Anu Herala on vapaaehtoistoimija
taydesta syddamestdaan
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Aivolisdke-potilayhdistys Sella ry:n puheenjohtaja Anu Herala on pitkédn
linjan vapaaehtoistoimija. Hén Idhti mukaan toimintaan heti diagnoosin
saatuaan ja on toiminut potilasyhdistyksessd kymmenisen vuotta.
Heralalle toiminnan ydintd ovat vertaistuki ja tiedon tarjoaminen

harvinaisesta sairaudesta.

- Hakeuduin yhdistyksen toimin-
taan mukaan heti diagnoosin saa-
tuani, vuonna 2008. Oma diagnoo-
sin saantini oli viivastynyt, pitkdan
mietittiin, mikd minua vaivaa. Kun
asia sitten selvisi, yritin netista loytaa
kaiken mahdollisen tiedon, koska
terveydenhuollon ammattilaisilla ei
sitd ollut, Herala muistelee.

Heralalle oma sairastuminen ja po-
tilasyhdistyksen 16ytyminen olivat
ensimmadisia askeleita kohti vapaa-
ehtoisena toimimista. Ja sill3 tiell3
nainen on edelleen. Hantd motivoi
erityisesti muiden auttaminen. Kun
kyseessa on harvinainen sairaus,
josta ei terveydenhuollossa tiedeta,
sairastunut henkilé on yksin saa-
tuaan viimein diagnoosin.

— Oma vapaaehtoistoimijan urani
lahti tiedon tarpeesta, ja sitten sii-
hen tuli vertaistukingkokulma. Tois-
ten ihmisten auttaminen, tukemi-
nen, kuunteleminen ja empatian ja-
kaminen ovat tosin olleet mukana
koko elamani ilman t&ta sairautta-
kin. Tama on silti ensimmainen konk-
reettinen "pestini” vapaaehtois-
toimijana, Herala toteaa.

Vapaaehtoistoiminta on Suomessa
hyvin suosittua, silld siihen osallistuu

vuosittain yli kolmannes suomalai-
sista. Vapaaehtoistoimijoiden jouk-
ko on laaja ja moninainen. Usein
taustalla on nimenomaan halu aut-
taa muita.

— Minut tdhan koukutti samassa ti-
lanteessa olevien ihmisten kohtalo ja
heidan auttamisensa. Halusin jakaa
kaiken sen tiedon, mitd minulla oli.
Kun itselléni meni diagnoosin saami-
seen 15 vuotta, teen kaikkeni, jotta
muut saisivat diagnoosinsa mahdol-
lisimman nopeasti, Herala kertoo.

Vapaaehtoisuus antaa
paljon my®ds itselle

Vapaaehtoistoimintaa tuntemat-
tomille homma saattaa nayttaytya
raskaana ja aikaa vievana. Vahaista
vapaa-aikaa ei olisi tuhlattavaksi mi-
hinkaan ylimaaraiseen, saati palkat-
tomaan tyéhon. Vapaaehtoistoimijat
nakevat asian aivan painvastoin: toi-
minta antaa niin paljon, etta siihen
meneva aika tuntuu pieneltd uh-
raukselta, jos uhraukselta lainkaan.

Anu Herala on omistanut ison osan
vapaa-ajastaan potilasyhdistykselle,
sen kautta tapaamilleen ihmisille ja
muille samaa sairautta sairastaville.

— Kylldhan tadma vie paljon aikaa ja
voimia, mutta olen valmis tekemaan
sen auttaakseni muita. Ei tunnu lain-
kaan rankalta kayttaa aikaa tahan,
pdinvastoin. Minulla on vahva sisai-
nen palo tehda kaikkea mahdollista
yhdistyksen hyvéksi. Tama on minun
intohimoni ja teen tata sydamestani.

Toiminta aivolisakepotilaiden asialla
on hyvin monipuolista. Yhdistys tar-
joaa mahdollisuuksia vertaistukeen,
mutta myds tietoa alan ammattilai-
sille.

— Olen jalkautunut sairaaloiden ja
terveydenhuollon henkiloston pa-
riin kertomaan tasta aiheesta. Esi-
merkiksi Jyvaskyldssa kayn vuosit-
tain tapaamassa potilaita ja henkil®-
kuntaa. Haluaisin tehda jalkautumis-
tyéta vieldkin enemman ja kertoa
nimenomaan ammattihenkildille
sairaudesta. Ei tasta sairaudesta vie-
ldkaan ole riittavasti tietoa, Herala
kiteyttaa.

