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B Sisaltd

Suomen Kurkku- ja
Suusydpayhdistys ry

on kurkun- ja suunalueen
syopapotilaiden yhdistys.

Yhdistyksen jaseneksi
voi liittya www-sivuillamme
tai soittamalla yhdistyksen

toimistoon.

Julkaisija

Suomen Kurkku- ja

Suusydpayhdistys ry s.6

i)aJ;egzgaSr;zeéngSB, 22420 Ristiina Suomeen perustettiin 15.12 1962 kurkkusydpapotilaiden yhdistys, joka sai
Internet: www.le-invalidit fi nimen LE-kerho. Yhdistys rekisteroitiin 14.9 1965 ja sai rekisterdityna
Sahkdpostiosoite nimen LE-kerho ry.

toimisto@le-invalidit.fi

Lehden toimitus
Merja Lindqvist
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Puheenjohtajalta.
Kustannus, painatus ja laskutus
Printmix

puh. 010 319 6380
https://www.printmix.fi/

Taitto
Mika-Matti Trogen . ) ) )
mika.trogen@printmixfi Kyyrénkaidan kurssikeskuksen alkutaival

ISSN 2489-5571 (Painettu)
ISSN 2489-558X (Verkkojulkaisu) .| O
Lahjoitukset

Nordea FI19 17453000 0827 45 Osastojen kalenterit

2 | Ystavan tuki



13

Kokemuksia. Onko vertaistuki yhdistyksen ykkosjuttu?

Potilastarina. Minun tuumorini, Jukka Martikainen Kurssitoiminta 2022
Lyhyesti. Tampereen osaston kesaretki ja Lomatoiminta 2022
Ystavan tuki 2022 ilmestyminen

3?2 L4

) Haluatko viettda omatoimisen
Tapahtumia. loman Kyyrénkaidassa?

Eteld-Pohjanmaan osasto
vierailulla.

3 [I' Jasenhakemus

Hoitopaivakorvaushakemus

Ystavan tuki | 3



B Puheenjohtajalta

Ei mennyt niin
kuin Stromsadssa.....

D

Nautitaan alkavasta kesasta ja toivotaan
asioiden asettuvan oikeisiin uomiinsa”

illd viittaan siihen edellisen
kirjoitukseni otsikkoon, alku
ei nikdjidin ollut lainkaan
lupaava yhdistyksen puitteissa
tille kaudelle. SAintomairii-
nen vuosikokous jouduttiin
taas kerran perumaan sille aiotusta ajan-
kohdasta tilinpddtoksen ja tilintarkastus-
kertomuksen puutteen vuoksi, toivottavasti
jdsenistd sai asiasta tiedon ajoissa, ettei
kukaan vain turhaan suunnannut kulkuaan
Kyyronkaitaan sunnuntaina 15.5. Uuden
kokouksen ajankohta ilmoitetaan heti, kun se
on mahdollista, toivottavasti timi ei vaikuta
jaseniston kiinnostukseen asiaa kohtaan.

Alkuvuosi ei muutenkaan ole ollut kovin
miellyttdvi vallitsevien maailmantilainteiden
vuoksi, mutta niisti ei sen enempii, ettei
timi mene politikoinniksi, olemmehan
sentdin poliittisesti ja uskonnollisesti sitou-
tumaton yhdistys.

Kevit on pikkuhiljaa saanut otteen luonnosta
jalehden ilmestyessd on varmaankin jo tiysi
kesi, saa nihdi millainen siitid tulee. Kevit
kuitenkin tuntui olevan normaalia viiledmpi
ja edellisvuoteen verrattuna aika lailla myo-
hissd, nidin nimittiin lehdessi maininnan,
ettd vuosi sitten 11.5. ndytti limpomittari
Hyvinkiilld 25,4 astetta Celsiusta, eli viime
vuoden helleraja rikkoutui jo toukokuussa.
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Hellepiivii oli vuoden 2021 kesd- heini-
kuussa periti 49 kappaletta, aina jossain pdin
Suomea (Ilmatieteen laitoksen tilastoa). Nii-
td pdivid varmaan tulee kuitenkin olemaan
tindkin kesini ja osa meistd nauttii niistd
osa ei, itse kuulun tuohon jilkimmiisten
ryhmiin. Paras kesi mielestini on, kun
piivilimpétilat pysyteelevit aavistuksen 20
asteen ylipuolella ja 8isin voisi silloin tilldin
ripautella vettd, uskon ettd luontokin tyk-
kiisi tillaisesta. Lokakuussa sitten olemme
varmaankin jo viisaampia timin suhteen,
kuten toivon, etti myds monen muunkin
asian kanssa.

Nautitaan alkavasta kesistd ja toivotaan
asioiden asettuvan oikeisiin uomiinsa, nou-
datetaan vanhaa sanontaa ”Ali murehdi.
Anna hevosen murehtia, silli on isompi
pdd.”, ndinhin on joku viisas jo aikanaan
tuonut julki. Olen tullut sithen tulokseen,
ettd nykymaailmassa on tiysin typerad, kun
kaikkea pitdisi koko ajan uusia ja muuttaa,
tuntuu siltd, etti tarve on vain muuttamisen
ilon vuoksi. Kaikki aiemmin hyviksi todettu
ja toimiva tulisi mielesténi kaikin tavoin pitdd
voimassa, se ei suinkaan ole pysihtyneisyyt-
td, vaan viisautta, jonka moni varmaankin
allekirjoittaa, tai hyviksyy viimeistdin silloin
kun joutuu sen itse kokemaan kantapdin
kaurta.

Kirjoittaja Tuomo Mikkonen
on Suomen Kurkku- ja
suusydépdyhdistyksen

hallituksen puheenjohtaja.

Saamieni tietojen mukaan toimivilla osastoil-
la on parin viimeisen koronakesin jilkeen
taas suunnitteilla perinteisid kesiretkid ja
muita kesitapahtumia, varsinaisen kokous-
toiminnan ollessa kesitauolla, timi on
hienoa ja sitd, miti odotamme osastojen
toteuttavan. Palataan syksylld levinneini
ja virkeind jatkamaan yhdistyksemme toi-
mintaa paikallisella tasolla seki tietysti myos
padyhdistyksen nimissi. ®

Oikein hyvid kesid ja kesdmieltd kaikille
juhannustakaan unohtamatta.

Lahdessa 12. pdivini toukokuuta 2022

Tuomo Mikkonen
puheenjohtaja






B Historiaa

Kyyronkaidan kurssikeskuksen

uomeen perustettiin 15.12
1962 kurkkusydpipoti-
laiden yhdistys, joka sai
nimen LE-kerho. Yhdistys
rekisterditiin 14.9 1965 ja
sai rekisterditynid nimen
LE-kerho ry. LE on lyhenne Kreikan kielen
sanasta laryngektomia, joka tarkoittaa kur-
kunpiin poistoleikkaus. Suomen yhdistys
oli ensimmiinen pohjoismaihin perustettu
kurkkusydpipotilaiden yhdistys, vastaavat
yhdistykset perustettiin myshemmin kaik-
kiin pohjoismaihin viimeiseni Islantiin,
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alkutaival

Teksti: Merja Lindqvist

joka vuonna 1984 osallistuin ensimmiisen
kerran yhteiseen Pohjoismaiden kongressiin
Suomessa.

Yhdistyksen tdyttiessd 10 vuotta kattoi jirjes-
t6 koko maan, osastoja oli 13 ja Helsingissd
yhdistysti avusti ansiokkaasti naistoimikun-
ta. Ensimmdisen 10 —vuotiskauden yhdistyk-
sen puheenjohtaja toimi Paavo Hypponen
ja sihteerind Aarne Hirvonen.

Toisen vuosikymmenen paittyessi pantiin
vireille yhdistyksen nimen muutos. Uusi

Kirjoittaja Merja Lindqvist
on Suomen Kurkku- ja
suusyopdyhdistyksen

toiminnanjohtaja

nimi LE-invalidit ry vastasi paremmin
saavutettua tirkeid edunvalvontaan liitty-
vidd tavoitetta. Sosiaalilainsiddint6n oli
saatu muutos kurkkusydpipotilaiden osalta,
kurkkusydpain sairastunut oli tunnettu vain
potilaana. Muutoksen jilkeen saavutettiin
samat edut kuin muillakin invalideilla, silld
kurkkusy6vin ensisijainen hoito 60 — luvulla
oli tidydellinen kurkunpiin poistoleikkaus.
Leikkauksessa menetettiin ddnihuulet ja
samalla puhekyky, potilas sdilyi hengissi
tosin pahasti invalidisoituneena. Sosiaaliset
parannukset ja kuntoutus ovat apuvilineiden
ohella olleet yhdistyksen keskeisid tavoitteita
koko pitkin toiminta ajan.

Normaalin puhekykynsi menettineelle on
kaikki aineellinen ja henkinen tuki ollut
ensiarvoisen tirkedd. Kun puheopetus ei kuu-
lunut yhteiskunnan tarjoamiin palveluihin
joutuivat kurkkusydpipotilaat auttamaan itse



D

Puheopetus on muuttunut lahes
kokonaan vertaistukitoiminnaksi”

itseddn. Yhdistyksen toimesta koulutettiin
leikkaushoidon lipikiyneiti potilaita puhe-
opettajiksi. Vuosien kuluessa apuvilineet ovat
kehittyneet ja nykyisin ruokatorvipuhetta
harjoitellaan enii vain harvoissa tapauksissa.
Puheopetus on muuttunut lihes kokonaan
vertaistukitoiminnaksi. 70 —luvun alun
kurkkusydpipotilaiden puheopetuksen
katsotaan olleen alku nykyiseen tukihenki-
16- ja vertaistukitoiminnalle, jolla autetaan
kriisin kohdannutta ja/tai hoidon jilkeistd
sopeutumista normaaliin arkeen.

Tultaessa uudelle vuosikymmenelle Suomea
koetteli lama ja yhdistykselld oli vaikeat
ajat, toiminnan pyorittimiseen tarvittiin
lainarahaa ja pessimistisimmit ennusteet
enteilivit jo koko toiminnan loppumista.
Toiminnanjohtajan laatimat sddstdtoimet
purivat ja tulosta alkoi nikyi. Kurkku-
syopdin sairastuneiden miirin laskiessa
yhdistyksen jasenmairi alkoi huolestuttavasti
pienetd, toiminnan jatkumisen edellytys oli
jasenmidrin kasvattaminen ja ratkaisu [oytyi
vuonna 1995 kun yhdistyksen potilasjise-
niksi otettiin mukaan suunalueensydpdin
sairastaneet.

Viides vuosikymmen kiytiin keskustelua
yhdistyksen nimen muuttamisesta, nimen
haluttiin antavan paremman kuvan yhdis-
tyksen jisenistosti ja toiminta-kentisti. Al-
kuvuodesta 2005 yhdistyksen nimi on ollut
Suomen Kurkku- ja Suusy6pdyhdistys ry.

Yhdistyksen merkittdvin oman varainhan-
kinta yli 30 vuoden ajan oli vihiinen jisen-
maksu ja ovelta ovelle tapahtuva kynttildiden
myynti, joilla rahoitettiin puheopetus ja koko
yhdistyksen toimintaa. Kuntoutustoiminnal-
le saatiin ratkaiseva apu kun Sosiaalihallitus
alkoi myontid kuntoutusvaroja sopeutumis-
valmennustoiminnan jirjestimiseen.

Kurssitoiminta alkaa

Ensimmiinen kuntoutuskurssi (Kuntou-
tus- ja koulutusseminaari) oli kesilld 1971
Punkaharjun Kristilliselld kansanopistolla,
vuonna 1972 vastaava tilaisuus oli Suolahden
Kansanopistolla. Osallistujia oli 180 potilasta
ja saattajaa, kuntoutuskurssin paitteeksi
pidetyssd neuvotteluseminaarissa todettiin,
ettd oli [6ytymissd hyvd omatoiminen linja
ja ettd toimintaa tulee kehittdd. Seminaarissa

piitettiin, ettd tilapdisten vuokratilojen sijalle
tulee saada oma kurssikeskus ja johtokunta
valtuutettiin hakemaan sopivaa paikkaa.
60-luvun maaltapako alkoi ja Suomen
kunnat —lehteen tuli ilmoituksia eri puo-
lilta maata myytivini olevista kansakoulu-
kiinteistoistd. Kymmenid kouluja kiytiin
tarkastamassa ja edullisimmaksi katsottiin
Ristiinan kunnan Jirvenpiin kyldssi oleva
1920 —luvulla rakennettu hyvikuntoinen

Ystavan tuki | 7



B Historiaa
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Kurssikeskus sai nimen Kyyronkaita sijaintikylan
ja lahijarven mukaan”

kirvesmiestaidon tyylindyte. Sijainti Kaitajir-
ven rannalla lihelld Mikkeli — Lappeenranta
tien liheisyydessd maisemissa, joissa lihes
200 vuotta sitten oli kiyty Kyyron taistelu.
Suomen Syopiyhdistykseltd saatiin apua sen
hyviksyessi suunnitelman, paikan ja hinnan.
Koulukiinteiston siirtyi 27.12.1972 tehdylld
kaupalla LE-kerho ry:lle.

Kurssikeskus sai nimen Kyyrénkaita sijain-
tikyldn ja lihijirven mukaan. Kyyrénkaita
sijaitsee Eteld-Savossa Ristiinan kunnassa,
vuodesta 2013 Mikkelin kaupungissa, mat-
kaa Ristiinan kirkonkyldin on noin 13 km.
Ristiina on historiallisesti merkittiva kunta,
nimensi se on saanut perustajansa kreivi
Pietari Brahen puolison Kristiina Brahen

mukaan. Savolaisittain Kristiinasta muo-
toutui Ristiina. Ristiinassa ovat vaikuttaneet
sellaiset Suomen sodan sankarit kuten Sven
Tuuva, Duncker ja Fieandt. Pitijin alueella
on 1700 —luvulla kiyty valtakunnallisestikin
merkittivid taisteluja Ruotsin ja Venijin

kesken.

Kyyronkaidan kurssikeskuksen
rakentaminen

Vuoden 1973 alku meni suunniteluun kun
oli méiriteltivi tarpeet jotka toimivan kun-
toutuskeskuksen tulisi tdytedd. Toiminnan
laajuus, olemassa olevin rakennusten hyvik-
sikdyttd ja muutostydt, uudisrakennusten
tarve, rahoitus, materiaalit ja urakkatar-
jouspyynnét sekd niiden kisittely pitivit
yhdistyksen voimahahmot Aarne Hivosen,




Risto Vuorion ja Toivo Tenhon kiireisini.

