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Digitalisaatio on tullut osaksi 
arkipäivää
Suomalaiset käyttävät internetiä ahkerasti. Suurimmalla osalla 
suomalaisista on käytössään älypuhelin, kannettava tietokone 
tai tabletti, jolla nettiä käytetään. Digitalisaatiosta on tullut viime 
vuosina arkinen sana, joka vilahtelee puheissa ja teksteissä yhä 
useammin. Sillä tarkoitetaan digitaalisen tietotekniikan yleisty-
mistä arkitoiminnoissamme. Digitalisaatio on aivan uudella tapaa 
mahdollistanut aikaan, tilaan, tiedonsaantiin ja osallistumiseen 
liittyvää vuorovaikutusta. Maantieteellisten etäisyyksien merkitys 
on vähentynyt digitalisaation myötä. Koronakriisi on muuttanut toi-
mintatapojamme ja vauhdittanut digiloikkaa monilla toimialoilla.

Tässä Epilepsialehdessä kerromme digitalisaation mahdollistamis-
ta uusista palveluista kuten lääkärin ja hoitajan etävastaanotoista, 
digihoitopolusta ja tekoälyyn perustuvasta epilepsiakohtausten 
kotimonitoroinnista. Nuorten nurkka välittää nuorten ajatuksia 
sosiaalisesta mediasta niin hyvässä kuin pahassakin. 

Voimakas ja nopea yhteiskunnan digitalisoituminen on aiheutta-
nut myös eriarvoistumista. Tilastokeskuksen mukaan Suomessa on 
puoli miljoonaa ihmistä, jotka eivät ole koskaan käyttäneet nettiä. 
Kaikilla ei ole palveluihin tarvittavia laitteita tai yhteyksiä käytet-
tävissä tai heillä ei ole valmiuksia hyödyntää tietoteknisiä palvelu- 
alustoja. Yhteiskunnassamme on useita ryhmiä, jotka tarvitsevat 
ohjausta ja tukea digitaalisten palvelujen käyttöön. Vapaaehtoi-
nen vertaisopastaja, digikaveri Juha on auttanut lukuisia ihmisiä 
digitaalisten palveluiden ja laitteiden käytössä. Hän kannustaa  
kokeilemaan rohkeasti ja pyytämään tarvittaessa apua. Monet  
organisaatiot, kirjastot ja kansalaisopistot tarjoavat tukea digitaa-
listen palveluiden ja laitteiden käyttöön. Suomi.fi -palveluun on 
koottu laaja lista digituen tarjoajista, joilta saa tukea eri paikka-
kunnilla. 

Digitaliseringen har blivit en 
del av vår vardag
Finländarna använder internet flitigt. Största delen av finländarna 
har en smarttelefon, bärbar dator eller en surfplatta, som de 
använder för att surfa på nätet. Digitalisering har under de senaste 
åren blivit ett vardagligt ord som allt oftare dyker upp i tal och text. 
Med det avser vi att vi använder digital datateknik mer allmänt 
i vår vardag. Digitaliseringen har på ett helt nytt sätt möjliggjort 
växelverkan gällande tid, utrymme, information och deltagande. De 
geografiska avståndens roll har minskat tack vare digitaliseringen. 
Coronakrisen har förändrat våra arbetsmetoder och gett fart åt det 
digitala klivet inom många branscher.

I den här Epilepsitidningen berättar vi om nya tjänster som 
digitaliseringen möjliggör, till exempel läkares och skötares 
distansmottagningar, digitala vårdvägar och hemmamonitorering 
av epilepsianfall baserat på artificiell intelligens. I de ungas hörna 
skrivs det om vad de unga tänker om sociala medier såväl på gott 
och ont. 

En kraftig och snabb digitalisering av samhället har även ökat 
ojämlikheten. Enligt Statistikcentralen finns det i Finland en halv 
miljon människor som aldrig har använt internet. Alla har inte den 
utrustning eller anslutning som behövs för tjänsterna eller så har de 
inte färdigheter att använda de datatekniska serviceplattformarna. 
I samhället finns det många grupper som behöver handledning 
och stöd för att använda digitala tjänster. Den frivillige peer-
handledaren, digikompisen Juha har hjälpt många människor 
i användningen av digitala tjänster och enheter. Han uppmanar 
alla att experimentera modigt och vid behov be om hjälp. Många 
organisationer, bibliotek och medborgarinstitut erbjuder stöd för 
användningen av digitala tjänster och enheter. I tjänsten Suomi.fi 
har det samlats en omfattande lista över dem som erbjuder digistöd 
och av vilka man kan få digitalt stöd på olika orter i landet.

För att jämlikheten ska förverkligas och för att förebygga digital 
utslagning behöver vi kommunikation via flera kanaler. Därför 
håller vi på Epilepsiförbundet också i åtanke att vid sidan av 
digitaliseringen behöver vi fortfarande även konkret material som 
vi kan ta på såsom dokument, brevpost och pappersversionen av 
Epilepsitidningen. Låt oss se till att ingen blir utanför!

Jag önskar alla läsare av Epilepsitidningen en bra höst! 

Virpi Tarkiainen
Toiminnanjohtaja | Verksamhetsledare
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Yhdenvertaisuuden toteutumiseksi tarvitsemme monikanavaista 
viestintää digitaalisen syrjäytymisen estämiseksi. Näin ollen pidäm-
me Epilepsialiitossakin mielessä sen, että digitalisaation rinnalla 
tarvitsemme edelleen käsinkosketeltavaa materiaalia, aineistoja, 
kirjepostia ja Epilepsialehden printtinä. Pidetään kaikki mukana!

Hyvää syksyä Epilepsialehden lukijoille!
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Usein sanomme, että ottakaa yhteyttä 
kontrollien välilläkin, jos teillä on on-
gelmia. Monessa klinikassa on kuitenkin 
siirrytty hyvin lyhyisiin puhelinaikoihin ja 
puhelinvastaajiin, jotta hoitajien työaikaa 
saataisiin rauhoitettua vastaanottoihin 
ja yhteydenotto varsinkin työssäkäyville 
potilaille ja omaisille on hankalaa. Näin 
saattaa syntyä tilanne, että kontrollikäyn-
nit ovat juuri silloin, kun erityisiä ongelmia 
ei ole, ja yhteyttä ei saa, kun on ongelmia. 
Tämä taas saattaa johtaa tarpeettomiin 
päivystyspalveluiden käyttöön, kun tilan-
ne hankaloituu tarpeettomasti. Jo pitkään 
osa potilaista on yrittänyt ratkaista tilan-
netta lähettämällä sähköposteja tai teksti- 
viestejä lääkäreille ja hoitajille. Näiden 
ongelmana on tietosuoja. Emme voi nyky- 
sääntöjen mukaan vastata näihin, koska 

Teksti: Neurologian professori, ylilääkäri Reetta Kälviäinen
Itä-Suomen yliopisto ja KYS Epilepsiakeskus
Kuva: Terveyskylä

Epilepsian digihoitopolku  
auttaa saamaan yhteyden  
hoitopaikkaan silloin kun on tarve
Epilepsia on sairaus, jonka hoito vaatii pitkäaikaista terveydenhuollon  
seurantaa. Epilepsian erityispiirteenä on ennalta-arvaamattomuus eli  
tärkeimmät oireet, epileptiset kohtaukset, esiintyvät yllättäen. Samoin  
lääkityksien sopivuutta eli tehoa ja mahdollisia haittavaikutuksia ei yksilön 
kohdalla juuri voi ennustaa. Siksi lääkitystä aloitettaessa ja muutettaessa  
voidaan vain arvailla, milloin seuraava kontrollikäynti olisi hyvä tehdä. 

emme voi varmistua riittävästi lähettäjän 
henkilöllisyydestä.

Ratkaisuna viestintään sairaaloissa on nyt 
otettu käyttöön erilaisia vahvaan tunnis-
tautumiseen perustuvia viestipalveluja. 
Terveyskylän epilepsian digitaalinen hoito- 
polku on näistä kehittynein. Terveyskylä 
on asiantuntijoiden ja potilaiden yhdessä 
kehittämä erikoissairaanhoidon verkko-
palvelu. Se tarjoaa hoitoa potilaille ja työ-
kaluja ammattilaisille. 

Terveyskylässä toimii virtuaalitaloja eri 
elämäntilanteisiin ja oireisiin. ”Talo” tar-
koittaa potilasryhmäkohtaista palvelu-
kokonaisuutta. Epilepsiaan liittyviä pal-
veluita ja tietoa on eniten Aivotalossa, 
Lastentalossa, Harvinaissairaudet-talossa 

ja Vertaistalossa. Terveyskylän avoimilta 
sivuilta löytyy ajankohtainen epilepsia- 
tieto. KYS Epilepsiakeskus vastaa Aivotalon  
epilepsiaosuuden sisällöstä ja olemme 
vastikään perustaneet moniammatillisen 
työryhmän vastaamaan Terveyskylän epi-
lepsiasisällöistä. Työryhmässä on edustajat 
kaikista yliopistosairaaloista sekä lasten- 
neurologialta että aikuisneurologialta ja 
Epilepsialiitosta.

Digihoitopolku avataan 
Omapolku-palveluun
Terveyskylän Omapolku on tietoturvalli-
nen verkkopalvelu, joka käyttää vahvaa  
tunnistautumista, eli  palvelua käyt-
tääkseen asiakas tarvitsee suomalaiset 
pankkitunnukset tai mobiilivarmenteen. 

Digitalisten välineiden  
käyttöönoton myötä on  

huomattu aiempaa selvemmin, 
että vaikuttava hoito ei  

tapahdukaan pelkästään  
ammattilaisten vastaanotoilla, 

vaan ihmisten arjessa.  
Sairastavan oma aktiivinen  

rooli nousee keskeiseksi  
ammattilaisen sijaan. 

Omapolun omahoito-ohjelmia (liikunta, 
ravitsemus, tupakoinnin lopettaminen) 
voi hyödyntää kuka tahansa suomalainen. 
Omapolku palvelee asiakkaita osoitteessa  
https://omapolku.terveyskyla.fi

Niissä sairaaloissa, jotka ovat ottaneet pal-
velun käyttöön, Omapolulle voidaan avata 
potilaalle myös tietyn sairauden yksilölli-
seen hoitosuunnitelmaan kytkeytyvä digi-
hoitopolku. Epilepsiadiagnoosin saaneille 
potilaille tarkoitettua epilepsian digihoito-
polkua ollaan otettu/ottamassa käyttöön 
ensin yliopistosairaaloissa ja myöhemmin 
muissakin sairaaloissa. Digihoitopolkujen 
sisällöt eroavat jonkin verran eri sairaalois-
sa. Osa sairaaloista kehittää myös muita 
viestintäkanavia. 

Terveyskylän digihoitopolku vaatii vahvan 
tunnistautumisen. Tällä hetkellä huoltaja 
voi asioida lapsen puolesta (10–17-vuo-
tiaan kohdalla, jos lapsi antaa luvan) ja 
16–17-vuotias voi asioida itse, jos hänellä 
on pankkitunnukset. Puolesta asiointi ai-
kuisilla, esimerkiksi vajaavaltaisilla henki-
löillä ei ole vielä mahdollista ja tämä on 
puute, joka toivottavasti korjaantuu ajan 
myötä.  

Digihoitopolku kulkee  
mukana 24/7
Epilepsian digihoitopolku mahdollistaa yh-
teydenotot viestitoiminnon avulla potilaan 

haluamana ajankohtana. Hoitaja vastaa 
viesteihin 1–3 arkipäivän sisällä. Viesti-
toiminto ei siis ole tarkoitettu päivystyk-
sellisten asioiden hoitoon, mutta suureen 
osaan epilepsiapotilaan seurannan aikana 
tapahtuvista tilan muutoksista voidaan ot-
taa kantaa muutaman päivän sisällä. Jos 
hoitaja ei osaa itse neuvoa potilasta, hän 
kysyy asiaa lääkäriltä ennen vastaamista. 
Lääkäri myös hoitaa mahdolliset reseptien 
uusimiset. Tarvittaessa potilaalle järjeste-
tään vastaanotto, puhelinaika tai etävas-
taanotto. Myös etävastaanottoja voidaan 
pitää digihoitopolun kautta. 

Digihoitopolulle kuvataan kullekin poti-
laalle tiedot hänen omasta epilepsiastaan, 
sen syystä ja kohtaustyypit, joiden avulla 
potilas voi pitää digihoitopolun yhteydes-
sä olevaa kohtauskalenteria. Kohtauska-
lenterin tiedot kohtauksista ja voinnista 
ovat lääkärin ja hoitajan nähtävissä jo 
ennen vastaanottoa, joten he voivat poh-
tia tilannetta jo etukäteen ja perehtyä ai-
empiin sairaskertomuksiin. Digihoitopolun 
kohtauskalenteria voi käyttää myös mobii-
lisovelluksen kautta. Digihoitopolun kaut-
ta voidaan tehdä myös esitieto- ja muita 
kyselyjä (esimerkiksi mieliala- ja haittavai-
kutuskyselyjä). Samoin voidaan antaa tiet-
tyyn hoitoon tai toimenpiteeseen liittyviä 
kirjallisia ohjeita. Näin voidaan huomioi-
da paremmin potilaan yksilölliset tarpeet 
ohjaustyössä ja päästä parempiin hoitotu-
loksiin, kun potilas on hyvin valmistautu-

nut käynnille tai sitoutunut omahoitoon. 
Jatkossa digihoitopolkuun voidaan liittää 
myös muuta yksilöllistä seurantatietoa 
esimerkiksi, jos erilaiset kohtausseuranta-
menetelmät kehittyvät. Nyt diabeteksen 
seurannassa digihoitopolulla näkyy jo po-
tilaan kotiseurantamittaustulokset.

Polkuja kehitetään jatkuvasti
Digihoitopolun avulla on siis mahdollista 
auttaa potilasta silloin kun on tarvetta. 
Tätä kautta on mahdollista harventaa ru-
tiininomaisia kontrollikäyntejä tai soittoai-
koja ilman, että hoidon laatu heikkenee. 
Potilaita voidaan pitää myös tarvittaessa 
hieman pidempään erikoissairaanhoidon 
seurannassa ja varmistaa täten hoidon 
onnistumista. Terveydenhuollon ammat-
tilaiset taas voivat hallita paremmin työ-
aikaansa sekä työn sisältöä ja kohdentaa 
työpanosta eniten tarvitseviin potilaisiin. 
Digihoitopolut eivät ole vielä valmiita, 
vaan niitä kehitetään jatkuvasti yhteis-
työssä epilepsiaa sairastavien ja heidän 
perheidensä kanssa.
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Etävastaanotto on verkossa tapahtuva 
vastaanotto, jossa ammattilainen ja poti-
las kohtaavat videoyhteyden välityksellä. 
Etävastaanoton toteutuksesta sovitaan 
yleensä sairaalassa toteutettavan vas-
taanottokäynnin yhteydessä tai ottamalla 
potilaaseen yhteyttä kirjeellä, soittamalla 
tai salatulla sähköpostilla. Etävastaanot-
tokäynnit soveltuvat hyvin voinnin seu-
rantaan, kontrollikäynneille ja tilanteisiin, 
missä ei tarvita fyysistä tutkimista. Etä-
vastaanottokäynti on luottamuksellista 

hoitoa ja verrattavissa perinteisesti toteu-
tettuun vastaanottokäyntiin. 

