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~VUODEN 2017 HALLITUKSEN KOKOONPANO~  

Anu Herälä, puheenjohtäjä 

Jori Herälä, väräpuheenjohtäjä  

Kätri Jä rvenräntä, sihteeri  

Kristä Sä vilähti, tiedottäjä  

Ritvä Helin, vertäistäpäämisten koordinäättori  

Tänjä Käuppinen, tukipuhelimen hoitäjä  

Käri Jä rvenräntä, omäisjä sen 

Lisä ksi yhdistyksessä  toimii läpsiperhevästäävänä Piritä Setä lä , tu-

kisä hko postin hoitäjänä Tärjä Häutälä sekä  tälouden- jä jä senrekis-

terinhoitäjänä Jänne Jä ske.   
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~TERVEISIÄ HALLITUKSELTA~ 

Mitä on kesä-elokuussa 2017 tehty: 

 Heinä kuun Apu Terveys –lehdessä  juttu puheenjohtäjä Anustä.  

 Elokuussä häästättelu Lä ä kä rilehteen Anustä. 

 Nettisivuille tulossä verkkokäuppä. 

 Kärtoitettu yhdistyksen läpsipotiläiden jä heidä n perheidensä  

toiveitä yhdistyksen toiminnältä.  

 Hällituksen kokous pidettiin elokuussä 

 Olemme olleet yhteydessä  eri tähoihin koskien säiräuttämme 

koskeviä ohjeitä: 

 HUS jä TAYS: mielipiteet ”Aivolisä keleikkäuksen jä lkeen” -

ohjeisiin 

 Pfizer: Solu-cortef –opäsvideon säämiseksi suomeksi. 

 Endokrinologi-yhdistys: läusunto jollä jokäisen kortisoniä 

syo vä n tulisi säädä resepti solu-corteffistä.  

 HAKE: yleisohjeistus lisä kortisonin ottämisestä eri tilänteis-

sä 

 

Yhdistys on osallistunut seuraaviin tapahtumiin: 

 8.6. PJ Anu Herala ja varapuheenjohtaja Jori Herala osallistuivat 

LOMALUOTSI (lomäohjääjä)-koulutukseen 

 20.6. yhdistyksen ja aivolisa kesairauksien esittely seka  vertais-

tukitäpääminen Kuopiossä 

 30.8. PJ Anu ja sihteeri Katri Ja rvenranta Olkan ja rjesta ma ssa  

Yhdistysten vertäistuki erikoissäiräänhoidossä -tiläisuudessä 
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~AJANKOHTAISTA~ 

 Esittelyvideot yhdistyksestä  jä säiräuksistämme nä htä vissä  

HUS Häke äjänkohtäisissä,  Invälidiliiton Härvinäiset -sivuillä, 

sekä  Terveyskylä n härvinäissäiräuksien sivullä. 

 Kotisivuillä on kä ynnissä  jä senkysely, johon västätään nimetto -

mä sti. Kyselyllä  kärtoitämme jä senisto n toiveitä yhdistyksen 

toiminnälle. Kyselyssä  on kysymyksiä  eri toimintämuodoistä 

sekä  väpäätä tilää johon voit väpäästi kirjoittää toiveitä jä ideoi-

tä toiminnälle.  Kyselyn lo ydä t osoitteestä  

http://sellanet.com/jasenkysely/ 

 Muistäthän, että  yhdistyksellä mme on jä senilleen säläinen kes-

kusteluryhmä  Fäcebookissä. Ryhmä ä n pä ä set läittämällä sä hko -

postiä täi yksityisviestiä  Fäcebookissä tiedottäjä Kristä Sä viläh-

delle (kristä.sävilähti@gmäil.com). Fäcebookissä on myo s käksi 

yhdistykseen liittymä to ntä  vertäistukiryhmä ä , jotkä lo ytyvä t 

häkemällä ”Lisä munuäis- jä äivolisä kesäiräiden vertäistukiryh-

mä ” jä ”Aivolisä kesäiräuksiä säirästävien tukiryhmä ”. Läpsipoti-

läille on myo s omä ryhmä nsä  ”PikkuSellä”, johon pä ä see ole-

mällä yhteydessä  läpsiperhevästäävä on Piritä Setä lä  

(piritas75@gmail.com). 

 

~NETTISIVUJEN PÄIVITYKSET~ 

Yhdistyksemme nettisivut osoitteessä www.sellänet.com pä ivitty-

vä t koko äjän. Sieltä  lo ytyy päljon tietoä mm. eri äivolisä kesäiräuk-

sistä jä niiden diägnosoinnistä, täpäämisistä, tuetuistä lomistä jä 

kuntoutuksistä sekä  tiläisuuksistä, joissä yhdistyksemme on ollut 

edustettunä.  

 Sellä ry/Yhdistys mediässä osiostä lo ytyy Anun Apulehden 

häästättelu sekä  uusimmät Härävän jä IT-lehden jutut. 
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 Sellä ry/Yhdistyksen esittely osiostä lo ytyy esittely-video jä Säi-

rästuneelle/Aivolisä ke kohdästä lo ytyy loput opiskelijoiden te-

kemä t videot. 

 Säirästuneille/Läpset jä nuoret vä lilehdeltä  lo ytyy infoä Pikku-

sellä-fb ryhmä stä   

 Säirästuneille/Tulostettävät mäteriäälit osiostä lo ytyy välmis 

pohjä yo tyo väpäutukseen  

 Säirästuneille/Lisä munuäinen osiostä lo ytyy tietoä lisä munuäi-

sen väjäätoiminnästä  

 Säirästuneille/Turvätuotteet kohdästä lo ytyy tietoä, jokä oli 

määliskuun lehdessä kin 

Yhdistyksen kotisivuille www.sellanet.com on tulossa la hiaikoina 

yhdistyksen verkkokäuppä. Verkkokäuppään on äluksi tulossä 

myyntiin yhdistyksen logollä värustettujä lästen jä äikuisten t-

päitojä  jä huppäreitä; vä reinä  välkoinen, turkoosi jä härmää. Lisä k-

si myyntiin on tulossä logollisiä kyniä  jä pilleriräsioitä.  

Mikä li sinullä on toiveitä täi ideoitä verkkokäuppään, olethän yh-

teydessä  siitä  meihin. Tuotteiden hinnät muodostuvät niin, että  ne 

sisä ltä vä t tuotteen kulut sekä  postituksen, jä niistä  jä ä  muutämä 

euro myo s yhdistykselle.  

~JÄSENTEN KIRJOITUKSET~ 

 Toivoisimme jä seniltä  lehteemme potilästärinoitä jä tärinoitä  

täpäämisistä, tuetuiltä lomiltä jä kuntoutuksistä.  

 Juttuvinkkejä  jä tärinoitä voi lä hettä ä  tiedottäjälle osoitteeseen 

kristä.sävilähti@gmäil.com.  

 Vänhojä jo julkäistujä tärinoitä voi kä ydä  lukemässä yhdistyk-

sen sivuiltä kohdästä Yhdistys mediassa.  
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~TUKIPUHELIN JA TUKISÄHKÖPOSTI~ 

Aivolisä kesäiräuksiä jä lisä munuäisen säiräuksiä säirästävien tuki-

puhelin  

Kun käipäät luotettävää kuuntelijää säiräuteen liittyvissä  äsioissä 

täi ohjäustä tiedon etsimiseen, niin tukipuhelin tärjoää sinulle 

kuuntelijän. 

Tukipuhelimen tärkoituksenä on ävätä uusiä nä ko kulmiä selviyty-

miseen ärjessä säiräuden känssä.  

Puheluihin jä sä hko posteihin västäävät väitiolovelvolliset jä väpää-

ehtoiset tukihenkilo t jotkä omän säiräutensä jä elä mä nkokemuk-

sensä käuttä tärjoävät sinulle mähdollisuuden vuoroväikutukseen 

jä vertäistukeen. 

 

Otä rohkeästi yhteyttä , ä lä kä  murehdi jä mieti yksin! 

 

Tukipuhelinnumerot ja puheluiden vastausaika: 

 

045 178 3331 tiistaisin klo 9-19 

050 449 7579 torstaisin klo 9-19 

 

Sähköposti: tuki.sellayhdistys@gmail.com 

 

Tukisä hko postiin voi läittää postiä jä kysymyksiä  milloin väin.  
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~MERKKAA MUISTIIN~ 

 Yhdistyksen sä ä nto mä ä rä inen vuosikokous pidetä ä n Turussä 

7.10.2017. Kokouksessa ka sitella a n mm. nimenmuutos-asiaa. 

Tulethän päikälle väikuttämään! Lisä tietojä jä senkirjeessä . 

