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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittada hoitohenkilokunnan kokemuksia kehi-
tysvammaisen epilepsiasta. Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa kehitysvam-
maisen epilepsiasta ja epilepsian hoidosta, jota voidaan hyodynt&é kehitysvammaisen
epilepsian hoidon suunnittelussa.

Aineisto kerdttiin haastattelemalla kuutta (N=6) kehitysvammaisten palvelukodissa
tyoskentelevad asukasohjaajaa. Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina yksil6-
haastatteluina tammikuussa 2016 opinnadytetyon tekijan laatimalla teemahaastattelu-
rungolla. Teemahaastatteluissa oli kolme teemaa. N&ma olivat epileptiset kohtaukset
ja niiden hoito, epilepsian vaikutus kehitysvammaisen toimintakykyyn ja epilepsian
hoidon kehittdminen. Aineisto analysoitiin aineistoléhtdiselld siséllonanalyysill&.

Opinndytetyon tulosten ja johtopaatdsten mukaan epileptisen kohtauksen hoito toteu-
tuu kohdeorganisaatiossa padosin yleisten ohjeiden mukaisesti. Asukkaiden epilepti-
set kohtaukset ovat hyvin vaihtelevia ja monet tekijat vaikuttavat kohtausten mééaraén
ja laatuun. Epilepsiakohtauksen tunnistaminen ja havaitseminen koettiin osalla asuk-
kaista helpoksi, mutta joskus kohtauksen tunnistaminen on haastavaa. Osa hoitajista
koki epilepsian hoidon olevan talla hetkella oikeanlaista, mutta osa toivoi epilepsian
hoidon kehittyvan. L&&kehoidon merkityksestd epilepsian hoidossa oli vaihtelevia
kokemuksia. Kohtausten jalkeen asukkaiden kerrottiin olevan usein sekavia ja vasy-
neitd. Palautuminen kohtauksesta koettiin hyvin asukaskohtaiseksi ja palautumiseen
kerrottiin vaikuttavan asukkaan ominaisuudet, kuten iké ja hormonitoiminta. Epilep-
sian vaikutus kehitysvammaisen toimintakykyyn oli hyvin vaihtelevaa. Osa koki, etta
epilepsialla on suuri vaikutus toimintakykyyn ja osa koki, ettd vaikutusta ei juurikaan
ole. Lahihoitajakoulutuksessa koettiin epilepsiaa kdytdvan hyvin véhan ja lisdkoulu-
tusta epilepsiasta toivottiin. Asukkaiden epileptisten kohtausten hoitoon toivottiin
selkedmpié asukaskohtaisia ohjeita, jolloin kaikki pystyvat selvittdmaan nopeasti mi-
ten kunkin asukkaan kohtaus laakitaan.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan kayttéé epilepsian hoidon kehittdmisessa ja suunnit-
telussa kohdeorganisaatiossa. Epilepsiaa sairastaville asukkaille voitaisiin tehd& jo-
kaiselle oma epileptisen kohtauksen hoito-ohje, jolloin kohtauksen sattuessa kyseisen
asukkaan hoito on mahdollista tarkistaa nopeasti. Jatkotutkimuksena voisi selvittaa,
miten hoitajat kokevat epilepsian estoladkityksen vaikuttavan asukkaiden psyykki-
seen hyvinvointiin.
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The purpose of this thesis was to examine nurses' experiences of epilepsy in people
with intellectual disability (ID). The aim of the thesis was to produce information
about epilepsy in people with ID and epilepsy treatment, which could be utilized in
planning the treatment.

The thesis is qualitative. The material was collected by interviewing six (N = 6)
nurses of the nursing home for persons with ID. The data was collected by individual
theme interviews. The interviews included three themes. These were epileptic sei-
zures and treatment of the seizures, the impact of epilepsy in ability of people with
ID and epilepsy therapy development. The data was analyzed by the inductive con-
tent analysis.

According to the results and conclusions of this thesis the treatment of epileptic sei-
zure in the target group follows the general treatment practices. The impact of epi-
lepsy to ability of the people with ID was highly variable by the experience of the
nurses. According to the results there are many factors affecting the amount and
quality of epileptic seizures. Identification and detection of epileptic seizure were
experienced easy at some occasions, yet sometimes identification was found highly
complicated. Some of the nurses felt that the treatment of epilepsy is adequate at the
moment, however some thought that the treatment should be further developed. After
an epileptic seizure the residents were often confused and tired and recovery was
very individual. Some of the nurses felt that epilepsy has a major effect on the ability
of the person with 1D, but some of the nurses thought that epilepsy has no effect on
the ability.

As development proposition each resident could have an individual treatment guide-
line to be followed in case of epileptic seizure. For future study it would be interest-
ing to explore how nurses are experiencing the influence of prevention medication
for epilepsy in residents mental well-being.
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1 JOHDANTO

Epilepsia ja kehitysvammaisuus ovat molemmat aivoperéisia eli neurologisia oireita.
Taustatekijoiden voidaan olettaa olevan samat, kun ndma kaksi oiretta ilmenevét sa-
malla henkil6lla. (Arvio, Hassinen & Heiskala 2007, 3.) Epilepsian esiintyvyys suu-
renee kehitysvamman vaikeusasteen myo6téd. Vaikeasti kehitysvammaisilla epilepsian
esiintyvyys on 24-50 % ja lievemmin kehitysvammaisilla n. 6 %. (Gaily 2006,
1917.) Vaikka kehitysvammaisuutta ei voida yleenséd muuttaa, auttaa epilepsian hyva
hoito kehitysvammaista elamain mahdollisimman hyvéaé elamaa (Arvio ym. 2007,
3). Vaikea epilepsia on yleisempaa keskivaikeasti ja vaikeasti kehitysvammaisilla

kuin lievasti kehitysvammaisilla (Behavioral and intellectual, 2014).

Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd, miten hoitohenkilékunta kokee epi-
lepsian vaikuttavan kehitysvammaisen elaméaan. Opinnéytetyon tavoitteena on tuot-
taa kehitysvammaisen epilepsiasta ja epilepsian hoidosta kohdeorganisaatiossa tietoa,

jota voidaan hyodyntaad kehitysvammaisen epilepsian hoidon suunnittelussa.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammalla tarkoitetaan kehitysidssg, eli alle 18 -vuotiaana syntynytta alyllis-
ten toimintojen jalkeenjaéneisyyttd. Naitd ovat oppimiskykyyn liittyvat, kielelliset,
liikunnalliset ja sosiaaliset taidot. Taman seurauksena henkild ei pysty huolehtimaan
asioistaan kuten muut ihmiset. (livanainen 2009.) Kehitysvammaisuutta ei pida se-
koittaa vammaisuuden muihin muotoihin, joita ovat esimerkiksi cp-vamma tai liitkun-
tavamma. Samaan aikaan voi kuitenkin olla useampi kuin yksi vamma, kuten kehi-
tysvamma ja liikuntavamma. Jokaisella ihmiselld on erilaisia vahvuuksia ja kykyja ja
kehitysvamma rajoittaa vain osaa ihmisen toiminnoista. Tulee muistaa, etta kehitys-

vammaisuus ei ole sairaus. (Kehitysvammaliiton www-sivut 2014.)

Kehitysvammaisuuden syita on useita ja se voi johtua esimerkiksi perintdtekijoiden
hairiostd, kromosomipoikkeavuuksista, odotusajan ongelmista, synnytyksen ongel-
mista kuten hapenpuutteesta, lapsuusidssd tapahtuneesta onnettomuudesta tai lap-
suusidn sairaudesta. Kehitysvammaisuuden syy jaa kuitenkin tuntemattomaksi noin
30 % vaikeista ja 50 % lievista kehitysvammoista. (Kehitysvammaliiton www-sivut
2014.)

Alyllisessa kehitysvammaisuudessa erotellaan lieva kehitysvammaisuus (jolloin AO
alaraja on 50-55, ylidraja on noin 70), keskivaikea kehitysvammaisuus (jolloin AO:n
alaraja on 35-40, ylaraja on 50-55), vaikea kehitysvammaisuus (jolloin AO:n alaraja
on 20-25, ylaraja on 35-40) ja syva kehitysvammaisuus (jolloin AO on alle 20-25).
(Huttunen 2011.)

Ladketieteessa kiinnostus kohdistuu kehitysvamman syihin ja sen vaikutukseen ter-
veyteen ja hyvinvointiin. Talldin kehitysvammaisuus maaritellaan vertaamalla henki-
I6n ominaisuuksia siihen, minké ajatellaan laéketieteessd olevan normaalia, tervetté
ja vammatonta. Kehitysvamma saatetaan todeta jo syntyessd, kuten Downin syn-
droomassa. Useimmiten kehitysvamma tulee ilmi vasta ensimmaisten elinvuosien
aikana, kun lapsen kehitys ei etene odotetusti. Kehitysvammaan saattaa yhdistya
muita vammoja tai liitdnnéissairauksia. Tyypillisimpid ovat epilepsia, autismi, aisti-

vammat ja dementiaa aiheuttava Alzheimerin tauti. Mitd vaikeampi kehitysvamman



aste on, sitd todenndkdisempéaa on ettd henkil6lld on myds muita vammoja tai liitan-

naissairauksia. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelun www-sivut 2014.)

Suomessa on kaytossa ICD-10-luokitus, johon kehitysvammaisuuden diagnosointi
perustuu. Diagnoosin perusteella on mahdollista saada erilaisia etuuksia ja palveluita,
jotka auttavat asumisessa, arjen sujumisessa ja toimeentulossa. Kehitysvammaisuutta
arvioidaan ICD-10-luokituksen mukaan vakioiduilla alykkyystesteilld. Diagnoosin
tulee perustua nykyhetken toimintatasoon, silla alylliset kyvyt ja sopeutuminen saat-
tavat ajan myota parantua kuntoutuksen ja harjoittelun avulla. (Kehitysvamma-alan
verkkopalvelun www-sivut 2014.) Yleisimmat kehityshéiriot ovat Downin syndroo-
ma, Fragile X syndrooma, autismi ja fetaalialkoholisyndrooma (FASD) (The Arc —

www sivut 2016).

Toimintakyvyn nédkokulmasta kehitysvammaisuudessa on kyse yksilon ja ympariston
suhteesta. Talléin ihmisen toimintakyky on erilainen eri ymparistoissd, kuten kotona
ja toissa. Kun pohditaan elaménlaatua ja arjessa selviytymista, kaytetaan tata toimin-
takykyyn liittyvd4d méaéritelmaé. Silloin korostetaan henkilon voimavaroja ja vah-

vuuksia. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelun www-sivut 2014.)

Sosiaalisen nakdkulman mukaan kehitysvammaisuus nékyy yhteison ja yksilon vali-
send suhteena. Tahan pyritddn vaikuttamaan esimerkiksi vammaispolitiikalla. Kehi-
tysvammaisuus ja vammaisuus ilmenevat eri tavalla ja niihin suhtaudutaan eri tavalla
eri kulttuureissa. Sosiaalisessa nakokulmassa muistutetaan siita, ettd kehitysvammai-
nen henkild on pohjimmiltaan samanlainen ihminen kuin muutkin. Téassa nakokul-
massa tuodaan esille kehitysvammaisen henkildn riippuvuus muista ihmisista. Riip-
puvuuden syntyyn korostetaan vaikuttavan ennakkoluulot, syrjaytetty asema, koy-
hyys ja rakenteelliset esteet. Kehitysvammaisuuteen vaikuttaa myos se, miten henki-
16 itse kokee oman tilanteensa. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelun www-sivut
2014.) Palokankaan (2015, 3, 39) opinnédytetyon tarkoituksena oli kartoittaa kahden
eri asumispalveluyksikon asukkaiden (N=9) hyvinvointia ja kuvailla heidan koke-
muksiaan hyvinvoinnistaan. Aineisto kerdttiin yhdekséltd asumispalveluyksikon
asukkaalta yksilohaastattelun avulla. Tulosten mukaan haastateltavien hyvinvointi on
melko hyva ja he olivat padosin tyytyvaisid hyvinvointiin, elamantilanteeseen ja

saamiinsa palveluihin. Vaikka vastaajat kokivat terveydentilansa melko hyvéksi, sel-



visi haastattelussa ettd ldhes jokaisella vastaajista on laakitysta vaativa sairaus, lii-

kunnallisia rajoitteita tai yleistilan heittelya.

