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Paakirjoitus | Ledare

Sote-uudistus tuli

- pidetaan kiinni toimivista hoitopoluista

Sote-palvelujen jarjestamisvastuu on siir-
tynyt 1.1.2023 alkaen kunnilta hyvinvointi-
alueille. Siirtyma ei ole tapahtunut auto-
maattisesti, eika yhdessa yossa, joten his-
toriallinen muutos on herattanyt monissa
meissa myos huolta. Sote-palvelujen kayt-
tajille muutoksen ei pitdisi paljon nakya tai
tuntua. Uudistuksen tavoitteet ovat hyvia:
palvelut paranevat, jonot lyhenevat, yh-
denvertaisuus paranee, palveluiden kus-
tannustehokkuus lisddntyy ja niin edelleen.
Tavoitteiden saavuttaminen vaatii paljon
toimenpiteitd jokaisella hyvinvointialueella
- uudistus ei ole viela valmis.

Kevaan eduskuntavaalit ovat sote-vaalit.
Epilepsialiitto on kiinnostunut nostamaan
keskustelun aiheeksi hyvan hoidon ja ole-
massa olevien kansallisten hoitosuositusten

ja -polkujen sailyttamisen merkityksen. Ei
anneta olemassa olevien hyvaksi havaittu-
jen hoitopolkujen menna rikki. Lue Epilep-
sialiiton eduskuntavaalivaikuttamisen tee-
moista sivuilta 10-11.

Epilepsiat ovat taustasyiltdan, oireiltaan
ja ennusteeltaan monimuotoinen neuro-
loginen sairausryhma, joten myos epilep-
sioiden diagnostiikka ja hoito ovat erilaisia.
Epilepsiaa sairastavien osalta toimiva hoi-
topolku tarkoittaa sita, ettd perustervey-
denhuollossa voidaan seurata hoidolla koh-
tauksettomia aikuispotilaita. Epilepsian
diagnostiikka, lapsipotilaat ja ei-kohtauk-
settomat aikuispotilaat seka vaikeaa epi-
lepsiaa sairastavien seuranta, kuntoutus,
tyokykyasiat sekd raskauden suunnittelu
ja seuranta tulee toteutua erikoissairaan-

hoidon lastenneurologian ja neurologi-

an yksikoissa. Yliopistosairaaloissa toimi-
via epilepsiaan erikoistuneiden keskusten
moniammatillisia tydryhmia konsultoidaan
vaikeissa epilepsiatilanteissa. Lisdksi Suo-
messa on kaksi epilepsiaan erikoistunutta
keskusta (KYS ja HUS), missé toteutuu vai-
kean epilepsian erityisdiagnostiikka, epi-
lepsiakirurgiset selvittelyt, kallonsisdiset
rekisteroinnit, stimulaattorisuositukset ja
kirurginen hoito. Tarpeen mukaan on mah-
dollista konsultoida etana Euroopan osaa-
misverkostoa harvinaisissa tapauksissa.

Hyvaa uutta vuotta 2023 kaikille lukijoille
toivottaen,
Virpi Tarkiainen, toiminnanjohtaja

Social- och halsovardsreformen kom
- lat oss halla kvar de fungerande vardvagarna

Ansvaret for att arrangera social- och hélso-
vardstjanster verfordes den 1 januari 2023
fran kommunerna till vélfardsomradena.
Overgdngen har inte skett automatiskt, och
inte 6ver en natt, sa den historiska d@ndring-
en har dven vackt oro hos manga av oss. For
dem som anvander social- och hélsovards-
tjdnster borde andringen egentligen inte
synas eller kdnnas. Reformen har goda syf-
ten: tjdnsterna forbattras, kderna forkor-
tas, jamlikheten forbattras, kostnadseffek-
tiviteten i tjdnsterna okar och sa vidare. For
att syftena ska uppfyllas maste alla vélfards-
omraden annu jobba hart - reformen &r inte
annu klar.

Varens riksdagsval ar ett val om social-
och halsovarden. Epilepsiférbundet vill att
god vard tas upp till diskussion liksom vik-
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ten av att bevara de nationella vardrekom-
mendationerna och -vagarna. Lat oss upp-
ratthalla de vardvagar som har visat sig vara
fungerande. Lds om Epilepsiférbundets te-
man gallande paverkan vid riksdagsvalet pa
sidorna 10-11.

Epilepsier &r en mangsidig grupp av neu-
rologiska sjukdomar med mangfasetterade
bakomliggande orsaker, symptom och prog-
noser, vilket betyder att dven diagnostiken
och varden vid olika epilepsier varierar. For
personer med epilepsi betyder en fungeran-
de vardvag att man kan folja anfallsfria vux-
na patienter inom priméarvarden. Epilepsi-
diagnostik samt uppfoljning, rehabilitering,
fragor kring arbetsformagan samt gravidi-
tetsplanering och -uppf6ljning for barnpa-
tienter och icke-anfallsfria vuxna patienter
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ska genomforas vid specialsjukvardens en-
heter for barnneurologi och neurologi. Uni-
versitetssjukhusens multiprofessionella
arbetsgrupper som &r specialiserade pa epi-
lepsi konsulteras i svara epilepsifall. Dess-
utom finns det i Finland tva centraler som
ar specialiserade pa epilepsi (KYS och HUS),
dar man utfor specialdiagnostik vid svar
epilepsi, epilepsikirurgiska utredningar,
intrakraniell registrering, stimulatorrekom-
mendationer och kirurgisk behandling.
Efter behov kan man pa distans konsultera
det europeiska kompetensnatverket i
sallsynta fall.

Jag Onskar alla lasare ett gott nytt ar 2023!
Virpi Tarkiainen, verksamhetsledare
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Kun Hanna ei muuten saanut tulla luokan kanssa uimahalliin, isa lahti altaaseen
mukaan. Ulkopuolelle jattaminen alkoi vahitellen vaikuttaa myos kaverisuhteisiin.
Nyt viidesluokkalainen Hanna on uudessa koulussa, jossa saannot ovat kaikille

samat.

9 9 Aiti, minua pyydettiin tanaankin mu-
kaan valitunnilla!” Sanat [ammittai-
sivat jokaisen vanhemman sydanta,

mutta Ilonaa ne koskettavat ehka tavallis-

takin enemman. 11-vuotiaan Hannan on-
nistunut koulupaiva on hanelle erityinen
onnellisuuden aihe, silla aina asiat eivat ole
olleet yhta hyvin. Ilona ja Hanna eivat esiin-
ny jutussa omilla nimillaan perheen yksityi-
syyden suojaamiseksi.

Ensimmaisen luokkansa Hanna aloit-
ti lahjakkaana, liilkunnallisena ja sosiaalise-
na lapsena.

- Koulun jalkeen Hanna viiletti hyvin
vapaasti kavereidensa kanssa. Han sai
nauttia vapaudestaan puoli vuotta, Ilona
sanoo.

Huoleton aika katkesi vakavaan aivo-
kuumeeseen, johon Hanna sairastui tay-
sin yllattden ensimmaisen luokan kevaalla.

Hén joutui tehohoitoon kolmeksi ja puo-
leksi viikoksi, ja kaikkiaan sairaalahoidossa
kului seitseman viikkoa. Aivokuumeelle ei
koskaan loytynyt selitysta.

- Hannan elimisto vain hyokkasi itsedaan
vastaan. Kyseessa oli hyvin harvinainen
autoimmuunisairaus. Laakari sanoi, etta
olisi ollut suurempi mahdollisuus saada
lotossa tayspotti, lona muistelee vajaan
neljan vuoden takaista aikaa.
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Raskaiden hoitojen avulla Hanna selvisi
aivokuumeesta, mutta sen seurauksena ha-
nelle puhkesi vaikea epilepsia. Hannan epi-
lepsia on alusta asti ollut resistentti l[dak-
keille. Vuosien aikana niita on kokeiltu yksi
toisensa jalkeen, ja talla hetkelld Hannal-
la on kaytossa nelja epilepsialdaaketta. Vuo-
si sitten Hannalle asennettiin vagushermo-
stimulaattori. Hoitona kokeiltiin seitseman
kuukauden ajan myos tiukkaa ketogeenista
dieettia, ja juuri nyt puretaan kortisonihoi-
toa, joka kesti puoli vuotta.

- Joku hoitokokeilu on aina alkamassa
tai loppumassa, mutta Hannaa tuskin saa-
daan koskaan kohtauksettomaksi. Edel-
leen erilaisia tajunnanhd@martymiskohtauk-
sia tulee nelisenkymmenta kuukaudessa,
Ilona kertoo.

Omat saannot epilepsian vuoksi
Paluu kouluun sairaalahoidon jalkeen sujui
ensin hyvin. Aluksi Hanna ei saanut lain-
kaan kohtauksia koulussa, ja koronan tuo-
ma kotikoulu helpotti my6s alkua sairau-
teen totuttelussa. Haasteet oppimisessa
alkoivat, kun samaan aikaan kolmannelle
luokalle siirtymisen kanssa alkoivat myos
tiheammat kohtaukset. Neljannella luokal-
la Hanna siirtyi erityisen tuen piiriin.

Aidin mielesta oppimisvaikeuksia suu-
rempi murhe oli kuitenkin se, miten epilep-
sia alkoi nakya muissa asioissa koulussa.

- Hanna alkoi yha useammin kertoa ko-
tona, etta ei ollut saanut osallistua samoi-
hin juttuihin kuin luokkakaverit. Hanelle
oli omat sdannot. Niissa oli kielletty muun
muassa nuoremman kaverin kantaminen
reppuseldssa valitunnilla ja muutenkin
kaikki aktiivisuus, jonka ajateltiin mahdolli-
sesti laukaisevan kohtauksia.

Kotona piirtyi kuva, ettd Hannan odotet-
tiin istuvan koulussa lilkkkumatta paikoil-
laan, jotta han ei vain kuormittuisi lilkaa. Se
oli ristiriitaista, silla kotona Hannaa on aina
tuettu hanen liikuntaharrastuksissaan.

- Tuntui oudolta, etta koulussa Hanna
istui luistelukentan laidalla katsomassa,
kun muut luistelevat. Kohtaus on kuitenkin
aina yllatys eika ennustettavissa. Huoleh-
dimme toki siitd, ettd han nukkuu riittavasti
ja syo hyvin, mutta epilepsia on aaltoile-
va sairaus.

Erityisen tuen oppilaana Hannalla oli
koko ajan vierella oma avustaja. Tasta huo-
limatta koulu paatti, etta epilepsian vuok-
si Hanna ei voi osallistua koulun yhteisiin
tapahtumiin kuten hiihtoretkelle, joka teh-
tiin kilometrin paahan koululta. Paatosta
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perusteltiin silld, ettd makkaranpaistopai-
kalle olisi hankalaa soittaa ambulanssia.

- Hanna ei ole tarvinnut kohtausten
vuoksi ambulanssia vuosiin. Minulle tuli
tunne, ettd Hannaa ei vain haluttu mukaan,
Ilona sanoo.

Hiihtoretki onnistui lopulta, kun &iti [ahti
mukaan hiihtdamaan. Kun koululla vietettiin
uintiviikkoa, perheelle ilmoitettiin jalleen,
ettd omasta ohjaajasta huolimatta Hanna ei
voi osallistua. Heille tarjottiin ilmaislippuja
uimahalliin, jotta he voisivat mennad sinne
omalla vapaa-ajallaan. Lopulta Hannan isa
lahti koko viikoksi tyttarensa kanssa koulun
uintikerroille.

- Koulun paatokset vaativat meiltd van-
hemmilta ja meidan tydnantajiltamme pal-
jon joustamista. Koulu on kuitenkin muuta-
kin kuin oppimista. Siita tuli lopulta suurin
nakemyseromme Hannan entisen kou-
lun kanssa. Koin etta he eivat ymmarta-
neet, mita eriarvoinen kohtelu tekee lap-
sen sosiaalisille suhteille ja itsetunnolle,
Ilona kuvaa.

”Asenne valui kaverisuhteisiin”
Raskainta llonalle aitina olikin se, ettd Han-
nan sairaus alkoi nékya myos taman kaveri-
suhteissa. Aiemmin Hanna oli koulussa
hyvin suosittu.

- Koin, etta rehtorin ja opettajainhuo-
neen asenne valui sosiaalisiin suhteisiin
haitallisella tavalla. Kun hanta kohdeltiin
koulussa eri tavalla kuin muita, vahitellen
kaveritkin alkoivat jattda hanta ulkopuolel-
le ja jopa kiusata. Hanna suri sitd paljon ja
kyseli kotona, mika hanessa on vikana.

Vuosien aikana molemmat vanhemmat
yrittivat tehda asian eteen kaiken min-
ka pystyivat. He istuivat monissa tapaa-
misissa koulun henkilékunnan kans-
sa, soittivat puheluita aluerehtorille
ja tekivat Hannan epétasa-arvoisesta
kohtelusta kantelun yhdenvertaisuus-
valtuutetulle.

- Sita ei kasitelty, vaikka kaikki
perusteet syrjimiselle tayttyivat, ja se
myonnettiinkin. Sanottiin vain, etta
asia ratkeaa silla, ettd Hanna vaih-
taa koulua.

Niin lopulta kavikin. Ilonalle ja
hanen miehelleen lapsen kou-
lun vaihto tuntui aluksi vaikealta
asialta, eika Ilona ole tyytyvdinen
siithen tapaan, jolla asia entises- "
sa koulussa hoidettiin. Loppu-
tulokseen han sen sijaan on sitakin
tyytyvaisempi. Hanna aloitti viime syksyna
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viidennen luokkansa uudessa koulussa, ja
nyt asiat sujuvat. Hanna opiskelee paaosin
kuuden hengen pienryhmassa.

- Entisessa koulussaan Hanna oli ainut
epilapsi, nyt isossa koulussa on kymme-
nisen muutakin. Suurin ero on kuitenkin
asenteessa. Koululla suhtaudutaan epilep-
siaan hyvin neutraalisti ja hyvalla tavalla.

Monella asialla joustoa pdivaan
Hannan koulupdivaa tuetaan uudessa kou-
lussa monella tavalla. Koulupdiva on nelja-
na paivana viikossa nelituntinen eli tunnin
lyhyempi kuin muilla. Riittéva uni ja jaksa-
minen taataan niin, ettd Hanna menee kou-
luun vasta yhdeksaksi. Koululta on kehotet-
tu vanhempiakin kertomaan herkasti, jos
laksyja on liikaa tai jos lukujarjestys tun-
tuu turhan raskaalta. Tama asia toimi hyvin
edellisessakin koulussa.

- Jos soitan erityisopettajalle aamupai-
vallg, iltapaivalld on jo uusi lukujarjestys
kddessa. Meitd vanhempia kuunnellaan, ja
se on tdrkeda. Emme ole pedagogeja, mut-
ta tieddmme eniten Hannan terveydestad ja
jaksamisesta.

Erityisen tuen piirissa Hannalla on
henkil6kohtainen opetussuunnitelma ja
osassa aineita yksilolliset tavoitteet oppi-
miseen. Edellisessa koulussa ne tuntuivat
aluksi vanhemmista ymparipyoreilta, mut-



Kolme tapaa tukea

Millaista tukea epilepsiaa sairasta-
va lapsi voi koulussa saada? Oppi-
miseen ja koulunkdyntiin on tarjolla
kolme tuen tasoa: yleinen, tehostet-
tu ja erityinen tuki.

Yleinen tuki tarkoittaa yleensa
yksittdisia pedagogisia ratkaisuja
sekd ohjaus- ja tukitoimia, joita tar-
jotaan mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa osana koulun arkea. Ylei-
sen tuen aloittaminen ei edellyta
erityisia tutkimuksia tai paatoksia.
Kaytannossa kaikki koululaiset ovat
yleisen tuen piirissa. Tuen muotoja
voivat olla esimerkiksi satunnainen
tukiopetus, oppilaan sijoittaminen
luokassa eteen istumaan tai vaikka-
pa istuminen jumppapallolla.

Tehostettu tuki on luonteeltaan
jatkuvampaa, voimakkaampaa ja
yksilollisempaa. Tehostetun tuen
aloittaminen arvioidaan pedago-
gisesti ja moniammatillisesti.
Oppilaalle laaditaan oppimissuun-
nitelma, jonka mukaan tehostettua
tukea annetaan. Kyseeseen voi tul-
la useampi tuen muoto, esimerkik-
si yhdistetty tukiopetus ja eriytetty
opetus. Tukeen voi kuulua lisa-
resurssina myos avustaja, joka on
usein ryhma- tai luokkakohtainen.

Erityinen tuki on tarkoitettu op-
pilaalle, jolle tehostettu tuki ei rii-
ta selviytymiseen koulutyosta. Tuki
muodostuu erityisopetuksesta ja
oppilaan tarvitsemasta muusta
tuesta. Tuen saaminen vaatii erityis-
ta tukea koskevan hallintopaatok-
sen, joka perustuu pedagogiseen
selvitykseen. Oppilaalle laaditaan
henkilokohtainen opetuksen jar-
jestamista koskeva suunnitelma
(HOJKS). Erityinen tuki on jatkuvaa,
oppimaara voi olla yksilollistetty ja
siithen voi kuulua henkilokohtainen
avustaja.

Lahde: Opetushallitus ja Epilepsia-
liiton lapsi- ja perhetydntekija
Anna Jaaskeldinen.

ta tarkentuivat pyytamalla hyvinkin selkeik-
si. Esimerkiksi englannin opiskelun suhteen
on yksiloity, mitka sanastoista ja lausera-
kenteista Hannan on opittava kouluvuoden
aikana. Kokeisiin han opettelee paakoh-
dat ja lukee pitkien tekstien sijaan lyhyi-

ta. Tavoitteisiin perhe sai apua myds psyko-
logilta.

