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Puheenjohtajan tervehdys

K e
Jouluinen tervehdykseni! A
Niin se [ahenee vuoden 2024 loppu. Hi -
Jalkeenpain vuotta tarkasteltuani mielessani on * . )

lahinna kiitollisuus. Voimme yhdistyksen hallituksena
olla tyytyvaisia tekemaamme tyohon. Se on hyvin merkltykselhsta miten
toimimme jasenistomme hyvaksi.

Olemme olleet ldasnd monessa eri tapahtumassa, seka osallistuneet
aktiivisesti Olka-toimintaan ja koulutuksiin.
Tasta on hyva jatkaa ja aloittaa uusi vuosi hyvilla mielin.

Lammin kiitos hallituksemme jasenille, jotka ahkeroivat
meidan kaikkien hyvaksi. Teette merkityksellista tyota
vapaaehtoisena.

Toivotamme rauhallista Joulua laheisten kanssa.
Ja parasta mahdollista tulevaa vuotta.
SELLASIA ME OLEMME.

Terveisin, Anu Herala




Ihmeellinen syksy SELLANEN

Tasan kuusi vuotta sitten olin ensimmaista kertaa
yhteydessa Aivolisake-potilasyhdistykseemme.
Makasin sairaalasangylla ja olin tilanteessa, joka
olisi vienyt minulta hengen ilman oikeaa hoitoa.
Yhdistyksen puheenjohtaja Anu Heralan
rauhoittava aani kuului puhelimesta, ja han sanoi,
etta tarvitsen kiireellisesti oikeaa hoitoa.

Makasin seitseman viikon ajan vihreiden
sairaalaverhojen takana, mutta sairauttani ei
tunnistettu tai tunnustettu. Joku hoitajista sanoi
minulle kaiken keskella: “Sinun pitaisi kirjoittaa
tasta kaikesta kirja".

llman yhdistyksemme kallisarvioista apua en olisi
paassyt koskaan ammattitaitoisen endokrinologin
hoitoon ja jaanyt eloon.

Palasin noiden sairaalaverhojen taakse viela
lukuisia kertoja ja paatin, etta viela jonain paivana
tarinani tulee kirjan kansien valiin. Esikoisteokseni
Vihredn verhon takana julkaistiin 30.9.2024.

Suurin toiveeni on se, etta kirja paatyy luettavaksi
heille, jotka ovat vierailleet noiden verhojen takana
tai katsoneet vieresta lahimmaisen hoitopolkua.
Yhta lailla toivon, etta kirja tavoittaisi
mahdollisimman paljon hoitohenkilékuntaa.

Yksin ei tarvitse jaksaa, ja toisinaan tarvitsemme
puolestapuhuijia.

Kiitos Anu Herala ja Aivolisake-
potilasyhdistys Sella ry siita, etta olen
vielad taalla kertomassa tarinaani.

Jeweisin, Riitta Lielahti

Kuva: Janne Miettunen
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Ajankohtaista

Hypokortisolismi-potilas paivystyksessa

okt solimipotiaat Lnatsea Skuutist sers-
wessaan 2-3-kerlasen ghukokortkoidunnoksen.

Panystyisessd on Wrustetiava, orko potdas ottanut

taa hetieksest lanta gukokert koidsta kuin mah-
doliueen krisen alismants bypokortisoksmiat

‘Glukokortioidihadon akana seurataan potilaan
‘yheiswointia, wenenpainetta, turotukea sekd plasman

mawummm on potlaske annes-
mmmmm
mnhl

kemiaea ja Fyponatemana.

Huom!

Addscnin tuti 1l muu lsamunuasten vapatsiminta
tuli & ot s

vastkia 3 odortamaan. Taman lkeen
00 Syyth sehattad ja hotas kridin takana oleva syy.

Vaarana on fonka

mash

O Eirkedd, o1t potianla on SO5-Pass rtd LNt
witen, jofloin sahkiiiin iresieimin o sasda hieytia.

