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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata epilepsiaan sairastuneen nuoren
tuen tarvetta. Tavoitteena oli saada selville millaista tukea epilepsiaan sairastu-
nut nuori oli saanut, millaista tukea han olisi mielestaan tarvinnut seka millaisia
tuen kehitysideoita epilepsiaan sairastuneella nuorella oli. Opinnaytetyd toteu-
tettiin laadullisella tutkimusmenetelmalla ja haastateltavia haettiin Epilepsialiiton
Nuoret Liekit —nuorisojaoston Facebook-sivun kautta, ja meihin otti yhteytta
kolme 23-28 -vuotiasta nuorta naista. Aineisto kerattiin Skype-videopalvelun
avulla toteutetuilla teemahaastatteluilla.

Opinnaytetyd toteutettiin kvalitatiivisella eli laadullisella tutkimusmenetelmalla.
Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin teemahaastattelua, jonka teemat muo-
dostuivat opinnaytetydn tutkimuskysymyksista. Teemojen tukena haastattelussa
ja mydhemmin aineiston analyysissa kaytettiin viitta taustatietokysymysta. Ai-
neisto analysoitiin abduktiivisen sisalldnanalyysin mukaan.

Tuloksissa kavi ilmi epilepsian vaikutus elamaan sairauden tasosta riippumatta,
joko valillisesti 1aakityksen kautta tai suoraan sairauden oireiden kautta. Vertais-
tuen tarkeys korostui, mutta vertaistukea pitaisi olla kuitenkin helpommin tarjolla
ja tukiryhmien tulisi olla erityisesti nuorille ja kohdennettu nuorten tarpeita vas-
taaviksi. Lisaksi sairastuneella nuorella tulisi olla alusta asti tiivis kontakti esi-
merkiksi epilepsiahoitajaan, jonka kautta nuori saisi tukea ja turvaa epilepsian
kanssa elamiseen. Tiivis kontakti ja psyykkinen tuki auttaisivat nuorta hyvaksy-
maan sairautensa ja helpottamaan sen tuomaa epavarmuutta. Psyykkinen puoli
ja sen huomioiminen korostui kaikissa vastauksissa.

Opinnaytetydn tuloksia voidaan hyddyntaa Epilepsialiiton toiminnassa ja hoito-

tydn koulutuksessa. Lisaksi opinnaytetyd on hyodyllinen myds kouluissa nuor-
ten epilepsiaa sairastavien kanssa tydskentelevalle opetushenkilékunnalle.
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Abstract
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Health Care and Social Services, Degree Program in Nursing
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The purpose of this thesis was to describe the need for support of a young pa-
tient with epilepsy. Objectives of this study were to reveal what kind of support a
young epileptic had perceived, what kind of support he or she would have ho-
ped for and what kind of development ideas young persons had themselves.

This thesis was implemented with qualitative research method. Sample consis-
ted of three young females, aged 23 to 28, who were recruited from the Face-
book group of Finnish Epilepsy Association’s youth organization called "Nuoret
Liekit". Data was collected with theme interviews by using the Skype video call
service. To support the themes and latter content analysis, 5 background infor-
mation questions were used. Data was analyzed with an abductive content ana-
lysis method.

Findings of this study revealed that epilepsy influences the life of young epilep-
tics regardless of the level of the disease, either indirectly by medication or di-
rectly by the symptoms of the disease. The importance of peer support was
emphasized. However peer support should be more easily available and it
should be targeted especially for young epileptics and directed towards their
needs. In addition, right from the diagnosis, young person should be in close
contact with for example an epilepsy nurse to get support and security for living
with the disease. Close contact and mental health support would help young
persons with epilepsy to accept the disease and to ease the uncertainty brought
by epilepsy. Paying attention to mental health support was emphasized in every
interview.

The results of this study can be used in the Finnish Epilepsy Association and in

nursing education. Also this study is useful for teaching personnel in schools
working with young epileptics.

Keywords: epilepsy, young people, support
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1 Johdanto

Epilepsiat ovat monimuotoinen neurologinen sairausryhma, ja niiden hyvan hoi-
don edellytyksena on mahdollisimman tarkka diagnoosi. Arviolta 8-10 % vaes-
tosta saa elamansa aikana epileptisen kohtauksen ja 4-5 % sairastuu epilepsi-
aan (Kaypa hoito 2009). Hoitoa vaativasta epilepsiasta on kyse, jos kohtauksia

saa toistuvasti ilman erityisia altistavia tekijoita (Epilepsialiitto).

Epilepsia on sairautena yleinen, mutta siitd on edelleen Suomessa hoitotyon
osalta vain vahan tutkimuksia. Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata
epilepsiaan sairastuneen nuoren tuen tarvetta. Yhtena hoitotyon tarkeimpana
auttamiskeinona on epilepsiaan sairastuneen tuki (Seppala 2000). Epilepsialla
on vaikutuksia esimerkiksi nuoren ammatinvalintaan ja sosiaaliseen elamaan, ja
sairaus voi aiheuttaa muutoksia minakasitykseen. Lisaksi epilepsiaan sairastu-
neilla on todettu olevan muita enemman muun muassa oppimisvaikeuksia ja
muita kouluun seka koulutukseen liittyvia ongelmia (Koponen 2001, 20). Opin-
naytetyon tarkoituksena on selvittda, millaista tukea epilepsiaan sairastunut
nuori tarvitsee tai olisi tarvinnut, jotta han sopeutuisi elamaan sairautensa kans-

sa ja valttyisi mahdollisilta ongelmilta.

Tavoitteena on, ettd opinnaytetyd kehittdd ammatillista osaamista, jotta valmis-
tuvina sairaanhoitajina osaamme tukea tulevassa tydssamme epilepsiaa sairas-
tavia nuoria. Lisaksi opinnaytetydn tuloksia voidaan soveltaa myds muiden pit-

kaaikaissairaiden hoitotydssa ja hoitotyon koulutuksessa.



