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Världshälsoorganisationen WHO antog på 

våren en global verksamhetsplanen för att 

trygga bra vård vid epilepsi och andra neuro-

logiska sjukdomar och för att minska stigmat 

(Intersectoral Global Action Plan on Epilepsy 

and other Neurological Disorders, IGAP). 

I verksamhetsplanen fastställs framtids-

bilden till 2031, varvid 

•  hjärnhälsan respekteras, främjas och 

skyddas under hela livet 

•  neurologiska sjukdomar förebyggs, 

 diagnostiseras och behandlas på ett 

 sådant sätt att för tidigt insjuknande och 

dödlighet minskar

•  personer med neurologiska sjukdomar 

och epilepsi kan leva ett självständigt 

och jämlikt liv.

Epilepsi är en av de främsta allvarliga  

hjärnsjukdomarna och den utgör cirka en 

procent av sjukdomsbördan globalt. I verk-

samhetsplanen inkluderar två mål som sär-

skilt är förknippade med epilepsi och med-

lemsländerna måste nå dessa före 2031. 

Målet är att länderna förbinder sig att

•  öka omfattningen av epilepsiförknippa-

de tjänster och 

•  utveckla och uppdatera lagstiftningen 

för att främja och skydda de mänskliga 

rättigheterna för personer med epilepsi.

För att målet ska nås behövs ett inter-

nationellt och nationellt tvärfackligt sam-

arbete på flera nivåer. Epilepsiförbundet 

tar tillsammans med Epilepsisällskapet 

i  Finland tag i utmaningen för att kunna 

trygga bra vård i rätt tid för personer med 

 epilepsi samt sociala, ekonomiska och rätts-

liga  behov i olika skeden av livet. För att 

 målen ska kunna nås behövs det ett tvärve-

tenskapligt tillvägagångssätt, partnerskap 

och samarbete mellan olika berörda par-

ter för att utveckla förebyggande, diagnos-

tik, vård, forskning och innovativa lösningar 

 beträffande epilepsi samt för att kunna er-

bjuda personer med epilepsi ett delaktigt, 

rättvist liv. 

Vi vill gärna höra vuxna personers 

 erfarenheter om vardagen och välbefinnan-

det samt hurdana fördomar eller utmaning-

ar de eventuellt har stött på i livet. Inbjudan 

att delta i undersökningen finns på sidan 24 

i den här tidningen. Svara på enkäten senast 

31.10. och ge oss viktig information som 

stöd för vår opinionsbildande verksamhet. 

Jag önskar alla en trevlig höst

Virpi Tarkiainen
verksamhetsledare 

Hyvää hoitoa ja vähemmän ennakkoluuloja

Bra vård och färre fördomar

Pääkirjoitus | Ledare

Maailman terveysjärjestö WHO hyväksyi 

 keväällä maailmanlaajuisen toimintasuun-

nitelman epilepsian ja muiden neurologis-

ten sairauksien hyvään hoitoon ja stigman 

vähentämiseksi (Intersectoral Global Action 

Plan on Epilepsy and other Neurological 

 Disorders, IGAP). 

Toimintasuunnitelma määrittelee tulevai-

suuden kuvan vuoteen 2031, jolloin 

•  aivoterveyttä arvostetaan, edistetään ja 

suojellaan läpi elämän 

•  neurologisia sairauksia ehkäistään, 

 diagnosoidaan ja hoidetaan siten, että 

ennenaikainen sairastavuus ja kuollei-

suus vähenee

•  neurologisia sairauksia ja epilepsiaa 

 sairastavat ihmiset voivat elää itsenäis-

tä,  yhdenvertaista elämää.

Epilepsia on yksi tärkeimmistä vakavis-

ta aivosairauksista ja muodostaa noin pro-

sentin sairauksien maailmanlaajuisesta sai-

raustaakasta. Toimintasuunnitelma sisältää 

kaksi erityisesti epilepsiaan kohdentuvaa 

tavoitetta, jotka jäsenmaiden on saavutetta-

va vuoteen 2031 mennessä. Tavoitteena on, 

että maat sitoutuvat

•  lisäämään epilepsiaan liittyvien palve-

luiden kattavuutta ja 

•  kehittämään ja päivittämään lainsää-

däntöään edistääkseen ja suojellakseen 

 epilepsiaa sairastavien ihmisten ihmis-

oikeuksia.

Tavoitteen saavuttaminen vaatii kansain-

välistä ja kansallista monialaista ja - tasoista 

yhteistyötä. Epilepsialiitto yhteistyös-

sä Suomen Epilepsiaseuran kanssa tart-

tuu haasteeseen, jotta epilepsiaa sairasta-

vien ihmisten oikea-aikainen, hyvä hoito 

sekä sosiaaliset, taloudelliset ja oikeudelli-

set tarpeet toteutuisivat elämän eri vaiheis-

sa. Tavoitteiden saavuttaminen edellyttää 

monitieteellistä lähestymistapaa, kumppa-

nuuksia ja yhteistyötä eri sidosryhmien kes-

ken epilepsian ennaltaehkäisyn, diagnostii-

kan, hoidon, tutkimuksen ja innovatiivisten 

ratkaisujen kehittämiseksi sekä osallistu-

van, oikeudenmukaisen elämän saavutta-

miseksi. 

Olemme kiinnostuneita kuulemaan 

 aikuisten kokemuksia arjesta ja hyvinvoin-

nista sekä siitä, millaisia ennakkoluuloja tai 

haasteita he ovat mahdollisesti elämässään 

kohdanneet. Kutsu osallistua tutkimukseen 

löytyy tämän lehden sivulta 24. Vastaa kyse-

lyyn 31.10. mennessä ja anna meille tärkeää 

tietoa vaikuttamistoimintamme tueksi. 

Hyvää syksyä kaikille toivottaen

Virpi Tarkiainen
toiminnanjohtaja 
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K
un aikaisem-

min ajatel-

tiin herkästi 

niin, että epilep-

siakirurgia on se 

”viimeinen vaih-

toehto”, tiedäm-

me nykyään, että 

tiettyjen potilasryhmien kohdalla kannattaa 

edetä epilepsiakirurgiaan melko nopeasti 

epilepsian osoittauduttua vaikeahoitoiseksi. 

Epilepsiakirurgia on mahdollinen 
vain osalla vaikeaa epilepsiaa 
sairastavista
Noin kolmasosalla epilepsiaa sairastavis-

ta epilepsia on vaikea ja heistäkin vain osal-

la epilepsian kirurginen hoito on mahdol-

linen. Epilepsiakirurgia tulee kyseeseen 

paikallisalkuisissa epilepsioissa ja niissä-

kin vain silloin, kun pystytään tunnistamaan 

epilepsiakohtaukset aiheuttava aivoalue ja 

määrittämään sen laajuus ja kun aivoalue 

sijaitsee turvallisesti leikattavissa olevalla 

alueella. Epilepsiakirurgian alkuvaiheessa 

yleisin leikattava alue oli ohimolohko, mut-

ta ajan kuluessa ohimolohkon ulkopuolis-

ten leikkausten osuus on kasvanut selvästi. 

Epilepsiaa tuottava alue voi olla hyvin pieni 

aivolohkon osa tai laaja käsittäen koko toi-

sen aivopuoliskon. Yleistyneiden epilepsioi-

den kohdalla epilepsiakirurgia ei ole yleensä 

mahdollinen, mutta joissain tilanteissa on 

mahdollista tehdä niin sanottu aivokurkiai-

sen halkaisuleikkaus lieventämään erittäin 

huonoa kohtaustilannetta ja tiettyjä koh-

taustyyppejä. 

Epilepsiakirurgiaa tehdään vauvaikäisis-

tä yli 60-vuotiaisiin asti. Suomessa epilep-

siakirurgisia toimenpiteitä tehdään vuodes-

sa noin 45.

Tutkimusmenetelmät kehittyvät
Joskus epilepsian taustalla on selkeästi ra-

jautuva hyvänlaatuinen aivokasvain tai aivo-

kuoren kehityshäiriö, mutta useimmiten sil-

loinkaan leikattavan alueen rajaaminen ei 

ole aivan yksinkertaista. Epilepsiaa tuottava 

alue ulottuu usein mikroskooppisella tasolla 

selvästi laajemmalle alueelle kuin magneet-

tikuvassa näkyvissä oleva poikkeavuus. Aina 

aivojen magneettikuvaus ei paljasta koh-

tausten lähtökohtaa lainkaan. Tarvitaan me-

netelmiä määrittämään epilepsiaa tuottava 

alue sekä tunnistamaan läheisyydessä ole-

vat toiminnan kannalta tärkeät alueet, joita 

pyritään tarkasti varomaan. Itse poikkeavas-

ti kehittynyt tai vaurioitunut epilepsiakoh-

tauksia tuottava alue ei yleensä osallistu 

lainkaan normaalin toiminnan säätelyyn, 

joten sen leikkaaminen ei aiheuta haitto-

ja, mutta välittömässä ympäristössä voi olla 

tärkeitä kontrollikeskuksia. Erityisesti va-

rottavia alueita ovat motoriikkaa säätelevä 

 aivokuori, puheaivokuoret ja näköaivokuori. 

Toki kaikki aivojen osat ovat tärkeitä, mutta 

osa aivojen toiminnoista kompensoituu tai 

siirtyy muille alueille helpommin ja täydelli-

semmin kuin toiset toiminnot. 

Aivojen kuvantamistutkimukset ja niiden 

erilaiset jälkikäsittelymenetelmät sekä EEGn 

rekisteröinti- analysointi ja mallintamisme-

netelmät ovat kehittyneet vuosien  aikana 

tavoitteena pystyä tarkemmin tunnistamaan 

ja rajaamaan leikattavaa aluetta. Puhe- 

alueita, motorisia alueita ja tärkeitä aivo- 

radastojen kulkua pystytään selvittämään 

esimerkiksi funktionaalisella magneetti- 

kuvauksella, traktografialla ja niin sanotulla 

transkraniaalisella magneettistimulaatiolla.

Jos kajoamattomat tutkimukset osoitta-

vat riittävän luotettavasti mahdollisen koh-

tausten lähtökohdan, mutta eivät varmista 

tai rajaa sitä riittävästi, on joskus mahdol-

lista tehdä kallonsisäinen EEG-rekisteröinti. 

Tässä tutkimuksessa asetetaan leikkaustoi-

menpiteessä EEG-elektrodit aivokudok-

sen sisään tai päälle ja pysytään tällä taval-

la tarkentamaan kohtausten lähtökohta tai 

rajaamaan toiminnallisesti tärkeät alueet. 

Tutkimus voidaan tehdä monentyyppisil-

lä elektrodeilla, mutta nykyään Suomessa 

kuten monissa muissakin maissa käytetään 

eniten niin sanottua stereo-EEG-menetel-

mää, jossa elektrodit ujutetaan aivokudok-

sen sisään pienistä kallon porarei’istä. 

Kaikki maailmalla rutiinikäytössä ole-

vat tutkimusmenetelmät ovat käytettävissä 

Suomessa tai ainakin tarvittaessa mahdol-

Epilepsiakirurgiaa on tehty jo yli 70 vuoden ajan.  Kirurgisen hoidon 
 mahdollisuutta selvittävät t utkimusmenetelmät ovat ajan myötä kehittyneet 
ja kirurginen hoito on osoittautunut hoitovaihtoehdoksi entistä useampien  
potilaiden kohdalla. Leikkauksen ennustetta ja riskejä pystytään myös 
 arvioimaan tarkemmin. 

Teksti: Liisa Metsähonkala, lastenneurologi, HUS  |  Kuva: Marja Haapio ja iStock

– ei se viimeinen hoitovaihtoehto

Epilepsiakirurgia
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Leikkauspäätös 
 tehdään yhdessä  
 potilaan ja hänen 
 perheensä kanssa.

lisuus niiden käyttöön esimerkiksi pohjois-

maisen yhteystyön kautta. Menetelmien 

nopea kehittyminen asettaa kuitenkin pie-

nelle maalle haasteen.

Hyötyjen ja haittojen 
 tasapainottelua
Leikkauspäätös tehdään yhdessä potilaan 

ja hänen perheensä kanssa. Aivoleikkaus 

on neurokirurgille rutiinia, mutta leikkauk-

seen liittyy aina myös joitain yleisiä riske-

jä esimerkiksi liittyen infektioihin ja veren-

kierron häiriöihin ja lisäksi erityisiä riskejä, 

jotka liittyvät leikattavaan alueeseen.

Epilepsialeikkauksen tavoite on kohtauk-

settomuus tai merkittävä kohtausten vä-

hentyminen tai lieventyminen. Täydellisen 

kohtauksettomuuden ennuste vaihtelee 

suuresti 50–90 % välillä ja riippuu mones-

ta tekijästä: alueesta, jota leikataan, epilep-

siaa tuottavan muutoksen laadusta ja niin 

edelleen. Esimerkiksi tiettyjen aivokudok-

sen kehityshäiriöiden ja hyvänlaatuisten 

aivokasvainten kohdalla leikkaustulokset 

ovat tyypillisesti erittäin hyvät. Jouduttaes-

sa rajaamaan leikkausta toiminnallisesti 

tärkeiden alueiden säästämisen vuoksi täy-

dellisen kohtauksettomuuden ennuste on 

heikompi. Leikkausta edeltävien tutkimus-

ten perusteella tätä ennustetta pystytään 

arvioimaan ja vertaamaan leikkaukseen 

liittyviin riskeihin ja epilepsian aiheutta-

maan haittaan. Epilepsian aiheuttama hait-

ta ei johdu vain kohtauksista vaan myös 

lääkityksistä ja liitännäisongelmista ja vai-

kuttaa monella tavalla myös sosiaalisesti ja 

psyykkisesti. Erityisesti lasten kohdalla vai-

kea epilepsia voi aiheuttaa tai lisätä lapsen 

oppimisvaikeuksia ja leikkauksella pyritään 

estämään tällainen haitallinen kehitys.

Useissa tutkimustuloksissa on saatu vii-

tettä siitä, että epilepsiakirurgian tulokset 

ovat paremmat, mitä lyhyemmän ajan po-

tilas on sairastanut epilepsiaa. Epilepsia ei 

ole staattinen sairaus vaan epileptistä ak-

tiviteettia välittävät hermoverkot toden-

näköisesti vahvistuvat ajan myötä ja siten 

pitkä sairastamisaika voi vaikuttaa heiken-

tävästi leikkaustulokseen. Lapsena ja nuo-

rena aikuisena aivojen kyky kompensoi-

da on parempi kuin myöhemmässä iässä. 

Epilepsia määritellään vaikeaksi, jos koh-

taukset jatkuvat kahden kyseiseen epilep-

siatyyppiin sopivan lääkkeen kokeilemi-

sen jälkeen. Tämän jälkeen todennäköisyys 

sille, että saavutetaan kohtauksettomuus 

lääkkeitä vaihtamalla ja eri kombinaatioita 

kokeilemalla pienenee selvästi, vaikka lää-

kemuutokset voivatkin toki tuoda helpo-

tusta sivuvaikutuksiin ja osittaista vastetta 

kohtauksiin.  Epilepsian liitännäisongelmat 

herkästi lisääntyvät ajan kuluessa. Kyse ei 

ole viikoista tai kuukausista (paitsi joskus 

pienten lasten kohdalla), mutta näiden tut-

kimustulosten perusteella onkin nykyään 

tavoitteena selvittää leikkaushoidon mah-

dollisuus heti kun on osoittautunut, että 

potilaan epilepsia on vaikeahoitoinen. Epi-

lepsiakirurgia ei siis enää ole se viimeinen 

oljenkorsi, vaan voi olla suositeltava hoito-

muoto jo melko nopeasti epilepsian osoit-

tauduttua vaikeaksi.

Rankka ajanjakso potilaan ja 
omaisten kannalta
Epilepsiakirurgia ei ole kaikkien kohdal-

la vaihtoehto. Epilepsiakirurginen arvio on-

kin itseasiassa osa vaikean epilepsian koko-

naisvaltaista hoitoarviota, jossa pohditaan 

paitsi kirurgisen hoidon mahdollisuutta 

myös sitä, mistä huono lääkehoitovaste joh-

tuu, mitä muita hoitovaihtoehtoja voisi olla 

ja miten mahdollisiin liitännäisongelmiin 

voitaisiin vaikuttaa. Tärkeä uusi kehitysalue 

on tieto geneettisistä epilepsian taustasyis-

tä. Nämä tarjoavat tulevaisuudessa uusia 

hoitomuotoja myös entistä useammille. 

Vaikean epilepsian hoitoarvio on poti-

laan kannalta tärkeä ja hyödyllinen, mut-

ta myös rankka vaihe. Se voi sisältää paljon 

tutkimuksia ja odottelua sekä myös jän-

nitystä ja pelkoa. Toisaalta toivotaan, että 

löytyy uusia ratkaisuja, toisaalta jännite-

tään mahdollisesti tarjoutuvaa leikkaushoi-

toa. Tämä arviojakso kestää kuitenkin sen 

verran aikaa, että usein potilaat vähitellen 

tottuvat ajatukseen leikkaamisesta, vaikka 

se aluksi tuntuisi aivan liian pelottavalta.