- Yleisopetuksen viidennen luokan ta-
voitteet eivat ole enaa realistisia Hannan
kohdalla, vaikka han koulun aloittaessaan
oli hyvin fiksu, ndppara ja lahjakas lapsi.
Isona haasteena on, etta vireystila ja samal-
la oppimiskyky ja muistaminen vaihtelevat
valtavasti paivan aikana. Koulussa osataan-
kin herkasti havaita, milloin Hannan pitaa
tehda kevyempia juttuja tai potkotella.

Juuri epilepsian aaltoileva luonne
yllattda usein koulumaailmassa, sanoo
Epilepsialiiton lapsi- ja perhetyontekija
Anna Jaaskeldinen.

- Kohtauksen jalkeen oppilas saattaa olla
fyysisesti todella vasynyt ja tarvita lepoa.
Kouluilla ei aina ymmarreta myoskaan sita,
etta joihinkin epilepsian muotoihin tai laak-
keisiin voi kuulua haastavaa kaytosta.

Yhdenvertainen kohtelu on asia, jossa
epilepsiaperheen vanhempien kannattaa-
kin olla hereilla.

Jaaskelaisen mukaan moni Epilepsia-
liiton Perheluuriin soittava vanhempi ker-
too samaa tarinaa kuin Ilona: lapsi on jatet-
ty kohtausten pelossa esimerkiksi koulun
retkien ulkopuolelle.

- Jos vanhempi kokee, etta yhteisista
keskusteluista huolimatta koulu kohtelee
lasta eriarvoisesti, niin aluehallintoviras-
toon voi tehda kantelun eriarvoisesta koh-
telusta, Jaaskeldinen vinkkaa.

Hannan pienryhmaéssa saannét ovat nyt
samat kaikille. Sen lisgksi llona on kiitolli-
nen siitd, kuinka Hannaan lapsena suhtau-
dutaan. Ennen kaikkea han on kuitenkin
tytto, joka ratsastaa, laskettelee ja hyppaa
SuperParkissa korkeimmalta hyppypaikalta
bakkarin eli voltin taaksepain.

- Hannassa on paljon muutakin kuin
epilepsia. Se unohtui vanhassa koulussa, ja
Hanna alkoi itsekin nahda itsensa vain epi-
lepsiaa sairastavana. Joka ikinen kohtaus
on litkaa ja sairauden tuomat vaikeudet
harmittavat. Silti olemme aina yrittédneet
pitda etusijalla sen, mihin Hanna pystyy.
Hénellad on ihania luonteenpiirteita ja hén
on darimmaisen taitava piirtaja ja hyva
musiikissa. Taman myos uusi koulu nékee
Hannassa.®
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Osallistu kampanjaan

- yhdessa saamme aanemme kuuluviin!

Kampanjaviilkkomme 6.-13.2.2023 on parhaillaan kaynnissa. Vietamme
Kansainvalista epilepsiapaivaa 13.2. ja 112-paivaa 11.2. Epilepsiakohtauksen
ensiapu on kansalaistaito, jonka jokainen voi oppia. Osaatko sina auttaa?

oin joka sadas Suomessa sairastaa
N epilepsiaa. Niin yleista se on. Epilep-

siakohtaus tulee ylldttden ja sen na-
keminen voi aiheuttaa epavarmuutta ja pel-
koa. Ensiavun antaminen ei kuitenkaan
vaadi erityistaitoja. Jokainen voi auttaa epi-
lepsiakohtauksen saanutta ihmista. Jae-
taan yhdessa tietoa ja rohkaistaan ihmisia
auttamaan. Tarkein viestimme on, etta ala
jatd ihmista yksin kohtaustilanteessa.

Epilepsia on yksi maailman yleisimmista
neurologisista sairauksista ja sita sairastaa
noin 50 miljoonaa ihmista. Ihmiset ja orga-
nisaatiot eri puolilla maailmaa kokoontuvat
aina helmikuun toisena maanantaina juh-
listamaan Kansainvalista epilepsiapaivaa.
Sita vietetdan yli 130 maassa.

Kun nostamme yhdessa esiin oikeaa tie-
toa ja aitoja kokemuksia, olemme muka-
na kumoamassa epilepsiaan liittyvia vaa-
rid kasityksia ja vahentdmassa sairauteen
liittyvaa stigmaa. Maailman terveysjarjes-
t0 WHO on hyvaksynyt viime vuonna maa-
ilmanlaajuisen toimintasuunnitelman, joka
koskee epilepsiaa ja muita neurologisia sai-
rauksia (Intersectoral global action plan on
epilepsy and other neurological disorders,
IGAP). Ohjelma haastaa maita muun muas-
sa kampanjoimaan tiedon lisdamiseksi.

Osallistuminen on helppoa
Jokainen voi osallistua ja jakaa arvokas-
ta epilepsiakohtauksen ensiaputietoa. Epi-
lepsialiitto on tuottanut materiaaleja, joita
voi jakaa esimerkiksi sosiaalisessa medi-
assa, tyo- tai opiskelupaikoissa tai harras-
tuksissa.

www.epilepsia.fi

Tietoa nettisivuillamme

Olemme koonneet sivuillemme tietoa
epilepsiakohtauksen ensiavusta.
www.epilepsia.fi/ensiapu/

Epilepsiakohtauksen ensiapu -nettitesti
Tee testi ja haasta muita testaamaan taito-
jaan. www.epilepsia.fi/ensiaputesti/

Videot YouTube -kanavallamme
Loydat YouTube-kanavaltamme kaksi
ensiapuvideota, joista toisessa kerrotaan
tajuttomuuskouristuskohtauksen
ensiavusta ja toisessa tajunnanhamar-
tymiskohtauksen ensiavusta.
www.youtube.com/epilepsialiitto/

Esitteet verkkokaupassamme

Voit tilata epilepsiakohtauksen ensiapu-
esitteitd maksutta verkkokaupastamme
www.epilepsia.fi/kauppa. Esitteitd on
tehty suomeksi, ruotsiksi, englanniksi ja
saameksi.

Tapahtumat eri puolilla Suomea
Olemme yhdessa epilepsiayhdistysten
kanssa mukana kampanjaviikon tapahtu-
missa eri paikkakunnilla. Tule mukaan!
Padivitimme tietoa tapahtumista netti-
sivuillemme www.epilepsia.fi.

Taman haluan kertoa muille
Kysyimme viestintakanavissamme, mita
epilepsiaa sairastavat ja heidan laheisen-
sa haluaisivat kertoa epilepsiakohtauksen
ensiavusta ja auttamisen merkityksesta.
Tassa muutamia poimintoja vastauksis-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Kansainvalinen
epilepsiapaiva

.

Vietetddn joka vuosi helmikuun
toisena maanantaina.

Tavoitteena lisata tietoa epilepsias-
ta ja nostaa esiin epilepsiaa sairas-
tavien kokemuksia.

Suomessa kampanjaan osallistuvat
Epilepsialiitto, epilepsiayhdistykset
ja Suomen Epilepsiaseura.
Kansainvalisen epilepsiapaivan
taustaorganisaatioita ovat kansain-
véliset epilepsia-alan kattojarjestot
International Bureau for Epilep-

sy (IBE) ja International League
Against Epilepsy (ILAE). Epilepsia-
liitto on yksi IBE:n jasenjarjestois-
ta ja Suomen Epilepsiaseura on yksi
ILAE:n jasenjarjestoista.

www.internationalepilepsyday.org

112-paiva

Hatanumeropaivaa vietetaan
Euroopassa vuosittain 11.2.
112-pdiva on turvallisuusviran-
omaisten, jarjestojen ja vapaa-
ehtoistyontekijoiden yhteinen
tempaus arjen turvallisuuden
parantamiseksi.

Vuonna 2023 teemana on "Varautu-
minen on arjen pienia tekoja”.

www.112-paiva.fi



ta. Lisad kommentteja julkaisemme some-
kanavissamme. Lammin kiitos ajatuksis-
tanne!

"Osoita, ettd valitat ja rauhoittele sairaus-
kohtauksen saanutta. Jokainen osaa ja pys-
tyy auttamaan. Se on valittamista.”

”Luo turvaa, suojele katseilta, kielld kuvaa-
masta.”

”Kysy, kun jokin asia mietityttaa epilep-
siaan liittyen. Usein on avuksi jo se, ettd
olet vierella.”

”Al3 jata kohtauksen tullen yksin. Minut

on jatetty avun hakemisen vuoksi yksin ja
muistan, kuinka turvattomalle olo tuntui.”
”Jokainen meista voi auttaa. Epilepsiakoh-
tauksia on erilaisia. Auttaja voi tarkistaa
ranteet, l6ytyyko sielta epilepsiaranneke?
Kiitos, ettd autat!” m

Seuraa ja
jaa somessa!

@ facebook.com/epilepsialiitto
@epilepsialiitto

#EpilepsyDay #112paiva
#JokaSadas #epilepsia

Text: Elina Kelola | Bild: Marja Haapio

Delta i kampanjen
— tillsammans far vi var rost hord!

Var kampanjvecka 6-13.2.2023 pagar
som bast. Vi firar Internationella

vanligt ar det. Ett epilepsianfall kommer plétsligt och
man kan kanna osakerhet och radsla ndr man ser ett
sadant. Att ge forsta hjalpen kraver dock inga specialkun-

Cirka var hundrade person i Finland har epilepsi. Sa

epl l@pSld agen 13.2 och ll2—dageﬂ 11.2. skaper. Alla kan hjilpa en person som far ett epilepsianfall.
- ‘e . . . o Lat oss tillsammans dela med oss av information och upp-
FO rsta hJ d lpen V|d ett ep | lep5| d mfa H ar muntra manniskor att hjalpa. Vart viktigaste budskap &r att
en med borga rfard |gh et som alla kan lara du inte ska [dmna en manniska ensam som fatt ett anfall.
. . Epilepsi dr en av varldens vanligaste neurologiska sjuk-
SIg. Kan du ge hJ a Ip7 domar och cirka 50 miljoner manniskor har epilepsi.
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Folj och dela
i sociala medier!

€@ facebook.com/epilepsialiitto
@epilepsialiitto

#EpilepsyDay
#JokaSadas

#112paiva
#epilepsia

Manniskor och organisationer runt om i
varlden samlas alltid den andra mandagen
i februari for att fira den Internationella epi-
lepsidagen. Dagen firas i 6ver 130 lander.
Genom att tillsammans presentera sak-
liginformation och verkliga upplevelser ar
vi med och omkullkastar felaktiga uppfatt-
ningar om epilepsi och minskar det stigma
som sjukdomen ar forknippad med. Varlds-
halsoorganisationen WHO godkénde i fjol

www.epilepsia.fi o

en global atgardsplan som géller epilepsi
och andra neurologiska sjukdomar (Inter-
sectoral global action plan on epilepsy and
other neurological disorders, IGAP). Pro-
grammet utmanar nu ldanderna att bland
annat genomfdra kampanjer for att 6ka in-
formationen.

Det dr latt att delta

Var och en kan delta och dela med sig

av vardefull information om forsta hjal-
pen vid ett epilepsianfall. Epilepsiforbun-
det har producerat material som man kan
dela med sig av till exempel i sociala medi-
er, pa jobb- eller studieplatsen eller i sina
hobbyer.

Information pa webbplatsen

Vi har samlat information pa webbplatsen
om forsta hjélpen vid ett epilepsianfall.
www.epilepsia.fi/ensiapu/

Webbtest Forsta hjalpen vid

ett epilepsianfall

GOr testet och utmana andra att testa sina
kunskaper. www.epilepsia.fi/ensiaputesti/

Videor i var YouTube-kanal

Du hittar tva forsta hjélpen-videor i var
YouTube-kanal. I den ena berattar vi om for-
sta hjélpen vid ett anfall med medvetslds-
het och i den andra om forsta hjélpen vid
ett komplext partiellt anfall.
www.youtube.com/epilepsialiitto/

Broschyrer i var webbutik

Du kan bestélla forsta hjalpen-broschyrer
kostnadsfritt i var web-butik www.epilep-
sia.fi/kauppa. Broschyrer finns pa finska,
svenska, engelska och samiska.

Evenemang runt om i Finland

Vi deltar tillsammans med epilepsiférening-
arna i kampanjveckans handelser pa olika
orter. Hing med! Vi uppdaterar information
om evenemangen pa webbplatsen
www.epilepsia.fi.

Det hér vill jag beratta for andra
Vi fragade i vara kommunikationskanaler,
vad personer med epilepsi och deras an-
horiga skulle vilja berédtta om forsta hjal-
pen vid ett epilepsianfall och betydelsen av
hjalp. Har kommer nagra plock bland sva-
ren. Fler kommentarer publicerar vi i vara
kanaler i sociala medier. Ett varmt tack for
era tankar!

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Internationella
epilepsidagen

« Firasvarje ar den andra mandagen
i februari.

+ Malet ar att 6ka kdnnedomen om
epilepsi och hur det ar att leva
med epilepsi.

+ | Finland deltar Epilepsiforbundet,
epilepsiféreningarna samt Epilep-
sisallskapet i Finland i kampanjen.

» Epilepsidagen drivs internationel-
lt av de internationella takorgani-
sationerna for epilepsi, Internatio-
nal Bureau for Epilepsy (IBE) och
International League Against Epi-
lepsy (ILAE). Epilepsiforbundet ar
medlemsorganisation i IBE och
Epilepsisallskapet ar medlemsor-
ganisation i ILAE.

www.internationalepilepsyday.org

112-dagen

« Nodnummerdagen firas arligen
11.2i Europa.

« 112-dagen ar de finlandska sa-
kerhetsmyndigheternas, organi-
sationernas och frivilligarbetar-
nas gemensamma kampanj for en
tryggare vardag.

« Ar2023 artemat "Beredskap ar
en av vardagens sma handlingar”.

www.112-paiva.fi

"Visa att du bryr dig och lugna ner perso-
nen som fatt sjukdomsanfallet. Alla kan och
har formaga att hjalpa. Det &r att bry sig.”
”Skapa trygghet, skydda mot blickar, for-
bjud att ta bilder.”

”Om det &r nagot du funderar 6ver géllande
epilepsi - fraga. Ofta hjalper det att du finns
nara till hands.”

”Lamna inte personen ensam nar ett anfall
kommer. Jag har lamnats ensam sa lange
de hamtade hjalp och jag kommer ihag hur
sarbar jag kande mig.”

Vi kan alla hjalpa. Det finns olika epilep-
sianfall. Den som hjélper kan kolla hand-
lederna for att se om dér finns ett epilepsi-
armband. Tack for att du hjalper!”m
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Kuva: iStock.com

Fduskuntavaaleissa
edistamme
epilepsiaa
salrastavien

inmisten oikeuksia

Eduskuntavaalit toimitetaan 2.4.2023. Ennakkoaanestys on kotimaassa
22.-28.3.2023. Nostamme vaaliteemaksi epilepsiaa sairastavien ihmisten
oikeudet ja haastamme puolueita seka ehdokkaita toimimaan niiden puolesta.

WHO:n toimintaohjelma
velvoittaa

Vaalitavoitteemme pohjautuvat WHO:n
maailmanlaajuiseen toimintasuunnitel-
maan epilepsian ja muiden neurologisten
sairauksien hyvan hoidon edistamiseksi ja
stigman vdahentdmiseksi 2022-2031. WHO:n
jasenvaltiot hyvaksyivat toimintaohjelman

kevaallad 2022. Se velvoittaa toimimaan tavoitetta, jotka jasenmaiden on saavutet-

aktiivisesti epilepsiaa ja muita neurologisia tava vuoteen 2031 mennessa.

sairauksia sairastavien ihmisten hoidon ja + Maat sitoutuvat lisddmaan epilepsiaan

oikeuksien parantamiseksi, ennakkoluulo- liittyvien palveluiden kattavuutta.

jen vahentamiseksi seka tutkimuksen vah- + Maat sitoutuvat kehittamaan ja paivitta-

vistamiseksi. maan lainsdaadantoaan edistadkseen ja
WHO:n toimintasuunnitelma sisaltaa suojellakseen epilepsiaa sairastavien

kaksi erityisesti epilepsiaan kohdentuvaa ihmisten ihmisoikeuksia.
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Epilepsiaa sairastavien ihmisten oikeu-
dellinen asema Suomessa on parantunut
vuosikymmenten aikana. Lainsdaadanto ei
salli syrjintaa sairauden perusteella. Epilep-
siaan liittyy kuitenkin edelleen tietamatto-
myytta ja kielteisid asenteita, jotka voivat
estaa epilepsiaa sairastavien ihmisten tay-
sivaltaista osallisuutta. Epilepsiaa sairas-
tavat ihmiset kertovat yha edelleen syrjin-
nan kokemuksistaan ja ennakkoluuloihin
perustuvasta leimaamisesta. Moni on koke-
nut ongelmia esimerkiksi koulunkadynnissa,
ammatillisissa opinnoissa ja tyoeldmdssa
seka sosiaali- ja terveydenhuollon palvelui-
ta hakiessaan.

Oikeus hyvadan hoitoon ja
tyoelamaan

Jokaisen epilepsiaa sairastavan ihmisen
tulee saada tarvitsemansa hoito ja palve-
lut. Tarvittaessa lainsaadantoa on paivitet-
tava, jotta oikeudet toteutuvat. Eduskunta-
vaaleissa meilld on nelja oikeuksiin liittyvaa
tavoitetta.

