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Hei te sellalaiset!

Jalleen on yksi talvi ja aktiivinen toimintakausi
takana.

Hallituksemme on ollut todella ahkera: nakynyt ja
kuulunut eri yhteyksissa seka tilaisuuksissa.
Olemme jalkautuneet useammalle Olka-pisteelle eri
puolella Suomen sairaaloita tehden tunnetuksi ja
nakyvaksi aivolisakesairaiden potilaiden
olemassaoloa ja heidan hoidon tarvettaan.

Olemme verkostoituneet terveydenhoidon alan
ammattilaisten kanssa ja nain varmistaneet tiedon
kulun my@s heille.

Vuorovaikutus on tarkeaa, tapahtuu se sitten
kasvotusten tai digitaalisesti. Toki kasvotusten
tapahtuva vuorovaikutus on aina ainutlaatuista ja
korvaamatonta.

Hyvilla mielin toteamme kesan saapuvan. Voi sita
valon maaraa, jolla on valtava vaikutus esimerkiksi
mielelle!

Nautitaan kesasta, lammaosta ja valosta.

Lammin kiitos niin hallituslaisille kun jasenistéllekin
mukana olostanne.

Kiitos hallituslaisille panoksestanne ja tuestanne
yhdistyksen toiminnassa. Meilld on toimiva porukka
toteuttamassa tata tehtavaa.

Pikkuhiljaa myds me hallituslaiset pidédmme hieman
kesataukoa tehtavistamme.
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Pitdkdéd hyva huoli itsestdnne.
Kuulemisiin ja tapaamisiin!

Terveisin, Anu Herala
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Elamaa cushingin oireyhtyman kanssa

teksti ja valokuvat: Paivii Manninen

Hyvaa kesaa sinulle arvoisa sellalainen!

Minua pyydettiin kirjoittamaan oma sairaustarinani taman omituisen seuralaisen matkassa.
Toki meille aivolisakesairauksia sairastaville tamakaan kyseinen sairaus ei ole mitenkaan vieras,
vaikka se valtaosalle ihmisista onkin aivan outo. Joku ehka on saattanut seurata matkaani
blogini (jaloilleni.blogspot.com) kautta, mutta suurelle joukolle lienen uusi tuttavuus. Olen siis
Paivi Manninen Keski-Suomesta, Jyvaskylan kupeesta.

Minun sairauteni on aivolisakeperainen Cushingin tauti, Mr. Cushing kuten sita itse nimitan.
Tarinani juontaa vuosien paahan. Nain jalkikateen on helppo ajatella, etta ensimerkkeja
Cushing antoi jo lahes kymmen vuotta ennen kuin se diagnosoitiin. Aika monta laakaria tuli
vuosien saatossa tavattua ja monen montaa oiretta ihmeteltya. Verikokeita otettiin ja joka
kerran minun todettiin olevan terve. Varmasti hyvin tuttu tarina monelle aivolisakesairautta
sairastavalle.

Itsekin uskoin, etta ehkapa ika on tehnyt tehtdvansa ja minun on alettava kiinnittdaa enemman
huomiota elamantapoihini. Aloin sydda terveellisemmin ja lisata lilkkuntaa. Sain vaivalla tyélla
laihdutettua 8 kiloa. Sitten paino jamahti eika enaa laskenut, vaikka olisin tehnyt mita. Voin aika
huonosti, vaikka elin hyvin santillista elamaa. Kunnes tuli syksy 2019. Vointini paheni
entisestaan. Tuntui, etten enada selvinnyt normaalista arjesta. Karsin toissa sisailmaoireista ja
sain siirron toiseen yksikkoon. Jalat olivat kipeat. En pystynyt kavelemaan kuin muutama sata
metria, kun takareidet olivat tulessa ja jouduin pysahtymaan. Sitkeydella jatkoin aina matkaa,
vaikka se olikin yhta tuskaa. Aloin lihoa, olin tdynna mustelmia ja lanteitani koristivat striijat
(ns.raskausarvet). Sain murtumia mm. kylkiluihin ilman, etta olisin loukannut jotenkin itseani.
Laakarit eivat tietenkaan uskoneet kylkiluita murtuneiksi. Sinnittelin tdissa kipulaakkeen
voimalla.
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Vyyhti alkoi purkautua, kun sain tyoterveyshuollosta |ahetteen ihotautiladkarille. Han
ihmetteli mustelmiani ja aivan sivulauseessa mainitsi, etta kortisolin voisi mitata. Tama oli
itselleni aivan hepreaa ja kotona googletin, miksi kortisolia mitataan, mita silla halutaan
selvittaa? Pian google ohjasi minut aivolisdkesairauksien ihmeelliseen maailmaan ja
Cushingin jaljille. Luin Cushingista ja saatoin todeta : "Bingo!” Olen |6ytanyt sairauteni.
Minulla oli kaikki ne oireet, jotka kuuluvat tahan tautiin. Se oli helpotus ja jarkytys samaan
aikaan. Toisaalta olin helpottunut, etta oireilleni oli I6ytymassa joku selitys. Toisaalta olin
kauhuissani, minulla todennakdisesti on kasvain jossain pain kehoani. Se pitdisi vain 16ytaa,
jotta hoito olisi mahdollinen. Toki olin tdssa vaiheessa viela taisteluni alussa. Laakarikin pitaisi
saada vakuuttuneeksi asiasta.

