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Taman opinnaytetydn tavoitteena oli saada ajankohtaista tietoa Suomessa epi-
lepsiaa sairastavien arjesta ja elaménlaadusta. Opinnaytetyo tehtiin yhteistyéssa
Diakonia-ammattikorkeakoulun asiantuntijan, Sakari Kainulaisen ja Epilepsialii-
ton kanssa. Tutkimuksen aineisto saatiin edella mainittujen yhteistydkumppanei-
den kautta. Opinnaytetydssa ja kyselylomakkeessa kaytetyn 3X10D®-elamanti-
lannemittarin ovat kehittaneet Diakonia-ammattikorkeakoulun tutkijat. Epilep-
sialiitto on levittanyt kyselylomaketta sahkdisesti Epilepsialiiton viestintdkana-
vissa ja Epilepsialehdessa. Aineisto on keratty kevaan 2019 aikana.

Opinnaytety6 toteutettiin kvantitatiivisena tutkimuksena. Rajasimme aineiston
20—60-vuotiaisiin. Tutkimusaineisto analysoitiin Excelilla. Analyysi selitettiin nu-
meerisin lukuarvoin. Toisen tutkimuskysymyksen analysoinnissa hy6dynnettiin
ristiintaulukointia.

Tavoitteena oli saada tietoa, kuinka tyytyvainen epilepsiaa sairastava on kysely-
lomakkeessa esiintyviin kymmeneen elaman eri osa-alueeseen ja kuinka sairau-
den koettu vaikeusaste vaikuttaa niihin. Kyselylomakkeen osa-alueisiin kuuluivat
itsetunto, terveydentila, resilienssi, ystavyyssuhteet, perhe, parjadminen, talous,
asuminen, elamaan tyytyvaisyys ja omat vahvuudet. Rajattuun aineistoon kuului
200 tai 201 vastaajaa. Ensimmaisessé tutkimuskysymyksessa tyytyvaisyys per-
heeseen ja asumisoloihin oli korkealla, vastaavasti heikoimmat tulokset ilmenivéat
taloudellisessa tilanteessa ja itsetunnossa. Toisen tutkimuskysymyksen tulok-
sissa ilmeni, ettd enemman sairauteen apua tarvitsevien vastaukset olivat nu-
meerisesti selkeasti alhaisempia.

Tassé opinnaytetydssa kaytetyn aiemman tutkimustiedon mukaan epilepsia vai-
kuttaa oleellisesti tyo- ja kouluelam&an, vapaa-aikaan seka terveyteen. Opinnay-

tetydssa saadut tulokset ovat samassa linjassa aiempien tutkimuksien kanssa.
Opinnaytetyon tulokset raportoidaan Epilepsialehdessa tekijoiden toimesta.
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The target of this thesis was to acquire current information about people with
epilepsy in Finland. We focused on the effects of the disease on quality of every-
day life. The thesis was made in collaboration with Diaconia University of Applied
Science's expert Sakari Kainulainen and Finnish Epilepsy Association (FEA). The
data used in the research was acquired from collaborators mentioned above. The
3X10D® Survey evaluation tool was used in the questionnaire. 3X10D® has been
developed by researchers of Diaconia University of Applied Sciences. FEA has
published the questionnaire through its electronic public relations channels and
in Epilepsialehti. The data was gathered during spring of 2019.

The thesis was accomplished as a quantitative research. We limited the data to
contain answerers aged 20-60. The data was analysed with Excel. The results of
the thesis were explained as frequency, ratio and cross tabulation.

The aim was to acquire information about satisfaction of the people with epilepsy.
We researched the answers in terms of ten different aspects of life. These were
self-esteem, health, resilience, friends, family, fend, personal economy, living,
satisfaction with life and strengths. 200 or 201 answerers were included in
cropped data. In the first research question the satisfaction on family and living
were high; however the results were poor on personal economy and self-esteem.
The second research question revealed that answerers requiring more assis-
tance had much lower results in every aspect.

The earlier research data points out that epilepsy has a major effect on work and
education, but also on leisure and overall health. The results of this thesis were
in line with the old research data. The results will be reported by authors in Epi-
lepsialehti.

Keywords: epilepsy, quality of life, functional capacity, everyday life, well-being,
self-esteem

Diakonia-ammattikorkeakoulu



SISALLYS

T JOHDANTO .. e e e e et e e e e e e e e eaan s 4
2 EPILEPSIA. ... 6
2.1 Epileptinen kohtaus ja SEN tyYpPit..........ceiiiiieiiiiieiiiiii e 6
2.2 Epilepsian oireet ja diagNOSOINti........cccoeeieeeeeeeeeeeeee e 7
2.3 EPIlepsian NOIO......ccoooeeeeeeeeeeeeeeee 9
2 oo [0 g To] o] = LU 1SS 12

3 3X10D®-ELAMANTILANNEMITTARI JA SIIHEN LITTYVAT

O S A-ALUEET . 14
3.1 3X10D®-elamantilannemittarin KUvaus..............cucviiieeeeiieceiiiiiineeeeen, 14
3.2 EIBMANIAALU ..o 14
TG I Y (RSP U 16
3.4 TOIMINTAKYKY ... 17
3.5 HYVINVOINT ..o 19
3.6 HSEIUNTO ...t e e e e eees 21

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA

TUTKIMUSKYSYMYKSET ..o 23
5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS ...ttt 24
5.1 YhteistyOKUMPPANIL...........ouiiiiieeeiiieece e e 24
5.2 Tutkimuksellinen opinNaytetyd ............cceiiiiiieiiiice e 24
5.3 Opinnaytetytssa kaytetty ainiStO........ccoveeeeiiiiiiiiiiiiiee e 25
5.4 AINEIStoN analySOiNti ........oooveeieiieeeee e 26
I IO S 29
6.1 Epilepsiaa sairastavan tyytyvaisyys elamén osa-alueisiin................... 29
6.2 Sairauden koetun vaikeusasteen vaikutus elaméan osa-alueisiin ........ 32
A A L =L =1 LY = 5 TR 37
7.1 JONtOPAALOKSEL .. ..o 37

T2 PONAINTA . e e 42



7.3 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus..............eveeeeeeeeeeeveeiiiieieeeee,
7.4 JatkotutkimusaiNeet ........coooveeii i

LAHTEET

LIITE 1. Saatekirje ja kyselylomake ...



1 JOHDANTO

Epilepsia on neurologinen sairaus ja sahkdisen toiminnan hairigtila, joka voi joh-
tua niin synnynnadisista kuin hankituista tekijoista. Epilepsiaa sairastaa noin yksi
prosentti suomalaisesta vaestosta ja se on yleisempaa miehilla kuin naisilla.
(Atula 2019.) Tuoreimmassa suomalaisessa vaestttutkimuksessa on havaittu,
ettd epilepsian kokonaisilmaantuvuus on ollut vaestétasolla laskussa viime vuo-
sikymmenina (Yli-Kuha, Jarventausta, Ruuhonen, Sorri & Leinonen 2014, 2203—
2208). Tarkemmin ottaen siis 56 000 suomalaisista sairastaa epilepsiaa ja lapsia
heistéd on noin 5000 (Kalvidinen, Jarviseutu-Hulkkonen Kerénen & Rantala 2016,
8). Valtakunnallisen tietokannan mukaan vuosien 1986—2002 valilla epilepsian
kokonaisesiintyvyys laski 71.6:sta 52.9:aan 100 000 ihmista kohden. limaantu-
vuus laski lapsilla ja aikuisilla, mutta lisaantyi erityisesti vanhuksilla. Epilepsiaan
voi sairastua yleisimmin varhaislapsuudessa tai ikdantyessa. (Sillanpaa, Kalviai-
nen, Klaukka, Helenius & Shinnar 2006, 206—215.) Jatkuvaa epilepsialaakitysta
tarvitsee 0,7 prosenttia vaestdsta ja vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavia suo-
malaisia on 9000. Vaikeahoitoisessa epilepsiassa kohtauksia tai muita epilepsi-
aan liittyvia oireita ei saada hallintaan laakehoidosta huolimatta niin, ettd henkild
pystyisi elamé&an taysipainoista elamaa. Epilepsiassa aivoilla on pitkdaikainen tai-
pumus synnyttaa epileptisia kohtauksia. Ohessa esiintyy usein myos neurologi-

sia, kognitiivisia, psyykkisia seka sosiaalisia ongelmia. (Kalvidinen 2016.)

Epilepsia on maailmanlaajuinen kansanterveysongelma, joka koskettaa kaiken-
ikaisia ihmisia sukupuolesta, kansalaisuudesta tai yhteiskuntaluokasta riippu-
matta (Asahngwa, Chelea & Ritin 2016). Kohtausten lisdksi sairauteen liittyy mer-
kittavia elamanlaatuun ja terveyteen liittyvia riskeja. Epilepsia vaikuttaa negatiivi-
sesti tavallisen arjen lisdksi niin vuorovaikutussuhteisiin, itsenaiseen elamiseen
kuin tydllistymiseenkin. Lisaksi yli puolet epilepsiaa sairastavista kokee stigmaa
sairautensa takia. (Yli-Kuha ym. 2014, 2203—-2208.) Epilepsiaa sairastavien suo-
malaisten ihmisten arjesta ja elamanlaadusta on loppujen lopuksi vahan tutki-

mustietoa ja aiempi tieto on yli kymmenen vuotta vanhaa.



Tama tutkimuksellinen opinnaytetyo kasittelee epilepsiaa sairastavien elaman-
laatua ja arkea pohjautuen heidan omiin nakemyksiinsa. Opinnaytety® on toteu-
tettu yhteistydssa Epilepsialiiton ja Diakonia-ammattikorkeakoulun asiantuntijan,
Sakari Kainulaisen kanssa. Yhteistydkumppanimme ovat keranneet tutkimusai-
neiston aiheeseen liittyen kevaan 2019 aikana. Aineisto epilepsiaa sairastavien
arjesta on saatu Sakari Kainulaisen ja Diakin muiden tutkijoiden kehittamalla
3X10D®-elaméantilannemittarilla. Tassa opinnaytetydssa tutkitaan, mitka mitta-
rissa maaritellyt elaman osa-alueet nousevat aineistosta esiin ja kuinka vastaajan
kokema sairausaste vaikuttaa niihin. Tulemme kaymaan lapi epilepsiaan liittyvaa
perustietoutta aiemman tutkimustiedon lisaksi. Olemme my6s valinneet opinnay-
tetyon sisallon mukaisesti viisi keskeista kasitettd, jotka pitavat sisallaan kaikki
3X10D®-elaméantilannemittarin osa-alueet. Keskeiset kasitteet ja elamantilanne-

mittarin osa-alueet avataan tarkemmin luvussa 3.



2 EPILEPSIA

2.1 Epileptinen kohtaus ja sen tyypit

Epilepsia on pitkaaikaissairaus seka aivojen séhkdisen toiminnan hairiétila, joka
aiheutuu erilaisista synnynnaisista ja hankituista tekijoista. Epilepsiassa esiintyy
toistuvia kohtauksia, joissa tajunta hamartyy. Samassa yhteydessa voi tulla ilmi

kouristelua tai muita oireita. (Atula 2019.)

Epileptinen kohtaus syntyy aivosahkotoiminnan poikkeavasta purkauksellisesta
hairiosta, joka voi edetessaan levitd koko aivojen alueelle. Kohtaus voi saada
alkunsa rakenteellisesta, aineenvaihdunnallisesta tai geneettisesta syysta. Ra-
kenteellis-aineenvaihdunnallisessa syyssa sairauden voi aiheuttaa tila tai sai-
raus, johon tiedetaan liittyvan suurentunut riski sairastua epilepsiaan. (Epilepsiat
(aikuiset). Kaypa hoito -suositus 2020.) Rakenteelliset syyt ovat yleensa hankit-
tuja, silla niihin luetaan muun muassa aivoverenkiertohairiot, vammat ja infektioi-
den jalkitilat. Aineenvaihdunnallisiin tiloihin luetaan sairaudet, joissa epileptisten
kohtauksen syyna on aivojen aineenvaihdunnan hairiintyminen. Geneettisessa
syyssa virhe voi olla yksittaisessa geenissa tai kromosomissa. Uusia mutaatioita
syntyy kuitenkin kaiken aikaa, joten geneettisesta syysta johtuva epilepsia ei au-
tomaattisesti tarkoita periytymista. Lisaksi on havaittu, etta jotkin autoimmuu-
nisairaudet ovat epilepsioiden taustalla. Autoimmuunisairaudessa elimiston puo-
lustusmekanismi toimii poikkeuksellisesti ja haitallisesti itseaén kohtaan. Sairau-
den syy voi kuitenkin jddda myds tuntemattomaksi, mutta etiologia tulee pyrkia

arvioimaan saanndallisin valiajoin uudelleen. (Kalvidinen ym. 2016, 17-18.)

Epileptiset kohtaukset jaetaan kahteen eri ryhnmaan: paikallisalkuisiin seka yleis-
tyneisiin kohtauksiin. Jaottelu tehddan kohtauskuvauksen seka tutkimusloydos-
ten perusteella. Epilepsiatyypin selvittdminen on erityisen tarkeda laakehoidon
valitsemisen kannalta. (Jarviseutu-Hulkkonen 2018.) Paikallisalkuiset kohtaukset
alkavat vain tietyssé kohdassa toisessa aivopuoliskossa, mutta purkaus voi ede-
tessdan laajentua myos toiseen aivopuoliskoon. Yleistynyt kohtaus lahtee liik-

keelle ja levida heti molempiin aivopuoliskoihin ja aiheuttaa nain tiettyja oireita



seka loydoksia. Epilepsian alkuvaiheessa kohtauksen luokittelu on usein vai-
keaa, ja osaa ndista pidetaan luokittelemattomina siihen asti, kunnes tietoa koh-

tauksista on riittavasti. (Epilepsiat (aikuiset). Kaypa hoito -suositus 2020.)

Tavallisesti epileptinen kohtaus helpottuu ja menee itsestaan ohi 1-4 minuutissa.
Yli viisi minuuttia kestavaa kohtausta voidaan pitdd hengenvaarallisena status
epilepticuksena. Tama pitkittynyt kohtaussarja on hoidettava valittbmasti aivo-
vaurion syntymisen ehkaisemiseksi. Status epilepticuksena voidaan myds pitaa
tilannetta, jossa kohtaus uusiutuu 30 minuutin siséalla. (Mustajoki, Alila, Matilai-
nen, Pellikka & Rasimus 2013, 729.)

2.2 Epilepsian oireet ja diagnosointi

Kohtausoireet riippuvat purkauksen sijainnista seké levidmisasteesta. Paikallis-
alkuisen kohtauksen tyypillisia oireita ovat tajunnan hamartyminen hetkellisesti,
motoriset oireet, automatismit, puheentuoton ongelmat seka erinéiset aistioireet.
Yleistynyt kohtaus voi ilmeta poissaolevuutena, lihasnykindiné raajoissa, silmisséa
tai suupielissa. Akilliset, lyhyet lihasnykéykset voivat esiintyd myos potilaan ol-
lessa tajuissaan. Suoraan yleistyvan kohtauksen ensioire voi ilmentya valitt6-
masti tajuttomuuskouristuskohtauksena. Tajuttomuuskouristuskohtauksessa po-
tilas menettda tajunnan, kouristelee ja kaatuu. Paikallisalkuisen kohtauksen oi-
reet voivat muuttua yleistyneen kohtauksen kaltaisiksi, jos se leviaa purkauksen
aikana laajemmalle aivoihin. (Jarviseutu-Hulkkonen 2018.)