2 Epilepsia sairautena

Suomessa 5000 alle 15-vuotiasta ja 25000 15-64 -vuotiasta sairastaa pitkaai-
kaista, laakehoitoa vaativaa epilepsiaa. Naista 9000 sairastaa vaikeahoitoista
epilepsiaa, jossa epilepsian aiheuttamat oireet vaikuttavat merkittavasti toimin-
takykyyn ja turvallisuuteen. Epilepsia on syiltdan, esiintymismuodoiltaan ja en-

nusteeltaan monimuotoinen pitkdaikaissairaus. (Kalviainen 2009.)
2.1 Epilepsian muodot ja oireet

Nuorilla epilepsia on useimmiten idiopaattinen. Idiopaattisen eli yleistyneen tai
itsesyntyisen epilepsian taustalla on useimmiten perima, jos tutkimuksilla ei
saada selville muuta selkeaa syyta. Muita epilepsian aiheuttajia voivat nuorella
olla aivovamma, -tulehdus tai —kasvain seka aivojen kehityshairiot. (Epilepsialiit-
to.) Myds esimerkiksi aineenvaihduntahairiot voivat aiheuttaa epilepsiaa (Atula
2011).

Epilepsia voi esiintya monilla eri tavoin. Epileptisella kohtauksella tarkoitetaan
poikkeavan purkauksellisen aivosahkdétoiminnan seurauksena ilmenevaa aivo-
toiminnan hairiota. Yksittainen epileptinen kohtaus tutkitaan tarkasti, mutta ei
valttamatta tarvitse vielda hoitoa. (Atula 2011.) Epileptisen kohtauksen oireita
ovat eri tavoin ilmenevat tajunnanhairiot, kouristelu, aistihairidt ja kayttaytymi-
sen hairidt. Kohtausoireet maaraytyvat sen mukaan onko kyseessa paikallisal-

kuinen vai yleistyva kohtaus. (Seppala 2000.)

Paikallisalkuinen eli partiaalinen epilepsia jaetaan yksinkertaiseen, monimuotoi-
seen ja toissijaisesti yleistyvaan epilepsiatyyppiin. Talldin epileptinen purkaus-
hairid alkaa rajoitetussa osassa toista aivopuoliskoa. (Kotila 2007.) Yksinkertai-
sessa paikallisalkuisessa kohtauksessa tajunta sailyy normaalina, mutta kohta-
uksen aikana esiintyy esimerkiksi raajakouristelua, aantelya ja puheen pysah-
tymistd. Kohtauksen aikana voi olla my6s aistioireita, autonomisia oireita seka
psyykkisia tuntemuksia kuten muistihairidita tai pelkoa ja ahdistusta. Monimuo-
toinen paikallisalkuinen kohtaus on kuten edella mainittu, mutta tajunta hamar-
tyy jossakin kohtauksen vaiheessa. Toissijaisesti yleistyvassa kohtauksessa
oireena on tajuttomuus-kouristuskohtaus. Tama ilmenee aivojen molemmissa

puoliskoissa. (Seppala 2000.)



Tunnetuin epilepsiatyyppi on suoraan yleistyva epilepsia. Tassa epilepsiassa on
oireena tyypillinen grand mal -kohtaus eli toonis-klooninen kohtaustyyppi. Pur-
kaukset alkavat samanaikaisesti molemmissa aivopuoliskoissa, ja tasta seuraa
valiton tajunnan menetys. Toonis-kloonista vaihetta seuraa ns. jalkiuni, josta
potilas on herateltavissa yleensa muutaman minuutin kuluessa. (Kotila 2007.)
Yleistyvassa epilepsiassa oireena voivat olla myds poissaolokohtaukset ja myo-
kloniset kohtaukset eli akilliset lihasnykaykset ilman tajunnan muutoksia (Sep-
pala 2000).

2.2 Diagnoosi

Epilepsian diagnoosi ja jaottelu perustuvat kohtauksen laatuun (Kotila 2007).
Diagnoosin kannalta on tarkeaa saada kuvaus siita, minkatyyppinen kohtaus on
ollut ja missa jarjestyksessa oireet ovat ilmaantuneet. Tassa kaytetaan apuna
kohtauksen mahdollisesti nahneita henkil6ita, silla kohtauksessa potilaan oma
tajunta usein hamartyy. (Epilepsialiitto.) Potilaasta tutkitaan mahdolliset vam-
mat, kuten puremajaljet kielessa tai huulessa. Tama antaa osviittaa siita, mika
kohtaustyyppi on kyseessa ollut. (Kalvidinen & Keranen 2001, 309.) Lisaksi
diagnoosin apuna kaytetdan EEG- eli aivosahkodkayratutkimusta. Kuitenkaan
normaali EEG ei taysin poissulje epilepsiaa tai poikkeava todista potilaan saira-
utta. (Kaypa hoito 2008.) Epileptisen kohtauksen saaneelta otetaan myds tieto-
konetomografia tai magneettikuvaus, jolla suljetaan pois mahdollisen aivokas-

vaimen olemassaolo (Kalvidinen & Keranen 2001, 309).
2.3 Hoito

Nykyisen hoitokaytannén mukaan epilepsialaakitys on syyta aloittaa, kun henki-
|6 on saanut kaksi epileptista kohtausta ilman selvaa altistusta. Kuitenkin jo en-
simmainen kohtaus on tutkittava tarkkaan neurologisessa yksikdssa, jossa

mahdollisen Iadkehoidon aloituksen paatos tehdaan. (Kotila 2007.)

Laakehoidossa pyritaan ensin parjaamaan yhdella laakkeella. Tarvittaessa siir-
rytaan kayttdmaan kahta tai useampaa ladketta kerralla, jos kohtauksia ei saa-
da yhdella laakkeella kuriin. Monoterapialla eli yhden |adkkeen laakehoidolla
hoitomydntyvyys on kuitenkin parempi kuin kombinaatio- eli yhdistelmalaakityk-

sella, jossa laakityksen muodostaa useampi eri laake. Lisaksi monoterapialla



haittavaikutukset ja yhteisvaikutusongelmat ovat pienemmat kuin useamman
lddkkeen yhteiskaytolla. (Kalvidinen & Keranen 2001, 312.) Hoidon tavoitteena
on l6ytaa matalin tehokas annos, jolla kohtaukset pysyvat kurissa (Seppala
2000). Yllapitoannos on kaikille yksildllinen ja se riippuu taysin sairauden laa-
dusta (Koponen 2001).

