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Lukijalle

TÄMÄN KIRJASEN PERHEITÄ YHDISTÄÄ SE, että epilepsia on osa perheen arkea. 
Jokaisen perheen tarina on kuitenkin ihan omanlainen. Epilepsiat ovat erilaisia 
samoin kuin se, miten lapsen epilepsia perheen elämään ilmaantuu. Osalla lap-
sista epilepsian puhkeamista osataan odottaa sen takia, että lapsella on joku sel-
lainen sairaus tai aivovaurio, johon tiedetään liittyvän riski epilepsiaan sairastumi-
seen. Monella lapsella epilepsia alkaa kuitenkin aivan yllättäen. 

Joillakin epilepsia alkaa rajulla tajuttomuuskouristuskohtauksella, joka peläs-
tyttää kaikki paikalla olevat pahanpäiväisesti. Sellaisesta kokemuksesta jää her-
kästi pitkään jatkuva epävarmuus ja pelko. Kohtauksia on hyvin monenlaisia ja osa 
on jopa sellaisia, että niitä on vaikea havaita. Voi myös olla, että lapsen kohtaukset 
ilmaantuvat ensimmäiseksi koulussa tai päiväkodissa ja vanhemmilla ei ole lain-
kaan omakohtaista kokemusta niistä. Lapsen sairastuminen pitkäaikaissairauteen 
on joka tapauksessa iso asia. Se huolettaa ja surettaa. Paitsi että vanhemmat jou-
tuvat tutustumaan sairauteen, myös lapsi itse ja sisarukset käsittelevät asiaa kukin 
omalla tavallaan.

Osa lasten epilepsioista reagoi nopeasti aloitetulle hoidolle. Toiset ovat vaikea-
hoitoisia ja kohtaukset uusivat toistuvista lääkekokeiluista huolimatta. Joillakin 
lapsilla epilepsian vaikutukset näkyvät myös oppimisessa ja käytöksessä. Epi-
lepsian erityisen harmillinen ominaisuus on se, että kohtaukset, tuli niitä sitten 
harvoin tai tiheästi, tulevat aina yllättäen. Tämä pitää epilepsiaa sairastavan ja 
hänen läheisensä aina vähän varpaillaan. On vaikea tottua täysin ennakoimatto-
maan. 

Heti lapsen sairastumisen jälkeen epilepsia on varmaan kaikilla perheen jäse-
nillä aika paljon ajatuksissa. Arki kuitenkin palaa, opitaan tunnistamaan ja hoita-
maan kohtaukset ja ajallaan tulee tunne, että epilepsian kanssa kyllä selvitään. On 
tärkeää, että vaikka lapsen epilepsia olisi vaikea ja aiheuttaisi paljon huolenpidon 

tarvetta, epilepsia ei alkaisi liialli-
sesti hallita perheen arkea. 

Olen työssäni lääkärinä oppinut 
perheiltä tärkeitä asioita epilep-
sian kanssa elämisestä. Varmaan 

samat opit koskevat muitakin lasten pitkäaikaissairauksia: ei anneta pelolle 
periksi, vaan pyritään tekemään kaikkea sellaista, jota tehtäisiin ilman epilepsiaa. 

Ei anneta pelolle periksi, 
vaan pyritään tekemään kaikkea sellaista, 

jota tehtäisiin ilman epilepsiaa. 
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On tärkeää, että luotetaan ja rohkaistaan siihen, että muutkin aikuiset kuin van-
hemmat oppivat hoitamaan lapsen kohtauksia, jotta lapsi voi esimerkiksi olla 
yökylässä mummolassa tai kaverilla. Lapsen lähellä olevien aikuisten on tietysti 
tiedettävä lapsen epilepsiasta ja osattava hoitaa kohtaukset. Lapselle itselleen ja 
hänen sisaruksilleen on hyvä kertoa epilepsiasta heille sopivalla tavalla. Lapset 
kuuntelevat tarkasti vanhempien huolta, keskusteluja ja 
seurailevat tilanteita ja saavat herkästi virheellisiä käsityksiä 
asioista. Epilepsiaa sairastavan lapsen omatoimisuutta ja itse-
näisyyttä kannattaa vahvistaa pienestä pitäen epilepsiasta ja 
mahdollisista siihen liittyvistä muista haasteista huolimatta. 
Osa lapsista tarvitsee tukitoimia päiväkodissa ja koulussa. 
Tämän kirjasen kertomuksissa korostuu kodin, päiväkodin ja koulun välillä oleva 
yhteistyö. Lapset tarvitsevat sopivankokoisia haasteita ja onnistumisen kokemuk-
sia joka päivä. Pitkäaikaissairaus ei myöskään muuta sitä, että lapsella on oltava 
rajat. Tietoa kannattaa jakaa. Ympärillä olevien ihmisten asenteet vaikuttavat 
sairaan lapsen arkeen, itsetuntoon ja kokemukseen omasta sairaudesta. 

Epilepsian hoidon päämääränä on paitsi kohtausten ja liitännäissairauksen hoito 
myös sekä lapsen että perheen mahdollisimman hyvä elämänlaatu. Kuten tämän 
kirjasen sivuilta hyvin tulee esiin, hyvinvointia tuovat perhe, ystävät ja perheen 
yhteiset tekemiset, mitä ne sitten ovatkin. Myös se on tärkeää, että jokaisella per-
heenjäsenellä on mahdollisuus tehdä omia mieluisia, voimaa ja virkeyttä tuovia 
juttuja. Monelle perheelle on ollut ensiarvoisen tärkeää tutustua muihin perhei-
siin, joissa on epilepsiaa sairastava lapsi. Vertaistuki on monimuotoista, kasvok-
kain kohtaamista, somea tai vaan toisten tarinoiden lukemista. Epilepsialiitto ja 
-yhdistykset pyrkivät tarjoamaan monipuolisia vertaistuen paikkoja. 

Jokaisen lapsen ja jokaisen perheen tarina on ihan omanlainen. Epilepsia tuo 
siihen jotain yhteistä, mutta epilepsian osuus tarinassa on lopulta sivurooli, pää-
henkilö on teidän perhe.

liisa metsähonkala
lastenneurologian erikoislääkäri

 Jokaisen lapsen ja   
 jokaisen perheen  

 tarina on ihan  
 omanlainen. 



Emman tarina 
(  vanhempien kertomana )
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Emman tarina 
(  vanhempien kertomana )

perheeseemme kuuluu
Taija-äiti, Veikka-isä, Emilia-sisko,  

Elmo-veli ja Emma

perheemme yhteiset harrastukset
Salibandy. Äitiä lukuun ottamatta, kaikki muut 

ovat pelanneet. Lasten urheilun seuraaminen on 
meidän yhteinen juttumme.

perheemme vahvuudet
Me olemme tosi tiivis perhe, ja meillä puhutaan 

avoimesti kaikesta. Tykkäämme tehdä paljon 
asioita yhdessä. Esimerkiksi teemme perheenä 

useamman reissun vuodessa.

emman epilepsia
CSWS-epilepsia
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Helpotuksen huokaus
Emma oli vuoden vanha, kun hän sai ensim-
mäisen kuumekouristuksen. Kun kuume-
kouristuksia tuli lisää, niin alettiin puhu-
maan infektiokouristuksista. Emma sai 4–5 
kouristuskohtausta, ennen kuin niiden syytä 
alettiin tarkemmin selvittämään.  Emma oli 
4 vuotta 8 kuukautta epilepsiadiagnoosin 
varmentuessa. Ensimmäisenä tuli helpotus, 
kun saimme selityksen kohtauksille, mutta 
samalla olo oli hyvin ristiriitainen. Olin 
ottanut aikaisemmin neuvolassa puheeksi 
oman huoleni Emman poissaolevuudesta ja 
siitä, että hän saattoi kontatessaan törmätä 
esteisiin. Päiväkodissa oltiin huolissaan siitä, 
ettei hän kuule. Me olimme rampanneet 
toimintaterapeutilla, fysioterapeutilla ja 
vaikka missä, mutta tuntui siltä, että meitä 
vähäteltiin. Meitä juoksutettiin joka paikassa, 
mutta kukaan ei kuullut meidän huoltamme. 

Diagnoosin jälkeen kaikki muuttui
Alkuajat epilepsian kanssa olivat hirveitä, 
sillä kohtaukset olivat pelottavia. Muistan, 
kun vietimme perheen leffailtaa, ja Emma sai 
kohtauksen. Menin silloin niin shokkiin, että 
lähdin juosten hakemaan naapurista apua. 
Oli pelottavaa nähdä, kuinka oma lapsi kou-
ristelee. Onneksi Veikka oli soittanut ambu-
lanssin. 

Alussa väsytimme itsemme täysin. Emme 
uskaltaneet nukkua yöllä, siltä varalta, jos 
Emma saa kohtauksen. Jossain vaiheessa 
valvoin Emman sängyn vieressä katsoen 

ja videoiden sitä, kun hän nyki unissaan. 
Tiesin, etten voi tehdä asialle mitään, mutta 
silti minun oli pakko katsoa niitä. Veikka kävi 
viime syksyyn asti iltaisin tarkistamassa, että 
Emmalla on kaikki hyvin. 