Taloudelliset mahdollisuudet oli rajalliset ja
usein tehtdvi tuntui ylivoimaiselta. Kysy-
myksessi oli miljoonayritys ja toteuttajina
ei ammattilaiset. Keviilli 1973 oli ensim-
miinen mokkirivi harjakorkeudessa Honka-
sillanmielli. Puutavan hinnat nousivat hei-
nikuussa 1973 kaksinkertaisiksi. Puutavaran
toimittaja joutui keskeyttimiin toimintansa,
toimitukset Kyyronkaitaan ehdittiin onneksi
hoitamaan. Onneksi yhdistys sai ymmirrysti
ja apua, oman potilaskunnan tydpanos

apumiehini oli kiitettdva. Saunan jatko-osa,
kokoustilat mm. tehtiin kokonaan vapaaeh-
toistydnd. Suurimman taakan hankkeesta
kantoivat Aarne Hirvonen, Risto Vuori ja
Onni Kokko jotka ruokapalkalla vuorot-
telivat rakennusty6n vetdjini ja valvojina.
Silloinen taloudenhoitaja ja mydhemmin
yhdistyksen ensimmiinen toiminnanjoh-
taja Arto Aaltonen joutui hoitamaan koko
projektin rahoituksen. Ratkaisevaksi avuksi
tuli maakunnallisten jisenjirjestdjen tekemit
majoitustilojen tukiostot. Suomen Syépiyh-
distys ry:n myotivaikutuksella voitiin kiyteid
Lions —jirjeston Punainen Sulka —kerdyksen
maakunnallisille syépiyhdistyksille luov-
uttamia varoja, Suomen Sydpiyhdistys ry
luovutti myds samoja varoja hankintoihin.
Tukijoihin kuuluivat RAY, Ristiinan kunta,
liikelaitoksia ja yleinen kuntokotikeriys.

Naisjirjeston osuus oli myds ansiokas,
myyjaiset Haagassa ja Helsingin Kauppakor-
keakoululla ym. kahdesti vuodessa, talkoot,
kerdykset jne. mahdollistivat lakanoiden,
vuodevaatteiden ym. tekstiilien ja huoneka-
lujen ja tarve-esineiden saannin. Kaikesta em.
huolimatta yhdistys joutui hakemaan lainaa
useista rahalaitoksista, lainojen hoito takasi
vastuuhenkildille mielenkiintoisia aikoja.

Kaikesta huolimatta oli syksylli 1973
majoitus, ruokailu- ja luentotiloiltaan 80
—paikkainen kurssikeskus valmis ottamaan
vastaan ensimmdiset kurssilaiset. Vihkidis-
tilaisuus pidettiin 14.1.1974 vierasjoukko
oli arvovaltainen mm. yhdistyksen perusta-

misajatuksen tehnyt professori Urpo Siirala,
SST:n piisihteeri Niilo Voipio, Mikkelin
la4nin maaherra ja ld4ninhallintoa, Ristiinan
kunnan ja stk:n edustajia, kansanedustajia
ja sosiaalihallituksen viked. Juhlapuheen
piti Kelan lidkintineuvos Henrik Rinne.
Paikalla oli myds tammikuisen LE -kun-
toutuskurssin viki.

Viimeiset investoinnit ovat olleet uusi hal-
lintorakennus, majoitustilat 20 henkilélle,
kunto- ja luentotila, saunat ja uimahalli sek
porakaivo ja limpokeskus.

Kyyronkaidan majoituskapasiteetti on noin
100 henkilod. Majoitustilat kasittivit 11
loma-asuntoa ns. mokkid, joissa kussakin
kaksi huonetta sekid WC ja suihku, toinen
huoneista on varustettu mokkikeittisll.
Hallintorakennuksessa on 10 kahden hengen
huonetta ja ruokalarakennuksen ylikerrasta
16ytyy retkeilymajatasoista yhteismajoitusta.
Kurssikeskuksen rakentamisessa on huomi-
oitu litkuntavammaisten tarpeet.

Yhdistyksen puheenjohtajana toimi Kyy-
ronkaidan perustamisvaiheen aikana aina
vuosikymmenen loppuun asti Kalervo Autio
(1973 - 1979), sihteeri-toiminnanjohtajana
Aarne Hirvonen ja taloudenhoitajana Arto
Aaltonen (1970-1978). Artosta tuli toimin-
nanjohtaja Hirvosen jityd elikkeelld vuonna
1978 pesti kesti vuoteen 2006, jolloin oli
hinen vuoronsa siirtyd viettimiin ansaittuja
elikepdivia.

Lihteini on kiytetty yhdistyksen poytikir-
joja ja toimintakertomuksia sekid vanhoja
lehtiartikkeleita. @

Ota yhteyttd toiminnanjohtajaan puhe-
limella tai sihképostilla asiakaspalvelu@
kyyronkaita.fi

Merja Lindqvist

toiminnanjohtaja

040 514 6045

Ystavan tuki | 9



Koronavirusepidemian vuoksi varmista osaston puheenjohtajalta tai sihteerilta kokoontumisten toteutuminen.

ETELA-POHJANMAA KESKI-SUOMI

Kokoontumispaikka Osastolle kaivataan aktiivisia toimijoita.
Toiminnasta kiinnostuneita pyydetaan ottamaan yhteytta.
Seindjoen jarjestotalo )
Kauppakatu 1 (toinen kerros), Seinajoki Yhteystiedot:
Séhkoposti toimisto@le-invalidit.fi

Kokoontumiset Toiminnanjohtaja 040 514 6045

Osaston kokoontumiset kuukauden viimeinen
perjantai kello 14:00 Huom. muuttunut aika

Kesateatteria Kauhajoella POHJOIS-KARJALA

naytos AKKA KATEES
Raililta tarkempia tietoja.

Osastolle kaivataan aktiivisia toimijoita.

26.8.,30.9.JA28.10. Toiminnasta kiinnostuneita pyydetaan ottamaan yhteytta.

Marras- ja joulukuun tapahtumat Rauni
tiedottaa viestilla. Yhteystiedot:

Ilmoitamalla yhteystietosi puheenjohtajalle, Sahkaposti toimisto@le-invalidit fi
liityt ryhmaan ja saat ajankohtaista tietoa tekstiviestilla Toiminnanjohtaja 040 514 6045

tai sahkopostilla muista tapahtumista.
Yhteystiedot l6ytyvat alta.

TERVETULOA kaikki osastonjasenet seka muut
toiminnastamme kiinnostuneet

Osaston yhteyshenkilot

Rauni Kapynen
puheenjohtaja, tukihenkild suunalue
Seindjoki
0400 363 976 tai rauni.kapynen@netikka.fi

Olli Iso-Tuisku
varapuheenjohtaja, tukihenkilé suunalue
Ilmajoki
0500 268 105 tai olliisotuisku@gmail.com

Raili Iso-Tuisku
sihteeri, rahastonhoitaja
Ilmajoki
050 530 8547 tai rituisku@gmail.com

Yhteyshenkilot auttavat osaston ja
tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.




Kokoontumisissa noudatetaan korona tilanteesta annettuja alueellisia ja rajoituksia.

KYMENLAAKSO

Kokoontumiset

Syyskauden mahdollisista tapahtumista tiedotetaan
tarkemmin sahkopostilla tai tekstiviestilla.

Yhteydenottojen helpottamiseksi toivomme, etta
mahdollisimman moni ilmoittaa puhelinnumeron ja
tai sahkdpostiosoitteen josta hanet tavoittaa.

Osaston yhteyshenkilona toimii Raija Maja,
yhteystiedot alla.

Osaston yhteyshenkilot

Raija Maja
Kouvola
puh. 050 573 7513
maja.raijal@gmail.com

Yhdistyksen toimisto
Merja Lindqvist
toiminnanjohtaja
puh. 040 514 6045

Yhteyshenkildt auttavat osaston toimintaan
ja tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.

POHJOIS-SAVO

Kokoontumispaikka

Pohjois-Savon Sy6épayhdistys ry
Kuninkaankatu 23b, Kuopio

Kokoontumiset

Kokoontumiset joka kuukauden ensimmainen
tiistai kello 14:30

6.9, 4.10,1.11.ja7.12.
Muista mahdollisista kokoontumisista ja
tapahtumista tiedotetaan sahkopostilla tai tekstiviestilla.

Tiedonkulun helpottamiseksi lahetd yhteystietosi
Lotalle niin saat tekstiviestilla tai sahkopostilla tietoja
paikallisista tapahtumista. Lotan yhteystiedot
loytyvat alta.

TERVETULOA!

Osaston yhteyshenkilot

Antti Kantelinen
puheenjohtaja, tukihenkildé suunalue
Kuopio
040716 5955

Mira Iso-Jarvenpaa
varapuheenjohtaja, sihteeri
Kuopio
040 3537517
mira.isojarvenpaa@gmail.com

Marlis Patja
taloudenhoitaja
Kuopio
050 545 3415 tai marlis.patja@gmail.com

Yhteyshenkildt auttavat osaston toimintaan
ja tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.



Koronavirusepidemian vuoksi varmista osaston puheenjohtajalta tai sihteerilta kokoontumisten toteutuminen.

POHJOIS-SUOMI

Kokoontumispaikka

Aleksinkulma
Aleksanterinkatu 9, Oulu

Kokoontumiset

Kokoontumiset joka kuukauden toinen
maanantai kello 13:00

12.9.,10.10,, 14.11. ja 12.12.

Muista mahdollisista kokoontumisista ja tapahtumista
tiedotetaan sahkopostilla tai tekstiviestilla.

Tiedonkulun helpottamiseksi lahetd yhteystietosi Eijalle
niin saat tekstiviestilla tai sdhkopostilla tietoja paikallisista
tapahtumista. Eijan yhteystiedot loytyvat alta.

Kahvitarjoilun jarjestamiseksi ilmoitathan
tulostasi sihteerille.

TERVETULOA JOUKKOOMME!

Osaston yhteyshenkilot

Sakari Pelkonen
puheenjohtaja
Haapavesi
044 567 2452 tai sakari.pelkonen@gmail.com

Antti Lamminpaa
varapuheenjohtaja
Oulu
040 574 0694 tai
anttilammipaa@dnainternet.net

Eija Matero
sihteeri, rahastonhoitaja
syopatautien sairaanhoitaja OYS os. 21
050 545 2693 tai eija.matero@gmail.com

Yhteyshenkilot auttavat osaston toimintaan
ja tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.

PAIJAT-HAME

Kokoontumispaikka

Eteld-Suomen Syopayhdistys ry
Hameenkatu 7 A, Lahti

Kokoontumiset
Kokoontumiset alla mainittuina torstaipaivina kello 17:30

Syyskauden aloitus kokoontuminen syyskuussa,
aika ja paikka avoin. Lisatietoja sihteerilta

27.10. ja 24.11. pikkujoulukahvitus

Tiedon saamiseksi ja tiedonkulun helpottamiseksi
lahetd yhteystietosi Tuomolle niin saat tekstiviestilla
tai sahkopostilla tietoja paikallisista tapahtumista.
Tuomon yhteystiedot loytyvat alta.

Jokaisessa palaverissa kasitelldan ja vahvistetaan
seuraava tapahtuma, joten lasndolosi on tarkea.

Osaston yhteyshenkilot

Leo Koivisto
puheenjohtaja, tukihenkilé kurkunalue
Lahti
050 9117742

Jukka Purho
varapuheenjohtaja
Karkola
040 514 2635 tai jukka.purho43@gmail.com

Tuomo Mikkonen
sihteeri, rahastonhoitaja, tukihenkild kurkunalue
Lahti
040 5188 960 tai tuomo.mikkonen@nic.fi

Yhteyshenkilot auttavat osaston ja
tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.



Kokoontumisissa noudatetaan korona tilanteesta annettuja alueellisia ja rajoituksia.

SAIMAA

Osasto jarjestaa tukihenkildtoimintaa ja virkistysta
kurkku- ja suusydpapotilaille. Virkistystoimintaan
kuuluvat mm. kesaretket, teatterimatkat ja perinteinen
pikkujoulu Kyyrénkaidassa ensimmaisen
adventtisunnuntain aattona.

Kuulut Saimaan osastoon kun asut Mikkelin, Savonlinnan
tai Etela-Karjalan keskussairaaloiden vaikutusalueella.
Muista mahdollisista kokoontumisista ja tapahtumista

tiedotetaan sahkopostilla tai tekstiviestilla.

Tiedon saamiseksi ja tiedon kulun helpottamiseksi laheta
yhteystietosi Vesalle, Jaanalle tai Merjalle niin saat teksti-

viestilla tai sahkdpostilla tietoja paikallisista tapahtumista.

Yhteystiedot l6ytyvat alta.
TERVETULOA MUKAAN TOIMINTAAMME!

Osaston kokoontumisia ja tapahtumia voit
tiedustella osaston yhteyshenkiloilta.

Osaston yhteyshenkilot

Jaana Wilska
varapuheenjohtaja, tukihenkilé suunalue
Simpele
050 573 2591 tai jaanawilska@hotmail.com

Merja Lindqvist
sihteeri, rahastonhoitaja
yhdistyksen toimisto
040 514 6045 tai merja.lindqvist@le-invalidit.fi

Yhteyshenkil6t auttavat osaston toimintaan ja
tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.

TURKU

Kokoontumispaikka

Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry
Toiminta- ja palvelukeskus MERI-KARINA
Seiskarinkatu 35, Turku, Hirvensalo
Bussit 50, 51, 53 ja 54 Moikoisiin keskustasta pysakki T4l
Eerikinkatu Hansakorttelin edesta, Meri-Karinan pysakki
parkkialueella

Kokoontumiset

Kokoontumiset mainittuina
maanantaipaivina
kello 12:00

12.9.,10.10. ja 14.11.

12.12. pikkujoulua Rymattylassa kello 15 alkaen,
ilmoittaudu Merjalle 30.11. mennessd, samalla saat
tulo-ohjeet
Laheta sahkdpostiosoitteesi tai puhelinnumerosi
Merjalle tiedon saamiseksi ja tiedonkulun
helpottamiseksi. Yhteystiedot l6ytyvat alta.
Tervetuloa kaikki jasenet ja muut toiminnastamme
kiinnostuneet!

Osaston yhteyshenkilot

Keijo Kulmala
puheenjohtaja
Turku
050 524 9592 tai keijo.kulmala@hotmail.com

Jouko Kaatrakoski
varapuheenjohtaja, tukihenkild kurkunalue
Turku
040 4823290

Merja Lindqvist
sihteeri, taloudenhoitaja
Naantali
040 514 6045 tai merjakr.lindqvist@gmail.com

Yhteyshenkilot auttavat osaston ja
tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.



Koronavirusepidemian vuoksi varmista osaston puheenjohtajalta tai sihteerilta kokoontumisten toteutuminen.

