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Paakirjoitus | Ledare

Vertaistuki kuuluu kaikille

Olemme kaikki harvinaislaatuisia ja erilaisia jossain suhteessa.
Meilla kaikilla on ominaisuuksia ja tapoja, jotka eroavat valta-
virrasta. On olemassa myds sairauksia, jotka lasketaan harvi-
naissairauksiksi niiden vahaisen esiintyvyyden vuoksi. Suomessa
kadytetdan eurooppalaista harvinaisten sairauksien maaritelmaa,
jonka mukaan sairaus on harvinainen, jos sitd esiintyy enintdan
yhdelld ihmiselld 2 000 henkiloa kohti. My6s osa epilepsioista
kuulu harvinaissairauksiin.

Epilepsialiitto on kehittanyt harvinaisepilepsiaa sairastavien ja
heidan laheistensa vertaistuen ja osallisuuden mahdollisuuksia
hankkeissa vuosina 2014-2020. Pitkajanteinen tyo palkittiin, ja
tasta vuodesta alkaen harvinaisepilepsiatoiminta on osa perus-
toimintaamme. Harvinaista epilepsiaa sairastaville on tarjolla
vertaistukea ja tietoa kursseillamme ja tapaamisis-

samme. Toimintamme pitaa sisallaan myos esimerkiksi
ohjausta ja neuvontaa, vertaistukitoimintaa ja vaikuttamis-
tyota erilaisissa tyoryhmissa.

Toiminnan kehittdémisessa avainsanana on yhteistyo. Myos
harvinaisepilepsiatoimintaa on rakennettu yhdessa. Arvokasta

ja tarpeellista on niin harvinaisepilepsiaa sairastavien ihmisten
kokemustieto kuin myds ladketieteellinen asiantuntemus.
Harvinaissairauksien kentalla tehddan myos hedelmallista yhteis-
tyota eri toimijoiden kesken. Toimimme aktiivisesti esimerkiksi
Harvinaiset-verkostossa, joka on valtakunnallinen harvinaistyota
tekevien sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistyoverkosto.

Jatketaan tyota erilaisten epilepsioiden hyvaksi - osallisuus
kuuluu kaikille.

Harvinaisen hyvdid ja aurinkoista kesdd!

Paula Sorjonen
erityisasiantuntija, Epilepsialiiton harvinaistoiminta

Alla ska ha ratt till kamratstod

Vi &r alla unika och olika pa nagot satt. Vi har alla egenskaper
och vanor som avviker frdn genomsnittet. Det finns ocksa
sjukdomar som klassas som sallsynta for att de har en sa lag
forekomst. | Finland anvands den europeiska definitionen pa
sallsynta sjukdomar och enligt den definitionen ar en sjukdom
sallsynt om hogst en person pa 2 000 har den. Ocksa en del
epilepsier réknas till sallsynta sjukdomar.

Epilepsiférbundet har utvecklat kamratstodet for personer med
sallsynt epilepsi och deras anhoriga liksom aven maojligheterna
till delaktighet i olika projekt under aren 2014-2020. Det langsik-
tiga arbetet bar frukt och fran och med i ar ingar verksamheten
kring séllsynt epilepsi i var grundlaggande verksamhet. Det
erbjuds kamratstdd till personer med séllsynt epilepsi och infor-
mation pa vara kurser och tréffar. Verksamheten omfattar dven
exempelvis handledning och radgivning, kamratstodsverksamhet
och paverkan i olika arbetsgrupper.

Nyckelordet vid utvecklingen av verksamheten dr samarbete.
Ocksa verksamheten kring séllsynt epilepsi har byggts upp
tillsammans. Vardefullt och viktigt ar saval de erfarenheter som
personer med sallsynt epilepsi har som den medicinska expertis
som finns. Inom faltet for sallsynta sjukdomar gors aven frukt-
bart samarbete mellan olika aktorer. Vi arbetar aktivt till exempel
i natverket Harvinaiset-verkosto, som ar ett nationellt samarbets-
natverk mellan de social- och hadlsoorganisationer som arbetar
med sallsynta sjukdomar.

Vi fortsatter att arbeta for att stodja personer med olika
epilepsier - delaktigheten tillhor alla.

Med hopp om en sdillsynt bra och solig sommar!

Paula Sorjonen
specialist, Epilepsiférbundets verksamhet kring sallsynta epilepsier



Teksti: osastonylilagkari Reina Roivainen, HUS Neurokeskus, Epilepsia Helsinki
Kuva: Shutterstock

Miten harvinaista ja
vaikeaa epilepsiaa
tutkitaan aikuisilla?

Epilepsialehden lukijat tuntevat hyvin epilepsioiden moni-
muotoisuuden. Eri epilepsiasairauksia on lukuisia ja samankin
syyn aiheuttamassa epilepsiassa oireet ja niiden vaikeusaste
vaihtelevat yksilollisesti. Harvinaissairaudesta ja harvinais-
epilepsiasta on kyse, kun sairauden esiintyvyys vaestossa on
enintdaan 5 ihmista 10 000:ta asukasta kohden eli sité sairastaa
esimerkiksi Suomessa enintaan noin 2 700 henkiloa.

Harvinaisepilepsioissa joko etiologia eli
sairauden taustasyy on harvinainen tai
kyseessa on epilepsian harvinainen ilme-
nemismuoto, kuten vaativaa tehohoitoa
edellyttavat pitkittyneet epilepsiakoh-
taukset. Osaan harvinaisepilepsioita on
kaytettdvissa harvinaislaake tai erityis-
hoito, kuten epilepsian leikkaushoito,
aivojen sahkostimulaatio- tai ruokavalio-
hoito.

Harvinaisepilepsiat eivat aina ole vaikea-
hoitoisia, eikd toisaalta vaikea epilepsia
valitettavasti ole harvinainen sairaus
koskiessaan joka kolmatta epilepsiaan
sairastuvaa.

Harvinaisepilepsian syyt

Harvinaisepilepsioiden luokitus noudat-
taa epilepsioiden yleista jaottelua.
Kyseessa voi olla paikallisalkuinen,
yleistynyt tai joskus molempia piirteita
omaava epilepsia. Jo epilepsian diagnoo-
sivaiheessa saatetaan havaita harvinaise-
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pilepsiaan viittaavia seikkoja. Naita
voivat olla niin magneettikuvauksen
6ydos, vahaiset ihomuutokset kuin histo-
riassa esiin tuleva muu neurologinen
oire. Paikallisalkuiseen epilepsiaan sai-
rastuessa ensimmaisen asteen sukulaisen
eli vanhemman, sisaruksen tai lapsen
epilepsia voi viitata harvinaiseen geneet-
tiseen syyhyn.

Yleinen syy epdilld harvinaisepilepsiaa on
epilepsian osoittautuminen vaikeaksi eli
kaytannossa kahden epilepsiatyypin mu-
kaan valitun ja hoitoannoksella kdytetyn
laakehoidon osoittauduttua teholtaan
riittamattomiksi.

Etiologiaryhmat ja
niiden kytkokset

Harvinaisepilepsian syyt jaotellaan
samoin kuin epilepsian syyt yleisesti:
rakenteellisiin, geneettisiin, infektioperai-
siin, immuunivalitteisiin, aineenvaihdun-
nallisiin seka tuntemattomiin.

Infektioperdiset epilepsiat ovat paasaan-
toisesti bakteeri- tai virusperdisen aivo-
kalvon- tai aivotulehduksen jalkitilaan
liittyvia. Sairastumisvaiheessa tutkimista
ohjaavat usein rajut yleisoireet ja kuume.
Hyvin harvinaisia epilepsian syita Suo-
messa ovat krooniset virus- tai loiseldin-
perdiset infektiot, kuten immuunikato
(HIV) tai loiseldinsairaus kryptokokkoosi.

Tulehdusperdisissa eli immuunivalittei-
sissa epilepsioissa taustalla on oman
immuunipuolustuksen aktivoituminen,
jonka kdynnistdjana voi olla niin infektio,
syopa kuin vaara halytys. Seurauksena
voi olla paikallinen aivotulehdus eli auto-
immuunienkefaliitti, jonka eri muotoja
poissuljetaan muun muassa vaikeahoi-
toisissa pitkittyneissa epilepsiakohtauk-
sissa. Harvinaista, mutta mahdollista on
epilepsian puhkeaminen myos muissa
neuroimmunologisissa sairauksissa,
kuten MS-taudissa. Infektio- ja/tai tuleh-
dusperaista syyta epadiltdessa tarvitaan
lannepisto eli aivoselkdydinnesteen
tutkimuksia, muun muassa vasta-aine-
maarityksia.

Aineenvaihduntasairauksiin liittyva epi-
lepsia on aina harvinaissairaus, esimerk-
keind mitokondriosairaudet ja porfyria

www.epilepsia.fi

(ryhma harvinaisia sairauksia, joista
suurin osa on perinnéllisid). Niihin liittyy
aina my6s muita oireita, joiden ilmaan-
tumisika ja vahvuusaste vaihtelee.

Aivojen magneettikuvauksella tunnis-
tetaan epilepsian lukuisia synnynndisia
rakenteellisia syita tai eri etiologiateki-
joiden valillisesti aiheuttamia aivomuu-
toksia. Nditd ovat muun muassa aivojen
poimuuntumisen hairiot kuten polymi-
krogyria, kuorikerroksen dysgenesiat

eli paikalliset epdmuodostumat seka
enkefaloseele eli aivopoimun tyra. Syyl-
taan tuntemattoman epilepsian taustalla
on todenndkdisesti osin mikroskooppisia
rakenteellisia muutoksia.

Geneettinen syy voi olla peritty tai oman
periman uusi mutaatio. Tutkittava geeni-
virhe voidaan joskus rajata tarkasti, kun
tunnistetaan tyypillinen oireyhdistelma.
Yksittéainen geenivirhe voi muun muassa
aiheuttaa usean elinjarjestelman havait-
tavia muutoksia, esimerkkeina neuro-
fibromatoosi, Sturge-Weber oireyhtyma
sekad tuberoosiskleroosi.

Kun vihjeita on vahan, kdytetaan laajasti
tietyn tyyppisia epilepsioita aiheuttavien
geenien tutkimista eli geenipaneelitut-
kimuksia. Genomin eli periman kaikkien
geenien kopiolukumaaran muutoksia -
puuttuvia tai monistuneita - geenialueita
haetaan molekyylikaryotyypityksella.
Tehostuneiden menetelmien myéta yha
useammin voidaan sekvensoida kaikki
henkilon perimén geenit (eksomisek-
vensointi) eli maarittaa niiden tarkka
rakenne.

Laajoihin tutkimuksiin edetessa tulee
aina vastaan myos paljon virheldhteita,
esimerkiksi sairauteen liittymattomia
geenimuunnelmia ja usein tarvitaan
muun muassa perheen muiden jasenten
tutkimista l0ydoksen merkityksen
selventamiseksi.

Epilepsian vaativaan tai
harvinaishoitoon tahtaavat
tutkimukset

Epilepsian vaativaa hoitomuotoa harkit-

taessa tulee tarkistettavaksi monta asiaa.

Sopiiko epilepsian alkuika ajateltuun
epilepsiatyyppiin? Voisiko osa oireista

epilepsialiitto@epilepsia.fi

selittya liitannaissairaudella? Estaako
jokin asia hoidon toteutumista?

Tarkentavina lisatutkimuksina kaytetaan
erilaisia aivosahkokayran eli EEG:n pitka-
aikaisrekisterointejd kohtausoireiden
videoanalyysiin yhdistden. Vaativimpana
muotona ovat kajoavat eli kallonsisdiset
rekisteroinnit. EEG-tietoa voi taydentda
magnetoenkefalografia (MEG), joka
mittaa aivojen sahkdisen toiminnan
tuottamien magneettikenttien muutok-
sia. Magneettikuvauksen ohella kuvanta-
mismenetelmid ovat aivojen sokeriai-
neenvaihdunnan paikallista aktiivisuutta
vertaileva positroniemissiotomografia
(FDG-PET) seka isotooppikuvaus (SPECT),
jolla saadaan kuvaa aivoalueiden veren-
kierron vilkkaudesta epilepsiakohtauksen
aikana. Aivojen magneettistimulaatiolla
seka toiminnallisella magneettikuvauk-
sella selvitetdan tarkeiden aivotoiminto-
jen paikantumista.

Harvinaisepilepsioiden
tutkimisen kehitysnakymia

Epilepsian ladkehoito pohjautuu padosin
yleisten epilepsiatyyppien tutkimukses-
sa saatuun tietoon, joka ei aina sovellu
harvinaisepilepsioihin. ERN-Epicare on
eurooppalaisten epilepsiakeskusten
yhteistyohon harvinaisepilepsioiden
hoidossa tahtaava osaamisverkosto.