Emma ei ole saanut montaa isoa kohtausta, 
mutta toispuolista nykinää ja liikkumista on 
ollut enemmän. Alussa emme aina ymmär-
täneet mikä on kohtausta ja mikä ei. Kun 
ymmärrys Emman epilepsiasta lisääntyi, 
niin huomasimme paljon poissaolevuutta, 
maiskuttelua ja nieleskelyä, jotka olivat koh-
tausoireita. Puhumattakaan peloista, jolloin 
hän saattoi vaan huutaa. Epilepsian aaltoile-
vuus on tuonut mukanaan paljon haasteita. 
Emmalla on saattanut olla pitkään hyvä 
kausi, kun yhtäkkiä on tullut romahdus ja 
on taas menty pohjalle. Pahimpina aikoina 
Emmalta on hävinnyt aikaisemmin opittuja 
taitoja, joita pitää opetella uudelleen. Esimer-
kiksi kellonajat Emma osasi aikaisemmin, 
mutta ei enää.

Omat haasteensa alussa toi myös se, että 
olen aina ollut menevä ja olen tottunut siihen, 
että asiat tapahtuvat heti. Yhtäkkiä jouduin 
tilanteeseen, jossa minun täytyi ottaa monta 
askelta taaksepäin, sillä lapseni ei pysynyt 
perässäni. Emman jumittaminen ja hitaus 
on haastanut yhdessä epilepsian aaltoilevuu-
den kanssa minua äitinä paljon ja haastaa 
edelleen. Mutta Emman lääkäri on sanonut, 
että se on osa Emmaa ja meidän pitää oppia 
elämään sen kanssa ja kyllä me opimmekin.
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Elämää epilepsian kanssa
Jälkikäteen ajateltuna itse epilepsia on ollut 
helppo, mutta kaikki muut sen ympärillä 
olevat haasteet ovat vaikuttaneet paljon per-
heemme elämään. Suurin asia on ollut se, 
ettei Emmaa ole voinut jättää yksin tai päästää 
yksin kulkemaan. Se osaltaan on rajoittanut 
sekä hidastanut hänen itsenäistymistään. 
Hänen sosiaaliset taitonsa ja kaverisuhteensa 
ovat olleet tähän asti meidän vanhempien 
varassa. Kun Emma oli nuorempi, niin jom-
pikumpi meistä vanhemmista oli kavereiden 
synttäreillä mukana, sillä muutamaa poik-
keusta lukuun ottamatta, muut vanhemmat 
eivät uskaltaneet ottaa Emmaa kylään ilman 
meitä. Kaverisuhteisiin on vaikuttanut myös 
kohtaustilanne ja sen aiheuttama väsymys, 
minkä vuoksi Emma ei ole jaksanut samalla 
tavalla kuin muut samanikäiset lapset.                                                    

Meille on aina ollut tärkeää, että Emma saa 
harrastaa niin paljon kuin haluaa ja jaksaa. 
Olemme kuskanneet häntä harrastuksiin ja 

hän on saanut kokeilla ja tehdä asioita. Sali-
bandyä Emma pelasi todella monta vuotta. 
Siellä hän sai kavereita ja tuntea olevansa osa 
porukkaa. Tänä syksynä salibandy vaihtui 
crossfitiin ja meidän onneksemme löytyi sel-
lainen ryhmä, missä hän saa loistaa. Emmalla 
on ollut harrasteavustaja aina mukana 
treeneissä. Se on ollut aivan ehdoton, sillä 
Emmalle ei olisi ollut mielekästä, että me 
vanhemmat olisimme olleet koko ajan kentän 
laidalla. Eihän muidenkaan vanhemmat 
siellä olleet. Harrasteavustaja oli myös meille 
vanhemmille tärkeä, sillä sen ansiosta me 
saimme hetken hengähtää.

Päiväkoti- ja koulukokemuksia
Yhteistyö päiväkodin kanssa sujui hyvin. He 
jakoivat saman huolen meidän vanhempien 
kanssa Emman poissaolevuudesta. Päiväko-
din kautta hän pääsi muun muassa toiminta-
terapiaan. Kun kouluunlähdön aika koitti, tie-
donsiirto päiväkodin ja koulun välillä vaikutti  

Jälkikäteen ajateltuna itse epilepsia on 
ollut helppo, mutta kaikki muut sen 

ympärillä olevat haasteet ovat vaikuttaneet 
paljon perheemme elämään.
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siihen, että Emmalle löydettiin oikea kou-
lupaikka ja hän sai avustajan. Alakoulussa 
Emmalla oli hyvä opettaja. Koulun ja kodin 
yhteistyö oli tiivistä ja siellä kävi ravitsemuste-
rapeutti ja sairaanhoitaja neuvomassa henki-
lökuntaa. Haastavaksi koulunkäynnin teki se, 
että siellä ei ymmärretty sitä, että huono kausi 
voi tulla hyvinkin nopeasti. Kun romahdus 
tuli, niin sitä ei huomattu tarpeeksi nopeasti. 
Jos olisi huomattu, niin Emman ei olisi tar-
vinnut olla koulusta sairauslomalla henkisen 
kuormittavuuden vuoksi.

Oikean koulupaikan merkitys konkretisoi-
tui, kun Emma siirtyi yläasteelle. Seitsemäs 
luokka oli katastrofi. Luokassa ei ollut tarvitta-
vaa resurssia tukea Emman koulunkäyntiä. 
Meillä ei ollut yhtään palaveria koulun kanssa, 
missä olisi keskusteltu Emman koulunkäyn-
nistä tai kiusaamisesta, jota hän joutui koke-
maan. Emma kuormittui ja oireili kovasti 
koulun vuoksi ja me olimme aivan poikki. 
Onneksi sairaalassa huomattiin perheemme 
tilanne, ja sieltä alettiin selvittämään, mistä 
löytyisi Emmalle sopiva koulu.
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Ero uuden ja vanhan koulun välillä oli mer-
kittävä. Kaikki alkoi jo siitä vastaanotosta, 
jonka Emma sai käydessään tutustumassa 
uuteen kouluun. Se merkitsi paljon Emmalle, 
kun opettaja kävi sanomassa hänelle, “Emma, 
mä haluun olla sun ensi vuoden opettaja.” 
Meillä on ollut myös kolme yhteistyöpalave-
ria koulun kanssa tänä vuonna. Heillä on aito 
ymmärrys lapsesta, ja haasteista huolimatta 
koulussa halutaan tehdä kaikki mahdollinen 
Emman oppimisen hyväksi. Olin myös hirvit-
tävän onnellinen, kun sain kesken työpäivää 
Emmalta puhelun, jossa hän kertoi olevansa 
ylpeä itsestään, kun hän oli osannut. En ollut 
kuullut Emman koskaan aikaisemmin sanovan 
niin.

Vaikka yhteistyö koulun kanssa toimii 
nyt hyvin, on eteen tullut uusia haasteita. 
Emmalla on valtava tarve kuulua joukkoon 
sekä halu osoittaa vanhemmille, että hän 
pärjää itsenäisesti. Hän on altis kiusaamiselle 
ja hyväksikäytölle. Emma vaatii paljon sosiaa-
lista vahvistamista, jotta hän oppii pitämään 
kiinni omista rajoistaan.

Vastuulliset sisarukset
Emman sairastuminen epilepsiaan pysäytti 
koko meidän perheemme. Emilia oli silloin 12 
vuotta ja Elmo 10 vuotta. Molemmat ovat olleet 
hyvin “helppoja” lapsia, mutta kyllä Emman 
epilepsia näkyi heissä levottomuutena. Aluksi 
kohtaukset olivat heistä pelottavia. Myös se, 
että Emma oli jatkuvasti sairaalassa tai tutki-
muksissa, ärsytti paljon. Tuntui epäreilulta, 

että oma sisko oli sairastunut ja elämä pyöri 
vain Emman ympärillä. 

Emilialla ja Elmolla on ollut mahdollisuus 
keskustella Emman epilepsiasta häntä hoita-
van lastenneurologin kanssa. He saivat kysyä 
kaikki ne kysymykset, joihin halusivat saada 
vastauksen. Se on vaikuttanut heidän suhtau-
tumiseensa epilepsiaan sairautena. Lisäksi 
olemme puhuneet avoimesti perheen kesken 
asioista ja pitäneet sisarukset ajan tasalla 
siitä, minkälainen tilanne Emmalla on epi-
lepsian suhteen. Onneksi me ymmärsimme 
myös hyvin varhaisessa vaiheessa, että Emilia 
ja Elmo tarvitsevat meiltä vanhemmilta myös 
omaa aikaa ja muun muassa salibandyn 
kautta pystyimme sitä heille antamaan.                                                                  

Olemme jälkeenpäin Veikan kanssa kes-
kustelleet siitä, kuinka Emilia ja Elmo omalla 
tavallaan suojelivat meitä vanhempia. He ovat 
joutuneet kasvamaan ja kypsymään nopeam-
min kuin monet saman ikäiset nuoret. Emma 
vaati meiltä vanhemmilta niin paljon monessa 
asiassa, että sisarukset ovat ottaneet enemmän 
vastuuta muun muassa omasta koulunkäynnis-
tään. Vasta kun tilanne Emman kanssa tasaan-
tui, niin he saivat tilaa käydä läpi murros‑ 
iän myrskyjä. On kuitenkin ilo huomata, 
kuinka vastuuntuntoisia, luotettavia ja oikeu-
denmukaisia nuoria aikuisia molemmista on 
kasvanut.

