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SELLANEN

Kevdinen tervehdys!

Lumi alkaa jo pikkuhiljaa kadota lempeasti lammittavan kevatauringon paisteessa. Olemme selvinneet runsaslumisen
talven yli ja katseemme suuntautuvat kohti kevatta ja tulevaa kesaa. Tama kevat on tuonut meille kaikille surullisia uuti-
sia Eurooppamme rauhan rikkoutuessa, ja olemme joutuneet uudenlaisen vaikean ajan keskelle. Nyt jos koskaan on
tarkeda pitad huoli omasta jaksamisesta ja siitd, ettei jaisi yksin vaikeiden asioiden kanssa.

ltse sain taman valkoisen talven mydéta kunnian liittya Aivoliséke-potilasyhdistys Sella ry:n hallitukseen. Koen, etta kol-
men sairaana olemani vuoden jdlkeen olen valmis tuomaan oman pienen panokseni meidan kaikkien aivolisakepotilai-
den hyvdksi. Otin ndyrimmin vastaan myos yhdistyksemme lapsiperhetydn vastuualueen ja taman silmiesi alla olevan
jasenlehtermme padtoimituksen. Teen tiivista yhteistydta muiden hallituslaisten kanssa, ja haluamme tarjota jasenillem-
me parasta mahdollista tukea erilaisten aivolisakesairauksien keskella.

Olen itse neljan kouluikdisen lapsen vanhempi, ja sydameni palona on tukea ja mahdollistaa aikuisjasentemme lisaksi

yhdistyksemme lapsiperheiden vertaistuellista toimintaa. Olemme keskustelleet hallituksen jasenten kanssa siitd, mi-

ten tarkeaa on huomioida kaikki yhdistyksemme lapsiperheet huolimatta siita, onko aivolisakepotilas lapsi vai perheen
muu aikuinen. Odotan nakevani mahdollisimman monia lapsiperheita vertaistuen ja mukavan tekemisen parissa niin

pian kuin mahdollista.

Tama silmiesi alla oleva Sellanen -jasenlehti on ensimmainen uudistuneen lehtiryhmamme tuotos. Haluamme, etta ja-
senlehtemme voisi tarjota tarpeellista sisaltéa jokaiselle yhdistyksemme jasenelle. Jasenlehted kootessamme pyrimme
ottamaan entistd enemman huomioon lapsiperheiden lisaksi my6s Pohjois-Suomessa asuvat yhdistyksemme jasenet.
Toivomme, etta saamme juttuvinkkejd ja ideoita jatkossa myds pohjoisen suunnalta. Yhdistyksemme haluaa tarjota tu-
kea ja apua aivolisakepotilaille ja heidan I&heisilleen tasapuolisesti eri puolille Suomea.

Tassa lehdessa paasemme kurkistamaan muun muassa Kainuun ammattiopistolla olleeseen Harvinaisen hyvaa ela-
maa -valokuvanayttelyn tunnelmaan. Harvinaiset-verkoston tuottama valokuvanayttely kiertda Suomea eri paikkakun-
nilla ainakin syksyyn 2022 saakka. Valokuvanayttelysta 10ytyy my6s yhdistyksemme puheenjohtajaan liittyva upea valo-
kuva ja tarina. On mahtavaa saada harvinaissairaille potilaille nakyvyytta, ja vield uskomattoman kauniilla tavalla.

Taman lehden mantelitumakkeesta kertova juttu vie sinut pohtimaan sita, milla tavalla erilaiset tilanteet, kehon reaktiot
ja tunteet nivoutuvat yhteen. Toivon, etta meista jokainen voisi l0ytad elamadnsa niita elementteja ja asioita, joiden aa-
rellda koemme koko kehomme rentoutuvan. Ehka juuri tana kevaana taman vaikean ajan keskella on aika kiinnittaa

huomiota kehomme reaktioihin ja pyrkia tasapainottamaan koko kehoa ja mielta.

Toivon sinulle koko sydamestdni voimia, terveytta ja
jaksamista alkavaan kevaaseen.
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SELLANEN

Olemme elaneet erittain poikkeuksellisia aikoja jo parin vuoden ajan. Se on jattanyt vaistamatta jal-
kensa kaikkeen niin eldamassa, kuin yhdistyksen toiminnassa. Nyt ilolla toivomme vihdoin paasevam-
me edes hiukan normaalimpaan kiinni. Myds yhdistyksissa.

Yhdistyksemme hallitus, osittain uusi, on aloittanut toimintansa. Ja mika parasta, saimme kolme uutta
paattajaa mukaan toimintaan. Vastuualueet on sovittu jarjestaytymiskokouksessa. Heti alkuun oli ais-
tittavissa hyva tekemisen meininki. Sen laitoimme ilolla merkille. Luottavainen tunne tulevasta.

Hallituksessa on nyt monenlaista osaamista ja taitoa. Yhdistyksemme on jo hyédyntanyt verkossa ta-
pahtuvia toimia, useamman vuoden. Jo maantieteellisestikin tarkeaa, koska hallituslaisemme seka
jasenistd on ympari Suomea. Eli digi-askel on otettu melkoisella loikalla.

Invalidiliiton jdsenend saamme heidan tarjoamia palveluita ja tukea. Esimerkking yhdistyskoulutus, la-
kineuvonta, erilaiset koulutukset, ja paljon muuta opastusta/neuvontaa saatavilla. Alueelliset jarjesto-
asiantuntijat ovat myds kaytettavissamme. Yksin ei tarvitse ponnistella.

Jokainen meista varmaan kokee olevansa piristyksen tarpeessa. Mahdollisuuksien mukaan jarjestam-
me jasentapaamisia. Ja nain haluamme kuulla kuulumisianne. Vertaistuki on yksi tarkeimmista asioista
joita tarjoamme. Yhdistyksessa toimii tukipuhelinpaivystys ja tukisahkdposti seka kaksi koulutettua
vertaistoimijaa. Lisaa koulutettavia on hakeutunut Invalidiliiton koulutukseen.

Luottavaisin mielin katsomme ja uskomme tulevaan. Mielta lammittaa ja virkistaa alkava kevat ja au-
rinko. Nain vaihtuvat paivat huomaamatta elden. Ja jokaisessa hetkessa sykkii ihmisen kaipuu lahelle,
lampdon, kaltaistensa seuraan. Nain mietti joku tuntematon viisas.

Valoa ja iloa pédiviinne. Tapaamistanne odottaen.

Anu
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Harvinaisen hyva
nayttelykokemus

Astelin tyttareni suosituksesta Kainuun ammat-
tiopistolle Harvinaisen hyvaa elamaa -valokuva-
nayttelyyn uteliain mielin. Uteliain mielin ehka
siksi, silla olin hieman peloissani siita, etta sai-
sinko nayttelyssa voimakkaita tunnereaktioita.
Avautuisiko kolme vuotta kestanyt tunnepaine
vaikkapa voimakkain itkun pyrskahdyksin, vai
saisinko ahdistuneen olon, joka jaisi paalle 1ah-
dettydni nayttelysta? Menin nayttelyyn tarkoi-
tuksella yksin, etta sain keskittya siihen rauhas-
sa ja tunnustella tuntemuksiani.

