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epilepsialiitto



Epilepsialiiton toiminta-ajatus

Epilepsialiiton toiminta-ajatuksena on tukea epilepsiaa
sairastavia eldmaan tasa-arvoisina muun vieston kanssa
sekd tukea heitd, heiddn omaisiaan ja muita ldheisiddan
timan tavoitteen saavuttamiseksi.

Epilepsialiiton arvot

« Thmisen kunnioittaminen
 Tasa-arvo
o Asiakaslahtoisyys
o Jatkuva kehittyminen

Strategiset painotukset

1. Avoin suhtautuminen epilepsiaan ja sen
monimuotoisuuteen
2. Laadukas kokonaisvaltainen hoito ja kuntoutus
3. Osallisuuden edistdminen
4. Arkiselviytymisen tukeminen ja turvaaminen

Faktaa epilepsiasta

« Epilepsia on monimuotoinen neurologinen pitkiaikaissairaus,
jonka hoito jatkuu usein lépi elamén.

* 56 000 suomalaisella on erityiskorvattuusoikeus epilepsialdakkeisiin.
« Epilepsiaan voi sairastua missé idssé tahansa,
yleisimmin kuitenkin varhaislapsuudessa tai ikddntyneena.

« Vuosittain epilepsialddkitys aloitetaan noin 3 000 henkilolle,
joista noin 800 on alle 15-vuotiaita.

« Jatkuvaa epilepsialdakitysta tarvitsee 36 000 henkil6a.

* 9 000 henkil64 sairastaa ns. vaikeahoitoista epilepsiaa.

Heistd osa hyotyy epilepsiakirurgiasta.
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Epileptinen kohtaus on aivotoiminnan ohimeneva
hiirio, joka johtuu hermosolujen liiallisesta, poik-
keavasta sihkoisestd toiminnasta laajuudeltaan
vaihtelevalla aivoalueella. Epilepsia on taipumus
saada epileptisia kohtauksia toistuvasti. Jo yksikin
kohtaus riittdd osoittamaan taipumuksen, jos taus-
talta loytyy selvé aivojen vaurioituminen joka sopii
aiheuttamaan kohtauksen. Syitd aivojen vaurioitu-
miselle ja poikkeuksellisen purkausherkkyyden ke-
hittymiselle tunnetaan satoja, ellei tuhansia. Nain
ollen epilepsia ei ole yksi sairaus, vaan laaja joukko
erilaisia neurologisia sairauksia, joiden vaikutuk-
set henkilon elimain vaihtelevat suuresti. Siksi on
mahdotonta vastata kysymykseen, millainen sairaus
epilepsia on, tietiméttd mistd epilepsiasta puhutaan.
Esimerkiksi osa lapsilla ja nuorilla alkavista
epilepsioista perustuu muutoin normaalin hermo-
verkoston solujen liialliseen drtyvyyteen solujen io-
nikanavien geneettisen poikkeavan toiminnan poh-
jalta. Aivojen rakenne on néissd epilepsioissa kuvan-
taessa normaali, epilepsiaan ei liity muita liitdinnais-
oireita ja vaste ladkehoidolle on hyva. Periytyvin tai-
pumuksen pohjalta syntyvit eli geneettiset epilepsi-
at voivat siis olla ennusteeltaan myos hyvélaatuisia.
Kohtaukset ja niiden jélkitilat sindnsa voivat joskus
olla rajujakin, mutta kun ne saadaan ladkkein lop-
pumaan, muita ongelmia ei useinkaan kehity. Epi-
lepsian kanssa on helppo eld4, kun muistaa ottaa sen
aiheuttamat pienet rajoitukset huomioon.
Kuitenkin osa geneettisista talld hetkelld tunne-
tuista oireyhtymisté aiheuttaa vaikeahoitoisemman
tilanteen, jossa epilepsiaan liittyy vaikeita erityyppi-
sid kohtausoireita, laajoja aivojen rakenteellisia hai-
rioitd ja jopa etenevad hermosolujen tuhoutumista
sekd kognitiivisten taitojen kehityksen pysdhtymis-
td tai taantumista. Nama oireyhtymit ovat esimerk-
keja epilepsioista, jotka valtaavat koko sairastavan
ja hidnen perheensi eldimin ja rajoittavat sitd mer-
kittdvésti. Usein ndma oireyhtymét ovat ns. har-

Puheenjohtaja, professori Reetta Kalvidainen

vinaissairauksia,
jotka ovat henked
uhkaavia eli nii-
hin liittyy mer-
kittavasti suuren-
tunut varhaisen
kuoleman riski ja
niiden hoito vaatii
merkittdvdd eri-
tyisosaamista.

Aivojen ra-
kenteelliset hairi-
ot voivat olla myds
paikallisia, kuten aivovamman arpi, aivoverenkier-
tohdirion jalki tai aivokasvain, jotka saattavat oireil-
la pelkdstiin epilepsiakohtauksella. Riippuen vau-
rion sijainnista henkil6lld voi olla tai olla olematta
my6s muita neurologisia, kognitiivisia ja psyykki-
sid oireita. Epilepsiakohtaukset saadaan kuriin 1aak-
keilla kokonaan tai osittain. Epilepsian vaikutus sai-
rastavan ja hanen perheensi elamadn vaihtelee ti-
lanteesta riippuen.

Epilepsiakohtaus on merkki aivojen toiminnan
ja usein rakenteen héiriosti ja sen syy on aina selvi-
tettavd. Osaan epilepsioista sopivat vain tietyt laak-
keet ja epilepsiatyyppi vaikuttaa lddkevalintaan ja
sitd kautta ennusteeseen. Osa potilaista tarvitsee
heti neurokirurgista leikkaushoitoa kasvaimen tai
verisuonimuutoksen hoitoon. Osa tarvitsee syopa-
hoitoa. Osaa voidaan auttaa epilepsian kirurgisel-
la hoidolla tai ruokavaliolla, jos laakkeet eivit auta.

Diagnoosiksi ei riitd “todettiin epilepsia”, vaan
on kysyttava tarkemmin: "Mika epilepsia minulla
on ja misté se johtuu?” Kaikille ei vield nykymene-
telmin pystytd l6ytiméan epilepsian tarkkaa syyta,
mutta sekin on tirked tieto, ettd nykymenetelmin on
tutkittu eikd syytd 16ytynyt. Ei vield tindédn, mutta
ehkd huomenna. Epilepsian kanssa eldminen ja epi-
lepsian hoitaminen on jatkuvaa uuden oppimista.




Epilepsialiiton tehtdvana on tukea epilepsiaa sai-
rastavia ihmisid ja heiddn ldheisidén eliméén tasa-
arvoisina muun vdeston kanssa. Strategian mukai-
sesti vuonna 2010 toiminnassa painottuivat avoin
suhtautuminen epilepsiaan sekd hyvin hoidon,
kuntoutuksen ja osallisuuden edistiminen. Lisak-
si vaikutimme epilepsiaa sairastavien ihmisten ar-
kiselviytymistd tukeviin ja turvaaviin palveluihin.

Liiton edunvalvonnassa ja jarjestétoiminnassa
nidkyy valtakunnallinen ja kansainvalinen vaikut-
taminen sekd alueellinen ja paikallinen toiminta.
Toiminnassa on keskeistd yhteistyé muiden jirjes-
tojen ja alan toimijoiden kanssa. Liiton toiminnan-
johtaja ja jarjestopaallikko vastaavat kansallisesta
ja kansainvilisestd vaikuttamisesta yhdessa luot-
tamushenkildedustajien kanssa. Epilepsiayhdistys-
ten sitoutuminen yhteisiin painotuksiin ja toimin-
nan toteuttamiseen tekee liitosta eri tasoilla niaky-
vdn ja vaikuttavan potilasjérjeston.

Epilepsiaa epéilemittd oikeus ja mahdollisuus hy-
vadn elamddn - strategiakausi 2007-2010 paattyi.
Arvioimme vuoden aikana epilepsiayhdistysten ja

Kansalais- ja vapaaehtoistoiminnalle toivotaan
vahvempaa panostusta liiton uuteen strategiaan.

sidosryhmien kanssa strategian toteutumista, toi-
mintaympdriston muutosten aiheuttamia haastei-
ta ja ldhiaikojen resursseja pohjatyond linjausten
paivittdmiseksi.

Liitto jarjesti jasenyhdistyksille valtakunnalli-
sen jarjestokoulutuksen, jonka yhtend tavoitteena
oli strategian toteutumisen arviointi. Yhdistykset
toivoivat, ettd kansalaistoiminta ja vapaaehtoistyo
saisivat vahvemman osuuden liiton pdivitettavés-
sé strategiassa.

Toteutimme verkkokyselyn epilepsiahoidon
ammattihenkilostolle. Ammattihenkil6sté koros-
ti liiton asiantuntevan tiedotuksen ja kuntoutus-
toiminnan merKkitystd potilaille ja perheille. Ke-
hittimishaasteeksi nousi mm. nuorten tukeminen
ja houkutteleminen mukaan kuntoutukseen ja jar-
jestotoimintaan.

Ammattihenkil6t valittivat myds huolen vapaa-
ehtoistoimijoiden riittavyydestd yhdistystoimin-
nassa.Ammattihenkilosto itse kaipaa tukea hoidon
ohjauksen kehittimiseen.

Teimme avoimen verkkokyselyn myds epilep-
siaa sairastaville ja heiddn laheisilleen. Liitto sai
toiminnastaan myonteistd palautetta ldhinna tie-
dotusaineistoista ja kuntoutustoiminnasta. Epilep-
siaa sairastavat henkilot ja heidan laheisensd odot-
tivat henkistd tukea erityisesti sairastumisen al-
kuvaiheessa. Vastaajat kokivat, ettd yhdistyksilld
on “vaikean epilepsian imago”. Useat kokivat yh-
distystoimintaan osallistumisen esteeksi oman tai
lapsensa sairauden aiheuttaman elimintilanteen
- omaishoito kuormittaa.

Liiton hallitus ja henkil6sto arvioivat yhteiskun-
tapolitiikan vaikuttajien kanssa julkisen tervey-
denhuollon ja lddkepolitiikan haasteita, epilepsia-
hoidonohjauksen kehittdmisté, Kela-kuntoutuksen
suuntia, epilepsiaa sairastavien kehitysvammaisten
asumisjarjestelyitd tulevaisuudessa sekd RAY-ra-
hoituksen linjoja ja mediakentdn muutoksia.



Epilepsiaviikolla
yhdistykset
jarjestivat
yleisttilaisuuksia,
joihin osallistui
yhteensa 650
kuulijaa.

Asiantuntijaryhméa
pohti yhdessa
liiton hallituksen
ja tyéntekijoiden
kanssa
terveydenhuollon
tulevaisuuden
haasteita, jotka
vaikuttavat myos
liiton strategisiin
linjauksiin.

Epilepsialiitto voi olla mukana pitkiaikaissai-
rauksien hoidon vaikutusten mittaamisessa eld-
manlaatukysymyksilld. Liitolta vaaditaan vaikut-
tamistoimenpiteitd lddkepolitiikkaan. Korvaus-
politiikka saattaa aiheuttaa uhkaa joidenkin epi-
lepsialadkkeiden saatavuuden jatkuvuudessa Suo-
messa. Ty6llistymiskysymykset nousevat myos
vaikuttamistyon kohteeksi strategiaan: liittokin
voi edistdd monin tavoin epilepsiaa sairastavien
tyollistymistd ja panosta tydomarkkinoilla. Liiton
tiedotuksessa lisdtdan vuorovaikutuksellisuutta
ja hy6dynnetddn enemmin sosiaalista mediaa.
Kehittdmistydssa liitto vahvistaa yhteisty6td mui-
den jérjestdjen kanssa. Pdivitetty strategia hyvak-
sytdan vuoden 2011 liittokokouksessa.

Iloista kampanjointia kasvoilmeelld

Uudentyyppinen kampanjointi alkoi vuonna 2009,
kun kédynnistimme face to face -tyyppisen koh-
taamiseen perustuvan kampanjointityon yhdistys-
ten kanssa. Jatkoimme kampanjointia talla samal-
la toimintamallilla my6s toimintavuonna. Teema-
na oli epilepsian syiden esiin nostaminen: ”56 000

lloinen kasvopaita heratti mydnteista huomiota
epilepsiaviikon tapahtumissa.

Strategiapdivan asiantuntijat ja
alustusten aiheet:

Toimitusjohtaja Pasi Holm,

Pellervon taloustutkimus:

Vammaisten ty6llisyyden tutkimus

Sairaanhoitaja Mirja Jidrviseutu-Hulkkonen,
Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri:
Epilepsiaa sairastavan potilaan ohjaus

Kuntoutuspéillikko Tiina Huusko,
Kansanelékelaitoksen kuntoutuksen linjaukset
Toiminnanjohtaja Pekka Lapinleimu,
Kuuloliitto ry, RAY:n hallituksen jdsen:
Raha-automaattiyhdistyksen avustustoiminnan suunta
Johtaja Markku Niemeld, Eteva kuntayhtymai:
Kehitysvammaisten asumiskysymykset

Johtaja Lauri Pelkonen, STM,

ladkkeiden hintalautakunta:

Epilepsialaakitys osana ladkepolitiikkaa

Toimittaja Pdivi Repo, Helsingin Sanomat:
Median murros

Professori Olli-Pekka Ryynénen,
Itd-Suomen yliopisto:
Terveydenhuoltojarjestelma ja vaikuttavuus




erilaista tositarinaa epilepsiasta”. Yhdis-
tykset jarjestivit 17 feissaustapahtumaa,
jotka kerdsivdt kymmenien tuhansien
suomalaisten huomion. Myo6s suoria feis-
sauskontakteja syntyi satoja. Lisaksi yh-
distykset jdrjestivat yhdessd ladketieteen
asiantuntijoiden kanssa 17 yleisétilaisuut-
ta, joissa kerrottiin liiton tuottaman uuden
kalvosarjan avulla epilepsian syisté ja hoi-
doista. Tilaisuudet kokosivat 650 henkil6a
ja asia sai huomioita maakuntalehdissé to-
teutetussa tapahtumamarkkinoinnissa. Toi-
mintavuonna suuntauduimme jo Euroopan
ensimmaiseen epilepsiapdivain, joka jarjestettiin
14.2.2011. Pédivdan teemana on Epilepsian monet
kasvot ja erityisend kohderyhméni ovat vaikuttajat
EU:ssa sekd kansallisella ja paikallisella tasolla.

Vahvaa asiantuntijuutta

Epilepsialiitto toimii potilasjirjestona kiintedssa
yhteistyossé epilepsiahoidon ammattihenkildston
kanssa. Toimintavuonna yhteistyo huipentui yhtei-
sen verkkoprojektin tuottaman epilepsia.fi —por-
taalin ja sen ylldpitdmisen vakiintuneeseen toimin-
takédytantoon yhdessd Suomen Epilepsiaseuran ja
Epilepsiatutkimussddtion kanssa.

Portaali sai tunnustusta my6s RAY:n ja Tekryn
arvioinnissa. Kolmen eri toimijan yhteisid sivu-
ja pidettiin onnistuneina, epilepsia-alan viimei-
sin tieto on titen helposti saavutettavissa. Arvioi-
jat pitivit sivustoa selkedni ja ulkoasua raikkaana.

Liitto esitti epilepsiahoidon asiantuntijaa mu-
kaan sosiaali- ja terveysministerion ja liikenne- ja
viestintdministerion ajokykyyn liittyvdan lainsaa-
dédntoty6hon, joka nousee EU:n ajokorttidirektii-
viin paivityksen pohjalta. Padmadridna on saada
suomalainen ajokyky4 sditeleva lainsaddanto tar-
kistettua vuoden 2011 kesddn mennessa.

My®s liiton kuntoutustoiminnassa jatkui vah-
va yhteistyo hoitotahon kanssa. Liiton aluesihtee-
rit rakensivat tukiryhméatoimintaa epilepsiaa sai-
rastaville ja heiddn ldheisilleen eri puolilla maa-
tamme yhteistyosséd julkisen terveydenhuollon
kanssa. Tamé kuntoutuksen avomuotoinen pal-
velu syntyi erillisessd projektissa vuosina 2007-

Feissaustapahtumissa kohdattiin
ihmisia kasvokkain ja kerrottiin
epilepsiasta ja sen syista.

2009, ja malli vaatii vield panostuksia toiminnan
vakiinnuttamisessa. Liiton tuottamien Aikuisen
epilepsia ja Ikddntyvén epilepsia —oppaiden pai-
vitykset sekd Ensiapuohjeistus syntyivat tiiviissa
yhteistyossd asiantuntijoiden kanssa. Ensiapuoh-
jeistusta varten tyotddn jatkoi vuonna 2009 ni-
metty tydryhma, jossa oli liiton esittdmien asian-
tuntijoiden ohella myo6s julkisen terveydenhuol-
lon ensihoidon asiantuntija ja Suomen Punaisen
Ristin edustaja.

