POHJOIS-KARJALAN AMMATTIKORKEAKOULU
Hoitotyon koulutusohjelma

Suvi llona Mustonen
Laura Saarelainen

NUORTEN KOKEMUKSIA EPILEPSIASTA
PITKAAIKAISSAIRAUTENA JA KOKEMUKSIA HOIDOSTA

Opinnaytetyo
Kesakuu 2012



OPINNAYTETYO
Kesakuu 2012
Hoitotydn koulutusohjelma

Tikkarinne 9
POHJOIS-KARJALAN 80200 JOENSUU
AMMATIKORKEAKOULU p. (013) 260 6600

Tekijat
Suvi llona Mustonen, Laura Saarelainen

Nimeke
Nuorten kokemuksia epilepsiasta pitkaaikaissairautena ja kokemuksia hoidosta

Tiivistelma

Epilepsia voi sairauden vaikeusasteesta riippuen nakyd nuoren eldméssa monin eri
tavoin. Suurimmalla osalla nuorista kohtaukset saadaan kuriin l&dkehoidolla, jolloin
epilepsia ei rajoita normaalia elam&&. Nuorilla, joilla kohtauksia ei ole saatu hallintaan,
epilepsia voi hankaloittaa arkea merkittavasti. Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa
tietoa siita, kuinka epilepsia vaikuttaa nuoren elamaan seké millaista tukea ja hoitoa nuori
on saanut. Tydssa halutaan tuoda esille asioita, joihin epilepsiaa sairastavien nuorten
hoidossa tulisi panostaa ja kiinnittaa huomiota.

Opinnaytetyon lahestymistapa oli laadullinen eli kvalitativinen.  Aineisto kerattiin
teemahaastatteluilla vuoden 2011 heindkuussa. Haastatteluihin osallistuneet olivat 16 -
24 - vuotiaita epilepsiaa sairastavia henkiloitd. Aineisto analysoitiin induktiivisella
siséllénanalyysimenetelmalla.
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tavalla. Eniten sairauden koettiin vaikuttavan ammatinvalintaan ja sosiaalisiin suhteisiin.
Myos erilaiset vapaa-aikaan liittyvat rajoitukset, kuten ajokortin hankinta, nousivat
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ja vertaistuen puute.

Tutkimustuloksia voidaan hyoddyntdd epilepsiaa sairastavan nuoren hoitoty0ssa.
Jatkotutkimuksena olisi aiheellista tehda samankaltainen tutkimus, jossa otettaisiin
huomioon myds epilepsian alkamisiké ja muut mahdolliset vakavat sairaudet.
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Abstract

Epilepsy can show in young people’s lives in many ways depending on how serious the
illness is. Most young people can control their seizures by medical treatment in which
case the epilepsy does not limit normal life. For the youngsters whose seizures are not
under control, epilepsy can be a significant distraction in daily life. The aim of this study
was to produce information about how epilepsy impacts young people’s lives and what
kind of support and care they have received. This study brings up issues which one
should invest in and pay attention to in the care of the young people with epilepsy.

The study was qualitative. The data for this study were collected using theme interviews
in July 2011. Participants for this interview were persons with epilepsy aged 16 to 24. The
material was analysed using inductive content analysis method.

It was discovered that epilepsy had at least some kind of effect in every young person’s
life. Choice of a career and social relationships were matters which the illness affected
the most. Different limitations in free time such as getting a driving licence also came up
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Mentioned as things to be improved were the lack of information from the hospital and
the need for peer support.

The results of this study can be used in nursing of young people with epilepsy. It would
be well-founded to do a similar follow-up research, where the starting age of the epilepsy
and other possible serious illnesses would be taken into account.
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1 JOHDANTO

Suomalaisista noin 8-10 prosenttia saa ainakin yhden epileptisen kohtauksen
elamansa aikana (Kaypa hoito 2008). Yksittainen epileptinen kohtaus voi
uusiutua noin 40 prosentin todennakoisyydella (Soinila, Kaste & Somer 2007,
332). Henkil6ista, joilla kohtaus uusii 4-5 prosentilla on diagnosoitu epilepsia, ja
1 prosentilla sairaus on aktiivinen (Kaypa hoito 2008a).

Tutkimusten perusteella epilepsiaa sairastavilla lapsilla on todettu enemman
oppimisvaikeuksia kuin terveilla lapsilla. Erityisesti keskittymiskyvyssa,
lukemisessa, kirjoittamisessa ja matematiikassa on ilmennyt ongelmia.
Kuitenkaan esimerkiksi yleisessa alykkyydessé ei ole todettu eroa terveisiin
nuoriin verrattuna. Myds erilaisissa muistia kasittelevissa tutkimuksissa
epilepsiaa sairastavat henkilot ovat suoriutuneet tietyissd osa-alueissa

keskimaaraisesti hyvin. (Koponen 2001, 17, 19-20.)

Useiden tutkimusten mukaan epilepsian on havaittu my6s heikentdvan
sosiaalista selviytymista. Epileptikoilla on todettu olevan muuta vaestta
enemman ongelmia tyollistymisessd seka sosiaalisissa suhteissa. Vaikka
epilepsiaa sairastavien sosioekonomisen aseman on todettu olevan muuta
vaestda heikompi, suurimmalla osalla epileptikoista on myoOnteinen asenne

tulevaisuuteen ja he ovat tyytyvaisia elamaansa. (Koponen 2001, 25-26.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa siitd, miten epilepsia vaikuttaa
nuoren elamaan ja millaista tukea ja hoitoa nuori toivoisi saavansa. Tuotetun
tiedon avulla voidaan kehittda epilepsiaa sairastavan nuoren hoitoty6ta.
Opinnaytetyon tutkimustehtéavat ovat: Miten epilepsia vaikuttaa nuoren mielesta

hanen elamaansa? Millaista hoitoa ja tukea nuori on saanut?



2 EPILEPSIA

2.1 Epilepsia sairautena

Epilepsia ei ole yhtendinen sairaus, vaan silla tarkoitetaan aivoperaista
kohtauksittain esiintyvdd ja erilaisista syistd johtuvaa oiretta. Epilepsiatyypit
luokitellaan kohtausten mukaan. Kohtausten laatu riippuu epileptisen
purkauksen lahtékohdasta ja levidmisesta. (Koulu & Tuomisto 2007, 447.)
Useiden tutkimusten mukaan epilepsiakohtausten tiheys ja vakavuus ovat
yhteydesséa terveyteen liittyvaan elamanlaatuun (Lach, Ronen, Rosenbaum,

Cunningham, Boyle, Bowman & Streiner 2006).

Epilepsia voi ilmetd missd idssa tahansa, vaikka ilmaantuvuuden suuruus
riippuukin jonkin verran iasta. Lapsilla ja iakkailla henkil6illa (yli 60-vuotiaat)
esiintyvyys on suurempi kuin nuorilla ja keski-ikaisilla. Naisilla epilepsiaa
iimenee 1,5 kertaa vahemman kuin miehilla. (Soinila ym. 2007, 332.) Suomessa
noin 9 000 henkil6lla epilepsia on vaikeahoitoinen (Immonen, Kélvidinen, Gaily
& Blomstedt 2008, 2383).

2.1.1Epilepsiakohtaukset

Epilepsiakohtaus johtuu hermosolujen liallisesta poikkeavasta
purkaustoiminnasta. Epileptisen kohtauksen voi laukaista esimerkiksi stressi,
valvominen tai runsas alkoholin kayttd. (Tervo, Paasivaara & Nikkonen 2005,
324.) Kuitenkin epilepsian diagnosointiin vaaditaan, etta henkil6 saa toistuvasti
epileptisia kohtauksia ilman erityisia altistavia tekijoita (Kaypa hoito 2011).
Lapsilla epilepsiakohtauksia ilmenee noin kymmenkertaisesti verrattuna

aikuisvaestoon (Seppala 2000, 6).

Epilepsiakohtaukset jaetaan tutkimusloyddsten ja kliinisten oireiden perusteella
paikallisalkuisiin ja yleistyviin kohtauksiin. Yleensa epilepsiaa sairastava henkild

saa vain tietyn tyyppisia kohtauksia. Joillakin epilepsiaan voi liittyd useamman



tyyppisia kohtauksia, mutta ne ovat harvinaisia ja usein vaikeahoitoisia.
(Eriksson, Seppéla, Nieminen & Heikkila 2003, 15.) Epilepsioista
pakallisalkuisia kohtauksia on noin 60 prosenttia (Koulu & Tuomisto 2007, 447).
Kaikkia kohtauksia ei valttamatta pystytd méaarittelemaan tiettyihin kategorioihin

puutteellisten ja riittamattomien tietojen takia (livanainen & Larsen 1994, 27).

Paikallisalkuinen kohtaus on epileptinen purkaushairio, joka saa alkunsa toisen
aivopuoliskon rajoitetussa osassa. Paikallisalkuisia kohtauksia ovat
yksinkertaiset paikallisalkuiset kohtaukset, monimuotoiset paikallisalkuiset
kohtaukset ja toissijaisesti yleistyvat kohtaukset. (Soinila ym. 2007, 337.)
Kohtaukset voivat johtua kehityshairiostd, tapaturmasta, aivokuorta
vaurioittavasta kasvaimesta, tulehduksesta, rappeutumisesta tai
aivoverenkiertohairiostd. Joskus syynéa voi olla myds perinndllinen taipumus.
(Koulu & Tuomisto 2007, 447.)

Yksinkertaisen paikallisalkuisen kohtauksen aikana aivosahkotoiminnan hairio
pysyy vain purkausalueella. Kohtauksen oireet riippuvat siitd, missa aivojen
kohdassa purkaushéirio tapahtuu. (Soinila ym. 2007, 337.) Oireita voivat olla
jokin motorinen liike (esimerkiksi kaden nykiminen) tai sensorinen oire
(esimerkiksi huimaus). Kyseiseen kohtaukseen ei liity tajunnanhairioita.
(Eriksson ym. 2003, 16.)

Monimuotoinen paikallisalkuinen kohtaus kestda maksimissaan muutaman
minuutin ja epilepsiapesakkeen paikka méaaérittelee sen luonteen. Kohtauksen
aikana henkilon tajunta hamartyy osittain. (Soinila ym. 2007, 337.) Oireita ovat
muun muassa epatarkoituksenmukainen sekava toiminta, poissaolevuus ja
reagoimattomuus. Kohtauksen jalkeen tyypillisia ovat jalkioireet, esimerkiksi

vasymys. (Eriksson ym. 2003, 16.)

Toissijaisesti eli sekundaarisesti yleistyvan kohtauksen alku on paikallinen,
mutta se levidd yleistyneeksi kohtaukseksi purkausten edetessa molempiin
aivopuoliskoihin. (Soinila ym. 2007, 337-338.) Oireina kohtauksessa ovat muun
muassa tajuttomuus, raajojen ja vartalon jaykistyminen sekéa kouristelu. Ennen

tajunnanmenetystd ennakko-oireita voivat olla esimerkiksi motoriset oireet ja



tajunnan hamartyminen. Kohtauksen jalkeen voi esiintyd my6s huomattavaa

jalkivasymysta. (Eriksson ym. 2003, 16.)

Suoraan Vyleistyville kohtauksille on ominaista purkauksien alkaminen
samanaikaisesti molemmissa aivopuoliskoissa. Tasta seuraa valitbn tajunnan
menettdminen. (Soinila ym. 2007, 338.) Suoraan yleistyvat kohtaukset jaetaan
poissaolokohtaukseen, myokloniseen kohtaukseen ja suoraan yleistyv&an
tajuttomuus-kouristuskohtaukseen eli tooni-klooniseen kohtaukseen (Eriksson
ym. 2003, 17; livanainen & Larsen 1994, 23). Suoraan yleistyviad kohtauksia on
40 prosenttia kaikista epilepsioista. Suoraan yleistyvat kohtaukset alkavat
useimmin nuorella ialla, ja niissd on yleensa geneettinen tausta. (Koulu &
Tuomisto 2007, 448.)

Poissaolokohtauksen eli absencen oireita ovat hetkellinen poissaolo, lievat
motoriset oireet ja toiminnan keskeytyminen. Kohtaukset voivat ilmetd jopa
useita kertoja paivassa. Myokloninen kohtaus tarkoittaa yhtakkistd, lyhytta ja
usein symmetrista lihasnykaysta vartalolla tai raajoissa. Suoraan yleistyvan
tajuttomuus-kouristuskohtauksen oireet ovat samanlaisia kuin toissijaisesti
yleistyvdssa kohtauksessa, mutta tajuttomuus tulee ilman ennakko-oireita.
(Eriksson ym. 2003, 17.)