Tavoite 1: Oikeus hyvaan hoitoon
Epilepsian hoito pohjautuu riippumatto-
miin, tutkimusnayttodn perustuviin kan-
sallisiin Kdypa hoito -suosituksiin. Jos hen-
kilolla epadillaan epileptista kohtausta tai
epilepsiaa, on tarkeaa, etta henkilo paasee
mahdollisimman pian jatkotutkimuksiin.
Epilepsian hoidon tavoitteena on kohtauk-
settomuus ilman merkittavia haittavaiku-
tuksia. Vaikeassa epilepsiassa esiintyy mer-
kittavia arkieldmaa haittaavia epilepsiaan
liittyvia oireita, kuten kohtauksia, kognitii-
visia tai kdyttdytymisen ongelmia, kehityk-
sen hidastumista tai hoidon haittavaikutuk-
sia, jolloin on tarkeaa konsultoida vaikeaan
epilepsiaan perehtynytta lastenneurologia
tai neurologia ja harkittava potilaan lahet-
tamista erikoissairaanhoidon erityistason
yksikkoon.

» Epilepsiaa sairastavien ihmisten on paas-
tava asuinpaikkakunnasta riippumatta
tarvittavan erikoissairaanhoidon osaami-
sen piiriin.

» Erikoissairaanhoidon resurssit on turvat-
tava hyvinvointialueilla.

« Hyvinvointialueet eivat saa lyhytnakdis-
ten sadstotavoitteiden varjolla purkaa
hyvaksi havaittuja pitkdaikaissairauksien
kansallisia hoitopolkuja.

Tavoite 2: Ladkehoidon

jatkuvuus on turvattava
Sdannollinen [ddkehoito on epilepsian hy-

www.epilepsia.fi

van hoidon kulmakivi. Epilepsialadkkeet

ovat Suomessa yleisesti sairausvakuutus-

lain mukaisesti 100 % erityiskorvattavia,
jolloin l[adkkeestd maksetaan omavastuuta

4,50 €/ladke. Ladkkeiden hintalautakunta

(Hila) vahvistaa ladkevalmisteen erityiskor-

vattavuuden valtioneuvoston asetukses-

sa (1149/2016) maariteltyihin vaikeisiin ja
pitkaaikaisiin sairauksiin.

+ Laakekorvausjarjestelmaa on suojeltava
saastoilta.

» Taloudellinen lddkehoito on taattava kai-
kille sita tarvitseville.

Laakkeiden saatavuusongelmat ja
nykyinen lddkekorvausjdrjestelma luovat
eriarvoisuutta alueen, sairauden, hoito-
muodon ja sukupuolen perusteella. Ladk-
keiden saatavuushairiot ovat lisdantyneet
viime vuosina. Myo6s epilepsialdakkeissa on
ollut saatavuusongelmia, mika on aiheut-
tanut inhimillista karsimysta ja heikenta-
nyt hyvan hoidon toteutumista. Nykyinen
laakekorvauskaytantomme on myos aset-
tanut naispotilaat epatasa-arvoiseen ase-
maan miehiin verrattuna.

» Ladkkeiden saatavuudesta on huolehdit-
tava osana yhteiskunnallista huoltovar-
muutta.

+ Laakekorvausjarjestelman tulee kohdella
ihmisia yhdenvertaisesti.

« Sairaus ei saa olla syrjinnan peruste.

Tavoite 3: Jokaisella on oltava
varaa tarvitsemaansa hoitoon
Suomalaiset maksavat julkisista sosiaali-
ja terveyspalveluista enemman kuin muut
pohjoismaalaiset. Yli puoli miljoonaa asia-
kasmaksua joutuu vuosittain ulosottoon,
koska ihmisilla ei ole varaa maksaa niita.
Korkeat asiakasmaksut eivat saa muodos-
tua hoidon esteeksi. Ihmisilla on oltava
yhdenvertaiset mahdollisuudet tarvitse-
maansa hoitoon.

« Kannatamme SOSTE ry:n ehdotusta eri
maksukattojen (ldakkeet, terveydenhuol-
lon matkat ja asiakasmaksut) yhdista-
miseksi yhdeksi kohtuulliseksi maksu-
katoksi.

» Saastoja ei tule tavoitella potilaiden
maksuosuutta kasvattamalla.

Tavoite 4: Epilepsia ei saa

estda tyokykyisen ihmisen
tyossakayntia

Epilepsiat muodostavat laajan joukon neu-
rologisia sairauksia, joilla voi olla hyvin eri-
laisia syita ja alkamisikia, liitannaison-
gelmia, ennusteita ja hoitovaihtoehtoja.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Miten sina voit
vaikuttaa?

Haluatko olla mukana edistamas-
sa epilepsiaa sairastavien oikeuk-
sia? Tassa muutamia vinkkeja, mi-
ten sina voit vaikuttaa.

» Tutustu eduskuntavaaliehdokkai-
siin ja puolueiden vaaliohjelmiin.
Jos tunnet jo jonkun ehdokkaan,
ota hdneen suora kontakti ja haas-
ta ottamaan kantaa vaalitavoittei-
siimme.

Kiertele vaaliteltoilla, jaa
materiaaliamme.

Kirjoita yleisonosastolle.

Tarjoa kokemustarinaasi paikalli-
seen lehteen.

Osallistu vaalipaneeliin panelis-
tina tai tee siella tiukkoja yleiso-
kysymyksia.

Tutustu vaalisivuihimme
www.epilepsia.fi

Merkittava osa epilepsiaa sairastavista on

taysin tyokykyisia tai osatyokykyisia.
Epilepsiadiagnoosista seuraa yleensa

vuoden ajokielto. Jos julkinen liikenne toi-

mii, tydmatkojen tekeminen ei ole ongel-

ma. Jos epilepsiaan sairastunut ihminen

asuu haja-asutusalueella eika julkista lii-

kennetta ole, voi han joutua jopa luopu-

maan tyostdan tai tydnhausta, koska ei
paase liilkkumaan. Talla hetkella palvelu-
jarjestelmamme ei tarjoa tahan tilantee-
seen ratkaisua. Ajokielto ja joukkoliiken-
teen puutteet eivat useimmissa tapauksissa
riitd perusteeksi vammaisten kuljetuspal-
velujen myontamiselle, jos sairaus ei muu-
toin aiheuta erityisia vaikeuksia liikkumi-
seen. Sairauteen sopeutumista ei auta se,
ettd samaan aikaan tyo, toimeentulo ja
kenties asuminenkin on mietittava uusiksi.

Yhteiskunnan palvelujen tulee tukea osal-

lisuutta tydeldamaan myos naissa yleensa

yllattden eteen tulevissa tilanteissa, jois-
sa tydmatkan tekeminen osoittautuu mah-
dottomaksi.

« Tyokykyisen ihmisen tulee paasta kulke-
maan tyopaikalle ja saada tukea tyomat-
kojen tekemiseen ajokiellon aikana, jos
julkista liikennetta ei ole tarjolla. ™
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Teksti: Virpi Tarkiainen

Laakekorvausjarjestelmamme

syrjii epilepsiaa
salrastavia naisia

Eduskunnan apulaisoikeusasiamies Maija Sakslin antoi 19.12.2022 paatoksen,
jonka mukaan epilepsiaa sairastavia hedelmallisessa idssa olevia naisia on syrjitty
Suomessa. Paatos perustuu perustuslain ja ihmisoikeussopimusten saannoksiin
seka yhdenvertaisuus- ja sairausvakuutuslakiin. Apulaisoikeusasiamies

pyytaa ministeriota ilmoittamaan toukokuun 2023 loppuun mennessa, mihin
toimenpiteisiin paatos on antanut aihetta.

yrjinta syntyi siita, etta yleistyviksi
Sepilepsioiksi kutsutuille epilepsiatyy-

peille maarattavaa 100 % korvattavaa
epilepsialadkettd, valproaattia ei Ladkealan
turvallisuus- ja kehittdmiskeskus (Fimea),
Euroopan laakevirasto (EMA) ja aikuisten
epilepsian Kdypa hoito -suosituksen mu-
kaan saa kdyttaa hedelmallisessa idssa ole-
ville naisille sikiovaurioriskin vuoksi. Heille
on maaratty Suomessa vaihtoehtoista 40 %
peruskorvattavaa ladketta. Tasta on aiheu-
tunut naisille 400-529,16 euron kustannuk-
set vuosittain, ja he ovat miehid huonom-
massa asemassa laakekorvausten suhteen.

Lainsdadddnto ei saa
ajaa ihmisid
epdtasa-arvoiseen
asemaan.

Epilepsialiiton toiminnanjohtaja Virpi
Tarkiainen haastatteli tammikuussa neu-
rologian erikoislaakari, yliladakari, alueval-
tuutettu (kok.) Jari Kankaanpaata hanen

tekemastaan kantelusta naispotilaiden
laakekorvausoikeuteen. Kankaanpaa pyy-
si oikeusasiamiesta tutkimaan, rikkovatko
Kansaneldkelaitoksen (Kela) ja ladkkeiden
hintalautakunnan (Hila) antamat suosituk-
set ja ratkaisut epilepsialdakkeiden korvat-
tavuudesta perustuslain 6 §:ssa sdadettya
oikeutta yhdenvertaisuuteen.

Mita mielta olet apulaisoikeus-
asiamies Maija Sakslinin
tuoreesta paatoksesta?

- Olen tyytyvainen, etta tama ladkekor-
vausjdrjestelmassa vuosia jatkunut epa-
kohta on nyt noussut esiin ja saa huomiota.
Apulaisoikeusasiamiehen ratkaisu oli toi-
vottu. Kiinnostavaa on nyt seurata, mihin
toimenpiteisiin paatos johtaa.

Miten huomasit tyossasi
neurologina ladkekorvaus-
tilanteen muuttuneen?

- Hila ja Kela tekivat muutamia vuosia sit-
ten paatoksen, joka vaikutti erityisesti nais-
potilaiden laakekorvausoikeuteen. Taman
paatoksen jalkeen vaihtoehtoiselle epilep-
sialadkkeelle haetut erityiskorvattavuudet
eivat enaa ole menneet lapi. Hylattyja paa-
toksia on tullut paljon. Koen epdoikeuden-

mukaiseksi sen, etta vastaanotollani kdy
naispotilaita, joilla on aikaisemmin saa-

tu erityiskorvattavuus (100 %) vaihtoeh-
toiselle epilepsialaakkeelle ja sitten on nii-
té naispotilaita, joilla sitd ei ole. On myos
naispotilaita, joilta aiemmin mydnnetty eri-
tyiskorvattavuus on poistettu. Kdytdanto on
epatasa-arvoinen sekd naispotilaiden etta
sukupuolten valilla.

Tuliko muutos sinulle yllatykse-
na? Miten muutos nakyi tyossasi?
- Muutoksia osattiin odottaa neurologien
keskuudessa jo vuosia. Euroopan ladke-
virasto (EMA) ja lddkealan turvallisuus- ja
kehittamiskeskus (Fimea) tiukensivat 2018
valproaattia sisaltavien ladkevalmisteiden
kayttoa naisille ja tytoille sikicepamuodos-
tumien ja kehityshairididen riskien vdahen-
témiseksi. Valproaattia ei saa kayttaa nai-
sille ja tytoille, jotka voivat tulla raskaaksi,
paitsi jos muut hoidot ovat tehottomia ja
niita ei siedeta. Tasta aiheutui se, ettd osa
naispotilaista on saanut vaihtoehtoiselle
epilepsialadkkeelle erityiskorvattavuuden,
osa ei. Tilanne on ollut aika epaselvd, ja
paatosten perustelut ovat olleet vaihtelevia
ja jopa satunnaisia. Alueellinen vaihtelu on
ollut suurta. Onneksi on ollut myos alueita,
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missa on kaytetty niin kutsuttua maalais-
jarked korvauspdatoksen teossa.

Mita vaikutuksia olet
huomannut tilanteesta
aiheutuvan naispotilaille?

- Potilaat eivat valttamatta ole huoman-
neet muutosta, jos he eivat ole tietoisia laa-
kekorvausjarjestelmasta. He ovat tyytyneet
ajattelemaan, ettd tama on varmaan yksi
yhteiskunnan saastotoimi, ja tasta syysta
ladkkeestd joutuu maksamaan enemman
kuin aiemmin.

On tarkedd, etta
teemme tausta- ja
vaikuttamistyota
yhdessd laajalla
rintamalla.

Neurologina koen kiusalliseksi sen, etta
naispotilaiden kanssa pitda kayda etuka-
teen keskustelua epilepsialadkkeen mah-
dollisesta hinnasta ja valmistella potilasta
mahdolliseen hylattyyn erityiskorvatta-
vuuspaatokseen ja sen vaikutuksiin talou-
delliseen tilanteeseen. Laakarina olen
valilla myos huolissani siita, jos esimerkiksi
opiskeleva nuori nainen jattaakin epilepsia-
laakkeen kayttamatta taloudellisista syista.

Millaisia toimenpiteita ja
korjauksia odotat nykyiseen
ladkekorvaustilanteeseen?

- Epilepsiaa hoidetaan ensisijaisesti pitka-
aikaisella ladkitykselld, joka on valttama-
tonta epilepsiakohtausten ehkaisemiseksi.
Laakehoidon tulee olla jatkuvaa ja suunni-
telmallista. Toimivaa laaketta ei tule vaih-
taa kevyin perustein. Laakekustannusten
korvattavuutta koskevan lainsaadannon
toimivuutta yleistyneen epilepsian hoidos-
sa on syytd arvioida yhdenvertaisuuden na-
kokulmasta uudelleen. Lainsdddanto ei saa
ajaa ihmisid epdtasa-arvoiseen asemaan.

Onko mielestasi nykyisessa
laakekorvausjarjestelmassamme
muita vastaavia ongelmia?

- Kanteluni on osa laajempaa kokonaisuut-
ta ja haastetta. Nykyinen ladkekorvausjar-
jestelmamme vaatii korjaustoimenpitei-
ta. Epilepsialaakkeet ovat valttamattomia
laakkeita ja erityiskorvattavia. Erityiskor-

www.epilepsia.fi

~ Neurologian erikoislddkdri,
- Ylilakdri Jari Kankaanpdd

vattavuutta tulisi laajentaa vaihtoehtoisiin
epilepsialdakkeisiin, jotka ovat vanhoja,
edullisia ja toimivia ladkkeita. Hila vahvis-
taa ladkevalmisteen erityiskorvattavuuden
maariteltyihin vaikeisiin ja pitkaaikaisiin
sairauksiin. Tiukat indikaatiot voivat estaa
ladkkeen kayton tutkitusti uudessa kaytto-
aiheessa.

Mita toiveita sinulla on potilas-
jarjeston vaikuttamistyolle?
- On tarkeaa, ettd teemme tausta- ja

epilepsialiitto@epilepsia.fi

vaikuttamistyota yhdessa laajalla rintamal-
la. Emme viela tiedd, miten kanteluni vai-
kuttaa nykyiseen lddkekorvauskaytantoon,
joten meidéan tulee olla aktiivisia ja nostaa
ongelma julkiseen keskusteluun. Viestin-
ta eri kanavissa on tarkedaa asian esiin nos-
tamiseksi. Se on yhteista vaikuttamistyo-
tdmme. W

Lammin kiitos haastattelusta.
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Teksti: Tuuli Hadra
Kuvat: Kirsi Puisto

Yhdistyksissa osallistutaan
pieni ele -keraykseen yhteisen
Nyvan puolesta

Epilepsialiiton
paikallisyhdistyksissa
osallistutaan aktiivisesti
perinteiseen pieni ele
-keraykseen. Yhdistyksien
vapaaehtoiset toimivat
kerayksen aikana
esimerkiksi lipasvahteina
ja keraysvastaavina.
Vapaaehtoistyota
tehdaan sydamella. Tyo
koetaan mielekkaaksi

ja merkitykselliseksi
osaksi oman yhdistyksen
toimintaa.

ulussa asuva Anja Haikio on toimi-
O nut lipasvahtina pieni ele -kerdyk-

sessa yli 12 vuotta. Alun perin Anja
lahti mukaan siksi, etta teki jo valmiiksi va-
paaehtoistyotd paikallisen epilepsiayhdis-
tyksen hallituksen jasenena.

- Moni yhdistyksen jasen oli kerdyksen
aikaan tyoelamassa ja oli haastavaa saa-
da vapaaehtoisia arkipaiville lipasvahdeik-
si. Lahdin kokeilemaan ty6ta ja pidin siita.

Edessd kerdysvastaavat Marja ja Kirsi sekd lipasvahtina Helena. Takana Keijo, Perttu, Mervi ja

Jukka valmiina pieni ele -kerdykseen.

Ensimmaisen kerran tein noin tunnin tyo-
té yhdessa toisen vapaaehtoisen kans-
sa, kunnes sain kiinni siita, miten toimi-
taan. Enempaa perehdytysta ei tarvitse,
silla tehtava on erittéin helppo ja rento,
Anja kertoo.

Lipasvahdin tehtaviin kuuluu paivys-
taminen vaalipaikalla ja kerdyslippaan
vahtiminen. Muuta ei tarvitse osata. Ta-
vallisesti paivan ensimmainen kerdaja

pystyttaa pisteen ja viimeinen purkaa. Vuo-
ro kestaa yleensa kolme tuntia. Anja kan-
nustaa rohkeasti kokeilemaan tyo6ta, jos se
ei ole vield tuttua.

- Lipaskerays on mukavaa ja yksinker-
taista vapaaehtoistyotd. Jokainen sen var-
mastikin osaa.