 Aivolisä kkeen liikä- täi väjäätoimintää säirästävien lästen per-

hekurssi 20.11-24.11.2017. Häkuäikä pä ä ttyy 20.9. Lisä tietojä 

Kelän sivuiltä https://äsiointi.kelä.fi/kz_äpp/

KZInternetApplicätion?välittu=61550&läng=fi  

 Härvinäisten nuorten #munkää2017-leiri. Tulossä huikeä jä ko-

västi toivottu 10-15 vuotiäiden leiri. Käksiosäinen käverileiri on 

tärkoitettu 10-15 -vuotiäille nuorille, joillä on härvinäinen väm-

mä täi säiräus. Leirille voi ottää mukään esimerkiksi pärhään 

käverinsä, sisäruksensä täi serkkunsä. Ohjelmä on tä ynnä  toi-

mintää, myo s yllä riohjelmää. Kurssipäikkä on Välidiä kuntoutus 

Lähti, jostä kä sin tehdä ä n myo s esimerkiksi retkiä . Mukään ote-

tään 14 nuortä. Ajänkohdät 13-15.10 (pe-su) jä 8-10.12 (pe-su).  

 Lisä tietojä www.sellänet.com 
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~TUETUT LOMAT~ 

Yhdistyksemme on häkenut vuosittäin Määseudun Terveys- jä Lo-

mähuolto ry:n jä rjestä miä  tuettujä lomiä, joitä se jä rjestä ä  STEA:n 

(ent. RAY) tuella, lomakohteissa ympa ri Suomea. Na ma  yhdistyk-

semme säämät tuetut lomät ovät tärkoitettu käikille äivolisä kesäi-

räille jä niihin voi häkeä joko äivolisä kesäiräs äikuinen perheineen 

täi äivolisä kesäirään läpsen perhe. 

 

 

 

 

 

 

Tuettuä lomää voivät häkeä eri- ikä iset Suomessä väkituisesti äsu-

vät henkilo t, joillä ei ole muuten mähdollisuuttä lomäiluun. Lomälle 

häkeutuvän tulee selviytyä  lomällä itsenä isesti täi omän ävustävän 

henkilo n känssä. Lomätukeä myo nnetä ä n täloudellisin, terveydelli-

sin jä sosiäälisin perustein. Häkijä itse perustelee lomätuen tärpeen 

väpäämuotoisesti häkemuksessä.  

Tuen myo ntä miseen väikuttäviä tekijo itä  ovät mm. ensikertäläi-

suus, tulotiedot, velät jä esim. säiräuskulut, terveyteen liittyvä t pe-

rusteet, häkijän elä mä ntilänne jä äiemmin myo nnetty lomätuki. Hä-

kemukset kä sitellä ä n MTLH:ssä jä lomäryhmä t muodostetään piän 

häkuäjän pä ä tyttyä . Lomätuki myo nnetä ä n em. perusteiden pohjäl-

tä eniten tärvitseville. Tärkemmät häkuohjeet lo ytyvä t sivuiltämme 

http://sellänet.com/tuetut-lomät/lomätuen-häkuohjeet/  
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Mikä li lomälle välinnän kriteerit tä yttyvä t, lomätukeä voidään 

myo ntä ä  sämälle henkilo lle useämmin kuin kerrän, muttä korkein-

tään jokä toinen vuosi. Esimerkiksi jos henkilo  on ollut jonkin tue-

tullä lomällä kesä kuussä 2015, hä n voi säädä lomätukeä uudestään 

äikäisintään tämmikuussä 2017. Poikkeus voidään tehdä  omäishoi-

totilänteissä täi väikeissä elä mä ntilänteissä. Ensikertäläiseksi kät-

sotään yli 5 v. sitten lomätuen säänut.   

Tuen sääjä mäksää lomästä henkilo kohtäisen omävästuuosuuden, 

jostä lä hetetä ä n läsku lomän kutsukirjeen yhteydessä . Omävästuu-

osuus on 20€/henkilo /vuorokäusi jä älle 17vuotiäät läpset lomäi-

levät ilmän omävästuutä. Lomätuen myo ntä misestä  ilmoitetään äi-

noästään lomätuen sääjille. Kutsu lomälle lä hetetä ä n välituille noin  

kähtä kuukäuttä ennen lomän älkuä MTLH:stä joko postitse täi hä-

kijän äntämään jä vähvistämään sä hko postiosoitteeseen.  Kieltei-

sestä  lomätukipä ä to ksestä  ei ilmoitetä. 

Tuettu lomä sisä ltä ä  tä ysihoidon (äämiäinen, lounäs jä pä ivä llinen, 

perhelomillä läpsille iltäpälä), mäjoituksen jäetuissä 2 hengen huo-

neissä täi perhekoon mukäisissä huoneissä/huoneistoissä sekä  

ryhmä lle suunnätun lomäohjelmän. Mätkäkustännuksistä lomä-

kohteeseen västää lomäläinen itse. 

Tä lle vuodelle tuettujä lomiä äivolisä kesäiräille häettiin jä säätiin 

käksi: määliskuulle Säloon äivolisä kesäiräuttä säirästävien äikuis-

ten tuettu lomä jä lokäkuulle Yyteriin äivolisä kesäiräuttä säirästävi-

en lästen perhelomä. Määliskuun tuettu lomä onneksi toteutui, 

muttä lästen lomälle ei ollut tärpeeksi häkijoitä, joten se jouduttiin 

perumään. 

On surullistä, että  nä in suurtä etuuttä jä senisto llemme ei hyo dyn-

netä  tärpeeksi jä lomiä on jouduttu ennenkin perumään. Ensivuo-

delle on tulossä nä iden peruutusten seuräuksenä väin yksi äinut lo-

mä. Se jä rjestettä isiin lokäkuussä Kuortänellä jä on sekä  äikuisten 

että  lästen yhdistetty lomä. 
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~SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIT~ 

Kelä jä rjestä ä  kuntoutus- jä sopeutumisvälmennuskurssejä läpsille, 

nuorille jä äikuisille sekä  heidä n perheilleen jä lä hiomäisilleen. 

Kurssit äuttävät kuntoutujää jä hä nen perhettä ä n sopeutumään säi-

räuden täi vämmän mukänään tuomiin muutoksiin täi kuntoutu-

mään siitä . Kursseiltä säät tietoä säiräudestäsi, vertäistukeä sekä  

tukeä ärjen toimintoihin jä niistä  suoriutumiseen. Kurssit toteute-

tään ryhmä kuntoutuksenä. Läpsille suunnätut kurssit jä rjestetä ä n 

perhekursseinä, joille vänhemmät jä sisärukset voivät osällistuä. 

Sopeutumisvälmennuskurssillä kä ydä ä n yleensä  väin kerrän 

jä osällistuä voi väikkä diägnoosin säämisestä olisikin jo 

vuosiä. Toivottuä jätko osää jo kuntoutuksessä kä ynneille 

Kelä ei jä rjestä . Sopeutumisvälmennuskurssille voi häkeä 

kuitenkin useämmänkin kuin kerrän, kun perusteenä on 1) 

Läpsen elä mä n eri siirtymä väiheet, esimerkiksi pä ivä kodin 

jä koulun siirtymä väihe, murrosikä  täi itsenä istymisväihe täi 

2) Muu tilanne, jossa tarvitaan yksilo n ja la hiympa risto n 

kuntoutuksellistä tukemistä jä ohjäustä säiräuden äiheuttä-

mässä uudessä tilänteessä. 3) Vertäistuki on tä rkeä  osän Ke-

län ryhmä muotoistä kuntoutustä, muttä vertäistuen tärve ei 

ole äinoänä perusteenä riittä vä , jottä kurssi voitäisiin myo n-

tä ä  toistämiseen. 

Aivolisä kesäiräiden sopeutumisvälmennuskurssejä äikuisil-

le, läpsille jä nuorille on yleensä  tärjollä vuosittäin, muttä 

niitä  on jouduttu peruuttämään osällistujien vä hyyden vuok-

si. Vuodelle 2017 äivolisä kesäiräille nuorille oli ensin suun-

niteltu kuntoutus tämmikuulle, jokä siirrettiin sitten syys-
kuulle jä jouduttiin lopultä perumään. Aikuisten kuntoutus puoles-

tään toteutui tämmikuussä.  
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Märräskuussä tärjollä olisi vielä  lästen kuntoutus, muttä tä llä  het-

kellä  häkijoitä on ollut niin vä hä n, että  sekin on väärässä peruun-

tuä. 

Vä hä iset häkijät kuntoutuksiin jä niiden peruuttäminen on johtänut 

siihen, että  vuonnä 2018 Kelä äikoo jä rjestä ä  väin Härvinäisten äi-

neenväihduntäsäiräuksien läpsille (yli 1-vuotiäät, älle kouluikä iset, 

koulunsä äloittävät jä äläkoululäiset käikki sämällä kurssillä) jä 

nuorille (ylä koululäiset) kuntoutuksen. Aivolisä kesäiräudet kuulu-

vät härvinäisiin äineenväihduntäsäiräuksiin, eli meidä n säiräusryh-

mä n läpset jä nuoret voivät siihen osällistuä, muttä omää äivo-

lisä kesäiräuksiin keskittynyttä  kuntoutustä ei ole tulossä, vään 

olemme mukänä muiden härvinäisten äineenväihduntäsäiräuksien 

känssä. Aikuisille Kelä ei jä rjestä ä  mitä ä n kuntoutustä ensivuonnä. 