Status epilepticus on hengenvaarallinen tila, joka voi johtaa hermosolujen
pysyvaan vaurioitumiseen tai jopa kuolemaan. Tilanne vaatii valitonta ja
tehokasta hoitoa, jolla turvataan elintoiminnot seka hillitadn kohtauksia. (Koulu
& Tuomisto 2007, 467.) Status epilepticuksessa kouristukset kestavat erityisen
pitkd&n tai toistuvat lyhyin aikavélein. Talldin henkild ei ehdi toipua edellisesta
kohtauksesta ennen uuden kohtauksen alkamista (livanainen & Larsen 1994,
110; Koulu & Tuomisto 2007, 467.) Kriteerind pidetdan yli 30 minuuttia kestavaa
kohtausta, mutta jo yli viisi minuuttia kestéanyt kohtaus on hoidettava uhkaavana
status epilepticuksena. Epileptikolla tallaisen sarjakohtauksen voi aiheuttaa
esimerkiksi  laakkeiden  unohtuminen tai muista  syista  johtuva
ladkeainepitoisuuksien vaheneminen, infektiot tai univelka. My6s epilepsiaa

sairastamattomille kohtaus voi tulla esimerkiksi ladkemyrkytyksesta, akillisesta



keskushermostotulehduksesta, aivokasvaimesta tai huumeiden kaytosta
johtuen. (Koulu & Tuomisto 2007, 467.)

2.1.2 Epilepsian hoito

Hoitotasapainossa olevan epilepsian ennuste on hyva (Soinila ym. 2007, 332—
333). Sairastuneista tyydyttavaan tilanteeseen tai kohtauksettomiksi saadaan
nykyisilla hoitomenetelmilla noin 70-80 prosenttia (Koulu & Tuomisto 2007,
449; Soinila ym. 2007, 332-333). Suurin osa heistd pystyy elamaan melko
normaalia elamaa, kuten kdymaan koulussa ja toissa. Kuitenkin noin 20-30
prosenttia epilepsiaan sairastuneista reagoi nykyhoitoon huonosti, ja heilla
iimenee elamad merkittavasti haittaavia kohtauksia laakityksesta huolimatta.
(Soinila ym. 2007, 332-333.) Hoitamattomana sairaus voi edetd, ja
seurauksena voi olla rakenteellisia seka toiminnallisia ha&iriditd aivoissa,
esimerkiksi solutuhoa hippokampuksen alueella. Tastd syystd yksilon
psykososiaaliset taidot voivat heikentyd. (Koulu & Tuomisto 2007, 447.) Clarke
(2008, 7) kertoo tutkimuksessaan kuitenkin, ettéa epilepsiaa sairastava nuori voi
elamansa aikana saavuttaa paljon laadukkaan hoidon ansiosta. Toisaalta paljon
voidaan myds menettaa, ellei epilepsian hoitoa ole toteutettu laadukkaasti.
Nuorten epilepsian hoitoon taytyykin kiinnittda suurta huomiota.

Epilepsian paaasiallinen ja tarkein hoitokeino on ladkehoito (Seppala 2000, 6;
Koulu & Tuomisto 2007, 448). Ladkehoito aloitetaan yleensa heti epilepsian
toteamisen jalkeen, kun henkilolla on ollut vuoden sisalla kaksi tai useampia
epileptisid kohtauksia ilman selkeitd altistavia tekij6itd. La&ke valitaan jokaiselle
yksilbllisesti ja epilepsiatyypin mukaisesti. Jos valitulla ensisijaislaakkeella
kohtauksia ei saada hallintaan vahitellen suurennetuillakaan annoksilla,
kokeillaan toista laakettd. My6s yhdistelmaladkehoitoa on mahdollista kayttaa,
jos yhdella la&keaineella ei saada riittavaa tehoa. (Koulu & Tuomisto 2007,
448-449; Soinila ym. 2007, 343-344.) Hoito on aina pitkaaikaista, koska
epilepsiakohtauksia ei ole yleensd mahdollista ennakoida (Koulu & Tuomisto
2007, 448-449; Seppalda 2000, 6.) Tama vuoksi potilaan taytyy olla erittain
sitoutunut ladkehoitoon (Koulu & Tuomisto 2007, 448).
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Epilepsialadkkeilla on usein sivuvaikutuksia erityisesti hoidon alussa (Seppala
2000, 6). Laakehoidon tavoitteena on loytaa pienin tehokas annos, jolla potilas
saadaan kohtauksettomaksi (Soinila ym. 2007, 344). Laakehoidosta ei saa
kuitenkaan tulla merkittavia haittavaikutuksia tai vaikutuksia normaaliin
hermosolujen toimintaan (Koulu & Tuomisto 2007, 448—-449; Soinila ym. 2007,
344). Laakitys on lopetettava vahitellen, jotta ladkeainepitoisuuksiin ei tulisi
suuria vaihteluja ja taman seurauksena epilepsiakohtauksia (Koulu & Tuomisto
2007, 449). Normaalisti uudemmat epilepsialaakkeet ovat paremmin siedettyja,
ja ne aiheuttavat muiden l|a&kkeiden kanssa vdhemman vyhteisvaikutuksia
verrattuna vanhempiin epilepsialaakkeisiin (Koulu & Tuomisto 2007, 448-449;
Soinila ym. 2007, 344).

Epilepsian hoitoon voidaan kayttdd useita eri ladkeaineita. Yleisimpid ovat
karbamatsepiini, fenytoiini seka natriumvalproaatti (Soinila ym. 2007, 344).
Muita kaytettavia ladkeaineita ovat muun muassa okskarbatsepiini, fosfenytoiini,
etosuksimidi,  lamotrigiini,  topiramaatti, levetirasetaami,  pregabaliini,
fenobarbitaali, tsonisamidi, tiagabiini, gabapentiini, vigabatriini seka

bentsodiatsepiinit (esimerkiksi klonatsepaami) (Koulu 2007, 453—-465).

Karbamatsepiinia kaytetaan epilepsiassa paikallisalkuisiin ja valittémasti seka
vdlillisesti yleistyneisiin toonis-klooniskohtauksiin. Siita ei siis ole hyodtya
poissaolokohtauksiin, vaan se voi mahdollisesti jopa edesauttaa kohtauksen
pahenemista. Karbamatsepiinilaakitysta aloitettaessa haittavaikutuksia ilmenee
paljon. Niitd voivat olla esimerkiksi pahoinvointi, ataksia, sekavuustila seka
nakohairiot. (Koulu 2007, 455-456.)

Fenytoiinin kayttdaiheita epilepsiassa ovat yleistyneet toonis-klooniskohtaukset,
paikallisalkuiset kohtaukset ja status epilepticuksen hoito. Poissaolokohtauksiin
fenytoiinista ei ole apua. Haittavaikutuksina fenytoiinilla esiintyy esimerkiksi
ataksiaa, nystagmusta eli silmavarvettd, ikenien paksuuntumista seka
uneliaisuutta. Fenytoiinin kayttd6 Suomessa on vahentynyt, mutta sitd pidetaan

edelleen tarkeéana ladkkeena epilepsian hoidossa. (Koulu 2007, 453-455.)
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Epilepsiassa natriumvalproaattia kaytetaan poissaolokohtauksiin sekd suoraan
yleistyviin  kohtauksiin. Liséksi sitd voidaan kayttda estoladkityksena
paikallisalkuisiin kohtauksiin ja vaikeahoitoisiin epilepsiaoireyhtymiin. Yleensa
natriumvalproaatilla ei ole vakavia haittavaikutuksia. Sen kaytostd saattaa
kuitenkin aiheutua oksentelua, lievaa pahoinvointia, mahdollisia maksavaurioita

sekd hormonaalisia hairiita nuorille naisille. (Koulu 2007, 462—-463.)

Epilepsian kirurgista hoitoa voidaan harkita, jos potilaalla on paikallisalkuinen
epilepsia, jonka kohtauksia ei saada ladkkeilla hallintaan (Soinila ym. 2006,
350). Kriteerinda on  epileptogeenisen alueen paikannettavuus ja
poistomahdollisuus ilman suuria riskeja (Immonen ym. 2008, 2383).
Epilepsiakirurgiassa kohtauksia aiheuttava epileptogeeninen aivoalue
poistetaan taydellisesti tai sen ratayhteydet katkaistaan eli se eristetaan
(Immonen ym. 2008, 2384; Partanen, Falck, Hasan, Jantti, Salmi & Tolonen
2006, 192). Mahdolliset leikkausmuodot ovat neokortikaaliset resektiot,
ohimolohkoresektio, aivokurkiaisen halkaisu seka aivopuoliskon poistoleikkaus
(Immonen ym. 2008, 2386—2389).

Epilepsiakirurgian ensisijainen tarkoitus on lopettaa potilaan kohtaukset
kokonaan tai saada niitd vahennettyd (Immonen ym. 2008, 2383; Soinila ym.
2007, 350). Hoitoa voidaan soveltaa vain tietyille potilaille ja heistd 60
prosentille saavutetaan taydellinen kohtauksettomuus ja 30 prosenttia hyotyy
toimenpiteestd merkittavasti (Partanen ym. 2006, 192; Soinila ym. 2007, 350).
Epilepsiakirurgialla voidaan vahentdd muiden hoitokeinojen tarvetta ja
kustannuksia sek& hengenvaarallisten komplikaatioiden riskid. Leikkaushoidon
tarpeellisuus on Suomessa selvasti lisdantymaan pdain. (Immonen ym. 2008,
2383.)

2.1.3 Hoitoty6 ja ohjaus

Hoitotyd on ammatillista toimintaa, joka perustuu hoitotieteelliseen tietoon ja

tutkimukseen, ja sitd toteuttavat hoitotyon tekijat (Kassara, Palokoski, Holmia,

Murtonen, Lipponen, Ketola & Hietala 2004, 10; Sonninen, Gronlund, Haarala,
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Holopainen, Kiikkala & Wilskman 1998, 13-14). Se on emotionaalista, eettista,
alyllista ja yhteiskunnallista toimintaa (Sonninen ym.1998, 13-14). Vaeston
terveystarpeet, terveydenhuollon eettiset ja juridiset perusteet ovat hoitotyon

toiminnan lahtoékohtana (Kassara ym. 2004, 12).

Hoitoty6ta voidaan kuvata prosessina, johon kuuluvat hoidon tarpeen
maarittely, suunnittelu ja arviointi. Hoitotydhon sisaltyy olennaisesti myos
kirjallisen hoitotydn suunnitelman laatiminen. Suunnitelman tekoon kuuluu
potilaspapereihin  tutustumista, haastattelua, havainnointia, tarkkailua,
konsultointia seka erilaisia mittauksia ja tutkimuksia. (Muurinen & Surakka
2001, 89-93.)

Lasten ja nuorten hoitoty6lla on omat tunnistettavat erityispiirteensa. Lapsi tai
nuori on kohdattava aina lapsena ja nuorena, ihmisena ja persoonana seka
yksilona. Lapsen ja nuoren kasvu- ja kehitysprosessin vaihe, turvallisuus ja
erityisesti  hdnen koko perheensa on otettava huomioon hoitotyota
toteutettaessa. (Muurinen & Surakka 2001, 13, 101.) Nuorten hoitotydssa on
perhekeskeisyyden lisaksi kaytettavd myos yksilokeskeista otetta (Ebeling &
Visuri 2000). Lisaksi nuorten hoitotydssa korostuu erityisesti ohjaaminen, johon
sisdltyy keskustelua ja havaintomateriaalin, kuten kirjallisuuden kaytt6a
(Muurinen & Surakka 2001, 13, 101).

Perhehoitotydn on méaaritelty tarkoittavan yksilon ja perheen, seka terveyden ja
sairauden vélisten yhteyksien huomioimista hoitoa suunniteltaessa ja
arvioitaessa. Tavoitteena on perheen omien voimavarojen vahvistaminen ja
tukeminen. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, 27; Ivanoff, Risku,
Kitinoja, Vuori & Palo 2001, 13.) Hoitotyontekijalla on tarkea rooli naiden
voimavarojen ja vahvuuksien loytamisessa seka edistamisessa. Lisaksi hoitajan
on huomioitava perheen terveytta edistavéat ja uhkaavat tekijat. (Ivanoff ym.
2001, 11,13.) Perhehoitotyén nakokulmasta perhe voidaan nahda joko
asiakkaan tai potilaan taustatekijand, jasentensa summana tai hoitotyon

asiakkaana (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1999, 28).
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Ennen toimenpiteitd ja tutkimuksia nuorta on valmisteltava etukateen seka
iiman vanhempia ettd heiddn kanssaan (Muurinen & Surakka 2001, 101).
Vanhempien tai muun huoltajan lasnaolo on nuoren ohjauksessa tarkeaa, jotta
nuoren hoitoon sitoutuminen toteutuisi mahdollisimman hyvin. Haastavaksi voi
kuitenkin muodostua nuoren haluttomuus osallistua ohjaukseen yhdessa
vanhempiensa kanssa. Onkin tutkittu, ettd nuori pystyy omaksumaan
sairauteensa liittyvaa ohjausta paremmin ilman vanhempien lasnaoloa. (Ebeling
& Visuri 2000.) On kuitenkin huomioitava, etta nuori on vield vanhempiensa
vastuulla, joten heilld on osansa nuoren hoidossa (Kyngas & Hentinen 2009,
85). Nuoren ohjauksessa korostuu molemminpuolinen luottamus sek& nuoren
asiallinen ja ianmukainen kohtelu (Kyngas ym. 2009; Muurinen ym. 2001, 101).
Nuorelle on annettava mahdollisuus kysya, keskustella seka osoittaa tunteitaan
ja hanta on tuettava ottamaan itse vastuuta hoidostaan. (Muurinen & Surakka
2001, 101.)

