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Pääkirjoitus  |  Ledare

Alla ska ha rätt till kamratstöd 
Vi är alla unika och olika på något sätt. Vi har alla egenskaper 
och vanor som avviker från genomsnittet.  Det finns också 
sjukdomar som klassas som sällsynta för att de har en så låg 
förekomst. I Finland används den europeiska definitionen på 
sällsynta sjukdomar och enligt den definitionen är en sjukdom 
sällsynt om högst en person på 2 000 har den. Också en del  
epilepsier räknas till sällsynta sjukdomar. 

Epilepsiförbundet har utvecklat kamratstödet för personer med 
sällsynt epilepsi och deras anhöriga liksom även möjligheterna 
till delaktighet i olika projekt under åren 2014–2020. Det långsik-
tiga arbetet bar frukt och från och med i år ingår verksamheten 
kring sällsynt epilepsi i vår grundläggande verksamhet. Det 
erbjuds kamratstöd till personer med sällsynt epilepsi och infor-
mation på våra kurser och träffar. Verksamheten omfattar även 
exempelvis handledning och rådgivning, kamratstödsverksamhet 
och påverkan i olika arbetsgrupper. 

Nyckelordet vid utvecklingen av verksamheten är samarbete. 
Också verksamheten kring sällsynt epilepsi har byggts upp 
tillsammans. Värdefullt och viktigt är såväl de erfarenheter som 
personer med sällsynt epilepsi har som den medicinska expertis  
som finns. Inom fältet för sällsynta sjukdomar görs även frukt-
bart samarbete mellan olika aktörer. Vi arbetar aktivt till exempel 
i nätverket Harvinaiset-verkosto, som är ett nationellt samarbets- 
nätverk mellan de social- och hälsoorganisationer som arbetar 
med sällsynta sjukdomar.

Vi fortsätter att arbeta för att stödja personer med olika  
epilepsier – delaktigheten tillhör alla.

Med hopp om en sällsynt bra och solig sommar!

Paula Sorjonen 
specialist, Epilepsiförbundets verksamhet kring sällsynta epilepsier

Vertaistuki kuuluu kaikille 
Olemme kaikki harvinaislaatuisia ja erilaisia jossain suhteessa. 
Meillä kaikilla on ominaisuuksia ja tapoja, jotka eroavat valta
virrasta. On olemassa myös sairauksia, jotka lasketaan harvi-
naissairauksiksi niiden vähäisen esiintyvyyden vuoksi. Suomessa 
käytetään eurooppalaista harvinaisten sairauksien määritelmää, 
jonka mukaan sairaus on harvinainen, jos sitä esiintyy enintään 
yhdellä ihmisellä 2 000 henkilöä kohti. Myös osa epilepsioista 
kuulu harvinaissairauksiin. 

Epilepsialiitto on kehittänyt harvinaisepilepsiaa sairastavien ja 
heidän läheistensä vertaistuen ja osallisuuden mahdollisuuksia  
hankkeissa vuosina 2014–2020. Pitkäjänteinen työ palkittiin, ja 
tästä vuodesta alkaen harvinaisepilepsiatoiminta on osa perus-
toimintaamme. Harvinaista epilepsiaa sairastaville on tarjolla 
vertaistukea ja tietoa kursseillamme ja tapaamisis- 
samme. Toimintamme pitää sisällään myös esimerkiksi  
ohjausta ja neuvontaa, vertaistukitoimintaa ja vaikuttamis- 
työtä erilaisissa työryhmissä. 

Toiminnan kehittämisessä avainsanana on yhteistyö. Myös 
harvinaisepilepsiatoimintaa on rakennettu yhdessä. Arvokasta 
ja tarpeellista on niin harvinaisepilepsiaa sairastavien ihmisten 
kokemustieto kuin myös lääketieteellinen asiantuntemus.  
Harvinaissairauksien kentällä tehdään myös hedelmällistä yhteis-
työtä eri toimijoiden kesken. Toimimme aktiivisesti esimerkiksi 
Harvinaiset-verkostossa, joka on valtakunnallinen harvinaistyötä 
tekevien sosiaali- ja terveysjärjestöjen yhteistyöverkosto.

Jatketaan työtä erilaisten epilepsioiden hyväksi – osallisuus 
kuuluu kaikille.

Harvinaisen hyvää ja aurinkoista kesää!

Paula Sorjonen 
erityisasiantuntija, Epilepsialiiton harvinaistoiminta
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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 yksilöllisesti. Harvinaissairaudesta ja harvinais- 
epilepsiasta on kyse, kun sairauden esiintyvyys väestössä on  
enintään 5 ihmistä 10 000:ta asukasta kohden eli sitä sairastaa  
esimerkiksi Suomessa enintään noin 2 700 henkilöä.

Harvinaisepilepsioissa joko etiologia eli 
sairauden taustasyy on harvinainen tai 
kyseessä on epilepsian harvinainen ilme-
nemismuoto, kuten vaativaa tehohoitoa 
edellyttävät pitkittyneet epilepsiakoh-
taukset. Osaan harvinaisepilepsioita on 
käytettävissä harvinaislääke tai erityis
hoito, kuten epilepsian leikkaushoito, 
aivojen sähköstimulaatio- tai ruokavalio
hoito.  

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

Harvinaisepilepsian syyt
Harvinaisepilepsioiden luokitus noudat
taa epilepsioiden yleistä jaottelua. 
Kyseessä voi olla paikallisalkuinen, 
yleistynyt tai joskus molempia piirteitä 
omaava epilepsia. Jo epilepsian diagnoo-
sivaiheessa saatetaan havaita harvinaise-
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pilepsiaan viittaavia seikkoja. Näitä  
voivat olla niin magneettikuvauksen 
löydös, vähäiset ihomuutokset kuin histo-
riassa esiin tuleva muu neurologinen  
oire. Paikallisalkuiseen epilepsiaan sai-
rastuessa ensimmäisen asteen sukulaisen 
eli vanhemman, sisaruksen tai lapsen 
epilepsia voi viitata harvinaiseen geneet-
tiseen syyhyn.  

Yleinen syy epäillä harvinaisepilepsiaa on 
epilepsian osoittautuminen vaikeaksi eli 
käytännössä kahden epilepsiatyypin mu-
kaan valitun ja hoitoannoksella käytetyn 
lääkehoidon osoittauduttua teholtaan 
riittämättömiksi. 

Etiologiaryhmät ja  
niiden kytkökset  
Harvinaisepilepsian syyt jaotellaan 
samoin kuin epilepsian syyt yleisesti: 
rakenteellisiin, geneettisiin, infektioperäi-
siin, immuunivälitteisiin, aineenvaihdun-
nallisiin sekä tuntemattomiin.   

Infektioperäiset epilepsiat ovat pääsään-
töisesti bakteeri- tai virusperäisen aivo-
kalvon- tai aivotulehduksen jälkitilaan 
liittyviä. Sairastumisvaiheessa tutkimista 
ohjaavat usein rajut yleisoireet ja kuume. 
Hyvin harvinaisia epilepsian syitä Suo-
messa ovat krooniset virus- tai loiseläin-
peräiset infektiot, kuten immuunikato 
(HIV) tai loiseläinsairaus kryptokokkoosi.   

Tulehdusperäisissä eli immuunivälittei-
sissä epilepsioissa taustalla on oman 
immuunipuolustuksen aktivoituminen, 
jonka käynnistäjänä voi olla niin infektio, 
syöpä kuin väärä hälytys. Seurauksena 
voi olla paikallinen aivotulehdus eli auto
immuunienkefaliitti, jonka eri muotoja 
poissuljetaan muun muassa vaikeahoi-
toisissa pitkittyneissä epilepsiakohtauk-
sissa.  Harvinaista, mutta mahdollista on 
epilepsian puhkeaminen myös muissa 
neuroimmunologisissa sairauksissa, 
kuten MS-taudissa. Infektio- ja/tai tuleh-
dusperäistä syytä epäiltäessä tarvitaan 
lannepisto eli aivoselkäydinnesteen 
tutkimuksia, muun muassa vasta-aine-
määrityksiä.  

Aineenvaihduntasairauksiin liittyvä epi-
lepsia on aina harvinaissairaus, esimerk-
keinä mitokondriosairaudet ja porfyria 

(ryhmä harvinaisia sairauksia, joista 
suurin osa on perinnöllisiä). Niihin liittyy 
aina myös muita oireita, joiden ilmaan
tumisikä ja vahvuusaste vaihtelee.

Aivojen magneettikuvauksella tunnis-
tetaan epilepsian lukuisia synnynnäisiä 
rakenteellisia syitä tai eri etiologiateki-
jöiden välillisesti aiheuttamia aivomuu-
toksia. Näitä ovat muun muassa aivojen 
poimuuntumisen häiriöt kuten polymi-
krogyria, kuorikerroksen dysgenesiat 
eli paikalliset epämuodostumat sekä 
enkefaloseele eli aivopoimun tyrä. Syyl-
tään tuntemattoman epilepsian taustalla 
on todennäköisesti osin mikroskooppisia 
rakenteellisia muutoksia.

Geneettinen syy voi olla peritty tai oman 
perimän uusi mutaatio. Tutkittava geeni-
virhe voidaan joskus rajata tarkasti, kun 
tunnistetaan tyypillinen oireyhdistelmä. 
Yksittäinen geenivirhe voi muun muassa 
aiheuttaa usean elinjärjestelmän havait-
tavia muutoksia, esimerkkeinä neuro-
fibromatoosi, Sturge-Weber oireyhtymä 
sekä tuberoosiskleroosi. 

Kun vihjeitä on vähän, käytetään laajasti 
tietyn tyyppisiä epilepsioita aiheuttavien 
geenien tutkimista eli geenipaneelitut-
kimuksia. Genomin eli perimän kaikkien 
geenien kopiolukumäärän muutoksia – 
puuttuvia tai monistuneita – geenialueita 
haetaan molekyylikaryotyypityksellä. 
Tehostuneiden menetelmien myötä yhä 
useammin voidaan sekvensoida kaikki 
henkilön perimän geenit (eksomisek-
vensointi) eli määrittää niiden tarkka 
rakenne.  

Laajoihin tutkimuksiin edetessä tulee 
aina vastaan myös paljon virhelähteitä, 
esimerkiksi sairauteen liittymättömiä 
geenimuunnelmia ja usein tarvitaan 
muun muassa perheen muiden jäsenten 
tutkimista löydöksen merkityksen  
selventämiseksi. 

Epilepsian vaativaan tai  
harvinaishoitoon tähtäävät 
tutkimukset
Epilepsian vaativaa hoitomuotoa harkit-
taessa tulee tarkistettavaksi monta asiaa. 
Sopiiko epilepsian alkuikä ajateltuun 
epilepsiatyyppiin? Voisiko osa oireista  

selittyä liitännäissairaudella? Estääkö 
jokin asia hoidon toteutumista?

Tarkentavina lisätutkimuksina käytetään 
erilaisia aivosähkökäyrän eli EEG:n pitkä
aikaisrekisteröintejä kohtausoireiden 
videoanalyysiin yhdistäen. Vaativimpana 
muotona ovat kajoavat eli kallonsisäiset 
rekisteröinnit. EEG-tietoa voi täydentää  
magnetoenkefalografia (MEG), joka 
mittaa aivojen sähköisen toiminnan 
tuottamien magneettikenttien muutok-
sia. Magneettikuvauksen ohella kuvanta
mismenetelmiä ovat aivojen sokeriai-
neenvaihdunnan paikallista aktiivisuutta 
vertaileva positroniemissiotomografia 
(FDG-PET) sekä isotooppikuvaus (SPECT), 
jolla saadaan kuvaa aivoalueiden veren-
kierron vilkkaudesta epilepsiakohtauksen 
aikana. Aivojen magneettistimulaatiolla 
sekä toiminnallisella magneettikuvauk-
sella selvitetään tärkeiden aivotoiminto-
jen paikantumista.  