Monipuolista verkostoyhteistyotyota
kotimaassa
Epilepsialiitto toimii epilepsiaa sairastavien tarpei-
den ja etujen mukaisesti monissa sosiaali- ja terve-
ysalan verkostoissa. Liitto tuki Sosiaali- ja terveys-
turvan keskusliiton, Sosiaali- ja terveysjdrjestdjen
yhteistyoyhdistys YTY:n ja Terveyden edistami-
sen keskuksen toiminnan yhdistimisté ja uuden
kattojdrjeston perustamista, minka jilkeen aiem-
min toimineet kolme erillistd jarjestd lakkaute-
taan. Kattojarjestomme avulla vaikutamme sosiaa-
li- ja terveysjarjestojen toimintaedellytyksiin kuten
avustustoiminnan linjauksiin, varainhankinnan
mahdollisuuksiin ja viranomaisyhteistyon kautta
kuntoutuksen palvelutoimintaan. Liitto nosti kat-
tojdrjestojen kanssa paattajien tietoisuuteen myos
kansalaisjarjestojen tekemén tyon merkitysta.
Epilepsialiitto oli yhteisty6kumppani Asumis-
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palvelusddtio ASPAn Omaan elaméddn —turval-
lisen asumisen —projektissa vuosina 2007-2010.
Projektin tavoitteena oli vaikeita ja harvinaista
epilepsioita sairastavien ja muiden erityisryhmi-
en ihmisten itsendisen ja turvallisen asumisen tu-
kitoimien ja -palveluiden kehittdminen. Projek-
ti padttyi vuoden 2010 lopussa. Projektista val-
mistui yksilollisen epilepsian kuvailulomake ja
Turvallinen asuminen ja epilepsia —opas, joita saa
jatkossa Epilepsialiitosta. Néiden liséksi kehitet-
tiin ammattilaisille vaihtelevan avuntarpeen ar-
viointiviline ASTA(TM) -lomakkeisto, jota on jo
koekaytetty ainakin 200 organisaatiossa ympari
Suomen.

Liitto on yksi ASPA:n perustajajirjestoistd ja
vaikuttaa yhdessd 12 muun perustajajirjeston
kanssa vammaisten ihmisten itsendisen asumi-
sen edistimiseen. ASPA:1ld on runsaat 600 tuki-
asuntoa eri puolilla maata. Lisaksi ASPA omistaa
ASPA Ovy:n, joka tuottaa asumispalveluja.

Epilepsialiitto toimi vuonna 2010 Neurologis-
ten vammaisjarjestojen (NV) varapuheenjohta-
jana. Jarjestoon kuuluu 14 neurologisen alan po-
tilasjdrjestod. N'V:in tavoitteena on edistdd neuro-
logisesti sairaiden ja vammaisten ihmisten hyvaa
elaméa. NV vaikutti kansallisesti, alueellisesti ja
paikallisesti kohderyhmansi oikeuksiin ja levitti
tietoa kohderyhmén sairauksista ja vammoista.
Keskeistd on ollut alueellisen toiminnan nakyvéak-
si tekeminen ja potilasyhdistystemme vapaach-
toistoiminnan tukeminen. Toimintavuonna NV
otettiin uudella tavalla huomioon kumppanina
muun muassa sosiaalisen lomatoiminnan kehit-
tamisessd ja RAY yhteistyossa.

Liitto on mukana my6s Vammaisfoorumis-
sa, jonka tavoitteena on vammaisten yhdenver-
taisen osallistumisen turvaaminen. Liséksi liiton
luottamushenkildedustaja toimi Valtakunnalli-
sen Vammaisneuvoston jasenend. Liitto seurasi
tiivisti toimintavuonna hyvaksytyn Vammais-
poliittisen ohjelman tydstdmistd ja tulee vaikut-
tamaan sen toimenpanossa. Liitto vaikutti myos
Vajaakuntoisten tyollistamisen edistamissadtio
VATES:ssa. Muutoinkin liitto panosti epilepsiaa
sairastavien tyoelamékysymyksiin yhteistyossa
Pellervon taloustutkimuksen kanssa, kun liitto

osallistui aktiivisesti vammaisten tyokykyselvi-
tyksen tekemiseen. (Tutkimusraportti: Veera Lai-
ho - Anneli Happonen - Terhi Latvala - Anna-
Kaisa Rimo. Erityisryhmien tyokyky - tyottomat
ja vammaiset, 2010)

Muista valtakunnallisista yhteisty6verkostoista,
jotkakiinnittyvit liiton eri toiminta-alueisiin, ker-
rotaan sivulla 11.

Kansainvdlistd yhteistyota

Liitto on kansainvélisen potilasjarjeston Inter-
national Bureau for Epilepsyn (IBE) jdsenjdrjes-
to. Toimintavuonna liitto vaikutti Euroopan epi-
lepsiapdivan 2011 teemavalintaan. Epilepsialiiton
edustaja kuului IBE:n Euroopan alueelliseen ko-
miteaan. Liitosta osallistui nelja edustajaa IBE:n
joka toinen vuosi jarjestettavaan Epilepsy and So-
ciety —kongresiin. Vuonna 2010 kongressi jarjes-
tettiin Portossa.

Pohjoismaisessa yhteistyossd osallistuimme
yhteistapaamiseen, kun liitosta oli kaksi edusta-
jaa mukana kesdkuussa Férsaarilla jarjestetyssa
tapaamisessa. Teemana olivat muun muassa syr-
jaytymisen ehkdisy ja laajemmin eurooppalainen
yhteisty6. Nédiden aiheiden késittelyd jatkamme
Suomen isdnnéimissd pohjoismaisessa yhteista-
paamisessa vuonna 2011.

Terveydenhuollon ammattilaisia
tavoitettiin mm. sairaanhoitajapéivilla.




Jarjestépaivat ja alueelliset tapahtumat ovat tarkeité
yhteisen suunnittelun ja kouluttautumisen paikkoja.

Epilepsialiiton toiminnan kivijalan muodostaa 28
jasenyhdistyksen paikallinen ja alueellinen toimin-
ta. Epilepsiayhdistyksissé oli toimintavuoden lopus-
sa 7769 jasentd. Yhdistykset toimivat padsaantoisesti
vapaaehtoispohjalta ja osa niistd hyodyntad paikalli-
sesti sosiaali- ja terveysjérjestoille tarjottuja yhteisid
palveluita ja tyontekijaresursseja. Muutamassa yh-
distyksessd on palkattu tyontekija.

Liitto tukee epilepsiayhdistysten toimintaa mo-
nin tavoin muun muassa kouluttamalla, ohjaamal-
la ja osallistumalla tarvittaessa yhdistysten toimin-
nan toteuttamiseen. Yhdistysten erityisend tukena
toimivat liiton aluesihteerit kunkin yliopistosairaa-

lan erityisvastuualueella. Lisdksi liiton jarjestopdal-
likko, jarjestosihteeri ja tiedotuspiaallikko auttavat
tarvittaessa yhdistysten perustoiminnassa. Yhdis-
tysten rooli oli merkittava epilepsiaviikon kampan-
joinnissa syyskuussa. Téstd aiheesta lisad sivulla 14.

Koulutuksen painotus sahkoisessa
viestinndssa

Liitto koulutti epilepsiayhdistysten toimijoita. Yh-
distysten oli mahdollista ldhettdd toimijoitaan yh-
teen valtakunnalliseen ja kahteen alueelliseen kou-
lutukseen. Koulutuksiin osallistui yhteenséd 226
henkil6d. Koulutukset liittyivit yhdistyslainsda-
dédntoon ja taloushallintoon sekd yhdistystoimin-
nan markkinointiin ja varainhankintaan. Erityise-
né koulutusaiheena toimintavuonna oli yhdistysten
sdhkoinen viestint4 ja epilepsia.fi —extranet sivusto.
My®s epilepsia.fi - Verkko-projekti jirjestilisakou-
lutusta nettipdivityksesta.

Voimavarakartoituksista
suuntaa kehittadmiseen

Aluesihteerit toteuttivat alueensa yhdistysten halli-
tusten kanssa ns. voimavarakartoituksen. Arvioin-
nin pohjana kiaytimme lomaketta, jonka kysymyk-
set liittyivat esim. ihmisten osallisuuteen ja toimin-
tamahdollisuuksiin, yhdistyksen perustehtivien
hallintaan, yhteistydhon ja niakyvyyteen sekéd yh-
distysten talouteen. Voimavarakeskustelut loivat
yhteisen pohjan yhdistysten vahvuuksien tarkaste-
luun ja kehittamistd vaativien toiminta-alueiden lin-
jaukseen, joihin my®s liiton tukea tulee kohdentaa.
Hy6dynndmme kartoituksen tuloksia méaritelles-
samme liiton painotuksia kansalaistoiminnan vah-
vistamiseksi.

Kartoitusten mukaan yhdistykset tarjosivat jase-
nilleen erilaisia osallistumismuotoja. Uusien jdsen-




ten hankinta oli yhdistyksissa jatkuvaa muun mu-
assa verkon ja sairaalayhteistyon avulla. Sairaalayh-
teistyo toteutui 66 %:lla yhdistyksid melko hyvin tai
hyvin. Hallituksen jdsenten, luottamushenkiliden
ja mahdollisen palkatun henkildstén vastuunjako
koettiin padsadntoisesti selkednd. Vapaaehtoisia kii-
tetaan aktiivisesti, mutta uusia toimijoita kaivataan.
Yhdistyksistd 2/3 koki toimintansa vaikuttavan pai-
kallisesti hyvin tai melko hyvin. Yhdistysten mai-
ne koettiin niin ikdan hyvéksi. Lahivuosien kehit-
tamisen kohteiksi nousivat uusien vapaaehtoisten
rekrytointi, varainhankinta ja tiedottamisen uudet
sahkoiset muodot.

Hy6dynndmme kartoituksen tuloksia méaritel-
lessaimme liiton painotuksia kansalaistoiminnan
vahvistamiseksi.

Paikallinen ja alueellinen yhteistyo

Epilepsiayhdistykset toimivat yhteistydssd useiden
paikallisten ja alueellisten toimijoiden kanssa. Kes-
keisimmit yhteistydkumppanit ovat julkinen tervey-
denhuolto ja Neurologiset vammaisjirjestot (NV).
Osalla yhdistyksistd on kiintedt yhteydet alueensa
terveydenhuoltoon. Monet yhdistykset hoitavat yh-
teistyotd yhteistyossé aluesihteerin kanssa. Toimin-
tavuonna NV nikyi alueellisesti ja paikallisesti eri
puolilla maata maaliskuun Aivoviikon tiedotusta-
pahtumina ja yleisétilaisuuksissa. N'V-yhteistyoné
toteutettiin myds yhdistystoimijoille suunnattuja
koulutuksia, jotka kisittelivait mm. yhdistysten hal-
lintoa ja sosiaali- ja terveysturvaa. Ohjasimme epi-
lepsiayhdistysten toimijoita my6s Opintotoiminnan
Keskusliiton ja muiden tahojen koulutuksiin.

Tiedottaminen yhdistyksiin

Toimintavuoden aikana liiton ja yhdistysten tiedos-
tusviline Sadhkosanoma muuttui kokonaan sahkoéi-
seksi uutiskirjeeksi. Yhdistykset saivat 10 uutiskir-
jettd, jotka kasittelivit ajankohtaisia aiheita. Kam-
panjoinnista ja hallituksen paitoksisté tiedotimme
yhdistyksille lisédksi erillisilla uutiskirjeilla. Olennai-
nen toimintavuoden ponnistus oli extranet -sivus-
ton luominen palvelemaan yhdistysten hallintoa se-
ka liiton ja yhdistysten valistd yhteistoimintaa. Tastd
kerrotaan enemman sivulla 15.

Toimintavuonna panostettiin erityisesti yhdistysten
internet —koulutukseen.

Yhdistys hankkii aktiivisesti uusia
vapaaehtoistoimijoita (n=27)

@ i toteudu lainkaan

@ toteutuu jossain maarin
toteutuu melko hyvin

@ toteutuu hyvin

Yhdistyksella on riittavasti
vapaaehtoisia (n=27)

@ ci toteudu lainkaan

@ toteutuu jossain maarin
toteutuu melko hyvin

@ toteutuu hyvin




Epilepsiayhdistysten toimijat osallistuivat aktiivisesti
jarjestotapahtumiin ja -koulutuksiin.

Aluekokous, Tays-alue

Aluekokous, Kys-alue

Aluekokous, Hyks-alue

Aluekokous, Qys-alue

Aluekokous, Tyks-alue

Virrassa eteenpdin - jarjestopaiva

Hyks-, Tays- ja Tyks-alueiden jarjestépaivat
Kys- ja Oys-alueiden jérjestopaivat

Nettikoulutus

17.1.2010, Tampere
30.1.2010, Kuopio
6.2.2010, Kouvola
6.2.2010, Oulu
10.4.2010, Laitila
17.-18.4.2010, Lahti
23.-24.10.2010, Tuusula
23.-24.10.2010, Oulu
27.11.2010, Helsinki

Yhdistysaktiivit (15)
Yhdistysaktiivit (13)
Yhdstysaktiivit (12)
Yhdistysaktiivit (15)
Yhdstysaktiivit (13)
Yhdistysaktiivit (70)
Yhdistysaktiivit (42)
Yhdistysaktiivit (36)

Epilepsiayhdistysten www.sivujen paivittéjat (10)

Nuoruus, yhdistys ja nuorisotoiminta

Vauhdikas liikuntaviikonloppu

10.-12.9.2010, Vuorilahti, Helsinki
15-29 -vuotiaat nuoret (23)

Hetki aikaa itselle -virkistysviikonloppu

15.-17.10.2010, Varala, Tampere
9-14-vuotiaat epilepsiaa sairastavat perheineen (34)

1.-3.10.2010, Rauhalahti, Kuopio
Vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavien
lapsien vanhemmat (28)

Liikun ja voin hyvin -liikuntatapahtuma

Mielen ja kehon kuntoa liikunnalla

-liikuntapahtuma

26.-28.11.2010, Vuokatti, Sotkamo
Epilepsiaa sairastavat lheisineen (39)

Aina parhaassa idssd

7-9.10.2010, Kisakallio, Lohja
Epilepsiaa sairastavat ldheisineen (29)

29.11.-1.12.2010, Tanhuvaara, Savonlinna
Epilepsiaa sairastavat seniorit laheisineen (19)

10



Epilepsialiitto jatkoi vaikuttamis- ja jarjestotoi-
mintaa vakiintuneilla toiminta-alueillaan epi-
lepsiaa sairastavien lasten ja heiddn perheidensa,
nuorten, senioreiden sekd vaikeita ja harvinaisia
epilepsioita sairastavien henkildiden ja heidan la-
heistenséd kanssa. Liitto toimi myds erityisliikun-
nan alueella.

Liiton perhetoiminnan tehtdvé on kasitelld epilep-
siaa sairastavien lasten ja heiddn perheidensa tilan-
teeseen liittyvid kysymyksid sekd tukea epilepsia-
yhdistysten perhetoiminnan suunnittelua, toteu-
tusta ja arviointia.

Pddmddrdnd on tukea lapsia, nuoria ja heidin
perheitddn arjessa, jossa sairauden erityispiirteet
otetaan huomioon. Pyrkimyksen on, ettd epilep-
sia ei olisi hallitsevassa roolissa elamassa.

Tavoitteena on vahvistaa epilepsiayhdistysten
perheiden parissa tehtdvad kansalaistoimintaa ja
tarvittaessa ottaa kantaa ongelmakohtiin ja kehit-
tamishaasteisiin. Liiton jarjestaimat perhetapahtu-
mat tarjoavat tilaisuuden muiden perheiden koh-
taamiselle ja vertaistuelle.

Perhetoiminnasta vastaa asiantuntijoista ja van-
hemmista koottu perhejaosto. Jaoston tyotd koor-
dinoi HYKS erityisvastuualueen aluesihteeri. Jaos-
to ja projektiryhma kokoontui kaksi kertaa vuoden
aikana. Toimintavuoden ty6td savytti vapaaehtois-
ty6hon pohjaavan perheprojektin tydstiminen ja
hakeminen RAY:It4, nyt toistamiseen. Valitettavas-
ti projektille ei saatu rahoitusta.

Perhetoiminnassa huomioitiin erityisesti vai-

keata/harvinaista sairastavien perheet. Perheille
jarjestettiin toiminnallisia, liikuntapainotteisia,
koko perheen tapahtumia. Harvinaisjaoston kans-
sa jarjestettiin omaishoitajina toimiville vanhem-
mille virkistysviikonloppu. Lisdksi jarjestettiin vii-
konlopun kestavit perheliikuntatapahtuma ja var-
haisnuorten perheille suunnattu liikuntatapahtu-
ma. Liikuntapainotteisissa ohjelmissa oli lisaksi
vertaistukeen painottuvia ohjattuja epilepsiaa ka-
sittelevia keskustelutuokioita. Tavoitteena oli myos
ohjata vanhempia mukaan yhdistysten toimintaan.

Perhetoiminnan yhteyshenkil6ité oli 16 yhdis-
tyksessd. Monet epilepsiayhdistykset tarjosivat per-
heille yhdesséolon tilaisuuksia ja lapsille omaa toi-
mintaa; mm. retkilld ja vanhempien ryhmissa ja
teemailloissa. Yhdistysten perhevastaaville suun-
nattu paivin tyokokous peruuntui vahéisestd osal-
listujamaérastd johtuen.

Epilepsialiiton nuorisotoiminnan tavoitteena on
epilepsiaa sairastavien nuorten tasa-arvon ja osal-
lisuuden edistiminen. Valtakunnallisella ja mo-
nipuolisella nuorten itsensid suunnittelemalla ja
toteuttamalla toiminnalla edistetddn ensisijaises-
ti avointa suhtautumista epilepsiaan ja sen moni-
muotoisuuteen sekd tarjotaan osallistumisen mah-
dollisuuksia.

Toimintaa kehittdd nuorten oma jaosto Nuoret
Liekit, jonka toimintaa koordinoi TYKS erityis-
vastuualueen aluesihteeri. Lisdksi vastuualuesih-
teeri tarjosi ohjausta ja neuvontaa jasenyhdistysten
nuorisotoiminnan tukemiseksi. Nuorten Liekit ko-
koontui vuoden aikana kolme kertaa.
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Liiton toiminnan suunnittelussa huomioidaan
eri-ikdiset kohderyhmat.

