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Al4 ihmista pelkas, vaikka kohtaus pelot-
taisikin -kampanjalla Epilepsialiitto halu-
si avata keskustelua ja lisata tietoisuutta
epilepsiasta. Viikko 37 on perinteinen
epilepsiaviikko, jonka aikana Epilepsia-
liitto ja epilepsiayhdistykset ympéri Suo-
men jarjestdvat tapahtumia, kohtaavat
ihmisié ja jakavat tietoa epilepsiasta.

pilepsialiiton ja Helsingin epilepsiayh-
E distyksen toimihenkil6t ja vapaaehtoiset
jalkautuivat Helsingin Narikkatorille
Epilepsiaviikon alkaessa. Lisdksi ympéri Suo-
men oli ldhes neljakymmentd vastaavaa ta-
pahtumaa, joissa epilepsiatyotd tekevit vapaa-
ehtoiset olivat jakamassa tietoa epilepsiasta ja
keskustelemassa ihmisten kanssa

Epilepsialiitolle tulee jatkuvasti toivomuksia
epilepsiaa sairastavilta siitd, ettd epilepsiaa tulisi
tuoda ravikammin esille: Kertokaa, etti epilep-
sia on olemassa. Epilepsialiitto on toiminut jo
40 vuotta. Asiallista tietoa on jaettu ja asenne-
vaikuttamista tehty. Silti epilepsian nakymatto-
myys nousee jatkuvasti esille.

- Epilepsialiiton kampanjassa tdrkeintéd oli
uskaltaa puhua epilepsiasta. Tarkoituksena oli
yrittdd erottua tavalla, jonka suuri yleis6 huo-
maa. Halusimme avata keskustelua ja vastata
asiallisella tiedolla www-sivuilla, luennoilla,

koulutustilaisuuksissa, suunnistuksissa ja ih-




misid tapaamalla, toiminnanjohtaja
Sari Tervonen korostaa.

Kampanjassa kerrottiin myds, ettd
tavalliset ihmiset (naamion takana)
sairastavat epilepsiaa. Naamio poistui
TV:n tietoiskussa ja takaa paljastui kau-
nis nainen. Syksyn aikana tuomme esil-
le useita henkilokuvia epilepsian kans-
sa eldmisestd lehdessimme ja uusilla
internet-sivuilla.

Kampanjailme on tehty yhteistyds-
sd mainostoimisto McCannin kanssa.
Kampanjakuva muistuttaa Scream-
elokuvista tuttua naamiota. Kampanja
tai epilepsia ei liity mitenkddn eloku-
vaan tai sen juoneen. Scream -elokuva

on tdmintyyppisen kauhun tunne-

tuimpia teoksia ja siind osin irvaillaan
kauhuelokuvien Kkliseille. Elokuva ja
sen jatko-osat ovat jossain médrin pa-
rodiaa.

- Meidankin tarkoituksemme oli

tuoda nimenomaan esille, ettd epilep-

siaa sairastavat tavalliset ihmiset eikd

naamioita tarvittaisi, toteaa toiminnan-
johtaja Sari Tervonen. Halusimme ker-
toa, ettd epilepsian kanssa voi eldi, jos
voi vihitellen kohdata ja kasitelld sai-

rastumisen aiheuttamat tunteet.

PALAUTETTA LAIDASTA LAITAAN

Epilepsialiitto sai runsaasti palautetta kampanjasta. Ohessa joitakin palautteita, jotka kuvaavat hyvin yleisen palautteen teemoja.

Kaikki palaute otetaan vakavasti ja liitto ottaa vastaan uusia kdytdnnon ideoita siitd, miten epilepsia-asiaa voisi paremmin edistaa.

MIKSI PELOTTELETTE?
Al ihmista pelkad, vaikka me teemme par-
haamme, jotta pelkéisit.

Tatako Epilepsialiitto tarkoitti juhlavuoten-
sa tunnuskuvalla ja tunnuslauseella?

Avovaimollani on ollut epilepsia 12-vuoti-
aasta lahtien. Lyhyitd tajuttomuuskohtauksia
hanelld on nykyisin noin kerran kolmessa tai
neljéssa kuukaudessa. En tunnista hanta tun-
nuskuvan hirviosta. Sehdn on pelottavampi
kuin Lintsin kummitusjunan pahimmat ihmis-
sy6jat. Eikd tunnistanut 9-vuotias tyttdremme-
kaan. Pdinvastoin, hén alkoi itked ndhdessaan
kansikuvan: “Eihan &iti ole tuollainen?”

Kuka neropatti tdman kuvan on suunnitel-
lut? Ja mika "asiantuntijatyéryhma” sen hy-
vaksynyt? Eipa ole paljon psykologiaa luettu
eikd visuaalisen viestinndn nykyisia kehitys-
trendeja seurattu.

