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Epilepsialiiton eduskuntavaalitavoitteet 2023

Yleista epilepsiasta

Epilepsia ei ole vain yksi sairaus vaan monimuotoinen sairauksien joukko.

Vaikea epilepsia tarkoittaa tilaa, jossa asianmukaisesta hoidosta huolimatta esiintyy toistuvia
kohtauksia tai muita arkielémaa haittaavia epilepsiaan liittyvia oireita, kuten kognitiivisia tai
kayttaytymisen ongelmia, kehityksen hidastumista tai hoidon haittavaikutuksia.

Epilepsiaan liittyy usein toimintakyvyn voimakas ja ennakoimaton vaihtelu.
Epilepsiakohtausten aikana ja niiden jalkeen on toisen ihmisen apu usein tarkeaa.

Vaikeaa tai harvinaista epilepsiaa sairastavat ihmiset tarvitsevat terveyspalvelujen lisaksi
erilaisia sosiaalipalveluja selvitakseen arjessa. Oikea-aikaiset palvelut lisdavat hyvinvointia ja
eldmanlaatua.

Epilepsia lukuina

Suomessa on noin 60 000 epilepsiaa sairastavaa ihmista.

Vaikeaa epilepsiaa sairastaa noin 9 000 ihmista.

Epilepsiaa sairastaa 5 000 lasta.

Vuosittain epilepsiadiagnoosin saa noin 3 000 ihmistd, joista 800 on alle 15-vuotiaita lapsia.

WHO:n toimintaohjelma velvoittaa

WHOnN maailmanlaajuinen toimintasuunnitelma epilepsian ja muiden neurologisten sairauksien
hyvan hoidon edistamiseksi ja stigman vahentamiseksi 2022-2031 velvoittaa kaikkia jasenvaltioita,
myos Suomea toimimaan aktiivisesti epilepsiaa ja muita neurologisia sairauksia sairastavien
ihmisten hoidon ja oikeuksien parantamiseksi, ennakkoluulojen vahentéamiseksi seka tutkimuksen
vahvistamiseksi.

WHOn toimintasuunnitelma siséltaa kaksi erityisesti epilepsiaan kohdentuvaa tavoitetta, jotka
jasenmaiden on saavutettava vuoteen 2031 mennessa.

Maat sitoutuvat lisadmaan epilepsiaan liittyvien palveluiden kattavuutta.

Maat sitoutuvat kehittdmaan ja paivittamaan lainsaadantoaan ’;(\

edistagkseen ja suojellakseen epilepsiaa sairastavien ihmisten f *

ihmisoikeuksia.
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Tavoitteemme eduskuntavaaleissa

Tavoite 1: Oikeus hyvaan hoitoon

Epilepsian hoito pohjautuu riippumattomiin, tutkimusnayttoon perustuviin kansallisiin Kaypa hoito -
suosituksiin. Jos henkilolla epailldaan epileptista kohtausta tai epilepsiaa, on tarkeaa, etta henkild
paasee mahdollisimman pian jatkotutkimuksiin. Epilepsian hoidon tavoitteena on
kohtauksettomuus ilman merkittavia haittavaikutuksia. Vaikeassa epilepsiassa esiintyy merkittavia
arkielamaa haittaavia epilepsiaan liittyvia oireita, kuten kohtauksia, kognitiivisia tai kayttaytymisen
ongelmia, kehityksen hidastumista tai hoidon haittavaikutuksia, jolloin on tarkeda konsultoida
vaikeaan epilepsiaan perehtynytta lastenneurologia tai neurologia ja harkittava potilaan
lahettamista erikoissairaanhoidon erityistason yksikkoon.

e [Epilepsiaa sairastavien ihmisten on paastava asuinpaikkakunnasta riippumatta tarvittavan
erikoissairaanhoidon osaamisen piiriin. Vaikeaa epilepsiaa sairastaa noin 9 000 ihmista.

e Erikoissairaanhoidon resurssit on turvattava hyvinvointialueilla. Vuosittain
epilepsiadiagnoosin saa noin 3 000 ihmista, joista 800 on alle 15-vuotiaita lapsia.

e Hyvinvointialueet eivat saa lyhytnakoisten saastotavoitteiden varjolla purkaa hyvaksi
havaittuja pitkdaikaissairauksien kansallisia hoitopolkuja.

