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Haluan nayttaa esimerkkiia muille

Sairastuin epilepsiaan 8-vuotiaana.

Nyt olen 34-vuotias. Asun Karviassa.

Olen naimisissa ja minulla on 4-vuotias poika.
Perheeni pitdd minua lujatahtoisena.

Itse ajattelen, ettd olen lempei

ja uskon tulevaisuuteen.

Kun sairastuin, lddkérit tutkivat minua
Oulun yliopistollisessa sairaalassa.

He totesivat, ettd minulla on myoklonusepilepsia.

Myohemmin sain tarkan nimen sairaudelleni:
Se on ULD-EPM eli vaikeahoitoinen
harvinaisepilepsia.

Olen sama ihminen kuin ennen tautia.
Olen vain kasvanut aikuiseksi.
Olen my0s saanut paljon uutta tietoa taudistani.

Sairauteni paheni hitaasti,

ja joskus minulla oli vaikeaa.

Nyt kéytin pyorituolia,

mutta voin kévelld lyhyitd matkoja.

Selvidn yhdelld ladkkeella.

Minun on tdytynyt luopua monista asioista,
en voi esimerkiksi enédé hiihtaa,

pyoriilld tai piirtda.

Se on surullista.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Koulunkéynti oli hankalaa,

koska koulu ei ollut esteeton.

Oli vaikea saada avustajaa,

enkd voinut opiskella lukiossa.

Opiskelin nuoriso- ja vapaa-ajanohjaajaksi,
mutta en pystynyt tekemédn sitd tyota.

Nyt olen tyokyvyttomyyseldkkeella.

Oli hienoa, kun sain oman asunnon,
mutta minun oli vaikeaa saada vammaispalveluja.
Minun tiytyi riidelld ja hakea oikeuksiani.

Haluan kertoa omalla esimerkillédni,

ettd vaikeasta sairaudesta voi selvitd sisulla.
Haluan toimia Epilepsialiitossa niin,

ettd muut epilepsiaa sairastavat

parjidvit paremmin.

En tarvitse sadlid, mutta tarvitsen

apua ja tukea arjessa.

Haluan nauttia perheesténi ja elamésténi.

En anna vaikeahoitoisen epilepsian estii siti.

Paivi Marttila



Vaikeat ja harvinaiset epilepsiat

Epilepsia on joukko erilaisia sairauksia.

Suomessa noin 56 000 henkil6d sairastaa epilepsiaa.
Useimmat heisté voivat eldi tavallista elamaa,

kun he saavat sopivat lddkkeet.

Noin 9000 suomalaista sairastaa

vaikeaa epilepsiaa.

Vaikea epilepsia tarkoittaa,

ettd henkilo saa epilepsiakohtauksia,
vaikka hin kayttaa ladkkeitd.

Lisiksi oireet haittaavat hinen elaméinsa.

Monet vaikeat epilepsiasairaudet

ovat harvinaisia sairauksia.

Harvinaissairaus on sellainen,

jota sairastaa harvempi kuin yksi 2000 ihmisesti.
Usein harvinaiset epilepsiat alkavat jo lapsena.

Epilepsiakohtauksia on monenlaisia.

Kohtauksia voi olla kerran viikossa

tai kerran kuukaudessa tai montaa kertaa paivissa.
Yleensa kohtaukset tulevat varoittamatta,
kohtauksen alkamista ei tiedd etukiteen.

Ne voivat aiheuttaa tapaturmia ja vaaratilanteita.

Vaikeat ja harvinaiset epilepsiat vaikuttavat usein
toimintakykyyn ja dlylliseen toimintaan.

Tistd voi olla enemmin haittaa

kuin epilepsiakohtauksista.

Jotkut epilepsiat voivat aiheuttaa @killisen kuoleman.

Akkikuoleman (SUDEP) riski on suurin aikuisilla,
jotka ovat sairastaneet vaikeaa epilepsiaa monta
vuotta ja joilla kohtaukset aiheuttavat tajuttomuutta.

On tirkedd tietdd, minkilainen epilepsia on

ja miki sen aiheuttaa.

Tieto helpottaa hoitoa ja sen avulla voi arvioida,
miten epilepsia kehittyy tulevaisuudessa.

On monia syitd, jotka aiheuttavat
vaikean ja harvinaisen epilepsian.
Joskus epilepsian syy pystytddn selvittiméén

tarkasti esimerkiksi aivokuvauksella tai verikokeilla.

Tunnettuja syitd ovat kehityshdiriot aivoissa,
aivojen vammat tai perinndlliset syyt

eli virhe geeneissé tai kromosomeissa.
Nykyisin tunnetaan useita satoja geenivirheitd,
jotka voivat aiheuttaa epilepsiaa.

Joskus voi kestdd kauan, ennen kuin
epilepsian syy selvidi ja 16ytyy tehokas hoito.
Aina syyti ei 16ydy.

Yleensi epilepsiaa hoidetaan lddkkeilla.

Muita hoitotapoja ovat

dieettihoito, stimulaattorihoito ja leikkaushoito.
Naistd hoidoista kerrotaan lisdi sivulta 14 alkaen.
Hoidon tarkoitus on vdhentdd kohtauksia

ja parantaa eldmisen laatua.

On tirkedd, ettd epilepsiaa sairastava henkilod

on mukana, kun hoitoa ja erilaisia

tukimuotoja suunnitellaan.

Tarkedd on myos, ettdl ldheiset tukevat sairastunutta.
Tukea saa myoOs muilta epilepsiaa sairastavilta.

* Epilepsia voi aiheuttaa
monenlaisia kohtauksia.

o [ adke valitaan sen mukaan,
millainen epilepsia on.

* Vaikea ja harvinainen epilepsia
aiheuttaa haittaa toimintakykyyn.

* Epilepsian aiheuttamat haitat tulee selvittda
yhdessé epilepsiaa sairastavan henkilon
ja héinen ldheistensd kanssa.
Talloin l6ydetdédn sopivat tukitoimet,
Jotka parantavat toimintakykyé ja
eldmisen laatua.

» Epilepsiaa sairastavan henkilon vointi
vaihtelee. Tuki tdaytyy suunnitella
hyvien ja huonojen piivien varalle.
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Esimerkkeja harvinaisepilepsioista

Infantiilispasmioireyhtyma

— on epilepsia, joka alkaa jo vauvana.
Kohtaukset ovat lihasten nykéyksid eli spasmeja,
jotka tapahtuvat peridkkiin sarjana.

Tama epilepsia voi haitata lapsen kehitysta.
Siksi on tdrkedd, ettd lapsi saa nopeasti hoitoa.

Lennox-Gastautin epilepsia

— on vaikea epilepsia, joka alkaa lapsena.
Kohtaukset voivat olla hyvin erilaisia, esimerkiksi
- kouristuksia, joissa taju héaviaa

- kohtauksia, joissa potilas on muissa maailmoissa
tai

- potilas kaatuu yhtdkkia.

Kohtaukset voivat aiheuttaa tapaturmia,
ja lapsi tarvitsee jatkuvaa valvontaa.
Tami epilepsia voi aiheuttaa kehitysvamman.

CSWS-oireyhtyma

— alkaa lapsena.