Laake valitaan kohtaustyypin mukaan. Taman vuoksi on tarkeaa selvittaa diag-
noosivaiheessa, mista epilepsia johtuu ja millainen kohtauksen oireisto on ollut.
(Koponen 2001.) Paikallisalkuisen epilepsian yleisimpia laakkeitd ovat karba-
matsepiini, okskarbatsepiini, valproaatti, fenytoiini ja lamotrigiini. Nama laakkeet
ovat kaytdssa myds toissijaisesti yleistyvien epilepsioiden hoidossa, mutta valp-
roaatilla on hieman heikompi teho monimuotoisissa paikallisalkuisissa epilepsi-
oissa. Sen sijaan valproaatti on ensisijainen vaihtoehto toonis-kloonisia, myo-
klonisia tai poissaolokohtauksia saaville potilaille. (Kotila 2007.) Epilepsialaak-
keiden haittavaikutuksia ovat esimerkiksi vasymys, levottomuus ja lisdantyneet

keskittymisvaikeudet (Seppala 2000).

Kohtaustasapainon ollessa huono on syyta keskustella potilaan kanssa elaman-
tavoista ja ladkkeenotosta seka hoitoon sitoutumisesta. Esimerkiksi alkoholi tai
muut kaytossa olevat ladkkeet voivat vaikuttaa laakityksen tehoon. (Kotila
2007.) Lisaksi esimerkiksi runsas valvominen ja stressi voivat altistaa epilepti-

sen kohtauksen syntymiselle (Atula 2011).

Hoitosuunnitelma tehdaan hoitokumppanuutena yhdessa potilaan kanssa. Ta-
man edellytyksena on, etta potilaalle annetaan tarpeeksi tietoa ja ohjausta sai-

raudestaan ja hoitovaihtoehdoista. (Epilepsialiitto.)

Jos potilas on 3-5 vuotta kohtaukseton ja jos EEG:ssa ei ole nakyvissa purka-
uksellista hairidtoimintaa, voidaan harkita 1aakityksen lopettamista. Lopettami-
nen tapahtuu asteittain, ja lIaakityksen purkaminen kokonaisuudessaan voi kes-
tdd pari kuukautta. Kohtaukset uusivat 20-40%:lla 1aakityksen lopettaneista.
(Kalvidginen & Keranen 2001, 313.)



2.4 Status epilepticus

Status epilepticus on tila, jossa epileptinen kohtaus on kestanyt yli puoli tuntia
tai kohtaukset toistuvat niin usein, ettei potilas ehdi toipua niiden valilla. Jos epi-
leptinen kohtaus on kestanyt yli viisi minuuttia, tulee sita hoitaa uhkaavana sta-
tus epilepticuksena. Hoitavan ladkarin kanssa tulee myds sopia erikseen tilan-
teista, jossa potilas sairastaa vaikeaa epilepsiaa. Tall6in status epilepticuksen

kriteerit voivat olla muusta potilasryhmasta poikkeavat. (Kaypa hoito 2009.)

Hoitamattomana status epilepticus on hengenvaarallinen tila. Toipuneilla voi
esiintya jalkioireina erilaisia neurologisia |0ydoksia ja kognitiivisia hairioita.
(Kaypa hoito 2009.)

3 Nuori

Tassa opinnaytetydssa nuorella tarkoitetaan 16 - 29 -vuotiasta. Maarittelyn pe-
rusteena on Epilepsialiiton Nuoret Liekit nuorisojaosto, jonka kautta haastatelta-
vat ottivat meihin yhteytta osallistuakseen haastatteluun. Nuorisojaoston ikaja-

kauma on 16-29 vuotta.
3.1. Nuoren psykologiset kehitystehtavat

Psykologia maarittelee nuoruuden ajoittuvan noin ikavuosiin 11-25. Se voidaan
jakaa kolmeen eri nuoruuden vaiheeseen, joita ovat varhaisnuoruus (11-14 v.),
keskinuoruus (14-18 v.) ja myodhaisnuoruus (19-25 v.). (Krongvist & Pulkkinen
2007.) Nuoruuden tarkeimpia kehitystehtavia ovat oman identiteetin muodosta-
minen ja autonomia. Oman identiteetin kehittdmiseksi nuori tekee itsenaiset
paatokset esimerkiksi opiskelusta, ammatinvalinnasta ja ihmissuhteista. (Aalto-
Setala & Marttunen 2007.)

Nuorena yksilon ajatusmaailmaa voidaan kuvata minakeskeiseksi eli egosentri-
seksi. Tallad tarkoitetaan nuoren maailmankuvan keskittyvan vahvasti oman it-
sensa ymparille. Nuori muodostaa mielessaan oletuksia siita, mitd muut hanes-
ta ajattelevat. Egosentriseen ajatteluun liittyy myos kasitys siita, ettd nuoren

kokemukset ovat ainutkertaisia ja tapahtuvat vain hanelle. (Kronqvist 2007.)



Sosiaalisen kehityksen tarkeimpia osa-alueita nuorilla ovat itsenadistyminen ja
irtaantuminen omista vanhemmista. Nuori alkaa lisdantyneen kriittisyyden ja
kognitiivisten kykyjensa kehittymisen kautta nahda vanhemmat ristiriidassa ai-
kaisempaan kokemukseen. Tama voi lisata konflikteja ja riitoja nuoren ja van-
hempien valilla, ja nuorella voi olla tunne siita, etteivat vanhemmat ymmarra
hanta ja hanen tunteitaan. Kuitenkin hyva suhde vanhempiin on nuoren hyvin-

voinnin kannalta tarkea. (Kronqvist 2007.)

Nuoren irtautuessa vanhemmistaan tulevat ystavat entista tarkeammiksi. Nuo-
relle on ominaista halu ja pyrkimys kuulua ryhmaan, jonka jasenet jakavat sa-
man arvomaailman ja yhtenevaiset kiinnostuksen kohteet. Ystavien kesken
nuori voi kasitelld kasvuun ja aikuisuuteen liittyvia asioita, joista ei valttamatta
vanhempiensa halua keskustella. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto 2007-
2009.)

3.2 Epilepsian vaikutus nuoreen

Epilepsialla on todettu olevan selva vaikutus ja yhteys informaatioprosessin no-
peuteen, muistiin, valppauteen, pirteyteen ja tarkkaavaisuuteen. Lisaksi epilep-
sia vaikuttaa motoriseen toimintaan seka aiheuttaa kielellisia, ongelmanratkai-
suun liittyvia seka havainnoinnin ongelmia. Epilepsiaa sairastavilla on todettu
my0s esiintyvan keskimaaraistd enemman psyykkisia ja sosiaalisia ongelmia
kuten masentuneisuutta ja huonoa itsetuntoa. (Koponen 2001.) Psyykkisiin ja
sosiaalisiin ongelmiin on yhteydessa epilepsian aiheuttama leima eli stigma,
joka hapean kautta on suurelta osin vaikuttamassa psykososiaalisten ongelmi-
en syntyyn (Funderburk, McCormick & Austin 2007).

