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Paakirjoitus | Ledare

Tulevaisuuden
tienviittojen aarella

Mika sinusta tulee isona? Me aikuiset ky-
symme tata usein nuorilta, vaikka moni
pohtii sita itsekin. Aikuisilla on kuitenkin
usein eldamankokemuksen tuomaa itse-
tuntemusta ja luottoa asioiden jarjestymi-
seen. Nuorilla kaikki on alussa.

Maailma on kovin erilainen kuin 2000-
luvun alkuvuosina, jolloin moni nyky-
teinin vanhempi oli itse nuori. Nuorten
ammatinvalintaa paineistavat erilaiset
ensikertalaisia suosivat uudistukset opiske-
lijavalinnoissa ja niukentuneet opintotuet,
puhumattakaan maailmanpoliittisesta
tilanteesta. Osaa pohdituttaa epilepsian
vaikutukset tyouraan.

Viimeisimman Nuorisobarometrin mu-
kaan nuoret kokevat eniten paineita tyon
saamisesta. Se herdttdad monissa epavar-

muutta ja turvattomuutta. Eika ihme, silla
Suomen tyottomyysaste on Euroopan unio-
nin alueen korkeimpia.

Onneksi on tehty my6s nuorten tyéela-
maan kiinnittymista tukevia uudistuksia,
kuten oppivelvollisuusian pidentaminen.
Peruskoulun jdlkeen ilman opiskelupaikkaa
jdanyt nuori voidaan ohjata tutkintoon val-
mentavaan koulutukseen [6ytdmaan oma
ala.

Jos toisen asteen tutkinnon suorittanut
nuori jaa ilman opiskelupaikkaa, opintose-
telikokeilu voi auttaa. Opintosetelin avul-
la nuori saa opiskella 30 opintopistetta
avoimessa yliopistossa tai ammattikorkea-
koulussa. Sen jalkeen nuori voi hakea opis-
kelemaan avoimen vaylan kautta valttaen
mahdollisesti pdasykokeet.

Paineista huolimatta nuorilla on haa-
veammatteja. Monelta puuttuu kuitenkin
tieto, miten paasta unelma-ammattiinsa.
Mita pitaa opiskella ja missa? Haaveet ovat
usein hyvin maanlaheisia ja kaukana epa-
realistisista pilvilinnoista. Riskind on pikem-
minkin se, etteivat nuoret uskalla tavoitel-
la unelmiaan.

Joskus haaveammattiin padaseminen
voi edellyttda kovaa ty6td, mutta se on sil-
ti mahdollista. Meidan aikuisten tehtava on
ennen kaikkea rohkaista ja tukea nuoria
tavoittelemaan ammatillisia unelmiaan. Ja
valaa uskoa siihen, ettd asiat jarjestyvat.

Hyvaa kesaa kaikille lukijoille!
Tytti Svetloff ja Lidia Bogale
Epilepsialiiton Oot yksi meista -hanke

Infor framtidens vagvisare

Vad ska du bli nér du blir stor? Den har fra-
gan staller vi vuxna ofta till de unga, dven
om manga funderar pa det sjalva. Vuxna
har dock ofta en sjalvkannedom och en till-
lit till att saker ordnar sig som kommer med
livserfarenheten. De unga har precis pabor-
jat sin fard.

Véarlden dr mycket annorlunda an i bor-
jan av 2000-talet, da manga foraldrar till
dagens tonaringar sjélva var unga. De
ungas yrkesval paverkas av olika reformer
av antagningssystemet som gynnar forsta-
gangssokande samt av minskade studi-
ebidrag, for att inte tala om den geopolitis-
ka situationen. Vissa funderar 6ver epilep-
sins inverkan pa arbetslivet.

Enligt den senaste Ungdomsbarome-
tern upplever unga mest stress over att fa
jobb. Det vacker osakerhet och otrygghet

www.epilepsia.fi

hos manga. Detta ar inte konstigt eftersom
arbetsloshetsgraden i Finland &r bland de
hogsta i Europeiska unionen.

Lyckligtvis har det ocksa genomforts
reformer som stoder ungas etablering i
arbetslivet, sasom en forléangning av lar-
oplikten. En ung person som efter grund-
skolan blir utan studieplats kan hanvisas till
utbildning som handleder for examensut-
bildning for att hitta sin egen vag.

Om en ung person som har avslutat ut-
bildningen pa andra nivan star utan studie-
plats kan man fa hjalp genom forsoket med
studiesedlar. Med hjalp av studiesedeln
kan den unga studera 30 studiepoang vid
ett Oppet universitet eller en yrkeshogsko-
la. Darefter kan den unga soka till en utbild-
ning via den 6ppna leden och darmed
undvika eventuella antagningsprov.

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Trots pressen har ungdomarna dromyr-
ken. Manga saknar dock kunskap om hur
de ska komma till sitt dromyrke. Vad ska
man studera och var? Drommarna ar ofta
mycket jordndra och langt ifran orealistiska
luftslott. Risken ar snarare att ungdomarna
inte vagar strava efter sina drommar.

Ibland kan det krévas hart arbete for att
na sitt dromyrke, men det ar anda moj-
ligt. Var uppgift som vuxna ar framfor allt
att uppmuntra och stédja ungdomarna att
stréva efter sina yrkesdrommar. Och ingjuta
tro pa att allt kommer att ordna sig.

Vi onskar alla lasare en trevlig sommar!
Tytti Svetloff och Lidia Bogale
Epilepsiforbundets projekt Oot yksi meista
("Du &r en av 0ss”)
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Meilla on osaamista
- antakaa mahdollisuus

Maaliskuussa julkaistu
Nuorisobarometri nostaa
esiin 15-29-vuotiaiden
nuorten arvoja, asenteita
ja kokemuksia. Nuoriin
kohdistuu paineita
menestya koulussa,
|6ytaa suunta elamalle
ja tyollistya, vaikka
nuoruuden tulisi olla
aikaa kokeilla, harjoitella,
onnistua ja epaonnistua.

uoret eldvat arjen, yhteiskunnan ja
N maailman kovassa ristipaineessa.

Sosiaalisen median uutisvirrat tayt-
tyvat uhkakuvista ja kriiseista, nuorisotyot-
tomyys on korkealla, nuorten tyytyvaisyys
elamaan on laskenut ja usko omaan tule-
vaisuuteen on matala.

Haastattelussa Stella (25), Viivi (23) ja
Vilma (22) kertovat kokemuksiaan opis-
kelusta, tyoelamasta ja itsendistymisesta.
Heidan kokemuksensa paljastavat esteitd,
mutta myds toivoa ja ratkaisuja, joilla nuor-
ten opinto- ja tyéelamapolkua voi vahvis-
taa. Epilepsia ei ole este elamalle, eika sen
pitdisi olla este tydelamaan. Nuoret halua-
vat tulla kuulluiksi, nahdyiksi ja kohdatuk-
si ennen kaikkea osaajina, ei sairautensa

Viivi, Vilma ja Stella vierailulla eduskunnassa maaliskuussa 2026.

kautta.

Haluamme osallistua na on voinut olla epilepsia. Nuoret sanovat,  mutta ei tdyt3 erityisen tuen kriteereits, ei
Opiskelu ja ty6elama kiinnostavat. Silti ettd he ovat véliinputoajia. Jos opinto- tai sovi valmiisiin koulutus- ja tyollistymisvay-
Stellalla, Viivilld ja Vilmalla on kokemus, tydelamajarjestelyihin tarvitsee vaihtele- liin. Joka kerta, kun opiskelupaikasta tulee
ettd ovia on suljettu heidan edestdan ja syy- vasti tukea epilepsiatilanteen muuttuessa, hylkypaatos, on se iso pettymys.
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»Sairauteni ei kerro
mitdédn motivaatiostani
tai osaamisestani.”

Nuoret kertovat, etta tydelamaan paa-
sy vaatii heiltd usein kaksin verroin todiste-
lua. Epilepsiaan liittyva tietamattomyys ja
ennakkoluulot vaikuttavat yha rekrytoin-
tiin. Uravalintoja voidaan rajata turhaan
vaadran tiedon perusteella ja epilepsia saa-
tetaan nahda esteeksi, vaikka suurin osa
ammateista soveltuu hyvin epilepsiaa sai-
rastaville.

- Stella: Usein tuntuu, etta meidat
heitetdan harjoittelupaikasta toiseen ilman
oikeaa mahdollisuutta kiinnittya tyopaik-
kaan. Tarvitsisimme vain sen yhden kun-
non tilaisuuden nayttaa, mihin pystymme.

Katso minua, ala sairautta
Nuoret toivovat avointa keskustelua ja kiin-
nostusta selvittda, millaisin yksilollisin rat-
kaisuin tyota on mahdollista tehda. Erilai-
suus on tyoyhteison voimavara, ei haitta.

- Viivi: Meidat kannattaa kohdata kuten
kuka tahansa muu tyonhakija. Sairauteni

ei kerro mitaan motivaatiostani tai osaami-
sestani. Kysykaa meilta, alkaa olettako.

Pienilla muutoksilla on suuri
merkitys

Epilepsian vaikutus tydkykyyn on hyvin
yksilollinen. Jo pienet joustot kuten muu-
tokset tydaikoihin, taukojen rytmittaminen
tai rauhallinen tydymparisto voivat mah-
dollistaa taysipainoisen tyonteon.

- Stella: Me haluamme osallistua, emme
olla vain sairaita. Haluamme opiskella, teh-
da toita, elda elama@amme ja tulla kohdel-
luiksi oikeudenmukaisesti.

Tietoa tarvitaan lisaa
Nuorilla on kokemus, ettd moni tyonantaja
ei tunne epilepsiaa ja sen monimuotoisuut-
ta. On tarkea lisatd edelleen tietoa erilaisis-
ta epilepsioista ja tuottaa selkeitd ohjeita,
miten toimia kohtaustilanteissa.

- Viivi: Tarvitaan lisaa tietoa, ymmarrysta
ja avoimuutta.

Ennakkoluulojen on aika vaistya
Epilepsiaa sairastavat kohtaavat yha ennak-
koluuloja. Nuoret kertovat kohtaamistaan
ennakkoluuloista ja syrjintakokemuksista
koulussa ja tyoelamadssa. Nuorten yhteinen
toive tyonantajille on: ”Uskaltakaa rekrytoi-

Terveiset tyonantajille

1. Tarjotkaa meille mahdollisuus

Tyokokeilu, harjoittelu tai osa-aikainen tyo
voivat olla nuorelle ensimmainen portti tydela-
maan. Tarjotkaa meille mahdollisuuksia nayttaa

kykymme ja osaamisemme.
2. Kiinnostukaa tasmatyokykyisista

Kukaan meista ei ole taydellinen. Nuorten mie-

lesta yrityksilla tulisi olla velvoite tyollistaa tas-

matyokykyisid henkiloitd, joiden osaaminen on

kohdillaan, mutta jotka tarvitsevat yksittaisia raa-

taloityja ratkaisuja. Palkkatuki voi olla yksi keino madaltaa kynnysta.

3. Vaalikaa tyopaikan turvallista ilmapiiria

Tyouran alussa olevalle nuorelle on erityisen tarkeaa, etta tyopaikan ilmapiiri on
turvallinen. Sellainen, jossa uskaltaa kertoa ajatuksistaan ja huolistaan. Tallaisessa
ilmapiirissa uskaltaa puhua myds sairaudesta ilman pelkoa leimautumisesta.
Selkedt ohjeistukset ja esihenkilon osaaminen lisdavat turvallisuuden tunnetta ja

helpottavat tyén sujumista.
4. Yhteistyotd ja tukea on saatavilla

Tyonantajien kannattaa hyodyntaa jarjestdjen tarjoamaa tietoa ja osaamista. Myos
tyoterveys voi auttaa miettimaan tarkoituksenmukaisia tyojarjestelyja.

da meitd.” Annetaan yhdessa ennakkoluu-
loille lahtopassit.