Hakkaraisen (2014) tutkielmassa tarkoituksena oli kuvata, minkalaista tutkimusta
kehitysvammaisen hoitotyostd on tehty ja mitka ovat kehitysvammaisen hoitotyon
erityispiirteet. Kehitysvammaisen hoitotyosté oli tutkittu kivunhoitoa, diabeteshoitoa,
psykiatrista hoitoa, oman hallinnan tukemista, kommunikointia, hoitoon péasya, tie-
donsaantia, sairaalakokemuksia ja hoitajien osaamista seka moniammatillista yhteis-
ty6té. Tulosten mukaan kehitysvammaisen hoitotyon erityispiirteitd ovat turvallisen
ja luottamuksellisen hoitosuhteen muodostaminen, kehitysvammaisen ominaisuudet
huomioiva kommunikaatio, kehitysvammaisen yksilollisten tarpeiden huomioiminen
ja toteutuminen, hoitajien kehitysvammaisuuteen liittyva erityisosaaminen, kipuko-
kemuksien arviointi, kehitysvammaisen kognitiivisen tason huomioiva ohjaus seka

omaan hoitoon ja sitd koskevaan paatoksentekoon osallistaminen.

3 EPILEPSIA

Kun henkil6lld on taipumus saada epileptisia kohtauksia toistuvasti ilman erityisia
altistavia tekijoitd, on kyse hoitoa vaativasta epilepsiasta. Suurella osalla potilaista
epilepsia on hoidolla hyvin hallittavissa, mutta osalla epilepsia héairitsee merkittavasti

elaméa nykyhoidosta huolimatta. (Epilepsialiiton www-sivut 2014.)

Lapsella epilepsiadiagnoosi edellyttad, ettd potilas on saanut vahintdan kaksi epilep-
tistd kohtausta ilman altistavia tekijoita tai ettd hdn on saanut yhden kohtauksen ja
lisaksi hanelld on muita epilepsiadiagnoosia tukevia 1oyt6ja. Aikuisella diagnoosi
edellyttad, ettd potilaalla on ollut vahintdan yksi epileptinen kohtaus ja hénen aivois-
saan havaitaan jokin pitkdaikainen kohtauksille altistava tekija. Kuitenkin useimmi-
ten epilepsiadiagnoosi tehdaan vasta, kun kohtauksia on ollut vahintaan kaksi. (Kay-
pé hoito — suositusten www-sivut 2014.) Epilepsian epéily, epileptisen kohtauksen

tutkimukset ja diagnostiikka ovat paasaantoisesti kiireellistd hoitoa niin lapsilla kuin



aikuisillakin, silld alkuvaiheen kuvantamistutkimuksilla pois suljetaan aivokasvai-

men tai verisuonimuutosten mahdollisuus. (Epilepsialiiton www-sivut 2014.)

Kehitysvammaisen epilepsia on usein vaikeahoitoinen, silla epilepsian paranemisen
ennustetta huonontavat muut neurologiset sairaudet. Vaikka kehitysvammaisen epi-
lepsiaan liittyy usein kehityksellinen hairio, voi henkil0 sairastua perinndllisen epi-
lepsian sellaisiin muotoihin, joihin ei tavallisesti liity kehitysvammaisuutta. Talléin
heilld on kaksi erilaista neurologista tilaa, joilla on kummallakin omat ennusteensa.
(Arvio ym. 2007, 6.) Aivojen kehityshairion taustalla saattaa olla perintotekijat tai
sikidaikana vaikuttaneet ulkoiset tekijat. Naita ulkoisia tekijoita voivat olla mm. tu-
lehdustaudit tai altistuminen haitallisille aineille. (Kehitysvamma-alan verkkopalve-

lun www-sivut 2015.)

Epileptinen kohtaus tarkoittaa aivotoiminnan ohimenevaa héiriota. Se johtuu aivo-
toiminnan purkauksellisesta héiriosta ja sen syyna on poikkeava, liiallinen tai synk-
roninen hermosolujen séhkdinen toiminta. Se on laajuudeltaan vaihtelevalla anatomi-
sella aivojen alueella. Se saattaa levité aivoissa paikallista alkamiskohtaansa laajem-
malle tai suoraan koko aivojen alueelle. Kohtauksen aikana ilmaantuvat oireet riip-
puvat aivojen sahkoisen héirion sijainnista ja leviamisalueesta. Tavallisimpia epilep-
tisen kohtauksen oireita ovat tajunnan héairiét, tahdosta riippumattomat motoriset oi-
reet kuten kouristelu, aistihdiriot tai kayttaytymisen héairiot. (Epilepsialiiton www-
sivut 2014.)

Kohtauksen oireet voivat vaihdella paljon tajuttomuus-kouristelukohtauksesta lyhyt-
kestoiseen toimintakyvyn heikkenemiseen tai toimintojen pyséhtymiseen. Koh-
taukset voivat kestdd vain muutaman sekunnin tai jopa useita minuutteja. Epilepti-
seen kohtaukseen liittyy kohonnut tapaturmariski ja &kkikuolemanriski, mutta suurin
osa kohtauksista on kivuttomia ja menevat ohi itsestaan. (Epilepsialiiton www-sivut
2014.) Kohtauksen loputtua alkaa jalkivaihe, joka on kohtauksesta palautumista. Toi-
silla palautuminen tapahtuu vélittémasti ja toisilla se voi kestdd minuuteista tuntei-
hin. Kohtauksen laatu ja aivojen alue, jossa kohtaus on tapahtunut vaikuttaa palau-
tumisen kestoon. Kohtauksen jalkeen esiintyvid yleisid oireita ovat vasymys, seka-

vuus, muistinmenetys, puheen ja kirjoittamisen vaikeutuminen, surumielisyys, alaku-
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loisuus, pelokkuus, h&ped, turhautuneisuus ja jannittyneisyys. (Epilepsy Foundatation

www-sivut 2014)

Yksittaisen epileptisen kohtauksen voi saada kuka vain esimerkiksi stressin, runsaan
valvomisen, alkoholin kayton tai joidenkin ladkeaineiden ké&yton seurauksena. Yksit-
téista epileptistd kohtausta ei yleensa tarvitse hoitaa, ellei kohtauksen taustalla ole
aivosairaus, jolloin kohtauksen uusiutumisen riski kasvaa merkittavasti. (Epilepsialii-
ton www-sivut 2014.) Epilepsiaa sairastavilla on muita somaattisia sairauksia sairas-
tavia ja muuta véestda suurempi riski sairastua vakavaan masennukseen ja kérsia it-
setuhoisista ajatuksista ja ahdistuneisuudesta, saada psykoottisia oireita tai persoonal-
lisuushéirioita. Epilepsiaa sairastavilla on my6s todettu enemman tarkkaavaisuushai-
riita ja muita kognitiivisia ongelmia. Psyykkisid ongelmia voi esiintyd kohtausten

valillg, niiden aikana tai heti niiden jalkeen. (Juva ym. 2011, 161.)

Epilepsialdakkeiden tarkoitus on estéa epilepsiakohtausten uusiutuminen. Jos aivojen
rakenteessa on kohtaukselle altistavia tekijoita, aloitetaan ladkehoito jo yhden epilep-
tisen kohtauksen jélkeen. Tavallisesti 1a&kitystd ei aloiteta vielda yhden kohtauksen
jalkeen, silla arviolta puolella ihmisistd kohtaus ei uusiudu. Jos kohtauksia esiintyy
vuodessa kaksi tai enemman, on laakitys aiheellinen. Epilepsiaa sairastavista 70 pro-
sentilta saadaan kohtaukset pysymaéan kokonaan poissa laakityksen avulla tai niita

esiintyy todella harvoin. (Aatula 2013.)

Epilepsialdakitys valitaan jokaiselle yksildllisesti ja epilepsialdékkeita on lukuisia eri
mekanismein vaikuttavia. Laakitys aloitetaan annosta hitaasti nostamalla sivuvaiku-
tuksien valttamiseksi. Epilepsialddkkeita voidaan kdyttda useampaa eri vaikutusme-
kanismilla toimivaa samaan aikaan, jos yksi ladke ei riitd pitamaén kohtauksia pois-
sa. Kuitenkaan yli kolmea epilepsialdékettd ei tulisi kayttdd yht4 aikaa. Epilep-
sialddkkeiden annostelu on tarkkaa. Ladkkeiden annostelua saddell&&n osittain labo-
ratoriossa tutkittujen ladkkeiden veripitoisuuksien perusteella. Jos kohtauksia ei ole
ollut moneen vuoteen, kohtauksille altistavia tekijoita ei ole ja potilas on itse 148k-
keen lopettamisen kannalla, voidaan epilepsialdékitys lopettaa pikkuhiljaa. Ladkkei-
den lopettaminen vaatii kérsivallisyytta, silla kohtausriski kasvaa jos ladkkeet lopete-
taan nopeasti. Mikéli kohtauksetonta tilaa ei saavuteta ld&dkehoidosta huolimatta, voi-

daan harkita epilepsiakirurgiaa. Kuitenkin nykyadn vain harva tarvitsee Kirurgiaa.
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Vaikeissa tapauksissa yksi vaihtoehto hoidoksi on aivoihin asennettava sahkdstimu-
laattori. (Aatula 2013.)

Epilepsialdékkeet vaikuttavat kognitiivisiin toimintoihin ja haittavaikutukset nakyvat
tavallisimmin psykomotorisessa nopeudessa ja tarkkaavaisuudessa. Ladkkeet saatta-
vat vaikuttaa mielialaan aiheuttaen masennusta ja ahdistusta tai tasaamalla mielialaa.
Psykiatriset oireet voivat aktivoitua myos silloin, kun mielialaa tasaava epilepsialaa-
Kitys lopetetaan. (Juva ym. 163.) Haittavaikutukset ovat yksil6llisid ja niihin voidaan
vaikuttaa muuttamalla annosteluohjetta tai ladkeannosta. Haittavaikutukset saattavat
vahentya tai havitd ajan myota. Mikéli haittavaikutukset ovat sietdmattomia tai vaka-

via, on ladke vaihdettava toiseen ladkkeeseen. (Epilepsialiiton www-sivut 2015.)

Tajuttomuus-kouristelukohtauksen aikana henkilé menettda tajuntansa, kaatuu ja var-
talo jaykistyy. Vartalon jaykistymistd seuraavat vartalon nykivat kouristelut. Henki-
I6n hengitys salpautuu muutamaksi sekunniksi ja suusta saattaa tulla vaahtoa. Kou-

ristuksia seuraa jalkiuni, josta henkil6 on herateltavissa. (Arvio ym. 2007, 12.)

Tajuttomuus-kouristelukohtauksen hoidossa térkeintd on pysyéa rauhallisena. Kouris-
tuksia ei saa estéé. Tulee huolehtia, ettei henkild vahingoita itseddn, kuten kolhi paa-
tdan. Tajuttoman henkildén suuhun ei saa laittaa mitdan. Heti kun kouristukset loppu-
vat tulee henkilo k&&ntéda kylkiasentoon. On varmistettava, ettd henkilo pystyy hen-
gittdméaan ja tarvittaessa avattava mahdolliset kiristavat vaatteet. Ambulanssi tulee
halyttdé jos kohtaus kestda yli 5 minuuttia, uusiutuu ennen kuin henkild on ehtinyt
toipumaan edellisestd kohtauksesta tai henkild on loukkaantunut kohtauksen aikana.
Ennen paikalta poistumista tulee varmistaa, etta henkildé on kunnolla toipunut, vastaa
kysymyksiin ja tietdd minne on menossa. (Arvio ym. 2007, 12.) Kolusen ja Lesosen
(2012, 7, 39) opinndytetydssé tutkittiin ensihoitajien (N=9) osaamista kohdatessaan
kehitysvammaisen potilaan. Haastattelujen perusteella ensihoitajille merkittavimpia
kehitysvammaisilla esiintyvié liitdnnaissairauksia ovat epilepsia ja pitkittyneet kou-
ristuskohtaukset, tapaturmat, mielenterveysongelmat, pneumonia ja muut infektiosai-

raudet. Ensihoitajien osaaminen ndiden aiheiden osalta koettiin erittain hyvaksi.

