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Epilepsian yleisyys

e Suomessa epilepsiaa sairastaa
= tarvitsee pitkdaikaista laakehoitoa
- 5000 alle 15-vuotiasta
- 25000 15-64-vuotiasta
- 7500 yli 65-vuotiasta

e 9000 henkildoa sairastaa vaikeahoitoista epilepsiaa

= epilepsiasta aiheutuvia oireita jotka vaikuttavat
merkittavasti toimintakykyyn ja turvallisuuteen

e pitkaaikaissairaus, joka edellyttda usein hoitoa lapi eldman

- "elamankaarisairaus”, "eldmankaariajattelu”
- elinvuodet, joihin voidaan vaikuttaa
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Epilepsia sairautena

e erittain monimuotoinen sairaus

- syiltaan
e symptomaattiset
e todennakoisesti symptomaattiset
e idiopaattiset
- esiintymismuodoiltaan
e erilaiset kohtaustyypit
e vaikutus kehitykseen (lapset) ja kognitioon
(aikuiset) vaihtelee
- ennusteeltaan
e ‘paraneva’ vs. pysyva
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Diagnostiikan

Tulkinta /www.ilae-epilepsy.org

tasot
1. ja silminnakijan yksityi inen kuvaus
kuvaus ikai oireista
2. Kohtaus- Maaritys per
tyyppi tai - | Vahintdaan on yritettdva erottaa, onko kyseessa paikallisalkuinen vai
tyypit yleistynyt kohtaustyyppi
Apuna lista kohtaustyypeista
i i i i ireen i paikka tulisi
yrittda maarittada mahdollisimman tarkasti
Th Oireyhty di i ei aina ole mahdollista

oireyhtyma | Vahintdan on yritettéva erottaa, onko kyseessa paikallisalkuinen vai

Vlelstynyt epﬂepsmoureyhtyma
Apuna lista di hyviksytyisti ja
4 olevi i ireyhtymists

4, Etiologia

Geneettiset syyt
Symptomaattisten pai i i i i neur
Vahintdan on yrltettava erottaa, onko kyseessa |d|opaatt|nen,

Apuna lista salraukslsta, joihin usein Iuttyy epileptisia kohtauksia

5.Toimintakyky | Epilepsian aiheuttama tai siihen liittyva toimintakyvyn (esimerkiksi

ty6- tai ajokyky) muutos, tarvittavat tukitoimet ja kuntoutus

5.10.2009
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Epilepsian syita

e Perima (idiopaattiset epilepsiacireyhtymat ja monogeeniset
taudit joissa epilepsia yhtena oireena)

e Aivojen kehityshairiot

o Asfyksia perinataalikaudella

e Kasvaimet

e Verisuonianomaliat

¢ Aivoverenkiertohairiot

e Aivovammat

e Keskushermostotulehdukset

¢ Aineenvaihduntahairiot

e Osa jaa syyltaan talla hetkelld tuntemattomiksi, tarkea
tieto, jota arvioitava uudelleen jatkuvasti potilaan voinnin
muuttuessa ja tutkimusmenetelmien kehittyessa !
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Liitdnnaissairaudet lapsuusiassa
alkavassa epilepsiassa

O Epilepsy 'only'
E Epil+MR or CP
M Epil+MR+CP

I Epil+'hidden
dysfunction’

Liitdnnéissairaus Pelkka epilepsia

Eriksson and K oivikko, 1997 8




Prevalence of
Psychiatric Disorders in Epilepsy

Prevalence (%)
Epilepsy Patients
Depression? 11-60 2-4
Anxiety? 19-45 2.5-6.5
Psychosis? 2-8 0.5-0.7
ADHD#5 15-35 0

General Population

1Anthony JC, et al. Epidemiol Rev. 1995;17:240-242

2Weissman MM, et al. J Clin Psychiatry. 1986;47(suppl 6)11-17.
3Kessler RC, et al. Arch Gen Psychiatry. 1994; b

“Costello EJ. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry. 198 836-841.
SDunn D, et al. Dev Med Child Neurol. 2003;45:50-54.