Nuoret Liekit jarjesti toimintavuonna yhden
nuorten viikonlopun. Ohjelmassa oli erilaisia pe-
lejé ja leikkejd, ulkoilua, epilepsiatietoa sekd muka-
vaa yhdesséoloa. Nuoret Liekit oli mukana perheja-
oston toteuttamassa varhaisnuorten ja vanhempien
viikonlopun jérjestelyissa.

Vammaisjirjestdjen nuorisoyhteistydryhméan
(VNY) jasenena Epilepsialiitto vaikutti ja valvoi
vammaisten ja pitkdaikaissairaiden nuorten etuja.
VNY oli mukana erilaisissa hankkeissa, joiden ta-
voitteena oli tuoda vammaisten nuorten asiaa esil-
le, tiedottaa ja sitd kautta muokata mm. asentei-
ta ja vahentdd ennakkoluuloja vammaisia nuoria
kohtaan.

Opetus- ja kulttuuriministerio myo6nsi Epilepsia-
liitolle valtionavustusta nuorisotoimintaan. Avus-
tuksen saannin edellytyksend on nuorisolaissa sda-

dettyjen arvoldhtokohtien toteuttaminen jar-
jestén nuorisotydssd. Nuorten toimintaan val-
misteltiin my0s itsehoitoa tukevaa terveyden
edistimisen projektia, mutta hanke ei saanut
rahoitusta. Projektin tavoitteena oli kehittda
toimintamalli epilepsiaa sairastavien nuorten
terveyskayttaytymisen muokkaamiseen ja py-
syvien eldimantapamuutoksien tukemiseen.

Senioreiden
tukitoiminta

Senioritoiminnan tehtdvina on edistéd epilep-

siaa sairastavien ikdantyvien henkildiden elé-
ménlaatua ja osallisuutta. Senioritoiminnasta vas-
taa liiton seniorijaosto, jonka toimintaa koordinoi
KYS erityisvastuualueen aluesihteeri. Jaosto ko-
koontui toimintavuonna kaksi kertaa. Senioreille
suunnattu tapahtuma jarjestettiin teemalla Mie-
len ja kehon hyvinvointi. Tavoitteena oli aktivoi-
da liikunnallisesti ja jakaa kokemuksia epilepsian
kanssa eldmisesta.

Epilepsialiitto on Vanhustyon keskusliiton ja-
sen ja vaikuttaa epilepsiaa sairastavien ikdihmisten
hyvéin hoidon ja elimén edellytysten luomiseksi.
Vanhustyon keskusliitto tiedotti aktiivisesti myos
56 000 erilaista tositarinaa epilepsiasta -kampan-
jastamme.

Vaikeita ja harvinaisia epilepsioita
sairastavien tukitoiminta

Vaikeat ja harvinaiset epilepsiat toiminnan tavoit-
teena on vaikeita ja harvinaisla epilepsioita sairas-
tavien henkiloiden ja heiddn ldheistensd toiminta-
kyvyn ja hyvinvoinnin tukeminen. Tavoitteena on
kannustaa epilepsiayhdistyksid jarjestimadn tal-
le kohderyhmaélle suunnattua toimintaa. Toimin-
taa kehittda vaikeat ja harvinaiset epilepsiat - ja-
osto, jonka toiminnan koordinoinnista vastaa OYS
erityisvastuualueen aluesihteeri. Jaosto kokoontui
kerran toimintavuoden aikana.

Vuonna 2010 toiminnassa painotettiin litkun-
nan merkitystd sekd vertaistukea. Valitettavasti
yksi liikuntatapahtuma jouduttiin perumaan ha-
kijoiden vahyyden vuoksi. Syksylld toteutui vai-
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keita ja harvinaisia epilepsioita sairastavien lasten
vanhempien virkistysviikonloppu, joka jérjestet-
tiin yhdessa perhejaoston kanssa

Epilepsialiitto on yksi valtakunnallisen Harvi-
naiset —verkoston jasenista. Verkoston vilitykselld
lisdtadn tietoa harvinaisepilepsioista ja edistetdan
niitd sairastavien henkiloiden ja heiddn ldheisten-
sd asemaa. Toimintavuoden aikana verkosto jér-
jesti kansainvilisen Harvinaiset —pdivan tapahtu-
man Tiedekeskus Heurekassa 28.2. Verkosto esitti
kannanoton Sosiaali- ja terveysministeriolle ld4-
kehoidon korvauksista harvinaisissa sairauksis-
sa. Liitto osallistui harvinaisseminaariin, jonka
tavoitteena oli vaikuttaa valtakunnallisen harvi-
naissairauksia kisittelevdn kansallisen ohjelman
valmisteluun.

Henkistad hyvinvointia ja itsehoidon
tukemista liikunnasta

Liikuntatoiminnan tavoitteena on liijkunnan avul-
la lisdtd epilepsiaa sairastavien mahdollisuuksia
tasa-arvoiseen osallisuuteen tukemalla ja aktivoi-
malla yhd useampi epilepsiaa sairastava liikku-
maan saannollisesti seki jarjestad ryhmamuotois-
ta harrasteliikuntaa epilepsiaa sairastaville.
Liikunta on tirkeda epilepsiaa sairastavien fyy-
siselle, psyykkiselle ja sosiaalisel-
le hyvinvoinnille ja se tukee itse-

hoitoa.

Erityisesti ryhméssa tapahtu-
va litkunta antaa mahdollisuu-
den hakea turvallisesti uusia ko-
kemuksia liikkumalla sekd mah-
dollistaa my9s vertaistuen osal-
listujien kesken. Liitto jarjesti
liikuntatapahtuman epilepsi-
aa sairastavien lasten perheille
sekd kaksi litkuntatapahtumaa
aikuisille, joista toisen teemana
oli Mielen ja kehon kuntoa lii-
kunnalla. Teemavalinnalla ta-
pahtumaan saatiin paljon ha-
kijoita. Toinen aikuisten tapah-
tuma suunnattiin Iti-Suomen
alueelle ja tapahtumaa mark-

kinoitiin alueen yhdistysten kautta. Liikuntapai-
villd oli mahdollisuus kokeilla erilaisia liikunta-
lajeja.

Liikunnan merkitysta itsehoidon osana tuotiin
esille my6s muissa yhteyksissé kuten liiton kaikilla
kuntoutumiskursseilla ja tuetuilla lomilla.

Yhdistykset jarjestavit jasenilleen tai tukevat ja-
sentensd lilkuntaa omien resurssiensa mukaan. Lii-
kunta yhdistyksissa on erilaisten liikuntaryhmien
jarjestamistd tai esimerkiksi liikunta- tai kulttuu-
riseteleiden tarjoamista jasenille alennettuun hin-
taan ja jasen voi ostaa liikuntapalveluita halunsa ja
kiinnostuksensa mukaan.

Liitolla on nimetty liikuntajaosto, mutta se ei
kokoontunut toimintavuonna. Liikuntatoimintaa
koordinoi TAYS erityisvastuualueen aluesihteeri.

Epilepsialiitto sai toimintavuonna opetus- ja
kulttuuriministerion myoéntamaa valtionavustus-
taliikuntatoimintaan. Epilepsialiitto on Soveltavan
Liikunta -jarjeston (SoveLin) jasenjarjesto ja vai-
kuttaa erityisliikunnan kehittdmiseen yhteistyossé
muiden kansanterveysjarjestojen seké sosiaali- ja
terveysalan erityisliikuntajirjestdjen kanssa.

Senioreille jarjestettiin mm. liikunnallisia
tapahtumia.
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Epilepsialiiton tiedotus pyrkii vastaamaan epilep-
siaa sairastavien ja heiddn omaistensa, suuren ylei-
son ja eri sidosryhmien epilepsiatiedon tarpeeseen.
Epilepsialehti, oppaat, esitteet, tiedotteet ja www-
sivut ovat tarkeimmit tiedonvilityskanavat. Sih-
koisen viestinnédn osuus tiedottamisessa on lisddn-
tymadssa.

Tiedotuksesta vastasi tiedotuspiillikko. Epilep-
sialehden ja -oppaiden graafinen suunnittelu ja
taitto ostettiin ulkopuolisena palveluna Aste Hel-
singiltd. Internet-sivujen teknisesté toteuttamisesta
vastasi Poutapilvi web design.

Vuonna 2010 panostettiin epilepsiaviikon kam-
panjointiin teemalla ”Epilepsia - 56 000 erilaista
tositarinaa. Lisdksi viimeisteltiin epilepsia.fi —por-
taalia ja liiton extranetin sisdltod sekd koulutettiin
epilepsiayhdistyksid kotisivujen péivittdmiseen ja
extranetin kayttoon.

Tiedotuskampanja

Epilepsiaviikon aikana 12.-19.9. toteutettiin tiedo-
tuskampanja “Epilepsia: 56 000 erilaista tositari-
naa. Kampanja vietiin l4pi edellisend vuonna luo-
dun kampanjamallin mukaisesti.

Monilla eri paikkakunnilla toteutettiin saman
viikon aikana tapahtuma samalla periaatteella.
Epilepsiayhdistysten vapaaehtoiset ja liiton henki-
lokunta kohtasivat ihmisid kaduilla ja kauppakes-
kuksissa.

Feissaustapahtumia oli yhteensa 17, joiden an-
siosta kymmenettuhannet ihmiset nakivit kam-
panjailmeemme. Suoria feissauskontakteja syntyi
satoja.

Lisaksi pyrittiin saamaan ihmisié osallistumaan

epilepsia-aiheisiin tapahtumiin ja hankkimaan li-
sitietoa uusilta epilepsia.fi — sivuilta. Yhdistykset
jarjestivat 17 epilepsian hoidosta kertovaa yleisoti-
laisuutta, joihin osallistui noin 650 henkil64. Li-
siksi 10 yhdistystd jarjesti teemaan liittyen keskus-
telutilaisuuksia jasenilloissa, oli mukana messuta-
pahtumissa tai vei tietoa alueena terveydenhuol-
toon.

Epilepsialehti vélittda ajankohtaista epilepsiatietoa
ja sairastavien tarinoita.
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Kampanjaa vietiin lapi yhtendisen kampanja-
ja tiedotusmateriaalin avulla. Yhdistysten jérjes-
tdmia yleisotilaisuuksia varten neurologian asian-
tuntija laati ladkariluennoitsijoille valmiin luento-
rungon, jota he halutessaan saattoivat kayttaa lu-
entonsa pohjana.

Kampanjakuva ja lehti-ilmoituspohja ideoitiin
yhdessd mainostoimisto McCann Healthcaren
kanssa. Epilepsialiitto teetti kampanjakuvasta ju-
listeita ja T-paitoja. Kampanjoinnin tueksi laadit-
tiin my0s epilepsia-aiheisia kysymyksid, joita kéy-
tettiin feissaustapahtumissa ja erilaisissa tilanteissa
keskustelun avaajina. Kysymykset julkaistiin myos
kampanjasivustolla netissa.

Liitto teetti mainostoimistolla my6s valmiin yh-
tendisen ilmoituspohjan, jolla mainostettiin yleiso-
tilaisuuksia. Tiedotus tekiilmoitukset yhdistyksil-
le alueen péalehteen ja hoiti ilmoitusten lahetyksen
medioille.

Nettisivuilla oli avoinna suomen- ja ruotsinkie-
liset kampanjasivustot 12.- 30.9. Niilla oli tietoa
kampanjasta, kysymyksié epilepsiasta ja tarinoi-
ta henkioistd, jotka sairastavat erilaisia ja ei syistd
johtuvia epilepsioita. Sivuilla oli my6s mahdollista
antaa palautetta ja tehdé lahjoitus epilepsiatyolle.

Epilepsialiitosta kampanjan suunnitteluryh-
main kuuluivat liiton puheenjohtaja, toiminnan-
johtaja, jarjestopaallikko ja tiedotuspaallikko. Li-
sdksi suunnitteluryhméan avuksi koottiin epilepsia-
yhdistyksistd ryhmé tuomaan suunnitteluun yh-
distystoimijoiden niakemyksid. Ryhmidn kuului
viisi henkil6d, yksi jokaisesta erityisvastuualueesta.
Koko Epilepsialiiton henkilokunta osallistui kam-
panjan toteuttamiseen ja my0s feissaamiseen.

Media sai useaan otteeseen tiedotteita ja infoa
tulevista tapahtumista. Ylen Aamusyddmelld -
ohjelma tuotti epilepsiasta kertovan ohjelman, jo-
ta seurasi 220 000 katselijaa. Kampanjaan liittyen
ilmestyi 14 uutista lehdissd, joiden yhteislevikki oli
723 940.

Epilepsiayhdistykset kokivat kampanjan onnis-
tuneena. Yhdistys sai ndkyvyyttd ja uusia jasenia.

Neurologin laatimaa luentorunkoa verkkoon
ja yhteistd ilmoituspohjaa tapahtumista pidettiin
hyvind. Kampanja myonteisestd yleisilmeestd pi-
dettiin, mutta toisaalta todettiin, ettei se heratta-

nyt ihmisid samalla tavalla kuin edellisen vuoden
naamiokuva.

Kampanja ei mydskddn tuottanut palautetta
suurelta yleisoltd. Kampanjasivuston ja Epilep-
sialiiton verkkosivujen yleisen palautelomakkeen
kautta kampanjaa kommentoi vain muutama hen-
kils.

Epilepsia.fi:std 16ytyvit potilasjérjesto Epilepsialii-
ton, tiedejirjestd Suomen Epilepsiaseuran ja apu-
rahoja jakavan Epilepsiatutkimusséétion kotisivut.
Lisaksi etusivulla on banneri erilliseen epilepsia-
tieto-osioon. Epilepsialiiton uusilta kotisivuilta
l6ytyvdt nyt 18 paikallisen epilepsiayhdistyksen
omat kotisivut.

Sivuilla jatkettiin uutisikkuna-palvelua, jossa
pyorii aina tuoreimmat epilepsia-aiheiset uutiset
koti- ja ulkomailta. Uutisikkunan sisdllosté vas-
taa M-Brain Oy. Vuoden 2010 aikana epilepsia.fi
-portaalissa oli yli 70 000 kayntia.

Vuonna 2010 panostettiin netin kiyton vakiin-
nuttamiseen seké kaytto- ja yllapitokoulutukseen

Epilepsiayhdistykselle jarjestettyjen nettikoulu-
tusten lisdksi myds kaksi Suomen Epilepsiaseuran
vastuuhenkil6d saivat paivityskoulutusta. Extra-
netin kdyttoonottoa lykattiin henkilokuntavaih-
dosten vuoksi vuoden 2011 puolelle.

Jasenet saivat jasenetuna kuusi kertaa vuodessa il-
mestyvén Epilepsialehden. Lehdissd 2-6 oli henki-
l6kuvia, joissa haastatellut kertoivat oman epilep-
siatarinansa. Lisdksi tarinan yhteydessé oli hoita-
van ladkarin infopalkki, jossa kerrottiin henkilén
sairauden syisté, oireista ja laakityksesta.

Muita aiheita olivat mm. sosiaaliturva, terveel-
liset eldméntavat, omaishoito ja ajankohtaiset jar-
jestdaiheet.

Lehdessi oli myds tietoa liiton ja paikallisyhdis-
tysten toiminnasta ja tapahtumista.

Lehden vapaakappalejakeluun kuuluivat sairaa-
loiden neurologiset ja lastenneurologiset poliklini-
kat ja osastot seki terveyskeskukset. Epilepsialeh-
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ti postitettiin lisdksi Suomen kaikille lasten- ja ai-
kuisneurologeille, neurokirurgeille, neurofysiolo-
geille, neuroradiologeille, kehitysvammalddkareil-
le ja neurologiaan erikoistuville ladkireille. Lehden
ruotsinkieliselld tiivistelmalld oli 540 ja lehden &a-
niversiolla 20 tilaajaa. Lehden ulkoasun kehitti-
minen jatkui.

Lehden 42. vuosikerta kasitti yhteensé 240 si-
vua. Lehden 5/10 valissi julkaistiin liite, johon oli
koottu Epilepsialiiton kuntoutumiskurssit ja tuetut
lomat 2011. Lehden painosmiéri oli 13 000 kpl/
lehti. Epilepsialehden sisdltod suunnitteli 12-jéase-
ninen toimitusneuvosto, johon kuuluu eri alojen
asiantuntijoita, epilepsiaa sairastavia henkil®ité se-
ki epilepsiayhdistysten toimijoita ja liiton toimi-
henkil6itd. Toimitusneuvosto kokoontuu kerran
vuodessa.

Oppaat

Epilepsialiitto tarjoaa eri-ikdisille ja eri elimén-
vaiheessa eléville henkiloille kohdennettua epi-
lepsiatietoa. Epilepsialiiton julkaisutoiminnan
laadusta vastaavaan tyéryhmééan kuuluvat asian-
tuntija, toiminnanjohtaja ja tiedotuspdallikko.
Asiantuntija tarkistaa, ettd opas vastaa asetettuja

EPILEPSIA-
KOHTAUKSEN
ENSIAPU

FOEAIHEN
ol AUTTAR
“”_“ﬂ“uuuuﬁl"
SRAMUTTA

tietopaketteja.

epilepstd

IRadntynyt
ja epilepsia

o

Epilepsiaoppaat ovat kattavia epilepsian

tavoitteita. Tekstisisdllon tulee olla yhteensopiva
liiton tuottamien muiden aineistojen kanssa ja ul-
koasu tukea tekstin sanomaa. Lisdksi liiton halli-
tus nimedd jokaiselle aineistolle lddketieteellisen
asiantuntijan, joka tarkistaa aineiston ladketie-
teellisen sisallon.

