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osastolla. Lisédksi tekijat halusivat syventyd kuinka aikuisen epilepsiapotilaiden
omaisten kohtaaminen tapahtuu osastolla ja poliklinikalla. Tavoitteena oli kehittaa
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Omaiset olivat tyytyvaisid osaston hoitohenkil6kunnan ystavéllisyyteen.
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1 JOHDANTO

Ladkarin ja hoitajan tuntiessa toistensa tyOtehtavéat, ovat sekda hoitohenkilokunta
ettd asiakkaat tyytyvdisempid. Hoidon laatua edistdd myds omaisen ottaminen
mukaan prosessiin, silld heidan avullaan asiat sujuvat kotiuttamisen jélkeen.
(Salminen-Tuomala, Salonp&d, Kaappola, Sandvik, Kurikka, VVanninen, Leikkola,
& Paavilainen 2011, 50-52.) Omaisten huomioonottamista sairaanhoidossa on tut-
kittu paljon lasten sairaanhoidossa, saattohoidossa, mielenterveyshoidossa seké
aitiys- ja lastenneuvolatydssd. Mutta miten omaiset otetaan huomioon medisiini-
sell& puolella aikuisten keuhko- ja neuro-osastolla ja poliklinikalla, jossa hoide-

taan aikuisia epilepsiapotilaita (18-65. v).

Epilepsia on aivojen séhkdisen toiminnan hairi6tila, jossa esiintyy toistuvasti koh-
tauksia, joissa tajunta hamartyy ja samalla voi esiintya kouristuksia tai muita oi-
reita. Epilepsiaa sairastavia ihmisia 10ytyy kaikista ikaluokista, enemmisto epilep-
siaa sairastavista on kehitysvammaisia. Epilepsian syntyé voi ehkaisté valttamalla
alkoholin kayttda ja kallovammoja, koska aivoverenkiertohdiriot aiheuttavat jos-
kus myos epilepsiaa. Kuitenkin suurin osa epilepsioista johtuu syista, joihin ei itse

pysty vaikuttamaan. (Atula 2011.)

Epilepsian hoitona kdytetaén tavallisesti la&kehoitoa ja vaativimmissa tapauksissa
epilepsialeikkausta. Hoidon tavoitteena on kohtauksettomuus ilman merkittavia
haittavaikutuksia, hoidonohjaus, ensitieto seka itsehoito. Valtaosa epilepsiaa sai-
rastavista saadaan asianmukaisella hoidolla tilanteeseen, jossa epilepsia ei haittaa
tai rajoita merkittavasti elamad. Tarkein vastuu hoidon onnistumisesta on epilep-

siaa sairastaneella itselld&n. (Hiltunen & Kalvidinen 2002, 15-30.)

Epilepsian hoidossa kéytetddn hyvaksi hoitotieteeseen perustuvaa ammatillista
hoitamista, hoitoty6td. Hoitotyon perustehtdvana on tukea ihmisia heidan omien
arvojen, henkildkohtaisten tietojen ja kokemusten yllapitdmisessa ja saavuttami-
sessa. Hoitotyon toiminnot ovat erilaisia auttavia keinoja, jossa hoitotyontekijélla

on hoitotyén ammatillisessa toiminnassa aina vastuu ihmisesta ja tehtavasta. Hoi-
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totyd on jatkuvan muutoksen alla. Parhain ajan tasalla oleva tiedon arviointi ja
kayttd yksittaisen potilaan, potilasryhmén tai véeston terveytté ja hoitoa koskevis-
sa padtoksenteossa ja itse toiminnan toteutuksessa on nayttoon perustuva hoitotyo.
(Leino-Kilpi & Lauri 2003,7.) Téssa tutkimuksessa tullaan kayttaméan termia hoi-

tohenkil6kunta kuvamaan hoitajia ja ladkéreita.

Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd omaisten kokemuksia epilep-
siapotilaan hoidosta Keuhko- ja neuro-osastolla ja poliklinikalla seka kehitta hoi-
tohenkil6kunnan tapoja ja kayténteitd huomioida omainen entistd paremmin. Te-
kijat kiinnostuivat aiheesta, koska tytskennellessaan eri osastoilla ja harjoitteluis-
sa, he ovat huomanneet, ettd omaiset jadvat useimmiten sivusta seuraajiksi. Tut-
kimuksen keskeisimmat kasitteet ovat aikuisten epilepsia, hoitotyd ja omainen.
Tekijoiden tavoitteena on, ettd tutkimustuloksia pystyisi hyédyntdmaan seké osas-
toilla ja poliklinikoilla ettd myds muita sairauksia sairastavien potilaiden hoitoon

omaisen nakodkulmasta.

Opinnaytety6 etenee tutustumalla ensin epilepsiaan sairautena, sen diagnosointiin
ja eri hoitomuotoihin. Tutkimusosiossa kvantitatiivinen osuus tullaan analysoi-
maan taulukoitavaan muotoon, puolestaan kvalitatiivinen osuus analysoidaan si-
séllénanalyysimenetelméé kayttaen. Lopuksi tullaan viela pohtimaan tutkimuksen

tuloksia, johtopéatoksia seké jatkotutkimusideoita.

Epilepsiaa on tutkittu paljon, sen hoidosta ja epilepsian ohjauksesta. Epilepsiaa on
tutkittu enemman lapsilla ja kehitysvammaisilla. Epilepsiasta on tehty useita
opinndytetditd, mutta missaan aikaisemmassa tutkimuksessa, ei ole tutkittu omais-

ten huomioon ottamista aikuisen epilepsiapotilaan hoidossa.
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2 EPILEPSIA

Epilepsiaa esiintyy kaikissa ikéluokissa. Epilepsia on oireiltaan ja ennusteeltaan
monimuotoinen neurologinen sairausryhmad, jossa mahdollisimman tarkka diag-
noosi on tarkeda hyvan hoidon edellytyksend. Kohtaukset ovat yleensé lyhyita ja
menevat ohi itsekseen. Epilepsia kohtauksen aiheuttaa ohimeneva aivotoiminnan
hairio, joka johtuu hermosolujen poikkeavasta sdhkdisesta purkauksesta. Kohtaus-
tyyppi riippuu sdhkopurkauksen alkamiskohdasta ja leviamisestd aivokudoksessa.
Taten epilepsiakohtaus voi olla millainen tahansa aivotoiminnan héirié (Partanen,
Falck, Hasan, Jantti, Salmi & Tolonen 2006, 155-159.) Merkittavalla osalla epi-
lepsiaa sairastavista todetaan kognitiivisia hairioita, erityisesti tarkkaavaisuudessa,
muistissa ja motorisessa nopeudessa. Epilepsiaan liittyy tapaturma ja dkkikuole-
man riskin kohoaminen verrattuna kohtauksettomaan tilanteeseen. (Hiltunen &
Kélvidinen 2002, 15-30.)

2.1 Epilepsiakohtauksen muodot

Epilepsia kohtaukset jaetaan kahteen paaluokkaan, joita ovat paikallisalkuinen ja
yleistyva kohtaustyyppi, kliinisten oireiden sekd tutkimusloydosten perusteella.
Paikallisalkuisessa kohtauksessa epileptinen purkaushairié alkaa osassa toista ai-
vopuoliskoa. Paikallisalkuinen kohtaus voidaan diagnosoida selvittaméalla kliini-
nen oirekuva. Paikallisalkuiset epilepsiat ovat yleisimpia epilepsian muotoja. (Ke-
ranen & Kalvidinen 2006, 337-338.)

Paikallisalkuiset kohtaukset jaetaan yksikertaisiin eli Simplex partial ja monimuo-
toisiin eli complex partial-kohtauksiin. Kohtauksissa motorisina oireina voi esiin-
tyd raajakouristelua, katseen, paan tai vartalon asentoon liittyvéé oireilua, aantelya
tai puheen pyséhtelyé (Kotila 2012.) Sensorisina oireina ovat kuulo- ja nakgoireet,
huimaus ja pahoinvointi. Autonomisina oireina ovat syddmen tykytys, punoitus,
kalpeus ja mustuaisten koon muutokset (Epilepsialiitto 2013, a.) Yksinkertaisessa

kohtauksessa aivosédhkotoiminnan héirio pysyy paikallisena, potilas kokee kohta-
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uksen subjektiivisena tuntemuksena, hén sailyttdd tdysin tajuntansa ja muistaa
kohtauksen aikaiset tapahtumat. Ulkopuolinen ei valttamatta havaitse oireita. Mo-
nimuotoisen kohtauksen luonne riippuu epilepsia pesakkeen paikasta ja kohtaus
kestdd muutamia 10 sekunteja tai minuutteja. Siind esiintyy tajunnantason hamér-

tymista. ( livanainen, Jauhiainen & Syvéoja 2010, 105.)

Toissijainen yleistyvé kohtaus alkaa paikallisena, purkausten levitessd molempiin
aivopuoliskoihin se muotoutuu yleistyneeksi kohtaukseksi. Siin& esiintyy tajunnan
vahittdista katoamista, kohtauksen alussa motoristen tai sensoristen oireiden esiin-
tyminen toispuolisena sekéd kohtauksen jalkeisen ohimenevén halvauksen eli Tod-
din pareesin esiintyminen viittaavat toissijaisesti yleistyneeseen kohtaustyyppiin.
( Kerénen & Kalviainen 2006, 337-338.)

Suoraan yleistyvat kohtaukset alkavat samanaikaisesti molemmissa aivopuolis-
koissa ja tajunnan taso hamartyy vélittomaésti. Kohtaukset voivat olla kouristuksel-
lisia tai kouristuksettomia. Kouristukset ovat symmetrisia ja ne voivat esiintyd
kloonisina lyhyina lihasnykdyksind tai kloonisina rytmillising toistuvina nykinoi-
nd. Satunnaiskohtaukset ovat usein yksittéisia yleistyneitd epilepsia kohtauksia,
jotka liittyvat akuutisti akillisiin aivoperaisiin tai muihin sairauksiin. (Keranen &
Kalvidinen 2006, 334-340.)

Status epilepticus eli pitkittynyt epileptinen kohtaus on hengenvaarallinen hatati-
lanne, jossa kohtaus kestda yli 30 minuuttia tai potilas ei toivu, koska kohtauksia
on tihedsti. Status epilepticus jaetaan kohtausoireiden perusteella toonis-kloonisiin
eli tajuttomuuskouristus kohtauksiin, poissaolokohtauksiin, myoklonisiin eli pak-
ko-oire kohtauksiin seka paikallisalkuisiin tajunnan hamartymiskohtauksiin ettd
kohtauksiin ilman tajunnan hairiota. Jos kohtaus kestaa yli viisi minuuttia, sité pi-
detddn uhkaavana status epilepticuksena. Kohtauksen kestettya yli 30 minuuttia
kuolleisuuden ja vammautumisen riski lisdantyvéat. Aikuisen pitkittyneilla kohta-
uksilla on yhteys verenkiertohdiridihin, epilepsialédékityksen ladkeainepitoisuu-
teen, alkoholi myrkytykseen ja sydamestd johtuvaan elimiston hapenpuutteeseen.
( livanainen ym. 2010, 106.)
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Tehokas ja varhainen hoito parantaa status epilepticus potilaan ennustetta. Hoito-
vaste heikkenee kohtauksen pitkittyessa. (Kéalvidinen 2010, 4-6.) Tehokas hoito
tarkoittaa mahdollisimman nopeaa poikkeavan purkaustoiminnan katkaisua sek&
komplikaatioiden ja status epilepticukseen johtavien tekijoiden hoitoa. (Keranen
& Kalvidinen 2006, 339.)

2.2 Epilepsian diagnosointi

Epilepsia on oireiltaan ja ennusteeltaan monimuotoinen neurologinen sairausryh-
ma4, jossa mahdollisimman tarkka diagnoosi on tarked hyvéan hoidon edellytykse-
na. (Partanen. Falck., Hasan. Jantti. Salmi. & Tolonen 2006). Yleisimpié sairaus-
ryhmid, joissa epilepsia on tyypillistd suomalaisessa védestdssé, ovat verenkier-
toelintensairaudet, tuki- ja liikkuntaelimistonsairaudet ja sidekudossairaudet. (Hil-
tunen & Kélvidinen 2002, 12-13.)

