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TIIVISTELMÄ

Epilepsia on yleisimpiä kaikissa elämänvaiheissa esiintyvistä neurologisista, pitkäaikaissairauksista
kaikkialla maailmassa. Epilepsia aiheuttaa pelkoa ja epävarmuutta sekä elämäntyylin rajoituksia.
Opinnäytetyön tarkoituksena oli kartoittaa, mitkä ovat epilepsiapotilaan ohjauksen keskeiset osa-alueet
potilaan, omaisen ja hoitajan näkökulmasta sekä mitkä tekijät myötävaikuttavat ohjauksen
omaksumiseen ja mitkä heikentävät sitä?

Kirjallisuuskatsaukseen valittiin 10 hoitotieteellistä tutkimusartikkelia ja yksi oli epilepsialiiton raportti.
Aineisto kerättiin systemaattisesti CINAHL -tietokannasta sekä manuaalisesti. Aineisto analysoitiin ja
tulokset koottiin taulukkomuotoon.

Ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi nousivat tapaturmien ehkäiseminen, tiedollisen tuen saaminen ja
emotionaalisen tuen saaminen. Tuloksissa kävi ilmi, että kaikissa osa-alueissa hoitajalla on keskeinen
rooli huolenaiheiden tunnistajana, kuuntelijana, realististen tavoitteiden asettajana,
tarkoituksenmukaisen opetuksen tarjoajana sekä mahdollisuuksien ja tuen koordinoijana hänen
työskennellessään potilaiden, omaisten ja muun hoitohenkilökunnan kanssa.

Epilepsiaa sairastavilla oli puutteita omaa sairautta koskevassa tiedossa. Epilepsiaan erikoistuneen
sairaanhoitajan antamaa ohjausta arvostettiin. Ohjauksen omaksumiseen myötävaikuttaa, kun
tiedonvälitystä hoitohenkilökunnan ja potilaan välillä edistetään muokkaamalla lääketieteellinen kieli
potilaalle ymmärrettäväksi, mikä mahdollistaa potilaan kokonaisvaltaisen tiedon sisällön
ymmärtämisen ja pitää tarkoituksenmukaisesti yllä potilaan mielenkiinnon omaan hoitoonsa. Ohjauksen
omaksumista heikentäviä tekijöitä olivat epilepsiatiedon puutteesta johtuen hoitajien ennakkoluulot ja
torjuva asenne, kiire ja ajan vähyys sekä potilaan pelko ja epävarmuus. Omaisten näkökulma mainittiin
potilaan tukijan ja havainnoijan rooleissa. Epilepsiapotilaan ohajuksesta on vain vähän tutkimustietoa,
joten lisää myös suomalaista tukimusta tarvitaan.
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ABSTRACT

Epilepsy is one of the most common neurological conditions in the world. The impact of epilepsy on lifestyle is ranked 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 essential parts of patient education were, firstly, accident prevention, secondly, receiving
kognitive support and information on the medical condition and, thirdly, receiving emotional 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 means that health care professionals use terms and pheases that even a layman understands, too,
and they avoid the language they would normally use with their collegues. This will enable patients to have an access to a
comprehensive body of knowledge that may be used to make sense of and purposefully engage in their health. The nurses
are key players in 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 quality of life within the context of this challenge. In the study, the role
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

Opinnäytetyöni aihe on Epilepsiapotilaiden ja heidän omaistensa ohjaus. Kyseessä on

katsaus tutkimustietoon. Tarkoituksenani on selvittää, mitkä ovat epilepsiapotilaan oh-

jauksen keskeiset osa-alueet potilaan, omaisten ja hoitajan näkökulmasta sekä mitkä

tekijät myötävaikuttavat ohjauksen omaksumiseen ja mitkä heikentävät sitä. Aihe on

esitetty neurokirurgian klinikasta ja kohdistuu tutkimustiedon käyttöön näyttöön perus-

tuvan toiminnan kehittämisessä NSK:n (neuro-, silmä-, korva-) toimialalla. Työ on osa

HUS:n kaulan ja kallon alueen postoperatiivisen tulosyksikön hanketta, joka alkoi 2007.

Tavoitteena on kehittää hoitotyötä näyttöön perustuvaksi ja vaikuttaa sitä kautta potilai-

den hoidon tuloksien paranemiseen. Kyseessä on Metropolian ammattikorkeakoulun

kanssa toteutettava yhteistyöprojekti, johon aiheeni kuuluu.

Epilepsia on yleisimpiä kaikissa elämänvaiheissa esiintyvistä neurologisista pitkäaikais-

sairauksista kaikkialla maailmassa. Epilepsia on etiologialtaan, alkamisiältään, ilmiasul-

taan ja ennusteeltaan monimuotoinen neurologinen oirekokonaisuus, jonka mahdolli-

simman tarkka diagnoosi on hyvän hoidon perusta. Epilepsiaa sairastavia ihmisiä löytyy

yhteiskunnan kaikilta tasoilta, kehitysvammaisista laitospotilaista yhteiskunnallisen

hierarkian huipulle asti. Potilaiden kontekstin huomioiva ohjaus lisää potilaiden tyyty-

väisyyttä hoitoonsa ja edistää ohjauksen positiivisia vaikutuksia, kuten tiedon saantia,

itsehoitoa ja hoitoon sitoutumista.

Epilepsiapotilaan ohjauksesta ei juuri löydy suomenkielisiä tutkimuksia, siksi suurin osa

käyttämistäni lähteistä on englanninkielisiä. Opinnäytetyön tarkoitus on myös edistää

ammatillista kasvuani ja edistää asiantuntija-ammatissa tarvittavia tutkimus- ja kehittä-

misvalmiuksiani. Opinnäytetyön tekemisestä uskon olevan hyötyä myös työskennelles-

säni työpaikallani teho-osastolla ja hyödyntäessäni näyttöön perustuvaa hoitotyötä poti-

lashoidossa.
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2 OHJAUS HOITOTYÖSSÄ

2.1 Ohjaus-käsitteen käyttö

Ohjaus-käsitteen käyttö hoitotieteessä ja hoitotyössä on vaihtelevaa. Tutkimusten mu-

kaan ohjaus-käsitettä käytetään hoitotieteessä paljon. Määritelmissä se ilmenee amma-

tillisena toimintana tai prosessina. (Kääriäinen – Kyngäs 2005.) Ohjausprosessi sisältää

erilaisia ohjausmuotoja ja ohjausmalleja. Jaetun päätöksenteon mallia on käytetty lääkä-

ripotilas-suhteita käsittelevissä tutkimuksissa, kun taas hoitotieteellisissä tutkimuksissa

on keskitytty asiakaslähtöisiin ja voimavarakeskeisiin malleihin (Poskiparta 2006).

Rinnakkain ja synonyyminä käsite ohjaus esiintyy neuvonnan, opetuksen ja tiedon an-

tamisen käsitteiden kanssa. Ohjaus on sidoksissa ohjattavan ja ohjaajan yksilölliseen

kontekstiin, kuten arvoihin, terveydentilaan, sukupuoleen, käyttäytymiseen ja perhetaus-

taan. Ohjaus määritellään aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi, joka on sidoksissa

ohjaajan ja ohjattavan kontekstiin ja jossa ohjaaja ja ohjattava ovat vuorovaikutteisessa

ohjaussuhteessa. (Kääriäinen – Kyngäs 2005.) Potilaiden kontekstin huomioiva ohjaus

lisää potilaiden tyytyväisyyttä hoitoonsa ja edistää ohjauksen positiivisia vaikutuksia,

kuten tiedon saantia, itsehoitoa ja hoitoon sitoutumista (Kääriäinen – Kyngäs – Ukkola

– Torppa 2005 ).

2.2 Ohjaus potilaan ja omaisten näkökulmasta

Nykykäsityksen mukaan ohjaus pyrkii edistämään asiakkaan kykyä ja aloitteellisuutta

parantaa elämäänsä haluamallaan tavalla. Ohjauksessa potilas on aktiivinen pulman

ratkaisija. Hoitaja tukee häntä päätöksenteossa. (Kyngäs ym. 2007: 25.)

Tutkimusten mukaan enemmistö potilaista haluaisi vaikuttaa sairautensa hoitoon ja va-

lintoihin. Terveydenhuollon asiantuntija on lääke- ja hoitotieteellisen tiedon ja potilas

oman itsensä ja elämänsä asiantuntija. Jaetussa päätöksentekomallissa molemmat osa-

puolet osallistuvat päätöksentekoprosessin vaiheisiin tasavertaisesti ja kantavat yhdessä

vastuun prosessin onnistumisesta. (Poskiparta 2006.)



3

Potilaan ohjaaminen, neuvonta ja opetus ovat tärkeä osa hoitotyötä. Ohjauksen avulla

potilaita autetaan ymmärtämään paremmin sairauttaan ja hoitoaan sekä autetaan ja tue-

taan heitä itsehoitoon. Tieto lisää potilaan ja omaisen mahdollisuuksia itsenäiseen elä-

mään sekä vähentää epävarmuutta, syyllisyyttä ja pelkoa. Tieto tukee potilaiden oma-

toimisuutta, parantaa turvallisuuden tunnetta ja helpottaa kokemuksia sekä lisää itsenäi-

syyttä ja oman elämän hallinnan tunnetta. (Ritmala-Castren – Simani – Eriksson 2005.)

Tiedon puute aiheuttaa ahdistusta niin potilaalle kuin omaisille. Potilaitten mielestä oh-

jausta on liian vähän, vaikka potilasohjaus on hoitajien vahvaa aluetta.

Potilaan ja henkilökunnan välisen vuorovaikutuksen tärkeyttä potilaan hoidossa on tut-

kittu, ja tulokset osoittivat, että omaisten vointiin ja tukemiseen on kiinnitettävä enem-

män huomiota. Suurin osa tutkimuksen potilaista (93 %) ja omaisista (97 %) piti vuoro-

vaikutusta henkilökunnan ja omaisten välillä tärkeänä. Omaiset olivat eniten tekemisis-

sä sairaanhoitajien kanssa potilaan sairaalajakson aikana. (Hopia – Rantanen – Mattila –

Paavilainen – Åstedt-Kurki 2004.)

Potilaan ja hänen omaistensa välisen suhteen selvittämiseksi hoitaja voi havainnoida

asiakkaan vuorovaikutusta ja omaisten mahdollisuuksia tukea potilasta. On tärkeää tar-

kistaa potilaalta, millainen tukiverkosto hänellä on, miten tärkeänä hän pitää omaisten

ohjaamista ja kuinka omaisten tuki voisi auttaa häntä. On olennaista huomioida omais-

ten omat ohjaustarpeet ja heidän käsityksensä potilaan ohjaustarpeista. (Kyngäs ym.

2007: 35, 36.)

2.3 Ohjaus sairaanhoitajan näkökulmasta

Ohjauksessa asiakas on oman elämänsä ja hoitaja ohjauksen asiantuntija. Hoitajan teh-

tävänä on tunnistaa ja arvioida potilaan ohjaustarpeita yhdessä hänen kanssaan. (Kyngäs

ym. 2007: 26.) Jotta potilaan yksilöllisiin tarpeisiin voitaisiin vastata, ohjauksessa on

tärkeää selvittää hänen tilanteensa ja mahdollisuutensa sitoutua omaa terveyttä tukevaan

toimintaan. Potilaan taustatekijöiden huomioinnin lisäksi ohjaustavoitteisiin pääseminen

vaatii myös hoitajan omien ohjaukseen vaikuttavien taustatekijöiden tunnistamista. Hoi-

tajan on ymmärrettävä omat tunteensa, tapansa ajatella ja toimia sekä omat arvonsa ja

ihmiskäsityksensä, jotta hän kykenee toimimaan niin, että asiakkaan tilanne selkiytyy.

(Kyngäs ym. 2007: 27.)
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Potilaan taustatekijät vaikuttavat siihen, miten potilas kykenee ottamaan ohjausta vas-

taan. Vasta diagnosoitu sairaus voi estää ohjauksen onnistumisen. Potilaan saattaa olla

vaikea keskittyä ohjaukseen, kun hän käy läpi sairastumistaan ja sen aiheuttamia tuntei-

ta ja arvioi elämäänsä uudelleen. Ohjauksessa on osattava asettaa potilaan ohjaustarpeet

tärkeysjärjestykseen ja mietittävä, millaisia asioita hän on kulloinkin valmis oppimaan.

(Kyngäs ym. 2007:30.)

Ohjaus kulkee asiakassuhteessa punaisena lankana koko hoitoprosessin ajan. Ohjaus on

sairaanhoitajien omaa ja vahvaa aluetta, johon vaikuttavat myös sairaanhoitajan persoo-

nallisuus ja luovuus. Potilasohjaus edellyttää tutkitun ja hyväksi havaitun tiedon käyt-

töä. Sairaanhoitajien hyvä koulutus, vankka teoriatieto, hyvät hoitokäytännöt ja vuoro-

vaikutustaidot takaavat onnistuneen lopputuloksen. (Ohtonen 2006.)

Laadukas ohjaus edistää asiakkaan terveyttä, potilaan toimintakykyä, elämänlaatua,

hoitoon sitoutumista, itsehoitoa, kotona selviytymistä sekä itsenäistä päätöksentekoa. Se

myös parantaa potilaan mielialaa vähentämällä masentuneisuutta ja ahdistusta sekä yk-

sinäisyyden tunnetta. Lisäksi ohjaus lisää potilaan tiedon määrää, ja hän ymmärtää ja

muistaa hoitoonsa liittyvät asiat paremmin. Potilaan oikeutta tietää terveydestään ja hoi-

dostaan (Laki 785/1992) voidaan pitää ohjauksen perusteena. (Kyngäs ym. 2007: 145.)

3 EPILEPSIA SAIRAUTENA

Epilepsia on taipumus saada toistuvasti epileptisiä kohtauksia ilman erityisiä altistavia

tekijöitä. Epileptinen kohtaus on poikkeavan purkauksellisen aivosähkötoiminnan seu-

rauksena ilmenevä ohimenevä aivotoiminnan häiriö. (Suomalainen lääkäriseura. Käypä-

hoito 2005.) Nykyisen määritelmän (Engel 2001; Eriksson – Peltola – Kälviäinen 2005)

mukaan epileptinen kohtaus tarkoittaa ”tapahtumaa, joka ilmenee hermosolujen liialli-

sena tai hypersynkronoituneesta, yleensä itsestään rajoittuvasta poikkeavasta toiminnas-

ta ja, jonka uskotaan edustavan tiettyä patofysiologista mekanismia paikallisemmalla tai

laajemmalla anatomisella aivoalueella ” (Eriksson ym. 2005). Voidakseen antaa ohjaus-

ta vakuuttavasti ja rehellisesti sekä tukea potilasta itsehoitoon ja oman elämänsä asian-
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tuntijaksi, on hoitajalla oltava epilepsiasta riittävästi tietoa muun muassa sen muodoista,

hoidosta, esiintyvyydestä ja merkityksestä potilaan elämälle.

3.1 Epilepsian muodot

Poikkeavan purkauksellinen aivosähkötoiminnan sijainnista ja leviämisalueesta riippuu,

minkälaisia oireita epileptisen kohtauksen aikana ilmaantuu. Tavallisimpia kohtausoi-

reita ovat tajunnan häiriöt, kouristelu, aistinhäiriöt tai käyttäytymisen häiriöt. (Kälviäi-

nen 2001:4.)

Epileptiset kohtaukset jaetaan oireiden sekä tutkimuslöydösten perusteella paikallisal-

kuisiin ja yleistyviin kohtauksiin (Kälviäinen 2001: 12). Peruskäsitteistä paikallisalkui-

sella (fokaalinen, partiaalinen) tarkoitetaan kohtausta tai EEG-muutosta, joka sopii toi-

sen aivopuoliskon tietyn anatomisen alueen aktivoitumisen aiheuttamaksi. Yleistyneen

(molemminpuolinen) kohtauksen kliiniset piirteet ja EEG-löydökset puolestaan ilmen-

tävät molempien aivopuoliskojen yhtäaikaista aktivoitumista. Termi idiopaattinen viit-

taa niihin epilepsioihin, jotka syntyvät itsestään ilman ulkopuolista syytä. Symptomaat-

tinen viittaa kohtausoireiden elimelliseen etiologiaan, joka liittyy aivojen synnynnäiseen

tai hankinnaiseen (esim. postraumaattinen) rakennemuutokseen. (Eriksson ym. 2005.)

