G T
AIVOLISAKE-
SELLA ry
CELLASIA ME OLEMME
i G




~SISALTO~

Terveisia hallitukselta

Ajankohtaista

Nettisivujen paivitykset

Tukipuhelin ja tukisahkoposti

Merkkaa muistiin

Tuetut lomat

Sopeutumisvalmennuskurssit
Lapsivastaavan haastattelu
Vertaistapaamisten koordinoijan haastattelu
Jasenkyselyn tulokset

Vertaistapaamiset

Ohjeet aivolisdkeleikkauksen jalkeiseen aikaan
Teemana liikunta ja sairaus

Kooste laakeluennosta

Vertaistapaaminen omaisen nakokulmasta
Uutisia terveydenhoidon maailmasta

—
o8

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 kesa-elokuussa 2017 tehty:
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Heinakuun Apu Terveys -lehdessa juttu puheenjohtaja Anusta.
Elokuussa haastattelu Laakarilehteen Anusta.
Nettisivuille tulossa verkkokauppa.

Kartoitettu yhdistyksen lapsipotilaiden ja heidan perheidensa
toiveita yhdistyksen toiminnalta.

Hallituksen kokous pidettiin elokuussa

Olemme olleet yhteydessa eri tahoihin koskien sairauttamme
koskevia ohjeita:

¢+ HUS ja TAYS: mielipiteet "Aivolisakeleikkauksen jalkeen” -
ohjeisiin
¢ Pfizer: Solu-cortef -opasvideon saamiseksi suomeksi.

¢ Endokrinologi-yhdistys: lausunto jolla jokaisen kortisonia
syovan tulisi saada resepti solu-corteffista.

¢+ HAKE: yleisohjeistus lisdkortisonin ottamisesta eri tilanteis-
sa

Yhdistys on osallistunut seuraaviin tapahtumiin:

L4

8.6. P] Anu Herala ja varapuheenjohtaja Jori Herala osallistuivat
LOMALUOTSI (lomaohjaaja)-koulutukseen

20.6. yhdistyksen ja aivolisakesairauksien esittely seka vertais-
tukitapaaminen Kuopiossa

30.8. P] Anu ja sihteeri Katri Jarvenranta Olkan jarjestamassa
Yhdistysten vertaistuki erikoissairaanhoidossa -tilaisuudessa



¢

¢

~AJANKOHTAISTA~

Esittelyvideot yhdistyksesta ja sairauksistamme nahtavissa
HUS Hake ajankohtaisissa, Invalidiliiton Harvinaiset -sivuilla,
seka Terveyskylan harvinaissairauksien sivulla.

Kotisivuilla on kdynnissa jasenkysely, johon vastataan nimetto-
masti. Kyselylla kartoitamme jaseniston toiveita yhdistyksen
toiminnalle. Kyselyssa on kysymyksia eri toimintamuodoista
seka vapaata tilaa johon voit vapaasti Kirjoittaa toiveita ja ideoi-
ta toiminnalle. Kyselyn loydat osoitteesta
http://sellanet.com/jasenkysely/

Muistathan, etta yhdistyksellamme on jasenilleen salainen kes-
kusteluryhma Facebookissa. Ryhmaan paaset laittamalla sahko-
postia tai yksityisviestid Facebookissa tiedottaja Krista Savilah-
delle (krista.savilahti@gmail.com). Facebookissa on myo6s kaksi
yhdistykseen liittymatonta vertaistukiryhmaa, jotka loytyvat
hakemalla "Lisdmunuais- ja aivolisakesairaiden vertaistukiryh-
ma” ja "Aivolisdkesairauksia sairastavien tukiryhma”. Lapsipoti-
laille on my6s oma ryhmansa "PikkuSella”, johon paasee ole-
malla yhteydessa lapsiperhevastaava on Pirita Setdla
(piritas75@gmail.com).

~NETTISIVUJEN PAIVITYKSET~

Yhdistyksemme nettisivut osoitteessa www.sellanet.com paivitty-
vat koko ajan. Sielta 10ytyy paljon tietoa mm. eri aivolisakesairauk-
sista ja niiden diagnosoinnista, tapaamisista, tuetuista lomista ja
kuntoutuksista seka tilaisuuksista, joissa yhdistyksemme on ollut
edustettuna.

Sella ry/Yhdistys mediassa osiosta 10ytyy Anun Apulehden

haastattelu seka uusimmat Haravan ja IT-lehden jutut.
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Sella ry/Yhdistyksen esittely osiosta l0ytyy esittely-video ja Sai-
rastuneelle/Aivolisake kohdasta 10ytyy loput opiskelijoiden te-
kemat videot.

Sairastuneille/Lapset ja nuoret valilehdelta 16ytyy infoa Pikku-
sella-fb ryhmasta

Sairastuneille/Tulostettavat materiaalit osiosta 10ytyy valmis
pohja yotyovapautukseen
Sairastuneille/Lisamunuainen osiosta l0ytyy tietoa lisamunuai-

sen vajaatoiminnasta

Sairastuneille/Turvatuotteet kohdasta loytyy tietoa, joka oli
maaliskuun lehdessakin

Yhdistyksen kotisivuille www.sellanet.com on tulossa lahiaikoina

yhdistyksen verkkokauppa. Verkkokauppaan on aluksi tulossa

myyntiin yhdistyksen logolla varustettuja lasten ja aikuisten t-

paitoja ja huppareita; vareina valkoinen, turkoosi ja harmaa. Lisak-

si myyntiin on tulossa logollisia kynia ja pillerirasioita.

Mikali sinulla on toiveita tai ideoita verkkokauppaan, olethan yh-

teydessa siita meihin. Tuotteiden hinnat muodostuvat niin, etta ne

sisaltavat tuotteen kulut seka postituksen, ja niista jaa muutama

euro myo0s yhdistykselle.

~JASENTEN KIRJOITUKSET~

Toivoisimme jaseniltd 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 kayda lukemassa yhdistyk-
sen sivuilta kohdasta Yhdistys mediassa.



~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 tukihenkilot jotka oman sairautensa ja elamankokemuk-
sensa kautta tarjoavat sinulle mahdollisuuden vuorovaikutukseen
ja vertaistukeen.

Ota rohkeasti yhteyttd, alaka murehdi ja mieti yksin!

Tukipuhelinnumerot ja puheluiden vastausaika:

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

Sahkoposti: tuki.sellayhdistys@gmail.com

Tukisahkopostiin voi laittaa postia ja kysymyksia milloin vain.



~MERKKAA MUISTIIN~

¢ Yhdistyksen saantomaarainen vuosikokous pidetaan Turussa
7.10.2017. Kokouksessa kasitellaan mm. nimenmuutos-asiaa.
Tulethan paikalle vaikuttamaan! Lisatietoja jasenkirjeessa.

¢ Aivolisdkkeen liika- tai vajaatoimintaa sairastavien lasten per-
hekurssi 20.11-24.11.2017. Hakuaika paattyy 20.9. Lisatietoja
Kelan sivuilta https://asiointi.kela.fi/kz_app/
KZInternetApplication?valittu=61550&lang=fi

¢ Harvinaisten nuorten #munkaa2017-leiri. Tulossa huikea ja ko-
vasti toivottu 10-15 vuotiaiden leiri. Kaksiosainen kaverileiri on
tarkoitettu 10-15 -vuotiaille nuorille, joilla on harvinainen vam-
ma tai sairaus. Leirille voi ottaa mukaan esimerkiksi parhaan
kaverinsa, sisaruksensa tai serkkunsa. Ohjelma on taynna toi-
mintaa, myos yllariohjelmaa. Kurssipaikka on Validia kuntoutus
Lahti, josta kdsin tehdaan myos esimerkiksi retkia. Mukaan ote-
taan 14 nuorta. Ajankohdat 13-15.10 (pe-su) ja 8-10.12 (pe-su).