Epilepsian diagnoosi perustuu potilaan anamneesiin ja neurologiseen statukseen,
ei niink&an tutkimusten antamiin tuloksiin. Ladkarin haastattelussa selvitetdén
muut aiemmat sairaudet, myos suvun sairaudet, ja tiedot mahdollisista aivoihin
kohdistuneista vammoista. Kaikilta potilailta otetaan myods sydanfilmi, sydanpe-
raisten syiden poissulkemiseksi seka laboratoriokokeet. Hoitavan laékarin olisi
tavoitettava henkilokohtaisesti kohtauksen nahneen henkildn, jotta saataisiin mah-
dollisimman tarkka kuvaus kohtauksesta diagnoosin perustaksi. Epilepsiadiag-
noosia taydennetd&n EEG eli aivosahkokayratutkimuksella ja magneettitutkimuk-
sella. EEG-tutkimuksessa rekisteréidaan isoaivokuoren toimintaa. EEG auttaa epi-
lepsiadiagnoosin tekemisessé ja epilepsiatyypin tunnistamisessa. Magneettitutki-
muksessa nahddén aivojen mahdolliset rakenteelliset poikkeavuudet, jotka ovat
usein epilepsian syynd, kuten mahdolliset aivokasvaimet ja verisuoniepdmuodos-
tumat. (Kerdnen & Kalvidinen 2006, 340-341.)

Henkild diagnosoidaan epileptikoksi vasta toisen todetun epileptisen kohtauksen
jalkeen. Epilepsiadiagnoosissa tulee erottaa epilepsiaa muistuttavat pyortymiset,
narkolepsiaan liittyvat nukahtelut, hankalat migreenikohtaukset, ohimenevat aivo-



16

verenkiertohdiriot ja psykogeenisten eli psyykkisten tekijoiden aiheuttamat kohta-
ukset erilleen. (Kerdnen & Kélvidinen 2006, 334-340.)

Vaikeasta epilepsiasta puhutaan, kun henkil0lla esiintyy epileptisia kohtauksia tai
muita epileptiseen oireyhtymaan kuuluvia oireita, asianmukaisesta hoidosta huo-
limatta, ja oireet haittaavat hanen pdivittaistad elamaansd (Hiltunen & Kélvidinen
2002, 93.)

2.3 Etiologia

Suomalaisista noin 1 % sairastaa epilepsiaa. Jatkuvaa laakitysta kayttda noin 0,7
% vaestosta ja 20- 25 % kaikista epilepsiapotilaista on vaikeahoitoisia. Epilepsiaa
esiintyy ja ilmenee missa idssa tahansa, mutta yleisimmin siihen sairastutaan var-
haislapsuudessa tai ik&antyneend. Miehilla epilepsiaan sairastumisen riski on 1,5
kertaa suurempi kuin naisilla. (Keranen & Kalvidinen 2006, 332-333.) Huomatta-
va osa epilepsiaa sairastavista on kehitysvammaisia (Arvio, Hassinen & Heiskala
2007.)

Yleisimmét syyt sairastua epilepsiaan aikuisialld ovat aivo-verisuonisairaudet,
epdmuodostumat ja vastasyntyneen lapsen vammat ennen raskautta ja raskauden
jalkeen, primadrinen tai sekundaarinen aivotuumori, aikaisempi traumaattinen ai-
vovamma, perinndlliset ja geneettiset tekijat sekd CNS-infektiot eli keskusher-
mostoinfektiot. (Bjellvi & Edelvik 2013.)

Kuolleisuus on 2-3 kertaa suurempi epilepsiaa sairastavilla. Kuolinsyitd ovat
yleensa epilepsiaan liittyvat syyt. Néita syitd ovat status epilepticuksen huono hoi-
to ja suurempi riski hukkumiselle ja itsemurhalle. Suurin kuolleisuus on epilep-
siapotilailla, jotka ovat miehi& ja niilld, joilla epilepsian syyna on aivojen sairaus
ja vamma. Lisaksi &kkikuolemia epilepsiaa sairastavilla on arvioitu olevan
1/1000/vuosi. Aivojen poikkeava purkaustoiminnan aiheuttama ja autonomisen

hermoston kautta vélittyva sydamen rytmihairio, yksin tai yhdessa, hengitys hairi-
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on kanssa on todennékoisesti akkikuoleman taustalla. (Kerdnen & Kalvidinen
2006, 332-333.)

2.4 Epilepsian vaikutus elaméan

Epilepsian vaikutus elaméan vaihtelee suuresti potilaiden vélilla. Epilepsia poti-
laista noin 70-80 % ovat kohtauksettomia tai ovat tyydyttavassa tilanteessa nyky-
laakityksella. Nama potilaat kayvat normaalisti t0issa ja koulussa. Loput 20-30 %
epilepsiapotilaista reagoi huonosti nykyhoitoon ja kohtaukset jatkuvat ja haittaa-
vat eldamad merkittavasti. Kirurgisesta hoidosta on apua osalle. (Keranen & Kal-
vidinen 2006, 323-333.)

Suurin osa epilepsiaa sairastavista henkil6istd tyollistyvat normaaleilla markki-
noilla ja suurin osa ammateista soveltuu epilepsiaa sairastaville. Jos henkilo saa
hoidosta huolimatta toistuvasti kohtauksia, on valtettava sellaisia ammatteja, jois-
sa on riski vahingoittaa itseddn tai muita. Vain harvat ammatit ovat sellaisia, joissa
epilepsiaan sairastunut ei voi toimia, vaikka kohtaukset saataisiinkin hallintaan
hoidon avulla. Tallaisia ammatteja ovat esimerkiksi raskaan liikenteen kuljettami-
nen ja ammatillinen henkildautoilu. Epilepsian taustalla voi olla my6s muita teki-
jOitd, kuten neurologiset sairaudet ja epilepsian liitdnnaisoireet, jotka vaikuttavat

ammatin valintaan. (Epilepsialiitto 2012 b.)

Epilepsiaa sairastavan taytyy olla vuoden kohtaukseton, ettd voi ajaa moottoriajo-
neuvoja yksityisesti. Jos potilaalle tulee epileptinen kohtaus yli kolmen vuoden
kohtauksettoman ajan jalkeen, ajokielto kestda puoli vuotta, mutta se edellyttaa
sitd, ettd laakitysta tehostetaan. Ajokyky arvioidaan aina yksilollisesti ja ajoluvan
saanti edellyttad, ettei henkil6lla ole muita esteité ajoluvan saamiselle, esimerkiksi

johtuen epilepsian aiheuttaneesta perussairaudesta. (Epilepsialiitto 2012 c.)

Nuoren epileptinen kohtaus tai vastadiagnosoitu epilepsia vapauttaa asevelvolli-
sesta palveluksesta kahden vuoden madrdajaksi. Henkilo voi palvella palvelukel-

poisuusluokassa B, jos epilepsiakohtaukset eivat uusi tdna aikana asianmukaisesti
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la&kittyna tai ilman laakitysta yksittaisen kohtauksen kohdalla. Taistelujoukkoihin
on mahdollista paasta vain, jos epilepsia on taysin parantunut. Henkil6 vapaute-
taan rauhanajan palveluksesta, jos epilepsiakohtauksia on asianmukaisesta hoidos-
ta huolimatta. (Epilepsialiitto 2012 d.)

Suurimmalla osalla epilepsiaa sairastavien raskauksista menee hyvin ja lapset ovat
terveitd. Kuitenkin raskaana olevan epilepsiaa sairastavan naisen hoitoon pitéa
kiinnittdd huomiota raskauden aikana ja sitd suunniteltaessa, koska on kyse riski-
raskaudesta. Jos edellisestd kohtauksesta on kulunut tarpeeksi pitkd aika, ladke-
hoito voitaisiin kokeilla lopettaa ja seurataan tilannetta ilman laéketta ennen ras-
kautta. L&&kehoitoa ei usein pystytd lopettamaan, koska kohtauksien aiheuttamat
tapaturmat ja pitkittyneet kohtaukset voivat olla vahingollisia siki6lle. Liséksi
my0s raskauden aikana on hoidettava oireileva epilepsia. Ladkkeillad hoidettujen
raskaana olevien epilepsiapotilaiden lapsilla on 2-3 kertaa suurempi riski kehitys-
hairitille kuten sikion toiminnallisia hairi6ita tai viivastyksia vastasyntyneen kas-
vuun ja kehitykseen. (Epilepsialiitto 2012 e.)
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3 EPILEPSIAPOTILAAN HOITOTYO

Epilepsiapotilaan hoitotyd on haastavaa. Epilepsiapotilaan hoitotyon I&htokohtana
on kohtauksettomuus ilman haittavaikutuksia. Téssa luvussa kerrotaan epilep-

siapotilaan hoitotydstd, nayttéon perustuvasta hoitotyosta ja ohjauksesta.
3.1 Hoitotyd

Hoitoty6 on terveysalan ammattilaisten antamaa hoitoa. Hoitaminen tarkoittaa
ihmisen terveyden edistamista ja karsimyksen lievittamistd. Hoitoty6 on todistet-
tuun ja tutkittuun tietoon, ammatilliseen kaytanteeseen ja kokemukseen perustu-
vaa toimintaa. Hoitotyon arvomaailmaan kuuluu ihmisen ainutkertaisuuden koros-
taminen, yksilon vapaus, vastuu ja itsemaaradmisoikeus. Hoitotyd on jatkuvan
muutoksen alla. (Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen
2012, 13-20.)

Potilaslahtoisen hoitotydn keskeisind periaatteina ovat potilaan kunnioittaminen,
yksilollisyys, itsemaaradmisoikeus, yksityisyys, perhekeskeisyys, turvallisuus ja
kokonaishoidon periaate seka terveyskeskeisyys, omatoimisuus ja hoidon jatku-
vuus. Potilaan kunnioittaminen merkitsee potilaan omien arvojen, persoonan, va-
kaumuksen, valinnanvapauden, oikeuksien ja elaménkokemuksen kunnioittamista.
Ihmisarvon kunnioittaminen ilmenee myds potilaan omaisten ja laheisten kohtaa-
misessa. Potilaalla tulee olla oikeus osallistua oman hoitonsa suunnitteluun, toteu-
tukseen, arviointiin ja paatoksentekoon oman elamankatsomuksensa seka ajatus-
ja arvomaailmansa mukaisesti, sek& potilaalla on oikeus saada tarpeita vastaavaa
hoitoa omalla ainutkertaisuudella ja arvokkuudellaan. Potilaan yksityisyytta kun-
nioitetaan antamalla jokaiselle potilaalle omaa henkil6kohtaista tilaa, vapaus yk-
sinoloon. Potilaan turvallisuutta luodaan turvallisen ja luottamuksellisen hoitosuh-
teen yllapitamiselld, potilaan siséistd turvallisuutta liséa tieto saada osallistua
omaan hoitoonsa. (Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen
2012, 20-26.)
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Terveyskeskeisyyden periaate merkitsee yksilon terveyden yllapitamisté ja kehit-
tdmistd, seka potilaan paranemisen edistdmisté ja terveyden palauttamista. Hoito-
henkilokunta tukee ja rohkaisee potilasta omatoimisuuteen. Hoitoty0n periaatteina
on viela jatkuvuuden turvaaminen, mika tarkoittaa hoitohenkilokunnan kannalta
potilaan tietojen valittymistd henkil6ilté toisille, tydvuorosta ja yksikdstad toiseen.
Potilaan fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten kokonaisuuksien ja tarpeiden huo-
mioimisella potilaan kokonaisvaltainen hoito toteutuu. (Rautava-Nurmi ym. 2012,
24.)