Soitin itkuisen puhelun omalle tydterveyslaakarilleni. Han ei ollenkaan innostunut
ajatuksesta mitata kortisoli eika uskonut, etta kyse voisi olla Cushingin taudista. Mutta, koska
ihotautilaakari oli laboratoriokokeen maarannyt, niin ei han voinut minua laboratorioon
menemasta kieltadkaan. Siina vaiheessa olisin toivonut jonkinlaista vastaantuloa laakarilta ja
sen hyvaksymistd, ettd potilaskin voi olla oikeassa.

Odotin laboratoriovastauksen valmistumista kuin kuuta nousevaa. Ja niinhan oli vain
tyOterveysladkarin taivuttava siihen, ettei tulos ollut normaali. Kortisoliarvoni oli
moninkertainen normaaliin verrattuna. Siispa sain l[ahetteen endokrinologille. Sain
myo6hemmin kuulla, etta korkeisiin kortisoliarvoihin liittyy karsimattémyys ja ns.kierroksilla
kaynti. Niinpa niin. Tuntui vaikealta ja pitkalta odottaa jokaista laboratoriotulosta, tutkimusta
ja laakarin tapaamista.

Elettiin loppuvuotta 2019, kun paasin tapaamaan endokrinologia yksityisvastaanotolle. Tama
sama henkild on sittemmin ollut omalaakarini myaos julkisella puolella. Eipa hankaan suoralta
kadelta minulle mydntanyt, etta kyseessa olisi Cushingin tauti. Han arveli jopa, etta kyseessa
saattaisi olla laboratoriovirhe. Mina jo vahan hermostuin hanelle vastaanotolla, kun han
riisutti minut. Kaskin hanen katsoa pohdéttynytta olemustani, kuukasvojani ja mustelmaista
stiijoja tdynna ihoani. Kysyin haneltd, etta enkd naytakin ihan Cusingin-ihmiselta!? En saanut
suoraa vastausta, mutta myohemmin lukiessani hanen vastaanotosta laatimaansa epikriisia,
huomasin, etta diagnoosiksi oli merkitty Cushingin oireyhtyma (epaily). Eravoitto tuokin!
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Tassa karvaiset terapeuttini ja lenkittajani kanssani kotipihalla

Tuosta kaynnista seurasi alkuvuonna 2020 erindisia tutkimuksia. Jouduin olemaan
sairaalassa seka taalla Keski-Suomessa etta HUS.ssa tutkimusten vuoksi. Onneksi en kaikkea
viela tuossa vaiheessa tiennyt. En ollut ollut sairaalassa potilaana kuin synnyttamassa, joten
sekin tuntui todella oudolta. Olen ammatiltani sairaanhoitaja/terveydenhoitaja eli tottunut
olemaan aina ns. tiskin toisella puolella. Potilaan roolia olen saanut opetella kantapaan
kautta naina vuosina.