Sen tavoitteina on muun muassa paran-
taa epilepsian kirurgisten hoitoarvioiden
saatavuutta, harvinaisten hoidettavien
syiden tunnistamista seka kehittaa
tieteellista tutkimusta harvinaisepilep-
sioissa. Niissakin tilanteissa, joissa
tasmahoitoa ei vielad ole tunnistettu, on
paasy tarkkaan diagnoosiin tulevaisuu-
den hoitomahdollisuuksia rakentava asia.

Lisdtietoa:

Terveyskyldn Harvinais-
sairaudet talo ja Aivotalo:
terveyskyla.fi

Harvinaiset-verkosto:
harvinaiset.fi



Teksti: Vesa Keinonen | Kuva: Eelis Peltola

Kliinisen

Epilepsian hoitamisessa
tarvitaan monenlaisia
ammattilaisia,
myos kliinisen
neurofysiologian
(KNF) erikoislaaka-
reita. Aivoista jo
opiskeluaikana
kiinnostunut
Maria Peltola on
yksi heista.

neurotysiologian
aakarilta vaaditaan
«arsivallisyytta

Kliininen neurofysiologia tutkii ihmisten
ddreishermojen ja keskushermoston
toimintaa. Siihen erikoistuneet laakarit
kayttavat tyossdan muun muassa aivo-
sahkokayra (EEG) -tutkimuksia.

Maria Peltola tyoskentelee KNF-l&aa-
karina Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin (HUS) Diagnostiikkakeskuk-
sessa, Uuden lastensairaalan Kliinisen
neurofysiologian osastolla. Peltolan
tyona on pdaasiassa video-EEG eli
VEEG-yksikossa rekisterdityjen tutkimus-
ten analyysi.

- VEEG-yksikkdmme sijaitsee Uuden
lastensairaalan lastenneurologian epi-
lepsiaosaston yhteydessa. Palvelemme
sijainnistamme riippumatta seka aikuis-
ettd lapsipotilaita, Peltola sanoo.

Ladkariksi valmistumisen jalkeen
Maria Peltola valitsi erikoisalakseen
kliinisen neurofysiologian. Han kertoo
olleensa jo opiskeluaikana kiinnostunut
aivoista ja niiden toiminnasta.

Erikoistumisaikana tapahtui myos
vierailu Lastenlinnan video-EEG-yksik-

EPILEPSIALEHTI 3 | 2021



"Hoitoprosessi on tavallisesti
sellainen, etta potilas ndkee ehkad
vain yhden hoitavan léaékarin.
Kun kyseessd on vaikeahoitoinen

koon. Yksikon toiminta teki nuoreen

laakariin suuren vaikutuksen.

- Siita lahtien haaveenani oli joskus
tyoskennella sielld, mika noin kymme-
nen vuotta myohemmin toteutuikin. Nyt
tyoni jatkuu Uudessa lastensairaalassa
VEEG-yksikdn muutettua sinne.

Ei varsinaista hoitovastuuta
potilaista

Kliinisen neurofysiologian tutkimuk-
silla syvennytdan epilepsian diagnos-
tiikkaan. Aletaan selvittda sitd, ovatko
potilaiden kohtaukselliset oireet epilep-
siakohtauksia.

- Tutkimme my®ds sitd, minka tyyp-
pinen - yleistynyt vai paikallisalkuinen -
potilaan aivoissa oleva epilepsian
aiheuttama sahkohairié on. Epilepsia
my®0s tyypitetddn hoidon valintaa ja
ennustetta varten, Peltola selvittaa.

Jos kohtausoireiden ja tavallisen
EEG:n perusteella ei olla varmoja
kohtausten epileptisestd luonteesta tai
tyypistd, voidaan tehda VEEG-tutkimus.

- Siina rekisteroidaan pidempiaikai-
sesti EEG:ta sekd videokuvaa, ja tavoitel-
laan kohtauksenaikaista rekisterdintia.

Maria Peltolan mukaan erikoistunein
tehtava on maaritella tarkasti se, mista
aivojen alueelta kohtaukset lahtevat.
Tarve tdhan tulee, kun paikallisalkuiset
kohtaukset eivat vastaa ladakehoitoon, ja
harkitaan epilepsiakirurgiaa.

- Riippuen muista tutkimustuloksis-
ta, erityisesti kuvantamistutkimuksista,
siithen voi riittaa kallon pinnalta rekiste-
roity VEEG.

Apuna kdytetddn myos magneto-
enkefalografiaa eli MEG-tutkimusta,
joka mittaa aivojen magneettikenttia.
MEG-tutkimuksia tehdd@n Suomessa

epilepsiapotilaille ainoastaan Helsingissa.

Joissakin tapauksissa tarvitaan kallon-
sisdinen stereo-EEG-tutkimus.

Kohtausten ldhtokohdan paikanta-
misessa pyritddn maarittdamaan aivoalue,
jonka kirurginen poisto lopettaa
kohtaukset.

- Toisaalta tutkimme myds sitd, onko
poistettavan aivoalueen lahella tarkeita
toiminnallisia alueita, joihin ei voi kajota.

www.epilepsia.fi

Varsinaista hoitovastuuta potilaista
Peltolalla ei ole. Kaytannossa hanen
tyonsa tapahtuu pitkalti tietokoneen
adressa aivosdahkokayria tutkien.

- Sitd ennen esikatselijoina toimivat
taitavat hoitajat ovat kdyneet materiaalin
alustavasti lapi.

Pitkajanteisyys on kliinisen neuro-
fysiologian ladkarille valttamaton
ominaisuus. Yksi analyysi kun voi kestaa
muutamasta tunnista aina useampaan
tyopaivaan.

- Aivosahkokayrien katselun lisaksi
kaytossa on erilaisia matemaattisia ohjel-
mia, joiden avulla voidaan vield tarkem-
min mittailla asiaa.

Monialaisessa ryhmassa
oppii uutta

Kliinisen neurofysiologian laakari
on potilaalle useimmiten kulisseissa
toimiva nakymaton tekija. Maria Peltola
painottaa sitd, etta vaativa epilepsiadiag-
nostiikka on mitd suuremmassa maarin
ryhmatyota.

- Toimimme kiintedssa yhteistydssa
potilasta hoitavan lastenneurologin tai
neurologin seka HUS:n Epilepsia Helsinki
-keskuksen epilepsiakirurgiatyoryhman
kanssa.

Tyéryhmassa on edelld mainittujen
lisdksi monenlaisia muitakin ammat-
tilaisia. Joukosta l6ytyy neurokirurgi
ja neuroradiologi, joka osaa erityisesti
katsoa aivojen magneettikuvia.

- Fyysikko on puolestaan erikoistunut
magneettikuvien kasittelyyn. Neuro-
psykologi taas arvioi sitd, miten potilas
kognitiivisesti toimii.

Taman joukon pitdisi pystya yhdessa
muodostamaan hypoteesi kohtausten
lahtokohta-alueesta. Keskeista on arvi-
oida sitd, voidaanko potilasta auttaa
epilepsialeikkauksella.

- Olennaista on myos pohtia sita,
kuinka todennakdisesti aivojen magneet-
tikuvassa nakynyt poikkeavuus on syyna
kohtauksille. Ja ellei ndin ole, niin missa
kohtauksia aiheuttava aivoalue sitten
sijaitsee?

Maria Peltola pitda paljon siita, etta
han saa tyoskennelld osana monialaista
yhteistyoryhmaa.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

epilepsia, niin sielld takana voi
kuitenkin olla isokin joukko
pohtimassa ratkaisuja.”

- Yhden ammattilaisen ei tarvitse
hautoa asioita yksin, vaan tyoryhmassa
voimme katsoa asioita monelta kantil-
ta. Samalla me kaikki myos jatkuvasti
opimme uutta.

Harjoitus tekee mestarin

Kliininen neurofysiologia ei ole
kovinkaan yleisesti tunnettu laaketieteen
ala, mutta Peltolan mukaan se kiinnostaa
ilahduttavan monia laakariksi opiskele-
via.

Kyseessa on erikoisala, jota ei opita
pelkastaan kirjoista lukemalla. Mestari-
kisalli -mallilla saadaan seulottua esiin
osaavimmat ammattilaiset.

Peltola kertoo, etta kliiniseen neuro-
fysiologiaan erikoistuvan lddkarin kou-
lutukseen kuuluu nykyisin jakso, jossa
aiheena on video-EEG.

- Tahan aiheeseen perehtyvan
erikoistuvan ladkarin pitda nahda hyvin
suuri maara EEG-kdyria ja myos kohtaus-
oireita, jolloin vahitellen alkaa saada
jutun juonesta kiinni. Epilepsiapotilaiden
kohdalla my&s videokuvan tarkastelu on
aivan olennaista.

Peltola arvostaa suuresti sita, etta
han oman osuutensa jalkeenkin on tietoi-
nen siitd, mita potilaalle tapahtuu.

- Hoitoprosessi on tavallisesti
sellainen, etta potilas ndkee ehka vain
yhden hoitavan laakarin. Kun kyseessa
on vaikeahoitoinen epilepsia, niin siella
takana voi kuitenkin olla isokin joukko
pohtimassa ratkaisuja.

Kliinisen neurofysiologian erikois-
laakari Maria Peltola saa luonnollisesti
tyossaan kokea myds onnistumisen
elamyksia.

- Niita tulee silloin, kun potilaan
tilanne on hankala ja tiimimme pystyy
ratkaisemaan sen, mista on kysymys.
Nain potilaalle voidaan antaa oikeaa
hoitoa hanen epilepsiaansa. Nama ovat
meille [dékareillekin niita huippuhetkia,
Peltola sanoo.
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Pohjoisen epilepsia

Rasmussenin enkefaliitti

Sturge-Weberin © Harvinaiset rakenteelliset, tulehdukselliset ja

oireyhtyma

CDKL

Teksti: Paula Sorjonen

immunologiset epilepsiat

Vertaistukea harvinaisepilepsiaa
sairastaville ja [2heisille

Harvinaisepilepsiat muodostavat laajan joukon sairauksia,
esimerkiksi Orphanet-portaalin tietokannoissa mainitaan yli
140 harvinaisepilepsiaa. Kenttd laajenee kaiken aikaa, koska
tiedon lisdantyessa ja erityisesti geenidiagnostiikan tarken-
tuessa sairauksia tunnistetaan yha enemman.

Suomessa harvinaisepilepsiaryhmat ovat eri kokoisia, vaihdellen
muutamista sadoista yksittdisiin potilaisiin. Sairauden tai oire-
kuvan ollessa harvinainen, saattaa vertaistuen loytaminen olla
haastavaa. Harvinaisepilepsiatoimintamme ydintehtavana onkin
vahvistaa sairastavien ja laheisten vertaistuen mahdollisuuksia ja
osallisuuden kokemuksia. Toimintamme pitda sisallaan esimer-

kiksi vertaistapaamisia, tiedon ja kokemustarinoiden valittamista,

ohjausta ja neuvontaa seka harvinaissairauksien verkostotyota.
Harvinaisten sairausryhmien tavoittaminen edellyttaa koordi-
nointia seka yhteistyota terveydenhuollon ja muiden sidos-
ryhmien kanssa.

Vertaistapahtumistamme monet ovat diagnoosikohtaisia tapaa-
misia, jolloin osallistujat saavat mahdollisuuden kohdata juuri
samaa harvinaista sairautta sairastavia ja laheisid. Moni tapahtu-

miimme osallistunut onkin saattanut odottaa jopa useita vuosia,
kunnes vihdoin saa mahdollisuuden vertaistukeen juuri samaa
sairautta edustavan kanssa. Toisinaan tapahtuman teemana voi
olla jokin harvinaisia tai vaikeita epilepsioita yhdistava eléaman-
tilanne tai esimerkiksi hoitomuoto, kuten ketogeeninen dieetti tai
DBS/VNS -stimulaattori. Toimintamme huomioi niin lapsiperheet
kuin aikuisetkin, ja osallistumistapoja [0ytyy seka kasvokkaisten
kohtaamisten etta verkkotapaamisten ystaville.

Onko juuri sinun tai laheisesi harvinaiseen epilepsiaan tai
epilepsiaoireyhtymaan l6ytynyt jo vertaistukea? Otamme
mielellamme vastaan toiveita ja ideoita tulevien vertaista-
paamisten suunnittelua varten. Vuoden 2022 alustavissa suun-
nitelmissa on vertaistapaamisia esimerkiksi Lennox-Gastaut’n
oireyhtymaan, tuberoosiskleroosiin, Dravet’n oireyhtymaan seka
CDKL5-geenivirheeseen liittyen. Lisdksi ensi vuonna tarjoamme
omat tapaamiset harvinaisepilepsiaa sairastaville nuorille seka
alle kouluikaisille harvinaisepilepsiaa sairastaville lapsille
perheineen. Pysy kuulolla!

Katso kokemustarinoita!