Lisatietoja www.sellanet.com




~TUETUT LOMAT~

Yhdistyksemme on hakenut vuosittain Maaseudun Terveys- ja Lo-
mahuolto ry:n jarjestamia tuettuja lomia, joita se jarjestaa STEA:n
(ent. RAY) tuella, lomakohteissa ympari Suomea. Nama yhdistyk-
semme saamat tuetut lomat ovat tarkoitettu kaikille aivolisakesai-
raille ja niihin voi hakea joko aivolisakesairas aikuinen perheineen
tai aivolisdkesairaan lapsen perhe.

P it

MAASEUDUN TERVEYS- JA LOMAHUOLTO RY

Tuettua lomaa voivat hakea eri- ikaiset Suomessa vakituisesti asu-
vat henkilot, joilla ei ole muuten mahdollisuutta lomailuun. Lomalle
hakeutuvan tulee selviytya lomalla itsendisesti tai oman avustavan
henkilon kanssa. Lomatukea myOnnetaan taloudellisin, terveydelli-
sin ja sosiaalisin perustein. Hakija itse perustelee lomatuen tarpeen
vapaamuotoisesti hakemuksessa.

Tuen myontamiseen vaikuttavia tekijoita ovat mm. ensikertalai-
suus, tulotiedot, velat ja esim. sairauskulut, terveyteen liittyvat pe-
rusteet, hakijan elamantilanne ja aiemmin myonnetty lomatuki. Ha-
kemukset kasitelladn MTLH:ssa ja lomaryhmat muodostetaan pian
hakuajan paatyttya. Lomatuki myonnetaan em. perusteiden pohjal-
ta eniten tarvitseville. Tarkemmat hakuohjeet 10ytyvat sivuiltamme
http://sellanet.com/tuetut-lomat/lomatuen-hakuohjeet/



Mikali lomalle valinnan kriteerit tayttyvat, lomatukea voidaan
myontaa samalle henkilolle useammin kuin kerran, mutta korkein-
taan joka toinen vuosi. Esimerkiksi jos henkil6 on ollut jonkin tue-
tulla lomalla kesdakuussa 2015, han voi saada lomatukea uudestaan
aikaisintaan tammikuussa 2017. Poikkeus voidaan tehda omaishoi-
totilanteissa tai vaikeissa elamantilanteissa. Ensikertalaiseksi kat-
sotaan yli 5 v. sitten lomatuen saanut.

Tuen saaja maksaa lomasta henkilokohtaisen omavastuuosuuden,
josta lahetetaan lasku loman kutsukirjeen yhteydessa. Omavastuu-
osuus on 20€/henkil6/vuorokausi ja alle 17vuotiaat lapset lomai-
levat ilman omavastuuta. Lomatuen myontamisesta ilmoitetaan ai-
noastaan lomatuen saajille. Kutsu lomalle lahetetaan valituille noin

kahta kuukautta ennen loman alkua MTLH:sta joko postitse tai ha-
kijan antamaan ja vahvistamaan sahkopostiosoitteeseen. Kieltei-
sestd lomatukipaatoksesta ei ilmoiteta.

Tuettu loma sisaltaa taysihoidon (aamiainen, lounas ja paivallinen,
perhelomilla lapsille iltapala), majoituksen jaetuissa 2 hengen huo-
neissa tai perhekoon mukaisissa huoneissa/huoneistoissa seka
ryhmalle suunnatun lomaohjelman. Matkakustannuksista loma-
kohteeseen vastaa lomalainen itse.

Talle vuodelle tuettuja lomia aivolisdkesairaille haettiin ja saatiin
kaksi: maaliskuulle Saloon aivolisakesairautta sairastavien aikuis-
ten tuettu loma ja lokakuulle Yyteriin aivolisakesairautta sairastavi-
en lasten perheloma. Maaliskuun tuettu loma onneksi toteutui,
mutta lasten lomalle ei ollut tarpeeksi hakijoita, joten se jouduttiin
perumaan.

On surullista, etta ndin suurta etuutta jasenistollemme ei hyodyn-
neta tarpeeksi ja lomia on jouduttu ennenkin perumaan. Ensivuo-
delle on tulossa naiden peruutusten seurauksena vain yksi ainut lo-
ma. Se jarjestettaisiin lokakuussa Kuortanella ja on seka aikuisten
etta lasten yhdistetty loma.



~SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIT~

Kela jarjestaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja lapsille,
nuorille ja aikuisille seka heidan perheilleen ja l1ahiomaisilleen.
Kurssit auttavat kuntoutujaa ja hanen perhettaan sopeutumaan sai-
rauden tai vamman mukanaan tuomiin muutoksiin tai kuntoutu-
maan siita. Kursseilta saat tietoa sairaudestasi, vertaistukea seka
tukea arjen toimintoihin ja niista suoriutumiseen. Kurssit toteute-
taan ryhmakuntoutuksena. Lapsille suunnatut kurssit jarjestetadan
perhekursseina, joille vanhemmat ja sisarukset voivat osallistua.

Sopeutumisvalmennuskurssilla kidydaan yleensa vain kerran
ja osallistua voi vaikka diagnoosin saamisesta olisikin jo
vuosia. Toivottua jatko osaa jo kuntoutuksessa kaynneille
Kela ei jarjesta. Sopeutumisvalmennuskurssille voi hakea
kuitenkin useammankin kuin kerran, kun perusteena on 1)
Lapsen elaman eri siirtymavaiheet, esimerkiksi pdivakodin
ja koulun siirtymavaihe, murrosika tai itsenaistymisvaihe tai
2) Muu tilanne, jossa tarvitaan yksilon ja lahiympariston
kuntoutuksellista tukemista ja ohjausta sairauden aiheutta-
massa uudessa tilanteessa. 3) Vertaistuki on tiarkea osan Ke-
lan ryhmamuotoista kuntoutusta, mutta vertaistuen tarve ei
ole ainoana perusteena riittava, jotta kurssi voitaisiin myon-
taa toistamiseen.

Aivolisdkesairaiden sopeutumisvalmennuskursseja aikuisil-
le, lapsille ja nuorille on yleensa tarjolla vuosittain, mutta
niita on jouduttu peruuttamaan osallistujien vahyyden vuok-
si. Vuodelle 2017 aivolisdkesairaille nuorille oli ensin suun-

niteltu kuntoutus tammikuulle, joka siirrettiin sitten syys-
kuulle ja jouduttiin lopulta perumaan. Aikuisten kuntoutus puoles-
taan toteutui tammikuussa.
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Marraskuussa tarjolla olisi viela lasten kuntoutus, mutta talla het-
kella hakijoita on ollut niin vahan, etta sekin on vaarassa peruun-
tua.