Hoitohenkilokunnan rooli tukijana ja tiedonantajana on tarked epilepsian
hoidossa. Hoitajilla tulisi olla ajankohtaista tietoa epilepsiasta, jotta he
pystyisivat antamaan laadukasta hoitoa seka ohjaamaan ja tukemaan
epilepsiaa sairastavia potilaita asianmukaisesti (Tervo ym. 2005, 326-327).
Hoitajien vanhanaikainen tai riittdmé&aton tieto voi hoitokontakteissa johtaa
potilaan leimaantumiseen ja torjuntaan seka estaa luottamuksen ja avoimen
vuorovaikutuksen syntymisen. (Tervo ym. 2005, 326—-327.) Hoitajien on myo6s
otettava huomioon potilaiden yksilollisyys, silla epilepsia nayttaytyy ja vaikuttaa

jokaisella ihmisella eri tavoin.

Tervon ym. (2005, 326-328) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd hoitohenkildkunnan
epavarmuus epilepsian hoidosta johti hoitajien pelkoon ja hermostuneisuuteen
hoitokontakteissa. Taman seurauksena epilepsiaa sairastavat henkil6t tunsivat
hapedd ja  erilaisuuden tunnetta, mistda seurasi eristaytymista.
Tutkimustuloksissa nousivat esille myds hoitohenkilokunnan kayttama ei-
ymmarrettava tieto ja asioiden salailu. Taméan vuoksi potilaat kokivat, etteivét he

ymmartaneet hoitoja tai niiden tarkoituksia.



14

Epilepsiaa sairastavan hoitoa toteutetaan moniammatillisesti yhteistydssa
potilaan ja hanen laheistensa kanssa. Hoitajan lisaksi yhteisty6ta voivat tehda
esimerkiksi hoitava laékari, neuropsykologi, sosiaalityontekija ja fysioterapeutti.
Laakarin  tyonkuvaan epilepsian hoidossa kuuluvat muun muassa
hoitosuunnitelman laatiminen yhdessa potilaan kanssa, ladkityksen hoitaminen
ja siihen liittyvista asioista huolehtiminen seka hoidonohjaus yhdessa hoitajan

kanssa. (Nylén, Tervonen & Leino 2009.)

2.1.4Vertaistuki

Vertaistuelle 10ytyy kirjallisuudesta useita eri maaritelmia riippuen sen
tarkastelunakokulmasta. Vertaistuki kokonaisuudessaan voidaan jakaa eri
muotoihin, joita ovat ensitieto, sopeutumisvalmennus, tukihenkilétoiminta,
vertaistukiryhmat seka tukiryhmat. Maaritelmien mukaan vertaistukiryhma voi
esimerkiksi tarkoittaa samantyyppisessa elamantilanteessa olevista ihmisista
koostuvaa  joukkoa. Ryhman  jasenet voivat jakaa  keskenaan
elamankokemuksiaan ja yhteenkuuluvuuden tunnetta seka saada toisiltaan
keskinaista tukea ja myds tietoa arjesta selviytymiseen. Vertaistukitoiminta on
yhteisollisyytta lisdavaa, vapaaehtoista ja palkatonta vuorovaikusta. Vertaistuen
merkitys voi joissakin tapauksissa olla verrattavissa ammattilaisten antamaan

tukeen ja palveluihin. (Mikkonen 2009.)

Suomen valtakunnallinen potilasjarjestd Epilepsialiitto toimii tarkeana tiedon ja
tuen antajana Kkaikille epilepsiaa sairastaville henkildille seka heidan
laheisilleen. Sen toimintaan kuuluvat kuntoutus, tiedotus, edunvalvonta,
vaikuttaminen ja jarjestétoiminnan tukeminen. Epilepsialiitto pyrkii asialliseen ja
avoimeen epilepsiaan suhtautumiseen seka laadukkaaseen hoitoon ja
kuntoutukseen. Liitto jarjestéd muun muassa nuorille tarkoitettuja leireja, joissa
nuoret saavat uusia kokemuksia ja tietoa sairaudestaan. Leirit antavat my6s
mahdollisuuden uusien sosiaalisten suhteiden luomiseen seka vertaistukeen

(Epilepsialiitto).
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3 EPILEPSIA NUORELLA

3.1 Nuori ja pitkaaikaissairaus

Nuoruuden ajatellaan kestavan kymmenen vuotta varhaisnuoruudesta nuoreksi
aikuiseksi (Myllykoski, Melamies & Kangas 2004, 20). Nuoruusian katsotaan
myoOs olevan lapsuuden ja aikuisuuden valista psykososiaalista kehitysta 12-
vuotiaasta 22-vuotiaaksi (lvanoff ym. 2001, 76; Koistinen, Ruuskanen &
Surakka 2004, 72; Makkonen & Pynnénen, 2007). Erilaiset ongelmat kuuluvat
nuorten normaaliin kehitykseen, ja monet epilepsiaa sairastavat nuoret
kokevatkin jonkinlaisia vaikeuksia lapsuuden ja aikuisuuden valilla (Clarke
2008; Ebeling & Visuri 2000). Muutos tapahtuu seké ulkoisesti etta sisaisesti, ja
jokainen vaihe sisaltdd psyykkisia tapahtumia eli kehitystehtavia.
Kehitystehtavat ovat tarked osa aikuistumisessa. Nuoruusian kehitystehtavia
ovat irtautuminen vanhemmista, oman paikan I6ytdminen, oman seksuaalisen
ruumiin hyvaksyminen seka sukupuoli-identiteetin I6ytaminen. Jalkinuoruuden
aikana nuoren identiteetti ja minakuva rakentuvat seké persoonallisuus kehittyy.
(Myllykoski ym. 2004, 20.) Lopputuloksena nuoresta tulisi kasvaa ehja,
tasapainoinen ja itsenéinen aikuinen, joka pystyy selviytym&an tulevista elaméan
haasteista (Ebeling & Visuri 2000). Nuoren pitkdaikaissairaudella voi olla
vaikutusta siihen, kuinka nuori selviytyy néaistd kehityksellisista tehtavista
(Makkonen & Pynndnen 2007).

Pitk&aikaissairaus maaritellaan kirjallisuudessa eri tavoin. Yleensad maarittelyyn
litetddn sairauden kesto, sdanndllinen laakkeiden kaytto ja hoito tai sairauden
vaikutus nuoren paéivittaiseen elamaan. (Kyngas & Hentinen 2009, 120;
Makkonen & Pynnonen 2007.) Eras pitkaaikaissairauden maaritys kasittaa
vahintddn kuuden kuukauden kestavan sairauden tai toimintahairion, josta
aiheutuu ajoittainen tai jatkuva hoidon tai laakinnan tarve (lvanoff ym. 2001, 96—
97). Pitkdaikaissairasta nuorta hoitavien henkildiden on tarkead huomioida
nuoruusian psyykkisen ja fyysisen kasvun vaikutukset sairauden kestoon,
hoitomahdollisuuksiin ja kulkuun (Makkonen & Pynnénen 2007).
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Kymmenesosalla 12-18-vuotiaista nuorista ilmenee paivittdin elamaa
rajoittavaa vaivaa, ja ldhes viidesosalla nuorista terveydentilaan liittyy erityisia
tarpeita (Kyngas & Hentinen 2009, 120-121; Makkonen & Pynnénen 2007).
Pitk&aikaissairaus voi vaikuttaa nuoren fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen
kehitykseen. Nuoren normaali fysiologinen kehitys, kuten puberteetti ja
pituuskasvu voivat hairiintya sairaudesta ja mahdollisesta laakityksesta (Kyngas
& Hentinen 2009, 120-121; Makkonen & Pynndnen 2007). Pitkdaikaissairauden
la&kitykselld voi olla vaikutusta my6s hedelmallisyyteen (Makkonen & Pynndnen
2007).

Sairaudella voi olla vaikutusta my6s nuoren psykologiseen kehitykseen,
esimerkiksi mindkuvaan ja itsetuntoon (Kyngas & Hentinen 2009, 121-122;
Makkonen & Pynnonen 2007). Sairastuminen myds uhkaa nuoren vasta
valmistumassa olevaa identiteettid, mikd voi aiheuttaa ristiriitaisia tunteita
(Muurinen & Surakka 2001, 64-65). Pitkdaikaissairaus voi nakya nuoren
tulevaisuuden suunnittelussa, silla sairaudella voi olla vaikutusta sosiaalisiin
suhteisiin, ammatinhankintaan ja itsendiseen elaméan (Kyngas & Hentinen
2009, 121-122). Lisaksi pitkaaikaissairailla nuorilla on havaittu enemman
emotionaalisia seka kayttaytymiseen liittyvida ongelmia. Na&itd voivat olla
ahdistus, sulkeutuneisuus, sopeutumisongelmat ja masennus (Kyngas &
Hentinen 2009, 122; Makkonen & Pynnonen 2007). Syyn& néihin oireisiin
saattavat olla myds sosiaaliset ymparistotekijat tai sairauden hoito (Kyngéas &
Hentinen 2009, 122).

Nuoren pitkaaikaissairaudesta ei kuitenkaan aina seuraa ongelmia (Makkonen
& Pynnénen 2007). Suojaavia tekijoita sairauden negatiivisille vaikutuksille ovat
nuoren sosiaaliset taidot, positiivinen temperamentti, alykkyys, laheinen suhde
vanhempaan, hyvat perhesuhteet seka sopivat rajat kasvatuksessa (Kyngas &
Hentinen 2009, 122; Makkonen & Pynndnen 2007). Hoitajien ja perheen
aktiivinen tuki auttaa nuorta kouluttautumisessa, ammatin hankinnassa ja

itsendisen elaman aloittamisessa (Makkonen & Pynnénen 2007).

Pitkdaikaissairaan nuoren irtaantuminen vanhemmista ja itsendisen elaman

aloittaminen voi olla haastavaa, silla turvattomuus, taloudelliset kustannukset
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seka itse sairaus voivat aiheuttaa nuoressa pelkoja (Kyngas & Hentinen 2009,
122). Liséksi irtaantumiseen voivat vaikuttaa myds vanhemman pelot kontrollin
menettamisesta, ja talléin nuori voi arsyyntya vanhempiensa ylisuojelevuudesta
(lvanoff ym. 2001, 93; Kyngas & Hentinen 2009, 122). Sairaus saattaa olla
esteena myods ikatoverisuhteiden luomiselle ja vapaa-ajan aktiviteetteihin
osallistumiselle. Pitkaaikaissairas nuori ei valttamatta halua kertoa
sairaudestaan ikatovereilleen varsinkaan, jos se ei ndy paallepain, esimerkiksi
epilepsiassa. (Kyngas & Hentinen 2009, 122.) Lisaksi nuori voi joutua olemaan
paljon poissa koulusta. Toisaalta pitkadaikaissairaiden nuorten on myds todettu
jddvan koulusta pois useammin kuin mitd itse sairaus vaatisi. (Makkonen &
Pynnénen 2007; Kyngas & Hentinen 2009, 122.)

Nuoren kokemus sairastumisesta on aina yksil6llistd, mutta siihen vaikuttavat
my0s sairaus ja senhetkinen elamantilanne. Nuori voi kokea esimerkiksi pelkoa
ja syyllisyydentuntoa seka vihata sairauttaan ja mieltdd sen uhkaksi. (Makkonen
& Pynndnen 2007; Muurinen & Surakka 2001, 64-65.) Sopeutuminen
pitkdaikaissairauteen vaatii sairauden hyvaksymistd osaksi omaa itseé.
Sairauden hyvaksyminen auttaa ymmartamaan myods sen aiheuttamia
rajoituksia elamassa. (Makkonen & Pynndonen 2007.) Liséksi vastuu
pitkdaikaissairauden hoidosta siirtyy useimmiten nuoruusialla vanhemmilta
nuorelle (Ebeling & Visuri 2000).

3.2 Nuori ja epilepsia

Epilepsiaa  sairastavien nuorten  psykososiaaliseen  hyvinvointin  ja
toimintakykyyn vaikuttavat sek& psyykkiset, ettd laakitykseen liittyvat tekijat
(Clarke 2007, 41). Clarke (2007, 131) on havainnut tutkimuksessaan, etta
perheen huono toimintakyky, edellinen kohtaus kuluneen kuukauden sisalla
seka stressitekijoiden aiheuttamiin tunteisiin keskittyvien selviytymiskeinojen
runsas kayttd ovat yhteisid tekijoita psyykkisesti ja sosiaalisesti heikosti
parjaavilla epileptikkonuorilla. Tasta johtuen epilepsiaa sairastavia nuoria tulisi

oikeanlaisen laakehoidon lisdksi rohkaista vahentamaan tehottomien
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selviytymiskeinojen kayttoa seka lisaamaan perheen sisaistd kommunikointia ja

ongelmien ratkaisemista yhdessa.