Concerns of Living With Seizures
Driving I
Independence I
Work I
Embarassment I
Medications INEEEEEEG—
Mood I
Safety N

20
% of Patients Reporting Concern

5.10.2009 Gilliam et al, Epilepsia 38:233-236, 1997
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Epilepsiaan sairastavilla oletettua enemman
psykososiaalisia ongelmia

Kohtauksiin
liittyvat
tekijat

Ei-kohtauk-
selliset
tekijat
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Epilepsian etiologia Perima Y mpéristotekijat
Kognitiviset/Mieli
ala-ongelmat
- i J Per soonallisuus
del:'e;y?tlildl ja e_lllllHlSIaa Psykososiaaliset
! sairastavalla seikat
-monitekijéisia
etiologialtaan
Epileptiset kohtaukset Kohtaustyyppi Laakehoito

Kohtausfrekvenssi
EEG muutokset

Epilepsian alkamisik&
Epilepsian kesto

Kirurginen hoito

5.10.2009 g
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Repetitive
Seizures

Performance

5.10.2009 5

“All substances are
poisons; there is none
which is not a poison.
The right dose
differentiates a poison
from a remedy.”

Paracel sus (1493-1541)
5.10.2009 14

Epilepsian hoidon tavoite

kohtauksettomuus = psyko-

sosiaaliset
& hydyt

. (koulu, tyo,
estetaan ajokyky)

e epilepsian etenemista

e aivosolujen tuhoutumista

e suorituskyvyn (esim. muistin) ongelmia
e tapaturmia, akkikuolemia
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Miksi epilepsiaa pitaa
hoitaa tehokkaasti ?

e hoitamaton tai huonossa hoitotasapainossa
oleva epilepsia on eteneva prosessi
e runsaat kohtaukset seka vaurioittavat
aivojen rakennetta etta haittaavat aivojen
normaalia toimintaa
e yksittainen kohtaus lisaa tapaturmariskia
e kuolleisuus 2-3 x normaalivaestd
- lisdantyy 10-100 x hoitoresistentissa epilepsiassa
- status epilepticus-kuolleisuus edelleen 20%
5.10.2009 17
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Epilepsia hyva hoito

e Aina: e Tarpeen mukaan:
- oikea oireyhtyma- ja - ensitietopéiva
etiologiatasoinen - yksiléllinen kuntoutus
diagnoosi

- kurssit

- ammatillinen ja
laékinnallinen
kuntoutus

- oikea-aikainen
kirurginen hoito

- suullinen ja kirjallinen
tieto sairaudesta

- yhteinen

hoitosuunnitelma
e "kumppanuus”

- diagnoosin mukainen
etiologian hoito ja
pitkdaikainen ldakehoito

5.10.2009 18

Toteutuvatko tavoitteet ?

¢ Vastasairastuneiden ladkevasteessa merkittavia
eroja

- 50% potilaista reagoi heti aloitetulle ladkitykselle -
kohtauksettomat

- 25% hoitoresistentteja alusta alkaen
- 25%]la potilaista osittainen ladkevaste

¢ Jossain maarin ennustettavissa oireyhtyman
perusteella (esim. CAE vs.JME vs.ULD)

e Edellytyksena hoidon onnistumiselle on kohtaus-
tilanteen ja ladkevasteiden pitkajanteinen
seuranta

- etenkin niilld potilailla, joilla laékevaste on vain
osittainen
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Miksi laakitys ei tehoa ?

e Sopimaton laakitys — arvioi uudelleen diagnoosi !
e Epileptiset kohtaukset vai muuta
e Kohtauksien provosoituminen
e Riittamaton laakitys
e Annos
e Sietamattomat haittavaikutukset
e Rationaalinen non-komplianssi seurauksena
e Haittavaikutusten tulkinta virheellisesti kohtauksiksi
e Potilas ei hyvaksy diagnoosia
e Rationaalinen non-komplianssi seurauksena

e Hoitoresistentti vaikea epilepsia
e Jatka ladkehoitoa/kirurgia-arvioon/stimulaattori-arvioon
5.10.2009 20
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Epilepsian hoitoketju