- Vilma: Epilepsia ei maarita sita, millai-
nen tyontekija olen. Minulla on osaamista
ja intoa, mutta ennakkoluulot voivat
pysayttaa jo ennen kuin paasen alkuun.

- Stella: Usein pelottaa kertoa epilepsias-
ta, koska ei tiedd, miten siihen suhtaudu-
taan. Toivoisin, ettd tyonantajat lisaisivat
omaa osaamistaan. Se loisi meille turvaa. ®

Kiitos Stella, Vilma ja Viivi kokemustenne ja-
kamisesta. Jatkamme tydtd sen eteen, ettd
epilepsiaa sairastavien oikeudet ja tarpeet
huomioidaan ei vain paperilla, vaan arjessa.

Meilla on unelmia

Nuoret haluavat yksinkertaisesti sita

samaa kuin kuka tahansa meista:

+ mahdollisuuden opiskella ja
tyollistya,

« tunteen siitd, etta he ovat
tervetulleita tydyhteisoon,

« mahdollisuuden rakentaa omaa
tulevaisuuttaan ilman tarpeetto-
mia esteita.

- Vilma: Haluan vain reilun mahdolli-

suuden oppia ja tehda tyota.

Tunteen siitd, etta olen tervetullut

tyoyhteisoon.

- Stella: Epilepsia ei vie pois halua

tehda toita tai kehittya. Toivon, etta

tulevaisuudessa meidat nahdaan
ennen kaikkea osaajina.

Nuorilla on osaamista, motivaatiota

tai tahtoa oppia uutta. Sen sijaan

syrjivat rakenteet ja ennakkoluulot
voivat muodostaa esteita. Naita
esteita nuoret haluavat purkaa.

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi
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Nuoret urapolkua
etsimassa

Ammateista ja opiskelupaikoista [0ytyy runsaasti tietoa netista, esimerkiksi
Opintopolun, UraX:n ja oppilaitosten sivuilta. Silti moni nuori pohtii, mita
opiskelisi tai miten paasisi unelma-ammattiinsa. Talloin nuori tarvitsee tukea

ymparilla olevilta aikuisilta.

- Nykyinen koulutusjarjestelma mahdollis-
taa joustavat opiskelu- ja urapolut. Moni voi
menna perusasteelta lukioon tai amikseen
ja jatko-opinnoissa lukiosta amikseen tai
amiksesta yliopistoon, opinto-ohjaaja
Annaliisa Jarvikivi kertoo.

Jérvikivelld ja hdnen kollegallaan, sisa-
logistiikan vastuuopettaja Miia Tenkulalla
on omakohtaista kokemusta alanvaihdos-
ta ja opiskelusta tyon ohessa. Tenkulalla on
monen vuoden kokemus logistiikka-alalta
ja Jarvikivi on aiemmalta koulutukseltaan
sairaanhoitaja ja terveydenhoitaja. Nyt he
tyoskentelevat omaa paikkaansa etsivien
nuorten parissa Ammattiopisto Luovissa
Muhoksen kampuksella.

Valintojen maailma

Joustavista opintopoluista huolimatta nuo-
ren voi olla vaikea arvioida, mikd ammatti
tai ala sopii itselle. Monella nuorella identi-
teetti on vasta rakentumassa ja itsetunte-
mus kasvamassa.

- On tarkeaa, etta nuorilla on laheisia
ihmisia, joiden kanssa voi rakentaa polkua
tyoelamaan. Se on todella merkityksellista.
Opinto-ohjaajan ohella tarkeita ihmisia
voivat olla huoltajat, sukulaiset ja kaverit,
Jarvikivi huomauttaa.

Ammatinvalinnassa on oleellista huomi-
oida nuoren persoona, vahvuudet ja kiin-
nostuksen kohteet. Netista [Oytyy erilaisia
testejd, joita voi hyddyntaa pohdinnoissa.

- Sanon aina nuorille, ettd sina tunnet

itsesi parhaiten. Tee valinta sen mukaan,
Jarvikivi kertoo tyostaan opinto-ohjaajana.

Opiskelupaikkaa valittaessa on tarkea
huomioida nuoren tuen tarve opintojen
aikana ja ty6elamassa. Esimerkiksi Ammat-
tiopisto Luovissa pienet ryhmakoot mah-
dollistavat yksildllisen tuen opiskelijoille.
Lisdksi moni hyotyy opintojen mukautuk-
sista, kuten opiskelutahdin sovittamisesta
terveydentilan vaihteluihin.

Takataskuun useampi unelma
Epilepsiaa sairastavalle sopii suurin osa
ammateista. Epilepsia rajaa pois henkilo-
liikenteen ja raskaan kaluston kuljetusalat.
Lisaksi tiukempia terveysvaatimuksia on
pelastusalalla, poliisitoimessa, ilmailussa ja
merenkulussa. Muut rajaukset ovat yksilol-
lisid. Joskus epilepsia voi estda tyon unel-
ma-ammatissa.

- Olisi hyva, jos oman haaveen suhteen
pystyisi olemaan joustava. Etenkin jos ter-
veydelliset syyt aiheuttavat rajoituksia, eika
voi tydskennelld yhdessa haaveammatissa,

Epilepsiaa
sairastavalle sopii
suurin osa ammateista.

voisi silti suunnata samankaltaiselle alalle,
Tenkula pohtii.

- Silloin voi miettia, mitka elementit
silla alalla tai siind tydssa kiinnostavat, ja
hakeutua koulutukseen, jonka pohjalta
paasee tekemaan samankaltaisia tai jopa
osittain samoja tyotehtavia, Jarvikivi
vinkkaa.

Ladkarilta voi pyytaa lausunnon epilep-
siasta ammatinvalintaa ja sen ohjausta
varten. Siitd voi olla apua epdselvissa tilan-
teissa.

Laheiset tukena ja
tiedonldhteena

Nuoren kokemukset tyoeldmasta rajoittu-
vat usein TET-harjoitteluihin ja kesatoihin.
Tyohon liittyvaa kokemustietoa kuullaan
lahinna omilta vanhemmilta ja sukulaisilta.
Opiskelupaikkaa hakiessa nuori voi kokea,
ettei han tieda, mitd kdytanndssa on valit-
semassa.

-Vanhempien on luotettava siihen, etta
nuori parjaa kylla, kun antaa vapautta ja
rohkaisee. Lisaksi jokaisen on annettava
tehdd omat virheensa. Laheisiltd tarvitaan
karsivallisyyttd, Tenkula toteaa hymyillen.

- Nuorten pitaa paasta kokeilemaan sii-
pidan huomatakseen, etta ne kylla kanta-
vat. Vaikka valilla tipahtaisi maahan, niin
sitten noustaan uudelleen ylos, Jarvikivi
kannustaa.

Opiskelupaikka ei aina sijaitse lahella
kotia. Peruskoulun jalkeen ammattioppi-
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laitoksessa opiskelu voi edellyttda muut-
toa asuntolaan arkiviikon ajaksi. Muutos
on usein suuri ja jannittaa seka nuorta etta
huoltajaa. Joissain oppilaitoksissa, kuten
Luovissa, asumiseen ja arjen taitojen har-
joitteluun voi saada tukea.

Apua tyoelamaan siirtymiseen
Nuoren itsendistymista on tuettava opinto-
jen alusta alkaen.

- Monesti kasvua tapahtuu kolmen vuo-
den aikana, ja muutoksen huomaa selvasti,
Tenkula havainnoi.

Tyopaikalla nuoren on hyva tunnistaa,
missa asioissa han tarvitsee tukea ja osa-
ta kertoa niista. Epilepsiasta kertominen
ei ole pakollista, mutta avoimuudesta on
usein hyotya. Se voi esimerkiksi nopeuttaa
oikean avun saamista kohtaustilanteessa.
Toisen asteen ammattitutkintoihin kuulu-
villa tyoelamajaksoilla voi harjoitella my6s
omasta sairaudesta kertomista tyckave-
reille.

- Meilld kdyd&an paljon tutustumassa
tyopaikkoihin. Jos nuorta jannittaa tyoela-
méjakso, jo tydpaikalla kdyminen voi rau-
hoittaa. Lisdksi tydelamaétaitoja opetellaan
oppilaitoksissa paljon. Vastuuopettajillam-

www.epilepsia.fi e

me on hyvat verkostot tyelamaan, Jarvi-
kivi selittaa.

- Javahva ymmarrys taidoista, joita tyo-
elamassa tarvitaan, Tenkula jatkaa.

Kun kokonainen tutkinto

on liikaa

Yllattaen nuori voi huomata opiskelevansa
alaa, joka ei sovi hanelle. Joskus stressaa-

va elamantilanne tai sairauden, kuten epi-

lepsian, puhkeaminen voi johtaa opintojen
keskeyttdmiseen ja uuden opiskelupaikan

etsintaan.

- Vaikka keskeyttdisi opinnot, niin jotain
on silti jadnyt kateen. Joskus oman alan
valinta voi vaatia erilaisia sivupolkuja mat-
kalla maaranpaahan. Vaaria valintoja ei ole,
Jarvikivi painottaa.

Jos koko tutkinnon suorittaminen ei ole
mahdollista, vaihtoehto voi olla ammatti-
tutkinnon osien suorittaminen eli osatut-
kinto.

Tilanteissa, joissa nuoren ei ole mahdol-
lista siirtya tutkintotavoitteiseen koulutuk-
seen sairauden tai vamman vuoksi, voi han
hakea Tyohon ja itsendiseen eldmaan val-
mentavaan koulutukseen eli TELMA:an.
TELMA-koulutuksen kayneelle sopii usein

epilepsialiitto@epilepsia.fi

ammatti, jossa voi raataloida ja mukauttaa
tyotehtdvat henkilon osaamisen ja tuen tar-
peiden mukaan.

Mikali nuori ei pysty kdymaan koulua,
hanet on ohjattava kuntouttaviin tukitoi-
miin. Niiden jalkeen opiskelun voi aloittaa
uudestaan.

Oppivelvollisuus ehkaisee
valiinputoamista

Ilman opiskelupaikkaa jadneet oppivelvol-
liset nuoret ohjataan pohtimaan jatkosuun-
nitelmia perusopetuksen opinto-ohjaajan
kanssa. Sopiva vaihtoehto voi olla vuoden
kestava TUVA-koulutus eli tutkintokoulu-
tukseen valmentava koulutus.

- Se on tarkoitettu nuorille, joilla ei ole
toisen asteen tutkintoa, toisen asteen opin-
not ovat keskeytyneet tai mielessa on alan
vaihto. Sielld nuori voi miettia itselleen
sopivaa alaa. TUVA:n aikana voi kdyda kou-
lutuskokeiluissa ja tutustumassa tyépaik-
koihin. Se on my6s hyvaa aikaa parantaa
oppimisvalmiuksia, Jarvikivi selostaa.