Olemme saaneet totutella yli kolmen vuoden
ajan siihen, etta aikuinen tyttdremme on harvi-
naissairas. Neuvottomuus, jarkytys ja viha eivat
ole suinkaan johtuneet siitd, ettd miksi juuri ha-
nelle kavi nain. Voimakkaat negatiiviset tunteet
johtuivat terveydenhuollon ammattilaisten tie-
tamattdomyydesta, tyttareni hoitoon liittyvista
hoitovirheista, hoitoon padsemattémyydesta ja
ladkareiden haluttomuudesta tutkia, mista oi-
reisto johtuu.

Harvinaisen hyvaa elamaa -valokuvanayttely koristi Kainuun ammattiopiston seinia 3.-25.2.2022.
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Myds meille [aheisille syntyi voimakas luotta-
muspula ja arvottomuuden tunne. Kuulimme
omin korvin ladkarin sanovan sairaalavuoteen
vierella: “No otetaan nuo kokeet, ne ovat edulli-

sl

Sla’.

Sinnikas tyttdremme ei antanut periksi. Han py-
syi myonteisena, etsi tietoa, ei luovuttanut,
vaikka oli menettad henkensa vaarissa kasissa.
Han on huumorillaan ja sitkeydelldan kannatel-
lut meita vanhempia ja ystaviaan. Han on etsi-
nyt ja loytanyt oikeat ihmiset, etta jaksaa pon-
nistella hetken kerrallaan neljan lapsen aitina
ja puolisona.

Suuri muutos tapahtui, kun tyttareni 16ysi Aivo-
lisake-potilasyhdistys Sella ry:n. Sieltd I16ytyivat
oikeat ihmiset ja todellista vertaistukea. Sielta
sai myds tietoa, minne kannattaa ottaa yhteyt-
ta asioiden etenemiseksi. Yhdistyksesta |0ytyi
ikaan kuin syli ja turva. Sita kautta [0ytyi myo6s
harvinaissairaiden potilaiden verkosto. Myds
me vanhemmat olemme saaneet kuunnella
Teamsin valityksella luentoja harvinaissairauk-
sista, ja ne ovat olleet hyvin avartavia.

Ajankohtaista
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Kasvoimme pelosta ja vihasta ymmarrykseen.
Emme ole yksin. Tie, jota kuljimme monta vuot-
ta, on kaikille harvinaissairaille tuttua. Diagnoo-
sien saamiseen menee usein vuosia. Itse on ol-
tava paras sairautensa asiantuntija. On osatta-
va olla itsekas ja vaativa omalla hoitopolullaan.
On mietittava elamankulku uusiksi. Osattava
elad hetki kerrallaan.

Astuessani valokuvanayttelyaulaan minut valta-
si rauha. Upeat valokuvat kauniista ihmisista.
Ihanat rusetit, ja katse kohti tulevaisuutta.
Aloin lukea teksteja. “Ala anna fyysisen sairau-
den maaritella sinua!” Juuri noin. Tunsin syylli-
syyden rinnassani, silla olen saattanut mainita
puheissani nakévammaisen ystavani vammai-
suudesta, vaikka se ei millaan tavalla maarittele
hanen elamaansa. Olen hoitanut hanta hanen
ollessaan lapsi, ja han on kuulunut eldamaani yli
vildenkymmenen vuoden ajan.

Kiitos valokuvanayttelyn kuvausmalli Viola! Vio-
la kertoi saaneensa valtavasti uusia ihmisia po-
tilasyhdistyksensa kautta. Ammattilaisia han
opastaa astumaan ulos rooleistaan ja uskallu-
sta kysya harvinaiselta itseltdan millainen sai-
raus on. Ja koskaan ei saa vieda toivoa! Viola
neuvoo, ettei pida jaada yksin sairautensa
kanssa.

Valokuvanayttelyn Sonja ei puolestaan kokenut
vertaistukea itselleen sopivaksi. Olemme kaikki
yksildita myos tassa asiassa. Herattava oli Son-

Harvinaissairaiden arki esilla kuvien ja tarinoiden muodossa.

jan toteamus my0s siita, etta sairaus on piilo-
tettu yhteiskunnassamme. Juuri ndinhan se on,
sanoin itsekin melkein ddneen Sonjan ajatuksia
lukiessani.

Sairaus on koko perheen yhteinen, kertoi Anu.
Kaikkeen voi vaikuttaa omalla asenteella. Tama
ajatus huokuu mydnteisena lapi koko naytte-
lyn. Positiivinen ja valoisa asenne. My6s Maari-
tin usko tulevaisuuteen huokuu valokuvasta.
Haltin hieno ndkemys ja empatiakyky hammas-
tytti, kun han lohdutti pienten sairaiden lasten
vanhempia sanoen, etta kylla tilanne myéhem-
min rauhoittuu. Kyllahan muutkin nuoret istu-
vat paikallaan juttelemassa.

Nayttelyn nuorimpien Eelin ja Moonan ymmar-
tava, rakkaudellinen suhde valittyy vahvasti
varmasti monelle nayttelya katsovalle. Aidin ur-
heus hoitaessaan kivuliasta lastensa sairautta
on sellainen, jota voi tuskin ymmartaa sellainen
ihminen, joka ei ole kokenut samaa. Mita se
onkaan seurata vieresta pienen lapsen tuskaa
tietaen, etta on pakko?

Ulla muistutti, ettd vertaistoimintaan mukaan
|ahteminen vaatii my6s voimia. Han koki, etta
on vaikeaa, jos ei voi olla kenellekdan hyodylli-
nen. Miten tarkea asia! Ullan mielesta laakarin
on mydnnettdva tietdmattdmyytensa. Ullan
tekstia lukiessa tuli mieleen, etta voi kun lagka-
ri olisikin sanonut meille tyttareni sairauden
tutkimisvaiheessa: “En yhtaan tieda, mika on vi-
kana, mutta aletaanpa ottamaan selvaa”.

!
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Eelija Mona:

harvinaisel ©

Nayttelysta 16ytyi myds yhdistyksemme puheenjohtajaan
liittyva kaunis kadesta otettu kuva ja tarina.



Myds Miisa kertoi parhaiden kavereiden 16ytyneen
vertaistuen kautta. Hennan sairaus toi esille sen ki-
vun ja karsimyksen, jota monet harvinaissairaat
saavat osaksensa. Silti kiitollisuus hyvista hetkista
nousee myods hanella. Asenne “Perunaa voi kasvat-
taa parvekkeellakin” on niin upea! Henna muistut-
taa, ettei harvinaissairaus tee ihmisesta onnetonta.
Huomenna on uusi paiva. Sanna kertoi oppineensa
katsomaan maailmaa toisten ihmisten silmin. “Pin-
nan alta 16ytyy vaikka mital”

Sanna muistutti myds huumorintajun merkitykses-
ta. Tanja oli samaa mielta. On uskottava huomi-
seen ja valilla musta huumori auttaa. Keskity siihen
mita pystyt tekemaan ja nauti siita! Kun katsoin
itse nayttelyn valokuvia, en todellakaan olisi voinut
kuvitella kuvattujen henkiléiden elamankirjoa!