Anja kokee, etta tehdysta tyostd saa hy-
van mielen ja tunteen, ettd on tehnyt jota-
kin hyvaa toisille.
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Lipasvahdiksi lahdetddn
usein uudestaan

Ohikulkijat danestyspisteilla suhtautuvat
positiivisesti lipaskerdykseen ja kaikkien
kanssa saa pysahtya rupattelemaan. Anjan
mukaan ihmisiin kannattaa ottaa katse-
kontaktia ja tervehtia. Adnestyspisteell3 voi
kuitenkin esimerkiksi myos kutoa tai lukea
kirjaa. Evaat on hyva olla mukana, jotta
jaksaa vuoron loppuun. Tarkeinta kuitenkin
on, ettd vahtii kerdyslipasta ja kiittaa lah-
joittajia.

- Kaikki tuntemani henkilot, jotka ovat
kokeilleet tyota ovat pitdneet siita ja lahte-
neet mukaan myos uudestaan.

Anja kertoo, ettéd isoin haaste tyossa
on uusien vapaaehtoisten mukaan saa-
minen. Han on rekrytoinut [dhipiiristdan

Kuvassa Jokioisten kerdysvastaava
Sirkka-Liisa Ilvonen.

keraykseen esimerkiksi oman siskonsa.

Jos tyota haluaa lahted kokeilemaan, niin
lyhyempikin vuoro voi auttaa jo paljon.
Koko paivaksi tai vuoroksi ei tarvitse heti
ensimmaiseksi sitoutua, silla hyvaa voi saa-
da aikaan jo yhden tunnin aikana. Lyhyem-
mat vuorot helpottavat muita vapaaehtoi-
sia ja auttavat tauottamaan paivia.

Kerdysvastaavan tyo on
suunnittelua ja ongelman-
ratkaisua

Myds yhdistystoimija Kirsi Puisto on ollut
mukana pieni ele -kerdyksessa jo 80-luvulta
asti. Kirsi on toiminut lipasvahtina ja kokee
kerdyksen erittdin tarkedksi omalle yhdis-
tykselleen. Kirsin mukaan osallistuminen
kerdykseen on tarkeda myos sen historial-
lisuuden ja kerdyksen perinteen yllapita-
miseksi.

Nykyaan Kirsi toimii jo toista vuotta myos
kerdysvastaavana. Kerdysvastaavana han
on alueensa yhteyshenkild ja varmistaa,
etta kerays sujuu mutkattomasti. Kirsi va-
kuuttaa, etta kerdysvastaavan tydssa ei ole
mitaan pelattavaa.

- Moni voi kokea, etta kerdysvastaavan
tyo kuulostaa kovin raskaalta ja virallisel-
ta, mutta itselléa on mennyt asiat todella
sujuvasti. Tykkaan suunnitella ja ratkaista
ongelmia. Jarjestelen kerdysvuoroja, jaan
tunteja ja tiedotan yhdistyksille ajankohtai-
sista asioista. Ty0 ei ole vaikeaa ja asiat su-

Lahjoituksilla tuetaan vammaisten ja
pitkaaikaissairaiden hyvinvointia

Vuoden 2023 eduskuntavaalit lahesty-
vat ja niiden myd6ta myds perinteinen pie-
ni ele -kerdys. Pieni ele on yli sata vuotta
kerdnnyt lahjoituksia vammaisten ja pit-
kaaikaissairaiden hyvinvoinnin vaalimi-
seen. Epilepsialiitto, kuten moni muukin
potilasjarjestd, on pieni ele -kerdayksen ja-
senjarjesto.

Epilepsialiiton paikallisyhdistykset
ovat tanakin vuonna aktiivisesti muka-
na kerayksessa. Lahjoituksilla ja kera-
tyilla varoilla on pienille yhdistyksille iso
merkitys. Monet kokevatkin osallistumi-

www.epilepsia.fi

sen erittain tarkedksi varainhankinnan
keinoksi omassa yhdistyksessaan. Lah-
joituksilla mahdollistetaan esimerkik-

si neuvontaa sairastuneille, monenlaisia
vertaistukiryhmia seka virkistystoimin-
taa. Adnestyspaikoilla tapahtuva keréys
ja lahjoittaminen on ainutlaatuinen tapa
antaa oma hyvantahdon ele.

Tutustu kerdykseen ja lahjoittamiseen:
pieniele.fi

Lahde: pieni ele

epilepsialiitto@epilepsia.fi

juvat hyvin silloin, kun luodaan selvét peli-
saannot. Yhdessa kun sovitaan, niin kaikilla
on hyva olla, Kirsi vakuuttaa.

Lahjoitukset mahdollistavat
monenlaista toimintaa
Sairastuessaan epilepsiaan Kirsi tutustui
yhdistystoimintaan kurssien ja retkien kaut-
ta. Siita asti han on ollut vahvasti mukana
yhdistystoiminnassa. Kirsi on ndhnyt sen,
miten kerdtyt lahjoitukset kotiutuvat yhdis-
tykseen seka mita niilld voidaan saada ai-
kaan. Moni saattaa pohtia, miten lahjoitet-
tu raha todellisuudessa kaytetdan. Vuosien
myota yhdistyksessa on jadrjestetty muun
muassa vertaistukitoimintaa, virkistavaa
harrastetoimintaa seka toimintaa nuorille.

Myds Kirsille on tuttu ongelma, etta
vapaaehtoisista on pulaa yhdistyksissa.
Keraykseen ei aina tahdo saada riittavasti
lipasvahteja.

- Vaikka toimin kerdysvastaavana, niin
yhta lailla olen edelleen mukana myds
lipasvahtina. Kaikkia apuvoimia tarvitaan.
Mitd useampi kerddja saadaan mukaan,
niin sitéd pienempi maara tunteja tulee yh-
delle ihmiselle ja sitd isompi potti saadaan
kerattya yhteisen, tarkean tyon hyvaksi.

Kiinnostuitko? Ole yhteydessa oman
alueesi epilepsiayhdistykseen ja ilmoittau-
du vapaaehtoiseksi! Yhteystiedot [6ydat
nettisivuiltamme epilepsia.fi > Yhdistykset
> Tutustu epilepsiayhdistyksiin. B

Kerdysvastaava koordi-

noi oman kuntansa kerayk-

sen, kokoaa muun muassa yhdistyk-
set yhteen, jakaa lipasvuorolistat ja
materiaalit, ottaa yhteyden keskus-
vaalilautakuntiin ja toimittaa rahat
kerdyksen jalkeen pankkiin. Jokai-
sessa kunnassa on oma nimetty va-
paaehtoinen kerdysvastaava, joka
toimii linkkina myds kerdystoimiston
ja vapaaehtoisten valilla.

Lipaskeradjat ovat usein nakyvin
osa pieni ele -kerdysta. Vapaaehtoi-
set ovat kerdyspaikalla tervehtimas-
sa lahjoittajia ja ovat ensimmaisia,
jotka antavat kiitoksen lahjoitukses-
ta. Lahjoituksia ei pyydeta, vaan va-
paaehtoisen tehtdva on vahtia ke-
rdyslipasta.
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Tekstija kuva: Vesa Keinonen

Sote-uudistuksessa

iariestoia ei saa unohtaa

Sote-uudistus on tullut todeksi ja se koskettaa myos sosiaali- ja terveysjarjestoja.
Niiden on uudella tavalla vakiinnutettava paikkansa muuttuvassa ymparistossa,
kun kuntien rinnalle on syntynyt sosiaali- ja terveyspalveluista seka
pelastustoimesta vastaavia hyvinvointialueita.

eskeinen vaikuttamisen teema on jar-
Kjestéjen toimintaedellytysten turvaa-
minen.

Jarjestot ovat aikaisemmin saaneet
tukea muun muassa kunnista ja sote-kun-
tayhtymista, ja nyt tilanne vaatii uudenlai-
sia toimenpiteita.

Jarjestojen ei kuitenkaan tarvitse selviy-
tya yksin mullistuksen keskella.

Vuoden 2021 alussa kaynnistynyt Jarjes-
téjen sote-muutostuki on SOSTE Suomen
sosiaali ja terveys ry:n seka alueellisten
verkostojarjestokumppaneiden muodosta-
ma yhteistyokokonaisuus.

Anita Hahl-Weckstrom toimii Jarjesto-
jen sote-muutostuen hankepaallikkona.
Hanen tiimissdaan on yhdeksan muuta tyon-
tekijaa.

- Uudet hyvinvointialueet seka Helsin-
ki on jaettu niin, etta kukin jarjestéasian-
tuntija vastaa muutamasta niista. Meilla on
mya0s viestinnan erityisasiantuntija seka
tutkija ja mina koordinoin kokonaisuutta,
Hahl-Weckstrom sanoo.

Avustukset eivat siirry
automaattisesti
Jarjestojen sote-muutostuki haluaa tukea
laajaa sote-toimijakenttaa siina, etta jarjes-
tot paasevat sujuvasti mukaan hyvinvointi-
alueiden rakenteisiin ja toimintaan.
Hahl-Weckstrom arvioi, etta tama tavoite
on keskimaarin toteutunut.
- Toki alueellisia erojakin on. Asiat etene-
vt eri hyvinvointialueilla erilaiseen tahtiin.

Jarjestojen sote-muutostuki teki viime
kesana kyselyn. Sen tulosten mukaan jar-
jestojen merkityksesta ollaan hyvinvointi-
alueilla kiinnostuneita.

- Erityisesti johtotasolla jarjestojen roo-
li ymmarretaan hyvin. Mutta kun siirrytaan
tyontekijatasolle, niin sinne pitaisi saada
lisaa tietoa sote-jarjestdjen toiminnasta ja
palveluista.

Talous luonnollisesti kiinnostaa aina.
Moni jarjesto on pohtinut, miten mittava
uudistus vaikuttaa niiden rahoituspohjaan.

Hahl-Weckstrom kehottaa jarjestoja seu-
raamaan valppaasti jarjestdavustusten
tilannetta. Jos on saanut rahoitusta esi-
merkiksi kunnalta tai sote-kuntayhtymal-
ta, niin tuki ei automaattisesti jatku hyvin-
vointialueella. Osalla hyvinvointialueista on
parhaillaan avustusten haku avoinna, joten
tata kannattaa seurata.

Jarjestojen sote-muutostuki jakaa tietoa,
mutta itsekin pitaa olla aktiivinen.

- Jos jarjestoavustuksista on yhtaan
epdvarmuutta, niin jokaisella hyvinvointi-
alueella ja kunnissa on henkilgita, joka vas-
taavat jarjestoyhteistyosta. Heihin kan-
nattaa olla yhteydessa hyvin matalalla
kynnyksella.

Asiat eteneviit eri
hyvinvointialueilla
erilaiseen tahtiin.

Strategiat maarittelevat
toimintaa

Sote-uudistuksessa kertyy valtava maa-
rd informaatiota. Erilaisia asioita tapahtuu
paljon ja monella tasolla.

Jarjestojen sote-muutostuen yhtena kes-
keisena tehtavana onkin tuottaa ja jakaa eri
kanavilla tilannekuvaa jarjestoille kaikkein
tarkeimmista asioita.

- Niita ovat muun muassa jarjestoavus-
tukset, strategiat ja ohjelmat seka jarjesto-
jen kannalta merkittavien hallintorakentei-
den kehittyminen.

Anita Hahl-Weckstromin mukaan hyvin-
vointialueilla on jo hyvaksytty hyvinvoin-
tialuestrategiat. Niissa kuvataan hyvin-
vointialueen toiminnan ja kehittdmisen
painopisteita tuleville vuosille huomioiden
taloudelliset reunaehdot.

Jarjestojen kannalta erityisen tarkeita
ovat hyvinvointialueiden sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelustrategiat.

- Palvelustrategiassa maaritelldan, miten
palvelut hyvinvointialueella toteutetaan.
Pelastustoimen kaytannon toteutusta puo-
lestaan ohjataan palvelutasopaatoksella.

Mukaan jarjestojen
yhteistyoelimiin
Uusille hyvinvointialueille on syntymassa
melkoinen hallintohimmeli. Sielta on hah-
motettavissa jos jonkinlaista lautakuntaa,
jaostoa, prosessia ja yhdyspintaa.
Hahl-Weckstrom nostaa esille kaksi olen-
naista asiaa, joihin sote-jarjestéjen kannat-
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Hahl-Weckstromin mukaan uudistuksessa on kyse siitd, ettd sote-ammattilainen osaa tarvittaessa ohjata apua tarvitsevan esimerkiksi
yhdistyksen vertaistukiryhmdén.

taa tarkentaa katseensa.

- Mihin paatoksentekoelimiin jarjes-
toasiat keskittyvat? Enta miten hyvinvoin-
nin ja terveyden edistdmisen padatoksen-
teko ja toiminnot on organisoitu?

Oma lukunsa ovat jarjestojen keskindiset
alueelliset yhteistydelimet. Osa niistd poh-
jautuu jo aikaisemmin toimineisiin maa-
kunnallisiin malleihin, esimerkiksi jarjesto-
jen neuvottelukuntiin.

Anita Hahl-Weckstrom kertoo, etta eri-
laisia jarjestojen yhteistydelimid on viime
vuosina syntynyt eri puolille. Ne voivat ero-
ta toisistaan aika paljonkin paikallisen toi-
mintakulttuurin takia.

- Osassa on jarjestdjen lisaksi mukana
julkisen sektorin toimijoita.

Hankepaallikko antaa kdytannon vin-
kin epilepsiayhdistyksille. Jos ei vield ole
tutustunut oman alueen jarjestoja kokoa-
vaan yhteistydelimeen, niin viimeistdan nyt
kannattaa etsia sen yhteyshenkiloita.

- On hyva itse olla aktiivinen ja pyr-
kia rakentamaan uudenlaisiakin kump-
panuuksia. Etsid etenkin sellaisia jarjesto-

www.epilepsia.fi o

verkostoja, jotka parhaiten sopivat omaan
toimintaan.

Hyte tulee olemaan tarkea
pelikentta

Sote-uudistuksen yhteydessa esiintyy usein
myds ilmaisu Hyvinvoinnin ja terveyden
edistdminen (hyte).

Se tarkoittaa toimia, joilla yllapidetdan ja
parannetaan vaeston terveytta, hyvinvoin-
tia, osallisuutta seka tyo- ja toimintakykya.

Maamme laajalla sote-jarjestokentalla
tulee olemaan myos hyte-kokonaisuudessa
merkittava rooli.

- Jdrjestoille tarjoutuu nyt loistava tilai-
suus rikastuttaa asiantuntijuudellaan ja toi-
minnallaan hyvinvointialueiden sosiaali-
ja terveyspalveluja. On hyva pohtia myos
sitd, miten tietoa jarjestoista voidaan saada
osaksi asiakas- ja potilasohjausta.

Sote-palveluiden kehittdmisessa huo-
mioidaan luonnollisesti potilasjarjestojen
osaaminen.

- Tama koskettaa myos Epilepsialiittoa
ja epilepsiayhdistyksid. Nehan edistavat

epilepsialiitto@epilepsia.fi

jasentensa fyysista, psyykkistd ja sosiaalista
hyvinvointia sekd turvallisuutta.

Sote-uudistuksesta sosiaali- ja
terveyspalveluihin

Anita Hahl-Weckstrom korostaa sita, etta
sote-uudistus ei suinkaan paattynyt 1.1.2023,
vaan kyseessa on prosessi. Paljon on saatu
aikaan, mutta moni sote-jarjestoja olennai-
sesti koskeva asia on vield vaiheessa.

- Muutostydssa mukana olevilla on ollut
pitkaan kiire, eikéa se tule véhaan aikaan
poistumaankaan. Erilaisia korjausliikkei-
té varmaan myos tehdaan, hankepaallik-
ko miettii.

My6s SOSTEn ja usean muun tahon vaikut-
tamisty0 jatkuu edelleen moneen suuntaan.
- Tarkein viestimme tulee jatkossakin
olemaan se, etta jarjestoja ei saa unohtaa.
Kovan rutistuksen jalkeen tilanne aina
rauhoittuu. Hahl-Weckstrom arvelee, etta
vahitellen sote-uudistus alkaa terminakin

vaistya taka-alalle.

- Sitten voidaankin puhua jo sosiaali- ja
terveyspalveluista. B
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Teksti: Vesa Keinonen
Piirros: iStock.com

Laakkeiden

saatavuush
on monta syyta

airioihin

Laaketuotannon siirtaminen Aasiaan on yksi tekija, minka takia toisinaan esiintyy
|aakkeiden saatavuushairioita. Suomen varautumisjarjestelma ja apteekkien
yhteistyo helpottavat tilannetta.

aailmanlaajuiset kriisit vaikuttavat
M arkielamaamme monella tavalla.

Laakkeista on ollut paikoin pulaa.
My0s epilepsialddkkeiden saatavuudessa
on ollut hairioita.

Apteekkariliiton viestintdjohtaja Erkki
Kostiainen kertoo, ettd ldakkeiden saata-
vuushairiot eivat suinkaan koske vain epi-
lepsialaakkeita.

Kyse ei mydskaan ole vain korona-ajan
ongelmasta.

- Maailmanlaajuista saatavuushairididen
kasvua on ollut ndhtavissa jo ennen pande-
mian alkua. Viime vuosina niiden maara on
edelleen lisdantynyt, Kostiainen sanoo.

Kiina avaintoimija

Kostiaisen mukaan taustalla on muun
muassa se, ettad useiden laakkeiden valmis-
tusprosessi, tai osa siita on nykyaan keskit-
tynyt Aasiaan.

Erityisesti Kiina on nykyaan suuri lddkeai-
neiden ja vaikuttavien aineiden valmistaja.

- Sielld pitkaan jatkuneet tiukat korona-
sulut ovat vaikuttaneet ldaketehtaisiin ja
sita kautta ladkkeiden tuotantoon.