- Oman polun etsiminen voi tuntua jon-
kinlaiselta salapoliisityolta. On luotettava
siihen, ettd oma paikka l6ytyy kylla, vaikka
matkassa olisi mutkia, Tenkula tuumii. m



Nuorelta nuorille

TEEMAVUOSI: EPILEPSIA JA TYOELAMA

Kun epilepsia sulki oven Hornet-

lentajaksi, opin jotain tarkeaa

airaalahuoneessa odotus tiivistyy.
S Kuulen ainoastaan monitorin tasai-

sen piippauksen. Ovi lilkahtaa auki,
laakari astuu huoneeseen ja toteaa: "Joo-
na, tuloksista kay ilmi, etta sinulla on epi-
lepsia.”

Vuosi aiemmin olin asettanut itselleni
selkedn tavoitteen. Kutsuntojen ldhestyes-
sd tiesin hakeutuvani lentoreserviupseeri-
kurssille. Se avaisi tien puolustusvoimien
palvelukseen ja havittdjan ohjaamoon.
Minua kiehtoivat tiimitydskentely, lentotek-
niikka ja vauhti.

Omistauduin harjoittelulle ja kehitykse-
ni alkoi nakya. Luin kirjan ”Hornet-lentdjé”
ja lahetin motivaatiokirjeen heti, kun haku
aukesi. Lapaisin ensimmaisen vaiheen. Olin
oikealla tiella.

Sitten tuo maaratietoinen aika pysahtyi.
Seurasi hetki, jolloin ymmarsin sairastavani
epilepsiaa. Diagnoosi pysaytti matkan, jota
olin rakentanut tiili tiilelta.

Olen oppinut pitamaan yksityisyyttani
itseni esille tuomista tarkedampana. Toimin
nuorena yrittdjana pienellad paikkakunnalla,
ja haluan pitda huomion ensisijaisesti yri-
tyksessani ja sen palveluissa. Harkittuani
olen kuitenkin tullut siihen tulokseen, etta
haluni yksityisyyteen on estanyt minua te-
kemasta jotakin viela tarkeampaa.

Ennen diagnoosia olin maininnut oireis-
tani vain kolmelle ihmiselle. Peittelin nii-
té aina, kun kykenin. Vasta kun tieto sairau-
destani varmistui, rohkaistuin kertomaan
oireistani avoimemmin.

Haluan sanoa tdmaén nyt suoraan ja mut-
kistelematta: epilepsia on osa minua, ja
olen oppinut kantamaan sen ilman hapeaa.
Tana paivana kaikki lahipiirissani tietavat
sairaudestani, eika silla ndyta olevan vaiku-
tusta siihen, miten minut kohdataan. Olen
tietenkin ollut onnekas saadessani ympa-
rilleni ihmisia, jotka tukevat minua taydella
sydamella. Kaikilla ei ole yhtd vahvaa
turvaverkkoa.

Sairastuminen on syventanyt ymmarrys-
tani siita, millaisia ajatuksia erilaisen diag-
noosin saaneet nuoret kantavat. Se on
lisannyt kykyani asettua toisten asemaan ja
siten tuonut lampoa elamaani. Se on
ollut ajoittain epamukavaa, mutta samalla
opettanut ndkemaan epilepsian vain yhte-
nd osana itsedni. Lisdksi se on kasvattanut
minulle paksun nahan, jolle on ollut kayt-
toa yksinyrittajana.

Epilepsia on osa minua,
ja olen oppinut
kantamaan sen ilman
hdpeada.

Monet nuoret kantavat hapeaa sairau-
tensa vuoksi. Jos tarinani kuuleminen voi
auttaa jotakuta kamppailussa itsensa
hyvaksymisen kanssa, tuoda lohtua sai-
rastuneelle tai inspiroida vaatimaan
omaa oikeuttaan, silloin se on yksityi-
syyteni arvoista.

Myonnan, ettei taman kirjoittami-
nen ollut helppoa. Kuitenkin haluan
lukijan nakevan, ettei ihmistd maarita
vain hanen sairautensa. Olen asunto-
kuvaaja, isoveli, Haukiputaan kasvat-
ti, urheiluhullu ja paljon muuta. Toi-
von, ettd ihmiset arvostavat haluani
keskittya siihen, missa olen parhaim-
millani.

Vaikka epilepsia sulki oven Hornet-
lentajaksi, se toi samalla lisda pers-
pektiivia nuoruuteeni. Ja sanonnan
mukaan: ”Jos suunnitelma A kaatuu,
onneksi aakkosissa on viela 28 kirjain-
ta.” Tama oli minun A-kirjaimeni. ®

Joona Karjalainen, 19, Oulu
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Teksti: Elina Kelola
Kuva: iStock.com/sunnychicka

Oma suunta loytyy
ajan kanssa

Epilepsiadiagnoosi muutti Joonan (19)
suunnitelmia, mutta ei uskoa tulevaisuuteen.
Han kertoo, millaista tukea nuori tarvitsee
aikuisilta elaman risteyksissa ja lahettaa viestin

tyopaikoille.

oona sai tietda epilepsiastaan vasta
hiljattain. Ennen diagnoosia han oli

tehnyt maaratietoisesti toita saavut-

taakseen unelma-ammattinsa. Siita han
kertoo viereisella sivulla. Vaikka arki tun-
tuu hetkeksi keskeytyneen, on mieleen
noussut jo uusia tulevaisuuden haaveita.

Millainen polkusi on ollut epilepsian
kanssa?

Sain ensimmaisen kohtaukseni luulta-
vasti jo kuudennella luokalla. Tunsin,
ettd oloni menee oudoksi, enka pystynyt
tekemaan tai puhumaan mitaan. Opetta-
ja huomasi tilanteen ja kavin kouluter-
veydenhoitajalla. Tuolloin oireista ei kui-
tenkaan huolestuttu. Jonkin ajan kulut-
tua sain samanlaisen kohtauksen. Tein
virheen, enka kertonut siitd kenellekaan
silloin enkd my6hemminkaan, kun sain
uusia kohtauksia.

Kun opiskelin peruskoulun jalkeen
media-alaa, otin oireet puheeksi terveys-
tarkastuksessa. Hoitaja arvioi, ettd ne
voivat liittya kasvuun tai lapsuuden tic-
oireisiin. Ne ovat nopeita ja tahattomia
liikkeita tai aania.

Minua alettiin tutkia kunnolla vasta,
kun mummoni huomasi kohtauksen ja
ohjasi minut [ddkariin. Kohtaus saatiin
lopulta kiinni video-EEG-tutkimukses-
sa. Siita selvisi, etta epilepsiani on paikal-
lisalkuinen. Se ldhtee vasemmasta ohi-
molohkosta liikkeelle.

www.epilepsia.fi

Miten aikuiset voivat olla nuoren
tukena?

En pida sita kovinkaan monimutkaisena
asiana. Riittaa, etta nuorella on tunne sii-
ta, etta han voi kertoa hankalilta tai noloil-
ta tuntuvistakin asioista aikuiselle. Toivot-
tavasti ihminen, jolle nuori voi puhua, on
oma vanhempi tai muu ldheinen, mutta voi
se olla paras kaverikin.

Minulla on tosi valittavat laheiset, joilta
olen saanut paljon tukea. Se on ollut suuri
apu ja sen toivoisin ihan jokaiselle nuorelle.
Se poistaa painolastia itselta.

Lisdksi pidan tarkedna, ettd asioista on
tarjolla faktoja. Tietoa epilepsiasta olen 6y-
tanyt helposti esimerkiksi Epilepsialiiton
sivuilta. Se auttaa sairauden kanssa.

Mita toivoisit, ettd tyoelamassa

Koska epilepsiaan liittyy edelleen ennakko-
luuloja, niin toivoisin, ettd epilepsia tunnet-
taisiin tyopaikoilla paremmin. Ymmarret-
taisiin, mitad se voi mahdollisesti rajoittaa ja
mihin se ei vaikuta.

Lisdksi on tarkeaa, etta tyopaikoilla on
sellainen ilmapiiri, etta siella voi kertoa va-
han vaikeammistakin asioista. Kun tyopai-
kalla on ymmarrysta, niin silloin asioista
tulee helpompia ihan minka tahansa sai-
rauden kanssa.

Millaisia ammattihaaveita sinulla on?
Olen huomannut, ettd on monia ammatte-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

Miten juttu syntyi? Téman aukea-
man tekstit [ahtivat liikkeelle, kun
Joona otti yhteytta Epilepsialeh-
teen. Joona kirjoitti viereisen sivun
tekstin suoraan nuorelta nuorelle,
koska han haluaa kokemuksillaan
tukea muita nuoria. Taman sivun
haastattelussa Joona kertoo, mita
han nuorena toivoo aikuisilta. Nain
kokemukset ja oivallukset avautu-
vat kahdesta eri nakdkulmasta.

ja, johon epilepsiani ei vaikuta millaan
tavalla. Talla hetkella haaveilen yritystoi-
mintani kasvattamisesta, mutta myos
radioala ja toimittajan ty6t kiinnostavat.

Ajattelen, etta kun pitda mielen avoime-
na, oma suunta voi loytya kokeilemalla eri-
laisia asioita. Piddn tarkedna, etta jokainen
voi l0ytda sopivan tyon, joka tuntuu aidosti
omalta ja on lahelld sydanta. m
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Teksti: Vesa Keinonen
Kuva: Juho Laaksosen kotialbumi

Lapsena saatu a
vol altistaa epile

Lapsuuden aivovamman ja epilepsian valilla saattaa olla merkittava yhteys.
Aivovamman takia leikatuilla potilailla riski sairastua epilepsiaan voi olla perati

14-kertainen.

ivovammojen tiedetdan lisddvan
Amybhempéé riskid monenlaisiin neu-
rologisiin ja psykiatrisiin sairauksiin.

Lasten aivovammaoja on silti tutkittu vain
vahan. Ainoastaan lapsuuden aivovamman
ja epilepsian valiseen yhteyteen on pereh-
dytty laajemmin.

Muiden neurologisten ja psykiatristen
sairauksien yhteys aivovammoihin on
jadnyt muutamien pienten tutkimusten
varaan.

Orimattilasta kotoisin oleva Juho
Laaksonen on tutkinut vaitoskirjassaan,
kuinka lapsuuden aivovamma vaikuttaa
myohempaan epilepsian, adhd:n, MS-
taudin ja psykoottisten oireyhtymien
kehittymisen riskiin.

Neljasta tieteellisestd artikkelista
koostunut tutkimus Pediatric Traumatic
Brain Injury and Later Neurologic
and Psychiatric Disorders tarkistettiin
Tampereen yliopistossa viime vuoden
maaliskuussa.

Lahipiirissa epilepsiaa

Laaksonen tyoskentelee parhaillaan kirur-
gian poliklinikalla Jyvaskylassa sijaitsevas-
sa Nova-sairaalassa. Tyon ohella han suo-
rittaa erikoistumista ortopediaan
Tampereen yliopistollisessa sairaalassa.

- Ortopedia sopii minulle, koska olen
aina pitanyt kasilla tydskentelystd ja asioi-
den korjaamisesta, varsin tuore tohtori
toteaa.

Juho Laaksonen kertoo olevansa nyt
toiveammatissaan, koska ladkarin ura oli jo
lapsena hdanen mielessaan. Siihen vaikut-

vovamma
nslaan

Juho Laaksonen muistuttaa siitd, ettd lasten pddit ovat hyvin muovautuvia ja ne toipuvat
yleensd vaikeistakin vammoista.
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“Epilepsian tai jonkun muun sairauden puhkeamisen pelossa
ei tarvitse ylireagoida tai eldd jatkuvassa pelossa.”

ti muun muassa se, ettd hanen perheelldan
oli terveydenhuoltoalan yritys.

- Viimeinen sysdys ladketieteen opiske-
luun oli se, etta sairastuin itse 13-vuotiaana
lymfoomaan eli imukudossyopaan.