TAMPERE

Kokoontumispaikka

Voimisteluopiston kerhohuone
Vainélankatu 2, Tampere
kaynti pihalta, oven vieressa teksti Saatio sali)

Kokoontumiset

Tampereen kokoontumiset alla
mainittuina lauantaipaivina kello 12:00

10.9.,15.10.,12.11. ja 10.12
15.7. kello 18:00 Pyynikin kesateatteri
Suomen hevonen
sihteeriltd tarkempia tietoja lipuista ym. jarjestelyista
6.-7.8.2022 Kesaretki Kotkaan, ilmoitus toisaalla
tassa lehdessa.
Ilmoittautuminen ja lisatiedot sihteerilta.

Puheterapiaryhmat kokoontuvat
TAYS:n silmdkeskuksessa krs. 3

Silmakeskus sijaitsee samassa rakennuksessa kuin
potilashotelli Norlandia Care
Kun syksyn 2022 kokoontumispaivat varmistuvat,
loydat ne verkkosivuilta
www.le-invalidit.fi /paikallisosastot/tampere

Paikalla puheterapeutti ja/tai syopasairaanhoitaja,
mahdollisuus kysymyksille ja kokemusten jakamiselle.

Kokoontumisissa on mukana my®&s vierailevia
asiantuntijoita. Laheiset ovat myds tervetulleita!
Ryhmaan voi tulla ilman ennakkoilmoittautumista.

Tiedustelut sydpahoitaja Anne Ollgren puh. 03 3116 5395
(8:00 - 15:00) tai anne.ollgren@pshp.fi

Osaston yhteyshenkilot

Unto Sirkka
puheenjohtaja, tukihenkild kurkunalue

Hameenkyro
0400 646 354 tai unto.sirkka@elisanet. fi

Saima Sampakoski
varapuheenjohtaja
Tampere
0400 831236 tai saima.sampakoski@gmail.com

Irmeli Tervas
sihteeri
Kangasala
0400 699 795 tai irmeli.tervas@gmail.com

Marja-Liisa Pekkanen
rahastonhoitaja
Orivesi
050 3512983
mliisapekkanen@gmail.com

HAMEENLINNA

Hameenlinnan ryhmalla ei kokoontumisia.

Heikki Roiha
yhteyshenkild, tukihenkild kurkunalue
Hameenlinna
044 510 2912 tai roihaheikki@gmail.com

Tarja Suominen
yhteyshenkild, tukihenkilé suunalue
Hameenlinna
040 584 4232 tai tarja_suominen@netti.fi

Laheta sahkopostiosoitteesi sihteerille
irmeli.tervas@gmail.com tiedonkulun helpottamiseksi.

Yhteyshenkilot auttavat osaston toimintaan ja
tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.




Kokoontumisissa noudatetaan korona tilanteesta annettuja alueellisia ja rajoituksia.

UUSIMAA

Kokoontumispaikka

Kokoontumispaikka on vaihtunut
Eteld-Suomen Sydpayhdistys
Itdmerenkatu 5 A 6 (kdynti sispihalta, 6 krs)
Helsinki, Ruoholahti

Kokoontumiset

Kokoontumiset mainittuina paivina kello 13:00

15.9.,20.10.,17.11.
15.12. joulukalapdyta Tarun luona, ilmoittautuminen
Tarulle 10.12. menessa
Tiedon saamiseksi ja tiedonkulun helpottamiseksi
laheta yhteystietosi Tarulle tai Merjalle niin saat
tekstiviestilla tai sahkopostilla tietoja paikallisista
tapahtumista. Yhteystiedot l6ytyvat alta.

Tervetuloa kaikki jasenet sekd muut toiminnastamme
kiinnostuneet!

Osaston yhteyshenkilot

Yrj6 Sarkinen
puheenjohtaja, tukihenkild suunalue
Espoo
040 774 3732 tai yrjo.sarkinen@gmail.com

Ossi Haajanen
varapuheenjohtaja, tukihenkild kurkunalue
Sysma
0400 258 757 tai ossi.haajanen@gmail.com

Taru Forst
sihteeri, tukihenkild omainen
Espoo
040 7257076 tai taru.forst@saunalahti.fi

Merja Lindqvist
taloudenhoitaja
yhdistyksen toimisto
040 514 6045 tai
merja.lindqvist@le-invalidit.fi

Yhteyshenkilot auttavat osaston ja
tukihenkilétoimintaan liittyvissa asioissa.

Saapumisohjeet Eteld-Suomen
Syopayhdistyksen toimistolle.

Kulkeminen julkisilla liikennevalineilla
Itdmerenkadulle Helsingin rautatieasemalta
Aseman edessa olevalta pysakilta
(aseman puoleinen raide) paasee
raitiovaunuilla nrot 7 ja 9, joista
kannattaa nousta pois Lansilinkki -nimisella
pysakilla. Kavelymatkaa n. 350 m.

Metrolla tultaessa valitaan lanteenpain meneva
metro ja poistutaan Ruoholahden metroasemalla.
Ruoholahden n. 400 m.

Saavuttuasi rakennuksen A-rapun luo,
soita oven oikealla puolella olevaa summeria ja
odota, etta sinulle vastataan. Voit myos soittaa

numeroon 044730 3300.

Helsingin seudun reittioppaaseen paaset
tasta linkista https://reittiopas.hsl.fi/

Raitiovaunu nro 8, joka kulkee Itdmerenkatua pitkin
ei mene Rautatieasemalle, vaan kulkee Téolon
kautta Oopperan ja Linnanmaen ohi Arabianrantaan.
Helsingin seudun reittioppaaseen paaset
verkossa reittiopas.hsLfi




——— e = o —— "_"‘-_MF_"!'F- —*f;‘_f.—::;.

- - b e, =
o — P R o . e - — - - e - -






N Kokemuksia




Onko vertaistuki
yhdistyksen ykkosjuttu?

Teksti: Mika-Matti Trogen

Vertaistuen perusajatus on samantapaisessa elamantilanteessa olevien 18ytyy paljon tietoa eri alojen vertaistukitoi-
ihmisten kohtaaminen ja heiddn kokemuksensa yhteenkuuluvuudesta tai minnasta. Potilasyhdistyksien lisiksi monista
samankaltaisista kokemuksista. Se ei liity siis ainoastaan elaméan haasta- muistakin aiheista 18ytyy paljon tictoa ja

vimpiin vaiheisiin tai kriisitilanteisiin, vaan yhteisen kohtaamisen pinta voi tarinoita, joita olen lukenut niitd ihaillen.

muodostua vaikka vanhemmuuden haasteista.

uomen Kurkku- ja Suusyopi-
yhdistys ry tdyttdd tini vuon-
na kunniakkaat 60 vuotta.
Kisittddkseni yhdistyksen
yksi ydinalue on tukihenki- v
|6toiminta ja vertaistuki, josta
yhdistykselli on nyt kymmenien vuosien

kokemus. Lisiksi yhdistyksen tarjoamat -‘\“J’

loma- ja kurssitoiminnat ovat hieno tapa —_— \

tuoda jisenistd yhteen ja sielld on hyvi -9 .

vaihtaa kuulumisia, seki jakaa tietoa omasta \w II'I
sairaudestaan ja kokemuksista. b

Omistamani yritys kustantaa jisenistén
Ystivintuki -lehted, joten olen siind mielessd
ulkopuolinen henkils. Minulla ei ole koke- / ;
musta juurikaan itse toiminnasta. Katson ' rf
asioita ulkopuolisen silmin. Pidin vertaistuki |

ja tukihenkilotoimintaa todella hienona ja

tirkedni asiana ja olemme siitd kertoneet- =
kin lehden monille ilmoittajille vuosien
aikana. Jokainen tarina vertaistukitoimin-

nasta kolahtaa minuun ja koen sen olevan

ensiarvoisen tirkedd. Yhteistydkumppanit
pitivit niitd toimintoja yhteni syyni olla
mukana lehdessa.

Usein sairastuneen omaa jaksamista
Kiinnostuin vertaistuki aiheesta ja paitin helpottaa se etti tietds etten ole ainoa
erehtyi aiheeseen syvemmin. Internetisti . y . .
sairastunut ja en ole yksin

Ystavan tuki | 19



B Kokemuksia

D

Ilhmisen sairastuessa vakavasti hanen
ja laheistensa tiedonjano on suuri”

Vertaistukitoiminta

Thmisen sairastuessa vakavasti hinen ja
liheistensi tiedonjano on suuri. Yleisesti
lddkirin ja kirjallisuuden lisiksi tietoa
kitevimmin kohtalotovereilta, joilla on
sairaudesta kokemusta pidemmili ajalta.

Kohtalotoverit kertovat omia kokemuksiaan
sairaudesta ja sen kanssa elimisesti. Sairastu-
neelle ja hinen liheisilleen on tirkeii saada
tietoa sairaudesta, tulevasta elimisti ja niiden
tuomasta muutoksesta.

On hyvi jakaa kokemuksensa sellaisen
henkilon kanssa, joka todella ymmirtii ja
tietdd sairaudesta. Vertaistukija on sopivan
etddlld ja siksi hinelle on helpompi puhua
kuin esimerkiksi omille perheen jisenille.

Vertaistuen tarve on jatkuvasti lisidntynyrt,
samoin kuin tilanteet, joissa sitd tarvitaan.
Timi johtuu osaltaan yhteiskuntamme
muutoksista. Monet kertoivat saaneensa apua
vertaistuesta, mutta kaikki tukea tarvitsevat
eivit pdidse sen piiriin ja tdssd asiassa yhdis-
tyksilld on tirkeid tehtivi tukea ja tuottaa

vertaistukipalveluja. Vertaistukea kiytetiin
paljon my®s yritysmaailmassa.

Ykkosjuttu?

Usein sairastuneen omaa jaksamista helpottaa
se, ettd tietdd etten ole ainoa sairastunut ja
en ole yksin. Omista kokemuksista ja aja-
tuksista keskusteleminen on tiysin erilaista
niiden ihmisten kanssa, jotka ovat joutuneet
kidymiin lipi samanlaisen polun kuin itse.
Sairastuneelle on tirkedd, ettd saa puhua mo-
nen "kokemusasiantuntijan” kanssa ja kuulla
heiddn tarinansa. Kokemusasiantuntija on
henkils, jolla on omakohtaista kokemusta
sairaudesta. Sairastunut voi samaistua mo-
neen kertomukseen. Siti kautta hin voi saada
toivoa ja lohdutusta omaan tilanteeseen.

o | .
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Toinen puoli on se, ettd ymmirtdd miten
pitkd tie toipumiseen on. Kokemusasian-
tuntijat kertovat vuosien terapiasta ja miti
kaikkea ovat kokeilleet ennen kuin toimiva
hoito tai ladkitys loytyi. Silloin itsekin ym-
mirtdd miten pitkd tie on edessi ja tditd on
tehtivi valtavasti.

Sairastunut saattaa olla poissa normaalista
sosiaalisesta toiminnastaan pitkidkin aikoja.
Vertaistukitoiminta saattaa siltikin tuoda
uusia ystivyyssuhteita. Uusia ystivyyssuh-
teita saattaa tulla niin paljon, ettd niitd on
enemmin kuin ennen sairastumista.

Selviytyykd ilman vertaistukea?

Vertaistuki koetaan enimmikseen hyviksi.
Onko sen merkitys kuitenkaan loppujen
lopuksi suuria tuntemuksia antavaa ja onko
paljon sairastuneita, jotka ovat selviytyneet
ilman erilaisia vertaistukiryhmii? Kaikki
eivit tietenkddn pysty antamaan vertaistukea
ja kaikki eivit halua sitd. Varmasti ndinkin
on. T4hin hain vastausta eri palstoilta.

Moni kertoo, ettd olisi selviytynyt ilman
vertaistukea, mutta olivat kuitenkin todella
kiitollisia miti ovat siiti saaneet. Moni koki
saaneensa henkistd liheisyyted, ymmirrystd
ja tirkedtd tietoa. Pelkkid kuuntelua ja neu-
vojen jakamista ei koeta ainoana tirkeini
asiana vaan tirkeimpini pidetdin saman
kohtalon kokemusta. Vertaistuki auttaa itsei
huomaamaan ja tajuamaan tilanteensa ja
toisten kokemuksista oppii.

Vertaistuki vaatii luottamusta ja samalla
myds etdisyyttd. Omasta l3hipiiristd ei
juuri kukaan ole saanut vertaistukea. Usein
tavataan episiinnollisesti ja varsinaisesti ei
noudateta mitdin tarkkaa kaavaa, vaan juttua

kehittyy omillaan.

Vertaistuesta puhutaan paljon, eiki turhaan.
Monilla selviytymisen matkalla vertaistuen
merkitys on ollut suuri, jopa tirkein tekiji.
Kun on vaikeaa ja umpikuja, niin silloin on
vaikea avautua. Kun menee hyvin, niin siiti
kerromme mielellimme. Osa sairastuneista

D

Monilla selviytymisen matkalla vertaistuen
merkitys on ollut suuri, jopa téarkein tekija”

ei jaksa hakea apua ja ovat jiineet yksin
sairauden kanssa.

Tutkimusten mukaan vertaistuella on suuri
merkitys sairastuneiden jaksamiselle ja eli-
minhallinnalle. Ali ji3 yksin!

Toivotan Suomen Kurkku- ja Suusydpi-
yhdistys yhdistykselle limpimit onnittelut
pitkin tien kulkemisesta ja ennen kaikkea
tirkeiden asioiden edistimisesti. Tirkei
tyd jatkuu. @
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B Potilastarina

Minun tuumorini

Tama on kertomus siita kun vasempaan korvaani tuli kuulemisongelma
ja kun siitd lahti "iso py6rad” pyérimaan. Mité kaikkea siitd seurasikaan?

Jukan tarinan alkuosa vuoden 2019 tapahtumat kerroimme edellisessa joulun alla julkaistussa jasenlehdessa

irjoitan titd Loppiaisena.
Paljon on tapahtunut pari-
na viime piivind. Hyviin
suuntaan. Nyt on suurten
asioiden hetki.

4.1.2021 Maanantai
Vastaanotto syopaladkari
Kari Moykkysen luona

Maanantaina 4.1 klo 9.00 minulla oli vas-
taanotto Syopipoliklinikalla syopaldakiri
Kari Moykkysen luona. Hinen huone on
Hoitokeskuksessa Infuusiohuoneiden lihella.
Moéykkynen vaikutti hyvin asialliselta ja
ystavilliselta micheld. Meilld synkkasi heti
keskenimme. Olin jutellut hinen kanssaan
aikaisemmin vain puhelimitse. Hin kyseli
vihin minunkin tekemisii. Mm. minun
CrCo - teriksinen proteesi kiinnosti hanti.
Yhdessi “mollasimme” presidentti Trumpin.
Hinen toimistaan olimme varsin yksimieli-
sid — eikd suinkaan positiiviseen suuntaan.

