
i.'rnqagy,a llZc>14

åd@1
YH DISTYKSET

Teksti ja kuvat: Uuna Syrjäsuo

': :i

Puheenjohtaja Anu Herala, sihteeri Katri Järvenranta, hallituksen jäsen Kari Järvenranta ja varapuheenjohtaja jori Herala
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Suurta juhlan tuntua

Tampereella juhlittiin Aivolisäke-po-
tilasyhdistys SELLA ry:n 20-vuotista
taivalta. Avauspuheessaan nykyinen
puheenjohtaja Anu Herala kertoi,
että yhdistys on hänelle suuri rak-
kaus ja intohimo. Sen vuoksi hän on
väsymättä jaksanut tehdä jalkatyö-

tä ja liikkunut monissa tilaisuuksis-
sa. Anu ja yhdistyksen sihteeri Katri
Järvenranta ovat krertäneet monis-
sa oppilaitoksissa kertomassa yhdis-

tyksestä ja harvinaisista aivolisäke-
sairauksista.

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

nopea selviäminen olisr ensrarvorsen

tärkeää. Tärkeää olisi myös löytää

endokrinologisia hoitajia, joista on
kova pula.

Kunniapuhuja
Harvinaissairauksien yksiköstä

Saimme kunniavieraaksi HUS:n Har-

vinaissairauksien yksikön osastonyli-
lääkäri Mikko Seppäsen. Seppänen

kertoi, että kaikilla yliopistosairaa-
loilla on jo harvinaissairauksien yk-

sikkö. Kaikkien muiden yksiköiden
lääkärit ovat valitettavasti osa-aikai-
sia paitsi Seppänen itse. Vetäjillä on
kuitenkin pitkä kliininen ura harvi-
naissairauksrsta. Yksiköiden tehtävä
on erityisesti potilaiden ohjaaminen
eteenpäin.
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Hän kuvaili yhdistystämme dynaamiseksi ja sydämelliseksi. Hänen
mielestään on hienoa, että vertaistuki on toimintamme ydin.

HUS: n Harvinaissairauksien yksikön

osastonylilääkäri Mikko Seppänen.

Tällä hetkellä kärkihanke on vir-

tuaalisairaalahanke. Tarkoitus on

luoda nettiportaali, jossa potilailla

on oma räätälöity näkymä. Se no-
peuttaa ja helpottaa kanssakäymis-

tä lääkärin kanssa. Näin aika ei ku-

lu enää sellaisten tietojen kirjaami-

seen, jotka voitaisiin kirjata etukä-

teen. Tarkoitus on luoda myös avoin

alusta, jonne kerätään informaatio-

ta harvinaissairauksista. Näin esi-

merkiksi omaiset ja ystävät voisivat

tutustua sairauteen. Yhteistyö poti-

lasjärjestöjen kanssa tulee olemaan

tärkeää esim. tekstipohjia luotaessa.

Potilasjärjestöjen merkitys on muu-

tenkin tiedostettu. Myös pitkä koke-

mus sairaiden parissa auttaa, onhan

potilasjärjestöillä pitkä ura takana.

Monilla potilailla ei ole kontaktia lä-

hellä, siksi tapaamiset järjestön puit-

teissa ovat tärkeitä.

Tällä hetkellä yliopistosairaalat Hel-

sinkr, Turku, Tampere ja Kuopio,

ovat mukana EU-yhteistyöverkos-

toissa (ERN), jotka kehittävät saira-

uksien hoitoa. etsivät uusia hoito-

muotoja ja kehittävät sähköisiä ter-

veydenhuollon työkaluja harvinais-

sairauksiin,

Harvinaissairauksien yksiköiden nä-

kökulmasta mielenkiinnon kohtee-

na on nyt tuleva SOTE-uudistus.

Sairaaloiden harvinaisten sairauk-

sien yksiköt eivät tuota mitään, kos-

ka siellä ei laskuteta. Toisaalta pitäi-

si ottaa huomioon varhaisdiagnos-

tiikan merkitys. Kulut ovat suuria

ennen diagnoosia. Jokainen lääkäri

on saanut tietoa harvinaissairauksis-

ta, mutta silti esimerkiksi aivolisäke-

peräisiä sairauksia ei aina tunniste-

ta perusterveydenhuol lossa. Ongel-

mana on myös, että lukuisia uusia

sairauksia on diagnosoitu viime ai-

koina.

Terveyden h uol lon tietojä rjestel mää n

on tulossa rekisteri kaikille harvinais-

sairaille. Esimerkiksi akuutissa hoi-

dossa ohjelma ilmoittaa heti poti-

laan tietojen nimen yhteydessä tieto
esim. aivolisäkeperäisestä sairaudes-

ta. Harvinaissairauksien hoidon pi-

täisi poiketa rutiinista. SOTE-uudis-

tuksessa esitetään, että kansantau-

dit eivät kuulu yliopistosairaaloihin,

eli tilaa pitäisi saada harvinaissairail-

le. Potilasjärjestöillä onkin merkittä-

vä tehtävä poliittisena vaikuttajana.

Kansantautien hoidossa "hyöty" nä-

kyy nopeammin, mutta harvinaissai-

rauksien tarkalla diagnoosilla potilas

elää pidempään ja työikä on pidem-

pi. Hyvin ja riittävän ajoissa hoidet-

tu harvinaissairas potilas säästää yh-

terskunnan varoja.
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