Pitkittynyt epileptinen kohtaus eli status epilepticus on hengenvaarallinen hätätila, joka

vaatii välitöntä hoitoa. Hoitovaste heikkenee kohtauksen pitkittyessä. Status epilepti-

cuksen mahdollisimman nopea ja tehokas hoito on tärkeää, sillä kouristuksellisen status

epilepticuksen kestettyä yli 30 min, alkavat elimistön, kuten aivosolujen, vauriot olla

korjaantumattomia ja kuolleisuus lisääntyy. Status epilepticuksen ilmaantuvuutta voi-

daan vähentää ja epilepsian ennusteeseen voidaan vaikuttaa mahdollisimman tehokkaal-

la varhaisella hoidolla. Ensihoidon aktivointiin johtavia, pitkittyneitä ja odottamattomis-

sa tilanteissa ilmeneviä kouristuskohtauksia ilmenee Suomessa noin neljä tuhatta asu-

kasta kohden vuodessa. Status epilepticuksen hoidon esisijaisena tavoitteena on kliinis-

ten kohtausoireiden ja aivojen poikkeavan sähköisen purkaustoiminnan mahdollisim-

man nopea lopettaminen. (Suomalainen lääkäriseura. Käypä hoito 2005.)
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3.2 Epilepsia ja diagnoosin merkitys

Epilepsia on etiologialtaan, alkamisiältään, ilmiasultaan ja ennusteeltaan erittäin moni-

muotoinen neurologinen oirekokonaisuus, jonka mahdollisimman tarkka diagnoosi on

hyvän hoidon perusta.  Moni tutkimus painottaa tarkan diagnoosin merkitystä epilepsian

hoidon onnistumisessa (Eriksson ym. 2005; Keränen 2007). Epilepsiadiagnoosi perus-

tuu pääasiallisesti anamnestisiin tietoihin potilaan ja hänen sukunsa aiemmista sairauk-

sista, kuvaukseen kohtausoireista sekä epilepsiadiagnoosia täydentäviin EEG- ja mag-

neettitutkimuksiin. Mahdollisimman tarkka diagnoosi auttaa myös vaikeahoitoisuuden

varhaisessa toteamisessa sekä epilepsian kognitiivisten, sosiaalisten ja ammatillisten

vaikutusten arvioinnissa ja tarvittavien tukitoimien suunnittelussa. (Eriksson ym. 2005.)

Epilepsia diagnoosilla on tärkeitä fyysisiä, psyykkisiä ja taloudellisia seurauksia, siksi

on tärkeää, että diagnoosi on tarkka, neurologin tekemä (Heyes 2004). Käytännössä on

tärkeintä erottaa pyörtyminen epileptisestä kohtauksesta. Perusterveydenhuollon lääkä-

rin tulee arvioida, tarvitseeko potilas jatkotutkimuksia ja mille erikoisalalle potilas ohja-

taan. (Keränen 2007.) Kansainvälinen epilepsialiitto, International League Against Epi-

lepsy (ILEA) on laatinut ehdotuksen uudeksi diagnostiseksi apuvälineeksi epilepsiakoh-

tausten ja epilepsian luokitteluun (Engel 2001, www.ilae-epilepsy.org). Siinä selvenne-

tään nykyiset peruskäsitteet ja ryhmitellään epilepsian diagnostiikka viiteen tasoon.

(Eriksson ym. 2005; Käypä hoito 2005.)

Vaikeasta epilepsiasta puhutaan, kun henkilöllä on kohtauksia tai muita epileptiseen

oireyhtymään kuuluvia oireita asianmukaisesta hoidosta huolimatta ja oireet haittaavat

hänen mahdollisuuksiaan viettää täysipainoista ja turvallista elämää (Hiltunen – Käl-

viäinen 2002; 93).

3.3 Epilepsian esiintyvyys

Epilepsia on huomattavasti yleisempää kuin ihmiset luulevat, mikä johtuu siitä, etteivät

lääkityksellä kohtauksettomina pysyvät henkilöt juuri puhu epilepsiastaan. Epilepsiaa

sairastavia ihmisiä löytyy yhteiskunnan kaikilta tasoilta, kehitysvammaisista laitospoti-

laista yhteiskunnallisen hierarkian huipulle asti. (Kälviäinen 2001:4.)

http://www.ilae-epilepsy.org
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Epilepsia on yleisimpiä kaikissa elämänvaiheissa esiintyvistä neurologisista, pitkäai-

kaissairauksista kaikkialla maailmassa. Yleisintä epilepsian esiintyminen on varhaislap-

suudessa ja ikääntyneillä. Etiologia ja ennuste vaihtelevat huomattavasti eri ikäryhmissä

ja eri epilepsiatyypeissä. (Eriksson ym. 2005.) Arviolta epilepsiaan sairastuu Suomessa

noin 3000 henkilöä vuosittain. Epilepsiaa esiintyy noin 0,5 – 1 %:lla väestöstä. Vuonna

2001 Suomessa sairasti epilepsiaa yksi kahdesta sadasta aikuisesta ja yksi sadasta lap-

sesta. (Kälviäinen 2001: 4.) Tutkimusten mukaan esimerkiksi Länsi-Englannissa il-

maantuu noin 80 uutta epilepsia tapausta 10 000 asukasta kohden vuosittain (Heyes

2004) ja koko Englannissa noin 25 000 ihmistä sairastuu epilepsiaan vuosittain tehden

epilepsiasta yleisimmän vakavan neurologisen sairauden (Wehrle 2003). Epilepsian ja

kohtaukset vaivaavat arviolta yli 2.3 miljoonaa eri-ikäistä amerikkalaista. Potilaat, joilla

on kohtauksia, aiheuttavat arviolta vuosittain 12,5 biljoonan dollarin (1995 dollari) me-

not suoraan tai epäsuoraan terveydenhuolto järjestelmälle. Arviolta 180000 uutta tapa-

usta tulee esille joka vuosi USA:ssa. Uudet puhkeamiset löytyvät usein iäkkäiltä.

(Rimmer ym.2007.)

3.4 Epilepsian vaikutukset potilaan elämään

Äkillinen, odottamaton elämänmuutos, kuten epilepsiaan sairastuminen, hämmentää ja

pysähdyttää pohtimaan elämän arvoja. Ahdistuneisuus, rauhattomuus, pelon, vihan ja

syyllisyyden tunteet ovat luonnollisia alkuvaiheessa. Viha ja suuttumus aiheuttavat kat-

keruutta ja nämä tunteet vievät voimia nykyhetkestä ja vähentävät elämänhalua. Tunteet

pitäisi käydä läpi, jotta suuntautuminen selviytymisen ja tilanteen hallitsemisen suun-

taan olisi mahdollista. (Kälviäinen 2001:26.) Epilepsia aiheuttaa pelkoa, epävarmuutta,

elämäntyylin rajoituksia, leimaantumista ja riskejä. Tieto ja sairauden ymmärtäminen

helpottavat epilepsiaan sopeutumista. Onnistuneen potilasohjauksen kannalta hoitajan

on tärkeää tietää epilepsian vaikutuksista potilaan elämään.

Epilepsia sinänsä ei hyvin hoidettuna rajoita mahdollisuuksia viettää normaalia elämää.

Sen sijaan ennakkoluulot ja asenteet saattavat tuoda mukanaan huomattavaakin, usein

turhaa stressiä. Avoin ja ennakkoluuloton suhtautuminen omaan ja toisten epilepsiaan

edistää ennakkoluulojen vähenemistä ja asiallisen tiedon leviämistä. (Kälviäinen

2001:4.)
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3.5 Epilepsiapotilaan ohjaus

Epilepsiapotilaan hoidon onnistumisen peruslähtökohta on sairastavan vastuullinen

omahoito. Vastuulliseen omahoitoon kannustavassa hoidon ohjauksessa yhdistyvät sekä

hoitotyöntekijöiden että epilepsiaa sairastavan potilaan asiantuntemus, kokemukset ja

tiedot. Hoidetun epilepsian ennuste on varsin hyvä. Kaikista epilepsiapotilaista 70- 80

% saadaan kohtauksettomiksi tai tyydyttävään kohtaustilanteeseen nykylääkkeillä.

(Kälviäinen 2001: 5, 16.) Lääkäri ja potilas laativat yhdessä kokonaisvaltaisen hoito-

suunnitelman, johon molemmat sitoutuvat. Koska epilepsiakohtaukset eivät ole enna-

koitavissa, on kyseessä säännöllinen, vuosikausia kestävä lääkehoito, jonka aiheellisuus

ja käyttö on harkittava tarkkaan. Alusta lähtien on tärkeää, että potilas tulee mukaan

hoitoon ja ottaa oman osansa hoitovastuusta. Uudella epilepsiapotilaalla hoidon tavoit-

teena on kohtauksettomuuden lisäksi tilanne, jossa kohtauksen tuloa ei tarvitse pelätä,

eikä elämää rajoitta turhaan kohtauspelon vuoksi. Epilepsian ennusteeseen voidaan vai-

kuttaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa aloitetulla tehokkaalla hoidolla ja ohjauk-

sella. (Kälviäinen 2001: 18, 24.)

4 KIRJALLISUUSKATSAUS OPINNÄYTETYÖN MUOTONA

Tutkimuksella saatua tietoa voidaan hyödyntää potilaiden ohjausta kehitettäessä (Kää-

riäinen ym. 2005). Tutkimustiedon avulla saadaan näyttöä hoitamisesta, joka edistää

ihmisen terveyttä ja hyvinvointia. Tutkimustietoa kokoavat systemaattiset kirjallisuus-

katsaukset helpottavat tiedon soveltamista ja hoidon vaikuttavuuden arviointia. (Eriks-

son ym. 2007: 118 - 120.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tieteellinen tutkimusmenetelmä, jossa tutkimus-

kysymysten perusteella kootaan tietoa jo olemassa olevista tutkimuksista. Tavoitteena

on kerätä kattavasti alkuperäistutkimuksia, jotta kirjallisuuskatsauksen luotettavuus ei

kärsi tiedon valikoitumisen takia. Tutkimustietoa arvioidaan kriittisesti ja pyritään jä-

sentämään loogisesti. (Kääriäinen – Lahtinen 2006.)

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus etenee prosessimaisesti vaiheesta toiseen. Tutkimus

etenee laaditun tutkimussuunnitelman mukaisesti. Tutkimussuunnitelmassa määritellään

tutkimuskysymykset, -menetelmät, alkuperäistutkimusten hakusuunnitelma sekä sisään-
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otto- ja laatukriteerit. Tutkimuskysymys tai -kysymykset muodostuvat siitä, mihin kir-

jallisuuskatsauksella haetaan vastausta. (Kääriäinen ym. 2006.)

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa hakuja tehdään sekä sähköisesti että manuaa-

lisesti niistä tietolähteistä, joista oletetaan saatavan keskeinen tieto tutkimuskysymysten

kannalta. Alkuperäistutkimukset haetaan tutkimuskysymysten pohjalta ja valitaan en-

nalta määritettyjen kriteerien mukaisesti ensin otsikon ja tarvittaessa tiivistelmän tai

koko tutkimuksen perusteella. Valittu alkuperäisaineisto analysoidaan ja esitetään kirjal-

lisuuskatsauksen tulokset. Tarkoituksena on vastata tutkimuskysymyksiin selkeästi ja

luotettavasti. (Kääriäinen ym. 2006.)

Kirjallisuuskatsaukset ovat terveydenhuoltoalalla suosittuja työelämän tilaamia opin-

näytetöitä, joilla haetaan ratkaisua ajankohtaiseen ongelmaan tai vastausta kysymykseen

analysoimalla aiemmin tuotettua tietoa systemaattisesti. (Stadia. Opinnäytetyö. Luettu

13.2.2008.) Opinnäytetyössäni noudatan systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ohjeita.

Työni ei kuitenkaan täytä systemaattiselle kirjallisuuskatsaukselle asetettuja tieteelli-

syyden vaatimuksia.

5 OPINNÄYTETYÖN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnäytetyöni tarkoituksena on selvittää, minkälaisia sisältö-alueita tutkimustiedon

perusteella löytyy epilepsiapotilaan ohjauksesta.

Tutkimuskysymykset ovat:

 Mitkä ovat epilepsiapotilaan ohjauksen keskeiset osa-alueet potilaan, omaisen ja hoi-

tajan näkökulmasta?

 Mitkä tekijät myötävaikuttavat ohjauksen omaksumiseen ja mitkä heikentävät sitä?
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6 OPINNÄYTETYÖN TOTEUTUS

6.1 Aineiston haku ja valintakriteerit

Kirjallisuushaku tehtiin helmikuussa 2008 ammattikorkeakoulu Stadian kirjastossa in-

formaatikon avustuksella Cinahl -tietokannasta, systemaattisella haulla. Hakusanoina

käytettiin: 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 laajennet-

tiin vielä 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

Etsiessäni lisää tutkimukseen soveltuvia artikkeleita tein haun vielä uudelleen Terveys-

tieteitten keskuskirjastossa, Terkossa, kesäkuussa 2008 informaatikon avustuksella Ci-

nahl -tietokannasta, systemaattisella haulla. Hakusanoina käytettiin 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 yhdessä tuottivat

147 tulosta, jotka rajattiin research sanalla, jolloin saatiin 21 tulosta. Epilesy ja patient

education tuottivat yhdessä 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 sekä Epilepsy and nursing care, research että

Epilepsy and patient education, research tuloksista valitsin 17 uusinta artikkelia vuosilta

1995 - 2007. Molemmissa, sekä Stadian kirjastossa helmikuussa, että kesäkuussa Ter-

kossa tehdyissä hauissa oli monia samoja artikkeleita.

Etukäteen määriteltyjen valintakriteerien perusteella rajattiin pois 0-15-vuotiaitten, eli

lasten epilepsia. Tutkimusartikkelin tuli olla empiirinen suomenkielinen tai englannin-

kielinen tutkimus.

6.2 Aineiston valinta ja analyysi

Ensimmäisessä vaiheessa kävin systemaattisella haulla Chinal -tietokannasta saadun

aineiston läpi artikkelien otsikoitten ja tiivistelmien perusteella. Joukossa oli tutkimuk-

sia, katsauksia sekä ohjeistuksia. Epilepsiapotilaan ohjauksesta ei juuri ole suomenkieli-

siä tutkimuksia. Lähes kaikki artikkelit olivat englanninkielisiä muun muassa Saudi

Arabiasta, Englannista, USA:sta, Australiasta ja Irlannista. Joukossa oli yksi espanjan-

kielinen ja kaksi kiinankielistä artikkelia. Monesta löytämästäni englanninkielisestä

artikkelista oli hankala saada koko tekstiä. Osa systemaattisella haulla saamistani artik-

keleista oli katsauksia tutkimustietoon, joiden lähteistä löytyi muutama mielenkiintoi-

nen artikkeli. Tosin kahta katsausta (Shafer 2005, Gibson 2005) olen käyttänyt, koska

heidän katsauksensa olivat melko uusia ja niiden pohdinnoista löytyi epilepsiapotilaan

ohjauksen osa-alueita, etenkin sairaanhoitajan näkökulmasta. Yksi artikkeli käsitteli

iäkkäitä epilepsia potilaita, mutta artikkeli ei ollut tutkimus, joten sitä ei hyväksytty.
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Yksi suomalainen artikkeli, Epilepsiaa sairastavien kokemuksia leimaantumisesta hoito-

kontakteissa, löytyi käsihaulla. Mukana on yksi Epilepsialiiton julkaisema tutkimus

(Hiltunen – Kälviäinen 2002). Kyseessä on raportti, joka on osa Epilepsialiiton VESPA -

projektia (1998 - 2001), joka oli vaikeita epilepsioita sairastavien palveluiden kehittä-

mis- ja tukihanke.

Toisessa vaiheessa luin saamiani artikkeleita ja valitsin niistä parhaiten työhöni soveltu-

vat, jotka esitän taulukkomuodossa työni liitteenä (liite 1). Analysoin aineistoa kysy-

mällä siltä tutkimuskysymysten mukaisia kysymyksiä. Valitsin opinnäytetyöhöni kym-

menen hoitotieteellistä tutkimusartikkelia sekä yhden suomenkielisen Epilepsialiiton

raportin. Hoitotieteellisistä tutkimusartikkeleista yhdeksän on englanninkielisiä ja yksi

suomenkielinen.

