Epilepsialiitto ry ® YHTEISO VALITTAA

3
2023

EPILEPSIALEHT]

Epilepsia antoi lisamotivaatioita soutu-uraan s. 4

Tyon ja omaishoidon yhdistaminen vaatii tasapainoilua s. 12




SISALTO 3/2023

4  Epilepsia antoi lisamotivaatioita
soutu-uraan

6 WHO nostaa esiin epilepsiaa
sairastavien tarpeet

8 WHO framhaver behoven hos
personer med epilepsi

10 Omaishoitajan hyvinvoinnista
riippuu paljon

12 Tyon ja omaishoidon yhdistdminen
vaatii tasapainoilua

14 Nuoren ammatillinen kuntoutus
- Kelan tuki tyoelamaan
siirtymiseen

16 Kokemustarina: "Kuoppia on ollut
matkalla”

18 Tietoturva - ihmisen ystava ja
arsytyksen kohde

24 Epilepsiayhteisolla on nyt oma
villasukkamalli

26 Kesakisat rohkaisevat kokeilemaan
eri liikuntalajeja

27 Tekoaly auttaa tunnistamaan
epilepsiaa aiheuttavan kehitys-
hairion

29 Project liv tuo takaisin
kadonneet hymyt

33 Lukijakysely

Vakiot

20 Vertainen tavattavissa
22 Nuorten nurkka

23 Perhepostia

30 Tapahtumat ja kurssit

Lue lehti verkossa
www.epilepsia.fi

Seuraava lehti ilmestyy 24.11., aiheena
mm. lapset ja tuetut lomat.

Kansikuva: iStock.com/FredFroese, kuvan
henkil6t ovat malleja

EPILEPSIALEHTI 54. vuosikerta
Lehti ilmestyy nelja kertaa vuonna 2023.

TOIMITUS
Paatoimittaja Virpi Tarkiainen

Ladketieteelliset asiantuntijat
Liisa Metsahonkala ja Salla Lamusuo

Toimitussihteeri Elina Kelola
elina.kelola@epilepsia.fi, p. 040 921 0978

OSOITE
Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki
p. 093508230

JULKAISIJA
Epilepsialiitto ry - Epilepsiforbundet rf

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

TOIMITUSNEUVOSTO 2023

Neurologian erikoisldakari, LT Johanna Annunen
Henkil6sto- ja hyvinvointijohtaja Teija Eskola
Kauhajoki-lehden paatoimittaja,

toimitusjohtaja Tuomas Koivuniemi
Neurologian erikoisladkari Salla Lamusuo
Lastenneurologian erikoisldakari,

dosentti Liisa Metsahonkala

Sosionomiopiskelija Veera Parviainen
Taiteilija Mari Sydanmaanlakka
Vertaisohjaaja Nina Teerimaki
Toimitussihteeri Elina Kelola
Jarjestopaallikko Piritta Selin
Paatoimittaja Virpi Tarkiainen

ILMOITUSMYYNTI
Tuuli Koskinen, tuuli.koskinen@epilepsia.fi,
p. 040921 0979

LAHJOITUSMAHDOLLISUUDET
www.epilepsia.fi

KANNATUSJASENET JA TUKI-ILMOITUKSET
Tuuli Koskinen, tuuli.koskinen@epilepsia.fi
p. 040921 0979

JASENPALVELU

Lehti on jasenetu, tiedustelut

p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi
Kannatusjdsentilaus kotitalouksille 60 euroa,
yrityksille 70 euroa. Kuuden kuukauden tilaus
kotitalouksille 40 euroa, yrityksille 50 euroa.

AIKATAULUT 2023
Lehti 4 aineistopaiva 17.10., ilmestyy 24.11.

ULKOASU
Sisalto- ja suunnittelupalvelut,
PunaMusta Oy

PAINOPAIKKA
PunaMusta Oy, painosmaara 7 000 kpl.

EPILEPSIALEHTI 3] 2023



Paakirjoitus | Ledare

Vahva ja valittava Suomi

Uusi hallitusohjelma ”Vahva ja valittava
Suomi” julkaistiin kesdkuussa. Tavoittee-
na on turvata palvelut kaikenikaisille tulo-
tasosta ja asuinpaikkakunnasta riippumat-
ta. Hallitusohjelmaan on kirjattu mittavia
leikkauksia muun muassa palveluihin, perus-
turvaan ja toimeentulotukeen, mika herat-
téa kysymyksen, miten palvelujen saata-
vuus ja yhdenvertaisuus toteutuu aidosti.
Sote-rahoitukseen kaavailtu 1,5 miljardin
sadstotavoite tarkoittaa palvelujen supista-
mista, etdpalvelujen lisdamista ja asiakas-
maksujen korotuksia hyvinvointialueilla.
My0s sosiaali- ja terveysjarjestojen rahoi-
tukseen on kaavailtu mittavia leikkauksia,
mika vaikuttaa jarjestojen tulevaisuuden
toimintaedellytyksiin.

Epilepsiaa sairastaville ihmisille ja heidan
laheisilleen on tarkeda, etta epilepsian diag-

nostiikka ja hoito toteutuvat kansallisten
Kaypa hoito -suositusten mukaisesti. Hal-
litusohjelmasta l6ytyy mydnteinen kirjaus
korkeakoulutasoisen sosiaali- ja terveyden-
huollon tutkimuksen ja hoitotydn tutkimuk-
sen edellytyksista seka Kaypa hoito -suosi-
tusten ajantasaisuudesta. Myonteista on
myos kirjaus harvinaisten sairauksien hoi-
don saatavuuden ja laadun parantamisek-
si varmistamalla osaaminen yli hyvinvointi-
alue- ja yhteistyoaluerajojen yliopistollisille
sairaaloille.

Hallitusohjelmassa on toivottu kirjaus
laakkeiden vuosiomavastuun maksamises-
ta useammassa erassa. Tama helpottaisi
monen pienituloisen, moni- ja pitkaaikais-
sairaan taloudellista tilannetta, kun koko
laakekattoa ei tarvitsisi maksaa vuoden
ensimmaisilla apteekkikaynneilla. Ei toi-

vottu kirjaus hallitusohjelmassa on laékkei-
den arvonlisaveron korotus, mika nostaisi
ladkkeiden hintoja. Korotus iskisi pahim-
min moni- ja pitkaaikaissairaisiin ihmisiin.
Myds hallituksen suunnitelma korottaa asia-
kasmaksuja osuu paljon sairastaviin. Ris-
kina on, ettd ihmiset tinkivat valttamatto-
mista menoista. Osa voi lykata laakehoidon
aloittamista tai jattaa laakkeet ostamatta,
mika johtaa lddkehoidon epdonnistumiseen
ja vaikuttaa ihmisen hyvinvointiin seka tyo-
ja toimintakykyyn. Nahtavaksi jaa osoittau-
tuvatko suunnitellut sdastot ja leikkaukset
pitkalla aikavalilla rasitteeksi.

Hyvaa syksya kaikille toivottaen
Virpi Tarkiainen
toiminnanjohtaja

Ett starkt och engagerat Finland

Det nya regeringsprogrammet "Ett starkt
och engagerat Finland” publicerades i juni.
Malet &r att trygga tjanster for manniskor
i alla aldrar oberoende av personens in-
komstniva och boningsort. | regerings-
programmet har man infort betydan-
de nedskarningar av bland annat tjénster,
grundskydd och utkomststdd, vilket vac-
ker fragan om hur tillgdngligheten till tjans-
ter och likabehandling pa riktigt kommer
att forverkligas. Det planerade sparma-
let pa 1,5 miljarder i finansieringen av soci-
al- och halsovarden betyder att tjansterna
begrénsas, fjarrtjanster 6kar och klientavgif-
terna hojs inom valfardsomradena. Man har
dven planerat betydande nedskarningar av
finansieringen av social- och halsoorganisa-
tionerna, vilket paverkar organisationernas
framtida verksamhetsforutsattningar.

For personer med epilepsi och deras
anhdriga ar det viktigt att diagnostisering-
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en och behandlingen av epilepsi genomfors
enligt de nationella rekommendationer-
na, God medicinsk praxis. | regeringspro-
grammet finns det ocksa en positiv notering
om forutsattningarna for forskningen inom
social- och hélsovarden pa universitetsniva
och for vardarbetet samt om att God med-
icinsk praxis ska hallas aktuell. Positivt ar
aven noteringen om tillgangligheten till och
forbattringen av kvaliteten av varden vid
sallsynta sjukdomar genom att trygga kun-
nandet dver valfardsomradenas och sam-
arbetsomradenas granser till universitets-
sjukhusen.

Regeringsprogrammet innehaller en
efterlangtad notering om att den arliga
sjalvrisken for ldkemedel delas upp i flera
rater. Detta skulle underlatta det for manga
smainkomsttagare samt personer med flera
och kroniska sjukdomar, da man inte skulle
behova betala arssjalvrisken for lakemedel

epilepsialiitto@epilepsia.fi

under arets forsta apoteksbesok. En o6ns-
kad punkt i regeringsprogrammet ar hoj-
ningen av mervardesskatten for [akemedel,
vilket skulle hoja lakemedelspriserna. Varst
skulle héjningen drabba multi- och kroniskt
sjuka manniskor. Regeringsprogrammets
plan om att hoja klientavgifterna drabbar
ocksd de personer som har mest sjukdomar.
Det finns en risk for att manniskor maste
minska sina nédvandiga utgifter. Vissa kan-
ske dréjer med pabodrjandet av medicine-
ring eller later bli att kopa lakemedel, vilket
leder till att lakemedelsbehandlingen miss-
lyckas vilket i sin tur paverkar manniskors
valbefinnande och arbets- och funktionsfor-
maga. Sist och slutligen blir besparingarna
och hdjningarna en borda.

Jag onskar alla en trevlig host
Virpi Tarkiainen
verksamhetsledare



Teksti: Vesa Keinonen
Kuvat: Vesa Keinonen ja Bettina Sagbom

Epilepsia antoi lisa-
motivaatiolta soutu-uraan

Kilpasoutaja Lee Wassellilla todettiin vuonna 2017 epilepsia. Han ei aio
kuitenkaan antaa periksi vaan jatkaa soutu-uraansa. Unelmana on osallistuminen

olympialaisiin.

li normaali pdiva. Lee oli juuri herail-
O lyt pdivalevolta. Kun han istuskeli

sankynsa reunalla, niin tapahtui jo-
takin odottamatonta.

- Leukani lahti vaantymaan oikealle.
Kesti muutama sekunti ennen kuin tajun-
ta lahti. Tunne oli todella pelottava, kun en
yhtaan tiennyt mista on kyse.

Wassell rojahti lattialle ja makasi siina
aikansa. Kotona oli myds isépuoli, mutta
han tyoskenteli toisessa huoneessa kuulok-
keet korvillaan.

Lee oli saanut 23-vuotiaana eldmansa
ensimmaisen epilepsiakohtauksen.

- Tilanteen jdlkeen pohdimme asiaa isa-
puolen ja veljeni kanssa. Aitini oli silloin
ulkomailla ja paadyimme siihen, ettd emme
kerro hanelle asiasta. Han olisi saattanut
turhaan panikoida.

Seuraava kohtaus tuli 1,5 kuukauden
paasta, sekin todella rauhallisissa olosuh-
teissa.

- Minut vietiin ambulanssilla sairaalaan.
Siella tehtiin rontgenkuvaus ja sitten minut
kotiutettiin.

Seuraavana yona tuli jalleen uusi koh-
taus.

Taman kohtauksen jalkeen Wassell sai
epilepsialadkkeen ja hanelle tehtiin lisaa
tutkimuksia. Niiden tuloksia han joutui
odottamaan aika pitkaan, koska joulu oli
edessa.

- Nuo viikot olivat pelottavia, koska pel-
kasin sita, ettd aivoissani voisi olla joku kas-
vain. Lopulta minulla todettiin sitten epi-
lepsia.

Paukkuliivi ja valmentajan
lasnaolo varmistuksena

Wassell harrastaa kilpasoutua kansallises-
ti korkealla tasolla. Nuori mies on saavutta-
nut olympiasoudussa eri matkoilla lukuisia
SM-mitaleita.

- Tavoitteeni on paasta edustamaan Suo-
mea EM- tai MM-kisoissa. Ja suuri unelmani
olisi olympiapaikka.

Diagnoosin jalkeen Lee joutuikin erittdin
kiperan pohdinnan eteen. Pystyisiko rakas-
ta lajia jatkamaan uudessa tilanteessa?

Lee Wassell aloitti soutamisen vuonna
2013. Pari vuotta aikaisemmin kuollut, kil-
pasoutua harrastanut isoisa oli hanta siihen
kannustanut.

Pian Lee huomasi, etta laji tuntuu hienol-
ta ja monipuoliselta.

- Kaikkein parasta on, kun soutamises-
sa paasee tietynlaiseen flow-tilaan. Kuulee
sen, kun vene tavallaan liukuu vedessa.

Lee kdvi neurologin kanssa tarkasti lapi
sitd, miten epilepsia jatkossa tulee vaikut-
tamaan hanen eldmaansa. Yksi ohje oli se,
ettd uimaan ja saunaan ei saa menna yksin.

- Mitdan sellaista kantaa han ei ottanut,
ettd soutu pitdisi lopettaa. Aitinikin oli vah-
vasti sitd mieltd, ettd ainakaan heti ei tehda
tuon asian suhteen mitaan paatoksia.

Riskit kuitenkin minimoitiin. Leelle
tilattiin Saksasta kilpasoutuun tarkoitettu
paukkuliivi.

- Kun sita kayttaa, niin ei huku, vaikka
tulisi kohtaus kesken soudun.

Diagnoosin jalkeen Wassell piti kuitenkin
harjoittelutaukoa parisen kuukautta.

+

i

Lee Wassell kiittelee sitd, ettd lddkkeiden
hyvdksyttévyyden kisoissa pystyy tarkista-
maan kdtevdsti Suomen urheilun eettisen
keskuksen nettisivuilta.

- Kun taas aloitin treenaamisen, niin
sovittiin, ettd valmentaja on jatkossa aina
paikalla. Aikaisemmin olin harjoitellut paa-
asiassa yksin.

Ladkkeiden kokeilua
Epilepsialadkkeet eivat Leen kohdalla nap-
sahtaneet heti kohdallaan. Soututreenien
aikana han huomasi vasyvansa ihmeen hel-
posti.

- Oli kuuma kesd ja harjoittelin paljon.
Ladkkeeni s6i natriumia ja suolatasoni tip-
pui. Jouduin sen takia tiputukseenkin usei-
ta kertoja.
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Tassa vaiheessa Wassell teki ratkaisun,
jota han itsekin jalkikateen pitda todella
holmona.

- Puhumatta kenenkaan kanssa alen-
sin ladkkeeni maaraa huomattavasti. Syy-
na oli se, etta treenaaminen merkitsi minul-
le niin paljon.

Tyhmyydesta sakotettiin hyvin pian. Lee
sai uuden epilepsiakohtauksen. Se oli kaik-
kiaan neljas.

Lee kévi asiaa neurologin kanssa lapi ja
hanen laakitystaan muutettiin. Aiemmin
kaytossa olleen ladkkeen annostusta va-
hennettiin ja lisdksi han aloitti toisen epi-
lepsialaakkeen.

- Nyt kaikki on toiminut todella hyvin
ja kohtauksia ei ole ollut pitkdan aikaan.
Minun onneni on se, ettd epilepsiani on
helppohoitoinen.

Sairaus sai jatkamaan uraa

Lee Wassell kertoo, etta kun laakitys on
nyt kohdallaan, niin han pystyy harjoittele-
maan normaalisti. Treeniin kuluu viikossa
noin 15 tuntia.

- Suurin osa on soutamista. Lisdksi teen
saliharjoittelua, juoksen ja talvella hiihdan.

Vahan paradoksaalisesti sairauden puh-
keaminen teki itse asiassa hyvaa Leen
soutu-uralle. Hdnen intonsa soutamiseen
oli jo hiukan hiipumassa ennen ensimmais-
ta epilepsiakohtausta.

- Epilepsiadiagnoosin jdlkeen halusin
nayttaa itselleni ja muille, ettd parjaan tasta
sairaudesta huolimatta.

Keskeinen tekija Leen jaksamiselle on
perheeltd, valmentajalta ja kavereilta saa-
tu tuki.

- Minulle tuli sellainen fiilis, ettad he eivat
pelkad, ettda minulle sattuisi jotakin treena-
tessa tai kilpaillessa.

Wassell on tietoisesti [ahtenyt tuomaan
epilepsiaa esille sopivassa maarin myos
julkisuudessa. Han on ollut muun muassa
ruotsinkielisesséa Efter nio TV-ohjelmassa
Ylella.

- Arvelen, ettd aika moni epilepsiaa sai-
rastava ei halua, ettd muut tietdvat hanen
sairaudestaan. Minusta puhuminen on kui-
tenkin hyvin tarkeda. Tama on yleinen sai-
raus, ja ihmisilla ei ole siita riittavasti tietoa.

Sairautensa myé6ta Wassell on muuttanut
jonkin verran suhtautumistaan urheiluun.

www.epilepsia.fi e

Lee Wassell pystyy sairaudestaan huolimatta treenaamaan téysilld. Jos hén ei voisi, niin
soutamisessa kilpaa ei olisi mitddn jérked.

Hén ei stressaa soudusta enda niin paljon,
vaikka tekee sita tietenkin kilpaurheilijan
asenteella.

- Jos joskus tulee vahan huonompi kisa,
niin en enda ole itselleni niin ankara kuin
joskus aikaisemmin. Otan huonosta kisas-
ta sen sijaan opikseni ja pyrin kehittymaan
edelleen.

Rohkeus puhua epilepsiasta

toi myos enemman tukea

Lee Wassell valmistui tdnd vuonna Arcada-
ammattikorkeakoulusta liilkunnanohjaa-
jaksi. Hanen lopputydnsa aiheena oli

se, millaista tukea epilepsiaa sairastavat
urheilijat tarvitsevat.

Tyo6td varten han haastatteli neljaa
urheilijaa seka jalkapallovalmentajaa, jotka
loytyivat Facebookin eri ryhmien kautta.
Urheilijoiden joukossa oli makihyppaaja,
juoksija, varjoliitdja seka jaakiekon juniori-
maalivahti.

