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Joulukuu 2017

Vuoden viimeinen jasenlehti viimeistel-
tiin ja laitettiin sahkopostilla jakoon
jasenille. Jasenlehtea paatettiin jatkaa
vuonna 2018 ja loppuvuonna teimme jo
suunnitelmaa taman vuoden lehdista.

Yhdistyksen uusi esite hiottiin valmiiksi
ja [ahetettiin painoon. Esite uusittiin, sil-
la vanha esite ei sisaltanyt tarpeeksi kat-
tavasti tietoa; etenkin lisamunuaispoti-
laiden liittymisen mahdollistavan saan-
tomuutoksen jalkeen.

Yhteistybkumppaneiden joulumuistami-
set

Aloitettiin  vuoden 2018 yhdistetyn
virkistysviikonlopun ja lapsiperhetapaa-
misen jarjestelyt.

Invalidiliiton kurssi ”’Neuvonta yhdistyk-

sissa”, jossa puheenjohtaja Anu kutsut-
tuna puhujana.

Tammikuu 2018

Hallitus piti jarjestdaytymiskokouksen

Kokous ladkeyhtio Pfizerin kanssa koski-
en ”Harvinaisen normaalia”’-video-
projektia

Vuoden 2017 hankeavustuksen kaytdn
raportointi Invalidiliitolle

Harvinaiset sairaudet -paivan seminaari
Helsingissa

Helmikuu 2018

Invalidiliiton Jarjestopaivat

Hallituksen suunnitteluviikonloppu Tam-
pereella.

Vuoden ensimmaista jasenlehtea tehty.

e Hallitus on

Muuta

pitanyt kaksi Skype-

kokousta.

e Nettisivuja paivitetty ja verkkokauppaa

tyOstetty.

e Haimme Invalidiliitolta hankeavustusta,

joka oli suunnattu talla kertaa yhdistys-
toiminnan kehittamiseen digitalisaation
avulla.

Tarkoituksenamme on kokeilla uusia ta-
poja ja valineita seka kehittaa uusia toi-
mintamuotoja, jotta tavoittaisimme
kaikki jasenemme paikkakunnasta ja ter-
veydentilasta riippumatta.

Aiomme tehda infovideoita sairauksis-
tamme ja kokeilla myds uusina vertais-
tuen muotoina chattia ja Skypea.

Taman vuoden luennot jarjestetaan
webinaareina, jolloin niihin voi osallistua
kuka vain. Luennot nauhoitetaan, joten
ne ovat katsottavissa myohemminkin.

Webinaari -ohjelmaa voisi mahdollisuuk-
sien mukaan kayttaa tulevaisuudessa
kokousten etdosallistumiseen. Olemme
pyytaneet tarjouksen luentosarjasta vii-
me vuoden Kkiitellylta luennoitsijalta
Johanna Huhtamadeltd Energisestd ela-
masta:

1) Suoliston salat 1,5 h

2) Hormonien huuma 1,5 h

3) Maksan merkitys 1,5 h

4) Ravinto, liikkuntaja uni1,5 h

Yhdistykselle mydnnettiin koko se sum-
ma mita haimme, eli yhteensa 2432 ¢,
silla hankimme webinaari-ohjelman, lu-
ennot, videokameran jalustalla seka mik-
rofonin.



Yhdistetty virkistysviikonloppu ja lapsiperhetapaaminen 14.-15.4.2018 kylpylahotelli
Cumulus Resort Edenissa (Paratiisikatu 2, 37120 Nokia).

Virkistysviikonloppu alkaa ruokailulla lauantaina kello 12.
Klo 12-13 ruokailu

Klo 13 - 15 lapsiperheiden vertaistukitapaaminen

Klo 15 - 16 kauneudenhoitotuokio

Klo 16 - 18 aikuisten vertaistukitapaaminem

Klo 18 yhteinen kahvihetki

Hinnat: (sisaltavat lounaan ja kahvin) Jasen Ei jasen
Yhden hengen huone 60 €/ hld 120 € /hlo
Kahden hengen huone ; .
(kun huoneessa majoittuu kaksi henkil6a) 45 €/ hiS 90 €/hlo
Lapset 4-14 vuotiaat 25 €/ hlo 25 €/ hlo
Paivakavijat 15 € [ hl6 27,50 € [ hl6

Alle 4-vuotiaat majoittuvat ilmaiseksi, mikali nukkuvat aikuisen vieressa.

Maksu tulee olla suoritettuna etukateen yhdistyksen tilille 1.4.2018 mennessa.
Tilinumero: FI78 1063 3000 2090 94

Mikali haluat majoittua jo perjantaina omakustanteisesti, se on mahdollista ilmoittamalla
siita meille samalla kun ilmoittaudut tapaamiseen, majoittuminen maksetaan kuitenkin
itse hotellille paikan paalla.

Halutessaan paivakavijat voivat ostaa kylpylalipun hintaan 10 €. Tama maksetaan suo-
raan hotelliin.

[Imoittautuminen 15.3.2018 mennessa sahkopostilla osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com tai puh. 050 466 9446.

Mukaan mahtuu 40 ensimmaiseksi ilmoittunutta!




Talle vuodelle saimme vain yhden tuetun loman, joka on yhdistetty lapsiperheiden ja ai-
kuisten loma. Tuettu loma jarjestetdan 21. - 26.10.2018 Kuortaneen urheiluopistolla tee-
malla ”Meidan perheen loma”. Haku 21.7.2018 mennessa.

Tarkemman ohjelman l6ydat taalta.

Kelan sopeutumisvalmennuskursseja ei valitettavasti jarjesteta tana vuonna ollenkaan
aivolisakesairaille.

Lasten perhekursseja jarjestetdaan harvinaista aineenvaihduntasairautta sairastaville
seuraavasti:

Kurssin nimi ja numero: Harvinaiset aineenvaihduntasairaudet -kurssi 72115
Kohderyhma: Yli 1-vuotiaille, alle kouluikaisille, koulunsa aloittaville ja alakoululaisille
Alkamispaiva ja kesto: 30.4.2018 ja 5 vrk

Kurssipaikka: Rokuan Kuntoutus Oy / Rokua health Rokua

Paikkatilanne: Kuntoutujien paikkoja vaativan kuntoutuksen asiakkaille 1, joista vapaa-
na 0, harkinnanvaraisessa kuntoutuksessa 5, joista vapaana 5. Lisaksi aikuisten omais-
ten paikkoja 12, lapsiomaisten paikkoja 12.

Kurssin nimi ja numero: Harvinaiset aineenvaihduntasairaudet -kurssi 72117
Kohderyhma: Ylakoululaisille

Alkamispaiva ja kesto: 2.7.2018 ja 5 vrk

Kurssipaikka: Verve Lahti

Paikkatilanne: Kuntoutujien paikkoja vaativan kuntoutuksen asiakkaille 1, joista vapaa-
na 1, harkinnanvaraisessa kuntoutuksessa 5, joista vapaana 5. Lisdaksi aikuisten omaisten
paikkoja 12, lapsiomaisten paikkoja 12.

Kurssin nimi ja numero: Harvinaiset aineenvaihduntasairaudet -kurssi 72114
Kohderyhma: Yli 1-vuotiaille, alle kouluikaisille, koulunsa aloittaville ja alakoululaisille
Alkamispadiva ja kesto: 6.8.2018 ja 5 vrk

Kurssipaikka: Rokuan Kuntoutus Oy / Rokua health Rokua

Paikkatilanne: Kuntoutujien paikkoja vaativan kuntoutuksen asiakkaille 1, joista vapaa-
na o, harkinnanvaraisessa kuntoutuksessa 5, joista vapaana 5. Lisaksi aikuisten omais-
ten paikkoja 12, lapsiomaisten paikkoja 12.

Kurssin nimi ja numero: Harvinaiset aineenvaihduntasairaudet -kurssi 72116
Kohderyhma: Yli 1-vuotiaille, alle kouluikaisille, koulunsa aloittaville ja alakoululaisille
Alkamispaiva ja kesto: 13.8.2018 ja 5 vrk

Kurssipaikka: Verve Lahti

Paikkatilanne: Kuntoutujien paikkoja vaativan kuntoutuksen asiakkaille 1, joista vapaa-
na 1, harkinnanvaraisessa kuntoutuksessa 5, joista vapaana 5. Lisaksi aikuisten omaisten
paikkoja 12, lapsiomaisten paikkoja 12.


http://www.mtlh.fi/datafiles/userfiles/LOMAKOHTEIDEN%20OHJELMAT%202017/KUORTANEEN%20URHEILUOPISTO_ALUSTAVAT%20OHJELMAT%202017.pdf
https://asiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=72115&lang=fi
https://asiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=72117&lang=fi
https://asiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=72114&lang=fi
https://asiointi.kela.fi/kz_app/KZInternetApplication?valittu=72116&lang=fi

Kuka olet ja miten pitkddn olet toiminut Aivolisdke-
potilasyhdistys Sellan hallituksessa?