Suomessa epilepsiakirurgiaa tehdään 

Helsingissä ja Kuopiossa. Vaikeaa epilepsiaa 

tutkitaan ja hoitomahdollisuuksia arvioi-

daan kaikissa yliopistollisissa sairaaloissa. 

Viitteitä:

- Aikuisten ja lasten epilepsian Käypä hoito 

-suositukset.

- Atte Karppinen, Aki Laakso, Göran 

 Blomstedt, Maria Peltola, Leena Lauronen, 

Liisa Metsähonkala ja Eija Gaily:EEG pintaa 

syvemmältä. Lääketieteellinen Aikakaus-

kirja Duodecim 2013;129(12):1242–50.

- Reina Roivainen, Leena Lauronen,   

Eija Gaily, Liisa Metsähonkala, Maria  Peltola 

ja Aki Laakso. Aikuispotilaiden epilepsian  

leikkaushoidon kehitysnäkymiä. Lääke- 

tieteellinen Aikakauskirja Duodecim 

2018;134(2):110–7.

- Reetta Kälviäinen, Anni Saarela, Anna- 

Elina Lehesjoki: Geneettiset epilepsiat.  

Suomen Lääkärilehti 2022;77(3–4):134–137.
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Kolmetoistavuotiaalle Samulle on tehty tänä vuonna epilepsialeikkaus. Matka 

leikkaukseen on ollut vaiheikas. Reitillä on ollut ainakin lapsiperheen vauhdikasta 

arkea, tutkimuksia, pitkiä sairaalassa vietettyjä tunteja ja vaihtelevia tunteita. 

S
amu ja hänen vanhempansa Hanna 
Parvinen ja Aki Harmanen asuvat 

Etelä-Karjalassa. Samu harrastaa rat-

sastusta ja seuraa paljon jääkiekkoa. Hänen 

suosikkijoukkueensa on SaiPa. 

Samun tarina epilepsian kanssa alkoi kah-

den kuukauden ikäisenä, jolloin hän sai 

 ensimmäisiä epilepsiakohtauksia. 

– Samu on meidän esikoisemme. Mei-

dän vauvaelämämme on siis alkanut siitä, 

että lapsella on epilepsia. Asia saatiin silloin 

 käsiteltyä ja se on ollut meille ihan normaa-

lia, Hanna ja Aki kertovat.

Kun ensimmäiset kohtaukset tulivat, 

vanhemmat menivät Samun kanssa suo-

raan päivystykseen. Sitä kautta kohtausten 

syytä lähdettiin selvittämään. Tutkimusten 

jälkeen Samulla todettiin harvinaisiin epi-

lepsioihin kuuluva infantiilispasmioireyh-

tymä. 

Lääkitys tehosi nopeasti, mutta Samun 

kohtaustilanne vaihteli. Välillä kohtauk-

set pysyivät muutaman vuoden poissa, ja 

sen jälkeen tilanne taas huononi. Lääkitystä 

muuttamalla tilanne saatiin kuitenkin joka 

kerta paranemaan.

– Samu oli noin kymmenvuotias, kun epi-

lepsiakohtauksia ei enää saatu lääkkeillä ku-

riin. Silloin saimme lähetteen Helsinkiin. Sii-

nä vaiheessa meille alettiin puhua myös 

leikkauksen mahdollisuudesta, vanhemmat 

kertovat.

Vaikka ajatus epilepsiakirurgiasta kuulosti 

kiinnostavalle, se myös herätti kysymyksiä. 

Hanna ja Aki halusivat tietää tarkasti esimer-

kiksi leikkaukseen liittyvistä riskeistä. 

Tutkimukset vievät aikaa
Kun leikkaushoidon mahdollisuutta selvi-

tettiin ja kohtausten lähtökohtaa paikannet-

tiin, Samulle tehtiin erilaisia tutkimuksia. 

Hän on käynyt läpi muun muassa video-

EEG- tutkimuksen ja sen jälkeen noin vuoden 

 kuluttua stereo-EEG-tutkimuksen. Ajatus sii-

tä, että stereo-EEG-tutkimuksessa elektrodit 

ujutetaan kallon sisään, jännitti jonkin ver-

ran. Jännitystä kuitenkin laski se, että perhe 

tiesi jo aiemmin tehdyn tutkimuksen perus-

teella, millaista sairaalassa on ja mitä siel-

lä tapahtuu.

Stereo-EEG-tutkimus kesti kymmenisen 

päivää. Koko sen ajan Samu vietti sairaalas-

sa samassa huoneessa. 

– Siinä sitten kulutimme aikaa. Samu kävi 

huoneessa koulua ja pelasimme pleikka-

ria sekä korttia. Ja jos Samu halusi vaikka-

pa  jotakin kanttiinista, niin minä kävin hake-

massa, Aki sanoo.

Vanhemmat kertovat, että kotisirkuksen 

pyörittäminen ja sairaalassa olo vaativat 

työnjakoa. Isä oli koko ajan Samun muka-

na ja äiti hoiti kotona pieniä sisaruksia sekä 

huolehti perheen 30 hevosen tallista. 

Tieto rauhoitti mieltä
Perhe kokee, että he saivat ennen leikkaus-

ta kaiken sen tiedon, mikä oli mahdollista 

antaa. Asiat myös perusteltiin heille hyvin. 

Siitä syntyi tunne, että Samu on turvallisis-

sa käsissä. 

– Koskaan ei voi täysin tietää, mitä leik-

kauksessa voi tapahtua. Kävimme kuitenkin 

sairaalassa monta kertaa leikkauksen hyvin 

läpi, Aki sanoo. 

Leikkaus tehtiin tämän vuoden helmi-

kuussa Helsingissä Uudessa lastensairaa-

lassa. Leikkauspäivän aamuna vanhempia 

jännitti, mutta isä ei halunnut tartuttaa jän-

nitystä Samuun. He juttelivat aamulla muis-

ta asioista, kuten illalla pelattavasta Tappa-

ra-Ässät jääkiekko-ottelusta. 

– Leikkaus kesti 11 tuntia nukutuksineen 

ja herätyksineen. Se on pitkä aika odottaa.

Leikkaus sujui hyvin. Kun Samu näki isän 

heräämössä, hän kysyi ensimmäiseksi jää-

kiekko-ottelun tilanteesta. 

– Silloin ajattelin, että ei ole ihan hirveästi 

Teksti: Elina Kelola
Kuvat: Perheen kotialbumi

Samun perhe totuttelee 
 epilepsialeikkauksen  
 jälkeiseen arkeen
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kauksestaan. Kaverit pitivät leikkausta tosi 

jännänä juttuna ja odottivat häntä takaisin 

kouluun. 

Kaikki hyvin toistaiseksi
Perhe tiesi ennakkoon, että leikattava alue 

oli lähellä näköaivokuorta. Oli mahdollis-

ta, että epilepsialeikkauksen takia näkö-

kentässä voisi tapahtua muutoksia. Kun 

leikkauksesta on haastattelua tehdessä ku-

lunut noin puoli vuotta, Samun tilanne vai-

kuttaa hyvälle, eikä muutoksia ole havait-

tu. Myös kohtaukset ovat pysyneet ainakin 

toistaiseksi poissa, mutta epilepsialääkitys-

tä jatketaan edelleen. 

Samun yleisvointi on ollut pirteämpi 

ja parempi leikkauksen jälkeen. Hän käy 

säännöllisesti kontrolleissa, joissa tilannet-

ta seurataan. Jos kaikki menee hyvin, selvi-

tetään myöhemmin myös mahdollisuutta 

lääkityksen purkamiseen. 

Perhe on tyytyväinen Samun Lappeen-

rannassa ja Helsingissä saamaan hoitoon. 

Koko hoitoon osallistunut henkilökunta saa 

perheeltä paljon kiitosta.

– Meidän kokemuksemme mukaan Uusi 

lastensairaala on ihan käsittämätön paik-

ka. En keksi sellaisia sanoja, mitkä voisi sitä 

ihan täysin kuvata, Aki kertoo.

Vanhemmat arvostavat esimerkiksi sitä, 

että vaikka leikkaus tehtiin eri osastolla,   

niin stereo-EEG-tutkimuksen aikana   

tutuksi tulleet hoitajat kävivät moikkaa-

massa  Samua.

Samu vietti sairaalassa aikaa esimerkiksi pelaamalla korttia isänsä kanssa.Leikkaus tehtiin tänä vuonna Helsingissä 

Uudessa lastensairaalassa.

voinut mennä asioita pieleen, kun jääkiek-

ko on heti mielessä.

Ensimmäiset päivät leikkauksen jälkeen 

Samu oli huonovointinen, mutta toipui leik-

kauksesta nopeasti. Leikkaus tehtiin tiistai-

na ja perjantaina kerrottiin, että Samu voi 

lähteä kotiin seuraavana päivänä. Isää no-

pea kotiinlähtö vähän huolestutti.

– Sanoin siihen, että ei meillä ole mikään 

kiire, kyllä me voimme olla vaikka maanan-

taihinkin. Ei heillä kuitenkaan ollut mitään 

syytä pitää Samua sairaalassa, Aki naurah-

taa.

Samun epilepsia on kulkenut jo niin 

kauan mukana, että se on Hannan mukaan 

kavereillekin tavallista arkea. Samu kertoi 

kavereilleen etukäteen jonkin verran leik-

Epilepsialehti_0322_netti.pdf   7 1.9.2022   12.45



8 3  |  2022

– Tietysti onhan Samukin aika valloittava 

ja se jää varmaan osalle ihmisistä mieleen, 

Hanna sanoo.

Huoli karisee ajan kanssa
– Leikkauksen jälkeen ehkä pahinta oli kah-

den kuukauden liikkumiskielto, Samu to-

teaa.

Samu on äidin mielestä rauhallinen, eikä 

kovin temperamenttinen, mutta tuona kah-

den kuukauden aikana kiristeltiin hermo-

ja. Liikkumiskielto koski raskasta liikuntaa. 

Kun kielto päättyi, Samu päätti ensimmäi-

seksi kiivetä puuhun. Kesään mahtui myös 

monta uintireissua.

–  Aina kun menen mökille, niin hyppään 

heti laiturista uimaan. Silloin kylmyys ei 

tunnu ollenkaan, Samu neuvoo.

Samun hahmottamiskyky on aina ollut 

todella hyvä. Hän on ollut pienestä pitäen 

kiinnostunut esimerkiksi matemaattisista 

asioista ja on niissä vähän ikäisiään edellä.

– Se on auttanut, kun leikkaus osui mur-

rosiän myllerrykseen ja koulutehtävätkin 

muuttuvat koko ajan haastavammiksi, Han-

na sanoo.

Vaikka perhe kokee, että arki ei ole muut-

tunut paljoakaan epilepsialeikkauksen jäl-

Samu harrastaa muun muassa ratsastusta.

keen, tunnistavat vanhemman ainakin yh-

den muutoksen. He pystyvät antamaan 

Samulle enemmän vapautta. Hanna ja Aki 

ovat aina miettineet, voiko Samu esimer-

kiksi lähteä yksin kaverin luokse. Entä jos 

pyöräillessä tuleekin kohtaus, mitä silloin 

tapahtuisi? 

Ajatukset eivät muutu hetkessä, mutta 

pelot haalenevat ja hälvenevät pikkuhiljaa.

– Yritän koko ajan enemmän luottaa sii-

hen, että Samu voi lähteä yksin kaveria ta-

paamaan. Tässä siis yrittää ikään kuin to-

tutella uuteen normaaliin ja toivoo, että 

tilanne pysyy tällaisena, Hanna kertoo. 
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P
yysimme Epilepi-ryhmän jäseniä ker-

tomaan, miten he ovat kokeneet ryh-

män toiminnan, ja mitä he ovat siitä 

saaneet. Lasten vastauksissa korostui ver-

taistuen merkitys:

”Tuntuu siltä, ettei oo yksin epilepsian 

kanssa.”

”Kun sairastui, tuntui, että on tyhjän pääl-

lä, mutta täältä sai apua.”

”Kaverit.”

Epilepi-ryhmän keskustelussa korostui, 

kuinka hyvältä tuntui huomata, ettei ole 

 ainut samassa tilanteessa oleva. Jokainen 

ryhmän jäsen saa olla oma itsensä, ja tu-

lee hyväksytyksi juuri sellaisena kuin on. Jä-

senien välillä vallitsee aito ymmärrys siitä, 

 miltä elämä epilepsian kanssa tuntuu. 

Lapset tarvitsevat tietoa
Toinen teema, joka lasten vastauksissa tois-

tui, oli tiedon tarve. Epilepi-ryhmän jäsenil-

le on tärkeää, että he saavat tietoa, joka on 

helppo tajuta.

”Täällä saa tietoo epilepsiasta ja voi kysyä 

onko muilla samoja juttuja.”

YK:n lapsen oikeuksien julistus ja kansal-

linen lapsistrategia ottavat kantaa lapsen 

 oikeuteen ilmaista mielipiteensä sekä saa-

da tietoa.

•  Lapsella on oikeus sanoa mielipiteen-

sä asioista, jotka vaikuttavat  hänen 

elämäänsä. Aikuisten täytyy ottaa 

huomioon lapsen mielipide, kun he päät-

tävät lapsen asioista. Heidän täytyy 

myös kertoa päätöksestä niin, että lapsi 

ymmärtää sen. (YK:n lapsen  oikeuksien 

julistus)

•  Lapsella on oikeus saada tietoa moni-

puolisesti. Aikuisten täytyy suojella lasta 

tiedolta, joka vahingoittaa häntä. (YK:n 

lapsenoikeuksien julistus)

•  Lasten osallisuus, oikeus tulla kuulluksi 

ja tiedonsaanti huomioidaan systemaat-

tisesti. (Kansallinen lapsistrategia)

Ryhmässä iloitaan yhdessäolosta 
ja tasavertaisuudesta
Kolmas tärkeä teema, joka nousee esiin las-

ten puheessa, on uudet siistit kokemukset, 

mahdollisuus vaikuttaa asioihin ja  yhdessä 

hauskanpitäminen.

”Epilepiryhmän kanssa me ollaan päästy 

telkkariin ja kesällä Lintsille.”

”Kaverit, jotka  
ymmärtää, kun  
niilläkin on epilepsia”
Epilepsialiiton lasten ohjausryhmä Epilepi on vaikuttanut nyt vuoden lapsia 

koskeviin asioihin. Ryhmään kuuluu 8–14-vuotiaita lapsia. Vuoden aikana lapset 

ovat ottaneet kantaa kurssitavaroidemme hankintaan, keppihevostemme nimiin, 

lasten oikeuksiin sekä epilepsiaa sairastavien lasten tarpeisiin. 

Teksti ja kuva: Anna Jääskeläinen

Epilepi-ryhmän jäsenet 

ovat kokeneet toimin-

nassa tasavertaisuutta 

sekä arvostusta.

Lasten ohjausryhmä tarjoaa vertaistukea ja kanavan vaikuttaa
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”On kiva, että meiltä kysytään, mitä miel-

tä me ollaan.”

Epilepiryhmän jäsenet ovat kokeneet toi-

minnassa tasavertaisuutta sekä arvostusta. 

Heille on ollut tärkeää, että heidät on otettu 

ryhmänä mukaan päätöksentekoon, ja että 

heidän toiveitansa ja ajatuksia on aidosti 

kuunneltu. Se on tehnyt Epilepi-ryhmästä 

lapsille merkityksellisen ja turvallisen.

Jokainen saa olla  
ryhmässä oma itsensä
Kysyimme myös lasten vanhemmilta,  miten 

he ovat kokenee Epilepi-ryhmän ja miten 

ryhmään kuuluminen on vaikuttanut lap-

seen. Myös vanhemmilla nousi esiin ver-

taistuen merkitys ja ryhmään kuulumisen 

 tarve.

”Lapsella on ollut tarve keskustella mui-

den lasten kanssa, ei vain aikuisten.”

”Ryhmässä lapsen ei tarvitse selittää mi-

tään.”

”Ryhmän status: Tulee kuulluksi ja kuun-

nelluksi.”

”Erilaisuuden pohtimista ryhmässä.”

Ryhmän sisällä vallitsee hiljainen, mutta 

sitäkin vahvempi yhteisymmärrys. Ryhmän 

sisällä voi sanoa ääneen, kuinka epilep-

sia ottaa joskus tosi paljon päähän, mil-

laisia kohtaukset ovat tai mitä tuntemuk-

Epilepi-ryhmässä otetaan kantaa ja kerrotaan kokemuksista, mutta myös pidetään yhdessä 

hauskaa. 

