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Digitalisaatio on tullut osaksi
arkipaivaa

Suomalaiset kayttavat internetia ahkerasti. Suurimmalla osalla
suomalaisista on kaytdssadn alypuhelin, kannettava tietokone
tai tabletti, jolla nettid kdytetaan. Digitalisaatiosta on tullut viime
vuosina arkinen sana, joka vilahtelee puheissa ja teksteissa yha
useammin. Silla tarkoitetaan digitaalisen tietotekniikan yleisty-
mista arkitoiminnoissamme. Digitalisaatio on aivan uudella tapaa
mahdollistanut aikaan, tilaan, tiedonsaantiin ja osallistumiseen
liittyvaa vuorovaikutusta. Maantieteellisten etdisyyksien merkitys
onvahentynyt digitalisaation myota. Koronakriisi on muuttanut toi-
mintatapojamme ja vauhdittanut digiloikkaa monilla toimialoilla.

Tassa Epilepsialehdessd kerromme digitalisaation mahdollistamis-
ta uusista palveluista kuten laakarin ja hoitajan etdvastaanotoista,
digihoitopolusta ja tekoalyyn perustuvasta epilepsiakohtausten
kotimonitoroinnista. Nuorten nurkka valittda nuorten ajatuksia
sosiaalisesta mediasta niin hyvassa kuin pahassakin.

Voimakas ja nopea yhteiskunnan digitalisoituminen on aiheutta-
nut myos eriarvoistumista. Tilastokeskuksen mukaan Suomessa on
puoli miljoonaa ihmista, jotka eivat ole koskaan kadyttaneet nettia.
Kaikilla ei ole palveluihin tarvittavia laitteita tai yhteyksia kaytet-
tavissa tai heilla ei ole valmiuksia hyodyntaa tietoteknisia palvelu-
alustoja. Yhteiskunnassamme on useita ryhmia, jotka tarvitsevat
ohjausta ja tukea digitaalisten palvelujen kaytto6n. Vapaaehtoi-
nen vertaisopastaja, digikaveri Juha on auttanut lukuisia ihmisia
digitaalisten palveluiden ja laitteiden kdytdssd. Han kannustaa
kokeilemaan rohkeasti ja pyytdmaan tarvittaessa apua. Monet
organisaatiot, kirjastot ja kansalaisopistot tarjoavat tukea digitaa-
listen palveluiden ja laitteiden kayttéon. Suomi.fi -palveluun on
koottu laaja lista digituen tarjoajista, joilta saa tukea eri paikka-
kunnilla.

Paakirjoitus | Ledare

Yhdenvertaisuuden toteutumiseksi tarvitsemme monikanavaista
viestintad digitaalisen syrjdytymisen estamiseksi. Nain ollen pidam-
me Epilepsialiitossakin mielessa sen, etta digitalisaation rinnalla
tarvitsemme edelleen kdsinkosketeltavaa materiaalia, aineistoja,
kirjepostia ja Epilepsialehden printtina. Pidetaan kaikki mukana!

Hyvdd syksyd Epilepsialehden lukijoille!

Digitaliseringen har blivit en
del avvarvardag

Finldandarna anvander internet flitigt. Storsta delen av finldndarna
har en smarttelefon, barbar dator eller en surfplatta, som de
anvander for att surfa pa natet. Digitalisering har under de senaste
aren blivit ett vardagligt ord som allt oftare dyker upp i tal och text.
Med det avser vi att vi anvander digital datateknik mer allmant
i var vardag. Digitaliseringen har pa ett helt nytt satt mojliggjort
vaxelverkan gallande tid, utrymme, information och deltagande. De
geografiska avstandens roll har minskat tack vare digitaliseringen.
Coronakrisen har forandrat vara arbetsmetoder och gett fart at det
digitala klivet inom ménga branscher.

| den har Epilepsitidningen berattar vi om nya tjanster som
digitaliseringen mojliggor, till exempel lakares och skotares
distansmottagningar, digitala vardvagar och hemmamonitorering
av epilepsianfall baserat pa artificiell intelligens. | de ungas hérna
skrivs det om vad de unga tanker om sociala medier saval pa gott
och ont.

En kraftig och snabb digitalisering av samhéllet har dven dkat
ojamlikheten. Enligt Statistikcentralen finns det i Finland en halv
miljon méanniskor som aldrig har anvant internet. Alla har inte den
utrustning eller anslutning som behdvs for tjansterna eller sé har de
inte fardigheter att anvénda de datatekniska serviceplattformarna.
| samhallet finns det manga grupper som behéver handledning
och stod for att anvanda digitala tjanster. Den frivillige peer-
handledaren, digikompisen Juha har hjalpt manga manniskor
i anvandningen av digitala tjanster och enheter. Han uppmanar
alla att experimentera modigt och vid behov be om hjélp. Manga
organisationer, bibliotek och medborgarinstitut erbjuder stod for
anvandningen av digitala tjdnster och enheter. | tjansten Suomi.fi
har det samlats en omfattande lista 6ver dem som erbjuder digistod
och av vilka man kan fa digitalt stod pa olika orter i landet.

For att jamlikheten ska forverkligas och for att férebygga digital
utslagning behdver vi kommunikation via flera kanaler. Darfor
haller vi pa Epilepsiférbundet ocksa i atanke att vid sidan av
digitaliseringen behéver vi fortfarande dven konkret material som
vi kan ta pa sasom dokument, brevpost och pappersversionen av
Epilepsitidningen. Lat oss se till att ingen blir utanfor!

Jag onskar alla ldsare av Epilepsitidningen en bra host!

Virpi Tarkiainen
Toiminnanjohtaja | Verksamhetsledare
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Kuva: Terveyskyla

Epilepsian digihoitopolku
auttaa saamaan yhteyden
hoitopaikkaan silloin kun on tarve

Epilepsia on sairaus, jonka hoito vaatii pitkaaikaista terveydenhuollon
seurantaa. Epilepsian erityispiirteena on ennalta-arvaamattomuus eli
tarkeimmat oireet, epileptiset kohtaukset, esiintyvat yllattaen. Samoin
laakityksien sopivuutta eli tehoa ja mahdollisia haittavaikutuksia ei yksilon
kohdalla juuri voi ennustaa. Siksi laakitysta aloitettaessa ja muutettaessa
voidaan vain arvailla, milloin seuraava kontrollikaynti olisi hyva tehda.

Usein sanomme, ettd ottakaa yhteytta
kontrollien valillakin, jos teillda on on-
gelmia. Monessa klinikassa on kuitenkin
siirrytty hyvin lyhyisiin puhelinaikoihin ja
puhelinvastaajiin, jotta hoitajien tydaikaa
saataisiin rauhoitettua vastaanottoihin
ja yhteydenotto varsinkin tyossakayville
potilaille ja omaisille on hankalaa. Nain
saattaa syntya tilanne, etta kontrollikayn-
nit ovat juuri silloin, kun erityisia ongelmia
ei ole, ja yhteytta ei saa, kun on ongelmia.
Tama taas saattaa johtaa tarpeettomiin
paivystyspalveluiden kayttoon, kun tilan-
ne hankaloituu tarpeettomasti. Jo pitkdan
osa potilaista on yrittanyt ratkaista tilan-
netta lahettamalla sahkoposteja tai teksti-
viesteja laakareille ja hoitajille. Naiden
ongelmana on tietosuoja. Emme voi nyky-
saantdjen mukaan vastata ndihin, koska

emme voi varmistua riittavasti lahettajan
henkilollisyydesta.

Ratkaisuna viestintdan sairaaloissa on nyt
otettu kdyttoon erilaisia vahvaan tunnis-
tautumiseen perustuvia viestipalveluja.
Terveyskylan epilepsian digitaalinen hoito-
polku on naista kehittynein. Terveyskyla
on asiantuntijoiden ja potilaiden yhdessa
kehittama erikoissairaanhoidon verkko-
palvelu. Se tarjoaa hoitoa potilaille ja tyo-
kaluja ammattilaisille.

Terveyskyldssa toimii virtuaalitaloja eri
elamantilanteisiin ja oireisiin. "Talo” tar-
koittaa potilasryhmakohtaista palvelu-
kokonaisuutta. Epilepsiaan liittyvia pal-
veluita ja tietoa on eniten Aivotalossa,
Lastentalossa, Harvinaissairaudet-talossa

ja Vertaistalossa. Terveyskylan avoimilta
sivuilta l6ytyy ajankohtainen epilepsia-
tieto. KYS Epilepsiakeskus vastaa Aivotalon
epilepsiaosuuden sisallosta ja olemme
vastikaan perustaneet moniammatillisen
tyoryhman vastaamaan Terveyskylan epi-
lepsiasisalloista. Tyoryhmassa on edustajat
kaikista yliopistosairaaloista seka lasten-
neurologialta ettd aikuisneurologialta ja
Epilepsialiitosta.

Digihoitopolku avataan
Omapolku-palveluun

Terveyskylan Omapolku on tietoturvalli-
nen verkkopalvelu, joka kdyttaa vahvaa
tunnistautumista, eli palvelua kayt-
taakseen asiakas tarvitsee suomalaiset
pankkitunnukset tai mobiilivarmenteen.
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Omapolun omahoito-ohjelmia (liikunta,
ravitsemus, tupakoinnin lopettaminen)
voi hyédyntaa kuka tahansa suomalainen.
Omapolku palvelee asiakkaita osoitteessa
https://omapolku.terveyskyla.fi

Niissa sairaaloissa, jotka ovat ottaneet pal-
velun kayttoon, Omapolulle voidaan avata
potilaalle myds tietyn sairauden yksilolli-
seen hoitosuunnitelmaan kytkeytyva digi-
hoitopolku. Epilepsiadiagnoosin saaneille
potilaille tarkoitettua epilepsian digihoito-
polkua ollaan otettu/ottamassa kayttoon
ensin yliopistosairaaloissa ja myéhemmin
muissakin sairaaloissa. Digihoitopolkujen
sisallot eroavat jonkin verran eri sairaalois-
sa. Osa sairaaloista kehittdd myds muita
viestintdkanavia.

Terveyskylan digihoitopolku vaatii vahvan
tunnistautumisen. Talla hetkelld huoltaja
voi asioida lapsen puolesta (10-17-vuo-
tiaan kohdalla, jos lapsi antaa luvan) ja
16-17-vuotias voi asioida itse, jos hanella
on pankkitunnukset. Puolesta asiointi ai-
kuisilla, esimerkiksi vajaavaltaisilla henki-
[6illa ei ole vield mahdollista ja tdma on
puute, joka toivottavasti korjaantuu ajan
myota.

Digihoitopolku kulkee
mukana 24/7

Epilepsian digihoitopolku mahdollistaa yh-
teydenotot viestitoiminnon avulla potilaan

www.epilepsia.fi

haluamana ajankohtana. Hoitaja vastaa
viesteihin 1-3 arkipaivan sisalla. Viesti-
toiminto ei siis ole tarkoitettu paivystyk-
sellisten asioiden hoitoon, mutta suureen
osaan epilepsiapotilaan seurannan aikana
tapahtuvista tilan muutoksista voidaan ot-
taa kantaa muutaman paivan sisalla. Jos
hoitaja ei osaa itse neuvoa potilasta, han
kysyy asiaa laakariltd ennen vastaamista.
Ladkari myos hoitaa mahdolliset reseptien
uusimiset. Tarvittaessa potilaalle jarjeste-
taan vastaanotto, puhelinaika tai etavas-
taanotto. Myos etdvastaanottoja voidaan
pitaa digihoitopolun kautta.

Digihoitopolulle kuvataan kullekin poti-
laalle tiedot hanen omasta epilepsiastaan,
sen syysta ja kohtaustyypit, joiden avulla
potilas voi pitaa digihoitopolun yhteydes-
sa olevaa kohtauskalenteria. Kohtauska-
lenterin tiedot kohtauksista ja voinnista
ovat ladkarin ja hoitajan nahtavissa jo
ennen vastaanottoa, joten he voivat poh-
tia tilannetta jo etukateen ja perehtya ai-
empiin sairaskertomuksiin. Digihoitopolun
kohtauskalenteria voi kdyttda myds mobii-
lisovelluksen kautta. Digihoitopolun kaut-
ta voidaan tehda myos esitieto- ja muita
kyselyja (esimerkiksi mieliala- ja haittavai-
kutuskyselyjd). Samoin voidaan antaa tiet-
tyyn hoitoon tai toimenpiteeseen liittyvia
kirjallisia ohjeita. Ndin voidaan huomioi-
da paremmin potilaan yksildlliset tarpeet
ohjaustydssa ja paasta parempiin hoitotu-
loksiin, kun potilas on hyvin valmistautu-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

nut kdynnille tai sitoutunut omahoitoon.
Jatkossa digihoitopolkuun voidaan liittaa
my6s muuta yksilollistd seurantatietoa
esimerkiksi, jos erilaiset kohtausseuranta-
menetelmat kehittyvat. Nyt diabeteksen
seurannassa digihoitopolulla nakyy jo po-
tilaan kotiseurantamittaustulokset.