Ja sitten tirkeimpdin asiaan. Hin aloitti ja
kertoi, ettd "Minulla on nyt vain hyvii uu-
tisia. Parempia ei voi olla. Kylkiluissa syopa
on pysihtynyt ja kovettunut paikoilleen.
Sydpikohdat ovat reagoineet sytostaatti-
hoitoihin hyvin. Uusia pesikkeiti ei ndy
missddn”. Kovasti olin jinnittinyt, ettd
mitikohin sieltd tulee. Olin varautunut
kaikkeen. Edellisend yond minun ja Tarjan
unet olivat lyhyet ja katkonaiset, kun asia
pyori koko ajan mielessi. Méykkynen puhui
skleroottisesta tilanteesta, jonka mukaan
syopipisteet (-kohdat) 3 kpl ovat kovettuneet
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ja kevdan 2022 lehdessa.

Teksti: Jukka Martikainen

Olen saamassa viimeistd sytostaatti-
hoitoa 5.1.2021. Eksoten Infuusiohuo-
ne. Kanyyli on oikealla vasemmassa

eivitkd ole aktiivisia. Hin nidytti ruudulla
yhdistetyt PET-TT-kuvat. HIENO ASIA!
Kysyin, nikyyké kuvissa myos lonkan seu-
tu? Hin vastasi, ettd kylld nikyy ja senkin
tilanne on muuttumaton — seki sydvin ettd
luiden asettumisen suhteen. Lidkiri Sanna
Kemppainenhan katsoi neni-nielun juuri
ennen Joulua ja kertoi, ettd sielld ei nidy uusia
aktiviteetteja, vain arpikudoksia “tapetun”
syopikasvaimen kohdalla. Periaatteessa olen
nyt ns. terve mies, mitd ei voi lihes puolen-

toista vuoden taistelun jilkeen ymmirtii.
Ja josta ei oikein osaa nauttia. Pysyisipd
nyt pois ainakin jonkun aikaa — vaikkapa
pitempiinkin!

Vieldi Méykkysen kertomaa: Hinen mu-
kaansa jatketaan alkuperiissuunnitelman
mubkaisella stereotaktisella sidehoidolla
HUS:issa. Sehin tarkoittaa hyvin kohden-
nettua ja rajattua 3-ulotteista sidetystd juuri
kylkiluiden poikkeamapisteisiin. Méykkynen
tapaa vield ylilddkiri Collanin ja he yhdessi
miettivit hoidon tarkemmin. Tapahtunee
lihiaikoina. Moykkynen lateli puheessaan
ison joukon lddketieteellisid termejd, joiden
seuraamisessa yritin parhaani ja kysyin, jos
en heti tiennyt. Lopuksi Moykkynen hoiteli
vield huomiseksi viimeisen lyhyen Gemzar
-sytostaattihoidon.

5.1.2021 Tiistai Viimeinen
sytostaattihoito, Lyhyt hoito

Maykkynen halusi, ettd suunnitellun mu-
kaisesti viimeinenkin sytostaattihoito tulee
nopeasti hoidetuksi. Menin sairaanhoitajan
(Merja Hikkinen) luo, joka sovitteli ajan
seuraavalle pdiville tiistaiksi 5.1. klo 13.30.
Sitd ennen piti tietysti kiydi verikokeessa.
Kivin verikokeessa sairaalan laboratoriossa.
Tulokset sieltd olivat hyvit: lihes kaikki arvot
olivat nousseet, osa jopa normaaleille tasoille,
esim. trombosyytit, joka edelliselld kerralla

blokkasi hoidon.

Hoito toteutui tiistaina 5.1 iltapiivilld. Koko
tapahtuma oli jotenkin sekava. Poikkesi
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Oli sanomista trombosyyteissa, valkosoluissa,
leukosyyteissa, punasoluissa — milloin missakin”

selvisti aikaisemmista kdynneistd. Porukka
pyori sielld cddlld, hoitajat olivat suurelta
osin uusia ja minulle tuntemattomia. Kylld
lopulta hoito onnistui hyvin, kunhan hoitaja
(minulle uusi) onnistui saamaan kanyylin
kolmannella yrittdimalld. Hin olisi mielel-
lddn laittanut kanyylin kimmenselkiin,
muctta kielsin sen. Siitd paikasta minulla on
huonoja kokemuksia ja pyysin laittamaan
sen ylemmiksi kisivarteen. Hoitaja kysyi
miksi siihen ei voi laittaa, kuka sen on kiel-
tinyt? Sanoin, etti mini kielldn ja minulla
on siihen syyni. Hoitaja ei kuulemma ollut
ensikertalainen, pikemminkin elikkeeltd
kutsuttu? Kysyin sen hineltd itseltddn ja kylld
hin vaikutti kokeneelta, mutta ehki ei ollut
paras pdivi hinelld. Ensimmiinen yritys ei
onnistunut, neula pompsahti pois. Toisella
yrittamilld laittokohtaa alkoi pakottamaan,
jonka ilmoitin ja sen jilkeen hoitaja etsi
uuden, kolmannen paikan. Siihen kohtaan
onnistui. Laitteet reistailivat muutenkin,
tiputuksen laskin ei toiminut, oli kuulemma
vanha laite, joka pitiisi poistaa kokonaan.
Tiputuslaite vaihdettiin uudempaan ja sen
jilkeen homma alkoi toimia. Sairaanhoitaja
Tuula Suikki ilmestyi paikalle. Sain selville,
ettd hin olikin nyt minun omahoitaja,
mutta meneillddn oli ollut hoitajien isompi
palaveri ja se sekoitti kuviota. Tuulan kautta
hoito sujui ja hin hoiteli minulle pyytimini
paperit: verikokeen 4.1 tulokset ja todistus
Kelaa varten matkakorvauksia varten.

Hoito oli perinteinen suolaliuos alkuun, sit-
ten puolen tunnin Gemzar-annos ja lopuksi
huuhtelu. Nyt nimi sytostaattihoidot ovat
ohi. Kiitin paikalla olleita hoitajia ystavil-
lisyydesti ja hyvistd hoidosta aina syksysti
11.8.2020 alkaen. Kaikkiaan oli 6 kertaa
Pitki hoito ja 5 kertaa Lyhyt hoito. Hoidot
alkoivat 11.8.2020 ja pédittyivit tdndin
5.1.2021. Syopaladkiri Kari Moykkysen
kanssa oli 15.10.2020 soittoaika ja lop-
puvastaanotto 4.1.2021. Seitsemin kertaa

jouduin perumaan/siirtdimain hoitoa, kun
joku veriarvo ei ollut riittdvin korkealla. Oli
sanomista trombosyyteissd, valkosoluissa,
leukosyyteissd, punasoluissa — milloin mis-
sikin. Arvot palautuivat yleensi viikossa ja
hoidot jatkuivat.

Sain itsestini kuvan viimeiselti hoitokerralta,
kuva 7. Istun siind Infuusiohuoneen hoito-
tuolissa. Tuolit tulivat kovinkin tutuiksi.

Jdin odottelemaan milloin saadaan sovittua
suunnitellut sidehoidot ja muut mahdolliset
jatkotoimenpiteet. Seurannat?

Kokonaisuudessaan olo on mennyt parem-
paan suuntaan — niin fyysinen kuin henkinen
olokin. Reiden/lonkan paraneminen etenee
pikku hiljaa, mutta koko ajan liikkkuminen
on parempaan piin. Ruoka maistuu jollakin
tavoin, ja pakkohan on sy6da. Ei ole muuta
vaihtoehtoa. Paino ei ole endi tippunut ollen
edelleen noin 70 kg. Suuhun ja nieluun tulee
koko ajan limaa, eiki ruoka maistu miltidin.

Vichy puhdistaa suuta jonkin verran, pa-
remmin kuin hanavesi. Aavistuksen verran
hajuaisti tunnistaa jotakin. Niiden aistien
palautumista odotan kovasti, edes osittain.
Pakotuksia ei ole, mutta sormenpiit tulevat
ulkona kylmiksi hyvin nopeasti ja yleensi-
kin viluttaa helpommin. Samoin varpaissa
tuntuu kylmyyted. Lihasvoima ja kestivyys
ovat tippuneet rajusti. Niihin on satsattava.

Se vield pitdd mainita erikseen, ettd Kela-tak-
sin kdyttd on ollut helppoa ja nippiria.
Omavastuu niissi on aina 25 e/matka ja
vuotuinen omavastuu on 300 e. Syksystd
alkaen omavastuun tdytyttyd olen voinut
matkustaa ”ilmaiseksi” vapaakortilla Rutolan
kodin ja keskussairaalan vilii. Vuodenvaih-
teessa alkaa aina uusi maksukausi ja uusi
omavastuiden kerryttiminen. Mutta onhan
sitd varten veroja maksettu aikanaan, ettd

Suomessa sosiaalihuolto toimii. Niin ei ole
monessakaan paikassa maailmalla.

Viimeinen lihes puolitoista vuotta aina
elokuusta 2020 lihtien on ollut minulle
varsin poikkeuksellinen ja se on muistut-
tanut siitd miten hauras ihmisen elimi on.
Samanaikaisesti minuun on iskenyt Sydpi ja
yleismaailmallisesti Korona jyllid. Onneksi
olen vilttynyt Korona-virukselta. Koronan
rokotukset ovat juuri alkaneet. Minikin
riskiryhmiliiseni saanen rokotuksen pian.
Sairaudet ja epidemiat ovat joka tapaukses-
sa tuoneet pelkoa. Selviinké niistd? Talld
viikolla sain edelld mainittuja lohdullisia
tietoja, ettd vastoinkidymisistd huolimatta
elimi jatkuu. Siitd pitad olla kiitollinen ja
katsoa luottavaisesti eteenpiin.

8.1.2021 Perjantai

Eipd mennytkiin pitkdin. Réntgenhoitaja
Heli Laitinen soitti aamulla ja esitti minulle
uudet ajat verikokeeseen, sydpdylildakari Ju-
hani Collanin tapaamiseen Lappeenrannassa
ja TT-kuvaukseen Lappeenrannassa. Ilman
muuta otin ajat vastaan. Pddsen nopeasti
hoidoissa ja jilkivarmistuksissa eteenpdin.
Kaikki toimenpiteet ovat ensi viikolla.

13.1.2021 Keskiviikko vastaanot-

to syopaladkari Juhani Collanin
(HUS/Eksote) luona

Yksi ratkaisevimmista pdivisti? Mikd on
tilanne ja tuomio? Kaikki on mahdollista.
Menimme vastaanotolle Eksoten uuteen
Syopiyksikkoon yhdessi mind ja Tarja.
Kukaan ei potkinut Tarjaa pois, vaikka
seuralaisten mukanaoloa ei taidettu toivoa.
Hieno juttu niin. Kaksi kuulee aina enem-
min kuin yksi!

Collan oli tutustunut papereihini ja réntgen-
kuviini. Hin aloitti rauhallisesti — tapojensa
mukaisesti. Kylkiluihin on ilmestynyt uusia
pisteitd, hin aloitti ja jatkoi, onneksi ne ovat
kaikki kuolleet sytostaattihoitojen ansiosta.
Hieman siikiytti! Pisteet tulivat paremmin
nikymiin, kun ne ovat menettineet voi-
mansa. Ne ovat nyt nikyvissi kovettuneina.
Huonossa tapauksessa ne olisivat voineet
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jiddd muhimaan luihin, mutta onneksi
solumyrkyt olivat nyt sellaisia, ettd ne tap-
poivat kaikki syntyneet sydpisolut ja -pisteet.
Ne ovat nyt samanlaisia kuin aikaisemmin
havaitut kolme kohtaa. Solumyrkyt ovat
tehneet tehtivinsi. Voimme kaikki olla
optimistisia ja luottavaisia, jopa uskoa, ettd
syopd hividd lopullisesti — ainakin joksikin
aikaa. Ja eldmi jatkuu — terveeni micheni,
tai ainakin lihes! Tilannetta ei oikein osaa
kdsittdd. Varmaan tunteet ja kiitollisuus
iskevit piille myShemmin.

Collan jatkoi, ettd vield tarvitaan "loppuso-
ta’. Hin sanoi: "Jos kyseessi olisi isini tai
veljeni, tekisin samoin eli antaisin kuolleille
syopikohdille ja niiden ympiirille kohden-
netut sidehoitoannokset”. Voidaan puhua
tykistokeskityksestd”. Sen jilkeen kaikki
olisi valmista ja voitaisiin jiddi seuraamaan
tilannetta. PET-TT -seurantakuvaukset oli-
sivat ainakin alkuvaiheessa noin 3 kk vilein.

Siddehoidosta sovittiin, etti huomenna
torstaina menen Eksoten Kuvantamiskes-
kukseen, jossa valmistellaan kuvausasioita.

Niin tapahtuikin. Minut TT-kuvattiin ja
laitettiin sidehoitomerkit kohdilleen. Ensi
viikolla keskiviikkona 20.1.2021 sidehoidot
aloitetaan, aluksi Eksotessa. Collan tulee itse
paikalle ja tismentid vield aikataulut ja side-
tystekniikat. Siitd se "loppusota” sitten alkaa.
Kiitimme Collania ja Tarja ojensi hinelle
paksut villasukat. Kuulemma tulivat todella
tarpeeseen, koska omien sanojensa mukaan
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hinelld on varsin kylmi asunto! Ja talvi on
nyt kylma.

Aikataulutusta ovat olleet tekemissi ainakin
Petri Tukki ja lineaarikiihdytintd ohjaamassa
fyysikko Jari Vanhanen. Syépilaikari Juhani
Collan on suunnitelmien takana. Hoitajat
Heli Laitinen ja Katri Gren avustavat valmis-
televissa toimenpiteissi. Itse sidetysti toteut-
taa joukko asiansa osaavia rontgenhoitajia:
mm. Riitta Neuvonen, Anna Mononen ja
Pauliina Holopainen.

20.1.2021 Keskiviikko
Loppusota alkoi

Loppusota (Collanin nimeimi termi) alkoi
tindin. Sain ensimmiisen sidetyksen. Kaik-
kiaan hoitokertoja on 11 kertaa. Alkuun
Eksotessa ja loppuvaiheessa Meilahdessa.
Yhdelli kerralla sidetetdidn aina kaksi pistettd
eli kohtaa. Tissi sodassa on hyvin selkeit
taistelulinjat ja tavoitteet: tuhotaan vastus-
taja lopullisesti eli tissd tapauksessa syopi
murskataan lopullisesti.

Kuvauksen tai sidetyksen nimi on kartio-
keilakuvaus, jossa siteily kohdennetaan

hyvin tarkasti 3D-annossuunnitelman
mukaisesti. Hoidon aluksi otetaan kuvat
ja varmistetaan paikat, joihin siteily koh-
dennetaan. Etukiteen rintaan on merkitty
2 kohdennuspistettd. Fyysikko on aina
puikoissa varmistamassa, ettd kaikki sujuu
suunnitellusti. Hoitajia on paikalla aina 2-3
henkilda. Siteily on fotonisiteilyi eli suure-
nergistd rontgensiteilyd. Fotonit tuotetaan
lineaarikiihdyttimelld. Koko hoitohan ns.
stereotaktista hoitoa, johon kuuluvat sytos-
taattit ja sidehoidot. Itse siteilytys kestad
vain muutaman minuutin, valmisteluineen
aikaa kuluu 10-15 minuuttia / kerta. Si-
teily on sen verran voimakasta, ettd aina
hoidon loputtua odotellaan hetkinen, ettd
taustasiteily huoneessa laantuu. Vasta sitten
hoitajat tulevat huoneeseen pidstimiin pois
hoitopoydalta.

