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Paakirjoitus | Ledare

Tyokykya kannattaa tukea

Talla hetkelld puhutaan jopa historiallisen
suuresta tyovoimapulasta. Avoimia tydpaik-
koja on tarjolla ennatysmaarin. Silti haki-
jatja tyopaikat eivat kohtaa. Tyottomyyslu-
vut ovat edelleen korkeita. Tyomarkkinoilta
my®ds syrjdytyy monia ihmisia, joiden ela-
maa hankaloittavat erilaiset ty6- tai toimin-
takyvyn rajoitteet. Moni motivoitunut pit-
kaaikaissairas tai vammainen ihminen jaa
tydelaman ulkopuolelle, koska ei saa tarvit-
semaansa tukea tyo6llistymiseen tai tydssa
jatkamiseen.

Epilepsia vaikuttaa tyokykyyn yksilol-
lisesti. Valtaosalla epilepsiaa sairastavis-
ta sairaus ei rajoita tyontekoa, ja he voivat
osallistua tyoelamaan normaalisti. Osalla
epilepsia yhdessa mahdollisten liitannais-
sairauksien kanssa voi alentaa tyokykya.

Naissa tilanteissa varhainen ja oikea-
aikainen tuki on tarkeaa.

Yksinkertaisin tukikeino on muokata
tyota sopivaksi jarjestelemalla esimerkik-
si tyoaikoja ja -tehtdvia. Tyon joustoista ja
mukautuksista ei valttamatta aiheudu kus-
tannuksia tyonantajalle tai kustannukset
ovat vahaisia. Voi kdyda jopa niin, ettd osa-
tyokykyiselle sopivat ratkaisut osoittautuvat
hyviksi toimintatavoiksi koko tydyhteisdssa.

Jos kevyemmat toimet eivat riitd ja tyo-
kyvyttomyys uhkaa, tarvitaan ammatillis-
ta kuntoutusta. Yhteiskuntamme hyvinvoin-
tia ja kestavyytta tukee se, ettd yha useampi
pitkaaikaissairas ihminen paasisi osallistu-
maan tyoelamaan voimavarojensa mukai-
sesti. Osalle sopisi parhaiten osa-aikatyo.
Myds tyokyvyttomyyselakkeen rinnalla on

mahdollista tyoskennelld pienimuotoisesti.

Erityisesti nuoret tarvitsevat tukea ja kan-
nustusta ammatillisella polullaan. Nuoren
vaikeus kiinnittya tyomarkkinoille enna-
koi pirstaleisempaa ja lyhyempaa tyduraa.
Ammatinvalinnanohjaus seka tukeminen
opiskelussa ja ensimmaisen tyopaikan ha-
kemisessa on kannattava panostus.

Taman lehden artikkelien kautta paaset
tutustumaan erilaisiin tarinoihin tyoelamas-
ta epilepsian kanssa. Saat my®ds tietoa siitd,
millaiset toimintatavat tyopaikoilla tukevat
aivoterveytta.

Paula Salminen
sosiaaliturva-asiantuntija

Fordelar med att stodja arbetsformagan

For narvarande talas det om en rentav his-
toriskt sett stor brist pa arbetskraft. Det
finns ett rekordantal lediga arbetstillfallen.
Trots detta mots sokandena och arbetsplat-
serna inte. Arbetslosheten ar fortsattnings-
vis hog. Manga manniskor marginaliseras
fran arbetsmarknaden pa grund av olika
begransningar i arbets- eller funktionsfor-
magan. Manga motiverade kroniskt sjuka
personer eller personer med funktionsned-
sattning hamnar utanfor arbetslivet efter-
som de inte far det stod de behdver for att
sysselsattas eller fortsatta i arbetet.
Epilepsin har en individuell inverkan pa
arbetsformagan. Hos de flesta personer
med epilepsi begransas arbetsformagan
inte av sjukdomen och de kan delta i arbets-
livet som normalt. Hos en del kan epilepsin
tillsammans med eventuella foljdsjukdo-
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mar ge nedsatt arbetsformaga. | dessa si-
tuationer ar det viktigt med tidigt stod som
ges i ratt tid.

Den enklaste stodformen ar att modifie-
ra arbetet till exempel genom att arrange-
ra arbetstider och arbetsuppgifter. Flexibla
och anpassade arbetsférhallanden medfor
inte nédvandigtvis kostnader for arbetsgi-
varen eller sd ar kostnaderna sma. Det kan
rentav ga sa att [0sningar som lampar sig for
en partiellt arbetsfoér person visar sig vara
bra forfaranden for hela arbetsgemenska-
pen.

Om lattare atgarder inte ar tillrackliga
och personen riskerar bli arbetsoférmdgen,
behdvs yrkesinriktad rehabilitering. Sam-
héllets valfard och hallbarhet stods om allt
flera kroniskt sjuka personer kunde delta i
arbetslivet efter sina egna resurser. For vissa

epilepsialiitto@epilepsia.fi

ar deltidsarbete den béasta l6sningen.
Vid sidan av sjukpension kan man
arbeta smaskaligt.

Framfor alt unga behover stod och upp-
muntran pa sin yrkesvag. Om de unga har
svart att komma in pa arbetsmarknaden
leder det sannolikt till en mer splittrad och
kortare arbetskarriar. Yrkesvagledning samt
stod for studier och ndr man soker sin forsta
arbetsplats ar en l6nsam satsning.

I artiklarna i den har tidningen kan du ta
del av olika berattelser om arbetslivet nar
man har epilepsi. Du far ocksa veta vilka
arbetssatt pa arbetsplatserna som stéder
hjarnhalsan.

Paula Salminen
socialskyddsexpert



Teksti: Vesa Keinonen
Kuvat: Jonna ja Jere Keskiaho

Vauhdikasta menoa SM-kisoissa.

Kun sairaus katkaisi tyouran

Epilepsia ja aivovamma ovat paattaneet ainakin toistaiseksi Aslak Uurtamon
tyonteon. Uutta sisaltoa elamaan loytyi pitkdaikaisesta lilkuntaharrastuksesta.

amperelaisen Aslak Uurtamon, 41,
Telémé muuttui lokakuussa 2020 ker-

taheitolla. BMX-racingia eli polku-
pyora-motocrossia harrastava mies ajoi
kauden viimeisia harjoituksiaan.

- Radan viimeisen mutkan jalkeisella
suoralla muistan jalkani irronneen polki-
melta ja sitten kaikki pimeni.

Mies vietiin ambulanssilla sairaalaan ja
huomio kiinnittyi [ahinna murtumiin.

- Solisluuni oli palasina ja useita kylki-
luita poikki. Kivut olivat kovat.

Kotiutumisen jdlkeen Aslak alkoi aika
pian huomata, etta kaikki ei olekaan enti-
sellaan.

- Saatoin keskella yota havahtua siihen,

etta olin keittion kaapilla sydmassa pastaa.

Mietin, ettd ndinkohan olen alkanut kavel-
13 unissani.

Toipuminen kuitenkin edistyi ja lopul-
ta sairausloma paattyi. Aslak ajoi tuolloin
tyokseen kaupunkiliikenteen linja-autoa,
eli tamperelaisittain nyssea.

Aslak viihtyi bussikuskina. Siina oli tiet-

tya hohtoa verrattuna raksahommiin, joita
han oli tehnyt aikaisemmin.

- Olen aina tykannyt ajaa erilaisia moot-
toriajoneuvoja. Haastettakin riitti, kun kelil-
1a kun kelilla piti pysya aikataulussa. Bussi-
kuskin tyo oli mukavan sosiaalistakin.

Onnettomuus muutti kaiken

Juuri joulun alla vuonna 2020 Aslak l&h-

ti hyvilla mielin ajamaan vakiovuoroa. Vie-
13 yksi ajo ja sitten paasisi kotiin vaimon ja
kahden lapsen luokse.
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- Olin paassyt rampille, joka johti vilkas-
liikenteiselle ohitustielle, kun sain sairaus-
kohtauksen. Filmi katkesi ja herasin vasta
ambulanssissa matkalla sairaalaan.

Onni onnettomuudessa oli se, etta bus-
si ajautui kaistojen valiin, eikd matkustajille
sattunut mitaan peldstymista pahempaa.

Aslak saatiin nopeasti sairaalaan ja siel-
la tehtiin monia tutkimuksia. Muun muassa
sydan ja aivot otettiin syyniin.

- Laakarit totesivat, ettd kyseessa saat-
taa olla epileptinen kohtaus. Minun oli kui-
tenkin vaikea hyvaksya sita. Eihan minulla
ollut koskaan ollut mitaan epilepsiaan viit-
taavaa.

Onnettomuuden jalkeen Aslakille olikin
kova paikka, kun hanelta otettiin ajokortti
pois. Mies ei halunnut hyvaksya asiaa.

- Yritin vaittaa laakarille kovasti vastaan,
mutta mikdan ei auttanut.

Sairautta ei voinut enda kieltaa
Kului pari kuukautta. Erdana helmikuisena
yona Aslakin Heidi-vaimo herési pelotta-
vaan nakyyn.

- Kiepuin lattialla kovissa kouristuksis-
sa. Naamani oli veressa, koska olin purrut
kieleeni.

Heidi soitti valittomasti ambulanssin
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ja sairaalassa pyorat lahtivat pyérimaan.
Perusteellisten tutkimusten jalkeen tuli
viimein diagnoosi.

- Minulle kerrottiin, etta sairastan vai-
keaa ja monimuotoista epilepsiaa. Ensim-
maisesta kohtauksesta on kulunut jo yli
kaksi vuotta ja vielakdan ei ole saavutettu
hoitotasapainoa.

Helmikuisen yon jalkeen kohtauksia alkoi
esiintya saanndllisesti.

- Maaliskuussa tuli monta sellaista koh-
tausta, joihin sisaltyi kouristuksia. Sen jal-
keen lopetin sairauteni kieltdmisen.

Vaikean epilepsian lisdksi Aslakilla on
todettu myd6s aivovamma.

- Minua hoitava neurologian ylilaakari
Jukka Peltola otti sen esille jo varhaisessa
vaiheessa. Pyordilyonnettomuudessa aivo-
ni olivat heilahtaneet lujaa. Sielta aivovam-
ma on todennakdisesti peraisin.

Jalkeilla vain muutaman

tunnin péivassa

Diagnoosien myo6ta oli hyvaksyttava myos
yksi erittdin karu tosiasia. Mieluisat bussi-
kuskin tyot ovat nyt lopullisesti ohi.

Aslak myontaa, ettd ajatus otti aluksi
todella koville.

- Kylld ihmisen pitaa lahtea aamulla to6i-
hin. On vaikeaa kuvitella elamaa ilman duu-
nia.

Tamperelainen on luonnollisesti pohti-
nut mahdollisuuksia palata myos muunlai-
seen tyohon kuin ne, joita han on aikaisem-
min tehnyt.

- Olen miettinyt esimerkiksi media-alan
tai rakennusinsinoorin toita.

Vastaan tulevat kuitenkin tietyt realitee-
tit.

- Epilepsia ja aivovamma aiheuttavat
sen, ettd vasyn todella helposti. Jaksan olla
jalkeilla kerrallaan vain 2-4 tuntia.

Aslakilla on neuropsykologista kuntou-
tusta joka toinen viikko. Siella pyritdaan
lisadmaan oiretietoisuutta ja uuden nor-
maalin hyvaksymista.

- Olen mennyt mukaan myés kuntosali-
ryhmaan, joka on tarkoitettu meille "neuro-
mestareille”. Siella tulee sellainen olo, etta
en ole yksin ndiden asioiden kanssa.

BMX-racing pelastus
Vaikeassa eldmantilanteessa Aslakin ja
koko perheenkin suuri pelastus on ollut
pyoraily. BMX-racing on perheelle paljon
enemman kuin liikuntaa.

- Taman lajin harrastajia ei Suomessa ole
kovinkaan runsaasti, ja me olemme taval-
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laan kuin suuri perhe.

Tauon jalkeen Aslak lahti ajamaan en-
simmaisen kerran jo kevaalla 2021. Han oli
luonnollisesti kdynyt asiasta perusteellista
keskustelua hoitavien ldadkarien kanssa.

- Yliladkari Peltola harrastaa itsekin pyo-
rdilya ja han kannusti minua ajamaan, jos
vain vointini sallii. Liikunta ulkona tekee
hyvaa, koska aivot tarvitsevat happea. Py6-
rdily myOs parantaa koordinaatiota ja tasa-
painoa.

Aslak painottaa yhtd asiaa. BMX-racingis-
sa han ei saa minkaanlaista tasoitusta diag-
noosinsa takia.

- Radan ulkopuolella olemme jatkien
kanssa kavereita, mutta kun lahtoviivalla
portti nousee, niin armoa ei anneta. Kaik-
ki rynnistavat ensimmaiseen mutkaan
taysilla. Jokainen haluaa voittaa, tietys-
ti minakin.

Aslak pohtii, ettd han on melkoisena hur-
japdana ottanut eldmassaan vastaan mo-
nenlaisia kolhuja. On ollut kuitenkin jarky-
tys joutua kohtaamaan rajuja kohtauksia ja
muita sairauden mukanaan tuomia asioita.

- Hoitotasapainoa haetaan edelleen.
Ladkarin kanssa on ollut puhetta vagusher-
mostimulaatiosta. Uskon ettd olen Suomen
parhaissa kdsissa, ja siind mielessa olem-
mekin luottavaisia.

Kultaisen keskitien hakemista
Syksylla 2022 Aslakin tilanteeseen liittyy
edelleen paljon kysymysmerkkeja.

Mies arvioi elamansa talla hetkella kul-
taisen keskitien hakemiseksi.

- Sellaisilla hetkilla kun vointini on hyva,
niin asioita tulee helposti tehtya liiankin
paljon. Sitten kuntoni saattaa romahtaa.
On todella kurjaa, kun muutamaan paivaan
ei jaksa tehda mitaan. Mielikin siina syn-
kistyy.

Huono jakso oli menossa edellisvuo-
den marraskuussa, kun Aslakin 40-vuotis-
paiva lahestyi. Han oli etukateen kertonut
vaimolleen, ettei valittaisi juhlia niita lain-
kaan.

Mutta Heidi laittoikin salassa pyodrat pyo-
rimaan. Han oli sopinut paikallisen Kaa-
rikoirat-skeittiseuran kanssa, ettd heidan
halliinsa pdédsee ajamaan BMX-racingia
synttdripdivan kunniaksi.

Paikalle oli kutsuttu joukko Aslakin ysta-
vid. Porukalla oli my0s keratty synttarisan-
karille rahaa uuteen BMX-pyoraan.

- Minulla ei ollut hajuakaan tasta kaikes-
ta, kun saavuin paikalle. Se oli tietysti upea
yllatys, Uurtamo hymyilee. B



Teksti: Elina Kelola
Kuva: Emma Huttunen

Tyoelamassa tarvitaan

vksilollisia ratkaisuja

Susanna Valimaki on tyossa, jossa han viihtyy. Hanella on hyvia kokemuksia siita,
etta asioista on mahdollista sopia tyonantajan kanssa. Sopiminen on vaatinut
rohkeutta kysya, mutta myos kertoa sairaudesta avoimesti.

olmekymppinen Susanna asuu kah-
Kden lapsensa kanssa Pdijat-Hamees-

sd. Lapset ovat vuoroviikoin Susan-
nan luona. Vapaa-aika menee paaosin
perheen ja ystavien kanssa. Myos oman
ajan ottaminen arjessa on tarkeaa.

Susanna tyoskentelee vartijana 4-5 pai-
vana viikossa. Han kertoo, ettd on l0ytanyt
tyonantajia, jotka osaavat suhtautua epi-
lepsiaan ymmartavaisesti.

- Siitd haluan osoittaa parillekin tyonan-
tajalle kiitoksen. Arvostan, ettd tyonanta-
jat ymmartavat ihmisten erilaisia tilantei-
ta ja sen, ettd eldmaan kuuluu monenlaisia
asioita.

