Epilepsialiitto ry ® YHTEISO VALITTAA

EPILEPSIALEHTI

2022

Ikioma voimakirjani
syntyi lasten toiveesta:.

Epilepsiakirurgia - ei se viimeinen hoitovaihtoehto =. 4 [=] 7.4 [m]

Rohkeat ratkaisijat tekevat tulevaisuuden s. 14 |




SISALT0 3/2022

4  Epilepsiakirurgia - ei se viimeinen
hoitovaihtoehto

6 Kokemustarina lapsen
epilepsialeikkauksesta

9 Lasten ohjausryhma tarjoaa
vertaistukea ja kanavan vaikuttaa

11 Meollaan Epilepi

12 lkioma voimakirjani syntyi lasten
ideoista ja toiveista

14 Rohkeat ratkaisijat tekevat
tulevaisuuden

16 Djdrva problemldsare formar
framtiden

18 Leikkitreffit - yhdessaoloa, iloa ja
vertaistukea

19 Lapsen osallisuus on aikuisen
velvollisuus

20 Kesalla iloittiin lilkkkumisen
riemusta

22 Vertainen tavattavissa: Elama
yllattaa

24 Tutkimus oikeuksien
toteutumisesta kaynnistyy

26 Koulutuksissa kasiteltiin
hyvaa hoitoa

28 Yhdistykset tutuksi,osa lll

33 Lukijakysely

Vakiot

25 Perhepostia

30 Tapahtumat ja kurssit

32 Epilepsialiiton yhteystiedot

35 Epilepsiayhdistysten yhteystiedot

Lue lehti verkossa
www.epilepsia.fi

Seuraava lehti 4/2022 ilmestyy 23.11.
Aiheena mm. tydeldma.

Kansikuva: Marjo Nygard

EPILEPSIALEHTI 53. vuosikerta
Lehti ilmestyy neljd kertaa vuonna 2022.

TOIMITUS
Paatoimittaja Virpi Tarkiainen

Ladketieteelliset asiantuntijat
Liisa Metsahonkala ja Salla Lamusuo

Toimitussihteeri Elina Kelola
elina.kelola@epilepsia.fi, p. 040 921 0978

OSOITE
Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki
p. 09350 8230

JULKAISIJA
Epilepsialiitto ry - Epilepsiforbundet rf

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

TOIMITUSNEUVOSTO 2022
Kauhajoki-lehden paatoimittaja,
toimitusjohtaja Tuomas Koivuniemi
Neurologian erikoislddkari Salla Lamusuo

Sairaanhoitaja, TtM, AmO,
hyvinvointiteknologian opiskelija Tiina Marttila

Lastenneurologian erikoislaakari,
dosentti Liisa Metsahonkala

Sosionomiopiskelija Veera Parviainen
Toimitussihteeri Elina Kelola
Jarjestopaallikko Piritta Selin
Taiteilija Mari Sydanmaanlakka
Paatoimittaja Virpi Tarkiainen
Vertaisohjaaja Nina Teeriméaki

ILMOITUSMYYNTI
Elina Kelola, elina.kelola@epilepsia.fi,
p. 040921 0978

LAHJOITUSMAHDOLLISUUDET
www.epilepsia.fi

KANNATUSJASENET JA TUKI-ILMOITUKSET
Jarjestoassistentti Heli Lehtimaki,
p. 050 401 5569, heli.lehtimaki@epilepsia.fi

JASENPALVELU

Lehti on jasenetu, tiedustelut

p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi
Vuositilaus kotitalouksille 60 euroa, yrityksille
70 euroa. Kuuden kuukauden tilaus
kotitalouksille 40 euroa, yrityksille 50 euroa.

AIKATAULUT 2022
Lehti 4 aineistopaiva 17.10., ilmestyy 23.11.

ULKOASU
Sisalto- ja suunnittelupalvelut,
PunaMusta Oy

PAINOPAIKKA
PunaMusta Oy, painosmaara 8 500 kpl.

EPILEPSIALEHTI

3| 2022



Paakirjoitus | Ledare

Hyvaa hoitoa ja vahemman ennakkoluuloja

Maailman terveysjarjestd WHO hyvaksyi
kevaalléd maailmanlaajuisen toimintasuun-
nitelman epilepsian ja muiden neurologis-
ten sairauksien hyvaan hoitoon ja stigman
vahentamiseksi (Intersectoral Global Action
Plan on Epilepsy and other Neurological
Disorders, IGAP).
Toimintasuunnitelma maarittelee tulevai-
suuden kuvan vuoteen 2031, jolloin
« aivoterveyttd arvostetaan, edistetdan ja
suojellaan lapi elémén
« neurologisia sairauksia ehkaistaan,
diagnosoidaan ja hoidetaan siten, etta
ennenaikainen sairastavuus ja kuollei-
suus vahenee
« neurologisia sairauksia ja epilepsiaa
sairastavat ihmiset voivat elaa itsendis-
ta, yhdenvertaista elamaa.
Epilepsia on yksi tarkeimmista vakavis-
ta aivosairauksista ja muodostaa noin pro-

sentin sairauksien maailmanlaajuisesta sai-
raustaakasta. Toimintasuunnitelma sisaltaa
kaksi erityisesti epilepsiaan kohdentuvaa
tavoitetta, jotka jasenmaiden on saavutetta-
va vuoteen 2031 mennessa. Tavoitteena on,
ettd maat sitoutuvat

« lisddmaan epilepsiaan liittyvien palve-

luiden kattavuutta ja

+ kehittdamaan ja paivittamaan lainsaa-

dantodan edistaakseen ja suojellakseen
epilepsiaa sairastavien ihmisten ihmis-
oikeuksia.

Tavoitteen saavuttaminen vaatii kansain-
valistd ja kansallista monialaista ja -tasoista
yhteistyota. Epilepsialiitto yhteistyos-
sa Suomen Epilepsiaseuran kanssa tart-
tuu haasteeseen, jotta epilepsiaa sairasta-
vien ihmisten oikea-aikainen, hyva hoito
sekd sosiaaliset, taloudelliset ja oikeudelli-
set tarpeet toteutuisivat elaman eri vaiheis-

sa. Tavoitteiden saavuttaminen edellyttaa
monitieteellistd lahestymistapaa, kumppa-
nuuksia ja yhteisty6ta eri sidosryhmien kes-
ken epilepsian ennaltaehkaisyn, diagnostii-
kan, hoidon, tutkimuksen ja innovatiivisten
ratkaisujen kehittamiseksi seka osallistu-
van, oikeudenmukaisen elaman saavutta-
miseksi.

Olemme kiinnostuneita kuulemaan
aikuisten kokemuksia arjesta ja hyvinvoin-
nista seka siita, millaisia ennakkoluuloja tai
haasteita he ovat mahdollisesti elamassaan
kohdanneet. Kutsu osallistua tutkimukseen
6ytyy tdman lehden sivulta 24. Vastaa kyse-
lyyn 31.10. mennessa ja anna meille tarkeaa
tietoa vaikuttamistoimintamme tueksi.

Hyvaa syksya kaikille toivottaen
Virpi Tarkiainen
toiminnanjohtaja

Bra vard och farre fordomar

Varldshélsoorganisationen WHO antog pa
varen en global verksamhetsplanen for att
trygga bra vard vid epilepsi och andra neuro-
logiska sjukdomar och for att minska stigmat
(Intersectoral Global Action Plan on Epilepsy
and other Neurological Disorders, IGAP).
I verksamhetsplanen faststalls framtids-
bilden till 2031, varvid
« hjarnhalsan respekteras, framjas och
skyddas under hela livet
« neurologiska sjukdomar forebyggs,
diagnostiseras och behandlas pa ett
sadant séatt att for tidigt insjuknande och
dodlighet minskar
« personer med neurologiska sjukdomar
och epilepsi kan leva ett sjalvstandigt
och jamlikt liv.
Epilepsi ar en av de framsta allvarliga
hjarnsjukdomarna och den utgor cirka en
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procent av sjukdomsbodrdan globalt. | verk-
samhetsplanen inkluderar tva mal som sar-
skilt &r forknippade med epilepsi och med-
lemslanderna maste na dessa fore 2031.
Malet ar att ldnderna forbinder sig att
« 0ka omfattningen av epilepsiférknippa-
de tjanster och
« utveckla och uppdatera lagstiftningen
for att framja och skydda de manskliga
rattigheterna for personer med epilepsi.
For att malet ska nds behdvs ett inter-
nationellt och nationellt tvarfackligt sam-
arbete pa flera nivaer. Epilepsiférbundet
tar tillsammans med Epilepsisallskapet
i Finland tag i utmaningen for att kunna
trygga bra vard i ratt tid for personer med
epilepsi samt sociala, ekonomiska och ratts-
liga behov i olika skeden av livet. For att
malen ska kunna nas behovs det ett tvarve-
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tenskapligt tillvagagangssatt, partnerskap
och samarbete mellan olika berdrda par-
ter for att utveckla forebyggande, diagnos-
tik, vard, forskning och innovativa l6sningar
betraffande epilepsi samt for att kunna er-
bjuda personer med epilepsi ett delaktigt,
rattvist liv.

Vi vill gérna hdra vuxna personers
erfarenheter om vardagen och valbefinnan-
det samt hurdana férdomar eller utmaning-
ar de eventuellt har stott pa i livet. Inbjudan
att delta i undersdkningen finns pd sidan 24
i den hér tidningen. Svara pa enkaten senast
31.10. och ge oss viktig information som
stod for var opinionsbildande verksamhet.

Jag 6nskar alla en trevlig host
Virpi Tarkiainen
verksamhetsledare



- pilepsiakirurgia

— ej seviimeinen hoitovaihtoehto

Epilepsiakirurgiaa on tehty jo yli 70 vuoden ajan. Kirurgisen hoidon
mahdollisuutta selvittavat tutkimusmenetelmat ovat ajan myota kehittyneet
ja kirurginen hoito on osoittautunut hoitovaihtoehdoksi entista useampien
potilaiden kohdalla. Leikkauksen ennustetta ja riskeja pystytaan myos

arvioimaan tarkemmin.

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

un aikaisem-
min ajatel-
tiin herkasti

niin, etta epilep-
siakirurgia on se
“viimeinen vaih-
toehto”, tiedam-
me nykyaan, etta
tiettyjen potilasryhmien kohdalla kannattaa
edetd epilepsiakirurgiaan melko nopeasti
epilepsian osoittauduttua vaikeahoitoiseksi.

Epilepsiakirurgia on mahdollinen
vain osalla vaikeaa epilepsiaa
sairastavista

Noin kolmasosalla epilepsiaa sairastavis-

ta epilepsia on vaikea ja heistdkin vain osal-
la epilepsian kirurginen hoito on mahdol-
linen. Epilepsiakirurgia tulee kyseeseen
paikallisalkuisissa epilepsioissa ja niissa-
kin vain silloin, kun pystytaan tunnistamaan
epilepsiakohtaukset aiheuttava aivoalue ja
maarittdmaan 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 selvasti.
Epilepsiaa tuottava alue voi olla hyvin pieni
aivolohkon osa tai laaja kasittaen koko toi-
sen aivopuoliskon. Yleistyneiden epilepsioi-
den kohdalla epilepsiakirurgia ei ole yleensa
mahdollinen, mutta joissain tilanteissa on

mahdollista tehda niin sanottu aivokurkiai-
sen halkaisuleikkaus lieventamaan erittdin
huonoa kohtaustilannetta ja tiettyja koh-
taustyyppeja.

Epilepsiakirurgiaa tehdaan vauvaikaisis-
ta yli 60-vuotiaisiin asti. Suomessa epilep-
siakirurgisia toimenpiteita tehddan vuodes-
sa noin 45.

Tutkimusmenetelmat kehittyvat
Joskus epilepsian taustalla on selkedsti ra-
jautuva hyvénlaatuinen aivokasvain tai aivo-
kuoren kehityshairio, mutta useimmiten sil-
loinkaan leikattavan alueen rajaaminen ei
ole aivan yksinkertaista. Epilepsiaa tuottava
alue ulottuu usein mikroskooppisella tasolla
selvasti laajemmalle alueelle kuin magneet-
tikuvassa nakyvissa oleva poikkeavuus. Aina
aivojen magneettikuvaus ei paljasta koh-
tausten lahtokohtaa lainkaan. Tarvitaan me-
netelmia maarittdmaan epilepsiaa tuottava
alue seka tunnistamaan laheisyydessa ole-
vat toiminnan kannalta tarkeat alueet, joita
pyritdan tarkasti varomaan. Itse poikkeavas-
ti kehittynyt tai vaurioitunut epilepsiakoh-
tauksia tuottava alue ei yleensa osallistu
lainkaan normaalin toiminnan saatelyyn,
joten sen leikkaaminen ei aiheuta haitto-

ja, mutta valittdmassa ymparistossa voi olla
tarkeita kontrollikeskuksia. Erityisesti va-
rottavia alueita ovat motoriikkaa saateleva
aivokuori, puheaivokuoret ja nakdaivokuori.
Toki kaikki aivojen osat ovat tarkeitd, mutta

osa aivojen toiminnoista kompensoituu tai
siirtyy muille alueille helpommin ja taydelli-
semmin kuin toiset toiminnot.

Aivojen kuvantamistutkimukset ja niiden
erilaiset jalkikasittelymenetelmat seka EEGn
rekisterdinti- analysointi ja mallintamisme-
netelmat ovat kehittyneet vuosien aikana
tavoitteena pystya tarkemmin tunnistamaan
jarajaamaan leikattavaa aluetta. Puhe-
alueita, motorisia alueita ja tarkeita aivo-
radastojen kulkua pystytaan selvittdmaan
esimerkiksi funktionaalisella magneetti-
kuvauksella, traktografialla ja niin sanotulla
transkraniaalisella magneettistimulaatiolla.

Jos kajoamattomat tutkimukset osoitta-
vat riittavan luotettavasti mahdollisen koh-
tausten lahtokohdan, mutta eivat varmista
tai rajaa sita riittavasti, on joskus mahdol-
lista tehda kallonsisdinen EEG-rekisterdinti.
Tassa tutkimuksessa asetetaan leikkaustoi-
menpiteessa EEG-elektrodit aivokudok-
sen sisaan tai paalle ja pysytaan talla taval-
la tarkentamaan kohtausten ldhtokohta tai
rajaamaan toiminnallisesti tarkeat alueet.
Tutkimus voidaan tehda monentyyppisil-

13 elektrodeilla, mutta nykyddan Suomessa
kuten monissa muissakin maissa kaytetaan
eniten niin sanottua stereo-EEG-menetel-
maa, jossa elektrodit ujutetaan aivokudok-
sen sisdan pienista kallon porarei’ista.

Kaikki maailmalla rutiinikdytossa ole-
vat tutkimusmenetelmat ovat kaytettavissa
Suomessa tai ainakin tarvittaessa mahdol-
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Leikkauspddtos
tehdddn yhdessd
potilaan ja hédnen
perheensad kanssa.

lisuus niiden kayttoon esimerkiksi pohjois-
maisen yhteystyon kautta. Menetelmien
nopea kehittyminen asettaa kuitenkin pie-
nelle maalle haasteen.

