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Fler än 300 000 finländare har någon säll-

synt sjukdom. Till denna grupp hör även 

personer med sällsynt epilepsi eller epilepsi- 

syndrom. Under de senaste åren har det 

skett många förändringar inom social- och 

hälsovårdssektorn, vilka också påverkar 

 livet för personer med en sällsynt sjukdom 

och deras närstående.

Välfärdsområdena startade sin verksam-

het i början av detta år. Syftet med reformen 

är ett ännu bättre samarbete mellan bas- 

och specialtjänster och mellan social-  

och hälsovårdstjänster. Det är viktigt att 

sällsynta sjukdomar inte glöms bort under 

reformarbetet. När det gäller sällsynta sjuk-

domar har oron till exempel gällt identifie-

ringen av sällsynta sjukdomar inom vården, 

patienternas tillgång till den behandling 

och de tjänster de behöver, och hur väl 

 lyckas genomförandet av behandlingens 

centralisering. Att identifiera sällsynta  

sjukdomar är ofta utmanande och kräver 

särskild expertis. Behandling och diagnostik 

av sällsynta sjukdomar är följaktligen kon-

centrerad till de fem universitetssjukhusen 

i vårt land. Till god vård hör också möjlig-

heten till kamratstöd och i denhär uppgiften 

innehar organisationerna en betydande roll.

I Finland ansvarar Institutet för hälsa 

och välfärd för den nationella koordine-

ringen av sällsynta sjukdomar. Flera natio-

nella  aktörer, såsom social- och hälsovår-

den, universitetssjukhusens enheter för 

säll synta sjukdomar, och olika organisatio-

ner, är  involverade i samarbetet. Dessutom 

 omfattar koordineringen ett internationellt 

samarbete med till exempel de europeiska 

ERN-kompetensnätverken.

Den nu gällande nationella programpe-

rioden för sällsynta sjukdomar 2019–2023 

går mot sitt slut och social- och hälsovårds-

ministeriet utarbetar just nu en ny nationell 

strategi för sällsynta sjukdomar för de kom-

mande åren. Den nya strategins priorite-

ringar är följande: att stärka inkluderin gen, 

att utveckla behandlings- och servicevägar, 

att säkerställa tillgång till läkemedel och  

behandling, och att stärka de nationella 

strukturerna för sällsynta sjukdomar.

Trevliga lässtunder med temanumret säll-

synta epilepsier!

Paula Sorjonen 
sakkunnig

Kohti harvinaissairauksien  
uutta kansallista ohjelmaa 

Pääkirjoitus | Ledare

Harvinaissairauksia sairastaa yli 300 000 

suomalaista. Tässä joukossa on myös 

 harvinaista epilepsiaa tai epilepsiaoire- 

yhtymää sairastavia henkilöitä. Viime vuo-

sina sote- kentällä on tapahtunut monia 

muutoksia, jotka vaikuttavat myös harvi-

naissairaan henkilön ja läheisten elämään.

Hyvinvointialueet aloittivat toimintansa 

tämän vuoden alussa. Uudistuksen tavoit-

teena on perus- ja erityistason palvelujen 

entistä parempi yhteentoimivuus sekä so-

siaali- ja terveydenhuollon palveluiden sau-

mattomuus. On tärkeää, että harvinaissai-

raiden asema ei jää uudistustyön jalkoihin. 

Harvinaissairauksien kannalta huolena on 

ollut esimerkiksi se, tunnistetaanko harvi-

naissairaudet terveydenhuollossa, saavat-

ko potilaat tarvitsemansa hoidon ja palvelut 

ja toteutuuko hoidon keskittäminen. Harvi-

naissairauksien tunnistaminen on usein 

haastavaa ja vaatii erityisosaamista. Harvi-

naisten sairauksien hoito ja diagnostiikka 

onkin keskitetty maamme viiteen yliopisto-

sairaalaan. Hyvä hoito sisältää myös mah-

dollisuuden vertaistukeen, ja tässä tehtä-

vässä järjestöillä on merkittävä rooli.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos vastaa 

harvinaissairauksien kansallisesta koordi-

naatiosta Suomessa. Yhteistyössä on mu-

kana useita kansallisia toimijoita, kuten 

sosiaali- ja terveydenhuolto, yliopisto-

sairaaloiden harvinaissairauksien yksiköt 

sekä järjestöt. Lisäksi koordinaatioon sisäl-

tyy kansainvälistä yhteistyötä esimerkik-

si eurooppalaisten ERN-osaamisverkosto-

jen kanssa.

Tällä hetkellä voimassa oleva harvinais-

sairauksien kansallinen ohjelmakausi 2019–

2023 on päättymässä ja sosiaali- ja terveys-

ministeriö valmistelee parhaillaan uutta 

harvinaissairauksien kansallista strategiaa 

tuleville vuosille. Uuden ohjelman painopis-

teitä tulee olemaan osallisuuden vahvista-

minen, hoito- ja palvelupolkujen kehittä-

minen, lääkkeiden ja hoidon saatavuuden 

varmistaminen sekä harvinaissairauksien 

kansallisten rakenteiden vahvistaminen.

Mukavia lukuhetkiä harvinaisepilepsioiden 

teemanumeron parissa!

Paula Sorjonen 
erityisasiantuntija

På väg mot ett nytt nationellt program för sällsynta sjukdomar
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Teksti: Paula Sorjonen 
Kuva: Perheen kotialbumi

Matildan perheessä  
harvinaisuus on tavallista

A
luksi oireita pidettiin tavallisena pai-

kallisalkuisena epilepsiana. Kun pe-

rinteiset epilepsialääkkeet eivät 

alkaneet purra, heräsi epäily harvinaisepi-

lepsiasta. 

– Tämä on autoimmuunitauti, joka ai-

heuttaa tulehdusreaktion aivoissa, mikä 

puolestaan aiheuttaa epileptisiä kohtauk-

sia ja mahdollisesti myöhemmin muutakin, 

11-vuotias Matilda sairastaa harvinaista epilepsiaa, Rasmussenin enkefaliittia. 

Epilepsia puhkesi esikouluiässä ja matkan varrelle on mahtunut monenlaisia 

vaiheita. 

jos tulehdus pääsee leviämään aivoissa, 

Matildan äiti kuvailee.

Matilda ei esiinny jutussa omalla nimel-

lään yksityisyyden suojaamiseksi.

Vaihteleva epilepsiatilanne
Tällä hetkellä Matildan epilepsia on rauhal-

linen ja sosiaalisen neljäsluokkalaisen arki 

rullaa koulunkäynnin, kavereiden ja tanssi-

harrastuksen merkeissä. Epilepsia näkyy 

enimmäkseen lyhyinä tajunnanhämärty-

miskohtauksina ja nykinäoireina. Sairaus 

on tuonut mukanaan myös lieviä vaikutuk-

sia puheentuottamiseen. Siksi Matilda jou-

tuu välillä hakemaan sanoja, kunnes juttu 

jatkuu. Myös säännöllinen lääkitys ja sai-

raalakäynnit ovat rutiinia perheelle. 

– Kuukausittainen rituaalimme on, että 

käymme Taysissa saamassa immunologi-

sia lääkkeitä.

Sairauden alkuvaiheessa tilanne oli haas-

tavampi. Todennäköisesti influenssan seu-

rauksena Matilda sai vakavan, pitkittyneen 

epilepsiakohtauksen ja lopulta sairaala-

jakso venyi 2,5 kuukauden pituiseksi. Sen 

jälkeen alkoi koronaviruspandemia, mikä 

merkitsi perheelle eristäytymistä kotiin yli 

vuodeksi. Infektioille herkän autoimmuu-

nitaudin vuoksi vanhemmat siirtyivät etä-

töihin, Matilda kotiopetukseen ja kodin 

 ulkopuoliset kontaktit pidettiin vähäisinä. 

Pelkona oli, että koronainfektio saattaisi 

provosoida uuden status epilepticus -koh-

tauksen. Onneksi takaiskuilta vältyttiin ja 

perhe on päässyt palaamaan normaaliin 

 a rkeen.

Avoimuus luo turvaa arkeen
Perhe on valinnut epilepsian suhteen avoi-

men linjan. On tärkeää, että lähipiirin 

 ihmiset tietävät Matildan epilepsiasta tur-

vallisuudenkin vuoksi. Matilda on pitänyt 

koululuokalleen esitelmän Rasmussenin 

enkefaliitista, ja kaveritkin osaavat toimia 

kohtausten yllättäessä. 

– Yhtenä päivänä olin kavereiden kanssa, 

kun sain jähmettymiskohtauksen. Kaverit 

lähtivät hakemaan opettajaa ja yksi kaveri 

muisti, että minua voi auttaa pitämällä kä-

destä kiinni, Matilda kertoo. 

Perhe on tutustunut muihin samaa sai-

rautta sairastaviin Epilepsialiiton verk-

koryhmässä ja Facebookin keskustelu-

ryhmässä. Perhe on huomannut, että 

samakin sairaus voi ilmetä hyvin eri tavoil-

la.  Matildan kohdalla Rasmussenin enkefa-

liitti vaikuttaisi olevan lievempi kuin monel-

la muulla, eikä hänellä ole ollut esimerkiksi 

oppimisvaikeuksia tai motorista heikkout-

ta, jotka usein kuuluvat sairauteen. Myös-

kään leikkaushoitoa ei ole toistaiseksi näh-

ty tarpeelliseksi.

Vaikka välillä epilepsia harmittaa, Matil-

da osaa nähdä harvinaisen sairautensa po-

sitiiviset puolet.

– Sairaalassa hoitajat ja lääkärit ovat iha-

nia ja on oikeastaan aika kivaa olla vähän 

erikoinen! 

Myös vanhemmat ovat kiitollisia tyttären 

saamasta hyvästä hoidosta.

– Tosi hyvällä mielellä ollaan siitä, että 

Matilda on pystynyt elämään ihan tavallis-

ta elämää. 

KOKEMUKSIA ARJESTA HARVINAISEN EPILEPSIAN KANSSA
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S
ohvi sairastaa harvinaista 

PCDH19-geenimuutokseen liittyvää 

epilepsiaa. 

– Siihen kuuluu, että kohtaukset tule-

vat ryppäinä ja kohtaukset ovat sellaisia, 

että ne vaativat lähes aina sairaalahoitoa, 

 Sohvin äiti Päivi kertoo.

Alkutaival oli takkuinen, sillä aluk-

si  Sohvin epilepsialle ei löydetty tarkkaa 

 diagnoosia. 

– Kaikki oli meille uutta ja tuntematon-

ta. Meille kävi usein niin, että kun tulimme 

sairaalasta kotiin, niin parin tunnin päästä 

olimme taas ambulanssilla sairaalassa. 

Vuonna 2019 neurologi ehdotti geenitut-

kimuksia, joiden avulla löytyi epilepsian 

 aiheuttava geenisyy. Nyt kun diagnoosi on 

selvillä, perhe tietää, että sairaalasta ei kan-

nata lähteä pois ennen kuin kohtaukset 

ovat varmasti ohi.

Sohvin epilepsiaa hoidetaan lääkkeillä, 

eikä hän ole saanut kohtauksia yli kahteen 

vuoteen. 

Oikea tieto rauhoittaa mieltä
– Diagnoosi tuntui aluksi aika murskaaval-

le, mutta toisaalta se myös helpotti. Saim-

me enemmän ymmärrystä asiasta.

Koska sairaus on harvinainen, on tietoa 

kuitenkin rajallisesti saatavilla. Diagnoosin 

jälkeen perhe sai ajan perinnöllisyyspolikli-

nikalle, jossa heille selitettiin tilannetta niin 

hyvin kuin mahdollista. 

– Tietysti, kun sairaus on jokaisella 

omanlaisensa, niin eiväthän hekään osaa 

kaikkeen varmuudella vastata.

Sohvi on sairautensa takia motorisessa 

kehityksessä ikätasoaan jäljessä. Kun fysio-

terapeutti kertoi arvionsa Päiville, meni hän 

tilanteessa lukkoon. Itku alkoi vasta koto-

na. Samalla hänelle heräsi voimakas huo-

Teksti: Elina Kelola
Kuva: Perheen kotialbumi

”Kyllä me tästä selvitään”
Ensimmäistä luokkaa käyvä Sohvi on taitava englannin kielessä ja hänellä on hyvä 

mielikuvitus. Sohvi sairastui epilepsiaan, kun hän oli reilun vuoden ikäinen.

li siitä, onko Sohvin kehitys pysähtymässä. 

Keskustelu lääkärin kanssa kuitenkin rau-

hoitti mieltä.

Ajan kuluessa Päivi on pystynyt käsittele-

mään asioita mielessään. Sohvin motoriset 

taidotkin kehittyvät koko ajan. 

– Asiat ovat nyt näin ja kyllä me tästä sel-

vitään. Epilepsian kanssa on oppinut elä-

mään.

Vertaistukea ja  
mielikuvitusrikasta arkea

Tietoa vertaistuesta pitäisi Päivin mieles-

tä olla enemmän saatavilla. Diagnoosin jäl-

keen mieli löi tyhjää, eikä tukea osannut 

 siinä tilanteessa hakea.

– Silloin kun olet aika kauhuissasi, niin 

toivo on tärkeää. 

Vertaistuki on tullut matkan varrella 

 tutuksi ja Päivi toimii nykyisin myös Epilep-

sialiiton vertaisohjaajana.

– On ihana kuulla, kun toinen vanhempi 

sanoo, että tiedätkö, tuo tarina olisi voinut 

olla hänen kertomansa. Siitä tulee tunne, 

että emme ole ainoita.

Sohvi on haaveilija ja hänellä on haastei-

ta tarkkaavaisuuden kanssa. Jotta hän suo-

riutuu arjesta, tarvitsee hän aikuisen vah-

vaa ohjausta ja tukea.

Päivi toivoo, että hän pystyy antamaan 

Sohville niin hyvät eväät elämään kuin 

mahdollista.

– Ihana, omanlaisensa persoonan omaa-

va tyttö, hän kuvaa tytärtään.

Ratsastaminen ja tanssi kuuluvat Sohvin 

harrastuksiin. Lisäksi hänellä on vilkas mie-

likuvitus ja hän on taitava uimaan. 

Sohvin koulun aloitus on sujunut hyvin. 

Hän käy koulua pienluokassa ja hänellä on 

henkilökohtainen avustaja. Sohvi osasi jo 

ennen koulua kaikki värit ja numerot eng-

lanniksi ja on edelleen kiinnostunut kie-

lestä.

– Sohvi haluaa hammaslääkäriksi, mut-

ta saattaa olla, että hänestä tulee kielitai-

tajakin. 
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E
telä-Pohjanmaalla asuva Iina Kuop-
pala sairastui keväällä 2011 ja hänen 

epilepsiansa on harvinainen ja vaikea. 

– Ensin tutkimuksissa suljettiin pois eri-

laisia syitä ja sitten tehtiin lisää tutkimuk-

sia, tutkimuksia ja tutkimuksia. Se, mikä 

tulehduksen aiheuttaa ei kuitenkaan ole 

selvinnyt, eikä ehkä ikinä selviäkään, Iina 

arvelee.

Teksti ja kuva: Elina Kelola

Askelia aikuisuuden  
kynnyksellä
Iina Kuoppala haaveilee omaan kotiin muutosta. Hänen epilepsiansa taustalla  

on aivokudoksen tulehdus, jonka tarkkaa syytä ei ole saatu selville. 

Epilepsiaa hoidetaan lääkkeillä, mutta 

siitä huolimatta kohtauksia tulee ryppäinä. 

Lisäksi Iinalle on asennettu vagushermosti-

mulaattori. 

Iina on käynyt läpi epilepsialeikkauk-

sen lähes kymmenen vuotta sitten Helsin-

gissä. 15 senttimetriä pitkä arpi lähtee 

pään  vasemmalta puolelta ja päättyy kor-

van taakse.

– Leikkauksessa minulta poistettiin osa 

vasemmanpuoleisesta ohimolohkosta ja 

hippokampuksesta.

Ennen leikkausta Iina sai pahimmil-

laan monta kymmentä poissaolokohtaus-

ta kuukaudessa, mutta leikkauksen jälkeen 

niitä on tullut vähemmän. Pisimmillään 

kohtaukset saattavat pysyä poissa yli kuu-

kaudenkin. Sen jälkeen kohtauksia voi kui-

tenkin edelleen tulla monta samana päivä-

nä tai peräkkäisinä päivinä.

Tulevaisuus saa mietteliääksi
Iina on harmissaan siitä, että moni asia 

 elämässä tuntuu epäselvälle.

– Haluaisin saada enemmän tietoa siitä, 

mille tulevaisuuteni oikein näyttää. 

Iina on saanut vuodeksi eläkepäätöksen. 

Vaikka välillä tuntui, että työelämään siirty-

minen on liian raskasta, on ajatus sen suh-

teen muuttunut talven aikana. 

Iinalla on kaksi ammattitutkintoa. Hän 

on opiskellut kodinhuoltajaksi ja eläinten-

hoitajaksi.

– Työ eläinten parissa kiinnostaa tällä 

hetkellä kaikkein eniten.

Lisäksi Iina on lahjakas kädentaidoissa. 

Virkkaamalla ja kutomalla on syntynyt esi-

merkiksi villatakki ja tyynynpäällinen. Pian 

valmistuu myös päiväpeite, sillä siihen on 

jo 352 isoäidinneliötä valmiina.

Iina haaveilee omaan kotiin muutta-

misesta. Hän kertoo, että kotona asumi-

nen yli parikymppisenä jopa vähän nolos-

tuttaa. Iina ei kuitenkaan pysty asumaan 

yksin. Hän sai sosiaalityöntekijältä listan 

Tampereella olevista palveluasumisen pai-

koista. Sopivan asumismuodon etsimisessä 

hän kaipaisi kuitenkin enemmän tukea kuin 

 pelkän listan. 

Uusia ystäviä eri puolilla Suomea
Iina kokee, että vertaistuki on tärkeää ja 

sitä hän on saanut esimerkiksi Epilepsia-

liiton kursseilta. Hän ei kuitenkaan tunne 

muita, jotka sairastaisivat juuri samaa sai-

rautta.

Iina oli yläasteella, kun hän sairastui. 

Hän jäi kaveriporukan ulkopuolelle, koska 

 ystävät eivät ymmärtäneet, millainen sai-

raus epilepsia on.

