TEKSTI: KAIJA LINDSTROM, KUVAT: HANNU MIETTINEN

KOKEMUKSIA EPILEPSIASTA

Kuopiolaiselle Ake Agrenille epilepsia tuli elakevuosina osaksi elamas.
Han oli henkisesti valmistautunut siihen, etta ian myota tulee sairauksia.
— Minun kohdallani sairaus oli epilepsia. Sopivan laakityksen ansiosta
oireet ovat pysyneet poissa ja elama soljuu ilman dramatiikkaa.

MINUN KOHDALLENI
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o

ke Agren toimi Kuopion apu-

laiskaupunginjohtajana vuosina

1982-1991. Osana hénen toimi-
alueestaan oli sosiaali- ja terveystoimi.
Han jdi varhaiselakkeelle vuonna 1991. -
Olin terve ja hyvikuntoinen, mutta kui-
tenkin tuntui, ettd oli aika jaada pois ty6-
elamista, Agren muistelee. Tuula-vaimo
jai eldkkeelle samanaikaisesti. Tuolloin
oli mahdollista omistaa aikaa myos nel-
jalle lapsenlapselle.

Tyon perdssd on muutettu vuosien
varrella ja koti on ollut monella paikka-
kunnalla. Pari kuukautta sitten pariskun-
ta on asettunut asumaan valoisaan, uu-

teen kotiin Kuopion keskustassa.

Diagnoosi oli helpotus

Agrenin ensimmiinen iso tajuttomuus-
kouristuskohtaus tuli lokakuisena yona
vuonna 2001. Hénelld ei ole muistiku-
via tapahtumasta. Vaimo oli ldsni ja ha-
lytti apua. Hédn my0s kuvaili kohtauksen
kulun jélkikdteen. Perusteellisissa tutki-
muksissa todettiin epilepsia. Diagnoo-
si oli monimuotoinen paikallisalkuinen
yleistyvi epilepsia.

Agren koki tiedon helpottavanakin.
Hinelld oli ollut jo aiemmin vuosien
varrella oireita, jotka saattoivat olla epi-
lepsiataustaisia. Hén selitti ne silloin it-
selleen ja muille vasymyksestd ja muis-
ta satunnaisista olosuhteista johtuneik-
si. Epilepsia ei kdynyt hdnelld mielessa-
kadn. Nyt nuokin oireet ilmeisesti saivat
selityksen.

-Tavallaan olin my6s henkisesti val-
mistautunut sithen, etté joku sairaus tulee
minunkin kohdalle, Agren pohtii. Lahi-
piirissdnikin oli kohtalainen sairauksien
kirjo ja ty6ni puolesta olin monella tavoin
ollut mukana sairaanhoitoon liittyvis-
sd asioissa. Ikddkin oli kertynyt. Minul-
le osunut sairaus oli sitten tuo epilepsia.

Epilepsia ei ollut Agrenille kovinkaan
tuttu asia. Toki hdn tunsi joitakin hen-
kiloitd, joilla oli epilepsia. Ty6nséd puo-
lesta hinelld oli kauan sitten ollut yhte-

yksid Vaajasalon sairaalaan, joka oli kes-

kittynyt hoitamaan epilepsiaa sairastavia
henkiloita.

Epilepsiaan sairautena Agren suh-
tautui neutraalisti eikd hanelld ollut sita
kohtaan ennakkoasenteita. — Itse asiassa
himmadstyin, kun minulle kerrottiin, ett-

eivat vanhanaikaiset asenteet olleet koko-

ole luonteeltani jirjestdihminen, Agren

jaa miettimaan.

Hoito hyvissa kasissa
Agren oli pian sairastumisensa jilkeen
mukana suomalais-italialaisessa vertai-

levassa ladketutkimuksessa, jossa selvi-

"Pidin epilepsiaa yhtend sairautena

muiden sairauksien joukossa."

naan havinnet. Pidin epilepsiaa yhteni
sairautena muiden sairauksien joukossa.
Ehka olisin nuorempana reagoinut mihin
tahansa sairauteen eri tavalla, kun koko

elama olisi viela ollut edessa.