- Keskeinen lopputyoni tulos on se, etta
tukea epilepsian kanssa urheilemiseen saa
sitd enemman, mitd enemman omasta epi-
lepsiastaan rohkeni puhua muille.

Wassell pohti tyossdan myos sairauteen
liittyvda stigmaa ja vaaria kasityksia. Jokai-
nen haastateltu halusi tulla kohdelluksi tas-
malleen samalla tavalla kuin ihmiset, jotka
eivat sairasta epilepsiaa.

- Oli sattunut esimerkiksi sellaista, etta
epilepsia oli tulkittu psyykkisiksi ongelmik-
si ennen diagnoosin saamista.

Lee Wassell luokitteli myds eri lajien
riskeja epilepsiaa sairastavilla urheilijoilla.
Han l6ysi kolme eri riskikategoriaa.

Ensimmaisena ovat lajit, jotka ovat
turvallisia itse urheilijoille ja muillekin.

- Toisessa kategoriassa ovat taas lajit, jot-
ka ovat urheilijalle mahdollisesti vaarallisia,
mutta muille turvallisia. Viimeisena tulevat
lajit, jotka saattavat olla vaarallisia seka epi-
lepsiaa sairastaville ettd muillekin. |

Epilepsiadiagnoosin jéalkeen halusin

® 00 o0

ndyttdd itselleni ja muille, ettd pdrjdadn
tastd sairaudesta huolimatta.

epilepsialiitto@epilepsia.fi
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WHO nostaa esiin epilepsiaa
salrastavien tarpeet

aailman terveysjarjesté WHO on jul-
M kaissut kymmenen vuoden kansain-

valisen ohjelman, jonka tavoittee-
na on epilepsian ja muiden neurologisten
sairauksien ennaltaehkaisyn, diagnostiikan
ja hoidon kehittaminen seka sairastavien
oikeuksien parantaminen ja stigman pois-
taminen. Suomessa monet asiat ovat hyvin
verrattuna kehittyviin maihin, mutta meilla-
kin on kehitettavaa.

Miksi epilepsia ja neurologiset
sairaudet ovat keskipisteena?
Epilepsiat ja muut neurologiset sairaudet
ovat yleisid ja aiheuttavat toimintakyvyn

heikentymistd, avun tarvetta, inhimillis-

ta karsimystd, ennenaikaista kuolemaa ja
yhteiskunnallisesti merkittavia taloudellisia
menetyksia.

Epilepsia on yksi yleisimmista aivosai-
rauksista. Maailmanlaajuisesti epilepsiaa
sairastaa noin 50 miljoonaa ihmista. Suo-
messa epilepsiaa sairastavia ihmisia on
noin 1 % vaestosta. Epilepsiat ovat hyvin
monimuotoisia ja niihin voi liittya erilaisia
liitannaissairauksia. Epilepsioihin on hyvia
hoitokeinoja, joilla noin kaksi kolmesta epi-
lepsiaa sairastavista voitaisiin saada koh-
tauksettomiksi, mutta kehittyvissa maissa
75 % epilepsiaa sairastavista ei saa tarvit-

semiaan tutkimuksia, oikeaa diagnoosia tai
hoitoa. Hoitoon paasyn ja tehokkaan hoi-
don saatavuuden ongelmat korostuvat ke-
hittyvissa maissa, mutta vaikea epilepsia
on edelleen hoito-ongelma myos kehitty-
neissa maissa.

Epilepsiaa sairastavat kohtaavat ennak-
koluuloja ja syrjintaa, joka johtuu tietamat-
tomyydestd, vaarasta tiedosta ja peloista,
jopa taikauskoisista kasityksista. Syrjinta
johtaa vaikeuksiin koulunkaynnissa, tyollis-
tymisessa ja sosiaalisissa suhteissa. Myos
muut neurologisia sairauksia sairastavat
ihmiset kokevat samanlaisia haasteita ela-
massaan.
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Kansainviliset tavoitteet
kymmenen vuoden ajalle

WHORN maailmanlaajuinen toimintasuun-
nitelma Intersectoral Global Action Plan on
Epilepsy and other Neurological Disorders
(IGAP) koskee kaikkia neurologisia sai-
rauksia, mutta siihen on kirjattu kaksi eri-
tyisesti epilepsiaan kohdentuvaa tavoitetta,
joiden toivotaan toteutuvan vuoteen 2031
mennessa.

1. Epilepsiaa sairastavien palveluiden
kattavuus paranee 50 %.

2. Jdsenmaista 80 %:ssa on kehitetty
lainsdadantoa edistamaan ja suojele-
maan epilepsiaa sairastavien ihmisten
ihmisoikeuksia.

Kansainvaliset epilepsiajarjestot,
International League Against Epilepsy
(ILAE), epilepsia-alan tutkijajarjesto
seka International Bureau for Epilepsy
(IBE), kansainvalinen potilasjarjesto ovat
maaritelleet omat kansainvaliset tavoit-
teensa vuoteen 2031 mennessa:

* 90 % epilepsiaa sairastavista ihmisis-
ta on tietoisia diagnoosistaan hoidetta-
va sairautena.

* 80 % epilepsiaa sairastavista ihmista on
mahdollisuus edulliseen, sopivaan ja
turvalliseen laakitykseen.

* 70 % epilepsiaa sairastavista ihmisista
saavuttaa mahdollisimman hyvan koh-
taustasapainon.

WHOnN ohjelma kannustaa monialaiseen
ja -tasoiseen yhteistyohon sosiaali- ja ter-
veydenhuollon, potilasjarjestdjen, koulu-
ja opetustoimen, tutkimuksen seka tyoela-
man sidosryhmien kanssa tavoitteiden saa-
vuttamiseksi.

Haasteita myods Suomessa
WHOnN toimintasuunnitelman tavoitteet
haastavat meitd toimimaan my6s Suomessa.
Uudet hyvinvointialueet aloittivat toi-
mintansa 1.1.2023. Suomessa on kdynnis-
sa historiallisen suuri soteuudistus samaan
aikaan kun sosiaali- ja terveydenhuolto on
haasteiden edessa. Vaesto ikaantyy, hoi-
don tarve kasvaa, hoitohenkilokunnasta ja
resursseista on pulaa. Pandemia jatti hoito-
velkaa, joka nakyy hoitojonoina ja hoi-
toon paasyn pitkittymisena. Odotettavissa
on taloudellista niukkuutta ja leikkauksia.
Uudistuksen tavoitteena on turvata yhden-
vertaiset sosiaali- ja terveyspalvelut ja ha-
kea ratkaisuja palvelujen saatavuuden var-
mistamiseen. Lahivuosien aikana ndemme,
kuinka onnistumme.

www.epilepsia.fi

Aikuisten ja lasten epilepsioiden hyva
hoito pohjautuu riippumattomiin, tutki-
musnayttoon perustuviin kansallisiin Kaypa
hoito -suosituksiin. On tarkeaa, etta naissa
suosituksissa kuvatut epilepsian ja vaikean
epilepsian hoitopolut toteutuvat myos tule-
vaisuudessa. Epilepsiaa sairastavien ihmis-
ten on paastava asuinpaikkakunnasta riip-
pumatta tarvittavan erikoissairaanhoidon
osaamisen piiriin. Erikoissairaanhoidon
resurssit hyvinvointialueilla on turvattava.

Ladkkeiden saatavuushairiot ovat yleis-
tyneet viime vuosina myds Suomessa hei-
jastaen kansainvalisia saatavuusongelmia.
Joidenkin epilepsialaakkeiden kohdalla on
tullut tilanteita, joissa reseptille merkittya
laaketta ei olekaan ollut saatavilla tai saa-
tavilla on vain rajoitettu maara apteekis-
sa. Osa ladkkeista on korvattavissa toisella
vastaavalla valmisteella mutta valmisteen
vaihtamiseen liittyy aina haasteita. Saata-
vuusongelmat aiheuttavat huolta ja stres-
sid potilaissa ja heidan hoitajissaan. Laak-
keiden saatavuudesta on huolehdittava
osana yhteiskunnallista huoltovarmuutta.
Ladkekorvausjarjestelman tulee kohdella
ihmisia yhdenvertaisesti ja taloudellinen
laakehoito on turvattava kaikille sita tarvit-
seville.

Vaikka meilla Suomessa ihmisilla on hyva
koulutustaso, saatavilla on paljon tietoa ja
yhtéalaiset oikeudet turvaava lainsaadanto,
kohtaavat epilepsiaa sairastavat meilla-
kin edelleen haasteita. Tama tuli esiin myos
Ita-Suomen yliopiston ja Epilepsialiiton
yhteistyossa (2022) toteuttamassa kyselys-
sd, jossa epilepsiaa sairastavat aikuiset ker-
toivat kohtaavansa ennakkoluuloja ja syr-
jintda sairautensa vuoksi arjessa ja muun
muassa tyoelamassa. Terveydenhuoltoon
liittyvia ongelmia esiintyi henkil6kunnan
vaihtuvuudessa, kuulluksi tulemisen vai-
keutena, neuvonnan puutteena seka hoi-
toon paasyn vaikeutena.

Epilepsiayhteison rooli tiedon
jakajana, vertaistuen tarjoajana
ja ennakkoluulojen poistajana
WHOn ohjelman tavoitteet kuulostavat
tutuilta. Ne ovat yhtenevia Epilepsialii-
ton saantojen ja strategisten tavoitteiden
kanssa.

Potilasjarjestona tehtavamme on ja-
kaa oikeaa tietoa epilepsiasta niin yksit-
tdisissa kohtaamisissa kuin suurelle ylei-
sollekin. Tarkeda on myds se neuvonta,
jota Epilepsialiiton ammattilaiset tarjoavat
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juuri sairastuneille auttaen jasentdamaan
muuttunutta elamantilannetta, [0ytamaan
oikean tien hyvan hoidon polulle ja pita-
maan tarvittaessa kiinni oikeuksista. Sote-
uudistuksen ja terveyden- ja sairaanhoidon
haasteiden keskelld meidan on seurattava
tarkasti sitd, miten epilepsiaa sairastavien
tutkimukset ja hoito toteutuvat uudessa ti-
lanteessa. Epilepsiaa sairastavien kertomat
kokemukset ovat meille tarkeita.

Epilepsian hyvadn hoidon toteutumiseen
ja yhteiskunnan palvelujen saatavuuteen
vaikuttaminen kansainvalisesti ja kansalli-
sesti on tarkeaa. Epilepsialiitto on kansain-
vélisen potilasjarjestd IBEn jasen. Kansalli-
sesti Epilepsialiitto tekee yhteistyota muun
muassa Suomen Epilepsiaseuran, vaikean
epilepsian diagnostiikan ja hoidon koordi-
naatioryhman seka muiden neurologisten
jarjestojen kanssa. Sosiaali- ja terveyspoli-
tiikkaan vaikuttamisen aani ja voima kas-
vaa, kun vaikutamme yhdessa muiden jar-
jestojen kanssa.

Vertaistuki tukee epilepsian hyvaa hoi-
toa. Epilepsialiiton kursseilla seka liiton
ja yhdistysten tapahtumissa on mahdolli-
suus kuulla muiden epilepsiaa sairastavien
ja heidan [dheistensa kokemuksia. Tavoit-
teena on voimaantua ja saada luottamusta
sairauden kanssa parjaamiseen. Vertaistu-
ki on kaksisuuntaista. Omista kokemuksis-
ta tulee lopulta voimavara, jonka pohjalta
voi tukea toista.

Usein omaisten ja ldheisten huoli voi jaa-
da huomioimatta. He tarvitsevat tukea ja
kokemusten jakamista yhta lailla kuin itse
epilepsiaa sairastavat. Myos WHON ohjel-
massa korostetaan sitd, ettd kyse ei ole vain
itse sairastavien, vaan myos heistd huolta
pitavien oikeuksista.

Epilepsiayhteiséna tavoitteemme on hai-
vyttad sairauden herattamia pelkoja ja en-
nakkoluuloja seka edistda yhdenvertaisuut-
ta. Tieto ja aito kohtaaminen ovat paras
vastaladke ennakkoluuloille ja peloille.
Samalla meidén pitda haastaa myos itsem-
me ja omat kasityksemme ja pelkomme
koskien muita sairausryhmia ja huolehtia
siitd, etta jokaisella on paikkansa yhteisos-
samme.

Kaikkia WHOnN ohjelman tavoitteita ei
valttamatta saavuteta 2031 mennessa.
Haasteita ja tyota riittaa varmaan myos
tulevaisuudessa. Nyt on kuitenkin hyva
mahdollisuus saada nakyvyytta ja huomio-
ta epilepsiaan liittyville ongelmille niin kan-
sainvalisesti kuin kansallisestikin. H
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WHOQO framhaver behoven
hos personer med epilepsi

arldshalsoorganisationen (WHO) har
V publicerat ett tiodrigt internationellt

program med syfte att utveckla fore-
byggande, diagnostik och behandling av
epilepsi och andra neurologiska sjukdomar,
samt att forbattra de insjuknades rattighe-
ter och att avlagsna stigmat. | Finland ligger
vi ratt val till jamfort med utvecklingslén-
der, men vi har ocksa utrymme for forbatt-
ringar.

Varfor halls epilepsi och
neurologiska sjukdomar i fokus?
Epilepsier och andra neurologiska sjuk-
domar ar vanliga och orsakar nedsatt
funktionsférmaga, hjélpbehov, manskligt

lidande, for tidig dod och socialt betydande
ekonomiska forluster.

Epilepsi dr en av de vanligaste hjarnsjuk-
domarna. Runt 50 miljoner madnniskor har
epilepsi varlden 6ver | Finland lider cirka
1% av befolkningen av epilepsi. Epilepsier-
na ar mycket mangsidiga och kan vara for-
knippade med olika foljdsjukdomar. Det
finns bra behandlingar for epilepsi, med vil-
ka ungefar tva av tre personer med epilepsi
skulle kunna goras anfallsfria, men i utveck-
lingslander far 75 % av personer med epi-
lepsi inte de undersokningar, ratt diagnos
eller behandling de behdver. Problemen
med tillgang till vard och tillgéngligheten
av effektiv behandling ar sarskilt framtra-

dande i utvecklingslander, men svar epilep-
si ar fortfarande ett vardproblem dven i ut-
vecklade lander.

Personer som har epilepsi méter fordo-
mar och diskriminering som beror pa okun-
nighet, felaktig information och radslor, till
och med vidskepliga uppfattningar. Diskri-
minering leder till svarigheter i skolgang,
anstallning och sociala relationer. Andra
personer med neurologiska sjukdomar upp-
lever ocksa liknande utmaningar i sina liv.

Internationella mal for

en tioarsperiod

WHO:s globala handlingsplan Intersectoral
Global Action Plan on Epilepsy and Other
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Neurological Disorders (IGAP) géller for

alla neurologiska sjukdomar, men den har
registrerat tva mal specifikt inriktade pa
epilepsi, som man hoppas ska forverkligas
till 2031.

1. Tackningen av tjdnster for personer
med epilepsi kommer att forbattras
med 50 %.

2.180 % av medlemslénderna har man
utvecklat lagstiftningen for att framja
och skydda de manskliga rattigheterna
for personer med epilepsi.

Internationella epilepsiorganisationer,

International League Against Epilepsy
(ILAE), en epilepsiforskningsorganisation,
och International Bureau for Epilepsy (IBE),
en internationell patientorganisation, har
definierat sina egna internationella mal till
2031:

* 90 % av personer med epilepsi ar med-
vetna om att deras diagnos ar en sjuk-
dom som kan behandlas.

* 80 % av personer med epilepsi har till-
gang till formanlig, lamplig och sdker
medicinering.

* 70 % av personer med epilepsi uppnar
en sa bra anfallsbalans som mojligt.
WHO:s program framjar mangsidigt och

flernivasamarbete med social- och halso-
varden, patientorganisationer, skol- och ut-
bildningssektorn, forskning samt intressen-
ter fran arbetslivet for att uppna malen.

Utmaningar dven i Finland
Malen i WHO:s atgardsplan utmanar oss att
agera dven i Finland.

De nya vélfardsomradena startade sin
verksamhet 1.1.2023. | Finland pagér en
historiskt stor social- och halsovardsreform
samtidigt som social- och halsovarden star
infor utmaningar. Befolkningen aldras,
vardbehovet 6kar, det rader brist pa vard-
personal och resurser. Pandemin [dmnade
en sjukvardsskuld, vilket kan ses i vardkoer
och forlangd vantetid till behandling. Fram-
for oss har vi ekonomisk knapphet och ned-
skarningar. Reformen syftar till att trygga
lika social- och halsovardstjanster for alla
och soka l6sningar for att sakerstalla till-
gangen till tjanster. Under de kommande
aren far vi se hur vi lyckas.

Bra behandling av epilepsi hos vuxna och
barn baseras pa oberoende nationella re-
kommendationer for god medicinsk prax-
is som baseras pa forskningsdata. Det &r
viktigt att de behandlingsvagar for epilep-
si och svar epilepsi som beskrivs i dessa re-
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kommendationer forverkligas aven i fram-
tiden. Manniskor med epilepsi maste
oavsett boningsort fa tillgang till erforderlig
specialsjukvaérd. Valfardsomradenas resur-
ser for specialsjukvarden maste tryggas.

Storningar i tillgdngen pa lakemedel har
blivit vanligare i Finland pa senare ar, vilket
aterspeglar internationella tillgénglighets-
problem. Med vissa epilepsildkemedel har
man statt infor situationer dar det lakeme-
del som angetts i receptet inte har funnits
tillgangligt eller det endast har funnits en
begransad mangd pa apoteken. Vissa lake-
medel kan ersattas med andra motsvaran-
de preparat, men nar man byter preparat
kan det alltid férekomma utmaningar. Till-
ganglighetsproblem orsakar oro och stress
for patienter och deras vardgivare. Tillgang-
en till lakemedel maste ombesorjas som
ett led i den samhalleliga forsorjningsbe-
redskapen. Lakemedelsersattningssyste-
met ska behandla manniskor jamlikt och en
ekonomisk lakemedelsvard maste tryggas
for alla som behdver den.