3.2 Ohjaus hoitotyossa

Ohjaus on hyvin térked osa hoitohenkilokunnan ammatillista toimintaa ja yksi
olennainen osa potilaiden hoitoa. Ohjauksessa potilas ja hoitaja kayvét l&pi yhdes-
sé potilaan kokonaisvaltaista tilannetta, muodostaakseen menettelytavan potilaan
ongelmien ratkaisemiseen sek& oppimiseen. Ohjauksen perustana on huomioida
potilaan ja hoitajan taustatekijat, jotka voidaan jakaa fyysisiin, psyykkisiin ja sosi-
aalisiin ominaisuuksiin sekd muihin ymparistotekijoihin. (Kyngas, Ka&éridinen, &
Poskiparta 2007, 25.)

Ohjauksessa potilas on oman eldménséa ja hoitaja ohjauksen asiantuntija. Ohjaus
rakentuu yleensa niille asioille, joita asiakas nostaa esiin ja jotka ovat tarkeitd héa-
nen terveydelleen, hyvinvoinnilleen ja sairaudelleen. Ohjauksen tarve voi liittya
potilaan terveysongelmiin, eldmantaito-ongelmiin, eldménkulun eri vaiheisiin tai
elaméntilanteen muutosvaiheeseen. Hoitajan tehtdva tunnistaa ja arvioida asiak-
kaan ohjaustarpeita yhdessa potilaan kanssa. Potilaiden erilaisuus ja siitd johtuvat
erilaiset tietoon ja tukeen liittyvét tarpeet asettavat hoitajalla suuria haasteita. Hoi-
tajan mahdollisuus vastata potilaan tarpeisiin ohjauksessa, vaatii hoitajalta selvit-
tdmaan potilaan tilanteensa kunnolla seké potilaan mahdollisuutta sitoutua omaa
terveyttd tukevaan toimintaan. Jos potilaan taustatekij6ita ei huomioida, samassa
tilanteessa olevia potilaita ohjataan aina samalla tavalla ja samoilla ohjausmene-
telmill&. Tallgin potilaan ohjaaminen ei perustu yksilollisyyden kunnioittamiseen.
(Kyngas ym. 2007, 26-31.)
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Potilasohjauksen lahtokohtana pidetddn potilaan arvoja, asenteita ja normeja yh-
teisesti sovittujen sadntdjen rajoissa. Ohjaustehtavéssa tarkeintd on vuorovaikutus,
jota hoitaja tekee omalla persoonallisuudellaan, mindkuvallaan ja ihmiskasityksel-
I4&n. Motivoituneella hoitajalla on ohjauksessa tarvittavat valmiudet, ja han toimii
yhteistydssa potilaan kanssa tavoitteenaan saada potilas itse ratkaissmaan omia
ongelmiaan ja pohtimaan keinoja niiden ratkaisemiseksi. (Rautava-Nurmi ym.
2012, 40-49.)

Potilaan ja hanen omaistensa valisen suhteen selvittdmiseksi hoitaja voi havain-
noida potilaan vuorovaikutusta ja omaisten mahdollisuuksia tukea potilasta. Téar-
ked& on kysyé potilaalta hanen tukiverkostoa, miten tarkednd han pitd4 omaisten
ohjaamista ja kuinka omaisten tuki voisi auttaa hantd. On olennaista huomioida
omaisten omat ohjaustarpeet ja heidan késityksensa potilaan ohjauksesta. (Kyngas
ym. 2007, 35-36.)

3.3 Nayttdéon perustuva hoitotyo

Néayttoon perustuva hoitotyd méaaritelladn useimmiten parhaan ajan tasalla olevan
tiedon arvioinniksi ja kaytoksi yksittaisen potilaan, potilasryhmaén tai vaeston ter-
veyttd ja hoitoa koskevissa péatoksenteossa ja itse toiminnan toteutuksessa. Nayt-
toon perustuva hoitotyd perustuu tieteellisesti havaittuun tutkimusnayttéon, hy-
vaksi havaittuun toimintanayttoon sekd kokemukseen perustuvaan hoitotyéhon
(Leino-Kilpi & Lauri 2003, 7-20.)

Tieteellisesti havaittu tutkimusnayttd tarkoittaa tutkimuksen avulla, tieteellisin
Kriteerein saavutettua ndyttéa jonkun toiminnan vaikuttavuudesta hoidettavan ih-
misen terveyteen ja eldmanlaatuun. Hyvaksi havaittu toimintandyttd tarkoittaa
néyttod, joka perustuu terveydenhuollon organisaatiossa yleensa laadunarviointi-
tai kehittdmistarkoituksessa kerattyyn tietoon. Kyseinen naytto ei vélttamatta kata
tutkimustiedon tieteellisia kriteereitd, mutta on kuitenkin systemaattisesti ja luo-

tettavasti keratty. Kokemukseen perustuva naytté perustuu ammattilaisten kaytén-
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non kokemuksen kautta toteamaa vaikuttavuutta seka potilaan kokemukseen siita,
ettd hoito on vaikuttavaa ja vastaa juuri hanen tarpeisiin (Leino-Kilpi & Lauri
2003, 7-20.)

Néayttoon perustuva hoitotyd on jatkuvaa kehittymisté ja kehittdmistd, sitd voidaan
pitéd jatkuvana prosessina, joka kehittda niin yksilén, tydyhteison kuin organisaa-
tioiden asiantuntijuutta, osaamista ja hoitotyon toiminnan vaikuttavuutta. Se on
mya0s prosessi, joka kehittdd alaa kansallisesti ja kansainvalisesti (Sarajarvi, Matti-
la & Rekola 2011, 9-19.)

3.4 Epilepsian hoito

Epilepsiapotilaan hoidon tavoitteena on kohtauksettomuus ilman merkittavié hait-
tavaikutuksia. Epilepsian kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluu l&d&kehoito, kirurgi-
sen hoidon mahdollisuuksien arviointi ja hyodyntdminen seka hoidonohjaus, ensi-
tieto, itsehoito seka kaikki kuntoutuksen muodot mukaan lukien ryhmakuntoutu-
miskurssit. Epilepsiaa pitad hoitaa aina tehokkaasti, sill4 hoitamaton tai huonossa
hoitotasapainossa oleva epilepsia on eteneva prosessi. Epilepsian hoito voi jois-
sain tapauksissa aiheuttaa kognitiivisia hairidita johtuen epilepsialddkkeiden hait-
tavaikutusten tai epilepsian kirurgisen hoidon komplikaatioista. Valtaosa epilepsi-
aa sairastavista saadaan asianmukaisella hoidolla tilanteeseen, jossa epilepsia ei

haittaa tai rajoita merkittavasti elamaa. (Hiltunen & Kélvidinen 2002, 15-30.)

Epilepsian la&kehoito aloitetaan yleisesti toisen kohtauksen jélkeen, varhain aloi-
tettu ladkehoito on ensiarvoisen tarkeaa epilepsian hoidossa saadakseen hyvé hoi-
totasapaino, myos tapaturmien ja kuolleisuuden maaran vahentamiseksi. (Hiltunen
ym. 2002, 15-30.) Kaikki kaytettavéat epilepsialadkkeet ovat kouristuksia estavia
la&kkeitd. Epileptisen kohtauksen hoito ja epilepsian hoito erotellaan la&kehoidos-
sa. Pitk&aikaisena ladkityksend kaytetddn muun muassa okskarbatsepiinia, valpro-
aattia, gabapentiinia, lamotrigiinia ja topiramaattia. (Hiltunen ym. 2002, 15-30.)
Akuuttihoitona kaytetdan diatsepaamia tai loratsepaamia laskimonsiséisesti. Sta-
tus epilepticuksen hoitona kéytetddn bentsodiatsepiineja tai fosfenytoiinid laski-
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monsisdisesti, jos nailla ei saada kohtausta kuriin, hoidetaan kohtaus yleisanes-
tesialla, joka toteutetaan teho-osasto- hoidossa tiopentaanilla, midatsolaamilla tai
propofolilla. (Koskinen, Puirava, Salimaki, Puirava & Ojala 2012, 182-183.)

Yksi hoidon térkeistd kulmakivisté on itsehoito ja epilepsiapotilaan vastuun otta-
minen omasta hoidon onnistumisesta. Epilepsiaa sairastava voi vaikuttaa omalla
elaméntavallaan positiivisesti sairauteensa. Pyrkimys on kuitenkin eldd mahdolli-
simman normaalia eldmé&a ja valttaa liian tiukkoja sdantojé. ltsehoidon keskeisia
asioita ovat kohtuullinen liikunta, monipuolinen ja saannéllinen ruokailu, saannél-
linen ja riittava uni, stressin hallinta, alkoholin kohtuullinen kayttd, kuumetautien

ja infektioiden asianmukainen hoito ja la&kityksesta huolehtiminen. (Atula 2012.)
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4 OMAINEN

Omainen méaritelld&n yleensé perheenjaseneksi tai ldhisukulaiseksi. Yleensa poti-
laan l&hiomaisiin kuuluu perhe, mutta se voi olla my6s hyva ystdva. Perhe ym-
marretadn yleensa yhteisoksi, jossa on mies, vaimo ja lapset. (Paloméki 2005, 6-
7)

4.1 Omainen ja perhekeskeisyys

Perhekeskeisyydesséd korostuu perheen huomioiminen potilaan hoidossa. Tavoit-
teena on lisata seké potilaan ettd perheen hyvinvointia ottamalla hanet, omaiset ja
ldheiset mukaan hoitotyon suunnitteluun ja toteutukseen, jos potilas niin haluaa.
Hoitajan tehtdvand on tukea ja rohkaista potilaan laheisié ja omaisia, koska yhden
perheenjdsenen sairastuminen vaikuttaa yleensa koko perheeseen. Perhekeskeinen
hoitoty0 tarkoittaa sitd, ettd hoitaja kohtaa potilaan inhimillisesti, avoimesti, rehel-
lisesti ja luontevasti. Hoitajan on tarked olla saatavilla tarvittaessa ja hdn on koko
perheen tuki, epéselvéksi jadneiden asioiden tulkitsija ja keskustelukumppani.
(Rautava-Nurmi ym. 2012, 23-24.)

4.2 Potilaan omaisen tukeminen ja jaksaminen

Sairastuminen aiheuttaa kriisid ja muutosta arkeen. Jokainen suhtautuu yksilolli-
sesti terveydentilaansa ja elaméntilanteen muutoksiin. Vammautuminen ja sairas-
tuminen vaikuttavat aina ihmisen sosiaaliseen osallistumiseen, esimerkiksi per-
hesuhteissa ja tyossd. Sairastuneen omaiselle tilanne on myods haasteellinen.
Omaisille voi aiheutua unettomuutta, artyisyyttd, stressia ja ruokahaluttomuutta
l&heisen sairastumisen vuoksi. Omaiselta vaaditaan venymis- ja mukautumisky-
kya tilanteessa selviytymiseen. Osa omaisista voi vetaytya tilanteesta pois, koska
laheisen tilanne voi olla liian pelottava. Toiset haluavat osallistua aktiivisesti l&-
heisensa tukemiseen ja hoitoon. Omaisten tulee saada tukea ja tietoa l&heiselle
ilmeneviin oireisiin. Heille on hyva antaa tietoa kirjallisesti, koska uutta tietoa voi

olla niin paljon keskustelutilanteissa, ettd sen muistaminen voi olla hankalaa.
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Omaisten on mahdollista saada psykososiaalista apua ja ladkareiden ja hoitohenki-
I6kunnan on tarke&a antaa inhimillista ymmarrysté ja tukea. Hoitohenkilokunnan
tulee huomioida omaisten mielipiteet ja tunteet. Heidan kanssaan keskustellessa
tulee luoda rauhallinen ilmapiiri ja keskustelutilanteen tulee olla sympaattinen.
Liséksi keskustelunaiheen siséllosta on puhuttava selkedsti ja omaisille ymmarret-
tavalla tavalla. (Salmenperd, Tuli & Virta 2002, 309.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKI-
MUSONGELMAT

Taman tutkimuksen tarkoitus oli selvittd4, miten hoitotyontekijat ottavat omaiset
huomioon eradssa keskussairaalassa keuhko- ja neuro-osastolla seka poliklinikal-

la, missa hoidetaan epilepsiapotilaita.