Lasten uutiset 
haastatteli  
ryhmäläisiä  
– katso video  
netistä!
Epilepi-ryhmän jäsenet osallistuivat 

viime vuoden lopulla kansallisen 

lapsistrategia -työryhmän avoimeen 

ideointikilpailuun. Kilpailussa lap-

sia ja nuoria pyydettiin kertomaan 

itselleen tärkeitä ideoita ja nosta-

maan esiin tapoja, jotka vahvista-

vat lasten oikeutta saada tietoa. 

Epilepi- ryhmä osallistui kilpailuun 

kolmen kohdan manifestilla:

• Epilepsiaa sairastavalla lapsella 
on oikeus saada tietoa omasta 

sairaudestaan niin, että tajuu.

• Epilepsiaa sairastavalla lapsella 

on oikeus tavata muita, joita epi-

lepsia ottaa päähän.

• Tarvitaan aivotutka, jonka avulla 

saamme tiedon kaikista lapsista, 

joilla on epilepsia ja sitten voim-

me kutsua heidät mukaan.

Epilepi-ryhmän teesit herätti-

vät kilpailun raadin huomion. Se 

johti kansallisen lapsistrategi-

an pääsihteeri Johanna Laisaa-
ren  yhteydenottoon. Lasten asia 

koettiin niin merkittävänä, että sii-

tä haluttiin tehdä juttu Helsingin 

Sanomien Lasten uutisiin. Juttu 

 ilmestyi 11.2. ja se on katsottavissa 

YouTube- kanavalta www.youtube.

com/HSLastenuutiset.

sia se herättää. Ryhmässä voi myös höpistä 

ja naureskella ihan päättömille jutuille tai 

kuunnella ja olla vain hiljaa. 

Vanhempien mukaan Epilepi-ryhmän ko-

kousten jälkeen lapsi on hyväntuulinen ja 

voimaantunut. Lisäksi vanhemmat kokivat 

tärkeänä sen, että ryhmä on vain lapsille.

”Lapsen ihan oma juttu.”

”Autonomian säilyminen.”

Ryhmässä lapsilla on mahdollisuus osal-

listua, vaikuttaa sekä tehdä asioita itsel-

leen luontevalla tavalla. Moni vanhempi 

on huomannut, kuinka epilepsiaa sairas-

tavan lapsen itseluottamus ja itsearvostus 

on lisääntynyt, kun he ovat ryhmänä tul-

leet kuulluksi ja heidän ideansa ovat johta-

neet konkreettisiin tekoihin. Tästä hyvänä 

esimerkkinä on lasten ideoima elokuus-

sa ilmestynyt voimakirja epilepsiasta. Voit 

 lukea lisää Ikiomasta voimakirjasta tästä 

lehdestä.

Vanhemmat nostivat esiin myös lasten 

minäkuvan muutoksen.

”Epilepsiasta on tullut merkittävä osa mi-

näkuvaa.”

Ryhmän jäsenille epilepsiasta on tul-

lut yksi ominaisuus muiden ominaisuuk-

sien joukossa. Ketään ei määritellä pelkäs-

tään epilepsiaa sairastavana, vaan heissä 

nähdään muitakin ominaisuuksia. Ryhmäs-

tä löytyy uteliaisuutta, näköalanottokykyä, 

harkitsevuutta, sisukkuutta, huumorinta-

jua, reiluutta, rehellisyyttä, toiveikkuutta, 

myötätuntoa, ystävällisyyttä ja epilepsiaa.

Tervetuloa mukaan!
Epilepi-ryhmä on kaikille epilepsiaa sairas-

taville lapsille avoin. Se kokoontuu muu-

tamia kertoja vuodessa ja tapaamisiin voi 

osallistua Teamsin välityksellä. Ryhmä on 

tarkoitettu kouluikäisille lapsille. Jos lap-

sesi haluaa tulla mukaan toimintaan, lai-

ta sähköpostia anna.jaaskelainen@epilep-

sia.fi. 
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112HÄTÄNUMERO 

M
e ollaan ryhmä eri-ikäisiä, -näköisiä 

ja -kokoisia lapsia. Me asutaan ym-

päri Suomea. Meitä yhdistää epilep-

sia. E-pi-lep-si-a. Ohimenevä aivotoimin-

nan sähköinen häiriö. Purkauksenomainen 

aivosähkötoiminta. Kohtaukset. 

Meille turvallisuutta tuo se, että me saa-

daan tietoa epilepsiasta. Me halutaan, että 

meille kerrotaan epilepsiasta, sillä taval-

la, että me tajutaan. Meidän on tärkeä tie-

tää, mikä epilepsia on, mitä kohtauksen 

 aikana tapahtuu ja mitä pitää tehdä, jos saa 

epilepsiakohtauksen, jos on vaikka yksin. 

 Meitä myös mietityttää epilepsiakohtauk-

set. Ne voi olla tosi outoja ja niistä ei yleen-

sä muista mitään. On tosi pelottavaa ajatel-

la, mitä muut tekee silloin, kun toisella on 

epilepsiakohtaus.  

Jotkut meidän esittämistä kysymyksistä 

voi olla tosi vaikeita, ja niihin ei ole selkeää 

vastausta. Tärkeää on, että me kuitenkin 

Me ollaan 
Epilepi
Teksti: Epilepi-ryhmä
Kuva: Marjo Nygård

saadaan kysyä ja 

meitä kuunnellaan. 

Osa turvallisuut-

ta meille on tietysti 

se, että me saadaan 

apua epilepsiakoh-

tauksen aikana. 

 Epilepsioita on pal-

jon erilaisia, minkä   

takia myös koh-

taukset on erilai-

sia. Iso apu on jo 

siitä, että kun me saadaan kohtaus, ympä-

rillä olevat ihmiset ei panikoi, vaan huo-

lehtii siitä, ettei me satuteta itseämme 

kohtauksen aikana. Ja tietysti 112 auttaa 

aina. 

Turvallisuutta meille on myös oikeus 

osallistua ja kuulua ryhmään, tulla ymmär-

retyksi. Jotkut asiat voi epilepsian  takia 

olla meille vaikeita tai haastavia, mutta 

Lasten kirjoitus palkittiin kunniamaininnalla
Epilepi-ryhmä osallistui kirjoituksella Lapsen oikeuksien viestintäverkoston Turvalli-

suus on… -kirjoituskilpailuun. Kirjoitukselle myönnettiin kilpailussa kunniamaininta. 

Lapsen oikeuksien viikkoa vietetään jälleen 14.–20.11. Teemana on lapsen oikeus tur-

vallisuuteen. Lasten ja nuorten turvallisuus muodostuu turvallisesta ympäristöstä, 

turvallisista ihmissuhteista ja omasta turvallisuuden kokemuksesta. Jatkuvasti muut-

tuvassa maailmassa on tärkeää kuulla lasten ja nuorten omia näkemyksiä sekä tukea 

heitä heidän toiveidensa mukaisilla tavoilla.

kieltämisen ja ulkopuolelle jät-

tämisen sijaan, aikuiset voi-

si miettiä, miten me voitaisiin 

osallistua. Sama koskee myös 

kavereita. Epilepsiakohtauksia ei 

tarvitse pelätä, sillä monella koh-

taukset saadaan hallintaan lääk-

keillä. Sitä, mitä moni ei tiedä on 

se, että lääkkeet voi saada aikaan 

sen, että voi väsyä tai ärsyyntyy 

helposti ja pinna menee.  

Turvallisuutta tuo myös sellai-

nen asia, jota aikuiset kutsuu vertaistueksi, 

mutta me Epilepi-ryhmäksi. Siellä jokainen 

ymmärtää, miltä epilepsia tuntuu. Kuin-

ka se joskus ottaa ihan älyttömästi aivoon 

tai minkälaisia muita ajatuksia se herättää. 

Siellä voi puhua omista ajatuksistaan ja 

 kokemuksistaan, niin että tulee oikein ym-

märretyksi. Me ollaan sitä mieltä, että maa-

ilmaan pitäis keksiä sellainen aivotutka, 

jolla vois skannata kaikki lapset. Sen aivo- 

tutkan avulla saatais tietää, ketkä kaikki 

sairastaa epilepsiaa. Sitten me voitais kut-

sua kaikki mukaan Epilepi- ryhmään. Meis-

tä on tärkeetä, että kaikki sais tietää, miltä 

tuntuu kuulua Epilepi- ryhmään ja sais ”ver-

taistukea”. 

Turvallisuus on meille sitä, että kaik-

ki  ihmiset tietäis epilepsiasta ja osais suh-

tautua siihen oikein. Siitä saa kysyä ja sii-

tä saa puhua. Ei olis kiusaamista epilepsian 

vuoksi, eikä muutenkaan. Me halutaan, että 

meidät nähdään semmoisina kuin me ite 

ollaan, eikä vaan epilepsiaa sairastavina 

tyyppeinä. 
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TITTAMARI MARTTINEN & MARJO NYGÅRD

EPILEPSIALIITTO

Uusi Ikioma voimakirjani julkaistiin  

elokuussa. Siinä seikkailevat aiemmin 

ilmestyneestä satukirjastamme tutut Aapo 

ja Emma. 

E
pilepsialiiton lastenohjausryhmä 

 Epilepin viesti oli vahva ja selkeä. 

He muistuttivat meitä aikuisia siitä, 

että lapsilla on oikeus saada ymmärrettä-

vää  tietoa omasta sairaudestaan. Ryhmään 

kuuluvat lapset kokivat, että he eivät tiedä 

tarpeeksi epilepsiasta, koska aikuiset jutte-

levat siitä vain keskenään.

Lasten toiveesta syntyi Epilepsialiiton 

uusi Ikioma voimakirjani, joka julkaistiin 

elokuussa. Kirja tarjoaa lapsille tietoa epi-

lepsiasta sekä erilaisia puuha- ja pohdin-

tatehtäviä, joita lapset voivat miettiä myös 

yhdessä aikuisten kanssa.

Ikioma voimakirjani vahvistaa 
lapsen minäkuvaa
Epilepi-ryhmään kuuluvat lapset olivat vah-

vasti mukana uuden kirjan tekemisessä. 

Teksti: Anna Jääskeläinen
Kuvat: Marjo Nygård

Ikioma voima- 
kirjani syntyi  
lasten toiveista  
ja ideoista

Aluksi pidimme suunnittelupalaverin yh-

dessä lasten kanssa. Palaverissa ryhmäläi-

set pääsivät kertomaan tarkemmin, millai-

sia toiveita heillä oli kirjan sisällön suhteen. 

Lapset muun muassa toivoivat kirjaan ku-

vaa aivoista. Sen avulla lääkäri voisi näyttää 

heille, mistä heidän epilepsiakohtauksen-

sa saa alkunsa ja millaisia kohtausoireita se 

aiheuttaa. Lapset nostivat myös esiin, että 

heillä on tietoa, mitä kaikkien lasten oli-

si hyvä tietää. Esimerkiksi aivosähkökäyrää 

otettaessa hiuksiin jää ”liimaa” eli suolapas-

taa, joka lähtee pois, kun hiukset pestään.

Kun toiveet oli koottu, otimme yhteyttä 

Aapo ja Emma -satukirjasta tuttuihin teki-

jöihin, kirjailija Tittamari Marttiseen ja ku-

vittaja Marjo Nygårdiin. He lähtivät teke-

mään kirjaa ryhmän toiveiden mukaisesti. 

Kirjasta siis löytyy esimerkiksi kuva aivoista 

”Me tarvitaan sellainen kirja epilepsiasta, 

joka on kirjoitettu silleen, että lapsikin 

tajuu.”

ja tietoa epilepsiaan liittyvistä tutkimuksis-

ta. Lisäksi kirjassa on muun muassa tunne-

mittari, jonka avulla voi pohtia, millaisel-

Muista myös  

lapsille ja perheille 

tarkoitetut kurssit  

ja ryhmät! 

Tutustu epilepsia.fi
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POHDISKELEVA

HÄMMENTYNYT

POISSAOLEVA

ILOINEN

ÄRTYNYTHILPEÄ

SURULLINENHIKOILEVA

Mitä sinulle 
kuuluu tänään?

Ikioma voimakirjani -sisältää tietoa, mutta 

myös erilaisia tehtäviä.

UCB Pharma Oy Finland on tukenut kirjan 

tuottamista.

Luettavaa ja leikittävää lapsille 
ja perheille 
Epilepsialiitto on tehnyt paljon erilaisia lapsille ja perheelle suunnattuja mate-

riaaleja, joita voi kuunnella, katsoa, lukea tai leikkiä. Niitä on mahdollista käydä 

läpi myös kavereiden, sisarusten tai muiden läheisten kanssa. Materiaalimme 

ovat vapaasti käytettävissä ja ne ovat pääosin maksuttomia. Tutustu sähköisiin 

versioihin tai tilaa painettuna verkkokaupastamme www.epilepsia.fi/kauppa

Tarinat ja leikit
• Aapo ja Emma – ystävyyttä ja avaruusoloa -kirja
Lastenkirja kertoo lämminhenkisen tarinan Aapon ja Emman ystävyydes-

tä. Tarina auttaa lasta, hänen lähiyhteisöään ja ammattilaisia käsittelemään 

 epilepsiaa pitkäaikaissairautena. Kirja on lainattavissa myös monista kirjas-

toista. 

• Ville ja epilepilandia -tarina
Tarina kertoo ensimmäisellä luokalla olevasta Villestä, joka sairastaa 

 epilepsiaa. Samalla tarinassa mietitään kasvamisen kysymyksiä, joihin  Ville 

löytää omanlaisensa ratkaisut. Tarinat löytyvät sivuiltamme tekstinä ja 

 valmiiksi  videolle luettuna viiden osan kokonaisuutena.

• Uimaretki-animaatio
Animaatio kertoo tarinan neljän ystävän uimaretkestä ja siitä, kuinka voi 

 auttaa, jos ystävä saa epilepsiakohtauksen.

• Paperinuket
Nukkejen avulla lapsen kanssa voi jutella tai leikkiä epilepsiaan liittyviä 

 arkielämän tilanteita.

Kokemukset
Vertaistarinoissa lapset, vanhemmat ja lapsia kohtaavat ammattilaiset kertovat 

kokemuksia elämästä epilepsian kanssa. Tarinoita voi lukea, katsoa  videolta tai 

kuunnella podcastistamme: www.epilepsia.fi/vertaistuki/ vertaistarinoita/

Minusta tulee isona -kerhon käsikirja
Käsikirjassa kerrotaan, miten kerho rakennetaan ja miten se toimii. Kerho on 

 kehitetty epilepsiaa sairastavan esi- ja alkuopetusikäisen lapsen itsetunnon ja 

pärjäämisen vahvistamiseksi. 

Hyvien uutisen reissuvihko
Paperivihko sisältää tyhjiä sivuja. Se antaa mahdollisuuden kertoa lapsesta 

 hyviä uutisia eteenpäin.

la tuulella olen tänään sekä tehtäviä, jotka 

kannustavat miettimään omia lempijuttu-

ja ja unelmia.

Uusi Ikioma voimakirjani antaa tietoa 

epilepsiasta, mutta ennen kaikkea vahvis-

taa epilepsiaa sairastavan lapsen minäku-

vaa. Supersuuret kiitokset kaikille lapsille, 

jotka tekivät kirjaa kanssamme!

Voit tilata Ikioman voimakirjan maksut-

ta verkkokaupastamme www.epilepsia.fi/

kauppa. 
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E
pilepsiayhdistyksissä on tehty mer-

kittävää ja arvokasta työtä vapaaeh-

tois- ja vertaistuen hyväksi 1960-luvul-

ta lähtien. Jäsenmäärä on kuitenkin ollut 

pitkään laskussa ja vapaaehtoiset ovat ra-

portoineet uusien vapaaehtoisten mukaan 

saamisen vaikeudesta. Toiminnassa muka-

na olevat vapaaehtoiset kertovat väsymyk-

sestään työn kasautumisen seurauksena ja 

myös ikääntyminen haastaa. Hallinnollinen 

työ tuntuu osin vaikealta ja vaativalta, ja vie 

aikaa sekä voimia kaikelta mukavalta teke-

miseltä. Yhdistyksissä on huolta tulevaisuu-

desta. Joutuipa jopa yksi epilepsiayhdistys 

viime talvena lakkauttamaan toimintansa, 

kun yhdistykseen ei löytynyt ponnisteluista 

huolimatta vetovastuullisia jatkajia. 

Nämä haasteet eivät ole uusia ja ainut-

laatuisia. Tiedetään, että lukuisat muut jär-

jestöt painivat samojen asioiden kanssa. 

Mutta kuka keksisi ne taikasanat tai teot, 

jotka ratkaisivat nämä pulmat? Mistä löy-

dämme uusia toimijoita ja miten saamme 

kipinän syttymään? Epilepsiayhteisö on 

ottanut haasteen vastaan ja lähtenyt rat-

komaan näitä kysymyksiä. Tehtävä ei ole 

Teksti: Piritta Selin
Kuvat: Petri Toikkanen ja Elina Kelola

Rohkeat ratkaisijat 
 tekevät tulevaisuuden

helppo ja yksinkertainen, mutta epilepsia-

yhteisömme on osoittanut, että sillä on ha-

lua ja rohkeutta tarttua toimeen.  