Aven om manniskor i Finland har en bra
utbildningsniva, det finns mycket informa-
tion att tillga och lagstiftningen tryggar lika
rattigheter, stoter personer med epilep-
si dven hos oss fortfarande pa utmaningar.
Detta framgick dven av en enkat som Ostra
Finlands universitet och Epilepsiférbundet
genomforde (2022) i samarbete, dar vux-
na personer med epilepsi berattade att de
stoter pa fordomar och diskriminering pa
grund av sin sjukdom i vardagen och bland
annat i arbetslivet. Problem forknippade
med hélsovarden framtrddde i form av om-
sattning av vardpersonal, svarigheter att bli
hord, bristande radgivning samt svarighe-
ter att fa vard.

Epilepsiférbundets roll som
informationskanal, organisator
av kamratstod och avlagsnare av
fordomar
Malen i WHO:s program later bekanta. De
ar forenliga med Epilepsiforbundets regler
och strategiska mal.

Som patientorganisation ar vart upp-
drag att dela rétt information om epilep-
si bade pa enskilda méten som for den sto-
ra allménheten. Likasa ar det viktigt med
den radgivning som Epilepsiférbundets ex-
perter erbjuder de nyligen insjuknade for
att hjadlpa dem att hantera den férandra-
de livssituationen, hitta ratt vag till en val-
fungerande vardstig och vid behov férsvara
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sina rattigheter. | mitten av social- och hal-
sovardsreformen och utmaningarna inom
hélso- och sjukvard ar det viktigt for oss att
noggrant félja hur undersékningar och be-
handlingar av personer med epilepsi ge-
nomfors i den nya situationen. De erfaren-
heter som personer med epilepsi berattar
om dr viktiga for oss.

Paverkan for en bra vard vid epilepsi
samt tillgangen till samhallstjanster ar vik-
tig bade internationellt och nationellt. Epi-
lepsiférbundet dr medlem i den internatio-
nella patientorganisationen IBE. Nationellt
samarbetar Epilepsiférbundet bland annat
med Epilepsisallskapet i Finland, koordi-
neringsgruppen for diagnostik och vard vid
svar epilepsi samt andra neurologiska or-
ganisationer. Vi kan battre och mer kraft-
fullt paverka social- och hélsopolitiken nar
vi arbetar tillsammans med andra organi-
sationer.

Kamratstddet bidrar till en bra vard vid
epilepsi. Pa Epilepsiforbundets kurser samt
forbundets och foreningarnas evenemang
kan man fa héra om andra personer med
epilepsi och deras anhdrigas erfarenhet-
er. Malet dr att bli stérkt och fa fortroende
for att hantera sjukdomen. Kamratstod gar i
badda riktningarna. De egna erfarenheterna
blir till slut en kraft som man kan anvénda
for att stotta andra.

Ofta kan det hdnda att man inte kommer
ihdg de anhdorigas oro. Dom &r i behov av
stod och att dela med sig av sina erfaren-
heter precis som de som har epilepsi. Aven
i WHO:s program betonas det att det inte
enbart handlar om réttigheter for personer
med epilepsi, utan dven rattigheterna for
dem som skoter om dem.

Som en epilepsigemenskap ar vart mal
att skingra radslor och férdomar som or-
sakas av sjukdomen och att framja jamlik-
het. Information och ett genuint bemétan-
de &r det basta motgiftet mot férdomar och
radslor. Samtidigt maste vi ocksa utma-
na oss sjalva och vara egna uppfattningar
och radslor géllande andra sjukdomsgrup-
per och se till att alla finner sin plats i vart
samhalle.

Alla malsattningar i WHO:s program
kanske inte nas fore 2031. Det kommer
sakert att finnas utmaningar och arbe-
te aven i framtiden. Nu har vi dock en bra
moijlighet att fa synlighet och uppmark-
samhet for de problem som epilepsi ar for-
knippad med saval internationellt som na-
tionellt.
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Hoivaajalla on oikeus hengahtaa hyvilla mielin
Omaishoitajan hyvin-
voinnista riippuu paljon

Léiheisen saifaus’
herdttdd helposti surua
Jja ahdistusta. Pitkitty-
neessd stressaavassa
eldmdntilanteessa
» olevien omaishoitajien

on korostetun térkedd

" huolehtia myés omista
tarpeistaan ja hyvin-
voinnistaan.




Omaishoitajien on usein vaikeaa ottaa itselleen omaa
aikaa. Voi olla rankkaa irrottautua edes hetkeksi
laheisesta, jolle on niin kovin tarkea. Omaishoitajan
on kuitenkin valttamatonta huolehtia omasta
palautumisestaan ja hyvinvoinnistaan, jotta han

jaksaisi antaa jotain muille.

akkaan laheisen hoivaaminen tuo
Rusein elamaan merkityksellisyytta.

Laheisestaan huolehtiva ihminen tie-
taa olevansa tarpeellinen. Tehtava on niin

arvokas, ettd oma hyvinvointi saattaa jaa-
da taka-alalle.

Kukaan ei jaksa vuorotta
Omaishoitajan on kuitenkin hyva oivaltaa,
ettd han ei laiminly6 tehtavaansa, vaikka
jarjestaa itselleen omia hengéhdyshetkia.

Hyvinvoinnin kannalta olennaisia perus-
asioita ovat uni, ravinto, liikunta ja lepo eli
palautuminen. Lisdksi kehon ja mielen hy-
vinvointia vahvistavat arjen toimivat rutiinit
seka oma aika harrastuksineen.

Kukaan ei jaksa olla yota paivaa halytys-
tilassa, vastuussa kaikesta ja vain toisia var-
ten. Jaksaakseen tehtavassadn omaishoita-
jan pitda huolehtia myds itsestadn ja omien
voimiensa riittavyydesta.

Kaiken hoidon ja hoivan valiin on mah-
duttava oma eldmd, omaishoitajia tavataan
kauniisti muistuttaa.

Ihmissuhteiden vuoksi
kannattaa nahda vaivaa
Omaishoitajan on usein vaikeaa yllapitaa
ystavyyssuhteita, koska suunnitelmat voi-
vat menna paalaelleen yhdessa hetkessa.
Kuinka uskaltaa lupautua teatteriretkelle,
jos piipahdus kampaajallakin vaatii valta-
van jarjestelyn.

Varsinkin erityislapsen kanssa yhdessa-
olo on usein niin tiivista, ettd pelkka ajatus

Vertaisryhmissd voi
tuulettaa ajatuksiaan
samankaltaisessa
tilanteessa olevien
kanssa.

www.epilepsia.fi

erilladnolosta jannittda - ehka vanhempia
jopa enemman kuin lasta.

Ystavista on kuitenkin syyta pitaa kiinni.
Ihmissuhteet lujittavat mielen palautumis-
kykya eli resilienssid, jota elaman vastoin-
kaymisissa tarvitaan. Myos hyvalla parisuh-
teella on iso merkitys.

Yksindisyys puolestaan heikentda hyvin-
vointia ja aiheuttaa jopa psyykkista kipua.
Yksindisyys on tunnustettu viime vuosina
suureksi terveysriskiksi.

Pienilla asioilla voi olla

suuri vaikutus

Ystavien seura tuo vaihtelua ja piristaa.
Ystavan laheisyydessa tuntee, etta on tar-
ked myods omana itsendan ilman omaishoi-
tajan roolia.

Vertaisryhmissa voi tuulettaa ajatuksi-
aan samankaltaisessa tilanteessa olevien
kanssa. Omaishoitajan on sallittava itsel-
leen kaikki tunteet kiukusta ja pettymyk-
sestd ldhtien. Tuntemuksistaan on tarkeda
myds puhua.

Oma aika ja harrastukset, vaikkapa maa-
laaminen tai musisointi, voivat auttaa kasit-
telemdan omaishoidosta syntyvia tunteita.
Uppoutuminen hyvaan kirjaan tai lyhytkin
kavelyretki luonnossa voi katkaista vaikean
tilanteen tai jopa kantaa sen yli.

Mikrosuhteetkin vaikuttavat. Kun kau-
passa tervehtii iloisesti ja myyja vastaa
hymyillen, pdiva on heti parempi.

Pienilld paivittaisilla teoilla ja valinnoil-
la on suuri vaikutus hyvinvointiin ja jaksa-
miseen.

Avun pyytamista voi opetella
Omaishoitajan on hyva muistaa, ettd hanen
ei tarvitse parjata yksin. Tukea voi hakea
ammattilaisilta, [dhiverkostolta ja vertaisil-
ta. Esimerkiksi Omaishoitajaliiton paikal-
lisyhdistykset eri puolilla maata jarjestavat
vertaisryhmia.

Kun eldamassa on vaikea tilanne, pitdisi
kuulostella, mihin omat voimat riittavat.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Omaishoitaja on henkilo, joka
pitda huolta sairaasta tai vammai-
sesta ldheisestdan, joka ei selviydy
arjestaan yksin.

Omaishoitajaksi voi tulla esimerkik-
si, jos laheisen toimintakyky heiken-
tyy sairauden edetessa, [aheinen
vammautuu onnettomuudessa tai
perheeseen syntyy erityislapsi.

Yli miljoona suomalaista auttaa
laheistaan saannollisesti. Sitovas-
sa omaishoitajan tehtavassa on
350 000 henkiléa, mutta sopimuk-
sen tehneitd omaishoitajia on vain
50 000.

Omaishoidon tukeen kuuluu hoito-
palkkio seka omaishoitoa tuke-

via palveluja kuten valmennusta ja
vapaapaivia omaishoitajalle. Hyvin-
vointialueet paattavat tuen tason
ja kriteerit. Palkkio on téna vuon-
na silti vahintdan 439,70 euroa
kuukaudessa.

Lue lisda hyvinvoinnista ja jaksa-
misesta Omaishoitajaliiton sivuilta
www.omaishoitajat.fi/hyvinvointi/

Parjaadko yksin vai voisiko harkita pyytavan-
sa apua?

Avun pyytamista ja sen vastaanottamista
taytyy yleensa opetella.

Kun tunnistaa omat rajansa ja lahellad on
luotettavia ihmisia, apua on luontevaa pyy-
taa. On helpompaa luottaa selviytymiseen-
sa, kun tietda saavansa tarvittaessa tukea.

Itselleen pitaa olla armollinen
Omia vaatimuksiaan on hyva madaltaa ela-
mantilanteen mukaan. Arki voi olla riitta-
van hyvaa, vaikka menee joissain asioissa
sieltd mista aita on matalin.

Vasyneend ja turhautuneena voi olla han-
kala pitaa mielessa, ettd on selvinnyt vai-
keista tilanteista ennenkin.

Kaikista paivista voi yrittaa loytaa aina-
kin yhden hyvan hetken. Oli se sitten vaikka
nukkumaanmeno. Ja aina on hyvaksi kiit-
taa itseaan, kun loytaa vaikka vain pienen-
kin asian, jossa onnistuu.

Oman hyvinvointinsa vuoksi kannattaa
opetella ajattelemaan, etta riittavan hyva
on ihan tarpeeksi. ®
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Teksti: Elina Kelola
Kuva: Perheen kotialbumi
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Koulussa toisella luokalla oleva Oiva on sosiaalinen ja valloittava persoona, joka
asuu aitinsa, isansa ja siskonsa kanssa Pirkanmaalla. Verna-aiti toimii Oivan
omaishoitajana ja kdy samalla myos toissa. Yli 700 000 suomalaista hoitaa
sairasta, vammautunutta tai iakasta laheistaan paivatyon ohessa.

un Oiva syntyi, hanella todettiin
K hydrokefalia, joka on aivo-selka-
ydinnestekierron hairio.

- Oivalle on tullut aivoverenvuo-
to raskauden loppuvaiheessa tai syn-
tymassa. Sen takia aivoselkaydinkier-
to ei toimi normaalilla tavalla, Verna
kertoo.

Lisdksi Oivalla on paikallisalkuinen
epilepsia ja autisminkirjon diagnoosi.

Vernalle ty6ssakaynnilla on iso mer-
kitys, vaikka erityislapsen vanhem-
muuden ja tyon yhdistaminen on
vaatinut tasapainoilua. Aluksi han yrit-
ti liikaa selviytya arjesta ja lapsen,
omaishoidon seka tyoeldman yhdista-
misesta.

- Minulla oli sellainen todistamisen
tarve. Halusin nayttda, etta vaikka olen
omaishoitaja ja eldmantilanteeni on
rankka, niin pystyn silti tekemaan tyo-
té samalla tavalla kuin muutkin.

Samaan aikaan perheessa oli myos
paljon muita terveyshuolia ja kuormit-
tava tilanne johti lopulta uupumuk-
seen. Verna kokee, etta tilanteesta sel-
vidaminen on vaatinut ajatusmaailman
ja toimintatapojen muutosta. Se on
my0s opettanut armollisuutta itsea
kohtaan.

Raju kokemus vei jalat alta

Oivan epilepsia alkoi kolmivuotiaana.
Perhe oli viettdmassa viikonloppua Helsin-
gissa ja he yopyivat hotellissa. Oiva herasi
aamuyolla ja Verna peitteli hdanet uudelleen
matkasankyyn.

- Aloin jossakin vaiheessa kuunnella,
ettd miksi sangysta kuuluu pienta aanta. Se
muistutti vahan niiskutusta. Arvelin, etta
Oiva on ehka tulossa kipeédksi.

Verna yritti jatkaa unia, mutta jonkin ajan
kuluttua han paatti menna tarkistamaan
Oivan tilanteen.

- Vaikka en tiennyt epilepsiasta mitaan,
niin tajusin heti séngyn vieressa, etta ky-
seessd on kouristuskohtaus.

Vanhemmat soittivat ambulanssin ja Oiva
vietiin sairaalaan. Sielld hdnet nukutettiin
vuorokaudeksi, silld tajuttomuus-kouristus-
kohtausta ei saatu paattymaan.

- Se oli jotenkin tosi raju kokemus. Mi-
nusta tuntui sille, etta se vei taysin jalat
alta.

Ensimmaiset vuodet epilepsian kanssa
Oiva sai pitkittyneita yollisia kohtauksia. Se
tarkoitti sita, etta Verna oli alati valppaana,
eika pystynyt nukkumaan kunnolla. Kun
Oivan sangysta kuului yolla mika tahan-
sa pieni dani tai ei kuulunut mitaan, Verna
nousi tarkistamaan Oivan vointia.

Ymmartavdinen suhtautumi-
nen ja empatia avainasemassa
Samoihin aikoihin, kun Qiva sairastui
epilepsiaan, Verna palasi toihin tay-
siaikaisesti. Han kokee olevansa on-
nekas, silld hdnen tyonantajansa ovat
suhtautuneet empaattisesti ja jousta-
vasti omaishoitajuuteen ja hanen ti-
lanteeseensa.

- Se on tosi tarkeaa. Ei tule sellainen
olo, ettd on se haastava tyontekija, joka
tarvitsee koko ajan jotakin joustoa tai
eritystoimenpiteita.

Verna pystyy tekemdan tyonsa ha-
nelle sopivana aikana ja tyéta on mah-
dollista tehda etdnd. Sen ansiosta esi-
merkiksi erilaisiin hoitopalavereihin
on helpompi osallistua. Jos Oivalla on
edessd useamman paivan sairaalajak-
so, on Vernan mahdollista saada palka-
tonta vapaata ja hakea niille paiville eri-
tyishoitorahaa Kelasta.

Perhe on saanut Oivan erityislapsuu-
den aikana apua ja tukea, jolla on ollut
Vernalle iso merkitys. Han nostaa esiin
esimerkiksi kotihoidon palvelut ja neu-
volapsykologin tuen. Liséksi psykofyy-
sisestd fysioterapiasta on ollut hyotya
Vernan kehon ylivirittyneisyyteen.
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Koulussa Oivalla on mennyt todella hyvin.
Sielld hénet ndhdddn ennen kaikkea
positiivisen kautta.

Askelia oman hyvinvoinnin eteen
Omaishoidon tuki on kokonaisuus, johon
kuuluvat tarvittavat palvelut hoidettaval-
le, hoitopalkkio ja vapaat omaishoitajalle
sekd omaishoitoa tukevat palvelut. Aiem-
min Verna sai korotettua omaishoidontu-
kea, mutta vuoden vaihteessa tuki putosi
alimpaan palkkioluokkaan.

Omaishoitajan vapaapaivat ovat olleet
Vernalle iso asia jaksamisen kannalta. Niita
han saa kaksi vuorokautta kuukaudessa.

Verna on ymmartanyt vaikeita ajanjak-
soja lapikaydessaan, ettd arjessa on tarkea
tehda myds kivoja asioita.

- Aikaisemmin arki oli vain sairautta ja
oireilua. Tuntui, ettd ei uskalla [ahted edes
kodista pois, kun jotain pahaa tapahtuu.
Silloin pienet omat hetket menivat vain le-
vatessa ja nukkuessa.

Oivan epilepsialdakitysta on vaihdettu
monta kertaa, mutta kohtauksia ei ole saa-
tu laakityksella kokonaan pois. Talla het-
kelld kohtaukset tulevat kuitenkin pdaosin
pdivalla ja ne ovat erilaisia kuin aikaisem-
min. Kohtausten aikana Oiva [ahinna nie-
leskelee.

- Tuntuu, ettd taman tyyppisen epilep-
sian kanssa pystyy ihan rauhassa elamaan.
Kohtaus ei enda tarkoita sairaalahoitoa.

Kun Oivan hoito saatiin paremmin tasa-

www.epilepsia.fi e

Perhe pelaa usein lautapelejd porukalla.

painoon, uskalsi Verna taas miettia asioita,
jotka lisdisivat hanen hyvinvointiaan. Muu-
tos on tapahtunut pienin askelin.

- Talla hetkelld tuntuu kiitolliselta, etta
elamme nyt kuitenkin suht normaalia arkea.
Sitd ennen oli monta vuotta, joina yritin vain
selviytyd, mutta en tiennyt selvianko.

Verna on palannut myds vanhojen har-
rastustensa pariin. Liikunta on tarkeds-
sa roolissa oman jaksamisenkin kannalta.
Lisdksi hdn on varannut aikaa myos ysta-
vien ja laheisten tapaamiseen.

Noin viisi vuotta sitten Verna tapasi Face-
bookin vertaisryhmassa kaksi aitia, joiden
lapsilla on hyvin samanlaiset diagnoosit
kuin Oivalla. Lapset ovat myos suurin piir-
tein saman ikdisia.

