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Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n

20-vuotisjuhlat

Tampereella UKK-instituutissa 22.4.2017

Suurta juhlan tuntua

Tampereella juhlittiin Aivolisake-po-
tilasyhdistys SELLA ry:n 20-vuotista
taivalta. Avauspuheessaan nykyinen
puheenjohtaja Anu Herala kertoi,
ettd yhdistys on hanelle suuri rak-
kaus ja intohimo. Sen vuoksi han on
vasymatta jaksanut tehda jalkaty®-
ta ja liikkunut monissa tilaisuuksis-
sa. Anu ja yhdistyksen sihteeri Katri
Jarvenranta ovat kiertaneet monis-
sa oppilaitoksissa kertomassa yhdis-
tyksesta ja harvinaisista aivolisdke-
sairauksista.

Anun mukaan tieto harvinaissai-
rauksista olisi vietdva nimenomaan
terveydenhuoltoon. Diagnoosin

nopea selviaminen olisi ensiarvoisen
tarkedd. Tarkeaa olisi myos 6ytaa
endokrinologisia hoitajia, joista on
kova pula.

Kunniapuhuja
Harvinaissairauksien yksikésta

Saimme kunniavieraaksi HUS:n Har-
vinaissairauksien yksikdn osastonyli-
ladkari Mikko Seppéasen. Seppéanen
kertoi, ettd kaikilla yliopistosairaa-
loilla on jo harvinaissairauksien yk-
sikkd. Kaikkien muiden yksikaiden
ladkarit ovat valitettavasti osa-aikai-
sia paitsi Seppanen itse. Vetdjilld on
kuitenkin pitka kliininen ura harvi-
naissairauksista. Yksikoiden tehtgva
on erityisesti potilaiden ohjaaminen
eteenpain.
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HUS:n Harvinaissairauksien yksikén
osastonyliladkari Mikko Seppanen.

Talla hetkelld karkihanke on vir-
tuaalisairaalahanke. Tarkoitus on
luoda nettiportaali, jossa potilailla
on oma raataloity nakyma. Se no-
peuttaa ja helpottaa kanssakdymis-
ta laakarin kanssa. Nain aika ei ku-
lu en&é sellaisten tietojen kirjaami-
seen, jotka voitaisiin kirjata etuka-
teen. Tarkoitus on luoda myds avoin
alusta, jonne kerataan informaatio-
ta harvinaissairauksista. Nain esi-
merkiksi omaiset ja ystavat voisivat
tutustua sairauteen. Yhteistyd poti-
lasjarjestojen kanssa tulee olemaan
tarkeaa esim. tekstipohjia luotaessa.

Potilasjarjestdjen merkitys on muu-
tenkin tiedostettu. Myo6s pitka koke-
mus sairaiden parissa auttaa, onhan
potilasjarjestoilla pitka ura takana.
Monilla potilailla ei ole kontaktia |a-
hella, siksi tapaamiset jarjestdn puit-
teissa ovat tarkeitd.

VeV

Invalidiliiton onnittelut toimitti koulutussuunnittelija Auli Tynkkynen.

Han kuvaili yhdistystiamme dynaamiseksi ja sydamelliseksi. Hanen
mielestaan on hienoa, ettd vertaistuki on toimintamme ydin.

Talla hetkelld yliopistosairaalat Hel-
sinki, Turku, Tampere ja Kuopio,
ovat mukana EU-yhteistydverkos-
toissa (ERN), jotka kehittavat saira-
uksien hoitoa, etsivat uusia hoito-
muotoja ja kehittavat sahkaisia ter-
veydenhuollon tydkaluja harvinais-
sairauksiin.

Harvinaissairauksien yksikdiden nd-
kdkulmasta mielenkiinnon kohtee-
na on nyt tuleva SOTE-uudistus.
Sairaaloiden harvinaisten sairauk-
sien yksikot eivat tuota mitadn, kos-
ka sielld ei laskuteta. Toisaalta pitai-
si ottaa huomioon varhaisdiagnos-
tiikkan merkitys. Kulut ovat suuria
ennen diagnoosia. Jokainen |&dkari
on saanut tietoa harvinaissairauksis-
ta, mutta silti esimerkiksi aivolisake-
perdisid sairauksia ei aina tunniste-
ta perusterveydenhuollossa. Ongel-
mana on myds, ettd lukuisia uusia

sairauksia on diagnosoitu viime ai-
koina.

Terveydenhuollon tietojdrjestelmaan
on tulossa rekisteri kaikille harvinais-
sairaille. Esimerkiksi akuutissa hoi-
dossa ohjelma ilmoittaa heti poti-
laan tietojen nimen yhteydessa tieto
esim. aivolisdkeperaisesta sairaudes-
ta. Harvinaissairauksien hoidon pi-
taisi poiketa rutiinista. SOTE-uudis-
tuksessa esitetadn, ettd kansantau-
dit eivat kuulu yliopistosairaaloihin,
eli tilaa pitaisi saada harvinaissairail-
le. Potilasjarjestoilla onkin merkitta-
va tehtava poliittisena vaikuttajana.
Kansantautien hoidossa “hydty” na-
kyy nopeammin, mutta harvinaissai-
rauksien tarkalla diagnoosilla potilas
elda pidempaan ja tydika on pidem-
pi. Hyvin ja riittdvan ajoissa hoidet-
tu harvinaissairas potilas saastaa yh-
teiskunnan varoja.
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