Kuvat: Lassi Koikkalainen

syyskuu 2022

SANY ry:n JASENLEHTI

Puheenjohtajan tervehdys

Ajatuksia vaelluspoluilta

Tuoreet terveiset Ruotsin Lapista.
Palasin juuri reilun viikon vaellukselta
uskomattomissa maisemissa. Voi sita
onnen tunnetta, kun paasin toteutta-
maan unelmaa, jonka jo sairastumisen

myota luulin karanneen ulottumattomiin.

Harvinaista tassa ajassa olla useampi
paiva mobiiliverkkojen ulkopuolella,
todellinen irtiotto arjesta.

Kivisia ja mutaisia polkuja tarpoessani
ja heiluvia riippusiltoja ylittaessani, tulin
ajatelleeksi, kuinka paljon

vaeltaminen muistuttaa matkaa
sairauteen sopeutumista. Valilla on
vaikeita jaksoja ja valilla viela
vaikeampia, mutta mukaan mahtuu
myOs helpompia osuuksia. Valilla rinkka
tuntuu painavalta kantaa ja

valilla se kulkee kevyesti mukana.

Suomen
Akustikusneurinoomayhdistys ry

Vaikeimmilla hetkilla laheisen tuki
auttaa eteenpain. Ja lopuksi on
mahtavaa huomata selviytyneensa
ja saaneensa uusia evaita tuleviin
haasteisiin.

Matkan varrella minulle
konkretisoitui myos se, etta ei pida
antaa omien ajatuksien ja
ennakkoluulojen kahlita liikaa.

Pystymme moneen, kun uskallamme

ylittaa kynnyksen ja yrittaa. Ja se
tunne, kun onnistuu, on mahtava.
Eika silla ole valia, vaikka

onnistumiseen tarvitsisi toisen apua.

Eika sekaan haittaa, jos aina ei
onnistu. Ellei uskalla yrittaa, ei
anna itselleen edes mahdollisuutta
onnistua.

lhanaa syksya teille kaikille!
Tarja
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Jasenlehden 2/22 toimitus:

Hanna Hautala, teksti
Tarja Koikkalainen, teksti

Yhteystietoja:

Kotisivut
www.akustikusneurinoomayhdistys.c
om

Facebook
www.facebook.com/akustikusneurin
oomayhdistys

Puheenjohtajan sahkoposti:
sanyposti@gmail.com

Toimiston sahkoposti:
sanytoimisto@gmail.com

Osa-aikaisen tiedottajan
sdhkoposti:
sanytiedottaja@gmail.com

Haluatko jutella
akustikusneurinoomasta?

Soita vertaistukipuhelimeen

045 188 9565 tai laheta
sahkopostia sanyposti@gmail.com,
niin saat oman tukihenkilon.
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Vertaistukihenkil6t
tapasivat Tampereella

Sany ry:n vertaistukihenkilot ja
aluevastaavat tapasivat toisensa
syyskuun ensimmaisena viikonloppuna
Tampereella kaupunkivaelluksen
merkeissa. Viikonlopun aikana ryhma
tutustui oppaan johdolla Pyynikin
makiseen ja kauniiseen maastoon ja

vieraili Amurin tyolaiskorttelimuseossa.

Sunnuntaina Kaija Lankinen piti
leikkimielisen visan Pyynikista ja Paivi
Liippola ohjasi hengitysharjoituksia
rentoutumisen tueksi.

Nokialainen Antti Juntunen oli yksi
tapahtumaan osallistuneista. Vuoden
verran vertaistukihenkilona olleelle
Antille muiden tapaaminen oli
antoisaa.

"Viikonloppu oli yhdessa oloa. Meilld
ei ollut mitaan virallista osiota. ltse
olen ollut vertaistukihenkilona vasta

reilun vuoden, joten oli mukava nahda

muita livena eika vain etayhteyksien
paastd”, sanoo Antti.

Veera-tyoryhman jarjestamaan
tapahtumaan osallistui lahes 20
henkeda ympari Suomea. Tunnelma oli
lamminhenkinen ja ilmakin suosi
ulkoilijoita.

"Porukan fiilis oli tosi hyva ja
positiivinen. Kaikki olivat innostuneita
ja iloisia tapaamisesta. Seuraavan
kerran ndemme marraskuussa”, kertoo
Antti.

Hengitys-
harjoituksia
hengitd sisddn- hengitd
ulos

Rauhalliseen hengittamiseen
perustuvat erilaiset
hengitysharjoitukset rauhoittavat
mieltd jo muutamassa
minuutissa.