Tutkimuksen tavoite oli saada hoitohenkilokunnalle tutkittua tietoa heidan anta-
mastaan tuesta ja huomiosta potilaan omaisia kohtaan. Tutkimustulokset antavat
realistisen kasityksen hoitohenkilokunnalle heidan antamastaan tuen ja tiedon
madrasta omaisille. Tutkimustulosten tavoitteena oli kehittdd hoitohenkilokunnan

tapoja ja kaytanteitd huomioida omainen entista paremmin.

Tutkimusongelmat:

Millaista tietoa omaiset saavat osaston ja poliklinikan hoitajilta?
Millaista tukea omaiset saavat osaston ja poliklinikan hoitajilta?

Millaisia jatko-hoito ohjeita omaiset saavat hoitohenkilokunnalta?

A w0 np e

Miten omaiset kokevat tiedon, tuen ja jatkohoito-ohjeiden saami-
sen hoitajilta?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tassa luvussa kdydaan lapi tutkimuksen kohderyhma, aineistonkeruumenetelma ja

aineistonanalyysi.
6.1 Tutkimuksen kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhméné olivat erdan keskussairaalan keuhko- ja neuro-
osaston sekd poliklinikan aikuiset eli 18-65 vuotiaan epilepsiapotilaan omaiset.
Osastolle ja poliklinikalle vietiin 19 kyselylomaketta. Keuhko- ja neuro-osastolla
hoitajat jakoivat omaisille kyselylomakkeet, ja omaiset palauttivat kyselylomak-
keet suljettuun pahvilaatikkoon. Poliklinikalla hoitajat olivat antaneet omaisille
kyselylomakkeet ja omaiset tayttivét kyselylomakkeet kotona, ja lahettivat kysely-
lomakkeet toisen tutkijan kotiosoitteeseen. Omaiset saivat vastauskuoren mukana
valmiin Kirjekuoren postimerkilla varustettuna. Tutkijoilla oli tavoitteena saada 9-

11 vastausta.
6.2 Aineistonkeruumenetelma

Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin kyselylomaketta, jonka perusteella pystyt-
tiin kuvaamaan omaisten kokemaa tukea. Kyselylomake sisélsi strukturoituja ja
avoimia kysymyksid. Strukturoiduissa kysymyksissa oli véhintdan kaksi vaihtoeh-
toa, joista vastaaja valitsi parhaimman vaihtoehdon, liséksi useissa strukturoiduis-
sa kysymyksissa vaihtoehtona oli avoin kohta. Avoimien kohtien avulla vastaajal-
le annettiin vapaus valita sopiva vaihtoehto, jota kyselyn suunnittelijat eivat olleet
kyselya tehdessa ajatelleet. (Hirsjarvi, Remes, & Sajavaara 2009, 199.) Kysymyk-
set 1 -2 olivat taustatietokysymyksid: Sukupuoli ja millainen suhde potilaaseen,
sukulainen tai puoliso. Kysymykset 3 -5 vastasivat ensimmaiseen tutkimusongel-
maan, jotka koskivat tiedon saamiseen. Kysymykset 6-7 vastasivat toiseen tutki-
musongelmaan, jotka koskivat tuen saamiseen. Kysymys 8 vastasi kolmanteen
tutkimusongelmaan eli jatkohoito-ohjeiden saamiseen. Kysymykset 9-15 vastasi-

vat neljanteen tutkimusongelmaan eli kokemukseen, joka osittain siséllytti myos
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kaikki edellda mainitut tutkimusongelmat. Opinndytetyontekijat itse olivat laatineet

kyselylomakkeen omien tutkimusongelmien perusteella.

Tutkimus toteutettiin vieméalla osastolle suljettu pahvilaatikko, kyselylomakkeita
suomen kielella ja ruotsin kielella seké kirjekuoria. Osaston henkilokunta jakoi
omaisille kyselylomakkeet ja sen mukana saatekirjeet. Poliklinikan kenttéyh-
dyshenkilon toivomuksesta, poliklinikalle vietiin kyselylomakkeet kirjekuoressa,
jonka siséll oli myos vastauskirjekuori postimerkein. Omaiset saivat poliklinikal-
ta kyselylomakkeen mukaan ja taten heilla oli mahdollisuus tayttda kyselylomake

kotona, ja postittaa se ilmaiseksi.

Molempiin paikkoihin laitettiin suomen- (LIITE 1) ja ruotsinkieliset (LIITE 2)
kyselylomakkeet saatekirjeineen (Liite 3 & 4) vastauskuoreen, josta omainen va-
litsi omalla &idinkielelld&n olevan kyselylomakkeen. Osaston ja poliklinikan hen-
kilokunta saivat omat saatekirjeet seka suomen kielella (LIITE 5) etté ruotsin Kie-
lella (LIITE 6). Tavoitteena oli saada 9- 11 vastausta yhteensa. Vastausajaksi tut-
kijat laittoivat aluksi kolme viikkoa. VV&héisen vastaajaméarén takia, vastausaikaa
jouduttiin pidentdmaén kahdella viikolla. Kyselylomakkeet pidettiin osastolla vii-
den viikon ajan 7.3.2013 — 10.4.2013. Kyselylomakkeet haettiin osastolta pois pi-
dennetyn vastausajan paatyttya 10.4.2013. Poliklinikalle kyselylomakkeet jatettiin
8.3.2013 ja omaisten tuli laittaa taytetyt kyselylomakkeet viimeistdan 1.4.2013
postiin alkuperdisen suunnitelman mukaan. Omaiset, jotka saivat kyselylomak-
keen 1.4.2013 jalkeen, pidennetyn vastausajan jalkeen, tuli heidan postittaa kyse-
lylomakkeet viimeistadn 10.4.2013. Poliklinikan omaisille meneviin saatekirjei-
siin muutettiin uusi paivdmaara. Vastaajamaard jai vahdaiseksi osastolla, koska

siellé ei tand aikana ollut enempéa epilepsiapotilaita.

Aineistonhaku tehtiin kahteen eri tietokantaan Mediciin ja Cinahliin. Molemmissa
tietokannoissa aikavali rajattiin 2000-2012 valille. Asiasanat tarkistettiin YSA-
verkkosanakirjastosta. Medicissa asiasanahakuina kaytettiin epilepsia ja aikuinen,
jolloin osumia 10. Tama todettiin hyvaksi hakutulokseksi. Medicissd kaytettiin
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asiasanahakuna myos epilepsia and hoito*, hoit* (eivat olleet asiasanoja) osumia

45 seké asiasanahakuna epilepsia and omainen, osumia O.

Cinahlissa haettiin asiasanahakuina epilepsy and nursing osumia 33. Cinahlista
tuli 0 osumaa asiasanahauilla epilepsy and next of kin. Puolestaan asiasanahaku

epilepsy and family antoi 55 osumaa.
6.3 Aineiston analysointi

Tutkimus oli seka kvalitatiivinen eli laadullinen ettd kvantitatiivinen eli maaralli-
nen tutkimus. Kvalitatiivinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedon
hankintaa, ja aineisto kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa. Kvantitatiivi-
nen tutkimus puolestaan on luonteeltaan muuttujien muodostamista taulukkomuo-
toon ja aineiston saattamista tilastollisesti kasiteltdvddn muotoon. Kuitenkaan
kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen tutkimus eivét ole toisiaan poissulkevia, vaan ne
nahdaan toisiaan taydentaviksi lahestymistavoiksi. (Hirsjarivi ym. 2009. s.135-
165.)

Kvantitatiivinen osuus tuli esille taulukoissa, joissa muuttujat muodostivat taulu-
koita ja aineisto saatettiin tilastollisesti k&siteltdvaan muotoon eli t&ssé tutkimuk-
sessa tulokset kuvailtiin prosenttitaulukoiden avulla Microsoft Excel 2010 ohjel-
malla. Kvalitatiivinen osuus analysoitiin sisallénanalyysi menetelmaa kéayttaen.
Sisallonanalyysilla tutkijat pyrkivét tiivistdmaan, analysoimaan ja tulkitsemaan
tallentuneita sisélt0ja ja rakenteita. Sisallonanalyysi toteutettiin tassa tutkimukses-

sa induktiivisesti eli aineistolahtoisesti. (Hirsjarvi ym. 2009. s.135-165.)

Aineistolahtoisen eli induktiivisen siséllonanalyysin analysointi jakautuu kolmeen
eri vaiheeseen pelkistdmiseen, ryhmittelyyn ja abstrahointiin. Pelkistdminen tar-
koittaa, ettd aineisto kirjoitetaan auki ja pelkistetddn poistamalla aineistosta epa-
olennainen osa. Aineiston pelkistdmistd ohjaa tutkimustehtava, jonka mukaan ai-
neistoa pelkistytetddn litteroimalla tutkimustehtavélle olennaiset ilmaukset. Lah-

tokohtana ovat kyselyn omaisten Kirjalliset vastaukset. Taméan jalkeen aineisto
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ryhmitelldén ja etsitddn pelkistetystd aineistosta samankaltaisuuksia ja eroavai-
suuksia kuvaavia késitteitd. Samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetd&dn samaksi luo-
kaksi ja annetaan sille sen sisélt6d kuvaava nimi. Viimeisessa vaiheessa aineiston
abstrahoinnissa erotetaan tutkimuksen kannalta olennainen tieto, samansiséltdiset
luokat yhdistetdan, jolloin saadaan ylaluokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 105,
110-114.)

Aineisto luettiin useaan kertaan lapi. Sisallon analyysi laadittiin avointen kysy-
mysten vastauksista, ja se aloitettiin litteroimalla eli Kirjoittamalla saadut vastauk-
set auki sanatarkasti mitddn muuttamatta. Avoimet kysymykset Kirjoitettiin kysy-
myksittdin Microsoft Word 2010-ohjelmaan. Tasta koostui yksi sivu kirjallista
tekstid.  (Kankkunen &  Vehvildinen-  Julkunen 2009, 135-136.)

Valmisteluvaihe alkaa litteroinnin jélkeen analyysiyksikon valinnalla. Ana-
lyysiyksikko voi siis olla yksittdinen sana ja/tai lause. Litteroinnin jalkeen aineis-
ton vastaukset pelkistettiin, jonka jalkeen ne ryhmiteltiin luokkiin. Samankaltai-
suuksia ja erilaisuuksia yhdisteltiin ja niistd muodostettiin luokat. Alkuperéisista
ilmauksista tehtiin pelkistettyja ilmauksia joista muodostui alaluokka ja alaluokis-
ta ylaluokka. ( Kankkunen ym. 2009, 134.) Taulukossa 1 kuvataan esimerkki si-

séllonanalyysisté.



Taulukko 1. Esimerkki siséllénanalyysistéa
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muualle, emme

saaneet mitdin infoa”

”Olin sairaalassa
yota paivaa autta-
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7 TULOKSET

Tassa luvussa kasitellaan tutkimuksen tuloksia aloittaen taustatiedoista ja sen jal-
keen edetddn tutkimusongelma kerrallaan. Taustatietoja selvitettiin kahdella ky-
symykselld ja tutkimusongelmia, joita oli nelja kappaletta, selvitettiin 13 kysy-
mykselld. Tutkimukseen vastattiin kyselylomakkeen avulla ja vastaukset kasitel-

tiin anonyymisti.
7.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseen osallistui kuusi aikuisen epilepsiapotilaan omaista, tutkijat veivat
osastolle nelja kyselylomaketta ja poliklinikalle viisitoista kyselylomaketta. Vas-
tausprosentiksi ndin ollen tulee 27. Vastauksista 16,7 % (f=1) on sisatautiosastolta
ja 83,3 % (f=5) poliklinikalta. Taustatiedoissa kysyttiin vastaajien sukupuoli ja
suhde aikuiseen epilepsiapotilaaseen. Kyselyyn vastasi kuusi omaista ja kaikki
vastaajat olivat naisia (100 %). Tutkimuksen vastaajista potilaan lapsia oli
16,67 % (f=1), sisaria 16,67 % (f=1). Lisaksi 66,66 % (n=4) vastaajista olivat vas-
tanneet avoimeen kohtaan. Avoimessa vastaajista 50 % (n=3) ilmoitti olevansa
aikuisen epilepsia potilaan aiti ja 17 % (f=1) ilmoitti olevansa omahoitaja. Kaikki

vastaajat vastasivat ndihin kysymyksiin.