Tuotannon ulkoistamisella laaketehtaat
tavoittelevat tietenkin kustannussaastoja.
Kiinassa tydvoima on edullisempaa ja ym-
paristolaitkin joustavampia. Nyt siellakin
on kuitenkin kiristetty ymparistolakeja.

Kostiainen huomauttaa, etta hintakilpai-
lu on erityisesti rinnakkaisladkkeissa todel-
la kovaa.

- Euroopassakin on viela toki paljon niin
sanotun tutkivan lddketeollisuuden tuotan-
toa. Taalla valmistetaan esimerkiksi rokot-
teita ja biologisia laakkeita, jotka ovat pa-
tenttisuojan piirissa. Usein kay niin, etta
patenttisuojan lauettua on kova paine teh-
da tuotteita halvemmalla, ja silloin tuotan-
toa siirtyy Aasiaan.

Apteekkariliiton viestintdjohtaja
Erkki Kostiainen.
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Valmistusprosessi pirstaloitunut

Kokonaisuuteen vaikuttaa sekin, ettd mo-
nien ladkkeiden valmistusprosessi on - jal-
leen kustannussyista - nykyisin hyvin pirs-
taloitunut.

- Prosessi voi menna niin, ettd [ddkeaine
valmistetaan Kiinassa ja Intiassa tehddan
laaketabletti. Sitten tuote vield Euroopassa
pakataan eri kielialueiden markkinoille.

Ladkkeita ei myoskaan saada valmiiksi
nopeasti. Yhden tuotantoeran valmistami-
nen voi kestda jopa kuukausia.

Tuotanto on siirtynyt
sinne, missd lddkkeet
on voitu tehdd
laadukkaasti, mutta
mahdollisimman
halvalla.

- Jos joku isompi laake-era joudutaan
esimerkiksi laatupoikkeaman takia veta-
maan pois markkinoilta, niin voi syntya pit-
kaksikin aikaa tyhjio, ennen kuin kyseista
ladketta on jalleen saatavilla.

Koronan ohella Vendjan ja Ukrainan
valinen sota vaikuttaa koko maailmassa
moneen asiaan. Kostiainen ei kuitenkaan
usko konfliktin todennakdisesti aiheuttavan
laakkeiden saatavuuteen hairioita.

Yksi varaus kuitenkin on.

- Saksahan on ollut kemikaalien suu-
ri tuottaja ja niita kaytetaan laakkeidenkin
valmistukseen. Jaa nahtavaksi, miten kemi-
kaalitehtaat energianpulan takia pyodrivat.

Euroopassakin on vield
ladketeollisuutta
Erkki Kostiainen kehottaa Euroopan maiden
paattdjia katsomaan peiliin, kun he ovat
vuosien ajan toteuttaneet politiikkaa, jos-
sa ladkkeet eivat saisi maksaa oikeastaan
mitaan.

Hanen mukaansa on ollut sellainen tilan-
ne, jolloin kolmen kuukauden verenpaine-

www.epilepsia.fi

laakkeet maksoivat suunnilleen saman ver-
ran kuin kahvikupillinen.

- Tama laittaa miettimaan, koska kysees-
sa on kuitenkin korkean teknologian tuote.
Halu pitaa ladkkeet hyvin edullisina on

johtanut siihen, etta tuotanto on siirtynyt
sinne, missa laakkeet on voitu tehda laa-
dukkaasti, mutta mahdollisimman halvalla.

Kostiainen ei usko, ettd laajamittainen
ladkevalmistuksen palauttaminen Euroop-
paan olisi mahdollista ainakaan nopealla
aikataululla.

- Puhutaan vuosista, jopa vuosikymme-
nista. Ja ensin pitaisi olla poliittinen tahto
ja valmius maksaa ladkkeista vahan enem-
man. Onneksi meilld Suomessa on vield
omaakin lddkevalmistusta.

Suomen etuna on myos apteekkien hyva
keskindinen yhteistyo asiakkaan hyvaksi.
Jos tiettya ladkettd ei [0ydy omista varas-
toista, niin sita kyselldan sitten toisista ap-
teekeista.

Pari vuotta sitten Apteekkariliitto teki
my0s verkkoon lddkehakupalvelun.

- Sielta pystyy tarkistamaan, mista
apteekista omaa ladketta saattaisi viela
|6ytya. Apteekkien varastot paivittyvat 15
minuutin valein, joten tieto on tuossa pal-
velussa lahes reaaliaikaista.

Pienen kielialueen
erityisongelmat

Valitettava tosiasia on, etta kun laakkeis-
té on maailmanlaajuinen pula, niin niita
ei tarjota ensimmaisena Suomeen. Asiaan
vaikuttaa muun muassa kielialueemme
pienuus.

- Kun téllaiselle markkina-alueelle teh-
daan pakkauksia seka suomeksi etta ruot-
siksi, niin kyllahan se maksaa. Ladkeyhtiot
miettivat omia kustannuksiaan, esimerkik-
si sitd, mille alueille kannattaa tuoda omaa
tuotettaan. Niille pdaasia on saada laaket-
téan myydyksi, oli sitten mikd maa tahansa.

Toisinaan laakevirasto Fimea myontaa
maardaikaisia erityislupia tietyille ladkkeil-
le. Niissa saattaa olla poikkeuksellisesti vie-
raskieliset pakkaukset, joihin on lisatty suo-
menkielinen pakkausseloste.

Saatavuushairion pidentyessa on ole-
massa viela yksi keino. Laakari voi harkin-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

tansa mukaan maarata tutun laakkeen
tilalle jonkin toisen.

- Epilepsian kohdalla pitda kuitenkin
huomioida se, etta toimivan epilepsialaa-
kityksen vaihtaminen toiseen ei ole niin
yksinkertaista kuin joissain muissa sairauk-
sissa. Kun l0ydetaan sellainen ladke, joka
pitda kohtaukset poissa, niin ei sita sitten
ihan akkia lahdeta vaihtamaan.

Varautumisjarjestelma auttaa
Suomen tilanne poikkeaa laakkeiden suh-
teen monesta muusta maasta yhdesta syys-
ta. Yhteiskunnassamme on jo pitkaan ollut
vahva eri toimialojen varautumiskulttuuri.

Vuonna 1984 saadetty, maailmanlaajui-
sesti ainutlaatuinen lddkkeiden velvoite-
varastointilaki takaa tarkeimpien lddkeval-
misteiden saatavuutta.

- Se velvoittaa ladketeollisuutta ja maa-
hantuojia yllapitamaan varastoja, jotta
ladkehuolto pystyy toimimaan saantihai-
ridissa jokseenkin normaalisti jopa 10 kuu-
kauden ajan.

Kostiaisen mukaan tama on ollut iso
pelastus suomalaisille maailmanlaajuisissa
saatavuushairidissa.

- Ne eivat olekaan nakyneet asiakkaille
aivan yhta paljon kuin muissa maissa.

Hairiotilanteissa lddkevirasto Fimea voi
myontda varmuusvarastoille alituslupia.

Maailmanlaajuista
saatavuushdirioiden
kasvua on ollut
ndhtdvissd jo ennen
pandemian alkua.

Silloin sieltad on voitu ottaa juuri silla het-
kelld kriittisia l[aakkeitd kulutukseen.

- Varmuusvarasto taytetaan taas uudel-
leen, kun laaketta on jalleen paremmin saa-
tavilla. ®
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Teksti: Anders Romberg, TtT, fysioterapeutti, Maskun neurologinen kuntoutuskeskus

Kuva: iStock.com

Liikunta on tarkeaa ja

se kannattaa

Liikunta saannollisesti toteutettuna on epilepsiaa sairastavalle keskeinen keino
yllapitaa ja parantaa fyysista kuntoa, toimintakykya ja yleista terveydentilaa.

tyneend, harha-ajatuksena voidaan pitaa lilkkunnan sopimat-

tomuutta. Vield pitkalle 1980-luvulla arveltiin fyysisen rasituk-
sen stimuloivan epileptisia kohtauksia, lisddvan kohtaustiheytta,
lisdavan loukkaantumisriskia ja ylipaansa saattavan edistda sairau-
den kulkua.

Nykykasityksen mukaan ei ole olemassa perusteita liikunnan
rajoittamiseksi epilepsiaa sairastavilla. Erityisesti vaikeaa epilepsiaa
sairastavien kohdalla turvallisuustekijat on kuitenkin syyta huomi-
oida tarkasti. Liikunta ei yleensa aiheuta epilepsiaa sairastavilla sen
enempaa haittoja kuin terveillakaan.

E pilepsian hoidon ja kuntoutuksen historian erdana, jo ikdan-

Liikunta ja aivoterveys

Liilkunnan myonteiset fysiologiset vaikutukset suoritus- ja toiminta-
kykykyyn ovat olleet tiedossa jo pitkdan. Nadiden rinnalla, erityisesti
neurologisten sairauksien kannalta, on ollut merkittavaa viime vuo-

i’

.

sina tdsmentynyt tieto liilkunnan vaikutuksista aivojen terveyteen.

Ihmisen aivot tarvitsevat lahes 20 prosenttia siitd veresta, jon-
ka jokainen sydamenlyonti antaa. Liikkuminen parantaa aivove-
renkiertoa seka tdaman myota hapen ja ravinnon kulkua, mika puo-
lestaan edistda aivosolujen toimintaa ja uusiutumista. Liikunta
muiden terveellisten eléméantapojen rinnalla edistaa aivojen neu-
roplastisuutta eli aivojen kykya muokata itsedan ja sopeutua uusiin
kayttaytymismalleihin tai kokemuksiin. Aivojen neuroplastisuudel-
le rakentuukin koko neurologisten sairauksien kuntoutuksen perus-
Kivi.

Liikunta tehostaa ajattelua ja parantaa tarkkaavaisuutta. Erityi-
sesti kestavyysliikunta ndyttdisi parantavan prosessointinopeutta,
toiminnanohjausta ja muistia. Ndiden taustalla vaikuttaa aikuisién
neurogeneesiksi nimetty ilmio, jossa tietyissa aivojen osissa, kuten
oppimisen ja muistin kannalta tarkedssa hippokampuksessa, syn-
tyy uusia hermosoluja lapi elaman.

-_—
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Psykososiaalisia vaikutuksia ei pida unohtaa

Liikunnan fyysiset ja fysiologiset vaikutukset ylikorostuvat herkasti.
Naiden rinnalla ei pida vaheksya lilkkunnan mydnteisia psykososiaa-
lisia vaikutuksia - pdinvastoin.

Psykologiset vaikutukset liilkunnan yhteydessa voivat olla moni-
naiset mielialan virkistymisesta vaikkapa niin sanottuihin huippu-
kokemuksiin, jolloin voittaa tai ylittaa itsensa. Liikunta voi myos
aikaansaada paljon puhuttuja flow-kokemuksia, jolloin ajan merki-
tys haviaa ja tekeminen tuntuu taysin vaivattomalta.

Aikuisidssa saattaa unohtua sen kaltainen yksinkertainen asia
kuin liikunta ilon ja mielihyvan tuottajana. Pitkdaikaissairautta sai-
rastavalle tallaiset tunnetilat voivat olla arvaamattoman tarkeita lii-
kunnan hyétyjd, ja toimia my6s motivaattoreina. On hyvinkin mah-
dollista, etta lilkunnasta johtuvat mydnteiset tunnetilat vahvistavat
niin sanottua sisaista liilkkuntamotivaatiota paremmin kuin ulkoiset
motivointikeinot, kuten palkkiot tai pakotteet.

Liikunnan sosiaaliset vaikutukset voivat puolestaan liittya esimer-
kiksi yhteisollisyyden vahvistumiseen tai onnistumisen tunteiden
jakamiseen. Ryhmamuotoisessa liikunnassa ja joukkuepeleissa yh-
teys toisiin ihmisiin on keskeisen tarkeaa. Se, etta paasee tekemaan
asioita yhdessa toisten kanssa ja on “osa porukkaa” ovat arvokkaita
litkunnan tarjoamia sosiaalisen kanssakaynnin elementteja.

Turvallisuus ennen kaikkea
Epilepsiaa sairastavan on tarkeaa pitda mielessa liikuntaan liittyvia
turvallisuusnakdkohtia. Esimerkiksi eldmantavoilla on merkitysta

liikuntasuorituksiin. Riittava uni, ravinto ja turhan stressin valttami-
nen ovat hyvia ohjeita kaikille.

Riippuen liikunnallisesta taustasta ja fyysisen kunnon tasosta,
on erityisesti uuden lajin harjoittaminen hyva aloittaa asteittain ja
itsedan kuunnellen. Muita varotoimenpiteita voivat olla l[dakarilta
etukateen neuvojen kysely ja/tai liikunnan toteuttaminen yhdessa
toisen, epilepsiasta tietoisen henkilon kanssa.

Korkeatasoinen tutkimus saannéllisen lilkkunnan hyodyista epi-
lepsiaa sairastavilla on edelleen rajallista. Niinpa pdinvastoin kuin
useissa muissa neurologisissa sairauksissa, liilkuntaa ei ole lainkaan
mainittu aikuisidn epilepsian Kaypa hoito -suosituksessa. Viime
aikoina on ollut mydnteista lisaantynyt tutkimustieto liikunnan epi-
leptisten kohtausten tiheyttd harventavasta ja voimakkuutta lievit-
tavasta vaikutuksesta. Ndma havainnot nojaavat tosin toistaiseksi
pitkalti ainoastaan eldinkokeisiin.

Jo vahainenkin liilkkuminen ennen muuta saannéllisena, voi
antaa odottamattoman paljon voimavaroja epilepsiaa sairastavan
arkeen, tyohon ja elamaan. Siis liikkkumaan! |

Lahteita:

- Arida RM ym. Physical Activity and Epilepsy; Proven and Predicted
Benefits. Sports Medicine 2008; 38:607-615.

- Pimentel J., Tojal R., Morgado J. Epilepsy and physical exercise.
Seizure 2015; 25:87-94.

- Arida RM. Physical exercise and seizure activity. BBA - Molecular
Basis of Disease. 2021 Jan 1;1867(1):165979.

Teksti: Elina Kelola

Liikuntaa,

-

Jtustelua

|a uusia ystavia

Mikkelin seudun epilepsiayhdistyksessa aloitettiin Kaverikavelyt kevaalla 2022.
Kavelylle [ahdetaan yhdessa kerran kuussa ja reitit mitoitetaan osallistujien
mukaan. Kaikki ovat tervetulleita kavelyille.

minta on saatu yhdistyksessa kayntiin? Kysyimme asiasta
Mikkelin seudun yhdistyksessa Kaverikadvelyista vastaaval-
ta Ville Partilta.
- Kavelyt ovat mukavaa vertaistukea ja yhdessaoloa. Siind jutus-
tellaan ja samalla tulee liikuntaa, Ville kertoo.
Kavelyt ovat myos hyva tapa tutustua uusiin ihmisiin. Ville kan-
nustaa kokeilemaan kavelyitd ensin vaikka kerran. Silloin voi kdyda

M istd Kaverikavelyissa on oikein kyse? Enta miten uusi toi-

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

niin, etta kavelysta innostuu ja tulee mukaan vield uudelleenkin.

- Jos kavelylle ei uskalla tulla itsekseen, voi mukaan pyytaa
kenet tahansa. Kysehdn on juuri Kaverikavelyista. Sinne otetaan
kaikki avosylin vastaan.

Ville vakuuttaa, etta kavelyilta voi myos [0ytaa uusia ystavia. Niin
on kaynyt hanellekin.

- On mielestani pahin juttu, jos jaa yksin kotiin. Kaverikavelyilla
kukaan ei ole yksin.
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Liikunnalla hyvaa mielta

- Me lilkkumme kavelyilla sen mukaan, miten ihmiset pystyvat liikku-
maan. Olemme jokainen erilaisia, tiedan sen. Sita ei kannata pelata.
Liikunta on tarkead oman hyvinvoinnin kannalta. Eika liikunnan

tarvitse Villen mukaan olla mikaan huippusuoritus.

- Kylla rauhallinenkin liikunta kannattaa.

Ulkona kavellessa on se hyva puoli, etta vieraita ihmisia ei ole
koko ajan vieressa. Villen mielesta silloin on helpompi kertoa itses-
taan ja vahan henkilokohtaisemmista asioista. Kavelyn jalkeen Mik-
kelissd on tapana kdyda myos kahvilla, jolloin asioista on mahdol-
lista jutella yhdessa lisaa.

Markkinoinnilla suuri rooli

Koska toiminta on vield melko uutta yhdistyksessa, on sen markki-
nointiin pitéanyt kiinnittaa erityista huomiota. Kaverikavelyistad on
ilmoitettu yhdistyksen nettisivuilla ja lisdksi Ville on tehnyt Kaveri-
kavelyesitteen.

Villen toivoo, ettd mukaan tulisi enemmankin osallistujia. Ihmis-
ten tavoittaminen vaatii kuitenkin karsivallisyytta ja markkinointia
pitda tehda saannollisesti. Hyvana esimerkkina tasta Ville kertoo,
ettd paikkakunnan Kaverikahvilalla oli aluksi sama tilanne. Ensin
osallistujia oli vahan ja nyt kun kahvila on tullut tutuksi, on osallis-
tujia jo paljon enemman.

- Pienin askelin kuljetaan eteenpdin. Jos saadaan vaikka yksikin
osallistuja lisda kuukaudessa, niin se olisi mukavaa.

Omat kokemukset ja

harrastukset innostivat mukaan

Ville osallistui reilu vuosi sitten Epilepsialiiton jarjestamalle kurssille
Vuokatissa. Kurssi oli suunnattu hyvinvoinnista ja liilkunnasta kiin-
nostuneille aikuisille ja [dheisille. Siella syntyi ajatus siita, etta Ville
voisi alkaa jarjestamaan Kaverikavelyita.