Olen Susanna Lahti, 51-vuotias yrittdjd Tampereelta. Juuret
minulla on Kaakkois-Suomessa, Kouvolassa, jossa olen asunut
ndistd vuosista suurimman osan. Tybkseni olen tehnyt jos
jonkinlaisia téitd, mutta pisimmdt rupeamat olin matkailualalla
8 vuotta ja Nordeassa 16 vuotta. 2017 heindkuun alusta ldhtien F%
olen toiminut yrittdjdnd ja teen erilaisia kodin asiakirjoja niitd @
tarvitseville. Perheeseeni kuuluu mies, 4 lasta ja syddntenmurs- §
kaaja bostoninterrieri Roosa. Lapset vain kdyvdt silloin tdll6in
morjestamassa ”vanhuksia” eli saadaan olla aika paljon miehen ja ko:ran kanssa kolmis-
taan.

Minulla on aivolisdkkeen vajaatoiminta eli panhypopituitarismi. Tdmdn matkakumppanin
olen saanut 2002, kun omaa tyhmyyttdni ajoin pyérdlld ilman kypdrdd ja kaaduin.
Epikriisissd lukee molemminpuolinen kallonpohjan murtuma. Diagnoosin sain vasta 2014,
kun vihdoin ja viimein lddkdri otti oireeni tosissaan ja alettiin tutkimaan tarkemmin.
Aivolisdkkeeni on siis vioittunut onnettomuudessa.

Sellan I6ysin sairaalasta ottamastani esitteestd 2015 ja siitd Idhtien seurannut yhdistyksen
toimintaa.

Vuonna 2017 olin tuetulla lomalla ja tutustuin vertaistukeen. Yhdistyksen toiminta on
tdrkedd sairastuneelle tiedon jakamisen ja vertaistuen takia. Lisdksi arvostan suuresti
hallituksen toimintaa, kun pitdvdt meiddn sairastuneiden puolia ja taistelevat meiddn
etujen sekd hyvinvoinnin puolesta.

Itse olen uusi hallituksessa ja vasta vuoden 2018 alusta olen ollut mukana.
Mita toimenkuvaasi hallitustyéskentelyssa kuuluu?

Tehtdvdni on olla ns. rivijasen ja osallistua kaikkeen mihin vaan tarvitaan. Lisdksi
suunnitelmissa on blogin pitdminen Sellan nettisivuilla ja sen hoitamisen otan mielelldni
vastaan.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

Tehtdvit vievdt aikaani satunnaisesti muutamia tunteja viikossa.

Mika motivoi sinua hallitustydskentelyyn?

Motivaationi tehtdvddn tulee kaikista yhdistyksen jdsenistd, joille voin omalla tydlldni
hallituksessa olla avuksi ja joiden etuja voin djaa tehtdvdssdni. Sairaus ei kuitenkaan
saa olla aina totista toimintaa ja mielelldni olen suunnittelemassa jotain hauskaa ja
viihdyttdvdd kaikille jdsenille.



Vuonna 2017 sivuillamme oli kdynnissa jasenkysely ja my0Os kaikissa vertaistapaamisissa
osallistujat tayttivat palautelomakkeet. Teimme jasenkyselyn vastausten (13kpl) ja ver-
taistapaamisten (30kpl) palautteista koonnin ja hallitus antaa tdssa vastineensa niihin.

Tyytyvaisyys yhdistyksen toimintaan

o Erittain tyytyvdinen 27,3 %

« Melko tyytyvdinen 54,5 %
 Eityytyvdinen eika tyytymatén 9,1%
o Erittdin tyytymaton 9,1 %

”Yhdistys on ihastuttava kaikkien yhdistys,
lapsiperheet otetaan hyvin huomioon.”

Ehdotuksia joiden toteuttamista
selvittelemme ovat:

« Etdosallistuminen kokouksiin

« Vertaistapaamisten rahoitus

« Sellan salaisen FB-ryhman aktivointi
« Jasenistolle etuja

Tiedotus toimii mielestanne:

Erittain hyvin 27,3 %

Melko hyvin 54,5 %

Ei hyvin eika huonosti 9,1%
Melko huonosti 9,1%

Vastaajista 45,5% toivoisi enemman postia
yhdistykseltd, 54,5% oli sita mielta, ettei
enempaa eikda vahempaa.

Erityistoiveita:

« Avointa tiedotusta toivottiin vield lisaa,
mm. jasenlehteen toimintakertomus ja
toimintasuunnitelma.

« Posteissa oli mielestanne kirjoitusvirhei-
ta aika usein

« Jasenlehti on mielestanne mahtava, sita
toivottiin jasenetuna paperisena, myos

muuta tiedotusta joku toivoi
paperisena.
o Toivottiin juttua edunvalvonnasta ja

hoitotestamentista.

VASTINE:

Pyrimme lisadmaan jatkuvasti avointa tie-
dotusta, tama jasenlehti on yksi iso osa si-
ta. Lehdessa valotamme mm. sita mita hal-
litus tekee vuoden aikana. Joulukuun 2017
lehdessa julkaisimme myds edellisvuoden
toimintakertomuksen seka seuraavan vuo-
den toimintasuunnitelman, jotka on jaettu
aikaisemmin vain kokouksiin osallistujille.
Lehden lisdksi tiedotamme asioista jasen-
kirjeessa, joukkosahkdposteissa, net-
tisivuilla ja sosiaalisessa mediassa. Pyrim-
me tarkistamaan postimme Kkirjoitusvir-
heista tarkemmin jatkossa.

Jasenlehden painaminen paperille on iso
kustannus kysymys ja niiden postittami-
nen iso tyd. Pyrimme yhdistyksessa vahen-
tamaan paperin maaraa ja olemaan ekolo-
gisia, seka kdayttamaan aikamme ja resurs-
simme muuhun. Halutessaan lehden voi
itse tulostaa paperille ja lukea siten paperi-
sena.

Edunvalvonnasta on tulossa juttu kesa-
kuun jasenlehteen. Muitakin juttutoiveita
voi esittaa suoraan meille lehden tekijoille.

Tiedon yhdistyksesta suurin osa on saanut
internetista tai kaverilta.

Nakyvyytta toivottiin lisaa:

« Esittelypaivia sairaaloissa ja harvinaissai-
raiden yksikdssa

« Lehtijuttuja

o Terveys & kauneus -messut

« Potilasliitot

« Sairaaloihin esitteita ndkyville paikoille
ja lisaa nakyvyytta



VASTINE:

Yhdistys on osallistunut esittelypaiville
Helsingin, Tampereen, Jyvdaskylan, Turun
ja Kuopion sairaaloissa. Tana vuonna uute-
na Satakunnan keskussairaala, jonne toi-
mitetaan myds esitteitd, jotka sielta on il-
meisesti puuttuneet.

Harvinaisten yksikdiden kanssa pyrimme
tekemaan yhteisty6ta ja osallistumaan ta-
pahtumiin niissa. OYS on maantieteellises-
ti haastavassa paikassa, emmeka talla het-
kella paase sinne yhdistysta esittelemaan.

Lehtijuttuja on ollut viime vuonna enem-
man kuin koskaan aikaisemmin. IT-lehden
ja Harava lehden lisdksi mm. llta-sanomat,
[ltalehti, Hyva terveys, Aputerveys, Poti-
laan laakarilehti seka Kauneus ja Terveys.

Messuille osallistuminen on todella kallista
ja haluamme kayttaa yhdistyksen varat
muuhun toimintaan.

Kuulumme Invalidiliittoon, joka tarjoaa
varmasti kattavimmat edut ja hyddyt jase-
nillemme. Lisdksi potilasliittoon kuulumi-
nen on yhdistykselle maksullista, joten
useaan eri potilasliittoon kuuluminen vai-
kuttaisi suoraan jasenmaksujen suuruu-
teen.

Esitteita toimitamme suurimpiin sairaaloi-
hin, emme kuitenkaan voi vaikuttaa siihen
mihin esitteet siella tulevat.

Nettisivut ovat mielestanne selkeat ja siel-
la on paljon tietoa, yhden vastaajan mie-
lesta vanhat olivat paremmat.

Nettisivujen materiaalia piditte

o Erittain tarkeana 63,6 %
« Melko tarkeana 27,3 %
o Eitdrkedna eika tarpeettomana 9,17%

Nettisivuille toivottiin:

« Tietoa lisamunuaissairauksista

« Avointa tietoa yhdistyksen tekemista
asioista

« Sairauskohtaisia
vinkkeja

« Vinkkipalsta jasenille

« Yleisohjeita kortisonista ja Thyroxinista

 Vertaistukikansio

« Etusivun kuvien ei tarvitsisi olla niin isoja

VASTINE:

ohjeita, neuvoja ja

Lisdmunaissairauksista on tulossa saman-
laiset tietopaketit taman vuoden aikana,
kuin aivolisakesairauksistakin.

Myds sivuilta 16ytyvista jasenlehdista 10y-
tyy tietoa yhdistyksen tekemista. Sivujen
Ajankohtaista -osiossa tiedotamme ajan-
kohtaisista asioista.

Sairauskohtaisia ohjeita voi kysella tukipu-
helimesta ja tukisahkopostista, joiden
kautta on mahdollista saada myds samaa
sairastavan tukihenkilon yhteystiedot.

Vinkkipalstan pitaminen tai yleisohjeiden
antaminen laakityksesta on haasteellista,
silla jokainen on yksildllinen ja jokaisen tu-
lisi toimia laakarin antamien henkil6koh-
taisten ohjeiden mukaan. Sivuilta 16ytyy
kuitenkin esim. tiedosto Kortisolikorvaus-
hoito erityistilanteissa kohdasta Sairastu-
neille/Lisdmunainen, josta saa vahan vii-
tetta siita miten paljon ja missa tilanteissa
lisakortisonia tulisi ottaa. Lista on kuiten-
kin hyva kayda lapi oman laakarin kanssa.

