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toja. Epilepsiaa sairautena tulisi tutkia enemman, jotta luotettavia tuloksia voitaisiin
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This research-based thesis deals with epileptic patients’ experiences in instructing.
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The aim was to find out experimental knowledge from different epileptic persons. The
aim is to examine patients experiences through the survey and interview. The pur-
pose is analytic analysis in interview and survey. The purpose is also to share infor-
mation about adulthood epilepsy to nurses and to nurse students. The purpose was
to make clear and solid theoretical part that nurses can use. The purpose was also to
get the nursing staff to see epilepsy from the patient's point of view.

The results of the interview and enquiry show that not everybody is getting as good
instructing in epilepsy as they should. The study verified the theoretical knowledge of
the different ways in which epilepsy manifests itself. Unfortunately, the number of
people who answered to this enquiry was small. A more comprehensive study should
be done, to get more reliable results.

Keywords
adulthood epilepsy, patients’ instructing, patients’ experience about instructing




SISALLYS

N [0 ] | 7 AN AN [ 0 PPN 1
2  OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE.....coii ittt 2
3 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT ..ottt 3
3.1 Opinnaytetydn [ANtOKONAAL............oooiiiiiiiie e 3
3.2 YhteistyOKUMPPANI.. ... 5
4 AIKUISIAN EPILEPSIA ......oo ettt ettt ettt eneeae e 6
4.1 Epilepsia ja Sen diagnOSOINT .......c.ueeeeiiuirieeiiiieee st e e e e e e 6
4.2  Epilepsiakohtausten jaottelu ja OIr€et.........ccuvvveeieeiiiiiiee e, 7
4.3  Epilepsian ehkaiseminen ja NOMO ............ooooiiiiiiiiiiiee e 9
4.4  Epilepsian [AAKENOIO .........coiiiiiiiiee e 11
5 EPILEPSIAN VAIKUTUS TOIMINTAKYKYYN ... .ot e e 13
5.1 Epilepsian vaikutus psyykkiseen ja fyysiseen toimintakykyyn............c.cccccccoeee. 13
5.2  Epilepsian vaikutus elaméanlaatuun, tydkykyyn ja autoiluun ...............cccceeeennee. 13
6 EPILEPTIKON OHJAAMINEN JA KUNTOUTUS.......cciiiiiee e eiiee e sieee e 15
6.1 Potilaan ohjaaminen osana hoitotyOta ..........ccceeeiiiiiiiiiieiiee e, 15
6.2  Itsehoito osana epilepsian NOMO@ ...........ccoviiiiiiiiiiiee e 16
6.3  Epileptikon hoitopolku ja jatkohoito ............c.eeeveeeeiiiiiiiieccee e, 17
6.4  Sopeutumisvalmennus osana epileptikon kuntoutusta............cccocvveeeiiiiieeennnne. 17
6.5 Ammatillinen kuntoutus osana epilepsian hoitoa ............cccccccoevciiiieieee i, 19
7 EPILEPTIKON TUKIPALVELUT JA OMAISTEN TUKEMINEN.........cccccoooiiiiiririniinnn, 22
7.1  Epileptikon tukipalvelut kuntoutuksen tukena ..........ccccccceiiii 22
7.2  Epileptikon omaisten tUKEMINEN ........ccuuiiiiiiiiiee e 22
8 MENETELMALLISET VALINNAT JA OPINNAYTETYON ETENEMINEN ................. 24
8.1 Tiedonkeruumenetelmana haastattelu ja Kysely........cccccceeeeiiiiciiieieee e, 24
8.2  Tulosten analysointimenetelmat.............ooooiiiiiiiiiiic e 25
8.3  OpIiNnAYLetydn EtENEMINEN.......uuiiiiii e e e e 26
9 OPINNAYTETYON TULOKSET ..ttt sttt sttt san e sneanaea 28
9.1  Haastattelun tUIOKSEL .......cooi i 28
9.2 KYSEIYN TUIOKSEL ...ttt 29
9.3 TUIOSIEN tArKASTEIUAL ...coiii e 29
1O POHDINTA ettt e st e e e sttt e e e a b bt e e e eabbe e e e s anbee e e e aannbeeeesanbneeeeanns 32
L0 R 4 01 (=12 0 Y7 (o SO UURRR 32

10.2  Tydn luotettavuus ja EEHISYYS ....cccviiiiiiie e e e e 33



10.3 Hyddynnettavyys ja kehittAmismahdollisuudet.............ccccoeiieeiniiicee s
LA HTEET ..ottt ettt ettt et e et e e et e et e st ese et e s esseseesesseteete et ereetestennennsaenas

LITTEET



1 JOHDANTO

Epilepsiaan sairastuu vuosittain yli 2000 ty6ik&ista suomalaista. Heistéa suurin osa on ty6-
elamassa, hakee t6ita tai opiskelee. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilep-
siapotilaan kannalta 2009.) Aikuisian epilepsia voi ilmet& hyvinkin monella eri tavalla (Epi-
lepsia aikuisella 2015). Erilaisia kohtaustyyppejad on monenlaisia (Kalvidinen 2016, 13).
Jokaisen potilaan oireet ovat yksildllisia ja potilaskohtaisia ja valilla niiden tunnistaminen

on haastavaa.

Usein diagnoosi on potilaalle shokki ja sitéd on vaikea hyvaksya. Uuden tiedon sisdistami-
nen ja ymmartaminen voivat tassa tilanteessa tuntua hyvinkin haastavalta. (Hoidonohjauk-
sen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Epilepsia voi aiheuttaa on-
gelmia keskittymisessé seka tietojenkasittelyssé ja muistissa. Se voi vaikuttaa myos toi-

mintakykyyn monella eri tavalla. (Jehkonen, Saunamaki, Paavola & Vilkki 2015.)

Epilepsiaa ajatellaan usein sairautena, joka aiheuttaa kouristuskohtauksia, eika niinkaan
ymmarreta, ettd kohtaukset voivat olla hyvin moninaisia ja esiintya eri tavalla eri ihmisilla.
Sosiaali- ja terveysalan koulutuksessa epilepsiaa kasitelladn suppeasti. Siella kaydaan
lapi 1&hinn& kohtaustyyppeja ja ladkehoitoa, eika sitd, miten epilepsia vaikuttaa potilaa-

seen ja miten potilasta olisi hyva ohjata ja hoitaa.

Epilepsia on yleinen sairaus Suomessa ja jokainen hoitoalalla tydskenteleva todennakoi-
sesti kohtaa ja tytskentelee epilepsiaa sairastavan potilaan kanssa jossain vaiheessa
uraansa. Taman vuoksi opinndytetyd onkin suunnattu sosiaali- ja terveysalalla opiskele-

ville seka tydskenteleville.

Opinnaytetydnaiheen idea lahti edella mainituista asioista ja liséksi tuttavamme omista ko-
kemuksista, kun hénen laheisensa sairastui epilepsiaan. Pienilla muutoksilla voitaisiin

saa-da parannusta epileptikon hoitoon ja ohjaukseen.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Tavoitteena opinnaytetydssa on keréta tutkimuksellisin menetelmin tietoa liittyen epilepti-
koiden kokemuksiin saamastaan ohjauksesta ja hoidosta. Kysymysten taustalle on tavoit-
teena kerata teoreettista tietoa epilepsiasta ja potilaan ohjaamisesta. Tavoitteena on tutkia
potilaiden kokemuksia haastattelun ja kyselyn muodossa. Tavoitteena on haastattelun ja
kyselyn tulosten perusteella verrata saatua kokemuksellista tietoa kerattyyn teoreettiseen

tietoon ja analysoida tulokset.

Tarkoituksena on jakaa tietoa aikuisian epilepsiasta ja ohjaamisesta sosiaali- ja terveys-
alalla tyoskenteleville seka alan opiskelijoille. Tiedon jakamisen tarkoituksena on heréatella
kohderyhméaadmme ndkemaéan asioita epileptikon silmin. Teoriaosuudesta on tavoitteena
luoda selkea ja yhtendinen kokonaisuus, jota hoitohenkilokunta voisi hyédyntaa tyénsa tu-

kena.



3 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

3.1 Opinnaytety6n lahtokohdat

Aikuisian epilepsiaa sairastavan ohjausta kasittelevid opinnéytetditd on tehty vahan, jonka
vuoksi kiinnostus nousi aihetta kohtaan. Erityisesti kiinnostus kohdistui potilaiden koke-
muksiin saamastaan ohjauksesta. Paatettiin kerata kokemuksellista tietoa haastattelun
pohjalta seka syventaa opinnaytetydta myos kyselyn muodossa. Haastattelu ja kysely pe-
rustuvat teoreettiseen tietoon. Tutkimuksen tuloksista tehdaan yhteenveto sekéa analyysi,

joiden tuloksia verrataan teoreettiseen tietoon.

Internetista 16ytyy epilepsiaa kasittelevia toiminnallisia opinnaytet6itd. Sanni Kuusi on esi-
merkiksi tehnyt opinndytetyéna oppaan epilepsiapotilaan hoidosta neurologisen kuntou-
tustason hoitajalle vuonna 2013. Riina Kinisjarvi, Kaisa Kuoppala ja Elina Ranta ovat taas
tehneet vuonna 2018 epilepsiaoppaan sairaanhoitajan tueksi hoitotydhdn. Opinnayte-
tbissé kerrotaan potilaan ohjaamisesta hoitotydssa, muttei potilaan kokemuksista saamas-

taan ohjauksesta.

Epilepsiaa on tutkittu melko paljon, mutta suurin osa niista kasittelee lasten epilepsiaa.

Tutkimuksessa tutkittiin epilepsian vaikutuksesta kognitiivisiin ja sosiaalisiin taitoihin. Tut-
kimuksen mukaan epilepsialla on vaikutuksia kognitioihin. Kuitenkaan naité vaikutuksia ei
viela rutiininomaisesti tutkita. (Witt & Helmstaedter 2017.) Tassa opinnaytetydssa kasitel-

la&n myos epilepsian vaikutuksia kognitioihin ja aikuispotilaan toimintakykyyn.

Van Wouwen tutkimuksessa selvitettiin ennenaikaisesti ja yliaikaisesti syntyneiden vauvo-
jen epilepsiaan sairastumista. Tutkimuksen tarkoituksena oli kvantifioida vauvojen ras-
kausviikoilla 37-39- ja 41 syntyneiden todennakoisyytta sairastua epilepsiaan. Tutkimus
toteutettiin Ruotsissa vuosina 1983-1993 syntyneilla vauvoilla. Siina verrattiin ennenaikai-
sesti syntyneiden vauvojen tuloksia yliaikaisesti seka taysiaikaisesti syntyneiden tuloksiin.
Lasketusta ajasta seitseman tai yli seitseman paivad myohassa syntyneilla lapsilla sekéa
ennenaikaisesti syntyneilla oli suurempi riski sairastua epilepsiaan ja jaada tyokyvytto-
myyselakkeelle, kuin tédysaikaisesti syntyneilla. Kuitenkin lapsikuolleisuuden riski oli sama

taysiaikaisilla kuin tutkituilla. (van Wouwe 2018.)

Epilepsiasta aiheutuvia stigmoja on my6s tutkittu. Tutkimukseen osallistuneiden henkil6i-
den keski-ika oli 34,39 vuotta ja epilepsian stigman keskiarvo oli 20,06. Tutkimus toteutet-
tiin Intiassa. Suurimmalla osalla tutkituista eli 83,6% stigma havainto oli lieva. Epilepsian
stigma ajatuksissa ei huomattu suurta eroa suhteessa ikaryhmiin, sukupuoleen, uskon-
toon ja siviilisaatyyn. Korkeimmat stigma ajatukset epilepsiaa kohtaan havaittiin vahem-

man koulutettujen ja alempi tuloisten sek& maaseudulla asuvien joukossa. Tutkimuksen



tulokset viittaavat siihen, etta epilepsia stigman vahentamiseksi Intiassa, pitaisi huonompi-

osaisten saada epilepsiakoulutusta ensimmaisina. (Wolters Kluwer 2018.)

Erdassa tutkimuksessa tutkittiin seka epilepsiaa etta kehitysvammaa sairastavien ihmisten
maarallista edustusta erilaisissa tutkimuksissa konferensseissa vuosina 2015-2016.
Koska epilepsiaa sairastavien lasten osuus oli 17% pystyttiin ryhmé&a vertaamaan ID-ryh-
maan. Tutkimusmateriaali luokiteltiin yleisesti epilepsiaan/ID-tutkimukseen seka lapsiin tai
ihmisiin, jotka sairastavat seka epilepsiaa ettéd kehitysvammaa. Alle 2% esityksista epilep-
sia konferensseissa liittyi erityisesti kehitysvammaan. 15% epilepsiaryhman tutkimuksista
liittyi lapsiin, joilla on epilepsia. Vastaavasti 1,4% tutkimuksista, joita esitettiin suurissa ke-
hitysvamma konferensseissa, liittyi seka epilepsiaa, ettad kehitysvammaa sairastaviin hen-
kiléihin. 5% julkaistuista tutkimuksista epilepsian alalla liittyi potilaisiin, joilla oli kehitys-
vamma ja epilepsiaa sairastaviin lapsiin liittyi 24 % tutkimuksista. 12% julkaistuista kehi-
tysvamma tutkimuksista liittyi myds epilepsiaan. (Shankar, Rowe, Van Hoorn, Henley,
Laugharne, Cox, Pande, Roy & Sander 2018.)

Epilepsia leikkauksen pitkdn aikavalin tuloksia on myés tutkittu. Tutkimuksessa kaytettiin
ILAE luokittelujarjestelmaa seka Kaplan-meierin eloonjadmisanalyysid. Tutkimukseen
osallistui 284 potilasta, joille tehtiin epilepsialeikkaus. Keskimaarin seurantaa toteutettiin 5
vuotta. Kaplan-Meierin arviot osoittivat, ettd 47% pysyi vakaana 5 vuotta leikkauksesta ja
10 vuotta leikkauksesta 38%. Potilaille, joille tehtiin amygdalohippokampektomia tuli to-
dennakoéisemmin kouristusten uusiutumista kuin potilaille, joille tehtiin valiaikainen etum-
maisen lohkon resektio ja véliaikainen leesiotomia. Merkittav&a eroa ei havaittu ylimaa-
raisten ajallisten seka ajallisten vaurioiden valilla. Hippokampusskleroosi liittyi hyvaan lop-
putulokseen, mutta laski usein vuosien varrella. (Mohan, Keller, Biswas, Smith, Farah, El-
dridge & Wieshmann 2018.)