Suomessa matkaa erikoissairaanhoitoon 
voi olla satoja kilometrejä ja lääkärissä-
käynti voi viedä koko päivän tai kaksikin. 
Potilas säästää aikaa ja vaivaa kun lää-
kärin etävastaanoton voi hoitaa kotoa tai 
työpaikalta käsin. Tästä huolimatta neuro-
logisten potilaiden ja epilepsiapotilaiden 
etävastaanottoja on tehty erittäin vähän 
ennen koronakevättä. Viime kevät haastei-

neen kuitenkin aktivoi useat sairaalat joko 
käyttämään vastaanottoa korvaavia hoito-
puheluita tai videovälitteisiä vastaanotto-
ja. On hyvä huomata, että etävastaanoton 
vaihtoehto ei useinkaan ole tavanomainen 
vastaanotto, vaan että vastaanottoa ei ole 
lainkaan. Etävastaanottomahdollisuus 
täydentää siis normaaleja vastaanottoja, 
joita voi vastaavasti olla harvemmin. 

Etävastaanottopalveluja voidaan hyö-
dyntää potilaan tietojen keräämiseen jo 
ennen vastaanottoa, jolloin kasvotusten 
tapahtuvaa vastaanottoa ei tarvitse käyt-
tää esimerkiksi hoitohistorian tai lääkitys-
listan läpikäyntiin. Vastaanoton jälkeen 
etäpalveluita voidaan käyttää seurantaan 
tai jatkohoito-ohjeiden tarjoamiseen. 
Etävastaanotolla potilas on usein aktiivi-
semmassa roolissa kuin tavanomaisella 
vastaanotolla. Parhaiten etävastaanotto 
toimiikin, kun lääkärin ja potilaan välillä 
on jo hoitosuhde. Lääkärillä tulee olla käy-
tössään vähintään potilaan hoitohistoria. 
Vastaanotto voi olla yksilö- tai ryhmäkäyn-
ti, ja potilaan kanssa keskustelee yksi tai 
useampi sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilainen. Myös tulkki voi olla mukana 
etäkäynnillä. Potilasasiakirjoihin tulee laa-
tia asianmukaiset kirjaukset etävastaan-
otoista samalla tavoin kuin perinteisistä 
vastaanotoista.

Sopiiko etävastaanotto  
epilepsiaa sairastavalle?
Etävastaanotto sopii hyvin epilepsian seu-
rantaan tilanteessa, jossa potilaan sairaus 
on tutkittu ja diagnosoitu, mutta oireiden 
tiheys ja vaikeusaste vaihtelevat ja hoitoa 
säädetään oireiden mukaan. Etäyhteyden 
alussa on tärkeää aluksi tunnistaa potilas 
ja tarkistaa että yhteystiedot ovat oikein 
myöhempää yhteydenottoa varten, esi-
merkiksi jos yhteys katkeaa tai epilepsia-
potilaan kohdalla sitäkin ajatellen, että 
potilas saisi kohtauksen kesken vastaan-
oton. Puheluihin verrattuna kuvayhteys 
tuo vastaanottoon uusia mahdollisuuksia. 
Ammattilainen voi arvioida potilaan tilaa 
sekä nähdä tämän liikkumista ja teke-
mistä. Potilaan kanssa voi myös katsella 

Etävastaanottoihin 
vauhtia korona- 
keväänä

Apulaisylilääkäri Leena Jutila  
KYSin Epilepsiakeskuksessa pitää  

etävastaanottoa potilaalle  
digihoitopolun kautta. 

hoito-ohjeita internetistä tai Terveyskylän 
digihoitopoluilta. Lisäksi ammattilainen 
pääsee kiinni potilaan arkeen kotioloissa 
ja voi tavoittaa myös potilaan perhettä tai 
muita läheisiä aiempaa paremmin.

Etäyhteyttä ennen lääkärin on tärkeää 
perehtyä potilaan aikaisempaan tilantee-
seen sairaskertomuksista: tarkistaa minkä 
tyyppistä epilepsiaa potilas sairastaa, mikä 
on sen taustalla oleva syy (erityisesti onko 
kyseessä etenevä tai aktiivisesti hoidettava 
sairaus) ja tarkistaa löytyykö sairaskerto-
muksista potilaan lääkitys ja mihin asti 
reseptit ovat voimassa. Samoin potilaan 
on tärkeä valmistautua vastaanottoon 
ja varata esille kohtauskalenteri, lista 
mahdollisista ongelmista ja lääkkeiden  
mahdollisista haitoista sekä mahdolliset 
lausuntotarpeet.

Etävastaanotolla käydään läpi ja kirjataan 
samat tiedot kuin tavanomaisella vastaan-
otollakin eli kohtaustilanne, lääkityksen 
haittavaikutukset, lääkityksen säännöl-
lisyys, elintavat, mahdolliset psyykkiset 
oireet ja niihin hankittava apu, työkyky, 
tukipäätösten tilanne ja mahdolliset laa-
dittavat lausunnot sekä tarvittaessa ohja-
us Epilepsialiiton verkossa järjestettävän 
vertaistuen piiriin. Lääkärin etävastaan-
otolla arvioidaan potilaan tilanne, jatko-
hoidon tarve ja kiireellisyys, ohjelmoidaan 
tarvittavat tutkimukset, tehdään jatkohoi-
tosuunnitelma ja uusitaan reseptit. Hoita-
javastaanotolla arvioidaan, tarvitseeko 
potilas lääkärin arvioita, vai riittääkö hoita-
javastaanotto ja lääkärin uusimat reseptit. 
Etävastaanottoa voivat pitää myös muut 
erityistyöntekijät kuten sosiaalityöntekijä, 
kuntoutusohjaaja tai neuropsykologi. 

Tulevaisuudessa etävastaanotoilla pys-
tytään myös yhä enemmän arvioimaan 
potilaan vointia ja esimerkiksi säätämään 
epilepsian hoidossa käytettäviä stimulaat-
toreita. Etävastaanotot ovat tulleet jäädäk-
seen myös korona-ajan jälkeen, ja paran-
tavat ilman muuta epilepsiaa sairastavien 
hoitomahdollisuuksia.

Teksti: Neurologian professori, ylilääkäri Reetta Kälviäinen
Itä-Suomen yliopisto ja KYS Epilepsiakeskus
Kuva: tutkimushoitaja Pirjo Lavi, KYS
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Lasten toiminnallinen kurssi on joka vuosi ainutlaatuinen ja osal-
listujiensa näköinen. Tänä vuonna seikkailukurssilla muun muassa 
seinäkiipeiltiin, hiottiin kiviä, uitiin ja ammuttiin jousella. Yksi kurs-
sin hauskimmista ja ainutkertaisemmista kokemuksista monelle 
lapselle oli melontaretki, jonka aikana yövyttiin maastossa. 
	 – Hienointa on joka kerta nähdä lasten keskinäinen vertaisuus 
ja yhteen hitsautuminen. Kurssin alussa lapset ovat usein vähän 
arkoja, kun eivät välttämättä ole vielä kuulleet muiden epilepsiaa 
sairastavien lasten kokemuksia. Monikaan lapsi ei ole nähnyt kos-
kaan epilepsiakohtausta, jos omaa ei lasketa, eikä siitäkään saata 
olla tarkkaa havaintoa, Eeva-Riitta Järvinen sanoo. 
	 Kurssilla lapsi saa kokemuksen, ettei ole erilainen. Kurssilaisilla 
on sama sairaus, mutta kuitenkin omanlaisensa kohtaustilanne. 
Kysymyksiä, kertomuksia ja kokemuksia aletaan jakaa pikkuhiljaa 
kurssin edetessä.
	 Viikon kurssilla lapsi voi harjoitella itsenäistymistä ja vanhem-
mista erossa oloa turvallisessa ympäristössä. Ensiapulaukku ja  
lasten mahdolliset kohtauslääkkeet kulkevat toiminnoissa mukana, 
seikkailtiin sitten kiipeilyseinällä tai kanootissa. 
	 – Epilepsialiiton kouluttamat ohjaajat tuntevat vastuunsa, vaikka  
nauru usein raikaakin, eikä aina tiedä kummat ovat lapsenmieli-
sempiä: lapset vai ohjaajat, Eeva-Riittaa tiivistää kurssin tunnelmia.  

Uusia kavereita ja kokemuksia
Toiminnalliselle kurssille jo toista kertaa osallistunut 10-vuotias 
Niklas ”Nikke” Pyrrö kertoo, ettei kurssille lähtö jännittänyt. Hän 
odotti sitä, että saa olla pois kotoa ilman perhettä ja kurssilla saisi  
uusia kavereita. Kivointa hänestä oli melominen, kalastaminen, 
korukiven hionta sekä seinäkiipeily. 
	 – Ruokakin oli hyvää, eikä ollut pakko ottaa kaalisalaattia. Eikä 
lääkkeiden ottaminenkaan haitannut, koska kaikki muutkin ottivat  
lääkkeet. Ohjaajat myös tarkistivat, että kaikki ovat lääkkeensä  
ottaneet. 
	 Niken mielestä kurssille kannatti lähteä, koska se on hauskem-
paa kuin kotona köllöttely ja pelaaminen. Lisäksi kurssilta sai uusia 
kavereita ja pääsi tekemään paljon erilaisia asioita. 
	 – Vaikka pelottaisikin jättää vanhemmat ja tulla yksin, niin kurs-
silla on turvallista olla ja mukavia ohjaajia, Nikke sanoo. 

Vertaistukea koko perheelle
	 Yleensä kurssin viimeisinä päivinä sinne saapuvat myös lasten 
sisarukset ja vanhemmat. Tänä vuonna tehtiin kuitenkin toisin. 
Erikoisen koronakevään vuoksi perhevuorokauden sijaan vanhem-
mille järjestettiin mahdollisuus osallistua etäyhteyksin pari tuntia 
kestävään ryhmään. Ryhmässä käytiin läpi kurssiviikon kuulumi-
set ja keskusteltiin huoltajia mietityttävistä aiheista, kuten lapsen  
kasvusta ja kehityksestä sekä kouluasioista.  
	 Niken vanhemmat Leena Soinne ja Janne Pyrrö kertovat, että 
tällä kertaa he eivät olleet vanhempina juurikaan huolissaan kurs-
sille osallistumisesta. Molemmat tiesivät jo etukäteen, että lapset 
putoavat nopeasti turvalliseen kurssikuplaan, jonka jälkeen koti-
väkeä ei paljon kaivata. Kurssin aikana vanhemmat saivat lyhyitä 

Teksti: Tanja Vihriälä-Määttä 
Kuvat: Eeva-Riitta Järvinen, Miikka Mäkelä, Tanja Vihriälä-Määttä

Iloa, kaveruutta 
ja kesäseikkailua

Ilmassa on intoa ja vauhtia, kun yhdeksän lasta  
osallistui heinäkuussa Kannonkoskella järjestetylle 
seikkailukurssille. Jo 15 vuotta Epilepsialiiton  
lasten ja nuorten toiminnallisilla kursseilla  
työskennellyt varhaiskasvatuksen erityisopettaja  
Eeva-Riitta Järvinen kertoo, että kursseilla on aina 
ollut hyvä tekemisen meininki ja yhteishenki. 

Toiminnallisella kurssilla lapsi saa tietoa  
epilepsiasta ja lisäksi harjoitellaan omatoimisuus-,  
kaveri- ja tunnetaitoja, mutta ennen kaikkea  
kurssilla pidetään yhdessä hauskaa.
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Epilepsialiiton vuosittain järjestämä lasten toiminnallinen kurssi 
on tarkoitettu 9–14-vuotiaille epilepsiaa sairastaville lapsille ja 
varhaisnuorille. Lasten toiminnalliset kurssit kehitettiin 1990-luvun 
varhaisnuorten luovista kursseista. Tuolloin Epilepsialiitossa työs-
kennellyt aluesihteeri Pirkko Ulmanen loi sirkusteemaisen kurs-
sin, joka pohjautui hänen aiempaan kokemukseensa nuorisotyöstä. 
Sirkusteema antoi lapselle mahdollisuuden monenlaisille rooleille 
ja osaamiselle. Sirkuskurssin rinnalle syntyi seikkailukurssi, jossa 
on osittain sama idea kuin sirkuksessakin. Nykyään seikkailu- ja 
sirkuskursseja järjestetään vuorovuosittain.
	 – Perimmäisenä ajatuksena on elämyspedagogiikan avulla 
mahdollistaa lapselle onnistuminen sellaisessa roolissa, jota lapsi 
ei välttämättä tunnista omassa elämässään ja joka voi olla suu-
rimmalle osalle meistä aika tuntematon – olla seikkailun sankari 
tai sirkuksen tähti, Pirkko kertoo.

Kurssilla pidetään hauskaa ja  
käsitellään epilepsiaa
Kurssilla lapsi saa tietoa epilepsiasta ja lisäksi harjoitellaan oma-
toimisuus-, kaveri- ja tunnetaitoja, mutta ennen kaikkea siellä  
pidetään hauskaa. Lasten kurssin työryhmään kuuluu ammattilais-
ten lisäksi myös vertaisohjaajia, jotka ovat täysi-ikäisiä epilepsiaa 
sairastavia nuoria vapaaehtoisia. He toimivat kurssilla lapsille iso-
sina, rohkaisijoina ja kannustajina. 
	 Jokaisena kurssipäivänä lasten kanssa käsitellään jotakin tee-
maa. Niitä ovat esimerkiksi ryhmäytyminen ja turvallisuus, minun 
epilepsiani ja rajani, ryhmässä toimiminen ja kaveritaidot, omatoi-
misuus ja itsestä huolehtiminen sekä minun vahvuuteni. 
	 Tänä vuonna epilepsiaa käsiteltiin myös Epilepsialiitossa  
tehdyn Villen tarinan avulla ja epilepsiakohtauksen ensiapuun  
tutustuttiin katsomalla video uimaretkestä.  Villen tarinan ja 
uimaretkivideon löydät Epilepsialiiton YouTube-kanavalta:  
www.youtube.com/epilepsialiitto

Lapsi on kurssilla seikkailun 
sankari tai sirkuksen tähti

viestejä, joiden perusteella he tiesivät, että Nikellä menee hyvin.
	 – Erityisesti minulle teki hyvää venyttää napanuoraa, ja nähdä, 
että lapsi pärjää kurssilla ilman omia vanhempia. Luottamusta vah-
visti tieto, että kurssin ohjaajat tuntevat epilepsian sairautena ja 
osaavat toimia, oli kyse lääkkeiden ottamisesta tai kohtausoireista, 
Leena kertoo. 
	 Niin Leenan kuin Jannenkin mielestä kurssin lopussa oleva 
perhevuorokausi on hyvä mahdollisuus tavata muita epilepsia-
perheitä ja vaihtaa kokemuksia. Niken sisko sai edellisellä kerralla 
kavereita, joiden luona on käynyt kurssin jälkeenkin. 
	 – Perhevuorokausi on mukavaa yhdessäoloa ja vertaistukea, 
jota ei muuten ole helposti saatavilla. Samalla pääsee kuulemaan 
esimerkiksi koulujen erilaisista ratkaisuista, joista voi olla itsellekin 
hyötyä.
	 Vaikka tämänvuotinen perhevuorokausi korvattiin etäosallis-
tumisella, oli keskustelu ryhmässä Niken vanhempien mielestä 
antoisaa. 
	 – Oli kiva kuulla, miten kurssilla oli mennyt, mitä oli tehty ja 
millaisia muiden kurssilaisten kotiväen kokemukset olivat. Ohjaa-
jien kertomuksista kurssin tapahtumista hauskasti tunnisti myös 
oman lapsen edesottamukset.

