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Seuraava lehti

~VUODEN 2017 HALLITUKSEN KOKOONPANO~

Anu Herala, puheenjohtaja

Jori Herala, varapuheenjohtaja

Katri Jarvenranta, sihteeri

Krista Savilahti, tiedottaja

Ritva Helin, vertaistapaamisten koordinaattori
Tanja Kauppinen, tukipuhelimen hoitaja

Kari Jarvenranta, omaisjasen

Lisaksi yhdistyksessa toimii lapsiperhevastaavana Pirita Setdla, tu-
kisahkopostin hoitajana Tarja Hautala seka talouden- ja jasenrekis-
terinhoitajana Janne Jaske.



~TERVEISIA HALLITUKSELTA~

Mita on syys-marraskuussa 2017 tehty:
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Saantomaarainen vuosikokous pidettiin 7.10.2017 Kuusistossa
Lomakeskus Koivukankareessa. Hallitus on Skype-kokoustanut
kahdesti ennen sita ja varsinaista kokousta varten on laadittu
2016 vuoden toimintakertomus seka vuodelle 2018 budjetti ja
toimintasuunnitelma. Hallitus valmisteli myos mahdollista ni-
menmuutos asiaa ja kokouksen muuta ohjelmaa. Kokouksesta
on Kirjoitettu kokouskuulumiset, jotka lahetettiin sahkopostitse
jasenille. Kokouksen poytakirja Kirjoitettiin puhtaaksi ja se on
kaynyt poytakirjantarkastajilla hyvaksyttavana.

Yhdistyksen uutta esitetta on hiottu, jotta siita saataisiin mah-
dollisimman pitkaikainen. Esite menee painoon viela taiman
vuoden puolella.

Verkkokauppa on perustettu ja se avataan pian!

Vertaistukitapaamisia pidettiin Rukalla 22.-24.9., Porissa
27.10., Tampereella 11.11. ja Helsingissa 25.11.

Aloitettu ensi vuoden lapsipotilaiden perheiden vertaistukita-
paamisen suunnittelu. Tavoitteena on jarjestda vanhemmille
keskustelutilaisuus kokemusasiantuntijoiden kanssa, jonka ai-
kana lapsille jarjestetaan muuta ohjelmaa.

Vuoden toinen jasenkirje on laadittu ja postitettu. Niille joilla
on sahkoposti, se lahetetadn sahkoisesti, mutta vield on paljon
niita joilla ei sahkopostia ole ja heitd on koitettu kdyda lapi niin,
ettd padsisimme siirtymdan kokonaan sahkoiseen tiedottami-
seen. Perinteisella postilla lahetetyt jasenkirjeet tyollistavat
hallitusta ja ovat myoskin kustannusera. Jasenille on lahetetty
jasenkirjeen lisaksi muitakin joukkosahkoposteja.

Uusille jasenille on lahetetty tervetulopaketti.
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Tata jasenlehtea on alettu tyostamaan jo syyskuusta, ja sita var-
ten on tehty paljon pohjatyota. Haastateltu yhdistyksen histo-
riikkia varten kunniapuheenjohtajaa Juha Kapustamakea seka
tehty kooste potilaanoikeuksista.

Saimme Kauneus ja terveys -lehteen jasenemme Jennan selviy-
tymistarinan, Anua puolestaan haastateltiin Potilaan laakari-
lehteen.

Yhdistys on osallistunut seuraaviin tapahtumiin:
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Puheenjohtaja Anu Herala ja sihteeri Katri Jarvenranta osallis-
tuivat Lahdessa vertaistukikoulutukseen 1.-3.9.2017.

Anu osallistui 4.10.2017 pidettyyn Harvinaiset haasteet -padivan
seminaariin "Harvinaissairauksien hoito Suomessa” ja piti siella
yhdistysesittelyn.

MTLH ry muutti uusiin tiloihin, ja kutsui Anun 18.10. pidettyi-
hin avajaisiin, joihin han osallistui pitden huolta nain hyvasta
yhteistyosta heidan kanssaan.

Anu kutsuttiin puhujaksi Invalidiliiton koulutuspaiville Helsin-
kiin 27.-28.10., missa han esitteli yhdistyksemme neuvonnan
eri muotoja.

Anu ja tukipuhelimen hoitaja Tanja Kauppinen olivat Jyvasky-
lan valoviikoilla Keski-Suomen keskussairaalassa 30.-31.10. pi-
tamassa yhdistysesittelya.

Lokakuussa Anu kokousti puhelimitse ladkeyhtio Pfizerin kans-

sa yhteistyostaimme.

Laakeyhtio Novartis & Sandoz jarjesti koulutuksen endohoita-
jille 1.11. ja siella olivat puhumassa Anu ja Katri. He esittelivat
yhdistysta ja puhuivat vertaistapaamisten tarkeydesta.



Anu ja varapuheenjohtaja Jori Herala osallistuivat MTLH:n Lo-
maluotsi koulutuksen jatko-osaan 2.11.

Invalidiliiton Voimavaroja vertaistukijoille -viikonloppu 3.-5.11.
ja paikalla olivat yhdistysta edustamassa Tanja Kauppinen, Juha
Kapustamaki, Pirita Setdl3, ja Jori ja Anu Herala.

~AJANKOHTAISTA~

Kotisivuilta l10ytynyt jasenkysely oli avoinna lokakuun loppuun
asti. Sen vastauksista seka taman vuoden vertaistukitapaami-
sissa keratyista palautteista tehdaan yhteenveto, josta voit lu-
kea ja johon hallitus antaa vastineensa seuraavassa lehdessa.

Yhdistyksen Facebookiin ja Twitteriin ilmestyi 24.8. liuta eri-
koisia kuvia ja linkkeja, joista muutama ihminen ottikin yhteyt-
ta epadillen niiden olevan viruksia tai muita haittaohjelmia. Ne
olivat kuitenkin aivan harmittomia esimerkkikuvia ja -linkkeja,
joita verkkokauppasovellus julkaisi kotisivuille asentamisen yh-
teydessa, ja jotka poistettiin valittomasti ne huomattuamme.
Asiasta tiedotettiin kotisivuilla, Facebookissa ja Twitterissa. Pa-
hoittelemme mikali tima aiheutti huolta sivustomme turvalli-
suudesta.

Lokakuun alussa yhdistyksen kotisivut kaatuivat, mutta ovat
jalleen toimintakunnossa. Nettisivuja paivitetaan jatkuvasti.

Vaihdoimme vuoden alussa yhdistyksen jasenrekisterin Invali-
diliiton tarjoamaan palveluun. Taman uuden palvelun kautta la-
hetettyjen jasenmaksulaskujen kanssa ilmeni kuitenkin ongel-
mia ja hallitus pohtiikin nyt mita jasenrekisteripalvelua aiomme
kayttaa jatkossa, jotta tallaisilta ongelmilta valtyttaisiin.

Tukipuhelin ja tukisahkoposti toimivat edelleen viikoittain ja si-

ta kautta on mahdollisuus saada vertaistukea ja apua.
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Epaselvyyksia on ollut myds siitd, mihin tulee ilmoittaa, mikali
jasen haluaa erota yhdistyksesta. Eroilmoitukset ja muut ilmoi-
tusluontoiset asiat, esim. osoitteenmuutokset tulee tehda yhdis-
tyksen sihteerille, ei Invalidiliittoon.

Maksetut jasenmaksut on Kirjattu, ja maksamattomista on lahe-
tetty muistutus. Valitettavasti maksamattomia jasenmaksuja on
kertynyt sen verran runsaasti, ettd olemme paattaneet tiuken-
taa kaytantoamme niiden suhteen. Tahan asti jasen on erotettu
automaattisesti yhdistyksesta, mikali han ei ole maksanut ja-
senmaksuaan kahteen (2) perakkaiseen vuoteen. Jatkossa mi-
kali jasenmaksua ei ole maksanut kunkin vuoden loppuun men-
nessa, jasen erotetaan vuoden lopussa. Taman kaytannon tiu-
kentamisen perusteena on mm. se, etta Invalidiliiton jasenyh-
distyksena maksamme jokaisesta jasenestimme tietyn summan
Invalidiliitolle - myo6s heista jotka ovat edelleen Kkirjoilla vaikka
eivat ole maksaneet jasenmaksuaan.