Tissd epilepsiassa unen aikana aivoissa on
héiridtoimintaa, vaikka lapsi ndyttdd

nukkuvan rauhallisesti.

Namai purkaukset vaikuttavat lapsen kehitykseen.
Liséksi lapsella on tavallisia epilepsiakohtauksia.
Lapsen vointi ja toimintakyky vaihtelevat.

Hyvi ja tehokas hoito parantaa

tulevaisuuden ndkymié.

Dravetin oireyhtyma

— on epilepsia, joka aiheutuu geenivirheesté.
Sairaus alkaa siten, ettd vauvalla on kuumetta
ja hén saa pitkdin kestdvid kouristuksia.

Myohemmin lapsella on erilaisia epilepsiakohtauksia.

Usein lapsen kehitys hidastuu
ja hinelld on vaikeuksia oppimisessa.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Unverricht-Lundborgin tauti

— on harvinainen epilepsia, mutta sitd on
suomalaisilla useammin kuin muun maalaisilla.
Se alkaa kouluikéiseni tai nuorena aikuisena.
Henkiloilld on kouristuskohtauksia

ja pienid lihasnykayksid.

Yleensi ldadkkeet auttavat kohtauksiin.

Ne eivit kuitenkaan auta pieniin

lihasten nykéyksiin, joita on kasvoissa, késissd ja
jaloissa ja jotka saattavat vaikuttaa tasapainoon.

Oireiden voimakkuus vaihtelee,
mutta usein ne lisddntyvit idn myota.
Kohtaukset tekevit litkkumisen vaikeaksi.

Harvinaiset
kromosomipoikkeamat

ja geenivirheet

Nykyisin tunnetaan useita satoja geenivirheitd,

jotka aiheuttavat epilepsiaa.
Niitd 10ytyy koko ajan lisda.

Paikallisalkuiset epilepsiat

Aiheutuvat aivojen rakenteen virheesti tai
jostain aivojen taudista
esimerkiksi aivotulehduksesta.

Niamad epilepsiat voivat alkaa
lapsena tai aikuisena.

Kohtaukset riippuvat siitd,
missid osassa aivoja hiirio on.
Epilepsian syy vaikuttaa hoidon valintaan.
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Vaikean epilepsian vaikutukset

toimintakykyyn

Fyysiset vaikutukset

Epilepsiakohtaukset tulevat yleensi yllittden.
Kohtauksen aikana henkilo ei pysty
hallitsemaan itsedén.

Usein hin ei muista mitéin kohtauksesta.

Kohtauksen jidlkeen henkild voi olla
sekava ja visynyt.

Toimintakyky voi olla pitkdidn heikko.
Kohtausten pelko voi vaikeuttaa eliméaa
koko ajan.

Eri epilepsiatyypit aiheuttavat erilaisia kohtauksia,
ja kohtaukset voivat olla hyvin monenlaisia.

Myds samalla henkilolléd voi olla

erilaisia kohtauksia, kuten omituinen olo,

kisien ja jalkojen nykéayksid,

kummallisia liikkeiti tai rajuja kouristuksia

ja tajuttomuutta.

Epilepsiakohtaukset voivat aiheuttaa
vaarallisia tilanteita.

Henkild voi kaatua,

kun hiin saa epilepsiakohtauksen.
Jos hén on pitkédén tajuttomana,
tilanne voi olla hengenvaarallinen.

Kun henkil0 sairastaa vaikeahoitoista epilepsiaa,
riski dkilliseen kuolemaan kasvaa.

Epilepsiaa sairastavalla 20—40-vuotiaalla henkilolld
dkkikuoleman riski on 24 kertaa yleisempi

kuin terveelld ihmiselld.

Epilepsiakohtauksen aikana

henkil6n tajunta voi himirtya.

Téstd syystd hédnelle voi sattua tapaturma,

hén voi aiheuttaa vaaraa ympéristolleen

tai kiyttdytyd sopimattomalla tavalla.

Kohtauksen jidlkeen henkil0 ei aina muista asioita,
hén voi olla vdsynyt ja puhua sekavasti.

Epilepsiaa hoidetaan tavallisesti ladkkeilld.
Vaikeassa epilepsiassa on usein pakko

kdyttdd useita erilaisia ladkkeita.

Myos ladkkeet voivat aiheuttaa sivuvaikutuksia,
esimerkiksi vdsymysté, huimausta, vapinaa,
masennusta ja padnsirkya tai tasapaino heikkenee.
Henkilon kédyttdytyminen voi muuttua tai

hén voi lihoa.

* Epilepsiakohtaukset lisddvit tapaturmia
ja heikentivit toimintakykya.

* Kohtausten jilkioireet ja ladkkeiden
sivuvaikutukset heikentédvét toimintakykyé.
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Vaikutukset tiedon
Kisittelyyn ja
ymmaértimiseen

Vaikea epilepsia aiheuttaa usein ongelmia
asiolden ymmaértdmisessd ja tiedon kasittelyssa.

Joillakin on vain pienid ongelmia ymmirtéi asioita,

toisille epilepsia aiheuttaa kehitysvamman.

Tyypillisid ongelmia ovat

vaikeudet tarkkaavaisuudessa ja vireydessi,
tiedon kiésittelyn hitaus, ongelmat puhumisessa
ja vaikeudet muistaa asioita.

Ongelmat voivat vaihdella.

Niitéd voi olla hetken aikaa kohtausten jdlkeen,

tai ne voivat kestda pitkdin,

jos kohtaus on ollut vaikea.

Jotkut ongelmat voivat tulla vihitellen
voimakkaammiksi ja muuttua pysyviksi.

Lapsilla jo opitut taidot voivat heikentyéd nopeasti.

Arjesta on vaikea selvitd yksin,

jos epilepsia aiheuttaa ongelmia

asioiden muistamiseen tai ymmartimiseen.
Ymmirtimisen vaikeudet voivat

haitata elamii enemmén kuin kohtaukset.
Henkilon voi olla vaikea oppia uusia asioita,
ja héin el enéé selvid tyoelaméssa.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Ymmairtamisen vaikeudet

tulee arvioida sdannollisesti.

Arvioinnissa ovat mukana epilepsiaa sairastava
henkild, hdnen ldhipiirinsi ja hoitajansa.

Jos henkil6lld on vaikeuksia muistaa asioita,
hénen tdytyy keskustella asiasta

oman ladkirinsd kanssa.

Ymmairtimisen vaikeuksia voidaan tutkia.
Tutkimuksen tulosten avulla mietitdén apukeinoja.
Esimerkiksi, jos henkilon on vaikea

ymmaértdd asioita nopeasti, hin tarvitsee

vain enemman aikaa selvitd pdivin toimista.

On tirkedd, ettd epilepsiaa sairastava henkilo

saa tehdd ja tekee sen, mihin hén pystyy.

* Tiedon ymmaértdmisen vaikeudet voivat
olla lievid tai epilepsia voi aiheuttaa
vaikean kehitysvamman.

* Ymmartdmisen ongelmia voi olla
vain kohtauksen aikana.
Ne voivat kestdd vain vihin aikaa tai
ne voivat olla pysyvii ja lisdédntyd ajan myota.