Susanna on kertonut ty6haastatteluissa
siitd, ettd han sairastaa epilepsiaa. Han ko-
kee, etta avoimuus on ollut tarkedd oman

turvallisuuden ja tyon hoitamisen kannalta.

My0s lahimmat tyokaverit nykyisessa tyos-
sa tietavat epilepsiasta.

- He ovat suhtautuneet sairauteen neut-
raalisti ja pitdneet hyvana, etta olen kerto-
nut heille asiasta.

Parasta nykyisessa tydssa ovatkin Susan-
nan mukaan juuri hyvat tyokaverit ja tyoil-
mapiiri.

Tyovuoroista on pystytty
sopimaan

- Olen ollut avoin epilepsiaan liittyvissa
asioissa. Olen myos uskaltanut kysya tyon-
antajalta tavallisesta poikkeavista jarjeste-
lyista ja pystynyt neuvottelemaan tyévuo-
roista, jotka sopivat minulle.

Yovuorosta Susannalla on huonoja ko-
kemuksia, sillé arjessa epilepsian kans-
sa riittéva lepo ja sadannéllinen unirytmi
on tarkeaa. Kaksivuorotyd kuitenkin so-
pii hanelle, ja hén on tehnyt niin aikaisia
aamuvuoroja kuin iltavuorojakin. Susan-
na tyoskentelee tyévuoroissa noin 8-9 tun-
tia kerralla.

Ty0ajoista sopiminen on Susannan mu-
kaan mahdollistanut hdnen tyossakayntin-
sd. Tyonantajat voivat mukauttaa eli jarjes-
taa tyon sopivaksi sairauden aiheuttamat
rajoitteet huomioon ottaen myds monella
muulla tavalla. Mukautukset voivat olla esi-
merkiksi tyovalineiden ja tehtdvien muok-
kaamista tyontekijalle sopivaksi seka apu-
valineita tai tydkavereiden tukea.

lkdva suhtautuminen

osuu syvalle

Kaikissa tyoyhteisoissa kokemukset eivat
kuitenkaan Susannan mukaan ole olleet
yhta hyvia. Han on saanut kuulla tydela-
massd myds ikavia kommentteja sairau-
destaan.

Arvostan, ettd
tyonantajat
ymmadrtdvat ihmisten
erilaisia tilanteita.

- Kommentit jaavat mieleen. Kun osa
ihmisista ja tydnantajista suhtautuu nega-
tiivisesti, vaikka en voi omalle sairaudelleni
mitdan, niin se osuu kylla syvalle.

Tyonantajille Susannalla on sanottavaa.
Han toivoo, ettd ihmisia ei katsottaisi sai-
rauden kautta, vaan mietittaisiin ennem-
min, mitd voitaisiin tehda, jotta tyonteko
olisi mahdollista. Oikea asenne ratkaisee
usein monta asiaa.

Susannan epilepsia ei vaikuta juurikaan
hanen arkeensa. Han on kuitenkin joutunut
jonkin verran miettimaan, millainen tyo
sopii hanelle.

- Niin sanotusti entisessa elamassani
tein metallipuolella asentajan hommia,
jossa tarvittiin myos hitsaustaitoja. Se tyo
sopi minulle huonosti.

Asentajaksi Susanna opiskeli ammatti-
koulussa. Kun Susanna mietti uutta suun-
taa tyoelamalleen, hanelle ehdotettiin
TE-toimistossa vartijan kurssia. Kun kurs-
si oli suoritettu, [ahti han kokeilemaan uut-
ta ammattia. Vuonna 2019 Susanna suoritti
vield jarjestyksenvalvojakurssin. Jarjestyk-
senvalvojan ty6ta han on tehnyt keikkaluo-
teisesti.

- Kun olen tehnyt jarjestyksenvalvojan
tyotd, jossa on enemman valvomista, niin
se on vaikuttanut toimintakykyyni.

Tietoa epilepsiasta tarvitaan
Susanna oli 7-vuotias, kun hanella todettiin
epilepsia. Siitd asti hdnella on ollut sama
laakitys kaytossa.

EPILEPSIALEHTI 4| 2022



Kannattaa
ehdottomasti yrittda
tavoitella sitd,

mika kiinnostaa.

- Sairastan nuoruusian myoklonusepi-
lepsiaa. Ladkityksella epilepsia pysyy hyvin
hallinnassa.

Lapsena Susanna on tormannyt koulus-
sa ennakkoasenteisiin. Susanna arvelee,
etta ne johtuivat siita, ettd osa opettajista
tai kavereiden vanhemmista eivat tienneet
epilepsiasta paljoakaan.

- Koulussa opettajat pelkasivat sita, jos
minulle sattuisi jotakin. En padssyt mu-

kaan luokkaretkille tai osallistumaan oi- " y ——ll ]
kein minnekddn muuallekaan. My&s kave- LN _ .ﬁ"lww WV
reiden vanhemmat vierastivat ja pelkasivat : li'“ .
kohtauksia.

Suhtautuminen epilepsiaan on kuitenkin
Susannan kokemuksen mukaan muuttu-
nut jonkin verran. Susanna kertoo edelleen
monille ihmisille jo ensimmaisellad tapaami-
sella epilepsiasta. Kertoessaan han on huo-
mannut, ettd moni muukin sairastaa epi-
lepsiaa ja on rohkaistunut kertomaan siita
hanelle.

Onnistumisen tunnetta

ja ammattihaaveita

Ty6 antaa Susannan arkeen rytmia ja on-
nistumisen tunnetta.

- Ty6 on minulle tosi tarkea asia.

Perhearjen ja tyon yhdistaminen ei ole
aina helppoa, mutta Susannalla on apuna
hyvat tukiverkostot. Niiden avulla arki
sujuu paremmin.

- Kannattaa ehdottomasti yrittaa tavoi-
tella sitd, mika kiinnostaa, Susanna toteaa.
Yksi Susannan tulevaisuuden haaveis-

ta on, ettd han haluaa jossakin vaihees-

sa opiskella turvallisuusalaa pidemmiaille.
Susanna toivoo, ettd kun mennaan vuosia
eteenpdin, han tyoskentelee silloin turvalli-
suusalalla esihenkilotehtavissa.

Ammattihaaveiden lisaksi Susannalle on
tarkeda, ettd oma terveys pysyy jatkossa
yhté hyvana kuin talla hetkella.

- Aina kun menen nukkumaan, heraan ja
kuljen pdivan lapi ja kaikki on mennyt hy-
vin, niin sehan on ihan silkkaa kiitollisuut- Susanna viihtyy tyéssddn turvallisuusalalla. Hén on tyytyvdinen siihen,
ta.® ettd tydnantaja on ollut valmis neuvottelemaan hénelle sopivista tyovuoroista.
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Teksti ja kuva: Elina Kelola

Mielekas tyo
tukee hyvinvointia

Pohjois-Pohjanmaalla asuvalla Kaisa Nurmisella on kaksi
korkeakoulututkintoa. Han on opiskellut biotekniikan insinooriksi
ja aikuiskasvatustieteiden maisteriksi. Kuntoutus, oma aktiivisuus ja
tarjolla oleva tuki ovat auttaneet tyollistymisessa.

aisa sairastui epilepsiaan, kun han oli
Kyléasteella. Héanella on vaikea epilep-

sia, jota ei ole saatu ladkehoidolla ku-
riin. Kaisa on matkannut opintojen ja toi-
den mukana ensin pohjoisesta eteldan ja
sieltd takaisin pohjoiseen.

Suurin osa ammateista soveltuu hyvin
epilepsiaa sairastaville. Opintoja mietties-
sdan Kaisa on ollut kiinnostunut ammateis-
ta, joihin sairaus ei erityisemmin vaikuta.
Opintojen jalkeen tydelama on kuitenkin
mennyt patkissa. Kaisa on tehnyt valmistu-
misestaan asti erilaisia ja eri pituisia sijai-
suuksia laboratoriossa ja lyhytaikaisia re-
surssiopettajan toita.

Tyo vaikuttaa mielen
hyvinvointiin

Kun Kaisa pohtii, millainen vaikutus epilep-
sialla on ollut hanen tydllistymiseensa, aja-
tukset asian suhteen vaihtelevat. Loppujen
lopuksi voi olla, etta tyottomyysjaksot ovat
ennemminkin vaikuttaneet omaan jaksami-
seen ja sita kautta esimerkiksi sithen, miten
han suhtautuu epilepsiakohtauksiin.

- On melkeinpa niin, ettd minun tapauk-
sessani tyolla on enemman merkitysta sai-
rauteen kuin sairaudella tyohon, Kaisa ar-
velee.

Ty0 vaikuttaa Kaisan mielestd paljon
mielen hyvinvointiin. Jos han ei ole toissa,

niin oma mielikin on helpommin matalalla.

- Silloin kohtauksia on hankalampi ottaa
vastaan. Kun saan tehda mielekasta tyota,
niin mieli pysyy kirkkaana. Silloin sairaus
ei ole elamdssa ensisijaisena, vaan ennem-
minkin taustalla.

Kun saan tehda
mielekdstd tyotd, niin
mieli pysyy kirkkaana.

Jos Kaisa on ollut pidempaan tyotto-
mana, han on katsellut tyopaikkoja laa-
jemmalla perspektiivilld. Osassa paikoissa
vastaan on tullut vuorotyo tai muuten han-
kalat tydvuorot. Kunnon ydunet ja riittava
lepo ovat Kaisalle tarkeita. Ne pienentavat
kohtausten riskia. Lisaksi joissakin tyopai-
koissa tyohon tarvitaan ajokortti tai ne ovat
niin kaukana, ettd ilman ajokorttia tyonte-
ko ei onnistu. Epilepsian takia Kaisa ei ole
voinut ajaa ajokorttia.

Elamanohjeena ”yks vahemman”
Vuonna 1997 Kaisalle tehtiin epilepsialeik-
kaus. Leikkaus vaikutti kohtausten kestoon,
mutta se ei vienyt kaikkia kohtauksia pois.

Kaisa saa kohtauksia kuukausittain ja ne
voivat olla pitkiakin.

- Kuulun siihen harvinaisryhmaan,
jotka sairastavat tuberoosiskleroosia.

Mulla on tajuttomuus-poissaolokohtauksia.
Kohtaukset voivat olla vdahan pelottaviakin,
koska niiden aikana minulla ei ole tietoa,
mitd minulle tai ymparilla tapahtuu.

Joskus muut ihmiset ihmettelevat, miten
Kaisa uskaltaa ylipdataan lahtea pois kotoa.
Han ei kuitenkaan nae vaihtoehtona sita,
ettd han jaisi kotiin odottamaan kohtauk-
sia. Kaisalla on seinalle ripustettuna motto,
jossa lukee "yks véahemman”.

- Se tarkoittaa, ettd jokaisen kohtauksen
jalkeen kohtauksia on taas yksi véhemman,
eika asioita kannata murehtia etukateen.

Kaisan vapaa-aika kuluu ystavien, eloku-
vien ja kulttuurin parissa. Hdn on mukana
Kemijarven kehitysvammaisten tuki ry:ssa
ja Epilepsialiiton hallituksen jasen han on
ollut jo useamman vuoden ajan. Kaisa ko-
kee, etta hallitustyoskentely on tarkeaa
mainita myds omassa ansioluettelossa,
silla tydnantajat arvostavat jarjestoissa
tehtavaa tyota.

Omalla aktiivisuudella

uuteen tyohon

Kaisan omalla aktiivisuudella on ollut suu-
ri vaikutus tyollistymiseen. Lisaksi hdn on
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Kaisa pitdd tdrkednd, ettd jaamme arjen kokemuksia ja rohkaisemme toinen toisiamme.

saanut siihen tukea Lapin keskussairaa-
lan sosiaalityontekijalta. Kun Kaisan tyot-
tomyysjakso venyi, sosiaalityontekija otti
kuntoutuksen puheeksi. He miettivat
yhdessa, miten palaaminen tyoelamaan
onnistuisi. Kaisalle haettiin ammattilista
kuntoutusta.

Ammatillinen kuntoutus on tarkoitettu
tyoikadisille, joilla sairaus tai vamma heiken-
taa tyokykya. Ammatillisella kuntoutuksella
parannetaan tyollistymisen, tydhon paluun
ja tyossa jatkamisen edellytyksid. Ammatil-
lista kuntoutusta jarjestavat Kela, tyoelake-
laitokset, tapaturma- ja likkennevakuutus-
laitokset ja ammatilliset oppilaitokset.

Saamansa avun, oman aktiivisuuden ja
kontaktiensa kautta Kaisa l0ysi tdna vuon-
na tyokokeilupaikan yliopistolta. Korona-
aika sotki jonkin verran aikatauluja, mutta
kaikki meni lopulta hyvin.

- Tuli viela sellainen onnenpotku, etta

www.epilepsia.fi

Apua on saatavilla ja
sitd saa aina kysyad.

kokeilu poiki kaksi uutta palkallista tyo-
ta paalle. Kun olin saanut jalan oven valiin,
niin minulle tarjottiin seuraavaa tyota.

Haastattelua tehdesséd Kaisalla on lisda
iloisia uutisia. Han on saanut vield kolman-
nenkin uuden tyétarjouksen samasta tyo-
paikasta edellisten toiden jatkoksi.

- Kun on pitkaan tyottomana, niin silloin
loppuu helposti usko omaan osaamiseen.
On ollut hienoa huomata, ettd mina osaan.
Myos tyokavereilta saatu arvostava palaute
on tuntunut hyvalle.

Apua saa kysya
Sairaalassa sosiaalityontekija on aina lah-
tenyt liikkeelle ratkaisuja etsiessaan ihan

epilepsialiitto@epilepsia.fi

tavallisen eldman kautta. Sita Kaisa pitaa
hyvdna asiana. Han on tyytyvainen, etta
tyollistymiseen on saatavilla ohjausta.

- Sosiaalityontekija puhui ensin tyosta
ja sitten vasta sairaudesta. Olen joissakin
muissa tyoelamapalveluissa tormannyt sii-
henkin, etta niissa mennaan liikaa sairaus
edelld. Kaikki ammattilaiset eivat kuiten-
kaan valttamatta tieda epilepsiasta ja sen
vaikutuksista arkeen kovinkaan paljon.

Kaisa toivoo, etta keskussairaaloiden
sosiaalityontekijoiden palvelua osattaisiin
hyodyntaa nykyista enemman. Sosiaali-
tyontekijan kanssa voi miettia, miten elama
sujuu sairauden kanssa ja millaisia palve-
luita on tarjolla.

Kaisa pitaa tarkeana, etta apua on saata-
villa ja sita saa aina kysya.

- Yhteiskunnan tukipalvelut on tarkoitet-
tu meita varten. Niita kannattaa hyddyntaa
ja lahted kyselemaén. |
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Alvoterveys tyoelamassa
- tyohyvinvoinnista tyosuojeluun

Aivoterveydesta puhutaan paljon tyohyvinvoinnin nakokulmasta. Osalla se
on kuitenkin edellytys tyossa jatkamiselle. Monissa aivosairauksissa koetaan
uupumusta ja kognitiivisia oireita. Talloin tyopaikoilla pitaa ottaa kayttoon aivoja

suojelevia toimintatapoja

ivosairaiden tyossa jatkamista pitaa
Atukea, koska moni haluaa jatkaa tyo-

elamassa. Lisaksi varhaiset elakkeet
aiheuttavat suuren kustannuseran yhteis-

kunnalle. Aivoterveys tyoelamassa on siis
paitsi tydhyvinvointi- myds tyosuojeluasia.