Ne elamanohjeet, joita nama upeat valokuvanayt-
telyn ihmiset noudattavat omassa elamassaan,
ovat esimerkillisia meille kaikille.

SENNIN TAgyyy
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Ihminen saa olla myds heikko, ja hanen on hoidet-
tava itsed. On elettava voimien mukaan, vaikka
mieli kuinka juoksisi.

No, sainko itkun pyrskahdykset ja ahdistuksen? Ei
sinne painkaan! Sain paljon hyvia elamanohjeita.
Nayttelysta jai mieleeni valoisuus, yksil6llisyys ja
toivo. Valtavasti luopumista ja sitakin enemman
hyvaa eldmaa. Sisukkuutta. Al luovuta, opi pyyta-
maan apua! Arvostetaan toinen toisiamme sellaisi-
na kuin olemme.

Harvinaisen hyvaa eldamaa -valokuvanayttelyn ta-
voitteena oli lisata tietoisuutta harvinaissairauksis-
ta ja niiden vaikutuksesta arkeen. Osa sairauksista
vaikuttaa ulkonakoon, osa jaa nakymattéomiin.
Lammin kiitos Harvinaiset-verkostolle, kuvaaja
Valtteri Nevalaiselle ja kuvissa esiintyneille henki-
I6ille upeasti toteutetusta nayttelystal

Harvinaisen ihanan tyttdren Merja-diti

Merja Repo koki saaneensa hyvia elamanohjeita Harvinaisen hyvaa elamaa -valokuvanayttelysta.
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Ajankohtaista

'Kuulimme omin korvin 1aa-
karin sanovan sairaalavuo-
teen vierella: “No otetaan
nuo kokeet, ne ovat
edullisia”.'

\v‘ \»k -»A’ .

Valokuvien tarinat olivat saatavilla esitteiden lisaksi myos
aanitiedostoina.

Kirjoitus ja kuvat: Merja Repo

Harvinaiset-verkoston
tuottama Harvinaisen hyvaa
elédmadd -valokuvanayttely on
kiertanyt Suomea marras-
kuusta 2021 lahtien.

Nayttely sisaltaa 12 Valtteri
Nevalaisen ottamaa kuvaa
harvinaissairasta seka heidan
tarinansa. Kuvien tarinat on
tarjolla myd6s aanitteina.

Lisatietoa:
https://harvinaiset.fi/2021/10/
harvinaisen-hyvaa-elamaa-
kuvina-ja-tarinoina/

Kevaan tulevat nayttelyajat ja
-paikat:
1.-28.4.2022 Kuopio
4.-24.4.2022 Kouvola
6.-22.4.2022 Hameenlinna
2.-28.5.2022 Rovaniemi
3.-31.5.2022 Turku

Haluaisitko sinakin kirjoittaa
jutun ajankohtaisesta aiheesta
Sellaseen?

Laheta sahkdpostia osoitteeseen
sellalehti@gmail.com ja kerro mista
haluaisit kirjoittaa.
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Virkistysviikonloppu

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry jarjestaa virkistysviikonlopun toukokuussa kylpylahotelli Peurungassa
Laukaassa. Kutsumme kaikki yhdistyksen jdsenet mukaan nauttimaan Peurungan kauniista luonnosta ja
kylpylahotellin palveluista. Viikonlopun ohjelmaan kuuluu yhdessaoloa muun muassa syomisen ja vertais-
tukikeskustelujen muodossa, luento hyvinvointiin littyen seka omaa aikaa. Aikuisten ohjelman ajaksi lapsil-
le ja nuorille jarjestetaan omat ohjatut aktiviteetit. Viikonlopun jarjestamisesta vastaavat Sellan hallituksen
jasenet. Ohjelma alkaa lauantaina 21.5.2022 klo 12 yhteiselld lounaalla, ja paattyy sunnuntaina iltapaivalla.

Sella kustantaa jasenilleen osan ruokailuista ja majoituksesta.
Majoitukseen kuuluu valinnan mukaan hotellihuone tai -huo-
neisto, aamiainen seka paasy kylpylaan ja kuntosalille. Sella
maksaa kaikkien yhdistyksen jasenten ja heidan lapsien lounaat
lauantaina ja sunnuntaina, sekd lastenhoidon aikuisten ohjel-
man aikana.

Lisdtiedot ja sitovat ilmoittautuminen sdhképostitse o-
soitteeseen sellatapaamiset@gmail.com perjantaihin
22.4.2022 mennessa. Virkistysviikonlopun omavastuun
tulee olla maksettu Sellan tilille torstaihin 28.4.2022
mennessa.

Lauantain ohjelmaan voi osallistua myos ilman majoitusta. Vir-
kistysviikonloppuun ovat tervetulleet kaikki aivolisake- ja lisa-
munuaissairaat sekd heidan puolisonsa ja kotona asuvat lap-
set, mutta Sella maksaa osan kuluista vain yhdistyksen jasenille.

Nakyma Peurunkajarvelle. Kuva Peurunka Oy

Helppo liikkua -lenkki

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry osallistuu Invalidiliton Helppo liikkua -viikkoon toukokuussa. Helppo liik-
kua-viikkoa vietetadn samalla viikolla kansainvalisen esteettomyys- ja saavutettavuuspaivan (GAAD) kanssa.

Kokoonnumme maanantaina 16.5.2022 Helsingin Kivinokkaan, jossa teemme rauhalliseen tahtiin pienen
lenkin luontopolulla. Luontopolun pituus on noin 400 metria ja se on esteetdn. Tapaamme Kulosaaren

Kartanolla klo 18, josta Iahdemme luontopolulle. Yhdistyksen jasenille tarjoamme pienimuotoiset retkie-
vaat. Tapahtuma on maksuton ja avoin kaikille aivolisake- tai lisamunuaissairautta sairastaville potilaille ja
heiddn Iaheisilleen. BT ;AT AV -

Paikalle paasee joko omalla autolla (parkki-
paikka |8ytyy), taksilla tai julkisilla kulkuneu-
voilla. Julkisilla tulijat: Sellan aktiivi on teita
vastassa Herttoniemen metroasemalla klo
17.30. Otamme siitd bussin joka vie meidat
ldhemmads Kivinokkaa. Pysakilts, jolta jaamme
pois, on matkaa kartanolle noin 400 metria.

lImoittaudu mukaan sahkdpostitse osoittee-
seen sellatapaamiset@gmail.com maanan-
taihin 2.5.2022 mennessa. Kerro mukaan
tulijoiden maara, miten saavut paikalle ja
mahdolliset ruokarajoitteet. Vastauksena saat

erilliset ohjeet saapumisesta. Kivinokan luontopolku. Kuva Tiina Kattilamaki, Ellare Oy
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Ajankohtaista

Tapahtumakalenteri

Torstai 5.5.2022
Verkkovertaistapaaminen
Klo 18 Teamsin valityksella

lImoittautuminen sahkopostitse osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com tiistaihin 3.5.2022
mennessa.