– Kaverit häipyivät, eikä minulla enää 

 ollut yhtään ystävää vapaa-ajalla.

Uusia ystäviä löytyi onneksi muualta. 

Iina on osallistunut Epilepsialiiton nuorten 

toimintaan ja nyt ystäviä on Tampereella, 

 Joensuussa ja Kajaanissa. Heidän kanssaan 

pidetään yhteyttä vähintään kerran viikos-

sa, ellei useamminkin.

Entä mitä haluaisit sanoa muille epilep-

siaa sairastaville nuorille?

– Ainakin rohkeutta toivoisin kaikille. 

Omia haaveita kannattaa tavoitella. 

KOKEMUKSIA ARJESTA HARVINAISEN EPILEPSIAN KANSSA
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K
ymenlaaksossa asuvat Ilpo Lautala  
ja hänen äitinsä Katariina kertovat 

hyväntuulisina elämäntarinaansa ja 

kokemuksiaan Ilpon harvinaisen sairauden 

kanssa. Äiti muistelee, että varhaislapsuu-

dessa Ilpo sairasteli paljon korvatulehduk-

sia ja hengitystieinfektioita. Lisäksi kehitys 

viivästyi ja etenkin puheenkehitys oli hidas-

ta. Syy selvisi Ilpon ollessa 2-vuotias, jolloin 

hänellä todettiin 22q11-oireyhtymä. Vaik-

ka tiedossa oli, että oireyhtymään voi liittyä 

epilepsia, olivat ensimmäiset kohtaukset 

silti järkytys etenkin Katariina-äidille.

– Pelästyin ihan kauheasti ja koin epilep-

sian pelottavana mörkönä. Lähihoitajana 

olin kyllä kohdannut epilepsiaa sairastavia, 

mutta silti jännitti, millaiseksi Ilpon epilep-

sia muodostuu.

Alkujärkytyksen jälkeen osoittautui, että 

Ilpon kohdalla epilepsia reagoi hyvin lääk-

keisiin ja kohtaukset jäivät lääkehoidon 

myötä kokonaan pois.

Opiskelu johti haaveammattiin
Peruskoulun Ilpo suoritti erityisluokassa 

pienryhmässä, ja myös henkilökohtainen 

avustaja oli koulunkäynnin tukena. Koulun 

jälkeen hän lähti Hämeenlinnaan Perttulan 

erityisammattikouluun opiskelemaan logis-

tiikka-alaa. 

– Sieltä sain hyvän pohjan työelämään. 

Valmistumisen jälkeen pääsin välittömäs-

Teksti: Paula Sorjonen 
Kuva: Ilpo Lautala

Oma polku työhön ja  
itsenäiseen elämään
Kolmekymppisellä Ilpolla on synnynnäinen, 

harvinainen 22q11-oireyhtymä, jonka liitännäisenä 

puhkesi epilepsia reilut 10 vuotta sitten. Nuoren 

miehen arkea rytmittävät mielekäs työ ja aktiivinen 

harrastaminen. 

ti Prismalle töihin varastohommiin, Ilpo 

 kertoo.

Työ pitää sisällään tavaran kuljetus-

ta  trukilla ja muita varastotöitä. Ilpo tekee 

 viiden tunnin työpäivän kolmena päivänä 

viikossa.

– Tämä on ollut mun toiveammatti pie-

nestä pitäen. 

Omannäköistä elämää
Vapaa-ajalla Ilpo viettää tavallista nuo-

ren miehen elämää. Harrastuksiin kuuluvat 

kamppailulajit, uinti, kuntosali, musiikki ja 

ajanvietto kavereiden kanssa. Ykkösharras-

tus on judo, jossa Ilpon saavutuksiin kuu-

luu sovelletun sarjan Suomen mestaruus. 

Välillä leirit ja kisamatkat vievät Ilpoa myös 

ulkomaille. 

Liikunnallinen elämäntapa sai alun  perin 

alkunsa epilepsian puhkeamisesta, jol-

loin ajokielto pakotti liikkumaan pyörällä ja 

 kävellen. 

– Siitä lähti liikkeelle kuntokuuri. Polku-

pyörään tuli kilometrejä sen vuoden aika-

na, kun ei saanut liikkua millään moottoroi-

dulla ajoneuvolla.

Nykyään Ilpolla on ajokortti ja oma auto, 

koska epilepsiakohtauksia ei ole ollut vuo-

siin. Autolla tulee kuitenkin ajettua harvak-

seltaan, koska kaikki arkielämän tärkeim-

mät paikat löytyvät läheltä kotia. 

Ilpo muutti tuetusta asumisesta omaan 

vuokra-asuntoon viime kesänä. Palveluasu-

miselle ei ollut enää perusteita, koska Ilpo 

selviytyy arjen toimista itsenäisesti. Sopiva 

koti löytyi kerrostalosta läheltä työpaikkaa, 

harrastuksia ja vanhempien kotia. Ilpo ja 

vanhemmat tapaavat säännöllisesti ja aut-

tavat toisiaan vastavuoroisesti. 

– Me autamme Ilpoa raha-asioiden hoi-

tamisessa, ja Ilpo käy meillä lenkittämässä 

koiraa pitkien työpäiviemme aikana, Kata-

riina kertoo.

– Ja kerran viikossa kokoonnumme per-

heen kanssa yhteen syömään ja vaihta-

maan kuulumiset. 
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Rasmussenin enkefaliitti
Rasmussenin enkefaliitti on yleensä lap-

suusiässä alkava harvinaissairaus. Sen 

taustasyy on hidas tulehdusprosessi toi-

sessa aivopuoliskossa. Tulehdus aiheut-

taa vaikean epilepsian ja aivopuolis-

kon vaurioituessa vähitellen lisääntyviä 

neurologisia oireita, kuten käden ja ja-

lan kömpelyyttä ja oppimisvaikeuksia. 

Sairauden oireissa on kuitenkin yksilöl-

listä vaihtelua. Tulehduksen taustalla ei 

ole mikään bakteeri eikä virus, vaan eli-

mistön oman puolustusjärjestelmän vir-

heellinen käynnistyminen. Sitä ei tiedetä, 

miksi tällainen virheellinen käynnistymi-

nen tapahtuu. 

Hoitona käytetään paitsi epilepsialääk-

keitä myös tulehdusprosessiin vaikutta-

via lääkehoitoja. Jos epilepsia on hyvin 

hankala eivätkä hoidot tehoa riittävästi, 

voidaan päätyä leikkaushoitoon, jossa 

sairaan aivopuoliskon yhteydet terveelle 

puolelle katkaistaan. Leikkaus on teho-

kas hoito epilepsiaan, mutta siihen liittyy 

myös haittoja, muun muassa toispuoli-

oireiden korostuminen. 

Rasmussenin enkefaliittia sairastavat 

henkilöt tarvitsevat paitsi lääkehoitoa 

usein myös fysio- tai toimintaterapiaa ja 

tukea oppimiseen ja asumiseen.

KOKEMUKSIA ARJESTA HARVINAISEN EPILEPSIAN KANSSA

PCDH19-oireyhtymä
Tämä oireyhtymä johtuu PCDH19-geenin 

virheestä eli mutaatiosta. Geeni koodaa  

aivojen kehityksen kannalta tärkeää 

 protokadherin 19-proteiinia. Mutaatioi-

ta on erilaisia aiheuttaen erilaisia muu-

toksia proteiinin rakenteeseen ja siten 

vaikuttavat eri tavoin sairauden ilmene-

mismuotoon. Osa mutaatioista vaikut-

taa niin vähän proteiinin rakenteeseen, 

että ne eivät aiheuta sairautta ollenkaan. 

PCDH19-geeni sijaitsee X-kromosomis-

sa ja sairaus on yleisempi tytöillä. Vaikka 

PCDH19-oireyhtymä on harvinaissairaus, 

on se yksi yleisimmistä yhden geenin 

 aiheuttamista epilepsiaoireyhtymistä.

Tälle oireyhtymälle ovat tyypillistä jo 

vauvaiässä alkava ja usein lapsuusiäs-

sä vaikeahoitoinen epilepsia. Tyypillis-

tä ovat kuumekouristukset ja pitkittyvät 

tai pitkinä sarjoina esiintyvät kohtaukset. 

Kohtaukset voivat olla monenlaisia,  

paikallisalkuisia, yleistyneitä tajutto-

muuskouristuskohtauksia, poissaoloja 

tai myoklonioita. Aikuisiässä epilepsia  

lievittyy useilla potilailla. Myös tähän 

 oireyhtymään liittyy eriasteisia oppimis-

vaikeuksia ja myös käytöksen ja kontak-

tin häiriöitä. 

Aivotulehdus epilepsian taustalla
Aivotulehduksia on monen tyyppi-

siä. Tulehdus voi johtua virus- tai bak-

teeri-infektiosta. Joskus tulehdusreak-

tio kohdistuu ilman ulkopuolista tekijää 

 virheellisesti aivojen omiin rakentei-

siin, jolloin puhutaan autoimmuunitu-

lehduksesta. Aivotulehduksen aiheutta-

mia muutoksia voidaan tutkia aivojen 

magneettikuvalla ja sen syytä selvitetään 

 aivoselkäydinnestetutkimuksella, jos-

ta voidaan määrittää bakteereita, viruk-

sia ja immunologista reaktiota. Aina aivo-

tulehduksen syy ei kuitenkaan selviä. 

Tulehdusta hoidetaan taustasyyn mu-

kaan antibiooteilla, viruslääkkeillä tai 

immunologisilla lääkkeillä.  Akuutissa 

 tulehdustilanteessa epileptiset kohtauk-

set ovat yleisiä ja usein tarvitaan epilep-

sialääkitystä ainakin väliaikaisesti, mutta 

akuutin tilanteen jälkeen herkkyys koh-

tauksille ei välttämättä jatku. Jos kuiten-

kin tulehdustila aiheuttaa aivoihin pysy-

vän häiriön tai vaurion, on luonnollisesti 

myös riski epilepsiaan merkittävä. 

Tulehdukseen ja sen jälkitilaan liittyvien 

epilepsiakohtausten tyyppi ja mahdol-

liset liitännäisongelmat riippuvat siitä, 

millä alueella tulehdus ja sen aiheutta-

mat vauriot ovat. 

Tulehdusten aiheuttamat epilepsiat eivät 

ole kovin yleisiä Suomessa, mutta maa-

ilmanlaajuisesti yksi tärkeimmistä kei-

noista ennaltaehkäistä epilepsioita olisi 

 aivoinfektioiden ennaltaehkäisy.

22q11-deleetio-oireyhtymä
22q11-deleetio-oireyhtymä on harvi-

naissairaus, sen arvioidaan esiintyvän 

noin 1/2000–1/4000 vastasyntynees-

tä. Oire yhtymä johtuu siitä, että pie-

ni pala kromo somimateriaalia puut-

tuu  (=deleetio) kromosomin 22 tietyltä 

alueelta. Oire yhtymään liittyy tyypil-

lisiä oireita, mutta niiden esiintyvyys 

eri henkilöillä kuitenkin vaihtelee. Tyy-

pillisiä oireita ovat muun muassa syn-

nynnäiset sydänviat, nielun ja suulaen 

 rakennepoikkeavuudet, infektioherk-

kyys sekä eriasteiset oppimisvaikeudet 

ja käytöshäiriöt lapsuusiässä. Tähän oi-

reyhtymään liittyy suurentunut, noin 10 

%, riski skitsofreniaan sairastumiseen 

aikuisiässä. Epilepsiaa sairastaa 15 % 

tätä oireyhtymää sairastavista. 22q11-

deleetio- oireyhtymä on tyypillinen har-

vinaissairaus siinä mielessä, että voidaan 

tarvita elinikäistä ja monen eri lääke-

tieteen erikoisalan seurantaa. 
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E
pilepsian kansallisten toimivien hoi-

toketjujen tärkeyttä ovat korostaneet 

viime aikoina sekä WHO:n maailman-

laajuinen toimintasuunnitelma koskien epi-

lepsian ja muiden neurologisten sairauk-

sien diagnostiikan, hoidon, kuntoutuksen, 

tutkimuksen ja potilaiden aseman paran-

tamista (IGAP) että Euroopan harvinaissai-

rauksien osaamisverkostojen ERNien seu-

raavien vuosien toimintasuunnitelmat. 

Sujuva hoitoketju tuo merkittäviä säästö-

jä ja parantaa epilepsiaa sairastavien elä-

män laatua.

Suomessa lähdimme toteuttamaan ny-

kyistä hoitoketjumallia, kun Pohjois-Savon 

sairaanhoitopiirin eli KYSin tehtäväksi an-

nettiin valtioneuvoston 24.8.2017 asetuk-

sella vaikean epilepsian diagnostiikan ja 

hoidon valtakunnallista suunnittelua ja toi-

Teksti: professori Reetta Kälviäinen, Itä-Suomen yliopisto ja KYS Epilepsiakeskus, EpiCARE ERN jäsenkeskus,  
Kansallinen vaikean epilepsian koordinaatiotyöryhmä puheenjohtaja

Kuva: iStock.com

minnan yhteensovittamista koskevat tehtä-

vät. Työtä varten perustettiin vaikean epi-

lepsian koordinaatiotyöryhmä, jossa on 

lastenneurologi- ja neurologijäsenet kaikis-

ta yliopistosairaaloista ja edustus Epilep-

sialiitosta. Kansallinen koordinaatiotyöryh-

mä on tehnyt yhteistyötä lasten ja aikuisten 

epilepsian Käypä hoito -työryhmien kans-

sa epilepsian diagnostiikan ja hoidon oh-

jeistuksen ja hoitoketjujen yhdenmukais-

tamiseksi kansallisesti. Lisäksi Käypä hoito 

-työryhmät ovat yhteensovittaneet suo-

situksensa erityisesti lapsuudesta aikui-

suuteen siirryttäessä eli niin sanotun tran-

sitiovaiheen osalta. Vaikean epilepsian 

koordinaatioryhmä teki lasten ja aikuisten 

hoitoketjuista kansalliset kuvaukset ja ne 

julkaistiin Terveyskylän ammattilaisille tar-

koitetussa osuudessa. 

Nyt sosiaali- ja terveydenhuollon uudis-

tuksen myötä on entistä ajankohtaisempaa 

huolehtia siitä, että epilepsian hoitoketjut 

tulevat otettua käyttöön kaikilla alueilla. 

Kansallisesti hoitoketjumme toimii neljällä 

tasolla sekä lisäksi suomalainen hoitoketju 

on yhteydessä Euroopan tasolle eli viiden-

nelle tasolle.

I taso: Perusterveydenhuolto  
– sotekeskukset ja  
työterveyshuolto
Perusterveydenhuollon tehtävänä on koh-

tausoireiden ja epilepsian mahdollisuu-

den tunnistaminen ja potilaan  ohjaaminen 

oman alueen erikoissairaanhoidon yksik-

köön jatkotutkimuksia varten tilanteen 

mukaan joko päivystys- tai kiireellise-

nä  potilaana. Hoitoketjujen kuvauksis-

sa  ammattilaisille korostetaan kohtaus-

kuvauksen merkitystä lähetteissä eli 

ensiarvioisen tärkeää on kuvata kohtaus-

oire (tilanne, kohtauksen aikaiset oireet 

sekä potilaan itsensä kuvaaman että  

mahdollisen silminnäkijän kuvaamana, 

kohtauksen kesto ja jälkioireet sekä mah-

dolliset altistavat tekijät) ja aiemmat mah-

dolliset sairaudet. Diagnostiikan avuksi voi 

pyytää henkilön läheistä kuvaamaan tois-

tuvia kohtausoireita mahdollisuuksien mu-

kaan esimerkiksi älypuhelimen videolle. 

Erikoissairaanhoidon selvittelyjen jäl-

keen aikuispotilaat voidaan siirtää perus-

terveydenhuollon, työterveyshuollon tai 

kehitysvammahuollon seurantaan, kun 

kohtauksettomuus on saavutettu ja kun-

toutuksen toimenpiteet saatu suunniteltua. 

Potilaan seurannassa on tärkeä kiinnittää 

huomiota lääkityksen mahdollisiin haitta-

vaikutuksiin ja tunnistaa mahdolliset muut 

hoidettavat sairaudet epilepsian lisäksi. 

Epilepsian toimiva  
hoitoketju Suomessa
Hoitoketju on yhdessä tehty sairaus- tai oirekohtainen 

sopimus siitä, kuinka potilaiden tutkimukset, hoito 

ja seuranta järjestetään tutkittuun lääketieteelliseen 

näyttöön perustuen. Epilepsian saumattoman 

diagnostiikka- ja hoitoketjun tavoitteena on 

siirtyminen oikeaan hoitopaikkaan oikea-aikaisesti 

kulloisenkin tilanteen mukaan, systemaattinen 

seuranta, tietoisuus hoitovaihtoehdoista ja 

omahoito, hyvä tiedonkulku eri toimijoiden välillä 

ja joustavat konsultaatiomahdollisuudet. Hoitoa 

vahvistavat vertaistuki ja tarvittaessa laadittava 

palvelusuunnitelma. 
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Kohtausten alkaessa uudelleen tai harkit-

taessa lääkemuutoksia tai lääkityksen lope-

tusta, tulee jälleen konsultoida erikoissai-

raanhoitoa.

II taso: Erikoissairaanhoito 
– keskussairaaloiden 
lastenneurologiset ja 
neurologiset yksiköt, 
yksityissektori
Erikoissairaanhoidon tehtävänä on epilep-

sian diagnostiikka ja hoito sekä vaikean 

epilepsian tunnistaminen. Epilepsiaepäi-

lyssä diagnostiset tutkimukset järjestetään 

viiveettä tilanteen vaatimalla kiireellisyy-

dellä. Lapsipotilaat hoidetaan pääosin eri-

koissairaanhoidossa jatkossakin. Aikuis-

potilaat hoidetaan erikoissairaanhoidossa, 

kunnes kohtauksettomuus on saavutettu ja 

ammatillinen kuntoutus suunniteltu. Epi-

lepsiaa sairastava potilas lähetetään uudel-

leen erikoissairaanhoitoon, jos kohtaukset 

alkavat uudelleen tai muuttuvat luonteel-

taan tai tiheydeltään, lääkityksestä on mer-

kittäviä haittoja, potilaalla on oireita, joi-

den taustasyy on epäselvä ja voisivat liittyä 

epilepsiaan (kohtausoireita, mahdollisia 

haittavaikutuksia, kognitiivisia ongelmia), 

raskauden suunnittelu tulee ajankohtai-

seksi, ilmenee työkykyongelmia tai tarvi-

taan ammatillisen kuntoutuksen suunnit-

telua tai pitkäaikaisen lääkityksen tarpeen 

uudelleen arviota (ennen mahdollista pur-

kuyritystä vähintään erikoissairaanhoidon 

etäkonsultaatio).