Epilepsia voi vaikuttaa sairastuneen ammatinvalintaan. Suurin osa ammateista
soveltuu epilepsiaa sairastavalle, mutta esimerkiksi palo- ja pelastustoimen
ammatit, ilmailu- ja rautatielikenteen alat sekd ammatit, joissa edellytetaan
ammattimaista henkildautoilua, eivat ole soveltuvia. Vuorotydn soveltuminen
arvioidaan aina yksildllisesti, ja jos valvominen lisda kohtauksen riskia, tulee
vuorotyon tekemista valttaa. (Epilepsialiitto.) Yksilollisesti tulee myds miettia,
voiko sairastunut tydskennella kohtausriskin vuoksi ammateissa, joissa kiipeil-

laan korkeilla telineilla tai kasitelldaan leikkaavia teria. Tallaisia ammatteja ovat
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esimerkiksi rakennustyot. (Atula 2011.) Epilepsia vaikuttaa myds nuoren ase-
velvollisuuteen. Vastadiagnosoitu epilepsia lykkaa asevelvollisuutta yleensa
kahden vuoden maaraajaksi, jonka jalkeen kohtaustasapainosta riippuen ase-
velvollinen voi palvella kelpoisuusluokassa B ja hanet vapautetaan esimerkiksi
valvomista vaativista tehtavista. Jos kohtauksia ilmenee toistuvasti laakityksesta

huolimatta, nuori vapautetaan kokonaan asevelvollisuudesta. (Epilepsialiitto.)

Epileptisesta kohtauksesta seuraa kolmen kuukauden mittainen ajokielto riip-
pumatta siitd, mistd kohtaus on aiheutunut. Jos laakitystad on muutettu tai se on
lopetettu kokonaan, seuraa kohtauksesta vain kuukauden ajokielto, mikali 1aaki-
tysta kohtauksen jalkeen tehostetaan. (Atula 2011.) Ajoluvallisen epilepsiaa sai-
rastavan tulee aina olla tarkkana, etta ei lahde rattiin vasyneena, huonosti sy6-
neena tai jos laakitysta on juuri muutettu, silla nama lisaavat kohtausriskia. (Epi-
lepsialiitto.) Jo yksittainen epileptinen kohtaus estaa raskaiden ajoneuvojen kul-

jettamisen ja ammattimaisen henkildliikenteen harjoittamisen (Atula 2011).

Epilepsiaa sairastavalle on erityisen tarkeaa kohtaustasapainon kannalta saan-
ndllinen elamanrytmi. Lisaksi epileptiselle kohtaukselle voivat altistaa vilkkuva-
lot, krapula ja valvominen. Taman vuoksi epilepsiaa sairastava nuori ei voi valt-
tamatta samalla tavalla kuin muut nuoret kayda ravintoloissa ja siksi kokea jaa-
vansa paitsi tietyista sosiaalisista tilanteista. Alkoholi voi myds muuttaa ja tehos-
taa joidenkin epilepsialaakkeiden vaikutusta. (Kalviainen & Keranen 2001, 317-
318.)

Edella mainittujen lisaksi epilepsia voi vaikuttaa sairauden kuvasta riippuen
myo6s monin eri tavoin. Vaikeaa epilepsiaa sairastava nuori voi tarvita apua la-
hes kaikissa paivittaisissa toiminnoissa ja turvallisuuden vuoksi joutua olemaan
jatkuvan valvonnan alaisena. (Hiltunen & Kalvidinen 2002.) Lisaksi epilepsia voi
vaikuttaa lapsen hankintaan, Iahinna laakityksen teratogeenisyyden vuoksi (Pa-
lo ym. 1996).
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4 Tuki

Hoitotydssa tuki-kasite on monimuotoinen, ja sen maarittelyyn seka sisaltéon
vaikuttavat osaltaan vuorovaikutussuhteiden luonne ja niihin liittyva kayttayty-
minen, tuen tavoite ja tarkoitus seka sosiaalisten verkostojen laajuus ja sisalto.
Yhteista maarittelyille kuitenkin on kommunikointi ja viestintd ihmisten valilla,
jonka tarkoituksena on valittaa hyvaksytyksi tulemisen, arvostuksen ja huolen-
pidon kokemuksia. Tuen tarkoituksena on lisata sairastuneen sisaisen kontrol-
lin, ihmisen arvokkuuden ja kunnioituksen tunnetta seka auttaa elamaan sai-
rauden aiheuttaman epatietoisuuden kanssa. Lisaksi tuki auttaa sairauteen so-
peutumisessa. (Mattila 2011, 16-21.)

4.1 Vertaistuki

Vertaistuki mahdollistaa samassa elamantilanteessa olevien kokemuksien ja-
kamisen ja keskinaisen tuen saannin. Vertaistuessa autettava ja auttaja ovat
tasavertaisia ja molempien kokemukset seka ajatukset ovat yhta tarkeita. (Yli-
Pirila 2012.) Toisten kertomien kokemusten pohjalta voi peilata omaa selviyty-
mistaan arjessa sairauden kanssa (Kukkurainen 2007). Vertaistukea voivat
kayttdaa apunaan kaikenikaiset. Vertaistuen avulla monet ovat oppineet kasitte-
lemaan tunteitaan, puhumaan vaikeista asioista seka kokeneet tulleensa kuul-

luiksi ja ymmarretyiksi. (Yli-Pirila 2012.)

Vertaistuki voi olla yksildllista tai ryhmassa tapahtuvaa. Toiset kokevat itselleen
sopivimmaksi henkilokohtaiset keskustelut esimerkiksi tukihenkildon kanssa, toi-
set hyotyvat paremmin ryhmatoiminnasta. (Yli-Pirila 2012.) Vertaistukiryhmia

jarjestavat muun muassa potilasjarjestot, kuten Epilepsialiitto (Epilepsialiitto).
4.2 Emotionaalinen ja sosiaalinen tuki

Mattilan (2011, 22-29) tutkimuksen mukaan emotionaalinen tuki on tarkein tuen
muoto sen ollessa selvimmin yhteydessa terveyteen. Lisaksi potilaat kokevat
emotionaalisen tuen tarkeimmaksi tuen osa-alueeksi. Muun muassa huolenpito,
valittdminen, myotaelaminen, kunnioitus, hyvaksynta ja lasnaolo ovat emotio-
naalisen tuen menetelmia. Naiden lisaksi Mattila (2011, 22-29) toteaa seka poti-

laan ettd perheenjasenten huomioimisen hoidon suunnittelun aikana olevan
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tarkea emotionaalisen tuen menetelma paatdoksenteon tukemisen ohella. Emo-
tionaalisella tuella on merkittava rooli sairauteen liittyvien pelkojen ja ahdistu-

neisuuden vahentamisessa (Mikkola 2006, 67-69).