Ensi kevaan lapsiperhetapaamiseen toivottaisiin vertaistukikes-
kustelutilaisuuteen aikuista kokemusasiantuntijaa lapsena to-
detusta kraniofaryngeoomasta. Otathan rohkeasti yhteytta
Ritvaan, osoitteeseen sellatapaamiset@gmail.com

~MERKKAA MUISTIIN~

Vertaistukitapaaminen Porissa 12.1.2018 klo 18-20 Satakunnan
yhteisokeskuksessa osoitteessa Otavankatu 3, 28100 Pori.




~TUKIPUHELIN JA TUKISAHKOPOSTI~

Aivolisakesairauksia ja lisamunuaisen sairauksia sairastavien tuki-
puhelin

Kun kaipaat luotettavaa kuuntelijaa sairauteen liittyvissa asioissa
tai ohjausta tiedon etsimiseen, niin tukipuhelin tarjoaa sinulle
kuuntelijan.

Tukipuhelimen tarkoituksena on avata uusia nakokulmia selviyty-
miseen arjessa sairauden kanssa.

Puheluihin ja sahkoposteihin vastaavat vaitiolovelvolliset ja vapaa-
ehtoiset tukihenkil6t jotka oman sairautensa ja elamankokemuk-
sensa kautta tarjoavat sinulle mahdollisuuden vuorovaikutukseen
ja vertaistukeen.

Ota rohkeasti yhteytta, alaka murehdi ja mieti yksin!

TuKipuhelinnumerot ja puheluiden vastausaika:
045 178 3331 tiistaisin klo9 - 19

050 449 7579 torstaisin klo 9 - 19
Sahkoposti: tuki.sellayhdistys@gmail.com

Tukisahkopostiin voi laittaa postia ja kysymyksia milloin vain.

Tukipuhelimen vastausajat joulu-tammikuussa:

Tukipuhelinnumero 045 178 3331 (tiistaisin klo 9 - 19) on joulu-
lomalla 19.12.2017 - 2.1.2018. Numero palvelee jalleen 9.1.2018.

Tukipuhelinnumero 050 449 7579 (torstaisin klo 9 - 19) paivystaa
normaalisti joulu-tammikuussa, myos 21.12. ja 28.12.2017.



~TEEMANA POTILAAN OIKEUDET~

Potilaan oikeuksista saadetdan laissa ja laki koskee koko tervey-

denhuoltoa. Laki antaa potilaalle oikeuden:
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Hoitoon paasyyn hoitotakuun mukaisessa ajassa.

Hyvaan kohteluun ja hoitoon yhteisymmarryksessa sinun kans-
sasl.

Kayttaa suomen tai ruotsin kieltd, mahdollisuuksien mukaan
muuta didinkieltasi.

Tietoon terveydentilastasi, hoitovaihtoehdoista ja niiden vaiku-
tuksista.

Tarkistaa omat potilaskertomustietosi ja tarvittaessa pyytaa oi-
kaisua niihin.

Terveystietojesi salassapitoon.
Mahdollisuuden keskusteluun hoitovaihtoehdoista.
Hoidosta kieltaytymiseen.

Hoitotahtosi toteutumiseen.

Kun olet hoidossa

Voit edistaa hoitosi turvallisuutta monella tavalla. Tarkeaa on, etta

kerrot hoitohenkilokunnalle tarpeeksi omasta tilanteestasi, koska

sinulla on paras tietimys omasta sairaushistoriastasi. Keskustele

sairaudestasi ja oireistasi laakarin ja muiden hoitoosi osallistuvien

kanssa. Kun olet hoidossa, varmista etta henkilostolla on oikeat ja

riittavat tiedot sinusta, esimerkiksi perussairautesi, ladkityksesi,

mahdollinen raskautesi, imetyksesi tai allergiasi. Varmista, etta

henkilotietosi pitavat paikkansa.



Valmistaudu kayntiisi terveyskeskuksessa tai sairaalassa. Mieti mis-
ta asioista haluat keskustella ja tarvittaessa kirjoita ne muistiin, jot-
ta mikaan mielestasi oleellinen asia ei unohtuisi. Voit myos pyytaa
omaistasi tai laheistasi tueksi. Voi olla hyva, etta keskustelulla on
useampi kuulija silloin, kun saat tarkeaa tietoa hoidosta ja toimen-
piteista. Nain sinulla on joku, jonka kanssa voit keskustella kaynnin
jalkeen ja jolta saat tukea.

Sinulla on potilaana oikeus hoitosuunnitelmaan, jota terveyden-
huoltolaki edellyttaa kiireettomassa hoidossa. Pyyda rohkeasti hoi-
tosuunnitelmaa, mikali sinulla on yksikin pitkaaikaissairaus. Hoito-
suunnitelman avulla voidaan koordinoida eri sairauksiesi hoidot
turvallisesti ja varmistaa hoitojesi yhteensopivuus ja toteutus. Poti-
las ja terveydenhuollon ammattihenkilot laativat hoitosuunnitel-
man yhdessa. Hoitosuunnitelmaasi kootaan tiedot kaikista terveys-
ongelmistasi seka sinulle suunniteltu hoito. Hoitosuunnitelmaan
kirjataan: diagnoosi, hoidon tarve ja tavoite, tyonjako, hoidon to-
teutus ja keinot, seuranta ja arviointi seka laakitys. Hoitosuunnitel-
massa sovitaan mya0s niista asioista, joista itse huolehdit.

Kun tarvitset jatkohoitoa, sinulle tehdaan jatkohoito- ja tarvittaessa
kuntoutussuunnitelma. Ne laaditaan aina yhteistydssa sinun kans-
sasi. Nain varmistetaan jatkohoitosi sujuminen. Ole aktiivisesti mu-
kana jatkohoitosuunnitelmasi tekemisessa ja kysy rohkeasti, jos jo-
kin asia askarruttaa mieltasi. Kerro omat toiveesi jatkohoidon jar-
jestamisesta. Voit halutessasi ottaa omaisen tai laheisen mukaan
jatkohoidon suunnitteluun.

Sailyta hoitoselosteesi (epikriisi) ja reseptisi. Epikriisi on hoidon
paatyttya laadittu selostus taudin kulusta ja hoidosta. Noudata
kaikkia saamiasi laakitys-, hoito-, hygienia- ja ravitsemusohjeita.



Pyyda tarvittaessa kaikki ohjeet kirjallisina. Kysy, mihin voit ottaa
tarvittaessa yhteytta. Kerro, jos et ymmarra jatkohoito-ohjeita. Jos
et ymmarra termeja, kysy niin monta kertaa, etta ymmarrat. Kerro,
jos epailet, ettd hoidon tai laakityksen toteutuksessa tai parjaami-
sessa tulee ongelmia. Sinun tulee saada opetusta ja ohjausta siit3,
kuinka itse hoidat sairauttasi. Pyyda ohjeet, jos hoitosi siirretdan
toiseen paikkaan, esimerkiksi terveyskeskukseen.

Potilaan laheiselle

Omaiset ja laheiset ovat tarkea tuki potilaalle ja hoitohenkil6stolle,
varsinkin silloin, kun potilas ei itse pysty osallistumaan hoitoonsa.

Kun potilaana on lapsi tai muistisairas vanhus, hoitohenkiloston ja

potilaan ldheisten yhteisty0 on erityisen tarkead. Voit olla suurena

apuna laheisesi turvallisen hoidon varmistamisessa. Keskustele ak-
tiivisesti hoitohenkilokunnan kanssa ja kerro nakemyksesi laheise-
si tilasta ja hoidon onnistumisesta.

Varmista laheiseltasi, toivooko hdn sinun saavan tietoa sairaudes-
taan. Hoitohenkilostolla taytyy yleensa olla potilaan suostumus,
jotta sinulle voidaan antaa tietoa hanen terveydentilastaan. Lapsen
huoltajilla on yleensa oikeus saada tietoa lapsen terveydentilasta.
Jos lapsi on riittavan kypsa paattamaan omasta hoidostaan, hoito-
henkilosto ei saa ilman hanen lupaansa luovuttaa hanen terveyden-
tilaansa koskevia tietoja edes huoltajalle.