Potilas tulee lahettaa Kkiireellisesti tai paivystyksené erikoissairaanhoitoon, jos
epéaillddn epileptistd kohtausta. Neurologi vastaa epilepsiapotilaan diagnoosista
seka hoidosta. Diagnostiikassa selvitetddn kohtauksen aiheuttaja ja pyritaan
maarittaméaéan kohtaustyyppi. Myés mahdollisen epilepsiaocireyhtyman tunnista-
minen sek& epilepsian syyna olevan aivojen rakenteellisen vaurion selvittaminen
ovat osa diagnostiikkaa. Diagnoosi luodaan silminnakijan ja potilaan kohtausku-
vauksen, kliinisen tutkimuksen, aivojen kuvantamisen seka EEG:n eli aivosahko-

kayratutkimuksen avulla. (Epilepsiat (aikuiset). Kaypa hoito -suositus 2020.) Ai-



vosahkokayrassa mitataan aivojen sahkdista toimintaa elektrodimyssyn tai eril-
listen elektrodien avulla ja sitd kaytetddn aivojen toimintahairididen selvitta-
miseksi. Rekisterodinti kestaa noin 30—60 minuuttia. (Terveyskyla. Eri tutkimuksia.
Yleisimmat kuvantamistutkimukset. Aivosahkokayratutkimus EEG.)

Muut kohtausmaisia oireita aiheuttavat sairaudet tulee sulkea pois. Lisédksi on
selvitettdva vahintdan peruslaboratoriokokeet sekéd sydanfilmi eli EKG (Epilepsiat
(aikuiset). Kaypa hoito -suositus 2020). Sydanfilmi mittaa 12 eri kanavalla syda-
men sahkdista toimintaa eri puolilta ja muodostaen analysoitavan kayran. Poti-
laaseen kiinnitettyjen elektrodien paikat ovat standardit, ja laakéari tarkistaa seka
tulkitsee EKG-nauhan. (Mustajoki & Kaukua 2008.)

Liséksi osa diagnoosia seka epilepsian syyn selvittelya on aivojen kuvantamis-
tutkimus. Toimenpide voidaan tehda joko aivojen tietokonekerroskuvauksella
(TT) tai magneettitutkimuksella (MRI). Tietokonekerroskuvauksessa rontgensa-
teet seka tietokone muodostavat kuvan aivoista. Toimenpiteessa voidaan antaa
potilaalle varjoainetta suoneen, jotta kuvauksen tarkkuus paranee. Epilepsiapoti-
laalle suositeltavin kuvantamismenetelma on kuitenkin magneettitutkimus, joka
perustuu ydinmagneettiseen resonanssiin. Tietokonekerroskuvaukseen verrat-
tuna etuna on aivojen valkean ja harmaan aineen erotuskyky seka kuvaussuun-
nan vapaa valinta. (Kalviainen ym. 2016, 22, 26—-27.) Alla (Taulukko 1) on kuvat-
tuna epilepsian diagnostiikkaa vaiheittain. Siihen on jo aiemmin kerrottujen asioi-

den liséksi kuvailtu my6s muita tarkeita vaiheita epilepsian selvittelyssa

TAULUKKO 1. Epilepsian diagnostiikan perusta (Epilepsiat (aikuiset). Kaypa
hoito -suositus 2020).

Huomioon otettavat asiat epilepsian diagnostii-

kassa

Kohtauskuvaus

Tarkka kuvaus kohtauksenaikaisista oireista joko

potilaalta tai silminnakijalta.

Kohtaustyyppi tai -tyypit

Méaaritys tehddén kohtauskuvauksen perusteella.
Véahintdéan on pyrittava erottamaan, onko kyseessa

paikallisalkuinen vai yleistynyt kohtaus.




Epilepsiaoireyhtyma

Epilepsiaoireyhtyman maaritys ei aina ole mahdol-
lista. Tavoitteena on kuitenkin selvittdd vahintaan,
onko kyseessa paikallisalkuinen vai yleistynyt epi-

lepsiaoireyhtyma.

Etiologia

Epilepsian aiheuttama syy saattaa jadda tuntemat-
tomaksi. Tarkoituksena on ainakin tunnistaa, onko
kyseesséa rakenteellinen, geneettinen, aineenvaih-
dunnallinen, infektioperdinen vai immuunivalitteinen

epilepsia.

Toimintakyky

Epilepsian aiheuttama tai siihen liittyva toimintaky-

vyn (esimerkiksi ty6- tai ajokyky) muutoksen arvi-

ointi, tarvittavat tukitoimet ja kuntoutus.

Epilepsiaoireyhtyman kasite tarkoittaa, etta kaikilla tietyn oireyhtyman diagnoosin
saaneilla potilailla oireet esiintyvat samankaltaisina epilepsian syysté riippumatta.
Merkittavia tekijoitéa oireyhtyma&n maarittAmisessa ovat kohtaustyyppi, oireiden al-
kamisikd seka EEG-I6ydos. Vain kolmasosa kaikista epilepsiadiagnoosin saa-
neista omaa tietyn oireyhtyméan diagnoosin, silla taman tekeminen ei kaikkien po-

tilaiden kohdalla ole mahdollista. (K&lvidinen ym. 2016, 16.)

2.3 Epilepsian hoito

Hoidon tavoitteena on kohtauksettomuus ilman huomattavia haittavaikutuksia.
Laakehoito on ensisijainen keino, mutta mukana voi olla myés muita vaihtoehtoja
tukemassa tavoitteisiin paasya. (Schachter, Shafer & Sirven 2013.) Hoitamatto-
mana epilepsiakohtaukset tihenevat ja vahitellen voi ilmetd myds muita aivotoi-

minnan hairidita (Kalvidinen 2016).

Laakitys valitaan kohtaustyypin ja oireyhtyman mukaan ja se on jatkuva. Laéke-
hoito aloitetaan useimmiten toisen epilepsiakohtauksen jalkeen ja tavoitteena on
I6ytaé& pienin mahdollisin annos, jolla kohtaukset pysyvat poissa. Mikéli kohtauk-

set eivat lopu ensisijaisladkityksella, kokeillaan toista, vaihtoehtoista ladketta ai-
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kaisemman sijasta. Naissa tapauksissa uutta ladkitysta nostetaan vahitellen ylla-
pitoannokseen, kunnes kohtaukset pysyvét poissa riittdvan kauan. Kun taméa on
tapahtunut, voidaan aikaisempi ensisijaisladke lopettaa asteittain. Jos epilep-
siakohtaukset eivat kuitenkaan lopu molempia laéakkeita kaytettaessa, ei kannata
uutta ladketta yrittda kayttad yksinaan. Kahden laakkeen yhdistelmahoidon teho-
tessa voi niita kayttdd samaan aikaan, mutta kolmen tai useamman epilep-
sialaakkeen liittAmisesta yhteen ei yleensé ole hyottya. (Kalvidinen ym. 2016, 18,
37-38.) Ennen toisen ladkkeen kokeilua on ensisijaisladkkeen annostusta
yleensa lisattava, jos satunnaisia kohtauksia vield ilmenee (Kalvidinen 2016).
Laakehoidon tarkoituksena on ehkaistéa epilepsiakohtauksia samalla minimoiden
ladkityksen haittavaikutukset. Laakitys tulee aloittaa pienellda annostuksella hiljaa
nostaen yllapitoannokseen. Laakityksen aloituksen jélkeen noin puolella sairaus
lievenee. Loput 20-30 % sairastavista tarvitsevat muun hoidon ohella mahdolli-
sesti useamman laédkkeen epilepsian hallitsemiseksi. Joillakin kohtaukset jatku-
vat laékityksesta huolimatta. Hoidon aloituksen yhteydessa on tarkeaa keskus-
tella potilaan kanssa ladkehoidon mahdollisuuksista seké yleisesta vaikuttavuu-
desta. Ylioptimismi saattaa johtaa pettymyksiin ja huonoon hoitoon sitoutumi-
seen. (Hamandi 2017, 306.)

Kaytettyja ladkeaineita paikallisalkuisten kohtausten hoidossa ovat karbamatse-
piini, okskarbatsepiini, lamotrigiini, levetirasetaami, topiramaatti, tsonisamidi ja
gabapentiini (Sander & Rugg-Gunn 2017, 319-335). Valproaatti on sen sijaan
ensisijaislaake muun muassa suoraan yleistyvassa epilepsiassa esiintyvien ta-
juttomuuskouristuskohtausten, poissaolokohtausten sek& myokloonisten koh-
tausten hoidossa (Kalviainen 2016). Kohtauksen pitkittyessa, tai jos kohtaus uusii
ennen potilaan toipumista, voidaan kayttdd apuna kohtauslaaketta tilanteen lau-
kaisemiseksi. Tavallisin kohtausladke on diatsepaami, joka annetaan ruiskeena

perésuoleen. (Kalvidginen ym. 2016, 33.)

Onnistuneen hoidon perustana toimii potilaan kanssa luotu hoitosuunnitelma ja
tahan sisaltyvat realistiset tavoitteet. Toinen merkittava asia on ladkehoidon to-
teutuminen. Potilaan yleisvoinnin seka psyykkisen voinnin seuranta on laékehoi-
don aloituksen jalkeen tarke&a. Lisaksi jotkin ladkkeet vaativat laboratorioseuran-

taa. Epilepsiaa sairastavan on tarkeéa seurata omaa vointiaan. Kohtauskalenterin
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avulla kohtausten esiintyminen, piirteet seké ajankohdat pysyvét helposti kirjat-
tuina. Samalla epilepsiaa sairastavan on opittava erottamaan kohtausoireet
muista oireista, kuten esimerkiksi la&dkkeiden haittavaikutuksista. (Nylen ym.
2009.)

Epilepsiakirurgiassa pyritaan poistamaan kohtauksia aiheuttava alue aivoista ja
toimenpiteen tavoitteena on yleensa kohtauksettomuus. Leikkaushoitoa harkitta-
essa selvitetaan epilepsian vaikeahoitoisuuden takana olevia syitd. Kolmasosalla
epilepsiaa sairastavista henkil6ista sairaus on vaikea, eli hoidosta huolimatta epi-
lepsiakohtaukset tai muut oireet jatkuvat tai heikentavat toimintakykya. (Roivai-
nen ym. 2018, 111.) Leikkaushoidon mahdollisuus tulee siis aina kartoittaa vai-
keassa epilepsiassa. Vaikean epilepsian hoito tapahtuu usein erikoissairaanhoi-
don yksikdssd, jossa asiaan perehtynyt neurologi pystyy suorittamaan video-
EEG-rekisterdinnin. Taman avulla voidaan diagnoosin tarkistamisen lisaksi arvi-
oida leikkaushoidon mahdollisuus. Epilepsiakirurgiassa voidaan myo6s eristda
kohtauksia aiheuttava alue. (Epilepsiat (aikuiset). Kaypa hoito -suositus 2020.)

Leikkaushoidon edellytys on vaikeahoitoisuuden liséksi paikallisalkuinen epilep-
sia. Toimenpiteeseen ryhdyttdessa kohtausten lahtokohta tulee olla tarkasti pai-
kannettu, ja leikkauksesta ei saa aiheutua potilaalle pysyvia haittoja. Kyseisen
varmistamiseksi ennen mahdollista leikkausta suoritetaan monia tutkimuksia.
Magneettikuvauksen ja video-EEG:n rinnalla kohtauskuvaukset, kohtausten
maara, sairauden hoitotasapaino, vaste eri epilepsialaékkeille ja aikaisempien
tutkimusten 16ydokset ovat merkittavia. Leikkauspaatokseen vaikuttavat myos
potilaan yleinen terveydentila ja muut sairaudet. Mahdollisia lisatutkimuksia ovat
positroniemissiotomografia (PET), yksifotoniemissiotomografia (SPECT) ja mag-
netoenkefalografia (MEG). PET-kuvaus voi osoittaa epilepsiapeséakkeen alueella
esiintyvan alentuneen aineenvaihdunnan, toisin kuin SPECT voi kertoa veren-
kierron paikallisesta kiihtymisesta. (Kélviainen ym. 2016, 65-67.) MEG taas mit-
taa aivokuoren toiminnan synnyttdmid magneettikenttid, ja sen avulla pystytaan
paikantamaan aktivaatioalueita muutaman millimetrin tarkkuudella (Forss 2003,
1645).
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Yhtena apuna epilepsian muun hoidon ohessa voidaan kayttaa ketogeenista ruo-
kavaliota. Taméan vaikutusmekanismi ei ole taysin yksiselitteinen. Taustalla usko-
taan olevan monia tekijoita. Ketoosin epaillddn muun muassa aiheuttavan sah-
kokemiallisen muutoksen aivojen metaboliassa ja nain estavan epileptisid koh-
tauksia. (Marttila 2011, 22.)

2.4 Hoidonohjaus

Hoidonohjaus tarkoittaa hoidon suunnittelua yhteistydssa epilepsiaa sairastavan
kanssa ja sen avulla pystytaan myotavaikuttamaan hoitoon sitoutumiseen ja tu-
loksiin. Hyvassa ohjauksessa kaydaan lapi ladkehoito seka epilepsian vaikutuk-
set jokapaivaiseen elamaan. Suullisen ohjauksen liséksi kannattaa hyddyntaa
kirjallista materiaalia. (Nylen, Tervonen & Leino 2009.) Hoidonohjauksessa kes-
keistd on voimaantumisajattelu, johon kuuluu potilaan oman vastuun korostami-
nen hoidossa. Hoidonohjaustilanteessa terveydenhuollon ammattilainen tuo am-
matillisen nakemyksen. Potilas on sen sijaan oman arkensa asiantuntija. (Nuuti-
nen 2005, 42.) Hoidonohjaus on keskeinen osa terveydenhuollon ammattilaisen
tyota ja se on myos yksi sairaanhoitajan osaamisvaatimuksista (Eriksson, Korho-
nen, Merasto & Moisio 2015, 43). Epilepsiaa sairastavalle on myos tarpeellista
antaa tietoa kuntoutuksesta ja vertaistuesta. Sairaalat jarjestavat muun muassa
ensitietopaivia ja erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja. Lisaksi vertaistukea on
saatavilla. Hoitoon sitoutumisen ohella ohjauksella on tarkoitus lisata potilaan tie-
toja ja taitoja niin, ettd han osaa huolehtia itsestaan kotona ja tietdd, minne tar-
vittaessa voi olla yhteydessa. (Epilepsialiitto. Tietoa. Hoidonohjaus. Aikuisen hoi-
donohjaus.) Epilepsiaa sairastavan kokonaisvaltaisen tuen tarpeen kartoitus on
aarimmaisen tarkeaa, silla selvittdmattomét ongelmat saattavat aiheuttaa koko

hoidon epaonnistumisen (Nylen ym. 2009).