Teksti: Katja Seppinen
Kuvat: Katja Seppinen, Helsingin kaupunginmuseo: Roos R

Pirkon elämää  
kaatumataudin varjossa
Suomen vanhimmassa mielisairaalassa Lapinlahdessa on  
hoidettu myös epilepsiaa sairastavia. Eräs heistä on korona- 
karanteenissa kevään viettänyt Pirkko Sysimetsä, jonka tapasin 
eräänä aurinkoisena päivänä pääkallopaikalla eli Lapinlahdessa 
Helsingissä. Pirkko halusi kertoa omasta elämästään  
kaatumataudin varjossa. 

Lapinlahden sairaalaa voidaan pitää Suomen 
ensimmäisenä psykiatrisena sairaalana.  

Ensimmäiset potilaat otettiin vastaan 1841.  
Siellä hoidettiin sekä vaikeita psykiatrisia että 

neurologisia sairauksia sairastavia potilaita.

Riemu kurssilla pärjäämisestä näkyy lapsissa. Kurssin päätteeksi lapset 
saavat mukaansa muun muassa hyvien uutisten vihkon, johon on kerätty 
ohjaajien ja toisten kurssilaisten positiivista palautetta lapsesta.

Tämän vuoden seikkailukurssilla melontaretki 
maastossa yöpymisineen oli hieno ja ainutkertainen 
kokemus monelle lapselle.

Yli 70-vuotta epilepsiaa ja elämää
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Pirkko Sysimetsä sairastui yksivuotiaana aivokalvontulehdukseen, 
jonka seurauksena hän sai ensimmäisen epilepsiakohtauksensa. 

– Muu perhe oli lomalla ja lopulta kodinhoitaja sai kiinni lääkärin, 
joka vei minut ambulanssilla sairaalaan, Pirkko kertoo. 

Neljävuotiaana tuli seuraava kohtaus ja kaatumatautidiagnoosi.  
Alkoi hoito hermo- ja mielitauteihin erikoistuneessa Lapinlahdessa 
sekä rauhoittava lääkitys. 

Epilepsiaa ei Pirkon ollessa lapsi osattu nykystandardein hoitaa. 
Kuten Erkki Kivalo kirjoitti Lapinlahden sairaalan historia-kirjassa, 
Lapinlahti oli hyvä ympäristö myös neurologisen tieteenalan ottaa 
ensimmäisiä askeleitaan. 

Pirkko oli 5–7-vuotiaana hoitojaksoilla Lapinlahdessa kolme kesää. 
Hoitoina Pirkko muistaa EEG-tutkimukset ja erilaiset lääkekokeilut. 

– Lääkettä vaihdettiin jopa parin viikon välein, mutta kohtaukset 
yhä jatkuivat, Pirkko toteaa. 

1950-luvulla Lapinlahdessa työskennelleet hoitajat ottivat tytön 
suojiinsa, ja hän asui turvallisessa ullakkohuoneessa. Sairaala oli 
iso ja potilaat haastavia. Kerran eräs potilas kävi hänen kimppuun-
sa. Elämään rankasti vaikuttaneena kommenttina on ollut koke-
neen lääkärin toteamus: ”Pirkosta ei ole koulun kävijäksi. Hän ei 
opi mitään.”

Pirkon polku koulutiellä 
Pirkko kuitenkin kävi kansakoulun, normaalit neljä vuotta. Oppi-
koulussa äiti opetti jaksamisen takia osan aineista kotona. Muut 
oppilaat kiusasivat Pirkkoa jatkuvasti kohtausten takia. 

– Vähitellen opin olemaan puhumatta asioistani ja menin vessaan 
piiloon, kun tiesin, että kohtaus on tulossa. 

Selän takana naurettiin vajaamieliseksi ja huudeltiin: ”Hei mieli-
puoli, kaadus taas”. Muille oppilaille hän oli ”päästä pimee mieli- 
sairas”. Pirkko lähti usein itkien koulusta kotiin ja itsetunto mureni.

Opettajat pelkäsivät sairautta ja siksi myös Pirkkoa. Pelättiin myös, 
että sairaus tarttuisi syljen välityksellä. Opettajat eivät uskaltaneet 
pitää häntä luokassaan ja pari kertaa piti vaihtaa koulua. 

Viimeisessä koulussa, Alppilan lukiossa, vuonna 1966 Pirkko oli 
rehtorin aloitteesta luokan edessä ja vastasi muiden oppilaiden ja 
opettajan kysymyksiin liittyen hänen sairauteensa. 

– Usein ei uskalleta kysyä, ja siitä syntyy ongelmia, Pirkko toteaa. 

Häneltä muun muassa kysyttiin, mitä pitää tehdä, jos kohtaus tulee. 

– Vastasin, että katsokaa etten mukiloi teitä, enkä itseäni, Pirkko 
hymyilee. 

Kaatumatauti perheen arjessa
Kaatumatauti oli osa perheen elämää, eikä siitä tehty numeroa. 

– Olen ikuisesti kiitollinen siitä, että minut hyväksyttiin kotona. 
Minua ei piilotettu, Pirkko kertoo. 

Vanhemmat kuitenkin pyysivät, ettei Pirkko puhu taudistaan  
siskoilleen, jotta nämä eivät menetä ystäviään. Pelko oli Pirkon 
mukaan aiheellinen. 

Merkittävässä roolissa Pirkon lapsuudessa oli Savosta perheeseen 
palkattu kodinhoitaja, joka piti hänen puoliaan ja suorapuheisena 
myös kasvatti sisua. Kodinhoitajasta tuli Pirkon ainoa ystävä. Kun 
Pirkko koululaisena pyysi keittiöveitsen lainaan, kodinhoitaja tark-
kasilmäisenä tajusi mistä oli kyse ja tuli väliin: ”Minulla oli puukko 
rinnan päällä.”

Tanskalaista hoitoa 
Vanhemmat kuulivat toisesta kaatumatautia sairastavasta nuores-
ta, joka oli ollut hoidossa Tanskassa. Äiti vei 16-vuotiaan Pirkon 
sinne, jolloin oppikoulu jäi tauolle. Pirkko oli puolitoista vuotta 
hoidossa Tanskassa Filadelfia epilepsiaparantolassa. Hän oppi  
vähitellen tanskan kielen ja sai parempaa hoitoa. 

Hoidot olivat kuitenkin rankkoja. Ilmakallotutkimuksesta Pirkko  
kertoo, että häntäluun yläpuolelle tehtiin reikä, josta edettiin 
selkäytimeen, ja sieltä puhallettiin neulan avulla ilmaa päähän.  
Toimenpiteen aikana piti olla täysin paikallaan. 

– En tietysti nähnyt selkäni taakse, mutta tunsin, että pää paisuu 
ja repeää kuin posliinikallo.

Kohtaustilanne parani Tanskassa ja hän palasi Suomeen. 

– Viisi vuotta sujuikin ilman kohtauksia, Pirkko kertoo. 

Päinvastoin kuin vanhemmat olivat valmiiksi päättäneet, hän palasi  
oppikouluun ja valmistui lopulta ylioppilaaksi hyvin arvosanoin 
kuusi vuotta ikäisiään myöhemmin. Tanskassa vietetty aika oli 
kasvattanut itsevarmuutta. 

Epilepsiayhdistyksen perustaminen
Pirkon sairastuminen on ollut keskiössä Helsingin alueen potilas-
järjestötyön kehittymisessä. Vanhemmat joutuivat kohtaamaan sen 
aikaisen kaatumatautia sairastavien todellisuuden ja tästä moti-
voituneina he olivat perustamassa Helsingin epilepsiayhdistystä. 

– Yhdistys perustettiin meillä kotona vuonna 1967. Olin 21-vuotias 
ja paikalla. 

Perhe halusi antaa muillekin paremman elämän epilepsian kans-
sa. Kaatumataudin sijaan neurologisen sairauden nimikin päivittyi 
vähitellen epilepsiaksi.
 
Pirkon epilepsiaa hoidettiin epilepsiakirurgisten leikkausten avulla 
Oulussa vuosina 1978 ja 1981. Kokonaan kohtauksia ei olla saatu  
pois, mutta viime vuosina on kuitenkin ollut enää satunnaisia  
tajunnanhämärtymisiä.  

Sinnikkäästi kiinni elämässä
Toisin kuin Pirkko ajatteli, hän pääsi työelämään, toimistotyöhön 
ja lopulta puhelinvaihteen hoitajaksi. 

– Ajattelin nuorena joutuvani kunnalliskotiin.

Epilepsia vaikutti silti yhä, ja kohtausten jälkeen työpaikoilta tuli 
useita lähtöjä. Syytä haettiin välillä muualta, mutta taustalla oli 
Pirkon mukaan pelkkä tieto siitä, että hän sairasti epilepsiaa. 

Hetken Pirkko repi jalkarättejä armeijan pojille kunnan huoltolauta-
kunnan työtuvilla. Arkkitehti-isän verkostojen kautta onnistui aina 
uuden työpaikan löytyminen. 

– Isän mottona oli rakentaminen kannattaa enemmän kuin repi-
minen, Pirkko kertoo. 

Viimeisimmässä työssään, valtioneuvoston puhelinvaihteessa hän 
työskenteli 20 vuotta. 

Eläkkeelle jäätyään Pirkko järjesti 12 vuotta Lazarus ritarikunnan 
hyväntekeväisyystapahtumia. Soittaminen sen ajan julkkiksille oli 
puhelimeen tottuneelle Pirkolle helppoa: ”rohkeasti kysymällä sain 
heitä mukaan”. Vapaaehtoistyön tekemisen ilon hän on perinyt van-
hemmiltaan, siitä saa merkitystä elämään. 

Sisu ja huumori ovat vieneet nyt 74-vuotiasta Pirkkoa elämässä 
eteenpäin. 

– Traumaattisen nuoruuteni takia en oikein osaa kysyä apua, mutta 
autan aina muita, kun joku pyytää.

Nyt hän asuu omassa asunnossaan Lauttasaaressa.

Haastattelun lopuksi palaamme tähän hetkeen ja koronan mukaut-
tamaan arkeen. Pirkko toteaa, että seurasi alussa kovasti infoja 
kuuluuko hän riskiryhmään. 

– Itse arkeen ei tullut paljon muutosta, koska asun yksin. Kevät on 
ollut yksitoikkoista, koska kaikki tapahtumat on peruttu.

Kesästä hän ei toukokuussa tiennyt vielä mitään. 

– Täytyy yrittää keksiä jotain. Elämä ei yhteen koronaan kaadu.

Epilepsia 
on aivojen sairaus, jossa potilaalla on  
pitkäkestoinen taipumus saada epileptisiä  
kohtauksia ja mahdollisesti myös neurologisia,  
kognitiivisia, psyykkisiä tai sosiaalisia toimintakyvyn 
ongelmia. Epilepsialla on vanhastaan varsinkin  
kansankielessä ollut kirjava joukko nimityksiä.  
Yleisin näistä oli kaatumatauti.  

Sisu ja huumori ovat vieneet 
Pirkkoa elämässä eteenpäin 
vaikeinakin aikoina.
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Nuorten sohvanurkan alustana toimii Teams-sovellus. Mukaan liity-
tään kätevästi linkin välityksellä joko omalla tietokoneella tai puhe-
limella. Osallistujat näkyvät toisilleen yksittäisten ruutujen kautta. 
Se mahdollista keskinäisen vuorovaikutuksen ja kohtaamisen.

”Silloin tietää, että ei ole yksin”
Sohvanurkka veti kevään aikana viikoittain mukaan 8–10 nuorta 
etähengailemaan ja jutustelemaan. Parhaimmillaan sohvanurkan 
tapaamisessa oli mukana 15 nuorta. Kaksituntisen tuokion aikana 
muun muassa luettiin yhdessä päivän lööppejä, pelailtiin etäpelejä 
ja innostuttiin kokeilemaan myös etäleipomista. 

Nuorilta kysyttäessä he kokivat sohvanurkan hyvänä ideana. ”Hel-
pottaa omaa oloa, kun juttelee nuorten kanssa, joilla on sama  
tilanne kuin itsellä”, totesi eräs nuori. ”Silloin tietää, että ei ole yksin 
sen asian kanssa”, jatkoi keskusteluun osallistunut nuori.

Etänä osallistumiselle löytyi myös erilaisia muotoja ja jokainen 
nuori voi osallistua jutusteluun haluamallaan tavalla. Tapaamiset  
toivat poikkeuksellisen kevään aikana myös helpotusta välillä  
yksinäiseltäkin tuntuneeseen arkeen. Näin ajatuksistaan kertoi eräs 
tapaamiseen osallistunut nuori: ”Välillä on vaan kiva kuunnella tois-
ten rupattelua, kun muuten on niin yksinäistä.”

Epilepsia voi aiheuttaa erityisiä haasteita nuoren elämään.  
Nuorena saadut myönteiset kohtaamiset vaikuttavat merkittävästi 
itsetunnon ja identiteetin vahvistumiseen. Sillä on kauaskantoiset 
vaikutukset nuoren elämään ja itsenäistymiseen. 

Lahjoittamillasi rahoilla olet mukana mahdollistamassa epilepsiaa 
sairastavien nuorten tapaamisia. Niissä nuori tulee aidosti  
nähdyksi ja kuulluksi. Se on korvaamaton tunne. 

Tapaamissa on myös mahdollisuus sosiaaliseen vahvistamiseen ja 
siihen, että nuori tulee kohdatuksi omana itsenään. Ryhmässä on 
mukana aina turvallinen ja luotettava aikuinen.

Lahjoita osoitteessa: www.lahjoituslomake.fi/epilepsialiitto/
kohteet/anna-nuorelle-mahdollisuus

Teksti: Jani Takkunen  |  Kuva: Marja Haapio

Nuorten sohvanurkka tuo juttuseuran 
kotiin verkon välityksellä

Kotoa on helppo osallistua
Epilepsia voi sairautena nostaa kynnystä osallistumiseen ja asettaa  
erityisiä haasteita esimerkiksi harrastustoimintaan liittymiseen. 
Verkon välityksellä tapahtuva etätoiminta madaltaa kynnystä ja 
mukaan on helppo tulla. Tämän vuoksi nuorten sohvanurkkaa 
päätettiin jatkaa myös syksyllä. 