Aivosairaudet ovat merkittava
tyokyvyttomyyden aiheuttaja
Aivosairauksien kerrotaan aiheuttavan
noin 9 miljardin vuosittaisen kustannuk-
sen yhteiskunnalle. Osa kustannuksista liit-
tyy ldakkeisiin, terveydenhuoltoon, kun-
toutukseen ja apuvalineisiin, mutta iso osa
kustannuksista tulee my6s menetettyjen
tyovuosien, sairauspoissaolojen ja ennen-
aikaisen elakoitymisen vuoksi.
Aivosairauksiin kuuluu monia erilai-
sia sairauksia kuten migreeni, epilepsia,
MS-tauti, Parkinsonin tauti, aivoverenkier-
tohdiriot, aivovammat ja aivokasvaimet.
Oireet vaihtelevat fyysisista kognitiivisiin.
Osalla sairaus etenee ja osalla on odotet-
tavissa paranemista. Tyossa jatkamisen ja
tyohon paluun mahdollisuudet ovat erilai-
set eri tyotehtdvissa ja erilaisten oireiden
kohdalla. Yksilolliset ratkaisut ovat avain-
asemassa.

Tyopaikkojen esteettomyydessa
parantamisen varaa

Haasteita tyoeldamassa aiheuttavat seka
nakyvat ettd nakymattomat toimintakyvyn

muutokset. Tyopaikkojen esteettomyys ei
toteudu laheskaan aina. Lainsaadanto ei
toistaiseksi velvoita tyopaikkoja esteetto-
myyteen samalla tavalla kuin palvelun tuot-
tajia tai julkisia toimijoita.

. Pienilla muutoksilla voidaan saada paljon aikaan.

Pandemian myéta yleistynyt etatyo li-
saa mahdollisuuksia jatkaa tyossa, jos tyo-
paikalle ei paase esimerkiksi pyoratuolilla.
Lisdksi tydmatkojen pois jadminen ja mah-
dollisuus tyoskennelld omaan tahtiin voi

EPILEPSIALEHTI 4| 2022



tukea tyokykya merkittavasti, jos tyokykya
uhkaa aivosairauksissa yleinen vasyvyys.

Etatyo ei kuitenkaan voi korvata tarpeel-
lisia esteettomyystoimia. Myos etdtyohon
liittyy ongelmia esimerkiksi ergonomian tai
psykososiaalisen tydhyvinvoinnin nakékul-
masta. Tyontekoa tyopaikalla voidaan hel-
pottaa apuvalineiden tai henkilokohtaisen
avustajan tuella.

Aivojen hyvinvointi tyossa
on tyokykykysymys
Nykyinen tydelama vaatii paljon ajatustoi-
mintoja. Informaatiota on tarjolla useis-
ta eri lahteista. Pitaa pystya suodattamaan
tietoa ja poimimaan olennaista. Pitda muis-
taa, missa kanavassa mitakin asioita kasi-
tellaan. Ajatukset keskeytyvat, kun pitaa
vastata sahkopostiin tai pikaviestiin. Hai-
rioiset tyotilat tekevat keskittymisesta vai-
keaa. Teams-palaverit seuraavat toisiaan ja
tekniset hairiot hidastavat tehokasta tyos-
kentelya. Moni tekee pitkaa paivaa ja tyo
valuu vapaa-ajalle, kun tydaikana ei ehdi
esimerkiksi suunnitella tyota.
Aivoterveydestd puhutaan paljon tyohy-
vinvoinnin nakokulmasta. Silloin kun tyon-
tekijaa kuormittaa voimavaroja kulutta-
va sairaus, aivojen suojeleminen tydssa on
edellytys tyoelamaan osallistumiselle.

Aivoterveelliset

toimintatavat kayttoon
Aivoterveellisid toimintatapoja on tar-

peen ottaa kayttoon seka organisaatio- ettd
yksilolahtoisesti. Tyopaikalla on hyva miet-
tid yhteisia kdytantoja, mitka helpottavat
kaikkien tyon sujumista. Esimerkiksi hil-
jainen tyoskentelyaika, Teams-palaverien
ajastus kestamaan 45-50 minuuttia, jotta
palaverien valille tulee tauko tai selkeat
viestinnan ja kalenterivarausten pelisaan-
not. Omaa tyonkuvaa ja odotuksia on tar-
kead selventaa esihenkilon kanssa, ja miettia
tyOajan kayttoa eri tehtaviin.

Aivosumua voi halventaa

jo pienin muutoksin

Aivosairauksiin liittyva uupumus ja kognitii-
visen toimintakyvyn muutokset haastavat
usein tyokykya taman paivan tyoelamassa.
Aivosumu on tyypillinen ilmaisu tunteelle,
jossa ajatukset jumiutuvat liilan kuormitta-
vassa ymparistossa. Talloin myds virheiden
riski kasvaa. Jo pienet muutokset koetaan
usein helpottavaksi tyon sujumisen ja tyos-
sa jaksamisen kannalta. Luovuus on valttia

www.epilepsia.fi

erilaisten ratkaisujen keksimisessa.
Tyorauhan ja taukojen puute nousevat
esiin monien kertomuksissa. Mitd intensii-
visempaa tyota, sita tarkeampaa on saa-
da taukoja paivan mittaan. Tauot kannat-
taa merkita kalenteriin, varsinkin jos joku
toinen tekee kalenterivarauksia. Tarkeaa on
avoin keskustelu esihenkilon ja tyoyhteison
kanssa niista tavoista, mitka auttavat jaksa-
maan. Myo6tatuntoinen tydyhteisd on usein
avainasemassa.

Tyotapoja voi tuunata itsekin
Keskeytysten ja hairiotekijoiden vahenta-
misen lisaksi moni hyotyy muistikuorman
keventamisesta. Muistilaput, muistutukset
ja kalenterin kaytto vapauttaa muistia.
Rutiinit seka tavaroiden pitaminen omil-
la paikoillaan saastaa aikaa. Keskittymis-
ta tiettyyn tyotehtavaan voi helpottaa myos
silla, etta tyopoydalta siivoaa kaiken yli-
maardisen pois. Jo puhelimen ndkeminen
saattaa keskeyttaa ajatuksen.

Tyon tuunaaminen sujuvammaksi
onnistuu usein ilman suurempia neuvot-
teluja. Isompia muutoksia tarvittaessa on
hyva ottaa suunniteluun mukaan tycter-
veyshuolto.

Taloudellista tukea tyonantajalle
Tyonantaja voi hakea tyoolosuhteiden jar-
jestelytukea esteettomyyden parantami-
seksi tyopaikalla, jossa tyontekija tata tar-
vitsee. Tukea voi saada myods muutoksiin,

Aivoturvamies antaa
vinkkeja aivojen
hyvinvoinnista
huolehtimiseen
Neuroliiton Aivoturvamies pyrkii lisaa-

maan tietoisuutta pienista muutoksista,
milla voi olla suuri merkitys tyokyvyn

tukemisen kannalta. Aivoturvamieheen voi
tormata Neuroliiton somekanavilla. Kuukauden
aivoturvavinkit opastavat aivoterveytta tukeviin

tapoihin vinkki kerrallaan sympaattisella ja vahan

humoristisellakin otteellaan.

Lisaa tietoa aivotyon sujuvoittamisesta,

www.ttl.fi/oppimateriaalit/aivotyo-sujuvaksi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Tyotehtavien

hoitoon liittyvia
kognitiivisia
haasteita voivat
olla

« tiedonkasittelyn hidastuminen ja
oppimisen tyolays
keskittymiseen liittyvat hanka-
luudet, erityisesti hairidalttius ja
vaikeus yllapitaa tarkkaavaisuut-
ta pidemman aikaa seka haasteet
tarkkaavaisuuden jakamisessa
useampaan asiaan samanaikai-
sesti

toiminnan sujuvuuden hankaluu-
det, erityisesti vaikeus muuttaa
toimintatapaa ja joskus myos toi-
minnan aloittamisen vaikeudet

Lahde: Kognitiiviset oireet tyoela-
massa -opas, neuroliitto.fi/tuote/
kognitiiviset-oireet-tyoelamassa

joilla tuetaan nakymattomia haasteita.
Tukea haetaan TE-toimistosta tai tyollisyy-
den kuntakokeilun toimijoilta, jos kunta on
téllaisessa mukana. |
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Teksti: Vesa Keinonen
Kuva: iStock

Epileptinen sarjako
neurologinen hatat

Ntaus on
E

Epileptinen sarjakohtaus voi aiheuttaa potilaan vammautumisen tai kuoleman.
Sen hoito vaatii ripeytta ja riittavan suuria laakeannoksia.

epilepticus) tarkoitetaan pitkittynytta

tai tihedsti toistuvaa epileptista koh-
tausta. Yleisia epileptisen sarjakohtauksen
syita ovat aivoverenkierron hairiot, aivo-
vammat, paihteiden kaytto ja epilepsialaa-
kityksen laiminlyonti.

Epileptinen kohtaus johtuu poikkeavas-
ta purkauksellisesta aivosahkotoiminnasta.
Se aiheuttaa ohimenevan aivotoimintojen
hairion. Valtaosassa tapauksia epileptinen
kohtaus ohittuu itsestaan.

Epileptinen sarjakohtaus taas on tila, jos-
sa epileptinen kohtaus pitkittyy, koska koh-
tauksen loppumisesta vastaavat meka-
nismit pettavat. Yleisimmin sarjakohtaus
ilmenee tajuttomuuskouristuskohtauksina.

Joni Sairasen vaitoskirja Incidence,
Treatment, and Outcome of Status
Epilepticus in Adults: A Prospective Cohort
Study (Status epilepticuksen ilmaantuvuus,
hoito ja ennuste aikuisilla: prospektiivinen
seurantatutkimus) tarkastettiin toukokuun
2022 lopussa Itd-Suomen yliopiston terve-
ystieteiden tiedekunnassa.

E pileptisella sarjakohtauksella (status

Hoidon viivastyminen

vie ladkkeilta tehoa
Vaitostutkimuksessaan Sairanen havaitsi,
etta epileptisen sarjakohtauksen ladkehoi-
dossa olisi parannettavaa.

Padsaantoisesti ladakehoito viivastyi kan-
sallisessa Kaypa hoito -suosituksessa
asetetuista tavoiteajoista.

- Viiveita selittivat ensihoitoyksikon

matka-ajat, harvinaisten kohtaustyyppien
puutteellinen tunnistaminen, pitka viive
aivosahkokayratutkimukseen paasyssa
seka hidas siirtyma toisen ja kolmannen
linjan ldakkeisiin sairaalassa.

Sairasen mukaan hoidon nopea aloitta-
minen on hyvin tarkeaa. Muuten erityisesti
ensimmaisen vaiheen ladkkeet eivat tehoa
yhta hyvin kuin jos ne annettaisiin varhai-
sessa vaiheessa kohtausta.

Ensimmaisen ja toisen vaiheen ladkkei-
den aloitusannokset usein myds alittivat
hoitosuosituksen tavoiteannokset. Syyna
voi olla se, ettd keskushermostoa lamaa-
vien lddkkeiden kayttoon liittyy aina riske-
ja, ja niité annostellaan varoen.

- Suomessa panostetaan potilasturvalli-
suuteen todella paljon, ja se on hyva asia.
Mutta tdma ei saa johtaa siihen, etta tutki-
muksissa turvallisiksi todettuja ladkean-
noksia alitetaan sen takia, ettd peldtaan
laakehaittoja, Sairanen sanoo.

Tutkimusta kliinisen tyon ohella
Joni Sairasen vaitoskirjaprojekti sai alkun-
savuonna 2014, jolloin hadn opiskeli Kuopi-
ossa neljatta vuotta ladketiedetta.

- Meilla oli silloin erittdin inspiroiva kliini-
sen neurologian opettaja, Ossi Nerg. Kiin-
nostuin erityisesti epileptisista sarjakoh-
tauksista, koska niiden hoito on haastavaa
ja kohtausten syyt niin moninaisia.

Sairanen laati tutkimussuunnitelman
neurologian professori Reetta Kalvidisen
ja dosentti Harri Hyppo6lan ohjauksessa.

Kolmantena vaitoskirjatyon ohjaajana oli
akuuttineurologi Anne-Mari Kantanen.

Vaitoskirjansa aineiston Sairanen kera-
si itse. Tutkimuspotilaita olivat kaikki 137
epileptisen sarjakohtauksen saaneet KYSin
paivystysalueen aikuispotilaat aikavalilla
23.3.-31.12.2015.

- Haastattelin potilaat puhelimessa kuu-
kausi kotiutumisen jalkeen ja maéaritin hei-
dan toipumisensa Glasgow Outcome Scale
- Extended -asteikolla. Tutkimukseen liitty-
vat tilastolliset analyysit tein KYSin Epilep-
siakeskuksessa.

Tutkija vertasi potilaiden saamaa hoitoa
ja Kaypa hoito -suosituksen mukaista hoi-
toa toisiinsa.

- Lisaksi analysoin ennusteeseen vaikut-
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tavat tekijat ja laskin epileptisen sarjakoh-
tauksen ilmaantuvuuden Pohjois-Savon
sairaanhoitopiirissa.

Sairanen on tehnyt monipuolista yleis-
laakarin tyota suurimman osan aikaa vai-
toskirjatyon ohessa. Valmistumisen jalkeen
hanelld oli puoli vuotta kestdnyt nuorem-
man tutkijan tydsuhde Itd-Suomen yliopis-
toon.

- Jonkin verran otin omaa tutkimusva-
paata. Pidin ohessa my0s yksityisvastaan-
ottoa sen verran kuin tutkimustyoltani
ehdin.

Epilepsiatutkimussaatiolla oli tarkea roo-
li tutkimuksen alkuvaiheessa. Saatio myon-
si nuorelle tutkijalle ensimmaisen kannus-
tusapurahan.

Poikkeaa tavallisesta
epileptisesta kohtauksesta

Joni Sairasen tutkimustyd ajoittui kiinnos-
tavalle ajanjaksolle, koska silloin tapahtui
muutos epileptisen sarjakohtauksen maa-
ritelmassa.

- Epileptista kohtausta on pidetty sarja-
kohtauksena vasta, jos se kestaa vahintaan
puoli tuntia. Tama maaritelma on ongel-
mallinen, koska sarjakohtauksen hoito
pitda aloittaa jo aiemmin.

Kansainvalinen tiedejarjesto ILAE julkaisi

www.epilepsia.fi e

vuonna 2015 sarjakohtaukselle uuden ope-
ratiivisen madaritelman. Se painottaa var-
haisen ldadkehoidon tarkeytta.

- Tajuttomuuskouristuskohtauksessa
laakehoito pitéisi aloittaa jo viidessa
minuutissa. Puoli tuntia on niin pitka aika,
ettd siinad on riski potilaan vammautumi-
sesta.

Vain osa epilepsiapotilaista on koskaan
saanut epileptisen sarjakohtauksen.

- Toisaalta kaikilla epileptisen sarjakoh-
tauksen saaneista ei koskaan diagnosoida
epilepsiaa. Sarjakohtauksen syy voi olla
tilapainen, vaikkapa vaarallisen matala
verensokeri, ladkemyrkytys tai pdihteet.

Sairasen mukaan jokaisella epileptisel-
1 kohtauksella on jokin neurofysiologinen
syy. Tama koskee my0s epileptisia sarja-
kohtauksia.

- Aivokudoksessa voi olla rakenteellinen
vaurio tai vika. Vakavat rakenteelliset viat
ovat yhteydessa vaikeampiin ja hankalas-
ti hoidettaviin kohtauksiin. Toisinaan koh-
tauksen syy taas jaa tuntemattomaksi.

Sarjakohtaukset eivit johdu
epilepsian huonosta hoidosta
Joni Sairanen huomauttaa, ettd vaikka
epileptisten sarjakohtausten ilmaantuvuus
Pohjois-Savon sairaanhoitopiirissa oli suu-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

ri, ei ole viitteita siitd, ettd tama johtuisi
epilepsian huonosta hoidosta.

Moni tutkimuspotilas oli saanut jo koto-
na kohtausladketta, mutta se ei ollut lopet-
tanut kohtausta.

- Ei epileptisia sarjakohtauksia Suomes-
sa saada siksi, etta epilepsian hoidossa olisi
olennaisia puutteita. Valtaosalla tutkimus-
potilaistani ei ollut epilepsian diagnoosia
ennestaan.