Lauantai 7.5.2022
Vertaistapaaminen
Klo 13-16 Aleksinkulma, Oulu

lImoittautuminen sahkopostitse osoitteeseen
maarikka74@gmail.com torstaihin 5.5.2022
mennessa.

Maanantai 9.5.2022
Verkkovertaistapaaminen: Lapsipotilaiden
vanhemmat

Klo 18 Teamsin valityksella

lImoittautuminen sahkopostitse osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com torstaihin 5.5.2022
mennessa.

Maanantai 16.5.2022
Helppo liikkua! -lenkki
Klo 18 Kivinokka, Helsinki

lImoittautuminen sahkopostitse osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com maanantaihin 2.5.2022
mennessa.

Lauantai-sunnuntai 21-22.5.2022
Virkistysviikonloppu
Kylpylahotelli Peurunka, Laukaa

[Imoittautuminen sahkopostitse osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com perjantaihin 22.4.2022
mennessa.

9 Kuvat: Anne Martiala
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Uudet hallituslaiset esittaytyvat

Aivoliséke-potilasyhdistyksen hallituksen kokoonpano on osittain muuttunut. Vuoden
vaihteessa hallituksesta jaivat pois Johanna Tanni ja Susanna Lahti. Lisaksi Sellan aktiiveina
toimineet Pirita Merjokari seka Tarja Hautala jaivat pois aikaisemmista rooleistaan
lapsiperhevastaavana ja tukisahkopostivastaavana. Kiitamme heita tarkeasta tyosta
yhdistyksessa. Yhdistyksen hallituksessa jatkavat pitkan linjan toimijat Anu ja Jori Herala,
Katri ja Kari Jarvenranta, seka tuoreemmat aktiivit Jenna Silvasvuori ja Maarit Patokoski.
Vaikka Jenna ja Maarit ovatkin jo olleet hallituksen jasenia jonkin aikaa, heita ei ole viela
esitelty jasenlehdessa. Siispa esittelemme heidat seka hallituksen kolme uutta jasenta: Eero
Korpion, Noora Liesahon ja Riitta Lielahden. Saimme heilta vastaukset kymmeneen
kysymykseen.

Jenna Silvasvuori

1.Mika on tehtavanimikkeesi? Hallituksen jasen, tukisahkdpostivastaava

2.Missa asut? Tampereella.

3.Minka ikainen olet? 31-vuotias

4.Minkalainen elamantilanteesi on? Olen naimisissa ja 9-vuotiaan pojan aiti. Ammatiltani olen
fysioterapeutti ja talla hetkelld tyoskentelen kokopaivaisesti ikdihmisten palveluiden parissa.

5.Mita aivolisdke- tai lisdmunuaissairautta sairastat? Sairastan prolaktinoomaa.
Aivolisakeleikkausten jalkeen minulla on todettu aivolisdkkeen vajaatoiminta.

6.Mita teet vapaa-ajallasi? Vapaa-ajallani vietdmme paljon aikaa perheend yhdessa touhuten,
liikkuen ja harrastaen. Omasta hyvinvoinnista ja jaksamisesta huolehtiminen on minulle tarkeaa ja
sita tukevat ldheiseni, ystavani, liikunnan harrastaminen, oman ajan Iéytaminen, lepohetket ja
ajoittainen vimma tehda kasitdita. Vapaa-aikaa kuluu myds poikamme harrastuksen parissa.

7.Mika on eldmassa sinulle tarkeaa? Tarkeinta elamassa minulle on onnellisuus, perhe ja ystavat.
Perheen ja ystavien kanssa vietetty aika ja hetket ovat minulle tarkeita. Oman poikani kasvun,
touhuamisen ja kehityksen seuraaminen ja ndkeminen on jokapaivainen piristysruiskeeni.
Perheeltani olen saanut tukea, turvaa, ymmarrystd, rohkeutta ja mahdollisuuksia toteuttaa itseani
sairaudestani huolimatta. N&ita kaikkia asioita on perheeni (puolisoni, vanhempani, sisarukseni)
mahdollistanut minulle vuosien aikana ja koen saamani tuen avulla pystyvani elamaan normaalia
elamag, jolloin en koe jadvani sairauteni varjoon.

8.Kauanko olet ollut Sellan jasen? Olen sairastanut n. 10 vuotta, josta jasenena olen ollut noin 8-9
vuotta.

9.Miksi paatit lahted mukaan hallitukseen? Minua pyydettiin mukaan hallituksen jaseneksi
muutamaan otteeseen, kunnes sitten lopulta suostuin.

10.Mita toivot saavuttavasi tehtavassasi yhdistyksessa? Haluaisin tuoda esille sita, kuinka aivoli-

sakesairauksien kanssa pystyy elamaan hyvaa elamaa, vaikkakin se luo omat rajoituksensa ja ela-
manlaatuun vaikuttavat tekijansa meille kaikille. Sairauteen suhtautuminen ja sen hyvaksyminen
on hyvin henkildkohtainen asia, johon haluan myds omalta osaltani olla tarjoamassa omaa tukeani
osana yhdistyksen toimintaa.
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Maarit Patokoski

1.Mika on tehtavanimikkeesi? Hallituksen jasen, Pohjois-Suomen tapah-
tumakoordinaattori

2.Missé asut? Simossa

3.Minka ikdinen olet? 47-vuotias

4.Minkadlainen elamaéntilanteesi on? Olen perhehoitaja ja kotiaiti.

5.Mita aivolisdke- tai lisimunuaissairautta sairastat? Aivolisdkkeen
laajaa vajaatoimintaa, vuodesta 2007 Iahtien.

6.Mita teet vapaa-ajallasi? Touhuan paljon perheeni kanssa. Perheeseen
kuuluu aviomies ja lapset 12v, 9v ja 7,5v. Ulkoilemme paljon ja nautim-
me mokkeilystd omalla mokilla. Kotoa 16ytyy myds kissa, kani ja nelja
kanarouvaa. Olen yhdistysaktiivi eli monessa mukana. Olen aloe vera -
tuotteiden jalleenmyyja mika on kivaa vastapainoa ruuhkavuosiaidille.

7.Mika on elamassa sinulle tarkeda? Perhe, I3heiset, terveys ja hyvin-
vointi.

8.Kauanko olet ollut Sellan jasen? Vuodesta 2007 alkaen.

9.Miksi paatit lahted mukaan hallitukseen? Haluan toimia yhteyshen-
kildbna yhdistyksen ja pohjoisessa asuvien jasenten valilla.

10.Mita toivot saavuttavasi tehtavassasi yhdistyksessa? Haluan sairas-

tuneiden l6ytavan yhdistyksemme ja saavan arvokasta tietoa sairaudes-
taan seka vertaistukea. Itselleni Sella tuli todella tarkedksi kun sain diagnoosin. Tieto sairaudesta ja yhdistyk-

sesta piti itse kaivaa esille netista. Toivon saavani pohjoisen vaen aanta enemman kuuluviin Meilla on aktiivi-
nen porukka taalla kaukana pohjoisessa.

Eero Korpio

1.Mika on tehtavanimikkeesi? Hallituksen jasen, varapuheenjohtaja
2.Missa asut? Asun viela jonkin aikaa Janakkalassa, ihan maaseudulla, to-

sin suunnitelmissa on muutto Hameenlinnaan muutaman vuoden kulu-
essa.