Sohvanurkka toimii myös ikään kuin eteisenä, jonka kautta nuori 
voi löytää tiensä muuhun vapaaehtoistoimintaan tai osaksi nuorten 
yhteisöä. Nuorten yhteisö Finnish Epilepsy Warriors tarjoaa nuorille  
mahdollisuuden olla osa porukkaa. Ympäri Suomea järjestettä- 
vissä tapaamisissa nuoret pääsevät tapaamaan toisiaan myös  
kasvokkain. Tänä vuonna järjestetään joulukuussa vielä perinteiset  
pikkujoulut. Löydät siitä lisää tietoa Epilepsialiiton nettisivuilta 
osoitteesta www.epilepsia.fi/nuoret. 

Korona-aika toi mukanaan liikkumisen  
rajoitukset ja monella nuorella se  
vähensi mahdollisuuksia tavata toisia 
nuoria. Kevään 2020 aikana Epilepsia- 
liitossa kehiteltiin erilaisia vaihto- 
ehtoisia tapoja, jotka mahdollistavat 
vertaisuuden välittymisen ja yhdessä 
olemisen. Yksi tällainen etäpalvelu  
nimettiin Nuorten sohvanurkaksi. 

Mukana tukemassa Epilepsialiiton laatutyötä

Hopeakumppanit Tukijakumppani

Kultakumppani

Osallistu  
Nuorten sohvanurkkaan!

Nuorten sohvanurkka kokoontuu verkossa tämän 
syksyn ajan aina kuukauden ensimmäisenä tiistaina.  

Tapaamiseen ei tarvitse ilmoittautua etukäteen, 
vaan mukaan voi tulla Epilepsialiiton nettisivuilta 

löytyvän osallistumislinkin kautta.  
Linkin löydät osoitteesta www.epilepsia.fi/nuoret

Tule mukaan hengailemaan  
ja juttelemaan!

Anna nuorelle mahdollisuus  
– tee lahjoitus

Rahankeräyslupa: Poliisihallituksen myöntämä rahankeräyslupa Epilepsialiitolle 
RA/2019/836 ajalle 1.1.2020–31.12.2020, koko Suomi Ahvenanmaata lukuun ottamatta.
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Olen käyttänyt kohtauspäiväkirjojen tul-
kintaan neurologiurani aikana enemmän 
aikaa kuin epilepsian lisäksi toisen into-
himoni, urheilun harrastamiseen. Olen 
nähnyt laajan kirjon päiväkirjoja ylimal-
kaisista merkinnöistä Excel-taulukoihin, 
joista tarkimmatkin kirjanpitäjät olisivat 
ylpeitä. Parhaimmillaan kohtauspäivä- 
kirjat kertovat riittävällä tarkkuudella  
kohtauksien todellisesta esiintymisestä, 
mutta varsin usein ne ovat vain enemmän 
tai vähemmän hyviä arvauksia esiintyneis-
tä kohtauksista. Jotta epilepsiaa pystytään 
hoitamaan, tulee tietää, mitä hoidetaan. 

Epilepsiassa potilaan kohtaustilanteen 
muutosten arviointi on välttämätöntä  
hoitointerventioiden tarpeen ja vaiku-
tuksen mittaamiseksi. Kohtausten koko-
naismäärän lisäksi on tärkeä ymmärtää 
eri kohtaustyyppien esiintyvyyden, voi-
makkuuden tai keston vaihtelut ennen ja 
jälkeen hoitopäätöksiä. Joskus kohtauk-

Teksti: Jukka Peltola, neurologian professori

Epilepsiakohtausten seuraaminen  
kotimonitorointi NELLI®-järjestelmällä

siksi voidaan tulkita myös ympäristön 
tai potilaan muuttunut tilanne suhteessa 
sairauteen, missä tilanteessa tarvitaan 
muita kuin lääketieteellisiä toimenpiteitä. 
Muutoksen ymmärtämiseen tarvitsemme 
tarkkaa tietoa jokaisesta yksittäisestä  
kohtauksesta. 

Epilepsiadiagnostiikka ja 
kohtausten seuranta- 
järjestelmät
Suomessa video-EEG-rekisteröinnit aloitet-
tiin 1984. Samoihin aikoihin yleistyi kuvan-
tamisvälineenä aivojen tietokonekuvaus. 
Myöhemmin 1990-luvulla avuksi saatiin 
magneettikuvaus MRI. Nämä kaikki ovat 
omalta osaltaan vaikuttaneet epilepsia- 
diagnostiikan tarkentumiseen.

Kohtausten seurantaan liittyvistä erilai- 
sista lääketieteellisistä menetelmistä on 
julkaistu yli 3 500 tutkimusta. Kokemusta 

on kertynyt muun muassa automatisoi-
duista videoanalyyseistä, patja-antureista, 
erilaisista kiihtyvyysantureista, EMG-mit-
tareista, sydänsähkökäyrän ja sykeväli-
vaihtelun yhdistelmäanalyyseistä sekä 
ihon alle tai kallon sisään asennetuista 
EEG-mittareista.

Kaikkien kohtausten seurantajärjestelmi-
en tarkoituksena on saada tarkempaa ja 
täsmällisempää tietoa esiintyvistä koh-
tauksista. Päivän aikana tapahtuvista epi-
leptisistä kohtauksista jää kirjallisuuden 
mukaan raportoimatta 32 %, mutta erityi-
sen ongelmalliseksi muodostuu yöllisten 
kohtausten rekisteröinti, joista 85 % jää 
raportoimatta.

NELLI®-kotimonitorointi
Tamperelainen Neuro Event Labs Oy aloit-
ti tekoälyyn pohjautuvan videoanalyysin  
kehittämisen vuonna 2015. Siinä sängyn 

yläpuolelle asetettava silmää tarkempi 
kamera (120 miljoonaa pixeliä) havainnoi 
kuvan ja äänen perustella eri biomarkke-
reiden muutoksia (esimerkiksi asentoana-
lyysi, raajojen liikkeet ja kiihtyvyydet, 
kasvojen ja silmien liikkeet, äänen profii-
lit ja voimakkuudet, hengitys, värähtelyt). 
Näiden perusteella tekoäly tunnistaa ja  
raportoi yönaikaisia tapahtumia sekä 
luokittelee ne eri kohtaustyypeiksi. Lää-
käri saa valmiin analyysin kohtauksista 
ja voi halutessaan itse katsoa kohtaukset 
tietokoneen näytöltä. Kotimonitorointi  
ei korvaa video-EEG:tä, koska siinä ei  
rekisteröidä aivosähkökäyrää. Jos koh-
tausten luonne on epäselvä, epileptinen 
vai ei-epileptinen, kotimonitorointi ei riitä.  
Jos kuitenkin kohtaukset ovat selviä epi-
lepsiakohtauksia tai ne on varmistettu 
epilepsiakohtauksiksi video-EEG:ssä, tar-
joaa kotimonitorointi mahdollisuuden 
arvioida oireiden esiintymistiheyttä yöllä. 
Toistaiseksi kotimonitoroinnissa ei ole hä-
lytysjärjestelmää, joka tekisi hälytyksen 
kohtauksen aikana. Tiedot yönaikaisista 
tapahtumista saadaan vasta jälkikäteen. 

Tällä hetkellä Nellillä on monitoroitu Suo-
messa noin 1 000 ja maailmanlaajuisesti 

2 500 potilasta. Suomessa Nelliä on käy-
tetty kymmenessä sairaanhoitopiirissä. 
Euroopassa Nelliä käytetään kymmenessä 
maassa. Kotimonitorointi voi olla hyödylli-
nen erityisesti, kun hoitava lääkäri haluaa 
selvittää tarkasti hoitomuutosten vaiku-
tuksia kohtausmääriin. Kotimonitoroinnin 
tarpeen arvioi ja sen järjestää aina hoitava 
taho.

NELLI®-potilaskokemuksia
22-vuotiaan Martan epilepsia todettiin, 
kun hän oli 4-vuotias. Nelliä käytettiin hä-
nen hoitonsa tukena, jotta hoitava lääkäri 
saisi mahdollisimman paljon tietoa epi-
lepsiakohtauksista. Nelli kuvasi Marttaa 
yhteensä noin kuukauden ajan. 
	 – Nelli kuvasi aina koko yön. Jos yöllä 
sai kohtauksen, tallensi Nelli sen, Martta 
kertoo. 
	 – Martta on ollut muutaman kerran 
video-EEG:ssä sairaalassa. Silloin häntä 
on kuvattu viisi vuorokautta kaiken aikaa 
yötä päivää. Nellin tarjoama vaihtoehto on 
monipuolisempi, sillä tietoja sai 28 koko-
naisen yön ajalta. Tämä on kyllä todella 
helppo tapa saada paljon informaatiota 
epilepsiasta ja kohtauksista, painottaa 
Martan äiti Taina. 
	 – Niin on ja myös paljon mukavampi 
vaihtoehto verrattuna siihen, että olisi sai-
raalassa, Martta jatkaa. 
	 – On mielestäni todella hienoa, että 
epilepsiatutkimus etenee. Se on tärkeää. 

Samalla tavoitellaan sitä nuoren hyvää 
elämää epilepsiasta riippumatta oikean 
hoidon avulla, Taina kiteyttää. 

Trustmary Oy:n toteuttaman puolueet-
toman kyselyn tarkoituksena oli kehittää 
laitteistoa ja saada palautetta sen käy-
töstä. Jutun kirjoitushetkellä kyselyyn oli 
vastannut 37 Nelliä käyttänyttä henkilöä. 
Kaikki vastaajat kokivat Nellin käytön hel-
poksi ja 94 % ei kokenut sen häiritsevän 
nukahtamista tai unta.

Epilepsian hoito ja seuranta 
kehittyy potilaan hyödyksi
Epi lepsiatutkimuksen edistyminen  
parantaa niin potilaiden hoitotasapainoa, 
elämänlaatua ja yhteiskuntaan integroi-
tumista kuin epilepsiaan liittyvän stigman 
heikentymistä. Nelli kotimonitorointi on 
yksi esimerkki tekoälyn ja teknologian hyö-
dyntämisestä epilepsian diagnostiikassa 
ja hoidon arvioinnissa. Tänään meillä on 
paljon enemmän mahdollisuuksia saada 
luotettavampia kohtauskuvauksia kuin 
vielä 5–10 vuotta sitten. 

Oman ajankäyttöni hallinta on ollut pit-
kään haasteellista ja priorisoinnille on 
jatkuvasti tarvetta. Tarkkojen kohtaus- 
kuvauksien saaminen on helpottanut koh-
tauspäiväkirjojen tulkintaa ja tarjonnut 
ainakin minulle hieman enemmän aikaa 
myös juoksu- ja pyörälenkeille. 

Nelli-kotimonitorointi on yksi esimerkki 
tekoälyn ja teknologian hyödyntämisestä.

Martan epilepsia todettiin 4-vuotiaana. Hänen äitinsä  
Taina pitää tärkeänä, että epilepsiatutkimus etenee.

Suomalainen innovaatio hyödyntää  
teknologiaa ja tekoälyä
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VERTAINEN TAVATTAVISSA

	 – Moi Laura, mitä hyvää kuuluu?
	 – Moi! Kuuluu ihan ok ja se on mun perusvastaus. Sellainen 
keskiarvo. Päivä on kiva, koska olen ulkona, tavannut ihmisiä ja 
matkustanut tänne. On mennyt aikaa, että pystyn sanomaan edes 
ok, koska on ollut niin paljon käsiteltävää.
	 Laura jäi sairauslomalle helmi-maaliskuun vaihteessa kehitys-
päällikön töistä ja hän on sairauslomalla ainakin syyskuun loppuun 
asti. Siihen johti useampi tekijä, mutta päällimmäisenä voimakas 
uupumus epilepsiaan sairastumisesta. Työ ja opiskelu kutsuivat, 
mutta sairaustilanne huononi viime vuoden lopusta lähtien.
	 – Nyt lepään, kuuntelen itseäni ja tuntemuksiani.

Viimeinen niitti
	 – Olin kaverin mökillä helmikuussa ja sain ison epilepsiakoh-
tauksen. Ambulanssi haki ja vei 150 kilometrin matkan Lappeen-
rantaan sairaalaan. Se vei tosi huonoon kuntoon.
	 Laura kertoo oppineensa, ettei lähde paikkaan, missä apu on 
kaukana. Mökillä ensiapuyksikön avuksi oli soitettu paikallinen 
lääkäri ja ambulanssin tulo kesti pitkään.
	 – Kun ambulanssi saapui, ensihoitajat hälyttivät paikalle toi-
senkin yksikön ja puhetta oli myös MediHelistä. Tilanne ehti mennä 
tosi huonoksi, eivätkä mitkään ensiapulääkitykset auttaneet. Ystä-
vät luulivat, että minut vietiin Meilahteen. Lappeenrannasta minä 
kuitenkin heräsin.
	 – No, huh huh! Ihan kuin elokuvasta mietin, kun mentoroitavani 
kertoo hurjasta mökkireissustaan.

Minä, sinä ja meidän äidit
	 – Palataan tähän hetkeen, miksi olet 
täällä Nummelassa?
	 – Tulin tänne sen vuoksi, että haluan 
nähdä sinut ja missä asut. Puhuimme 
yhdessä, että äitimme ovat suhtautuneet 
vähän samalla tavalla meidän sairastu-
misiimme. He ovat olleet tosi huolissaan. 
Sellainen kohtaaminen toteutuu nyt myös 
heille.
	 Tapasimme kotonani ja lähdimme 
omiin suuntiimme – äidit ja tyttäret.  
Tilanne tuntui odotetulta. Vuosia vertais- 
ohjaajana toimiessani en ollut tajunnut 
oman äitini tarvetta tuelle. Nyt hänkin 
saisi sitä. 
	 – Kummankaan äidit eivät ole saaneet 
aiemmin vertaistukea. Vanhemman rooli 
elämässä, huoli oman lapsensa puolesta 
on varmasti suurin mitä voi olla. Kukaan 
muu ei pysty kokemaan sitä samaa. Äiti 
onkin sanonut, että tekisi mitä vain, että 
sairaus olisi hänellä eikä minulla, Laura 
toteaa.
	 – Niin, tulee sellainen olo, että on pa-
hoillaan, ettei voi helpottaa toisen tuskaa 
sillä tavalla kuin se helpottuisi parhaiten. 
Ihanaa, että äitimme jakavat kokemuk- 
siaan! 