Kuten mainittua, sidehoitoa on 11 kertaa
padosin aina maanantaisin, keskiviikkoisin
ja perjantaisin. Suunnitelman mukaisesti vii-
meinen hoitokerta Eksotessa on perjantaina
12.2.2021. Sitd ennen on verikoe ja lddkirin
vastaanotto. Collanin mukaan parin piivin
vili hoitojen vililld on hyvi.

Hienoa oli, ettd hoitopoydilld maatessa
ylipuolella oli kirsikanpuita (kukat ja kir-
sikat) ja tervapiiskyjd. Nimi oli kuvattu
kattoon asennetuissa kuvissa ja tauluissa.
Olivat piristavid.

27.1.2021 keskiviikkona oli 4. hoitokerta.
Collan tuli hoidon jilkeen juttusille ja ker-
toi uusista ajatuksistaan. Hin oli pohtinut,
ettd minun olisi parasta tulla Meilahteen
viimeisiin hoitoihin. Sielld on siteilylaite,
jolla pdistdin erittdin tarkkoihin ja moniulot-
teisempiin toimenpiteisiin. Vastaava laitteisto
on tulossa Eksotelle Lappeenrantaan ensi
syksynid (?), mutta minullehan se on turhan
myohiin. Tailld Eksotessa toteutetaan 6

)

Ilman muuta olen valmis Helsingin reissuihin, silla
ihminenhan tekee mita vain terveytensa eteen”



hoitokertaa, ja sitten loput 5 kertaa Meilah-
dessa. Ilman muuta olen valmis Helsingin
reissuihin, silld ihminenhin tekee mitd vain
terveytensi eteen. Olen todella kiitollinen
Eksoten Sidehoitoyksikon vielle, silld he
ovat olleet avuliaita ja kohteliaita auttamaan.
Se on todella tirkedd muutenkin herkissd
tilassa oleville potilaille. Olen saanut myos
sen kuvan, ettd kaikki tekevit parhaansa.

Maanantaina 1.2.2021 oli viimeinen hoito-
kerta (6. hoitokerta) Eksotessa. Nyt odottelen
mitd tapahtuu seuraavaksi. Milloin hoidot
jatkuvat Meilahdessa ja kuinka useasti niitd
on? Ja matkat? Kiitin hoitajia hyvistd tyosti.

30.1.2021 lauantaina kivin saunaan men-
nessd “puntarissa’. Iloinen yllitys oli, ettd
paino oli noussut 1,2 kg ollen nyt 71,2 kg.
Enai paino ei ollut laskenut. Alimmillaan
se oli 69,2 kg. Painon nousu on sinilldin
hieno asia. T4ssd tilanteessa.

1.3.2021 maanantai HUS Meilahti
Syopatautien klinikka
Paciuksenkatu 3

Kivin HUS Meilahdessa syopitautien eri-
koisldikiri Juhani Collanin vastaanotolla
sekd samalla kertaa myds valmistelevissa
TT- ja magneettikuvauksissa.

Sain lddkiriled (Collan) taksilapun, joten
pdisin tekemidin matkan Kela-taksilla.
Oma vastuu on 25 euroa/suunta. Minulla
oli Hinnisen ns. paari-taksi, joten tilaa
oli. Kuljettajana oli Ulla. Ihan mukava
kuljettaja ja matka sujui hyvin. Meno- ja
tulomatkoilla kiytiin Pukaron Paronissa
kahveilla. Lieneekos ollut sattumaa vai mitd,
kun juuri tindin 1.3.2021 alkoi Suomessa
Koronan takia Poikkeusolot, kun noin
vuosi sitten matkalla T66l66n leikkaukseen
oli Valmiuslaki (17.3.-15.6.2020). Minun
matkoja kunnioitettiin siis sekd Valmiuslailla
ettd Poikkeusolotoimilla.

Kéynti Meilahdessa oli ns. suunnittelu- ja
valmistelutilaisuus. Kuvauksilla tarkennettiin
vield kerran sidetettivit kohdat. Jututin Col-
lania ja hin kertoi tarkasti “missd mennain”.
Rinnan alueella sidetettivit kohdat ovat

rintarangan viidennen nikaman kohdalla
ja yhdeksinnessi kylkiluussa. Kysyin onko
niiss edelleen syopid? Collan vastasi, ettd ei
ole, ne on "tapettu” eivitkd ne ole aktiivisia,
mutta timd on varmistustoimenpide. Niille
kahdelle kohdalle sidehoitoa annetaan 5
kertaa / kohta. Laite Varian Edge 2.7 li-
neaarikiihdytin, jolla sidehoitoa annetaan,
on uusinta tekniikka, jollaista Suomessa
muualla ei ole, koko maailmassakin harvoissa
paikoissa.

Siteily kohdennetaan erittdin tarkasti, erit-
tdin kapeana ja halutun muotoisena kiyttden
uusinta kuvaus- ja siteilytekniikkaa. Siteily,
ionisoiva siteily siis, on tissd laitteessa kaa-
revan muotoista, jolloin pidstdin ns. kierti-
maidn siteilytettdvi kohta ja siteilyi tulee eri
suunnista. Siteily rajataan halutun muotoi-
seksi ja haluttuun paikkaan liikkuvilla lyijy
(Pb) - ja wolframilevyilld (W), jotka toimivat
ohjauslevyind. Pienetkin litkahdukset, esim.
hengitys, noteerataan ja siteily kohdentuu
aina juuri oikeaan kohtaan. Tarkka ja hyvin
rajattu sidetys on vilttamicon senkin takia,
koska liikutaan sisielinten lihelld. Normaali
sateilytyksessd siteily tulee suoraan tasomai-
sena yhdestd suunnasta. Yksinkertaistettuna
talld laitteella siteilyn vaikutusalue saadaan
kierritettyd “lenkiksi” esim. kylkiluun tai
rintarangan nikaman ympirille.

Kysyin Collanilta, ettd miltd minun iso
kuva hinen mielestd vaikuttaa. Hin ker-
toi, ettd hoidoissa on kiytetty viimeisintd
tietoa ja taitoa. Sytostaattiannokset olivat
kahden aineen sekoituksia ja annosmiirit
kohtuullisen suuria. Sytostaattit ja sidehoito
ovat toimineet keskimiiriistd paremmin ja
paraneminen on ollut hyvii. Habitus on
selvisti pirteampi.

Varsinaiset sidehoidot Meilahdessa aloitetaan
ensi viikon keskiviikkona 10.3.2021 ja ne
hoidetaan nopeasti pois maaliskuun aikana.
Sddehoidot ovat aiheuttaneet joillekin luihin
pienti kipua, mutta niisté ei pid sdikdhcad.
Ne kestdvit pari-kolme paivii. Joillekin taas
ei ole tullut mitddn tuntemuksia.

Collanin vastaanoton jilkeen menin vield
TT-kuvaukseen ja magneettikuvaukseen.
Tietoja kiytetadn hoitojen toteutuksessa. Ne

ovat vilttimittomid apuvilineitd sidehoidon
suunnittelussa.

TT-kuvaus tarkoittaa tietokonetomogra-
fiakuvausta, jossa tietokone luo poikki-
leikkauskuvia rontgensiteiden avulla. Eri
kudostiheydet (esim. terveet solut ja sypi-
solut) antavat erilaisia niyttimii. Kehoon
laitettiin mm. kohdistuspisteet, jotta hoidot
on helpompi toteuttaa. Magneettikuvaus on
samoin ns. leiketekniikkaa. Magneettikuvaus
on turvallinen ja kivuton. Siini ei kiytetd
ionisoivaa siteilyd. Varjoaine on kiytossi
tehostamassa niyttimii. Kuvauksen aikana
kuuluu erittiin kova meteli, mutta onneksi
saa aina kuulosuojaimet, joilla voi samalla
kuunnella esim. radio-ohjelmaa. Aini on
kuin tikan naputusta. Magneettikuvaus kesti
noin puoli tuntia, TT-kuvaus oli lyhyempi.
Magneettikuvauksessa oli miellyteivi sattu-
mus: Lappeenrannan miesti oli kuvaamassa
kaksi Imatran tyttdd. Olivat tulleet Helsin-
kiin tydn perissi.

Ulla autoineen suuntasi kohti Rutolaa noin
kello 14.30, perilld oltiin klo 17.19. Matkaa
on suuntaansa 217 km ja “rahalla” makset-
taessa hinta on noin 370 euroa, josta nyt
omavastuuni on siis 25 euroa.

10.3.2021 Keskiviikkona Ensimmai-
nen siadehoito HUS:issa

Ensimmiinen sidehoito HUS:issa oli kes-
kiviikkona 10.3 klo 10. Menin Meilahteen
Kela-taksilla. Matka Taksiliikenne Kajano-
jan paari-taksilla sujui hyvin, kuljettajana
oli Petja Vaittinen, pesipallotuomarius
harrastuksena. Valtteri ja Henkka olivat
siteilykoneen kiyttidjid. Tarkempi paikka
oli SADE13 -hoitohuone. Itse sidetys kesti
kymmenisen minuuttia, ja valmisteluineen
hoito otti aikaa parikymmenti minuuttia.
Annos oli varsin voimakasta. Ndin Henkka
kertoi, jonka kanssa juttelin hoidon jilkeen.
Hin kertoi my®s, ettd siteily “tekee tyotd”
2-3 vrk siteilyn jilkeen. Sen takia lyhyet
tauot hoitojen vililld ovat hyodyllisid. Hoi-
don jilkeen otin aina esille termaripullon,
nautin siitd kahvit ja mustikkapiirakkakintyn
sairaalan odotusaulassa. Olin kuin kuuluisa
"Mielensipahoittaja’, joka oli tullut Isolle
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kirkolle kirkkaisiin valoihin. Sain my®s seu-
raavat hoitoajat: perjantaina 12.3, maanan-
taina 15.3, keskiviikkona 17.3 ja viimeinen
hoitokerta perjantaina 19.3. Lisiksi 31.3
tapaan ylilddkiri Juhani Collanin.

Kotiinpdin lihdettiin samalla taxilla klo
14 maissa. Keli oli erinomainen: pakkasta
kymmenkunta astetta, aivan kuiva tie eiki
sadetta. Poikkeusolojen alkamisen takia
matkakahvit jouduttiin juomaan Pukaron
Paronin pihalla.

12.3.2021 Perjantai. Toinen
sadehoito Meilahdessa

Matkan tein tilld kertaa Juho Turkkila Oy:n
taksilla Suikin ohjaamana. Sekd matkat
ettd hoidot sujuivat hyvin. Lihto Rutolasta
oli klo 10 ja takaisin kotona olin noin klo
16.20. Henkan kaverina Meilahdessa oli
tilld kertaa Noora.

15.3.2021 Maanantai. Kolmas
sadehoito Meilahdessa

Hoito sujui entiseen tapaan. Kuljettajana
oli Taksi Juho Turkkilan Oy:n yrittdjd Juho
Turkkila. Kyyti oli hieman vauhdikkaampaa,
mutta oikein turvallisen tuntuista. Toimen-
piteet yhteensi kestivit noin puolisen tuntia
ja sen jilkeen kotiin.

17.3.2021 Keskiviikko.
Neljas sidehoito Meilahdessa

Tilld kertaa kuljettajana oli Antti Hikémies,
Taksiliikenne Sedig Oy:std. Minihin tunnen
hyvin omistajan Antti Sedigin junioriajoilta
niin jidkiekosta (SaiPa) kuin jalkapallosta
(LaPa). Sidekoneessa oli pieni huoltotauko,
mutta muuten kaikki sujui hyvin.

19.3.2021 Perjantai. Viides ja
viimeinen siddehoito Meilahdessa

Viimeinen hoitokerta tilli kertaa — toivot-
tavasti ei ole tarvetta ainakaan lihiaikoina
niihin hoitoihin. Taksi Kankkosesta Satu
Kankkonen oli kuljettajana. Kysyin onko

Veikko ”Viki” Kankkonen tuttu mies? Ja
olihan hin. Sadun isin serkku. Matkustin
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siis melkein olympiavoittajan kanssa. Matka
ja hoito menivit hyvin.

Pistdydyin ennen hoitoa juttusilla lddkiri
Juhani Collanin kanssa. Ei mitiin ihmeel-
lisyyksid, kunhan vaihdettiin kuulumisia.
Hoitajilta sain Minun Tuumorini -juttuun
aineistoa. Laitan kuvan mukaan tekstiin.
Hoitajina ovat olleet Valtterin ja Henkan
lisaksi Noora, Suvi ja Milla. Heille kiitokset.
Liitteessd 7 nikyy Meilahden eriin sitelyhoi-
tokerran ohje kuvaukselle ja siteilytykselle.

Siteily kohdistetaan jokaisella kerralla tar-
kasti tiettyyn sydpikohtaan. Kohdennuksessa
ja tehoissa on oltava erittdin huolellinen ja
tarkka. Varsinkin syvyysteho on tirkei, silld
lhelld on sisdelimid (mm. sydin, keuhkot,
maksa ja haima), joihin siteilyn liiallista
kohdentamista pitdd varoa. Kylld ovat hoidot
pitkille kehittyneita! Kiitos siitd, ettd Suo-
messa menniin eturintamassa. Muutama
vuosikymmen sitten elettiin aivan toisenlaisia
aikoja. Tietous syovistd oli melkein aina
suoraan kuolemantuomio. Isoja toiveita ei
juurikaan annettu. Muistan lapsuusajaltani,
ettd sanalla syopi oli hirvittdva kaiku.

Toisaalta on hieman haikea olo hoitojen
pdittymisestd, mutta toisaalta olen onnel-
linen, ettd tilanne on tdmi. Nyt toivotaan,
ettd kaikki on terveyden suhteen hyvin
ja pysyy hyvind. Kaikkeni ja kaikkemme
olemme antaneet! Nyt alkaa palautumisvaihe
ja takaisin elimdin — vaihe.

Keskiviikkona 31.3 on sovittu loppukes-
kustelu Eksotessa Collanin kanssa. Silloin
sovitaan miten menndin eteenpdin. Lahinni
sovitaan kontrolleista, seurantakuvauksista
ja keskustellaan muistakin ajankohtaisista
asioista. Samalla pyydin ladkiriled SV67
—todistuksen, jota tarvittaessa voin kiyttdd
kulkemisiin.