Erikoissairaanhoito arvioi epilepsian vai-

kutuksen henkilön toimintakykyyn, mut-

ta henkilöllä, jolla on työpaikka, työterve-

yshuolto arvioi toimintakyvyn vajavuuden 

vaikutuksen henkilön työkykyyn, joten työ-

kykyarviot tehdään aina yhteistyössä työ-

terveyshuollon kanssa.

III taso: Erikoiskeskus 
– yliopistosairaaloiden 
lastenneurologiset ja 
neurologiset yksiköt
Vaikea epilepsia on tila, jossa asianmukai-
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sesta lääkehoidosta huolimatta esiintyy 

merkittäviä arkielämää haittaavia epilep-

siaan liittyviä oireita, kuten toistuvia koh-

tauksia, kognitiivisia tai käyttäytymisen on-

gelmia, kehityksen hidastumista tai hoidon 

haittavaikutuksia. Kun potilaan todetaan 

sairastuneen vaikeaan epilepsiaan, diag-

noosin tarkistamiseksi ja hoidon mahdol-

lisuuksien arvioimiseksi on II-tasolta ilman 

tarpeetonta viivettä konsultoitava vaikeaan 

epilepsiaan perehtynyttä yliopistosairaalan 

yksikköä joko etäkonsultaationa tai lähet-

teellä jatkotutkimuksiin.  

III-tason erikoissairaanhoidon yksikös-

sä on vaikeisiin ja harvinaisiin epilepsioi-

hin perehtynyt neurologi tai lastenneuro-

Yhteistyön avulla 
tavoitetaan myös niitä 
epilepsiaa sairastavia, 
jotka eivät muuten 
löytäisi järjestön 
tarjoaman tuen piiriin.

logi, jolla on tukenaan moniammatillinen 

työryhmä ja mahdollisuus tasokkaaseen 

kuvantamiseen, video-EEG-rekisteröintiin 

ja geenidiagnostiikkaan. III-tasolla toteute-

taan myös stimulaattorihoidot (VNS ja DBS) 

epilepsiakirurgisten selvittelyjen jälkeen.

IV taso: Epilepsiaan erikoistunut 
keskus – HUS Epilepsia Helsinki 
tai KYS Epilepsiakeskus
Epilepsiaan erikoistuneissa IV-tason kes-

kuksissa tehdään Suomessa kaikki epilep-

siakirurgiset arviot, kallonsisäiset EEG-re-

kisteröinnit epilepsiakirurgiaa varten, 

epilepsiakirurgiset toimenpiteet ja kaik-

ki muut haasteelliset konsultaatiot. Poti-

laat tulevat näihin selvittelyihin omien hoi-

tavien lääkäreidensä lähetteellä ja usein 

alkuselvittelyjä on jo tehty omassa yliopis-

tosairaalassa III-tason keskuksessa ja näitä 

on voitu käydä läpi ensin etänä lähettävän 

tahon kanssa. 

Loppusyksystä 2021 käynnistettiin kerran 

kahdessa kuukaudessa toimivat harvinais-

ten ja vaikeiden epilepsioiden diagnostiset 

etäpalaverit yliopistosairaaloiden työryh-

mien kesken. Lähettävä taho voi halutes-

saan osallistua kokoukseen myös potilaan-

sa kohdalla. Jo aiemmin on toiminut kuusi 

kertaan vuodessa kokoontunut HUSin ja 

KYSin välinen yhteinen epilepsiakirurginen 

palaveri. 

V taso: Euroopan harvinaisten ja 
vaikeiden epilepsioiden 
osaamisverkosto ERN EpiCARE
Jos kansallisessa työryhmässä ei löydetä 

ratkaisua, potilaan tilanne voidaan viedä 

hänen suostumuksellaan Euroopan tason 

EpiCARE ERN diagnostiseen tai epilepsia-

kirurgiaetäpalaveriin. Vuosina 2017–2021 

KYS on ollut ainoa EpiCARE ERN jäsen Suo-

mesta, mutta vuoden 2022 alusta myös 

HUS-OYS-konsortio on valittu jäseneksi. 

Suomen hoitoketjun mallia voidaan käyt-

tää myös yhtenä eurooppalaisena esimerk-

kinä Euroopassa ja Reetta Kälviäinen on 

valittu EpiCARE ERNin seuraavan viisivuo-

tiskauden Euroopan kansallisia hoitoket-

juja koordinoivan työryhmän puheenjoh-

tajaksi.

Vertaistuki ja epilepsiatieto 
osana hoitoketjua
Epilepsialiitto edustaa potilasjärjestön 

kanssa tehtävää yhteistyötä kansallises-

sa koordinaatioryhmässä. Epilepsialiit-

to toimii yhteistyössä yliopistosairaaloiden 

ja keskussairaaloiden kanssa tarkoituk-

senaan lisätä epilepsiaa sairastavien po-

tilaiden ja heidän omaistensa tietoa sekä 

tarjota vertaistukea ja keinoja sairauden 

kanssa pärjäämiseen. Yhteistyön avulla ta-

voitetaan myös niitä epilepsiaa sairastavia, 

jotka eivät muuten löytäisi järjestön tarjoa-

man tuen piiriin. Yhteistyön myötä nivo-

taan järjestöjen tarjoama vertaistuki osak-

si potilaan kokonaisvaltaista, hyvää hoitoa. 

Epilepsiatietous on tuotu yliopistosairaa-

loiden lasten ja aikuistenneurologien ja 

Epilepsialiiton kanssa yhteistyössä Terveys-

kylän virtuaalisairaalan avoimelle puolelle 

Aivotaloon, Lasten taloon sekä Genetiikan 

ja harvinaissairauksien taloon. 

Digitaaliset hoitopolut ja 
laaturekisterit
Virtuaalisairaalan digitaalisten epilepsian 

hoitopolkujen käyttö tai käyttöönotto on 

aloitettu kaikissa yliopistosairaaloissa ja 

osassa keskussairaaloja. Digihoitopolun 

kautta potilas voi olla viestipalvelun kaut-

ta joustavasti yhteydessä hoitopaikkaan 

silloin kun tarve ilmenee. Digihoitopolkuun 

on myös liitetty potilaan käyttämä kohtaus-

kalenteri, joka parantaa potilaan oireiden 

seurantaa. Koronan myötä epilepsian hoi-

dossa on otettu käyttöön myös etävastaan-

otot, jotka jäävät varmasti osaksi hoitokäy-

täntöä myös normaalitilanteeseen. 

Epilepsiaan on luotu tautikohtaiset laa-

turekisterit hoidon vaikuttavuuden ja laa-

dun seurantaan, hoitoketjujen tehostami-

seen sekä kliinisen tiedon analytiikkaan. 

Epilepsiarekisterit tarjoavat mahdollisuu-

den vaikean epilepsian diagnostiikan viivei-

den seurantaan ja laajemmin harvinaisten 

ja vaikeiden epilepsioiden diagnostiikan

ja lääke- sekä toimenpidehoidon laadun 

seurantaan. Koordinaatiotyöryhmä on 

määritellyt rekistereille ydinsisällön, jota 

käytetään riippumatta kunkin sairaalan 

valitsemasta rekisterin toimittajasta. 
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O
n suomalaisten epilepsiapotilaiden 

onni, että Anni Saarela kiinnostui 

opiskeluaikana aivojen toiminnas-

ta ja halusi nimenomaan erikoistua lasten-

neurologiaan.

– Aivojen kehitys ja se millaisia häiriöti-

loja niissä esiintyy kiehtovat minua. Enem-

män kuin ikääntyvien aivojen ongelmat 

olen ollut kiinnostunut lasten kehityksestä.

Eri erikoisaloihin tutustumisen jälkeen 

lastenneurologia tuntui Saarelasta omalta. 

Siinä yhdistyivät kiinnostus hermoston toi-

mintaan ja halu työskennellä lasten kanssa.

– Tykkään tosi paljon lapsipotilaista ja 

lasten kanssa työskentelystä. Myös hermos-

to kiehtoo. Miten kaikki tapahtuu ja mitä 

hermoston toiminnasta voi päätellä ja mis-

tä voisi löytää syyn millekin oireelle.

Epilepsia valikoitui Saarelan tutkimus-

kohteeksi erikoistumisaikana. Tuntumaa 

neurologiaan hän sai Kuopion yliopistolli-

sen sairaalan neurologian klinikalta. Siel-

lä toimii iso Epilepsiakeskus, jonne Saarela 

hakeutui lisäoppiin.

– Epilepsia on selkeä, hoidollisesti kii-

tollinen, mutta myös haastava sairaus, 

tai oikeastaan rypäs sairauksia. Kun jäin 

Anni Saarela kertoo, että geenisyitä  

tutkimalla epilepsiaa ymmärretään yhä 

paremmin ja tarkemmin.

Teksti: Anna-Kaisa Asuja 
Kuva: Anni Saarela

Geenisyiden selvittäminen 
kehittää epilepsian hoitoa

 äitiyslomalle, mieleen jäi kytemään, mistä 

epilepsia johtuu ja mitä siinä tapahtuu. Ha-

keuduin äitiysloman jälkeen selvittämään 

tätä. Sitä myötä tarjoutui myös mahdolli-

suus aloittaa tutkimusta.

Epilepsia on rypäs sairauksia
Suomessa epilepsiaa sairastaa lähes 60 000 

ihmistä. Heistä yli puolet tarvitsevat sään-

nöllistä lääkitystä. Lapsia epilepsiaa sairas-

tavista on noin 5 000. Vuosittain noin  

3 000 henkilöllä aloitetaan epilepsialääki-

tys. Näistä alle 15-vuotiaita on 800. Kolmas-

osalla epilepsiaa sairastavista kohtaukset 

jatkuvat lääkehoidosta huolimatta.

Tutkimustyö on lisännyt ymmärrystä sai-

raudesta ja sitä myötä kehittänyt sen hoi-

toa. Aiemmin epilepsiaa pidettiin yhtenä 

sairautena. Nyt tiedetään, että sen taustal-

la on iso ryhmä harvinaissairauksia. Epilep-

siaa on monenlaista ja sen takana olevat 

syyt ovat myös hyvin moninaiset.

Saarelan väitöskirjatyö on osa Epilepsian 

biomarkkerit -tutkimushanketta. Työssään 

hän keskittyy epileptiseen enkefalopatiaan, 

yhteen ryhmään harvinaisia epileptisiä ai-

vosairauksia.

– Kaikkia ei pystytä auttamaan, mut-

ta geenisyitä tutkimalla epilepsiaa ymmär-

retään yhä paremmin ja tarkemmin. Ge-

neettisistä tutkimuksista on alkanut löytyä 

taustoja sille, miksi yksittäinen potilas on 

Arvo ja Lea Ylppö Säätiön apurahan turvin 

Anni Saarela voi jättää hetkeksi päivätyönsä ja 

keskittyä tutkimukseen. Saarela tutkii geenisyitä, 

jotka aiheuttavat epilepsiaa. Geenisyiden 

selvittäminen parantaa lapsipotilaiden hoitoa ja 

vähentää turhia sairaalapäiviä.

Epilepsian taustalla  
on iso ryhmä  
harvinaissairauksia.

0223_Epilepsialehti_150.pdf   12 2.5.2023   13.06



13www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

Hae Harvinaiset 
ja vaikeat 
epilepsiat 
-toimikuntaan

sairastunut epilepsiaan. Sitä mukaan, kun 

näitä geneettisiä taustoja ja epilepsian syi-

tä opitaan tuntemaan, opitaan myös hoita-

maan epilepsiaa paremmin.

Esimerkiksi lääkitystä pystytään säätä-

mään paremmin, kun tunnistetaan, mikä 

lääke toimii minkäkin tyyppiseen epilep-

siaan.

– Tulossa on myös jo geenipohjaisesti 

suunniteltuja täsmälääkkeitä ja tarkemmin 

suunniteltuja hoitoja. Ne tulevat varmaan 

ensin yleisempiin harvinaisepilepsioihin ja 

pikkuhiljaa leviävät myös muualle.

Lapsen epilepsia 
kuormittaa koko perhettä
Saarela on työssään nähnyt, miten lapsen 

sairaus lisää perheiden kuormaa.

– Kohtausten pelko on monella perheel-

lä suuri.

Epilepsia herättää paljon kysymyksiä ja 

epävarmuutta.

– Minkälaisia asioita voi tehdä? Voiko 

saada ajokortin? Millaisiin ammatteihin voi 

työllistyä?

Vanhempia huolettaa myös lapsen ke-

hitys. Kun epilepsia alkaa varhain, lapsen 

kehitys saattaa kärsiä, jos kohtaukset jat-

kuvat, eikä niitä saada hallintaan. Epilepsia 

itsessäänkin voi vaikuttaa lapsen kehityk-

seen ja toimintaan.

– Tutkimukseni tavoitteena on se, että 

epilepsia ja sen taustalla oleva syy pystyt-

täisiin hoitamaan mahdollisimman hyvin ja 

se, että epilepsia ei häiritsisi lapsen kehitys-

tä eikä lapsen tulevaisuutta.

Varhain löytyvä geenisyy voi säästää lap-

sipotilaan myös turhilta lääkekokeiluilta. 

Jokaisella lääkkeellä on sivuvaikutuksena. 

Joidenkin sairauksien kohdalla tietyt lääk-

keet voivat jopa pahentaa niiden aiheutta-

maa epilepsiaa.

Geenisyiden löytäminen säästää myös 

toistuvilta lisätutkimuksilta, kuten uusil-

ta nukutuksen aikana tehdyiltä magneetti-

tutkimuksilta. Myös sairaalahoitoa vaativat 

tutkimukset ja toistuvat pistokset vähene-

vät.

– Kun geenisyy selviää, perhe tietää, mitä 

muuta sairauteen voi liittyä. Pitääkö esi-

merkiksi seurata jotain muuta liitännäissai-

rautta kuin epilepsiaa.

Epilepsiaan liittyvä 
geenitutkimus kehittyy
Geenisyihin keskittynyt epilepsian tutkimus 

on kehittynyt paljon viime vuosina. Uuden 

sukupolven geenitutkimukset ovat yleisty-

neet ja niiden hinta on laskenut merkittä-

västi. Uusia geenejä epilepsian taustalta on 

löytynyt viime vuosina paljon.

Myös yhteistyö eri sairaaloiden välil-

lä sekä kansainvälinen yhteistyö on vilkas-

ta. Biomarkkerit-tutkimushankekin on osa 

kansainvälistä projektia.

Geeneihin liittyen on myös tärkeää tut-

kia nimenomaan suomalaisia ja suomalais-

ta perimää, minkälaisia syitä löytyy suoma-

laisten epilepsioista.

– Olemme eläneet pitkään eristyksis-

sä. Voi hyvinkin olla, että meiltä voi löytyä 

omia, suomalaiseen tautiperimään liittyviä 

epilepsioita, joita ei ole vielä tunnistettu.

Saarelan tutkimukseen liittyviä potilai-

ta hoidetaan Kuopion yliopistollisessa sai-

raalassa.

– Suomalaisia geenejä tutkimalla voi epi-

lepsioiden taustalta löytyä syitä, jotka ovat 

vielä täysin arvoituksia.

Arvo ja Lea Ylppö säätiö tukee Anni Saa-

relan väitöskirjatyötä Geneettiset etiologiat 

Kuopion yliopistollisessa sairaalassa hoide-

tuilla epileptistä enkefalopatiaa sairastavil-

la potilailla. 

Artikkeli on julkaistu alun perin Arvo ja 

Lea Ylppö Säätiön nettisivuilla.

Kuka? Anni Saarela, 40

Mitä? Kliininen opettaja, 

lastenneurologian erikoislääkäri

Missä? Kuopion yliopistollinen 

keskussairaala

Työn alla: Väitöskirjatutkimus 

Geneettiset etiologiat Kuopion 

yliopistollisessa sairaalassa hoide-

tuilla epileptistä enkefalopatiaa 

sairastavilla potilailla

Näistä saan virtaa: Ratsastus, 

ulkoilu ja liikkuminen perheen 

kanssa, lautapelit

On tärkeää tutkia
suomalaisia ja 
suomalaista perimää.

Oletko kiinnostunut edistämään har-

vinaista tai vaikeaa epilepsiaa sai-

rastavien ihmisten asioita? Haemme 

uusia jäseniä vapaaehtoisista koostu-

vaan Harvinaiset ja vaikeat epilepsiat 

-toimikuntaan. Toimikunta suunnit-

telee ja ideoi harvinaistoimintaamme 

yhdessä Epilepsialiiton työntekijöiden 

ja muiden sidosryhmien kanssa. Harvi-

naisepilepsiatoiminta pitää sisällään 

muun muassa vertaistuellisia kursse-

ja ja ryhmiä, viestintää sekä verkosto-

työtä.

Toimikunnan jäsenet ovat harvi-

naista tai vaikeaa epilepsiaa sairasta-

via henkilöitä tai läheisiä. Toimikun-

nassa on lisäksi asiantuntijajäsenenä 

lastenneurologi. Toimintaa koordi-

noi harvinaistoiminnastamme vastaa-

va työntekijä. Toimikunta kokoontuu 

pääsääntöisesti kahdesti vuodessa. 

Kokouksia järjestetään lähikokouksi-

na ja etäyhteyksin. Kokouksiin liittyvät 

matkakulut korvataan. 

Toimikunnan jäsenenä pääset vai-

kuttamaan harvinaistyömme suunnit-

teluun ja tuomaan omaa kokemustasi 

osaksi toimintaamme. 

Mikäli kiinnostuit, lähetä vapaa-

muotoinen hakemus ja kerro itsestäsi 

ja kiinnostuksestasi tarkemmin tai kysy 

lisätietoja. 