Toimintavuonna ensiapuohjeisiin tuli muutok-
sia, joita erikseen nimetty ensiaputydryhma val-
misteli. Tydryhman kokoonpano on sivulla 26.

Kun uudet ohjeet valmistuivat, paivitettiin en-
siapuesite ja Aikuinen ja epilepsia —opas.

Lisdksi uudistettiin Ikddntynyt ja epilepsia —
opas. Ensiapuohjeet ovat esilld kaikissa liiton op-
paissa ja esitteissa.

Néiden toiden painosméiré oli yhteensé 35 000
kappaletta. Lisdksi tuotettiin vuosittain ilmesty-
vat Vuosikertomus 2009 (painosméédrd 700 kpl)
ja Kuntoutumiskurssiesite 2011 (painosmééra 20
500 kpl). Uudet julkaisut ovat esilld my6s Epilep-
sialehdessd ja liiton www-sivuilla.

Yksityiset epilepsiatietoa tarvitsevat henkilot
olivat suurin oppaiden tilaajaryhmé. Myos sairaa-
loiden neurologiset yksikot ja sosiaali- ja terveys-
alan oppilaitokset hyodynsivat aktiivisesti liiton
aineistoja. Tiedotusaineistosta suurin osa oli ti-
laajille maksutonta.
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Kuntoutuksen monipuolinen toiminta

Epilepsialiiton kuntoutus pyrkii edistiméén epi-
lepsiaa sairastavien hyvin, kokonaisvaltaisen hoi-
don ja riittdvien kuntoutuspalveluiden saatavuutta.
Kuntoutuksen palveluina tuotamme sopeutumis-
valmennuskursseja, tukiryhmis, neuvontaa ja tuet-
tuja lomia. Kuntoutusta toteuttavat kuntoutuspéal-
likko, kurssisihteeri ja kuntoutustydryhmé, johon
kuuluvat liiton aluesihteerit.

Vuonna 2010 Raha-automaattiyhdistyksen
kdynnistimé sopeutumisvalmennuksen ja tuetun

lomatoiminnan kehittiminen, Epilepsialiiton stra-
tegian péivitys ja uusien sahkoisten tiedotusvili-
neiden kayttoonotto toivat kuntoutukselle erityi-
sid haasteita.

YHTEISTYOTA ASIANTUNTIJA-
VERKOSTOISSA

Teemme tiivisté yhteisty6té sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten ja muiden kuntoutuspalveluja tuot-

Epilepsiaa sairastavien kuntoutuksen haasteita

Epilepsiaa sairastavat ja heiddan
omaisensa

® tuovat esille henkisen tuen ja vertaistuen tarpeen erityisesti
sairauden alkuvaiheessa

@ kritisoivat perusterveydenhuoltoa, jossa he eivat koe
tulleensa kohdatuksi

® selvittdmattémat psykososiaaliset ongelmat voivat johtaa
hoidon epdonnistumiseen

® vaikeahoitoinen epilepsia voi haitata mahdollisuuksia
tdysipainoiseen ja turvalliseen eldmaan

® tyémahdollisuuksiin ja toimeentuloon liittyvat ongelmat

@ erityinen huoli nuorten epilepsiaa sairastavien tilanteesta:
riittamattémasti tukea eldmanhallintaan, itsendistymiseen ja
tydeldmaan sijoittumiseen

® yksindisten ihmisten tuen tarve

@ yleinen ympaériston nopea muutos ja pirstoutuminen
heijastuu suoraan epilepsiaa sairastavien tilanteeseen

Palvelujirjestelma

® kuntoutuksella on pitkaan ollut terveydenhuollossa

heikko asema suhteessa muihin terveydenhuollon

toimiin, terveydenhuollon siséalle tarvitaan kuntoutuksen
ohjausjarjestelmat

® ammatillisen kuntoutuksen hajanaisuus, heikkous ja huono
kohdentuminen

Epilepsialiiton kuntoutus

® sopeutumisvalmennuskurssien ja avomuotoisten
tukiryhmien edelleen kehittdminen yhteistydssa julkisen
terveydenhuollon kanssa

@ uusien vertaistukimuotojen kehittdminen, verkon
mahdollisuudet

® kuntoutuksen ja Epilepsialiiton palveluiden markkinointi

eri foorumeilla: sairaalakdynnit, sosiaalisen median
hyddyntaminen, epilepsiahoitajien verkostoitumisen tukeminen
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tavien jdrjestdjen kanssa. Asiantuntijoiden kans-
sa tehty yhteistyo nikyi erityisesti Epilepsialiiton
strategian arvioinnissa, tukiryhmien jarjestimi-
sessd ja epilepsiakohtauksen ensiapuohjeiden pii-
vittamisessa.

Liiton kuntoutustydryhmd, kuntoutuksen asi-
antuntijalddkari ja hoitotyon asiantuntija arvioi-
vat epilepsiaa sairastavien kuntoutuksen haasteita
Epilepsialiiton strategian paivityksen yhteydessa.

Epilepsialiitto jarjestdd sopeutumisvalmennus-
eli kuntoutumiskursseja epilepsiaa sairastaville
lapsille, nuorille, aikuisille ja heiddn perheilleen.
Kurssilla kuntoutujat kohtaavat muita epilepsiaan
sairastuneita ja ohjatuissa ryhmissd puhutaan yh-
dessi peloista, toiveista ja tunteista. Nditd paina-
via asioita tukevat kurssilla saatu ajantasainen tie-
to, ohjaus, yhteinen toiminta, lepo ja virkistayty-
minen.

Jarjestimme toimintavuoden aikana 19 kuntou-
tumiskurssia eri kohderyhmille. Kela-yhteistyo-
né toteutimme 11 kurssia ja RAY:n rahoituksella
8 kurssia. Avokuntoutumiskursseja ei jirjestetty.
Niihin varatut resurssit kdytettiin runsaan ikdan-
tyneiden hakijoiden méaérén takia yli 50-vuotiai-
den aikuisten ja omaisten kuntoutumiskurssiin.

Kurssit toteutuivat suunnitellusti; vain yksit-
taisid paikkoja jai peruutusten takia kayttamaétta.
Kurssien asiakaspalaute oli hyvé: viisiportaisella
arviointiasteikolla tulos oli keskiméarin 4 eli kii-
tettdvdd tasoa. Myos kurssityéryhmien arvioin-
nit olivat myonteiset. Kehitettavaa oli yksittdisten
kurssien kiytdnnon jarjestelyissa kuten ryhmétyo-
ja majoitustiloissa.

Kurssien vaikutuksia
ymmarrys omaan sairauteen parantunut
epilepsiaan liittyva pelko vihentynyt
itsetunto vahvistunut
omatoimisuus lisddntynyt
omasta jaksamisesta huolehtiminen parantunut
rohkeus itsendiseen asioiden hoitamiseen li-
saantynyt
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liikunta lisddntynyt

epilepsiasta puhuminen ldheisten ja tyStoverei-
den kanssa helpottunut

tulevaisuudensuunnitelmien tekeminen hel-
pottunut

Kuntoutumiskursseille haki 518 henkilda ja 354
henkil6d osallistui kursseille. Kurssien haki-
jamadrissd oli edelleen pientéd laskua edelliseen
vuoteen verrattuna. Toimintavuoden aikana ol-
tiin useita kertoja yhteydessid Kelaan yhteistyo-
kurssien hakemusten hitaan késittelyn takia.
Suurin osa kuntoutujista oli saanut kurssia kos-
kevan tiedon Epilepsialehden, kuntoutusesitteen
ja hoitotahon ohjauksen avulla. Internet-sivu-
jen merkitys kurssitiedon vaylané oli kuntoutu-
jien asiakaspalautteen mukaan vield vaatimaton.
Kurssien markkinoinnissa ja verkostoyhteistyossa
otettiin kdytt6on uutena tyékaluna liiton kuntou-
tuksen uutiskirje.

Kuntoutuslaitosten konkurssien ja muutosten
takia jouduttiin etsimddn uudet kurssipaikat kah-
delle Kela-yhteistyokurssille: Savonlinnan kun-
toutuskeskuksen tilalle vaihtui Kruunupuisto
Punkaharjulla ja Hoikan kuntoutuskeskuksen
tilalle Pdivikumpu Karjalohjalla.

Kela-yhteistyokurssien korvaus ei kattanut tay-
sin kurssien kokonaiskuluja. Yksittaisten kurssi-
en taloutta rasittivat myds odottamattomat kurs-
silaisten peruutukset ja keskeytykset. Toiminta-
vuoden Kela-yhteistyokurssien tappio oli 8 224
euroa.

Ryhma Kurssien | Hakijat | Osal- Kurssi-
maara listujat | vuoro-
kaudet
Aikuisten 10 245 140 890
kurssit
Perhekurssit | 5 188 146 995
Lapset ja 4 85 68 287
nuoret




Aikuisten kurssit
Vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavat aikuiset ja omaiset 27 16
Aikuisten perhekurssi 22 17
Epilepsiaan aikuisena sairastuneet ja omaiset 30 17
Epilepsiaan aivoverenkiertohairién seurauksena sairastuneet tyoikaiset ja omaiset 23 17
Aikuisten ja omaisten kurssi 17 14
Epilepsiaa sairastavien aikuisten toiminnallinen 22 13
Epilepsiaa sairastavien psyykkinen hyvinvointi, Kruunupuisto 24 9
lkdéntyneet ja omaiset 41 17
Taytta elamaa epilepsian kanssa —aikuisten kurssi 14 11
Epilepsiaa sairastavien psyykkinen hyvinvointi 25 9
Perhekurssit
Epilepsiaa sairastavat alle 7-v. lapset (vaikeahoitoiset) 42 29
Epilepsiaa sairastavat kouluikdiset (vaikeahoitoiset) 36 24
Epilepsiaa sairastavat kouluikaiset | (9-16v) 44 35
Epilepsiaa sairastavat kouluikéiset 31 27
Ruotsinkielinen perhekurssi (0-16v.) 35 31
Lasten ja nuorten kurssit
Lasten kesaseikkailu ja perheiden viikonloppu 39 35
Nuorten toiminnallinen kurssi 13 10
Epilepsiaa sairastavat nuoret (16-29 v) N 7
Unverricht-Lundborgin tautia sairastavat ja omaisten jakso 22 16
Yhteensé 518 354
MONIAMMATILLISTA seen osallistuu moniammatillinen kurssityoryh-
OSAAMISTA mé. Toimintavuoden aikana kuntoutumiskurs-

Epilepsialiiton kuntoutukseen tarvitaan monia-
laista osaamista, jota pidetddan ylld vdhdiselld va-
kinaisella henkilostolld. Tdma vaatii tiivisté yhteis-
tyoté epilepsiahoidon ja —kuntoutuksen ammatti-
laisten kanssa.

Yksittdisten kuntoutumiskurssien toteuttami-

seilla tyoskenteli 83 sosiaali-, terveys-, opetus- ja
kasvatusalan ammattilaista ja vertaisohjaajaa. He
tekivét kurssityotd yhteensé 3,5 tydvuotta kurssi-
en asiantuntijoina, ryhmétyontekijoiné, lastenoh-
jaajina ja avustajina.

Jarjestimme kurssityontekijoille helmikuussa
kaksipaisen koulutuksen, jossa ksiteltiin ajankoh-

19




Térkea osa kuntoutumiskursseja ovat epilepsialuennot,
ryhmakeskustelut ja vertaisten tuki.

taisia epilepsian hoitoon, kuntoutukseen ja kurs-
sien ryhmaéprosesseihin liittyvid asioita. Koulu-
tukseen osallistui 41 kurssityontekijad. Vertaisoh-
jaajille jarjestimme koulutuspdivan maaliskuussa
vertaisohjaajan roolista eri toimintaymparistoissa:
kuntoutumiskurssilla, tuetuilla lomilla ja yhdis-
tyksen toimijana. Koulutukseen osallistui 13 ver-
taisohjaajaa.

Kurssien johtajina toimivat liiton aluesihteerit,
kuntoutuspéallikko ja kahdella kurssilla liiton ul-
kopuolinen tyontekija. He osallistuivat Kelan jar-
jestimédn, kurssien tavoitteenasettelussa kdytetta-
van GAS-menetelmén koulutukseen.

MUKANA AMMATTILAIS-
FOORUMEILLA

Ammattilaisfoorumeilla toimme néyttavasti esille
epilepsiaa sairastavien psykososiaalisen tuen tar-
peen. Suomen Epilepsiaseuran, Invalidiliiton Ka-
pyléan kuntoutuskeskus Synapsian ja UCB Phar-
man neurologian erikoisldakareille ja lastenneuro-
logeille jarjestdmilld epilepsiahoidon koulutuspéi-

villd psykoterapeutti puhui epilepsiaa sairastavan
sopeutumisvalmennuskurssien sisdllostd ja mer-
kityksestd. Osallistuimme nayttavisti myos kou-
lutuspdivien néyttelyyn.

Asiantuntijaldakari ja kuntoutuspaillikko osal-
listuivat valtakunnallisten kuntoutuspdivien péa-
tospaneeliin, jonka aiheena oli kuntoutuspalvelui-
den kilpailuttaminen.

Jarjestdjen sopeutumisvalmennustyéryhmén
kanssa jarjestimme ICF sopeutumisvalmennuk-
sessa —seminaarin ja nayttelyn, johon osallistui
68 kuntoutuksen ammattilaista. YTRY:n (Pitkiai-
kaissairaiden ja vammaisten lasten vanhempainyh-
distysten yhteistyoryhma) verkostossa osallistuim-
me lastenkuntoutuksen ajankohtaisseminaarin ja
néyttelyn jarjestamiseen.

TUKIRYHMAT

Jarjestimme avokuntoutuksena epilepsiaa sairas-
taville ja heiddn laheisilleen alueellista ryhmaétoi-
mintaa. Toimintavuoden aikana tukiryhmid suun-
niteltiin yhteistyossd terveydenhuollon kanssa
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HUS:n, TYKS:n ja KYS:n alueilla. Suunnitelluista
tukiryhmisté toteutuivat kaksi aikuisten ja omais-
ten ryhmaii ja yksi epilepsiaa sairastavien lasten
vanhempien ryhmé Helsingissd. Lappeenrannan,
Porin ja Kuopion tukiryhmét peruuntuivat vahai-
sen hakijamairin takia.

Tukiryhmien toteuttaminen edellyttad terve-
ydenhuollon, epilepsiayhdistysten ja liiton alue-
tyontekijoiden tiivistd yhteisty6td. Tukiryhmétoi-
mintaan on koulutettava myos lisdd ryhménohjaa-
jan tyoparina toimivia vertaisohjaajia, joita ei talld
hetkelld ole kuin Eteld-Suomessa.

Kohderyhma paikka | aika | osallistujat
Aikuiset ja omaiset Hki kevat | 9
el L
(vaik.hoit.) 39 kevat | 11

Nuoret Lranta | kevat | 1

Aikuiset ja omaiset Pori syksy | 3

Nuoret aikuiset Kuopio | syksy | 2

NEUVONTA JA ENSITIETO

Epilepsialiiton neuvonta tukee epilepsiaa sairasta-
vien arkieldimin sujumista ja tukipalveluiden 16y-
tamistd. Yksilokohtaista neuvontaa annetaan puhe-
limen valitykselld ja asiakastapaamisissa ja sithen
osallistuvat liiton aluesihteerit, jarjestopaallikko
ja kuntoutuspéallikko. Aluesihteerit tekevit myos
neuvontakayntejd kouluihin, paivikoteihin ja tyo-
paikoille.

Neuvontapuheluja tuli liiton puhelimitse. Neu-
vontaan liittyvad asiakastyotd tehtiin myos yhdis-
tysten tapahtumissa, jasenilloissa, alueellisissa ta-
pahtumissa ja kuntoutumiskursseilla. Eniten neu-
vontaa ja ohjausta tarvitsivat epilepsiaa itse sairas-
tavat henkil6t ja heidan ldheisensa. Yhteydenottoja
tuli myos sosiaali- ja terveydenhuollon seka opetus-
alan henkilostolta.

Keskeiset neuvonnan kysymykset liittyivét epi-
lepsian ja ajokyvyn kysymyksiin ja ajamisen rajoit-
tamisen kysymyksiin, turvallisuuteen ja apuvali-
neisiin (kypérat, hilyttimet, turvapuhelimet), so-
siaaliturvaan, ladkehoidon toteuttamiseen, hyvin
hoidon saatavuuteen ja vanhempien huoleen lap-
sen epilepsiaan liittyvissd asioissa (mm. paivihoi-
to, koulunkéynti, henkilokohtainen avustaja). Neu-
vonnassa keskeistd oli asiakkaan kuunteleminen ja
henkinen tukeminen.

Suhtautuminen omaan sairauteen:

Suhtautuminen tulevaisuuteen:

rohkaistuminen, vahventuminen, varmempi olo
otetta omien asioiden hoitoon

ei tarvitse hdvetd — avoimuus

suhteutti asiaa - tdman kanssa voi elda

muutkin parjaa, saatan kuitenkin jotenkin parjata

([
([
([
([
([
® pelkojen voittaminen - nyt hyvaksyn itsekin paremmin

® positiivisempi, toiveikkaampi ja luottavaisempi
® uskaltaa katsoa eteenpdin

@ nostetta, reipastunut olo

® toivoa: kelpaan vield

® kannattaa huolehtia itsesta

©® tydeldmaan vaateista huolimatta
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Liikunnallinen ohjelma on
suunniteltu hauskaksi ja
hyddylliseksi.