Kelä tekee pärhäillään sopimuksiä välittujen pälveluntuottäjien 

känssä jä loppuvuodestä nä mä  2018 vuoden kurssit tulevät Kelän 

sivuille jä niitä  voidään älkää märkkinoimään. 

 

Me hallituslaiset olemme kovin pahoillamme siitä, että tämä-

kin tärkeä ja arvokas tukimuoto on nyt loppumassa, koska 

osallistujia niihin ei ole. 



12 

 

~LAPSIVASTAAVAN HAASTATTELU~ 

Kuka olet ja miten pitkään olet toiminut Aivo-

lisäke-potilasyhdistys Sella ry:n hallituksessa?  

- Olen Pirita Setälä ja olen ollut lapsiperhevastaava-

na siitä lähtien kun minut valittiin Sellan hallituk-

seen, eli 2013 vuoden alusta alkaen. 

 

Mitä toimenkuvaasi hallitustyöskentelyssä kuuluu?  

- Infoan erilaisista yhteistyökumppaneiden tapahtumista PikkuSel-

lassa. Organisoin lapsiperheille tapahtumia ja toimin yhdyshenkilönä 

lapsiperheille suunnattujen tuettujen lomien sekä kuntoutuskurssien 

järjestäjiin.  

 

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?  

- Lapsiperhevastaavan tehtävät eivät tällä hetkellä ole vieneet juuri-

kaan aikaani. Ehkäpä keskimäärin pari kolme tuntia kuukaudessa. 

Projektivuonna, ja sitä edeltävänä syksynä (v. 2013 ja v. 2014) tilan-

ne oli toinen. 

 

Mikä motivoi sinua hallitustyöskentelyyn?  

- Aikanaan motivoi kovinkin kun Niila oli pieni ja oli aikaa & voima-

varoja panostaa työhön. Se, että itse sai niin paljon apua, ymmärrys-

tä ja tukea Sellasta (ts. Pirittalta), motivoi auttamaan muita perheitä 

joissa aivolisäkesairas lapsi. Minulle oli myös tärkeää ja merkityksel-

listä kuulua Sellan yhteisöön. Ja tiedonjano ja -jakaminen oli ensim-

mäisinä vuosina niin suuri että palo työhönkin oli kova. Nyt kun olen 

palannut töihin ja Niilaan liittyvät asiat tulleet arkipäiväisemmiksi, 

palo vapaaehtoistyöhönkin on arkipäiväistynyt :-). 
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~TAPAAMISTEN KOORDINOIJAN HAASTATTELU~ 

Kuka olet ja miten pitkään olet toiminut Aivo-

lisäke-potilasyhdistys Sella ry:n hallituksessa?  

- Olen Ritva Helin ja toimin Sellan hallituksessa nyt 

ensimmäistä vuotta. Mukana yhdistyksen toiminnassa - 

enemmän ja vähemmän - olen ollut jo useamman vuo-

den. Olen vastannut mm. tukipuhelimeen ja ollut mu-

kana projektissa. 
 

Mitä toimenkuvaasi hallitustyöskentelyssä kuuluu?  

- Vastaan paikallisten vertaistukitapaamisten järjestämisestä. Ke-

rään ilmoittautuneita postituslistoille ja suunnittelen yhdessä alueen 

ihmisten kanssa tapaamisia heidän toiveiden mukaan. Autan tapaa-

misten järjestelyissä, kuten vaikkapa paikan etsimisessä. Lisäksi Kris-

tan kanssa teen Sellan jäsenlehteä ja tuotan nettisivuille uutta sisäl-

töä. 
 

Miten paljon se vie vapaa-aikaasi?  

- Melkein kaikki vapaa-aika menee tällä hetkellä yhdistysjuttujen pa-

rissa, mutta koska se on niin lähellä sydäntä, sitä tekee mielellään. 

Toki aikaa jää myös muille harrastuksille ja läheisille. 

 

Mikä motivoi sinua hallitustyöskentelyyn? 

- Se että saa oikeasti olla tekemässä ja vaikuttamassa asioihin. Kun 

virtaa kerran on, niin sen mielellään valjastaa hyvään asiaan. Toivoi-

sin jäsenten matalalla kynnyksellä ottavan yhteyttä ja kertovan toi-

veistaan yhdistyksen toiminnalle. Yhdistystyötä kun tehdään juuri jä -

seniä  värten! 
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~JÄSENKYSELYN TULOKSET~ 

Edellinen jä senkysely on tehty vuonnä 2014. Silloin yhdistyksen 

toiminnässä piditte hyvä nä  yhdistyksen henkeä  jä eteenpä inmenoä, 

lomiä, sopeutumisvälmennustä, vertäistukitäpäämisiä jä tukipuhe-

lintä. Nä mä  ovätkin yhdistystoimintämme peruskiviä  jä tä rkeitä  

meille edelleen. Nettisivujä pidettiin tä rkeä nä  tiedon lä hteenä  jä 

niitä  onkin kehitetty päljon viime vuosien äikänä jä tullään kehittä -

mä ä n entisestä ä n. Hyvä ä  oli myo s yhteistyo , jä tä tä  verkostoitumis-

tä yhdistysten jä säirääloiden känssä on jätkettu entisestä ä n, olem-

me olleet mm. mukänä HUS HAKE:n perustämisestä lä htien sekä  

olemme sääneet yhteistyo kumppäneitä. 

Pärännettävää puolestään oli mielestä nne vertäistukitäpäämisten 

lisä ä misessä  jä tä hä n olemmekin hälunneet pänostää entisestä ä n, 

jottä säisimme vertäistukitäpäämiset toimimään jokäisellä isom-

mällä päikkäkunnällä jä tärpeen mukään myo s pienemmillä . Terve-

tulopäketti oli silloin mielestä nne liiän kirjävä jä myo s tä tä  on nyt 

selkeytetty. Toivoitte myo s lä pinä kyvä mpä ä  tiedotustä jä sitä  onkin 

pyritty lisä ä mä ä n jä senlehden ävullä, jossä välotämme hällituksen 

tyo skentelyä  jä kerromme siitä  mitä  käikkeä teemme vuoden äikä-

nä. Käikki eivä t kokeneet IT-lehteä  omäkseen, joten osäksi siihen-

kin västineenä olemme älkäneet yhdistyksen omää jä senlehteä  te-

kemä ä n. 

Lehtiin toivottiin ärtikkelejä jä nä itä  on säätukin mukävästi viime 

vuosinä. Toivottiin myo s kimppäkyytejä  täpäämisiin jä nä itä  on 

myo s pyritty isompiin täpähtumiin jä rjestä mä ä n.  Pärännettävänä 

äsiänä kerrottiin myo s siitä , miten tietoä yhdistyksestä  ei sää säi-

räälästä. Tä hä n olemme kovästi pyrkineet väikuttämään jä jokäi-

seen säiräälään on toimitettu esitteitä  jä infokirje jonkä känssä esit-

teet tulisi lo ytyä  käikkien säirääloiden ilmoitustäuluiltä.  
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Välitettävästi mähdollisuutemme väikuttää siihen, että  henkilo kun-

tä kertoisi säirästuneille yhdistyksestä  on äikä pieni. Ikuinen pärän-

nettävänä äsiänä mäinittiin myo s etujenäjoä esim. Kelään 

(la a kkeiden korvattavuus). Koitamme siihenkin mahdollisuuksien 

räjoissä väikuttää. 

Kyselystä  säimme myo s päljon hyviä  vinkkejä  mäteriäälien jä luen-

tojen äiheeksi jä niiden mukään olemme luentojä välinneet jä tuot-

täneet mäteriääliä nettisivuillemme. Jä senkyselyn västäuksillä pä ä -

see siis oikeästi väikuttämään yhdistyksemme tuleväisuuteen jä 

suuntään, joten toivomme uuteen kyselyyn päljon västäuksiä, jottä 

voimme tehdä  jä senten toiveiden mukäistä yhdistystyo tä ! 

Kyselyn lo ydä t tä ä ltä : http://sellänet.com/jäsenkysely/ jä se on äu-

ki vielä  lokäkuun äjän. 

 

 

~VERTAISTUKITAPAAMISET~ 

Vertäistukitäpäämisiä toivotään edelleen yhdistykseltä mme päljon 
jä olemme koittäneet niihin pänostää entisestä ä n.  

Tä mä n vuoden äikänä on jä rjestetty/jä rjestetä ä n vertäistukitäpää-
miset Helsingissä , Tämpereellä, Turussä, Jyvä skylä ssä , Kuopiossä, 
Porissä sekä  Pohjois-Suomessä. Lisä ksi jä rjestä mme jä senten tär-
peen mukään vertäistukitäpäämisiä myo s uusille päikkäkunnille 
(esim. Pohjanmaa, Lahti, Ha meenlinna, Savonlinna, Lappeenranta, 
Joensuu täi Kotkä). 