Vaikka ortopedia on Laaksosen nakokul-
masta kiehtovin lddketieteen ala, niin myos
epilepsiaan hanelld on henkil6kohtainen
suhde. Hanen tyttdystavallaan on kyseinen
sairaus.

- Juuri tdman takia halusin tehda ensim-
maisena vaitoskirjaan artikkelin, jossa kasi-
tellaan epilepsiaa.

Ainutlaatuinen aineisto pohjalla
Juho Laaksonen sanoo, ettd han paatyi
tutkimusaiheeseensa pitkalti mieluisien
ohjaajien ansiosta.

- Ville Mattila, Ilari Kuitunen ja Ville
Ponkilainen ovat erittdin osaavia ja
ahkeria tutkijoita. Heilld oli tarjota tallainen
aihe, josta innostuin.

Laaksonen hyddynsi tutkimuksessaan
terveydenhuollon hoitoilmoitusrekisterin ja
Kelan rekisterien tietoja. Naista rekistereis-
ta saatiin yli 70 000 aivovammasta karsivaa
lapsipotilasta.

Kahdenkymmenen vuoden ajalta kerat-
ty aineisto on kansainvalisestikin poikkeuk-
sellisen laaja.

- Se kattaa erikoissairaanhoidon paivys-
tyksessa hoidettuja aivovammapotilaita.
Heidan vammansa vaihtelivat lievista aivo-
tarahdyksista vakaviin kallonsisaisiin vam-
moihin.

Aineisto ei kuitenkaan ollut taydellinen.
Rekisterissa ei ollut mitdan dataa aivovam-
man saaneiden sukuhistoriasta.

- Tietoja ei ollut my&skaan henkilon
aikaisemmasta toimintakyvysta.

Laaksosen tutkimus osoitti yhteyden
aivovamman, epilepsian ja adhd:n valilla.
Naisten osalta myos psykoottisten oireyh-
tymien riski oli hieman kohonnut.

www.epilepsia.fi

N&iden yhteytta ei ole koskaan aikaisem-
min tutkittu vaestotasolla Suomessa.

Tutkimus toi esiin my0s aika yllattavan
asian.

- Vaikka oli jo aikaisemmin tiedossa, etta
epilepsia liittyy aivovammoihin, niin sairas-
tumisen riskin korkeus etenkin aivovam-
man vuoksi leikatuilla potilailla yllatti. Se
oli perati 14-kertainen.

Laaketieteen tohtorin mukaan tiede ei
ole toistaiseksi pystynyt tdysin selittdmaan,
miksi lapsuuden aivovamma aiheuttaa niin
herkasti epilepsiaa.

- Aivovamma saattaisi aloittaa tilanteen,
jossa hermosoluissa kehittyy pitkaaikainen
tulehdustila. Se sitten saa aikaan aivojen
toiminnan muutoksia ja voi aktivoida aluei-
ta, jotka laukaisevat epilepsian.

Tietoa pitaisi tarjota jo
varhaisemmassa vaiheessa
Laaksosen vaitoskirjan tulokset korostavat
ennaltaehkaisyn ja varhaisen tunnistami-
sen merkitysta seka yksilotasolla etta valta-
kunnallisesti.

- Tama koskee neurologisten ja psy-
kiatristen sairauksien ehkaisya ja hoitoa
aivovamman jalkeen. Olisi tarkeda pystya jo
varhaisemmassa vaiheessa tunnistamaan
oireet ja reagoimaan niihin nopeasti.

Samoin heti aivovamman tapahduttua
olisi hyva tarjota kattavasti tietoa vanhem-
mille sekd neuvoloiden ja kouluterveyden-
huollon ammattilaisille.

- Jos joitakin myohdisoireita tulee,
niin niihin pystyttdisiin sitten puuttumaan
nopeammin.

Eri tahojen olisi my6s hyva olla tietoi-
sia tyypillisimmista oireista, joihin on hyva
kiinnittad huomiota.

- Vanhemmille tulisi my&s kertoa, millai-
sia ylipaataan ovat epileptiset kohtaukset.

Vaikeissa ja keskivaikeissa aivovammois-
sa lapsia seurataan kontrollikaynneilla eri-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

koissairaanhoidossa. Haasteena on, etta
selvasti suurin osa aivovammoista on kui-
tenkin lievia.

- Saattaisi olla hyva, jos lieville aivovam-
moille voitaisiin kehittda oma digihoitopol-
ku. En tieda, onko sellaista vield missaan
olemassa, Laaksonen sanoo.

Digihoitopolussa lievan aivovamman
saaneen lapsen vanhemmille tulisi oireky-
sely saanndllisin véliajoin.

- Jos esille nousisi jotakin huolestutta-
vaa, niin asiaan voitaisiin sitten valittomas-
ti puuttua.

Lasta ei voi kddria suojaavaan
kuplamuoviin

Juho Laaksosen mukaan aivovammoja ta-
pahtuu aika paljon ja niiden riskeistd on
hyva puhua.

Han kuitenkin korostaa sitd, etta esimer-
kiksi epilepsian tai jonkun muun sairauden
puhkeamisen pelossa ei tarvitse ylireagoida
tai elda jatkuvassa pelossa.

- Kyllahan lasten kuuluu olla lapsia, leik-
kia ja kokeilla rajojaan. Kaikkia paan kolah-
duksia ei voi estaa, eika pidakaan estaa. Ei
lasta voi suojella kaikelta ja kaaria tavallaan
kuplamuoviin.

Hyvin yksiselitteinen kaytannon ohje
Laaksosella kuitenkin on aivovammojen
varalta. Kyparét tulisi ehdottomasti lait-
taa paahan, kun lapsi liikkuu vauhdikkaasti
pyoralla tai skuuteilla.

- Nyt etenkin todella harvalla skuutin
kayttajalla on kypara paassaan. Tassa olisi
selvasti parantamisen varaa.

Yhden aika yleisen vaarinymmarryksen
laakari haluaa haastattelun lopuksi korjata.
Moni vanhempi arvelee, etta lapsen paa
pitda automaattisesti kuvata, jos han on
kolhaissut itseaan.

- Jos oireet ovat lievia, niin kuvausta ei
tarvita. Tilanteen seuraaminen riittda
silloin oikein hyvin. m
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Teksti: Kirsi Ruuska, kliinisesti erikoistunut sairaanhoitaja, kliininen asiantuntija (YAMK) Epilepsiakeskus, Kuopion yliopis-
tollinen sairaala, Harvinaisten ja vaikeiden epilepsioiden eurooppalaisen osaamisverkosto EpiCARE:n jasen, puheenjohtaja,
Suomen Epilepsiaseuran hoitajajaosto, Susanna Suvimaa, Sh (AMK), TtM, lehtori, Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu

Kuva: iStock.com/Anastasiia Neibauer

uomen sosiaali- ja terveydenhuol-

lon digitalisaation ja tiedonhallinnan

vuosille 2023-2035 laaditussa stra-
tegiassa tavoitteena on, etta digitaalinen
asiointi on ensisijainen vaihtoehto hyvin-
vointialueiden soveltuvissa palveluissa niil-
le asiakkaille, jotka voivat sita kayttaa. Epi-
lepsian hoidossa digitaaliset sovellukset
ovat nousseet tarkeiksi hoidon apuvalineik-
si, ja niiden kayttoon liittyvista kokemuksis-
ta tarvitaan tietoa, jotta palveluja voidaan
kehittaa tarkoituksenmukaisiksi. Tassa ar-
tikkelissa kuvaamme tuloksia tuoreesta

tutkimuksestamme epilepsiapotilaiden
kokemuksista digitaalisten sovellusten kay-
tostd omahoidon tukena.

Tutkimuksen toteutus

Kuopion yliopistollisen sairaalan epilepsia-
keskuksessa haastateltiin kuutta epilepsia-
potilasta ja kuutta ammattilaista. Ammatti-
laisista viisi oli neurologeja ja yksi hoitaja.
Potilaista kaksi oli vuoden sisalla sairastu-
neita ja neljalla oli vaikea tai harvinainen
epilepsia. Kaikki potilaat olivat vahintdan
18-vuotiaita, ja heilld oli kdytdssa KYS Epi-

Epilepsiapotilaiden kokemukset
digitaalisten sovellusten kaytosta
omahoidon tukena
S

lepsiakeskuksen kautta erilaisia digitaalisia
sovelluksia: epilepsian digihoitopolku vies-
titoimintoineen, digihoitopolun oirepdiva-
kirja seka he olivat osallistuneet videovalit-
teiselle etdvastaanotolle. Lisdksi kolmella
heista oli kaytossa StellarQ My -omarapor-
tointisovelluksen epilepsian kohtauspaiva-
kirja digihoitopolun oirepaivakirjasta luo-
pumisen jalkeen.

Haastattelut toteutettiin tutkija Kirsi
Ruuskan tekemina yksilohaastatteluina
etdyhteydelld, ja aineisto analysoitiin
laadullisin tutkimusmenetelmin.

EPILEPSIALEHTI
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Riittava kayttoonoton ohjaus
lisasi motivaatiota kayttaa
sovellusta

Potilaat kuvasivat, etta aluksi oli hankala
hahmottaa digitaalisen sovelluksien kayt-
toonoton hyotyja. Toisaalta heratti uteliai-
suutta sovellusta kohtaan ja haluttiin sel-
vittda, mitd hyotya sovelluksesta voisi olla.
Sovelluksen kayttoonottaminen heti epi-
lepsiaan sairastumisen jalkeen koettiin tar-
peellisena, koska tuen tarvetta oli tuolloin
eniten. Potilaat kokivat saamansa ohjauk-
sen paaosin riittavana. Nopeasti toteutettu
alkuohjaus aiheutti kuitenkin epavarmuut-
ta ja heikensi motivaatiota kayttaa sovel-
lusta.

Potilaat arvostivat sitd, ettd alkuohjauk-
sessa kerrottiin selkedsti sovelluksen nimi,
kayttotavat, kirjautuminen ja sisallot. Kir-
jallinen potilasohje tuki kdyttéonottoa, ja
mahdollisuus kysya lisatietoja ohjauksen
yhteydessa koettiin positiivisena.

Viestitoiminto toi turvaa ja
sujuvoitti yhteydenpitoa

Potilaat kertoivat, ettda mahdollisuus kuva-
ta vointia viestilla ammattilaiselle oli mer-
kityksellista. Viestitoimintaa kaytettiin, jos
oli paljon kysymyksid, haluttiin varmistaa
asioita tai voinnissa oli muutoksia. Mahdol-
lisuus viestitoiminnon kayttoon lisasi po-
tilaiden turvallisuuden tunnetta, rauhoit-
ti mieltd ja madalsi yhteydenottokynnysta.
Osa lisdsi viestiin "ei kiireellinen” helpot-
taakseen ammattilaisten tyota. Potilaiden
luottamus viestitoimintoon vahvistui, kun
ammattilaiset reagoivat viesteihin ja vas-
tauksissa kerrottiin asian olevan hoidossa
seka jatkotoimenpiteista.

Tuttu ammattilainen ja epilepsian hoi-
toon liittyva erikoisosaaminen vahvisti-
vat potilaiden luottamusta viestitoiminnon
kayttoon. Akuuteissa tilanteissa potilaat
pitivat mahdollisuutta soittaa ammattilai-
selle valttamattomana, mutta muissa tilan-
teissa viestitoimintoa kuvattiin joustavam-
pana ja ammattilaiselle ystavallisempana
toimintona.