Tajunnanhdmartymiskohtauksen aikana henkil6 ei ole taysin tietoinen ymparistos-

tdén, vaikuttaa sekavalta ja saattaa toistaa tiettyd mekaanista liikettd. Han saattaa
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esimerkiksi kavelld ilman pdamé&arad, nyppié vaatteitaan tai hieroa k&sidan. Koska
tajunta on hamartynyt, han ei pysty vastaamaan kysymyksiin. (Arvio ym. 2007, 12.)
Ensiapuna tajunnanhamartymiskohtauksessa on pysyéa kohtauksen saaneen henkilon
lahettyvilld. Henkilon litkkumista ei saa estad, mutta tarvittaessa voi yrittad varovasti
ohjailla hanté siten, ettd hén ei satuta itseddn. Jos kohtaus kestéa yli 5 minuuttia tulee
halyttdd ambulanssi. Henkilon luota ei saa poistua ennen kuin hén on kokonaan toi-
punut. (Arvio ym. 2007, 12.)

Epilepsia luokitellaan vaikeahoitoiseksi jos hoidosta huolimatta esiintyy epileptisia
kohtauksia tai muita epileptiseen oireyhtyméaan kuuluvia oireita ja oireet haittaavat
taysipainoisen ja turvallisen eldman elamista (Kéaypéhoitosuositusten www-sivut
2015). Epilepsiakohtausta pidetdan pitkittyneend kun se on kestényt yhtdjaksoisesti
yli 5 minuuttia tai kohtaukset toistuvat ennen kuin henkilé on ehtinyt toipumaan
edellisestd kohtauksesta. Mikéli henkil6lla on taipumusta tallaisiin kohtauksiin, voi-
daan ensiapuna kayttdd nestemadistd Diatsepaami-peréruisketta (Stesolid®, Diaze-
pam®) tai erityisluvalla saatavaa midatsolaami-liuosta (Epistatus®). Midatsolaami-
liuos annostellaan posken limakalvoille ja hoitava ladkari maaraa laékkeen. Kehitys-
vammaisille joilla esiintyy runsaasti kohtauksia hoidosta huolimatta, voi hoitava 1aa-
kari méaarata yksilolliset hoito-ohjeet epileptiseen kohtaukseen. Télléin avun halyt-
tdmiselle asetettu aikamaara voi olla muukin kuin 5 minuuttia. (Kehitysvamma-alan

WWW-Sivut.)
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4 KEHITYSVAMMAISEN TOIMINTAKYKY

Toimintakyky jaetaan usein fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn.
Toimintakyky tarkoittaa ihmisen edellytyksid naiden kolmen osa-alueen avulla sel-
viytya itselleen merkityksellisistd ja valttamattomistad paivittdisista toiminnoista.
N&ma kolme toimintakyvyn osa-aluetta ovat kytkoksissa toisiinsa, ymparistoon, ter-
veyteen ja muihin henkil6kohtaisiin ominaisuuksiin. (Terveyden- ja hyvinvoinninlai-

toksen www-sivut 2014.)

Fyysinen toimintakyky tarkoittaa ihmisen kykya selviytya paivittéisista arjen tarkeis-
t4 tehtdvista. Elimiston fysiologiset ominaisuudet, kuten lihasvoima, nivelten liikku-
vuus, liikkeiden hallinta sekd keskushermoston toiminta ovat téarkeita fyysisen toi-
mintakyvyn kannalta. Usein myds aistitoimintojen luetaan kuuluvan fyysiseen toi-

mintakykyyn. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen www-sivut 2014.)

Psyykkinen toimintakyky tarkoittaa ihmisen voimavaroja, joiden avulla hén selvida
arjen haasteista ja kriisitilanteista. Elaménhallinta, mielenterveys ja psyykkinen hy-
vinvointi liittyvat psyykkiseen toimintakykyyn. T&han liittyy myos tunteisiin ja ajat-
teluun liittyvid toimintoja, kuten kykya késitell tietoa, kykya tuntea ja kokea seka
muodostaa omia kasityksid, kykya suunnitella elamaa ja tehda ratkaisuja. Myos per-
soonallisuus ja sosiaalisen ympdriston haasteista selvidaminen ovat osa psyykkista
toimintakykyé. Kognitiiviset toiminnot ovat keskeisia psyykkisia toimintoja, johon
siséltyy mm. muisti, oppiminen, tarkkaavaisuus ja kielellinen toiminta. Kognitiivista
toimintakykyéa kasitellaan usein myos toimintakyvyn itsendisena osa-alueena. (Ter-

veyden- ja hyvinvoinninlaitoksen www — sivut 2014.)

Sosiaalinen toimintakyky sisaltad kaksi ulottavuutta, jotka ovat vuorovaikutussuhteet
ja ihminen aktiivisena toimijana, osallistujana yhteisossé ja yhteiskunnassa. Sosiaali-
sen toimintakyvyn muodostaa yksilon dynamiikka sosiaalisen verkoston, ympariston,
yhteison tai yhteiskunnan valilld, huomioiden kuitenkin niiden tarjoamat rajat ja
mahdollisuudet. T&mé& ilmenee mm. vuorovaikutustilanteissa sekd rooleista suoriu-

tumisena. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen www-sivut 2014.)
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AIDD (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities) maa-
rittelee kehitysvammaisuuden laaja-alaiseksi toimintakyvyn rajoittuneisuudeksi.
Toimintakyvyn rajoituksia tulee tarkastella henkilon ikaryhmaa ja kulttuuria vasten.
Toimintakyvyn arvioinnissa tulee huomioida, etta rajoitusten lisaksi henkildn toimin-
takyvysséd on myos vahvuuksia. Toimintakyvyn kuvaaminen on tarkedd kun arvioi-
daan ja maaritelladn tarvittavat tukimuodot ja palvelut. Yksilollisten, pitk&aaikaisten
ja tarkoituksen mukaisten palveluiden seka tukitoimien avulla toimintakykya voidaan

edistaa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen www — sivut, 2015.)

Kehitysvammaisen henkilon toimintakyvyn kuvaaminen ja arviointi kertoo koko-
naiskuvan siitd, miten han suoriutuu paivittaisen elamén toimintatilanteistaan. Tahan
sisdltyy elinymparistd, elaménhallintataidot, kognitiiviset ja emotionaaliset voimava-
rat, sosiaaliset taidot ja ihmissuhdeverkosto sek& fyysinen kunto ja terveydentila.
Toimintakyvyn kuvaamista varten on kehitelty erilaisia menetelmia. On huomioita-
va, ettd esimerkiksi vanhuksille suunniteltua toimintakyvyn mittaria ei tule kayttaa
suoraan kehitysvammaisille. Toimintakykya ei voi suoraan mitata, vaan mittareita
tulee kayttad apuvélineind toimintakykya arvioidessa. Toimintakyky voi myds vaih-
della ymparistosta ja sosiaalisesta roolista riippuen. Monet asiat, kuten ika ja sairau-
det vaikuttavat myos toimintakykyyn. Kehitysvammaisen toimintakykya tulisi kuva-
ta vuosittain, silla esimerkiksi Down-syndrooma-asiakkailla on suuri riski sairastua
Alzheimerin tautiin jo 40-50 vuotiaina ja toimintakyvyn heikentyminen varhain voi
olla merkki sairastumisesta. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen www-sivut 2015.)

Alyllinen kehitysvammaisuus ei nykytiedon mukaan vaikuta yksindan vanhenemis-
prosessiin, vaan terveyteen ja hyvinvointiin vaikuttavat tekijat altistavat kehitys-
vammaiset henkil6t varhaiselle vanhenemiselle ja varhaiselle kuolemalle. Kehitys-
vammaisuuden liitdnnaissairaudet, krooniset ja akuutit sairaudet ja passiivinen ela-
mantyyli vaikuttavat sekundaarisesti vanhenemiseen ja elinaikaan. Poikkeuksena
ovat ne kehitysvammaisuuden ryhmét, joihin liittyy geneettisesti maaraytyva varhai-
sempi ja nopeampi ikdantyminen, esimerkiksi Downin syndroomassa. Luonnollisten
ja epaluonnollisten ik&&ntymiseen liittyvien muutosten erottaminen on valtavaest6a
tyoladmpaa, silla kehitysvammaisuus heikentdd sairauksien ja oireiden tulkintaa ja
tunnistamista. Kehitysvammaisten henkildiden normaalista ikaantymisesté ei ole juu-

rikaan tietoa, joten epéluonnollisia muutoksia saatetaan pitdd luonnollisina ja luon-
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nollisia merkkind sairaudesta. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelun www — sivut
2014.)

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd miten hoitohenkilokunta kokee epilepsian
vaikuttavan kehitysvammaisen elaméan. Opinndytetyon tavoitteena on tuottaa kehi-
tysvammaisen epilepsiasta ja epilepsian hoidosta kohdeorganisaatiossa tietoa, jota

voidaan hyodyntaa kehitysvammaisen epilepsian hoidon suunnittelussa.

Tutkimustehtévét

1. Miten kehitysvammaisen epileptistd kohtausta hoidetaan kohdeorganisaatios-
sa?

2. Miten epilepsia vaikuttaa kehitysvammaisen fyysiseen, psyykkiseen ja sosi-
aaliseen toimintakykyyn?

3. Miten kehitysvammaisen epilepsian hoitoa voitaisiin kehittdd kohdeorgani-

saatiossa?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Laadullisessa
tutkimuksessa pyritddn ymmartdmaan kohteen ominaisuuksia, laatua ja merkityksia
kokonaisvaltaisesti. Laadullinen tutkimus voidaan toteuttaa usealla erilaisella mene-
telmé&lla. Yhteisend piirteend ndissa menetelmissé nakyy kohteen tarkoitukseen, mer-

Kitykseen, esiintymisympéristoon ja taustaan liittyvéat nakokulmat. (Jyvéskyléan Yli-
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opiston www-sivut 2014.) Laadullisella tutkimuksella tarkastellaan ihmisten vélista
ja sosiaalista merkitysten maailmaa. Nama merkitykset ilmenevét suhteina ja suhtei-
den vélisind merkitysten kokonaisuuksina. Kokonaisuudet nakyvat ihmisista lahtoi-
sin olevina tapahtumina, kuten toimintana, ajatuksina ja paamaarien asettamisena.
Laadullisella tutkimuksella voidaan myos tutkia ihmisen merkityksellisiksi koettuja
tapahtumaketjuja. (Vilkka 2005, 96-97.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen tekijan tulee selvittdd mita merkityksia tut-
kimuksessa tutkitaan ja tutkitaanko kokemuksiin vai késityksiin liittyvid merkityksia.
Kokemus on aina omakohtainen, kun taas kasitys kertoo usein yhteison perinteellisis-
ta ja tyypillisisté tavoista ajatella. Tutkimusongelmaa ja tavoitteita asettaessa tutki-
muksen tekijén tullee olla tietoinen kasitysten ja kokemusten vélisesté erosta. Tutki-
muksen ei tule vastata vain mita -kysymyksiin, vaan myos miksi -kysymyksiin. Laa-
dullisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole totuuden 16ytyminen. Tutkimuksen tavoit-
teena on nadyttaa jotakin, joka ei ole tavoitettavissa valittdmalla havainnoinnilla.
(Vilkka 2005, 97-98.)