Epilepsiakohtauksille altistavia tekijoitd voivat olla liiallinen valvominen seka
stressi, syomattomyys ja liika alkoholinkayttd. Jotkin luonnonlddkkeet seka epi-
lepsialddkityksen &killinen lopettaminen tai epasaanndllinen kayttd altistavat
myo6s kohtauksille. Hyvéan itsehoidon toteutumiseksi edelld mainittuja asioita tulee

siis valttda. (Nylen ym. 2009.) Kohtauksille altistavat tekijat vaikuttavat jokaiseen
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kuitenkin hyvin yksikollisesti. Altistavia tekijoita voivat myos olla infektiot, erilaiset
vilkkuvalot tai auringonpaiste. (Epilepsialiitto. Tietoa. Hoidonohjaus. Aikuisen hoi-
donohjaus.) Tieto kohtauksille altistavista tekijoista on tarkeaa lisaksi sen vuoksi,
ettei elAmé&a rajoiteta turhaan (Nylen ym. 2009).

Hoitotydn nakotkulmasta sairaanhoitajan asiantuntijuus nayttaytyy merkittavana
tekijanéa. Higgins ym. (2018, 85-94) tutkimuksessa tarkasteltiin, kuinka hoitoko-
kemukset ja siihen liittyva tyytyvaisyys erosivat niiden valilla, jotka kuuluivat epi-
lepsiahoitajan palveluiden piiriin verrattuna niihin, joiden hoito koostui muista hoi-
totyon ammattilaisista. Tutkimuksen tuloksissa tuli ilmi, etta epilepsiahoitajan hoi-
don piirissa olleet kokivat saaneensa enemman informaatiota sairaudesta. Li-
séksi he tunsivat osallistuvansa enemmaéan hoitoonsa ja samoin kokivat suurem-
paa luottamusta keskusteltuihin asioihin. Epilepsiahoitajan palveluita saaneet
kertoivat my6s suuremmasta tyytyvaisyydesta tarjottuun henkiseen ja kaytannon
tukeen. Tutkimukseen ja sen luotettavuuteen on liittynyt joitain rajoituksia. Kui-
tenkin myos Pfafflin ym. (2016, 1190-1198) mukaan tyytyvaisyys tietoon ja tu-
keen parani epilepsiahoitajan tietotaidon avulla. Yleisluontoisesti epilepsiahoita-
jan panos saattaa parantaa epilepsian hoidon laatua. Tulokset kertovat myds tar-
ke&sta tarpeesta saada heidat osaksi moniammatillista timia. Myos hoitotyon tut-
kimussaation (2017) katsauksen perusteella perusterveydenhuollossa ja avohoi-
dossa sairaanhoitajavetoisella, potilaan omahoitoa tukevalla seurannalla ja oh-
jauksella oli positiivinen vaikutus pitkaaikaissairauksien hoidon lopputuloksiin.
Katsaus nostaa myos esiin sairaanhoitajien vastaanottojen merkityksen pitkaai-
kaissairaiden omahoidossa. Lisaksi olennaisempana asiana nayttaytyi tytkoke-
muksen sijaan lisakoulutus hoidon vaikutusten kannalta. Katsaus on tehty
alkuperaisjulkaisusta (Massimi ym. 2017) Are community-based nurse-led self-
management support interventions effective in chronic patients? Results of sys-

tematic review and meta-analysis.
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3 3X10D®-ELAMANTILANNEMITTARI JA SIIHEN LITTYVAT OSA-ALUEET

3.1 3X10D®-elamantilannemittarin kuvaus

Diakin tutkijat ovat kehitelleet 3X10D®-elamantilannemittarin, joka tarjoaa ratkai-
suja muun muassa asiakkaiden elamantilanteen ja palvelujen vaikuttavuuden pa-
rempaan ymmartamiseen seka taman kehittdmiseen (Diakonia-ammattikorkea-
koulu. Tydelamapalvelut. Kehittdmistytkalut ja mittarit. 3X10D®-elamantilanne-
mittari osaksi palveluprosessia). Mittari on kehitetty vahvistamaan asiakkaan
aanta ja se toimii mydés oman eldmaéantilanteen itsearviointivalineena. Elamanti-
lannemittarin tarkoituksena on myds helpottaa moniammatillista ja -alaista yhteis-
tyota. Taustalla on yhteistyd Diakonia-ammattikorkeakoulun ja Kuopion kaupun-
gin valilla. Elamantilannemittari kehiteltiin alun perin vuosina 2015-2016 Valtio-
varainministerion rahoittamassa kuntakokeiluhankkeessa. (Kainulainen 2019, 4,
10.)

3X10D®-elamantilannemittarissa tarkastellaan kymmenta eri elamén osa-alu-
etta: itsetunto, terveydentila, resilienssi, ystavyyssuhteet, perhe, parjddminen, ta-
lous, asuminen, elamaan tyytyvaisyys ja vahvuudet. Vastaajan tehtdvana on tar-
kastella, miten oma arki sujuu eri osa-alueilla, numeerisesti arvioiden 0-10. (Juu-
tinen & Kainulainen 2017, 47-49.) Mittariversioiden kehittdmista on tehty usean
vuoden aikana ja néin onkin luotu versiot eri ik&- ja vaestoryhmille. Elamantilan-
nemittarin peruslogiikka on kuitenkin pysynyt hyvin samanlaisena. (Kainulainen
2019, 14.)

3.2 Elamanlaatu

Tassé kappaleessa kasittelemme elaméanlaadun lisdksi 3X10D®-elaméntilanne-
mittarin osa-alueista perheen ja ystavat. Elamanlaatua voidaan tassa tydssa
myOs verrata edellda mainitun elamantilannemittarin kohtaan “tyytyvaisyys ela-

maan” (Liite 1).
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Koettua hyvinvointia mitataan usein elamanlaadulla. Elaménlaatu tarkoittaa ihmi-
sen omaa kokemusta elamastaan suhteessa odotuksiin, toimintaan ja mahdolli-
suuksiin, eli ihmisen kykyé toteuttaa omaa elamaansa itsenaisesti. Elamanlaa-
tuun siséltyy kokemus elaméan mielekkyydestéd, onnellisuudesta ja tyytyvaisyy-
desta. Elamanlaatua voidaan tutkia osana kokonaisterveytta, johon kuuluu fyysi-
nen, psyykkinen ja hengellinen terveys. Elamanlaatuun vahvasti vaikuttavat teki-
jat ovat laheiset ihmiset ja sosiaalinen verkosto. (Kangasniemi, Pietila & Saarto
2015.) Nailla tarkoitetaan esimerkiksi perhetté ja ystavia.

Elaménlaatu on vahvasti sidoksissa yhteiskuntaan. Tutkimuksien mukaan Poh-
joismaiden ihmiset ovat kokeneet elamanlaatunsa systemaattisesti paremmaksi
kuin muiden maiden vaesto. Pohjoismaiden ihmisten kokema parempi elaman-
laatu suhteessa muihin maihin on arveltu johtuvan yksindisyyden tunteesta seka
hoidon ja palveluiden ulkopuolelle jaamisestd, mika on tutkimuksien mukaan har-
vinaisempaa Pohjoismaissa kuin muissa maissa. Ihmisen subjektiivisen koke-
muksen lisaksi elamanlaatua voidaan tutkia epasuorasti objektiivisten tekijéiden
avulla. Objektiivisesti mitattavat tekijat ovat fyysiset ja psyykkiset ulottuvuudet,
toimintakyky, taloudellinen ja sosiaalinen asema seka koulutus ja ammattitausta.

(Kangasniemi ym. 2015.)

Edella mainittujen objektiivisten tekijoiden avulla voidaan kuvata elaménlaatua
epasuorasti. Ne eivat kuitenkaan maaritd suoranaisesti ihmisen elamanlaatua,
vaikka erilaiset resurssit yleensa kohentavat sitd. Tarkeimp&na kohentavana re-
surssina tutkimuksien mukaan on ihmisen suhteellinen asema yhteiskunnassa.
Elamanlaatu kytkeytyy lahtbkohtaisesti ihnmisen henkilokohtaiseen elamankatso-
mukseen ja eettiseen kysymykseen ja ndkemykseen siita, mitéa hyva elama on.

(Kangasniemi ym. 2015.)

Buck, Jacoby, Baker, Ley ja Steen (1999, 675-685) ovat tutkineet epilepsian vai-
kutuksia elaméanlaatuun. Tutkimuksen tavoitteena oli samalla vertailla tuloksia eri
Euroopan maiden valilla. Monimuuttuja-analyysit osoittivat, ettd kohtauksen
tyyppi ja esiintymistiheys seka tydllisyystilanne vaikuttivat oleellisesti tutkimustu-

loksiin kulttuurista huolimatta. Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan paatella,
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ettd suuri prosentuaalinen osuus epilepsiaa sairastavista kokee sairauden vai-
kuttavan ajoittain hyvin merkittavastikin elamaan. Tutkimuksesta |6ytyi myds
maakohtaisia eroja, mutta niiden ymmartaminen vaatisi tulosten seka yhteiskun-

nallisten erojen tarkempaa lapikayntia.

3.3 Arki

Arki tarkoittaa ihmisen jokapéaivaista elamaa ja tapoja. Arkeen kuuluu toistuvat
rutiinit, jotka jokainen ihminen rakentaa omien mieltymysten mukaan. Arjen tois-
tuvilla rutiineilla tarkoitetaan esimerkiksi tdissa kaymista, tyotapoja, sosiaalisia ta-
poja, unirytmia sek& mielekkaiden asioiden harrastamista ja muita ajanviettota-
poja. Asioiden tarkeysjarjestysta arjessa ohjaa ihmisen henkilokohtaiset arvot.
Hyvaan arkeen kuuluu saannénmukaiset rutiinit, mutta myos arjen vaihtelevat si-
sallot. Sdanndllisyys, myonteiset ihmissuhteet ja oman elamé&n kokeminen mer-
kitykselliseksi arkitoimissa tuovat arkeen turvallisuutta ja jatkuvuutta. (Terveys-
kyla. lkatalo. Taytta elamaa. Mielekas arki.) Arkeen voidaan liittad 3X10D®-ela-
mantilannemittarin osa-alueista paivittainen parjadminen, resilienssi sekd omien

vahvuuksien kehittaminen.

Arkeen kuuluu myds suruja ja pettymyksia ja siksi on tarkeaa, etta ihmisella on
kyky paasta yli vastoinkaymisista. Resilienssi eli psyykkinen palautumistaito on
taito, jota tarvitaan arjessa, jotta selviytyy elaman vastoinkaymisista, paineen sie-
toa tarvitsevista tilanteista ja stressista. Resilienssi on yksilollinen psyykkinen
ominaisuus. Resilienssiin vaikuttavat kasvatus, biologiset ominaisuudet, yksilén
omat kokemukset seka l&hipiiriin ja ymparistoon liittyvat myonteiset ja haitalliset

tekijat. (Mieli. Vaikeat elamantilanteet. Sairastuminen. Mita on resilienssi?)

Geneettisella tasolla inmiset ovat syntymasta lahtien eri tavoin herkkid ympaéris-
ton vaikutuksille. Resilienssi ei kuitenkaan ole yksilon kiinted ominaisuus vaan
koko elinidn muovautuva taito, jota yksild voi itse harjoittaa ja vahvistaa. Re-
silienssi kasvaa myds ian myota, kun taidot kehittyvat. Taidoilla tarkoitetaan esi-

merkiksi ongelmanratkaisukykya, joustavuutta, itsesaatelykykya ja optimismia.
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Resilienssia voidaan vahvistaa myonteiselld toiminnalla. Myodnteinen toiminta yl-
lapitaa toimintakykya ja tukee sopeutumista haastavissa olosuhteissa. Hyva re-
silienssi suojelee ihmista psyykkisten traumojen vaikutuksilta, jolloin ihminen voi
elaa hyvaa elamaa vastoinkaymisista huolimatta. (Mieli. Vaikeat elaméantilanteet.
Sairastuminen. Mita on resilienssi?). Resilienssilla viitataan "Kykyyn voittaa ela-
massa eteen tulevia vaikeuksia”- kohtaan, joka esiintyy opinnaytetydssa kaytet-

tavassa kyselylomakkeessa (Liite 1).

Laakarilehdessa vuonna 2000 julkaistussa artikkelissa kasitellaan vaikeaa epi-
lepsiaa sairastavan arkea Suomessa. Artikkelissa on julkaistu Epilepsialiiton te-
kema laaja tutkimus, jossa selvitettiin vaikeaa epilepsiaa sairastavien hoito- ja
palvelutilannetta. Tutkimukseen osallistuneet olivat 0—65-vuotiaita. 74 prosenttia
vastanneista sai toistuvasti kohtauksia seka 70 prosentilla vastanneista lapsista
ja 55 prosenttia vastanneista aikuisista oli myds jokin muu pitkaaikaissairaus tai
vamma. Tutkimuksen tulos osoitti, etté tutkimukseen vastanneista aikuisista 80
prosenttia koki epilepsian rajoittavan arkielamaa. Aikuiset kokivat erityisesti epi-
lepsian rasittavan tydelamaa, koulunkayntia tai opiskelua sekd vapaa-aikaa ja
harrastuksia. Tutkimuksessa aikuisista 68 prosenttia arvioi terveytensa huonoksi
tai keskinkertaiseksi ja 47 prosenttia tarvitsi apua ainakin yhdessa arkielaman
toiminnossa. (Toikkanen 2000, 4247.) Yhdysvalloissa tehdyn véestotutkimuksen
perusteella epilepsia vaikutti tyollistymiseen, vuosiansioihin, koulutukseen seka
parisuhteisiin heikentavasti (Kobau ym. 2008, 1-20). Seurantatutkimusten perus-
teella epilepsiaa sairastavilla on suurempi riski alisuoriutua koulutuksen, ammatin
ja perhe-elaman suhteen. Lisaksi sairaus ja sen vaihteleva kohtaustilanne seka
jalkioireet voivat haitata tyo- ja ajokykya seka lisaté tarvetta sairaslomille. (Nylen
ym. 2009.) Ajokortin yksityiskayttoon voi saada, mikali epilepsiakohtauksia ei ole

esiintynyt vuoteen (Ojala & Kalvidginen 2014, 5).

3.4 Toimintakyky

Toimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen kykya selviytya elaméssa fyysisista, psyyk-

kisista ja sosiaalisista toiminnoista. Toiminnoilla tarkoitetaan ihmiselle itselleen
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merkityksellisia ja valttamattomia elaman ja arjen toimintoja kuten ty6ta, opiske-
lua, vapaa-aikaa ja harrastuksia. Toimintakykya voidaan tutkia kansainvalisella
ICF-luokituksella (International Classification of Functioning, Disability and
Health) sek& toimintakyvyn eri ulottuvuuksien avulla. (Terveyden ja hyvinvoinnin-
laitos. Aiheet. Mita toimintakyky on?) Tassa aihepiirissa sivutaan myos 3X10D®-

elamantilannemittariin kuuluvaa kohtaa asumisoloista.