Etdavastaanotto lisdsi hoidon
joustavuutta

Potilaat kokivat aluksi videovalitteisen eta-
vastaanoton jannittavana ja sen kayttamis-
ta taytyi opetella. Ammattilaisen antama
ohjaus etdvastaanoton toiminnasta oli poti-
laille térked. Etdvastaanoton koettiin sdas-
tdvan aikaa ja kustannuksia, koska potilai-
den ei tarvinnut matkustaa paikan paalle.

www.epilepsia.fi

« Mobiilisovellus epilepsiapotilaille.

hoidon seurantaa.
(Omapolku)

+ Kohtauspaivakirja oireseurantaan.

StellarQ My - epilepsian
omaraportointisovellus

+ Kohtauspaivakirja, johon voi kirjata kohtaukset myos omilla nimityksilla.
« Viestitoiminto, jolla voi ottaa yhteyttd ammattilaiseen.
« Tiedot integroituvat suoraan ammattilaisten epilepsiarekisteriin, mika helpottaa

Epilepsian digitaalinen hoitopolku

+ Terveyskyldan Omapolku-palvelussa toimiva sahkdéinen hoitopolku.
+ Mahdollisuus lahettada viesteja ammattilaisille.

+ Saatavilla ohjeita, materiaaleja ja hoitoon liittyvaa tietoa.
+ Mahdollisuus lisata kalenteriin tulevat ajanvaraukset ja tutkimukset.

Potilaat kuvasivat saavansa etavastaan-
otolla samanarvoista hoitoa kuin lahivas-
taanotolla. Kommunikaatio onnistui eta-
vastaanoton aikana hyvin, mutta tunteiden
ei koettu valittyvan samalla tavalla kuin
lahivastaanotolla.

Etdvastaanotto sopi erityisesti tilantei-
siin, joissa tarvittiin keskustelua tai kontrol-
lia ilman fyysista tutkimusta. Fyysinen vas-
taanotto oli tarpeen esimerkiksi silloin, jos
epilepsian hoidossa kaytettavaa stimulaat-
toria oli tarpeellista saataa. Potilaat arvos-
tivat vapautta valita eta- ja ldhivastaanoton
valilla.

Kohtauspaivakirjan rooli
omahoidon vahvistamisessa
Potilaat kokivat digitaalisella kohtauspdiva-
kirjalla olevan suuri merkitys omahoidolle.
Sen koettiin nopeuttavan ammattilaisten
reagointia kohtauksiin. Potilaat kuvasivat
ammattilaisten hyodyntdvan kohtauspaiva-
kirjaan lisattyja tietoja ja keskustelevan po-
tilaan kanssa esimerkiksi siitd, minka ver-
ran kohtauksia on eri tilanteissa ja minka
tyyppisia ne ovat. Mahdollisuus tayttaa
lisatietoja kohtaustilanteesta tasmensi
oireiden kuvausta ja helpotti niihin palaa-
mista myohemmin.

Omapolun kohtauspaivakirjan potilaat
kokivat liian ladketieteellisend ja sopivan
kohtaustyypin [0ytamistd vaikeana. Stel-
larQ My -omaraportointisovelluksen epi-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

lepsian kohtauspaivakirjan potilaat kokivat
olevan ymmarrettavampi, koska potilaan
oma kohtaustyyppi oli lisatty sovellukseen
yhdessa neurologin kanssa potilaan itse
valitsemalla nimityksella. Tama lisasi poti-
laiden kokemusten mukaan yhteisymmar-
rysta kohtauksista keskusteltaessa. "Nyt
neurologi ymmartda mistd mind puhun, ja
mind ymmarran mista neurologi puhuu.
Tama sadstaa meidan kaikkien aikaa.”

Yhteenveto

Digitaaliset sovellukset tukevat epilepsia-
potilaiden omahoitoa. Ne lisaavat turval-
lisuuden tunnetta, helpottavat yhteyden-
pitoa ja tarjoavat keinoja seurata vointia
luotettavasti. Erityisesti mahdollisuus kayt-
tda viestitoimintoa ja kohtauspaivékirjaa
nousivat potilaiden kokemuksissa keskei-
siksi omahoitoa edistaviksi valineiksi. ®

Ldhde: Ruuska, K. 2025. Epilepsiapotilaiden
ja heitd hoitavien ammattilaisten kokemuk-
sia epilepsian digitaalisesta omahoidosta.
Opinndytety6, ylempi ammattikorkeakoulu-
tutkinto. Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulu XAMK. Saatavilla: Epilepsiapotilaiden
ja heitd hoitavien ammattilaisten kokemuk-
sia epilepsian digitaalisesta omahoidosta

- Theseus
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Teksti: Mari Sydanmaanlakka
Kuvat: Marja Haapio ja Seppo Romppaisen kotialbumi

Kun jaat tarinasi, et ole yksin:

“Vertaisuudessa

lepaa ymmarrys”

Seppo Romppainen viettaa elakepaiviaan Simossa, Meri-Lapissa. Epilepsia
puhkesi Sepon nuoruusvuosina, armeijan juuri aloittaneena ja se oli kolaus

mielelle.

sin kohtaus tuli vuonna 1993. Pitkdaikainen ja haastava sai-

raus vaistyi ja ldakityksen purku alkoi vuonna 2014. Nykyisin
Seppo nauttii elamastaan ilman epilepsian oireita. Siita huolimatta
hén on aktiivinen yhteisomme jasen.

- Terve, mukava nahda taalla Kemissa kasvotusten ennemmin
kuin koneella, Seppo sanoo.

- Terve! Mita sulle kuuluu?

- Siis hyvaahan tdssa vain. Astma haittaa hiukan ja ténaan jai
miesten piiri valistd, kun laitoin tdéman ensisijalle. Kaverit siella
ryhmassa avoimesti juttelee ja vinoilee toisilleen hyvassa hengessa.
Ryhma on Lapin hyvinvointialueen jarjestama. On sekaryhmakin,
mutta minulle riittad hyvin tama yksi. Nama ryhmat Simossa ovat
monen voimavara, mutta niiden jatko on varmaa vain huhtikuuhun
asti, Seppo kertoo.

Seppo sai heittaa epilepsian sairastamiselle heipat, kun viimei-

Vasen, oikea, SEIS!

- Meidadn perheemme oli yksitoistahenkinen ja mulla on ollut
epilepsia lapsuudesta asti, mutta se puhkesi armeijassa. Mitéan
ennusmerkkeja ei ollut. Se oli kolaus nuorelle, silld sanotaan, etta
armeijassa tehddan pojasta mies ja koin ikdan kuin sen varastetun
minulta. Olin 19-vuotias ja ennen lomia juoksin Cooperin testissa
3300 metrid. Se saavutus ei kuitenkaan lomalla enda painanut, sil-
la sain tajuttomuuskouristuskohtauksen kotona. Vanhemmat pelas-
tyivat ja soittivat oitis ambulanssin. Minua tultiin noutamaan Oulun
sairaalaan, joka oli tuolloin 1970-luvun lopulla viela mielenterveys-
laitos. Tuohon aikaan epilepsiakin oli eksyksissa siella puolen, vaik-
ka se on neurologinen sairaus. Vietin siella noin viikon palautuen.
Vanhemmat eivdat meinanneet siella kdydessaan saada minua
kasiinsa, Romppaisia kun oli kolme. En kerennyt armeijassa palve-
lustani kunnolla aloittamaan, kun minua jo vietiin Helsinkiin Tilkan
sotilassairaalaan tutkimuksiin. Sinne minut kuljetti juna ja raitio-

vaunu. Olin valtion vastuulla ja viisi kuukautta armeijassa soi minul-
le kovin vahan itse palveluspaivia, silla olin sairaalan pedilla suu-
rimman osan ajasta.

Sotilassairaalassa tutkimuksiin
- Olin Tilkassa yhteensa viitisen viikkoa ja siella minut tutkittiin
perin pohjin. Erdassa tutkimuksessa laitettiin piuhat sieraimista
sisdan, jotta voitiin tutkia etuotsalohkoa, Seppo kertoo vanhentu-
neista kdytannoistd ja mina tuijotan silmat suurina.

- lhan normi juttujakin tehtiin, magneettikuvaukset ja muut,
joiden perusteella maéaritettiin diagnoosiksi epilepsia. Taytyy kyl-
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”0n tdrkedd jutella jonkun kanssa
ja se helpottaa heti, kun tietaa
tulleensa kuulluksi.”

ld sanoa, etten muista sen tarkemmin. Luonnollisesti lykkaysta pal-
velukselle tuli ja tassa tapauksessa kolme vuotta. Se tuntui pahal-
ta, ettd minulta vietiin jotain, torjuttiin, enkd ymmartanyt nuorena
asian isompaa kuvaa. Tai hyvaksynyt. Innoissani olin halunnut pal-
vella pioneerina, mutta erillinen esikuntakomppania minua sit-
ten kutsui. Koin, ettd minusta tuli epdkelpo B-mies ja lopulta sain
armeijasta vapautuksen. Se oli minulle suuri helpotus, kun paas-
sa surraa ajatuksia omasta sairaudesta ja ihmisille oli vaikea puhua
epilepsiasta, josta tiedettiin silloin niin vahan. Olisin todella tarvin-
nut vertaistukea, mutta en jotenkin osannut ajatella, etta sellaista
olisi olemassakaan. Kannoin tata taakkaa yksin sisélldni ja aloin
vetdytya ajatuksineni sisdanpain.

Uudet tuulet, myotidiset aallot

-1980-luvun alussa perustin oman firman, Hitsi Sepon ja paadyin
komennusmieheksi Ruotsiin. Olin kuusi kuukautta sielld ja kuusi
kuukautta taalla. Se oli raskasta aikaa. Oman yrityksen pyoritys
kulutti. Ei auttaneet rankat tyot, ei auttaneet rankat huvit, vaan
kuluttivat vain enemman. Jaksoin oravanpyoraa 1982-1985. Ei se
ollutihmisen elamaa juosta kellon perdssa. Taputtelin nuo hommat
ja kouluttauduin uuteen ammattiin 1990-luvun alussa. Minusta tuli
maisemanhoitometsuri. Tydnkuvaan kuului laavualueiden ja vael-
lusreittien yllapitoa.

- Se oli mukavampaa, kun sai olla luonnon keskelld ja omassa
rauhassa. Tuli pohdittua eldamaa paljon. Olin vaikeasti tyollistettava
ja tyovoimaviranomaiset kutsuivat koolle asiantuntijoita, jotka poh-
tivat tilannetta. Paikalla oli neurologi, Kelan edustaja ja terveyskes-
kuslaakari. Sieltd minut ohjattiin kuntoutusohjaukseen Ouluun ja
paadyin Epilepsialiiton sopeutumisvalmennuskurssille Kauniaisiin.
Siella herdsin ikdan kuin eloon uudestaan. Sain kavereita ja huone-
kaverin kanssa nauru ei ottanut loppuakseen. Oltiin kuin pikkupo-
jat. Piti istua erilladn luennoilla, Seppo hymisee muistellen.