Sivuilta 16ytyy myds kohta Vertaistuki, jos-
sa tiedotetaan vertaistapaamisista seka
ohjeita niiden jarjestamiseen.

Etusivun kuvien kokoa on pienennetty niin
pieneksi, kuin sivujen rakenne sen sallii.



Vertaistukitapaamisia piditte 90% tarkeina
ja 10% ei tarkeana eika tarpeettomana.

Toisilla paikkakunnilla tapaamiset toimii
aktiivisemmin kuin toisilla.

”Vertaistukitapaamiset toimivat moitteet-
tomasti ja antavat valtavasti voimaa.”

Tiedon niista olette saaneet yhdistyksen
jasenkirjeestd, nettisivuilta tai sosiaalisesta
mediasta. Sijainnilla, ajankohdalla ja sisal-
16113 on paljon merkitysta osallistumiseen.

Vapaan keskustelun koitte tarkeang, osal-
le se on tarkeampaa kuin luennot. Tapaa-
miset antavat voimaa, kun saa tavata van-
hoja ystavia ja saada uusia, seka tietenkin
se kun saa vertaistukea niin sairastuneelle
kuin omaisillekin.

Palautteissa pohdittiin myds sita, etta ver-
taistapaamisiin osallistumisen kynnys voi
olla suuri ja etta tapaamisiin tulisi saada
ihmisia osallistumaan aktiivisemmin. Vuo-
den 2017 luentoa kiiteltiin paljon.

Erityistoiveita:

o Eri paikkakunnille alueellista pientoimin-
taa - toisaalta toivottiin ”pddkaupunki-
seudulle lisdd” ja toisaalta oli ”liikaa
Eteld-Suomi -painotteinen” seka
”yhteisid tapahtumia pitdisi olla myds
pohjoisessa”.

« Puolet toivoivat vertaistukitapaamisia
jarjestettavan 1-2 kertaa ja puolet 3-4
kertaa vuodessa.

o Uusia paikkakuntia johon toivottiin ta-
paamisia olivat: Hdmeenlinna, Seindjoki/
Vaasa, Savo-Karjalan alue.

o Tapaamisia toivottiin myds paikkakun-
nille joissa niita jo on: padkaupunkiseu-
tu, Pohjois-Suomi, Kuopio, Jyvaskyla.

« Sairauskohtaiset tapaamiset.

« Kokemusasiantuntijoiden kanssa kes-
kustelut.

 Lapsille toimintaa tapaamisten ajaksi.

« Vertaistukitapaamisiin toivottiin jatkos-
sa sairauksiin keskittymisen sijasta kivaa
tekemista yhdessa ja siina sivussa ysta-
vystymistd, esim. risteily, patikoinnit,
keilaus, tmv. aktiviteettia, virkistyspadiva:
rentoutus, hieronta, kauneudenhoitoja,
motivaatioluentoja, lippuja teatteriin/
konserttiin, askartelua jne.

VASTINE:

Tana vuonna aiotaan jarjestad tapaamisia
eripuolilla Suomea, myds uusille paikka-
kunnille, mikali niille ilmoittautuu edes
kaksi osallistujaa.

Sairauskohtaisia tapaamisia on hankalaa
jarjestaa, silla jasenemme asuvat ympari
maata. Tahan toiveeseen koitamme vasta-
ta jarjestamalla sairauskohtaisia Skype-
keskusteluiltoja.

Taman vuoden virkistysviikonlopun yhtey-
dessa olevaan lapsiperheiden tapaami-
seen on jarjestetty kokemusasiantuntija
keskustelemaan.

Lapsille tahtoisimme jarjestada ohjelmaa
tapaamisten ajaksi, mutta valitettavasti
ilman raha-avustuksia emme pysty sita to-
teuttamaan.

Pyrimme kehittelemdan teemapohjaisia
vertaistukitapaamisia talle vuodelle, esim.
keilausta yhdessa.

Hallituslaiset eivat paase kaikkialle jarjes-
tamaan ja osallistumaan tapaamisiin. Ritva
auttaa vertaistukitapaamisten jarjestelyis-

s3, voit laittaa toiveesi ja ideasi
sahkopostilla Ritvalle osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com.  Vertaista-

paamiset voivat olla ihan vaikka yhdessa
kahvilla kayntia tiettyna ajankohtana.



Asiantuntijaluentoja toivottiin:

« Terveelliseen elamaan liittyvia.

« Monipuolisia, hyvinvointiin liittyvia.

« Ladketietoa.

o Ehka ladkareita.

« Hormonituotantoon, vaihdevuosiin,
|laakkeisiin, omaan henkiseen hyvinvoin-
tiin liittyvia luentoja.

« Ruokavalion merkitys sairauden hoidos-
sa.

VASTINE:

Viime vuonna jarjestimme luennot l3aak-
keista seka suoliston toiminnasta. Tana
vuonna luennot jarjestetaan webinaarina
Invalidiliton  hankeavustuksen avulla.
Luentosarjan aihealueena on terveellinen
elamag, ja siihen kuuluu 4 eri luentoa:

1) Suoliston salat 1,5 h

2) Hormonien huuma 1,5 h
3) Maksan merkitys 1,5 h

4) Ravinto, liilkunta ja uni1,5 h

Uusia vertaistuen muotoja:

Skype ja chat saivat kannatusta ja niiden
lisaksi toivottiin Whatsapp-ryhma, retkia,
tutustumisia. Oman sairausryhman kes-
kusteluja ja ystavatoimintaa.

”Uusi jdsen sais aina nimetyn samaa sairas-
tavan ystdvdn tai ystdvdpiirin, joka olis tu-
kena alusta alkaen ja vois pyytdd vaikka mu-
kaan lddkdriin tukihenkil6ksi.”

VASTINE:

Taman vuoden aikana tulemme jarjesta-
maan sairauskohtaisia Skype -keskustelu-
iltoja seka kaikille avoimia vertaistukichat-
teja. Yhdistyksen oma blogi on tulossa.
WhatsApp -ryhmia jasenet voivat perustaa
itse, esimerkiksi tietyn alueen tapaamisiin
osallistuvien jasenten ryhma. Ystavatoi-
mintaa vastaavana tukena meilld on tu-

kisahkoposti ja -puhelin josta saa aina ysta-
vallisen kuuntelevan korvan. Niiden kautta
on mahdollista saada my6s samaa sairas-
tavan tukihenkilon yhteystiedot.

Hallituksen jdsenten tulisi olla ympari
maata, mm. ndin kommentoitiin:

”Tamperelainen kuppikunta.”

”Miksi hallituksessa on kaksi pariskuntaag,
turvataanko sillad ddnienemmisto asioista
pddtettdessd? Ja tekevidtk6 miehet myo0s
hallituksessa hommia? ”’

Toivoitte my0Os entista enemman vuorovai-
kutusta jasenten ja hallituksen valilla.

VASTINE:

Hallituksen jasenet ovat nytkin ympari
maata; Vihdista Kittilaan. Te jasenisto olet-
te ddnestdneet ja valinneet kokouksissa
taman hallituksen. Hallituksessa on myds
omaisjasenid, jotta saamme myds omais-
ten adnen kuuluviin.

Ja kylla, my6s miehet tekevat hallituksessa
hommia, viime vuoden jasenlehdesta olet-
te voineet tarkemmin lukea heidan tyon-
kuvastaan hallituksessa.

Jori on valittu hallituksen taydella tuella
varapuheenjohtajaksi, koska puheenjohta-
jan estyessa Jori pystyy katevimmin hanta
paikkaamaan.

Tapaamiset ja erityisesti kokous ovat paik-
koja jossa padsee vaikuttamaan asioihin.
Aktivoitumalla itse voi vaikuttaa siis yhdis-
tyksen asioihin. On asioita joita hallitus
paattaa ja kaikkea ei voi yhdistyslain mu-
kaan julkaista esim. hallituksen pdytakirjat.
Hallitus tekee vuosikokoukseen esim. toi-
mintasuunnitelman seuraavalle vuodelle,
ehdotuksia sita varten jasenet voivat toki
hallitukselle laittaa.
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Tervetulopaketti:

Pakettiin olisi hyva lisata tietoa paikallista-
paamisista ja toivottiin jotain tuotetta, jo-
ka sailyy muistona.

VASTINE:

Vertaistapaamisten tieto tulee usein lyhy-
elldakin varoitusajalla, joten olemme katso-
neet kotisivut, jasenlehden ja sosiaalisen
median tehokkaimmaksi tavaksi tiedottaa
tapaamisista ajantasaisesti

Jatkossa tervetulopakettiin tullaan liitta-
maan yhdistyksen logolla varustettu kyna.

Kun kysyimme oletko kdynyt lomalla tai
sopeutumisvalmennuksessa, 54,5% vastasi
ettei ole kaynyt. He jotka ovat kdyneet,
kokivat ne tarpeellisiksi ja hy6tyina uusiin
ihmisiin tutustumisen. Toivottiin myds, et-
ta niita olisi useammin ja saanndllisesti.
Myds paikkakunnalla on paljon merkitysta
niihin osallistumisessa.