Kiinnostus täpäämisiin on kuitenkin ollut todellä vä hä istä , jä päri 
täpäämistä on jouduttu perumään / siirtä mä ä n osällistujien vä hyy-
den vuoksi. Uusille päikkäkunnille kiinnostuneitä on ollut joihinkin 
väin yksittä isiä  ihmisiä . 
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Vertäistuki äntää todellä päljon voimiä härvinäisen säiräuden käns-
sä jäksämiseen, joten toivoisimme osällistujämä ä rien käsvävän jä 
täpäämisten mä ä rien lisä ä ntyvä n. Kysymmekin nyt teiltä , että  mi-
ten toivoisitte vertäistukitäpäämisten känssä toimittävän, jottä 
kiinnostus niitä  kohtään käsväisi?  

Minkä läisiä toiveitä teillä  on niiden sisä llo stä ? Pitä isiko  niissä  ollä 
entistä  enemmä n äsiäntuntijäluentojä tmv.? Toivomme päljon eh-
dotuksiä, jottä voimme entistä  päremmin västätä jä sentemme toi-
veisiin.  

Toiveitä voit lä hettä ä  sä hko postillä sellätäpäämiset@gmäil.com  
täi kä ydä  västäämässä kotisivuillämme jä senkyselyyn  osoitteessä 
http://sellänet.com/jäsenkysely/  

 

Loppuvuoden vertaistukitapaamisia: 

Pohjois-Suomen täpääminen Rukällä 22.-24.9. Ilmoittäutumiset jä 
lisä tietoä Ritvältä sellätäpäämiset@gmäil.com täi 0504669446 

Loppuvuodeksi vertäistukitäpäämisiä on suunnitteillä vielä  Poriin 
(ajankohta viela  auki), Tampereelle (marraskuussa, sisa lta en luen-
non) jä Helsinkiin (joulukuussä). Ilmoitämme niistä  tärkemmin 
nettisivuillämme. Lisä tietojä säät Ritvältä sellätäpäämi-
set@gmäil.com, jä voit myo s ilmoittäutuä nä iden älueiden postitus-
liställe sämään osoitteeseen, jolloin säät tiedon äjänkohdästä suo-
rään sä hko postiisi. 

Mikä li toivot täpäämisiä uusille päikkäkunnille, kuten Pohjänmää, 
Lähti, Hä meenlinnä, Sävonlinnä, Läppeenräntä, Joensuu täi Kotkä, 
ilmoitäthän siitä  osoitteeseen sellatapaamiset@gmail.com   
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~OHJEET AIVOLISÄKELEIKKAUKSEN JÄLKEISEEN AIKAAN~ 

Vä ltä  suuriä ponnistuksiä, nenä n niistä mistä  jä säunomistä kähden 

viikon äjän leikkäuksen jä lkeen, ettei tule nenä verenvuotoä 

 

Sukupuolielä mä n voit äloittää voinnin mukään. 

 

Lentomätkäiluä ei suositellä yleensä  noin kuukäuteen leikkäuksen 

jä lkeen päineväihteluiden vuoksi. 

 

Mikä li sinullä on todettu leikkäuksen jä lkeen Minirin-lä ä kityksen 

tärve, älkoholin kä ytto ä  ei suositellä ennen kontrollikä yntiä  endo-

krinologiän poliklinikällä. Alkoholi lääjentää verisuoniä jä voi hiu-

kän lisä tä  nenä verenvuodon riskiä . Muutoin vä hä isestä  älkoholin 

kä yto stä  ei ole häittää. 
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~TEEMANA LIIKUNTA JA SAIRAUS~ 

Liikuntä on yksi tehokkäimmistä keinoistä edistä ä  terveyttä  jä yllä -

pitä ä  toimintäkykyä . Se voi ollä tä smä äse, jollä ehkä istä ä n täi hoi-

detään tiettyä  oirettä täi säiräuttä, muttä ennen käikkeä se on yleis-

lä ä ke, jollä oikein ännosteltunä voidään väikuttää edullisesti lä hes 

käikkiin elimisto n toimintoihin. (2 

Liikuntä-äsiäntuntijät puhuvät usein fyysisestä  kunnostä jä terve-

yskunnostä. Fyysisellä  kunnollä tärkoitetään hyvä ä  suorituskykyä , 

erityisesti kestä vyyttä  jä lihäsvoimää. Terveyskunnon kännältä tä r-

keitä  äsioitä ovät esimerkiksi mätälä verenpäine jä veren kolestero-

li, ihännepäino, tuki- jä liikuntäelimisto n terveys jä nivelten liikku-

vuus. Silloin kun liikunnän ävullä tävoitellään pärempää fyysistä  

kuntoä, on kyse kuntoliikunnästä, jä silloin kun ensisijäisenä tävoit-

teenä on terveyskunto, puhutään terveysliikunnästä. Hyvin kevyt 

liikuntä, esimerkiksi hidäs kä vely, ei vä lttä mä ttä  tä ytä  terveyslii-

kunnän ehtojä, muttä säättää sekin edistä ä  terveyttä . (2 

Terveysliikunnällä on kymmeniä  suotuisiä väikutuksiä elimisto n 

toimintoihin. Se päräntää heikentynyttä  sokeriäineenväihduntää, 

vähvistää luustoä, helpottää stressinhällintää, älentää kohonnuttä 

verenpäinettä jä korkeää kolesteroliä sekä  pienentä ä  liikäpäinoä. 

Se ehkä isee sydä n- jä verisunisäiräuksiä, tyypin 2 (äikuisiä n) diäbe-

testä jä tuki- jä liikuntäelinten säiräuksiä. Erityisen tä rkeä ä  terveys-

liikuntä on iä kkä ille. Se päräntää täsäpäinoä, vä hentä ä  käätumistä-

päturmiä, edistä ä  toimintäkykyä  jä itsenä istä  selviytymistä  jä vä -

hentä ä  dementiän jä Alzheimerin täudin todennä ko isyyttä . Koh-

tuullisesti kuormittävä liikuntä tehostää elimisto n puolustusreäkti-

oitä jä nä yttä ä  estä vä n virustäutejä, "flunssiä". Sä ä nno llisellä  liikun-

nällä on suotuisiä väikutuksiä myo s mielenterveyteen jä henkiseen 

hyvinvointiin.  
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Liikunnän puute on yhteydessä  huonoon unen läätuun jä pä ivä äi-

käiseen vä symykseen. Fyysisesti äktiiviset ihmiset hällitsevät stres-

sin päremmin kuin vä hä n liikkuvät. Liikuntä päräntää mieliälää jä 

torjuu mäsennustä. (2 

Käikille äikuisille suositellään kohtuukuormitteistä kestä vyyslii-

kuntää äinäkin 150 minuuttiä viikossä. Kohtuukuormitteistä kestä -

vyysliikuntää ovät esimerkiksi reipäs kä vely, säuväkä vely, pyo rä ily 

täi kodin ruumiilliset tyo t. Väihtoehtoisesti räsittävämpää liikuntää, 

kuten juoksuä, äerobiciä täi määstohiihtoä, suositellään 75 minuut-

tiä viikossä. Pä ivittä isen liikunnän voi kootä pienemmistä  päläsistä, 

sillä  kolme kertää 10 minuuttiä pä ivä ssä  nä yttä ä  tuottävän tervey-

den kännältä sämän hyo dyn kuin kerrän 30 minuuttiä. (1&2 

Lisä ksi käikille suositellään lihäsvoimää täi -kestä vyyttä  yllä pitä vä ä  

täi lisä ä vä ä  liikuntää – väikkäpä kuntosälihärjoitteluä, jumppää, ve-

nyttelyä  täi tänssiä – vä hintä ä n 2 pä ivä nä  viikossä. Nä iden lisä ksi 

yli 65-vuotiäille suositellään lisä ksi liikkuvuuttä jä täsäpäinoä yllä -

pitä vä ä  jä kehittä vä ä  liikuntää, esimerkiksi kotivoimisteluä. (1 

Kuormittävuus tärkoittää liikunnän elimisto n eri osiin äiheuttämää 

fysiologistä kuormitustä. Kohtuukuormitteisellä liikunnällä tärkoi-

tetään sitä , että  liikunnän äikänä hengä styy jonkin verrän, muttä 

pystyy puhumään. Räsittävuus tääs tärkoittää sitä , milläisenä hen-

kilo  itse kokee liikunnän äiheuttämän kuormituksen. (1 

Tä rkeintä  on välitä selläinen liikuntämuoto, jostä itse pitä ä . Silloin 

liikunnästä tulee näutinto, positiivinen riippuvuus, jotä ilmän ei 

enä ä  voi ollä. Eri liikuntämuodoillä on hiemän eriläisiä väikutuksiä 

elimisto n toimintoihin. Erot ovät kuitenkin suhteellisen pieniä  jä 

useimpien liikuntämuotojen ävullä on helppo säävuttää riittä vä  ter-

veyskunto. Kestä vyysläjit (kä vely, ho lkkä , hiihto, uinti jä pyo rä ily) 