Huomici potil

ik

Prticen tulte Tunted olorsa tarvaleks pavyity-

e opa vitsinkevtaseksl, Lisiks kritssesti ihfula

invtiest sairaala potisala yh BOO-500 nmodt, kun

Lihd: Mettinen, pelers £. & Mettinen P | 2021
Laskete-

heensd i 300 nerold kmwwaa
hypokonolimia win Esdmruainet evil

oimi, potisats puatiua rommasl stressin lmyn
koxtisolvaste.

Tl i 2001 1 INTSLVSRS-31,

o S Harvinaistoiminta SE (l:; s

eef IMVALIDILIITED



https://sellanet.com/wp-content/uploads/Hypokortisolismi-potilas-paivystyksessa.pdf
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Ajankohtaista

Vertaistukea verkossa
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Yhdistyksen vuosikokous

Vuosikokous ja liikuntapaiva Varalassa

Reilut parikymmenta jasenta kokoontui Ilumisena pyhdinpdivana Tampereelle
Varalan urheiluopistoon vuosikokoukseen ja liikunnalliseen tapahtumaan.
Kokouksessa kaytiin lapi vuoden 2023 toimintakertomus, tilinpaatos ja tase, seka
hyvaksyttiin vuoden 2025 toimintasuunnitelma ja talousarvio.

Tuleva vuosi on yhdistyksemme 28. toimintavuosi. Jatkamme toimintaamme
yhdistyksen perusarvojen mukaisesti: tarjoamme mahdollisuuden vertaistukeen,
jaamme tietoa aivolisakesairauksista ja yhdistyksen toiminnasta ja jarjestamme
jasenten toiveiden mukaista toimintaa. Verkkovertaistukitapaamiset jatkuvat, ja
koulutetut vertaistukihenkil6t ovat tavoittavissa tukipuhelimen, sahkdpostin ja Toivo-
sovelluksen kautta. Yhdistys osallistuu erilaisiin tilaisuuksiin ja verkostoihin, ja jakaa
tietoutta esimerkiksi OLKA-pisteilla. Kevaalle suunnitellaan myos
virkistysviikonloppua.
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Yhdistyksen vuosikokous

Jasenmaksu paatettiin pitaa 28 eurossa.
Hallitus jatkaa entisella kokoonpanolla: Anu
Herala, Eero Korpio, Katri Jarvenranta, Riitta
Lielahti, Maarit Patokoski, Katja Moilanen,
Jori Herala ja Kari Jarvenranta.

Vuosikokouksen jalkeen osallistujat
paasivat kokeilemaan jousiammuntaa, joka
oli monelle uusi kokemus - eika lainkaan
niin helppoa, milté nayttaa. Paiva paattyi

kahvittelun ja vertaiskeskustelujen
merkeissd, joka kruunasi antoisan yhteisen
paivan.

Teksti: Katja Moilanen
Kuvat: Katri Jarvenranta ja Katja Moilanen
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Pistos-opastusta
pikkujoulutunnelmissa Oulussa

Yhdistys jarjesti joulukuussa kaksi Solu-Cortef pistos-opastusta, toisen Oulussa ja
toisen Tampereella. Tapahtumissa oli mahdollista paasta harjoittelemaan laakkeen
sekoittamista ja pistostekniikkaa ammattilaisten johdolla. Monet yhdistyksemme
jasenista ovat kortisoniladkityksen kayttdjia, ja hatatilanteissa voi joutua
turvautumaan pistokseen. Silloin on tarkeaa osata toimia oikein.

Oulun tapaamisessa Hanna Komulainen ja Maria Erholtz Pohteelta opastivat
ladkkeen kasittelyd ja pistamista pistostyynyyn. Saimme myos hyvia kdytannon
vinkkeja seka asiantuntijoilta etta toisiltamme. Opimme muun muassa sen, etta
ladkkeen voi sekoittaa valmiiksi, mutta se sdilyy jadakaapissa vain vuorokauden
verran. Uutena tietona tuli myds se, etta laaketta on hyva sekoitella rauhallisesti
kaannellen, ei voimakkaasti ravistaen.