Vahaiset hakijat kuntoutuksiin ja niiden peruuttaminen on johtanut
sithen, ettd vuonna 2018 Kela aikoo jarjestda vain Harvinaisten ai-
neenvaihduntasairauksien lapsille (yli 1-vuotiaat, alle kouluikaiset,
koulunsa aloittavat ja alakoululaiset kaikki samalla kurssilla) ja
nuorille (ylakoululaiset) kuntoutuksen. Aivolisdakesairaudet kuulu-
vat harvinaisiin aineenvaihduntasairauksiin, eli meidan sairausryh-
man lapset ja nuoret voivat siihen osallistua, mutta omaa aivo-
lisakesairauksiin keskittynytta kuntoutusta ei ole tulossa, vaan
olemme mukana muiden harvinaisten aineenvaihduntasairauksien
kanssa. Aikuisille Kela ei jarjestaa mitaan kuntoutusta ensivuonna.
Kela tekee parhaillaan sopimuksia valittujen palveluntuottajien
kanssa ja loppuvuodesta nama 2018 vuoden kurssit tulevat Kelan
sivuille ja niitd voidaan alkaa markkinoimaan.

Me hallituslaiset olemme kovin pahoillamme siita, ettd tama-
Kin tirkea ja arvokas tukimuoto on nyt loppumassa, koska
osallistujia niihin ei ole.
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~LAPSIVASTAAVAN HAASTATTELU~

Kuka olet ja miten pitkaan olet toiminut Aivo-
lisdke-potilasyhdistys Sella ry:n hallituksessa’

- Olen Pirita Setdld ja olen ollut lapsiperhevastaava-
na siitd ldhtien kun minut valittiin Sellan hallituk-
seen, eli 2013 vuoden alusta alkaen.

Mita toimenkuvaasi hallitustyoskentelyssa kuuluu?

- Infoan erilaisista yhteistyokumppaneiden tapahtumista PikkuSel-
lassa. Organisoin lapsiperheille tapahtumia ja toimin yhdyshenkilond
lapsiperheille suunnattujen tuettujen lomien sekd kuntoutuskurssien
jdrjestajiin.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?
- Lapsiperhevastaavan tehtdvdt eivdt tdlld hetkelld ole vieneet juuri-
kaan aikaani. Ehkdpd keskimddrin pari kolme tuntia kuukaudessa.

Projektivuonna, ja sitd edeltdvdnd syksynd (v. 2013 ja v. 2014) tilan-
ne oli toinen.

Mika motivoi sinua hallitustyoskentelyyn?

- Aikanaan motivoi kovinkin kun Niila oli pieni ja oli aikaa & voima-
varoja panostaa tyohon. Se, ettd itse sai niin paljon apua, ymmdrrys-
td ja tukea Sellasta (ts. Pirittalta), motivoi auttamaan muita perheitd
joissa aivolisdkesairas lapsi. Minulle oli myds tdrkedd ja merkityksel-
listd kuulua Sellan yhteisoon. Ja tiedonjano ja -jakaminen oli ensim-
mdisind vuosina niin suuri ettd palo tyohonkin oli kova. Nyt kun olen
palannut toihin ja Niilaan liittyvdt asiat tulleet arkipdivdisemmiksi,
palo vapaaehtoistybhonkin on arkipdivdistynyt :-).
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~TAPAAMISTEN KOORDINOIJAN HAASTATTELU~

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

- Olen Ritva Helin ja toimin Sellan hallituksessa nyt
ensimmadistd vuotta. Mukana yhdistyksen toiminnassa
enemmdn ja vhemmdn - olen ollut jo useamman vuo-
den. Olen vastannut mm. tukipuhelimeen ja ollut mu-

kana projektissa.

Mita toimenkuvaasi hallitustyoskentelyssa kuuluu?

- Vastaan paikallisten vertaistukitapaamisten jdrjestdmisestd. Ke-
rddn ilmoittautuneita postituslistoille ja suunnittelen yhdessd alueen
ihmisten kanssa tapaamisia heiddn toiveiden mukaan. Autan tapaa-
misten jdrjestelyissd, kuten vaikkapa paikan etsimisessd. Lisdksi Kris-
tan kanssa teen Sellan jdsenlehted ja tuotan nettisivuille uutta sisdl-
tod.

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?

- Melkein kaikki vapaa-aika menee tdlld hetkelld yhdistysjuttujen pa-
rissa, mutta koska se on niin Idhelld syddntd, sitd tekee mielellddn.
Toki aikaa jdd myos muille harrastuksille ja ldheisille.

Mika motivoi sinua hallitustyoskentelyyn?

- Se ettd saa oikeasti olla tekemdssd ja vaikuttamassa asioihin. Kun
virtaa kerran on, niin sen mielellddn valjastaa hyvddn asiaan. Toivoi-
sin jasenten matalalla kynnykselld ottavan yhteyttd ja kertovan toi-
veistaan yhdistyksen toiminnalle. Yhdistystyotd kun tehdddn juuri ja-
senia varten!
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~JASENKYSELYN TULOKSET~

Edellinen jasenkysely on tehty vuonna 2014. Silloin yhdistyksen
toiminnassa piditte hyvana yhdistyksen henkea ja eteenpainmenoa,
lomia, sopeutumisvalmennusta, vertaistukitapaamisia ja tukipuhe-
linta. Nama ovatkin yhdistystoimintamme peruskivia ja tarkeita
meille edelleen. Nettisivuja pidettiin tarkeana tiedon lahteena ja
niita onkin kehitetty paljon viime vuosien aikana ja tullaan kehitta-
maan entisestaan. Hyvaa oli myos yhteistyo, ja tata verkostoitumis-
ta yhdistysten ja sairaaloiden kanssa on jatkettu entisestaan, olem-
me olleet mm. mukana HUS HAKE:n perustamisesta lahtien seka
olemme saaneet yhteistyokumppaneita.

Parannettavaa puolestaan oli mielestanne vertaistukitapaamisten
lisdamisessa ja tahan olemmekin halunneet panostaa entisestdan,
jotta saisimme vertaistukitapaamiset toimimaan jokaisella isom-
malla paikkakunnalla ja tarpeen mukaan myo6s pienemmilla. Terve-
tulopaketti oli silloin mielestanne liian kirjava ja my0s tata on nyt
selkeytetty. Toivoitte myos lapinakyvampaa tiedotusta ja sita onkin
pyritty lisadmaan jasenlehden avulla, jossa valotamme hallituksen
tyoskentelya ja kerromme siitd mita kaikkea teemme vuoden aika-
na. Kaikki eivat kokeneet IT-lehted omakseen, joten osaksi siihen-
kin vastineena olemme alkaneet yhdistyksen omaa jasenlehtea te-
kemaan.

Lehtiin toivottiin artikkeleja ja naita on saatukin mukavasti viime
vuosina. Toivottiin myos kimppakyyteja tapaamisiin ja ndita on
my0s pyritty isompiin tapahtumiin jarjestamaan. Parannettavana
asiana kerrottiin myos siita, miten tietoa yhdistyksesta ei saa sai-
raalasta. Tahan olemme kovasti pyrkineet vaikuttamaan ja jokai-
seen sairaalaan on toimitettu esitteita ja infokirje jonka kanssa esit-
teet tulisi loytya kaikkien sairaaloiden ilmoitustauluilta.
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Valitettavasti mahdollisuutemme vaikuttaa siihen, ettd henkilokun-
ta kertoisi sairastuneille yhdistyksesta on aika pieni. [kuinen paran-
nettavana asiana mainittiin myos etujenajoa esim. Kelaan
(ladkkeiden korvattavuus). Koitamme siihenkin mahdollisuuksien
rajoissa vaikuttaa.