Ensimmaisessa MRI-kuvauksessa |6yddksena oli, ettd sellassa on "jotain”. Ehkapa Rathken
taskun kysta? Oireet ja laboratoriotulokset eivat tukeneet tuota. Ladkareita se ei
vakuuttanut. Minun pitaisi menna tarkempaan MRI-kuvaukseen Naistenklinikalle Helsinkiin.
Itkin, itkin, itkin. Halusin vain hoidon ja tulla terveeksi. Pyytelin Iaakarilta anteeksi. "En
oikeasti ole tallainen itkupilli”. Laakari oli empaattinen. "Kylla sinun oireesi saadaan kuriin.
Jos kasvainta ei 16ydy, niin voidaan poistaa lisémunuaiset, niin hyperkortisolismi lakkaa”
Lisaksi laakari sanoi taikasanat: "Sina olet nyt todella sairas.” Jonkun korvaan tuo olisi
kuulostanut varmaan aivan kauhealta, mutta minulle se oli pelastus. Vihdoinkin joku uskoi,
ettd olin sairas!

Olin jaanyt sairaslomalle tydstani joulun alla 2019. Nytpa minulla oli aikaa rampata
tutkimuksissa. Ja niitahan riitti. Dexametasonikoe, CRH-koe, laboratoriotutkimuksia joka
toinen viikko. Yritin elaa normaalia arkea. Lapset tykkasivat, kun aiti oli kotona. Koirat pitivat
minut liikkeessa joka ikinen paiva. Toki olin vasynyt, joten lepasin paljon. Kuin taivaan
lahjana, sain jostain idean alkaa kirjoittaa blogia. En ollut koskaan aikaisemmin kirjoittanut,
mutta silloin se alkoi tuntua tarkealta. Se oli kuin tyd, kun muuhun minusta ei ollut. Julkaisin
viikoittain uuden blogitekstin. Kirjoittaminen oli hyvin teraputtista ja piti minut elamassa
kiinni. Sain blogin kirjoittamisen kautta paljon tukea ja sain myos palautetta, etta olen
kirjoittamisellani auttanut muita.



SELLANEN

Vihdoin sain ajan Naistenklinikan MRI-kuvaukseen. Kaikkea tata tietysti varjosti korona.
Uusimaan sulku pelotti. Estaisikd se minua paasemaan tutkimuksiin HUS: iin? Onneksi
nain ei kaynyt ja Helsingin reissu onnistui. Toki korona vaikutti kaikkeen. Kaikki hidastui
sulkujen ja rajoitteiden takia. Minua pelotti menna paikkoihin, joissa oli paljon ihmisia ja
nain ollen tartuntavaara.

Naistenklinikan MRI ei tuonut paljoakaan lisavalaistusta asiaan. Tarvittiin tarkentavia
tutkimuksia. Mina taas mielessani ajattelin, etta leikatkaa hyvat ihmiset "se joku” sielta
minun aivolisakkeestani. Se taman kaiken takana on! Mutta neurokirurgit eivat leikkaa
sokkona. Taytyy olla varma mita ja mista leikataan. Leikkauksessa on aina riskinsa. Toki
ammatti-ihmisena sen ymmarran, mutta tassa kohtaan potilaana en ymmartanyt.
Minulle kerrottiin, etta ns.Sellan tydryhma pohtii, mika on jatkosuunnitelma. Tuo
konklaavi kokoontui harvakseltaan, joten tietoa tulevaisuudesta jouduin jalleen
odottamaan. Ihan totta on sananlasku :"Odottavan aika on pitkd". Jossain vaiheessa sain
tiedon, ettd minulle pitaisi kevaan aikana tehda sinus petrosus katetrisaatio. Siina
mitataan ACTH-arvoja seka aivolisakkeen laskimoista etta yldonttolaskimosta
rontgenlaakarin nivuslaskimosta aivolisakelaskimoihin vieman muovikatetrien avulla. Voi
pojat se oli koettelemus! Sain etukaten tiedon, ettd em. tutkimuksia tehdaan Hus:ssa
vuosittain vain 2-3. Hieman jannitti, ettd miten emannan kay. Nain jalkeen pain sanon
vain, ettd hengissa tuostakin selvittiin, mutta itse toimenpiteessa ei naurattanut yhtaan.