7.2 Omaisten saama tieto osaston ja poliklinikan hoitajilta

Kysymykselld nro 3 omaisilta kysyttiin millaista tietoa he olivat saaneet osaston ja poli-

klinikan hoitajilta. Vastauksista sai valita useamman vaihtoehdon. Vastaajista 10 %

(f=1) oli saanut tietoa hoitajalta suullisesti, 30 % vastaajista (f=3) oli saanut tietoa ladka-

riltd suullisesti, 10 % (f=1) oli saanut hoitajalta esitteen koskien epilepsiaa, 30 % (f=3)

oli hakenut tietoa itsendisesti, kukaan ei ollut saanut tietoa toiselta potilaalta tai omaisel-

ta (0 %). Vastaajista 10 % (f=1) ei ollut saanut tietoa ollenkaan. Tass& kysymyksessa oli

mahdollisuus vastata useampaan eri vaihtoehtoon sekd avoimeen kohtaan “’jotain muuta,

mitd?”. Vastaajista 10 % (f=1) olivat vastanneet avoimeen kohtaan saaneensa tietoa epi-

lepsiayhdistykselta. (Kuvio 1)



33

Kenelta omaiset ovat saaneet tietoa

Hoitajalta

suullisesti
10%

Ei ole saanut
10%

Toiselta
potilaalta/omais
elta

0%

Hoitajan
antama esite
10%

Kuvio 1. Keneltd olette saaneet tietoa l&heisenne epilepsiasta? (n=6)

Omaiset saivat tietoa useimmiten laakarilta suullisesti tai hakivat itsendisesti tie-

toa epilepsiasta.

Kysymyksella nro 4 selvitettiin millaista tietoa omaiset olivat saaneet, mikali ovat
saaneet tietoa. Vastaajista 50 % (f=3) vastasi tdhan kysymykseen. Vastaajat olivat
saaneet tietoa hoitajilta vahan tai ei juuri ollenkaan.

"Hyvin lyhyesti.”

”En kovin paljon.’

Kysymykseen nro 5 omaiset vastasivat, mikali he eivét olleet saaneet tietoa hoito-
henkilokunnalta, ja millaista tietoa he olisivat toivoneet. Vastaajista 50 % (f=3)
vastasi tdhan kysymykseen. Vastaajat olisivat toivoneet tietoa epilepsiasta ja tau-

din kulusta.
”Ei mitddn tietoa epilepsiasta. Olisi hyvd ettd edes jotain tietdisi.”
"Taudin kulusta.”

Vastaajat toivoivat myos tietoa kuinka toimia epilepsia-taudin alkuvaiheessa.
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"Olisi hyvd aina tietdd, miten kaikki toimii alussa, sitten siitd tulee tuttua ja

oppii itse.”
7.3 Omaisten saama tuki osaston ja poliklinikan hoitajilta

Kysymyksessd nro 6 omaisilta kysyttiin millaista tukea he olivat saaneet osaston
ja poliklinikan hoitajilta. Vastauksista sai valita useamman vaihtoehdon. Kukaan
vastaajista 0 % (f=0) ei ollut saanut tukea henkiseen jaksamiseen eik& kukaan vas-
taajista 0 % (f=0) myo6skadn kokenut, ettd hoitajat olisivat kuunnelleet heitd. Vas-
taajista 42,9 % (f=3) kohdalla hoitajat olivat vastanneet heitd askarruttaviin kysy-
myksiin. 42,9 % (f=3) eivat olleet saaneet tukea ollessaan osastolla tai poliklini-
kalla. Vastaajista 14,3 % (f=1) oli vastannut avoimeen kohtaan ”jotain muuta, mi-
td?” ja tuonut esille, ettd on joku paikka mihin voi soittaa ongelmatilanteessa.
(Kuvio2.)

Omaisten saama tuki osaston ja
poliklinikan hoitajilta

Tukea henkiseen H0|ta!at
. . kuutelivat
jaksamiseen

0%

0%

Kuvio 2. Millaista tukea omaiset saivat osaston ja poliklinikan hoitajilta.(n=6)

Hoitajat antoivat omaisille tukea vastaamalla omaisia askarruttaviin kysymyksiin.
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Kysymykselld nro 7 omaisilta kysyttiin, millaista tukea he olisivat toivoneet. Vas-
taajista 50 % (f=3) vastasi tdhan kysymykseen. Vastaajat toivoivat hoitohenkil6-
kunnalta sekd emotionaalista ettd sosiaalista tukea. Vastaajat toivoivat, ettd he sai-
sivat vastauksia heitd askarruttaviin kysymyksiin. Varsinkin epilepsian alkuvai-

heessa on monia kysymyksia, joihin haluaa vastauksia.

“Joku jonka kanssa puhua. Tyttdrelldni todettiin vaikea epilepsia ja kukaan

’

ei halunnut hoitaa hanta, olimme tdysin ulosheitettyjd...’
7.4 Omaisten saamat jatkohoito-ohjeet osaston ja poliklinikan hoitajilta

Kysymyksella nro 8 omaisilta kysyttiin millaisia jatkohoito-ohjeita he olivat saa-
neet hoitajilta. Vastauksista sai valita useamman vaihtoehdon. Kukaan vastaajista
0 % (f=0) ei ollut saanut tietoa epilepsian ehkéaisystd. Vastaajista 37,5 % (f=3) oli
saanut tietoa ladkehoidosta, 12,5 % (f= 1) oli saanut tietoa miten omaisen tulee
toimia akuutin kohtauksen sattuessa. 12,5 % (f=1) oli saanut tietoa epilepsialiitos-
ta ja vertaistukiryhmistd, 37,5 % (f=3) eivét olleet saaneet jatkohoito-ohjeita. Ku-
kaan vastaajista 0 % (f=0) ei ollut vastannut avoimeen kohtaan ”jotain muuta, mi-
ta?”. (Kuvio 3.)
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Kuvio 3. Millaisia jatkohoito-ohjeita olette saaneet hoitajilta?. (N=6)
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Eniten jatkohoito-ohjeita omaiset saivat epilepsian ladkehoidosta. Osa vastaajista

ei ollut saanut lainkaan jatkohoito-ohjeita.
7.5 Omaisten kokemus tiedon, tuen ja jatkohoito-ohjeiden saamiseen hoitajilta

Kysymyksella nro 9 omaisilta kysyttiin, olivatko he kokeneet saaneensa tarpeeksi
tietoa hoitajilta l&heisen sairaudesta. Vastaajista kaikki 100 % (f=6) ei kokenut

saaneensa tarpeeksi tietoa hoitajilta laheisen sairaudesta.

Kysymykselld nro 10 selvitettiin kokivatko omaiset saaneensa tarpeeksi tukea hoi-

tajilta. Vastaajista 100 % (f=6) ei kokenut saaneensa tarpeeksi tukea hoitajilta.

Kysymykselld nro 11 selvitettiin missd omaiset kokivat mielekkddmmaéksi saada
tietoa/tukea hoitajalta. Vastauksista sai valita useamman vaihtoehdon. Vastaajista
16,7 % (f=1) oli sitd mieltd, ettd potilashuone on mielekkain paikka saada tietoa ja
tukea hoitajilta, 16,7 % (f=1) vastasi, ettd kanslia, 50 % (f=3) vastaajista olivat
sitd mieltd, ettd rauhallinen tila oli mielekkain paikka. Vastaajista 16,7 % (f=1)
olivat vastanneet avoimeen kohtaan ”jotain muuta, mitd?”, ettd mielekkain oli

saada tietoa ja tukea puhelimessa. (Kuvio 4.)

Potilaat kokivat mielekkaammaksi
saada tietoa ja tukea hoitajilta

Puhelimessa Potilashuone
16,7% 16 ,7%

Rauhallinen
tila
50 %

Kuvio 4. Missé potilaat kokivat mielekkddmmaksi saada tietoa ja tukea hoitajilta? (n=6)
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Vastaajien mielestd mielekkain paikka saada tietoa ja tukea hoitajilta on rauhalli-

nen tila.

Kysymykselld nro 12 omaisilta kysyttiin, olisivatko he toivoneet enemmén tietoa
ja tukea hoitajilta. Kysymykseen oli mahdollisuus vastata Kyll&, miksi? ja ei. Vas-
taajista 66,6 % (f=4) vastasi kohtaan ” kylla, miksi?”. Vastaajista 16, 7 % (f=1)
vastasi kohtaan “ei”. Vastaajista 16, 7 % (f=1) ei vastannut tdhan kysymykseen.
Vastaajat kokivat, ettd aina oli hyva saada enemman tietoa ja tukea hoitohenkil6-
kunnalta, varsinkin isomman kohtauksen jalkeen. Epilepsiaan sairastuminen voi
olla shokki ja traumaattinen kokemus omaisille, tallaisissa tilanteissa tarvitaan tie-

toa epilepsiasta ja psyykkista tukea.
”Kun oli iso kohtaus niin silloin.”
“Aina olisi hyvd saada enemmdn tietoa ja tukea.”

Kysymykselld nro 13 omaisilta kysyttiin mita he arvelevat syyksi, miksi he eivat
ole saaneet tietoa ja tukea hoitajilta. Vastauksista sai valita useamman vaihtoeh-
don. Vastaajista 20 % (f=1) olivat sitd mieltd, ettd se johtuu Kiireestd, 20 % (f=1)
vastaajista oli sitd mieltd, ettd hoitajien vélinpitdmattomyys vaikutti tiedon ja tuen
puutteeseen, 60% (f=3) vastasivat avoimeen kohtaan “jotain muuta, mita?”. (Ku-

vio 5.)
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Mista tiedon ja tuen puute johtuu?

Jotain muuta
60 %

Hoitajien
valinpitamatto
myys
20%

Kuvio 5. Mink& omaiset arvelevat olevan syyna sille, etteivét saa tarpeeksi tietoa ja tukea.(n=5)

Suurin syy omaisten mielesta siihen, etteivat ole saaneet tarpeeksi tietoa ja tukea

hoitajilta, on hoitajien valinpitamattdémyys ja hoitajien kiire.

Avoimeen kohtaan ”jotain muuta, mitd?” vastaajat vastasivat, ettd syyni on, ettei-

vt hoitajat edes jutellut omaisten kanssa.
"Kukaan ei ole jutellut meiddn kanssamme, ainoastaan muut potilaat.”

Kysymyksella nro 14 selvitettiin saivatko omaiset tietoa/tukea omalla &idinkielel-
l4. Vastaajista 66,7 % (f=4) oli saanut tietoa ja tukea omalla didinkielellaan, 33,3

% (f=2) eivét olleet saaneet tietoa ja tukea omalla aidinkielell&an.

Kysymykseen nro 15 omaiset saivat vapaasti Kirjoittaa asioita, jotka liittyivat tyy-
tyvéisyyden ja tyytymattomyyden kokemukseen omaisen huomioimisesta osastol-
la tai poliklinikalla. VVastaajista 50 % (f=3) vastasi tdhan kysymykseen.

Vastaajat toivat esille, ett4 ovat seuraavista asioista tyytyvaisid omaisten huomi-
oonottamisesta osastolla ja poliklinikalla, Hoitajien ystavallisyys, sekd hoitajilta
saa apua puhelimessa. Osa vastaajista on jutellut hoitajien kanssa ainoastaan pu-

helimessa, ja saanut sitd kautta apua ja tukea.
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”’Se mitéd olen ndhnyt, niin vaikuttaa silté, ettd hoitajat ovat ystivéllisid.”
”Kun on tarvinnut soittaa, on saanut apua ja tukea”-

Vastaajat toivat myos esille, ettd ovat tyytymattomia osaston ja poliklinikan hoi-
toon sekd omaiset kokivat olevansa ulkopuolisia heidan perheenjasenelleen tai

lahisukulaiselleen annettavasta hoidosta.