* Vaikeaa epilepsiaa sairastava
tarvitsee aina apua.
Liheisten tulee auttaa hintd niin, ettd han
tekee asioita mahdollisimman paljon itse.



Kuva: Risto Niemela

PsyykKkiset eli
henkiset vaikutukset

Vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavalla

voi olla myos psyykkisid ongelmia.

Lapsi voi olla levoton ja kédyttaytyd omituisesti,
tai héin ei tule toimeen toisten lasten kanssa.
Nuori ja aikuinen voi olla masentunut

tai ahdistunut.

Joskus sama aivojen toiminnan héirio aiheuttaa
epilepsiaa ja herkkyyden sairastua psyykkisesti.
Jotkut epilepsialidikkeet voivat aiheuttaa
mielialan muutoksia, levottomuutta tai drtyisyytta.

Vaikeat sairaudet pelottavat ja vaikuttavat mielialaan.
IThminen tuntee epdonnistuneensa elamissd,

ja héinelld on heikko itsetunto.

Hin voi tuntea itsensid epdvarmaksi,

koska ei ymmarrd kaikkia asioita.

Hin voi my0s pelitd kohtauksia ja dkkikuolemaa.

Epédvarmuus, pelko ja psyykkiset ongelmat
aiheuttavat sen, ettd sairastunut haluaa eristiytyi

ja olla vain kotona.

Hién ei halua tavata entisid ystividdn.
Eristdytyminen heikentidd psyykkistd toimintakykya.

Myos ldheiset voivat kokea psyykkisid ongelmia.

* Epilepsiaa sairastava voi olla
masentunut tai ahdistunut.

* Kohtausten pelko ja
kuoleman pelko ovat yleisid.

* Ongelmaa vihentévit hyvi hoito,
ympiériston tuki ja mahdollisuus vaikuttaa
oman eldmiin.

* Vaikeaa epilepsiaa sairastava
tarvitsee tukea, ettd hidn jaksaa ja
uskaltaa ldhted liikkeelle kotoaan.
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Arjen ongelmat ymparistossa

Vaikeaa epilepsiaa
sairastavan lapsen arki

Epilepsiaa sairastavan lapsen arki on
samanlaista kuin terveen lapsen arki.
Tavoitteena on, ettd lapsi tekee samoja asioita
kuin muut saman ikdiset lapset.

Lasta ei saa suojella liikaa.

Lapsi voi olla piivikodissa ja kiydd koulua
my0s silloin, kun sairaus on huonossa vaiheessa.

Kohtaukset voivat aiheuttaa vaaratilanteita.
Siksi lapsen ldhipiirin

tdytyy osata hoitaa kohtaukset.
Hoito-ohjeet ovat jokaisella erilaisia.

Siksi on tdrkedd, ettd avustajat ja hoitajat
eivit vaihdu usein.

Lapsi voi kokea kohtaukset eri tavoilla.
Joskus hin ei muista kohtauksesta mitédén,
joskus hiin muistaa kohtauksen tarkasti.
Kohtaus voi yhtédkkid kaataa hdnet

tai olo vain tuntuu kummalliselta.
Kohtaukset eivit yleensd aiheuta kipua,
mutta ne tuntuvat epimukavilta.

Perheen on joskus vaikea sopeutua epilepsiaan.
Koko perheen tiytyy ottaa huomioon rajoitteet
ja esteet, joita vaikea epilepsia aiheuttaa.
Esimerkiksi lasta ei saa jéttdd yksin kotiin.

Lapsen tidytyy kuitenkin oppia
omatoimisuutta ja itsendistya.

Hin voi nukkua omassa huoneessa,
mutta hinti tdytyy valvoa,

jos hiéin saa kohtauksia yolla.
Yleensd perhe saa kuitenkin eldd
melkein tavallista eldmii.

Vanhemmat visyvit nopeasti,

jos lapsella on usein kohtauksia

ja heidén tdytyy heratd yolla.

Silloin he tarvitsevat ulkopuolista tukea.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Ympiriston asenne epilepsiaan

vaikuttaa lapsen késitykseen sairaudesta ja itsestiddn.
On térkedd, ettd perhe ja muut 1dheiset ihmiset
tietdvit, millainen lapsen epilepsia on.

Lapsi on aina oma, erityinen itsensd,

vaikka hénelld on vaikea sairaus.

* Epilepsia on ennakoimaton
ja pitdd lapsen vanhemmat varuillaan.

e Usein vanhemmat tarvitsevat
erityisjirjestelyjd tydeldmissi
lapsen hoidon takia.

» Vaikka lapsi sairastaa vaikeaa epilepsiaa,

hénelli tulee olla mahdollisuus
oppia erilaisia taitoja ja itsendistyd.

 Lapsi tarvitsee valvontaa kotona,
paivikodissa ja koulussa.

» Lasta ei saa suojella liikaa tai syrjid.




Koulunkiynti ja opiskelu

Kaikilla lapsilla ja nuorilla on oikeus
kdyda koulua ja opiskella.
My®os epilepsiaa sairastavalla on timé oikeus.

Kun lapsi tai nuori sairastaa vaikeaa epilepsiaa,
hinelld voi olla vaikeuksia oppimisessa

ja litkkkumisessa tai hinelld voi olla

vaikea kehitysvamma.

Hin voi tarvita koulussa tukea

jokapdiviisissi asioissa.

Opettaja voi antaa hédnelle omat tavoitteet
oppimiseen.

Yleensi tiedetddn jo ennen koulun alkua,
kuinka paljon lapsi tarvitsee tukea.
Silloin tukitoimet suunnitellaan

ennen koulun alkua.

Joskus ongelmat huomataan vasta,

kun koulu on alkanut.

Silloin tukitoimet tulee aloittaa heti,

eikd odottaa lddkarinlausuntoa.

Lapsi visyy, jos kohtauksia on usein.

Silloin hiin voi vaikka nukkua péiviunet

tai koulupdivad voidaan lyhentéa.

Joskus aikainen herdiminen kouluun

lisdd kohtauksia.

Myos ldadkkeet saattavat aiheuttaa visymysta.

Koulun henkil6kunta tarvitsee ohjeet,

kuinka lapsen epilepsiakohtauksia hoidetaan.
On tirkedd, ettd lapsella on

sama avustaja pitkédn aikaa.

Silloin avustaja oppii tuntemaan lapsen

ja osaa varautua kohtauksiin.

Myos koulumatkoilla lapsi tarvitsee valvontaa.

10

Lapsella pitdd olla mahdollisuus

tehdd samoja asioita kuin muut luokkatoverit

ja yhdessi heidédn kanssaan.

Koulu voi pyytdd ohjeita lapsen kuntoutusohjaajalta.

Vaikea epilepsia vaikuttaa ammatinvalintaan.
Kuitenkin ldhes kaikilta aloilta 1oytyy tehtévid,
jotka sopivat myds vaikeaa epilepsiaa sairastavalle.
Jos nuori on innostunut alasta,

hén voittaa monet esteet.

Osa vaikeaa epilepsiaa sairastavista nuorista

ei koskaan ole tyoeldmissa.