Loydat verkkosivuiltamme monia videotarinoita, joissa kerrotaan
elamasta harvinaisen epilepsian kanssa. Uusimmassa videossa
Noora kertoo, miten progressiivinen myoklonusepilepsia tyyppi 1

(EPM1) eli Unverricht-Lundborgin tauti vaikuttaa hanen arkeensa.

Katso Nooran ja muiden harvinaista epilepsiaa sairastavien
kokemustarinoita www.epilepsia.fi > Tukea ja toimintaa >
Vertaistuki > Vertaistukea harvinaisepilepsiaa sairastaville.
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Harvinaistoiminnassa
tapahtuu syksy 2021

ULD-EPM1 -vertaistapaaminen
Mikkeli, Anttolanhovi 14.-17.9.

Tapaaminen on tarkoitettu Unverricht-Lundborgin tautia
(ULD-EPM1) sairastaville ja heidan laheisilleen. Mukaan voi
hakea myds ilman laheista.

Tapahtumasta saat tietoa ja voimavaroja arkeen. Ohjelma
sisaltaa vertaistukea, ohjattuja ryhmakeskusteluja seka virkis-
tdvaa tekemistd luonnon rauhassa Saimaan rannalla. Paiviin
sisaltyy myos asiantuntijatietoa, esimerkiksi sosiaalityontekijan
ja neurologin luennot. (Professori Reetta Kalvidinen,

KYS Epilepsiakeskus/ERN EpiCARE.)

Mikali matkustaminen paikan pdalle ei onnistu, tapahtumaan
voi osallistua my0s etdayhteyden kautta. Tapaaminen on osallistu-
jille maksuton sisaltaen ohjelman, majoituksen kahden
hengen huoneissa ja tdysihoidon.

Hae mukaan 14.7. mennessa: https://bit.ly/3sp94QP

Lisatietoja tapahtumista: www.epilepsia.fi/tukea-ja-toimintaa/
vertaistuki/vertaistukea-harvinaisepilepsiaa-sairastaville/

Ota yhteytta: erityisasiantuntija Paula Sorjonen,
puh. 040 921 0976, paula.sorjonen@epilepsia.fi .

www.epilepsia.fi e  epilepsialiitto@epilepsia.fi

T

VERKKOTAPAAMISET

Verkossa jdrjestetyissa tapaamisissa yhdistyvat vertaiskoke-
mukset ja asiantuntijatieto. Tarkoituksena on saattaa yhteen
henkildita ja perheitd, joissa perheenjasenelld on harvinainen
epilepsiaa aiheuttava sairaus tai oireyhtyma. Verkkotapaami-
set jarjestetdaan helppokayttoiselld Teams-alustalla, joten voit
osallistua tapaamiseen napparasti vaikkapa kotisohvalta kasin.
Osallistuminen onnistuu niin tietokoneella kuin puhelimellakin.
Mikali etdosallistuminen on uutta, opastamme ja autamme,
jotta kaikki padsevat mukaan linjoille.

Lasten harvinaiset geenivirheet
-verkkotapaaminen 2.9. ja 9.9.

Kaksiosainen tapaaminen perheille, joissa lapsella on jokin
epilepsiaa aiheuttava harvinainen geenivirhe. Toisella
tapaamiskerralla on mukana lastenneurologian erikoislaakari
alustamassa aiheesta ja vastaamassa kysymyksiin.
Tapaamiskerrat verkossa: 2.9. klo 17-19 ja 9.9. klo 17-19.

CSWS ja Landau-Kleffner
-verkkotapaaminen 30.10.

Verkkokeskustelu perheille, joissa lapsella on CSWS-oireyhtyma
(epilepsia, johon liittyy jatkuva unenaikainen purkaustoiminta)
tai Landau-Kleffnerin oireyhtyma. Vaihdetaan kokemuksia ja
ajatuksia elamasta lapsen harvinaisen sairauden kanssa.
Tapaaminen verkossa 30.10. klo 10-12.

Infantiilispasmioireyhtyma
-verkkotapaaminen 30.10.

Verkkokeskustelu perheille, joissa lapsella on infantiilispasmi-
oireyhtyma. Tutustutaan ja vaihdetaan ajatuksia harvinaisen
epilepsiaoireyhtyman vaikutuksista elamaan.

Tapaaminen verkossa 30.10. klo 13-15.

Rasmussenin enkefaliitti
-verkkotapaaminen 1.11. ja 8.11.

Kaksiosainen tapaaminen kaikille, joita koskettaa oma tai
laheisen Rasmussenin enkefaliitti. Toisella tapaamiskerralla
on mukana neurologian erikoisladkari alustamassa aiheesta
ja vastaamassa kysymyksiin. Tapaamiskerrat verkossa:

1.11. klo 17-19 ja 8.11. klo 17-19.



Kuvat: Emma Haikaran kotialbumi ja Anna Brandt Photography

Surun
synkimpina
hetkina

Lapseni viela eldessa olisin toivonut lukevani aiheesta. En siksi,
ettd pitaisi pelata turhaan kaikkea, vaan siksi, ettd ajatukseni
lapseni elamankaaresta olisivat olleet realistiset ja olisin osannut
varautua myos siihen pahimpaan. lan vammautui vakavasti syn-
nytyksessa tapahtuneessa hoitovirheessa. Vakava hapenpuute
aiheutti lanille laajat aivovauriot. Motoristen vaikeuksien lisaksi
saimme kutsumattomaksi vieraaksi yhden harvinaisimmista
epilepsioista, infantiilispasmit.

Epilepsia on arvaamaton piru, joka joko muistuttaa olemassa-
olollaan jatkuvasti esimerkiksi ladkityksen tai pdivittdisten
kohtauksien muodossa tai yllattaa ja kaantaa paalaelleen nyky-
hetken. Se on peikko, jota kukaan ei halua kotiinsa. Epilepsiaa
voi hoitaa monin keinoin, enka valehtele, kun sanon, etta lapseni
epilepsiaa hoidettiin kaikilla muilla keinoilla paitsi leikkauksella.

Epilepsiasta ja rankoista hoitokeinoista huolimatta lan eli hyvan
elaman. lan oli onnellinen lapsi. Viimeisena yhteisena kesanam-
me paasimme jopa huvipuistoon, vaikka luulin liikuntavamman
taman estdvan. lan rakasti musiikkia ja lauluja. lan rakasti
hampaiden pesua. lanin nauru oli kauneinta, mita olen koskaan
kuullut.

lan jatti valtavan suuren aukon lahtiessdan. lan sulatti jokaisen
hanen tapaamansa ihmisen sydéamen seka opetti, etta elamassa

“lan tulee aina olemaan minun epilepsiasankarini’,
Emma kertoo. Hdn otti muistotatuoinnin lanin
kuoleman jdlkeen.
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tulee nauttia juuri niista kliseisista pienista jutuista. lan opetti,
ettei koskaan saa luovuttaa. On hullua ajatella, etta lapseni
opetti minulle enemman elamasta kuin kukaan koskaan
aiemmin. Eiko sen olisi kuulunut menna juuri toisin pdin?

LAysin rakkaimpani omasta vuoteestaan ikiunesta. Suru, joka tasta
seurasi on sanoin kuvaamatonta. Se sattuu jokaisena pdivana.
Toki kipu helpottaa ja suru muuttaa muotoaan. Oli kulunut kaksi
viikkoa lapseni yllattavasta kuolemasta ja minun oli pakko lahted
surua karkuun, edes toiseen kaupunkiin. Matkustin Kuopion seu-
dulle hyvan ystavani luo. Istuimme paljussa katsellen tuikkivaa
tahtitaivasta. Ajatukseni harhailivat ja mietin, nékisikd lan minut?
En koskaan ole ollut uskonnollinen, mutta surun synkimpina
hetkina oli pakko uskoa johonkin. Ystavani keskeytti ajatukseni
kysymalla: "Mita jos se oli SUDEP?”

Niin siis mika? SUDEP? En ollut koskaan kuullutkaan ja sairaan-
hoitajana melkein havetti myontaa, etten ollut koskaan aikai-
semmin térmannyt kyseiseen sanaan tai oikeastaan kirjain-
yhdistelmaan. Ja se kuuluisa googlettaminen alkoi. Se, joka aina
kiellettiin, kun uusia diagnooseja ilmestyi pojan sairauskerto-
mukseen kuin sienia sateella.

“Termilla SUDEP (sudden unexpected death in epilepsy) tarkoi-
tetaan epilepsiaa sairastavan akillistd, odottamatonta, ei-vaki-
valtaista kuolemaa, jonka syyksi ruumiinavaus ei paljasta
anatomista seikkaa tai myrkytysta ja jossa on tai ei ole ndyttoa
kouristuksista, mutta status epilepticus on suljettu pois.”
(Duodecim aikakausilehti, 2006;122(2):150-)

En tieda olisiko tieto tallaisesta mahdollisuudesta helpottanut
omaa sattimista siita, etta mita jos olisin voinut pelastaa lapseni?
Miksi en mennyt yolla katsomaan lania? Edes ystavani ehdotus
kuolinsyysta ei poistanut itsesyytoksia. Minun oli kuultava lanin
neurologin sanovan, ettd ruumiinavauksessa kuolinsyyksi oli
todettu SUDEP. Vasta silloin sain rauhan. Tiesin, etten voinut
pelastaa lastani. Tiesin, ettei kukaan laakarikaan olisi voinut
pelastaa lania, eivatka he osanneet tata lanille edes ennustaa.

Olin tehnyt kaikkeni ja viela vahan enemman. lan taisteli koko
eldamansa epilepsiaa vastaan, viimeisen taiston han vain havisi.
lan tulee silti aina olemaan minun epilepsiasankarini. Lahto-
tilanne oli jopa 400 myoklonista kohtausta paivittdin. Tilanne oli
lohduton varsinkin minulle, kun jouduin vain katsomaan vieresta
pystymattad auttamaan lastani. lan kavi lapi ja selvisi rankan
ACTH-hoidon. Myohemmin hén oli kohtaukseton kaksi vuotta
vain yhdelld antiepileptilld ja ketogeenisella dieetilld vastoin
kaikkia odotuksia.

Harvinaisten harvinainen kuoli harvinaisella tavalla. Toisinaan
ajattelen, ettd parempaa kuolinsyyta lapselleni en olisi voinut
toivoa. Ainakin tiedan, ettei hanen tarvinnut karsia. Eika han
enaa koskaan tule karsimaan.

lanin aiti, Emma Haikara

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

lanin diti Emma kertoo, ettd lan sulatti jokaisen hédnen
tapaamansa ihmisen syddmen sekd opetti, ettei
koskaan saa luovuttaa.

SUDEP (sudden unexpected
death in epilepsy), odottamaton
epilepsiaan liittyva akkikuolema

Epilepsiaa sairastavien kuolleisuus on kaksin-
kolminkertainen muuhun vaest6on verrattuna. Tama
johtuu useasta syysta ja erityisesti epilepsian tyypista ja
taustasyista. Epilepsia voi liittya muuhun vaikeaan sai-
rauteen, johon sinansa jo liittyy suurentunut kuoleman
riski. Toisaalta epilepsiakohtaus voi johtaa vakavaan
tapaturmaan tai pitkittyessaan olla hengenvaarallinen.
Lisaksi epilepsiaan saattaa liittya masentuneisuutta,
joka lisaa itsetuhoisuuden riskia.

Epilepsiaan liittyy myos ns. odottamattoman akki-
kuoleman riski (SUDEP). Riski on suurin vaikeahoitoista
epilepsiaa pitkdaan sairastaneilla. Aikuisidssa SUDEPiin
kuolee 1,4 henkil6a tuhatta epilepsiaa sairastavaa
kohden vuodessa. SUDEPin syyta ei tarkkaan tunneta,
mutta epilepsian mahdollisimman hyvalla hoidolla voi-
daan todennakdisesti vahentda sen riskid. Esimerkiksi
saannollisesta ladkityksesta huolehtiminen on tarkeaa.

Viime vuosina on keskusteltu siitd, ettd SUDEP-ris-
kista pitdisi puhua enemman esimerkiksi neurologin
vastaanoton yhteydessa. Aihe herattdd monenlaisia
tunteita ja pelkojakin, mutta avoin keskustelu mahdol-
listaisi ndiden yhteisen kasittelemisen.




Teksti:

Hanna Kuusisto, neurologian ylilddkari Tays,

asiakas- ja potilasturvallisuuden professori Itd-Suomen yliopisto
Reetta Kalvidinen, neurologian professori Itda-Suomen yliopisto, johtaja KYS Epilepsiakeskus

Virpi Jylha FT, lehtori, Itd&-Suomen yliopisto

Kaija Saranto, sosiaali- ja terveydenhuollon tietohallinnon professori, Itd-Suomen yliopisto

Kuva: lita Sillanpaa

Jaettu pa

epilepsian hoidossa

Suomen Akatemian yhteydessa toimiva Strategisen
tutkimuksen neuvosto myonsi merkittavan rahoi-
tuksen tutkimushankkeelle, jossa kehitetaan tiedon
kayttoa ja vahvistetaan jaettua paatoksentekoa ter-
veydenhuollossa. Hankkeen yhdessa osassa kohde-
ryhmaksi on valittu epilepsiaa sairastavat ihmiset ja
epilepsiaa hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset.