Hyétyjen ja haittojen
tasapainottelua
Leikkauspaatos tehdaan yhdessa potilaan
ja hanen perheensa kanssa. Aivoleikkaus
on neurokirurgille rutiinia, mutta leikkauk-
seen liittyy aina myos joitain yleisia riske-
ja esimerkiksi liittyen infektioihin ja veren-
kierron hairidihin ja lisaksi erityisia riskeja,
jotka liittyvat leikattavaan alueeseen.
Epilepsialeikkauksen tavoite on kohtauk-
settomuus tai merkittava kohtausten va-
hentyminen tai lieventyminen. Taydellisen
kohtauksettomuuden ennuste vaihtelee
suuresti 50-90 % valilla ja riippuu mones-
ta tekijasta: alueesta, jota leikataan, epilep-
siaa tuottavan muutoksen laadusta ja niin
edelleen. Esimerkiksi tiettyjen aivokudok-
sen kehityshairididen ja hyvanlaatuisten
aivokasvainten kohdalla leikkaustulokset
ovat tyypillisesti erittdin hyvat. Jouduttaes-
sa rajaamaan leikkausta toiminnallisesti
térkeiden alueiden saastamisen vuoksi tay-
dellisen kohtauksettomuuden ennuste on
heikompi. Leikkausta edeltdvien tutkimus-
ten perusteella tatd ennustetta pystytadn
arvioimaan ja vertaamaan leikkaukseen
liittyviin riskeihin ja epilepsian aiheutta-
maan haittaan. Epilepsian aiheuttama hait-
ta ei johdu vain kohtauksista vaan myos
laakityksista ja liitdnndisongelmista ja vai-
kuttaa monella tavalla myds sosiaalisesti ja
psyykkisesti. Erityisesti lasten kohdalla vai-
kea epilepsia voi aiheuttaa tai lisata lapsen
oppimisvaikeuksia ja leikkauksella pyritaan
estamaan tallainen haitallinen kehitys.
Useissa tutkimustuloksissa on saatu vii-
tettd siita, ettd epilepsiakirurgian tulokset
ovat paremmat, mita lyhyemman ajan po-
tilas on sairastanut epilepsiaa. Epilepsia ei
ole staattinen sairaus vaan epileptista ak-
tiviteettia valittavat hermoverkot toden-
nakoisesti vahvistuvat ajan my6ta ja siten
pitka sairastamisaika voi vaikuttaa heiken-
tavasti leikkaustulokseen. Lapsena ja nuo-
rena aikuisena aivojen kyky kompensoi-
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da on parempi kuin myohemmassa idssa.
Epilepsia maaritellaan vaikeaksi, jos koh-
taukset jatkuvat kahden kyseiseen epilep-
siatyyppiin sopivan ldakkeen kokeilemi-
sen jalkeen. Taman jdlkeen todenndkaisyys
sille, ettd saavutetaan kohtauksettomuus
laakkeitd vaihtamalla ja eri kombinaatioita
kokeilemalla pienenee selvasti, vaikka laa-
kemuutokset voivatkin toki tuoda helpo-
tusta sivuvaikutuksiin ja osittaista vastetta
kohtauksiin. Epilepsian liitdnndisongelmat
herkasti lisaantyvat ajan kuluessa. Kyse ei
ole viikoista tai kuukausista (paitsi joskus
pienten lasten kohdalla), mutta nadiden tut-
kimustulosten perusteella onkin nykyaan
tavoitteena selvittaa leikkaushoidon mah-
dollisuus heti kun on osoittautunut, ettd
potilaan epilepsia on vaikeahoitoinen. Epi-
lepsiakirurgia ei siis endd 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
myas sitd, mista huono lddkehoitovaste joh-
tuu, mitd muita hoitovaihtoehtoja voisi olla
ja miten mahdollisiin liitdnndisongelmiin
voitaisiin vaikuttaa. Tarkea uusi kehitysalue
on tieto geneettisista epilepsian taustasyis-
td. Nama tarjoavat tulevaisuudessa uusia

epilepsialiitto@epilepsia.fi
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hoitomuotoja my6s entistd useammille.
Vaikean epilepsian hoitoarvio on poti-
laan kannalta tarkead ja hyodyllinen, mut-
ta myos rankka vaihe. Se voi sisaltda paljon
tutkimuksia ja odottelua sekd myds jan-
nitystd ja pelkoa. Toisaalta toivotaan, etta
l6ytyy uusia ratkaisuja, toisaalta jannite-
téan mahdollisesti tarjoutuvaa leikkaushoi-
toa. Tama arviojakso kestaa kuitenkin sen
verran aikaa, etta usein potilaat vahitellen
tottuvat ajatukseen leikkaamisesta, vaikka
se aluksi tuntuisi aivan liian pelottavalta.
Suomessa epilepsiakirurgiaa tehdaan
Helsingissa ja Kuopiossa. Vaikeaa epilepsiaa
tutkitaan ja hoitomahdollisuuksia arvioi-
daan kaikissa yliopistollisissa sairaaloissa. B

Viitteita:
- Aikuisten ja lasten epilepsian Kaypa hoito
-suositukset.

- Atte Karppinen, Aki Laakso, Goran
Blomstedt, Maria Peltola, Leena Lauronen,
Liisa Metsahonkala ja Eija Gaily:EEG pintaa
syvemmalta. Ladketieteellinen Aikakaus-
kirja Duodecim 2013;129(12):1242-50.

- Reina Roivainen, Leena Lauronen,

Eija Gaily, Liisa Metsdhonkala, Maria Peltola
ja Aki Laakso. Aikuispotilaiden epilepsian
leikkaushoidon kehitysndkymia. Ladke-
tieteellinen Aikakauskirja Duodecim
2018;134(2):110-7.

- Reetta Kalviainen, Anni Saarela, Anna-
Elina Lehesjoki: Geneettiset epilepsiat.
Suomen Laakarilehti 2022;77(3-4):134-137.



Teksti: Elina Kelola
Kuvat: Perheen kotialbumi

Samun perhe totuttelee

epilepsialeik

jalkeiseen

drrkeen

Kauksen

Kolmetoistavuotiaalle Samulle on tehty tana vuonna epilepsialeikkaus. Matka
leikkaukseen on ollut vaiheikas. Reitilla on ollut ainakin lapsiperheen vauhdikasta
arkea, tutkimuksia, pitkia sairaalassa vietettyja tunteja ja vaihtelevia tunteita.

amu ja hanen vanhempansa Hanna
S Parvinen ja Aki Harmanen asuvat

Etela-Karjalassa. Samu harrastaa rat-
sastusta ja seuraa paljon jaakiekkoa. Hanen
suosikkijoukkueensa on SaiPa.

Samun tarina epilepsian kanssa alkoi kah-
den kuukauden ikdisenad, jolloin han sai
ensimmaisia epilepsiakohtauksia.

- Samu on meidan esikoisemme. Mei-
dan vauvaelamamme on siis alkanut siita,
etta lapsella on epilepsia. Asia saatiin silloin
kasiteltya ja se on ollut meille ihan normaa-
lia, Hanna ja Aki kertovat.

Kun ensimmaiset kohtaukset tulivat,
vanhemmat menivat Samun kanssa suo-
raan paivystykseen. Sita kautta kohtausten
syyta lahdettiin selvittamaan. Tutkimusten
jalkeen Samulla todettiin harvinaisiin epi-
lepsioihin kuuluva infantiilispasmioireyh-
tyma.

Ladkitys tehosi nopeasti, mutta Samun
kohtaustilanne vaihteli. Valilla kohtauk-
set pysyivat muutaman vuoden poissa, ja
sen jalkeen tilanne taas huononi. Laakitysta
muuttamalla tilanne saatiin kuitenkin joka
kerta paranemaan.

- Samu oli noin kymmenvuotias, kun epi-
lepsiakohtauksia ei enda saatu ldakkeilla ku-
riin. Silloin saimme lahetteen Helsinkiin. Sii-

na vaiheessa meille alettiin puhua myés
leikkauksen mahdollisuudesta, vanhemmat
kertovat.

Vaikka ajatus epilepsiakirurgiasta kuulosti
kiinnostavalle, se myo6s heratti kysymyksia.
Hanna ja Aki halusivat tietaa tarkasti esimer-
kiksi leikkaukseen liittyvista riskeista.

Tutkimukset vievit aikaa

Kun leikkaushoidon mahdollisuutta selvi-
tettiin ja kohtausten ldhtokohtaa paikannet-
tiin, Samulle tehtiin erilaisia tutkimuksia.
Héan on kadynyt lapi muun muassa video-
EEG-tutkimuksen ja sen jdlkeen noin vuoden
kuluttua stereo-EEG-tutkimuksen. Ajatus sii-
ta, etta stereo-EEG-tutkimuksessa elektrodit
ujutetaan kallon sisdan, jannitti jonkin ver-
ran. Jannitysta kuitenkin laski se, ettd perhe
tiesi jo aiemmin tehdyn tutkimuksen perus-
teella, millaista sairaalassa on ja mita siel-
la tapahtuu.

Stereo-EEG-tutkimus kesti kymmenisen
pdivaa. Koko sen ajan Samu vietti sairaalas-
sa samassa huoneessa.

- Siina sitten kulutimme aikaa. Samu kavi
huoneessa koulua ja pelasimme pleikka-
ria sekd korttia. Ja jos Samu halusi vaikka-
pa jotakin kanttiinista, niin mina kavin hake-
massa, Aki sanoo.

Vanhemmat kertovat, etta kotisirkuksen
pyorittdminen ja sairaalassa olo vaativat
tyonjakoa. Isa oli koko ajan Samun muka-
na ja aiti hoiti kotona pienia sisaruksia seka
huolehti perheen 30 hevosen tallista.

Tieto rauhoitti mielta

Perhe kokee, ettd he saivat ennen leikkaus-
ta kaiken sen tiedon, mika oli mahdollista
antaa. Asiat myos perusteltiin heille hyvin.
Siita syntyi tunne, ettd Samu on turvallisis-
sa kasissa.

- Koskaan ei voi taysin tietaa, mita leik-
kauksessa voi tapahtua. Kdvimme kuitenkin
sairaalassa monta kertaa leikkauksen hyvin
lapi, Aki sanoo.

Leikkaus tehtiin tdmén vuoden helmi-
kuussa Helsingissa Uudessa lastensairaa-
lassa. Leikkauspaivan aamuna vanhempia
jannitti, mutta isa ei halunnut tartuttaa jan-
nitystd Samuun. He juttelivat aamulla muis-
ta asioista, kuten illalla pelattavasta Tappa-
ra-Assat jaakiekko-ottelusta.

- Leikkaus kesti 11 tuntia nukutuksineen
ja heratyksineen. Se on pitka aika odottaa.

Leikkaus sujui hyvin. Kun Samu naki isan
herdamaossa, han kysyi ensimmaiseksi jaa-
kiekko-ottelun tilanteesta.

- Silloin ajattelin, etta ei ole ihan hirveasti
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Leikkaus tehtiin tdnd vuonna Helsingissé
Uudessa lastensairaalassa.

voinut menna asioita pieleen, kun jaakiek-
ko on heti mielessa.

Ensimmaiset paivat leikkauksen jalkeen
Samu oli huonovointinen, mutta toipui leik-
kauksesta nopeasti. Leikkaus tehtiin tiistai-
na ja perjantaina kerrottiin, ettd Samu voi
lahtead kotiin seuraavana pdivana. Isaa no-
pea kotiinlahtd vahan huolestutti.

- Sanoin siihen, etta ei meilla ole mikaan
kiire, kyllda me voimme olla vaikka maanan-
taihinkin. Ei heilld kuitenkaan ollut mitaan
syyta pitdd Samua sairaalassa, Aki naurah-
taa.

Samun epilepsia on kulkenut jo niin
kauan mukana, etta se on Hannan mukaan
kavereillekin tavallista arkea. Samu kertoi
kavereilleen etukateen jonkin verran leik-

www.epilepsia.fi

Samu vietti sairaalassa aikaa esimerkiksi pelaamalla korttia isénsd kanssa.

kauksestaan. Kaverit pitivat leikkausta tosi
jannana juttuna ja odottivat hanta takaisin
kouluun.

Kaikki hyvin toistaiseksi
Perhe tiesi ennakkoon, ettd leikattava alue
oli lahella nakoaivokuorta. Oli mahdollis-
ta, ettd epilepsialeikkauksen takia nako-
kentdssa voisi tapahtua muutoksia. Kun
leikkauksesta on haastattelua tehdessa ku-
lunut noin puoli vuotta, Samun tilanne vai-
kuttaa hyvalle, eikd muutoksia ole havait-
tu. Myos kohtaukset ovat pysyneet ainakin
toistaiseksi poissa, mutta epilepsialaakitys-
ta jatketaan edelleen.

Samun yleisvointi on ollut pirteampi
ja parempi leikkauksen jéalkeen. Han kdy

epilepsialiitto@epilepsia.fi

saannollisesti kontrolleissa, joissa tilannet-
ta seurataan. Jos kaikki menee hyvin, selvi-
tetdan myohemmin myos mahdollisuutta
laakityksen purkamiseen.

Perhe on tyytyvdinen Samun Lappeen-
rannassa ja Helsingissd saamaan hoitoon.
Koko hoitoon osallistunut henkilokunta saa
perheelta paljon kiitosta.

- Meiddn kokemuksemme mukaan Uusi
lastensairaala on ihan kadsittamaton paik-
ka. En keksi sellaisia sanoja, mitka voisi sita
ihan taysin kuvata, Aki kertoo.

Vanhemmat arvostavat esimerkiksi sita,
ettd vaikka leikkaus tehtiin eri osastolla,
niin stereo-EEG-tutkimuksen aikana
tutuksi tulleet hoitajat kavivat moikkaa-
massa Samua.



Samu harrastaa muun muassa ratsastusta.

- Tietysti onhan Samukin aika valloittava
ja se jad varmaan osalle ihmisistd mieleen,
Hanna sanoo.

Huoli karisee ajan kanssa

- Leikkauksen jalkeen ehka pahinta oli kah-
den kuukauden liikkumiskielto, Samu to-
teaa.

Samu on adidin mielesta rauhallinen, eika
kovin temperamenttinen, mutta tuona kah-
den kuukauden aikana kiristeltiin hermo-
ja. Liikkkumiskielto koski raskasta liikuntaa.
Kun kielto paattyi, Samu paatti ensimmai-
seksi kiivetd puuhun. Kesdan mahtui myos

monta uintireissua.

- Aina kun menen mdkille, niin hyppaan
heti laiturista uimaan. Silloin kylmyys ei
tunnu ollenkaan, Samu neuvoo.

Samun hahmottamiskyky on aina ollut
todella hyva. Han on ollut pienesta pitden
kiinnostunut esimerkiksi matemaattisista
asioista ja on niissa vahan ikdisidan edella.

- Se on auttanut, kun leikkaus osui mur-
rosian myllerrykseen ja koulutehtavatkin
muuttuvat koko ajan haastavammiksi, Han-
na sanoo.

Vaikka perhe kokee, etta arki ei ole muut-
tunut paljoakaan epilepsialeikkauksen jal-

keen, tunnistavat vanhemman ainakin yh-
den muutoksen. He pystyvat antamaan
Samulle enemman vapautta. Hanna ja Aki
ovat aina miettineet, voiko Samu esimer-
kiksi lahtead yksin kaverin luokse. Entd jos
pyoraillessa tuleekin kohtaus, mita silloin
tapahtuisi?

Ajatukset eivat muutu hetkessd, mutta
pelot haalenevat ja halvenevat pikkuhiljaa.

- Yritdn koko ajan enemman luottaa sii-
hen, ettd Samu voi lahted yksin kaveria ta-
paamaan. Tassa siis yrittaa ikaan kuin to-
tutella uuteen normaaliin ja toivoo, etta
tilanne pysyy téllaisena, Hanna kertoo. ™
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Teksti ja kuva: Anna Jadskeldinen

Lasten ohjausryhma tarjoaa vertaistukea ja kanavan vaikuttaa

"Kaverit,
martaa, kun
akin on epilepsia”

yrr

alll

iotka

Epilepsialiiton lasten ohjausryhma Epilepi on vaikuttanut nyt vuoden lapsia
koskeviin asioihin. Ryhmaan kuuluu 8-14-vuotiaita lapsia. Vuoden aikana lapset
ovat ottaneet kantaa kurssitavaroidemme hankintaan, keppihevostemme nimiin,
lasten oikeuksiin seka epilepsiaa sairastavien lasten tarpeisiin.

yysimme Epilepi-ryhman jasenia ker-
P tomaan, miten he ovat kokeneet ryh-

man toiminnan, ja mitd he ovat siita
saaneet. Lasten vastauksissa korostui ver-
taistuen merkitys:

"Tuntuu siltd, ettei oo yksin epilepsian
kanssa.”

"Kun sairastui, tuntui, ettd on tyhjén pddl-
ld, mutta tadltd sai apua.”

“Kaverit.”

Epilepi-ryhman keskustelussa korostui,
kuinka hyvalta tuntui huomata, ettei ole
ainut samassa tilanteessa oleva. Jokainen
ryhman jésen saa olla oma itsensa, ja tu-
lee hyvaksytyksi juuri sellaisena kuin on. J&-
senien valilla vallitsee aito ymmarrys siita,
milta elama epilepsian kanssa tuntuu.