Huolta ja tiedonjanoa

Tuula vaimo my6ntéd vahtineensa kohta-
uksen jélkeisend aikana aluksi miestaan.
Pieninkin risahdus y6ll4 sai hdnen herai-
maan. - Oli se vahan kiusallista, kun toi-
nen tarkkaili koko ajan, Agren myontia.
Toisaalta hin osaa myos arvostaa kump-
paninsa huolenpitoa.

Alkuvaiheen jilkeen Agren halusi tie-
tad epilepsiasta enemmain. Sen lisdksi,
mitd sairaalassa kerrottiin, hin 16ysi tie-
toa helposti luettavista oppaista ja netista.
Kéytannon tarpeisiin hin tosin piti tutki-
musten ja kontrollikdyntien yhdessi saa-
miaan tietoja ja neuvoja taysin riittavina.

Sairastumiseen liittyvéd huoli ilmeni
myShemmin. Agren pohti, miten elaimi
muuttuu, jos epilepsia saa vahvemman
otteen ja kohtaukset lisdadntyvat. Hin oli
huolissaan myo6s ladkkeestd mahdollisesti
aiheutuvista haittavaikutuksista. Niité ei
kuitenkaan ilmaantunut.

Agren on vuosien mittaan pannut
merkille, ettd Epilepsialiitto ja -yhdis-
tykset jdrjestdvit monenlaista toimintaa
ja tarjoavat tarpeellista vertaistukea. Hin
ei ole itse hakeutunut tallaisiin tilaisuuk-
siin, mutta ymmartaa toiminnan merki-

tyksen epilepsiaa sairastaville. - En ehké

tettiin epilepsialddkkeiden tehoa. Hénel-
le osui jo tutkimuksessa lddke, joka teho-
si oireisiin. — Vuosien kuluessa olen ollut
hyvilldni siité, ettd sairauden hallitsemi-
seksi melko pian voitiin mééritelld sopi-
va laakitys, Agren toteaa.

Agren on tyytyviinen saamaansa hoi-
toon ja ohjaukseen. Kuopiossa epilepsian
tutkimus ja hoito ovat korkealla tasolla.
- Kuopion yliopistollisessa sairaalassa
toimii erityisyksikkond myos epilepsia-
keskus, jossa tydskentelee alan huippu-

osaajia, Agren muistuttaa.

Arjen asioita

Kiytdnnon eldmiéssd ajokieltojaksoista
oli jonkin verran haittaa. Harmittavaa
oli esimerkiksi se, ettei voinut olla avuk-
si lapsenlapsiensa koulumatkojen hoita-
misessa. Agren kertoo toisaalta melko pi-
an huomanneensa, etti alle 10 kilometrin
matka mokkirantaan taittui pyoralld koh-
tuullisen vaivattomasti ja ettd pyoralauk-
kuihin mahtui ylldttdvin paljon tavaraa.

Pitkille matkoille Agren ei ole tunte-
nut vetoa, vaikkakin tietdi, etteivat hanen
epilepsiastaan aiheutuvat riskit ole suu-
remmat kuin joidenkin muiden sairauk-
sien kohdalla.

Yleisotilaisuuksiin meno ja sopivan
paikan valitseminen sielld hieman mieti-
tytti sairastumisen alussa. Tamakin huo-
li on ajan mittaan hilventynyt.