I taso Perusterveydenhuolto
= oma laakari
= hoidolla kohtauksettomat potilaat
II taso Erikoissairaanhoito

= neurologian ja lastenneurologian yksikoét
= diagnostiikka ja ei-kohtauksettomat potilaat

III taso Erikoissairaanhoito - erikoiskeskus

= yliopistosairaalat; epilepsiaan erikoistunut
moniammatillinen tyéryhma

= video-EEG, neuroradiologia

= vaikea epilepsia

IV taso Epilepsiaan erikoistunut keskus
= KYS ja HUS; STM on keskittéanyt epilepsian invasiivisen
diagnostiikan (kallonsisdiset rekisteroinnit) ja kirurgisen
hoidon Suomessa (vaativa erityistason hoito, laki;asetus)
5.10.2009 = vaikean epilepsian erityisdiagnostiikka ja kirurginen hoito 21

ICF- kasitteet 2003

Laaketieteellinen terveydentila
(hairio/tauti)

l

I

Elimiston

rakeTeet
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<  Suoritukset

toiminnot ja
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Ymparistotekijat Yksilotekijat
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< Osallistuminen

Sairauden kokemus

subjektiivinen sairauskokemus
(illness) - oireet

- tiedon taso

- tunteet

- mielikuvat

- pelot
objektiivisesti &mﬁﬁﬂgﬁn
todettu tauti | _ tuen
(disease) saanti

Kokko S, 1994
5.10.2009 22

Sisdisia suojatekijoita
selviamiselle

hyva fyysinen terveys ja perima
mydnteiset varhaiset ihmissuhteet - stigmatutkimukset !

riittdvan hyva itsetunto

hyvaksytyksi tulemisen tunne

ristiriitojen kasittelytaidot — ongelmanratkaisu
vuorovaikutustaidot

kyky luoda ja yllapitaa tyydyttavia ihmissuhteita
mahdollisuus toteuttaa itsedaan

5.10.2009
L ——
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Ulkoisia suojatekijoita
selviamiselle

sosiaalinen tuki

perhe, laheiset ja ystavat - stigmatutkimukset !
opiskelu- ja koulutusmahdollisuudet

tyd tai muu toimeentulo

tydyhteisdn ja esimiehen tuki

kuulluksi tuleminen

vaikutusmahdollisuudet

toimivat auttamisjarjestelmat

5.10.2009 25

Sisaisia riskitekijoita

e itsetunnon haavoittuvuus

e avuttomuuden tunne - ei l6yda
selviytymiskeinoja

e kuormittavat ihmissuhteet
o liialliset odotukset, jotka ottaa kantaakseen
o liialliset odotukset “oman paan sisalla”

e yksindisyys, joka on ei toivottua
e eristyneisyys, vieraantuneisuus

5.10.2009
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Ulkoisia riskitekijoita

e erot ja menetykset

e vakivallan kohteeksi joutuminen

e kiusaaminen ja esim. henkinen vakivalta

o tyottdmyyden uhka tai pitkaaikainen tydttomyys
e padihteet

e syrjaytyminen, leimautuminen

5.10.2009 27

Sairaus ja epavarmuus

e Krooninen sairaus rikkoo jarjestyksen ja
ennustettavuuden henkilén elédmassa ja
korvaa sen epavarmuudella
- Seurauksena ahdistusta ja elamanhallinnan

menettamisen tunnetta (avuttomuus ja
toivottomuus)

e Koskee kaikkia pitkaaikaissairauksia,
mutta erityisesti epilepsian kaltaista
sairautta, johon saattaa liittya myos
kuolemanpelkoa

5.10.2009

28




5.10.2009 29
L |

5.10.2009 31
L —— |

Elamanhallinnan osa-alueet

Biolologis-fysiologinen; Laadukas hoito
Toiminallinen; Toimintakyvyn tuki
Tiedollinen; Tiedollinen tuki
Sosiaalis-yhteisdllinen; Vertaistuki
Kokemuksellinen; Tunteiden tiedostaminen
Eettinen; Tasa-arvo