Lapset tarvitsevat tietoa

Toinen teema, joka lasten vastauksissa tois-
tui, oli tiedon tarve. Epilepi-ryhmaén jasenil-

www.epilepsia.fi

le on tarkeda, ettd he saavat tietoa, joka on
helppo tajuta.

"Tddlld saa tietoo epilepsiasta ja voi kysyd
onko muilla samoja juttuja.”

Epilepi-ryhman jédsenet
ovat kokeneet toimin-
nassa tasavertaisuutta
sekd arvostusta.

YK:n lapsen oikeuksien julistus ja kansal-
linen lapsistrategia ottavat kantaa lapsen
oikeuteen ilmaista mielipiteensa seka saa-
da tietoa.

» Lapsella on oikeus sanoa mielipiteen-

sa asioista, jotka vaikuttavat hanen
eldamaansa. Aikuisten taytyy ottaa

epilepsialiitto@epilepsia.fi

huomioon lapsen mielipide, kun he paat-
tavat lapsen asioista. Heidan taytyy
my0s kertoa paatoksesta niin, etta lapsi
ymmartaa sen. (YK:n lapsen oikeuksien
julistus)

« Lapsella on oikeus saada tietoa moni-
puolisesti. Aikuisten taytyy suojella lasta
tiedolta, joka vahingoittaa hanta. (YK:n
lapsenoikeuksien julistus)

« Lasten osallisuus, oikeus tulla kuulluksi
ja tiedonsaanti huomioidaan systemaat-
tisesti. (Kansallinen lapsistrategia)

Ryhmassa iloitaan yhdessadolosta
ja tasavertaisuudesta
Kolmas tarked teema, joka nousee esiin las-
ten puheessa, on uudet siistit kokemukset,
mahdollisuus vaikuttaa asioihin ja yhdessa
hauskanpitaminen.

“Epilepiryhmdn kanssa me ollaan pédsty
telkkariin ja kesdlld Lintsille.”
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Epilepi-ryhmdissé otetaan kantaa ja kerrotaan kokemuksista, mutta myés pidetdén yhdessd

hauskaa.

”On kiva, ettd meiltd kysytddn, mitd miel-
td me ollaan.”

Epilepiryhman jasenet ovat kokeneet toi-
minnassa tasavertaisuutta seka arvostusta.
Heille on ollut tarkeaa, etta heidat on otettu
ryhmana mukaan paatdksentekoon, ja etta
heidan toiveitansa ja ajatuksia on aidosti
kuunneltu. Se on tehnyt Epilepi-ryhmasta
lapsille merkityksellisen ja turvallisen.

Jokainen saaolla
ryhmassa oma itsensa
Kysyimme myos lasten vanhemmilta, miten
he ovat kokenee Epilepi-ryhman ja miten
ryhmaan kuuluminen on vaikuttanut lap-
seen. Myos vanhemmilla nousi esiin ver-
taistuen merkitys ja ryhmaan kuulumisen
tarve.

“Lapsella on ollut tarve keskustella mui-
den lasten kanssa, ei vain aikuisten.”

"Ryhmdssd lapsen ei tarvitse selittdd mi-
taan.”

"Ryhmdn status: Tulee kuulluksi ja kuun-
nelluksi.”

“Erilaisuuden pohtimista ryhmdssd.”

Ryhman sisalla vallitsee hiljainen, mutta
sitékin vahvempi yhteisymmarrys. Ryhman
sisalla voi sanoa aaneen, kuinka epilep-
sia ottaa joskus tosi paljon paahan, mil-
laisia kohtaukset ovat tai mita tuntemuk-

sia se herattda. Ryhmassa voi myos hopista
ja naureskella ihan paattomille jutuille tai
kuunnella ja olla vain hiljaa.

Vanhempien mukaan Epilepi-ryhman ko-
kousten jalkeen lapsi on hyvantuulinen ja
voimaantunut. Lisaksi vanhemmat kokivat
tarkeana sen, ettda ryhma on vain lapsille.

“Lapsen ihan oma juttu.”

"Autonomian sdilyminen.”

Ryhmadssa lapsilla on mahdollisuus osal-
listua, vaikuttaa seka tehda asioita itsel-
leen luontevalla tavalla. Moni vanhempi
on huomannut, kuinka epilepsiaa sairas-
tavan lapsen itseluottamus ja itsearvostus
on lisdantynyt, kun he ovat ryhmana tul-
leet kuulluksi ja heidan ideansa ovat johta-
neet konkreettisiin tekoihin. Tasta hyvana
esimerkkina on lasten ideoima elokuus-
sa ilmestynyt voimakirja epilepsiasta. Voit
lukea lisdaa Ikiomasta voimakirjasta tasta
lehdesta.

Vanhemmat nostivat esiin myos lasten
mindkuvan muutoksen.

“Epilepsiasta on tullut merkittdvd osa mi-
ndkuvaa.”

Ryhman jasenille epilepsiasta on tul-
lut yksi ominaisuus muiden ominaisuuk-
sien joukossa. Ketdan ei maaritella pelkas-
taan epilepsiaa sairastavana, vaan heissa
nahdaan muitakin ominaisuuksia. Ryhmas-

Lasten uutiset
haastatteli
ryhmaladisia

- katso video
netista!

Epilepi-ryhman jasenet osallistuivat
viime vuoden lopulla kansallisen
lapsistrategia -tyoryhman avoimeen
ideointikilpailuun. Kilpailussa lap-
sia ja nuoria pyydettiin kertomaan
itselleen tarkeita ideoita ja nosta-
maan esiin tapoja, jotka vahvista-
vat lasten oikeutta saada tietoa.
Epilepi-ryhma osallistui kilpailuun
kolmen kohdan manifestilla:

» Epilepsiaa sairastavalla lapsella
on oikeus saada tietoa omasta
sairaudestaan niin, etta tajuu.
Epilepsiaa sairastavalla lapsella
on oikeus tavata muita, joita epi-
lepsia ottaa paahan.

Tarvitaan aivotutka, jonka avulla
saamme tiedon kaikista lapsista,
joilla on epilepsia ja sitten voim-
me kutsua heidat mukaan.
Epilepi-ryhman teesit heratti-

vat kilpailun raadin huomion. Se
johti kansallisen lapsistrategi-

an padsihteeri Johanna Laisaa-
ren yhteydenottoon. Lasten asia
koettiin niin merkittavana, etta sii-
ta haluttiin tehda juttu Helsingin
Sanomien Lasten uutisiin. Juttu
ilmestyi 11.2. ja se on katsottavissa
YouTube-kanavalta www.youtube.
com/HSLastenuutiset.

ta loytyy uteliaisuutta, nakodalanottokykya,
harkitsevuutta, sisukkuutta, huumorinta-
jua, reiluutta, rehellisyytta, toiveikkuutta,
myotatuntoa, ystavallisyytta ja epilepsiaa.

Tervetuloa mukaan!

Epilepi-ryhma on kaikille epilepsiaa sairas-
taville lapsille avoin. Se kokoontuu muu-
tamia kertoja vuodessa ja tapaamisiin voi
osallistua Teamsin valityksella. Ryhma on
tarkoitettu kouluikaisille lapsille. Jos lap-
sesi haluaa tulla mukaan toimintaan, lai-
ta sahkopostia anna.jaaskelainen@epilep-
sia.fi.m
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Me ollaawn

EPLLepL

Teksti: Epilepi-ryhma
Kuva: Marjo Nygard

e ollaan ryhma eri-ikdisia, -nakoisia
M ja -kokoisia lapsia. Me asutaan ym-

pari Suomea. Meita yhdistaa epilep-
sia. E-pi-lep-si-a. Ohimeneva aivotoimin-
nan sahkdinen hairio. Purkauksenomainen
aivosahkotoiminta. Kohtaukset.

Meille turvallisuutta tuo se, ettd me saa-
daan tietoa epilepsiasta. Me halutaan, etta
meille kerrotaan epilepsiasta, silld taval-
la, ettd me tajutaan. Meidan on tarkea tie-
taa, mika epilepsia on, mita kohtauksen
aikana tapahtuu ja mita pitaa tehda, jos saa
epilepsiakohtauksen, jos on vaikka yksin.
Meitd myos mietityttaa epilepsiakohtauk-
set. Ne voi olla tosi outoja ja niista ei yleen-
sa muista mitdan. On tosi pelottavaa ajatel-
la, mitd muut tekee silloin, kun toisella on
epilepsiakohtaus.

Jotkut meidan esittamista kysymyksista
voi olla tosi vaikeita, ja niihin ei ole selkeda
vastausta. Tarkeaa on, ettd me kuitenkin

saadaan kysya ja
meitd kuunnellaan.

Osa turvallisuut-
ta meille on tietysti
se, ettd me saadaan
apua epilepsiakoh-
tauksen aikana.

Epilepsioita on pal-

jon erilaisia, minka

takia myos koh-

taukset on erilai-

sia. Iso apu on jo

siitd, ettd kun me saadaan kohtaus, ympa-
rillé olevat ihmiset ei panikoi, vaan huo-
lehtii siitd, ettei me satuteta itseamme
kohtauksen aikana. Ja tietysti 112 auttaa
aina.

Turvallisuutta meille on myds oikeus
osallistua ja kuulua ryhmaan, tulla ymmar-
retyksi. Jotkut asiat voi epilepsian takia
olla meille vaikeita tai haastavia, mutta

Lasten kirjoitus palkittiin kunniamaininnalla

Epilepi-ryhma osallistui kirjoituksella Lapsen oikeuksien viestintaverkoston Turvalli-
suus on... -kirjoituskilpailuun. Kirjoitukselle mydnnettiin kilpailussa kunniamaininta.
Lapsen oikeuksien viikkoa vietetaan jalleen 14.-20.11. Teemana on lapsen oikeus tur-
vallisuuteen. Lasten ja nuorten turvallisuus muodostuu turvallisesta ymparistosta,
turvallisista ihmissuhteista ja omasta turvallisuuden kokemuksesta. Jatkuvasti muut-
tuvassa maailmassa on tarkeaa kuulla lasten ja nuorten omia nakemyksia seka tukea

heita heidan toiveidensa mukaisilla tavoilla.

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

kieltémisen ja ulkopuolelle jat-
témisen sijaan, aikuiset voi-
si miettia, miten me voitaisiin
osallistua. Sama koskee myos
kavereita. Epilepsiakohtauksia ei
tarvitse pelata, silla monella koh-
taukset saadaan hallintaan laak-
keilla. Sita, mita moni ei tiedd on
se, ettd ladkkeet voi saada aikaan
sen, etta voi vasya tai arsyyntyy
helposti ja pinna menee.
Turvallisuutta tuo myos sellai-
nen asia, jota aikuiset kutsuu vertaistueksi,
mutta me Epilepi-ryhmaksi. Siella jokainen
ymmartaa, milta epilepsia tuntuu. Kuin-
ka se joskus ottaa ihan alyttémasti aivoon
tai minkalaisia muita ajatuksia se herattaa.
Siella voi puhua omista ajatuksistaan ja
kokemuksistaan, niin ettd tulee oikein ym-
marretyksi. Me ollaan sitd mielta, ettd maa-
ilmaan pitais keksia sellainen aivotutka,
jolla vois skannata kaikki lapset. Sen aivo-
tutkan avulla saatais tietaa, ketka kaikki
sairastaa epilepsiaa. Sitten me voitais kut-
sua kaikki mukaan Epilepi-ryhmaan. Meis-
td on tarkeeta, ettd kaikki sais tietad, milta
tuntuu kuulua Epilepi-ryhmaan ja sais "ver-
taistukea”.
Turvallisuus on meille sita, ettd kaik-
ki ihmiset tietdis epilepsiasta ja osais suh-
tautua siihen oikein. Siitd saa kysya ja sii-
té saa puhua. Ei olis kiusaamista epilepsian
vuoksi, eikd muutenkaan. Me halutaan, etta
meidadt nahdaan semmoisina kuin me ite
ollaan, eikd vaan epilepsiaa sairastavina
tyyppeina. ®
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TITTAMARI MARTT

kioma voima-
KIrjani syntyi
asten toivelsta
a ideoista

"Me tarvitaan sellainen kirja epilepsiasta,
joka on kirjoitettu silleen, etta lapsikin

tajuu.”

Teksti: Anna Jaaskeldinen
Kuvat: Marjo Nygard

pilepsialiiton lastenohjausryhma
E Epilepin viesti oli vahva ja selkea.

He muistuttivat meita aikuisia siita,
ettd lapsilla on oikeus saada ymmarretta-
vaa tietoa omasta sairaudestaan. Ryhmaan
kuuluvat lapset kokivat, ettd he eivat tieda
tarpeeksi epilepsiasta, koska aikuiset jutte-
levat siitd vain keskenaan.

Lasten toiveesta syntyi Epilepsialiiton
uusi Ikioma voimakirjani, joka julkaistiin
elokuussa. Kirja tarjoaa lapsille tietoa epi-
lepsiasta seka erilaisia puuha- ja pohdin-
tatehtavia, joita lapset voivat miettia myos
yhdessa aikuisten kanssa.

Ikioma voimakirjani vahvistaa
lapsen mindkuvaa

Epilepi-ryhmaéan kuuluvat lapset olivat vah-

vasti mukana uuden kirjan tekemisessa.

Aluksi pidimme suunnittelupalaverin yh-
dessa lasten kanssa. Palaverissa ryhmalai-
set paasivat kertomaan tarkemmin, millai-
sia toiveita heilld oli kirjan sisallon suhteen.
Lapset muun muassa toivoivat kirjaan ku-
vaa aivoista. Sen avulla [dakari voisi nayttaa
heille, mista heidan epilepsiakohtauksen-
sa saa alkunsa ja millaisia kohtausoireita se
aiheuttaa. Lapset nostivat myos esiin, etta
heilla on tietoa, mita kaikkien lasten oli-
si hyva tietaa. Esimerkiksi aivosahkokayraa
otettaessa hiuksiin jaa "liimaa” eli suolapas-
taa, joka lahtee pois, kun hiukset pestaan.
Kun toiveet oli koottu, otimme yhteytta
Aapo ja Emma -satukirjasta tuttuihin teki-
joihin, kirjailija Tittamari Marttiseen ja ku-
vittaja Marjo Nygardiin. He l5htivat teke-
maan kirjaa ryhman toiveiden mukaisesti.
Kirjasta siis [0ytyy esimerkiksi kuva aivoista

NEN & MARIO NYGARD

EPILEPSIALITTO

Uusi Ikioma voimakirjani julkaistiin
elokuussa. Siind seikkailevat aiemmin
ilmestyneestd satukirjastamme tutut Aapo
ja Emma.

ja tietoa epilepsiaan liittyvista tutkimuksis-
ta. Lisaksi kirjassa on muun muassa tunne-
mittari, jonka avulla voi pohtia, millaisel-

Muista myos
lapsille ja perheille
tarkoitetut kurssit

ja ryhmat!
Tutustu epilepsia.fi
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Mita sinulle
kuuluu ténaan?

ARTYNYT O
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Ikioma voimakirjani -siséltdd tietoa, mutta
myeés erilaisia tehtavid.

la tuulella olen tandan seka tehtavia, jotka
kannustavat miettimaan omia lempijuttu-
jajaunelmia.

Uusi Ikioma voimakirjani antaa tietoa
epilepsiasta, mutta ennen kaikkea vahvis-
taa epilepsiaa sairastavan lapsen minaku-
vaa. Supersuuret kiitokset kaikille lapsille,
jotka tekivat kirjaa kanssamme!

Voit tilata lkioman voimakirjan maksut-
ta verkkokaupastamme www.epilepsia.fi/
kauppa.

UCB Pharma Oy Finland on tukenut kirjan
tuottamista.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Luettavaa ja leikittavaa lapsille
ja perheille

Epilepsialiitto on tehnyt paljon erilaisia lapsille ja perheelle suunnattuja mate-
riaaleja, joita voi kuunnella, katsoa, lukea tai leikkia. Niitd on mahdollista kdyda
lapi my0s kavereiden, sisarusten tai muiden laheisten kanssa. Materiaalimme
ovat vapaasti kdytettavissa ja ne ovat padosin maksuttomia. Tutustu sahkaisiin
versioihin tai tilaa painettuna verkkokaupastamme www.epilepsia.fi/kauppa

Tarinat ja leikit
« Aapo ja Emma - ystavyytta ja avaruusoloa -kirja
Lastenkirja kertoo ldmminhenkisen tarinan Aapon ja Emman ystavyydes-
ta. Tarina auttaa lasta, hénen lahiyhteis6dan ja ammattilaisia kasittelemaan
epilepsiaa pitkdaikaissairautena. Kirja on lainattavissa my6s monista kirjas-
toista.