Fake it t́ill you make it! 
	 – Olen ottanut tavaksi ottaa kuvan pu-
helimeeni muistoksi, vaikka kyseessä olisi 
miten pieni juttu itselle. Vaikeissa hetkissä 
selaan niitä. Toissailtana koin, että en pys-
ty tekemään mitään ja kaikki muut pitävät 
hauskaa. Silloin otin puhelimen käteen ja 
katsoin niitä kuvia. Silloin myös puhun it-
selleni, että ”vitsit, vau, olen tänä kesänä 
käynyt piknikillä, kävin Nummelassa, tein 
sitä ja tätä”.
	 – Tänä kesänä en pääse terasseille,  
bailaamaan yömyöhään tai ajelemaan 
autolla. Ei tehdä töitä, eikä paljon muu-
takaan, mutta nyt on käyty Nummelassa! 
Laura naurahtaa. 
	 Ajattelen Lauran menevän hienosti  
eteenpäin sopeutumisessaan. Hän on  
ottanut käyttöön myös tällaisia työkaluja. 
	 – Poistin puhelimesta sosiaalisen  
median sovelluksia. On ikävää nähdä, 
mitä siistiä muut kokevat. Mietin olleeni 

yksi heistä, nyt joku muu. Eihän asia niin 
ole, mutta siinä hetkessä kokemus on sel-
lainen. Päässä pyörii ajatus, että en pysty 
tuohon enää ikinä, Laura huokaa.
	 – Hyvä, että sinulla on realistinen ote ja 
se, että tiedät, että nuo tunteet ovat tun-
teita eivätkä faktoja, vahvistan.
	 – Nyt lepään ja opettelen ottamaan 
rauhallisemmin. Nukun paljon, sillä koen 
sen tärkeimmäksi. Lähtiessä ulos en tee 
asioita enää niin kiireellä vaan pysähdyn 
välillä ja lähden hiljalleen. Yritän ottaa  
päiviin sellaisia hengähdystaukoja.

Suuret suunnitelmat
Laura kertoo olleensa nuorena vauhtia 
täynnä. Ahkera ja reipas koululainen, jolla 
oli paljon harrastuksia sekä laaja kaveri-
piiri. 
	 – Minulla on ollut ihan nuoresta asti 
sellainen ajatusmalli, että haluan tehdä 
jotain järkevää. Mennä eteenpäin. En jak-
sanut olla eskarissa, se oli liian helppoa. 
Muuton yhteydessä löysin kirjeen, jonka  
olin kirjoittanut isoveljen opettajalle.  
Kysyin, saanko jo tulla ekaluokalle.
	 Nuori nainen kokee kuitenkin tavoit-
teellisuuden häiritsevän rauhoittumista. 
Paikallaanolo on raastavaa kunnian- 
himoiselle elämäntyylille. Pitäisi osata vain 
olla. Hän kertoo kamalasta päivästä, jol-
loin kaikki siihen asti saavutettu romuttui.

Kaikki muuttui hetkessä
	 – Olisin toivonut oireita, ennakkovaroi- 
tuksia. Kun sairauteni puhkesi, oli se huo-
noin hetki ikinä. Tein gradua, kävin koko-
päivätöissä ja harrastin kuntonyrkkeilyä, 
cross-trainingia sekä kävin tanssimassa. 
Kuulostaa älyttömältä näin jälkikäteen. 

Ensimmäinen mentoroitavani Laura Ahola isomumminsa syntymäpäivillä.

Teksti: Mari Sydänmaanlakka 
Kuvat: Laura Aholan kotialbumi, Mari Sydänmaanlakka

Lauran matka  
suorituskeskeisyydestä  
kohti uutta arkea
Laura Ahola on 25-vuotias ja viittä vaille valmis  
kauppatieteiden maisteri. Hän sai epilepsia- 
diagnoosin vuonna 2019. Diagnoosina on  
paikallinen epilepsia sekä toiminnalliset  
kohtaukset. Sopeutuminen elämäntilanteeseen  
on alkutaipaleella. Iloinen luonne kätkee alleen  
pelkoa ja tietämättömyyttä. 

	 – Olen järki-ihminen. Olin paljon  
koneella, päivät töissä ja illat työstin  
gradua, liikunta toi fyysisen balanssin, jär-
keilin. Viikonloppuisin kävin juhlimassa. 
Syksy 2018 oli raskain, jos sitä työmääräl-
tään miettii. Koen etten pysähtynyt lain-
kaan. Moni kysyikin, miten jaksan. Väsy-
myksestä ei ollut tietoakaan!

Hetki löi, lujaa
	 – Gradu oli viimeisiä kommentteja vail-
le valmis ja talviloma oli alkamassa. Sitä 
edeltävänä viikonloppuna käytiin kaverei-
den kanssa juhlimassa ja sunnuntaina oli 
sen mukainen olo. Vaikka oli krapula, olo 
oli ihana ja hengitin syvään – nyt on minun 
hetkeni, nautin vaan.  
	 Lauran silloinen poikaystävä oli ollut 
yötä ja herännyt siihen, että Laura pitää 
outoa ääntä, korinaa ja yritti töniä häntä 
hereille. 
	 – Suustani tuli jotain ja hän luuli, että 
oksennan ja pomppasi ylös laittamaan 
valot päälle. Mulla tuli vaahtoa suusta ja 
silmät olivat kääntyneet ympäri ja kou-
ristelin voimakkaasti. Poikaystäväni soitti 
hätäkeskukseen.
	 – Kun ensihoitajat tulivat, olin tajuton. 
He saivat minut hereille ja kuuleman mu-
kaan sanoin, että ”kiitos kun tulitte, mutta  
en voi lähteä, huomenna on töitä”. Oli 
kuulemma pakko lähteä sairaalaan. Hain 
tietokoneeni ja totesin viimeisteleväni  
graduani siellä. 
	 – Oij, hyvänen aika nainen! Kuulostaa 
ihan sinulta, sanon ja nauramme yhdessä.
Ambulanssista Laura soitti äidilleen ja ker-
toi tilanteen. Kirsi, Lauran äiti, tuli päivys-
tykseen ja silloin todettiin, että yksittäinen 
kohtaus ei välttämättä tarkoita epilepsiaa. 
Laura olisi halunnut painotettavan myös 

VERTAISMENTOROINTI 
Epilepsialiiton Mahdollistaja -hankkeessa kehitetään  
auttavaa vapaaehtoistyötä. Mallia otetaan opiskelumaailmassa ja 
työelämässä tutusta mentoroinnista. Vertaismentorointi on epilep-
siaan liittyvän kokemustiedon hyödyntämistä. Hankkeessa koulutetaan 
mentoreita sekä etsitään yhteistyössä terveydenhuollon kanssa henkilöi-
tä, jotka hyötyvät kahdenkeskisestä vertaistuesta. 
Lisätietoja: 
www.epilepsia.fi/mentorointi 
www.epilepsia.fi/mahdollistaja-hanke
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TOIMINNALLISET KOHTAUKSET
Toiminnalliset ei-epileptiset kohtaukset näyttävät epileptisiltä 
kohtauksilta, mutta niiden aikana aivosähkökäyrässä (EEG) 
ei ole epilepsialle tyypillisiä muutoksia. Toiminnallisia kohtauksia on usein vaikea 
erottaa epilepsiakohtauksista ja diagnosointiin voidaan tarvita video-EEG-tutki-
mus. On sellaisia henkilöitä, joilla on vain toiminnallisia kohtauksia, mutta osalla 
epilepsiapotilaista esiintyy sekä epilepsiakohtauksia että toiminnallisia kohtauksia. 
Toiminnalliset kohtaukset voivat joskus olla selityksenä vaikeahoitoiselle epilep- 
sialle, epilepsialääkkeet eivät tehoa toiminnallisiin kohtauksiin. 
	 Muunkin tyyppiset erilaiset toiminnalliset häiriöt ovat hyvin tavallisia. Niiden 
taustasyytä ei tarkkaan tunneta, mutta ajatellaan, että niiden taustalla on hermo-
verkkojen toiminnan häiriö, jolle altistavana tekijänä voivat olla erilaiset psyykkiset 
haasteet ja stressitekijät. Näihin altistaviin tekijöihin vaikuttaminen on keskeistä 
toiminnallisten oireiden hoidossa. Aivojen kuvantamistutkimukset ovat osoittaneet, 
että toiminnallisissa ei-epileptisissä kohtauksissa on voimakkaampi toiminnallinen 
ratayhteys tunteita säätelevän aivoalueen ja liikeaivokuorikerroksen välillä, kun taas 
terveillä potilailla aivojen otsalohko pystyy säätelemään tunnekeskuksesta tulevaa 
informaatiota ennen sen etenemistä liikeaivokuorikerrokselle. 

asian toista laitaa. Asia muuttui keveäksi 
ja kaveripiirissä vitsailtiinkin vähän.
Äiti ja tytär alkoivat ajatella, ettei kyseessä 
ole sen vakavampi asia kuin yksi kohtaus, 
joka voi tulla kenelle tahansa.
	 – Sain ajan nopeasti neurologille. Mi-
nulle kerrottiin, että aivoista on löytynyt 
jotain poikkeavaa. Se sana sai shokkiin. 
En pystynyt sanomaan mitään, jäädyin. 
Lääkäri kuitenkin jatkoi, että löydökset 
viittaavat epilepsiaan, mutta tutkimuksia 
jatketaan. 
	 Ennen seuraavia tutkimuksia Laura sai 
elämänsä toisen kohtauksen ja sitä myö-
ten pikadiagnoosin päivystyksessä. 
	 – Se on paikka, missä en ikinä olisi sitä 
halunnut kuulla. Sain lääkkeet käteen ja 
sanottiin, että ala syömään näitä, sinulla 
on varmaan epilepsia. Yritin kysyä, mitä se 
tarkoittaa ja miten minun pitää käytännös-
sä nyt elää. 

Diagnoosi tuntui aluksi  
tuomiolta
Kaiken sattuneen jälkeen Lauralla oli vie-
lä toivonrippeitä, ettei hän sairasta. Hän 
muistaa äitinsä sanoneen monesti, ettei 
usko, että vahvistavaa diagnoosia tulisi. 
Laurakin alkoi olla varma siitä.
	 Ikävä kyllä, usko ja halu uskoa ovat aivan  
eri asioita kuin faktat. Lisätutkimuksien 
jälkeen Laura sai soittoajan neurologilta.  
Oletettu normaali työpäivä sai käänteen. 
	 – Odotin puhelua, että olen terve ja 
lääkkeet voidaan lopettaa. Tutkimuksissa 
oli löytynyt suurempia poikkeavuuksia ja 
epilepsiadiagnoosi sinetöity. 
	 Nuori nainen kuvailee puhelua tuo-
mioksi. Sinne meni ajokorttikin!
	 – Henkilökohtaisella tasolla se oli elä-
mäni hirvein uutinen ja oli outoa, miten 
lääkäri sanoi, että diagnoosi on hyvä asia.
	 – Niin, kohtauksille löytyi syy ja hoito 
oli mahdollista aloittaa, sanon.
	 – Jep. Mutta se alku, sillä silloin mie-
tin vain lyhyen aikavälin juttuja. En osan-
nut ajatella tätä loppuelämän sairautena, 
vaan mietin töihin pääsyä ja miten uskal-
lan mennä nukkumaan. Nykyään ajattelen 
asioita pidemmälle.
	 – Toukokuussa 2019 olin viikon Meilah-
den sairaalassa ja neurologi sanoi, että nyt 
pitää alkaa välttää suorituskeskeistä elä-

mää. Hän kuvaili sitä junaksi, joka menee 
150 kilometriä tunnissa ja törmää täysillä 
päin seinää. Sanoin etten pysäytä sitä  
junaa, kun kysyttiin, miten sitä voisi vält-
tää. Se oli huono vastaus, vauhtia pitäisi 
hiljentää.
	 Kysyn Lauralta, miltä tulevaisuus näyt-
tää.
	 – Hyvältä, toiveikkaalta. Pakko sanoa, 
että mitä järkeä olisi miettiä sen olevan 
huonoa, pakko edes yrittää miettiä se näin.

Mentorilta rohkaisua ja  
turvaa
Laura haluaa painottaa, että diagnoosi oli-
si ollut helpompi sisäistää, jos olisi saanut 
kysyä kaikki mielessä olevat kysymykset. 
Kolme kuukautta yksin ilman tietoa oli 
pelottavaa. 
	 – Ensitiedon hetket ovat niin tärkeitä ja 
oleellisia etten voi tarpeeksi painottaa! Oli-
sin halunnut kuulla joltain toiselta ihmisel-
tä, joka on läpikäynyt saman ja selvinnyt. 
Kaikessa epätietoisuudessa syntyi hirviötä 
mieleen, ja pelko söi voimia. Vertaistukea 
ei korvaa mikään.
	 – Niinpä. Onko mentoroinnista ollut 
sinulle hyötyä?
	 – Tästä on ollut ihan hirvittävän paljon 
apua. Opettelen, miten minun tulisi elää 
arkea. Siihen tarvitsen mentorin. Vaikka 

sovimme tapaamisia niin viimeksi, kun 
tarvitsin tilanteeseen tukea, mulla oli mah-
dollisuus laittaa sinulle viestiä ja pystyit sa-
maistumaan siihen. Kun kerron kavereille, 
saan empatiaa. En osaisi itsekään muuta. 
On mahtavaa kuulla, että näin joskus käy 
ja saada rohkaisevia neuvoja eteenpäin. 
	 – Myös se, että tiedän, että on ole-
massa joku, joka tietää ja on selviytynyt 
asioista, luo minulle valtavasti turvaa. Oli-
sin tarvinnut tätä heti alkumetreille. 
	 Laura on toiveikas ajokortin takaisin 
saamisen suhteen. Muistutan, että kysees-
sä on asia, johon hän ei voi itse vaikuttaa, 
vaikka usko ja halu olisi kova. Järki-ihmi-
senä Laura kyllä tietää, mutta haaveilu on 
elämän suola.
	 – Haluan uskoa, että tälle on jokin tar-
koitus, mutta en ole siitä vielä ihan selvillä.

Myös äidit saivat vertaistukea. Vasemmalta oikealle: 
äitini Malla, minä, mentoroitavani Laura ja  

hänen äitinsä Kirsi.

Nykyään nuoret pyörivät paljon sosiaalisessa mediassa ja nuorille 
tarjotaan luultavasti enemmän erilaisia palveluita kuin koskaan 
aiemmin. Suosittuja sosiaalisen median kanavia ovat tällä hetkellä 
esimerkiksi Instagram ja Snapchat sekä uutena julkisuuteen nous-
sut lyhytvideosovellus TikTok. 

Käytän itse lähinnä Instagramia ja Facebookia, jotta voin pitää 
yhteyttä ystäviini ympäri maailmaa. Lisäksi kuulun Facebookissa 
muutamiin erilaisiin ryhmiin, joista yksi on vertaistukiryhmä. Olen 
liittynyt myös kasviryhmiin, koska olen korona-aikana hullaantunut 
viherkasveihin. Saan ryhmistä kasvien hoitovinkkejä ja voin tehdä 
uusia ostoksia. Instagramissa minulla on kaksi tiliä, joista toinen 
on yksityinen tili ja toinen julkinen. Yksityinen tilini on matkailu-
päivityksiä varten ja julkinen tilini on epilepsiaan liittyvä tili. Sitä 
päivitän aina, kun ehdin ja saan uusia ideoita.

Veera Parviainen

@intepilepsyday

@finepilepsywarriors
@hippiewithepilepsy

Kuva: Pexels

– Mietteitä sosiaalisesta 	
   mediasta ja sen käytöstä

Hyvät puolet
Sosiaalisessa mediassa on paljon hyvää. Sen kautta on helppo pitää 
yhteyttä ihmisiin, jotka ovat vaikkapa toisella puolella maailmaa ja 
joiden kanssa yhteydenpito voisi olla muuten hankalaa. Sosiaali-
sesta mediasta nuoret saavat myös paljon erilaista tietoa ja voivat 
kehittää esimerkiksi kielitaitoa. 