Sairauden vaikeusaste liittyy vahvasti koulumenestykseen. Tutkimusten
perusteella  epilepsiaa  sairastavilla lapsilla on todettu enemman
oppimisvaikeuksia kuin terveilla lapsilla. Erityisesti keskittymiskyvyssa,
lukemisessa, kirjoittamisessa ja matematiikkassa on ilmennyt ongelmia.
Toisaalta myonteinen suhtautuminen itseen sek& sairauteen on todettu olevan
hyva koulussa menestyneilla epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla. Koposen
(2001, 20, 29, 45) tutkimustulosten mukaan koulumenestys oli epilepsiaa
sairastavilla hieman huonompi kuin terveilla nuorilla aikuisilla. Esimerkiksi
terveista nuorista vain 39,3 prosenttia oli suorittanut pelkastaan peruskoulun,
kun taas epilepsiaa sairastavien joukossa heita oli 48,1 prosenttia.

Koposen raportissa ilmenee, etta epilepsiaa sairastavien nuorten
jatkokoulutustaso oli heikompi kuin terveilla nuorilla, vaikka suurin osa heista
saikin  koulutuspaikan.  Pelkdan  peruskoulun suorittaneiden  nuorten
epileptikoiden mahdollisuudet korkeampiin jatko-opintoihin olivat heikommat
kuin terveilla nuorilla. Toisaalta ylioppilastutkinnon suorittaneilla epileptikoilla
mahdollisuudet olivat |dhes yhtadlaiset terveisiin verrattuna. Epilepsiaa
sairastavista nuorista 72,8 prosentilla opinnot sujuivat melko hyvin tai erittain
hyvin. Vastaavasti terveilla nuorilla osuus oli 84,7 prosenttia. (Koponen 2001,
53-54.)

Epilepsian on todettu vaikuttavan informaatioprosessoinnin nopeuteen, muistiin,
valppauteen, tarkkaavaisuuteen, pirteyteen ja motoriseen toimintaan. Myds
kielellisia seka& havainnointiin ja ongelmanratkaisuun liittyvid ongelmia on
havaittu tutkimuksissa. Eraassa tutkimuksessa selvisi, ettad epilepsiapotilailla oli
ongelmia erityisesti pitkékestoisessa tarkkaavaisuudessa ja joustavassa
alyllisessad prosessoinnissa. Heille uuden sanalistan oppiminen oli vaikeaa.
(Koponen 2001, 19.)

Tutkimusten mukaan epileptikoiden psyykkiseen hyvinvointiin vaikuttavat kolme

eri muuttujaa, joita ovat sairauteen liittyvat tekijat, laakitykseen liittyvat seikat
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sekd psykososiaaliset tekijat. Sairauteen liittyviin tekijoihin kuuluvat muun
muassa epilepsian alkamisikd, kesto ja kohtausten kontrolli. Toiseen
muuttujaryhmaén eli laakitykseen liittyvat seikat ovat esimerkiksi kaytetyt
la&keaineet ja epilepsialadkkeiden lukumaara. Psykososiaalisia tekijoita ovat
leimaantumisen ja syrjinndn  kokeminen, sopeutuminen epilepsiaan,
elaméanhallinnan tunne seké sosiaalinen tuki. Uskotaan, etta ndméa eri muuttujat
voivat altistaa epilepsiaa sairastavan henkilon psyykkisille hairitille. (Koponen
2001, 21.) Psyykkisid ongelmia on todettu olevan jopa 37 prosentilla epilepsiaa

sairastavista nuorista (Lach ym. 2006).

Koposen tutkimuksessa kavi ilmi, ettd noin 90 % epilepsiaa sairastavista
nuorista koki olevansa tyytyvaisia elamaansa. Kyseisessa prosenttiosuudessa
ei ollut eroa verrattuna terveisiin nuoriin. Toisaalta siina, kuinka nuoret uskoivat
selviytyvansa elamassa, oli eroja naiden ryhmien valilla. Terveista nuorista
34,2 % uskoi selviytyvansa paremmin kuin muut, kun taas vain 18,5 %

epilepsiaa sairastavista uskoi samaan. (Koponen 2001, 75.)

Clarken (2007, 112-113) tutkimuksen mukaan vastanneista nuorista 52,6
prosenttia 10ysi sairastumisestaan myds hyddyllisia puolia, kun taas
25,4 prosenttia oli sitd mielta, ettei niitd ole. Tutkimukseen osallistujista
21,9 prosenttia ei vastannut kysymykseen. Naita hyddyllisia puolia olivat
henkinen kasvu, nakokulmien laajeneminen ja ihmissuhteiden vahvistuminen.
Vastaavasti vain 34,2 prosenttia pystyi havainnoimaan apukeinoja
sairastumiskokemuksen jarkeistamiseen. Vastanneista 43,9 prosenttia oli sita
mielta, ettei sairastumista pystynyt jarkeistamaan ja 21,9 prosenttia osallistujista

ei vastannut kysymykseen.

Useiden tutkimusten mukaan epilepsian on havaittu heikentavan sosiaalista
selviytymista. Epileptikoilla on todettu olevan muuta vaest6a enemman
ongelmia tyollistymisessa, koulumenestyksessa sekd sosiaalisissa suhteissa.
Epilepsiaa sairastavien henkildiden sosioekonominen asema on tutkimusten
mukaan heikompi. Lisdksi he ovat useammin naimattomia, ja perheissé on
enintdan yksi lapsi. (Koponen 2001, 25-26; Sillanp&&, Jalava, Kaleva & Shinnar

1999, 465.) Ongelmia sosiaalisessa selviytymisessa on havaittu myos
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lievempaa epilepsiaa sairastavien joukossa. Tutkimusten mukaan sosiaalisessa
kypsyydessa on eroja epileptikoiden ja terveiden nuorten aikuisten valilla.
Epilepsiaa sairastavat ovat harvemmin avoliitossa ja asuvat useammin kotona.
Epileptikot ovat my6s useammin ty6ttomia ja vailla ammatillista koulutusta.
(Koponen 2001, 26.)

Epilepsiaa sairastavan nuoren sosiaalisiin suhteisiin voi vaikuttaa myo6s
mahdollinen ajokortin menetys. Tajunnanhéairiokohtaukset ovat suuri riskitekija
likenneonnettomuuksissa, vaikka kaikkiin epilepsiakohtauksiin ei liitykdaan
hairiéta tajunnantasossa (Juntunen 2005). Epilepsian on todettu suurentavan
riskin likenneonnettomuuksiin kolminkertaiseksi, ja kaikista
likenneonnettomuuskuolemista se on syyna 0,25 %:ssa. Epileptikoilla on myo6s
havaittu olevan seitsenkertainen riski joutua liikkenneonnettomuuden takia

sairaalahoitoon. (Juntunen 2005.)

Epilepsiasta voi aiheutua valiaikaisia ajokieltoja, mutta yleensa ne eivat
kuitenkaan jaa pysyviksi (Sosiaali- ja terveysministerio 2006). Jo yksittaisen
ensimmaisen epileptisen kohtauksen jalkeen maarataan ajokielto 12
kuukaudeksi. Jos kohtaus ei uusi kyseisena aikana, henkildlle palautetaan
ajolupa takaisin. Kohtauksen uusiessa yli kolmen vuoden tauon jalkeen ajokielto
on kuusi kuukautta ja ehtona on laakityksen tehostaminen. Ammattimaiselle ja
raskaan liikenteen moottoriajoneuvon kuljettamiselle pysyvana esteena on jo
yksi epileptinen kohtaus. Ylld mainituissa esimerkeissd kohtaukset taytyy
varmistaa epileptiseksi kohtaukseksi. Jos henkil6lla ei diagnosoida epilepsiaa
yksittaisen  kohtauksen jalkeen, ajokielto kestdd kolme kuukautta.
(Epilepsialiitto; Kaypa hoito 2008b, 2880.)

Nuorten epileptikoiden hoitotydssa on otettava huomioon mahdollinen alkoholin
kayttd, silla alkoholi voi muuttaa epilepsialadkkeen metaboliaa. Lisaksi
la&kityksen epaséanndllisyys tai ladkkeenoton unohtuminen lisda epilepsiaa
sairastavien kohtausriskia. Kohtuullisella alkoholinkaytolla eli 1-2 ravintola-
annoksella esimerkiksi ruokailun yhteydessa ei ole vaikutusta, mutta
humalahakuinen kayttd lisdd suuresti epileptikoiden kohtausriskia. (Hillbom
2007, 1828.)
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4  OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVA

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa siitd, miten epilepsia vaikuttaa
nuoren elamaan ja millaista tukea ja hoitoa nuori toivoisi saavansa. Tuotetun

tiedon avulla voidaan kehittaa epilepsiaa sairastavan nuoren hoitotyota.

Tutkimustehtavat: 1. Miten epilepsia vaikuttaa nuoren mielesta hénen

elamaansa? 2. Millaista hoitoa ja tukea nuori toivoisi saavansa?

5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetydomme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, koska haluamme
korostaa tydssdmme nimenomaan epilepsianuorten omia aitoja kokemuksia ja
mielipiteitd. MyOs haastateltavien vastausten samanlaisuudet ja eroavaisuudet

seka yksil6llisyys tulevat nain tuloksissa hyvin esille.

Lahtdkohta laadullisiin tutkimuksiin on ihminen, hdnen elamanpiirinsa ja niihin
littyvat merkitykset seka kokemukset, tulkinnat, kasitykset ja motivaatiot
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 49; Kylma & Juvakka 2007, 16).
Aineistonkeruumenetelmia on paljon erilaisia, esimerkiksi haastattelut ja
videoinnit (Kylma & Juvakka 2007, 16). Tutkimuksessa aineistosta etsitaan
eroja, samanlaisuuksia tai toimintatapoja (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009, 50). Laadullinen tutkimus kuvaa todellista elamaa ja valittua kohdetta
mahdollisimman luonnollisesti, kokonaisvaltaisesti ja todellisesti (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2009, 161, 164).

Laadullisen tutkimuksen ominaispiirteisiin  kuuluvat induktiivinen péaaéttely,
osallistujien pieni ma&ard, aineistonkeruu avoimilla menetelmilla, l&heinen

kontakti tutkimuksen osallistujiin, tutkimustehtévien mahdollinen



22

muokkautuminen prosessin aikana, tarkoituksenmukainen osallistujien valinta ja
tiedon kontekstuaalisuus. Lisaksi on tyypillista, ettd tutkimusaiheesta on vahan
tietoa seka tutkimusprosessin eteneminen mitd-, miksi- ja miten-kysymysten
avulla. Tavoitteena laadullisessa tutkimuksessa on osallistujien nakékulman
ymmartaminen. (Kylméa & Juvakka 2007, 22—-31.)

5.2 Aineiston kerddminen

Toteutimme haastattelut 28.7.2011 Kuusamossa Epilepsialiiton jarjestamalla
leirilla. Vapaaehtoisiin saimme yhteyden Epilepsialiton yhteyshenkildiden
kautta. Haastatteluihin osallistui kymmenen epilepsiaa sairastavaa nuorta, jotka
olivat 16-24-vuotiaita. Haastateltavista kuusi oli naispuolisia ja nelja
miespuolisia. Alle 18-vuotiaiden nuorten haastateltavien vanhemmilta pyysimme
haastattelua varten suostumuksen (ks. liite 1). Haastattelujen tallentamisessa

kaytimme &é&ninauhuria.

Aineistonkeruumenetelmaksi valitsimme teemahaastattelun. Koimme
teemahaastattelun sopivan opinnaytetybhémme parhaiten, koska se on melko
vapaa haastattelumuoto ja antaa nuorille tarpeeksi tilaa tuoda esille
kokemuksiaan laajemminkin. Teemahaastattelussa saimme mielestamme
syvéllisempéaa tietoa, kuin haastattelulomakkeita kayttaen. Haastattelurunko
sisaltaé erilaisia kysymyksia, jotka liittyvat esimerkiksi nuorten vapaa-aikaan ja
sosiaalisiin suhteisiin (ks. lite 2). Etukateen laatimiemme kysymysten liséksi

annoimme nuorille mahdollisuuden kertoa aiheesta halutessaan laajemminkin.

Teemahaastattelussa korostuvat ihmisten omat tulkinnat ja merkitykset asioille.
Haastatteluun ei aina tarvitse sisallyttaa kaikkia suunniteltuja kysymyksia, eika
nita tarvitse esittda tietyssa jarjestyksessa tai tietyilla sanamuodoilla.
Teemahaastattelun tarkoituksena on loytda merkityksellisia vastauksia
opinnaytetyon tutkimustehtavan ja ongelman mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi
20009, 75.)
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5.3 Aineiston analyysi

Sisdllonanalyysi on hoitotieteellisissa tutkimuksissa yksi kaytetyimmista
tutkimusaineiston analyysimenetelmistd. Sen toteuttamiseksi ei ole olemassa
tarkkoja sdantdja, vaan yksittaisia ohjeita analyysiprosessin etenemiseen.
(Kyngas 1999, 3, 5.) Laadullinen sisallonanalyysi tarkoittaa kerétyn
tietoaineiston tiivistdmista muotoon, jossa tutkittavien ilmididen suhteet tulevat
esille selkeasti ja ilmi6ita voidaan kuvata yleistavasti seka lyhyesti (Janhonen &
Nikkonen 2003, 23; Kyngas 1999, 4). Sisallonanalyysilla voidaan tehda
huomioita aineistosta ja analysoida sita jarjestelmallisesti. Analysoinnissa
erotetaan samanlaisuudet ja erilaisuudet tutkimusaineistosta. (Janhonen ym.
23.) Analysoinnin jalkeen saadaan kategorioita, kasitteitd tai malleja, jotka

kuvaavat tutkittavaa ilmiéta (Kyngas 1999, 4-5).