Hanketta koordinoi Itd-Suomen yliopis-
ton sosiaali- ja terveysjohtamisen laitos.
Hankkeessa on mukana useita sairaan-
hoitopiireja seka perusterveydenhuollon
yksikoitd, Tampereen ja Oulun yliopistot,
Ladkealan turvallisuus- ja kehittamis-
keskus Fimea, Palveluvalikoimaneuvosto
PALKO, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
(THL), Hoitotyon tutkimussaatio HOTUS,
Terveyskylan Aivotalo, Duodecim ja KYSin
Epilepsiakeskus. Vasta perustettu viiden
yliopistosairaanhoitopiirin ja seitseman
suomalaisen yliopiston yhteinen Kansal-
linen Neurokeskus huolehtii jatkossa
tutkimuksessa syntyvien hyvien kaytan-
téjen levittamisesta.

Epilepsia on yleinen sairaus ja se kosket-
taa kaiken ikaisid. Noin 60 000 suomalai-

sista sairastaa epilepsiaa ja heistd noin
5000 on lapsia. Vuosittain uusia diag-
nooseja tehdaan noin 3 500. Epilepsian
diagnostiikka ja hoidon suunnittelu on
vaativaa ja ne on keskitetty erikoissai-
raanhoitoon. Hoidon valintaan vaikuttaa
merkittavasti potilaan eldmantilanne,
arvot ja asenteet. Jopa kolmasosalla
potilaista epilepsia on vaikeahoitoinen,
eli kohtaukset jatkuvat lddkehoidosta
huolimatta. Epilepsiaan voi kohtausten
lisaksi liittya neurologisia, psyykkisia,
kognitiivisia ja sosiaalisia toimintakyvyn
ongelmia.

Epilepsia onkin kansantaloudellisesti
varsin merkittdva sairaus. Sen vuotuiset
kustannukset yhteiskunnalle vuonna
2004 olivat 176 miljoonaa euroa, joista yli

atoksenteko

puolet aiheutui epasuorista kustannuksis-
ta, kuten sairauspoissaoloista, ennenai-
kaisesta eldakoitymisesta ja kuolemista.
Naistd kustannuksista 80 % aiheutuu
vaikeaa epilepsiaa sairastavien potilaiden
kustannuksista. Tuoreen tutkimuksen
mukaan epilepsia oli neljanneksi eniten
sairaustaakkaa (menetettyja toiminta-
kykyisia vuosia eli disability-adjusted
life-years, DALY) aiheuttava neurologinen
sairaus. Epilepsian ja erityisesti vai-

kean epilepsian tiedetdaan vaikuttavan
negatiivisesti eldmanlaatuun, tyokykyyn,
mahdollisuuteen kuljettaa moottoriajo-
neuvoa, perustaa perhe ja opiskella. Nain
ollen epilepsian aktiivisella, onnistuneel-
la hoidolla, ja hoitoon sitoutumisella on
suuri merkitys niin yhteiskunnan kuin
epilepsiaa sairastavien ihmisten kannalta.
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Potilaan rooli muuttuu

Potilaskeskeisyys on yksi tarkein teema
Sosiaali- ja terveysministerion Sote-tie-
to hyotykadyttoon 2020 -strategiassa
digitaalisten palveluiden kehittamisen
ohella. Potilaan toivotaan osallistuvan
oman hoitonsa suunnitteluun nykyista
laajemmin. Strategian keskeinen tavoite
on, etta potilas ja hanen tuottamansa
terveystieto otetaan osaksi hoidon suun-
nittelua. Potilaan rooli on muuttumassa
passiivisesta vastaanottajasta aktiiviseksi
asiantuntijaksi, mika on tarkea voimavara
terveydenhuollon kannalta.

Jaetussa paatoksenteossa seka potilas
ettd laakari osallistuvat paatoksentekoon
ja sopivat hoitopaatoksista yhdessa.
Jaettu paatoksenteko huomio poti-
laslain mukaisesti potilaan aseman ja
oikeudet hoitopaatoksessa. Se soveltuu
sairauksiin, joihin on useita yhtd tehok-
kaita hoitoja, joilla on erilaiset hyodyt

ja haitat. Potilaan tuottama tieto mah-

www.epilepsia.fi

dollistaa hanen arvojensa ja nakemys-
tensa huomioimisen hoitoon liittyvas-

sa paatoksenteossa. Yhta oleellista on
terveydenhuollon ammattilaisen kyky
tuottaa tietoa ymmarrettavassa muodos-
sa ja potilaan tiedon lukutaito. Tiede-
téan, ettd jaettu paatdksenteko parantaa
hoitoon sitoutumista, hoitomyontyvyytta
ja se on kustannusvaikuttavaa.

Tutkimukseen kaivataan
osallistujia

Tutkimuksen onnistumiseksi kaipaamme
epilepsiaa sairastavien ja heidan laheis-
tensa aktiivisuutta osallistua tutkimuk-
seemme. Vuoden 2021 aikana avaamme
Epilepsialiiton kautta epilepsiaa sairas-
taville sahkoisen kyselytutkimuksen,
jossa selvitimme heidan nakemyksiaan
ja kokemuksiaan jaettuun paatoksen-
tekoon liittyvasta tiedon tuottamisesta
ja ymmartamisesta. Lisaksi tutkimme
epilepsiaa sairastavien valmiuksia jaet-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Potilaan rooli on
muuttumassa
passiivisesta
vastaanottajasta
aktiiviseksi
asiantuntijaksi.

tuun paatoksentekoon ja siihen liittyviin
digitaalisiin apuvalineisiin. Teemme my0s
tutkimuksen Terveyskylan Aivotalon
epilepsia-osion avoimella sivulla kaikille
kansalaisille, jotka kayvat sivustolla.
Tassa tutkimuksessa selvitamme kansa-
laisten terveystiedon lukutaitoa.

Osa Tays:ssa ja KYSin Epilepsiakeskuk-
sen poliklinikalla epilepsiadiagnoosin
saaneista aikuispotilaista kutsutaan myos
tutkimuksen osaan, jossa vastaanotto
videoidaan heidan suostumuksellaan.
Tampereen yliopiston sosiaalipsyko-
logian tutkijat pureutuvat jalkikdteen
luottamuksellisesti naiden videoiden
valityksella [adkarin ja potilaan sanalli-
seen ja sanattomaan vuorovaikutukseen
hoitovalintatilanteessa. Tarkoituksena
on etsid keinoja parantaa vastaanotoilla
tapahtuvaa terveydenhuollon ammat-
tilaisen ja potilaan vuorovaikutusta ja
jaettua paatoksentekoa. Tutkimus on
saanut eettisen toimikunnan myodnteisen
lausunnon.



:NUQRJ:ENM Veera Parviainen

\N_URKKA\/—\/\ @intepilepsyday
W @hippiewithepilepsy

@finepilepsywarriors

Kuva: Pexels
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Liikunta on yksi
merkittava tekija
omahoidossa.

Ryhmassa toimiminen motivoi lilkkumaan

Kaiken kaikkiaan nuoret vaikuttivat olevan erittdin tyytyvaisia
etaliikuntapaivaan. He kertoivat, ettéd vastaavaa toimintaa voisi
olla jatkossakin, koska ryhmassa toimiminen motivoi liikkumaan.
Tapahtumassa oli tarjolla lihaskuntoharjoitteita koko kropalle
sekd kehonhuoltoa. Kokonaisuudessaan tapahtuma tarjosi
nuorten mukaan hieman uutta ja vaihtelua liilkkumiseen.

Oli kiva kuulla, etta nuoret liikkuvat arjessaan monilla eri tavoilla.

Joonas kertoi harrastavansa liikuntaa muun muassa kdaymalla
salilla ja osallistumalla erilaisiin yksilo- sekd ryhmalajeihin.
Elli-Noora harrastaa kuntopydrailya ja Katin harrastuksiin kuuluu
ratsastus, kotijumppa seka tanssi tanssipelin avulla.

Eikun menoksi

Haastattelemani nuoret eivat kokeneet, ettd korona-aika olisi
vahentanyt heidan liikkumistaan. Painvastoin - liikunta oli joko
lisaantynyt tai pysynyt samana. Toki ryhmadssa ei ole voinut liik-
kua. Joonas toi myos esille, ettéd hanelld kehonhuolto on tullut
nyt enemman keskioon liilkunnassa.

Keskustelimme myds siitd, miten epilepsia vaikuttaa liilkunnan
harrastamiseen. Elli-Noora kertoi, ettd hanelld epilepsia ei vaiku-
ta likkuntaan VNS:n (vagushermostimulaattori) laiton jalkeen.
Kati korosti turvallisuuden merkitysta uidessa. Hinen mukaansa
on tarkeaa, etta silloin on joku aikuinen hollilla. Joonas on kerto-
nut harrastuksissaan omasta tilanteestaan muutamalle kaverille,
jotta he osaavat toimia, jos kohtaus yllattaa.

Liikunnan merkitys epilepsian hoidossa

Juttelimme nuorten kanssa myos epilepsian omahoidosta, josta
he olivat hyvin perilla. Liikunta on yksi merkittava tekija oma-
hoidossa. Lisdksi esille nousi tarkeina tekijoina riittdvan unen
merkitys, kokonaisvaltainen vuorokauden rytmitys, ravinnosta ja
ladkehoidosta huolehtiminen seka liian stressin valttdminen.

Nuoret kertoivat, etta he ovat olleet tyytyvaisia myos muihin
etatapahtumiin, kuten Nuorten sohvanurkka -toimintaan, jossa
he ovat pddsseet tapaamaan muita nuoria etdyhteyksien aarella.
Mikdhan vaikutus yhdessa olemisella on epilepsian hoidossa?
Joka tapauksessa yhdessa olo ja sosiaaliset suhteet ovat
kuitenkin tarkeita meille kaikille.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Susanna Heugenhauser
lapsi- ja perhetydn asiantuntija,
Yhta perhetta -hanke

Haluatko kuulla, kuinka
mina selvisin?

Laakarilla oli taskussaan kynia: sininen ja valkoinen. Stetos-
kooppi roikkui olkapaalla ja pelkasin sen tippuvan hetkena mina
hyvansa. Oli kevat ja aurinko paistoi ikkunasta kirkkaasti. Mietin,
ettd kohta pitaa sisallakin pitaa aurinkolaseja.

Laakari puhui epilepsiasta, ja hanen rauhallinen a@nensa
kuului korviini. Koitin kuunnella tarkkaavaisesti, pinnistelin ja
paani tuntui tyhjalta. Kuulin sanat kohtauspaivakirja, laake-
resepti, EEG, paivakotiin kerrottava, verikokeet... En ymmartanyt
kuulemistani sanoista ensimmaistakaan. Muistan, etta tanne voi
aina soittaa, jos jokin mietityttda. Tartuin siihen: voin soittaa.
Ihanaa.

Kotona kaikki purkautui. Paasi itku, joka melkein salpasi
hengityksen. Lapseni oli saanut epilepsiakohtauksen ja tdssa sita
nyt oltiin. Uuden tuntemattoman edessa.

Epilepsia voi tulla taloon tdysin puun takaa. Aika pysahtyy
ajaksi ennen ja jalkeen epilepsian. Mieli ei aina ehdi mukaan
muutokseen, ja asioita on pilkottava pieniksi sisdistettaviksi pala-
siksi. On otettava asia haltuun niin, ettd mieli ehtii mukaan.

Perheluuriimme voi aina soittaa, jos haluat pohtia sita, mita
nyt tapahtuu. Asioiden jasentdminen yhdessa auttaa. Olemme
luurissa keskustelleet esimerkiksi hengittamisestd. Neljalla sisaan
ja kuudella ulos. Kun keskitymme laskemiseen, niin keho rentou-
tuu. Kavelylla taas voi paattavaisesti ryhtya huomaamaan kesan
merkkeja. Saa my0s itked, huutaa ja kiroilla.

Lapset pitavat huolta arjen sujumisesta. Ruokaa pitaa laittaa
ja pyykit pitda pestd. Sekin auttaa, kertovat Perheluuriimme
soittaneet vanhemmat alkutaipaleen tunnelmista.

My6s puhuminen auttaa. Puhuminen etenkin ihmiselle, joka
on kdynyt lapi saman. Vertaistuki on toisen selviytymistarinan
kautta oman epilepsiatarinan jasentamistd. Kurkkaa téman
lehden Kurssit ja tapahtumat -kohtaa, jos tuntuu, etta siita olisi
sinulle apua.

