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Harvinaisen hyvii paivia

Helmikuun 29. paiva vietetdan
kansainvalistad harvinaisten sairauksien
paivaa. Paiva on sitdkin harvinaisempi
karkausvuoden takia, silla yleensa
harvinaisten sairauksien péaiva on 28.
helmikuuta.

Paivan aikana pyritaan lisddmaan
tietoisuutta harvinaisista sairauksista,
kuten akustikusneurinoomasta.

Harvinaiset sairaudet vaikuttavat pieniin
potilasryhmiin, mutta niiden kokonais-
vaikutus on merkittava. Potilaat voivat
kohdata monia haasteita, kuten
diagnoosin viivastymist&, hoidon
saatavuuden puutetta tai sosiaalista
eristaytymista.

( Suomen
Akustikusneurinoomayhdistys ry
Sosiaali-ja
(( (o terveysministerion
RAHOITTAMA

Niinpa onkin tarkeaa, etta jokainen
meista, myos sairastuneen
l&aheinen, kantaa korren
tietoisuuden kekoon. Lisdéantyva
ymmarrys ja tietoisuus kehittavat
tutkimusty6ta ja edistavat parempaa
hoitoa.

Parannetaan siis yhdessa ja
yksildin& akustikusneurinoomaa ja
muita harvinaissairauksia
sairastavien elamanlaatua
jakamalla tietoa. Jokaisen elaméa on
tarkea.

Aurinkoa pakkaspaiviisi toivottaa
tiedottaja

Hamwna Hautala
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Jasenlehden 1/24 toimitus:

Hanna Hautala

Yhteystietoja:

Kotisivut
www.akustikusneurinoomayhdistys.co
m

Facebook
www.facebook.com/akustikusneurino
omayhdistys

Puheenjohtajan s&dhkoposti:
sanyposti@gmail.com

Toimiston séhkdposti:
sanytoimisto@gmail.com

Tiedottajan sahkdposti:
sanytiedottaja@gmail.com

Haluatko jutella
akustikusneurinoomasta?

Soita vertaistukipuhelimeen 045 188
9565 tai laheta sahkodpostia
sanyposti@gmail.com, niin saat oman
tukihenkilon.
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Kuule ja muista
paremmin

Aktiivinen ja hyvinvointia tukeva
elamantapa auttaa myos
kuulemaan ja muistamaan
paremmin. Lisaa alla olevista
vinkeista itsellesi parhaiten
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sopivia asioita arkeesi:

o sy saannodllisesti ja
monipuolisesti
o harrasta mieleistasi
likuntaa viikoittain
o ole sosiaalisesti
aktiivinen; vietd aikaa
o o oo l&heisiesi ja ystaviesi
uulo vaikuttaa muistiin kanssa
K 1 ].h 1 1 k 1 k . o liity kerho- tai
uulola ].pa velu auttaa uuio O]een Vapaaehtoistoimintaan’ se
kasvattaa sosiaalista
kanssa piiridisi ja lisaa elaman
merkityksellisyytta
Kuuloliiton asiantuntija Maarit Koska tutkimukseen? - _
Honkasola puhui Sany ry:n o ratko r|St|k0|ta, SUdOkUja
syyskokouksessa kuulosta. Luennon  k ,ulontutkimukseen kannnattaa tai muita aivopahkinoita
aihe Kun kuulet, pystyt muistamaan hakeutua. kun yksin ja yhdessa
liittyy Kuuloliiton Kuule ja muista — Kes :
eskustelukumppanin puhe TP
hankkeeseen. ) kuulostaa epés?a?vélté " o e :<a5|to_|_ta, Vol va:kka
neuloa, piirtdd, maalata
. . e TV:td ja radiota on kuunneltava tai nikka?oida
Heikentynyt kuulo vihent&d aikaisempaa kovemmalla
sosiaalista kanssakdymistd e puhelimen tai ovikellon &ani ei o puhdista korvasi
kuulu o saannollisesti
Erilaiset kuuloviat ovat ikaantyneen ¢ i(Okr:(/a_s;]sansm tal se on _ _
vaestdn hyvin yleinen terveys- HKkone o suojaa korvasi

ongelma, ja heikentyneen hoitamat-
toman kuulon on todettu olevan yksi
muistisairauksien riskitekijoista.