Epilepsian yhteyttd somaattisiin sairauksiin on myos tutkittu. Tutkimukseen kerattiin vuo-
den 2016 kliiniset, demografiset ja somaattiset sairaudet, joita esiintyi epilepsiaa sairasta-
villa aikuisilla seka 1278 ihmista, joilla ilmeni epilepsiaa yhteisdssa. Somaattisia sairauksia
epileptikoista oli 49% ja yhteistssa 36%. Molemmissa kohorteissa havaittiin samankaltais-
ten sairauksien riskitekijoitd. Monimuuttujajarjestyksen kayttaminen, joka oli mukautettu
ian, pidemman epilepsian keston ja taustalla olevan aivovaurion mukaan liittyi itsendisesti
pienempaan somaattisten olosuhteiden kuormitukseen. Hoidon taakka mitattuna laékkei-
den lukumaarallg, joita ihmiset kayttivat ei ollut itsenéinen ennuste. Lyhyempi epilepsian
kesto oli ennuste olosuhteille, jotka todenn&kdisesti muodostaisivat merkittavia kuollei-

suusriskeja. (Novy, Bell, Peacock, Sisodiya & Sander 2017.)



3.2 Yhteistyokumppani

Tama opinnaytetyd on toteutettu sairaanhoitajakoulutuksessa. Yhteistyéorganisaatio-
namme toimii Lahden ammattikorkeakoulu. Lahden ammattikorkeakoulu on kansainvali-
nen monen alan korkeakoulu ja osakeyhtid. Koulussa toimii koulutusaloina sosiaali- ja ter-
veysala, tekniikka, muotoilu ja viestinta seka liiketalous ja matkailu. Henkiléstoa Lahden
ammattikorkeakoulussa on noin 400 ja tutkinto-opiskelijoita vuositasolla on noin 5 000,
joista sairaanhoitajaopiskelijoita on 660. (LAMK 2018.)

Lahden ammattikorkeakoulu on LUT-konsernin tytaryhtié. Tarkoitus konserniyhteistyolla
on, ettd yhtendisesta tekemisesta hyotyvat kaikki. Kasvun strategia konsernissa keskittyy
uudenlaisiin koulutuspolkuihin, koulutusvientiin ja opiskelijarekrytointiin, joka on kansain-

valista, ja elinkeinoeldmassa vaikuttavuuteen. (LAMK 2018.)



4  AIKUISIAN EPILEPSIA
4.1 Epilepsia ja sen diagnosointi

Epilepsia tarkoittaa hairidtilaa aivojen séhkdisessa toiminnassa, jolloin ohjaustoiminta ai-
vojen hermosoluissa on liiallista. Hairiotila voi aiheutua itseaiheutettujen tekijoiden tai syn-
nynndisten tekijoiden kautta. Epilepsian syytéa ei usein silti tiedetd. Epilepsia aiheuttaa
toistuvia kohtauksia. Kohtauksen aikana tulevia oireita voivat olla esimerkiksi tajunnan
hairiintyminen ja kouristukset. (Epilepsia aikuisella 2015.) Epilepsiassa aivoilla on pitka-
kestoinen taipumus synnyttaa epileptisia kohtauksia, mika poikkeaa normaalista aivojen
toiminnasta. Epilepsia jaotellaan epilepsian syntymisesta johtuviin syihin, joita ovat peri-
maan liittyvat, aineenvaihduntaan, tulehduksellisiin, rakenteellisiin, immunologisiin ja tun-

temattomat syyt. (Kalviaginen, Jarviseutu-Hulkkonen, Keranen & Rantala 2016, 8.)

Epilepsiaa sairastaa Suomessa 5000 alle 15-vuotiasta, 25000 15-64-vuotiaita ja 7500 yli
65-vuotiaita. Noin 9000 ihmisella on niin sanottu vaikeahoitoinen epilepsia. Vaikeahoitoi-
sesta puhutaan, kun silla on merkittdva vaikutus epileptikon turvallisuuteen ja toimintaky-
kyyn. (Kalviainen 2011.) Noin 1% suomalaisista sairastaa epilepsiaa. 3-4% vaestosta sai-
rastuu elaméansé aikana epilepsiaan, mutta sairaus ei ole aktiivinen. (Jehkonen ym. 2015,
274.)

Kun epaillaan epilepsiaa, henkild lahetetdan paivystyksena tai kiireellisena potilaana eri-
koissairaanhoitoon. Jo ensimmaisen kohtauksen jalkeen on tarke&é paasta tutkimuksiin,
koska taustalla voi olla my6s joku muu neurologinen sairaus, joka olisi hoidettavissa. (Epi-
lepsiat aikuiset 2018.) Diagnosointi ja epilepsian luokittelu perustuvat potilaan oireisiin
seka tutkimusten tuloksiin (Jehkonen ym. 2015, 274-275).

Neurologi tekee diagnoosin epilepsiasta ja aloittaa hoidon. Tutkimusten on tarkoitus selvit-
ta&, onko kyse epileptisesté vai muusta kohtauksesta. Silloin tunnistetaan epilepsiaoireyh-
tyma, kohtaustyyppi maaritetdén ja yritetdan selvittaa, jos epilepsian syyna on rakenteelli-
nen aivojen vaurio. Aivosahkokayra tutkimuksella, eli elektroenkefalografialla (EEG) tay-
dennetdan potilaan terveydentilan tutkimista. (Epilepsia 2018.) EEG mittaa sdhkoista aivo-
jen toimintaa ja kohtauksellisien oireiden selvittdmiseksi kaytetdan EEG:ta. Tutkimuk-
sessa paahan kiinnitetdan myssyn avulla elektrodeja. Tutkimuksessa voidaan kayttaa ak-
tivaattorina vilkkuvia valoja, tai potilasta voidaan pyytaa hyperventiloimaan. Joskus EEG-

tutkimus voidaan myds tehda nukkuvalle potilaalle. (HUS 2018.)

Liséksi tehdaan magneettikuvaus aivoille (Epilepsia 2018). Magneettikuvaus on hyva me-
netelma, jolla voidaan saada selville useita aivosairauksia seka silla saadaan tarkka kuva

aivojen rakenteesta. Tutkimuksella selvitetddn aivojen muutoksia sekd maaritetaan niiden



luonnetta. Magneettikuvauksella pystytdan ndkemaan aivoissa verenvuodot, muutokset
verenkierrossa, sairaudet, jotka ovat tulehduksellisia seké kasvaimet. Magneettikuva on
todella hyva tapa tutkia degeneratiivisia muutoksia aivoissa lisaksi kuvauksella pystytdan
katsomaan tarkasti aivojen laskimoita ja valtimoita. (Terveystalo 2018.) Potilaan kohtauk-
sesta on tarkeda saada todella tarkka kuva, ja silloin potilaan luvalla laakari haastattelee

henkildita, jotka ovat ndahneet kohtauksen (Epilepsia 2018).

Epilepsiaa tutkittaessa isotooppikuvauksella ndhdaén aivoissa verenvirtaus ja aineenvaih-
dunta ja miten se muuttuu tilanteen mukaan. T&méan ansiosta la&kari voi tutkia potilasta

kohtauksen aikana sek& kohtauksien valissa ja verrata tuloksia toisiinsa. (Vanninen 2009.)

Potilaasta otetaan sydanfilmi eli elektrokardiografia (EKG), joka perustuu syddmen supis-
tumista saatelevien sdhkodimpulssien mittaukseen. Laitteessa on 12 kanavaa, ja niista
kuusi kiinnitetdan rintakehaan ja kuusi potilaan raajoihin. Elektrodit mittaavat eripuolilta sy-
damen toimintaa ja paikat, joihin elektrodit laitetaan, on standardoitu, koska elektrodien
paikat vaikuttavat siihen, minkalaisen kayran laite piirtaa. EKG:sta tarkastellaan muun mu-

assa sydamen iskemisid muutoksia, lisalyonteja ja sydamen rytmia. (Epilepsia 2018.)

Epilepsiaa tutkittaessa otetaan myos laboratoriokokeita. Niista perustutkimuksia ovat glu-
koosi, kreatiniini, tulehdusarvo, elektrolyytit ja perusverenkuva. Ladkari voi myds maarata
otettavaksi paihdekokeet, jos epdilee potilaan olevan esimerkiksi alkoholin tai ladkkeiden

vaikutuksenalaisena. (Kerénen & Eriksson 2009.)
4.2 Epilepsiakohtausten jaottelu ja oireet

Epilepsian ilmenemismuodot ovat hyvin monimuotoiset. Epilepsiassa, joka on paikallisal-
kuinen, voi tulla ennakkotuntemuksia, joita voivat olla kuulo-, n&kd-, haju- ja makuharhat.
Sen jalkeen toimintakyky pyséhtyy ja tajunta hamartyy. Yleensa kohtausta ei muista jalki-
kateen. Kohtaukseen saattaa liittya raajoissa nytkayksia seka kaytosta, joka on poikkea-
vaa, toiminnon pysahtymista, automaattista tekemisté ja tuijottamista. Kohtausoire voi
muuttua kouristuskohtaukseksi, joka on yleistynyt. Kohtaukset kestavéat yleenséa minuut-
teja. (Epilepsia aikuisella 2015.)

Paikallisalkuiset kohtaukset voidaan jakaa kolmeen osaan:

1. Alkuoireena kohtaukselle on aura, mutta tajunnantaso pysyy normaalina. Oireina ovat

aistioireet, motoriset oireet, autonomiset oireet seka psyykkiset oireet.

2. Tajunnanhamartymiskohtaus, jossa kohtaus alkaa joko suoraan tajunnan hamartymi-
sella tai edellda mainituilla oireilla ja sitd seuraa tajunnan hamartyminen. Liséksi siihen

saattaa liittya automatismeja, jotka tarkoittavat toimintoja tai liikkeita, jotka ovat



osittain tarkoituksenmukaisia, mutta potilas ei ole tietoinen niisté. Ne voivat olla esi-

merkiksi touhuamista, kuljeskelua tai maiskuttelua.

Tajuttomuuskouristuskohtaus, jollaiseksi kohtaukset voivat muuttua, kun kohtaukset

yleistyvat eli levidvat molempiin aivopuoliskoihin. (Kélvidinen ym. 2016, 13.)

Epilepsiassa, joka on yleistynyt, epileptikko menettaa tajunnan, eikd ennakkovaroitusta

tule, jolloin epileptikko kouristelee voimakkaasti raajoista ja kehosta. Naissa tilanteissa on

yleista, etta epileptikko ulostaa tai virtsaa allensa tai puree kieltaan. Tavallisesti kohtaus

menee parissa minuutissa ohi. Kohtauksen jalkeen epileptikko voi olla vasynyt tai sekava,

mika voi kestaa tunteja. Joillain epileptikoille kohtaukset, jotka ovat yleistyneita, ovat pois-

saolokohtauksia. Usein niihin on yhteydessa tajunnan menetys ilman kouristeluja, ja tama

on lyhytaikaista. (Epilepsia aikuisella 2015.)

Yleistyneet kohtaukset voidaan jakaa kuuteen osaan:

1.

Poissaolokohtaukseen, jossa oireena on lyhyt tajunnan alenema seké poissaolo. Koh-
tauksen saaja toipuu tasta valittomasti. Kohtauksen aikana silmét saattavat kaantya
ylospain ja silmissa, suupielissa ja raajoissa saattaa olla pienta nykinda. Joskus esiin-

tyy myds lyhyita automatismeja.

Myoklooniset kohtaukset, joissa tajunnantaso sailyy normaalina, mutta potilaalla esiin-
tyy lyhyita ja akillisia, eri voimakkuuksisia raajojen, kasvojen tai vartalon lihasnykayk-
sia.

Klooniset kohtaukset, joissa rytmista nykivaa kouristusta on raajoissa ja kasvoissa.

Kohtauksen jalkeen on lyhytaikaista sekavuutta.

Tooniset kohtaukset, joissa oireena lihasten jaykistyminen ja pitkdaikainen lihasjan-

teyden lisdantyminen.

Toonis-klooninen kohtaus eli tajuttomuuskouristuskohtaus, joissa oireena akillinen
kaatuminen ja tajunnanmenetys, kurkunpéénlihasten kouristuksesta johtuva kirkaisu,
hengityksen pysahtyminen ja ihonvarin syanoottisuus. On mahdollista, etté suusta tu-
lee vaahtoa kohtauksen aikana. Lisdksi potilas jaykistyy ja saattaa purra kieleensa ja
kuten edella mainittu, virtsaa ja ulostetta saattavat tulla alle. Sen jalkeen tulee jaykis-
tymisvaihe ja kouristukset, jotka kestava 1-2 min ja potilas alkaa taas hengittdmaan.
Kohtauksen jalkeen potilas on unelias, mutta herateltavissa. Potilas voi olla myds se-

kava ja valittaa paansarkya seka lihaskipuja kohtauksen jalkeen.



6. Lyyhistymiskohtaus, joissa tapahtuu lihasjantevyyden notkahdus/menetys, jonka seu-
rauksena paa nyokahtaa ja joissain tapauksissa potilas saattaa lyyhistya maahan.
(Kalviainen ym. 2016, 13.)

4.3 Epilepsian ehkaiseminen ja hoito

Koska epilepsian voi saada kallovamman aiheuttamana, voi kallovammalta ja epilepsialta
saastya esimerkiksi kyparan kaytolla pyorailtdessa. Mydskin aivoverenkiertohairididen eh-
kaisylla voidaan pienentaa epilepsiaan sairastumisen riskid. Alkoholin suuri kaytto altistaa
kouristuskohtauksille, siksi vahainen alkoholin kayttd pienentaa myoskin riskid saada koh-
tausta. Hormonaaliset ja aineenvaihdunnalliset tekijat voivat altistaa kohtauksille, kuten
esimerkiksi matala verensokeri, kalsiumin aineenvaihdunnan hairiét tai suolatasapainon
hairiot. Naita tilanteita ehkaistaessa ja hoitaessa ehkéaisee myos epileptistd kohtausta.