Tarina, joka jatkaa muuttumistaan
Taival, jonka olemme läpi käyneet tähän 
päivään asti, on omalla tapaa epätodellinen.  
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Alussa pelkäsin ja ajattelin, että minun 
elämäni on tuomittu. Pahimmassa vaiheessa 
luulin, että en selviä tästä. Kun olen päivä-
kirjan avulla palannut menneisiin vuosiin, 
olen huomannut, että onhan meillä ollut ihan 
hyviäkin juttuja vaikeiden aikojen välissä.

Epilepsialiitosta on ollut suuri apu meidän 
perheellemme. Pian sen jälkeen, kun Emma 
oli saanut diagnoosin, olimme mukana Vaikeat 
ja harvinaiset epilepsiat -perhekurssilla. Se 
kurssi oli todella hyvä, mutta rehellisyyden 
nimissä, me olimme sairauden käsittelyn 
siinä vaiheessa, että olin hyvin itkuinen koko 
viikon. Saimme paljon hyviä neuvoja Epilep-
sialiiton työntekijöiltä. Epilepsialiiton per-
heille tarjoama neuvonta on myös ollut meille 
tärkeä tuki. Se on juuri sitä matalan kynnyksen 
tukea. Sinne on voinut soittaa ja kysyä neuvoa 
ihan mistä asiasta tahansa.

Olemme matkan varrella joutuneet oiko-
maan paljon väärinkäsityksiä ja epilepsiaan 

Moni ei ole ymmärtänyt, kuinka 
haastavaa meidän arkemme on, tai 

miten epilepsia on vaikuttanut Emmaan, 
koska hän näyttää ulospäin ihan 

normaalilta.

liittyviä ennakkoluuloja. Moni ei ole ymmär-
tänyt, kuinka haastavaa meidän arkemme on, 
tai miten epilepsia on vaikuttanut Emmaan, 
koska hän näyttää ulospäin ihan normaa-
lilta. Olemme saaneet kuulla ihmettelyä siitä, 
miksi emme jätä Emmaa yksin kotiin, sillä 
onhan hän jo niin iso, että pärjäilee yksinkin. 
Meidän elämästämme poistui ystäviä epilep-
sian vuoksi, mutta se ei haittaa. Emme me tar-
vitse sellaisia ihmisiä elämäämme, jotka eivät 
ymmärrä.                                     

Viestisi muille perheille, jossa 
on epilepsiaan sairastunut lapsi 
tai nuori
Hakekaa apua. Ei kannata tai tarvitse jäädä 
yksin. Keskustelkaa, olkaa avoimia lapsenne 
ja perheenne tilanteesta. Tunnistakaa omat 
rajanne. On tärkeää, että annatte parisuh-
teelle aikaa, sillä te olette toistenne suurin 
voimavara. Puhuminen ja puolison ajatusten 
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ymmärtäminen on myös tärkeää, sillä jokai-
nen käsittelee lapsen sairastumista omassa 
tahdissaan. Kun Emma sairastui, meillä oli 
valtava tiedon tarve. Lääkäri neuvoi meitä 
lukemaan Epilepsialiiton sivuilta löytyvää 
tietoa ja pysymään poissa Googlen keskus-

telupalstoilta. Se on ollut hyvä neuvo, jota 
olemme noudattaneet ja suosittelemme sitä 
myös muille. Ykkösjuttu on, että perhe voi 
hyvin.



Hannan tarina 
(  vanhempien kertomana )
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Hannan tarina 
(  vanhempien kertomana )

perheeseemme kuuluu
Ilona-äiti, Pekka-isä sekä Anna-sisko ja Hanna

perheemme yhteiset harrastukset
Talvella laskettelu ja kesällä asuntovaunuilu. 

Lisäksi me tytöt tykätään ratsastaa,  
se on meidän yhteinen juttumme.

perheemme vahvuudet
Meidän perheemme vahvuuksia ovat positiivisuus 
ja iloisuus. Me tykkäämme viettää aikaa yhdessä. 

Vahvuuksiin kuuluu myös se, että puhumme  
avoimesti sekä iloista että suruista.

hannan epilepsia
Autoimmuuni epilepsia
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raju alku
Hanna sai ensimmäisen epilepsiakohtauk-
sen tammikuussa 2019. Kohtausta edeltävänä 
päivänä Hanna oli vaisu. Hän nukahteli pitkin 
päivää ja valitteli huonoa oloa ja päänsärkyä. 
Hänellä oli myös ääni- ja valoherkkyyttä. 
Seuraavana päivänä Hanna kuitenkin lähti 
kouluun, sillä hänellä ei ollut kuumetta. 

Pappa kävi hakemassa Hannan sovitusti 
koulusta mummolaan, jossa hän oli nukah-
tanut melko pian. Mummolassa Hanna oli 
oksentanut nukkuessaan, eikä ollut enää 
heräteltävissä. Hanna vietiin ambulanssilla 
lastenpäivystykseen, jossa hän sai toisen epi-
lepsiakohtauksen. Hanna ei ehtinyt olla kauaa 
osastolla, kun hänet jo siirrettiin teholle.

Ensimmäisen puolentoista viikon aikana 
ei tiedetty, mikä Hannalla on. Aluksi pään 
magneettikuvista tai verikokeista ei löytynyt 
mitään selittävää syytä. Kaikki arvot olivat 
ikään kuin kunnossa. Se oli shokeeraavaa epä-
tietoisuutta. Lopulta selkäydinnäytteen ja kol-
mannen magneettikuvan jälkeen kohtausten 
aiheuttajaksi paljastui erittäin harvinainen 
aivokuume. 

Hengitä, tunne lattia jalkojen 
alla
Alkuvaiheessa Hannan epileptinen tilanne 
oli todella hankala. Aivokuume nosti hänelle 
kovan kuumeen. Hanna oli harhainen ja 
kaikki lapsuusmuistot pyyhkiytyivät pois. 
Diagnoosin jälkeen alkoivat rankat immuno-
logiset hoidot. Se oli hirveän rankkaa aikaa. 

Muistan lähinnä taukohuoneen, jossa me not-
kuimme ja sairaalasängyn, jonka äärellä me 
roikuimme. Vaikein hetki oli se, kun sairaa-
lapastori tuli Hannan luo. Lääkäritkin sanoi-
vat, että he eivät voi luvata mitään. Hanna oli 
hengityskoneessa ja meille ei annettu mitään 
toivoa. Tuntui niin epäreilulta, että muiden 
elämä jatkui tavalliseen tapaan, kun taas 
meidän elämämme supistui sairaalan ja kodin 
ympärille.

Hanna oli teho-osastolla kolme viikkoa. 
Silloin sairaalassa oli käytäntönä, että kriisi-
työntekijä tuli perheiden luo. Siitä oli todella 
paljon apua alun shokkivaiheessa. Hän oli 
läsnä ja sanoi, että hengitä, tunne lattia jal-
kojen alla. Se auttoi pysäyttämään aivoissa 
vilinän edes hetkeksi.

Suuri tuki tuli ystävältäni, joka tuli heti pai-
kalle ja oli läsnä meidän turvanamme. Minun 
äitini avulla selvisimme teho-osastoajasta. 
Hänen ansiostansa pystyimme vuorotel-
len olemaan sairaalassa ja kotona, sillä hän 
asui meillä useamman viikon ja oli Annan ja 
meidän kaikkien tukena. Vanhempana koin 
todella raastavaa syyllisyyden tunnetta, kun 
molemmilla lapsilla oli yhtä suuret tarpeet 
vanhemman läsnäoloon ja turvaan, mutta en 
pystynyt sitä siinä hetkessä antamaan, niin 
kuin olisin halunnut.

Kun pahin oli ohi, elämä palasi takaisin rai-
teilleen. Saimme elää tavallisen ihanaa arkea. 
Toki infektioriskin vuoksi Hanna ei pystynyt 
palaamaan heti kouluun, mutta lohdullista 
oli, että hoidot tehosivat ja Hanna kesti ne 
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hyvin. Toukokuussa Hanna pystyi palaamaan 
vielä kuukaudeksi kouluun. Kesäkuussa pää-
tettiin lähteä purkamaan lääkitystä, sillä 
Hanna ei ollut saanut epilepsiakohtauksia 
lainkaan. Heinäkuu 2019 muutti kuitenkin 
kaiken. Hanna sai ison epilepsiakohtauksen, 
jonka jälkeen alkoi vaikeahoitoisen epilepsian 
taival.