Hyvakaan epilepsialaakitys ei auta
ehkdisemaan kohtauksia, jos ladkkeita ei
kayteta ohjeiden mukaan.

- Ladkkeiden epasaannollinen kaytto voi
aiheuttaa epileptisen sarjakohtauksen.

Enta sitten tuoreen ladketieteen tohtorin
jatkosuunnitelmat uralleen?

- Olen yleisladketieteeseen erikoistu-
va laakari, jonka yksi kiinnostuksen kohde
on akuuttiladketiede. Uskonkin tulevaisuu-
dessa tekevani paljon pdivystysluonteis-
ta tyota.

Sairanen nakee sairaalan pdivystyksen
paikkana, jossa tyo on raskasta, mutta
palkitsevaa.

- Neurologiset potilaat ovat [adkarin
nakokulmasta haastavia. Epileptisten sar-
jakohtausten hoidossa pitda olla erityisen
tarkkana, koska hoidolla on kiire, ja aivot
ovat ihmisen tarkein elin. |
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Teksti: Paula Salminen ja Virpi Tarkiainen
Kuva: pieni ele

Eduskuntavaalit ja
pieni ele -kerays
lahestyvat

taan 200 kansanedustajaa joka neljds

vuosi. Eduskunta on Suomen ylin val-
tioelin, joka saataa lakeja ja paattda valtion-
taloudesta. Eduskuntavaalien ennakkoda-
nestys jarjestetdan seuraavan kerran
22.-28.3.ja varsinainen vaalipdiva on
2.4.2023.

Eduskuntavaalien aikaan toteutuu pie-
ni ele -kerdys kotimaan vammaisten ja pit-
kaaikaissairaiden ihmisten hyvaksi. Kerays
tehd&én 15 suomalaisen terveys- ja vam-
maisjarjeston yhteistyona. Epilepsialiitto
jasenyhdistyksineen osallistuu lipaskera-
ykseen tuhansien muiden vapaaehtoisten
kanssa. (Poliisihallituksen rahankerayslupa
RA/2020/814.)

Vuoden 2023 ensimmadisessa Epilepsia-
lehdessa kasittelemme tarkemmin vaikutta-
mista eduskuntavaaleissa ja hyvinvointialu-
eilla. Eduskuntavaaleissa nostamme esiin
epilepsiaa sairastavien oikeudet yhteiskun-
nassa ja kansallisten hoitopolkujen merki-
tyksen hyvan hoidon toteutumiseksi uusil-
la hyvinvointialueilla. Lue lisda helmikuussa
2023 ilmestyvasta Epilepsialehdesta.

E duskuntavaaleissa valitaan eduskun-

Lipaskerdys koukuttaa - tule
sindkin mukaan
Pieni ele -kerayksella on pitka historia.
Ensimmainen vaalikerdys jarjestettiin 1907
Werner Soderstromin johdolla tuberkuloo-
sin vastustamiseksi. Siitd [ahtien kerdys on
toteutunut vaalien aikaan danestyspaikoil-
la. Toiminta perustuu hyvantekevaisyyteen
ja on poliittisesti taysin sitoutumatonta.
Kerdys jarjestetdan vapaaehtoisten lipas-
kerdajien voimin useilla paikkakunnilla eri

e

Lahjoita
kotimaan
vammaisille
ja sairaille.

puolin Suomea. Lahjoituksista 95 % tulee
kateisend ddnestyspaikan kerdyslippaisiin,
joten lipaskeradjien vapaaehtoispanoksella
on suuri merkitys kerdyksen onnistumisel-
le. Olisitko sind kiinnostunut antamaan
vapaaehtoispanoksesi lipaskeraajana
paikkakuntasi adnestyspaikalla?

Vapaaehtoisena lipaskeradjana
» istut sisatiloissa lahjoituslippaan aarella
» kohtaat ihmisia kasvokkain, samalla
voit vaikka kutoa villasukkaa
« voit osallistua sinulle sopivan ajan
- tunnista useampaan tuntiin
« tervehdit ja kiitat lahjoittajia

"Helppoa, mukavaa ja mielenkiintoista!”

Lahjoitusten kaytto

Kerdykseen osallistuvat jarjestot ja paikal-
lisyhdistykset jarjestavat lahjoitusten avul-
la muun muassa vertaistukea, apuvalineita,
virkistystd ja neuvontaa vammaisille ja pit-
kaaikaissairaille. m

Kiinnostuitko?

Ota yhteytta lahimpaan epilepsiayhdistyk-
seesi. Yhteystiedot l0ydat lehden lopusta
sivulta 36 tai ilmoittaudu vapaaehtoiseksi
lipaskeradjaksi www.pieniele.fi/vapaaeh-
toiseksi/

EPILEPSIALEHTI 4 | 2022



Text: Paula Salminen och Virpi Tarkiainen
Bild: iStock

Riksdagsvalet och
insamlingen En liten

gest narmar sig

till riksdagen vart fjdrde ar. Riksdagen ar

Finlands hogsta statliga organ som stiftar
lagar och beslutar om statsekonomin. Riks-
dagsvalet ordnas nasta gang forhandsrost-
ning 22.-28.3. och den egentliga valdagen
2.4.2023. Samtidigt genomférs insamling-
en En liten gest till godo fér handikappade
och kroniskt sjuka personer i hemlandet.
Insamlingen genomfors i samarbete mellan
15 finlédndska hélso- och handikapporgani-
sationer. Epilepsiférbundet och dess med-
lemsforeningar deltar i béssinsamlingen
tillsammans med tusentals andra frivilliga.
(Polisstyrelsens tillstand for penninginsam-
ling RA/2020/814.)

I den forsta Epilepsitidningen 2023 gar vi
mer i detalj igenom paverkandet i riksdags-
valet och inom vélfardsomradena. | riks-
dagsvalet lyfter vi fram réttigheterna for
personer med epilepsi i samhallet och be-
tydelsen av nationella vardvagar for att
varden ska vara bra i de nya vélfardsom-
radena. Lds mer i Epilepsitidningen som ut-
kommer i februari 2023.

I riksdagsvalet valjs 200 riksdagsledaméter

Bossinsamlingen ar
beroendeframkallande - hing
med du ocksa
Insamlingen En liten gest har en lang his-
toria. Den forsta valinsamlingen ordnades
1907 under ledning av Werner Séderstrom
for att motverka tuberkulos. Sedan dess
har insamlingen genomforts i valtider pa
rostningsstallena. Verksamheten baseras
pa valgorenhet och ar politiskt obunden.
Insamlingen ordnas med frivilliga bdss-
insamlare pa flera orter runt om i Finland.

www.epilepsia.fi

Av donationerna ges 95 procent i kontakter
i insamlingsbossorna pa rostningsstéllena,
sa bossinsamlarnas frivilliginsats ar viktig
for en framgéngsrik insamling. Ar du in-
tresserad av att ge din frivilliginsats som
boéssinsamlare pa rostningsstillet pa din
hemort?

Som frivillig bossinsamlare
» sitter du inomhus vid insamlingsbdssan
« moter du folk ansikte mot ansikte och
du kan samtidigt fast sitta och sticka
« kan du delta sa lange det passar dig
- en till flera timmar
« hélsar du och tackar donatorerna

epilepsialiitto@epilepsia.fi

“Enkelt, trevligt och intressant!”

Anvandningen av donationerna
De organisationer och lokala foreningar
som deltar i insamlingen ordnar med hjalp
av donationerna bland annat utfarder

och rekreationsverksamhet for sin mal-

grupp.®

Intresserad?

Kontakta din ndrmaste epilepsiforening.
Kontaktuppgifterna hittar du i slutet pa
sidan 36 eller sa kan du anméla dig som fri-
villig pd www.pieniele.fi/vapaaehtoiseksi/
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Teksti ja kuva: Vuokko Makitalo

Lapsen epilepsiadiagnoosi muutti koko perheen arjen

"Perheen tuen
tarpeita el saa onittaa”

On kulunut jo melkein 10 vuotta siita, kun Meri Alaranta-Saukon poika Otto
sairastui epilepsiaan 12-vuotiaana. Meri arvelee, etta oireita saattoi olla jo ennen
ensimmaista epilepsiakohtausta.

oulussa ilmenneiden keskittymisvai-
K keuksien ja muiden haasteiden syyksi

arveltiin Merin mukaan Oton heiken-
tynytta kuuloa.

Ensimmainen epilepsiakohtaus jai didin
mieleen hyvin pysdyttavana hetkena.

- Olin lasten kanssa yksin kotona. Makoilin
sohvalla vauva vatsani paalla. Otto teki itsel-
leen iltapalaa, kun kohtaus yllattaen alkoi.

Meri ei ollut koskaan aiemmin nahnyt
epilepsiakohtausta, ja kuolemanpelko oli
tilanteessa vahvasti lasna. Han pyysi lapsia
halyttdmaan naapurin apuun ja soitti itse
hatanumeroon.

Otto oli epilepsiakohtauksen jalkeen
vuorokauden Oulun yliopistollisessa sairaa-
lassa. Epilepsiadiagnoosin han sai nopeas-
ti, koska seuraava kohtaus tuli jo muuta-
man paivan paasta.

- Otto lahetettiin Helsinkiin, koska hanen
ajateltiin hyotyvan epilepsiakirurgiasta.
Vaikka se ei tuonut lopullista apua tilantee-
seen, olemme hyvin kiitollisia, ettd jatko-
tutkimukset jarjestyivat niin nopeasti.

Leikkausten myo6ta edessa olivat kuiten-
kin hyvin kuormittavat ajat, koska Otto lei-
kattiin kolme kertaa. Epilepsiakirurgia toi
vanhemmille toivoa, mutta samalla per-
heen arki muuttui kamppailuksi jaksami-
sen ja arjen sujumisen kanssa.

Merin perhe asuu Pohjois-Suomessa,
joten pelkka valimatka Helsinkiin oli pul-
mallinen. Toisen vanhemman ollessa sai-

raalassa, toisen piti kdyda toissa ja pitaa
perheen muista lapsista huolta.

Sisarukset kantavat

paljon harteillaan

Oton sairaus oli kriisi my0s sisaruksille.
Lapset olivat huolissaan veljensa tilantees-
ta, mutta aistivat myos vanhempien uupu-
muksen. Meri haki tuloksetta apua kotikun-
nastaan.

- Olisimme tarvinneet ihan konkreettista
apua siihen, ettei lasten olisi tarvinnut olla
iltaisin yksin kotona tai joku olisi kdynyt
vaikka laittamassa ruuan. Isovanhempien
tuki oli meille korvaamatonta.

Raskas tilanne on Merin mukaan heijas-
tunut Oton sisaruksiin myohemmalla ial-
la. Vaikka vanhemmat tekivat parhaansa
ja varmasti enemmankin, syyllisyys painaa
yha Merin mieltd iakkdiden isovanhempien
ja Oton sisarusten kantamasta taakasta.

- Lapset yrittivat olla reippaita ja kanna-
tella tilannetta, mita heidan ei pitaisi jou-
tua tekemdan. Nykyaan haluankin omalla
toiminnallani vaikuttaa siihen, ettd perheet
saisivat tarvitsemaansa apua. Jos perheelle
tarjotaan psyykkista tukea ja arki saadaan
rullaamaan, valtytdan muilta ja paljon kal-
liimmilta ongelmilta my&hemmin.

Vertaistuen voima
Koska leikkaukset pitivat ylla toiveita Oton
paranemisesta, Meri ei kokenut vuosiin tar-

vetta hakeutua vertaistuen pariin. Myos laa-
ketieteelliset seikat puhuivat sen puolesta,
ettd tilanne voisi helpottaa. Ensimmaisen
leikkauksen jalkeen Oton epilepsiakohtauk-
set pysyivat poissa puoli vuotta. Viimeinen
leikkaus tehtiin taysi-ikaisyyden kynnyksel-
13, jonka jalkeen arki sujui ilman kohtauksia
vuoden verran. Talléin Otto oli jo ammat-
tikoulussa, kavi kesatoissa ja suunnitteli
autokoulun aloittamista.

- Koin Oton tilanteen valivaiheena, kuin
pahana unena, joka menee pois. En nah-
nyt tilannettamme yhta vaikeana kuin muil-
la perheilla.

Meri kuvailee epilepsiaa sairastavan nuo-
ren vanhemmuutta haastavaksi tasapai-
noiluksi. Huolenpitoa tarvitaan tavallista
enemman, mutta silti nuorelle tulee
antaa itsendistymisen mahdollistavaa
valimatkaa.

Muiden nuorten mennessd eldmassaan
eteenpdin, kipu oman lapsen menettamista
mahdollisuuksista nousee yha herkasti pin-
taan. Kevaalla Meri osallistui Epilepsialiiton
verkkoryhmaan, joka oli suunnattu nuorten
vanhemmille.

- Luulin pitkaan, ettd olen hyvaksynyt
tilanteemme, mutta lopulta ymmarsin,
etten olekaan.

Muut ryhmaan osallistuneet vanhemmat
tunsivat kaikki ne tunteet ja vaiheet, joita
Meri oli kokenut. Ryhmassa Meri sai uusia
oivalluksia, ja kokemusten vaihtaminen oli
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Meri rohkaisee hakeutumaan vertaistuen pariin. Hén kokee, ettd kokemusten vaihtaminen muiden kanssa oli voimaannuttavaa.

jo itsessaan voimauttavaa. Myos muita van-
hempia Meri rohkaisee avoimuuteen.

- Vertaistuen pariin kannattaa hakeu-
tua rohkeasti. Epilepsia ei esta onnellista
elamaa ja tulevaisuus voi tuoda tullessaan
mita vaan, vaikka nyt tuntuisi hyvin vaike-
alta.

Meri kannustaa terveydenhuollon am-
mattilaisia tarjoamaan aktiivisesti jarjesto-
jen tukea vanhemmille. Asia kannattaa
ottaa useammin kuin kerran puheeksi, kos-
ka vanhempien voi olla vaikea sisdistaa kaik-
kea tietoa yhden vastaanottoajan sisalla.

Perhe voimavarana

Nykyisin Otto saa ldhes paivittdin tajunnan-
hamartymiskohtauksia, joista osa pitkittyy.
Tajuttomuuskouristuskohtaukset ovat sen
sijaan pysyneet poissa ladkityksen ansios-
ta. Otto odottaa paasya syvaaivostimulaat-
torin asentamiseen. Han suhtautuu tilan-
teensa rauhallisesti ja myonteisesti.

www.epilepsia.fi

Perheen arki saadaan toimimaan huo-
lellisella suunnittelulla. Otolla olisi mah-
dollisuus henkilokohtaiseen apuun, mut-
ta osa-aikaisen avustajan l6ytamisessa on
omat haasteensa. Arkeen kuuluu tyopaja-
toimintaa kolmesti viikossa, ja orastava-
na haaveena on itsendisempi asuminen
jatkossa. Meri toivoo, ettd tulevaisuus tuo
tullessaan merkityksellista elamansisaltoa
Otolle ja hieman huolettomampia pdivia.

Kaikesta kuulee, etta raskaiden kokemus-
ten keskella perhe on hitsautunut tiiviis-
ti yhteen. Eikd ihme, silld perheeseen kuu-
luu perati 11 lasta, joista osa on jo aikuisia.
Vaikka paivissa riittaa vauhtia, nakee Meri
tilanteessa paljon mydnteisia puolia.

- Emme voi liikaa juuttua sairauden
aiheuttamiin haasteisiin, kun on niin paljon
muutakin. Nykyaan ajattelen, ettd elamas-
sd voi sattua mita vaan, mutta kaikesta aina
selvitaan yhdessa. Suuri perhe on myos
suuri voimavara.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Epilepsialiiton verkko-
ryhmat tarjoavat vanhem-
mille vertaistukea ja keventa-
vat huolien taakkaa. Vaikka epilep-
siat ovat erilaisia, vertaistuki syntyy
luonnostaan, silla vanhempia mieti-
tyttdvat asiat ja arjen haasteet ovat
usein samanlaisia. Vuonna 2023 jar-
jestettavat verkkoryhmat vanhem-
mille l6ydat lehden liitteena olevasta
kurssiesitteesta ja verkkosivuiltamme
epilepsia.fi.