Analysoinnissa pystyimme lopulta kayttamaan yhdeksaa haastattelua, koska
emme saaneet yhdelta alaikaiselta haastateltavalta huoltajan allekirjoittamaa
suostumuslomaketta. Haastattelunauhan ajoittaisen pétkimisen vuoksi emme
voineet kayttaa kaikkia haastatteluja aivan kokonaan. Taman vuoksi jouduimme

jattamaan osan haastattelumateriaalista analysoimatta.

Litteroimme haastattelut eli purimme ne Kirjoittamalla sanatarkasti tietokoneelle
vuoden 2011 syys-lokakuun aikana. Litteroinnin jalkeen numeroimme
haastattelut. Yhden haastattelun litterointiin kului aikaa keskim&arin 2-3 tuntia.
Ensin jaoimme keskendmme nauhoitetun aineiston, jonka litteroimme puoliksi
Microsoft Word-ohjelmalla. Taman jalkeen vaihdoimme aineistot ja tarkistimme
toistemme litteroinnit usean kerran. Lopullisen haastatteluaineiston pituudeksi

saimme 24 sivua rivivalilla 1,5.

Laadullisessa tutkimuksessa sisallonanalyysi voi olla induktiivista eli
aineistolahtoista tai deduktiivista eli teorialahtoista (Kylméa & Juvakka 2007, 23).
Aineistomme analysoinnissa kaytimme induktiivista
siséllbnanalyysimenetelmaa. Tata menetelmaa on hyva Kkayttaa, jos
tutkittavasta ilmiosté ei ole juurikaan aikaisempaa yhtenaista tietoa. (Kankkunen

& Vehvilainen-Julkunen 2009, 135.) Induktiivisessa paattelyssa havainnoidaan
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yksittaisia tapahtumia, jotka yhdistetdan laajemmaksi kokonaisuudeksi eli silloin
yksittaistapauksia yleistetdaan (Kylma & Juvakka 2007, 23). Analyysiprosessi
jaetaan kolmeen vaiheeseen, joita ovat pelkistaminen, ryhmittely ja abstrahointi

eli kasitteellistaminen (Kyngas 1999, 5-6).

Pelkistamisessa aineistosta etsitddn tutkimustehtavaan liittyvia ilmaisuja.
Tutkimustehtaviin vastaavat asiat Kkirjataan yl6és sivun marginaaliin, josta
pelkistetyt ilmaisut kootaan listoiksi. Aineiston ryhmittelyssa etsitaan
pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksia ja yhtalaisyyksia. (Kyngéas 1999, 5-7.)
Ideana on havaintomaaran karsiminen yhdistamalla niitd harvemmaksi
havaintojen joukoksi tai yhdeksi havainnoksi (Alasuutari 2011, 40). Yhdistamalla
samaa tarkoittavat ilmaisut muodostetaan kategorioita, jotka nimetéaan niiden
siséltdjen mukaan. Kategorioita muodostettaessa on mietittava tarkasti, mitka
iimaisut voidaan yhdistda. (Kyngds 1999, 5-7.) Yhdistdmisessa etsitdén
havaintojen yhteinen nimittja tai piirre, tai keksitdan koko aineistoon pateva
saantd (Alasuutari 2011, 40). Abstrahointi  jatkuu samansiséltdisten
kategorioiden yhdistamisella ylakategorioiksi. Myds ylakategoriat nimetaan
siséllon mukaan. Abstrahointia jatketaan niin kauan, kun se on tutkimuksen

kannalta oleellista. (Kyngas 1999, 5-7.)

Tulostimme haastattelut paperille ja allevivasimme tekstista merkittavat
iimaukset. Alleviivatut ilmaukset pelkistimme ja muodostimme niistd
alakategorioita eri aihepiirien  (teemojen) mukaisesti. Alakategorioita
yhdistamalla saimme ylakategorioita, joista lopulta muodostui kaksi yhdistavaa
kategoriaa. Kdvimme analysoitua aineistoa lapi teemojen mukaisesti ja etsimme
vastauksista samanlaisuuksia seka erilaisuuksia, jonka jalkeen vertailimme
tiettyjen aihepiirien esiintymistd aineistossa. Naiden perusteella pystyimme

tekemaan johtopaatoksia ja yhteenvetoja.

Kategorioita muodostettaessa huomasimme, ettemme juuri saaneet vastauksia
toiseen asettamaamme tutkimuskysymykseen. Alkuperainen tutkimustehtava
"Millaista hoitoa ja tukea nuori toivoisi saavansa?” muuttui taman vuoksi
tutkimustehtavaksi  "Millaista  hoitoa ja tukea nuori on saanut?”

Opinnaytetydmme alkuperaiset tutkimustehtavat tarkentuivat nain
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tutkimusprosessin aikana, silla koemme saamamme tutkimusmateriaalin

vastaavan paremmin muutettuun tutkimustehtavaan.

6 TUTKIMUSTULOKSET

Esitamme opinnaytetyon tutkimustulokset kahden yhdistavan kategorian ja
yléakategorioiden mukaisesti. Yhdistavid kategorioita ovat epilepsian
aiheuttamat muutokset nuoren eldmassd sekd nuorten kokemuksia
epilepsian hoidosta. Analyysin etenemisesta ja taulukoiden muodostamisesta
on esimerkki litteessa 3. Lisaksi tulosten havainnollistamiseksi on esitetty
esimerkki liitteessa 4. Tekstissa ylakategoriat ovat lihavoituina tutkimustulosten
esittamisen selkeyttamiseksi ja alkuperaisilmaisut esitetaan lainausmerkeissa
kursivoituna. Hakasuluissa olevilla tarkennuksilla haluamme selventdd, mihin

kysymykseen haastateltavan ilmaisu viittaa.

6.1 Epilepsian aiheuttamat muutokset nuoren elaméssa

Haastatteluissa havaitsimme, ettd nuorten kokemukset sairaudesta ja sen
vaikutuksesta eldmaan riippuivat paljon heidan kohtaustensa laadusta seka
maarasta ja sita kautta myods sairauden vakavuudesta. Eréds nuori kertoi
saavansa Yyleensa jopa useampia kohtauksia pdaivassd, kun taas toinen
haastateltava oli saanut eldmansa aikana vain yhden kohtauksen.
Opinnaytetydssdmme emme kuitenkaan ota huomioon nuorten saamien
kohtausten esiintyvyytta, laatua tai muita mahdollisia vakavia sairauksia, jotka
ovat saattaneet vaikuttaa heidan vastauksiinsa. Kohtauksista kysyminen ei
varsinaisesti kuulunut etukateen suunnittelemaamme haastattelurunkoon, mutta

asia nousi haastattelun aikana usein esille.

Tuloksissamme selvisi, ettd nuoret kokivat parjaavansa epilepsiansa kanssa
hyvin, eikd se heiddn mielestddn vaikuttanut joka padivaiseen elamaan

merkittavasti tai haittaavasti. Toisaalta haastateltavat, joiden elamaa epilepsia
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vaikeutti, kokivat sairastumisen raskaana ja elamaa muuttavana asiana.
Nuorten oma myonteinen asenne ja suhtautuminen epilepsiaan helpottivat
sairastumisen hyvaksymista ja auttoivat parjddméaan sen kanssa paivittaisessa
elamassa. Erds haastateltava mainitsikin, ettei h&n jatkuvasti halua murehtia
sairastumistaan tai huolehtia, mita asioita ei sen vuoksi pysty tekeméaan, vaan
pyrkii elamaan normaalia nuoren elaméaa. Haastateltavien nuorten kokemukset

epilepsian vaikutuksista vaihtelivat kategorioittain suurestikin.

6.1.1 Vaikutukset opiskeluun ja tytelamaan

Ylakategoria vaikutukset opiskeluun ja tybelamaan sisaltada alakategoriat
alanvaihto, ammatinvalintarajoitukset sek& vaikutukset tytssa kaymiseen.
Nuoret kertoivat haastattelussaan, etta epilepsialla on ollut vaikutusta erityisesti
ammatinvalintaan. Opiskelemaan hakiessaan heidan taytyi ottaa huomioon
sairautensa ja sen mahdolliset vaikutukset ammatissa toimimiseen. Rajoituksia
epilepsiaa sairastaville ilmeni muun muassa terveys- ja ravintola-alalla. Myds

opiskeluun ja tydelamaan liittyvia vaikeuksia tuli haastatteluissa esille.

” ..matikassa on vaikeuksia mulla.”

”...rajotti vahan néitd mahdollisuuksia [ammatinvalinnassaj.”

"Neurologi sitten kielsi endé harjottamasta tuota ammattia.”

6.1.2 Sosiaaliset suhteet

Sosiaalisten suhteiden ylakategoria saatiin alakategorioista sosiaalisten
suhteiden yllapito, kavereiden hyva suhtautuminen ja muiden mielipiteista
valittaminen. Epilepsian vaikutus sosiaalisiin suhteisiin koettiin vaihtelevana.
Haastatteluissa ilmeni, ettei epilepsialla ole ollut juurikaan vaikutusta

koulukavereihin tai vapaa-ajan viettoon kavereiden kanssa. Haastateltavat
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kuitenkin kertoivat kokeneensa koulukavereiden hylkdaamista seka ilmaisivat

samalla vaikeutta luoda sosiaalisia suhteita.

"Niitten [koulukavereiden] kanssa ei oikeestaan ollu mitdan

ongelmaa ikiné.”

”...semmosta hylkéédmisté [kun sairastaa epilepsiaa].”

Haastatteluissa tuli esille, ettd sairaus on aiheuttanut kavereissa
varauksellisuutta, mutta yleensa kaverit olivat suhtautuneet epilepsiaan hyvin.
Nuoret toivat esille Epilepsialiiton jarjestaman kurssin tarkean merkityksen
kaverisuhteiden luomisessa. Vastauksissa mainittin my6s huoli muiden

mielipiteista.

”...ku oon nyt ollu tammosilla kursseilla nii oon saanu uusia

kavereita.”

”...ettd mitd muut ajattelee [kun sairastaa epilepsiaal.”

6.1.3Tietoisuus

Tietoisuus -ylakategoria muodostuu kahdesta alakategoriasta, joita ovat
kavereiden tietoisuus ja epilepsiasta kertominen. Haastattelussa nuoret
vastasivat, ettd he olivat kertoneet epilepsiasta kavereilleen tai muille tutuilleen
avoimesti. Toisille haastateltaville epilepsiasta kertominen oli ollut vaikeampaa
kuin toisille. Haastatteluissa kuitenkin tuotiin esille, ettd sairaudesta kertominen
oli ollut nuoremmalla ialla hankalampaa kuin nykyisin. Erds haastateltava lisasi
my0s kavereiden olevan hyvin tietoisia epilepsiasta sairautena, eika heille ole

tarvinnut selittdd asiaa tarkemmin.
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”...oon mie ainaki nytte sitte kertonu [epilepsiasta] vaha

avoimemmin.”

”...ei niille [kavereille] oo tarvinnu paljoo selittda [epilepsiasta].”

6.1.4Tuki

Ylakategoria tuki rakentuu alakategorioista, jotka ovat avun ja tuen saaminen
seké vertaistuen vahyys. Haastateltavat nuoret kokivat, ettei sairauden kanssa
ole tarvinnut jaada yksin, vaan apua ja tukea oli saatu tarvittaessa

monipuolisesti. Haastateltavat kertoivat perheen olevan tarkein tuki.

”...Joo kylla sita [tukea] on tullu.”

"Eiké tarttee yksin sen [epilepsian] kanssa olla.”
Nuorten mielesta vertaistuen rooli oli kuitenkin merkittdvan vahainen. Erityisesti
sairastumisen alkuvaiheessa nuoret olisivat tarvinneet vertaistukea, jota ei
kuitenkaan ollut saatavissa. Nuoret Kkertoivat saaneensa vertaistukea
ensimmaisen kerran vasta Epilepsialiiton jarjestamalla leirilla, eivatkd kaikki
olleet edes tavanneet aiemmin toista epilepsiaa sairastavaa henkil6a.

"No oisin kyllé halunnu alussa semmosta vertaistukea...”

"En méa aiemmin oo... tavannu epilepsiaa sairastavaa henkilba.”

6.1.5Rajoitukset

Rajoitukset -yldkategoria koostuu kolmesta alakategoriasta. Naita ovat
ajokortin, valvomisen ja vapaa-ajan rajoitukset. Haastateltavat toivat esille, etta
ajokortin saaminen ja sen véliaikainen menettaminen olivat aiheuttaneet

ongelmia. Epilepsian aiheuttamaa ajokortin rajoitutusta pidettiin ikdvana ja
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vaikeana asiana. Lisaksi alkoholin kayton ja liiallisen valvomisen rajoitusten
koettiin vaikuttavan vapaa-aikaan ja sita kautta myés mahdollisesti sosiaalisiin
suhteisiin. Epilepsian vaikutus harrastuksiin vaihteli riippuen haastateltavasta

nuoresta.