 Analyysissä keräsin artikkeleista esille tulleet ohjaukseen liittyvä asiat, ja ryhmittelin

ne ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi (liite 2) sekä omaksumiseen myötävaikuttaviin ja

omaksumista heikentäviin tekijöihin (liite 3). Artikkeleissa käsiteltiin mm. epilepsiapo-

tilaitten kokemuksia hoitokontakteissa, selviytymistä epilepsian kanssa, potilaitten tie-

don puutetta sekä neuvonnan ja ohjauksen tarvetta, palovammariskin ennaltaehkäisyn

tärkeyttä epileptisen kohtauksen aikana, epilepsian vaikutusta potilaitten elämään, poti-

laitten hyötyä ja käsityksiä terveydenhuollosta ja tyytyväisyyttä saamiinsa palveluihin

sekä hoitajan roolia (liite 4) potilaan tukemisessa oman hoitonsa asiantuntijaksi.

7 TULOKSET

7.1 Ohjauksen keskeiset osa-alueet

Ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi nousivat tapaturmien ehkäiseminen, tiedollisen tuen

saaminen ja emotionaalisen tuen saaminen.

7.1.1 Tapaturmien ehkäiseminen potilaan ja omaisten näkökulmasta

Epilepsian taudinkulkuun voidaan onnistuneella ja laadukkaalla lääketieteellisellä hoi-

dolla vaikuttaa myös vaikeissa epilepsioissa. Hoidon tavoitteena on kohtauksettomuus
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ja oireiden minimointi. Toistuvat kohtaukset olivat selvästi merkittävä tapaturmariski

vaikeaa epilepsiaa sairastavilla. Epilepsiaa sairastavista aikuisista kolme neljästä (79 %)

oli joskus loukannut itsensä epilepsiakohtauksen yhteydessä. Tavanomaisimpia vammo-

ja olivat mustelmat, haavat ja kielenpuraisut, mutta vakavampiakin vaaratilanteita oli

sattunut. Esimerkiksi aikuisista 15 %:lla kohtauksen aikaiset tilanteet olivat johtaneet

palovammoihin. (Hiltunen – Kälviäinen 2002.)

Vakavat palovammat ovat mahdollinen uhka potilaille, joilla on kohtauksia. Rimmer

ym. (2007) kartoittivat tutkimuksessaan kohtausten yhteydessä sattuneita vakavia palo-

vammoja sekä mahdollisuutta niiden ennaltaehkäisyyn. Tässä tutkimuksessa käy ilmi

riskit, jotka johtavat kohtauspotilailla vakaviin palovammoihin etenkin keittämisen yh-

teydessä sekä kohtauksen tapahtuessa kesällä ulkona korkeassa lämpötilassa. Tarkoituk-

sena oli lisätä ihmisten tietämystä ja kehittää kohtauksiin liittyvistä palovammoista en-

naltaehkäisevä brosyyri, jota terveydenhuoltohenkilöstö, Arizonan Burn Center ja pai-

kalliset epilepsia järjestöt voisivat yhteistyössä jakaa kohtauspotilaille ja heidän omaisil-

leen.

 Retrospektiivinen katsaus oli tehty palovammakeskuksen rekisteristä tammikuun 2000

ja joulukuun 2005 välisenä aikana potilaista, jotka olivat kokeneet vakavan palovam-

man kohtauksen aikana tai välittömästi kohtauksen jälkeen. Tutkimuksen aikana Arizo-

nan Burn Centeriin otettiin 32 kohtauksen kokenutta potilasta ja 3707 tavallista palo-

vamma potilasta. Kohtausryhmässä potilaitten keski-ikä oli 39 vuotta ja naisia (44 %)

oli huomattavasti enemmän kuin tavallisessa ryhmässä (29 %). Kolme yleisintä syytä

kohtauksiin liittyviin palovammoihin oli kaatuminen hellaan (34 %), kaatuminen kuu-

malle jalkakäytävälle (31 %) ja kaatuminen nuotioon (9 %). Tämä tutkimus osoitti, että

palovammakeskusten tulisi luoda potilaille, omaisille ja hoitajille palovammojen ehkäi-

syyn tarkoitettua ohjausmateriaalia lisäämään tietoisuutta olosuhteista, joissa palovam-

mat ja vahingot voivat sattua kohtauspotilaille. (Rimmer ym. 2007.)

 Tutkimus myös osoitti, että potilaita ja heidän omaisiaan tulee muistuttaa säännöllisen

lääkityksen tärkeydestä. Tässä tutkimuksessa potilaan poikkeaminen lääkärin määrää-

mästä lääkeohjelmasta oli suurin tekijä, mikä johti kohtaukseen ja palovammaan. Suurin

osa (88 %) potilaista kertoi kaatumisen syyksi kohtauksen ja 9 % kertoi kohtauksen

aiheutuneen alkoholin käytöstä. Laboratorioarvot paljastivat, että 20 potilaalla (63 %)
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oli liian alhainen antiepileptinen lääkitys, yhdellä potilaalla oli myrkyllinen taso ja viisi

potilasta ei saanut kohtauksiin lainkaan hoitoa. (Rimmer ym. 2007.)

Myös Al-Qattan (2000) painottaa tutkimuksessaan hyvää kohtausten kontrollointia. Hän

kirjoittaa, että useimmat epilepsia potilaitten vahingot ovat parhaiten vältettävissä pa-

remmalla kohtausten hallinnalla. Tutkimukseen kuului 10 epilepsiapotilaan palovamma-

tapausta Saudi Arabiassa viiden vuoden akana. Kaikki potilaat olivat aikuisia ja kahdek-

san kymmenestä oli naisia. Palovammat olivat 1-30 % koko kehon pinta-alasta. Tutki-

mus painottaa potilasohjauksen merkitystä muun muassa antiepileptisen lääkityksen

tarkemmassa noudattamisessa ja modernien vedenkeittimien sekä mikroaaltouunien

käytön ohjauksessa ruokaa valmistettaessa. Kahdeksan palovammatapausta oli tapahtu-

nut keittiössä ruuanlaitossa tai silittäessä.

Kaksi muuta tärkeää palovammojen aiheuttajaa Saudi Arabiassa ovat Ramada ja kuu-

muus. Tutkimuksen kymmenestä tapauksesta neljässä palovamma aiheutui Ramadan

aikaan, koska potilaat unohtivat antiepileptisen lääkityksensä paaston takia. Islamin

uskonto ei salli sairaitten paastota ramadan pyhän kuukauden aikana.  Epilepsiapotilaat

eivät saisi paastota, minkä tulisi olla julkisesti lääkäreitten ja potilaitten tiedossa. Kuu-

muuteen liittyvät tapaturmat ovat Saudi Arabiassa merkittäviä kesäkuukausina, jolloin

ilman lämpötila on 45º ja maan lämpötila 50-60º. Epileptinen kohtaus saattaa kestää 2-5

minuuttia, jonka aikana potilas saattaa olla kosketuksessa kuumaan katuun. Niinpä epi-

lepsiaa sairastavat eivät saisi Saudi Arabiassa kävellä kadulla iltapäivisin kesäkuukausi-

na ja ihmisten tulisi olla tietoisia, etteivät jätä ketään tiedottomana maahan edes lyhyek-

si ajaksi. (Al-Qattan 2000.)

7.1.2 Tapaturmien ehkäiseminen sairaanhoitajan näkökulmasta

Sairaanhoitajan rooli korostui ennaltaehkäisevän tiedon jakajana ja ohjauksen antajana

epilepsia potilaille ja heidän omaisilleen. Tutkimuksissa tuli ilmi, että epileptinen koh-

taus on merkittävä tapaturma- ja palovammariski epilepsiapotilaalla kohtauksen aikana

tai sen jälkeen, minkä takia ohjauksessa hoitajan on tärkeä painottaa antiepileptisen lää-

kityksen tarkkaa noudattamista kohtausten hallinnassa sekä lisätä potilaan tietämystä

olosuhteista, joissa palovammat ja vahingot sattuvat (Hiltunen – Kälviäinen 2002; Rim-

mer ym. 2007; Al-Qattan 2000.)
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7.1.3 Tiedollisen tuen saaminen potilaan ja omaisten näkökulmasta

Yksilön elämänhallintaa tukee se, että hänellä on mielestään riittävästi tietoa sairaudes-

taan eli hän tuntee sairauden, sen fyysiset oireet ja vaikutukset terveyteen. Osalla aikui-

sista epilepsiaa sairastavista oli puutteita omaa sairautta koskevassa tiedossa. Runsas

kolmannes (37 %) koki, ettei heillä ollut riittävästi tietoa omasta sairaudestaan. Tutki-

muksessa ilmeni, että kokemukset riittävästä omaa sairautta koskevasta tiedosta olivat

yhteydessä tyytyväisyyteen hoitosuhteesta. Sairautta koskeva tieto auttaa epilepsiaa

sairastavaa ja hänen omaisiaan osallistumaan hoitoon, kysymään vaihtoehdoista ja ole-

maan mukana hoitopäätöksissä. Vaikeaa epilepsiaa sairastavista kaikkiaan kolmannes

aikuisista vastaajista ei tuntenut lainkaan sosiaaliturvaa. Tieto sairaudesta, hoidosta ja

sosiaaliturvasta saatiin pääasiassa hoitavalta lääkäriltä ja hoitajalta. Palvelujen hankki-

miseen vaikuttaa myös epilepsiaa sairastavan oma kyky ja valmius antaa riittävä selvi-

tys palvelun tai tukitoimien tarpeestaan. Tutkimuksessa vaikeita epilepsioita sairastavis-

ta sekä heidän hoito-, tuki- ja palvelutilanteestaan Suomessa kävi ilmi, että osa aikuisis-

ta oli hyvin tietämättömiä omista oikeuksistaan ja mahdollisuuksistaan palveluihin tai

etuuksiin. Epilepsiaan liittyvä tiedon puutetta on niin asiakkailla kuin viranomaisillakin.

Tukea ja ohjausta tarvittaisiin epilepsiaa sairastavan palvelujen hakemiseen. (Hiltunen –

Kälviäinen 2002; 93, 99.)

Goldstein ym. (1997) kartoittivat epilepsia potilaitten tiedon tasoa epilepsiasta yleensä

ja suhteessa potilaitten omaan vointiinsa sekä tyytyväisyyttä saamiinsa palveluihin.

Maudsley Hospitalin epilepsia- tai neuropsykiatrian poliklinikan asiakkaita pyydettiin

vastaamaan kyselyyn. Tutkimuksessa ilmeni, että potilaat tiesivät enemmän epilepsiasta

yleensä kuin omasta voinnistaan. Vain 25 % potilaista oli saanut mielestään riittävästi

tietoa lääkityksen sivuvaikutuksista ja 33 % ilmoitti saaneensa hieman tietoja, mutta

eivät riittävästi. Lähes 40 % ilmoitti, ettei ole koskaan saanut tietoja antiepileptisen lää-

kityksen sivu- tai haittavaikutuksista. Yleensä vähemmän kuin 1/3 oli saanut tietoja ko-

din turvallisuudesta, uimisesta ja ajamisesta. Yli 90 % oli tyytyväisiä saamiinsa palve-

luihin, mutta se ei avartanut suhdetta heidän omaksumiin tai haluamiin tietoihin epilep-

siasta. Suurehko osa potilaista vaati moniammatillisia, etenkin epilepsiaan erikoistuneen

sairaanhoitajan palveluita. Kuultuaan epilepsia diagnoosistaan 73 %:lle potilaista oli

kerrottu, mitä epilepsia on ja vain 42 % oli ymmärtänyt hyvin selityksen. Heistä 31 %

halusi perustietoa epilepsiasta ja 40 % halusi kattavaa tietoa ohjauksesta, työllisyydestä,

vapaa-ajan aktiviteeteistä ja hyvinvoinnista.
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Asiallinen tieto auttaa poistamaan osan turhista ja epärealistisista huolenaiheista. Osaan

epilepsian tuomasta epävarmuudesta on sopeuduttava, tiettyjä tosiasioita ja rajoituksia

on hyväksyttävä. Luottamuksellinen suhde hoitavaan lääkäriin ja muihin työntekijöihin,

avoimuus ja aktiivisuus asiatiedon hankkimisessa ja vaikeiden ongelmien käsittelyssä

ovat tekijöitä, jotka edistävät myönteisten suhtautumistapojen rakentumista. Hedelmäl-

lisintä on ottaa muutos vastaan haasteena. Keskittymällä nykyhetkeen ja elämän toimi-

viin alueisiin voi parantaa elämänlaatua. Tärkeät näkökulmat potilaalle vastuun ottami-

sesta epilepsiasta Gibson (2005) listaa ytimekkäästi: ”Löydä positiivinen näkökanta

epilepsiaan, suhtaudu siihen kuin se olisi mahdollisuus kasvuun. Tieto on voimaa, etsi

tietoja ja neuvoja epilepsiasta. Puhu tunteistasi. Älä vaivu epätoivoon, vältä itsesyytök-

siä.”

Fisherin ym. (2000) tutkimuksessa oli mukana 1023 epilepsia potilasta. Kyseessä oli

USA:n kansallinen tutkimus, joka määritti epilepsiapotilaitten käsityksiä ja näkemyksiä

terveydenhuollosta ja saamastaan lääkehoidoista. Osallistujat valittiin talouksille postit-

se lähetettävillä kyselylomakkeilla sekä niistä Epilepsia liiton asiakkaista, jotka olivat

soittaneet maksuttomaan neuvonta puhelimeen tiettynä aikana. Noin 90 % vastaajista

käytti lääkitystä epilepsiaansa: 56 % oli yhden lääkkeen hoito, 26 % kahden lääkkeen, 6

% kolmen lääkkeen ja kahdella prosentilla neljän lääkkeen hoito. Kun vastaajia pyydet-

tiin laittamaan tärkeysjärjestykseen viisi asiaa koskien lääkitystä, vastaajat listasivat

ensimmäiseksi kohtausten hallinnan, vähäiset sivuvaikutukset, sopiva ruokavalio ja kus-

tannukset. Lääkityksen haittavaikutukset listattiin alenevassa järjestyksessä kuten asioi-

den käsittämiseen liittyvät ongelmat, energiataso, koulun suorittaminen, synnytys,

koordinaatio ja seksuaalinen toiminta. Yksilöitten väliset erilaisuudet sivuvaikutuksissa

oli eräs huolen aihe, johon ehdotettiin, että lääkityksen valinnan tulisi olla yksilöllistä

mahdolliset sivuvaikutukset huomioiden. Vastaajista 68 % oli tyytyväisiä nykyiseen

lääkitykseensä. Vastaajista 80 % oli tyytyväisiä terveydenhuoltojärjestelmään. Valtaosa

92 % oli tavannut neurologin. Vastaajat olivat yleensä ottaen tyytyväisiä häiriöitten hoi-

toon, vaikka epäsuotuisat tapahtumat aiheuttivat huolta. Moni potilas toivoi lisää tietoa

epilepsiasta.
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7.1.4 Tiedollisen tuen saaminen hoitajan näkökulmasta

Juuri todetussa epilepsiassa potilailla on monia huolia ja potilaat ovat hoitohenkilökun-

nan tietojen varassa epilepsiasta. Hoitajalla on olennainen rooli ohjauksessa kuuntele-

malla potilaita ja heidän omaisiaan, tunnistamalla heidän tarpeitaan ja asettamalla realis-

tisia tavoitteita. Yksilöllisen hoidon tärkeys painottuu vasta diagnosoitujen epilepsiapo-

tilaitten hoidossa. Hoitajalla on keskeinen rooli huolenaiheiden tunnistajana, tarkoituk-

senmukaisen opetuksen tarjoajana sekä mahdollisuuksien ja tuen koordinoijana työs-

kennellessään potilaitten, omaisten ja muun hoitohenkilökunnan kanssa. Hoitajan on

tärkeää huolellisesti kiinnittää huomio kohtauksiin vaikuttaviin seikkoihin, lääkitykseen,

hoitoedellytyksiin ja psykososiaalisiin seikkoihin.