Sosiaalinen tuki kasitetdaan yleensa arkielamassa apua tarvitsevien ihmisten
huolenpitona seka selviytymista edistavana toimintana kriisitilanteissa ja ela-
manmuutoksissa. Tutkimusten tuloksena sosiaaliselle tuelle on kehittynyt useita
erilaisia maaritelmia, joissa on erovaisuuksia. (Toivonen 2009, 29.) Myllykan-
kaan (2009, 29) mukaan onkin mahdotonta maaritella sosiaalista tukea yksise-

litteisesti.
4.3 Tiedollinen tuki ja hyva hoito

Tiedollinen tuki muodostuu Mattilan (2011, 24-25) mukaan tiedoista ja neuvois-
ta, jotka ovat yksilon tilanteeseen sopivia. Informaatio itsessaan ei ole varsinai-
sesti tiedollista tukea vaan se tulee kohdentaa yksilon tarpeisiin, ongelmaan ja
tilanteeseen. Liika ja huonosti kohdennettu informaatio voi Mikkolan (2006, 53-
56) mukaan olla kuormittava tekija ja pahimmassa tapauksessa vain lisata epa-

varmuutta.

Luottamuksellinen ja hyva hoitosuhde potilaan perheenjasenten seka hoitajan
valilld on perusta hoitotyon tukimenetelmien valinnalle. Tuen tarpeiden esille
tuominen helpottuu, kun luottamussuhde hoitajaan on muodostettu. (Mattila
2011, 31-32.) Tiedollinen tuki on usein maaritelty tarkeimmaksi tuen muodoksi

hoitohenkildkunnan, omaisten seka potilaiden kuvaamana (Mikkola 2006, 61).

5 Epilepsialiitto

Epilepsialiitto on valtakunnallinen potilas- ja kansalaisjarjestd. Sen tavoitteena
on kehittda avointa ja asiallista suhtautumista epilepsiaan. Epilepsialiitto tarjoaa
ajankohtaista tietoa epilepsiasta ja sen hoidosta seka jarjestaa erilaisia kursseja
ja kuntoutusta epilepsiaa sairastaville (Epilepsialiitto). Epilepsialiittoon kuuluu 25
jasenyhdistysta, joissa on yhteensa noin 8000 jasenta. Jasenyhdistysten kautta
sairastunut voi tavata muita epilepsiaa sairastavia ja saada ajankohtaista tietoa.

Jasenyhdistykset tarjoavat alueellaan vertaistoimintaa ja erilaisia virkistystapah-
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tumia. Epilepsialiiton nuorten toiminnasta vastaa yhdeksasta epilepsiaa sairas-
tavasta 16-29 -vuotiaasta nuoresta koostuva Nuoret Liekit. Nuoret Liekit kehit-
taa toimintaansa nuorten omien toiveiden ja tarpeiden mukaisesti (Epilepsialiit-
to).

6 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata epilepsiaan sairastuneen nuoren tuen
tarvetta. Tavoitteena on, ettd tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa epilepsiaan
sairastuneiden nuorten tukemisessa hoitotydon eri osa-alueilla seka hoitotydn
koulutuksessa. Lisaksi Epilepsialiitto voi kayttaa tuloksia kehittaessaan jarjes-

tamiaan tuki- ja sopeutumisvalmennuskursseja.
Tutkimuskysymykset:

1. Millaista tukea epilepsiaan sairastunut nuori tarvitsee?
2. Millaista tukea epilepsiaan sairastunut nuori on saanut?

3. Miten epilepsiaan sairastuneen nuoren tukea voisi kehittaa?

7 Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetyd toteutettiin laadullisella eli kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla.
Valitsimme laadullisen tutkimusmenetelman, silla sen avulla saamme juuri nuo-
ren omat kokemukset ja nakemykset esiin mahdollisimman muuttumattomina
(ks. Janhonen & Nikkonen 2003). Kohderyhmanamme olivat nuoret epilepsiaan
sairastuneet. Haimme haastateltavia Epilepsialiiton nuorten jaoston Nuorten
liekkien Facebook-sivulla, jonka kautta meihin otti yhteyttd kolme 23-28-
vuotiasta nuorta. Aineiston keruun suoritimme tammikuussa 2014 haastatteluil-
la Skype-videopuheluyhteyden avulla kayttamalla teemahaastattelua. Sovimme
haastattelut haastateltavalle sopivaan ajankohtaan, jolloin han pystyi Ioytamaan

rauhallisen tilan ja hetken haastattelua varten.

Teemoina haastatteluissa olivat asettamamme tutkimuskysymykset. Hirsjarvi ja
Hurmeen (1995) mukaan teemahaastattelu oli sopiva aineistonkeruumenetelma

opinnaytetydssamme, silla sen avulla voidaan selvittdd emotionaalisesti arkoja
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tai huonosti tiedostettuja seikkoja seka asioita, joista haastateltava ei ole paivit-
tain tottunut keskustelemaan. Teemahaastattelussa kysymyksia ei ole tarkasti
muotoiltu tai jarjestelty (Hirsjarvi & Hurme 1995, 35-36), mika tuki luontevan ja
luotettavan haastattelutilanteen syntya. Teemakysymysten lisaksi olimme aset-
taneet kysymyksia haastateltavien taustatietojen selvittamiseksi. Taustatietoina
selvitimme haastateltavien ian, sukupuolen, sairastumisian, taudin nykyisen
vaiheen seka elamantilanteen ja sairauden vaikutuksen siihen. Haastateltaville
lahetettiin etukateen sahkopostitse haastattelun teemarunko, jonka avulla nuo-

ret pystyivat tarvittaessa etukateen valmistautumaan haastatteluun.