My®s silloin jatkokoulutus on tarkedd,

Se auttaa itsendistyméiin

ja lisdd kykyéa pirjitd elamissa.

Hoitoalan ammattilainen ja ammatinvalinnanohjaaja
voivat neuvotella, millaiset opinnot sopivat nuorelle.

* Oppimisvaikeudet, psyykkiset hdiriot,
tarkkaavuushéirio ja muut vaikeudet voivat
tehdd koulunkdynnin hankalaksi.

e Koulunkiynti ja opiskelu vaativat
suunnittelua.
Lapsi voi tarvita oman avustajan.

» Epilepsiaa sairastavan lapsen oppimiskyky
vaihtelee sen mukaan, kuinka usein hinella
on kohtauksia.

Tavoitteita ja malleja toimia tdytyy keksid
hyvid ja huonoja péivid varten.

* Vaikeaa epilepsiaa sairastava lapsi tarvitsee
valvontaa, silld kohtaukset voivat aiheuttaa
tapaturmia.
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Tyollistyminen

Osa vaikeaa epilepsiaa sairastavista henkiloisti
on toissd, mutta epilepsiakohtaukset
voivat haitata tyontekoa.

Kaikki ammatit eivét sovellu

epilepsiaa sairastaville.

Vaikeaa epilepsiaa sairastava

el esimerkiksi saa ajaa autoa.

Koulutus, ammatin osaaminen, kokemus
ja innostus auttavat selviytymiin tyossa.

Tyoterveyshuolto auttaa 10ytdmédédn keinoja,

joiden avulla epilepsiaa sairastava voi kidyda toissa.
Esimerkiksi tydaikoja ja tyotehtdvid

voidaan muuttaa sairauden mukaan.

Ammatillinen kuntoutus aloitetaan heti,

kun henkil6 tarvitsee siti.

Hin voi esimerkiksi opiskella uuden tehtévén.
Ladkéri arvioi, mikd tyokyky on nyt,

miten se muuttuu

ja kuinka hyvin henkil6 kykenee tyohon.

Palkkatuki ja tydolojen jérjestelytuki auttavat silloin,
kun tyon saaminen on hankalaa sairauden takia.

Osa epilepsiaa sairastavista on
tyokyvyttomyyseldkkeella.

Myos elédkeldisen on tirkedd

pitdd pdivin rytmin sddnnollisend,

esimerkiksi heritd, syodd ja nukkua tiettyyn aikaan.
Elidkkeelld on mahdollista harrastaa

erilaisia asioita ja tehdéd vapaaehtoistyota.

Niin ihminen kokee itsensé tarpeelliseksi edelleen.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Kun henkil6 on tyokyvyttomyyselidkkeelld,
hén saa tehdd jonkin verran palkkatyota.
Tarkempia tietoja tédstd saa Kelasta tai
tyoeldkeyhtiosta.

Tyo- ja toimintakeskukset jarjestavét tyotoimintaa.
Se on tarkoitettu henkiloille,

jotka saavat tyokyvyttomyyseldkettd

tai kuntoutustukea.

Tyotoiminta parantaa henkilon toimintakykyéa

ja ehkdisee syrjiytymista.

Tyotoiminta voi tapahtua

my0s tavallisella tyopaikalla.

Silloin sitd kutsutaan avotyotoiminnaksi.
Tyotoiminnasta ei makseta palkkaa,
mutta siitd saa pientd tydosuusrahaa.
Tyoosuusrahalla tuetaan tyossd kdymista.

* Epilepsian hyvi hoito parantaa tyokykya.

e Ammatin ja tyon soveltuvuutta epilepsiaa
sairastavalle arvioidaan jokaisen
kohdalla erikseen.

e Tyon muuttaminen helpommaksi ja
mahdollisuus ammatillisen kuntoutuksen
tulee selvittid ennen kuin piitetdin
tyokyvyttomyyselikkeesti.

¢ Thminen voi tehd4 monia asioita,
vaikka hén ei ole ty0ssd.

e Sddnnollinen elaménrytmi on téirked,
jos ei ole tyossi.

1



Asuminen

Jokaisella epilepsiaa sairastavalla on
oikeus osallistua asumisensa ja
eliminsi suunnitteluun.

Vaikeaa epilepsiaa sairastavat aikuiset
voivat asua yksin tai perheensi kanssa.
Apuvilineet ja palvelut tukevat yksin asumista.

Epilepsiaa sairastavan henkilon toimintakyky
vaihtelee, ja sitd on vaikea ennakoida.
Kohtausten vililld hén selvidi itsendisesti.
Kohtauksen aikana ja kohtauksesta toipuessa
hiin tarvitsee muiden apua.

Kohtauksen aikana tajunta voi hdmaértya.
Henkilo voi ldhted kotoaan

ja harhailla ulkona ilman pééllysvaatteita.

Hin voi ottaa ladkkeitd useita kertoja perakkiin
tai kytked esimerkiksi sdhkohellan péille

Jja unohtaa sen.

Yleisimmit tapaturmat ovat palovammoja,
Jjotka sattuvat keittiossé tai kylpyhuoneessa.
Jos henkil6 on uimassa tai ammeessa,
kohtaus voi olla hengenvaarallinen.

Usein vaikeaa epilepsiaa sairastava henkilo
tarvitsee apua myos silloin,

kun hénelli ei ole kohtauksia.

Hin ei ehkd ymmirré kaikkia asioita,
litkkuminen voi olla vaikeaa tai lddkkeet
aiheuttavat sivuvaikutuksia.
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Kodin turvallisuus paranee pienilld
apuvilineilld, esimerkiksi vesihanaan asennetaan
lammon sdéddin ja automaattinen katkaisija.
Jotkut muistisairaiden apuvilineet

sopivat myos epilepsiaa sairastaville.

Kaikkia riskejd el voida poistaa koskaan.

Osa vaikeaa epilepsiaa sairastavista
tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja tukea.
Heitd varten on palveluasuntoja,
joissa apua saa nopeasti.

Palveluasunnoissa kaikki viihtyvit parhaiten,

kun asunto on samanlainen kuin koti

ja asukkaat saavat vaikuttaa omaan ymparistoonsa.
Apu onnistuu parhaiten, kun avustajien joukko

on pieni ja avustajat eivit vaihdu usein.

 Epilepsian erityispiirre on,
ettd toimintakyky vaihtelee eli aaltoilee.

» Epilepsiaa sairastavan tulee saada itse
vaikuttaa asumisen turvallisuuteen
ja turvallisuuden ratkaisuihin.

» Tekniset ratkaisut auttavat
vilttdmain vaaratilanteita.
Uusia ja parempia keinoja
1oytyy koko ajan lisda.
* Vaikeaa epilepsiaa sairastava tarvitsee
aina toisen ihmisen apua.

* Auttajat ovat usein
epilepsiaa sairastavan ldheisid.
Myos heidédn jaksamisestaan
taytyy huolehtia.
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Hoito ja kuntoutus

Sujuva hoitopolku

Vaikeaa epilepsiaa hoidetaan erikoissairaanhoidossa
ja osittain my0s perusterveydenhuollossa.

