieto, kuten kohtauksen tun-
nistaminen ja kirjaaminen, ensiapu, |&8kehoidon haitta- tai sivuvaikutukset seké elaman-
tavan muutokset tulee toistaa usein. Opettamalla, rohkaisemalla ja positiivisella vahvis-
tamisella hoitgja voi tukea potilaan yrityksia itsensd edustamiseen. Hoitgja voi rohkaista
yksiloa ottamaan aktiivisen roolin ongelman ratkaisun, suunnittelun ja tiedon etsimisen
avulla, mik& vahvistaa potilaan itsearvostugta ja itsetuntoa. (Gibson 2005.)

Tarkedt ndkokulmat potilaan ohjaukseen Gibson (2005) listaa ytimekkéiksi ohjeiksi:
" Aloita ohjaus gjoissa ja vahvista sitéa usein lyhyilld mutta séénndllisilla kaynneilla
Aloita perusasioista asteittain ja ohjaa potilaan sek& omaisten tyyliin sopivalla tavalla.
Sisdllyta ohjaukseen olennaisin tieto kohtausten tunnistamisesta ja kirjaamisesta, en-
Ssavusta seka eldmantyylin muutoksista. Keskustele potilaan laékityksestd, sen toteut-
tamisen tarkeydesta suunnitelman mukaan, mahdollisten sivu- ja haittavaikutusten Kir-
jaamisesta ja yhteisvaikutuksista ruokiin ja juomiin seké vaihtoehtoisista hoidoista.”

Hoitavalla taholla, 1&8kéareilld ja hoitgjilla on ensisijainen rooli tiedon jakajana epilepsi-
aa salrastaville ja heidan omaisilleen. Suomessa merkittavana tukena tiedon valityksessa
ovat Epilepsialiiton tuottamat oppaat, esitteet ja Epilepsialehti. Jokaiselle epilepsiaa
sairastavalle ja hanen omaisilleen tulisi taata asiallinen ja riittévéa ensitieto sairaudesta,
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Jjatkuva hoitosuhde hoitavaan |é&kariin ja mahdollisuus omahoitajaan tai nimettyyn epi-
lepsiahoitajaan. (Hiltunen — Kalvidinen 2002: 99.)

7.1.5 Emotionaalisen tuen saaminen potilaan ja omaisten ndkdkulmasta

Tutkimuksessa epilepsiaa sairastavien kokemuksia leimaantumisesta hoitokontakteissa
(Tervo — Paasivaara — Nikkonen 2005) tarkasteltiin sairauteen liittyvia tekijoitd, jotka
vastagjat kokivat hoitokontakteissa leimaavina. Epilepsiapotilaat kokivat hoidon am-
mattilaisten ennakkoluuloisuutta, torjuvaa asennetta ja tietaméttomyytta Epilepsia oli
haastateltavien epilepsiaa sairastavien mukaan monille hoidon ammettilaiselle outo ja
pelottava asia. Uskomuksia piti yll& tiedon puute. Stereotypioihin liittyivét hoidon am-
mattilaisten vahvat ennakkokasitykset siitd, etté kaikille sairastaville epilepsia nayttéytyi
sairautena samalla tavalla ja taman takia epilepsiaa sairastavia kohdeltiin samankaltai-
sesti. Haagtateltavien epilepsia potilaitten mielesta hoidon ammattilaiset tunsivat epilep-
siaa huonosti. Sairauden luonnetta e tunnettu mydskdan vakuutus- ja eldkelaitoksissa
eikd sosiaalivirastoissa.

Uskomukset ja kielteiset ennakkoasenteet aiheuttivat hoidon ammattilaisissa torjuntaa,
joka esti avoimen vuorovaikutuksen syntymisen epilepsia sairastavan kanssa. Torjunta
vaikeutti yhteistyota hoitokontakteissa ja ilmeni tuen puutteena. Epilepsiaa sairastavat
henkilot kaipasivat tukea ja keskustelua sairauden arvaamattoman luonteen ja syyllisyy-
den tunteiden kasittelyssa. Syyllisyyden, huonommuuden ja epdonnistumisen tunteita
olis haluttu purkaa, mutta hoitajat ja |&8karit torjuivat keskustelumahdollisuuden muun
muassa vetoamalla kiireeseen. Joistain haastateltavista tuntui, ettei tukeen ja keskuste-
luun ollut edes halukkuutta. (Tervo ym. 2005.)

Minakasitysta murentavia tekijoita olivat esineellistaminen ja pelk&&minen. Esinedllis-
tavét hoitokontaktit olivat kliinisid, elka niissa syntynyt vastavuoroista keskustelua. Epi-
lepsiaa sairastavan elamantilannetta el otettu huomioon kokonaisvaltaisena. Hoitohenki-
lokunta saattoi suhtautua epilepsigpotilaisiin ja heidan asiaansa valinpitaméttomasti,
mika ndkyi puhumattomuutena, kiinnostuksen puutteena ja asenteina. Asioista saatettiin
puhua " paan yli” saattgjalle, el potilaalle itselleen. Haastateltavien epilepsiapotilaitten
mielesta pelkéaminen nakyi hoitohenkilokunnan hermoiluna. Pelkd&misen syy oli vas-

tagjien mukaan henkildkunnan epavarmuus epilepsian hoidosta. (Tervo ym. 2005.)
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Omaisilla, perheenjasenilla ja ystavilla on térked merkitys potilaan tukemisessa normaa-
liin eldmédan. Omaisten havainnot kohtauksesta voivat olla térkeitd johtolankoja kohta-
uksiin altistavista tekijoista ja olennainen osa diagnoosiprosessia. Perheenjdsenten ja
ystavien kuvaus kohtauksesta voi tarjota arvokasta diagnostista tietoa. (Shafer 2005.)
Kohtausten hallitsemattomuus oli todellinen ongelma niin potilaille kuin omaisillekin.
Pelko ja epavarmuus ligtattiin pahimmiksi asioiksi elémisessa epilepsian kanssa. Poti-
laat ja omaiset pelkdavét, ettei kohtaus lopu. Potilaita ja perheita voidaan rauhoitella
realistisesti perehdyttamalla heidét kohtauksen kulkuun ja ohjeistamalla heita kuinka
toimia, jos kohtaus kestéa tavallista kauemmin. (Fisher ym. 2000.)

7.1.6 Emotionaalisen tuen saaminen sairaanhoitajan nékokulmasta

Tervon ym. (2005) tutkimuksen mukaan hoitajan potilaalle antama emotionaalinen tuki
ja vahadiseksi hoitgjan tietamattomyydestéa johtuvien ennakkoluulojen ja -asenteiden
seka valinpitaméttomyyden ja torjuvan asenteen takia. Hoitajan potilaalle antama tiedol-
linen tuki on yhteydessa emotionaalisen tuen saamiseen, silla riittéva ja ymmarrettava
tieto (Hiltunen — Kalvidinen 2002) edistéa luottamuksellisen suhteen syntymistéa poti-
laan ja hoitohenkilokunnan valille (Gibson 2005), mik& pitéé yll& potilaan mielenkiintoa
hoitoonsa (Henderson 2006) ja edesauttaa potilaan sopeutumista epilepsiaan.

Epilepsian hoidon ja ohjauksen téarkein tarkoitus on auttaa yksil6a riittavaan eldman
hallintaan epilepsian haitoista huolimatta. Hoitgjien ja muun terveydenhuoltohenkilos-
ton tehtdvana on auttaa potilaita selviamaan sairautensa kanssa. Hoitajan on tarkistetta-
va omat asenteensa ja tunteensa epilepsiasta, voidakseen ohjata ja voimaannuttaa poti-
lasta, silla hoitohenkildston sanoilla, teoilla ja asenteilla saattaa olla ratkaiseva merkitys
siing, kuinka epilepsiaan sairastunut potilas sopeuttaa epilepsia diagnoosin psyykkee-
seensd ja ndkemykseensd el @mastéén. Gibson (2005) muistuttaa: ” Tapa, jolla katsot po-
tilasta, jolla puhut potilaalle ja sanat, joita kaytét, ovat ratkaisevia. Toivoaei saisi vie-
da, silla toivo vaimentaa pelkoa’. Diagnoosin kuulemisen jalkeen hoitohenkilokunnan
tulisi rohkaista potilasta kasittelemaan tunteitaan, pelkojaan ja huoliaan seka todella
kuunnella potilasta kayttamalla avoimia kysymyksia seka aktiivisen kuuntelun tekniik-
kaa saadakseen selville potilaan ja omaisten tuntemukset. Arvioidessaan potilaan ja
omaisten tilanteen hoitohenkilokunnan tulisi kayttéa erilaisia menetelmid voidakseen
antaa tietoa ja tukea lievittdmaan pelkoja ja auttamaan potilaita kohtaamaan tarpeitaan.
(Gibson 2005.)
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7.2 Ohjauksen omaksumista heikentavat tekijét

Hoitgjien ennakkoluulojen, torjuvan asenteen, tietamattomyyden ja valinpitamattomyy-
den voi olettaa heikentvan potilaan saaman ohjauksen omaksumista (Tervo ym. 2005).
Ohjauksen omaksuminen on myos heikompaa, jos potilas el ymmérré diagnoosiaan
(Shafer 2005), eikd saa tarpeeksi gjankohtaista ja ymmarrettévaa tietoa (Fisher ym.
2000) sairaudestaan. Riittava ensitieto on tarkega (Hiltunen — Kalvidinen 2002) luotta
muksellisen hoitosuhteen luomiselle (Gibson 2005), miké& nakyi tyytyvaisyytend hoi-
tosuhteeseen. Ladketieteellinen kieli helkentda tiedonvalitysta potilaan ja hoitohenkils-
ton valilla Hoidon ymmartaméttomyys ja vaikeaselkoisuus vahentda potilaan mielen-
kiintoa hoitoonsa ja hidastaa potilaan sopeutuminen epilepsiaan, jolloin han el ota itse

vastuuta sairaudestaan.(Henderson 2006.)

ymmaérra diagnoosiaan, eika tieda millaisen roolin ottaa hoidossaan. Ladkérin kayttama
terminologia on ratkaisevaa siing, kuinka potilas ymmaértaa |a8ketieteelliset asiat epilep-
Siasta ja kohtauksista. Jotkut potilaat odottavat, etta |aé8kari asettaa tavoitteet ja tekee
padtokset, toiset ottavat keskeisemman roolin pddtosten teossa tai katsovat parhaaksi
jaetussa paatoksenteon mallin, joka painottaa yhteistyota ja itsehoitoa. Vasta puhjen-
neessa epilepsiassa noin 60 % potilaista reagoi yhden tai kahden |aékkeen kaytdlle.
LOytO painottaa tavoitteiden asettamisen térkeytta aggressiivisesti, aikaista hoidon aloi-

potilaan elamanlaadun parantamiseksi. (Shafer 2005.)