Polkuja kehitetaan jatkuvasti

Digihoitopolun avulla on siis mahdollista
auttaa potilasta silloin kun on tarvetta.
Tata kautta on mahdollista harventaa ru-
tiininomaisia kontrollikdynteja tai soittoai-
koja ilman, ettd hoidon laatu heikkenee.
Potilaita voidaan pitdd my0s tarvittaessa
hieman pidempaan erikoissairaanhoidon
seurannassa ja varmistaa taten hoidon
onnistumista. Terveydenhuollon ammat-
tilaiset taas voivat hallita paremmin tyo-
aikaansa seka tyon sisaltoa ja kohdentaa
tyOpanosta eniten tarvitseviin potilaisiin.
Digihoitopolut eivat ole vield valmiita,
vaan niitd kehitetdan jatkuvasti yhteis-
tyodssa epilepsiaa sairastavien ja heidan
perheidensa kanssa.

Digitalisten vdlineiden
kdyttéonoton myétd on
huomattu aiempaa selvemmin,
ettd vaikuttava hoito ei
tapahdukaan pelkdstddn
ammattilaisten vastaanotoilla,
vaan ihmisten arjessa.
Sairastavan oma aktiivinen
rooli nousee keskeiseksi
ammattilaisen sijaan.



Teksti: Neurologian professori, ylilddkari Reetta Kélvidinen

[ta-Suomen yliopisto ja KYS Epilepsiakeskus
Kuva: tutkimushoitaja Pirjo Lavi, KYS

Ftavastaanottoinin
vauhtia koror

kevaana

Etdvastaanotto on verkossa tapahtuva
vastaanotto, jossa ammattilainen ja poti-
las kohtaavat videoyhteyden valityksella.
Etdvastaanoton toteutuksesta sovitaan
yleensd sairaalassa toteutettavan vas-
taanottokdynnin yhteydessa tai ottamalla
potilaaseen yhteytta kirjeella, soittamalla
tai salatulla sahkopostilla. Etédvastaanot-
tokdynnit soveltuvat hyvin voinnin seu-
rantaan, kontrollikdynneille ja tilanteisiin,
missa ei tarvita fyysista tutkimista. Eta-
vastaanottokdynti on luottamuksellista
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Apulaisylildcéikéri Leena Jutila
KYSin Epilepsiakeskuksessa pitdd
etdvastaanottoa potilaalle
digihoitopolun kautta.

hoitoa ja verrattavissa perinteisesti toteu-
tettuun vastaanottokdyntiin.

Suomessa matkaa erikoissairaanhoitoon
voi olla satoja kilometreja ja lddkarissa-
kaynti voi vieda koko pdivan tai kaksikin.
Potilas séastaa aikaa ja vaivaa kun laa-
karin etdvastaanoton voi hoitaa kotoa tai
tyOpaikalta kasin. Tasta huolimatta neuro-
logisten potilaiden ja epilepsiapotilaiden
etdvastaanottoja on tehty erittdin vahan
ennen koronakevatta. Viime kevat haastei-

www.epilepsia.fi

neen kuitenkin aktivoi useat sairaalat joko
kayttamaan vastaanottoa korvaavia hoito-
puheluita tai videovilitteisia vastaanotto-
ja. On hyva huomata, ettd etdvastaanoton
vaihtoehto ei useinkaan ole tavanomainen
vastaanotto, vaan etta vastaanottoa ei ole
lainkaan. Etdvastaanottomahdollisuus
tdydentda siis normaaleja vastaanottoja,
joita voi vastaavasti olla harvemmin.

Etdvastaanottopalveluja voidaan hyo-
dyntda potilaan tietojen kerddamiseen jo
ennen vastaanottoa, jolloin kasvotusten
tapahtuvaa vastaanottoa ei tarvitse kayt-
taa esimerkiksi hoitohistorian tai laakitys-
listan lapikdyntiin. Vastaanoton jalkeen
etépalveluita voidaan kayttaa seurantaan
tai jatkohoito-ohjeiden tarjoamiseen.
Etavastaanotolla potilas on usein aktiivi-
semmassa roolissa kuin tavanomaisella
vastaanotolla. Parhaiten etdvastaanotto
toimiikin, kun ladkarin ja potilaan valilla
on jo hoitosuhde. Laakarilla tulee olla kay-
téssadn vahintaan potilaan hoitohistoria.
Vastaanotto voi olla yksil6- tai ryhmakayn-
ti, ja potilaan kanssa keskustelee yksi tai
useampi sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilainen. My6s tulkki voi olla mukana
etakdynnilla. Potilasasiakirjoihin tulee laa-
tia asianmukaiset kirjaukset etavastaan-
otoista samalla tavoin kuin perinteisista
vastaanotoista.

Sopiiko etavastaanotto
epilepsiaa sairastavalle?

Etdvastaanotto sopii hyvin epilepsian seu-
rantaan tilanteessa, jossa potilaan sairaus
on tutkittu ja diagnosoitu, mutta oireiden
tiheys ja vaikeusaste vaihtelevat ja hoitoa
saadetdan oireiden mukaan. Etdyhteyden
alussa on tarkeaa aluksi tunnistaa potilas
ja tarkistaa ettd yhteystiedot ovat oikein
my&hempaa yhteydenottoa varten, esi-
merkiksi jos yhteys katkeaa tai epilepsia-
potilaan kohdalla sitdkin ajatellen, etta
potilas saisi kohtauksen kesken vastaan-
oton. Puheluihin verrattuna kuvayhteys
tuo vastaanottoon uusia mahdollisuuksia.
Ammattilainen voi arvioida potilaan tilaa
sekd nahda taman liikkumista ja teke-
mista. Potilaan kanssa voi myos katsella
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hoito-ohjeita internetista tai Terveyskylan
digihoitopoluilta. Lisaksi ammattilainen
paasee kiinni potilaan arkeen kotioloissa
ja voi tavoittaa myo6s potilaan perhetta tai
muita laheisia aiempaa paremmin.

Etdyhteyttd ennen ladkarin on tarkeda
perehtya potilaan aikaisempaan tilantee-
seen sairaskertomuksista: tarkistaa minka
tyyppista epilepsiaa potilas sairastaa, mika
on sen taustalla oleva syy (erityisesti onko
kyseessa eteneva tai aktiivisesti hoidettava
sairaus) ja tarkistaa l6ytyyko sairaskerto-
muksista potilaan ladkitys ja mihin asti
reseptit ovat voimassa. Samoin potilaan
on tarkea valmistautua vastaanottoon
ja varata esille kohtauskalenteri, lista
mahdollisista ongelmista ja ladkkeiden
mahdollisista haitoista sekd mahdolliset
lausuntotarpeet.

Etdvastaanotolla kdydaan lapi ja kirjataan
samat tiedot kuin tavanomaisella vastaan-
otollakin eli kohtaustilanne, ldakityksen
haittavaikutukset, ladkityksen saannol-
lisyys, elintavat, mahdolliset psyykkiset
oireet ja niihin hankittava apu, tyékyky,
tukipdatosten tilanne ja mahdolliset laa-
dittavat lausunnot seka tarvittaessa ohja-
us Epilepsialiiton verkossa jarjestettdavan
vertaistuen piiriin. Ladkarin etdvastaan-
otolla arvioidaan potilaan tilanne, jatko-
hoidon tarve ja kiireellisyys, ohjelmoidaan
tarvittavat tutkimukset, tehdaan jatkohoi-
tosuunnitelma ja uusitaan reseptit. Hoita-
javastaanotolla arvioidaan, tarvitseeko
potilas l[ddkarin arvioita, vai riittadko hoita-
javastaanotto ja ladkarin uusimat reseptit.
Etdvastaanottoa voivat pitda myds muut
erityistyontekijat kuten sosiaalityontekija,
kuntoutusohjaaja tai neuropsykologi.

Tulevaisuudessa etdvastaanotoilla pys-
tytddan myo6s yha enemman arvioimaan
potilaan vointia ja esimerkiksi sdatamaan
epilepsian hoidossa kaytettavia stimulaat-
toreita. Etdvastaanotot ovat tulleet jaddak-
seen myds korona-ajan jalkeen, ja paran-
tavat ilman muuta epilepsiaa sairastavien
hoitomahdollisuuksia.
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Ilmassaon intoa javauhtia; kun yhdeksan lasta
osallistuir heinakuussa Kannonkoskella jarjestetylle
eikkailukurssille®Jo 15 vuotta Epilepsialiiton
asten ja nuorten toiminnallisilla kursseilla
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Lasten toiminnallinen kurssi on joka vuosi ainutlaatuinen ja osal-
listujiensa nakdinen. Tana vuonna seikkailukurssilla muun muassa
seindkiipeiltiin, hiottiin kivia, uitiin ja ammuttiin jousella. Yksi kurs-
sin hauskimmista ja ainutkertaisemmista kokemuksista monelle
lapselle oli melontaretki, jonka aikana yovyttiin maastossa.

- Hienointa on joka kerta ndhda lasten keskindinen vertaisuus
ja yhteen hitsautuminen. Kurssin alussa lapset ovat usein vahan
arkoja, kun eivat valttamatta ole vield kuulleet muiden epilepsiaa
sairastavien lasten kokemuksia. Monikaan lapsi ei ole nahnyt kos-
kaan epilepsiakohtausta, jos omaa ei lasketa, eika siitdkaan saata
olla tarkkaa havaintoa, Eeva-Riitta Jarvinen sanoo.

Kurssilla lapsi saa kokemuksen, ettei ole erilainen. Kurssilaisilla
on sama sairaus, mutta kuitenkin omanlaisensa kohtaustilanne.
Kysymyksia, kertomuksia ja kokemuksia aletaan jakaa pikkuhiljaa
kurssin edetessa.

Viikon kurssilla lapsi voi harjoitella itsendistymista ja vanhem-
mista erossa oloa turvallisessa ymparistossa. Ensiapulaukku ja
lasten mahdolliset kohtauslaakkeet kulkevat toiminnoissa mukana,
seikkailtiin sitten kiipeilyseinalla tai kanootissa.

-Epilepsialiiton kouluttamatohjaajat tuntevatvastuunsa, vaikka
nauru usein raikaakin, eika aina tieda kummat ovat lapsenmieli-
sempia: lapset vai ohjaajat, Eeva-Riittaa tiivistad kurssin tunnelmia.

Uusia kavereita ja kokemuksia

Toiminnalliselle kurssille jo toista kertaa osallistunut 10-vuotias
Niklas ”Nikke” Pyrré kertoo, ettei kurssille [ahto jannittanyt. Han
odotti sitd, ettd saa olla pois kotoa ilman perhettad ja kurssilla saisi
uusia kavereita. Kivointa hdanesta oli melominen, kalastaminen,
korukiven hionta seka seindkiipeily.

- Ruokakin oli hyvaa, eika ollut pakko ottaa kaalisalaattia. Eika
ladkkeiden ottaminenkaan haitannut, koska kaikki muutkin ottivat
ladkkeet. Ohjaajat myds tarkistivat, etta kaikki ovat ladkkeensa
ottaneet.

Niken mielesta kurssille kannatti [ahted, koska se on hauskem-
paa kuin kotona kollottely ja pelaaminen. Lisaksi kurssilta sai uusia
kavereita ja paasi tekemaan paljon erilaisia asioita.

- Vaikka pelottaisikin jattda vanhemmat ja tulla yksin, niin kurs-
silla on turvallista olla ja mukavia ohjaajia, Nikke sanoo.

Vertaistukea koko perheelle

Yleensa kurssin viimeisina pdivind sinne saapuvat myos lasten
sisarukset ja vanhemmat. Tana vuonna tehtiin kuitenkin toisin.
Erikoisen koronakevaan vuoksi perhevuorokauden sijaan vanhem-
mille jarjestettiin mahdollisuus osallistua etdyhteyksin pari tuntia
kestavaan ryhmaan. Ryhmassa kaytiin lapi kurssiviikon kuulumi-
set ja keskusteltiin huoltajia mietityttavista aiheista, kuten lapsen
kasvusta ja kehityksesta sekd kouluasioista.

Niken vanhemmat Leena Soinne ja Janne Pyrro kertovat, etta
talla kertaa he eivéat olleet vanhempina juurikaan huolissaan kurs-
sille osallistumisesta. Molemmat tiesivat jo etukateen, etta lapset
putoavat nopeasti turvalliseen kurssikuplaan, jonka jalkeen koti-
vdked ei paljon kaivata. Kurssin aikana vanhemmat saivat lyhyita



Riemu kurssilla pdrjadmisestd néikyy lapsissa. Kurssin pddtteeksi lapset
saavat mukaansa muun muassa hyvien uutisten vihkon, johon on kerdtty
ohjaajien ja toisten kurssilaisten positiivista palautetta lapsesta.

Tdmdn vuoden seikkailukurssilla melontaretki
maastossa yépymisineen oli hieno ja ainutkertainen
kokemus monelle lapselle.

viesteja, joiden perusteella he tiesivat, ettd Nikelld menee hyvin.