kuluttävät energiää, älentävät verenpäinettä jä veren kolesteroliä  
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jä päräntävät sokerinsietoä. Voimä- jä kuntosälihärjoittelu vähvis-

tää erityisesti luustoä jä tehostää sokeriäineenväihduntää. Voimis-

telu, pällopelit jä äerobic vähvistävät luustoä jä päräntävät täsäpäi-

noä. (2 

Liikunnän myo nteiset väikutukset ovät tyypillisesti lyhytäikäisiä, 

pä iviä  jä viikkojä kestä viä . Liikunnästä ei siksi ole hyo tyä  

"kuureina" tai muuna satunnaisena toimintana. Terveyden ylla pita -

miseksi liikunnän on oltävä sä ä nno llisesti toistuvää, koko ihmisiä n 

yli jätkuvä elä mä ntäpä. (2 

Sä ä nno llisen liikunnän tulisi kuuluä myo s pitkä äikäissäiräuksien 

hoitoon jä kuntoutukseen. Ani härvä säiräus on siis este terveyslii-

kunnälle. Kuumeisen flunssän jä lkeen kännättää pitä ä  muutämän 

pä ivä n täuko jä liikunnän mä ä rä ä  tulee vä hentä ä , mikä li ilmenee 

säiräuden tunnettä, poikkeävää vä symystä  täi huimäustä. (1&2 

Mikä li olet vuosikäusiä liikkunut väin vä hä n jä olet äloittämässä 

huomättävästi normääliä räskäämpää liikuntää täi sinullä on jokin 

terveydellinen ongelmä täi pitkä äikäissäiräus, kännättää ensin 

kä ä ntyä  lä ä kä rin puoleen. Lä ä kä rin täi muun terveydenhuollon äm-

mättiläisen tehtä vä nä  on kysyä  liikuntätottumuksistä jä liikkumi-

sestä västäänottokä ynneillä . Heidä n tehtä vä nsä  on ärvioidä liikun-

nän tärve, väärät jä säiräuksiin liittyvä t liikkumisräjoitteet sekä  

motivoidä liikkumään. Lä ä kä ri voi tärvittäessä ohjätä erikoislä ä kä -

rille täi muulle terveydenhuollon täi liikuntä-älän ämmättiläiselle, 

jokä äntää yksilo lliset liikuntäohjeet jä seurää liikuntäohjelmän to-

teutumistä. 1) 

Aivolisä kkeen säiräuksistä, erityisesti lisä munuäisen väjäätoimin-

tää säirästävien jä kortisoniä lä ä kkeenä  syo vien on hyvä  muistää 

huomioidä liikunnän yhteydessä  lisä kortisonin tärve. Tärve on hy-

vin yksilo llinen jä riippuu myo s liikunnän räsittävuudestä jä  
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kestostä. Osä potiläistä ottää pienen exträ-ännoksen ennen liikun-

tää, osä liikunnän äikänä täi sen jä lkeen jä osä ottää exträ-

ännoksen västä sitten jos tuntee tärvitsevänsä sitä . Yleensä  fyysi-

sessä  räsituksessä normäälin korväusännoksen lisä ksi riittä ä  5-10 

mg lisä ännos, muttä joskus tärvitään enemmä n. Sä ä nno llisesti liik-

kuvä ei vä lttä mä ttä  äinä edes tärvitse lisä ännostä. Liikunnän äikänä 

jä sen jä lkeen omää oloä on hyvä  seurätä tärkemmin jä ottää lisä än-

noksiä omän voinnin mukään. Lisä munuäisen väjäätoimintä ei kui-

tenkään estä  liikunnän härrästämistä jä lisä munuäisen väjäätoi-

mintäpotiläät härrästävät eriläisiä läjejä sälillä kä ynnistä  tänssiin, 

lenkkeilystä  monen pä ivä n väelluksiin jä uinnistä läsketteluun. Tä r-

keintä  on lo ytä ä  se itselle mieluisä liikuntämuoto. 

 

Lä hteet: 

1) Ka ypa  hoito suositus: liikunta on la a ketta  http://

www.käypähoito.fi/web/kh/potiläälle/suositus?

id=khp00077&suositusid=hoi50075  

2) Terveysliikunta – kuntoa, terveytta  ja ela ma nlaatua https://

www.terveyskirjästo.fi/terveyskirjästo/tk.koti?

p_ärtikkeli=dlk00934  
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~KOOSTE LÄÄKELUENNOSTA~ 

 

 

 

 

 

 

 

Meillä  oli virkistysviikonloppunä Vuokätin äpteekin pitä mä  luento 

lä ä kkeistä . Luentoä värten olimme toimittäneet kysymyksiä  fär-

mäseutille joihin hä n västäsi luennon äikänä. Luennoitsijän toivees-

tä mäteriääliä ei kokonäisuudessään julkäistä nettisivuillä, muttä 

jos joku tähtoo luennon käikki mäteriäälit luettäväksi, säät ne sä h-

ko postillä pyytä mä llä  sellatapaamiset@gmail.com.  Ta ssa  kuiten-

kin kooste tä rkeimmistä  äsioistä: 

Monellä meistä  on useämpi eri hormonilä ä ke jä niiden ottämisen 

äjoittämisestä oli montä kysymystä : Hormonilä ä kkeitä  sää ottää 

käikki kerrällä, kunhän huomioi lä ä kkeiden ohjeet: Thyroxin pitä ä  

ottää äinä erikseen tyhjä ä n vätsään (30min ennen äämupälää), sä-

moin vätsänsuojälä ä ke. Jos kä yto ssä  on molemmät, suositeltävää 

olisi ottää Thyroxin äämullä ensimmä iseksi tyhjä ä n vätsään. Jä väs-

tä Iltäpä ivä llä /illällä vätsänsuojälä ä ke, jottä se ei väikutä muiden 

lä ä kkeiden imeytymiseen. Jos vätsänsuojälä ä ke otetään äämullä, 

säättää Thyroxinin imeytyminen hä iriintyä . Ateriän yhteydessä  ote-

tään: kortisoni, mäitohormonilä ä kkeet (Cäbäser, Dostinex, Pärlodel, 

Norproläc).  Muillä lä ä kkeillä  (Novofem, Trisekvens, Minirin, Nordi-

tropin, Omnitrope) ei ole merkitystä  jä ne pystyy ottämään esim. 

kortisonin känssä yhtä  äikää.  
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Räutä, vitämiinit, kälsium sekä  älumiiniä täi mägnesiumiä sisä ltä -

vä t lä ä kkeet, kolesteroliin liittyvä t lä ä kkeet sekä  tietyt mähäläukun 

tulehdukseen kä ytettä vä t lä ä kkeet pitä isi ottää västä 4 h Thyroxi-

nin ottämisen jä lkeen, sillä  ne hä iritsevä t tyroksiinin imeytymistä . 

Thyroxinin ottämisen jä lkeen olisi hyvä  pitä ä  neljä  tuntiä vä liä  en-

nen kuin näuttii mäitotuotteitä,  koskä mäitotuotteiden kälsium es-

tä ä  Thyroxinin imeytymistä .  

Vatsan suojaaminen 

Vätsänsuojälä ä kettä  voi kä yttä ä  joko jätkuvästi, jos on erityisen 

herkkä  vätsä, täi esimerkiksi viikon pärin pä tkissä  kortisonin än-

nosnoston yhteydessä . Väikkä kortisoniä nostäisi väin päriksi pä i-

vä ksi, voi ollä hyvä  syo dä  vätsänsuojälä ä kettä  viikon verrän kuuri-

nä. Viimeäikäisissä tutkimuksissä jätkuvän vätsänsuojälä ä kkeen 

kä yto n on huomättu lisä ä vä n syo vä n riskiä , muttä jos kortisonin 

kä ytto  on jätkuvää,  vätsänsuojälä ä kkeen kä ytto  voi kuitenkin ollä  

pienempi pähä kuin mähäläukun limäkälvoväuriot jä mähähäävä.  

Tulehduskipulääkkeet ja kortisoni 

Jos sä rkylä ä kettä  kä yttä ä  sätunnäisesti kerrän päri kuussä, vätsää r-

sytyksen riski ei ole tulehduskipulä ä kkeiden jä kortisonin yhteis-

kä yto ssä  hirvittä vä n suuri. Ensisijäinen väihtoehto sä rkylä ä kkeeksi 

olisi kuitenkin siitä kin huolimättä päräsetämoli. Jos sä rkylä ä kettä  

tulee kuitenkin kä ytettyä  useämmin, on hyvä  kä yttä ä  päräsetämo-

liä, jokä ei ä rsytä  mähän limäkälvoä yhtä  päljon kuin tulehduskipu-

lä ä kkeet. Päräsetämolin kä ytto  on tä rkeä ä  värsinkin silloin, jos vät-

sänsuojälä ä kettä  ei ole kä yto ssä  kortisonin rinnällä. Jo pelkkä  hyd-

rokortisonin kä ytto  säättää äiheuttää osälle vätsäväivojä, kuten pel-

kä n tulehduskipulä ä kkeen kä ytto kin, joten yhteiskä yto ssä  mähä-

väivät ovät hyvin todennä ko isiä . 
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Lääkkeiden imeytyminen 

Lä ä kkeen imeytymisnopeus riippuu päljolti lä ä keäineen kemiälli-

sistä ominäisuuksistä sekä  lä ä kevälmisteen ominäisuuksistä. Hyd-

rokortisoni imeytyy lä hto kohtäisesti hyvin nopeästi, joten sen  koh-

dällä lä ä kkeen voi olettää imeytyneen jo noin tunnin kohdällä koko-

nään, ellei äiemminkin.   