Sairaalat kédyttivit hoidonohjauksessa Epilepsia-
liiton julkaisemia potilasoppaita. Aluesihteerit piti-
vt yhteyttd oman alueensa sairaaloihin ja tukivat
ensitietotilaisuuksien jarjestamistd. He osallistui-
vat toimintavuoden aikana 9 ensitietotilaisuuteen.

TUETUT LOMAT
Epilepsialiitto jérjestda tuettuja lomia yhteistyossé
lomajérjestojen ja muiden neurologisten jirjesto- - —
jen kanssa. Lomien osallistujat valitaan taloudel- Hakijat | Osallistujat
lisin, terveydellisin ja sosiaalisin perustein. Loma- Perheiden talviliikuntaloma 93 45
toiminta rahoitetaan RAY:n kohdennetulla avus- Epil.sair Jasten perheloma 39 28
tuksella ja sitd koordinoivat kuntoutuspéallikko ja
kurssisihteeri. Aikuisten terveysloma (LY) 19 12
Vuonna 2010 jirjestimme Epilepsialiiton oma- Aikuisten loma (LY) 29 "
na ‘F?il'nin".cjana.kaksi perhe.:loma.ei j?. yhff:istyéssé lo- Perheloma (LY) 210 50
majdrjestojen ja neurologisten jarjestojen kanssa 9
tuettua lomaa eri kohderyhmille. Omista perhelo- Semester for svensksprakiga
mistamme toinen oli kohdennettu vaikeahoitoista (SSF, NV) 10 10
epllepsma. sa1rastav1en. la.sten .perhellle. Alkal'sem- Soluku-lomat (5] " "
pien vuosien tapaan erityisesti perhelomille oli pal-
jon hakijoita. Yhteensé 442 (EL]
Osallistuimme RAY:n kdynnistiméédn tuetun
lomatoiminnan arviointiin ja kehittdmiseen. Lii-
tolle mydnnetyn sosiaalisen lomatoiminnan rahoi- LY = Lomayhtym4
tus padttyy vuonna 2002, mutta jatkamme yhteis- SL = Solaris-lomat
ty6td lomajdrjestojen kanssa sosiaalisessa lomatoi- SSF = Svenska Semesterférbund
minnassa. NV = Neurologiset vammaisjarjestot
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Epilepsialiiton ylintd padtantdvaltaa kayttda liitto-
kokous, joka kokoontuu sddntomadrdiseen koko-
ukseen vuosittain huhtikuun loppuun mennessa.
Liittokokous valitsee hallituksen jésenet, hyvaksyy
liiton tilinpdatoksen ja vahvistaa toimintasuunni-
telman ja talousarvion. Toimintavuoden liittokoko-
us jdrjestettiin Lahdessa Péijat-Hameen epilepsia-
yhdistyksen 40-vuotisjuhlan yhteydessi. Liittoko-
kouksen puheenjohtajana oli kansanedustaja Juha
Rehula, joka nimitettiin sosiaali- ja terveysminis-
teriksi loppukevailla. Liitto palkitsi ansioituneita
vapaaehtoistoimijoita perinteiseen tapaan kultai-
sin ja hopeisin ansiomerkein, joita epilepsiayhdis-
tykset hakivat aktiivisille pitkiaikaisille toimijoil-
leen. Kultaisen ansiomerkin sai 11 ja hopeisen 26
henkiloa.

Liittokokous valitsi liiton hallituksen kahden
varsinaisen erovuoroisen jasenen ja heiddn henki-
lokohtaisten varajasentensd tilalle henkiloitd kol-
mivuotiskaudelle. Liittokokous vahvisti hallituk-
sen ladketieteellistd osaamista valitsemalla varsi-
naisiksi jaseniksi neurologian eriloisldakari Hanna
Ansakorven jalastenneurologian erikoisldakari Lii-
sa Metsahonkalan. Oulun yliopistollisessa sairaa-
lassa tyoskentelevian Ansakorven varajaseneksi liit-
tokokous valitsi Tuomo Malisen Mikkelin seudun
epilepsiayhdistyksest4 ja Helsingin yliopistollisessa
sairaalassa tyoskentelevin Metsdhonkalan varaji-
seneksi Helind Kujansuun Helsingin epilepsiayh-
distyksestd. Kujansuu valittiin uudelleen hallituk-
seen. Kaisa Turunen Kainuun epilepsiayhdistykses-
td, Paavo Koponen Kuopion seudun epilepsiayhdis-
tyksestd ja Pirkko Lahtinen Pirkanmaan epilepsia-
yhdistyksesta jattivat hallituspaikkansa.

Hallitus kokoontui kahdeksan kertaa. Kaksi ko-
kousta pidettiin sahkopostikokouksina, jotka ka-
sittelivdt talousasioita. Tyovaliokunta kokoontui

Toiminnassa ansioituneita vapaaehtoisia palkitaan
vuosittain liittokokouksen yhteydessa.

muun muassa valmistelemaan strategian péivitys-
prosessia. Hallitus sai myos kokousten valissd tie-
dokseen paljon asioita. Erityisesti puheenjohtaja
osallistui aktiivisesti hallituksen kokousten valil-
lakin liiton toimintaan muun muassa epilepsiatie-
dotukseen ja edunvalvontaan liittyvissd kysymyk-
sissa.

Hallitus kouluttautui yhdessd henkiloston kans-
sa kahden strategiapdivdn aikana. Kevddn strate-
giapdivin asialistalla olivat kansalaistoiminta ja
epilepsiayhdistysten vapaaehtoistoiminnan kehit-
tdminen sekd uusittu ensiapuohjeistus. Joulukuun
péivén aikana hallitus ja henkil6sto kuulivat epi-
lepsiaty6hon liittyvid yhteiskunnallisia vaikuttajia.
Tavoitteena oli saada nidkokulmia toimintaympa-
riston muutosten tarkasteluun strategia-asiakirjan
laatimisen pohjaksi. Joulukuun pdivasti enemmén
sivulla 4-5.

Epilepsialehden toimitustyotd linjasi toimitus-
neuvosto, joka kokoontui kerran. Vuonna 2009 ni-
metty ensiaputyoryhma tydsti valmiiksi uudet ensi-
apuohjeet. Viisi eri jaostoa eri toimialueilla. Lasten
ja perheiden, nuorten ja senioreiden toiminta, vai-
keaa ja harvinaista epilepsiaa sairastavien tukityo
seki liikuntatoiminta suunnittelivat ja toteuttivat
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ko. alueiden toimintaa. Lisdksi liitolla oli kaksi pro-
jektityoryhmaa: perheprojektia valmisteleva ryhma
javerkkosivujen tydryhma. Eri ryhmien kokoonpa-
no/puheenjohtajat sivulla 37.

Epilepsialiitossa tydskenteli toimintavuonna 21
henkil6d. Heistd nelja oli médrdaikaisessa tyo-
suhteessa. Tyontekijoistd 13 tydskenteli Helsingin
Malmilla sijaitsevassa keskustoimistossa ja nelja
aluesihteerid muissa yliopistosairaalakaupungeis-
sa Oulussa, Kuopiossa, Tampereella ja Turussa. Lii-
ton henkil6tyovuosien maéra oli yhteensa 22, mi-
ké vakituisten henkiloiden lisdksi syntyi ldhinna
madriaikaisten sosiaali- ja terveysalan sekd ope-
tusalan tyontekijoiden tydpanoksesta liiton kun-
toutumiskursseilla. Liitto maksoi palkkioita asian-
tuntijoille 1dhinna tiedontuotannosta ja asiantun-
tijaluennoista.

KYS -erityisvastuualueen vakituinen aluesihtee-
ri oli vuorotteluvapaalla. Hinen tilallaan oli tyollis-
tettynd tyontekijiana sijainen Kuopion aluetoimis-
tossa kahdeksan ja keskustoimistolla kaksi kuu-
kautta. Liiton jarjestopddllikko vaihtui, kun tyon-
tekija siirtyi muihin tehtéviin 14.8. alkaen. Uusi
jarjestopdallikko aloitti 1.1.2011. Virtaa verkosta
—projektin tyontekijé siirtyi muihin tehtaviin 1.2.
alkaen, ja liiton jarjestosihteeri hoiti projektia sen
viimeiset toimintakuukaudet. Liitto palkkasi sijai-
sen jarjestosihteerin tilalle toimistotehtéviin.

Liitolla oli etdtyosuhteessa kaksi provisiopalk-
kaista varainhankkijaa. Vahvistimme kannatusja-
senhankintaa palkkaamalla kolmeksi kuukaudek-
si méddriaikaisen varainhankkijan. Liitto hyodynsi
tdssd tyottoman tyonhakijan tyollistimiskorvaus-
ta. Liiton keskustoimiston siivouksesta vastasi tu-
kitydsuhteessa oleva siistija. Ulkopuolisena palve-
luna liitto osti ATK-tuen ja julkaisujen taittopal-
velut. Liitto hyédynsi my6s sosiaali- ja terveysalan
opiskelijoita mm. asiakaspalvelun ja tietohallinnon
alalta.

Liiton operatiivisesta toiminnasta vastaa toi-
minnanjohtaja, joka on kaikkien vakituisten ja pro-
jekteissa tyoskentelevien madraaikaisten tyonteki-
joiden esimies. Liitolla on johtoryhmi, johon kuu-
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luu toiminnanjohtajan lisdksi jarjestopéallikko,
kuntoutuspaillikko, tiedotuspiillikko ja talous-
sihteeri. Muita toimihenkil6itd on osallistunut joh-
toryhmatyoskentelyyn tarpeen mukaan. Johtoryh-
mé kokoontui 16 kertaa.

Liiton toimialueiden ty6 tapahtuu pitkalti tii-
meissd. Jarjestotiimi piti nelja kokousta Helsingis-
sd ja tarpeen mukaan puhelinpalavereita. Kuntou-
tustiimi kokoontui neljd kertaa ja piti lisaksi yhden
puhelinkokouksen. Kuntoutustoiminnan ty6ta tu-
kivat my6s kuntoutuksenneuvottelukunta ja valin-
tatyoryhma. Kerran kokoontunut kuntoutuksen
neuvottelukunta linjasi liiton kuntoutustoimintaa.
11 kertaa kokoontunut valintatyéryhma teki kurs-
sivalinnat. Viiden aluesihteerimme tyopanoksesta
noin kuusi henkilotyokuukautta kohdentui liiton
kuntoutustoimintaan. Tiedotuspdillikké koordi-
noi liiton tiedotusta. Erityinen ty6n kohde oli epi-
lepsia.fi ~verkkoprojektin tyon vakiinnuttaminen
ja extranet -sivuston luominen yhdessd projektin
tyontekijan ja jarjestosihteerin kanssa. Talous- ja
palkkasihteeri sekd toiminnanjohtaja kokoontui-
vat tarpeen mukaan. Toimistonhoitajan tyon ja-
sentdmisen apuna oli noin kahden viikon vilein
kokoontunut toimistopalaveri.

Toiminnanjohtaja kévi kahdenkeskiset kehit-
tamiskeskustelut kaikkien tyontekijéiden kanssa.
Keskustelujen pohjalta ja liiton strategiaa noudat-
taen kunkin tyontekijan henkil6kohtaisen osaa-
misen kehittimissuunnitelma péivitettiin. Toi-
minnanjohtaja kévi kehityskeskustelun puheen-
johtajan kanssa. Henkilosto osallistui erilaisiin
koulutuksiin yhteensa 75 tyopdivad. Aiheina oli-
vat muun muassa sosiaali- ja terveyspolitiikan
ajankohtaisasiat, vapaaehtois- ja kansalaistoimin-
nan kysymykset, sdhkoinen viestinti ja sosiaali-
nen media. Kuntoutustehtavissa toimivat syvensi-
vit kuntoutuksen osaamistaan ja taloushallinnon
tyontekijét talousosaamistaan. Henkilosto kasitte-
li Tyoterveyshuollon tyopsykologin kanssa omaan
tydhyvinvointiin vaikuttavia asioita. Liitto tarjosi
liikuntaseteleitd tyontekijoille. Ty6terveyshuollon
sopimus on Helsingissa Terveystalo Oy:n ja alu-
eilla ty6terveyshuoltoa tarjoavien organisaatioiden
kanssa. Tyosuhteen etuihin kuuluu lounasetu/lou-
nasseteli.



Epilepsia on yleinen neurologinen oireyhtymi, jo-
ka on yli 56 000 suomalaisella. Epilepsiadiagnoosin
saa vuosittain noin 3 000 henkil6d. Valtaosalla sai-
rastuneista epilepsiakohtaukset saadaan hallintaan
asianmukaisella hoidolla. Arkipdivén selviytymis-
td haittaava vaikea epilepsia on noin 9 000 henki-
16114. Epilepsia aiheuttaa psyykkistd, fyysisti, sosi-
aalista ja taloudellista haittaa.

Epilepsian vaikutukset sairastavien ja heiddn
ldheistensd inhimilliseen eldmédn ovat mittavat.
Epilepsia aiheuttaa myds paljon suoria ja epdsuoria
kustannuksia niin itse sairastaville ja heiddn per-
heilleen kuin yhteiskunnallekin.

Epilepsialiiton toiminta-ajatuksena on tukea
epilepsiaa sairastavia eliméén tasa-arvoisina muun
vdeston kanssa. Sairastavia, heiddn omaisiaan ja
muita laheisiddn tuetaan tdimén tavoitteen saavut-
tamiseksi. Epilepsialiitto on toiminut vuodesta
1969. Toiminnan ydin on edelleen sama: vaikut-
taa oikeudenmukaisuuden toteutumiseen epilep-
siaa sairastavien eldmaissa.

Toimintavuoden aikana liitto pdivitti toimintalin-
jauksia ja valmisteli uutta strategiaa hyviksytta-
viksi kevddn 2011 liittokokouksessa. Toimintalin-
jaukset tulevat edelleen sisdltimddn painotuksia,
joissa nakyy avoin suhtautuminen epilepsiaan, laa-
dukas hoito ja kuntoutus, osallisuuden edistami-
nen sekd arkiselviytymisen tuki ja turva. Toimin-
taympdriston muutosten ja yhteiskunnallisen kehi-
tyksen myota strategiassa painottuvat kansalais-
toiminnan edellytysten vahvistaminen ja epilepsi-
aa sairastavien tyollistymisen edistiminen. Liitto
tarvitsee lisda vapaaehtoisia ja uudenlaisia kansa-
laistoiminnan muotoja muun muassa sosiaalises-
sa mediassa.

Vuosi 2010 alkoi Suomessa taantumassa. Toi-

mintavuoden lopussa olimme yhid epavarmoja kan-
santalouden suunnasta. Euroalueen ongelmat vai-
kuttavat suomalaisten yritysten edellytyksiin ja si-
ten kansantaloutemme tilaan. Julkisten palvelui-
den rahoitusedellytykset ja ongelmat heijastuvat
myds epilepsiaa sairastavien ihmisten saamaan
hoitoon, apuun ja tukeen. Yhteiskunnan talou-
dellinen tilanne vaikuttaa liiton tulorahoitukseen,
avustuksiin ja omaan varainhankintaan. RAY-
avustukset kattavat tdlld hetkelld 2/3 liiton tulois-
ta. Liitolle on tirkedd RAY:n aseman turvaaminen
ja pelitoiminnan tuottojen ohjaaminen sosiaali- ja
terveysjdrjestdjen toimintaan. Liiton on lisdttava
yhteistyotd muiden sosiaali- ja terveysalan jdrjes-
tojen kanssa, silld RAY:n strategia painottaa kehit-
tamishankkeiden suunnittelussa ja toteuttamisessa
laaja-alaista yhteisty6td. Liitolla on yhteistyokump-
paneita muissa neurologisissa jarjestoissa ja pitka-
aikaissairausjarjestoissd. Toisaalta vapaaehtoistoi-
minnan kehittdmisen haaste avaa ovia myos mo-
niin muihin kansalaisjarjestotoimijoihin.

Liitolla on 28 jasenyhdistystd. Vuoden 2010 lopus-
sa niissd oli 7 769 jasenti. Liitolla oli suoraan 1241
kannatusjdsentd, jotka saavat jasenyyttdan vastaan
Epilepsialehden. Epilepsiayhdistysten vapaaehtois-
toiminta luo perustan paikalliseen ja alueelliseen
tiedotus-, vaikutus- ja vertaistukitoimintaan. Yh-
distykset pitavit ylld yhteyksié epilepsiahoidon am-
mattilaisiin eri puolilla maatamme yhteistydssa lii-
ton aluesihteereiden kanssa.

Epilepsialiitto uudisti yhdessa epilepsiayhdistys-
ten kanssa kampanjointiaan ja toi suuren yleisén
tietoisuuteen nakyvisti epilepsian syitd. Teemana
oli 56 000 erilaista tositarinaa epilepsiasta. Yhdis-
tykset jarjestivit 17 epilepsian hoidosta kertovaa
yleisotilaisuutta erityisesti niille kohderyhmille,
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jotka eivit vield ole 16y taneet jarjeston toimintaan.
Tilaisuuksiin osallistui noin 650 henkil6d. Yleiso-
tilaisuuksia varten liitto tuotti asiantuntijoille epi-
lepsian syistd kertovan kalvopohjan. Liitto teetti
kasvokuvin varustettua kampanjamateriaalia jaet-
tavaksi yhdistysten tiedotustapahtumissa. Yhdis-
tyksilld oli yhteensi 17 feissaustapahtumaa, joiden
ansioista kymmenettuhannet suomalaiset nakivat
epilepsia-kampanjailmeemme. Suoria feissauskon-
takteja syntyi satoja. Lisdksi 10 yhdistystd jarjesti
teemaan liittyen keskustelutilaisuuksia jasenillois-
sa, oli mukana messutapahtumissa tai kivi viemés-
séd tietoa alueensa terveydenhuollon toimipisteisiin.
Ylen Aamusyddmelld —ohjelma tuotti kampanja-
viikolle epilepsiasta kertovan ohjelman. Ohjelmalla
oli 220 000 katsojaa. Kampanjaan liittyen ilmestyi
14 uutista lehdissi, joiden yhteislevikki oli 723 940.