- Erityisesti minulle teki hyvaa venyttda napanuoraa, ja nahda,
ettd lapsi parjaa kurssilla ilman omia vanhempia. Luottamusta vah-
visti tieto, etta kurssin ohjaajat tuntevat epilepsian sairautena ja
osaavat toimia, oli kyse ladkkeiden ottamisesta tai kohtausoireista,
Leena kertoo.

Niin Leenan kuin Jannenkin mielesta kurssin lopussa oleva
perhevuorokausi on hyvda mahdollisuus tavata muita epilepsia-
perheita ja vaihtaa kokemuksia. Niken sisko sai edellisella kerralla
kavereita, joiden luona on kaynyt kurssin jalkeenkin.

- Perhevuorokausi on mukavaa yhdessaoloa ja vertaistukea,
jota ei muuten ole helposti saatavilla. Samalla paasee kuulemaan
esimerkiksi koulujen erilaisista ratkaisuista, joista voi olla itsellekin
hyotya.

Vaikka tamanvuotinen perhevuorokausi korvattiin etdosallis-
tumisella, oli keskustelu ryhméassa Niken vanhempien mielesta
antoisaa.

- Oli kiva kuulla, miten kurssilla oli mennyt, mita oli tehty ja
millaisia muiden kurssilaisten kotivaen kokemukset olivat. Ohjaa-
jien kertomuksista kurssin tapahtumista hauskasti tunnisti myos
oman lapsen edesottamukset.
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Lapsi on kurssilla seikkailun
sankari tai sirkuksen tahti

Epilepsialiiton vuosittain jarjestdama lasten toiminnallinen kurssi
on tarkoitettu 9-14-vuotiaille epilepsiaa sairastaville lapsille ja
varhaisnuorille. Lasten toiminnalliset kurssit kehitettiin 1990-luvun
varhaisnuorten luovista kursseista. Tuolloin Epilepsialiitossa tyos-
kennellyt aluesihteeri Pirkko Ulmanen loi sirkusteemaisen kurs-
sin, joka pohjautui hdanen aiempaan kokemukseensa nuorisotyosta.
Sirkusteema antoi lapselle mahdollisuuden monenlaisille rooleille
ja osaamiselle. Sirkuskurssin rinnalle syntyi seikkailukurssi, jossa
on osittain sama idea kuin sirkuksessakin. Nykyaan seikkailu- ja
sirkuskursseja jarjestetdan vuorovuosittain.

- Perimmaisena ajatuksena on elamyspedagogiikan avulla
mahdollistaa lapselle onnistuminen sellaisessa roolissa, jota lapsi
ei valttamatta tunnista omassa elamassaan ja joka voi olla suu-
rimmalle osalle meista aika tuntematon - olla seikkailun sankari
tai sirkuksen tahti, Pirkko kertoo.

Kurssilla pidetaan hauskaa ja
kasitellaan epilepsiaa

Kurssilla lapsi saa tietoa epilepsiasta ja lisaksi harjoitellaan oma-
toimisuus-, kaveri- ja tunnetaitoja, mutta ennen kaikkea siella
pidetdaan hauskaa. Lasten kurssin tydryhmaan kuuluu ammattilais-
ten lisaksi myos vertaisohjaajia, jotka ovat tdysi-ikaisia epilepsiaa
sairastavia nuoria vapaaehtoisia. He toimivat kurssilla lapsille iso-
sina, rohkaisijoina ja kannustajina.

Jokaisena kurssipdivana lasten kanssa kasitellaan jotakin tee-
maa. Niitd ovat esimerkiksi ryhmaytyminen ja turvallisuus, minun
epilepsiani ja rajani, ryhmassa toimiminen ja kaveritaidot, omatoi-
misuus ja itsesta huolehtiminen seka minun vahvuuteni.

Tana vuonna epilepsiaa kasiteltiin myos Epilepsialiitossa
tehdyn Villen tarinan avulla ja epilepsiakohtauksen ensiapuun
tutustuttiin katsomalla video uimaretkesta. Villen tarinan ja
uimaretkivideon loydat Epilepsialiiton YouTube-kanavalta:
www.youtube.com/epilepsialiitto

Yli 70-vuotta epilepsiaa ja elamaa

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

Pirkon elamaa
kaatumataudin varjossa

Suomen vanhimmassa mielisairaalassa Lapinlahdessa on
hoidettu myos epilepsiaa sairastavia. Eras heista on korona-
karanteenissa kevaan viettanyt Pirkko Sysimetsa, jonka tapasin
eraana aurinkoisena paivana paakallopaikalla eli Lapinlahdessa
Helsingissa. Pirkko halusi kertoa omasta elamastaan
kaatumataudin varjossa.

www.epilepsia.fi e epilepsialiitto@epilepsia.fi 11



Pirkko Sysimetsa sairastui yksivuotiaana aivokalvontulehdukseen,
jonka seurauksena han sai ensimmaisen epilepsiakohtauksensa.

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

Neljavuotiaana tuli seuraava kohtaus ja kaatumatautidiagnoosi.
Alkoi hoito hermo- ja mielitauteihin erikoistuneessa Lapinlahdessa
sekd rauhoittava laakitys.

Epilepsiaa ei Pirkon ollessa lapsi osattu nykystandardein hoitaa.
Kuten Erkki Kivalo kirjoitti Lapinlahden sairaalan historia-kirjassa,
Lapinlahti oli hyva ymparisté myds neurologisen tieteenalan ottaa
ensimmaisia askeleitaan.

Pirkko oli 5-7-vuotiaana hoitojaksoilla Lapinlahdessa kolme kesaa.
Hoitoina Pirkko muistaa EEG-tutkimukset ja erilaiset [ddkekokeilut.

- Ladketta vaihdettiin jopa parin viikon valein, mutta kohtaukset
yha jatkuivat, Pirkko toteaa.

1950-luvulla Lapinlahdessa tydskennelleet hoitajat ottivat tyton
suojiinsa, ja han asui turvallisessa ullakkohuoneessa. Sairaala oli
iso ja potilaat haastavia. Kerran erds potilas kavi hanen kimppuun-
sa. Elamaan rankasti vaikuttaneena kommenttina on ollut koke-
neen ladkarin toteamus: ”Pirkosta ei ole koulun kavijaksi. Han ei
opi mitaan.”

Sisu ja huumori ovat vieneet
Pirkkoa eldmdissd eteenpdin
vaikeinakin aikoina.

Pirkon polku koulutiella

Pirkko kuitenkin kavi kansakoulun, normaalit nelja vuotta. Oppi-
koulussa aiti opetti jaksamisen takia osan aineista kotona. Muut
oppilaat kiusasivat Pirkkoa jatkuvasti kohtausten takia.

- Véhitellen opin olemaan puhumatta asioistani ja menin vessaan
piiloon, kun tiesin, ettda kohtaus on tulossa.

Seldn takana naurettiin vajaamieliseksi ja huudeltiin: "Hei mieli-
puoli, kaadus taas”. Muille oppilaille hdan oli "paasta pimee mieli-
sairas”. Pirkko lahti usein itkien koulusta kotiin ja itsetunto mureni.

Opettajat pelkasivat sairautta ja siksi my0ds Pirkkoa. Pelattiin myos,
ettd sairaus tarttuisi syljen valitykselld. Opettajat eivat uskaltaneet
pitdd hanta luokassaan ja pari kertaa piti vaihtaa koulua.
Viimeisessa koulussa, Alppilan lukiossa, vuonna 1966 Pirkko oli
rehtorin aloitteesta luokan edessa ja vastasi muiden oppilaiden ja
opettajan kysymyksiin liittyen hanen sairauteensa.

- Usein ei uskalleta kysya, ja siitd syntyy ongelmia, Pirkko toteaa.

Haneltd muun muassa kysyttiin, mita pitaa tehda, jos kohtaus tulee.

- Vastasin, etta katsokaa etten mukiloi teitd, enka itseani, Pirkko
hymyilee.

Kaatumatauti perheen arjessa

Kaatumatauti oli osa perheen elamaa, eika siitd tehty numeroa.

- Olen ikuisesti kiitollinen siitd, ettd minut hyvaksyttiin kotona.
Minua ei piilotettu, Pirkko kertoo.

Vanhemmat kuitenkin pyysivat, ettei Pirkko puhu taudistaan

siskoilleen, jotta ndma eivat meneta ystaviaan. Pelko oli Pirkon
mukaan aiheellinen.
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Merkittavassa roolissa Pirkon lapsuudessa oli Savosta perheeseen
palkattu kodinhoitaja, joka piti hanen puoliaan ja suorapuheisena
myds kasvatti sisua. Kodinhoitajasta tuli Pirkon ainoa ystava. Kun
Pirkko koululaisena pyysi keittioveitsen lainaan, kodinhoitaja tark-
kasilmaisena tajusi mista oli kyse ja tuli valiin: ”Minulla oli puukko
rinnan paalla.”

Tanskalaista hoitoa

Vanhemmat kuulivat toisesta kaatumatautia sairastavasta nuores-
ta, joka oli ollut hoidossa Tanskassa. Aiti vei 16-vuotiaan Pirkon
sinne, jolloin oppikoulu jai tauolle. Pirkko oli puolitoista vuotta
hoidossa Tanskassa Filadelfia epilepsiaparantolassa. Han oppi
vahitellen tanskan kielen ja sai parempaa hoitoa.

Hoidot olivat kuitenkin rankkoja. Ilmakallotutkimuksesta Pirkko
kertoo, ettd hantaluun yldapuolelle tehtiin reikd, josta edettiin
selkdytimeen, ja sieltd puhallettiin neulan avulla ilmaa paahan.
Toimenpiteen aikana piti olla tdysin paikallaan.

- En tietysti ndhnyt selkani taakse, mutta tunsin, ettd paa paisuu
ja repeda kuin posliinikallo.

Kohtaustilanne parani Tanskassa ja han palasi Suomeen.
- Viisi vuotta sujuikin ilman kohtauksia, Pirkko kertoo.

Pdinvastoin kuin vanhemmat olivat valmiiksi paatténeet, han palasi
oppikouluun ja valmistui lopulta ylioppilaaksi hyvin arvosanoin
kuusi vuotta ikdisiddn myohemmin. Tanskassa vietetty aika oli
kasvattanut itsevarmuutta.

Epilepsiayhdistyksen perustaminen

Pirkon sairastuminen on ollut keskidssa Helsingin alueen potilas-
jarjestotyon kehittymisessa. Vanhemmat joutuivat kohtaamaan sen
aikaisen kaatumatautia sairastavien todellisuuden ja tasta moti-
voituneina he olivat perustamassa Helsingin epilepsiayhdistysta.

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

Perhe halusi antaa muillekin paremman eldman epilepsian kans-
sa. Kaatumataudin sijaan neurologisen sairauden nimikin paivittyi
vahitellen epilepsiaksi.

Pirkon epilepsiaa hoidettiin epilepsiakirurgisten leikkausten avulla
Oulussa vuosina 1978 ja 1981. Kokonaan kohtauksia ei olla saatu
pois, mutta viime vuosina on kuitenkin ollut enda satunnaisia
tajunnanhd@martymisia.

Sinnikkaasti kiinni elamassa

Toisin kuin Pirkko ajatteli, han paasi tydelamaan, toimistotyohon
ja lopulta puhelinvaihteen hoitajaksi.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

- Ajattelin nuorena joutuvani kunnalliskotiin.

Epilepsia vaikutti silti yha, ja kohtausten jalkeen tyopaikoilta tuli
useita lahtoja. Syyta haettiin valilla muualta, mutta taustalla oli
Pirkon mukaan pelkka tieto siitd, ettd han sairasti epilepsiaa.

Hetken Pirkko repi jalkaratteja armeijan pojille kunnan huoltolauta-
kunnan tyotuvilla. Arkkitehti-isan verkostojen kautta onnistui aina
uuden tydpaikan l6ytyminen.

- Isdn mottona oli rakentaminen kannattaa enemman kuin repi-
minen, Pirkko kertoo.

Viimeisimmassa tydssaan, valtioneuvoston puhelinvaihteessa han
tyoskenteli 20 vuotta.

Eldkkeelle jaatyaan Pirkko jarjesti 12 vuotta Lazarus ritarikunnan
hyvantekevaisyystapahtumia. Soittaminen sen ajan julkkiksille oli
puhelimeen tottuneelle Pirkolle helppoa: “rohkeasti kysymalla sain
heitd mukaan”. Vapaaehtoistyon tekemisen ilon han on perinyt van-
hemmiltaan, siitd saa merkitysta elamaan.

Sisu ja huumori ovat vieneet nyt 74-vuotiasta Pirkkoa elamassa
eteenpain.

- Traumaattisen nuoruuteni takia en oikein osaa kysya apua, mutta
autan aina muita, kun joku pyytaa.