Lähetä hakemus 31.5.2023 

mennessä Epilepsialiittoon erityis-

asiantuntija Paula Sorjoselle, 

paula.sorjonen@epilepsia.fi, 

p. 040 921 0976
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O
ireyhtymän esiintyvyydeksi on ar-

vioitu jopa 4-6:100 000, mutta epäil-

lään, että kaikkia potilaita ei ole tun-

nistettu menneinä vuosikymmeninä. Vaikka 

diagnoosi voidaan tehdä oireiden perus-

teella, se yleensä varmistuu, kun taustalta 

löydetään nykyisillä geenitutkimusmene-

telmillä valtaosalta, jopa 85 %:lla, potilaista 

SCN1A-geenin virhe. Dravet’n oireyhtymäs-

sä on todettu yhteensä yli 1 800 keskenään 

erilaista SCN1A-geenin virhettä. Oireyhty-

män  aiheuttava geenivirhe johtaa hermoso-

lujen natriumkanavien toiminnan häiriöön, 

Dravet’n oireyhtymässä tyypillisesti nat-

riumkanavan toiminnan heikkenemiseen.

Dravet’n oireyhtymän vaikeusaste vaih-

telee. Siihen voi vaikuttaa muun muas-

sa geenivirheen esiintyminen vain osas-

sa henkilön soluista (nk. mosaikismi), eri 

geenivirhetyypit ja samalla potilaalla mah-

dollisesti lisäksi olevat muiden eri gee-

nien virheet, muut liitännäissairaudet sekä 

mahdollisesti annettu hoito. Lisäksi oirei-

den pohjalta voidaan todeta myös Dravet’n 

 oireyhtymän kaltaista oirekuvaa, jossa poti-

laalla on samoja oireita, mutta siihen ei liity 

SCN1A-geenivirhettä. On hyvä myös huomi-

oida, että kaikki SCN1A-geenivirheen omaa-

vat potilaat eivät sairasta Dravet’n oireyhty-

mää, sillä tähän geenivirheeseen voi liittyä 

Varhainen oikea  
epilepsiaoireyhtymän 
diagnoosi on tärkeä.

Teksti: Kirsi Mikkonen, LT, lastentautien ja lastenneurologian erikoislääkäri, HUS lastenneurologia, Epilepsia Helsinki,  
EpiCARE Euroopan harvinaisten epilepsioiden osaamisverkoston jäsen

Kuva: iStock.com/Tetiana Garkusha

Dravet’n oireyhtymän  
hyvää hoitoa tutkitaan

myös muunlaisia epilepsioita ja lievempiä-

kin taudinkuvia, esimerkiksi vain kuume-

kouristuksia ilman epilepsiaa.

Tarkentuneet diagnostiset  
kriteerit ohjaavat tunnistamista
Dravet’n oireyhtymää sairastavilla lapsilla 

ei yleensä ole oireita vielä vastasyntyneenä. 

Vuonna 2022 on määritelty kansainvälises-

ti tarkennetut Dravet’n oireyhtymän diag-

nostiset kriteerit. Nämä pitävät sisällään 

tyypillisen oireiden alkuiän 1–20 kuukaut-

ta, tietynlaiset toistuvat epilepsiakohtaus-

tyypit (kuumeiset/kuumeettomat toispuo-

leiset paikalliset nykinäkohtaukset, joissa 

eri kohtauksissa oire voi näkyä vaihtelevas-

ti eri puolella kehoa, paikalliset tai molem-

minpuoliset jäykistys- ja nykinäkohtauk-

set). Kriteerien mukaan epilepsiasta tulee 

vaikea eli kohtaukset eivät ole täysin hallit-

tavissa lääkityksellä ja oireyhtymään liittyy 

kehitysvammaisuus.

Usein Dravet’n oireyhtymässä nähdään 

useita kohtaustyyppejä. Tavallisia aiem-

min mainittujen diagnostisten kohtausten 

lisäksi ovat myös tajunnanhämärtymiseen 

johtavat kohtaukset, joissa keho jäykistyy 

ja katse ja pää kääntyy sivulle. Osalla poti-

laista nähdään myös nopeita lihasnykäyk-

siä eli myoklonioita ja poissaolokohtauksia. 

Dravet’n oireyhtymässä on hyvin tavallis-

ta, että kohtaukset voivat pitkittyä. Altista-

vina tekijöinä kohtauksille on muun muas-

sa kuume, infektiot ja muista syistä johtuva 

kehon lämpötilan nousu (hikoilu, kuuma 

kylpy) sekä rokotukset ja vahvat tunteet 

 (innostuminen). Osa potilaista on alttiita 

saamaan kohtauksia tuijottaessaan tiettyjä 

kontrastisia kuvioita. Rokotusten yhteydes-

sä tulevat kohtaukset liittyvät kehon nor-

maaliin rokotusreaktioon, kuten lämpötilan 

nousuun. Dravet’n oireyhtymää sairastavil-

le suositellaan kuitenkin normaalin roko-

tusohjelman mukaisia rokotuksia. On hyvä 

huomioida, että taudit, joita vastaan roko-

tetaan, voisivat olla vaarallisempia ja altis-

taa kohtauksillekin usein pidempiaikaisem-

min kuin rokotukset. 

Aivosähkökäyrä eli EEG on yleensä koh-

tausten välillä normaali vielä silloin, kun 

kohtaukset alkavat kuumeisin kouristuksin. 

Myöhemmin muutaman vuoden ikäisenä 

EEG:ssä nähdään epilepsiaan liittyviä löy-

Dravet’n oireyhtymä on vaikea imeväisiässä alkava epilepsia. Siihen liittyy  

vaikea epilepsia ja älyllisen kehityksen häiriöitä sekä useimmilla potilailla  

myös käytöksen ja liikkumisen ongelmia. 
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döksiä myös kohtausten väliajalla. Aivojen 

magneettikuva ei auta diagnoosissa, sillä se 

on etenkin taudin alussa normaali, mutta 

sillä voidaan poissulkea muita esimerkiksi 

rakenteellisia epilepsian taustasyitä. Myö-

hemmin kuvantamisessa voidaan nähdä 

osalla potilaista muutoksia, muun muassa 

yleistä lievää aivonestetilojen väljentymis-

tä tai aivojen syvien osien hippokampuksen 

eli aivoturson muutoksia, jotka voivat olla 

seurausta historiassa sairastetuista pitkistä 

sarjakohtauksista.

Kehitys on Dravet’n oireyhtymää sairas-

tavalla lapsella varhaisvaiheissa yleisimmin 

normaali, mutta esimerkiksi puheen kehi-

tyksessä ja kävelyiän saavuttamisessa voi-

daan nähdä viivettä. Potilaiden kasvaessa 

kouluikäiseksi suurin osa potilaista on vä-

hintään lievästi kehitysvammaisia, mutta 

useimmiten kehitysvamman aste on vaike-

ampi. On tavallista, että epilepsiakohtaus-

ten vaikeus lievittyy vanhetessa, mutta älyl-

liset ja liikunnan taidot heikkenevät usein 

vielä myös aikuisiässä.

Dravet’n oireyhtymä tulisi tunnistaa 

jo varhain lapsuuden aikana, jolloin sen 

oirekuva on selkein. Taustasyytä selvittä-

viä geneettisiä tutkimuksia usein harki-

taan osana nykydiagnostiikkaa, jos etenkin 

normaalisti kehittyneellä lapsella on ilman 

muuta syytä imeväisiässä rokotuksen jäl-

keinen tai kuumeinen kehon toispuoleinen 

selvästi pitkittyvä nykinäkohtaus tai epilep-

tinen sarjakohtaus. Tämä oireyhtymä olisi 

hyvä pitää mielessä myös, mikäli iästä riip-

pumatta henkilö saa toistuvia kuumeisia 

sarjakohtauksia tai hänellä on vaikeahoitoi-

nen paikallisalkuinen epilepsia, jossa kuu-

me vahvasti altistaa kohtauksille.

Kohti täsmähoitoja
Dravet’n oireyhtymän hyvää hoitoa tutki-

taan aktiivisesti eri puolilla maailmaa. Suo-

messa on Helsingin yliopistollisen sairaa-

lan johtamana menossa valtakunnallinen 

FinDravet-tutkimus, jossa pyritään selvit-

tämään eri yliopistosairaaloiden yhteistyö-

nä oireyhtymän ilmaantuvuutta, genetiik-

kaa, monia eri kliinisiä oireita ja löydöksiä 

sekä elämänlaatua kaiken ikäisillä Dravet’n 

oireyhtymää sairastavilla potilailla. Tähän 

tutkimukseen pyritään saamaan mukaan 

kaikki eri yliopistosairaaloissa hoidossa 

olevat potilaat. Heidän hoitavat lääkärin-

sä pyytävät soveltuvat potilaat mukaan 

tutkimukseen.

Varhainen oikea epilepsiaoireyhtymän 

diagnoosi on tärkeä, jotta voidaan vali-

ta muun muassa tehokas epilepsialääkitys 

oikein. Lisäksi osa tavallisista epilepsialääk-

keistä, natriumakanavan salpaajat, voivat 

pahentaa tähän oireyhtymään liittyviä koh-

tauksia, joten näitä on syytä välttää. Tehok-

kaalla oikealla hoidolla pyritään estämään 

etenkin pitkittyvät kohtaukset ja lievittä-

mään muita oireita tavoitellen parempaa 

toimintakykyä. Perinteisesti paras tutki-

musnäyttö tehosta kohtauksiin on ollut kol-

moislääkityksellä, joka sisältää valproaatin, 

klobatsaamin ja stiripentolin. Uusimpa-

na lääkkeenä Suomen markkinoille on tul-

lut kannabidioli, jolla on ollut keväästä 

2021 Kelan myöntämänä rajoitettu perus-

korvattavuus ja marraskuusta 2022 alkaen 

rajoitettu erityiskorvattavuus epilepsia-

lääkkeenä Dravet’n oireyhtymän hoidossa. 

Seuraavana uutena ja tutkimuksissa tehon-

sa näyttäneenä lääkkeenä Suomeen odote-

taan myyntilupaa jo kuluvan vuoden aikana 

fenfluramiinille. Se on jo useissa Euroopan 

maissa käytössä, ja sillä on nähty hyvää 

hyötyä monen tyyppisiin kohtauksiin Dra-

vet’n oireyhtymän hoidossa. Myös muita 

tutkimusnäyttöön perustuvia uusia hoitoja, 

sekä lääkehoitoja että mahdollisesti myös 

itse virheellisen SCN1A-geenin toimintaan 

vaikuttavia täsmähoitoja, voidaan odottaa 

tulevina vuosina ja vuosikymmeninä Dra-

vet’n oireyhtymän hoitoon meneillään ole-

vien tutkimusten valmistuessa. 
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E
PM1 eli progressiivinen myoklonus-

epilepsia tyyppi 1 on perinnöllinen 

epilepsiaoireyhtymä, joka tunnetaan 

myös nimellä Unverricht-Lundborgin tau-

ti. Kyseessä on maailmanlaajuisesti hyvin 

harvinainen sairaus. EPM1 kuuluu kuiten-

kin niin sanottuun suomalaiseen tautiperi-

mään, ja sen esiintyvyys Suomessa on arvi-

oitu olevan maailman suurin. EPM1 onkin 

ollut aktiivisen tutkimuksen kohteena Suo-

messa vuosikymmenten ajan, ja merkittävä 

osa tautiin liittyvästä kansainvälisestä tut-

kimustiedosta on peräisin Suomesta. Tästä 

huolimatta tautiin liittyy useita yhä ratko-

mattomia haasteita.

EPM1 – epilepsiaoireyhtymä
EPM1 alkaa tyypillisesti 6–16 vuoden iäs-

sä. Ensimmäiset oireet ovat usein myoklo-

niat eli raajojen tai koko kehon lyhyet 

 lihasnykäykset, jotka ilmenevät etenkin 

liikkeiden yhteydessä. Niitä voivat laukaista 

aistiärsykkeet, kuten kosketus. Toinen mer-

kittävä oire on tajuttomuuskouristuskoh-

taukset. Taudin edetessä ilmenee tasapai-

no- ja koordinaatiovaikeuksia. Ajan myötä 

useimmat potilaat menettävät kyvyn kävel-

lä  ilman apuvälinettä ja heillä on vaikeuk-

sia päivittäisissä toimissa. Yksilöiden välillä 

on kuitenkin paljon vaihtelua oireiden 

voimakkuudessa ja niiden etenemisessä. 

Peittyvästi periytyvä sairaus
EPM1 johtuu CSTB-geenin muutok-

sesta.  CSTB-geenissä tunnetaan erilai-

sia EPM1-tautiin johtavia muutoksia, jot-

Teksti:

neurologian erikoislääkäri Katri Silvennoinen 
professori Reetta Kälviäinen 
KYS Epilepsiakeskus, EpiCARE Euroopan harvinaisten epilepsioiden osaamisverkoston jäsen ja Itä-Suomen yliopisto,  
Kliinisen epilepsian tutkimusryhmä

EPM1-taudin  
arvoitusten äärellä

ka kaikki johtavat vähentyneeseen geenin 

 ilmentymiseen. Yleisimmin kyseessä on 

geenin erään alueen laajentuma, niin 

 sanottu toistojaksomuutos. Koska kysees-

sä on peittyvästi periytyvä sairaus, ilmen-

tyäkseen geenimuutos on perittävä molem-

milta vanhemmilta. Suomessa useimmilla 

EPM1:ää sairastavilla henkilöillä on kaksi 

toistojaksomuutosta (yksi peritty kummal-

takin vanhemmalta). 

Tulevaisuuden toiveena on  
taudinkulkuun vaikuttava hoito
EPM1:een liittyviä tajuttomuuskouristus-

kohtauksia ja osittain myoklonioita voidaan 

estää epilepsialääkkeiden avulla. Valitet-

tavasti osa myoklonioista hankaloituu ny-

kyhoidosta huolimatta eikä parantavaa tai 

taudinkulkuun vaikuttavaa hoitoa vielä ole. 

EPM1-tautiin liittyvän tutkimuksen yksi 

päätavoitteista on luoda edellytyksiä uu-

sien hoitojen löytymiselle. Eräänä haas-

teena on, että on edelleen epäselvää, mil-

lä mekanismeilla CSTB-geenin toiminnan 

puutos johtaa EPM1-taudin ilmentymiin. 

Toinen haaste on, kuinka parhaiten mitata 

hoidon tehokkuutta. Jos käytössä on huo-

noja mittareita, on mahdollista, että uuden 

hoidon tehokkuus jää tunnistamatta.

Tämänhetkisiä  
tutkimuksen tuulia
Kuopion yliopistollisen sairaalan (KYS) Epi-

lepsiakeskuksessa tehdään pitkäaikaista 

EPM1-potilaiden seurantatutkimusta, jos-

sa pyritään eri menetelmin arvioimaan, 

miten EPM1 vaikuttaa potilaiden tervey-

den ja toimintakyvyn eri osa-alueisiin tau-

din eri vaiheissa. Kaikkiaan KYSssa on käy-

nyt jo 100 EPM1-potilasta eli kyseessä on 

maailmanlaajuisesti laajin EPM1-tutkimus. 

Esimerkiksi myoklonioiden vaikeusastet-

ta on pitkään mitattu hyödyntämällä teh-

täväsarjaa, jonka noin 15 minuuttia kestä-

vä suoritus on videoitu ja kunkin potilaan 

kohdalla myöhemmin arvioitu yhtenäi-

sesti erityisen koulutuksen saaneen tutki-

jan toimesta. Tutkimuksen myötä uutena, 

 lupaavana vaihtoehtoina myoklonioiden 

vaikeusasteen arvioimiselle on nyt kehitet-

ty kotona usean vuorokauden aikana tarra- 

antureilla lihaksista tehtävä mittaus. Tämä 

menetelmä antaa aiempaa paremmin tie-

toa myoklonian esiintymisestä normaalissa 

 arkielämässä. 

Aivojen magneettistimulaatio 
– menetelmä tutkia aivokuoren 
toimintaa
Eräs Kuopiossa EPM1-tutkimuksessa käy-

tössä oleva työkalu on aivojen magneet-

tistimulaatio (transkraniaalinen magneet-

tistimulaatio, TMS). Se on kajoamaton 

menetelmä tutkia aivokuoren ärtyvyyttä ja 

gamma-aminovoihappo (GABA) välitteis-

ten estävien verkostojen toimintaa. Tämä 

on mielenkiintoista, koska aiempien tutki-

musten perusteella näiden estävien verkos-

tojen toiminnalla saattaa olla osuutta tauti-

mekanismissa. 

TMS-tutkimus kestää alle tunnin ja sen 

aikana tutkittava istuu paikallaan rentoutu-
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Aivojen magneettistimulaatiossa tutkittavan 

kalloa vasten annetaan magneettipulsseja 

magneettikelaa käyttäen. 

neena. Niin sanotun magneettikelan avulla 

annetaan magneettipulsseja kalloa vasten. 

Magneettipulssi aiheuttaa aivojen pinnal-

le ulottuvan muutaman neliösentin kokoi-

sen sähkökentän, joka aktivoi hetkellisesti 

hermosoluja. Kun magneettipulssit kohdis-

tetaan käden toimintaa säätelevälle liikeai-

vokuorelle, hermosolujen aktivaatio joh-

tuu hermoratojen kautta käden lihakseen 

saakka. Lihaksen sähköinen aktivaatio voi-

daan todeta ihon päälle asetettavan tarra- 

anturin avulla. Tutkittaessa estäviä hermo-

verkkoja annetaan kaksi magneettipulssia 

sekunnin murto-osan väliajalla, jolloin es-

tävien hermoverkkojen vaikutuksesta lihak-

sen aktivaatio on paljon vähäisempi verrat-

tuna tilanteeseen, jossa annetaan vain yksi 

pulssi. Tästä ilmiöstä käytetään nimeä aivo-

jen kuorikerroksen estovaikutus.

Aivojen magneettistimulaatio 
antaa vihjeitä tautimekanismista
Hiljattain kansainvälisessä Epilepsia- 

lehdessä julkaistussa, pääosin Kuopion 

yliopistollisessa sairaalassa toteutetus-

sa tutkimuksessa selvitettiin aivojen kuori-

kerroksen estovaikutuksen asteen yhteyttä 

taudinkuvaan ja geneettisiin piirteisiin  

19 EPM1-tautia sairastavalla potilaalla. 

 Verrokkeihin verrattuna potilailla oli mer-

kitsevästi vähemmän tätä estovaikutus-

ta. Estovaikutuksen asteen avulla pystyttiin 

erottamaan luotettavasti potilaat ja verrokit 

toisistaan. Geenimuutoksen osalta toisto-

jaksojen määrän ja estovaikutuksen asteen 

välillä oli yhteys: niillä, joilla oli enemmän 

toistojaksoja, oli enemmän poikkeavuutta 

estovaikutuksessa. 