Pikkuhiljaa kehittyva kuulonalenema
johtaa siihen, ettd &ani kuuluu, mutta
on vaikeuksia saada selvda. Kun
kaikki keskittyminen menee
kuuntelemiseen, ei kuultua usein
pysty painamaan mieleen. Tama voi
johtaa sosiaalisen kanssakaymisen
vahentymiseen, pahimmillaan jopa
eristaytymiseen.

e esim. kaupassa tai ladkarilla
kaynti on hankalaa

Kun kuulo heikkenee, voi kuuloko-
jeesta olla apua. Kuulokojeen saanti
vaatii erikoislaakarin tutkimuksen.
Kuulokojeen kayttoa tukee Kuuloliiton
Kuulolahipalvelu. Koulutetut vapaa-
ehtoiset mm. opastavat kuulokojeen
kaytdssa ja neuvovat kuulonhuoltoon
liittyvissa kysymyksissa. Palvelut ovat
maksuttomia ja tarkoitettu kaikille
kuulovammaisille henkildille seka
heidan laheisilleen.

Lahde: Kuuloliitto/Kun kuulet, pystyt myds
muistamaan/Maarit Honkasola

tarvittaessa melulta

kayta kuulokojettasi

$$S

Léhde: Kuuloliitto/Kun kuulet, pystyt
myds muistamaan/Maarit
Honkasola

Sany ry:n kevitkokous Turussa

Tervetuloa paikan paille tai linjoja pitkin

Yhdistyksen saantomaarainen
kevatkokous jarjestetdan Turussa
Scandic Juliassa maaliskuun 16.
paiva. Kokous alkaa yhteisella
lounaalla kello 12.

Tarkemmat tiedot ja ilmoittautumis-
ohjeet |0ydat taman jasenlehtisen
yhteydessa toimitetusta
kokouskutsusta.

llImoittaudu Sany ry:n
kevatkokoukseen
viimeistaan 1.3.2024
mennessa sahkopostilla
osoitteeseen
sanyposti@gmail.com

Tervetuloa mukaan!
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Upouudet hallituksen jdsenet

Tervetuloa Minna, Emmi ja Péivi!

Sany ry:n syyskokouksessa marraskuussa 2023 valittiin uusi hallitus. Konkareiden Antti Juntusen, Erkki Kurtin ja Arttu Kapylan
kanssa toimintaa kehittavat nyt myos Minna Torsner, Emmi Keskiaho ja Paivi Nurminen. Lue mill& fiiliksilla uusi kolmikko lahtee
mukaan hallitustyéhon.

Minna Torsner

"Liityin jaseneksi viitisen vuotta sitten. Osallistuin kevaalla 2019 sopeutumis-
valmennuskurssille ja tutustuin silloin Sanyn toimintaan. Sen jalkeen olen
kaynyt silloin tallin aluetapaamisissa.

Kun puheenjohtajamme Tarja kysyi tulisinko mukaan hallitukseen, ajattelin,
ettd olen saanut yhdistykseltéa vertaistukea, mukavia tapaamisia ja tietoa, joten
nyt on minun vuoroni antaa omaa aikaani yhteisten asioiden hoitamiseen.

Odotan tutustuvani paremmin seké yhdistyksen toimintaan etta sanylaisiin.
Toivon mukavia tapaamisia ja yhdistyksen kehittamisté niin etta toiminnasta on
yha enemman hyo6tya ja iloa jasenille.

Mielenkiinnolla opettelen nyt hallitusty6té. Kirjoittamiseen liittyvat asiat koen
vahvuudekseni. Hoidan yleensa myds tehtavakseni sovitut asiat kunnialla ja
uskallan sanoa mielipiteeni :-).