Laadullinen tutkimus voidaan toteuttaa monella eri tavalla. Haastattelu on yleinen
laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelma. Usein haastattelulla keratédan pu-
heen muodossa ihmisten kokemuksia. Aineistoksi soveltuvat esineet, ihmisen puhe,
kuva- ja tekstiaineistot kuten kuvanauhoitteet, monimediatuotteet, dokumenttiaineis-
tot, paivékirjat, kirjeet, elamankerrat, kirjoitelmat, kouluaineet, sanomalehdet, aika-
kausi- ja ammattilehdet, arkistomateriaali, mainokset ja valokuvat. Laadullisen tut-
kimuksen haastattelumuotoja ovat lomakehaastattelu, teemahaastattelu ja avoinhaas-
tattelu. (Vilkka 2005, 97-98.)

6.2 Kohdeorganisaation kuvaus

Taman opinndytetyon kohdeorganisaatio on kehitysvammaisten palvelukoti. Kohde-
organisaatiossa tarjotaan kehitysvammaisille asukkaille tehostettua palveluasumista,
joka sisaltad ymparivuorokautisen palvelun, huolenpidon ja kuntouttavan viriketoi-
minnan seka sitd tukevat palvelut. Kohdeorganisaatio tarjoaa kodinomaista hoitoa

asukkaiden tarpeiden mukaan. Jokaiselle asukkaalle on laadittu oma kuntoutussuun-
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nitelma. Henkilokunta on paikalla ympéarivuorokauden antamassa tukea ja apua
asukkaille. Kohdeorganisaatiossa tyoskentelee kuusi asukasohjaajaa ja yksi vastaava
asukasohjaaja. Asukkaista kuudella on epilepsia. Asukkaiden epileptiset kohtaukset
ovat hyvin vaihtelevia tajuttomuus-kouristelukohtauksista poissaolokohtauksiin.
Kohtausten méérat ja niiden laatu ovat kohdeorganisaation asukkailla hyvin vaihtele-

via.

6.3 Aineiston keruu

Otantamenetelmid on useita ja tutkimuksen tekijan tulee pohtia, mik& otantamene-
telma sopii parhaiten havaintoyksikdiden ominaisuuksiin ja ilmenemistapoihin. Ko-
konaistutkimuksessa otetaan koko perusjoukko mukaan tutkimukseen. (Vilkka 2005,
78.) Haastateltavien mééaraé voidaan harkita myos saturaation kautta. Silloin haastat-
telija itse paattelee milloin haastattelut tulisi lopettaa ja aineistoa on niin paljon etta
voidaan saada merkittavié tuloksia. Téhan ajattelutapaan liittyy ongelmia, silla tutki-
jan omasta oppineisuudesta riippuu, kauanko tutkija 10ytaa uusia ndkokulmia. Kvali-
tatiiviseen tutkimukseen on myo6s yhdistetty piirre, ettd kaikki tapaukset ovat ainut-
laatuisia. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 58-60.) Laadullisessa tutkimuksessa aineiston
koko on péasaantdisesti vahainen, silla siind ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin. Laa-
dullisella tutkimuksella pyritddn kuvaamaan tai ymmartamaan tiettya ilmiota. (Tuomi
& Sarajérvi 2009, 85.)

Aineistonkeruumenetelméksi valikoitui teemahaastattelu. Teemahaastattelussa ede-
taan etuk&teen valittujen teemojen ja niihin liittyvien tarkentavien kysymysten mu-
kaisesti. Teemahaastattelussa korostetaan ihmisen tulkintoja asioista, heidan asioille
antamiaan merkityksia seka sitd, miten merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa.
Teemahaastattelulla pyritdén 16ytamaan merkityksellisia vastauksia tutkimuksen tar-
koituksen ja ongelmanasettelun tai tutkimustehtdvdn mukaisesti. Etukéteen valitut
teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 75.) Tassa
opinnaytetydssé kédytetddn kokonaisotantaa, silld kohdeorganisaatio on pieni yksikko.
Tutkimuksessa haastateltiin kuutta kohdeorganisaatiossa tydskentelevad lahihoitajan
koulutuksen kaynyttd asukasohjaajaa opinnéytetyon tekijan laatiman teemahaastatte-

lurungon (LHTE 1) avulla. Tutkimuslupaa haettiin kohdeorganisaation vastaavalta
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ohjaajalta joulukuussa 2015. Haastattelut suoritettiin tammikuussa 2016. Kohdeor-
ganisaation vastaava asukasohjaaja tiedotti haastatteluista haastateltaville. Haastatte-
lun aluksi opinnédytetydn tekija pohjusti haastattelun aihetta ja sen kulkua ja haasta-
teltavilta pyydettiin lupa haastattelun nauhoittamiseen ja kayttdmiseen opinnayte-
tyossd. Haastattelujen arvioitu kesto oli 30-45 minuuttia ja todellisuudessa haastatte-
lut kestivat keskiméarin 30 minuuttia. Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina.
Haastattelut toteutettiin kohdeorganisaatiossa joko asukasohjaajien tiloissa tai asuk-

kaiden silla hetkelld vapaana olleissa huoneissa.

Haastattelurunkoa laatiessa tehd&an teema-alueluettelo. Teemakysymykset kohdistu-
vat néihin luettelossa oleviin asioihin. Haastattelutilanteessa teema-alueita tarkenne-
taan kysymyksilla, tarkentajana seka haastattelija ettd haastateltava. Teema-alueiden
tulisi olla niin laajoja, etta tutkittavan ilmidn moninaisuus paljastuisi mahdollisim-
man hyvin. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 66-67.)

Kysymyksid, jotka alkavat sanoilla onko, oletko, teetkd, koetko tai mikd kannattaa
valttaa, silla naihin voi vastata lyhyesti yhdelld sanalla. Kartoittavampiin kysymyk-
siin péaasee usein kysymyksilla, jotka alkavat sanoilla mit&, miten, millainen tai miksi.
Ongelmana saattaa olla, ettd tutkittavat peilaavat tutkimuksen tekijan késityksia tut-
Kittavasta asiasta. Vastaaja saattaa vastata tutkimuksen tekijan toivomalla tavalla eika
omien kokemusten ja kasitystensa mukaan. (Vilkka 2005, 105.) Taman tutkimuksen
haastattelurunko muodostui tutkimuksen teoreettisen kehyksen perusteella. Teemoja
muodostui kolme; epileptiset kohtaukset, epilepsian vaikutus asukkaan toimintaky-
kyyn ja epilepsian hoidon kehittdminen. Taustakysymykset muodostuivat teoreetti-

sen viitekehyksen pohjalta.

6.4  Aineiston kasittely

Kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston analyysissa puhutaan usein induktiivisesta si-
séllénanalyysista sekd deduktiivisesta sisallénanalyysista. Induktiivisessa, eli aineis-
tolahtoisessa siséllonanalyysissa tutkimusaineiston kerd@misen jalkeen tutkija paat-
t44, mistd toiminnan logiikkaa tai tyypillistd kertomusta lahdetdan etsimaan. Tamén

jalkeen tutkimusaineistoa aletaan pelkistdd, joka tarkoittaa ettd tutkimusaineistosta
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karsitaan tutkimusongelman kannalta epdolennainen informaatio. Mitaan tutkimusai-
neistosta karsittua ei saa kuitenkaan havittda. Tutkimusaineistoa aletaan tiivistaa tai
pilkkomaan osiin. Tata tiivistamista tai pilkkomista ohjaavat tutkimusongelma ja tut-
kimuskysymykset. Pilkkomisen ja tiivistamisen jélkeen tutkimusaineisto ryhmitel-
l4&n uudeksi johdonmukaiseksi kokonaisuudeksi. Ryhmittely voi tapahtua erilaisten
ominaisuuksien, piirteiden tai kasitysten mukaan. Nama ryhmat nimetd&n ryhmén
sisdltod parhaiten kuvaavalla “’kattokasitteelld”. Ryhmittelystd muodostuu késitteita,

luokitteluja tai teoreettinen malli tutkimustulokseksi. (Vilkka 2005, 104.)

Deduktiivisessa eli teorialahtOisessé siséllonanalyysissa tutkimus nojaa jonkun auk-
toriteetin teoriaan, malliin tai ajatteluun. Teorialédhtoista siséllonanalyysia ohjaavat
vahvasti teoria ja aiemmat tutkimukset aiheesta. Deduktiivisessa siséllonanalyysissa
tavoite on, ettd tutkittavien antamien merkitysten avulla voidaan uudistaa teoreettista
kasitysta tai mallia tutkittavasta asiasta. (Vilkka 2005, 140-141.)

Tassa opinnaytetydssa on kaytetty aineiston analyysissé induktiivista eli aineistolah-
toista sisallonanalyysia. Kaikki haastattelut litteroitiin eli kuunneltiin ja auki kirjoi-
tettiin sanasta sanaan Word -tiedostolle. Td&mén jéalkeen aineistot luettiin useaan ker-
taan l&pi aineiston siséistamiseksi. Analyysiyksikoksi valittiin lause. Aineistosta et-
sittiin merkitykselliset lauseet, jotka pelkistettiin ja listattiin. Taméan jalkeen pelkiste-
tyt ilmaukset ryhmiteltiin samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien perusteella alakate-
gorioihin (LIITE 2) ja alakategoriat yhdistettiin ylékategorioiksi ja lopuksi yhdista-
vaksi késitteeksi (LIITE 3). Ensimmaisestd teemasta (epileptiset kohtaukset) syntyi
ylaluokiksi asukkaiden epileptiset kohtaukset, epileptisen kohtauksen hoito ja epilep-
siakohtauksen havainnointi. Toisesta teemasta (epilepsian vaikutus asukkaan toimin-
takykyyn) syntyi ylaluokiksi asukkaan toimintakyky kohtauksen jélkeen ja epilepsian
vaikutus toimintakykyyn pitkalla aikavélilla. Kolmannesta teemasta (epilepsian hoi-
don kehittaminen) nousi ylaluokiksi koulutus epilepsiasta ja epilepsian hoidon paran-
taminen. Alakategorioita syntyi pelkistetyistd ilmauksista yhteensd 25. Nama yhdis-
tettiin ylakategorioiksi, joita syntyi yhteensa 8. Ensimmaiseen tutkimustehtavaan liit-
tyvié alakategorioita syntyi 12 ja néistd ylakategorioita 3. Toiseen tutkimustehtavaéan
liittyvid alakategorioita syntyi 9 ja naista ylakategorioita 2. Kolmanteen tutkimuson-

gelmaan liittyvia alakategorioita oli 4 ja ylakategorioita 2.
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7  TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Asukkaiden epileptiset kohtaukset

Asukkaiden epileptiset kohtaukset yldkategoriaan siséltyi kohtausten maaré ja laatu,
kohtauksiin vaikuttavat tekijat ja epilepsian estol&akitys. Haastatteluissa nousi esille,
ettd epilepsiakohtausten maara ja laatu on hyvin vaihtelevaa asukkaiden valilla. Hoi-
tajien kokemuksen perusteella kohtausten kesto ja voimakkuus vaihtelevat asukkai-
den saamien kohtausten valilla ja yhdelld asukkaista myos kohtausten valilla. Koh-
deorganisaatiossa asukkaat saavat epilepsiakohtauksia tajuttomuus-
kouristelukohtauksista poissaolokohtauksiin. Hoitajien kokemuksen mukaan asuk-
kaiden saamiin kohtauksiin vaikuttavat monet tekijat kuten asukkaan iké, hormoni-
toiminta ja paikka, jossa kohtaus puhkeaa. Osa hoitajista koki, etté ikdantyessa kehi-
tysvammaisen epileptiset kohtaukset tulevat rajummiksi. Epilepsian estol&ékityksen

koettiin olevan hyvassa hoitotasapainossa.