Aidit perustivat Whatsapp-ryhman, jos-
sa he alkoivat jakaa kokemuksiaan. Ryh-
mastd on muodostunut tarkea aitiverkos-
to Vernalle.

- Se on tosi uskomatonta, etta laitan heil-
le tietyssa tilanteessa ensimmaisena viestin
ja tukeudun heihin, vaikka emme ole tavan-
neet montaa kertaa kasvotusten.

”lhan omanlaisensa tapaus”

Oiva tykkaa liidatella lennokkeja, raken-
nella ja pelailla. Lisaksi han poimii tarinois-
ta, saduista ja ohjelmista sanontoja ja osaa

epilepsialiitto@epilepsia.fi

viljelld niita juuri oikeissa kohdissa. Se tuo
iloa arkeen.

- Oiva on darimmaisen valloittava per-
soona. Han on jotenkin ihan omanlaisensa
tapaus, Verna kertoo.

Koulussa Oivalla on mennyt hyvin, vaik-
ka toiminnanohjauksessa onkin haastei-
ta. Han on vaativan erityisen tuen struktu-
roidussa yleisopetuksen erityisluokassa.
Luokalla on kahdeksan autismikirjon las-
ta, opettaja ja kaksi ohjaajaa. Koulussa Oiva
saa riittavan tuen ja hanet nahdaan ennen
kaikkea positiivisen kautta.

Verna rohkaisee vanhempia avun hake-
miseen.

- Ei kenenkdan kannata yrittaa parjata lii-
kaa yksin. Vaikka arki tuntuu kuinka kuor-
mittavalta tahansa tai olisi kokemus, etta ei
vaan selvid, niin tilanne voi muuttua ja hel-
pottaa nopeastikin.

Verna kokee vahvasti, etta erityisyys ja
Oivan haasteet ovat lisanneet hanen mui-
ta vanhempia kohtaan tuntemaansa ar-
mollisuutta. Haasteet ovat myos tuoneet
perspektiivia elamaan. Han toivoo, etta
muistaisimme olla myoétatuntoisia toisil-
lemme.

- Sen sijaan, ettd arvostelisimme tai tuo-
mitsisimme, niin kysyttdisiinkin, miten voin
auttaa. ®
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Teksti: Kela
Kuva: Kasperi Kropsu/Kela

Nuoren ammatilliner
<untoutus — Kelan tuki
tyoelamaan siirtymiseen

Nuoren siirtyminen tai palaaminen tyoelamaan voi olla haasteellista monista eri
syista. Terveydelliset tai tyo- ja toimintakykyyn liittyvat vaikeudet voivat asettaa
esteita tyollistymiselle ja ammatillisen polun rakentamiselle. Kelan nuoren
ammatillinen kuntoutus tukee nuorta matkalla kohti tyoelamaa.




elan nuoren ammatillinen kuntou-
K tus on suunniteltu tarjoamaan laaja-

alaista tukea nuorille, jotka tarvit-
sevat apua siirtyessaan ja palatessaan
tyoelamaan. Kuntoutus alkaa yksilollisella
suunnitelmalla, jossa huomioidaan nuoren
tarpeet ja tavoitteet.

- Kun nuori tarvitsee tukea tulevaisuu-
den suunnitteluun, opinnot takkuavat ja
arjen haasteet tuntuvat liian vaikeilta, hdan
voi ottaa yhteytta Kelaan. Nuoren ammatil-
lisen kuntoutuksen palvelut on tarkoitettu
16-29-vuotiaalle nuorelle, joka ei vield ole
l6ytanyt sopivaa opiskelualaa tai tyopaik-
kaa. Hanen opintonsa tai siviili- tai asepal-
veluksensa on esimerkiksi keskeytynyt, ja
han tarvitsee apua tulevaisuuden suunnit-
teluun, suunnittelija Kirsi Suoraniemi ker-
too.

Kun nuori ottaa yhteytta Kelaan, hdanen
ei itse tarvitse tietdd, mihin kuntoutukseen
han on hakeutumassa. Kela auttaa valitse-
maan sopivan vaihtoehdon. Nuoren amma-
tillisen kuntoutuksen vaihtoehtoja ovat
NUOTTI-valmennus, ammatillinen kuntou-
tusselvitys, tyollistymista edistava ammatil-
linen kuntoutus ja koulutuskokeilu.

Joustava hakemismenettely ja mata-
lan kynnyksen palvelu ovat tuoneet paljon
lisda nuoria Kelan ammatillisen kuntoutuk-
sen saajaksi viime vuosina.

- Nuoren ammatillinen kuntoutus poik-
keaa Kelan muusta kuntoutuksesta siina,
ettd kuntoutuksen hakeminen ei edelly-
td diagnoosia ja ladkarinlausuntoa. Jos
nuorta hoitava lddkari on sen sijaan suo-
sitellut nuorelle jotakin tiettya kuntoutus-
ta, kannattaa kuntoutusta hakea laakarin-
lausunnon perusteella. Talléin kuntoutus
nivoutuu luontevaksi osaksi nuoren muuta
hoitoa, Kirsi Suoraniemi neuvoo.

NUOTTI-valmennus on suosittua
Moni haasteellisessa elaméantilantees-

sa olevista ja jaksamisensa kanssa kamp-
pailevista nuorista on hytynyt etenkin
NUOTTI-valmennuksesta. Se on tarjonnut
monille nuorille arvokasta tukea ja ohjaus-
ta heidan siirtyessdan opiskelusta tai tyot-
tomyydesta tyoelamaan.

- NUOTTI-valmennuksessa nuori saa
avukseen henkilokohtaisen valmentajan,
joka tapaa nuorta saannallisesti. Nuori tun-
nistaa valmentajan kanssa yhdessa omia
vahvuuksiaan, voimavarojaan ja taitojaan
seka oppii, kuinka niita voi hyodyntaa ar-
jessa, opiskelussa, tyossa ja tyonhaussa,
Kirsi Suoraniemi kertoo.

www.epilepsia.fi

Valmentajalta nuori saa apua myos miel-
téan askarruttaviin kaytdannon asioihin.
Valmentaja voi tulla nuoren mukaan asioi-
maan esimerkiksi Kelaan, TE-toimistoon tai
laakariin.

- NUOTTI-valmennukseen sisaltyy myos
verkostoyhteistyota niiden tahojen kanssa,
jotka ovat nuoren tavoitteiden saavuttami-
sen kannalta tarkeita.

Ammatillisessa kuntoutus-
selvityksessa tehdaan
ammatillinen suunnitelma
Ammatillinen kuntoutusselvitys on tarkea
palvelu opiskelu- tai tyo- ja toimintakykya
heikentavien tekijoiden tunnistamises-

sa ja kuntoutustoimenpiteiden suunnitte-
lussa ja siksi se toimii hyvana lahtokohta-
na tyoelamaan siirtymiselle. Ammatillinen
kuntoutusselvitys kestda 2-10 pdivaa ja
siitd vastaa moniammatillinen tiimi, johon
voi kuulua laakari, psykologi, fysiotera-
peutti ja sosiaalityontekija.

Kela auttaa
valitsemaan sopivan
vaihtoehdon.

- Yksilollisissa keskusteluissa nuori saa
tukea ammatillisen kuntoutussuunnitel-
man laatimiseen. Kuntoutussuunnitelma
auttaa nuorta suuntaamaan tyéeldamaan.
Nuori saa myos tietoa eri ammatillisista
vaihtoehdoista, ammateista, niiden vaati-
muksista, opiskelumahdollisuuksista seka
tyomarkkinoista. Tavoitteena on, ettd nuo-
ren motivaatio ja kyvykkyys tydelamaan
vahvistuu, suunnittelija Leena Penttinen
kertoo.

Tyollistymista edistava
ammatillinen kuntoutus

- kokoelma eri tukitoimia
Tyollistymista edistava ammatillinen kun-
toutus sisaltaa tyokokeilun ja tydhonval-
mennuksen tukitoimia, jotka raataléidaan
nuoren tarpeiden mukaan. Kela auttaa va-
litsemaan palvelut tai niiden yhdistelman,
joka soveltuu nuorelle parhaiten.

Leena Penttisen mukaan tyokokeilu sopii
nuorelle, jonka tavoitteena on varmistaa
ammatillinen urasuunnitelma, opiskeluala
tai konkreettinen ty6tavoite.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

- Talléin han saa valmentajalta tukea
soveltuvan ammattialan, opiskelualan tai
tyotehtavan valintaan ja sen soveltuvuu-
den varmistamiseen. Tyokokeilu kestaa 3-6
kuukautta nuoren itsensa valitsemalla ty6-
paikalla.

- Jos nuoren tavoitteena on [0ytaa tyo-
paikka, tydhonvalmennus on sopiva pal-
velu. Valmennus voi auttaa nuorta tyol-
listymaan avoimilla tyomarkkinoilla
palkkatyohon. Nuori voi myos tavoitella toi-
mimista yrittdjana tai ammatinharjoitta-
jana. Tyohonvalmennus kestda 3-21 kuu-
kautta.

Tyokokeilu ja tyohonvalmennus on mah-
dollista myos yhdistaa.

- Yhdistelma on sopiva palvelu silloin,
kun nuori tarvitsee valmentajalta paljon
tukea uratavoitteidensa tdsmentamiseen
seka sellaisen ammattialan tai tyon loy-
témiseen, joka vastaa hanen tyokykyaan.
Kuntoutus alkaa tyckokeilulla ja jatkuu
tyohonvalmennuksella ja kestaa yhteensa
6-26 kuukautta, Leena Penttinen selventaa.

Koulutuskokeilussa varmistuu
sopiva koulutusala
Koulutuskokeilussa nuori voi varmistua
siita, onko nuoren tavoittelema koulutusala
hanelle sopiva.

Kokeilu antaa kasityksen niista vaati-
muksista, joita koulutukseen sisaltyy. Nuo-
ri valitsee itse oppilaitoksen, jossa koulu-
tuskokeilu toteutetaan ja sopii kdytannon
jarjestelyista oppilaitoksen kanssa. Kokei-
lussa nuori paasee tutustumaan oppilai-
tokseen ja koulutuksen sisaltéon. Han voi
seurata tunteja ja keskustella opiskeluun
liittyvista asioista ja siten arvioida kiinnos-
tustaan ja soveltuvuuttaan alalle. Koulutus-
kokeilu kestaa 10 paivaa.

Kuntoutukseen hakeminen
Nuoren ammatillista kuntoutusta voi ha-
kea soittamalla Kelan kuntoutusasioiden
palvelunumeroon 020 692 205. Jos nuo-
rella on yhteys esimerkiksi etsivaan nuo-
risotyohon tai Ohjaamoon, voit yhteytta
ottaa yhdessa heidan kanssaan. Taman jal-
keen kuntoutuksen asiantuntija haastatte-
lee nuoren ennalta sovittuna aikana ja vas-
taanottaa samalla suullisen hakemuksen.
Erillista hakemuslomaketta ei tarvita. Kun
hakemus on ratkaistu, nuori saa paatoksen,
jossa on kdytannon ohjeet kuntoutuksen
kdynnistymiseen. ®
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Tekstija kuva: Elina Kelola

Jaanan polku epilepsian kanssa

”Kuoppia on
ollut matkalla”

Pohjois-Savossa asuva Jaana Vaisanen on sairastanut vaikeaa epilepsiaa lapsesta
saakka. Vuonna 2010 Jaanalle tehtiin epilepsialeikkaus, jonka jalkeen kaikki ei
sujunut toivotulla tavalla. Huumori ja laheisten tuki on auttanut mutkikkaalla

matkalla.

aana aloittaa tarinansa 1970-luvun
J alkupuolelta, jolloin hén sai ensim-
maisen epilepsiakohtauksen.

- Sairastin 4-vuotiaana ensin tuhkaro-
kon ja sen jalkeen aivokalvontulehduksen.
Epilepsiaani pidettiin sen jalkiseurauksena.

Jaana asui tuolloin vanhempiensa ja si-
sarustensa kanssa maatilalla Somerolla.
Kun epilepsiakohtaukset alkoivat, hanelle
tehtiin lisaa tutkimuksia ja laakitysta vaih-
dettiin monta kertaa. Samaan aikaan myos
Jaanan kavely alkoi huonontua ja pukeutu-
minen oli vaikeaa.

- Vasen puoli alkoi jostain syysta heiken-
tya ja sain jonkinlaisen toispuolisen hal-
vauksen. Laakityksella tama alkoi kuitenkin
parantua, enkd mina koskaan ollut pyora-
tuolissa, vaikka niin ennustettiin.

Kouluun mennessdan Jaana sai edel-
leen paljon tajuttomuuskouristuskohtauk-
sia. Ystavien saaminen koulussa oli vaikeaa,
silla tietdmattomyys aiheutti muissa lapsis-
sa pelkoa.

- Olen joutunut olemaan lapsena paljon
sairaalassa, mutta sieltd sain myos ystavia.
Joidenkin sairaalassa tapaamiensa ih-

misten kanssa Jaana on edelleen kirjeen-
vaihdossa. Pisimmillaan yhteytta on pidet-
ty jo kymmenia vuosia.

Leikkauksen hyodyt ja

riskit puntarissa

Jaanan epilepsian hoidossa kokeiltiin vuo-
sien aikana erilaisia ladkkeita, mutta [adke-
hoidosta huolimatta kohtaukset jatkuivat.

Vuonna 2008 Jaanalle ehdotettiin epilep-
sialeikkausta. Ennen leikkausta oli tehtava
monia tutkimuksia, joissa selvitettiin, oli-
siko leikkaus mahdollinen. Uusimpien ku-
vausmenetelmien avulla epilepsian syyk-
si loytyi aivojen kehityshairio, joka ulottui
my0ds vasemman puolen raajojen liikkeesta
vastaavalle aivokuoren alueelle.

- Kun minulle alettiin puhua leikkauksen
mahdollisuudesta, tein valtavan maaran
kysymyksia ladkarilleni. Kysyin myds, mita
siitd voisi seurata, jos kaikki ei onnistuisi-
kaan leikkauksessa nappiin.

Laadkariltaan Jaana kokee saaneensa kai-
ken tiedon, joka hanen oli mahdollista an-
taa. Vaikka leikkaukseen liittyy aina riskeja,
oli paatos silti helppo tehda.

Jaana on ollut mukana
epilepsiayhdistyksissa
lapsesta asti.

- Kohtaustilanteeni oli huono ja sain
paljon kohtauksia. Toivoin, etta leikkauk-
sen avulla kohtauksia saataisiin véahem-
maksi.

Jaana ei pelannyt epilepsialeikkausta,
mutta sitd edeltdneena kesana pieni jan-
nitys teki tuloaan. Leikkaus tehtiin elo-
kuussa 2010. Leikkauksessa ei kuitenkaan
pystytty poistamaan epilepsiakohtauksia
tuottavaa kehityshairicaluetta kokonaan,
silla se olisi vaikuttanut motoriseen aluee-
seen pahemminkin.

Kuntoutusta ja takapakkia
toipumisessa

Kun Jaana herasi leikkauksesta, hanen va-
sen jalkansa nousi séngyn padalta vain pari
senttimetrid. Fysioterapia aloitettiin sai-
raalassa, ja aluksi vasen jalka vain laaha-
si mukana.

- Jouduin pydratuoliin ja tuntui kurjal-
le, etté en pystynyt liikkumaan itsenaises-
ti. Aina piti soittaa kelloa, jos halusi menna
vaikkapa sydmaan tai suihkuun.

Sairaalasta Jaana siirtyi kuntoutuskes-
kukseen. Jaanan puoliso on aina ollut iso-
na tukena arjessa. Myds silloin, kun Jaana
oli kuntoutuksessa.

- Kuntoutuspaikan kanttiini oli iltaisin
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kiinni, mutta puolisoni keitti meille kahvit
termospulloon ja kdvelimme rantaan joka
ilta. Erdanlaista harjoittelua sekin.

Kuntoutuksen jalkeen harjoittelu jatkui
kotona ja jalka alkoi liikkua pikkuhiljaa pa-
remmin. Jaana toteaa, etta tdma oli jo kol-
mas kerta, kun han opetteli kdvelemaan.
Ensin vauvana, sitten lapsena ja nyt aikui-
sena.

Takapakkia epilepsialeikkauksesta toi-
pumisessa otettiin toisen kerran syksyn
aikana, kun leikkaushaava tulehtui. Siita
alkoi leikkaus- ja sairaalakierre, joka kesti
kesdkuuhun 2011 asti.

- Siihen ei oikein osaa varautua ennak-
koon. Kuoppia on ollut matkalla. Aina kun
tuntui, ettd nyt asiat alkavat menna hiu-
kan eteenpadin, niin tulikin uusia ongelmia.

Vajaan vuoden aikana tehtiin kolme
leikkausta. Yhdessa leikkauksessa Jaanan
paastd jouduttiin poistamaan pala luuta,
silld infektio oli luun alla.

- Muistan, kun olin tuolloin paasemas-
sa kotiin ja ladkari sanoi minulle, etta tikit
otetaan pois yhden, kahden, kolmen, nel-
jan, ...neljantoista vuorokauden paasta. Ei
siind muuten olisi mitdan huvittavaa, mut-
ta ladkari laski asian varmuudeksi sormis-
ta, Jaana kertoo.

www.epilepsia.fi

Epilepsiatilanne

leikkauksen jalkeen

Heti epilepsialeikkauksen jalkeen Jaanan
kohtaukset vahenivat joksikin aikaa.

- Tilanne oli hieno verrattuna siihen,
mika se oli ennen leikkausta. En saanut
isompia kohtauksia, joissa olisin loukan-
nut itsedni ja silmalasitkin pysyivat ehja-
na.

Lokakuun lopulla 2010 Jaana sai kuiten-
kin uudelleen isompia kohtauksia, jolloin
laakitysta taas kerran muutettiin.

- Laakitykseni on muuttunut leikkauk-
sen jalkeen. Sita ei kuitenkaan ole pystytty
vahentamaan, kuten tavoitteena oli.

Vuonna 2017 Jaanalle asennettiin myos
vagushermostimulaattori. Ennen sen
asentamista Jaana kavi ladkarin kans-
sa tarkkaan lapi sen, millaista hyotya siita
voisi olla. Han kokee, etta stimulaattoris-
ta oli hanelle enemman apua alkuun noin
vuoden ajan.