Harvinaisepilepsioiden  
tutkimisen kehitysnäkymiä
Epilepsian lääkehoito pohjautuu pääosin 
yleisten epilepsiatyyppien tutkimukses-
sa saatuun tietoon, joka ei aina sovellu 
harvinaisepilepsioihin. ERN-Epicare on 
eurooppalaisten epilepsiakeskusten  
yhteistyöhön harvinaisepilepsioiden  
hoidossa tähtäävä osaamisverkosto.  
Sen tavoitteina on muun muassa paran-
taa epilepsian kirurgisten hoitoarvioiden 
saatavuutta, harvinaisten hoidettavien 
syiden tunnistamista sekä kehittää  
tieteellistä tutkimusta harvinaisepilep
sioissa. Niissäkin tilanteissa, joissa 
täsmähoitoa ei vielä ole tunnistettu, on 
pääsy tarkkaan diagnoosiin tulevaisuu-
den hoitomahdollisuuksia rakentava asia. 

Lisätietoa:

Terveyskylän Harvinais- 
sairaudet talo ja Aivotalo: 
terveyskyla.fi 

Harvinaiset-verkosto:  
harvinaiset.fi
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Teksti: Vesa Keinonen  |  Kuva: Eelis Peltola

Kliinisen  
neurofysiologian  
lääkäriltä vaaditaan 
kärsivällisyyttä

Epilepsian hoitamisessa 
tarvitaan monenlaisia 

ammattilaisia,  
myös kliinisen  
neurofysiologian 
(KNF) erikoislääkä
reitä. Aivoista jo 
opiskeluaikana  

kiinnostunut  
Maria Peltola on 
 yksi heistä.

Kliininen neurofysiologia tutkii ihmisten 
ääreishermojen ja keskushermoston 
toimintaa. Siihen erikoistuneet lääkärit 
käyttävät työssään muun muassa aivo-
sähkökäyrä (EEG) -tutkimuksia.

Maria Peltola työskentelee KNF-lää-
kärinä Helsingin ja Uudenmaan sairaan-
hoitopiirin (HUS) Diagnostiikkakeskuk-
sessa, Uuden lastensairaalan Kliinisen 
neurofysiologian osastolla. Peltolan 
työnä on pääasiassa video-EEG eli 
VEEG-yksikössä rekisteröityjen tutkimus-
ten analyysi.

– VEEG-yksikkömme sijaitsee Uuden 
lastensairaalan lastenneurologian epi-
lepsiaosaston yhteydessä. Palvelemme 
sijainnistamme riippumatta sekä aikuis- 
että lapsipotilaita, Peltola sanoo.

Lääkäriksi valmistumisen jälkeen  
Maria Peltola valitsi erikoisalakseen 
kliinisen neurofysiologian. Hän kertoo 
olleensa jo opiskeluaikana kiinnostunut 
aivoista ja niiden toiminnasta.

Erikoistumisaikana tapahtui myös 
vierailu Lastenlinnan video-EEG-yksik-

Maria Peltola pitää työssään siitä, 
että hän saa työskennellä osana 
moniammatillista työryhmää.  
Joukossa on muun muassa  
neurokirurgi, fyysikko, neuroradiologi 
sekä neuropsykologi.
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köön. Yksikön toiminta teki nuoreen 
lääkäriin suuren vaikutuksen.

– Siitä lähtien haaveenani oli joskus 
työskennellä siellä, mikä noin kymme-
nen vuotta myöhemmin toteutuikin. Nyt 
työni jatkuu Uudessa lastensairaalassa 
VEEG-yksikön muutettua sinne.

Ei varsinaista hoitovastuuta 
potilaista

Kliinisen neurofysiologian tutkimuk-
silla syvennytään epilepsian diagnos-
tiikkaan. Aletaan selvittää sitä, ovatko 
potilaiden kohtaukselliset oireet epilep-
siakohtauksia.

– Tutkimme myös sitä, minkä tyyp-
pinen – yleistynyt vai paikallisalkuinen – 
potilaan aivoissa oleva epilepsian  
aiheuttama sähköhäiriö on. Epilepsia 
myös tyypitetään hoidon valintaa ja  
ennustetta varten, Peltola selvittää.

Jos kohtausoireiden ja tavallisen  
EEG:n perusteella ei olla varmoja 
kohtausten epileptisestä luonteesta tai 
tyypistä, voidaan tehdä VEEG-tutkimus. 

– Siinä rekisteröidään pidempiaikai-
sesti EEG:tä sekä videokuvaa, ja tavoitel-
laan kohtauksenaikaista rekisteröintiä.

Maria Peltolan mukaan erikoistunein 
tehtävä on määritellä tarkasti se, mistä 
aivojen alueelta kohtaukset lähtevät. 
Tarve tähän tulee, kun paikallisalkuiset 
kohtaukset eivät vastaa lääkehoitoon, ja 
harkitaan epilepsiakirurgiaa. 

– Riippuen muista tutkimustuloksis-
ta, erityisesti kuvantamistutkimuksista, 
siihen voi riittää kallon pinnalta rekiste-
röity VEEG. 

Apuna käytetään myös magneto
enkefalografiaa eli MEG-tutkimusta, 
joka mittaa aivojen magneettikenttiä. 
MEG-tutkimuksia tehdään Suomessa 
epilepsiapotilaille ainoastaan Helsingissä. 
Joissakin tapauksissa tarvitaan kallon
sisäinen stereo-EEG-tutkimus.

Kohtausten lähtökohdan paikanta
misessa pyritään määrittämään aivoalue, 
jonka kirurginen poisto lopettaa  
kohtaukset. 

– Toisaalta tutkimme myös sitä, onko 
poistettavan aivoalueen lähellä tärkeitä 
toiminnallisia alueita, joihin ei voi kajota.

Varsinaista hoitovastuuta potilaista 
Peltolalla ei ole. Käytännössä hänen 
työnsä tapahtuu pitkälti tietokoneen 
ääressä aivosähkökäyriä tutkien.  

– Sitä ennen esikatselijoina toimivat 
taitavat hoitajat ovat käyneet materiaalin 
alustavasti läpi.

Pitkäjänteisyys on kliinisen neuro
fysiologian lääkärille välttämätön 
ominaisuus. Yksi analyysi kun voi kestää 
muutamasta tunnista aina useampaan 
työpäivään. 

– Aivosähkökäyrien katselun lisäksi 
käytössä on erilaisia matemaattisia ohjel-
mia, joiden avulla voidaan vielä tarkem-
min mittailla asiaa.

Monialaisessa ryhmässä  
oppii uutta

Kliinisen neurofysiologian lääkäri 
on potilaalle useimmiten kulisseissa 
toimiva näkymätön tekijä. Maria Peltola 
painottaa sitä, että vaativa epilepsiadiag-
nostiikka on mitä suuremmassa määrin 
ryhmätyötä.

– Toimimme kiinteässä yhteistyössä 
potilasta hoitavan lastenneurologin tai 
neurologin sekä HUS:n Epilepsia Helsinki 
-keskuksen epilepsiakirurgiatyöryhmän 
kanssa.

Työryhmässä on edellä mainittujen 
lisäksi monenlaisia muitakin ammat-
tilaisia. Joukosta löytyy neurokirurgi 
ja neuroradiologi, joka osaa erityisesti 
katsoa aivojen magneettikuvia. 

– Fyysikko on puolestaan erikoistunut 
magneettikuvien käsittelyyn. Neuro
psykologi taas arvioi sitä, miten potilas 
kognitiivisesti toimii. 

Tämän joukon pitäisi pystyä yhdessä 
muodostamaan hypoteesi kohtausten  
lähtökohta-alueesta. Keskeistä on arvi
oida sitä, voidaanko potilasta auttaa 
epilepsialeikkauksella.

– Olennaista on myös pohtia sitä, 
kuinka todennäköisesti aivojen magneet-
tikuvassa näkynyt poikkeavuus on syynä 
kohtauksille. Ja ellei näin ole, niin missä 
kohtauksia aiheuttava aivoalue sitten 
sijaitsee?

Maria Peltola pitää paljon siitä, että 
hän saa työskennellä osana monialaista 
yhteistyöryhmää.

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

Harjoitus tekee mestarin
Kliininen neurofysiologia ei ole 

kovinkaan yleisesti tunnettu lääketieteen 
ala, mutta Peltolan mukaan se kiinnostaa 
ilahduttavan monia lääkäriksi opiskele-
via. 

Kyseessä on erikoisala, jota ei opita 
pelkästään kirjoista lukemalla. Mestari- 
kisälli -mallilla saadaan seulottua esiin 
osaavimmat ammattilaiset.

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

– Tähän aiheeseen perehtyvän 
erikoistuvan lääkärin pitää nähdä hyvin 
suuri määrä EEG-käyriä ja myös kohtaus
oireita, jolloin vähitellen alkaa saada 
jutun juonesta kiinni. Epilepsiapotilaiden 
kohdalla myös videokuvan tarkastelu on 
aivan olennaista. 

Peltola arvostaa suuresti sitä, että 
hän oman osuutensa jälkeenkin on tietoi-
nen siitä, mitä potilaalle tapahtuu.

– Hoitoprosessi on tavallisesti 
sellainen, että potilas näkee ehkä vain 
yhden hoitavan lääkärin. Kun kyseessä 
on vaikeahoitoinen epilepsia, niin siellä 
takana voi kuitenkin olla isokin joukko 
pohtimassa ratkaisuja. 

Kliinisen neurofysiologian erikois-
lääkäri Maria Peltola saa luonnollisesti 
työssään kokea myös onnistumisen 
elämyksiä.

– Niitä tulee silloin, kun potilaan 
tilanne on hankala ja tiimimme pystyy 
ratkaisemaan sen, mistä on kysymys. 
Näin potilaalle voidaan antaa oikeaa 
hoitoa hänen epilepsiaansa. Nämä ovat 
meille lääkäreillekin niitä huippuhetkiä, 
Peltola sanoo.

”Hoitoprosessi on tavallisesti  
sellainen, että potilas näkee ehkä 

vain yhden hoitavan lääkärin.  
Kun kyseessä on vaikeahoitoinen 

epilepsia, niin siellä takana voi 
kuitenkin olla isokin joukko  

pohtimassa ratkaisuja.”
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Katso kokemustarinoita!
Löydät verkkosivuiltamme monia videotarinoita, joissa kerrotaan 
elämästä harvinaisen epilepsian kanssa. Uusimmassa videossa 
Noora kertoo, miten progressiivinen myoklonusepilepsia tyyppi 1 
(EPM1) eli Unverricht-Lundborgin tauti vaikuttaa hänen arkeensa. 

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

Harvinaisepilepsiat muodostavat laajan joukon sairauksia,  
esimerkiksi Orphanet-portaalin tietokannoissa mainitaan yli  
140 harvinaisepilepsiaa. Kenttä laajenee kaiken aikaa, koska 
tiedon lisääntyessä ja erityisesti geenidiagnostiikan tarken- 
tuessa sairauksia tunnistetaan yhä enemmän. 

Suomessa harvinaisepilepsiaryhmät ovat eri kokoisia, vaihdellen 
muutamista sadoista yksittäisiin potilaisiin. Sairauden tai oire-
kuvan ollessa harvinainen, saattaa vertaistuen löytäminen olla 
haastavaa. Harvinaisepilepsiatoimintamme ydintehtävänä onkin 
vahvistaa sairastavien ja läheisten vertaistuen mahdollisuuksia ja 
osallisuuden kokemuksia. Toimintamme pitää sisällään esimer-
kiksi vertaistapaamisia, tiedon ja kokemustarinoiden välittämistä, 
ohjausta ja neuvontaa sekä harvinaissairauksien verkostotyötä. 
Harvinaisten sairausryhmien tavoittaminen edellyttää koordi-
nointia sekä yhteistyötä terveydenhuollon ja muiden sidos- 
ryhmien kanssa.

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

Teksti: Paula Sorjonen

Vertaistukea harvinaisepilepsiaa  
sairastaville ja läheisille

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 yhdistävä elämän- 
tilanne tai esimerkiksi hoitomuoto, kuten ketogeeninen dieetti tai 
DBS/VNS -stimulaattori. Toimintamme huomioi niin lapsiperheet 
kuin aikuisetkin, ja osallistumistapoja löytyy sekä kasvokkaisten 
kohtaamisten että verkkotapaamisten ystäville.