Jasenyhdistykset osallistuivat kolmeen eri liiton
tuottamaan jdrjestokoulutukseen. Koulutusten si-
salloissd painottuivat strategian péivitys seké sosi-
aalisen median ja uuden viestintiteknologian mah-
dollisuudet. Aluesihteerit kavivit yhdistysten kans-
sa lapi vapaaehtoistoimintamme vahvuuksia ja ke-
hittdmiskohteita ns. voimavarakartoituksilla. Liitto
kehitti taloushallintoa koskevaa ohjeistustaan yh-
distyksille ja valitti yhdistyksille tietoa muun mu-
assa uuden yhdistyslain mukaisesta toiminnantar-
kastuksesta. Virtaa verkosta —projektissa tuotetun
extranetin avulla liitto palvelee yhdistysten hallin-
toa sahkoisesti entistd paremmin. Liitto toimitti yh-
distyksille sahkoisen uutiskirjeenl0 kertaa. Lisdksi
liitto lahetti erillistiedotteita muun muassa kampan-
jasta ja hallituksen paatoksista.

Kattavat yhteistyoverkostot ja
henkilokuvaviestintaa

Liiton valtakunnallinen edunvalvontatyd toteutui
monissa verkostoissa. Keskeisin yhteistyokump-
pani on epilepsiahoidon ammattihenkildsto, jon-
ka kanssa vakiinnutimme toimintavuonna epi-
lepsia. fi —portaalin ylldpidon. Portaalin kehittivat
Epilepsialiitto, Suomen Epilepsiaseura ja Epilepsi-
atutkimussditio Virtaa —verkosta -www-projek-
tissa RAY-tuella vuosina 2008-2010. Liitto esitti
epilepsiahoidon asiantuntijaa mukaan sosiaali- ja
terveysministerion ja liikenne- ja viestintdminis-
terion ajokykyyn liittyvddan lainsaddantotyohon,
joka nousee EU:n ajokorttidirektiiviin péivityksen
pohjalta. Padmadrani on saada suomalainen ajo-
kykyé sadteleva lainsdadddnto tarkistettua vuoden
2011 kesddn mennessa.

Muut edunvalvontatyon verkostot ovat sosiaa-
li- ja terveys-, vammaisnuoriso-, ja erityisliikun-
tajarjestojen yhteenliittymid. Asumispalvelusdatio
ASPA:n Omaan elamédn —turvalliseen asumiseen
—projektissa liitto oli mukana kehittiméssa toimin-
tamalleja vaikeaa epilepsiaa sairastavien asumisen
tueksi. Neurologisten vammaisjérjestojen toimin-
nassa liitto suuntautui tulevaan puheenjohtajakau-
teen. N'V-toiminta nakyi erityisesti paikallisyhdis-
tysten tukemisessa N'V-aluesihteereiden yhteistyo-
nd ja yhdistysten tapahtumina Aivoviikolla maa-
liskuussa. Liitto edesauttoi uuden kattojirjeston
luomisessa sosiaali- ja terveysalalle vahvistamaan
alan jirjestdjen toimintaedellytyksid. Uusi SOSTE
ry perustettiin tammikuussa 2011.

Liiton kansainvdlinen toiminta nakyi erityises-
ti Euroopan epilepsiapdivin valmisteluna. Pdivaa
vietetddn ensimmadisen kerran helmikuussa 2011.
Liitto oli mukana Epilepsy and Society —kongres-
sissa Portossa. Lisdksi liitto kdynnisti Malawi-yh-
teistyohankkeen, jonka tavoitteena on tukea ma-
lawilaisten epilepsiapotilaiden jérjestdytymistd ja
vapaaehtoistoimintaa.

Liiton tiedotus jatkoi epilepsian monimuotoi-
suudesta kertovaa viestintdad henkilokuvien avulla.
Epilepsialehti ilmestyi kuusi kertaa 14 000 kappa-
leen painoksena. Liitto tuotti myds péivitetyt ai-
neistot Aikuisen epilepsia - oppaasta (painos 15
000 kpl) ja Ikadntyvan epilepsia — oppaasta (painos
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Ideoivaa osallistumista.

10 000 kpl). My6s Ensiapuesite uudistui ensiapu-
tyéryhmaén linjausten pohjalta (painos 10 000 kpl).

Innostavia jarjestotapahtumia eri
kohderyhmille

Liitto toteutti yhteensd kuusi erilaista jarjestota-
pahtumaa epilepsiaa sairastaville lapsiperheille ja
nuorille, vaikeita ja harvinaisepilepsioita sairasta-
ville ja heiddn perheilleen seka senioreille. Tapah-
tumiin osallistui yhteensi 172 henkil6a. Seniorityo
uusiutui toteuttamalla uudenlaisen liikunnallisen
jaitsehoitoa tukevan senioritapahtuman. Ikdéanty-
van epilepsia —teema nakyi Vanhustyon keskuslii-
ton Vanhusten viikon julkaisussa. Liikuntatoimin-
nassa vaikutimme yhdessi Soveltavan liikunnan
-jarjesto kanssa erityisliikuntajérjestojen valtion-
avustuksen turvaamiseksi. Liitto oli mukana Har-
vinaiset verkoston toiminnassa jarjestimasséd semi-
naarissa, joka pyrki edistiméan kansallisen harvi-
naissairausohjelman laatimista Suomeen.

Kuntoutus- ja sosiaalinen lomatoiminta tavoitti
satoja henkiloita.

Kuntoutustoiminnassa toteutimme 19 kurssia
Kela-yhteistyossé ja RAY-tuella. Kursseille osallis-

tui yhteensd 354 epilepsiaa sairastavaa henkil6d ja
heiddn perheenjdsentddn. Tukiryhmitoiminnan
kehittdmista ja avokuntoutustoiminnan kehitta-
misté jatkettiin yhdessd terveydenhuollon kanssa.
Toimintavuonna jirjestimme yhteensi kolme tu-
kiryhmiad. Tamé toiminta hakee vield paikkaan-
sa, mutta on uudentyyppinen avaus kuntoutustoi-
minnassamme. Epilepsialiiton kuntoutustoimin-
ta tukee epilepsiaa sairastavan kokonaisvaltaista
hoitoa ja liittyy epilepsiaa sairastavien Kéypa hoito
-suositusten mukaiseen terveydenhuollon palvelu-
toimintaan. Noudatamme kurssitoiminnassamme
Kelan sopeutumisvalmennustoiminnan laatustan-
dardia, mitd Kela valvoo médrdajoin. RAY-avus-
teinen sosiaalinen lomatoiminta uudistuu, ja liitto
oli mukana RAY:n luotsaamassa lomatoiminnan
kehittamistyossd. Toimintavuonna liiton omalle
kahdelle lomalle osallistui 73 henkil64 ja yhteis-
ty6lomille eri lomajérjestojen kanssa yhteensdl125
henkiloa.

Epilepsialiiton neuvontaty6 ja -puhelin palveli-
vat tuhansia yhteydenottajia.

Taloudellinen tulos suunnitelmien
mukainen

Liiton taloudellinen tulostavoite toteutui, vaikka
varainhankinnan tuotto jdi alle tavoitteen. Talou-
delliseen tulokseen paédseminen mahdollistui hen-
kilostojdrjestelyin.

Tilinpdétos osoittaa alijéiéiméé 1067,03 euroa.
euroa. Taseen loppusumma on 868 960,48. Liiton
omavaraisuusaste oli 86 % (84 % vuonna 2009),
mutta maksuvalmius oli heikko eli 0,7 (vuonna
2009 0,6). Jotta liitto olisi pystynyt suoriutumaan
toimintamenoistaan, liiton hallitus pdatti helmi-
kuussa nostaa 70 000 euron limiittiluoton vuodelle
2010. Lainan vakuutena ovat liiton omistamat osak-
keet. Liiton kokonaistuotot olivat 1 739 889 euroa.
Raha-automaattiavustukset olivat 1 166 063 euroa
eli 67 % liiton tuloista. Kela maksoi sopeutumisval-
mennusyhteistyokursseihin 227 000 euroa. Nuori-
so- ja litkuntatoiminta sai Opetus- ja kulttuurimi-
nisterion avustuksina yhteensé 16 000 euroa. Opin-
totoiminnan keskusliiton OK Opintokeskus tuki
liiton jarjestdmia koulutuksia 2 556 eurolla.
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Liiton oma varainhankinta koostui jasenmak-
suista, lahjoituksista, myyntitoiminnasta (kui-
tenkin alle ALV-rajan) ja yrityskumppanuuksis-
ta. Varsinaiset jdsenmaksutuotot (yhdistysten lii-
tolle maksama jasenmaksu 2,5 euroa/jdsen) olivat
19 422 euroa ja kannatusjisenmaksutuotot 59 683
euroa. Tuote- ja korttimyyntimme oli 13 188 eu-
roa. Liitolla on luvanvarainen kerdys, jonka tuotto
oli 1 910 euroa. Kerdyksen tuotto kéytetddn epi-
lepsiaa sairastavien hyviksi tehtdvaan tukityo-
hon. Yrityskumppanuuksista saimme 14 200 eu-
roa. Verkkoprojekti sai lisdksi 3 500 euroa yritys-
tukea. Ilmoitustuotot olivat 45 938 euroa. Liiton
jarjestimien tapahtumien osallistumismaksut pi-
detddn alhaisena, jotta se ei nouse osallistumisen
esteeksi.

Liitolla on kolme omakatteista rahastoa, joiden
kayttd maaraytyy lahjoittajien testamentin tah-
don mukaisesti. Eero Lahtinen —rahastosta tuem-
me sosiaalista lomatoimintaa. Rahaston kaytto oli
6904 euroa, ja padoma vuoden lopussa 43 511 eu-
roa. Eila Ahlgren -rahaston kohdennamme vai-
keita epilepsioita sairastavien tukitydhon. Rahas-
ton kéytto oli 9364 euroa, ja pddoma 80 253 euroa.
Kimmo Marttinen —-rahastoa ohjaamme aikuisille
tyokykyisille ja —ikéisille epilepsiaa sairastaville
suunnattuun tiedotus- ja kurssitoimintaan. Ra-
haston kaytto oli 8 402 euroa, ja padoma 239 544
euroa. Rahastojen padomat on sijoitettu tuotta-
vasti ja turvallisella tavalla. Sijoitusten arvot vaih-
televat markkinatilanteen mukaan. Tavoitteena
on saada tuottoja, mutta pienelld riskilld. Liiton
hallitus on hyviksynyt kullekin rahastolle kayt-
tosuunnitelman noin kymmenelle vuodelle. Ra-
hastoista kdytetddn myos padoma. Liiton sijoitus-
ja rahoitustoiminnan tuotot olivat 23 853 euroa,
josta 7 258 euroa oli arvonalennusten palautuksia.

Liitolla oli toimintavuonna 17 vakituista hen-
kil6d. Nelja henkil6d tyoskenteli madaraaikaisissa
tyosuhteissa projektissa ja sijaisuuksissa. Muita
mairdaikaisia tydsuhteita oli 87, ldhinné kuntou-
tumiskurssitehtdvissd. Liitto maksoi myos asian-
tuntijapalkkioita tiedotuksen ja koulutuksen teh-
tavistd. Liitossa tehtiin yhteensd 22 henkil6tyo-
vuotta. Henkilostokulut olivat 824 111 euroa (865
980), mika on 47 % (44 %) kokonaiskuluista. Liit-

tokokoukseen osallistui 69 3/2009) valtuutettua
kokousedustajaa. Hallitus kokoontui kahdeksan
kertaa. Liittokokouksen pddtoksen mukaisesti
hallituksen jasenille on maksettu hallitus- ja tyo-
valiokuntaty6skentelysta kokouspalkkioita 2 060
euroa. Varajdsen saa palkkion, mikéli varsinai-
nen jésen ei osallistu kokoukseen. Kokoukset ovat
avoimia varsinaisille ja varajdsenille.

Liiton on houkuteltava tukijoita sdhkoisiksi
lahjoittajiksi. Tekniset valmiudet ovat olemassa
epilepsia.fi —portaalissa, mutta sahkoistd lahjoi-
tusmahdollisuutta tulee markkinoida enemman.
Liiton ja yhdistysten tulee kehittda uusia varain-
hankinnan muotoja, jotta nykyisenlaajuinen ja
-laatuinen toiminta voidaan turvata. Varainhan-
kinnan tulosten saavuttamista tukee asiallinen
kuva epilepsiasta ja sen aiheuttamista hoidon
haasteista, innostava vapaaehtoispohjainen jér-
jestotoiminta ja nakyvyys. Imagon syntymises-
sd ovat tarkeitd myds kéyttdjien myonteiset koke-
mukset liiton palveluista.
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TULOSLASKELMA 1.1.-31.12.2010

1.1.-31.12.2009

VARSINAINEN TOIMINTA
JARJESTOTOIMINTA
Tuotot
RAY 80000,00 81 000,00
Opetus- ja kulttuuriministerio 16 000,00 16 000,00
NVC 0,00 3602,86
Muut tuotot 23 209,33 19 436,29
119209,33 120 039,15
Kulut
Henkil6stokulut -231 454,32 -246 437,32
Muut kulut -214 653,43 -230 198,69
-446 107,75 -476 636,01
-326 898,42 -356 596,86
TIEDOTUS
Tuotot 62 925,29 58 964,69
Kulut
Henkilostokulut -79 883,45 -73 963,24
Poistot -219,80 -320,88
Muut kulut -110 665,08 -139 327,06
-190 768,33 -213 611,18
-127 843,04 -154 646,49
KUNTOUTUS, KURSSIT JA
LOMATOIMINTA
Tuotot
RAY 246 300,00 228600,00
KELA 226 918,25 194 033,05
Muut tuotot 11 688,94 586777
484 907,19 428 500,82
Kulut
Henkil6stokulut -232 428,53 -211 484,53
Muut kulut -323 442,94 -276 040,02
Kulusiirrot 6 292,00 5 450,60
-549 579,47 -482 073,95
-64 672,28 -53 573,13
PROJEKTIT
Tuotot
RAY 71762,86 226 736,00
Muut tuotot 10 972,07 26 566,51
82734,93 253 302,51
Kulut
Henkilostokulut -26 467,32 -99 468,38
Muut kulut -56 347,09 -171779,.41
-82 814,41 -271 247,79
-79,48 -17 945,28

TULOSLASKELMA

YLEINEN HALLINTO

Tuotot
Kulut

Henkildstokulut
Poistot

Muut kulut
Kulusiirrot

VARSINAISEN TOIMINNAN
KULUJAAMA

VARAINHANKINTA
Tuotot
Kulut

Kulusiirrot

Muut kulut

KULUJAAMA

SIJOITUS- JA

RAHOITUSTOIMINTA
Tuotot

Osinkotuotot
Korkotuotot
Myyntivoitto

Kulut
Korkokulut
Myyntitappio
Muut kulut

Sijoitusrahastojen
arvonalennusten palautus
Sijoitusrahastojen arvonalennus

KULUJAAMA

YLEISAVUSTUKSET
YLEISAVUSTUKSET
Toiminta-avustus RAY
INVESTOINTIAVUSTUKSET

Atk-, laite- ja konehankinnat RAY

Siirretty hankintamenon
vahennykseksi

SIIRROT OMAKATTEISIIN
RAHASTOIHIN

TILIKAUDEN ALIJAAMA
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1.1.-31.12.2010
1.1.-31.12.2010

1.1.-31.12.2009

1.1.-31.12.2009

3716,71 4 609,29
-228 931,18 -224 884,30
-5507,92 -6 867,60
-140 009,04 -131 587,63
16 101,25 12.048,30
-358 346,89 =3all 29123
-354 630,18 -346 681,94
-874123,40 -929 443,70
194 542,27 529 475,49
-24 945,92 -9742,40
-105 052,10 -163 594,89
-129 998,02 -173 337,29
64 544,25 356 138,20
-809579,15 -573 305,50
5 398,82 4126,23
161,56 562,78

11 034,07 0,00
16 594,45 4 689,01
-382,41 -5,02
-29,43 0,00
-340,28 -18,00
752,12 -23,02
7258,38 12 843,01
-0,56 0,00
23100,15 17.509,00
-786 479,00 -555 796,50
768 000,00 768 000,00
0,00 3668,00

0,00 -3 668,00

0,00 0,00

17 411,97 -245 035,16

-1 067,03 -32 831,66




TASE

VASTAAVAA
PYSYVAT VASTAAVAT

Aineettomat hy6dykkeet
Aineettomat oikeudet

Aineelliset hyddykkeet
Aineettomat oikeudet
ATK-laitteet

Sijoitukset
Kayttéomaisuus
Osakkeet
Sijoitusomaisuus
Osakkeet ja osuudet
Taide-esineet

OMAKATTEISTEN RAHASTOJEN VARAT

Osakkeet ja osuudet
Rahavarat

Pysyvat vastaavat yhteensa

VAIHTUVAT VASTAAVAT
Vaihto-omaisuus
Tavarat
Saamiset
Myyntisaamiset
Muut saamiset

Siirtosaamiset

Rahat ja pankkisaamiset

Vaihtuvat vastaavat yhteensa

VASTAAVAA YHTEENSA

31.12.2010 31.12.2009
782877 1550,87
4364,77 5819,69
8909,99 11879,99
13274,76 17 699,68

412 994,20 412.994,20
3 656,84 4760,84
1850,07 1850,07

418 501,11 419 605,11

315 208,84 224 628,64

48 098,59 156 090,76

363 307,43 380719,40

802 912,07 819575,06
19 439,51 21 742,86
32926,16 43 984,70

234415 204310
800991 26 605,64

43 280,22 72 633,44
3 328,68 2 801,00
66 048,41 9717730

868 960,48 916 752,36

LYHENNETYT TILINPAATOKSEN LITETIEDOT

Tilinpdédtoksen laadintaperiaatteet
Aineellisten ja aineettomien hyodykkeiden arvostus

Kayttdomaisuus on aktivoitu vélittdmaan hankintamenoon
vihennettynd suunnitelman mukaisilla poistoilla. Hankinta-
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TASE 31.12.2010 31.12.2009
VASTATTAVAA
OMA PAACMA
Omakatteiset rahastot
Omakatteisten rahastojen padoma 380719,40 135 684,24
Vahennys/Lisdys -17 411,97 245 035,16
363 307,43 380719,40
Toimintapddoma 38549441 418 326,07
Tilikauden alijaama -1 067,03 -32 831,66
384 427,38 385494,41
Oma p&doma yhteensa 747 734,81 766 213,81
VIERAS PAAOMA
Lyhytaikainen
Ostovelat 25526,85 22 423,84
Siirtovelat 83 501,46 114 036,68
Muut velat 12 197,36 14 078,03
Vieras padoma yhteensa 121 225,67 150 538,55
VASTATTAVAA YHTEENSA 868 960,48 916 752,36

menon vihennykseksi on Virtaa verkosta -projektille saatua
avustusta, tilikaudella 437,14 euroa.