Nämä tulokset vahvistavat löydöksiä 

poikkeavasta GABA-välitteisestä estovaiku-

tuksesta EPM1:n yhtenä tautimekanismina. 

Ne saattavat myös viittaavat siihen, että tois-

tojaksojen määrällä on yhteys tautimuutos-

ten vaikeusasteeseen. Aivojen magneettisti-

mulaatiolla mitatulla aivojen kuorikerroksen 

estovaikutuksella voisi olla käyttöä tulevai-

suudessa EPM1:een kohdistuvissa hoitotut-

kimuksissa eräänä hoitovasteen mittarina. 

Tutkimus on mahdollista  
potilaiden ansiosta
Suomessa on ainutlaatuinen tilaisuus 

 oppia EPM1:stä ja tätä kautta toivottavas-

ti edistää tulevaisuudessa sairaudesta kär-

sivien potilaiden hoitoa ympäri maailman. 

On myös mahdollista, että EPM1:stä saadut 

opit auttavat ymmärtämään muitakin epi-

lepsioita. 

Kaikkeen tutkimukseen osallistuminen 

on vapaaehtoista. Meille tutkijoille on suu-

ri etuoikeus, että monet EPM1-tautia sai-

rastavat potilaat ovat halukkaita antamaan 

aikaansa tutkimukseen osallistumiseen, 

mistä kiitämme heitä lämpimästi. Jos sinul-

la on todettu EPM1-sairaus, etkä vielä ole 

osallistunut tutkimukseemme, ota halutes-

sasi yhteyttä: tutkimuskoordinaattori  

Pirjo Lavi, pirjo.lavi@pshyvinvointialue.fi, 

p. 044 711 3025. 
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I
tä-Suomen yliopiston Hyvinvointioikeu-

den keskus teki yhteistyössä Epilepsia-

liiton kanssa kyselyn epilepsiaa sairas-

tavien ihmisten oikeuksien toteutumisesta 

syksyllä 2022. Tutkimuksessa selvitettiin 

epilepsiaa sairastavien arjen ongelmia, 

hyvinvointia sekä ennakkoluulo- ja syrjin-

täkokemuksia. Kyselyyn vastasi 237 täy-

si-ikäistä epilepsiaa sairastavaa ihmistä.

Epilepsiaa sairastavien 
oikeuksien toteutuminen
Kansainvälisessä kirjallisuudessa on käy-

ty viimeisen sadan vuoden aikana runsaasti 

keskustelua epilepsiaa sairastavien oikeu-

dellisesta asemasta. Keskeinen ongelma 

epilepsiaa sairastaville on ollut syrjintä ja 

ennakkoluuloihin perustuva leimaaminen. 

WHO:n mukaan epilepsiaan liittyvä syrjin-

tä on vakavuudeltaan jopa suurempi ongel-

ma kuin itse sairauden aiheuttamat oireet 

(WHO 2022). Kansainvälisen tutkimuk-

sen mukaan oikeudellisia ongelmia liittyy 

muun muassa työelämään, koulutukseen 

pääsyyn, vakuutuksiin, matkustamiseen 

Yli puolet 
vastanneista oli 
kohdannut 
ennakkoluuloja ja 
työsyrjintää noin 
kolmasosa.

Teksti: Kaijus Ervasti, Minni Teerikangas, Mervi Issakainen ja Anna Mäki-Petäjä-Leinonen 
Kuva: iStock.com

sekä ajo-oikeuteen. Epilepsia oli pitkään 

myös avioeste ja vaikeuttaa avioliittoon 

pääsyä edelleen monissa maissa. Nykyi-

sin keskustelussa korostuu etenkin ihmisoi-

keus- ja perusoikeusnäkökulma. Suomessa 

epilepsiaa sairastavien oikeudellisia ongel-

mia tai syrjintää ei ole aiemmin tutkittu.

Kysely liittyy tutkimusperinteeseen, jos-

sa tutkitaan ihmisten oikeudellisia ongel-

mia, oikeuksien toteutumista ja oikeuden-

saantimahdollisuuksia. Kyse on usein arjen 

haasteista ja ongelmista, joita ei edes ym-

märretä oikeudellisiksi. Ei ole riittävää, että 

lainsäädännössä luvataan erilaisia oikeuk-

sia, vaan niiden pitäisi toteutua myös käy-

tännössä. Sen selvittämiseen tarvitaan tut-

kimusta. 

Hyvinvointioikeuden keskuksessa on 

tehty aiemmin tutkimusta muiden haa-

voittuvassa asemassa olevien ryhmien ku-

ten ikääntyvien ja muistisairaiden ihmis-

ten oikeuksien toteutumisesta (ks. Ervasti 

& Mäki-Petäjä-Leinonen 2021, Ervasti 2022, 

Ervasti ym. 2022).

Arjen haasteet ja ongelmat
Kyselyn perusteella epilepsiaa sairastavat 

kokivat eniten ongelmia terveyspalveluissa 

ja työelämässä. Kolme neljäsosaa vastaajis-

ta (74 %) koki yhden tai useamman ongel-

man terveyspalveluissa ja yli puolet (54 %) 

työelämässä. Kysyimme myös, kuinka pal-

jon epilepsiaa sairastavat ovat kohdanneet 

ennakkoluuloja sairautensa vuoksi tai syr-

jintää työelämässä. Yli puolet vastanneista 

oli kohdannut ennakkoluuloja ja työsyrjin-

tää noin kolmasosa (kuvio 1).

Terveydenhuollon ongelmista yleisimpiä 

olivat hoitohenkilökunnan vaihtuminen, 

vaikeus tulla kuulluksi, liian vähäinen neu-

vonta ja vaikeus päästä hoitoon. Noin 30–

40 prosenttia vastaajista oli kohdannut täl-

Epilepsiaa sairastavien
arjen ongelmat ja 
hyvinvointi
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laisia ongelmia terveydenhuollossa, kuten 

kuviosta 2 näkyy. 

Tavallisimpia ongelmia työelämässä oli-

vat avovastausten perusteella epilepsias-

ta johtuva vaikeus työnsaannissa tai vaki-

naistamisessa, irtisanominen koeajalla tai 

sen päätyttyä, ammattialakohtaiset työn-

teon rajoitteet, työnantajan tai henkilö-

kunnan riittämätön ymmärrys sairauden 

tuomista rajoitteista ja ennakkoluulot, jot-

ka johtavat perusteettomiin epäilyihin työ-

kykyisyydestä.

Asumiseen, perheeseen ja kaltoinkohte-

luun liittyviä ongelmia oli kokenut noin nel-

jännes vastaajista. Perheongelmat koskivat 

esimerkiksi lapsen huoltajuutta. Yksi tyy-

pillinen asumisen ongelma oli asunnon es-

teettömyyden puutteet. Moni kertoi avo-

vastauksissa liikkumisen haasteista, kuten 

siitä, ettei ole saanut tarvittavia kuljetus-

palveluja asioimisen ja liikkumisen tueksi. 

Useat raportoivat ajo-oikeuden menetyk-

sestä. Ajo-oikeuden menetys vaikuttaa eri-

tyisesti paikkakunnilla, joissa ei ole hyvin 

toimivaa julkista liikennettä. Ajo-oikeuden 

menetys on myös esteenä työskentelyyn 

useassa ammatissa. 

Ongelmat limittyvät ja  
kasautuvat
Näyttää siltä, että epilepsiaa sairastavil-

la ihmisillä on keskimääräistä enemmän 

 oikeudellisia ongelmia kuin koko väestöl-

lä. Ongelmat ulottuvat myös monille elä-

män osa-alueille sekä limittyvät toisiinsa ja 

kasautuvat. 

Epileptiset kohtaukset ovat yhteydessä 

siihen, kuinka paljon ihmiset kohtaavat on-

gelmia. Henkilöt, jotka olivat saaneet koh-

tauksia viimeisen 12 kuukauden aikana, 

kokivat runsaasti enemmän haasteita tai 

ongelmia arjessaan kuin muut epilepsiaa 

sairastavat ihmiset (kuvio 3). Noin yhdek-

sän kymmenestä (87 %) kohtauksia saa-

neista oli kokenut jonkin kyselyssä kysytyn 

 oikeusongelman (jonkin muun kuin ongel-

man terveyspalveluissa). Vain puolet (48 %) 

epilepsiaa sairastavista, joilla ei ollut koh-

tauksia, oli kohdannut vastaavia ongelmia. 

Nuoret kokivat ongelmia enemmän kuin 

vanhemmat ikäryhmät. Sukupuolten välillä 

ei ollut eroja koetuissa ongelmissa.

Vastauksissa korostuvat ylipäänsä eri toi-

mijoiden, kuten työnantajien ja viranomais-

ten ennakkoluulot ja puutteellinen ym-

märrys sairauden kirjosta, mikä aiheuttaa 

haasteita useilla elämänalueilla. Esimerkik-

si liikkumiseen ja riittämättömiin palvelui-

Kuvio 1. Epilepsiaa sairastavien ihmisten kokemat ennakkoluulot ja työsyrjintä 2022 (n=237)

Kuvio 2.  Epilepsiaa sairastavien ihmisten kokemat ongelmat terveydenhuollossa 2022 

(n=237)

Kuvio 3. Epilepsiaa sairastavien ihmisten kokemat ongelmat eri elämänalueilla 2022 (n=237)
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hin liittyvät ongelmat aiheuttavat haasteita 

työelämässä tai vaikeuksia hoitaa välttä-

mättömiä päivittäisiä asioita. Kun julkiset 

palvelut eivät ole kattavia, saattavat perhe 

ja läheiset paikata riittämättömiä resursse-

ja, mikä puolestaan voi aiheuttaa väsymys-

tä tai jännitteitä perhe-elämässä. Riittämä-

tön tuki liikkumisen palveluihin on voinut 

johtaa jopa työpaikan menetykseen tai pa-

kolliseen muuttoon omalta kotipaikkakun-

nalta. 

Suurin osa epilepsiaa sairastavista eli yli 

80 % koki yleisen hyvinvointinsa kohtalai-

seksi tai hyväksi.

Arjen haasteiden ja ongelmien kohtaami-

nen vaikutti kuitenkin koettuun hyvinvoin-

tiin sitä heikentävästi. Ne vastaajat, joilla 

esiintyy epilepsiakohtauksia, kokivat hyvin-

vointinsa muita heikommaksi. Hyvinvoin-

ti oli keskimääräistä heikompaa myös, jos 

vastaajalla oli epilepsian lisäksi muu pitkä-

aikaissairaus. Nuoret kokivat hyvinvointin-

sa heikommaksi kuin vanhemmat. Paljon 

ennakkoluuloja kohdanneet vastaajat ko-

kivat myös eniten erilaisia ongelmia. Näin 

Text: Kaijus Ervasti, Minni Teerikangas, Mervi Issakainen ja Anna Mäki-Petäjä-Leinonen
Bild: iStock.com

Vardagsproblem  
och välmående hos  
personer med epilepsi

H
östen 2022 genomförde Östra Fin-

lands universitets Centret för väl-

färdsrätt i samarbete med Epilep-

siförbundet en enkät om hur rättigheterna 

för personer med epilepsi förverkligas. En-

käten behandlade vardagsproblem, välmå-

ende och upplevelser av fördomar och dis-

kriminering av personer med epilepsi. 237 

vuxna med epilepsi svarade på enkäten.

Förverkligandet av rättigheter 
för personer med epilepsi
De senaste hundra åren har det diskute-

rats mycket i den internationella litteratu-

ren om den rättsliga positionen för perso-

ner med epilepsi. Det största problemet för 

personer med epilepsi har varit diskrimine-

ring och stigmatisering på grund av fördo-

mar. Enligt WHO är diskriminering relaterad 

till epilepsi ett ännu större problem än de 

symtom som orsakas av själva sjukdomen 

(WHO 2022). Enligt internationell forskning 

är juridiska problem relaterade exempel-

vis till arbetsliv, tillgång till utbildning, för-

säkringar, resor och rätt att framföra for-

don. Epilepsi var under en lång tid också ett 

hinder för äktenskap, och i många länder 

är det fortfarande svårt att gifta sig om man 

 ollen koettu hyvinvointi, ongelmat ja en-

nakkoluulot kietoutuivat toisiinsa vahvasti. 

Johtopäätöksenä voidaan todeta, että 

epilepsiaa sairastavien oikeudellisen ase-

man parantamiseksi vaaditaan epilepsiaan 

liittyvän ymmärryksen lisäämistä yhteis-

kunnassa. Lisäksi sairastuneet tarvitse-

vat riittävää ohjausta ja neuvontaa, oman 

 tilanteensa kokonaisvaltaista arviointia 

sekä riittäviin palveluihin pääsemistä.

Lisää tutkimusta tarvitaan
Kysely toi esille useita ongelmia epilepsiaa 

sairastavien ihmisten elämässä. Näyttää sil-

tä, että erilaiset arjen ongelmat ja hyvin-

vointi ovat yhteydessä toisiinsa ja taustal-

la on myös kokemuksia ennakkoluuloista 

ja syrjinnästä. Jatkossa tarvitaan aiempaa 

yksityiskohtaisempaa tietoa ongelmista ja 

keinoista selvitä niistä. Itä-Suomen yliopis-

ton Hyvinvointioikeuden keskus jatkaa-

kin tutkimusta vuonna 2023 haastattele-

malla epilepsiaa sairastavia ihmisiä heidän 

 oikeusongelmistaan ja hyvinvoinnistaan. 

Kirjallisuus
Ervasti, Kaijus: Oikeudensaantimahdolli-

suudet osana hyvinvointioikeutta erityisesti 

haavoittuvien ryhmien näkökulmasta.  

Teoksessa Hyvinvointioikeus – kirjoituksia 

oikeudesta ja hyvinvoinnista (toim. Virve  

Toivonen, Anna Mäki-Petäjä-Leinonen & 

Eeva Nykänen). Kauppakaari: Helsinki 2022,  

s. 218–248.

Ervasti Kaijus & Mäki-Petäjä-Leinonen 

Anna: Ikääntyvien ihmisten perheoikeudel-

liset ongelmat ja oikeudensaantimahdolli-

suudet. Defensor Legis 3/2021, 628–640.

Ervasti, Kaijus – Mäki-Petäjä-Leinonen, 

Anna – Issakainen, Mervi - Gadd, Katri & 

 Savonen, Jenni: Uusia hankkeita ikäänty-

neiden ja muistisairaiden oikeuksien toteu-

tumisesta. Gerontologia 36:3 (2022),  

s. 331-334.

WHO: Epilepsy. Fact Sheet. (2022)  

www.who.int/news-room/fact-sheets/ 

detail/epilepsy
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har epilepsi. Numera betonas särskilt 

människorättsperspektiv i diskussionen.  

I Finland har rättsliga problemen eller dis-

krimineringen av personer med epilepsi 

inte studerats tidigare.

Undersökningen anknyter till den forsk-

ningstradition som undersöker människ-

ors rättsliga problem, förverkligandet av 

rättigheter och möjligheterna att få rätt-

visa. Det handlar ofta om vardagliga ut-

maningar och problem som inte ens kan 

förstås som juridiska. Det räcker inte med 

att olika rättigheter utlovas i lagstiftning-

en, utan de bör också förverkligas i prak-

tiken. Det behövs forskning i detta ämne. 

Centret för välfärdsrätt har tidigare bedri-

vit forskning om förverkaligandet av rät-

tigheter för andra utsatta grupper, som 

äldre och personer med minnessjukdom 

(se  Ervasti & Mäki-Petäjä-Leinonen 2021, 

 Ervasti 2022, Ervasti m.fl. 2022).

Utmaningar och  
problem i vardagen
Enligt undersökningsresultatet upplev-

de personer med epilepsi mest problem 

inom hälso- och sjukvården, samt inom 

arbetslivet. Tre fjärdedelar av de tillfråga-

de (74 %) hade upplevt ett eller flera pro-

blem inom hälso- och sjukvården och 

mer än hälften (54 %) i arbetslivet. Vi frå-

gade också i hur hög grad personer med 

epilepsi hade stött på fördomar, eller dis-

kriminering i arbetslivet, på grund av sin 

sjukdom. Mer än hälften av de tillfråga-

de hade mött fördomar och ungefär en 

tredjedel hade upplevt diskriminering i 

arbets livet (figur 1).

Bland vårdproblemen gällde de vanli-

gaste byten av vårdpersonal, svårigheter 

att göra sig hörd, för lite rådgivning och 

svårigheter att få tillgång till behandling. 

Cirka 30–40 procent av de tillfrågade hade 

stött på sådana problem inom vården, 

 vilket framgår av figur 2.

Utgående från de öppna svaren var de 

vanligaste epilepsibaserade problemen 

i arbetslivet svårigheter att få eller få be-

hålla jobb, uppsägning under eller efter 

prövotiden, yrkesrestriktioner, otillräcklig 

förståelse hos arbetsgivaren eller hos per-

sonalen för de begränsningar som sjukdo-

men för med sig, och fördomar som leder 

till ogrundade tvivel om arbetsförmågan.

Ungefär en fjärdedel av de tillfrågade 

hade upplevt problem relaterade till bo-

ende, familj och övergrepp. Familjepro-

blemen gällde till exempel vårdnaden om 

Figur 2. Problem som personer med epilepsi upplevde inom vården 2022 (n=237)

Figur 1. Fördomar och diskriminering i arbetslivet som personer med epilepsi upplevde 2022 

(n=237)

Figur 3. Problem som personer med epilepsi råkade ut för inom olika lvsområden 2022 (n=237)
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barn. Ett typiskt problem med bostäder var 

bristen på tillgänglighet i lägenheten. I de 

öppna svaren pratade många om utma-

ningarna med att flytta runt, t.ex. att de inte 

hade fått behövliga transporttjänster för att 

stödja shopping och förflyttning. Flera rap-

porterade att de förlorat sina körrättigheter. 

Förlusten av körrätten drabbar särskilt bo-

ende i kommuner där det inte finns en väl 

fungerande kollektivtrafik. Att förlora rätt-

en att köra är också ett hinder för att arbeta 

inom flera yrken.