Kyselysta saimme myos paljon hyvia vinkkeja materiaalien ja luen-
tojen aiheeksi ja niilden mukaan olemme luentoja valinneet ja tuot-
taneet materiaalia nettisivuillemme. Jasenkyselyn vastauksilla paa-
see siis oikeasti vaikuttamaan yhdistyksemme tulevaisuuteen ja
suuntaan, joten toivomme uuteen kyselyyn paljon vastauksia, jotta
voimme tehda jasenten toiveiden mukaista yhdistystyota!

Kyselyn loydat taalta: http://sellanet.com/jasenkysely/ ja se on au-
ki viela lokakuun ajan.

~VERTAISTUKITAPAAMISET~

Vertaistukitapaamisia toivotaan edelleen yhdistykseltamme paljon
ja olemme koittaneet niihin panostaa entisestdan.

Taman vuoden aikana on jarjestetty/jarjestetaan vertaistukitapaa-
miset Helsingissd, Tampereella, Turussa, Jyvaskylassa, Kuopiossa,
Porissa seka Pohjois-Suomessa. Lisdksi jarjestimme jasenten tar-
peen mukaan vertaistukitapaamisia myos uusille paikkakunnille
(esim. Pohjanmaa, Lahti, Himeenlinna, Savonlinna, Lappeenranta,
Joensuu tai Kotka).

Kiinnostus tapaamisiin on kuitenkin ollut todella vahaista, ja pari
tapaamista on jouduttu perumaan / siirtamaan osallistujien vahyy-
den vuoksi. Uusille paikkakunnille kiinnostuneita on ollut joihinkin
vain yksittaisia ihmisia.
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Vertaistuki antaa todella paljon voimia harvinaisen sairauden kans-
sa jaksamiseen, joten toivoisimme osallistujamaarien kasvavan ja
tapaamisten maarien lisdantyvan. Kysymmekin nyt teiltd, etta mi-
ten toivoisitte vertaistukitapaamisten kanssa toimittavan, jotta
kiinnostus niita kohtaan kasvaisi?

Minkalaisia toiveita teilla on niiden sisallosta? Pitdisiko niissa olla
entistd enemman asiantuntijaluentoja tmv.? Toivomme paljon eh-
dotuksia, jotta voimme entistd paremmin vastata jasentemme toi-
veisiin.

Toiveita voit lahettaa sahkopostilla sellatapaamiset@gmail.com

tai kdyda vastaamassa kotisivuillamme jasenkyselyyn osoitteessa
http://sellanet.com/jasenkysely/

Loppuvuoden vertaistukitapaamisia:

Pohjois-Suomen tapaaminen Rukalla 22.-24.9. [Imoittautumiset ja
lisatietoa Ritvalta sellatapaamiset@gmail.com tai 0504669446

Loppuvuodeksi vertaistukitapaamisia on suunnitteilla viela Poriin
(ajankohta viela auki), Tampereelle (marraskuussa, sisaltaen luen-
non) ja Helsinkiin (joulukuussa). [Imoitamme niista tarkemmin
nettisivuillamme. Lisatietoja saat Ritvalta sellatapaami-
set@gmail.com, ja voit my0s ilmoittautua ndiden alueiden postitus-
listalle samaan osoitteeseen, jolloin saat tiedon ajankohdasta suo-
raan sahkopostiisi.

Mikali toivot tapaamisia uusille paikkakunnille, kuten Pohjanmaa,
Lahti, Hameenlinna, Savonlinna, Lappeenranta, Joensuu tai Kotka,
ilmoitathan siita osoitteeseen sellatapaamiset@gmail.com
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~TEEMANA LIIKUNTA JA SAIRAUS~

Liikunta on yksi tehokkaimmista keinoista edistaa terveytta ja ylla-
pitda toimintakykya. Se voi olla tasmaase, jolla ehkaistaan tai hoi-
detaan tiettya oiretta tai sairautta, mutta ennen kaikkea se on yleis-
ladke, jolla oikein annosteltuna voidaan vaikuttaa edullisesti lahes
kaikkiin elimiston toimintoihin. (2

Liikunta-asiantuntijat puhuvat usein fyysisesta kunnosta ja terve-
yskunnosta. Fyysisella kunnolla tarkoitetaan hyvaa suorituskykya,
erityisesti kestavyyttd ja lihasvoimaa. Terveyskunnon kannalta tar-
keita asioita ovat esimerkiksi matala verenpaine ja veren kolestero-
li, ihannepaino, tuki- ja liikuntaelimiston terveys ja nivelten liikku-
vuus. Silloin kun liikunnan avulla tavoitellaan parempaa fyysista
kuntoa, on kyse kuntoliikunnasta, ja silloin kun ensisijaisena tavoit-
teena on terveyskunto, puhutaan terveysliikunnasta. Hyvin kevyt
liikunta, esimerkiksi hidas kavely, ei valttamatta tayta terveyslii-
kunnan ehtoja, mutta saattaa sekin edistaa terveytta. 2

Terveysliikunnalla on kymmenia suotuisia vaikutuksia elimiston
toimintoihin. Se parantaa heikentynytta sokeriaineenvaihduntaa,
vahvistaa luustoa, helpottaa stressinhallintaa, alentaa kohonnutta
verenpainetta ja korkeaa kolesterolia seka pienentaa liikapainoa.
Se ehkaisee sydan- ja verisunisairauksia, tyypin 2 (aikuisidn) diabe-
testa ja tuki- ja liikkuntaelinten sairauksia. Erityisen tarkeaa terveys-
liikunta on idkkaille. Se parantaa tasapainoa, vahentaa kaatumista-
paturmia, edistaa toimintakykya ja itsenadista selviytymista ja va-
hentda dementian ja Alzheimerin taudin todennakoisyytta. Koh-
tuullisesti kuormittava liikunta tehostaa elimiston puolustusreakti-
oita ja nayttaa estavan virustauteja, "flunssia”. Saannollisella liikun-
nalla on suotuisia vaikutuksia my0s mielenterveyteen ja henkiseen
hyvinvointiin.
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Liikunnan puute on yhteydessa huonoon unen laatuun ja paivaai-
kaiseen vasymykseen. Fyysisesti aktiiviset ihmiset hallitsevat stres-
sin paremmin kuin vahan liikkuvat. Liikunta parantaa mielialaa ja
torjuu masennusta. (2

Kaikille aikuisille suositellaan kohtuukuormitteista kestavyyslii-
kuntaa ainakin 150 minuuttia viikossa. Kohtuukuormitteista kesta-
vyysliikuntaa ovat esimerkiksi reipas kavely, sauvakavely, pyoraily
tai kodin ruumiilliset tyot. Vaihtoehtoisesti rasittavampaa liikuntaa,
kuten juoksua, aerobicia tai maastohiihtoa, suositellaan 75 minuut-
tia viikossa. Paivittaisen liikkunnan voi koota pienemmista palasista,
silla kolme kertaa 10 minuuttia paivassa nayttaa tuottavan tervey-
den kannalta saman hyodyn kuin kerran 30 minuuttia. (1&2

Lisaksi kaikille suositellaan lihasvoimaa tai -kestavyytta yllapitavaa
tai lisdavaa liikuntaa - vaikkapa kuntosaliharjoittelua, jumppaa, ve-
nyttelya tai tanssia — vahintaan 2 paivana viikossa. Naiden lisaksi
yli 65-vuotiaille suositellaan lisdksi liikkuvuutta ja tasapainoa ylla-
pitavaa ja kehittavaa liikkuntaa, esimerkiksi kotivoimistelua. (1