Hoitotyön arvioinnin tulee olla kokonaisvaltaista ja potilaslähtöistä, kun päämääränä on

potilaan elämän laadun parantaminen. Hoitotyön arvioimiseksi on ensin tutkittava en-

simmäisen kohtauksen oireet. Potilaan, perheenjäsenten ja ystävien kuvaus kohtauksesta

voi tarjota arvokasta diagnostista tietoa. Lisäksi hoitaja voi oppia, mitä potilas ja hänen

perheensä tunsivat potilaan kohtauksen aikana, heidän ensimmäiset reaktionsa, huolet ja

hädän. Hoitajan tärkeimpiä taitoja ensimmäisen kohtauksen sattuessa on huolellinen

kuuntelu: mitä sanotaan ja lisäksi mitä ei sanota. (Shafer 2005.)

 Hoitajan käytös voi vaikuttaa potilaan ja hänen perheensä vastauksiin kohtausta edeltä-

vistä tapahtumista ja kohtauksen kulusta tulevissa kohtauksissa. Omaisten havainnot

kohtauksesta voivat olla tärkeitä johtolankoja kohtauksiin altistavista tekijöistä ja olen-

nainen osa diagnoosiprosessia. Esimerkiksi unen puute, yhteys kuukautisiin ja muihin

hormonaalisiin muutoksiin, muiden lääkkeitten vaikutus ja alkoholi ovat mahdollisia

laukaisevia tekijöitä, jotka voi olla hallittavissa elämäntapa muutoksilla, lääkityksellä tai

muilla hoidollisilla toimenpiteillä. (Shafer 2005.)

Oman persoonansa sanallisella ja sanattomalla ilmauksellaan hoitajalla on tärkeä rooli

siinä, kuinka potilas käsittää epilepsiasta johtuvan tilansa ja sopeuttaa sen minäkuvaansa

ja elämäntyyliinsä. Hoitajat ovat avainasemassa neuvoessaan ja auttaessaan epilepsiapo-

tilaita selviämään kohtaustensa kanssa elämänlaadun lisäämiseksi tässä haasteessa.

Huolellisella arvioinnilla, hyvin suunnitellulla ja tarkoituksenmukaisella potilasohjauk-

sella hoitaja voi auttaa potilasta parhaan mahdollisen elämänlaadun saavuttamisessa ja

ylläpitämisessä. (Gibson 2005.)
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Ridsdalen ym. (2000) tutkimuksessa oli tarkoituksena kuvata ryhmää ihmisiä, joilla on

vasta diagnosoitu epilepsia sekä tutkia epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan vaiku-

tusta potilaan tietoihin epilepsiasta, potilaan tyytyväisyyteen saamiinsa neuvoihin ja

psykologiseen hyvinvointiin. Seurannassa potilaat, jotka olivat randomoitu tapaamaan

epilepsiaan erikoistunutta sairaanhoitajaa, olivat raportoineet saaneensa tarpeeksi neu-

voja useimmista epilepsia-aiheista verrattuna kontrolliryhmään. Verrattuna lääkäreihin

hoitajat antoivat selvempiä selityksiä. Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan antama

ohjaus sisälsi neuvoja ajoneuvolla ajamisesta, itsehoitoryhmistä, epilepsian tyypeistä ja

syistä, epilepsialääkityksen sivu- ja haittavaikutuksista sekä vältettävistä riskeistä. Hoi-

taja räätälöi antamansa tiedot ja neuvot potilaan kokemusten ja yksilöllisten tarpeitten

mukaan eri aiheista kuten autolla ajamisesta ja ehkäisystä. Tarvittaessa hoitaja antoi

lehtisiä, lainasi kirjasia tai videoita. (Ridsdale ym. 2000.)

Ohjauksen tulisi olla sekä sanallista että kirjallista, ihmiset oppivat eri tavoilla. Ohjauk-

sen ja kannustamisen tulisi olla jatkuvaa, sillä usein tärkeä tieto, kuten kohtauksen tun-

nistaminen ja kirjaaminen, ensiapu, lääkehoidon haitta- tai sivuvaikutukset sekä elämän-

tavan muutokset tulee toistaa usein. Opettamalla, rohkaisemalla ja positiivisella vahvis-

tamisella hoitaja voi tukea potilaan yrityksiä itsensä edustamiseen. Hoitaja voi rohkaista

yksilöä ottamaan aktiivisen roolin ongelman ratkaisun, suunnittelun ja tiedon etsimisen

avulla, mikä vahvistaa potilaan itsearvostusta ja itsetuntoa. (Gibson 2005.)

Tärkeät näkökulmat potilaan ohjaukseen Gibson (2005) listaa ytimekkäiksi ohjeiksi:

”Aloita ohjaus ajoissa ja vahvista sitä usein lyhyillä, mutta säännöllisillä käynneillä.

Aloita perusasioista asteittain ja ohjaa potilaan sekä omaisten tyyliin sopivalla tavalla.

Sisällytä ohjaukseen olennaisin tieto kohtausten tunnistamisesta ja kirjaamisesta, en-

siavusta sekä elämäntyylin muutoksista. Keskustele potilaan lääkityksestä, sen toteut-

tamisen tärkeydestä suunnitelman mukaan, mahdollisten sivu- ja haittavaikutusten kir-

jaamisesta ja yhteisvaikutuksista ruokiin ja juomiin sekä vaihtoehtoisista hoidoista.”

Hoitavalla taholla, lääkäreillä ja hoitajilla on ensisijainen rooli tiedon jakajana epilepsi-

aa sairastaville ja heidän omaisilleen. Suomessa merkittävänä tukena tiedon välityksessä

ovat Epilepsialiiton tuottamat oppaat, esitteet ja Epilepsialehti. Jokaiselle epilepsiaa

sairastavalle ja hänen omaisilleen tulisi taata asiallinen ja riittävä ensitieto sairaudesta,
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jatkuva hoitosuhde hoitavaan lääkäriin ja mahdollisuus omahoitajaan tai nimettyyn epi-

lepsiahoitajaan. (Hiltunen – Kälviäinen 2002: 99.)

7.1.5 Emotionaalisen tuen saaminen potilaan ja omaisten näkökulmasta

Tutkimuksessa epilepsiaa sairastavien kokemuksia leimaantumisesta hoitokontakteissa

(Tervo – Paasivaara – Nikkonen 2005) tarkasteltiin sairauteen liittyviä tekijöitä, jotka

vastaajat kokivat hoitokontakteissa leimaavina. Epilepsiapotilaat kokivat hoidon am-

mattilaisten ennakkoluuloisuutta, torjuvaa asennetta ja tietämättömyyttä. Epilepsia oli

haastateltavien epilepsiaa sairastavien mukaan monille hoidon ammattilaiselle outo ja

pelottava asia. Uskomuksia piti yllä tiedon puute. Stereotypioihin liittyivät hoidon am-

mattilaisten vahvat ennakkokäsitykset siitä, että kaikille sairastaville epilepsia näyttäytyi

sairautena samalla tavalla ja tämän takia epilepsiaa sairastavia kohdeltiin samankaltai-

sesti. Haastateltavien epilepsia potilaitten mielestä hoidon ammattilaiset tunsivat epilep-

siaa huonosti. Sairauden luonnetta ei tunnettu myöskään vakuutus- ja eläkelaitoksissa

eikä sosiaalivirastoissa.

Uskomukset ja kielteiset ennakkoasenteet aiheuttivat hoidon ammattilaisissa torjuntaa,

joka esti avoimen vuorovaikutuksen syntymisen epilepsia sairastavan kanssa. Torjunta

vaikeutti yhteistyötä hoitokontakteissa ja ilmeni tuen puutteena. Epilepsiaa sairastavat

henkilöt kaipasivat tukea ja keskustelua sairauden arvaamattoman luonteen ja syyllisyy-

den tunteiden käsittelyssä. Syyllisyyden, huonommuuden ja epäonnistumisen tunteita

olisi haluttu purkaa, mutta hoitajat ja lääkärit torjuivat keskustelumahdollisuuden muun

muassa vetoamalla kiireeseen. Joistain haastateltavista tuntui, ettei tukeen ja keskuste-

luun ollut edes halukkuutta. (Tervo ym. 2005.)

Minäkäsitystä murentavia tekijöitä olivat esineellistäminen ja pelkääminen. Esineellis-

tävät hoitokontaktit olivat kliinisiä, eikä niissä syntynyt vastavuoroista keskustelua. Epi-

lepsiaa sairastavan elämäntilannetta ei otettu huomioon kokonaisvaltaisena. Hoitohenki-

lökunta saattoi suhtautua epilepsiapotilaisiin ja heidän asiaansa välinpitämättömästi,

mikä näkyi puhumattomuutena, kiinnostuksen puutteena ja asenteina. Asioista saatettiin

puhua ”pään yli” saattajalle, ei potilaalle itselleen. Haastateltavien epilepsiapotilaitten

mielestä pelkääminen näkyi hoitohenkilökunnan hermoiluna. Pelkäämisen syy oli vas-

taajien mukaan henkilökunnan epävarmuus epilepsian hoidosta. (Tervo ym. 2005.)
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Omaisilla, perheenjäsenillä ja ystävillä on tärkeä merkitys potilaan tukemisessa normaa-

liin elämään. Omaisten havainnot kohtauksesta voivat olla tärkeitä johtolankoja kohta-

uksiin altistavista tekijöistä ja olennainen osa diagnoosiprosessia. Perheenjäsenten ja

ystävien kuvaus kohtauksesta voi tarjota arvokasta diagnostista tietoa. (Shafer 2005.)

Kohtausten hallitsemattomuus oli todellinen ongelma niin potilaille kuin omaisillekin.

Pelko ja epävarmuus listattiin pahimmiksi asioiksi elämisessä epilepsian kanssa.  Poti-

laat ja omaiset pelkäävät, ettei kohtaus lopu. Potilaita ja perheitä voidaan rauhoitella

realistisesti perehdyttämällä heidät kohtauksen kulkuun ja ohjeistamalla heitä kuinka

toimia, jos kohtaus kestää tavallista kauemmin. (Fisher ym. 2000.)

7.1.6 Emotionaalisen tuen saaminen sairaanhoitajan näkökulmasta

Tervon ym. (2005) tutkimuksen mukaan hoitajan potilaalle antama emotionaalinen tuki

jäi vähäiseksi hoitajan tietämättömyydestä johtuvien ennakkoluulojen ja -asenteiden

sekä välinpitämättömyyden ja torjuvan asenteen takia. Hoitajan potilaalle antama tiedol-

linen tuki on yhteydessä emotionaalisen tuen saamiseen, sillä riittävä ja ymmärrettävä

tieto (Hiltunen – Kälviäinen 2002) edistää luottamuksellisen suhteen syntymistä poti-

laan ja hoitohenkilökunnan välille (Gibson 2005), mikä pitää yllä potilaan mielenkiintoa

hoitoonsa (Henderson 2006) ja edesauttaa potilaan sopeutumista epilepsiaan.

Epilepsian hoidon ja ohjauksen tärkein tarkoitus on auttaa yksilöä riittävään elämän

hallintaan epilepsian haitoista huolimatta. Hoitajien ja muun terveydenhuoltohenkilös-

tön tehtävänä on auttaa potilaita selviämään sairautensa kanssa. Hoitajan on tarkistetta-

va omat asenteensa ja tunteensa epilepsiasta, voidakseen ohjata ja voimaannuttaa poti-

lasta, sillä hoitohenkilöstön sanoilla, teoilla ja asenteilla saattaa olla ratkaiseva merkitys

siinä, kuinka epilepsiaan sairastunut potilas sopeuttaa epilepsia diagnoosin psyykkee-

seensä ja näkemykseensä elämästään. Gibson (2005) muistuttaa: ”Tapa, jolla katsot po-

tilasta, jolla puhut potilaalle ja sanat, joita käytät, ovat ratkaisevia.  Toivoa ei saisi vie-

dä, sillä toivo vaimentaa pelkoa”. Diagnoosin kuulemisen jälkeen hoitohenkilökunnan

tulisi rohkaista potilasta käsittelemään tunteitaan, pelkojaan ja huoliaan sekä todella

kuunnella potilasta käyttämällä avoimia kysymyksiä sekä aktiivisen kuuntelun tekniik-

kaa saadakseen selville potilaan ja omaisten tuntemukset. Arvioidessaan potilaan ja

omaisten tilanteen hoitohenkilökunnan tulisi käyttää erilaisia menetelmiä voidakseen

antaa tietoa ja tukea lievittämään pelkoja ja auttamaan potilaita kohtaamaan tarpeitaan.

(Gibson 2005.)
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7.2 Ohjauksen omaksumista heikentävät tekijät

Hoitajien ennakkoluulojen, torjuvan asenteen, tietämättömyyden ja välinpitämättömyy-

den voi olettaa heikentävän potilaan saaman ohjauksen omaksumista (Tervo ym. 2005).

Ohjauksen omaksuminen on myös heikompaa, jos potilas ei ymmärrä diagnoosiaan

(Shafer 2005), eikä saa tarpeeksi ajankohtaista ja ymmärrettävää tietoa (Fisher ym.

2000) sairaudestaan. Riittävä ensitieto on tärkeää (Hiltunen – Kälviäinen 2002) luotta-

muksellisen hoitosuhteen luomiselle (Gibson 2005), mikä näkyi tyytyväisyytenä hoi-

tosuhteeseen. Lääketieteellinen kieli heikentää tiedonvälitystä potilaan ja hoitohenkilös-

tön välillä. Hoidon ymmärtämättömyys ja vaikeaselkoisuus vähentää potilaan mielen-

kiintoa hoitoonsa ja hidastaa potilaan sopeutuminen epilepsiaan, jolloin hän ei ota itse

vastuuta sairaudestaan.(Henderson 2006.)

Tavoitteiden asettaminen ja hoitopäätösten tekeminen voi olla vaikeaa, jos potilas ei

ymmärrä diagnoosiaan, eikä tiedä millaisen roolin ottaa hoidossaan. Lääkärin käyttämä

terminologia on ratkaisevaa siinä, kuinka potilas ymmärtää lääketieteelliset asiat epilep-

siasta ja kohtauksista. Jotkut potilaat odottavat, että lääkäri asettaa tavoitteet ja tekee

päätökset, toiset ottavat keskeisemmän roolin päätösten teossa tai katsovat parhaaksi

jaetussa päätöksenteon mallin, joka painottaa yhteistyötä ja itsehoitoa. Vasta puhjen-

neessa epilepsiassa noin 60 % potilaista reagoi yhden tai kahden lääkkeen käytölle.

Löytö painottaa tavoitteiden asettamisen tärkeyttä aggressiivisesti, aikaista hoidon aloi-

tusta sekä hoitojen viisasta valintaa lääkitysten haittavaikutusten minimoimiseksi ja

potilaan elämänlaadun parantamiseksi. (Shafer 2005.)

Hendersonin (2006) tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia kahta erilaista hoidon kieltä

terveydenhuollossa ja hoitajan asemaa näiden tietojen yhdistäjänä, auttaessaan potilasta

kehittymään oman hoitonsa asiantuntijaksi. Tutkimuksessa analysoitiin kahta potilasta-

pausta, jotka kuvasivat potilaan vaikeutta tulla asiantuntevaksi kansalaiseksi, koska

eroavuuksia lääketieteellisen ja arkitiedon välillä ei ollut riittävästi selvitetty sairaalas-

saolon aikana. Potilastapauksista toinen oli 42-vuotias epilepsia diagnoosistaan juuri

kuullut nainen, joka oli viettänyt miellyttävää ja täyttä elämää kolmen lapsen äitinä.

Pyörtymisen syyksi selvisi epileptinen kohtaus, jonka hän kuuli lääkäriltään totuuden-

mukaisesti: ”Teillä on epilepsia, joka on poikkeava purkauksellinen aivosähkötoimin-



22

nan häiriö”. Hänet pyydettiin jäämään sairaalaan lisätutkimuksia ja lääkityksen aloitta-

mista  varten.  Hän  oli  ahdistunut,  mutta  utelias.  Hän  halusi  tietää,  voiko  hän  harrastaa

urheilua, ajaa autoa, kuinka epilepsia vaikuttaa häneen ja miksi hän? Hän mielestään

sairaala ei ollut auttanut häntä, koska hoito käsitti asioita, joita tehtäisiin hänelle, mutta

mikä ei edistänyt häntä tulemaan tietoiseksi epilepsiaa koskevista asioista. Tullakseen

asiantuntevaksi kansalaiseksi hän vaati tietoa epilepsiasta ja sen vaikutuksesta hänen

elämäänsä. (Henderson 2006.)