Nauhoitimme haastattelut. Karsimme haastatteluiden litteroinnissa pois opin-
naytetydomme kannalta turhat sivukommentit ja taytesanat, jonka jalkeen tekstia
kolmesta haastattelusta saimme 12 sivua kirjasinkokoa 11 ja rivivalia 1 kaytta-
malla. Haastatteluaineisto analysoitiin abduktiivisen eli teoriaohjaavan sisallon
analyysin avulla. Abduktiossa analyysin aikana paattely tapahtuu teorian ja em-
pirian eli haastatteluaineiston valilla (Juhala 2009, 19-21). Kuviossa 1. on kuvat-

tu tydssa kaytetyn tutkimusmenetelman kulku.

Sisallonanalyysin avulla aineistosta tehdaan tiivistetty kuvaus, joka yhdistaa
tulokset laajempaan asiayhteyteen ja aiempiin aiheesta tehtyihin tutkimuksiin
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 105) Litteroidusta aineistosta poimimme pelkistettyja
ilmaisuja ja jaoimme ne jo suunnitelmavaiheessa asettamiemme tuen maaritel-
mien mukaan alaluokkiin. Alaluokat taas muodostivat paaluokat sen perusteella,

kasittelivatko pelkistetyt ilmaukset saatua tukea vai tarvittua tukea.
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Kuvio 1. Opinnaytetyon tutkimusprosessin kuvaus

8 Tulokset

Haastattelimme kolmea epilepsiaa sairastavaa nuorta naista. Nuoret olivat ial-
taan 23-28-vuotiaita, ja kaikkien elamantilanne oli hyvin samankaltainen. Haas-
tateltavissa oli seka lapsena sairastuneita ettd aikuisuuden kynnyksella diag-
noosin saaneita. Kaikilla oli epilepsiaan laakehoito, ja laakitysta oli jouduttu
muuttamaan kerran tai useammin. Haastateltavilla oli sekad saanndllisia kohta-

uksia etta satunnaisesti iimenevia eritasoisia epileptisia oireita.

Kaikki haastateltavat kokivat epilepsian vaikuttavan elamaan, sen vaikeustasos-

ta rippumatta. Vaikutukset olivat joko suoraan epilepsian aiheuttamia tai valilli-



sesti laakityksen tai muun hoitomuodon kautta tulleita ongelmia tai rajoituksia,

kuten ladkkeiden haittavaikutukset ja sairauden aiheuttamat pelot.
8.1 Epilepsiaan sairastuneiden nuorten saama tuki

Tuen eri muodoista tiedollinen tuki ilmeni haastateltavien saamana ajankohtai-
sena informaationa oman sairautensa senhetkisesta tilasta. Tama tieto oli
yleensa saatu |aakarilta tai sairaanhoitajalta eli ammattihenkildilta. Erityistilan-
teissa, kuten ladkkeenvaihdon yhteydessa, laakarin erityishuomio koettiin pelko-
ja ja ahdistusta vahentavana ja hoitomyonteisyytta kohottavana. Laakarilta saa-
tu tieto koettiin hoitajalta saatua tietoa laaketieteellisesti luotettavammaksi, mut-
ta tutulta epilepsiahoitajalta saatiin taas enemman myds sosiaalista ja emotio-
naalista tukea. Lisaksi ladkarin koettiin keskittyvan enemman itse sairauteen
kuin potilaaseen. Osa haastateltavista tapasi epilepsiahoitajaa saanndllisesti ja
koki sen positiivisena oman psyykkisen hyvinvointinsa kannalta. Haastatteluissa
tulivat myods esille psykologin antamat palvelut hoidettaessa epilepsian aiheut-
tamia psyykkisia ongelmia. Psykologin palveluita oli saatu sekd oman epilep-
siahoitajan ettd kolmannen sektorin matalankynnyksen paikan kautta. Yleisesti
psyykkiset ongelmat olivat tuttuja haastateltaville muun muassa pelkojen muo-

dossa.
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Kuvio 2. Epilepsiaan sairastuneiden nuorten saama tuki

Sosiaalista ja emotionaalista tukea epilepsiaan sairastunut nuori on saanut per-
heeltdan ja sukulaisiltaan, jotka ovat auttaneet sairastunutta jokapaivaisessa
elamassa. Myos laaja ystavaverkosto koettiin tarkeaksi tuen lahteeksi. Hyvaksi
koettiin vaikeampaa epilepsiaa sairastettaessa niin sanottu yksinasumiskokeilu,
jossa sairastunut nuori sai kuukauden verran tunnustella yksinasumista. Kokei-
lun koettiin lieventavan pelkoja, jotka liittyivat esimerkiksi kohtauksen saami-
seen yksin ollessa. Tutun epilepsiahoitajan ja hoitavan laakarin lisdksi helpotta-
vaksi, tukea lisdavaksi mainittiin myos tuttu hoitoymparistd. Tutun hoitoymparis-

ton koettiin lievittdvan pelkoja ja luovan turvallisuuden tunnetta.
Kyl se helpotti paljon, ku ties et joo taas tdnne menndéa, téda on ihan tuttu paikka.

Matalan kynnyksen paikoista saatu keskusteluapu nousi yhdeksi tarkeaksi emo-
tionaalisen tuen saannin lahteeksi. Matalan kynnyksen paikoissa koettiin hyvak-

si se, etta tukea ja neuvoa on aina heti tarjolla, eika niihin tarvitse ajanvarausta.
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Sosiaalista tukea epilepsiaan sairastunut nuori sai myds koulusta, jossa on ollut
mahdollisuus tarvittaessa erityisopiskeluun. Nuori on kokenut saavansa tukea
pienryhmista, joissa opettajalla on ollut mahdollisuus nuoren yksildlliseen ohja-

ukseen ja paivittaiseen tuen arviointiin.

Epilepsialiiton sopeutumisvalmennuskurssit, retket seka matkat olivat tarjonneet
osalle haastateltavista vertaistukea ja evaita arjessa selviytymiseen sairauden

kanssa.

N&é sopeutumisvalmennuskurssit on hirveen tarkeita, ja oikeestaa kaikille siella
olleille nuorille. Epilepsialiitto niitéd jérjestéda ja siel on muutama semmone tosi
mahtava tydntekija.