Pysy pinnalla
Perheemme on ollut onnekas, sillä meillä 
on ollut aivan mieletön tukiverkosto ympä-
rillämme. Olemme saaneet paljon apua iso-
vanhemmilta, sisaruksilta ja ystäviltä. Mutta 
välillä oli raskasta pitää läheisiä ajan tasalla 
Hannan tilanteesta, etenkin silloin, kun 
olimme itse aivan poikki. Lisäksi ajattelemat-
tomat kommentit ärsyttivät. Saimme kuulla 
muun muassa, että “Hyvä, että se tuli teille, kun 
te selviätte sen epilepsian kanssa. Me ei oltaisi sel-
vitty.” tai “Kenellekään ei anneta enempää kuin 
mitä jaksaa kantaa.” Tosiasia on, että toisille 
annetaan roppakaupalla, ei siinä kysellä sel-
viätkö sinä vai et.

Käytännön avun lisäksi hain apua samalta 
traumaterapeutilta, joka kävi meidän luo-
namme teho-osastolla. Sain myös käydä työter-
veyshuollon kautta keskustelemassa psykolo-
gin kanssa. Hannan sairastuminen jätti omaan 
kehoon hälytystilan pitkäksi aikaan. Olin 
ahdistunut ja itkuinen koko ajan, enkä pysty-
nyt pelon vuoksi kunnolla nukkumaan. Lääkä-
rin suosituksesta aloitin lääkityksen, jolla sain 
tasattua ahdistuksen ja pelon tunnetta.

Pahimpina hetkinä minua auttoi se, että 
lähdin Pyry-koiran kanssa kävelemään pak-
kasilmaan ja kuuntelemaan askelten narinaa, 
kun taas isä meni autotalliin puuhastelemaan 
ja kuuntelemaan musiikkia. Kun Hanna sai-
rastui, olimme molemmat sairauslomalla. Isä 
palasi töihin, kun Hanna pääsi sairaalasta, 
mutta itse olin pidempään sairauslomalla. 
Kun palasin takaisin töihin, aloin tekemään 
kolmipäiväistä työviikkoa. 

Eläkää mahdollisimman normaalia 
elämää
Alussa suurin muutos perheemme arkeen oli 
se, että Hannaa ei voinut jättää yksin. Vaati 
paljon arjen suunnittelua, sillä jonkun tar-
vitsi olla kotona aina aamuisin ja iltapäivisin. 
Hanna ei myöskään voinut kulkea yksin esi-
merkiksi kavereille. Onneksi isovanhemmat, 
jotka asuvat lähellä, ovat auttaneet arjen pyö-
rittämisessä. Olen myös kiitollinen työnanta-
jalle, joka on ollut joustava ja ymmärtäväinen 
perheemme tilannetta kohtaan.

Infektioriskin vuoksi lopetimme hetkeksi 
talleilla käymisen. Trampoliinilla hyppimisen 
kielsimme oman pelkomme vuoksi. Hannan 
neurologi kuitenkin sanoi meille, että eläkää 
mahdollisimman normaalia elämää. Aluksi 
ajattelimme, että miten se on mahdollista, 
mutta ajan kuluessa omakin ajatus on muut-
tunut. Pitää vaan uskaltaa luottaa. Hanna 
on saanut olla hetken yksin kotona, käydä 
Pyry-koiran kanssa lenkillä ja saattamassa 
kaveria pyörällä. Toki meidän vanhempien 
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pitää olla valmiita singahtamaan avuksi, 
mutta onneksi Hanna on saanut ihanan luot-
tokaverin, joka ei pelkää epilepsiaa ja joka 
osaa hälyttää aikuisen apuun.

Hanna itse ei muista elämää ilman epilep-
siaa, mutta hän on sinut sen asian kanssa. 
Olemme katsoneet valokuvia ja muistel-
leet hänen lapsuuttaan. Olemme perheenä 
yhdessä opetelleet elämään epilepsian kanssa. 
Näen, että meidän tytöillämme on rutkasti 
erilaisuuden sietokykyä ja uskon, että tule-
vaisuudessa heiltä löytyy vahvuutta kohdata 
vastoinkäymisiä. Meille vanhemmille koke-
mukset ovat opettaneet, että kaikesta pystyy 
selviämään. Tunteeseen ei kuole, vaikka se 
sattuukin ihan hirveästi. 

Kun koulu sanelee
Yhteistyö koulun kanssa oli tosi näennäistä. 
Pidimme koulun kanssa useita yhteistyöpa-
lavereita, mutta me vanhemmat koimme ne 
syyllistävinä ja nöyryyttävinä. Koulun toimin-
taa tuntui ohjaavan tietämättömyys ja pelko 

epilepsiasta. Hanna esimerkiksi jätettiin sys-
temaattisesti pois koulun retkiltä. Meidän 
vanhempien piti osallistua uimaviikolle ja 
koulun liikuntapäivän hiihtoretkelle, jotta 
Hanna sai tulla muiden mukaan. Jos emme 
olisi pystyneet järjestämään asiaa, niin Hanna 
olisi jäänyt koululle omaohjaajan kanssa hiih-
tämään ympyrää tai saanut uimalippuja “kor-
vaukseksi”.

Koulu saneli meille, miten meidän pitää 
toimia Hannan kanssa. Me emme saaneet 
muistuttaa tai auttaa Hannaa läksyjen kanssa. 
Miten lapsi, jolla on haasteita muistin kanssa, 
voi palauttaa mieleen, mitä on tullut läksyksi 
tai mitä tunnilla on käsitelty? Miksi en saisi 
auttaa lastani, jolla on haasteita oppimisen 
kanssa, kun autan myös sisarusta, jonka koulu 
sujuu hyvin? 

Vanhempina saimme kuulla, kuinka opet-
taja kuormittui meidän ja Hannan takia, sillä 
hän oli väsynyt, koska ei pystynyt epilepsian 
aaltoilevuuden vuoksi suunnittelemaan ehjiä 
oppimiskokonaisuuksia. Opettajaa myös häi-

Näen, että meidän tytöillämme on rutkasti 
erilaisuuden sietokykyä ja uskon, että 

tulevaisuudessa heiltä löytyy vahvuutta 
kohdata vastoinkäymisiä.
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ritsi, että olimme antaneet Hannalle luvan 
voimistella välitunnilla. Ikävin kommentti 
oli kuitenkin se, kun rehtori syytti meitä 
siitä, että pilaamme Hannan tulevaisuuden ja 
elämän, jos emme suostu koulun vaihtoon. Se 
tuntui pahalta, sillä emme olleet vastustaneet 
koulun vaihtoa missään vaiheessa.

Koulun suhtautumisella epilepsiaan on ollut 
valtavan suuri merkitys Hannan sosiaalisiin 
suhteisiin. Aikuisten tietämättömyys ja pelko 
valui opettajahuoneesta koko kouluyhteisöön. 
Tuntui siltä, että koulu antoi siunauksensa 
sille, että on ihan hyväksyttävää jättää Hanna 
ulkopuolelle, kun hänellä on epilepsia. Han-
nalla oli laaja kaveripiiri ennen epilepsiaan 
sairastumistaan, mutta tilanne muuttui sai-
rastumisen myötä. Monta kaveria jäi pois mat-
kasta, mutta onneksi muutama ystävä pysyi.

Teimme Hannan kohtelusta kantelun 
yhdenvertaisuusvaltuutetulle. He ilmoittivat, 
että syrjinnän kriteerit täyttyvät, mutta he 
eivät ota asiaa käsittelyyn, sillä asia on ratken-
nut, kun Hanna vaihtoi koulua. Tuntui niin 
väärältä, että virkamiehet pääsivät irti tässä 
asiassa kuin koira veräjästä.

Ero uuden ja vanhan koulun välillä on kuin 
yöllä ja päivällä. Yhteistyö on lähtenyt hyvin 
käyntiin. Uudessa koulussa on totuttu erityi-
syyteen ja erilaisuuteen. Hannan opettajan 
mielestä on tärkeää, että koulussa on kivaa 
ja se myös näkyy. Hanna menee mielellään 
kouluun, ja ennen kaikkea hän on saanut 
uusia ystäviä. 

Viestisi muille perheille, jossa on 
epilepsiaan sairastunut lapsi tai 
nuori
Muille vanhemmille haluaisin sanoa, että 
hakekaa apua. Pitäkää oma pää pinnalla. 
Siinä tilanteessa ei pysty auttamaan ketään 
muuta, ellei ole ensin auttanut itseään. Len-
tokoneiden turvallisuusohje “ensin happinaa-
mari itselle ja sitten vasta toiselle”, on myös 
tässä kohtaa hyvin pätevä ohje. 

Haluan myös sanoa, että älä pelkää vastaan-
ottaa apua, sillä kenenkään ei ole pakko jaksaa 
yksin. Kannustan myös ottamaan yhteyttä 
Epilepsialiittoon ja lähtemään mukaan toi-
mintaan. Meidän perheemme voimaantumi-
nen lähti käyntiin Epilepsialiiton perhekurs-
silta. Sieltä saatu vertaistuki on ollut meille 
äärettömän arvokasta.

Lopuksi haluan todeta, että aika auttaa. 
Alussa muistan ajatelleeni, että päivä on hyvä, 
kun en ole sairaalassa Hannan kanssa. Sitten 
ajattelin, että päivä on hyvä, kun Hanna ei saa 
yhtään epilepsiakohtausta. Nykyään hyvän 
päivän määrittelee aivan muut asiat kuin epi-
lepsia. 