Lisäksi erilaisilta sivustoilta voi löytää samanhenkisiä ihmisiä, 
joiden kanssa voi jakaa samat mielenkiinnon kohteet ja fiilikset. 
Sosiaalisesta mediasta voi saada myös vertaistukea. Siellä on pal-
jon erilaisia ryhmiä, jossa voi jakaa ajatuksia ja tarinoita ihmisten 
kanssa, jotka käyvät samoja asioita läpi. Esimerkiksi Facebookista 
löytyy Epilepsian kanssa -ryhmä, jossa niin epilepsiaa sairastavat 
kuin omaisetkin voivat vaihtaa kokemuksia ja saada vertaistukea. 

NUORTEN  NUORTEN  
NURKKANURKKA

Olet
parhaimmillasi
omana
itsenäsi
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Vanhemmuutta vai hankehommia?

Sosiaalinen media toimii myös hyvänä työkaluna, kun jollekin  
tapahtumalle tai asialle halutaan näkyvyyttä. Jo alkuvaiheessa  
järjestäjät voivat laittaa ilmoituksen sosiaaliseen mediaan, jotta 
tieto tapahtumasta tavoittaisi mahdollisimman suuren yleisön. 

Sosiaalisen mediasta voi hyvässä lykyssä myös löytää mieluista 
työtä eri sivujen tai mainosten kautta. 

Huonot puolet
Vaikka sosiaalisessa mediassa on paljon hyviä puolia, huonoja puo-
lia ei voi jättää huomiotta. Seuraavaksi keskitynkin siihen, mitä las-
ten ja nuorten kannattaisi huomioida ja muistaa somemaailmasta. 
Klassinen ongelma on se, onko ihminen ruudun takana oikeasti 
se, mitä hän väittää. Suurin osa varmasti tietää tämän ongelman, 
mutta sen voi helposti unohtaa. Sovelluksiin on helppo etsiä toisen 
ihmisen kuvia tai laittaa iäksi numero, joka ei pidä paikkaansa. 

Yksi suurimmista ongelmista sosiaalisen median maailmassa on 
lisääntynyt kiusaaminen. On helppo tulla huutelemaan toiselle tör-
keyksiä ”naamattomana”. Tilejä on helppo tehdä väärällä nimellä 
ja ilman kuvaa. Silloin ei edes välttämättä tiedä, kuka haukkuu. 
Tämä on kuitenkin todella vakavaa ja väärin. Kukaan ei ansaitse 
kiusaamista, eikä julkista nöyryyttämistä kommenttikentissä. Tämä 
voi vaikuttaa todella vahvasti ja negatiivisesti itsetuntoon sekä  
ajatusmaailmaan.  

Minusta myös tuntuu, että nuorille luodaan kuva siitä, että heidän 
arvonsa mitataan kuvien tykkäyksissä ja kommenteissa. Totuus on 
kuitenkin siinä, että se miten pukeudut tai millaisia kuvia laitat, 
ei tee ihmisestä parempaa tai onnellisempaa, vaikka se sillä het- 
kellä voisi tuntua tärkeältä. Kannattaa aina pitää mielessä, millaista 
sisältöä ja kuvia omilla tileillään julkaisee. Jos esimerkiksi Instagra-
missa haluaa mahdollisimman paljon seuraajia ja tili on julkinen, 
kannattaa miettiä kaksi kertaa, millaista sisältöä tuottaa. Loppu-
peleissä et voi kuitenkaan tietää, millaiset ihmiset sinua seuraavat. 

Lisäksi varsinkin teini-ikäiset nuoret voivat olla epävarmoja itses-
tään sekä kehostaan ja muutenkin etsiä vielä itseään. Siksi haluai-
sin muistuttaa, että pitäkää mielessä se, että kuvia voidaan myös 
muokata. Ihmiset, joita seuraatte ja jotka julkaisevat upeita kuvia 
itsestään, ovat voineet muokata kuvia todella paljon. Jokainen on 
kaunis omana itsenään ja koskaan ei saisi verrata itseään toisiin, 
mutta nuorena se on vaikeaa. Ei kuitenkaan ole järkevää verrata 
itseään ihmisiin, joiden kuvia on käsitelty eivätkä ne ole välttämättä 
aitoja. Olet parhaimmillasi omana itsenäsi!

Lyhyenä yhteenvetona voisi siis sanoa, että kannattaa miettiä kaksi 
kertaa, mitä tileillään julkaisee. On myös hyvä miettiä olisiko tili 
parempi laittaa yksityiseksi kuin julkiseksi. Muista myös, että jos 
kommentit tekevät olosi epämukavaksi, joku uusi sinulle tuntema-
ton ihminen laittaa viestin tai jokin muu asia sosiaalisessa mediassa 
epäilyttää, kannattaa asiasta aina sanoa aikuiselle.

Yhdessä muutetaan tulevaa
Päivän ohjelma

9.30–9.45 	 Tervetuloa! Avaussanat
9.45–10.30 	 Epilepsiayhteisönä kohti yhteistä, kestävää  
	 unelmaa – uusi strategiakausi 2021–2025  
	 toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen 

10.30–10.45	 Tauko			 

10.45–12.15 	 Järjestöt ja vapaaehtoistoiminta uuden  
	 edessä – miten onnistumme uudistumaan? 
	 strategiavalmentaja Petri Toikkanen,  
	 Osana yhteistä ratkaisua Oy		

12.15–13.15	 Tauko

13.15–14.15	 Näy, kuulu, vaikuta – epilepsiayhteisön  
	 kärjet kuntavaaleihin 
	 Miten voimme vaikuttaa kuntavaaleissa ja  
	 mitkä olisivat tärkeimmät kuntavaalien kärjet?  
	 sosiaaliturva-asiantuntija Paula Salminen 

14.15–14.30 	 Tauko

14.30–15.30 	 Työpajatyöskentely 
	 Tule keskustelemaan ja ideoimaan työpajoihin!  
	 Osallistujat osallistuvat molempiin ryhmiin.	

	 1) Meidän perhe on paras! (30 min)

    	 Miten saada lapset ja perheet mukaan  
	 yhdistyksen toimintaan? 
	 asiantuntija Susanna Heugenhauser,  
	 Yhtä perhettä -hanke

	 2) Verkkosivut uudistuvat  
	 – arvioi ja vaikuta! (30 min)

	 Millaiset verkkosivut palvelevat  
	 epilepsiayhteisöämme parhaiten? 
	 viestintäpäällikkö Elina Kelola

15.30–16.00 	 Työpajojen purku ja päivän päätös

Lauantaina 3.10.  
Klo 9.30–16.00

Vaikuttajafoorumi 2020
verkossa

VAIKUTTAJAFOORUMI SIIRTYI VERKKOON – TAVATAAN TURVALLISESTI!

Vaikuttajafoorumi tarjoaa yhteistyö- 
areenan vapaaehtoistoimijoillemme,  

luottamushenkilöillemme, yhteistyökumppa-
neillemme sekä kaikille kiinnostuneille. 

Tule mukaan kuuntelemaan ja  
keskustelemaan ajankohtaisista  

vaikuttamismahdollisuuksista epilepsiaa 
sairastavien ja heidän läheistensä hyväksi.

Vaikuttajafoorumi on tänä vuonna osallistujille maksuton  
ja se järjestetään koronavirustilanteen vuoksi verkko- 
tilaisuutena. Mukaan voi tulla kotikoneelta tai alueelliselta  
etäpisteeltä. Alueellisella etäpisteellä on mahdollista tavata 
toisia kasvotusten ja osallistua verkkotapahtumaan yhdessä. 
Alueelliset etäpisteet järjestetään yhdessä paikallisen  
yhdistyksen kanssa Turussa, Jyväskylässä, Joensuussa,  
Vaasassa, Oulussa ja Helsingissä. Turvavälien pitämiseksi 
etäpisteisiin mahtuu rajattu määrä osallistujia.

Katso tarkemmat tiedot 
www.epilepsia.fi/tapahtumat ja  
ilmoittaudu mukaan viimeistään 21.9.2020. 
Lisätietoja: järjestöassistentti Heli Lehtimäki,  
heli.lehtimaki@epilepsia.fi tai p. 050 401 5569 ja  
järjestöpäällikkö Piritta Selin, piritta.selin@epilepsia.fi  
tai p. 050 514 4484.

Susanna Heugenhauser 
lapsi- ja perhetyön asiantuntija

Tunnetaidot perheen  
tukena -webinaari  

torstaina 29.10.  
klo 18.00.
Lue lisää:  

www.epilepsia.fi

Pyykkivuoret, tiskivuoret, kenkäkasat ja muut kodin läjät ovat asioi-
ta, joita jokainen vanhempi voi ymmärtää kuuluvaksi normaaliin 
lapsiperhearkeen. Kuinka käy silloin, kun perheen arkeen kuuluu 
vielä lapsen terapiat, kuljetusten järjestäminen, kuntoutussuun-
nitelmat, erityishoitosuunnitelmat, henkilökohtaiset oppimisen 
suunnitelmat ja omaishoidon järjestäminen? Kaiken tämän ano-
minen ja hakeminen, perusteluineen ja uudelleen hakemisineen. 
Arjen kaaos voi ajautua eeppisiin mittasuhteisiin, erityiskaaokseen.
	 Filosofian maisteri, KMT Ulla Särkikangas väitteli Helsingin Yli-
opistossa 10.6.2020 aiheesta Sosiaali- ja terveyspalveluiden käyttö 
erityisperheiden arjessa. Erityisperheeksi tutkimuksessa on mää-
ritelty perhe, jossa on vähintään yksi erityistä tukea kehityksensä 
tueksi tarvitseva lapsi. 
	 Tutkimuksessa todettiin, että erityisperheet ovat muuttuneet 
sote-palveluiden asiakkaista palvelujärjestelmän palvelijoiksi. 
Perheellä saattaa olla yhtäaikaisesti kymmenen erillistä palvelua 
käytössä ja vanhemmuus on muuttunut projektipäällikön toimeksi. 
Aikataulujen hallinta, edistyksen seuraaminen ja raportointi saavat 
arjen näyttämään loputtomalta hankkeelta, jossa kokemus arjen 
hallinnasta häipyy. Uupumus saa tilaa arjen kaaostuessa. Yhteinen  
rytmi perheen ja palveluntarjoajien välillä puuttuu. Ulla Särki- 
kangas puhuu rytmihäiriöstä.
	 Keväällä 2020 alkanut Epilepsialiiton Yhtä perhettä -hanke 
selvitti epilepsiaan sairastuneiden lasten perheiden kuulumisia 
kyselyllä. Kysyimme, minkälaista tukea perheesi tarvitsee arkeen 
epilepsian kanssa?
	 Vanhemmilta nousseiden 37:n väittämän ja niistä 292:n anne-
tun äänen jälkeen ehdottomaksi kärkikaksikoksi nousivat huoli 
lapsen kasvun ja kehityksen tukemisesta sekä huoli omasta jak-
samisesta. 
	 ”Tarvitsen tukea omaan jaksamiseen. Jatkuva varuillaan olo 
ja asioiden hoitaminen (tuet, terapiat, lääkitys) ja huoli lapsesta 
nakertavat jaksamista.”
	 Epilepsialiiton Yhtä perhettä -hankkeen ryhmät starttaavat 
loppusyksyllä pääkaupunkiseudulla. Kolmen vuoden aikana hanke 
saapuu kaikille erikoisairaanhoidon alueille. Viiden päivän aikana  
k e s k i t y m m e  e r i t y i s k a a o k s e n  j a  
r ytmihäiriön taltuttamiseen,  
lapsen kasvun tukemiseen 
ja perheiden hankepäälli- 
köiden voimaannuttami-
seen. Myös Epilepsialiiton 
Perheluuri jatkaa toimin-
taansa perheiden apuna ja 
tukena. Soita niin mietitään 
yhdessä ratkaisuja.
Hyvää syksyn alkua!

NUORTEN  NUORTEN  
NURKKANURKKA KOLUMNI
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Vapaaehtoistyön digikaverina Juha Myller  
aloitti noin vuosi sitten. Hän arvioi tavan-
neensa viime talvena lähes sata ihmistä, 
joiden kanssa hän otti digiasioita haltuun 
ryhmissä tai henkilökohtaisesti opasta-
malla.
	 Digikaverit ovat Aspa-säätiön Digi hal-
tuun! -hankkeen valmentamia vertaisia, 
jotka auttavat digitaalisten palveluiden ja 

Kerro meille, mitä mieltä olet lehdestä. Mitkä jutut kiinnostavat, 
herättävät ajatuksia tai koskettavat? Entä millaista sisältöä  
toivoisit lehteen lisää tai mitä voisimme tehdä paremmin?
Palautteesi on meille arvokasta, sillä teemme lehteä  
lukijoita varten. Voit antaa palautetta 
-	 nettisivuiltamme löytyvällä lomakkeella,  
	 www.epilepsia.fi/epilepsialehti 
-	 sähköpostilla, epilepsialiitto@epilepsia.fi 
-	 soittamalla toimitussihteerille, puh. 040 921 0978
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Vertaismentori Kati Vähäkangas: ”Mentorina voin rohkaista  

toista ihmistä hyväksymään tilanteensa”  s. 15

Yökylän ihme tapahtui Pajulahdessa  s. 21
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Käypä hoito -suositus: Lasten epilepsiat ja kuumekouristukset  s. 4

Suomen omaishoidon verkosto  s. 18

Pitkäaikaissairaan 

lapsen sisarussuhteen 

tukeminen 
s. 10
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Suositukset epilepsian hoidosta on päivitetty s. 9

Kaverikahvilassa kukin hörppii tavallaan s. 22

Kuntoutumiskurssilta 
hankit pääomaa,  

jolla selviät sairautesi kanssa 
s. 4 

Teksti: Elina Kelola  |  Kuva: Juha Myller

Digikaveri  
tukee  
digitaalisen  
maailman  
poluilla

Joensuulainen Juha Myller on digikaveri, jolle  
digiasiat ovat olleet aina elämäntapa. Hän auttaa 
ihmisiä ottamaan niin pieniä askelia kuin  
suurempia loikkia digitaalisessa maailmassa. 

laitteiden käytössä. Apua voi pyytää, jos on 
asumisen palveluiden piirissä. Epilepsia-
liitto on tämän vuoden lopussa päättyvän 
hankkeen yksi yhteistyökumppaneista. 