Lapset saavat hoitoa lastenneurologisissa yksikoissa.
Yli 15-vuotiaat hoidetaan neurologian yksikoissi.
Kehitysvammaisia hoidetaan

my0s kehitysvammapoliklinikalla,

jos heilld on epilepsia.

Perusterveydenhuollossa hoidetaan aikuiset,
Jjotka eiviit tarvitse erikoislddkaria

ja joilla on sopiva lddkehoito

ja hyvin vihén kohtauksia.

Hoito voi tapahtua terveyskeskuslddkérin
vastaanotolla, tyoterveyshuollossa tai
erityisneuvolassa.

Alussa epilepsiaa hoidetaan

aina erikoissairaanhoidossa.

Aikuisten lddkehoito aloitetaan
erikoissairaanhoidossa ja sielld annetaan
alkuvaiheen hoidon ohjaus.

Hoito jatkuu erikoissairaanhoidossa siithen saakka,
ettd kohtaukset loppuvat ja kuntoutus paittyy.

Erikoissairaanhoito arvioi,

voiko henkil0 ajaa autoa.
Erikoissairaanhoito paattia

myos lddkehoidon lopettamisesta.
Raskauden suunnittelu ja seuranta

tapahtuu ditiyspoliklinikan

ja erikoissairaanhoidon yhteistyossa.

Lasten epilepsiaa hoidetaan

aina erikoissairaanhoidossa.

Jos liddkkeet eivit auta ja kohtaukset haittaavat
eldmad, pitdd selvittdd, mistd timé johtuu

ja voidaanko henkil6d hoitaa tehokkaammin.
Tutkimukset tehdddn sairaaloissa,

joissa on erikoislaitteet.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Pienilla lapsilla voi epilepsia olla
joskus niin vaikea, ettd nditd tutkimuksia
pitdd tehdéd nopeasti.

Vaikeaa epilepsiaa sairastavaa hoitaa tydoryhma,
johon kuuluvat lastenneurologi tai neurologi,
erikoissairaanhoitaja, sosiaalityontekiji,
neuropsykologi, fysioterapeutti, toimintaterapeutti
ja puheterapeutti tai kuntoutusohjaaja.

Lapsi siirtyy aikuisneurologin hoitoon,

kun hén on noin 16-vuotias nuori.
Eldmaintilanne ja epilepsian tilanne
vaikuttavat siirtdmisen aikaan.

Jo ennen siirtoa tyoryhma tukee nuorta niin,
ettd hiin alkaa ottaa itse vastuuta
epilepsiansa hoidosta.

Tavoitteena on, ettd hyvé hoito jatkuu
keskeytymaitta.

Vaikean epilepsian hoito onnistuu, kun potilas itse,
héinen laheisensd ja hoitajat tekevit yhteistyota.
Hoitoa helpottaa, jos epilepsiaa sairastava

antaa luvan kertoa sairaudestaan
perusterveydenhuollolle, kouluterveydenhuollolle
ja tyoterveyshuollolle.

Euroopassa toimii EpiCARE-verkosto.

Sen tavoite on tunnistaa harvinaiset ja vaikeat
epilepsiat, selvittdd niiden syitd ja

parantaa epilepsian hoitoa.

EpiCARE kehittdd myos etdhoitoa.

Se tarkoittaa, ettd eri maiden asiantuntijat
voivat neuvotella hoidosta, mutta potilaan
ei tarvitse matkustaa erikoistutkimuksiin.
Suomessa Kuopion epilepsiakeskus

on EpiCARER jisen.

Internetissé toimii Terveyskyl4,

jossa ovat mukana kaikki yliopistosairaalat.
Terveyskyld 10ytyy osoitteesta www.terveyskyla.fi.
Sen Aivotalosta ja Lastentalosta saa tietoa ja ohjeita
lapsen epilepsiasta ja sen hoidosta.
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Laakehoito

Epilepsian hoidossa tavoitteena on,
ettd kohtaukset loppuvatja laikkeet
aiheuttavat mahdollisimman vihin haittaa.
Yleensd yritetddn 16ytidd yksi sopiva lddke.

Laidkari valitsee ladkkeen

epilepsian tyypin mukaan.

Sen jidlkeen seurataan,

miten hyvin lddke auttaa kohtauksiin.

Jos kohtaukset jatkuvat, lddkkeen annosta lisdtdin.

Jos ladke ei lopeta kohtauksia,
laakidri madrad toisen ladkkeen.

Silloin potilas ottaa aluksi kahta ldédkettd yhtd aikaa.

Vihitellen ensimmaéistid ldadkettd vihennetddn.
Lopulta potilas jéttdd ensimmadisen ldikkeen pois
ja ottaa vain toista lddketti.

Sitten katsotaan, auttaako toinen lddke yksindin.

Sopivan ldadkkeen 16ytdminen

voi kestéd pitkin aikaa.

Aina ei 16ydy yhti sopivaa ladketti,
vaan potilas joutuu kéyttimééin
useita lddkkeitd yhtd aikaa.
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Noin joka kolmas potilas ei koskaan 16yda ladkettd,
joka lopettaa kohtaukset kokonaan.

Léadkkeilld on erilaisia sivuvaikutuksia.
Ne voivat aiheuttaa masennusta tai tehdd drtyisédksi.
Joskus henkild alkaa ajatella itsemurhaa.

Joskus sivuvaikutukset ovat niin lievii,
ettd muuten hyvii ladkettd

el kannata lopettaa niiden takia.
Kaikki oireet eivit aiheudu ldidkkeista.
Usein my®os itse epilepsia vaikuttaa
esimerkiksi mielialaan.

NyKkyisin on monia uusia ladkkeiti,
joita kdytetddn epilepsian hoitoon.
Niiden etuna on, ettd potilaan ei tarvitse
kédyda jatkuvasti verikokeissa.

Vaikeaa epilepsiaa hoidetaan myos
muilla keinoilla,joista kerrotaan jatkossa.
Liadkkeet ovat kuitenkin aina osa hoitoa
eli potilas joutuu ottamaan lddkkeiti
joka tapauksessa.
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Epilepsian leikkaushoito

Epilepsiaa voidaan hoitaa leikkauksella,
jos lddkkeet eivit auta.

Leikkaus auttaa vain

joissakin epilepsian muodoissa.
Epilepsian leikkauksia tehddédn
Helsingissi ja Kuopiossa (HUS ja KYS).

Joskus ladkiri 10ytdd aivoista paikan,

Jjoka aiheuttaa epilepsiakohtaukset.

Silloin epilepsialeikkaus tarkoittaa,

ettd timi paikka leikataan pois

tai eristetddn muista aivoalueista.
Leikkauksen tavoite on, ettd

kohtaukset loppuvat tai tulevat lievemmiksi.

Ennen leikkausta tutkitaan,

mikd aivojen alue aiheuttaa kohtaukset
ja onko leikkaus turvallinen.
Tiarkeimpid tutkimuksia ovat

aivojen magneettikuvaus (MRI) ja
video-EEG-tutkimus.

Video EEG-tutkimus videoi

potilaan tyypillisid kohtauksia.

Lisdksi tehddidn muita tutkimuksia,
joilla selvitetddn aivojen toimintaa.