"Kyl se vaihtelee aika paljonki. Riippuu et jos on vaik jossain discossa, nii han saa
niinku heti sen kohtauksen. Mut jos on vaik taalla (asuntolassa), nii se voi olla hy-

vinki lieva. (1)

“Esimerkiks kuukautisten aikaan kohtausten laatu muuttuu ja vanhetessa ne muuttuu
taas. ’(2)

7.2  Epileptisen kohtauksen hoito

Toinen ylakategoria on epileptisen kohtauksen hoito. Siihen siséltyy kohtauksen l&&-
kehoito, kohtauksen hoidon yksildllisyys, kohtauksen ensiapu, kohtauksen jélkihoito
ja kohtauksen ladkehoidon merkitys. Kohtauksen hoidossa korostui yksilollisyys.
Hoitoon kerrottiin vaikuttavan vaihe, jolloin kohtaus havaitaan. Osalla asukkaista
kerrottiin olevan erilliset hoito-ohjeet, jonka mukaan epileptinen kohtaus l&&kitaan.

Hoitajien mukaan ohjeena saattaa olla esimerkiksi kohtauksen ladkitseminen heti.
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Kohdeorganisaatiossa epilepsiakohtaukseen kaytetadan laédkkeind Epistatusta ja Steso-
lid — peréruisketta. Osa hoitajista ei ollut kayttdnyt kumpaakaan, osa oli kayttanyt
vain Stesolidia ja osa my6s Epistatusta. Stesolidin kerrottiin olevan kohdeorganisaa-
tiossa yleisimmin kéytetty ladke epileptisen kohtauksen hoidossa. Epistatuksen ker-
rottiin olevan uudempi laéake epileptisen kohtauksen hoidossa, jonka vuoksi sita ei
kaytetd yhta paljon kuin Stesolidia. Julkisilla paikoilla Epistatus koettiin helpom-
maksi ja toimivammaksi, silla Stesolidin ollessa peréruiske tulee Epistatus posken

limakalvoille. Epistatusta antaessa on varmistettava, ettei ladke valu suusta pois.

"Mieluummin kéytdn ehkd Stesolidia ku Epistatus on uudempi.”(5)

”...sit taas talon ulkopuolel Epistatust ku se on helpompi antaa tuol yleisil pai-

koil. ”(4)

“"Mut Epistatust antaes tdytyy kattoo et se sit kans menee sinne, eikd valu suunpielist

pois.”’(2)

Osa hoitajista koki ladkehoidon toteuttamisessa olevan haasteita. L&dakkeen hakemi-
nen kohtauksen aikana koettiin ongelmalliseksi. Kohtaus saattaa olla mennyt ohi hoi-
tajan saapuessa ladkkeen kanssa, silla ladkkeitéd sailytetdan lukkojen takana. Epilep-

siakohtauksen tunnistamisen haastavuus vaikeutti kohtauksen laakitsemista.

“"Muutaman kerran oon hakenu Stesolidin, mutta kohtaus on menny ohitte ennenku

oon kerenny antamaan lddkettd.” (6)

Suurin osa hoitajista koki epileptisen kohtauksen ld&dkehoidon hyddyllisend. L&é&ke-
hoidon kerrottiin auttavan osalla asukkaista heti ja osalla vahan ajan paasté. Yksi hoi-
tajista ei ollut nahnyt kohtausta jota ei olisi ladkinnyt, eikd néin ollen osannut sanoa
onko ld&kehoidosta hyotya.

"Vaikuttaa ehdottomasti.”(2)

“Joillekki se auttaa heti ja joillekki vihdn ajan pddst.”(5)
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Monet hoitajista kokivat, ettd pieni kohtaus saattaa jaada padlle ja pitkittya jos kohta-
usta ei ladkitse. llman ladketta kohtauksen kerrottiin saattavan tulla myohemmin
isompana, jonka vuoksi ajoissa laékitsemisté pidettiin tarkednd. Jotkut hoitajista epa-
roivat ladkkeen antamista, ja talléin pieni kohtaus saattaa pitkittyd. Epileptisen koh-
tauksen tunnistamisen vaikeuden Kerrottiin aiheuttavan eparointia laakkeen antami-
sessa. Epileptisen kohtauksen ladkehoidosta ei koettu olevan haittaa, kun se ei ole

jatkuvana laakityksena.

”Se kohtaus voi jdddd pddllekki ja voi tulla myohemmin viel isompana jos ei antais

lidikettdi.” (5)

"Sillon on hyvin vaikee laittaa mitddn lddkettd ku ei vdlttamadt tiid onko kohtaus.”(6)

Yksi hoitajista koki, ettei ladkehoidosta ole hyotya epilepsian hoidossa. Hanen ko-
kemuksensa mukaan sekavuus ja toipuminen kohtauksesta kestavat kauemmin jos
asukas on saanut laékkeen epileptiseen kohtaukseen. Myds osassa muista haastatte-
luista kavi ilmi, ettd ld&dkehoidon ei ndhda takaavan nopeampaa palautumista epilep-
siakohtauksesta ja ladkehoidon merkitysta kyseenalaistettiin.

"Ykski asukas nukkus iltaan asti vaik oli annettu epistatus.”(5)

“Mun mielest se toipuminen kestdd kauemmin kun on laittanu sen lddkkeen, huomaa

et se sekavuus kestdd kauemmin.”(3)

Kohtauksen hoitona nostettiin tarkeana esiin epilepsiakohtauksen ensiapuun kuuluvat
toimet. Téhan sisaltyi muun muassa varmistaminen, ettei asukas satuta itsedédn koh-
tauksen aikana. Hengityksen kulkemisen esteettdmyyden tarkistaminen ja kylkiasen-
to kohtauksen jalkeen olivat hoitajien mukaan tarkea huomioida. Kohtauksen hoitoon
vaikutti myos paikka, jossa asukas saa kohtauksen. Hoito kerrottiin erilaiseksi jos
asukas saa kohtauksen esimerkiksi sangyssaén tai jos kohtaus puhkeaa kovalla alus-
talla. Tajunnanhdméartymiskohtauksessa tilanteen rauhoittaminen ja rauhallisuus
omassa toiminnassa koettiin tarkedksi. Tarvittaessa soitetaan hatdnumeroon. Kohta-
uksen aikana ja sen jalkeen seurataan asukasta ja katsotaan, ettd han palautuu kohta-

uksesta.
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”Sit kattoo et ilma kulkee ku he aika usein vetdd sen leuan rintaan.”(3)

“"Mut sitte jos tos pihalla tai kaupungilla tai tddlld kédytdvdilld kovalla maalla niin

sitten kattoo ettei vahingoita tai lyo itteddn. ”(6)

”Sit jos tulee jotain sellast mitéd meién yksikos ei pystytd, nii sit soitetaan 112. ”(2)

7.3  Epilepsiakohtauksen havainnointi

Kolmas ylakategoria on epilepsiakohtauksen havainnointi. Tahan sisaltyi kohtauksen
havaitseminen, kohtausta edeltdvat merkit, kohtauksen tunnistaminen ja muiden

asukkaiden reaktio kohtaukseen.

Hoitajien kokemuksen mukaan monella asukkaalla epileptinen kohtaus on ennakoi-
tavissa tietyista fyysisista ja psyykkisistd merkeista. Fyysisia merkkejé kerrottiin ole-
van muun muassa kalpeat kasvot, lasittunut katse ja silmien ”seisominen”. Psyykki-
sid merkkeja kerrottiin olevan erilainen kéaytds ja kontaktin saamisen vaikeutuminen.
Ennakoivia merkkeja koettiin voivan olla pitkdankin ennen kuin kohtaus puhkeaa,
jopa péaivén ajan. Hoitajien kokemuksen mukaan osalla asukkaista kohtausta enna-

koivat merkit on helppo tunnistaa.

"Sitte ku tuntee asukkaat ja tietdid mikd edeltid kohtausta niin sitd osaa lukee ja

osaa ennakoida etta nyt voi tulla. ”(6)

Kohtauksen ennakointi koettiin myos osalla asukkaista haastavaksi. Hoitajien koke-
muksen perusteella osalla asukkaista kohtaus saattaa tulla milloin vain, eiké aina pys-
ty ennakoimaan. Kohtauksen tunnistaminen koettiin my6s joskus haastavaksi. Jos
asukkaalla on ollut kohtauksia vahan, koettiin tunnistamisen olevan erityisen vaike-
aa. Kohtauksen tunnistamista vaikeuttaa, jos hoitaja ei ole kyseiselld asukkaalla nah-

nyt kohtauksia ennen.
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“Jos on vaikka aamutoimilla ja nékee tdllasia merkkejd mitkd on oppinu tunnista-
maan. Mutta ei aina pysty ennakoimaan. Osalla voi sit taas tulla ihan hetkend min&a

hyvdnsd. " (6)

”...ku jollai asukkaal on ndhny monta ja osaa jo arvata et nyt vois olla semmost, mut

Jjos ei 0o ndhny nii ei tiid et onks tdd nyt, ku ei oo kunnollist kohtaust néihny.”(4)

“Esimerkiks yhdelld ei muuten sitd tiid, muta hdn on tosi sekava ja lahtee kavele-

mddn. (1)

Aina kohtausten saamisesta ei hoitajilla ole tietoa. Etenkin disin ja asukkaan ollessa
eri tilassa kuin hoitaja, koettiin kohtausten havaitsemisen olevan vaikeaa. Hoitaja voi
mennd asukkaan huoneeseen ja huomata kohtauksen olevan paalla tai kohtauksen
menneen ohi. Hoitajien kokemuksen mukaan on vaikea tietd4 kuinka paljon kohtauk-

sia todella tulee hoitajien tietamétta ja jaako niitd paljon kokonaan havaitsematta.

»Oisinkin voi esimerkiks tulla ja ei kukaan sitd tiid, jos ei nyt kuulu joku kolahdus tai

jotai. (1)

“Joskus ei havaita lainkaan ja joskus heti. Se on tosi vaihtelevaa. Joskus voi mennd

asukkaan huoneeseen ja asukas kramppaa siel. ”(5)

Osa hoitajista koki kohtausten havaitseminen helpoksi. Asukasta kerrottiin etsittavéan
huoneestaan, mikali asukas on normaalia vahemman liikkeella. Aanekkaan kohtauk-
sen havaitsemisen kerrottiin olevan helpompaa kuin hiljaisen kohtauksen havaitsemi-

sen.

"Kyl tdmmoses paikas havaitaan. Jos joku ei litku kédytdvdl sillai ku normaalisti liik-

kuu nii kyl sit huoneeseen kurkataan.”(2)

“Jos tulee semmonen ddnekds kohtaus nii sit sen huomaa heti.”(3)

Muiden asukkaiden reagoiminen kohtaukseen koettiin hyvin vaihtelevaksi. Osa hoi-

tajista koki, etteivat muut asukkaat ole kyvykkéitd hakemaan apua kohtauksen sattu-
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essa hoitajan huomaamatta. Mahdollisia syita epéiltiin olevan epétietoisuus, kehitys-
vamman aiheuttama alyllisten toimintojen h&irio tai paniikki. Kohtauksen saavan
asukkaan normaalin kédytoksen ajateltiin my6s vaikuttavan siihen, osaavatko muut
asukkaat erottaa kohtauksen. Jos asukas kayttaytyy erikoisesti muulloinkin, voi mui-
den asukkaiden olla vaikea tunnistaa poikkeava kéytos. Jos asukas saa harvoin koh-
tauksia, saattaa se my0s heikentdd muiden asukkaiden kykya tunnistaa kohtaus ja

reagoida siihen.

"Kun ymmdrryksessd on hdiriotd, ei vdlttamdttd ymmdrretd ettd tdssd tilanteessa

mun kuuluis reagoida.”(6)

“Todenndkdsesti syynd on epdtietosuus tai sit on menny paniikkiin. ”'(3)

"Varmaan jos tyypillisesti muutenki kéyttdytyy erikoisesti nii et muut asukkaat ei tiia

mikd on poikkeavaa.” (4)

Osa hoitajista koki muiden asukkaiden hakevan apua huomatessaan epileptisen koh-
tauksen. Asukkaista koettiin olevan toisilleen turvaa ja pitkddn yhdesséd asuessa
asukkaat osaavat tunnistaa epilepsiakohtauksen. Hoitajien kokemuksen mukaan koh-
tauksen nahneet asukkaat eivat enda pelasty kohtausta ja osaavat tulla hakemaan

apua.