- Olin kurssin jalkeen yhteydessa yhdistyksemme puheenjohta-
jaan ja siitd se oikeastaan lahti. Liikunta kiinnostaa minua. On myd&s
mukava toimia vertaistukena, kun itsellakin on epilepsia ja tietaa
millaista se on.

Liikunnalla on suuri merkitys Villen eldmaéssa. Ville muun muassa
pyorailee, sauvakavelee ja hiihtaa. Lisaksi han tykkaan liilkkua met-

Oletko kiinnostunut liikunta-
toiminnan jarjestamisesta?

Epilepsialiitto kouluttaa liilkunnasta kiinnostuneita vapaa-
ehtoisia toimimaan omassa yhdistyksessaan liikuntavas-
taavina. Liikuntavastaavien koulutus on tarkoitettu kaikille
epilepsiayhdistysten liikuntavastaaville seka liikkuntatoimin-
nan jarjestamisesta kiinnostuneille. Koulutuksen aikana osal-
listujat paasevat verkostoitumaan ja vaihtamaan ideoita
epilepsiayhdistysten liilkuntatoiminnan kehittamiseksi.

Seuraava koulutus jarjestetadn 5.-7.5.2023 Laukaan Peu-
rungassa. Osallistuminen on maksutonta, mutta matkat kou-
lutuspaikalle osallistujat maksavat itse. Tukea matkakuluihin
voi kysya omalta yhdistykselta. Lisatietoja:
anu.hamalainen@epilepsia.fi

Joulukuussa kdvelylld poikettiin Mikkelin torille, jonka reunalla on
Mannerheimin patsas.

sassd. Kesdisin luonnossa liikkuessaan Ville keraa sienia jopa myy-
tavaksi asti.

Ville sairastui epilepsiaan parikymppisena. Liikunta on auttanut
vaikeina aikoina. Han kokee, etta liikunnan avulla unohtaa helpom-
min murheet, jotka jadvat pyorimaan mieleen kotona ollessa.

- Olen yli kymmenen vuotta sairastanut vaikeaa epilepsiaa. Vas-
ta viimeiset viisi kuukautta ovat olleet vahadn helpompia, eika koh-
tauksia ole tullut.

Aiemmin tajunnanhamartymiskohtauksia saattoi Villen mukaan
olla monia paivassa. Kaksi vuotta sitten hanelle asennettiin vagus-
hermostimulaattori. Ville arvelee, etta se alkaa pikkuhiljaa toimi-
maan paremmin.

- Epilepsia tulee kuitenkin olemaan aina osa minun elamaani. m

Kaverikavely on ohjattu ja kaikille avoin liilkkumis-

muoto, johon on mutkatonta osallistua. Kavelyn reitti

on esteeton. Kaverikavelyita jarjestetdan talla hetkella
muutamissa epilepsiayhdistyksissa ja ne voisivat sopia myos
osaksi muidenkin yhdistysten toimintaa.

Jos olet kiinnostunut aloittamaan Kaverikavelyt
paikkakunnallasi, l0ydat vinkkeja kavelyiden
kdynnistdmiseen osoitteesta www.epilepsia.fi/yhdistyspankki
tai ota yhteytta: anu.hamalainen@epilepsia.fi.
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Ajankohtaista sosiaaliturvassa 2023

Kelan ladke- ja matkakorvaukset
Ladkekorvauksissa on 50 euron kalenteri-
vuosikohtainen alkuomavastuu. Lasten ja
nuorten ei tarvitse maksaa alkuomavastuu-
ta ennen sitd vuotta, jolloin nuori tayttaa
19 vuotta. Korvattavien reseptiladkkeiden
vuosiomavastuu eli niin sanottu ladkekatto
on 592,16 €. Kun vuosiomavastuusi ylittyy,
maksat reseptilaakkeista vain 2,50 €/laake/
ostokerta.

Kela korvaa matkoja yleensa lahimpaan
terveydenhuollon hoitopaikkaan ja Kelan
jarjestamaan kuntoutukseen. Matkojen
omavastuuosuudet pysyvat ennallaan:

25 €/yhdensuuntainen matka, vuosioma-
vastuu 300 €. Tand vuonna Kela ei enada
laheta erillista vuosiomavastuukorttia osoi-
tuksena vuosiomavastuun tayttymisesta.

Kelan korvauksia yksityisesta
sairaanhoidosta on poistunut
Yksityisladakarin vastaanottokaynneis-

ta maksetaan edelleen korvausta, mut-
ta valtaosa yksityislaakarin maaraamien
tutkimusten ja hoidon, kuten laborato-
riotutkimusten korvauksista on poistu-
nut. Esimerkiksi yksityista fysioterapiaa
ei enda korvata. Kela-korvaus sailyy niis-
sa yksityisen sairaanhoidon tutkimus- ja
hoitotoimenpiteissa, jotka koskevat mie-
lenterveyden tai suun hoitoa.

Muutos vaikuttaa myds oikeuteesi saa-
da matkakorvausta. Jos tutkimus tai hoito
ei ole korvauksen piirissa, myoskaan mat-
koihin ei voi saada korvausta. Jos sinulla
on hyvinvointialueen myéntama maksusi-
toumus tai palveluseteli esimerkiksi fysio-
terapiaan tai jos kyseessa on Kelan kuntou-
tus, matkakorvauksia maksetaan edelleen.

Indeksikorotuksia Kelan
elakkeisiin ja vammaisetuuksiin
Monia Kelan maksamia etuuksia, kuten
kansaneldke, takuueldke, tydmarkkinatu-
ki ja peruspdivaraha seka toimeentulotuen
perusosa on korotettu kansaneldkeindek-
sin perusteella 4,2 prosenttia. Esimerkkeja
etuuksien uusista maarista:

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi & -

« Takuueldkkeen tdysi maara 922,42 €/
kuukausi

« Perusvammaistuki 102,85 €, korotettu
vammaistuki 240,00 € ja ylin vammaistuki
465,38 € kuukaudessa

« Perushoitotuki 78,72 €, korotettu hoito-
tuki 171,49 € ja ylin hoitotuki 362,62 €
kuukaudessa

+ Vahimmaismaardinen sairauspaivaraha ja
kuntoutusraha 31,99 €/paiva

Terveydenhuollon maksut ja
maksukatto

Terveyskeskuslaakarin vastaanotto voi
maksaa enintdan 20,90 € kdynnilta. Yhdes-
sa terveyskeskuksessa maksu voidaan
perid enintdaan kolme kertaa kalenterivuo-
dessa. Vaihtoehtona on perid vuosimaksu
enintdan 41,80 € kalenterivuodessa. Sairaa-
lan poliklinikkamaksun enimmaismaara on
41,80 €, sarjassa annettava hoito 11,60 € ja
hoitopdivamaksu 49,60 €.

Suomen Sosiaali ja Terveys ry SOSTEn
selvityksen mukaan lahes kaikki hyvinvoin-
tialueet perivat vuonna 2023 terveyskes-
kuslaakarin vastaanottokaynnista korkeim-
man mahdollisen maksun eli 20,90 €. Vain
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue pe-
rii kaynnistd terveyskeskuslaakarilla alem-
man hinnan eli 16,70 €. Helsingin kaupunki
ei peri maksua laakarikaynnista terveyskes-
kuksessa.

Terveydenhuollon maksujen enimmais-
maara eli maksukatto on tanakin vuonna
692 €. Muista, ettd sinun tulee itse seurata
maksukaton tayttymista.
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Omaishoidontuki

Omaishoidon tuen hoitopalkkion vahim-
madismaara on 439,70 € kuukaudessa. Hoi-
dollisesti raskaan siirtymavaiheen aika-
na maksettava hoitopalkkio on vahintdan
879,40 € kuukaudessa. Omaishoidontukea
haetaan hyvinvointialueelta.

Viliaikainen sdahkotuki
Valiaikaisella sahkotuella on tarkoitus
tukea pienituloisia kotitalouksia suurien
sahkdmenojen maksamisessa 1.1.-30.4.23.

Ensisijainen tukimuoto korkeisiin sahko-
kustannuksiin on verohallinnosta haetta-
va sahkovahennys. Sahkévahennykseen on
oikeus, jos sahkémenot ovat yli 2 000 euroa
tammi-huhtikuun aikana ja veroja kertyy
riittavasti vahennyksen tekemiseen.

Kelasta voit hakea sahkotukea, jos sah-
kolaskusi ovat suuret, mutta et voi saada
verotuksessa taysimadraista sahkovahen-
nysta pienten vuositulojen vuoksi. Sahko-
tuessa on omavastuu 400 €/kuukausi. Tuen
maara on 60 % niista sahkdenergiamenois-
ta, jotka ylittdvat omavastuun. Enintaan
sahkotukea voi saada 660 €/kuukausi.

Sahkovahennysta tai sdahkotukea voi saa-
da vain sdhkodenergiamenoihin. Sahkonsiir-
ron kustannuksiin ei voi saada vdahennys-
ta tai tukea.

Huomaa, ettd sahkovahennysta ja sahko-
tukea ei voi saada samaan aikaan. Pienikin
maara Kelan maksamaa sahkotukea pois-
taa kokonaan oikeuden sahkdvahennyk-
seen. www.kela.fi/sahkotukim
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NUORTEN NURKKA

Teksti: Emma Huttunen
Piirros: iStock.com

IELI Suomen Mielenterveys ry on
M julkaissut Nuorten hyvinvointiohjel-

man. Se sisaltad kahdeksan teemaa
jayli 70 toimenpidettd 13-28-vuotiaiden
nuorten hyvinvoinnin ja mielenterveyden
vahvistamiseksi. Tavoitteena on, ettd nuor-
ten hyvinvoinnin edistdminen on merkit-
téva osa Suomen seuraavaa hallitusohjel-
maa.

Hyvinvointiohjelmaa on ollut rakenta-
massa 142 nuorten kanssa tyoskentelevaa
tahoa. My6s Epilepsialiitto on ollut mukana
ohjelman valmistelussa. Haastattelin
MIELI ry:n yhteiskuntasuhdepaallikko
Johanna Kujalaa, joka on ollut luomassa
ohjelmaa.

Miksi ohjelmaa tarvitaan?
WHO ja YK ovat alleviivanneet pandemian
mielenterveysvaikutuksia nuoriin. Suo-

messakin koronan vaikutus nuoriin on ol-
lut mittava, mutta Kujalan mukaan nuorten
hyvinvoinnin haasteisiin oli heratty jo aikai-
semmin. Hyvinvointiohjelman tavoitteiden
nakokulmasta ollaan tilanteessa, jota voi-
daan nimittda mielenterveyskriisiksi.
Kujalan mukaan nuorilla tulee olla oikeus
nuoruuteen, nuoruus on itseisarvoista.
Tama itseisarvo on kuitenkin jaanyt litkaa
yksilon asiaksi, itseohjautuvuutta on paino-
tettu laajalti, eikd elaman rakentamista tur-
vaavia tekijoita ole huomioitu riittavasti.
Nuoruuden ja aikuisuuden rajan hamar-
tyessa nuorille on asetettu vaatimuksia, joi-
hin he joutuvat vastaamaan liian aikaisin.

Mihin ohjelmalla

halutaan muutosta?
Hyvinvointiohjelmassa nuoruuden uudel-
leen muotoilun edellytyksena on nuorten

Nuorten hyvinvointiohjelma
oyrkil turvaamaan nuorten
oikeutta hyvinvointiin

-

oikeudet huomioiva, oikeudenmukainen ja
yhdenvertainen yhteiskunta. Ohjelmassa
on kyse nuoruuden eri kerrosten hahmot-
tamisesta ja muutoksia vaaditaan muun
muassa tyoelamalta seka opiskelu- ja kou-
lujarjestelmalta.

Nuoren ei pitdisi torméta tuottavuuden
tai tehokkuuden ihanteisiin, vaan tydela-
man kulmakivena tulisi olla mahdollisuus
turvalliseen tydymparistoon ja tyon jous-
tavuuteen. Koulutusjarjestelmaan valunut
suorittaminen vaikuttaa jo varhain nuorten
arkeen. Nuoren ymparilla pitaisi ohjelman
mukaan olla turvallinen tila epdonnistua ja
tunnustella eldmaa. Kujalan mukaan nuor-
ten arkiympariston tulisi tukea kaverisuh-
teiden rakentamista.
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- Nuoriin kohdistuu liian kovia vaatimuk-
sia ja suorituspaineita. Nuorille on jaata-
va aikaa kasvuun, kehitykseen ja vertaisten
kanssa olemiseen.

Kasvu- ja opiskelurauhan vaateeseen
liittyy paitsi suorittamiskeskeisyyden, myds
syrjinnan vastustaminen. Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen vuoden 2019 kou-
luterveyskyselyn raportissa todetaan toi-
mintarajoitteen omaavien nuorien koke-
van muita enemman ulkopuolelle jaamista
ja kiusaamista. Kujala nakee, ettd nuorten
parissa toimivien aikuisten maaran pitai-
si olla riittava. Aikuisille olisi oltava tarjolla
myos tietoa erilaisista ilmidista.

My0s sosiaali- ja terveyspalvelujarjestel-
man puutteet asettuvat nuorten hyvinvoin-
nin rakentamisen haasteeksi.

- Mielenterveyspalvelut eivat toimi
nuorten kohdalla parhaalla mahdollisel-
la tavalla. Nuorten nakokulmasta olisi tar-
kedd, ettd meilla olisi paremmat mielenter-
veyspalvelut jo perusterveydenhuollossa,
Kujala sanoo.

Apua pitaisi saada joustavasti ja matalal-
la kynnyksella. Lisaksi tukea tulisi kohden-
taa vanhemmuudessa jaksamiseen.

Miten ohjelma toteutuu?
Hyvinvointiohjelmassa nuoruus ja hyvin-
vointi kytkeytyy moniin poliittisiin uudis-
tuksiin seka eri tahojen kuten hyvinvointi-
alueiden ja kuntien vastuualueisiin. Lisaksi
ohjelman tavoitteet liittyvat esimerkiksi toi-
meentuloturvauudistukseen ja mielenter-
veysstrategiaan.

Hyvinvointiyhteiskunnassa hyvinvoin-
ti ja elamanlaatu verkostoituu eri toimijoil-
le. Taman takia hyvinvointiohjelman sisal-
|6t sitovat jokaista. Hyvinvointia ei voida
kuitenkaan asettaa vain ammattilaisen tai
organisaation tehtavaksi, vaan se vaatii
poliittista huomiota.

Vaikka nuorten hyvinvointia pidettaisiin
sinallaan tarkedna arvona, nuoruus on jat-
kuvasti erilaisten normatiivisten asenteiden
ja eléamankulkuun liittyvien olettamien koh-
teena. Nuoruus on kulttuurisesti muotoiltu
ikdvaihe, jolloin sen reunaehtoihin voidaan
vaikuttaa. Kyse on kuitenkin pitkajanteises-
ta tyosta, jossa myos nuorten aanellad on
paikkansa.®

Nuorten hyvinvointiohjelmasta voit lukea
lisda MIELI ry:n nettisivuilta mieli.fi.

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Hei! Olen Tanja, palstan uusi kirjoitta-
ja. Tyoskentelen Epilepsialiitossa muun
muassa lapsi- ja perhetoiminnan vas-
taavana. Olen toiminut yli kymmenen
vuotta epilepsiaa sairastavien lasten ja
heidan vanhempiensa kanssa. Perhe-
postissa pohditaan vanhemmuutta,
ihmetellaan lapsen kasvua ja kehitys-
ta seka jaetaan hyvia vinkkeja arjen
tueksi.

Tanja Vihriéld-Mddttd
yhteisévalmentaja, Epilepsialiitto

Kylla sa parjaat

Onko teidan perheessanne kuultu kysymys: ”Paasenko yokylaan kaverin luo?”

Kun lapsi kasvaa ja kaverit tulevat tarkeammiksi, moni lapsi haluaa kokeilla y6-
kyldilya. Epilepsiaa sairastava lapsi ei ole tassa poikkeus. Han kaipaa samoja koke-
muksia itsetuntonsa ja itsendistymisensa vahvistumiseksi kuin ikatoverinsa. Yokyla
askarruttaa monia vanhempia. Uskaltaako lapsen paastaa yokylaan? Mita, jos lapsi
saa yolla kohtauksen? Osaavatko kaverin vanhemmat hoitaa tilanteen?

Ratkaisuja on monenlaisia. Toiset perheet ovat jarjestéaneet yokylailya [ahipiiris-
sa. Mummolat ja tatilat ovat olleet hyvia harjoituskohteita. Toiset taas ovat paatyneet
jarjestamaan yokylan kotona, jonne kaverit ovat olleet tervetulleita. Ovat ratkaisut
minkalaisia tahansa, lapsen lahipiiri saa aina kdyttaa luovuutta toteuttaakseen ne.

Tukeakseen epilepsiaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa mahdollisuut-
ta turvalliseen yokylakokemukseen, Epilepsialiitto jarjesti muutaman vuoden tau-
on jalkeen Tahdon yokylaan -vertaistapaamisen. Kahden vuorokauden tapaamises-
sa lapsilla ja vanhemmilla oli omia ryhmidan, mutta lisaksi oli myos perheen yhteista
aikaa uinnin ja perhepdrindiden merkeissa.

Koko tapaamisen kohokohta oli kuitenkin se, kun lapset paasivat kokeilemaan
nukkumista kavereiden kanssa patjoilla luokkatilan lattialla. Yksi ohjaajista toimi
lasten nimittdmana yopoliisina, joka vahti lasten unta. Illan aikana lapset pdasivat
my0s ohjaajien kanssa herkuttelemaan ja katsomaan yhdessa dédnestettya elokuvaa,
ihan kuin yokylassa.