ICF- luokitus on kansainvélinen toimintakykyé&, toimintarajoitteita ja terveytta ku-
vaava luokitus. Luokitusta kaytetdédn kansainvalisesti sosiaali- ja terveydenhuol-
lon tietojarjestelmissa. ICF-luokittelussa tavoitteena on tarkastella, miten sairau-
den ja vamman vaikutukset néakyvat yksilon elamassa. Luokitusta kaytetddn
asiakastytssa, ammattilaisten koulutuksissa, vaestokyselyissa, kouluissa seka
politiikassa ja politikkaohjelmassa. Erityisesti hyvié puolia IFC-luokituksessa on,
ettd se avaa toimintakyvyn kasitteen laajasti, yndenmukaistaa eri ammattiryh-
mien kielta ja tuo tieteellistéd perustaa toiminnallisen terveydentilan ymmartami-

selle seka tutkimiselle. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos. Aiheet. ICF-luokitus.)

Toimintakykya kuvataan ICF-luokituksen lisdksi eri toimintakyvyn ulottuvuuksilla.
Usein, kun toimintakykyé kuvataan eri ulottuvuuksien avulla, jaetaan ne fyysisen,
psyykkisen, kognitiivisen ja sosiaalisen toimintakyvyn osa-alueisiin. Fyysinen toi-
mintakyky tarkoittaa ihmisen fyysisia edellytyksia suoriutua henkilélle itselleen
tarkeista arjen tehtavista. Fysiologisesti tarkasteltuna tarkeita fyysisen toiminta-
kyvyn ominaisuuksia ovat esimerkiksi lihasvoima- ja kestavyys, kestavyyskunto,
nivelten liikkuvuus, kehon asennon ja liikkeiden hallinta sek& keskushermoston
toiminta. Psyykkinen toimintakyky tarkoittaa voimavaroja, joiden avulla ihminen
kykenee selviytymaan arjen haasteista ja kriisitilanteista. Psyykkiseen toiminta-
kykyyn kuuluvat my6s tunne- ja ajattelutoiminnot. Kognitiivisilla toiminnoilla tar-
koitetaan tiedon vastaanottoa, kasittelya, sailyttdmista ja kykya kayttaa tietoa.
Sosiaalinen toimintakyky on laaja vuorovaikutussuhde yksilén, sosiaalisen ver-
koston, ympariston, yhteison ja yhteiskunnan valilla. Sosiaalinen toimintakyky tar-
koittaa esimerkiksi vuorovaikutustilannetta tai osallisuuden kokemusta yksilo- ja
yhteiskuntatasolla. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos. Aiheet. Mita toimintakyky

on?)
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Toimintakykya arvioidessa on tarkeaa ottaa huomioon ymparisto- ja yksilotekijoi-
den vaikutus. Ympariston myonteisilla ja kielteisilla vaikutuksilla on suuri rooli ih-
misen toimintakykyyn. Ymparisto- ja yksilotekijoita tarkastaeltaessa on otettava
huomioon ihmisen tarpeet, jotta arjen toiminnoissa selviytyminen olisi mahdolli-
simman helppoa. Erilaisia tekij6itad, joilla ihmisen tarpeet tulisi ottaa huomioon,
ovat esimerkiksi palveluiden saatavuus, apuvalineet, asunto ja asuinymparisto,
muiden ihmisten tuki, tyOpaikan olosuhteet, harrastukset, motivaatio sekéa us-
konto. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos. Aiheet. Mita toimintakyky on?)

Epilepsia sairautena vaikuttaa vaihtelevasti toimintakykyyn ja kognitiivisiin toimin-
toihin. Toistuvat epileptiset kohtaukset vaikuttavat varsinkin lapsuudessa ja nuo-
ruudessa kehitykseen seka kognitioon. Epileptiset kohtaukset voivat hairita ihmi-
sen normaalia kehitysta. Epilepsia saattaa aiheuttaa esimerkiksi muistamatto-
muutta ja keskittymisongelmaa, mitka liittyvat epilepsiakohtauksen jalkioireisiin.
Vasymysta ja sekavuutta esiintyy usein kohtausten jalkeen. Myos epilepsialaak-
keiden haittavaikutukset, kuten vasymys, vatsaoireet, huimaus ja pdénsarky voi-
vat vaikuttaa fyysiseen seka psyykkiseen toimintakykyyn. (Jehkonen, Sauna-
maki, Paavola & Vilkki 2015, 275; Rantanen & Eriksson 2017, 2239.) Liséksi joi-
denkin epilepsialaakkeiden haittavaikutuksina voivat olla psykiatriset ongelmat,
yleisimmin masennus tai ahdistuneisuus (Foong 2017, 195).

Jopa 50-60 % epilepsiaa sairastaville kehittyy jokin mielenterveyden hairi
(Marsh & Rao 2002, 11). Kyseiseen on havaittu olevan riskitekijand muun mu-
assa kohtaustyyppi ja -tiheys (Foong 2017, 193). Merkittavimmat tekijat toiminta-
kyvyn ja kognitiivisten ongelmien aiheuttajista ovat etiologia, alkamisika, kohtauk-
sen laatu ja kesto, tiheys seka hoitovaste (Jehkonen ym. 2015, 275; Rantanen &
Eriksson 2017, 2239).

3.5 Hyvinvointi

Hyvinvointi- kasitteen avulla kasittelemme tassa luvussa myds terveytta ja ta-

loutta. Hyvinvointi jaetaan yleensa kolmeen ulottuvuuteen, jotka ovat terveys,

materiaalinen hyvinvointi ja koettu hyvinvointi (Vaarama, Moisio & Karvonen
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2010, 11). Maailman terveysjarjesto WHO maarittelee terveyden taydellisen fyy-
sisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilana. WHO:n maaritys on saanut
voimakkaasti arvostelua, koska ajatellaan, ettei kenenkaan ole mahdollista saa-
vuttaa taydellisesti kaikkia ulottuvuuksia. Terveytta selitetaan jatkuvasti muuttu-
vana tilana, johon vaikuttavat sairaudet seka fyysinen ja sosiaalinen elinympa-
ristd. (Huttunen 2018.) Ikaansa nahden hyvakuntoinen kokee yleensa terveyden-

tilansa hyvaksi, vaikka ian tuomia vaivoja esiintyisikin (Wilkinson 2011, 46).

Hyvinvointiin luokitellaan seka yhteison etta yksilon hyvinvointi. Tulotasolla, kou-
lutustaustalla ja ammatilla on tutkimusten mukaan selva yhteys hyvinvointiin ja
terveyteen. (Vaarama ym. 2010, 12.) Tarkeana osana ihmisen tyytyvaisyytta ter-
veyden ja materiaalisen elintason lisdksi pidetddn yksilon oletusta siita, millainen
hanen terveytensa ja materiaalinen elintaso tulisi olla. On tutkittu, etta ihminen
kokee omat elinolot vahintaan tyydyttavaksi, mikali ne vastaavat ympardivan yh-
teisbn elintasoa, eika henkild odota tai tiedd paremmasta. 1lmio saattaa selittya
silla, ettd ihminen vertaa asemaansa oman elinympariston yhteisdon ja sen odo-
tuksiin. (Wilkinson 2011, 46.)

Eurooppalaisessa tutkimuksessa haluttiin tutkia, kuinka leimautuneeksi epilep-
siaa sairastava tuntee itsensa. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettéd 51 prosenttia vastan-
neista koki leimautuvansa jonkin verran ja 18 prosenttia koki stigman korkeaksi.
(Baker, Brooks, Buck & Jacoby 1999, 98—-104.) Forsgren, Ghanean, Jacobsson
& Richter (2013, 748-751) tutkimuksessa verrattiin ruotsalaisten ja iranilaisten
epilepsiaa sairastavien kokemaa stigmaa. Tutkimuksen tuloksena iranilaiset ko-
kivat enemman stigmatisoitumista sairautensa takia. Tutkijoiden mukaan syyna
saattaa olla Ruotsissa saatava yksildllisempi hoito. Lisaksi Ruotsissa terveyskas-
vatusta on ollut pidempdaan kuin Iranissa, joten yleisesti parempi tietoisuus epi-

lepsiasta on saattanut myétavaikuttaa tuloksiin.
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3.6 Itsetunto

Itsetunnolla tarkoitetaan muuttuvaa ja kehittyvdd kokemusta itsesta. Itsetunto
kuuluu persoonallisuuden keskeisempiin ominaisuuksiin. Hyva itsetunto tarkoit-
taa myonteista tunnetta ja suhtautumista omiin mahdollisuuksiin seka rajoitteisiin.
Itsetunnon tila itsessaan ei tarkoita onnistumista tai epaonnistumista elamassa.
Itsetunto alkaa rakentua jo lapsuudessa ja nuoruudessa. Itsetunto voi vaihdella
elaman aikana ja sitd on myds mahdollista vahvistaa. (Mieli. Mielenterveys. Itse-

tuntemus. Itsetunto.)

David Millerin ja Teresa Moranin mukaan inmisille itsetunnon tarkeys on kasvanut
1900-luvun viimeisilla vuosikymmenilla. Millerin ja Moranin mukaan ilmi6 voi joh-
tua siité uskosta, etté itsetunto on liitoksissa psyykkiseen terveyteen ja hyvinvoin-
tiin. Tutkijat nostavat esille my6s ihmisten uskon siihen, etté terve itsetunto edis-
tda menestymistad koulussa, tdissé ja yhteisdssa. Itsetunnon yhdeksi tarkeéksi
osaksi nostetaan mindkuvan tarkeys. Mindkuva tarkoittaa ihmisen kasitysta siita,
millainen han on. Minakuvaan liittyy henkiset ja fyysiset ominaisuudet seka kuva
ihanteellisesta minasta. lhanteellisella minalla tarkoitetaan ihmisen omaa henki-

|6kohtaista ajatusta siitd, millainen han haluaisi olla. (Miller & Moran 2012,19.)

Miller ja Moran nostavat itsetunnon tilan tutkimustavaksi tarkastella itsetuntoa tut-
kivan Carl Rogersin kehittdman teorian avulla, kuinka ihmisen oma mindkuva
eroaa henkilokohtaisesta ihanteellisesta minasta. Jos mindkuva eroaa paljon
ihanteellisesta mindsta, voidaan arvioida henkildlla olevan huonompi itsetunto
kuin sellaisella, jonka minakuva ja ihanteellinen min& ovat lahelld toisiaan. Tut-
kija Herbert Marshin mukaan mindkuva on synonyymi itsetunnolle. Marshin mu-
kaan itsetunto voidaan jakaa akateemiseen, sosiaaliseen, emotionaaliseen ja
fyysiseen mindkuvaan. Marshin teorian avulla itsetuntoa voidaan tarkastella ylei-
sella tasolla. Teorian avulla ihminen tarkastelee omia vahvuuksiaan ylla mainit-

tujen neljan eri ulottuvuuden avulla. (Miller & Moran 2012,19.)

Morris Rosenbergin teoriaa itsetunnosta pidetaan keskeisena referenssiné itse-
tunnon tutkimisessa. Rosenbergin mukaan itsetunnon téarkein osa on, kuinka ih-

minen yleisesti suhtautuu itseensé. Miller ja Moran korostavat kirjassaan monien
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eri tutkijoiden nostaman tarkeén ulottuvuuden liittyen itsetuntoon. On tutkittu, etta
itsetuntoon liittyy vahvasti henkilon itsearvostus omaa itsedan kohtaan. Monet
tutkijat ovatkin sitéa mielta, etta itsearvostus on myos synonyymi itsetunnolle. (Mil-
ler & Moran 2012, 20-21.)



23

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on lisata ajantasaista tietoutta epilepsiaa sai-
rastavien suomalaisten arjesta ja elaménlaadusta. Uuden tiedon avulla voidaan
mahdollisesti parantaa epilepsiaa sairastavien hyvinvointia seka elamanlaatua.
Tavoitteena on selvittad, mitka elaméan osa-alueet nousevat esiin tutkimusai-
neistosta ja kuinka vastaajan kokema sairauden vaikeusaste vaikuttaa tutkimuk-
semme kymmeneen eri ulottuvuuteen (itsetunto, terveydentila, resilienssi, ysta-
vyyssuhteet, perhe, parjddminen, talous, asuminen, elamaan tyytyvaisyys ja
vahvuudet). Tavoitteena on luoda tutkimusaineistosta analyysi ja tulkinta, jotka
voidaan raportoida yhteistydkumppaneiden toimesta Epilepsialehdessé. Opin-
naytetyon tiedonhaun seka tulosten avulla voidaan lisata tietoutta epilepsiasta
ja taman vaikutuksista elamaan niin terveydenhuollon ammattilaisten kuin opis-

kelijoidenkin kesken.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Kuinka tyytyvainen epilepsiaa sairastava on 3X10D®-elaméantilannemittarissa

ja kyselylomakkeessa esiintyviin kymmeneen eri elaman osa-alueisiin?

2. Miten sairauden koettu vaikeusaste vaikuttaa 3X10D®-elamantilannemittarin

kymmeneen osa-alueeseen?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Yhteisty0kumppanit

Epilepsialiitto on kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajarjesto, joka tukee epi-
lepsiaa sairastavia ja heidan laheisidén tasa-arvoiseen sekd omaehtoiseen ela-
maan. Liitto tarjoaa myods mahdollisuuden vaikuttaa epilepsiaa sairastavien hy-
vaksi. Epilepsialiittoon ovat tervetulleita epilepsiaa sairastavien ja naiden per-
heenjasenten lisaksi ammattilaiset, opiskelijat sekéa muuten epilepsiasta kiinnos-
tuneet henkil6t. Epilepsiayhdistyksia on kaiken kaikkiaan 22. Nama ovat Epilep-
sialiiton jasenjarjestoja. Liiton keskeisia arvoja ovat tasa-arvo, ihmisen kunnioit-
taminen, asiakaslahtoisyys ja jatkuva kehittyminen. Epilepsialiiton tehtévia ovat
muun muassa yhdenvertaisuuden edistaminen ja syrjaytymisen ehkaiseminen,
resurssien hankkiminen epilepsiatydhon sekéa aiheeseen liittyvan tiedon kokoa-
minen ja valittdminen. Toiminnan keskitssé ovat kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennustoiminta, vapaaehtois- ja vertaistoiminta seké viestinta. (Epilepsialiitto.;

Epilepsialiitto. Arvot ja strategia.; Epilepsialiitto. Organisaatio ja saannot.)

Sakari Kainulainen toimii Diakonia-ammattikorkeakoulun asiantuntijana ja han on
yhteiskuntatieteiden tohtori sek& Turun ja Itd-Suomen yliopiston dosentti (Hyvin-
vointi rakennetaan yhdessa. Sakari.). Han on kehitellyt yhdessa muiden Diako-
nia-ammatikorkeakoulun tutkijoiden kanssa 3X10D®-elamantilannemittarin (Dia-
konia-ammattikorkeakoulu. Tyoelamé&palvelut. KehittAmistyOkalut ja mittarit.
3X10D®-elaméntilannemittari osaksi palveluprosessia.).