Myos Epilepsialiiton nuorten jaosto Nuoret Liekit ja jaoston Facebook-sivu olivat
olleet haastateltaville vertaistuen lahteita. Aktiivinen osallistuminen oman alu-
een epilepsiayhdistyksen toimintaan ja sitéd kautta saadut kontaktit muihin epi-
leptikoihin muodostuivat osalle haastateltavista tarkeaksi vertaistuen muodoksi.
Yleisesti tarkeaksi koettiin kontaktit toisiin epilepsiaa sairastaviin, esimerkkina

epilepsiaa itsekin sairastava kirjekaveri.
8.2 Epilepsiaan sairastuneen nuoren tarvitsema tuki

Haastateltavat toivoivat, ettd olisivat saaneet tietda Epilepsialiiton olemassa-
olosta jo sairauden alkuvaiheessa seka sita kautta pystyneet hankkimaan tietoa
epilepsiasta ja muista sairastavista. Yleisesti ottaen kaikki haastateltavat olisivat
halunneet lisaa vertaistukea ja erityisesti sairauden jo alkuvaiheessa. Vertaistu-
kiryhmia toivottiin jarjestettdvan paremmin kohderyhman mukaan ottaen osallis-

tujien ika ja elamantilanne huomioon.

Koska mé& en tunne ketdé muuta epileptikkoa, mé jotenkin tunnen olevani hir-
veen yksin tén sairauden kanssa..

Sairaanhoitajan tiedollinen tuki koettiin osassa haastatteluita “mutu”-tuntumaksi,
eika hoitajalla ollut valttamatta laaketieteellista kokonaiskuvaa sairaudesta. Ta-
man vuoksi ladkarin antama informaatio sairaudesta koettiin luotettavammaksi.
Osalla haastateltavien kavereista tietamattomyys epilepsiasta sairautena oli
aiheuttanut myos pelkoa olla haastateltavan seurassa, ja nain kaveruus oli kar-

sinyt sairastumisen myota.
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Kuvio 3. Epilepsiaan sairastuneen nuoren tarvitsema tuki

Osa haastateltavista ei ollut saanut koulussa riittavaa ymmarrysta ja tukea niin
sairauteensa eika sen aiheuttamaan psyykkiseen tilaan. Myoskaan saanndlliset
hoitaja- ja laakarikontaktit eivat olleet valttamatta helpottaneet psyykkisen tuen
saamista. Haastateltavat kokivat, ettd useimmiten apua ei tulla tarjoamaan,

vaan sita pitaa itse osata pyytaa.

8.3 Epilepsiaan sairastuneiden kehitysehdotuksia tukeen ja sen saami-
seen

Haastatteluissa tuli ilmi, ettd nuoret toivoisivat saavansa aiemmin tietoa vertais-
tuesta ja Epilepsialiitosta. Kehitysehdotuksena oli esimerkiksi sairaaloiden ja
Epilepsialiiton tiiviimpi yhteistyd. Sairaaloilla tulisi olla heti sairastumisvaiheessa
tarjolla tietoa nuorelle yhdistyksesta ja vertaistukitoiminnasta. Lisaksi sopeutu-
misvalmennuskurssille paasemisen koettiin olevan “liian ison rumban takana”.

Vertaistuen toivottiin paranevan myo0s siten, etta vertaisryhmia olisi eri ikaisille.
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Nuoret eivat kokeneet aikuisten vertaisryhman palvelevan heidan tarpeitaan

yhta hyvin, kuin mitd mahdollisella nuorten ryhmalla olisi antaa.

Sairastumisvaiheessa koettiin paremmaksi vaihtoehdoksi yksityiset tapaamiset
ladkarin kanssa verrattuna yleisoluento-tyyppisiin tapahtumiin, joissa kerrottiin
epilepsiasta sairautena. Tiedollista tukea pidettiin tarkeana niin sairastumisvai-
heessa kuin jo pidempaan sairastettuakin. Lisaksi nousi esiin toivomus siita,
etta tiedollista tukea olisi enemman tarjolla myos perheelle ja varsinkin avopuo-
lisoille. Nuoret kokivat, ettda avopuolisot eivat valttamatta tieda tarpeeksi tark-

kaan mita tehda, kun kohtauksen saa.

Kehitysehdotuksena tuli myds niin sanottu laajennettu hoitajakaynti. Hoitaja-
kaynnilla olisi mahdollisuus psyykkiseen tukeen, ja sairaanhoitaja voisi neuvoa
sairauteen liittyvissa asioissa ilman yleensa laakarikaynnilla olevaa kiiretta. Ke-
hitysehdotuksena oli myos sairastuneelle nuorelle tarjottava psykologi- tai psy-
koterapeuttikaynti, jolla nuori voisi kertoa sairastumisen herattamista tunteistaan

ja peloistaan.
8.4 Yhteenveto haastatteluiden tuloksista

Haastatteluiden tuloksissa korostui vertaistuen tarkeys. Vertaistukea pitaisi olla
kuitenkin helpommin tarjolla ja tukiryhmien tulisi olla kohdennettuja erityisesti
nuorille ja nuorten tarpeita ajatellen. Liséksi sairastuneella nuorella tulisi olla
alusta asti tiivis kontakti esimerkiksi epilepsiahoitajaan, jonka kautta nuori saisi
tukea ja turvaa epilepsian kanssa eladmiseen. Tiivis kontakti ja psyykkinen tuki
auttaisivat nuorta hyvaksymaan sairautensa ja helpottamaan sen tuomaa epa-
varmuutta. Psyykkinen puoli ja sen huomioiminen korostui kaikissa vastauksis-

sa.

Haastatteluissamme tuli myos ilmi se, ettd vaikeampaa epilepsiaa sairastavalle
nuorelle tukea on helpommin tarjolla. Kuitenkin myds niin sanotusti helpompaa
epilepsiaa sairastava nuori, jolla kohtaustasapaino on hyva, kaipaa tukea so-

peutuakseen elamaan epilepsian kanssa.
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9 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Nuorten Liekkien Facebook -sivun kautta nuoret saivat ottaa meihin vapaaeh-
toisesti yhteytta haastateltavaksi halutessaan. Osallistuja sai halutessaan kes-
keyttdaa haastattelun ja kieltda vastaustensa kayton. Aineisto sailytettiin asian-
mukaisesti opinnaytetyon tekijdiden hallussa siten, ettei ulkopuolisilla ollut niihin
paasya. Nauhoitukset havitettiin aineiston analyysin jalkeen. Haastateltavien
henkilollisyys ei tullut julki missdan tutkimuksen vaiheessa, vaan haastattelut
tapahtuivat anonyymisti ja tulokset raportoitiin anonyymisti niin, etta vastaajia ei
voi tunnistaa tai vastauksia liittaa tiettyyn haastatteluun. Koska haastateltavia oli
vain kolme, oli erityisen tarkeaa miettia, kuinka paljon haastateltavasta voi pal-

jastaa, jotta anonyymiys sailyisi.