Onko juuri sinun tai läheisesi harvinaiseen epilepsiaan tai 
epilepsiaoireyhtymään löytynyt jo vertaistukea? Otamme 
mielellämme vastaan toiveita ja ideoita tulevien vertaista-
paamisten suunnittelua varten. Vuoden 2022 alustavissa suun-
nitelmissa on vertaistapaamisia esimerkiksi Lennox-Gastaut’n 
oireyhtymään, tuberoosiskleroosiin, Dravet’n oireyhtymään sekä 
CDKL5-geenivirheeseen liittyen. Lisäksi ensi vuonna tarjoamme 
omat tapaamiset harvinaisepilepsiaa sairastaville nuorille sekä 
alle kouluikäisille harvinaisepilepsiaa sairastaville lapsille  
perheineen. Pysy kuulolla!
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VERKKOTAPAAMISET
Verkossa järjestetyissä tapaamisissa yhdistyvät vertaiskoke- 
mukset ja asiantuntijatieto. Tarkoituksena on saattaa yhteen 
henkilöitä ja perheitä, joissa perheenjäsenellä on harvinainen 
epilepsiaa aiheuttava sairaus tai oireyhtymä. Verkkotapaami-
set järjestetään helppokäyttöisellä Teams-alustalla, joten voit 
osallistua tapaamiseen näppärästi vaikkapa kotisohvalta käsin. 
Osallistuminen onnistuu niin tietokoneella kuin puhelimellakin. 
Mikäli etäosallistuminen on uutta, opastamme ja autamme,  
jotta kaikki pääsevät 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 erikoislääkäri 
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-oireyhtymä 
(epilepsia, johon liittyy jatkuva unenaikainen purkaustoiminta) 
tai Landau-Kleffnerin oireyhtymä. Vaihdetaan kokemuksia ja  
ajatuksia elämästä lapsen harvinaisen sairauden kanssa.  
Tapaaminen verkossa 30.10. klo 10–12.

Infantiilispasmioireyhtymä  
-verkkotapaaminen 30.10.
Verkkokeskustelu perheille, joissa lapsella on infantiilispasmi
oireyhtymä. Tutustutaan ja vaihdetaan ajatuksia harvinaisen  
epilepsiaoireyhtymän vaikutuksista elämään.  
Tapaaminen verkossa 30.10. klo 13–15.

Rasmussenin enkefaliitti  
-verkkotapaaminen 1.11. ja 8.11.
Kaksiosainen tapaaminen kaikille, joita koskettaa oma tai  
läheisen Rasmussenin enkefaliitti. Toisella tapaamiskerralla  
on mukana neurologian erikoislääkäri alustamassa aiheesta  
ja vastaamassa kysymyksiin. Tapaamiskerrat verkossa:  
1.11. klo 17–19 ja 8.11. klo 17–19.

Harvinaistoiminnassa 
tapahtuu syksy 2021

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

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

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

Tapaaminen on tarkoitettu Unverricht-Lundborgin tautia 
(ULD-EPM1) sairastaville ja heidän läheisilleen. Mukaan voi  
hakea myös ilman läheistä. 

Tapahtumasta saat tietoa ja voimavaroja arkeen. Ohjelma  
sisältää vertaistukea, ohjattuja ryhmäkeskusteluja sekä virkis-
tävää tekemistä luonnon rauhassa Saimaan rannalla. Päiviin 
sisältyy myös asiantuntijatietoa, esimerkiksi sosiaalityöntekijän 
ja neurologin luennot. (Professori Reetta Kälviäinen,  
KYS Epilepsiakeskus/ERN EpiCARE.)

Mikäli matkustaminen paikan päälle ei onnistu, tapahtumaan 
voi osallistua myös etäyhteyden kautta. Tapaaminen on osallistu-
jille maksuton sisältäen ohjelman, majoituksen kahden  
hengen huoneissa ja täysihoidon. 

Hae mukaan 14.7. mennessä: https://bit.ly/3sp94QP
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Kuvat: Emma Haikaran kotialbumi ja Anna Brandt Photography

Surun  
synkimpinä 

hetkinä

Lapseni vielä eläessä olisin toivonut lukevani aiheesta. En siksi, 
että pitäisi pelätä turhaan kaikkea, vaan siksi, että ajatukseni 
lapseni elämänkaaresta olisivat olleet realistiset ja olisin osannut 
varautua myös siihen pahimpaan. Ian vammautui vakavasti syn-
nytyksessä tapahtuneessa hoitovirheessä. Vakava hapenpuute 
aiheutti Ianille laajat aivovauriot. Motoristen vaikeuksien lisäksi 
saimme kutsumattomaksi vieraaksi yhden harvinaisimmista 
epilepsioista, infantiilispasmit. 

Epilepsia on arvaamaton piru, joka joko muistuttaa olemassa
olollaan jatkuvasti esimerkiksi lääkityksen tai päivittäisten 
kohtauksien muodossa tai yllättää ja kääntää päälaelleen nyky-
hetken. Se on peikko, jota kukaan ei halua kotiinsa. Epilepsiaa 
voi hoitaa monin keinoin, enkä valehtele, kun sanon, että lapseni 
epilepsiaa hoidettiin kaikilla muilla keinoilla paitsi leikkauksella. 

Epilepsiasta ja rankoista hoitokeinoista huolimatta Ian eli hyvän 
elämän. Ian oli onnellinen lapsi. Viimeisenä yhteisenä kesänäm-
me pääsimme jopa huvipuistoon, vaikka luulin liikuntavamman 
tämän estävän. Ian rakasti musiikkia ja lauluja. Ian rakasti 
hampaiden pesua. Ianin nauru oli kauneinta, mitä olen koskaan 
kuullut. 

Ian jätti valtavan suuren aukon lähtiessään. Ian sulatti jokaisen 
hänen tapaamansa ihmisen sydämen sekä opetti, että elämässä 

”Ian tulee aina olemaan minun epilepsiasankarini”, 
Emma kertoo. Hän otti muistotatuoinnin Ianin  
kuoleman jälkeen.  
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SUDEP (sudden unexpected  
death in epilepsy), odottamaton  
epilepsiaan liittyvä äkkikuolema

Epilepsiaa sairastavien kuolleisuus on kaksin-
kolminkertainen muuhun väestöön verrattuna. Tämä 
johtuu useasta syystä ja erityisesti epilepsian tyypistä ja 
taustasyistä. Epilepsia voi liittyä muuhun vaikeaan sai-
rauteen, johon sinänsä jo liittyy suurentunut kuoleman 
riski. Toisaalta epilepsiakohtaus voi johtaa vakavaan 
tapaturmaan tai pitkittyessään olla hengenvaarallinen. 
Lisäksi epilepsiaan saattaa liittyä masentuneisuutta, 
joka lisää itsetuhoisuuden riskiä. 

Epilepsiaan liittyy myös ns. odottamattoman äkki-
kuoleman riski (SUDEP). Riski on suurin vaikeahoitoista 
epilepsiaa pitkään sairastaneilla. Aikuisiässä SUDEPiin 
kuolee 1,4 henkilöä tuhatta epilepsiaa sairastavaa 
kohden vuodessa. SUDEPin syytä ei tarkkaan tunneta, 
mutta epilepsian mahdollisimman hyvällä hoidolla voi-
daan todennäköisesti vähentää sen riskiä. Esimerkiksi 
säännöllisestä lääkityksestä huolehtiminen on tärkeää. 

Viime vuosina on keskusteltu siitä, että SUDEP-ris-
kistä pitäisi puhua enemmän esimerkiksi neurologin 
vastaanoton yhteydessä. Aihe herättää monenlaisia 
tunteita ja pelkojakin, mutta avoin keskustelu mahdol-
listaisi näiden yhteisen käsittelemisen.  

tulee nauttia juuri niistä kliseisistä pienistä jutuista. Ian opetti, 
ettei koskaan saa luovuttaa. On hullua ajatella, että lapseni  
opetti minulle enemmän elämästä kuin kukaan koskaan  
aiemmin. Eikö sen olisi kuulunut mennä juuri toisin päin?

Löysin rakkaimpani omasta vuoteestaan ikiunesta. Suru, joka tästä 
seurasi on sanoin kuvaamatonta. Se sattuu jokaisena päivänä. 
Toki kipu helpottaa ja suru muuttaa muotoaan. Oli kulunut kaksi 
viikkoa lapseni yllättävästä kuolemasta ja minun oli pakko lähteä 
surua karkuun, edes toiseen kaupunkiin. Matkustin Kuopion seu-
dulle hyvän ystäväni luo. Istuimme paljussa katsellen tuikkivaa 
tähtitaivasta. Ajatukseni harhailivat ja mietin, näkisikö Ian minut? 
En koskaan ole ollut uskonnollinen, mutta surun synkimpinä 
hetkinä oli pakko uskoa johonkin. Ystäväni keskeytti ajatukseni 
kysymällä: ”Mitä jos se oli SUDEP?”

Niin siis mikä? SUDEP? En ollut koskaan kuullutkaan ja sairaan
hoitajana melkein hävetti myöntää, etten ollut koskaan aikai-
semmin törmännyt kyseiseen sanaan tai oikeastaan kirjain
yhdistelmään. Ja se kuuluisa googlettaminen alkoi. Se, joka aina 
kiellettiin, kun uusia diagnooseja ilmestyi pojan sairauskerto-
mukseen kuin sieniä sateella.

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

En tiedä olisiko tieto tällaisesta mahdollisuudesta helpottanut 
omaa sättimistä siitä, että mitä jos olisin voinut pelastaa lapseni? 
Miksi en mennyt yöllä katsomaan Iania? Edes ystäväni ehdotus 
kuolinsyystä ei poistanut itsesyytöksiä. Minun oli kuultava Ianin 
neurologin sanovan, että ruumiinavauksessa kuolinsyyksi oli  
todettu SUDEP. Vasta silloin sain rauhan. Tiesin, etten voinut 
pelastaa lastani. Tiesin, ettei kukaan lääkärikään olisi voinut 
pelastaa Iania, eivätkä he osanneet tätä Ianille edes ennustaa. 

Olin tehnyt kaikkeni ja vielä vähän enemmän. Ian taisteli koko 
elämänsä epilepsiaa vastaan, viimeisen taiston hän vain hävisi. 
Ian tulee silti aina olemaan minun epilepsiasankarini. Lähtö
tilanne oli jopa 400 myoklonista kohtausta päivittäin. Tilanne oli 
lohduton varsinkin minulle, kun jouduin vain katsomaan vierestä 
pystymättä auttamaan lastani. Ian kävi läpi ja selvisi rankan 
ACTH-hoidon. Myöhemmin hän oli kohtaukseton kaksi vuotta 
vain yhdellä antiepileptillä ja ketogeenisellä dieetillä vastoin 
kaikkia odotuksia. 

Harvinaisten harvinainen kuoli harvinaisella tavalla. Toisinaan 
ajattelen, että parempaa kuolinsyytä lapselleni en olisi voinut  
toivoa. Ainakin tiedän, ettei hänen tarvinnut kärsiä. Eikä hän 
enää koskaan tule kärsimään.

Ianin äiti, Emma Haikara

Ianin äiti Emma kertoo, että Ian sulatti jokaisen hänen 
tapaamansa ihmisen sydämen sekä opetti, ettei  
koskaan saa luovuttaa.
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Hanketta koordinoi Itä-Suomen yliopis-
ton sosiaali- ja terveysjohtamisen laitos. 
Hankkeessa on mukana useita sairaan-
hoitopiirejä sekä perusterveydenhuollon 
yksiköitä, Tampereen ja Oulun yliopistot, 
Lääkealan turvallisuus- ja kehittämis-
keskus Fimea, Palveluvalikoimaneuvosto 
PALKO, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 
(THL), Hoitotyön tutkimussäätiö HOTUS, 
Terveyskylän Aivotalo, Duodecim ja KYSin 
Epilepsiakeskus. Vasta perustettu viiden 
yliopistosairaanhoitopiirin ja seitsemän 
suomalaisen yliopiston yhteinen Kansal
linen Neurokeskus huolehtii jatkossa 
tutkimuksessa syntyvien hyvien käytän-
töjen levittämisestä.  