Kuin sinetiksi sanoilleen Meri nayttaa
puhelimeltaan videon, jossa musikaalinen
Otto soittaa kitaraa ja laulaa yhdessa per-
heen 7-vuotiaan kuopuksen kanssa. "Minun
ystévdni on kuin villasukka, joka talvella
[Gmmittdad. Minun ystédvdni on kuin niityn-
kukka, joka saa minut hymyilemdcin.” l
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Teksti ja kuvat: Elina Kelola

Hyvinvointia ja oikeutta
- Vaikuttajatoorumi

kokoontui Seing

>

oella

Epilepsialiiton Vaikuttajafoorumi jarjestettiin kahdeksatta kertaa syys-lokakuun
vaihteessa. Viikonlopun teemoina olivat muun muassa epilepsiaa sairastavien
hyva hoito, oikeuksien toteutuminen seka hyvinvoinnin vahvistaminen.

astenneurologian erikoislaakari,
Ldosentti Liisa Metsdahonkala puhui

Vaikuttajafoorumissa Maailman ter-
veysjarjestd WHO:n kevaalla hyvaksymas-
té maailmanlaajuisesta toimintasuunni-
telmasta, joka koskee epilepsiaa ja muita
neurologisia sairauksia.

- Toimintasuunnitelman tarkoituksena
on edistaa epilepsian ja muiden neurolo-
gisten sairauksien hyvaa hoitoa ja vahentaa
sairauksiin liittyvaa stigmaa. Suunnitelma
on tehty seuraavan 10 vuoden ajaksi, Metsd-
honkala kertoi.

Toimintasuunnitelman englannin kieli-
nen nimi on Intersectoral Global Action Plan
on Epilepsy and other Neurological
Disorders (IGAP).

Uuden toimintasuunnitelman visiona eli
tulevaisuuden tavoitekuvana on, etta meil-
la on maailma, jossa aivoterveyttd arvos-
tetaan, tuetaan ja suojellaan. Neurologisia
sairauksia ennaltaehkaistaan, diagnosoi-
daan, hoidetaan seka ennenaikaista
sairastavuutta ja kuolleisuutta estetdan.
Lisaksi neurologisia sairauksia sairastavilla
henkiloilla ja heita hoitavilla on tasa-
arvoiset oikeudet, mahdollisuudet, arvos-
tus ja autonomia kuten muillakin ihmisilla
sekd mahdollisuus saavuttaa paras
mahdollinen terveydentila.

- Me voimme varmasti kaikki todeta, etta
tama on juuri sitd, mita tarvitaan, Metsa-
honkala sanoi.

Enta miksi juuri epilepsia on nostettu toi-

epilepsia

Eteld-Pohjanmaan aluehallituksen puheenjohtaja Lasse Hautala avasi Vaikuttajafoorumin
2022. Toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen luovutti Hautalalle Epilepsialiiton huolikirjeen, jolla
haastamme pddittdjid toimimaan epilepsian hyvdn hoidon puolesta.

mintasuunnitelmassa erityisesti esille? Yli
50 miljoonaa ihmista maailmassa sairas-
taa epilepsiaa. Epilepsia on yksi yleisimmis-
ta aivosairauksista ja siihen on olemassa
hyva hoito. Hyva hoito ei kuitenkaan toteu-
du jokaisen epilepsiaa sairastavan kohdal-
la eri puolilla maailmaa. Ongelmia ei ole
vain kehitysmaissa, vaan huomiota hoi-
toon pitaa kiinnittad myos korkean elin-
tason maissa. Lisaksi WHO on tehnyt jo

aiemmin yhteistyota kansainvalisen epilep-
sia-alan tiedejarjesto International League
Against Epilepsyn (ILAE) seka potilasjar-
jestdjen maailmanlaajuisen kattojarjes-
tén International Bureau for Epilepsyn (IBE)
kanssa. Yhteistyon tuloksena vuonna 2019
julkaistiin raportti Epilepsy: a public health
imperative, jonka mukaan epilepsiaan liit-
tyy edelleen hoitovajetta, stigmaa ja syr-
jintaa.
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Vaikuttajafoorumi kokosi Seindjoelle
osallistujia eri puolilta Suomea. Viikonlopun
aikana kuultiin ajatuksia herdttévid puheen-
vuoroja ja kéytiin vilkasta keskustelua.

Mets@honkala muistutti puheenvuoros-
saan, ettd muutoksen tekeminen on pitka
prosessi ja siihen tarvitaan laaja-alaista
yhteistyota.

- WHO:n toimintasuunnitelma ei koske
vain potilasjarjestoja, vaan kaikkia epilep-
siaa sairastavien kanssa toimivia lapi
yhteiskunnan.

Epilepsiaa sairastavien
oikeuksien toteutuminen
Professori Kaijus Ervasti Ita-Suomen
yliopiston hyvinvointioikeuden keskukses-
ta kertoi epilepsiaa sairastavien ja muiden
haavoittuvassa asemassa olevien ihmis-
ten oikeuksien toteutumisesta ja siihen
liittyvasta tutkimuksesta.

Meillad jokaisella on erilaisia oikeuksia.
Ihmisilla on my0ds erilaisia oikeudellisia
tarpeita ja lisaksi monia esteita, miksi
ihmiset eivat paase oikeuksiinsa, kuten
taloudellisia, teknologisia seka sosiaalisia
ja kulttuurisia esteita.

- Empiirisia tutkimuksia epilepsiaa sai-
rastavien oikeuksien toteutumisesta on
tehty kansainvalisesti vain vahan. Suo-
messakaan ei tietddkseni ole juurikaan
epilepsiaa sairastavien oikeuksien toteu-
tumiseen liittyvaa tutkimusta, Ervasti
kertoi.

[td-Suomen yliopisto tekee yhteistydssa
Epilepsialiiton kanssa syksyn 2022
aikana kyselyn, jolla kerataan epilepsiaa
sairastavien ihmisten kokemuksia arjes-
ta ja hyvinvoinnista. Lisaksi kyselylla sel-
vitetdan, millaisia haasteita tai ongelmia
ihmiset ovat mahdollisesti kohdanneet,
esimerkiksi epilepsiaa koskeviin ennakko-
luuloihin tai sosiaali- ja terveyspalveluihin

www.epilepsia.fi

‘epilepsialiitto

vkaSadas

Professori Kaijus Ervasti Itd-Suomen yliopistosta puhui oikeuksien toteutumisesta ja siihen

liittyvéstd tutkimuksesta.

liittyen. Kyselyssa on myos kohtia pande-
mia-ajan kokemuksista.

Omanndkdinen elama
hyvinvointia vahvistamassa
Vaikuttajafoorumin lauantai-iltapdivan vii-
meisessa puheenvuorossa psykologi Mari
Sarjanen puhui psyykkisesta hyvinvoinnis-
ta. Psykologisia perustarpeita, jotka luovat
hyvinvointia ja sisdistéd motivaatiota ovat
itsendisyys, pystyvyys ja yhteenkuuluvuus.

- Ne vahvistavat meidan psyykkista hy-
vinvointiamme. Meilla jokaisella on yhden-
vertainen oikeus siihen, ettd nama perus-
tarpeet toteutuvat mahdollisimman hyvin.

Itsendisyys ja pystyvyys liittyvat ldheises-
ti toisiinsa. Meilld on vahva tarve tuntea

epilepsialiitto@epilepsia.fi

itsenaisyytta seka vahva tarve tuntea, etta
pystyn tekemaan asioita. Lisaksi tarvitsem-
me ryhman, jonka kanssa tunnemme kuu-
luvamme yhteen. Se voi olla esimerkiksi
oma perhe, harrastusporukka tai tyoyhtei-
so. Neljds perustarve, joka nakyy Sarjasen
mukaan myos perustarpeiden listassa, on
toisten ihmisten auttaminen.

Puheenvuoronsa lopuksi Sarjanen kysyi:
Miten osoitan ystavallisyytta ja lempeyt-
ta itseni ja muita ihmisid kohtaa? Kysymyk-
seen yhdistyvat hanen mukaansa perus-
tarpeet ja se, miten voimme tukea omia ja
muiden tarpeita. Miten sina vastaisit kysy-
mykseen?

Lammin kiitos kaikille Vaikuttajafooru-
miin osallistuneille! m
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NUORTEN NURKKA

Nuorilla on asiaa
- nakokulmia jaksamiseen

Teksti: Emma Huttunen
Piirrokset: iStock

un aloin suunnittelemaan tata ar-
Ktikkelia, ajattelin keskustella nuor-

ten kanssa heidan arjen voimava-
roistaan ja etsia sita kautta tyokaluja oman
hyvan olon l6ytamiseen. Kavikin niin, etta
tdssa numerossa Nuorten nurkka on kaik-
kien nurkka, silla nuorten nakokulmista on
jokaisella jotain opittavaa ikdan katsomat-
ta. Olen kirjoittanut artikkelin, mutta sen
sisalto on epilepsiaa sairastavien nuorten
ansiota.

Keskustelin nuorten kanssa elamasta,
sen kolhuista ja onnellisuudesta. Kun ky-
syin nuorilta heidan mottojaan, kiteytyi se,
mita arki epilepsian kanssa vaatii: sitkeytta,
sisdista voimaa seka empatiaa ja ymmarta-
vaisyytta itsed ja muita kohtaan. Erds nuo-
ri kertoi menehtyneen ysta-
vansa kertoman sitaatin:

"Eld jokaista pdivdd
kuin se olisi sinun vii-
meinen pdivd.”

Lainaus voi tarkoittaa esimerkiksi sita,
ettd itsensa toteuttaminen on onnellisten
hetkien edellytys. Onnellisuus tulee ja me-
nee, miten tahtoo. Mutta erilaiset keinot,
joilla koemme, ettd olemme oma itsemme
sdilyvat ja niitd voi myds keksia lisaa. Tallai-
sia asioita ovat esimerkiksi perheen tukeen
nojaaminen, harrastukset ja musiikki.

Erds nuori kertoi, ettd han opetteli leik-
kauksen jalkeen kdavelemadan uudelleen.
Toinen taas kertoi hoidon suunnan hakemi-
sen hankaluudesta ja epavarmuuden kes-
témisestd. Omien voimavarojen kuluminen
raskaassa tilanteessa on kehotus pysah-
tya ja olla hetkessa. Nuoret opettivat, etta
oman tilanteen hankaluuden voi ennem-
min hahmottaa luovuutta, armollisuutta ja
pysahtymista kysyvana tilanteena kuin on-
gelmana tai pelkona.

“Yrittdminen on pddasia ja asioilla on
tapana jdrjestyd.”

Erdan nuoren kanssa pohdimme, etta

positiivisuus ei aina tule lahelle tai se kuu-
lostaa vaisulta ja tavoittelemattomis-
sa olevalta. Pimeana hetkena positii-
visuus kuulostaa tyhjalta. Asioiden
hyvia puolia ei tarvitse vakisin
keksia, vaan antaa niiden tul-
la, kun ovat tullakseen.
Joskus se, miten kestaa
kestamatonta on vain
olemista ja odottamista.
Aina asioihin ei ole rat-
kaisua ja sekin on osa
elamaa. Erds motto kuu-
luukin:
"Kaikkehen tottuu,
paitti puukkohon seljds. ..
ja siihenkin tottuu, jos ma-
kaa vatsallansa.”
Epilepsian kanssa eldes-
sa tarkeinta on nuorten
mielesta sitkeys, itsetun-

temus, vertaisyhteiso, lemmikit, perhe

ja ystavat. Erds nuori totesi, ettd on hyva
muistaa, etteivat vaikeatkaan asiat kesta
ikuisesti. Tilanne, oli se mika hyvansa, on
usein moniulotteinen. Sen eri puolille voi
itked ja nauraa. Asioiden edessa voi tun-
tea yhtena paivana vihaa, epatoivoa, su-
rua ja kaipausta. Toisaalta kaikista asiois-
ta voi myos loytaa hyvan puolen tai ainakin
rutkasti mustaa huumoria. Vaikeiden tun-
teiden ja haastavalta tuntuvien tilanteiden
kohtaaminen yhdessa ystavien ja perheen
kanssa on helpompaa. My6s eldinten tuo-
mitsemattomuus, leikkisyys ja sanaton em-
patia ovat tarkeitd jaksamisen kannalta.

"All you need is love and a dog - Kaikki
mitd tarvitset ovat rakkaus ja koira.”

Sain myos vinkin: kannattaa pyrkia loyta-
maan omannakdinen tapa hahmottaa tilan-
teen hyvat puolet. Ne pitda myds kirjoittaa
ylos ennen kuin ne karkaavat ulottumatto-
miin. Kasasin vinkin pohjalta listan nuorten
kertomista harrastuksista ja rentoutumisen
tavoista. Niistd jokainen voi poimia uusia
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voimavaroja, itsensa toteuttamisen tapoja
ja harrastuksia. Viimeinen motto onkin:
”Ole oma itsesi, pdrjddt pitkdlle, ja tee
mistd tykkddt ja toteuta unelmiasi.” l
/

Nuorten
kertomia
asioita,

jotka = om
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lisaava
voimavaroja

« Boulderointi

« Kauniit asiat

« Hyvat tuoksut

« Kavelyt ja lenkkeily

« Piirtaminen

« Pyoradily

« Jalkapallon pelaaminen

« Ystavien kanssa oleminen

« Kasityot

« ASMR-videot

« VVertaistuki ja vertaisyhteiso

» Musta huumori

« Laheisin kanssa keskusteleminen
« Kaverien kanssa vietetty aika
« Hyva ruoka

« Sarjojen katsominen

« Lukeminen

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

3

Susanna Heugenhauser
Vieraskyna

Voiko olla totta, etta melkein
kolme vuotta meni nain nopeasti?

Kolmevuotinen Yhta perhetta -hanke on tulossa loppukaarteeseen. Tana aikana epi-
lepsiaa sairastavien lasten perheet ovat luoneet melkein koko Suomen kattavan Leik-
kitreffi-verkoston. He ovat luoneet matalan kynnyksen paikan, jossa perheet voivat
tavata toisiaan! Hyva te! Hyva myds epilepsiayhdistykset, jotka tdman mahdollistivat
tarjoamalla omia tilojaan Leikkitreffien pitopaikoiksi. Iso kiitos ihan jokaiselle.

Korona loi tukea tarjoavan Perheluurin ja Perheluuri loi Perhepostin. Perhepostin
aiheet nousivat luureissa liikkuvista teemoista. Korona loi myds Epilepi-ryhman. Ryh-
man, jossa epilepsiaa sairastavat lapset ja nuoret ottavat kantaa heitd koskeviin asioi-
hin. Samoihin aikoihin valmistui epilepsiaa sairastavan lapsen vanhemmille tietoa ja
tukea antava verkkokurssi, jonka l6ydat Epilepsialiiton nettisivuilta Tukea ja toimin-
taa -osiosta (Vertaistuki > Vertaistukea lapsiperheille).

Ensimmainen puolitoista vuotta Yhted perhettd -hankkeessa meni nimittain lahes-
tulkoon etatapaamisina. Siitakin selvittiin.

Perheet tapasivat toisiaan koronan helpottaessa. Monenmoisissa kokoonpanoissa
he jakoivat oman perheensa tarinaa, saivat ja antoivat vertaistukea toisilleen. Matkan
varrella lahetettiin kirjeitd vanhemmilta lapsille ja lapsilta vanhemmille. Lapset vies-
tittivat, ettd ei tarvitse jankuttaa, etta epilepsiaan tarvii laakkeita ja ettd aina ei tarvii
huolehtia liilkaa. Vanhemmat totesivat, ettd jankuttaminen on rakkautta ja etta van-
hemmatkin saattavat mokailla.