Potilaan tarkastusoikeus tietoihinsa sekai niiden korjaaminen

Jokaisella on lahtokohtaisesti salassapitosadnnoksista riippumatta
oikeus saada tietad, mita hanta itseaan koskevia tietoja on talletet-
tuna henkilorekisteriin. Pyynto esitetaan omakatisesti allekirjoite-
tulla lomakkeella tai henkilokohtaisesti rekisterinpitajan luona.
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Tietojen virheellisyytta arvioidaan suhteessa ko. henkilorekisterin
kayttotarkoitukseen. Potilasrekisterin kayttotarkoitus on potilaan
hoidon jarjestamisen, suunnittelun, toteuttamisen ja seurannan
turvaaminen. Ratkaisevaa on potilastietojen tallettamishetkella val-
linnut kasitys. Jos tieto vastaa sita kasitystd, mika on vallinnut tie-
don tallettamishetkella, ei sita voida katsoa potilasrekisterin kayt-
totarkoituksen kannalta virheelliseksi, vaikka esimerkiksi olosuh-
teet sittemmin olisivat muuttuneet tai esimerkiksi annettu diag-
noosi myohemmin todetaan vaaraksi.

Potilasrekisterin kayttotarkoituksen kannalta alun perinkin tar-
peettomat tiedot tulee poistaa potilasrekisterista. Esimerkiksi vali-
tus- ja kantelukirjelmat seka vastaavat asiakirjat, rekisteroitya lei-
maavat tiedot tai muut epaasialliset merkinnat.

Potilasasiakirjoissa olevien tietojen korjaamiseen sovelletaan hen-
kilotietolain 29 §:3a. Potilasasiakirjamerkintojen korjaaminen tulee
tehda siten, etta alkuperainen ja korjattu merkinta ovat myohem-
min luettavissa. Korjauksen tekijan nimi, virka-asema, korjauksen-
tekopadiva ja korjauksen peruste tulee merkita potilasasiakirjoihin.
Jos potilasasiakirjoista poistetaan potilaan hoidon kannalta tarpee-
ton tieto, potilasasiakirjoihin tulee tehda merkinta siita, sen tekijas-
ta ja poistamisajankohdasta.

Hoitopaikan valinta

Kiireellista hoitoa on annettava potilaalle hanen asuinkunnastaan
riippumatta. Kiireettoman hoidon hoitopaikan valinnasta saade-
taan terveydenhuoltolaissa. Vuodesta 2014 alkaen potilaalla on ol-
lut mahdollisuus valita terveysasema ja erikoissairaanhoidon yk-
sikko kaikista Suomen julkisista terveysasemista ja sairaaloista.
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Potilas voi valita terveysaseman, joka vastaa hanen perustervey-
denhuollon palveluistaan.

Hoitopaikka on hyva valita niin, etta se vastaa parhaiten niita tar-
peita, joita hoito edellyttaa. Terveysasemaa voi vaihtaa kirjallisella
ilmoituksella enintaan vuoden valein. Kerrallaan voi olla vain yh-
den terveysaseman asiakkaana. Jos henkilo oleskelee pidempia ai-
koja kotikuntansa ulkopuolella esimerkiksi kesamokilla, han voi
saada hoitosuunnitelmansa mukaista hoitoa valiaikaisen asuinkun-
tansa terveysasemalta. Terveysaseman vaihdosta on ilmoitettava
seka uudelle etta vanhalle terveysasemalle riittavan ajoissa, vahin-
taan kolme viikkoa ennen kayntia.

Erikoissairaanhoidon hoitopaikka valitaan yhdessa lahetteen anta-
van laakarin tai hammasladakarin kanssa. Yleensa hoitopaikkasi on
oman alueesi erikoissairaanhoidon sairaala. Voit valita myds muun
sairaalaan suomen-, ruotsin- tai saamenkielisten oikeuksiesi tur-
vaamiseksi tai jos se on muuten tarpeen parhaan mahdollisen hoi-
don saamiseksi. Potilaalla on hoitopaikan kdaytantojen mahdollista-
missa rajoissa oikeus valita myos hanta hoitava laakari tai muu ter-
veydenhuollon ammattilainen. Jatkohoitoon ohjataan aiemmin hoi-
taneelle laakarille tai sairaanhoitajalle aina, kun se hoidon tarkoi-
tuksenmukaisen jarjestamisen kannalta on mahdollista.

Potilasasiamies

Potilasasiamiehen apu on oltava kaytettavissa jokaisessa tervey-
denhuollon toimintayksikossa, kuten terveyskeskuksissa, keskus-
sairaaloissa, yksityisilla terveysasemilla seka toimintayksikoissa,
joissa tarjotaan terveydenhuollon palveluja, esimerkiksi vanhain-
kodeissa. Potilasasiamies antaa tarvittaessa sinulle tai laheisellesi
tietoa oikeuksistasi ja asemastasi seka on velvollinen avustamaan
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muistutuksen, kantelun tai korvaushakemuksen teossa. Potilas-
asiamies ei kuitenkaan ota kantaa hoidon laatuun. Potilasasiamie-
hen yhteystiedot saat hoitolaitoksesta.

Voiko hoidosta valittaa?

Mikali hoidossasi ilmenee epdselvyytta tai olet tyytymaton hoitoo-
si, asia kannattaa ottaa mahdollisimman pian puheeksi hoitavan
ladkarin tai hoitohenkilokunnan kanssa. Asian selvittaminen hoi-
don kuluessa on helpompaa kuin jalkikateen ja monia asioita voi-
daan viela korjata tai muuttaa.

Terveyden- ja sairaanhoitoonsa tai siihen liittyvaan kohteluunsa
tyytymattomalla potilaalla on oikeus tehda muistutus terveyden-
huollon toimintayksikossa terveydenhuollosta vastaavalle johtajal-
le. Toimintayksikon on kasiteltava muistutus asianmukaisesti ja sii-
hen on annettava Kirjallinen vastaus kohtuullisessa ajassa muistu-
tuksen tekemisesta (noin kuukauden sisalld). Muistutuksen kohtei-
ta ovat esim. henkiloston kaytos, hoidon laatu (komplikaatiot), hoi-
don saatavuus, odottaminen (kun hoitoa toteutetaan), tilat ja mu-
kavuudet sekd omaisuuden sailytys (hukatut tavarat).

Sinun on mahdollista tehda myo6s kantelu, joka on valvontaviran-
omaiselle tehtava ilmoitus mahdollisesta lainvastaisesta tai virheel-
lisesta menettelysta tai laiminly6nnista tai muusta epaasianmukai-
suudesta. Valvontaviranomaisia ovat hoitopaikkaasi valvova alue-
hallintovirasto ja Valvira (Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvonta-
virasto).

Aluehallintovirastot (AVI) ohjaavat ja valvovat terveydenhuollon
ammattihenkiloita ja toimintayksikkoja toimialueellaan ja ovat en-
sisijaisia valvontaviranomaisia alueellaan. Kantelusta tehdaan sel-
vityspyynto kantelun kohteelle.
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AVI tekee aina kantelusta Kirjallisen paatoksen, joka toimitetaan
asianosaisille. Paatoksessa selvitetaan asia, tehdaan ratkaisu ja pe-
rustellaan.

Paatoksilla tulisi olla toimintaa kehittava vaikutus, mutta silla ei
maarata korvauksia, tehda hoitopaatoksia, muuteta tehtyja paatok-
sid tai maarata kantelun kohdetta.

Valvira kasittelee vain terveydenhuollon ammattihenkiléiden oh-
jaukseen ja valvontaan liittyvat vakavat asiat erityisesti silloin, kun
kysymyksessa on: Periaatteellisesti tarkea tai laajakantoinen asia.
Epaily hoitovirheestd, joka on johtanut kuolemaan tai vaikeaan py-
syvaan vammautumiseen. Oikeusladakarin tekemaan kuolemansyyn
selvittamiseen liittyva asia. Asia, joka saattaa edellyttaa turvaamis-
tai kurinpitotoimenpiteita. Asia, jota aluehallintovirasto on esteelli-
nen kasittelemaan.