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

Teksti:
Hanna Kuusisto, neurologian ylilääkäri Tays,  
asiakas- ja potilasturvallisuuden professori Itä-Suomen yliopisto
Reetta Kälviäinen, neurologian professori Itä-Suomen yliopisto, johtaja KYS Epilepsiakeskus
Virpi Jylhä FT, lehtori, Itä-Suomen yliopisto
Kaija Saranto, sosiaali- ja terveydenhuollon tietohallinnon professori, Itä-Suomen yliopisto

Kuva: Iita Sillanpää

Jaettu päätöksenteko 
epilepsian hoidossa
Suomen Akatemian yhteydessä toimiva Strategisen 
tutkimuksen neuvosto myönsi merkittävän rahoi-
tuksen tutkimushankkeelle, jossa kehitetään tiedon 
käyttöä ja vahvistetaan jaettua päätöksentekoa ter-
veydenhuollossa.  Hankkeen yhdessä osassa kohde-
ryhmäksi on valittu epilepsiaa sairastavat ihmiset ja 
epilepsiaa hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset. 

sista sairastaa epilepsiaa ja heistä noin 
5 000 on lapsia. Vuosittain uusia diag-
nooseja tehdään noin 3 500. Epilepsian 
diagnostiikka ja hoidon suunnittelu on 
vaativaa ja ne on keskitetty erikoissai-
raanhoitoon. Hoidon valintaan vaikuttaa 
merkittävästi potilaan elämäntilanne, 
arvot ja asenteet. Jopa kolmasosalla 
potilaista epilepsia on vaikeahoitoinen, 
eli kohtaukset jatkuvat lääkehoidosta 
huolimatta. Epilepsiaan voi kohtausten 
lisäksi liittyä neurologisia, psyykkisiä, 
kognitiivisia ja sosiaalisia toimintakyvyn 
ongelmia. 

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

puolet aiheutui epäsuorista kustannuksis-
ta, kuten sairauspoissaoloista, ennenai-
kaisesta eläköitymisestä ja kuolemista. 
Näistä kustannuksista 80 % aiheutuu 
vaikeaa epilepsiaa sairastavien potilaiden 
kustannuksista. Tuoreen tutkimuksen 
mukaan epilepsia oli neljänneksi eniten 
sairaustaakkaa (menetettyjä toiminta-
kykyisiä vuosia eli disability-adjusted 
life-years, DALY) aiheuttava neurologinen 
sairaus. Epilepsian ja erityisesti vai-
kean epilepsian tiedetään vaikuttavan 
negatiivisesti elämänlaatuun, työkykyyn, 
mahdollisuuteen kuljettaa moottoriajo-
neuvoa, perustaa perhe ja opiskella. Näin 
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 tärkein teema 
Sosiaali- ja terveysministeriön Sote-tie-
to hyötykäyttöön 2020 -strategiassa 
digitaalisten palveluiden kehittämisen 
ohella. Potilaan toivotaan osallistuvan 
oman hoitonsa suunnitteluun nykyistä 
laajemmin. Strategian keskeinen tavoite 
on, että potilas ja hänen tuottamansa 
terveystieto otetaan osaksi hoidon suun-
nittelua. Potilaan rooli on muuttumassa 
passiivisesta vastaanottajasta aktiiviseksi 
asiantuntijaksi, mikä on tärkeä voimavara 
terveydenhuollon kannalta. 

Jaetussa päätöksenteossa sekä potilas 
että lääkäri osallistuvat päätöksentekoon 
ja sopivat hoitopäätöksistä yhdessä. 
Jaettu päätöksenteko huomio poti-
laslain mukaisesti potilaan aseman ja 
oikeudet hoitopäätöksessä. Se soveltuu 
sairauksiin, joihin on useita yhtä tehok-
kaita hoitoja, joilla on erilaiset hyödyt 
ja haitat. Potilaan tuottama tieto mah-

dollistaa hänen arvojensa ja näkemys-
tensä huomioimisen hoitoon liittyväs-
sä päätöksenteossa. Yhtä oleellista on 
terveydenhuollon ammattilaisen kyky 
tuottaa tietoa ymmärrettävässä muodos-
sa ja potilaan tiedon lukutaito. Tiede-
tään, että jaettu päätöksenteko parantaa 
hoitoon sitoutumista, hoitomyöntyvyyttä 
ja se on kustannusvaikuttavaa. 

Tutkimukseen kaivataan 
osallistujia
Tutkimuksen onnistumiseksi kaipaamme 
epilepsiaa sairastavien ja heidän läheis-
tensä aktiivisuutta osallistua tutkimuk-
seemme. Vuoden 2021 aikana avaamme 
Epilepsialiiton kautta epilepsiaa sairas-
taville sähköisen kyselytutkimuksen, 
jossa selvitämme heidän näkemyksiään 
ja kokemuksiaan jaettuun päätöksen-
tekoon liittyvästä tiedon tuottamisesta 
ja ymmärtämisestä. Lisäksi tutkimme 
epilepsiaa sairastavien valmiuksia jaet-

Potilaan rooli on 
muuttumassa  

passiivisesta  
vastaanottajasta 

aktiiviseksi  
asiantuntijaksi.

tuun päätöksentekoon ja siihen liittyviin 
digitaalisiin apuvälineisiin. Teemme myös 
tutkimuksen Terveyskylän Aivotalon 
epilepsia-osion avoimella sivulla kaikille 
kansalaisille, jotka käyvät sivustolla.  
Tässä tutkimuksessa selvitämme kansa-
laisten terveystiedon lukutaitoa. 

Osa Tays:ssa ja KYSin Epilepsiakeskuk-
sen poliklinikalla epilepsiadiagnoosin 
saaneista aikuispotilaista kutsutaan myös 
tutkimuksen osaan, jossa vastaanotto 
videoidaan heidän suostumuksellaan. 
Tampereen yliopiston sosiaalipsyko-
logian tutkijat pureutuvat jälkikäteen 
luottamuksellisesti näiden videoiden 
välityksellä lääkärin ja potilaan sanalli-
seen ja sanattomaan vuorovaikutukseen 
hoitovalintatilanteessa. Tarkoituksena 
on etsiä keinoja parantaa vastaanotoilla 
tapahtuvaa terveydenhuollon ammat-
tilaisen ja potilaan vuorovaikutusta ja 
jaettua päätöksentekoa. Tutkimus on 
saanut eettisen toimikunnan myönteisen 
lausunnon. 
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Kuva: Pexels

Veera Parviainen

@intepilepsyday

@finepilepsywarriors
@hippiewithepilepsy

NUORTEN  NUORTEN  
NURKKANURKKA

Liikuntaa  
porukalla  

etänä
Haastattelin muutamia Epilepsialiiton toiminnassa mukana olevia 
nuoria huhtikuussa järjestetystä etäliikuntapäivästä ja halusin 
muutenkin tietää, miten nuoret voivat etenkin näin korona- 
aikana. Kokemuksia liikuntatapahtumasta kertoivat Joonas  
Karjalainen, Kati Pousi ja Elli-Noora Mansikka-aho. 

Tilaisuuden järjestäjä, nuorten yhteisö Finnish Epilepsy Warrior-
sissa (FEW) mukana oleva Lotta Rantanen kertoi, että etätapah-
tumaa alettiin aluksi ideoimaan yhteisön WhatsApp-ryhmässä. 
Päivä haluttiin suunnitella yhdessä niin, että se olisi kaikille 
mahdollisimman mieluisa. 

Etäliikuntatilaisuus oli Lotan mielestä onnistunut ja nuoria tuli 
mukavasti paikalle. Vetäjäksi tilaisuuteen saatiin Lotan serkku, 
fysioterapeutti Noora Laakso.
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Ryhmässä toimiminen motivoi liikkumaan
Kaiken kaikkiaan nuoret vaikuttivat olevan erittäin tyytyväisiä 
etäliikuntapäivään. He kertoivat, että vastaavaa toimintaa voisi 
olla jatkossakin, koska ryhmässä toimiminen motivoi liikkumaan. 
Tapahtumassa oli tarjolla lihaskuntoharjoitteita koko kropalle 
sekä kehonhuoltoa. Kokonaisuudessaan tapahtuma tarjosi  
nuorten mukaan hieman uutta ja vaihtelua liikkumiseen. 

Oli kiva kuulla, että nuoret liikkuvat arjessaan monilla eri tavoilla. 
Joonas kertoi harrastavansa liikuntaa muun muassa käymällä  
salilla ja osallistumalla erilaisiin yksilö- sekä ryhmälajeihin. 
Elli-Noora harrastaa kuntopyöräilyä ja Katin harrastuksiin kuuluu 
ratsastus, kotijumppa sekä tanssi tanssipelin avulla.

Eikun menoksi
Haastattelemani nuoret eivät kokeneet, että korona-aika olisi 
vähentänyt heidän liikkumistaan. Päinvastoin – liikunta oli joko 
lisääntynyt tai pysynyt samana. Toki ryhmässä ei ole voinut liik-
kua. Joonas toi myös esille, että hänellä kehonhuolto on tullut 
nyt enemmän keskiöön liikunnassa. 

Keskustelimme myös siitä, miten epilepsia vaikuttaa liikunnan 
harrastamiseen. Elli-Noora kertoi, että hänellä epilepsia ei vaiku-
ta liikuntaan VNS:n (vagushermostimulaattori) laiton jälkeen.  
Kati korosti turvallisuuden merkitystä uidessa. Hänen mukaansa 
on tärkeää, että silloin on joku aikuinen hollilla. Joonas on kerto-
nut harrastuksissaan omasta tilanteestaan muutamalle kaverille, 
jotta he osaavat toimia, jos kohtaus yllättää. 

Liikunnan merkitys epilepsian hoidossa
Juttelimme nuorten kanssa myös epilepsian omahoidosta, josta 
he olivat hyvin perillä. Liikunta on yksi merkittävä tekijä oma-
hoidossa. Lisäksi esille nousi tärkeinä tekijöinä riittävän unen 
merkitys, kokonaisvaltainen vuorokauden rytmitys, ravinnosta ja 
lääkehoidosta huolehtiminen sekä liian stressin välttäminen. 

Nuoret kertoivat, että he ovat olleet tyytyväisiä myös muihin 
etätapahtumiin, kuten Nuorten sohvanurkka -toimintaan, jossa 
he ovat päässeet tapaamaan muita nuoria etäyhteyksien äärellä. 
Mikähän vaikutus yhdessä olemisella on epilepsian hoidossa? 
Joka tapauksessa yhdessä olo ja sosiaaliset suhteet ovat  
kuitenkin tärkeitä meille kaikille. 

Haluatko kuulla, kuinka  
minä selvisin?
Lääkärillä oli taskussaan kyniä: sininen ja valkoinen. Stetos-
kooppi roikkui olkapäällä ja pelkäsin sen tippuvan hetkenä minä 
hyvänsä. Oli kevät ja aurinko paistoi ikkunasta kirkkaasti. Mietin, 
että kohta pitää sisälläkin pitää aurinkolaseja. 

Lääkäri puhui epilepsiasta, ja hänen rauhallinen äänensä 
kuului korviini. Koitin kuunnella tarkkaavaisesti, pinnistelin ja 
pääni tuntui tyhjältä. Kuulin sanat kohtauspäiväkirja, lääke
resepti, EEG, päiväkotiin kerrottava, verikokeet… En ymmärtänyt 
kuulemistani sanoista ensimmäistäkään. Muistan, että tänne voi 
aina soittaa, jos jokin mietityttää. Tartuin siihen: voin soittaa. 
Ihanaa.

Kotona kaikki purkautui. Pääsi itku, joka melkein salpasi 
hengityksen. Lapseni oli saanut epilepsiakohtauksen ja tässä sitä 
nyt oltiin. Uuden tuntemattoman edessä. 

Epilepsia voi tulla taloon täysin puun takaa. Aika pysähtyy 
ajaksi ennen ja jälkeen epilepsian. Mieli ei aina ehdi mukaan 
muutokseen, ja asioita on pilkottava pieniksi sisäistettäviksi pala-
siksi. On otettava asia haltuun niin, että mieli ehtii mukaan. 