.
—

Kevat vaihtui kesaksi. Oman endokrinologini arveli jossain vaiheessa, etta viimeistaan
maaliskuussa olisin leikkauspoydalla. No nadin ei kaynyt. Oireeni pahenivat. Ehdin saada
nilkkamurtuman. Olin kavellyt pari kuukautta murtuneella nilkalla ennen kuin
magneettikuvassa huomattiin murtuma. Olin valitellut endolleni nilkan kipua, mutta
réontgenkuvaus ei nayttanyt murtumaa. Soin vain lisaa kipuldakkeitd. Lopulta endo teki
paatoksen magneettikuvauksesta. Muutaman viikon pidin jalassa lastaa. Inmeellista kylla
nilkka parani ennalleen. Minulla todettiin myds osteoporoosin esiaste, joka oli kehittynyt
hyperkortisolismin myota. Sain siihen suoneen tiputettavan luustolaakkeen. Tunsin itseni
aika vanhaksi. Kortisoliarvot nousivat nousemistaan. Lopulta endokrinologini paatti, etta
minulle pitaa aloittaa kortisolin eritysta hidastava ladke. Melko myrkysta lienee kyse,
koska se vaati kayntia kahden viikon valein laboratoriossa ja endokrinologin
puhelinvastaanotot kahden viikon valein tulosten ja voinnin seuraamiseksi.

Kesa tuntui pitkalta. Teimme perheena reissuja, minka kunnoltani ja koronalta
pystyimme. En oikein pystynyt nauttimaan taysilla, mutta silti koin tarkeaksi, ettemme
luopuneet sairauteni takia kaikesta normaalista. Lopulta posti toi kirjeen HUS: sta ja ja
tiedon siing, etta leikkauspaivani on 27.8.20. Toivoin, etta kesa kuluisi akkia. Odotin
leikkausta niin paljon, etta unohdin suurimman pelkoni. Koin, etta leikkaus on ainut
vaihtoehtoni saada elédmani takaisin. Tallaisena en jaksaisi elaa kovin pitkaan.
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puny HEREEEE 9y “Mutta véhdnpd tiesin ennen kuin
VEd | BENZETIE goop alkoi rytisté”

o ol | [y o

Helsinkiin oli Idhdettava jo hyvissa ajoin ennen leikkauspaivaa. Minun tuli kayda
koronatestissa ennen TO0l6n sairaalan menoa ja tulos piti myds olla selvilld ennen tuota.
Koronarajoitusten vuoksi mies pystyi saattamaan minut sairaalan ulko-oville. Siina
meidan piti erota ilman mitdan varmuutta jalleen nakemisesta. Silti olin varma asiasta.
Muuta mahdollisuutta kuin menna leikattavaksi ei ollut.

Minulla oli kassi taynna tavaraa. Tietokone ja kirja kaiken muun lisaksi. Onneksi nain,
koska sairaalassa olostani oli tuleva pitkahkd. Sita en tosin etukateen tiennyt. Ja toisaalta
olin sairaalassa valilla niin huonossa kunnossa, etten olisi tehnyt noilla tavaroillani
mitaan.

Kaikkinensa leikkaus sujui hyvin. Kasvain saatiin kokonaan pois eika aivolisake
vahingoittunut leikkauksessa. Heti ensimmaisessa mittauksessa kortisoliarvo oli laskenut
pohjalukemiin. Ja se, neurokirurgin ja terveen jarjenkin mukaan tarkoitti sita, etta
leikkaus oli onnistunut. Jouduin aloittamaan kortisonin sydnnin purkista, mika oli itselleni
aika vastenmielista. Olihan tuo kirottu aine sairastuttanut minut. Toipuminen alkoi heti,
kun minut oli leikattu. Paasin jaloilleni samana paivana, kun paasin
tehovalvontaosastolta tavalliselle osastolle. Olin heikko, mutta tdynna intoa
toipumisesta. Olin saanut toisen mahdollisuuden. Tarkoitus oli siirtya toipumaan
Meilahden sairaalaan T66l6sta muutaman paivan jalkeen. Meilahti oli kuitenkin taynna,
joten T6o6l6ssa vierahti viikko. Minulle sairaalassa olo potilaana oli kuin olisin ollut
ihmemaassa. Oli mielenkiintoista paasta tarkkailemaan sairaalaelamaa potilaan silmin.
Kirjoitin blogia, luin kirjaa ja uutisia sairaalassa. Kavin pienilla kavelyilld sairaalan
kaytavilla.

