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Jouluinen tervehdykseni sellalaiset!

Kulunut vuosi 2023 Idhenee loppuaan.

Vuosi on ollut monella tapaa erinomainen. Olemmehan
voineet palata muun muassa kasvokkain tapaamisiin.
Ihmisten kohtaaminen livena on meille jokaiselle
tarkedaa.

Yhdistyssaralla on tapahtunut monenmoista mukavaa.
Olemme olleet monessa mukana ja ndin saaneet
nakyvyytta ja paasseet vaikuttamaan.

On tehty muun muassa opinnadytetyo eraasta
sairaudestamme.

Samoin hieno yhteistyd laakeyhtio Pfizerin kanssa tuotti
akromegalian hoitopolkumateriaalin, jota levitamme
klinikoihin ja sairaaloihin. Ja ndin olemme tehneet
historiaa. Painetussa vihkosessa kuuluu niin potilaan
kuin my6s ammattilaisen aani.

Toiminassamme haluamme tavoittaa jasenistdamme
mahdollisimman laajasti. Viemme terveydenhuoltoon
viestia, jotta sielld osattaisiin hoitaa meita parhaalla
mahdollisella tavalla.

Nyt on kuitenkin se aika vuodesta,jolloin on aika
rauhoittua ja kelata mennytta. Pysahtya hetkeksi.
Antaa aikaa laheisille ja ystaville. On myds paljon
yksindisia, joita voimme muistaa. Myos heidan pitaisi
voida kokea olevansa arvokkaita. Pienilla teoilla
lahimmaisillemnme on suuri merkitys.

Joulupuodit pursuavat toinen toistaan mahtavimpia
tavaravaliokoimia. Muistakaa kuitenkin mika on
tarkeaa: aika perheen ja ystavien parissa.

Lamminta joulumielta.
Valoa ja iloa.
Parasta mahdollista
tulevaa vuotta 2024.
Tehdaan siitakin hyva.

Nain toivottaa
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Vertaistapaamiset jatkuvat.
Tarkemmat tiedot sahkopostitse tai
Facebookin kautta.
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Virkistysviikonloppu jarjestetaan i
huhtikuussa 2024. 3
Kela jarjestaa tulevana vuonna nelja ”"Harvinaiset endokrinologiset ja Ty T
aineenvaihduntasairaudet”
; sopeutumisvalmennuskurssia lapsiperheille. e
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Kurssit ovat perhemuotoisia ja ne kestavat viisi vuorokautta. Kursseille T W
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Yhdistyksen vuosikokous Tampereella
4.11.2023

Eero Korpio

Rantdisesta ja loskaisesta saasta huolimatta
Tampereen Arttelin kokoustilaan oli saapunut iloinen
joukko yhdistyksemme jasenia. Perinteiden mukaan
kokoontuminen aloitettiin maukkaalla lounaalla ja
vasta sen jalkeen siirryttiin itse kokouksen asialistan
Kimppuun.

Osallistujia oli paikalla 12, ja netin

valitykselld Teams- sovelluksen avulla mukana oli
nelja yhdistyksemme jasenta.

Puheenjohtajamme Anu Herala avasi kokouksen ja toivotti kaikki mukana ja kuulolla olevat
tervetulleiksi.

Varsinaisen kokouksen puheenjohtajaksi valittiin Eero Korpio ja sihteeriksi Katri Jarvenranta.
Aantenlaskijoiksi ja poytakirjan tarkastajiksi valittiin Outi Kapustamaéki ja Marja Korpio.

Kokouksessa kasiteltiin saannoissamme maaratyt asiat. Kasittelyssa oli aluksi yhdistyksemme
toimintaa ja taloutta koskevat asiat vuodelta 2022. Yksimielisesti hyvaksyttiin toimintakertomus seka
vahvistettiin tilinpaatds. Tata paatosta tuki myos toiminnantarkastajilta saatu myodnteinen lausunto.

Yhdistyksen toimintaa arvioitiin alueellisesti kattavaksi ja toiminnoiltaan runsaaksi. Etenkin kun
otetaan huomioon se, etta kaikki ty6 tehdaan vapaaehtoisvoimin. Vuonna 2022 vastuussa olleelle
hallitukselle mydnnettiin tili- ja vastuuvapaus kyseisen kauden toiminnan suhteen.