Kysymyksia ehdokkaille

e Epilepsian Kaypa hoito -suosituksessa on kerrottu, missa tilanteissa epilepsiaa sairastavan on
paastava erikoissairaanhoidon piiriin. Miten aiot huolehtia hyvinvointialueiden rahoituksessa
erikoissairaanhoidon riittavan resurssoinnin?

e Hyvinvointialueiden talous on monilla alueilla tiukka. Valintoja on tehtava mihin rahat
riittévat ja mista saastetaan. Mista palveluista sina olisit valmis luopumaan ja mita
saastokohteita sind naet hyvinvointialueilla?

Tavoite 2: Laakehoidon jatkuvuus on turvattava

Saanndllinen ladkehoito on epilepsian hyvan hoidon kulmakivi. Epilepsialéaakkeet ovat Suomessa
yleisesti sairausvakuutuslain mukaisesti 100 % erityiskorvattavia, jolloin [adkkeesta maksetaan
omavastuuta 4,50 €/laake. Laakkeiden hintalautakunta (Hila) vahvistaa ladkevalmisteen
erityiskorvattavuuden valtioneuvoston asetuksessa (1149/2016) maariteltyihin vaikeisiin ja
pitkaaikaisiin sairauksiin.

o [ dakekorvausjarjestelmaa on suojeltava saastoilta.

e Taloudellinen lddkehoito on taattava kaikille sita tarvitseville.

Laakkeiden saatavuusongelmat ja nykyinen ladkekorvausjarjestelma luovat eriarvoisuutta alueen,
sairauden, hoitomuodon ja sukupuolen perusteella. Laakkeiden saatavuushairiot ovat lisaantyneet
viime vuosina. Maailmanlaajuiset kriisit vaikuttavat [dakkeiden saatavuuteen. Ladkkeista on ollut
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paikoin pulaa. Myos epilepsialddkkeiden saatavuudessa on ollut hairidita, mika on aiheuttanut
inhimillista karsimysta ja heikentanyt hyvan hoidon toteutumista. Epilepsiaa sairastavat potilaat ovat
saattaneet matkustaa satoja kilometreja saadakseen elintarkeita [dakkeita apteekista, jossa l[aaketta
on ollut saatavilla.

pilepsialiitto

epilepsiforbundet

Nykyinen [dakekorvauskaytantomme on asettanut epilepsiaa sairastavat hedelmallisessa idssa
olevat naispotilaat epatasa-arvoiseen asemaan. Syrjinta on syntynyt siitd, etta yleistyviksi
epilepsioiksi kutsutuille epilepsiatyypeille maarattavaa 100 % korvattavaa epilepsialaaketta,
valproaattia ei Laakealan turvallisuus- ja kehittamiskeskus (Fimea), Euroopan ladkevirasto (EMA) ja
Aikuisten epilepsian Kaypa hoito -suosituksen mukaan saa kayttaa hedelmallisessa idssa oleville
naisille sikiovaurioriskin vuoksi. Heille on jouduttu maaraamaan ladketta, jolla on vain 40 %
peruskorvattavuus ensimmaisena ladkkeena. Tasta on aiheutunut naisille 400-529,16 euron
kustannukset vuosittain, ja he ovat huonommassa asemassa laakekorvausten suhteen miehiin
verrattuna. (Apulaisoikeusasiamiehen ratkaisu 19.12.2022 naispotilaiden |aékekorvausoikeudesta)

Harvinaissairauksien diagnostiikka ja hoito kehittyvat. Monien harvinaissairauksiin kaytettavien
laakkeiden saatavuus on Suomessa viela heikkoa toisin kuin monissa muissa Euroopan maissa.
Harvinaissairauksien tasmahoidot ovat kalliita, mutta inhimillisesti ja taloudellisesti tehokkaita
hoitomuotoja, joita tulisi olla saatavilla myds Suomessa.

e | dakkeiden saatavuudesta on huolehdittava osana yhteiskunnallista huoltovarmuutta.
o [ addkekorvausjarjestelman tulee kohdella ihmisia yhdenvertaisesti.
e Sairaus eisaa olla syrjinnan peruste.

