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~VUODEN 2017 HALLITUKSEN KOKOONPANO~

Anu Herala, puheenjohtaja

Jori Herala, varapuheenjohtaja

Katri Jarvenranta, sihteeri

Krista Savilahti, tiedottaja

Ritva Helin, aluetapaamisten 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. Hallituksen jasenet hoitavat tehtavidaan
vapaaehtoisina ja vapaa-ajallaan.
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~TERVEISIA HALLITUKSELTA~

Tavoitteet vuodelle 2017

¢

20-vuotisjuhlien, virkistysviikonlopun seka vertaistapaamisten
jarjestaminen
Eri tarjoajien koulutuksiin osallistuminen

Tiedon vienti sairauksistamme seka yhdistyksesta sairaaloihin
(esim. Jyvaskylan keskussairaalan "Valoviikot", esittely potilas-
tukipiste Olkassa Meilahdessa ja Jyvaskylan Palanssissa)

Hakemukset Invalidiliittoon avustuksien saamiseksi

Tuettujen lomien haku

Mita on alkuvuoden aikana tehty ja miti parhaillaan tehdaan?

¢

Olemme liittyneet Invalidiliiton jasenrekisteri Kiltaan vuoden-
vaihteessa

Hallitus piti jarjestaytymiskokouksen Tampereella tammikuus-
sa ja helmikuussa Skype-kokouksen

Vuoden ensimmainen jasenkirje laadittiin ja lahetettiin posti-
tettavaksi.

Virkistysviikonlopun ja 20-vuotisjuhlien jarjestelyt ovat kdyn-
nissa parhaillaan

Invalidiliiton avustushakemusten laatimista

Yhdistyksen tietojen paivitys terveyskyla.fi -verkkopalveluun
Puheenjohtaja osallistui ja loi tarkeita suhteita: jarjestopaivilla,
puheenjohtajapaivilla, Haku paalla -kiertueella, Aktiivien vii-
konlopussa seka THL:n asiakas ja sote: mita merkitsee osalli-
suus ja valinnanvapaus -tapahtumassa

Ammattikoulu Laurean opiskelijoiden projektityon kdaynnista-
minen (viisi opiskelijaa tekevat projektin videohaastattelujen
muodossa. Haastateltavina lapsipotilas Vilja, hanen aitinsa, pu-
heenjohtaja Anu Herala seka endokrinologi)
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~PUHEENJOHTAJAN HAASTATTELU~

Kuka olet ja miten pitkdan olet toiminut
Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n
hallituksessa?

- Olen Anu Herala ja olen toiminut Sellan
hallituksessa vuodesta 2009 alkaen.

Mita toimenkuvaasi hallituksessa kuuluu?

- Toimin puheenjohtajana ja tehtdviini kuuluu kokousten organisoin-
ti, kokouskutsut, esityslistojen sekd talous- ja toimintasuunnitelman
laatiminen sekd kokousten avaaminen. Vastaan tyoskentelyn ohjaa-
misesta ja menettelytapojen oikeellisuudesta. Valvon yhdistyksen
sddntdjen ja yhdistyslain noudattamista. Kayn koulutuksissa ja ver-
kostoidun olemalla yhteydessd muihin toimijoihin ja informoimalla
heitd aivolisdkesairauksista. Toimenkuva on erittdin monimuotoinen.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

- Suurin osa vapaa-ajastani kuluu ndihin tehtdaviin. Riippuu vdhdn
ajankohdista, ndissdakin voi olla "sesonkia”.

Mika motivoi sinua hallitustyoskentelyyn?

- Hallitustyoskentelyssd minua motivoi tehtdvdn monimuotoisuus, jd-
seniston auttaminen, tiedon saanti ja sen jakaminen eri toimijoille.



~SIHTEERIN HAASTATTELU~

Kuka olet ja miten pitkdan olet toiminut
Aivolisdke-potilasyhdistys Sella ry:n
hallituksessa?

- Katri Jarvenranta, 2 vuotta.

Mita toimenkuvaasi hallituksessa kuuluu?

- Sihteerin tyot, kaikki hallituksen tyot yhdessd muun hallituksen
kanssa, yhdistyksen edustus esim. HUS harvinaiset tapahtumissa,
Terveystalo-hankkeessa ym.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

- Vaihtelevasti, joskus paljonkin. Kaiken liikenevdn ajan annan mie-
lelldni yhdistystoimintaan.

-Mikad motivoi sinua hallitustyoskentelyyn?