Ripuli voi vä hentä ä  lä ä keäineen imeytymistä , Hydrokortisoni imey-

tyy kuitenkin suhteellisen nopeästi, joten todennä ko isesti ripulin 

väikutus sen imeytymiseen ei ole kovin suurtä.   

Märkkinoillä ei äinäkään Suomessä ole äpteekkimyynnissä  välmis-

teitä, jotkä olisivät tärkoitettujä imeytymä ä n suun limäkälvoiltä. 

Yleensä  suun limäkälvoiltä imeytyy hyvin lä ä keäineet, jotkä ovät 

pienikokoisiä jä räsväliukoisiä. Hydrokortisoni ei ole erityisen pie-

nikokoinen eikä  erityisen räsväliukoinen, joten todennä ko isesti 

hydrokortisoni ei imeydy suun limäkälvoiltä juurikään nopeämmin 

kuin mähäläukustä. Orionin Hydrocortisonin päkkäusselostekin ke-

hottää nieläisemään täbletin kokonäisenä runsään nesteen kerä. 

Lä ä kkeen oton yhteydessä  on hyvä  juodä äinä runsäs läsillinen vet-

tä , jottä lä ä kkeellä  on ruoänsulätuskänävässä nestettä , johon liuetä. 

Lä ä keäineen imeytyminen väätii äinä ensin lä ä keäineen liukenemi-

sen nesteeseen, jottä se voi myo hemmin imeytyä . Runsäs veden 

juonti ei kuitenkään väikutä muuten lä ä keäineen pitoisuuteen, kos-

kä lä ä keäine imeytyy verenkiertoon eikä  runsäs juominen lisä ä  eli-

misto n veren mä ä rä ä  (äinäkään suuresti), vään ylimä ä rä inen neste 

poistuu elimisto stä  virtsänä.  

Lääkkeiden korvattavuudet 

Kelän korväuskriteerit lo ytyvä t Kelän sivuiltä: Kelä.fi -> Yhteistyo -

kumppänit -> Apteekit -> Korväusoikeudet jä numerot.  Lisä ksi tie-

to, mihin lä ä kkeisiin Kelä-korväustä on mähdollistä säädä, lo ytyy  
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mm. Apteekkäriliiton sivuiltä: Google -> Lä ä kekorväusläskuri -> 

Avätään linkki Apteekkäriliiton sivuston lä ä kekorväusläskuriin -> 

Häetään häluttu lä ä ke -> Kelä-korväustieto Vuonnä 2017 lä ä kkei-

den korvättävuudet ovät seuräävät: peruskorväus 40 %, älempi eri-

tyiskorväus 65 % jä ylempi erityiskorväus 100 % 4,50 e omäväs-

tuun ylittä vä ltä  osältä.  

Jos Kelä-kortissä on korväusnumero, jokä älkää ykko sellä , korväus-

tä sää 100 %. Jos korväusnumero älkää käkkosellä, korväuksen 

suuruus on 65 %. Jos korväusnumero älkää kolmosellä, kyseessä  on 

räjoitetusti peruskorvättävä lä ä ke jä korväustä voi säädä 40%  

Kelä ei pä ä tä  lä ä kkeiden erityiskorvättävuudestä, vään sen tekee 

Lä ä kkeiden hintäläutäkuntä Hilä.  

Uutuuksia 

Hitäästi kortisoniä väpäuttävä välmiste Plenädren on jo tä llä  het-

kellä  Suomen märkkinoillä. Keläkorvättävuuttä välmisteellä ei vielä  

ole, joten sen kä ytto  on värmästikin Kelä-korvättävuuden säämi-

seen ästi värsin vä hä istä .  Plenädren otetään illällä jä sen ympä rillä  

olevän kälvon vuoksi, se älkää luovuttämään lä ä keäinettä västä 8h 

jä lkeen. 

Kortisonipumppu on mähdollisesti tulossä myo s Suomeen vielä  

joskus, muttä sitä  tullään  todennä ko sesti kä yttä mä ä n väin räjätulle 

potiläsryhmä lle. Kortisonihoidon on tutkimusten mukään oltävä 

huonossä täsäpäinossä, jottä pumppuä oli jä rkevä ä  ottää kä ytto o n, 

koskä pumpuissä on äinä esimerkiksi infektioriski.  

Solu-corteffin kynä versiostä ei ole vielä  tietoä, toiveestä välmistäjä 

Pfizer on kuitenkin tietoinen. 
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~VERTAISTUKITAPAAMINEN OMAISEN NÄKÖKULMASTA ~ 

Aivolisä ke-potiläsyhdistys Sellä ry:n virkistysviikonloppuä vietet-
tiin Vuokätissä 26. - 28.5.2017. Hetki olikin jo ehtinyt kuluä meidä n 
perheen edellisestä  vertäistukitäpäämisestä jä pärästä äntiä koko 
viikonlopussä oli jä lleen kerrän, vertäisten täpääminen, niin vänho-
jen tuttujen kuin uusien tuttävuuksien. Itse terveenä  ihmisenä , jä 
tävällään säiräuden vierellä  elä jä nä , ärvostän sitä  rohkeuttä ottää 
se pieni äskel jä lä hteä  mukään potiläsyhdistyksen toimintään. On 
niin mieletto mä n suuri helpotus, kun huomää, ettei ole säiräutensä 
känssä yksin.  

Ensimmä iset meistä  sääpuivät päikälle jo helätorstäinä, toiset per-
jäntäinä jä osä tuli päikälle pä ivä seltä ä n läuäntäinä, koskä äsuivät 
lä hellä . Perjäntäinä hällitus kokousti jä me muut vietimme sillä  äi-
kää iltää jä väihdoimme kuulumisiä.  

Läuäntäinä, värsinäisenä täpäämisemme pä ä pä ivä nä , ohjelmässä 
oli mm. Vuokätin äpteekin pitä mä  lä ä ke-info, yhteinen lounäs sekä  
ärpäjäiset. Iltäpä ivä llä  kokoonnuimme kähvien kerä kokoustilään, 
jossä jokäinen vuorollään esitteli itsensä , kertoi säiräudestään jä 
säi muutenkin ollä mätkässä mukänä. Tottä käi kyseinen pä ivä  oli 
tiivis, muttä tä lläisessä seurässä keskusteleminen ei tunnu 
”syo vä n” äikää.  

Oli mukävä huomätä, miten päljon kysyttiin jä äidosti kuunneltiin, 
tä mä n hetkisestä  kunnostä jä uskällettiin kysellä  miten säiräus 
mähdollisesti etenee. Lisä ksi se huumori, väkävän äsiän känssä päi-
niessä, on jotäin, mitä  kukään jokä ei päikällä ole, pysty kä sittä -
mä ä n. Toki tä ytyy sänoä, että  käikki me jotkä olimme mukänä kes-
kustelemässä, myo s herkistyimme, muttä ilo jä i kuitenkin pä ä llim-
mä isenä  mieleen. Käikkiään meitä  oli päikällä liki 30 henkilo ä  jä se 
me-henki jä vä littä minen toisestä ihmisestä , äinäkin tä mä n yhdis-
tyksen känssä ovät jotäin, jokä sää lä htemä ä n pitkä nkin mätkän 
pä ä stä  täpäämään vertäisiään.  

Se mikä  itselleni nä istä  täpäämisistä eniten mieleen jä ä , on se yh-
dessä  säirästäminen. Koko perhe täi päriskuntä on yhdessä  elä mä s-
sä  tä tä  säiräuttä, jokä kuitenkin räjoittää elä mä ä  jonkin verrän.  
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Toki vierellä  elä jä nä  tä ytyy todetä, että  äivolisä kesäiräus täitää 

vään vähvistää nä itä  ihmisiä , sekä  lä hentä ä  meitä  omäisiä heihin. 

Keskusteluistä jä i tuntu, että  meitä  omäisiä myo s ärvostetään, ni-

menomään säiräuden känssä mukänä elä jinä . Koskään meillä  ei ole 

täpäämisissä hiljäisiä hetkiä  jä se vä littä misen, lä mmo n, ilon sekä  

oppimisen mä ä rä  on jotäin, mitä  ei ilmän päikälläoloä voi kokeä.  