Oletko tyytymaton hoitoon?

Sinulla on oikeus kannella
aluehallintovirastolle,
erityistapauksissa
Valviralle

Aluehallintovirasto
kasittelee kantelut.

Erityistapauksissa
(esim. erityisen
vakavaa haitta-
tapahtumaa
koskevat) kan-
telut kasittelee
Valvira.

Lue lisaa: Valvira.fi
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Potilasvahinkolaki

Potilasvahinkolaki on vuodelta 1987 ja 1999, siihen on tulossa uu-
distus 2019. Potilasvahinkolain puitteissa ei etsita syyllista, vaan
korvataan aiheutunut henkilévahinko rahalla, nopealla ja yhden-
mukaisella korvauskasittelyll3, joka pyrkii valttamaan oikeuden-
kaynteja. Potilasvahinkolaki vahvistaa potilaan asemaa ja on myos
henkilokunnan turva.

Potilasvakuutuskeskus (PVK)

Potilasvakuutuskeskus huolehtii keskitetysti terveydenhuollon yh-
teydessa aiheutuneista henkilovahingoista potilasvahinkolain mu-
kaisesti. PVK edistaa potilasturvallisuutta tekemalla tutkimusta,
laskelmia ja tilastoaineistoa. PVK ratkaisee potilasvahinkolain pe-
rusteella, onko vahinko potilasvakuutuksesta korvattava. Potilasva-
kuutuskeskus on vakuutuslaitos ja kasittelee vain vakuutusasioita.

Korvauksen hakemiseksi on taytettava potilasvahinkoilmoitus. Va-
hinkoilmoitukseen Kirjataan: Hoitolaitos tai hoitolaitokset, joiden
toiminnasta vahingon katsotaan aiheutuneen seka jatkohoitopai-
kat. Kuvaus vahingosta, mista henkilovahingosta korvausta vaadi-
taan. Vahinkoilmoitukseen ei liiteta kuitteja tai muutakaan selvitys-
ta maksetuista maksuista. [Imoituslomake 16ytyy pvk.fi -sivulta.
Sen voi tulostaa ja lahettaa PVK:lle postitse tai sahkoisesti. IImoi-
tusta ei vielad voi tayttaa nettisivuilla.

Vahinkoilmoituksen tietojen perusteella hankitaan tarvittavat selvi-
tykset ja asian paatos perustuu puolueettoman asiantuntijaladkarin
arvioon. Asiasta annetaan Kkirjallinen korvauspaatos. Jos asia tode-
taan korvattavaksi potilasvahingoksi, toisessa vaiheessa selvitetaan
maksettavien korvausten suuruus erikseen.

Korvausperusteet ovat: hoitovahinko, infektiovahinko, tapaturma-
vahinko, sairaanhoitolaitteen tai -valineen vika, palovahinko, ladk-
keen toimittamisvahinko tai kohtuuton vahinko. Jonkun korvauspe-
rusteista on taytyttava, jotta vahinko voidaan korvata ja korvausta
voi saada vain kertaalleen, vaikka useampi peruste tayttyisi.
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Korvausta on yleensa haettava kolmen vuoden kuluessa siita, kun
korvaukseen oikeutettu sai tietaa vahingosta tai hdnen olisi pitanyt
tietaa sen sattumisesta.

Potilasvakuutuksesta ei korvata:

¢ Hoidosta aiheutuneita puhtaita taloudellisia vahinkoja.

¢ Muille kuin potilaalle aiheutuneita vahinkoja (poikkeuksena la-
heisten korvaukset erityistilanteissa).

¢ Esimerkiksi hoitohenkilokunnan huonosta kaytoksesta aiheutu-
nutta mielipahaa tai muutakaan sinansa epaasianmukaista toi-
mintaa, jollei siita ole aiheutunut henkilovahinkoa.

¢ Potilaan oikeuksien rikkomista —potilasinformaatio.

Suomen keskindinen ladkevahinkovakuutusyhtio

Vakuutus kattaa vahingot, kun vakuutukseen liittynyt tuotteen val-
mistaja, maahantuoja tai markkinoija on luovuttanut laadkkeen Suo-
messa kulutukseen tai tekee itse kliinista ladketutkimusta Suomes-
sa tai myotavaikuttaa tallaisen tutkimuksen tekemiseen. Henkilon
laakevahinkona pidetaan, kun se johtuu ladkkeen kdytosta laakkee-
na, tutkimuslaakkeesta tai verivalmisteen kdytosta hoitotarkoituk-
sessa.

Vakuutuksesta korvattavat vahingot: henkilovahingot, tyokyvytto-
myys, joka on kestanyt vahintaan 14 paivaa, Pysyva ruumiinvamma
tai sairaus tai kuolema. Kustannukset ja ansionmenetys korvataan,
mikali ne ylittavat 85 euroa

Korvaus haetaan tekemalla vahinkoilmoituslomake
(www.laakevahinko.fi) laakevahinkovakuutusyhtioon. Vahingosta
tehdaan vapaamuotoinen kuvaus, tairkeaa on mainita laakkeen nimi
ja valmistaja/markkinoija seka hoitolaitoksen nimi (kaikki, missa
on hoidettu). Vakuutusyhtioé hankkii tarvittavat selvitykset
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(korvauksenhakijan valtuutuksella): potilasasiakirjat, muut tarvit-
tavat asiakirjat ja tarvittaessa erikoislaakarin lausunto. Korvausta
tulee hakea vuoden kuluessa siita, kun korvausta vaativa sai tiedon
laakkeen aiheuttamasta vahingosta ja tasta vakuutuksesta, kuiten-
kin viimeistdaan 10 vuoden kuluttua ladkkeen kayton lopettamises-
ta. Korvauskasittely kestaa yleensa jotain kuukausia (keskimaarin

n 4KkK).
Vakuutus ei korvaa kun:

¢ Vahinko on seuraus ladketieteellisesti valttamattomasta riskin-
otosta.

¢ Vahinko on kohtuudella siedettava tai vahainen.

¢ Laakkeella ei ole toivottua vaikutusta tai se ei ole tehonnut.
Laakettd on kaytetty vaarin.

¢ Laakkeen maaraamisessa, antamisessa tai toimittamisessa on
tapahtunut virhe.

¢ Jos vahinko on potilasvakuutuksesta korvattava.
¢ Laake on hankittu tai sita on kaytetty laittomasti.

¢ Laake on hankittu ulkomailta.

Lihteet ja lisatietoa:

1TH1.: Potilaan opas

STM: Asiakkaan ja potilaan oikeudet

STM: Ohjeet hoitopaikan valintaan

Minilex: Lakiartikkeleja koskien potilas- ja ldakintdoikeutta

Aluehallintoviraston koulutus: Potilaan oikeusturvakeinot ja niihin
vastaaminen
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http://potilaanopas.thl.hs.prewise.com/fi/?404;http://potilaanopas.thl.hs.prewise.com:80/potilaan_opas.pdf
http://stm.fi/asiakkaan-potilaan-oikeudet
http://stm.fi/hoitopaikan-valinta
https://www.minilex.fi/t/potilas-ja-l%C3%A4%C3%A4kint%C3%A4oikeus?hc_location=ufi
https://www.avi.fi/web/avi/tapahtumat-ja-koulutukset?p_p_id=8&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=column-8&p_p_col_pos=2&p_p_col_count=3&_8_struts_action=%2Fcalendar%2Fview_event&_8_redirect=https%3A%2F%2Fwww.avi.fi%2Fweb%2Favi%2Ftapa
https://www.avi.fi/web/avi/tapahtumat-ja-koulutukset?p_p_id=8&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=column-8&p_p_col_pos=2&p_p_col_count=3&_8_struts_action=%2Fcalendar%2Fview_event&_8_redirect=https%3A%2F%2Fwww.avi.fi%2Fweb%2Favi%2Ftapa

~NETTISIVUJEN PAIVITYKSET~

Yhdistyksen nettisivuja osoitteessa www.sellanet.com on jalleen

paivitetty.

¢

Harvinaissairauksien yksikoiden yhteystiedot 10ytyvat kohdasta
Sairastuneille > Harvinaissairauksien yksikko.