Nyt hdn asuu omassa asunnossaan Lauttasaaressa.
Haastattelun lopuksi palaamme tédhan hetkeen ja koronan mukaut-
tamaan arkeen. Pirkko toteaa, ettd seurasi alussa kovasti infoja

kuuluuko han riskiryhmaan.

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

Kesasta han ei toukokuussa tiennyt viela mitaan.

- Taytyy yrittaa keksia jotain. Elama ei yhteen koronaan kaadu.

Epilepsia

on aivojen sairaus, jossa potilaalla on
pitkakestoinen taipumus saada epileptisia
kohtauksia ja mahdollisesti myds neurologisia,
kognitiivisia, psyykkisia tai sosiaalisia toimintakyvyn
ongelmia. Epilepsialla on vanhastaan varsinkin
kansankielessa ollut kirjava joukko nimityksia.
Yleisin ndista oli kaatumatauti.




2

pilepsialiitto

Anna nuorelle mahdollisuus

- tee lahjoitus

Epilepsia voi aiheuttaa erityisid haasteita nuoren eldmaan.
Nuorena saadut mydnteiset kohtaamiset vaikuttavat merkittavasti
itsetunnon ja identiteetin vahvistumiseen. Silld on kauaskantoiset
vaikutukset nuoren eldmaan ja itsendistymiseen.

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

Tapaamissa on myds mahdollisuus sosiaaliseen vahvistamiseen ja
siihen, ettd nuori tulee kohdatuksi omana itsendan. Ryhmassa on
mukana aina turvallinen ja luotettava aikuinen.

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

Rahankerayslupa: Poliisihallituksen myontama rahankerayslupa Epilepsialiitolle
RA/2019/836 ajalle 1.1.2020-31.12.2020, koko Suomi Ahvenanmaata lukuun ottamatta.
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Teksti: Jani Takkunen | Kuva: Marja Haapio

Nuorten sohvanurkka tuo juttuseuran
kotiin verkon valityksella

Korona-aika toi mukanaan liilkkumisen
rajoitukset ja monella nuorella se
vahensi mahdollisuuksia tavata toisia
nuoria. Kevaan 2020 aikana Epilepsia-
liitossa kehiteltiin erilaisia vaihto-
ehtoisia tapoja, jotka mahdollistavat
vertaisuuden valittymisen ja yhdessa
olemisen. Yksi tallainen etapalvelu
nimettiin Nuorten sohvanurkaksi.

Nuorten sohvanurkan alustana toimii Teams-sovellus. Mukaan liity-
taan katevasti linkin valityksella joko omalla tietokoneella tai puhe-
limella. Osallistujat nékyvat toisilleen yksittadisten ruutujen kautta.
Se mahdollista keskindisen vuorovaikutuksen ja kohtaamisen.

”Silloin tietaa, etta ei ole yksin”

Sohvanurkka veti kevaan aikana viikoittain mukaan 8-10 nuorta
etdhengailemaan ja jutustelemaan. Parhaimmillaan sohvanurkan
tapaamisessa oli mukana 15 nuorta. Kaksituntisen tuokion aikana
muun muassa luettiin yhdessa paivan l66ppeja, pelailtiin etdpeleja
ja innostuttiin kokeilemaan myos etdleipomista.

Nuorilta kysyttdessa he kokivat sohvanurkan hyvana ideana. "Hel-
pottaa omaa oloa, kun juttelee nuorten kanssa, joilla on sama
tilanne kuin itsella”, totesi eras nuori. ”Silloin tietaa, etta ei ole yksin
sen asian kanssa”, jatkoi keskusteluun osallistunut nuori.

Etana osallistumiselle |6ytyi myos erilaisia muotoja ja jokainen
nuori voi osallistua jutusteluun haluamallaan tavalla. Tapaamiset
toivat poikkeuksellisen kevaan aikana myos helpotusta valilla
yksindiseltakin tuntuneeseen arkeen. Nain ajatuksistaan kertoi eras
tapaamiseen osallistunut nuori: "Valilla on vaan kiva kuunnella tois-
ten rupattelua, kun muuten on niin yksinaista.”
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Kotoa on helppo osallistua

Epilepsia voi sairautena nostaa kynnysta osallistumiseen ja asettaa
erityisia haasteita esimerkiksi harrastustoimintaan liittymiseen.
Verkon valityksella tapahtuva etatoiminta madaltaa kynnysta ja
mukaan on helppo tulla. Taman vuoksi nuorten sohvanurkkaa
paatettiin jatkaa myos syksylla.

Sohvanurkka toimii myds ikaan kuin eteisend, jonka kautta nuori
voi loytaa tiensa muuhun vapaaehtoistoimintaan tai osaksi nuorten
yhteis6a. Nuorten yhteiso Finnish Epilepsy Warriors tarjoaa nuorille
mahdollisuuden olla osa porukkaa. Ympari Suomea jarjestetta-
vissa tapaamisissa nuoret paasevat tapaamaan toisiaan myos
kasvokkain. Tana vuonna jarjestetaan joulukuussa viela perinteiset
pikkujoulut. Loydat siita lisaa tietoa Epilepsialiiton nettisivuilta
osoitteesta www.epilepsia.fi/nuoret.

Osallistu
Nuorten sohvanurkkaan!

Nuorten sohvanurkka kokoontuu verkossa tdman
syksyn ajan aina kuukauden ensimmaisena tiistaina.
Tapaamiseen ei tarvitse ilmoittautua etukateen,
vaan mukaan voi tulla Epilepsialiiton nettisivuilta
l6ytyvan osallistumislinkin kautta.

Linkin loydat osoitteesta www.epilepsia.fi/nuoret

Tule mukaan hengailemaan
ja juttelemaan!

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALITON LAATUTYOTA

OMAMedical Oy

www.epilepsia.fi o epilepsialiitto@epilepsia.fi
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Suomalainen innovaatio hyodyntaa

teknologiaa ja tekoalya
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Teksti: Jukka Peltola, neurologian professori

Fpilepsiakohtausten seuraaminen

kotimonitorointi NELLI®-

Olen kayttanyt kohtauspaivakirjojen tul-
kintaan neurologiurani aikana enemman
aikaa kuin epilepsian lisdksi toisen into-
himoni, urheilun harrastamiseen. Olen
nahnyt laajan kirjon paivakirjoja ylimal-
kaisista merkinnoista Excel-taulukoihin,
joista tarkimmatkin kirjanpitdjat olisivat
ylpeitd. Parhaimmillaan kohtauspaiva-
kirjat kertovat riittavalla tarkkuudella
kohtauksien todellisesta esiintymisesta,
mutta varsin usein ne ovat vain enemman
tai vahemman hyvia arvauksia esiintyneis-
ta kohtauksista. Jotta epilepsiaa pystytaan
hoitamaan, tulee tietda, mita hoidetaan.

Epilepsiassa potilaan kohtaustilanteen
muutosten arviointi on valttamatonta
hoitointerventioiden tarpeen ja vaiku-
tuksen mittaamiseksi. Kohtausten koko-
naismaaran lisaksi on tarked ymmartaa
eri kohtaustyyppien esiintyvyyden, voi-
makkuuden tai keston vaihtelut ennen ja
jalkeen hoitopaatoksia. Joskus kohtauk-

siksi voidaan tulkita myds ympariston
tai potilaan muuttunut tilanne suhteessa
sairauteen, missa tilanteessa tarvitaan
muita kuin ladketieteellisia toimenpiteita.
Muutoksen ymmartamiseen tarvitsemme
tarkkaa tietoa jokaisesta yksittdisesta
kohtauksesta.

Epilepsiadiagnostiikka ja
kohtausten seuranta-
jarjestelmat

Suomessa video-EEG-rekisterdinnit aloitet-
tiin 1984. Samoihin aikoihin yleistyi kuvan-
tamisvalineena aivojen tietokonekuvaus.
MyShemmin 1990-luvulla avuksi saatiin
magneettikuvaus MRI. Nama kaikki ovat
omalta osaltaan vaikuttaneet epilepsia-
diagnostiikan tarkentumiseen.

Kohtausten seurantaan liittyvista erilai-
sista ladketieteellisista menetelmista on
julkaistu yli 3 500 tutkimusta. Kokemusta

]d

rjestelmalla

on kertynyt muun muassa automatisoi-
duista videoanalyyseistd, patja-antureista,
erilaisista kiihtyvyysantureista, EMG-mit-
tareista, sydansahkokayran ja sykevali-
vaihtelun yhdistelmaanalyyseista seka
ihon alle tai kallon sisaan asennetuista
EEG-mittareista.

Kaikkien kohtausten seurantajarjestelmi-
en tarkoituksena on saada tarkempaa ja
tasmallisempaa tietoa esiintyvista koh-
tauksista. Paivan aikana tapahtuvista epi-
leptisista kohtauksista jaa kirjallisuuden
mukaan raportoimatta 32 %, mutta erityi-
sen ongelmalliseksi muodostuu yoéllisten
kohtausten rekisterdinti, joista 85 % jaa
raportoimatta.

NELLI®-kotimonitorointi

Tamperelainen Neuro Event Labs Oy aloit-
ti tekoalyyn pohjautuvan videoanalyysin
kehittdamisen vuonna 2015. Siind sangyn
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Nelli-kotimonitorointi on yksi esimerkki
tekodlyn ja teknologian hyddyntdmisestd.

ylapuolelle asetettava silmaa tarkempi
kamera (120 miljoonaa pixelid) havainnoi
kuvan ja d@dnen perustella eri biomarkke-
reiden muutoksia (esimerkiksi asentoana-
lyysi, raajojen liikkeet ja kiihtyvyydet,
kasvojen ja silmien liikkeet, aanen profii-
lit ja voimakkuudet, hengitys, varahtelyt).
Naiden perusteella tekodly tunnistaa ja
raportoi yonaikaisia tapahtumia seka
luokittelee ne eri kohtaustyypeiksi. Laa-
kdri saa valmiin analyysin kohtauksista
ja voi halutessaan itse katsoa kohtaukset
tietokoneen ndytoltd. Kotimonitorointi
ei korvaa video-EEG:ta, koska siina ei
rekister6ida aivosahkokayraa. Jos koh-
tausten luonne on epdselva, epileptinen
vai ei-epileptinen, kotimonitorointi ei riita.
Jos kuitenkin kohtaukset ovat selvia epi-
lepsiakohtauksia tai ne on varmistettu
epilepsiakohtauksiksi video-EEG:ssa, tar-
joaa kotimonitorointi mahdollisuuden
arvioida oireiden esiintymistiheytta yolla.
Toistaiseksi kotimonitoroinnissa ei ole ha-
lytysjarjestelmaa, joka tekisi halytyksen
kohtauksen aikana. Tiedot yénaikaisista
tapahtumista saadaan vasta jalkikadteen.

Talla hetkelld Nellilld on monitoroitu Suo-
messa noin 1 000 ja maailmanlaajuisesti

2 500 potilasta. Suomessa Nellid on kay-
tetty kymmenessa sairaanhoitopiirissa.
Euroopassa Nellid kdytetaan kymmenessa
maassa. Kotimonitorointi voi olla hyddylli-
nen erityisesti, kun hoitava lddkari haluaa
selvittaa tarkasti hoitomuutosten vaiku-
tuksia kohtausmaariin. Kotimonitoroinnin
tarpeen arvioi ja sen jarjestaa aina hoitava
taho.

NELLI®-potilaskokemuksia

22-vuotiaan Martan epilepsia todettiin,
kun han oli 4-vuotias. Nellia kaytettiin ha-
nen hoitonsa tukena, jotta hoitava laakari
saisi mahdollisimman paljon tietoa epi-
lepsiakohtauksista. Nelli kuvasi Marttaa
yhteensa noin kuukauden ajan.

- Nelli kuvasi aina koko yon. Jos yolla
sai kohtauksen, tallensi Nelli sen, Martta
kertoo.

- Martta on ollut muutaman kerran
video-EEG:ssa sairaalassa. Silloin hanta
on kuvattu viisi vuorokautta kaiken aikaa
yota paivaa. Nellin tarjoama vaihtoehto on
monipuolisempi, silla tietoja sai 28 koko-
naisen yon ajalta. Tama on kylla todella
helppo tapa saada paljon informaatiota
epilepsiasta ja kohtauksista, painottaa
Martan iti Taina.

- Niin on ja myds paljon mukavampi
vaihtoehto verrattuna siihen, etta olisi sai-
raalassa, Martta jatkaa.

- On mielestani todella hienoa, etta
epilepsiatutkimus etenee. Se on tarkeaa.

www.epilepsia.fi o epilepsialiitto@epilepsia.fi

Samalla tavoitellaan sitd nuoren hyvaa
elamaa epilepsiasta riippumatta oikean
hoidon avulla, Taina kiteyttaa.

Trustmary Oy:n toteuttaman puolueet-
toman kyselyn tarkoituksena oli kehittaa
laitteistoa ja saada palautetta sen kay-
tosta. Jutun kirjoitushetkelld kyselyyn oli
vastannut 37 Nellid kayttanytta henkiloa.
Kaikki vastaajat kokivat Nellin kayton hel-
poksi ja 94 % ei kokenut sen hairitsevan
nukahtamista tai unta.

