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LITTOUUTISET

LITTOUUTISET

Sella ry:lla on tulevaisuus.
Mika Lahti (vas.) ja Piritta
Ruuska miettivat myyntiin
tulevia tuotteita mm t-paitoja
ja huppareita. Vilho Ruuska
nayttda mukanaolollaan, etta
Sella ry:llad on tulevaisuus.
Vilho jaksaa nuoresta
iastaan huolimatta osallistua
yhdistyksen tilaisuuksiin.

Sellan johtokaartista
yhteiskuvassa puheenjohtaja
Anu Herala (oik.), sihteeri

Katri Jarvenranta, hallituksen
jasen Kari Jarvenranta ja
varapuheenjohtaja Jori Herala.

Sella taytti 20 vuotta

AIVOLISAKE-potilasyhdistys Sella ry
vietti 20-vuotisjuhliaan Tampereella
UKK-instituutissa 22. huhtikuuta. Jo
ovella oli sydamellisen tervetulotoi-
votus, kun vastassa oli tarkeaa tyota
yhdistyksen hyvaksi tekeva iloinen
joukko.

Kunniavieraana oli HUS:n Harvi-
naissairauksien yksikdn osastonyli-
laakari Mikko Seppanen. Han kertoi,
etta kaikilla yliopistosairaaloilla on jo
harvinaissairauksien yksikko. Lisaksi
Helsingin, Turun, Tampereen ja Kuo-
pio yliopistosairaalat ovat mukana
EU:n ERN-yhteistyoverkostoissa, jot-
ka kehittavat sairauksien hoitoa, etsi-
vat uusia hoitomuotoja ja kehittavat
sahkoisia terveydenhuollon tyckaluja
muun muassa harvinaissairauksiin.

Talla hetkella karkihanke on virtu-
aalisairaalahanke. Tarkoitus on luoda
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nettiportaali, jossa potilailla on oma
portaali. Se nopeuttaa ja helpottaa
kanssakaymista ladkarin kanssa. Nain
aika ei kulu enaa informaatioon, kun
se voidaan kirjata etukateen. Potilail-
la olisi kirjautuminen, mutta tarkoi-
tus on luoda my6s avoin alusta, jonne
kerataan informaatiota harvinaissai-
rauksista. Nain omaiset, ystavat ym.
voisivat tutustua sairauteen. Yhteistyo
potilasjarjestojen kanssa tulee ole-
maan tarkeaa esimerkiksi tekstipohjia
luotaessa.

Potilasjarjestojen merkitys on
muutenkin tiedostettu. On tarkeaa
saada vertaistukea. Monilla potilailla
ei ole kontaktia lahelld, siksi tapaami-
set jarjeston puitteissa ovat tarkeita.

Mielenkiinnon kohteena on nyt
tuleva SOTE-uudistus. Sairaaloiden
harvinaisten sairauksien yksikot eivat

tuota mitaan, koska ne eivat laskuta.
Toisaalta pitaisi ottaa huomioon var-
haisdiagnostiikan merkitys. Kulut ovat
suuria ennen diagnoosia. Jokainen
laakari on saanut tietoa harvinais-
sairauksista, mutta silti esimerkiksi
aivolisakeperaisia sairauksia ei aina
tunnisteta perusterveydenhuollos-
sa. Ongelmana on myos, etta lukuisia
uusia sairauksia on diagnosoitu viime
aikoina.

Tulossa on rekisteri kaikille har-
vinaissairaille. Hoidon pitéisi poiketa
rutiinista. Soten mukaan kansantaudit
eivat kuulu yliopistosairaaloihin, eli
tilaa pitaisi saada harvinaissairaille.
Potilasjarjestailla onkin merkittava
tehtava poliittisena vaikuttajana. Kan-
santautien hoidossa "hyoty" nakyy
nopeammin, mutta harvinaissairauk-
sien tarkalla diagnoosilla potilas elaa

pidempaan ja tyoika on pidempi. Nain
hoidettu potilas saastaa yhteiskun-
nalle.

Sellan puheenjohtaja Anu Herala
kiitti Mikko Seppasta vierailusta, jota
yhdistyksessa arvostetaan kovas-
ti. Anu kertoi myos omasta tyostaan
yhdistyksen esiin tuomiseksi. Anun
sanojen mukaan yhdistys on hanelle
suuri rakkaus ja intohimo, ja siksi han
on vasymatta jaksanut tehda jalka-
tyota ja liikkunut monissa tilaisuuk-
sissa.

Anu Herala seka sihteeri Kat-
ri Jarvenranta olivat olleet muun
muassa kertomassa yhdistyksesta
ja naista harvinaisista sairauksista
tuleville sairaanhoitajille. Kukaan ei
ollut kuullutkaan naista. Viisi nuorta
naista innostui tekemaan opetusvi-
deon. Jopa sairaanhoitajien opettaja
epaili, etteivat he loyda lagkaria, joka
ehtisi mukaan. Endokrinologi Elina
Pimia Tampereelta lupautui kuitenkin
mukaan projektiin ja niin video tulee
esille HUS:n sivuille.

Anun mukaan tieto olisi vietava
nimenomaan terveydenhuoltoon.
Diagnoosin nopea selvidminen olisi
ensiarvoisen tarkeaa. Tarkeaa olisi
myos loytaa endokrinologisia hoitajia,
joista on kova pula.