Rohkeasti kokeilemaan
Jos digitaalinen maailma tuntuu vieraalle, 
voi digitukea saada monesta eri paikasta. 
Usein digitaalisten palveluiden ja laittei-

den kanssa aloittaessa tarvitaan Juhan 
mukaan myös vähän urheiluhenkeä.
	 – Ajatustapa, että lähdetään rohkeasti 
selvittämään ja kokeilemaan on tärkeä.
	 Esimerkiksi kansalaisopistot ovat paik-
koja, joissa digiasioiden kanssa pääsee  
alkuun. Opistot järjestävät erilaisia kursseja  
niin vasta-alkajille kuin digiasioita parem-
min hallitseville. Jos kynnys kurssille osal-

TARVITSETKO DIGITUKEA? 
Suomi.fi -palveluun on koottu laaja lista 

digituen tarjoajista.  
Voit hakea palvelusta tietoa, mistä saat 

tukea omalla paikkakunnallasi.

www.suomi.fi/kansalaiselle/oikeudet-ja- 
velvollisuudet/digituki-ja-hallintopalvelut/

opas/digitukea-asiointiin-ja-laitteiden- 
kayttoon/digitukiJos digitaaliset palvelut kiinnostavat,  

kannattaa niitä Juhan mielestä lähteä 
rohkeasti kokeilemaan. Apua ja neuvoja saa, 

kun vaan uskaltaa pyytää.

DIGI HALTUUN! -HANKE
•	 Digi haltuun! on STEA:n rahoittama valtakunnallinen  

hanke (2017–2020).

•	 Hankkeen kohderyhmiä ovat vammaiset ihmiset,  
mielenterveys- ja päihdekuntoutujat sekä pitkäaikaissairaat.

•	 Tavoitteena on parantaa kohderyhmien digiosallisuutta.

•	 Osatavoitteena hankkeessa valmistuu julkisten digikurssien  
saavutettavuuden kehittämismenetelmä, joka on kaikkien käytössä  
syksyllä 2020, www.aspa.fi/digihaltuun.

•	 Lisäksi syksyllä 2020 valmistuu digikaverivalmennuksen ja toiminnan  
tiimoilta materiaaleja, joiden avulla voi käynnistää digikaveritoimintaa  
omassa organisaatiossaan. 

•	 Hanke voitti keväällä Digi- ja väestötietoviraston Suunnannäyttäjä-kilpailun.  
Kilpailussa etsittiin yhdenvertaisuutta edistäviä digitaalisia palveluita ja  
toimintamalleja.

Anna palautetta Epilepsialehdestä!

Ajatustapa, että lähdetään rohkeasti selvittämään  
ja kokeilemaan on tärkeä.

listumiseen on korkea, voi sinne pyytää  
digikaverin mukaan.
	 – Kansalaisopistoissa on laitteet val-
miina, joten laitteita ei tarvitse ostaa heti 
itse. Myös kirjastot ovat mielettömän hyviä 
paikkoja. Siellä on yleisökoneita ja yleensä  
myös ammattilainen paikalla, joka voi 
opastaa.

Digitukea kaikenikäisille
Suomalaisten digitaitojen todellista tilaa 
selvitetään parhaillaan valtionvarainmi-
nisteriössä ja Digi- ja viestintävirastossa. 
Aiempien arvioiden mukaan noin neljän-
neksellä väestöstä olisi liian heikot digi- 
taidot, eikä ongelma koske vain ikäihmisiä. 
Myös digikaverit saavat yhteydenottoja eri 
ikäisiltä ihmisiltä.

	 – Yhteydenottoja tulee pääosin keski- 
ikäisiltä ja vähän vanhemmilta, jotka eivät 
nuoruudessaan ole olleet mukana digi- 
jengissä, Juha kuvailee.
	 Digitaalisuus on vahvasti läsnä arjessa. 
Digitaidot ovat kansalaistaitoja, joista on 
apua esimerkiksi pankin, Kelan ja verotta-
jan kanssa asioidessa. 
	 – Myös Omakanta-palvelusta on hyö-
tyä. Siellä voi tarkastella esimerkiksi omia 
terveystietoja ja lääkereseptejä.

Digiosattomuus näkyy yhä 
vahvemmin
	 – Digiosattomuus on totta. Niille, jotka  
ovat heikoimmassa asemassa, ei löydy  
riittävästi digitukea, Juha kertoo. 

Koronakevät toi asian rankasti esille, kun 
digiapua annettiin vain etänä. Silloin kas-
vokkain apua tarvitsevat ihmiset tippuivat 
pois tuen parista.
	 Eikä digitaalisuudesta ja tekniikasta  
löydy vastausta kaikkeen. Teknologia 
auttaa monissa asioissa ja nuorena Juha 
ajatteli, että se tulee ratkaisemaan kaikki 
ongelmat. Tätä ajatusta hän on kuitenkin 
joutunut muuttamaan. 
	 – Kun oma äitini sairastui muisti- 
sairauteen, huomasin, että vaikka toisin  
hänelle kotiin hienon puhelimen tai tiski- 
koneen, ei laite pysty korvaamaan sitä,  
että ihminen on kotona läsnä ja autta- 
massa häntä.
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REIPASTA LIIKKUMISTA

RASITTAVAA LIIKKUMISTA

2 t 30 min/vkTAI

tai

KEVYTTÄ LIIKUSKELUA

TAUKOJA PAIKALLAANOLOON

AINA KUN VOI

Soveltava viikoittainen liikkumisen suositus aikuisille, 
joiden liikkuminen on jonkin verran vaikeutunut www.ukkinstituutti.fi

PALAUTTAVAA UNTA

RIITTÄVÄSTI
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SOVELTAEN
LIIKKUMALLA
HYVINVOINTIA

SOVELTAEN  
LIIKKUMALLA
HYVINVOINTIA

Soveltava viikoittainen liikkumisen suositus aikuisille,  
joiden liikkuminen on vaikeutunut www.ukkinstituutti.fi

Soveltavat liikkumisen suositukset kertovat terveyden kannalta 
riittävän viikoittaisen liikkumisen määrän ja antavat esimerkkejä 
liikkeen lisäämiseen arjessa oma toimintakyky huomioiden. Suo-
situksista on poistunut vaatimus vähintään kymmenen minuutin 
kestoisista liikkumishetkistä. Nyt riittävät jo muutaman minuutin 
pätkät kerrallaan.

	 – Tutkimuksissa on todettu, että erityisesti vähän liikkuvilla jo 
kevyemmällä liikuskelulla saadaan terveyshyötyjä, suunnittelija 
Annika Taulaniemi UKK-instituutista toteaa.

Soveltavissa liikkumisen suosituksissa on tuttu ydin: sydämen sy-
kettä kohottavaa liikettä eli reipasta liikkumista suositellaan tehtä-
väksi 2 tuntia 30 minuuttia viikossa. Samat terveyshyödyt saadaan 
myös lisäämällä liikkumisen tehoa rasittavaksi. Silloin liikkumisen 
määrän tulisi olla 1 tunti 15 minuuttia viikossa.
	 – Kaikkien ihmisten fysiologia on samanlainen, näin myös suo-
situkset ovat liikkumisen määrältään samat kaikille. Liikkumista on 
myös aina mahdollisuus soveltaa, Taulaniemi sanoo.

Teksti ja kuvat: UKK-instituutti

SOVELTAVAN LIIKKUMISEN UUDET SUOSITUKSET 

Pienetkin  
liikkumisen  
hetket  
edistävät  
terveyttä
UKK-instituutti julkaisi kesäkuussa 
uudet soveltavan liikkumisen suosi-
tukset. Ne on tarkoitettu aikuisille, 
joiden toimintakyky on alentunut 
sairauden tai vamman vuoksi tai 
jotka käyttävät liikkumisessa apu- 
välineitä, kuten kävelykeppiä,  
rollaattoria tai pyörätuolia.

Lepoa ja liikettä sopivassa suhteessa
Uudistuneet suositukset huomioivat entistä paremmin kevyen lii-
kuskelun ja paikallaanolon tauottamisen merkityksen. Tutkimus-
näyttö on osoittanut, että myös kevyemmällä liikuskelulla on terve-
yshyötyjä erityisesti vähän liikkuville. Liikuskelua ja paikallaanolon 
tauottamista tulee tehdä joka päivä – mitä useammin, sen parempi.
Uutta soveltavissa suosituksissa on myös unen mukaan ottaminen 
liikkumisen rinnalle. Riittävällä unella ja liikkumisella on yhdessä 
merkittäviä terveysvaikutuksia. 

Kokemusasiantuntijat mukana valmistelussa
Soveltavan liikkumisen suositusten valmisteluryhmässä on ol-
lut mukana erityisesti UKK-instituutin ja Neuroliiton edustajia ja 
kokemusasiantuntijoita. Lisäksi suosituksia ovat kommentoineet 
kansanterveys- ja potilasjärjestöt sekä terveys- ja liikunta-alan 
ammattilaiset.

Valmisteluryhmän jäsen, Neuroliiton liikuntapalveluiden erikoi-
suunnittelija Riitta Samstén pitää tärkeänä, että suosituksissa 
huomioidaan monenlaisia liikkujia.
	
	 – Suositukset on kehitetty eri tasoisille liikkujille ja tasot mää-
räytyvät toimintakyvyn perusteella, eivät sairauden tai vamman 
mukaan. Kokemusasiantuntijuus kyseisten suositusten taustalla 
näkyy hienosti ja suositukset ovat syntyneet tarpeesta, Samstén 
summaa.

Liikkuminen tuo  
kokonaisvaltaista 

hyvinvointia.
Aivosi aktivoituvat.

Saat iloa mieluisasta liikkumisesta.
Stressisi lievittyy luonnossa liikkumalla.

Rentoudut ja voit paremmin.
Mielialasi kohenee.
Olet osa porukkaa.

Löydät soveltavan liikkumisen suositukset ja niitä täydentävät materiaalit UKK-instituutin nettisivuilta: 
www.ukkinstituutti.fi/liikkumisensuositus/soveltavat-liikkumisen-suositukset  

Lisäksi sivuilla on myös liikkumisen suositukset aikuisille ja yli 65-vuotiaille, sekä suomeksi että ruotsiksi:  
ukkinstituutti.fi/liikkumisensuositus
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SYKSYN KUNTOUTUMISKURSSIT
tarjoavat kohtaamisia sekä verkossa että kasvokkain

SYKSYN TAPAHTUMAT

Kaija Haavisto aloitti Epilepsialiiton toi-
mistoassistenttina 3.8. Kaijan tehtäviin 
kuuluvat muun muassa toimistotyöt ja 
asiakaspalvelu. Vuoden määräaikaista työ-
tä rahoittaa STEAn Paikka auki -ohjelma.
Kaija on aiemmin toiminut toimistotyönte-
kijänä useissa eri järjestöissä, kuten Luon-
to-Liitossa, Animaliassa ja Greenpeacessa. 

Hyvää mieltä – ikääntyminen,  
epilepsia ja hyvinvointi
Kaipaatko virkistystä ja juttuseuraa? Pohditko ikääntymiseen ja 
arjessa pärjäämiseen liittyviä kysymyksiä joko epilepsiaa sairas-
tavana tai hänen läheisenään? Tule mukaan Hyvää mieltä -tilai-
suuteen jakamaan ajatuksiasi ja kuulemaan muiden kokemuksia. 
Kahvin ja vertaistuen ohella tilaisuudessa on tarjolla näkökulmia 
ja vinkkejä omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen

Lisätietoja:  
Paula Salminen, p. 050 574 2488,  
paula.salminen@epilepsia.fi

23.–24.10.2020, Sokos Hotel Vaakuna, Vaasa

Perjantai 23.10.
	18.00–20.30	 Tervetuloa! Tutustutaan toisiimme. Iltapalaa tarjolla.

Lauantai 24.10.
	 7.00–9.00 	 Aamiainen
	 9.00 	 Hyvää huomenta!
	 9.15 	 Vagusstimulaation monet mahdollisuudet  
		  neurologian erikoislääkäri Reina Roivainen  
		  (etäyhteydellä)
	 10.45 	 Tauko
	 11.00 	 Sairastavien ja läheisten keskusteluryhmät
	 12.15 	 Lounas
	 13.15	 Rentoutuskeinoja arjen hallinnan tueksi  
		  mindfulness-ohjaaja Johanna Höglund
	 14.45 	 Tauko
	 15.00 	 Yhteistä keskustelua iltapäiväkahvin kera
	 15.30 	 Tapahtuma päättyy. Hyvää kotimatkaa!

Vertaistapaaminen aikuisille, joille on 
asennettu vagushermostimulaattori

Avokuntoutuskurssit on tarkoitettu aikuisille epilepsiaa  
sairastaville ja läheisille, joilla epilepsia on uusi asia tai jotka 
kaipaavat tietoa ja tukea omiin voimavaroihinsa. Kuntoutuksen  
ammattilaisen ohjaamassa ryhmässä tulee tutuksi niin  
epilepsia kuin keinot selvitä sen kanssa omassa arjessa.

Lue kursseista Epilepsialiiton sivuilta:  
www.epilepsia.fi/kuntoutumiskurssit

Ilmoittaudu: www.epilepsia.fi/tapahtumat 

Lisätiedot: marja.nylen@epilepsia.fi, p. 040 516 0022

VERKKOKURSSILTA VOIMAA ARKEEN

Noudatamme tapahtumien järjestämisessä korona- 
virustartuntojen välttämiseksi viranomaisohjeita. Jos 

sinulla tai läheiselläsi on koronaviruksen tyypillisiä 
oireita, kasvokkain järjestettäviin tapahtumiin ei voi 

osallistua. Tarkempia tietoja koronaviruksesta ja sen 
oireista sekä riskiryhmistä: www.thl.fi

Muutokset tapahtumiin ja kursseihin ovat  
mahdollisia koronavirustilanteen vuoksi.  

Seuraa ilmoitteluamme www.epilepfia.fi ja  
some-kanavissamme.

TAPAHTUMAT

LIITON UUTISIA

KURSSIT

Epilepsialiiton kuntoutumiskurssilla kartutat tietojasi epilepsiasta ja hyvinvointia tukevista  
keinoista. Kurssi on myös mainio tapa päästä juttelemaan muiden kanssa epilepsiaan  
liittyvistä kokemuksista. Verkkokurssille voit osallistut rennosti vaikka kotisohvalta omalla  
tietokoneella tai mobiililaitteella. Kurssin tapaamiset toteutetaan videoneuvotteluina, 
joihin saat hyvät ohjeet ja osallistumislinkin.

Kohtaamisia verkossa -kurssi alle kouluikäisten 
lasten vanhemmille 
keskiviikkoisin 14.10.–4.11. klo 17–19.  
Hae kurssille 5.10. mennessä.
Pohditko miten tukea epilepsiaa sairastavaa lastasi?  
Kaipaatko työkaluja vanhemmuuteen. Haluatko jakaa  
kokemuksia muiden vanhempien kanssa?  Epilepsialiiton  
verkkokurssilta saat asiantuntijatietoa, vertaistukea ja  
työkaluja perheen arkeen.

Kohtaamisia verkossa -kurssi epilepsiaa  
sairastaville aikuisille ja läheisille
torstaisin 29.10.–19.11. klo 17–19.
Hae kurssille 19.10. mennessä, www.epilepsia.fi/tapahtumat    
Mietitkö, miten pärjätä oman tai läheisesi epilepsian kanssa? 
Verkkokurssi on tarkoitettu aikuisille, joilla epilepsia on uusi asia 
elämässä tai jotka kaipaavat tietojensa päivittämistä ja tukea 
omiin voimavaroihinsa. Tarvittaessa järjestämme myös perheen 
lapsille oman kurssiosuuden.  