Uudistustyötä tekemään
Vuonna 2021 Epilepsialiitto ja epilepsiayh-

distykset yhdessä käynnistivät uuden stra-

tegiakauden, johon on kirjattu kolme koko-

naisuutta: Vahva vaikuttaja, Hyvinvoinnin 

rakentaja ja Uusiutuva yhteisö. Uusiutu-

va yhteisö on osa-alue, joka keskittyy epi-

lepsiayhteisön vapaaehtoistoimintaan ja 

sen tulevaisuuden turvaamisen. Siinä poh-

ditaan keinoja ja ratkaisuja, joilla varmiste-

taan epilepsiayhteisömme elinvoimaisuus 

ja jatkuvuus.  

Epilepsialiiton ja paikallisyhdistysten yksi 

tärkeimmistä tehtävistä on tarjota epilep-

siaa sairastaville ihmisille ja heidän läheisil-

leen mahdollisuuksia jakaa kokemuksia ja 

saada vertaistukea samankaltaisessa tilan-

teessa olevilta ihmisiltä. Tätä perustehtä-

vää on tärkeää vaalia. Koska maailma ja ih-

miset ympärillämme kuitenkin muuttuvat, 

on myös yhteisömme muututtava ja pysyt-

tävä muutoksessa mukana. Näin myös vuo-

sikymmenten ajan tehty tärkeä työ saa jat-

kua, eikä työ valu hukkaan. 

Monet tutkimukset ja selvitykset osoitta-

vat, että vapaaehtoistyössä lyhytkestoisuus 

ja projektimaisuus ovat kasvattaneet suo-

siotaan. Ihmisten toiminta on myös muut-

tunut aikaisempaa digitaalisemmaksi. 

Digitalisaatiolla viitataan ilmiöön, jossa tek-

niikka ja tietotekniikka tulevat vahvemmin 

osaksi arkea ja tekemistä. 

Parhaimmillaan digitalisaatio antaa eväi-

tä käyttää resursseja paremmin. Se voi va-

pauttaa aikaa vuorovaikutukseen ja vähen-

tää hallinnollista työtä. Digitaaliset toimet 

eivät korvaa kasvokkaisia kohtaamisia, 

mutta digiratkaisut tarjoavat mahdollisuuk-

sia parempaan osallisuuteen esimerkik-

si alueellisen yhdenvertaisuuden näkökul-

masta. Digitaalisuuden ottaminen osaksi 

järjestöarkea vaatii kuitenkin asennemuu-

tosta ja rohkeutta kyseenalaistaa nykyisiä 

toimintatapoja. Siksi toiminnan ja toimin-

tatapojen tarkastelemista uudesta näkökul-

masta tarvitaan. Muutos on aina mahdol-

lisuus.

Muutos tehdään yhdessä
Jotta muutos voi tapahtua, täytyy olla yh-

teinen ymmärrys muutoksen tarpeesta ja 

halu muuttua. Epilepsialiiton järjestötiimi 

on aloittanut viime keväänä tulevaisuus-

työpajojen järjestämisen eri alueilla. Työ-

pajat jatkuvat tänä syksynä yhdistyksissä 

ja eri tapahtumien yhteydessä. Myös viime 

syksynä ja keväänä pidetyissä Epilepsialii-

ton strategiapäivissä muutosprosessia on 

edistetty yhdessä yhdistysten puheenjohta-

jien, Epilepsialiiton hallituksen ja henkilös-

tön kanssa. 

Yhteinen näkemys on syntynyt: muutosta 

tarvitaan ja halu muuttua on olemassa. 

Epilepsiayhteisö on päättänyt ottaa rohkean askeleen 

ja lähtenyt strategiansa mukaisesti uudistamaan 

toimintaansa turvatakseen epilepsiayhteisön 

elinvoimaisuuden ja jatkuvuuden. Yhdistystoiminta 

on murroksessa ja uusia ideoita sekä toimijoita 

tarvitaan kaikkialla. Mutta miten uudistus tehdään? 

Halulla ja yhteistyöllä ainakin.
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Epilepsiayhteisön muutosta ovat olleet 

tämän vuoden aikana tukemassa Osana 

 yhteistä ratkaisua Oy:n strategiavalmentaja 

Petri Toikkanen ja ratkaisukeskeinen val-

mentaja ja fasilitaattori Lari Karreinen. He 

ovat kertoneet, ettei muutoksen tekemi-

seen ole valmiita ratkaisuja. Ei ole tiedossa, 

kuinka kauan asia kestää, eikä ole tiedossa 

minkä kokoinen muutos on kyseessä. Muu-

tosta tehtäessä tärkeintä on rohkeus ja halu 

lähteä selvittämään asioita ja kokeilla uusia 

tapoja toimia.   

Muutos vaatii kuitenkin voimavaroja. 

 Kuten Petri ja Lari painottavat, on tärkeää 

muistaa, että jokainen toimija ja yhdistys 

on mukana uudistuksessa omien voimava-

rojensa verran. Voi olla etujoukoissa ja en-

simmäisenä liikkeellä tai seurata ja tulla 

mukaan myöhemmin. Tärkeintä on tukea ja 

antaa niiden toimia, joilla voimavaroja on, 

vaikka itsellä tai oman yhdistyksen hallituk-

sella ei niitä juuri tässä hetkessä olisikaan.

Unelmointia ja kokeiluja  
pienin askelin 
Alueilla on jo lähdetty työpajojen myötä 

pohtimaan, millaisiin uudistuksiin omassa 

yhdistyksessä ollaan valmiita. Aluksi unel-

moitiin, miltä toiminta näyttäisi silloin, kun 

kaikki nykyiset haasteet olisi ratkottu. Par-

haillaan yhdistyksissä ideoidaan, suunnitel-

laan ja kokeillaan jotakin uutta toimintoa, 

esimerkiksi perhetoimintaa edistävien leik-

kitreffien järjestämistä tai Kaverikahvilan 

ottamista osaksi oman yhdistyksen toimin-

taa tai sen laajentamista. Kaikissa suunni-

telmissa tavoitteena on saada uusia ihmisiä 

mukaan toimintaan.

Muutosta pohdittaessa tarvitaan siis in-

nostavien ja uusien toimintatapojen kehit-

tämistä ja käyttöönottoa, mutta pohdinnat 

kannattaa laajentaa myös järjestöraken-

teen tarkasteluun. Perinteisen jäsenyyden 

rinnalle tarvitaan myös eri mittaisia uusia 

osallisuuden tapoja. Eikä digitaalisten osal-

lisuutta, vertaistuen löytämistä ja vapaaeh-

toistoiminnan sujuvuutta edistäviä ratkai-

suja voida unohtaa.

Kysymykset ovat isoja ja niitä pohties-

sa voi päätä hieman huimata. Muutosta 

kannattaa kuitenkin tehdä pala kerrallaan. 

 Jotta uusia ja toimivia tapoja on mahdollis-

ta löytää, on niitä kokeiltava rohkeasti. Sil-

loin saa tietoa esimerkiksi siitä, mikä toimii, 

mikä voisi tuoda yhdistykseen uusia jäseniä 

ja vapaaehtoisia tai mistä saadaan virtaa. 

Ja mikä tärkeintä muistaa, yhden kerran 

kokeilu ei välttämättä vielä kerro kokeilun 

toimivuudesta. Kokeilut vaativat usein pit-

käjänteistä toistoa ennen lentoon lähte-

mistä.  

Jos epilepsiayhdistyksessänne mieti-

tään, mitä pitäisi tehdä ja miten myös tei-

dän yhdistyksenne pääsisi uudistukseen 

mukaan, olkaa rohkeasti yhteydessä järjes-

töpäällikkö Piritta Seliniin, p. 050 514 4452, 

piritta.selin@epilepsia.fi. 

Uudistustyö polkaistiin käyntiin Epilepsialiiton strategiapäivässä joulukuussa 2021. 

Yhdistykset jatkoivat uusien toimintatapojen ja kokeilujen ideointia toukokuussa 2022.

Epilepsialehti_0322_netti.pdf   15 1.9.2022   12.45



16 3  |  2022

I 
epilepsiföreningarna har man gjort ett 

betydelsefullt och värdefullt arbete för 

frivillig- och kamratstöd sedan 1960- talet. 

Medlemsantalet har dock minskat länge 

och de frivilliga har rapporterat att det är 

svårt att få nya frivilliga att gå med. De fri-

villiga som deltar i verksamheten berät-

tar om trötthet eftersom arbetet hopas 

och åldrandet är också en utmaning. Det 

 administrativa arbetet känns delvis svårt 

och krävande och det tar tid och energi från 

alla andra trevliga sysslor. Föreningarna 

känner oro för framtiden. En epilepsifören-

ing var förra vintern rentav tvungen att av-

sluta sin verksamhet eftersom man trots 

ansträngningar inte lyckades hitta någon 

att fortsätta som ledare. 

Dessa utmaningar är varken nya eller 

unika. Vi vet att flera andra organisationer 

tampas med samma frågor. Men vem kun-

de komma med de magiska orden eller 

 åtgärderna som skulle lösa dessa problem? 

Var hittar vi nya aktörer och hur kan vi tän-

da gnistan? Epilepsiförbundet har antagit 

utmaningen och gett sig in på att lösa dessa 

frågor. Uppgiften är inte lätt och enkel, men 

Text: Piritta Selin
Bilder: Petri Toikkanen och Elina Kelola

Djärva problemlösare 
formar framtiden
Epilepsigemenskapen har beslutat att ta ett djärvt 

steg och har börjat reformera sin verksamhet i 

enlighet med den nya strategin för att säkerställa 

epilepsigemenskapens livskraft och kontinuitet. 

Föreningsverksamheten är i en brytning och nya idéer 

och aktörer behövs överallt. Men hur ska man förnya 

sig? Vilja och samarbete behövs åtminstone. 

vår epilepsigemenskap har visat att den 

 besitter vilja och mod att ta tag i saken.  

Går in för att reformera
År 2021 startade Epilepsiförbundet och epi-

lepsiföreningarna tillsammans en ny stra-

tegiperiod med tre helheter: Stark aktör, Vi 

bygger välbefinnande och En förnybar ge-

menskap. Den förnybara gemenskapen är 

det delområde som koncentrerar sig på epi-

lepsigemenskapens frivilligverksamhet och 

tryggandet av dess framtid. Där funderar 

man över metoder och lösningar som kun-

de trygga epilepsigemenskapens livskraft 

och kontinuitet.  

En av Epilepsiförbundets och de lokala  

föreningarnas viktigaste uppgifter att att 

erbjuda personer med epilepsi och  deras 

anhöriga möjligheter att dela med sig av 

sina erfarenheter och få kamratstöd av 

människor i en motsvarande situation. Det 

är viktigt att vi värnar om denna grundupp-

gift. Eftersom världen och människorna 

kring oss förändras måste även vår gemen-

skap förändras och hänga med i förändring-

en. Då kan det viktiga arbete som har gjorts 

under årtiondenas lopp fortsätta och arbe-

tet går inte till spillo. 

Flera undersökningar och utredning-

ar visar att kortvarighet och projektkarak-

tär har ökat i popularitet inom frivilligarbe-

tet. Människorna har även börjat använda 

digitala redskap allt mer. Med digitalisering 

avses det fenomen där teknik och datatek-

nik blir till en större del av vardagen och det 

man gör. 

I bästa fall ger digitaliseringen möjlighe-

ter att utnyttja resurser bättre. Den kan fri-

göra tid för växelverkan och minska mäng-

den administrativt arbete. Digitala åtgärder 

ersätter emellertid inte möten ansikte mot 

ansikte, men digitala lösningar erbjuder 

möjligheter till bättre delaktighet till exem-

pel ur ett perspektiv av regional jämlikhet. 

Införandet av digitala medel som en del av 

organisationsvardagen förutsätter dock för-

ändrade attityder och mod att ifrågasätta 

de nuvarande arbetssätten. Därför behöver 

verksamheten och arbetssätten granskas ur 

ett nytt perspektiv.

Reformen genomförs  
tillsammans
För att en förändring ska kunna inträf-

fa måste man ha en gemensam uppfatt-

ning om behovet av förändring och en vilja 

att förändras. Epilepsiförbundets organi-

sationsteam började förra våren arrange-

ra framtidsverkstäder i de olika regionerna. 

Verkstäderna fortsätter nu under hösten i 

föreningarna och i samband med olika eve-

nemang. På Epilepsiförbundets två  senaste 

strategidagar har förändringsprocessen 

främjats tillsammans med föreningarnas 

ordförande, Epilepsiförbundets styrelse 

och personal. Det finns nu en gemensam 
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uppfattning: en förändring behövs och vil-

jan att förändras finns. 

Reformen av epilepsigemenskapen har 

under detta år stöttats av strategicoachen 

Petri Toikkanen på Osana yhteistä ratkai-

sua Oy samt den lösningsinriktade coachen 

och facilitatorn Lari Karreinen. De har 

 berättat att det inte finns några färdiga lös-

ningar för hur en reform ska genomföras. 

Man vet inte hur länge det tar och inte hel-

ler hur stor den förändring som behövs är. 

När man gör en förändring är det viktigast 

att man har modet och viljan att börja utre-

da frågor och prova på nya sätt att agera.   

En förändring kräver dock resurser. Så 

som Petri och Lari poängterar är det viktigt 

att komma ihåg att varje aktör och förening 

deltar i reformen utifrån sina egna resur-

ser. Man kan gå i bräschen och vara en pi-

onjär eller så kan man följa efter och kom-

ma med senare. Det viktigaste är att man 

stöder dem som har resurser även om man 

själv eller ens egen förenings styrelse skulle 

sakna resurser för tillfället.

Drömmar och försök i små steg 
I regionerna har man redan i verkstäder 

börjat fundera över hurdana reformer man 

är beredd att vidta i den egna förening-

en. I början föreställde man sig hur verk-

samheten skulle se ut när alla nuvaran-

de utmaningar är lösta. Som bäst utvecklar 

föreningarna idéer, planerar och experi-

menterar med någon ny aktivitet, till exem-

pel  arrangerande av lekträffar som främ-

jar familjeverksamheten eller införandet av 

ett Kamratkafé eller utökandet av denna 

aktivitet i den egna föreningens verksam-

het. I alla planer är avsikten att få med nya 

människor i verksamheten.

När man begrundar förändringen måste 

man alltså utveckla och införa inspirerande 

och nya verksamhetssätt, men det lönar sig 

också att låta en större organisationsstruk-

tur se över tankarna. Vid sidan av det tradi-

tionella medlemskapet behövs det också 

olika stora sätt att delta. Man får inte heller 

glömma bort digitala lösningar som främ-

jar delaktighet, hittande av kamratstöd el-

ler en smidig frivilligverksamhet.

Frågorna är stora och man kan lätt få 

svindel när man funderar på dem. Det lö-

nar sig dock att genomföra förändringen ett 

stycke åt gången. För att kunna hitta nya 

och fungerande sätt måste man djärvt våga 

prova på dem. Då får man bland annat veta 

vad som fungerar, vad som kunde ge fören-

ingen nya medlemmar och frivilliga samt 

var man kan få energi. Det viktigaste att 

komma ihåg är att ett engångsförsök inte 

nödvändigtvis berättar hela sanningen om 

Reformarbetet startades på Epilepsiförbundets strategidag i december 2021. 

Föreningarna fortsatte med olika idéer för nya arbetssätt och experiment i maj 2022.

hur försöket fungerat. Försök kräver ofta 

långsiktiga repetitioner innan de tar fart.  

Om ni i er epilepsiförening funderar vad 

ni borde göra och hur er förening kunde 

delta i reformen, ber vi er att modigt kon-

takta Epilepsiförbundets organisationschef 

Piritta Selin, piritta.selin@epilepsia.fi. 

Epilepsialehti_0322_netti.pdf   17 1.9.2022   12.45



18 3  |  2022

L
eikkitreffit saivat alkunsa, kun Epilep-

sialiiton Yhtä perhettä -hankkeessa 

pohdittiin vertaistukeen pohjautuvaa 

tuen mallia. Perheiltä saatu viesti toistui 

 lähes samana paikkakunnasta riippumat-

ta. Tarvitaan paikka, jossa kohdata, ja jonne 

lapset voivat tulla leikkimään, pelailemaan 

tai oleilemaan yhdessä. Samalla vanhem-

mat voivat vaihtaa kuulumisia ja jutella. 

Paikan pitäisi olla sellainen, johon kaikkien 

on helppo tulla. Näistä toiveista syntyi idea 

leikkitreffeistä.