Ndissa ryhmissa opeteltiin yhdessa koko porukka hengittamaan neljalla sisdén ja
kuudella ulos. Lapset suunnittelivat Unelmien iltapaivid, joissa sai tankata omaa van-
hempaansa kuin laturissa olisi ollut. Saatiin tyokaluja lasten kanssa toimimiseen.
Oltiin isojen asioiden darelld, kun oltiin Yhta perhettd -ryhmissa.

Hankkeissa luodaan uusia toimintatapoja ja malleja. Kehitetdan yhdessa, mieti-
taan yhdessa ja toteutetaan yhdessa ja vield kerran parannetaan yhdessa. Hankkeil-
la on vahva oma paikkansa jarjestomaailmassa ja nyt oli perheiden vuoro. Hanke jat-
kuu vield yli vuoden vaihteen, mutta tama on viimeinen Perheposti Epilepsialehdessa
hankkeen tiimoilta. Epilepsialiitto jatkaa tasta perheiden tukemista uusilla twisteilla
ihan niin kuin ennenkin. Perheposti-palstakin jatkaa uuden kirjoittajan ajatuksin.

Yhta perhetta -ryhmissa ei muuten koskaan sanottu heippoja. Sanottiin, etta nah-
daan Leikkitreffeilld! Mindkin sanon nyt, ettd ndhdaén ja ollaan yhteydessa. Oikein
ihanaa loppuvuotta ja muistetaan vélilld hengittaa 4-6.m
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Merkityksellisia
vertaiskontaamisia

Vertaistuen mahdollistaminen on yksi Epilepsialiiton ydintoiminnoista tiedon
valittdmisen ohella. Vertaistuki on lasna kaikessa toiminnassamme. Se on
kokemusten jakamista saman kokeneen kanssa ja sen tarkeimmat elementit

ovat kertominen ja kuunteleminen.

Teksti: Piritta Selin
Kuvat: Marja Haapio

suuri. Sairastuminen on aina kriisi ja sita voi olla helpompaa

kasitelld ihmisen kanssa, joka on kdynyt saman lapi. On tar-
keaa kuulla, mita diagnoosi tarkoittaa kdytanndssa ja miten se vaikut-
taa eldmaan. Saman kokeneet voivat kertoa, miten he ovat selviyty-
neet sairauden kanssa arjessa. Kun huomaa, ettd muutkin parjaavat
epilepsiasta huolimatta, voimistuu ja rohkaistuu itsekin vaikutta-
maan omaan elamaan. Voi oivaltaa, etta se mita aiemmin piti mah-
dottomana, onkin mahdollista. Parhaimmillaan vertaistuki parantaa
tukea tarvitsevan eldménlaatua ja toimii tukena arjen haasteissa.

K un ihminen sairastuu, sairastuneen ja laheisen tiedonjano on

Vertaistuki osana epilepsian hyvaa hoitoa

Vertaistuen merkitys yhteiskunnassamme on kasvanut viime vuosi-
na. Epilepsialiitolle on tarkeda, etta vertaistuki nahdaan entista vah-
vemmin osana hyvaa hoitoa. Vertaistuki ei korvaa ammattilaisten
antamaa tukea, vaan toimii sen rinnalla.

Vertaistuki voi olla keino saada tukea silloin, kun ladketieteellinen
tuki on jo kdytossa, mutta sairastava laheisineen kaipaa viela jotakin
lisaa. Toisaalta vertaistuki voi rohkaista hoitoon hyvien kokemusten
perusteella. Vertaistuessa molemmat osapuolet antavat ja saavat.
Siksi vertaistuen antaminen voimaannuttaa.

Monimuotoinen vertaistuki
Vertaisuus on saanut vuosien mittaan uusia muotoja. Maailman
muuttuessa myds ihmisten tarpeet ovat muuttuneet. On tarked, etta
erilaisia tapoja jakaa vertaisuutta on tullut lisda. Se tapa, mika sopii
yhdelle, ei sovi valttamatta kaikille. Toiset tapaavat mieluummin
verkossa keskustelupalstoilla, kun taas toisille kasvokkainen koh-
taaminen on sopivin tapa. Vertaistukea voi saada myos katsomal-
la kokemuksista kertovia videoita tai kuuntelemalla aiheeseen liitty-
vaa #JokaSadas-podcastia.

Paikallisesti vertaistukea voi l0ytaa epilepsiayhdistysten toimin-
nan kautta. Yhdistysaktiiveina on paljon vertaistukea antavia ih-
misid, mutta myos sitd kaipaavia. Tapahtumissa osallistujien koh-

Vertaisohjaajat koolla koulutuksessa viime kevdénd.

taamiset perustuvat vertaistukeen. Rento yhdessdolo vaikkapa
kesaretkelld tuo vaylan vertaistukeen, mutta myds jonkin teeman
ymparille rakentuva vertaistuki keraa ihmisia yhteen. Ndin voi olla
esimerkiksi silloin, kun kaipaa kokemuksia juuri tietysta aiheesta
kuten epilepsiakirurgiasta ja siihen liittyvista tutkimuksista tai leik-
kauksesta toipumisesta.

Koordinoitua vertaistoimintaa
Epilepsialiitossa on talla hetkelld noin viisikymmenta koulutettua
vertaistukijana toimivaa vertaisohjaajaa. Vertaisohjaajat jakavat ko-
kemustietoaan muun muassa kursseilla, vertaisryhmissa, koulutuk-
sissa, tapahtumissa, sairaaloiden ensitietopdivissa, verkkoympa-
ristossa ja mediassa. Tuki voi olla luonteeltaan kahdenkeskista tai
ryhmamuotoista tai toisaalta tavoitteellista tai kertaluonteista. Epi-
lepsialiitto my6s auttaa etsimaan vertaistukea kaipaavalle ihmiselle
vertaisohjaajan, jonka eldmantilanne tuntuu sopivalta.
Epilepsialiiton vertaistoiminnan juuret ulottuvat vuosiin 2007-
2009, jolloin oli kdynnissa Raha-automaattiyhdistyksen tukema Vir-
taa vertaisesta — apua ammattilaiselta -kehittamisprojekti. Projektin
aikana kehitettiin uusia tukimuotoja vertaistukea ja kokemustietoa
hyddyntden sekd kdynnistettiin ensimmaiset vertaisohjaajakoulu-
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tukset. Viime vuosina on tullut tarve kirkastaa nykyisia toiminta-
tapoja seka tuoda vertaistuen vaikutukset ja merkitys entista na-
kyvammaksi. Epilepsialiitto toteutti kesalla 2020 vertaisohjaajille
kyselyn. Sen perusteella vertaistoiminnan jasentamista tarvitaan
myas siksi, ettd vertaistukea antavien ja tukea kaipaavien kohtaa-
minen olisi sujuvaa ja joustavaa. Koulutetut vertaisohjaajamme
tekisivat mielellaan erilaisia vertaistehtavia enemmankin. Tama
edellyttaa vertaistoimintatapojen tarkastelua nykyista laajemmin.
Vertaisohjaajille toisten tukeminen tuntuu tarkealtd ja halu auttaa
on vahva.

Uusi vertaistoimintamalli selkeyttda rooleja
Epilepsialiitto loi vertaistoimintaan mallin, jonka tavoitteena oli
selkeyttda vertaisen rooleja, tarkentaa vastuita ja jasentaa koulut-
tautumisen tavat. Uuden mallin mukaista vertaisohjaajatoimintaa
on jarjestetty viime kevaasta lahtien.

Kaikilla Epilepsialiiton vertaisohjaajan tehtavista kiinnostuneil-
la on mahdollisuus hakeutua alkuhaastatteluun, jossa jutellaan
vertaisohjaajana toimimisen edellytyksista, odotuksista, motivaa-
tiosta ja elamantilanteesta.

Jos alkuhaastattelussa yhdessa todetaan, ettd vertaisohjaajana
toimiminen voisi olla sopiva juttu, voi hakeutua peruskoulutukseen.
Kaksiosaisessa peruskoulutuksessa kdydaan lapi perustietoa muun
muassa epilepsiasta, Epilepsialiiton vertaistoiminnasta ja sen peri-
aatteista. Sen jalkeen jokainen koulutukseen osallistuja saa tehta-
vakseen oman elamantarinan tydstamisen ja siita kertomisen.

Oman tarinan tyostaminen voi herattad monenlaisia tunteita.
Siksi jokaisen osallistujan kanssa jutellaan henkilokohtaisesti tun-
temuksista koulutuksen jdlkeen ja halusta sitoutua. Aina on mah-
dollista pohtia pidempaén tai ottaa niin sanottu aikalisa.

Koulutuksen paatteeksi tehdaan sopimus vertaisohjaajana toimi-
misesta, siihen sitoutumisesta ja luottamuksellisuudesta - ja ndin
tyo vertaisohjaajana voi alkaa. Tarkeinta on, etta jokaiselle loytyy
oma tapa toimia vertaisohjaajana.

Vertaistuen erilaiset roolit

Jasensimme malliin kolme vertaistukemisen muotoa: yksil6lli-

sen vertaistuen, verkkovertaistuen ja ryhmamuotoisen vertaistuen.
Yksil6llinen vertaistuki voi olla kahdenkeskista keskustelua esimer-
kiksi tapahtumissa. Se voi olla my0s tavoitteellisempaa ja kestol-
taan rajatumpaa tukea tai niin sanottua ensitukea, jossa tukea tar-
vitseva voi tavata kertaluonteisesti vertaisohjaajaa ja Epilepsialiiton
tyontekijaa.

Verkkovertaistuki pitaa sisallaan keskustelut verkossa, josta kes-
keisimpana on Epilepsian kanssa -Facebook-ryhmassa keskustelu-
jen moderointi ja sisallén tuottaminen. Ryhmamuotoinen vertais-
tuki puolestaan toteutuu esimerkiksi kursseilla, vertaisryhmissa ja
perhetoiminnassa.

Myos vertaisohjaajat tarvitsevat sadannollista tukea
Joskus tilanteet saattava jadda mietityttdmaan myos tukijaa. Siksi
Epilepsialiitto tarjoaa vertaisohjaajilleen tukitapaamisia. Niissd on
mahdollisuus jakaa omia kokemuksia vertaisohjaajatilanteista tai
muista mieltd askarruttavista kysymyksista muille vertaisohjaajille.

Epilepsialiitolle on tarkeaa, etta jokainen toimii omien voimava-
rojensa mukaisesti itsedan kuunnellen. Ndin vapaaehtoisten arvok-
kaat voimavarat sdilyvat ja halu tehda arvokasta vapaaehtoistyo-
ta sailyy.

Lue lisda epilepsia.fi/vertaistuki ja ole rohkeasti yhteydessa
meihin. |




VERTAINEN TAVATTAVISSA

24

Aidin kanssa roadtripillé.

Aitini, Malla

Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuvat: Malla Sydanmaanlakka-Ronkon kotialbumi

Talla kertaa haastattelussa on palstan kirjoittajan aiti Malla Sydanmaanlakka-
Ronkko. Han on toiminut vuosia hoitoalalla ja tehnyt uraa taideterapeuttina.

tyvia asioita ja se on tuntunut luonnolliselta sekd yhdel-

ta sairaudelta muiden joukossa. Kun oma tytar sairastui,
se nosti tunteet pintaan ja toi epilepsian lahelle henkilokohtaista
elamaa. Malla on kymmenettd vuotta elékkeelld ja tekee hengel-
listd vapaaehtoistyota seurakunnassa. Lisaksi eldmaan tuo sisal-

I I oitoalalla han kertoo ndhneensa paljon epilepsiaan liit-

toa pikkuveljeni lapsineen.

- Moikka, aiti! Mita hyvaa kuuluu?

- Ehedmpaa ja ihana nahda sua, muuttohaukkani.

- lhana kuulla, etta jaksat paremmin.

Oleniloinen didin suostuessa haastatteluun ja siitd, ettd han
muistaa tarkedn lempinimeni. On ollut niin kiire, ettemme ole
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Aiti ja mind meren rannalla isén kuvaamana.
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nahneet kunnolla pitkaan aikaan keskustellen, ja han kerkeaa vain

pikaisiin visiitteihin. Aitini auttaa kauppa- ja sairaalareissuissa, kos-
ka minulla ei ole mahdollisuutta menna autolla hoitamaan asioita.

Ajokorttia minulla ei tule koskaan olemaan, koska epilepsiatyyppi-

ni on sellainen.

Sairastan itse vaikeaa, ladkeresistenttia nuoruusian myoklonus-
epilepsiaa, jonka oireita helpottaa vajaasti toimiva ladkitys. Sen
kanssa oppii eldmaan jaymmartamaan taman hetken ainutlaatui-
suuden - my0s sen, ettd se voi olla se viimeinen.

Aiti, mit3 on epilepsia?
- Mité epilepsia tarkoittaa?

- No, ennen diagnoosia se oli tyon piirissa esiintyva sairaus tai lii-
ténndinen. Muistan lapsuusaikanasi, etta se oli jokseenkin mystinen
ja erilainen sairaus, josta kukaan ei oikein tiennyt mitdan. Isasi ja
mina olimme sitd mieltd, etta olet vilkas, mielikuvituksellinen ja jok-
seenkin kompelo lapsi. Heittelit haarukoita ruokapdydassa. Ne oli-
vat myoklonioita, jotka myohemmin ymmarrettiin epilepsiaksi. Tie-
sin, etta epilepsia on aivosairaus, mutta en kylla sanoisi sen olevan
selked asia edelleenkaan. Sinulla oli myos kummallisia oireita.
Kerroit, ettd olet valilld aivan tulitikunpaan kokoinen ja valilld niin

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Tytdr ja diti, kummallakaan ei ole vajautta mielikuvituksessa ja sitd
mydten ilossa.

On hienoa huomata oman
lapsensa selviytyvdn ja tekevdn
sitd mitd rakastaa.

iso, ettet mahtunut omaan huoneeseen. Ja sitten oli niitd mustia
hetkid, kun kerroit, ettd olet taysin yksin, mustuudessa, orpo.
Laitoimme ne edelleen mielikuvituksesi piiriin.

- Kun diagnoosi tuli selvaksi, muistan, ettd et ollut millansakaan
ja sanoit "epilepsiaa sairastavat ovat dlykkaitd”, nauretaan mutsin
kanssa daneen.

- Heh, aistin, ettad olet enemman kuin sinut asian kanssa. Tuntuu,
ettd olet my0s sitd kautta saanut enemman kuin menettényt. Vau-
vana tipuit sylistani ja mietin, ettd kaikki on minun syytani. Diag-
noosi onneksi pelasti vaaralta kisitykselta. Aitinasi olen kuitenkin
valilla ylihuolehtivainen ja olet sanonut, etta se on tuntunut myés
vaaralta. Kipean ei kuuluisi huolehtia toisen huolehtimisesta. Se voi
johtaa siihen, ettei halua edes kertoa omista peloistaan. Ymmarran
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Aiti vei moneen harrastukseen. Témd on yhteiskuva Suomen
Naisvoimistelijaliiton stadionjuhlan jélkeen.

sen hyvin. Pyysit monta kertaa huomioimaan sen ja paastiin
yhteisymmarrykseen. Se kaiketi oli arsyttavin hetki, kun sait ensim-
maisen ison kohtauksen ja havahduit Lohjan sairaalasta. Mina olin
siind polvillaan, kyynelehdin ja rukoilin. Sinulla taas oli omat huo-
lenaiheesi. Oli tosi tarkeaa, etta sait tietaa, onko nyt kuukautiset.
Onneksi tasta on jo molemmilla muisto, jolle voi nauraa.

Laakitys, toimii ja ei toimi

- Kun on ladkeresistentti epilepsia, olet kdynyt aikamoisen kirjon
laakkeita lapi. Tamanhetkinen on se paras vaihtoehto. Ilman poik-
keuksellisia elamantilanteita et saa isoja tajuttomuus-kouristus-
kohtauksia. Emotionaalinen stressi niita eniten laukaisee, kuten
olet sanonut ja mind huomannut.