Perheluuriimme voi aina soittaa, jos haluat pohtia sitä, mitä 
nyt tapahtuu. Asioiden jäsentäminen yhdessä auttaa. Olemme 
luurissa keskustelleet esimerkiksi hengittämisestä. Neljällä sisään 
ja kuudella ulos. Kun keskitymme laskemiseen, niin keho rentou-
tuu. Kävelyllä taas voi päättäväisesti ryhtyä huomaamaan kesän 
merkkejä. Saa myös itkeä, huutaa ja kiroilla.

Lapset pitävät huolta arjen sujumisesta. Ruokaa pitää laittaa 
ja pyykit pitää pestä. Sekin auttaa, kertovat Perheluuriimme 
soittaneet vanhemmat alkutaipaleen tunnelmista. 

Myös puhuminen auttaa. Puhuminen etenkin ihmiselle, joka 
on käynyt läpi saman. Vertaistuki on toisen selviytymistarinan 
kautta oman epilepsiatarinan jäsentämistä. Kurkkaa tämän 
lehden Kurssit ja tapahtumat -kohtaa, jos tuntuu, että siitä olisi 
sinulle apua.

Epilepsialiiton Yhtä perhettä -hanke tuottaa ensi vuonna 
epilepsiaa sairastavien vanhempien tueksi Lapsen kasvun kirjan. 
Kirja koostuu vanhempien tarinoista, asiantuntija-artikkeleista  
ja kaikesta siitä, minkä vanhemmat ovat kokeneet auttavan  
matkalla epilepsian kanssa. 

Sanoiko joku sinulle jotakin, joka auttoi jaksamaan? Onko 
kirjoittaminen sinulle keino jäsentää ja haluatko jakaa tarinasi? 
Lähetä se minulle. Kootaan kirjaan tarinoita selviytymisestä 
avuksi vanhemmille, jotka ovat epilepsiatarinansa alussa.
Ollaan yhteydessä.
Epilepsialiiton Perheluuri 050 444 9947,  
susanna.heugenhauser@epilepsia.fi

Susanna Heugenhauser 
lapsi- ja perhetyön asiantuntija, 

Yhtä perhettä -hanke

PERHEPOSTIA

Liikunta on yksi 
merkittävä tekijä  

omahoidossa.
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– Tervehdys Matias, mitä hyvää kuuluu tälle päivälle? 

– Aivan jees tähän asti. Olen käynyt jalkahoitajalla ja syömässä, 
hän hymyilee ja ottaa ison huikan vesipullosta.

Matias Rantanen on iloinen, kun soitan ja kertoo odottaneensa 
tätä. Hän esittelee asuntoaan ja kertoo, miten ensiapulääkkeet 
ovat aina esillä. Toissa päivänä oli tullut kohtaus ja silmäkulma  
oli auennut. Totean, että arvet ovat miehen kasvoissa vain  
komistusta. 

– Mulla on täällä sairaalasänky epi-patjalla, joka reagoi tärinään, 
pyörätuoli ja koulun puolesta kamera sekä tukikahvoja ympäriin-
sä. Tässä myös mun rumpusettini, Matias näyttää. Minussa herää 
iloinen myötäkateus.

Asunnossa käy päivittäin siivooja ja hoitajat ovat turvaamassa  
arkea teknologian avulla. Epi-patja reagoi siihen, kun Matias  
nousee ylös, jolloin henkilökunta aloittaa tarkemman vahtimisen.  
Hänellä on päivittäin noin kolme lyyhistymis- tai poissaolokoh-
tausta sekä stressin kasvaessa tajuttomuuskouristuskohtauksia.

Matias on Padasjoelta, josta hän lähti lukion jälkeen opiskele-
maan Ouluun. Ylioppilaskirjoituksissa hänelle annettiin oma 
rauhallinen tila ja tunti lisäaikaa jokaiselle aineelle. Todistus oli 
hieno ja hän pääsi ensiyrittämällä yliopistoon. Lukioaika oli lähes 
kohtauksetonta.

Diagnoosi vei vertaisuuteen
– Minua kiinnostavat tutkimukset, joita sinulle on tehty. Voisitko 
kertoa niistä?

– No alussa, kun epilepsia diagnosoitiin 15-vuotiaana, tehtiin  
normaalit tutkimukset: EEG, magneettikuvaus ja uni-EEG. Kaikille 
sairastaville tutut alkuhommat. En oikein ymmärtänyt diagnoosia. 
Mulla todettiin vasemmassa otsalohkossa poikkeama ja aloitettiin 
lääkitys. En sisäistänyt asiaa. Urheilin ja olin aktiivisesti mukana 
frisbeegolf-kisoissa. Olin poikkeuksetta avoin epilepsiastani. Luki-
on koululääkäri ehdotti Epilepsialiiton kurssia ja olen kiitollinen 
siitä, että menin. Vertaisuus sairauden tajuamisen jälkeen on ollut 
korvaamatonta, hän toteaa, vertaisohjaajana itsekin. 

VERTAINEN TAVATTAVISSA

Teksti: Mari Sydänmaanlakka  |  Kuvat: Matias Rantasen kotialbumi

”Vertaisuus on  
korvaamatonta”
Matias Rantanen on 25-vuotias väliaikaisella eläkkeellä oleva  
kuntoutuja, jolla on paljon kokemusta epilepsiatutkimuksista.  
Alun diagnosointiin sisältyvien perustutkimuksien jälkeen Matiaksen 
tie jatkuu edelleen teknologian kautta löytyvien uusien hoitokeinojen 
myötä. Tällä hetkellä hän asuu tuetusti Etelä-Pohjanmaalla,  
Lehtimäen erityiskansanopistossa neljättä vuotta. 
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Matiaksen epilepsia vaikeutui ja sitä alettiin tutkia lisää, kun 
lääkitys ei toiminut. Hän oli kahdesti sairaalassa video-EEG:ssä, 
piuhat päässä ja epilepsiaa provosoitiin lääkitystä vähentäen ja 
valvomisella. Matias kertoo olleensa turvassa videokameroiden 
ja hoitajien valvoessa häntä.

– Aloitin maantieteen opiskelun ja ensimmäisenä vuotena tilan-
teeni paheni huomattavasti. Muistan ystävieni kertoneen poissa-
olokohtauksista, kun vietin vapaa-aikaa hengellisissä piireissä, 
joista olen saanut valtavasti voimaa. En ottanut sitä niin vakavas-
ti. Tuli kuitenkin hetki, kun ystävät veivät minut sairaalahoitoon. 

Hoitomuotojen kartoitusta 
– Lukioaikana pohdittiin kirurgisen operaation mahdollisuutta, 
mutta kohdallani se ei onnistu. Tuli pään kuvauksia ja video-EEG. 
Valvottiin ja levättiin potilashotellissa. Mukanani oli aina joku 
läheinen. Selvittely vei vuoden.

– Sen jälkeen aloimme harkita DBS-stimulaattorin asentamista. 
Pohdimme sitä pitkäjänteisesti Tampereen yliopistollisessa 

sairaalassa. Mukana oli perhe, neurologi ja psykologi. Minua jän-
nitti, mutta ei pelottanut, koska suunnitelma alkoi olla kasassa 
mielessäni vahvan etukäteissuunnittelun vuoksi. Sovimme, että 
hoikalle pojalle stimulaattori asennetaan poikkeuksellisesti rinta
kehän sijasta vatsalle ihon alle – voisin olla huolettomammin 
ilman paitaa. 

– Stimulaattorit eivät ole edullisia, maksavat jotain 30 000 euroa 
kappale, mutta minäpä en mikään halpa poika ole, nauramme 
vedet silmissä.

Siivooja yrittää ovesta sisään ja Matias murahtaa haastattelun 
olevan kesken.

– Musta on tullut vähän kovasanaisempi ja suorempi, omat rajat 
löytyvät. Olen itsenäisempi.

– Mulla on ollut Nelli®-konenäkötutkimusrekisteröintejä kahdesti 
sairaalassa ja ne ovat edellyttäneet 7–10 vuorokauden oleskelua 
osastolla. Videokamera tallentaa minut lääkärin koneelle erivä-
risinä pisteinä, joita lääkäri sitten tulkitsee. Kamerat on tuotu 
myös asuntolaani tai kotiin. Teknologiaan perustuvat hoitomuo-
dot ovat tulevaisuus ja näen niissä suuria mahdollisuuksia. 

 Lehtimäen opistolla pääsee moikkaamaan 
karvaisempiakin tyyppejä.

Matias rakkaan kilpaharrastuksensa, frisbeegolfin parissa.

Tulevaisuus on jotain mitä en ole vielä nähnyt, mutta 
odotan sitä innolla, Matias mietiskelee.
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Syväaivostimulaatio (DBS) 
Syväaivostimulaatio tarkoittaa aivojen syvien osien (talamus-
tumakkeen tietyn alueen) toistuvaa ärsytystä heikolla sähkö-
virralla. Tarkasti etukäteen suunniteltuun paikkaan aivoissa 
asetetaan leikkauksessa ohuet langat, jotka yhdistetään ihon 
alla kulkevin ohuin johdoin sydämen tahdistimen kaltaiseen 
stimulaattorilaitteeseen (joka asetetaan myös ihon alle).

Vagushermostimulaattori (VNS)
Stimulaattori asennetaan rintakehän yläosaan ihon alle. Siitä 
lähtevä stimulaatioelektrodi kiinnitetään vasemman vagusher-
mon ympärille. Asennus tehdään yleensä yleisanestesiassa. 
Stimulaattorin säätöjä muutetaan kontrollikäyntien yhtey-
dessä tietokoneen avulla. Tavallisesti se säädetään antamaan 
stimulaatiota 30 sekunnin ajan (on-vaihe) ja sitten olemaan 
antamatta stimulaatiota 5 minuutin ajan (off-vaihe). Stimu-
laattorin epilepsiakohtauksia estävä vaikutusmekanismi on 
tuntematon. 

Lähde: Suomen Lääkärilehti 4/2008 vsk 63

Video-EEG
Video-EEG-tutkimuksessa yhdistetään videointi, EEG-rekiste-
röinti ja hoitajien toteuttama kohtausten testaaminen. Näin 
saadaan hyvin tarkka kuva kohtauksen oireista, siitä liittyykö 
kohtaukseen muutos EEG:ssä eli ovatko kohtaukset epilep-
siakohtauksia, minkä tyyppisestä epilepsiasta on kyse ja siitä, 
mistä epilepsiakohtaukseen liittyvä sähköinen häiriö voisi olla 
lähtöisin. Viimeksi mainittu asia on erityisen tärkeä, kun mieti-
tään epilepsian kirurgista hoitoa. Video-EEGssä usein yritetään 
provosoida kohtauksia esimerkiksi vähentämällä lääkkeitä tai 
rajoittamalla unen määrää.  Video-EEG:n henkilökunta valvoo 
henkilön vointia tarkasti koko tutkimuksen ajan.

Hetki, joka toi tähän
Matias kertoo kaikista rankimman kokemuksen olleen viime 
vuonna tajuttomuuskouristuskohtauksen jatkuessa status 
epilepticukseen. Vaarallinen tila vei hänet kiireesti lääkärin kera 
Seinäjoelta Tampereelle. Siellä hänet nukutettiin ja intuboitiin 
hengityskoneen avustamaksi, jotta kohtaus saatiin haltuun. 
Anestesiassa hänelle asennettiin jo aiemmin suunniteltu vagus-
hermostimulaattori ja vanha DBS vaihdettiin uuteen. Nuori mies 
arvostaa lääkäreiden nopeaa toimintaa.

– Heräsin teholta, hoitohenkilökunta oli ympärilläni ja kyseli 
helppoja kysymyksiä. Sain ruokani soseena. Kaunein muisto on, 
kun sairaalapappi tuli luokseni ja pidimme yhteisen hartauden. 
Silloin tarvitsin henkistä tukea enemmän kuin koskaan. Jouduin 
aloittamaan kaiken alusta. Olen lähes päässyt eroon pyörätuo
lista, vaikka se tuossa vieressä onkin. Tällainen vaikea tapaus, 
kun olen, Matias hymyilee sisäpiirin vitsille.