Tapaamisen järjestäminen ei tilojen  lisäksi 

vaadi suuria panostuksia. Tarjolla on yleen-

sä kahvia, teetä ja mehua. Perheet voivat ot-

taa eväät mukaan sekä tuoda mukanaan 

lasten suosikkipelejä tai leluja. Leikkitreffit 

eivät vaadi ohjattua toimintaa, vaan tarkoi-

tus on keskittyä rentoon yhdessäoloon.

”Leikkitreffeillä epilepsiasta   
ei tarvitse välittää” 
Leikkitreffejä on toistaiseksi järjestetty 

 Uudellamaalla, Turussa ja Oulussa, joissa 

Leikkitreffit – yhdessä-
oloa, iloa ja vertaistukea

Teksti: Anna Jääskeläinen
Kuva: Marjo Nygård

ne on otettu positiivisesti vastaan. 

Sari ja Daniel ovat käyneet leikkitreffeillä 

jo useamman kerran. Danielin, 12, mieles-

tä leikkitreffeillä on kivaa. Parasta on, kun 

voi tutustua muihin lapsiin sekä nuoriin pa-

remmin ja pitää yhdessä hauskaa. Leikkit-

reffeillä voi Danielin mukaan olla vapaam-

min kuin muualla, sillä kukaan ei ihmettele 

tai kauhistele epilepsiaa. Itseasiassa epilep-

siasta ei tarvitse edes välittää leikkitreffeillä 

– siellä voi olla ihan oma itsensä.

Danielin äiti, Sari on kokenut leikkitreffit 

tapahtumana, johon on ollut helppo tulla. 

Leikkitreffit antavat mahdollisuuden yhtei-

söllisyyteen, jossa voi keskustella epilep-

siasta tai sitten aivan muista asioista. Sarin 

mukaan leikkitreffit eivät kaipaa ohjattua 

tai suunniteltua toimintaa, vaan yhdessä-

olo on luontevaa ja rentoa. 

Sarille on tärkeää, että Daniel pääsee 

 tapaamaan muita epilepsiaa sairastavia 

lapsia ja nuoria. Tapaamisen vaikutuk-

sen näkee Danielista heti, sillä poika on 

rennompi leikkitreffien jälkeen. Sari suo-

Leikkitreffit ovat osa epilepsiayhdistysten 

matalan kynnyksen lapsi- ja perhetoimintaa, 

joka on tarkoitettu kaikille perheenjäsenille, 

joita epilepsia koskettaa. Leikkitreffeillä lapset 

tapaavat muita epilepsiaa sairastavia lapsia. 

Vanhemmat puolestaan pääsevät jakamaan 

kokemuksiaan ja arkea helpottavia vinkkejä.

Haluaisitko  
järjestää  
leikkitreffit?
Jos haluat järjestää leikkitreffit 

tai mietit kokoontuvatko perheet 

jo paikkakunnallasi, ota yhteyttä 

yhteisö valmentaja Tanja Vihriälä- 

Määttään, p. 0400 954 830,  

tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi

sittelee kaikille osallistumista leikkitref-

feille.

– Epilepsia yhdistää, on se sitten van-

hempi tai lapsi, joka sairastaa. On rikkaus, 

että leikkitreffit ovat kaikille perheille avoi-

mia, Sari kertoo. 
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Y
K:n lasten oikeuksien toteutu-

mista Suomessa edistää Suomen 

lapsistrategia -työryhmä. Työ-

ryhmä tuottaa materiaalia lasten oi-

keuksien edistämiseksi Suomessa lap-

sivaikutusten arvioimiseksi päättäjille 

ja lapsen osallisuuden vahvistamiseksi 

yhteiskunnassa.

YK:n Lasten oikeuksien toteutumis-

ta valvovan komitean mukaan Suomes-

sa lapsia tulisi olla enemmän mukana 

päättämässä heitä koskevissa asioissa.

YK:n lasten oikeuksien julistus ja 

Suomen lapsistrategia puhuvat pal-

jon haavoittuvassa asemassa olevien 

lasten oikeuksista. Vammaispalvelu-

laki säestää tätä. Puhutaan lapsen oi-

keudesta osallisuuteen, oikeudesta tie-

tää, mitä hän sairastaa ja miten häntä 

hoidetaan, oikeudesta vaikuttaa oman 

elämänsä kulkuun, tulla kuulluksi ja 

nähdyksi. 

Lasten haaveet ja unelmat
Lapsi on aina ensisijaisesti lapsi, oli hä-

nellä sairautta tai vammaa tai ei. 

Lapsuuden oikeat asiantuntijat, lap-

set, joita pitkäaikaissairaus ja  vamma 

koskettaa sanovat, että he  haluavat ka-

vereita ja he haluavat leikkiä, pelata 

ja olla niin kuin muutkin. He haluavat 

tulla nähdyksi tavallisina lapsina, joil-

la on omat haaveensa ja unelmansa. 

He haluavat kokea osallisuutta omis-

Teksti: Susanna Heugenhauser, suunnittelija, Lapset on tärkeitä -hanke, Munuais- ja maksaliitto

Lapsen osallisuus on  
aikuisen velvollisuus
Osallisuuden kokemus on tunne, joka alkaa varpaista ja tuntuu 

päänahassa asti. Se on tunne siitä, että kuuluu porukkaan omana 

itsenään, sellaisena kuin on. Riittävänä ja kokonaisena. Osallisuus on 

syrjäytymisen vastavoima. Voima, joka ajaa toimimaan yhdessä ja 

eteenpäin. 

Mitä aikuisten pitäisi lasten  
mielestä tietää lasten asioista?
•  Jokaisella pitää olla omat synttärit.

•   Kun kasvaa, pitää saada vapauksia (ja vastuuta, kirjoittajan oma  

huomautus).

•  Pitää saada olla niin, ettei aikuinen koko ajan valvo.

•  Kun on kavereitten kanssa puhelimella, se ei ole ruutuaikaa.

sa tärkeissä porukoissaan. He sano-

vat tarvitsevansa tietoa sairaudestaan 

ja haluavat tavata muita, joita asia ot-

taa päähän.

Oivalluksia lapsilähtöisen osallisuu-

den polulla -hankkeessa kehitetään yh-

dessä alakouluikäisten lasten ja seit-

semän järjestön kanssa niiden lasten 

osallisuutta, joita pitkäaikaissairaus 

tai vamma koskettaa. Epilepsialiitto on 

yksi hankkeen monista yhteistyökump-

paneista.

Lapset antoivat hankkeelle uuden ni-

men, koska alkuperäinen oli liian vai-

kea. Hankkeen uusi nimi on ”Lapset on 

tärkeitä”. Hankkeessa kehitetään lap-

sen osallisuutta vahvistavia toimintata-

poja ja menetelmiä järjestölähtöiseen 

toimintaan. Lapset ovat hankkeessa 

vahvasti mukana kehittäjäkumppanei-

na. Hankkeessa perustetaan kaksi las-

ten ohjausryhmää: toinen Varsinais- 

Suomeen ja toinen Pohjois-Savoon. 

Seuraa hanketta somessa!

Facebook, www.facebook.com/ 

lapsetontarkeita/

Instagram, @lapsetontarkeita
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E
pilepsialiiton valtakunnalliset Kesä-

kisat avasi painin olympiamitalisti 

ja kansanedustaja Marko Asell. Hän 

muistutti, että liikunta edistää hyvinvoin-

tia henkilökohtaisella tasolla, mutta liikun-

nan merkitys myös yhteiskunnallisesti on 

erittäin suuri. On arvioitu, että liikkumat-

tomuudesta aiheutuu laskutavasta riip-

puen vuosittain 3–7 miljardin euron lasku 

 valtiolle.

– Olen todella tyytyväinen, että kuntoa ja 

mieltä nostattavia tapahtumia järjestetään 

Teksti: Elina Kelola, Mervi Lönngrén ja Saija Simola  |  Kuvat: Vuokko Mäkitalo ja Aini Simola

Liikkumisen riemusta ja  
yhteisöllisyydestä iloittiin  
Kesäkisoissa ja Suvi-illassa
Kesäkuussa epilepsiayhteisö nautti liikkumisesta ja yhdessäolosta Kesäkisoissa 

Tampereella ja Forssan Suvi-ilta -juoksutapahtumassa. Kesäkisoissa nähtiin 

huikeita urheilusuorituksia ja hienoa tsemppihenkeä. Suvi-illassa puolestaan 

tehtiin unelmista totta ja iloitiin onnistumisesta yhdessä yhdistysväen kanssa.

iloksemme varsinkin nyt pandemiavuosien 

jälkeen. Liikunta on yksi parhaista keinois-

ta huolehtia terveydestämme, Asell totesi 

avajaispuheessaan.

Marko Asell muistutti, että meidän kaik-

kien olisi hyvä löytää sopiva tie itsensä 

 toteuttamiselle. Hyvää tunnetta voi saada 

esimerkiksi liikunnasta tai jostakin muusta 

harrastuksesta, kuten musiikista. 

– Tärkeintä näissä kisoissa ei ole voitto, 

vaan reipas yrittämisen meininki. Iloitaan 

omista onnistumisista, mutta myös kans-

sakilpailijoiden hyvistä suorituksista, Asell 

 sanoi.

Sade ei säikäyttänyt  
Kesäkisaosallistujia
Kesäkisat sattuivat tänä vuonna päivään, jol-

loin satoi lähes taukoamatta. Siitä huolimat-

ta kisaajat osallistuivat lajeihin hymyssä suin 

ja hyvällä kilpailuhengellä. Paikalla oli myös 

kannustusjoukkoja, jotka tekivät arvokasta 

työtä tsemppihengen nostattamisessa. Osal-

listujilta saadun palautteen perusteella päi-

Perttu Simola rohkaisee kaikkia lähtemään mukaan 

urheilutapahtumiin. Lisäksi hän kiittää avustajia ja 

epilepsiayhdistystä saamastaan tuesta.

Marko Asellille liikkumisessa tärkeää on hyvä tunne tai parhaimmillaan jopa  

flow-tila, jonka liikunnan avulla voi saavuttaa.
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Mukana tukemassa Epilepsialiiton laatutyötä

Kultakumppani Hopeakumppanit

Kesäkisoissa Eevatti-pelle 

hauskuutti osallistujia.

vä tarjosi niin vertaistukea kuin yhdessä 

tekemisen meininkiä.

Päivän aikana Hervannan keskusur-

heilukentällä kisattiin muun muassa kol-

miottelussa ja kävelyssä. Lisäksi oh-

jelmassa oli hauskoja oheislajeja. Kun 

Tampereella oltiin, pääsivät osallistujat 

kisaamaan muun muassa mustamakka-

ranheitossa ja lämärikisassa. Lisäksi päi-

vän aikana järjestettiin aiemmilta vuosil-

ta tutut huutosakki- ja keppihevoskisat. 

Huutosakkikisan voitto meni tänä vuon-

na Päijät-Hämeeseen.

Kesäkisojen osallistujat tulivat eri puo-

lilta Suomea, ja paikalla oli kaiken ikäi-

siä kisaajia. Myös nuoret Finnish Epilepsy 

 Warriorsin (FEW) edustajat olivat näkyvästi 

mukana kisoissa. Nuorten pisteellä osallis-

tujat pääsivät pyörittämään  onnenpyörää 

ja tekemään rintanappeja. 

Epilepsialiitto järjesti ensimmäiset 

 Kesäkisat vuonna 2012 ja siitä lähtien 

 kisoja on järjestetty vuosittain koronavuo-

den 2020 aiheuttamaa poikkeusta lukuun 

 ottamatta. Tänä vuonna kisat järjestettiin 

yhdessä  Pirkanmaan epilepsiayhdistyksen 

kanssa. Kiitos kaikille kesäkisaajille upeista 

suorituksista ja kisahengestä!

Haaveista totta
Kanta-Hämeen epilepsiayhdistyksen jäse-

nen Perttu Simolan pitkäaikainen haave 

toteutui, kun hän osallistui Forssan Suvi- 

illan 10 kilometrin juoksuun. Suvi-ilta järjes-

tettiin samaan aikaan Kesäkisojen kanssa. 

Perttu sairastaa vaikeaa epilepsiaa. Epi-

lepsia on saatu viime aikoina parempaan 

hoitotasapainoon ja se mahdollistaa myös 

urheilun. Perttu juoksi kympin yhdessä 

avustajansa kanssa, joka varmisti turvalli-

sen juoksun. Lisäksi paikalla olivat epilep-

siayhdistyksen kannustusjoukot ja Pertun 

lähipiiri. Heidän tsempillään ja tuellaan oli 

iso merkitys urheilijalle. 

Perttu treenasi juoksua etukäteen, ja 

 kisa-aamuna huolehdittiin hyvästä ravin-

nosta sekä nesteytyksestä. Juoksu kulki  

 hyvin ja maalisuoralla Perttu otti kovan 

 loppukirin. Ajaksi tuli 1:12:16. Ensi vuoden 

 tavoitteena Pertulla on suunnata puolima-

ratonille. 

– Ei anneta epilepsian rajoittaa liikaa 

elämäämme, Perttu ja hänen lähipiirinsä 

 sanovat. 
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VERTAINEN TAVATTAVISSA

M
ahdollinen tuleva kumppani Maria sairastaa vaikeahoitoista 

epilepsiaa. Sairaus ei tutustuessa näkynyt päällepäin, ja pal-

jon uutta tuli kertaheitolla. Tom kertoo kokemuksistaan ja 

sopeutumisestaan uuteen elämään.

– Moi Tom, mitä hyvää kuuluu?

– Terve vain! Nyt on hyvä. Olen saanut viettää ensimmäisen 

 kolmen viikon loman tyttöystäväni kanssa ja huomenna lähdetään 

jätkäporukan kanssa Jyväskylän Vauhtiajoihin.

– Kuulostaa hyvältä, nautihan loppulomasta! Haluaisin tietää 

 uudesta suhteestasi. Erityisesti siitä, että epilepsia on sinulle melko 

tuntematon sairaus ja nyt olet tilanteessa, jossa tapailet epilepsiaa 

sairastavaa naista. Oliko sinulla mitään tietoa epilepsiasta etukä-

teen? Tai oletko koskaan ollut tilanteessa, jossa olisit nähnyt jonkun 

saavan kohtauksen, jonka tunnistit epilepsiakohtaukseksi? 

– Tiesin sairauden olemassaolosta ja stereotyyppisistä kohtauk-

sista, kun taju lähtee sekä kouristaa. Muuten en tiennyt yhtään, ellei 

lasketa tuttavan epilepsian kaltaista kohtausta, joka johtui liiallises-

ta alkoholinkäytöstä ja nestehukasta. Tyyppi vietiin ambulanssilla 

sairaalaan. Ei tiedetty mistä oli kyse, mutta epilepsiaa se ei kuiten-

kaan ollut.

Uuden suhteen haasteet
– Maria kertoi sairaudesta heti alkumetreillä. Hänen epilepsiansa 

on vaikeahoitoinen ja tajuttomuuskouristuskohtauksien mahdolli-

suus on aina. Suhteen alussa ei välttämättä ole helppo mennä nuk-

kumaan ajoissa ja unenpuute lisää Marian epilepsiatyypin kohtaus-

Teksti: Mari Sydänmaanlakka
Kuvat: Tom Lindholmin kotialbumi

Elämä yllättää
Tom Lindholm on 45-vuotias 

Helsingissä syntynyt kolmen lapsen 

isä, joka muutti pienemmälle 

paikkakunnalle 15 vuotta sitten 

perhekuvioiden mennessä uusiksi. 

Hän on töissä LVI-alalla ja kouluttautuu 

syksyllä alan insinööriksi. Noin kolmen 

kuukauden ajan hän on viettänyt 

tiiviisti aikaa uudessa suhteessa  

Marian kanssa. 

riskiä. Onko sinulle tullut siitä huonoa omatuntoa? Isot kohtaukset 

voivat kuitenkin olla hengenvaarallisia.

– Ei oikeastaan. Maria painotti jo alkuun monessa eri yhteydes-

sä, että kaikki ovat valintakysymyksiä ja valintoja ei voi tehdä toisen 

puolesta. Hän on kertonut, miten ensiapu hänen kohdallaan toimii. 

Lisäksi hän on kaatanut keskiaikaisia käsityksiäni siitä, että ei tarvit-

se estää liikkeitä tai suuhun ei missään nimessä saa laittaa  mitään 

tukehtumisvaaran vuoksi. Jälkeenpäin tuntuu oudolta, kuinka 

 ihmiset eivät 2022 ole ajan tasalla ja ovat laittamassa lompakkoa 

suuhun. Siinähän voi tukehtua.

Tom Marian kuvaamana.
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Hämmennystä, ärtymystä ja ymmärrystä 
– Kun sain tietää Marian sairastavan vaikeahoitoista epilepsiaa, 

 tilanne ei tuntunut oudolta. Toki pohdin, mitä se on tietoni lisäksi. 

Kyselin, minkälaista on sairastaa: lähinnä itse kohtauksista ja oireis-

ta. Sain tietää, että ei ole yhtä samanlaista epilepsiaa, vaan jokai-

sella on omansa. Ihastukseni kertoi myös muunlaisista kohtauksis-

taan, joita en ollut tunnistanut liittyvän sairauteen. Koin aiemmin 

niiden olevan vain osa hänen persoonaansa. 