Tunteiden sanoittaminen

- Vihdoin kurssilla sain yhteyden vertaisiin ja sain puhua asioita, joi-
ta olin kantanut yksin sisallani. Ymmarsin puhumisen tarkeyden:
miten olo kevenee, kun jakaa tuntemuksiaan ja tulee kuulluksi. Ver-
taisuudessa lepaa ymmarrys. Se muutti minussa jotain. Lahtopaiva-
na meilla oli tuolirinki, jossa kaikki tuolit olivat aluksi selkdmys
piirin sisalle pain. Oma istuin piti kddntaa niin, ettd naama on kes-
kelle, jos on sellainen olo, ettd kokee itsensa vahvemmaksi. Riuh-
taisin tuolin 180 astetta kohti keskiota, silld niin paljon sain tukea ja
voimaa. Kotimatkalla minulle tapahtui merkityksellinen asia, mika
nostaa tunteet edelleen pintaan. Kotiin tullessa oli pilkkopimeada

ja olo kevyt. Avainnipussani oli monet avaimet ja en nahnyt, min-
ka niista otin ensimmaisena kokeiluun. Se oli se oikea, joka sujahti
lukkoon ja paasti minut kotiin. Tunsin, kuinka mina olin muuttunut,
keventynyt, |6ytanyt tietdni pois yksindisesta vaelluksesta, Seppo
kertoo ja samalla hanen poskiaan pitkin alkavat valua kyyneleet ja
kuin aivastus se tarttuu minuun. Hetken suolavesi valuu ja kohtaa-

www.epilepsia.fi epilepsialiitto@epilepsia.fi
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Seppo nauttii siitd, ettd pydrdillessé vapaudentunne maisemia
ihaillen on upeaa.

minen tuntuu todelta. Nyt emme kaivanneet sanoja. Tiedan tasan,
mitd han tarkoittaa.

Vaikeat tiet johtavat usein iloon

- Minulla on kdynyt hurahdus py6railyyn. Hankin uuden pyoran
vuoden 2020 tammikuussa. Ainahan mina olen py6raillyt, mutta on
tdma vakavaa, kun heitin ittelle haasteen tuolloin, ettd elokuun
loppuun mennessa mittarissa on 3 000 kilometrid pyoran selassa.
Siita lahtien tata miestd on ollut vaikea saada pois satulasta - onnis-
tuin! Olen miestenpiirista saanut kaverin pitkille pyorareissuille ja
hankkinut myds sahkopyoran. Se vapaudentunne maisemia ihaillen
on upeaa. Astman vuoksi pidan itselld kymmenen asteen pakkas-
rajan pyorailyssa. Muuten kay keuhkoon ikavasti. Vastatuleen muis-
tan polkeneeni 13 m/s, mutta tuollaisten pikkupuhurien kanssa par-
jaa varsinkin nyt, kun on sahkopyora.

Vertaisille sellaiset terveiset, etta dlkaa unohtako omien koke-
muksien daneen puhumista. On tarkeda jutella jonkun kanssa ja se
helpottaa heti, kun tietaa tulleensa kuulluksi. Liian moni jaa yksin
juuri sen takia, ettei koe voivansa jakaa kaikkia kokemuksiaan, mut-
ta vertaistuki on siinad timanttinen: ei tarvitse haveta, eika ajatella,
ettd kukaan ei ymmarra. l
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Kuva: Marja Haapio

Mahdollisimman tehokas
varhainen hoito parantaa status
epilepticuksen ennustetta

tilanne, joka edellyttda valitonta hoitoa. Pitkittyneen epilepti-

sen kohtauksen ja status epilepticuksen paivitetty Kaypa hoi-
to -suositus on julkaistu helmikuussa 2026. Se korostaa pitkittyneen
epileptisen kohtauksen varhaisen toteamisen tarkeytta seka status
epilepticuksen aikaperusteisen hoitoprotokollan kayttoa kaikissa
hoidon vaiheissa ensiavusta tehohoitoon.

Pitkittynyt epileptinen kohtaus kestda pidempaan kuin tavalli-
nen, itsestadn paattyva epileptinen kohtaus. Status epilepticus on
tila, jossa epileptinen kohtaus pitkittyy, koska kohtauksen loppumi-
sesta vastaavat mekanismit pettavat. Tila vaatii aina valitonta hoi-
toa.

Status epilepticuksen hoitovaste heikkenee kohtauksen pitkit-
tyessa. Ennusteeseen voidaan kuitenkin vaikuttaa mahdollisimman
tehokkaalla varhaisella hoidolla. Hoidon tavoitteena on peruselin-
toimintojen nopea turvaaminen seka kliinisten kohtausoireiden ja
aivojen poikkeavan sahkdisen purkaustoiminnan lopettaminen.

Pitkittyneeksi kohtaukseksi maaritellaan yli kaksi minuuttia kes-
tényt tajuttomuus-kouristuskohtaus, yli viisi minuuttia kestéanyt ta-
junnanhamartymiskohtaus seka yli kaksi minuuttia kestanyt poissa-

P itkittynyt epileptinen kohtaus on hengenvaarallinen hata-

Pdivitetyt ensiapuohjeet on
julkaistu Epilepsialiiton sivuilla.

olokohtaus. Status epilepticuksesta on kyse, kun tajuttomuus-
kouristuskohtaus on kestanyt yli viisi minuuttia tai tajunnan-
hamartymiskohtaus tai poissaolokohtaus yli kymmenen minuuttia.

Paivitetyt ohjeet tavanomaisen epilepsiakohtauksen ja pitkitty-
neen kohtauksen ensiavusta on julkaistu Epilepsialiiton sivuilla,
epilepsia.fi. Ohjeet soveltuvat kaikkiin ensiaputilanteisiin, myos
silloin, kun lisdapua odotetaan.

Ensiapukohtauslaake tukee varhaista hoitoa
sairaalan ulkopuolella

Epilepsiaa sairastaville, joilla on jo ailemmin esiintynyt pitkittynyt
kohtaus, status epilepticus tai joiden kohtaukset esiintyvat ryvasty-
mina, voidaan ottaa kadyttoon ensiapukohtausladke. Ladkkeen
antaa sen kayttoon ohjauksen saanut henkild, kuten perheenjasen
tai koulun, paivdkodin tai hoitokodin tyontekija.

Hoitava ldakari kirjoittaa ensiapulaakkeen reseptin ja ohjaa
yhdessa hoitajan kanssa ladkkeen mahdollisimman varhaiseen ja
oikeaan kayttoon seka potilaan seurantaan ldakkeen annon jal-
keen.

Hoitosuosituksen tavoitteena on tehostaa erityisesti sairaalan
ulkopuolella annettavaa ensiapua ja ensihoitoa, jotta pitkittyneita
ja sairaalahoitoa vaativia tilanteita voitaisiin ehkaista.

Sairaalassa vaikeahoitoisen status epilepticuksen hoito on tiimi-
tyota. Hoitopaatosten tueksi kootaan asiaan perehtyneiden ammat-
tilaisten tiimi, jossa on tarvittaessa neurologian tai lastenneurolo-
gian, tehohoidon, kliinisen neurofysiologian ja neuroradiologian
asiantuntemusta.

Hoitosuosituksessa otetaan ensimmaista kertaa kantaa myos
status epilepticuksen palliatiiviseen hoitoon.

Tutustu paivitettyyn hoitosuositukseen kaypahoito.fi -sivustol-
la. |

Léhde: Suomalaisen Lddkdriseuran Duodecimin nettisivusto, uutinen
9.2.2026, www.duodecim.fi
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Tutustu paivitettyihin
ensiapumateriaaleihin

Pitkittyneen epileptisen kohtauksen ja status epilepti-
cuksen Kdypa hoito -suositus on pdivitetty, ja olemme
uudistaneet sen pohjalta epilepsiakohtauksen ensi-
apuohjeet sivuillamme: epilepsia.fi.

Voit tilata ensiapu-
esitteitd maksutta
suomeksi, ruotsiksi ja
englanniksi verkko-
kaupastamme:
epilepsia.fi/kauppa/

Hpaps e o

Ensiapu
| ot mi—

Jokainen voi auttaa
epilepsiakohtauksen
saanutta ihmista. Ala

jata apua tarvitsevaa
yksin.

Katso uudet Tarinoita
tyoelamasta -videot

Katso uusi videosarjamme, jossa Carina, Ville ja Eija
kertovat tydeldamakokemuksistaan. Videoissa puhutaan
muun muassa siita, miten epilepsia voi vaikuttaa tyohon
ja millaisia ratkaisuja erilaisiin tilanteisiin on l6ydetty.
Tyoelaman poluilla on myos syntynyt arvokkaita
oivalluksia.

Loydat videot YouTube-kanavaltamme:
youtube.com/@epilepsialiitto

KUVA: ISTOCK.COM/JTKPHOTOZ

MUKANA TUKEMASSA EPILEPSIALITON LAATUTYOTA
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Teksti: Piritta Selin, haastattelut Heli Lehtimadki ja Tanja Vihriala-Maatta

Kuva: Marja Haapio

Nuorten polku vapaaehtoistyohon

Yksi pyynto voi riittaa

Nuorten vapaaehtoistyd epilepsiayhteisdssa saa usein alkunsa pienesta hetkesta.
IImoituksesta sosiaalisessa mediassa tai vinkista kurssilla, mutta usein myos

siita, etta joku rohkaisee ja kysyy: [ahtisitkd mukaan? Monelle nuorelle juuri tama
pyynto on ratkaisevan tarkea.

uoret toimivat monenlaisissa
N rooleissa Epilepsialiiton ja epilepsia-

yhdistysten vapaaehtoisina. He ovat
vertaisina verkossa ja kasvokkain, muka-
na tapahtumien suunnittelussa ja toteu-
tuksessa tai tekevat nuorten nakaista so-
mea. He puhuvat epilepsiasta sosiaali- ja
terveysalaa opiskeleville seka tuovat nuor-
ten kokemuksia ja nakokulmia paatoksen-
tekoon esimerkiksi eduskuntavierailuilla.
Tehtdvia yhdistaa halu jakaa kokemuksia ja
olla avuksi toisille.

Turvallinen porukka lisaa
rohkeutta

Monelle nuorelle vapaaehtoistyé on myds
henkilokohtainen kasvumatka. Nuorten
mukaan alussa jannitys ja epdvarmuus tun-
tuvat suurilta, mutta kannustavassa ja tur-
vallisessa porukassa itseluottamus vah-
vistuu vahitellen. Vapaaehtoistyo tarjoaa
mahdollisuuden opetella esiintymista,
mielipiteen ilmaisemista ja vaikuttamista
seka ennen kaikkea luottamusta omaan
osaamiseen.

Nuoret kertovat, ettd vapaaehtoistyds-
sa saa tehda sitd, missa on hyva, ja samalla
opetella uusia asioita rauhassa muiden tu-
kemana. Jo pelkdstdaan olemalla oma itsen-
sd, voi auttaa toista. Tarkedna pidetaan kui-

Merkityksellisimmat
kokemukset syntyvat
usein kohtaamisista.

tenkin my6s omien rajojen tunnistamista:
kaikkeen ei tarvitse tarttua. Vapaaehtois-
tyon tulee joustaa eldmantilanteen
mukaan.

Kohtaamiset jaavat mieleen
Merkityksellisimmat kokemukset syntyvat
usein kohtaamisista. Niita voivat olla kiitos
koulussa pidetysta puheenvuorosta, luot-
tamuksellinen hetki vertaistukikeskustelus-
sa tai tunne siitd, kun suuri ponnistus, ku-
ten leiri tai tapahtuma saadaan yhdessa
valmiiksi.

Monille vapaaehtoisille juuri yhteisé ja
sen ihmiset ovat suurin syy jatkaa. Hyva
porukka kannattelee, innostaa ja tuo
arkeen merkitysta.