Paikalla olleet jasenet ja omaiset totesivat harjoittelun hyoddylliseksi. Mita enemman
harjoittelee, sitda enemman siihen tulee varmuutta. Opastuksen ohessa nautittiin
jouluisista tarjoiluista ja vaihdettiin kuulumisia.

Teksti: Katja Moilanen
Kuvat: Riitta Lielahti
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Pistos-opastusta
pikkujoulutunnelmissa Tampereella

Yhdeksan urhoollista yhdistyksemme jasenta kokoontui Tampereen Artteliin
lumisena lauantaina 14. joulukuuta. Olimme saaneet opastajaksemme TAYS:ista
Johanna Hietalan. Hanen opastuksellaan jokainen sai kokeilla Iadkepakkauksen
kasittelya, aineen sekoittamista, seka injektioruiskun kasittelya. Haastavimmaksi
osoittautui ladkeaineen saaminen pullosta ruiskuun. Itse pistaminen sen sijaan
alustana kaytettyyn appelsiiniin oli varsin helppoa.

Kaikki olimme yhta mielta siita, ettda opetustuokio oli erittdain havainnollinen ja
hyodyllinen, kdytdssamme kun oli ihan oikean nakoinen ladkepakkaus ja
injektioruisku neuloineen. Ladkeaine oli vain korvattu keittosuolaliuoksella.

lltapdiva jatkui pikkujoulun merkeissa. Kahvin kanssa nautittiin monenlaisia
herkkuja. lltapaivan paatteeksi kaytiin kaikille tarkeaa vertaistukikeskustelua.

Hyvilla mielin ja piirun verran osaavampina poistuimme jo pimentyneeseen
iltapaivaan.

Teksti: Eero Korpio
Kuvat: Anu Herala
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Jasenkyselysta toiveita ja ideoita
toimintamme kehittamiseksi

Yhdistyksemme toteutti loppuvuonna jasenkyselyn kartoittaakseen jasentemme
nakemyksia ja toiveita toiminnastamme. Kyselyyn vastasi 39 jasentd. Suurin osa
vastaajista oli naisia (77 %), ja kuului ikdryhmaan 30 - 69 -vuotta. Eniten vastaajia oli
Lansi-Suomesta, mutta vastauksia saatiin ympari Suomea.

Miksi jasenet liittyvat yhdistykseemme, ja mita yhdistykselta toivotaan?

Suurin osa vastaajista on liittynyt yhdistykseen saadakseen vertaistukea ja tietoa
sairaudestaan. Vastaajista valtaosa sairastaa itse aivolisakesairautta, mutta
vastauksissa mainittiin myos Idheisen sairaus motiivina liittymiselle.

Jasenemme toivovat yhdistykselta erityisesti asiantuntijaluentoja, koulutuksia ja
vertaistukitapaamisia seka kasvokkain etta verkossa. Elama sairauden kanssa,
hyvinvointi ja jaksaminen, seka sairauden hoito ja hoitomuodot koettiin
kiinnostaviksi teemoiksi.