– Minkälaisia ne kohtaukset ovat?

– No välillä tuntuu, ettei hän ole oma itsensä ja jotenkin se per-

soona muuttuu. Välillä Maria sanoo, että ei pysty kuuntelemaan, 

 kapasiteetti on täynnä. Koin sen aluksi hämmentäväksi ja loukkaa-

vaksi. Eikö häntä kiinnosta, mitä kerron innostuneesti? Tämä selvisi 

kuitenkin myöhemmin ja täytyy sanoa, etten ymmärtänyt, vaikka  

 Maria minulle siitä kertoikin. Koin myös jonkinasteista ärtymystä,  

etten saanut kertoa itselleni tärkeää juttua loppuun. Pitää kuunnel-

la, jotta tulee kuulluksi. Eihän Maria kuule vaan voi tosi huonosti, kun 

pyytää olemaan hiljaa tai vastaavaa. Olen myös oppinut antamaan 

anteeksi, kun elektroniikkaa tippuu lattialle lihasnykäysten vuoksi.

– Heh, niin tuttu juttu lapsuudesta keramiikan kanssa!

Tom kertoo tukeneensa tyttöystäväänsä silloin, kun hän on  

Tomin luokse yöksi tullessaan esimerkiksi unohtanut lääkkeet  

kotiinsa. Silloin ne on haettu autolla saman kylän toisesta päästä. 

– Olen vilkaissut tätä palstaa ja päättänyt, että ison kohtauksen 

tullessa soitan ensihoitajat paikalle, jos jäädyn enkä hätätilantees-

sa kykene toimimaan. Sellaista ei vielä parin kuukauden aikana on-

neksi ole tullut vastaan, hän kertoo

Niin makaa kuin petaa
– Koetan ymmärtää parhaani mukaan ja tutustua sairauteen. Maria 

onkin kehottanut vilkuilemaan Epilepsialiiton ensiapuvideot, laitta-

nut infoa ja linkin #JokaSadas-podcasteihin Spotifyihin. Oletan hä-

nenkin olevan hieman huolissaan sairaudesta tai suhteen jatkosta, 

jos en ota selvää oma-aloitteisesti. 

– Ihastuttiin perin pohjin varmaankin juuri avoimuuteen, rehel-

lisyyteen ja sitä kautta syntyneeseen luottamukseen ja vapauteen 

elää omaa elämää toista kunnioittaen. Maria asuu sairaudesta huo-

limatta yksin, enkä minäkään ole aivan juuri muuttamassa yhteen 

kenenkään kanssa. Hän matkustaa myös paljon yksin ulkomailla ja 

minä tykkään mennä jätkäporukalla, kuten nyt ralleihin tai mökil-

le vieheitä viskomaan. Siinä mielessä olemme tosi erilaisia, mutta 

kahden ollessa kommunikaatio toimii melkeinpä paremmin sanat-

tomasti. Kaikilla on omat tapansa ja poikkeavuutensa, en minäkään 

ihan normi-ihminen ole, Tom naurahtaa.

– Koetko että sinua hävettäisi tai nolottaisi Marian sairauden 

 takia, jos muut saisivat tietää tai näkisivät kohtauksia?

– Ei todellakaan. Kaikki me hengitämme samaa ilmaa, mies 

 toteaa jämäkästi.

Pariskunta etenee ”go with 

the flow”-asenteella kaikil-

la  aspekteilla ja yhtyvät aja-

tukseen, että mielen olles-

sa rauhallinen ja tyyni, sitä voi 

 toteuttaa 110 prosenttises-

ti. Molemmat nauttivat elä-

män  ainoasta hetkestä, joka 

on  olemassa. Nyt. Ikään kuin 

huomista ei olisi ja tottahan se 

on kaikkien tapauksessa – sen 

kuitenkin niin helposti osalla 

unohtuessa. 

Marialle on Tomin kertoman 

mukaan aina kiljumisen arvois-

ta, kun pääsee auton kyytiin 

kuuntelemaan musiikkia. Usealla sairastavalla ei ole ajokorttia tai 

he menettävät sen, mikä voi olla suuri muutos. 

– En kamalasti pelkää kuolemaa, mutta en osaa myöskään hyväk-

syä sitä. Pelkään ehkä enemmän elämän menettämistä. Koska meil-

lä on vain tämä hetki, sitä ei kannata käyttää asiasta murehtimiseen 

vaan päinvastoin. Välillä jos pelko tulee, vaikka tietämättömyyden 

kautta, on nostettava kissa heti pöydälle ja käytävä homma läpi. 

 Silloin pääsee jatkamaan elämää jotain uuttakin vielä oppien.

– Jos jotakin voisin sanoa vastaavanlaisessa tilanteessa oleval-

le, että elämä ei pyöri oman navan ympärillä. Kanssakulkijoiden on 

hyvä tulla kuulluksi ja osata katsoa tilanteen tai henkilön taakse. 

Useimmiten asiat selkiytyvät ja muuttuvat vähemmän kummallisik-

si. Elämä on ihanaa, jos sille antaa tilaisuuden, vain hetkenkin. Ja 

tärkein – epilepsia ei ole este rakkaudelle!

Ennakkoluulot voi heittää roskiin, sillä olettamukset eivät perus-

tu faktoihin. 

– Olen pystynyt kehittymään siinä itsekin ja meillä kaikilla on 

 siinä parantamisen varaa. Elä nyt kun on sen hetki, Tom hymyilee 

lopuksi. 

Tutustu ensiapuvideoihin ja  
-esitteisiin
Ensiapuvideo löydät YouTube-kanavaltamme osoitteesta 

www.youtube.com/epilepsialiitto.

Ensiapu-esitteitä voit tilata maksutta verkkokaupastamme 

www.epilepsia.fi/kauppa.

Tom koulukuvassa.

Sain tietää, että ei ole yhtä  

samanlaista epilepsiaa,  

vaan jokaisella on omansa.
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Kuva: iStock

K
utsumme epilepsiaa sairastavia 

 aikuisia osallistumaan tutkimuk-

seen. Itä-Suomen yliopiston Hyvin- 

vointioikeuden keskus ja Epilepsialiit-

to  käynnistävät tutkimuksen epilepsiaa 

sairastavien oikeudensaantimahdolli-

suuksista ja oikeuksien toteutumises-

ta. Tarkoituksena on selvittää, pääsevät-

kö epilepsiaa sairastavat oikeuksiinsa eli 

saavatko he esimerkiksi tarpeellisia pal-

veluita tai syrjitäänkö heitä työelämässä 

tai muutoin yhteiskunnassa. Tutkimuk-

sen tarkoituksena on parantaa epilepsiaa 

Oletko kokenut ongelmia? 
Tutkimus epilepsiaa sairastavien oikeuksien toteutumisesta käynnistyy

sairastavien asemaa  yhteiskunnassa.

Tutkimus käynnistyy tekemällä kysely 

epilepsiaa sairastaville aikuisille (+ 18 v). 

Pyydämme epilepsiaa sairastavia ihmisiä 

vastaamaan kyselyyn ja kertomaan koke- 

muksiaan oikeuksiensa toteutumisesta 

eli minkälaisia ongelmia heillä on ollut ja 

ovatko he saaneet niihin tarvitsemaan-

sa apua.  Ongelmat voivat liittyä esimer-

kiksi asumiseen, talouteen, sosiaali- ja 

terveyspalveluihin, työelämään, perhee-

seen,  sosiaalisiin suhteisiin tai hyväksi-

käyttöön.

Löydät linkin kyselyyn Epilepsialiiton 

etusivulta osoitteesta www.epilepsia.fi tai 

voit vastata kyselyyn suoraan osoittees-

sa https://link.webropolsurveys.com/S/

84C91AA98FDD8906. Kysely on avoinna 

1.9.–31.10.2022. Itä-Suomen yliopis-

ton tutkijat käsittelevät vastaukset luot-

tamuksellisesti ja tulokset raportoidaan 

niin, ettei yksittäisiä vastaajia voi tunnis-

taa. 

Kyselyyn liittyviin tiedusteluihin  

vastaa tutkija Mervi Issakainen,  

mervi.issakainen@uef.fi, p. 050 331 2534. 
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PERHEPOSTIA

Hei, perheiden  
projektipäälliköt! 
Kesä on jo takanapäin ja ihana, arvokas arki on täällä taas.

Loma tulee aina tarpeeseen ja se antaa virtaa. Voidaan pitää yhdessä haus-

kaa ja tehdä irtiottoja arjesta, nukkua ja touhuta oman mielen mukaan.

”Ei se aina niin auvoista ole, se kesäloma”, sanoi eräs äiti. Miten saada 

 lastenhoito onnistumaan, jos lasten ja aikuisten lomia ei saada sopimaan 

 yhteen? Ollaanko silloin vanhempina eri aikaan lomilla? Miten perheen yhtei-

nen loma sitten järjestyy? Onko ympärillä luottotyyppejä, jotka rientävät per-

heen avuksi ja hallitsevat vielä epilepsian? 

Nämä järjestelyt ovat myös niitä projektipäällikön hommia, joita Ulla 
 Anttilan tekemä väitöskirja erityislasten perheiden hyvinvoinnista pää-

tyi  kuvaamaan sekamelskaisen palvelujärjestelmän viidakossa. Erityiskesä! 

 Erityisiä järjestelyitä. Erityisiä projektipäälliköitä.

Jaksan loputtomasti ihailla tukea tarvitsevien lasten vanhempien logistiik-

kataitoja.

Kesästä jäi muistoja ja niistä rakentuu meidän perheen kesän tarina. Koh-

dellaan näitä muistoja lempeästi ja palataan niihin arjessa, kun rutiinit ot-

taa päähän. Jännästi ne hässäkätkin muuttuvat hupaisiksi, kun aikaa kuluu. 

 Nauretaan niille lasten kanssa yhdessä. Rakennetaan kesän tekemisestä yhtei-

nen hauska tarina ja muisto.

Nyt oikein hauskaa, tylsää ja arvokasta arkea teille kaikille. Ollaan yhteydes-

sä ja kannattaa kurkata, mitä Epilepsialiitolla on tarjota juuri teidän perheel-

lenne tulevan syksyn ja talven aikana. Tulisiko tarpeeseen hetken helpotus 

omasta arjesta, jos pääsisi viikonlopuksi tapaamaan muita epilepsiaa sairas-

tavien lasten perheitä? Näistä kohtaamisista syntyy perheille muistelemisen 

 arvoisia vertaistarinoita.

Yhtä perhettä -hankkeen Perheluuriin voi soittaa ja pohtia yhdessä, miten 

voisimme olla avuksi juuri teidän perheellenne. Projektipäällikkö voi luottaa 

siihen, että luuriin vastaava osaa kertoa, mitä kaikkea tukea ja apua Epilepsia-

liitossa on tarjolla, ja auttaa ihan kaikessa lasten kasvun ja kehityksen tukemi-

sen asioissa. 

Uusi tutkimusyhteistyö 
Itä-Suomen  
yliopiston kanssa

E
pilepsialiitto suunnitteli elokuussa tut-

kimusyhteistyötä Itä-Suomen yliopiston 

 Hyvinvointioikeuden keskuksen tutkijoi-

den kanssa. Työstimme lähitapaamisessa kyse-

lylomaketta, jonka tarkoituksena on saada tie-

toa epilepsiaa sairastavien aikuisten hyvinvoinnin 

ja oikeuksien toteutumisesta. Kysely sisältää 

myös näkökulmaa kohderyhmän terveydellisten, 

 taloudellisten ja sosiaalisten ongelmien kietoutu-

miseen korona-aikaan. 

Epilepsialiiton kanssa toteutettava kysely on osa 

Hyvinvoinnin turvaaminen pandemia-aikoina   

(WELGO) -hanketta. Hanke toteutuu  Helsingin  

yliopiston, Itä-Suomen yliopiston, Tampereen  

yliopiston, Vaasan yliopiston, T  HL:n ja Demos  

Helsingin yhteistyönä. 

Kuvassa vasemmalta professori Anna Mäki-Petäjä- 

Leinonen, professori Kaijus Ervasti, tutkijatohtori 

Mervi Issakainen, professori Reetta Kälviäinen, 

sosiaaliturva-asiantuntija Paula Salminen,  

toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen ja yhteisö- 

valmentaja Aida Mikkola.

Susanna Heugenhauser 

Vieraskynä
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E
pilepsialiitto osallistui molempiin ti-

laisuuksiin ja esitteli niissä epilepsiaa 

sairastaville ja läheisille tarjolla olevaa 

tukea ja toimintaa. Neurologian alan am-

mattilaisten kanssa tehtävä tiivis yhteistyö 

on Epilepsialiitolle tärkeä kumppanuus. 

Epilepsiaseuran koulutus  
kokosi yhteen epilepsiahoidon  
ammattilaiset
Suomen Epilepsiaseuran koulutuspäivät on 

suunnattu neurologeille, lastenneurologeil-

le, kliinisen neurofysiologian lääkäreille ja 

kehitysvammalääkäreille. Koulutuspäivä 

järjestetään vuosittain. Tänä vuonna koulu-

tukseen osallistui noin 50 henkilöä Helsin-

gissä ja sama määrä osallistujia oli mukana 

etäyhteydellä.

Päivän aikana kuultiin ajankohtaisia pu-

heenvuoroja epilepsian diagnostiikasta ja 

hoidosta sekä käytiin vilkasta keskustelua 

ammattilaisten kesken. Puheenvuoroissa 

käsiteltiin epilepsiaoireyhtymien tunnista-

mista, lääkehoitoa, epilepsiaa ja seksuaa-

lisuutta sekä epilepsialääkkeiden erityis-

korvattavuutta. Neurologian professori 

Reetta Kälviäinen Itä-Suomen yliopistosta 

ja Kuopion epilepsiakeskuksesta kertoi pu-

heenvuorossaan epilepsian diagnostisista 

palavereista ja kansallisista sekä kansainvä-

lisistä konsultaatiomahdollisuuksista. 

Epilepsiaa sairastavan ihmisen hoitoket-

ju ja -polku on kuvattu Epilepsiat (aikui-

set) - Käypä hoito -suosituksessa, joka löy-

tyy osoitteesta kaypahoito.fi. Kälviäisen 

Teksti ja kuvat: Elina Kelola

Koulutuksissa käsiteltiin hyvää  
hoitoa monesta eri näkökulmasta
Suomen Epilepsiaseura järjesti jäsenilleen epilepsian diagnostiikkaan ja hoitoon 

liittyvän koulutuspäivän toukokuussa. Kesäkuussa ammattilaiset kokoontuivat 

valtakunnallisille Lastenneurologiapäiville, joiden järjestämisestä vastasi 

Suomen Lastenneurologinen yhdistys. Koulutuksissa pureuduttiin ajankohtaisiin 

teemoihin ja potilaiden hyvään hoitoon. 

Epilepsialiitto esitteli lapsille ja perheille suunnattua materiaalia sekä toimintaa Lastenneuro-

logipäivillä. Tarkempaa tietoa materiaaleistamme on koottu myös tämän lehden sivuille.

mukaan kansallinen yhteistyö perusterve-

ydenhuollon, erikoissairaanhoidon, epilep-

siaan erikoistuneiden yliopistosairaaloiden 

moniammatillisten työryhmien sekä epi-

lepsiaan erikoistuneiden keskusten (HUS ja 

KYS) välillä on tärkeää erityisesti sen vuok-

si, jotta jokainen epilepsiaa sairastava saisi 

hyvää hoitoa asuinpaikasta riippumatta.

Epilepsialiitolla oli koulutuspäivässä oma 

esittelypiste, jossa liiton henkilökunta ker-

toi osallistujille vertaistuesta ja muista pal-

veluista. Lisäksi etäyhteyksien päässä ol-

leet kuulijat saivat tietoa toiminnastamme 

tauon aikana, kun Suomen Epilepsiaseu-

ran puheenjohtaja, neurologian professori 
 Jukka Peltola haastatteli toiminnanjohta-

jaamme Virpi Tarkiaista. 