Yksi vanhempi totesikin, ettd lapset saavat nyt taukoa heistd vanhemmista ja pdin-
vastoin. Tama on hyvaa harjoittelua uskaltaa luottaa tilanteeseen ja lapseensa.

"Kylla sa parjaat”, totesi yksi lapsi vanhemmalleen, joka jannitti lapsen jattamis-
ta yokylaan. Vaikka vanhemman ydunet saattoivat jaada vahiin, oli vanhempi silti
parjannyt. Ja lapsi, han se vasta olikin parjannyt. Seuraavana aamuna hyvin nukutun
yon jalkeen patjoilta nousi iloisia ja ylpeita lapsia. Kokemus oli rohkaiseva niin lapsille
kuin vanhemmillekin. Ehkapa yokylailya voisi kokeilla myds kaverin luona? |



VERTAINEN TAVATTAVISSA
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Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuvat: Ritva Sundstromin kotialbumi ja Mari Sydanmaanlakka

-lama on ihar
sen oikein oiva

aa, kun
taa’

Ritva Sundstrom on elamaniloa pursuava, elakkeella oleva iaton nainen -
kuitenkin kohta kahdeksankymmentavuotias. Han on syntynyt Suomenniemella
ja asuu nykyaan Karkkilassa. Elamassa tukena on kaksi poikaa.

ta. Lopullinen diagnoosi oli kuitenkin jotakin, mika heratti ilon
ja helpotuksen tunteen. Tapasimme Ritvan kanssa Nummelan
ensimmaisessa Kaverikahvilassa ja vaihdoimme puhelinnumeroita.
Saavun Karkkilan linja-autoasemalle lumimyrakkaan ja han on
minua vastassa. Bussi on myohdssad. Kuinkahan kylmissaan han
on? Kdvelemme tuiskussa Ritvan kotiin ja ihailen hanen sinista si-
sustustaan ja teoksia, joita hdn on valmistanut [0ytamistdan luon-
nonmateriaaleista. Poyta on katettu kuin juhlatilaisuuteen.
- Hei Ritva, ihana nahda jalleen! Mita hyvaa sinulle kuuluu?
- Onnellisuutta! Seka kesan jalkeen kohtauksettomuutta. Kesa
oli kuuma ja siksi sain silloin viisi kohtausta yhdessd kuukaudessa.
Laakitysta nostettiin ja nyt ollaan tasapainossa.

Ritvan sairaus puhkesi 1980, jolloin hdnella epdiltiin aivokasvain-
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Ritvaion vaeltanut Lapin‘erdmadita
neljdkymmentd vuotta, Ritva kertoo,
etta tassd kuvassahdn on'vdsynyt,
Hymy eisilti ole kasvoilta kaikonnut.

Pelosta iloon, varjosta valoon

- Muistan mieheni kertoneen ensimmaisestd kohtauksesta. Olin
kaatunut vessassa pytyn ja seinan valiin. Han kuljetti minut ahtaas-
ta paikasta eteiseen, jotten satuttaisi itsedni. Pystyin hetken paasta
puhumaan ja pyysin miestani suoristamaan kateni. Ne olivat jaykat,
nyrkissa enka saanut niitd auki, kun tajunta palautui - se oli dysto-
niaa. Ambulanssi vei terveyskeskukseen ja sieltd sairaalaan.

- Silloin kun laakari kertoi aivokasvaimen mahdollisuudesta, tun-
tui eldma paattyvan pian. Minulla on kaksi poikaa, jotka pelastyivat
kohtausta. He syoksyivat omaan huoneeseen ja laittoivat oven vi-
susti kiinni. Toinen kohtaus tuli téissa paivakodissa. Olin dieetilla ja
s6in hyvin niukasti: mehuja, vetta ja nakkileipaa juustolla. Mieheni
vei minut sairaalaan Helsinkiin.




Ritva ystévatta-
rensd kuvaamana
pyérdreissulla
Hangosta
Pohjois-Norjaan.

Sairaalassa Ritva tutkittiin ja aivoissa huomattiin poikkeavia sah-
koisia purkauksia.

- Testauksista menin neurologin vastaanotolle, jossa mukava laa-
kari kertoi tulokset ja totesi, etta sinulla on Ritva epilepsia. Muistan,
kuinka ilo syttyi syddmessani, epilepsia! En ollutkaan tuomittu syo-
paan, han kertoo ja laittaa kadet hymyssa suin ristissa rinnalleen.

- Muistan eraan kahvihetken lastenlasten kanssa, jolloin koin
auran. Sanoin, ettd mummilla on vahan huono olo, menen vahan
lepd@amaan. Kohtaus tuli ja minusta pidettiin jalleen huolta. Pojan-
poika kavi vahan valia katsomassa olenko kunnossa ja kyseli kos-
ka soitetaan ambulanssi. Vastuu toisen elamasta nuorikkona tuntui
varmasti tavattomalta taakalta. Kaikki meni kuitenkin hyvin ja on
hienoa oppia asioita, joita muut eivat tosielamassa nde. Sana vie-
rii eteenpdin ja koen sairaudesta avoimen keskustelun erittdin tar-
kedksi. On paasty pitkalle siitd, kun sairaus koettiin vain kiroukseksi.

Vertaisuuden lampo
Ritva kertoo ikimuistoisesta Epilepsialiiton kurssista. Siella han sai
jalleen kohtauksen.

- Palautuessani havahduin kasien valtavaan lampoon. Se tuntui
ihmeelliselta ja jonkinlainen rauha saapui sisalleni.

- Sielld tutustuin henkilo66n, joka sairastaa vaikeaa epilepsiaa.
Kurssilla han lausui runoja. Ensin hanen d@nensa ei meinannut kuu-
lua ja hanelle ojennettiin mikrofoni. Ei ollut ketdan, joka ei siina
hetkessa herkistynyt, kun hdnen ddnensa voimistui. ”"Mina hiihtelen
hankia hiljalleen siskojen kanssa...”, Ritva muistelee runoa. Se oli
niin syvaa ja kaunista. Me jdimme ystaviksi ja soittelemme usein.

Olemme itkeneet ja nauraneet Ritvan kanssa koko iltapdivéan - on
vaikea kirjoittaa muistiinpanoja.

- Tutustuin kurssilla my0s Epilepsialiiton entiseen tyonteki-
jaan. Kun han jai eldkkeelle, han alkoi ohjaamaan Kaverikahviloita
Uudellamaalla.

Ritva olisi halunnut vertaistukea muilta sairastavilta jo ennen
Kaverikahviloitakin. Kurssit Helsingissa han koki kuitenkin liian pit-
kan matkan paassa oleviksi.

- llostuin kun sain tietaa, etta ndin lahelld alkoivat nama kahvitte-
lut. Ensi kevaana on taalla Karkkilassakin, Ritva kertoo.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Jidlleen eteisessd

Viime juhannuksena Ritva oli Pohjanpirtilld paikallisessa seurakun-
nan kokoontumistilassa, kun kohtaus yllatti. Hanelle tuntematto-
mat auttajat veivat hanet lepd@maan eteisesta rauhalliseen taka-
huoneeseen.

- Minusta pidettiin ihanasti huolta. Olin kuitenkin niin pokerryk-
sissa, etten osannut sanoa mitaan. Eras mies tuli lastenlastensa
kanssa laulamaan minulle kappaleen, joka on ollut pitkdan merki-
tyksellinen minulle. Mista he sen tiesivatkaan! Se oli niin mieleen-
painuva, ihmeellinen tapahtuma, ettd minun oli mahdoton jattaa
kiittamatta. Kiitettdva oli, vaikka tiesin vain nimen, Ritva kertoo.

Tapahtuneen jalkeen Ritva julkaisi paikallislehdessa ilmoituksen,
jossa han kiitti auttajiaan ja toivotti kappaleen sanoituksien myé6ta
kaikille hyvaa kesaa.

Nykyaan kohtaukset ilmoittavat itsestdaan ennalta. Ritvalle tulee
voimaton, huono olo. Silloin han hakeutuu istumaan, jotta ei kaadu
kohtauksen tullessa korkealta. Suola tuntuu ehkaisevan kohtauk-
sia, joten sitd hdan kantaa mukanaan.

Aktiivinen sielunsisko

Ritva vaeltaa ystdavansa kanssa Lapin eramaita syksyisin, kdvelee
paljon, meditoi ja kdy jumpassa. Ensimmaiselld jumppakerralla han
kertoi avoimesti epilepsiastaan ja ohjaaja kysyi osaavasti kaikki
oleelliset asiat. Nuorempana han kertoo polkeneensa ympari Suo-
mea. Pikkureissuja, kuten Hangosta Nuorgamiin.

- Kaipaan metsakavelyitad. Lupasin miehelleni hdnen kuolinvuo-
teellaan, etten koskaan menisi yksin metsdéan ja tahan paivaan
asti olen sanani pitanyt. Lapset olivat usein mukana ja huolehti-
vat maastosta, etten vain kompastu tai saa kohtausta. ”Aiti tuolla on
isoja juuria polulla. Ettet vaan kaadu”.

Ritva mainitsee, etta huoli on omituinen kierre. Kun omat lap-
set pitavat huolta, tuntuu aidista kummalta. Eiko asioiden kuuluisi
menna toisinpdin?

Ehdotan josko han haluaisi tavata aitini. Tuntuu, etta he ovat sa-
manhenkisia. Ritva kertoo, ettd ndkee tarinoita - hahmoja, pilvissa
ja maan kamaralla. Innostun, silld ditini ndkee my6s. Heidan pitaa
ehdottomasti tavata.

- Nautitaan elédman kauneudesta téssa hetkessa. Muuta meilla ei
ole, pidetdan se ja toisistamme huolta.

”Katso aina valoon pain, silloin ovat varjot takana.” ®

Sain samanhenkiset
tapaamaan, Ritvan
ja ditini. Kuvasta
voinee myG6s pddtelld
jotakin sellaista.
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Epilepsiateko 2022 -huomionosoituksen saaja julkistetaan liittokokouk-
sessa 15.4.2023. Kuvassa toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen jakamassa
huomionosoitusta viime vuoden liittokokouksessa.

Ilmoitus

Kelan kustantama sopeutumisvalmennus

Epilepsiaa sairastavalle
lapselle ja nuorelle

Jarjestdmme perhekursseja rentouttavissa kylpyla-
ymparistdissa Kuusamon Tropiikissa, Kuopion Rauha-
lahdessa ja Lohja Spa Resortissa.

Perheet saavat ajankohtaista tietoa epilepsiasta,
vertaistukea seka voimia ja keinoja toimivaan arkeen.

Kursseillemme voi osallistua kaikkialta Suomesta.

Kysy lisdd, autan mielelldni:
Katja Irmola 040 778 6616 | katja.irmola@coronaria.fi
coronaria.fi/kelan-kuntoutukset-ja-valmennukset/

Coronaria £

Ehdota Epilepsiateko 2022
-huomionosoituksen saajaa

Tiedatko tapahtuman tai jutun, joka olisi huomionarvoinen?
Tunnetko henkilon, joka on edistanyt ansiokkaasti epilepsia-
vapaaehtoistyota? Epilepsialiiton hallitus on myontanyt Epi-
lepsiateko-huomionosoituksia vuodesta 2014 [ahtien. Huo-
mionosoitus voidaan myontaa toimijalle tai taholle, joka on
edistanyt ansiokkaasti epilepsiavapaaehtoistyota tai luonut
uusia toimintatapoja.

Ehdota vuoden 2022 huomionosoituksen saajaa 28.2.2023
mennessa. Lahetd ehdotus perusteluineen osoitteeseen:
epilepsialiitto@epilepsia.fi. Ehdotuksen voi tehda kuka tahansa.

Epilepsialiiton hallitus paattda huomionosoituksen saavasta
tahosta/henkilosta 10.3.2023. Huomionosoitus julkistetaan
liittokokouksessa 15.4.2023.

Palkittu taho/henkilo ei saa konkreettista palkintoa, mutta
teko/tekija nostetaan esiin Epilepsialiiton viestintdkanavissa.

Vuoden neurologi -palkinto
Aki Hietaharjulle

Vuoden neurologi -palkin-

to myonnettiin marraskuussa
Neurologipaivilla neurologian
erikoislaakari, osastonylilaa-
kari, dosentti Aki Hietahar-
julle, joka on merkittavalla ta-
valla vaikuttanut erikoisalansa
kehitykseen. Han on huipputa-
son diagnostikko, hoitava laa-
kari, tutkija ja opettaja. Lampi-
mat onnittelut!

Aki Hietaharju tyoskente-
lee osastonylildakarind Tam-
pereen yliopistollisessa sai-
raalassa. Hanen pitkda ammatillinen uransa kattaa potilastyon
ohella tutkimusta, opetustyotd, koulutusta seka kansainvali-
sid luottamustehtavia. Tarkeinta Hietaharjulle on kuitenkin ollut
tyo potilaiden parissa.

- Pyrin kuuntelemaan potilasta tarkasti ja kdytan paljon aikaa
esitietojen kerd@amiseen. Haluan rakentaa luottamuksellisen
suhteen, jotta voimme yhdessa ldhted etsimaan ratkaisua, Aki
Hietaharju kuvailee.

Hietaharju on erikoistunut harvinaisiin neurologisiin sairauk-
siin, ja hdnet tunnetaan huipputason diagnostikkona. Oikean
diagnoosin l6ytdaminen voi silti vaatia salapoliisin tyota.

- Harvinaissairauksien kohdalla voi olla kyse sairauksista,
joita on vain muutamia tapauksia maailmassa. Silloin tarvitaan
kliinisen tutkimuksen, kuvantamisen ja kokeiden lisdksi myos
ammatillista verkostoa. Yhteistyo eurooppalaisen osaamisver-
koston kanssa on vahvistumassa, Hietaharju kuvailee.
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Nuorille jaettiin stipendeja
Pirkanmaalla

Pirkanmaan epilepsiayhdistys on jakanut kahden edellisen vuoden
aikana stipendeja nuorille Amanda Aallon muistorahastosta. Rahas-
ton tarkoituksena on ollut kannustaa epilepsiaa sairastavia nuoria
etenkin urheilun ja opiskelujen pariin.

Viimeiset stipendit rahastosta jaettiin marraskuussa 2022, jolloin
niitd myonnettiin muun muassa nuorten liikuntaharrastuksiin ja
opiskeluiden tukemiseen. Stipendit olivat suuruudeltaan 100-300
euroa.

Rahasto on perustettu Pirkanmaan epilepsiayhdistyksen jase-
nen Amanda Aallon muistoksi. Amanda oli toimelias, ystavallinen
seka aktiivinen nuori. Amandan vanhemmat ohjasivat hautajaisten
kukkarahat seka harrastuksista saadut palkkiot yhdistyksen jaetta-
vaksi.

Liittokokous 15.4.2023

Epilepsialiitto ry - Epilepsiforbundet rf séantomaardinen
liittokokous jarjestetaan Helsingissa lauantaina 15.4. Liitto-
kokous kutsutaan koolle lahettamalla kutsu jasenille vahin-
téan 30 vuorokautta ennen kokousta postitetulla kirjeella
tai sahkoisesti jasenen liitolle toimittamaan osoitteeseen.
Kokouksessa kasitelladn saantomaaraiset asiat.

Suomen Neurologisen Yhdistyksen vuosittain jarjestamat Neuro-
logipaivat kokosivat yhteen noin 450 osallistujaa eri puolilta Suo-
mea uusimman tutkimustiedon aarelle. Myos Epilepsialiitto oli
mukana paivilld esittelemassa toimintaansa nayttelypisteella.

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Jasenena saat monia etuja

Epilepsiayhdistyksen jdsenena saat valtakunnallisia jasenetuja ja
epilepsiayhdistyksesi paikallisesti sopimia etuja. Jasenkorttisi saat
irrotettua jasenmaksulaskustasi, joka tulee kotiisi kirjeitse vuosit-
tain tammi-helmikuun vaihteessa tai jaseneksi liittyessasi.

Jasenedut 2023
» Epilepsialehti painettuna nelja kertaa vuodessa.
« Epilepsiatunnukset, alennusta verkkokaupassamme epilepsia.fi.
« Apteekkituotteet.fi, alennusta verkkokaupassa muista kuin laake-
valmisteista.
« Eckerd Line, risteily- ja reittimatka-alennuksia verkkokaupassa.
« Ikaalinen Spa & Resort, alennusta majoituksesta.
« Lastentossut.fi, alennusta verkkokaupassa.
« Synsam, alennusta laseista ja Lifestyle-
sopimuksesta.

Tutustu etuihin ja nii-
den ehtoihin tarkem-
min nettisivuillamme

epilepsia.fi/jasenedut.

Lataa jasenkortti
puhelimeesi

Lataa maksuton
mobiilisovellus puheli-
meesi sovelluskaupasta
(esim. App Gallery, App
Store, Google Play)
nimella Epilepsialiitto.
Sovellukseen tunnistaudut
jasennumerollasi ja suku-
nimelldsi. Mobiilijasenkor-
tistasi naet jasentietosi ja voit
paivittaa niita. Lisaksi ndet sovel-
luksesta jasenetusi, uutiset ja Epilep-
sialiiton seka yhdistyksesi tapahtumat.
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EPILEPSIATUTKIMUSSAATIO

STIFTELSEN FOR EPILEPSIFORSKNING

Apurahoja epilepsiatutkimukseen - Epilepsiatutkimus-
saation apurahat ovat nyt haettavissa!

