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Jarija'Satu Mylly seka Marita ja Hannu Rinne ovat
saaneet yhdistyksen toiminnassa uusia tuttavuuksia,

ja hauskuutta on riittanyt.
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un suolistosairautta sairasta-
vien yhdistystd 1980-luvulla
perustettiin, pohjalla oli ajatus
mahdollistaa sekd tietoa ettd
vertaistukea mahdollisimman
monelle. Tata kohti on tyos-
kennelty yhdistyksen koko neli-
kymmenvuotinen taipale. Vaikka
yhdistyksen palveluksessa tulee
tyoskentelemddn tand vuonna jopa
kymmenen henkil64d, erittdin tarkedssd
roolissa ovat vapaaehtoiset. Vapaaeh-
toiset mahdollistavat vertaistuen niin
eri paikkakunnilla kuin verkossakin,
ollen tarkedna tukena erilaisilla kurs-
seilla ja vertaisviikonlopuissa. Toinen

sairastunut ymmartdd parhaiten, mil-
laista on eldd suolistosairauden kans-
sa. Tamdn vahvistavat myos Marita ja
Hannu Rinne Loimaalta sekd Satu ja
Jari Mylly Turusta.

Marita sai suolistosairausdiagnoosin
vuonna 1998 ja liittyi pian sen jdlkeen
yhdistykseen. Tuolloin internet oli jo
olemassa, mutta vahdista tietoa oli vai-
kea 16ytaa. Marita kuitenkin 16ysi yh-
distyksen ja vertaistapaamiset.

— Silloin ldhimmat tapaamiset oli-
vat Tampereella. Ajattelin, ettd Loimaa
on liian pieni paikka tdllaisen sairauden
vertaistapaamisille, joten ryhdyin jarjes-
tamaan toimintaa Turussa, han kertoo.
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Positiivinen
suhtautuminen
ja vertaistuki
ovat auttaneet
kasittelemaan
sairauden
haasteellisia
vaiheita.

Tuolloin sairastuneita oli huomatta-
vasti vdhemman kuin nykydan - Kelan
tilastojen mukaan 2000-luvun alussa
IBD-diagnoosin saaneita oli vain kol-
masosa nykyisestd, noin 20 000. Mui-
den suolistosairauksien osalta tilasto-
tietoa ei ole saatavilla vield tandkdaan
pdivdna.

Turun tapaamiset johtivat Satun ja
Maritan yhteen. Kun Satu sai diagnoo-
sin vuonna 2010, hdnelle annettiin sai-
raalassa kansiollinen oppaita luettavak-
si. Vaikka tietoa oli paljon, yhdistyksen
nimi, Crohn ja Colitis ry, jdi mieleen.
Netti palveli jo paremmin, ja sieltd Satu
16ysi Maritan yhteystiedot.

— Juttelimme hyvdt tovit. Kysyin Ma-
ritalta, uskallanko ldhted mukaan Tu-
russa pidettavadn vertaistapaamiseen.
Maritan lausahdus on jaanyt elamain
tdhdn pdivdan saakka, Satu nauraa.

Marita kannusti Satua osallistumaan
ehdottomasti. Hieman siistittyna ver-
siona kerrottakoon, ettd lausahduksessa
Marita totesi ldhes jokaisella olevan hy-
vin samankaltainen kokemus sairauden
aiheuttamasta kiireellisyydesta paasta
vessaan.

Naisten huumorintaju ja asenteet
eldmdan ja sairauteen ovat varsin sa-
mankaltaiset, se oli selvdd jo ensim-

maisessd puhelussa. Positiivinen suh-
tautuminen ja vertaistuki ovat auttaneet
heitd kasittelemddn sairauden haas-
teellisia vaiheita. Nykyddn he jakavat
elamdansa kaikilta osa-alueilta, usein
nauraen.