”Olin sairaalassa yotd paivdd auttamassa, mutta silti tuntui, ettd olen vain

tiella.”

Lisdksi vastaajat toivat esille, ettd sairauden takia omainen tarvitsee psyykkista

apua seka infoa sairaudesta ja tukea.

”Kun vaikea sairaus kohtaa oman lapsen, niin sitd on vaikea ymmartéa ja
hyvaksya ja se ettd ei saa infoa ja tukea ei tee tilannetta yhtaan helpom-

maksi.”
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8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa arvioidaan tutkimuksen l&hestymistapaa, tutkimuksen eettisyyttd,
menetelmien ja tulosten luotettavuutta ja soveltuvuutta. Kéydaan mydos lapi johto-
paatoksia, jatkotutkimusaiheita ja omaa oppimisprosessia. Tehdysta tutkimuksesta

on hyo6tya sisatautiosaston ja poliklinikan epilepsiapotilaan hoitajille.
8.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd kuinka omaiset otetaan huomioon eraalla
keuhko- ja neuro-osastolla ja poliklinikalla, jossa hoidetaan epilepsiapotilaita. Ta-
voitteena oli saada kokonaiskuva hoitohenkildkunnan toiminnasta omaisen silmin,
ja kehittaa tutkimuksen avulla hoitohenkilokunnan tapoja ja kéyténteitda huomioi-

da omainen entista paremmin.

Tutkimukseen osallistuneet olivat kaikki naisia, mutta tutkijoiden mielesta suku-
puolella ei ole eroa vastaamisessa. Vastausprosenttimme oli todella v&hainen, joka
johtui epilepsiapotilaiden mééran véahdisyydestd ja omaisille tehtavd kysely on
paljon haastavampaa kuin hoitohenkilokunnalle tai potilaille tehtdva kysely, silla
omaiset eivat viihdy osastolla tai poliklinikalla tavallisesti muutamaa tuntia pi-
tempdaan. Tutkijat miettivat myos vaikuttiko vahéiseen vastausmaardédn omaisten
piittaamattomuus vastata tutkimukseen, jos he kokivat jadneensé ulkopuolelle 1&-

heisensa hoidosta. Suurin osa vastaajista oli epilepsiapotilaan aiteja.

Tutkimuksessa ilmeni, ettd omaiset saivat tietoa l1aakariltd suullisesti seka hakivat
itsendisesti tietoa. Omaiset saivat hoitohenkilokunnalta tietoa hyvin lyhyesti tai
eivét juuri ollenkaan. Omaiset olisivat toivoneet enemmaén tietoa epilepsiasta ja
sen kulusta. Uronen (2011,s. 48) on tullut samoihin tuloksiin omassa tutkimukses-
saan, jonka mukaan omaiset olisivat kaivanneet tietoa itse sairaudesta, neuvontaa
seké tukea jaksamiseen. Omaiset olivat hakeneet itse tietoa sairaudesta. Tutkimus-
tuloksista ei taysin selvinnyt, millaista tietoa omaiset saivat hoitohenkildkunnalta,

vaikka kysymykselld nro 4 kysyttiin millaista tietoa he olivat saaneet hoitohenki-
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I6kunnalta, mutta omaiset vastasivat siihen, etta kuinka paljon he ovat saaneet tie-
toa. Kysymykseen nro 4 olisi voinut laittaa valmiit vastausvaihtoehdot, ettd olisi
saatu vastaukseksi juuri sitd mita kysyttiin. Kuitenkin kysymys nro 5 selvitti, mil-

laista tietoa omaiset haluaisivat saada hoitohenkilokunnalta.

Tuen saamista selvitettdessa ilmeni omaisten saavan tukea, kun hoitajat vastasivat
heitd askarruttaviin kysymyksiin. Kuitenkin tuen saaminen oli osastolla ja polikli-
nikalla vahdistg, silla useammat vastaajista eivét olleet saaneet lainkaan tukea.
Omaiset olisivat toivoneet hoitohenkilokunnalta sek& emotionaalista ettd sosiaalis-
ta tukea. Lindbergin (2007) tutkimuksessa ilmenee myds, ettd omaiset kokevat
saavansa tukea kanssakdymistilanteissa hoitohenkilokunnan kanssa. Kysymys nro
13 ei vastannut tutkimusongelmaan, mutta tutkijat halusivat kuitenkin selvittaa
mitd omaiset arvelivat syyksi tiedon ja tuen vahaiseen saamiseen. Tutkimuksessa
ilmeni useimpien ajattelevan, ettd hoitajien valinpitaméattdmyys johtuu tiedon ja
taidon puutteesta. Lindbergin (2007) tutkimuksessa ilmenee my®ds, ettd hoitajien
valinpitamattomyydelld on vaikutus tiedon ja taidon puutteeseen, jos hoitajat eivat
edes puhua omaisille, eivét he voi saada mitdan tietoa eivatka tukea.

Omaiset eivat olleet tyytyvdisia myodskaan jatkohoito-ohjeiden saamiseen. Puolet
omaisista oli saanut seuraavia jatkohoito-ohjeita: ld&kehoito, omaisen toimiminen
akuutissa tilanteessa seka tietoa epilepsiasta, toiset puolet eivat olleet saaneet
lainkaan jatkohoito-ohjeita. Jatkokysymystd ei ollut, ettd millaisia jatkohoito-
ohjeita he olisivat toivoneet saavansa. Kuitenkin Lindbergin (2007) tutkimuksessa
ilmenee omaisten toivovan saavansa enemman tietoa sairaudesta ja ladkehoidosta.
Tutkijoiden mielestd osasto ja poliklinikka ovat antaneet hyvia jatkohoito-ohjeita
omaisille, mutta jatkohoito-ohjeiden antamista tulisi lis&ta niin, ettd mahdollisim-

man moni omainen saisi jatkohoito-ohjeita.

Tutkimuksesta ilmeni, ettd kukaan omaisista ei kokenut saaneensa tarpeeksi tietoa
ja tukea. He olisivat toivoneet saavansa enemmadn tietoa ja tukea hoitohenkil6-
kunnalta. Omaiset kokivat ettd he tarvitsevat tietoa etenkin isomman kohtauksen

jalkeen ja sairauden alkuvaiheessa. Salmenperd ym. (2002) Kirjoittaa samansuun-
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taisia asioita kuin t&ssé tutkimuksessa ilmenee, ettd sairastuneen omaiselle tilanne
voi olla myos haasteellinen. Se voi aiheuttaa omaisille muutoksia paivittaiseen
elamaan, jolloin on tarkeé saada tukea ja tietoa laheiselle ilmeneviin oireisiin sek&
ld&kareiden ja hoitohenkilokunnan on tarked antaa inhimillistd ymmarrysta ja tu-
kea. Omaiset kokivat mielekkadksi saada tietoa ja tukea rauhallisessa tilassa,
my06s Salmenperd ym. (2002) kirjoitti, ettd omaisten kanssa keskustellessa tulee

luoda rauhallinen ilmapiiri.

Positiivisena asiana omaiset pitivat hoitajien ystavéllisyyttd sekd avun saamista
puhelimessa. Liimataisen (2007) tutkimus tukee téatéa tutkimusta, silla hén on saa-
nut samankaltaisia tutkimustuloksia. Hanen tutkimuksessaan ilmenee, ettd hoito-
henkil6kunta oli yhteydessa omaisiin puhelimitse, mutta laheinen koki myos saa-
neensa tietoa sairaalassa tai vastaanottokaynneilld. Hoitohenkilokunnan toiminta
keuhko- ja neuro-osastolla ja poliklinikalla ei tutkimuksen perusteella ole Kiitetta-
vad. Mielestdamme hoitohenkilokunnan tulisi jarjestad koulutus omaisten huomi-
oon ottamisesta parantaakseen omaisten hoidon prosessia seké asioiden sujumista

myos arkielaméssa.
8.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuslupa opinndytetyohon haettiin eréédstd keskussairaalasta Medisiinisen

tulosvastaavan ylihoitajalta 13.2.2013 ja tutkimuslupa myonnettiin 28.2.2013.

Tutkimuksessa eettisyys on tieteellisen toiminnan ydin. Tutkijan tulee minimoida
tarpeettomat riskit ja epamukavuudet. Yksi osallistumisen lahtokohdista on tutki-
mukseen osallistuvien itsemadradmisoikeus. Tutkittavilla tulee olla mahdollisuus
kieltaytya osallistumisesta ja osallistumisen tulee olla vapaaehtoista. (Kankkunen
ym. 2009, 127, 177-178.) Tutkimuksemme kyselyyn vastattiin anonyymisti ja
vastaaminen oli taysin vapaaehtoista. Liséksi vastaajien oli mahdollista keskeyttaa
osallistumisensa tutkimukseen. Kerroimme namé asiat poliklinikalle ja sisatauti-
osastolla, lisaksi mainitsimme ne saatekirjeissa. Tutkittavilla on myos oikeus tie-

taa taysin tutkimuksen luonne. Tutkijat tekivét sekd tutkittaville ettd henkilokun-
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nalle saatekirjeet (LIITE 3,4,5 & 6), jossa kerrottiin paapiirteissdan mita tutkitaan.
Henkil6kunnalla ja omaisilla oli mahdollisuus ottaa yhteytta tutkijoihin, jos kyse-
lylomakkeiden kanssa olisi tullut ongelmia tai he olisivat halunneet kysya jotain
tutkimukseen liittyen. Lisaksi saatekirjeissd mainittiin mista valmiin tutkimuksen
voi lukea ja osastolle ja poliklinikalle esitellaan tutkimuksen tulokset. Kyselylo-

makkeita el esitestattu, koska oletettavasti vastaaja maaré on niukka.

Tutkimustulokset purettiin ja analysoitiin sanatarkasti mitddn muuttamatta. Tulok-

sia ei yleistetty.

Tutkimuksen eettisyyteen kuului myo6s vastasivatko omaiset taysin rehellisesti,
uskalsivatko he antaa negatiivisia vastauksia tai vastasivatko kyselyyn vain omai-
set, jotka eivat olleet tyytyvdisia saamaansa tukeen, jolloin herkemmin annetaan
negatiivista palautetta, kun taas tilanteessa, jossa kaikki on mennyt hyvin. Vaikut-
tiko vastaamiseen, jos omainen ei pitdnyt esimerkiksi yhdesta hoitohenkilokunnan
henkildstd, leimasiko han talloin koko osaston tai poliklinikan hoitohenkilokun-
nan samanlaiseksi. Vaikuttiko omaisen vastaamiseen laheisen sairauden tila ja sai-
rastamisaika, oliko l&heiselle juuri todettu epilepsia tai monia vuosia sitten todettu
epilepsia, lieva tai vakava epilepsia. Tutkijat miettivat myos olivatko vastausvaih-

toehdot vastaajien nakokulmasta selkeita.
8.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimus oli sekd kvalitatiivinen ettd kvantitatiivinen. Avoimet kysymykset ana-
lysoitiin kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla ja strukturoidut kysymykset kvan-
titatiivisella tutkimusmenetelmalld. Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta
voidaan arvioida validiteetin (patevyys) ja reliabiliteetin (pysyvyys) avulla. Vali-
diteetin avulla selvitetddn, onko mitattu juuri sitd mita oli tarkoituskin mitata. Re-
liabiliteetti tarkoittaa tutkimuksessa mittaustulosten toistettavuutta ja viittaa pysy-
vyyteen. Reliaabelius on mittarin kyky tuottaa ei-sattumanvaraisia tuloksia.
(Kankkunen ym. 2009, 152.) Tietoa tutkimuksen aiheesta 16ytyy paljon Internetis-
té, joten tulee olla kriittinen sen suhteen, mika tieto on luotettavaa.
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Tutkimuksen tavoitteena oli saada 9-11 vastausta ja vastauksia saatiin kuusi, joten
tavoitteeseen nédhden emme saaneet vastauksia hyvin. Poliklinikalla vastaukset
l&hetettiin postissa toiselle meistd kotiosoitteeseen. Tutkijat miettivat, vahensiko
tdma vastausprosenttia, koska omainen on saattanut unohtaa palauttaa kyselylo-
makkeen postilaatikkoon tai jattdd muuten vaan sen tayttaméttd. Tutkijat miettivat
olisiko vastauksia mahdollisesti tullut enemman, jos poliklinikalla olisi myds ollut
vastauslaatikko. Vahainen vastausmaara saattoi myos johtua hoitohenkilokunnan
motivaation puutteesta antaa omaisille kyselylomake ja motivoida omainen téyt-

tamaan se.