- Jep. Nykyinen yhdistelma toimii ja pitaa hengissa. Ainakin
téhan asti. Elama on ajoittain tosi hektista ja kun sairastuin trauma-
perdiseen stressihdirioon (PTSD) kevaalla 2021, lisasi se kohtauksia
lilaksi. Se vei unelmapaivaduunista sairauspaivarahalle. Mutta se,
ettd olet siind ja pystyn puhumaan sun kanssa kaikesta, on unelma.
Kiitos, kun olet siina, aiti.

- Luulen etta olet oppinut hallitsemaan sun isoimmat kohtauk-
set...

- Anteeksi, mita?! Harmittaa. Keskeytan, kun aiti ei ymmarra, etta
tatd ei voi parantaa, eika hallita muuten kuin eldméntavoilla. Eivat-
ka nekaan ole aina hallittavissa - tilanteita ei voi ennalta ndahda. En
mina tata ominaisuutta itsestani pois saa.

Myos ladkkeiden sivuvaikutukset ovat aiheuttaneet omia tilantei-
taan. Persoonallisuuden muutoksia ja itsetuhoisuutta.

Aitini pahoittelee. Ymmaérrys on eri kuin itse sairastavalla. Kasitin
hyvin. Hetken tunne menee nopeasti ohi ja olen iloinen, kun saan
taas suoristettua ajatuskaavan. Itsekin mietin epilepsian olevan iisi
homma ja teinina lopetin [aakityksen uskoen, etta olen terve. En
ollut ja sain jalleen kohtauksen.

Aidin voimasanoja

-Tama on vahvistanut, antanut ndyryytta, uskoa selviytymiseen
seka luottamus tyttareeni on vahvistunut koko matkan ajan, aiti
huikkaa valiin.

- Niin natisti sanottu, silmani kostuvat.

- Toivon, ettd saat olla omana itsendsi ihmisena ihmista avaa-
massa ja tukemassa, kun samalla kannat myos itsedsi. Toimit ihmi-
sille ldsna ja olet oppinut tunnistamaan omia rajojasi.

Aitini kertoo, ettd kaikesta ylimaaraisestd huolesta piittaamat-
ta, on hienoa huomata oman lapsensa selviytyvan ja tekevan sita
mita rakastaa. Han sanoo myos milta tuntuu katsoa, kuinka elama
on tuonut mukanaan myos epilepsian kautta selviytymisen voimaa,
josta on antaa myds muille tukea. Aiti sanoo minua soturiksi, joka
nostattaa kyyneleet silmiini. Sellainen olen aina kokenut olevani.

- Onneksi diti et kasvattanut minua hakissa, estellyt elamasta
kuin muutkin. Yhdessa tehtiin monta vuotta roadtrippeja Suomes-
sa ja ulkomailla. Mina olin kartturi. Viimeisin kerta taisi olla Kroatian
saaristossa, jossa ajettiin avoautolla bikineissa. Se oli huippua.

Rajusta kouristelusta kylille

Kun aitini naki ensimmaisen ison kohtaukseni, han kertoo pelosta
ja tayden toimintavalmiuden hera@misesta. Kohtaus oli raju. Olim-
me lahdossa kirpputoreille. Kun episodi oli ohi, kysyin, etta joko
mennaan? Aiti ei saanut minua olemaan aloillaan ja oli ikdan kuin
pakko menna. Olin pitelematon, ditini kertoo.

- Minkalaisia ne muut kuin tajuttomuuskouristuskohtaukset
ovat?

- Niin laaja kirjo, etten osaa maaritelld edes kaikkea. Viime vii-
konloppuna sain ristidisissa kummallisen kohtauksen. Kai se oli ta-
junnanhamartyminen. Vitutti ja nolotti hirveasti. Itkin koko loppu-
matkan takaisin, enka muista mita tapahtui. Tunnin paasta aloin
palautua. Arkista on raajojen nykiminen ja poissaolot.

Haluatko antaa neuvoja, terveisia muille dideille tai vanhemmille,
jotka ovat tallaisessa tilanteessa?

- Luota lapseesi, itseesi, usko tulevaisuuteen ja rukoile. Elama on
NYT. Paasta irti huolesta - se lamaannuttaa ja vaaristaa. Ole lasna,
tdma hetki on tarkeinta. m
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Alvomuutoksia tunnistava

algoritmi voisi auttaa

parantamaan epilepsian

sa on kehitetty tekodlyalgoritmi, joka

pystyy tunnistamaan epileptisia koh-
tauksia aiheuttavia vahaisiakin aivomuu-
toksia. Sen avulla voitaisiin tunnistaa epi-
lepsiakirurgiasta hyotyvét potilaat entista
paremmin.

University College Londonin johtamaan
tutkimukseen osallistui myos professo-
ri Reetta Kalvidisen tutkimusryhma Ita-
Suomen yliopistosta ja Kuopion yliopis-
tollisesta sairaalasta. Tulokset on julkaistu
Brain-lehdessa elokuussa.

Tutkimuksessa kehitetyn algoritmin avul-
la voidaan paikantaa aivojen magneetti-
kuvasta epilepsiaa aiheuttava aivokuo-
ren kehityshdirio (fokaalinen kortikaalinen
dysplasia, FCD). Ladkehoidolle vastaamat-
tomien epilepsioiden syyna on usein aivo-
kuoren kehityshairio, jonka havaitseminen
magneettikuvasta on kuitenkin monesti
haastavaa.

I aajassa kansainvalisessa tutkimukses-

Epilepsiaa sairastaa
arviolta prosentti
vdestostd.

Tekodlyalgoritmin kehittamisessa hyo-
dynnettiin yli tuhat aivojen magneettiku-
vaa, jotka ovat peraisin potilasaineistoista
eri puolilta maailmaa. Jokaisesta magneet-
tikuvasta maariteltiin muun muassa aivo-
kuoren paksuus ja poimuisuus. Asiantunti-
joiden antamien esimerkkien avulla algo-
ritmi opetteli erottamaan kehityshairion ja
terveet aivot toisistaan. Puolet tutkimus-
aineistosta hyodynnettiin algoritmin opet-
tamiseen ja sen jalkeen puolet sen testaa-
miseen.

www.epilepsia.fi

Kuvassa epilepsiaa sairastavien lasten ja aikuisten magneettikuvia eri puolilta maailmaa.
Tekodlyalgoritmin tunnistamat aivomuutokset nékyvdt vaalean limenvihreind.

Tutkijoiden kehittama algoritmi pystyi
tunnistamaan aineistosta aivokuoren
kehityshairion 67 prosentissa tapauksista.
Aineistosta kolmasosa oli tapauksia, joissa
laakari ei tunnistanut kehityshairiota,
mutta algoritmi l6ysi kehityshairion 63 pro-
sentilta naista potilaista. Aivomuutosten
havaitseminen on tarkeaa, koska niiden
aiheuttama epilepsia voidaan mahdollises-
ti parantaa kirurgisella hoidolla.

Algoritmiin perustuva tyokalu on tarkoi-
tettu ladkareille apuvalineeksi hoitopaa-
tosten tekemiseen. Tyokalua voidaan kayt-
taa aivojen magneettikuvan analysointiin
yli 3-vuotiailta, joilla epailldan aivokuoren
kehityshairiota.

Tulosten valossa algoritmin avulla voi-
taisiin l6ytaa entista useammalta potilaal-
ta entista aiemmin vahaisia, epilepsiakirur-
gialla hoidettavissa olevia aivomuutoksia.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Kirurgisella hoidolla epilepsia voidaan pa-
rantaa jopa kokonaan ja turvata erityisesti
lapsipotilaiden normaalia kehitysta.

Epilepsiaa sairastaa arviolta prosentti
vdestosta, ja 20-30 prosentilla sairastuneis-
ta kohtauksia ei saada pysymaan poissa
ladkehoidolla. Aivokuoren kehityshdirié on
lapsilla tavallisin ja aikuisilla kolmanneksi
tavallisin epilepsiakirurgian syy.

Nyt julkaistussa tutkimuksessa hyddyn-
nettiin tahan asti laajinta magneettiku-
va-aineistoa aivokuoren kehityshairiosta,
joten tutkijoiden kehittdma algoritmi tun-
nistaa hyvin erityyppiset ja aiemmin tunnis-
tamatta jadneet aivomuutokset. |

Lahde: Itd-Suomen yliopisto,
www.uef.fi, uutinen 12.8.2022



OSA IV

Yhdistykset tutuksi,
kay peremmalle!

Juttusarjan viimeisessa osassa kuusi epilepsiayhdistysta esittelee toimintaansa,
kertoo tarinansa, hauskan muistonsa tai suosikkijuttunsa. Yhdistysten
yhteystiedot |0ydat lehden lopusta. Lisatietoja yhdistysten toiminnasta voit
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lukea epilepsia.fi/yhdistykset

Teksti: Sami Karttunen, Ritva Tourunen, Tapani Reinikka ja Anja Sukanen, Tarja Strana, Leila Kiskonen, Sinikka Aittamaki ja

Sirkku Laine, Marjut van der Kaay ja Gun-May Prest.

Joensuun seudun epilepsiayhdistys ry
Kahvittelua, liikuntaa ja yhdessaoloa

Joensuun seudun epilepsiayhdistys
on perustettu vuonna 1984. Yhdis-
tyksen yksi suosituin toimintamuoto
on Kaverikahvila. ”Kaverikahvilassa
on hyvd meininki ja sitd kautta muu-
hunkin toimintaamme on tullut uu-
sia osallistujia”, kertoo yhdistyksen
puheenjohtaja Sami Karttunen. Ka-
verikahvilaan epilepsiaa sairastavat
laheisineen voivat kokoontua kahvit-
telemaan ja juttelemaan joka kuun
viimeinen viikko. Kahvilaksi on vali-
koitunut Hilun paikka. "Joskus pai-
kalla on vain muutamia kahvittelijoita, joskus taas runsaammin.
Tule rohkeasti mukaan”, Sami kannustaa.

Yhdistyksessa ollaan myds liikunnallisia. Liikuntakerho kokoon-
tuu kaksi kertaa kuussa. Jasenet saavat toivoa, mita liikkuntalajeja
kokeillaan. Tana vuonna kerhossa on kokeiltu muun muassa fris-
beegolfia ja keilausta. Nuoret aikuiset kokoontuvat Suvantoker-
hoon muutaman kerran kuussa vertaistuen ja muun mukavan
tekemisen merkeissa.

Haluamme toivottaa uudet ja vanhat jasenet mukaan toimin-
taan. Meihin voi olla yhteydessa matalalla kynnyksella. Jos sinulle
mielekdsta toimintaa ei vield yhdistyksen kalenterista [0ydy, kerro
siitd meille. Mietitdan ja ideoidaan yhdessa uutta. Tietoa saat
yhdistyksen jasenkirjeestd, ja kannattaa seurata myos yhdistyksen
Facebook-sivuja.

\

Liikuntakerhon mfnigolf

Motto: Kohdataan toisemme tasavertaisena

Keski-Suomen Epilepsiayhdistys ry
Virkistavaa vertaistukea

Keski-Suomen Epilepsiayhdistys on perustettu 1983 todelliseen tar-
peeseen. Pian perustamisen jalkeen jasenmaara kasvoi merkitta-
vasti. Talla hetkelld jasenia on noin 310 ja toimimme 23 kunnassa.
Yhdistyksemme kotipaikka on Jyvaskyla ja toimistomme sijaitsee
Kansalaistoiminnankeskus Matarassa. Alueella toimii Adnesseudun
aluekerho ja Viitasaaren seudulla muiden yhdistysten kanssa yhtei-
nen Neurokerho.

Toimintamme on monipuolista ja aktiivista. Pyrimme huomioi-
maan kaikki ikdryhmat. Kaverikahvilamme toimii hyvin ja sen myéta
olemme saaneet uusia jasenia. Jarjestdmme vertaistuen ja virkistyk-
sen merkeissa erilaisia tapahtumia, kuten teatterikaynteja, museo-
vierailuja, kalastusta, liikuntaa, luentoja ja iloisia yhteislaulutilai-
suuksia. Tuemme myds jasenistod kustantamalla tapahtumia joko
kokonaan tai osittain.

Maakuntamatkat lahikuntiin ovat hyva tapa huolehtia kauempa-
na asuvista jasenistd. Matkoilla on tutustuttu paikallisiin nahtavyyk-
siin ja kokoonnuttu keskustelemaan epilepsia-asioista. Nakyvyytta
saamme myos yhteistyolla eri oppilaitosten, sosiaali- ja terveyden-
huollon organisaatioiden sekd muiden jarjestdjen kanssa. Yhdistyk-
sen varainhankinnassa merkittdvaa on ollut vaalien yhteydessa jar-
jestettavat pieni ele -kerdykset. Toivotamme kaikki [dmpimasti
tervetulleeksi toimintaamme!

Keski-Suomen epilepsia-
= yhdistys mato-ongella
Laukaassa.
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Kesdretkelld Muumimuseossa.

Pohjois-Pohjanmaan
epilepsiayhdistys ry
Vertaistukea ja
yhteisollisyytta

Yhdistyksemme on perustettu vuon-
na 1969 ja se onkin yksi vanhimpia
epilepsiayhdistyksida Suomessa. Ydin-
tehtavamme on tarjota vertaistukea
alueellamme. Oulussa tata tarjoaa
kuukausittainen Kaverikahvila, jon-
ne kaikki epilepsiaa sairastavat lahei-
sineen ovat tervetulleita. Yhdistyk-
selldmme on jasenid muuan muassa
Kuusamossa ja Kajaanissa saakka,
silla Kainuu kuuluu myos yhdistyk-
semme toiminta-alueeseen.

Jarjestamme retkia lahelle ja
kauas. Viime kesana yhdistyksemme
osallistui Epilepsialiiton valtakunnal-
lisiin Kesdkisoihin Tampereella. Mat-
ka oli antoisa sateisesta saasta huoli-
matta ja retkelle osallistuneet saivat
kisoista kotiin viemiseksi hopeaa ja
pronssia. Kdvimme samalla reissul-
la tutustumassa Tampereen Muumi-
museoon seka Jyvaskylassa Viher-
landiaan. Lisaksi kesalla retkeilimme
Oulun Hietasaaressa ja vietimme iltaa
grillaten, saunoen ja pelaillen. Rento
yhdesséolo piristi. Osallistujia oli tul-
lut paikan paalle Kajaanista saakka.

Vuosittainen pikkujoulumme viete-
téan yhdistyksen syyskokouksen
yhteydessa. Perinteeksi on muodos-
tunut joulupuurolla herkuttelu ja
onpa tonttu saattanut jakaa joulu-
lahjojakin.

Olisi kiva, jos rohkaistuisit tule-
maan mukaan yhdistyksen tapahtu-
miin. Olet lampimasti tervetullut!

Motto: Valitetdan toisistamme

www.epilepsia.fi

Pohjois-Kymen Epilepsiayhdistys ry
Tapahtumia ja rattoisaa yhdessaoloa

Alun perin Pohjois-Kymen epilepsiayhdistys
ry rekisteroitiin vuonna 1975 nimella Poh-
jois-Kymenlaakson Epilepsiayhdistys ry.
Vuonna 1998 nimi sai nykyisen muotonsa.
Pohjois-Kymen epilepsiayhdistyksen toi-
minta-alue on ollut Kouvola ja litti. Tana
vuonna toiminta laajeni myos Etela-Karjalan
alueelle. Jasenia yhdistyksessa on talla het-
kelld 126 ja heihin ollaan yhteydessa jasen-
kirjeella kaksi kertaa vuodessa. Yhdistyksen
toimitila on Kouvolan Porukkatalolla.
Jarjestamme keilausta ympari vuo-
den. Kevatkaudelle vakiintunut toiminta
on suosittu posliinimaalaus. Kesalla teem-
me yleensa kesaretken. Olemme kayneet
muun muassa Kimolan kanavan risteilyl-
la. Syyskaudella kidymme teatterissa ja lop-
puvuoden kohokohta on ehdottomasti pik-
kujoulut. Naiden vakituisten toimintojen
lisaksi pyrimme kokeilemaan vuosittain jo-
takin uutta, esimerkiksi vesijumppaa ja rat-
sastusta.