Opettele palleahengitysta

Palleahengitys on helppo ja
nopea tapa rauhoittua ja
rentoutua. Harjoituksen voi tehda
selinmakuulla, istuen tai seisten,
kunhan asento on itselleen hyva
ja rento. Hengittaessa vatsan
tulisi kohota ja rintakehan
laajeta sivuille
sisaanhengityksessa.

- rentouta vatsan alue
- aseta toinen kasi
rintakehan paalle ja
toinen navan ylapuolelle
- hengita rauhallisesti
nenan kautta
- pyri suuntaamaan
hengitys syvalle vatsaan
saakka
- vatsalla olevan kaden
pitaisi nousta hengityksen
tahtiin ja rintakehalla
olevan pysya paikallaan
- muutama syva hengenveto
rittaa
Lisaa harjoituksia loydat
esimerkiksi YouTubesta.

Hengitysharjoitus 1
Henaityshario 5

Kiinnostaako vertaistukitoiminta?

Haluatko oman vertaistukihenkilon?

Sany ry on kouluttanut omia
vertaistukihenkiloita vuodesta 2014
alkaen. Vertaistukihenkilot ovat
vapaaehtoisia akustikusneurinoomaan
sairastuneita tai laheisia, jotka
haluavat antaa oman tarkean
panoksensa yhdistyksen toimintaan.

Vertaistukihenkilot antavat
henkilokohtaista vertaistukea,
jarjestavat aluetapaamisia ja ovat
muutenkin aktiivisesti mukana
yhdistyksen toiminnassa. Uusia
vertaistukihenkiloita koulutettiin
viimeksi syksylla 2021.

Juuri nyt ei ole suunnitteilla uutta
koulutusta, mutta jos vertaistuki-
toiminta tai aluetoiminta kiinnostaa,
voit laittaa sahkopostia
sanyposti@gmail.com.

Akustikusneurinoomaan sairastunut tai
laheinen voi halutessaan saada oman
vertaistukihenkilon, jonka kanssa voi
keskustella luottamuksellisesti itsea
mietityttavista asioista.

Oman
vertaistukihenkilon saat
soittamalla

vertaistukipuhelimeen

045 188 9565 tai
lahettamalla
sahkopostia

sanyposti@gmail.com




SIVU 3

Seija-Sisko toukokuun aluetapaamisessa Jokelanseudun kerhotalon edustalla.

Tukea ja ystdvid aluetapaamisista

Seija-Sisko kdy aktiivisesti tapaamassa muita sanylaisia

Seija-Sisko Hayhanen on osallistunut Keski- ja Ita-
Uudenmaan aluetapaamisiin jo useamman vuoden ajan.
Poissa han on ollut vain kerran, ollessaan sairaana.
Tapaamisissa han arvostaa vertaistukea, avointa
keskustelua, yhteenkuuluvuuden tunnetta ja ennen
kaikkea sita, etta tapaa kohtalotovereita. Vuosien aikana
on muodostunut myos useita ystavyyssuhteita.

"Ennen nditd tapaamisia en ollut tavannut ainuttakaan
AN:a sairastavaa. Tapaamisissa uskaltaa avoimesti puhua
omista sairauden aiheuttamista ongelmista ja kysella
asioita, mihin muualta ei yleensa saa tietoa, ja heti
ymmarretddn mista on kysymys. On antoisaa kuulla
myOs toisten tarinoita ja kokemuksia seka tuntea
kuuluvansa tahan joukkoon. Samassa veneessahan tdssa
ollaan, malli ja koko vaan on jokaisella erilainen. Toisia
vene keinuttaa enemman, toisia vahemman.”

Keski- ja Ita-Uudenmaan sanylaiset tapasivat viimeksi
elokuussa. Toukokuussa osallistujat viettivat paivan
Jokelanseudun kerhotalolla. Mukana oli uusiakin
tuttavuuksia.

"Tapaamisessa oli muutama uusi osallistuja, joiden
tarinat olivat mielenkiintoisia. Uusiin kohtalotovereihin on
aina kiva tutustua, niin kuin tavata tuttujakin. Puhuttiin
resilienssista ja pohdittiin erilaisia selviytymiskeinoja
vaikeuksien ja muutosten kohdatessa elamdassa. Sain
uutta tietoa yhdistyksesta ja sen tapahtumista seka
uusista kursseista.”

Seija-Sisko on iloinen myos siita, etta koronarajoitusten
poistuttua padsee tapaamaan muita kasvotusten.

“Oli kiva tavata taas livend. Tata oikein odotti, kun on niin
pitkaan viettanyt aikaa vain omissa pienissa piireissa.
Muiden tapaaminen ja kuulumisten vaihto jattivat hyvan
mielen.”

Seija-Sisko kannustaakin sanylaisia osallistumaan antoisiin
aluetapahtumiin, silla han on saanut tukea ja ymmarrysta
vertaisistaan. Han oli pitkaan yksin oman sairautensa
kanssa.