– Yhteistyö on meille erittäin tärkeää ja 

olemme hyvin kiitollisia, kun terveyden-

huollon ammattilaiset kertovat toiminnas-
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Epilepsian hoitoketju

I taso Perusterveydenhuolto 

• hoidolla kohtauksettomien aikuispotilaiden seuranta 

• erityisneuvola kehitysvammaisten epilepsiaa sairastavien seuranta 

II taso Erikoissairaanhoito

• neurologian ja lastenneurologian yksiköt

•  diagnostiikka, lapsipotilaat ja ei-kohtauksettomat aikuispotilaat, vaikean  

epilepsian seuranta, kuntoutus, koulutussuunnitelmat, ammatillisen kuntou-

tuksen suunnitelmat, työkykyongelmat, raskauden suunnittelu ja seuranta

III taso Erikoiskeskus  

• yliopistosairaalat; epilepsiaan erikoistunut moniammatillinen työryhmä  

• video-EEG, kuvantaminen, genetiikka

• vaikean epilepsian konsultaatiot (myös kehitysvammaiset) 

• stimulaattoriasennukset 

IV taso Epilepsiaan erikoistunut keskus 

•  vaikean epilepsian erityisdiagnostiikka, mukaan luettuna genetiikka, epilep-

siakirurgiset selvittelyt, kallonsisäiset rekisteröinnit, stimulaattori-suositukset, 

kirurginen hoito (vaativan erityistason hoito) HUS ja KYS

•  KYS ja valtakunnallinen työryhmä koordinoivat vaikean epilepsian diagnostiik-

kaa ja hoitoa (STM asetus 8/2017)

•  tarvittaessa Euroopan osaamisverkosto ERN EpiCARE:n etäkonsultaatio 

 harvinaisissa tapauksissa jäsenkeskuksen (KYS) kautta; lähettävällä taholla 

aina osallistumismahdollisuus

Suomen Epilepsiaseuran puheenjohtaja, neurologian professori Jukka Peltola (vas.) toimi Epilepsiaseuran koulutuspäivässä puheenjohtajana 

osiossa, jossa käsiteltiin epilepsian lääkehoitoa. Neurologian professori Reetta Kälviäinen luotsasi osuutta, jossa käsiteltiin epilepsiaoireyhtymien 

tunnistamista ja lastenneurologian erikoislääkäri, dosentti Liisa Metsähonkala osiota, jonka aiheena oli epilepsialääkkeiden erityiskorvattavuus.

tamme potilaille ja rohkaisevat ottamaan 

meihin yhteyttä. Esimerkiksi nettisivuil-

tamme löytyy paljon tietoa vertaistuesta ja 

ajankohtaisesta toiminnastamme, Tarkiai-

nen kertoi haastattelussa.

Lastenneurologipäivät  
tarjosivat ajankohtaista tietoa  
kuntoutuksesta
Turussa järjestetyt kaksipäiväiset Lasten-

neurologipäivät kokosivat yhteen ison jou-

kon ammattilaisia. Valtakunnalliset päivät 

järjestettiin nyt neljättä kertaa. Korona- 

aikana tapahtumaa ei ole voitu järjestää ja 

edellisen kerran päivät on järjestetty vuon-

na 2015. 

Tällä kertaa Lastenneurologipäivien tee-

mana oli ”Klaaraks tiimityät?” Päivien aika-

na kuultiin puheenvuoroja neurologisista 

sairauksista, niiden hoidosta ja kuntoutuk-

sesta. Epilepsialiiton näyttelypisteellä oli 

esillä lapsille ja perheille suunnattua ma-

teriaaleja, kuten Aapo ja Emma -satukirja 

sekä Ville ja epilepilandia -tarina. Erityises-

ti kiinnostusta herätti uusi syksyllä ilmes-

tynyt Ikioma voimakirjani, jossa epilepsiaa 

käsitellään tiedon ja puuhatehtävien avul-

la. Voimakirjasta voit lukea lisää tästä leh-

destä. 
Perustuu 27.2.2020 julkaistuun Käypä hoito -suositukseen: Epilepsiat (aikuiset)

Lähde: www.kaypahoito.fi/xmedia/hoi/hoi50072a.pdf
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OSA III 

Teksti: Tuomo Malinen, Hanna Kettunen ja Vesa-Pekka Huovinen, Kirsi Paukkunen, Kirsi Puisto ja Jouko Dahlman,  
Turo Tammi, Kreetta Kärkkäinen

Yhdistykset tutuksi,  
käy peremmälle!
Juttusarjan kolmannessa osassa viisi yhdistystä esittelevät toimintaansa, 

kertovat tarinansa, hauskan muistonsa tai suosikkijuttunsa. Yhdistysten 

yhteystiedot löydät lehden lopusta. Lisätietoja yhdistysten toiminnasta  

voit lukea epilepsia.fi/yhdistykset

Kaverikävelijöitä tauolla.

Mikkelin Seudun Epilepsiayhdistys 

Ketterästi kehittyvä nelikymppinen

Yhdistyksemme on perustettu 

vuonna 1979, joten olemme siis 

keski-ikäinen yhdistys. Toimin-

nassamme on mukana vielä pe-

rustajajäseniä, mutta uutta su-

kupolveakin on tullut mukaan. 

Säännöissämme sanotaan: 

 ”Yhdistyksen toiminta-ajatuk-

sena on edistää epilepsiaa sai-

rastavien tasa-arvoista elämää 

sekä tukea heitä ja heidän lähei-

siään.” Tätä edistämme sään-

nöllisesti kokoontuvilla kuukau-

sikerhoilla ja Kaverikahveilla, 

joissa vertaistukea on tarjolla. 

Olemme järjestäneet keilailtoja ja syksyllä käynnistämme myös 

biljardi-iltoja. Uutena toimintana aloitimme viime keväänä kave-

rikävelyt. 

Koronapandemian myötä olemme opetelleet kokoontumaan 

myös etänä, ja tätä tulemme jatkamaan. Etäosallistuminen tar-

joaa etenkin Pieksämäen ja Savonlinnan alueen jäsenillemme 

sujuvan mukaantulon. Syksyllä on luvassa jokin uudenlainen 

Teams- kokeilu. Muita vakiintuneita toimintoja ovat vuosittain jär-

jestettävät retket, joita olemme viime vuosina toteuttaneet Mikke-

lin Valkonauha ry:n kanssa. Myös kokkauskurssit vaihtuvilla tee-

moilla ovat vakiintuneet osaksi toimintaamme.

Motto: Uskalla kokeilla jotain uutta! Yhdistysväkeä Leko-Tallilla.

Varkauden Seudun Epilepsiayhdistys ry 
Jokainen on tärkeä
Yhdistyksemme toiminta alkoi vuonna 1984. Vertaistoimintamme 

on liikuntapainotteista. On ollut vesijumppaa ja keilausta sekä 

uutena toimintana joogaa. Ratsastus kokoaa lapsiperheitä mu-

kaan  toimintaan. Lisäksi harrastamme kädentaitoja ja kulttuuria.  

Hanna Kettusen ja Vesa-Pekka Huovisen ystävyys: 

Hannalla diagnosoitiin epilepsia 11-vuotiaana ja Vesalla 9- 

vuotiaana. Hanna liittyi yhdistykseen 90-luvulla ja tutustui 

 Vesaan  ja hänen perheeseensä 2015, kun Vesa liittyi yhdistyk-

seen. Vesan perhe ja Hanna ovat auttaneet toisiaan vuosien 

 mittaan. Vesa ja Hanna ovat antaneet vertaistukea soittelemal-

la, käymällä yhdessä Vesan perheen kanssa pienillä reissuilla ja 

 kyläilemällä. Vesa on myös vetänyt yhdistyksen keilakerhoa. 

Hanna: ”Olen saanut yhdistyksen kautta elämääni uusia ystä-

viä, joista olen saanut tukea ja turvaa. Vertaistuki auttaa meitä 

jaksamaan puolin ja toisin.”

Vesa: ”Yhdistys on auttanut minua saamaan tueksi ihmisen, 

joka ymmärtää kohtauksiani. Hänestä on tullut yksi parhaista ys-

tävistäni. Juuri tällaista vertaistuen pitäisi parhaimmillaan olla.” 

Tule sinäkin yhdistykseemme saamaan ja antamaan vertais-

tukea! 

Motto: Yhessä tsempaten.
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Kala- ja Pyhäjokilaakson epilepsiayhdistys koos-

tuu 13 kunnan alueesta. Yhdistys täyttää tänä vuon-

na 40-vuotta. Toimintarikas yhdistys toteuttaa ver-

taistuellista toimintaa eri muodoissa. Odotetuimpia 

tapahtumia ovat kesäretket, ulkoilutapahtumat 

ja syyskokouksen yhteydessä oleva jouluruokai-

lu.  Erilaisiin keräystapahtumiin ja toripäiviin osal-

listumme mahdollisuuksien mukaan ja samalla 

tuomme yhdistyksen toimintaa esille sekä jaamme 

epilepsiatietoa.

Nivalassa kokoontuu neulekahvila kaksi kertaa 

kuukaudessa. Toisinaan kahvittelussa on mukana 

vierailijoita, joiden kanssa keskustelemme eri tee-

moista. Monet sukkaparit ovat valmistuneet näiden 

keskustelujen ympärillä.  

Kuten monissa muissa yhdistyksissä, myös meillä 

muutos on tällä hetkellä ajankohtaista ja tarpeellis-

ta. Väen ikääntyessä etsitään uusia tekijöitä ja ihmi-

siä vetovastuuseen sekä mukaan toimintaan. Muu-

tos on aina mahdollisuus! 

Jäsenistö saa jäsenkirjeen useamman kerran vuo-

dessa, mutta somen kautta saamme nopeasti jaet-

tua infoa ja fiilistä tapahtumista. Joten ottakaahan 

Kanta-Hämeen  
Epilepsiayhdistys ry  
Virkistystä ja  
vertaistukea

Hämeenlinnassa on keilattu talvisin jo use-

an vuoden ajan. Keilaamassa käyvät niin nuo-

ret kuin seniorit. Välillä syntyy pientä leikki-

mielistä kisailua ja kaikkia tsempataan. Aina 

mahtuu uusia innokkaita mukaan.

Retket tuovat pieniä ilonhetkiä arkeen. Nii-

tä tehdään niin teatteriesityksiin kuin muihin 

kohteisiin. Puheenjohtajallamme on retkien 

järjestämisestä jo vuosikymmenten kokemus. 

Retkillä vertaistukea tulee saatua ja annettua 

ihan huomaamatta. Syksyllä jatkamme ko-

koontumisia kahvitellen ja  jutellen.

Forssan alueen kerho toimii vilkkaasti. Ker-

hossa keskustellaan erilaisista epilepsioista ja 

niiden etenemisestä. Kun keski-ikä on korkea, 

vain harva tahtoo lähteä kotipaikkakuntaa 

kauemmas. Siksi paikkakunnan esteetön elo-

kuvateatteri on ahkerassa käytössä. 

Liikuntaa harrastamme luonnossa ja sisäl-

lä. On ammuntaa sekä ohjattua kehonhallin-

taa ja tasapainoliikuntaa. Ulkonakin olemme 

jumpanneet ja minigolfanneet. Yhteistyös-

sä muiden yhdistysten kanssa olemme lait-

taneet ruokaa. Kynäilypiirissä kirjoitamme 

novelleja, aforismeja ja runoja. Kaikki ovat 

tervetulleita mukaan toimintaamme!

Odotan huomista, se tulee ehkä. (Keijo Wääri)

Nyt kun vain käpertyä täkin alle voisi,

rennosti koko päivän sängyllä loikoisi.

Lukisi kirjaa, kutoisi sukkaa,

antaisi ajatuksen lentää, mennä hukkaan.

Tulevaisuus häämöttää – pintaan syysviljan 

oras entää,

ehkä kevät vielä tulee – joskus sentään.  

(Kirsi Puisto)

Motto: Yhteistyössä on voimaa.

Hämeenlinnassa keilaamassa. 

Yhdistyksemme on perustettu vuon-

na 1979 ja meillä on noin 120 jäsentä. 

 Toiminta-alueemme kattaa Rauman, 

 Eurajoen ja Euran kaupungit. 

Järjestämme jäseniltoja, kesäretkiä ja 

pikkujouluja. Syksyisin olemme osallis-

tuneet Rauman silakkamarkkinoille, jos-

sa esitellään toimintaa, myydään arpoja 

ja jaetaan tietoa sairaudesta. Silakka-

markkinoilla meidät on tavattu jo vuo-

desta 1993. Osallistumme aktiivisesti 

myös muiden raumalaisten vammaisjär-

jestöjen kanssa yhteisiin tapahtumiin. 

Tänä vuonna oli Rauman vuoro järjes-

tää TYKS-alueen yhdistysten kesäpäivät. 

Tämä perinne on ollut jo 30 vuotta. 

Järjestimme viime syksynä senio-

ri-ikäisille Metsämieli-kävelyretken 

luontopolulla, jossa oli upea nuotio-

paikka lammen rannalla. Oli mukavaa 

pysähtyä luonnon äärelle, tutkailla eri 

aisteja ja keskittyä havainnoimaan ym-

päristöä. Yhdessäolo oli virkistävää ja 

makkarat nuotiolla maistuivat.

Yhdessä keilaamassa kevät- 

kokouksemme yhteydessä.

Metsämieli-kävely Rauman Nasulammella.  

Meillä on iloinen, kannustava ja reipas 

yhteisö, jossa kaikenikäiset viihtyvät. 

Yhdistyksellämme on Facebook-sivut, 

josta löytyy tietoa meistä. Tietoa löytyy 

myös Rauman TulesTalolta, joka toimii  

yhdistyksemme kokousten ja jäseniltojen 

paikkana. 

Tervetuloa rohkeasti mukaan yhdistyk-

semme toimintaan! 

Motto: Pikkuhiljaa mennää etipäin.

Rauman seudun epilepsiayhdistys ry 
Tukea ja välittämistä toisillemme

Kala- ja Pyhäjokilaakson Epilepsiayhdistys ry  
Mukavia juttuja ja tapahtumia  

sivumme seurantaan ja tulkaa 

mukaan iloiseen porukkaan!

Motto: Yhdessä eteenpäin – tää 

on meidän juttu! 
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Ehdota Epilepsialehden  
toimitusneuvostoon uusia jäseniä

Sidosryhmämme, yhteistyökumppanimme, epilepsiayhdistykset, 

 toimikunnat ja Epilepsialiiton työntekijät voivat ehdottaa Epilep-

sialehden toimitusneuvostoon uusia jäseniä erovuorossa olevien 

jäsenten tilalle. Neuvoston tehtävänä on muun muassa antaa 

 palautetta ja kehittää lehden sisältöjä ja ulkoasua, ideoida tee-

moja sekä laatia  lehden seuraavan vuoden sisältösuunnitelma.

Toimitusneuvoston jäsenen toimikausi on neljä vuotta ja  hänet 

 voidaan valita kerran uudelleen. Nyt valitaan jäseniä vuosille  

2023–2026. Erovuorossa vuoden 2023 alusta ovat neurologian 

 erikoislääkäri  Salla Lamusuo, sairaanhoitaja Tiina Marttila ja 

lastenneurologian erikoislääkäri, dosentti Liisa Metsähonka-
la.  Neuvoston  jäsenten tulee edustaa tasapuolisesti eri lukijaryh-

miä kuten jäsenistöä, kokemusasiantuntemusta, lääketieteellis-

tä asiantuntemista sekä kasvatus-, sosiaali- ja terveydenhuollon 

 näkökulmaa. Epilepsialiiton hallitus nimeää jäsenet 28.10.2022.

Lähetä ehdotus viimeistään 1.10. osoitteeseen elina.kelola@

epilepsia.fi tai Epilepsialiitto/Elina Kelola, Malmin kauppatie 26,   

00700 Helsinki

OTA YHTEYTTÄ JA KYSY LISÄÄ:
katja.irmola@coronaria.fi  |  p. 040 778 6616    
coronaria.fi/kuntoutuskurssit-ja-valmennukset/

Järjestämme sopeutumisvalmennuskursseja epilepsiaa  
sairastaville lapsille ja nuorille ja heidän perheilleen Kuusamon  
Tropiikissa, Kuopion Rauhalahdessa ja Lohja Spa Resortissa.  

 
Kursseiltamme saat ajankohtaista tietoa sairaudesta, vertais- 
tukea sekä voimavaroja ja keinoja toimivaan arkeen. Kurssilla 

jää vapaa-aikaa nauttia kylpylähotellin rentouttavista puitteista. 
Kursseille voi osallistua kaikkialta Suomesta.

Osallistujalle maksuton kurssi kylpyläympäristössä

Kelan kustantama perhekurssi  
epilepsiaa sairastavalle lapselle  
ja nuorelle ja hänen perheelleen

Hae nyt 
mukaan 

kursseille!

Tapahtumat 
ja kurssit

LAPSILLE, VANHEMMILLE  
JA PERHEILLE

Tahdon Yökylään -vertaistapaaminen perheille, 
joissa on epilepsiaa sairastava kouluikäinen lapsi

Liikuntakeskus Pajulahti, Lahti, 1.–3.12. 

Aloitustapaaminen verkossa 24.11. klo 17.30–19

Tule mukaan vahvistamaan koko perheen luottamusta epilep-

sian kanssa pärjäämiseen! Luvassa on epilepsiaan liittyvien 

asioiden käsittelyä vanhempien ja lasten omissa ryhmissä sekä 

perheiden mukavaa yhteistä ajanviettoa. Järjestämme lapsille 

myös yhteisen yökyläilyn uusien kavereiden kanssa.