5.2 Tutkimuksellinen opinnaytety6

Tutkimuksellisessa opinnaytetydssa tuloksena syntyy uutta tietoa, joka usein esi-
tetdan tutkimusraportin muodossa. Uuden tiedon tuottaminen onkin siis tutkimuk-
sen ensisijainen tavoite ja se parhaimmillaan johtaa kehitykseen seka innovaati-
oihin. Tieteellinen tutkimus noudattaa aina tieteenalansa saantja ja vaatimuksia.
(Salonen 2013, 5-6, 9-10.)
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Tutkimusidea lahtee liikkeelle tiedollisesta aukosta jossakin tutkimuskentassa.
Tutkija perehtyy kasiteltavaan aihealueeseen, laatii tutkimussuunnitelman, aset-
taa tutkimuskysymykset tai -ongelmat ja kerda aineistonsa. Tutkija analysoi ai-
neiston ja tiivistaa keskeiset tutkimustulokset. Myds tutkimuksen luotettavuuden

arviointi on osa tutkimusty6ta. (Salonen 2013, 10.)

Tassa opinnaytetydssa toteutamme maarallisen eli kvantitatiivisen tilastollisen
tutkimuksen. Maarallinen tutkimus kuvaa muuttujien valisia suhteita ja eroja. Se
vastaa tyypillisesti kysymyksiin "kuinka paljon” ja "miten usein”. Kyseessa on tut-
kimustapa, jossa tietoa tarkastellaan ja analysoidaan numeerisesti. Maarallisen
tutkimuksen aineisto kerataan tyypillisesti strukturoiduilla kyselylomakkeilla.
(Vilkka 2007, 13-14, 17.)

5.3 Opinnaytetytssa kaytetty aineisto

Aineisto on keratty yhteistyokumppanien toimesta sahkoisellda linkilla kevaan
2019 aikana. Diakonia-ammattikorkeakoulu on antanut luvan kayttdd omista-
maansa 3X10D®-elamé&nmittaria kyselylomakkeessa. Kainulainen on laatinut
opinnaytetydssa kaytetyn sahkoisen kyselylomakkeen (Liite 1) Webropol-ohjel-
malla. Kyselylinkkia on levitetty Epilepsialiiton viestintdkanavissa ja Epilepsialeh-
dessa. Aineistonkeruu on toteutettu ilman rahoitusta yhteisty6kumppaneiden toi-
mesta. Kyselyyn vastanneille ei ole maksettu korvauksia kyselyyn osallistumi-
sesta. (Kainulainen 2018.)

Olemme saaneet Sakari Kainulaiselta tutkimuslomakkeen (Liite 1). Tutkimuslo-
makkeessa esiintyy kysymys "Miten vahvasti epilepsia vaikuttaa elamaasi?".
Tassa opinnaytetydssa vastaajat on jaettu kahteen ryhmaan. 1. ryhmassé on "Ei
lainkaan" ja "Tekee asioiden hoitamisesta hieman vaikeaa"- vastaajat seka 2.
ryhméassa "Tarvitsen muiden tukea asioiden hoitamisessa" ja "En saa asioitani

hoidettua yksin"- vastaajat. Vastaajat on luokiteltu ikaryhmiin, jotta mahdolliset



26

eroavaisuudet vastauksissa tulevat esiin eri ikaisilla. Ikaryhmat on jaoteltu kym-
menen vuoden valein ja rajattu 20—60-vuotiaisiin. Tutkimusasetelma on luotu yh-

teistydkumppaneiden toiveet huomioiden.

Kaiken kaikkiaan tutkimukseen osallistuneita kertyi 246. Lopulliseen tutkimusai-
neistoon sisaltyy kuitenkin 201 vastaajaa ikarajauksen takia. 11 vastaajista oli
myds jattanyt idn mainitsematta, joten heitéa ei pystytty lukemaan mukaan. Toi-
sessa tutkimuskysymyksessa vastaajista on otettu kaiken kaikkiaan 200 huomi-
oon, silla yksi vastaajista ei ollut ilmaissut mielipidettadn epilepsian vaikutuksesta

elamaan.

Tutkimuslupia ei tdhan opinnaytetydhon haettu tekijdiden toimesta. Sakari Kainu-
lainen on tehnyt Paakaupunkiseudun ammattikorkeakoulujen ihmistieteiden eet-
tiselle toimikunnalle lausuntopyynnoén tutkimushankkeen eettisestd ennakkoarvi-
oinnista. Lausuntopyynndssa on todettu, ettd tutkimusaineistoa voidaan kayttaa
myds opinnaytetdissad. Toimikunta on antanut puoltavan lausunnon tutkimus-

hankkeelle.

5.4 Aineiston analysointi

Tutkimusaineisto on analysoitu maarallisesti. Kvantitatiivisella eli maarallisella
tutkimuksella selvitetddn lukumaariin ja prosenttiosuuksiin liittyvia kysymyksia.
Aineiston keruussa hytdynnetaédn useimmiten standardoituja tutkimuslomak-
keita, joissa on jo valmiit vastausvaihtoehdot. Tuloksia kuvataan numeeristen
suureiden avulla ja ilmiosta voidaan selvittdd myos eri asioiden riippuvuuksia tai
tutkittavassa ilmiosséa tapahtuneita muutoksia. (Heikkild i.a.) Taman opinnayte-

tyon analysointitavan on keskeisesti maarittanyt valmiiksi saatu aineisto.

Maaralliseen tutkimukseen siséltyy kolme aineiston kasittelyn vaihetta. Nama
ovat lomakkeiden tarkistus, aineiston muuttaminen oikeaan muotoon ja tallenne-
tun aineiston tarkistus. Oikeaan muotoon muuttaminen tarkoittaa, etta aineistoa
voidaan kasitella tilastollisesti. Havaintomatriisi on yleisin tapa tallentaa tiedot.
(Vilkka 2007, 105.)
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Analyysitapa valitaan sen mukaan, ollaanko tutkimassa yhtd muuttujaa vai kah-
den tai useamman muuttujan valista suhdetta. Ristiintaulukoinnin avulla voidaan
loytaa kahden tai useamman muuttujan valisia riippuvuuksia. Tama tarkoittaa,

ettd jokin muuttuja vaikuttaa toiseen muuttujaan. (Vilkka 2007, 119, 129.)

Sijaintilukuja kaytetdén, jos tavoitteena on saada tietoa yhden muuttujan ja-
kaumasta. Sijaintiluku tarkoittaa havaintoarvojen sijaintia kuvaavia tunnuslukuja.
Naita ovat keskiarvo ja moodi. (Vilkka 2007, 119.)

Epilepsia ja arki -kyselylomake (Liite 1) alkaa kysymyksella “Kun ajattelet nyky-
hetked, kuinka tyytyvainen olet seuraaviin asioihin?”. Kysymykset on jaoteltu
kymmeneen eri elaman osa-alueisiin: itsetunto, terveydentila, resilienssi, ysta-
vyyssuhteet, perhe, parjadminen, talous, asuminen, elamaan tyytyvaisyys ja vah-
vuudet. Vastaaja voi vastata numeraalisesti arvoilla 0-10. Arvo nolla tarkoittaa,
ettd vastaaja on erittdin tyytyméton, kymmenen tarkoittaa erittain tyytyvaista.
Luku viisi katsotaan kyselyssa olevan neutraali eli vastaaja ei ole tyytyvainen eika
tyytymaton. Liséksi vastaajalta on kyselylomakkeessa kysytty muun muassa mi-
ten vahvasti epilepsia vaikuttaa elamaan seka tarvitseeko vastaaja apua epilep-
sia kohtauksen aikana tai sen jalkeen.

Taustatietoina vastaajilta on kysytty esimerkiksi ikd, sukupuoli, peruskoulutus
seka milloin epilepsia on diagnosoitu, oheissairaudet ja kohtaustiheys. Kysely on
siséltanyt avoimia kysymyksid, mutta niita ei ole otettu huomioon tassa opinnay-
tetydssa. Tutkimusasetelmamme takia tutkimuksessa on otettu ainoastaan huo-

mioon vastaajien taustatiedoista ika.

Tutkimusaineisto on analysoitu Excel-tilasto-ohjelmaa hyddyntaen. Keskeiset tu-
lokset havainnollistettiin taulukoiksi ja kuvioiksi. Tutkimuskysymysten muuttujina
ovat numeroarvot 0—-10 ja aiemmin jo mainitut kymmenen eri elaman osa-aluetta.
Analyysin kautta saimme tuloksina numeerisia lukuarvoja. Tiedot on siirretty
Webrobol- jarjestelméasta Exceliin. Toisen tutkimuskysymyksen analysointi on to-

teutettu ristiintaulukoinnilla.
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Aloitimme maarallisen tutkimuksen kaymalla lapi vastaajien vastaukset Ex-
celissd. Vastauksista karsittiin ne, jotka olivat ikérajauksen ulkopuolella tai eivat
olleet ilmoittaneet ikdansa. Jaoimme vastaajat ikaryhmittain. Ikarajauksen ja ryh-
mittelyn jalkeen otimme tarkasteluun ensimmaisen tutkimuskysymyksen keskiar-
von, moodin ja prosenttiosuudet. Analysoimme myos edella mainitut arvot koko
tutkimusryhmén kesken. Toisessa tutkimuskysymyksessa vastaukset jaettiin
kahteen eri ryhmaan ja ndma ristiintaulukoitiin. Toisessa tutkimuskysymyksessa
analysointi toteutettiin myds samoilla, edella mainittujen lukuarvojen avulla. Sa-
nallisen kuvailun lisdksi merkittdvimmat tulokset havainnollistettiin diagram-

meina.
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6 TULOKSET

6.1 Epilepsiaa sairastavan tyytyvaisyys eldmén osa-alueisiin

Tutkimuksessa tarkasteltiin 3X10D®-elamantilannemittarin mukaisesti seuraavia
osa-alueita: terveydentila, kyky voittaa elamassa eteen tulevia vaikeuksia, asu-
misolot, paivittdinen parjaaminen, perhe, luotettavien ystavien méaara, taloudelli-
nen tilanne, omien vahvuuksien kehittdminen, itsetunto ja elaméa kokonaisuutena.
3X10D®-elaméntilannemittarin kohta "resilienssi” on tutkimuslomakkeessa muu-
tettu muotoon "kyky voittaa elamassa eteen tulevia vaikeuksia”. "Vahvuudet”
esiintyy tutkimuslomakkeessa kohdassa "omien vahvuuksien kehittaminen”. Kay-
tamme sanaa “resilienssi” tuloksia ilmentavissa kuvioissa, jotta nama nayttaisivat

lukijoille mahdollisimman helppolukuisina.

Kaikkien vastaajien kesken asumisolojen ja perheen osa-alueissa tuli ilmi kor-
keimmat keskiarvot. Prosentuaalisesti arvosanalla 10 on vastattu kaikkein eniten
edelld mainittujen osa-alueiden kohdalla. Asumisoloissa jopa 27,4 % antoivat ar-
vosanan 10. Samoin perheen kohdalla 36,9 % vastasivat parhaimmalla arvosa-
nalla (Taulukko 2). Seuraavaksi tyytyvaisimpid oltiin kykyyn voittaa elaméassa
eteen tulevia vaikeuksia, paivittaiseen parjaamiseen ja elamaan kokonaisuutena.
Ensimmaisen tutkimuskysymyksen kohdalla alhaisin keskiarvo kaikkien vastaa-
jien kesken oli taloudellisen tilanteessa seka itsetunnossa. Taloudellisessa tilan-
teessa oli kaikkien osa-alueiden kesken vastattu prosentuaalisesti (6,4 %) eniten
arvosanalla 1 (Taulukko 2). Keskiarvoa tarkasteltaessa terveydentila, luotettavien
ystavien maara ja omien vahvuuksien kehittdminen koettiin seuraavaksi heikoim-
maksi. Edell& mainittuja tuloksia voi viela yksityiskohtaisemmin havainnoida ku-

viosta 1 ja taulukosta 2.
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KUVIO 1. Elaméan osa-alueiden keskimaaraiset arvot kaikkien vastaajien kesken

TAULUKKO 2. Kaikkien vastausten prosentuaalinen jakauma arvosanojen valilla

eri elaman osa-alueissa

Omien
Péivit- Luotet- vah-
tainen tavien  Taloudel- wuksien Elama
Terveyden- Resiliens- Asumis-  parjaami- ystévien linen kehittami kokonai-
Anosana tila Si olot nen Perhe maara tilanne nen ltsetunto  suutena
0 0,5 0,5 0,5 1,0 1,0 5,5 5,5 3,5 3,5 2,0
1 0,5 2,5 0,5 3,0 0,5 5,0 6,5 3,5 1,5 0,5
2 4,0 2,0 1,0 2,0 0,5 3,0 3,5 3,0 7,0 2,5
3 9,5 6,5 2,0 6,0 3,5 4,0 8,5 5,0 5,5 4,0
4 7,0 4,0 3,0 7,0 2,5 5,5 5,0 6,5 6,5 4,0
5 5,0 5,0 2,0 5,5 45 5,0 45 6,0 5,5 8,1
6 8,0 11,9 5,0 7,0 1,5 7,0 8,5 7,5 10,6 7,6
7 19,4 14,4 13,4 14,0 81 5,5 11,0 18,0 22,6 16,2
8 26,9 24,9 20,4 18,5 17,2 20,6 19,5 22,0 20,1 31,3
9 12,4 20,9 24,9 20,0 23,7 15,6 15,0 15,5 10,1 15,7
10 7,0 7,5 27,4 16,0 36,9 23,1 12,5 9,5 7,0 81

100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 % 100 %



31

Vastaajista suurin osa, 36,8 %, oli 30—39-vuotiaita. 50—-60-vuotiaita oli 17,4 %
tutkimukseen osallistuneista. Vastausryhmét 20—29-vuotiaiden seka 40—-49-vuo-
tiaiden valilla olivat melko tasaiset. Molemmissa osallistujamaara oli 20-25 % va-
lila.

Eri ikdryhmien keskiarvojen vertailussa esiintyi joitakin pienia eroja. Tutkimme
asiaa vertaamalla eri osa-alueiden suhde-eroja pienimman ja suurimman kes-
kiarvon valilla. Taloudelliseen tilanteeseen 50—60-vuotiaat olivat tutkimuksen mu-
kaan tyytyvaisimpia. 40—49-vuotiaiden keskiarvo oli kyseiseen verrattuna huo-
mattavasti alhaisempi. Luotettavien ystavien maaran suhde-ero oli seuraavaksi
suurin. TAma esiintyi 50-60 ja 30—39-vuotiaiden valilla. Omien vahvuuksien ke-
hittAmisessé parhain keskiarvo oli 20—29-vuotiailla ja heikoin 30—39-vuotiailla.