Kansikuvan alla on vield varmuuden va-
kuudeksi teksti, jonka mukaan epilepsialla
on monet kasvot. Niin voi olla, mutta yhdet-
kdan niistd eivat taatusti ole ndma kasvot,
joiden idea lienee varastettu Salvador Dalin
venyvistd kelloista.

Muutenkin lehtenne ja liittonne linja hie-
man ihmetyttdd. Paakirjoituksessa janku-
tetaan jalleen, ties kuinka monetta kertaa,
ettd epilepsiasta ei puhuta, ettd sairaus on
tuntematon ja siksi pelottava. En ole tuntenut
yhtdan ihmistd, joka pelkdisi epilepsiaa tai
tuntisi jonkinlaisia ennakkoluuloja epileptik-
koa kohtaan. En kerta kaikkiaan yht& ainutta.
Mutta enpa ole vieraillutkaan Epilepsialiitos-
sa tai lehtenne toimituksessa.

Miksi muuten epilepsiasta pitdisi niin
hirvedsti puhua? Eivat ihmiset yleensakaan
kiipea torille tynnyrin paalle huutamaan maa-
iimalle, ettd minulla on perdpukamat, sappi-
vaivoja tai sydamentahdistin? En ymmarrd,
miksi epileptikon pitdisi. Pertti Jokinen

TIETOA TARVITAAN

Itselldni on ollut epilepsia kaksi vuotta. En
salaa sitd, mutta se aiheuttaa toisinaan
sen, ettd ihmiset pakenevat ja katsovat mi-
nua kuin ruttotautista. Tata ihmisten pelkoa
halventadkseni olen perustanut mm. ryhmén
facebookiin, jonne laitoin tdménkin tiedon
kampanjastanne. KN

EPAONNISTUNUT KAMPANJA

Kampanja herattdd varmasti keskustelua ja
huomiota, mutta uskoisin, ettd enemmén
kielteistd. Lapseni olivat aivan jarkyttyneita
kuvasta siitd huolimatta, ettd yritin kertoa,
mika idea on.

Kun kerroin, ettd aiheesta on tulossa
tv-tietoiskuja, joissa naamio otetaan pois,
lapset kokivat, ettd mokomasta haamusta
tulee niin pahat unet, ettei televisiota voi
enaa katsoa. Aika kammottavaa!

Kolmen lapsen epilepsiaa sairastava diti

JULISTETTA EMME LAITA SEINALLE
Terveysasemallemme on tullut materiaalia
liittyen kampanjaanne. Juliste on pelottavan
nakdinen. Pienet lapset varmaankin pelésty-
vat tallaista naamaa. Tatd julistetta emme
voi laittaa seindllemme. Se on mielestdmme
epamiellyttava ja pelottava.

Gammelbackan terveysasema

ENNAKKOLUULOT NURKKAAN!
Kiitos hienosta kampanjasta. Olen itse sairas-
tanut epilepsiaa 19 vuotta ja kokenut vaikka
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ALA IHMISTA PELKAA VAIKKA
KOHTAUS PELOTTAISIKIN

Naamion takana on tavallinen ihminen

Epilepsia on edelleen kasvoton ja tuntematon sairaus. Siksi sité pelataan.
Ihmiset eivat juuri puhu epilepsiastaan, vaan katkeytyvat naamion taakse.
Epilepsian ympaérilld on hiljaista.

Epilepsialiitto on tiedottanut epi-
lepsiasta jo 40 vuoden ajan. Epilep-
sialiittoa on joskus arvosteltu siita,
ettd se antaa liian ruusuisen kuvan
epilepsiasta. Tavoitteenamme on
kuitenkin kertoa, ettd epilepsian
kanssa voi elda, jos voi vahitellen
kohdata ja kasitelld sairastumisen
aiheuttamat tunteet. Ajankohtaisen
epilepsiatiedon vélittdmiselld halu-
amme puolestaan kertoa, ettd tieto
vahentaa luuloja.

Aivojen normaali toiminta poh-
jautuu monimutkaiseen sahkdiseen
hermoverkostoon. Ei ole ihme, ettd siihen tulee myds hairidita. Epileptiset
kohtaukset johtuvat aivojen hermoverkon sahkotoiminnan hetkellisesta
hairiosta.

Syy voi olla hermosolujen vaurioituminen tai geneettinen toimintahai-
rid. Epilepsia voi myos olla seurausta paahan kohdistuneesta vammas-
ta tai aivotulehduksesta. Myds aivokasvaimet, aivoverisuonimuutokset,
aivoverenkiertohairi6t tai aineenvaihdunnan hairiét voivat olla epilepsian
syyna. Syitad selvitetdan kuvaamalla aivot magneettikuvauksella. Kaikilla
epilepsian tarkkaa syyta ei kuitenkaan saada nykykeinoin selville.