Ohjauksen omaksumista heikensi myös ajan vähyys ja kiire. Suurin kritiikin aihe oli,

ettei lääkärillä ollut aikaa vastata kysymyksiin (Fisher ym. 2000).

7.3 Ohjauksen omaksumiseen myötävaikuttavat tekijät

Laadukas hoito edellyttää, että tiedonvälitystä hoitohenkilöstön ja potilaan välillä edis-

tetään pukemalla lääketieteellinen kieli sanoiksi. Tämä mahdollistaa potilaan kokonais-

valtaisen tiedon sisällön ymmärtämisen, ja pitää tarkoituksenmukaisesti yllä potilaan

mielenkiinnon omaan hoitoonsa. Osallistuakseen hoitoonsa potilaalla täytyy olla tar-

peeksi täsmällistä tietoa epilepsiasta. Nykyajan terveydenhuollossa vuorovaikutus sisäl-

tää enimmäkseen lääketieteellistä tietoa. Arkitieto tarkoittaa tietoa, joka on potilaalle

tuttua ja joka usein unohtuu keskustelussa. Arkitieto auttaa potilasta sairauteen liittyvis-

sä elämän kannalta tärkeissä asioissa. (Henderson 2006.)

Potilaan ja omaisten ohjaus on yksi eniten aikaa vievistä osa-alueista epilepsian hoidos-

sa. Epilepsiaan erikoistunut sairaanhoitaja voi auttaa ohjauksessa (Fisher 2000, Gold-

stein ym. 1997, Ridsdale 2002). Fisher ym. (2000) mainitsevat lääkärin ja hoitajan an-

taman ohjauksen jakamisesta. Lääkäri antaisi tiedon epilepsiasta sekä hoitomuodoista ja

hoitaja ohjaisi elämäntapaan ja psykososiaalisiin aiheisiin liittyvissä asioissa. Fisherin

ym. mukaan toinen haaste lääketieteelliselle ja hoidolliselle ammattikunnalle on kehittää

uusia, tehokkaampia ja vaikuttavampia aineistoja sekä menetelmiä epilepsian potilasoh-

jaukseen.

Potilailla, jotka osallistuvat hoitonsa päätöksentekoon, on paremmat tulokset sopeutu-

misessa epilepsiaansa. Hoitajan tulisi yrittää mahdollistaa tämä prosessi hankkimalla

potilaalle ymmärrettävää tietoa epilepsiasta, keskustelemalla heidän lääkärinsä kanssa

hoitosuunnitelmista ja tuntemalla varmuutta itsestään. Hoitaja ja potilas voivat yhdessä
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työskennellä ehkäistäkseen leimaantumista, joka yhä yhdistetään epilepsiaan. (Gibson

2005.)

7.4 Tulosten yhteenveto

Tiedollisen tuen saamisen osa-alue oli yhteydessä tapaturmien ehkäisemisen osa-

alueeseen. Potilaat ja omaiset pitivät tärkeänä täsmällisen, ymmärrettävän ja riittävän

tiedon saantia epilepsiasta ja hoidostaan (Goldstein ym. 1997; Ridsdale 2000; Hiltunen

– Kälviäinen 2002; Shafer 2005; Henderson 2006). Moni potilas oli loukannut itsensä

tai saanut palovamman epileptisen kohtauksen yhteydessä (Al-Qattan 2000; Hiltunen –

Kälviäinen 2002; Rimmer ym.2007) ja usein syynä oli ollut liian alhainen lääkepitoi-

suus tai huolimattomuus lääkityksen noudattamisessa (Rimmer ym. 2007). Emotionaali-

sen tuen saaminen oli yhteydessä tiedollisen tuen osa-alueeseen, sillä tiedon puute aihe-

utti potilaalle pelkoa, epävarmuutta, masennusta ja vihaa (Fisher ym. 2000; Tervo ym.

2005). Sairaanhoitajan näkökulmassa painottui hoitajan rooli tiedon jakajana epilepsiaa

sairastaville ja heidän omaisilleen (Hiltunen – Kälviäinen 2002; Ridsdale ym. 2000;

Gibson 2005; Shafer 2005) kaikissa kolmessa ohjauksen keskeisessä osa-alueessa. Oh-

jauksen omaksumiseen myötävaikuttavana tekijänä korostui tiedollisen tuen saamisen

osa-alue. Täsmällinen, riittävä ja ymmärrettävä tieto edisti tiedonvälitystä potilaan ja

henkilökunnan välillä (Henderson 2006) sekä edisti luottamuksellisen suhteen synty-

mistä potilaan ja hoitohenkilökunnan välille (Gibson 2005) ja auttoi potilaita ja omaisia

osallistumaan hoitoonsa (Hiltunen – Kälviäinen 2002; Gibson 2005). Puutteet tiedolli-

sen ja emotionaalisen tuen saamisen osa-alueissa heikensivät potilaan omaksumista

saamastaan ohjauksesta (Fisher ym.2000; Shafer 2005; Tervo ym.2005; Henderson

2006).

8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelua

Tapaturmien ehkäisemisen osa-alueessa tuli esille epileptiset kohtaukset tapaturmariski-

nä sekä uhkana vakavasta palovammasta (Al-Qattan 2000; Hiltunen – Kälviäinen 2002;

Rimmer ym. 2007). Toistuvat kohtaukset olivat merkittävä tapaturma- ja palovamma-

riski epilepsiapotilaalla kohtauksen aikana tai sen jälkeen, minkä takia epilepsiapotilaan
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ja heidän omaistensa ohjauksessa hoitajan on tärkeä painottaa antiepileptisen lääkityk-

sen tarkkaa noudattamista kohtausten hallinnassa sekä lisätä potilaan tietämystä olosuh-

teista, joissa palovammat ja vahingot sattuvat. Potilaan poikkeaminen lääkärin määrää-

mästä lääkeohjelmasta oli suurin tekijä, mikä johti kohtaukseen ja palovammaan. Tapa-

turmien ehkäisyssä painotettiin modernien vedenkeittimien sekä mikroaaltouunien käy-

tön ohjausta ruokaa valmistettaessa, mikä ei välttämättä ole nykyaikana itsestään selvää

teollisissa saati köyhimmissä maissa. Kaksi muuta tutkimuksissa esille tullutta tärkeää

palovammoille altistajaa lämpimissä maissa olivat Ramada ja kuumuus. Pohjoismaista

kotoisin oleva turisti tai liikemies ei välttämättä tule ajatelleeksi, kuinka vaarallista on

saada epileptinen kohtaus kuumalla jalkakäytävällä. Ramadan aikaan potilaat unohtavat

edelleen antiepileptisen lääkityksensä paaston takia, mikäli he eivät ymmärrä diagnoosi-

aan ja antiepileptisen lääkityksen noudattamisen tärkeyttä. Tiedollisen tuen saamisen

osa-alue liittyy siis myös tapaturmien ehkäisemisen osa-alueeseen. Tapaturmien ehkäi-

semisen osa-alueisiin liittyvien artikkelien tutkimusten tulokset olivat yhdensuuntaisia.

Tiedollisen tuen saamisen osa-alueeseen kuuluva riittävä ja ymmärrettävä tieto sairau-

desta tukee yksilön elämänhallintaa. Epilepsiaa sairastavista osalla oli puutteita tiedois-

sa, mikä tuli ilmi useassa tutkimuksessa (Goldstein ym. 1997; Ridsdale ym. 2000;

Fisher ym. 2001; Hiltunen – Kälviäinen 2002; Henderson 2006). Kokemukset riittävästä

omaa sairautta koskevasta tiedosta sekä potilaitten kontekstin huomioiva ohjaus olivat

yhteydessä tyytyväisyyteen hoitosuhteesta, sillä sairautta koskeva tieto auttaa epilepsiaa

sairastavaa ja hänen omaisiaan osallistumaan hoitoon, kysymään vaihtoehdoista ja ole-

maan mukana hoitopäätöksissä.

Tiedollisen ja emotionaalisen tuen saamisen osa-alueissa hoitajan näkökulmasta hoita-

jan rooli korostui huolenaiheiden tunnistajana, kuuntelijana, realististen tavoitteiden

asettajana, tarkoituksenmukaisen opetuksen tarjoajana sekä mahdollisuuksien ja tuen

koordinoijana työskennellessään potilaitten, omaisten ja muun hoitohenkilökunnan

kanssa. Myös yksilöllisen hoidon tärkeys korostui, ja hoitotyön arvioinnin tuli olla ko-

konaisvaltaista ja potilaslähtöistä, kun hoidon päämääränä oli potilaan elämänlaadun

parantaminen. Gibdsonin (2005) ja Shaferin (2005) artikkeleissa pohdittiin eniten sekä

tiedollisen että emotionaalisen tuen saamisen osa-alueita sairaanhoitajan näkökulmasta.

Sairaanhoitajan persoonaa ja vuorovaikutustaitoja, kuten sanallisen ja sanattoman ilma-

uksen merkitystä painotettiin siinä, kuinka potilas käsittää epilepsiasta johtuvan tilansa

ja sopeuttaa sen minäkuvaansa ja elämäntyyliinsä.
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Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan palveluita arvostettiin (Goldstein ym.1997;

Ridsdale ym. 2000) ja hänen antamansa ohjaus sisälsi neuvoja ajoneuvolla ajamisesta,

itsehoitoryhmistä, epilepsian tyypeistä ja syistä, epilepsialääkityksen sivu- ja haittavai-

kutuksista sekä vältettävistä riskeistä. Hoitaja räätälöi antamansa tiedot ja neuvot poti-

laan kokemusten ja yksilöllisten tarpeitten mukaan eri aiheista, kuten ajoneuvolla ajami-

sesta ja raskauden ehkäisystä. Ristiriitaista tutkimuksissa oli että, vaikka potilaan ja

omaisten kokivat saavansa liian vähän tietoa omasta sairaudestaan ja hoidostaan, he

olivat tyytyväisiä saamiinsa palveluihin. Sairaanhoitajan näkökulmasta potilaat ja omai-

set saavat ja tarvitsevat ohjausta ohjauksen keskeisiltä osa-alueilta. Olisikin tärkeää pys-

tyä ohjaamaan epilepsiapotilas ja hänen omaisensa epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoi-

tajan vastaanotolle saamaan yksilöllistä ohjausta. Yhdessä tutkimuksessa (Ridsdale ym.

2000) mainittiin että, sairaanhoitajan antamat selitykset olivat selvempiä lääkäriin anta-

miin verrattuna. Kävi myös ilmi, että osa aikuisista oli hyvin tietämättömiä omista oike-

uksistaan ja mahdollisuuksistaan palveluihin tai etuuksiin. Epilepsiaan liittyvä tiedon

puutetta on niin asiakkailla kuin viranomaisillakin. Omaneuvojan kaltaista yhteyshenki-

löä ehdotettiin kokoamaan palvelusuunnitelman, kuntoutussuunnitelman ja moniamma-

tillisen yhteistyön tiedot yhteen epilepsiaa sairastavan ja eri viranomaistahojen välillä.

Yhdessä tutkimuksessa (Fisher ym. 2000) mainittiin lääkärin ja hoitajan antaman ohja-

uksen jakamisesta, jolloin lääkäri antaisi tiedon epilepsiasta sekä hoitomuodoista ja hoi-

taja ohjaisi elämäntapaan ja psykososiaalisiin aiheisiin liittyvissä asioissa. Tämä edellyt-

tää ohjauksen hyvää suunnittelua, huolellista arviointia sekä huolellista kirjaamista poti-

laan saamasta ohjauksesta. Ohjauksen toisto on tarpeen, mutta ohjauksen puuttuminen

esimerkiksi lääkehoitoon liittyvissä asioissa voi olla riski lisääntyville kohtauksille.

Haasteeksi lääketieteelliselle ja hoidolliselle ammattikunnalle esitettiin kehittämään

uusia, tehokkaampia ja vaikuttavampia aineistoja sekä menetelmiä epilepsian potilasoh-

jaukseen.

Tutkimuksissa omaisten näkökulmaa tapaturmien ehkäisemisen sekä tiedollisen ja emo-

tionaalisen tue saamisessa oli mainittu vain vähän. Epilepsiapotilaan ja omaisten ohja-

uksessa omaiset mainittiin potilaan tukijan ja havainnoijan rooleissa. Myös omaisten

ohjaukseen tulisi kiinnittää enemmän huomiota. Omaiset tarvitsevat myös yksilöllistä

ohjausta, sillä potilaan ja omaisen tiedollisen ja emotionaalisen tuen saamisen tarve ei

ole välttämättä samalla asteella potilaan ohjaustarpeen kanssa.
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 Ohjauksen omaksumista heikentäviä tekijöitä olivat muun muassa hoitajien tiedon

puutteesta johtuvat ennakkoluulot, torjuva asenne ja välinpitämättömyys. Tosin tämän

suomalaisen tutkimuksen otos oli pieni verrattuna esimerkiksi amerikkalaiseen tutki-

mukseen, jossa potilaat olivat tyytyväisiä palveluiden tarjontaan. Hoitotyötä ohjaavat

eettiset periaatteet, jotka velvoittavat hoitotyöntekijää ylläpitämään koulutuksensa ja

kokemuksensa avulla saamiaan taitojaan ja tietojaan niin, että autettava saa parhaan

ajateltavissa olevan avun (Leino-Kilpi – Välimäki 2003: 24). Hoitajan velvollisuus on

kehittää ja ylläpitää ammatti- ja vuorovaikutustaitojaan, joihin myös liittyy empaattinen

ja lämmin suhtautuminen potilaaseen ja omaisiin. Hoitajalla on myös oikeus saada työ-

paikka- ja täydennyskoulutusta. Ohjauksen omaksuminen oli myös heikompaa, jos poti-

las ei ymmärtänyt diagnoosiaan eikä saanut tarpeeksi ajankohtaista tietoa sairaudestaan,

jolloin hänen sopeutumisensa epilepsiaan hidastui, eikä hän ottanut itse vastuuta sai-

raudestaan. Tyytymättömyyttä ilmeni ajan vähyytenä ja ymmärrettävän epilepsia tiedon

puutteena. Suurin kritiikin aihe oli, ettei lääkärillä ollut aikaa vastata kysymyksiin.

Vaikka nykyajan suuntauksena ovat yhä tehokkaampi hoito ja yhä lyhenevät hoitoajat,

hoidon jatkuvuus ja huolellinen seuranta on kuitenkin turvattava epilepsiapotilaille.

8.2 Johtopäätökset

Epilepsiapotilaan ohjauksen keskeisiksi osa-alueiksi nousivat tapaturmien ehkäisemi-

nen, tiedollisen tuen saaminen ja emotionaalisen tuen saaminen. Ohjauksen keskeisissä

osa-alueissa hoitajan rooli oli tukevaa, kuuntelijana olemista, mahdollisuuksien ja tuen

tarjoamista sekä potilaan voimaannuttamista oman elämänsä ja hoitonsa asiantuntijaksi.

Tapaturmien ehkäisyn osa-alueessa korostui hoitajan rooli ennaltaehkäisevän tiedon

jakajana ja ohjauksen antajana epilepsia potilaille ja heidän omaisilleen. Ohjauksessa

korostui antiepileptisen lääkityksen tarkkaa noudattaminen kohtausten hallinnassa sekä

potilaan tietämyksen lisääminen olosuhteista, joissa palovammat ja vahingot sattuvat.

Tiedollisen tuen saamisen osa-alue liittyi tapaturmien ehkäisemisen ja emotionaalisen

tuen saamisen osa-alueisiin.

Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan antamaa tiedollista tukea arvostettiin. Epilep-

siapotilaiden ja heidän omaistensa näkökulmasta tutkimuksissa korostui riittävän tiedon

tarve epilepsiasta, mikä oli yhteydessä tyytyväisyyteen hoitosuhteessa. Myös omaksu-
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miseen myötävaikuttavissa tekijöissä korostui täsmällinen, ymmärrettävä tieto sairau-

desta, mikä edisti vuorovaikutusta potilaan ja hoitohenkilöstön välillä. Hoitajan ennak-

koluulot ja tietämättömyys sekä potilaan pelko ja epävarmuus estivät epilepsiapotilaan

emotionaalisen tuen saamista.