Itse epä ilin noin viisi vuottä lä hteä  ensimmä iseen täpäämiseen vie-

räiden ihmisten keskelle, muttä nykyisin olen sitä  mieltä , että  nä mä  

täpäämiset äntävät minulle enemmä n, kuin ottävät. Sämää olen 

huomännut myo s muistä omäisistä, koskä sen räkkään säämä ver-

täistuki on jotäin, mitä  itse et kuitenkään pysty sille tä rkeimmä llesi 

äntämään. Joten jos joku miettii, mihinkä ä n säiräuteen liittyvä ä n, 

tukitäpäämiseen lä hto ä , sänoisin että  lä hde! Se on jotäin selläistä, 

mistä  ämmennät voimää säiräutesi känssä elä essä .  

 

Sämi Helin omäisjä sen 
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~UUTISIA TERVEYDENHOIDON MAAILMASTA~ 

Biopankki 

Lä ä ketieteellistä  tutkimustä jä diägnostiikkää värten on koko lä ä ke-

tieteen historiän äjän koottu nä ytteitä . Uusin kehitys sen särällä on 

biopänkit, jotkä eroävät perinteisistä  tutkimusnä ytekokoelmistä si-

ten, että  biopänkkiin ei kerä tä  nä ytteitä  väin yhtä  tiettyä  tutkimustä 

värten, vään myo s eriläisiin tuleviin tutkimustärpeisiin. 

Biopänkkeihin värästoidään biologisten nä ytteiden lisä ksi myo s 

muutä tutkittävään liittyvä ä  tietoä, jotä on kerä tty tutkittävän luväl-

lä, esim. kyselylomäkkeillä täi lä ä kä rissä  kä ynnin/säiräälässä olon 

äikänä. Tiedot sä ilytetä ä n läinsä ä dä nno n mä ä rittelemä n hyvä n tie-

tojenkä sittely- jä hällintätävän mukäisesti.  

Nä ytteet jä niihin liittyvä t tiedot ovät tä rkeä  resurssi lä ä ketieteellis-

tä  tutkimustä värten. Nä ytteitä  voidään kä yttä ä  mm. täutien synty-

mekänismien tutkimiseen täi uusien diägnostisten menetelmien 

kehittä miseen jä niiden toimivuuden värmistämiseen eli välidoin-

tiin. Nä yte- jä tietoäineistojä voidään kä yttä ä  myo s äpunä kehitettä -

essä  uusien hoitomenetelmiä  sekä  kehitettä essä  ns. henkilo kohtäis-

tä lä ä ketiedettä , jonkä ävullä pyritä ä n säiräuksien estä miseen, to-

teämiseen jä hoitoon tävoillä, jotkä on sovitettu yksilo llisesti jokäi-

selle potiläälle sopiväksi. 

Antamalla näytteen biopankkiin on mahdollisuus auttaa vai-

kuttavampien hoitomenetelmien kehittämisessä, tukea sai-

rauteesi liittyvää tutkimustyötä sekä hyötyä tulevaisuudessa 

itsekin yksilöllisesti räätälöidyistä hoidoista.  

Nä ytteiden äntäminen biopänkkiin on tä ysin väpääehtoistä jä pe-

rustuu suostumukseen. Uusien nä ytteiden kerä ä minen jä tällentä-

minen biopänkkiin edellyttä ä  nä ytteenäntäjän kirjällistä suostu-

mustä. Suostumusten jä nä ytteiden äntäminen biopänkkiin on  
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väpääehtoistä jä mäksutontä. 

Hälutessäsi luovuttää nä ytteen biopänkkiin, voit osällistuä Gene-

RISK-tutkimukseen täi HUS:n (Helsingin jä Uudenmään säiräänhoi-

topiirin) älueellä äntää nä ytteesi Helsingin Biopänkkiin. Muut säi-

räänhoitopiirien biopänkit eivä t vielä  toistäiseksi kerä ä  nä ytteitä  

muutoin kuin säirääläkä ynnin yhteydessä , jolloin äsiäkkäältä voi-

dään tiedustellä, suostuuko hä n luovuttämään nä ytteensä , esimer-

kiksi kudospälän täi koeputkellisen vertä, biopänkkiin. Vä esto tutki-

muksessä henkilo  sää kutsukirjeen kotiin.  

Mähdolliset nä ytteiden luovuttäjät säävät tietoä biopänkkitoimin-

nästä jä tietosuojä-äsioistä, minkä  jä lkeen he voivät pä ä ttä ä  osällis-

tumisestään. Tutkittävät voivät myo s hälutessään milloin tähänsä 

peruä suostumuksensä jä kieltä ä  nä ytteidensä  kä yto n.  

Suomen eri biopänkkien tiedot lo ytyvä t sivultä: http://

www.biopänkki.fi/biopänkkien-esittely/  
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Terveyskylä 

Terveyskylä .fi on yhdessä  potiläiden jä erikoissäiräänhoidon äsiän-

tuntijoiden känssä kehitetty erikoissäiräänhoidon verkkopälvelu. 

Terveyskylä ä  räkennetään Virtuäälisäiräälä 2.0 -kä rkihänkkeessä, 

jokä on viiden yliopistosäiräänhoitopiirin yhteinen projektikoko-

näisuus jä jotä rähoittää sosiääli- jä terveysministerio . Se tärjoää 

tietoä jä tukeä käikille, hoitoä potiläille jä tyo kälujä ämmättiläisille. 

Tietosisä lto  on veloituksettä käikkien kä yto ssä . Potiläille tärkoitet-

tuihin digitäälisiin hoitopolkuihin vääditään lä ä kä rin lä hete. 

Terveyskylä n pälvelut sopivät erityisen hyvin elä mä nläädun, oirei-

den jä elintäpojen seuräämiseen sekä  tukevät pitkä äikäisen säiräu-

den känssä elä misessä . Pälvelut tä ydentä vä t perinteistä  säiräälä-

hoitoä. Terveyskylä ssä  ovät ävoinnä jo useitä tälojä sekä  ämmätti-

läisten osio. Vuoden 2018 loppuun mennessä  ävoinnä on noin 30 

täloä.  

Aivotalo on terveydenhuollon ämmättiläisten kehittä mä  eTerveys-

pälvelu. Se tärjoää tukeä jä tietoä äivojen terveydestä  jä äikuisten 

äivosäiräuksistä. Tutkittu tieto äuttää ennäkoimään säiräuteen liit-

tyviä  tilänteitä jä vä hentä ä  epä värmuuden tunteitä tuleväisuuden 

suhteen.  

Allergia- ja astmatalo Allergiset säiräudet jä ästmä ovät lisä ä nty-

neet viime vuosinä. Verkkopälvelumme tärjoää hyo dyllistä  jä tut-

kittuä tietoä ästmän jä ällergioiden oireistä, siedä tyshoidostä sekä  

lä ä kehoidostä. Pälvelun tärkoituksenä on helpottää ällergiä- jä äst-

mäpotiläiden ärkielä mä ä  muun muässä itsehoito-ohjeiden ävullä. 

Kivunhallintatalo tärjoää tutkittuä tietoä eriläisistä kiputilänteis-

tä jä kivun hoidostä. Pälvelu äuttää potilästä ymmä rtä mä ä n omää 

kiputiläänsä jä kehittä mä ä n kivunhällintäänsä. Kivunhällintätälon 

tärjoämän tiedon ävullä myo s potilään lä heiset voivät helpommin  
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ymmä rtä ä  kipukokemuksiä jä niiden väikutustä ärkielä mä ä n. 

Harvinaissairaudet-talo tärjoää tietoä härvinäisistä säiräuksistä 

jä tukee säirästäviä sekä  heidä n lä himmä isiä ä n. Lisä ksi pälvelu toi-

mii yhteistyo känävänä potiläiden, potiläsjä rjesto jen jä härvinäisten 

säiräuksien äsiäntuntijoiden kesken. Pälvelu on ävoin käikille äsuin

- jä hoitopäikästä riippumättä. 

Kuntoutumistalo -pälvelun tävoitteenä on tehdä  kuntoutumisäjäs-

tä äktiivistä. Kuntoutumistälon virtuäälipälvelut tukevät potilään 

omäehtoistä kuntoutumistä jä pälvelujen ävullä myo s hoitoon pä ä -

syn odotusäjän voi kä yttä ä  äktiivisesti hyo dyksi. 

Leikkaukseen tulijan talo Hyvä  välmistäutuminen täkää sujuväm-

män leikkäuksen jä nopeämmän toipumisen. Sivuiltämme säät oh-

jeitä jä vinkkejä  leikkäukseen välmistäutumiseen jä siitä  toipumi-

seen. Sisä lto mme on leikkäusosäston ämmättiläisten jä potiläiden 

yhdessä  kehittä mä ä . Lisä ksi täloomme on koottu pieni säirää-

läsänästo jä usein kysyttyjen kysymysten listä. 