« Ville ja epilepilandia -tarina

Tarina kertoo ensimmaisella luokalla olevasta Villestd, joka sairastaa
epilepsiaa. Samalla tarinassa mietitaan kasvamisen kysymyksia, joihin Ville
6ytda omanlaisensa ratkaisut. Tarinat [0ytyvat sivuiltamme tekstina ja
valmiiksi videolle luettuna viiden osan kokonaisuutena.

« Uimaretki-animaatio
Animaatio kertoo tarinan neljan ystavan uimaretkesta ja siita, kuinka voi
auttaa, jos ystava saa epilepsiakohtauksen.

 Paperinuket
Nukkejen avulla lapsen kanssa voi jutella tai leikkia epilepsiaan liittyvia
arkielaman tilanteita.

Kokemukset

Vertaistarinoissa lapset, vanhemmat ja lapsia kohtaavat ammattilaiset kertovat
kokemuksia elamasta epilepsian kanssa. Tarinoita voi lukea, katsoa videolta tai
kuunnella podcastistamme: www.epilepsia.fi/vertaistuki/vertaistarinoita/

Minusta tulee isona -kerhon kasikirja

Kasikirjassa kerrotaan, miten kerho rakennetaan ja miten se toimii. Kerho on
kehitetty epilepsiaa sairastavan esi- ja alkuopetusikdisen lapsen itsetunnon ja
parjadamisen vahvistamiseksi.

Hyvien uutisen reissuvihko
Paperivihko sisaltaa tyhjia sivuja. Se antaa mahdollisuuden kertoa lapsesta
hyvid uutisia eteenpdin.
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Teksti: Piritta Selin
Kuvat: Petri Toikkanen ja Elina Kelola

Rohkeat ratkaisijat
tekevat tulevaisuuden

Epilepsiayhteiso on paattanyt ottaa ronkean askeleen
ja l[@ahtenyt strategiansa mukaisesti uudistamaan
toimintaansa turvatakseen epilepsiayhteison
elinvoimaisuuden ja jatkuvuuden. Yhdistystoiminta
on murroksessa ja uusia ideoita seka toimijoita
tarvitaan kaikkialla. Mutta miten uudistus tehdaan?
Halulla ja yhteistyolla ainakin.

kittdvaa ja arvokasta tyotd vapaaeh-

tois- ja vertaistuen hyvaksi 1960-luvul-
ta lahtien. Jdsenmaara on kuitenkin ollut
pitkaan laskussa ja vapaaehtoiset ovat ra-
portoineet uusien vapaaehtoisten mukaan
saamisen vaikeudesta. Toiminnassa muka-
na olevat vapaaehtoiset kertovat vasymyk-
sestdan tyon kasautumisen seurauksena ja
myos ikdantyminen haastaa. Hallinnollinen
tyo tuntuu osin vaikealta ja vaativalta, ja vie
aikaa seka voimia kaikelta mukavalta teke-
miselta. Yhdistyksissa on huolta tulevaisuu-
desta. Joutuipa jopa yksi epilepsiayhdistys
viime talvena lakkauttamaan toimintansa,
kun yhdistykseen ei [0ytynyt ponnisteluista
huolimatta vetovastuullisia jatkajia.

Ndma haasteet eivat ole uusia ja ainut-
laatuisia. Tiedetaan, etta lukuisat muut jar-
jestot painivat samojen asioiden kanssa.
Mutta kuka keksisi ne taikasanat tai teot,
jotka ratkaisivat nama pulmat? Mista l6y-
damme uusia toimijoita ja miten saamme
kipindan syttymaan? Epilepsiayhteiso on
ottanut haasteen vastaan ja lahtenyt rat-
komaan naita kysymyksia. Tehtava ei ole

E pilepsiayhdistyksissa on tehty mer-

helppo ja yksinkertainen, mutta epilepsia-
yhteisémme on osoittanut, ettd silla on ha-
lua ja rohkeutta tarttua toimeen.

Uudistustyota tekemaian

Vuonna 2021 Epilepsialiitto ja epilepsiayh-
distykset yhdessa kaynnistivat uuden stra-
tegiakauden, johon on kirjattu kolme koko-
naisuutta: Vahva vaikuttaja, Hyvinvoinnin
rakentaja ja Uusiutuva yhteiso. Uusiutu-

va yhteist on osa-alue, joka keskittyy epi-
lepsiayhteison vapaaehtoistoimintaan ja
sen tulevaisuuden turvaamisen. Siind poh-
ditaan keinoja ja ratkaisuja, joilla varmiste-
taan epilepsiayhteisdmme elinvoimaisuus
ja jatkuvuus.

Epilepsialiiton ja paikallisyhdistysten yksi
tarkeimmista tehtavista on tarjota epilep-
siaa sairastaville ihmisille ja heidan laheisil-
leen mahdollisuuksia jakaa kokemuksia ja
saada vertaistukea samankaltaisessa tilan-
teessa olevilta ihmisilta. Tata perustehta-
vaa on tarkeaa vaalia. Koska maailma ja ih-
miset ymparillamme kuitenkin muuttuvat,
on myos yhteisomme muututtava ja pysyt-
tava muutoksessa mukana. Nain myos vuo-

sikymmenten ajan tehty tarkead tyo saa jat-
kua, eika tyo valu hukkaan.

Monet tutkimukset ja selvitykset osoitta-
vat, ettd vapaaehtoistyossa lyhytkestoisuus
ja projektimaisuus ovat kasvattaneet suo-
siotaan. Ihmisten toiminta on myos muut-
tunut aikaisempaa digitaalisemmaksi.
Digitalisaatiolla viitataan ilmioon, jossa tek-
niikka ja tietotekniikka tulevat vahvemmin
osaksi arkea ja tekemista.

Parhaimmillaan digitalisaatio antaa evai-
ta kayttaa resursseja paremmin. Se voi va-
pauttaa aikaa vuorovaikutukseen ja véhen-
taa hallinnollista tyota. Digitaaliset toimet
eivat korvaa kasvokkaisia kohtaamisia,
mutta digiratkaisut tarjoavat mahdollisuuk-
sia parempaan osallisuuteen esimerkik-
si alueellisen yhdenvertaisuuden nakokul-
masta. Digitaalisuuden ottaminen osaksi
jarjestoarkea vaatii kuitenkin asennemuu-
tosta ja rohkeutta kyseenalaistaa nykyisia
toimintatapoja. Siksi toiminnan ja toimin-
tatapojen tarkastelemista uudesta nakokul-
masta tarvitaan. Muutos on aina mahdol-
lisuus.

Muutos tehdadan yhdessa
Jotta muutos voi tapahtua, taytyy olla yh-
teinen ymmarrys muutoksen tarpeesta ja
halu muuttua. Epilepsialiiton jarjestotiimi
on aloittanut viime kevaana tulevaisuus-
tyopajojen jarjestamisen eri alueilla. Tyo-
pajat jatkuvat tana syksyna yhdistyksissa
ja eri tapahtumien yhteydessa. Myds viime
syksyna ja kevaana pidetyissa Epilepsialii-
ton strategiapadivissa muutosprosessia on
edistetty yhdessa yhdistysten puheenjohta-
jien, Epilepsialiiton hallituksen ja henkilds-
ton kanssa.

Yhteinen nakemys on syntynyt: muutosta
tarvitaan ja halu muuttua on olemassa.
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Epilepsiayhteison muutosta ovat olleet
taman vuoden aikana tukemassa Osana
yhteista 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 kestaa, eikd ole tiedossa
minka kokoinen muutos on kyseessa. Muu-
tosta tehtdessa tarkeinta on rohkeus ja halu
lahtea selvittdmaan asioita ja kokeilla uusia
tapoja toimia.

Muutos vaatii kuitenkin voimavaroja.
Kuten Petri ja Lari painottavat, on tarkeaa
muistaa, ettd jokainen toimija ja yhdistys
on mukana uudistuksessa omien voimava-
rojensa verran. Voi olla etujoukoissa ja en-
simmaisena liikkeella tai seurata ja tulla
mukaan myéhemmin. Tarkeintd on tukea ja
antaa niiden toimia, joilla voimavaroja on,
vaikka itsella tai oman yhdistyksen hallituk-
sella ei niita juuri téssa hetkessa olisikaan.

Unelmointia ja kokeiluja

pienin askelin

Alueilla on jo lahdetty tydpajojen myéta
pohtimaan, millaisiin uudistuksiin omassa
yhdistyksessa ollaan valmiita. Aluksi unel-
moitiin, milta toiminta nayttaisi silloin, kun
kaikki nykyiset haasteet olisi ratkottu. Par-
haillaan yhdistyksissa ideoidaan, suunnitel-
laan ja kokeillaan jotakin uutta toimintoa,
esimerkiksi perhetoimintaa edistavien leik-
kitreffien jarjestamista tai Kaverikahvilan
ottamista osaksi oman yhdistyksen toimin-
taa tai sen laajentamista. Kaikissa suunni-
telmissa tavoitteena on saada uusia ihmisia
mukaan toimintaan.

Muutosta pohdittaessa tarvitaan siis in-
nostavien ja uusien toimintatapojen kehit-
tamista ja kayttoonottoa, mutta pohdinnat
kannattaa laajentaa myos jarjestoraken-
teen tarkasteluun. Perinteisen jasenyyden
rinnalle tarvitaan myds eri mittaisia uusia
osallisuuden tapoja. Eika digitaalisten osal-
lisuutta, vertaistuen l6ytamista ja vapaaeh-
toistoiminnan sujuvuutta edistdvia ratkai-
suja voida unohtaa.

Kysymykset ovat isoja ja niitd pohties-
sa voi paata hieman huimata. Muutosta
kannattaa kuitenkin tehda pala kerrallaan.
Jotta uusia ja toimivia tapoja on mahdollis-
ta l0ytaa, on niita kokeiltava rohkeasti. Sil-
loin saa tietoa esimerkiksi siita, mika toimii,

www.epilepsia.fi

Uudistustyo polkaistiin kdyntiin Epilepsialiiton strategiapdivéssd joulukuussa 2021.

Yhdistykset jatkoivat uusien toimintatapojen ja kokeilujen ideointia toukokuussa 2022.

mika voisi tuoda yhdistykseen uusia jasenia
ja vapaaehtoisia tai mistd saadaan virtaa.
Ja mika tarkeinta muistaa, yhden kerran
kokeilu ei valttamatta viela kerro kokeilun
toimivuudesta. Kokeilut vaativat usein pit-
kajanteista toistoa ennen lentoon lahte-
mista.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Jos epilepsiayhdistyksessanne mieti-
téan, mita pitdisi tehda ja miten myos tei-
dan yhdistyksenne paasisi uudistukseen
mukaan, olkaa rohkeasti yhteydessa jarjes-
topaallikko Piritta Seliniin, p. 050 514 4452,
piritta.selin@epilepsia.fi. B
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Text: Piritta Selin
Bilder: Petri Toikkanen och Elina Kelola

Djarva pro

blemlosare

formar framtiden

Epilepsigemenskapen har beslutat att ta ett djarvt
steg och har borjat reformera sin verksamhet i
enlighet med den nya strategin for att sakerstalla
epilepsigemenskapens livskraft och kontinuitet.
Foreningsverksamheten ari en brytning och nya idéer
och aktorer behdvs overallt. Men hur ska man fornya
sig? Vilja och samarbete behdvs dtminstone.

betydelsefullt och vardefullt arbete for

frivillig- och kamratstod sedan 1960-talet.
Medlemsantalet har dock minskat lange
och de frivilliga har rapporterat att det ar
svart att fa nya frivilliga att ga med. De fri-
villiga som deltar i verksamheten berat-
tar om trotthet eftersom arbetet hopas
och aldrandet &r ocksa en utmaning. Det
administrativa arbetet kdnns delvis svart
och kravande och det tar tid och energi fran
alla andra trevliga sysslor. Foreningarna
k@nner oro for framtiden. En epilepsiféren-
ing var forra vintern rentav tvungen att av-
sluta sin verksamhet eftersom man trots
anstrangningar inte lyckades hitta nagon
att fortsatta som ledare.

Dessa utmaningar ar varken nya eller
unika. Vi vet att flera andra organisationer
tampas med samma fragor. Men vem kun-
de komma med de magiska orden eller
atgarderna som skulle [6sa dessa problem?
Var hittar vi nya aktorer och hur kan vi tan-
da gnistan? Epilepsiforbundet har antagit
utmaningen och gett sig in pa att |6sa dessa
fragor. Uppgiften ar inte latt och enkel, men

I epilepsiféreningarna har man gjort ett

var epilepsigemenskap har visat att den
besitter vilja och mod att ta tag i saken.

Gar in for att reformera

Ar 2021 startade Epilepsiforbundet och epi-
lepsiféreningarna tillsammans en ny stra-
tegiperiod med tre helheter: Stark aktor, Vi
bygger vélbefinnande och En fornybar ge-
menskap. Den fornybara gemenskapen ar
det delomrade som koncentrerar sig pa epi-
lepsigemenskapens frivilligverksamhet och
tryggandet av dess framtid. Dar funderar
man 6ver metoder och l6sningar som kun-
de trygga epilepsigemenskapens livskraft
och kontinuitet.

En av Epilepsiforbundets och de lokala
foreningarnas viktigaste uppgifter att att
erbjuda personer med epilepsi och deras
anhoriga mojligheter att dela med sig av
sina erfarenheter och fa kamratstéd av
manniskor i en motsvarande situation. Det
ar viktigt att vi varnar om denna grundupp-
gift. Eftersom varlden och manniskorna
kring oss forandras maste dven var gemen-
skap forandras och hdanga med i forandring-
en. Da kan det viktiga arbete som har gjorts

under artiondenas lopp fortsitta och arbe-
tet gar inte till spillo.

Flera undersokningar och utredning-
ar visar att kortvarighet och projektkarak-
tar har 6kat i popularitet inom frivilligarbe-
tet. Manniskorna har dven bérjat anvéanda
digitala redskap allt mer. Med digitalisering
avses det fenomen dar teknik och datatek-
nik blir till en storre del av vardagen och det
man gor.

| basta fall ger digitaliseringen majlighe-
ter att utnyttja resurser battre. Den kan fri-
gora tid for vaxelverkan och minska mang-
den administrativt arbete. Digitala dtgarder
ersatter emellertid inte moten ansikte mot
ansikte, men digitala [6sningar erbjuder
mojligheter till battre delaktighet till exem-
pel ur ett perspektiv av regional jamlikhet.
Inférandet av digitala medel som en del av
organisationsvardagen forutsatter dock for-
andrade attityder och mod att ifragaséatta
de nuvarande arbetssatten. Darfor behover
verksamheten och arbetssatten granskas ur
ett nytt perspektiv.

Reformen genomfors
tillsammans

For att en fordndring ska kunna intraf-

fa maste man ha en gemensam uppfatt-
ning om behovet av foérandring och en vilja
att forandras. Epilepsiforbundets organi-
sationsteam borjade forra varen arrange-
ra framtidsverkstéader i de olika regionerna.
Verkstaderna fortsatter nu under hosten i
foreningarna och i samband med olika eve-
nemang. Pa Epilepsiférbundets tva senaste
strategidagar har férandringsprocessen
framjats tillsammans med féreningarnas
ordforande, Epilepsiforbundets styrelse
och personal. Det finns nu en gemensam
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uppfattning: en forandring behdvs och vil-
jan att féréndras finns.

Reformen av epilepsigemenskapen har
under detta ar stottats av strategicoachen
Petri Toikkanen pa Osana yhteista ratkai-
sua Oy samt den l6sningsinriktade coachen
och facilitatorn Lari Karreinen. De har
berattat att det inte finns nagra fardiga 10s-
ningar for hur en reform ska genomféras.
Man vet inte hur lange det tar och inte hel-
ler hur stor den forandring som behdvs ar.
Nar man gor en forandring ar det viktigast
att man har modet och viljan att bérja utre-
da fragor och prova pa nya satt att agera.