Hendersonin (2006) tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia kahta erilaista hoidon kielta
terveydenhuollossa ja hoitajan asemaa naiden tietojen yhdistgjang, auttaessaan potilasta
kehittymé&an oman hoitonsa asiantuntijaksi. Tutkimuksessa analysoitiin kahta potilasta-
pausta, jotka kuvasivat potilaan vaikeutta tulla asiantuntevaksi kansalaiseksi, koska
eroavuuksia |88ketieteellisen ja arkitiedon valilla ei ollut riittavasti selvitetty sairaalas-
saolon aikana. Potilastapauksista toinen oli 42-vuotias epilepsia diagnoosistaan juuri
kuullut nainen, joka oli viettanyt miellyttavaa ja téytta elaméa kolmen lapsen aitina
Pyortymisen syyksi selvisi epileptinen kohtaus, jonka han kuuli 188kériltéan totuuden-
mukaisesti: "Teill& on epilepsia, joka on poikkeava purkauksellinen aivosahkétoimin-
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nan hairié”. Hanet pyydettiin j&8maan sairaalaan lisdtutkimuksia ja l&&kityksen aoitta-
mista varten. Han oli ahdistunut, mutta utelias. Han halusi tietd&, voiko han harrastaa
urhellua, gjaa autoa, kuinka epilepsia vaikuttaa hdneen ja miks han? Han mielestdan
sairaala e ollut auttanut hantd, koska hoito kasitti asioita, joita tehtdisiin hanelle, mutta
mika el edistényt hanta tulemaan tietoiseks epilepsiaa koskevista asioista. Tullakseen
asiantuntevaks kansalaiseksi han vaati tietoa epilepsiasta ja sen vaikutuksesta hanen
elamaansi. (Henderson 2006.)

Ohjauksen omaksumista heikensi my6s ajan vahyys ja kiire. Suurin kritiikin aihe oli,
ettei |a8karilla ollut aikaa vastata kysymyksiin (Fisher ym. 2000).

7.3 Ohjauksen omaksumiseen myotavaikuttavat tekijat

Laadukas hoito edellyttas, etta tiedonvalitysta hoitohenkildston ja potilaan valilla edis-
tetddn pukemalla |88ketieteellinen kieli sanoiksi. Tama mahdollistaa potilaan kokonais-
valtaisen tiedon sisdllon ymmaértamisen, ja pitéd tarkoituksenmukaisesti ylla potilaan
mielenkiinnon omaan hoitoonsa. Osallistuakseen hoitoonsa potilaalla taytyy olla tar-
peeksi tasméllista tietoa epilepsiasta. Nykyajan terveydenhuollossa vuorovaikutus sisl-
téa enimmakseen |a&ketieteellista tietoa. Arkitieto tarkoittaa tietoa, joka on potilaalle
tuttua ja joka usein unohtuu keskustelussa. Arkitieto auttaa potilasta sairauteen liittyvis-
sd eldman kannalta térkeissa asioissa. (Henderson 2006.)

Potilaan ja omaisten ohjaus on yksi eniten aikaa vievista osa-alueista epilepsian hoidos-
sa. Epilepsiaan erikoistunut sairaanhoitaja voi auttaa ohjauksessa (Fisher 2000, Gold-
stein ym. 1997, Ridsdale 2002). Fisher ym. (2000) mainitsevat |&é8karin ja hoitajan an-
taman ohjauksen jakamisesta. La8kéri antaisi tiedon epilepsiasta sek& hoitomuodoista ja
hoitaja ohjaisi elamantapaan ja psykososaalisiin aiheisiin liittyvissa asioissa. Fisherin
ym. mukaan toinen haaste |88ketieteelliselle ja hoidolliselle ammattikunnalle on kehittda
uusia, tehokkaampia ja vaikuttavampia aineistoja seka menetelmia epilepsian potilasoh-
jaukseen.

misessa epilepsiaansa. Hoitgjan tulisi yrittda mahdollistaa t&mé prosessi hankkimalla
potilaalle ymmérrettavaa tietoa epilepsiasta, keskustelemalla heidan 1&a8kérinsa kanssa
hoitosuunnitelmista ja tuntemalla varmuutta itsestddn. Hoitgja ja potilas voivat yhdessa
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tyoskennelld ehkaistdkseen leimaantumista, joka yha yhdistetdan epilepsiaan. (Gibson
2005.)

7.4 Tulosten yhteenveto

Tiedollisen tuen saamisen osa-alue oli yhteydessa tapaturmien ehkdisemisen osa-
alueeseen. Potilaat ja omaiset pitivét térkeana tdsmallisen, ymmarrettavan ja riittavan
tiedon saantia epilepsiasta ja hoidostaan (Goldstein ym. 1997; Ridsdale 2000; Hiltunen
— Kalvidinen 2002; Shafer 2005; Henderson 2006). Moni potilas oli loukannut itsensa
tal saanut palovamman epileptisen kohtauksen yhteydessa (Al-Qattan 2000; Hiltunen —
Kalvidinen 2002; Rimmer ym.2007) ja usein syyna oli ollut lilan alhainen |&&kepitoi-
suustai huolimattomuus l&&kityksen noudattamisessa (Rimmer ym. 2007). Emotionaali-
sen tuen saaminen oli yhteydessa tiedollisen tuen osa-alueeseen, silla tiedon puute aihe-
utti potilaalle pelkoa, epadvarmuutta, masennusta ja vihaa (Fisher ym. 2000; Tervo ym.
2005). Sairaanhoitajan ndkokulmassa painottui hoitajan rooli tiedon jakajana epilepsiaa
sairastaville ja heidan omaisilleen (Hiltunen — Kalvidinen 2002; Ridsdale ym. 2000;
Gibson 2005; Shafer 2005) kaikissa kolmessa ohjauksen keskeisessi osa-alueessa. Oh-
jauksen omaksumiseen myoétavaikuttavana tekijana korostui tiedollisen tuen saamisen
osa-due. Tasmédlinen, riittéava ja ymmarrettava tieto edisti tiedonvalitysta potilaan ja
henkilokunnan valilla (Henderson 2006) seké edisti luottamuksellisen suhteen synty-
mista potilaan ja hoitohenkilokunnan vélille (Gibson 2005) ja auttoi potilaita ja omaisia
osallistumaan hoitoonsa (Hiltunen — Kélvidinen 2002; Gibson 2005). Puutteet tiedolli-
sen ja emotionaalisen tuen saamisen osa-alueissa heikensivét potilaan omaksumista
saamastaan ohjauksesta (Fisher ym.2000; Shafer 2005; Tervo ym.2005; Henderson
2006).

8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelua

Tapaturmien ehkaisemisen osa-alueessa tuli esille epileptiset kohtaukset tapaturmariski-
na sek& uhkana vakavasta palovammasta (Al-Qattan 2000; Hiltunen — Kalviéinen 2002;
Rimmer ym. 2007). Toistuvat kohtaukset olivat merkittava tapaturma- ja palovamma-
riski epilepsiapotilaalla kohtauksen aikana tai sen jalkeen, minka takia epilepsiapotilaan
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ja heidan omaistensa ohjauksessa hoitajan on tarkeé painottaa antiepileptisen 188kityk-
sen tarkkaa noudattamista kohtausten hallinnassa seka lisété potilaan tietamysta olosuh-
teista, joissa palovammat ja vahingot sattuvat. Potilaan poikkeaminen |&&karin mééraa-
masté |&8keohjelmasta oli suurin tekijd, mika johti kohtaukseen ja palovammaan. Tapa-
turmien ehkaisyssa painotettiin modernien vedenkeittimien seké mikroaaltouunien kay-
ton ohjausta ruokaa valmistettaessa, mika e valttamétta ole nykyaikana itsestéan selvaa
teollisissa saati koyhimmissa maissa. Kaksi muuta tutkimuksissa esille tullutta tarkeda
palovammoille altistajaa lampimissd maissa olivat Ramada ja kuumuus. Pohjoismaista
kotoisin oleva turisti tai lilkemies el valttamétta tule gjatelleeksi, kuinka vaarallista on
saada epileptinen kohtaus kuumalla jalkakaytévalla. Ramadan aikaan potilaat unohtavat
edelleen antiepileptisen 1&8kityksensa paaston takia, mikali he eivét ymmérra diagnoosi-
aan ja antiepileptisen ladkityksen noudattamisen téarkeyttd. Tiedollisen tuen saamisen
osa-aue liittyy siis myds tapaturmien ehkaisemisen osa-alueeseen. Tapaturmien ehkai-
semisen osa-alueisiin liittyvien artikkelien tutkimusten tulokset olivat yhdensuuntaisia.