Kuormittavuus tarkoittaa liikunnan elimiston eri osiin aiheuttamaa
fysiologista kuormitusta. Kohtuukuormitteisella liikunnalla tarkoi-
tetaan sita, ettd liikkunnan aikana hengastyy jonkin verran, mutta
pystyy puhumaan. Rasittavuus taas tarkoittaa sitd, millaisena hen-
kilo itse kokee liikunnan aiheuttaman kuormituksen. (1

Tarkeinta on valita sellainen liikuntamuoto, josta itse pitaa. Silloin
liikunnasta tulee nautinto, positiivinen riippuvuus, jota ilman ei
enaa voi olla. Eri liikuntamuodoilla on hieman erilaisia vaikutuksia
elimiston toimintoihin. Erot ovat kuitenkin suhteellisen pienia ja
useimpien liikuntamuotojen avulla on helppo saavuttaa riittava ter-
veyskunto. Kestavyyslajit (kavely, holkka, hiihto, uinti ja pyoraily)
kuluttavat energiaa, alentavat verenpainetta ja veren kolesterolia
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ja parantavat sokerinsietoa. Voima- ja kuntosaliharjoittelu vahvis-
taa erityisesti luustoa ja tehostaa sokeriaineenvaihduntaa. Voimis-
telu, pallopelit ja aerobic vahvistavat luustoa ja parantavat tasapai-
noa. 2

Liikunnan myonteiset vaikutukset ovat tyypillisesti lyhytaikaisia,
paivia ja viikkoja kestavia. Liikunnasta ei siksi ole hyotya
"kuureina” tai muuna satunnaisena toimintana. Terveyden yllapita-
miseksi liikunnan on oltava saannollisesti toistuvaa, koko ihmisian
yli jatkuva elamantapa. (2

Saannollisen liikunnan tulisi kuulua myos pitkaaikaissairauksien
hoitoon ja kuntoutukseen. Ani harva sairaus on siis este terveyslii-
kunnalle. Kuumeisen flunssan jalkeen kannattaa pitda muutaman
paivan tauko ja liikkunnan maaraa tulee vahentaa, mikali ilmenee
sairauden tunnetta, poikkeavaa vasymysta tai huimausta. (1&2

Mikali olet vuosikausia liikkunut vain vahan ja olet aloittamassa
huomattavasti normaalia raskaampaa liikuntaa tai sinulla on jokin
terveydellinen ongelma tai pitkaaikaissairaus, kannattaa ensin
kaantya ladkarin puoleen. Ladkarin tai muun terveydenhuollon am-
mattilaisen tehtavana on kysya liikuntatottumuksista ja liikkumi-
sesta vastaanottokdynneilla. Heidan tehtavansa on arvioida liikun-
nan tarve, vaarat ja sairauksiin liittyvat liikkkumisrajoitteet seka
motivoida liikkumaan. Laakari voi tarvittaessa ohjata erikoislaaka-
rille tai muulle terveydenhuollon tai liikunta-alan ammattilaiselle,
joka antaa yksilolliset liikuntaohjeet ja seuraa liikuntaohjelman to-
teutumista. 1

Aivolisakkeen sairauksista, erityisesti lisamunuaisen vajaatoimin-
taa sairastavien ja kortisonia ladkkeena syovien on hyva muistaa
huomioida liikunnan yhteydessa lisdkortisonin tarve. Tarve on hy-
vin yksilollinen ja riippuu myos liikkunnan rasittavuudesta ja
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kestosta. Osa potilaista ottaa pienen extra-annoksen ennen liikun-
taa, osa lilkkunnan aikana tai sen jalkeen ja osa ottaa extra-
annoksen vasta sitten jos tuntee tarvitsevansa sita. Yleensa fyysi-
sessa rasituksessa normaalin korvausannoksen lisaksi riittaa 5-10
mg lisdannos, mutta joskus tarvitaan enemman. Saannollisesti liik-
kuva ei valttamatta aina edes tarvitse lisaannosta. Liikunnan aikana
ja sen jalkeen omaa oloa on hyva seurata tarkemmin ja ottaa lisdaan-
noksia oman voinnin mukaan. Lisamunuaisen vajaatoiminta ei kui-
tenkaan esta liikkunnan harrastamista ja lisaimunuaisen vajaatoi-
mintapotilaat harrastavat erilaisia lajeja salilla kaynnista tanssiin,
lenkkeilysta monen paivan vaelluksiin ja uinnista lasketteluun. Tar-
keinta on 10ytaa se itselle mieluisa liikuntamuoto.

Lahteet:

1) Kaypa hoito suositus: liikkunta on laaketta http://
www.kaypahoito.fi/web/kh /potilaalle /suositus?
id=khp00077&suositusid=hoi50075

2) Terveysliikunta - kuntoa, terveytta ja elamanlaatua https://
www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?
p_artikkeli=dlk00934
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Rauta, vitamiinit, kalsium seka alumiinia tai magnesiumia sisalta-
vat laakkeet, kolesteroliin liittyvat ladkkeet seka tietyt mahalaukun
tulehdukseen kaytettavat ladakkeet pitaisi ottaa vasta 4 h Thyroxi-
nin ottamisen jalkeen, silla ne hairitsevat tyroksiinin imeytymista.
Thyroxinin ottamisen jalkeen olisi hyva pitaa nelja tuntia valia en-
nen kuin nauttii maitotuotteita, koska maitotuotteiden kalsium es-
taa Thyroxinin imeytymista.

Vatsan suojaaminen

Vatsansuojaladketta voi kayttaa joko jatkuvasti, jos on erityisen
herkka vatsa, tai esimerkiksi viikon parin patkissa kortisonin an-
nosnoston yhteydessa. Vaikka kortisonia nostaisi vain pariksi pai-
vaksi, voi olla hyva syoda vatsansuojalaaketta viikon verran kuuri-
na. Viimeaikaisissa tutkimuksissa jatkuvan vatsansuojaladakkeen
kayton on huomattu lisdavan syovan riskid, mutta jos kortisonin
kaytto on jatkuvaa, vatsansuojalaakkeen kaytto voi kuitenkin olla
pienempi paha kuin mahalaukun limakalvovauriot ja mahahaava.

TulehdusKipulddkkeet ja kortisoni

Jos sarkylaaketta kayttaa satunnaisesti kerran pari kuussa, vatsaar-
sytyksen riski ei ole tulehduskipuldadakkeiden ja kortisonin yhteis-
kaytossa hirvittavan suuri. Ensisijainen vaihtoehto sarkylaakkeeksi
olisi kuitenkin siitakin huolimatta parasetamoli. Jos sarkylaaketta
tulee kuitenkin kaytettya useammin, on hyva kayttaa parasetamo-
lia, joka ei arsyta mahan limakalvoa yhta paljon kuin tulehduskipu-
laakkeet. Parasetamolin kaytto on tarkeaa varsinkin silloin, jos vat-
sansuojaldaketta ei ole kaytossa kortisonin rinnalla. Jo pelkka hyd-
rokortisonin kaytto saattaa aiheuttaa osalle vatsavaivoja, kuten pel-
kan tulehduskipulaakkeen kayttokin, joten yhteiskdytossa maha-
vaivat ovat hyvin todennakoisia.
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Ladkkeiden imeytyminen

Ladkkeen imeytymisnopeus riippuu paljolti ladkeaineen kemialli-
sista ominaisuuksista seka ladkevalmisteen ominaisuuksista. Hyd-
rokortisoni imeytyy lahtokohtaisesti hyvin nopeasti, joten sen koh-
dalla laakkeen voi olettaa imeytyneen jo noin tunnin kohdalla koko-
naan, ellei aiemminkin.