Yhdistyksemme sai onnitteluja
my06s muilta jarjestoilta. Invalidiliiton
koulutussuunnittelija Auli Tynkky-
nen sanoi yhdistystdmme dynaami-
seksi ja sydamelliseksi. Hanen mie-
lestaan on hienoa, etta vertaistuki on
toimintamme ydin. On tarkeas, etta
yhdistys on valtakunnallinen ja etta
eri puolella Suomea asuvat voivat
saada tietoa ja apua sairauteensa.
Sellassa on hyvin hyodynnetty Invali-
diliiton palveluja ja hankeavustuksia.
Vaikuttamistyo on huomioitu; yhdistys
on esilla terveydenhuollossa, julkai-
suissa ja yleison keskuudessa.

Vastineessaan Anu Herala Kiit-
ti Invalidiliittoa hyvasta yhteistyosta.
Etenkin Harvinaiset-yksikdn ihmiset
ovat tarkeita yhteistyckumppaneita.
Anu halusi kertoa meille myds muista
yhteistyokumppaneista kuten Kansa-
laisareena ja Opintokeskus Sivis seka
(&dketehdas Pfizerin kanssa tehty
yhteistyo.

Suomen Kilpirauhasliiton toimin-
nanjohtaja Asta Tirronen kertoi, ettd
littomme ovat samanikaisia. Heilla

HUSin Harvinaissairauksien yksikén
osastonylikdaakari Mikko Seppanen.

jasenia on yli 300 000, meilla 360.
Ty0 on haasteellista, 4antaan on vai-
kea saa kuuluville. Astan mielesta
Sella ry tekee arvokasta vapaaehtois-
tyota.

Ruokaa odotellessa saimme naut-
tia musiikista, jota esittivat Saara ja
Aleksi. Saaran upeaa aanta oli hienoa
kuulla, myos Aleksin kitaransoittoa
arvostettiin. Kannustusta tuli yleisol-
ta. Saimme kuulla monia upeita kap-
paleita rokista herkkaan viimeiseen
kappaleeseen. "Nocturne” sai meidat
liikuttumaan ja elamaan mukana Saa-
ran kauniissa laulussa.

Koska yhdistyksemme on valta-
kunnallinen ja tilaisuuden vieraat
olivat ympari Suomea, meille esi-
teltiin hallitus ja muut tarkeaa tyo-
ta tekevat henkilot. Alussa tulivat jo
esille puheenjohtaja ja varapuheen-
johtaja Anu ja Jori Herala, sihteeri
Katri Jarvenranta ja hallituksen
jasen Kari Jarvenranta. Nyt esitel-
tiin rahastonhoitaja Janne Jéaske ja
kunniapuheenjohtaja Juha Kapus-
tamaki.

Tarkeaa tyota yhdistyksemme
lasten parissa tekevat Pirita Setala
seka Piritta Ruuska. Tukisahkopos-
tia hoitaa Tarja Hautala. Tukipuhe-
linhenkiloita ovat Tanja Kauppinen

B ON TARKEAA
ETTA YHDISTYS
ON VALTA-
KUNNALLINEN.

ja Anu Herala. Hallitukseen kuulu-
vat edellisten lisaksi myos tiedottaja
Krista Savilahti ja vertaistapaamis-
koordinaatori Ritva Helin. Valitetta-
vasti he eivat paasseet paikalle.

Kunniapuheenjohtajamme Juha
Kapustamaen historiikki yhdistyk-
semme alkuajoista osoittaa, kuinka
tarkeaa yhdistyksen on esiintya eri-
laisilla areenoilla ja tuoda yhdistysta
ihmisten tietoisuuteen. Juha itse on
aikanaan saanut ensimmaisen tiedon
yhdistyksesta Akuutti-ohjelmasta.
Yhdistyksen ensimmainen puheen-
johtaja Jorma Hjelm ja liris Malm
esiintyivat silloin ohjelmassa.

Juha liittyi pian yhdistykseen ja
oli tuolloin 24. jasen. Pian han paa-
si mukaan hallitustydskentelyyn, oli
ensin varapuheenjohtaja, ja sitten
silloisen puheenjohtajan Tarja Par-
tisen vetaydyttya sivuun terveydel-
lisista syista Juha otti vastuun vara-
puheenjohtajana. Vuonna 2003 hanet
valittiin Sella ry:n puheenjohtajaksi.

Jasenmaara alkoi pikkuhiljaa kas-
vaa: vuonna 2002 jasenia oli 86, vuon-
na 2005 oli 166 ja vuonna 2006 jo
205 jasenta.

Juha Kapustamaki muistelee lam-
molla kaikkia niita lukuisia ihmisia,
jotka tekivat vapaaehtoistyota Sellan
toiminnan tukemiseksi. On jarjestetty
myyjaisia, on painettu ja jaettu esittei-
ta, kaynnistetty paikallistapaamisia,
jarjestetty virkistysviikonloppuja tal-
koilla. Useita laakari- ja asiantuntija-
luentoja on jarjestetty.

Vuonna 2005 alkoivat neuvottelut
Kelan kanssa sopeutumisvalmennus-
kursseista. Ensimmainen kurssi jar-
jestettiin vuonna 2006 ja siihen osal-
listui 19 henkil6a.

Juha Kapustamaki toimi puheen-
johtajana vuoteen 2008, jonka jalkeen
jatkoi Aarne Vesamaki. Han toimi
kaksi kautta ja sitten tyota jatkoi Sir-
pa Sarin. Seuraavaksi ruoriin tart-
tui Anu Herala, joka on tehnyt Juhan
mukaan erittain aktiivista tyota yhdis-
tyksen hyvaksi miehensa Jorin kans-
sa. Anu on muun muassa kierrellyt
sihteeri Katri Jarvenrannan kanssa
lukuisissa tilaisuuksissa kertomassa
Sella ry:n piiriin kuuluvista sairauk-
sista.

Kiitos kaikille juhlan jarjestajille.

Teksti ja kuvat Uuna Syrjasuo
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