Hae 31.10. mennessä:
www.epilepsia.fi/tapahtuma/ 

tahdon-yokylaan-vertaistapaaminen-perheille/

Lisätiedot: Tanja Vihriälä-Määtältä,  

tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi, 0400 954 830

Kaikki tapahtumamme ja kurssimme löydät tapahtumakalen-

teristamme: www.epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat/ 

Muutokset tapahtumiin ja kursseihin ovat mahdollisia korona-

virustilanteen vuoksi. Seuraa ilmoitteluamme epilepsia.fi 

 -sivustolla. Noudatamme tapahtumissamme viranomaisoh-

jeita. Jos sinulla tai läheiselläsi on koronaviruksen tyypillisiä 

 oireita, kasvokkain järjestettäviin tapahtumiin ei voi osallistua.  

Tarkempia tietoja koronaviruksesta: www.thl.fi
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AIKUISILLE JA LÄHEISILLE

Varjosta valoon – Mielen hyvinvoinnin   
kurssi epilepsiaa sairastaville ja läheisille
Anttolanhovi, Mikkeli 10.–12.11. 

Aloitustapaaminen verkossa 2.11. klo 17.30–19

Vertaistuellisella kurssilla edistämme mielen levollisuutta keho- 

tietoisuuden ja läsnäolon avulla, etsimme uusia oivalluksia oman 

mielemme toiminnasta ja pohdimme hyvien ihmissuhteiden  

merkitystä hyvinvoinnillemme. Aikaa jää myös virkistävälle  

yhteiselle tekemiselle. 

Hae 6.10. mennessä:
www.epilepsia.fi/tapahtuma/ 

varjosta-valoon-mielen-hyvinvoinnin-kurssi-aikuisille-ja-laheisille/ 

Lisätiedot: Vuokko Mäkitalolta, vuokko.makitalo@epilepsia.fi,  

040 516 0022

Elämää epilepsian kanssa -ryhmä
Järjestötalo Kumppanuuskeskus, Oulu 

tiistaisin 1.11.–13.12. klo 15.30–17.30 (6.12. ei tapaamiskertaa)

 

Ohjatussa vertaisryhmässä vahvistetaan omia voimavaroja ja 

 saadaan eväitä arkeen epilepsian kanssa. Ryhmässä pohditaan 

osallistujien elämäntilanteiden ja toiveiden pohjalta ajankohtaisia 

teemoja. 

Hae 11.10. mennessä: 
www.epilepsia.fi/tapahtuma/ 

elamaa-epilepsian-kanssa-ryhma-oulu/

Lisätiedot: Tanja Vihriälä-Määtältä,  

tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi, 0400 954 830

Hyvinvoinnin huoltamo -verkkoryhmä  
epilepsiaa sairastaville  
keskiviikkoisin 16.11.–7.12. klo 17.30–19.30

Teemoina ravitsemus, liikunta, lepo, unenaikaiset epilepsia- 

kohtaukset sekä kognitiiviset oireet ja mielen hyvinvointi. Luvassa 

asiantuntijoiden alustuksia ja kokemusten vaihtoa oman hyvin- 

voinnin ylläpitämisestä. 

Hae 23.10. mennessä:
www.epilepsia.fi/tapahtuma/ 

hyvinvoinnin-huoltamo-verkkoryhma/ 

Lisätiedot: Vuokko Mäkitalolta,  

vuokko.makitalo@epilepsia.fi, 040 516 0022

TAPAHTUMA SENIOREILLE
Härmän kuntokeskus, Vaasantie 22, Ylihärmä
lauantai 15.10. klo 13.30

Pohditko ikääntymiseen ja arjessa pärjäämiseen liittyviä kysymyk-

siä epilepsiaa sairastavana tai hänen läheisenään? Tule hakemaan 

hyvää mieltä ja vertaistukea tapahtumasta, joissa tarjolla on myös 

vinkkejä omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen. Kahvitarjoilu. 

Ilmoittaudu mukaan www.epilepsia.fi/tapahtuma/ 

hyvaa-mielta-epilepsia-ikaantyminen-ja-hyvinvointi/ 

Lisätiedot: Paula Salminen, paula.salminen@epilepsia.fi,  

050 574 2488

HARVINAISEPILEPSIAA  
SAIRASTAVILLE JA LÄHEISILLE
•  Lennox-Gastaut’n oireyhtymä -verkkoryhmä 27.10. ja 3.11.  

klo 17.30–19

•  CDKL5-verkkoryhmä 7.11. ja 14.11. klo 17.30–19

Molemmat verkkoryhmät sisältävät neurologin alustuksen ja  

vertaistuellista keskustelua. 

Lisätiedot ja hakuohjeet:
www.epilepsia.fi/tukea-ja-toimintaa/vertaistuki/ 

vertaistukea-harvinaisepilepsiaa-sairastaville/
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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 epilepsia.fi-sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa myös  Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Epilepsialiitto ry – Epilepsiförbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjärjestö.  

Liittoon kuuluu 22 epilepsiayhdistystä, joissa on noin 6 500 jäsentä.

Toiminnanjohtaja 

Virpi Tarkiainen
p. 050 400 9191

Järjestöpäällikkö 

Piritta Selin
p. 050 514 4484

Hallintovastaava 

Milla Haglund
p. 050 365 1464

Palvelupäällikkö

Vuokko Mäkitalo
p. 040 516 0022

YHTEYSTIEDOT
Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki,  

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

Erityisasiantuntija

Paula Sorjonen
p. 040 921 0976

Sosiaaliturva- 

asiantuntija

Paula Salminen
p. 050 574 2488

Järjestöassistentti 

Heli Lehtimäki
p. 050 401 5569

Viestintäpäällikkö 

Elina Kelola
p. 040 921 0978

HANKKEET
Yhtä perhettä -hanke
Asiantuntija, lapsi- ja perhetyö

Anna Jääskeläinen

p. 050 444 9947

YHTEISÖVALMENTAJAT
Helsinki
Aida Mikkola

p. 050 512 6617

Kuopio
Anu Hämäläinen

p. 040 511 0092

Oulu
Tanja Vihriälä-Määttä

p. 0400 954 830

Sähköpostit

etunimi.sukunimi@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.

Olethan rohkeasti  
yhteydessä  
työn tekijöihimme,  
autamme mielellämme 
sinua!

Viestinnän ja varain-

hankinnan asiantuntija  

Tuuli Häärä 
p. 040 921 0979

Kysy epilepsiasta,  

sosiaaliturvasta ja  

vertaistuesta, me  

autamme sinua 

 eteenpäin!

ma–to klo 12–17

p. 09 3508 2310
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Mielipiteesi on meille tärkeä. Käytämme vastauksia  
lehden  kehittämiseen, sillä haluamme tarjota lukijoille 
kiinnostavia  lukuhetkiä.  Lisäksi raportoimme vastausten 
avulla  toiminnastamme rahoittajalle.

Kyselyyn vastaaminen on helppoa. Leikkaa sivu irti,  
taita se keskeltä ja teippaa kiinni. Postimaksu on  
maksettu puolestasi.  Vastaathan lukijakyselyyn 
30.11.2022 mennessä.

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

Lämmin kiitos vastauksistasi!

1. Mitä mieltä olet Epilepsialehdestä?

erittäin

huono  

erittäin  

hyvä

melko  

huono

ei hyvä  

eikä huono

melko  

hyvä

Miksi?

eri  
mieltä

täysin  
samaa  
mieltä

melko  
eri  
mieltä

en samaa  
enkä eri  
mieltä

melko  
samaa  
mieltä

3. Onko lehden sisältö mielestäsi

4. Oletko saanut lehdestä 

Hyödyllistä

Kiinnostavaa

Ymmärrettävää

Tunnelmaltaan  
toiveikasta

Kerro, mitä mieltä olet 
Epilepsialehdestä!

erittäin 
vähän

erittäin  
paljon

melko 
vähän

en paljon 
enkä vähän

melko  
paljon

Tietoa epilepsiasta

Tietoa arjen tueksi

Tietoa tarjolla olevasta  
vertaistuesta

Tietoa osallistumis- 
mahdollisuuksista,  
kuten tapahtumista  
tai kursseista

5. Arvioi oman kokemuksesi perusteella seuraavia väittämiä.

eri  
mieltä

täysin  
samaa 
mieltä

melko  
eri mieltä

en samaa  
enkä eri 
mieltä

melko  
samaa 
mieltä

Lehden sisältö on  
lisännyt käsitystäni  
epilepsian moni- 
muotoisuudesta.

Lehden sisältö  
rohkaisee puhumaan  
epilepsiasta avoimesti.

Lehden sisältö  
vaikuttaa myönteisesti  
epilepsiaa sairastaviin  
kohdistuviin  
ennakkoluulojen  
vähentymiseen.

Lehden sisältö vaikuttaa  
myönteisesti asenteisiin  
epilepsiaa sairastavia 
kohtaan.

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

Asiantuntija-artikkeleita epilepsian diagnostiikasta, 

hoidosta ja tutkimuksesta

Kokemustarinoita

Tarinoita ja tietoa epilepsiayhteisöstä

Nuorten nurkkaa

Kolumneja

Pääkirjoituksen

Ajankohtaisia uutisia

Tietoa tapahtumista ja kursseista

Jotakin muuta, mitä?

6.  Haluatko antaa vielä muuta palautetta tai juttuvinkin?  
Kirjoita se tähän.

17 vuotta tai alle

18–29 vuotta

30–62 vuotta

63–79 vuotta

80 vuotta tai yli

 Minulla tai läheiselläni on omakohtainen kokemus epilepsiasta

 Olen sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilainen

 Olen muun alan ammattilainen

 Olen opiskelija

 Joku muu

Taustatietiedot

Nainen

Mies

Muu

Ikä Olen
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Epilepsialiitto  

maksaa  

postimaksun

Epilepsialiitto ry

tunnus 5005644

Info 00700

00003 VASTAUSLÄHETYS

Taita, teippaa tai nido kiinni ja lähetä 30.11.2022 mennessä.
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ETELÄ-KYMI (KOTKA)
Ritva Malinen
050 561 6679, arkisin klo 12–20

etelakymen@epilepsia.fi

ETELÄ-POHJANMAA (SEINÄJOKI)
Toimisto auki sopimuksen mukaan.

Keskuskatu 11 B 16

60100 Seinäjoki

044 2311 885

etelapohjanmaa@epilepsia.fi

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
Toimisto 

Siltakatu 21 A 41, 4. krs, Joensuu

044 255 8687

toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KALA- JA PYHÄJOKILAAKSO  
(YLIVIESKA)
Kreetta Kärkkäinen 
040 511 8471

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

KUOPION SEUTU
Toimisto 

Kirjastokatu 5 A 1, 70100 Kuopio

Päivi Hartikainen
040 777 1216 (ma–to klo 9–17)

toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa  
osoitteessa www.epilepsia.fi

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

Epilepsiayhdistykset

Ota yhteyttä ja tule mukaan!

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
Sihteeri  

Satumaaria Barkas
045 642 4451

sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
Päivi Nykänen
050 532 3093

mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
Toimiston päivystysaika  

ma klo 11–13 ja ti klo 15.30–17.30

Puhelinpäivystys ma ja ke  

klo 9–16 sekä ti klo 9–17.30

Kuninkaankatu 36 B, 33200 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 klo 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

TURUN SEUTU (TURKU)
Toimisto ti klo 10–13

Vartiokuja 1, Turku

040 630 5651

toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU  
– VASANEJDEN (VAASA – VASA)
Toimisto – byrå
045 1241 771

sihteeri.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
Jani Salonen
040 721 0480

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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Kaverikahvilassa tapaat rennossa tunnelmassa 
muita epilepsiaa sairastavia ja heidän läheisiään. 
Kaverikahvilassa on aina mukana ohjaaja.
Ilmoittautumista etukäteen ei tarvita, voit vain 
tulla paikalle. Tarjoamme kahvin ja pullan!

KAVERIKAHVILAT  
SYKSY 2022   
HELSINKI
Paikka: Robert's Coffee,  

Kampinkuja 2, Helsinki

Ajankohdat: tiistai 16.8., 6.9., 4.10.,  

8.11. ja keskiviikko 7.12. klo 16–18

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi, 

p. 050 535 4009 (ti-to klo 10–14)

ESPOO
Paikka: Espresso House (kauppakeskus Iso 

Omena 1. kerros), Piispansilta 11, Espoo

Ajankohdat: keskiviikko 31.8., 14.9., 12.10., 

16.11. ja 14.12. klo 9.30–11.00

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi, 

p. 050 535 4009 (ti-to klo 10–14)

VANTAA
Paikka: Cafe Charlotta (Kulttuurikeskus  

Vernissa), Tikkurilantie 36, Vantaa

Ajankohdat: tiistai 23.8., 13.9.,  

11.10., 15.11. ja 13.12. klo 13–15

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi, 

p. 050 535 4009 (ti-to klo 10–14)

TAMPERE
Paikka: Fazer Café (Tempon talo),  

Hämeenkatu 15, Tampere

Ajankohdat: maanantai 12.9., 10.10., 

14.11., 12.12. klo 16.30–18.30

Yhteystiedot: Arja Frisk, p. 050 378 1451

KEMI
Paikka: Cafe Hertta,  

Rautatiekatu 1, 94100 Kemi

Ajankohdat: keskiviikko 17.8., 31.8.,  

14.9., 28.9., 12.10., 26.10., 9.11.,  

23.11. ja 7.12. klo 15–17

Yhteystiedot: Pia Salmela,  

lapinalue@epilepsia.fi, p. 040 519 8981

TURKU
Paikka: Café Sirius (Kirjaston sisäpiha),  

Linnankatu 2, Turku

Ajankohdat: keskiviikko 31.8., 28.9.,  

26.10. ja 30.11. klo 16.15–18

Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

SALO
Paikka: Cafe Figaro (Kauppakeskus Plaza)  

Vilhonkatu 8, Salo

Ajankohdat: keskiviikko 5.10.,  

23.11. klo 17.30–18.45

Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

PORI
Paikka: Cafe Steiner (Puuvilla),  

Siltapuistokatu 14, Pori

Ajankohdat: keskiviikko 24.8 klo 17–19,  

torstai 22.9., 27.10. ja 24.11. klo 17–19

Yhteystiedot: Noona Mäkitalo,  

p. 044 292 2994, noona.makitalo@gmail.com

JYVÄSKYLÄ
Paikka: Ravintola Elo (Forum),  

Kauppakatu 22, Jyväskylä

Ajankohdat: torstai 25.8., 29.9.,  

27.10. ja 24.11. klo 13–15 

Yhteystiedot: Raija Roitto, p. 050 360 7246, 

raija.roitto@gmail.com tai Keski-Suomen  

epilepsiayhdistys, p. 045 318 2306,  

toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

KUOPIO
Paikka: Ramin konditoria (kauppakeskus  

Sektori), Puijonkatu 23, Kuopio

Ajankohdat: maanantai 29.8., 12.9., 26.9., 

10.10., 24.10., 7.11. ja 21.11. klo 13–15

Yhteystiedot: Pj.kuopionseutu@epilepsia.fi, 

p. 040 777 1216 (ma-to kello 9–17)

MIKKELI
Paikka: Ramin Konditoria (Kauppakeskus  

Akseli), Hallituskatu 7, Mikkeli

Ajankohdat: tiistai 13.9., 11.10., 8.11.,  

13.12. klo 16.30–18.30 

Yhteystiedot: Päivi Nykänen, p. 050 532 3093

JOENSUU
Paikka: Hilun Paikka, Torikatu 12, Joensuu

Ajankohdat: Kuukauden viimeinen arkipäivä 

31.8., 30.9., 31.10., 30.11. ja 28.12 klo 15–17

Yhteystiedot: Merja Tuominen,  

p. 044 333 1203

OULU
Paikka: Robert’s Coffeessa,  

Isokatu 26, 90100 Oulu

Ajankohdat: keskiviikko 31.8., 28.9.,  

26.10. ja 30.11. klo 17–19

Yhteystiedot: Anja Häikiö, p. 040 776 6258  

ROVANIEMI
Paikka: Coffee House,  

Maakuntakatu 30, Rovaniemi

Ajankohdat: keskiviikko 7.9., 5.10.,  

2.11. ja 7.12. klo 13–15  

Yhteystiedot: Annikki Autti,  

aautti@gmail.com, p. 045 131 5836

TORNIO
Paikka: Leipomo Karkiainen,  

Länsiranta 9, 95400 Tornio

Ajankohdat: keskiviikko 24.8., 7.9., 21.9., 

5.10., 19.10., 2.11., 16.11. ja 30.11. klo 15–17

Yhteystiedot: Virpi Blomster, virpiliisamarjut.

blomster@gmail.com, p. 046 907 1250

Kaverikahviloita järjestetään ajankohtainen 

koronatilanne huomioiden. Tule paikan päälle 

vain terveenä. Ajantasaiset tiedot voit tarkistaa 

osoitteesta www.epilepsia.fi/kaverikahvila
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