Ripuli voi vahentaa laakeaineen imeytymista, Hydrokortisoni imey-
tyy kuitenkin suhteellisen nopeasti, joten todennakdoisesti ripulin
vaikutus sen imeytymiseen ei ole kovin suurta.

Markkinoilla ei ainakaan Suomessa ole apteekkimyynnissa valmis-
teita, jotka olisivat tarkoitettuja imeytymaan suun limakalvoilta.
Yleensa suun limakalvoilta imeytyy hyvin ladkeaineet, jotka ovat
pienikokoisia ja rasvaliukoisia. Hydrokortisoni ei ole erityisen pie-
nikokoinen eika erityisen rasvaliukoinen, joten todennakoisesti
hydrokortisoni ei imeydy suun limakalvoilta juurikaan nopeammin
kuin mahalaukusta. Orionin Hydrocortisonin pakkausselostekin ke-
hottaa nielaisemaan tabletin kokonaisena runsaan nesteen kera.
Laakkeen oton yhteydessa on hyva juoda aina runsas lasillinen vet-
ta, jotta ladkkeella on ruoansulatuskanavassa nestettd, johon liueta.
Laakeaineen imeytyminen vaatii aina ensin ladkeaineen liukenemi-
sen nesteeseen, jotta se voi myohemmin imeytya. Runsas veden
juonti ei kuitenkaan vaikuta muuten ladkeaineen pitoisuuteen, kos-
ka laakeaine imeytyy verenkiertoon eika runsas juominen lisaa eli-
miston veren maaraa (ainakaan suuresti), vaan ylimaarainen neste
poistuu elimistosta virtsana.

Liadkkeiden korvattavuudet

Kelan korvauskriteerit 10ytyvat Kelan sivuilta: Kela.fi -> Yhteistyo-
kumppanit -> Apteekit -> Korvausoikeudet ja numerot. Lisaksi tie-
to, mihin ladkkeisiin Kela-korvausta on mahdollista saada, 10ytyy
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mm. ApteekKkariliiton sivuilta: Google -> Ladakekorvauslaskuri ->
Avataan linkki Apteekkariliiton sivuston laakekorvauslaskuriin ->
Haetaan haluttu laake -> Kela-korvaustieto Vuonna 2017 ladakkei-
den korvattavuudet ovat seuraavat: peruskorvaus 40 %, alempi eri-
tyiskorvaus 65 % ja ylempi erityiskorvaus 100 % 4,50 e omavas-
tuun ylittavalta osalta.

Jos Kela-kortissa on korvausnumero, joka alkaa ykkosella, korvaus-
ta saa 100 %. Jos korvausnumero alkaa kakkosella, korvauksen
suuruus on 65 %. Jos korvausnumero alkaa kolmosella, kyseessa on
rajoitetusti peruskorvattava ladake ja korvausta voi saada 40%

Kela ei paata ladkkeiden erityiskorvattavuudesta, vaan sen tekee
Laakkeiden hintalautakunta Hila.

Uutuuksia

Hitaasti kortisonia vapauttava valmiste Plenadren on jo talla het-
kella Suomen markkinoilla. Kelakorvattavuutta valmisteella ei viela
ole, joten sen kdytto on varmastikin Kela-korvattavuuden saami-
seen asti varsin vahaista. Plenadren otetaan illalla ja sen ymparilla
olevan kalvon vuoksi, se alkaa luovuttamaan laakeainetta vasta 8h
jalkeen.

Kortisonipumppu on mahdollisesti tulossa myos Suomeen viela
joskus, mutta sitd tullaan todennakosesti kdyttimaadn vain rajatulle
potilasryhmalle. Kortisonihoidon on tutkimusten mukaan oltava
huonossa tasapainossa, jotta pumppua oli jarkevaa ottaa kayttoon,
koska pumpuissa on aina esimerkiksi infektioriski.

Solu-corteffin kynaversiosta ei ole viela tietoa, toiveesta valmistaja
Pfizer on kuitenkin tietoinen.
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~VERTAISTUKITAPAAMINEN OMAISEN NAKOKULMASTA ~

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n virkistysviikonloppua vietet-
tiin Vuokatissa 26. - 28.5.2017. Hetki olikin jo ehtinyt kulua meidan
perheen edellisesta vertaistukitapaamisesta ja parasta antia koko
viikonlopussa oli jalleen kerran, vertaisten tapaaminen, niin vanho-
jen tuttujen kuin uusien tuttavuuksien. Itse terveend ihmisena, ja
tavallaan sairauden vierella eldjana, arvostan sita rohkeutta ottaa
se pieni askel ja lahtea mukaan potilasyhdistyksen toimintaan. On
niin mielettoman suuri helpotus, kun huomaa, ettei ole sairautensa
kanssa yksin.

Ensimmaiset meistd saapuivat paikalle jo helatorstaina, toiset per-
jantaina ja osa tuli paikalle pdivaseltaan lauantaina, koska asuivat

lahella. Perjantaina hallitus kokousti ja me muut vietimme silla ai-
kaa iltaa ja vaihdoimme kuulumisia.

Lauantaina, varsinaisena tapaamisemme paapaivana, ohjelmassa
oli mm. Vuokatin apteekin pitama ladke-info, yhteinen lounas seka
arpajaiset. I[ltapdivalla kokoonnuimme kahvien kera kokoustilaan,
jossa jokainen vuorollaan esitteli itsensd, kertoi sairaudestaan ja
sai muutenkin olla matkassa mukana. Totta kai kyseinen paiva oli
tiivis, mutta tallaisessa seurassa keskusteleminen ei tunnu
"syovan” aikaa.

Oli mukava huomata, miten paljon kysyttiin ja aidosti kuunneltiin,
taman hetkisesta kunnosta ja uskallettiin kysella miten sairaus
mahdollisesti etenee. Lisaksi se huumori, vakavan asian kanssa pai-
niessa, on jotain, mita kukaan joka ei paikalla ole, pysty kasitta-
maan. Toki taytyy sanoa, etta kaikki me jotka olimme mukana kes-
kustelemassa, my0s herkistyimme, mutta ilo jai kuitenkin paallim-
maisend mieleen. Kaikkiaan meita oli paikalla liki 30 henkil6a ja se
me-henki ja valittaminen toisesta ihmisestd, ainakin taman yhdis-
tyksen kanssa ovat jotain, joka saa lahtemaan pitkankin matkan
paasta tapaamaan vertaisiaan.

Se mika itselleni ndista tapaamisista eniten mieleen jaa, on se yh-
dessa sairastaminen. Koko perhe tai pariskunta on yhdessa elamas-
sa tata sairautta, joka kuitenkin rajoittaa elamaa jonkin verran.
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~UUTISIA TERVEYDENHOIDON MAAILMASTA~
BiopankKi

Laaketieteellista tutkimusta ja diagnostiikkaa varten on koko laake-
tieteen historian ajan koottu naytteita. Uusin kehitys sen saralla on

biopankit, jotka eroavat perinteisista tutkimusnaytekokoelmista si-
ten, etta biopankkiin ei kerata naytteita vain yhta tiettya tutkimusta
varten, vaan myos erilaisiin tuleviin tutkimustarpeisiin.