Hae nyt tieteelliseen tutkimukseen Epilepsiatutkimus-
saation vuoden 2023 apurahaa. Apurahoja jaetaan
padsaantoisesti eri alojen vaitoskirjatutkimuksiin.
Hakuaika on 1.2.-28.2.2023.

Hakulomake ja liitteet

Loydat hakulomakkeen sekd tarkemmat hakuohjeet
verkosta osoitteesta www.epilepsia.fi/epilepsiatutkimus-
saatio/. Liitd mukaan tutkimussuunnitelmasi ja suosituk-
sesi (vaitoskirjatutkijalta vaaditaan ohjaajan suositus) seka
eettisen toimikunnan lausunto.

Asiakirjojen lihetysmuoto ja nimedminen

Lahetd hakemuslomake ja liitteet sahkdisesti pdf-muodossa.

Sahkoistd lomaketta ei tarvitse allekirjoittaa. Sahkoiset
asiakirjat on nimettava seuraavasti: Hakemus_sukunimi.
pdf ja liitteet Liitel_suositus.pdf.

Hakemusten toimittaminen

Lahetd Epilepsiatutkimussaation hallitukselle osoitettu
hakemuksesi liitteineen 28.2.2023 mennessa osoitteeseen
sari.kuitunen@utu.fi. Merkitse sahkopostin aihekenttdan
hakijan etunimi ja sukunimi. Varmista, ettd séhkoposti kui-
tataan saapuneeksi 24 tunnin kuluessa sen ldhettamisesta.

Apurahojen julkistaminen

Seuraa Epilepsiatutkimussaation verkkosivua seka
epilepsia.fi -sivujen uutisointia. Saajille vélitetdan tieto
myds sahkopostilla.

Epilepsiatutkimussaatio edellyttaa selvitysta apurahan
kaytosta ja tieteellisista tuloksista.

Lisatiedot

Asiamies Sari Kuitunen

puh. 040516 5821

sari.kuitunen@utu.fi

Asiamiehen tavoittaa parhaiten sahkopostilla.

Hopeakumppanit

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALITON LAATUTYOTA

Kultakumppanit

OMAMedical Oy

Jazz Pharmaceuticals.

SrioN

Hyvinvointia rakentamassa

Angelini
Pharma

EPILEPSIALEHTI 12023

Pronssikumppani



KAVERIKAHVILAT

KEVAT 2023

< @\ Kaverikahvilassa tapaat rennossa tunnelmassa

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

Ajantasaiset tiedot voit tarkistaa osoitteesta
www.epilepsia.fi/kaverikahvila

HELSINKI

Paikka: Robert's Coffee,

Kampinkuja 2, Helsinki

Ajankohdat: tiistai 7.3.,4.4. ja 2.5. klo 16-18
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 4009 (ti-to klo 10-14)

TURKU

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

Ajankohdat: keskiviikko 22.2.,29.3. ja 26.4.
klo 16.15-18

Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VIHTI

Paikka: Kahvila Presso (Prisman
kauppakeskus), Naarapajuntie 3, 03100 Vihti
Ajankohdat: keskiviikko 22.2. ja 29.3. klo 17-19
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 4009 (ti-to klo 10-14)

VANTAA

Paikka: Kahvila Blablabla,

Tikkuraitti 13, Vantaa

Ajankohdat: tiistai 14.2.,14.3.,11.4.ja 9.5.
klo 13-15

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 40009 (ti-to klo 10-14)

ESP0O0

Paikka: Espresso House (kauppakeskus Iso
Omena 1. kerros), Piispansilta 11, Espoo
Ajankohdat: keskiviikko 8.2., 8.3.,19.4. ja
17.5. klo 9.30-11

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 40009 (ti-to klo 10-14)

KUOPIO

Paikka: Ramin konditoria

(kauppakeskus Sektori), Puijonkatu 23, Kuopio
Ajankohdat: maanantai 13.2.,27.2.,13.3,,
27.3.,24.4.,8.5.ja22.5 klo 13-15
Yhteystiedot: Pj.kuopionseutu@epilepsia.fi,
p. 040 777 1216 (ma-to klo 9-17)

JOENSUU

Paikka: Hilun Paikka, Torikatu 12, Joensuu
Ajankohdat: kuukauden viimeinen arkipdiva
24.2.,24.3.,28.4.ja 26.5. klo 15-17
Yhteystiedot: Merja Tuominen,

p. 044 3331203

TAMPERE

Paikka: Fazer Café (Tempon talo),
Hameenkatu 15, Tampere

Ajankohdat: maanantai 13.2., 13.3.,17.4., 8.5.
ja12.6. klo 16.30-18.30

Yhteystiedot: Arja Frisk, p. 050 378 1451

SALO

Paikka: Cafe Figaro

(Kauppakeskus Plaza) Vilhonkatu 8, Salo
Ajankohdat: keskiviikko 8.3. ja 3.5.

klo 17.30-18.45

Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

KARKKILA

Paikka: Kahvila Kino Laika,

Valurinkatu 2 C, 03600 Karkkila

Ajankohdat: keskiviikko 26.4. ja 31.5. klo 17-19
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 40009 (ti-to klo 10-14)

PORI

Paikka: Cafe Steiner (Puuvilla),
Siltapuistokatu 14, Pori

Ajankohdat: torstai 23.3.,20.4. ja 18.5.
klo 17-19

Yhteystiedot: Noona Makitalo, p. 044 292
2994, noona.makitalo@gmail.com

ROVANIEMI

Paikka: Coffee House,

Maakuntakatu 30, Rovaniemi

Ajankohdat: keskiviikko 22.2.,22.3.,19.4. ja
17.5klo 17.30-19.30

Yhteystiedot: Kreeta Jokela-Bergman,
sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi, p. 050 540 8886

JYVASKYLA

Paikka: Ravintola Elo (Forum),

Kauppakatu 22, Jyvaskyla

Ajankohdat: torstai 23.2., 23.3., 27.4. ja 25.5.
klo 13-15

Yhteystiedot: Raija Roitto, p. 050 360 7246,
raija.roitto@gmail.com tai Keski-Suomen
epilepsiayhdistys, p. 045 318 2306,
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

MIKKELI

Paikka: Ramin Konditoria

(Kauppakeskus Akseli), Hallituskatu 7, Mikkeli
Ajankohdat: tiistai 14.2.,14.3.,11.4. ja 9.5.
klo 16.30-18

Yhteystiedot: Paivi Nykanen, p. 050 532 3093

ouLU

Paikka: Robert's Coffee,

Isokatu 28,90100 Oulu

Ajankohdat: keskiviikko 22.2.,29.3., 26.4. ja
24.5. klo 17-19

Yhteystiedot: Anja Haikio, p. 040 776 6258

KEMI

Paikka: Cafe Hertta,

Rautatiekatu 1, 94100 Kemi

Ajankohdat: keskiviikko 15.2.,1.3.,15.3.,
29.3,12.4.,26.4.,10.5.,24.5. ja 7.6. klo 15-17
Yhteystiedot: Pia Salmela,
sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi, p. 040 519 8981

TORNIO

Paikka: Leipomo Karkiainen,

Lansiranta 9, 95400 Tornio

Ajankohdat: keskiviikko 8.2.,22.2.,8.3.,22.3,,
5.4.,19.4.,3.5.,17.5. ja 31.5. klo 15-17
Yhteystiedot: Virpi Blomster, virpiliisamarjut.
blomster@gmail.com, p. 046 907 1250

LAHTI

Paikka: Sinuhe Cafe Trio,
Aleksanterinkatu 18-22, 15140 Lahti
Ajankohdat: tiistai 14.2., 14.3.,18.4. ja 16.5.
klo 15-17

Yhteystiedot: 044 571 4444

maanantaisin klo 11-13
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Kuvat: iStock.com/arkistokuvia

Kurssit ja tapahtumat

Kaikki tapahtumat ja kurssit l6ydat verkkosivujemme tapahtumakalenterista: www.epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat/

Hae mukaan kevaan ja kesan kursseille!

Kursseille voit hakea tayttamalld sahkoisen hakemuksen verkko-
sivuillamme. Voit my0ds tilata meilta postitettavan hakemuksen.
Toiminta on maksutonta. Mahdolliset matkakulut jaavat itselle
maksettaviksi.

AIKUISILLE JA LAHEISILLE

Tutustu kursseihin ja taytd hakemus:
www.epilepsia.fi/kurssit/aikuisten-kurssit/

Virtaa vertaisuudesta: DBS-kurssi
Verkkotapaamiset 14.3. ja 21.3. klo 17.30-19.30
Lahijakso 31.3.-1.4. Imatran kylpyladssa

Vertaistuellinen kurssi aikuisille, joille on asennettu syvdaivostimu-
laattori (DBS) epilepsian hoitoon. Mukaan voivat hakea myds hen-

kilot, joilla DBS-hoito on harkinnassa. Kurssille voi osallistua yksin

tai laheisen kanssa. Ohjelmaan sisaltyy professori Jukka Peltolan

luento. Hae mukaan viimeistdaan 28.2.

Meidan tiimi -perhekurssi
Verkkotapaaminen 12.6. klo 17.30-19.00
Lahijakso 19. -21.6. Liikuntakeskus Pajulahdessa, Nastolassa

Kurssi lapsiperheille, joissa vanhemmalla on epilepsia. Kurssilla
vertaistuki syntyy luontevasti perheiden yhteisen ajanvieton kautta.
Epilepsiaan liittyvid asioita kasitellddn myos vanhempien ja lasten
omissa ryhmissd. Hae mukaan viimeistdan 14.5.

EPILEPSIALEHTI 12023



Liikettd & luontoa -kurssi

Verkkotapaaminen 9.8. klo 17.30-19.00
Lahijakso 16.-18.8. Liikuntakeskus Pajulahdessa, Nastolassa

Kurssi tyoikaisille epilepsiaa sairastaville ja laheisille. Keskuste-
lun ja asiantuntijatiedon lisaksi hyodynndmme luontoa ja kaikille
sopivaa, liilkunnallista ohjelmaa vertaistuen valineina. Hae mukaan
viimeistdan 11.6.

NUORILLE JAVANHEMMILLE

Tutustu kursseihin ja taytd hakemus:
www.epilepsia.fi/kurssit/kurssit-nuorille-ja-vanhemmille/

Minun polkuni -kurssi
Verkkotapaamiset 20.6. ja 15.8. klo 17.30-19.00
Lahijakso 7.-9.8. Loma- ja kurssikeskus Koivupuistossa, Yl6jarvella

Kurssi noin 15-20-vuotiaille epilepsiaa sairastaville nuorille, jotka
kaipaavat tukea oman tilanteen ja tulevaisuudensuunnitelmien
jasentdamiseen. Kurssi tarjoaa mahdollisuuden epilepsiaan liittyvien
asioiden kasittelyyn, uusiin kavereihin sekd mukavaa yhteista
tekemistd. Hae mukaan viimeistaan 21.5.

LAPSILLE, VANHEMMILLE
JA PERHEILLE

Tutustu kursseihin ja tayta hakemus:
www.epilepsia.fi/kurssit/perhekurssit/

Vanhemmuuden verstas -verkkoryhma
Keskiviikkoisin 12.4.-10.5. klo 17.30-19.30

Ryhma alle 12-vuotiaiden, epilepsiaa sairastavien lasten vanhem-
mille. Ryhmassa kasitelladn epilepsiaan liittyvia ajatuksia ja kysy-
myksia sekd omaa jaksamista vanhempana. Vertaistuen avulla nik-
karoidaan arjen huolia pienemmiksi. Hae mukaan viimeistaan 19.3.

Var familj -kurs
Nattraff torsdag 1. juni klo 17.30-19.00
Narstudieperiod 9.-11. juni vid Vierumaki idrottsinstitut

Kursen vander sig till svensksprakiga familjer som har ett barn
med epilepsi. Kursen erbjuder information och kamratstéd for
hela familjen. | fordldrarnas diskussionsgrupper delar vi erfaren-
heter och funderar pa [6sningar pa vardagsproblem. Barnens eget
program ger information om epilepsi och roliga saker att gora. Det
finns ocksa tid for familjerna att umgas med varandra. Anmal dig
senast 1.5.

Meidan perhe -kurssi
Verkkotapaaminen 5.6. klo 17.30-19.00
Lahijakso 13.-16.6. Peurungan kylpyldssd, Laukaassa

Kurssi perheille, joissa on alle 12-vuotias epilepsiaa sairastava
lapsi. Kurssin tavoitteena on vahvistaa koko perheen luottamusta
epilepsian kanssa parjaamiseen. Kurssi rakentuu perheiden yhtei-

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

sesta tekemisestd, vanhempien keskusteluista seka lasten omasta
ohjelmasta. Hae mukaan viimeistaan 7.5.

Meidédn perhe -kurssi CSWS-epilepsiaa
sairastaville lapsille perheineen
Verkkotapaaminen 19.6. klo 17.30-19.00

Lahijakso 26.-29.6. Peurungan kylpyldssa, Laukaassa

Kurssi kutsuu koolle perheet, joissa lapsen epilepsiaan liittyy
jatkuva unenaikainen purkaustoiminta (CSWS-oireyhtyma). Koko
perhetta tukevan kurssin ohjelma rakentuu vanhempien ryhma-
keskusteluista, lasten omasta ohjelmasta, asiantuntijatiedosta ja
perheen yhteisestd ajasta. Hae mukaan viimeistaan 21.5.

Webinaari: Harvinaisepilepsiat
- missd mennaan?

Tiistaina 30.5. klo 17.30-19.30

Webinaari tarjoaa kurkistuksia harvinaisepilepsioiden
tutkimukseen, hoitoon ja vertaistuen mahdollisuuksiin.
Verkkotilaisuus on suunnattu kaikille epilepsiaa sairastaville,
laheisille ja muille aiheesta kiinnostuneille. Osallistuminen
on maksutonta. Ilmoittautuminen 23.5. mennessa
epilepsia.fi/kurssit

Ohjelma:

17.30 Tervetuloa!

17.35 Harvinaisepilepsioiden tdsmahoidot, lasten-
neurologian erikoislaakari Henna Jonsson, HUS

18.20 Kokemuspuheenvuoro

18.35 Harvinaisepilepsioiden kehittyva diagnostiikka ja hoito
tukenaan Euroopan osaamisverkostot (ERN),

professori Reetta Kalvidinen, KYS

18.50 Jarjeston tuki harvinaisepilepsiaa sairastaville ja
laheisille, erityisasiantuntija Paula Sorjonen, Epilepsialiitto
19.00 Kokemuspuheenvuoro

19.15 Keskustelua

19.30 Paatos
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pilepsialiitto

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjests.
Liittoon kuuluu 22 epilepsiayhdistystd, joissa on noin 6 500 jasenta.

YHTEYSTIEDOT

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

Toiminnanjohtaja
Virpi Tarkiainen
p. 0504009191

Jarjestopaallikko
Piritta Selin
p. 050 514 4484

Sosiaaliturva-
asiantuntija
Paula Salminen
p. 050 574 2488

Erityisasiantuntija
Paula Sorjonen
p. 040921 0976

Hallintovastaava
Milla Haglund
p. 050 365 1464

Jarjestoassistentti
Heli Lehtimaki
p. 050 401 5569

Palvelupaallikko
Vuokko Makitalo
p. 040 516 0022

Kysy epilepsiasta,
S NEEINOZNERE]
vertaistuesta, me
autamme sinua
eteenpain!

p. 09 350 8230

Viestinnan ja varain-
hankinnan asiantuntija
Tuuli Haara

p. 040921 0979

Viestintapaallikko
Elina Kelola
p. 040921 0978

HANKKEET

Yhta perhetta -hanke
Asiantuntija, lapsi- ja perhetyo
Anna Jaaskeldinen

p. 050 444 9947

Olethan rohkeasti
yhteydessa
tyontekijoihimme,
autamme mielelldmme
sinua!

YHTEISOVALMENTAJAT

Helsinki
Aida Mikkola
p. 050512 6617

Kuopio
Anu Hamalainen
p. 040511 0092

Oulu
Tanja Vihridla-Maatta
p. 0400 954 830

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@epilepsia.fi

LAHJOITA

Epilepsialiitto tukee epilepsiaa
sairastavia ja heidan laheisiadn arjen
haastavissa tilanteissa. Lahjoitusvaroin
jarjestamme vertaistukea, toimintaa ja
mahdollistamme yhdessa
voimaantumisen.

Epilepsialiiton lahjoitustili:
FI35 5541 2820 0204 29,
OKOYFIHH

Poliisihallituksen myontama rahankeréyslupa
RA/2020/1561 toistaiseksi 1.1.2021 alkaen koko
Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yll&pitad yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitetty4 jasenrekisteria jasenlehden ja -kirjeiden postitusta, jassenmaksujen
laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja osoitetietojen lahettamista kirjapainoon Epilepsialehden
postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa myds Epilepsialiiton keskustoimistolta.



Ota yhteytta ja tule mukaan!

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa

Epilepsiayhdistykset

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

0505424726
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
Pédivi 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 péivystysaika

tiistaisin 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



Mita on onni?

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

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

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

Onni on olemassa rikkaille, kdyhille, terveille ja sairaille. Onni syntyy
pienissa hetkissa, viipyy ajatuksissa ja elaa muistoissa.

Lahjoita ja autat kotimaan vammaisia ja pitkaaikaissairaita.
Kiitos

pieni ele - Hetki onnea.

senele.

Epilepsialiitto on mukana pienessd eleessa.
Lipaskerdys eduskuntavaalien ddnestyspaikoilla 22.-28.3. ja 2.4.

Rahankerayslupa RA/2020/814