(Epilepsia aikuisella 2015.)

Elaméantavoilla kohtauksien voidaan ehkaista jonkin verran. Tiedetaan, etta liikkunta, sdan-
nollinen ruokailu ja hyva unirytmi ehkaisevét kohtauksia. Epileptikko voi kayttdad alkoholia
kohtuudella. Epileptikon tulee kuitenkin muistaa, ettd suuria maaria nautittaessa riski koh-
tauksille kasvaa. Usein tahan liittyy myos se, ettei epileptikko ole muistanut ottaa laakkei-

taan alkoholin kaytén takia. (Epilepsia aikuisella 2015.)

Tavoitteena epilepsian hoidossa on kohtauksettomuus. Kohtaustyypin mukaisesti valittu
laakehoito on ensisijainen hoito epilepsiaan. Epileptikoista seitsemalla ihmisella kymme-
nesta laakityksen ansioista kohtauksia ei tule olleenkaan tai niité tulee vain todella har-
voin. (Epilepsia aikuisella 2015.) Noin kolmasosalla kohtauksia tulee ladkehoidosta huoli-
matta, ja joillekin heista on apua epilepsiakirurgiasta. Epilepsiaa voidaan myos hoitaa ruo-
kavaliohoidolla. (Jehkonen ym. 2015, 279.)

Kouristuskohtausten uusimista estavilla ladkkeilla hoidetaan epilepsiaa. Normaalisti, jos
potilas saa yhden kohtauksen, ei aloiteta laakitysta, silla yli puolilla kohtaus ei uusiudu.
(Epilepsia aikuisella 2015.) Jos kohtauksen uusiutumisriski on suuri ja epileptisyys var-
maa, tulee 1aakitys aloittaa jo ensimmaisen kohtauksen jalkeen. Laakitys tulee aloittaa
my6s saman tien, jos kohtauksen etiologia on aivoinfarktin, aivokasvaimen, aivovamman
tai dementian tai muun selke&an syyn aiheuttaman. Pitkittyneen kohtausten yhteydessé

aloitetaan myos aina heti laakitys. (Kalvidinen 2016.)

Aiheelliseksi laakitys tulee, kun vuoden sisalla tulee vahintaan kaksi kohtausta. Jos ai-
voissa on kohtauksiin altistavia poikkeavuuksia, esimerkiksi arpia leikkauksen, verenkier-
tohairion tai vammojen takia, aloitetaan laakitys jo ensimmaisen kohtauksen jalkeen. (Epi-

lepsia aikuisella 2015; Kalviainen 2016.)
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Epilepsian la&dkehoito perustuu talla hetkella potilaan mahdollisten liitdnnaissairauksien
huomioimiseen sekéd huonojen yhdistelmien valttdmiseen. Huolta liiallisesta hoidosta tai
huonoista ladkeyhdistelmista tulee, jos vaihtoehtoisia ladkeyhdistelmia kaytetdan paljon.
(M&kinen 2018.)

Epilepsialaakitys suunnitellaan aina yksildidysti, silla laékkeita on todella monia, ja ne vai-
kuttavat erilaisin tavoin. Monet ladkkeista aloitetaan annosta hitaaseen tahtiin nostamalla
tavoitteeseen, ettd valtetaan sivuvaikutuksia. Kun yksittéainen ladke ei pida kohtauksia ku-
rissa, voi silloin kayttaa samanaikaisesti ladkkeitd, joissa vaikutustapa on erilainen. Epi-
leptikoista noin 30 prosenttia kayttdd enemman kuin yhta laakettd. Normaalisti ei suosi-
tella kaytettavaksi yli kolmea ladketta yhta aikaa, vaan silloin mietitdéan erilaisia vaihtoeh-
toja hoitoon. Annostelu ladkkeissa on todella tarkkaa. Laakkeiden annostelua saadellaan
osittain laboratoriossa otettujen verikoe tulosten mukaan. Tana paivana kuitenkin on tullut
enemman tavaksi potilaan kuuleminen hanen voinnistaan eik& juurikaan laboratoriotulos-
ten seuraaminen. Tavoitteena laédkehoidossa on paras vaste ja pienimmat mahdolliset

haittavaikutukset. (Epilepsia aikuisella 2015.)

Jos kohtauksia laakityksesta huolimatta esiintyy, lisatdan annosta, jos on vield varaa nos-
taa laakettd. Jos kohtaus on tullut, ladkkeen oton unohtumisen tai alkoholin kaytdn takia,
ei muuteta annosta. Muiden tekijéiden aiheuttamien kohtausten esimerkiksi stressin, val-
vomisen ja vilkkuvien valojen vuoksi tulee kohtauksia, on ladkitysta mietittava uudelleen.
Jos kohtauksia tulee, vaikka on jo laake, rinnalle lisatdan uusi ladke. Jos ladkkeista tulee
haittavaikutuksia, voidaan ladkeannosta pienentda kohtaustilanteiden sen mahdollista-

essa ja/tai liittda rinnalle toinen l1ddke mukaan. (Epilepsia aikuisella 2015.)

Kun paadytaan lopettamaan ladke kokonaan, vaaditaan, etta kohtauksia ei ole tullut mo-
neen vuoteen. Epileptikon tulee itsekin haluta lopettaa laakitys ja aivojen rakenteissa ei
saa olla altistavia tekijoitéa kohtauksille. (Epilepsia aikuisella 2015.) Potilas ei kuitenkaan
omatoimisesti saa alkaa lopettamaan epilepsialaédkitysta. Kohtauksia ei ole saanut tulla 3-

5 vuoteen, jotta voidaan harkita laékityksen lopettamista. (Kéalvidainen ym. 2016, 41.)

Laakkeiden lopettamisessa tarvitaan karsivallisyyttd, silla jos l1aédkkeet lopetetaan nope-
asti, kasvaa kohtausriski. Lopetus voi kestaa kuukausia, ja neurologi antaa siihen ohjeet.
Jos lopetusvaiheessa tulee kohtauksia, nostetaan ladkkeen annostus takaisin edelliseen
kohtauksettomaan annokseen. Purkaminen voidaan joutua tekem&&n nopeasti sivuvaiku-
tuksien vaikeuden takia, jolloin kohtausriskin takia tarvitaan osastoseurantaa. (Epilepsia
aikuisella 2015.)

Jos useista huolimatta ladkekokeiluista ei saada kohtauksetonta jaksoa, epilepsiakirurgiaa

voidaan harkita. Suomessa ennen leikkauspaétosta epilepsiakirurgia tarvitsee todella
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laajat tutkimukset, ja hoito tehdaan keskitetysti. (Epilepsia aikuisella 2015.) Epilepsiakirur-
giaa voidaan harkita vain paikallisalkuisen epilepsian hoidossa. Leikkaushoidossa tavoit-
teena on poistaa kohtauksia aiheuttava alue tai eristdd se muista aivoalueista. (Jehkonen
ym. 2015, 282.) Vain harva epileptikko tarvitsee kirurgiaa. Vaihtoehtoisena hoitona vaikea
hoitoisessa epilepsiassa on myos aivoihin asennettava sdhkdstimulaattori. (Epilepsia ai-
kuisella 2015.)

4.4 Epilepsian ladkehoito

Laake ja annostus valitaan epilepsian kohtaustyypin mukaan valitulla ensisijaislaakkeella.
Tavoitteena ladkehoidossa on l6ytaé pienin vaikuttava annos, jolla kohtaukset pysyvat
poissa. Usein alussa kohtauksia ilmenee ja annostuksia joudutaan muuttamaan. Laékeai-
neen pitoisuus veressa ei ole niin merkittava kuin se, ettd kohtaukset jaavéat pois ja potilas
sietaa ladketta hyvin. (Kalviainen 2016.) Satunnaisia kohtauksia ilmetessa laékityksen ai-
kana, joudutaan lddkeannosta usein nostamaan huolimatta siita, etta selkea tekija on tie-
dossa (Epilepsia 2018). Eri kohtaustyyppien mukaan kaytettyja laakkeita on alla olevassa
taulukossa (TAULUKKO 1).

TAULUKKO 1. Kohtaustyypit ja niihin sopivat ladkeaineet (Kalvidinen 2016).

Kaikki kohtaustyypit vain paikallisalkuiset koh- | vain poissaolokohtaukset
taukset
Valproaatti Karbamatsepiini etosuksimidi
levetirasetaami lamotrigin
topiramaatti levetirasetaami
perampaneeli oskarbatsepiini
tsonisamidi topiramaatti
tsonisamidia
gabapentiini
pregabaliini
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lakosamidi

fenytoiini

Ensisijaislaakkeena epilepsian hoidossa kaytetddn valproaattia, jota kaytetadn mm. too-
nis-kloonis (tajuttomuus-kouristus) kohtausten hoidossa, jotka ovat yleistyméssa epilepsi-
assa. Sita kaytetddn myos poissaolokohtausten, myokloonisten kohtausten ja atonisten

kohtausten hoidossa. (Kélvidinen 2016.)

Lamotrigiini, levetirasetaami, topiramaatti ja tsonisamidi ovat uudempia ladkkeita, jotka te-
hoavat hyvin myds suoraan yleistyvassa epilepsiassa. Myokloonisissa kohtauksissa La-
motrigiini ei ole hyva ladke, ja se saattaa joskus my6s pahentaa naita kohtauksia. (Kalviai-
nen 2016.)

Epilepsian ladkehoidossa ladkeannos on aina yksilollinen. Yleisia vakaan tilanteen pitoi-
suusmaaria voidaan toki kayttaa apuna. Ladkkeen puoliintumisaika vaikuttaa ladkkeen
aloitusvaiheessa vaakaan tilan saantiin. Yleensa se on 3-5 kertaa kyseisen ladkkeen puo-

lintumisaika. (Kalvidginen 2016.)

Haittavaikutuksia saattaa esiintya useimmiten l&a&kehoidon aloitus- seké nostovaiheessa.
Haittavaikutukset ovat usein keskushermostovaikutuksia, ja useimmiten ne ovat lievia ja
ohimenevia. Haittavaikutusten arvioimiseksi ollaan potilaaseen yhteydessa 2-8 viikon ku-
luttua laakityksen aloittamisesta. Joskus potilailla voi ilmeta vakavia ja harvinaisia haitta-
vaikutuksia. On tarkeda kayda nama oireet potilaan kanssa lapi ja, etta milloin tulee ottaa
yhteys laakariin. Jotkin haittavaikutukset ovat sellaisia, etta ne edellyttavat ladkkeen vaih-

tamista toiseen. NAaita oireita ovat
e oireet maksavaurioista eli oksentelu ja vatsakipu
e oireet yliherkkyysreaktiosta muun muassa ihottuma

e psyykkinen oireilu eli masentuneisuus, aggressiivisuus tai itsetuhoisuus. (Epilepsia
2018; Kalvidginen 2016.)

Laboratorio-seurantaa ei padsaantoisesti tarvitse. Joissakin laédkkeissa sita kaytetaan al-

kuvaiheessa veriarvojen seuraamiseksi.
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5 EPILEPSIAN VAIKUTUS TOIMINTAKYKYYN
5.1 Epilepsian vaikutus psyykkiseen ja fyysiseen toimintakykyyn

Koska epilepsia on monella tavalla ilmeneva sairaus, sen vaikutukset kognitiivisiin toimin-
toihin seka toimintakykyyn ovat mydskin vaihtelevia. Kohtausten laatu ja kesto vaikuttavat
siihen, millaisia jalkioireita ne aiheuttavat. Esimerkiksi kognitiivista hairidista tietojenkasit-
telytoimintojen hairididen riski liittyy epilepsiaan. Taméa hairio oireilee kaytannéssa muista-
mattomuutena seka keskittymisongelmana. Keskittymisongelma ilmenee erityisesti moni-

mutkaisten asioiden suorittamisen yhteydessa. (Jehkonen ym. 2015, 275.)

Epilepsiaan sairastuminen saattaa vaikuttaa myos psyykkiseen toimintakykyyn. Yleensa
hammennys, suru sekéa kohtauksiin ja sairaudesta selviytymiseen liittyvét pelot vahenevat
ajan myota, kun epilepsia saadaan laakityksella hallintaan. Joskus epilepsiadiagnoosia,
hoitoa ja diagnoosin mukana tuomia rajoituksia on vaikea hyvaksya. Mita vaikeampi sai-
raus on, sitd enemman se vaatii sopeutumista. Epilepsiakohtausten pelko ja yllattavien oi-
reiden aiheuttama epévarmuus voivat aiheuttaa ahdistusta ja masennusta. (Hoidonoh-

jauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Epilepsia voi vaikuttaa fyysiseen toimintakykyyn esimerkiksi lisd&amalla tapaturmariskia.
Kohtausten aikana olevat mahdolliset hairitt liikkeessa, aisteissa seka tajunnantasossa
vaikuttavat myts omalta osaltaan fyysiseen toimintakykyyn. Vasymykselld ja sekavuu-
della, joita esiintyy joskus kohtauksien jalkeen, on suoranaisesti myods vaikuttava fyysi-
seen toimintakykyyn. Fyysista toimintakykya voivat haitata myts monet epilepsialaak-
keista johtuvat haittavaikutukset. (Lahikainen 2017.)

Fyysiseen toimintakykyyn vaikuttavia ladkkeiden haittavaikutuksia voivat olla mm. kova
vasymys, vatsavaivat, huimaus, nakohairiot ja paansarky. Liséksi oireita voivat olla myos
vapina, kayttaytymisen muutokset, masentuneisuus ja painon nouseminen. (Leino &
Nylén 2016, 97.)