Talla hetkella Jaanan epilepsiakohtauk-
set tulevat ldhinna 6isin. Kohtaukset ovat
myds melko pienia tajuttomuuskouristus-
kohtauksia. Han on kutenkin joutunut ela-
mansa aikana huomaamaan monta ker-
taa, etté tilanne epilepsian kanssa voi
muuttua.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

" Erityisesti puolison’
tuki ja huumori ovat

. auttaneet Jaan 3

 eteenpdin vaikeing t=
“hetkind.

Vertaistuella iso rooli lapi elaman
Jaana on ollut mukana epilepsiayhdistyksis-

sd lapsesta asti. Ensimmaiseksi han liittyi Turun
seudun epilepsiayhdistykseen, ja sen jalkeen
tutuksi ovat tulleet Kainuu (nykyisin Pohjois-
Pohjanmaa), Kanta-Hame ja Kuopion seutu.

Yhdistyksista Jaana on saanut ystavia ja
vertaistukea. Haastatteluviikolla han on osal-
listunut Pielaveden epilepsiakerhon tapaa-
miseen. Kerho toimii Kuopion seudun epilep-
siayhdistyksen alueella. Jaana toimii kerhon
vastuuhenkiléna ja on mukana yhdistyksen
hallituksessa.

- Epilepsiakerho ja -yhdistys ovat minulle
tarkeitd. Ne antavat minulle paljon.

Yhdistys- ja kerhotoiminnan lisaksi arki
kuluu pihat6issa ja kodin remontti on pian
alkamassa. Lisdksi han on tehnyt sukututki-
musta 2000-luvun lopulta lahtien.

Tulevaisuuden suhteen Jaanalla on ainakin
yksi toive. Han toivoo, ettd han paasisi parem-
paan fyysiseen kuntoon. Kuntoutukseen on
kuitenkin Jaanan mukaan hankala paasta.

- Leikkaus ja sen jalkeen tapahtuneet asiat
ovat olleet yksi vaihe minun elamassani. Olen
ajatellut, etta kaikesta huolimatta on pidet-
tava mieli korkealla seka pieni huumorinkuk-
ka silmakulmassa. Siitéd on ollut apua vaikei-
na hetkina. m
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Kuva: VTKL [ kuvaaja: Ilkka Vuorinen

Tietoturva — |
ystava |a arsy

Tietoturva on tiedon, palvelujen, R
jarjestelmien seka tietoliikenteen

suojaamista. Paaasiat
tietoturvassa on meidan

kaikkien opeteltavissa, ei se ole
mitdan sen kummempaa kuin
muukaan eldma. Rauhallisuus
on hyva asenne digilaitteiden

kanssa toimiessa.

, , nko tietoturva kauhean vaikeaa?”
”Mita se oikein tarkoittaa?”

”Miten mind voisin suojautua, kun
en edes ymmarra asiasta mitaan?”
"Miksi kukaan minun tietojani haluaisi, ei
tietoturva koske minua.”
“En kayta digilaitteita lainkaan, silld joku
huijaa kuitenkin.”

Kuulostavatko lauseet tutuilta? Ndin me
monet pohdimme tietoturvasta. Tietotur-
vaa kannattaa kuitenkin pitaa ystavana ja
turvallisuuden tuojana, ei vihollisena. Paa-
asiat tietoturvassa on meidan kaikkien
opeteltavissa, ei se ole mitdan sen kum-
mempaa kuin muukaan elama.

Mita on tietoturva ja huijaukset?
Tietoturva on tiedon, palvelujen, jarjes-
telmien seka tietoliikenteen suojaamista.
Kyseessa on siis turvallisuus digitaalisessa
maailmassa.

Erilaisia huijauksia ja turvattomuutta on
ollut jokseenkin niin kauan, kun on ollut
ihmisiakin. Téna paivana, kun moni asia

tapahtuu digitaalisesti, on myd6s digimaail-
massa huijauksia. Ihminen on kekselids,
huijauksiakin keksitaan jatkuvasti uuden-
laisia. On olemassa esimerkiksi rakkaushui-
jauksia, tietojenkalastelua, sijoitushuijauk-
sia ja vaikka mita.

Yleensa huijarin lopputavoitteena on
saada rahaa. Keinot tahan ovat moninaisia.
Joskus ihmiseen vedotaan niin uskottavas-
ti ja tunteikkaasti, ettd han vapaaehtoises-
ti [ahettaa rahojaan. Joskus taas uhri uskoo
itse rikastuvansa.

Huijauksen uhriksi joutuminen ei ole tyh-
myytta, eikd mikdan ikdryhma ole tuon ris-
kin ulkopuolella. Jokainen meista voi kui-
tenkin opetella tekeméaan parhaansa, jotta
yha useampi huijari jaisi ilman saalista.

Huijatuksi tulemista
ei tarvitse hdvetad.

NMIsen
'yksen kohde

Mita voin tehda pysyakseni
turvassa digimaailmassa?

Hyva ominaisuus ihmiselle digilaitteiden

ja tietoturvan kanssa on rauhallisuus. Kun
rauhassa katsoo ja miettii, mitd sitd onkaan
tekemassa, saastyy monelta murheelta.

Toinen tarkead asia on rutiinit. Pelko hui-
jatuksi tulemisesta saa toiset kieltayty-
maan kokonaan digilaitteista, vaikka paras
laake olisi niiden sdaannollinen kayttami-
nen. Vahitellen laitteet ja tietoturva-asiat
tulevat tutummiksi ja niiden kaytdssa pys-
tyy keskittymaan niiden tuomaan iloon ja
hyotyyn.

Pitdako oikeasti jokaiseen palveluun teh-
da erillinen salasana? Kylla, se olisi parasta.
Jos yksittdinen salasana joutuu rikollisille,
silla ei valttdmatta ole niin suurta valia. Va-
hintdankin kannattaa ryhmitella palveluita
tarkeisiin ja vdhemman tarkeisiin, ja aina-
kin niihin tarkeisiin tehda omat tunnukset.

Tarkeilld salasanoilla tarkoitetaan palve-
luilta, joissa voit menettda henkilétietoja-
si muita palveluita enemman. Esimerkiksi
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sahkopostissa kannattaa olla aina eri sa-
lasana kuin missaan muussa palvelussa.
Sahkoposti toimii usein kotipesana kaikille
tunnuksille. Jos olet unohtanut jonkun pal-
velun salasanan, voit yleensa tilata sahko-
postiisi uuden. Jos joku taas saisi paasyn
sahkopostiisi, voisi hanelle ainakin teorias-
sa olla paasy kaikkiin mahdollisiin kaytta-
miisi palveluihin.

Laitteita kannattaa paivittaa saannolli-
sesti. Pdivitysten myota saat yleensa lait-
teellesi parhaan teknisen suojan erilaisia
hyokkayksia kohtaan. Muista paivittaa seka
laitteesi ettd sovellukset erikseen. Voit ky-
sya apua ja opastusta, jos et tiedd miten se
tapahtuu.

Laitteille on lisaksi saatavissa virustor-
juntaohjelmia, jotka teknisesti pystyvat
torjumaan monia mahdollisia hyokkayk-
sid. Laitteesta riippuen voit saada ilmai-
senkin hyvan ohjelman. Sovellus suojaa
kuin kotioven lukko digitaalista omaisuut-
tasi, kuten pankkitunnuksia, kuvia, henki-
[6llisyyttdsi. Ohjelma auttaa tunnistamaan
haitalliset sivut ja estda lataamasta haitalli-
sia ohjelmia.

Kayttaessasi internetia avoimessa ver-
kossa (ulkomailla, kahviloissa), voit suojau-
tua kdyttamalld VPN-yhteytta, joka piilot-
taa sinut. Jos sinulla ei ole VPN-yhteytta,
on suositeltavaa, etta et tee verkko-ostok-

Haluatko oppia lisaa?

Digitaidot ja tietoturvan tunteminen
ovat tarkeité kansalaistaitoja niin aikui-
sille kuin lapsillekin. Aiheesta loytyy pal-
jon tietoa, johon on mahdollista tutustua
pala palalta. Tassa muutama vinkki, josta
voit lahtea liikkeelle.

«+ Liikenne- ja viestintavirasto Traficom
on koonnut ohjeita ja oppaita tieto-
turvasta. Sivuilta [6ytyy myos lapsille
javanhemmille sopivia materiaaleja,
kyberturvallisuuskeskus.fi/fi/ohjeet

+ Ylen digitreenit -sivustolla on tietoa,
testeja, muistilistoja ja vinkkeja tieto-

turvasta ja muista digiaiheista, yle.fi/
aihe/digitreenit/tietoturva

+ Kilpailu- ja kuluttajaviraston sivuilta

loydat ohjeita huijausten valttamisek-
si, kkv.fi/kuluttaja-asiat/huijaukset/

+ Digi- ja vdestotietoviraston sivuilla on

tietoa ja linkkeja digituen tarjoajiin,
dvv.fi/digituki-kansalaisille

+ Vanhustyon keskusliiton SeniorSurf-

sivustolta l0ydat senioreille suun-
natun etdopastuspalvelun digitaito-
jen tueksi, seniorsurf.fi/etaopastus
ja opastuspaikkakartan, josta l0ydat
digiopaspaikat eri puolilta Suomea,
seniorsurf.fi/opastuspaikat/

sia, asioi pankissa tai muissa kirjautumista
vaativissa palveluissa avoimessa verkossa.

Uskalla puhua ja kysya

Monet hapeilevat sita, etteivat osaa kaikkea
digilaitteidensa kanssa. Ei huolta, kukaan
meista ei osaa kaikkea. Muista kysya opas-
tusta ja vinkkeja ystaviltd ja vaikka kolle-
goilta. Jos huomaat astuneesi huijarin
ansaan, ala turhaan peittele sita. Huijatuk-
si tulemista ei tarvitse hdvetd, vaan kerto-

malla siitd voit saada apua ja auttaa myds
muita.

Vaikka tassakin artikkelissa oli monta
asiaa opeteltavaksi, ei mikdan niista ole
ylivoimainen. Kun tietoturvakaytannois-
ta tulee rutiinia, kdy digielama huolet-
tomammaksi. Tietoturva voi olla viisas
ystava. |

Artikkeli on julkaistu alun perin
Vanhustyo-lehdessd 2/2023.

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALITON LAATUTYOTA

OMAMedical Oy

GGGTFHCM\

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

www.epilepsia.fi o

Kultakumppanit

SrioN

PHARMA

Hyvinvointia rakentamassa

r Jazz Pharmaceuticals

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Pronssikumppani

Angelini
Pharma

19



VERTAINEN TAVATTAVISSA

20

Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuvat: Tuukan kotialbumi

Kun kaikki muuttui

Tuukka on 39-vuotias kahden lapsen isa Helsingista. Han sairastaa vaikeahoitoista
epilepsiaa. Saannollisen, kolme kertaa paivassa otettavan laakehoidon lisaksi
hanelle on asennettu VNS-laite eli vagushermostimulaattori seka myohemmin
myos DBS-laite eli syvdaivostimulaattori. Kaikesta huolimatta kohtauksia tulee,
isoja ja pienia. Kotoa yksin poistuminen on henkisesti haastavaa, silla kohtaus ei

katso aikaa tai paikkaa.

tiaalta Tatulta ja 8-vuotiaalta Emmalta. Tapaamme Tuukan
kanssa Helsingissa kirjasto Oodin edustalla. Pdatamme etsiy-
tyd varjoon, silld ilma on mukavan lammin.

- Tuukka, kiitos kun [ahdit mukaan. Miten voit?

- Mikas tassd, ihan jees. Mietin, olisinko laittanut stetsonin paa-
han, etta l6ydat minut, Tuukka hymyilee.

Mietimme tapaamisen ajankohdan tarkasti, jotta Tuukan vaimo
Birgit on ehtinyt palata tyokeikalta Japanista. Istahdamme varjoon
ja Tuukka kertoo omasta epilepsiastaan seka hoitomuodoista, joita
on kokeiltu. Hanen sairautensa alkoi dramaattisesti.

- Olin hyvdssa kunnossa. Painoin jotakuinkin sata kiloa ja olin
kaynyt salilla 10 vuotta. Olin lahes pelkkaa lihasta ja vedin aika am-
mattimeiningilld. Nyt on kovin eri tilanne. En oikein paase tai uskal-
la kunnolla liikkumaan, ainakaan yksin. Kuntoa pidan ylla ldhinna
kavelyilla ja yhteisen kodin remontoimisella. Kayn iséni lapsuuden-
kodissa viettdmassa aikaa lasten kanssa, kun vaimoni on toissa.
Han on lentoeméntd ja voi olla poissa pidempidkin aikoja. Tapasim-
me lentokentélld tydasioissa ja ndin kaunokaisen, josta tuli sittem-
min vaimoni ja lasteni aiti.

- Kodin uusiminen on sydanta lahella. Epilepsian vuoksi materi-
aalien hankkiminen ja taloudellinen tilanne tuottaa kuitenkin haas-
teita. Viimeksi tein pergolan pation ylapuolelle. Siihen odotellaan
kdynndksia ja ensi kesda. Olen oikeastaan rakentanut koko talon
uusiksi. Laskin kerran, ettd yldakerran panelointiin meni kaksi ja puo-
li kilometria tavaraa.

S uurin tuki tulee omalta perheelta, vaimolta Birgitiltd, 11-vuo-

Ensimmadinen kohtaus
- Ensimmainen kohtaukseni tuli vaimoni ja hdnen kahden siskonsa
seurassa. Muistan pdivamaaran tarkalleen, 26.2.2009. Katsoimme
elokuvaa ja kuin puun takaa sain tajuttomuuskouristuskohtauksen.
Soitto hatdkeskukseen toi ensihoidon paikalle.

Tuukan kohtaus ei ottanut loppuakseen. Ambulanssi kuljetti ha-

mallia. Epilepsia ei aina ole niin sanottu kiva juttu, vaikka selviytyykin.

net Meilahden paivystykseen, jossa hanelld todettiin hengenvaaral-
linen status epilepticus eli pitkittynyt kohtaus. Se ei loppunut edes
laakkeilld, joten hoitohenkilokunta toimitti nuoren miehen teholle.
Hoitava ladkari paatti laittaa Tuukan lddkinnalliseen koomaan, jos-
sa han oli yhteensa 53 paivaa. Hanta yritettiin herattaa seitseman
kertaa. Vasta kahdeksas kerta sai nuoren miehen palaamaan. Tuuk-
kaa oli pidetty hengityslaitteessa yli kaksi kuukautta, josta muisto-
na on henkitorviavanteen arpi. Ennen koomasta heraamista laaka-
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rit kokeilivat vahvaa kortisoniannosta, joka johti pidemman ajan
paastd iho-ongelmiin.

- Oli avuton olo heratessa. Piti opetella kavelemaan ja oikeastaan
ihan kaikki. Ladkari ennusti, ettei toinen jalkani kuntoudu taysin.
Nyt se toimii vallan ok. Liike on paras ladke. Minut siirrettiin Torni-
sairaalan neurologian vuodeosastolle ja sieltd kuukauden paasta
Laakson sairaalaan kuntoutukseen. Kooman jalkeen mulla oli valta-
vat hermosaryt. Sain niihin vahvoja kipuldakkeita ja lisaksi oli myos
epilepsialaakitykseni. Muistaakseni kokonaisuus oli 11 eri ladket-
ta. Makasin kaksi ja puoli kuukautta tiedottomana. Satakiloisesta
olin laihtunut seitsemankymmenkiloiseksi, olin letkuruokinnassa ja
lihakset surkastuivat. Kuihduin.

Jarjestelykysymyksia ja kuntoutusta
Kuntoutusjaksolla Tuukka paasi paivalomille kdymaan kotonaan
ennen varsinaista kotiuttamista. Ladkkeet vaikuttivat jaksamiseen
ja mielialaan. Kavereita havisi ja maailma naytti synkalta.

- Sovimme rakkaani kanssa vuoden tauosta. Sopeutuisimme ti-
lanteeseen ja palaisimme yhteen, jos eldma vie yhteiseen suuntaan.
Tuukka asui tdman ajan vanhempiensa luona ja kuntoutuminen
oli edelleen kesken. Silloin hdnen ja hdnen vaimonsa yhdessa omis-
tama talo vuokrattiin. Pariskunta on edelleen yhdessa ja he ovat

saaneet kaksi lasta.

Arkipaivan erilaisuus

- Aamulla herasin vaimoni ja tyttareni vieresta siskonpedista lat-
tiatasosta. Poikani nukkuu parvella. Nostin kotimme valikattoa niin,
ettd alakerrassa on 3,5 metria korkeutta. Emma mielelldan monkii
viereen, mutta Tatu nukkuu parvella itsekseen.

- Sitten aamupalaa ja ldaketta. Otan laakkeeni kolme kertaa pai-
vassa. Birgit l[dhtee téihin, mutta meilld on aina joku lisdkseni koto-
na. Se helpottaa kohtauspelkoa. Tyttareni huolestuu, jos vaikutan
poissaolevalta, vaikka miettisin vain remonttiasioita. Se on herkka
asia ja huomaan, kuinka se on vaikuttanut myos lapsiin.

- Olen nyt tyokyvyttomyyselakkeelld, enka koskaan valmistunut.
Ajaminen oli rakas harrastus, mutta ajokortti meni sairastuessa. En
voi ehka enaa koskaan ajaa ja pratka pyorii vain haaveissa. Ajossa
oli hopeanvdrinen Ducati. Harmittaa sekin, etten voi tydskennella
ja joidenkin ennakko-olettamukset epilepsiasta ovat ihan hukassa
johtuen tiedon puutteesta. Olen itse avoin asiasta, mutta tyollisty-
mistilanteissa mietityttda kertoa omasta terveydentilasta. Saan kui-
tenkin paivittain kohtauksia. Tajuttomuuskouristuskohtauksia tulee
usein ja poissaoloja sitakin enemman. Nyt on ollut poikkeukselli-
sen hyva kevat. Olen saanut isoja kohtauksia vain noin kolme kertaa
kuukaudessa. Onneksi ennakkotuntemuksia, auroja tulee, joten tie-
dan, kun kohtaus on tulossa.

Eteenpain menemisen tahto
- Oletko hakeutunut vertaistuen piiriin?