Tiedollisen tuen saamisen osa-alueeseen kuuluva riittéva ja ymmarrettava tieto sairau-
desta tukee yksilon elaménhallintaa. Epilepsiaa sairastavista osalla oli puutteita tiedois-
sa, mika tuli ilmi useassa tutkimuksessa (Goldstein ym. 1997; Ridsdale ym. 2000;
Fisher ym. 2001; Hiltunen — Kélvidinen 2002; Henderson 2006). Kokemukset riittavasta
omaa sairautta koskevasta tiedosta seka potilaitten kontekstin huomioiva ohjaus olivat
yhteydessa tyytyvéisyyteen hoitosuhteesta, silla sairautta koskeva tieto auttaa epilepsiaa
sairastavaa ja hénen omaisiaan osallistumaan hoitoon, kysyméaan vaihtoehdoista ja ole-

maan mukana hoitopddtoksissa.

Tiedollisen ja emotionaalisen tuen saamisen osa-alueissa hoitgjan nakokulmasta hoita
jan rooli korostui huolenaiheiden tunnistajana, kuuntelijana, realististen tavoitteiden
asettgana, tarkoituksenmukaisen opetuksen tarjogjana seka mahdollisuuksien ja tuen
koordinoijana tyoskennellessdan potilaitten, omaisten ja muun hoitohenkilékunnan
kanssa. My0s yksil6llisen hoidon térkeys korostui, ja hoitotydn arvioinnin tuli olla ko-
konaisvaltaista ja potilaslahtoistd, kun hoidon pdaméadrana oli potilaan eldménlaadun
parantaminen. Gibdsonin (2005) ja Shaferin (2005) artikkeleissa pohdittiin eniten seké
tiedollisen ettd emotionaalisen tuen saamisen osa-alueita sairaanhoitgjan nakokulmasta.
Sairaanhoitajan persoonaa ja vuorovaikutustaitoja, kuten sanallisen ja sanattoman ilma-
uksen merkitysta painotettiin siing, kuinka potilas kasittéa epilepsiasta johtuvan tilansa

ja sopeuttaa sen mindkuvaansa ja elamantyyliinsi.
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Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitgjan palveluita arvostettiin (Goldstein ym.1997;
Ridsdale ym. 2000) ja hdnen antamansa ohjaus sisdlsi neuvoja ajoneuvolla ajamisesta,
itsehoitoryhmistg, epilepsian tyypeista ja syistd, epilepsialddkityksen sivu- ja haittavai-
kutuksista seka valtettavista riskeista. Hoitgja rédtéloi antamansa tiedot ja neuvot poti-
laan kokemusten ja yksilollisten tarpeitten mukaan eri aiheista, kuten gjoneuvolla gami-
sesta ja raskauden ehkdisystd. Rigtiriitaista tutkimuksissa oli ettd, vaikka potilaan ja
omaisten kokivat saavansa liian vahan tietoa omasta sairaudestaan ja hoidostaan, he
olivat tyytyvaisia ssamiinsa palveluihin. Sairaanhoitgjan nakokulmasta potilaat ja omai-
set saavat jatarvitsevat ohjausta ohjauksen keskeisilta osa-alueilta. Olisikin tarkedé pys-
tya ohjaamaan epilepsiapotilas ja hdnen omaisensa epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoi-
tgjan vastaanotolle saamaan yksilollista ohjausta. Y hdessa tutkimuksessa (Ridsdale ym.
2000) mainittiin ettd, sairaanhoitajan antamat selitykset olivat selvempia |188kariin anta-
miin verrattuna. Kévi myos ilmi, ettd osa aikuisista oli hyvin tietamétomia omista oike-
uksistaan ja mahdollisuuksistaan palveluihin ta etuuksin. Epilepsiaan liittyva tiedon
puutetta on niin asiakkailla kuin viranomaisillakin. Omaneuvojan kaltaista yhteyshenki-
|64 ehdotettiin kokoamaan palvelusuunnitelman, kuntoutussuunnitelman ja moniamma-

tillisen yhteistyon tiedot yhteen epilepsiaa sairastavan ja eri viranomaistahojen vailla

Y hdessa tutkimuksessa (Fisher ym. 2000) mainittiin 188karin ja hoitajan antaman ohja-
uksen jakamisesta, jolloin |&&kari antaisi tiedon epilepsiasta sekd hoitomuodoista ja hoi-
tgaohjaisi elamantapaan ja psykososiaalisiin aiheisiin liittyvissi asioissa. Tama edellyt-
téé ohjauksen hyvaa suunnittelua, huolellista arviointia sek& huolellista kirjaamista poti-
laan saamasta ohjauksesta. Ohjauksen toisto on tarpeen, mutta ohjauksen puuttuminen
esimerkiksi |&&kehoitoon liittyvissa asioissa voi olla riski liséantyville kohtauksille.
Haasteeks |88ketieteelliselle ja hoidolliselle ammattikunnalle esitettiin kehittamaan
uusia, tehokkaampia ja vaikuttavampia aineistoja sek& menetelmia epilepsian potilasoh-
jaukseen.

Tutkimuksissa omaisten nakokulmaa tapaturmien ehkaisemisen seka tiedollisen ja emo-
tionaalisen tue saamisessa oli mainittu vain vahan. Epilepsiapotilaan ja omaisten ohja-
uksessa omaiset mainittiin potilaan tukijan ja havainnoijan rooleissa. My6s omaisten
ohjausta, silla potilaan ja omaisen tiedollisen ja emotionaalisen tuen saamisen tarve e

ole vattamétta samalla asteella potilaan ohjaustarpeen kanssa.
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Ohjauksen omaksumista heikentavid tekijoita olivat muun muassa hoitgjien tiedon
puutteesta johtuvat ennakkoluulot, torjuva asenne ja valinpitaméttomyys. Tosin tdman
suomalaisen tutkimuksen otos oli pieni verrattuna esimerkiksi amerikkalaiseen tutki-
mukseen, jossa potilaat olivat tyytyvaisia palveluiden tarjontaan. Hoitotyota ohjaavat
eettiset periaatteet, jotka velvoittavat hoitotyontekijda yllgpitamadan koulutuksensa ja
kokemuksensa avulla saamiaan taitojaan ja tietojaan niin, ettd autettava saa parhaan
gjateltavissa olevan avun (Leino-Kilpi — Valimaki 2003: 24). Hoitajan velvollisuus on
kehittéd ja yllgpitda ammatti- ja vuorovaikutustaitojaan, joihin myos liittyy empaattinen
ja lammin suhtautuminen potilaaseen ja omaisiin. Hoitajalla on myos oikeus saada tyo-
paikka- ja tédydennyskoulutusta. Ohjauksen omaksuminen oli my6s heikompaa, jos poti-
las e ymmartanyt diagnoosiaan eiké& saanut tarpeeks gjankohtaista tietoa sairaudestaan,
jolloin hanen sopeutumisensa epilepsiaan hidastui, eika han ottanut itse vastuuta sai-
raudestaan. Tyytyméttomyytta ilmeni gjan vahyytena ja ymmaérrettévan epilepsia tiedon
puutteena. Suurin kritiikin aihe oli, ettel |88kérilla ollut ailkaa vastata kysymyksiin.
Vaikka nykyajan suuntauksena ovat yha tehokkaampi hoito ja yha lyhenevét hoitogjat,
hoidon jatkuvuus ja huolellinen seuranta on kuitenkin turvattava epilepsiapotilaille.

8.2 Johtopé&dtokset

Epilepsiapotilaan ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi nousivat tapaturmien ehkaisemi-
nen, tiedollisen tuen saaminen ja emotionaalisen tuen saaminen. Ohjauksen keskeisissa
osa-alueissa hoitajan rooli oli tukevaa, kuuntelijana olemista, mahdollisuuksien ja tuen

tarjoamista seka potilaan voimaannuttamista oman elamansa ja hoitonsa asiantuntijaksi.

Tapaturmien ehkdisyn osa-alueessa korostui hoitgjan rooli ennaltaehkaisevan tiedon
jakajana ja ohjauksen antgjana epilepsia potilaille ja heidan omaisilleen. Ohjauksessa
korostui antiepileptisen l&8kityksen tarkkaa noudattaminen kohtausten hallinnassa sekéa
potilaan tietdmyksen lisédminen olosuhteista, joissa palovammat ja vahingot sattuvat.
Tiedollisen tuen saamisen osa-alue liittyi tapaturmien ehkaisemisen ja emotionaalisen

tuen saamisen osa-alueisiin.

Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan antamaa tiedollista tukea arvostettiin. Epilep-
sigpotilaiden ja heidéan omaistensa ndkokulmasta tutkimuksissa korostui riittavan tiedon
tarve epilepsiasta, mik& oli yhteydessa tyytyvéisyyteen hoitosuhteessa. Myds omaksu-
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miseen myo6tavaikuttavissa tekijoissa korostui tasméllinen, ymmarrettava tieto sairau-
desta, mika edisti vuorovaikutusta potilaan ja hoitohenkil6ston vélilla. Hoitajan ennak-
koluulot ja tietaméttomyys seka potilaan pelko ja epdvarmuus estivét epilepsiapotilaan
emotionaalisen tuen saamista.

Omaksumista heikentdvigta tekijoista kiire ja ajan vahyys ilmenivét tyytymétomyytend
hoitosuhteeseen. Ohjauksen omaksumista heikentévét tekijat estivat dialogisen vuoro-
vaikutuksen ja luottamuksellisen suhteen syntymisen potilaan ja hoitohenkilokunnan
vdlille. Omaisten nakokulmasta [6ytyi vain niukasti tietoa.