5.2 Epilepsian vaikutus elaménlaatuun, tyokykyyn ja autoiluun

Epilepsiaa sairastavalla, sairauden vaikutus elamaéan on aina henkilokohtainen. Laakityk-
sen ja itsehoidon ansioista suurin osa sairastuneista on kohtauksettomia. Muita neurologi-
sia oireita el mydskaan esiinny valtaosalla sairastuneista ja he kykenevat elaméaan nor-
maalia arkieldamaa. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta
2009.) Suurin osa epileptikoista eldé normaalia elamé&é koulussa, toissa ja arjessa (Jehko-
nen 2015, 282-283).
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Kohtaukseton epilepsia, joka on hyvalla hoidolla saattaa vaikuttaa potilaan toimintaky-
kyyn. Verrokkeihin nahden epilepsiaa sairastavilla on isompi riski ali suoriutua. Alisuoriutu-
minen voi tapahtua koulutuksessa ja ammatissa seka perhe-elaméssa. Epilepsia voi olla
my6s uhkana mindkuvalle ja sen kehittymiselle sek& sosiaaliselle toimintakyvylle. (Hoi-
donohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Se voi hakya
arkielamassa itsearvotuksen puutteena ja matalalle asetettuina tavoitteina (Jehkonen ym.
2015, 283). Nama asiat voivat vaikuttaa esimerkiksi kouluttautumiseen, jolloin tyydytaan
matalampaan koulutukseen (Hoidon, ohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapoti-
laan kannalta 2009).

Epilepsiakohtaus tilanteiden vaihtelevuus voi olla haitaksi ty6- ja ajokyvylle. Vaikka potilas
kokisi kykenevansa tydhonsa epileptisen kohtauksen jalkeen, voi se silti olla riski, koska
epileptisen kohtauksen jalkeen voi esiintya jalkioireita kuten vasymysta, sekavuutta tai
paansarkya. Joissain tapauksissa kohtausten jalkeen maarataan lyhyt sairausloma. Lyhyt-
aikaista sairauslomaa saattaa tarvita myos laakitysten vaihto tilanteissa tai mikali iimenee
hankalia haittavaikutukset laakityksesta. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epi-

lepsiapotilaan kannalta 2009.)

Kun epilepsialdakitys on kunnossa se ei tavallisesti esta tydskentelemista eika vaikuta
tydtehokkuuteen. Tanakin paivana ennakkoluulot tdissa rajaavat epileptikon tydémenes-
tystd yleensd enemman kuin sairaus itsessaan. Epilepsia rajaa ammatinvalintaan jossain
maarin. Esimerkiksi, jos epileptikko saa kouristuskohtauksen, se estaa taksin ja ammatti-
autoilun 10 vuodeksi. Kortin saa takaisin, kun on ollut ilman kohtauksia 10 vuotta. Jos laa-
kityksen tarve on jatkuva, ajokieltokin on pysyvaa. Lisaksi rajoitteita tuo tydskentely tie-
tyilla aloilla kuten rakennustoissa seka keittiossa tydskennellessa. (Epilepsia aikuisella
2015.)

EU direktiivi 2009/112/EY maaraa epilepsiaa sairastavan autoilusta seuraavasti: kouris-
tuskohtauksen tai kohtauksen, mika on epileptinen jalkeen, on kolmen kuukauden ajo-
kielto autolla. Kun aloitetaan laakitys tai kun saa uuden epilepsia diagnoosin tulee yhden
vuoden autolla ajokielto. Se puretaan, jos uutta kohtausta ei ilmene vuoden aikana. Jos
potilas saa kohtauksen, kun epilepsia on ollut kohtaukseton yli kolme vuotta ja tAman ta-
kia joudutaan lisddmaan laakitysta, tulee kuukauden pituinen ajokielto. Jos laéke lopete-
taan ja potilas saa kohtauksen, jonka seurauksena ladkitysta lisataan ja sen jalkeen koh-
tauksia ei tule endd, tulee 3 kuukauden autolla ajokielto. Todellisuudessa harvalla epilepti-

kolla on ajokielto pysyvasti. (Epilepsia aikuisella 2015.)
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6 EPILEPTIKON OHJAAMINEN JA KUNTOUTUS

6.1 Potilaan ohjaaminen osana hoitoty6ta

Olennainen osa hoitoty6té on potilaiden ohjaus. Tavoitteena potilasohjauksessa on poti-
laan tiedonsaannin edistaminen ja potilaan tukeminen hénen terveytensé seka siihen kuu-
luvan hoidon ja ongelmien hallinnassa. Onnistunut ohjaus lisdé potilaan motivaatiota hal-
lita ja vaikuttaa h&nen hoitoonsa seka elamaan. (Hupli 2004.) Potilaalla on oikeus riitta-
vaan tietoon, joka koskee hanen hoitoaan (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
17.8.1992/785). Potilaan itsemaaraamisoikeus ja hanen hoitonsa edellyttda asianmu-
kaista tiedonsaantia. Osa potilaan hyvaa hoitoa on terveydenhuollosta saatava ohjaus.
Mikaan palveluprosessi terveydenhuollossa ei toimi, jos siina ei ole potilasohjausta. (Lip-
ponen 2014.)

Epilepsia voi heikentda sosiaalista, fyysistd, taloudellista ja psyykkisté toimintakykya. Tie-
don jakaminen ja potilaan sek& omaisen tukeminen on tarkeda myds kohtauksettomien
potilaiden kohdalla. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kan-
nalta 2009.)

Hoidon suunnitteleminen yhdessa epileptikon kanssa on potilaan ohjaamista. Yksilollisella
ohjaamisella potilaan hoidossa voidaan parantaa hoitotuloksia. Siina kaydaan potilaan
kanssa yhdessa lapi epilepsian vaikutuksesta arkielamaan ja ladkehoitoa koskevia asioita.
Sairastuneille jarjestetdan niin sanottuja ensitietopdivia, joiden aikana jaetaan tietoa ja an-
netaan tukea sairauden alkuvaiheessa. Taman tiedon ja tuen tarkoituksena on auttaa so-
peutumaan muuttuneessa elamantilanteessa. Ensitietopaivilla on mahdollisuus tavata
my6s muita sairastuneita. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan
kannalta 2009.)

Potilasohjausta tehdaan kaikkialla terveydenhuollossa erilaisilla menetelmilla erilaisissa
tilanteissa. Potilasohjaukseen kuuluu potilaan tukeminen emotionaalisesti ja konkreetti-
sesti. Tarkea ja valttamatén osa ohjausta on mygs tietojen anto ja potilaan kohtaaminen.
Laadukas potilasohjaus koostuu potilasldhtoisesta kohtaamisesta seka tuen, tiedon ja tar-
peiden tunnistamisesta. Tukea annetaan myos omaisille esimerkiksi tunteiden kasittelemi-
seen. On hyva muistaa, etta potilaat eivat valttAmatta osaa tunnistaa omia ohjaustarpei-

taan. (Paavilainen 2012.)

Tarkeimpia kuntoutusmuotoja ovat ammatillinen koulutus ja sopeutumisvalmennus. Ta-
voitteena valmennuksissa on edistaa ja tukea potilaan ja omaisten valmiuksia toimia
omassa elamassaan ja elinymparistdssaan mahdollisimman normaalisti ja taysipainoi-

sesti. Joillekin epilepsia vaikuttaa ammattiin ja tyokykyyn, jopa niin paljon, ettd ammattia
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taytyy vaihtaa. Pahimmillaan sairaus voi aiheuttaa tyokyvyttdmyyden. (Hoidonohjauksen
ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Naista kuntoutusmuodoista

kerrotaan tassa kappaleessa myéhemmin lisaa.
6.2 Itsehoito osana epilepsian hoitoa

Potilaan itsehoidon suurena osana ovat potilaan omat voimavarat. Potilas voi vaikuttaa
itse hyvinvointiinsa ja potilas joutuu kantamaan suuren vastuun omasta hoidostaan. Poti-
las ja laékari tekevat yhdessa potilaalle hoitosuunnitelman, se toimii hyvan hoidon perus-
tana. Saanndllinen laakitys on edellytys hoidon onnistumiselle. Ladkityksesta potilas huo-
lehtii itse. Myds laakitysten vaikutuksen ja haittavaikutusten seuranta kuuluu potilaalle it-
selleen. Se edellyttéda potilaalta siis oman voinnin seurantaa. Kaikki tulisi kirjata ylds, jotta
tiedetaan ladkityksen vaikutus. Jos kohtauksia ilmenee niiden piirteet tulisi kirjata ylos,
jotta voidaan erottaa kohtaukset haittavaikutuksista. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen

merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Itsehoidoksi luokitellaan myds kohtauksia aiheuttavien tekijoiden valttAminen. Monilla
naita tekijoita voivat olla: valvominen, stressi, alkoholin kaytto tai syoméattomyys. Tietyt
ladkeaineet saattavat myos altistaa kohtauksille seka liian nopea laakityksen lopettami-
nen. Elaméanlaadun parantamiseksi olisi hyva valttaa altistavia tekijoitéa. (Hoidonohjauksen
ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Jarviseutu-Hulkkosen mukaan
potilaan itsehoitoon kuuluu kohtauksille altistavien tekijoiden valttdminen (Kalvidinen ym.
2016, 80-81).

Aktiivisena osallistujana ja hoitohenkildkunnan kanssa yhteistydssa on potilas potilaskes-
keisessa ohjauksessa. Potilaan kunnioitusta, yksilollistd huomioimista seka arvostamista
edellyttda potilaskeskeisyys. Hallintaa ja kontrollia sekéa siihen liittyvia asioita potilaan ela-
maan auttaa tuomaan voimavaraistumista tukeva tieto. Tama auttaa potilasta tekemaan
itseaan koskevia paatoksia, seka tasapainottaa elamaa. Hoitajilla ja potilailla voi olla erilai-
nen nakemys mité ja miten tietoa pitaisi ohjeistaa ja siksi on hyva kysyéa potilaan mielipi-
detta ohjauksesta. (Montin 2008, 5.)

Saanndlliset elaméantavat sekéa tasapainoinen ja monipuolinen ravinto ovat tarkeita hyvin-
voinnin kannalta. On hyva tiedostaa asiat, jotka aiheuttavat kohtauksia, jotta ei tule rajoi-
tettua turhaan eldméaa liikkaa. Esimerkiksi liiallinen fyysinen rasitus voi altistaa kohtauksille,
mutta sopiva maara liikuntaa tekee hyvaa fyysiselle kunnolle. (Hoidonohjauksen ja kun-

toutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Vaikka tasapainoisen ruokavalion vaikutuksesta epilepsian kouristuskohtauksiin on vahan

nayttod, antaa se valttdmattémia ravintoaineita ja pitd& energiatason tasaisena, joka
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auttaa taas osaltaan yllapitamaan hyvaa nukkumarytmia. Riittdva unensaanti auttaa toi-
silla epileptikoilla pitamaan kouristuskohtaukset loitolla. Hyva ruokavalio auttaa myos pita-
maan mielen positiivisena ja auttaa keskittymisessa, jolloin epileptikon on helpompitehda
paatoksid hoitonsa suhteen. (Epilepsy society 2014.) Joillekin jopa suositellaan ruokava-
liohoitoa, jos ladkehoidolla ei saada kohtauksia hallintaan. Ruokavaliohoitoa voidaan kayt-
taa esimerkiksi ajanjaksolle, kun potilas odottaa paasya leikkausta edeltaviin tutkimuksiin.
(Kalviaginen ym. 2016, 75.)

6.3 Epileptikon hoitopolku ja jatkohoito

Kun epilepsiaa aletaan epailla, tehdaan ensimmaiset epilepsiatutkimukset aina erikoissai-
raanhoidossa. Kun potilas on ollut kohtaukseton vuoden, eika hanella ole suunnitelmissa
raskaus eiké han tarvitse tyokyky- eiké koulutusarviota, siirtyy potilas perusterveydenhuol-
lon jatkohoitoon. Joskus potilas voi siirtya perusterveydenhuollon jatkohoitoon, vaikka
kohtauksia olisikin ollut, silloin erikoisterveydenhuolto on tehnyt vaadittavat tutkimukset ja
hoitojen vaste on arvioitu. Silloin neurologi tekee hoitosuunnitelman yksildllisesti potilaalle.
Hoitosuunnitelmasta kay ilmi hoitoon liittyvat asiat. Seuranta kaynnit sovitaan perustervey-

denhuoltoon aina, kun se on tarpeellista. (Annunen-Rasila, Heikkinen, Ansakorpi 2018.)

Seurantakaynneilla selvitetdan, jos potilaalla on ollut kohtausoireita tai laakkeista johtuvia
haittavaikutuksia. Myos laakehoitoon sitoutumista selvitetaan seurantakaynneilld, silla 1aa-
kityksen akillinen lopettaminen lisdd kohtauksien vaaraa. Verikokeita ei oteta rutiininomai-
sesti seurantakaynneilla. Koska jotkin ladkkeet voivat aiheuttaa hyponatremiaa, voidaan
tasta syysta ottaa verikokeet, jos potilaalla on hyponatremiaan viittaavia oireita. (Annunen-
Rasila ym. 2018.)

Maksaentsyymipitoisuuden suurentuminen seka leukopenian riski on kohtuullisen tavan-
omaista, kun kayttaa epilepsialaakkeita. Silloin ei tehda jatkotutkimuksia, jos potilaalla ei
ole luuytimen tai maksan toimintahairion oireita. Kerran vuodessa seurataan epilepsia
ladkkeista fenytoiinin pitoisuutta. Jos potilaan hoitoon sitoutumista ja itsehoidon toteutuk-
sen puutteita epdillaan tai, jos potilas saa kohtauksen, kun on ollut pitké kohtaukseton

jakso, otetaan verikokeita. (Annunen-Rasila ym. 2018.)
6.4 Sopeutumisvalmennus osana epileptikon kuntoutusta

Kokonaisvaltaiseen potilaan hoitoon kuuluu kuntoutus. Sen tavoitteena on edistaa ja ylla-
pitda potilaan toimintakykyja. Silla pyritdan edistdmaan potilaan itsenaista selviytymisky-
kya, hyvinvointia, tyollistymista ja osallistumismahdollisuuksia. Kuntoutus toteutetaan yksi-

I6llisesti ja pyritaan jokaisen potilaan kohdalla tunnistamaan taman omat pulmat seka
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haasteet. Haasteet saattavat liittya esimerkiksi potilaan turvallisuuteen tai hdnen omaan
sairauden hyvaksymiseensa, taikka potilaan tydkykyyn ja sosiaaliseen selviytymiseen.

(Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Joillekin potilaille sairastuminen epilepsiaan saattaa aiheuttaa sopeutumisongelmia. Ta-
voitteena sopeutumisvalmennuskursseilla on omatoimisuuteen ohjaaminen, motivointi it-
sehoitamiseen ja kursseilla annetaan tukea potilaalle, jotta han loytaisi selviytymis- kei-
noja, mitka auttavat juuri hanta. Hoitajan ja potilaan yhdesséa tehtyyn kuntoutussuunnitel-
maan perustuu sopeutumisvalmennus. Epileptikolla on oikeus sosiaaliturvan tukitoimiin
seka ammatillista kuntoutusta antavaan tukee, jos niihin katsotaan olevan tarvetta. (Epi-
lepsia 2018.)

Keskeinen kuntoutusmalli epilepsiaa sairastaville ja heidan laheisilleen on ryhmémuotoi-
nen sopeutumisvalmennus. Se on ajankohtainen silloin, kun potilaalla on psykososiaali-
sen tuen tarvetta tai silloin kun potilas voisi hyotya vastavuoroisuudesta ryhmaétilanteissa.
Kuitenkin akuuteista psykiatrisista oireista karsiville tata kuntoutusmuotoa ei suositella.
(Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Sopeutu-
misvalmennuksessa annettava tieto tulee aina olla asianmukaista ja tutkittua tietoa. So-
peutumisvalmennusta edeltdé yleensa osallistuminen ensitietopéiville. (Kalviainen ym.
2016, 94.)

Sopeutumisvalmennus on moniammatillisen ryhman yhteistyota. Siihen kuuluu kuntoutuk-
sen ammattihenkilditd, ryhman tarpeiden, vamman ja tavoitteiden mukaan. Sopeutumis-
valmennus toteutetaan yleensa ryhmakuntoutuksena, jolloin kurssin ryhmé koko on 6-16
ihmista. Sopeutumisvalmennus kurssi kestaa yleensa 3-14 paivaa. (Streng 2014, 252-
253.)

Toiminnalliset harjoitukset, ohjatut yksilé- ja ryhmakeskustelut ja asiantuntija-alustukset
ovat sisallon kasittelytapoja. Kohderyhman mukaan valikoituu myés kurssien tyéryhmien
jasenet. Esimerkiksi neurologian erikoislaakari, neuropsykologi, psykoterapeultti, sosiaali-
tyontekija tms. Olennaisena osana ryhmakeskusteluissa on kokemusten ja tunteiden jaka-
minen seka vertaistuki muiden ryhmalaisten kanssa. Tassa mukana on tietenkin ammatti-
lainen ohjaamassa tilannetta. Mukana eri teemojen kasittelyssa ovat myds valmennetut
vertaisohjaajat. He ovat mukana kertomassa omista kokemuksistaan. He kertovat, kuinka
epilepsia on vaikuttanut heidan elamaénsa seké kokemuksia omasta sairaudestaan. (Hoi-
donohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Ryhmassa ko-
ettu yhteys voi vahvistaa elamaniloa ja tuoda rohkeutta osallistujalle itsensa ilmaise-
miseksi. On myds mahdollisuus kokea asioita, jotka yksin jaisivat kokematta. (Kalvidinen
ym. 2016, 95.)
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Epileptikoilla on jonkin verran omaishoitajia. Heille on jarjestetty myds omia kursseja,
joissa kaydaan lapi tarkeitd aiheita, kuten fyysista ja psyykkista jaksamista. Monille on voi-
maannuttavaa jo omien kokemusten vaihtaminen. Siella kaydaan lapi myds omaishoitajille
suunnattua tukea ja keinoja, jolla voi tukea omaa hyvinvointia, kuten harrastukset ja lii-
kunta. Kursseilla kdydaan myos lapi toimintaa kohtaustilanteissa seka hoitamista arjessa.
Hoitamisessa tarke&a on kuntouttava tyoote ja potilaan tukeminen myos henkisesti. (Hoi-

donohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Rahoitus kuntoutustoiminalle tulee, joko Kelan harkinnanvarisena kuntoutuksena tai vai-
keavammaisen kuntoutuksena. Toinen rahoittaja voi olla Raha-automaattiyhdistys, joka
tukee erityisesti niitd ryhmia, jotka eivat kuulu Kelan kuntoutuksen alaisuuteen. Kursseille
tarvitsee maksusitoumuksen vakuutusyhtiolta tai terveydenhuollolta. Osallistujille sopeutu-
miskuntoutus on maksutonta. Kurssien toteutus tapahtuu kohderyhmille sopivissa kurssi-
keskuksissa tai kuntoutuslaitoksissa eri puolilla maata. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen
merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Myds yksittdiset sairaalat jarjestavat sopeutu-

misvalmennusta omille potilailleen (Kalviainen ym. 2016, 94).

Sopeutumisvalmennuksesta, joka on suunnattu epileptikoille ei toistaiseksi ole tehty laa-
ketieteellista tai yhteiskuntatieteellista tutkimusta. Muissa sairausryhmissa, sité on jonkin
verran tutkittu. Vuodesta 2009 epilepsialiiton kursseilla on aloitettu kayttamaan arviointi-

mittareita. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)
6.5 Ammatillinen kuntoutus osana epilepsian hoitoa

Epilepsiaan sairastuu vuosittain yli 2000 tydikaista suomalaista. Heista suurin osa on ty6-
elamassé, hakee toita tai opiskelee. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilep-
siapotilaan kannalta 2009) Kokonaisuudessa tyOikaisia epileptikkoja on noin 35000 (Kal-
vidinen ym. 2016, 99). Vain 8%:lla on Kelan tilastojen mukaan epilepsia paaasiallisena
syyna elakkeeseen (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta
20009).

Tyokykyyn vaikutus epilepsialla on yksildllinen, siihen vaikuttaa suuresti muun muassa se
onko taustalla jokin muu aivosairaus, joka aiheuttaa rajoituksia. Epilepsian ajatellaan vai-
kuttavan rajoittavasti tydntekoon. Yleensa vain ensimmaisena vuosi sairastumisesta rajoit-
taa hieman elama& esimerkiksi autoilun suhteen. Suurin osa ammateista on kuitenkin sel-
laisia, joissa epileptikko voi hyvinkin tyéskennella. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen mer-
kitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Useimmat epileptikot voivat kayttd&d normaalisti tie-

tokonetta ja ajaa ajoneuvoa, oltuaan vuoden kohtauksettomia (Kalvidinen ym. 2016, 99).
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Toki tilanteita tulee arvioida potilaskohtaisesti, kuten soveltuvuutta vuorotyéhdn. Vuorotyd
saattaa lisata kohtausriskia, mutta jos epileptikko soveltuu siihen hyvin ja kykenee palau-
tumaan ja sailyttamaan rytminsa hyvin, ongelmia ei yleensa ole. (Hoidonohjauksen ja kun-

toutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Ammatillisen kuntoutuksen tavoite on auttaa tyollistymisessa, tdissa pysymisessa tai toi-
hin paluussa. Tehtdvana kuntouksessa on tyokyvyn parantaminen, ammatillisten valmiuk-
sien lisdéaminen seké tydssa jaksamisen edistdminen. TAma& kuntoutusmuoto on tyoikai-
sille tarkoitettua, jos uhkana lahivuosina on sairauden takia huonontunut ansio- ja tyokyky
tai tyokyvyttomyys. Tarve ammatilliselle kuntoutukselle olisi hyva arvioida heti terveyden-
huollossa, jos on olemassa uhka tydkyvyn menettamiselle. (Kuntoutusportti 2016.) Tyo-
kyky liittyy paljon ihmisen toimintakykyyn ja persoonallisuuteen. Koska epilepsiaan liittyy
kohtausoireita, se vaatii huolellista syventymista tyokyvysta huolehtivaan kuntoutustutki-

mukseen ja kuntoutukseen. (Kalvidinen ym. 2016, 100.)

Ammattia saattaa joutua vaihtamaan, jos hoidosta huolimatta epileptikko saa kohtauksia.
Ammatteja, joissa hén saattaa olla vaaraksi itselleen tai muille on valtettdva. Ammatillinen
kuntoutus sisaltaa tukitoimia, joiden tarkoituksena on helpottaa kuntoutujaa I6ytamaan
uusi ammatti. Vain joka viides epileptikko suorittaa peruskoulun erityisopetuksessa. Suu-
rin osa nuorista epileptikoista ei tarvitse tukitoimia. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen
merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.) Tilanteessa, jossa eteen tulee ammatinvaihto,
tulee ammatillisen kuntoutuksen toimet aloittaa viiveettd. Uutta ammattia mietittiessa tu-
lee pohtia epilepsian aiheuttamia rajoituksia, mutta lisksi pitdd muistaa huomioida epilep-

tikon muut sairaudet ja rajoitukset. (Kalviainen ym. 2016, 100.)

Kohtaustilanteen ollessa hyva on silti ammatteja, joissa epileptikko ei voi tydskennella.
Raskaan kuljetuksen ajoneuvon kuljettaja sekd henkildliikenteen kuljettaja ovat ammat-
teja, joissa epileptikko ei voi tydskennellda. Ammattimaiselle autoilulle este on jo yksittai-
nenkin epileptinen kohtaus EU-direktiivinien mukaan, vaikka kohtaus olisi sellainen, ettei
se edes vaadi laakityksen aloittamista. Jo koulutusvaiheessa joillakin aloilla on tavallista
tiukemmat terveydentila tarkastukset. Esimerkiksi rautatieliikenne, merenkulku ja ilmailu
ovat tallaisia aloja. Erityistd huomiota terveydentilassa katsotaan myds palo-, pelastus- ja
poliisikoulutuksessa. Joten, jos epilepsiaan sairastunut olisi ammatiltaan ollut jokin naista
edella mainituista, olisi epileptikolla todennékdisesti edessddn ammatinvaihto ja aloitettai-
siin ammatillinen kuntoutus. Joissakin ammateissa riittaa, etta tyonkuvaa hieman muoka-

taan. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)

Kohtaustasapainon huonontuessa saattaa tulla tilanne, jossa potilas voi joutua pohtimaan

uutta ammattia. Kohtaustasapainon huono tilanne voi aiheuttaa esimerkiksi vaaratilanteita
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toissa tai lisaté poissaoloja. Kaikki mahdollinen on tietenkin yritettdva tasapainon takaisin
saamiseksi ennen niin radikaaleja paatoksia, kuin ammatinvaihto. Tilannetta tdissa tulee
seurata riittavan pitkaan ja kokeilla eri asioita, kuten tyétehtavien muuttamista tai eri ty6
samassa paikassa ennen kuin ruvetaan suurempiin muutoksiin. (Hoidonohjauksen ja kun-

toutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009.)
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7 EPILEPTIKON TUKIPALVELUT JA OMAISTEN TUKEMINEN
7.1 Epileptikon tukipalvelut kuntoutuksen tukena

Epilepsialiitto jarjestdé vertaistuki toimintaa avokuntoutusryhmissa ja kursseilla, joissa jae-
taan kokemuksia ja kohdataan ihmisia samantapaisista elamantilanteista. Liitto jarjestaa
my6s tapahtumia kunnallisesti ja maanlaajuisesti, joissa voi tavata liiton kouluttamia ver-
taisohjaajia. Blogit ja vertaistarinat antavat matalan kynnyksen kokemustietoa. Liitto jarjes-

taa mydos epileptikoille suunniteltuja lomia. (Epilepsialiitto 2018.)

Seka Kela ettd epilepsialiitto jarjestavat epileptikoille sopeutumisvalmennus kursseja.
Kursseja jarjestetaan kurssikeskuksissa seké kuntoutuslaitoksissa, jolloin ne kestavéat
useamman paivan. Kursseja jarjestetaan myos verkossa, jolloin ei tarvitse lahtea pidem-
malle. (Terveyskyla 2018.)

7.2 Epileptikon omaisten tukeminen

Myaos laheisille voi nousta ajatuksia ja kysymyksia seka hyvinkin voimakkaita tunteita, kun
heidén laheisensa on sairastunut. Heille voi nousta huolia hyvinkin arkisiin asioihin liittyen,
esimerkiksi potilaan selviytymiseen kotona. On myds huomioitava omaisten jaksaminen,
he voivat toki tukea ja auttaa seka olla lasna. Omaisten ei kuitenkaan ole tarkoitus toimia
terapeutteina potilaalle. On myds vaikean sairauden kohdalla pohdittava, onko laheisilla ja
omaisilla voimavaroja potilaan kotona hoitamiseksi. Moni omainen saattaa kokea esimer-
kiksi huonoa omaa tuntoa, eiké sen takia halua tehda asioita itsedan varten. (Terveyskyla
2018.)

Epilepsialiitto jarjestaa epileptikon omaisille tarkoitettuja ja suunniteltuja lomia. Kela jarjes-
tad omaisille sopeutumisvalmennus kursseja. (Epilepsialiitto 2018.) Erikoissairaanhoito
jarjestaa ensitietopaivia ja niiden tavoitteena on antaa perustietoa sairaudesta seka koh-
data omaisia ja epileptikkoja, kun sairastuminen on vasta tapahtunut. Muiden samassa ti-
lanteessa olevien ihmisten kanssa keskusteleminen ja kokemuksista puhuminen antaa
vertaistukea ja arvokasta tietoa. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapoti-
laan kannalta 2009.)