Keskimaaraisesti korkeimmat arvot esiintyivat 50—60-vuotiailla. Heilla oli korkein
keskiarvo viidessa eri osa-alueessa (terveydentila, resilienssi, perhe, luotettavien
ystavien maara ja taloudellinen tilanne). 30-39-vuotiailla oli alhaisin keskiarvo
kuudessa eri osa-alueessa (terveydentila, asumisolot, perhe, luotettavien ysta-
vien maara, omien vahvuuksien kehittaminen ja itsetunto). Edella mainittuja ha-

vaintoja on nahtavisséa kuviosta 2.
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KUVIO 2. Elaman osa-alueiden keskiméaaraiset arvot eri ikdryhmissa
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6.2 Sairauden koetun vaikeusasteen vaikutus elaman osa-alueisiin

Vastaajat jaettiin kahteen jo aiemmin mainittuun ryhmaan, eli 1. ryhmassa olivat
kysymykseen "Miten vahvasti epilepsia vaikuttaa elamaasi?” "Ei lainkaan" ja "Te-
kee asioiden hoitamisesta hieman vaikeaa"- vastaajat. 2. ryhméaan lukeutuivat
osallistujat, jotka olivat vastanneet joko "Tarvitsen muiden tukea asioiden hoita-
misessa" tai "En saa asioitani hoidettua yksin". Ensimmaisen ryhmén jasenet ko-
kevat siis epilepsian vaikuttavan korkeintaan hieman elamaan, toisin kuin toi-
sessa ryhmaéssa epilepsian on koettu vaikuttavan ainakin niin, ettéa ulkopuolinen
apu on elamassa tarpeen. Toisessa tutkimuskysymyksessa vertailtiin, kuinka
vastaukset 3X10D®-elamantilannemittarin osa-alueiden tuloksissa vaihtelivat 1.
ja 2. ryhman kesken.

Tuloksissa kay ilmi, ettd 2. ryhman edustajat vastasivat prosentuaalisesti katsot-
tuna huonommilla arvosanoilla jokaiseen eri elaman osa-alueeseen (itsetunto,
terveydentila, resilienssi, ystavyyssuhteet, perhe, péarjaaminen, talous, asumi-
nen, elamaan tyytyvaisyys ja omien vahvuuksien kehittaminen). Ero nakyi suu-
rena arvosanojen 1-3 valilla. Vastaavasti 1. ryhma vastasi osa-alueissa korke-
ammilla arvosanoilla 7-9. Yksittaisia arvosanoja vertaillessa ryhma 2. oli vastan-
nut arvosanalla 10 useammin kuin ryhmé 1. Poikkeuksena kuitenkin paivittaisen
parjadmisen osa-alue, jossa ryhma 1. oli vastannut arvosanalla 10 prosentuaali-

sesti enemman (Kuvio 3).
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KUVIO 3. Vastauksien suhteellinen jakauma asteikoilla 1-10 paivittaisen parjaa-

misen osa-alueessa

Eri osa-alueiden vertailussa nousee tyytyvaisyys esiin molemmissa ryhmissa
asumisolojen ja perheen kohdalla. Naissd on myds prosentuaalisesti ollut eniten
vastauksia arvosanalla 10. Tulokset kyseisten osa-alueiden tuloksissa on nahta-

vissa seuraavista kuvioista.
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KUVIO 4. Vastauksien suhteellinen jakauma asteikoilla 1-10 asumisolojen osa-

alueessa
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KUVIO 5. Vastauksien suhteellinen jakauma asteikoilla 1-10 perheen osa-alu-
eessa

Epatyytyvaisyys nayttaytyy ensimmaisen ryhman tuloksissa vahvimmillaan talou-
dellisessa tilanteessa (Kuvio 6). Sen sijaan toinen ryhma oli vastannut heikoim-
milla arvosanoilla paivittdiseen parjaamiseen (Kuvio 3). Yhteiseksi tyytymatto-
myyden kohteeksi nousi aineistosta itsetunto (Kuvio 7). Edella mainitut havainnot
on tehty vertailemalla eri osa-alueiden prosentuaalisia tuloksia toisiinsa. Asiaa on
tarkasteltu arvosanojen 0—4 sekd 6-10 valisilla suhde-eroilla. Arvosanaa 5 ei
otettu kyseisessa huomioon, silla se kuvaa mitta-asteikossa neutraalia néke-

mysta.
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KUVIO 6. Vastauksien suhteellinen jakauma asteikoilla 1-10 taloudellisen tilan-

teen osa-alueessa
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KUVIO 7. Vastauksien suhteellinen jakauma asteikoilla 1-10 itsetunnon osa-alu-

eessa

Terveydentila oli myds yksi selkea tyytymattomyyden kohde ryhman 2. kohdalla
(Kuvio 8). Muutoin kyseisessé osa-alueessa on nahtavissa samoja ilmidita kuin
muissakin alueissa, eli esimerkiksi 1. ryhman vastaukset ovat kokonaisvaltaisesti
korkeampia.

Terveydentila
35%
30%
25%
20%

15%

10%
. ihi |I | |I||
w W Hm BB

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

0

Arvosana

ERyhmad 1l M Ryhma?2



36

KUVIO 8. Vastauksien suhteellinen jakauma asteikoilla 1-10 itsetunnon osa-alu-

eessa
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7 YHTEENVETO

7.1 Johtopaatokset

Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa selvitettiin, kuinka tyytyvaisia vastaajat
olivat asteikolla 0—10 kymmeneen eri 3X10D®-elaméantilannemittarin osa-aluei-
siin. Osa-alueet olivat terveydentila, kyky voittaa elaméssa eteen tulevia vaikeuk-
sia, asumisolot, paivittédinen parjagaminen, perhe, luotettavien ystavien maara, ta-
loudellinen tilanne, omien vahvuuksien kehittdminen, itsetunto ja elama kokonai-
suutena. Keskiarvollisesti aineistosta nousi suurimmiksi tyytyvaisyyden osa-alu-
eiksi asuinolot ja perhe. Vahvoja elaménlaatuun vaikuttavia tekijoita ovat laheiset
ihmiset ja sosiaalinen verkosto (Kangasniemi ym. 2015). Opinnaytety0ssa saa-
tujen tulosten perusteella luotettavien ystavien méaaraan on annettu kaikkien tut-
kimukseen vastanneiden kesken yli kuuden keskiarvo. Keskiarvon perusteella on
viitteita tyytyvaisyydesta koskien luotettavien ystavien maaraan. Koponen ym.
(2007, 909-910) nostavat sosiaalisen ja koulutuksellisen tuen suuren merkityk-

sen epilepsiaa sairastavilla.

Erityisesti tyytyvaisyys elamaan kokonaisuutena, keskiarvo 7 (Kuvio 1) kertoo,
ettei epilepsiaa sairastava keskimaaraisesti valttamatta koe sairauden rajoittavan
elamaa kovinkaan paljoa. Tyytyvaisyyteen elamaan kokonaisuutena vaikuttaa to-
dennékadisesti suuresti Suomessa saatava hyva yksilollisyyteen pohjautuva ter-
veydenhuolto seké sosiaalinen ja koulutuksellinen tuki. Viitteitd on saatu suoma-
laisessa tutkimuksessa siita, ettd hallintaan saatu epilepsia ja menestyminen pe-
rusopetuksessa ennustavat parempaa hyvinvointia ja tyytyvaisyytta elamaan.
(Koponen ym. 2007, 909-910.) Opinnaytetyon tuloksissa tulee kuitenkin ottaa
huomioon, etta vastaajista suurin osa ovat kokeneet epilepsian vaikuttavan kor-
keintaan hieman elamaan. Mahdollisesti vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavien

aani ei tule aineistossa yhta vahvasti esiin.

Tassa opinnaytetydssa yhdeksi suurimmaksi tyytymattomyyden osa-alueeksi
nousi koko ryhméan kesken taloudellinen tilanne. Vuonna 2014 Ruutiaisen julkai-
semassa MS-liiton luennossa liittyen epilepsiaan ja tyollistymiseen tulee ilmi, etta
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56 000:sta epilepsiaa sairastavasta suomalaisesta oli ty6ikaisia tuolloin 35 000 ja
suurin osa heisté oli tydelamaén kykenevia. 8 prosenttia oli tydkyvyttomyyselak-
keella paadiagnoosina epilepsia ja arviolta noin 100 siirtyy vuosittain tyokyvytto-
myyselakkeelle. Kyseisten tilastojen perusteella taloudellinen tilanne ja epilep-
siaa sairastavan tyoelamaan kykeneminen eivat valttamatta korreloi toisiaan.
Tyytymattémyys taloudelliseen tilanteeseen ei siis valttamatta johdu ainoastaan
tyottdmyydesta, vaan taustalla voi ndkemyksemme mukaan mahdollisesti olla
myo6s heikentyneet uramahdollisuudet. Muun muassa Koponen ym. (2007, 909—
910) tutkimuksessa tuli ilmi, etta epilepsiaa sairastavien jatkokoulutusaste oli al-
haisempi verrokkiryhmaan verrattuna. Epilepsiaa sairastavat saattavat siis joutua
jddmaan matalapalkkaisempiin tdihin, jolloin huoli taloudellisesta parjaamisestéa
voi olla arjessa jatkuvasti lasna. Jacoby ym. tekemassa tutkimuksessa tutkittiin
tyottomyytta epilepsiaa sairastavien keskuudessa, joilla sairaus ja kohtaukset oli-
vat suhteellisen hyvin hallinnassa. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettd 71 prosenttia vas-
taajista oli tydelaméssa ja 26 prosenttia tyottdmia muusta syysté kuin epilepsian
takia. Tutkimuksessa vain 3 prosenttia vastaajista oli vastannut epilepsian ole-
van syy tyottomyyteen. (Jacoby, Gorry & Baker 2005, 1978—-1987.)

Kaikkien vastaajien kesken kaikista tyytymattomimpié oltiin taloudellisen tilanteen
lisdksi itsetuntoon. Taman opinnadytetyon ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa
itsetunnon kohdalla esiintyi alhaisin keskiarvo. Aikaisempien tutkimusten mukaan
epileptisten kohtausten arvaamattomuus ja epavarmuuden tunne saattavat vai-
kuttaa itsetuntoon alentavasti. (Usiskin 2017, 537; Btaszczyk & Czuczwar 2016,
1084-1092.)

Opinnaytetybn ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa vertailtin myds 20-60-
vuotiaiden vastaajien antamia arvosanoja 3X10D®-elamantilannemittarin kym-
meneen eri osa-alueeseen. Huomattavia eroja eri ikaryhmien vélille ei muodos-
tunut. Tuoreen kirjallisuuskatsauksen mukaan (Baranowski 2018) nuorempien ja
vanhempien aikuisten epilepsiaa sairastavien ihmisten elamanlaadussa ei ha-
vaittu selkeita eroja. "Vanhemmilla aikuisilla” tarkoitettiin kyseisessa katsauk-
sessa yli 60-vuotiaita. Katsauksessa tarkasteltujen tutkimusten (Laccheo 2008;

Mclaughlin 2010; Witt 2014) tulokset elaméanlaadussa eri-ikaisten valilla olivat ris-


https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1734114016300779?via%3Dihub)#!
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tiridassa keskendan. Sen sijaan mahdollisesti elaménlaatua heikentavaksi yh-
teiseksi tekijaksi nousi epilepsian alkamisajankohta, silla juuri diagnosoiduilla po-
tilailla havaittiin alhaisemmat elaménlaatua mittaavat QoL-pisteet (Baranowski
2018).

Toisessa tutkimuskysymyksessa tutkittiin, kuinka vastaajan kokema sairauden
vaikeusaste vaikuttaa tyytyvaisyyteen 3X10D®-eldméantilannemittarin osa-alu-
eissa. 2. ryhma, eli ne, jotka kokivat tarvitsevansa sairauden puolesta enemman
apua elamassa, vastasivat kaiken kaikkiaan keskimaaraisesti huonommilla arvo-
sanoilla kuin 1. ryhméan vahemman apua tarvitsevat. Epilepsialiiton vuonna 2000
tekemassa tutkimuksessa vaikeaa epilepsiaa sairastavat aikuiset kokivat epilep-
sian erityisesti rajoittavan tydelamaa, koulunkayntia, vapaa-aikaa ja harrastuksia
(Toikkanen 2000, 42—-47).

Toisessa tutkimuskysymyksessa yhteiseksi tyytymattomyyden kohteeksi molem-
pien ryhmien kohdalla osoittautui itsetunto. Eroja itsetuntoon annetuilla arvosa-
noilla 16ytyi kuitenkin ryhmien kesken. 2. ryhma antoi enemman arvosanoja itse-
tunnolle arvoilla 0-4 ja selvasti vahemman arvosanoja asteikolla 7-9 kuin 1.
ryhma. (Kuvio 7) Syy 2. ryhmén alhaisempiin arvosanoihin itsetunnon kohdalla

voi olla epatyytyvaisyyden tunne liittyen oman elaman autonomiaan.

2. ryhmassa taloudellisen tilanteen tyytyvaisyyteen annettiin eniten pisteité luke-
mille 1 ja 10. 1. ryhma oli sen sijaan vastannut selvasti enemman arvosanoilla 8
ja 9. (Kuvio 6) Aiemmasta johtopaatoksestamme huolimatta liittyen taloudelliseen
tyytyvaisyyteen seka tyollisyyteen on tuloksissa loppujen lopuksi otettava huomi-
oon, ettd tydelama ja koulunkaynti voivat oleellisesti vaikuttaa taloudelliseen ti-
lanteeseen seka siihen liittyvaan tyytyvaisyyteen. Opinnaytetyon tuloksissa tuli
erityisesti myos ilmi, ettd 2. ryhmaan kuuluvat olivat vastanneet heikoimmilla ar-
vosanoilla paivittdiseen parjdamiseen. Kyselylomakkeessa péivittaisella parjaa-
misella viitattiin esimerkiksi opiskeluun, tydpajaan ja tydhon. Koponen ym. (2007,
909-910) tutkimuksen mukaan epilepsiaa sairastavien jatkokoulutusaste oli al-
haisempi verrokkiryhm&an verrattuna, mihin vaikutti tutkimuksen mukaan merkit-
tavasti epilepsian alkamisika. Epilepsian varhainen puhkeaminen katsottiin ole-
van riskitekija niin sosiaalisessa kuin kognitiivisessa kehityksessa. Liséksi edella
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mainitun tutkimuksen perusteella epilepsiaa sairastavan kohtausten hallinta ol
yhteydessa tydssakayntiin. Myds Kobau ym. (2008, 1-20) tekemdassa tutkimuk-
sessa epilepsia vaikutti tyollistymiseen, vuosiansioihin ja koulutukseen heikenta-

vasti.

Mielenkiintoisena nayttaytyy toisessa tutkimuskysymyksessa erot ryhmien kes-
ken arvosanan 10 kohdalla. Kyseisen arvosanan esiintyminen oli suhteellisesti
suurempaa 2. ryhman kohdalla eli niiden, jotka tarvitsevat muiden tukea asioiden
hoitamisessa tai eivat pysty hoitamaan asioita yksin. 2. ryhméssa arvosanan 10
esiintyvyys oli suhteellisesti suurempaa kaikissa elaman osa-alueissa lukuun ot-
tamatta paivittaista parjaamista. Voidaan siis paatelld, ettd 2. ryhman vastaukset
ovat jakaantuneet vahvasti aaripaihin koko mitta-asteikoille eri osa-alueissa. Tut-
kimusmatriisista on havaittavissa, ettéa ryhman 2. kohdalla oli jopa kolme arvosa-
nan 10 rivistda. Eli kolme ryhman 2. vastaajista olivat vastanneet arvosanalla 10
kaikkiin 3X10D®-elamantilannemittarin osa-alueisiin. Ryhman kokonaismaéara oli
27 vastaajaa. Uskomme, etta vastaajien rehellisyys seké edustavuus koko tutki-
musryhmassa ovat olennaisesti vaikuttaneet edelld mainittuun tutkimustulok-
seen, silla suoranaista tutkimusviitetta kyseiseen ilmiéon ei opinnaytetydn tiedon-

haussa ilmennyt.