Tutkimukset tehdéddn aina sairaalassa,
ja potilas voi joutua kdyméin
tutkimuksissa useita kertoja.

Hin voi joutua myos odottamaan
leikkausta pitkin aikaa.

Tama kaikki rasittaa potilasta ja hiinen ldheisidén.

Lisdksi leikkaus voi aiheuttaa haittavaikutuksia.

Tutkimusten jidlkeen epilepsiakirurgian tyoryhmé
arvioi, onko leikkauksesta hyotya.

Epilepsian leikkaushoito onnistuu parhaiten nuorilla.

Pienelld lapsella leikkauksen avulla
yritetddn my0s estdd epilepsian aiheuttamia
kehityksen ja oppimiskyvyn pysyvid haittoja.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Leikkaus ei aina poista kohtauksia kokonaan
mutta se voi vihentdd niité.
Epilepsialdikettd pitdad kiyttaa

leikkauksen jidlkeenkin.

* Epilepsia voidaan hoitaa leikkauksella,
jos epilepsian paikka aivoissa loytyy.

» Tavoitteena on, ettd kohtaukset loppuvat
tai tulevat helpommiksi.

* Varhainen leikkaushoito parantaa tuloksia.

Stimulaattorihoidot

Stimulaattorihoito tarkoittaa, etta

kirurgi asettaa potilaalle pienen laitteen eli
stimulaattorin ihon alle.

Stimulaattoreita on erilaisia,
vagushermostimulaattori ja syvédaivostimulaattori.
Stimulaattori ldhettidd sihkovirtaa

aivoihin pienin véliajoin.

Ennen stimulaattorihoitoa lddkéri arvioi,
voidaanko epilepsia hoitaa leikkauksella.

Ladkiri asettaa stimulaattorin paikoilleen,
kun potilas on nukutettuna.
Potilas toipuu toimenpiteestd nopeasti.

Stimulaattorin toimintaa sdddelldédn poliklinikalla.
Laite ei poista kohtauksia kokonaan,

joten potilaan tiytyy kéyttdd myos lddkkeitd.
Kohtaukset ja niiden voimakkuus

kuitenkin vihenevit.

Olo alkaa tuntuu paremmalta,

kun epilepsialdédkkeitd voi vihentda.

Stimulaattorilla voi olla myo6s haittavaikutuksia.
Adni voi kiheytyi silli hetkelld kun
stimulaattori toimii.

Jotkut potilaat, joilla on syvidaivostimulaattori,
ovat kertoneet, etti

he ovat masentuneempia ja muisti huononee.

Tutkimuksissa tillaista ei ole kuitenkaan huomattu.



Joskus vaikeaa epilepsiaa hoidetaan myos
ketogeenisen ruokavalion avulla.

Silloin ruokavaliossa on viihdn hiilihydraatteja
ja rasvan osuus kasvaa.

Ravitsemusterapeutti tekee ruokailuohjeet,
Jjoita pitdd noudattaa tarkasti.

Dieettihoito eli
hoito ruokavalion avulla

Epilepsiaa hoidetaan my6s ruokavalion avulla
eli epilepsiaa sairastava syo tietynlaista ruokaa.
Dieetin nimi on ketogeeninen dieetti.

Se tarkoittaa, ettd henkilo syo

hyvin véahin hiilihydraatteja.

Esimerkiksi perunaa, riisid, tavallista leipdd,
puuroa tai pastaa ei voi syoda.

Rasvan osuus ruuasta kasvaa,

ja se vaikuttaa aivojen toimintaan.

Kun vaikeaa epilepsiaa hoidetaan dieetilld,
henkilon tidytyy syodi tietyn ruokavalion
mukaisesti joka pdivi ja joka paikassa.
Lisédksi hédnen tdytyy syodéd niin, ettd hidn saa
tarpeeksi valkuaisaineita, hivenaineita

ja vitamiineja.

Dieetti aloitetaan sairaalassa
tai sairaalan poliklinikalla.

Ravitsemusterapeutti tekee ruokailuohjeet dieettiin.
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Tutkimusten mukaan dieettihoito

on yhté tehokas kuin ladkkeet.
Yleensi ldadkehoito jatkuu,

vaikka henkil® noudattaa dieettii.
Ladkkeitd voidaan kuitenkin vihentda.

* Dieettihoitoa kaytetddn erityisesti lapsilla.

* Dieettihoidon haittoja ovat
- useat verindytteet tai virtsandytteet
- kolesterolin nousu
- munuaiskivet
- ummetus
- lapsi ei halua syoda dieettiruokia
- flunssa tai vatsatauti,
jotka estévit dieetin toteutuksen.

¢ Dieettihoito on aluksi hankalaa,
mutta vanhemmat tottuvat pian tekeméin
dieettiin sopivia ruokia.

* Piivikoti, koulu, sukulaiset ja
kavereiden vanhemmat saavat tarjota
lapselle vain dieettiruokaa.
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PsyykKkisten ongelmien hoito

Monella vaikeaa epilepsiaa sairastavalla
on ainakin joskus masentunut tai ahdistunut olo.

Joskus henkil6illd on my6s varsinainen
psyykkinen sairaus, kuten masennus ja ahdistus.
Masennusta ja ahdistusta voivat aiheuttaa

- epilepsian syy

- ladkitys

- henkilon aiemmat kokemukset

- eldmdtilanne

- se ettd epilepsia haittaa tekemisti

- ihmisten suhtautuminen.

Epilepsiaa sairastavilla lapsilla psyykkiset ongelmat
nédkyvit levottomuutena ja kidytoksen hdirioni.
Lapsi voi vilttdd muiden seuraa ja pettyd helposti.
Lapsella voi olla myos vaikeuksia

oppia uusia asioita tai hén ei tule toimeen

toisten lasten kanssa.

Epilepsiaa sairastavan lapsen pitdisi voida

yrittdd tehdd ja oppia kaikkia sellaisia asioita, mitd
terveetkin lapset tekevit eri-ikdisind.

Lapset tarvitsevat tukea

vanhemmiltaan ja ldhipiiriltdaan.

Lapselle ja nuorelle on asetettava
my0s selkeit rajat.

Vakava sairaus vaikuttaa aina koko perheeseen.
Epilepsiaa sairastava itse ja hdnen perheensi

voivat saada apua keskustelemalla jonkun
ulkopuolisen, esimerkiksi epilepsiahoitajan kanssa.
Keskustelutukea 16ytyy myos

tyoterveyshuollosta tai mielenterveystoimistosta.
Kouluterveydenhoitaja tai perheneuvolan tyontekijd

voi keskustella sairaudesta lapsen tai nuoren kanssa.

Psyykkiset ongelmat saattavat lisdédntya,
jos kohtauksia sattuu usein.

On térkedd, ettd vaikeahoitoista epilepsiaa sairastava

el jad yksin psyykkisten

ongelmien ja pelkojen kanssa.
Perheen ja muiden lidheisten tuki

ja turvallisuuden tunne ovat téarkeita
henkiselle hyvinvoinnille.

Psyykkisiin ongelmiin tulee saada apua
mahdollisimman pian.

Niistéd on hyvé keskustella

ladkérin tai hoitajan kanssa.