Loppukeskustelu ylildaakari
Juhani Collanin kanssa
keskiviikkona 31.3.2021

Collan totesi, ettd tilanne on nyt kaikin
puolin oikein hyvd. Hin kokeili takaapiin
kylkiluita ja rintarankaa. Takaapiin sen takia,

koska syovin viimeinen vaihe oli nimen-
omaan kylkiluun ja rintarangan takaosissa.
Nyt niissd ei erottunut mitddn. Veriarvot
ovat pikkuhiljaa nousseet.
Jatkotoimenpiteet ovat seuraavat

- 12.5.2021 neni-nielun kontrolli Eksoten
KNK:ssa

- 20.5.2021 reisiluun ja proteesin kuvaus
HUS T66l6n sairaalassa

- 1.6.2021 "kolmen kuukauden” ensimmai-
nen kontrolli Eksotessa, se pitdd sisilliin
verikokeen, T'T-kuvauksen ja vastaanoton
- 15.6.2021 Pfizer-BioNTech toinen koron-
arokotus; ei liity suoraan Tuumoriin, mutta
on tirked osa kokonaisuutta

OHI ON!
LOPPUSOTA JA HOITO MUUTENKIN.
Tj 575, yli 19 kk.

Loppuajatelmia

Ensimmiisestd syopddiagnoosista on aikaa
yli puolitoista vuotta (neni-nielusyopi-
diagnoosi 23.8.2019). Onhan timi ollut
aikamoista taistelua, mutta uskoani en ole
menettinyt missdin vaiheessa. Syopi ja ko-
rona COVID-19 yhdessi ovat olleet asioita,
joita en olisi missddn tapauksessa halunnut
kohdata, ainakaan samanaikaisesti. Tosiasiat
on kuitenkin pitinyt tunnustaa ja menni
sitten eteenpdin. Olen halunnut niytead, ettd
halu, usko ja voimat voivat kantaa pitkille.
Elimii on vield nytkin ja timin jilkeenkin.
Yksinhin se ei ole onnistunut, vaan laheiset,
tuttavat ja Ylemmit voimat ovat olleet tuke-
nani. Eikd missdan tapauksessa pidd unohtaa
korkeatasoista suomalaista ladketiedettd
osaavine ja auttavine henkildineen.

Viereltd on menehtynyt ihmisid — myds
syopain. Se, ettd olen tissi tilanteessa, on
suuresti kiinni my®os siitd, ettd pddsin no-
peasti hoitoon ja osaavien henkiléiden kisiin.
Lopputulos voi olla kiinni ihan pienistikin
ajoituksista. Sydpi on vihelidinen ja vakava
sairaus, ja se etsii koko ajan hetkei iskei ja
hakee omia mahdollisuuksiaan. Se on tor-
juttava nopeasti. Jos se yrittdd uudestaan, on
sille annettava entistikin kovempi vastaisku.
Syopdin liitcyvid asioita voi pohdiskella
paljonkin, mutta tirkeinti lienee tosiasioi-
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Kiitos lukijani siitd, etta olet jaksanut olla mukana
Minun Tuumori -tarinani matkassa”

den tunnistaminen ja tunnustaminen seki
niiden mukaisesti eteneminen. Itse vertaan
syopid koronaan silld tavoin, ettd on elimi
ennen sydpai (vanha normaali) ja elimi sen
aikana ja jilkeen (uusi normaali). Joka paivi
— useaan kertaan — syopi tulee ajatuksiin.

Onkohan se varmasti pois? Missi se “kyttdd”?
Onko timi onnellinen olo pitkiaikaista?
Voiko timi olla totta? Tosiasiahan lienee, etti
ajatuksena syovisti ei paise koskaan eroon.
Se on elinikdinen kumppani, mutta sen
vaikutus heikkenee. Se kulkee aina mukana.
Koko ajan on pieni pelko pailld, ettd misti-
hin se taas kurkistaa. Toivottavasti sellainen
tunne pikku hiljaa heikkenee. Jokaisesta
hyvistd hetkestd on osattava nauttia. Jospa
vield paisisi kiymiin jossakin limpimassi
maassa: esimerkiksi Espanjan Aurinkoran-
nikolla (Calahonda, Mijas) tai Teneriffalla,
Portugalissa Algarvessa, Italiassa, Kroatiassa,
Bulgariassa tai Afrikassa Kamerunissa. Ne
olisivat hienoja paikkoja. Ei vilttimitcd
kaikissa, kunhan edes jossakin. Katsotaan
miten elimi etenee ja onko mahdollisuuksia.
Ja tietysti Pietari olisi hieno paikka kaikkine
mahdollisuuksineen ja nihtivyyksineen.

Painon seuranta sairauden aikana on ollut
helppoa ja mielenkiintoista seurata. Sairau-
den alussa painoani ei mitattu neuvolassa,
vaan olin reilusti toisella sadalla. Nyt maalis-
kuussa 2021 lukema oli 73,6 kg. Alimmillaan
kivin 69,2 kg:ssa. Eli alaspiin tulin reilut 30
kg. Tdmi johtui sytostaatteista, sidehoidoista
ja erityisesti ravintoletkun kiytosti. Letkun
kauctta ei milldin pystynyt sydmdin niin pal-
jon, ettd paino olisi pysynyt entiselldin. Ruo-
ka oli kokonaan nestemiisti. Toisaalta nyt
olen samoissa painolukemissa kuin silloin,
kun liikuin ja urheilin akdiivisesti: pelasin
jalkapalloa ja jiikiekkoa. Kenellekdin en
kuitenkaan suosittele tillaista lathdutuskuu-
ria, vaan piinvastoin! Vaatekaapin vanhoille

asusteilleni toki tuli uutta kierrdtyskiyttod!

Hienoa tihin vaiheeseen on se, etti sain
23.3.2021 ensimmiisen koronavirusro-
kotteen. Rokote oli Pfizer-BioNTech, Co-
mirnaty. Oireet olivat hyvin pienet: pientd
nivel- ja lihaskipua ja lievid vilunviristyksii.
Pistoalue olkapdissi oli tietysti vihin helli.
Eihin rokote mitiin takaa, mutta antaa se
jonkinlaisen suojan ja sen, ettd mahdollinen
korona ei iske niin voimakkaasti. Tarja sai
AstraZeneca -rokotteen kolmisen viikkoa
aikaisemmin 1.3.2021. Mini saan rokotteen
toisen annoksen 15.6.2021.

Kaikkihan ei ole kuin ”Strémsdssi’, kuten
sanotaan, vaan sairaus on tuonut mukanaan
kaikenlaisia sivuvaikutuksia ja jilkitauteja.
Sen lisiksi, etti ikdd on tullut lisii. Iki on
muutakin kuin luku —ainakin minulla. Osa
muutoksista varmasti ajan mittaan lievenee,
jopa hividi. Niin uskon ja toivon. Listauk-
sena voin mainita:

- kurkussa ja suussa on limaa, joka johtunee
siitd, ettd neninielu-alueen virekarvat ja
nystyrit eivit poista kaikkea limaa, lima jii
pydrimiin suuhun

- makuaisti ei ole palannut, hajuaisti kyllikin
paljon paremmin, kaikki ruoka maistuu
samanlaiselta tai paremminkin ei maistu
miltdin; sidehoito ja sytostaattit ovat tu-
honneet makusoluja ja -nystyroitd

- sormenpiit kylmenevit helposti
- korvissa soi ja tinnittdi aika-ajoin

- sddriluissa pakottaa ajoittain, [impé tekee
hyvii, reisiluu sellaisenaan on tdysin kivuton
Seurannat ja kontrollit tietysti alkavat ja
jatkuvat. Ne liitin sitten tilanteesta riippuen
tarinan jatkoksi — jos on tarvetta.

Loppusanat

Tissd vaiheessa on syyti kiittdd kaikkia yh-
dessi ja erikseen. Kiitos lukijani siitd, ettd
olet jaksanut olla mukana Minun Tuumori
-tarinani matkassa. Minulle Tuumorin kir-
joittaminen on ollut ddrettdmin tirkedd.

On ollut paljon helpompaa kisitelld asioita
pienissi palasissa. Sen avulla olen jaksanut
eteenpiin. Maali on ollut koko ajan tavoi-
tettavissa ja maalin rakentaminen pienistd
palasista on tuonut lisivoimia. Se on ollut
henkireikd elimissd eteenpdin. Muistan

Teiti kaikkia.

Toivottavasti sindkin Lukijani olet saanut
jotakin sellaista, joka kantaa meiti jokaista
elimissi eteenpiin — yhdessd ja erikseen.
Jos ei muuta, niin onhan timi dokumentti
jilkipolville siitd, mitd Jukkis on saanut
kokea ja miten hin on taistellut eteenpiin.

”Ei kukaan halua kuolla, jos elimi on hyvid”
—lausahdukseen yhdyn tiysin. Lausahdusta
on kiytetty paljon Koronan yhteydessi.

Lopetan tarinani tinddn Kiirastorstain
aattona 31.3.2021 tihin. Tistd viikosta ei
tullut minulle Kiirastulta tai Piinaviikkoa,
vaan viikko piittyy Jeesuksen kuolleista
nousemiseen — Piisidiseen ja Iloitsemiseen.
Uudelleensyntymiseen. ®

KIITOS vieli kerran

- jokaiselle henkilékohtaisesti ja kaikille
yhteisesti!

- Omistettu ldheisille, omaisille, ystiville ja
kaikille kanssani eldneille ja eliville.

Lappeenrannan Rutolassa maaliskuun
31. piivini 2021

Jukka Martikainen
jukka.k.martikainen@gmail.com
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Tampereen osaston kesaretki
Tiistaina 6. - 7.8.2022

Kesaretken kohteemme on Kotkan Merikeskus Vellamo,
yoépyminen Kyyrdnkaidassa 2hh huoneissa, paluumatkalla
kaymme Lahden Hiihtomuseossa.

Retken hinta on 120 € henkil6ltd, hintaan sisaltyy opastetut
museokaynnit, lounas molempina paivina. Ydpyminen,

iltapala ja aamiainen Kyyrénkaidassa.

Mukaan mahtuu 30 henkilda. [lmoittautuminen ja lisatiedot sihteerilta.

Tervetuloa mukaan
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Ystavan Tuki 2022 ilmestyminen
Vuoden 2022 aikana ilmestyy kolme lehted, maalis-, kesi- ja joulukuussa.
Joulukuussa ilmestyviin lehteen aineisto tulee toimittaa 10.11.2022

Aineistojen saapuminen ajoissa on tirkedi jotta lehti saadaan
painoon suunnitellussa aikataulussa!
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Bl Tapahtumia

Etela-Pohjanmaan
osasto vierailulla

erttu Korkiamiki kutsui

pohjanmaan OsastOn ji-

senet vierailulle kotiinsa

Nurmoon. Saavuttuamme

perille Kerttu puolisoineen

toivotti meidit tervetulleek-
si ja ohjasi meidit talon puutarhaan.

Yllitys oli melkoinen kun niimme miten
upea puutarha heilld oli. Kukkia oli kym-
menid eri lajeja ja suurin osa oli kukinta-
vaiheessa. Kasvimaalla oli useita eri lajeja,
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porkkanaa, herneitd, mansikkaa, sipulia
valkosipulia, ruohosipulia, ym. kasvimaan

herkkuja.

Kertun yksi harrastuksista on taulujen maa-
laus, hin on myds maalannut varastokatok-
sen seinddn upean maiseman. Taiteellisena
ihmiseni hin oli tehnyt puutarhaan erilaisia
upeita teoksia, oli mattoa kutova mummo,
pyoriretkelld oleva pariskunta seki paljon
muitakin hahmoja. Erikoisin oli kukkate-
lineeni toimiva kuplavolkkari. Puutarhassa

Saatiin my6s maistella puutarhan herkkuja.
Talon erikoinen. Viinimarjasipulihillo oli
todella hyvii sienilld tdytettyjen riiskilei-
den kera.

Puutarha oli todella upea ja erikoinen mutta
kylld se hoitoakin vaatii, yksistdin kastelu-
vettd kuluu noin 70 | piivissd sekd ennen
kaikkea muut hoitotydt vaativat runsaasti

aikaa.

Saimme viettdd todella viihtyisin illan Kertun
sekd Sepon vieraana. @

Kiitos osallistujien puolesta!
Rauni Kédpynen
osaston pf.
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Kauhavan puukko- G
ja tekstiilimuseo

e Tutustu kasityoalojen helmiin
kautta vuosikymmenten.
¢ |haile erikoista nappikokoelmaa.
¢ Moikkaa Kauhavan ruma vallesmannia!

e Avoinna Kauhavan paakirjaston aukiolo-
aikoina. www.kauhava.fi/kirjasto

w P [ N . & Kauppatie 88
3963-2023 N 62200 Kauhava
KAUHAVA 040 148 4420
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Suomen Kurkku- ja Suusyodpiyhdistys ry HOITOPAIVAKORVAUSHAKEMUS
Jarvenpiintie 129

52420 Ristiina

£358 40 514 6045

toimisto(@le-invalidit.fi

Periaatteet hoitopédivikorvauksen suorittamisesta ovat kddntdpuolella

Jasenen nimi Jdsen nro
Osoite

Postitoimipaikka Puhelin nro
Sahkdpostiosoite

Tilinumero

Diagnoosi

Hoitopiivikorvausta haetaan ajalta

/- 20 /- 20
/- 20 /- ] 20
/- 20 /- ] 20
/- 20 /- 20
/- |20 T

Sairaudesta ja hoitoajasta sekii hoitopaikasta on esitettiivii joko sosiaalitydntekijin todistus,
lidikiirinlausunto tai muun vastaava selvitys.

Suostumus arkaluontoisten tietojen kiisittelyyn

Annan Suomen Kurkku- ja Suusydpiyhdistyksen hoitopiiviakorvauksia hoitaville tyéntekijéille luvan
kisitelld tdssd hakemuksessa antamiani terveys- ja muita henkildtietojani.

Kaikki toimittamam tiedot késitellddn luottamuksellisina. Sdhkoisessd muodossa olevat tiedot on suojattu
kayttdjatunnuksilla ja salasanoilla. Kirjallisessa muodossa olevia tietoja sdilytetdin lukitussa kaapissa,
johon on paisy vain hoitopéivikorvauksia hoitavilla tyontekijoilla.

Hoitopiivikorvaushakemus ja siinid antamani tiedot hivitetiiin hakemustani seuraavan kalenterivuoden
loppuun mennessi.

Piiviiys Hoitopaikan allekirjoitus ja nimen selvennys

Hakemus ldhetetddn Suomen Kurkku- ja Suusyopédyhdistys ry:n toimistoon sivun yldreunassa olevaan
osoitteeseen.