Meilahdessa paasin huoneeseen, joka oli ns.opiskelijahuone. Se tarkoitti sita, etta
huoneen potilaista oli henkilokunnan lisaksi huolehtimassa myos nelja
sairaanhoitajaopiskelijaa. Huoneessa oli lisdkseni nelja muuta potilasta. Kaikki muut
taisivat olla suolistoleikattuja ja mina olin ainoa paasta leikattu. Mietin monta kertaa, etta
paasinpa helpolla, niin vaivalloiselta naytti suoliston alueelta leikattujen toipuminen.
Heidan piti opetella sangysta nouseminen ja kaveleminenkin uudestaan aluksi monen
hoitajan tukemana. Mutta vahanpa tiesin ennen kuin alkoi rytista.
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Hienosti alkanut toipumiseni otti takapakkia. Yhtakkia alkoi hirvea paansarky, aloin oksentaa.
Vointi meni nopeasti todella heikoksi. Sain suoneen vahvaa kipuladketta ja kortisonia.
Kipuladke auttoi hieman, mutta vain muutamia minuutteja. Olin muutaman paivan ns. ihan
pihalla. En jaksanut puhua ldheisteni kanssa puhelimessa tai vastata heidan viesteihinsa. En
pystynyt nukkumaan tai sydmaan. Kiduin vain. Paani Ct-kuvattiin, koska epailtiin
aivoverenvuotoa. Sita ei kuvauksessa todettu. Kipu ja oksentelu kesti 3-4 paivaa. Ja samoin
kuin kipu oli alkanutkin, se loppui yhtakkia. En muista, milloin olisin ollut helpottuneempi.

Kun yksi asia hoitui, niin nurkan takana vaani jo seuraava. Pissaa ei tullut, vaikka join ihan
normaalisti. Tama kaikkihan oli tarkasti tiedossa, koska leikkauksen jalkeen jouduin
pissaamaan portatiiviin, jotta juuri tata kyseista asiaa voitiin tarkkailla. Joku hoitaja huolestutti
minut sanomalla, ettei tama ole normaalia. Ehdin jo miettia vaikka mita. Seuraavaksi pissaa
alkoi tulla ylimaariin. Sen tiesinkin olevan yksi leikkauksen mahdollisista komplikaatioista ja
tarkoittavan haikkaa vesihormonin erittymisessa. Verikokeissa huomattiin veren
natriumarvot olevan liian alhainen. Tama saataisiin kuriin vain nesterajoituksella. Onneksi
minulla ei ollut hirveaa jonontunnetta ja pystyin suht helposti saatelemaan juomistani. Silti oli
melko ponnistelua pitaytya 300ml:ssa nestetta vuorokaudessa.

Joka aamu Meilahdessa otin vastaan melkoisen laakarisaattueen. Kierrolla oli
erikoislaakareita ja erikoistuvia ladkareita. Pian tajusin olevani harvinaisuus. Kaikki halusivat
nahda elavan Cushing-potilaan. Koin olevani turvassa. Laakarit rauhoittelivat minua sanoen,
ettd ovat mielenkiinnolla seuranneet kehoni rektioita ja etta ndin asioiden on kuulunut
mennakin. Minusta ei kaiken edella mainitun kokeneena ja elaneena tuntunut ihan tuolta.

Sairaalareissuni kesti kokonaisuudessaan lahes kolme viikkoa. Odotin natriumarvoni
kohoamista tietylle tasolle kuin kuuta nousevaa, koska minulle oli sanottu, etta paasen kotiin,
kun natriumarvo on tietylla tasolla. Olin siis toipunut, koska kotiin [aht6 alkoi jo kovasti siintaa
mielessa. Ja tulihan sekin paiva, jolloin sain lahtea kela-taksin kyydissa kohti Keski-Suomea ja
kotia. Kotona oikea toipuminen vasta alkoi. Olin leikkauksen jalkeen sairauslomalla lahes
vuoden. Oma kortisolin tuotantoni elpyi hitaasti ja jouduin melkein vuoden ajan sydomaan
kortisonia purkista. Toisessa MRI-kuvauksessa puoli vuotta leikkauksen jalkeen
sattumaldydoksena minulla huomattiin aivoverenvuoto. Tama ei ollut oireillut mitenkaan eli
tuli minullekin yllatyksena. Ja toki johti lisatutkimuksiin. Itse epdilen, etta aivoverenvuoto oli
tullut silloin Meilahdessa, mutta CT-kuva otettiin niin tuoreeltaan, ettei se nakynyt siind. Miksi
aivoverenvuoto ej sitten ndkynyt ensimmaisessa MRI-kuvauksessa? Se otettiin HUS:ssa ns.
kuvausrekassa ja luulen, ettei rekan laite ole kovin tarkka. Tahan selitykseen olen paatynyt ja
siihen on kallistunut my6s hoitava endokrinologini.
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Miten voin nyt, lahes viisi vuotta leikkauksen jalkeen? Voin iloisena kertoa, etta olen
taysin toipunut. Teen kokopaivatyota ja olen teiniperheen harrastava aiti. Nautin luonnosta ja
kuljen sielld koiriemme kanssa paivittain. Rakkaiksi harrastuksikseni olen I6ytanyt joogan ja
pilateksen ja kuntosalilla kdymisen. Olen kaynyt invalidiliiton vertaisohjaaja- koulutuksen ja
koen erittdin tarkeaksi olla kohtalotovereideni tukena. Jos voin tarinallani ja kokemuksellani
auttaa edes yhta ihmistd, olen onnistunut. Suuret kiitokset minua sairauden aikana tukeneille
ihmisille ja vertaisilleni.