3.Minka ikdinen olet? 65-vuotias

4.Minkaélainen elamantilanteesi on? Olen tydkyvyttomyyselakkeella sai-
rauteni takia, koulutukseltani olen sellutekniikan DI ja urani aikana olen
tyoskennellyt sellu- ja paperitehtaissa seka rakennustuoteteollisuudessa.

5.Mita aivolisake- tai lisamunuaissairautta sairastat? 2017 minulta lei-
kattiin aivolisakkeen ympari kiertynyt kasvain ja samalla poistettiin aivoli-
sake kokonaan.

6.Mita teet vapaa-ajallasi? Kesat kuluvat perhosten parissa, tdma on
meilld perheharrastus, vaimoni on keskittynyt paivaperhosiin ja minun a-
luettani ovat yoperhoset. Muut harrastukset liittyvat metsanhoitoon, nik-
karointiin ja muuhun luonnossa lilkkkumiseen.

7. Mika on eldmadssa sinulle tarkeda? Tarkeda on oma perhe ja terveys.
8. Kauanko olet ollut Sellan jasen? Liityin Sellaan sairastumiseni jalkeen kevaalla 2018.
9. Miksi paatit lahtea mukaan hallitukseen? Vuosikokouksessa oli tuolloin melko vahan vaked, varmaankin ko-

ronan takia. Kysymys tuli suoraan kohti ja ajattelin, etta miksi ei, ehka voin tuoda hieman erilaista nakékulmaa
hallituksen tyoskentelyyn. Aika nayttaa, kuinka se onnistuu.

10. Mita toivot saavuttavasi tehtavassasi yhdistyksessa? Teemme tata hommaa jasenistdamme varten, toi-

vottavasti Idydamme sellaisia yhteistydn muotoja, joilla saadaan yha suurempi osa jasenistamme toimintaan
konkreettisesti mukaan.
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Noora Liesaho

1.Mika on tehtdvanimikkeesi? Tiedottaja

2.Missa asut? Helsingissa

3.Minka ikdinen olet? 31-vuotias

4.Minkalainen elamaéntilanteesi on? Olen talla hetkelld poissa tydela-

masta terveydellisista syista.

5.Mitéa aivolisdke- tai lisimunuaissairautta sairastat? Aivolisdkkeen

taydellista vajaatoimintaa, vuodesta 2006 lahtien.

6.Mita teet vapaa-ajallasi? Luen kirjoja, katson sarjoja ja tapaan perhetta

seka ystavia.

7.Mika on eldamassa sinulle tarkeaa? Menneen kunnioittaminen, tassa

hetkessa lasna oleminen, lIdheisten kanssa vietetty aika, muiden autta-
minen ja tulevaisuuteen katsova eldmanasenne.

8. Kauanko olet ollut Sellan jasen? Vuodesta 2018 alkaen.

9. Miksi paatit lahtea mukaan hallitukseen? Haluan edistaa aivoliséke- ja lisémunuaissairaiden ihmisten ase-

maa ja auttaa heita I6ytamaan itselleen sopivaa tukea.

10. Mita toivot saavuttavasi tehtavassasi yhdistyksessa? Toivon voivani tukea erityisesti lapsipotilaita ja hei-
dan vanhempiaan omasta kokemuksestani ammentaen. Toivon my®ds etta pystyisin muiden hallituslaisten
kanssa yhdessa kehittamaan yhdistyksen toimintaa, esimerkiksi viestintaa, niin etta aivolisake- ja
lisamunuaissairaat Iaheisineen Ioytdisivat Sellan ja kokisivat olevansa osa sen yhteisoa.

Riitta Lielahti

1.Mika on tehtdvanimikkeesi? Lapsiperhevastaava, jasenlehden
paatoimittaja

2.Missa asut? Sipoossa

3.Minka ikadinen olet? 38-vuotias

4.Minkaélainen eldmaéntilanteesi on? Olen teologian opiskelija ja va-
paa kirjoittaja, mutta talla hetkella sairauslomalla.

5.Mité aivolisdke- tai lisdmunuaissairautta sairastat? Minulla on
sentin kokoinen aivolisakekasvain, joka on aiheuttanut aivolisakkeen
vajaatoiminnan ja todella kivuliaan kolmoishermosaryn.

6.Mita teet vapaa-ajallasi? Olen neljan kouluikaisen lapsen &iti, joten
elamani pyorii paljon lasteni ja perheeni ymparilld. Rakastan lilkkua
luonnossa ja pohtia asioita seka tieteellisesti ettd syvemmalla tasol-
la.

7. Mika on eldamadssa sinulle tarkeaa? Haluan pyrkia siihen, etta ihmiset voisivat olla aidossa ja terveessa vuo-
rovaikutuksessa toistensa kanssa. Ajattelen, etta toisen ihmisen henkinen tai fyysinen laheisyys on parasta
ladkettd myos pitkaaikaissairaalle ihmiselle.

8. Kauanko olet ollut Sellan jasen? Liityin Sella ry:n jaseneksi heti sairastumiseni jalkeen vuonna 2018.

9. Miksi paatit lahted mukaan hallitukseen? Haluan tehda arvokasta ty6ta meidan kaikkien aivolisakepotilai-
den eteen omien voimavarojeni mukaan.

10. Mita toivot saavuttavasi tehtédvassasi yhdistyksessa? Haluan tukea erityisesti Sella ry:n lapsiperheita ja

olla edistamassa tiedonkulkua potilaiden ja terveydenhuollon valilla.

Haluatko tietaa lisaa hallituksen jasenista? Voit
l[ahettda meille sahkdpostia ja kysya.
Sahkopostiosoitteet 16ytyvat taman lehden sivulta 20.
Hallituksen jasenet toivovat padsevansa tapaamaan
jasenia pian.
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Yhdistyksen toimintaa kuluneen
yhdeksan kuukauden ajalta

Aivolisake-potilasyhdistyksen aktiivit toimivat ympari vuoden vapaaehtoisesti tarjotakseen yhdistyksen
jasenille tukea ja palveluita, saadakseen heille parempaa hoitoa, seka vastatakseen jasenten toiveisiin
yhdistystoiminnasta. Lisaksi vapaaehtoiset tekevat vaikuttamisty6ta seka edustavat aivolisake- ja
lisémunuaissairaita ja heidan Idheisidan valtakunnallisesti, liséten terveydenhuollon ammattilaisten ja
paattajien tietoutta ja herattaen yhteiskunnallista keskustelua aivolisake- ja lisdmunuaissairaiden
asemasta.