Kokouksessa kasiteltiin tulevan vuoden 2024 asioista ja hyvaksyttiin toiminta- ja
talousarviosuunnitelmat. Hallituksen erovuoroiset valittiin jatkamaan hallituksessa, ja lisdyksena
yhdistyksemme uusi tiedottaja Katja Moilanen valittiin mukaan hallitukseen.

Talousarvio pitaa sisalldaan pienen, kolmen euron arvoisen korotuksen jdsenmaksuun, jotta
talousarvio saadaan tasapainoon. Toimintasuunnitelma noudattelee hyvin
pitkalti tutuksi tulleita painopisteita.

Tiedotusasioissa oli paljon meille mukavia ja hyddyllisia asioita, jotka

tulevat esiin toisaalla tassa lehdessa.

Kokous sujui juohevasti, aanestyksia ei tarvittu ja nain jai hyvin aikaa vertaistukikeskusteluille
iltapdivakahvin kera.
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Pikkujoulutunnelmaa
minigolfin merkeissa

Riitta Lielahti ¥\ &7, ot

Talvisena lauantaina joulukuun alkupuolella
kokoonnuimme viettamaan yhdistyksemme
pikkujoulua Vantaan Hohtogolf West Coastiin.
Paikalle saapui iloinen joukko yhdistyksemme
jasenia.

Tarjolla oli vertaistuen ja huikean seuran
lisaksi lamminta glégia ja joulutorttuja.
Tonttulakin sijaan paahan sai askarrella
hohtavia “joulukorvia”. Kirjaimellisesti
loistavat yhdistysldiset keskittyivat jannittaviin
minigolfratoihin, ja ilmassa kaikui naurua ja
tsemppaavia kommentteja.

Pelien paatteeksi istahdimme hetkeksi alas ja
vaihdoimme kuulumisia. Oli ilo nahda

vertaisia hauskan pelailun ja yhdessaolon
merkeissa!
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Pohjoisen terveiset!

Aivolisake-potilasyhdistys Sella ry:n
Pohjois-Suomen
pikkujoulutapaaminen pidettiin —— =
Oulun keilahallilla la 2.12.2023. |
Meita kokoontui yhteensa seitseman |
henkil6a hohtokeilaamaan

iltapaivalla.

Toiset olivat jo vanhoja tekijoita, ja X b o oy
tulokset sen mukaisia. Osa taas e
vasta tutustui lajin saloihin. e ri—i'fi";-;!" - e S
Jatkoimme tapaamista ruokailun =AY S

merkeissa, ja useampi tunti sujui
leppoisasti jutustellessa.
Suunnittelimme jo alku vuodelle
pidempaa tapaamista, mutta
ilmoitamme siita sitten [ahempana
lisaa.

Kiitos kaikille tdna vuonna pohjoisen
tapaamisiin osallistuneille! Nahdaan
taas ensi vuonnal

Ihanaa joulun aikaa teille jokaiselle,
ja onnellista uutta vuotta!

Terveisin,
Maarit Patokoski 6
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Terveisia harvinaistoimijoiden tapaamisesta

Katja Moilanen

Invalidiliitto jarjesti joulukuun alussa harvinaistoimijoiden tapaamisen Tampereella.
Yhdistyksemme oli hienosti edustettuna perati viiden hallituslaisen ja jasenen voimin.

Viikonlopun aikana saatiin vinkkeja osallistumismahdollisuuksista, kuultiin harvinaistoiminnan
nykytilasta ja tyostettiin tulevaisuutta tydpajoissa. Tapaaminen alkoi tutustumisella, turvallisen
tilan luomisella ja aiheeseen virittaytymisella. Invalidiliiton tapahtumissa on hienoa, etta
turvalliseen tilaan kiinnitetaan erityisesti huomiota. Jokainen saa olla aidosti oma itsensa ja tulla
sellaisena kuin on. Heti ensi minuuteista lahtien saa kokea olevansa omien joukossa, ja
yhteenkuuluvuuden tunne kantaa viela kotiinlahddn jalkeenkin. Joukkoon mahtuu aina hyvinkin
erilaisia persoonia, mutta kaikki ovat yhta suurta perhetta.