Sella ry > Yhdistys Mediassa -sivulle lisatty eri medioissa jul-
kaistuja lehtijuttuja, mm. uusin IT-lehdessa ollut juttu lapsipoti-
laiden ja perheiden Heurekan tapaamisesta.

Etusivun kuvakaruselliin vaihdettu talviset kuvat
Verkkokauppaa tyostetty

Teemajuttu matkustamisesta kesakuun jasenlehdesta seka Poti-
laan oikeudet -juttu tasta lehdesta lisatty sivuille Sairastuneille
-osioon.

~MEDIA- JA KIRJAVINKKAUKSET~

Potilaan Laakarilehti 11/2017: "Kaikesta voi selvita” puheen-
johtaja Anu Heralan haastattelu

Apu Terveys 8/2017: Selviytyja Anu Herala sairastaa harvinais-
ta aivolisakkeen sairautta, akromegaliaa.

Jos sinulla on hyvia media- tai kirjavinkkauksia, laitathan tietoa

niista osoitteeseen krista.savilahti@gmail.com.

~JASENTEN KIRJOITUKSET~

Toivoisimme jaseniltd lehteemme potilastarinoita ja tarinoita

tapaamisista, tuetuilta lomilta ja kuntoutuksista.

Juttuvinkkeja ja tarinoita voi lahettaa tiedottajalle osoitteeseen
krista.savilahti@gmail.com.
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Lauantaina lahdimme aamupaivalla pienelle patikointiretkelle Kar-
hunkierroksen huikeisiin maisemiin. Nuotiopaikalla nautimme
makkarasta ja kahvista. Kavelymatka oli oikein sopiva huonompi
kuntoisellekin, mukavasti jalat lampenivat portaita Kiivetessa. Ta-
kaisin palatessa tutustuimme Luontokeskukseen. Kdivimme my0s
ihmettelemassa Rukan hiihtokeskusta, joka muistuttaa vuosi vuo-
delta enemman jo alppikylaa.

[llalla leivoimme porukalla pitsaa ja saunoimme. Juttua riitti koko
ajan ja jalleen kerran totesimme yhteen aaneen, etta aika kuluu lii-
an nopeasti ndissa tapaamisissa. Akut ladattuina lahdimme sun-
nuntaina ajelemaan kohti kotia. Kotona meita vanhempia odotti 3
lasta, joten viikonloppu oli ainutlaatuinen mahdollisuus meille le-
poon ja aikuisten omaan aikaan. Tuttu pieni porukka mahdollisti
kuulumisten vaihdon kunnolla. Vertaistuki on todella antoisaa ja
harvinaisen sairauden kanssa elaessa kohtalotoverit ovat kultaakin
kalliimpia.

Suosittelen kaikille osallistumista vertaistapaamisiin!

Kiitos Ritvalle jalleen kaikesta organisoinnista taman loman jarjes-
tamisessa <3

Terveisin,

Maarit Patokoski
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~SATAKUNNAN VERTAISTUKITAPAAMISET~

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n ensimmainen Satakunnan ver-
taistukitapaaminen vietettiin lokakuisena perjantai-iltana 27.10.
Porissa. Tapaamisessa kohtasivat eri puolilta maakuntaa saapuneet
vertaiset. Kahvittelun lomassa tutustuttiin ja kuultiin kunkin oma-
kohtaisia kokemuksia sairaudesta ja harvinaisen sairauden kanssa
elamisesta seka sairastavan etta sairaan omaisen nakokulmasta.
Keskustelua kaytiin luottamuksellisessa ja avoimessa ilmapiirissa.

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n ndakyvyyden ja harvinaisten
sairauksien tunnettuuden edistamista Satakunnassa pidettiin tar-
kedna. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset, sairastavat ja sairai-
den omaiset tarvitsevat ajantasaista tietoa aivolisake- ja lisamu-
nuaissairauksista. Tietoa kaivataan lisaa erityisesti sairauden totea-
misen ensivaiheessa. Yhta mielta oltiin myos siita, etta ladke- ja
leikkaushoidon lisdksi tarpeen olisi saada tukea henkiseen hyvin-
vointiin aiempaa enemman.

Satakunnan vertaistukitapaamisiin voi kukin jatkossakin osallistua
oman jaksamisensa ja tarpeensa mukaisesti. Aivolisake-
potilasyhdistys Sella ry:n jasenyytta ei edellyteta. Yhdessa voidaan
tapaamisiin suunnitella vertaistukikeskustelujen lisaksi muutakin
sisaltoa.

Tervetuloa uudetkin vertaiset seuraavaan tapaamiseen pe

12.1.2018 klo 18 - 20 Satakunnan yhteisokeskukseen osoitteeseen
Otavankatu 3, 28100 Pori.

Tule rohkeasti mukaan!
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~TIEDOTE NIMENMUUTOKSESTA~

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n hallitus teki vuonna 2014 esi-
tyksen avata ovet lisamunuais-kuorikerrospotilaille. Esitys kasitel-
tiin jasenkokouksessa, jossa paatettiin valtuuttaa hallitus tekemaan
tilanteen vaatima saantOmuutosehdotus.

Kevaalla 2015 Lahdessa pidetyssa jasenkokouksessa hallitus esitte-
li saantomuutosehdotuksen, joka oli tehty yhteisty0ssa muutaman
lisimunuaispotilaan kanssa. Sama jasenmuutosehdotus vietiin vuo-
den 2015 syyskokoukseen, jossa se hyvaksyttiin. Taman jalkeen
saantomuutos lahetettiin Patentti- ja rekisterihallitukselle, jossa se
tarkastettiin ja hyvaksyttiin. Vuoden 2016 alusta on lisamunuaispo-
tilaiden ollut mahdollista liittya yhdistykseemme.

Syksylla 2016 yhdistyksen vuosikokouksessa jasenisto paatti, etta
hallitus alkaa kartoittamaan nimenmuutoksen tarvetta seka pohti-
maan mahdollista nimivaihtoehtoa. Kokouksessa kuitenkin paino-
tettiin sita, ettd tahanastiset toimet eivat viela tarkoita, etta yhdis-
tyksen nimi muuttuisi, vaan asia kasitellddan uudemman kerran
saantomaaraisessa jasenkokouksessa syksylla 2017.

Asiasta tiedotettiin hyvissa ajoin ennen kokousta jasenille mm. ja-
senlehdessa ja kehotettiin heita tulemaan kokoukseen ja vaikutta-
maan asiaan. Hallitus korosti, etta nimenmuutoksesta paattaa vain
ja ainoastaan jasenisto.

Nimenmuutos oli vuosikokouksessa 7.10.2017 esityslistalla kohta-
na 14 "Paatetaan yhdistyksen nimenmuutoksesta”. Yhdistyksen
nettisivuilla olleeseen kyselyyn mahdollisesta uudesta nimest3, tuli
yhteensa kahdeksan nimiehdotusta:

1. Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry

Aivolisake- ja lisimunuaispotilasyhdistys Sella ry
Hormoniperaisten sairauksien potilasyhdistys
Yhtenaiset ry

AiLiry

o1 e W N
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6. Sellaiset

7. Uniikit

8. Unikot

Paikalla olleille jasenille kerrottiin kaikki yhdistyksen saamat ehdo-
tukset nimeksi ja kerrottiin viela historiaa miksi yhdistyksen nimi-

asia oli esityslistalla. Ainoastaan nykyista nimea Aivolisake-
potilasyhdistys Sella ry:ta ehdotettiin ja kannatettiin.

Vankan yksimielisyyden vuoksi varsinaista suljettua lippuaanestys-
ta ei siis tarvittu. Nykyinen nimemme jaa yhdistyksen nimeksi. Ha-
luamme kuitenkin muistuttaa, ettd lisimunuaissairaat ovat edel-
leen tervetulleita liittymaan yhdistykseemme!