Epilepsialiiton Yhta perhetta -hanke tuottaa ensi vuonna
epilepsiaa sairastavien vanhempien tueksi Lapsen kasvun kirjan.
Kirja koostuu vanhempien tarinoista, asiantuntija-artikkeleista
ja kaikesta siitd, minka vanhemmat ovat kokeneet auttavan
matkalla epilepsian kanssa.

Sanoiko joku sinulle jotakin, joka auttoi jaksamaan? Onko
kirjoittaminen sinulle keino jasentaa ja haluatko jakaa tarinasi?
Lahetd se minulle. Kootaan kirjaan tarinoita selviytymisesta
avuksi vanhemmille, jotka ovat epilepsiatarinansa alussa.

Ollaan yhteydessa.
Epilepsialiiton Perheluuri 050 444 9947,
susanna.heugenhauser@epilepsia.fi




VERTAINEN TAVATTAVISSA

Teksti: Mari Syddanmaanlakka | Kuvat: Matias Rantasen kotialbumi

“\Vertalsuus on i
korvaamatonta

Matias Rantanen on 25-vuotias valiaikaisella elakkeella oleva
kuntoutuja, jolla on paljon kokemusta epilepsiatutkimuksista.

Alun diagnosointiin sisaltyvien perustutkimuksien jalkeen Matiaksen
tie jatkuu edelleen teknologian kautta loytyvien uusien hoitokeinojen
myota. Talla hetkella han asuu tuetusti Etela-Pohjanmaalla,
Lehtimaen erityiskansanopistossa neljatta vuotta.

- Tervehdys Matias, mitd hyvaa kuuluu télle paivalle?

- Aivan jees tdhan asti. Olen kaynyt jalkahoitajalla ja sydmassa,
han hymyilee ja ottaa ison huikan vesipullosta.

Matias Rantanen on iloinen, kun soitan ja kertoo odottaneensa
tatd. Han esittelee asuntoaan ja kertoo, miten ensiapulddkkeet
ovat aina esilla. Toissa pdivana oli tullut kohtaus ja silmakulma
oli auennut. Totean, ettd arvet ovat miehen kasvoissa vain
komistusta.

- Mulla on taalla sairaalasanky epi-patjalla, joka reagoi tarindan,
pyoratuoli ja koulun puolesta kamera seka tukikahvoja ympariin-
sa. Tassa myos mun rumpusettini, Matias nayttaa. Minussa heraa
iloinen mydtakateus.

Asunnossa kay paivittain siivooja ja hoitajat ovat turvaamassa
arkea teknologian avulla. Epi-patja reagoi siihen, kun Matias
nousee ylos, jolloin henkilokunta aloittaa tarkemman vahtimisen.
Hanelld on paivittdin noin kolme lyyhistymis- tai poissaolokoh-
tausta seka stressin kasvaessa tajuttomuuskouristuskohtauksia.

Matias on Padasjoelta, josta hadn lahti lukion jalkeen opiskele-
maan Ouluun. Ylioppilaskirjoituksissa hanelle annettiin oma
rauhallinen tila ja tunti lisdaikaa jokaiselle aineelle. Todistus oli
hieno ja hdn paasi ensiyrittamalla yliopistoon. Lukioaika oli ldhes
kohtauksetonta.

Diagnoosi vei vertaisuuteen

- Minua kiinnostavat tutkimukset, joita sinulle on tehty. Voisitko
kertoa niista?

- No alussa, kun epilepsia diagnosoitiin 15-vuotiaana, tehtiin
normaalit tutkimukset: EEG, magneettikuvaus ja uni-EEG. Kaikille
sairastaville tutut alkuhommat. En oikein ymmartanyt diagnoosia.
Mulla todettiin vasemmassa otsalohkossa poikkeama ja aloitettiin
laakitys. En sisdistanyt asiaa. Urheilin ja olin aktiivisesti mukana
frisbeegolf-kisoissa. Olin poikkeuksetta avoin epilepsiastani. Luki-
on koululaakari ehdotti Epilepsialiiton kurssia ja olen kiitollinen
siitd, ettd menin. Vertaisuus sairauden tajuamisen jalkeen on ollut
korvaamatonta, han toteaa, vertaisohjaajana itsekin.
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Lehtimden opistolla pddsee moikkaamaan
karvaisempiakin tyyppejd.

Matiaksen epilepsia vaikeutui ja sita alettiin tutkia lisaa, kun
laakitys ei toiminut. Han oli kahdesti sairaalassa video-EEG:ssa,
piuhat paassa ja epilepsiaa provosoitiin ladkitystad vahentden ja
valvomisella. Matias kertoo olleensa turvassa videokameroiden
ja hoitajien valvoessa hanta.

- Aloitin maantieteen opiskelun ja ensimmadisena vuotena tilan-
teeni paheni huomattavasti. Muistan ystavieni kertoneen poissa-
olokohtauksista, kun vietin vapaa-aikaa hengellisissa piireissa,
joista olen saanut valtavasti voimaa. En ottanut sita niin vakavas-
ti. Tuli kuitenkin hetki, kun ystavat veivat minut sairaalahoitoon.

Hoitomuotojen kartoitusta

- Lukioaikana pohdittiin kirurgisen operaation mahdollisuutta,
mutta kohdallani se ei onnistu. Tuli pdan kuvauksia ja video-EEG.
Valvottiin ja levattiin potilashotellissa. Mukanani oli aina joku
laheinen. Selvittely vei vuoden.

- Sen jalkeen aloimme harkita DBS-stimulaattorin asentamista.
Pohdimme sita pitkajanteisesti Tampereen yliopistollisessa

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Matias rakkaan kilpaharrastuksensa, frisbeegolfin parissa.

Tulevaisuus on jotain mitéd en ole vield ndhnyt, mutta
odotan sitd innolla, Matias mietiskelee.

sairaalassa. Mukana oli perhe, neurologi ja psykologi. Minua jan-
nitti, mutta ei pelottanut, koska suunnitelma alkoi olla kasassa
mielessani vahvan etukateissuunnittelun vuoksi. Sovimme, etta
hoikalle pojalle stimulaattori asennetaan poikkeuksellisesti rinta-
kehan sijasta vatsalle ihon alle - voisin olla huolettomammin
ilman paitaa.

- Stimulaattorit eivat ole edullisia, maksavat jotain 30 000 euroa
kappale, mutta mindpa en mikaan halpa poika ole, nauramme
vedet silmissa.

Siivooja yrittad ovesta sisdan ja Matias murahtaa haastattelun
olevan kesken.

- Musta on tullut vahadn kovasanaisempi ja suorempi, omat rajat
loytyvat. Olen itsenaisempi.

- Mulla on ollut Nelli®-konenakotutkimusrekisterdinteja kahdesti
sairaalassa ja ne ovat edellyttdneet 7-10 vuorokauden oleskelua
osastolla. Videokamera tallentaa minut lddkarin koneelle eriva-
risind pisteind, joita ldakari sitten tulkitsee. Kamerat on tuotu
my0s asuntolaani tai kotiin. Teknologiaan perustuvat hoitomuo-
dot ovat tulevaisuus ja naen niissa suuria mahdollisuuksia.



Hetki, joka toi tahan

Matias kertoo kaikista rankimman kokemuksen olleen viime
vuonna tajuttomuuskouristuskohtauksen jatkuessa status
epilepticukseen. Vaarallinen tila vei hanet kiireesti ladakarin kera
Seindjoelta Tampereelle. Sielléa hanet nukutettiin ja intuboitiin
hengityskoneen avustamaksi, jotta kohtaus saatiin haltuun.
Anestesiassa hanelle asennettiin jo aiemmin suunniteltu vagus-
hermostimulaattori ja vanha DBS vaihdettiin uuteen. Nuori mies
arvostaa ladkareiden nopeaa toimintaa.

- Herdsin teholta, hoitohenkilokunta oli ymparillani ja kyseli
helppoja kysymyksid. Sain ruokani soseena. Kaunein muisto on,
kun sairaalapappi tuli luokseni ja pidimme yhteisen hartauden.
Silloin tarvitsin henkistd tukea enemman kuin koskaan. Jouduin
aloittamaan kaiken alusta. Olen lahes paassyt eroon pyoratuo-
lista, vaikka se tuossa vieressa onkin. Tallainen vaikea tapaus,
kun olen, Matias hymyilee sisapiirin vitsille.

Tilanne paalla!

Matias haluaa keskustella Lehtimden opiston terapioista. Huo-
maan, kun Matias tuijottaa tyhjyyteen. Kohtaus on alkamassa.
Han lyyhistyy lattialle sakkituoliltaan, naytolla nakyy kattoa ja
kuulen kahinaa. Han kouristaa. Katselen muistiinpanojani, missa
mies asuu, soitanko apua! Kaikki kamerat ja valvonnat unohtuvat
mielestani taysin. Muutaman minuutin kuluttua Matiaksen kasvot
kuitenkin ilmestyvat ruutuun ja han palautuu. Annan hanen
kerdilla tovin toisiamme katsellessa.

- Moi taas, sait asken kohtauksen. Oletko kunnossa?

- Joo, ei tassa mitaan, vahan pihalla viela. Epilepsiaa sairastava
on aina kunnossa! lhailen hanen periksiantamattomuuttaan ja
voimaa, mista sita oikein kumpuaa.

- Puhuttiin fysioterapiasta ja voimavaroista, palauttelen keskus-
telua.

- Hmmm. No siis nyt pystyn kdvelemédan, pelaamaan sulkapalloa
ja frisbeegolfia sovelletusti. Kdyn kaupassa saadakseni rohkaisua
tulevaisuutta varten. Omien ostoksieni suunnittelu, valitseminen
ja maksaminen voi vieda aivot ylikierroksille. Siksi joku on aina
mukanani. Ndma pienet ilot ja onnistumiset tekevat paivasta
suuren. Mulla on mahdollisuus muuttaa Tampereelle, jossa
henkilokohtainen hoito olisi samalla paikkakunnalla.

Al3 jaa kuoreesi, et ole yksin

- Olen todennut, ettd avoimuus ja rehellisyys poistavat taakkaa
seka stressid. On paras antaa pahan olon tulla ulos ja olla vain
Mind. Odotan innolla tulevaa. Se on jotain, mitad en ole koskaan
nahnyt!

Tutkimuksissa, jdlleen.

Syvaaivostimulaatio (DBS)

Syvéaaivostimulaatio tarkoittaa aivojen syvien osien (talamus-
tumakkeen tietyn alueen) toistuvaa arsytysta heikolla sahko-
virralla. Tarkasti etukateen suunniteltuun paikkaan aivoissa
asetetaan leikkauksessa ohuet langat, jotka yhdistetadn ihon
alla kulkevin ohuin johdoin sydamen tahdistimen kaltaiseen
stimulaattorilaitteeseen (joka asetetaan myds ihon alle).

Vagushermostimulaattori (VNS)

Stimulaattori asennetaan rintakehan yldosaan ihon alle. Siita
lahteva stimulaatioelektrodi kiinnitetdan vasemman vagusher-
mon ymparille. Asennus tehdaan yleensa yleisanestesiassa.
Stimulaattorin sdatoja muutetaan kontrollikdayntien yhtey-
dessa tietokoneen avulla. Tavallisesti se sdddetdaan antamaan
stimulaatiota 30 sekunnin ajan (on-vaihe) ja sitten olemaan
antamatta stimulaatiota 5 minuutin ajan (off-vaihe). Stimu-
laattorin epilepsiakohtauksia estava vaikutusmekanismi on
tuntematon.

Lahde: Suomen Laakarilehti 4/2008 vsk 63

Video-EEG

Video-EEG-tutkimuksessa yhdistetdaadn videointi, EEG-rekiste-
rointi ja hoitajien toteuttama kohtausten testaaminen. Nain
saadaan hyvin tarkka kuva kohtauksen oireista, siita liittyyko
kohtaukseen muutos EEG:ssa eli ovatko kohtaukset epilep-
siakohtauksia, minka tyyppisesta epilepsiasta on kyse ja siita,
mista epilepsiakohtaukseen liittyva sahkoinen hairio voisi olla
lahtoisin. Viimeksi mainittu asia on erityisen tarkea, kun mieti-
téan epilepsian kirurgista hoitoa. Video-EEGssa usein yritetdan
provosoida kohtauksia esimerkiksi vahentamalla laakkeita tai
rajoittamalla unen maaraa. Video-EEG:n henkilokunta valvoo
henkilon vointia tarkasti koko tutkimuksen ajan.
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Epilepsiayhteison vuosittainen kesan kohokohta, Kesakisat

siirtyvat tana vuonna syyskaudelle, jotta turvallinen

tapaaminen olisi mahdollista. Tule mukaan fiilistelemaan

kisatunnelmaa Jyvaskylan Vaajakosken kentalle syyskuussa!
Maksuton tapahtuma on tarkoitettu kaikille epilepsiaa

sairastaville ja heidan laheisilleen. Voit tulla kisailemaan,
osallistumaan hauskoihin oheislajeihin tai vain kannustamaan ja
nauttimaan iloisesta tapahtumastamme.