Omaksumista heikentävistä tekijöistä kiire ja ajan vähyys ilmenivät tyytymättömyytenä

hoitosuhteeseen. Ohjauksen omaksumista heikentävät tekijät estivät dialogisen vuoro-

vaikutuksen ja luottamuksellisen suhteen syntymisen potilaan ja hoitohenkilökunnan

välille. Omaisten näkökulmasta löytyi vain niukasti tietoa.

8.3 Opinnäytetyön luotettavuus ja työskentelyn arviointia

Aihe oli mielenkiintoinen ja englanninkieliset tutkimusartikkelit haastavia. Englannin-

kielisten artikkeleitten lukeminen vaati itsekuria ja tarkkaa aikataulun noudattamista.

Työskentely yksin arvelutti, mutta toisaalta antoi vapauden työskennellä itsenäisesti

ilman aikataulujen yhteensovittamisongelmia. Aineiston hankkimisessa ja analysoinnis-

sa luotettavuutta olisi ehkä lisännyt se, että lukemassa ja analysoimassa olisi ollut kaksi

opinnäytetyön tekijää. Toisaalta käyttääkseen tutkimusta työssään hoitotyöntekijän on

kyettävä arvioimaan, onko tutkimus eettisesti luotettavasti tehty (Leino-Kilpi – Välimä-

ki 2003:284). Aiheesta on vain niukasti tutkimustietoa, joten otin aineistoon kaksi kat-

sausta Shaferin (2005) ja Gibsonin (2005), koska heidän katsauksensa olivat melko uu-

sia ja niiden pohdinnoista löytyi epilepsiapotilaan ohjauksen osa-alueita, etenkin sai-

raanhoitajan näkökulmasta. Eettisestä näkökulmasta keskeistä on, että analyysi tehdään

tieteellisesti luotettavasti hyödyntäen koko aineistoa (Leino-Kilpi – Välimäki 2003:

292). Opinnäytetyötä tehdessäni olen saanut asiantuntevaa ohjausta. Olen noudattanut

hyvää tieteellistä käytäntöä parhaan kykyni mukaan kaikissa opinnäytetyön vaiheissa.

Luotettavuutta saattaa lisätä pitkä työkokemukseni sairaanhoitajana teho-osastolla.

Työkokemus ja tiedon karttuminen lisäävät varmuutta potilasohjauksessa, jolloin sai-

raanhoitajalla on mahdollisuus käyttää monipuolisemmin eri ohjausmenetelmiä ja taito-

ja. Opinnäytetyön tekeminen on edistänyt tutkimusvalmiuksiani. Olen kehittynyt eten-

kin tiedon etsimisessä ja hoitotieteellisten artikkeleitten lukutaidossa.
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8.4 Jatkotutkimusehdotuksia

Epilepsiapotilaan hoitoon liittyy paljon aihealueita, mutta hoidon ohjausta on tutkittu

vain vähän, siksi tarvitaan lisää myös suomalaista tutkimustietoa epilepsiapotilaitten ja

heidän omaistensa ohjauksesta. Potilasohjauksessa tulisi kiinnittää huomiota ohjauksen

yhtenäistämiseen ja työnjakoon sekä huolelliseen kirjaamiseen, mikä mahdollistaisi

ohjauksen jatkuvuuden ja luotettavan arvioinnin. Huolellisella arvioinnilla ja hyvin

suunnitellulla ja tarkoituksenmukaisella potilasohjauksella hoitaja voi auttaa potilasta

parhaan mahdollisen elämänlaadun saavuttamisessa ja ylläpitämisessä. Jatkotutkimus-

haasteeksi nousi, millaista on ohjaus ja tuki asiakaslähtöisessä hoitotyössä. Epilepsiapo-

tilaan omaisten ohjaus voisi olla myös jatkotutkimuksen aihe.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

1.
Tervo M-L.,
Paasivaara L.,
Nikkonen M. 2005:
Epilepsiaa sairastavien
kokemuksia
leimaantumisesta
hoitokontakteissa.
Hoitotiede 17 (6).
Suomi.

manuaalinen haku

Kuvata ja ymmärtää
epilepsiaa sairastavien
kokemuksia
leimaantumisesta
hoitokontakteissa.
Tavoitteena oli lisätä
tietoa epilepsiaa
sairastavien elämästä
sairauden kanssa ja
heidän asemastaan ja
kohtelustaan
hoitokontakteissa

Epilepsiakurssin
osallistujat, jotka
halusivat osallistua
ryhmähaastatteluun.

Ensimmäiseen
ryhmähaastatteluun
(RH1) osallistui 7
aikuista (3 naista ja 4
miestä) ja toiseen (RH2)
7 aikuista (5 naista ja 2
miestä).
Tutkija halusi vielä
rikastuttaa aineistoa
yksilöhaastattelun avulla.
Aineisto analysoitiin
induktiivisella sisällön
analyysillä, jolla voitiin
käsitteellistää epilepsiaa
sairastavien kuvaamia
kokemuksia
sairaudestaan ja
hoitokontakteista:
(pelkistetty ilmaus-
alakategoriat -
yläkategoriat - yhdistävä
pääkategoria).
Analyysissä edettiin sekä
induktiivisesti, aineiston
ehdoilla, että
deduktiivisesti
tarkastelemalla aineistoa
suhteessa aikaisempaan
tutkimustietoon.

Tutkimustulokset
muodostuivat kolmesta
kategoriasta. Teema
”epilepsian historiaan
liittyvät rasitteet”
sisältää
primaaripoikkeavuuteen
eli sairauteen liittyviä
tekijöitä, jotka vastaajat
kokivat
hoitokontakteissa
leimaavina. Teemat
”minäkäsitystä
murentavat tekijät” ja
”leimaantumista
vahvistavat tekijät
hoitokulttuurissa”
viittaavat
sekundaaripoikkeavuu-
teen eli niihin
seurausvaikutteisiin,
joita ympäristön
asenteilla oli
epilepsiapotilaiden
kannalta
hoitotodellisuudessa.

Tavoitteena oli lisätä
tietoa epilepsiaa
sairastavien
henkilöiden
kokemuksista
sairauden kansa.
Tämän kaltaista
ilmiötä
on hoitotieteessä
tutkittu vähän.
Jatkotutkimus-
haasteeksi
nousi kysymys:
millaista on ohjaus ja
tuki asiakaslähtöisessä
hoitotyössä?
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

2.
Rimmer R.B., Bay
R.C.R., Foster K.N.,
Jones M.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.

Vakavat palovammat
ovat mahdollinen uhka
potilaille, joilla on
kohtauksia.
Retrospektiiviseen
tutkimukseen ryhdyttiin
kahdesta syystä:
kehittää tämän uhan
ymmärtämistä ja luoda
kohtauksiin liittyvistä
palovammoista ennalta
ehkäisevä
viesti/brosyyri, jota
jaetaan
kohtauspotilaille ja
heidän perheilleen.

Palovammakeskuksen
rekisteristä,
retrospektiivinen
katsaus tammikuun
2000 ja joulukuun 2005
välisenä aikana
potilaista, jotka olivat
kokeneet vakavan
palovamman
kohtauksen aikana tai
välittömästi kohtauksen
jälkeen.

Tutkimuksen aikana
Arizonan Burn Centeriin
otettiin 32 potilasta, jotka
kokivat palovamman
joko kohtauksen aikana
tai sen jälkeen.
Keski-ikä oli 39v.
Samaan aikaan Arizona
Burn Centeriin otettiin
3707 tavallista
palovamma potilasta.
Dokumentoidut
kohtauspotilaat edustivat
0,08%
kokonaiskäynneistä
tuona aikana.

Kohtausryhmässä oli
huomattavasti enemmän
naisia (44 %) kuin
tavallisessa ryhmässä
(29%).
Kolme yleisintä syytä
olivat: kaatuminen
hellaan (34%;n=11),
kaatuminen kuumalle
jalkakäytävälle (31%;
n=10) ja kaatuminen
nuotioon (9%; n=3).
88 % potilaista (n=28)
raportoi
kohtausdiagnoosista,
9% (n=3) raportoi
kohtauksen aiheutuneen
alkoholin käytöstä.
Laboratorio-arvot
paljastivat, että 20
potilaalla (63%) oli liian
alhainen antiepileptinen
lääkitys, yhdellä (3%)
oli myrkyllinen taso ja
 5  potilasta (16%) ei
saanut hoitoa
kohtauksiin.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

3.
Al-Qattan M.M. 2000:
Burns in epileptics in
Saudi Arabia.
Burns 26: 561 -563.
Saudi Arabia.

result 43 (Stadia)
terkko 13

Prospektiivinen
tutkimus
oli päätetty samaistaa
epileptikkojen
palovamma
olosuhteisiin Saudi-
Arabiassa.
Tarkoituksena oli tehdä
suositukset
palovammojen
ennaltaehkäisemiseksi.

10 palovammatapausta
epilepsiaa sairastavilla
Saudi Arabiassa viiden
vuoden aikana.
Kaikki tapaukset olivat
sattuneet kohtauksien
aikana.

Kaikki tutkijan näkemät
palovammatapaukset
epileptikoilla
dokumentoitiin.

Aikuispotilaita, 8/10 oli
naisia.
Paloalue 1-30 %.
4 tapausta sattui
Ramadan vieton aikana,
koska potilaat eivät
silloin ottaneet
antiepilepsia
lääkkeitään.
8 /10 (naispotilaat) oli
tapahtunut keittiössä
ruuanlaiton,
teevedenkeittämisen tai
silittämisen yhteydessä.
Yksi miespotilas sai
epileptisen kohtauksen
iltapäivällä ylittäessään
katua (kontakti kuumaan
maahan).
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

4.
Gipson P.A. 2005:
Beyond
pharmacologic
therapy: Quality of
life issues and
counselling needs of
newly diagnosed
patient.
Advanced Studies in
Nursing 3 (3): 79-84.
North Carolina, USA.

result 8 (Stadia)

Ensimmäisen
kohtauksen vaikutus tai
vasta diagnosoitu
epilepsia ovat
merkittäviä, ei vaan
yksilölle itselleen vaan
myös hänen
perheelleen ja
ystävilleen.
Kun tämä usein
elinikäinen tila
arvaamattomine
kontrollin puutteineen
esiintyy jaksoittain, on
se tuhoisaa
lääketieteellisesti,
psykologisesti
sosiaalisesti ja
taloudellisesti.
Sopeutuminen
merkitsee voimakkaita
tunteita kuten
epäuskoa, shokkia,
kieltämistä pelkoa,
vihaa masennusta,
ahdistusta, syyllisyyttä.

Katsaus muutamiin
tutkimuksiin
selviytymisestä
epilepsian kanssa:

- Fisherin ym.
tutkimuksessa oli
haastateltu 1023
epilepsiaa sairastavalta
heidän näkemyksiään
epilepsiasta heidän
elämäänsä.

- Buck ym tutki
fyysisen vamman
tuottamaa harmia
kohtauksen aikana.

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

Katsauksessa selvitetään
yksilön selviytymistä ja
neuvonnan tarvetta vasta
diagnosoidussa
epilepsiassa.

- Fisher ym.
tutkimuksessa 50 %
ilmoitti pelkäävänsä
epilepsiassa eniten
kohtauksia.
Muut pelot yhdistettiin
ajokortin menetykseen,
työhön ja taloudellisiin
seurauksiin.
- Buck ym.
tutkimuksessa
300 potilasta, jotka
saivat vähintään yhden
kohtauksen kuluneena
vuonna, 24 % ilmoitti
saaneensa päävamman,
16 % palovamman,
14 % ilmoitti
hukkumisriskistä, 14 %
koki hammasvamman ja
6% ilmoitti saaneensa
murtuman.

Ohjeet potilaalle ja
hoitajalle
- ”ota vastuu
epilepsiasta”
- ”epilepsian
näkökulmat”

Oman persoonansa
sanallisella ja
sanattomalla
ilmauksellaan
hoitajalla on
tärkeä rooli siinä
kuinka
potilas käsittää
tilansa ja
sopeuttaa sen
minäkuvaansa ja
elämäntyyliinsä.
Hoitajat ovat
avainasemassa
neuvoessaan ja
auttaessaan
epilepsiapotilasta
selviämään
kohtausten kanssa
elämänlaadun
lisäämiseksi
tässä haasteessa.

Käytin katsauksen
pohdintaosaa, koska
konkreettista tietoa
hoitajan näkökulmasta.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

5.
Henderson A. 2006:
Boundaries around
“the well-informed”
patient: the
contribution of Schutz
to inform nurses´
interactions.
Journal of Clinical
Nursing 15 (1): 4 -10.
Queensland. Australia.

result 14 (Stadia)
terkko 8.

Tämän tieteellisen
artikkelin tarkoituksena
on tutkia kahta erilaista
hoidon tietoa / kieltä
terveydenhuollossa ja
hoitajan asemaa näiden
tietojen yhdistäjänä
auttaessaan potilasta
kehittymään oman
hoitonsa
asiantuntijaksi.

(Osallistuakseen
hoitoonsa potilaalla
täytyy olla tarpeellista
tietoa. Nykyajan
terveydenhuollossa
vuorovaikutus sisältää
enimmäkseen
lääketieteellistä tietoa.
Arkitieto tarkoittaa
tietoa, joka voi auttaa
potilasta sairauteen
liittyvissä elämää
koskevissa asioissa).

Schuz lähestyy
artikkelissaan
”asiantunteva
kansalainen” kahden
käytännössä
tapahtuneen
potilastapausanalyysin
avulla akuuttihoidossa
sairaalan puitteissa.

Tiedon keruu tehtiin
kenttätyössä
Australiassa,
Queenslandin
keskisuuren sairaalan
kirurgisilta osastoilta
rekisteröidyistä
osanottajista
havainnoimalla ja
keskustelemalla
potilaitten kanssa.
Kaikki tarkkaillut
potilaat olivat naisia.
Tutkija oli jatkuvasti
läsnä 12 h (klo 7-19)
neljän viikon ajan (ei
sunnuntaisin).
Kaksi potilastapausta
valittiin, koska ne
tarjosivat erittäin selkeän
kuvauksen osoitettavasta
asiasta. Näiden
tapaustutkimuksen
löydökset analysoitiin.

(Akuutissa ympäristössä
lääketieteellisellä kielellä
on taipumus vaikuttaa
negatiivisesti

-Analyysissä
tunnistettiin
lääketieteellisen kielen
hallitsevan käytön
haittaavan arkikieltä
vuorovaikutuksessa
potilaan ja koko
hoitohenkilökunnan
välillä.
-Tutkimus tunnistaa
hoitohenkilöstön keinoja
tutkia arkikielen
kehittymistä sellaiseksi,
että se auttaa potilaita
tulemaan
tietoisemmaksi
terveydestään ja
parantaa heidän
terveyden hallintaa.
-Analyysissä
tunnistettiin
lääketieteellisen kielen
hallitsevan käytön
haittaavan arkikieltä
vuorovaikutuksessa
potilaan ja koko
hoitohenkilökunnan
välillä.

Laadukas hoito
edellyttää, että
tiedonvälitystä
hoitohenkilöstön ja
potilaan välillä
edistetään
pukemalla
lääketieteellinen
kieli sanoiksi.
Tämä mahdollistaa
potilaan
kokonaisvaltaisen
tiedon sisällön
ymmärtämisen,
 ja pitää
tarkoituksenmukaisesti
yllä
potilaan mielenkiinnon
omaan hoitoonsa.
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arkitietoihin, mikä ei
helpota potilaan
kokonaisvaltaista
ymmärtämistä, siitä
kuinka he voivat
parhaiten vaikuttaa
elämänlaatuunsa).
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

6.
Shafer Patricia,
Osborne. 2005:
Improving quality of
life in adults with
new-onset epilepsy.
Advanced Studies in
Nursing 3 (4): 120 -
125. USA.