“"Moniki osaa tulla sanoo et asukas makaa lattialla et on niinku epilepsiakohta-

us.”’(1)

"Kyl heist on turva toisillensa kans. ”(2)

V.. eivitkd he peldsty sitd endd sillee ku he ovat ndhneet jo.”(2)

7.4 Asukkaan toimintakyky kohtauksen jélkeen

Neljanneksi ylakategoriaksi muodostui asukkaan toimintakyky kohtauksen jélkeen.

Siihen siséltyi alakategoriat kohtauksen jalkeinen sekavuus, kohtauksen jalkeinen
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vasymys, fyysinen toimintakyky kohtauksen jalkeen, kohtauksen jalkeinen kommu-

nikointi ja palautumisen keston vaihtelevuus.

Kohtauksen jalkeen hoitajat kokivat asukkaiden olevan usein sekavia ja tokkuraisia.
Kohtauksen jalkeen asukkaan keskittymisen kerrottiin olevan vaikeaa ja asukas ei
pysty toimimaan itsendisesti. My0s aggressiivisuutta kerrottiin joskus esiintyvén
kohtauksen jalkeen. Muutama hoitajista toi esille, ettei ruoka maistu asukkaille koh-
tauksen jalkeen. Kohtauksen jalkeen asukkailla koettiin olevan poikkeuksellinen tar-
ve pyrkid heti liikkeelle ja k&vellda ympadriinsd. Rauhattoman kavelemisen kesto vaih-

telee paljon asukkaiden valilla.

”Jostakin voi tulla kauheen rauhaton, et ei 0o sekunttiikaan paikallaan ja menee sin-

ne ja tanne, mut ajatus ei toimi. ’(2)

”Sit on se et taytyy olla liikkeella vaikkei pysy pystyssa. ”(3)

”’Sit on ehka hiukan sellanen agressiivinenki. ’(3)

Monet hoitajista kokivat, etteivat asukkaat parjaa kohtauksen jalkeen ilman hoitajien
apua. Hoitajien kokemuksen mukaan asukkaat eivét aina pysty kdvelemaan ilman
tukea tai pysy itsendisesti pystyssd. Hoitajat toivat myos esille, ettd asukkaat usein
virtsaavat housuun kohtauksen jéalkeen, ellei hoitaja vie asukasta heti vessaan.

"Asukas ei pysty tekemddn mitddn.”(6)

"Kdvely ei onnistu ilman tukea ja on huteraa, ”(3)

Kohtauksesta palautumisen kerrottiin vaihtelevan paljonkin. Lyhimmillaan palautu-
minen koettiin tapahtuvan viidessa minuutissa, mutta pisimmilld&n palautumisen ko-
ettiin vievan jopa vuorokauden. Palautumisen Kkerrottiin vaihtelevan asukkaiden valil-
I4 ja ian koettiin vaikuttavan palautumisen kestoon. Hoitajat kokivat, ettd yolla koh-

tauksen saaneet asukkaat usein palautuivat kohtauksesta aamuun mennessa.
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” Siithen voi mennd vuorokauski, sanotaan joku tunnist vuorokauteen, riippuu vihdn

asukkaast. Voi menna pitkdkin aika ja toisaalt ihan hyvikin.”(2)

"Md oon miettiny et onks se se ikd, ku ndil vanhemmil kestid kauemmin palau-

tuu.”’(3)

Hoitajat kokivat, ettd vdsymys oli yleinen oire kohtauksen jalkeen. Vasymyksen ker-
rottiin vaihtelevan paljon, tunneista muutamaan vuorokauteen. Myos ladkkeen ker-
rottiin aiheuttavan vasymysta. Yksi hoitajista toi esille normaalin péivittdisen laéke-
rytmin yll&pitdmisen tarkeyden uusien kohtausten ehkéisemiseksi, vaikka asukas oli-
sikin unelias. Unen laadun seuraaminen koettiin myos tarkedksi, jotta varmistetaan

ettd asukas ei vaivu liian syvaan uneen.

"Uneliaisuus voi olla kohtauksen voimmakkuudest riippuen tunneista pdivddn. ”(4)

“Tdytyy kattoo et se on laillista unta, ettei mitdd muut. Et taytyy kattoo ettei mee lii-

an syvddn uneen.”(2)

Kommunikointi asukkaan kanssa kohtauksen jalkeen koettiin vaikeaksi. Hoitajien
kokemuksen mukaan asukkaat eivat usein puhu kohtauksen jalkeen ollenkaan tai pu-
he on todella epaselvéé. Asukkaisiin on vaikea saada kontaktia ja asukas ei ymmarra
mitd hanelle yritetd&n puhua. Yhden hoitajan kokemuksen mukaan asukas haluaa olla
kohtauksen jalkeen rauhassa. Asukkaalle puhuessa saattaa asukas ottaa katsekontak-
tia hoitajaan. Yksi hoitajista koki, ettd epaselvéssa puheessa saattaa olla taustalla
asukkaan avunhuuto hoitajille. Uneliaisuuden uskottiin vaikuttavan asukkaan puhu-

mattomuuteen.

"Ehkd siind voi olla sellaista avunhuutoa, me ei tiietd ku ei pystytd jdlkikdteen kysy-

mdicin.” (6)

”Puhe voi olla pitkdnkin aikaa hyvin puuromaista.”(6)
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7.5 Epilepsian vaikutus asukkaan toimintakykyyn pitkélla aikavalilla

Viidenneksi ylakategoriaksi muodostui epilepsian vaikutus asukkaan toimintakykyyn
pitkalla aikavalilla. Siihen siséltyi alaluokat fyysinen toimintakyky huonontunut,
muiden sairauksien ja kehitysvamman osuus toimintakyvyn huonontumisesta, palau-
tumisen keston vaihtelevuus, psyykkinen toimintakyky huonontunut ja epilepsialla ei

ole vaikutusta toimintakykyyn.

Osa hoitajista koki, ettd asukkailla joilla epilepsia on ollut lapsesta asti, ei ole l&hi-
vuosina tapahtunut suurta muutosta fyysisessé toimintakyvyssa. Osa hoitajista koki
taas epilepsian vaikuttaneet asukkaan toimintakykyyn. Epilepsian koettiin vaikutta-
van fyysiseen toimintakykyyn huonontavasti ja perustoimintojen kerrottiin huonon-
tuneen ajan myota. Aikuisidlla epilepsiaan sairastuneen toimintakykyyn epilepsian
koettiin vaikuttaneen huomattavasti enemman kuin asukkailla, joilla epilepsia on ol-

lut lapsesta asti.

”Kaikissa osa-alueissa huomattava ero silla, kenella todettu epilepsia nyt aikuisial-
ld.”(6)

“Fyysinen toimintakyky on huonontunut. (1)

Osa hoitajista koki psyykkisen toimintakyvyn huonontuneen epileptisten kohtausten
myo6td. Kommunikoinnin koettiin huonontuneen, joka ilmenee sanavaraston pienen-
tymiselld ja artikuloinnin ja puheen ymmartamisen huonontumisella. Hoitajat kokivat
epilepsian vaikuttavan asukkaan mielialaan alentavasti. Yksi hoitajista koki epilepsi-

an olevan mahdollisesti jotenkin verrattavissa dementiaan.

”On vdhdn apaattisempia kuin aikasemmin. " (3)

”Ymmdrtdminen, ei mee viesti perille. ”(5)

Epilepsian vaikutusta asukkaan toimintakykyyn koettiin olevan vaikea arvioida ja

monet hoitajista ottivat esille muiden sairauksien, ik&antymisen ja kehitysvamman

osuuden toimintakyvyn huonontumisessa. Osa hoitajista uskoi kuitenkin epilepsian
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olevan véhintédan osasyyllinen toimintakyvyn huonontumisessa. Osa hoitajista koki,
ettei epilepsia ole vaikuttanut asukkaan toimintakykyyn.

"Varmaan osasyyllinen, mutta voi olla myos muut alkavat liitdnndissairaudet mitd

kehitysvammaan kuuluu. ”(6)

”Onko se vanhuutta vai... ”(4)

"Tasapaino on heikentynyt, mutta onko epilepsia syy...” (4)

7.6 Koulutus epilepsiasta

Koulutus epilepsiasta ylakategoriaan sisaltyi alakategoriat aikaisempi koulutus ja li-
sékoulutus. Osa hoitajista kertoi kdyneenséd kohdeorganisaatiossa jarjestetyssa koulu-
tuksessa ja koki olevansa tyytyvéinen siihen, kun taas osa ei ollut saanut koulutusta
kohdeorganisaatiossa. Osa hoitajista kertoi, ettd kohdeorganisaatiossa on jérjestetty
koulutusta, mutta koulutus on jaanyt valistd koska hoitaja ei ole itse paassyt paikalle.
Hoitajien merkitys toisillensa nousi myos esiin koulutuksesta keskusteltaessa. Hoita-
jat saavat tarvittaessa toisiltansa ohjeita ja neuvoja. Raportointi ja mahdollisesta koh-

tausten maaran tai laadun muutoksesta keskustelu nousi tarkeana esille.

”Ja sit neuvotaan toisiamme ja kysytaan toisiltamme. ”(2)

"Sit tietysti raportoidaan, ja jos kohtausten mddrd tai laatu muuttuu, nii sit se tdaytyy

ottaa keskusteluun se asia ja miettii et mist se johtuu. ’(2)

“Taalla on pidetty koulutus. Olin tyytyvainen, siihen oli osattu poimia ne tarkeim-
mat.”(3)

Lahihoitajakoulutuksessa koettiin epilepsiaa kasiteltdvan lilan vahan. Osa hoitajista

muisteli, ettei epilepsiaa ole kayty kuin ensiapukurssilla.

”Lahihoitajakoulussa hyvin vahan. ”(6)



30

”Mun mielest epilepsiaa ei kayty koulus muutakun ensiapukurssilla. ’(4)

Osa hoitajista toivoi lisdkoulutusta. Lisakoulutusta toivottiin yleisesti epilepsiasta,
seka tarkemmin epileptisen kohtauksen ennakoimisesta ja sen jalkitiloista. Osa hoita-
jista koki, ettd koulutus ei ole talla hetkelld tarpeen, mutta olosuhteiden muuttuessa
kuten epileptisten kohtausten lisddntyessa olisi koulutus tarpeen.

"Kohtauksen ennakointi ja sen jdlkitilat. Kohtaus on helppo lddkitd, mutta mitd sitd

ennen tapahtuu ja mitd sen jdilkeen. ”(5)

”Koulutus on aina hyvaksi, mutta en nyt tassd kohtaa koe tarvitsevani.”(2)

"En endd meidn vden kanssa toivo koulutusta. Mut tietty jos nyt tulis joku uus. Tali

kohtauksii olis paljon enemman. ’(4)

7.7 Epilepsian hoidon kehittdminen

Epilepsian hoidon kehittdminen yldkategoria sisaltaa epilepsian hoidon kehittdmis-
kohteet ja epilepsian hoidon oikeanlaisuuden. Hoitajista osa koki, ettd epilepsian
hoidossa ei ole talla hetkellda mitdan epakohtia ja asukkaat saavat epilepsiaan sellai-
sen hoidon kuin kuuluukin. Epilepsian hoidosta nousi esille myds asioita, joihin toi-
vottiin parannusta. Epilepsian tutkimisessa kehitysvammaisella koettiin olevan pa-
rannettavaa. Epilepsian tutkimusten saamisessa koettiin menevén aikaa ja hoidon
saamisessa kestdvan kauan. Tutkimusten hinnan koettiin olevan merkityksellinen
hoidon saamisen vaikeuteen ja hoidon merkitysta pohdittiin my6s suhteessa epilepsi-

an toteamisen vaikutukseen asukkaan toimintakyvyssa.

” Jos jossain pystytaan saastdmaan niin lahetaéks jotain epilepsiaa oikeen hakemal-
la hakemaan jos ei se sen ihmisen toimintakykyy enda valttaméat kuitenkaa paranna

hirveesti. En tiid... ”(4)
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Sairaalassa kehitysvammaisen kohtaaminen koettiin puutteelliseksi. Yksi hoitajista
nosti esille kohtauksen la&kityksen aiheuttaman tuhon ja toivoi, etté epilepsiaan 16y-

tyisi jokin muu hoitokeino.