VASTINE:

Tuettuja lomia sekda sopeutumisvalmen-
nuksia on ollut aikaisemmin useita vuodes-
sa, niihin ei kuitenkaan ole ollut osallistu-
jia, joten niita on jouduttu perumaan pal-
jon. Tana vuonna ei tule ainuttakaan aivo-
lisakesairauksien sopeutumisvalmennus-
kurssia ja tuettuja lomia jarjestetaan vain
yksi; lasten ja aikuisten yhdistetty loma.
Yhdistys ei valitettavasti pysty vaikutta-
maan kummankaan ajankohtaan tai paik-
kakuntaan.

Sairauden kanssa elaminen:

Moni on kokenut sairauden toteamisvai-
heen vaikeana, pelottavana ja ahdistava-
na. Kokemukset sairaudesta olivat vaihte-
levia. Toisilla hoito toimii hyvin, vain pai-
vystystilanteissa ollut haasteita. Toisilla
hoidon taso riippuu ladkarista: valilla ei 13a-
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karit ymmarra ja myos ladkarien jatkuva
vaihtuminen koettiin huonona. Toteami-
nen osalla kestanyt kauankin, mutta paa-
osin saanndlliset kontrollit toimivat ja on
mahdollisuus soittaa endopolille ongelmi-
en tullessa.

Kun kysyimme teiltd miten sairauden
kanssa elaminen vaikuttaa jokapdivdiseen
elamadnne, vastasitte etta osa parjaa to-
tuttuaan hyvin ja on oppinut eldman sen
kanssa padiva kerrallaan. Valilla on hyvia
paivia ja valilla huonompia. Harva tuttu tai
|laheinen kuitenkaan ymmartaa sairauksi-
amme ja oireitamme. Elama on jatkuvaa
tasapainoilua voinnin, ladkityksen ja ela-
mantilanteen kanssa. Myo6s pelko sairau-
den etenemisesta varjostaa joidenkin ela-
maa ja joillakin oireet rajoittavat paivittain
(mielialavaihtelut, huonovointisuus, vasy-
mys).

81,8% teistda kokee sopeutuneensa sairau-
teen. Sopeutumiseen on auttanut ldheis-
ten tuki ja turva, [adkarit ja hoidon jarjesty-
minen, yhdistys, vertaistuki, oma paatos
sopeutua sairauteen (osa identiteettid ja
perhettd, oman ajattelutavan muuttami-
nen), aika ja pdiva kerrallaan -mentaliteetti
ja oma luonne. Toisaalta koettiin myds, et-
ta koko ajan sairaus on matkassa mukana
koittaen murtaa.



Aivolisakesairauksia ja lisdmunuaisen sairauksia sairastavien tukipuhelin.

Kun kaipaat luotettavaa kuuntelijaa sairauteen liittyvissa asioissa tai ohjausta tiedon
etsimiseen, niin tukipuhelin tarjoaa sinulle kuuntelijan. Tukipuhelimen tarkoituksena on
avata uusia nakokulmia selviytymiseen arjessa sairauden kanssa.

Puheluihin ja sahkdposteihin vastaavat vaitiolovelvolliset ja vapaaehtoiset tukihenkil6t
jotka oman sairautensa ja elamankokemuksensa kautta tarjoavat sinulle
mahdollisuuden vuorovaikutukseen ja vertaistukeen.

Ota rohkeasti yhteytta, dlaka murehdi ja mieti yksin!

Tukipuhelinnumerot ja puheluiden vastausaika:

045 178 3331 vastaa tiistaisin klo 9-19
050 449 7579 vastaa torstaisin klo 9-19

Sahkoposti:
tuki.sellayhdistys@gmail.com

Tukisahkopostiin voi laittaa viestia ja kysymyksia milloin vain.

Suurimmilla paikkakunnilla, kuten Helsinki, Nettisivuilamme ja Facebookissa tiedo-
Tampere, Turku, Jyvaskyla, Kuopio, Pori tamme tarkemmin pdivamaarista ja pai-
seka Pohjois-Suomi pyritdan jarjestamaan koista. Tiedon saa myds helposti ilmoittau-
vahintaan yksi tapaaminen vuodessa. tumalla  postituslistalle  osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com (ei velvoita

Jarjestamme alustavan suunnitelman mu- 0 s
mihinkdan).

kaan vertaistukitapaamisia vuoden 2018
aikana seuraavasti (tummennetulla var- Lisdksi jdrjestamme jdsenten tarpeen mu-
mistuneet): kaan vertaistukitapaamisia myds uusille

« Maaliskuu: Pori 26.3. klo 18-20 (Satakun- paikkakunnille esim.

nan yhteisokeskus, Otavankatu 3, A-ovi) « Pohjanmaa
o Huhtikuu: Nokia 14.-15.4. (virkistys- « Lahti

viilkonloppu) « Hameenlinna
« Toukokuu:, Kuopio, Oulu « Savonlinna
o Elokuu: Turku o Lappeenranta
« Syyskuu: Pohjois-Suomi « Joensuu

« Lokakuu: Jyvaskyld ja Kuortane (tuetulla « Kotka
lomalla, mikali se toteutuu)

o Marraskuu: Tampere

 Joulukuu: Helsinki

Mikali haluaisit osallistua ndille tai muille
uusille paikkakunnille ilmoitathan siita
osoitteeseen sellatapaamiset@gmail.com.
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Taman vuoden aikana aiomme kokeilla uu-
sina vertaistuen muotoina Tukinetin
(www.tukinet.net) suljettua chattia, joita

Jarjestamme myos sairauskohtaisia Skype-
ja kerran kuukaudessa tiistaisin klo 18-20.
Skypet jarjestetaan:

jarjestetaan kerran kuukaudessa tiistaisin
klo 18-20 . Chatit ovat avoimia kaikille ja
niihin osallistutaan nimimerkilla kirjoitta-

« 27.3.aivolisakkeen vajaatoiminta

o 24.4.akromegalia

malla. Taman vuoden chatit jarjestetaan: « 22.5. Cushingin oireyhtyma

e 10.4. e 19.6. vesitystauti

o 8.5. « 28.8. prolaktinooma

e 5.6. e 25.9. muut aivolisdkesairaudet tai kas-

. 14.8. vaimet

. 11.9. e 23.10. lisamunuaissairaudet

. 9.10. e 20.11. aivolisdke- tai lisamunuaissairauk-
sia sairastavien omaiset

) 168112 e 4.12. aivolisdke- tai lisamunuaissairauk-

sia sairastavien lasten ja nuorten van-
hemmat.

Ohjeet kuinka osallistua Skypeen ja chattiin 16ydat kotisivuilta!

Muistathan, etta yhdistyksellamme on jasenilleen salainen keskusteluryhma Faceboo-
kissa.

Ryhmaan paaset laittamalla yksityisviestia Facebookissa tiedottaja Krista Savilahdelle
tai sahkopostia osoitteeseen krista.savilahti@gmail.com.

Facebookissa on my6s kaksi yhdistykseen liittymatonta vertaistukiryhmaa, jotka [6yty-
vat hakemalla  ”Lisdmunuais- ja  aivolisakesairaiden vertaistukiryhma” ja
”Aivolisakesairauksia sairastavien tukiryhma”. Lapsipotilaille on my6s oma ryhmansa
”PikkuSella”, johon padsee olemalla yhteydessa lapsiperhevastaava Pirita Setdldan

(piritas75@gmail.com).
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Lehden uudessa osiossamme haluamme
valottaa yhdistystoimintaa jasenillemme.

Yhdistyksen toimintaan liittyy lakeja ja
saannoksig, joita meidan on noudatettava.
Haluamme niita selventamadlla madaltaa
kokouksiin osallistumisen kynnysta ja roh-
kaista jaseniamme yhdistystydskentelyyn.
Tassa lehdessa kdymme lapi oman yhdis-
tyksemme saantdja seka jasenten etuja.
Kesakuun lehdessa avataan kokouskaytan-
teita, syyskuun lehdessa hallintoa ja joulu-
kuun lehdessa taloutta.

Yhdistyslaki maarittaa yhdistystoiminnan
yleiset saannot ja periaatteet. Laki maa-
rad, miten yhdistyksen pitaa toimia, jotta
toteutuu yhdistyksen jasenten demokraat-
tiset oikeudet seka hyva yhdistyskaytanto,
joka perustuu demokratiaan, jasenten ta-
savertaisuuteen ja avoimuuteen.

Yhdistyksilla on Suomessa sisdginen toimin-
tavapaus. Silla tarkoitetaan, etta yhdistyk-
silla on oikeus itse laatia omat saanténsa
ja paattaa omasta sisdisesta toiminnas-
taan. Toiminnan tulee kuitenkin aina tukea
yhdistyksen saanndissa mainitun perus-
tehtavan toteutumista. Yhdistyksen saan-
not tulee olla Patentti ja rekisterihallituk-
sen hyvaksymat.

Yhdistyksen jasenten velvollisuudet ja oi-
keudet maaritellaan yhdistyksen saanndis-
sd ja laissa. Laissa (YhdL 16 ja 17 §) on maé-
ritetty jasenille oikeus olla lasng, puhua ja
ddnestda seka oikeus tehda aloitteita ja
ehdotuksia yhdistyksen kokouksessa.