Ensitietopaivan aikana tydryhma, johon kuuluu sairaanhoitaja, sosiaalitydntekija, neuro-
logi, kuntoutusohjaaja seka neuropsykologi kertoo uudelleen ryhmaélle sairastumiseen liit-
tyvaa tietoa. Ensitietopaivan aikana keskustellaan joka paivaseen elamaan vaikuttavista
sairauden alueista ja kerrotaan sosiaaliturvan ja kuntoutuksen mahdollisuuksista. Koska
sairauden toteamisen alussa vastaanottokyky ei ole hyva, tarvitsevat potilaat yleensa

myo6s sopeutumisvalmennusta, jossa sairaudesta johtuvaa tunnelastia padsee purkamaan
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turvallisessa ymparistossa. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan
kannalta 2009.)
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8 MENETELMALLISET VALINNAT JA OPINNAYTETYON ETENEMINEN
8.1 Tiedonkeruumenetelmana haastattelu ja kysely

Tutkimuksellinen opinnaytetyd etsii tydelaman ongelmiin ja kysymyksiin vastauksia. Naita
etsitdan mittauksia, kokeita, haastatteluja tai kyselyja tekemalld. Kyseessa voi olla jonkin
asian tutkiminen, kartoittaminen, kehittamisidea tydelaman haasteiden parantamiseksi tai

uuden toimintatavan kehittaminen. (Lapin AMK 2018.)

Haastattelu toteutettiin teemahaastatteluna. Ennen haastattelua etsittiin tietoa aiheesta ja
luotiin tietyt kehykset haastattelulle (Hirsjarvi & Hurme 2000). Haastattelun etuna on sen
joustavuus, koska haastattelija pystyy esittamaan kysymyksen uudestaan tarvittaessa,
selkiyttdd sanamuotoja seka selventaa, jos tulee vaarinkasitys. Erilaisia haastatteluita voi-
vat olla mm. henkilokohtaiset haastattelut, sahkopostihaastattelut, teemahaastattelut, pu-
helinhaastattelut, ryhméakeskustelut ja avoimet haastattelut. Haastattelupohjaa voi muo-
kata haastateltavien mukaan, jos heité on erilaisia. Kysymyksiin voi tehda tarvittavia muu-
toksia riippuen vastaajista. Tarke&a on haastattelussa saada mahdollisimman paljon tie-

toa siitd asiasta, josta toista ihmista haastatellaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.)

Tutkimuksen osana haastatteleminen on vuorovaikutustapahtuma. Sille luonnollisia piir-
teitd ovat, ettd tutkimuksen kohteeseen on haastattelija perehtynyt ja haastattelu on suun-
niteltu ennalta. Haastattelija on tehnyt itse kysymykset ja han ohjaa haastattelua. Usein
haastattelija yllapitda haastateltavan motivaatiota ja motivoi haastateltavaa. Haastattelija
mydskin tuntee roolinsa, mutta haastateltava oppii roolinsa vasta haastattelun aikana.
Haastattelija myo6s tekee haastateltavalle selvaksi, mihin han haastatteluaan kayttéaa luot-
tamuksellisesti. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 43.)

Ainutlaatuiseksi tiedonkeruumenetelmaksi haastattelun tekee se, ettéd haastattelija ja
haastateltava on suorassa kielellisessa vuorovaikutuksessa. Etuna haastattelussa on, ettéa
aineiston kerdamista pystytddn joustavasti saatelemaan vastaajaa myodaten ja tilanteiden
mukaan. Yleisimpia syita valita haastattelu tutkimusmenetelmaksi ovat muun muassa, se
ettd tutkimuksessa ihminen on merkityksellinen ja aktiivinen osapuoli. Ennalta tiedetdan,

etta tutkimuksessa oleva aihe tuottaa vastauksia. (Hirsjarvi ym. 2009, 204-205.)

Kyselyn toteuttamisessa on erilaisia mahdollisuuksia mm. puhelinhaastattelut, postikyselyt
tai internet-kyselyt. Sahkoisenkyselyn avulla voidaan keraté laadullista sek& maarallista
tutkimusmateriaalia paremmin kuin paperilomakkeella. (Ronkainen & Karjalainen 2008, 7.)
Kysely sopeutuu tutkimuksiin, joissa vastaajat valikoituvat sattuman varaisesti seka otan-
taan perustuvan tutkimuksen tiedonkeruuseen. Eroavaisuus néissa on, ettd avoimessa

kyselyssa kaikki, jotka ovat halukkaita saavat vastata tutkimukseen. Otantaan
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perustuvissa tutkimuksissa vastaaja kirjautuu henkildkohtaisesti lomakkeelle. (Ronkainen

& Karjalainen 2008, 70.) Tassa selkeasti parempi vaihtoehto oli selkeasti avoin kysely.

Kysely tutkimus on yksi survey tutkimuksen menetelma. Survey tarkoittaa haastattelun,
kyselyn ja havainnoinnin muotoa, jossa kerataan aineistoa standardoidusti ja siina tutki-
mukseen vastanneet ihmiset muodostavat naytteen tai otoksen tietynlaisesta perusryh-
mastéa. Standardoiminen tassa tarkoittaa, etta jos halutaan saada selville esimerkiksi vas-
taajan koulutus, se pitaad kysya kaikilta samanlaisella tavalla. Runsaalla vastaajamaaralla
ja kattavalla kysymysaineistolla pystytaan kerddmaan luotettavampi tutkimusaineisto. Ky-
symyksia pystytaan tekeméaén kolmella erilaisella tavalla. Avoimissa kysymyksissa jate-
taan vastaukselle tyhja tila. Monivalintakysymyksessa on valmiit vastausvaihtoehdot ja ky-
selyn vastaaja valitsee niista itselleen sopivan. Kolmas tapa on avoimen kysymyksen ja
strukturoidun kysymyksen vélilta, siind valmiiden vastausvaihtoehtojen liséaksi on vaihto-
ehto, johon vastaaja saa itse taydentda jonkin itsesta tuntuvan paremman vaihtoehdon,

kuin mita valmiissa vaihtoehdoissa oli. (Hirsjarvi ym. 2009, 193-199.)
8.2 Tulosten analysointimenetelmat

Tuloksista kootaan yhteenveto, jota verrataan teoreettiseen tietoon. Lisdksi verrataan tu-
losten seka teoreettisen tiedon yhtenevaisyyksia seka poikkeavuuksia toisistaan. Analyy-
sissa tehdaan laadullinen sisallénanalyysi, koska maarallinen tutkimus ei tdssa tutkimuk-
sessa olisi luotettava pienen vastaajamaaran vuoksi. Laadullisessa sisallon analyysissa
sisalto tulisi ensiksi eritella pieniin osiin ja sitten koota uudestaan uudeksi kokonaisuu-

deksi. Sisdllobnanalyysin tehdaan aineistolahtdisesti. (Sarajarvi & Tuomi 2009.)

Sisallbnanalyysissa tarkastellaan tuloksia etsien yhtendisyyksia ja eroavaisuuksia seka
eritellen ja tiivistaen. Sisdllonanalyysissa tarkastellaan tekstimuotoista aineistoa tai teksti-
muotoon muutettua aineistoa. (Sarajarvi & Tuomi 2009.) Tutkimuksen aineistot ovat teksti-
muodossa ja toinen on muutettu tekstimuotoon. Sisallénanalyysin mukaan kootaan aineis-

tosta tiivistetty kokonaisuus, jota verrataan teoreettiseen tietoon.

Internetin eri keskustelupalstoilla julkaistussa kyselyssa on seka avoimia- etta valintakysy-
myksia. Avoimet kysymykset on analysoitu luokittelemalla, koska luokittelu sopii materiaa-
liin, joka muodostuu joukosta tapauksia ja yksiloita. Jarjestysta materiaaliin saa, kun jakaa
yksildt ryhmiin, jotka muistuttavat tai ovat samantapaisia tapauksia. Yhden ryhméan ta-
pauksilla on jokin samankaltainen ominaisuus ja se puuttuu tai on erilainen muissa ryh-
missa. (Routio 2018.) Valintakysymykset on analysoitu google forms ohjelmalla, joka ana-

lysoi vastaukset yhteenvetojen avulla automaattisesti (G suite 2018).
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8.3 Opinnaytetytn eteneminen

Yleensa ryhdytdén tutkimukseen sen takia, ettd ongelmien ratkaisu ei onnistukkaan arki
ajattelun kautta. Uutta tietoa tarvitaan ongelmatilanteiden ymmartamiseen ja ratkaisemi-
seen. Nama yllamainitut asiat toimivat soveltavan tutkimuksen lahtdajatuksena. Soveltava
tutkimus tahtaa yleensa kaytannon tavoitteeseen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
19.)

Opinnaytetydnprosessi alkoi teoreettisen tiedon keruulla, jonka jalkeen luotiin kysymykset
haastatteluun ja kyselyyn. Kysymyksiin vaikutti myos ennakkoon saatu tieto huonosta oh-
jauksen laadusta. Kysymykset ovat osittain hyvinkin strukturoituja, mutta mukana on myads
avoimempia kysymyksia. Kysymysten avulla haluttiin koota hyvin konkreettista kokemus-
tietoa potilaiden tuntemuksista ja kokemuksista tutkimukseen. Kysymykset koskettivat
muun muassa tuntemuksia, joita potilas on kokenut, hoitajan ja laékarin tapaamisia, saa-
tua tietoa sairaudesta seké ohjaamista hoidossa ja ohjaamista siind, miten tietyissa tilan-

teissa tulisi toimia.

Haastateltava on 28-vuotias mies, joka on saanut epilepsia diagnoosin vasta vahan aikaa
sitten. Haastattelu koski itse epileptikkoa seka hanen perhettddn. Siina selvitettiin heidan
kokemuksistaan sairauden diagnosoimisvaiheessa, sairauden alkuvaiheen hoidosta ja
sen jalkeisestéa tuesta seké saamastaan ohjauksesta hoidon aikana. Haastateltavalta saa-
tiin etukateen hieman tietoa hénen tarinastaan. Haastattelu kesti tunnin ja se toteutettiin
hanen kotonaan. Haastattelussa kaytossa olleet kysymykset ovat liitteena tyon lopussa
(LIITE 1.) Haastattelun pohjalta kerattiin aiheita, joita haluttiin hyédyntaa kyselyssa. Haas-
tattelusta tehdaan erikseen viela yhteenveto tulosten ja analyysin liséksi, runsaan haastat-

telumateriaalin takia.

Internetkysely oli avoinna kuukauden usealla keskustelupalstalla, joita olivat Suomi24,
terve.fi seka HyvaTerveys.fi. Kyselyssa kerrottiin, keitd olemme, mitd teemme ja miksi.
Kyselyn vastaukset tulevat anonyymeina ja se kohdistui epileptikoille sek& heidan omaisil-
leen. Pohdittiin, etté vaikka vastauksia tulisikin vdhan saataisiin niistd hieman muiden epi-
leptikoiden mielipiteitd mukaan tutkimukseen. Kyselysta tehtiin mahdollisimman selkea ja
helppo vastata. Kyselyyn laitettiin paljon monivalintakysymyksia, jotteivat ihmiset kyllasty
kesken tai jata vastaamatta. Monivalintakysymyksiin laitettiin valmiit vastaukset, joista va-
lita. Mukana oli myds avoimempia kysymyksia. Kyselyn kysymykset I0ytyvat liitteena tyon
lopusta (LITE 2.) Kyselysta tehdaén tulosten analysointi, yhteenveto tulee automaattisesti

kayttamalla ohjelmalla.
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Kuten aiemmin teoriassa on kerrottu, sairastuminen voi aiheuttaa surua ja hdmmennysta
sairauden alkuvaiheessa (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan
kannalta 2009). Sairaus voi myds vaikuttaa muistiin seka tiedonkasittelyyn aiheuttaen hai-
rioitd ndissé osa-alueissa (Jehkonen 2015, 275). Potilaan ohjaamisesta tarke&é on poti-
laan ohjaaminen hoidossa ja tiedonsaannin turvaaminen potilaalle (Hupli 2004). Tukipal-
veluiden jarjestaminen potilaalle on tarke&a, kun han sairastuu (Epilepsialiitto 2018). Poti-
laan tukeminen konkreettisesti ja emotionaalisesti on osa potilaan ohjausta. Laaduk-
kaassa potilasohjauksessa yhdistyy potilaslahtéinen kohtaaminen seké tuen ja tarpeiden
tunnistaminen. (Paavilainen 2012.) Taustateorian perusteella tehtiin kysymykset haastat-

teluun seka kyselyyn.
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9 OPINNAYTETYON TULOKSET

9.1 Haastattelun tulokset

Haastattelussa kavi ilmi, ettd haastateltavan oli vaikea ymmart&aéa olevansa sairas, koska
ei itse muistanut poissaolokohtauksista mitaan ja olo oli I&hinn& vain omituinen. Han ei
osannut kiinnittd& asiaan huomiota, ennen kuin ulkopuoliset siihen tarttuivat. Omaisten
mielesta tdma vaihe oli pelottava ja turhauttava, ei tiedetty oliko syyna fysiologinen vai
mielenterveyden sairaus. Omaiset kertoivat myods vaaratilanteista, jotka olivat todella pe-
lottavia. Haastateltava teki myds paljon toité ja omaiset pohtivat syyksi mahdollista bur-

noutia.

Haastateltava kertoi, ettéa diagnoosin saaminen oli kova paikka, koska ajokortin menetys
vaikutti hanen elamé&ansa suuresti. Hanta huoletti my6s se, kun sairaus on elinikéinen
eika siihen ole niin sanottua parantavaa hoitoa. Omaisille syyn selvidminen oli helpottavaa

ja tarkeda, etté oikea syy loytyi ja hoidetaan oikeaa sairautta.

Haastateltavan mielesta tietoa sairaudesta oli riittdvasti ja ehka lilkkaakin. Tunteet olivat
viela hyvin pinnassa diagnoosin saamisen vuoksi. Ei ollut viel& motivaatiota keskittya sai-
rauteen ja sen hoitoon, siksi moni asia meni ohi hoitajan kanssa keskustellessa. Omainen
oli mukana hoitajan tapaamisessa ja kertoi saaneensa riittdvasti yleistietoa sairaudesta ja
sen hoidosta. Molemmat olisivat toivoneet tietoa ladkkeiden kelakorvattavuudesta, silla
aluksi potilas maksoi kalliit ladkkeet kokonaan itse. Tiedon l&a&kkeiden korvattavuudesta
potilas sai vasta apteekin henkilokunnalta. Tapaamiset hoitajan kanssa olivat haastatelta-
van mukaan muistettavissa, mutta konkreettinen tieto valui hukkaan, koska haastateltava
kasitteli viela diagnoosin saamista. Hoitajatapaamiseen omainen oli tyytyvadinen, ihme-

tysta aiheutti kuitenkin se, etta hoitavaa laakaria ei tavattu.