- En oikeastaan. Olen sellainen yksinselviytyja. Kerran kavin
Kaverikahvilassa, mutta koin itseni ikdryhman ulkopuoliseksi.
Kevaalla kavin DBS-kurssilla Imatran kylpyldssa ja sen koin todel-
la hyvaksi. Tuntui, ettd jokin lukko itsessa aukesi, silla matkustin
ensimmaista kertaa kooman jalkeen yksin. Helsingista Imatralle
saakka! Se antoi rohkeutta. Perilla sain kuitenkin kohtauksen vertai-
sen vieressa juuri, kun olin kerennyt daneen pohtimaan kohtaukse-
tonta matkaa. Eldma on ironista.

Puhumme vertaisuudesta. Sita ei oikeastaan kunnolla ymmarra

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

I J .
Perheen rintamamiestalo on kokonaan uusittu ja Tuukka on tehnyt
kaiken omin kdsin. Epilepsia hankaloittaa materiaalien hankkimista
remonttipaikalle, kun ajokorttia ei ole.

ennen kuin sen kokee. Usein saa kuulla muilta, etta kylla sina par-
jaat, mutta haluamme myds elda laadukasta eldamaa ja pohdimme
niita ei niin hyvia hoidollisia kokemuksia.

- Mulla on kova eteenpdin menemisen tahto. Pdassani pyorii jat-
kuvasti kysymys siitd, ettd mika minusta tulee isona, silla epilepsia
muutti eldmani taysin. En voi luovuttaa!l

- Olen huono tsemppaamaan muita, mutta haluan muistuttaa
kaikkia, ettei epilepsia ole elamisen este. Kukaan ei muutu epilep-
siaksi - ihminen sdilyy, ekstraominaisuudella, jolla on se epilepsian
nimi. |

Tuukan epilepsia alkoi erittdin harvinaisella tavalla,

suoraan status epilepticuksella (pitkittynyt epilepti-

nen kohtaus). Tilaa, jossa aiemmin terveelle ihmiselle puh-
keaa erittain vaikeahoitoinen status epilepticus, kutsutaan
termilla NORSE (New onset refractory status epilepticus).
NORSE johtaa padsaantoisesti pitkaan teho- ja sairaalahoi-
tojaksoon. Kyseessa on hengenvaarallinen tila, jonka seu-
rauksena osa potilaista menehtyy ja selviytyjistd suurimmal-
le osalle kehittyy vaikeahoitoinen epilepsia. Taustasyy jaa
nykypaivanadkin osalla potilaista tunnistamatta.
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NUORTEN NURKKA

Mielenterveystalo.fi toimii
nuorten mielenterveyden tukena

Teksti: Emma Huttunen
Piirros: iStock.com/Ponomariova_Maria

ielenterveyden kokonaisvaltaisem-
M pi huomiointi on tuottanut digitali-

soituvassa yhteiskunnassa runsaas-
ti erilaisia tyokaluja, joiden keinoin omaa
mielta pyritdan vaalimaan. Erilaisten alus-
tojen ja sivustojen paljoudessa on kuiten-
kin hyva nojata tutkittuun tietoon perustu-
viin palveluihin. HUSin Mielenterveystalo.fi
-palvelu on kaikille ilmainen ja avoin mie-
lenterveystietouteen pohjaava kayttdjalah-
téinen nettisivusto, joka ei vaadi rekisterdi-
tymista tai diagnoosia.

- Monet kokevat, etta sivuilta on saanut
ymmarryksen tunnetta ja mahdollinen ha-
pea on lievittynyt, kiteyttaa Mielenterve-
ystalon parissa tyoskenteleva psykologi
Maria Kirvesniemi.

Mielenterveystalon tarjoamat oirekyse-
lyt, tietopaketit ja harjoitukset voivat aut-
taa hahmottamaan esimerkiksi sitd, miten

omat tunteet kannattaa jasentaa ja kohda-
ta erilaisissa eldmantilanteissa.

Mielenterveystalon teemat ja
omahoito-ohjelmat

Sivustoa voi l[ahestya itsea tai laheista kos-
kevan teeman tai kohderyhman kautta. Eri-
laisia sivuston teemoja ovat muun muassa
persoonallisuushairiot, pelko ja masennus.
Sivuston teemoja on jarjestetty kohderyh-
man mukaan, minka kautta aiheita on hel-
pompi lahestya esimerkiksi elamanvai-
heen nakokulmasta. Teemoihin kytkeytyvat
omahoito-ohjelmat koostuvat kolmesta
osiosta: ensimmaisessa osiossa on koos-
tetusti aiheeseen liittyvaa tietoa, toises-

sa osiossa opitaan tukemaan mielen hyvin-
vointia seka kohtaamaan omia sisdistettyja
ajattelutapoja ja kolmannessa osiossa pyri-
téan yllapitdamaan ohjelmasta opittua.

Monet kokevat, etta
sivuilta on saanut
ymmdrryksen tunnetta.

Kirvesniemi kuvailee, ettd nuorten ahdis-
tuksen omahoito-ohjelmassa voi esimerk-
kinuorten kautta saada tietoa ahdistuksen
eri muodoista seka keinoja murehtimisen
tai esimerkiksi paniikkikohtausten kans-
sa parjaamiseen. Nuoret voivat myos linka-
ta omaan tilanteeseen liittyvia materiaale-
ja tietoa kaipaavalle laheiselle tai lahestya
sivustoa aikuisen kanssa.

Milli-virtuaaliapuri reittina
omahoito-ohjelmiin
Tekodlypohjainen Mielenterveystalon Milli-
-virtuaaliapuri auttaa tarvittaessa loyta-
maan juuri itselle sopivaa materiaalia.
Kirjoittaessani Milliin ytimekkaasti itsea-

ni haastavan tunteen eli stressin, paa-

dyin tietoisen lasndolon omahoito-oh-
jelmaan, jonka avulla voi harjoitella
ldsndolon suuntaamista kasilld olevaan
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Mista Mielen-
terveystalossa
on kyse?

+ Palvelu l6ytyy osoitteesta mielen-
terveystalo.fi ja nuorille suunna-
tut sisallot mielenterveystalo.fi/
nuoret.

Mielenterveystalo.fi -palvelu sisal-
tda omahoito-ohjelmia, oirekyse-
lyita seka erilaisiin teemoihin ja-
sennettya tietoa. Lisaksi talosta
loytyy tietoa erilaisista palveluis-
ta sekad ladkarin lahetteen vaativia
nettiterapioita.

Itselle tai laheiselle sopivan avun
ja tiedon loytamisessa voi hyodyn-
taa sivuston alakulmasta loytyvaa
Milli-virtuaaliapuria.

» Teemat tarjoavat kunkin aiheen
mukaan tietoa seka tukea arkeen
ja avun hakemiseen. Tukea voi ha-
kea myos kohderyhmittdin esimer-
kiksi laheisille, kouluyhteisoille tai
elamanvaiheen mukaisesti.
Omahoito-ohjelmat koostuvat ku-
hunkin teemaan sopivasta tiedos-
ta seka harjoituksista. Lisaksi oma-
hoito-ohjelmat tarjoavat evaita
oman prosessin jatkoksi ja tueksi.

Maria Kirvesniemen vinkki nuoril-

le jannityksen ja stressin lieventami-
seen on Chillaa-applikaatio, sielta
kannattaa kokeilla ainakin yhta har-
joitetta! Lisaksi sosiaalisen median
kautta saa katevimmin tietoa uusista
omahoito-ohjelmista.

hetkeen istuntameditaatiolla. Meditaatio-
harjoitteessa omia tunteita voikin ldhestya
pienina parin sekunnin osasina. Erilaisten
harjoitusten haltuunottoon menee aikaa,
mutta omaan tilanteeseen sopivia menetel-
mid kannattaa etsia ja harjoitella - Milli oh-
jasi myds omahoito-ohjelmaan, jossa mie-
lentaitojen harjoittelemisen pohjana toimii
luontoymparisto.

Mielenterveystaitoja on alettu pitda kan-
salaistaitoina ja erilaisista teemoista kaiva-
taan jatkuvasti lisda helposti lahestyttavaa
tietoa. Tallakin hetkella Mielenterveystalol-
la omahoito-ohjelmia tydstetaan autismi-
kirjosta seka keskittymisvaikeuksista. ®

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi
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Tanja Vihriéla-Mddttd
yhteisévalmentaja, Epilepsialiitto

Kuuma peruna

Onko teidan perheessanne kuuma peruna? Puheenaihe, joka nostattaa tunteita pin-
taan vanhemman ja lapsen valilla.

Yksi tallainen aihe perheessa voi olla lapsen omien rajojen tunnistaminen. Pienem-
man lapsen kanssa asiat hoituvat vield vanhemman valvonnan alla, mutta koululai-
sen seka erityisesti teini-ikdisen kanssa voidaan kdyda jo tiukkojakin neuvotteluja
itsestd huolehtimisen asioista. Lapsesta vanhemman huolehtiminen voi drsyttaa, kun
taas vanhemmasta tuntuu, ettei viesti mene perille toistuvista muistutteluista huoli-
matta.

Kesa lampoineen ja lomineen on lapselle vapauden aikaa. Kesan kuumuus voi kui-
tenkin tuoda myos huolta tullessaan, silla se voi olla osalla epilepsiaa sairastavis-
ta yksi epilepsiakohtauksille altistava tekija. Lapsi ei valttamatta tata tiedosta, mutta
vanhempaa huolettaa. Malttaako lapsi ulkoillessa olla valilla varjossa? Muistaako juo-
da riittavasti nestetta? Pitaako paahinettd paassaan? Eihan riehu liikaa kavereiden
kanssa?

Epilepsia voi muistuttaa olemassaolostaan kuuman paivan ja kivan tekemisen jal-
keen. Vaatii lapselta itsetuntemusta ja rohkeutta tunnustaa itselleen ja kavereille,
milloin on lepohetken aika. Tama voi olla vaikeaa meille aikuisillekin. Omien rajojen
tunnistamista harjoitellaan ldpi eléaman, silla ne muovautuvat eldmantilanteen seka
voimavarojen mukaan. Lapsen kanssa on hyva kayda kotona keskustelua, onko lap-
sella epilepsiakohtauksille altistavia tekijoitd, tunnistaako lapsi niitéd seka oman jak-
samisensa rajat ja uskaltaako pitda niista kiinni kavereiden kanssa toimiessa. Vertais-
tuki on tassakin aiheessa tarkea voimavara niin vanhemmalle kuin lapselle.

Omien rajojen tunnistaminen on lapsille suunnattujen kurssiemme tarkeimmis-
ta kasiteltavista aiheista. Lisaksi lapsille [6ytyy myos lasten oma vertaistuellinen
verkkoryhma, joka kokoontuu kuusi kertaa vuodessa Teamsin valityksella. Lisatietoa
Epilepi-ryhmastd ja muusta toiminnasta |6ydat sivuiltamme epilepisia.fi > Tukea ja
toimintaa. Lampimasti tervetuloa mukaan! B
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Teksti: Elina Kelola

Kuvat: Tarja Latva-Kayra ja iStock.com/Katsiaryna Daniel

-pilepsiayhteisolla on
nyt oma villasukkamalli

Pirjo Pihlajikko on suunnitellut epilepsiayhteisolle villasukkamallin, jota koristavat
Epilepsialiiton logosta tutuksi tulleet vihreat liekit. Voit ladata ohjeen maksutta
verkkokaupastamme epilepsia.fi/kauppa. Osallistu myds villasukkahaasteeseen ja
jaa kuva kutomistasi sukista somessa.

uttelemme Pirjon kanssa Teamsis- Heti alkuun Pirjo kddntaa kameransa vie- paria, jotka Pirjo on tehnyt kolmen vii-
J sa kutomisesta ja hdnen tekemdstadan relld olevaa tuolia kohti. kon aikana. On pitkdvartisia ja lyhytvarti-
villasukkamallista. Samalla keskuste- - Tuossa on minun villasukkavuoreni, sia sukkia, kirjoneulesukkia ja ensi joulun
lun lomaan piirtyy hetkia Pirjon elamasta joka pitdisi paatelld, hdan naurahtaa. joululahjasukkia.
epilepsian kanssa. Ruudulla ndakyy kymmenkunta sukka- Ennen kuin pddasemme varsinaisiin kysy-

myksiin, on my6s puhuttava murre-eroista.
Lansi-Suomessahan tavallisesti kudotaan ja
Ita-Suomessa neulotaan. Tassa jutussa pu-
humme kutomisesta, silla se tuntuu Etela-
Pohjanmaalla asuvasta Pirjosta luontevalle.

Mistd innostuksesi kasitoiden
tekemiseen on alkanut?
Olen tehnyt kasitoita lapsesta saakka.
Sukkabuumini on kuitenkin alkanut vasta
sen jalkeen, kun jain tyokyvyttomyyseldk-
keelle noin seitseman vuotta sitten.
Sukkien kutominen alkoi aidosta tar-
peesta. Aitini tarvitsi sukkia, silld hin kayt-
taa tyossaan kumisaappaita. Hanella ei ol-
lut aikaa tehda niita, mutta minulla oli. Niin
mina tein didille sukkia ja pikkuhiljaa niita
alkoi tulemaan enemman ja enemman. Pari
vuotta sitten villasukkia oli jo niin paljon,
etta aloin lahjoittamaan niitd saannollisesti
hyvéntekevaisyysjarjestaille.

Oletko opiskellut kasityoalaa?

ot i . " o By e =il

Pirjo rohkaisee kokeilemaan sukkien kutomista, vaikka sitd ei olisi aiemmin tehnytkddn. Olen opiskellut.\{aat.etuszirt.es.a.aniksi.
Esimerkiksi YouTubesta [6ytyy ohjevideoita, joiden avulla kutomista voi opetella. Lapsena haaveilin aina kdsityénopetta-
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jan tyosta, mutta olin 12-vuotias, kun sai-
rastuin epilepsiaan. Muistan paivan, kun
sain ensimmadisen tajunnanhamartymis-
kohtauksen. Istuin sen jalkeen ditini kans-
sa paivystyksen odotusaulassa. Ulkona
terveyskeskuksen pihassa koivunlehdet oli-
vat juuri puhjenneet ja diti oli miettelias.

Epilepsia hillitsi opiskeluhaaveitani, silla
en uskaltanut ldhted Savonlinnaan tai Hel-
sinkiin opiskelemaan. Kavin lukion ja opis-
kelin sen jalkeen kasityoalaa lahempana
kotipaikkaani. Kun sairastuin, niin kohtauk-
set jaivat joksikin aikaa kokonaan pois epi-
lepsialaakkeilla. Parikymppisena tilanne
kuitenkin muuttui ja tajunnanhamartymis-
kohtaukset alkoivat lddkehoidosta huoli-
matta uudelleen.

Opiskeluaikoina kohtauksia tuli usein ja
ladkkeitd vaihdettiin monta kertaa. Vasymys
oli ihan hirvea. Minun piti valmistua vaate-
tusartesaaniksi neljassa vuodessa, mutta
sairauteni hidasti opintoja. Lopulta valmis-
tuin puolitoistavuotta aiottua myéhemmin.

Artesaanitutkinnon jalkeen kasityot jai-
vat vuosiksi. Perustin perheen, lapseni oli
pieni ja epilepsia vaikutti arkeen. Sain edel-
leen kohtauksia ja sairaus vasytti. Lisaksi
tein viela koulukdynninohjaajan tutkintoa
oppisopimuksella. Ne opinnot sain valmiik-
si reilu kymmenen vuotta sitten.

Nyt tilanteeni sairauden kanssa on sen
verran hyva, etta olen hakenut kevaalla toi-
ta. Molemmat alat kiinnostavat edelleen,
mutta olen myds miettinyt, etta lahtisinko
viela opiskelemaan jotakin muuta.

Mista sait idean Epilepsialiiton
logosukkien suunnitteluun?
Haaveilin logosukista jo kaksi vuotta sit-
ten, kun osallistuin edellisen kerran Epi-
lepsialiiton liittokokoukseen. Silloin olin
mukana etana ja sukkien teko jdi silla ker-
taa. Tana vuonna paatin, etta nyt teen sen.
En ole aiemmin tehnyt villasukkaohjetta.
Ensimmaisen parin jouduin purkamaan,
mutta seuraava onnistui ja pidin niista.
Logon tunnisti heti.

Sukat saivat hyvan vastaanoton liitto-
kokouksessa. Olen myds Eteld-Pohjanmaan
epilepsiayhdistyksen hallituksessa ja myds
yhdistyksessamme sukat ovat herattaneet
kiinnostusta. Moni on kysellyt ohjetta ja
ajattelin, etta tama voisi olla mukava epi-
lepsiayhteison yhteinen juttu. Siksi haluan
jakaa ohjeen myos muille.

www.epilepsia.fi o

SV

Epilepsiayhteison villasukkamallia koristaa Epilepsialiiton logosta tuttu vihred liekki.

Olen ollut mukana epilepsiayhdistyksen
toiminnassa monta vuotta. Jossakin vai-
heessa, kun epilepsia ei vaikuttanut arkee-
ni enda niin paljon, aloin kaivata tekemista
jaihmisid ympadrilleni. Menin epilepsiayh-
distyksen vuosikokoukseen, vaikka en tun-
tenut sieltd ketdan. Siita alkoi tutustuminen
yhdistyksen toimintaan.

Yhdessa tekeminen on tarkeaa, ja epilep-
siayhdistysten Kaverikahvit on ihan paras-
ta! Niissa voi tutustua muihin ldhialueen
ihmisiin. Minulle on asennettu vuosia sitten
vagushermostimulaattori. Kaverikahvilla
olen esimerkiksi tutustunut ihmisiin, joiden
kanssa olen voinut vaihtaa siihen liittyvia
kokemuksia.

Miten kutomisessa paasee
alkuun? Olisiko sinulla vinkkeja?
Villasukkien kutomisen voi aloittaa en-

sin ihan tavallisista sukista. Moni ajattelee,
ettd kantapda on vaikea tehda, mutta sita
ei kannata pelata. Tavallisissa sukissa sil-
mukat ovat joka tapauksessa vain oikeita
ja nurjia, vaikka mihin jarjestykseen ne lait-
taisi. YouTubesta [0ytyy myos hyvia ohjevi-
deoita, joiden avulla voi hahmottaa, miten
kutominen etenee.