Ennen yhdistyksen kokousta jasen voi teh-
da hallitukselle ehdotuksia yhdistyksen ko-
kouksessa kasiteltaviksi asioiksi (aloite).
Hallituksen on etukdteen ilmoitettava

14

yhdistyksen jasenille, mihin mennessa ja
miten jasenet voivat tehda aloitteita yhdis-
tyksen kokouksessa kasiteltaviksi asioiksi.
Hallitus paattaa, pitaaké ehdotettu asia
sisallyttaa kokouskutsuun.

Kokouksen aikana jasen voi tehda paatos-
ehdotuksia (esityksid) kokouskutsussa
mainituista asioista. Jos asiaa ei ole mainit-
tu kokouskutsussa, kokouksen puheenjoh-
taja arvioi, voidaanko esityksesta paattaa
meneillaan olevassa yhdistyksen kokouk-
sessa. Keskusteluasioiksi voidaan ottaa ko-
kouksen aikana tulleita ehdotuksia koko-
uksen puheenjohtajan harkinnan mukaan.

Jasenellda on myo6s oikeus eridavan mielipi-
teen esittdmiseen eli jasenelld oikeus olla
eri mielta paatoksesta, oikeus moittia yh-
distyksen paatoksia tuomioistuimessa,
oikeus tulla valituksi yhdistyksen eri eli-
miin, esim. hallitukseen, seka valvontaoi-
keus: oikeus paatOsten toteutumisen ja
tulosten arviointiin, tiedonsaantioikeus:
oikeus tutustua yhdistyksen asiakirjoihin
mm. jasenluettelo, tilinpaatds ja oikeus
pysya jasenena tai erota yhdistyksesta.

Jasenten velvollisuuksia ovat: velvollisuus
maksaa jasenmaksua, velvollisuus noudat-
taa yhdistyksen saantoja ja paatoksia, vel-
vollisuus tehda ne tehtavat, jotka jasen on
ottanut vastaan, velvollisuus olla lojaali
yhdistysta kohtaan ja toimia yhdistyksen
paamaadrien hyvaksi.

Rekisterdidyssa yhdistyksessa jasenet ei-
vat ole henkilokohtaisesti vastuussa yhdis-
tyksen velvoitteista: jos rekisteroity
yhdistys esimerkiksi kdyttaa rahaa yli
varojensa, yksittainen jasen ei joudu mak-
samaan yhdistyksen laskuja.



Jaseneksi tullaan hakemalla yhdistyksen
jasenyyttad, josta yhdistyksen hallitus tekee
paatoksen. Se, ketka voivat olla jasenia,
kirjataan yhdistyksen saantéihin. Myos ja-
senen erottamisen kriteerit kirjataan yh-
distyksen saantoihin. Jasenta ei voi erot-
taa noin vain, vaan siihen tarvitaan perus-
telut. Tassa yhdistyksen saannét toimivat
perustana. Useimmiten erottamisen pe-
rustelut liittyvat jasenen velvollisuuksien
[aiminlydmiseen. Yhdistyksen jasenella on

Jasenetumme ovat:

Jatkuvasti paivittyvat nettisivut, joista
|6ytyy tietoa mm. sairauden diagnosoin-
nista seka eri aivolisakesairauksista. Si-
vuilta 10ytyy tietoa myods vertaistapaa-
misista, kuntoutuksista ja tuetuista lo-
mista seka paljon muuta.
www.sellanet.com

Jasenkirjeet seka joukkosdahkopostitie-
dotteet sahkdpostiin tai postitse.

Kevaalla virkistysviikonloppu ja syksylla
syyskokous, majoittuminen pienelld
omavastuuosuudella.

Tukipuhelin ja tukisahkdposti: Kun kai-
paat luotettavaa kuuntelijaa sairauteen
liittyvissa asioissa tai ohjausta tiedon et-
simiseen, ota rohkeasti yhteytta. Puhe-
luihin ja sahkdposteihin vastaavat vai-
tiolovelvolliset, koulutetut ja vapaaeh-
toiset tukihenkildt.

Tukipuhelinnumerot:

045 178 3331 tiistaisin  klo 9-19
050 449 7579 torstaisin klo 9-19
Tukisdhkoéposti:

tuki.sellayhdistys@gmail.com
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oikeus erota yhdistyksesta milloin vain.
Eroaminen tapahtuu niin, etta jasen ilmoit-
taa siitd a) yhdistyksen hallitukselle tai sen
puheenjohtajalle kirjallisesti tai b) yhdis-
tyksen kokoukselle kirjallisesti tai suullises-
ti. Eroaminen tulee yleensa voimaan heti
ilmoituksen jalkeen.

Lahteet:

Yhdistystoiminnan avaimet
Yhdistysten hyva hallintotapa

Tukisahkopostiin voi laittaa viestia ja ky-
symyksia milloin vain. Tukipuhelimesta
tai tukisahkopostista voit tiedustella
myds muita yhdistyksen jasenid, jotka
ovat lupautuneet tukihenkil6iksi omassa
sairaudessaan ja ovat antaneet luvan
yhteystietojensa jakamiseen. Monesti
kun auttaa jo se, kun soittaa samassa
tilanteessa olevalle henkildlle ja huo-
maa, ettei olekaan aivan yksin taman
harvinaisen sairauden kanssa.

Vertaistapaamiset eri paikkakunnilla, joi-
ta yhdistys tukee kahvirahalla 8 €/jasen/
tapaaminen max. kolme kertaa vuodes-
sa. Hallitukselta voi hakea my®ds erillista
avustusta tapaamisiin erityisin ja perus-
telluin syin, kuten esim. luennoitsijan ku-
lukorvaus tai tilavuokra tmv. Erillinen
avustus tulee hakea ennen tapaamista
vapaamuotoisella hakemuksella.

Yhdistyksen jdsenien on my6s mahdol-
lista liittya Facebookissa yhdistyksemme
salattuun keskusteluryhmaan. Ryhmaan
paadset [ahettamalla sahkopostia tiedot-
taja Krista Savilahdelle osoitteeseen
krista.savilahti@gmail.com.


http://www.ksl.fi/images/yhdistystoiminnan%20avaimet.pdf
https://www.soste.fi/media/pdf/julkaisut/hh-opas_nettiin.pdf
http://www.sellanet.com

Koska olemme Invalidiliiton jasenyhdis-
tys, olet jasenenamme oikeutettu myos
Invalidiliiton jasenetuihin:

1. Tieto on valtaa - jasenetuna IT-lehti

Saat IT -lehden jasenetuna kahdeksan ker-
taa vuodessa. IT-lehti on pohjoismaiden
l[aajin, ajankohtainen ja asiantunteva fyy-
sista vammaisuutta kasitteleva tietopaket-
ti. (IT-lehden vuosikerran arvo 60 €)

2. Neuvontaa ja ohjausta — kysy rohkeasti

Neuvomme vammaisuuteen, vammaispal-
veluihin, esteettdmyyteen, saavutettavuu-
teen sekda vammaisten henkil6iden oikeus-
turvaan ja yhdenvertaisuuden toteutumi-
seen liittyvissa asioissa puhelimitse tiistai-
sin ja torstaisin kello 13-17 numerossa
0200 1234.

Voit myds lahettaa asiantuntijoillemme ky-
symyksen sahkopostitse osoitteeseen
neuvot@invalidiliitto.fi. Asiantuntijamme
vastaavat samaan sahkdpostiosoittee-
seen, josta kysymys on lahetetty.

Invalidiliiton tyollisyyspalveluista saat tie-
toa ja tukea tydllistymiseen ja tyossa jaksa-
miseen.

Esteettomyyskysymyksissa saat tietoa

osoitteesta www.esteeton.fi.

3. Yhdessa olemme enemman - vertaistu-
kea ja harrastuksia

Jasenyhdistysten toiminnassa tapaat sa-
massa elamantilanteessa olevia ihmisia.
Useimmissa yhdistyksissa on erilaisia ker-
hoja ja harrastusryhmia. Kun vammautu-
minen on uusi asia, l0ydat Invalidiliitosta
my0s vertaistukihenkildita tai -perheita.

4. Monipuolista jarjestokoulutusta

Invalidiliitto ja sen jasenyhdistykset tarjoa-
vat jasenilleen vuosittain useita paikallisia,
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alueellisia ja valtakunnallisia kursseja, se-
minaareja ja neuvottelupadivia seka verkko-
kursseja. Kurssit ovat jasenille edullisia,
osa jopa maksuttomia.

5. Jarjestovakuutuksesta turvaa

Kun olet Invalidiliiton tai sen jasenyhdistys-
ten jarjestotehtavissa ja -tilaisuuksissa, si-
nua koskee Invalidiliiton jarjestévakuutus.
Mukana oleva henkil6kohtainen omaisuus
on myo0s vakuutettu.

6. Liikuntaa ja urheilua - 16yda oma lajisi

Vammaisurheilu ja -liikunta VAU edistaa
eri ikdisten jasentensa kuntoilua ja harras-
teliikuntaa seka kilpaurheilun mahdolli-
suuksia. Moni jasenyhdistys on myos
VAU:n jasen.

7. Oikeuksien puolustamista

Jasenyhdistykset ja Invalidiliitto ovat aktii-
visia vaikuttajia paikallisesti ja valtakunnal-
lisesti. Tule mukaan yhdistysten vaikutta-
mistoimintaan!