Epilepsian hoito ja seuranta
kehittyy potilaan hyodyksi

Epilepsiatutkimuksen edistyminen
parantaa niin potilaiden hoitotasapainoa,
eldméanlaatua ja yhteiskuntaan integroi-
tumista kuin epilepsiaan liittyvan stigman
heikentymista. Nelli kotimonitorointi on
yksi esimerkki tekodlyn ja teknologian hyo-
dyntédmisestd epilepsian diagnostiikassa
ja hoidon arvioinnissa. Tandan meilla on
paljon enemméan mahdollisuuksia saada
luotettavampia kohtauskuvauksia kuin
vield 5-10 vuotta sitten.

Oman ajankdyttoni hallinta on ollut pit-
kaan haasteellista ja priorisoinnille on
jatkuvasti tarvetta. Tarkkojen kohtaus-
kuvauksien saaminen on helpottanut koh-
tauspaivakirjojen tulkintaa ja tarjonnut
ainakin minulle hieman enemman aikaa
myds juoksu- ja pyoralenkeille.

Martan epilepsia todettiin 4-vuotiaana. Hdnen ditinsd
Taina pitdd tdrkednd, ettd epilepsiatutkimus etenee.



VERTAINEN TAVATTAVISSA

Teksti: Mari Syddanmaanlakka
Kuvat: Laura Aholan kotialbumi, Mari Sydanmaanlakka

Lauran matka
suorituskeskeisyy
kohti uutta arkea

Laura Ahola on 25-vuotias ja viitta vaille valmis
kauppatieteiden maisteri. Han sai epilepsia-
diagnoosin vuonna 2019. Diagnoosina on
paikallinen epilepsia seka toiminnalliset
kohtaukset. Sopeutuminen elamantilanteeseen
on alkutaipaleella. Iloinen luonne katkee alleen
pelkoa ja tietamattomyytta.

- Moi Laura, mita hyvaa kuuluu?

- Moi! Kuuluu ihan ok ja se on mun perusvastaus. Sellainen
keskiarvo. Pdiva on kiva, koska olen ulkona, tavannut ihmisia ja
matkustanut tdnne. On mennyt aikaa, etta pystyn sanomaan edes
ok, koska on ollut niin paljon kasiteltavaa.

Laura jai sairauslomalle helmi-maaliskuun vaihteessa kehitys-
paallikon toista ja han on sairauslomalla ainakin syyskuun loppuun
asti. Siihen johti useampi tekija, mutta paallimmaisena voimakas
uupumus epilepsiaan sairastumisesta. Ty0 ja opiskelu kutsuivat,
mutta sairaustilanne huononi viime vuoden lopusta lahtien.

- Nyt lepaan, kuuntelen itsedni ja tuntemuksiani.

Viimeinen niitti

- Olin kaverin makilla 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 ldhde paikkaan, missa apu on
kaukana. Mokilla ensiapuyksikon avuksi oli soitettu paikallinen
ladkari ja ambulanssin tulo kesti pitkaan.

- Kun ambulanssi saapui, ensihoitajat halyttivat paikalle toi-
senkin yksikon ja puhetta oli my6s MediHelista. Tilanne ehti menna
tosi huonoksi, eivatka mitkaan ensiapulaakitykset auttaneet. Ysta-
vat luulivat, ettd minut vietiin Meilahteen. Lappeenrannasta mina
kuitenkin herasin.

- No, huh huh! Ihan kuin elokuvasta mietin, kun mentoroitavani
kertoo hurjasta mokkireissustaan.
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Ensimmdinen mentoroitavani Laura Ahola isomumminsa syntymdpdivilld.

Mina, sina ja meidan aidit

- Palataan tahan hetkeen, miksi olet
taalla Nummelassa?

- Tulin tédnne sen vuoksi, ettd haluan
nahda sinut ja missa asut. Puhuimme
yhdessa, etta ditimme ovat suhtautuneet
vahan samalla tavalla meidan sairastu-
misiimme. He ovat olleet tosi huolissaan.
Sellainen kohtaaminen toteutuu nyt myos
heille.

Tapasimme kotonani ja lahdimme
omiin suuntiimme - aidit ja tyttaret.
Tilanne tuntui odotetulta. Vuosia vertais-
ohjaajana toimiessani en ollut tajunnut
oman aitini tarvetta tuelle. Nyt hankin
saisi sita.

- Kummankaan aidit eivat ole saaneet
aiemmin vertaistukea. Vanhemman rooli
elamassa, huoli oman lapsensa puolesta
on varmasti suurin mita voi olla. Kukaan
muu ei pysty kokemaan sitd samaa. Aiti
onkin sanonut, etta tekisi mita vain, etta
sairaus olisi hanella eika minulla, Laura
toteaa.

- Niin, tulee sellainen olo, etta on pa-
hoillaan, ettei voi helpottaa toisen tuskaa
silla tavalla kuin se helpottuisi parhaiten.
lhanaa, ettd ditimme jakavat kokemuk-
siaan!

Fake it "till you make it!

- Olen ottanut tavaksi ottaa kuvan pu-
helimeeni muistoksi, vaikka kyseessa olisi
miten pieni juttu itselle. Vaikeissa hetkissa
selaan niita. Toissailtana koin, etta en pys-
ty tekemaan mitdan ja kaikki muut pitavat
hauskaa. Silloin otin puhelimen kateen ja
katsoin niita kuvia. Silloin myds puhun it-
selleni, etta "vitsit, vau, olen tana kesana
kaynyt piknikilla, kdvin Nummelassa, tein
sitd ja tata”

- Tana kesdna en paase terasseille,
bailaamaan yomyoéhaan tai ajelemaan
autolla. Ei tehda toita, eika paljon muu-
takaan, mutta nyt on kayty Nummelassa!
Laura naurahtaa.

Ajattelen Lauran menevan hienosti
eteenpain sopeutumisessaan. Han on
ottanut kdyttéon myos tallaisia tydkaluja.

- Poistin puhelimesta sosiaalisen
median sovelluksia. On ikdvda nahda,
mita siistia muut kokevat. Mietin olleeni

www.epilepsia.fi

VERTAISMENTOROINTI

Lisdtietoja:
www.epilepsia.fi/mentorointi

www.epilepsia.fi/mahdollistaja-hanke

Epilepsialiiton Mahdollistaja -hankkeessa kehitetdan

auttavaa vapaaehtoistyota. Mallia otetaan opiskelumaailmassa ja
tyoelamassa tutusta mentoroinnista. Vertaismentorointi on epilep-

siaan liittyvan kokemustiedon hyodyntamista. Hankkeessa koulutetaan
mentoreita seka etsitdan yhteistydssa terveydenhuollon kanssa henkildi-
ta, jotka hyotyvat kahdenkeskisesta vertaistuesta.

yksi heistd, nyt joku muu. Eihadn asia niin
ole, mutta siina hetkessa kokemus on sel-
lainen. Padssa pyorii ajatus, ettd en pysty
tuohon enaa ikina, Laura huokaa.

- Hyva, ettd sinulla on realistinen ote ja
se, etta tiedat, ettd nuo tunteet ovat tun-
teita eivatka faktoja, vahvistan.

- Nyt lepdan ja opettelen ottamaan
rauhallisemmin. Nukun paljon, silld koen
sen tarkeimmaksi. Lahtiessa ulos en tee
asioita enda niin kiireelld vaan pysahdyn
valilla ja ldhden hiljalleen. Yritdn ottaa
paiviin sellaisia hengdhdystaukoja.

Suuret suunnitelmat

Laura kertoo olleensa nuorena vauhtia
taynna. Ahkera ja reipas koululainen, jolla
oli paljon harrastuksia seka laaja kaveri-
piiri.

- Minulla on ollut ihan nuoresta asti
sellainen ajatusmalli, ettd haluan tehda
jotain jarkevaa. Menna eteenpain. En jak-
sanut olla eskarissa, se oli lilan helppoa.
Muuton yhteydessa l0ysin kirjeen, jonka
olin kirjoittanut isoveljen opettajalle.
Kysyin, saanko jo tulla ekaluokalle.

Nuori nainen kokee kuitenkin tavoit-
teellisuuden hdiritsevan rauhoittumista.
Paikallaanolo on raastavaa kunnian-
himoiselle elamantyylille. Pitdisi osata vain
olla. Han kertoo kamalasta paivasta, jol-
loin kaikki siihen asti saavutettu romuttui.

Kaikki muuttui hetkessa

- Olisin toivonut oireita, ennakkovaroi-
tuksia. Kun sairauteni puhkesi, oli se huo-
noin hetki ikina. Tein gradua, kavin koko-
paivatoissa ja harrastin kuntonyrkkeilya,
cross-trainingia seka kavin tanssimassa.
Kuulostaa alyttomalta nain jalkikateen.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

- Olen jarki-ihminen. Olin paljon
koneella, paivat toissa ja illat tyostin
gradua, liikunta toi fyysisen balanssin, jar-
keilin. Viikonloppuisin kavin juhlimassa.
Syksy 2018 oli raskain, jos sita tydomaaral-
taan miettii. Koen etten pysahtynyt lain-
kaan. Moni kysyikin, miten jaksan. Vasy-
myksesta ei ollut tietoakaan!

Hetki l6i, lujaa

- Gradu oli viimeisia kommentteja vail-
le valmis ja talviloma oli alkamassa. Sita
edeltavana viikonloppuna kaytiin kaverei-
den kanssa juhlimassa ja sunnuntaina oli
sen mukainen olo. Vaikka oli krapula, olo
oliihana ja hengitin syvaan - nyt on minun
hetkeni, nautin vaan.

Lauran silloinen poikaystava oli ollut
yota ja herdnnyt siihen, ettd Laura pitaa
outoa aanta, korinaa ja yritti tonia hanta
hereille.

- Suustani tuli jotain ja han luuli, etta
oksennan ja pomppasi ylos laittamaan
valot paalle. Mulla tuli vaahtoa suusta ja
silmat olivat kadantyneet ympari ja kou-
ristelin voimakkaasti. Poikaystavani soitti
hatakeskukseen.

- Kun ensihoitajat tulivat, olin tajuton.
He saivat minut hereille ja kuuleman mu-
kaan sanoin, etta "kiitos kun tulitte, mutta
en voi lahted, huomenna on toita”. Oli
kuulemma pakko lahtea sairaalaan. Hain
tietokoneeni ja totesin viimeistelevani
graduani siella.

- Oij, hyvanen aika nainen! Kuulostaa
ihan sinulta, sanon ja nauramme yhdessa.
Ambulanssista Laura soitti didilleen ja ker-
toi tilanteen. Kirsi, Lauran aiti, tuli pdivys-
tykseen ja silloin todettiin, ettd yksittdinen
kohtaus ei valttamatta tarkoita epilepsiaa.
Laura olisi halunnut painotettavan myos



Myds didit saivat vertaistukea. Vasemmalta oikealle:

asian toista laitaa. Asia muuttui keveaksi
ja kaveripiirissa vitsailtiinkin vahan.

Aiti ja tytar alkoivat ajatella, ettei kyseessa
ole sen vakavampi asia kuin yksi kohtaus,
joka voi tulla kenelle tahansa.

- Sain ajan nopeasti neurologille. Mi-
nulle kerrottiin, ettad aivoista on [6ytynyt
jotain poikkeavaa. Se sana sai shokkiin.
En pystynyt sanomaan mitaan, jaadyin.
Laakari kuitenkin jatkoi, etta l6ydokset
viittaavat epilepsiaan, mutta tutkimuksia
jatketaan.

Ennen seuraavia tutkimuksia Laura sai
eldamansa toisen kohtauksen ja sitd myo-
ten pikadiagnoosin paivystyksessa.

- Se on paikka, missa en ikina olisi sita
halunnut kuulla. Sain ldakkeet kateen ja
sanottiin, etta ala sydmaan naita, sinulla
on varmaan epilepsia. Yritin kysya, mita se
tarkoittaa ja miten minun pitaa kaytannos-
sa nyt elaa.

Diagnoosi tuntui aluksi
tuomiolta

Kaiken sattuneen jalkeen Lauralla oli vie-
|3 toivonrippeita, ettei han sairasta. Han
muistaa ditinsa sanoneen monesti, ettei
usko, ettd vahvistavaa diagnoosia tulisi.
Laurakin alkoi olla varma siita.

Ikava kylla, usko ja halu uskoa ovat aivan
eri asioita kuin faktat. Lisatutkimuksien
jalkeen Laura sai soittoajan neurologilta.
Oletettu normaali tyopaiva sai kaanteen.

- Odotin puhelua, etta olen terve ja
ladkkeet voidaan lopettaa. Tutkimuksissa
oli ldytynyt suurempia poikkeavuuksia ja
epilepsiadiagnoosi sinetoity.

Nuori nainen kuvailee puhelua tuo-
mioksi. Sinne meni ajokorttikin!