Periaatteet
hoitopaivakorvauksen
suorittamisesta

1) Hoitopiivikorvausta maksetaan Suomen Kurkku- ja Suusyopi-
yhdistys ry:n jisenelle, joka on kurkku- tai suun alueen

syovin hoidossa sairaalan- tai terveyskeskuksen vuodeosastolla sekd
em. sairauksista johtuvista varsinaisista

poliklinikkakidynneistd, ei kuitenkaan sarjahoidoista. Korvausta
maksetaan myds hammashoidosta yksityiselld

tai kunnallisella hammaslazkirill4.

¢ hoitopiivikorvausta voi saada jiseneksi liittymispdivistd alkaen

e takautuvasti maksetaan puolen vuoden ajalta, ei kuitenkaan jise-
nyytti edeltiviled ajalta

¢ kalenterivuoden aikana maksetaan enintiin sadalta hoitopaivilti,
tai hoitokerralta

* korvausta ei makseta jisenen oikeudenomistajalle, ellei jisenelle ole
hinen eldessiin maksettu korvausta

2 Hakemus tulee tdyttdd huolellisesti. Kohdat diagnoosi, hoitoaika
tai hoidossa kiyntikerrat, seki korvauksen saajan
pankkitilin numero ovat edellytykseni korvauksen saamiselle.

Hoitopiivikorvausta on haettava Suomen Kurkku- ja Suusydpiyh-
distykseltd kuuden (6) kuukauden kuluessa siitd

pdivistd alkaen, josta sitd halutaan saada. Muutoin hoitopiivikorvaus
on menetetty.

Korvausta haettaessa on esitettivi sairaalan tai sosiaalityontekijin
antama tai muu luotettava selvitys siité, ettd jisen on ollut hoidetta-
vana kohdassa 1 mainittujen sydpisairauksien vuoksi.

3 Korvaus hoitopiiviltd, poliklinikka- ja hammaslddkirikdyntikerralta
on kaksi euroa.

Korvauksen suuruus tarkistetaan vuosittain.

4 Hoitopiivikorvausta ei makseta pysyvissi laitoshoidossa tai koti-
sairaalahoidossa olevalle jisenelle.

5 Hoitopiivikorvauksen maksamisen edellytykseni on, ettd yhdis-
tyksen jisenmaksu on suoritettu.
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Bl Kurssitoiminta 2022

Suomen Kurkku- ja Suusyopayhdistys ry jarjestda kurkku- ja
suusyopaa sairastaneille ja ldheisille
seuraavat kurssit Kyyronkaidan kurssikeskuksessa,
Mikkelissa (Ristiina)

Kuntoutuskurssit kurkun- ja nielunalueensyépaan
sairastuneille ja ldheisille

Kurssilla saat voimavaroja ja selviytymiskeinoja arkeen seki tietoa
sairaudesta ja hoidosta.

ajankohdat 4. — 9.7.2022

Kurssi on tarkoitettu ensisijaisesti kurkun- ja nielunalueen sydpi-
potilaille ja omaisille. Yhdistyksen kuntoutuskurssille osallistuvalle
potilaalle ja omaiselle kurssi on maksuton eiki edellytd yhdistyksen
jasenyyttd. Hakuaika paittyy kun kurssi on tiynni.

Kuntoutuskurssit suunalueensy6paan
sairastuneille ja ldheisille

Kurssilla saat voimavaroja ja selviytymiskeinoja arkeen seki tietoa
sairaudesta ja hoidosta.

ajankohdat 25. — 30.7.2022

Kurssi on tarkoitettu ensisijaisesti suusydpipotilaille ja omaisille.
Yhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvalle potilaalle
ja omaiselle kurssi on maksuton eikd edellytd yhdistyksen jisenyytta.
Hakuaika piittyy kun kurssi on tdynni.

Kurssien yhteinen seurantajakso

ajankohta 5. — 9.10.2022
Seurantajakso on yhteinen kesin kurssille osallistuneille.

Tavoite

Kuntoutuskursseilla tuetaan kuntoutujaa konkreettisten tavoitteiden
ja toimintakyvyn saavuttamisessa. Tavoitteena on saada voimavaroja
arkeen, lisitd tietoa sydpisairaudesta, hoidoista ja itschoidosta, loytid
selviytymiskeinoja arkeen ja toimiva vertaistukiverkosto.

Kurssien rahoitus
Sopeutumisvalmennuskurssien rahoituksesta vastaa STEA seki Suo-
men Kurkku- ja Suusydpdyhdistys ry. STEAn p#itds avustuksesta

saadaan tammi- helmikuussa.
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Hakumenettely
Hakemuslomake on saatavissa Suomen Kurkku- ja Suusydpiyhdistys
ry:n toimistosta puh. 040 514 6045, verkkosivuilta www.le-invalidit.
fi tai Ystivin Tuki — lehdestd. Hakemukseen tulee liittdd lddkirin
B-lausunto tai vastaavat tiedot sisiltivi lidketieteellinen selvitys.

Matkakorvaukset

Suomen Kurkku- ja Suusyépiyhdistys ry ei korvaa matkakuluja.
Kelan korvausmenettelysti tarkempaa tietoa matkakorvauksista ja
kuntoutusrahasta saa Kelan toimistosta tai Kelan verkkosivuilta kela.
fi/kuntoutus/matkakorvaus. Varmistaaksesi korvauksen saanti Kelalta
tulee pyytii kirjallinen ennakkopiitos.

Lisdtietoja tarvittaessa saa puh. 040 514 6045 Merja Lindqyvist tai
email. toimisto@le-invalidit.fi.



’
| L:% Syopéjirjestot

Hakemus sy6pédan sairastuneiden sopeutumisvalmennuskurssille
(yksilé-, pari- ja perhekurssit)

Sukunimi Etunimet Syntymavuosi
Puhelinnumero Sihkdpostiosoite

Lihiosoite Postinumero ja -toimipaikka

Opiskelija Tyoeldmassa Tydton Aitiys- tai vanhempainvapaalla Eldkkeelld

Sukunimi ja etunimet Puhelinnumero

Mitd sydpida sairastat ja mitd hoitoja olet saanut?

Milloin syépésairautesi on todettu? Onkeo sypd uusiutunut?

Onko sinulla muita sairauksia tai sddnnéllistd laskitysta, joka tulisi ottaa huomioon kurssilla?

Millaiseksi koet terveydentilasi talld hetkelld? 12 3 4 5
Millaiseksi koet liikuntakykysi talld hetkelld? 12 3 4 5§
Millaiseksi koet mielialasi tilld hetkelld? 12 3 4 5

{1 = huonoksi, 5 = erinomaiseksi)




Miten sydpdsairaus vaikuttaa arkeesi? (esim. tyd, opiskelu, arkiaskareet, vapaa-aika, sosiaaliset suhteet)

Miksi haluat osallistua kurssille? Mitd odotat sopeutumisvalmennuskurssilta?

Oletko aikaisemmin osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille? D En |:| Kylla

Jos olet, mille kurssille olet osallistunut ja mind vuonna?

Onko kiytdssasi apuvilineits, joita tarvitset kurssilla? [ | Ei [ | Kylld, minkalaisia?

Onko sinulla tai kurssille osallistuvalla laheisellasi ruoka-allergioita tai erityisruokavalio?
Jos on, minkilaisia?

Mitd odotuksia sinulla (I3heinen) on sopeutumisvalmennuskurssilta?

Sukunimi ja etunimet Syntymiavuosi | Puhelinnumera

Lahiosoite Postinumero ja -toimipaikka

Annan luvan tietojeni kdsittelyyn kurssista vastaavalle henkillle sekd muille kurssilla tyéskenteleville, Tietoja
kasitelldadn luottamuksellisesti ja ne sdilytetddn & vuoden ajan. Tietoja ei pddsadntdisesti luovuteta eteenpdin.
Mimi- ja erityisruckavaliotiedot ilmoitetaan tarvittaessa kurssikeskukseen, jossa kurssi jdrjestetdan. Lisdtietoja
henkildtietojesi kisittelysti: https:/fwww.kaikkisyovasta.fi/suostumukseesi-perustuva-henkilotietojesi-kasittely-
sopeutumisvalmennuskurssien-yhteydessa/.

Lihetdn lomakkeen kurssin jirjestdviin sydpayhdistykseen postitse,

Paivys Allekirjoitus



Hakumenettely

kuntoutustapahtumiin joissa vastaavana jarjestdjana toimii yhdistys

Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssi kurkku- ja
nielunalueen sy6paa sairastaneille ja ldheisille

* kurssi tarkoitettu kurkku- tai nielusydpdpotilaille

e ctusijalla ensikertalaiset liheisineen

e jos kurssilla on tilaa, tdydennetiin aiemmin osallistuneista seki
suusyopipotilaista

Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssi suuna-
lueen sy6paa sairastaneille ja ldheisille

* kurssi tarkoitettu suun- ja kaulanalueen syopipotilaille

* ctusijalla ensikertalaiset liheisineen

* jos kurssilla on tilaa, tdydennetiin aiemmin osallistuneista seki
kurkkusydpapotilaista

Loma-, virkistys- ja ulkoiluviikko

e viikko on tarkoitettu kaikille jisenille sekd uusille ettd aiemmin
osallistuneille

Jarjestopaiva vuosikokouksen yhteydessa

* yhdistys korvaa osastoa kohti 3 osallistujan matkat, majoituksen
sekd yllapidon neuvottelupiiville sekd vuosikokoukseen

* muilta osallistujilta peritddn pakettihinta, joka maksetaan itse tai
osaston toimesta

* vuosikokous on kaikille vapaa ja yhdistys tarjoaa lounaan
vuosikokouksessa puheoikeus on kaikilla osallistujilla, ddnioikeus
vain potilasjisenilld

Tukihenkilotapaaminen

* pddtetdin vuosittain erikseen ja niille hakemisesta ilmoitetaan
osastojen kautta

* tapaaminen on tarkoitettu kaikille yhdistyksen tukihenkilille seka
tukihenkil6toiminnasta kiinnostuneille ja tukihenkiloksi aikoville

henkilsille
Hakumenettely kurssille

Kursseille hakeminen tapahtuu tdyttdmilli hakemuslomake ja se
toimitetaan yhdistyksen toimistoon mi#iriaikaan mennessi

Osoite:

Suomen Kurkku- ja Suusyépiyhdistys ry.

Jarvenpiitie 129

52420 Ristiina

* Hakemukset kisitelldan yhdistyksen toimistohenkilskunnan toimesta
* Kurssien hakuaika paittyy kun kurssi on tdynni
¢ Osallistumismaksu (loma- ja virkistysviikot) maksetaan ilmoitetulle

tilille

Kurssien ja loma- ja virkistysviikkojen kokoon ja osallistujien valin-
taan vaikuttavat tekijit:

* Kyyronkaidan kapasiteetti

* kurssien rahoitustilanne

* muut mahdollisesti esiin tulevat tai yllittivit asiat (pelivaraa
toimistolle)

Kurssilaisen matka-avustus

Suomen Kurkku- ja Suusydpdyhdistys ry ei korvaa matkakuluja
Kurssien matkakorvauksista ja kuntoutusrahasta tarkempaa tietoa
saa Kelan toimistosta tai Kelan verkkosivuilta kela.fi/kuntoutus/
matkakorvaus

Lisitietoja tarvittaessa puh. 040 514 6045

tai email. toimisto@le-invalidit.fi.
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Bl | omatoiminta 2022

Suomen Kurkku- ja Suusy6épayhdistys ry jarjestda Mikkelissa (Ristiinassa), Kyyrénkaidan
kurssikeskuksessa kaksi erillista virkistyslomaviikkoa. Viikoilla kunnostetaan ulkoilualueita,
pelataan pihapeleja ja vietetaan virkistavaa lomaa.

1. Talkoo-, virkistys- ja ulkoiluviikko 9. — 14.5.2022
Hakuaika 30.4.2022 asti

2. Talkoo-, virkistys- ja ulkoiluviikko 5. - 10.9.2022
Hakuaika 25.8.2022 asti

Lomaviikolla kunnostetaan ulkoilualueita, pelataan pihapeleji ja
vietetdin lomaa sekd tavataan vertaisia. Lomaviikolle osallistuminen
ei velvoita osallistumista talkootyéhon.

Lomaviikon osallistumismaksu on Suomen Kurkku- ja Suusy6pi-
yhdistys ry:n jiseniltd

125 euroa / henkilé / 2 hh

160 euroa / henkils / 1 hh
Lomaviikon osallistumismaksu muilta kuin Suomen Kurkku- ja
Suusyopiyhdistys ry:n jisenild

250 euroa / henkils / 2 hh

290 euroa / henkilo / 1 hh

'- ui A

Hintaan sisiltyy mm.

- tdysihoito (aamiainen, lounas, iltapiivikahvi ja pdivillinen)
- majoitus kahden hengen huoneissa tai mokeissd

- uinti- ja saunomismahdollisuus

Rahoitus

Lomaviikkojen rahoituksesta vastaa Suomen Kurkku- ja Suusy6pi-
yhdistys ry. Lomaviikkojen rahoitukseen ei saada ulkopuolista avus-
tusta. Lomaviikkojen toteutuminen edellyttdd riittdvdd osanottaja
midrdd. Molemmat viikot on voitu toteuttaa viimeisten seitsemin
vuoden aikana.

Hakumenettely

Hakemuslomake on saatavissa Suomen Kurkku- ja Suusydpiyhdistys
ry:n toimistosta puh. 040 514 6045, verkkosivuilta www.le-invalit.
fi tai Ystivin Tuki — lehdesti.

Tervetuloa virkistiytymain ja nauttimaan Kyyrénkaidan rauhasta ja
kauniista luonnosta

Il

.
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& Suomen Kurkku- ja Suusyopayhdistys ry

Hakemus sydpapotilaiden virkistyslomaviikolle

Kurssin tiedot

Kurssin nimi

Kurssin aika ja paikka

Hakijan tiedot

Sukunimi Etunimet Henkildtunnus

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

Lahiosoite

Postinumero ja -toimipaikka

Lihiomaisen tai avustajan tiedot

Sukunimi ja etunimet

Puhelinnumero

Sairautta koskevat tiedot

Mitd sydpdd sairastatte ja milloin sySpdsairautenne on todettu?

Onko teilld muita perussairauksia?

Mitd ladkkeitd teilld on kiytossa?

Onko teilld apuvilineitd kaytbssinne?

Ruckavaliossa huomioitavat asiat ja allergiat

Kuvatkaa millaiseksi koette terveydentilanne nyt

Toivomus majoituksesta

Kahden hengen huone . .

Mokkimajoitus Hotellihuone

Yhden hengen huone .

Allekirjoituksella annan luvan tietojeni kasittelyyn lomavilkosta vastaavalle henkildlle sekd muille viikolla tyGskenteleville,
Henkilokohtaisia tietojanne kasitellddn luottamuksellisesti.