He voivat antaa ldhetteen tarkempiin tutkimuksiin.

Kaikista ladkkeistd, myOs psyyken ldidkkeistd,
tulee aina keskustella ladkirin kanssa,
Ladkkeet voivat vaikuttaa epilepsian hoitoon.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi
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Kuntoutus

Vaikeaa epilepsiaa sairastavan
kuntoutuminen tarkoittaa,

ettd toimintakyky parantuu tai palautuu.
Henkil6 10ytdd myos eldmaélleen sisdltod
Ja tavoitteita ja haluaa hoitaa itsedédn hyvin.

Aikuisella kuntoutuksen tavoite voi olla,
ettd hédn voi palata tydeldméén tai opiskella
uuden ammatin.

Kuntoutus auttaa hyviksyméién

sairauden ja sen haitat.

Se opettaa huolehtimaan itsesté niin,

ettd pystyy eliméin mielekésti

ja itsendistd eldmai.

Jos henkil6 sairastaa etenevii epilepsiasairautta
(esimerkiksi Unverricht-Lundborgin tauti),
kuntoutuksen tarkoitus on pitdd ylla
toimintakykya.

Lasten kohdalla kuntoutus

kohdistuu koko perheeseen.

Tavoitteena on parantaa perheen toimintakykyéa
sekd tukea lapsen kehitysti ja itsendistymista.

Monet tekijit vaikuttavat kuntoutuksen tarpeeseen.

Kuntoutuksen valintaan vaikuttavat esimerkiksi
henkilon toimintakyky, millainen epilepsia on,
epilepsiaan liittyvdt muut ongelmat,
sairastuneen vahvuudet ja heikkoudet

sekd ympaéristo.

Epilepsiaa sairastava on aina itse

mukana suunnittelemassa kuntoutustaan.
Ryhmiissé voi olla lisdksi neurologi,
neuropsykologi, toimintaterapeutti, fysioterapeutti
ja puheterapeutti seki sosiaalityontekija.

He esittdvit arvionsa kuntoutusneuvottelussa.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Samalla tehdiddn kuntoutussuunnitelma,
mddritetddn tavoitteet ja sovitaan seurannasta.

On tirkedd, ettd epilepsiaa sairastava kertoo
omia tarpeitaan ja ratkaisuehdotuksiaan
sekd sitoutuu kuntoutussuunnitelmaan.

Kuntoutus voi olla

- neuvontaa

- sopeutumisvalmennusta

- vertaistukea

- oppimisen tukemista

- kuntoutusta kohti tydelaméaa

- henkilokohtaista avustamista

- asumisen ohjausta ja tukitoimia

- erilaisia apukeinoja ja apuvilineita.

Joskus kuntoutus voi olla henkilokohtaista terapiaa.

Kuntouttaminen eri ikivaiheissa:

* Vauvaikiiselld tukea annetaan vanhemmille.

» Leikki-idssi lapsi saa tietoa sairaudestaan
ja sen hoidosta.

» Kouluidssi lapsi saa apua, kun hiin rakentaa
mindkuvaa ja alkaa liitkkua yksin.

* Nuoruusidssd tuetaan identiteetin rakentumista
ja itsendistymista.

¢ Aikuisen kanssa selvitetdan, miten hian selviaa
tilanteesta ja miten sairaus vaikuttaa
perheen toimeentuloon.
Kuntoutus tulee aloittaa, ennen kuin ongelmat
kasvavat ja tulevat monimutkaisiksi.
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Omahoito — miten voi vaikuttaa
omaan ja laheisen toimintakykyyn?

Kun yksi perheen jdsen sairastuu

vaikeaan epilepsiaan, se vaikuttaa

my06s muihin perheenjidseniin.

Aluksi sairaus on koko ajan mielessa.
Tuntuu, ettd se muuttaa perheen koko eldmin.

Kun lapsi sairastuu vaikeaan epilepsiaan,

tulee aina uusia tilanteita, joihin tdytyy sopeutua.
Tavallinen arki kuitenkin jatkuu

ja sairauteen tottuu.

Epilepsia ei miiriid koko elamii.

Omabhoito tarkoittaa niiti asioita,
josta vaikeaa epilepsiaa sairastava voi tehdi itse.

Han voi

* ottaa selvdd omasta sairaudestaan
* olla mukana hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa
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seurata sairauden etenemisti

sdilyttdd sairauteen liittyvit asiakirjat huolellisesti
ottaa ladkkeet sdannollisesti

kirjoittaa muistiin kohtaukset

huolehtia sdannollisistd elamantavoista

ja nukkua riittavisti

syodd monipuolisesti

litkkua ja ulkoilla

vilttdd asioita, jotka aiheuttavat kohtauksen.

Omahoidon onnistumista tukevat
e riittdva tieto

laheisten tuki

* arjen sujumista tukevat toimet
psyykkinen tuki,

tarvittaessa ammattilaisten avulla.
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Sosiaaliturva

Matkakorvausta varten on oltava todistus matkasta.
Henkilo maksaa kuljettajalle itse omavastuuosuuden.

Taloudellinen tuki

Pitkdaikaissairaus aiheuttaa

aina ylimédaraisid kuluja.
Ladkkeet, hoito ja sairaalamatkat
voivat olla kalliita.

Laakekorvaukset

Tavalliset epilepsialddkkeet

ovat erityiskorvattuja ladkkeiti.
Erityiskorvaus tarkoittaa, ettd potilas maksaa
ladkkeestd vain omavastuuosuuden.
Erityiskorvausta varten

tarvitaan ladkédrinlausunto B.

Sen saa hoitavalta 1ddkérilti.

Erityiskorvausta saa,

kun omavastuun osa on maksettu.

Omavastuu on maksettava joka vuosi.

Sen jidlkeen potilas maksaa ladkkeestd

vain pienen osan.

Tistd syystd vuoden alussa lddkkeet maksavat
enemmaén kuin myohemmin samana vuonna.
Omavastuun rajat voi katsoa Kelan sivuilta.

Matkakorvaukset

Kela korvaa matkakustannuksia,

jotka aiheutuvat sairaudesta ja kuntoutuksesta.

Yleensd korvaus on sama kuin julkisen
liikkenteen eli bussin tai junan matkalippu.

Oman auton kéytostd voi saada korvausta,
jos henkilo ei voi kidyttdi julkista liikennettd
sairauden takia tai asuinpaikalla

ei ole julkista liikennetta.
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Kela korvaa lopun kustannuksista
suoraan kuljetuksen jarjestdjille.

Kelan vammaistuet

Kelan vammaistuki korvaa sairauden kustannuksia

ja antaa tukea jokapdiviisessd eldmassi.

Vammaistukia ovat:

- alle 16-vuotiaan vammaistuki

- 16 vuotta tayttineen vammaistuki
- eldkettd saavan hoitotuki.

Vammaistukea varten on selvitettidva,

miten epilepsia on alentanut toimintakykya,
minkilaista apua tarvitsee

ja mitd erityisid kustannuksia sairaus aiheuttaa.
Hakemuksen liitteeni

on oltava ladkérinlausunto C.

Sen saa hoitavalta ladkérilta.