En forandring kraver dock resurser. Sa
som Petri och Lari poangterar ar det viktigt
att komma ihag att varje aktor och férening
deltar i reformen utifran sina egna resur-
ser. Man kan ga i braschen och vara en pi-
onjar eller sa kan man félja efter och kom-
ma med senare. Det viktigaste ar att man
stoder dem som har resurser dven om man
sjalv eller ens egen forenings styrelse skulle
sakna resurser for tillfallet.

Drommar och forsok i sma steg

I regionerna har man redan i verkstader
borjat fundera 6ver hurdana reformer man
ar beredd att vidta i den egna forening-

en. | borjan forestallde man sig hur verk-
samheten skulle se ut nar alla nuvaran-

de utmaningar ar [0sta. Som bast utvecklar
foreningarna idéer, planerar och experi-
menterar med nagon ny aktivitet, till exem-
pel arrangerande av lektraffar som fram-
jar familjeverksamheten eller inférandet av
ett Kamratkafé eller utékandet av denna
aktivitet i den egna foreningens verksam-
het. I alla planer ar avsikten att fa med nya
manniskor i verksamheten.

N&r man begrundar férandringen maste
man alltsd utveckla och inféra inspirerande
och nya verksamhetssétt, men det lonar sig
ocksa att [ata en storre organisationsstruk-
tur se dver tankarna. Vid sidan av det tradi-
tionella medlemskapet behovs det ocksa
olika stora satt att delta. Man far inte heller
glomma bort digitala l6sningar som fram-
jar delaktighet, hittande av kamratstod el-
ler en smidig frivilligverksamhet.

Fragorna ar stora och man kan latt fa
svindel ndr man funderar pd dem. Det 16-
nar sig dock att genomféra forandringen ett
stycke at gangen. For att kunna hitta nya

www.epilepsia.fi

Reformarbetet startades pd Epilepsiférbundets strategidag i december 2021.

Féreningarna fortsatte med olika idéer for nya arbetssdtt och experiment i maj 2022.

och fungerande satt maste man djarvt vaga
prova pa dem. Da far man bland annat veta
vad som fungerar, vad som kunde ge foren-
ingen nya medlemmar och frivilliga samt
var man kan fa energi. Det viktigaste att
komma ihag ar att ett engdngsforsok inte
nodvandigtvis berattar hela sanningen om

epilepsialiitto@epilepsia.fi

hur forsoket fungerat. Forsok kraver ofta
langsiktiga repetitioner innan de tar fart.
Om ni i er epilepsiforening funderar vad
ni borde gdra och hur er férening kunde
delta i reformen, ber vi er att modigt kon-
takta Epilepsiférbundets organisationschef
Piritta Selin, piritta.selin@epilepsia.fi. B
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Teksti: Anna Jaaskeldinen
Kuva: Marjo Nygard

Leikkitreffit — yhdessa-
oloa, iloa ja vertaistukea

Leikkitreffit ovat osa epilepsiayhdistysten
matalan kynnyksen lapsi- ja perhetoimintaa,
joka on tarkoitettu kaikille perheenjasenille,
joita epilepsia koskettaa. Leikkitreffeilla lapset
tapaavat muita epilepsiaa sairastavia lapsia.
Vanhemmat puolestaan paasevat jakamaan
kokemuksiaan ja arkea helpottavia vinkkeja.

sialiiton Yhta perhetta -hankkeessa

pohdittiin vertaistukeen pohjautuvaa
tuen mallia. Perheiltd saatu viesti toistui
lahes samana paikkakunnasta riippumat-
ta. Tarvitaan paikka, jossa kohdata, ja jonne
lapset voivat tulla leikkimaan, pelailemaan
tai oleilemaan yhdessa. Samalla vanhem-
mat voivat vaihtaa kuulumisia ja jutella.
Paikan pitdisi olla sellainen, johon kaikkien
on helppo tulla. Naista toiveista syntyi idea
leikkitreffeista.

Tapaamisen jarjestaminen ei tilojen lisaksi
vaadi suuria panostuksia. Tarjolla on yleen-
sa kahvia, teetd ja mehua. Perheet voivat ot-
taa evaat mukaan sekd tuoda mukanaan
lasten suosikkipeleja tai leluja. Leikkitreffit
eivat vaadi ohjattua toimintaa, vaan tarkoi-
tus on keskittya rentoon yhdessaoloon.

Leikkitrefﬁt saivat alkunsa, kun Epilep-

?Leikkitreffeilla epilepsiasta

ei tarvitse valittaa”

Leikkitreffeja on toistaiseksi jarjestetty
Uudellamaalla, Turussa ja Oulussa, joissa

ne on otettu positiivisesti vastaan.

Sari ja Daniel ovat kdyneet leikkitreffeilla
jo useamman kerran. Danielin, 12, mieles-
ta leikkitreffeilla on kivaa. Parasta on, kun
voi tutustua muihin lapsiin seka nuoriin pa-
remmin ja pitdd yhdessa hauskaa. Leikkit-
reffeilld voi Danielin mukaan olla vapaam-
min kuin muualla, silla kukaan ei ihmettele
tai kauhistele epilepsiaa. Itseasiassa epilep-
siasta ei tarvitse edes valittaa leikkitreffeilla
- siella voi olla ihan oma itsensa.

Danielin diti, Sari on kokenut leikkitreffit
tapahtumana, johon on ollut helppo tulla.
Leikkitreffit antavat mahdollisuuden yhtei-
sollisyyteen, jossa voi keskustella epilep-
siasta tai sitten aivan muista asioista. Sarin
mukaan leikkitreffit eivat kaipaa ohjattua
tai suunniteltua toimintaa, vaan yhdessa-
olo on luontevaa ja rentoa.

Sarille on tarkeaa, etta Daniel paasee
tapaamaan muita epilepsiaa sairastavia
lapsia ja nuoria. Tapaamisen vaikutuk-
sen nakee Danielista heti, silla poika on
rennompi leikkitreffien jalkeen. Sari suo-

sittelee kaikille osallistumista leikkitref-
feille.

- Epilepsia yhdistaa, on se sitten van-
hempi tai lapsi, joka sairastaa. On rikkaus,
etta leikkitreffit ovat kaikille perheille avoi-
mia, Sari kertoo.

Haluaisitko
jarjestaa
leikkitreffit?

Jos haluat jérjestaa leikkitreffit
tai mietit kokoontuvatko perheet
jo paikkakunnallasi, ota yhteytta
yhteisévalmentaja Tanja Vihriala-
Maattaan, p. 0400 954 830,
tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi
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Teksti: Susanna Heugenhauser, suunnittelija, Lapset on tarkeitd -hanke, Munuais- ja maksaliitto

Lapsen osallisuus on
aikuisen velvollisuus

Osallisuuden kokemus on tunne, joka alkaa varpaista ja tuntuu
paanahassa asti. Se on tunne siita, etta kuuluu porukkaan omana
itsenaan, sellaisena kuin on. Riittavana ja kokonaisena. Osallisuus on
syrjaytymisen vastavoima. Voima, joka ajaa toimimaan yhdessa ja

eteenpain.

K:n lasten oikeuksien toteutu-
Y mista Suomessa edistda Suomen

lapsistrategia -tyoryhma. Tyo-
ryhma tuottaa materiaalia lasten oi-
keuksien edistamiseksi Suomessa lap-
sivaikutusten arvioimiseksi paattdjille
ja lapsen osallisuuden vahvistamiseksi
yhteiskunnassa.

YK:n Lasten oikeuksien toteutumis-
ta valvovan komitean mukaan Suomes-
sa lapsia tulisi olla enemman mukana
paattdmassa heitd koskevissa asioissa.

YK:n lasten oikeuksien julistus ja
Suomen lapsistrategia puhuvat pal-
jon haavoittuvassa asemassa olevien
lasten oikeuksista. Vammaispalvelu-
laki séestda tata. Puhutaan lapsen oi-
keudesta osallisuuteen, oikeudesta tie-
taa, mitad han sairastaa ja miten hanta
hoidetaan, oikeudesta vaikuttaa oman
eldmansa kulkuun, tulla kuulluksi ja
nahdyksi.

Lasten haaveet ja unelmat
Lapsi on aina ensisijaisesti lapsi, oli ha-
nelld sairautta tai vammaa tai ei.
Lapsuuden oikeat asiantuntijat, lap-
set, joita pitkdaikaissairaus ja vamma
koskettaa sanovat, ettd he haluavat ka-
vereita ja he haluavat leikkia, pelata
ja olla niin kuin muutkin. He haluavat
tulla nahdyksi tavallisina lapsina, joil-
la on omat haaveensa ja unelmansa.
He haluavat kokea osallisuutta omis-

sa tarkeissa porukoissaan. He sano-
vat tarvitsevansa tietoa sairaudestaan
ja haluavat tavata muita, joita asia ot-
taa paahan.

Oivalluksia lapsilahtoisen osallisuu-
den polulla -hankkeessa kehitetdaan yh-
dessa alakouluikaisten lasten ja seit-
seman jarjeston kanssa niiden lasten
osallisuutta, joita pitkaaikaissairaus
tai vamma koskettaa. Epilepsialiitto on
yksi hankkeen monista yhteistyokump-
paneista.

Lapset antoivat hankkeelle uuden ni-
men, koska alkuperdinen oli liian vai-
kea. Hankkeen uusi nimi on ”Lapset on
tarkeita”. Hankkeessa kehitetdan lap-
sen osallisuutta vahvistavia toimintata-
poja ja menetelmia jarjestélahtoiseen
toimintaan. Lapset ovat hankkeessa
vahvasti mukana kehittdjakumppanei-

na. Hankkeessa perustetaan kaksi las-
ten ohjausryhmaa: toinen Varsinais-
Suomeen ja toinen Pohjois-Savoon. ®

Seuraa hanketta somessal!
Facebook, www.facebook.com/
lapsetontarkeita/

Instagram, @lapsetontarkeita

)/

LAPGET
ON .
TARKEITA

Mita aikuisten pitaisi lasten
mielesta tietaa lasten asioista?

« Jokaisella pitaa olla omat synttarit.

« Kun kasvaa, pitda saada vapauksia (ja vastuuta, kirjoittajan oma

huomautus).

+ Pitaa saada olla niin, ettei aikuinen koko ajan valvo.
« Kun on kavereitten kanssa puhelimella, se ei ole ruutuaikaa.

epilepsialiitto@epilepsia.fi
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Marko Asellille liikkumisessa tdrkedd on hyvd tunne tai parhaimmillaan jopa
flow-tila, jonka liikunnan avulla voi saavuttaa.

Teksti: Elina Kelola, Mervi Lonngrén ja Saija Simola | Kuvat: Vuokko Mikitalo ja Aini Simola

Perttu Simola rohkaisee kaikkia [dhtemddn mukaan

urheilutapahtumiin. Liséksi hén kiittdd avustajia ja
epilepsiayhdistystd saamastaan tuesta.

Liikkumisen riemusta ja
yvhteisollisyydesta iloittiin
Kesakisoissa ja Suvi-illassa

Kesakuussa epilepsiayhteiso nautti liikkumisesta ja yhdessaolosta Kesakisoissa
Tampereella ja Forssan Suvi-ilta -juoksutapahtumassa. Kesakisoissa nahtiin
huikeita urheilusuorituksia ja hienoa tsemppihenkea. Suvi-illassa puolestaan
tehtiin unelmista totta ja iloitiin onnistumisesta yhdessa yhdistysvaen kanssa.

kisat avasi painin olympiamitalisti

ja kansanedustaja Marko Asell. Han
muistutti, ettd liikunta edistda hyvinvoin-
tia henkilokohtaisella tasolla, mutta liikun-
nan merkitys myds yhteiskunnallisesti on
erittdin suuri. On arvioitu, etta liikkumat-
tomuudesta aiheutuu laskutavasta riip-
puen vuosittain 3-7 miljardin euron lasku
valtiolle.

- Olen todella tyytyvainen, ettd kuntoa ja

mieltd nostattavia tapahtumia jarjestetdaan

E pilepsialiiton valtakunnalliset Kesa-

iloksemme varsinkin nyt pandemiavuosien
jalkeen. Liikunta on yksi parhaista keinois-
ta huolehtia terveydestaimme, Asell totesi
avajaispuheessaan.

Marko Asell muistutti, ettd meidan kaik-
kien olisi hyva l6ytaa sopiva tie itsensa
toteuttamiselle. Hyvaa tunnetta voi saada
esimerkiksi liilkunnasta tai jostakin muusta
harrastuksesta, kuten musiikista.

- Tarkeinta naissa kisoissa ei ole voitto,
vaan reipas yrittamisen meininki. lloitaan
omista onnistumisista, mutta myos kans-

sakilpailijoiden hyvista suorituksista, Asell
sanoi.

Sade ei sdikayttanyt
Kesakisaosallistujia

Kesakisat sattuivat tdnd vuonna pdivaan, jol-
loin satoi lahes taukoamatta. Siitd huolimat-
ta kisaajat osallistuivat lajeihin hymyssa suin
ja hyvalla kilpailuhengella. Paikalla oli my&s
kannustusjoukkoja, jotka tekivat arvokasta
tyota tsemppihengen nostattamisessa. Osal-
listujilta saadun palautteen perusteella pai-
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va tarjosi niin vertaistukea kuin yhdessa
tekemisen meininkia.

Paivan aikana Hervannan keskusur-
heilukentalla kisattiin muun muassa kol-
miottelussa ja kavelyssa. Lisaksi oh-
jelmassa oli hauskoja oheislajeja. Kun
Tampereella oltiin, padsivat osallistujat
kisaamaan muun muassa mustamakka-
ranheitossa ja lamarikisassa. Lisaksi pai-
van aikana jarjestettiin aiemmilta vuosil-
ta tutut huutosakki- ja keppihevoskisat.
Huutosakkikisan voitto meni tdna vuon-
na Paijat-Hameeseen.

Kesdkisojen osallistujat tulivat eri puo-
lilta Suomea, ja paikalla oli kaiken ikai-
sid kisaajia. Myos nuoret Finnish Epilepsy
Warriorsin (FEW) edustajat olivat nakyvasti
mukana kisoissa. Nuorten pisteella osallis-
tujat paasivat pyorittamaan onnenpyoraa
ja tekemaan rintanappeja.

Epilepsialiitto jarjesti ensimmaiset
Kesdkisat vuonna 2012 ja siita ldhtien
kisoja on jarjestetty vuosittain koronavuo-
den 2020 aiheuttamaa poikkeusta lukuun
ottamatta. Tana vuonna kisat jarjestettiin
yhdessa Pirkanmaan epilepsiayhdistyksen

Kesdkisoissa Eevatti-pelle
hauskuutti osallistujia.

kanssa. Kiitos kaikille kesdkisaajille upeista
suorituksista ja kisahengesta!

Haaveista totta

Kanta-Hameen epilepsiayhdistyksen jase-
nen Perttu Simolan pitkdaikainen haave
toteutui, kun han osallistui Forssan Suvi-
illan 10 kilometrin juoksuun. Suvi-ilta jarjes-
tettiin samaan aikaan Kesakisojen kanssa.

Perttu sairastaa vaikeaa epilepsiaa. Epi-
lepsia on saatu viime aikoina parempaan
hoitotasapainoon ja se mahdollistaa myds
urheilun. Perttu juoksi kympin yhdessa
avustajansa kanssa, joka varmisti turvalli-
sen juoksun. Lisaksi paikalla olivat epilep-
siayhdistyksen kannustusjoukot ja Pertun
lahipiiri. Heidan tsempilldan ja tuellaan oli
iso merkitys urheilijalle.

Perttu treenasi juoksua etukateen, ja
kisa-aamuna huolehdittiin hyvasta ravin-
nosta seka nesteytyksesta. 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
elamaamme, Perttu ja hanen lahipiirinsa
sanovat. ®

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALIITON LAATUTYOTA

Kultakumppani

N

Hopeakumppanit
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Tom Lindholm on 45-vuotias
Helsingissa syntynyt kolmen lapsen
isa, joka muutti pienemmalle
paikkakunnalle 15 vuotta sitten
perhekuvioiden mennessa uusiksi.
Han on toissa LVI-alalla ja kouluttautuu
syksylla alan insinooriksi. Noin kolmen
kuukauden ajan han on viettanyt
tiiviisti aikaa uudessa suhteessa
Marian kanssa.

Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuvat: Tom Lindholmin kotialbumi

epilepsiaa. Sairaus ei tutustuessa nakynyt paallepain, ja pal-
jon uutta tuli kertaheitolla. Tom kertoo kokemuksistaan ja
sopeutumisestaan uuteen elamaan.

- Moi Tom, mita hyvaa kuuluu?

- Terve vain! Nyt on hyva. Olen saanut viettdd ensimmaisen
kolmen viikon loman tyttdystavani kanssa ja huomenna lahdetdan
jatkaporukan kanssa Jyvaskylan Vauhtiajoihin.

- Kuulostaa hyvalta, nautihan loppulomasta! Haluaisin tietda
uudesta suhteestasi. Erityisesti siitd, etta epilepsia on sinulle melko
tuntematon sairaus ja nyt olet tilanteessa, jossa tapailet epilepsiaa
sairastavaa naista. Oliko sinulla mitaan tietoa epilepsiasta etuka-
teen? Tai oletko koskaan ollut tilanteessa, jossa olisit nahnyt jonkun
saavan kohtauksen, jonka tunnistit epilepsiakohtaukseksi?

- Tiesin sairauden olemassaolosta ja stereotyyppisista kohtauk-
sista, kun taju lahtee seka kouristaa. Muuten en tiennyt yhtaan, ellei
lasketa tuttavan epilepsian kaltaista kohtausta, joka johtui liiallises-
ta alkoholinkdytosta ja nestehukasta. Tyyppi vietiin ambulanssilla
sairaalaan. Ei tiedetty mistd oli kyse, mutta epilepsiaa se ei kuiten-
kaan ollut.

M ahdollinen tuleva kumppani Maria sairastaa vaikeahoitoista

Uuden suhteen haasteet

- Maria kertoi sairaudesta heti alkumetreilla. Hanen epilepsiansa
on vaikeahoitoinen ja tajuttomuuskouristuskohtauksien mahdolli-
suus on aina. Suhteen alussa ei valttamatta ole helppo menna nuk-
kumaan ajoissa ja unenpuute lisda Marian epilepsiatyypin kohtaus-

SEINEIIEREE

Tom Marian kuvaamana.

riskid. Onko sinulle tullut siitd huonoa omatuntoa? Isot kohtaukset
voivat kuitenkin olla hengenvaarallisia.

- Ei oikeastaan. Maria painotti jo alkuun monessa eri yhteydes-
sa, etta kaikki ovat valintakysymyksia ja valintoja ei voi tehda toisen
puolesta. Han on kertonut, miten ensiapu hdanen kohdallaan toimii.
Lisaksi han on kaatanut keskiaikaisia kasityksiani siita, etta ei tarvit-
se estaa liikkeita tai suuhun ei missaan nimessa saa laittaa mitaan
tukehtumisvaaran vuoksi. Jalkeenpain tuntuu oudolta, kuinka
ihmiset eivat 2022 ole ajan tasalla ja ovat laittamassa lompakkoa
suuhun. Siindhan voi tukehtua.
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Sain tietdd, ettd ei ole yhta
samanlaista epilepsiaa,
vaan jokaisella on omansa.

Hammennysta, artymysta ja ymmarrysta

- Kun sain tietdd Marian sairastavan vaikeahoitoista epilepsiaa,
tilanne ei tuntunut oudolta. Toki pohdin, mita se on tietoni lisdksi.
Kyselin, minkalaista on sairastaa: [ahinna itse kohtauksista ja oireis-
ta. Sain tietda, etta ei ole yhtd samanlaista epilepsiaa, vaan jokai-
sella on omansa. lhastukseni kertoi myds muunlaisista kohtauksis-
taan, joita en ollut tunnistanut liittyvan sairauteen. Koin aiemmin
niiden olevan vain osa hdanen persoonaansa.

- Minkalaisia ne kohtaukset ovat?

- No valilla tuntuu, ettei han ole oma itsensa ja jotenkin se per-
soona muuttuu. Valilla Maria sanoo, etta ei pysty kuuntelemaan,
kapasiteetti on tdynna. Koin sen aluksi hammentavaksi ja loukkaa-
vaksi. Eik6 hanta kiinnosta, mita kerron innostuneesti? Tama selvisi
kuitenkin my6hemmin ja téytyy sanoa, etten ymmartanyt, vaikka
Maria minulle siita kertoikin. Koin myds jonkinasteista artymysta,
etten saanut kertoa itselleni térkeda juttua loppuun. Pitda kuunnel-
la, jotta tulee kuulluksi. Eihdn Maria kuule vaan voi tosi huonosti, kun
pyytaa olemaan hiljaa tai vastaavaa. Olen myds oppinut antamaan
anteeksi, kun elektroniikkaa tippuu lattialle lihasnykaysten vuoksi.

- Heh, niin tuttu juttu lapsuudesta keramiikan kanssa!

Tom kertoo tukeneensa tyttoystavaansa silloin, kun han on
Tomin luokse yoksi tullessaan esimerkiksi unohtanut ladkkeet
kotiinsa. Silloin ne on haettu autolla saman kylan toisesta paasta.

- Olen vilkaissut tata palstaa ja paattanyt, etta ison kohtauksen
tullessa soitan ensihoitajat paikalle, jos jaddyn enka hatatilantees-
sa kykene toimimaan. Sellaista ei vielad parin kuukauden aikana on-
neksi ole tullut vastaan, hdn kertoo

Niin makaa kuin petaa

- Koetan ymmartaa parhaani mukaan ja tutustua sairauteen. Maria
onkin kehottanut vilkuilemaan Epilepsialiiton ensiapuvideot, laitta-
nut infoa ja linkin #JokaSadas-podcasteihin Spotifyihin. Oletan ha-
nenkin olevan hieman huolissaan sairaudesta tai suhteen jatkosta,

jos en ota selvad oma-aloitteisesti.

- Ihastuttiin perin pohjin varmaankin juuri avoimuuteen, rehel-
lisyyteen ja sitd kautta syntyneeseen luottamukseen ja vapauteen
elad omaa eldmaa toista kunnioittaen. Maria asuu sairaudesta huo-
limatta yksin, enka mindkdan ole aivan juuri muuttamassa yhteen
kenenkaan kanssa. Han matkustaa myos paljon yksin ulkomailla ja
mina tykkaan menna jatkaporukalla, kuten nyt ralleihin tai mokil-
le vieheita viskomaan. Siind mielessa olemme tosi erilaisia, mutta
kahden ollessa kommunikaatio toimii melkeinpa paremmin sanat-
tomasti. Kaikilla on omat tapansa ja poikkeavuutensa, en mindkaan
ihan normi-ihminen ole, Tom naurahtaa.

- Koetko etta sinua havettaisi tai nolottaisi Marian sairauden
takia, jos muut saisivat tietda tai nakisivat kohtauksia?

- Ei todellakaan. Kaikki me hengitdmme samaa ilmaa, mies
toteaa jamakasti.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Pariskunta etenee "go with
the flow”-asenteella kaikil-
la aspekteilla ja yhtyvat aja-
tukseen, ettd mielen olles-
sa rauhallinen ja tyyni, sita voi
toteuttaa 110 prosenttises-
ti. Molemmat nauttivat ela-
man ainoasta hetkestd, joka
on olemassa. Nyt. Ikaan 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 pddsee auton kyytiin
kuuntelemaan musiikkia. Usealla sairastavalla ei ole ajokorttia tai
he menettavat sen, mika voi olla suuri muutos.

- En kamalasti pelkda kuolemaa, mutta en osaa mydskaan hyvak-
sya sitd. Pelkdan ehkd enemman eldaman menettamista. Koska meil-
la on vain tama hetki, sita ei kannata kayttaa asiasta murehtimiseen
vaan pdinvastoin. Valilla jos pelko tulee, vaikka tietdmattomyyden
kautta, on nostettava kissa heti pdydalle ja kdaytdava homma lapi.
Silloin padsee jatkamaan elamaa jotain uuttakin vield oppien.

- Jos jotakin voisin sanoa vastaavanlaisessa tilanteessa oleval-
le, ettd eldma ei pyori oman navan ymparilla. Kanssakulkijoiden on
hyva tulla kuulluksi ja osata katsoa tilanteen tai henkilon taakse.
Useimmiten asiat selkiytyvat ja muuttuvat vahemman kummallisik-
si. Eldma on ihanaa, jos sille antaa tilaisuuden, vain hetkenkin. Ja
térkein - epilepsia ei ole este rakkaudelle!

Ennakkoluulot voi heittda roskiin, silla olettamukset eivat perus-
tu faktoihin.

- Olen pystynyt kehittymaan siind itsekin ja meilld kaikilla on
siind parantamisen varaa. Ela nyt kun on sen hetki, Tom hymyilee
lopuksi. ™

Tom koulukuvassa.

Tutustu ensiapuvideoihin ja
-esitteisiin

Ensiapuvideo l0ydat YouTube-kanavaltamme osoitteesta
www.youtube.com/epilepsialiitto.

Ensiapu-esitteita voit tilata maksutta verkkokaupastamme
www.epilepsia.fi/kauppa.
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Oletko kokenut ongelmia?

Tutkimus epilepsiaa sairastavien oikeuksien toteutumisesta kaynnistyy

utsumme epilepsiaa sairastavia
Kaikuisia osallistumaan tutkimuk-

seen. Itd-Suomen yliopiston Hyvin-
vointioikeuden keskus ja Epilepsialiit-
to kdynnistavat tutkimuksen epilepsiaa
sairastavien oikeudensaantimahdolli-
suuksista ja oikeuksien toteutumises-
ta. Tarkoituksena on selvittaa, padsevat-
ko epilepsiaa sairastavat oikeuksiinsa eli
saavatko he esimerkiksi tarpeellisia pal-
veluita tai syrjitdanko heitd tyoelamassa
tai muutoin yhteiskunnassa. Tutkimuk-
sen tarkoituksena on parantaa epilepsiaa

Kuva: iStock

sairastavien asemaa yhteiskunnassa.

Tutkimus kaynnistyy tekemalla kysely
epilepsiaa sairastaville aikuisille (+ 18 v).
Pyydamme epilepsiaa sairastavia ihmisia
vastaamaan kyselyyn ja kertomaan koke-
muksiaan oikeuksiensa toteutumisesta
eli minkalaisia ongelmia heilla on ollut ja
ovatko he saaneet niihin tarvitsemaan-
sa apua. Ongelmat voivat liittyd esimer-
kiksi asumiseen, talouteen, sosiaali- ja
terveyspalveluihin, ty6eldmaan, perhee-
seen, sosiaalisiin suhteisiin tai hyvaksi-
kayttoon.

Loydat 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. Ita-Suomen yliopis-
ton tutkijat kasittelevat vastaukset luot-
tamuksellisesti ja tulokset raportoidaan
niin, ettei yksittaisia vastaajia voi tunnis-
taa.

Kyselyyn liittyviin tiedusteluihin
vastaa tutkija Mervi Issakainen,
mervi.issakainen@uef.fi, p. 050 331 2534. 1
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Kuvassa vasemmalta professori Anna Mdki-Petdjd-
Leinonen, professori Kaijus Ervasti, tutkijatohtori
Mervi Issakainen, professori Reetta Kdlvidinen,
sosiaaliturva-asiantuntija Paula Salminen,
toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen ja yhteisé-
valmentaja Aida Mikkola.

Uusi tutkimusyhteistyo
Ita-Suomen
yliopiston kanssa

kimusyhteisty6ta Ita-Suomen yliopiston

Hyvinvointioikeuden keskuksen tutkijoi-
den kanssa. Tyostimme lahitapaamisessa kyse-
lylomaketta, jonka tarkoituksena on saada tie-
toa epilepsiaa sairastavien aikuisten hyvinvoinnin
ja oikeuksien toteutumisesta. Kysely sisaltaa
myo6s nakokulmaa kohderyhman 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, Ita-Suomen yliopiston, Tampereen
yliopiston, Vaasan yliopiston, THL:n ja Demos
Helsingin yhteistyona. m

E pilepsialiitto suunnitteli elokuussa tut-

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Susanna Heugenhauser
Vieraskyna

Hei, perheiden
projektipaallikot!

Kesa on jo takanapdin ja ihana, arvokas arki on taalla taas.

Loma tulee aina tarpeeseen ja se antaa virtaa. Voidaan pitda yhdessa haus-
kaa ja tehda irtiottoja arjesta, nukkua ja touhuta oman mielen mukaan.

"Ei se aina niin auvoista ole, se kesaloma”, sanoi eras diti. 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 jarjestyy? Onko ymparilla luottotyyppeja, jotka rientavat per-
heen avuksi ja hallitsevat viela epilepsian?

Nama jarjestelyt ovat myos niita projektipaallikon hommia, joita Ulla
Anttilan tekema vaitoskirja erityislasten perheiden hyvinvoinnista paa-
tyi kuvaamaan sekamelskaisen palvelujarjestelman viidakossa. Erityiskesa!
Erityisia jarjestelyita. Erityisia projektipaallikoita.

Jaksan loputtomasti ihailla tukea tarvitsevien lasten vanhempien logistiik-
kataitoja.

Kesdsta jai muistoja ja niista rakentuu meidan perheen kesan tarina. Koh-
dellaan nditd muistoja lempeasti ja palataan niihin arjessa, kun rutiinit ot-
taa paahan. Jannasti ne hassakatkin muuttuvat hupaisiksi, kun aikaa kuluu.
Nauretaan niille lasten kanssa yhdessa. Rakennetaan kesan tekemisesta yhtei-
nen hauska tarina ja muisto.

Nyt oikein hauskaa, tylsda ja arvokasta arkea teille kaikille. Ollaan yhteydes-
sa ja kannattaa kurkata, mita Epilepsialiitolla on tarjota juuri teidan perheel-
lenne tulevan syksyn ja talven aikana. Tulisiko tarpeeseen hetken helpotus
omasta arjesta, jos paasisi viikonlopuksi tapaamaan muita epilepsiaa sairas-
tavien lasten perheita? Naistd kohtaamisista syntyy perheille muistelemisen
arvoisia vertaistarinoita.

Yhta perhettd -hankkeen Perheluuriin voi soittaa ja pohtia yhdessa, miten
voisimme olla avuksi juuri teidén perheellenne. Projektipaallikkd voi luottaa
siihen, etta luuriin vastaava osaa kertoa, mita kaikkea tukea ja apua Epilepsia-
liitossa on tarjolla, ja auttaa ihan kaikessa lasten kasvun ja kehityksen tukemi-
sen asioissa. M
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Teksti ja kuvat: Elina Kelola

Koulutuksissa kasiteltiin hyvaa
hoitoa monesta eri nakokulmasta

Suomen Epilepsiaseura jarjesti jasenilleen epilepsian diagnostiikkaan ja hoitoon
liittyvan koulutuspaivan toukokuussa. Kesakuussa ammattilaiset kokoontuivat
valtakunnallisille Lastenneurologiapaiville, joiden jarjestamisesta vastasi
Suomen Lastenneurologinen yhdistys. Koulutuksissa pureuduttiin ajankohtaisiin
teemoihin ja potilaiden hyvaan hoitoon.

pilepsialiitto osallistui molempiin ti-
E laisuuksiin ja esitteli niissa epilepsiaa

sairastaville ja laheisille tarjolla olevaa
tukea ja toimintaa. Neurologian alan am-

mattilaisten kanssa tehtava tiivis yhteistyo
on Epilepsialiitolle tarkea kumppanuus.

Epilepsiaseuran koulutus

kokosi yhteen epilepsiahoidon
ammattilaiset

Suomen Epilepsiaseuran koulutuspdivat on
suunnattu neurologeille, lastenneurologeil-
le, kliinisen neurofysiologian ladkareille ja
kehitysvammaldakareille. Koulutuspaiva
jarjestetaan vuosittain. Tana vuonna koulu-
tukseen osallistui noin 50 henkila Helsin-
gissa ja sama maara osallistujia oli mukana
etdyhteydella.