Toivomme ilmoittautumisia ennakkoon 15.8. mennessa www.epilepsia.fi/tapahtumat

Voit ilmoittautua myos kisapaikalla klo 10.30 alkaen.

Kisalajit:

- kolmiottelu (60 m:n juoksu, kuulantydnto ja pituushyppy)
- 1000 m kavely

- ruotsalaisviesti (joukkue, jossa kaksi alle 12-v. lasta,
nainen ja mies)

Kisasarjat: lapset, aikuiset sekd pydratuolisarja.

Lisaksi hauskoja kaikille sopivia oheislajeja, mm. supersuosit-

tu huutosakkikisa, jossa danekkain ja tyylikkain joukkue voittaa.
Uutuutena Jyvasseudun 4H-yhdistyksen toteuttama keppihevoskisa,
johon voit osallistua omalla tai lainaratsulla. Voit tulla mukaan,
vaikka sinulla ei olisi aiempaa kokemusta keppareista.

Kaikki keppariosallistujat saavat ruusukkeen.

www.epilepsia.fi e

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Kisat

jarjestetaan
Keski-Suomen
epilepsia-
yhdistyksen
kanssa.

Lounas: Tapahtumaan osallistuville tarjotaan maksuton
lounas alkaen klo 11. lImoitathan erityisruokavaliosi ennakko-
ilmoittautumisen yhteydessa 15.8. mennessa. Kisapaikalla on
avoinna myds Keski-Suomen epilepsiayhdistyksen jarjestama
kisakioski. Varaa mukaan kateistd ostoksiasi varten.

Matka- ja majoituskuluista jokainen huolehtii itse. Kimppakyyteja
kannattaa tiedustella omasta yhdistyksesta. Vaajakosken kentta
sijaitsee 8 km:n padssa Jyvaskylan keskustasta. Jarjestamme
tarpeen mukaan kuljetuksen Jyvaskyldn Matkakeskukselta (Hanni-
kaisenkatu 20) kisapaikalle. Lahto klo 10.45 ja paluu asemalle klo 16.
Mikali tarvitset kuljetuksen, kerro tasta ilmoittautumisen yhteydessa
viimeistaan 15.8. Vain etukdteen ilmoittautuneille varataan kuljetus.




Uudet henkilévalinnat
International Bureau for Epilepsy
(IBE) jéirjestocn 2021-2025

Presidentti
Francesca Sofia, Italia

Pddsihteeri

Gus Baker, Iso-Britannia

Taloudenhoitaja
Graeme Shears, Australia

Kansainvalisia tuulia epilepsia-alan potilasjarjestotyosta:

Fsittelyssa International Bureau
for Epilepsy eli IBE

Epilepsia on yksi maailman yleisimmista neurologisista aivosairauksista.
Noin 50 miljoonaa ihmista sairastaa epilepsiaa.

Epilepsiaa sairastavat ihmiset ovat hyvin
eriarvoisessa asemassa riippuen siita,
missa pdin maailmaa he asuvat. Noin

75 prosenttia epilepsiaan sairastuneista
ei saa kunnollista hoitoa. Matalan tulo-
tason maissa jopa hoitoon paasy voi olla
haasteellista. WHO:n raportti "Epilepsy:
a public health imperative” kuvaa epi-
lepsian aiheuttamia yhteiskunnallisia ja
yksilollisia haasteita seka esittaa keinoja,
joilla niihin tulisi vastata seka globaaleis-
sa etta kansallisen tason terveysohjel-
missa. Raportti kannustaa merkittaviin
investointeihin, jotta epilepsiatietoudes-
sa, hoidossa ja tutkimuksessa esiintyvat
puutteet saataisiin korjattua ja hoitoon
sekad tutkimukseen saataisiin tarvittavat
resurssit.

International Bureau for Epilepsy (IBE)
perustettiin 1961. Se on kansainvalinen
voittoa tavoittelematon epilepsia-alan
potilasjarjesto, johon kuuluu ldhes 140
kansallista jasenjarjestoa yli 100 eri
maasta. Epilepsialiitto on yksi IBE:n
jasenjarjestoista.

Maailmanlaajuisena verkostona IBE
kannustaa yhteistyohon ja yhteiseen
nakyvyyteen epilepsiaa sairastavien
ihmis- ja kansalaisoikeuksien, koulutuk-
sen, tyollisyyden, hoidon seka elaman-
laadun parantamiseksi. Epilepsian
ehkaisy, diagnostiikka, hoito ja tutkimus
tulisi tunnustaa yhdeksi terveydenhuol-
lon prioriteetiksi maailmanlaajuisesti.
Jokaisella epilepsiaa sairastavalla
ihmisella on oikeus hyvaan hoitoon.

Yhteisend visionamme on maailma ilman
ennakkoluuloja ja pelkoa. Epilepsiaan
liittyviin yhteiskunnallisiin ja yksil6lli-
siin haasteisiin on mahdollista vastata
viestimallad yhteisesti ja yhdenmukaisesti
epilepsiasta yhtena merkittavana neu-
rologisena aivosairautena seka korjata
epilepsiaan liittyvia vaarinkasityksia ja
myytteja.

Yhteistyo epilepsia-alan ammattilaisten,

muiden ihmisten ja yhteistydkumppanei-
den kanssa on tarkea osa kansainvalista

toimintaa.

Toiminnan painopisteet

« yhteistyo

« edunvalvonta

« viestintd, tiedotus ja terveyskasvatus
« kansainvalisten hyvien mallien ja
kaytantojen vaihto

IBE:n ylin paattava elin on yleiskokous ja
kansainvalinen toimeenpaneva komitea,
joka koostuu presidentista, paasihtee-
ristd, rahastonhoitajasta, seitsemasta
alueellisesta varapuheenjohtajasta, edel-
lisestd puheenjohtajasta sekd kolmesta
ILAE:n johtokunnan jésenestd. President-
ti, padsihteeri ja rahastonhoitaja valitaan
kansainvalisella danestykselld neljaksi
vuodeksi kerrallaan.

Suuri osa IBE:n vaikuttamistyosta teh-
daan tyovaliokunnissa, jotka koostuvat
eri alojen ammattilaisista ja vapaaehtoi-
sista. IBE:n tydvaliokunnat toimivat
ldheisessa yhteistydssa kansainvalisen
tiedejdrjeston International League for
Epilepsy (ILAE) kanssa. Toiminta rahoi-
tetaan pddasiassa jasenmaksutuloilla ja
lahjoituksin.
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EPILEPSIATUTKIMUSSAATIO

STIFTELSEN FOR EPILEPSIFORSKNING

Epilepsiatutkimussaatio jakoi apurahoja

Epilepsiatutkimussaatio tukee epilepsiaan liittyvaa tieteellista tutkimusta, jonka
avulla etsitadn uusia keinoja auttaa epilepsiaa sairastavia ja edistaa epilepsian
hyvaa hoitoa. Vuodesta 1985 toiminut saatié on myontanyt apurahoja kymmenille
tutkijoille, joista monet ovat jatkaneet tutkimustyotaan nousten kansainvalisestikin

katsottuna merkittaviksi epilepsia-alan tutkijoiksi.

S&aatio on paattanyt jakaa apurahoja vuonna 2021 seuraaville
tutkijoille 4 500 euroa kullekin:

Natallie Kajevu: Identifying drugs that can be repositioned to
promote recovery from traumatic brain injury using systems
biology approach - A.LVirtanen Institute for Molecular Sciences,
Univeristy of Eastern Finland

Cem Karakus: Stabilization of KCC2 within plasma membrane
through interaction with gangliosides: new implication for
epileptogenes - University of Helsinki, HiLife Neuroscience
Center

Niina Lahde: Clinical determinates of cognitive responses to
vagal nerve stimulation in patients with refractory epilepsy -
Tampereen yliopistollinen keskussairaala

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Ropafadzo Mezezewa: Epilepsian ja kohtausten mallintaminen
in vitro ihmisperaisten hermosolujen ja kudossiruteknologian
avulla - NeuroGroup, Faculty of Medicine and Health Technology
(MET), Tampere University

Jaakko Ritvanen: Akuutti epileptinen kohtaus
paadkaupunkiseudun ensihoidossa - HUS, Neurokeskus,
neurologian klinikka

Marta Saez Garcia: Membrane lipids contribution to GABAergic
disruption in human Temporal Lobe Epilepsy - Neuroscience
Center, Helsinki Institure of Life Science (HiLife)

Andrey Vinogradov: Biologiset mallit maljalla
-sahkofysiologinen analyysi (Electrophysiological assessment of
on-chip biological models) - Neuro Group, Faculty of Medicine
and Health Technology, Tampere University

Kuva: Pixabay



Epilepsialiiton
hallituksen terveiset

Epilepsialiiton hallitus muodostuu puheenjohtajasta ja kuudes-
ta jdsenestd sekd heidan varajasenistaan. Hallituksen jasenet
edustavat monipuolisesti epilepsiaa sairastavien ihmisten arjen,
sosiaali- ja terveydenhuollon, talouden seka muiden yhteiskun-
nallisten alojen asiantuntijoita tai vaikuttajia eri puolilta Suomea.

Hallituksella on monia merkittavia tehtavia. Se muun muassa
johtaa ja kehittaa liiton toimintaa, ohjaa ja valvoo toimintaa seka
varojen ja omaisuuden hoitoa. Hallitus kutsuu liiton kokoukset
koolle ja voi nimetd toimikuntia eri tehtaviin. Hallitus esittaa
varsinaiselle liittokokoukselle vuosittain toimintakertomuksen,
tilinpaatoksen, toimikauden toimintasuunnitelman ja talous-
arvion. Hallitus my0s vastaa liiton vakituisen henkilokunnan
rekrytoinnista.

Vuosi 2020 oli monin tavoin erikoinen vuosi, samoin kuin alkanut
vuosi 2021. Koronapandemia muutti toimintaymparistddmme no-
peasti, kun viranomaisten asettamat rajoitukset ja poikkeusolot
astuivat voimaan maaliskuussa 2020. Epilepsialiitto on sopeutta-
nut ja kehittéanyt toimintaa nopeasti muuttuvassa ymparistossa.
Tapahtumia, koulutuksia ja kursseja on jouduttu perumaan tai
siirtdmaan koronavirustilanteen salliessa uuteen ajankohtaan.
Toiminnan sopeuttaminen poikkeusoloihin on vaatinut nopeaa
toiminnan uudelleen arviointia, resurssien kohdentamista uudel-
leen seka lyhyen ja pitkan aikavalin ennakointia.

Pandemian vaikutukset toimintaamme ovat olleet seka huonoja
ettd hyvia. Haasteena on ollut kohderyhmien avun tarpeiden
tunnistaminen ja tavoittaminen, kun fyysiset tapaamiset eivat
ole olleet mahdollisia kokoontumisrajoitusten vuoksi. Osa
epilepsiaa sairastavista ja heidan laheisistdan on varmasti jaanyt
kaipaamaan kasvokkaisia tapaamisia, osa on onneksi l6ytanyt
palvelumme verkosta. Pandemia on vauhdittanut Epilepsialiiton
ja epilepsiayhdistysten digiloikkaa ja motivoinut meitd inno-
voimaan uusia toimintatapoja. Se on myds muistuttanut meita
tulevaisuusennakoinnin, luottamuksen ja toivon merkityksesta.

Uusi strategiakautemme alkoi vuoden 2021 alusta. Tulevaisuuden
unelmamme on, ettd jokainen epilepsiaa sairastava saa hyvaa
hoitoa ja voi elaa tasa-arvoista, omannakaista elamaa. Toimin-
taamme ohjaavat meille tarkeat arvot kuten rohkeus, luotetta-
vuus ja toiveikkuus. Toimintaamme ohjaavia periaatteita ovat
yhdenvertaisuus, yhteisollisyys ja avoimuus.

Koko hallituksen puolesta toivomme, ettd pian voimme jalleen
tavata ja halata!

Epilepsiayhteiso 2020

369

vapaaehtoista

13 822

vapaaehtoistyotuntia

Epilepsiayhdistyksissé tehdddn suurella syddmelld
merkittdvd mddrd vapaaehtoistydtd vuosittain.
Kiitos vuoden 2020 toimintaan osallistuneille!