Liheiset tervetulleita

Maritan aviomies, Hannu, on ollut vai-
monsa tukena koko sairaustaipaleen
ajan. Sen myo6ta han on ollut tietoinen
yhdistyksestd ja sen toiminnasta vuosia,
osallistuen joskus tapahtumiin ldheisen
roolissa. Vaikka ldhipiirissd oli sairas-
tava, jo pitkadlta ajalta, Hannu oireili
vuosia, kunnes lopulta ldhti hakemaan
syyta oireille. Vuonna 2019 Hannu oli
yksi niistd 2 552:sta, joka sai IBD-diag-
noosin, liittyen 1dhes 52 000 sairastavan
joukkoon.

Hannu osallistui Kelan jdrjestamalle
sopeutumisvalmennuskurssille melko
pian diagnoosinsa jdlkeen. Sielld hdn yl-
lattyi, kuinka harva tiesi yhdistyksesta.

— Tiesin tietysti Satun jo ennakkoon,
ja tiesin myds sen, ettd hdn on tulos-
sa kurssille pitamddn yhdistysesitte-
lya. Sanoin, ettd nyt tuot sitten kaikkea
mahdollista tietoa ja materiaalia jakoon,
kaikkien sairastavien pitda tietaa yhdis-
tyksestd, han naurahtaa.

atu ovatiloisia siitd, etta
distyksen toimintaan ovat myos
laheiset tervetulleita.

Satun miehelld, Jarilla, ei ole diag-
noosia, mutta han on ollut mukana toi-
minnassa Satun kanssa alusta asti.

— Jutut ovat vdlilla reippaita, mutta
kaikkeen tottuu. Tapaamisissa on usein
hyvin samanhenkisid ihmisid, yhdis-
tyksen kautta on tullut monenlaisia
uusia tuttavuuksia, Jari sanoo.

Jari on todennut pilke silmdkulmas-
sa, ettd onneksi vaimo sairastui tdhdan
sairauteen, koska sen myo6td he ovat
tavanneet niin monta uutta ihmista.
Yhdessa he ovat kulkeneet yhdistyksen
valtakunnallisilla, kaikille avoimilla Ke-
vatpdivilla ja Syksyn vertaispdivilld.

— Jos heittdisi tikkaa Suomen kar-
talle, varmaan loytyisi joku tuttu sielta
mihin se sattuisi osumaan.

Pariskunnat kertovat, ettd kun ihmi-
sid oppii tuntemaan yhdistyksen kautta,
tulee moniin pidettyd yhteyttd muu-
toinkin. Mukaan ldahtevat puolisotkin
tulevat tutuksi.

— Joillain Syyspadivilld Satu jo lah-
ti illalla nukkumaan, mutta Jari palasi
vield istumaan iltaa kanssamme. Ei sitd
aina tarvitse sen sairastavan puoliskon
olla se, joka on mukana jutuissa, lahei-
setkin ovat tapaamisiin tervetulleita,
Marita kertoo.

— Tavallisia ihmisidhdn tdssa ollaan,
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oli yhdistdvaa diagnoosia tai ei, Hannu
sanoo.

Oma lehmad ojassa
Maritan palo ldhted yhdistyksen toi-
mintaan kumpusi aikoinaan siita, ettei
vertaistukea omalta seudulta l6ytynyt.
Vuodet Turun tapaamisia jarjestavana
olivat antoisia, erityisesti kun Satu lah-
ti toiseksi jarjestdjaksi. Hieman tdaman
jdlkeen Marita paatti kokeilla, olisiko
aika oikea Loimaan omiin vertaista-
paamisiin.

— Porukallahan nditd juttuja on pal-
jon mukavampaa tehdd, han sanoo.

Varsinais-Suomessa on aktiivisesti
vapaaehtoisten jdrjestimdan vertais-
toimintaa Turun ja Loimaan lisdksi
Salossa. Eri kaupunkien yhteisty0ssa
on voimaa ja into, ja aiheideoita on
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Vertaistapaamisissa on usein paljon puhetta, mutta mukaan
voi tulla myds vain kuuntelemaan muiden kokemuksia.

mukava jakaa vapaaehtoiskollegoiden
kesken.