Tutkimustamme voidaan pitaa luotettavana, koska kaikissa kolmessa haastatte-
lussa tuli ilmi samoja asioita, saturaatio siis saavutettiin. Esimerkiksi vertaistuen
tarkeys mainittiin kaikissa haastatteluissa. Lisaksi etukateen maarittelemamme
teoreettiset kasitteet tulivat haastatteluissa selkeasti esille, ja taten pystyimme
kayttamaan teoriaa runkona myos aineiston analyysissa. Haastateltavat nuoret
osallistuivat haastatteluihin vapaaehtoisesti ja kertoivat omista kokemuksistaan,

mika osaltaan lisaa opinnaytetydmme vahvistettavuutta seka luotettavuutta.

10 Pohdinta

Tarkastellessamme opinnaytetyon tuloksia voimme todeta niiden vastaavan
tutkimuskysymyksiimme. Saimme siis selvitettyd epilepsiaan sairastuneiden
nuorten kokemuksia niin saamastaan tuesta kuin tarvitsemastaankin tuesta se-
ka nuorten toivomia kehityskohtia tuen saatavuuden ja laadun parantamiseksi.
Menetelmana laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimusmenetelma oli sopiva, silla
tutkimuksen tavoitteena oli kuvata mahdollisimman tarkkaan epilepsiaan sairas-

tuneiden nuorten kokemuksia.

Laadullisella menetelmalla saimme jokaisen haastateltavan nuoren yksil6lliset
kokemukset esitettya juuri niin, kuin han ne meille kertoi. Teemahaastattelu teki

haastattelutilanteesta selkean, silla se antoi rungon, mutta kuitenkin mahdollisti
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vapaan keskustelun ilman varsinaista kysymysten esittamista. Saimme luotua

haastattelutilanteisiin luontevan seka luottamuksellisen tunnelman.

Verrattaessa opinnaytetydomme tuloksia aiempiin tutkimuksiin voi 16ytaa yh-
tenevaisyyksia. Esimerkiksi Koposen (2001, 81) tutkimuksen mukaan epilepsi-
aan sairastavilla nuorilla esiintyy enemman psyykkisia ja psykosomaattisia oirei-
ta, ja he karsivat keskivertonuorta enemman heikosta mindkuvasta. Myos haas-
tattelemillamme nuorilla esiintyi psyykkisia oireita, kuten pelkotiloja sairaudes-
taan johtuen. Lisaksi Epilepsialiiton Nuorten kertomaa -lehdessa (2008, 7-9)
painotetaan epilepsiaan sairastuneen nuoren opintojen ja ammatinvalinnan tu-
kemista. Lehden mukaan useat epilepsiaan sairastuneet nuoret tarvitsevat yksi-

I6llista ja ennakkoluulotonta ohjausta.
10.1 Kehittamisehdotukset

Nuoria haastateltaessa ja tuloksia koostettaessa tuli selkeana esille tarve te-
hokkaampaan ja varhaisempaan yhteistydhon nuorta epilepsiadiagnoosin muo-
dostuessa hoitaneen hoitohenkildéston ja Epilepsialiiton valille. Epilepsialiiton
toiminta tarjoaa sairastuneelle vertaistukea ja keinoja selviytya arjesta sairau-
den kanssa. Valiton yhteistyd parantaisi siis ndin tuen saamisen mahdollisuuk-
sia ja helpottaisi sairastumisen mahdollisesti mukanaan tuomaa hammennysta

ja ahdistusta.
10.2 Jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyohon haastattelemamme nuoret olivat kaikki naisia, joten tulok-
semme ei valttamatta ole yleistettavissa molempiin sukupuoliin. Miehet voivat
kokea tuen eri tavoin kuin naiset, ja esimerkiksi keskusteluapu voi oletuksena
olla miehille vahemman merkityksellinen. Sen sijaan esimerkiksi erilaiset aktivi-
teetit voisivat olla miehille mahdollisesti keskustelua ja vertaistukea tarkeampia.
Jatkotutkimusaiheena olisi tarkeaa selvittaa myos, miten nuoret epilepsiaan sai-

rastuneet miehet kokevat tuen ja sen tarpeen verrattuna naisiin.
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Liite 2

Saimaan

ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysala SAATE
Hei,

olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Saimaan ammattikorkeakoulusta ja teemme opinnaytetyéta
epilepsiaan sairastuneen nuoren tuen tarpeesta. Selvitdmme, millaista tukea epilepsiaan sairas-
tunut nuori on sairastumisensa jalkeen saanut ja millaista tukea han olisi tarvinnut. Tassa opin-
naytetydssa tarkoitamme tuella vertaistukea seka sosiaalista, emotionaalista ja tiedollista tukea,

jota sairastunut on saanut esimerkiksi hoitohenkilokunnalta tai lahipiiriltdan.

Keraamme aineistomme haastattelemalla nuoria mahdollisuuksien mukaan Lappeenrannassa

Saimaan ammattikorkeakoulun tiloissa tai videohaastatteluilla, esimerkiksi Skypella.

Saat haastattelurungon etukateen nahtavaksi ja voit tutustua siihen ennen haastattelutilannetta.
Haastattelut nauhoitetaan, mutta ne ovat luottamuksellisia ja anonyymeja. Aineisto havitetdan
opinnaytetydprosessin jalkeen asianmukaisesti. Alaikaisiltd haastatteluun osallistujilta tarvit-

semme huoltajan allekirjoituksen suostumuslomakkeeseen.

Haastatteluun osallistumisesi on meille tarkea, koska sen avulla voimme auttaa kehittamaan
nuorten epilepsiaa sairastavien saamaa tukea ja lisata tietoutta epilepsiasta. Opinnaytetydmme
on maara valmistua tammikuussa 2014. Mikali haluat osallistua tutkimukseen, ilmoita kiinnos-

tuksesi allekirjoittaneille.

Ystavallisin terveisin

Aliisa Kuuluvainen puh.
e-mail
Kaisla-Kerttu Kauhanen puh.
e-mail

30



Liite 3

Haastattelurunko

Taustatiedot
- ika
- sukupuoli
- sairastumisika
- taudin nykyinen vaihe

- tydssa, opiskelija..

1. Millaista tukea sina sait, kun sairastuit epilepsiaan?

2. Millaista tukea sina olisit tarvinnut, kun sairastuit epilepsiaan?

3. Miten haluaisi kehittda nuorten epilepsiaan sairastuneiden tukea?
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