Tilanne päällä!
Matias haluaa keskustella Lehtimäen opiston terapioista. Huo-
maan, kun Matias tuijottaa tyhjyyteen. Kohtaus on alkamassa. 
Hän lyyhistyy lattialle säkkituoliltaan, näytöllä näkyy kattoa ja 
kuulen kahinaa. Hän kouristaa. Katselen muistiinpanojani, missä 
mies asuu, soitanko apua! Kaikki kamerat ja valvonnat unohtuvat 
mielestäni täysin. Muutaman minuutin kuluttua Matiaksen kasvot 
kuitenkin ilmestyvät ruutuun ja hän palautuu. Annan hänen 
keräillä tovin toisiamme katsellessa. 

– Moi taas, sait äsken kohtauksen. Oletko kunnossa?

– Joo, ei tässä mitään, vähän pihalla vielä. Epilepsiaa sairastava 
on aina kunnossa! Ihailen hänen periksiantamattomuuttaan ja 
voimaa, mistä sitä oikein kumpuaa. 

– Puhuttiin fysioterapiasta ja voimavaroista, palauttelen keskus-
telua.

– Hmmm. No siis nyt pystyn kävelemään, pelaamaan sulkapalloa 
ja frisbeegolfia sovelletusti. Käyn kaupassa saadakseni rohkaisua 
tulevaisuutta varten. Omien ostoksieni suunnittelu, valitseminen 
ja maksaminen voi viedä aivot ylikierroksille. Siksi joku on aina 
mukanani. Nämä pienet ilot ja onnistumiset tekevät päivästä 
suuren. Mulla on mahdollisuus muuttaa Tampereelle, jossa  
henkilökohtainen hoito olisi samalla paikkakunnalla. 

Älä jää kuoreesi, et ole yksin
– Olen todennut, että avoimuus ja rehellisyys poistavat taakkaa 
sekä stressiä. On paras antaa pahan olon tulla ulos ja olla vain 
Minä. Odotan innolla tulevaa. Se on jotain, mitä en ole koskaan 
nähnyt!

Tutkimuksissa, jälleen.

Kesäkisat ovat tänä vuonna  

SYYSKESÄKISAT
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Epilepsiayhteisön vuosittainen kesän kohokohta, Kesäkisat 
siirtyvät tänä vuonna syyskaudelle, jotta turvallinen  

tapaaminen olisi mahdollista. Tule mukaan fiilistelemään  
kisatunnelmaa Jyväskylän Vaajakosken kentälle syyskuussa! 

Maksuton tapahtuma on tarkoitettu kaikille epilepsiaa  
sairastaville ja heidän läheisilleen. Voit tulla kisailemaan,  

osallistumaan hauskoihin oheislajeihin tai vain kannustamaan ja  
nauttimaan iloisesta tapahtumastamme.

Kisalajit: 
– kolmiottelu (60 m:n juoksu, kuulantyöntö ja pituushyppy) 
– 1000 m kävely 
– ruotsalaisviesti ( joukkue, jossa kaksi alle 12-v. lasta,  
nainen ja mies)
Kisasarjat: lapset, aikuiset sekä pyörätuolisarja.
Lisäksi hauskoja kaikille sopivia oheislajeja, mm. supersuosit-
tu huutosakkikisa, jossa äänekkäin ja tyylikkäin joukkue voittaa. 
Uutuutena Jyvässeudun 4H-yhdistyksen toteuttama keppihevoskisa, 
johon voit osallistua omalla tai lainaratsulla. Voit tulla mukaan, 
vaikka sinulla ei olisi aiempaa kokemusta keppareista.  
Kaikki keppariosallistujat saavat ruusukkeen. 

Lounas: Tapahtumaan osallistuville tarjotaan maksuton  
lounas alkaen klo 11. Ilmoitathan erityisruokavaliosi ennakko
ilmoittautumisen yhteydessä 15.8. mennessä. Kisapaikalla on  
avoinna myös Keski-Suomen epilepsiayhdistyksen järjestämä  
kisakioski. Varaa mukaan käteistä ostoksiasi varten.

Matka- ja majoituskuluista jokainen huolehtii itse. Kimppakyytejä 
kannattaa tiedustella omasta yhdistyksestä. Vaajakosken kenttä  
sijaitsee 8 km:n päässä Jyväskylän keskustasta. Järjestämme  
tarpeen mukaan kuljetuksen Jyväskylän Matkakeskukselta (Hanni-
kaisenkatu 20) kisapaikalle. Lähtö klo 10.45 ja paluu asemalle klo 16. 
Mikäli tarvitset kuljetuksen, kerro tästä ilmoittautumisen yhteydessä 
viimeistään 15.8. Vain etukäteen ilmoittautuneille varataan kuljetus.

Kesäkisat ovat tänä vuonna  

SYYSKESÄKISAT

Vaajakosken kentällä, Jyväskylässä   (Urheilutie 39)

Lauantaina 4.9. klo 12.00–15.30 

Toivomme ilmoittautumisia ennakkoon 15.8. mennessä www.epilepsia.fi/tapahtumat  
Voit ilmoittautua myös kisapaikalla klo 10.30 alkaen.

Kisat  
järjestetään  

Keski-Suomen  
epilepsia- 

yhdistyksen  
kanssa.
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Epilepsiaa sairastavat ihmiset ovat hyvin 
eriarvoisessa asemassa riippuen siitä, 
missä päin maailmaa he asuvat. Noin  
75 prosenttia epilepsiaan sairastuneista  
ei saa kunnollista hoitoa. Matalan tulo-
tason maissa jopa hoitoon pääsy voi olla 
haasteellista. WHO:n raportti ”Epilepsy:  
a public health imperative” kuvaa epi-
lepsian aiheuttamia yhteiskunnallisia ja 
yksilöllisiä haasteita sekä esittää keinoja, 
joilla niihin tulisi vastata sekä globaaleis-
sa että kansallisen tason terveysohjel-
missa. Raportti kannustaa merkittäviin 
investointeihin, jotta epilepsiatietoudes-
sa, hoidossa ja tutkimuksessa esiintyvät 
puutteet saataisiin korjattua ja hoitoon 
sekä tutkimukseen saataisiin tarvittavat 
resurssit. 

International Bureau for Epilepsy (IBE) 
perustettiin 1961. Se on kansainvälinen 
voittoa tavoittelematon epilepsia-alan 
potilasjärjestö, johon kuuluu lähes 140 
kansallista jäsenjärjestöä yli 100 eri 
maasta. Epilepsialiitto on yksi IBE:n 
jäsenjärjestöistä. 

Maailmanlaajuisena verkostona IBE 
kannustaa yhteistyöhön ja yhteiseen 
näkyvyyteen epilepsiaa sairastavien  
ihmis- ja kansalaisoikeuksien, koulutuk-
sen, työllisyyden, hoidon sekä elämän
laadun parantamiseksi. Epilepsian 
ehkäisy, diagnostiikka, hoito ja tutkimus 
tulisi tunnustaa yhdeksi terveydenhuol-
lon prioriteetiksi maailmanlaajuisesti.  
Jokaisella epilepsiaa sairastavalla  
ihmisellä on oikeus hyvään hoitoon. 

Yhteisenä visionamme on maailma ilman 
ennakkoluuloja ja pelkoa. Epilepsiaan 
liittyviin yhteiskunnallisiin ja yksilölli-
siin haasteisiin on mahdollista vastata 
viestimällä yhteisesti ja yhdenmukaisesti 
epilepsiasta yhtenä merkittävänä neu-
rologisena aivosairautena sekä korjata 
epilepsiaan liittyviä väärinkäsityksiä ja 
myyttejä. 

Yhteistyö epilepsia-alan ammattilaisten, 
muiden ihmisten ja yhteistyökumppanei-
den kanssa on tärkeä osa kansainvälistä 
toimintaa. 

Toiminnan painopisteet 
• yhteistyö  
• edunvalvonta  
• viestintä, tiedotus ja terveyskasvatus  
• kansainvälisten hyvien mallien ja  
käytäntöjen vaihto

IBE:n ylin päättävä elin on yleiskokous ja 
kansainvälinen toimeenpaneva komitea, 
joka koostuu presidentistä, pääsihtee-
ristä, rahastonhoitajasta, seitsemästä 
alueellisesta varapuheenjohtajasta, edel-
lisestä puheenjohtajasta sekä kolmesta 
ILAE:n johtokunnan jäsenestä. President-
ti, pääsihteeri ja rahastonhoitaja valitaan 
kansainvälisellä äänestyksellä neljäksi 
vuodeksi kerrallaan. 

Suuri osa IBE:n vaikuttamistyöstä teh-
dään työvaliokunnissa, jotka koostuvat 
eri alojen ammattilaisista ja vapaaehtoi
sista. IBE:n työvaliokunnat toimivat 
läheisessä yhteistyössä kansainvälisen 
tiedejärjestön International League for 
Epilepsy (ILAE) kanssa. Toiminta rahoi-
tetaan pääasiassa jäsenmaksutuloilla ja 
lahjoituksin.

Taloudenhoitaja 
Graeme Shears, Australia

Pääsihteeri  
Gus Baker, Iso-Britannia

Presidentti  
Francesca Sofia, Italia

Uudet henkilövalinnat  
International Bureau for Epilepsy 
(IBE) järjestöön 2021–2025

Kansainvälisiä tuulia epilepsia-alan potilasjärjestötyöstä:

Esittelyssä International Bureau 
for Epilepsy eli IBE
Epilepsia on yksi maailman yleisimmistä neurologisista aivosairauksista. 
Noin 50 miljoonaa ihmistä sairastaa epilepsiaa. 
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Epilepsiatutkimussäätiö jakoi apurahoja
Epilepsiatutkimussäätiö tukee epilepsiaan liittyvää tieteellistä tutkimusta, jonka 
avulla etsitään uusia keinoja auttaa epilepsiaa sairastavia ja edistää epilepsian 
hyvää hoitoa. Vuodesta 1985 toiminut säätiö on myöntänyt apurahoja kymmenille 
tutkijoille, joista monet ovat jatkaneet tutkimustyötään nousten kansainvälisestikin 
katsottuna merkittäviksi epilepsia-alan tutkijoiksi.

Säätiö on päättänyt 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.I.Virtanen 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 Lähde: Clinical determinates of cognitive responses to 
vagal nerve stimulation in patients with refractory epilepsy – 
Tampereen yliopistollinen keskussairaala 

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

Jaakko Ritvanen: Akuutti epileptinen kohtaus 
pääkaupunkiseudun 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 
-sähköfysiologinen analyysi (Electrophysiological assessment of 
on-chip biological models) – Neuro Group, Faculty of Medicine 
and Health Technology, Tampere University 

Myös sinä voit tukea epilepsiatutkimusta 
lahjoituksin. Tutustu eri lahjoitustapoihin 
epilepsiatutkimussaatio.fi/lahjoita. 

Lisätietoja: asiamies Sari Kuitunen,  
sari.kuitunen@utu.fi

(Poliisihallituksen rahankeräyslupa RA/2019/1119)
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Epilepsialiiton hallitus muodostuu puheenjohtajasta ja kuudes-
ta jäsenestä sekä heidän varajäsenistään. Hallituksen jäsenet 
edustavat monipuolisesti epilepsiaa sairastavien ihmisten arjen, 
sosiaali- ja terveydenhuollon, talouden sekä muiden yhteiskun-
nallisten alojen asiantuntijoita tai vaikuttajia eri puolilta Suomea. 

Hallituksella on monia merkittäviä tehtäviä. Se muun muassa 
johtaa ja kehittää liiton toimintaa, ohjaa ja valvoo toimintaa sekä 
varojen ja omaisuuden hoitoa. Hallitus kutsuu liiton kokoukset 
koolle ja voi nimetä toimikuntia eri tehtäviin. Hallitus esittää 
varsinaiselle liittokokoukselle vuosittain toimintakertomuksen, 
tilinpäätöksen, toimikauden toimintasuunnitelman ja talous-
arvion. Hallitus myös vastaa liiton vakituisen henkilökunnan 
rekrytoinnista.