"Ajokortti, sitd mind en varmaan pysty.”

”...ei pysty niinku valvomaan mitéén 6ité.”

”...alkoholin juonti, sehén piti lopettaa kokonaan.”

6.1.6 Sairastumisen kokemuksia

Sairastumisen  kokemuksia  -yldkategoriaan  kuuluvat  alakategoriat
parjadminen, vaikeudet sairauden hyvaksymisessd seka sairastumisen
alkuvaiheen hankaluudet. Nuoret Kkertoivat hyvaksyneensa sairauden ja
parjadvan sen kanssa vahintddn kohtalaisesti. Sairaus ei juuri vaikuttanut
paivittdiseen elamaan, eivatkd he kokeneet sitd erityiseksi rasitteeksi.
Haastatteluissa ilmeni, ettd epilepsian vaikeusaste oli yhteydessa parjaamiseen

sairauden kanssa.

"Kyl mé luulen, et hengissé selvitdén ihan...”

”...ma oon pérjanny [epilepsian kanssal.”

"Eiké& téé [epilepsia] oo silleen niinku hallinteva...”
Haastatteluista ilmeni, ettd sairastuminen voitiin kokea myds todella raskaana
kokemuksena ja sen koettiin vaikuttavan suuresti jokapaivaiseen elamaan.

Esille nousi myos ajatuksia siitd, miksi haastateltava sairastui epilepsiaan.

Erityisesti sairauden alkuvaihetta ja sen tuomia muutoksia kuvattiin hankalaksi.
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”...Joskus ite mietin sitd, ettd miksi pittdéad minulla olla tama

[epilepsia] ja muilla ei.”

"Ensimmadinen kaks kuukautta tuntu hankalalta.”

6.2 Nuorten kokemuksia epilepsian hoidosta

Tutkimustulostemme mukaan epilepsian hoito koettin  melko hyvéana.
Haastateltavat eivat tuoneet usein esille kehitettavia asioita tai negatiivisia
kokemuksia. Vastauksissa nuoret arvioivat erikseen hoitajien ja ladkarien
ammattitaitoa, eikd niissa ilmennyt merkittdvia eroja. Kokemukset

henkilokunnan toiminnasta olivat niin huonoja kuin hyviakin.

Nuorten oli hankalaa arvioida hoidon laatua, eivatkd he osanneet kertoa arviota
saamastaan hoidosta tai perustella nakemyksidadn tarkemmin. Kysyttdessa
hoidon laadusta haastateltavien nuorten vastaukset olivat hyvin lyhyita tai jaivat
hieman epatarkoiksi. Tiedonannosta ja sen saantikohteesta haastateltavilla oli
hyvin erilaisia kokemuksia. Erés haastateltava toi esille oman laheisensa olleen
tarkea tiedonhankkija, silla han koki sairaalasta saadun tiedonannon vahaiseksi

ja puutteelliseksi.

6.2.1 Ammatillinen toiminta

Ylakategoria ammatillinen toiminta koostuu kolmesta alakategoriasta, joita
ovat hoitajien toiminta, ladkareiden toiminta seka henkilobkunnan ammattitaito.
Henkilokunnan  toiminnan  nuoret kokivat p&&dasiassa positiivisena.
Haastateltavat eivat I6ytaneet hoitajien toiminnasta tai kaytoksesta moitittavaa,
eivatkd he osanneet nimetad tilanteita, joissa hoitajien olisi pitanyt heidan
mielestaan kayttaytyd eri tavalla. Hoitajista kaytettiin vastauksissa muun

muassa kuvausta ihana ja huolehtivainen.
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"Hoitajat on ollut kylla ihania silleen.”

"Molempia  Ibytyy  [ammattitaitoista ja  ammattitaidotonta

henkilbkuntaa].”

Vastauksiin mahtui kuitenkin  myods huonoja kokemuksia henkildkunnan
toiminnasta ja kaytoksesta. Hoitajien kaytoksen kuvattiin olevan ajattelematonta
potilasta kohtaan. Laakarin toiminnasta esimerkkind mainittiin valinpitamaton
kaytdbs nuoren vastaanottokdynnin aikana. Kyseisessa tapauksessa
perusterveydenhuollon laékarin kuvattiin kyselevan vain epilepsiaan liittyvia

kysymyksia ja unohtavan kokonaisvaltaisen potilaan huomioimisen.

”..aaritapauksia valilla hoitajissa, ettd mua havettdd niiden

[hoitajien] puolestakin.”

”...YKs laékéri sano vastaan ihan taysillé [leikkauspaéatékseen].”

6.2.2Hoidon laatu

Hoidon laatu muodostuu alakategorioista hoidon eteneminen, kokemukset
hoidosta ja tutkimukset. Hoidon laadusta nuoret antoivat vaihtelevia
nakemyksid, mutta yleisesti ottaen hoitoon oltiin tyytyvaisid. Epilepsian
diagnosoimista varten tehdyt tutkimukset koettiin riittdvina ja laakitys saatiin
useimmiten aloitettua nopeasti. Toisaalta hoidon alkuvaiheen laatua ei koettu
hyvaksi. Toiveena nuorilla oli 1adkehoidon kehittdminen niin, ettd kohtaukset

saataisiin paremmin kuriin.

”...ne kylla tutki aika hyvin silla lailla...”

"Ei siind, laakityksen ne [hoitohenkilbkunta] sai kylla hoidettua
heti...”

"Aluksi ei oikein ollu hyvé [hoito].”
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6.2.3Tiedonanto

Ylakategoria tiedonanto koostuu kahdesta alakategoriasta, joita ovat
sairaalasta saatu tieto sekd muualta kuin sairaalasta saatu tieto. Nuorten
nakemykset tiedonannosta olivat vaihtelevia. Nuoret kokivat saaneensa
hoitohenkilokunnalta tarpeeksi tietoa epilepsiasta, mutta esille tuotiin myos
toiveita tiedonannon lisdamiseksi erityisesti sairastumisen alkuvaiheessa.
Kuitenkaan nuoret eivat jadneet kokonaan ilman tietoa, vaan kyseisissa
tapauksissa he olivat hankkineet sitd muista lahteista. Erityisesti tiedonantoa

vertaistesta kaivattiin paljon enemman.

"Tietoo olis pitédnyt saada enemmén [sairaalasta].”

"Oon sitte saanu muualta [kuin sairaalasta] tietoo [epilepsiasta].”

"Se [sairaanhoitaja] niinké tiedotti aika hyvin siina...”

7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetydossamme tarkoituksena oli saada tietoa siita kuinka epilepsia
vaikuttaa nuoren elamaan ja millaisena nuoret kokevat epilepsian hoidon.
Tybéssdmme halusimme tuoda esille myds nuorten toiveet hoidon
parantamiseksi. Opinndytetydmme tulosten avulla hoitotyotd voidaan kehittdéa
vastaamaan paremmin nuorten epileptikkojen tarpeisiin ja toiveisiin sek& antaa

hoitohenkilokunnalle enemman tietoa nuorten sairastumiskokemuksista.

Pohdinnassa tarkastelemme saamiamme tuloksia ja vertaamme niita
aikaisempiin  samantyyppisiin  tutkimustuloksiin. Lahteena kayttdmamme
Koposen (2001) tutkimukseen osallistuneet henkilot olivat 22-25-vuotiaita,

jolloin heidat maaritelladn nuoriksi aikuisiksi. Opinnaytetydssamme osallistujat
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olivat ialtaan 16-—24-vuotiaita ja myods osan heista voi maaritella nuoriksi
aikuisiksi. Kuitenkin melkein kaikki haastateltavistamme olivat alle 23-vuotiaita,
joten tasta johtuen teoriaosuudessa kasittelemme nuoria ja nuoruutta
ikavuosilta 12—22.

Koposen (2001) tutkimuksessa on otettu epilepsian lisaksi huomioon myds
nuoren aikuisen mahdollinen neurologinen sairaus tai kehitysvamma seké
epilepsian puhkeamisikd ja kohtaukset. Pohdinnassamme otamme huomioon
ainoastaan tulokset, jotka on saatu pelkkdd epilepsiaa sairastavilta.
Sairastumisian vaikutusta tuloksiin emme voi arvioida, sill& haastatteluihimme ei

kuulunut kyseista kysymysta.

Opiskeluun liittyvia ongelmia nuoret eivat juuri tuoneet haastatteluissamme
esille, kun taas Koposen (2001, 45-49) tutkimuksessa niitd raportoidaan
esiintyvdn enemman epilepsiaa sairastavilla kuin terveilla nuorilla. Tutkimuksen
mukaan erot nakyvat matematiikassa, vieraissa Kkielissd, kirjoittamisessa,
lukemisessa ja liikunnassa, kun taas opinnaytetydomme haastatteluissa esiin
nousivat ainoastaan ongelmat matematiikassa. Koposen (2001, 47) tuloksissa
esimerkiksi 30,8 %:lla epilepsiaa sairastavista nuorista aikuisista oli vaikeuksia
matematiikassa, kun taas vastaavasti terveilla vaikeuksia oli 18,4 %:lla.
Kyseisessa esimerkissd epilepsian puhkeamisika oli ollut 7-15 vuotta.

Tutkimuksessa eroavaisuudet vaihtelivat epilepsian alkamisian mukaan.

Nuorten ammatinvalintaan liittyvissa tuloksissa ilmeni, ettd epilepsialla oli
vaikutusta nuorten valintoihin. Esimerkiksi terveysalalle haluavien nuorten taytyi
mietti& suuntautumisvaihtoehtojaan ja mahdollisia tulevaisuuden tydpaikkojaan
tarkasti, vaikka itse tutkintoon hakemiselle ei estetta ollutkaan. Koposen (2001,
53) mukaan suurin osa epilepsiaa sairastavista nuorista aikuisista sai
jatkokoulutuspaikan, vaikka koulutustaso olikin hieman terveitd nuoria
alhaisempi. Myds opinndytetydmme tuloksista selvisi, ettd nuorilla oli
opiskelupaikka tai tarkat suunnitelmat tulevaisuudelle. Haastatteluissa ilmeni
myds, etta epilepsian vuoksi oli jouduttu vaihtamaan alaa tai jaaty ilman tyo- tai

opiskelupaikkaa. Eras haastateltava toivoi yhteiskuntaan enemman tietoa ja
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joustavuutta, jotta myds vakavaa epilepsiaa sairastavan olisi mahdollista saada

toita.

Koposen (2001, 50-51) tutkimusraportissa nuorten nédkemykset suhteistaan
koulutovereihin vaihtelivat huomattavan paljon riippuen epilepsian alkamisiasta.
Ennen kouluikdd sairastuneet arvioivat suhteensa huonommiksi kuin
myohemmalla ialla sairastuneet. Heillda oli myds suurempi riski joutua
koulukiusaamisen uhriksi kuin myéhemmin sairastuneilla. Opinnaytetyéssamme
nuoren sairastumisian vaikutus voi mahdollisesti olla osatekijgana saamiimme

hyvin vaihteleviin tuloksiin sosiaalisissa suhteissa.

Koposen (2001, 68) mukaan nuoria, joilla oli vain yksi tai ei yhtaan ystavaa, oli
kaksi kertaa enemman epilepsiaa sairastavissa kuin terveissé nuorissa. Lisaksi
epileptikot ilmaisivat hieman useammin vaikeutta luoda uusia sosiaalisia
suhteita. Myds opinnaytetyossamme selvisi, etta epilepsia oli vaikuttanut
nuorten sosiaalisiin  suhteisiin ja niiden luomiseen. Kuitenkin tulostemme
mukaan haastateltavistamme harvempi kuin Koposen (2001) tutkimuksessa
koki, ettéd sairaudella olisi ollut vaikutusta ystavyyssuhteisiin. Nuoret kertoivat

kuitenkin, ettd heilla oli ystavia epilepsiasta huolimatta.

Tuloksistamme havaitsimme, ettd epilepsiasta oli kerrottu muille hyvinkin
avoimesti, vaikka se koettiin osittain vaikeaksi. Haastateltavien mukaan he
kertoivat sairaudestaan ystaville ja muille laheisille. My6s Koposen (2001, 68)
mukaan sairaudesta kertominen ei ollut tuottanut ongelmia suurimmalle osalle
vastaajista. Ainoastaan 9 % ilmaisi vaikeutta kertoa asiasta muille. Seka
Koposen (2001) tutkimuksesta, ettd opinnaytetyostamme saatujen tulosten
osatekijanda voi olla osallistuneiden nuorten ikd. Opinnaytetydmme
haastateltavista suurin osa oli taysi-ikaisia ja Koposen (2001, 33) tutkimuksessa
taysi-ikéaisia olivat kaikki. Sairaudesta avoimesti kertominen voi olla helpompaa
hieman vanhemmalle, jo taysi-ikaistyneelle nuorelle. Erds haastateltavamme

toikin esille, etta epilepsiasta kertominen oli ollut nuorempana vaikeampaa.