Innostusta toivoisin kaikille, nauttikaa.
Kutominen ja puutarha ovat olleet minulle
pelastus. Koska minulla ei ole epilepsian ta-
kia ajokorttia, enkd paase aina tapaamaan

epilepsialiitto@epilepsia.fi

muita, niin tarvittaessa saan kuitenkin
paastda ajatuksia ja murheita lankoihin ja
multaan. @

Osallistu villasukka-
haasteeseen - kudo-
taan #JokaSadas
nakyvaksi

Lataa epilepsiayhteison villasukkaohje
maksutta verkkokaupastamme ja kudo
oma sukkapari. Jaa kuva kutomistasi
villasukista Facebookissa tai Instagra-
missa. Kayta kuvan yhteydessa aihe-
tunnistetta #JokaSadas. Tunnisteel-

la viitataan siihen, etta noin joka sadas
Suomessa sairastaa epilepsiaa.

Jos tagaat Epilepsialiiton tilit
(@epilepsialiitto) mukaan postauk-
seesi, voimme jakaa kuvan villasukis-
tasi Epilepsialiiton Facebook- ja Insta-
gram-tarinassa.

Ohjeen sukkiin [0ydat osoitteesta:
www.epilepsia.fi/kauppa

Kudotaan yhdessa!

Lampimin syysterveisin
Pirjo ja Epilepsialiiton vaki
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Teksti: Tuuli Koskinen
Kuvat: Elina Kelola

Kokeilemaar

Kesakisat rohkaisevat

eri lilkuntalajeja

Epilepsialiiton perinteiset Kesakisat jarjestettiin kesakuussa Helsingissa. Liikunta
on tarked osa tapahtumaa ja eri lajeissa paasee myos haastamaan itseaan.
Yhdessa vietetty aika vertaisten kanssa tekee tapahtumasta erityisen. Kisat
jarjestettiin tana vuonna yhdessa Uudenmaan epilepsiayhdistyksen kanssa.

paraolympiavoittaja ja maailmanmestari Toni Piispanen. Toni

on kaksinkertainen paralympiavoittaja pyoratuolikelauksen
pikamatkoilla. Puheessaan Toni korosti liilkunnan tarkeytta ja sen
tarjoamia mahdollisuuksia.

- Liikunnassa tulee sailyttaa lilkkkumisen ilo ja tekemisen riemu
unohtamatta sita, etta liilkunta on myds valine kehittda omia taito-
jaan ja sitd kautta asettaa itseddn myos terveelld tavalla haasteiden
eteen, Toni kertoi avauspuheessaan.

Kaunis sda suosi Eldintarhan kentalld ja osallistuja eri lajeihin oli
runsaasti. Keppihevospisteella kisattiin nopeimpia aikoja ja lenno-
kinheittopisteelld sai rakentaa oman lennokin. Lajeihin kuului tana-
kin vuonna tutut kolmiottelu, 1 000 metrin kavely ja ruotsalaisviesti.

Uudenmaan epilepsiayhdistyksen jasen Essi Harkonen oli en-
simmaista kertaa Kesakisoissa mukana. Vaikka taustalla on huono-
jakin kokemuksia kouluaikojen liikuntatunneilta, oli Essi innostu-
neena mukana kisojen eri lajeissa.

P divdan mahtui kisahenked, iloa ja yhdessaoloa. Kisat avasi

= i

Paralympiavoittaja ja maailmanmestari Toni Piispanen ja Epilepsia-
liiton toiminnanjohtaja Virpi Tarkiainen toivottivat kaikille
litkkumisen iloa pdivddn.

- Lahdin tanaan mukaan ylittadkseni peruskouluaikaisia pelko-
jani. Muistan kauhulla pituushypyn, kuulantyénnon ja yleisurhei-
lu- seka juoksukisat. Niissa oli silloin jotenkin kovat paineet ja kotiin
lahti sitten itku silmassa. Taalla on kuitenkin ihan erilainen tunnel-
ma. On rento porukka, tapaa vertaisia ja ero on mieleton, Essi ker-
too.

Essi oli suunnitellut, ettd paivan aikana voi kokeilla rennosti eri
lajeja, eikd murehtia tuloksista. Padivan lopuksi han kuitenkin myos
voitti 1 000 metrin kavelyssa naisten sarjan hopeamitalin. Paiva oli
kokemuksen arvoinen, ja Essi rohkaisee muitakin lahtemaan mu-
kaan tuleviin kisoihin.

- Kannustan kaikkia kilpailemaan ja kokeilemaan omia rajojaan.
Ei kannata jaada kotiin miettimadan, ettd ei uskalla tai ei osaa, Essi
painottaa.

Kesdkisoissa oli mukana yli 100 osallistujaa eri puolilta Suomea.
Lajit tarjoavat jokaiselle mahdollisuuden kokeilla erilaisia urheilu-
muotoja ja haastaa itsedan lilkkkumaan turvallisessa porukassa. ®

Essi Hdrkonen (oik.) ja Irena olivat ensimmdistd kertaa Kesdkisoissa
mukana. Parasta pdivdssd oli sdd, muut ihmiset sekd jdételo.
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Piirros: iStock.com/Nataliia Prachova

Tekoaly auttaa:
epilepsiaa aihe

kehityshairion

Tutkijoiden kehittama,
Syvaoppimiseen
perustuva tyokalu
auttaa tunnistamaan
epilepsiaa aiheuttavan
aivojen kehityshairion
digitaalisista
mikroskooppikuvista.
Kansainvalisessa
tutkimuksessa kehitetty
tyokalu esiteltiin
Neural Computing
and Applications
-tiedelehdessa.

(FCD) ovat aivojen kehityshairioi-

ta, jotka voivat aiheuttaa epilepsian.
Ladkehoidolle vastaamattomien epilep-
sioiden syyna on usein FCD, joka voi kui-
tenkin olla hoidettavissa epilepsiakirur-
gialla.

Fokaalisen eli paikallisalkuisen epilep-
sian syytd ja sopivaa jatkohoitoa pyritdan
nykyisin selvittdamaan leikkauksessa ote-
tusta kudosnaytteesta valomikroskopian
avulla. Tallaisten naytteiden arviointi on
kuitenkin erittdin haastavaa.

Nyt julkaistussa tutkimuksessa kehitet-
tiin avoimeen syvaoppimiseen perustu-
va luokittelutydkalu, joka arvioi FCD-muu-

Fokaaliset kortikaaliset dysplasiat

www.epilepsia.fi

toksia aivokudosnaytteista skannatuista
digitaalisista mikroskooppikuvista. Tyo-
kalu tunnistaa erilaiset FCD-alatyypit
kansainvalisen epilepsialiiton ILAEn luoki-
tuksen mukaisesti.

- Tekodly on muuttamassa patologien
tyota perustavaa laatua olevalla tavalla.
Viime kddessa ihminen eli patologi on
vastuussa ndytteen perusteella tehta-
vasta diagnoosista, mutta tekoaly tulee
epdilematta toimimaan eraanlaisena pa-
tologin "tukialyna” helpottaen diagnos-
tiikkaa, toteaa tutkimukseen osallistunut
neuropatologi, kliininen opettaja Tuomas
Rauramaa KYSista ja [ta-Suomen yliopis-
ton kliinisen ladketieteen yksikosta.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

‘unnistamaan
Jttavan

Tutkimuksessa koulutettiin syvdoppiva
konvoluutioneuroverkko (CNN) tunnista-
maan FCD-muutokset aivokudosnaytteista
skannatuista digitaalisista WSI (whole slide
image) -kuvista. Kuvat olivat 125 potilaal-
ta, joiden aivoissa oli eriasteisia ja -tyyppi-
sid FCD-muutoksia. Vertailuaineistona oli
198 ruumiinavauksessa otettua aivonaytet-
ta 59 potilaalta, joilla ei ollut neurologisia
sairauksia. Luokittelutyokalu pystyi tunnis-
tamaan 25 anatomista aluetta seka erilai-
set FCD-muutokset 98,8 prosentin tarkkuu-
della. ®

Lahde: Ita-Suomen yliopiston uutinen
30.3.2023, www.uef.fi
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Hanna-Reetta Ruokamo on
Epilepsialiiton uusi
yhteisovalmentaja

Epilepsialiiton uudeksi yhteisovalmentajaksi on valittu yhteisope-
dagogi, lahihoitaja Hanna-Reetta Ruokamo Tampereelta. Hanna-
Reetta aloitti tyot yhteisévalmentajana elokuun alussa.

Yhteisovalmentajan tehtdva on monipuolinen. Se sisaltdd muun
muassa vapaaehtois- ja vertaistoiminnan kehittédmista ja epilepsia-
yhdistysten tukemista.

Kerro mista tulet ja millainen olet?

Olen hyvda vauhtia tamperelaistunut lappilainen. Murteessa saat-
taa kuulua ripaus lapin taikaa. Olen samaan aikaan rauhallinen jar-
keilijd ja innostunut puuhanainen. Olen tyoskennellyt pitkdaan so-
siaali- ja terveysalalla, ja minulla on kokemusta vapaaehtoistydsta
seka vertais- ja yhdistystoiminnasta.

Mita odotat uudelta tyoltasi?

Odotan, ettd padsen tyoskentelemaan mielenkiintoisten ja moni-
puolisten tyotehtdvien parissa. Edessa on uuden oppimista ja uusiin
ihmisiin tutustumista. Sita odotan innolla. Ammatillinen haaveeni
on ollut paasta juuri téllaiseen tydhon, jossa paasen myos mukaan
kehittdamaan vertais- ja yhdistystoimintaa.

Kelan kustantamaa sopeutumisvalmennusta

Epilepsiaa sairastavalle
lapselle ja nuorelle

Jarjestdmme perhekursseja rentouttavissa kylpyla-
ymparistdissa Kuusamon Tropiikissa, Kuopion Rau-
halahdessa ja Lohja Spa Resortissa. Perheet saavat
ajankohtaista tietoa epilepsiasta, vertaistukea seka
voimia ja keinoja toimivaan arkeen.

Kursseillemme voi osallistua kaikkialta Suomesta.

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

Coronaria £

2
Millaisia terveisia haluat lahettaa epilepsiayhteisolle?

On mukavaa aloittaa syksy iloisissa merkeissa joukossanne. Hienoa,
ettd padsen tutustumaan teihin kaikkiin. Odotan mielenkiinnolla,
mitd kaikkea uusi tyoni tuo tullessaan.

Kuva: Elina Kelola

Ehdota Epilepsialehden
toimitusneuvostoon uusia jasenia

Epilepsiayhdistykset,
sidosryhmamme,
yhteistyokumppanim-
me, toimikunnat ja
Epilepsialiiton tyon-
tekijat voivat ehdot-

taa Epilepsialehden
toimitusneuvostoon
uusia jasenia erovuo-
rossa olevien jasenten
tilalle. Toimitusneuvosto
kokoontuu kerran vuodessa. Sen tehtdvdna on muun muassa antaa
palautetta ja kehittaa lehden sisaltoja ja ulkoasua, ideoida teemoja
seka laatia lehden seuraavan vuoden sisaltésuunnitelma.

Toimitusneuvoston jasenen toimikausi on nelja vuotta ja hanet
voidaan valita kerran uudelleen. Nyt valitaan jasenia vuosille
2024-2027. Erovuorossa vuoden 2024 alusta ovat taiteilija Mari
Sydanmaanlakka ja sosionomi Veera Parviainen.

Neuvoston jasenten tulee edustaa tasapuolisesti eri lukijaryhmia
kuten jasenistoa, kokemusasiantuntemusta, ladketieteellista asian-
tuntemista seka kasvatus-, sosiaali- ja terveydenhuollon nakékul-
maa. Epilepsialiiton hallitus nimeaa jasenet 27.10.2023.

Lahetd ehdotus viimeistdan 2.10.2023 osoitteeseen
elina.kelola@epilepsia.fi tai Epilepsialiitto/Elina Kelola,

Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki

Piirros: iStock.com/Kudryavtsev Pavel
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Tekstija kuva: Project liv

Project liv tuo takaisin kadonneet hymyt!

Project liv ry luoiloa ja turvallisuutta arkeen pitkaaikaissairaille lapsille, heidan
perheillensa ja lapsille, joilla on pitkdaikaissairas vanhempi. Autamme kaikkia
pitkaaikaissairaita lapsia diagnoosiin, ikaan ja kieleen katsomatta.

karr-Fribergin aloitteesta. Han on leukemiasta parantuneen
lapsen aiti ja insindori.

Yhdistyksemme toimii koko Suomessa ja missiomme on tuoda
takaisin kadonneet hymyt. Tydskentelemme sydamelld, lapsen-
mielelld ja intohimolla. Tyoskentelytapamme pohjautuu Me-ajatuk-
seen, yhdessa olemme vahvempia.

Keskitymme kolmeen osa-alueeseen: Liv unelmat, Liv hoitoalal-
laja Liv tuki. Jotta voimme hoitaa toimintaamme parhaalla mah-
dollisella tavalla ja tavoittaa perheet, jotka tarvitsevat apuamme
ja tukeamme eniten, on yhteisty6 hoitohenkilokunnan kanssa tar-
kedd. Hoitava taho ndkee ajankohtaiset tarpeet ja tietad, mitka ovat
sen hetkiset haasteet.

Y hdistys perustettiin Pietarsaaressa vuonna 2014 Nina Brann-

Isoja ja pienia unelmia
Jarjestamme Unelmapadivia, koska tieddmme, etta toteutunut unel-
ma antaa voimia ja toivoa koko perheelle. Unelmat voivat olla iso-
ja tai pienid, esimerkiksi idolin tapaaminen, tydkokeilu unelma-
ammatissa, jokin mieluisa elamys tai kdynti kylpyldssa. Ndihin Liv
unelmiin ainoastaan hoitohenkilokunta voi nimeta pitkaaikaissai-
raan lapsen vanhempien suostumuksella. Hoitohenkilokunta voi
my0s nimeta tarpeen mukaan sisarukset, koko perheen tai vanhem-
mat. Vuonna 2022 jarjestimme noin 50 unelmaa.

Jos olet pitkdaikaissairaan perheen ystava tai omainen, voit per-
heen suostumuksella nimeta perheen Liv yllatykseen. Silloin lap-
si ja perhe saavat pienia yllatyslahjoja. Vuonna 2022 jaoimme vajaat
500 yllatysta. Kun saamme nimeamisen hoitavalta taholta tai per-
heen ystavalta, olemme aina ensin yhteydessa perheeseen ja mie-
timme yhdessa, mika unelma tai yllatys toisi iloa arkeen.

Hengidhdystauko perheen kesken

Ellen oli vahan yli 2-vuotias, kun han sai epilepsiadiagnoosin kesan
2015 kynnyksella. Oireet alkoivat nykimiselld nukkuessa ja myo-
hemmin myos kouristuskohtaukset lisdantyivat. Ellen nimettiin hoi-
tavalta taholta sairaalasta Unelmapdivaan. Koska han pitaa tosi
paljon eldimistd, padsivat he perheen kanssa viettdmaan paivaa
Korkeasaareen kesalla 2019. Kokemus oli antoisa ja hauska. Lisaksi
se antoi perheelle hetkeksi muuta ajateltavaa.

Piristystd ymparistoon ja ystavatukea
Sairaalapakkausten, varikkdan sisustuksen ja pienten, hauskojen
yksityiskohtien avulla piristimme hoitoymparistda ja teemme sai-
raaloista eloisampia. Tama osa toimintaamme on Liv hoitoalal-

la. Teemme yhteisty6ta pelastuslaitosten ja eri sairaaloiden lasten-

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

m T

osastoiden kanssa. Jos lasten terveydenhuollossa esiintyy jotain
tarpeita, silloin autamme mielellamme.

Kolmas osa-alueemme on Liv tuki. Kun kohtaamme odottamatto-
mia tilanteita ja harvinaisia diagnooseja, tarvitaan tukea, jotta jak-
samme paremmin kayda lapi vaikeaa tilannetta. Pitkaaikaissairaan
lapsen vanhempana voit olla yhteydessa yhdistykseemme ystavatu-
esta. Soitamme myads tukipuheluita perheille, kanssaihmisena toi-
selle. Monet perheet ovat kertoneet, etta on ihanaa, kun joku vain
soittaa kysyakseen, kuinka voi ja miten perheelld menee. &

Lisatietoja, projectliv.fi
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Kurssit ja tapahtumat

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

Vuoden 2024 kurssit julkaistaan loppusyksylla tapahtumakalenterissa seka Epilepsialehden 4/2023 mukana postitettavassa kurssiesitteessa.
Kursseille voit hakea tayttamalla sahkoisen hakemuksen verkkosivuillamme. Voit myos tilata meilta postitettavan hakemuksen.

Toiminta on maksutonta. Mahdolliset matkakulut jaavat itselle maksettaviksi.

Ketogeenisen ruokavalion teemapaiva

La 14.10. klo 13-17, Oulu, Pohjois-Pohjanmaan Marttojen tilat
Tilaisuus on tarkoitettu vanhemmille ja isovanhemmille, joiden
perheessa on lapsi, jonka epilepsian hoidossa kaytetaan ketogee-
nista ruokavaliota. Mukaan voi tulla myos silloin, jos ruokavalio-
hoito on harkinnassa. Maksuttomassa tilaisuudessa paaset
kuulemaan asiantuntijoiden alustuksia, valmistamaan ruokaa
ammattilaisten ohjauksessa ja keskustelemaan muiden perheiden
kanssa.

Hae mukaan viimeistaan 30.9.

Juuret ja siivet-verkkoryhma nuorten vanhemmille
Keskiviikkoisin 1.11.-29.11. klo 17.00-19.00

Verkkoryhma tarjoaa vertaistukea, tietoa sekd vanhemmuuden
tukea taitekohtaan, jossa nuori ottaa askelia kohti omaa eldmaan-
sa ja itsendistymista. Verkkotapaamisten tavoitteena on vahvistaa
vanhemman luottamusta omaan ja nuoren parjaamiseen.

Hae mukaan viimeistdén 8.10.

Nuorten EPIc-etaillat

Keskiviikkoisin 1.11.,22.11. ja 13.12. klo 17.30-19.00
Epilepsia, omaan asuntoon muuttaminen, opiskelu, harrastukset
ja kaverit. Naitd ja monia muita asioita pohditaan nuorten verkko-
tapaamisissa. Vaikka keskitymme epilepsian kanssa parjaamiseen,
luvassa on my0s rentoa ja hauskaa yhteista tekemista.