Toinen tarkea asia Heralalle on ver-
taistuki. Han jarjestaa vertaistuki-
tapaamisia, antaa itse vertaistukea
ja pyrkii kaikin mahdollisin tavoin
olemaan avuksi samassa tilanteessa
olevien elamadssa.



Anu Heralalle toivo tulevasta on tarkeimpia asioita, mitéd voimme tarjota toisille.

— Jarjestamme monia vertaistukita-
paamisia vuodessa ympadri Suomea.
Siella jokainen saa kertoa oman tari-
nansa ja saa vertaistukea muilta. Vii-
me vuonna nama tapaamiset tavoit-
tivat Idhes 100 henkilda.

— Minulle paras palkinto on oikeas-
taan se, kun ihmiset lahtevat vertais-
tapaamisista onnellisina, kyyneleet
silmissa. Ihmiset ovat hyvin kiitolli-
sia siita, ettd joku valittaa ja nakee
vaivaa heidan eteensa jarjestamalla
tallaisia tilaisuuksia.

— On ensiarvoisen tarkeaad, etta sa-
massa tilanteessa olevat ihmiset
paasevat jakamaan kokemuksia
keskenaan. Myos kokemus siita,
ettd ei olekaan niin yksin kuin luuli
olevansa, on lohdullinen. Kaikki ta-
mé& antaa ihmisille lohtua ja toivoa
tulevasta.

Kun puhutaan harvinaisesta sairau-
desta, tieto ei valttamatta sanonnan
mukaan lisaa tuskaa vaan helpottaa
elamaa.

— Saan paljon puheluita, joissa ky-
selldan ihan neuvoja. Monet sano-
vat, ettd minulta saa parempaa tie-
toa kuin terveydenhuollon henkil6s-
tolta, Herala toteaa.

Mittaamattoman arvokasta
tyota?

Sen liséksi, ettd Anu Herala ja Aivo-
lisdkepotilasyhdistys Sella levittavat
tietoa terveydenhuollon ammattilai-
sille ja sairastuneille henkilille, he
yrittavat tavoittaa poliittisia paatta-
jid. Heralaa kiinnostaisi, miten paljon
yhteiskunta saastaa vapaaehtoisten
tyopanoksen vuoksi.

— Haluaisin haastaa jonkun tahon
laskemaan, kuinka palion téama
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meidankin tydomme sadstaa yhteis-
kunnan varoja. Olen yrittanyt tavoi-
tella monia poliitikkoja ja toistaisek-
si vain Paula Risikko on vastannut
viesteihini. Eduskunnasta varmasti
|6ytyisi kapasiteettia laskea vapaa-
ehtoistyon arvo.

Herala jatkaa uupumatonta vaikut-
tamistyota poliitikkojen suuntaan ja
pyrkii sitd kautta nostamaan seka
tietoisuutta harvinaisista sairauksista
ettd arvokkaasta vapaaehtoistyosta.

- Meillkin on tukipuhelin, séhko-
posti ja paljon kaikkia asioita, joissa
rahastakin olisi hyotya. Itse teen ta-
t& pyyteettdmasti, mutta toki yhdis-
tystoiminnan pyorittamiseen jotain
varoja tarvitaan, Herala tédhdentaa.

Perhe ja halu auttaa
antavat voimia

Palataan vield siihen, mista vapaa-
ehtoiset l6ytavat aikaa ja energiaa
vapaaehtoistoimintaan. Toiminta it-
sessaan on suuri palkinto. Ihmiset
ja kohtaamiset opettavat ja tuovat
perspektiivia eldmaan.

Anu Heralalla on eldmdssaan myos
yksi lisdenergianlahde, perhe.

— Auttamisen halu ldhtee minusta it-
sestani, muuten en tata jaksaisi. Ja
tietysti minulla on niin ihana perhe,
puoliso seka lapset ja lapsenlapset.
Perheen lisdksi hyvd voimanldhde
ovat myds hyvat luottoystavat. On
ihmisia, jotka menettavat jopa puoli-
sonsa sairauden myota, ja se vield li-
s&4 sairastumisen kohtuuttomuutta.
Perhe on kuitenkin voimavara ylitse
muiden.

— Tama rakas tyo tekee mahdollisek-
si mielenkiintoisten uusien ihmisten
kohtaamisen seka verkostoitumisen.
Miné niin rakastan tata tyota, Hera-
la kiteyttaa.
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