Nuorten dani esiin

Nuoret vapaaehtoiset nostavat esiin myos
kokemuksen véliinputoamisesta. Moni ei
koe olevansa vammainen, mutta tarvit-
see silti tukea arkeen, opiskeluun ja tyoela-
maan. Tietoa tuista ja palveluista ei aina
tarjota aktiivisesti, vaan se l6ytyy usein sat-
tumalta. Vapaaehtoistyon kautta nuoret ha-
luavat lisata tietoisuutta ja jakaa kokemuk-
siaan, jotta muiden nuorten ei tarvitsisi
selviytya yksin.

Nuorten nakokulmasta vapaaehtoistoi-
minnan tulisi olla heidan nakoistaan. Kaik-
ki eivat innostu perinteisista kokouksista,
vaan kaipaavat toiminnallisempia tapo-
ja osallistua, kuten liikkuntaa, yhdessa te-
kemista ja luovia kokeiluja. Uudet ideat ja
nakokulmat ovat jarjestojen elinvoiman
edellytys. Vanhaa saa vaalia, mutta rinnalle

tarvitaan rohkeutta uudistua.

Nuorten viesti on selkea: lahde mukaan
rohkeasti! Kaikkea ei tarvitse osata etuka-
teen, eika taydellisyyttd odoteta. Opit ta-
kuulla paljon uutta, saat rohkeutta ja uusia
kavereita. Al3 ja3 odottamaan kutsua, vaan
tartu tilaisuuteen, silla sinua odotetaan.

Entépa sind konkarivapaaehtoinen,
milloin viimeksi kysyit joltakin nuorelta,
lahtisitkd mukaan? ®

Juttua varten haastattelimme nuoria
aikuisia, jotka toimivat epilepsiayhteisomme
vapaaehtoisina.
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Text: Piritta Selin, intervjuer Heli Lehtimaki och Tanja Vihridla-Maatta
Bild: Marja Haapio

De ungas vag till frivilligarbete

En begaran kan racka

De ungas frivilligarbete i epilepsigemenskapen far ofta sin borjan i sma stunder.
Ett anslagisociala medier eller ett tips pa en kurs, men ofta bara det att ndgon
uppmuntrar och fraga: vill du hanga med? For manga unga ar just denna begaran

avgorande viktig.

ngdomar skéter manga olika roller
U som frivilligarbetare inom Epilepsi-

forbundet och epilepsiféreningar-
na. De fungerar som jamlikar bade online
och ansikte mot ansikte, deltar i planering-
en och genomférandet av evenemang el-
ler skapar ungdomsanpassat innehall for
sociala medier. De pratar om epilepsi med
studerande inom social- och halsovérds-
branschen och férmedlar ungdomars er-
farenheter och synpunkter till beslutsfatta-
re, till exempel genom besdk i riksdagen.
Uppgifterna forenas av en vilja att dela med
sig av erfarenheter och hjélpa andra.

En trygg grupp ger mod

For manga ungdomar ar frivilligarbetet ock-
sa en personlig utvecklingsresa. Enligt ung-
domarna kanns nervositeten och osdkerhe-
ten stor i borjan, men i en uppmuntrande
och trygg grupp starks sjalvfortroendet
gradvis. Frivilligarbete ger mojligheter att
lara sig att framtrada, uttrycka asikter och
paverka, och framfor allt att lita pa sin egen
kompetens.

Ungdomarna berattar att man i frivilligar-
bete far gora det man &r bra pa och sam-
tidigt lara sig nya saker i lugn och ro med
stéd fran andra. Bara genom att vara sig
sjalv kan man hjalpa andra. Det anses dock

De mest betydelsefulla
upplevelserna uppstar
ofta genom moten.

www.epilepsia.fi

ocksa viktigt att kdnna igen sina egna gran-

ser: man behover inte ta sig an allt. Frivil-
ligarbete maste vara flexibelt och anpassas
efter livssituationen.

Motena fastnar i minnet

De mest betydelsefulla upplevelserna upp-
stér ofta genom moten. Det kan handla om
ett tack for ett anforande i skolan, en for-
trolig stund i ett samtal om kamratstod
eller kdnslan av att tillsammans ha fullbor-
dat en stor insats, sdsom ett lager eller ett
evenemang.

For manga frivilligarbetare ar just gemen-

skapen och méanniskorna i den storsta
anledningen att fortsatta. Ett bra géng stot-
tar, inspirerar och ger vardagen mening.

Ungdomarnas rost fram

Unga frivilligarbetare lyfter ocksa fram
upplevelsen av att hamna mellan stolarna.
Manga upplever inte sig sjdlva som funk-
tionsnedsatta, men behdver dnda stod i
vardagen, studierna och arbetslivet. Infor-
mation om stod och tjanster erbjuds inte
alltid aktivt, utan hittas ofta av en slump.
Genom frivilligarbetet vill ungdomarna 6ka
medvetenheten och dela med sig av sina
erfarenheter, sé att andra ungdomar inte
behover klara sig pd egen hand.

Ur ungdomarnas perspektiv bor frivillig-
verksamheten spegla deras synsatt. Alla
lockas inte av traditionella moten, utan
langtar efter mer aktiva satt att delta, sa-
som motion, gemensamma aktiviteter och
kreativa experiment. Nya idéer och pers-
pektiv dr en forutsattning for organisation-

epilepsialiitto@epilepsia.fi

ernas livskraft. Det gamla ska bevaras, men
samtidigt krdvs mod att fornya sig.

Ungdomarnas budskap ar tydligt: vaga
hanga med! Du behover inte kunna allt i
forvag, och ingen forvantar sig att du ska
vara perfekt. Du kommer garanterat att lara
dig mycket nytt, fd mod och nya védnner.
Véanta inte pa en inbjudan, utan ta chansen,
for du ar efterlangtad.

Och du, du erfarna frivilligarbetare, nar
fragade du senast en ung person om han
eller hon skulle vilja hanga med? B

For den hdr artikeln har vi intervjuat unga

vuxna som arbetar som frivilligarbetare i var
epilepsigemenskap.
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Teksti: Friida Sundblom

Kuva: iStock.com/Anton Vierietin, kuvan henkilé on malli

Ulevan haave-
ammatin aarella

Moni aikuinen tarkoittaa hyvaa
kysellessaan nuoren tulevaisuudesta.
Haaveammateista puhuminen e
kuitenkaan ole aina helppoa.

aikainen aivojen neurologinen sairaus, joka aiheuttaa
aivojen sahkoisen toiminnan héiriditd, joka johtaa epi-
lepsiakohtauksiin.
Minulla on kissa ja koira. Ne tuovat paljon iloa arkeeni.
Taysi-ikdisyyden lahestyessa olen miettinyt tulevaisuutta-
ni yhd enemman.

S airastuin 10-vuotiaana epilepsiaan. Epilepsia on pitka-

Lukion kautta haaveammattiin
- Tulevaisuudessa haluaisin olla kirjailija. Olen aina ollut mie-
lestani hyva kirjoittamaan ja nautin siita paljon. Olen myds
saanut ulkopuolisilta kehuja teksteistani, esimerkiksi lukion
didinkielen opettajalta. Olisi ihanaa tehda tata tyokseni.
Valitsin lukio-opinnot sen takia, koska halusin aina lukioon.
Paadyin lukioon, jossa on tosi kivoja kursseja, kavereita ja ihania
opettajia. Pari mun lempiaineista on espanja ja englanti.
Tykkadan myos soittaa pianoa ja tykkaan paljon lapsista. Olen
miettinyt, voisinko yhdistaa nuo kaksi asiaa, vaikka musiikinopetta-
jan ammattiin.

Epilepsian tuomat rajoitteet
Itselléni epilepsia ei vaikuttanut tulevaisuuden suunnitelmiini. Mutta mita jos
minun unelma-ammattini olisi ollut vaikka lentdja, ja minulle vain annetaan lis-
ta ammateista, jotka eivat onnistu ja se sattuu olemaan yksi niista? Ei se kivaltakaan
tuntunut, kun vaihtoedot kapenivat.

Joillakin saattaa olla unelma-ammattina esimerkiksi lentdja, kuorma-auton kuljettaja
tai joku muu poissuljettu vaihtoehto. Siksi on ddrimmaisen tarkead, miten laakarit ja
neurologit tuovat asian esille. Taytyy myds ottaa huomioon nuoren ika ja toimintakyky.

Asian esille tuomisessa taytyy olla hienotunteinen, eika saisi vain sanoa ”"aa hei, nama
ja nama ammatit eivat onnistu”. Tietenkin on ymmarrettavaa, ettad koitetaan vain pitaa
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Aikuiset, kysykda
mieluummin meidan
harrastuksista,
kavereista tai vaikka
lempikouluaineista.

huolta potilaasta ja tdman laheisista. Tay-
tyy ottaa huomioon, ettd ne ammatit saat-
tavat kuitenkin olla jonkun unelma.

Toive aikuisille

Omasta mielestani nuorilta, varsinkaan alle
lukioikaisilta, ei tulisi kysya tulevaisuudes-
ta tai ammateista joka kerta, kun heitd na-
kee. Ymmarran sen, etta laheisia kiinnos-
taa nuoren haaveammatti, mutta nuorelle
se saattaa tuoda vain lisdpaineita ja epa-
varmuutta. Nuoret eivat valttamatta tieda
mista puhutaan, minka takia mihink@an on
vaikea ottaa kantaa. Kokemustakaan meil-
la eiole.

Kun sukulaiset kysyvat nuorelta hanen
tulevaisuuden suunnitelmiaan, voi se olla
kiinnostava aihe aikuisen nakdkulmas-
ta, mutta nuorelle se on vain ylimaaraista
painetta koulun lisaksi. Tuntuu, etta kyse-
lyt tulevaisuuden tydurista ovat enem-
man aikuisia kuin lapsia ja nuoria varten.
Olisi ihanaa, jos voisimme ndhda nuoret
muidenkin kuin pelkkien tulevaisuuden
suunnitelmien kautta. Aikuiset, kysykaa
mieluummin meidan harrastuksista, kave-
reista tai vaikka lempikouluaineista.

Vaikka nuorilla ei ole paljonkaan tyo-
kokemusta, eika kesatoista valttamatta ole
apua tulevaisuuden uravalintoihin, saa
niista jonkinnakoista kasitysta tyoelamasta.
Lisaksi se luo uskoa tulevaan: toissa voiolla
ihan mukavaa. Itse olin kesatoissa viime
vuonna kahvilassa parisen viikkoa ja se oli
todella kivaa! ®

www.epilepsia.fi

epilepsialiitto@epilepsia.fi

PERHEPOSTIA

Tanja Vihridld-Mddttd
jarjestdasiantuntija, Epilepsialiitto

Valintojen aikaa

Kevat on monelle nuorelle toiveiden ja mahdollisuuksien aikaa, mutta usein myos pai-
neiden aikaa. Kesatyo- ja yhteishaut, padsykokeet seka kysymykset tulevaisuudesta
voivat kuormittaa. Erityisen kuormittavaa se on nuorelle, joka tasapainoilee elamas-
saan pitkdaikaissairauden, kuten epilepsian kanssa. Vaikka haku uuteen opiskelu- tai
tyopaikkaan on usein innostavaa, voi se herattdaa myos epavarmuutta, jolloin nuori
joutuu pohtimaan omaa jaksamistaan ja avoimuuttaan toimintakykyynsa vaikuttavis-
ta asioista.