Satakunnan Epilepsiayhdistys ry

Yhdistyksen hallituksen jdsenid koolla.

Suunnitellessamme tulevia tapahtumia
otamme huomioon kaikenikaiset osallistu-

jat, jotta kaikilla olisi mahdollista osallistua

tapahtumiimme. Jos yhdistyksemme jase-
nelld tai hanen laheisellddn on jokin idea,
mitd voisimme tehda tai minne voisimme
menna, otamme vinkit mieluusti vastaan.
Toivotamme niin uudet kuin nykyiset jase-
net tervetulleiksi mukaan tapahtumiimme!

Motto: Yhdessa eteenpdin

Yhteistyolld kohti vertaistukea ja uusia kokemuksia

Yhdistyksemme on perustettu vuonna 1974.
Ostimme vuonna 1997 Satakunnan neuroyhdistyk-
sen kanssa yhteisen tilan, jonka nimeksi tuli Nase-
va. Tiloihin paasee esteettomasti katutasosta.
Tana vuonna uusituissa tiloissa pystymme jarjesta-
maan tapahtumia monipuolisesti. Naseva on yhdis-
tyksellemme tarked keskus, jossa on aina lammin
tunnelma.

Jarjestamme toimintaa viikoittain. Tiistaisin on
yhdistyksen pdivystysaika Nasevassa, jolloin vas-
taamme epi-
lepsiaa sai-
rastavien ja
heidan laheis-
tensd mielta
askarruttaviin
kysymyksiin.
Kuukauden
ensimmaise-
na tiistaina on
jasenilta, jos-
sa vierailee eri
alojen asian-
tuntijoita, esi-

Kesdpdivd viettoa Kvistiluodossa.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

merkiksi kuntoutusohjaajia, sote-alan
ammattilaisia ja muiden jarjestojen asian-
tuntijoita. Ndissa illoissa saamme ajan-
kohtaista tietoa ja padsemme tutustu-
maan muiden jarjest6jen toimintaan.
Teemme paljon yhteistyota eri yhdistys-
ten kanssa, mika onkin tarkeaa, silla jae-
tut voimavarat kestavat pidempaan.
Osallistumme vuosittain TYKS-alueen
kesapaiviin muiden paikallisten yhdistys-
ten kanssa. Kesdpaivia on pyoritetty
monta kymmenta vuotta ja niissa koros-
tuu yhdesséaolo, hyva ruoka, pelailu ja
tarkeimpana vertaistuki.

Porissa toimii kerran kuussa aktiivi-
nen Kaverikahvila Cafe Steinerissa, jonne
kaikki epilepsiaa sairastavat laheisineen
ovat tervetulleita. Haluamme kokeilla uu-
sia toimintoja ja kannustaa uusia ihmisia
tulemaan mukaan - téssa kuussa alamme
keilaamaan ja ensi vuonna uimaan.
Tervetuloa mukaan!

Motto: Kaikki yhdessa eteenpdin
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Keski-Pohjanmaan epilepsiayhdistys ry
Pieni, mutta pippurinen yhdistys

Olemme kaksikielinen yhdistys, joka sijaitsee monen kunnan
alueella. Vaikka tama valilla haastaa toimintaamme, niin pyrim-
me toteuttamaan jaseniemme toiveita resurssiemme mukaan.

Yhdistyksemme on toiminut vuodesta 1987 lahtien ja tallad het-
kelld jésenid on 140. Tavoitteena yhdistyksessamme on tukea
epilepsiaa sairastavia ihmisia ldheisineen elamaan tasa-arvoisina
muun vdeston kanssa. Viimeiset pari vuotta ovat olleet koronan
vuoksi vaikeaa aikaa niin meille kuin varmasti muillekin yhdistyk-
sille. Nyt kuitenkin ndyttaa jo valoisammalta ja ihmiset uskaltavat
lahted ulos kodeistaan ja harrastamaan.

Jarjestamme virkistystoimintaa, joka samalla tarjoaa mahdolli-
suuden vertaistukeen. Erityisesti kuukausittainen keilaus on ollut
yksi suosituimmista toimintamuodoistamme. Yhdistyksestamme
6ytyy mestaritason keilaajiakin, jotka ovat valmiita opastamaan
keilauksen saloihin. Jarjestdmme myds vuosittain retkid, muuan
muassa tédna kesana retkeilimme Ohtakarilla. Lisaksi tarjoamme
keséateatteri- ja konserttielamyksid jasenillemme.

Vaikka olemme pieni yhdistys, niin meilla on toiminnassa mu-
kana hyva porukka. Limpimasti tervetuloa tutustumaan toimin-
taamme!

Motto: Kylldhan tama tasta!

Mellersta osterbottens epilepsiforening rf
En liten men taggad forening

Vi ar en tvasprakig forening som har verksamhet i flera kom-
muner. Aven om detta flera ganger satter prov pa var kreativitet

angdende verksamheten, sa
forsoker vi uppfylla vara med-
lemmars énskemali médn av
mojlighet och inom ramarna
for vad budgeten tillater.

Var forening har verkat
sedan 1987 och for narvaran-
de har vi 140 medlemmar. Var
malsattning inom féreningen
ar att stoda epilepsisjuka och
deras nérstdende att leva ett
jamlikt liv med 6vriga i samhal-
let. De tva senaste dren har va-
rit exceptionellt utmanande for
oss, liksom aven fér andra for-
eningar. Nu ser det redan
lite mer hoppfullt ut, och
manniskorna vagar sig ut ur
hemmen for att idka ndgon form av hobby.

Vi ordnar rekreation av olika slag, som pa samma géng erbjud-
er tillfalle till stod saval for det fysiska som dven for det psykiska val-
befinnandet ndr man umgas tillsammans. Speciellt den manatliga
aterkommande bowlingen har varit en av vara mest populara verk-
samhetsformer. Inom var férening finns det ju bowlare av méstar-
klass, som garna delar med sig av bowlingens alla hemligheter till
framgang. Arligen ordnar vi ocksé
resor, i sommar var vi pa resa till Ohtakari. Vi erbjuder ocksd sommar-
teater och konsertupplevelser fér vara medlemmar.

Aven om vi dr en liten férening, sa &r vi ett glatt gdng som tillsam-
mans verkar for allas bésta. Hjartligt vdalkommen med att bekanta dig
med var verksamhet!

Motto: Dethar klarar vi! ®

Opastusta keilailun saloihin ja
tyylindyte.

Léran i bowlingens hemligheter
och hdr dr ett stilprov.

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALIITON LAATUTYOTA
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(sis. postikulut)

Hauskaa joulun odotusta!

Epilepsialiiton joulukalenterilla voit toivottaa hyvaa
joulua laheiselle tai tuoda iloa itselle joulun odotukseen.
Joulukalenterin upea kuvitus on Marjo Nygardin
kasialaa ja jokaisesta luukusta aukeaa kansikuvaa
téydentéva hauska kuva.

Kalenterin hinta on 10 euroa (sis. postikulut).

Tilaa kalenteri

Epilepsialiiton verkkokaupasta:
www.epilepsia.fi/kauppa
Sahkopostilla: epilepsialiitto@epilepsia.fi
Soittamalla: p. 050 401 5685

‘ kuntoutuskeskus e

_ 8¢ KANKAANPAA

Kokonaisvaltaista tukea sinun
hyvinvointiisi!

Hae nyt vuoden 2023 epilepsiakursseille! Kurssit toteutetaan tdysihoi-
dolla hyvdn olon keskuksessamme ja myos Idheisesi voi osallistua.

Ajankohta

24-28.04.2023  18-29-vuotiaille (hyva hoitotasapaino)
05.-09.06.2023  18-29-vuotiaille (vaikea epilepsia)
11.-15.09.2023  Yli 30-vuotiaille (hyva hoitotasapaino)

Kurssit ovat maksuttomia, ja niihin haetaan Kelan kautta.
Kysy liscitietoa: 050 394 7524 tai kuntoutustoimisto@kuntke.fi
Lue lisdd: www.kuntke.filepilepsia

Pl parempaan.

Kelankaari 4 | puh. 02 57 333 | kuntke.fi

)

EPILEPSIATUTKIMUSSAATIO

STIFTELSEN FOR EPILEPSIFORSKNING

Epilepsian hyva hoito perustuu tieteelliselle tutkimukselle.
Epilepsiatutkimussaatio tukee epilepsiaan liittyvaa
tieteellista tutkimusta, jonka avulla etsitdan uusia keino-
ja auttaa epilepsiaa sairastavia. Jaamme apurahoja, jotka
ovat mahdollisia rahalahjoitusten ja testamenttien turvin.

Lahjoita sinakin epilepsiatutkimuksen hyvaksi!

Tutustu lahjoitusmahdollisuuksiin www.epilepsia.fi/
epilepsiatutkimussaatio/lahjoita/ tai ota yhteytta
saation asiamieheen.

S&dation asiamies: Sari Kuitunen, sari.kuitunen@utu.fi
Saation lahjoitustili: Nordea F149 1470 3000 2544 69
Saatiolla on Poliisihallituksen rahankerayslupa
RA/2022/556, joka on voimassa toistaiseksi

1.4.2022 alkaen.

Kelan kustantama perhekurssi
epilepsiaa sairastavalle lapselle
ja nuorelle ja hanen perheelleen

Hae nyt
mukaan
kursseille!

Osallistujalle maksuton kurssi kylpyldympadristossa

Jarjestamme 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
coronaria.fi/kuntoutuskurssit-ja-valmennukset/

Coronaria
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Tapahtumat ja kurssit

Loydat taman lehden valista
kurssiesitteemme, joissa esittelemme
vuoden 2023 kursseja ja ryhmia.

Kaikki tapahtumamme ja kurssimme |6ydat myods tapahtuma-
kalenteristamme: www.epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat/
Muutokset tapahtumiin ja kursseihin ovat mahdollisia korona-
virustilanteen vuoksi. Seuraa ilmoitteluamme epilepsia.fi -sivus-
tolla. Noudatamme tapahtumissamme viranomaisohjeita. Jos
sinulla tai laheiselldsi on koronaviruksen tyypillisia oireita, kasvok-
kain jarjestettaviin tapahtumiin ei voi osallistua. Tarkempia tietoja
korona-viruksesta: www.thl.fi

Virtaa vertaisuudesta: DBS-kurssi

Verkkotapaamiset ti 14.3. ja ti 21.3. klo 17.30-19.30
Lahijakso Imatran kylpyldssa pe-la 31.3.-1.4.

Vertaistuellinen kurssi aikuisille, joille on asennettu syvaaivostimu-
laattori (DBS) epilepsian hoitoon. Mukaan voi hakea my6s henkilot,
joilla DBS-hoito on harkinnassa tai alkamassa lahitulevaisuudessa.
Kurssille voi osallistua yhdessa laheisen kanssa. Ohjatun vertais-
tukikeskustelun ja asiantuntijatiedon kautta kurssilla pohditaan
omaa kokemusta epilepsiasta ja sen hoidosta.

Yhteinen, voimauttava tekeminen tuo nakékulmia ja voimia arkeen.

Kurssi on osallistujille maksuton siséltden majoituksen tdysi-
hoidolla kurssipaikassa.

Hakuohjeet ja hakulomake: www.epilepsia.fi/kurssit
Lisatietoja: Paula Sorjonen, puh. 040 921 0976,
paula.sorjonen@epilepsia.fi

Huom. Vuonna 2023 on tulossa oma tapaaminen myds vagus-
hermostimulaattoriin liittyen. Lue lisda verkkosivuilta tai kurssi-
esitteesta.

Tuetut lomat epilepsiaa sairastaville
ja laheisille 2023

Vertaislomat tarjoavat virkistysta, vertaistukea ja voimavaro-

ja arkeen. Maaseudun terveys- ja lomahuolto (MTLH) jarjestaa
yhteistyossa Epilepsialiiton kanssa lomia lapsiperheille ja aikuisille.
Lomien omavastuuosuus on yli 17-vuotialta 25 €/vrk, joka sisaltaa
lomaohjelman ja taysihoidon.

Haku lomille paattyy 3 kk ennen loman alkua. Tayta sahkoinen
hakemus verkkosivuilla www.mtlh.fi tai tilaa paperinen hakuloma-
ke MTLH:n puhelinpalvelusta p. 010 2193 460 (arkisin klo 9-13).

Vertaislomat lapsiperheille, joissa jollakin perheenjasenelld on
epilepsia

« Vuokatin urheiluopisto, Sotkamo 6.-11.3.2023

+ Kylpyldhotelli Rauhalahti, Kuopio 17.-22.7.2023

Vertaisloma epilepsiaa sairastaville aikuisille ja ldheisille
« Kruunupuisto Oy, Savonlinna 18.-23.9.2023

www.epilepsia.fi

Tule kisaamaan sisacurling-turnaukseen helmikuussa!

Epilepsiayhdistysten vélinen sisacurlingturnaus
jarjestetadn Jarvenpadssa Setlementti Louhelassa
(Louhelankuja 1) 25.2.2023 kello 10-14.
Curlingjoukkue muodostuu kolmesta-neljasta
pelaajasta, jotka voivat olla idltdaan juniorista
senioreihin. Pelaamaan voi tulla, vaikka sinulla ei
ole aikaisempaa curling-kokemusta. Laji on perus-
teiltaan yksinkertainen, saannot kdydaan lapi tur-
nauksessa ja valmennusapua l0ytyy paikanpaalta.
Kenen matkaan curling-kiertopalkinto helmikuus-
sa lahtee? Voittajajoukkue saa kunnian jarjestaa

epilepsialiitto@epilepsia.fi

seuraavan curlingturnauksen.

Kisat jarjestaa talla kertaa Uudenmaan
epilepsiayhdistys. lImoittautuminen 3.2.2023
mennessd www.epilepsia.fi/uusimaa
kohdasta: Yhdistyksen tapahtumat.

Lisatiedot: Laura Narhi, laura.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 4009 tai Sari Wiren,
sari.wiren@gmail.com, p. 050 322 8116
Osallistumismaksu 12 €/hl6 sisaltaa kisat,
aamukahvin seka kevyen lounaan klo 13-14.
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Mukavaa

joulunaikaa!

Asiakaspalvelumme
janeuvontamme
on suljettu

22.12.-1.1.

I
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Kysy epilepsiasta,
sosiaaliturvasta ja
0) vertaistuesta, me
e

pilepsialiitto sfamme SRt

eteenpain!

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjesto.
Liittoon kuuluu 22 epilepsiayhdistystd, joissa on noin 6 500 jasenta. p. 09 350 8230

YHTEYSTIEDOT
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. 040921 0979
Erityisasiantuntija Sosiaaliturva- Jarjestoassistentti 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 laheisidan 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 mielelldmme  p.0400954830

Sinua! Shls : liisihallituksen myontama rahankeraysl
sahkopostit e o by
etunimi.suku nimi@epi lep5|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 ldhettdmista kirjapainoon Epilepsialehden
postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa my6s Epilepsialiiton keskustoimistolta.



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



Elama hakee vertaistaan.
Tuetaan toisiamme.

Kun sairastuneen omat voimavarat ovat vahissa, )

vertaistuki vahvistaa hyvinvointia ja auttaa M H 1
parjaamaan arjessa. e p I I e p S I a | | tto
Tue tana jouluna toimintaa, jolla on Lahjoita osoitteessa:

aidosti merkitysta. Lahjoita ja olet mukana www.epilepsia.fi/epilepsialiitto/lahjoita/

mahdollistamassa epilepsiaa sairastavien ja

heidan l3heistensi vertaistukea. Epilepsialiiton lahjoitustili: FI35 5541 2820 0204 29, OKOYFIHH

Rahankerdyslupa: Poliisihallituksen mydntama rahankerdyslupa toistaiseksi 1.1.2021 alkaen RA/2020/1561 koko Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.