~OIKAISU~

Edellisessa jasenlehdessa 3/2017 oli lapsiperhevastaava Pirita Se-
talan haastattelu. Haastatteluun oli vahingossa tullut hallituslaisia
koskevat kysymykset. Kysymyksena oli esimerkiksi "Mita toimen-
kuvaasi hallitustyoskentelyssa kuuluu?”, kun olisi pitanyt lukea
"Mita toimenkuvaasi lapsiperhevastaavana kuuluu?”. Piritaa haasta-
teltiin kylla oikeilla lapsiperhevastaavan kysymyksilla, lehden to-
teutuksessa sinne kuitenkin tulivat siis vaarat kysymykset. Pahoit-
telemme sattunutta virhetta ja haluamme oikaista sen, etta Pirita ei
kuulu enaa yhdistyksen hallitukseen, mutta on meidan lapsiperhe-
vastaava, jos haastattelusta sai vaaran kasityksen.
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~AIVOLISAKE-POTILASYHDISTYS SELLA RY:N
20-VUOTISHISTORIA~

Haastattelimme yhdistyksemme kunniapuheenjohtaja Juha Kapus-
tamakead ja selasimme vanhoja Suomen Potilaslehden artikkeleja ja
vanhoja jasenkirjeitd, saadaksemme kasaan pienen koosteen yhdis-
tyksemme historiasta, 20-vuotisjuhlavuoden kunniaksi.

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry on syntynyt Heinolan Tahtiho-
vissa, Heinolan sillan kupeessa vuonna 1997. Silloin kokoontui kol-
me Kertaa joukko tukea ja tietoa kaipaavia henkil6ita, tavoitteenaan
saada yhteys toisiin samassa tilanteessa oleviin sekad saada tietoa
sairaudestaan. Yhdistyksemme perustajina toimivat tuolloin mm.
Jorma Hjelm ja liris Malis. 10-vuotisjuhlan kunniaksi Suomen Poti-
laslehdessa 1/2008 julkaistussa lehtiartikkelissa mainitaan, etta
Jorman sanat "ei jdteta asiaa huomiseen, se voi olla silloin liian
myoOhadista” oli alku yhdistyksemme toiminnalle. Jorman panos yh-
distyksemme toiminnan alkamiselle ja yhdistyksemme toiminnan
perusteiden luomiselle on merkittava.

Jorma ja liris paasivat esiintymaan television Akuutti -ohjelmaan,
joka nostatti tietoisuutta yhdistyksesta ja aivolisdakesairauksista.

Tuosta ohjelmasta sai alkunsa myo6s Juhan taival yhdistyksessam-
me. Han liittyi jaseneksi vuonna 1998 ja oli yhdistyksen 24. jasen.

Yhdistysten jdsenten maara on kasvanut lapi yhdistyksen historian.
90-luvun lopulla jasenia on ollut alle 50 ja vuonna 2002 jo vahan
vajaa 100 jasentd. 2005 vuonna jasenmaara on ollut 160 luokkaa,
2006 se on ylittanyt 200 ja 2015 vuoden jalkeen yli 300 jasenta.

Vaikka jasenmaksuja on peritty alusta asti, yhdistyksen alkutaivalta
varjostivat vahaiset taloudelliset resurssit. Yhdistykselle on keratty
vuosien aikana varoja myyjaisia pitden ja Jorma on alkuaikoina tu-
kenut yhdistystda my0s omin varoin. Hyvin pitkaan jasenmaksu oli
20 euroa, kunnes se paatettiin nostaa 25 euroon vuodesta 2014 al-
kaen. Alle 18-vuotiailta ei perita jasenmaksua. Yhdistys on saanut
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tukea toimintaan Invalidiliiton hankeavustuksista seka laakeyh-
tioilta. Yhdistys oli osallisena myos RAY:n rahoittamassa ASP APUA
projektissa vuonna 2014, joka jouduttiin paattamaan meista riip-
pumattomista syista.

Tarja Partinen valittiin puheenjohtajaksi kausille 2000-2002, mutta
Juha varapuheenjohtajana astui vetovastuuseen vuonna 2001. Juha
aloitti yhdistyksen virallisena puheenjohtajana vuonna 2003 ja toi-
mi vuoteen 2007 saakka. Aarne Vesamaki toimi puheenjohtajana
vuosina 2008-2009, Sirpa Sarin 2010-2013 ja nykyinen puheenjoh-
tajamme Anu Herala vuodesta 2014 alkaen. Aluksi yhdistyksen
saannoissa maariteltiin puheenjohtajakauden pituudeksi lyhyt aika,
jottei yhdistyksesta muodostuisi sisapiiritoimintaa samojen ihmis-
ten pyorittaessa sita. Hallitukseen toimijoita on kuitenkin ollut
haastavaa saada, joten siksi 2016 on tehty virallinen saantomuutos
puheenjohtajakauden pituudesta. Puheenjohtaja valitaan neljaksi
kalenterivuodeksi kerrallaan, hallituksen jasenet kahdeksi ja vara-
jasenet yhdeksi kalenterivuodeksi kerrallaan. Puheenjohtaja voi-
daan valita enintdan kahdeksitoista vuodeksi perakkain.

Yhdistyksen toiminta on ollut perusarvoiltaan samanlaista jo alusta
lahtien. Vertaistukitapaamiset olivat tarkeita ja suosittuja vertaistu-
en muotoja. Aluksi niita pidettiin ihmisten kodeissa ja puheenjohta-
jat ja hallituslaiset ovat ajaneet pitkidkin matkoja niita jarjesta-
maan. Vertaistukitapaamiset ovat olleet alusta alkaen todella voi-
maannuttavia ja myos aivolisdkesairaiden terveet puolisot ovat saa-
neet niista valtavasti tukea.

My0s hallituksen kokoukset jarjestettiin vuorollaan hallituslaisten
kodeissa kasvokkain, eihan alkuun ollut sahkoposteja ja Skypeja,
jotka helpottavat nykyaan yhdistyksen hallituksen toimintaa ja
mahdollistavat hallituslaisten asumispaikaksi minka kolkan Suo-
messa tahansa. Nytkin hallituksessa on edustus Vihdista, Tampe-
reelta, Kankaanpaasta, Jyvaskylasta ja Kittilasta.
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Esitteita on painettu ja niita on toimitettu sairaaloihin alusta alka-
en. Visuaalisesti nayttavin esite lienee ollut se, missa on Juhan kal-
lon kuva. Alkuun esitteisiin painettiin potilastarinoita ja hallituksen
kokoonpano, mutta nykyisessa versiossa niista on luovuttu ja esit-
teesta on tullut informatiivisempi aivolisakkeen toiminnasta ja kai-
kista aivolisakesairauksista. Esite on nain pitkaikaisempi ja sita on
kiitelty hyvana tietopakettina. Uusin versio esitteesta painetaan
vuoden 2017 lopulla ja jatkamme samalla linjalla, jotta esite on
mahdollisimman pitkdikainen.

Silloin kun ei viela tukipuhelinta ja tukisahkopostia ollut, jasenet
soittelivat paljon yhdistyksen puheenjohtajille ja saivat tarvitse-
maansa tietoa ja tukea sita kautta. Tukipuhelin ja tukisahkoposti
aloittivat toimintansa vuonna 2014 ja paivystavat nykyaan viikoit-
tain. Niiden kautta on mahdollista saada myos kokemusasiantunti-
joiden tiedot, jos haluaa vertaistukea henkilokohtaisesti juuri sa-
maa sairastavalta.

Ensimmainen yhdistyksen asiantuntijaluento pidettiin vuonna
2000 ja sen jalkeen niita on pidettykin melkein vuosittain useista
eri aiheista, pitajind mm. ladkareita, hammaslaakari, ensiapuvastaa-
via, farmaseutti ja hyvinvointivalmentaja.

Vuonna 2003 julkaistiin yhdistyksen nettisivut, jotka uudistettiin
taysin vuonna 2015. Nettisivuilta 10ytyy kaikista aivolisakesairauk-
sista tietopaketit ja paljon muutakin tarkeaa tietoa mm. sopeutu-
misvalmennuksista, tuetuista lomista, jaseneduista, vertaistukita-
paamista jne. Tulevaisuudessa sinne tullaan lisddamaan lisaa tietoa
myo0s lisamunuaissairauksista.

Yhdistys liittyi Facebookiin vuonna 2011 ja Twitteriin 2015. Yhdis-
tyksella on myos jasenille suljettu ja salainen Facebook-ryhma jos-
sa yhdistyksen jdsenet voivat keskustella. Lapsipotilaiden vanhem-
mille oma suljettu ja salainen PikkuSella -ryhma.