Pdivan aikana kuultiin ajankohtaisia pu-
heenvuoroja epilepsian diagnostiikasta ja
hoidosta seka kaytiin vilkasta keskustelua
ammattilaisten kesken. Puheenvuoroissa
kasiteltiin epilepsiaoireyhtymien tunnista-
mista, [ddkehoitoa, epilepsiaa ja seksuaa-
lisuutta seka epilepsialdakkeiden erityis-
korvattavuutta. Neurologian professori
Reetta Kélvidinen Ita-Suomen yliopistosta
ja Kuopion epilepsiakeskuksesta kertoi pu-
heenvuorossaan epilepsian diagnostisista
palavereista ja kansallisista seka kansainva-
lisista konsultaatiomahdollisuuksista.

Epilepsiaa sairastavan ihmisen hoitoket-
ju ja-polku on kuvattu Epilepsiat (aikui-
set) - Kdypa hoito -suosituksessa, joka l0y-
tyy osoitteesta kaypahoito.fi. Kalvidisen

Epilepsialiitto esitteli lapsille ja perheille suunnattua materiaalia sekd toimintaa Lastenneuro-
logipdivilla. Tarkempaa tietoa materiaaleistamme on koottu myds tdmdn lehden sivuille.

mukaan kansallinen yhteisty6 perusterve-
ydenhuollon, erikoissairaanhoidon, epilep-
siaan erikoistuneiden yliopistosairaaloiden
moniammatillisten tydryhmien seka epi-
lepsiaan erikoistuneiden keskusten (HUS ja
KYS) valilla on téarkeaa erityisesti sen vuok-
si, jotta jokainen epilepsiaa sairastava saisi
hyvaa hoitoa asuinpaikasta riippumatta.
Epilepsialiitolla oli koulutuspaivassa oma
esittelypiste, jossa liiton henkilokunta ker-

toi osallistujille vertaistuesta ja muista pal-
veluista. Lisaksi etdyhteyksien pddssa ol-
leet kuulijat saivat tietoa toiminnastamme
tauon aikana, kun Suomen Epilepsiaseu-
ran puheenjohtaja, neurologian professori
Jukka Peltola haastatteli toiminnanjohta-
jaamme Virpi Tarkiaista.

- Yhteisty6 on meille erittdin tarkeaa ja
olemme hyvin kiitollisia, kun terveyden-
huollon ammattilaiset kertovat toiminnas-
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Suomen Epilepsiaseuran puheenjohtaja, neurologian professori Jukka Peltola (vas.) toimi Epilepsiaseuran koulutuspdivéissé puheenjohtajana
osiossa, jossa kdsiteltiin epilepsian ldédkehoitoa. Neurologian professori Reetta Kdlvidinen luotsasi osuutta, jossa kdsiteltiin epilepsiaoireyhtymien
tunnistamista ja lastenneurologian erikoislddkdri, dosentti Liisa Metsdhonkala osiota, jonka aiheena oli epilepsialédkkeiden erityiskorvattavuus.

tamme potilaille ja rohkaisevat ottamaan Epilepsian hoitoketju

meihin yhteytta. Esimerkiksi nettisivuil-

tamme [Oytyy paljon tietoa vertaistuesta ja | taso Perusterveydenhuolto

ajankohta.isesta toiminnastamme, Tarkiai- « hoidolla kohtauksettomien aikuispotilaiden seuranta

nen kertoi haastattelussa. « erityisneuvola kehitysvammaisten epilepsiaa sairastavien seuranta
Lastenneurologipaivat litaso  Erikoissairaanhoito

tarjosivat ajankohtaista tietoa « neurologian ja lastenneurologian yksikot

kuntoutuksesta - diagnostiikka, lapsipotilaat ja ei-kohtauksettomat aikuispotilaat, vaikean
Turussa jarjestetyt kaksipaivaiset Lasten- epilepsian seuranta, kuntoutus, koulutussuunnitelmat, ammatillisen kuntou-
neurologipdivat kokosivat yhteen ison jou- tuksen suunnitelmat, tyokykyongelmat, raskauden suunnittelu ja seuranta

kon ammattilaisia. Valtakunnalliset paivat
jarjestettiin nyt neljatta kertaa. Korona-
aikana tapahtumaa ei ole voitu jarjestas ja « yliopistosairaalat; epilepsiaan erikoistunut moniammatillinen tyoryhma
edellisen kerran paivat on jarjestetty vuon- - video-EEG, kuvantaminen, genetiikka

ha 2015. « vaikean epilepsian konsultaatiot (my0ds kehitysvammaiset)

« stimulaattoriasennukset

Il taso Erikoiskeskus

Talla kertaa Lastenneurologipdivien tee-
mana oli "Klaaraks tiimityat?” Paivien aika-
na kuultiin puheenvuoroja neurologisista
sairauksista, niiden hoidosta ja kuntoutuk-
sesta. Epilepsialiiton nayttelypisteelld oli
esilla lapsille ja perheille suunnattua ma-
teriaaleja, kuten Aapo ja Emma -satukirja
seka Ville ja epilepilandia -tarina. Erityises-
ti kiinnostusta heratti uusi syksylla ilmes-
tynyt Ikioma voimakirjani, jossa epilepsiaa
kasitelldan tiedon ja puuhatehtavien avul-
la. Voimakirjasta voit lukea lisa4 tasta leh- Perustuu 27.2.2020 julkaistuun Kaypé hoito -suositukseen: Epilepsiat (aikuiset)
desta. ™ Lahde: www.kaypahoito.fi/xmedia/hoi/hoi50072a.pdf

IVtaso  Epilepsiaan erikoistunut keskus

» vaikean epilepsian erityisdiagnostiikka, mukaan luettuna genetiikka, epilep-
siakirurgiset selvittelyt, kallonsisdiset rekisterdinnit, stimulaattori-suositukset,
kirurginen hoito (vaativan erityistason hoito) HUS ja KYS

+ KYS ja valtakunnallinen tyéryhma koordinoivat vaikean epilepsian diagnostiik-
kaa ja hoitoa (STM asetus 8/2017)

« tarvittaessa Euroopan osaamisverkosto ERN EpiCARE:n etdkonsultaatio
harvinaisissa tapauksissa jasenkeskuksen (KYS) kautta; lahettavalla taholla
aina osallistumismahdollisuus

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi 27



OSA Il

Yhdistykset tutuksi,
kay peremmalle!

Juttusarjan kolmannessa osassa viisi yhdistysta esittelevat toimintaansa,
kertovat tarinansa, hauskan muistonsa tai suosikkijuttunsa. Yhdistysten
yhteystiedot |0ydat lehden lopusta. Lisatietoja yhdistysten toiminnasta
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voit lukea epilepsia.fi/yhdistykset

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

Turo Tammi, Kreetta Karkkdinen

Mikkelin Seudun Epilepsiayhdistys
Ketterasti kehittyva nelikymppinen

Yhdistyksemme on perustettu

vuonna 1979, joten olemme siis

keski-ikainen yhdistys. Toimin-

nassamme on mukana viela pe-

rustajajasenia, mutta uutta su-

kupolveakin on tullut mukaan.

Saannoissamme sanotaan:

"Yhdistyksen toiminta-ajatuk-

sena on edistaa epilepsiaa sai-

rastavien tasa-arvoista elamaa

seka tukea heita ja heidan lahei-

sidan.” Tata edistamme saan-

néllisesti kokoontuvilla kuukau-  Kaverikdvelijéitd tauolla.
sikerhoilla ja Kaverikahveilla,

joissa vertaistukea on tarjolla.

Olemme jarjestaneet keilailtoja ja syksylla kdaynnistamme myods
biljardi-iltoja. Uutena toimintana aloitimme viime kevaana kave-
rikavelyt.

Koronapandemian myota olemme opetelleet kokoontumaan
my0s etdna, ja tata tulemme jatkamaan. Etdosallistuminen tar-
joaa etenkin Pieksamaen ja Savonlinnan alueen jasenillemme
sujuvan mukaantulon. Syksylla on luvassa jokin uudenlainen
Teams-kokeilu. Muita vakiintuneita toimintoja ovat vuosittain jar-

jestettavat retket, joita olemme viime vuosina toteuttaneet Mikke-

lin Valkonauha ry:n kanssa. Myos kokkauskurssit vaihtuvilla tee-
moilla ovat vakiintuneet osaksi toimintaamme.

Motto: Uskalla kokeilla jotain uutta!

Varkauden Seudun Epilepsiayhdistys ry
Jokainen on tarkea

Yhdistyksemme toiminta alkoi vuonna 1984. Vertaistoimintamme
on liilkuntapainotteista. On ollut vesijumppaa ja keilausta seka
uutena toimintana joogaa. Ratsastus kokoaa lapsiperheitd mu-
kaan toimintaan. Lisaksi harrastamme kadentaitoja ja kulttuuria.

Hanna Kettusen ja Vesa-Pekka Huovisen ystavyys:

Hannalla diagnosoitiin epilepsia 11-vuotiaana ja Vesalla 9-
vuotiaana. Hanna liittyi yhdistykseen 90-luvulla ja tutustui
Vesaan ja hdnen perheeseensd 2015, kun Vesa liittyi yhdistyk-
seen. Vesan perhe ja Hanna ovat auttaneet toisiaan vuosien
mittaan. Vesa ja Hanna ovat antaneet vertaistukea soittelemal-
la, kdymalla yhdessa Vesan perheen kanssa pienilla reissuilla ja
kyldilemalla. Vesa on myds vetdnyt yhdistyksen keilakerhoa.

Hanna: ”"Olen saanut yhdistyksen kautta eldamaani uusia ysta-
via, joista olen saanut tukea ja turvaa. Vertaistuki auttaa meita
jaksamaan puolin ja toisin.”

Vesa: "Yhdistys on auttanut minua saamaan tueksi ihmisen,
joka ymmartaa kohtauksiani. Hanesta on tullut yksi parhaista ys-
tavistani. Juuri tallaista vertaistuen pitaisi parhaimmillaan olla.”

Tule sindkin yhdistykseemme saamaan ja antamaan vertais-
tukeal
Motto: Yhessa tsempaten.

Yhdistysvdked Leko-Tallilla.
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Hdmeenlinnassa keilaamassa.

Kanta-Hameen
Epilepsiayhdistys ry
Virkistysta ja
vertaistukea

Hameenlinnassa on keilattu talvisin jo use-
an vuoden ajan. Keilaamassa kayvat niin nuo-
ret kuin seniorit. Valilla syntyy pienta leikki-
mielistd kisailua ja kaikkia tsempataan. Aina
mahtuu uusia innokkaita mukaan.

Retket tuovat pienid ilonhetkia arkeen. Nii-
ta tehdaan niin teatteriesityksiin kuin muihin
kohteisiin. Puheenjohtajallamme on retkien
jarjestamisesta jo vuosikymmenten kokemus.
Retkilld vertaistukea tulee saatua ja annettua
ihan huomaamatta. Syksylla jatkamme ko-
koontumisia kahvitellen ja jutellen.

Forssan alueen kerho toimii vilkkaasti. Ker-
hossa keskustellaan erilaisista epilepsioista ja
niiden etenemisestd. Kun keski-ika on korkea,
vain harva tahtoo lahted kotipaikkakuntaa
kauemmas. Siksi paikkakunnan esteeton elo-
kuvateatteri on ahkerassa kadytossa.

Liikuntaa harrastamme luonnossa ja sisal-
ld. On ammuntaa seka ohjattua kehonhallin-
taa ja tasapainoliikuntaa. Ulkonakin olemme
jumpanneet ja minigolfanneet. Yhteistyos-
sa muiden yhdistysten kanssa olemme lait-
taneet ruokaa. Kynailypiirissa kirjoitamme
novelleja, aforismeja ja runoja. Kaikki ovat
tervetulleita mukaan toimintaamme!

Odotan huomista, se tulee ehkd. (Keijo Waari)

Nyt kun vain képertyd tékin alle voisi,
rennosti koko pdivén sédngylld loikoisi.
Lukisi kirjaa, kutoisi sukkaa,

antaisi ajatuksen lentdd, mennd hukkaan.
Tulevaisuus hddmottdd - pintaan syysviljan
oras entdd,

ehkd kevdit vield tulee - joskus sentddn.
(Kirsi Puisto)

Motto: Yhteistyossa on voimaa.

www.epilepsia.fi

Rauman seudun epilepsiayhdistys ry
Tukea ja valittamista toisillemme

Yhdistyksemme on perustettu vuon-
na 1979 ja meilla on noin 120 jasenta.
Toiminta-alueemme kattaa Rauman,
Eurajoen ja Euran kaupungit.
Jarjestamme jaseniltoja, kesaretkia ja
pikkujouluja. Syksyisin olemme osallis-
tuneet Rauman silakkamarkkinoille, jos-
sa esitelldan toimintaa, myydaan arpoja
ja jaetaan tietoa sairaudesta. Silakka-
markkinoilla meidat on tavattu jo vuo-
desta 1993. Osallistumme aktiivisesti
myds muiden raumalaisten vammaisjar-
jestojen kanssa yhteisiin tapahtumiin.
Tana vuonna oli Rauman vuoro jarjes-
taa TYKS-alueen yhdistysten kesapaivat.
Tama perinne on ollut jo 30 vuotta.
Jarjestimme viime syksyna senio-
ri-ikaisille Metsamieli-kavelyretken
luontopolulla, jossa oli upea nuotio-
paikka lammen rannalla. Oli mukavaa
pysahtya luonnon aarelle, tutkailla eri
aisteja ja keskittya havainnoimaan ym-
paristod. Yhdessaolo oli virkistavaa ja
makkarat nuotiolla maistuivat.

Metsdmieli-kédvely Rauman Nasulammella.

Meilld on iloinen, kannustava ja reipas
yhteiso, jossa kaikenikaiset viihtyvat.

Yhdistyksellamme on Facebook-sivut,
josta lOytyy tietoa meista. Tietoa lOytyy
my06s Rauman TulesTalolta, joka toimii
yhdistyksemme kokousten ja jaseniltojen
paikkana.

Tervetuloa rohkeasti mukaan yhdistyk-
semme toimintaan!

Motto: Pikkuhiljaa mennaa etipain.

Kala- ja Pyhajokilaakson Epilepsiayhdistys ry
Mukavia juttuja ja tapahtumia

Kala- ja Pyhajokilaakson epilepsiayhdistys koos-
tuu 13 kunnan alueesta. Yhdistys tayttaa tana vuon-
na 40-vuotta. Toimintarikas yhdistys toteuttaa ver-
taistuellista toimintaa eri muodoissa. Odotetuimpia
tapahtumia ovat kesaretket, ulkoilutapahtumat

ja syyskokouksen yhteydessa oleva jouluruokai-

lu. Erilaisiin kerdystapahtumiin ja toripdiviin osal-
listumme mahdollisuuksien mukaan ja samalla
tuomme yhdistyksen toimintaa esille sekd jaamme

epilepsiatietoa.

Nivalassa kokoontuu neulekahvila kaksi kertaa
kuukaudessa. Toisinaan kahvittelussa on mukana
vierailijoita, joiden kanssa keskustelemme eri tee-
moista. Monet sukkaparit ovat valmistuneet ndiden

keskustelujen ymparilla.

Kuten monissa muissa yhdistyksissd, myos meilla

Yhdessd keilaamassa keviit-
kokouksemme yhteydessd.

muutos on talla hetkelld ajankohtaista ja tarpeellis-
ta. Vaen ikadntyessa etsitdan uusia tekijoita ja ihmi-

sia vetovastuuseen sekda mukaan toimintaan. Muu-

tos on aina mahdollisuus!

sivumme seurantaan ja tulkaa
mukaan iloiseen porukkaan!