Jooan tarina 
(  äidin kertomana )
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Jooan tarina 
(  äidin kertomana )

perheeseemme kuuluu
Jenni-äiti, Tomi-isä ja Emma-sisko ja Jooa

perheemme yhteiset harrastukset
Kulttuuri: musiikin soittaminen ja kuunteleminen, 

konsertit, teatteri, taidenäyttelyt sekä erilaiset 
tapahtumat. Retkeily, pelit ja Legot

perheemme vahvuudet
Huumori ja hassuttelu, keskustelevuus,  
ollaan paljon yhdessä sekä avoimuus.

jooan epilepsia
Rolandinen epilepsia
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Diagnoosin saaminen oli helpotus
Jooan ensimmäistä kohtausta on vaikea 
määritellä. Hän sai epileptisen kohtauksen 
vuonna 2017, mutta tutkimuksissa se todettiin 
kuumekouristukseksi. Tästä seurasi vuoden 
ajan erilaista oireilua. Jooa sai öisin kauhu-
kohtauksia ja halvausoireita. Hänellä oli voi-
makkaita päänsärkyjä sekä sekavuutta. 

Tilanne muuttui syksyllä 2018, kun hän sai 
yöllä selkeän kouristuskohtauksen. Ensim-
mäisen magneettikuvauksen aikana pel-
käsimme pahinta: aivokasvainta tai muuta 
peruuttamatonta. Kun Jooan diagnoosi var-
mistui, se oli helpotus. 

Miten elämä muuttui?
Jooan epilepsiakohtaukset ovat tulleet aina 
öisin, joten suurin muutos on ollut yöunien 
häiriintyminen. Mahdollisten kohtauksien 
vuoksi Jooaa jännitti nukkumaan menemi-
nen. Yöunet olivat todella katkonaisia, sillä 
pieninkin ääni sai meidät säpsähtämään 
hereille. Tuntui siltä, että koko meidän per-
heemme, etenkin minä äitinä, olimme jatku-
vassa valmiustilassa. Lasten ollessa pieniä, 
meillä ei koskaan ollut itkuhälytintä käy-
tössä. Nyt sellainen piti hankkia, jotta kuuli-
simme, jos Jooa saa kohtauksen. Unettomuus 
ja väsymys vaikuttivat niin paljon elämään, 
että sairastuin uupumukseen ja jäin lopulta 
joksikin aikaa työelämästä pois. Meni hyvin 
pitkään ennen kuin sekä me vanhemmat, 
että Jooa pystyimme nukkumaan taas ehjiä 
öitä.  

Epilepsiaan sairastumisen myötä Jooalle 
kehittyi erilaisia pelkotiloja ja ahdistunei-
suutta, jotka liittyivät kohtausten pelkoon 
sekä hoitotoimenpiteiden epämukaviin tun-
temuksiin. Alkuajat olivat vaikeita, sillä Jooa 
koki olevansa huonompi ja erilainen kuin 
muut. Oli vaikeaa seurata vierestä, kuinka 
ennen niin positiivinen, huoleton ja menevä 
poika muuttui alakuloiseksi ja passiiviseksi. 
Jooa on kokenut epilepsian rajoittavan häntä, 
sillä hän ei ole sairastumisen jälkeen päässyt 
liikkumaan itsenäisesti tai olemaan yksin 
kotona ihan omien juttujen parissa. Kurjinta 
Jooasta on se, että ei voi olla ilman valvon-
taa, vaikka hän ymmärtää, että se on hänen 
omaksi parhaakseen.

Jooan sairastuminen vaikutti perheen sisäi-
siin suhteisiin. Jooan kaksi vuotta vanhempi 
isosisko Emma koki mustasukkaisuutta, kun 
arki pyöri tiiviisti Jooan asioiden äärellä. 
Hänen mielestään se on ollut tosi ärsyttävää 
ja epäreilua. Vanhempina olemme pyrkineet 
huomioimaan tämän järjestämällä omaa 
“laatuaikaa” Emmalle ilman Jooaa. Emman 
mukaan asiaan auttoi usein myös se, että hän 
pääsi pois kotoa kavereiden kanssa, jolloin 
hän sai muuta ajateltavaa. Emmalla on ollut 
myös mahdollisuus päästä keskustelemaan 
koulukuraattorin kanssa omista ajatuksistaan 
ja tunteistaan.

Meidän vanhempien välejä on hiertänyt 
meidän erilainen suhtautumisemme Jooan 
epilepsiaan. Isä on kokenut, että äiti huoleh-
tii liikaa, ja äiti on taas kokenut, ettei isä huo-
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lehdi tarpeeksi. Puhumalla on kuitenkin sel-
vitty kaikesta. Nämä yhteiset kokemukset ovat 
hitsanneet perhettämme tiiviimmin yhteen ja 
auttaneet meitä löytämään perheen sisäisiä 
voimavaroja.

Yhteistyö koulun kanssa
Yhteistyö koulun kanssa on sujunut alusta 
alkaen hyvin. Olemme avoimesti kertoneet 
opettajalle Jooan ja perheemme tilanteesta. 
Olemme sopineet, että Jooan kohdalla voi 
hyvin matalalla kynnyksellä soittaa meille ja 
lähettää hänet kotiin, jos hänellä on päänsär-
kyä tai huimausta. Koulussa kuultiin myös toi-
veemme saada luokan uimaretkille lisäapua 
valvontaan, vaikka pidimmekin hyvin epäto-
dennäköisenä sitä, että Jooa saisi kohtauksen 
koulupäivän aikana. 

Jooan omassa luokassa epilepsiaa on käsi-
telty Epilepsialiitosta saadun Aapo ja Emma, 
ystävyyttä ja avaruusoloa -satukirjan avulla. 
Kirja luettiin luokalle, minkä jälkeen luokka-
kaverit saivat halutessaan kysellä Jooalta epi-
lepsiasta.

Vertaistuki on ollut 
korvaamattoman arvokasta
Heti diagnoosin saatuamme saimme tut-
tavamme kautta yhteyden Epilepsialiiton 
toimintaan. Pääsimme melko varhaisessa 
vaiheessa kurssille. Sieltä saatu apu ja ver-
taistuki on ollut korvaamattoman arvokasta. 
Läheisten kanssa tuntui, että kohtaukset, 
niiden ensiapu ja lääkitys olivat helposti 

käsiteltävissä. Oli kuitenkin vaikeaa selittää 
epilepsian kuormittavuutta, esimerkiksi jat-
kuvaa varuillaan oloa ja jännitystä, sekä jatku-
vaa lapsen oireiden ja käytöksen tarkkailua. 
Ihmisiä tuntui lähinnä kiinnostavan kohtaus-
ten ilmaantuvuus. Kun kohtaukset saatiin 
lääkityksellä hyvin hallintaan, eivät muut 
tuntuneet ymmärtävän, miksi olimme enää 
huolissamme ja uupuneita. Epilepsian muka-
naan tuomaa henkistä kuormitusta ei lopulta 
ymmärrä kuin muut samassa tilanteessa 
olleet. Muiden tarinoita kuunnellessa vahvis-
tui tunne, että on sallittua olla huolissaan ja 
myös muut käyvät samanlaisia tuntemuksia 
läpi. Vertaistuki toi toivoa siitä, että epilepsian 
kanssa voi oppia elämään.        

Jooalle Epilepsialiiton ja Uudenmaan epi-
lepsiayhdistyksen tapahtumat sekä vertais-
ryhmän toiminta ovat olleet erittäin voimaan-
nuttavia kohtaamisia. Erityisen tärkeä Jooalle 
on ollut epilepsiaa sairastavien lasten oma 
vertaisryhmä EPILEPI, sillä siellä voi puhua 
avoimesti ja usein huomaa, ettei olekaan 
yksin asian kanssa. 

Olemme alusta alkaen saaneet osaavaa ja 
asiallista hoitoa neurologiselta osastolta. On 
ollut helpottavaa, että Jooalle löytyi heti sopiva 
lääkitys ja kaikki hoitokontaktit ovat sujuneet 
hyvin. Sairaalassa Jooa on myös päässyt jutte-
lemaan omista tunteistaan ja peloistaan lasten 
yleissairaalapsykiatrian yksikön psykologin 
kanssa. Syksyllä 2022 Jooa aloitti myös Cool 
Kids -ryhmässä, joissa on muitakin erilaisten 
pelkotilojen kanssa kamppailevia lapsia.
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Epilepsialiiton tuki on ollut perheellemme 
hyvin tärkeää. Jäimme miettimään, olisim-
meko osanneet hakeutua Epilepsialiiton toi-
minnan pariin ilman tuttua kontaktia. Olisi 
ollut mukavaa, jos esimerkiksi sairaalassa 
joku olisi osannut suositella meille erilaisia 
tuen malleja ja olisimme saaneet enemmän 
ohjausta niiden piiriin. Nyt olemme löytä-
neet monet kontakteista tutuilta kyselemällä, 
oman työn kautta tai ihan vain itseksemme 
netistä selaamalla ja etsimällä.