8.3 Opinnadytetydn luotettavuus ja tyoskentelyn arviointia

Aihe oli mielenkiintoinen ja englanninkieliset tutkimusartikkelit haastavia. Englannin-
kielisten artikkeleitten lukeminen vaati itsekuria ja tarkkaa aikataulun noudattamista.
Tyoskentely yksin arvelutti, mutta toisaalta antoi vapauden tydskennella itsendisesti
ilman aikataulujen yhteensovittamisongelmia. Aineiston hankkimisessa ja analysoinnis-
sa luotettavuutta olisi ehka lisannyt se, ettd lukemassa ja analysoimassa olisi ollut kaksi
opinnaytetyon tekijda. Toisaalta k&yttdakseen tutkimusta tydssdan hoitotyontekijan on
kyettéva arvioimaan, onko tutkimus eettisesti luotettavasti tehty (Leino-Kilpi — Vaimé
ki 2003:284). Aiheesta on vain niukasti tutkimustietoa, joten otin aineistoon kaks kat-
sausta Shaferin (2005) ja Gibsonin (2005), koska heidén katsauksensa olivat melko uu-
sia ja niiden pohdinnoista 16ytyi epilepsiapotilaan ohjauksen osa-alueita, etenkin sai-
raanhoitgjan nékokulmasta. Eettisesta ndkokulmasta keskeista on, etté analyys tehdaén
tieteellisesti luotettavasti hyddyntden koko aineistoa (Leino-Kilpi — Valimaki 2003:
292). Opinnaytetyttéa tehdessani olen saanut asiantuntevaa ohjausta. Olen noudattanut
hyvaa tieteellista kaytantda parhaan kykyni mukaan kaikissa opinndytetyon vaiheissa.
Luotettavuutta saattaa lisdta pitka tyokokemukseni sairaanhoitgjana teho-osastolla.
Tyokokemus ja tiedon karttuminen lisdavéat varmuutta potilasohjauksessa, jolloin sai-
raanhoitgjalla on mahdollisuus kayttéa monipuolisemmin eri ohjausmenetelmia ja taito-
ja. Opinndytetydn tekeminen on edistanyt tutkimusvalmiuksiani. Olen kehittynyt eten-
kin tiedon etsimisessé ja hoitotieteellisten artikkeleitten lukutaidossa
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8.4 Jatkotutkimusehdotuksia

Epilepsiapotilaan hoitoon liittyy paljon aihealueita, mutta hoidon ohjausta on tutkittu
heidén omaistensa ohjauksesta. Potilasohjauksessa tulisi kiinnitté&a huomiota ohjauksen
yhtenédistamiseen ja tyonjakoon sek& huolelliseen kirjaamiseen, mika mahdollistaisi
ohjauksen jatkuvuuden ja luotettavan arvioinnin. Huolellisella arvioinnilla ja hyvin
suunnitellulla ja tarkoituksenmukaisella potilasohjauksella hoitgja voi auttaa potilasta
parhaan mahdollisen eldménlaadun ssavuttamisessa ja yllgpitdmisessa. Jatkotutkimus-
haasteeksi nousi, millaista on ohjaus ja tuki asiakasl aht6isessa hoitotyossa. Epilepsiapo-

tilaan omaisten ohjaus voisi olla myds jatkotutkimuksen aihe.
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LIITE 1. Tutkimusartikkelit taulukoituna 103
Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
1 Kuvata jaymmartéa Epilepsiakurssin Ensimmaiseen Tutkimustulokset Tavoitteenaoli liséta
Tervo M-L., epilepsiaa sairastavien | osallistujat, jotka ryhmahaastatteluun muodostuivat kolmesta | tietoa epilepsiaa
Paasivaaral., kokemuksia halusivat osallistua (RH1) osallistui 7 kategoriasta. Teema sairastavien
Nikkonen M. 2005: leimaantumisesta ryhmahaastatteluun. aikuista (3 naistaja4 " epilepsian historiaan henkilGiden
Epilepsiaa sairastavien | hoitokontakteissa. miestd) jatoiseen (RH2) | liittyvét rasitteet” kokemuksista
kokemuksia Tavoitteena oli lisata 7 alkuista (5 naistaja 2 sisdltda sairauden kansa.
leilmaantumisesta tietoa epilepsiaa miestd). primaaripoikkeavuuteen | Taman kaltaista
hoitokontakteissa. sairastavien elamasta Tutkijahalusi viela eli sairauteen liittyvia ilmiota
Hoitotiede 17 (6). sairauden kanssa ja rikastuttaa aineistoa tekijoita, jotkavastagjat | on hoitotieteessa
Suomi. heidan asemastaan ja yksilohaastattelun avulla. | kokivat tutkittu vahan.

kohtelustaan Aineisto analysoitiin hoitokontakteissa Jatkotutkimus-
hoitokontakteissa induktiivisella sisallon leimaavina. Teemat haasteeksi

manuaalinen haku

analyysill§, jolla voitiin
késitteellistéa epilepsiaa
sairastavien kuvaamia
kokemuksia
sairaudestaan ja
hoitokontakteista:
(pelkigtetty ilmaus-
alakategoriat -
yl8kategoriat - yhdistava
padkategoria).
Analyysissa edettiin seka
induktiivisesti, aineiston
ehdoilla, etta
deduktiivisesti
tarkastelemalla aineistoa
suhteessa aikaisempaan
tutkimustietoon.

"minakasitysta
murentavat tekijat” ja
"leimaantumista
vahvistavat tekijat
hoitokulttuurissa’
viittaavat
sekundaaripoikkeavuu-
teen i niihin
seurausvaikutteisiin,
joitaympériston
asenteillaoli
epilepsiapotilaiden
kannalta
hoitotodellisuudessa.

nousi kysymys.
millaista on ohjaus ja
tuki asiakaslahtdisessa
hoitoty6ssa?




LIITE 1. Tutkimusartikkelit taulukoituna 2(3)
Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
2. Vakavat palovammat Palovammakeskuksen | Tutkimuksen aikana Kohtausryhmassa oli
Rimmer R.B., Bay ovat mahdollinen uhka | rekisteristg, Arizonan Burn Centeriin | huomattavasti enemman

R.C.R., Foster K.N.,
JonesM.A.,
Wadsworth M.,
Lessard C., Mathieson
K., Caruso D.M.
2007:

Thermal injury in
patients with seizure
disorders: an
opportunity for
prevention. Journal of
Burn Care & Research
28 (2): 318-323.
Arizona, USA.

result 5 (Stadia)
terkko 5.

potilaille, joillaon
kohtauksia.
Retrospektiiviseen
tutkimukseen ryhdyttiin
kahdesta syysta:
kehittaa tdman uhan
ymmaéartamista ja luoda
kohtauksiin liittyvista
palovammoista ennalta
ehkaiseva
viesti/brosyyri, jota
jaetaan
kohtauspotilaille ja
heidan perheilleen.

retrospektiivinen
katsaus tammikuun
2000 ja joulukuun 2005
valisena aikana
potilaista, jotka olivat
kokeneet vakavan
palovamman
kohtauksen aikana tai
valittomasti kohtauksen
jalkeen.

otettiin 32 potilasta, jotka

kokivat palovamman
joko kohtauksen aikana
tal sen jalkeen.
Keski-ik& oli 39v.
Samaan aikaan Arizona
Burn Centeriin otettiin
3707 tavallista
palovamma potilasta.
Dokumentoidut
kohtauspotilaat edustivat
0,08%
kokonaiskaynneista
tuona aikana.

naisia (44 %) kuin
tavallisessa ryhmassa
(29%).
Kolme yleisinta syyta
olivat: kaatuminen
hellaan (34%;n=11),
kaatuminen kuumalle
jalkakaytavalle (31%;
n=10) ja kaatuminen
nuotioon (9%; n=3).
88 % potilaista (n=28)
raportoi
kohtausdiagnoosista,
9% (n=3) raportoi
kohtauksen aiheutuneen
alkoholin kaytosta
Laboratorio-arvot
paljastivat, ettd 20
potilaalla (63%) oli liian
alhainen antiepileptinen
la&kitys, yhdella (3%)
oli myrkyllinen taso ja
5 potilasta (16%) ei
saanut hoitoa
kohtauksiin.




ruuanlaiton,
teevedenkeittémisen tai
silittémisen yhteydessa.
Yksi miespotilas sai
epileptisen kohtauksen
iltapéivalla ylittéessdan
katua (kontakti kuumaan
maahan).

LIITE 1. Tutkimusartikkelit taulukoituna 3(3)
Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
3. Prospektiivinen 10 palovammatapausta | Kaikki tutkijan nékemé | Aikuispotilaita, 8/10 oli
Al-Qattan M.M. 2000: | tutkimus epilepsiaa sairastavilla | palovammatapaukset naisia
Burnsin epilepticsin | oli paétetty sasmaistaa | Saudi Arabiassaviiden | epileptikoilla Paloalue 1-30 %.