Piviys Allekirjoitus
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{ONKAIDAN LOMA- JA KURSSIKESKUS kutsuu
kaﬂtk;na vuudena.lkuma. _Kevatl.llan kirkas kuulaus

talven kimmeltiva hanki ja takkatulen loimu luovat
tunnelmia jrhdamololle kaikkina vuodenaikoina.

- o~
Kyyronkaidassa tarjoamme viihtyisat ja kodikkaa
puitteet juhlien viettoon, leiri- ja kurssitoiminnalle,
kokousten ja koulutuksien sekd erilaisten vapaa-ajan
tapahtumien jirjestamiseen. Voit viettia myos oma-
toimista lomaa perheen tai kaveriporukan kesken.

P. +358 400 710 635 | asiakaspalvelu@kyyronkaita.fi
www . kyyronkaita.fi
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Kyyronkaidan kurssikeskus sijaitsee kauniilla paikalla
kirkasvetisen Kaitajarven rannalla Ristiinassa. Ymparilla on
eteldsavolainen, runsas luonto, kirkkaat vedet ja jylhdt mai-
semat. Kohde sijaitsee aivan valtatie 13 varrella, Mikkelista
35 km hyvien bussiyhteyksien varrella, pysékiltd matkaa
noin 200 m.

Vuokraamme mokkimajoitusta 5 hengen huoneistoissa
¢ myo6s lisavuodemahdollisuus

¢ huoneistoissa kaksi huonetta (3 + 2), joista pienemmaéssa
on minikeittié

e varustus: liesi, jadkaappi, mikro, kahvin- ja vedenkeittimet
sekd varustus ruoan valmistamiseen ja tarjoiluun

Vuorokausihinta 79 euroa (omat lakanat ja pyyhkeet),
jasenalennus 35 %

Viikko 7 vrk hinta 450 euroa (omat lakanat ja pyyhkeet)
jasenalennus 35 %

Hintaan sisdltyy mahdollisuus saunomiseen.
Lakanoista ja pyyhkeista veloitamme 10 € / vuode / henkil
Perhesaunavuoroja on varattavissa tuntiveloituksella.

Kyyronkaidan loma- ja

kurssikeskus

Jarvenpaantie 129
52420 Pellosniemi
(Mikkeli, Ristiina)

www.kyyronkaita.fi

asiakaspalvelu@kyyronkaita.fi
puh. +358 400 710 635
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KUTSUMME

sinut, puolisosi, ystdvasi tai tuttavasi Suomen Kurkku- ja Suusytpayhdistykseen jaseneksi ja tukemaan tydtamme
kurkun- ja suunalueen syopapotilaiden ja heidan laheistensa parissa.

JARJESTAMME tukihenkilétoimintaa, sopeutumisvalmennusta, loma- ja virkistystoimintaa seké

paikallista toimintaa paikallisosastoissa

JULKAISUT Ystévan Tuki jasenlehti, kolme numeroa vuodessa maksutta

valtakunnallinen Sydpa - lehti neljd numeroa vuodessa maksutta

ALENNUKSET Kyyronkaidan kurssikeskuksen majoituspalveluista

Loma- ja virkistysviikot Kyyrénkaidassa, osallistumismaksuista
Korvataan kaksi euroa kurkun- ja suunalueen syopadsairaudesta johtuvalta
hoitopdiviltd ja poliklinikkakdynniltd sekd hammashoidosta kdyntikerralta.

JASEMEKSI LITTYMINEN

osoitteessa www.le-invalidit.fi > jasenyys > liity jaseneksi (tutustu tietosuojaan)
puhelimitse 040 514 6045

paikallisosastojen yhteyshenkildlle

postittamalla alla oleva liittymislomake

o &
JASENMAKSU 30 € - Tayts lomake selkeills kisialalla -

Nimi

Paivays,

Lahiosoite

Postitoimipaikka

Puhelinnumero

Sahkopostiosoite

Jésenyyttd ja sairautta koskevat tiedot:
Syntymaéaika

0oogooo

kurkunpaansyopad, sairasturmnisvuosi

suunalueen sy6pa, sairastumisvuosi

nielunalueensydpd, sairastumisvuosi

kannatusjdsen

En halua, ettd tietojani luovutetaan yhdistyksen osastojen kayttoon (osaston jasenposti)

En halua, ettd tietojani luovutetaan Syopajarjestdjen toimintaan tai palveluihin liittyviin kyselyihin.

Lihetd liittymislomake osoitteella:
SUOMEN KURKKU- JA SUUSYOPAYHDISTYS RY
Jarvenpaantie 129, 52420 Ristiina

JASENREKISTERI

Jasentiedot rekisterdiddan jasenrekisteriin, jossa kadsitelldan jasenten henkilotietoja. Rekisterid ylldpitda Suomen
Kurkku- ja Suusydpayhdistys ry. Rekisterdidylld (jdsenelld) on oikeus tarkastaa hintd koskevat rekisterissd olevat
tiedot ja saada jdljennos hanta koskevista tiedoista. Tarkastuspyynto tulee esittaa yhdistykselle kirjallisesti.

SUOMEN KURKKU- JA SUUSYOPAYHDISTY RY
Puh. +353 40 514 6045, Email. toimisto@le-invalidit.fi
www. le-invalidit.fi




Yhdistyksen s

1. § Yhdistyksen nimi on Suomen Kurkku- ja
Suusydpdyhdistys ry ja sen kotipaikka on Hel-
singin kaupunki.

Yhdistyksen toiminta-alueena on koko maa.
Yhdistys on Suomen Syépiyhdistyksen jisen.
Yhdistys on poliittisesti ja uskonnollisesti sitou-
tumaton.

2. § Yhdistyksen tarkoituksena on toimia kurk-
ku- ja suusydpdin sairastuneiden yhdyssiteeni
ja etujdrjestond.

Tarkoituksensa toteuttamiseksi yhdistys jirjestdd
kokouksia ja tydskentelee puhe- ja muun kuntou-
tuksen antamiseksi jasenilleen, pyrkii yllapitiméin
maan kattavaa tukihenkilotoimintaa, seki har-
joittaa koulutus-, tiedotus- ja valistustoimintaa.
Yhdistys voi ylldpitdd voittoa tavoittelematonta
kuntoloma- ja kurssikeskusta ja harjoittaa jul-
kaisutoimintaa.

Piiimédriensd toteuttamiseksi yhdistys voi ottaa
vastaan lahjoituksia ja testamentteja seki tehdid
erilaisia varainkerdyskampanjoita, saatuaan sithen
asianomaisen lvan.

3. § Yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi voi liittyé
kurkku- tai suusy6péi sairastanut henkild.
Yhdistyksen kannatusjiseneksi voi liittyd halli-
tuksen hyviksymi henkils, rekistersity yhdistys
tai muu oikeuskelpoinen yhteisd. Saavutetut
jasenoikeudet siilyvit.

4. § Jisenmaksun suuruuden miirii vuosikokous
varsinaisille ja kannatusjisenille toimintavuodeksi
kerrallaan.

Jos jdsen jittid jisenmaksun suorittamatta kah-
delta perikkiiseltd vuodelta tai toimii yhdistyksen
tarkoitusperien vastaisesti, voi hallitus erottaa
hinet yhdistyksesti.

Kannatusjisenilld on yhdistyksen kokouksissa
puheoikeus, mutta i oikeutta osallistua padtok-
sen-tekoon.

Yhdistyksen kokous voi hallituksen esityksesti
pidcedd yhdistyksen ja sen jisenten hyviksi erityi-
sen ansiokkaasti toimineen henkilén kutsumisesta
kunniajisencksi. Kunniajisenelld on didnioikeus
yhdistyksen kokouksissa. Kunniajdsen ei suorita
jasenmaksua.

5. § Yhdistyksen asioita hoitaa vuosikokouksen
valitsema hallitus, johon kuuluu kuusi (6) kol-

meksi (3) vuodeksi valittua varsinaista jisenté
sekd kolme (3) varajisentd. Hallituksen jisenistd
on vuosittain erovuorossa kaksi (2) varsinaista
jisentd ja yksi (1) varajisen, ensin arvan, sitten
vuoron mukaan.

Hallitus valitsee keskuudestaan vuosittain pu-
heenjohtajan ja varapuheenjohtajan. Hallitus
ottaa sihteerin ja rahastonhoitajan.

Hallitus on p#itosvaltainen, kun vihintdin kolme
(3) jasentd puheenjohtajan tai varapuheenjohtajan
lisaksi on paikalla.

Aidnestyksissi piitokseksi tulee enemmiston
mielipide. Ainten mennessi tasan ratkaisee
puheenjohtajan dini ja henkilévaaleissa arpa.

6. § Yhdistyksen nimen kirjoittaa puheenjohtaja
tai varapuheenjohtaja, jompikumpi yhdessi
sihteerin tai rahastonhoitajan kanssa.

7. § Hallituksen tehtivini on:

1. hoitaa yhdistyksen asioita ja edustaa siti,

2. kiinnittdd huomiota kaikkeen, miki koskee
yhdistysti ja sen toimintaa ja toimia yhdistyksen
tarkoitusperien toteuttamiseksi,

3. vastata yhdistyksen taloudesta ja omaisuudesta,
4. laatia toiminta- ja taloussuunnitelma,

5. vuosittain ennen maaliskuun 15 pv. antaa tilin-
tarkastajille tarvittavat tili- ja asiakirjat hdistyksen
talouden- ja hallinnon tarkastamista varten,

6. antaa vuosikokoukselle kertomus yhdistyksen
toiminnasta edelliseni vuonna,

7. panna tiytintd6n yhdistyksen kokousten
pidtokset,

8. kutsua koolle yhdistyksen kokoukset ja jarjestdd
muut yhdistyksen tilaisuudet ja

9. hyviksyi uudet jisenet ja pitii jasenluetteloa.
Hallitus voi asettaa avukseen toimikuntia huo-
lehtimaan erikoistehtivisti.

8. § Yhdistyksen kirjanpito laaditaan kalen-
terivuosittain ja tilintarkastajien tulee ennen
maaliskuun 15. pdivai tarkastaa edellisen vuoden
tilit ja hallinto sekd antaa kirjallinen lausunto
tilintarkastuksestaan.

9. § Yhdistyksen vuosikokous pidetiin maa-
lis-toukokuussa hallituksen mairiamassi paikassa.
Kokouksessa kisitelldin seuraavat asiat:
1.Hallituksen kertomus, tilinpadtds ja tilintar-
kastajien kertomus,

aahnot

2.tilinpaitoksen vahvistaminen sekd tili- ja vas-
tuuvapauden mydntiminen,

3.kisitellddn hallituksen esitys vuoden toiminta- ja
taloussuunnitelmaksi,

4. pditetiin hallituksen ja toimikuntien jisenten
sekd tilintarkastajien palkkioista,

5. valitaan hallituksen varsinaiset jisenet ja
varajisenet erovuoroisten tilalle, kaksi tilintar-
kastaja ja heille varamichet. Toisen varsinaisen
ja varatilintarkastajan tulee olla yhdistyksen
varsinainen jisen,

6. midricdin jisenmaksujen suuruus,

7. muut asiat, jotka yhdistyksen hallitus tai joku
muu yhdistyksen jisenistd haluaa kisiteltiviksi;
jasenen tekemi ehdotus esitettikoon kuitenkin
hallitukselle kirjallisesti 15 paivid ennen kokousta.

10. § Yhdistys kokoontuu ylimairiiseen kokouk-
seen hallituksen kutsusta. Kokous on kutsuttava
koolle, kun hallitus katsoo sen tarpeelliseksi,
yhdistyksen kokous niin péittas, tai jos vihintiin
1/10 yhdistyksen #inioikeutetuista jisenistd sitd
kirjallisesti erityistd asiaa varten vaatii.

11. § Kutsu yhdistyksen kokoukseen toimitetaan
jasenille niiden ilmoittamaan osoitteeseen tai
julkaistaan vuosikokouksen padttimissi lehdissd
viimeistddn 10 piivdd ennen kokousta.

12. § Ehdotus niiden sidntdjen muuttamisesta
voidaan panna vireille joko yhdistyksen vuosi- tai

ylimairiisessi kokouksessa ja ottaa ratkaistavaksi
vihintdin kaksi kuukautta myShemmin titi tar-
koitusta varten kokoon kutsutussa kokouksessa
tai seuraavassa vuosikokouksessa. Titd koskeva
pddtds on pitevd, jos sitd kannattaa vihintiin
% annetuista ddnistd.

Ehdotus yhdistyksen purkamisesta voidaan panna
vireille ainoastaan yhdistyksen vuosikokouksessa
ja ottaa ratkaistavaksi vihintiin kaksi kuukautta
myéhemmin pidettivissi titd tarkoitusta varten
kokoon kutsutussa yliméiriisessd kokouksessa tai
seuraavassa vuosikokouksessa. Purkamista koskeva
piitds on pitev, jos sitd kannattaa vihintiin %
annetuista d4nistd. Jos yhdistys purkautuu, on sen
varat luovutettava purkamiskokouksen paitdksen
mukaan 2. §:ssd mainittuihin tarkoituksiin, ottaen
huomioon lahjoittajien mahdollisesti antamat
erikoismiiriykset.
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’Minulle vapaut a l,_,}
B _r_‘

Vapauta adnesimms
Tunne vapaus puhua_llmcn koﬁ& -

PROVOX FreeHands
Life

Ole aktiivisempi
lImaise itsedsi
Nauti eldmasta ja Iadhde liikkeelle

Puhuminen handsfreelld on se, mitd jokainen kurkunpddn leikkauksen
lapikaynyt toivoo. Se vapauttaa kadet elehtimadn, mika tuntuu
luonnolliselta. Ja kun teet pdivittdisid askareita, tai olet seurassa, on
mukava puhua kddet vapaana. Monen mielestd se on |dhinnd sita
mitd puhuminen oli ennen leikkausta.

g Provox Life FreeHands FlexiVoice mahdollistaa puhumisen ilman

=S kdsien apua ja tarvittaessa sormella tukkien. Fyysiset aktiviteetit,
kuten pyordily tai kuntosalilla kdyminen on vaivattomampaa. Vaihdat
puhumistilasta hengitystilaan helposti.

Haluatko tietdd enemman Provox Life FreeHands Flexivoice -
tuotteesta, ota yhteyttd tuotespesialistimme puhelimitse:
Erkka Tapio puh. +358-(0)45 104 2447
erkka.tapio@atosmedical.com

Soita asiakaspalveluun +358-(0)30 622 7518
asiakaspalvelu@atosmedical.com

Atos Medical haluaa antaa éénen stooman lapi hengitta-

ville ihmisille tarjoamalla ratkaisuja ja tekniikoita, jotka pe-
rustuvat vuosikymmenien aikana saatuun kokemukseen ja

n l o Br hmg-—l'ipeal-cmg- LWJT'I.g kayttajien tarpeiden syvalliseen ymmartamiseen
atoamecioal com

www.atosmedical .com