Mikä auttoi jaksamaan?
Epilepsialiiton vertaistuki, yhteinen (välillä 
hyvin mustakin) huumori, sekä erilaiset tuki-
toimet, joita olemme aktiivisesti ja avoimesti 
hakeneet perheellemme hyvinvoinnin tueksi. 
Avoin keskustelu ja yhteinen halu tukea lap-
siamme ja koko perhettämme tämän vaikean 
ajan yli. Yhteinen iloinen tekeminen, sään-
nöllinen arki ja elämä, joka jatkui kuitenkin, 
vaikka aluksi pelotti, muuttaako epilepsia 
kaiken.

Viestisi perheille, joissa on juuri 
epilepsiaan sairastunut lapsi tai 
nuori
Lähtekää mukaan Epilepsialiiton ja paikallis-
ten yhdistysten toimintaan! Tarjolla on aivan 
mahtava määrä vertaistukea ja toimintaa, 
josta hyötyy koko perhe. Hakekaa aktiivisesti 
ja avoimesti apua. 

Uupuminen ja arjen haasteet eivät ole 
mikään häpeän aihe. Epilepsia tuo mukanaan 
paljon henkistä kuormittavuutta ja vaikeita 
tunteita. Älkää jääkö niiden kanssa yksin vaan 
puhukaa perheen sisällä avoimesti kaikesta ja 
hakekaa näiden käsittelemiseen myös ulko-
puolista apua. Etsikää perheen omia voimava-
roja ja järjestäkää arkeen hengähdystaukoja, 
niin että vanhemmat pääsevät lepäämään. 
Myös perheen erityishetket tuovat iloa ja 
valoa. 

Vaikka aluksi tuntuu, että elämä heittää 
kuperkeikkaa, löytyy lopulta ajan kanssa juuri 
se teidän perheenne näköinen arki ja tasa-
paino, jossa on taas parempi olla.

Vaikka aluksi tuntuu, että elämä heittää 
kuperkeikkaa, löytyy lopulta ajan kanssa 

se juuri teidän perheenne näköinen arki ja 
tasapaino, jossa on taas parempi olla.
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 Päiväkodissa lapsen  
 toimijuus ja sosiaaliset  

 suhteet vahvistuvat 

TIETO LAPSEN EPILEPSIASTA VOI ENSIN TUODA MUKANAAN PELKOA, epävar-
muutta ja hämmennystä. Vanhemmat voivat miettiä, miten lapsi pärjää päiväkodin 
arjessa ja voiko hänet viedä sinne turvallisin mielin. Lapsen kannalta on kuitenkin 
erityisen tärkeää luoda hänelle uudessa tilanteessa mahdollisimman turvalliset 
rutiinit. Silloin varhaiskasvatuksessa oleva vertaisryhmä, ikätasoinen pedagoginen 
toiminta ja turvalliset kasvattajat ovat todella suuressa roolissa. Vertaisryhmässä 
lapsen sosiaaliset taidot ja itsevarmuus sosiaalisissa tilanteissa vahvistuvat kas-
vattajien tuella, ja hän saa omasta osallisuudestaan ja pärjäämisestään myöntei-
siä kokemuksia hänelle tärkeässä ja merkityksellisessä ympäristössä. Kavereiden 
merkitys kasvaa, mitä vanhemmasta lapsesta on kyse. Päiväkoti tarjoaa monipuo-
lisen ympäristön toteuttaa omia leikkejä yhdessä kavereiden kanssa ja harjoitella 
uusia taitoja vertaisryhmässä.

Jokainen lapsi on yksilö
Jokainen lapsi on varhaiskasvatuksessa arvokas ainutlaatuinen yksilö omine vah-
vuuksineen ja kiinnostuksen kohteineen. Varhaiskasvatuksen toiminnan suun-
nittelu lähtee aina lasten mielenkiinnon kohteista, ja lasten osallisuutta toimin-
nan suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin vahvistetaan päiväkodissa monin 
tavoin. Lapsi oppii tämän myötä tunnistamaan omia vahvuuksiaan ja saa toteut-
taa itseään monipuolisesti osana vertaisryhmää. Lisäksi jokainen lapsi tarvitsee 
jossain kehityksensä vaiheessa enemmän tukea kasvattajilta sekä pedagogisia ja 
hoidollisia ratkaisuja oppimisympäristön järjestämisessä – niin myös epilepsiaa 
sairastava lapsi.

Varhaiskasvatuksen henkilökunnan kanssa on hyvä käydä tarkasti läpi lapsen 
vahvuudet ja mielenkiinnon kohteet, sekä myös tilanteet ja taidot, joita hän har-
joittelee ja joissa hän tarvitsee tukea. Muiden tuen tarpeiden lisäksi epilepsiakoh-
taukset vaativat aina aikuisten läsnäoloa ja tukea. Henkilökunnan on hyvä tietää, 
millaisia kohtauksia lapsi saa, ja millaisissa tilanteissa niitä yleensä esiintyy. Epi-
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lepsiakohtaukset voivat olla lapsesta hyvinkin pelottava asia ja hän saattaa jän-
nittää niitä etukäteen, jolloin hän voi toimia hyvin varautuneesti. Myös kohtaus ja 
sen jälkeinen olotila voivat aiheuttaa lapsessa turvattomuutta ja väsymystä. Siksi 
on tärkeää käydä kasvattajien kanssa keskustelua, kuinka vahvistaa lapsen turval-
lisuudentunnetta näissä tilanteissa. Varhaiskasvattajien ja lapsen kanssa on myös 
hyvä sopia rauhallinen paikka, jonne voi mennä huilimaan kohtauksen jälkeen, jos 
siltä tuntuu. Lisäksi henkilökunnan kanssa on tärkeää käydä läpi kohtauslääkkeen 
antaminen sekä toimintasuunnitelma kohtausten varalle. Jokainen lapsen kanssa 
työskentelevä on hyvä perehdyttää näihin ohjeisiin. Lapsella ja teillä huoltajilla on 
turvallisempi olo, kun asiat on sovittu tarkasti ja tarpeeksi konkreettisesti.

Lapsella on oikeus tasa-arvoiseen ja laadukkaaseen 
varhaiskasvatukseen
Lasten oikeudet toimivat varhaiskasvatuksen kulmakivenä ja sen yksi tärkeistä 
lähtökohdista on lasten osallisuuden vahvistaminen. Jokaisella lapsella on oikeus 
osallistua monipuoliseen ja laadukkaaseen varhaiskasvatukseen omista lähtökoh-
distaan, juuri sellaisena kuin hän on. Varhaiskasvatuksen järjestäjien vastuulla on 

luoda oppimisympäristölle 
sellaiset puitteet, että jokai-
nen lapsi voi kokea itsensä 
tasavertaiseksi ryhmän jäse-
neksi ja että jokainen lapsi 
pystyy osallistumaan var-
haiskasvatuksessa järjestet-
tävään toimintaan yhden-
vertaisin oikeuksin. Riittävä 
henkilöstömitoitus, laadukas 

pedagogiikka ja yhteisesti sovitut pelisäännöt takaavat lasten osallisuuden tason 
ja turvallisuuden myös silloin, kun ryhmässä on epilepsiaa sairastava lapsi. 

 Varhaiskasvatuksen järjestäjien vastuulla  
 on luoda oppimisympäristölle sellaiset  
 puitteet, että jokainen lapsi voi kokea  

 itsensä tasavertaiseksi ryhmän jäseneksi  
 ja että jokainen lapsi pystyy osallistumaan  

 varhaiskasvatuksessa järjestettävään  
 toimintaan yhdenvertaisin oikeuksin. 
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Epilepsia varhaiskasvatuksessa – yksityinen vai yhteinen asia?
Päiväkoti on pullollaan erilaisia lapsia ja aikuisia, ja ihmisten moninaisuus auttaa 
usein lastakin hyväksymään oman epilepsiansa osaksi itseään. Päiväkodissa lapset 
oppivat, että jokainen toimii ja osallistuu omista lähtökohdistaan käsin ja päivä-
kodissa erilaisten tukevien toimintatapojen ja materiaalien joukko on arkipäivää. 
Epilepsia ei määrittele lasta tai lapsen persoonaa päiväkodissa sen enempää, kuin 
jonkun tarve silmä-
laseille tai pitkälle 
sylihetkelle aamun 
tulohetkenä tai tun-
teenpurkauksen yllät-
täessä. Siksi huol-
tajien olisikin hyvä 
pohtia, voisiko lapsi hyötyä siitä, että hänen epilepsiastaan puhuttaisiin avoimesti 
lapsen ryhmässä. Aivan kuin aikuisiakin, myös lapsia pelottavat ja hämmentävät 
asiat, joista he eivät tiedä tarpeeksi. Esimerkiksi kouristuskohtauksen näkeminen 
voi sivustaseuraajalle olla pelottavaa, jos tilanteesta ei ole kerrottu hänelle etu-
käteen. Lapsiryhmä voi myös toimia hyvänä vertaistukena, kun lapsen ei tarvitse 
yrittää piilottaa omia ajatuksiaan ja tuntemuksiaan epilepsiaan liittyen, vaan niistä 
on lupa puhua ryhmässä avoimesti.