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

Pandemian vaikutukset toimintaamme ovat olleet sekä huonoja 
että hyviä. Haasteena on ollut kohderyhmien avun tarpeiden 
tunnistaminen ja tavoittaminen, kun fyysiset tapaamiset eivät 
ole olleet mahdollisia kokoontumisrajoitusten vuoksi. Osa 
epilepsiaa sairastavista ja heidän läheisistään on varmasti jäänyt 
kaipaamaan kasvokkaisia tapaamisia, osa on onneksi löytänyt 
palvelumme verkosta. Pandemia on vauhdittanut Epilepsialiiton 
ja epilepsiayhdistysten digiloikkaa ja motivoinut meitä inno-
voimaan uusia toimintatapoja. Se on myös muistuttanut meitä 
tulevaisuusennakoinnin, luottamuksen ja toivon merkityksestä. 

Uusi strategiakautemme alkoi vuoden 2021 alusta. Tulevaisuuden 
unelmamme on, että jokainen epilepsiaa sairastava saa hyvää 
hoitoa ja voi elää tasa-arvoista, omannäköistä elämää. Toimin-
taamme ohjaavat meille tärkeät arvot kuten rohkeus, luotetta-
vuus ja toiveikkuus. Toimintaamme ohjaavia periaatteita ovat 
yhdenvertaisuus, yhteisöllisyys ja avoimuus. 

Koko hallituksen puolesta toivomme, että pian voimme jälleen 
tavata ja halata!

Epilepsialiiton hallitus 2021 
Puheenjohtaja (2021–2022)  
Lastenneurologian erikoislääkäri,  
dosentti Liisa Metsähonkala, Helsinki

Varsinaiset jäsenet 
Yrittäjä Tuomo Malinen, Mikkeli 
Merkonomi Päivi Hölttä, Valkeala (varapuheenjohtaja) 
Hammaslääketieteen lisensiaatti Päivi Hartikainen, Kuopio 
Toimitusjohtaja päätoimittaja Tuomas Koivuniemi, Kauhajoki 
Kasvatustieteen maisteri, DI Kaisa Nurminen, Kemijärvi 
Vajaamielishoitaja Tiina Willman, Pietarsaari

Henkilökohtaiset varajäsenet 
Maatalousyrittäjä, omaishoitaja Aino Puronkari, Tyrnävä 
Lastenneurologian erikoislääkäri Jaana Lähdetie, Littoinen 
Neurologian erikoislääkäri Salla Lamusuo, Turku 
Yrittäjä Riina Lindström, Lahti 
Isännöitsijä Tapani Reinikka, Jyväskylä 
Tutkija VTM Lotta Virrankari, Helsinki

Epilepsialiiton  
hallituksen terveiset

Hallituksen kokouspäivät ovat  
24.9., 29.10. ja 10.12. 
Lisäksi hallitus voi sopia tarpeen mukaan 
ylimääräisistä kokouksista.

Epilepsiayhdistyksissä tehdään suurella sydämellä  
merkittävä määrä vapaaehtoistyötä vuosittain.  
Kiitos vuoden 2020 toimintaan osallistuneille! 

369
vapaaehtoista

13 822
vapaaehtoistyötuntia

Epilepsiayhteisö 2020
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HAE NYT!

Tukea elämään  
epilepsian kanssa 
Neurologisen sairauden kanssa tulee toimeen, kun  
saa asiantuntevaa hoitoa ja oikeaa tietoa. Niitä saa 
muun muassa Kelan moniammatillisesta yksilö- 
kuntoutuksesta tai epilepsiaa sairastavien  
sopeutumisvalmennuskursseilta Maskusta.

Harkinnanvarainen moniammatillinen yksilökuntoutus

Suomen johtavassa neurologisessa kuntoutuskeskuksessa 
yksilöllinen kuntoutus suunnitellaan tavoitteidesi mukaan. 
Myös yli 65-vuotiaille.

Lue lisää: kuntoutuskeskus.fi/yksilokuntoutus

Epilepsiaa sairastavien  
sopeutumisvalmennuskurssit aikuisille

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

Lue lisää: kuntoutuskeskus.fi/epilepsia

Tutustu netissä tai ota yhteyttä!

www.kuntoutuskeskus.fi  /      #munkuntsi  
p. 040 133 7010  /  mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi

Mukana  
tukemassa  

Epilepsialiiton 
 laatutyötä

Kultakumppani

Hopeakumppanit
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Mahdollistaja-hankkeen 
uusi projektityöntekijä
Terveyspsykologian maisteri Aida Mikkola aloitti työt  
Mahdollistaja-hankkeemme projektityöntekijänä keväällä 
2021. Aida on opiskellut psykologiaa Englannissa, jossa 
hän on keskittynyt pitkäaikaissairauksien ilmenemiseen ja 
hoitoon terveyspsykologian kautta. Hänellä on monipuoli-
nen työ- ja vapaaehtoistoiminnan kokemus eri terveyden  
ja hyvinvoinnin aloilta.

”Olen innoissani työstäni Epilepsialiitossa. Työ hyvinvoinnin  
ja yhteisöllisyyden tukemiseksi on ollut aina haaveenani ja 
on mahtavaa päästä mukaan Mahdollistaja-hankkeeseen.”

Hankkeen aiempi työntekijä Vuokko Mäkitalo siirtyi  
maaliskuussa Epilepsialiiton palvelupäälliköksi.

Tutustu Mahdollistaja-hankkeeseen: www.epilepsia.fi/ 
epilepsialiitto/kehittamistoiminta/mahdollistaja-hanke/

Epilepsialiiton hallitus on myöntänyt kultaiset ja hopeiset ansio- 
merkit epilepsiatyössä ansioituneille henkilöille. Ansiomerkit 
jaettiin liittokokouksen yhteydessä Helsingissä 24.4.2021.  
Koronatilanteen vuoksi lähes kaikki palkituista olivat läsnä  
etäyhteyksin.

Seuraavat henkilöt ovat toimineet aktiivisesti Epilepsialiiton, 
epilepsiayhdistysten ja epilepsiaa sairastavien hyväksi.

Kultaisen ansiomerkin 20 vuoden  
aktiivisesta toiminnasta saivat:
Tuula Witick, Keski-Pohjanmaan epilepsiayhdistys
Seppo Romppainen, Lapin alueen epilepsiayhdistys
Tuula Koivisto, Satakunnan epilepsiayhdistys
Liisa Metsähonkala, Uudenmaan epilepsiayhdistys
Hannu Paajanen, Uudenmaan epilepsiayhdistys
Marianne Paajanen, Uudenmaan epilepsiayhdistys

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

Ansiomerkit jaettiin liittokokouksen yhteydessä  
– lämmin kiitos arvokkaasta työtä!

Hopeisen ansiomerkin 10 vuoden  
aktiivisesta toiminnasta saivat:
Nico Holmberg, Keski-Suomen epilepsiayhdistys
Pekka Korppi-Tommola, Keski-Suomen epilepsiayhdistys
Jaana Lähdetie, Turun seudun epilepsiayhdistys
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Epilepsialiiton liittokokous pidettiin 24.4.2021 Helsingissä ja  
etäyhteyksin. Kokouksessa oli lähes 80 osallistujaa, joista 55  
oli äänivaltaisia. 

Epilepsialiiton hallitus salli myös tänä vuonna etäosallistumisen 
poikkeamislain nojalla ja suurin osa osallistujista oli mukana  
etänä. Osallistuminen kokoukseen oli aktiivista niin kotikoneilta 
kuin kokouspaikalta, jossa poikkeuksellinen aika näkyi kasvo-
maskeina ja turvaväleinä.  

Liisa Metsähonkala jatkaa hallituksen  
puheenjohtajana
Lastenneurologian erikoislääkäri, dosentti Liisa Metsähonkala 
valittiin uudelleen Epilepsialiiton hallituksen puheenjohtajaksi. 
Hän jatkaa puheenjohtajana kauden 2021–2022. Metsähonkala 
työskentelee epilepsialääkärinä Helsingin yliopistollisen sairaalan 
vaikeita ja harvinaisia epilepsioita hoitavassa keskuksessa. Hän 
on myös toiminut pitkään epilepsiayhteisössä muun muassa 
asiantuntijana ja vapaaehtoisena. 

Hallituksen varsinaisista jäsenistä erovuorossa olivat Lotta 
Virrankari ja Tiina Willman. Hallituksen varsinaisiksi jäseniksi 

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

Mennyt vuosi toi mukanaan uudenlaista  
yhteisöllisyyttä

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

– Viime vuonna suunnittelimme ja kokeilimme uusia osallistu-
misen tapoja teemalla ”Osallistu kotisohvalta – Yhteisö välittää”. 
Vuoden aikana oli mahdollista tavata verkossa muun muassa 
Nuorten sohvanurkassa, virtuaalikahvihetkissä ja etäpikkujouluis-
sa. Lisäksi tarjosimme tukea esimerkiksi pidentämällä puhelin- ja 
chat-aikojamme ja aloitimme uuden Perheluuri-puhelinpalvelun, 
jossa voi jutella lapsiperheitä koskevista asioista.

Liittokokous järjestettiin huhtikuussa

Epilepsialiiton liittokokous valitsi lastenneurologian 
erikoislääkäri, dosentti Liisa Metsähonkalan  

hallituksen puheenjohtajaksi.

Liittokokouksen puheenjohtajana toimi  
neurologian erikoislääkäri Leena Kämppi.

Liittokokous järjestettiin Helsingissä Sokos 
Hotel Triplassa. Suurin osa osallistujista oli 
mukana etäyhteydellä ja kokouspaikalla 
pidettiin huolta turvallisesta osallistumisesta.
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Muutokset tapahtumiin ja kursseihin ovat mahdollisia koronavirustilanteen vuoksi.  
Seuraa ilmoitteluamme www.epilepsia.fi ja some-kanavissamme. 

Noudatamme tapahtumien järjestämisessä viranomaisohjeita. Jos sinulla tai läheiselläsi  
on koronaviruksen tyypillisiä oireita, kasvokkain järjestettäviin tapahtumiin ei voi osallistua.  
Tarkempia tietoja koronaviruksesta ja sen oireista sekä riskiryhmistä: www.thl.fi 

Kaikki tapahtumamme ja kurssimme löydät verkkosivujemme tapahtumakalenterista:  
www.epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat/

Yhtä perhettä -ryhmä 
Yhtä perhettä -ryhmä on kaksiosainen kokonaisuus. Se  
kokoontuu Espoossa, Hotelli Nuuksiossa 4.–6.8. ja 20.–21.8. 

Tarjoamme kiireetöntä yhdessäoloa ja elämyksiä perheille, joita 
koskettaa 3–12-vuotiaan lapsen sairastuminen epilepsiaan. 
Lasten ja vanhempien vertaiskeskustelujen kautta pysähdymme 
pohtiman epilepsiaa ja elämää sen kanssa. Yhdessä löydämme 
työkaluja epilepsiaa sairastavan lapsen ja hänen sisarustensa 
kasvun ja kehityksen tukemiseen.

Kurssi on päivämuotoinen, yöksi voi mennä kotiin tai majoittua 
Hotelli Nuuksioon edullisesti omakustannushintaan. Muuten 
ryhmä on osallistujille maksuton. 

Ilmoittaudu mukaan viimeistään 22.7. 

Lisätietoja: Yhtä perhettä -hankkeen asiantuntija  
Susanna Heugenhauser,  susanna.heugenhauser@epilepsia.fi  
tai 050 444 9947

Kuvat: Marja Haapio ja Pexels

Meitä on muitakin – verkkokurssi  
kouluikäisten lasten perheille

Koko perheen kurssi tarjoaa vertaistukea ja tietoa perheille,  
joissa on epilepsiaa sairastava lapsi. Kurssilla vanhemmat ja 
lapset pääsevät juttelemaan epilepsiaan liittyvistä kokemuksista 
omissa ryhmissään. 

Ammattilaisten ohjaama kurssi sopii hyvin myös perheille,  
jotka eivät ole aiemmin osallistuneet Epilepsialiiton kursseille. 

Tapaamiset verkossa ti 14.9. ja to 23.9. klo 17.30–19.30  
sekä la 18.9. klo 12–16. 

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

Lisätietoja: yhteisövalmentaja Tanja Vihriälä-Määttä,  
tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi, p. 0400 954 830 

Tapahtumat ja kurssit
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Kursseja eri paikkakunnilla
Jos epilepsia on uusi asia elämässäsi tai kaipaat vahvistusta  
voimavaroihisi, lähde mukaan syksyn kursseille! Arki-iltaisin  
kokoontuvat, ammattilaisten ohjaamat ryhmät tarjoavat  
vertaistukea ja tietoa epilepsiaa sairastaville aikuisille ja  
heidän läheisilleen. 