“Ei niil oo aina sairaalaoloissa kdsitystd kehitysvammasesta et miks se kayttaytyy

tietylld tavalla.”’(4)

” Ehk& se on vaa se et tuntuu et se laéke tekee sita tuhoo. ”(3)

Osa hoitajista koki, ettd epilepsian hoitoa kohdeorganisaatiossa voitaisiin kehittaa.
Osa hoitajista toivoi, etta kaikille epilepsiaa sairastaville asukkaille tehtéisiin selkeat
hoito-ohjeet kohtaukseen, jolloin jokainen tietaisi milloin ja miten kohtaus laakitaan.
Epilepsialdékkeiden vaikea saatavuus kohtauksen sattuessa nousi myos esille kehit-
tdmisehdotuksena. Ladkkeiden toivottiin olevan paremmin saatavilla, jolloin kohta-

uksen sattuessa laédkkeen saa annettua nopeammin.

“Epilepsialddkkeet on tddlld lukitussa toimistossa lukkojen takana, niin voi mennd

aikaa ettd saa haettua lddkkeen. ”(6)

“Selkiytetddn. Et kaikki tietdd ja voi lukee vaik seindlt, eikd vaa tunnepohjalt.”(5)

8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelu

Ensimmainen tutkimustehtdava oli selvittdd miten kehitysvammaisen epileptista koh-
tausta hoidetaan kohdeorganisaatiossa. Opinnédytetyon tulosten mukaan kohdeorgani-
saatiossa on kaytossa Diatsepaami-peraruiske ja Midatsolaami-liuos posken limakal-
voille. Haastattelujen (N=6) mukaan hoitajat tietavéat epileptisen kohtauksen ensiavun
ja hoitajien kuvailut ensiavusta olivat yhtenevid opinndytetyon epileptisen kohtauk-

sen ensiapu teorian kanssa.
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Toisena tutkimustehtdvéna oli selvittdd miten epilepsia vaikuttaa kehitysvammaisen
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Hoitajat kokivat, ettd epilep-
sian vaikutusta kehitysvammaisen toimintakykyyn on hyvin vaikea arvioida kehitys-
vammaisen muiden sairauksien ja ikadntymisen vuoksi. Hoitajat kokivat vaikeaksi
erottaa, mika osuus toimintakyvyn alenemisesta aiheutuu epilepsiasta ja mika muista
sairauksista ja ikaantymisestd. My0s opinndytetyon teoriaosuudessa (Kehitysvamma-
alan verkkopalvelun www-sivut 2014) kavi ilmi, ettd kehitysvammaisen normaalista
ikaantymisesté ei ole juuri tietoa, jolloin kehitysvammaisen luonnollisia ja epéluon-
nollisia ikd&antymisen merkkej& on vaikea erottaa toisistaan. Osa hoitajista koki, ettei
epilepsia ole vaikuttanut kehitysvammaisen toimintakykyyn ldhivuosina ja osa taas
koki toimintakyvyn huonontuneen selvasti. Etenkin aikuisidlld puhjenneen epilepsian

kerrottiin aiheuttaneen huomattavaa toimintakyvyn alenemista.

Epilepsiakohtauksen vaikutukset asukkaaseen heti kohtauksen jélkeen koettiin hyvin
yksilollisina riippuen kohtauksesta, paikasta jossa kohtaus puhkeaa ja kohtauksen
saavan asukkaan ominaisuuksista. Padosin epileptisen kohtauksen koettiin alentavan
asukkaan kykyé toimia kohtauksen jélkeen ja asukkaan kyky toimia itsendisesti koet-
tiin lahes olemattomaksi. Kommunikointi asukkaan kanssa koettiin vaikeaksi kohta-

uksen jalkeen.

Kolmas tutkimusongelman tarkoitus oli selvittdd miten kehitysvammaisen epilepsian
hoitoa voitaisiin kehittd4d kohdeorganisaatiossa. Epilepsian hoidossa kehittamistar-
peiksi nousi epilepsialadkkeiden vaikea saatavuus kohtauksen aikana. Epilepsia laék-
keita sdilytetdan lukollisessa huoneessa lukollisessa kaapissa ja ladkkeen hakemisen
koettiin vievan liikaa, jolloin epilepsiakohtaus saattaa olla ohi ennen kuin hoitaja eh-

tii ladkitsemaan.

Hoitaja nosti esiin puutteet kehitysvammaisen epilepsian tutkimisessa sairaalaolois-
sa. Opinndytetyon teoriaosuudessa tarkedna nousi esiin epilepsian nopea tutkiminen
mahdollisten muiden sairauksien poissulkemiseksi (Epilepsialiiton www-sivut 2014).
Tutkimuksessa ilmeni, ettd hoitajan kokemuksen mukaan sairaalaoloissa kehitys-
vammaisen kohtaaminen ja kaytoksen ymmartdminen ovat puutteellisia. Elo ja
Sundqvist (2015, 2, 47-50) tekivat amk-opinnédytetyon, jonka tuloksina suuri osa hoi-

tohenkilOstostd koki kehitysvammaisuuden huomioimisen vaativan erityisosaamista
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ja enemman kuin puolet vastaajista ei omannut riittavéasti tietoa kehitysvammaisten
liitdnndisvammoista tai — sairauksista. Tassd opinndytetyGssa osa hoitajista toivoi
ehdottomasti lisékoulusta epilepsiasta. Osa hoitajista koki lisékoulutuksen olevan

tarpeellista, mutta osa koki, ettd koulutus ei ole tarpeen ellei olosuhteet muutu.

Olin itse yllattynyt tutkimustulosten vaihtelevuudesta ja hoitajien hyvin erilaisista
kokemuksista. Oli mielenkiintoista huomata, miten saman koulutuksen kayneilla ja
samaa tyota tekevilld on aivan erilainen kokemus samasta ilmidsta. Esimerkiksi epi-
lepsiakohtauksen ld&kehoidon merkityksesta kokemuksia I0ytyi seka molemmista
aaripdista etta niiden valiltd. Myos epilepsian vaikutus asukkaan toimintakykyyn ko-
ettiin hyvinkin vaihtelevasti. Osa hoitajista koki epilepsian vaikuttavan ehdottomasti
toimintakykyyn, osa epérdi ja pohti muiden sairauksien osuutta ja osa koki ettei epi-
lepsialla ole vaikutusta toimintakyvyn alenemiseen. Aineiston analyysia tehdessé
huomasin aineistosta nousevan esille opinndytetyon teorian kanssa yhtenevia asioita,
jolloin teoriatiedon pystyi yhdistdamaan opinnéaytetydn tuloksiin. Kehittamiskohteiksi
nousi epilepsialadkkeiden vaikea saatavuus nopeasti kohtauksen sattuessa ja kohta-
uksen hoidon selkiyttdminen. Epilepsialdadkkeiden ollessa lukkojen takana voi 1a8k-
keiden sailytyspaikan vaihtaminen muiden asukkaiden turvallisuus huomioiden olla
haastavaa. Téhén voisi olla ratkaisu lukollisten kaappien lisaédminen, jolloin epilep-

siakohtauksen laédke olisi aina lahettyvilla.

8.2 Luotettavuus ja eettisyys

Laadullisessa tutkimuksessa viime ké&dessa luotettavuuden kriteeri on tutkija itse ja
hénen rehellisyytensa. Arvioinnin kohde on tutkimuksessa tehdyt teot, valinnat ja
ratkaisut. Tutkijan tulee arvioida luotettavuutta jokaisen valinnan kohdalla. Tutkijan
tulee arvioida ratkaisujen tarkoituksenmukaisuutta tai toimivuutta tavoitteiden kan-
nalta. (Vilkka 2005, 158-159.) Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa

tulee ottaa huomioon tutkijan puolueettomuus (Tuomi & Sarajérvi 2009, 136).

Eettiset ratkaisut liittyvat jokaiseen tutkimukseen. Haastatteluun liittyvisté eettisista
ongelmista ei voida antaa tarkkoja ohjeita tai séant6ja, mutta niiden kasittely on tér-

kedd. Tutkimuksissa jotka kohdistuvat ihmisiin, ovat tarkeimpid eettisia periaatteita
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informointiin perustuva suostumus, luottamuksellisuus, seuraukset ja yksityisyys.
(Hirsjarvi & Hurme 2010, 19-20.)

Metodeina tutkimuksessa kéytetddn paljon haastatteluja ja kyselyitd, jotka pitavat
sisalldén paljon eettisida ongelmia. Kysymykset tulee asetella siten, etteivat ne johdat-
tele vastaajaa. Haastateltavalla tulee olla mahdollisuus kieltdytyé osallistumisesta ja
keskeyttaa haastattelu, vaikka haastattelu olisi jo aloitettu. Haastateltavaa ei saa pai-
nostaa jatkamaan haastattelua. Haastatteluissa on ongelmana se, miten vapaasti
haastateltavan annetaan puhua aiheesta. Jos haastateltava ei halua keskustella johon-
kin haastatteluun liittyvasta asiasta, ei hanté voi siihen pakottaa. Aineistot tulee arkis-
toida siten, ettei kukaan sivullinen paése niihin kasiksi. (Méakinen 2006, 92-93, 95-
96.)

Tutkimusetiikkaan kuuluu, ettd haastateltavilla tulee olla halutessaan mahdollisuus
pysya anonyymina tutkimuksessa. Anonymiteetti lisda tutkijan vapautta, silla hanen
on mahdollista kasitella arkojakin asioita pelkadamatta haastateltaville aiheutuvan
haittaa. Jos tutkimuksen kohteena on organisaatio, tulisi usein tuoda esille jotain sita
kuvaavia piirteitd. Organisaation ja yksittaisten henkildiden vélille saattaa olla tarkoi-
tuksenmukaista luoda yhteys, esimerkiksi kertomalla henkil6iden asema organisaati-
ossa niin, ettei henkil6itd voi tunnistaa kuvauksesta. Tutkijan tulee tehda kaikkensa,
jotta tutkittavat pysyvat anonyymeind. Tutkijan ei tule kuitenkaan sallia tutkittavien
kayttdvan anonymiteettid hyodykseen, jotta he voivat levittad epéasiallisia tai epéto-
denmukaisia kommentteja muista ihmisista tai organisaatioista. Tallaisten komment-
tien poisjattaminen on tutkijan omassa harkinnassa. Se kuinka paljon tutkija voi vali-
koida tutkimusaineistostaan on monimutkainen eettinen kysymys, joka pitaa ratkaista
aina tapauskohtaisesti perusteellisen pohdinnan jalkeen. (Makinen 2006, 114-115.)
Tutkittaville on hyvé kertoa millaista tietoa tutkimuksella tavoitellaan ja miten tulok-
sia voidaan mahdollisesti kéayttad hyddyksi. Tarkkaa tutkimusasetelmaa ei tarvitse
kertoa, mutta padaiheet on kerrottava jotta tutkittavalla on riittavat perusteet tehdé

paatos tutkimukseen osallistumisesta. (Kuula 2006, 105.)

Haastateltavat pysyvat tdssd opinndytetydsséd anonyymeind. Haastateltavilta pyydet-
tiin lomakkeen (LIITE 4) avulla kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumiseen

ja aineiston nauhoittamiseen ja sen kayttdon opinndytetydssa. Haastattelut nauhoitet-
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tiin ja aineistot havitetd&n asianmukaisesti kun niita on sdilytetty asianmukainen aika.
Osallistuminen tutkimukseen oli vapaaehtoista. Raportissa kerrotaan tarkkaan aineis-
ton analyysin eri vaiheet. Tutkimuslupaa (LIITE 5) anottiin kohdeorganisaation vas-

taavalta ohjaajalta.