8. Taloudellista tukea

Jasenyhdistysten jasenet voivat hakea In-
validiliiton kautta taloudellista tukea testa-
mentteina saaduista varoista lahjoituseh-
tojen mukaisesti opiskeluihin tai koulut-
tautumiseen.

9. Rahanarvoisia etuja

Jasenyhdistyksen jasenena hyddyt mm.
Suomen Hostellijarjestdn jasenhinnoista
kotimaan SRM-hostelleissa Myds jasenyh-
distyksilla on omia etuja jasenilleen.

10. Etujen lisdksi tietoa tuetuista lomista

Kaikilla fyysisesti vammaisilla on mahdolli-
suus hakea tuettuja lomia sosiaalisin ja ta-
loudellisin perustein Maaseudun terveys-
ja lomahuolto ry:sta.


http://www.esteeton.fi
http://www.hihostels.fi
http://www.mtlh.fi
http://www.mtlh.fi

1§ Yhdistyksen nimi, toiminta-alue ja kotipaikka
Yhdistyksen nimi on Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry.
Yhdistys on valtakunnallinen ja sen kotipaikka on Helsinki.
2 § Yhdistyksen tarkoitus ja toimintamuodot

Yhdistyksen tarkoituksena on olla jasentensa yhdyssiteena ja tukijarjestona seka pyrkia
mydtavaikuttamaan aivolisakesairauksista, Addisonin taudista, muista lisamunuaissaira-
uksista ja hypokortisolismista karsivien potilaiden toimintaedellytysten parantamiseen.

Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys
1. tiedottaa jasenistolleen aivolisake- ja lisamunuaissairauksiin liittyvista asioista;

2. tiedottaa jasenistolleen sosiaali- ja verotusasioihin liittyvista kysymyksista ja
mahdollisuuksiensa mukaan pyrkii parantamaan jaseniston asemaa niiden suhteen;

3. on yhteistyossa leikkauksia suorittavissa ja jatkohoitoa antavissa sairaaloissa tyésken-
televien ladkareiden, sosiaalityontekijoiden, hoitohenkilokunnan ja muiden asiantun-
tijoiden kanssa;

4. jarjestaa jasenilleen tapaamisia, esitelma- ja koulutustilaisuuksia seka kuntoutus-, ur-
heilu- ja virkistystoimintaa sekda muuta yhdistyksen tarkoitusta edistavaa palvelutoi-
mintaa;

5. tukee stipendein, avustuksin ja lahjoituksin toimialansa tutkimus- ja muuta vastaavaa
toimintaa.

3 § Omaisuus ja varojen hankinta

Yhdistyksella on oikeus toimintaansa varten omistaa ja hallita seka irtainta etta kiinteaa
omaisuutta ja ottaa vastaan testamentteja, lahjoituksia ja avustuksia.

Varojen kartuttamiseksi yhdistys voi asianmukaisen luvan saatuaan jarjestaa rahan-
kerayksia, arpajaisia, myyjaisia, juhla- ja muita yleisétilaisuuksia ja erilaisia tempauksia
seka harjoittaa kahvila- ja kioskiliiketta, myyda adresseja tai muuta Kkirjallista tai
kuvallista alansa materiaalia.

4 § Jasenet

Yhdistyksen jasenia ovat varsinaiset jasenet, omaisjasenet, kannattajajasenet, kunniapu-
heenjohtaja seka kunniajasenet.

Varsinaiseksi jaseneksi voidaan hyvaksya henkild, jonka on todettu sairastavan jotakin
aivolisakkeen tai lisamunuaisen sairautta ja joka haluaa toimia yhdistyksen tarkoituksen
toteuttamiseksi.

Omaisjaseneksi voidaan hyvaksya varsinaisten jasenten laheisia henkilita.
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Kannattajajaseneksi voidaan hyvaksya henkil6ita tai oikeuskelpoisia yhteisdja ja saatioi-
ta, jotka haluavat edistaa yhdistyksen toiminnalle tarkeita asioita ja tukea sen toimintaa.

Kunniapuheenjohtajana voi kerrallaan toimia yksi henkil6, joka yhdistyksen puheenjoh-
tajana toimiessaan on erityisen merkittavalla tavalla vaikuttanut yhdistyksen toiminnan
kehittamiseen.

Kunniajasenikseen yhdistys voi kutsua henkilGitd, jotka erittdin merkittavalla tavalla
ovat toimineet yhdistykselle tarkeiden asioiden edistajana.

Varsinaiset ja omais- seka kannattajajasenet hyvaksyy yhdistyksen hallitus.

Kunniapuheenjohtajan ja kunniajdsenet kutsuu yhdistyksen varsinainen vuosikokous.
Saavutetut jasenoikeudet sailyvat.

5 § Jasenmaksu

Varsinaiset jasenet ja omais- seka kannattajajasenet suorittavat yhdistykselle jasenmak-
sun, jonka suuruuden varsinainen vuosikokous vahvistaa vuodeksi kerrallaan, erikseen
eri jasenryhmille.

Kunniapuheenjohtaja ja kunniajasenet eivat maksa jasenmaksua.

Yhdistyksen hallituksella on oikeus kirjallisesta hakemuksesta vapauttaa jasenmaksun
suorittamisesta jasen, joka esittaa vahavaraisuuden, tyottéomyyden tai muun vastaavan
erittdin painavan syyn hakemuksensa tueksi.

6 § Jasenen erottaminen ja eroaminen

Jasen, joka on laiminly6nyt jasenvelvoitteensa tai joka on toiminut yhdistysta vahingoit-
tavalla tavalla, voidaan erottaa yhdistyksen jasenyydesta. Erottamisesta paattaa
yhdistyksen hallitus.

Erotetuilla on oikeus saattaa erottaminen yhdistyksen kokouksen ratkaistavaksi jatta-
malla asiasta kirjallisen valituksen 30 padivan kuluessa erottamisesta tiedon saatuaan.

Jasen, joka haluaa erota yhdistyksesta, voi sen tehda tekemalla ilmoituksen kirjallisesti
tai sahkopostitse hallitukselle tai sen puheenjohtajalle tai ilmoittamalla erostaan yhdis-
tyksen kokouksessa.

7 § Hallintoelimet

Yhdistyksen ylintd paatosvaltaa kdyttaa siten, kuin jaljempana tarkemmin maarataan,
yhdistyksen kokous. Yhdistysta edustaa ja sen asioita hoitaa yhdistyksen hallitus.

8 § Yhdistyksen kokoukset
Varsinaisia kokouksia pidetaan vuosittain yksi syys-marraskuun aikana.
Ylimaardinen kokous pidetaan, kun hallitus katsoo kokouksen pitamisen tarpeelliseksi

tai kun se lain mukaan muuten on pidettava.
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Yhdistyksen kokouksen kutsuu koolle yhdistyksen hallitus. Kokouskutsu lahetetaan ja-
senille kirjeitse tai jasenlehdessa. Kirjeitse ldhetettdessa kutsu on postitettava viimeis-
taan 30 vuorokautta ennen kokousta.

Kdytetysta jasenlehdesta paattaa hallitus ja sen nimi on ilmoitettava varsinaisessa koko-
uksessa. Lehden tulee ilmestya vahintaan 14 vuorokautta ennen kokousta.

Jasenen halutessa jonkin asian yhdistyksen kokouksen kasiteltavaksi hanen tulee tehda
siita esitys hallitukselle kirjallisena 14 vuorokautta ennen kokousta.

9 § Varsinainen kokous

Yhdistyksen kokouksen avaa hallituksen puheenjohtaja. Kokous valitsee keskuudestaan
kokouksen puheenjohtajan ja sihteerin, kaksi pdytakirjantarkastajaa ja kaksi aantenlaski-
jaa.

Varsinainen vuosikokous

1. kasittelee  hallituksen  esittamat toimintakertomuksen, tilinpaatoksen ja
tilintarkastajien lausunnon;

2. paattaa edellisen kauden tilinpaatoksen vahvistamisesta;

3. paattaa tili- ja vastuuvapauden mydntamisesta vastuuvelvollisille seka muista
mahdollisista toimenpiteista, joihin tilintarkastuskertomuksen tai hallituksen
esityksen nojalla olisi ryhdyttava;

4. kasittelee muut kokouskutsussa mainitut asiat

5. kasittelee ja vahvistaa hallituksen esittaman toimintasuunnitelman seuraavaksi
kaudeksi;

6. vahvistaa jasenryhmien jasenmaksujen suuruudet seka tilintarkastajien ja hallituksen
jasenten palkkiot;

7. kasittelee ja vahvistaa hallituksen esityksen talousarvioksi seuraavalle kaudelle;

8. valitsee kaksi tilintarkastajaa ja henkil6kohtaiset varatilintarkastajat seuraavaa
tilikautta varten;

9. valitsee hallituksen puheenjohtajan seuraavaksi kaudeksi;

10.vahvistaa hallituksen jasenten Iukumaaran ja valitsee hallituksen jasenet ja
varajasenet

11. seuraavalle kaudelle erovuorossa olevien tilalle;
12.valitsee yhdistyksen muut edustajat;

13.kasittelee muut kokouskutsussa mainitut asiat
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10 § Aéni- ja puheoikeus
Jasenet kayttavat paatosvaltaansa yhdistyksen kokouksessa.