Kesatyon hakeminen on nuorelle usein ensimmaisia kosketuksia tyoelamaan.
Monella nuorella on kokemusta peruskoulun tyéelamaan tutustuttavien TET-jaksojen
myotd, mutta kesatyd on jo askel itsendisempaan asioiden hoitamiseen. Nuori saat-
taa kuitenkin tarvita aikuisen apua ansioluettelon ja tydhakemuksen laatimisessa. On
hyva tuoda nuorelle esille, ettd ansioluettelo voi olla lyhyt: harrastukset, kouluprojek-
tit, TET-jaksot ja vapaaehtoistyd ovat arvokkaita kokemuksia. Nuorta on myds hyva
valmistella, etta kaikki haut eivat johda tydpaikkaan. Se on normaalia, eika kerro nuo-
ren arvosta. Myds peruskoulun jalkeisiin jatko-opintoihin hakeutuminen on nuorelle
askel omannakaisen eldman rakentamiseen. Nuoren ei kuitenkaan tarvitse heti tietda
”mika minusta tulee”, vaan valivuoden pitéminen, tutkinnon vaihtaminen tai opinto-
jen rytmittaminen on sallittua. Opinto-ohjaajan, kuraattorin tai muun nuorelle turval-
lisen aikuisen kanssa keskustelu voi auttaa selkeyttdmaan vaihtoehtoja.

On tarkeda sanoa nuorelle ddneen, etta epilepsia ei maarittele osaamista tai moti-
vaatiota. Se voi asettaa joitakin rajoja, mutta useimmat alat ja tyotehtavat ovat taysin
mahdollisia. Tarvitaan joustoa, avointa keskustelua ja ennen kaikkea luottamusta. Kun
nuori saa opiskella tai tehda toita omien vahvuuksien mukaan hanelle sopivassa ym-
paristossa, hyotyvat siitd kaikki. Epilepsian kanssa elaminen opettaa usein sitkeytta,
ongelmanratkaisua ja itsensa kuuntelua - taitoja, joille on kdyttéa niin opinnoissa kuin
tyoelamassakin.
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Kurssit ja verkkoryhmat, syksy 2026

Jaettuja kokemuksia, parempaa parjaamista epilepsian kanssa ja virtaa
arkeen! Voit hakea kursseille ja ryhmiin tayttamalla sahkoisen hakemuksen
nettisivuillamme tai tilaamalla postitettavan hakemuksen. Toiminta on
maksutonta. Mahdolliset matkakulut jaavat itselle maksettaviksi.

Loydat kaikki vuoden 2026 kurssit ja verkkoryhméat tapahtuma-
kalenteristamme: epilepsia.fi/ajankohtaista/tapahtumat.
Tule mukaan!

KUR§SIT EPILEPSIAA SAIRASTAVILLE AIKUISILLE
JA LAHEISILLE
Pajulahden urheiluopisto, Lahti

Luovuus & voimavarat -kurssi ke-pe 9.-11.9.
Epilepsiaan liittyvien ajatusten ja kokemusten kasittelya taide-
lahtoisten menetelmien herattelemina ja vertaiskeskustelujen
kautta. Hae viimeistaan 2.8.

Hyvinvoinnin huoltamo -kurssi yli 60-vuotiaille
ke-pe 23.-25.9.
Vertaistukea ja vinkkeja epilepsian omahoitoon eli liikuntaan,

ravitsemukseen, palautumiseen ja uneen seka mielen hyvinvointiin.

Hae viimeistaan 12.8.

Meidan tiimi -kurssi perheille, joissa vanhempi
sairastaa epilepsiaa pe-su 2.-4.10.

Vertaistukea koko perheelle lasten ja vanhempien omissa ryhmissa
seka perheiden yhteisen, mukavan ajanvieton kautta.

Hae viimeistaan 20.8.

Hyvinvoiva mina -kurssi vaikeaa tai harvinaista
epilepsiaa sairastaville ke-pe 28.-30.10.
Vertaistukea ja vinkkeja epilepsian omahoitoon eli lilkuntaan,

ravitsemukseen, palautumiseen ja uneen seka mielen hyvinvointiin.

Hae viimeistaan 16.9.

LYHYTKURSSIT EPILEPSIAA SAIRASTAVIEN
LASTEN VANHEMMILLE

Hengdhda hetki - voimaa vanhemmuuteen
-teemapaiva harvinaista tai vaikeaa epilepsiaa
sairastavien lasten vanhemmille

La 19.9. Jyvéaskyla, Hotelli Verso

Vertaiskeskusteluja lapsen epilepsian mukanaan tuomista
huolista ja kysymyksista seka keinoista, jotka auttavat jaksamaan
arjessa. Hae viimeistaan 27.8.

Kuva: iStock.com/LeManna

Ensiaskeleita-teemapaiva vastasairastuneiden
lasten vanhemmille

La 21.11. Helsinki, Epilepsialiiton tilat

Tietoa, vertaistukea ja rohkaisua uuteen tilanteeseen lapsen
epilepsian kanssa. Hae viimeistdan 29.10.

Vanhemmuuden verstas 2 -verkkoryhma epilepsiaa
sairastavien alle 12-vuotiaiden lasten vanhemmiille
Kolme tapaamiskertaa ke-iltaisin alkaen 2.9. Tietoa ja kokemusten
vaihtoa perheen jaksamisesta, epilepsian kasittelemisesta lasten
kanssa ja lapsen lahiymparistosta kuten pdivahoidosta, koulusta ja
kaverisuhteista. Hae viimeistaan 12.8.

Valon pisaroita -verkkokurssi alle 18-vuotiaiden
pitkaaikaissairaiden ja vammaisten lasten
vanhemmille

Neljd tapaamiskertaa ti-iltaisin alkaen 27.10. Tukea vanhempana
jaksamiseen ja omiin voimavaroihin luovien menetelmien ja
keskustelujen avulla. Hae viimeistdan 27.9.

EPILEPSIALEHTI 2| 2026



epilepsialiitto

Epilepsialiitto ry - Epilepsiférbundet rf on vuonna 1969 perustettu potilasjarjesto. Tarjoamme tietoa, vertaistukea ja aitoja kohtaamisia
eri puolilla Suomea. Lisaksi teemme vaikuttamisty6ta ja ehkdisemme ennakkoluuloja ja syrjintaa.

Epilepsialiiton yhteystiedot

Epilepsialiitto ry, Malmin kauppatie 26, 00700 Helsinki

p. 09 350 8230, epilepsialiitto@epilepsia.fi

Henkilokunnan yhteystiedot [0ydat nettisivuiltamme, epilepsia.fi

Olemme tukenasi ja autamme mielelldan!

Soita meille, kun kaipaat tukea ja haluat jutella asioista.
Voit kysya esim. epilepsiasta, sosiaaliturvasta ja
vertaistuesta. Autamme sinua eteenpain.

p. 09 350 8230 (maanantaisin, keskiviikkoisin ja torstaisin)

Lahjoita

Lahjoittamalla tuet epilepsiaa sairastavia ja heidan laheisidan.

Lahjoita sivuillamme epilepsia.fi/lahjoita
Voit my0s lahjoittaa MobilePaylla lyhytnumeroon 26306 tai

suoraan Epilepsialiiton lahjoitustilille:

F135 5541 2820 0204 29, OKOYFIHH

Poliisihallituksen myontama rahankerdyslupa (RA/2020/1561)

JASENREKISTERI JA TIETOSUOJA Epilepsialiiton keskustoimisto yllapitda yhdessa paikallisyhdistysten kanssa keskitettya jasenrekisteria jasenlehden ja
-kirjeiden postitusta, jdsenmaksujen laskutusta ja muuta yhteydenottoa varten. Tietoja ei luovuteta Epilepsialiiton ulkopuolelle lukuun ottamatta nimi- ja
osoitetietojen lahettamisté kirjapainoon Epilepsialehden postittamiseksi. EU:n tietosuoja-asetuksen mukaisiin tietosuojaselosteisiin voi tutustua epilepsia.fi-
sivulla. Tietosuojaselosteet ovat saatavissa my0s Epilepsialiiton keskustoimistolta.

Epilepsiayhdistysten yhteystiedot

Epilepsialiittoon kuuluu 20 paikallista epilepsiayhdistystd, joissa on yli 5 000 jasenta. Tutustu sinua lahelld olevaan yhdistykseen ja
tule mukaan! Tarkemmat yhteystiedot ja aukioloajat |0ydat osoitteesta www.epilepsia.fi/yhdistykset.

ETELA-KYMI (KOTKA)
050 561 6679, ark. klo 12-20
etelakymen@epilepsia.fi

ETELA-POHJANMAA (SEINAJOKI)
044 2311 885
tuomas@koivuniemi.eu

JOENSUUN SEUTU (JOENSUU)
044 255 8687
toimisto.joensuunseutu@epilepsia.fi

KALA- JA PYHAJOKILAAKSO (YLIVIESKA)
040511 8471
kalajapyhajokilaakso@epilepsia.fi

KANTA-HAME (HAMEENLINNA)
AnttiJussi.koti@gmail.com

KESKI-POHJANMAA - MELLERSTA
OSTERBOTTEN (KOKKOLA, KARLEBY)
050 056 4251
keskipohjanmaa@epilepsia.fi

KESKI-SUOMI (JYVASKYLA)

045 318 2306
toimisto.keski-suomi@epilepsia.fi

www.epilepsia.fi

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

LAPIN ALUE (ROVANIEMI)
040519 8981
lapinalue@epilepsia.fi

MIKKELIN SEUTU (MIKKELI)
050532 3093
mikkelinseutu@epilepsia.fi

PIRKANMAA (TAMPERE)
0452111810
pirkanmaa@epilepsia.fi

POHJOIS-KYMI (KOUVOLA)
040 724 9989
paivi.holttad@gmail.com

POHJOIS-POHJANMAA (OULU)
040578 7011
toimisto.pohjoispohjanmaa@epilepsia.fi

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

epilepsialiitto@epilepsia.fi

RAUMAN SEUTU (RAUMA)
040 569 2941
raumanseutu@epilepsia.fi

SATAKUNTA (PORI)
044 292 2994
satakunta@epilepsia.fi

TURUN SEUTU (TURKU)
0406305651
toimisto.turunseutu@epilepsia.fi

VAASAN SEUTU - VASANEJDEN (VAASA - VASA)

0451241771
jukka.vaasanseutu@epilepsia.fi

VAKKA-SUOMI (UUSIKAUPUNKI)
040 721 0480
vakkasuomi@epilepsia.fi

UUSIMAA (HELSINKI)
050 535 4009 (ti-to klo 10-14)
toimisto.uusimaa@epilepsia.fi
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Kisat jarjestetaan
yhdessa Kanta-
Hameen epilepsia-
yhdistyksen
kanssa.

Kuvat: Elmeri Elo/Elonkuvaus, Aida Mikkola

Kesa alkaa Kesakisoista!

Lauantaina 6.6.2026 kokoonnumme Riihimaelle,
Peltosaaren urheilukentalle viettamaan iloista ja energista Kesakisa-paivaa.

Haluatko testata taitojasi yleisurheilussa tai Kesakisat kokoaa yhteen ihmiset ympari Suomen.
haastaa itsesi rennossa kisailussa? Vai tuletko Tule jakamaan kesapaiva muiden kanssa!
mieluummin kannustamaan ja nauttimaan hyvasta Tapahtuma on suunnattu epilepsiaa sairastaville ja
seurasta? Epilepsiayhteison Kesakisat tarjoaa heidén laheisilleen. Osallistuminen ja lounas ovat
jokaiselle jotakin. Liikunnan lisaksi luvassa on maksuttomia.

arvonta, korupaja ja muuta oheisohjelmaa seka

Lue lisaa ja ilmoittaudu 29.5. mennessa
maukas lounas.

osoitteessa epilepsia.fi
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