Saudi Arabia epileptikkojen vuoden aikana. dokumentoitiin. 4 tapausta sattui

Burns 26: 561 -563. palovamma Kaikki tapaukset olivat Ramadan vieton aikana,

Saudi Arabia olosuhteisiin Saudi- sattuneet kohtauksien koska potilaat elvét
Arabiassa aikana. silloin ottaneet
Tarkoituksena oli tehda antiepilepsia
suositukset |a8kkeitaan.

result 43 (Stadia) palovammojen 8 /10 (naispotilaat) oli

terkko 13 ennaltaehkaisemiseksi. tapahtunut keittiossa




LIITE 1. Tutkimusartikkelit taulukoituna 4(3)
Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
4, Ensimmaisen Katsaus muutamiin Katsauksessa selvitetdan | - Fisher ym. Oman persoonansa
Gipson P.A. 2005: kohtauksen vaikutustai | tutkimuksiin yksilon selviytymistaja | tutkimuksessa 50 % sandllisellaja
Beyond vasta diagnosoitu selviytymisesta neuvonnan tarvettavasta | ilmoitti pelké&vansa sanattomalla
pharmacologic epilepsia ovat epilepsian kanssa: diagnosoidussa epilepsiassa eniten ilmauksellaan
therapy: Quality of merkittavig, ei vaan epilepsiassa. kohtauksia. hoitajallaon
lifeissues and yksilolle itselleen vaan | - Fisherin ym. Muut pelot yhdigtettiin | térkedrooli siind
counselling needs of myos hanen tutkimuksessa oli ajokortin menetykseen, | kuinka
newly diagnosed perheelleen ja haastateltu 1023 tyohon jataloudellisiin | potilas kasittda
patient. ystavilleen. epilepsiaa sairastavalta seurauksiin. tilansa ja
Advanced Studiesin Kun tdmé& usein heidan ndkemyksiaan - Buck ym. Sopeuttaa sen

Nursing 3 (3): 79-84.

result 8 (Sadia)

North Carolina, USA.

elinikdinen tila
arvaamattomine
kontrollin puutteineen
esiintyy jaksoittain, on
se tuhoisaa
|&8ketieteel lisesti,
psykologisesti
sosiaalisesti ja
taloudellisesti.
Sopeutuminen
merkitsee voimakkaita
tunteita kuten
epauskoa, shokkia,
kieltamista pelkoa,
vihaa masennusta,
ahdistusta, syyllisyytta

epilepsiasta heidan
elamaansa

- Buck ym tutki
fyysisen vamman
tuottamaa harmia
kohtauksen aikana.

- Useita
selviytymisstrategioita
on tunnistettu
psykiatrisesta
kirjallisuudesta esim.
Livneh ym.
selviytymisstrategioiden
roolia.

tutkimuksessa

300 potilasta, jotka
saivat vahintdan yhden
kohtauksen kuluneena
vuonna, 24 % ilmoitti
saaneensa paavamman,
16 % palovamman,

14 % ilmoitti
hukkumisriskista, 14 %
koki hammasvamman ja
6% ilmoitti saaneensa
murtuman.

Ohjeet potiladlle ja
hoitajalle

- "ota vastuu
epilepsiasta’

- "epilepsian
nakokulmat”

mindkuvaansa ja
elamantyyliinsa.
Hoitajat ovat
avainasemassa
neuvoessaan ja
auttaessaan
epilepsiapotilasta
selvidmaan
kohtausten kanssa
elamanlaadun
lisd8miseksi
téssa haasteessa.

Kaytin katsauksen
pohdintaosaa, koska
konkreettista tietoa
hoitajan nakokulmasta.
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
5. Taman tieteellisen Schuz |18hestyy Tiedon keruu tehtiin -Analyysissa Laadukas hoito
Henderson A. 2006: artikkelin tarkoituksena | artikkelissaan kenttétydssa tunnistettiin edellyttad, etta
Boundaries around ontutkiakahtaerilaista | ”asiantunteva Australiassa, |a8ketieteellisen kielen | tiedonvalitysta
“the well-informed” hoidon tietoa/ kielta kansalainen” kahden Queenslandin hallitsevan kayton hoitohenkiloston ja
patient: the terveydenhuollossaja | ké&ytannossa keskisuuren sairaalan haittaavan arkikielta potilaan vélilla
contribution of Schutz | hoitajan asemaa naiden | tapahtuneen kirurgisilta osastoilta vuorovaikutuksessa edigtetaan
to inform nurses’ tietojen yhdistgjana potilastapausanalyysin | rekisterdidyista potilaan ja koko pukemalla
interactions. auttaessaan potilasta avulla akuuttihoidossa | osanottajista hoitohenkilékunnan |a8ketieteellinen
Journal of Clinical kehittym&an oman Sairaalan puitteissa. havainnoimalla ja valilla kieli sanoiksi.
Nursing 15 (1): 4-10. | hoitonsa keskustelemalla -Tutkimus tunnistaa Tama mahdollistaa
Queendland. Australia. | asiantuntijaksi. potilaitten kanssa. hoitohenkildston keinoja | potilaan

Kaikki tarkkaillut tutkia arkikielen kokonaisvaltaisen
(Osallistuakseen potilaat olivat naisia. kehittymista sellaiseksi, | tiedon sisallon
hoitoonsa potilaalla Tutkijaoli jatkuvasti etta se auttaa potilaita ymmartamisen,
result 14 (Stadia) taytyy ollatarpeellista l&snd 12 h (klo 7-19) tulemaan japitéa
terkko 8. tietoa. Nykyajan neljan viikon gjan (ei tietoisemmaksi tarkoituksenmukai sesti
terveydenhuollossa sunnuntaisin). terveydestdan ja ylla

vuorovaikutus sisaltda
enimmakseen
|88ketieteellista tietoa.
Arkitieto tarkoittaa
tietoa, jokavoi auttaa
potilasta sairauteen
liittyvissa elaméa
koskevissa asioissa).

Kaksi potilastapausta
valittiin, koska ne
tarjosivat erittdin selkean
kuvauksen osoitettavasta
asiasta. Naiden
tapaustutkimuksen
[6ydokset analysoitiin.

(Akuutissa ympaéristossa
|a8ketieteellisellakielella
on taipumus vaikuttaa
negatiivisesti

parantaa heidan
terveyden hallintaa.
-Analyysissa
tunnistettiin
|a8ketieteellisen kielen
hallitsevan kayton
haittaavan arkikielta
vuorovaikutuksessa
potilaan ja koko
hoitohenkildkunnan
valilla

potilaan mielenkiinnon
omaan hoitoonsa.
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arkitietoihin, mika el
helpota potilaan
kokonaisvaltaista
ymmartamista, sita
kuinka he voivat
parhaiten vaikuttaa
elédmanlaatuunsa).
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
6. - Kohtauksilla ja Katsaus tutkimuksiin. Katsaus tutkimuksiin. - Kuvaavassa - Huolellinen huomion
Shafer Patricia, maarétyilla tutkimuksessa Amerikan | Kiinnittaminen

Osborne. 2005:

I mproving quality of
life in adults with
new-onset epilepsy.
Advanced Studiesin
Nursing 3 (4): 120 -
125. USA.

Result 18 (Stadia)

hoitomuodoilla saattaa
olla suurempi vaikutus
potilaan eldman laatuun
kuin hoito henkilokunta
ymmartaa.

- Askettain julkaistu

" kaytannon tekijéat
aikuisten
vastapuhjenneen
epilepsian kohtausten
hoidossa’ painottaa
yksildllisten
hoitomuotojen
tarkeytta.

Tama artikkeli
tarkastelee vasta
diagnosoitujen
kohtausten vaikutuksia
aikuisillajavalaisee
avaintekijoita
arvioinnin ja
hoitosuunnitelman
harkintaprosessissa.

Tutkimukset osoittavat
potilaitten
h&mmastyttavan
tiedonpuutteen
kunnollisesta
vastauksesta
kohtauksiin.

aikuisista (n=4397) vain
25 % osdllistujista
gjatteli olevansa perilla
epilepsiasta ja hieman
yli 33% tiesi mita pitéa
tehdd, jos joku saa
epileptisen kohtauksen.
- N. 60%
vastapuhjenneen
kohtauksen saaneista
reagoi yhden tai kahden
|é8kkeen kaytdlle. Tama
[6yto painottaa
tavoitteiden asettamisen
tarkeytta aggressiivisesti
jaaikaisin seka hoitojen
viisasta valintaa
la8kityksen
haittavaikutusten
minimoimiseksi potilaan
terveydessa ja
elaméanlaadussa.

- Monia
elaménlaatututkimuksia
on tehty kroonisen
epilepsian omaaville ja

kohtauksiin
vaikuttaviin
seikkoihin,
laékitykseen,
hoitoeddlytyksiin ja
psykososiaalisiin
merkityksiin on
tarkeda.
- Hoitagjallaon
keskeinen
rooli huolenaiheiden
tunnistajana,
tarkoituksenmukaisen
opetuksen tarjoajana
seka mahdollisuuksien
jatuen koordinoijana
tydskennellessaan
potilaitten, omaisten
jamuun
hoitohenkilokunnan
kanssa.

Kaytin katsauksen
pohdintaosaa, koska
konkreettista tietoa
hoitajan roolista.
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on huomattu, etta
elamanlaatu on
huonompi potilailla,
joilla.on huono
kohtausten kontrollointi.
- Ruotsalainen tutkimus,
joka arvioi uusia
diagnosoituja aikuisia,
joillaon kohtauksia,
totes, etta potilaat
(37/41) antoivat
matalimmat tulokset
psykologishenkisella
alueella

- Subjektiivinen
tutkimus kavi [gpi 1023
epilepsiapotilasta
osoittaen, ettayli
50%:lla vastagjista
pelko, masennustai viha
olivat alkureaktioita
kuultuaan
epilepsiadiagnoosistaan,
32% :lle pelko
Seuraavasta
kohtauksesta oli yleisin,
ongelmat sosiaalisen
leiman késittelemisessé
nousi 23,8%:iin.

Shafer on epilepsiaan
erikoistunut
sairaanhoitaja.
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
7. Tama tutkimus ryhtyi Aikuiset Odottaessaan laékarille | - llmeni, etta potilaat
Goldstein L.H., tutkimaan tiedon tasoa | epilepsiapotilaat, jotka | paasya potilaita tiesivat enemman

Minchin L., Stubbs P.,
Fenwik Peter B. C.
1997: Are what people
know about their
epilepsy and what

they want from an
epilepsy service
related? Seizure 6:

435 -442. UK.

epilepsiasta yleensa ja
suhteessa potilaitten
omaan vointiin
potilaitten osallistuessa
ohjaukseen epilepsia
poliklinikalla

Tarkoituksena oli tutkia
potilaitten
tyytyvaisyytta
palveluihin seké&
tietoihinsa epilepsiasta.

kavivét
neuropsykiatrisella/
epilepsiapoliklinikalla,
Maudsley Hospitalissa
(neuropsykiatrin,
seniorin tai erikoistuvan
|&8karin)
|a8karintarkastuksessa.
Poliklinikkaa pidettiin
viikoittain.