Result 18 (Stadia)

- Kohtauksilla ja
määrätyillä
hoitomuodoilla saattaa
olla suurempi vaikutus
potilaan elämän laatuun
kuin hoito henkilökunta
ymmärtää.
- Äskettäin julkaistu
”käytännön tekijät
aikuisten
vastapuhjenneen
epilepsian kohtausten
hoidossa” painottaa
yksilöllisten
hoitomuotojen
tärkeyttä.
Tämä artikkeli
tarkastelee vasta
diagnosoitujen
kohtausten vaikutuksia
aikuisilla ja valaisee
avaintekijöitä
arvioinnin ja
hoitosuunnitelman
harkintaprosessissa.

Katsaus tutkimuksiin.

Tutkimukset osoittavat
potilaitten
hämmästyttävän
tiedonpuutteen
kunnollisesta
vastauksesta
kohtauksiin.

Katsaus tutkimuksiin. - Kuvaavassa
tutkimuksessa Amerikan
aikuisista (n=4397) vain
25 % osallistujista
ajatteli olevansa perillä
epilepsiasta ja hieman
yli 33% tiesi mitä pitää
tehdä, jos joku saa
epileptisen kohtauksen.
- N. 60%
vastapuhjenneen
kohtauksen saaneista
reagoi yhden tai kahden
lääkkeen käytölle. Tämä
löytö painottaa
tavoitteiden asettamisen
tärkeyttä aggressiivisesti
ja aikaisin sekä hoitojen
viisasta valintaa
lääkityksen
haittavaikutusten
minimoimiseksi potilaan
terveydessä ja
elämänlaadussa.
- Monia
elämänlaatututkimuksia
on tehty kroonisen
epilepsian omaaville ja

- Huolellinen huomion
kiinnittäminen
kohtauksiin
vaikuttaviin
seikkoihin,
lääkitykseen,
hoitoedellytyksiin ja
 psykososiaalisiin
merkityksiin on
tärkeää.
- Hoitajalla on
keskeinen
rooli huolenaiheiden
tunnistajana,
tarkoituksenmukaisen
opetuksen tarjoajana
sekä mahdollisuuksien
ja tuen koordinoijana
työskennellessään
potilaitten, omaisten
ja muun
hoitohenkilökunnan
kanssa.

Käytin katsauksen
pohdintaosaa, koska
konkreettista tietoa
hoitajan roolista.
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on huomattu, että
elämänlaatu on
huonompi potilailla,
joilla on huono
kohtausten kontrollointi.
- Ruotsalainen tutkimus,
joka arvioi uusia
diagnosoituja aikuisia,
joilla on kohtauksia,
totesi, että potilaat
(37/41) antoivat
matalimmat tulokset
psykologishenkisellä
alueella.
- Subjektiivinen
tutkimus kävi läpi 1023
epilepsiapotilasta
osoittaen, että yli
50%:lla vastaajista
pelko, masennus tai viha
olivat alkureaktioita
kuultuaan
epilepsiadiagnoosistaan,
32% :lle pelko
seuraavasta
kohtauksesta oli yleisin,
ongelmat sosiaalisen
leiman käsittelemisessä
nousi 23,8%:iin.

Shafer on epilepsiaan
erikoistunut
sairaanhoitaja.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

7.
Goldstein L.H.,
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.

Tämä tutkimus ryhtyi
tutkimaan tiedon tasoa
epilepsiasta yleensä ja
suhteessa potilaitten
omaan vointiin
potilaitten osallistuessa
ohjaukseen epilepsia
poliklinikalla.

Tarkoituksena oli tutkia
potilaitten
tyytyväisyyttä
palveluihin sekä
tietoihinsa epilepsiasta.

Aikuiset
epilepsiapotilaat, jotka
kävivät
neuropsykiatrisella/
epilepsiapoliklinikalla,
Maudsley Hospitalissa
(neuropsykiatrin,
seniorin tai erikoistuvan
lääkärin)
lääkärintarkastuksessa.
Poliklinikkaa pidettiin
viikoittain.
Potilaita, jotka olivat
olleet potilaina
poliklinikalla 31.1.-
22.5.1996 välisenä
aikana, pyydettiin
osallistumaan
tutkimukseen.

Odottaessaan lääkärille
pääsyä potilaita
pyydettiin vastaamaan
kyselylomakkeisiin joko
heti tai myöhemmin
lääkärin tapaamisen
jälkeen ja postittamaan
kyselylomake siihen
tarkoitetussa
kirjekuoressa.
Vastausprosentti oli
74,5 %.
 94 potilaasta 70 vastasi
kyselylomakkeisiin
(tiedot epilepsiasta ja
tyytyväisyys
palveluihin).

- Ilmeni, että potilaat
tiesivät enemmän
epilepsiasta yleensä kuin
omasta voinnistaan.
- Yli 91% oli tyytyväisiä
saamaansa palveluun,
mutta tämä ei avartanut
suhdetta tietoihin, joita
he olivat omaksuneet tai
halunneet epilepsiasta.
- Suurehko määrä
potilaista oli toivonut
monitieteellisiä
palveluja, erityisesti
erikoissairaanhoitajan
tapaamista.
- Tutkimus ositti, että
lääkärien tulisi tarkistaa
potilaitten tiedot
voinnistaan. Tutkimus
ehdotti tulevaksi
tutkimusaiheeksi
selventää potilaitten
tyytyväisyyden syytä
palvelujen jakeluun.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

8.
Hiltunen N.,
Kälviäinen R. 2002:
Vaikeat epilepsiat.
Tutkimus vaikeita
epilepsioita
sairastavista sekä
heidän hoito-, tuki- ja
palvelutilanteestaan.
Epilepsialiitto. Suomi.

Tämä on raportti, joka
on osa Epilepsialiiton
VESPA -projektia
(1998 -2001), joka oli
vaikeita epilepsioita
sairastavien
palveluiden kehittämis-
ja tukihanke.
Tutkimuksen
tarkoituksena on
selvittää millainen
ryhmä on vaikeaa
epilepsiaa sairastavat ja
millaisia vaikutuksia
sairaudella on
terveyteen,
toimintakykyyn ja
arjesta suoriutumiseen.
Tutkimuksessa
sovellettiin
terveysongelman
sisäisen hallinnan
käsitettä kuvaamaan
sitä ajattelu- ja
toimintaprosessia,
jonka avulla ihminen
kokee selviävänsä
ongelmatilanteista.

Tutkimusjoukoksi
valittiin
kansaneläkelaitoksen
tilastojen mukaan
kaikki vuoden 1998
tammi-syyskuun aikana
vähintään kahta perus-
tai erityiskorvattavaa
epilepsialääkettä
käyttäneet 0 - 65 -
vuotiaat.
Lopullinen otoskoko oli
3969 henkilöä, joista
13 % oli 0-15-vuotiaita.
Kysely tehtiin
yhteistyössä
Kansaneläkelaitoksen
kanssa. Epilepsiaa
sairastavien lasten (0-
15) perheille ja
aikuisille (16-65-
vuotiaat) epilepsiaa
sairastaville oli laadittu
omat kyselylomakkeet.
Hyväksyttyjä vastauksia
tuli 2159.
Vastausprosentti oli
54 %.

Analyysimenetelmänä
oli aineiston tilastollinen
tarkastelu mm.
ristiintaulukoinnilla,
faktorianalyysillä ja
reliabiliteettianalyysillä.
Tietokoneajot oli tehty
SPSS for Windows 9.0 -
tilasto-ohjelmalla.

Tulokset osoittivat, että
kysely tavoitti vaikeaa
epilepsiaa sairastavat.
Suurinta osaa
tutkimukseen
vastanneita yhdistivät
tekijät, joiden
lääketieteellisissä
tutkimuksissa on
katsottu ennakoivan
epilepsian
vaikeahoitoisuutta:
varhainen epilepsian
alkamisikä, useat eri
kohtaustyypit ja oireiden
jatkuminen hoidosta
huolimatta.
- Aikuisista  ¾ (79%) oli
joskus loukannut itsensä
epilepsia kohtauksen
aikana.
- Runsas kolmannes
aineiston aikuisista
(37%) koki, ettei heillä
ole riittävästi tietoa
omasta sairaudestaan.
- Kolmannes
aikuisikäisistä
vastaajista ei tuntenut

Palveluviidakossa
selviytymiseen
epilepsiaa sairastava
tarvitsisi oman
neuvojan, joka toimisi
epilepsiaa sairastavan
ja
viranomaisen välillä.
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lainkaan sosiaaliturvaa.
- Suurimmalla osalla
pelkkää epilepsiaa
sairastavista 16-65
vuotiaista ei ollut
päivittäistä
toimintakykyä alentavia
rajoitteita.
(- Miltei kaikki koulua
käyvistä lapsista (88%)
tarvitsivat vanhempien
arvion mukaan ikäistään
enemmän apua
koulunkäynnissä - lasten
epilepsiaa).
- Aikuiset kokivat
epilepsian haittaavan
erityisesti työelämää,
koulunkäyntiä,
harrastuksia ja vapaa-
ajan viettoa. Haittoja
koettiin myös
sosiaalisissa suhteissa.

-> Epilepsiaa
sairastavilla tulisi
olla mahdollisuus
 osallistua
ryhmämuotoiseen
sopeutumis-
valmennukseen mm.
näiden haittojen
minimoimiseksi
erityisesti elämän ja
sairauden
muutostilanteissa.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

9.
Ridsdale L., Kwan I.,
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. U.K.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli kuvata
ryhmää ihmisiä, joilla
on vasta diagnosoitu
epilepsia sekä tutkia
epilepsiaan
erikoistuneen
sairaanhoitajan
vaikutusta potilaan
tietoihin epilepsiasta,
potilaan
tyytyväisyyteen
saamiinsa neuvoihin ja
psykologiseen
hyvinvointiin.

U.K.:n seitsemän
neurologia, viidestä
kaakkois- Englannin
sairaalasta värväsi
aikuisia, joilla on juuri
todettu epilepsia 1996 -
1998 välisenä aikana.
90 potilasta
randomisoitiin saamaan
aktiivihoito tai
tavallinen hoito:
tapaaminen, joko
epilepsiaerikoissairaan-
hoitajan tai tavallisen
lääkintähuollon kanssa.
Tarkoitus oli mitata
kyselylomake-
arvioinnilla potilaan
tietoja epilepsiasta, ”the
hospital Anxiety and
Depression Scale”
avulla, ja potilaan
raportoimaa
tyytyväisyyttä
annettuihin neuvoihin ja
selityksiin epilepsian
tärkeistä osa-alueista.

Potilaille lähetettiin
yhdistelmäkyselylomake.
Noin puolelle tarjottiin
45 -50 min tapaamista
erikoissairaanhoitajan
kanssa paikallisessa
sairaalassa, jossa he
tapaavat lääkärinsäkin.
Toinen 15 -20 min
tapaaminen oli kolme
kuukautta myöhemmin.
Toinen kyselylomake oli
lähetetty osallistujille
kolme kuukautta toisen
tapaamisen jälkeen.
Kyselylomake sisälsi
tarkistuslistan, jossa
kysyttiin, oliko potilas
saanut tarpeeksi ohjausta
tärkeistä epilepsian
aiheista kuten
syystä/syistä,
kohtaustyypeistä, sivu-
tai haittavaikutuksista,
muitten lääkkeitten
mahdollisista
yhteisvaikutuksista
epilepsialääkityksen
kanssa sekä voinnin

Lähtökohtana oli, että
vain alle puolet
potilaista raportoi, että
he olivat saaneet
tarpeeksi neuvoja
epilepsiasta ja potilaitten
tiedoissa epilepsiasta oli
tärkeitä erilaisuuksia.

Seurannassa potilaat,
jotka oli randomoitu
tapamaan
erikoissairaanhoitajaa,
olivat raportoineet, että
tarpeeksi neuvoja oli
annettu useimmista
epilepsia-johtoisista
aiheista verrattuna
kontrolli ryhmään.

Erikoissairaanhoitajan
antama ohjaus sisälsi:
neuvoja ajamisesta,
itsehoitoryhmistä,
epilepsian tyypeistä ja
syistä,
sivuvaikutuksista,
epilepsialääkityksen
yhteisvaikutuksista sekä

Potilaat, joilla oli
vähemmän koulutusta,
 oli vähemmän tietoja
epilepsiasta.
Puutteet
päästötodistuksessa
yhdistettiin
vähäisempiin tietoihin
epilepsiasta.

Verrattuna lääkäreihin
hoitajat antoivat
selvempiä selityksiä.
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seurauksista työhön,
sosiaali- ja perhe-
elämään. (Kysymykset
oli mukaeltu Jacobyn
ym. kehittämästä
kyselylomakkeesta.
Kysymyslomakkeeseen
sisältyi myös Jarvien ym.
kehittämä kyselylomake
”tiedot epilepsiasta”: 55
oikein/väärin kysymystä,
34 lääketieteellistä ja 21
sosiaalista kohtaa sekä
”the Hospital Anxiety
and Depression Scale”).

vältettävistä riskeistä.
Hoitaja räätälöi
antamansa tiedot ja
neuvot potilaan
kokemusten ja
yksilöllisten tarpeitten
mukaan eri aiheista
kuten ajamisesta ja
ehkäisystä. Tarvittaessa
hoitaja antoi lehtisiä,
lainasi kirjasia tai
videoita.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

10.
Fisher  R.S., Vickrey
B.G., Gibson P.,
Hermann B., Penovich
P., Scherer A., Walker
S. 2000: The impact
of epilepsy from the
patient`s perspective .
Descriptions and
subjective
perceptions. Epilepsy
Research 41: 39 -51.
USA.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
määrittää kohtausten
luonteenomaisuutta ja
rajoituksia, joita
epilepsiapotilaat
kohtaavat elämässään
kohtausten takia.
Seuranta kuvaa
epilepsia potilaitten
asenteita, käsityksiä
lääketieteellisestä
hoitokeinoista ja
hoitamisesta.

Tutki 1023 epilepsia
potilaan käsityksiä ja
subjektiivisia
kokemuksia kahdessa
yhteisöpohjaisessa
mallissa (community-
based samples):
kansallisessa postitse
tapahtuvassa
tutkimuksessa (SSI) ja
toisessa tutkimuksessa,
johon osallistui
epilepsia säätiön (EF)
asiakkaita.
.

1023 epilepsia potilasta.
(Talouksilta kysyttiin
postitse, onko jollakin
taloudessa jokin 32:sta
kysymyslomakkeen
lääketieteellisestä
sairaudesta mukaan
luettuna epilepsia. Sekä
Epilepsia liiton
asiakkaat, jotka olivat
soittaneet maksuttomaan
neuvonta puhelimeen).