Problemen överlappar 
varandra och hopar sig
Det verkar vara så att personer med epi-

lepsi har fler juridiska problem än genom-

snittsbefolkningen. Problemen sträcker sig 

också till många områden i livet, överlap-

par varandra och ackumuleras.

De epileptiska anfallen är relaterade till 

hur mycket problem människor möter. Per-

soner som hade haft anfall under de se-

naste 12 månaderna upplevde betydligt 

fler utmaningar eller problem i sitt dagli-

ga liv än andra personer med epilepsi (figur 

3). Ungefär nio av tio (87 %) av de som fick 

anfall hade upplevt ett av de juridiska

problem som nämndes i undersökning-

en (något annat än ett problem med sjuk-

vården). Endast hälften (48%) av patienter 

med epilepsi som inte hade haft anfall hade 

stött på liknande problem. Unga människor 

upplevde fler problem än äldre åldersgrup-

per. Det fanns inga skillnader mellan könen 

när det gällde upplevda problem.

Generellt belyser svaren olika aktörers, 

såsom arbetsgivares och myndigheters, 

fördomar och brist på förståelse för sjuk-

domens spektrum, vilka orsakar utmaning-

ar inom flera områden i livet. Exempelvis 

problem med resor och förföyttningar eller 

otillräcklig service kan orsaka utmaningar i 

arbetslivet eller svårigheter att hantera vä-

sentliga dagliga sysslor. När de offentliga 

tjänsterna inte är heltäckande kan famil-

jen samt närstående bli tvungna att hoppa 

in istället, vilket i sin tur kan orsaka trötthet 

eller spänning i familjelivet. Otillräckliga 

mobilitetstjänster har till och med kunnat 

leda till att man har förlorat ett jobb eller 

tvingats flytta från sin hemstad.

Majoriteten av personer med epilepsi, 

det vill säga mer än 80 %, uppfattade sitt 

allmänna välbefinnande som måttlig eller 

god.

Att möta vardagens utmaningar och pro-

blem hade dock en försvagande effekt på 

det upplevda välbefinnandet. Personer 

som har epileptiska anfall upplevde sitt väl-

befinnande som svagare än personer som 

inte har anfall. Välbefinnandet var också 

lägre än genomsnittet om personen hade 

en annan långvarig sjukdom utöver epi-

lepsi. Unga personer upplevde sitt välbe-

finnande som svagare än äldre personer. 

Personer som hade mött många fördomar 

upplevde också flest olika former av pro-

blem. Därmed var upplevt välbefinnande, 

problem och fördomar starkt sammanflä-

tade.

Avslutningsvis kan konstateras att för att 

förbättra rättsställningen för personer med 

epilepsi krävs att förståelsen för epilepsi i 

samhället ökar. Dessutom behöver perso-

ner med epilepsi adekvat vägledning och 

rådgivning, en omfattande bedömning av 

sin egen situation, och möjlighet att ta sig 

till de tjänster de behöver.

Det behövs mera forskning
Undersökningen visade på flera problem i 

livet för personer med epilepsi. Det verkar 

vara så, att olika vardagsproblem och väl-

mående hänger ihop med varandra och att 

det även finns erfarenheter av fördomar 

och diskriminering i bakgrunden. I fram-

tiden behövs mer detaljerad information 

om problemen och sätt att övervinna dem. 

Centret för välfärdsrätt vid Östra Finlands 

universitet fortsätter forskningen år 2023 

genom att intervjua personer med epilepsi 

om deras juridiska problem och deras väl-

befinnande. 

Litteratur
Ervasti, Kaijus: Oikeudensaantimahdol-

lisuudet osana hyvinvointioikeutta erityi-

sesti haavoittuvien ryhmien näkökulmasta. 

I verket Hyvinvointioikeus – kirjoituksia 

oikeudesta ja hyvinvoinnista (red. Virve 

Toivonen, Anna Mäki-Petäjä-Leinonen & 

Eeva Nykänen). Kauppakaari: Helsinki 2022, 

sid. 218–248.

Ervasti Kaijus & Mäki-Petäjä-Leinonen 

Anna: Ikääntyvien ihmisten perheoikeudel-

liset ongelmat ja oikeudensaantimahdol-

lisuudet. Defensor Legis 3/2021, 628–640.

Ervasti, Kaijus – Mäki-Petäjä-Leinonen, 

Anna – Issakainen, Mervi - Gadd, Katri & 

Savonen, Jenni: Uusia hankkeita ikäänty-

neiden ja muistisairaiden oikeuksien toteu-

tumisesta. Gerontologia 36:3 (2022), 

sid. 331-334.
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Mer än hälften av de 
tillfrågade hade mött 
fördomar och ungefär
en tredjedel hade 
upplevt diskriminering 
i arbetslivet.
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Kuntoutuskeskus Kankaanpää

86686, vaikea, 18–29-vuotiaat, 05.06.–09.06.2023

86688, hyvä hoitotasapaino, yli 30-vuotiaat, 11.09.–15.09.2023

Kruunupuisto

86680, vaikea, yli 30-vuotiaille, 15.5.–19.5.2023

86682, hyvä hoitotasapaino, yli 30-vuotiaille, 18.9.–22.9.2023

86681, hyvä hoitotasapaino, 18–29-vuotiaille, 6.11.–10.11.2023

Verve Lahti

86685, hyvä hoitotasapaino, yli 30-vuotiaille, 11.9.–15.9.2023,

86683, vaikea, 18–29-vuotiaille, 18.12.–22.12.2023

Kuntoutuksesta saat tukea oman 

toimintakykysi ja elämänlaatusi 

ylläpitämiseen ja parantamiseen. 

Yhteisenä tavoitteenamme on, 

että sinä voit elää mahdolli-

simman täysipainoista elämää 

epilepsiasta huolimatta. Pääset 

myös jakamaan ajatuksia mui-

den samassa tilanteessa olevien 

kanssa.

Nautitko luonnon läheisyydestä vai kaupungin mahdollisuuksista? Tarjoamme 
sinulle laadukasta kuntoutusta eri puolilla Suomea neljässä mukavassa paikassa. 

Tutustu monipuolisiin kohteisiimme ja valitse sinulle mieleisin.

KANKAANPÄÄ
050 394 7524

LAHTI 
044 465 0598

PUNKAHARJU
040 684 6488 

Sinun valintasi, 
kun tarvitset kuntoutusta.

valitsekuntoutuspaikkasi.fi
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Tukea elämään uudelleenorientoitumiseen
Kurssit ja ryhmät tarjoavat tukea epilepsiadiagnoosin jälkeen, sai-

rauden muuttuessa, eri elämäntilanteissa ja niiden taitekohdissa. 

Vertaistuen lisäksi toiminnassa hyödynnetään asiantuntijatietoa. 

Tavoitteena on, että osallistujat saavat varmuutta epilepsian kans-

sa pärjäämiseen ja luottamusta asioiden järjestymiseen myös tule-

vaisuudessa. Toiminta tukee omien voimavarojen tunnistamista ja 

vahvistumista ja tarjoaa keinoja oman hyvinvoinnin ylläpitämiseen. 

Muiden kokemusten kautta avautuu arjessa kantavia oivalluksia 

sekä uusia näkökulmia omaan tilanteeseen. Samalla syntyy myös 

tärkeä kokemus, että oman tilanteen kanssa ei ole yksin.

Perhekursseilla huomion keskipisteenä on koko perheen pärjää-

minen sairauden kanssa. Oli epilepsiaa sairastava aikuinen tai lapsi, 

kaikilla perheenjäsenillä voi olla kysymyksiä ja tuen tarpeita, jois-

ta otetaan kurssilla koppi. Perheen pienimmätkin saavat eteenpäin 

kantavan kokemuksen vertaistuesta, kun se tarjotaan heille sopivil-

la ja mieleisillä tavoilla. 

Osallistua voi verkossa ja kasvokkain
Epilepsialiiton kursseja ja ryhmiä järjestetään epilepsiaa sairas-

taville lapsille, nuorille ja heidän vanhemmilleen sekä aikuisille ja 

läheisille. Osa toiminnasta on suunnattu harvinaisepilepsioita sai-

rastaville ja heidän läheisilleen. Kursseilla voi olla myös erilaisia 

teemoja, esimerkiksi mielen hyvinvointi, epilepsian omahoito tai 

vanhemmuuden tuki. Erilaisiin epilepsioihin ja elämäntilanteisiin 

liittyvien tuen tarpeiden kirjo on laaja. Sen vuoksi kurssitarjonnassa 

on vuosittaista vaihtelua.   

Kursseja järjestetään 1–3 vuorokauden pituisina jaksoina eri puo-

lella Suomea. Kurssiin voi lisäksi kuulua tapaamisia tai luentoja 

verkossa. Kursseilla vertaistuki syntyy keskustelujen, harjoitusten 

Teksti: Vuokko Mäkitalo 
Kuva: iStock.com/LeManna, kuvan henkilöt ovat malleja

ja yhteisen tekemisen kautta. Ohjelmassa voidaan hyödyntää esi-

merkiksi luovia menetelmiä, luontokokemuksia tai liikuntaa. Verk-

koryhmät ja -tapaamiset tarjoavat puolestaan mahdollisuuden 

osallistua oman arjen lomassa. Verkkoryhmät rakentuvat vertais-

keskusteluista ja mukana voi olla myös asiantuntijoiden alustuksia 

ja kokemustarinoita.

Kurssien ohjelmasta vastaavat työryhmät, joista löytyy monipuo-

lista osaamista. Monilla kursseilla mukana on myös Epilepsialiiton 

koulutettuja vertaisohjaajia, joilla on jo pidempiaikainen kokemus 

elämästä epilepsian kanssa. Osallistujille vertaisohjaajien koke-

mukset ovat usein hyvin merkityksellisiä. On tärkeä kuulla, minkä-

laisen matkan joku toinen on kulkenut epilepsian kanssa.

Oma hakemus riittää 
Epilepsialiiton kursseille osallistuminen on maksutonta, mutta 

mahdolliset matkakulut jäävät itselle maksettaviksi. Kursseille ja 

ryhmiin haetaan lomakkeella, joka löytyy kurssin verkkosivuilta. 

Postitettavan hakulomakkeen voi pyytää Epilepsialiitosta. Lääkä-

rin suositusta ei tarvita hakemuksen liitteeksi. Olemme yhteydessä 

kaikkiin hakijoihin ja käymme läpi hakemuksen ja hakijan toiveet. 

Jos kurssin valinta mietityttää, ole yhteydessä Epilepsialiiton 

työntekijöihin. Toiveidesi ja tarpeidesi pohjalta voimme yhdessä 

miettiä tilanteen tueksi parhaiten sopivaa kurssia. 

Vertaistuesta voimavaroja  
ja verkostoja

Epilepsialiiton kurssi- ja 

ryhmätoiminnan ydin on 

vertaistuessa. Toisten samassa 

tilanteessa olevien tapaaminen 

ja jaettu kokemus sairaudesta on 

merkityksellistä kaikenikäisille 

epilepsiaa sairastaville ja läheisille.  
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Asiakkaan yksilölliset tarpeet ja tavoitteet
Sopeutumisvalmennus- ja perhekursseilla asiakas tai asiakasperhe 

saa tukea arkipäivän haasteisiin ja apua elämäntilanteen selkeyt-

tämiseen. Kurssien tavoitteena on turvata ja parantaa työ-, opiske-

lu- ja toimintakykyä, vahvistaa elämänhallintaa ja tukea itsehoitoa. 

Kursseilla saa myös tietoa epilepsiasta sairautena, kuntoutuskäy-

tännöistä ja asiakkaan oman asuinpaikkakunnan tukiverkostoista.

Sopeutumisvalmennus- ja perhekurssit kestävät viisi vuorokaut-

ta. Asiakas tai asiakasperhe voi yöpyä kuntoutuspaikassa tai käydä 

kuntoutuksessa päivittäin kotoaan käsin. Aikuisten kursseilla lähei-

nen voi osallistua kuntoutukseen kahden vuorokauden ajan ja per-

hekursseilla koko viiden vuorokauden ajan. 

Kuntoutus toteutetaan ryhmäkuntoutuksena. Siinä otetaan huo-

mioon jokaisen asiakkaan yksilöllinen kuntoutustarve ja -tavoite. 

Kurssien ohjelma sisältää muun muassa ryhmäkeskusteluja ja pien-

ryhmätyöskentelyä, monipuolista tekemistä sekä yksilöllisiä haas-

tatteluja ja tapaamisia kuntoutusasiantuntijoiden kanssa.

Kurssit toteuttaa moniammatillinen tiimi, johon kuuluu erikois-

lääkäri, sairaanhoitaja tai terveydenhoitaja, sosiaalityöntekijä,  

sosionomi tai kuntoutuksen ohjaaja sekä psykologi tai neuropsyko-

logi. Lisäksi kursseilla on mukana muuta ammattihenkilöstöä sekä 

avustavaa henkilöstöä asiakkaiden yksilöllisten tarpeiden mukai-

sesti. Muita kurssilla mukana olevia ammattihenkilöitä ovat esimer-

kiksi fysioterapeutti ja toimintaterapeutti. 

Kurssilta saadut opit osaksi arkea
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat käytännössä melko lyhyitä het-

kiä asiakkaan arkielämässä. Kurssilla opittuja uusia, hyviä toimin-

tatapoja kannattaakin viedä omaan arkeen, jotta hyöty kuntoutuk-

sesta olisi mahdollisimman suuri. Kurssilla pyritään vahvistamaan 

asiakkaan tai asiakasperheen voimavaroja ja elämänhallintaa sekä 

antamaan tukea yhteistyöhön lähiverkoston kanssa. 

Kurssilla asiakas tai asiakasperhe saa tukea sairauden aiheutta-

massa muutostilanteessa ja ohjausta jatkaa mahdollisimman täysi-

painoista elämää sairaudesta huolimatta. Tärkeä osa kurssia on ver-

taistuen mahdollisuus samankaltaisessa elämäntilanteessa olevien 

asiakkaiden välillä. 

Kuntoutus on maksutonta
Sopeutumisvalmennus- ja perhekurssit järjestetään harkinnanva-

raisena kuntoutuksena. Kuntoutusta haetaan Kelan hakemuksella 

KU 132 tai KU 104. Liitteeksi tarvitaan lääkäriltä korkeintaan vuoden 

vanha B-lääkärinlausunto, jossa suositellaan kuntoutusta. 

Kuntoutus on asiakkaille ja heidän läheisilleen täysin maksuton-

ta ja siihen voi hakea ympäri vuoden. Aikuisilla asiakkailla ja heidän 

läheisillään saattaa olla oikeus kuntoutusrahaan oman tai lapsen 

kuntoutuksen ajalta. Kela korvaa myös kuntoutuksesta aiheutunei-

ta matkakustannuksia. 

Kurssilla opittuja uusia, hyviä  
toimintatapoja kannattaakin  
viedä omaan arkeen.

Teksti: Minna Muñoz, suunnittelija, Kela

Kelan sopeutumisvalmennus- 
kursseilta tukea epilepsian 
kanssa elämiseen
Kela järjestää sopeutumisvalmennuskursseja epilepsiaa sairastaville aikuisille 

ja perhekursseja epilepsiaa sairastaville lapsille. Sopeutumisvalmennus 

on ryhmässä toteutettavaa kuntoutusta, joka auttaa sopeutumaan uuteen 

elämäntilanteeseen ja antaa mahdollisuuden vertaistukeen muiden samassa 

tilanteessa olevien kanssa. 
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VERTAINEN TAVATTAVISSA

Teksti: Mari Sydänmaanlakka 
Kuvat: Kirsi Hyyryläisen kotialbumi

K
irsi on työkyvyttömyyseläkkeellä ja kokee elämän mielek-

kääksi. Hän harrastaa kävelyä, uintia ja keräilee innokkaasti 

Mariskooleja. 

– Kirsi! Mitä hyvää kuuluu tänään?

– Moikka, tänään oli mukavaa. Tyttäreni tuli koiransa kanssa ky-

lään yllättäen ja epilepsian kanssa voin hyvin.

Pienen tytön suurin haaste
– Alle 2-vuotiaana isä vahti minua ja meni käväisemään pihalla. Ra-

kastin herneitä ja jostain syystä ajattelin, että kaapiston päällä ole-

vassa isoisän lääkepurkissa oli juuri niitä. Eipä ollutkaan, ne olivat-

kin isoisän rytmihäiriölääkkeitä. Purkki oli avattu, mutta isoisä ei 

ollut ottanut yhtään. Ja kun oli laskettu, olin syönyt niitä tasan 60 

kappaletta. Näytin isälle iloisena ”herneitä” ja hän tajusi, mitä oli  

tapahtunut – sitten vietiin vauhdilla sairaalaan ja tehtiin vatsahuuh-

telu.

Pieni Kirsi vajosi koomaan ja lääkärit olivat epätoivoissaan heit-

tämässä pyyhettä kehään muutaman päivän jälkeen. Kirsin iso-

isä huusi TYKSin teho-osastolla, että NYT tämä tyttö eloon! Ja  Kirsi 

 heräsi. 

Kooman jälkeen Kirsi sai kohtauksia, joissa keho jäykistyi, mutta 

raajat jäivät veltoiksi. Kun kasvot punehtuivat, äiti luki helposti koh-

tauksen tulleen. Kirsi alkoi saamaan noin minuutin pituisia tajun-

nanhämärtymiskohtauksia, jotka jäivät elon tielle mukaan. Mukaan 

lähti myös vahva lääkitys.

– Minua tutkittiin seitsenvuotiaaksi asti, enkä ollut juuri saa-

nut kohtauksia. Vasemmasta ohimolohkosta löytyi pesäke, josta 

Kirsi kotonaan Uudessakaupungissa.

”Epilepsia ei ole elämän 
elämisen este”

Kirsi Hyyryläinen, 51-vuotta, sairastaa 

vaikeaa epilepsiaa. Hän asuu 

Uudessakaupungissa, jonne hän 

muutti miehensä mukana vuonna 1991 

Kaarinasta. Yhteisiä vuosia on kertynyt 

kolmekymmentäneljä ja lapsia kolme. 

en osaa nyt kertoa enempää. En kuitenkaan pelännyt. Olin kasva-

nut epilepsian kanssa alle kaksivuotiaasta ja se liittyi siihen. Silloin 

suurimmat kohtaukset pysyivät poissa ja lääkettäkin otin vain ker-

ran päivässä. 11-vuotiaana aloin saamaan taas tajunnanhämärty-

miskohtauksia, varmaankin hormonien vuoksi, koska kuukautiset 

 alkoivat silloin, Kirsi muistaa.
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TYKSin synnytysosastolla maailmaan tuli Joona.