Agren pitdi kunnostaan huolta lenk-

keilyn ja kuntoilun avulla. Hin on muka-
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na kolmen miehen porukassa, joka kiy
saannollisesti kuntosalilla. - Eihdn si-
td kehtaa jdada pois, jos on sopinut me-
nosta tiettyyn aikaan. Kannustamme toi-
nen toistamme, Agren kertoo. Kuntosa-
limaailma oli hianelle aikaisemmin vieras,
mutta nyt hin on viehattynyt siitd. - On
hienoa, etta salilla kaikenikaiset ihmiset
treenaavat sulassa sovussa. Ilmapiiri on

innostava ja dynaaminen.

Terveydenhuollon

taso sailytettava

Olen paiassyt lievilld oireilla epilepsia-
ni osalta, kun vertaa moniin ihmisiin,
joiden sairaus on vaikea eikd kohtauk-
sia saada kuriin. Agren toivoo voimaa
ja jaksamista kaikille niille epilepsiaa sai-
rastaville, jotka eldvit vaikeissa eldman-
tilanteissa.

Paattdjiltd han perdankuuluttaa vii-
sautta ja kaukondkoisyyttd, jotta suo-
malaisen terveydenhuollon korkea taso
ja ihmisten tasa-arvoinen kohtelu siilyi-
si tulevaisuudessakin. Erityisesti han ha-
luaa painottaa perusterveyspalvelujen
saatavuuden ja terveyskeskusten kehit-
tdmistyon turvaamista.

Agren ei halua tehda suurta numeroa
epilepsiastaan. — Iakkait ihmiset aloitta-
vat tapaamisensa usein kertomalla saira-
uksistaan. Sen vaiheen yritén jattaa véliin
tai ainakin selvité siitd mahdollisimman
pian. Jaryhty4 sitten puhumaan siitd, mi-
ka on ajankohtaista tai muuten oleellista,

Agren korostaa. M

TEKSTI: REETTA KALVIAINEN

DIAGNOOSINA
OHIMOLOHKO-
EPILEPSIA

o

ke Agrenin epilepsia diag-
nosoitiin hanen ollessaan
67-vuotias kun han sai kah-

den viikon valein tajuttomuuskouris-
tuskohtaukset. Lisaksi viimeisen vuo-
den aikana oli alkanut ilmet& pienem-
pia tajunnanhairiékohtauksia, joissa
tuli muistikatkos ja puhekyvyttémyys
kohtauksen ajaksi. Naitd kohtauksia
oli tiheimmillaan joka toinen viikko.
Selvityksissa kavi ilmi, ettd elaman
varrella oli ollut harvakseltaan tajut-
tomuuskohtauksia, ja vaimo muisti
miehensa saaneen jo 25-vuotiaana
ensimmdisen kerran oireen joka vai-
kutti kuvauksen perusteella tajutto-
muuskouristuskohtaukselle. Kohta-
uksien valissa kului kuitenkin vuosia
eikd jatkotoimenpiteitd katsottu ai-
heellisiksi.

Selvityksissa aivosahkokayra
osoitti paikallisen epilepsiaan sopi-
van hairiopesakkeen vasemmassa
ohimolohkossa, mutta aivojen mag-
neettitutkimus oli tdysin normaali.
Sairauden historia sopi jo nuorena
alkaneeseen ohimolohkoepilepsiaan,

joka oli pysynyt suhteellisen lievana
ilman |aakitysta ja hankaloitui vas-
ta ikadntymisen my6ta tyypillisek-
si ohimolohkoepilepsiaksi, jossa on
tajuttomuuskouristuskohtauksien li-
saksi myods merkittdva maara tajun-
nanhdmarryskohtauksia. Laakehoito
aloitettiin lahes 10 vuotta sitten ja
alkuun hén osallistui laéketutkimuk-
seen, jossa verrattiin karbamatse-
piinia ja lamotrigiinia ikd@ntyneiden
epilepsian ensisijaisina laakkeina.
Mydhemmin tutkimuskoodi avattiin
ja kavi ilmi ettd ladkkeena oli lamot-
rigiini, jota on annosta saatamalla
onnistuneesti jatkettu ainoana epi-
lepsialdadkkeena.
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