Kysymyksia ehdokkaille

o Laakekorvausjarjestelma ei talla hetkella kohtele kaikkia sairastavia tasapuolisesti.
Esimerkiksi apulaisoikeusasiamies on tehnyt joulukuussa 2022 paatoksen, jonka mukaan
tiettya epilepsiatyyppia sairastavia hedelmallisessa idssa olevia naisia on syrjitty
la&kekorvauksissa. Onko nykyinen [aakekorvausjarjestelmamme mielestasi ajan tasalla?
Miten [dakekorvausjarjestelmaa pitaisi kehittaa/Pitaisiko sita kehittaa? Pitaako lainsaadantoa
muuttaa?

e Miten [dakkeiden saatavuushdiridihin voidaan varautua nykyista paremmin?

e Miten varmistetaan elintarkeiden lddkkeiden saatavuus kriisitilanteissa?

Tavoite 3: Jokaisella on oltava varaa tarvitsemaansa hoitoon

Suomalaiset maksavat julkisista sosiaali- ja terveyspalveluista enemman kuin muut
pohjoismaalaiset. Yli puoli miljoonaa asiakasmaksua joutuu vuosittain ulosottoon, koska ihmisilla ei
ole varaa maksaa niita. Korkeat asiakasmaksut eivat saa muodostua hoidon esteeksi. Ihmisilla on
oltava yhdenvertaiset mahdollisuudet tarvitsemaansa hoitoon.
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e Kannatamme SOSTE ry:n ehdotusta eri maksukattojen (ladkkeet, terveydenhuollon matkat ja
asiakasmaksut) yhdistamiseksi yhdeksi kohtuulliseksi maksukatoksi.
e S3dastoja ei tule tavoitella potilaiden maksuosuutta kasvattamalla.
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Kysymyksia ehdokkaille
e Milla keinoilla edistaisit pienituloisten pitkaaikaissairaiden asemaa?

e Mita mieltd sina olet eri maksukattojen (ladkkeet, terveydenhuollon matkat ja asiakasmaksut)
yhdistamisesta?

Tavoite 4: Epilepsia ei saa estaa tyokykyisen ihmisen tyossakayntia

Epilepsiat muodostavat laajan joukon neurologisia sairauksia, joilla voi olla hyvin erilaisia syita ja
alkamisikia, litannaisongelmia, ennusteita ja hoitovaihtoehtoja. Merkittava osa epilepsiaa
sairastavista on taysin tyokykyisia tai osatyokykyisia.

Oireileva epilepsia aiheuttaa ajokiellon. Jos julkinen lilkenne toimii, tydomatkojen tekeminen ei ole
ongelma. Jos epilepsiaan sairastunut ihminen asuu haja-asutusalueella eika julkista liilkennetta ole,
voi han joutua jopa luopumaan tydstaan tai tydnhausta, koska ei paase liilkkumaan. Talla hetkella
palvelujarjestelmamme ei tarjoa téhan tilanteeseen ratkaisua.

Ajokielto ja joukkolitkenteen puutteet eivat useimmissa tapauksissa riita perusteeksi vammaisten
kuljetuspalvelujen myontamiselle, jos sairaus ei muutoin aiheuta erityisia vaikeuksia liilkkumiseen.
Sairauteen sopeutumista ei auta se, ettd samaan aikaan tyd, toimeentulo ja kenties asuminenkin on
mietittava uusiksi. Yhteiskunnan palvelujen tulee tukea osallisuutta tydelamaan myos naissa yleensa
yllattaen eteen tulevissa tilanteissa, joissa tydmatkan tekeminen osoittautuu mahdottomaksi.

o Tyokykyisen ihmisen tulee paasta kulkemaan tyopaikalle ja saada tukea tydmatkojen
tekemiseen ajokiellon aikana, jos julkista liilkennetta ei ole tarjolla.

Kysymyksia ehdokkaille

o Milld keinolla tydmatkojen tekoa voitaisiin tukea tilanteessa, jolloin yllattéaen eteen tulleen
tilanteen vuoksi tyokykyinen tyontekija ei padse kotoaan tyopaikalle?

e Voiko mielestasi nykyisen vammaispalvelulain mukaan tukea tyokykyisen epilepsiaa
sairastavan ihmisen paasya tyopaikalle tilanteissa, joissa se ei onnistu sairaudesta johtuvan
ajokiellon ja huonojen julkisten liikenneyhteyksien vuoksi?