Potilaita, jotkaolivat
olleet potilaina
poliklinikalla31.1.-
22.5.1996 valisena
aikana, pyydettiin
osallistumaan
tutkimukseen.

pyydettiin vastaamaan
kyselylomakkeisiin joko
heti tai myohemmin
|&8karin tapaamisen
jalkeen ja postittamaan
kyselylomake siihen
tarkoitetussa
kirjekuoressa.
Vastausprosentti oli
74,5 %.

94 potilaasta 70 vastasi
kyselylomakkeisiin
(tiedot epilepsiagta ja
tyytyvaisyys
palveluihin).

epilepsiasta yleensa kuin
omasta voinnistaan.

- Y1i 91% oli tyytyvéisia
saamaansa palveluun,
muttatama ei avartanut
suhdettatietoihin, joita
he olivat omaksuneet tai
halunneet epilepsiasta.

- Suurehko maara
potilaista oli toivonut
monitieteellisia
palveluja, erityisesti
erikoissairaanhoitajan
tapaamista.

- Tutkimus ositti, etta
|&8karien tulisi tarkistaa
potilaitten tiedot
voinnistaan. Tutkimus
ehdotti tulevaksi
tutkimusaiheeksi
selventda potilaitten
tyytyvaisyyden syyta
palvelujen jakeluun.
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
8. Tama on raportti, joka | Tutkimusoukoksi Analyysimenetelmana Tulokset osoittivat, ettéd | Palveluviidakossa
Hiltunen N., on osa Epilepsialiiton | valittiin oli aineiston tilastollinen | kysely tavoitti vaikeaa | selviytymiseen
Kéalvidinen R. 2002: VESPA -projektia kansanel dkelaitoksen tarkastelu mm. epilepsiaa sairastavat. epilepsiaa sairastava

Vaikeat epilepsiat.
Tutkimus vaikeita
epilepsioita
sairastavista seka
heidan hoito-, tuki- ja
palvel utilanteestaan.

Epilepsialiitto. Suomi.

(1998 -2001), joka oli
vaikeita epilepsioita
sairastavien
palveluiden kehittamis-
jatukihanke.
Tutkimuksen
tarkoituksena on
selvittéa millainen
ryhméon vaikeaa
epilepsiaa sairastavat ja
millaisia vaikutuksia
sairaudellaon
terveyteen,
toimintakykyyn ja
arjesta suoriutumiseen.
Tutkimuksessa
sovellettiin
terveysongelman
sisdisen hallinnan
kasitetta kuvaamaan
sita gattelu- ja
toimintaprosessia,
jonka avulla ihminen
kokee selviavansa
ongelmatilanteista.

tilastojen mukaan
kaikki vuoden 1998
tammi-syyskuun aikana
vahintdan kahta perus-
tal erityiskorvattavaa
epilepsial é8ketta
kéytténeet O - 65 -
vuotiaat.

Lopullinen otoskoko oli
3969 henkil64, joista
13 % oli 0-15-vuoctiaita.
Kysely tehtiin
yhteistydssa

Kansanel 8kelaitoksen
kanssa. Epilepsiaa
sairastavien lasten (0-
15) perheille ja
aikuisille (16-65-
vuotiaat) epilepsiaa
sairastaville oli laadittu
omat kyselylomakkeet.
Hyvaksyttyja vastauksia
tuli 2159.
Vastausprosentti oli

54 %.

rigtiintaulukoinnilla,
faktorianalyysilla ja
reliabiliteettianalyysilla.
Tietokonegjot oli tehty
SPSS for Windows 9.0 -
tilasto-ohjelmalla

Suurinta osaa
tutkimukseen
vastanneita yhdistivét
tekijét, joiden
|a8ketieteellisissa
tutkimuksissa on
katsottu ennakoivan
epilepsian
vaikeahoitoisuutta:
varhainen epilepsian
alkamisika, useat eri
kohtaustyypit ja oireiden
jatkuminen hoidosta
huolimatta

- Aikuisista ¥ (79%) oli
joskus loukannut itsensa
epilepsia kohtauksen
aikana

- Runsas kolmannes
aineiston aikuisista
(37%) koki, ettei heilla
oleriittavasti tietoa
omasta sairaudestaan.

- Kolmannes
aikuisikaisista
vastagjista ei tuntenut

tarvitsis oman
neuvojan, joka toimisi
epilepsiaa sairastavan
ja

viranomaisen valilla
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lainkaan sosiaaliturvaa.
- Suurimmallaosalla
pelkkaa epilepsiaa
sairastavista 16-65
vuotiaista el ollut
pavittaista
toimintakykyé alentavia
rgjoitteita.

(- Miltei kaikki koulua
kéyvista lapsista (88%)
tarvitsivat vanhempien
arvion mukaan ikaistdan
enemman apua
koulunkdynnissa - lasten
epilepsiaa).

- Aikuiset kokivat
epilepsian haittaavan
erityisesti tydelamaa,
koulunkayntig,
harrastuksia ja vapaa-
gjan viettoa Haittoja
koettiin myos
sosiaalisissa suhteissa.

-> Epilepsiaa
sairastavillatulisi
olla mahdollisuus
osallistua
ryhmamuotoiseen
sopeutumis-
valmennukseen mm.
ndiden haittojen
minimoimiseksi
erityisesti elamén ja
sairauden
muutostilanteissa.
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
9 Tutkimuksen U.K.:n seitseman Potilaille [&hetettiin Lahtokohtana oli, etta Potilaat, joillaoli

Ridsdale L., Kwan .,
Cryer C., and the
Epilepsy Care
Evaluation Group.
2000: Newly
Diagnosed Epilepsy:
Can Nurse Spesialists
Help? A Randomized
Controlled Trial.
Epilepsia 41 (8):
1014-1019. UK.

tarkoituksena oli kuvata
ryhmaa ihmisig, joilla
on vasta diagnhosoitu
epilepsia seka tutkia
epilepsiaan
erikoistuneen
sairaanhoitajan
vaikutusta potilaan
tietoihin epilepsiasta,
potilaan
tyytyvaisyyteen
saamiinsa neuvoihin ja
psykologiseen
hyvinvointiin.

neurologia, viidesta
kaakkois- Englannin
sairaalasta varvési
aikuisia, joillaon juuri
todettu epilepsia 1996 -
1998 vélisena aikana.
90 potilasta
randomisoitiin saamaan
aktiivihoito tai
tavallinen hoito:
tapaaminen, joko
epilepsiaerikoissairaan-
hoitajan tai tavallisen
la&kintahuollon kanssa.
Tarkoitus oli mitata
kyselylomake-
arvioinnilla potilaan
tietoja epilepsiasta, "the
hospital Anxiety and
Depression Scale’
avulla, japotilaan
raportoimaa
tyytyvaisyytta
annettuihin neuvoihin ja
selityksiin epilepsian
tarkeistd osa-alueista

yhdistelméakyselylomake.
Noin puolelle tarjottiin
45 -50 min tapaamista
erikoissairaanhoitajan
kanssa paikallisessa
sairaalassa, jossa he
tapaavat 18akarinsakin.
Toinen 15 -20 min
tapaaminen oli kolme
kuukautta myohemmin.
Toinen kyselylomake oli
|ahetetty osallistujille
kolme kuukautta toisen
tapaamisen jalkeen.
Kyselylomake sisalsi
tarkistuslistan, jossa
kysyttiin, oliko potilas
saanut tarpeeksi ohjausta
tarkeista epilepsian
aiheista kuten
syysté/syista,
kohtaustyypeista, sivu-
tal haittavaikutuksista,
muitten l&8kkeitten
mahdollisista
yhteisvaikutuksista
epilepsialadkityksen
kanssa seka voinnin

vain alle puolet
potilaista raportoi, etta
he olivat saaneet
tarpeeks neuvoja
epilepsiasta ja potilaitten
tiedoissa epilepsiasta oli
tarkeita erilaisuuksia.

Seurannassa potilaat,
jotkaoli randomoitu
tapamaan
erikoissairaanhoitajaa,
olivat raportoinest, etta
tarpeeks neuvojaoli
annettu useimmista
epilepsia-johtoisista
aiheista verrattuna
kontrolli ryhmaan.

Erikoissairaanhoitajan
antama ohjaus sisalsi:
neuvoja ajamisesta,
itsehoitoryhmista,
epilepsian tyypeisté ja
syista,

sivuvaikutuksista,
epilepsialadkityksen
yhteisvaikutuksista seka

vahemman koulutusta,
oli vahemman tietoja
epilepsiasta.

Puutteet
paastotodistuksessa
yhdistettiin
vahaisempiin tietoihin
epilepsiasta.