Liséksi hakijan taytyy itse kertoa,
missd asioissa hin tarvitsee apua.
Hakemuksessa tidytyy myos selvittidd,
mitd kustannuksia sairaus aiheuttaa.

Asiakasmaksujen
alentaminen

Sosiaali- ja terveyspalvelujen maksuja voidaan
alentaa tai jattdd perimittd, jos ne vaarantavat
henkilon tai hdnen perheensi toimeentulon
Asiakasmaksuihin voi saada toimeentulotukea.



Palvelut, jotka auttavat
selviytyméian kotona

Sosiaali- ja vammaispalvelut

tukevat eldmisti arjessa,

kun henkil6 ei selviydy ilman toisen ihmisen apua.
Hakijan on itse perusteltava,

mitd apua hin tarvitsee

ja miksi hén tarvitsee apua.

Hakemuksessa tarvitaan ladkérinlausunto

tai asiantuntija-arvio tai molemmat.

Niissd kerrotaan, miten sairaus rajoittaa
toimintakykyé.

Henkil6l14 on oikeus saada kirjallinen pditos
sosiaalipalvelujen jirjestimisesté.

Erilaisia palveluita:

Kotipalvelu

Kotipalvelua voi saada henkilo,

joka ei selviydy yksin arkipéivén toista.
Kotipalvelun tyontekijad voi kdyda tarkistamassa
yksin asuvan henkilon luona,

ettd kaikki on kunnossa.

Lapsiperheissi kotipalvelu antaa apua arjen
tehtiivissd, kun vanhempien kéyvit ty0ssi,
tai kun muut sisarukset tarvitsevat huomiota
Jja vaikeasti sairaan lapsen hoito

vie vanhempien voimia.

Kotipalvelu on maksullista.

Perhetyo

Perhety0 tarkoittaa, ettd perhetyontekija

kédy kotona tapaamassa perhetta.

Hin tukee vanhempia lapsen kasvatuksessa

ja jirjestdd toimintaa, joka lisdd lapsen hyvinvointia.

Omaishoito

Omaishoidon tukea voi hakea, jos epilepsiaa
sairastava henkilo tarvitsee kotona

jatkuvaa hoivaa ja huolenpitoa.

Omaishoidon tukeen kuuluvat

- tarvittavat palvelut hoidettavalle,
- hoitopalkkio omaishoitajalle

- omaishoitajan vapaapiivit

- omaishoitoa tukevat palvelut.
Omaishoitaja voi olla omainen

tai joku ldheinen henkilo.
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Henkilokohtainen avustaja
Henkilokohtaisen avustajan voi saada,

jos henkild ei selvid yksin jokapdiviisistd toimista.
Jokapdiviisid toimia ovat esimerkiksi liikkkuminen,
pukeutuminen, peseytyminen, vaateiden huolto,
ruuanlaitto, kodin siivous ja asioiden hoito

kodin ulkopuolella.

Henkilokohtaisen avustajan palvelua saa
tietyn tuntimdaran kuukaudessa.
On tirkedd, ettd avustaja ei vaihdu usein.

Tilapéishoito

Tilapéishoito tarkoittaa, ettd henkilo on vélilld
hoidossa kodin ulkopuolella esimerkiksi
hoivakodissa tai palvelutalossa.

Tilapéishoitoa voi olla muutamia pdivid kuukaudessa.

Tilapdishoito voi tarkoittaa myos sit,

ettd hoitaja tulee kotiin muutamina piivini.
Tilapdishoito auttaa ldheisten jaksamista.
Se voi olla my0s osa omaishoitoa.

Lasten tilapiishoito tapahtuu yleensi kotona,
perhehoidossa tai tilapdisen hoidon hoitokodissa,
jossa on useita lapsia yhtd aikaa.

Tilapdishoidon tarkoitus on antaa vanhemmille
aikaa levitd ja olla perheen muiden lastensa kanssa.

Asunnon muutostyot

Asunnon muutostditd korvataan, kun henkilon on
erityisen vaikea liikkua asunnossaan,

ja ilman muutostoitd hén ei pysty selviytyméin
arkisista toimistaan.

Vaikeaa epilepsiaa sairastavan asunnossa

voidaan tarvita esimerkiksi muutoksia

keittiossd ja kylpyhuoneessa.

Liséksi asuntoon voidaan asentaa hélytyslaitteita
Henkil6 voi my0s saada ilmaiseksi

erilaisia apuvilineitd esimerkiksi liesivahdin,
joka katkaisee virran liedesté tietyn ajan kuluttua.

Turvapuhelin on maksullinen palvelu.

Palveluasuminen

Palveluasuminen on tarkoitettu henkil6ille,
jotka tarvitsevat jatkuvaa apua,

mutta eivit tarvitse laitoshoitoa.
Palveluasuminen voi tapahtua palvelutalossa
tai ryhmikodissa.
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Liikkuminen ja osallistuminen

Epilepsia vaikuttaa liikkumiseen.

Jos henkilo saa epilepsiakohtauksia,

hiin ei saa ajaa autoa.

Se rajoittaa kaupassa kdyntid, asioiden hoitoa
ja muiden ihmisten tapaamista,

jos alueella ei ole julkista liikennetta.

Henkilo voi saada kuljetuspalveluja,
jos hédnen on erityisen vaikea liikkua
ja héin ei voi kiyttdd bussia tai

junaa sairautensa vuoksi.

Kuljetuspalveluja saa esimerkiksi henkild,
jolla on epilepsiakohtauksia usein tai
jonka liikuntakyky on huono.
Kuljetuspalvelua haetaan sosiaalitoimesta.

Henkil6 voi saada myds vammaisten
pysdkointiluvan, jos sairaus tai vamma haittaa
huomattavasti liikkumista.

Vammaisten pysikointiluvan saa myos henkilo,

Jjoka el itse pysty ajamaan autoa.

Silloin saattaja kéyttdd pysédkointilupaa.

Sairauden takia voi saada henkilokohtaisen avustajan
my0s harrastuksia, yhteiskunnallista osallistumista
ja sosiaalista kanssakdymistéd varten.

Vammaisten péivitoiminta tarjoaa

kodin ulkopuolista toimintaa ja seuraa.
Péivitoiminta on esimerkiksi

ruoanlaittoa, litkkuntaa, keskustelua, retkeilyi,
luovaa toimintaa ja sosiaalisten taitojen oppimista.

Asiakassuunnitelma

Asiakassuunnitelma on luettelo

kaikista niistd tuista ja palveluista,

joita henkild tarvitsee.

Se kertoo my0s, miten palvelut jirjestetddn.

www.epilepsia.fi « epilepsialiitto@epilepsia.fi

Asiakassuunnitelma kertoo,
mitd tukia ja palveluita henkilo tarvitsee.
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Epilepsiaa sairastava henkild, hdnen ldheisensd,
sosiaalityontekijd ja terveydenhoidon tyontekiji
tekevit asiakassuunnitelman yhdessa.

Yleensi sosiaalityontekija

kdynnistdd asiakassuunnitelman laatimisen.
Epilepsiaa sairastava tai hédnen omaisensa

voi myds itse pyytdd palvelusuunnitelman tekemista.
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