Epilepsialiiton hallitus 2021

Puheenjohtaja (2021-2022)
Lastenneurologian erikoislaakari,
dosentti Liisa Metsahonkala, Helsinki

Varsinaiset jasenet

Yrittdja Tuomo Malinen, Mikkeli

Merkonomi Péivi Holttd, Valkeala (varapuheenjohtaja)
Hammasladaketieteen lisensiaatti Pdivi Hartikainen, Kuopio
Toimitusjohtaja paatoimittaja Tuomas Koivuniemi, Kauhajoki
Kasvatustieteen maisteri, DI Kaisa Nurminen, Kemijarvi
Vajaamielishoitaja Tiina Willman, Pietarsaari

Henkilokohtaiset varajasenet

Maatalousyrittdja, omaishoitaja Aino Puronkari, Tyrnava
Lastenneurologian erikoislddkari Jaana Lahdetie, Littoinen
Neurologian erikoisladkari Salla Lamusuo, Turku

Yrittdja Riina Lindstrom, Lahti

Isdnnoitsija Tapani Reinikka, Jyvaskyla

Tutkija VTM Lotta Virrankari, Helsinki

Hallituksen kokouspdivat ovat
24.9.,29.10. ja 10.12.

Lisaksi hallitus voi sopia tarpeen mukaan
ylimaaraisista kokouksista.
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& ; MASKUN NEUROLOGINEN

9’ KUNTOUTUSKESKUS

Tukea elamaan
epllepsian kanssa

Neurologisen sairauden kanssa tulee toimeen, kun
saa asiantuntevaa hoitoa ja oikeaa tietoa. Niita saa
muun muassa Kelan moniammatillisesta yksil6-
kuntoutuksesta tai epilepsiaa sairastavien
sopeutumisvalmennuskursseilta Maskusta.

Harkinnanvarainen moniammatillinen yksilékuntoutus
Suomen johtavassa neurologisessa kuntoutuskeskuksessa

yksiléllinen kuntoutus suunnitellaan tavoitteidesi mukaan.

Myds yli 65-vuotiaille.
Lue lisdaa: kuntoutuskeskus.fi/yksilokuntoutus
Epilepsiaa sairastavien

sopeutumisvalmennuskurssit aikuisille

19.-23.7.2021 / kurssinro: 76665
18.-22.10.2021 / kurssinro: 76666

Lue lisaa: kuntoutuskeskus.fi/epilepsia

Tutustu netissa tai ota yhteytta!

www.kuntoutuskeskus.fi / [ #munkuntsi

p- 040 133 7010 / mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi

www.epilepsia.fi e  epilepsialiitto@epilepsia.fi

MUKANA
TUKEMASSA
EPILEPSIALITON
LAATUTYGTA

T
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Ansiomerkit jaettiin liittokokouksen yhteydessa
- lammin kiitos arvokkaasta tyota!

Epilepsialiiton hallitus on myontanyt kultaiset ja hopeiset ansio- Hopeisen ansiomerkin 10 vuoden

merkit epilepsiatydssa ansioituneille henkildille. Ansiomerkit aktiivisesta toiminnasta saivat:
jaettiin liittokokouksen yhteydessa Helsingissa 24.4.2021. *

Koronatilanteen vuoksi ldhes kaikki palkituista olivat lasna Nico Holmberg, Keski-Suomen epilepsiayhdistys

etayhteyksin. Pekka Korppi-Tommola, Keski-Suomen epilepsiayhdistys

Seuraavat henkilot ovat toimineet aktiivisesti Epilepsialiiton, Jaana Lahdetie, Turun seudun epilepsiayhdistys

epilepsiayhdistysten ja epilepsiaa sairastavien hyvaksi.

Kultaisen ansiomerkin 20 vuoden
aktiivisesta toiminnasta saivat:

Tuula Witick, Keski-Pohjanmaan epilepsiayhdistys
Seppo Romppainen, Lapin alueen epilepsiayhdistys
Tuula Koivisto, Satakunnan epilepsiayhdistys

Liisa Metsdhonkala, Uudenmaan epilepsiayhdistys
Hannu Paajanen, Uudenmaan epilepsiayhdistys
Marianne Paajanen, Uudenmaan epilepsiayhdistys

Toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen jakoi kultaiset ja
hopeiset ansiomerkit ennen liittokokouksen alkua.

Mahdollistaja-hankkeen
uusi projektityontekija

Terveyspsykologian maisteri Aida Mikkola aloitti tyot
Mahdollistaja-hankkeemme projektityontekijana kevaalla
2021. Aida on opiskellut psykologiaa Englannissa, jossa
han on keskittynyt pitkdaikaissairauksien ilmenemiseen ja
hoitoon terveyspsykologian kautta. Hanelld on monipuoli-
nen tyo- ja vapaaehtoistoiminnan kokemus eri terveyden
ja hyvinvoinnin aloilta.

”Olen innoissani tyostani Epilepsialiitossa. Tyo hyvinvoinnin
ja yhteisollisyyden tukemiseksi on ollut aina haaveenani ja
on mahtavaa padsta mukaan Mahdollistaja-hankkeeseen.”

Hankkeen aiempi tyontekija Vuokko Makitalo siirtyi
maaliskuussa Epilepsialiiton palvelupaallikoksi.

Tutustu Mahdollistaja-hankkeeseen: www.epilepsia.fi/
epilepsialiitto/kehittamistoiminta/mahdollistaja-hanke/
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Liittokokouksen puheenjohtajana toimi
neurologian erikoislddkdri Leena Kimppi.

Liittokokous jdrjestettiin Helsingissd Sokos
Hotel Triplassa. Suurin osa osallistujista oli
mukana etdyhteydelld ja kokouspaikalla
pidettiin huolta turvallisesta osallistumisesta.

Epilepsialiiton liittokokous valitsi lastenneurologian
erikoislddkdri, dosentti Liisa Metséhonkalan
hallituksen puheenjohtajaksi.

Liittokokous jarjestettiin huhtikuussa

Epilepsialiiton liittokokous pidettiin 24.4.2021 Helsingissa ja
etdyhteyksin. Kokouksessa oli [dhes 80 osallistujaa, joista 55
oli danivaltaisia.

Epilepsialiiton hallitus salli my6s tdna vuonna etédosallistumisen
poikkeamislain nojalla ja suurin osa osallistujista oli mukana
etdna. Osallistuminen kokoukseen oli aktiivista niin kotikoneilta
kuin kokouspaikalta, jossa poikkeuksellinen aika nakyi kasvo-
maskeina ja turvavaleina.

Liisa Metsahonkala jatkaa hallituksen
puheenjohtajana

Lastenneurologian erikoisladkari, dosentti Liisa Metsdhonkala
valittiin uudelleen Epilepsialiiton hallituksen puheenjohtajaksi.
Hén jatkaa puheenjohtajana kauden 2021-2022. Metsahonkala
tyoskentelee epilepsialdadkarina Helsingin yliopistollisen sairaalan
vaikeita ja harvinaisia epilepsioita hoitavassa keskuksessa. Han
on myos toiminut pitkdan epilepsiayhteiséssa muun muassa
asiantuntijana ja vapaaehtoisena.

Hallituksen varsinaisista jasenistd erovuorossa olivat Lotta
Virrankari ja Tiina Willman. Hallituksen varsinaisiksi jaseniksi

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

kaudelle 2021-2023 valittiin Kaisa Nurminen ja Tiina Willman.
Nurmisen varajasenena toimii Tapani Reinikka ja Willmanin
Lotta Virrankari. Hallituksen koko kokoonpanon voit katsoa
téman lehden Hallituksen terveiset -artikkelista.

Mennyt vuosi toi mukanaan uudenlaista
yhteisollisyytta

Toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen esitteli kokouksessa vuo-
den 2020 toimintaamme. Poikkeuksellinen viime vuosi rajoitti
kasvokkaisia tapaamisia ja moni on myds kokenut huolta omasta
ja laheistensa jaksamisesta. Korona-aika toi kuitenkin mukanaan
my0s uudenlaisia yhteisollisyyden muotoja.

- Viime vuonna suunnittelimme ja kokeilimme uusia osallistu-
misen tapoja teemalla ”Osallistu kotisohvalta - Yhteiso valittaa”.
Vuoden aikana oli mahdollista tavata verkossa muun muassa
Nuorten sohvanurkassa, virtuaalikahvihetkissa ja etapikkujouluis-
sa. Lisdksi tarjosimme tukea esimerkiksi pidentamalld puhelin- ja
chat-aikojamme ja aloitimme uuden Perheluuri-puhelinpalvelun,
jossa voi jutella lapsiperheita koskevista asioista.



Kuvat: Marja Haapio ja Pexels

Tapahtumat ja kurssit

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

Noudatamme tapahtumien jarjestamisessa viranomaisohjeita. Jos sinulla tai laheisellasi
on koronaviruksen tyypillisia oireita, kasvokkain jarjestettaviin tapahtumiin ei voi osallistua.
Tarkempia tietoja koronaviruksesta ja sen oireista seka riskiryhmista: www.thl.fi

Kaikki tapahtumamme ja kurssimme [6ydat verkkosivujemme tapahtumakalenterista:

www.epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat/

Yhta perhetta -ryhma

Yhta perhetta -ryhma on kaksiosainen kokonaisuus. Se
kokoontuu Espoossa, Hotelli Nuuksiossa 4.-6.8. ja 20.-21.8.

Tarjoamme kiireetontad yhdessaoloa ja elamyksia perheille, joita
koskettaa 3-12-vuotiaan lapsen sairastuminen epilepsiaan.
Lasten ja vanhempien vertaiskeskustelujen kautta pysahdymme
pohtiman epilepsiaa ja eldmaa sen kanssa. Yhdessa loydamme
tyokaluja epilepsiaa sairastavan lapsen ja hdnen sisarustensa
kasvun ja kehityksen tukemiseen.

Kurssi on paivdmuotoinen, yoksi voi menna kotiin tai majoittua
Hotelli Nuuksioon edullisesti omakustannushintaan. Muuten
ryhma on osallistujille maksuton.

Ilmoittaudu mukaan viimeistaan 22.7.

Lisatietoja: Yhta perhetta -hankkeen asiantuntija
Susanna Heugenhauser, susanna.heugenhauser@epilepsia.fi
tai 050 444 9947

Meita on muitakin - verkkokurssi
kouluikaisten lasten perheille

Koko perheen kurssi tarjoaa vertaistukea ja tietoa perheille,
joissa on epilepsiaa sairastava lapsi. Kurssilla vanhemmat ja
lapset padsevat juttelemaan epilepsiaan liittyvista kokemuksista
omissa ryhmissaan.

Ammattilaisten ohjaama kurssi sopii hyvin myos perheille,
jotka eivat ole aiemmin osallistuneet Epilepsialiiton kursseille.

Tapaamiset verkossa ti 14.9. ja to 23.9. klo 17.30-19.30
seka la 18.9. klo 12-16.

Hae mukaan kurssille 3.9. mennessa: www.epilepsia.fi/
tukea-ja-toimintaa/kurssit/lapsiperheiden-verkkotapaamiset/

Lisatietoja: yhteisdvalmentaja Tanja Vihriala-Maatta,
tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi, p. 0400 954 830
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Vahvistusta voimavaroihin,

hyvinvointia, elamyksia,
vertaistukea ja tietoa
Epilepsialiiton kursseilta!

Tule mukaan!

Kursseja eri paikkakunnilla

Jos epilepsia on uusi asia eldamassasi tai kaipaat vahvistusta
voimavaroihisi, ldhde mukaan syksyn kursseille! Arki-iltaisin
kokoontuvat, ammattilaisten ohjaamat ryhmat tarjoavat
vertaistukea ja tietoa epilepsiaa sairastaville aikuisille ja
heidan laheisilleen.

Hae mukaan kursseille: www.epilepsia.fi/tukea-ja-toimintaa/
kurssit/aikuisten-avokurssit/

Lisdtietoja palvelupadallikko Vuokko Makitalo,
vuokko.makitalo@epilepsia.fi tai p. 040 516 0022.

HELSINKI: tiistaisin 28.9.-9.11. Klo 17.30-19.30
Epilepsialiitto, Malmin kauppatie 26
Haku 6.9. mennessa.

TAMPERE: perjantaisin 8.10.-12.11. klo 16-18
Kumppanuustalo Artteli, Salhojankatu 42
Haku 16.9. mennessa.

KUOPIO: tiistaisin 26.10.-30.11. klo 18-20
Kuopion perheentalo, Lapinlinnankatu 14.
Haku 4.10. mennessa.

OULU: keskiviikkoisin 8.9.-13.10. klo 17.30-19.30
Jarjestotalo Kumppanuuskeskus, Kansankatu 53
Haku 18.8. mennessa.

www.epilepsia.fi e  epilepsialiitto@epilepsia.fi

Luonto ja mielen hyvinvointi

Kaipaatko rentoutumista luonnossa? Haluatko keskittyd omaan
hyvinvointiin aistimuksien ja havaintojen kautta? Metsamieli-
kavelyt ovat suunnattu Pohjois-Suomessa asuville epilepsiaa
sairastaville ja heidan laheisilleen. Metsamieli-menetelma yhdis-
taa luonnon hyvinvointivaikutukset ja mielentaitoharjoitukset,
joiden tavoitteena on lisata virkeyttd ja voimavaroja.