Mielenterveystalo on psyykkistä  hyvinvointiä edistä vä  verkkopäl-

velu, jossä on tietoä jä tukeä äikuisten, nuorten jä lästen mielenter-

veysäsioistä. Pälvelun ävullä voit ärvioidä omää täi toisen psyykkis-

tä  vointiä jä säädä äpuä ympä ri vuorokäuden. Mielenterveystälo 

tärjoää myo s teräpeutin etä hoitoä tä ysi-ikä isille. 

Naistalo tärjoää luotettävää tietoä jä tukeä näistentäuteihin jä syn-

nytyksiin liittyen näisille, perheille jä ämmättiläisille. Näistäloon on 

koottu myo s tietoä hedelmä llisyydestä , siihen väikuttävistä teki-

jo istä  sekä  läpsettomuustutkimuksistä jä -hoidostä. 

Niveltalo on ortopedien ja fysioterapeuttien yhdessa  tuottama 

verkkopälvelu sinulle, jokä kä rsit nivelkivustä täi muustä nivelsäi-

räudestä. Neuvomme, miten voit ennältäehkä istä  jä lievittä ä  esi-

merkiksi nivelrikon äiheuttämää kipuä.  
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Pälvelumme tärjoää nivelille sopiviä liikuntäohjeitä, tietoä te-

konivelleikkäuksestä sekä  vertäistukeä nivelsäiräuden känssä elä -

miseen. 

Painonhallintatalo on terveydenhuollon ämmättiläisten kehittä -

mä  virtuäälinen pälvelu terveellisen läihduttämisen jä päinonhäl-

linnän tueksi. Pälvelu tärjoää tutkittuä tietoä lihävuuden hoidostä 

jä päinonhällinnästä. Tärjoämme myo s pysyvä ä n elä mä ntäpämuu-

tokseen tä htä ä vä ä  terveysläihdutusvälmennustä, johon pä ä see mu-

kään lä ä kä rin lä hetteellä . 

Reumatalosta lo yda t tutkittua tietoa reumataudeista, kuten esi-

merkiksi nivel- jä selkä ränkäreumoistä sekä  kihdistä . Lisä ksi pälve-

lu tärjoää terveysälän ämmättiläisten läätimiä vinkkejä  reumätäu-

tien itsehoitoon jä reumätologisiin erityistilänteisiin. 

Sydäntalo on terveydenhuollon ämmättiläisten kehittä mä  verkko-

pälvelu, jokä tärjoää tietoä äikuisten sydä nsäiräuksistä. Sivustollä 

kerrotään sydä ntäutien yleisimmistä  hoitokeinoistä, itsehoidostä 

sekä  ennältä ehkä isystä . Sydä ntälon sivuiltä voit lukeä myo s eriläi-

sistä hoitotoimenpiteistä , kuten sydä nleikkäuksestä, tähdistimestä 

jä pällolääjennuksestä. 

Syöpätalo on terveydenhuollon ammattilaisten kehitta ma  eTer-

veyspälvelu, jonkä ovet ovät äinä äuki. Meiltä  säät tietoä useistä eri 

syo pä säiräuksistä, kuten äivokäsväimistä, eturäuhässyo vä stä , 

keuhkosyo vä stä , lymfoomistä, rintäsyo vä stä  jä suolistosyo vistä  se-

kä  yleisimmistä  veritäudeistä. Lisä ksi kerromme syo pä täutien uu-

simmistä hoidoistä jä tutkimuksistä. 

Verisuonitalo on terveydenhuollon ammattilaisten rakentama si-

vusto, jokä tärjoää tutkittuä terveystietoä verisuonistä, suonikoh-

juistä, kätkokä velystä  jä vätsä-äortästä. Lisä ksi tärjoämme kä ytä n-

no n vinkkejä  verisuonten terveyden edistä miseen. 
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Vertaistalo on verkkopalvelu, joka tarjoaa vertaistukea sairastu-

neille jä heidä n lä heisilleen. Sivusto tärjoää konkreettisiä vinkkejä  

jä yhteystietojä vertäistukipälveluihin, kokemustärinoitä sekä  ver-

täisvideoitä. A lä  jä ä  yksin, tukeä on tärjollä. 

Helsingin biopankki kera a  ja sa ilytta a  biologisia na ytteita  seka  

nä ytteenäntäjään liittyvä ä  terveystietoä lä ä ketieteellistä  tutkimustä 

värten. Se eroää perinteisistä  tutkimusnä ytekokoelmistä siten, että  

biopänkkiin ei kerä tä  nä ytteitä  väin yhtä  tutkimustä värten, vään 

myo s eriläisiin tuleviin tutkimustärpeisiin. Nä in Helsingin Biopänk-

ki äuttää säiräuksien ehkä isyssä  jä hoitojen kehittä misessä . 

 

Harvinaissairauksien yksikkö 

Härvinäissäiräuksien yksikko  on härvinäissäiräuksien diägnostiik-

kää, seuräntää jä hoitoä edistä vä  yksikko . Sen tä rkeimmä t toimintä-

tävät ovät verkostoituminen, virtuääliset pälvelut jä yhteistyo  poti-

läsjä rjesto jen jä terveydenhuollon eri toimijoiden vä lillä . Härvinäis-

säiräuksien yksiko llä  ei ole omää västäänottotoimintää vään hoito 

täpähtuu potilään omässä hoitopäikässä. Härvinäissäiräuksien ksi-

ko n tehtä vä  on ohjätä potiläät lä hetteiden pohjältä oikeään hoito-

polkuun, jossä moniämmätillinen hoitotiimi ottää västuun potilään 

hoidostä. Härvinäissäiräuksien yksikko  toimii siis koordinoivänä 

yksikko nä  neuvoen jä opästäen eikä  värsinäisesti osällistu poti-

läshoitoon, poikkeuksenä OYS härvinäissäiräuksien yksikko , jokä 

on myo s hoitävä yksikko . 

Härvinäissäiräuksien yksiko n tävoitteenä on päräntää härvinäissäi-

räuksien hoidon sujuvuuttä (hoitopolkujen selkiyttä minen perus-

terveydenhuollostä lä htien), yhdenvertäistää hoidon säätävuuttä jä 

läätuä sekä  yhteistyo  potiläsjä rjesto jen jä muiden yliopistosäirää-

loiden jä EU-täson osäämisverkkojen känssä. Härvinäissäiräuksien  
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yksikko  pyrkii edistä mä ä n härvinäissäiräuksien tutkimustä 

jä koulutustä sekä  härvinäissäiräuksiin liittyvä ä  tiedottämistä.  

Lähteet ja lisätietoja: 

HUS:n harvinaissairauksien yksikkö (HAKE) 

Osästonylilä ä kä ri Mikko Seppä nen, puh. 050 427 9606 

Säiräänhoitäjä Märikä Gustäfsson, puh. 050 436 9648,  

märikä.j.gustäfsson(ät)hus.fi 

http://www.hus.fi/säiräänhoito/säiräälät/lästenlinnä/yksikot/

HAKE/Sivut/defäult.äspx  

TYKS:n harvinaissairauksien yksikkö 

Koordinäättori, dosentti, el Heikki Lukkärinen  

heikki.lukkärinen(ät)tyks.fi, puh. 02 313 1438  

http://www.vsshp.fi/fi/toimipäikät/tyks/osästot-jä-poliklinikät/

Sivut/härvinäissäiräuksien-yksikko.äspx#horisontääli1  

KYS:n harvainaisairauksien yksikkö (HARSY) 

Professori, ylilä ä kä ri Järmo Jä ä skelä inen LT,  

sisä täutien jä infektiosäiräuksien erikoislä ä kä ri Säri Hä mä lä inen 

Säiräänhoitäjä-koordinäättori Ritvä-Liisä Vä ä tä inen  

ritvä-liisä.väätäinen@kuh.fi, puh. 044 7179899 

https://www.psshp.fi/ämmättiläiset/härvinäissäiräuksien-yksikko  

OYS:n harvinaissairauksien yksikkö (HARVI) 

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

Lä ä kä rikoordinäättori, äpuläisylilä ä kä ri Outi Kuismin  

puh. 040 637 9019 

https://www.ppshp.fi/perinnollisyyslääketiede/prime101.äspx 
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TAYS:n harvinaissairauksien yksikkö 

Lä ä kä ri Päsi Neväläinen, puh. 050 401 9405 mä jä pe 

Säiräänhoitäjä Leenä Koppänen, puh. 03 311 69368 mä jä pe 

http://www.pshp.fi/fi-FI/Pälvelut/Härvinäissäiräudet 

 

 

~SEURAAVA LEHTI~ 

Seuräävä lehti ilmestyy joulukuussä jä teemänä siinä  on potilään 

oikeudet. 

 

Mikä li sinullä on toivettä lehden sisä llo stä , täi voisit kirjoittää leh-

teen potilästärinäsi täi tärinän jostäin täpäämisestä, otäthän yhte-

yttä  osoitteeseen kristä.sävilähti@gmäil.com 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Lehden toteutus: Kristä Sä vilähti jä Ritvä Helin 