Onneksi [8ysin teiddn lucksenne! Te olette tehneet matkastani kevyemman kulkea.

Naissa maisemissa saan lenkkeilld paivittain. Luonto hoitaa
ja rauhoittaa mielta.
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Ajankohtaista

Virkistysviikonloppu Tampereella

13.-14.9.2025 @
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Ajankohtaista

Vertaistukea verkossa

Yhdistys pyrkii jarjestamaan verkossa jarjestettavien tapaamisten
lisaksi vertaistukitapaamisia eri paikkakunnilla. Otamme
mielelldmme vastaan toiveita ja ehdotuksia paikoista ja

paikkakunnista, joihin toivotaan kohtaamisia.
Mikali olet itse kiinnostunut jarjestamaan vertaistapaamisen
omalla paikkakunnallasi, olethan meihin yhteydessa
sahkdpostitse osoitteeseen sellayhdistys@gmail.com.
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Terveisia pohjoisen
vertaistukitapaamisista!

Yhdistys jarjesti maaliskuussa kaksi vertaistukitapaamisista pohjoisen
alueen jasenille. 15.3.2025 tapasimme Kuopiossa. Osallistujia oli vain
kourallinen, mutta keskustelu oli sitdkin antoisampaa. Oli mukavaa
paasta kertomaan ja kuulemaan kokemuksista ja arjen haasteista
kahvikupposen aarella. On aina helpottavaa kuulla, ettd muilla on
samanlaisia tuntemuksia, ja huojentavaa tulla ymmarretyksi. Se on sita
vertaistukea parhaimmillaan.

Lauantaina 29.3.2025 kokoonnuimme Oulussa Kumppanuuskeskuksen
tiloissa. Paikalla meita oli nelja aivolisakesairasta laajalta alueelta: Lapin
maakunnasta, Pohjois-pohjanmaalta ja Kainuusta. Pari tuntia vierahti
nopeasti kuulumisten vaihdon, kahvittelun ja vapaan jutustelun
merkeissa. Suunnittelimme jo tapaamista ensi syksylle ja toiveissa oli
viilkonloppu tapaaminen esimerkiksi Rokualla.

Yhdessa on kiva olla ja vertaisten seurassa voimaantuu!

teksti: Maarit Patokoski ja Katja Moilanen
kuvat: Katja Moilanen
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Puheenjohtaja Anu

Nimi: Anu Herala
Tehtava hallituksessa: Puheenjohtaja

Mukana yhdistyksessa: Liityin jaseneksi 2008
eli heti diagnoosin saatuani. Hakeuduin
ensimmaiseen kokoukseen, joka pidettiin
Jyvaskylassa.

Diagnoosi: akromegalia

Miksi lahdin mukaan yhdistystoimintaan?
Aluksi minulla oli halu auttaa itseani taman
harvinaisuuden kanssa. Tietoa ko. sairauksista
tuohon aikaan oli saatavilla todella vahan.
Sittemmmin kiinnostus kasvoi, ja halusin mukaan
toimintaan, ja sita kautta levittamaan ja
jakamaan tietoa naista

sairauksista. Sita mukaa myds auttamisen halu,
tiedon saanti ja vaikuttaminen kasvoivat.