Kun sahkolaitteet joutuvat hairidtilaan, tarvitaan huoltoa. Myds aivojen
sdhkohairioitd voidaan hoitaa. Epilepsioissa ladkehoito on elaméaa yllapi-
tdvaa ja elintarkedd kuten insuliini on diabetesta sairastavalle.

Epilepsia saikayttad, kun se osuu omalle kohdalle. Joku saattaa jopa
kieltdytya hoidosta tai kokee sairastumisen maailman loppuna. Asianmu-
kaisen hoidon avulla useimmat tulevat kuitenkin oireettomiksi. Myds ne,
joiden oireita ei saada kokonaan loppumaan, hy6tyvat hoidosta. Joskus
epilepsiaa voidaan hoitaa myos leikkauksella.

Pelkka laakeresepti kateen ei rii-
ta epilepsian hoidoksi. Jotta hoito
onnistuu, sairastuneella henkilolld
tulee olla mahdollisuus kasitelld
sairastumiseen liittyvid tunteita,
opetella itsehoitoa ja saada hoido-
nohjausta.

Epilepsiaa sairastavat tavalliset
ihmiset. Mind, sind, tyokaverisi, opis-
kelukaverimme, idkds laheisemme
— kuka tahansa misséa idssa hyvansa
voi sairastua epilepsiaan. Siksi asia
on meidan kaikkien yhteinen.

6 Epilepsialehti 5/2009

mitd pohkoja ennakkoluuloja, kun saan joskus kohtauksia
julkisella paikalla ja pyydén vieraalta apua. Minulla on
ennen kohtauksia voimakas aura-tuntemus, joten ehdin
pyytda apua ennen kohtausta. MN

UTELIAISUUTENI HERASI
Aika raju kuva. itse nden sen pelkdstdan myonteisena
asiana. Varmaan heréttda huomiota ja keskustelua. Mi-
nulla ainakin herdsi halu ottaa selvaa, miksi tuollainen
kuva on valittu. Olen kuullut muilta kommentteja, etta
kuva herattdd nimenomaan pelkoa ja kammoksumista
koko asiaa kohtaan. Itse aion kavelld kampanjapaita
paalla ja keskustella ihmisten kanssa, ja olen iloinen jos
joku saa kauttani asiallista tietoa epilepsiasta.

Helmi Kajaan

IHMISET EIVAT TUNNE EPILEPSIAA

Taysin tarpeellinen kampanja, jossa kuitenkin pitdisi
olla paljon enemman tietoa mm. siitd, ettd epilepsia on
oikean ladkityksen my6ta useimmiten hallinnassa. Oma-
kohtainen kokemukseni kertoo ihmisten olevan tdysin
ulalla epilepsiasta, ja se aiheuttaa turhaa pelkoa kohta-
uksista. IS

VIHASTUTTAA
Melkein itku tuli katsoessani tatd kuvaa. Miksi tuollainen
hirvitys? Olen |ahelta joutunut seuraamaan kahden ldhei-
seni epilepsiakohtauksia, ja tdmmdinen kuvatus herattaa
erittdin ikdvid tuntemuksia. tdmén kaltaisia kauhukuvia
tdma sairaus ei tosiaan endé kaipaa. Epilepsiaa sairasta-
vista tehdaan talla kampanjalla entisté pelottavampia.
Jotenkin tajuan, mitd talld kampanjalla on haettu, mutta
mielipahaa se epilepsiaa sairastavissa ja heidan laheisis-
sdan aivan varmasti herattaa. Tuulikki

El AINAKAAN KANNATA SALATA

Aloitin seurustelun elokuun puolella miehen kanssa jolla
epilepsia. Mies “salasi” aluksi sairastamisen tai oikeas-
taan joo... Hapesi sitd, hdnen isdnsa ei hyvaksy sairautta,
vaikka sairaus on ollut miehelld lapsesta asti. Oltiin oltu
yhessa muutamia pdivid kun mies sai kohtauksen ja sen
jalkeen puhuttiin vakavasti. Olin tosi ihmeissaan kun sa-
laa tommosen asian. Nyt asutaan yhdessa ja epilepsia
kuuluu eldmaan siind kuin muukin eldma. Epilepsia on
sairaus siind kuin moni muukin tauti. Laakitys, lepo ja
saanndllinen eldma silld saa kaverini taudin pysymaan
kuta kuinkin aisoissa. Mies on saanut kohtauksia yhdes-
sd asumisen aikana, yhden pahankin mutta olen istunut
vieressa.... en 0saa muuta kuin istua/olla lahelld, mutta
se kuulema riittad. Pelottaa tottakai ne kohtaukset, mut-

lepsiasta huolimatta. Mervi Oikarinen