Vahaisen vastausmadrén takia alkuperéisté vastausaikaa pidennettiin kahdella vii-
kolla, mutta osastolla oli tutkimuksen aikana vain yksi epilepsia potilas ja polikli-
nikalta saimme vain viisi vastausta. Vastaajat vastasivat kyselylomakkeiden ky-
symyksiin tyydyttavasti. Strukturoituihin kysymyksiin melkein jokainen vastaaja
oli vastannut joka kohtaan. Avoimiin kysymyksiin oli vastattu erittdin niukasti.
Kahdessa lomakkeessa ei vastaaja vastannut mihinkaan avoimeen kohtaan. Tama
heikentdd huomattavasti tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuksen tuloksia ei siis
voida yleistdd. Teoreettinen viitekehys ja lahteet tarkistettiin sekéd kaytiin tutki-
muksen tulokset lapi useampaan kertaan ja kerrottiin tarkasti tutkimuksen toteu-
tuksesta ja eri vaiheista, mika lisad tutkimuksen luotettavuutta. Lisdksi huomioi-
tiin kaksikielisyyden, kyselylomakkeet ja saatekirjeet tarkistutettiin ruotsinkielen-

opettajalla.

Mittarina kéytettiin itse tehtyéd kyselylomaketta, jota ei esitestattu. Mittari perustui
tutkimusongelmiin ja teoreettiseen viitekehykseen. Mittarin koettiin mittaavan
melko hyvin oikeaa ilmidtd. Vastaajien vastaukset tukivat jonkin verran toisiaan
ja saatiin samanlaisia vastauksia eri vastaajien kohdalla. Liséksi saatiin samanta-
paisia vastauksia eri kysymysten kohdalla, jotka vahvistivat kysymysten vastauk-
sia ja luotettavuutta. (Kankkunen ym. 2009, 127, 177-178)

Tutkijat pohtivat kyselylomakkeen toimivuutta ja sen vaikutusta saatuihin vasta-

uksiin. Avoimiin kysymyksiin vastattiin huonosti, siksi olisi kannattanut laittaa
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jokaisesta kohdasta strukturoitu tai puoli strukturoitu kysymys. Kuitenkin jokai-
seen kysymykseen olisi ollut aina hyvé lisdtd vaihtoehto ”Jotain muuta, mitd?”
Talloin vastaajilla olisi jokaisen kysymyksen kohdalla mahdollisuus vastata omin
sanoin, vaikka vastausvaihtoehtoja olisi tarjolla. Nain olisi voinut saada enemman
vastauksia jokaiseen kyselylomakkeeseen. Kysymys nro 7 vastausvaihtoehtona on
epilepsian ehkaisy. Taman olisi voinut muotoilla toisin. Epilepsia kohtauksen eh-
kaisy olisi ollut parempi vastausvaihtoehto epilepsia potilaan omaisille, koska sai-

raus on jo todettu.

Tutkimuksen luotettavuus vaheni hieman, silla kysymyksilla ei saatu tarkalleen
sitd vastausta sithen mita kysyimme. Kysymykselld nro 4 haluttiin selvittdd mil-
laista tietoa omaiset olivat saaneet, mikéali olivat saaneet tietoa. Vastaukseksi saa-
tiin vain lausahduksia kuten ’hyvin lyhyesti” tai ’en kovin paljon”. Tutkijat olisi-
vat toivoneet saavansa konkreettisempia vastauksia kuten esimerkiksi: “’saanut
tietoa epilepsian ladkehoidosta”. Tutkijoiden mielestd kysymys ei ollut epdselva
ymmartaéd. Kysymysnumerot yhdeksan, kymmenen ja kaksitoista vastausvaihtoeh-
tona oli kylla tai ei. Tdma oli tietoinen valinta, koska haluttiin tietda tarkalleen mi-
td mieltd omaiset olivat, liséksi kysymysnumero kaksitoista oli avoin kohta ”” mik-

si?”, jos omaiset vastasivat kohtaan “kyll4”

Kysymysnumerot 11,13 ja 14 eivét liittyneet tutkimusongelmiin, mutta haluttiin
kuitenkin selvittdd kysymyksell&d nro 11 misséd omaiset kokevat mielekk&éksi saa-
da tietoa/tukea hoitohenkilékunnalta, joten hoitohenkilokunta voi jatkossa panos-
taa tiedon ja tuen antamiseen rauhallisessa tilassa, joka ilmeni tutkimuksessa mie-
lekkdimméksi paikaksi. Kysymyksell&d nro 13 haluttiin selvittad, mita omaiset ar-
velevat syyksi tiedon ja tuen véhaisen saamiseen. Kysymys nro 14 laitettiin, koska
tutkimus tehtiin kaksikieliselld alueella, ja haluttiin selvittad olivatko omaiset saa-
neet tukea omalla didinkielellddn. Suurin osa vastaajista oli saanut tietoa/tukea
omalla &idinkielell&én, joten tutkijoiden mielesta tiedon/tuen véhaiseen saamiseen

ei ole syyna kielimuuri.
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Kyselylomakkeessa oli 15 kysymysté, jotka perustuivat tutkimusongelmaan. Kah-
teen ensimméiseen tutkimusongelmaan kysymyksié oli kaksi ja kolmanteen tut-
kimusongelmaan yksi. Neljanteen tutkimusongelmaan kysymyksié oli kahdeksan,
koska pidimme tarkeéna tutkia omaisten kokemusta huomioonottamisesta. Taus-

takysymyksié oli kaksi kappaletta.
8.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusideat
Tutkimustulosten perusteella voidaan esittdé seuraavat johtopaatokset:

1. Omaiset saivat tietoa useimmin l&akariltd suullisesti sekd hakivat itse-
naisesti tietoa sairaudesta. Omaiset saivat tietoa hoitajilta erittdin va-
han.

2. Hoitajat antoivat tukea omaisille vastaamalla omaisia askarruttaviin
kysymyksiin, mutta kukaan omainen ei kokenut saavansa emotionaa-
lista tukea hoitajilta.

3. Omaiset saivat jatkohoito-ohjeita eniten sairauden ladkehoidosta. Jat-
kohoito-ohjeet, joita annettiin, olivat hyvi&, mutta niitd ei annettu tar-
peeksi monelle omaiselle.

4. Suurimmalle osalle omaisista mielekkéin paikka saada tietoa ja tukea
on rauhallinen tila.

5. Omaiset kokivat, etteivat saaneet tarpeeksi tietoa eivétka tukea osaston
ja poliklinikan hoitajilta. Omaiset olisivat toivoneet enemman emotio-
naalista tukea.

6. Suurin osa vastaajista oli saanut tietoa ja tukea omalla aidinkielellaan,
joten tdma ei vaikuta tiedon/tuen vahaisyyteen.

7. Omaiset olivat tyytyvdisid osaston hoitohenkilokunnan ystavallisyy-
teen.

8. Omaiset olivat tyytyméattomid osaston ja poliklinikan hoitoon, he koki-
vat olevansa ulkopuolisia l&heisensd hoitoon. Omaiset toivoivat saa-
vansa enemman infoa sairaudesta ja tukea varsinkin sairauden alkuvai-

heessa.



47

Opinnaytetyotd tehdessa tuli mieleen, millaisia jatko-tutkimuksia voisi aiheen
kohdalla tehdd. Naita jatkotutkimusideoita voisivat sairaanhoitajaopiskelijat tule-

vaisuudessa hyodyntaa.

Tassd tutkimuksessa omaiselle annettiin ”puheenvuoro”, olisi mielenkiintoista tie-
taé kuinka potilaat tai hoitajat kokevat omaisten huomioon ottamisen. Tall6in sel-
vitettéisiin kaikkien osapuolten mielipide omaisten huomioimisesta. Hoitohenki-
I6kunnalle voisi my6s tehdd DVD:n, opaslehtisen ja koulutuspdivan omaisten ai-
heesta. Tutkimuksen voisi myods tehdd muillekin kuin epilepsiapotilaan omaisille,
jolloin saataisiin laajempi kasitys aiheesta. Kyselyn voisi tehdé haastatteluna, jol-
loin saataisiin syvallisempia tuloksia ja vastauksia enemman. Hyvéna jatkotutki-
musideana voisi myos olla, kuinka kuormittavana omaiset kokevat laheisen sai-
rauden tai jos omaiset ovat ulkopuolisia l&heisensé hoidosta, milla tavoin sita voisi

parantaa.
8.5 Oma oppimisprosessi

Tybelaman toiveesta kartoitettiin omaisten kokemusta osastolla ja poliklinikalla.
Tyo6ta tehdessa tutkijat ovat huomanneet omaisten jaavéan ulkopuoliseksi l&heisen-
s& hoidosta. Omaisten huomioonottaminen kuuluu potilaan kokonaisvaltaiseen

hoitotyohon, ja sitd tulisi parantaa paremman hoidon takaamiseksi.

Tutkimus aloitettiin tiedonhaulla eri tietokannoista, tdh&n saatiin apua informaati-
kolta koulustamme. Tutkijat olivat jo tottuneet hakemaan tietoa jo aikaisemmin
tehdessdmme tehtdvia, mutta olemme tavallisesti kayttaneet yliopiston julkaisuja,
nyt opittiin etsimaan julkaisuja myos eri tietokannoista kuten mdicista ja cinahlis-

fa.

Tutkijat oppivat toimimaan paremmin yhteisty6ssa, useimmiten he tekivat ty6ta
omilla koneillaan, jonka jalkeen l&hettivat tekstit toisilleen ja muuttivat toisen

tekstid, jos parannettavaa oli. Tutkijoiden yhteistyd sujui hyvin.
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Tutkimusta tehdessa kohdattiin myods pettymyksié ja vastoinkdymisia. Suuri pet-
tymyksen tunne tuli, kun vastaajamaéra ja ndin ollen vastausprosentti osoittautui-
vat pieneksi. Opinnaytetyon tekeminen vei aikaa, silla sita tehtiin vain muutaman
tunnin kerrallaan useana eri paivana. Opinndytetyon eteen ovat tutkijat tehneet

parhaansa, vaikka huono vastausprosentti vahensi huomattavasti motivaatiota.
8.6 Oma arviointi

Epilepsiasta I0ytyi tietoa kiitettavésti ja niitd ké&ytettiin monipuolisesti. L&hdemer-

kinnat ja kielioppi tuottivat ongelmia.

Vastaajamaéara oli pieni, joten tutkimuksen tuloksia ei voida yleistaa. Tutkijat tyy-
tyivat véhéiseen vastaajaméarééan, koska heillda ei ollut mahdollisuutta saada
enempéé vastaajia. Tulokset analysoitiin mahdollisimman tarkasti, mitdédn muut-
tamatta. Analysointi oli haastavaa, koska vastaajia oli niin vahan ja vastaajat oli-
vat vastanneet heikosti avoimiin kohtiin. Tutkijat eivat ole tyytyvaisid tutkimus-

osioon taman vuoksi.

Pohdintaosuus Kirjoitettiin hyvin. Se tuotti my6s haasteita, koska tutkimusosio ei
onnistunut aiemman olettamuksen mukaan. Tutkijoiden mielestd myos johtopéa-

tokset oli hankala tehda aiemmin mainituista syista.
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LITE1

Kyselyyn vastaa yksi omainen. Toivomme, huolellisuutta sekéa kysymyksien
lukemisessa ettd vastaamisessa. Rengasta sopiva vaihtoehto ja vastaa avoi-
miin kysymyksiin omin sanoin. Tarvittaessa voitte jatkaa vastauksia paperin

toiselle puolelle merkitsemalla kysymyksen numeron.