Metsamieli-kavely, Kemi 14.8.
Tapahtuma jarjestetdan Kiikelissa klo 12.30
www.epilepsia.fi/tapahtuma/metsamieli-kavely-kemi/

Metsamieli-kdvely, Rovaniemi 21.8.
Tapahtuma jarjestetdaan Ounasvaarassa klo 12.00
www.epilepsia.fi/tapahtuma/metsamieli-kavely-rovaniemi/

Tapahtuma on maksuton. Osallistujien maara on rajattu.

Lisatietoja: projektityontekija Aida Mikkola,
aida.mikkola@epilepsia.fi tai 040 921 0975

Virkistaydy ja vahvistu - vertaistuellinen
perheviikonloppu Vuokatissa

Vuokatin perhetapahtuma on suunnattu lapsiperheille, joissa
vanhempi sairastaa epilepsiaa. Teemana tapahtumassa on
vanhemmuuden vahvistaminen seka lapsen kasvun ja

kehityksen tukeminen. Viikonlopun tarkoituksena on antaa
perheille yhteistd aikaa, sekd saada ja antaa vertaistukea.

Viikonloppu jarjestetdan 3.-5.9.
Hae mukaan 26.7. mennessa.

www.epilepsia.fi/tapahtuma/virkisty-ja-voimistu-vuokatissa-
vertaistuellinen-perheviikonloppu/

Tapahtuma on maksuton. Osallistujamaara on rajattu.

Lisatietoja: projektityontekija Aida Mikkola,
aida.mikkola@epilepsia.fi tai 040 921 0975
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AUKIOLOAIKAMME
KESALLA

Toimistomme ja asiakaspalve-
lumme lomailevat 21.6.-8.8.

Loma-aikana voit kuitenkin
lahettaa yhteydenottopyynnon
osoitteeseen

epilepsialiitto@epilepsia.fi tai
olla suoraan yhteydessa henkilo-
kohtaisiin numeroihimme.

Mukavaa kesdid Kysy epilepsiasta,

( kaikille lukijoille! sosiaaliturvasta ja
) . . . vertaistuesta, me autamme

epllepS|a|||ttO sinua eteenpéin!

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu kansanterveys- ja ma-to klo 12-17
potilasjarjesto. Liittoon kuuluu 22 epilepsiayhdistystd, joissa on noin 6500 jasenta. p. 09 3508 2310

YHTEYSTIEDOT

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

Toiminnanjohtaja  Jarjestopaallikko Hallintovastaava Palvelupaallikko Viestintapaallikko
Virpi Tarkiainen  Piritta Selin Milla Haglund Vuokko Mékitalo Elina Kelola
p. 0504009191 p. 050514 4484 p. 050 365 1464 p. 040 516 0022 p. 040921 0978
Erityisasiantuntija  Sosiaaliturva-asiantuntija Jarjestéassistentti Toimistoassistentti ~ Olethan rohkeasti yhteydessd
Paula Sorjonen Paula Salminen Heli Lehtimaki Kaija Haavisto tyéntekijoihimme, autamme
p. 040921 0976 p. 050 574 2488 p. 050401 5569 p. 050 401 5685 mielellémme sinua!
HANKKEET YHTEISOVALMENTAJAT LAHJOITA
Yhta perhetta -hanke Helsinki Epilepsialiitto tukee epilepsiaa
Asiantuntija, lapsi- ja perhetyo Jani Takkunen sairastavia ja heidan laheisidan arjen
Susanna Heugenhauser p. 050512 6617 haastavissa tilanteissa. Lahjotusvaroin
p. 050 444 9947 jarjestamme vertaistukea, toimintaa
Kuopio ja mahdollistamme yhdessa
Mahdollistaja - tukena uudelleen- Anu Himilidinen voimaantumisen.
orientoitumiseen ja osallisuuteen (hoitovapaalla 10.10.2021 saakka) . - . . -
-hanke Epilepsialiiton lahjoitustili:
Proiektitvéntekiis
e ikt Outw FI35 5541 2820 0204 29,
Aida Mikkola Tanja Vihriala-Maatts OKOYEIHH
p. 040921 0975 p. 0400 954 830
bl ; Poliisihallituk sntima rahankeraysl
sahkopostit RA/2020/1561 toistaiscksi 1.1.2021 alkaen koko
etunimi.suku nimi@epi lepSIa.fI Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yllapitda yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitettya jasenrekisterid jasenlehden ja -kirjeiden
postitusta, jdssenmaksujen laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja osoitetietojen
lahettamista kirjapainoon Epilepsialehden postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua www.epilepsia.fi-sivulla.
Tietosuojaselosteet ovat saatavissa myos Epilepsialiiton keskustoimistolta.



Kerro, mita mielta olet!

Mielipiteesi on meille tarkea. Kdytamme vastauksia
lehden kehittamiseen, silla haluamme tarjota
lukijoille kiinnostavia ja merkityksellisia lukuhetkia.

Kyselyyn vastaaminen on helppoa. Leikkaa sivu irti,
taita se keskelta ja teippaa kiinni. Postimaksu on
maksettu puolestasi. Vastaathan lukijakyselyyn
31.8.2021 mennessa.

Voit vastata kyselyyn myos verkossa:
www.epilepsia.fi/ajankohtaista/epilepsialehti/

Kiitos ja aurinkoista kesdidi!

1. Mita mieltd olet Epilepsialehdesta?

erittain melko ei hyva melko erittain
huono huono eikd huono hyva hyva

O O O O O

2. Oletko tutustunut Epilepsialehden verkkoversioon
epilepsia.fi-sivustolla?

Kylla O En O

3. Jos olet tutustunut verkkolehteen, mitd mielta olet siita?

erittéin melko ei hyva melko erittdin
huono huono eika huono hyva hyva

O O O O O

4. Millaista sisdltoa luet lehdesta mieluiten?
Rastita kolme tarkeinta.

O Asiantuntija-artikkeleita epilepsian diagnostiikasta,
hoidosta ja tutkimuksesta

Kokemus- ja vertaistarinoita
O Tarinoita ja tietoa epilepsiayhteisosta
O Nuorten nurkkaa
O Kolumneja
O Paakirjoituksen
O Ajankohtaisia uutisia
O Tietoa tapahtumista ja kursseista
O Jotakin muuta, mita?

5. Onko lehden sisdlto mielestasi
erimieltd melko ensamaa melko tdysin

eri enké eri samaa samaa
mieltd  mielta mielta mieltd

o O O
o O O
o O O
o O O

Hyadyllists O
Kiinnostavaa O
Ymmarrettavaa O

Voimaannuttavaa

O00O0

6. Oletko saanut lehdesta

erittdin ~ melko en paljon melko erittdin
vahan vahdn enkdvahan paljon paljon

Tietoa epilepsiasta
Tietoa arjen tueksi

Tietoa tarjolla olevasta
vertaistuesta

Tietoa osallistumis-
mahdollisuuksista,
kuten tapahtumista tai
kursseista

O O0O0
O O0O0
O O0O0
O O0O0
O O0O0

7. Arvioi, onko lehdelld ja sen sisallolld vaikutusta siihen, ettd

erittdin -~ melko en paljon melko erittdin
vahan vahdn enkdvahdn paljon paljon

Olet hakenut tai
aiot hakea vertaistukea O O O O O
Olet osallistunut tai aiot

osallistua tapahtumiimme ()
tai kursseillemme

Olet rohkaistunut
puhumaan epilepsiasta O
avoimesti

Kasityksesi epilepsian
monimuotoisuudesta
on lisdantynyt

Epilepsiaa sairastaviin
suhtaudutaan yhteiskun-
nassa yhdenvertaisesti

Tunnet kuuluvasi
yhteis66n O O O O

o O O
o O O O
o O O

o O O O

8. Haluatko antaa vield muuta palautetta tai juttuvinkin?

9. Taustatietiedot

O Minulla tai laheiselldni on omakohtainen kokemus epilepsiasta
O Olen sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilainen

O Olen muun alan ammattilainen

O Olen opiskelija

(O Joku muu
10. Ika 11. Olen
O 17 vuotta tai alle O Nainen

(O 18-29 vuotta (O Mies
(0 30-62 vuotta O Muu

O 63-79 vuotta
(O 80 vuotta tai yli
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Epilepsiayhdistykset

Huomioithan, ettd yhdistysten toimistojen aukioloajoissa saattaa olla poikkeuksia korona-aikana.

ETELA-KYMI (KOTKA)

Ritva Malinen

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

ETELA-POHJANMAA
(SEINAJOKI)

Toimisto ma-ti ja pe klo 11-14
Keskuskatu 11 B 16

60100 Seindjoki

044 2311 885

© etelapohjanmaa@epilepsia.fi

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
Toimisto ma-pe klo 9-13

Siltakatu 21 A 41, 4. krs, Joensuu

044 382 2275

@ toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KAAKKOIS-SUOMI (IMATRA)
Minna Haakana

050 557 8178

© kaakkoissuomi@epilepsia.fi

KALA- JA PYHAJOKILAAKSO
(YLIVIESKA)

Ritva Puusaari

050 3040 974

@ kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
Jouko Dahlman

050 542 4726

@® jouko.dahlman@ppl.inet.fi

KESKI-POHJANMAA

- MELLERSTA OSTERBOTTEN
(KOKKOLA, KARLEBY)
Gun-May Prest

050 056 4251

© keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVASKYLA)
Toimisto ma klo 11-14

Matarankatu 6 A, 2. krs, huone B244a,
Jyvaskyla

Puhelimeen vastataan myos

arkisin klo 16-19

045 318 2306 (Anja Sukanen)

@ toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

www.epilepsia.fi e

Ota yhteytta ja tule mukaan!

KUOPION SEUTU

Paivi Hartikainen

040 777 1216 (ma-to klo 9-17)

@ toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
Seppo Romppainen

040 549 0039

@ lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
Péivi Nykdnen

050 532 3093

® mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)

Toimiston paivystysaika tiistaisin klo 16-18
Kumppanuustalo Artteli ry:n 2. krs
Salhojankatu 42, Tampere

045 211 1810

® pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
Paivi Holtta
040 724 9989

® pj.pohjoiskymi@epilepsia.fi

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)

Aino Puronkari

040 578 7011

® toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PAIJAT-HAME (LAHTI)

Toimisto Vapaudenkatu 8 A, Lahti
044 571 4444 (ma 11-13)

® toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
Hannele Loytonen

044 327 4053

® raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)

Toimisto paivystysaika tiistaisin klo 10-13
Yrjonkatu 7, Pori

050 523 7980 (Sinikka Aittamaki)

@ satakunta@epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa

osoitteessa www.epilepsia.fi

L

o

TURUN SEUTU (TURKU)

Toimisto to klo 17-20

Vartiokuja 1, Turku

040 630 5651

@ toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU - VASANEJDEN
(VAASA - VASA)

Toimisto - byra

045 1241 771

@ toimisto.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
Jani Salonen

040 098 7311

@ vakkasuomi@epilepsia.fi

VARKAUDEN SEUTU (VARKAUS)
Marja Huovinen

040 932 5444

@ varkaudenseutu@epilepsia.fi

UUSIMAA
Toimisto Malmin kauppatie 26, Helsinki
050 535 4009
(ti-to klo 10-14)
@ toimisto.uusimaa@epilepsia.fi
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Mita on on

Lapsen ensiaskeleet. Rakkaan pusu.
Hiljainen oma aika aamukahvin aarella tai se sanaton yhteys,
kun toisen silmista paistaa aito onni.

Sen voi antaa toiselle tai saada yllattaen itse.
Joskus oven avaaminen vieraalle riittaa ja naet sen.

Onni ja onnellisuus eivat ole sama asia. Onnellisuus on jotain, mita rakennat.
Joskus se vaatii tydta. Oma koti ja ystavapiiri. Taloudellinen varmuus.
Toimiva keho. Joskus tuntuu, ettd onnellisuus on viety pois. Vaikka elamasi
ei olisi onnellista, voit silti kokea onnen tunnetta ja iloa paivittain.

Onni on olemassa rikkaille, koyhille, terveille ja sairaille. Onni syntyy
pienissa hetkissa, viipyy ajatuksissa ja elda muistoissa.

Lahjoita ja auta meitd antamaan onnea.

pienen eleen lahjoituksilla saadaan onnen hetkié, tukea ja
turvaa kotimaan pitkdaikaissairaiden ja vammaisten arkeen.

.

sieriele

Epilepsialiitto on mukana pienessé eleessd