Vertaisryhmä tuo lapselle myös tukea ja turvaa, sillä lapset oppivat yhteisten 
kokemuksien myötä tunnistamaan tilanteita, joissa kaveri tarvitsee aikuisen apua 
ja voivat toimia viestinviejänä, jos tilanne vaatii kasvattajan paikalle. Epilepsian 
käsittelyn tueksi päiväkodissa on olemassa hyvää materiaalia, joka on suunni-
teltu pienille lapsille. Lisäksi varhaiskasvatuksessa on töissä taitavia koulutettuja 
ammattilaisia, jotka osaavat löytää juuri kyseiselle lapsiryhmälle sopivat keinot 
käsitellä asiaa.

mira pastinen
varhaiskasvatuksen opettaja

 Epilepsia ei määrittele lasta tai lapsen persoonaa  
 päiväkodissa sen enempää, kuin jonkun tarve  

 silmälaseille tai pitkälle sylihetkelle aamun  
 tulohetkenä tai tunteenpurkauksen yllättäessä. 



Viivin tarina 
(  äidin kertomana )
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Viivin tarina 
(  äidin kertomana )

perheeseemme kuuluu
Kaisa-äiti sekä Viivi

perheemme yhteiset harrastukset 
Tykkäämme käydä yhdessä uimassa.  

Viivi käy koulun liikuntakerhossa sekä karatessa  
ja äiti käy joogassa ja Nia-tanssissa.

perheemme vahvuudet 
Luovuus ja reiluus

viivin Epilepsia 
Paikallisalkuinen epilepsia
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Viivillä on epilepsia
Viivi sai ensimmäisen tajuttomuuskohtauk-
sen 2018, jolloin se luokiteltiin sairaalassa 
kuumekouristukseksi. Kuumekouristuksen 
jälkeen elämä jatkui normaalisti, kunnes Viivi 
sai päiväkodissa uuden, rajun kohtauksen, ja 
hänet vietiin ambulanssilla sairaalaan. Siitä 
ajasta mieleeni on jäänyt, kuinka menimme 
Viivin kanssa aluksi “väärään” päivystyk-
seen, josta hänet jouduttiin viemään käytäviä 
pitkin oikeaan päivystykseen. Päivystyksestä 
hänet siirrettiin teho-osastolle. Muistan, 
kuinka makasin siellä sairaalan lattialla 
yksin. Teho-osastolle ei olisi missään nimessä 
saanut jäädä yöksi, mutta olin saanut migree-
nikohtauksen. Minulle tuotiin särkylääkettä ja 
jossain vaiheessa olin mennyt Viivin viereen 
siihen sängylle. Sairaanhoitajat olivat ystä-
vällisiä ja antoivat minun nukkua siinä Viivin 
vieressä. 

Teho-osastolla ja sairaalassa Viivi oli 
onneksi vain vuorokauden. Olimme jo kotona, 
kun lääkäri soitti minulle. Hän kertoi, että Vii-
villä on epilepsia ja hän on kirjoittanut lääke-
reseptin apteekkiin valmiiksi, josta voin käydä 
sen noutamassa. Tuntui todella ihmeelliseltä 
ja rajultakin, että sain kuulla lapseni diag-
noosin puhelimitse. Olen ammatiltani tutkija 
ja ensimmäisen vuorokauden aikana luin 
kaiken, mitä käsiini sain. Olin myös jostain 
lukenut tai kuullut, että on olemassa Epilep-
sialiitto, johon otin yhteyttä saman tien. Sain 
myöhemmin ajan neurologille, joka selitti 
minulle tarkemmin, mikä epilepsia Viivillä 

on ja mitä se tarkoittaa. Neurologi osasi kyllä 
kertoa mistä on kyse, mutta olin jo itse ehtinyt 
ottaa asioista selvää.

Huoli, joka oli jatkuvasti läsnä
Diagnoosin jälkeen elämä muuttui paljon, 
vaikka toivoin, ettei se muuttuisi. Jälkikäteen 
olen huomannut, kuinka varuillani olen koko 
ajan ollut ja miettinyt ratkaisuja. Ei mitään 
valtavia asioita, mutta sellaisia, jotka valin-
toina vaikuttavat taustalla. Esimerkiksi ennen 
Viivin sairastumista epilepsiaan me matkus-
telimme paljon, ja kävimme muun muassa 
kahdestaan Guadeloupella. Kun lähdimme 
ensimmäisen kerran diagnoosin jälkeen mat-
kalle Etelä-Ranskaan, halusin ehdottomasti 
yöpyä hotellissa, jossa on joku vastaanotto, 
jos Viivi olisi saanut epilepsiakohtauksen. 
Aiemmin olisimme vuokranneet asunnon. 

Alkuaikoina pelkäsin paljon, että Viivi saa 
kohtauksen nukkuessaan, joten kävin monta 
kertaa yön aikana tarkistamassa, nukkuuko 
hän varmasti hyvin. Olen muutenkin huono 
nukkuja, mutta Viivin epilepsiaan sairastu-
misen myötä uniongelmat pahenivat paljon. 
Itkuhälytintä en ottanut kuitenkaan käyttöön, 
sillä asuimme silloin vanhassa puutalossa, 
jossa ei ollut lainkaan äänieristystä. Viivi 
nukkui lähellä viereisessä huoneessa, ja pidin 
oven auki. Olin huolissani myös silloin, kun 
Viivi on yökylässä. Mietin, muistavatkohan he 
antaa Viiville lääkkeet ja onko hänellä kaikki 
hyvin.
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Mä nyt koitan jotenkin selvitä
Kun Viivi sairastui, olin todella pihalla, ja 
muistikuvat siltä ajalta ovat todella hämäriä. 
Välillä tuntuu, että seurasin kaikkea ulkopuo-
lelta käsin. Sairaalassa oli muistaakseni kaksi 
epilepsiahoitajaa, joille soittelin koko ajan. 
Toinen heistä oli aivan ihana, sillä hän osasi 
neuvoa ja selittää asioita minulle kerta toi-
sensa jälkeen. En muista olinko itse lukenut 
vai ehdotettiinko minulle, että kävisin jutte-
lemassa psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa. 
Keskustelusta oli apua, sillä hän kuuli ja 
ymmärsi minua. Siellä koin, että tulin kohda-
tuksi.

Valitettavasti sain kokea, myös kohtaamat-
tomuutta ja ymmärtämättömyyttä. Muistan, 
kun olin Viivin kanssa kesällä kahdestaan 
saaristossa ja soitin sairaalaan kysyäkseni 
neuvoa, niin sieltä vastattiin, että “koita nyt 
rauhoittua, sä oot äiti, etkä mikään tutkija tässä 
asiassa”. Tuntui, että kysyin vääränlaisia kysy-
myksiä ja keskityttiin vaan hoitamaan diag-
noosia, eikä lasta tai perhettä. Se oli raskasta 
ja turhauttavaa. Huomaan, että jälkikäteen 
olen alkanut reagoimaan kaikkeen mitä on 
tapahtunut. Viimeksi kun olimme neurolo-
gilla, käteni alkoi tärisemään niin, etteivät 

Suomi on hyvinvointivaltio, jossa apua saa, 
kun sitä tarvitsee. Kukaan ei kuitenkaan 
koskaan puhu siitä, kuinka paljon töitä 

apua saadakseen tarvitsee tehdä.

paperit pysyneet käsissä. Sama tapahtui, kun 
sain antibioottikuurin ja lainasin Viivin doset-
tia lääkekuurin ajaksi.

Apua saa, jos jaksaa tehdä 
valtavasti töitä sen eteen
Suomi on hyvinvointivaltio, jossa apua saa, 
kun sitä tarvitsee. Kukaan ei kuitenkaan 
koskaan puhu siitä, kuinka paljon töitä apua 
saadakseen tarvitsee tehdä. Olen ajatellut 
kuinka paljon helpompaa olisi, jos diagnoo-
sin jälkeen saisi käteensä kartan, jossa kerrot-
taisiin vanhemmille, mistä saa vertaistukea ja 
mihin tukiin sinulla on oikeus ja mistä niitä 
saa. Kartan avulla vanhempien olisi helpompi 
lähteä suunnistamaan tukiviidakossa.

Sain perheneuvolan kautta kotiavusta las-
tenhoitoapua, mutta sitä ei saanut käyttää 
vanhemman vapaa-aikaan, vaan pelkästään 
asioilla käyntiä varten. Se tuntui kiusaa-
miselta, sillä olisin halunnut käyttää las-
tenhoitoapua omasta hyvinvoinnista huo-
lehtimiseen, esimerkiksi joogaan. Mielen 
hyvinvoinnilla ja ennaltaehkäisevällä stres-
sinsäätelykyvyllä ei nähty olevan merkitystä 
vanhemman jaksamisen kanssa. Olen niitä 
itse harjoitellut ajan kanssa.
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Epilepsialiiton perhekurssilta sain paljon 
apua. Se oli rankka kokemus, mutta se teki 
hyvää. Olin kaivannut vertaiskokemusten 
kuulemista ja siellä sain kuulla niitä ensim-
mäisen kerran. Facebookin vertaisryhmät 
ovat myös olleet hyviä. Vaikka siellä keskus-
telu pyörii usein negatiivisten asioiden ympä-
rillä, on sieltä saanut vastauksia kysymyksiin 
sekä tietoa.