Opinnaytetydmme tuloksista huomasimme, kuinka vertaistuen vahyys korostui

nuorten vastauksissa. Haastateltavat toivat esille, ettd hoitohenkildkunta ei juuri



35

antanut tietoa vertaistuesta tai siitd, mista tukea voisi saada. Hoitohenkilokunta
ei ollut tiedottanut Epilepsialiitosta ja sen toiminnasta, vaan nuoret olivat
saaneet tietdaa liitosta muuta kautta. Haastatteluissa nuoret kertoivat
Epilepsialiiton jarjestaman leirimuotoisen kurssin olevan todella hyva ja moni
toivoikin vastaavanlaisia kursseja lisdd. Haastateltavat kokivat saavansa
kurssilta tarvitsemaansa tietoa, vertaistukea ja erityisesti mahdollisuuden luoda
uusia ystavyyssuhteita. Clarken (2007, 112) tutkimuksessa todetaankin, etta yli
puolet (52,6 %) nuorista 10ysi sairaudestaan myos hyddyllisia puolia liittyen
erityisesti ihmissuhteisiin. Erddn nuoren mielesta Epilepsialiiton leirilla pystyi

lisdksi syventamaan epilepsiaan liittyvia asioita.

Koposen (2001, 70-71) tutkimustuloksista selviaa, ettd epilepsiaa sairastavien
nuorten harrastukset eivat juuri eronneet terveiden nuorten harrastuksista.
Terveet nuoret harrastivat heitd vain hiukan enemman liikkuntaa, kavereiden
tapaamista ja ravintoloissa kayntia. Opinnaytetydssdmme nuoret Kkertoivat
harrastuksekseen juuri kavereiden kanssa olemisen ja erilaiset liikuntamuodot.
Toisaalta haastateltavat eivat pystyneet harrastamaan tiettyja lajeja
epilepsiansa ja kohtausmahdollisuuden vuoksi. Erds haastateltava mainitsi
ravintoloissa kaynnin ja kertoi siihen liittyvan alkoholin kayton muuttuneen
hieman sairastumisensa jalkeen. Alkoholin kayton rajoitteita han ei kuitenkaan
nahnyt esteené ravintoloissa kaynnille kavereiden kanssa. Epilepsian vaikutus
nuorten vapaa-aikaan riippui varmasti paljonkin sairauden vaikeusasteesta ja
kohtauksista. Useiden tutkimusten mukaan epilepsiakohtausten tiheys ja
vakavuus ovatkin yhteydessa terveyteen liittyvaan elaménlaatuun (Lach ym.
2006).

Tuloksistamme havaitsimme, ettd haastateltavien kokemukset sairastumisesta
olivat hyvin erilaisia. Epilepsiaan sairastuminen on varmasti jokaiselle ainakin
jonkin verran ikava kokemus riippumatta siita, kuinka vakavana sairaus
iimenee. Kuitenkin haastateltaviemme nykyista eldmaa sairastuminen ei
tuntunut paljoakaan haittaavan, ja he ilmaisivat tulevansa epilepsian kanssa
hyvin toimeen. Myds nuoret, jotka kertoivat epilepsian vaikuttaneen elaméaéansa

suuresti, olivat pystyneet hyvaksyméaéan sairautensa ja kokivat parjadvansa sen
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kanssa. Toisaalta sairastuminen heratti vahvojakin tunteita, kuten katkeruutta,

ja sairastumisen hyvaksyminen oli vienyt aikaa.

Opinnaytetyostamme selvidd, ettd monissa osa-alueissa tulokset olivat melko
samankaltaisia kuin Koposen (2001) tutkimuksessa. Kuitenkin
haastattelemillamme nuorilla ilmeni usein vdhemman tai lievempia ongelmia
verrattuna Koposen (2001, 36-83) raportoimiin tuloksiin. Nama erot voivat
johtua pitkalti siitd, ettd opinnaytetydssdmme emme ottaneet huomioon
haastateltavien taustatekijoitda. Koposen (2001, 45-46) tutkimuksessa on
esimerkiksi eroteltu vain peruskoulun kayneet ja ylioppilastutkinnon suorittaneet
nuoret aikuiset. Tutkimustulosten mukaan vain peruskoulun suorittaneilla
nuorilla ilmeni useissa osa-alueissa prosentuaalisesti paljonkin enemman
ongelmia ja vaikeuksia kuin ylioppilastutkinnon suorittaneilla nuorilla. Liséksi
opinnaytetyomme osallistujajoukko oli huomattavasti Koposen (2001, 33)
tutkimusta vahaisempi, joten naiden kahden ty6n tuloksia ei pysty vertaamaan

toisiinsa suorasti.

Opinnaytetydmme hoitoa koskevassa tutkimuskysymyksessa oli alun perin
tarkoitus  selvittdd nuorten toiveita ja  kehitysideoita  hoitoty6hon.
Haastattelumateriaalin pohjalta tutkimuskysymyksemme kuitenkin muotoutui
selvittama&an nuorten kokemuksia saamastaan hoidosta. Haastatteluissa nuoret
toivat enemmankin esille mielipiteitddan hoidosta ja sen sujuvuudesta sek&
hoitohenkilokunnasta ja heidan toiminnastaan. Nuorilla ei ollut ehdotettavana
paljoakaan kehitysideoita tai toiveita hoitotydhon. Esiin nousi kuitenkin toive
laadkehoidon kehittdmisesta niin, ettd kohtaukset saataisiin loppumaan taysin.

Tulokset hoitohenkilokunnan ammattitaidosta kertovat sekd hoitajien etta
ladkareiden kaytoksessa ja toiminnassa olevan paljonkin vaihtelevuutta. Mitaan
yksityiskohtaista kehittdmistarvetta talla osa-alueella ei varsinaisesti noussut
esiin, vaan hoitajien ja ladkareiden toivottiin kiinnittavan yleisesti enemman
huomiota nuoren kokonaisvaltaiseen huomioimiseen kohtaamistilanteissa.
Opinnaytetydmme tulosten pohjalta ei ole mahdollista tehda yhta kattavaa

johtopaatosta tai yleistysta hoitohenkilokunnan koetusta ammattitaidosta.
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Hoidon laadusta kysyttdessa vastauksista ilmeni, ettd alkuvaiheen hoito olisi
saanut toteutua nopeammin, vaikka tutkimusten laajuuteen ja ladkehoidon
aloittamiseen oltiinkin tyytyvaisia. Mahdollinen tekija alkuvaiheen hitaalta
tuntumiseen voi olla se, ettd usein kohtauksen saanutta joudutaan ennen
hoidon aloitusta tutkimaan ensin huolellisesti ja selvittdméén syy kohtaukselle.
Haastatteluistamme huomasimme, etta hoidon laadun arviointi oli ollut nuorille
hankalaa. Erityisesti selkeitd mielipiteitd ja tarkkoja perusteluja siihen, miksi

hoito oli hyvaa tai miksi huonoa, oli hankalaa saada.

Tiedonannosta saamamme tulokset saivat meidat pohtimaan
hoitohenkilokunnan toimintaa ja sitd, mihin myds meidan itse tulevina
sairaanhoitajina  tulisi  kiinnittdéa4  huomiota. = Nuoret olivat saaneet
hoitohenkilokunnalta tarpeeksi tietoa, mutta kuitenkin tietoa toivottin yha
enemman. Tiedotus mainittin etenkin alkuvaiheessa liian vahaiseksi, jolloin
nuoret olisivat kaivanneet epilepsiasta enemman tietoa. Monessa tapauksessa
nuoret itse tai heidan laheisensa olivat etsineet sairaalasta annetun

informaation liséksi tietoa esimerkiksi internetista.

7.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta voidaan arvioida henkildiden,
tapahtumien ja paikkojen kuvauksiin liitettyjen selitysten yhteensopivuudella, eli
silla, onko selitys luotettava. Tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta
kaikissa vaiheissa lisda luotettavuutta. Esimerkiksi aineiston hankinnan ja
tuottamisen vaiheet on selitettéava tarkasti. Analyysissa luokittelujen tekeminen
ja niiden perustelu on keskeistd. Myds tulosten tulkinnassa on kerrottava
selkeasti, milla perusteella tulkinnat on esitelty. (Hirsjarvi ym. 2009, 232-233.)
Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan lisaksi arvioida erilaisten
kriteerien avulla. Naitd ovat vahvistettavuus, uskottavuus, siirrettavyys ja

refleksiivisyys. (Kylmé ym. 2007, 127.)

Vahvistettavuuden toteutuminen vaatii tutkimusprosessin tarkkaa kirjoittamista

niin, etta tutkimus voitaisiin toistaa samanlaisesti raportin perusteella. Toisaalta
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tutkijoiden erilaiset tulkinnat eivat valttamattd heikenna luotettavuutta, joten
vahvistettavuus voi olla ongelmallinen toteuttaa. Uskottavuudella sen sijaan
tarkoitetaan sita, ettd tutkimustulokset vastaavat osallistujien ajatuksia ja
kokemuksia.  Laadullisen  tutkimuksen siirrettdvyys edellyttda, ettd
tutkimustulokset voidaan siirtdd muihin  vastaavanlaisiin  tilanteisiin.
Refleksiivisyydella tarkoitetaan tutkijan tietoisuutta siitd, kuinka han itse seka
hanen ajatuksensa voivat vaikuttaa tutkimusprosessiin. (Kylma & Juvakka 2007,
128-129.)

Opinnaytetydssamme kuvaamme eri tydvaiheet mahdollisimman tarkasti ja
totuudenmukaisesti. Analysoinnissa pyrimme luokittelemaan ja tulkitsemaan
kerdadmaamme haastattelumateriaalia alkuperaisilmaisun tarkoittamalla tavalla.
Kuitenkin sisallonanalyysissd tekem&mme omat tulkinnat aineistosta voivat
vaikuttaa opinnaytetyomme luotettavuuteen. Osa tydssa kayttamistamme
lahteistd on yli kymmenen vuotta vanhoja, sillA emme saaneet
kaytettavaksemme kaikista aiheista uudempaa materiaalia. Tieto voi olla
kyseisissa lahteissa vanhentunutta, joten silla voi olla jonkin verran vaikutusta

opinnaytetydmme luotettavuuteen.

Vahvistettavuuden ja uskottavuuden toteutuminen opinndytetydssamme on
erittain tarkeada, jotta saamamme tutkimustulokset vastaisivat mahdollisimman
tarkasti haastateltavien mielipiteita ja kasityksia aiheesta. Naiden toteutuminen
on haastavaa, mutta kaytamme tutkimuksessamme esimerkiksi haastateltavan
suoria lainauksia, jotta sisaltd valittyisi mahdollisimman totuudenmukaisesti.
Talla tavoin haluamme tuoda raportissamme esille nuorten omat &&net ja

kokemukset sairastumisesta seka saamastaan hoidosta.

Pyrimme tekemdan haastattelutilanteesta luontevan ja rauhallisen.
Mielestamme onnistuimme tassd hyvin, silla haastattelimme nuoria heille
tutussa ymparistossa ja keskustelu nuorten kanssa tuntui rennolta ja
luonnolliselta. Muutama haastattelu jouduttiin kuitenkin toteuttamaan tilassa,
jossa oli paljon muitakin ihmisia. Naiden haastattelujen taustalla kuuluu lisaksi
muita &anid, ja haastateltava on mahdollisesti voinut kokea tilanteen

levottomaksi, eika ole valttamatta halunnut tuoda esille joitain tiettyja asioita.
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Haastattelijoina toimiminen oli meille kummallekin uusi kokemus, emmeka ole
aikaisemmin toteuttaneet mink&énlaista haastattelututkimusta. Tdman vuoksi
emme valttdmattd osanneet suunnitella kysymyksid oikeanlaisiksi niin, etta
haastattelusta olisi saanut viela enemman hyodynnettdvad materiaalia.
Esimerkiksi hoidon laadusta kysyttdessa kysymykset olisi voinut tehda
yksityiskohtaisemmiksi ja tarkemmiksi, jotta haastateltavien olisi ollut helpompi
vastata niihin laajasti ja monipuolisesti. Myo6s talla tekijalla voi olla vaikutusta

tutkimustulosten luotettavuuteen.

Nuahoitimme haastattelut daninauhurilla, jolloin niistd saatu tutkimusmateriaali
oli kaytdssamme sanatarkasti. Aaninauhurin  katkomisen vuoksi emme
kuitenkaan voineet kayttad kaikkia haastatteluja kokonaan. Lisaksi saimme
osista haastatteluja enemman hyddynnettavaa tutkimusmateriaalia kuin toisista.
Nama seikat voivat vaikuttaa heikentévasti tutkimustulosten luotettavuuteen.
Lisataksemme tydmme luotettavuutta kaytimme materiaalista vain ne kohdat,
jotka  pystyimme kuulemaan kokonaan ja yhdistamdan oikeisiin

tutkimuskysymyksiin.

Tutkimustuloksia ei voida yleistdd koskemaan kaikkia epilepsiaa sairastavia
nuoria, koska osallistujajoukko on melko vé&hainen. Liséksi opinnaytetyon
tuloksissa on otettava huomioon erilaiset vaihtelua aiheuttavat tekijat (Hirsjarvi
ym. 2009, 21; Tuomi & Sarajarvi 2009, 138-139). Naita tekijoitd voivat olla

esimerkiksi haastateltavan epilepsian vaikeusaste ja muut vaikeat sairaudet.