Jasenkokouksen paatokset tehdaan paikallaolijoiden danin, yksinkertaisen enemmiston
paattdessa. Talldin osallistumisoikeus ja aantenlaskennan oikeellisuus on voitava
selvittaa tavallisessa yhdistyksen kokouksessa noudatettaviin menettelyihin verrattaval-
la tavalla.

Yhdistyksen kokouksissa daanioikeus on varsinaisilla ja omaisjasenilla. Muilla jasenilla on
puheoikeus.

Varsinainen jasen tai omaisjasen voi valtakirjalla lisaksi edustaa kahta varsinaista tai
kahta omaisjasenta mikali nama ovat estyneita.

11 § Paatoksenteko yhdistyksen kokouksissa

Yhdistyksen kokouksen paatokseksi tulee se mielipide, jota on kannattanut yli puolet
d3dnestyksessd annetuista &anistd. Ainten mennessd tasan ratkaistaan henkilévaali
arvalla, muissa asioissa ratkaisee se mielipide, jota kokouksen puheenjohtaja on kannat-
tanut.

Kokouksessa on pidettava pdytdkirjaa, joka kokouksen puheenjohtajan ja sihteerin on
allekirjoitettava seka pdytakirjantarkastajien tarkastettava ja allekirjoitettava.

Poytdkirjat on hallituksen toimesta sdilytettava ja niista voidaan toimittaa kopioita
jasenille kiertokirjeiden yhteydessa.

12 § Hallitus
Hallitus valitaan varsinaisessa vuosikokouksessa yhdistyksen jasenista.

Hallitukseen kuuluu puheenjohtaja ja vahintaan 6 ja enintaan 8 jasenta seka 2 vara-
jasenta.

Puheenjohtaja valitaan neljaksi kalenterivuodeksi kerrallaan, hallituksen jasenet kahdek-
si ja varajasenet yhdeksi kalenterivuodeksi kerrallaan. Puheenjohtaja voidaan valita
enintdan kahdeksitoista vuodeksi perakkain.

Hallituksen jasenista erovuorossa on vuosittain joko kaksi tai kolme jasenta, riippuen
jasenten lukumaarasta. Ensimmaisena vuotena erovuoroiset valitaan arvalla.

Hallitus valitsee keskuudestaan varapuheenjohtajan, valitsee tai kutsuu sihteerin ja
muut mahdollisesti tarvittavat toimihenkildt, kunkin kalenterivuodeksi kerrallaan. Halli-
tuksella on mahdollisuus valita my6s taloudenhoitaja keskuudestaan tai ulkopuoliselta
taholta.

Hallituksen puheenjohtajan ollessa estynyt, hoitaa hanen tehtdviaan varapuheenjohtaja.
13 § Hallituksen kokoukset

Hallituksen kokousta johtaa puheenjohtaja.
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Hallitus kokoontuu puheenjohtajan kutsusta, joka on annettava vahintaan seitseman
(7) vuorokautta ennen kokousta. Kokous on pdatdsvaltainen, kun kokouksen puheen-
johtajan lisaksi paikalla on vahintaan puolet hallituksen jasenista.

Kokous voidaan pitéaa myds etakokouksena tietoliikenneyhteyden tai muun teknisen
apuvadlineen avulla, jos enemmisto hallituksen jasenista siihen suostuvat.

Hallitus on kutsuttava koolle vahintaan kahden hallituksen jasenen sita kirjallisesti
puheenjohtajalta pyytaessa. Kasiteltavaksi haluttu asia on pyynnéssa mainittava.

Hallituksen kokouksessa pdatdkseksi tulee se mielipide, jota enemman kuin puolet
|3sn3 olleista on kannattanut. Ainten mennessi tasan ratkaistaan henkilévaali arvalla,
muulloin paatokseksi tulee se mielipide, johon puheenjohtaja on yhtynyt.

Hallituksen kokouksessa on pidettava pdytdakirjaa, joka kokouksen puheenjohtajan ja
sihteerin on allekirjoitettava ja lasna olleiden hallituksen jasenten on tarkistettava.

Poytakirjat on hallituksen toimesta sdilytettava ja niista voidaan toimittaa kopioita
hallituksen jasenille.

14 § Hallituksen tehtavat
Hallituksen tehtavana on erityisesti:
1. johtaa ja kehittaa yhdistyksen kaytannon toimintaa;

2. hoitaa yhdistyksen taloutta ja omaisuutta ottaen huomioon mahdollisten lahjoitusten
ja testamenttien maaraykset;

3. laatia ja esittaa varsinaisille kokouksille vuosittain toimintasuunnitelma, talousarvio,
toimintakertomus ja tilinpaatds;

4. valmistella ja yhdistyksen kokoukselle esitella kasiteltavat asiat ja toimeenpanna ko-
kousten paatokset;

5. ottaa ja erottaa yhdistyksen toiminnassaan mahdollisesti tarvitsemat palkatut toimi-
henkil6t. Hallitus voi keskuudestaan valita tydvaliokunnan tai muutoin toimikuntia
avukseen hoitamaan juoksevia asioita tai valmistelemaan ja suorittamaan hallituksen
niille erikseen maaraamia tehtavia.

15 § Nimen kirjoittaminen

Yhdistyksen nimen kirjoittavat hallituksen puheenjohtaja ja varapuheenjohtaja yhdessa
tai jompikumpi heista yhdessa sihteerin tai taloudenhoitajan kanssa.

16 § Tilikausi ja tilintarkastus

Yhdistyksen tilikausi on kalenterivuosi. Tilinpaatoksen tulee olla valmiina ja tarvittavat
asiakirjat on jatettdva tilintarkastajille tilintarkastusta varten viimeistaan 21 vuorokautta
ennen varsinaista vuosikokousta.
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17 § Saantdjen muuttaminen

Ndiden saantdjen muuttamisesta on paatettava yhdistyksen varsinaisessa kokouksessa
kolmen neljasosan enemmist6lla annetuista danista.

18 § Yhdistyksen alaosastot
Yhdistys voi perustaa rekister6imattomia alaosastoja tarpeen niin vaatiessa.

Alaosaston perustamisesta paattaa varsinainen vuosikokous hallituksen antaman esityk-
sen perusteella.

19 § Yhdistyksen purkaminen

Paatos yhdistyksen purkamisesta on tehtdava kahdessa perdkkaisessa, vahintaan kuu-
kauden valein pidettavassa yhdistyksen kokouksessa, joista ensimmaisen on oltava var-
sinainen kokous.

Yhdistys purkautuu, jos purkautumista on molemmissa kokouksissa kannattanut vahin-
taan kolme neljasosaa ddnestyksessa annetuista aanista.

Jos yhdistys purkautuu, luovutetaan sen jdljelle jaava omaisuus ja varat jalkimmaisessa
purkautumisesta paattavassa yhdistyksen kokouksessa paatetyille tahoille yhdistyksen
tarkoituksen edistamiseen, jolleivat saatujen testamenttien tai lahjoitusten ehdot niiden
osalta muuta edellyta.

« Kuntoutus ja kurssit:
Kelan sopeutumisvalmennuskurssit vuodelle 2018

o Lapsetjanuoret:
Norio-keskuksen jarjestamat "’Harvinaissairaiden nuorten viikonloppu’’, nuorten cha-
tit Tukinetissa.

 Vertaistuki -> Tukipuhelin ja neuvontapalvelut:
Invalidiliiton ja Norio-keskuksen neuvontapalvelut

 Vertaistuki-> Verkkovertaistuki:
Ohjeet kuinka osallistua vertaistukikeskusteluun Skypella

o Lisatty uuden hallituksen jasenen tiedot

« Harvinaisen normaalia -video, johon 4 harvinaissairasta kuvasi arkeaan, ja yksi heista
on puheenjohtajamme Anu Herala
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Pdiva oli hieman harmaa, mutta ulkotulet toivottivat osallistujat [ampimasti tervetul-
leeksi Kumppanustalo Artelliin vertaistukitapaamiseen. Tiedossa oli mielenkiinoista tie-
toa omaan hyvinvointiin liittyen. Tilaisuus aloitettiin kahvilla ja pdydan herkuilla, joita oli
taas jos jonkinlaista. My0s jannitysta oli tiedossa, kun arpojakin sai ostaa. Tosin tiedossa
oli, etta jokainen arpa voittaa.

Johanna Huhtamaki Dream Star Oy:sta piti meille luennon, jonka teemana oli ’Suoliston
salat ja hormonien huumaa”. Johanna kertoi eldavasti ja ymmarrettavalla kielella siita,
miten meilla kaikilla on mahdollisuus saavuttaa energinen eldma ja kuinka hyvinvoinnin
rakentaminen pitaa aloittaa suolistosta. Han kertoi siita, miten suoliston hyvia bakteere-
ja on tuettava lisaamalla kasvipitoisia ruokia, prebiootteeja, probiootteja, kuituja ja ra-
vintolisina vitamiineja ja hivenaineita. Lisaksi olisi hyva, jos ei tarvitsisi antibiootteja. Li-
sdaineita tulisi valttda samoin kuin tupakkaa, alkoholia stressid sekd negatiivisia tunteita
ja ajatuksia.