Hae mukaan eeppisiin iltoihin viimeistdan 8.10.

Vahvasti harvinainen: GLUT1-perhekurssi

Pe-su 17.-19.11., Heinola, Vierumden urheiluopisto

Lisdksi verkkotapaamiset 7.11. ja 14.11. klo 17.30-19.00

Kurssi on suunnattu perheille, joita koskettaa lapsen tai nuoren
GLUT1-puutos. Kurssilla osallistujat saavat tutustua muihin
GLUT1-puutosoireyhtymaa sairastaviin ja laheisiin. Vanhempien
ryhmissa jaetaan kokemuksia ja pohditaan yhdessa arjen haastei-
den seldttamista. Lasten ohjatussa vertaistoiminnassa kasitelldan
epilepsiaa ika- ja kehitystaso huomioiden ja saadaan onnistumisen
kokemuksia kivan tekemisen parissa.

Hae mukaan viimeistédan 26.10.

VNS tutuksi -teemapadiva

La 25.11. klo 11-17 Helsinki, Original Sokos Hotel Tripla

seka etayhteys

Vertaistapaaminen epilepsiaa sairastaville, joille on asennettu
vagushermostimulaattori (VNS) sekd vanhemmille, joiden lapsen
epilepsiaa hoidetaan kyseisella hoitomuodolla. Teemapaivaan ovat
tervetulleita myds henkildt, joilla VNS-hoito on harkinnassa ja jotka
haluavat tutustua aiheeseen. Ohjelma sisaltdd mm. ldakariluen-
non, kokemuspuheenvuoron, VNS-laitteen esittelya ja vertaistuellis-
ta keskustelua.

Hae mukaan viimeistdan 5.11.

EPILEPSIALEHTI
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Lapsen epilepsia:
Tietoa, tukea ja tarinoita -webinaari
vanhemmiille

Kaksiosainen webinaari, jossa asiantuntijoiden alus-
tuksia, kdytdnnonlaheista tietoa ja vinkkeja seka koke-
musten vaihtamista. Mukana myds Epilepsialiiton ver-
taisohjaajia kertomassa omakohtaisia kokemuksiaan
epilepsiasta. Molemmat tilaisuudet sopivat epilepsiaa
sairastavien lasten vanhemmille, isovanhemmille ja
muille lapsen elamassa tarkeille aikuisille.

Voit ilmoittautua yhteen tai molempiin tilaisuuksiin.
Tervetuloa mukaan!

+ Osa 1: Pdivahoito, koulunkdynti sekd epilepsian
kasittely lasten ja aikuisten kanssa to 16.11. klo 17-19.
Ilmoittaudu viimeistdaan 23.10.

+ Osa 2:Vanhempana jaksaminen ja koko perheen
parjadminen sairauden kanssa to 23.11. klo 17-19.
Ilmoittaudu viimeistdan 30.10.

Tuetut lomat 2024

Tuetut lomat tarjoavat virkistystd ja vertaistukea. Lomia
jarjestda Maaseudun terveys- ja lomahuolto ry (MTLH)
yhteistyossa Epilepsialiiton kanssa. MTLH valitsee loma-
tuen saajat sosiaalisin, taloudellisin ja terveydellisin
perustein. Loman omavastuuosuus 17 vuotta taytténeil-
td on 125 €/5 vrk. Alle 17-vuotiaat lomailevat maksutta.
Hintaan sisaltyy monipuolinen lomaohjelma ja taysihoito.
Matkakulut jadvat itselle maksettaviksi. Haku vuoden
2024 lomille aukeaa lokakuun loppuun mennessa MTLH:n
verkkosivuilla: mtlh.fi/lomat-jarjestoittain/epilepsialiitto/

Lisatietoja lomat@mtlh.fi tai p. 010 219 3460,
arkisin klo 9-13

Vertaislomat lapsiperheille, joissa jollakin perheenjase-
nelléd on epilepsia

» Kuortaneen Urheiluopisto 18.2.-23.2.2024

« Kuntoutus Apila, Kangasala 15.7.-20.7.2024

Vertaislomat epilepsiaa sairastaville aikuisille yksin,
laheisen tai avustajan kanssa
« Kylpylahotelli Peurunka 11.8.-16.8.2024

Vaikuttajafoorumi jarjestetadn syyskuussa

Vaikuttajafoorumi nostaa esiin
tarkeita vaikuttamisen paikkoja
epilepsiaa sairastavien ja heidan
laheistensa hyvaksi. Tapahtuma
jarjestetdan tana vuonna verkos-
sa lauantaina 30.9. Pdivan aikana
kuullaan ajankohtaisia puheen- Lisatiedot:
vuoroja ja keskustellaan vaikutta-
mistyGsta. p. 050 514 4484

Tule mukaan!

www.epilepsia.fi e  epilepsialiitto@epilepsia.fi

Tapahtuma on kaikille avoin. Tutustu
ohjelmaan nettisivuillamme ja ilmoit-
taudu. Loydan linkin tapahtumaan
suoraan etusivultamme, epilepsia.fi.

Piritta Selin, piritta.selin@epilepsia.fi,
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pilepsialiitto

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjests.
Liittoon kuuluu 21 epilepsiayhdistystd, joissa on noin 6 000 jasenta.

YHTEYSTIEDOT

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

Toiminnanjohtaja
Virpi Tarkiainen
p. 050400 9191

Erityisasiantuntija
Paula Sorjonen
p. 040 921 0976

Yhteisovalmentaja
Aida Mikkola
p. 050 512 6617

Yhteisovalmentaja
Hanna-Reetta Ruokamo
p. 040511 0092

Yhteisovalmentaja
Tanja Vihridla-Maatta
p. 0400 954 830

Jarjestopaallikko
Piritta Selin
p. 050 514 4484

Sosiaaliturva-
asiantuntija
Paula Salminen
p. 050 574 2488

Olethan rohkeasti
yhteydessa
tyontekijoihimme,
autamme mielelldmme
sinua!

Palvelupaallikko
Vuokko Makitalo
p. 040 516 0022

Jarjestoassistentti
Heli Lehtimaki
p. 050 401 5569

Kysy epilepsiasta,
sosiaaliturvasta ja
vertaistuesta, me
autamme sinua
eteenpain!

p. 09 350 8230
maanantaisin,
keskiviikkoisin ja

torstaisin

Viestinnan ja varain-
hankinnan asiantuntija
Tuuli Koskinen

p. 040921 0979

Viestintapaallikko
Elina Kelola
p. 040921 0978

LAHJOITA

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

yhdessa voimaantumisen.

Epilepsialiiton lahjoitustili:
FI35 5541 2820 0204 29,
OKOYFIHH

Poliisihallituksen myéntdma rahankerayslupa
RA/2020/1561 toistaiseksi 1.1.2021 alkaen koko
Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yllapitad yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitetty4 jasenrekisteria jasenlehden ja -kirjeiden postitusta, jassenmaksujen
laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja osoitetietojen ldhettdmista kirjapainoon Epilepsialehden
postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa myos Epilepsialiiton keskustoimistolta.
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Kerro, mita mielta olet
Epilepsialehdesta!

Mielipiteesi on meille tarkea. Kaytamme vastauksia
lehden kehittadmiseen ja raportoimme vastausten avulla
toiminnastamme rahoittajalle.

Kyselyyn vastaaminen on helppoa. Leikkaa sivu irti, taita
se keskelta ja teippaa kiinni. Postimaksu on maksettu
puolestasi. Vastaathan lukijakyselyyn 30.11.2023
mennessa.

Voit vastata kyselyyn myos verkossa:
www.epilepsia.fi/ajankohtaista/
epilepsialehti

Lémmin kiitos vastauksistasi!

1. Mita mielta olet Epilepsialehdesta?

erittdin melko ei hyva melko erittain
huono huono eikd huono hyva hyva
Miksi?

2. Missa muodossa haluaisit lukea Epilepsialehtea jatkossa?
O Perinteisena lehtena
O Verkkolehtena

O Molempina

3. Millaista sisdltoa luet lehdesta mieluiten? Rastita kolme
tarkeinta.

Q Asiantuntija-artikkeleita epilepsian diagnostiikasta
ja hoidosta

O Kokemustarinoita

Q Tarinoita ja tietoa epilepsiayhteisosta
Q Nuorten nurkkaa

Q Kolumneja

Q Paakirjoituksen

Q Ajankohtaisia uutisia

O Tietoa tapahtumista ja kursseista

Q Jotakin muuta, mita?

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi

4. Onko lehden sisdlto mielestasi

taysin ~ melko ensamaa melko  tdysin
eri eri enka eri samaa samaa
mieltd  mielta mieltd mieltd  mieltd

Hyodyllista Q Q Q Q Q
Kiinnostavaa Q Q Q O
Tunnelmaltaan O O O O
toiveikasta Q Q Q Q O
5. Oletko saanut lehdesta

erittdin - melko  en paljon melko  erittdin
vdhdn  vadhdn enkdvdhdn paljon paljon

Tietoa epilepsiasta Q Q Q Q Q
Uusia ajatuksia arkeen Q Q Q Q Q

6. Arvioi oman kokemuksesi perusteella seuraavia vaittamia.

) O
mmarrettavaa Q

eri melko ensamaa melko  tdysin
mieltd erimieltd enkderi samaa samaa
mielta mieltd  mielta

Lehden sisalto on

lisannyt kasitystani

epilepsian moni- Q Q Q Q Q
muotoisuudesta.

Lehden sisalto

rohkaisee puhumaan Q Q Q Q O
epilepsiasta avoimesti.

Lehden sisalto tarjoaa

todenmukaista tietoa Q Q Q Q O
epilepsiasta.

Lehden sisalto vaikut-

taa myonteisesti epilep- Q Q Q

siaan liitettyihin mieli-
kuviin.

7. Haluatko antaa vielda muuta palautetta tai juttuvinkin?

Taustatietiedot

Q Minulla tai laheisellani on omakohtainen kokemus epilepsiasta
Q Olen sosiaali- tai terveydenhuollon ammattilainen

Olen muun alan ammattilainen

Olen opiskelija

OO0

Joku muu

ka

17 vuotta tai alle
18-29 vuotta
30-62 vuotta

63-79 vuotta

OO000

80 vuotta tai yli
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Epilepsialiitto ry

tunnus 5005644

Info 00700

00003 VASTAUSLAHETYS

Epilepsialiitto
maksaa
postimaksun

Taita, teippaa tai nido kiinni ja ldhetd 30.11.2023 mennessa.




Epilepsiayhdistykset

ETELA-KYMI (KOTKA)

Ritva Malinen

050 561 6679, arkisin klo 12-20
etelakymen@epilepsia.fi

ETELA-POHJANMAA (SEINAJOKI)
Toimisto auki sopimuksen mukaan.
Keskuskatu 11 B 16

60100 Seindjoki

044 2311 885
etelapohjanmaa@epilepsia.fi

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
Toimisto

Siltakatu 21 A 41, 4. krs, Joensuu

044 255 8687
toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KALA- JA PYHAJOKILAAKSO
(YLIVIESKA)

Kreetta Karkkainen

040511 8471
kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
Jouko Dahlman

0505424726
jouko.dahlman@ppl.inet.fi

KESKI-POHJANMAA - MELLERSTA
OSTERBOTTEN

(KOKKOLA, KARLEBY)

Gun-May Prest

050 056 4251
keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVASKYLA)
Toimisto ma klo 11-14

Matarankatu 6 A, 2. krs, huone B244a,
Jyvaskyla

Puhelimeen vastataan

myos arkisin klo 16-19

045 318 2306 (Anja Sukanen)
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

KUOPION SEUTU

Toimisto

Kirjastokatu 5A 1, 70100 Kuopio
Katja Heinonen

040 777 1216 (ma-pe klo 9-17)
toimisto.kuopionseutu@epilepsia.fi

Ota yhteytta ja tule mukaan!

Seuraa paikallista tapahtumatarjontaa

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
Sihteeri Satumaaria Barkas
045 642 4451
sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
Paivi Nykanen

050532 3093
mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
Toimiston paivystysaika

tiistaisin klo 15.30-17.30
Puhelinpdivystys ma ja ke

klo 9-16 seka ti klo 9-17.30
Kuninkaankatu 36 B, 33200 Tampere
0452111810
pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
Pdivi Holtta
040 724 9989
pj.pohjoiskymi@epilepsia.fi

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)

Aino Puronkari

0405787011
toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

PAIJAT-HAME (LAHTI)

Toimisto Vapaudenkatu 8 A, Lahti
Merja Ilmoniemi

044 309 3001 (ma klo 11-13)
toimisto.paijat-hame@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
Turo Tammi
040569 2941
raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)

Toimisto paivystysaika tiistaisin klo 10-13
Yrjonkatu 7, Pori

050 523 7980 (Sinikka Aittamaki)
satakunta@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU)
040 630 5651
toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

*.
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VAASAN SEUTU

- VASANEJDEN (VAASA - VASA)
Toimisto - byra

0451241771
sihteeri.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
Jani Salonen

040 721 0480
vakkasuomi@epilepsia.fi

VARKAUDEN SEUTU (VARKAUS)
Marja Huovinen

040932 5444
varkaudenseutu@epilepsia.fi

UUSIMAA

Toimisto Malmin kauppatie 26,
Helsinki

050 535 4009 (ti-to klo 10-14)
toimisto.uusimaa@epilepsia.fi



KAVERIKAHVILAT

SYKSY 2023

HELSINKI

Paikka: Robert "s Coffee,

Kampinkuja 2, Helsinki

Ajankohdat: ti 3.10.,7.11.,5.12. klo 16-18
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 5354 009 (ti-to klo 10-14)

VANTAA

Paikka: Flamingo Espresso House, Tasetie 8,
Vantaa (Huom. Flamingon puoli, 2. kerros)
Ajankohdat: ti 12.9.,10.10., 14.11. ja 12.12.
klo 13-15

Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 5354 009 (ti-to klo 10-14)

ESP0O0

Paikka: Espresso House (kauppakeskus Iso
Omena 1. kerros) Piispansilta 11, Espoo

Ajankohdat: ke 20.9., 18.10., 15.11. ja to 14.12.

klo9.30-11
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 5354 009 (ti-to klo 10-14)

VIHTI, NUMMELA

Paikka: Kahvila Presso (Prisman
kauppakeskus), Naarapajuntie 3, Vihti
Ajankohdat: ke 25.10. klo 17-19
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 4009 (ti-to klo 10-14)

KARKKILA

Paikka: Kahvila Kino Laika, Valurinkatu 2 C,
Karkkila

Ajankohdat: ke 27.9.,29.11. klo 17-19
Yhteystiedot: toimisto.uusimaa@epilepsia.fi,
p. 050 535 40009 (ti-to klo 10-14)

TAMPERE

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

Ajankohdat: ma 11.9.,9.10.,13.11., 11.12.
klo 16.30-18.30

Yhteystiedot: p. 050 378 1451

WER,

IS

JYVASKYLA

Paikka: Ravintola Elo (Forum),

Kauppakatu 22, Jyvaskyla

Ajankohdat: to 28.9., 26.10., 30.11 klo 13-15
Yhteystiedot: p. 050 360 7246,
raija.roitto@gmail.com tai p. 045 318 2306,
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

KUOPIO

Paikka: Ramin konditoria (kauppakeskus
Sektori), Puijonkatu 23, Kuopio

Ajankohdat: ma 11.9.,25.9.,9.10., 23.10.,
6.11.,20.11.,4.12. klo 13-15

Yhteystiedot: pj.kuopionseutu@epilepsia.fi,
p. 040 777 1216 (arkisin 9-17)

MIKKELI

Paikka: Ramin Konditoria (Kauppakeskus
Akseli), Hallituskatu 7, Mikkeli
Ajankohdat: ti 12.9.,10.10.,14.11.,

12.12. klo 16.30-18

Yhteystiedot: p. 050 532 3093

JOENSUU

Paikka: Hilun Paikka, Torikatu 12, Joensuu
Ajankohdat: pe 22.9., pe 27.10., pe 24.11.,
to 28.12. klo 15-17

Yhteystiedot: p. 044 333 1203

LAHTI

Paikka: Cafe Trio (Kauppakeskus Trio),
Aleksanterinkatu 18, Lahti
Ajankohdat: ti 3.10.,7.11. ja

5.12. klo 15-17

Yhteystiedot: toimisto.paijat-hame@
epilepsia.fi, p. 044 571 4444

TURKU

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

Ajankohdat: ke 27.9.,25.10.,29.11. klo 16.15-18
Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

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

PORI

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

Ajankohdat: to 21.9.,19.10., 23.11. klo 17-19
Yhteystiedot: p. 044 292 2994,
noona.makitalo@gmail.com

SALO

Paikka: Cafe Figaro (Ostoskeskus Plaza),
Vilhonkatu 8, Salo

Ajankohdat: ke 20.9. ja 15.11. klo 17.30-18.45
Yhteystiedot: toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

ROVANIEMI

Paikka: Coffee House, Maakuntakatu 29-30
Rovaniemi

Ajankohdat: ke 11.10., 15.11. klo 17.30-19.30
Yhteystiedot: sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi,
p. 050 540 8886

KEMI

Paikka: Kahvila Hertta, Rautatienkatu 1, Kemi
Ajankohdat: ke 20.9.,11.10.,1.11.,22.11. klo 15-17
Paikka: Kemin kulttuurikeskus,

Marina Takalon katu 3, Kemi

Ajankohdat: to 14.9.,28.9.,19.10,,9.11.,
30.11. klo 13-15

Yhteystiedot: sihteeri.lapinalue@epilepsia.fi,
p. 040519 8981

TORNIO

Paikka: Karkiaisen leipomo, Lansiranta 9, Tornio
Ajankohdat: ke 27.9.,18.10.,8.11.,29.11. klo 15-17
Paikka: Cafe Rohkifiini, Eliaksenkatu 4, Tornio
Ajankohdat: to 5.10.,23.11.,7.12. klo 11.30-13.30
Yhteystiedot: virpiliisamarjut.blomster@
gmail.com, p. 046 907 1250

ouLU

Paikka: Robert’s Coffee, Isokatu 28, Oulu
Ajankohdat: ke 27.9.,25.10. ja 29.11. klo 17-19
Yhteystiedot: p. 040 776 6258