Quon ym. (2019, 2821-2828) seka opinnaytetydssamme aikaisemmin esiin tuo-
duissa tutkimuksissa epilepsiaa sairastavialla on melko suuri vaara sairastua jo-
honkin mielenterveysongelmaan, erityisesti masennukseen. Kyseiseen on ha-
vaittu olevan riskitekijand muun muassa kohtaustyyppi ja -tiheys (Foong 2017,
193). Koponen ym. (2007, 910) mukaan huono terveys, kiusaaminen koulussa,
kohtausten hallitsemattomuus ja vaikeudet saada ystavia lisasivat henkisten oi-
reiden todennakoisyytta. Aikaisemmat tutkimukset myds osoittavat, ettd masen-
nus korreloi alentavasti vastaajien antamiin pisteisiin liittyen elamé&nlaatuun.
(Quon ym. 2019, 2821-2828; Foong 2017, 193; Koponen ym. 2007, 910) Aikai-
sempien tutkimusten ja tdssé opinndytetydssa saatujen 2. ryhmén vastausten
vahvan jakaantumisen yksi syy voi olla mielenterveysongelmien suuri esiintyvyys
kyseisessa ryhmassa. Edella mainittu johtopaatds edellyttédd kuitenkin, ettd vas-

taajien rehellisyytta ja ryhman edustavuutta ei tdssé yhteydessa oteta huomioon.



41

Vaikka pitkaaikaissairauksien kohdalla on tehty pitk&én ty6éta stigman, eli leimau-
tumisen haivyttamiseksi yksilo- ja yhteiskuntatasolla, nostaa Mula & Kaufman
(2020) artikkelissaan véhaisen tiedon kaksoisstigmailmitstd ja sen vaikutuk-
sesta. Kaksoisstigmalla tarkoitetaan tasséa yhteydessa epilepsiaa sairastavaa,
jolla esiintyy samanaikaisesti jonkinlaista mielenterveysongelmaa. Taman selvit-
tamiseen tarvittaisiin kuitenkin tutkimusta siitd, kuinka monella 2. ryhmén vastaa-

jista esiintyy mielenterveysongelmia.

Ajoittain suuretkin vaihtelevuudet vastauksissa vastaajan kokeman sairauden
vaikeusasteen mukaan ovat ymmarrettavia ja samassa linjassa aiemman tutki-
mustiedon kanssa. Esimerkiksi tassé opinnaytetyossa kaytettyjen lahteen (Buck
ym. 1999, 675-685) mukaan on epilepsian tyypin ja aktiivisuuden seka tyollisyy-
den todettu olevan merkittava riskitekija elamanlaadussa. Myos Lu & Elliot (2012,
25-28) mukaan epilepsiasta johtuva suurentunut aktiivisuusrajoitus sekéa heikko
sosiaalinen tukiverkosto olivat yhteydesséd huonompaan mielenterveyteen. Koko-
naisvaltaisesti opinnaytetydssa tehdyn tiedonhaun perusteella on paateltavissa,
ettd elama vaikeutuu kaikin tavoin enemman niilla, joilla sairaus ei ole hoitotasa-

painossa.

Opinnaytety0dssa saatujen tulosten mukaan terveyteen oltiin melko tyytymattomia
koko tutkimusryhman kesken. Epilepsialiiton (Toikkanen 2000, 4247) tekemassa
tutkimuksessa 68 prosenttia vastanneista koki terveytensa huonoksi tai keskin-
kertaiseksi. Tassa tutkimuksessa terveydentila nayttaytyi yhtené keskeisena tyy-
tymattdmyyden kohteena, etenkin toisessa tutkimuskysymyksessa ja erityisesti
ryhméan 2. kohdalla.

Molemmissa tutkimuskysymyksissa yhteiseksi tekijaksi nousi ryhmien kohdalla
epatyytyvaisyys itsetuntoon. Baker ym. julkaisemassa tutkimuksessa kohtausak-
tiivisuus ja heikko epilepsiatietous olivat merkittavasti yhteydessd muun muassa
alentuneeseen itsetuntoon (Baker, Spector, McGarth & Soteriou 2005). Koponen
ym. (2007, 910) perusteella hyva terveys, opiskelu tai tydssakaynti, kiusaamatto-
muus peruskoulussa seka helposti solmittavat ystavyyssuhteet olivat yhteydessa

parempaan mindkuvaan. Mindkuva on kasitys omasta itsesta suhteessa ympa-
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réivaan maailmaan. Hyvassa itsetunnossa ihmisella on totuudenmukainen mina-
kuva. (Verneni.net. Ammattilaisille. Emotionaalinen tuki. Identiteetti, minakuva ja
itsetunto.) Vastausten perusteella koettu epatyytyvaisyys erityisesti talouteen,
terveyteen ja itsetuntoon on opinnaytetydssa saatujen tulosten mukaan kytkok-
sissa epilepsiaan sairautena ja erityisesti siihen, kuinka paljon epilepsiaa sairas-
tava tarvitsee apua arjessa. Epilepsiaa sairastava kokee todennékdisesti sairau-

den méaarittelevan mindkuvaa ja rajoittavan elamaa ainakin jollain tasolla.

Kokonaisvaltaisesti aineistoa tarkasteltaessa tulee myonteisena asiana ilmi vas-
tauksista suhteellisesti valittyva tyytyvaisyys sairauden aiheuttamista tekijoista
huolimatta. Asia on nahtavissa vastauksien prosentuaalisista jakaumista eri ar-
vosanojen kesken. Liséksi keskiarvot kaikkien vastaajien kesken olivat lukeman
6 ylapuolella. Mitta-asteikossa luvulla 5 tarkoitetaan, ettei vastaaja ole tyytyméatén
tai tyytyvainenkaan kysyttyyn asiaan. Myos “tyytyvaisyys elamaan kokonaisuu-
tena’- kohdan keskiarvo oli yli lukeman 7 kaikkien vastaajien kesken. Edella mai-
nittujen havaintojen perusteella voidaan siis saada viitteita siita, ettd Suomessa

epilepsiaa sairastava kokee vahintaan jonkinasteista tyytyvaisyytta elamassaan.

7.2 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli saada ajankohtaista tietoa epilepsiaa sairasta-
van elamasta kymmenen eri elaman ulottuvuuden avulla. Tutkimuksessa haluttiin
tarkastella epilepsiaa sairastavan subjektiivista tyytyvaisyytta liittyen itsetuntoon,
terveydentilaan, resilienssiin, ystavyyssuhteisiin, perheeseen, parjagamiseen, ta-
loudelliseen tilanteeseen, asumiseen, elam&an ja omiin vahvuuksiin. Tavoitteena
oli saada tietoa, kuinka tyytyvaisyys nayttaytyy eri ikryhmissé seké eroaako vas-
taukset vastaajan kokeman sairauden vaikeusasteen perusteella. Tutkimuksen
tavoitteena oli myds selvittaa, mitka elaméan osa-alueet nousevat vahvinten esiin

tutkimusaineistosta. Kyselylomakkeen aineistosta tehtiin analyysi ja tulkinta.

Opinnaytetydtason mukaisesti paadyttiin kuvailevaan analysointiin. Kuvailevassa
analysoinnissa otettiin huomioon lukumaaréat ja prosentuaalinen jakauma. Opin-

naytetyon tutkimuksessa ei syvennytty perusteellisiin tutkimusmenetelmiin, mutta
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tdman avulla tietoutta aineistosta voidaan kehittaa. Prosessin aikana haastavalta
nayttaytyi uusien tutkimusmenetelmien hyédyntaminen seké soveltaminen tyo-
hon. Tutkimuksessa keskeinen rajoitus on ollut vaihtelut vastaajien edustavuu-
dessa. Tama on osaltaan suuresta vastaajamaarasta huolimatta voinut vaikuttaa
opinnaytetydomme luotettavuuteen. Vaikka opinndytetydhémme saatuja vastaa-
jia oli 201, luotettavuudessa on otettava huomioon, etta kaiken kaikkiaan Suo-
messa on noin 56 000 epilepsiaa sairastavaa. Opinndytetytssa saatuja tuloksia
voidaan kuitenkin pitaa vahintaan suuntaa antavina ja osittain luotettavinakin, jos
vertaillaan saatuja tuloksia aikaisempaan tutkimusnayttdon Suomesta ja muista

maista.

Opinnaytetydssa saatuja tuloksia voidaan hyoddyntaa, kun halutaan tietda, kuinka
epilepsia vaikuttaa sita sairastavan elamaan. Tulokset auttavat selkeyttamaan,
millaista tukea epilepsiaa sairastava tarvitsee ja missa osa-alueissa tyytymatto-
myytta esiintyy nykypéivana. Opinnaytetydssa tulleiden tutkimustulosten valossa
voidaan pohtia syvemmin, miksi tietyt elamén osa-alueet nousevat kussakin tut-
kimuskysymyksessa vahvinten esille. Tutkimuksessa saatiin yksityiskohtaisem-

paa ja ajantasaisempaa tietoa, mihin elamén osa-alueisiin epilepsia vaikuttaa.

Annettujen arvojen perusteella voidaan hy6dyntaa tietoa siité, kuinka vahvasti
epilepsia vaikuttaa arkielamassa. Opinnaytetydn tuloksia voidaan verrata van-
hempiin tutkimuksiin liittyen epilepsiaa sairastavan elamaan. Opinnaytetyon tu-
lokset nostavat toisaalta esiin my6s ne osa-alueet, joihin epilepsiaa sairastava
kokee tyytyvaisyyttd. Opinnaytetydssamme vahvinten tyytyvaisyyden osa-alu-
eiksi nousi kaikkien vastaajien kesken asumisolot ja perhe, seuraavaksi tyytyvéai-
simpi& oltiin kykyyn voittaa elaméssa eteen tulevia vaikeuksia, paivittdiseen par-
jaamiseen ja elamaan kokonaisuutena. Tassé opinnaytetydssa saatujen vastauk-
sien keskiarvot kaikkien vastaajien kesken olivat lukeman 6 ylapuolella. Aikai-
semman tutkimustiedon pohjalta terveyskasvatus vaikuttaa epilepsiaa sairasta-
van hyvinvointiin ja erityisesti stigman kokemiseen (Forsgren, Ghanean, Jacobs-
son & Richter 2013, 748-751). Taman opinnaytetytn tulosten perusteella saa-
daan viitteitéa ainakin jonkinlaisesta tyytyvaisyydestd Suomessa epilepsiaa sai-
rastavilla. Tyytyvaisyyden yhdeksi isoksi osaksi haluamme nostaa Suomen edis-

tyneen terveyskasvatuksen seka yksil6llisesti tukevan hoidon.
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Opinnaytetyon tarkoitusta ja tavoitetta ajatellen saimme analysoitua ajankoh-
taista tietoa epilepsiaa sairastavien arjesta sekéa elamanlaadusta. Tutkimusai-
neistosta nousi esiin aikaisemman tutkimustiedon tavoin tarkeita, ennalta-arvioi-
tuja asioita. Opinnaytetydprosessin avulla on entisestaan selkiytynyt tarve koti-
maisille lisatutkimuksille epilepsiaa sairastavan elamastéa. Etenkin tuoretta tutki-
mustietoa aiheesta on hyvin vahan, mika on osaltaan voinut vaikuttaa tydmme
luotettavuuteen. Viimeisimmaét vastaavanlaiset suomalaiset tutkimukset aiheesta

on tehty 2000-luvun alussa.

7.3 Opinnaytetytn eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusaineisto kerattiin kyselylomakkeilla séahkoisen linkin kautta Epilepsialii-
ton viestintavalineiden kautta. Tutkimuksessa on keratty henkil6a koskevia taus-
tatietoja niin vdhan kuin mahdollista ja osallistuminen perustuu tutkittavan vapaa-
ehtoisuuteen. Kysely on taysin anonyymi, eli tietoja kasiteltdessa ei ole mahdol-
lista tietdd, kenen vastauksista on kyse. Tutkittaville on tarjottu tietosuojaseloste
nahtavaksi kyselyn yhteydessa. Aineisto on sailytetty Diakonia-ammattikorkea-
koulun Office365-pilvipalvelussa dosentti Sakari Kainulaisen henkilokohtaisen
salasanan takana. Tutkimusaineisto lahetetddn Tampereen tietoarkistolle, kun

tutkimushanke paattyy. (Kainulainen 2018.)

Opinnaytetyon tekija on itse vastuussa tyonsa eettisyydesta. Hanen on hallittava
hyva tieteellinen kaytanto, tAman vastuut ja eettisen ennakkoarvioinnin l&ahtékoh-
dat, tarpeellisuus ja ennakkoarviointimenettely. (Arene 2020, 17-18.) Hyva tie-
teellinen kaytanto tarkoittaa muun muassa seuraavaksi esitettyja asioita. Tutki-
muksessa noudatetaan rehellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimus-
tyossa seka tulosten tallentamisessa. Tulokset tulee myds esittaa ja arvioida
edella mainittujen periaatteiden mukaisesti. Tutkijat ottavat myds muut tutkijat
huomioon asiaankuuluvalla tavalla ja viittaavat toistensa julkaisuihin samalla an-
taen molemmille kuuluvan arvon. Tutkijalla on tarvittavat tutkimusluvat hankittu.

Tutkimuksessa kéaytetaan ja otetaan huomioon tutkimuksen kriteerien mukaisia
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ja eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. (Tutkimus-
eettinen neuvottelukunta 2012, 6.) Tassa opinnaytetyéssa on huomioitu edella
mainitut asiat. Olemme perehtyneet tarkoin Arenen julkaisuun ja noudattaneet
hyvaa tieteellisté kaytantod. Lahdeviitteet on tehty tarkoin muita tutkijoita kunni-

oittaen ja ohjeistuksia noudattaen.

Reliaabelius tutkimuksessa tarkoittaa, ettéd taméa antaa ei-sattumanvaraisia tulok-
sia. Tutkimus on luotettava ja tarkka, jos mittausta toistettaessa saadaan sama
tulos tutkijasta rippumatta. Reliaabeliutta tulee tarkastella jo tutkimuksen aikana,
mutta siihen liittyvia asioita voi tarkastella myds tutkimuksen jalkeen. Ennen kaik-
kea on siis kyse tarkkuudesta tutkimuksen toteutuksessa. Arviointina on tutki-
musprosessin aikana hyva pohtia muun muassa miten otos edustaa perusjouk-
koa, millaisia mahdollisia mittausvirheita tutkimukseen liittyy ja ovatko kaikkia
muuttujia koskevat tiedot syotetty huolellisesti. (Vilkka 2007, 149.)

Validius tarkoittaa tutkimuksen kykya mitata mita tutkimuksessa on tarkoituskin
mitata. Validiuteen liittyy mittarin tai kyselylomakkeen kriittinen tarkastelu. Poh-
dittavia asioita ovat muun muassa vastaajalle esitetyt kysymykset, vastausvaih-
toehdot, valitun asteikon valinta ja onnistuminen teoreettisten kasitteiden muun-
tamisessa arkikieleen. (Vilkka 2007, 150.)