Verrattuna ladkareihin
hoitajat antoivat
selvempié selityksia.
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seurauksista tyohon,
sosiaali- ja perhe-
elamaan. (Kysymykset
oli mukaeltu Jacobyn
ym. kehittamasta
kyselylomakkeesta.
Kysymyslomakkeeseen

sisdltyi myds Jarvien ym.

kehittama kyselylomake
"tiedot epilepsiasta’: 55
oikein/vaéarin kysymysta,
34 |d8ketieteellista ja 21
sosiaalista kohtaa seka
"the Hospital Anxiety
and Depression Scale”).

valtettavista riskeista
Hoitgja réataloi
antamansatiedot ja
neuvot potilaan
kokemusten ja
yksildllisten tarpeitten
mukaan eri aiheista
kuten gjamisesta ja
ehkaisysta. Tarvittaessa
hoitaja antoi lehtisia,
lainasi kirjasia tai
videoita
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
10. Tutkimuksen Tutki 1023 epilepsia 1023 epilepsia potilasta. | - Subjektiivinen Tassa tutkimuksessa
Fisher R.S., Vickrey | tarkoituksenaoli potilaan kasityksia ja (Tdouksiltakysyttiin tutkimus kévi 1api 1023 | listattiin pelko ja
B.G., Gibson P,, madrittaa kohtausten subjektiivisia postitse, onko jollakin epilepsiapotilasta epavarmuus
Hermann B., Penovich | luonteenomaisuuttaja | kokemuksia kahdessa taloudessa jokin 32:sta osoittaen, etta yli pahimmiksi asioiksi
P., Scherer A., Walker | rajoituksia, joita yhteisbpohjaisessa kysymyslomakkeen 50%:llavastagjista elamisessa epilepsian
S. 2000: The impact epilepsiapotilaat mallissa (community- |&&ketieteellisesta pelko, masennustai viha | kanssa.
of epilepsy from the kohtaavat elaméssian based samples): sairaudesta mukaan olivat alkureaktioita Kohtausten
patient’s perspective I. | kohtausten takia. kansallisessa postitse luettuna epilepsia. Sekd | kuultuaan epilepsia hallitsemattomuus oli
Descriptions and Seuranta kuvaa tapahtuvassa Epilepsialiiton diagnoosistaan. He todellinen ongelma.
subjective epilepsia potilaitten tutkimuksessa (SSI) ja | asiakkaat, jotkaolivat pelkéasivat seuraavaa Epilepsian tutkimus
perceptions. Epilepsy | asenteita, kasityksia toisessa tutkimuksessa, | soittaneet maksuttomaan | kohtausta (32.2 %), Vois tarjota suurta apua
Research 41: 39 -51. |a8ketieteellisesta johon osallistui neuvonta puhelimeen). loukkaantumista ja laatimalla keinoja
USA. hoitokeinoista ja epilepsia séétion (EF) menetysta (4.8 %), ennakoida kohtauksia.

hoitamisesta.

asiakkaita.

Yksi tutkimuksen osa
perustui itse
raportointiin, joka
keréttiin talouksille
postitetuilla
kyselylomakkeilla (SSI.
Sisélsi 32
|&8ketieteellista sairautta,
joista epilepsiaoli yksi,
|&hetettiin 36 000
henkildlle).
Toinen ryhma saatiin
140000 henkildsté, jotka
olivat soittaneet epilepsia
liiton (EF)
mak suttomaan neuvonta

mahdollista status
epilepticus kohtausta
(6.3 %), kohtauksesta
johtuvaa auto-
onnettomuutta (2.3 %)
tal sekalaisia pelkoja
kuten kieleen puraisua
tal inkontinenssia (1,5
%).

28.2 % vastagjista
mainitsi elamanlaadun
rajoituksia kuten
tyollisyyteen liittyvét
vaikeudet (7.7 %),
gjoragjoituksen (10.9 %),
kykeneméttomyyden

Potilaat pelkaavét,

ettei kohtaus

lopu.

Potilaita ja perheita
voidaan rauhoitella
realistisesti
perehdyttamalla

heidét kohtauksen
kulkuun ja ohjeistamalla
heitéd kuinka toimia, jos
kohtaus kestéatavallista
kauemmin.
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palveluun vuodesta 1986
[ahtien. 2000
epilepsialiiton asiakasta
1994 -1995 véliselta
gjalta sal alustavan
kirjeen koskien
tutkimusta.

Ensmmaéisen 1071
otoksesta palautettiin 591
(55.2 %) jatoisen
ryhman, epilepsia séation
asiakkaitten 1022
kyselylomakkeista
palautettiin 432 (42.3
%). Kokonaisvastausten
maara oli 1023
palautettua
kyselylomaketta.

normaaleihin
toimintoihin (5.1 %)
riippuvuuden muista
(3.1%) ja
epaonnistumiset eaman
tavoitteissa epilepsian
takia (1.3 %).

7.7 % mainitsi
pahimmaksi epilepsiassa
tietoisuuden
menettamisen omasta
itsestéan seké ongelmat
muistamisessa,
keskittymisessi ja
kommunikoinnissa

23.8 % vagtagjista
mainitsi sosiaalisen
lelmaantumisen, muitten
reaktiot, hdpeén ja
yksindisyyden. Nolous
jahdped olivat
yleisempé&a nuorilla
Vanhemmat vastagj at
ilmaisivat suurempaa
pelkoa epilepsian
haittavaikutuksista
heidan elaméantyyliinsa
seka kieltoa, epauskoa
tal shokkia.

Epilepsian vaikutus
elamantyyliin oli
rankattu korkealle: 36 %
listasi ggamisen jal7 %
tydongelmat epilepsiasta

Elamantyylin
rajoitukset olivat toinen
tarkedt subjektiivisia
vaikeuksia aiheuttava
pelonaihe epilepsiassa.
Kykeneméttomyys
gjamaan oli suurin
yksittainen
elamantyylia ragjoittava
tekija.

10.9 % listasi
gjorgjoituksen
pahimmaks asiaksi
epilepsiassa. Se vaikutti
itsendisyyteen jaragjoitti
tyota, opiskeluaja
sosiaalista elaméa.
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johtuviksi
padongelmiksi.

39 % oli huolissaan, etta
heidan lapsensa voisivat
saada epilepsian.

- Verrattaessa US
vaestolaskennan
sdadoksiin, kysymyksiin
vastagjillaoli
vahemman koulutusta,
pienempi
todennakdisyys
tyollistya ja avioitua ja
he tulivat matalapien
tulojen talouksista.

- Monimuotoinen
paikallisalkuinen
(complex partial)
kohtaus oli yleisin
kohtaustyyppi., mutta
kourostuksiailmeni 61
%:lla

- 15 % raportoi
vaillinaisesta kohtausten
kontrollista. 13 %:lla
pisin kohtausvdli oli
vuosi, 37 %:llakolme
kuukautta, 22 %
kuukausi, 10 % viikko
Tutkimus tdhdent&a, etta
epilepsiaei ole ratkaistu
ongelma.

Epilepsiaa sairastavat
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tulevat kohtaamaan
sosiaalista
leimaantumista,
matalampia
avioitumislukuja,
korkeampia
tyottomyyslukuja
matalampaa
toimeentuloa,
ponnistuksia
ohjauksessa ja heikkoa
itsetuntoa.
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Tekija, julkaisu, Tutkimuksen Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja Tulokset Huomattavaa
vuosi, maa tarkoitus analysointi
11. 1023 epilepsiapotilaan | Edellisen tutkimuksen Kuten edellisessa Noin 90 % vastagjista
Fisher R.S., Vickrey | kansallinen tutkimus vastagjat USA:n tutkimuksessa. Jatkoa kayttaa [aakitysta
B.G., Gibson P,, USA:ssa méaritti kotitalouksista ja edelliseen tutkimukseen. | epilepsiaansa: 56 % oli
Hermann B., Penovich | epilepsiapotilaitten epilepsia liiton (EF) Talouksilta kysyttiin yhden |a&kkeen hoito,

P., Scherer A., Walker | késityksiaja vastagjista. postitse, onko jollakin 26 % kahden laékkeen,
S. 2000: The impact nadkemyksia (Tdouksiltakysyttiin taloudessa jokin 32:sta 6 % kolmen l&8kkeen ja
of epilepsy from the terveydenhuollosta ja postitse, onko jollakin kysymyslomakkeen 2% neljan ladkkeen
patient’s perspective | saamastaan taloudessa jokin 32:sta | |a8ketieteellisesta hoito.
I1. V iews about |&&kehoidoista. kysymyslomakkeen sairaudesta mukaan 68 % oli tyytyvéisia
therapy and health |&8ketieteellisesta luettuna epilepsia. Seka | nykyiseen
care. Epilepsy sairaudesta mukaan Epilepsialiiton |a8kitykseensa.
Research 41 (2000) luettuna epilepsia. Seka | asiakkaat, jotkaolivat Kun pyydettiin
53-61. USA. Epilepsialiiton soittaneet maksuttomaan | laittamaan

asiakkaat, jotkaolivat neuvonta puhelimeen. tarkeygérjestykseen

soittaneet
maksuttomaan neuvonta
puhelimeen).

Kokonaisvastaus
prosentti oli 49 %.

viisi asiaa koskien
|a&kitysta, vastagjat
listasivat ensimmaiseksi
kohtausten hallinnan,
vahaiset
sivuvaikutukset, sopiva
ruokavalio ja
kustannukset.
Laakityksen
haittavaikutukset
listattiin alenevassa
jarjestyksessa kuten
ongelmat tajunnan
sisall0ssa, energiataso,
koulun suorittaminen,
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synnytys, koordinaatio
jaseksuaalinen toiminta.
Y ksiloitten valiset
erilaisuudet
sivuvaikutuksissa oli
erés huolen aihe, johon
ehdotettiin, etta
l&&kityksen valinnan
tulisi ollayksilollista
mahdolliset
sivuvaikutukset
huomioiden.

80 % oli tyytyvaisia
|&8kehuoltojéarjestelméa
n.. 92 % oli tavannut
neurologin.
Tyytymattomyytta
ilmeni gjan vahyyteen ja
ymmaérrettavan epilepsia
tiedon puutteen.
Vastagjat olivat yleensa
ottaen héiriditten
hoitoon, vaikka
epasuotuisat tapahtumat
aiheuttivat huolta. Moni
potilas toivoo lisda
tietoa epilepsiasta.
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- Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitgjan ohjaus
sisélsi tietoja autolla ajamisesta, itsehoitoryhmista,
epilepsian muodoista ja syistd, 188kityksen haitta
jasivuvaikutuksista seka riskeista.