Jdsenisto saa jasenkirjeen useamman kerran vuo-

dessa, mutta somen kautta saamme nopeasti jaet-
tua infoa ja fiilistd tapahtumista. Joten ottakaahan

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Motto: Yhdessa eteenpain - tda
on meidéan juttu! |
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Ehdota Epilepsialehden
toimitusneuvostoon uusia jasenia

Sidosryhmamme, yhteistyokumppanimme, epilepsiayhdistykset,
toimikunnat ja Epilepsialiiton tyontekijat voivat ehdottaa Epilep-
sialehden toimitusneuvostoon uusia jasenia erovuorossa olevien
jasenten tilalle. Neuvoston tehtdvand on muun muassa antaa
palautetta ja kehittda lehden sisaltoja ja ulkoasua, ideoida tee-
moja seka laatia lehden seuraavan vuoden sisaltésuunnitelma.
Toimitusneuvoston jasenen toimikausi on nelja vuotta ja hanet
voidaan valita kerran uudelleen. Nyt valitaan jasenia vuosille
2023-2026. Erovuorossa vuoden 2023 alusta ovat neurologian
erikoislaakari Salla Lamusuo, sairaanhoitaja Tiina Marttila ja
lastenneurologian erikoislaakari, dosentti Liisa Metsdhonka-
la. Neuvoston jasenten tulee edustaa tasapuolisesti eri lukijaryh-
mid kuten jasenistod, kokemusasiantuntemusta, laadketieteellis-
ta asiantuntemista seka kasvatus-, sosiaali- ja terveydenhuollon
nakokulmaa. Epilepsialiiton hallitus nimeaa jasenet 28.10.2022.
Laheta ehdotus viimeistdan 1.10. osoitteeseen elina.kelola@
epilepsia.fi tai Epilepsialiitto/Elina Kelola, Malmin kauppatie 26,
00700 Helsinki

Kelan kustantama perhekurssi
epilepsiaa sairastavalle lapselle
ja nuorelle ja hanen perheelleen

Hae nyt
mukaan
kursseille!

Osallistujalle maksuton kurssi kylpyldaympadristossa

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

Kursseiltamme saat ajankohtaista tietoa sairaudesta, vertais-
tukea seka voimavaroja ja keinoja toimivaan arkeen. Kurssilla
jaa vapaa-aikaa nauttia kylpyldhotellin rentouttavista puitteista.
Kursseille voi osallistua kaikkialta Suomesta.

OTA YHTEYTTA JA KYSY LISAA:

katja.irmola@coronaria.fi | p. 040 778 6616 C()ronaria

coronaria.fi/kuntoutuskurssit-ja-valmennukset/

Tapahtumat
ja kurssit

Kaikki tapahtumamme ja kurssimme |6ydat 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 laheiselldsi on koronaviruksen tyypillisia
oireita, kasvokkain jarjestettaviin tapahtumiin ei voi osallistua.
Tarkempia tietoja koronaviruksesta: www.thl.fi

LAPSILLE, VANHEMMILLE
JA PERHEILLE

Tahdon Yokyldan -vertaistapaaminen perheille,

joissa on epilepsiaa sairastava kouluikdinen lapsi
Liikuntakeskus Pajulahti, Lahti, 1.-3.12.
Aloitustapaaminen verkossa 24.11. klo 17.30-19

Tule mukaan vahvistamaan koko perheen luottamusta epilep-
sian kanssa parjdamiseen! Luvassa on epilepsiaan liittyvien
asioiden kasittelya vanhempien ja lasten omissa ryhmissa seka
perheiden mukavaa yhteistd ajanviettoa. Jarjestamme lapsille
my0s yhteisen yokylailyn uusien kavereiden kanssa.

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

tahdon-yokylaan-vertaistapaaminen-perheille/

Lisatiedot: Tanja Vihridla-Maatalta,
tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi, 0400 954 830
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AIKUISILLE JA LAHEISILLE

Varjosta valoon - Mielen hyvinvoinnin
kurssi epilepsiaa sairastaville ja ldheisille

Anttolanhovi, Mikkeli 10.-12.11.
Aloitustapaaminen verkossa 2.11. klo 17.30-19

Vertaistuellisella kurssilla edistamme mielen levollisuutta keho-
tietoisuuden ja ldsndolon avulla, etsimme uusia oivalluksia oman
mielemme toiminnasta ja pohdimme hyvien ihmissuhteiden
merkitystd hyvinvoinnillemme. Aikaa jaa myos virkistavalle
yhteiselle tekemiselle.

Hae 6.10. mennessa:
www.epilepsia.fi/tapahtuma/
varjosta-valoon-mielen-hyvinvoinnin-kurssi-aikuisille-ja-laheisille/

Lisatiedot: Vuokko Makitalolta, vuokko.makitalo@epilepsia.fi,
040516 0022

Elamaa epilepsian kanssa -ryhma
Jarjestotalo Kumppanuuskeskus, Oulu
tiistaisin 1.11.-13.12. klo 15.30-17.30 (6.12. ei tapaamiskertaa)

Ohjatussa vertaisryhmdassa vahvistetaan omia voimavaroja ja
saadaan evditd arkeen epilepsian kanssa. Ryhmassa pohditaan
osallistujien elamantilanteiden ja toiveiden pohjalta ajankohtaisia
teemoja.

Hae 11.10. mennessa:
www.epilepsia.fi/tapahtuma/
elamaa-epilepsian-kanssa-ryhma-oulu/

Lisatiedot: Tanja Vihridla-Maatalta,
tanja.vihriala-maatta@epilepsia.fi, 0400 954 830

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

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

Teemoina ravitsemus, liikkunta, lepo, unenaikaiset epilepsia-
kohtaukset seka kognitiiviset oireet ja mielen hyvinvointi. Luvassa
asiantuntijoiden alustuksia ja kokemusten vaihtoa oman hyvin-
voinnin ylldpitdmisesta.

Hae 23.10. mennessa:
www.epilepsia.fi/tapahtuma/
hyvinvoinnin-huoltamo-verkkoryhma/

Lisatiedot: Vuokko Makitalolta,
vuokko.makitalo@epilepsia.fi, 040 516 0022

TAPAHTUMA SENIOREILLE

Harman kuntokeskus, Vaasantie 22, Ylihdarma
lauantai 15.10. klo 13.30

Pohditko ikddntymiseen ja arjessa parjaamiseen liittyvia kysymyk-
sid epilepsiaa sairastavana tai hanen laheisendan? Tule hakemaan
hyvaa mielta ja vertaistukea tapahtumasta, joissa tarjolla on myds
vinkkeja omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen. Kahvitarjoilu.
Ilmoittaudu mukaan www.epilepsia.fi/tapahtuma/
hyvaa-mielta-epilepsia-ikaantyminen-ja-hyvinvointi/

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

HARVINAISEPILEPSIAA
SAIRASTAVILLE JA LAHEISILLE

+ Lennox-Gastaut’n oireyhtyma -verkkoryhma 27.10. ja 3.11.
klo 17.30-19

+ CDKL5-verkkoryhma 7.11. ja 14.11. klo 17.30-19

Molemmat verkkoryhmat sisaltavat neurologin alustuksen ja

vertaistuellista keskustelua.

Lisdtiedot ja hakuohjeet:
www.epilepsia.fi/tukea-ja-toimintaa/vertaistuki/
vertaistukea-harvinaisepilepsiaa-sairastaville/
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Kysy epilepsiasta,

sosiaaliturvasta ja
) vertaistuesta, me
e

pi|epsia|llt’[O autamme sinua

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjesto. eteen pain !
Liittoon kuuluu 22 epilepsiayhdistystd, joissa on noin 6 500 jasenta.
ma-to klo 12-17

YHTEYSTIEDOT p. 09 3508 2310
Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki,
p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi, www.epilepsia.fi

Toiminnanjohtaja Jarjestopaallikko Hallintovastaava Palvelupaallikko Viestinnan ja varain-
Virpi Tarkiainen Piritta Selin Milla Haglund Vuokko Mikitalo hankinnan asiantuntija
p. 050 400 9191 p. 050 514 4484 p. 050 365 1464 p. 040 516 0022 Tuuli Hasra

p. 040 921 0979
Erityisasiantuntija Sosiaaliturva- Jarjestdassistentti Viestintapaallikko
Paula Sorjonen asiantuntija Heli Lehtimaki Elina Kelola
p. 040921 0976 Paula Salminen p. 050 401 5569 p. 0409210978

p. 050 574 2488

HANKKEET YHTEISOVALMENTAJAT LAHJOITA

Yhta perhetta -hanke Helsinki Epilepsialiitto tukee epilepsiaa

Asiantuntija, lapsi- ja perhetyo Aida Mikkola sairastavia ja heidan laheisiadn arjen

Anna Jaaskeldinen p. 050512 6617 haastavissa tilanteissa. Lahjotusvaroin

p. 050 444 9947 jarjestamme vertaistukea, toimintaa ja
Kuopio mahdollistamme yhdessa

. Anu Hamaldinen voimaantumisen.
Olethan rohkeasti p. 040 511 0092
yhteydessa Epilepsialiiton lahjoitustili:
oo cosoey o Oulu FI35 5541 2820 0204 29,

tyontekijoihimme, Tanja Vihridl-Maéitt OKOYFIHH

autamme mielellamme  p.0400954830

Sinua', ShileA H liisihallituksen myontama rahankeraysl
sahkopostit e e e
etunimi.su kunlml@epllep5|a.f| Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.

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

EPILEPSIALEHTI 3| 2022



K — — — — — — — — — — — — — — =

Kerro, mita mielta olet
Epilepsialehdesta!

Mielipiteesi on meille tarkea. Kaytamme vastauksia
lehden kehittamiseen, silla haluamme tarjota lukijoille
kiinnostavia lukuhetkia. Lisaksi raportoimme vastausten
avulla toiminnastamme rahoittajalle.

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

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

Lémmin kiitos vastauksistasi!

1. Mita mielta olet Epilepsialehdesta?

eritt@in melko ei hyva melko erittain
huono huono eikd huono hyva hyva
Miksi?

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

Asiantuntija-artikkeleita epilepsian diagnostiikasta,
hoidosta ja tutkimuksesta
Kokemustarinoita

Tarinoita ja tietoa epilepsiayhteisosta
Nuorten nurkkaa
Kolumneja

Paakirjoituksen

OOO0OO00O0

Ajankohtaisia uutisia
O Tietoa tapahtumista ja kursseista

Q Jotakin muuta, mita?

3. Onko lehden sisélto mielestasi

eri melko ensamaa melko  tdysin
mieltd  eri enkd eri samaa samaa
mieltd  mielta mieltd — mielta

Hyodyllista
Kiinnostavaa
Ymmarrettavaa

Tunnelmaltaan
toiveikasta

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

4, Oletko saanut lehdesta

erittdin -~ melko  en paljon melko
vahan vahan  enkdvahan paljon

O O O O
o O O O

o O O O
o O O O

Tietoa epilepsiasta
Tietoa arjen tueksi

Tietoa tarjolla olevasta
vertaistuesta

Tietoa osallistumis-
mahdollisuuksista,
kuten tapahtumista
tai kursseista

5. Arvioi oman kokemuksesi perusteella seuraavia vaittamia.

eri melko ensamaa melko
mieltd  erimieltd enkderi samaa
mieltd mielta

Lehden sisaltd on

lisdnnyt kasitystani

epilepsian moni- Q O Q O
muotoisuudesta.

Lehden sisalto

rohkaisee puhumaan Q Q Q Q
epilepsiasta avoimesti.

Lehden sisaltd

vaikuttaa myonteisesti

epilepsiaa sairastaviin Q O Q O
kohdistuviin

ennakkoluulojen
vahentymiseen.

Lehden sisalto vaikuttaa

mydnteisesti asenteisiin Q Q Q Q
epilepsiaa sairastavia

kohtaan.

6. Haluatko antaa viela muuta palautetta tai juttuvinkin?
Kirjoita se tahan.

erittain
paljon

O 00O

taysin
samaa
mielta

Taustatietiedot

O Minulla tai laheisellani on omakohtainen kokemus epilepsiasta

Olen sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilainen
Olen muun alan ammattilainen
Olen opiskelija

Joku muu

OO00O

Olen

Q Nainen
Q Mies
Q Muu

;
[

17 vuotta tai alle
18-29 vuotta
30-62 vuotta

63-79 vuotta

OO0O00

80 vuotta tai yli
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Epilepsialiitto
maksaa
postimaksun

Taita, teippaa tai nido kiinni ja [dhetd 30.11.2022 mennessa.




Ota yhteytta ja tule mukaan!

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa

Epilepsiayhdistykset

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

ETELA-KYMI (KOTKA)

Ritva Malinen

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

ETELA-POHJANMAA (SEINAJOKI)
Toimisto auki sopimuksen mukaan.
Keskuskatu 11 B 16

60100 Seindjoki

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 PYHAJOKILAAKSO
(YLIVIESKA)

Kreetta Karkkainen

040511 8471
kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
Jouko Dahlman

050542 4726
jouko.dahlman@ppl.inet.fi

KESKI-POHJANMAA - MELLERSTA
OSTERBOTTEN

(KOKKOLA, KARLEBY)

Gun-May Prest

050 056 4251
keskipohjanmaa@epilepsia.fi

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

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

Puhelimeen vastataan

my0s arkisin klo 16-19

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

KUOPION SEUTU

Toimisto

Kirjastokatu 5A 1, 70100 Kuopio
Paivi Hartikainen

040 777 1216 (ma-to klo 9-17)
toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
Sihteeri

Satumaaria Barkas

045 642 4451
sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
Paivi Nykdnen

050532 3093
mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)

Toimiston paivystysaika

ma klo 11-13 ja ti klo 15.30-17.30
Puhelinpaivystys ma ja ke

klo 9-16 seka ti klo 9-17.30
Kuninkaankatu 36 B, 33200 Tampere
0452111810
pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
Péaivi Holtta
040 724 9989
pj-pohjoiskymi@epilepsia.fi

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)

Aino Puronkari

0405787011
toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PAIJAT-HAME (LAHTI)

Toimisto Vapaudenkatu 8 A, Lahti
044 571 4444 (ma klo 11-13)
toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
Hannele Loytonen

044 327 4053
raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)

Toimisto péivystysaika tiistaisin klo 10-13
Yrjonkatu 7, Pori

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

TURUN SEUTU (TURKU)
Toimisto ti klo 10-13

Vartiokuja 1, Turku

040630 5651
toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

osoitteessa www.epilepsia.fi

VAASAN SEUTU

- VASANEJDEN (VAASA - VASA)
Toimisto - byra

0451241771
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



KAVERIKAHVILAT

SYKSY 2022

Kaverikahvilassa tapaat rennossa tunnelmassa
muita epilepsiaa sairastavia ja heiddn ldheisiddn.

Kaverikahvilassa on aina mukana ohjaaja.
llmoittautumista etukdteen ei tarvita, voit vain
tulla paikalle. Tarjoamme kahvin ja pullan!

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 40009 (ti-to klo 10-14)

ESP0O0

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 40009 (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 40009 (ti-to klo 10-14)

TAMPERE

Paikka: Fazer Café (Tempon talo),
Hameenkatu 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.ja7.12. klo 15-17

Yhteystiedot: Pia Salmela,
lapinalue@epilepsia.fi, p. 040 519 8981

TURKU

Paikka: Café Sirius (Kirjaston sisdpiha),
Linnankatu 2, Turku

Ajankohdat: keskiviikko 31.8., 28.9.,

26.10. ja 30.11. klo 16.15-18

Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

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: Padivi Nykdnen, p. 050 532 3093

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

JOENSUU

Paikka: Hilun Paikka, Torikatu 12, Joensuu
Ajankohdat: Kuukauden viimeinen arkipaiva
31.8.,30.9.,31.10.,30.11. ja 28.12 klo 15-17
Yhteystiedot: Merja Tuominen,

p. 044 3331203

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 Mékitalo,

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

JYVASKYLA

Paikka: Ravintola Elo (Forum),
Kauppakatu 22, Jyvaskyla

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)

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 Haikio, p. 040 776 6258

ROVANIEMI

Paikka: Coffee House,
Maakuntakatu 30, Rovaniemi
Ajankohdat: keskiviikko 7.9., 5.10.,
2.11.ja7.12. klo 13-15
Yhteystiedot: Annikki Autti,
aautti@gmail.com, p. 045 131 5836

TORNIO

Paikka: Leipomo Karkiainen,

Lansiranta 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 jérjestetddn ajankohtainen
koronatilanne huomioiden. Tule paikan pddille
vain terveend. Ajantasaiset tiedot voit tarkistaa
osoitteesta www.epilepsia.fi/kaverikahvila