Haastateltava koki saaneensa riittavasti tietoa tukipalveluista. Han oli myds saanut hoita-
jan puhelinnumeron mahdollisia ongelmatilanteita varten. Haastateltava kertoi myés soit-
taneensa kyseiseen numeroon, mutta ohjeistukset ovat tuntuneet turhanpaivaisilta ja ettei
hoitajaa oikeasti kiinnosta ottaa asioita hoitaakseen. Kuntoutuspalveluihin hénella ei ollut

kiinnostusta osallistua.

Lopuksi haastateltava ja omaiset kertoivat, etta tuki ja apu on ollut riittavaa. He kaikki olisi-
vat toivoneet jonkinlaista kontrollikéyntia fyysisesti paikan paalld, jossa oikeasti kaytaisiin
lapi asioita ja esimerkiksi ladkityksen sopivuutta. Hanen kohdallaan oli yksi hoitajan soitto,
joka oli heidan mukaansa turhanpdaivainen. Muutenkin seuranta alkuun olisi heid&n mie-

lestaan tarpeen olla tihedmpaan.
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9.2 Kyselyn tulokset

Kyselyyn vastasi kymmenen henkild&, vastanneista kahdeksan oli epileptikkoja ja kaksi
omaisia. Viisi vastanneista koki oireiden selvittelyvaiheen pelottavana tai vaikeana. YKsi
kertoi vaiheen kestaneen kauan ja kaksi kertoi sen taas menneen nopeasti. Kaksi vastan-

neista ei muista vaihetta.

Diagnoosin saaminen tuntui neljasta vastanneista ahdistavalta ja toisella neljasta helpotta-
valta. Yhden vastanneen mielesta diagnoosin saaminen tuntui epauskottavalta. Yksi ei

osannut sanoa miltd diagnoosin saaminen tuntui.

Kuusi vastaajista kertoi muistavansa ensitapaamiset hoitajan ja l1a&karin kanssa hyvin.
Kolme kertoi muistikuvien olevan hiekkoja tapaamisista. Yksi vastaajista ei muista hoitajan
ja laakarin tapaamisia. Kahdeksan vastaajista kertoi, etta heitd ohjeistettiin selkeasti otta-
maan yhteytta hoitavaan tahoon, jos hoidon aloittamisen jalkeen tuli ongelmia. Kaksi ker-
toi, ettei saanut ohjeistusta. Nelja vastaajista kertoi, ettei heille kerrottu epileptikon tukipal-
veluista. Kolme vastaajaa kertoi, etta tieto oli hyvin vahaista ja kolme sanoi saaneensa hy-

vin tietoa tukipalveluista.

Puolet kyselyyn vastanneista koki, ettei tarvitse talla hetkelld minkdanlaista tukea, vaan he
parjadvat epilepsian kanssa. Kaksi vastaajista kokee parjddvansa melko hyvin. Kaksi vas-
taajaa kertoo, ettd diagnoosin saamisen jalkeen on ollut vaikeaa ja yksi kertoo elaméansa

olevan suorastaan hankalaa.
9.3 Tulosten tarkastelua

Haastattelun analysointi tehtiin vastausten perusteella. Kysely tehtiin Google forms-ohjel-
malla, joka analysoi vastaukset taulukoilla. Saadut vastaukset olivat hyvin erilaisia ja mo-
nipuolisia. Vastaajien sairaushistoria ja kokemukset olivat keskenaén erilaisia, joten vas-
taukset poikkeavat todella paljon toisistaan. Pienen vastaajaméaran takia tulokset eivat

anna todellista kuvaa aikuisten epileptikkojen hoidon ja ohjauksen laadusta.

Monilla vastanneista epilepsia puhkesi akillisesti tai onnettomuuden seurauksena, jolloin
diagnoosi on saatu nopeasti. Kolmasosa vastanneista kertoi sairauden syyn selvittelyn
kestaneen todella pitkdan ja he ehtivat saada useita kohtauksia selvittelyvaiheen aikana.
Kuten haastattelussa, yhdella vastaajista epailtiin psyykkista sairautta epilepsian sijaan.

Molemmat kokivat asian hyvin inhottavana, kun laakari epaili psyykkista sairautta.

Epileptikko ei useinkaan muista kohtaustaan ja se vaikuttaa tajunnantasoon alentavasti
(Epilepsia aikuisella 2015). Epilepsia voi aiheuttaa hairidita potilaan muistissa ja tietojen-

kasittelyssa (Jehkonen 2015, 275). Haastateltavalla on ollut my6s kyseisia hairiita ja
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oireita epilepsian kanssa. Han kertoo, ettei aluksi edes ymmartanyt oikein misté on kyse,
eikd muistanut saaneensa minkaanlaisia kohtauksia. Omaiset kertoivat kohtausten olevan
sellaisia, ettei potilaaseen saanut minkdanlaista kontaktia. Kyselyyn vastanneista diag-
noosin saamisen jalkeen suurin osa koki hoitajan ja l1&&karin tapaamiset hyvin ymmarret-
taviksi ja selkeiksi. Kuitenkin noin kolmasosalla vastanneista muistikuvat tapaamisesta oli-
vat hyvin hatarat. Noin kolmasosa vastanneista ei muista saaneensa selkeita ohjeistuksia,
miten tulee toimia, jos sairauden kanssa tulee ongelmia jatkossa. Pieni osa vastanneista

kertoo kayvansa laakarin luona saanndllisesti.

Epilepsia voi oireilla mygs eri tavoin. Sen ilmenemismuodot ovat hyvin moninaiset ja erilai-
sia kohtaustyyppeja on useita. (Epilepsia aikuisella 2015.) Taméan takia my6s haastatelta-
vamme kohdalla diagnoosin saaminen ei ollut helppoa. Diagnosoimiseen kaytetaan mo-
nenlaisia eri tutkimuksia ja kuvauksia ennen kuin diagnoosista voidaan olla varmoja (Epi-
lepsia aikuisella 2015). My06s kyselyssa kavi ilmi epilepsian monimuotoisuus, jokaisella

vastaajalla oli oma tarinansa omasta sairaudestaan ja sen puhkeamisesta seka hoidosta.

Diagnoosin saaminen voi aiheuttaa surua ja hammennysta sairastumisvaiheessa (Hoi-
donohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan kannalta 2009). Myds omaisille
nousee voimakkaita tunteita laheisen sairastuessa (Terveyskyla 2018). Haastatelta-
vamme omaiset olivat todella huolissaan haastateltavasta, kun han ei halunnut myoéntaa
itselleen olevansa sairas. Kyselyssa diagnoosin saaminen tuntui lahes puolesta vastan-
neista ahdistavalta tai helpottavalta. Pieni osa vastanneista koki diagnoosin epauskotta-
van ja osa ei osannut sanoa miltd diagnoosin saaminen tuntui. Suurin osa kyselyyn vas-
tanneista koki huolta tai pelkoa jossain vaiheessa sairastumistaan. Osa koki pelkoa tai
huolta, kun odotti diagnoosin saamista osa taas saadessaan tietdd diagnoosin. Mydskin
Nylén kuvailee epilepsiaa sairastavien reaktioita samalla tavalla. Sairastuminen voi vaikut-
taa psyykkiseen toimintakykyyn. Hdmmennys, suru seka erilaiset pelot ovat yleisia, mutta
vahentyvat ajansaatossa. (Hoidonohjauksen ja kuntoutuksen merkitys epilepsiapotilaan
kannalta 2009.)

Tarkeaa potilasohjauksessa on potilaan ohjaaminen hoidossa ja tiedonsaannin turvaami-
nen potilaalle (Hupli 2004). Tasta huolimatta haastateltava ei kokenut saaneensa tar-
peeksi tukea hoitohenkilokunnalta ja tietoa tuli enemman kuin han pystyi kasittelemaan.
Haastateltavan mielesta ohjausaika ei ollut riittava ja han olisi kaivannut enemman tukea

diagnoosin kasittelyn jalkeen.

Potilaan tukeminen konkreettisesti ja emotionaalisesti on osa potilaan ohjausta. Laaduk-
kaassa potilasohjauksessa yhdistyy potilaslahtéinen kohtaaminen seké tuen ja tarpeiden

tunnistaminen. (Paavilainen 2012.) Laadukasta potilasohjausta on tunnistaa potilaan
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tarpeita ndissa edelld mainituissa asioissa (Paavilainen 2010). Maaritelm&a verraten voi-
taisiin siis sanoa, etta kyselymme vastaajista ainakin kolmasosa ei ole saanut laadukasta
potilasohjausta hoitojensa alussa tai ohjaus on ollut puutteellista. Myds haastateltavan

kohdalla potilasohjaus on ollut puutteellista.

Tukipalveluiden jarjestdaminen potilaalle on tarkeaa, kun han sairastuu (Epilepsialiitto
2018). Haastateltavamme sekd hdnen omaisensa kokivat saaneensa tukipalvelut riitta-
viksi. Kyselysséa lahes puolet vastanneista ei ole saanut laisinkaan tietoa olemassa ole-
vista tukipalveluista. Kolmasosa vastanneista kokee saaneensa tietoa, mutta tiedon
maara on ollut vahaista ja kolmasosa kertoi saaneensa tietoa, jonka he kokivat hyvaksi ja
riittavaksi.

Haastateltavan ja hdnen vanhempiensa mielesta oli jarkyttavaa, etta hanelle aloitettiin ma-
sennuslaékitys ennen kuin kaikki tutkimukset oli saatettu loppuun. Diagnoosin saaminen
oli haastateltavalle myds suuri jarkytys, jonka takia tiedon vastaanottaminen oli haasta-
vaa. Haastateltava koki, etta tietoa tuli likaa heti aluksi, kuitenkin sairauden ollessa viela
hoitamaton ja jarkytystilan ollessa paalla. Kyselysséa sairastumisen jalkeen puolet vastan-
neista kokevat asioiden jarjestaytyneen hyvin. Melkein puolella vastanneista on ollut han-
kaluuksia hyvaksya diagnoosia ja ovat yllattyneitd diagnoosin saamisesta. Ohjaamisen
tarkeydesta puhutaan teoriassa paljon epilepsian hoidossa ja tdssa se on mennyt hieman

hukkaan potilaan tilanteen vuoksi.

Haastattelun lopuksi kysyttiin asioista, joita haastateltava haluaisi muuttaa. Diagnoosin
saamisen ja ladkityksen aloituksen jalkeen haastateltava olisi toivonut parempaa seuran-
taa, etenkin ladkityksen toimivuuden tarkkailun suhteen. Puhelinkontakti hoitajaan ei ollut
rittdva. Teoreettisen tiedon mukaan ladkitysten vaikutuksen seuranta on tarke&a epilep-
sian hoidossa ja olisi tarkeda punnita ladkkeen hyddyn ja mahdollisten haittavaikutusten
valilla, onko ladkkeestd enemman haittaa vai hy6tya. Noin puolet kyselyyn vastanneista
kokee, etteivat tarvitse talla hetkelld minkaanlaista tukea, vaan kokevat parjadvansa epi-
lepsian kanssa. Osa vastaajista olisi kaivannut enemman tietoa ja tukea diagnoosin saa-

misen jalkeen esimerkiksi harrastuksista, jotka ovat soveltuvia epileptikoille.
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10 POHDINTA

10.1 Yhteenveto

Tutkimuksella saatiin laadulliseen tutkimukseen suuntaa antavaa informaatiota. Opinnay-
tetyon tulokset ovat tulkinnanvaraisia pienen vastaajamaaran seka tutkimuksen suppean
koon vuoksi. Isompien johtop&atdsten ja tulkinnan eteen tulisi koota laajempi tutkimus,

jossa olisi aiheeseen sopiva yhteistydkumppani.

Haastattelun ja kyselyn tulokset kuitenkin antoivat monenlaista informaatiota. Tutkimuk-
sessa saatiin selville ja vahvistettiin epilepsian monimuotoisuutta. Epilepsian ilmenemis-
muodot voivat olla hyvinkin erilaiset, joka ilmeni myds kyselyn vastauksista. Jokaisen vas-
taajan tarina oli hyvin erilainen. Tutkimuksessa ei kysytty, mistd maakunnasta vastaaja oli,
joten alueellisia eroja ei voida tulkita. Saadun hoidon laatu oli vastaajien kesken hyvin
vaihteleva. Osa vastaajista koki saaneensa hyvaa ja nopeaa hoitoa seka riittavasti infor-
maatiota sairauksista ja siihen liittyvista asioita. He eivat kokeneet tulleensa huonosti koh-
delluksi millaan lailla. Tassa suhteessa hoito on sujunut, kuten teoreettisella puolella asioi-
den tulisi menna. Monien vastanneiden kohdalla myos jatkohoito on ollut toimivaa, eika

kehittamiselle ole tarvetta heidan kohdallaan.

Toinen osa vastaajista koki muistikuvansa hyvin hatariksi tapaamisesta hoitohenkilokun-
nan kanssa. Diagnoosin saannin jalkeinen hoitajan vastaanotto, jossa jaetaan tietoa sai-
raudesta ja sen hoidosta ja muusta siihen liittyvasta, jai monella siis pimentoon. He koke-
vat myos ohjaamisen ja avun olleen puutteellista. Useammalla vastaajalla oli myds huo-
noja kokemuksia hoidon aloituksen jalkeisesta seurannasta. Maarallisesti huomattavan
iSO 0sa vastaajista koki hoidon laadun ja ohjaamisen olleen huonoa. Tutkimuksen tulokset
kertoivat, etta kehittdmista epileptikkojen hoidon ja ohjaamisen suhteen olisi. Prosentuaa-

lisesti maara on huomattavan iso, joka kokee hoidon olleen ala-arvoista.