- Hoitaja réétéloi tiedot yksilollisesti.

- Hoitgja antoi selvempia selityksig, kuin |&8kari.
(Ridsdale 2000).

-Riitdmaton tieto la8kityksen sivu-ja
haittavaikutuksista, kodin turvallisuudesta,
uimisesta, goneuvolla ajamisesta.

- Suurin osa vaati epilepsiaan erikoistuneen
sairaanhoitajan palveluita: perustietoa epilepsiasta,
kattavaa tietoa ohjauksesta, tyollisyydestd, vapaa-
gan aktiviteeteistéa ja hyvinvoinnista (Goldstein
ym. 1997).

- Tiedon puute epilepsiastaja omista oikeuksiata ja
mahdollisuuksista palveluihin ja etuisuuksiin.

o Riittava, asiallinen enditieto ja tieto sairaudesta,
sosiaaliturvasta, fyysisista oireista ja vaikutuksista
terveyteen -> tyytyvaisyys hoitosuhteeseen.
oJatkuva hoitosuhde, omahoitaja.
(Hiltunen — Kélvidinen 2002). Tiedollisen tuen
saaminen

Hoidon asiantuntijuuteen tukemista (Gibson 2005,
Shafer 2005).

- Agialinen tieto -> luottamuksellinen suhde
hoitohenkil6kuntaan.

- Potilaan myonteiset suhtautumistavat
vahvistuvat, potilaan avoimuus, herkkyys uusille
asoille.

- Hyvin suunniteltu ohjaus, huolellinen ohjauksen
arviointi (Gibson 2005).

- Hoitagjan rooli kuuntelija: opetuksen tarjoaja,
mahdollisuuksien ja tuen koordinoija.

(Shafer 2005).

Ladkityksen  yksildllinen  valinta  sivu-ja
haittavaikutukset huomioiden (Fisher 2000).

- Potilas @ ymmérra diagnoosiaan (Shafer 2005).

- Potilas @ ymmarra hoidon kielta.

-> Saraanhoitgja |&8ketieteellisen ja arkikielen
yhdisgand, auttaa potilasta oman hoitonsa
asiantuntijaksi (Henderson 2006).




Ohjauksen keskeiset osa-alueet

Hoitajan ennakkoluulot ja ennakko-asenteet,
tietamattomyys, torjuva asenne

->  tuen puute, yhteistyd hoitokontakteissa
vaikeutui, "kiire”, potilaita kohdeltiin
samankaltaisesti (Tervo ym. 2005)

Minakasitysta murentavat tekijét, esineellistaminen
ja pelkédminen -> @ vastavuoroista keskustelua,
potilaan elamantilannetta el otettu huomioon
kokonaisvaltaisesti ( Tervo ym. 2005)

Pelko, epdvarmuus, masennus, viha

-> rauhoittelu, realistinen perehdytys kohtauksen
kulkuun

-ohjaus, kuinka toimia, jos kohtaus kestd&a
tavallista kauemmin (Fisher ym. 2000).

- Toistuvat kohtaukset -> tapaturmariski.

- Kohtauksen aikana loukkaantuminen: mustelmat,
haavat, kielen puraisut, vaaratilanteet, palovammat
(Hiltunen — Kalviéinen 2002).

- Epileptinen kohtaus-> uhka vakavasta
palovammasta (kaatuminen hellaan, kuumalle
jalkakaytavalle). Kaatuminen johtui kohtauksesta
(88 %), alkoholista (9 %), lilan matalasta
|a8kepitoisuudesta (63 %0).

- Tietdmyksen lisddminen olosuhteista, joissa
palovammat ja vahingot sattuvat kohtauspotilaille.
- Séanndllisen la&kityksen tarkeys ja
noudattaminen kohtausten, palovammojen ja
vahinkojen ehkéisyssa (Rimmer ym. 2007)

LITE2
2(2)

Emotionaalisen
tuen saaminen

Tapaturmien
ehkaiseminen

- Keittdmisen ja ruoan laittamisen yhteydessa
tapahtuvat palovammat kohtauksiin liittyen.

-> Modernien vedenkeittimien ja mikroaaltouunien
k&ytdon motivointi ja ohjaus.

- Kohtausten hyvé kontrolli, hallinta.

-> Antiepileptisen la&kityksen tarkempi
noudattaminen kohtausten ja palovammojen
ehkéisyssa

-Kuumuus ja Ramada (Al-Qattan 2000).
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Ohjauksen omaksumiseen mydétavaikuttavat ja ohjauksen omaksumista heikentévat tekijat

Ohjauksen omaksumiseen myotévaikuttavat tekijat:

e Tasmdllinen tieto epilepsiasta, tiedonvélitys hoitohenkiloston ja potilaan valilla paranee.
Sairaanhoitaja |&8ketieteellisen ja arkikielen yhdistgana mahdollistaa tiedon ymméartamisen, pitéa
ylla potilaan mielenkiintoa hoitoonsa, auttaa potilasta oman hoitonsa asiantuntijaksi (Henderson
2006).

e Hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen jakaminen: |&8ké&ri antaa tiedon epilepsiasta ja
hoitomuodoista, hoitaja ohjaa elamantapaan ja psykososiaalisiin aiheisiin liittyvissa asioissa. (Fisher
2000).

e Riittavatieto omasta sairaudesta, epilepsiasta

-> auttaa potilasta ja omaisia osallistumaan hoitoon, kysymé&an vaihtoehdoista ja olemaan mukana
hoitopéétoksissa -> tyytyvaisyys hoitosuhteeseen

- omaiset potilaan tukijoina (Hiltunen — Kalvidinen 2002).

e Epilepsiaan erikoistunen sairaanhoitajan antama ohjaus (Goldstein ym. 1997),

hoitaja rédtél6i antamansa tiedot ja neuvot potilaan kokemusten ja yksil6llisten tarpeitten mukaan

eri aiheista kuten raskauden ehkaisysta ja ajoneuvolla gjamisesta. Verrattuna l&8kéreihin hoitajat
antoivat selvempia selityksiéa. ( Ridsdale ym. 2002).

e Omaiset potilaan tukijoina (Hiltunen — Kalviainen 2002).

e Luottamuksellinen suhde hoitavaan [&&kéariin ja muihin tyontekijéihin, avoimuus ja aktiivisuus
asiatiedon hankkimisessa ja vaikeiden ongelmien kasittelyssa ovat tekijoitd, jotka edistévat
mydnteisten suhtautumistapojen rakentumista (Gibson 2005).

Ohjauksen omaksumista helkentavat tekijat:

e Hoitgjan tietdméattomyydesta johtuvat ennakkoluulot ja ennakkoasenteet, valinpitaméttomyys ja
torjuva asenne (Tervo ym. 2005)

e Potilaan ymmarrettavan tiedon puute (Fisher 2000, Henderson 2006, Shafer 2005).
e Potilaan pelko ja epdvarmuus (Fisher ym. 2000)

e Kiire (Tervo ym.2005) gjan vahyys (Fisher 2000) ilmeni tyytyméattomyytena.
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Hoitajan rooli ohjauksessa:

- Kuuntelemalla potilaita ja heidan omaisiaan, tunnistamalla heidan tarpeitaan ja asettamalla
realistisia tavoitteita.

- Yksil6llisen hoidon térkeys painottuu vasta diagnosoitujen epilepsigpotilaitten hoidossa.

- Huolenaiheiden tunnistajana, tarkoituksenmukaisen opetuksen tarjoajana seka mahdollisuuksien
jatuen koordinoijana tytskennellesséén potilaitten, omaisten ja muun hoitohenkil6kunnan kanssa.
- Huolellinen kuuntelu: mita sanotaan ja liséksi mité el sanota. (Shafer 2005.)

- Oman persoonansa sanallisella ja sanattomalla ilmauksellaan hoitgjalla on térkea rooli siing,
kuinka potilas kasittdad epilepsiasta johtuvan tilansa ja sopeuttaa sen mindkuvaansa ja
elamantyyliinsa

- Avainasemassa heuvoessaan ja auttaessaan epilepsiapotilaita

- Opettamalla, rohkaisemalla ja positiivisella vahvistamisella hoitgja voi tukea potilaan yrityksia
itsensé edustamiseen.

- Rohkaista ottamaan aktiivisen roolin ongelman ratkaisun, suunnittelun ja tiedon etsimisen avulla,
mika vahvistaa potilaan itsearvostugta ja itsetuntoa.

- Keskustelu potilaan kanssa laékityksestd, sen toteuttamisen térkeydesta suunnitelman mukaan
(Gipson 2005.)

- Erikoissairaanhoitgjan antama ohjaus sisélsi neuvoja ajoneuvolla ajamisesta, itsehoitoryhmistg,
epilepsian tyypeista ja syistd, epilepsiadakityksen sivu- ja haittavaikutuksista sekd véltettévista
riskeista.

- Hoitgja rédtéloi antamansa tiedot ja neuvot potilaan kokemusten ja yksil6llisten tarpeitten mukaan
eri aiheista kuten autolla ajamisesta ja ehkéisysta. Tarvittaessa hoitagja antoi lehtisig, lainasi kirjasia
tal videoita. (Ridsdale ym. 2000.)

- Ensisijainen rooli tiedon jakajana epilepsiaa sairastaville ja heidan omaisilleen.

- Jokaiselle epilepsiaa sairastavalle ja hdnen omaisilleen tulisi taata asialinen ja riittéava ensitieto
sairaudesta, jatkuva hoitosuhde hoitavaan la&kariin ja mahdollisuus omahoitajaan tai nimettyyn
epilepsiahoitajaan. (Hiltunen — Ké@lvidinen 2002.)