Vertaistuki  korostui vastauksissa. Vastaajista yli puolet oli osallistunut
vertaistukitapaamisiin.  Sijainti  koettiin  suurimmaksi  esteeksi tapaamisiin
osallistumiselle, ja kyselyssa korostuikin tarve tavoittaa myos syrjaseudulla asuvat
jasenet. Eniten toivottiin fyysisia tapaamisia, mutta myos verkkotapaamisille on
tarvetta.
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Yhdistys toimii ja toteuttaa

Mitka seuraavista teemoista kiinnostavat sinua? (voit valita useamman

vaihtoehdon)

Sairauden hoito ja hoitomuodot
Hyvinvointi ja jaksaminen

Elama sairauden kanssa
Vertaistuki

Tuki ja neuvonta

Yhteistyd terveydenhuollon kanssa

Muu

22
29
32
26
21

13
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Minka tyyppisia tapahtumia tai toimintaa toivoisit yhdistykselta? (voit valita

useamman vaihtoehdon)
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Vertaistukitapaamisia kasvokkain
Verkkotapaamisia

Koulutuksia

Asiantuntijaluentoja

Sosiaalisia tapahtumia

Muu

18
12
15
33
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Miten viestintamme toimii?

Suurin osa vastaajista (74 %) koki saavansa erittain hyvin tai melko hyvin
tietoa yhdistyksen toiminnasta. Sahkopostitiedotteemme ja kattavat
verkkosivut saivat kiitosta selkeydestaan ja ajankohtaisuudestaan.
Sahkoposti ja Facebook koettiin parhaiksi tavoiksi saada tietoa
yhdistyksen toiminnasta. Kehitysehdotuksina nousi esiin tarve lisata
nakyvyytta sosiaalisessa mediassa seka tarjota tapahtumakoosteita.

Mita teemme hyvin, ja missa on kehitettavaa?

Jasenet arvostavat aktiivista hallitustamme, lamminta yhteishenkea ja
verkkovertaistapaamisia. Yhdistyksella on vahva tietopohja ja tukea on
saatavilla tarvittaessa.

Kehitysehdotuksina jasenet esittivat alueellista toimintaa, vapaaehtoisten
aktivoimista ja varainhankinnan tehostamista. Joidenkin mukaan
tapahtumien kustannuksia voisi alentaa, toisaalta yleisten tukien
pienentyessa ehdotettiin myos jdsenmaksun korotusta.

Tulevaisuuden toimet

Yhdistys suunnittelee uusia tapahtumia ja vertaistukitoimintoja kyselyn
vastausten perusteella. Jasenten ideoita hyddynnetaan hallituksen tydssa.
Jasenkysely sai hyvaa palautetta, ja se pyritdaan toteuttamaan jatkossa
saannollisesti.

Lammin kiitos kaikille kyselyyn vastanneille. Yhdessa
voimme kehittad toimintaamme entista paremmin
jaseniamme palvelevaksi.

Teksti: Katja Moilanen
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Yhdistys toimii ja toteuttaa

Yhdistyksen vahvuudet jasenkyselyn
perusteella

Vapaaehtoiset

Tleto T 'a,xpkkgc,md f}SltllVlSUUS
Hallitus

suavss sYNTE1S en k1
Aktiivisuus.
Vertaistuki
Innostus

Harvinalssalraus Verkostoituminen

AIVOLISAKE-
POTILASYHDISTYS

SELLA Rry

AIVOLISAKESAIRAUKSIA SAIRASTAVIEN
JA HEIDAN LAHEISTENSA TUKIYHDISTYS
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kaikkea hyvéié vuodefle 2025/

Jos istahtaisi alas ja kuuntelisi hiljaa.
Antaisi joulun tulla luokse sen sijaan, etta
lahtisi etsimaan sita puhtaista komeroista

tai taydellisista jouluruuista.
Jos elaisi tata hetkea lavitse
pyrkimatta pakoon.
Se olisi paras lahja.

-R. Lielahti
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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

o Katja Moilanen, tiedottaja

Jori Herala, omaisjasen

Kari Jarvenranta, omaisjasen

Jasenlehteen liittyvat kyselyt ja toiveet

Tukipuhelin (paivystys maanantaisin klo 16-18)
Tukisahkoposti

Verkkosivut

Facebook-sivu

Sella ry:n keskusteluryhma

Sella ry:n lapsiperheet

AIVOLISAKE-
POTILASYHDISTYS

SELLA rYy

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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