Taustatiedot

1) Sukupuoli
a) Mies
b) Nainen

2) Oletteko
a) Avo-/ aviopuoliso
b) Lapsi
c) Lapsenlapsi
d) Sisar

e) Joku muu, mika?

Tieto, tuki ja jatkohoito

3) Kenelté olette saaneet tietoa laheisenne epilepsiasta? (Voitte valita useamman
vaihtoehdon)
a) Hoitajalta suullisesti
b) Laakarilta suullisesti
¢) Hoitajan antama esite
d) Itsendisesti haettu tieto
e) Toiselta potilaalta tai omaiselta

f) En ole saanut tietoa
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g) Jokin muu, mika?

4) Mikadli olette saaneet tietoa, millaista tietoa olette saaneet hoitajilta?

5) Mikali ette ole saaneet tietoa, millaista tietoa olisitte toivoneet?

6) Millaista tukea olette saaneet hoitajilta osastolla tai poliklinikalla? (Voitte va-
lita useamman vaihtoehdon)
a) Tukea henkiseen jaksamiseen
b) Hoitajat kuuntelivat teita
c) Hoitajat vastasivat teitd askarruttaviin kysymyksiin
d) En ole saanut tukea

e) Jotain muuta, mité

7) Mikali ette ole saaneet tukea, millaista tukea olisitte toivoneet?
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8) Millaisia jatkohoito-ohjeita olette saaneet hoitajilta? (\Voitte valita useamman
vaihtoehdon)
a) Epilepsian ehkéisy
b) Lé&akehoito
c) Omaisen toimiminen akuutin kohtauksen sattuessa
d) Tietoa epilepsialiitosta, vertaistukiryhmista
e) En ole saanut jatkohoito-ohjeita

f) Jotain muuta, mitd

Kokemus

9) Kaoitteko saaneenne tarpeeksi tietoa hoitajilta laheisenne sairaudesta?
a) Kylla
b) Ei

10) Koitteko saaneenne tarpeeksi tukea hoitajilta?
a) Kylla
b) Ei

11) Missa koitte mielekkddmmaksi saada tietoa/tukea hoitajalta?
a) Potilashuoneessa
b) Kaytavalla

c) Kansliassa
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d) Rauhallisessa tilassa

e) Jossain muualla, missa?

12) Olisitteko toivoneet hoitajilta enemman tietoa/tukea?

a) Kylla, miksi?

b) Ei

13) Mikali ette ole saaneet mielestanne tarpeeksi tietoa/tukea hoitajilta, mista ar-
velette tdimén johtuvan?
a) Hoitajien Kiire
b) Hoitajien valinpitamattomyys
c) Kieliongelma

d) Jokin muu, mik&?

14) Saitteko tietoa/tukea omalla &idinkielellanne?
a) Kylla
b) Ei
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15) Lopuksi voitte kirjoittaa tahén tilaan vapaasti asioista, jotka liittyvét tyytyvai-
syyden tai tyytymattomyyden kokemukseenne omaisenne huomioimisesta
osastolla tai poliklinikalla. Tarvittaessa voitte jatkaa k&&ntépuolelle, merkit-

semalla kysymysnumeron ennen jatkamista.

Kiitos vastauksestanne!
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LIITE?2

Endast en anhorig far svara pa frageformuléret. Las och svara noggrant pa alla
fragor. Ringa in det alternativ som passar bast och svara med egna ord pa de 6pp-
na fragorna. Vid behov kan man fortsatta pa andra sidan av pappret. Se till att

skriva numret pa fragan, om Ni fortsatter svaret pa andra sidan.

Bakgrundsuppgifter
1) Kén
a) Man
b) Kvinna
2) Ert forhallande till patienten:
a)Sambo/ make/maka
b)Barn
c)Barnbarn
d)Syskon

e)Nagot annat, vilket:

Information, stod och fortsatt vard

3) Av vem har Ni fatt information om epilepsin (Ni kan vélja flera alternativ)
a) Muntligt av skotaren
b) Muntligt av lakaren
c) Paen broschyr av skétaren
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d) Ni har sjalv sokt information

e) Fran en annan patient eller annan anhorig.
f) Jag har inte fatt information

g) Av nagon annan,

vem:

Om Ni har fatt information av skotarna, hurdan information har Ni fatt?

5)

Om Ni inte har fatt information, hurdan information hade Ni velat f&?

6)

Hurdant stod har Ni fatt av skotarna pa avdelningen eller pa polikliniken?
(Ni kan valja flera alternativ)

a) Stod for att orka psykiskt.

b) Skotare lyssnade pa Er.

c) Skatare svarade pa fragor som Ni funderade pa.

d) Jag har inte fatt stod.

e) Nagon annan typ av stod, vilket?
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7) Om Ni inte har fatt ndgot stod, hurdant stod hade Ni velat fa?

8) Hurdana rad angaende den fortsatta varden har Ni fatt av skotare? (Ni kan
valja flera alternativ)
a) Forebyggande av epilepsi
b) L&kemedelsbehandling
c) Hur en anhdrig maste agera vid ett akut anfall
d) Information om Epilepsiférbundet, kamratstodgrupper
e) Jag har inte fatt rdd angaende den fortsatta varden

f) Nagra andra rad, vilka?

Upplevelser

9) Upplevde Ni att Ni har fatt tillrackligt information om sjukdomen som Er
anhorig har drabbats av?

a) Ja

b) Nej

10) Upplevde Ni att Ni har fatt tillrackligt stod i den hér situationen av skota-
re?

a) Ja

b) Nej
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11) Vilket stalle ar bast for att fa information/stod av skotarna?
f) Patientrummet

g) Korridoren

h) Kansliet

i) En lung plats

j) Nagon annat stalle, vilket?

12) Hade Ni velat fa mera information/stod av skotare?
a) Ja,
Varfor?

b) Nej

13) On Ni inte har fatt tillrackligt information/stod av skétare, var tror Ni det
beror pa?

a) Skatare har brattom

b) Skotare bryr sig inte

c) Sprakbarriaren

d) Nagon annan anledning, vilken?

14) Har Ni fatt information/stod pa Ert eget modersmal?
a) Ja
b) Nej
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15) Har kan Ni fritt skriva om saker relaterade till Ert anhorigs besok pa av-
delningen/polikliniken -hur nojd eller missnojd Ni har varit och hur Er an-
horig har blivit bemott. Vid behov kan Ni fortsatta pa andra sidan av papp-

ret. Se till att skriva numret pa fragan om Ni fortsatter svaret pa andra si-
dan.

Tack for Era svar!



62

LIITE 3
Arvoisat epilepsiapotilaan omaiset.

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Vaasan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyota Aikuisen (18-65-vuotiaat) epilepsiapotilaan hoidosta omaisen né-
kdkulmasta. Tutkimuksen tarkoitus on kartoittaa, miten hoitotyontekijat ottavat
omaiset huomioon kyseiselld osastolla ja poliklinikalla. Tutkimus toteutetaan ky-
selylomakkeilla, jotka sisaltdvat strukturoituja eli suljettuja ja avoimia kysymyk-
sid. Osastolla on suljettu pahvilaatikko, johon taytetyt kyselylomakkeet voi pa-
lauttaa. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Vastaukset analysoidaan ano-
nyymisti eli yksittainen vastaaja ei ole tunnistettavissa. Tutkimuksen loputtua vas-

taukset hdvitetddn asianmukaisesti.

Kyselylomakkeet ovat osastolla 6.3- 27.3.2013.

Pyydamme teité ystavallisesti vastaamaan.

Jos teilld on kysyttdvaa tutkimukseen liittyen, voitte ottaa yhteytta meihin.
Ystavallisin terveisin

Sairaanhoitajaopiskelijat:

Jenna Viitala Henna Néasédnen
P. 050-XXXXXXX P. 041-XXXXXXX
jennaviitala@hotmail.com hende990@hotmail.com

Opinnaytetyon ohjaaja:
Lehtori

Mirva Sundgvist-Kekalainen
Puh. 040-XXXXXXX

msk@puv.fi.


mailto:jennaviitala@hotmail.com
mailto:msk@puv.fi
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LIITEA4
Arade epilepsia patientens anhoriga!

Vi ar tva sjukskotarestuderande fran Vasa yrkehdgskolan. Vi skriver ett slutarbete
som handlar om vard av vuxen epilepsi aspekt av en anhérig. Mening av under-
sokningen har kartlaggat hur vardare beaktar anhoriga pa avdelningen och polikli-
niken. Undersdkningen genomfars med ett frageformular som har bade strukture-
rade och 6ppna fragor. Det finns en sluten svarlada pa avdelningen och poliklini-
ken, dit ni kan returnera ifylida frageformuléret. Det &r frivilligt att svara. Alla

svaren behandlas anonymt.

Ni kan svara pa frageformularet 6.3-27.3.2013.

Vi hoppas vanligt att ni svara.

Om ni vill veta mera om undersékningen, kan ni kontakta oss.

Sjukskotaresturerande:

Jenna Viitala Henna Né&sénen
P. 050-XXXXXXX P. 041-XXXXXXX
jennaviitala@hotmail.com hende990@hotmail.com

Handledaren:

Lektor

Mirva Sundgvist-Kekéléainen
Puh. 040-XXXXXXX

msk@puv.fi


mailto:jennaviitala@hotmail.com
mailto:hende990@hotmail.com
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LIITES
Arvoisa hoitohenkilokunta.

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Vaasan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyota Aikuisen (18-65-vuotiaat) epilepsiapotilaan hoidosta omaisen né-
kokulmasta. Tutkimuksen tarkoitus on Kkartoittaa, miten hoitotyontekijat ottavat
omaiset huomioon osastollanne ja poliklinikallanne. Tutkimus toteutetaan kysely-
lomakkeilla, jotka sisaltdvat strukturoituja ja avoimia kysymyksid. Osastolla ja
poliklinikalla on suljettu pahvilaatikko, johon omaiset palauttavat téytetyt kysely-
lomakkeet. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Vastaukset analysoidaan

anonyymisti.

Tuomme pahvilaatikon ja kyselylomakkeet osastollenne ja poliklinikallenne 6.3.
ja2013 haemme 27.3.2013.

Jos teilld on kysyttavaa tutkimukseen liittyen, voitte ottaa yhteytta meihin.

Ystavallisin terveisin

Sairaanhoitajaopiskelijat:

Jenna Viitala Henna Né&sénen
P. 050-XXXXXXX P. 041-XXXXXXX
jennaviitala@hotmail.com hende990@hotmail.com

Opinndytety6n ohjaaja:
Lehtori

Mirva Sundgvist-Kekéléainen
Puh. 040-XXXXXXX

msk@puv.fi.


mailto:jennaviitala@hotmail.com
mailto:hende990@hotmail.com
mailto:msk@puv.fi
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LIITEG
Arade personalen

Vi ar sjukskotarestuderande fran Vasa yrkeshdgskola. Vi gor ett slutarbete som
handlar om vard av vuxen epilepsi aspekt av en anhdrig. Mening av Undersok-
ningen har kartlaggat, hur Ni vardarer beaktar anhoriga pa eras avdelning och po-
likliniken. Undersokningen genomfors med ett frageformular som har bade struk-
turerade och oppna fragor. Det finns en sluten svarlada pa avdelningen och poli-
kliniken, dit anhoriga returnera ifyllda frageformularet. Det &r frivilligt att svara.

Alla svaren behandlas anonymt.

Vi bringa sluten svarladan till avdelningen och polikliniken 6.3.2013 och hamta
av 27.3.2013.

Om ni vill veta mera om undersokningen, kan Ni kontakta oss.

Hélsningar

Sjukskotarestuderande:

Jenna Viitala Henna Né&sénen
P. 050-XXXXXXX P. 041-XXXXXXX
jennaviitala@hotmail.com hende990@hotmail.com

Handledaren:

Lektor

Mirva Sundgvist-Kekéléainen
Puh. 040-XXXXXXX

msk@puv.fi.


mailto:jennaviitala@hotmail.com
mailto:hende990@hotmail.com
mailto:msk@puv.fi