- Kiinnostus aivolisakesairauksiin. Vertaistuki myds itselleni ja sitd on
mukava antaa. Hyvd hallitusyhteistyo.



~TUKIPUHELIMEN HOITAJAN HAASTATTELU~

Kuka olet ja miten pitkaan olet toiminut
Aivolisdke-potilasyhdistys Sella ry:n
hallituksessa?

- Tanja Kauppinen ja aivan uusi hallituslainen.

Mita toimenkuvaasi hallituksessa kuuluu?

- Yhteiset hallitusta koskevat asiat ja tukipuhelimen hoitaminen aina
torstaisin.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

- En osaa mddrittdd kuinka paljon tamd vie aikaa, koska en osaa
edes mitata sitd silld tavalla. Hyvdn ja tdrkedn asian puolesta sitd ai-
kaa saa kulua ihan kuinka paljon vain.

Mika motivoi sinua hallitustyéskentelyyn?

- Halu tehdad asioita yhdistyksen eteen joka on kovin henkil6kohtais-
ta. Oman sairastumisen myotd on tajunnut ja oppinut kuinka tdrke-
dd on vertaistuki ja se kaikki tieto mitd olen vuosien mittaan yhdis-
tykseltd saanut, iso kiitos siitd.

Voiko tukipuhelimeen soittaa jos ei ole vield diagnoosia, ei ole
Aivolisdke-potilasyhdistys Sella ry:n jasen tai vaikka ei olisi
mitdan tiettya kysymysta mielessa?

- Ehdottomasti voi soittaa, ja suosittelen soittamaan vaikka kysymys
tai asia tuntuisi itsestd kuinka vdhdpdtoiseltd. Mikddn kysymys kui-
tenkaan ei ole vdhdpdtoinen vaan tdrked ja sitd voimme yhdessd
pohtia. Ja se ettd toinen kuuntelee, jolla on omakohtaisia kokemuksia
antaa oikeasti paljon.



Voiko tukipuhelimeen soittaa, jos vain tuntuu juuri nyt vaike-
alta sairauden kanssa?

- Tdlloinkin voi soittaa ja edelleen suosittelen soittamaan. Jaettu
murhe on iso asia ja auttaa jaksamaan jo silld, ettd saa asiansa jakaa
ja on toinen joka kuuntelee ja ymmdrtdd miltd sinusta voi tuntua.

Mita sitten jos et osaa vastata johonkin kysymykseen?

- Tdlloin lupaan koittaa selvittdd asiaa, jos se on sellainen, ettd teo-
reettisesti voin saada vastauksia. Inmeitd en pysty tekemddn, mutta
sen tuen ja turvan voin koittaa parhaani mukaan antaa.

Jos haluaisin keskustella jonkun samaa sairautta sairastavan
kanssa, onko se mahdollista?

- Kylld se on mahdollista. Sahkopostia tukisdhkopostiin tai soitto tu-

kipuhelimeen ja jdttdd vain omat tietonsa ja sairauden, niin etsimme
sopivan henkilon. Ja jos ei jo listalla ole samaa sairautta sairastavaa

tukihenkilod valmiina, etsimme sellaisen.
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~MERKKAA MUISTIIN~

Yhdistyksen 20-vuotisjuhlaa vietetian Tampereella
22.4.2017

Virkistysviikonloppua ja Pohjois-Suomen vertaistukitapaamista
vietetdan Vuokatissa 27-28.5.2017.

Etela-Suomesta lahtee yhteinen omakustanteinen kuljetus, jo-
hon mahtuu rajallinen maara ihmisia kyytiin. [Imoitamme
viikonlopusta ja kuljetuksesta myohemmin tarkemmin.
Halusimme tarjota jasenille kylpylaviikonlopun, joten
vaihdoimme paikan Levilta Vuokattiin, Levin kylpyldhotellin
kylpylan ja lastenmaan huollon jatkuessa kyseiselle
viikonlopulle. My6s Rukalla oli tuolloin kylpyla remontissa.

~AJANKOHTAISTA~

13.03.2017 -18.03.2017 vietetadn aikuisten tuettua lomaa
Lehmirannan lomakeskuksessa, Salossa. Kaikille avoin

vertaistapaaminen ti 14.3 klo 18.45. Lisatietoja ja ilmoittautu-
miset Juha 050-9194662.