Vuonna 2006 suurten ponnistelujen ansiosta saatiin ensimmainen
Kelan sopeutumisvalmennuskurssi.
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Silloin yhdistyksen piti tuottaa Kelalle valmiiksi sisaltd sopeutumis-
valmennukseen, nykyaan siita vastaa Kela. MTHL:n tuetut lomat ai-
volisakesairaille saimme ensimmaisen kerran vuonna 2004. Sit-
temmin sopeutumisvalmennuksia ja tuettuja lomia on jarjestetty
vuosittain, mutta viimeaikoina osallistujamaaran laskun vuoksi nii-
ta on jouduttu perumaan ja niiden maara tulee jatkossa vahene-
maan.

Vuonna 1999 liityttiin Suomen Potilasliitto ry:n, josta saatiin yhdis-
tyksen toiminnalle taloudellista tukea. Yksi Potilasliiton tykatyista
eduista oli myos Suomen Potilaslehti, johon saimme oman sivum-
me. Niilla sivuilla kerrottiin potilastarinoita seka yhdistyksen toi-
minnasta. Vuonna 2013 yhdistys paatti vaihtaa jasenliittoaan. Uu-
deksi jasenliitoksi oli ehdolla Kilpirauhasliitto seka Invalidiliitto.
Vaikka Kilpirauhasliitto olisi ollut sairaustaustan puolesta luonteva
vaihtoehto, Invalidiliitto pystyi tarjoamaan laajasti erilaisia etuja ja
palveluita koko jasenistolle ja mm. tasta syysta liityimme Invalidilii-
toon. Invalidiliiton liittymisen myota olemme saaneet yhdistyksen
artikkeleja niin IT-lehteen kuin Harava-lehteenkin. 20-
vuotisjuhlavuoden kunniaksi aloimme toimittamaan myds Sellan
omaa jasenlehtea.

Vuonna 2016 tehtiin siantomuutos joka mahdollistaa myo6s lisamu-
nuaissairaiden liittymisen yhdistykseen. Muutos heratti pohdinnan
yhdistyksen nimen muuttamisesta. Sdantojen mukaiset toimet asi-
an kdsittelemiseksi tehtiin ja asiasta danestettiin siantomaaraises-
sa vuosikokouksessa vuonna 2017. Adnestyksen yksimielinen tulos
oli se, ettd yhdistyksen nimea ei vaihdeta.

Yhdistyksen historiaan kuuluu paljon puuhanaisia ja puuhamiehia
jotka ovat omalta osaltaan olleet vaikuttamassa yhdistyksen kehit-
tymiseen ja toimintaan. Lahetimme lampiman kiitoksen heista jo-
kaiselle. Emme uskalla kuitenkaan lahted nimeamaan heita tiss3,
ettei vaan joku tarkea unohdu nimeta.
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Kokousasioiden lisaksi puheenjohtaja kertoi yhdistyksen kulunees-
ta kaudesta:

MTLH:n tuettuja lomia myonnettiin kuluvalle vuodelle kaikkiaan
kolme. Kaksi lomaa jouduttiin kuitenkin perumaan vahaisen osal-
listujamaaran vuoksi. Tasta syysta vuodelle 2018 saatiin vain yksi
loma.

Yhdistys on saanut runsaasti nakyvyytta mediassa. Mm. Harava- ja
IT-lehti, Iltalehti, Hyva terveys, [lta-Sanomat ja Apu Terveys ovat
julkaisseet artikkelit yhdistyksesta - yleensa henkilohaastattelun
muodossa, jossa on tuotu yhdistysta esille.

Yhdistyksen kahdettakymmenetta juhlavuotta haluttiin juhlistaa
tekemalla yhdistyksen omaa jasenlehted, joka ilmestyy neljasti vuo-
dessa. Koska lehti on ollut mita ilmeisemmin toivottu juttu, sen te-
kemista on paatetty jatkaa myos ensi vuonna.

Hallitus aikoo ensi vuonna tukea lapsipotilaiden toimintaa enem-
man ja tiivistaa yhteistyota lapsivastaavan kanssa. Pyrimme myos
ottamaan yhteytta sosiaalihoitajaan ja kysya mihin kaikkeen voi-
simme potilaina saada taloudellista tukea ja miten sita tulee hakea.
Yhdistyksen hallitus hakee toimintaansa tukea vuosittain Invalidi-
liitolta ja laakeyhtiolta avustusten muodossa.

Terveyskyla.fi on erikoissairaanhoidon verkkopalvelu, josta 10ytyy
paljon tietoa eri sairauksista. Harvinaissairaudet-osiosta loytyvat
mm. Laurean ammattikorkeakoulun opiskelijoiden tekemat videot
sairauksistamme. Harvinaissairauksien yksikkojen tiedot 10ydat ko-
tisivuiltamme.

Sihteeri Katri Jarvenranta kertoi biopankeista, joihin kerataan ku-
dosnaytteita tutkijoiden kayttoon. Tama mahdollistaa alhaisemmat
tutkimuskustannukset sekd pienemman kynnyksen lahtea tutki-
maan my0s harvinaissairauksia.
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~TOIMINTAKERTOMUS 2016~
TOIMINTA

Vuosi 2016 on yhdistyksen yhdeksastoista toimintavuosi.

KOKOUKSET

Pidettiin yksi sadntomaaradinen jasenkokous. Kokous pidettiin
19.11.2016 Tampereella.

Hallitus kokoontui virallisesti seitseman kertaa.

VIRKISTYSTOIMINTA

Vertaistukitapaamisia pidettiin kymmenen kappaletta ympari Suo-
mea. Tapaamisiin haettiin tukea Invalidiliitolta ja meille myonnet-
tiin "toimintatonni”.

Yhdistys jarjesti Harvinaiset sairaudet -paivan Tampereella helmi-
kuussa.

Endokrinologi Elina Pimia vieraili luennoimassa yhdistyksen jase-
nille Tampereella maaliskuussa.

Huhtikuussa pidimme virkistysviikonlopun Jyvaskyldssa. Ohjelmas-
sa oli ensiapukoulutusta, hoyryveturiajelu seka vertaistapaaminen.

Ylihammaslaakari, suu- ja leukakirurgi Seppo Niemi saatiin kerto-
maan meille suun terveyden tarkeydesta Kumppanuustalo Arttelis-
sa Tampereella vertaistapaamisen yhteydessa joulukuussa.

Laakefirmalta haettiin 4000 € avustusta asiantuntijaluentoihin.

Syyskokouksessa paatettiin etta yhdistyksen nimenmuutosta var-
ten hallitus ottaa selvaa mita kaikkea nimenmuutos vaatii, ja varsi-
nainen paatos jatetdan myohempaan ajankohtaan.

Hallitus paatti hakea MTLH:Ita tuettuja lomia kolme kappaletta. Va-
litettavasti niista peruttiin yksi ja kaksi muuta lomaa saatiin jarjes-

tymaan neuvottelujen jalkeen. Hakijoita lomille oli liian vahan.
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Jasenistolle lahetettiin jasenkirjeiden lisaksi kahdeksan joukkosah-
kopostia joissa tiedotettiin yhdistyksen toiminnasta ja tapahtumis-
ta.

HALLITUKSEN OSALLISTUMINEN
Tammikuussa osallistuimme Yhdistystorilla yhdistysten esittelyyn.

Helmikuussa koko hallitus osallistui hallitustyoskentelylle suunnat-
tuun koulutukseen Tampereella.

Helmikuussa osallistuimme myos Harvinaisten sairauksien pdivaan
Stadin ammattiopiston tapahtumatorilla seka seminaariin Asiak-
kaat ja sote-palvelut; yhdessa kohti yha laadukkaampia palveluja.

Maaliskuussa osallistuimme HUS -ideariihi - Virtuaalinen vertaista-
lo seka Yhdistyksen talous ja varainhankinta - seminaariin.

Huhtikuussa osallistuttiin Valtakunnallisten yhdistysten tapaami-
seen seka potilaiden oikeuksien padivaan.