MTLH:n tuettu loma aivolisakesairaille

Sellan hallitus hakee vuosittain tuettua lomaa aivolisake- ja lisamunuaissairaille. Tuetut lomat jarjestaa
Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto, ja koska resurssit ovat rajalliset, kaikille lomia hakeville yhdistyksille sita ei
voida myo6ntaa. Viime vuonna olimme kuitenkin onnekkaita, kun vuonna 2020 hallituksen tekema hakemus
MTLH:lle hyvaksyttiin ja loma myodnnettiin 12 aivolisake- ja lisamunuaissairaalle perheineen heinakuulle 2021.
Lomalle hakijoita oli ilmeisesti enemman kuin 12, koska kuulimme joiltain yhdistyksen jasenilta etta heita ei
valittu. Valitettavasti Sellalla ei ole paatantavaltaa siihen, kuinka monelle hengelle tuetut lomat jarjestetadn. MTLH
tekee aina valinnat hakijoiden hakemuksen ja elamantilanteen perusteella, ja ne hakijat, jotka eivat koskaan
aiemmin ole olleet tuetulla lomalla, ovat etusijalla.

Tuettu loma jarjestettiin Nuorisokeskus Piispalassa, Kannonkoskella. Ohjelmassa oli paljon yhteista tekemista
liilkunnasta vertaistapaamisiin. Uusia ystavyyksia solmittiin ja vanhoja tuttavuuksia vahvistettiin.

Sellan hallitus haki tuettua lomaa myds talle vuodelle, mutta sita ei mydnnetty. Hakemus tuetun loman
saamiseksi vuodelle 2023 on jo tehty ja Idhetetty. MTLH jarjestda myds yleisia tuettuja lomia, jotka eivat ole
kytkoksissa tiettyyn sairausryhmaan. Jos siis haluaisit tdna vuonna paasta tuetulle lomalle, voit tutustua MTLH:n
lomatarjontaan osoitteessa https://mtlh.fi/. Huomaathan kuitenkin, etta tuetulle lomalle voi paasta korkeintaan
kahden vuoden valein, joten jos olit tuetulla lomalla viime vuonna, et voi hakea téna vuonna.

Lomalaisia Nuorisokeskus Piispalassa
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Vuosikokous VALOKUVANAYTTELY

Sellan vuoden 2021 varsinainen kokous jarjestettiin 2021- 2022
Tampereella 30.10.2021. Kokoukseen osallistuivat 4 4
yhdistyksen hallitus, aktiivit seka jasenia, yhteensa
14 ihmista. Vuosikokouksessa Anu Heralalle ja
kunniapuheenjohtaja Juha Kapustamaelle annettiin
Invalidiliiton kultaiset ansiomerkkeja yhdistyksen
hyvin tehdysta, ansiokkaasta tyosta.

Vertaistapaamiset

Syksylla 2021 jarjestettiin kaksi vertaistapaamista
yhdistyksen jasenen toimesta Helsingissa. Ensim-
mainen tapaaminen jarjestettiin Oodissa, ja paikal-
la oli viisi henkil6a. Toinen tapaaminen pidettiin
marraskuussa Cafe Blankassa, johon osallistui nelja
ihmista. Tapaamiset olivat avoimia kaikille aivolisa-
ke- ja lisdmunuaissairaille seka heidan laheisilleen,
rilppumatta yhdistyksen jasenyydesta. Jos haluat
jérjestdad vertaistapaamisen omalla paikkakunnallasi,
Idhetd sGhkopostia osoitteeseen
sellatapaamiset@gmail.com.

Pikkujoulut

Yhdistys jarjesti pikkujoulut marraskuussa 2021, jo-
hon olivat tervetulleet kaikki aivolisake- ja lisamu-
nuaissairaat seka heidan laheisensa. Tilaisuus pi-
dettiin Invalidiliiton tiloissa Helsingissa. Pikkujoulu-
jen jarjestamisessa auttoi Invalidiliiton suunnittelija
Jenni Kuusela. Osallistujia saapui paikalle 23. Invali-
diliiton tuore toimitusjohtaja Janne Juvakka kavi
esittelemassa itsensa tilaisuuden alussa, ja endokri-
nologi Elina Pimia piti luennon. Luennosta otettiin
tallenne, joka on pyynndsta nahtavilla osassa Sellan
tulevia tapahtumia.

Hallituksen koulutukset

Invalidiliitto jarjestaa erilaisia koulutuksia yhdistys-
ten hallituksen jasenille ja aktiiveille, johon myés
Sella ottaa ahkerasti osaa. Anu ja Jori kavivat ver-
taistukijoiden jatkokoulutuksen Voimaa vertaisuu-
desta joulukuussa. Maaliskuussa hallitus kokoontui
Tampereella yhdistyskoulutukseen, jonka tuli veta-
maan Invalidiliiton jarjesté-asiantuntija Mika Saas-
tamoinen. Kaikki hallituksen jasenet paasivat osal-
listumaan, osa paikan paalla ja osa etana. Koulutus
sisalsi muun muassa tietoa ja keskustelua yhdistys-
laista, yhdistyksen hyvasta hallinnosta ja ryhmady-
namiikasta. Taman lisaksi Eero, Noora ja Riitta kay-
vat parhaillaan Invalidiliiton jarjestamaa vertaistuki- v
jakoulutusta. Anu Herala TAYSin OLKA-tukipisteelld.
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Verkkovertaistukitapaamiset
ja vertaistukichat

Vertaistukichat jarjestettiin kerran kuukaudessa vii-
me vuonna Tukinetin valityksella. Vertaistukichat-
tiin ei ole juuri ollut osallistujia, joten hallitus paatti
lopettaa chattien jarjestamisen. Sen sijaan verkko-
vertaistukitapaamiset, jotka jarjestetaan videoyh-
teydelld Teams-sovelluksen kautta, ovat olleet erit-
tain suosittuja. Syksyn aikana tapaamisia jarjestet-
tiin viisi kertaa ja tana vuonna niita on lehden il-
mestymiseen mennessa jarjestetty kolme.

Suuren suosionsa vuoksi hallitus on paattanyt, etta
perusverkkovertaistukitapaamisten lisaksi tullaan
jatkossa jarjestamaan teema-etatapaamisia, jotka
keskittyvat johonkin tiettyyn aiheeseen tai joka jar-
jestetaan esimerkiksi samassa elamantilanteessa
elaville potilaille tai heidan laheisilleen. jos sinulla
on jokin aihe jota haluat ehdottaa, Idhetd sahké-
postia osoitteeseen sellatapaamiset@gmail.com.

Edustaminen

Anu ja Jori edustavat yhdistysta ahkerasti eri yhte-
yksissa. Viime syksyna he esittelivat Tampereen Yli-
opistollisen Sairaalan OLKA-tukipisteelld yhdistysta
kolmena péaivana. Anu osallistui myds Pirkanmaan
SOTE-muutosseminaariin lokakuussa. Seminaarissa
olivat mukana muun muassa Sosiaali- ja Terveysmi-
nisterié seka Valtionvarainministerié. Vuodet 2018-
2021 Anu toimi Invalidiliiton Elinvoimaiset-tyoryh-
man jasenena.

Kerroimme tassa lehdessa jo aiemmin Harvinaisen
hyvaa elamaa -valokuvanayttelysta. Anua pyydettiin
mukaan tahan projektiin vuonna 2019, ja hanesta
ja hanen tarinastaan tuli osa tuota kokonaisuutta.
Koronan vuoksi valokuvanayttelyn avajaiset siirtyi-
vat joulukuulle 2021. Nyt nayttely kiertad ympari
maata.