7.3 Opinnaytetyon eettisyys

Eettisten kysymyksien huomioiminen on tarkeaa opinnaytetydon tekemisessa.
Tutkimusetiikka kasittaa useita valinta- ja paatoksentekotilanteita, jotka tekijan
on selvitettdva prosessin eri vaiheissa (Kylmd & Juvakka 2007, 137).
Tutkimuksen etiikkaa on pohdittava koko tutkimusprosessin ajan. Esimerkiksi
opetusministerid on laatinut tarkat ohjeet eettisyyden toteutumisesta tieteessa.
Ohjeiden mukaan tiedeyhteison laatimia toimintatapoja on noudatettava. TAméa

tarkoittaa rehellisyyttd, tarkkuutta tutkimustydssa seka yleistd huolellisuutta.
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Tutkijoiden on sovellettava eettisesti kestavia ja tieteellisen tutkimuksen
mukaisia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tutkimustuloksia

julkaistaessa on oltava avoimia. (Hirsjarvi ym. 2009, 23-24.)

Keskeisiin eettisiin periaatteisiin kuuluu plagioinnin poissulkeminen eli toisten
tekstid ei saa milloinkaan omia itsensd nimiin. Muiden tutkijoiden ty6ta ja
saavutuksia on kunnioitettava ja ne on otettava huomioon asianmukaisesti.
Tutkimuksen raportointi, suunnittelu ja toteutus ovat tieteellisen tiedon
vaatimusten mukaisia. Liséksi tutkimukseen osallistujile on Kkerrottava
tutkimuksen suorittamiseen liittyvat olennaiset asiat. Nama seikat on
selvitettdva loppuraportoinnissa. (Hirsjarvi ym. 2009, 23-26.) Itse keksityt
tulokset, niiden vaarentdminen ja muiden tekemien tutkimusten esittdminen
ominaan ovat tieteellisen toiminnan vaarinkaytoksia (Kylma & Juvakka 2007,
137).

Tutkimustulokset on esitettava totuudenmukaisesti, eikd niitd saa muuttaa tai
muokata tutkijalle edulliseen suuntaan. Perusteeton tulosten yleistaminen on
my0Os Kiellettyd ja maaritellaan vilpiksi. Raportointi on oltava selkeaa ja siina
taytyy kayda ilmi kaikki tutkimuksen vaiheet, seka tulokset. Mahdolliset

tutkimuksessa ilmenevat puutteet on myos tuotava ilmi. (Hirsjarvi ym. 2009, 26.)

Valitsemamme aihe ja siihen liittyvat kysymykset voivat olla arkoja ja tunteita
herattavia, erityisesti haastateltavien nuorten ian vuoksi. Tasta syysta mietimme
kysymyksia ja niiden esittamistapaa tarkasti etukateen. Kysymyksia
pohtiessamme pyrimme ottamaan mahdollisimman hyvin huomioon, millaisia
tunteita ne voivat herattdd haastateltavissa. Haastattelutilanteessa etenimme
vahitellen nuoren tuntemuksia kuunnellen niin sanotusti vaikeampiin

aihealueisiin.

Nuoret paattdvat itse omasta vapaaehtoisuudestaan haastatteluun
osallistumisesta. Alaikaisten katsotaan olevan myds niin sanotusti sensitiivisia
tutkimukseen osallistujia, joiden haavoittuvuutta on arvioitava ja suojeltava
(Kylmad & Juvakka 2007, 145). Pyrimme tekemaan haastattelutilanteesta

avoimen ja luontevan seka rohkaisemaan nuoria kertomaan myos mahdollisesti
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arkaluontoisista aiheista. Annoimme nuorille vapauden vastata kysymyksiin
laajasti tai jattdd pois asioita, joista he eivat halunneet kertoa haastattelussa.
Nuorille on myds tarke&dd kertoa, ettd haastattelun voi niin halutessaan
keskeyttaa.

Alaikaisten henkildiden kohdalla tietoinen suostumus voi olla haasteellinen asia.
Huoltajalta on saatava suostumus, jos tutkimukseen osallistuja ei ole
paatosvaltainen (Kylma & Juvakka 2007, 150). Laadimme opinnaytety6tamme
varten suostumuslomakkeen alaikaisten osallistujien huoltajille
allekirjoitettavaksi. Ennen haastattelutilannetta lahetimme kyseisen lomakkeen
Epilepsialiiton yhteyshenkilolle, joka valitti sen eteenpéin alaikaisille
haastateltaville. Suostumuslomakkeen lisaksi lahetimme yhteyshenkiltlle

etukateen myos laatimamme haastattelurungon.

Epilepsialiiton yhdyshenkildo oli kerdnnyt valmiiksi vapaaehtoiset nuoret
haastatteluja varten, joten emme itse valinneet tai ndhneet osallistujia kuin
vasta haastattelupaikalla. Ennen haastattelujen aloittamista esittelimme
itsemme ja kerroimme vield nuorille tekevamme opinnaytetytta seka
kayttadvamme heiltd saatua haastattelumateriaalia tydssdmme. Samalla toimme
esille, ettd valmiin opinnaytetydn internet-osoitteen voi my6hemmin saada
Epilepsialiiton yhteyshenkilolta tai sen voi itse kayda lukemassa Theseus-

tietokannasta.

Erityisesti nuorten anonyymina sailyminen on ehdottoman tarkeaa.
Haastateltaville kerrottiin etukateen haastatteluun osallistumisen
vapaaehtoisuudesta ja siita, ettd tutkimukseen osallistujia ei voida tunnistaa
raportin perusteella. Emme mainitse raportissamme haastateltavien tarkkoja
ikid, sairastumisaikaa tai muita yksityiskohtia. Nauhoitetut haastattelut seka alle
18-vuotiaiden nuorten  huoltajien  allekirjoittamat  suostumuslomakkeet

havitdamme asianmukaisesti opinnéaytetydn hyvaksymisen jalkeen.
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7.4 Opinnaytetybprosessi

Opinnaytetyoprosessi on ollut pitka ja haastava, mutta samalla myods todella
opettavainen. Tydomme tulosten johdosta tiedamme enemmaén epilepsiasta ja
osaamme jatkossa tulevina sairaanhoitajina yhdistad kyseista tietoa kaytannén
hoitoty6hon esimerkiksi neurologian osastolla. Voimme esimerkiksi ymmartaa
paremmin epilepsiaan sairastavan nuoren tunteita ja toiveita hoidon suhteen.

Opinnaytetyon toteuttaminen oli meille molemmille taysin uusi kokemus. Taman
vuoksi prosessi tuntui valilla erittdin haastavalta ja jouduimme usein pohtimaan
eri tybvaiheita hyvinkin tarkasti. Tyotd tehdessd opimme laadullisen
tutkimusprosessin vaiheista seka erilaisista tiedonhakumenetelmistd ja
oikeanlaisesta raportoinnista. Lisdksi opimme aineiston kasittelya seka siihen
littyvdd pohdintaa. Mielestamme nimenomaan tama vaihe tuntui
monimutkaisimmalta ja vaikeimmalta tyostda, mutta samalla se myos opetti
paljon. Aineiston kasittelyvaiheen ansiosta opimme  erottelemaan
lukemastamme materiaalista opinnaytetyon kannalta tarkeat ja hyddylliset tiedot
seka jattamaan pois epaolennaiset asiat. Haastattelututkimuksen toteuttaminen
opetti meille myds millaiseen muotoon kysymykset olisi hyva laatia ennen

haastattelutilannetta.

Opinnaytetyoprosessin aikana opimme myds suunnittelemaan aikatauluja ja
kayttamaan meille sopivia yhteisia tydéskentelytapoja. Koemme, ettéd kahdestaan
tyoskentely toi opinnaytetybphémme enemmdan pohdintaa ja tulosten
monipuolisempaa tarkastelua. Yhdessa daneen pohtiminen eri vaiheissa auttoi
selkeyttdmaan asioita ja nakemdan ne useammasta nakokulmasta. Lisaksi
myoOs virheiden huomaaminen oli yhdessa tarkempaa. Joissain tilanteissa
yhteisen ajan loytdminen oli haastavaa, mutta yleensa saimme aikataulumme

sopimaan melko hyvin yhteen.

Opinnaytetydmme eteneminen on ollut hyvin vaihtelevaa. Vuoden 2011 syksylla
tyomme edistyi melko hitaasti, silla emme pystyneet kayttamaan siihen niin
paljon aikaa kuin olisimme halunneet. Taman vuoksi meidan taytyi siirtda

opinnaytetydmme valmistumisaikataulua mydhaisemmaksi kuin olimme aluksi
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suunnitelleet. Kevaalla vuonna 2012 pystyimme tekeméaan tyotdmme

tehokkaasti, ja se valmistuikin ajallaan uuden aikataulumme mukaisesti.

7.5 Jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetyomme  aiheena  on nuorten kokemuksia  epilepsiasta
pitkaaikaissairautena ja kokemuksia hoidosta. Tydsta saatujen tietojen avulla on
tarkoitus auttaa kehittdmaan epilepsiaa sairastavien nuorten hoitotyota ja
lisdamaan hoitohenkildkunnan tietoisuutta etenkin nuorten kokemuksista
epilepsiasta. Vaikka osallistujajoukkomme onkin melko vahainen, niin koemme,

ettd saamamme tulokset voivat olla hyddynnettavissa.

Mielestamme jatkotutkimuksena olisi hyva tehdad samankaltainen tutkimus,
jossa selvitettaisiin, kuinka epilepsian sairastumisika, vaikeusaste seké
mahdolliset muut pitk&aikaissairaudet vaikuttavat nuoren parjddmiseen
epilepsian kanssa. Opinnaytetydssdmme néiden asioiden huomiotta jattaminen
voi vaikuttaa luotettavuuteen ja samalla myos tutkimustuloksiin.
Kayttamassamme lahteessa Nuori aikuinen ja epilepsia — Tutkimus epilepsiaa
sairastavien nuorten sosiaalisesta selviytymisesta ja hyvinvoinnista (Koponen
2001) on otettu huomioon nama mahdollisesti tutkimustuloksiin vaikuttavat
asiat. Kyseinen tutkimus on kuitenkin jo hieman vanhentunut, joten se olisi
varmasti hyodyllistéa toteuttaa uudelleen. Epilepsian hoito, erityisesti kirurgia
seka laakehoito, ovat muuttuneet vuosien kuluessa tehokkaammiksi ja uudet
tutkimustulokset voisivat muun muassa taman vuoksi olla erilaisia kuin yli

kymmenen vuotta sitten.
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Haastattelurunko

Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulu
Hoitotyon koulutusohjelma

NUORTEN KOKEMUKSIA EPILEPSIASTA
PITKAAIKAISSAIRAUTENA JA KOKEMUKSIA HOIDOSTA -
HAASTATTELURUNKO

1. Miten epilepsia vaikuttaa nuoren mielestd hdnen elamaansa?

Koulu ja opiskelu

Kuinka koulunk&ayntisi on sujunut? Mitk& ovat lempiaineesi koulussa?
Mik& on vahvin aineesi koulussa?

Onko epilepsia vaikuttanut koulunkayntiisi? Miten?

Onko sinulla ollut koulussa vaikeuksia epilepsian takia? Millaisia?

Koetko, etta epilepsia vaikuttaa jatko-opiskelusuunnitelmiisi? Kuinka?

Sosiaaliset suhteet

Kuinka sinulla sujuu koulukavereiden/ kavereiden kanssa?
Onko sinulla paljon kavereita/ ystavia?

Koetko, etta epilepsialla on vaikutusta ystavyyssuhteisiisi?
Kuinka ystavasi ovat suhtautuneet epilepsiaan?

Oletko kertonut heille sairaudestasi?
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Haastattelurunko

Psyykkinen hyvinvointi
¢ Mita teet vapaa-ajallasi? Onko sinulla harrastuksia?
o Koetko, etta epilepsia on vaikuttanut jollain lailla elam&asi (hyvalla/
huonolla tavalla)?
¢ Miten olet mielestasi parjannyt epilepsian kanssa?

¢ Kuinka usein sinulla on epilepsiakohtauksia?

o Koetko, ettd pystyt epilepsiasta huolimatta tekem&an samoja asioita kuin
kaverisi?
e Miltd epilepsiaan sairastuminen sinusta on tuntunut? / Oletko pystynyt

hyvaksymaan epilepsian osaksi elamaasi?

2. Millaista hoitoa ja tukea nuori toivoisi saavansa?

¢ Millaista sinusta on ollut kdyda sairaalassa epilepsian vuoksi?
¢ Ovatko hoitajat olleet sinulle mukavia?
e Millaisista asioista olet keskustellut hoitajien kanssa?
Olisitko toivonut, etta sinulle olisi kerrottu enemman epilepsiasta?
¢ Millaista hoitoa olet saanut hoitajilta? Oletko ollut siihen tyytyvainen?
¢ Mita asioita hoitajat voisivat tehda eri tavalla?

e Millaista / mita hoitoa haluaisit epilepsiaan? Kehittamisajatuksia?
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Esimerkkikaavio tulosten havainnollistamiseksi
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