Kova koulu erilaisuuden kanssa 
– Ala-asteaika oli mukavaa aikaa, eikä kukaan kiusannut. Ehkä 

 ymmärryskin puuttui, lasten oli helpompi hyväksyä. Yläaste taas oli 

 aivan toinen laji. Olin erilainen kuin muut – eniten kiusattiin epilep-

sian takia. Olinko tyhmä, kun tajunta välillä katosi tai hämärtyi,   

en ymmärtänyt heti asioita. 

Kiusaajat tekivät pahaa joka päivä ja eräs tyttöryhmä kiusasi  

Kirsiä jatkuvasti. Opinto-ohjaaja yritti puuttua asiaan. 

– Yläaste oli yhtä helvettiä! En osannut sanoa takaisin mitään. 

Koko kolme vuotta oli hiljaista pelkoa ja häpeää. Muutamia ”vapaa-

päiviä” oli, kun tytöt otettiin puhutteluun. Sellainen ei tuonut  

mitään järkeä heille. 

– Turun lukiosta en päässyt lakki päässä – matematiikka oli liikaa 

kognitiolle. Päädyin opiskelemaan kauppikseen ja valmistuin sieltä.

Työpaikkaa oli vaikea saada pikkukaupungissa. Kirsi kokee, että 

sana kiertää helposti ja epilepsiaa vältellään. 

– Pääsin kyllä työhaastatteluihin asti. Olin avoin, kerroin päivittäi-

sistä oireistani, sillä halusin olla rehellinen. Suhteilla olisin työllis-

tynyt. Osa haastatteluista tökkäsi, kun saatettiin sanoa, ettei yritys  

halua ottaa riskejä, Kirsi toteaa.

– En oikein vieläkään tunne kuuluvani tänne. 

Perhe kasvoi
– Kun päätimme puolisoni kanssa yrittää lapsen saamista, suunnit-

telimme sitä neurologin ja ajan kanssa tarkkaan. Lääkitys vaihdet-

tiin sellaiseen, joka ei vaikuttanut lapsen kehitykseen kohdussa. 

Lääkemuutos vei oman aikansa sekä raskaaksi tuleminen. Kaikki 

meni nappiin, mutta ilmeisesti hormonitoiminta toi enemmän koh-

tauksia. Alkoi tulla tajuttomuuskouristuskohtauksia ja se oli hurjaa, 

olinhan raskaana ja kyseessä oli kahden ihmisen henki. 

– Ensimmäinen raskaus meni ihan putkeen ja esikoinen, Joni, 

syntyi 1998. Toinen raskaus jäi kesken ja tuli enkelilapsi 2001. Pian 

sen jälkeen, 2002, syntyi tytär Noora, joka on haastattelun aikana 

kyläilemässä. Neljä vuotta myöhemmin syntyi Joona, jonka jälkeen 

lääkäri totesi huumorin höystämänä, että nyt saa luvan riittää nämä 

lapset. Huomattiin jokaisen raskauden tehneen epilepsiasta vai-

keamman, Kirsi kertoo.

Tajuttomuuskouristuskohtaukset liittyivät selkeästi raskauteen ja 

Kirsi sai niitä yleensä yksin ollessaan. Hän kertoo myös saaneensa 

muutaman kouristuksen ollessaan julkisilla paikoilla. Haittana oli-

vat vilkkuvalot tai kova rasitus. 

– En muista mitään, mutta minusta pidettiin huolta. Heräsin am-

bulanssista tai sairaalasta. Kiitos auttajille! Myös puoliso ja lapset 

osaavat auttaa. 

Hoitokeinot tasapainottivat tilanteen
– Minulla on nyt viisi lääkettä. Yksi on raskauksista lähtien sama ja 

tovi sitten määrättiin vielä kaksi uutta lääkettä. Viides lääke on tar-

koitettu levottomille jaloille, mutta on helpottanut myös epilepsiaa 

samalla. Vagushermostimulaattorikin asennettiin 2015 ja vaihdet-

tiin tämän vuoden tammikuussa. Se vei tajuuttomuuskouristuskoh-

taukset kokonaan, enkä luopuisi laitteesta. Mammografiassa pari 

vuotta sitten stimulaattorin paikka vaihtui syvemmälle kainaloon. 

Neurologian polilla siitä ei kovasti kiitelty, vaikka laite olikin toimi-

nut moitteetta.

– Kaikki tuntuu olevan tasapainossa, pieniä muutamien sekun-

tien kestäviä kohtauksia tulee vielä päivittäin. Hoitosuhde Turun 

 yliopistollisessa sairaalassa on ollut hyvä ja siitä olen kiitollinen. 

Jokainen hetki omilla ehdoilla
Kirsillä on avustaja, jonka kanssa hän käy asioilla, uimassa ja 

kirpputoreilla pyydystämässä arvostamiaan keräilykohteitaan Ma-

riskooleja.

– Uiminen on mahtava harrastus. Vuonna 2012 meinasi uimahal-

lissa käydä köpelösti. Meinasin hukkua. Sen jälkeen päätin käydä 

hallissa vain avustajan kanssa. Myös uimavalvojat tietävät sairau-

destani ja osaavat silmäillä, kun käyn uimassa, vaikka avustaja on-

kin mukana.

Kirsi sanoo kertovansa omasta kokemuksestaan epilepsian kans-

sa somessa avoimesti. Vasta diagnoosin saanut tarvitsee tukea ver-

taiselta. Kysyn, onko Kirsi kouluttautunut vertaisohjaajaksi.

– En sentään, kerron ja tuen vain kokemuksestani. 

– Nyt on hetki – nautin tästä rauhasta ja toimin omilla ehdoilla-

ni elämääni, aika riittää siihen. Väsyn helposti, aamulla saatan olla 

tunnin hereillä ja aloittaa siitä päivän ensimmäiset päikkärit. Lääk-

keistä tulee myös selkäkipua, univaikeuksia, siksikin päivät täytty-

vät.

– Olen sopeutunut elämään koko elämäni aikana epilepsian 

kanssa, vaikka välillä on ollut vaikeitakin jaksoja. Harmia on jäänyt, 

kun ei ole ajokorttia, eikä työpaikkaa. 

– Haluaisin viestittää muille epilepsiaa sairastaville ja läheisille, 

että epilepsia ei ole elämän elämisen este. Toivoisin ihmisille kykyä 

olla avoimia. Olkaa rohkeita kysymään neurologilta, vertaisryhmis-

tä tai epilepsiayhdistyksistä – tietämättömyys ei takaa tuskatto-

muutta. Se on huolenpitoa itsestä. 
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NUORTEN NURKKA

Vinkit inspiroivan 
kesätekemisen 
suunnitteluun!

Teksti: Emma Huttunen
Piirros: iStock.com/ma_rish

M
ääritelläänpä kesälle tavoite. Miten 

olisi nautinnolliset hetket ja niiden 

huomaaminen? Kaikenlaiset sellai-

set, verkkaiset, satunnaiset ja ohikiitävät-

kin. Yksi tapa löytää tällaisia hetkiä ovat eri-

laiset kesäaktiviteetit. Mikäli perinteiset 

Suomen kesän hedelmät, kuten eukonkan-

to tai kesäpilkin MM-kilpailut tuntuvat kau-

kaisilta vaihtoehdoilta, voi tästä artikkelista 

olla sinulle hyötyä.

Tietopalveluohjaaja Riina Papinaho
Oulun Koordinaatista tekee nuorten parissa 

tieto- ja neuvontatyötä. Tätä artikkelia var-

ten hän keräsi seikkoja, joita kannattaa ot-

taa huomioon omalle budjetille sopi-

vaa kesätekemistä pohtiessa.  

Kesän suunnitteluun on erilai-

sia lähestymistapoja: toiset rus-

taavat kesän bucket listaa jo 

huhtikuussa, toisille taas so-

pii rennompi ote. Vaikka heräi-

sit kesätekemisen keksimiseen 

vasta siinä vaiheessa, kun tyl-

syys on jo tullut kuvioihin, ei 

syytä huoleen: omaan aikatau-

luun sopivia vaihtoehtoja löy-

tyy joustavasti, kunhan vain 

osaa etsiä. Ex tempore -idea 

rauhallisena kesäpäivänä on 

kesästä nauttimista parhaimmillaan.

Papinaho muistuttaa, että mikäli Goog-

len ja somen rajat tulevat vastaan, tietoa 

edullisista ideoista tai ilmaistapahtumis-

ta voi kysyä nuorisotyöntekijältä. Erilai-

set nuorisotilat ja -toimijat sekä niiden 

some-kanavat voivat olla avuksi kesäteke-

misen miettimisessä. Monet nuorisopalve-

lut löytyvät myös Discordista. Kesän aikana 

kannattaa seurata esimerkiksi Ohjaamojen 

ja Tyttöjen Talojen ohjelmaa. Sieltä voi teh-

dä yllättäviäkin löytöjä!

Luovuuden voi antaa kukoistaa nautin-

nollisia hetkiä hamutessa. Kesäpäivissä pii-

lee rajattomia mahdollisuuksia. Itse aion 

Instagramissa epilepsiaan liittyviä teemoja 

esille nostavasta Tiffany Kairosista inspi-

roituneena aloittaa aktiivisemman tree-

naamisen ja ehkä myös aivotreeninä yritän 

opetella jonglööraamista. Kiinnostuksen 

kohteiden kautta uuden etsiminen on toi-

miva tapa löytää tekemistä. Esimerkiksi 

peli- tai roolipelitapahtumista löytyy netistä 

tapahtumakalentereita, taiteesta kiinnostu-

neen kannattaa taas suunnata nuoritaide.fi 

ja nuorikulttuuri.fi -sivustoille sekä selailla 

teemaan liittyviä some-kanavia.   

Kunnat, urheiluseurat ja järjestöt tar-

joavat tapahtumakalentereita ja koonte-

ja ilmaisista lajikokeiluista nettisivuillaan. 

Tekemistä voikin lähteä etsimään puhtaasti 

tarjonnan pohjalta. Esimerkiksi Oulun kau-

punki kerää kesäfiilis-nettisivulle nuoril-

le suunnattua tekemistä. Helsingin, Tampe-

reen ja Turun kesään oivallisia apuvälineitä 

ovat kaupunkien tapahtumakalenterit. 

Papinaho kehottaa myös etsimään paikalli-

sia kampanjoita. Esimerkiksi Jyväskylässä 

ja Lahdessa on käytössä digitaalinen kesä-

passi, jolla saa yrityksiltä tarjouskuponkeja 

erilaisiin aktiviteetteihin.  
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Tanja Vihriälä-Määttä

yhteisövalmentaja, Epilepsialiitto

PERHEPOSTIA

Onko lapsen epilepsia perheenne 
elämässä pää- vai sivuroolissa? 
Epilepsian monimuotoisuus ja ennakoimattomuus heittää sairauden toisinaan hallit-

semaan arkea ja elämää ja toisinaan hiipumaan pienempään, vaikkakin merkittävään 

rooliin. Osalla lapsista epilepsia on sellainen diiva, että se tahtoo olla pääroolissa 

ja pitkään. Vaatien ja vastustaen, käyttäytymällä arvaamattomasti. Pitäen erityises-

ti vanhemmat varpaillaan. Osalla taas epilepsia tulee hiipien, vähän kuin selän takaa, 

yllättäen. Se ei vaadi isoa roolia, mutta vaatii huomiota kuitenkin. Sulautuen tausta-

tekijäksi, joka muistuttaa olemassaolostaan säännöllisellä lääkkeiden ottamisella. 

Oli lapsen epilepsia perheessä missä roolissa tahansa, vertaistuesta on apua. On 

tärkeää kuulla, miten toiset perheet ovat selvinneet samankaltaisesta tilanteesta ja 

ettei meidän perheemme olekaan yksin tässä tilanteessa.  

Vertaistuen äärelle voi hakeutua muun muassa osallistumalla Epilepsialiiton kurs-

seille, verkkoryhmiin tai epilepsiayhdistyksien alueellisiin vertaistukiryhmiin tai 

-tapahtumiin. Olemme myös julkaisseet alkuvuodesta uuden Yhtä perhettä -kirjasen, 

johon on koottu neljän perheen tarinat siitä, miten elämä on muuttunut, kun lapsi 

sairastuu epilepsiaan. Lisäksi kirjasesta löytyy asiantuntijoiden kirjoittamia artikkelei-

ta epilepsiasta. Voit tilata sen verkkokaupastamme maksutta. 

Mitä monimuotoisempi lapsen epilepsian tarina onkaan, sitä enemmän se haastaa 

lapsen ja perheen arjen lisäksi muut lähimmäiset sekä lapsen kanssa työskentelevät 

ammattilaiset. Tällöin korostuu lapsen lähiympäristön tieto, taito, ymmärrys ja tahto 

sopeuttaa eläminen ja toiminta lapsen sen hetkisen tilanteen mukaan. Kokemusten 

ja vertaistuen kautta tieto epilepsioista ja niiden kanssa pärjäämisestä lisääntyy. 

Vaikka jokaisen lapsen ja perheen tarina on omanlainen, epilepsia sairautena tuo 

niihin jotain yhteistä. Kuten lastenneurologian erikoislääkäri Liisa Metsähonkala
toteaa Yhtä perhettä -kirjasessa, niin epilepsian osuus perheenne tarinassa on 

lopulta sivurooli, pääroolissa olette te itse. 

Nuorten 
Instagram-
tilillä on 
uusi nimi 
Nuoret ideoivat ja äänestivät Instagram-

tilille uuden nimen. Jatkossa tili löytyy 

@nuortenepilepsia. Ota tili seurantaan 

ja pysy mukana nuorten menossa! 

Mistä liikkeelle 
kesätekemisen 
etsinnässä?

1. Mieti, mistä olet kiinnostunut. Vaihto-

ehtoisesti voit hypätä kohtaan kaksi ja 

alkaa ideoimaan paikallisen tarjonnan 

pohjalta.

2. Hae tietoa! Ota halutessasi kaverit tai 

perhe mukaan suunnitteluun tai ex 

tempore -ideointiin. Tsekkaa järjes-

töjen, kuntien ja seurakuntien netti-

sivustoja ja some-tilejä. Mikäli uuden 

etsiminen on hankalaa, ota yhteyttä 

nuorisotyöntekijään.  

3. Valitse tarjonnan pohjalta parhaimmat 

ideat kesätekemiseen.

4. Järjestäjät huomioivat esteettömyyt-

tä ja turvallisemman tilan periaattei-

ta vaihtelevasti. Tapahtumien esteet-

tömyyteen ja turvallisemman tilan 

periaatteisiin voi yleensä tutustua 

tapahtumien nettisivuilla tai ottamalla 

yhteyttä järjestäjään.  

Hyvinvointia tukee se, mikä saa sydämen 

läpättämään innosta. Tekemistä on niin mo-

nenlaista, että mikäli joku juttu menee ohi, voi 

aina tarttua seuraavaan. Onpa kesäunelma-

si sitten saunailta, kesäleiri tai harrastetyöpa-

ja, on kesänvietossa olennaisinta löytää ilon 

hetkiä, joista todeta Tove Janssonin sanoin: 

”Näkyvyys on vapaa ja kaikki on niin kuin olla 

pitää!”
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AJANKOHTAISTA

Ansiomerkkejä jaettiin  
liittokokouksen yhteydessä

Epilepsialiiton hallitus on myöntänyt kultaiset ja hopeiset ansiomer-

kit epilepsiatyössä ansioituneille henkilöille. Ansiomerkit  jaettiin 

15.4.2023. Seuraavat henkilöt ovat toimineet aktiivisesti Epilepsia-

liiton, epilepsiayhdistysten ja epilepsiaa sairastavien hyväksi.

Kultaisen ansiomerkin 20 vuoden aktiivisesta toiminnasta saivat: 

• Mika Piira, Etelä-Kymen epilepsiayhdistys

• Ritva Tourunen, Keski-Suomen epilepsiayhdistys

Hopeisen ansiomerkin 10 vuoden aktiivisesta toiminnasta saivat:

• Maija Kahilampi, Mikkelin seudun epilepsiayhdistys

• Annina Airola, Pirkanmaan epilepsiayhdistys

• Pasi Kinnala, Uudenmaan epilepsiayhdistys

• Hanna Kettunen, Varkauden seudun epilepsiayhdistys

Lämmin kiitos arvokkaasta työstänne!Liittokokouksessa Helsingissä paikalla olleet ansiomerkkien saajat.

Epilepsiayhdistyksen avoin tapa jakaa tietoa sai Epilepsiateko- 
huomionosoituksen

Epilepsialiiton hallitus myönsi vuoden 2022 Epilepsiateko-huomion-

osoituksen Pirkanmaan epilepsiayhdistyksen striimaamille eli suo-

ratoistamille epilepsialuennoille. Ne välittävät tietoa epilepsiaa sai-

rastaville ja heidän läheisilleen avoimesti asuinpaikasta riippumatta. 

Huomionosoitus jaettiin 15.4.2023. 

Pirkanmaan epilepsiayhdistys on kuvannut ja välittänyt striimat-

tuja epilepsia-aiheisia luentoja YouTubessa vuodesta 2020 alkaen. 

Luentoja on pitänyt neurologian ylilääkäri Jukka Peltola. Striimiä 

voi seurata suorana lähetyksenä. Lisäksi luennoista jää tallenne  

yhdistyksen YouTube-kanavalle myöhemmin katsottavaksi. Suoran 

lähetyksen aikana lääkärille voi esittää kysymyksiä ja saada vastauk-

sia mieltä askarruttaviin asioihin. 

Luentojen aiheena on ollut muun muassa vagushermostimulaat-

tori ja epilepsian lääkehoito 2020-luvulla. Parhaimmillaan yhtä luen-

toa on katsottu jo satoja kertoja.

Lämpimät onnittelut Pirkanmaan epilepsiayhdistykselle!
Pirkanmaan epilepsiayhdistys sai Epilepsiateko-huomionosoituksen 

liittokokouksen yhteydessä.

Epilepsiayhdistysten välinen curlingkisa päästiin vihdoinkin mit-

telemään koronapandemian siirrettyä kisoja useamman kerran. 