Anu ja Noora edustivat Sellaa Harvinaismessuilla
helmikuussa.

Kari Jarvenranta. Kameran takana oli Noora Liesaho, ja etdna osallistuivat Jenna Silvasvuori, Maarit Patokoski ja Riitta Lielahti.
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Kehomme sisaanrakennettu
halytysjarjestelma

Tiedatko sen tunteen, kun koko kehosi rentoutuu
tutulla mokkitiella tai vaikkapa silloin, kun katesi
uppoavat pehmeaan pullataikinaan? Tai puolestaan
sen, kuinka koko kehosi jannittyy, kun huomaat
saaneesi tarkeaa tydsahkopostia tai astut lagkarin
vastaanottohuoneeseen? Naissa koko kehoon vai-
kuttavissa tilanteissa molempien chimolohkojen
sisasyrjassa sijaitsevat mantelitumakkeet nayttele-
vat suurta roolia kehoon ja tunteisiin liittyvissa re-
aktioissa.

Mantelitumake eli amygdala ottaa vastaan ihmiske-
hossa tapahtuvaa moninaista tietoa aistien, muis-
tojen, hormonien ja autonomisen hermoston kaut-
ta. Eri lahteista tuleva kehon informaatio kokoon-
tuu yhteen amygdalan tumakkeita yhdistavissa her-
moratayhteyksissa. Mantelitumakkeen solut ovat
erityisen kiinnostuneita tunneperadisesti viritetyista
aistisignaaleista (1).

Mantelitumake on ikdan kuin kehomme oma sisai-
nen halytysjarjestelma, joka voi aktivoitua mita ih-
meellisimmissa tilanteissa. Jos olemme vaikkapa
joutuneet joskus koiran sadikayttamaksi, saattaa
mantelitumakkeemme laukaista kehon taistele tai
pakene -reaktion jo pelkastaan siita, ettda ndemme
kauempana irti juoksevan koiran. Jos olemme koh-
danneet epaoikeudenmukaisuutta esimerkiksi ter-

veydenhuollossa, saattaa jokainen valkotakkinen
laakari tai hoitaja saada sydamemme sykkeen nou-
semaan ja kehomme jannittymaan.

Toisinaan koko kehon jannitystilaan johtavaan re-
aktioon tarvitaan pelkastaan tietty aistimus, kuten
esimerkiksi tuoksu. Saatamme tiedostamattamme
yhdistaa erilaiset aikaisemmat aistikokemukset ja
niiden aikana kokemamme tunteet toisiinsa. Keho
saattaa olla jannittynyt ja “valmiustilassa”, mutta
emme aina oikein itsekaan tieda miksi. Esimerkiksi
sairaalassa kokemamme tuoksut voivat laukaista
kehossamme jannitystilan my0s muissa ymparis-
toissa.

Silmien kautta nakemamme asiat valittyvat nakoai-
vokuoren kautta amygdalan lateraalitumakkee-
seen. Sieltd ndkemamme kuva vélittyy edelleen
mantelitumakkeen eri tumakkeisiin, jossa se voi as-
sosioitua menneiden vuosien tapahtumiin (1). Eli
esimerkiksi valkotakkisen laakarin nakeminen
yhdistaa kokemuksemme automaattisesti kaikkiin
aikaisempiin valkotakkisten ihmisten kohtaamisiin
ja niihin liittyviin tunteisiin.

Lopulta nédkem@mme asia muuttuu hermosolujen
sahkoiseksi toiminnaksi ja kulkeutuu
mantelitumakkeen sentraali- eli keskustumakkee-
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seen. Sielta lahtee ratayhteyksia aivorunkoon ja
hypotalamukseen, ja tapahtuu autonomisia vastei-
ta, kuten esimerkiksi sydamen sykemuutoksia, sil-
mien papillamuutoksia tai kasvojen kalpeutta (1).
Taman vuoksi tietyt paikat ja kohtaamamme asiat
saavat sykkeemme kohoamaan ja koko elimistom-
me terastaytymaan myds fyysisella tasolla.

Mantelitumakkeella on tarked rooli my6s aistiarsyk-
keen ja sita seuraavan mielihyvan tunteen valilla
(1). Joskus jo pelkka lomakuvien katseleminen
virittaa kehomme rauhalliseen ja levolliseen tilaan.
Toisinaan myds vaikkapa lapsuuden maisemissa
vieraileminen saa mielihyvahormonimme
aktivoitumaan. Kehomme on yhdistanyt
nakemamme ja kokemamme asiat ja niihin liittyvat
mielihyvan tunteet toisiinsa mantelitumakkeemme
kautta.

Mantelitumakkeen aktivaatio tehostaa myos muis-
titoimintaa ohimolohkon mediaaliosassa. Tutki-
musten mukaan mantelitumakkeen aktivoituminen
tunneperaisen kokemuksen aikana parantaa tilan-
teeseen liittyvien yksityiskohtien muistamista (1).
Tunneperaiset reaktiot saavat meidat siis
muistamaan yksityiskohtia paremmin.

On tarkea oppia kuuntelemaan, mitd kehomme ha-
luaa kertoa meille erilaisissa tilanteissa. Miksi juuri
tama tietty ihminen saa verenpaineeni kohoa-
maan? Miksi jannityn aina kaupan kassalla? Miksi
olen niin levoton, kun puhelin soi? Mita tunteita
olen kokenut aikaisemmin vastaavien aistimusten
aarelld?

Usein ihmisia kehotetaan rajaamaan stressaavia
asioita pois elamastaan. Tiettyyn pisteeseen asti
voimme itse vaikuttaa siihen, mita asioita kohtaam-
me ja milloin. Toisinaan kuitenkin kehomme “haly-
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"Mantelitumake on ikaan kuin
kehomme oma sisdinen haly-
tysjarjestelma, joka voi akti-
voitua mita ihmeellisimmissa
tilanteissa. Jos olemme vaik-
kapa joutuneet joskus koiran
saikayttamaksi, saattaa man-
telitumakkeemme laukaista
kehon taistele tai pakene -re-
aktion jo pelkastaan siitg, etta
naemme kauempana irti juok-
sevan koiran."

tysjarjestelma” on mennyt ikaan kuin vikatilaan.
Tall6in kehomme halyttda mita pienimmastakin
syysta. Lahes kaikki ihmisten kohtaamiset voivat
muistuttaa niista ikavistd kohtaamisista, tai jokai-
nen aani tuo mieleen sen aikaisemman pahimman
halytysaanen.

Taydellisen tilanteista pakenemisen sijaan voisi olla
hyva kohdata hellavaraisesti myds niita asioita, jois-
sa elimistd menee “hatatilaan”. Kehon reagoidessa
voi hengittaa rauhallisesti ja muistuttaa itseaan sii-
ta, ettei kyseisessa tilanteessa ole mitaan hataa.
Positiiviset korvaavat tunnekokemukset valittavat
mantelitumakkeelle viestia siita, etta kaikki on hy-
vin, ja me selviamme tasta nyt ja tulevaisuudessa.