~TEEMANA TURVALLISUUS~

Akillisia sairastumisia tai tapaturmia varten potilaiden on hyva
kayttaa SOS-turvatuotteita, joihin on Kirjattu henkilokohtaisia tie-
toja sairauksista ja mahdollisesti toimintaohjeita tapaturmiin tai
sairauskohtauksiin liittyen.

SOS-turvatuotteet ovat erityisen tarkeita silloin, kun potilaalla on
kortisonikorvaushoito, niilla pyritdan silloin varmistamaan se, etta
elintarkeaa kortisonia annetaan riittavasti, vaikka potilas ei pystyi-
si kertomaan itse sairaudestaan. SOS-turvatuotteet saattavat siis
nopeuttaa oikean avun saantia hatatapauksessa.

Turvatuotteita on hyva pitda mukana aina kun liikkuu kodin ulko-
puolella. On myos tarkeaa, ettd laheisesi tietdvat sairaudestasi ja
osaavat tarvittaessa kertoa siita hoitohenkilokunnalle.

SOS-turvatuotteita on erilaisia

Sos-passi/kortti: Korttiin kirjataan mm. omat ja laheisen yhteys-
tiedot, veriryhma, sairaudet, allergiat ja ladkitys. Sos-korttia kan-
nattaa sailyttaa lompakossa tai kannykan taskussa, niin etta se on
aina mukana. Lyhyt yhteenveto sairauksista ja laakityksista, helpot-
tavat laakintahenkilokuntaa antamaan juuri oikeaa hoitoa.

¢ Valmiita sos-kortteja voi ostaa esim. SPR:1ta

¢ Sos-kortin voi tayttaa myos itse tai taytattaa laakarillasi. Aivo-
lisake-potilasyhdistys Sella ry:n oman terveystietokortin loydat
osoitteesta http://sellanet.com/tulostettavat-materiaalit/

¢ Mikali sinulla on kortisonikorvaushoito, sinun tulisi saada hoi-
tavalta laakariltasi Suomen Endokrinologiyhdistys ry:n tekema
Kortisolivajeen hatdaohje —-kortti.
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http://www.punaisenristinkauppa.fi/tuotteet/Turvatuotteet/SOS-tuotteet
http://sellanet.com/tulostettavat-materiaalit/

SPR:1ta

Road ID
Uniikkilandia

Lauren’s Hope

Emmu.fi

MediteekKi.fi:sta



http://www.punaisenristinkauppa.fi/tuotteet/Turvatuotteet/SOS-tuotteet
http://www.roadid.com/
http://uniikkilandia.fi/fi/tuote/3790874
https://www.laurenshope.com/
http://www.emmu.fi/sabona-luonnolliseen-kivunlievitykseen-turvarannekkeet-c-78_132_149.html
http://www.mediteekki.fi/Pillerirasia-avaimenpera

www.sellanet.com



http://www.sellanet.com

~MEDIA- JA KIRJAVINKKAUKSET~

+ Kaija Jaakkolan kirja Hormonitasapaino - opas energiseen
elamaan (Kustannusosakeyhtio Tammi 2012) sisaltaa kattavat
kappaleet kuten "Osa 3: Tutustu hormonitoimintaasi” ja
"0Osa4: Tarkeimmat hormonit ja niiden toiminta” joissa
selitetadn selkeadsti mitd hormonit ovat, hormonitasapainon
hairioista ja niiden tasapainottamisesta, kortisolista,
kilpirauhashormoneista ja sukuhormoneista.

¢ Yhdistyksemme sihteerin haastattelu loytyy Hyva terveys -
lehdesta 2/2017.

¢ Yhdistyksemme puheenjohtajan haastattelu loytyy Iltalehden
sivuilta (julkaistu 1.2.2017)

~JASENTEN KIRJOITUKSET~

¢ Toivoisimme jasenilta lehteemme potilastarinoita ja tarinoita
tapaamisista, tuetuilta lomilta ja kuntoutuksista.

¢ Juttuvinkkeja ja tarinoita voi lahettaa tiedottajalle osoitteeseen
krista.savilahti@gmail.com.

¢ Vanhoja jo julkaistuja tarinoita voi kdyda lukemassa yhdistyk-
sen sivuilta kohdasta Yhdistys mediassa.

~SEURAAVA LEHTI~

Seuraava lehti ilmestyy kesakuussa viikolla 24 ja teemana siina on
matkustaminen.

Lehden toteutus: Krista Savilahti ja Ritva Helin
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http://www.iltalehti.fi/terveys/201703012200077928_tr.shtml
http://www.iltalehti.fi/terveys/201703012200077928_tr.shtml