Toukokuussa HUS:n Harvinaissairauksien yksikon ja harvinaissai-
rauksien potilasjarjestojen kolmas yhteistyotapaaminen.

Kesdkuussa Eduskunnan vapaaehtoistoiminnan tukiryhman ja Kan-
salaisareenan jarjestima "Norminpurku vapaaehtoistyon kannus-
teissa ja kulukorvauksissa” -seminaari.

Lokakuussa osallistuimme Jyvaskylan Valoviikoille Keski-Suomen
keskussairaalassa, jonka aulassa oli yhdistyksen esittely. Osallis-
tuimme myos sisatautipoliklinikan osaostotuntiin.

Marraskuussa olimme HUS Harvinaissairauksien yksikon jarjesta-
massa tilaisuudessa potilasjarjestoille.

Joulukuussa OLKAn juhlaseminaari yhteistyon ja vapaaehtoisuuden
kunniaksi, aiheena potilaan polku kokemusasiantuntijaksi ja koh-
taamisen merkitys vapaaehtoistoiminnassa.
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~TOIMINTASUUNNITELMA 2018~
TOIMINTA

Vuosi 2018 tulee olemaan yhdistyksen kahdeskymmenesensim-
mainen toimintavuosi.

Jatkamme toimintaa yhdistyksen perusarvoja kunnioittaen:
Tarjoamme mahdollisuuden tarkedksi koettuun vertaistukeen.

Tarjoamme monipuolisin tavoin tietoa yhdistyksestamme seka sii-
hen liittyvista sairauksista, ja pyrimme saamaan sen kaikkien sai-
rastuneiden ja heiddn omaisten ulottuville.

Teemme jasentemme toiveiden mukaista yhdistystoimintaa, py-
symme ajanhengessa, kehitymme ja verkostoidumme.

KOKOUKSET

Pidetdan yksi varsinainen kokous. Toinen tilaisuus pyritaan pita-
maan Kkylpylatyyppisessa paikassa virkistaytymisviikonloppuna.
Hallitus kokoontuu nelja - viisi kertaa. Lisaksi pidetdaan sahkoposti-
ja Skype-kokouksia tarpeen vaatiessa.

VERTAISTUKI

Kokouksen yhteydessa jarjestetaan jasentapaaminen, jossa on
mahdollisuus saada vertaistukea keskustelujen muodossa. Jarjes-
tamme myos asiantuntijan luennon yhdistyksen toimintaa tukevas-
ta asiasta. Luento voidaan pitad myos omana tapahtumanaan.

Jarjestetdan paikallisia vertaistukitapaamisia eri puolilla Suomea
ainakin kerran vuoden aikana: Helsingissa, Tampereella, Turussa,
Jyvaskylassa, Kuopiossa, Porissa seka Pohjois-Suomessa. Lisdaksi
jarjestaimme jasenten tarpeen mukaan vertaistukitapaamisia myos
uusille paikkakunnille (esim. Pohjanmaa, Lahti, Himeenlinna, Sa-
vonlinna, Lappeenranta, Joensuu tai Kotka).
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Lisaksi kerran vuodessa jarjestetdan erillinen lapsiperheiden ta-
paaminen. Tuemme toimintaa mainostamalla tilaisuuksia jasenkir-
jeissa, jasenlehdessa, yhdistyksen kotisivuilla ja sosiaalisessa medi-
assa. Yhdistys tukee paikallistapaamisia antamalla jasenetuna kah-
virahaa 8 €/ jasen.

Tavoitteenamme on kartoittaa vertaistuki-Skypen tai chatin jarjes-
tamista ja kokeilla naiden toimivuutta.

Tiedotamme Kelan 2018 vuoden sopeutumisvalmennuskursseista
jaseniamme. Haemme MTHL:n tuettua lomaa vuodelle 2019 ja tie-
dotamme jasenillemme vuoden 2018 lomasta.

TIEDOTTAMINEN

Lahetamme jasenistolle 2 jasenkirjetta sahkopostitse ja postitse
niille joilla ei ole sihkopostia.

Uusittua esitetta jaetaan erilaisissa tilaisuuksissa seka jokaiseen
yliopistolliseen sairaalaan ja keskussairaalan aikuisten ja lasten en-
dokrinologisille poliklinikoille niin, etta esitteet tulisi loytya info-
kirjeen kanssa jokaisen sairaalan ilmoitustaululta. Tavoitteenamme
on olla yhteydessa sairaaloiden hoitajiin, jotta tieto yhdistykses-
tamme tavoittaisi paremmin aivolisake- ja lisamunuaispotilaat ja
sairaaloissa ymmarrettaisiin vertaistuen tarkeys. Esitettd jaetaan
myo0s uusille ja entisille jasenille.

Tiedottamista jatketaan Invalidiliiton IT -lehden valityksella, johon
olemme Kirjoittaneet yhdistyksen tapahtumista. Toimitamme myos
vuonna 2018 yhdistyksen omaa jasenlehted, joka ilmestyy nelja
kertaa vuodessa (maaliskuussa, kesakuussa, syyskuussa ja joulu-
kuussa).

Nettisivujen sisaltoa tullaan jatkuvasti kehittamaan. Nettisivuille on
suunnitteilla myos omia infovideoita.
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Jatkamme Facebook ja Twitter tilien paivittdmista seka Facebookis-
sa olevien suljettujen keskusteluryhmien (koko yhdistyksen jasen-
ten ja lapsijasenten vanhemmille) yllapitoa.

YHTEISTYO

Jatketaan toimintaa Invalidiliiton kanssa. Osallistumme Invalidilii-
ton, Olkan, Kansalaisareenan seka HUS harvinaiset keskuksen jar-
jestamiin tilaisuuksiin ja koulutuksiin.

Haemme erilaisia avustuksia ja pyrimme saamaan yhdistykselle li-
saa sponsoreita tukemaan toimintaa.

LAPSET JA NUORET

Pyrimme huomioimaan entista paremmin lapsijasenet ja heidan
tarpeensa. Alle 18-vuotiaat eivat joudu maksamaan jasenmaksua ja
saantomaaraisissa tapaamisissa emme ole perineet maksuja lapsil-
ta. Jatkamme tata tapaa resurssien puitteissa.

Haluamme vastata lapsijasenten mukanaan tuomaan haasteeseen
ja auttaa uusia aivolisakesairaan lapsen vanhempia loytamaan toi-
sensa. Vanhemmille tehdyn kyselyn tuloksena on suunniteltu lap-
sille jarjestettavan vuosittaisen toiminnan aloittamista. Vuorovuo-
sin olisi koko perheen virkistystoimintaa, jonka yhteydessa vertais-
tukikeskustelua ja vuorovuosin tietopainotteisempaa toimintaa,
jossa olisi ladakarin tai kokemusasiantuntijan kanssa keskustelua ja
sen ajaksi lapsille jarjestettya toimintaa ja hoitoa. Vuodelle 2018 ta-
voitteena on jarjestada kokemusasiantuntija painotteinen vertaistu-
kikeskusteluhetki.
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~SEURAAVA LEHTI~

Juhlavuoden jasenlehden suosio yllatti iloisesti meidat tekijat, ja
olemmekin paattaneet jatkaa lehden toimittamista myos ensi vuon-
na. Mikali joku tdiman vuoden neljasta lehdesta on jaanyt epa-
huomiossa lukematta, niin ei hataa, silla kaikki ilmestyneet lehdet
loytyvat kotisivuilta osoitteesta https://sellanet.com /jasenlehti/

Seuraava lehti ilmestyy maaliskuussa 2018.

Meille saa laittaa viestid! Otamme mielellamme vastaan kaiken pa-
lautteen lehden sisdllosta, niin risut kuin ruusutkin. Juttuvinkit ja
toiveet, oma potilastarinasi tai vaikkapa kooste vertaistapaamises-
ta, otathan yhteytta krista.savilahti@gmail.com.

Lehden toteutus: Krista Savilahti ja Ritva Helin

Kiitimme Kkuluneesta vuodesta, ja toivotamme

jasenillemme seka yhteistyokumppaneillemme
hyvaa joulua, sekd onnea vuodelle 2018!

t. Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n hallitus
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