"Olen tosi tyytyvdinen, ettd on tallaisia vertaistapaamisia.
Olin alkuun yli 10 vuotta aivan yksin AN:n kanssa. Olin
ihan orpona, silla terveyskeskushenkilokuntakaan ei
tuntenut tata sairautta. Minulle ei myoskaan jaanyt
leikkauksen jalkeen kasvoihin mitaan mista olisi voinut
paatella tai huomata mitaan, joten minua ei ymmarretty.
ltse kylld sain tuta kehossani mitda AN on. Nyt olen 10
vuotta saanut olla mukana vertaistukiryhmassa ja olen tosi
tyytyvdinen siitd”, sanoo Seija-Sisko ja jatkaa:

"Kehotan kaikkia jasenid, niin nuorempia kuin vanhempiakin
laheisineen osallistumaan tallaisiin tapaamisiin. Vertaistuki,
jonka niistd saa on arvokasta ja virkistavaa.”
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Sany ry:n ajankohtaista

Syyskokous

—

Valtakunnallinen
verkkotapaaminen

Aika: la 15.10.2022 klo 13

Syyskokouksen yhteydessa jarjestamme
valtakunnallisen verkkotapaamisen, missa liikunta- ja
hyvinvointialan asiantuntija Katja Lilja kertoo
tasapainoon ja tasapainoaistiin liittyvasta

fysiologiasta kaytannonlaheisesti seka antaa vinkkeja,

joiden avulla kehittaa tasapainoaan tanssin avulla.
Voit ilmoittautua tapahtumaan 12.10. mennessa

osoitteeseen sanyposti@gmail.com. Tapahtumalinkki
lahetetaan 14.10. Syyskokoukseen ilmoittautuneiden
ei tarvitse ilmoittautua tahan tilaisuuteen erikseen.

Syksyn aluetapaamiset ovat

alkaneet

Alueelliset tapaamiset alkoivat elokuussa. Jasenet
saavat henkilokohtaiset kutsut oman alueensa
tapaamiseen. Paivitamme tietoja myos

kotisivuillemme ja Facebookiin. Seuraavat tapaamiset:

Pohjanmaa 1.10.2022, Hotelli Kaustinen
Paijat-Hame 1.10.2022, ravintola Wanha herra, Lahti
Pirkanmaa 18.10.2022, Katajan kahvila, Nokia
Satakunta 22.10.2022, Rantakartano, Pori

Lampimasti tervetuloa!

Aika: la 15.10.2022 klo 12
Paikka: Scandic Simonkenttd, Helsinki

Sany ry:n virallinen syyskokous pidetdaan lokakuussa
Helsingissa. Kokouksessa mm. valitaan seuraavalle
kaudelle puheenjohtaja ja hallituksen jasenet seka
hyvaksytaan toimintasuunnitelma ja talousarvio
vuodelle 2023.

Tilaisuus alkaa lounaalla kello 12. Kokouksen
aloitamme kello 13 liikkunta- ja hyvinvointi-
asiantuntijan luennolla Tasapainon tanssi.
Varsinaisiin kokousasioihin siirrymme noin kello
13:45.

Kokouskutsu toimitetaan jasenille sahkopostitse
yhdessa taman jasenlehden kanssa. Ellei jasenen
sahkopostiosoite ole yhdistyksen tiedossa,
lahetetaan kutsu ja lehti kirjeitse. Kokouskutsu
lisataan myos kotisivuillemme.

Tasapainon tanssi

Katja Lilja (TtM ja FM, liikunta- ja hyvinvointialan
asiantuntija ja yrittdja) kertoo luennolla tasapainoon
ja tasapainoaistiin liittyvasta fysiologiasta
kaytannonlaheisesti seka antaa vinkkeja, joiden
avulla voi arjessa kehittaa tasapainoaan. Tanssi on
nimetty tasapainoilun kuningaslajiksi, joten
tasapainon fysiologiaa ja tasapainon kehittamista
pohditaan tanssia esimerkkina kayttaen. Mika tekee
tanssista tasapainon kuningaslajin ja milla tavalla
tanssissa olevia tasapainoa kehittavia asioita voi
hyodyntaa paitsi tanssiessa myds arjen harjoitteissa
vaikka keskella tyopaivaa?

Vertaistukihenkil6iden
tiydennyskoulutus

Aika: la&su 19.-20.11.2022
Paikka: Original Sokos Hotel Vaakuna, Hameenlinna

Vertaistukihenkiloiden taydennyskoulutus pidetaan
Hameenlinnassa marraskuussa. Aiemmin tapahtuma
oli suunniteltu virtuaaliseksi.

Seuraava Mitd sanoit? ilmestyy joulukuussa