- Henkilokohtaisella tasolla se oli ela-
mani hirvein uutinen ja oli outoa, miten
ladkari sanoi, etta diagnoosi on hyva asia.

- Niin, kohtauksille l6ytyi syy ja hoito
oli mahdollista aloittaa, sanon.

- Jep. Mutta se alku, silla silloin mie-
tin vain lyhyen aikavalin juttuja. En osan-
nut ajatella tata loppueldaman sairautena,
vaan mietin toihin paasya ja miten uskal-
lan menna nukkumaan. Nykyaan ajattelen
asioita pidemmalle.

- Toukokuussa 2019 olin viikon Meilah-
den sairaalassa ja neurologi sanoi, etta nyt
pitaa alkaa valttaa suorituskeskeista ela-

ditini Malla, mind, mentoroitavani Laura ja
hdnen ditinsd Kirsi.

maa. Han kuvaili sitd junaksi, joka menee
150 kilometria tunnissa ja tormaa taysilla
pdin seinda. Sanoin etten pysayta sita
junaa, kun kysyttiin, miten sita voisi valt-
taa. Se oli huono vastaus, vauhtia pitaisi
hiljentaa.

Kysyn Lauralta, milta tulevaisuus nayt-
taa.

- Hyvalta, toiveikkaalta. Pakko sanoa,
ettd mita jarkead olisi miettia sen olevan
huonoa, pakko edes yrittaa miettia se nain.

Mentorilta rohkaisua ja
turvaa

Laura haluaa painottaa, etta diagnoosi oli-
si ollut helpompi sisaistaa, jos olisi saanut
kysya kaikki mielessa olevat kysymykset.
Kolme kuukautta yksin ilman tietoa oli
pelottavaa.

- Ensitiedon hetket ovat niin tarkeita ja
oleellisia etten voi tarpeeksi painottaa! Oli-
sin halunnut kuulla joltain toiselta ihmisel-
ta, joka on lapikdynyt saman ja selvinnyt.
Kaikessa epatietoisuudessa syntyi hirviota
mieleen, ja pelko s6i voimia. Vertaistukea
ei korvaa mikaan.

- Niinpa. Onko mentoroinnista ollut
sinulle hyotya?

- Tasta on ollut ihan hirvittavan paljon
apua. Opettelen, miten minun tulisi elaa
arkea. Siihen tarvitsen mentorin. Vaikka

sovimme tapaamisia niin viimeksi, kun
tarvitsin tilanteeseen tukea, mulla oli mah-
dollisuus laittaa sinulle viestia ja pystyit sa-
maistumaan siihen. Kun kerron kavereille,
saan empatiaa. En osaisi itsekdan muuta.
On mahtavaa kuulla, ettad ndin joskus kay
ja saada rohkaisevia neuvoja eteenpain.

- Myo0s se, etta tiedan, ettd on ole-
massa joku, joka tietda ja on selviytynyt
asioista, luo minulle valtavasti turvaa. Oli-
sin tarvinnut tata heti alkumetreille.

Laura on toiveikas ajokortin takaisin
saamisen suhteen. Muistutan, etta kysees-
sa on asia, johon han ei voi itse vaikuttaa,
vaikka usko ja halu olisi kova. Jarki-ihmi-
send Laura kylla tietdaa, mutta haaveilu on
eldman suola.

- Haluan uskoa, etta talle on jokin tar-
koitus, mutta en ole siitd vield ihan selvilla.

TOIMINNALLISET KOHTAUKSET

Toiminnalliset ei-epileptiset kohtaukset nayttavat epileptisilta

kohtauksilta, mutta niiden aikana aivosdhkokayrassa (EEG)

ei ole epilepsialle tyypillisia muutoksia. Toiminnallisia kohtauksia on usein vaikea
erottaa epilepsiakohtauksista ja diagnosointiin voidaan tarvita video-EEG-tutki-
mus. On sellaisia henkil6ita, joilla on vain toiminnallisia kohtauksia, mutta osalla
epilepsiapotilaista esiintyy seka epilepsiakohtauksia ettad toiminnallisia kohtauksia.
Toiminnalliset kohtaukset voivat joskus olla selityksena vaikeahoitoiselle epilep-
sialle, epilepsialadkkeet eivat tehoa toiminnallisiin kohtauksiin.

Muunkin tyyppiset erilaiset toiminnalliset hairiét ovat hyvin tavallisia. Niiden
taustasyyta ei tarkkaan tunneta, mutta ajatellaan, etta niiden taustalla on hermo-
verkkojen toiminnan hdirio, jolle altistavana tekijana voivat olla erilaiset psyykkiset
haasteet ja stressitekijat. Naihin altistaviin tekijoihin vaikuttaminen on keskeista
toiminnallisten oireiden hoidossa. Aivojen kuvantamistutkimukset ovat osoittaneet,
ettd toiminnallisissa ei-epileptisissa kohtauksissa on voimakkaampi toiminnallinen
ratayhteys tunteita saatelevan aivoalueen ja liikeaivokuorikerroksen valilla, kun taas
terveilld potilailla aivojen otsalohko pystyy sdatelemaan tunnekeskuksesta tulevaa
informaatiota ennen sen etenemista liikeaivokuorikerrokselle.
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Veera Parviainen

@intepilepsyday

Kuva: Pexels
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- Mietteita sosiaalisesta
mediasta ja sen kaytosta

Nykyaddn nuoret pydrivat paljon sosiaalisessa mediassa ja nuorille
tarjotaan luultavasti enemman erilaisia palveluita kuin koskaan
aiemmin. Suosittuja sosiaalisen median kanavia ovat talld hetkella
esimerkiksi Instagram ja Snapchat sekd uutena julkisuuteen nous-
sut lyhytvideosovellus TikTok.

Kaytan itse ldhinna Instagramia ja Facebookia, jotta voin pitda
yhteytta ystaviini ympari maailmaa. Lisaksi kuulun Facebookissa
muutamiin erilaisiin ryhmiin, joista yksi on vertaistukiryhma. Olen
liittynyt myds kasviryhmiin, koska olen korona-aikana hullaantunut
viherkasveihin. Saan ryhmistd kasvien hoitovinkkeja ja voin tehda
uusia ostoksia. Instagramissa minulla on kaksi tilid, joista toinen
on yksityinen tili ja toinen julkinen. Yksityinen tilini on matkailu-
pdivityksid varten ja julkinen tilini on epilepsiaan liittyva tili. Sita
pdivitdn aina, kun ehdin ja saan uusia ideoita.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Hyvat puolet

Sosiaalisessa mediassa on paljon hyvaa. Sen kautta on helppo pitaa
yhteyttd ihmisiin, jotka ovat vaikkapa toisella puolella maailmaa ja
joiden kanssa yhteydenpito voisi olla muuten hankalaa. Sosiaali-
sesta mediasta nuoret saavat myos paljon erilaista tietoa ja voivat
kehittaa esimerkiksi kielitaitoa.

Lisaksi erilaisilta sivustoilta voi 6ytda samanhenkisid ihmisia,
joiden kanssa voi jakaa samat mielenkiinnon kohteet ja fiilikset.
Sosiaalisesta mediasta voi saada my6s vertaistukea. Sielld on pal-
jon erilaisia ryhmid, jossa voi jakaa ajatuksia ja tarinoita ihmisten
kanssa, jotka kdyvat samoja asioita lapi. Esimerkiksi Facebookista
loytyy Epilepsian kanssa -ryhma, jossa niin epilepsiaa sairastavat
kuin omaisetkin voivat vaihtaa kokemuksia ja saada vertaistukea.



NUORTEN
NURKKA

Sosiaalinen media toimii myos hyvana tydkaluna, kun jollekin
tapahtumalle tai asialle halutaan nakyvyytta. Jo alkuvaiheessa
jarjestajat voivat laittaa ilmoituksen sosiaaliseen mediaan, jotta
tieto tapahtumasta tavoittaisi mahdollisimman suuren yleison.

Sosiaalisen mediasta voi hyvassa lykyssa myos [oytaa mieluista
tyota eri sivujen tai mainosten kautta.

Huonot puolet

Vaikka sosiaalisessa mediassa on paljon hyvia puolia, huonoja puo-
lia ei voi jattaa huomiotta. Seuraavaksi keskitynkin siihen, mita las-
ten ja nuorten kannattaisi huomioida ja muistaa somemaailmasta.
Klassinen ongelma on se, onko ihminen ruudun takana oikeasti
se, mitd han vaittaa. Suurin osa varmasti tietdd tdman ongelman,
mutta sen voi helposti unohtaa. Sovelluksiin on helppo etsia toisen
ihmisen kuvia tai laittaa idaksi numero, joka ei pida paikkaansa.

Yksi suurimmista ongelmista sosiaalisen median maailmassa on
lisddntynyt kiusaaminen. On helppo tulla huutelemaan toiselle tor-
keyksia “naamattomana”. Tileja on helppo tehda vaaralla nimella
ja ilman kuvaa. Silloin ei edes valttamatta tieda, kuka haukkuu.
Tama on kuitenkin todella vakavaa ja vaarin. Kukaan ei ansaitse
kiusaamista, eika julkista ndyryyttdmista kommenttikentissa. Tama
voi vaikuttaa todella vahvasti ja negatiivisesti itsetuntoon seka
ajatusmaailmaan.

Minusta myds tuntuu, ettd nuorille luodaan kuva siita, ettd heidan
arvonsa mitataan kuvien tykkayksissa ja kommenteissa. Totuus on
kuitenkin siind, ettd se miten pukeudut tai millaisia kuvia laitat,
ei tee ihmisesta parempaa tai onnellisempaa, vaikka se silld het-
kelld voisi tuntua tarkealta. Kannattaa aina pitad mielessa, millaista
sisaltoad ja kuvia omilla tileillaan julkaisee. Jos esimerkiksi Instagra-
missa haluaa mahdollisimman paljon seuraajia ja tili on julkinen,
kannattaa miettia kaksi kertaa, millaista sisaltéa tuottaa. Loppu-
peleissa et voi kuitenkaan tietaa, millaiset ihmiset sinua seuraavat.

Lisdksi varsinkin teini-ikdiset nuoret voivat olla epadvarmoja itses-
taan seka kehostaan ja muutenkin etsia vield itsedan. Siksi haluai-
sin muistuttaa, ettd pitdkaa mielessa se, ettd kuvia voidaan myos
muokata. Ihmiset, joita seuraatte ja jotka julkaisevat upeita kuvia
itsestddn, ovat voineet muokata kuvia todella paljon. Jokainen on
kaunis omana itsenaan ja koskaan ei saisi verrata itsedan toisiin,
mutta nuorena se on vaikeaa. Ei kuitenkaan ole jarkevaa verrata
itsedadn ihmisiin, joiden kuvia on kasitelty eivatka ne ole valttamatta
aitoja. Olet parhaimmillasi omana itsenasi!

Lyhyena yhteenvetona voisi siis sanoa, ettd kannattaa miettia kaksi
kertaa, mita tileilldaan julkaisee. On myos hyva miettia olisiko tili
parempi laittaa yksityiseksi kuin julkiseksi. Muista my®ds, etta jos
kommentit tekevat olosi epamukavaksi, joku uusi sinulle tuntema-
tonihminen laittaa viestin tai jokin muu asia sosiaalisessa mediassa
epailyttaa, kannattaa asiasta aina sanoa aikuiselle.

KOLUMNI

Susanna Heugenhauser
lapsi- ja perhetydn asiantuntija

Vanhemmuutta vai hankehommia?

Pyykkivuoret, tiskivuoret, kenkdkasat ja muut kodin ljét ovat asioi-
ta, joita jokainen vanhempi voi ymmartaa kuuluvaksi normaaliin
lapsiperhearkeen. Kuinka kay silloin, kun perheen arkeen kuuluu
vield lapsen terapiat, kuljetusten jarjestdminen, kuntoutussuun-
nitelmat, erityishoitosuunnitelmat, henkilokohtaiset oppimisen
suunnitelmat ja omaishoidon jarjestdminen? Kaiken tdman ano-
minen ja hakeminen, perusteluineen ja uudelleen hakemisineen.
Arjen kaaos voi ajautua eeppisiin mittasuhteisiin, erityiskaaokseen.

Filosofian maisteri, KMT Ulla Sarkikangas vaitteli Helsingin Yli-
opistossa 10.6.2020 aiheesta Sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttod
erityisperheiden arjessa. Erityisperheeksi tutkimuksessa on maa-
ritelty perhe, jossa on vahintaan yksi erityista tukea kehityksensa
tueksi tarvitseva lapsi.

Tutkimuksessa todettiin, etta erityisperheet ovat muuttuneet
sote-palveluiden asiakkaista palvelujarjestelman palvelijoiksi.
Perheelld saattaa olla yhtaaikaisesti kymmenen erillista palvelua
kaytossd ja vanhemmuus on muuttunut projektipaallikon toimeksi.
Aikataulujen hallinta, edistyksen seuraaminen ja raportointi saavat
arjen nayttdamaan loputtomalta hankkeelta, jossa kokemus arjen
hallinnasta hdipyy. Uupumus saa tilaa arjen kaaostuessa. Yhteinen
rytmi perheen ja palveluntarjoajien valilld puuttuu. Ulla Sarki-
kangas puhuu rytmihairiosta.