Yksi tutkimuksen osa
perustui itse
raportointiin, joka
kerättiin talouksille
postitetuilla
kyselylomakkeilla (SSI.
 Sisälsi 32
lääketieteellistä sairautta,
joista epilepsia oli yksi,
lähetettiin 36 000
henkilölle).
Toinen ryhmä saatiin
140000 henkilöstä, jotka
olivat soittaneet epilepsia
liiton (EF)
maksuttomaan neuvonta

- Subjektiivinen
tutkimus kävi läpi 1023
epilepsiapotilasta
osoittaen, että yli
50%:lla vastaajista
pelko, masennus tai viha
olivat alkureaktioita
kuultuaan epilepsia
diagnoosistaan. He
pelkäsivät seuraavaa
kohtausta (32.2 %),
loukkaantumista ja
menetystä (4.8 %),
mahdollista status
epilepticus kohtausta
(6.3 %), kohtauksesta
johtuvaa auto-
onnettomuutta (2.3 %)
tai sekalaisia pelkoja
kuten kieleen puraisua
tai inkontinenssia (1,5
%).
28.2 % vastaajista
mainitsi elämänlaadun
rajoituksia kuten
työllisyyteen liittyvät
vaikeudet (7.7 %),
ajorajoituksen (10.9 %),
kykenemättömyyden

Tässä tutkimuksessa
 listattiin pelko ja
epävarmuus
pahimmiksi asioiksi
elämisessä epilepsian
kanssa.
Kohtausten
hallitsemattomuus oli
todellinen ongelma.
Epilepsian tutkimus
voisi tarjota suurta apua
laatimalla keinoja
 ennakoida kohtauksia.
Potilaat pelkäävät,
ettei kohtaus
lopu.
Potilaita ja perheitä
voidaan rauhoitella
realistisesti
perehdyttämällä
heidät kohtauksen
kulkuun ja ohjeistamalla
heitä kuinka toimia, jos
kohtaus kestää tavallista
kauemmin.
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palveluun vuodesta 1986
lähtien. 2000
epilepsialiiton asiakasta
1994 -1995 väliseltä
ajalta sai alustavan
kirjeen koskien
tutkimusta.
Ensimmäisen 1071
otoksesta palautettiin 591
(55.2 %) ja toisen
ryhmän, epilepsia säätiön
asiakkaitten 1022
kyselylomakkeista
palautettiin 432 (42.3
%). Kokonaisvastausten
määrä oli 1023
palautettua
kyselylomaketta.

normaaleihin
toimintoihin (5.1 %)
riippuvuuden muista
(3.1 %) ja
epäonnistumiset elämän
tavoitteissa epilepsian
takia (1.3 %).
7.7 % mainitsi
pahimmaksi epilepsiassa
tietoisuuden
menettämisen omasta
itsestään sekä ongelmat
muistamisessa,
keskittymisessä ja
kommunikoinnissa.
23.8 % vastaajista
mainitsi sosiaalisen
leimaantumisen, muitten
reaktiot, häpeän ja
yksinäisyyden. Nolous
ja häpeä olivat
yleisempää nuorilla.
Vanhemmat vastaajat
ilmaisivat suurempaa
pelkoa epilepsian
haittavaikutuksista
heidän elämäntyyliinsä
sekä kieltoa, epäuskoa
tai shokkia.
Epilepsian vaikutus
elämäntyyliin oli
rankattu korkealle: 36 %
listasi ajamisen ja 17 %
työongelmat epilepsiasta

Elämäntyylin
rajoitukset olivat toinen
tärkeät subjektiivisia
vaikeuksia aiheuttava
pelonaihe epilepsiassa.
Kykenemättömyys
 ajamaan oli suurin
yksittäinen
elämäntyyliä rajoittava
tekijä.
10.9 % listasi
 ajorajoituksen
pahimmaksi asiaksi
epilepsiassa. Se vaikutti
itsenäisyyteen ja rajoitti
työtä, opiskelua ja
 sosiaalista elämää.
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johtuviksi
pääongelmiksi.
39 % oli huolissaan, että
heidän lapsensa voisivat
saada epilepsian.
- Verrattaessa US
väestölaskennan
säädöksiin, kysymyksiin
vastaajilla oli
vähemmän koulutusta,
pienempi
todennäköisyys
työllistyä ja avioitua ja
he tulivat matalapien
tulojen talouksista.
- Monimuotoinen
paikallisalkuinen
(complex partial)
kohtaus oli yleisin
kohtaustyyppi., mutta
kourostuksia ilmeni 61
%:lla.
- 15 % raportoi
vaillinaisesta kohtausten
kontrollista. 13 %:lla
pisin kohtausväli oli
vuosi, 37 %:lla kolme
kuukautta, 22 %
kuukausi, 10 % viikko
ja 4 % päivä.
Tutkimus tähdentää, että
epilepsia ei ole ratkaistu
ongelma.
Epilepsiaa sairastavat
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tulevat kohtaamaan
sosiaalista
leimaantumista,
matalampia
avioitumislukuja,
korkeampia
työttömyyslukuja
matalampaa
toimeentuloa,
ponnistuksia
ohjauksessa ja heikkoa
itsetuntoa.
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Tekijä, julkaisu,
vuosi, maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Tutkimuksen kohde Tiedon keruu ja
analysointi

Tulokset Huomattavaa

11.
Fisher  R.S., Vickrey
B.G., Gibson P.,
Hermann B., Penovich
P., Scherer A., Walker
S. 2000: The impact
of epilepsy from the
patient`s perspective

. V iews about
therapy and health
care. Epilepsy
Research 41 (2000)
53-61. USA.

1023 epilepsiapotilaan
kansallinen tutkimus
USA:ssa määritti
epilepsiapotilaitten
käsityksiä ja
näkemyksiä
terveydenhuollosta ja
saamastaan
lääkehoidoista.

Edellisen tutkimuksen
vastaajat USA:n
kotitalouksista ja
epilepsia liiton (EF)
vastaajista.
(Talouksilta kysyttiin
postitse, onko jollakin
taloudessa jokin 32:sta
kysymyslomakkeen
lääketieteellisestä
sairaudesta mukaan
luettuna epilepsia. Sekä
Epilepsia liiton
asiakkaat, jotka olivat
soittaneet
maksuttomaan neuvonta
puhelimeen).

Kuten edellisessä
tutkimuksessa.Jatkoa
edelliseen tutkimukseen.
Talouksilta kysyttiin
postitse, onko jollakin
taloudessa jokin 32:sta
kysymyslomakkeen
lääketieteellisestä
sairaudesta mukaan
luettuna epilepsia. Sekä
Epilepsia liiton
asiakkaat, jotka olivat
soittaneet maksuttomaan
neuvonta puhelimeen.

Kokonaisvastaus
prosentti oli 49 %.

Noin 90 % vastaajista
käyttää lääkitystä
epilepsiaansa: 56 % oli
yhden lääkkeen hoito,
26 % kahden lääkkeen,
6 % kolmen lääkkeen ja
2% neljän lääkkeen
hoito.
68 % oli tyytyväisiä
nykyiseen
lääkitykseensä.
 Kun pyydettiin
laittamaan
tärkeysjärjestykseen
viisi asiaa koskien
lääkitystä, vastaajat
listasivat ensimmäiseksi
kohtausten hallinnan,
vähäiset
sivuvaikutukset, sopiva
ruokavalio ja
kustannukset.
Lääkityksen
haittavaikutukset
listattiin alenevassa
järjestyksessä kuten
ongelmat tajunnan
sisällössä, energiataso,
koulun suorittaminen,
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synnytys, koordinaatio
ja seksuaalinen toiminta.
Yksilöitten väliset
erilaisuudet
sivuvaikutuksissa oli
eräs huolen aihe, johon
ehdotettiin, että
lääkityksen valinnan
tulisi olla yksilöllistä
mahdolliset
sivuvaikutukset
huomioiden.
80 % oli tyytyväisiä
lääkehuoltojärjestelmää
n.. 92 % oli tavannut
neurologin.
Tyytymättömyyttä
ilmeni ajan vähyyteen ja
ymmärrettävän epilepsia
tiedon puutteen.
Vastaajat olivat yleensä
ottaen häiriöitten
hoitoon, vaikka
epäsuotuisat tapahtumat
aiheuttivat huolta. Moni
potilas toivoo lisää
tietoa epilepsiasta.
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- Epilepsiaan erikoistuneen sairaanhoitajan ohjaus
sisälsi tietoja autolla ajamisesta, itsehoitoryhmistä,
epilepsian muodoista ja syistä, lääkityksen haitta-
ja sivuvaikutuksista sekä riskeistä.
- Hoitaja räätälöi tiedot yksilöllisesti.
- Hoitaja antoi selvempiä selityksiä, kuin lääkäri.
(Ridsdale 2000).

-Riitämätön tieto lääkityksen sivu-ja
haittavaikutuksista, kodin turvallisuudesta,
uimisesta, ajoneuvolla ajamisesta.
- Suurin osa vaati epilepsiaan erikoistuneen
sairaanhoitajan palveluita: perustietoa epilepsiasta,
kattavaa tietoa ohjauksesta, työllisyydestä, vapaa-
ajan aktiviteeteistä ja hyvinvoinnista (Goldstein
ym. 1997).

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

 Riittävä, asiallinen ensitieto ja tieto sairaudesta,
sosiaaliturvasta, fyysisistä oireista ja vaikutuksista
terveyteen -> tyytyväisyys hoitosuhteeseen.

Jatkuva hoitosuhde, omahoitaja.
(Hiltunen – Kälviäinen 2002).

Hoidon asiantuntijuuteen tukemista (Gibson 2005,
Shafer 2005).
- Asiallinen tieto -> luottamuksellinen suhde
hoitohenkilökuntaan.
- Potilaan myönteiset suhtautumistavat
vahvistuvat, potilaan avoimuus, herkkyys uusille
asioille.
- Hyvin suunniteltu ohjaus, huolellinen ohjauksen
arviointi (Gibson 2005).
- Hoitajan rooli kuuntelija: opetuksen tarjoaja,
mahdollisuuksien ja tuen koordinoija.
 (Shafer 2005).

Lääkityksen yksilöllinen valinta sivu-ja
haittavaikutukset huomioiden (Fisher 2000).

- Potilas ei ymmärrä diagnoosiaan (Shafer 2005).
- Potilas ei ymmärrä hoidon kieltä.
-> Sairaanhoitaja lääketieteellisen ja arkikielen
yhdistäjänä, auttaa potilasta oman hoitonsa
asiantuntijaksi (Henderson 2006).

Tiedollisen tuen
saaminen
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- Toistuvat kohtaukset -> tapaturmariski.
- Kohtauksen aikana loukkaantuminen: mustelmat,
haavat, kielen puraisut, vaaratilanteet, palovammat
(Hiltunen – Kälviäinen 2002).

- Epileptinen kohtaus-> uhka vakavasta
palovammasta (kaatuminen hellaan, kuumalle
jalkakäytävälle). Kaatuminen johtui kohtauksesta
(88 %), alkoholista (9 %), liian matalasta
lääkepitoisuudesta (63 %).
- Tietämyksen lisääminen olosuhteista, joissa
palovammat ja vahingot sattuvat kohtauspotilaille.
- Säännöllisen lääkityksen tärkeys ja
noudattaminen kohtausten, palovammojen ja
vahinkojen ehkäisyssä (Rimmer ym. 2007)

- Keittämisen ja ruoan laittamisen yhteydessä
tapahtuvat palovammat kohtauksiin liittyen.
-> Modernien vedenkeittimien ja mikroaaltouunien
käytön motivointi ja ohjaus.
- Kohtausten hyvä kontrolli,  hallinta.
-> Antiepileptisen lääkityksen tarkempi
noudattaminen kohtausten ja palovammojen
ehkäisyssä.
-Kuumuus ja Ramada (Al-Qattan 2000).

Hoitajan ennakkoluulot ja ennakko-asenteet,
tietämättömyys, torjuva asenne
-> tuen puute, yhteistyö hoitokontakteissa
vaikeutui, ”kiire”, potilaita kohdeltiin
samankaltaisesti (Tervo ym. 2005)

Minäkäsitystä murentavat tekijät, esineellistäminen
ja pelkääminen -> ei vastavuoroista keskustelua,
potilaan elämäntilannetta ei otettu huomioon
kokonaisvaltaisesti ( Tervo ym. 2005)

Pelko, epävarmuus, masennus, viha
-> rauhoittelu, realistinen perehdytys kohtauksen
kulkuun
-ohjaus, kuinka toimia, jos kohtaus kestää
tavallista kauemmin (Fisher ym. 2000).

Emotionaalisen
tuen saaminen

Tapaturmien
ehkäiseminen
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Ohjauksen omaksumiseen myötävaikuttavat ja ohjauksen omaksumista heikentävät tekijät

Ohjauksen omaksumiseen myötävaikuttavat tekijät:

 Täsmällinen tieto epilepsiasta, tiedonvälitys hoitohenkilöstön ja potilaan välillä paranee.
Sairaanhoitaja lääketieteellisen ja arkikielen yhdistäjänä mahdollistaa tiedon ymmärtämisen, pitää
yllä potilaan mielenkiintoa hoitoonsa, auttaa potilasta oman hoitonsa asiantuntijaksi (Henderson
2006).

 Hoitohenkilökunnan antaman ohjauksen jakaminen: lääkäri antaa tiedon epilepsiasta ja
hoitomuodoista, hoitaja ohjaa elämäntapaan ja psykososiaalisiin aiheisiin liittyvissä asioissa. (Fisher
2000).

 Riittävä tieto omasta sairaudesta, epilepsiasta
-> auttaa potilasta ja omaisia osallistumaan hoitoon, kysymään vaihtoehdoista ja olemaan mukana
hoitopäätöksissä -> tyytyväisyys hoitosuhteeseen
- omaiset potilaan tukijoina (Hiltunen – Kälviäinen 2002).

 Epilepsiaan erikoistunen sairaanhoitajan antama ohjaus (Goldstein ym. 1997),
hoitaja räätälöi antamansa tiedot ja neuvot potilaan kokemusten ja yksilöllisten tarpeitten mukaan
eri aiheista kuten raskauden ehkäisystä ja ajoneuvolla ajamisesta. Verrattuna lääkäreihin hoitajat
antoivat selvempiä selityksiä. ( Ridsdale ym. 2002).

 Potilaan osallistuminen oman hoitonsa päätöksentekoon (Gibson 2005).

 Omaiset potilaan tukijoina (Hiltunen – Kälviäinen 2002).

 Luottamuksellinen suhde hoitavaan lääkäriin ja muihin työntekijöihin, avoimuus ja aktiivisuus
asiatiedon hankkimisessa ja vaikeiden ongelmien käsittelyssä ovat tekijöitä, jotka edistävät
myönteisten suhtautumistapojen rakentumista (Gibson 2005).

Ohjauksen omaksumista heikentävät tekijät:

 Hoitajan tietämättömyydestä johtuvat ennakkoluulot ja ennakkoasenteet, välinpitämättömyys ja
torjuva asenne (Tervo ym. 2005)

 Potilaan ymmärrettävän tiedon puute (Fisher 2000, Henderson 2006, Shafer 2005).

 Potilaan pelko ja epävarmuus (Fisher ym. 2000)

 Kiire (Tervo ym.2005) ajan vähyys (Fisher 2000) ilmeni tyytymättömyytenä.
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Hoitajan rooli ohjauksessa:

- Kuuntelemalla potilaita ja heidän omaisiaan, tunnistamalla heidän tarpeitaan ja asettamalla
realistisia tavoitteita.
- Yksilöllisen hoidon tärkeys painottuu vasta diagnosoitujen epilepsiapotilaitten hoidossa.
 - Huolenaiheiden tunnistajana, tarkoituksenmukaisen opetuksen tarjoajana sekä mahdollisuuksien
ja tuen koordinoijana työskennellessään potilaitten, omaisten ja muun hoitohenkilökunnan kanssa.
- Huolellinen kuuntelu: mitä sanotaan ja lisäksi mitä ei sanota. (Shafer 2005.)

- Oman persoonansa sanallisella ja sanattomalla ilmauksellaan hoitajalla on tärkeä rooli siinä,
kuinka potilas käsittää epilepsiasta johtuvan tilansa ja sopeuttaa sen minäkuvaansa ja
elämäntyyliinsä.
- Avainasemassa neuvoessaan ja auttaessaan epilepsiapotilaita
- Opettamalla, rohkaisemalla ja positiivisella vahvistamisella hoitaja voi tukea potilaan yrityksiä
itsensä edustamiseen.
 - Rohkaista ottamaan aktiivisen roolin ongelman ratkaisun, suunnittelun ja tiedon etsimisen avulla,
mikä vahvistaa potilaan itsearvostusta ja itsetuntoa.
- Keskustelu potilaan kanssa lääkityksestä, sen toteuttamisen tärkeydestä suunnitelman mukaan
(Gipson 2005.)

- Erikoissairaanhoitajan antama ohjaus sisälsi neuvoja ajoneuvolla ajamisesta, itsehoitoryhmistä,
epilepsian tyypeistä ja syistä, epilepsialääkityksen sivu- ja haittavaikutuksista sekä vältettävistä
riskeistä.
- Hoitaja räätälöi antamansa tiedot ja neuvot potilaan kokemusten ja yksilöllisten tarpeitten mukaan
eri aiheista kuten autolla ajamisesta ja ehkäisystä. Tarvittaessa hoitaja antoi lehtisiä, lainasi kirjasia
tai videoita. (Ridsdale ym. 2000.)

- Ensisijainen rooli tiedon jakajana epilepsiaa sairastaville ja heidän omaisilleen.
- Jokaiselle epilepsiaa sairastavalle ja hänen omaisilleen tulisi taata asiallinen ja riittävä ensitieto
sairaudesta, jatkuva hoitosuhde hoitavaan lääkäriin ja mahdollisuus omahoitajaan tai nimettyyn
epilepsiahoitajaan. (Hiltunen – Kälviäinen 2002.)