Ekonominen; Toimeentulo

Hiltunen, Kalvidinen: Vaikeat Epilepsiat 2002

Toiminnallinen hallinnan alue

Fyysisen ympariston turvallisuuden
varmistaminen apuvalinein itsendisen elaman
varmistamiseksi

Koulunkdynnin tukeminen
(koulunkayntiavustaja, henkilékohtainen
opetussuunnitelma, erityisopetus)

Opiskelun tukeminen, ammatillinen kuntoutus
Tuettu asuminen vaikeassa epilepsiassa
Etiologisen sairauden ja liitannadissairauksien
huomioiminen ja mahdolliset tukitoimet

Biologis-fysiologinen hallinnan alue

e Laadukas ladketieteellinen hoito

e Diagnoosin teon ja hoidon yhteydessa
annettava suullinen tieto, hoidonohjaus

e Hoitokumppanuus

e Epilepsiaa sairastava oppii tunnistamaan
sairautensa ja laakityksensa tai muun hoidon
aiheuttamat fyysiset oireet ja he osaavat
arvioida kulloinkin tarvittavat toimenpiteet

e Sairastava ja omainen hallitsevat ensiavun ja
itsehoidon taidot

e Lisaa hallinnan tunnetta ja saastaa myos

s.10.2006erveyden huollon resursseja =W
[ SRR oo EEEEEEE—— ]

Tiedollinen hallinnan alue

e Omakohtainen hallinta on myds tiedollista

- tarve yksityiskohtaiseen tietoon sairaudesta ja sen
hoitovaihtoehdoista

e Ensitietopaiva tarjolle kaikille

e Hoitotahon lisaksi mm. Epilepsialiiton
tuottamat esitteet, www.epilepsia.fi ja
Epilepsialehti

e Sairastavan osallistumista omista asioistaan
paattamiseen, paatoksiin sitoutumista ja
elamanhallinnan tunnetta tukee myds riittava
tieto omista oikeuksista

5.10.2009 32
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Sosiaalis-yhteisdllinen hallinnan alue

e Ldheisten tuki

— Perhe ja omaiset

- Ystavat
e Tilapadishoito, omaishoito ja sen tuet
e Vertaistuki

— Potilasjérjestétoiminta

5.10.2009 B3]
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Kokemuksellinen hallinnan alue

Sairastumiseen liittyvien tunteiden
tiedostaminen ja kasitteleminen

Onnistuu parhaiten kuntoutumiskursseilla,
jolloin voidaan hyddyntaa vertaisryhman
antamaa sosiaalista tukea

Tunteiden kasittely ammattilaisten johdolla
Uudelleen suuntautuminen ja selviytyminen
e Oma vastuu elamasta

e Joskus tarvitaan kurssien sijasta yksilollista
psykiatrista tukiterapiaa

5.10.2009 34
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Eettinen hallinnan alue

e Ihmiselld on voimakas tarve tulla
kunnioitetuksi ja hyvaksytyksi sellaisena kuin
han on sairaudestaan huolimatta

e Epilepsiaan on kautta aikojen liittynyt
voimakas stigman kokemus

e On tarkead, etta epilepsiaa sairastava kokee
itseaan arvostettavan yksiléna, joka pystyy
tietoisiin valintoihin ja kokee sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakkaana viranomaisten
motiivin olevan hanen parhaakseen

5.10.2009 35
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Ekonominen hallinnan alue

e Eras nykypaivan tarkeimpia omaehtoisen
hallinnan vaikeuksia aiheuttavia seikkoja ovat
taloudelliset tekijat
— ladke-ja hoitokustannukset
— avustavan henkilékunnan véhaisyys
— kuljetus-yms.palvelujen vahaisyys

e Osittainenkin tyoeldman ulkopuolelle jaaminen
merkitsee usein taloudellista syrjaytymista ja
korostaa ammatillisen kuntoutuksen
merkitysta

e Epilepsiaa sairastavan erityisongelmia
rajoitukset moottoriajoneuvon kuljettamisessa
vaikka muutoin tyékyky sailyy
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pitnpsia
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Epilepsian kasvottomuus
ja

tiedon puute

ovat

edelleen

Epilepsian hoidon
suuri haaste
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