Vaihto-omaisuuden arvostus

Vaihto-omaisuuteen on kirjattu opaskirjojen, jasenmerkkien
ja muiden jasentunnusten hankintameno. Vaihto-omaisuus
esitetddn fifo-periaatteen mukaisesti hankintamenon tai sitd
alemman jélleenhankintahinnan tai todennékéisen myynti-
hinnan miiréisend. Vaihto-omaisuuden arvoon on sisélly-
tetty hankinnan vilittémét menot.

Rahoitusarvopaperit
Rahoitusarvopaperit on arvostettu hankintahintaan tai sitd
alempaan tilinpddtospdivan markkina-arvoon.

Avustukset

Raha-automaattiyhdistykseltd saatu yleisavustus on esitetty
tuloslaskelmassa erdssd " Yleisavustukset”. Tilikaudelle myo6n-
netty yleisavustus on tuloutettu kokonaisuudessaan. Raha-
automaattiyhdistykselta saadut kohdennetut- ja projektiavus-
tukset sekd Opetusministerioltd saadut avustukset sisaltyvit
ao.toiminnanalan tuottoihin. Naistd avustuksista on tulou-
tettu toteutuneita kuluja vastaava osuus. Kéyttdmaitta olevat
saadut avustukset sisdltyvit siirtovelkoihin ja saamatta olevat
kaytetyt avustukset siirtosaamisiin.



Tuloslaskelmaa koskevat liitetiedot

Kokonaistuotot ja -kulut 2010 2009
RAY-avustukset 1166 062,86 1304 336,00
Muut tuotot 573 825,69 879 755,97
Henkilostokulut -824110,72  -865980,17
Poistot -572772 -7 188,48
Muut kulut -928529,11 -1098719,82
Siirrot omakatteisiin rahastoihin 1741197  -245035,16
Tilikauden alijagma -1 067,03 -32 831,66

Kayttoomaisuuden hankintameno on poistettu
seuraavan suunnitelman mukaan:

Aineettomat oikeudet tasapoisto, 5 vuotta
Koneet ja kalusto seké laitteet 25 % menojaannoksestd
Suunnitelman mukaiset poistot 2010 2009

Aineettomista oikeuksista 1302,80 2171732

Koneista ja kalustosta seka laitteista 4424,92 5011,16
572772 7188,48

Taseen vastaavia koskevat liitetiedot

Rahoitusarvopaperit

Rahoitusarvopaperit

Markkina-arvo 362 159,10 267 294,66

Vastaava kirjanpitoarvo 318 277,03 228 800,82

Erotus 43 882,07 3849384

Taseen vastattavia koskevat liitetiedot

Omakatteiset rahastot 2010 2009

Omakatteisten rahastojen; Eila Ahlgren -, Eero Lahtinen - ja Kimmo
Marttinen -rahaston tuotot ja kulut on esitetty luonteensa mukaisessa
kohdassa tuloslaskelmassa.

Eila Ahlgren -muistorahasto on perustettu vuonna 2000 saadusta
testamenttilahjoituksesta. Rahaston varoja kaytetaan vaikeaa
epilepsiaa sairastavien ja heidan omaistensa kuntoutukseen,
virkistykseen ja koulutukseen.

Eila Ahlgren -muistorahasto

Pddoma 1.1. 82 358,65 8097919
Osinkotuotot 3 266,03 2646,23
Rahaston kaytto -12 629,97 -14109,78
Sijoitusrahastojen arvonalennusten 7 258,38 12 843,01
palautus

Sijoitusrahastojen arvonalennus -0,56 0,00
P&doma 31.12. 80 252,53 82 358,65

Eero Lahtinen -muistorahasto on perustettu vuonna 2003 saadusta
testamenttilahjoituksesta. Rahaston varoja kaytetaan kymmenen
vuoden ajalle jaksotettuna epilepsiaa sairastavien loma- ja
virkistystoimintaan.

Eero Lahtinen -muistorahasto

Pddoma 1.1. 50 415,25 54 705,05
Osinkotuotot 0,00 150,00
Myyntivoitto 2881,99 0,00
Muut tuotot 11,96 56,00
Rahaston kdytto -9798.29 -4 495,80
Pdaoma 31.12. 43 510,91 50 415,25

Kimmo Marttinen -rahasto on perustettu vuonna 2009 saadusta
testamenttilahjoituksesta. Rahaston varoja kdytetaan noin kymmenen
vuoden ajalle jaksotettuna testamentin mukaan: “Aikuisille, tyokykyisille
ja tyoikdisille epilepsiaa poteville ihmisille suunnattuun tiedotus- ja
kurssitoimintaan ihmisen olemuksen henkisen puolen hyvinvointia
varten.”

Kimmo Marttinen -rahasto

Padoma 1.1. 247 945,50 0,00
Testamenttilahjoitus 0,00 272 079,68
Myyntivoitto 8152,09 0,00

Osinkotuotot 1310,29 0,00
Muut tuotot 58,49 0,00
Rahaston kaytto -17 922,38 -24 134,18
Pdaoma 31.12. 239543,99 247 945,50
Vakuudet ja 2010 2009
vastuusitoumukset

Limiittivelka, jonka vakuudeksi annettu osakkeita

Pantattujen osakkeiden 412 994,20

kirjanpitoarvo

Leasingvastuut

Seuraavalla tilikaudella maksettavat 11 989,03 5 936,88
My6hemmin maksettavat 30296,80 10 183,56
Yhteensa 42 285,83 16 120,44

Leasingsopimukset ovat padsaantoisesti viiden vuoden
leasingsopimuksia, joihin ei liity lunastusehtoja.

Omaisuus, jonka hankkimiseen on saatu RAY-
avustusta palautusehdoin

Toimistohuoneisto 550 896,53

RAY-avustus 379 431,96

Peruskorjaus 73 377,36

RAY-avustus 51 364,09

Kalusto ja laitehankinnat 98 762,30

RAY-avustus 57 621,69
Henkilostotiedot 2010 2009
Henkildston keskimaarainen 22 23
lukumaara

Henkilostékulut

Palkat 664 053,04 692 696,42
Palkkiot 19 853,12 30 360,82
Elakekulut 116 572,06 120 014,15
Muut henkilésivukulut 23632,50 22 908,78
Tuloslaskelman henkil6stokulut 824 110,72 865 980,17

Luettelo tilikauden 1.1.-31.12.2010 aikana kaytetyista
kirjanpitokirjoista ja sailytysajoista
Kirjanpitokirjat:

Tasekirja sidottu
Paiva- ja pdakirja  atk-tuloste
Palkkakirjanpito atk-tuloste
Myyntireskontra atk-tuloste
Ostoreskontra atk-tuloste
Jasenrekisteri atk

Kirjanpitokirjat, tililuettelo ja EU-rahoitusta koskeva kirjanpitoaineisto
sailytetdan liiton arkistossa vahintdan 10 vuotta tilikauden paattymisesta.
Tilikauden tositteet, liiketapahtumia koskeva kirjeenvaihto ja koneellisen
kirjanpidonb tdsméaytyslaskelmat sekd muu kirjanpitoaineisto sailytetaan
liiton arkistossa vahintdan 6 vuotta sen vuoden lopusta, jonka aikana
tilikausi on paattynyt.

Hallituksen ja toiminnanjohtajan allekirjoitukset
Helsingissd 7. maaliskuuta 2011

Reetta Kalvidinen, Seppo Sarkkula, Liisa Karvinen, Kerstin Arkela, Keijo
Laitinen, Liisa Metsahonkala, Hanna Ansakorpi ja Sari Tervonen

Tilinpaatosmerkinta

Suoritetusta tilintarkastuksesta on tanaan annettu kertomus.
Helsingissd 9. maaliskuuta 2011

Heidi Vierros, KHT ~ Quti Hieta, KHT
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TILINTARKASTUSKERTOMUS m

Epilepsialiitio — Epilepsifirbundet ry:n jisenille

Olemme tilintarkastaneet Epilepsialiitto —Epilepsiférbundet ry:n kirjanpidon, tilinpifitSksen, toimintaker-
tomuksen ja hallinnon tilikaudelta 1.1.- 31.12.2010. Tilinpfitos sisiltii taseen, wloslaskelman ja liitetie-
dot.

Hallituksen vasiuu

Hallitus vastaa tilinp4&tiksen ja toimintakertomuksen laatimisesta ja siit, etti ne antavat oikeat ja riitti-
viit tiedot Suomessa voimassa olevien tilinpéfitoksen ja toimintakertomuksen laatimista koskevien siiiin-
nisten mukaisesti. Hallituksen on huolehdittava siit, ettii yhdistyksen kirjanpito on lainmukainen ja va-
rainhoito on luotettavalla tavalla jirjestetty.

Tilintarkastajan velvollisuudet

Velvollisuutenamme on antaa suorittamamme tilintarkastuksen perusteella lausunto tlinpéittksestd ja
toimintakertomuksesta. Tilintarkastuslaki edellyttdd, etti noudatamme ammattieentisii periaatteita.
Olemme suorittaneet tilintarkastuksen Suomessa noudatettavan hyviin tilintarkastustavan mukaisesti. Hy-
vii tilimtarkastustapa edellyitii, etti suunnittelemme ja suoritamme tilintarkastuksen hankkiaksemme koh-
tuullisen varmuuden siitd, onko tilinpliitSksessii tai toimintakertomuksessa olennaista virheellisyyttd, ja
siitd, ovatko hallituksen jisenet syyllistyneet tekoon tai laiminlydntiin, josta saattaa seurata vahingonkor-
vausvelvollisuus yhdistysti kohtaan, taikka rikkoneet yhdistyslakia tai yhdistyksen sffintiji.

Tilintarkastukseen kuuluu toimenpiteiti tilintarkastusevidenssin hankkimiseksi tilinpiifittkseen ja toimin-
takertomukseen sisiltyvisti luvuista ja niissd esitettivisti muista tiedoista. Toimenpiteiden valinta perus-
tuu tilintarkastajan harkintaan, johon kuuluu viidirinkiytiksesti tai virheesti johtuvan olennaisen virheelli-
syyden riskien arvioiminen. Niiitd riskejii arvioidessaan tilintarkastaja ottaa huomioon sisiiisen valvonnan,
joka on yhdistyksessd merkityksellisti oikeat ja riittvit tiedot antavan tilinpiiitiksen ja toimintakeno-
muksen laatimisen kannalta, Tilintarkastaja arvioi sisdistii valvontaa pystyiikseen suunnittelemaan olosuh-
teisiin nihden asianmukaiset tilintarkastustoimenpiteet mutta ei siind tarkoituksessa, et hiin antaisi lau-
sunnon yhdistyksen sisfiisen valvonnan tehokkuudesta. Tilintarkastukseen kuuluu myds sovellettujen ti-
linpéiitoksen laatimisperiaatteiden asianmukaisuuden, toimivan johdon tekemien kirjanpidollisten arvioi-
den kohtuullisuuden seki tilinpifittksen ja toimintakertomuksen yleisen esittimistavan arvioiminen.

Kisityksemme mukaan clemme hankkineet lausuntomme perustaksi tarpeellisen miifiriin tarkoitukseen
soveltuvaa tilintarkastusevidenssidi.

Lausunto

Lausuntonamme esitimme, ettd tilinpaitds ja toimintakertomus antavat Suomessa voimassa olevien tilin-
piiitiksen ja toimintakertomuksen laatimista koskevien silinndsten mukaisesti oikeat ja riittéivit tiedot
yhdistyksen toiminnan tuloksesta ja taloudellisesta asemasta. Toimintakertomuksen ja tilinpéfitdksen tie-
dot ovat ristiriidattomia.

Helsingissi 9. maaliskuuta 201 |
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Heidi Vierros Cuti Hieta
KHT KHT
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Under verksamhetsaret ajourforde den nya strate-
gin dndringarna i miljén och beredde den for att
godkdnnas vid forbundsmotet varen 2011.
Understdden fran penningautomatforeningen
utgor 2/3 av forbundets inkomster. For forbundet
ar det viktigt att RAY:s stdllning tryggas och att
inkomsterna fran penningspelen styrs till social-
och hilsovarden. RAY betonar planering och gen-
omforande av samarbete pa bred bas med andra.
Forbundet samarbetar med andra neurologiska or-
ganisationer och férbund f6r kroniska sjukdomar.

Forbundet har 28 medlemsforeningar. I slutet av
2010 hade det 7769 medlemmar. Férbundet hade
1241 understédjande medlemmar som i stillet er-
héller Epilepsialehti. Den frivilliga verksamheten
inom epilepsiforeningarna skapar grunden for den
lokala och regionala informationen, péverkandet
och stodet fran likstdllda. Foreningar haller kon-
takt med fackménniskor pa epilepsivard i samar-
bete med regionalsekreterare.

Epilepsiforbundet férnyade tillsammans med
epilepsiféreningarna sina kampanjer och foérde or-
sakerna till epilepsin ut till den stora allménheten.
Féreningarna anordnade 17 moten for allménhe-
ten. Ca 650 personer deltog i motena. Foreningar-
na hade sammanlagt 17 face-to-facemoéten. Direk-
ta kontakter face-to-face uppstod i hundratal. Vi-
dare anordnade 10 f6reningar debatter om temat,
var med pd méten vid méssor eller spred kunskap
till halsovarden. TV-programmet Aamu syddmelld

gjorde ett program om epilepsi. Programmet hade
220000 tittare. I ssmband med kampanjen ingick
artiklar i 14 tidningar med en samanlagd upplaga
pa 723 940.

Foreningarna deltog i tre olika av férbundet
anordnade utbildningskurser. De regionala sek-
reterarna gick tillsammans med foreningarna igen-
om de starka sidorna genom s.k. resurskartligg-
ning. Férbundet vidareutvecklade sin rddgivning
till foreningarna betriffande den ekonomska for-
valtningen och férmedlade bl.a. kunskap om verk-
samhetsgranskningen. Férbundet sinde ett elekt-
roniskt nyhetsbrev till féreningarna tio ganger.
Dessutom skickades specialmeddelanden.

Forbundets intressebevakning pa riksnva genom-
fordes i manga nat. Den viktigaste samarbetspart-
nern ir fackpersonalen pé epilepsivard, som vi
etablerade underhéllet av portalen epilepsia.fi till-
sammans. Den utvecklades av Epilepsiforbundets,
Finlands Epilepsisédllskaps och Epilepsiforsknings-
sdllskapets projekt med stod av RAY 2008-2010.
Forbundet foreslog en sakkunnig som medlem i
lagstiftningsgruppen hos social- och hilsovardsmi-
nisteriet och kommunikationsministeriet rérande
korformagan.

Andra natverk for intressebevakning ér social-
och hilsovardsorganisationerna och foreningar-
na for handikappad ungdom f6r speciell idrott.
ASPA:s projekt Eget liv-tryggt boende ar forbundet
med i for att stodja boendeformer for sidana som
har grav epilepsi. Inom de neurologiska handi-
kapporganisationernas (NV) arbete var forbundets
verksamhet inriktat pa det kommande ordf6érande-
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skapet. Forbundet hjalpte till med att tillskapa en
ny takorganisation pa social- och hilsovardsomra-
det. Det nya SOSTE ry grundades i januari 2011.