Kuulimme Invalidiliiton Jennilta ja Tanjalta, etta osallistumismahdollisuuksia on monia. Oman
mielenkiinnon ja osaamisen mukaan voi vaikkapa kirjoittaa blogiteksteja, olla mukana messuilla
ja tapahtumissa, toimia sairaaloissa vapaaehtoisena tai osallistua toiminnan suunnitteluun tai
arviointiin. Tapoja on monia, ja pienikin teko silloin talloin riittaa.

Yhdistyksemme jasenen Sanna Ruotsalaisen luotsaamassa tulevaisuustaajuus-tydpajassa
paasimme rohkeasti visioimaan, milté maailma nayttaa vuonna 2050. Mitg, jos maailma olisi
aidosti yndenvertainen? Mit3, jos kipuja ei olisi? Mita, jos kaikkiin sairauksiin olisi keksitty
parannuskeino? Ratkaisuja kysymyksiin ei onneksi tarvinnut |6ytaa. Loppuviimein olemme itse
vastuussa siita, etta asiat muuttuvat. Pienikin askel vie eteenpain, ja jokainen voi tehda jotakin.
Tulevaisuuden visiointi ei ollut ihan helppoa, mutta kun uskalsi heittaytya kaikkein
hulluimpienkin ideoiden vietavaksi, saimme aika mahtipontisia visioita aikaan. Paivan paatteeksi
jatkoimme luovan toiminnan tyoskentelya samalla tulevaisuusteemalla, ja saimme ainakin hyvat
naurut itse piirtamistamme, kuvitteellisista harvinaisinstituutin tydntekijoista.
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Invalidiliitto

Sunnuntaipaivan tydpajassa paasimme vield ihan konkreettisesti suunnittelemaan
harvinaisuuden tunnetuksi tekemista. Helmikuussa vietetaan jalleen kerran harvinaisten
sairauksien paivaa, ja Invalidiliitto osallistuu siihen somekampanjalla. Ei paljasteta enempaa,
mutta ryhmamme tuotoksia tullaan nakemaan silloin.

Hyvin suunnitellun sisallon liséksi tapaamisen parasta antia oli verkostoituminen, uusien ja
vanhojen tuttavuuksien tapaaminen seka virkistaytyminen. Kannustamme lampimasti kaikkia
mukaan toimintaan, omien voimavarojen puitteissa, vaikka pienelldkin panoksella. Tehdaan
yhdessa harvinaisille parempi tulevaisuus.
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Anu Herala, hallituksen puheenjohtaja ja
tukipuhelinvastaava

Eero Korpio, hallituksen varapuheenjohtaja ja
tukisdhkopostivastaava

Katri Jarvenranta, sihteeri, tietoturvavastaava ja
taloudenhoitaja

Maarit Patokoski, Pohjois-Suomen aluekoordinaattori
Riitta Lielahti, lapsiperhevastaava ja jasenlehden
paatoimittaja

Katja Moilanen, tiedottaja

Jori Herala, omaisjasen

Kari Jarvenranta, omaisjasen

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

Tukipuhelin (paivystys maanantaisin klo 16-18)
Tukisahkoposti

Nettisivut

Facebook-sivu
Sella ry:n keskusteluryhma

Sella ry:n lapsiperheet

sellayhdistys@gmail.com

eero.korpio@kolumbus.fi

katri.jarvenranta@gmail.com

maarikka74@gmail.com

riitta.sellary@gmail.com

katja.sellary@gmail.com
jori.herala@gmail.com

kari.jarvenranta@hotmail.com

sellatapaamiset@gmail.com
sellalehti@gmail.com

050 449 7579
tuki.sellayhdistys@gmail.com

http://sellanet.com/

https://www.facebook.com/AivolisakePotilasyhdistysSellaRy

https://www.facebook.com/groups/sellarynkeskusteluryhma

https://www.facebook.com/groups/sellarynlapsiperheet

AIVOLISAKE
POTILASYHDISTYS

SELLA ry

AIVOLISAKESAIRAUKSIA SAIRASTAVIEN
JA HEIDAN LAHEISTENSA TUKIYHDISTYS
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