ALUEELLISET AVOKUNTOUTUSKURSSIT

Kelan epilepsiakurssit vaikeaa epilepsiaa sairastaville

HELSINKI: tiistaisin 29.9.–20.10. klo 17.30–19.30. Epilepsialiitto, 
Malmin kauppatie 26. Hae kurssille 18.9. mennessä. 

OULU: tiistaisin 6.10., 13.10., 27.10., 3.11., 10.11. ja 24.11.  
klo 17.30–19.30. Järjestötalo Kumppanuuskeskus,  
Vanhantullinkatu 2. Hae kurssille 25.9. mennessä.

TAMPERE: perjantaisin 9.10.-13.11. klo 16-18: Kumppanuustalo 
Artteli, Salhojankatu 42. Hae kurssille 29.9. mennessä.

KUOPIO: tiistaisin 20.10.-24.11. Kuopion perheentalo,  
Lapinlinnankatu 14. Hae kurssille 9.10. mennessä.

Yli 1-vuotiaiden perhekurssi  
21.–25.9. Rokuan Kuntoutus

Yli 1-vuotiaiden perhekurssi  
19.–23.10. Verve Lahti

Yli 30-vuotiaat aikuiset  
9.–13.11. Maskun neurologinen 
kuntoutuskeskus

Lue lisää Kelan sivuilta: www.kela.fi/kuntoutus-ja-sopeutumisvalmennuskurssit

Lisäksi hän on työskennellyt järjestösihtee-
rinä Suomen Moniääniset ry:ssä.
”Järjestötyö on aina ollut lähellä sydän-
täni, sillä sitä kautta pääsen tutustumaan 
alan aktiiveihin ja voin edesauttaa itsel-
le tärkeiden asioiden eteenpäin vientiä”,  
Kaija kertoo.
Lämpimästi tervetuloa epilepsiayhteisöön!

Kaija Haavisto aloitti toimistoassistenttina

Osallistujien toivotaan saavan mukaansa yhden läheisen, esim. 
puolison, ystävän tai henkilökohtaisen avustajan. Osallistuminen 
on maksutonta sisältäen majoituksen kahden hengen huoneissa 
ja ohjelman mukaiset ateriat. Matkakulut ovat omakustanteiset. 

Ilmoittautumiset 8.10. mennessä https://bit.ly/2Y8JjI2 

Mikäli et pääse paikan päälle, voit osallistua neurologin  
luennolle etäyhteyden kautta (vaatii ilmoittautumisen).

Tapahtuman järjestää Harvinaisesti yhdessä – harvinaisen  
osallistuva -hanke.

Lisätietoja: Paula Sorjonen, p. 040 921 0976,  
paula.sorjonen@epilepsia.fi

PAIKKAKUNNAT JA AJANKOHDAT:

TAMPERE, Kumppanuustalo Artteli, 
Salhojankatu 42 
tiistai 6.10. klo 15–19
Ilmoittautuminen 30.9. mennessä 
https://bit.ly/3ay2f7H

VARKAUS, järjestötalo Warikko,  
Ahlströminkatu 22 
tiistai 10.11. klo 13–16 
Ilmoittautuminen 2.11. mennessä 
https://bit.ly/2CyRXHL
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Epilepsiayhdistykset

KUOPION SEUTU
Päivi Hartikainen 

	 040 777 1216
@ 	 toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

LAPIN ALUE (ROVANIEMI) 
Seppo Romppainen

	 040 549 0039
@ 	 lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI) 
Päivi Nykänen

	 050 532 3093
@ 	 mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
Toimiston päivystysaika tiistaisin klo 16–18
Kumppanuustalo Artteli ry:n 2. krs
Salhojankatu 42, Tampere

	 045 211 1810
@ 	 pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA) 
Päivi Hölttä

	 040 724 9989 
@ 	 pj.pohjoiskymi@epilepsia.fi

POHJOIS-POHJANMAA (OULU) 
Aino Puronkari

	040 578 7011
@ 	toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PÄIJÄT-HÄME (LAHTI) 
Toimisto Vapaudenkatu 8 A, Lahti

	044 571 4444 (ma 11–13)
@ 	toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA) 
Hannele Löytönen

	 044 327 4053
@ 	 raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI) 
Toimisto päivystysaika tiistaisin klo 10–13
Yrjönkatu 7, Pori

	 050 523 7980 (Sinikka Aittamäki) 
@ 	 satakunta@epilepsia.fi

ETELÄ-KYMI (KOTKA)
Ritva Malinen

	 050 561 6679, arkisin klo 12–20
@ 	 etelakymen@epilepsia.fi

ETELÄ-POHJANMAA  
(SEINÄJOKI)
Toimisto ma–ti ja pe klo 11–14
Kalevankatu 5 A 21
60100 Seinäjoki

	  044 2311 885
@ 	 etelapohjanmaa@epilepsia.fi

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
Toimisto ma–pe klo 9–13
Siltakatu 21 A 41, 4. krs, Joensuu

	 044 382 2275
@ 	 toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KAAKKOIS-SUOMI (IMATRA)
Minna Haakana

	 050 557 8178
@ 	 kaakkoissuomi@epilepsia.fi

KALA- JA PYHÄJOKILAAKSO  
(YLIVIESKA)
Ritva Puusaari

	 050 3040 974
@ 	 kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HÄME (HÄMEENLINNA) 
Jouko Dahlman

	 050 542 4726
@ 	 jouko.dahlman@pp1.inet.fi

KESKI-POHJANMAA  
– MELLERSTA ÖSTERBOTTEN  
(KOKKOLA, KARLEBY) 
Gun-May Prest

	 050 056 4251
@ 	 keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVÄSKYLÄ) 
Toimisto ma klo 11–14
Matarankatu 6 A, 2. krs, huone B244a,  
Jyväskylä
Puhelimeen vastataan myös  
arkisin klo 16–19

	 045 318 2306 (Anja Sukanen)
@ 	 toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU) 
Toimisto to klo 17–20
Vartiokuja 1, Turku

	 040 630 5651
@ 	 toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU – VASANEJDEN  
(VAASA – VASA)
Toimisto – byrå

	 045 1241 771
@ 	 toimisto.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
Jani Salonen

	 040 098 7311
@ 	 vakkasuomi@epilepsia.fi

VARKAUDEN SEUTU (VARKAUS) 
Marja Huovinen 

	 040 932 5444
@ 	 varkaudenseutu@epilepsia.fi

UUSIMAA 
Toimisto Malmin kauppatie 26, Helsinki

	 050 535 4009 (ti–to klo 10–14)
@ 	 toimisto.uusimaa@epilepsia.fi

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa  
osoitteessa www.epilepsia.fi

Ota yhteyttä ja tule mukaan!

Epilepsialiitto ry – Epilepsiförbundet rf  
on vuonna 1969 perustettu kansanterveys- ja  
potilasjärjestö. Liittoon kuuluu 22 epilepsia- 
yhdistystä, joissa on noin 6500 jäsentä.

JÄSENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto ylläpitää yhdessä paikallisyhdistysten kanssa keskitettyä jäsenrekisteriä jäsenlehden ja -kirjeiden  
postitusta, jäsenmaksujen laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja osoitetietojen  
lähettämistä kirjapainoon Epilepsialehden postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua www.epilepsia.fi-sivulla.  
Tietosuojaselosteet ovat saatavissa myös Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Hallintovastaava 
Milla Haglund
p. 050 365 1464

Sosiaaliturva-asiantuntija  
Paula Salminen  
p. 050 574 2488

Toiminnanjohtaja 
Virpi Tarkiainen
p. 050 400 9191

Kuntoutuspäällikkö 
Marja Nylén
p. 040 516 0022

Viestintäpäällikkö 
Elina Kelola
p. 040 921 0978

Sähköpostit  
etunimi.sukunimi@epilepsia.fi

Järjestöpäällikkö 
Piritta Selin
p. 050 514 4484

HANKKEET

YHTEYSTIEDOT

Yhtä perhettä -hanke
Asiantuntija, lapsi- ja perhetyö  
Susanna Heugenhauser, p. 050 444 9947

Harvinaisesti yhdessä – harvinaisen 
osallistuva -hanke
Kehittämispäällikkö Paula Sorjonen,  
p. 040 921 0976

Mahdollistaja – tukena uudelleen- 
orientoitumiseen ja osallisuuteen  
-hanke
Projektityöntekijä Vuokko Mäkitalo,  
p. 040 921 0975

YHTEISÖVALMENTAJAT

Kuopio
Anu Hämäläinen 
p. 040 511 0092

Helsinki
Jani Takkunen 
p. 050 512 6617

Oulu
Tanja Vihriälä-Määttä 
p. 0400 954 830

Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki, p. 09 350 8230,  
epilepsialiitto@epilepsia.fi, www.epilepsia.fi

LAHJOITA
Epilepsialiitto tukee epilepsiaa  
sairastavia ja heidän läheisiään arjen 
haastavissa tilanteissa. Lahjotusvaroin 
järjestämme vertaistukea, toimintaa  
ja mahdollistamme yhdessä voimaan-
tumisen.

Epilepsialiiton lahjoitustili:
FI35 5541 2820 0204 29,  
OKOYFIHH

Poliisihallituksen myöntämä rahankeräyslupa  
Epilepsialiitolle RA/2019/836 ajalle  
1.1.2020–31.12.2020, koko Suomi Ahvenanmaata  
lukuun ottamatta.

ASIAKASPALVELU:
Ota yhteyttä jäsenasioissa  

ma–to klo 9–15  
Epilepsialiiton toimistoon, 

 p. 09 350 8230,  
epilepsialiitto@epilepsia.fi tai 

asiakaschattiin. 

Kysy epilepsiasta, sosiaaliturvasta 
ja vertaistuesta  

ma-to klo 9–15,  
p. 09 3508 2310.

Järjestöassistentti 
Heli Lehtimäki
p. 050 401 5569

Toimistoassistentti 
Kaija Haavisto
p. 050 401 5685
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HELSINKI
Paikka: Steam Coffee (Tennispalatsi), käynti 
joko Salomonkatu 15 tai  
Fredrikinkatu 65, Helsinki

Ajankohdat: Maanantaisin 7.9., 21.9., 5.10., 
19.10., 2.11., 16.11., 30.11., 14.12. klo 16–18

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi, 
p. 050 535 4009 (ti–to klo 10–14)

JOENSUU
Paikka: Hilun Paikka, Torikatu 12, Joensuu

Ajankohdat: Kuukauden viimeinen arkipäivä 
31.8., 30.9., 30.10., 30.11. klo 15–17

Yhteystiedot: Merja Tuominen,  
p. 044 333 1203

JYVÄSKYLÄ
Paikka: Mummin pullapuoti (Forum),  
Asemakatu 7, Jyväskylä

Ajankohdat: Torstaisin 27.8., 24.9., 29.10., 
26.11. klo 13–15

Paikka: Kahvila Novelli (pääkirjasto),  
Vapaudenkatu 39–41, Jyväskylä

Ajankohdat: Keskiviikkona 14.10., 9.12.  
klo 17–19 

Yhteystiedot: Raija Roitto, p. 050 360 7246, 
raija.roitto@gmail.com tai Keski-Suomen 
epilepsiayhdistys, p. 045 318 2306,  
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

KEMI
Paikka: Kahvila Hertta, Rautatiekatu 1, 
Kemi

Ajankohdat: Keskiviikkoisin 9.9., 14.10., 
11.11., 9.12. klo 14–16 sekä 21.10., 25.11.  
klo 16–18

Yhteystiedot: Seppo Romppainen,  
p. 040 549 0039, lapin.epy@gmail.com

KUOPIO
Paikka: Ramin Konditoria (Kauppakeskus 
Sektori), Puijonkatu 23, Kuopio

Ajankohdat: Tiistaisin 1.9., 15.9., 29.9., 
13.10., 27.10., 10.11., 24.11. ja 8.12.  
klo 13–15

Yhteystiedot: pj.kuopionseutu@epilepsia.
fi, p. 040 777 1216 (arkisin 9–17) 

Lohja
Paikka: Kirjaston kahvila Kampus,  
Karstuntie 3, Lohja

Ajankohdat: Keskiviikkona 9.9. klo 16–18

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi, 
p. 050 535 4009 (ti–to klo 10–14) tai  
Helinä Kujansuu, p. 040 740 9458

MIKKELI
Paikka: Ramin Konditoria (Kauppakeskus 
Akseli), Hallituskatu 7, Mikkeli

Ajankohdat: Tiistaisin 8.9., 13.10., 10.11., 
8.12. klo 16.30–18.30

Yhteystiedot: Päivi Nykänen, p. 050 532 3093

OULU
Paikka: Kahvila Antell Piha,  
Kauppurienkatu 7, Oulu

Ajankohdat: Keskiviikkoisin 26.8., 30.9., 
28.10., 25.11. klo 14–16

Yhteystiedot: Anja Häikiö, p. 044 287 1136

PORI
Paikka: Kahvila-Ravintola Bepop  
(Sarpin kahvila), Yrjönkatu 22, 2. kerros, Pori

Ajankohdat: Keskiviikkoisin 23.9., 28.10.  
klo 15.30–17.30 

Yhteystiedot: Noona Mäkitalo,  
p. 044 292 2994, noona.makitalo@gmail.com

ROVANIEMI 
Paikka: Coffee House, Maakuntakatu 29–30 
Rovaniemi

Ajankohdat: Keskiviikkoisin 
2.9., 7.10., 4.11., 2.12. klo 13.00–15.00 sekä 
23.9., 21.10., 18.11., 16.12. klo 17–19

Yhteystiedot: Annikki Autti, p. 045 131 5836, 
aautti@gmail.com

TAMPERE
Paikka: Fazer Café (Tempon talo),  
Hämeenkatu 15, Tampere

Ajankohdat: Maanantaisin 14.9., 12.10., 
9.11., 14.12. klo 16.30–19.00

Yhteystiedot: Arja Frisk, p. 050 378 1451

TURKU
Paikka: Café Sirius (kirjaston sisäpiha), 
Linnankatu 2, Turku

Ajankohdat: Keskiviikkoisin 26.8., 30.9., 
28.10., 25.11. klo 16.15–18

Yhteystiedot: Anniina Tamminen,  
anniinatamminen@gmail.com

VANTAA
Paikka: Cafe Charlotta Vernissa (Vernissan 
kulttuurikeskus), Tikkurilantie 36, Vantaa

Ajankohdat: Torstaisin 17.9., 12.11. klo 15–17

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi, 
p. 050 535 4009 (ti–to klo 10–14)

Kaverikahvilassa tapaat rennossa  
tunnelmassa muita epilepsiaa  
sairastavia ja heidän läheisiään.  
Kaverikahvilassa on aina mukana ohjaaja. 

Meille on helppo tulla,  
tarjoamme kahvin ja pullan!

kaverikahvilat 
2020

Mikäli koronatilanne muuttuu 
syksyllä, voidaan tapaamisia 

joutua perumaan. Ajantasaiset 
tiedot Kaverikahviloista voit 

tarkistaa osoitteesta  
www.epilepsia.fi/kaverikahvila