Tutkimusta lahdettiin tekemaan tydstamalla ja etsimalla teoreettista ja tutkimuksellista luo-
tettavaa tietoa. Niita kaytettiin haastattelun ja kyselyn tueksi seké teoreettisen osuuden ra-
kentamiseksi. Lahtein& kaytettiin muun muassa painettuja lahteitd, internet-lahteina esi-
merkiksi Terveyskirjastoa, Terveysporttia, Kdypahoitoa ja masto-finnan kautta erilaisia tie-
tokantoja. Nain saatiin koottua hyva ja kattava tietoperusta tutkimuksen kysymysten seka

itse tutkimuksen tueksi.

Kokemuksellista tietoa kerattiin kahden erilaisen menetelmén turvin, kayttden haastattelua
seka internet-kyselyd. Kyselyn vastaajaméaara oli valitettavasti pieni, jolloin kyselysta ei
saatu kattavaa kuvaa epileptikoiden kokemuksista. Paatettiin kuitenkin kayttaa kyselya

tutkimuksessa, tuoden joidenkin epileptikkojen ajatukset ja tuntemukset julki nimettémina.



33

Tyo siséltaa myos yleista tietoa epilepsiasta sairautena, sen diagnosoimisesta, oireista ja
hoidosta. Tydssa on koottu omat kokonaisuudet epileptikon hoidossa ohjaamisesta ja hoi-

dosta seka epilepsian vaikutuksista toimintakykyyn ja epileptikon elamanlaatuun.

Haastattelu oli hyvin hy6dyllista ja intensiivista. Haastattelusta saatiin hyvin kaytannonla-

heista tietoa koskien epilepsian diagnosoinnin eri vaiheita. Haastattelutilanteessa epilepti-
kolla seka omaisella oli paremmat mahdollisuudet kertoa kokemuksistaan kuin kyselyssa.
Yksityiskohtaisia tietoja saatiin erilaisesta oireilusta seké diagnoosin jalkeisesta elamasta

sairauden kanssa.

Tavoitteet toteutuivat hyvin, tydn esille tuominen jai liilan vahélle, koska tython ei tehty toi-
minnallista osuutta, eikd meilla ollut kunnollisia yhteistydkumppania. Haastattelun ja kyse-
lyn lopussa teimme yhteenvedot verraten teoreettiseen tietoon ja analysoimme niiden tu-
loksia, kuten tarkoituksemme oli. Yhteenvetona néihin on, etta kehittédvaa potilasohjauk-
sessa ja kuntoutuksessa olisi. Siihen tulisi kiinnittdd huomattavasti enemmaéan huomiota.
Etenkin haastattelusta selvisi hyvinkin yksityiskohtaista tietoa kehittamiskohteista. Tasta

olisi hyva kehittaa eteenpain tutkimusta seka tehda siihen myds toiminallinen osuus.

Ty6hon saatiin koottua selked ja yhtenainen teoreettinen osuus, kuten tavoitteena oli. Ta-
voitteena oli, etta hoitoalalla tydskentelevét ja opiskelijat voisivat hytdyntaa sita ja siita tuli
hyvin luotettava ja hyddynnettava. Hyvalla teoreettisella pohjalla saatiin koottua kysymyk-
set haastatteluun seka kyselyyn. Jalkikateen pohdittuna niiden sisaltéa olisi voinut hieman
muokata vield enemman teoriaa tukevaksi. Molempien haastattelun seka kyselyn tulok-

sista tehtiin yhteenveto seka analyysi, niitd verrattiin teoreettiseen tietoon onnistuneesti.

Teoreettisessa tiedossa tuodaan hyvin ilmi ohjaukseen liittyvia periaatteita ja oleellisia asi-
oita tyon aiheeseen liittyen ja lisaksi perusasioita, jotka ovat tarkeitd sairautta kasitellessa.
Saatiin kerattya kokemuksellista tietoa ja tamé varmasti avaa lukijoiden silmia hoidon ja
ohjauksen laadusta seka mahdollisesta kehittdmisesta. Tuloksissa saatiin tarkoituksen
mukaisesti tuotua ilmi potilaiden kokemuksia. Potilasohjausta ty6 ei varsinaisesti kehita,

mutta tarkoituksena olikin enemmaén avata ihmisten silmi& kehittdmisen tarpeelle.
10.2 Tyon luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytety6ta on tehty tutkimuseettisen neuvottelukunnan opinnéytetyon eettisten ohjei-
den mukaan. Nama ohjeistukset ovat valtakunnalliset. Tydta on tehty kunnioittaen kohde-
ryhmaa, lisaksi on toimittu lainsdddanndn ohjaamissa rajoissa. Lahteet seka niiden kaytto
on ollut sdantéja noudattavaa. Nama edelld mainitut seikat on toteutettu, kuten ARENE ry
(2017) ohjeistaa.
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Laadullisessa tutkimuksessa on ilmeista kayttaa teoreettista tietoa, se parantaa tutkimuk-
sen luotettavuutta (Sarajarvi ym. 2009). Kuten tassa tydssa on myds kaytetty. Myods teo-
reettisen osuuden merkitys tutkimuksessa on tarkea sen luotettavuuden kannalta (Sara-

jarviym. 2009). Tyéh6n on luotu monipuolinen ja luotettava teoriaosuus.

Ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettisen perustan muodostaa ihmisoikeudet (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 5.4.4). Tyo on tehty noudattaen ihmisoikeuksia. Tehty laadullinen tutkimus
on tehty luottamuksella, haastateltavaa ja kyselyyn vastanneita kohtaan. Molemmissa ol-
laan informoitu, miksi tutkimusta tehd&éan ja mihin silla pyritédn. Molemmissa vastaajat
ovat anonyymeja, eika heidan henkildllisyyttddn paljasteta missaan vaiheessa. Koska
haastateltava on tuttava, haastattelun tulokset kirjoitetaan suoraan pohjustuen hanen vas-
tauksiinsa. Luotettavuutta tydssa olisi lisannyt haastateltavan ollessa tuntematon henkilo.
Tuttavan haastattelu vahentaa luotettavuutta, koska tuttavaa haastatellessa ammatillisuus
voi karsia. Kyselyn seké haastattelun tulokset ovat vastausten mukaiset, eiké niita ole
muokattu alkuperaisléahteesté ja ne on esitetty ja analysoitu niiden oikeuden mukaan.
Kaikki vastaukset on huomioitu tydn tuloksissa, niiden alkuperaislahteen mukaisesti. Tut-
kimukset ovat opinnaytetydn tekijoiden itse tekemia ja julkaisemia. Tydssa kaytettiin use-

ampaa tiedonkeruumenetelmaa, joka vahvistaa tiedon luotettavuutta.

Ty0 on luotettava, koska tydsséa on kaytetty luotettavia tietokantoja lahteina. Eri lahteista
I6ytyy myds samoja asioita samalla tavoin kerrottuna, joka vahvistaa luotettavuutta. Tie-
donkéayttotarkoituksista on asianmukaisesti informoitu tyéhdn osallistuneita. N&ita asioita

on noudatettu LAMK (2018) opinnaytetydohjeen mukaan.

Objektiivisuuden ongelmaa tarkastellessa laadullisessa tutkimuksessa, erotetaan totuus-
kysymyksen lisdksi havaintojen puolueettomuus ja luotettavuus. Puolueettomuutta voi-
daan tarkastella esimerkiksi siten, ettd pyrkiiko tutkija kuulemaan ja ymmartamaan itseaan
tiedonantajaa vai tuleeko tiedonantajan kertomaan tutkijan puolelta suodatin. Siihen mit&
ja miten tutkija havainnoi ja kuulee voi vaikuttaa esimerkiksi tutkijan ik&, sukupuoli tai po-
littinen asenne. Periaatteessa laadullisessa tutkimuksessa nain kay, silla tutkija tekee itse
tutkimusasetelmansa seka tulkitsee sitd. (Tuomi ym. 2009,135-136.) Kaksi tutkijjaa mo-

lemmissa tutkimuksissa lisaa niiden luotettavuutta.

Metodikirjallisuus kasittelee tutkimusmenetelmien luotettavuutta reliabiliteetin ja validitee-
tin mukaan. Reliabiliteetti tarkoittaa tutkimuksen toistettavuutta ja validiteetti sité, onko tut-
kittu sitd, mita on luvattu tutkia. (Tuomi ym. 2018, 6.1.) Tutkimuksessa pystytaan toista-
maan jonkun muun tutkijan toimesta ja tytssa on tutkittu aikuisialla epilepsiaan sairastu-

neiden kokemuksia hoidon ohjauksesta, kuten tydssa tavoitteena oli.
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Luotettavuutta lisda se, ettd tutkimusprosessin on tarkastanut ulkopuolinen henkild. Va-
kiintuneisuutta lisaa se, etté tutkimuksen arvioi ulkopuolinen henkild. Uskottavuutta lisda
luotettavuus, neutraalisuus ja pysyvyys seka riittdva kuvaus tutkimukseen osallistuneista
ja keréatyn aineiston totuudenmukaisuuden arvio. (Tuomi ym. 2018, 6.2.) Ohjaava opettaja
seka opponoijat ovat arvioineet ja tarkastaneet tutkimuksen. Tydssa on myds kuvailtu mo-
lemmissa tutkimuksissa kohderyhmé&a ja arvioitu niiden todenmukaisuutta. Tyon luotetta-

vuutta olisi enemman lisdnnyt yhteisty6 jonkin kansallisen jarjeston tai liiton kanssa.
10.3 Hyodynnettavyys ja kehittamismahdollisuudet

Tyo6ssa on runsaasti kehittdmismahdollisuuksia ja sen hyddynnettavyytta olisi voinut pa-
rantaa monella tapaa. Ty6ta olisi ollut helpompi hyédyntaa, jos yhteistydkumppanina olisi
ollut esimerkiksi epilepsialiitto tai epilepsiahoitaja tai muu vastaava. Yhteistyd esimerkiksi
epilepsiahoitajan kanssa oli tuonut nékyvyytta ja kdytannén kokemusta ja apua. Tyon na-
kyvyys olisi kasvanut paljon, jos kansallinen jarjesto olisi ollut tutkimuksessa mukana. Silla
nyt tieto menee vain perille asiasta kiinnostuneille ja tyon lukijoille. My&s toiminnallinen
0osuus osana tyota olisi tuonut sitd enemman esiin. Tutkimusta voisi kuitenkin hyédyntaa

pohjana suuremmalle tutkimukselle tai tydlle liittyen aiheeseen.

Tyolla on mielestamme suuret kehittdmismahdollisuudet. Epilepsiahoitajan tydnkuvaa ja
heidan kayttdmiaan ohjaustapoja, niiden yhtenevaisyyksia ja eroja voisi tutkia seka onko
heidan koulutustaustat yhtenevaisia. Epilepsiahoitajille voisi tehda toiminallisena osuutena
muistilistan potilaan ohjaamisesta, check-listan muistuttamaan kaikista lapi kaytavista asi-

oista tai potilaalle jaettavan ohjevihon.

Aihetta tutkiessamme saimme sellaisen kasityksen, etté potilaiden kokemuksia on mieles-
tdmme Suomessa tutkittu melko vahan. Taté osa-aluetta voisi myds kehittdd eteenpain
tekemalla laajemman tutkimuksen potilaiden kokemuksista koskien epilepsian hoitoa ja
ohjausta. Potilaan ohjaaminen on merkittava osa hoitoty6ta ja sen onnistuminen on edel-
lytys hyvélle hoidolle. Opinnaytetydn merkitys hoitoty6lle on siis suuri vedoten edelliseen
lauseeseen. Vaikka epilepsia sairautena on vain pienelld osalla suomalaisia, tulee silti sen
hoito ja ohjaus olla laadukasta. Epilepsia sairautena voi vaikuttaa yksilon elaméanlaatuun

merkittdvasti, taman takia sen hoitoon tulisi kiinnittdd enemmaéan huomiota.
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LITTEET

Liite 1 Haastattelun kysymykset

Haastattelun kysymykset:

1.

Miten koit sen vaiheen, kun oireille yritettiin 16ytaa syyta?

Millaiselta diagnoosin saaminen tuntui?

Koetko saaneesi riittavasti tietoa sairaudesta?

Muistatko hyvin tapaamiset hoitajan/laékarin kanssa?

Miten sinua ohjeistettiin toimimaan jatkossa, jos ongelmia sairauden kanssa tulee?
Kerrottiinko sinulle tukipalveluista?

Millaista lisatukea/apua toivoisit? Mita haluaisit prosessia muuttaa tai kehittaa?
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Liite 2 Internet-kyselyn kysymykset
Kyselyn kysymykset:
1. Olen
o epileptikko
e epileptikon omainen
2. Miten koit vaiheen, jossa oireille yritettiin 16ytaa syyta?
3. Minkélaiselta diagnoosin saaminen tuntui?
¢ Helpottavalta
¢ Ahdistavalta
e Epéauskottavalta
e En osaa sanoa
4. Olivatko tapaamiset selkeitd ja ymmarrettavia hoitajan/ladkarin kanssa?
¢ Muistan kaiken hyvin ja asiat esitettiin selkeasti.
¢ Muistikuvani tapaamisista ovat hieman huteria.
e En muista mitdan.
5. Miten sinua ohjeistettiin toimimaan jatkossa, jos sairauden kanssa tulee ongelmia?
6. Kerrottiinko sinulle tukipalveluista?
o Kylla, ja ne selitettiin hyvin.
e Kylla, mutta tieto oli vahaista
o Ei
7. Millaista lisatukea/apua toivoisit?
8. Miten asiat ovat jarjestyneet sairastumisen jalkeen?
¢ Hyvin ja olen saanut tarpeeksi tukea ja apua.
¢ Melko hyvin, diagnoosi tuli yllattaen.
¢ Minulla on ollut hankaluuksia hyvéksya asiaa.

e Huonosti, en ole saanut minkdanlaista tukea elaméaani.



9. Onko jotain muuta, mita haluaisit kertoa?

42