Paniikista toimivaan yhteistyöhön
Yhteistyö päiväkodin kanssa sujui hyvin, 
vaikka Viivin ensimmäinen kohtaus saikin 
päiväkodin työntekijät paniikkiin. Onneksi 
ryhmässä oli silloin työharjoittelussa lähihoi-
tajaopiskelija, joka ymmärsi, mistä on kyse 
ja osasi hoitaa tilanteen. Kun epilepsiadiag-
noosi varmistui, niin epilepsiahoitaja kävi 
pitämässä päiväkodin työntekijöille koulutuk-
sen epilepsiasta ja ensiavusta. Lisäksi hoitajat 
kyselivät minulta lisätietoja ja varmistivat, 
jos olivat epävarmoja. Heillä oli tarkat ohjeet 
epilepsiakohtauksen varalle ja ensiapukaapin 

ovessa Viivin kuva, johon oli kirjoitettu, miten 
pitää toimia, jos Viivi saa epilepsiakohtauk-
sen. Sillä varmistettiin, että kaikki sijaiset ja 
harjoittelijatkin tietävät, miten toimia. Päivä-
kodissa oli kiva tapa, että he ottivat joka päivä 
kuvia lasten puuhista ja leikeistä ja jakoivat ne 
meille vanhemmille. Se oli minun kannaltani 
hyvä, sillä pystyin jo silmien asennosta kat-
somaan, millainen päivä on ollut ja kuinka 
paljon väsyttää.

 Koulun kanssa kävi hyvin. Vaikka Viivi on 
tavallisella luokalla, niin oppilaita on vain 16. 
Viivillä on erityisen tuen päätös, jonka saa-
misessa minua auttoi neurologi. Hän osasi 
selittää minulle asian selkeästi byrokratian 
rattaan mukaan. Erityisen tuen päätöksestä 
huolimatta, huomaan, että Viivin koulun-
käynti vaatii minulta paljon metatyötä: opet-
tajalle juttelemista, selvittämistä ja paperei-
den pyörittämistä. Tämä kannattaa, sillä olen 
saanut Viivin kaikki tukitoimet jonkinlaiselle 
mallille.
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Erilainen kuin muut
Epilepsiaan sairastumisen jälkeen Viivistä 
tuli pelokkaampi. Hän oli jotenkin tietoinen 
siitä, että poikkeaa valtaväestöstä. Se on tun-
tunut isolta ja epäoikeudenmukaiselta asialta. 
Onneksi Viivi on aina puhunut asiasta hyvin 
suoraan. Päiväkodissakin hän kertoi, että 
hänellä on epilepsia, joka on sairaus, mikä 
ei tartu. Ajan kanssa hän on oppinut operoi-
maan asian kanssa.

Huomaan, että epilepsia on vaikuttanut 
Viivin persoonaan ja etenkin itsetuntoon. Hän 
on miettinyt, miksi hän ei osaa tiettyjä asioita, 
joita muut osaavat. Hän ajattelee, ettei ole 
hyvä missään. Sen vuoksi omien vahvuuksien 
miettiminen on hänelle vaikeaa. Olen yrittä-
nyt selittää, että se voi liittyä epilepsiaan ja 
vaikeuttaa oppimista. Jotenkin hän yhdistää 
kokemansa haasteet epilepsiaan. Viiville eri-
laisuuden kokemus on ollut kaikesta rankin. 
Tuntuu epäreilulta, että muilla on helpompaa 
ja tavallisempaa. Joskus huomaan miettiväni, 
millaisen jäljen kaikki nämä kokemukset on 
jättänyt Viiviin: muistaako hänen kehonsa 
tapahtuneen vielä vuosien jälkeen tai nou-
sevatko kokemukset pintaan, kun Viivillä on 
kykyä asian käsittelemiseen.

Olemme lukeneet Epilepsialiiton Ville-kir-
jaa, jossa käsitellään epilepsiaa ja kohtauksia. 
Meillä on myös Ikioma voimakirja, joka vai-
kuttaa todella hyvältä, etenkin kun sen teke-
miseen ovat osallistuneet epilepsiaa sairasta-
vat lapset.

Viestisi perheille, joissa on juuri 
epilepsiaan sairastunut lapsi tai 
nuori
Älä jää yksin. Hae apua, jonka tarvitset ja 
ansaitset. Suosittelen panostamaan vertais-
tukeen, sillä sen kautta saa parhaat neuvot 
ja vinkit. Esimerkiksi Facebook-ryhmissä 
on ollut hyvin lämmin vastaanotto. Matkan 
varrella olen myös oppinut, että ei saa olla 
liian kiltti. Kannattaa pitää omista oikeuk-
sistaan kiinni, sillä hoitotaholla on velvolli-
suuksia. Lopuksi tekee mieli sanoa, että älä 
ota vastaan vähättelyä. Kun päätin, etten ota 
vastaan vähättelyä, niin lakkasin saamasta 
vähättelevää kohtelua.



34

 Tienviittoja  
 palvelupolulle 

Tilanteen mukaan perheillä saattaa olla oikeus saada yhteiskunnan tukea lapsen 
pitkäaikaissairauden perusteella. Eri palveluja ja tukimuotoja haetaan eri pai-
koista. Tähän on listattu joitakin palveluja sen mukaan, järjestääkö niitä Kela vai 
hyvinvointialue. Tarkempaa tietoa erilaisista palveluista voit kysyä sosiaalityönte-
kijältä tai kuntoutusohjaajalta sieltä, missä lapsesi epilepsiaa hoidetaan.

Kela, kun asiasi koskee 
•	 lääkekorvauksia
•	 terveydenhuoltoon liittyviä matka- ja yöpymiskuluja
•	 erityishoitorahaa
•	 kuntoutusrahaa
•	 vammaistukea
•	 sopeutumisvalmennuskursseja

Sosiaalipalvelut omalla hyvinvointialueellasi,  
kun asiasi koskee
•	 omaishoidontukea
•	 kotipalvelua/kotisairaanhoitoa
•	 vammaispalvelulain mukaisia tukia ja palveluja (esim. kuljetuspalvelut,  

henkilökohtainen apu, asunnon muutostyöt)

Terveydenhuolto omalla hyvinvointialueellasi/
epilepsian hoidosta vastaava taho, kun asiasi koskee 
•	 kuntoutussuunnitelmaa
•	 apuvälineitä
•	 terveydenhuollon maksuja (esim. huojennuksen hakeminen maksuihin)  

ja maksukattoa
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Vinkkejä hakemiseen
•	 Useimpia etuuksia haetaan kirjallisesti. Hakemuksen tekemiseen 

kannattaa käyttää aikaa ja kuvailla mahdollisimman tarkasti siinä 
pyydettyjä asioita lapsesi ja perheesi tilanteesta.

•	 Tarkista, mitä liitteitä hakemukseen tarvitaan. Monesti liitteeksi tarvitaan 
lääkärinlausunto. 

•	 Pyydä tarvittaessa apua hakemusten täyttämiseen lapsesi epilepsiaa 
hoitavan tahon sosiaalityöntekijältä tai kuntoutusohjaajalta. 

•	 Voit varata ajan Kelan etuuksia koskevan hakemuksen täyttämistä varten 
Kelaan.

•	 Sinun tulee tarvittaessa saada neuvoa ja ohjausta sosiaalihuollon 
palveluista hyvinvointialueeltasi.

•	 Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan asiakkaan kanssa on laadittava 
asiakassuunnitelma tarvittavista palveluista, jollei kyseessä ole tilapäinen 
neuvonta ja ohjaus tai suunnitelman laatiminen on muutoin ilmeisen 
tarpeetonta.

Hyödyllisiä linkkejä
www.sosiaaliturvaopas.fi
www.perheenpalvelupolku.fi
www.erityisperheet.fi/kaikki-palvelut-kootusti/

paula salminen
sosiaaliturva-asiantuntija
epilepsialiitto

http://www.sosiaaliturvaopas.fi
http://www.perheenpalvelupolku.fi
http://www.erityisperheet.fi/kaikki-palvelut-kootusti/
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Yhtä perhettä

Epilepsialiitto
09 350 8230
epilepsialiitto@epilepsia.fi
epilepsia.fi

Yhtä perhettä -hankkeen aikana olemme saaneet kuulla lapsi
perheiden kertomuksia elämästä epilepsian kanssa. Tarinat ovat 
erilaisia, mutta niitä yhdistää tunteet, joita vanhemmat käyvät läpi 
diagnoosin varmistuttua sekä huoli lapsen tulevaisuudesta ja siitä, 
millainen vaikutus sillä on sisaruksiin.

Perheiden tarinoita yhdistää myös kokemukset vertaistuen merkityk-
sestä. Miten voimaannuttavaa on, että joku ymmärtää, miltä sinusta 
tuntuu ja millaisia asioita käyt läpi.

Tähän kirjaseen on koottu neljän perheen tarinat siitä, miten elämä 
muuttuu, kun lapsi sairastuu epilepsiaan. Kirjasessa on myös asian-
tuntijoiden kirjoittamia artikkeleita epilepsiasta.

https://www.epilepsia.fi
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