Kevaalla 2020 alkanut Epilepsialiiton Yhta perhetta -hanke
selvitti epilepsiaan sairastuneiden lasten perheiden kuulumisia
kyselylla. Kysyimme, minkalaista tukea perheesi tarvitsee arkeen
epilepsian kanssa?

Vanhemmilta nousseiden 37:n vaittdman ja niistd 292:n anne-
tun danen jalkeen ehdottomaksi karkikaksikoksi nousivat huoli
lapsen kasvun ja kehityksen tukemisesta seka huoli omasta jak-
samisesta.

“Tarvitsen tukea omaan jaksamiseen. Jatkuva varuillaan olo
ja asioiden hoitaminen (tuet, terapiat, ldakitys) ja huoli lapsesta
nakertavat jaksamista.”

Epilepsialiiton Yhta perhettd -hankkeen ryhmat starttaavat
loppusyksylla paakaupunkiseudulla. Kolmen vuoden aikana hanke
saapuu kaikille erikoisairaanhoidon alueille. Viiden paivan aikana
keskitymme erityiskaaoksen ja

rytmihdirion taltuttamiseen,
Tunnetaidot perhee

lapsen kasvun tukemiseen
tukena -webinaari

ja perheiden hankepdaalli-
koiden voimaannuttami-

torstaina 29.10.
klo 18.00.

seen. Myos Epilepsialiiton
Perheluuri jatkaa toimin-
taansa perheiden apuna ja
tukena. Soita niin mietitdan
yhdessa ratkaisuja.

Hyvdd syksyn alkua!

Lue lisaa:
www.epilepsia.fi
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VAIKUTTAJAFOORUMI SHRTYI VERKKOON - TAVATAAN TURVALLISESTI!

Vaikuttajafoorumi 2020
verkossa

Lauantaina 3.10.

Klo 9.30-16.00

Yhdessa muutetaan tulevaa

Paivan ohjelma

9.30-9.45

9.45-10.30

10.30-10.45

10.45-12.15

U2 15=113L115

13.15-14.15

14.15-14.30

14.30-15.30

15.30-16.00

www.epilepsia.fi

Tervetuloa! Avaussanat

Epilepsiayhteisona kohti yhteistd, kestavaa
unelmaa - uusi strategiakausi 2021-2025
toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen

Tauko

Jarjestot ja vapaaehtoistoiminta uuden
edessa - miten onnistumme uudistumaan?
strategiavalmentaja Petri Toikkanen,

Osana yhteista ratkaisua Oy

Tauko

Nay, kuulu, vaikuta - epilepsiayhteison
kéarjet kuntavaaleihin

Miten voimme vaikuttaa kuntavaaleissa ja

mitka olisivat tdrkeimmat kuntavaalien kérjet?
sosiaaliturva-asiantuntija Paula Salminen

Tauko

Tyopajatyoskentely
Tule keskustelemaan ja ideoimaan tyopajoihin!
Osallistujat osallistuvat molempiin ryhmiin.

1) Meidan perhe on paras! (30 min)

Miten saada lapset ja perheet mukaan
yhdistyksen toimintaan?

asiantuntija Susanna Heugenhauser,
Yhta perhetta -hanke

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

Millaiset verkkosivut palvelevat
epilepsiayhteisddmme parhaiten?
viestintapaallikko Elina Kelola

Tyopajojen purku ja paivan paatos

o epilepsialiitto@epilepsia.fi

Vaikuttajafoorumi tarjoaa yhteistyo-
areenan vapaaehtoistoimijoillemme,
luottamushenkiloillemme, yhteistyokumppa-
neillemme seka kaikille kiinnostuneille.

Tule mukaan kuuntelemaan ja
keskustelemaan ajankohtaisista
vaikuttamismahdollisuuksista epilepsiaa
sairastavien ja heidan laheistensa hyvaksi.

Vaikuttajafoorumi on tdna vuonna osallistujille maksuton

ja se jarjestetddn koronavirustilanteen vuoksi verkko-
tilaisuutena. Mukaan voi tulla kotikoneelta tai alueelliselta
etapisteelta. Alueellisella etapisteelld on mahdollista tavata
toisia kasvotusten ja osallistua verkkotapahtumaan yhdessa.
Alueelliset etdpisteet jarjestetdadn yhdessa paikallisen
yhdistyksen kanssa Turussa, Jyvaskyldssa, Joensuussa,
Vaasassa, Oulussa ja Helsingissa. Turvavélien pitamiseksi
etdpisteisiin mahtuu rajattu maara osallistujia.

Katso tarkemmat tiedot
www.epilepsia.fi/ftapahtumat ja
ilmoittaudu mukaan viimeistaan 21.9.2020.

Lisdtietoja: jarjestoassistentti Heli Lehtimaki,
heli.lehtimaki@epilepsia.fi tai p. 050 401 5569 ja
jarjestopaallikko Piritta Selin, piritta.selin@epilepsia.fi
tai p. 050 514 4484.

23



Teksti: Elina Kelola | Kuva: Juha Myller

Digikaveri

tukee

noluilla

digitaalisen
maaillman

Joensuulainen Juha Myller on digikaveri, jolle
digiasiat ovat olleet aina elamantapa. Han auttaa
ihmisia ottamaan niin pienia askelia kuin
suurempia loikkia digitaalisessa maailmassa.

Vapaaehtoistyon digikaverina Juha Myller
aloitti noin vuosi sitten. Han arvioi tavan-
neensa viime talvena ldhes sata ihmista,
joiden kanssa han otti digiasioita haltuun
ryhmissa tai henkilokohtaisesti opasta-
malla.

Digikaverit ovat Aspa-saation Digi hal-
tuun! -hankkeen valmentamia vertaisia,
jotka auttavat digitaalisten palveluiden ja

laitteiden kaytossa. Apua voi pyytaa, jos on
asumisen palveluiden piirissa. Epilepsia-
litto on tdman vuoden lopussa paattyvan
hankkeen yksi yhteistydkumppaneista.

Rohkeasti kokeilemaan

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

Jos digitaaliset palvelut kiinnostavat,
kannattaa niitd Juhan mielestd ldhted

rohkeasti kokeilemaan. Apua ja neuvoja saa,

kun vaan uskaltaa pyytdd.

den kanssa aloittaessa tarvitaan Juhan
mukaan myds vahan urheiluhenkea.

- Ajatustapa, ettd lahdetaan rohkeasti
selvittdmaan ja kokeilemaan on tarkea.

Esimerkiksi kansalaisopistot ovat paik-
koja, joissa digiasioiden kanssa padsee
alkuun. Opistotjarjestavaterilaisia kursseja
niin vasta-alkajille kuin digiasioita parem-
min hallitseville. Jos kynnys kurssille osal-
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listumiseen on korkea, voi sinne pyytaa
digikaverin mukaan.

- Kansalaisopistoissa on laitteet val-
miina, joten laitteita ei tarvitse ostaa heti
itse. Myos kirjastot ovat mielettdman hyvia
paikkoja. Siella on yleisokoneita ja yleensa
myo6s ammattilainen paikalla, joka voi
opastaa.

Digitukea kaikenikaisille

Suomalaisten digitaitojen todellista tilaa
selvitetadn parhaillaan valtionvarainmi-
nisteriossa ja Digi- ja viestintavirastossa.
Aiempien arvioiden mukaan noin neljan-
nekselld vaestosta olisi lilan heikot digi-
taidot, eikd ongelma koske vain ikdihmisia.
Myds digikaverit saavat yhteydenottoja eri
ikaisilta ihmisilta.

Ajatustapa, ettd lahdetddn rohkeasti selvittdmadn
ja kokeilemaan on tdrkea.

- Yhteydenottoja tulee paaosin keski-
ikaisilta ja vahan vanhemmilta, jotka eivat
nuoruudessaan ole olleet mukana digi-
jengissa, Juha kuvailee.

Digitaalisuus on vahvastilasna arjessa.
Digitaidot ovat kansalaistaitoja, joista on
apua esimerkiksi pankin, Kelan ja verotta-
jan kanssa asioidessa.

- My6s Omakanta-palvelusta on hyo-
tya. Siella voi tarkastella esimerkiksi omia
terveystietoja ja ladkeresepteja.

Digiosattomuus nakyy yha
vahvemmin

- Digiosattomuus on totta. Niille, jotka
ovat heikoimmassa asemassa, ei l6ydy
riittavasti digitukea, Juha kertoo.

DIGI HALTUUN! -HANKE

« Digi haltuun! on STEA:n rahoittama valtakunnallinen

hanke (2017-2020).

+ Hankkeen kohderyhmia ovat vammaiset ihmiset,
mielenterveys- ja pdihdekuntoutujat seka pitkdaikaissairaat.

+ Tavoitteena on parantaa kohderyhmien digiosallisuutta.

+ Osatavoitteena hankkeessa valmistuu julkisten digikurssien
saavutettavuuden kehittamismenetelma, joka on kaikkien kaytossa
syksylla 2020, www.aspa.fi/digihaltuun.

+ Lisaksi syksylla 2020 valmistuu digikaverivalmennuksen ja toiminnan
tiimoilta materiaaleja, joiden avulla voi kdynnistad digikaveritoimintaa

omassa organisaatiossaan.

+ Hanke voitti kevaalla Digi- ja vaestotietoviraston Suunnanndyttaja-kilpailun.
Kilpailussa etsittiin yhdenvertaisuutta edistavia digitaalisia palveluita ja

toimintamalleja.

Koronakevat toi asian rankasti esille, kun
digiapua annettiin vain etana. Silloin kas-
vokkain apua tarvitsevat ihmiset tippuivat
pois tuen parista.

Eika digitaalisuudesta ja tekniikasta
loydy vastausta kaikkeen. Teknologia
auttaa monissa asioissa ja nuorena Juha
ajatteli, ettd se tulee ratkaisemaan kaikki
ongelmat. Tata ajatusta han on kuitenkin
joutunut muuttamaan.

- Kun oma aitini sairastui muisti-
sairauteen, huomasin, ettd vaikka toisin
hanelle kotiin hienon puhelimen tai tiski-
koneen, ei laite pysty korvaamaan sita,
ettd ihminen on kotona lasna ja autta-
massa hanta.

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

Voit hakea palvelusta tietoa, mista saat
tukea omalla paikkakunnallasi.

www.suomi.fi/kansalaiselle/oikeudet-ja-
velvollisuudet/digituki-ja-hallintopalvelut/
opas/digitukea-asiointiin-ja-laitteiden-
kayttoon/digituki

Anna palautetta Epilepsialehdesta!

EPILEPSIALEHTI

iraan

itkaaikaissal
pitkaaikai Seuhteen

lapsen sisaru

tukeminen
5. 10

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Kerro meille, mitd mielta olet lehdesta. Mitka jutut kiinnostavat,

herattavat ajatuksia tai koskettavat? Entd millaista sisdltoa

toivoisit lehteen lisad tai mita voisimme tehda paremmin?

Palautteesi on meille arvokasta, silla teemme lehtea

lukijoita varten. Voit antaa palautetta

- nettisivuiltamme l6ytyvalla lomakkeella,
www.epilepsia.fi/epilepsialehti

- sahkopostilla, epilepsialiitto@epilepsia.fi

- soittamalla toimitussihteerille, puh. 040 921 0978



Loydat soveltavan liikkumisen suositukset ja niita tiydentdavat materiaalit UKK-instituutin nettisivuilta:
www.ukkinstituutti.fi/liikkumisensuositus/soveltavat-liikkumisen-suositukset

Lisaksi sivuilla on myos lilkkkumisen suositukset aikuisille ja yli 65-vuotiaille, sekd suomeksi etta ruotsiksi:
ukkinstituutti.fi/lilkkumisensuositus

Tekstija kuvat: UKK-instituutti

SOVELTAVAN LIIKKUMISEN UUDET SUOSITUKSET

Pienetkin
liikkkumisen
hetket
edistavat
terveytta

UKK-instituutti julkaisi kesakuussa
uudet soveltavan liilkkumisen suosi-
tukset. Ne on tarkoitettu aikuisille,
joiden toimintakyky on alentunut
sairauden tai vamman vuoksi tai
jotka kayttavat liilkkumisessa apu-
valineita, kuten kavelykeppia,
rollaattoria tai pyoratuolia.

Soveltavat lilkkkumisen suositukset kertovat terveyden kannalta
riittdvan viikoittaisen liikkumisen maaran ja antavat esimerkkeja
likkkeen lisddmiseen arjessa oma toimintakyky huomioiden. Suo-
situksista on poistunut vaatimus vahintdéan kymmenen minuutin
kestoisista litkkkumishetkista. Nyt riittdvat jo muutaman minuutin
patkat kerrallaan.