Mika minua motivoi hallitustyéssa? Halu
auttaa muita harvinaissairaita, seka tiedon
keruu ja jakaminen. Sita kautta myads jaseniston
hyvinvointi ja paras mahdollinen hoito.

Kerro itsestasi: Olen elakkeella ja ndin ollen
minulla on aikaa hoitaa tehtavaani
mahdollisimman hyvin. Asun Tampereella
puolisoni kanssa. Tydurani tein
hammashoitajana. Olen Tampereella
paikallisesti monessa mukana. Minulla on halu
tuntea toimintaymparitda seka paasta
vaikuttamaan edistaen harvinaissairaiden
potilaiden asioita. Teen yhteisty6ta eri
toimijoiden, kuten esimerkiksi Invalidiliiton
kanssa.

“Haluan pitdd huumorin
mukana naisséa elaman
koettelemuksissa”

Mita teen mielellani vapaa-ajalla?
Vietamme aikaa lasten ja lastenlasten
kanssa. Matkustelemme mieleldmme.
Lisaksi konsertit ja teatteri kuuluvat
harrastuksiimme. Tapaamme tietenkin
myo0s ystavia.

Yllattava tai hauska fakta minusta?
Kaikesta huolimatta olen
yltidpositiivinen, hassun hauska
mummiska. Haluan pitaa

huumorin mukana naissa elaman
myrskyissa ja koettelemuksissa.
Kaytankin sanontaa."tietty hulluus on
vaan hyvasta". Olen myos erityisherkka
ihminen.

Terveiset jasenistélle: Yhdessa
olemme vahvempia. Alkaa jaako yksin,
me olemme teita varten. Jaettu huoli
on helpompi kantaa, kun huomaa ettei

ole vksin.
y 13



SELLANEN

Varapuheenjohtaja Eero

Nimi: Eero Korpio

Rooli ja tehtavat yhdistyksessa:
varapuheenjohtaja ja tukisdhkdpostin hoitaja

Mukana yhdistyksessa: Liityin yhdistyksen
jaseneksi vuonna 2018, hallituksen jaseneksi
vuonna 2020.

Diagnoosi tai yhteys aivolisdakesairauksiin:
Aivolisakkeen makroadenooma, joka
|6ydettiin vuona 2017 ja leikattiin valittdmasti.

Miksi lahdit mukaan yhdistystoimintaan?
Halu tehda vapaaehtoistydta ja tukea
muita heidan arjessaan.

Mika sinua motivoi hallitusty6ssa? Yhdistys
tarvitsee aina henkildita, jotka laittavat asioita
liikkeelle jasentensa hyvaksi ja kantavat
samalla vastuuta yhdistyksen

asioista.

Kerro jotain itsestasi: Asun Hdmeenlinnassa
vaimoni kanssa. Elakkeella olen ollut vuodesta
2018 alkaen.

Mita teet mielellasi vapaa-ajalla?
Mahdollisuuksien mukaan harrastan liikuntaa:
lampimaan aikaan liikkuntaa luonnossa, talvella
kavelya ja jumpassa kayntia.

“Itselldni harrastus on
kestényt yli viisikymmenta
vuotta”

Joku yllattava tai hauska fakta
sinusta? Harrastan perhosia vaimoni
kanssa. Itsellani harrastus on kestanyt
jo yli viisikymmenta vuotta. Nykyaan
enemman perhosten tarkkailua,
kokoelmaan en enaa juuri yksiloita
keraa.

Terveiset jasenistolle: Kannustan
kaikkia tulemaan rohkeasti mukaan
toimintaan. Helpoin osallistumistapa
on talvikaudella jarjestettavat
verkkovertaistapaamiset, jonne voi
tulla vaikka vaan kuulolle. Myos
syyskuun virkistysviikonlopun ohjelma
on varsin mielenkiintoinen!
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SELLANEN

Tiedottaja Katja

Nimi: Katja Moilanen
Asuinpaikka: Kajaani

Rooli ja tehtavat yhdistyksessa:
Viestintavastaava. Tehtaviin kuuluu
verkkosivuston ja Facebookin paivittaminen,
jasenlehden tekemiseen osallistuminen

ja viestinnan suunnittelu yhdessa muiden
hallituslaisten kanssa.

Mukana yhdistyksessa: Liityin jaseneksi
vuonna 2020, aloitin tiedottajana 2023 ja
hallituksen jasenena vuonna 2024.