Edellisen kerran kisan voitto meni Uudenmaan epilepsiayhdis-

tykselle, jolla oli kunnia järjestää kisat tällä kertaa. Kisat käytiin 

Järvenpäässä Setlementti Louhelan juhlasalissa 25.2.2023.

Osallistujat saapuivat paikalle eri puolilta Suomea. Kilpailijoil-

la oli aamulla mahdollisuus tutustua rataan ja käytössä oleviin 

curlingkiviin, jotta he osasivat arvioida varsinaisessa kisaheitos-

sa sopivan voimakkuuden. Joukkue- ja ratajaon jälkeen alkoi kuu-

den joukkueen välinen kilpailu. Tarkkaavaiset tuomarit seurasi-

Curlingkisan voitto meni  
Päijät-Hämeeseen
Teksti ja kuva: Hanna Gröhn

vat heittoja.  Välillä 

kierroksen voittaja oli 

hyvinkin selkeä, mutta 

ainakin kerran voitta-

jan löytyminen meni 

jopa millimetripelik-

si. Silloin lähempänä 

oleva kivi ratkaistiin 

mittanauhalla, erotus 

oli vain 0,2 senttimetriä. 

Parin tunnin intensiivisen kisailun jälkeen pronssille tuli Turun 

seudun epilepsiayhdistys ja hopealle Pirkanmaan epilepsiayhdistys. 

Voittopokaalin ja seuraavan kisojen järjestämisvuoron voitti  

Päijät-Hämeen epilepsiayhdistys.  

Onnittelut ja lämmin kiitos kaikille mukavasta päivästä!
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Liittokokous kokoontui 15.4.  
– hallituksen puheenjohtajaksi  
valittiin Liisa Metsähonkala

Epilepsialiiton liittokokous järjestettiin 15.4.2023 Helsingis-

sä ja  etäyhteyksin. Kokouksessa käsiteltiin sääntömääräiset 

asiat.  Hallituksen puheenjohtajana jatkaa lastenneurolo gian 

erikoislääkäri, dosentti Liisa Metsähonkala. Hän toimii  

puheenjohtajana kauden 2023–2024.

Hallituksen varsinaisista jäsenistä erovuorossa olivat 
 Tuomas Koivuniemi ja Päivi Holttä ja heidän varajäsenen-

sä Päivi Hartikainen ja Jaana Lähdetie. Hallituksen var-

sinaisiksi jäseniksi kaudelle 2023–2025 valittiin Tuomas 
 Koivuniemi ja Leena Kämppi ja heidän varajäsenikseen 

Sami  Karttunen ja Katja Heinonen.

Hallituksen jäseninä jatkavat Kaisa Nurminen, Tiina 
 Willman, Tuomo Malinen ja Aino Puronkari ja heidän vara-

jäsenensä Tapani Reinikka, Lotta Virrankari, Mari Sydän-
maanlakka ja Arja Frisk.

Liittokokouksessa oli 75 osallistujaa, joista 59 oli äänivaltai-

sia. Kokouksen puheenjohtajana toimi oikeusneuvos  

Mikael Krogerus.

Lämmin kiitos vuodesta 2022!
Toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen esitteli liittokokoukses-

sa  viime vuoden toimintaamme. Epilepsiayhteisössä tehdään 

suurella  sydämellä merkittävä määrä vapaaehtoistyötä vuo-

sittain. Vuonna 2022  mukana oli noin 550 aktiivista vapaaeh-

toista, jotka tekivät  yhteensä yli  18 400 vapaaehtoistyötuntia.  

Epilepsiayhdistykset järjestivät noin 650 tapahtumaa, jotka 

kokosivat yli 6 800 osallistujaa eri puolilla Suomea.

Kuvassa vasemmalta Kaisa Nurminen, Mari Sydänmaanlakka, Sami  

Karttunen, Tuomas Koivuniemi, Liisa Metsähonkala, Katja Heinonen,  

Tapani Reinikka, Arja Frisk ja Aino Puronkari.

Epilepsiatutkimussäätiön  
apurahat vuonna 2023 
Epilepsiatutkimussäätiö tukee epilepsiaan liittyvää tieteel-

listä tutkimusta, jonka avulla etsitään uusia

keinoja auttaa epilepsiaa sairastavia ja edistää epilepsian 

hyvää hoitoa. Vuodesta 1985 toiminut

säätiö on myöntänyt apurahoja kymmenille tutkijoille,  

joista monet ovat jatkaneet tutkimustyötään

nousten kansainvälisestikin katsottuna merkittäviksi 

 epilepsia-alan tutkijoiksi.

Tänä vuonna Epilepsiatutkimussäätiön hallitus on päättä-

nyt jakaa apurahoja seuraaville eri alojen epilepsiatutki-

joille: 

• Hautala, Sini: High frequency oscillations (HFO) and 

 other interictal neurophysiological biomarkers of infant 

epilepsy - HUS –  5 000 €

• Heinonen, Tiina: "Koirien epilepsian ja epileptistyyppis-

ten sairauksien geneettinen tausta" - Helsingin yliopisto 

ja Folkhälsan Research Center – 5 000 €

• Karakus, Cem: Gangliosides involved in the regulation 

of GABAergic transmission: functional consequences on 

hippocampal function and epileptogenesis. - University 

of Helsinki, HiLife Neuroscience Center – 5 000 €

• Lähde, Niina: Clinical determinates of cognitive  

responses to vagus nerve stimulation in patients with 

drug resistant epilepsy - Tampereen yliopistollinen 

 sairaala – 5 000 €

• Ngum, Peter: Tarkkuuslääketieteen lähestymistapa 

 lievään aivotraumaan (PMA-mTBI) - Turku Brain Injury 

Center – 5 000 €

• Ravela, Reko: Lääkkeiden saatavuushäiriöt – juurisyis-

tä rationaaliseen ehkäisemiseen - Helsingin yliopisto, 

 Farmasian tiedekunta – 3 000 €

• Zheng, Vincent: Pediatric Epilepsy Surgery: Outcomes 

and Complications - HUS Lasten ja nuorten sairaudet/

Neurokeskus/Neurokirurgia – 4 000 €

Säätiömme toimii lahjoitusten ja testamenttien turvin.  

Jokainen lahjoitus on meille tärkeä. Tule mukaan tuke-

maan epilepsiatutkimusta!

Tutustu eri lahjoitustapoihin:  

epilepsiatutkimussaatio.fi/lahjoita

Lisätietoja: asiamies Sari Kuitunen, sari.kuitunen@utu.fi

(Poliisihallituksen rahankeräyslupa RA/2022/556)
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Mukana tukemassa Epilepsialiiton laatutyötä

Hopeakumppanit

Kultakumppani

Järjestämme perhekursseja rentouttavissa kylpylä-
ympäristöissä Kuusamon Tropiikissa, Kuopion Rau-
halahdessa ja Lohja Spa Resortissa. Perheet saavat 
ajankohtaista tietoa epilepsiasta, vertaistukea sekä 
voimia ja keinoja toimivaan arkeen.

Kursseillemme voi osallistua kaikkialta Suomesta.

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

Epilepsiaa sairastavalle
lapselle ja nuorelle

Kelan kustantamaa sopeutumisvalmennusta

Ilmoitukset

Tee lahjoitus epilepsiaa 
sairastavien hyväksi 
kätevästi puhelimella. 
Syötä haluamasi 
lahjoitussumma 
MobilePayssa ja lähetä 
se Epilepsialiiton 
lyhytnumeroon 26306. 
Kiitos!

Voit myös lahjoittaa suoraan Epilepsialiiton 
lahjoitustilille: FI35 5541 2820 0204 29 tai 
osoitteessa epilepsia.fi/lahjoita
Poliisihallituksen rahankeräyslupa RA/2020/1561

Auta meitä auttamaan.

Lahjoita 
MobilePay-sovelluksella
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LAPSILLE, NUORILLE JA  
VANHEMMILLE

Syysseikkailu-kurssi
Verkkotapaaminen 9.10. klo 17.30–19
Lähijakso 16.–18.10. Kurssikeskus Koivupuisto, Ylöjärvi
10–14-vuotiaiden, epilepsiaa sairastavien lasten omalla syys-

lomakurssilla käsitellään epilepsiaa, luodaan uusia kaverisuhtei-

ta, saadaan onnistumisen kokemuksia ja tehdään mukavia juttu-

ja  yhdessä. Kurssi tarjoaa myös pärjäämisen kokemuksen parin 

vuoro kauden ajan ilman vanhempia. Hae mukaan viimeistään 10.9.

Juuret ja siivet -verkkoryhmä
Keskiviikkoisin 1.11.–29.11. klo 17–19
Ryhmä tarjoaa vertaistukea, tietoa sekä vanhemmuuden tukea 

 taitekohtaan, jossa nuori ottaa askelia kohti omaa elämäänsä ja 

 itsenäistymistä. Ryhmän tavoitteena on vahvistaa vanhemman 

 luottamusta omaan ja nuoren pärjäämiseen. Hae mukaan viimeis-

tään 8.10.

AIKUISILLE JA LÄHEISILLE

Arki omin askelin -verkkoryhmä
Maanantaisin 21.8.–18.9. klo 17–19
Ryhmä on suunnattu epilepsiaa sairastaville, jotka asuvat  yksin. 

Ryhmän tavoitteena on vahvistaa voimavaroja ja luottamusta 

 epilepsian kanssa pärjäämiseen. Muiden kokemusten kautta on 

mahdollista löytää uusia näkökulmia sekä konkreettisia vinkkejä 

 arjen ja asumisen tueksi. Hae mukaan viimeistään 30.7.

Hyvinvointia arkeen -kurssi
19.–22.9. Härmän kylpylä, Ylihärmä
Yli 60-vuotiaiden epilepsiaa sairastavien kurssi, jonne voi osallis-

tua yksin tai läheisen kanssa. Kurssin tavoitteena on vahvistaa omia 

voimavaroja ja saada eväitä sujuvampaan arkeen. Kurssilla pohdi-

taan ja työstetään ikääntymiseen, pitkäaikaissairauteen ja omaan 

arkeen liittyviä teemoja. Hae mukaan viimeistään 13.8. 

Vierelläsi välittäen -kurssi
6.–8.10. Backbyn kartano, Espoo 

Tapaaminen kaikille vaikeaa epilepsiaa sairastaville yli 60-vuotiaille   

sekä heidän läheisilleen. Kurssilla pohditaan vaikean epilepsian 

ja ikääntymisen mukaan tuomia tunteita, saadaan tietoa yhteis- 

kunnan tukimuodoista ja virkistytään vertaistuen ja luonnon 

 äärellä. Hae mukaan viimeistään 3.9.

Kuva: iStock.com/LeManna, kuvan henkilö on malli

Tapahtuma senioreille
Torstai 17.8. klo 17 
Kotkan kaupunginkirjasto, Katariinan kammari,  
Kirkkokatu 24, Kotka 

 

Pohditko ikääntymiseen ja arjessa pärjäämiseen liittyviä kysymyk-

siä epilepsiaa sairastavana tai hänen läheisenään? Tule hakemaan 

hyvää mieltä ja vertaistukea tapahtumasta, joissa tarjolla on myös 

vinkkejä omasta hyvinvoinnista huolehtimiseen. Kahvitarjoilu.  

Lisätiedot ja ilmoittautuminen: Paula Salminen,  

paula.salminen@epilepsia.fi, 050 574 2488

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

Kursseille voit hakea täyttämällä sähköisen hakemuksen verkkosivuillamme. Voit myös tilata meiltä postitettavan hakemuksen.  

Toiminta on maksutonta. Mahdolliset matkakulut jäävät itselle maksettaviksi.

Webinaari: Harvinaisepilepsiat  
– missä mennään?  

Tiistaina 30.5. klo 17.30–19.30 
Avoin webinaari kaikille epilepsiaa sairastaville, läheisille 

ja muille aiheesta kiinnostuneille. Ohjelmassa on asian-

tuntijatietoa harvinaisepilepsioista ja niiden hoitomahdol-

lisuuksista sekä vertaistukea kokemustarinoiden ja keskus-

telujen kautta. Ilmoittautumiset 23.5. mennessä.
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JÄSENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto ylläpitää yhdessä paikallisyhdistysten kanssa keskitettyä jäsenrekisteriä jäsenlehden ja -kirjeiden postitusta, jäsenmaksujen 
laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja osoitetietojen lähettämistä kirjapainoon Epilepsialehden 
postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa myös  Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Epilepsialiitto ry – Epilepsiförbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjärjestö.  

Liittoon kuuluu 21 epilepsiayhdistystä, joissa on noin 6 000 jäsentä.

YHTEYSTIEDOT
Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki,  

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

Sähköpostit: etunimi.sukunimi@epilepsia.fi

Yhteisövalmentaja

Aida Mikkola
p. 050 512 6617

Yhteisövalmentaja 

Tanja Vihriälä-Määttä
p. 0400 954 830

Olethan rohkeasti  
yhteydessä  
työn tekijöihimme,  
autamme mielellämme  
sinua!

Kysy epilepsiasta,  

sosiaaliturvasta ja  

vertaistuesta, me  

autamme sinua 

 eteenpäin!

p. 09 350 8230 

Kuva: iStock.com/Baris-Ozer

Toiminnanjohtaja 

Virpi Tarkiainen
p. 050 400 9191

Järjestöpäällikkö 

Piritta Selin
p. 050 514 4484

Hallintovastaava 

Milla Haglund
p. 050 365 1464

Palvelupäällikkö

Vuokko Mäkitalo
p. 040 516 0022

Viestinnän ja varain-

hankinnan asiantuntija  

Tuuli Häärä 
p. 040 921 0979

Erityisasiantuntija

Paula Sorjonen
p. 040 921 0976

Sosiaaliturva-

asiantuntija

Paula Salminen
p. 050 574 2488

Järjestöassistentti

Heli Lehtimäki
p. 050 401 5569

Viestintäpäällikkö

Elina Kelola
p. 040 921 0978

Aukioloaikamme  
kesällä 2023 
Toimistomme ja asiakas- 

palvelumme  lomailevat  

10.7.–6.8., jolloin voit  lähettää  

yhteydenottopyynnön   

epilepsialiitto@epilepsia.fi

tai olla suoraan yhteydessä 

henkilökohtai siin numeroihimme. 

Mukavaa kesää!

LAHJOITA
Epilepsialiitto tukee epilepsiaa  

sairastavia ja heidän läheisiään arjen 

haastavissa tilanteissa. Lahjoitus varoin 

järjestämme vertaistukea,  toimintaa ja 

mahdollistamme  

yhdessä voimaantumisen.

Epilepsialiiton lahjoitustili:
FI35 5541 2820 0204 29,
OKOYFIHH

Poliisihallituksen myöntämä rahankeräyslupa 
RA/2020/1561 toistaiseksi 1.1.2021 alkaen koko  
Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.
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ETELÄ-KYMI (KOTKA)
Ritva Malinen
050 561 6679, arkisin klo 12–20

etelakymen@epilepsia.fi

ETELÄ-POHJANMAA (SEINÄJOKI)
Toimisto auki sopimuksen mukaan.

Keskuskatu 11 B 16

60100 Seinäjoki

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 PYHÄJOKILAAKSO  
(YLIVIESKA)
Kreetta Kärkkäinen 
040 511 8471

kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HÄME (HÄMEENLINNA)
Jouko Dahlman
050 542 4726

jouko.dahlman@pp1.inet.fi

KESKI-POHJANMAA – MELLERSTA 
ÖSTERBOTTEN  
(KOKKOLA, KARLEBY)
Gun-May Prest
050 056 4251

keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVÄSKYLÄ)
Toimisto ma klo 11–14

Matarankatu 6 A, 2. krs, huone B244a, 

Jyväskylä

Puhelimeen vastataan  

myös arkisin klo 16–19

045 318 2306 (Anja Sukanen)

toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

KUOPION SEUTU
Toimisto 

Kirjastokatu 5 A 1, 70100 Kuopio

Katja Heinonen
040 777 1216 (ma–pe klo 9–17)

toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa  
osoitteessa www.epilepsia.fi

Epilepsiayhdistykset Ota yhteyttä ja tule mukaan!

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
Sihteeri Satumaaria Barkas
045 642 4451

sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
Päivi Nykänen
050 532 3093

mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
Toimiston päivystysaika  

tiistaisin klo 15.30–17.30

Puhelinpäivystys ma ja ke  

klo 9–16 sekä ti klo 9–17.30

Kuninkaankatu 36 B, 33200 Tampere

045 211 1810

pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
Päivi Hölttä
040 724 9989

pj.pohjoiskymi@epilepsia.fi

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)
Aino Puronkari
040 578 7011

toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PÄIJÄT-HÄME (LAHTI)
Toimisto Vapaudenkatu 8 A, Lahti

Merja Ilmoniemi
044 571 4444 (ma klo 11-13)

toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
Turo Tammi  
040 569 2941 

raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)
Toimisto päivystysaika tiistaisin klo 10–13

Yrjönkatu 7, Pori

050 523 7980 (Sinikka Aittamäki)

satakunta@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU)
Toimisto ti klo 10–13

Vartiokuja 1, Turku

040 630 5651

toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU  
– VASANEJDEN (VAASA – VASA)
Toimisto – byrå
045 1241 771

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

Aukioloajoissa voi olla poikkeuksia kesällä. 

Tarkistathan aukioloajat yhdistyksen nettisivuilta.
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Kuvat: Vuokko Mäkitalo

Tule mukaan fiilistelemään kisatunnelmaa Helsinkiin!

Kesä starttaa Kesäkisoista
Lauantaina 10.6.2023 klo 12–15.30 Eläintarhan  urheilukenttä, Vauhtitie 6, 00250 Helsinki

Tule kisailemaan ja osallistumaan hauskoihin oheis-

lajeihin tai vain kannustamaan ja nauttimaan 

 Kesäkisojemme iloisesta tunnelmasta. Maksuton 

 tapahtuma on suunnattu kaikille epilepsiaa sairasta- 

ville läheisineen. Kisapäivään  osallistuville on tarjolla 

hodareita, salaattia ja jäätelöbuffet.

 

Kisat järjestetään 
Uudenmaan 

epilepsia- 
yhdistyksen  

kanssa.

Toivomme ilmoittautumisia ennakkoon 31.5.  

mennessä www.epilepsia.fi/tapahtumat.  

Lue lisää Kesäkisojen ohjelmasta, kisalajeista,  

kulkemisesta ja majoituksesta osoitteessa  

epilepsia.fi
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