Olen pyrkinyt perustelemaan tekemani valinnat tarkasti opinnéytetyon raportissa.
Pyrin kuvaamaan alkuperdisia ilmauksia mahdollisimman tarkasti ja kaytin alkupe-
réisid lainauksia tulosten yhteydessa. Raportissa toin saamani tulokset esille ja tulok-
set perustuvat tekemiini haastatteluihin. Otannaksi otin kokonaisotannan tdman olles-
sa mahdollinen. Luotettavuuden lisddmiseksi pyrin luomaan haastattelutilanteisiin

avoimen ja luotettavan ilmapiirin.

8.3 Jatkotutkimus- ja kehittdmisehdotukset

Jatkotutkimuksena voisi selvittad, miten hoitajat kokevat epilepsian estolaakityksen
vaikuttavan kehitysvammaisen psyykkiseen hyvinvointiin. Teoriatiedon mukaan epi-
lepsialla saattaa olla sek& mielialaa nostavia ettd laskevia vaikutuksia (Juva ym.
2011, 163). Olisi mielenkiintoista tietdd, kokevatko hoitajat vahvan estolaakityksen
hyotyna vai haittana kehitysvammaisen psyykkiseen hyvinvointiin. Kehittamiskoh-
teiksi nousi epilepsialddkkeiden vaikea saatavuus nopeasti kohtauksen sattuessa. Epi-
lepsiakohtauksen hoitoon toivottiin selkiyttdmisté ja asukaskohtaisia ohjeita, jolloin
jokainen hoitaja voi nopeasti tarkistaa kyseisen asukkaan hoidon ja hoitajien toimin-
taa saadaan yhdenmukaisemmaksi. Jokaiselle epilepsiaa sairastavalle asukkaalle voi-

si tehda selkeat epileptisen kohtauksen hoito-ohjeet.

8.4 Oman ammatillisuuden kehittyminen

Olen oppinut opinndytetyon tekemisen myotda ymmartamaan kvalitatiivisen tutki-
muksen tekemisen eri vaiheita. Olen kehittynyt luotettavan tiedon ja tutkimusten et-
simisessd. Haastattelu menetelména oli minulle uusi ja olen oppinut paljon teema-
haastattelurungon laatimisesta, haastattelun suorittamisesta ja niiden asianmukaisesta
purusta. Teemahaastattelu ei ollut minulle ennest&én tuttu ja huomasin kehittyvéni jo

haastattelujen valilla.
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Vaikkakin haastatteluissa pyrin saamaan haastateltavien kanssa aikaan syvéllisia
keskusteluja, jatkossa yrittaisin saada aikaan vield enemman keskustelua ja esittaisin
enemman tarkentavia kysymyksié. Haastattelujen edetessa osasin huomioida haastat-
telutilanteessa enemman asioita ja keskittyd kunnolla haastateltavan vastauksiin ja
niiden tarkentamiseen. Ensimmaisissa haastatteluissa keskittyminen siirtyi helposti
nauhoituksen onnistumiseen ja muihin ulkoisiin tekijoihin. Jatkossa pyytaisin haasta-
teltavilta vield enemman perusteluja vastauksilleen. Huomasin kehitysta haastattelui-
ta tehdessani ja viimeisissa haastatteluista sain paljon paremmin keskittymiseni pai-
notettua siihen, miten halua keskustelua ohjata, kun itse haastattelun suorittaminen
oli jo tutumpaa. Haastatteluissa kysyin taustatietona tyokokemusta kehitysvammais-
ten kanssa, mutta aineiston analyysia tehdessani koin, ettei tyokokemuksella ole

merkitysta tulosten kannalta.

Tietoa epilepsiakohtauksen laakityksestd oli mielestani vaikea loytaa ja olisin itse
toivonut teoriapohjaani enemman tietoa itse kohtauksen ldékehoidosta. Koen op-
pineeni paljon kehitysvammaisuudesta ja epilepsiasta seka niiden valisistd merkityk-
sistd. Koen tdmén opinnéytetyon auttaneen minua ymmartamaan kehitysvammaisten
elaméaan vaikuttavia tekijoita paremmin, silld hoitotyon koulutusohjelmassa kehitys-

vammaisuutta kasitelldan mielestani melko véahan.
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LITE 1

TEEMAHAASTATTELURUNKO

TAUSTATIEDOT:

Tyokokemus kehitysvammaisten kanssa (vuosina):

Koulutus:

TEEMA 1: EPILEPTISET KOHTAUKSET

Kuinka usein epilepsiaa sairastavat asukkaat saavat epileptisia kohtauksia?

Saavatko kaikki epilepsiaa sairastavat kohtauksia?

Kuinka vaihtelevaa kohtausten maéara ja laatu on? Millaisia asukkaiden saa-
mat epileptiset kohtaukset ovat? (Tajuttomuus-kouristelukohtaus — tajunnan
hamartymiskohtaus)

Miten epileptiset kohtaukset ovat havaittavissa? Ovatko epileptiset kohtauk-
set helposti tunnistettavissa?

Miten epilepsiakohtauksessa toimitaan?

Miten epileptisen kohtauksen aikana toimitaan? Millaista on kohtauksen ai-
kainen la&kehoito kohdeorganisaatiossa?

Millaista on epileptisen kohtauksen ladkkeeton hoito?

Vaikuttaako epileptisen kohtauksen hoito kohtauksen kulkuun? Koetko, ettéa
la&kehoito vaikuttaa epilepsiakohtaukseen?

Kuinka nopeasti epileptinen kohtaus yleensa havaitaan?

Ovatko muut asukkaat tietoisia epileptisesta kohtauksesta ja sen tuntomer-

keistd? Osaavatko muut asukkaat tarvittaessa hakea apua?
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TEEMA 2: EPILEPSIAN VAIKUTUS ASUKKAAN TOIMINTAKYKYYN

Millaisia vaikutuksia epilepsiakohtauksella on asukkaan toimintakykyyn kohtauksen
jalkeen?

- Miten epileptinen kohtaus vaikuttaa asukkaan fyysiseen toimintakykyyn heti
kohtauksen jalkeen? (Kaveleminen, pukeutuminen, syéminen, aistitoiminnot
jne.)

- Miten kohtaus vaikuttaa asukkaan psyykkiseen toimintakykyyn heti kohtauk-
sen jalkeen? (tarkkaavaisuus, tiedon késittely, ongelmien ratkaisu, keskitty-
minen, muisti, kielellinen toiminta jne.)

- Kuinka kauan asukkaalla menee kohtauksesta palautumiseen?

- Miten kohtauksen jalkeen asukas ottaa kontaktia muihin? Ovatko asukkaan
sosiaaliset taidot erilaiset heti kohtauksen kuin ennen kohtausta? (suhtautu-

minen muihin asukkaisiin ja asukasohjaajiin, osallistuminen jne.)

Millaisia vaikutuksia epilepsialla on asukkaan toimintakykyyn pitkalla aikavalilla
- Millaisia vaikutuksia epilepsialla on ollut asukkaiden fyysiseen toimintaky-
kyyn? Onko epilepsian vuoksi fyysinen toimintakyky muuttunut?
- Onko epilepsia vaikuttanut asukkaan psyykkiseen toimintakykyyn? Millaisia
vaikutuksia? Onko kognitiivinen kyky heikentynyt?
- Millaisia vaikutuksia koet epileptiselld kohtauksella olevan asukkaan sosiaa-

liseen toimintakykyyn?

TEEMA 3: EPILEPSIAN HOIDON KEHITTAMINEN

Kohtauksia saavien asukkaiden estolaakitys
- Onko kaikilla epilepsiaa sairastavilla asukkailla jokin pysyva estolaakitys?
- Koetko, ettd epilepsian hoidossa on epédkohtia? Jos on, niin minkéalaisia?
- Onko epékohtia mahdollista kehittd4? Jos on, niin milla tavalla?
- Koulutetaanko henkil6kuntaa epilepsiasta ja sen hoidosta? (koulutus ennen
tyota + tydsuhteen aikana)

- Toivoisitko koulutusta ja jos toivot, niin minkalaista?
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LIITE 2

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Kési nykii ja sitten kohtaus on ohi.

Alkava epilepsiakohtaus voi olla vaikea tunnistaa.

Kaikista ei huomaa heti.

Muuten ei tietéisi ettd on kohtaus, mutta asukas on seka-
va ja kévelee poikkeavasti.

Kohtauksen tunnistaminen

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Palautuminen vie tunnista vuorokauteen, riippuu asukkaas-
fa.

Puolesta tunnista tuntiin tai koko paivan.

Palautumisen keston vaihtelevuus

Tekeekd iké sen, silla vanhemmilla palautuminen kestaa
kauemmin.

Jos kohtaus on tapahtunut y6lla, niin aamulla heratessa on
asukas yleensd normaali.

Palautuminen voi kestaa pitkaankin.

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Jos asukas on vaikka diskossa voi kohtaus olla erilainen.
Asuntolassa se voi olla hyvinkin lievé.

Kohtauksiin vaikuttaa ik&, sukupuoli ja hormonitoiminta.

Kohtaukseen vaikuttavat tekijat

Kohtaukset tulevat rajummiksi vanhetessa.
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LIITE 3

Alaluokat

Ylaluokka

Kohtausten mééra ja laatu

Kohtaukseen vaikuttavat tekijat

Asukkaiden epileptiset kohtauk-
set

Alaluokat

Ylaluokka

Kohtauksen jélkeinen sekavuus

Fyysinen toimintakyky kohtauksen jalkeen

Kohtauksen jalkeinen vasymys

Kohtauksen jalkeinen kommunikointi

Palautumisen keston vaihtelevuus

Asukkaan toimintakyky kohtauk-
sen jélkeen

Alaluokat

Ylaluokka

Kohtauksen ladkehoito

Kohtauksen jalkihoito

Kohtauksen ensiapu

Kohtauksen hoidon yksilollisyys

Epileptisen kohtauksen hoito
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LIITE 4

Lupa haastattelun kdyttamiseen opinnaytetyossa

Annan suostumukseni siihen, ettd Netta Vieraankivi saa nauhoittaa haastattelun ja
kayttadd haastattelussa kertomaani opinnédytetydssaan. Tiedot ovat luottamuksellisia ja
niitd kaytetdan vain opinnédytetydn tekoon. Haastatteluissa kerétty materiaali hévite-
tdan asianmukaisesti opinnaytetyon tekemisen jalkeen. Haastateltavien henkil6llisyys

ei tule opinndytetydssé esille.

Raumalla

Allekirjoitus ja nimenselvennys
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LITES
Tutkimuslupa
Netta Vieraankivi Opinnaytetyon tutkimuslupa
10.11.2015

Opinnaytetyon ohjaaja
Sirke Ajanko

Opinnaytetyon tiedot

Teen opinndytetyon Satakunnan ammattikorkeakoulun hoitotydn koulutusohjelmaan.
Aiheena on hoitohenkilokunnan kokemuksia kehitysvammaisen epilepsiasta. Tutki-
muksen tarkoituksena on Kkartoittaa hoitohenkilokunnan kokemuksia kehitysvammai-
sen epilepsiasta. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa kehitysvammaisen epilepsiasta
ja epilepsian hoidosta tietoa, jota voidaan hyodyntéa epilepsian hoidon kehittamises-
s& kohdeorganisaatiossa.

Tutkimuksen tiedot

Aineisto kerdtddn haastattelemalla kuutta kohdeorganisaatiossa tydskentelevaa asu-
kasohjaajaa. Haastattelut toteutetaan teemahaastatteluin ja haastatteluissa kaytetaan
pohjana teemarunkoa. Haastattelujen arvioitu ajankohta on tammikuu 2016 ja haas-
tattelujen arvioitu kesto on 30-45 minuuttia. Haastattelut ovat luottamuksellisia ei-
vatka haastateltavat ole tunnistettavissa opinndytetyostd. Késittelen saamiani tietoja
ja kerddmaani materiaalia luottamuksellisesti. Haastattelut havitetddn asianmukaises-
ti, kun niitd en en&a tarvitse.

Opiskelijan allekirjoitus

Yhteistydtahon edustajan allekirjoitus

Annan luvan
Enannalupaa