Diagnoosi tai yhteys
aivolisakesairauksiin: Cushingin
oireyhtyma, jonka takia

poistettu molemmat lisamunuaiset.

Miksi lahdit mukaan yhdistystoimintaan?
Paadyin yhdistystoimintaan mielenkiinnosta
ja halusta paasta tekemaan jotain
konkreettista harvinaissairaiden hyvaksi.

Mika sinua motivoi hallitusty6ssa?
Vertaistuen ja jasenten hyvinvoinnin
mahdollistaminen.

Kerro jotain itsestasi?

Perheeseeni kuuluu puoliso, kolme tytarta ja
koira. Tydskentelen kaupungin
tietohallinnossa.

“Tykk&déan matkustella,
mutta suuntavaistoni on
surkea”

Mita teet mielellasi vapaa-ajalla?
Minut voi bongata lenkkipolulta,
kuntosalilta tai

uimahallista. Lilkkunnan vastapainoksi
luen ja vietan aikaa perheen kanssa.
Olen kaynyt vertaistuki- ja
kokemustoimijakoulutukset, ja niiden
myo6ta olen aktiivisesti mukana myos
muissa potilasyhdistyksissa.

Joku yllattava tai hauska fakta
sinusta? Tykkaan matkustella, mutta
suuntavaistoni on surkea. Ilman Google
Mapsia en tulisi toimeen, vaikka aina en
senkaan avulla 16yda heti perille.

Terveiset jasenistolle: Jokainen jasen
on tarked. Yhdistys on meita varten, ja
me yhdessa teemme siita elavan ja
vaikuttavan.
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SELLANEN

Hallituslaiset esittaytyvat 4/8

Omaisjasen Jori Herala

“Olkaa aktiivisia: ndin autatte niin
itsednne ettd muita sairaita”

Olen hallituksen jasen ja yhdistyksessa
omaisjasenena.

Haluan olla mukana yhdistyksen
toiminnassa puolisoni
harvinaissairauden vuoksi ja toimia myos
tiedon jakamisessa.

Hallitustyd motivoi minua edistamaan
harvinaisten sairauksien tunnetuksi
tekemista.

Olen eldkeldinen ja asun Tampereella
puolisoni kanssa.

Kaikki kasilla tekeminen on
harrastukseni, ja sen lisaksi liikunta ja
sauna kuuluvat elamaani.

Notta oon pohjalaanen.

Olkaa aktiivisia: nain autatte niin
itseanne etta muita sairaita.

Terveisin: Jord
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SELLANEN

Loput nelja hallituksen jasenta
esittaytyvat

seuraavassa jasenlehdessa ’
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Kuuletko kuiskailee tuulessa koivut?

Lohdutus kesdssd, huokaus maan

Auringon[as ku (o taivaalle loimut
nyt suojassa (atvusten levitd saan

Mieltini [ammittdd kesdinen ilta

Sen ﬂi@'aisuus parasta hoitoa on

Hiljalleen rakentuu syddmeen silta
Eldmidn nilkd tuo loppumaton

-R.L-
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SELLANEN

e Anu Herala, hallituksen puheenjohtaja ja
tukipuhelinvastaava

e Eero Korpio, hallituksen varapuheenjohtaja ja
tukisahkdpostivastaava

e Katri Jarvenranta, sihteeri, tietoturvavastaava ja
taloudenhoitaja

e Maarit Patokoski, Pohjois-Suomen
aluekoordinaattori

¢ Riitta Lielahti, lapsiperhevastaava ja jasenlehden
paatoimittaja

e Katja Moilanen, tiedottaja

Jori Herala, omaisjasen

Kari Jarvenranta, omaisjasen

Jasenlehteen liittyvat kyselyt ja toiveet

Tukipuhelin (paivystys maanantaisin klo 16-18)
Tukisahkodposti

Verkkosivut

Facebook-sivu
Sella ry:n keskusteluryhma

Sella ry:n lapsiperheet

AIVOLISAKE-
POTILASYHDISTYS

SELLA Rry

AIVOLISAKESAIRAUKSIA SAIRASTAVIEN
JA HEIDAN LAHEISTENSA TUKIYHDISTYS

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

sellalehti@gmail.com

050 449 7579
tuki.sellayhdistys@gmail.com

https://sellanet.com/

https://www.facebook.com/
AivolisakePotilasyhdistysSellaRy

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

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