Osallistujilla oli mahdollisuus omalla kustannuksellaan teettaa HCA ravintoainemittaus,
joka on magneettiresonanssi-analyysiin perustuva terveydentilan arviointimenetelma.
Tutkimus antaa valtavasti tietoa kehon toiminnasta, vitamiini- ja hivenainetasosta seka
terveydentilasta. Oli todella mielenkiintoista saada omat tulokset ja neuvoja siihen mit-
ka osa-alue kaipaa enemman huomiota ja mita pitaisi tehda.

Silla aikaa, kun vaki odotteli testiin paasya, keskusteltiin ajankohtaisista asioista, vaih-
dettiin kuulumisia ja tutustuttiin uusiin ihmisiin.

Tapaaminen oli mielenkiintoinen ja se toivottavasti antoi meille jokaiselle hyvaa tietoa
siitda mitd kunkin kannattaa tehda oman hyvinvoinnin eteen. Parasta tapaamisissa on tie-
tenkin muiden jasenien tapaaminen.

Susanna Lahti
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Jos haluaa tosissaan vaikuttaa omaan terveyteensd, paasta eroon vatsaongelmista ja
parantaa koko kehonsa hyvinvointia, pitda aloittaa suolistosta.

Ruuansulatuselimistd on elimet, jotka liittyvdt ravinnon sulattamiseen, ravinteiden
imeytymiseen ja ulosteiden muodostumiseen.

RUVANSVELIMISTEN
TEWTAVAT

1 Ravinnon pilkkominen ja
ravinteiden imey+taminen

2 Elimiston Puo|u9+u9-
Jarjes’relman yllapﬂaminen

Suussa ruoka pilkkoutuu ja siihen sekoittuu sylkea ja entsyymeja. Mahalaukussa supiste-
lu hienontaa ruuan ja ruokamassaan sekoittuu mahanesteita. Ohutsuolessa maksan,
haiman ja suolen ruuansulatusnesteet pilkkovat ravintoaineet ja ne imeytyvat elimis-
toon. Paksusuolessa mikrobit hajottavat imeytymatonta ainesta ja suurin osa vedesta
imeytyy takaisin.

Suu: Ruoka pilkotaan, siihen
sekoittuu sylked ja entsyymeja

Mahalaukku: Supistelu
hienontaa ruokaa,
ruokamassaan sekoittuu
mahanestetts

MITA TAPAHTUU
MAKKARALLE JA

Ohutsuoli: Maksan, haiman ja
suolen ruuansulatusnesteet
pilkkovat ravintoaineet ja ne
imeytyvéat elimistdoon

MUSTIKALLE?

Paksusuoli: Mikrobit
hajottavat imeytymatonta
ainesta, suurin osa vedesta
imeytyy takaisin

wcC
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95% kaikista ihmisen soluista on bakteereja ja meissa on 100 biljoonaa bakteeria. Baktee-
rit eivat ole vain ruumiimme kuokkavieraita ja siivella eldjia, vaan useimmat niista ovat
meidan liittolaisiamme.

Bakteerien merkitys terveydelle on huomattavasti aiemmin luultua tarkeampi. Mikro-
binomin epatasapaino on monien sairauksien takana. Bakteerien tehtavat: Koloonisaa-
tioresistenssi. Vastustuskyvyn ylldpitdminen. Estavat suolen ”vuotamisen”. Ravinnon
haitallisten aineiden hajottaminen. Parantavat ruuan sulavuutta. Vahentavat kaasun-
muodostusta. Valmistavat vitamiineja. Tehostavat mineraalien imeytymista. Muodosta-
vat sairauksien ehkaisyssa tarkeita yhdisteita.

Bakteerikantaa voi tukea kasvipainotteista ruokavaliolla, lisaamalla prebiootteja, probi-
ootteja ja kuituja seka ravintolisilla. Bakteerikantaa tukeakseen on hyva valttaa antibi-
ootteja, glufosaattia sisdltdvid torjunta-aineita, tupakkaa, alkoholia, kroonista stressia
seka negatiivisia tunteita ja ajatuksia.

PREBIOOTTI . PROBIOOTTI

Sulamaton kuituyhdiste, ‘ Elava mikrobi, jolla on
joita suoliston : myodnteisia vaikutuksia
bakteerikanta kayttaa terveyteen.
kasvualustanaan. .~ Vaikutukset vdlittyvat
Lisaa hyvalaatuisten ruuansulatuskanavan
probioottisten mikrobinomin

-

bakteerien kasvua tasapainotuksen kautta .)
suolistossa <*

L

¢
4 ‘.» . '

Hormonit ovat solujen tuottamia viestiaineita, jotka kulkevat verenkierron kautta toisiin
soluihin ja stimuloivat niiden toimintaa. Umpirauhasia on hypotalamus, aivolisake, kapy-
lisake, kilpirauhanen ja lisdkilpirauhanen, kateenkorva, haima, lisamunuaiset seka mu-
nasarjat ja kivekset.

Hormonitasapainon hyddyt:

« Antaa virtaa ja suorituskykya padivaan

o Lisaa elinvoimaa ja tunnetta hyvinvoinnista ja tasapainosta

o Lisaa fyysista voimaa

o Pitaa ylla hyvaa mieltd, motivaatiota, onnellisuuden tunnetta ja aloitekykya
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Parantaa stressinhallintaa

Aineenvaihdunta pysyy vilkkaana

Tehostaa immuunijarjestelman toimintaa ja auttaa pysymaan terveena
Elimiston puhdistusjarjestelma toimii tehokkaasti

Pitdaa makeanhimon ja muut ruokahimot kurissa

Ehkdisee ennenaikaista vanhenemista ja pitaa ihon, lihakset ja toimintakyvyn nuorek-
kaana

Pitaa veriarvot kunnossa

Auttaa yllapitamaan virkeaa libidoa ja seksuaalista suorituskykya, lisaa seksuaalista
nautintoa

Helpottaa painonhallintaa

Auttaa pitamaan krooniset rappeumasairaudet loitolla.

Mista hormonien epdtasapaino syntyy?

Mielen stressi

Fysiologinen stressi

Huono uni

Vatsaongelmat

Hiljainen tulehdus
Insuliiniresistanssi, korkea verenpaine, verensokeriongelmat
Vaihdevuodet

Huono rasvahappo-tasapaino
Lihavuus

Huono ruokavalio

Yleissairaudet

Ikadntyminen

SyO6mishairiot ja alipaino

Ravinne- ja antioksidanttivajeet
Masennus ja negatiiviset tunnetilat
Ymparisto

Ladkkeet

Huono hammasten ja suun terveys, amalgaamipaikat
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Suoliston hyvinvointi on erittdin tarkea terveytemme kannalta. Se vaikuttaa monien sai-
rauksien kehittymiseen niin vatsassa kuin sen ulkopuolellakin. Voit vaikuttaa suolistosi
kuntoon elintavoillasi ja valinnoillasi. Yhdenkin pienen saanndllisesti kdaytdssa olevan
elintarvikkeen korvaaminen terveellisempaan vaihtoehtoon voi kohentaa terveytta pit-
kalla tahtaimella merkittavasti.

Muutama linkki:

e [ltalehti: Monien bakteerien juuret ovat suoliston bakteereissa —nain ruokit niita oi-
kein

e Tekniikka & talous: Suolistosta |0ytyi ensi kertaa aivojen kemikaaleja syova bakteeri -
Vaikuttaa masennukseen?

e Helsingin sanomat: Tutkimus: Syy masennukseen voi I6ytya suolistosta
* Yle 19.2.2014: Suoliston bakteerit ja mielen terveys

e Suomen kuvalehti: Vatsan kautta

HUOM! Tama sama luento tullaan jarjestamaan webinaarina taman vuoden aikana!

Seuraava lehti ilmestyy kesdakuussa 2018, aiheina siinda on mm. sosiaaliturva ja etuudet
seka edunvalvonta.

Mikali sinulla on juttuvinkkia tai toivetta, tai voisit kirjoittaa lehteen potilastarinan tai ta-
rinan jostain tapaamisesta, otathan yhteytta tiedottaja Krista Savilahteen
krista.savilahti@gmail.com

AIVOLISAKE-
POTILASYHDISTYS

SELLA Ry

AIVOLISAKE- JA LISAMUNUAISSAIRAUKSLA
SAIRASTAVIEN JA HEIDAN LAHEISTENSA
TUKIYHDISTYS

Lehden toteutus: Krista Savilahti ja Ritva Helin
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https://www.is.fi/kukatjamehilaiset/art-2000001935893.html
https://www.is.fi/kukatjamehilaiset/art-2000001935893.html
https://www.tekniikkatalous.fi/tiede/suolistosta-loytyi-ensi-kertaa-aivojen-kemikaaleja-syova-bakteeri-vaikuttaa-masennukseen-6564392
https://www.tekniikkatalous.fi/tiede/suolistosta-loytyi-ensi-kertaa-aivojen-kemikaaleja-syova-bakteeri-vaikuttaa-masennukseen-6564392
https://www.hs.fi/hyvinvointi/art-2000002753135.html
https://yle.fi/aihe/artikkeli/2014/02/19/suoliston-bakteerit-ja-mielen-terveys
https://suomenkuvalehti.fi/jutut/tiede/tie-aivoihin-kay-paksusuolen-kautta-tutkijat-selvittavat-voisiko-mielenterveytta-hoitaa-mikrobeilla/