Biopankkeihin varastoidaan biologisten naytteiden lisaksi myos
muuta tutkittavaan liittyvaa tietoa, jota on keratty tutkittavan luval-
la, esim. kyselylomakkeilla tai ladkarissa kdynnin/sairaalassa olon
aikana. Tiedot sailytetaan lainsdadannon maaritteleman hyvan tie-
tojenkasittely- ja hallintatavan mukaisesti.

Naytteet ja niihin liittyvat tiedot ovat tarkea resurssi ladketieteellis-
ta tutkimusta varten. Naytteita voidaan kayttdaa mm. tautien synty-
mekanismien tutkimiseen tai uusien diagnostisten menetelmien
kehittdmiseen ja niiden toimivuuden varmistamiseen eli validoin-
tiin. Nayte- ja tietoaineistoja voidaan kayttaa myos apuna kehitetta-
essa uusien hoitomenetelmia seka kehitettaessa ns. henkilokohtais-
ta laaketiedettd, jonka avulla pyritaan sairauksien estamiseen, to-
teamiseen ja hoitoon tavoilla, jotka on sovitettu yksilollisesti jokai-
selle potilaalle sopivaksi.

Antamalla niaytteen biopankKkiin on mahdollisuus auttaa vai-
kuttavampien hoitomenetelmien kehittamisessd, tukea sai-
rauteesi liittyvaa tutkimustyota seka hyotya tulevaisuudessa
itsekin yksilollisesti raatialoidyista hoidoista.

Naytteiden antaminen biopankkiin on taysin vapaaehtoista ja pe-
rustuu suostumukseen. Uusien naytteiden keraaminen ja tallenta-
minen biopankkiin edellyttaa naytteenantajan kirjallista suostu-
musta. Suostumusten ja naytteiden antaminen biopankkiin on
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vapaaehtoista ja maksutonta.

Halutessasi luovuttaa naytteen biopankkiin, voit osallistua Gene-
RISK-tutkimukseen tai HUS:n (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiirin) alueella antaa naytteesi Helsingin Biopankkiin. Muut sai-
raanhoitopiirien biopankit eivat viela toistaiseksi keraa naytteita
muutoin kuin sairaalakdaynnin yhteydessa, jolloin asiakkaalta voi-
daan tiedustella, suostuuko han luovuttamaan naytteensd, esimer-
kiksi kudospalan tai koeputkellisen verta, biopankkiin. Vaestotutki-
muksessa henkilo saa kutsukirjeen kotiin.

Mahdolliset naytteiden luovuttajat saavat tietoa biopankkitoimin-
nasta ja tietosuoja-asioista, minka jalkeen he voivat paattaa osallis-
tumisestaan. Tutkittavat voivat myos halutessaan milloin tahansa
perua suostumuksensa ja kieltaa naytteidensa kayton.

Suomen eri biopankkien tiedot 10ytyvat sivulta: http://
www.biopankki.fi/biopankkien-esittely/
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Terveyskyla

Terveyskyla.fi on yhdessa potilaiden ja erikoissairaanhoidon asian-
tuntijoiden kanssa kehitetty erikoissairaanhoidon verkkopalvelu.
Terveyskylaa rakennetaan Virtuaalisairaala 2.0 -karkihankkeessa,
joka on viiden yliopistosairaanhoitopiirin yhteinen projektikoko-
naisuus ja jota rahoittaa sosiaali- ja terveysministerio. Se tarjoaa
tietoa ja tukea kaikille, hoitoa potilaille ja tyokaluja ammattilaisille.
Tietosisalto on veloituksetta kaikkien kaytossa. Potilaille tarkoitet-
tuihin digitaalisiin hoitopolkuihin vaaditaan laakarin lahete.

Terveyskylan palvelut sopivat erityisen hyvin elamanlaadun, oirei-
den ja elintapojen seuraamiseen seka tukevat pitkaaikaisen sairau-
den kanssa elamisessa. Palvelut taydentavat perinteista sairaala-
hoitoa. Terveyskylassa ovat avoinna jo useita taloja seka ammatti-
laisten osio. Vuoden 2018 loppuun mennessa avoinna on noin 30
taloa.

Aivotalo on terveydenhuollon ammattilaisten kehittama eTerveys-
palvelu. Se tarjoaa tukea ja tietoa aivojen terveydesta ja aikuisten
aivosairauksista. Tutkittu tieto auttaa ennakoimaan sairauteen liit-
tyvia tilanteita ja vahentaa epavarmuuden tunteita tulevaisuuden
suhteen.

Allergia- ja astmatalo Allergiset sairaudet ja astma ovat lisdanty-
neet viime vuosina. Verkkopalvelumme tarjoaa hyodyllista ja tut-
kittua tietoa astman ja allergioiden oireista, siedatyshoidosta seka
laakehoidosta. Palvelun tarkoituksena on helpottaa allergia- ja ast-
mapotilaiden arkieldmaa muun muassa itsehoito-ohjeiden avulla.

Kivunhallintatalo tarjoaa tutkittua tietoa erilaisista kiputilanteis-
ta ja kivun hoidosta. Palvelu auttaa potilasta ymmartamaan omaa
kiputilaansa ja kehittdmaan kivunhallintaansa. Kivunhallintatalon
tarjoaman tiedon avulla myos potilaan laheiset voivat helpommin
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ymmartaa kipukokemuksia ja niiden vaikutusta arkielamaan.

Harvinaissairaudet-talo tarjoaa tietoa harvinaisista sairauksista
ja tukee sairastavia seka heidan lahimmaisiaan. Lisaksi palvelu toi-
mii yhteistyokanavana potilaiden, potilasjarjestojen ja harvinaisten
sairauksien asiantuntijoiden kesken. Palvelu on avoin kaikille asuin
- ja hoitopaikasta riippumatta.

Kuntoutumistalo -palvelun tavoitteena on tehda kuntoutumisajas-
ta aktiivista. Kuntoutumistalon virtuaalipalvelut tukevat potilaan
omaehtoista kuntoutumista ja palvelujen avulla myo6s hoitoon paa-
syn odotusajan voi kayttaa aktiivisesti hyodyksi.

Leikkaukseen tulijan talo Hyva valmistautuminen takaa sujuvam-
man leikkauksen ja nopeamman toipumisen. Sivuiltamme saat oh-
jeita ja vinkkeja leikkaukseen valmistautumiseen ja siita toipumi-
seen. Sisdltomme on leikkausosaston ammattilaisten ja potilaiden
yhdessa kehittamaa. Lisaksi taloomme on koottu pieni sairaa-
lasanasto ja usein kysyttyjen kysymysten lista.

Mielenterveystalo on psyykkista hyvinvointia edistava verkkopal-
veluy, jossa on tietoa ja tukea aikuisten, nuorten ja lasten mielenter-
veysasioista. Palvelun avulla voit arvioida omaa tai toisen psyykkis-
ta vointia ja saada apua ympari vuorokauden. Mielenterveystalo
tarjoaa myos terapeutin etahoitoa taysi-ikaisille.

Naistalo tarjoaa luotettavaa tietoa ja tukea naistentauteihin ja syn-
nytyksiin liittyen naisille, perheille ja ammattilaisille. Naistaloon on
koottu myos tietoa hedelmallisyydestad, siihen vaikuttavista teki-
joista seka lapsettomuustutkimuksista ja -hoidosta.