- Tutkimuksissa on todettu, etta erityisesti vahan liikkuvilla jo
kevyemmalla liikuskelulla saadaan terveyshyoétyja, suunnittelija
Annika Taulaniemi UKK-instituutista toteaa.

Soveltavissa lilkkumisen suosituksissa on tuttu ydin: sydamen sy-
kettd kohottavaa liiketta eli reipasta liikkkumista suositellaan tehta-
vaksi 2 tuntia 30 minuuttia viikossa. Samat terveyshyodyt saadaan
my®ds lisadamalla lilkkkumisen tehoa rasittavaksi. Silloin lilkkkumisen
maaran tulisi olla 1 tunti 15 minuuttia viikossa.

Lepoa ja liiketta sopivassa suhteessa

Uudistuneet suositukset huomioivat entista paremmin kevyen lii-
kuskelun ja paikallaanolon tauottamisen merkityksen. Tutkimus-
nayttoé on osoittanut, ettd myos kevyemmalla liikuskelulla on terve-
yshyotyja erityisesti vahan liikkuville. Liikuskelua ja paikallaanolon
tauottamista tulee tehda joka pdiva - mitd useammin, sen parempi.
Uutta soveltavissa suosituksissa on myds unen mukaan ottaminen
liilkkumisen rinnalle. Riittavalla unella ja lilkkkumisella on yhdessa
merkittavia terveysvaikutuksia.

Kokemusasiantuntijat mukana valmistelussa

Soveltavan liikkumisen suositusten valmisteluryhmassa on ol-
lut mukana erityisesti UKK-instituutin ja Neuroliiton edustajia ja
kokemusasiantuntijoita. Lisaksi suosituksia ovat kommentoineet
kansanterveys- ja potilasjarjestot seka terveys- ja litkunta-alan
ammattilaiset.

Valmisteluryhman jasen, Neuroliiton liikuntapalveluiden erikoi-
suunnittelija Riitta Samstén pitda tarkedna, ettd suosituksissa
huomioidaan monenlaisia liikkujia.

- Suositukset on kehitetty eri tasoisille liikkujille ja tasot maa-
raytyvat toimintakyvyn perusteella, eivat sairauden tai vamman

mukaan. Kokemusasiantuntijuus kyseisten suositusten taustalla
nakyy hienosti ja suositukset ovat syntyneet tarpeesta, Samstén

o [ ] [ ) o
[ |

Liikkumiven tuo
kokowaisvaltaista
hyvinvointia.

Aivosi aktivoituvat.

Saat iloa mieluisasta liilkkumisesta.
Stressisi lievittyy luonnossa lilkkumalla.
Rentoudut ja voit paremmin.

Mielialasi kohenee.

Olet osa porukkaa. ¢

SOVELTAEN
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HYVINVOINTIA
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l_ Soveltava viikoittainen liikkkumisen suositus aikuisille, () UKK-instituutti
joiden liikkuminen on vaikeutunut www.ukkinstituutti.fi

- Kaikkien ihmisten fysiologia on samanlainen, ndin myds suo-
situkset ovat liikkumisen maaraltadan samat kaikille. Liikkkumista on
myds aina mahdollisuus soveltaa, Taulaniemi sanoo.

EPILEPSIALEHTI 4 | 2020 www.epilepsia.fi e epilepsialiitto@epilepsia.fi



KURSSIT
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SYKSYN KUNTOUTUMISKURSSIT

tarjoavat kohtaamisia seka verkossa etta kasvokkain

Epilepsialiiton kuntoutumiskurssilla kartutat tietojasi epilepsiasta ja hyvinvointia tukevista
keinoista. Kurssi on myods mainio tapa paasta juttelemaan muiden kanssa epilepsiaan
liittyvista kokemuksista. Verkkokurssille voit osallistut rennosti vaikka kotisohvalta omalla
tietokoneella tai mobiililaitteella. Kurssin tapaamiset toteutetaan videoneuvotteluina,

joihin saat hyvat ohjeet ja osallistumislinkin.

VERKKOKURSSILTA VOIMAA ARKEEN

Kohtaamisia verkossa -kurssi epilepsiaa
sairastaville aikuisille ja laheisille

torstaisin 29.10.-19.11. klo 17-19.

Hae kurssille 19.10. mennessa, www.epilepsia.fi/tapahtumat
Mietitkd, miten parjatd oman tai laheisesi epilepsian kanssa?
Verkkokurssi on tarkoitettu aikuisille, joilla epilepsia on uusi asia
eldmassa tai jotka kaipaavat tietojensa paivittamista ja tukea
omiin voimavaroihinsa. Tarvittaessa jarjestamme myos perheen
lapsille oman kurssiosuuden.

Kohtaamisia verkossa -kurssi alle kouluikaisten
lasten vanhemmille
keskiviikkoisin 14.10.-4.11. klo 17-19.

Hae kurssille 5.10. mennessa.

Pohditko miten tukea epilepsiaa sairastavaa lastasi?
Kaipaatko tyokaluja vanhemmuuteen. Haluatko jakaa
kokemuksia muiden vanhempien kanssa? Epilepsialiiton
verkkokurssilta saat asiantuntijatietoa, vertaistukea ja
tyokaluja perheen arkeen.

ALUEELLISET AVOKUNTOUTUSKURSSIT

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

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

Ilmoittaudu: www.epilepsia.fi/tapahtumat

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

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

OULU: tiistaisin 6.10., 13.10., 27.10., 3.11., 10.11. ja 24.11.
klo 17.30-19.30. Jarjestotalo Kumppanuuskeskus,
Vanhantullinkatu 2. Hae kurssille 25.9. mennessa.

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

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

Kelan epilepsiakurssit vaikeaa epilepsiaa sairastaville

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

Kela

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

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

Lue lisaa Kelan sivuilta: www.kela.fi/kuntoutus-ja-sopeutumisvalmennuskurssit
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SYKSYN TAPAHTUMAT

Vertaistapaaminen aikuisille, joille on
asennettu vagushermostimulaattori

23.-24.10.2020, Sokos Hotel Vaakuna, Vaasa

Perjantai 23.10.
18.00-20.30 Tervetuloa! Tutustutaan toisiimme. lltapalaa tarjolla.

Lauantai 24.10.
7.00-9.00 Aamiainen

9.00 Hyvaa huomenta!

9.15 Vagusstimulaation monet mahdollisuudet
neurologian erikoislaakari Reina Roivainen
(etayhteydelld)

10.45 Tauko

11.00 Sairastavien ja laheisten keskusteluryhmat

12.15 Lounas

13.15 Rentoutuskeinoja arjen hallinnan tueksi
mindfulness-ohjaaja Johanna Héglund

14.45 Tauko

15.00 Yhteistad keskustelua iltapdivdakahvin kera

15.30 Tapahtuma paattyy. Hyvaa kotimatkaa!

TAPAHTUMAT

Noudatamme tapahtumien jdrjestdmisessd korona-
virustartuntojen vdlttdmiseksi viranomaisohjeita. Jos
sinulla tai ldheiselldsi on koronaviruksen tyypillisid
oireita, kasvokkain jdrjestettdviin tapahtumiin ei voi
osallistua. Tarkempia tietoja koronaviruksesta ja sen
oireista sekd riskiryhmistd: www.thLfi

Muutokset tapahtumiin ja kursseihin ovat
mahdollisia koronavirustilanteen vuoksi.
Seuraa ilmoitteluamme www.epilepfia.fi ja
some-kanavissamme.

Osallistujien toivotaan saavan mukaansa yhden laheisen, esim.

puolison, ystavan tai henkilokohtaisen avustajan. Osallistuminen
on maksutonta sisdltden majoituksen kahden hengen huoneissa
ja ohjelman mukaiset ateriat. Matkakulut ovat omakustanteiset.

Ilmoittautumiset 8.10. mennessa https://bit.ly/2Y8Jj12

Mikali et paase paikan paalle, voit osallistua neurologin
luennolle etdyhteyden kautta (vaatii ilmoittautumisen).

Tapahtuman jarjestaa Harvinaisesti yhdessa - harvinaisen
osallistuva -hanke.

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

Hyvaa mielta - ikaantyminen,
epilepsia ja hyvinvointi

Kaipaatko virkistysta ja juttuseuraa? Pohditko ikdantymiseen ja
arjessa parjaamiseen liittyvia kysymyksia joko epilepsiaa sairas-
tavana tai hanen laheisendan? Tule mukaan Hyvaa mielta -tilai-
suuteen jakamaan ajatuksiasi ja kuulemaan muiden kokemuksia.
Kahvin ja vertaistuen ohella tilaisuudessa on tarjolla nakékulmia
ja vinkkeja omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen

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

PAIKKAKUNNAT JA AJANKOHDAT:
TAMPERE, Kumppanuustalo Artteli,
Salhojankatu 42

tiistai 6.10. klo 15-19

Ilmoittautuminen 30.9. mennessa
https://bit.ly/3ay2f7H

VARKAUS, jarjestotalo Warikko,
Ahlstrominkatu 22

tiistai 10.11. klo 13-16

Ilmoittautuminen 2.11. mennessa
https://bit.ly/2CyRXHL

LIITON UUTISIA

Kaija Haavisto aloitti toimistoassistenttina

Kaija Haavisto aloitti Epilepsialiiton toi-
mistoassistenttina 3.8. Kaijan tehtaviin
kuuluvat muun muassa toimistotyot ja
asiakaspalvelu. Vuoden maaraaikaista tyo-
ta rahoittaa STEAn Paikka auki -ohjelma.

Kaija on aiemmin toiminut toimistotyonte-
kijana useissa eri jarjestoissa, kuten Luon-
to-Liitossa, Animaliassa ja Greenpeacessa.

Kaija kertoo.

www.epilepsia.fi o epilepsialiitto@epilepsia.fi

Lisaksi han on tyoskennellyt jarjestosihtee-
rinda Suomen Moniaaniset ry:ssa.

”Jarjestotyo on aina ollut lahelld sydan-
tani, silla sita kautta paasen tutustumaan
alan aktiiveihin ja voin edesauttaa itsel-
le tarkeiden asioiden eteenpdin vientia”,

Ldmpimadsti tervetuloa epilepsiayhteisoon!
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Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf
onvuonna 1969 perustettu kansanterveys- ja
potilasjarjestd. Liittoon kuuluu 22 epilepsia-

') Ota yhteytta ja tule mukaan!
e

yhdistyst, joissa on noin 6500 jasent. ETELA-KYMI (KOTKA) KUOPION SEUTU
Ritva Malinen Pdivi Hartikainen
050561 6679, arkisin klo 12-20 040 777 1216
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Toimisto ma-tija pe klo 11-14 040 549 0039
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Ota yhteytta jasenasioissa Siltakatu 21 A 41, 4. krs, Joensuu
ma-to klo 9-15 044 3822275 PIRKANMAA (TAMPERE)
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HELSINKI

Paikka: Steam Coffee (Tennispalatsi), kaynti
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)
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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)

Kaverikahvilassa tapaat rennossa
tunnelmassa muita epilepsiaa

sairastavia ja heiddn ldheisidan.
Kaverikahvilassa on aina mukana ohjaaja.

Meille on helppo tulla,
tarjoamme kahvin ja pullan!

ROVANIEMI
Paikka: Coffee House, Maakuntakatu 29-30
Rovaniemi

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

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

JOENSUU

Paikka: Hilun Paikka, Torikatu 12, Joensuu

Ajankohdat: Kuukauden viimeinen arkipdiva
31.8.,30.9., 30.10., 30.11. klo 15-17

Yhteystiedot: Merja Tuominen,
p. 044 333 1203

JYVASKYLA

Paikka: Mummin pullapuoti (Forum),
Asemakatu 7, Jyvaskyla

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

Paikka: Kahvila Novelli (paakirjasto),
Vapaudenkatu 39-41, Jyvaskyla

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

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
Helind Kujansuu, p. 040 740 9458

TAMPERE

Paikka: Fazer Café (Tempon talo),
Hameenkatu 15, Tampere

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

Yhteystiedot: Arja Frisk, p. 050 378 1451

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: Paivi Nykanen, p. 050 532 3093

TURKU

Paikka: Café Sirius (kirjaston sisapiha),
Linnankatu 2, Turku

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

Yhteystiedot: Anniina Tamminen,
anniinatamminen@gmail.com

Paikka: Kahvila Hertta, Rautatiekatu 1,
Kemi

Ajankohdat: Keskiviikkoisin 9.9., 14.10.,
11.11.,9.12. klo 14-16 seka 21.10., 25.11.
klo 16-18

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

OULU
Paikka: Kahvila Antell Piha,
Kauppurienkatu 7, Oulu

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

Yhteystiedot: Anja Haikio, p. 044 287 1136

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)

PORI

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

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

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

Mikali koronatilanne muuttuu
syksylla, voidaan tapaamisia
joutua perumaan. Ajantasaiset
tiedot Kaverikahviloista voit
tarkistaa osoitteesta
www.epilepsia.fi/kaverikahvila