Forbundets internationella verksamhet tog sig
framst uttryck i forberedelserna fér Europeis-
ka epilepsidagen (14.2.2011). Forbundet deltog i
kongressen Epilepsy and Society i Porto. Vidare
startade forbundet ett samarbetsprojekt med Ma-
lawi. Epilepsialehti utkom sex gdnger med en upp-
laga pé 14 000 exemplar. Forbundet utgav ocksa
de uppdaterade broschyrerna Aikuisen epilepsia
och Ikaantynyt ja epilepsia. Ocksa Ensiapuesite
nyutgavs.

Forbundet genomforde sex olika evenemang
for barnfamiljer med epilepsi och fér unga, for
personer med grav och sallsynt epilepsi och deras
familjer samt for seniorer. I dessa deltog totalt 172
personer. Seniorarbetet fornyades genom ett nytt
slags seniorevenemang som gick ut pa att stodja
idrott och egenvard. Temat de dldres epilepsi kom
till synes i Vanhusten keskusliittos publikationer
till De éldres vecka. Inom idrottsverksamheten
jobbade vi tillsammans med SoveLi for att trygga
statsbidraget till organisationerna for specialid-
rott. Forbundet var med i natverket Harvinaisets
(De sillsynta) verksamhet genom att arrangera
ett seminarium.

Den rehabiliteringsinriktade och so-
ciala semesterverksamheten nadde
hundratals personer

Vi genomforde 19 kurser for rehabilitering i sa-
marbete med FPA och med stéd av RAY. I kurser-
na deltog inalles 345 epilepsisjuka personer och
familjemedlemmar. Utvecklingen av stodgrupp-
sarbetet och den Oppna rehabiliteringen fortgick
i samarbete med hélsovarden. Under verksam-
hetsaret ordnade vi med sammanlagt tre stodg-
rupper. Vi foljer vid vara kurser kvalitetsstandar-
den for FPA:s anpassningsberedskap, som FPA ib-
land har utovat tillsyn 6ver. De sociala semestrar-
na stodda av RAY reformeras, och forbundet har
varit med da RAY har lotsat in semestrarna i ett
utvecklingsskede. Under verksamhetséret deltog
73 personer i forbundets egna tva semestrar, och

sammanlagt 125 personer i semestrar som anord-
nades i samarbete med olika semesterorganisa-
tioner.

Planenligt ekonomiskt resultat

Forbundets ekonomiska inkomstmal uppnaddes,
dven om intikterna lag under mélsittningen.

Bokslutet uppvisar ett underskott pa 1067,03€.
Balansrikningens summa ar 868 960,48. Férbundets
sjalvforsorjningsgrad dr 86% (84% ar 2009), men be-
talningsberedskapen var svag, eller 0,7 (ar 2009 0,6).
For att forbundet skulle klara sina verksamhetskost-
nader, beslot forbundsstyrelsen i februari att hoja 70
000 € pélimitkrediten for 2010. Sakring for lanet ar
de aktier som forbundet dger. Férbundets totalintak-
ter var 1739 889 €. Penningautomatunderstoden ut-
gjorde 1166 063€ eller 67% av forbundets inkomster.
FPA betalade 227 000€ for samarbetskurser i anpass-
ningsberedskap. Ungdoms - och idrottsverksam-
heten fick sammanlagt 16 000€ som understod av
Undervisnings — och kulturministeriet. Centralfor-
bundet for studieverksamhet OK Opintokeskus st6-
dde kurser som forbundet arrangerade med 2 556€.

Forbundets egen medelanskaffning bestod av
medlemsavgifter, donationer, forséljning (dock un-
der momsgransen) och foretagspartnerskap. De
egentliga medlemsavgifterna utgjorde 19 422€ och
medlemsavgifterna fran understédjande medlem-
mar 59 683€. Var forsiljning av produkter och kort
gav 13 188€. Forbundet har med tillstand en insam-
ling, som inbringade 1 910€. Av vara foretagskom-
panjonskap fick viin 14 200€. Natverksprojektet fick
3500 i foretagsstod.

Forbundet har tre sjalvtiackande fonder. Ur Eero
Lahtinens fond stods sociala semestrar. Av fonden
anviandes 6 904€, och kapitalet var vid érets slut 43
511€. Eila Ahlgrens fond ar inriktad pa stod till folk
med grav epilepsi. Anvdndningen av fonden var 10
364€ och kapitalet 79 253€. Kimmo Marttinens fond
anvands for stod till arbetsformogna och i arbetsfor
alder for information och kurser. Anvindningen up-
pgick till 8 402€ och kapitalet till 239 544€.

I forbundet utfordes totalt 28 personarbetsar.I
forbundsmotet deltog 69 befullméktigade represen-
tanter. Styrelsen sammantradde 8 génger.
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Epilepsialiiton hallitus myon-
si kultaisen ansiomerkin 11:1le
henkil6lle 20 vuoden vapaa-
ehtoistoiminnasta ja hopeisen
ansiomerkin 26:lle vapaaehtois-
toimijalle kymmenen vuoden
vapaacehtoistyosta.

Autio Olavi

Kala- ja Pyhdjokilaakson epi-
lepsiayhdistys

Hiitola Elsa

Kala- ja Pyhdjokilaakson epi-
lepsiayhdistys

Kinnunen Marjut

Kala- ja Pyhdjokilaakson epi-
lepsiayhdistys

Kinnunen Mauri

Kala- ja Pyhdjokilaakson epi-
lepsiayhdistys

Koponen Pentti

Kainuun epilepsiayhdistys
Kosonen Anja

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Kosonen Pentti

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Laapotti Leila

Piijat-Hameen epilepsiayhdis-
tys

Pirkola Rauha

ala- ja Pyhdjokilaakson epilep-
siayhdistys

Seppinen Kyllikki
Piijat-Hameen epilepsiayhdis-
tys

Vallo Ritva

Lansi-Pohjan epilepsiayhdistys

Englund Yngve
[td-Uudenmaan epilepsiayh-
distys

Hahl Anneli

Varkauden seudun epilepsiayh-
distys

Hahl Matti

Varkauden seudun epilepsiayh-
distys

Hautamaiki Jukka
Eteld-Pohjanmaa epilepsiayh-
distys

Itkonen Hannele

Kala- ja pyhidjokilaakson epi-
lepsiayhdistys

Kovalainen Tuula

Helsingin epilepsiayhdistys
Laakkonen Irma

Joensuun seudun epilepsiayh-
distys

Lakaniemi Anette
Piijjat-Hameen epilepsiayhdis-
tys

Metsihonkala Liisa

Helsingin epilepsiayhdistys
Nousiainen Tuovi

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Paajanen Hannu

Helsingin epilepsiayhdistys
Paajanen Marianne

Helsingin epilepsiayhdistys
Pehkonen Irja

Varkauden seudun epilepsiayh-
distys

Piispa Tauno

Turun seudun epilepsiayhdistys

Pulkkinen Ahti

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Pulkkinen Eila

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Puronkari Aino
Pohjois-Pohjanmaan epilepsia-
yhdistys

Puusaari Ritva

Kala- ja pyhédjokilaakson epi-
lepsiayhdistys

Rautanen Raimo
Piijat-Hameen epilepsiayhdis-
tys

Roivainen Reina

Helsingin epilepsiayhdistys
Salo Riitta

Vakka-Suomen epilepsiayhdis-
tys

Sikio Tuulikki

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Suominen Sirpa
Pajjat-Hameen epilepsiayhdis-
tys

Tanninen Marja

Itd-Savon epilepsiayhdistys
Witick Tuula
Keski-Pohjanmaan epilepsia-
yhdistys

Ylitalo Helena

Kala- ja pyhidjokilaakson epi-

lepsiayhdistys

Epilepsialiiton hallituksen jasenia vuonna 2010.
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Hallitus

PUHEENJOHTAJA: professori Reetta Kilvidinen
VARSINAISET JASENET: neurologian erikoislddkiri Han-
na Ansakorpi (18.4. ldhtien), lahihoitaja Kerstin Arke-
la, toimistotyontekija Liisa Karvinen, elintarviketyon-
tekija Paavo Koponen (18.4. asti), rehtori Keijo Laiti-
nen, lastenneurologian erikoisladkari Liisa Metsdhon-
kala (18.4. lihtien), meteorologi Seppo Sarkkula, yli-
hoitaja Kaisa Turunen (18.4. asti)

VARAJASENET: palveluneuvoja Tuomo Malinen (18.4.
ldhtien), terveydenhuollon lehtori Pirkko Lahtinen
(18.4. asti), projektisihteeri Helind Kujansuu, korjaus-
mies Seppo Lehtinen, FM Sari Kuitunen, YTM Katja
Seppinen ja piirtdja Anja Sukanen

TYOVALIOKUNTA: Reetta Kilvidinen (pj), Keijo Laiti-
nen, Seppo Sarkkula, Kaisa Turunen (18.4. asti), Han-
na Ansakorpi (18.4. ldhtien) ja Sari Tervonen
TILINTARKASTAJAT: KPMG Oy Heidi Vierros, KHT ja
Outi Hieta, KHT

Varatilintarkastajat: KPMG Oy Jukka Rajala, KHT ja
Heikki Ruosteenoja, KHT

KUNNIAPUHEENJOHTAJA: professori Matti Sillanpdd

Toimikunnat ja tyoryhmat

EPILEPSIALEHDEN TOIMITUSNEUVOSTO: pj, paatoimittaja
professori Reetta Kilvidinen

JASENET: LKT Hanna Ansakorpi, tiedotuspaillikko
Kimmo Eskola, FM Sari Kuitunen, dosentti Mikko
Lahtinen, LKT Liisa Metsiahonkala, dosentti Pirkko
Nieminen, lastenhoitaja Sari Turunen, LKT Jouni Ra-
nua, toiminnanjohtaja Sari Tervonen, jirjestopaallik-
ko6 Jaana Manssila (13.8. asti) ja toimitussihteeri Kaija
Lindstrom.

LIIKUNTATOIMINTA, pj. Kirsi Paukkunen, NUORTEN
JAOSTO - NUORET LIEKIT, pj. Minna Vihdmaa, PERHE-
TOIMINTA, pj Satu Porras, Senioritoiminta, pj. Seppo
Sarkkula, VAIKEAT JA HARVINAISET EPILEPSIAT, pj. Hei-
mo Hauhia, KUNTOUTUKSEN NEUVOTTELUKUNTA, pj Sari
Tervonen, KUNTOUTUKSEN VALINTATYORYHMA, pj Mar-
ja Nylén, OMAAN ELAMAAN - TURVALLISEN ASUMISEN
-PROJEKTI, yhteistyossa Asumispalvelusddtic ASPAn
kanssa, pj. Jaana Manssila (13.8. asti)

VIRTAA VERKOSTA-PROJEKTI,

pj. professori Reetta Kdlvidinen, Anna-Maria Maki-
Kuutti (31.1. asti), Kaija Lindstrom, Sari Tervonen
ENSIAPUTYORYHMA, pj. professori Reetta Kilvidinen
(KYS); dosentti, lastenneurologian erikoisladkari Kai
Eriksson (TAYS); dosentti, osastonyliladkari Markku
Kuisma (HYKS / Ensihoitoyksikkd/)

HTM, ensiapukoulutuksen péillikké Henna Korte
(SPR); kuntoutuspadllikkd, sairaanhoitaja, KM Marja
Nylén (Epilepsialiitto); aluesihteeri, erikoissairaanhoi-
taja Jorma Lahikainen (Epilepsialiitto)
tiedotuspaillikko, FM Kaija Lindstrom (Epilepsialiitto)

PERHEPROJEKTIN TYORYHMA

pj- lastenneurologian erikoislaakari Liisa Metsé-
honkala, perhejaoston pj, VTM Satu Porras, lasten-
neurologian erikoislddkiri Tarja Varho, psykiatrian
sairaanhoitaja Mervi Hendunen, kehittdmispaallikko
Hely Streng, jirjestopaillikko Jaana Manssila (13.8.
asti), aluesihteeri Helld Viljanen, sihteeri

STRATEGIA TYORYHMA

Strategiapdivdn 14.12.2010 asiantuntijat
toimitusjohtaja Pasi Holm, sairaanhoitaja Mirja Jarvi-
seutu-Hulkkonen, kuntoutuspéillikkoé Tiina Huusko,
toiminnanjohtaja Pekka Lapinleimu, johtaja Markku
Niemeld, johtaja Lauri Pelkonen, toimittaja Pdivi Repo,
professori Olli-Pekka Ryynénen

Liiton tyontekijit 2010

Marika Halinen, aluesihteeri, Turku

Heli Hirvonen, tiedottaja, hoitovapaalla 5.5.2010
saakka, tydsuhde paittyi 5.5.

Tellervo Huovila, toimistonhoitaja

Tuija Hyviri, aluesihteeri, Oulu

Tia Koivisto, vt. jarjestosihteeri 1.2. - 9.6. ja 9.8. -
13.10. ja toimistotyontekija 15.10. - 31.12.

Jorma Lahikainen, aluesihteeri, Tampere

Anja Lahti, palkkasihteeri

Heikki Lahti, varainhankkija

Jukka Lahti, varainhankkija

Kaija Lindstrém, tiedottaja

Sirkka Lindstrom, jarjestosihteeri 1. - 31.1., 1.6. -
14.8. ja 1.10.- 31.12., vt. projektisihteeri 1.2. - 31.5,,
15.8. - 30.9.

Jari Loytynoja, kannatusjasenhankkija 2.8. - 15.11.
Jaana Manssila, jarjestopddllikko 13.8. saakka
Anna-Maria Miki-Kuutti, verkkotiedottaja 31.1.
saakka

Marja Nylén, kuntoutuspaallikko

Kirsi Riitinki, taloussihteeri

Sari Tervonen, toiminnanjohtaja

Pirkko Ulmanen ent. Sormunen, VVAA -projekti-
paallikko 4.1. saakka, vuorotteluvapaa 5.1. - 29.12,,
aluesihteeri, Kuopio 30.12. ldhtien

Sirpa Tolvanen, kurssisihteeri

Annukka Tuovinen, vt. aluesihteeri, Kuopio 5.1. -
14.8.

Anita Viitikko, siistija

Helld Viljanen, aluesihteeri, Helsinki

vt. = varatoiminen

Epilepsialiiton asiantuntijat

KUNTOUTUKSEN ASIANTUNTIJALAAKARI

dosentti Eeva Leino

KUNTOUTUKSEN VALINTATYORYHMAN JASEN

esh, psykoterapeutti Heikki Aitalaakso

Kiitimme kaikkia Suomen Epilepsiaseuran ja muita
alan asiantuntijoita, jotka ovat osallistuneet asiantun-
tijana liiton toimintaan.
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JASENYHDISTYKSET 2010

Yhdistys Pervuosi | Puh.johtaja/ Sihteeri Jasenmaars
|
Eteld-Kymen epilepsiayhdistys 1982 Ritva Malinen / Niina Piira 209
Eteld-Pohjanmaan epilepsiayhdistys 1979 Jari Hautakangas / Rami Kohtala 429
Helsingin epilepsiayhdistys 1967 Seppo Sarkkula / Péivi Tihinen 1127
[td-Savon epilepsiayhdistys 1990 Virpi Pontinen 79
[td-Uudenmaan epilepsiayhdistys 1993 Lauri Syrjanen/ Yngve Englund 128
Joensuun seudun epilepsiayhdistys 1984 Anna Maija Saukkonen / Liisa Karvinen 237
Kaakkois-Suomen epilepsiayhdistys 1982 Minna Haakana / Tuija Haakana 187
Kainuun epilepsiayhdistys 1990 Kaisa Turunen / Inkeri Juntunen 141
Kala-ja Pyhajokilaakson epilepsiayhdistys 1980 Eero Linna / Ritva Puusaari 153
Kanta-Hameen epilepsiayhdistys 1979 Satu Jokinen / Kirsi Paukkunen 359
Keski-Pohjanmaan epilepsiayhdistys 1987 Jorma Koivusalo / Gun-Maj Prest 169
Keski-Suomen epilepsiayhdistys 1983 Anja Sukanen / Ritva Tourunen 426
Kuopion epilepsiayhdistys 1898 Panu Laitti / Paula Joenaho 404
Lapin epilepsiayhdistys 1983 Kaisa Nurminen / Katja Seppinen 127
Lansi-Pohjan epilepsiayhdistys 1988 Olavi Vallo / Ritva Vallo 54
Mikkelin seudun epilepsiayhdistys 1979 Paivi Nykéanen / Tuomo Malinen 200
Pirkanmaan epilepsiayhdistys 1968 Raija Hamarinen / Tarja Aro 611
Pohjois-Kymenlaakson epilepsiayhdistys 1974 Tiia Kukkola / Marjatta Kaukiainen 134
Pohjois-Pohjanmaan epilepsiayhdistys 1969 Aino Puronkari / Tarja Strana 458
Paijat-Hameen epilepsiayhdistys 1970 Merja Péntinen / Jarkko Rantakari 324
Rauman epilepsiayhdistys 1981 Hannele Loytdnen / Sadita Suneli 170
Satakunnan epilepsiayhdistys 1973 Sinikka Aittamaki / Airi Rautava 333
Tornionlaakson Epikot 1997 Seppo Romppainen / Paula Soutukorva 73
Turun seudun epilepsiayhdistys 1970 Sari Kuitunen / Lea Tuokkola 552
Vaasan seudun epilepsiayhdistys 1977 Tiina Willman / Kerstin Arkela 309
Vakka-Suomen epilepsiayhdistys 1998 Hilkka Korhonen / Riitta Salo 59
Varkauden Seudun epilepsiayhdistys 1984 Anja Kotilainen / Irja Valkonen 225
Yla-Savon epilepsiayhdistys 1985 Vuokko Vaatdinen / Airi Nousiainen 92
7769
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