Niveltalo on ortopedien ja fysioterapeuttien yhdessa tuottama
verkkopalvelu sinulle, joka karsit nivelkivusta tai muusta nivelsai-
raudesta. Neuvomme, miten voit ennaltaehkaista ja lievittaa esi-
merkiksi nivelrikon aiheuttamaa kipua.
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Palvelumme tarjoaa nivelille sopivia liikuntaohjeita, tietoa te-
konivelleikkauksesta seka vertaistukea nivelsairauden kanssa ela-
miseen.

Painonhallintatalo on terveydenhuollon ammattilaisten kehitta-
ma virtuaalinen palvelu terveellisen laihduttamisen ja painonhal-
linnan tueksi. Palvelu tarjoaa tutkittua tietoa lihavuuden hoidosta
ja painonhallinnasta. Tarjoamme my0s pysyvaan elamantapamuu-
tokseen tahtaavaa terveyslaihdutusvalmennusta, johon paasee mu-
kaan laakarin lahetteella.

Reumatalosta loydat tutkittua tietoa reumataudeista, kuten esi-
merkiksi nivel- ja selkarankareumoista seka kihdista. Lisaksi palve-
lu tarjoaa terveysalan ammattilaisten laatimia vinkkeja reumatau-
tien itsehoitoon ja reumatologisiin erityistilanteisiin.

Syddntalo on terveydenhuollon ammattilaisten kehittama verkko-
palvelu, joka tarjoaa tietoa aikuisten sydansairauksista. Sivustolla
kerrotaan sydantautien yleisimmista hoitokeinoista, itsehoidosta
seka ennalta ehkaisysta. Sydantalon sivuilta voit lukea myos erilai-
sista hoitotoimenpiteista, kuten sydanleikkauksesta, tahdistimesta
ja pallolaajennuksesta.

Syopatalo on terveydenhuollon ammattilaisten kehittama eTer-
veyspalvelu, jonka ovet ovat aina auki. Meilta saat tietoa useista eri
syopasairauksista, kuten aivokasvaimista, eturauhassyovasta,
keuhkosyovastd, lymfoomista, rintasyovasta ja suolistosyovista se-
ka yleisimmista veritaudeista. Lisaksi kerromme syopatautien uu-
simmista hoidoista ja tutkimuksista.

Verisuonitalo on terveydenhuollon ammattilaisten rakentama si-
vusto, joka tarjoaa tutkittua terveystietoa verisuonista, suonikoh-
juista, katkokavelysta ja vatsa-aortasta. Lisaksi tarjoamme kaytan-
non vinkkeja verisuonten terveyden edistamiseen.
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Vertaistalo on verkkopalvelu, joka tarjoaa vertaistukea sairastu-
neille ja heidan laheisilleen. Sivusto tarjoaa konkreettisia vinkkeja
ja yhteystietoja vertaistukipalveluihin, kokemustarinoita seka ver-
taisvideoita. Ald jaa yksin, tukea on tarjolla.

Helsingin biopankKi keraa ja sailyttda biologisia naytteita seka
ndytteenantajaan liittyvaa terveystietoa ladketieteellista tutkimusta
varten. Se eroaa perinteisista tutkimusnaytekokoelmista siten, etta
biopankkiin ei kerata naytteita vain yhta tutkimusta varten, vaan
my0s erilaisiin tuleviin tutkimustarpeisiin. Nain Helsingin Biopank-
ki auttaa sairauksien ehkaisyssa ja hoitojen kehittdmisessa.

Harvinaissairauksien yksikko

Harvinaissairauksien yksikko on harvinaissairauksien diagnostiik-
kaa, seurantaa ja hoitoa edistava yksikko. Sen tarkeimmat toiminta-
tavat ovat verkostoituminen, virtuaaliset palvelut ja yhteistyo6 poti-
lasjarjestojen ja terveydenhuollon eri toimijoiden valilla. Harvinais-
sairauksien yksikolla ei ole omaa vastaanottotoimintaa vaan hoito
tapahtuu potilaan omassa hoitopaikassa. Harvinaissairauksien ksi-
kon tehtava on ohjata potilaat lahetteiden pohjalta oikeaan hoito-
polkuun, jossa moniammatillinen hoitotiimi ottaa vastuun potilaan
hoidosta. Harvinaissairauksien yksikko toimii siis koordinoivana
yksikkona neuvoen ja opastaen eika varsinaisesti osallistu poti-
lashoitoon, poikkeuksena OYS harvinaissairauksien yksikko, joka
on myo0s hoitava yksikko.

Harvinaissairauksien yksikon tavoitteena on parantaa harvinaissai-
rauksien hoidon sujuvuutta (hoitopolkujen selkiyttiminen perus-
terveydenhuollosta lahtien), yhdenvertaistaa hoidon saatavuutta ja
laatua seka yhteistyo potilasjarjestojen ja muiden yliopistosairaa-
loiden ja EU-tason osaamisverkkojen kanssa. Harvinaissairauksien
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yksikko pyrkii edistimaan harvinaissairauksien tutkimusta
ja koulutusta seka harvinaissairauksiin liittyvaa tiedottamista.

Lihteet ja lisatietoja:
HUS:n harvinaissairauksien yksikko (HAKE)

Osastonylilaakari Mikko Seppanen, puh. 050 427 9606
Sairaanhoitaja Marika Gustafsson, puh. 050 436 9648,
marika.j.gustafsson(at)hus.fi

http://www.hus.fi/sairaanhoito/sairaalat/lastenlinna/yksikot/
HAKE /Sivut/default.aspx

TYKS:n harvinaissairauksien yksikko

Koordinaattori, dosentti, el Heikki Lukkarinen
heikki.lukkarinen(at)tyks.fi, puh. 02 313 1438

http://www.vsshp.fi/fi/toimipaikat/tyks/osastot-ja-poliklinikat/
Sivut/harvinaissairauksien-yksikko.aspx#horisontaalil

KYS:n harvainaisairauksien yksikkoé (HARSY)

Professori, yliladkari Jarmo Jaaskeldinen LT,

sisatautien ja infektiosairauksien erikoisladkari Sari Hamalainen
Sairaanhoitaja-koordinaattori Ritva-Liisa Vaatainen
ritva-liisa.vaatainen@kuh.fi, puh. 044 7179899

https://www.psshp.fi/ammattilaiset/harvinaissairauksien-yksikko
0YS:n harvinaissairauksien yksikko (HARVI)

Hoitajat puh. 08 315 3223, 08 315 3116, 08 315 3170

Laakarikoordinaattori, apulaisylilaakari Outi Kuismin
puh. 040 637 9019

https://www.ppshp.fi/perinnollisyyslaaketiede /prime101.aspx
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TAYS:n harvinaissairauksien yksikko

Laakari Pasi Nevalainen, puh. 050 401 9405 ma ja pe
Sairaanhoitaja Leena Koppanen, puh. 03 311 69368 ma ja pe
http://www.pshp.fi/fi-FI/Palvelut/Harvinaissairaudet

~SEURAAVA LEHTI~

Seuraava lehti ilmestyy joulukuussa ja teemana siina on potilaan
oikeudet.

Mikali sinulla on toivetta lehden sisallosta, tai voisit kirjoittaa leh-
teen potilastarinasi tai tarinan jostain tapaamisesta, otathan yhte-
ytta osoitteeseen krista.savilahti@gmail.com

Lehden toteutus: Krista Savilahti ja Ritva Helin
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