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

Lisätietoja palvelupäällikkö Vuokko Mäkitalo,  
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. mennessä.

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

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

OULU: keskiviikkoisin 8.9.–13.10. klo 17.30–19.30 
Järjestötalo Kumppanuuskeskus, Kansankatu 53  
Haku 18.8. mennessä.

Luonto ja mielen hyvinvointi 

Kaipaatko rentoutumista luonnossa? Haluatko keskittyä omaan 
hyvinvointiin aistimuksien ja havaintojen kautta? Metsämieli- 
kävelyt ovat suunnattu Pohjois-Suomessa asuville epilepsiaa  
sairastaville ja heidän läheisilleen. Metsämieli-menetelmä yhdis-
tää luonnon hyvinvointivaikutukset ja mielentaitoharjoitukset, 
joiden tavoitteena on lisätä virkeyttä ja voimavaroja. 

Metsämieli-kävely, Kemi 14.8. 
Tapahtuma järjestetään Kiikelissä klo 12.30 
www.epilepsia.fi/tapahtuma/metsamieli-kavely-kemi/

Metsämieli-kävely, Rovaniemi 21.8. 
Tapahtuma järjestetään Ounasvaarassa klo 12.00 
www.epilepsia.fi/tapahtuma/metsamieli-kavely-rovaniemi/

Tapahtuma on maksuton. Osallistujien määrä on rajattu. 

Lisätietoja: projektityöntekijä Aida Mikkola,  
aida.mikkola@epilepsia.fi tai 040 921 0975

Virkistäydy ja vahvistu – vertaistuellinen  
perheviikonloppu Vuokatissa 
Vuokatin perhetapahtuma on suunnattu lapsiperheille, joissa  
vanhempi sairastaa epilepsiaa. Teemana tapahtumassa on  
vanhemmuuden vahvistaminen sekä lapsen kasvun ja  
kehityksen tukeminen. Viikonlopun tarkoituksena on antaa  
perheille yhteistä aikaa, sekä saada ja antaa vertaistukea.

Viikonloppu järjestetään 3.–5.9.

Hae mukaan 26.7. mennessä. 

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

Tapahtuma on maksuton. Osallistujamäärä on rajattu. 

Lisätietoja: projektityöntekijä Aida Mikkola,  
aida.mikkola@epilepsia.fi tai 040 921 0975

Vahvistusta voimavaroihin, 
hyvinvointia, elämyksiä,  
vertaistukea ja tietoa

Epilepsialiiton kursseilta!
Tule mukaan!
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Epilepsialiitto ry – Epilepsiförbundet rf on vuonna 1969 perustettu kansanterveys- ja  
potilasjärjestö. Liittoon kuuluu 22 epilepsiayhdistystä, joissa on noin 6500 jäsentä.

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

Palvelupäällikkö  
Vuokko Mäkitalo 
p. 040 516 0022

Hallintovastaava 
Milla Haglund
p. 050 365 1464

Sosiaaliturva-asiantuntija  
Paula Salminen  
p. 050 574 2488

Toiminnanjohtaja 
Virpi Tarkiainen
p. 050 400 9191

Viestintäpäällikkö 
Elina Kelola
p. 040 921 0978

Sähköpostit  
etunimi.sukunimi@epilepsia.fi

Järjestöpäällikkö 
Piritta Selin
p. 050 514 4484

HANKKEET

YHTEYSTIEDOT

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

Mahdollistaja – tukena uudelleen- 
orientoitumiseen ja osallisuuteen  
-hanke
Projektityöntekijä 
Aida Mikkola 
p. 040 921 0975

YHTEISÖVALMENTAJAT

Kuopio
Anu Hämäläinen 
(hoitovapaalla 10.10.2021 saakka)

Helsinki
Jani Takkunen 
p. 050 512 6617

Oulu
Tanja Vihriälä-Määttä 
p. 0400 954 830

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

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

Epilepsialiiton lahjoitustili:
FI35 5541 2820 0204 29,  
OKOYFIHH

Poliisihallituksen myöntämä rahankeräyslupa 
RA/2020/1561 toistaiseksi 1.1.2021 alkaen koko  
Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.

Kysy epilepsiasta,  
sosiaaliturvasta ja  

vertaistuesta, me autamme  
sinua eteenpäin!
ma–to klo 12–17 
p. 09 3508 2310

Järjestöassistentti 
Heli Lehtimäki
p. 050 401 5569

Toimistoassistentti 
Kaija Haavisto
p. 050 401 5685

Olethan rohkeasti yhteydessä  
työntekijöihimme, autamme  
mielellämme sinua!

Erityisasiantuntija 
Paula Sorjonen 
p. 040 921 0976

AUKIOLOAIKAMME  
KESÄLLÄ

Toimistomme ja asiakaspalve- 
lumme lomailevat 21.6.–8.8. 

Loma-aikana voit kuitenkin  
lähettää yhteydenottopyynnön 

osoitteeseen 
epilepsialiitto@epilepsia.fi tai  

olla suoraan yhteydessä henkilö- 
kohtaisiin numeroihimme. 

Mukavaa kesää  
kaikille lukijoille!
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Kerro, mitä mieltä olet!
Mielipiteesi on meille tärkeä. Käytämme vastauksia 
lehden kehittämiseen, sillä haluamme tarjota  
lukijoille kiinnostavia ja merkityksellisiä lukuhetkiä.

Kyselyyn vastaaminen on helppoa. Leikkaa sivu irti, 
taita se keskeltä ja teippaa kiinni. Postimaksu on  
maksettu puolestasi. Vastaathan lukijakyselyyn 
31.8.2021 mennessä.  
Voit vastata kyselyyn myös verkossa:  
www.epilepsia.fi/ajankohtaista/epilepsialehti/

Kiitos ja aurinkoista kesää!

10. Ikä

17 vuotta tai alle

18–29 vuotta

30–62 vuotta

63–79 vuotta

80 vuotta tai yli

Hyödyllistä

Kiinnostavaa

Ymmärrettävää

Voimaannuttavaa

eri mieltä melko 
eri 
mieltä

en samaa 
enkä eri 
mieltä

melko 
samaa 
mieltä

täysin 
samaa 
mieltä

5. Onko lehden sisältö mielestäsi

9. Taustatietiedot

Minulla tai läheiselläni on omakohtainen kokemus epilepsiasta

Olen sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilainen

Olen muun alan ammattilainen

Olen opiskelija

Joku muu

11. Olen

Nainen

Mies

Muu

En

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

Kyllä

1. Mitä mieltä olet Epilepsialehdestä?

erittäin 
huono

melko 
huono

ei hyvä  
eikä huono

melko 
hyvä

erittäin 
hyvä

erittäin 
huono

melko 
huono

ei hyvä  
eikä huono

melko 
hyvä

erittäin 
hyvä

3. Jos olet tutustunut verkkolehteen, mitä mieltä olet siitä?

4. Millaista sisältöä luet lehdestä mieluiten?  
    Rastita kolme tärkeintä.

Asiantuntija-artikkeleita epilepsian diagnostiikasta, 
hoidosta ja tutkimuksesta

Kokemus- ja vertaistarinoita

Tarinoita ja tietoa epilepsiayhteisöstä

Nuorten nurkkaa

Kolumneja

Pääkirjoituksen

Ajankohtaisia uutisia

Tietoa tapahtumista ja kursseista

Jotakin muuta, mitä?

Tietoa epilepsiasta

Tietoa arjen tueksi

Tietoa tarjolla olevasta  
vertaistuesta

Tietoa osallistumis- 
mahdollisuuksista,  
kuten tapahtumista tai  
kursseista

6. Oletko saanut lehdestä

erittäin 
vähän

melko 
vähän

en paljon 
enkä vähän

melko 
paljon

erittäin 
paljon

erittäin 
vähän

melko 
vähän

en paljon 
enkä vähän

melko 
paljon

erittäin 
paljon

Olet hakenut tai  
aiot hakea vertaistukea

Olet osallistunut tai aiot 
osallistua tapahtumiimme 
tai kursseillemme

Olet rohkaistunut  
puhumaan epilepsiasta 
avoimesti

Käsityksesi epilepsian 
monimuotoisuudesta  
on lisääntynyt

Epilepsiaa sairastaviin  
suhtaudutaan yhteiskun-
nassa yhdenvertaisesti

Tunnet kuuluvasi  
yhteisöön

7. Arvioi, onko lehdellä ja sen sisällöllä vaikutusta siihen, että

8. Haluatko antaa vielä muuta palautetta tai juttuvinkin?
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Epilepsialiitto ry 
tunnus 5005644 
Info 00700 
00003 VASTAUSLÄHETYS

Epilepsialiitto 
maksaa  
postimaksun

Taita, teippaa tai nido kiinni ja lähetä 31.8.2021 mennessä. 



Epilepsiayhdistykset Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa  
osoitteessa www.epilepsia.fi

Ota yhteyttä ja tule mukaan!

KUOPION SEUTU
Päivi 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) 
Päivi Nykänen

	 050 532 3093
@ 	 mikkelinseutu@epilepsia.fi

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

	 045 211 1810
@ 	 pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA) 
Päivi Hölttä

	 040 724 9989 
@ 	 pj.pohjoiskymi@epilepsia.fi

POHJOIS-POHJANMAA (OULU) 
Aino Puronkari

	040 578 7011
@ 	toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

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

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

RAUMAN SEUTU (RAUMA) 
Hannele Löytönen

	 044 327 4053
@ 	 raumanseutu@epilepsia.fi

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

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

ETELÄ-KYMI (KOTKA)
Ritva Malinen

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

ETELÄ-POHJANMAA  
(SEINÄJOKI)
Toimisto ma–ti ja pe klo 11–14
Keskuskatu 11 B 16
60100 Seinäjoki

	  044 2311 885
@ 	 etelapohjanmaa@epilepsia.fi

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

	 044 382 2275
@ 	 toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KAAKKOIS-SUOMI (IMATRA)
Minna Haakana

	 050 557 8178
@ 	 kaakkoissuomi@epilepsia.fi

KALA- JA PYHÄJOKILAAKSO  
(YLIVIESKA)
Ritva Puusaari

	 050 3040 974
@ 	 kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HÄME (HÄMEENLINNA) 
Jouko Dahlman

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

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

	 050 056 4251
@ 	 keskipohjanmaa@epilepsia.fi

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

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

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

	 040 630 5651
@ 	 toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

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

	 045 1241 771
@ 	 toimisto.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
Jani Salonen

	 040 098 7311
@ 	 vakkasuomi@epilepsia.fi

VARKAUDEN SEUTU (VARKAUS) 
Marja Huovinen 

	 040 932 5444
@ 	 varkaudenseutu@epilepsia.fi

UUSIMAA 
Toimisto Malmin kauppatie 26, Helsinki

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

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

31www.epilepsia.fi     •     epilepsialiitto@epilepsia.fi



Lapsen ensiaskeleet. Rakkaan pusu.   
Hiljainen oma aika aamukahvin äärellä tai se sanaton yhteys,  

kun toisen silmistä paistaa aito onni.

Sen voi antaa toiselle tai saada yllättäen itse.  
Joskus oven avaaminen vieraalle riittää ja näet sen.

Onni ja onnellisuus eivät ole sama asia. Onnellisuus on jotain, mitä rakennat. 
Joskus se vaatii työtä. Oma koti ja ystäväpiiri. Taloudellinen varmuus. 

Toimiva keho. Joskus tuntuu, että onnellisuus on viety pois. Vaikka elämäsi 
ei olisi onnellista, voit silti kokea onnen tunnetta ja iloa päivittäin. 

Onni on olemassa rikkaille, köyhille, terveille ja sairaille. Onni syntyy 
pienissä hetkissä, viipyy ajatuksissa ja elää muistoissa. 

Lahjoita ja auta meitä antamaan onnea.

pienen eleen lahjoituksilla saadaan onnen hetkiä, tukea ja  
turvaa kotimaan pitkäaikaissairaiden ja vammaisten arkeen. 

Mitä on onni?
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Epilepsialiitto on mukana pienessä eleessä