Tahan opinnaytetydhon lukeutunut perusjoukko on maaritelty ja rajattu tarkasti.
Opinnaytetyon luotettavuutta ovat lisdnneet aineiston ja tulosten tarkistus mo-

neen otteeseen. Liséksi tutkimuksen osallistujien maéara on suuri.

Tutkimusta toteuttaessa keskeiset virheldhteet on syyta tunnistaa, jotta virheiden
osuus pystyttaisiin - minimoimaan. Kyselytutkimuksessa ei varmasti tiedeta,
kuinka vakavasti vastaajat osallistuvat tutkimukseen. Standardoitu vastauslo-
make saattaa ohjata kyselyyn osallistuvaa vastaamaan tavoilla, jotka ilman kyse-
lya ei kuvasta vastaajan ajatusmaailmaa. Lomakkeen vastaamisessa vastaaja
voi myos esimerkiksi kirjata vastauksen tahallisesti tai vahingossa vaarin. Vas-
taajien vastauksista saatu otoksen yhteenvedon virheelliset menetelméavalinnat

tai laskuvirheet voivat vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. (Vilkka 2007, 152-153;
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Holopainen & Pulkkinen 2008, 41.) Opinnaytetyon luotettavuuden kannalta us-
komme, ettd vastaajien rehellisyys, vakavuus, ymmarrys tai virheet ovat saatta-

neet vaikuttaa erityisesti toisen tutkimuskysymyksen tuloksiin.

Virheldhteessa tulee ottaa huomioon vastaamatta jattaneiden osuus ja erilaisuus
vastanneisiin verrattuna (Vilkka 2007, 154). Tassa opinnaytetydssa vastaamat-
tomuudesta johtuvat virhel&hteet ovat saattaneet vaikuttaa tuloksiin merkittavasti.
Toisessa tutkimuskysymyksessa vastaajien kokonaismaaréa oli 200, naistd 173
lukeutui 1. rynmaan. 2. ryhmassa vastaajia oli siis selvasti vahemman kuin 1.
ryhmassa. 2. ryhmaa edusti 13,5 prosenttia kaikista tutkimukseen otetuista hen-
kiloista. Lisaksi tutkimuksen sahkoiselld kyselytavalla on saattanut olla vaikutusta
vastausmaariin ja perusjoukkoon. Aihepiirin tutkimuskato Suomessa on myds
saattanut vaikuttaa opinnaytetydémme luotettavuuteen, silla valtaosa kaytetyista

tutkimuksista ovat olleet kansainvélisia.

Opinnaytetyossa kaytetty aineisto tullaan poistamaan tekijoiden kaytosta asian-
mukaisesti prosessin valmistuttua. Tutkimusaineisto tullaan toimittamaan Tam-

pereen tietoarkistolle tutkimushankkeen paattyessa (Kainulainen 2018).

7.4 Jatkotutkimusaiheet

Laajan kyselylomakkeen avulla saatu aineisto luo mahdollisuuksia jatkotutkimuk-
sille. Taman opinnaytetyon jatkona voisi kasitella laadullisena tutkimuksena yksi-
tyiskohtaisemmin, millaisista asioista epilepsiaa sairastava hyotyisi, jotta elaman
eri osa-alueet parantuisivat. Lisaksi nykyinen tutkimusaineisto luo itsessaan jo
tilaisuuden aihepiirin laajempaan tutkimukseen. Aineiston avulla voitaisiin esi-
merkiksi tutkia, miten sukupuoli, epilepsia alkamisika tai kohtaustiheys vaikutta-
vat 3X10D®-elaméantilannemittarin osa-alueisiin. Kyselylomakkeessa vastaajilta
on keratty tietoa oheissairauksista, joten ndiden yleisyys ja vaikutus elamanlaa-

tuun voisi myos olla yksi vaihtoehto jatkotutkimusaiheelle.

Toisessa tutkimuskysymyksessa kummassakin ryhméssa vahvinten noussut al-

hainen tyytyvaisyys itsetuntoon voitaisiin ottaa myds tarkemmin tarkasteluun.
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Stigman ja kaksoisstigman kokemista epilepsiaa sairastavalla sekd sen vaiku-
tusta Suomessa voitaisiin arvioida yksityiskohtaisemmin. Aiempien tutkimusten
perusteella epilepsiaa sairastavilla voi olla suurikin riski sairastua johonkin mie-
lenterveysongelmaan. Mulanin ja Kaufmanin artikkelissa (2020) on nostettu esiin
kaksoisstigman uhka epilepsiaa sairastavilla. Kyseisesta aiheesta on télla het-

kella vahan tutkimustietoa.
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LIITE 1. Saatekirje ja kyselylomake

TIEDOTE TUTKITTAVILLE

Vaikka kyselyssa ei kartoiteta arkaluonteisia asioita, kerrotaan jokaiselle vastaa-
jalle tutkimuksen sisallosta seuraavaa:

TERVETULOA VASTAAMAAN EPILEPSIA JA ARKI -KYSELYYN

Epilepsia-liitto ja Diakonia-ammattikorkeakoulu keraavat tietoa epilepsiaa sairas-
tavien arjesta uudella 3X10D®-elamantilannemittarilla. Tutkimukseen toivotaan
eri-ikaisia vastaajia ja kaikista kohtausten oireiden vaikeusasteista.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista eiké se vaikuta mitenkdan muu-
hun toimintaan tai palveluihin, joita saat. Voit myds jattda vastaamatta sellaisiin
kysymyksiin, joihin et halua vastata.

Tutkimuksen tavoitteena on kartoittaa epilepsiaa sairastavien arjen sujumista
ja terveyteen liittyvaa elamanlaatua. Tulosten perusteella suunnitellaan Epilep-
sialiiton toimintaa ja tuloksilla nostetaan yleiseen keskusteluun epilepsiaa sairas-
tavien elamantilanteita.

Kysely toteutetaan Epilepsialiiton viestintavalineita hyddyntaen sahkdgista loma-
ketta.

Tutkimustietoja kasitellaan luottamuksellisesti.

Tutkimusaineistosta vastaavat Epilepsialiitto ja Diakonia-ammattikorkeakoulu.
He huolehtivat siitd, etté aineistosta eivat muut tutkijat tunnista yksittaisia henki-
l6ita. Mydskaan tulosraporteista ei voi tunnistaa yksittaisen henkilon vastauksia.

Tutkimusaineistosta laaditaan tilastolliset tulokset taulukkomuodossa Epi-
lepsialiitolle. Tuloksia raportoidaan myos tieteellisina julkaisuina kotimaisissa ja
kansainvalisissa tiedelehdissa. Lisaksi kirjoitetaan suurelle yleisélle tarkoitettuja
artikkeleita.

Aineiston arkistoinnissa toimitaan hyvan tieteellisen tavan mukaisesti tarjoa-
malla sita tutkimuksen loputtua Tampereen Tietoarkistoon.

Tutkimuksen johtaja, dosentti Sakari Kainulainen, Diakonia-ammattikorkea-
koulu, sakari.kainulainen@diak.fi

EPILEPSIA JA ARKI -TUTKIMUKSEN TIETOSUOJASELOSTE

Tassa tietosuojaselosteessa kerrotaan siitd, kuinka henkil6tietoja kasitellaan tie-
teellisesséa tutkimuksessa EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) mu-
kaisesti. Henkilotietoja ovat sellaiset tiedot, joiden perusteella henkilé voidaan
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tunnistaa suoraan tai valillisesti esimerkiksi yhdistamalla yksittdinen tieto johon-
kin toiseen tietoon, joka mahdollistaa tunnistamisen.

Tutkimuksen rekisterinpitgjana toimivat Epilepsialiitto ja Diakonia-ammattikor-
keakoulu. Yhteyshenkiléna henkilotietojen kasittelyyn liittyvissa asioissa toimii
dosentti Sakari Kainulainen Diakonia-ammattikorkeakoulusta, puhelin 040
8696018.

Dosentti Sakari Kainulainen vastaa tutkimusaineiston kokoamisesta ja laatii tilas-
toraportin Epilepsialiitolle. Ennen aineiston luovuttamista Epilepsialiitolle yhteys-
henkild karkeistaa aineiston sille tasolle, ettei yksittaisia henkil6itd voida tunnis-
taa. Taman jalkeen alkuperdinen aineisto tuhotaan.

Tutkimus toteutetaan yhdella kyselylomakkeella kertatutkimuksena. Tutkimuksen
kestoaika on korkeintaan kolme vuotta. Taman jalkeen tutkimusaineisto toimite-
taan nimettdmana Tampereen Tietoarkistoon.

HenkilGtietoja kaytetdan tieteelliseen tutkimukseen. Tietojarjestelmissa kasitelta-
vat tiedot on suojattu kayttajatunnuksella, salasanalla, kayton rekisteréinnillajaku-
lunvalvonnalla. Téassa tutkimuksessa aineisto on anonymisoitua niin, etta aineis-
tosta ei voi tunnistaa sitéa kenen vastauksista on kyse.

Tutkimusaineisto sisaltda niitéd henkilotietoja, joita vastaaja antaa kyselylomak-
keella. Naita ovat ikd, sosioekonominen asema, perhesuhteet, sukupuoli ja tut-
kinto (koulutus) seka epilepsiaan liittyvat kysymykset. Tietoja voidaan siirtda
EU:n tai ETA:n ulkopuolelle, mikali aineistoa tutkii ulkomainen tutkija tai suoma-
lainen tutkija analysoi aineistoa alueen ulkopuolella. Tutkimuksen osalta on tehty
eettinen ennakkoarviointi padkaupunkiseudun ihmistieteiden eettisessa toimi-
kunnassa.

EPILEPSIA JA ARKI-KYSELY

Lue ensin kysymys ja arvioi sen jalkeen jokaiselta rivilta arvioitava
asia ja rastita mielestasi sopivin numero (0-10).

Nolla tarkoittaa, ettd olet erittain tyytymaton ja kymmenen erittain tyy-
tyvainen. Numeron viisi kohdalla et ole tyytymaton tai tyytyvainen.

Kun ajattelet nykyhetked, niin kuinka tyytyvainen olet seuraaviin asioihin?

1 terveydentilaasi

(e | 2] =2]=]=]= ] |7 [= [= [2]

2 kykyysi voittaa elaméassa eteen tulevia vaikeuksia

(e | 2] =2]=]=]= ] |7 [= [= [2]

3 asumisoloihisi

(e | 2] =2]=]=]= ] |7 [= [= [2]
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4 péaivittaiseen parjadamiseesi (esim. opiskelu, tydpaja, tyo)

(e | 2] =2]=]=]=]=/]7[=|]

©

o)

5 perheeseesi

(e | 2] =]=]=]= ] |7 [= [= [2]

6 luotettavien ystavien maaraan

(e | > [ =]=1]=]

7 taloudellisen tilanteeseesi

(e | > [ =]=1]=]

n
o
|
|
B

o)

n
o
|
|
B

[ 2]

8 omien vahvuuksiesi kehittdmiseen (esim. harrastamalla mieluisia asioita)

(e | 2] =]=]=]=]= |7 [= [= [2]

9 itsetuntoosi

(e | 2] =]=]=]=]= |7 [= [= [2]

10 elamé&asi kokonaisuutena

(e | 2] =2]=]=]=]<]7 [= [= [2]

Ajattele edellista tuntia ja vastaa seuraaviin kolmeen kysymykseen.
Missa olit? Kotona",/'Luonnossa, ulkona" /"Ty6- tai opiskelupaikassa (vast)"
["Kaupungilla" /"Kylassa" ["Harrastuspaikassa"

Kenen kanssa olit?
"Yksin" ["Puolison (vast.) kanssa" /"TyOkavereiden (vast.) kanssa" /"Lasten
kanssa" /"Ystavien kanssa" /"Tuntemattomien joukossa"

Mita teit? "Toita" /"Arjen rutiineja” /"Lepasin tai rentouduin” /"Opiskelin” /"Harras-
tin liilkuntaa (vast.)" /"Hoidin asioita" /"Ruokailin" /"Seurustelin (ml. intiimi)" /"Osal-
listuin yhteistilaisuuteen™ /"TV, Internet, radio (vast)" /"Harrastin lukemalla tai
kuuntelemalla" /"Hoidin lasta (vast)" /"Matkustin johonkin" /"Seurasin (yleiso)ta-
pahtumaa" /Minulla oli epilepsiakohtaus

Taustatietoja
Milloin sinulla diagnosoitiin epilepsia? Vuonna

Onko sinulla epilepsian liséksi joku muu laékarin toteama sairaus? Ei/Kylla,
mika

Kuinka usein olet saanut kohtauksia viimeisen vuoden aikana? Paivittain /
Vahintdan kerran viikossa, ei kuitenkaan paivittain / Vahintaan kerran kuukau-
dessa, ei kuitenkaan viikoittain / Joitakin kertoja kuluneen vuoden aikana /Viimei-
sestd kohtauksesta on kulunut yli vuosi. Kuinka kauan? __ vuotta /Muu
mik&a?
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Tarvitsetko yleensa epilepsiakohtauksen aikana tai sen jalkeen toisten
apua? Ei /Kylla hieman /Kylla paljon

Miten vahvasti epilepsia vaikuttaa elamaasi? Ei lainkaan /Tekee asioiden hoi-
tamisesta hieman vaikeaa /Tarvitsen muiden tukea asioiden hoitamisessa /En
saa asioitani hoidettua yksin

Miten epilepsia vaikuttaa seuraaviin asioihin elamassasi? (Ei ollenkaan /
Jossain maarin / haittaa/rajoittaa elamaa suuresti)

Tybelamaan

Koulunkayntiin tai opiskeluun

Kotiasioiden hoitamiseen

Perhe-elamaan

Ystavyyssuhteisiin

Vapaa-aikaan

Harrastuksiin

Autolla ajamiseen

Yksin matkustamiseen

Lukemiseen tai kirjoittamiseen

Muistitoimintoihin

Muuhun, mihin?

Kuvaile tarkemmin milla tavoin epilepsia vaikuttaa elaméasi (jos vaikuttaa):

Miten koet ihmisten suhtautuvan epilepsiaan sairautena?

Mika on peruskoulutuksesi? Suoritan peruskoulua /Peruskoulu (vastaava) /Yli-
oppilas /Ammatillinen koulutus /Ammattikorkeakoulu tai alempi korkeakoulu
/Ylempi korkeakoulu

Millaisessa kotitaloudessa asut talla hetkella? Asun yksin /Asun aidin tai isan
kanssa / Asun molempien vanhempieni kanssa / Asun puolison kanssa, ei lapsia
/ Asun puolison ja lasten kanssa / Olen yksinhuoltaja

Olen talla hetkella... Opiskelija /Elakkeelld /Ty6ton yli 6 kuukautta /Maanviljelija
/Yrittdja /Tyontekija /Alempi toimihenkild /Ylempi toimihenkild

Olen Mies /Nainen /Muu

Ikasi vuotta

Miss& maakunnassa asut?
Oletko epilepsiayhdistyksen jasen? En /Kylla
Oletko saanut vertaistukea Epilepsialiiton kautta? Olen hakenut mutta en

saanut /Olen hakenut ja saanut, millaiseksi kuvaat vertaistuen merkitysta sinulle?
/ En ole kokenut vertaistukea tarpeelliseksi