Ehka ensi kerralla [dakarin odotusaulassa tai muus-
sa itselleen epamiellyttavassa tilanteessa suuhun
voisi laittaa vaikka jonkun hyvan makuisen karkin
tai kuunnella itselle tarkedan musiikkikappaleen. Ke-
hon hatatilan aktivoituessa voi hengittaa
muutaman kerran syvaan ja vakuuttaa itselleen
olevansa taysin turvassa. Kehon akkinaisia
reaktioita voi ikdan kuin sammuttaa pienin askelin.
Tarkeinta olisi 16ytaa ja vahvistaa myos niita asioita,
joissa mantelitumake viestittaa kehollemme
taydellista mielihyvan ja rentoutumisen tunnetta.

Kirjoitus: Riitta Lielahti

Ldhde 1: Pitkdnen, Asla. Mantelitumake. 1998;114(23):2451-.
Lédketieteellinen aikakauskirja Duodecim
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Tervehdys kaikki yhdistyksemme lapsiperheet!

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n lapsiperhety® on ottanut uuden suunnan. Yhdistyksen
lapsiperheyhteis66n kuuluu nykyaan seka perheet, joissa on lapsipotilas, etta ne perheet, joissa
vanhempi sairastaa. Viime vuoden tuetulla lomalla naimme itse, kuinka onnellisina lapsipotilaat ja
potilasvanhempien lapset viettivat yhdessa aikaa, ja lapsipotilaiden vanhemmat seka
potilasvanhemmat saivat toisiltaan vertaistukea. Haluamme jarjestaa yhteista toimintaa koko
lapsiperheiden suurelle joukolle.

Suurempien tapaamisten lisaksi Sella tulee jarjestamaan teema-verkkovertaistukitapaamisia.
Maanantaina 9.5.2022 pidamme ensimmaisen verkkovertaistukitapaamisen, joka on tarkoitettu vain
lapsipotilaiden vanhemmille. Keskiviikkona 1.6.2022 jarjestamme verkkovertaistukitapaamisen, joka
on tarkoitettu vain aikuispotilaille, joilla on alle 18-vuotiaita lapsia kotona. Molemmissa tapaamisissa
keskustelun aiheet ovat vapaat.

Lahetimme lapsipotilaiden vanhemmille aiemmin kevaalla sahkopostia, joka sisalsi linkin kyselyyn.
Kyselyyn vastasi kaksi ihmista, kiitos teille. Vastauksia on jo nyt kaytetty ja tullaan kayttamaan
hyddyksi yhdistyksen toiminnan suunnittelussa. Kohdennamme toimintaamme jatkuvasti jasenistén
tarpeiden ja saamamme palautteen mukaan.

Facebookissa on yhdistyksemme oma
Sella ry:n Lapsiperheet -ryhma,
jossa tiedotamme yhdistyksen
lapsiperheisiin liittyvia asioita.
Tervetuloa mukaan!

Olethan meihin rohkeasti yhteydessa,
mikali mielessasi on joitain toiveita,
odotuksia tai ideoita yhdistyksemme
lapsiperhety6n suhteen. Otamme
mielellamme vastaan myds
lapsipotilaiden ja perheiden
kuulumisia yhdistyksemme
jasenlehteen. Lapsiperhetiimiin (Riitta
ja Noora) voi olla yhteydessa
sahkopostitse tai Facebook
Messengerin kautta.
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Terveisia pohjoisesta!l

Sellan hallitusta on usein pyydetty jarjestamaan tapahtumia Pohjois-Suomessa. Pohjoisen
tapahtumakoordinaattorimme Maarit oli jarjestamassa vertaistapaamista Ouluun huhtikuun
alussa. Tapaamiseen olivat tervetulleita kaikki aivolisdke- ja lisamunuaissairaat. Aika oli
sovittu, paikka oli varattu ja tapaamisesta oli tiedotettu yhdistyksen kaikissa digitaalisissa
kanavissa lahes kahden kuukauden ajan ennen tilaisuutta. Kolme pdivaa ennen tapaamista
ilmoittautuneita oli yksi. Tasta syysta jouduimme siirtamaan tapaamisen toukokuulle siina
toivossa, ettd useampi kuin yksi paasisi osallistumaan. Haluaisimme kuulla teilta kaikilta,
jotka asutte Pohjois-Suomessa, minkalaisia tapahtumia haluaisitte Sellan jatkossa teille
jarjestavan? Otamme mielellamme vastaan kaikki ideat ja ajatukset. Sahkopostia voi lahettaa
osoitteisiin maarikka74@gmail.com tai sellatapaamiset@gmail.com.

Seuraavassa jasenlehdessa

Seuraava SELLANEN ilmestyy loppukesasta. Haluaisimme sisallyttaa lehteen
potilaskertomuksen henkildsta, joka ei ole viela tuonut omaa tarinaansa esiin. Lisaksi
haluaisimme kuulla kuulumisia henkildlta, jonka potilastarina on jo aiemmin kerrottu Sellan
jasenlehdessa tai jossakin muussa mediassa. Jos haluaisit jakaa kertomuksesi tai
kuulumisesi, laheta sahkdpostia osoitteeseen sellalehti@gmail.com. Voit kirjoittaa jutun itse
tai voimme tehda sinusta jutun haastattelun muodossa.

i\

b d
Kuva: Anne Martiala
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¢ Anu Herala, hallituksen puheenjohtaja ja
tukipuhelinvastaava

e Eero Korpio, hallituksen varapuheenjohtaja

o KatriJarvenranta, sihteeri, tietoturvavastaava ja
taloudenhoitaja

¢ Jenna Silvasvuori, tukisahkdpostivastaava

¢ Maarit Patokoski, Pohjois-Suomen
tapahtumakoordinaattori

o Riitta Lielahti, lapsiperhevastaava ja jasenlehden
paatoimittaja

¢ Noora Liesaho, tiedottaja

e Jori Herala, omaisjasen

Kari Jarvenranta, omaisjasen

Tapaamisiin liittyvat ilmoittautumiset, kyselyt ja toiveet
Jasenlehteen liittyvat kyselyt ja toiveet

Tukipuhelin (paivystys maanantaisin klo 16-18)
Tukisahkoposti

SELLANEN

sellayhdistys@gmail.com

eero.korpio@kolumbus.fi

katri.jarvenranta@gmail.com

jenna.silvasvuori@gmail.com

maarikka74@gmail.com

riitta.sellary@gmail.com

noora.sellary@gmail.com
jori.herala@gmail.com

kari.jarvenranta@hotmail.com

sellatapaamiset@gmail.com
sellalehti@gmail.com

050 449 7579
tuki.sellayhdistys@gmail.com

Nettisivut http://sellanet.com/
Facebook-sivu https://www.facebook.com/AivolisakePotilasyhdistysSellaRy
Sella ry:n keskusteluryhma https://www.facebook.com/groups/sellarynkeskusteluryhma
Sella ry:n lapsiperheet https://www.facebook.com/groups/sellarynlapsiperheet

AIVOLISAKE-
POTILASYHDISTYS

SELLA ry

AIVOLISAKESAIRAUKSIA SAIRASTAVIEN
JA HEIDAN LAHEISTENSA TUKIYHDISTYS
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