Marita ja Satu jdrjestavat vertaista-
paamisia noin kerran kuukaudessa. Yh-
teinen kokemus tapaamisten jarjesta-
misestd on, ettd tapaamisten tyyli jakaa
osallistujia. Osa haluaa osallistua vain
toiminnallisiin tekemisiin, kuten teat-
teriin tai pakohuonepeleihin, osa toivoo
joko luentoja tai vain vapaamuotoisia
kahvitteluja.

Kasvot tulevat tutuksi, mutta ldhes
joka kerralla on uusiakin tuttavuuksia
mukana tapaamisissa. Osa voi pitda pi-
demman aikaa taukoa, kuten Maritan
tapaamat aiemmat tuttavuudet, jotka
innostuivat ldhtemddn Maritan jdrjes-
tdmaan keilaukseen kymmenen vuoden
tauon jalkeen.

— Meiddn kanssamme on aina muka-

vaa, ainakin meilld itsella. Ja yhden ker-
ran kun uskaltaa tulla, niin hyvin usein
ndkee saman henkilon my®ds toiste, Satu
sanoo.

Erddn kerran uutena vertaistapaa-
miseen tullut henkil6 kertoi, ettd hdnen
puolisonsa epdilee hdnen vain surkutte-
levan sairauttaan ja jddvansa siihen ry-
pemaddn kdytyddn vertaistapaamisessa.
Kuitenkin tapaamisen jdlkeen henkilo
kertoi, ettei muista milloin viimeksi
olisi nauranut niin paljon, kuin siinda
tapaamisessa. Rankasta aiheesta voi siis
puhua ilman, ettd aiheeseen jda kiinni
murehtimaan.

— Ei sielld aina itketa ja ryvetd sai-
raudessa. Jokainen saa kertoa sen mita
kertoo, jos haluaa. Ei aina tarvitse pu-
hua, saa vain kuunnellakin.

Aktiivisuus vie mukanaan

Yhdistyksen tavoitteena on tuoda yh-
teen samanhenkisid ihmisia ja tarjota
heille tietoa ja tukea suolistosairauksien
keskelld. Koska yhdistys on valtakun-
nallinen, ei paikallisjarjestoja ole. Eri
puolella Suomea vapaaehtoisena toi-
miminen on pyritty tekemdan mahdol-
lisimman kevyeksi ja helpoksi.

— Kun jdsen kiinnostuu jarjestd-
madn tapaamisia alueellaan, hdan saa
perehdytyksen vapaaehtoisuuteen joko
verkossa tai kasvokkain, yhdistyksen
jarjestosuunnittelija Leena Tuutijdrvi
kertoo.

— Sitten on aika kaaria hihat, eli
miettid ensimmadiselle tapaamisel-
le aika, paikka ja aihe — lahdetddanko
esimerkiksi keilaamaan vai tutustu-
taanko kahvikupposen ddrella. Me jar-
jestosuunnittelijat autamme alkuun ja
tuemme polun varrella. Tyontekijdn voi
myo0s pyytdd ensimmadiseen tapaami-
seen mukaan.

Osallistujien ja alueen mahdollisten
muiden vapaaehtoisten kanssa ideoi-
minen on hyddyllistd ja suositeltavaa.
Yhdistys jarjestdd myds sadnnollisesti
lisakoulutusta vapaaehtoisille.

Satu ja Marita ovat aktiivisesti mu-
kana yhdistyksen eri toiminnoissa, ja
pyrkivat levittamadan tietoa sekd suo-
listosairauksista ettd vertaistuesta ja
yhdistyksesta.

— Olen monessa mukana, koska toi-
minta on niin mielekastd, Satu kertoo. @