Toivoisin sanylaisten rohkeasti ehdottavan ideoitaan siitd, mita yhdistyksen pitisi tehda ja minkéalaista toimintaa jarjestaa. Olisi myos
mukava saada nuorempia jasenida enemman mukaan toimintaan. Aurinkoista kevattalvea kaikille!”

Emmi Keskiaho

"Liityin Sanyn jaseneksi viime vuonna, kun siskoltani yllattaen 16ytyi
akustikusneurinooma (AN) ja hanet leikattiin noin vuosi sitten. Silloin kuulin
sairaudesta ja yhdistyksesta ensi kertaa, ja olin siskoni tukena toukokuun
Tietoa ja vertaistukea -kurssilla. Siskoni tukemisen liséksi halusin olla avuksi
muillekin ja oppia lisda AN:sta ja sen kanssa elamisesté. Joten kun minua
pyydettiin mukaan hallitukseen,oli paatds helppo.

Aloitin itse viime vuonna alanvaihdosprosessin ja toimintaterapian opiskelun
osin omista terveydellisista syista ja siksikin nain kuntoutuksen nakokulmasta
on kiinnostavaa olla mukana yhdistyksen tarkedssa toiminnassa. Haluan oppia
lisd& AN:sta, kohdata uusia ihmisié ja toivon voivani olla jotenkin avuksi ja
hyodyksi.

Uskon, ettd pystyn tuomaan liséa laheisen ndkdkulmaa, mutta myos
toimintaterapian osaamista yhdistykselle ja jasenille. Toivottavasti pystyn olemaan avuksi myds kurssitoimintaan ja viestintaan
liittyvissa asioissa.

Haluaisin toivottaa kaikille sanylaisille tsemppia alkavaan vuoteen ja kannustaa aktiiviseen osallistumiseen kaikessa, mité yhdistys
tarjoaa sekd seuraamaan viestintédkanavia - paljon kaikenlaista mukavaa ja hyodyllistakin on tiedossal!”

Pdivi Nurminen

"Olen ollut Sanyn toiminnassa mukana vuodesta 2017 lahtien ja nyt muutaman vuoden Keski-Suomen toisena aluevastaavana. Kun
minua pyydettiin hallitukseen, paatin tulla mukaan katsomaan olisiko minulla jotain annettavaa yhdistykselle talla tavoin.
Odotuksena on, ettd I6ydan oman paikkani tyoskentelyssa.”

pieni ele tuo sisdlt6id eldimiin
Lipaskerddji Tellervo Leppiniemi on aina valmis talkoisiin

Vuoden ensimmainen pieni ele —kerays jarjestettiin presidentinvaalien
yhteydessa tammi- ja helmikuussa. Kerdysvastaava Irmeli Pihala arvioi, etta
vajaat 100 sanylaista paivysti hymyssé suin noin 26 kunnassa. Kuinka paljon
kerays sitten tuotti, selvida aikaisintaan maaliskuussa. Seuraavan kerran kerays
jarjestetaan eurovaalien aikaan kesakuussa.

Tellervo Leppiniemi on ollut vapaaehtoisena viidesti. "Haluan olla avuksi, joten
olen aina valmis talkoisiin. Lippaan vieressa istuminen on ollut joka kerta tosi
mukava kokemus. Liséksi on kannustavaa keraté apua itselleen ja vertaisilleen.
Aanestajat seka vaalitoimitsijat ovat olleet ystavallisia ja ottaneet hyvin vastaan,
auttamisenhalu on aitoa. Kannustan lahtem&&n mukaan ja pyytdmaan muutama
ystava kaveriksi, niin paivista ei tule kovin pitkia. Vapaaehtoistyo lipaskerédgjana
antaa uudenlaista siséltod elaméan ja jokaisessa tapaamisessa on uuden
tuttavuuden alku.”




SIVU 4

Ajankohtaista asiaa

Kiinnostaako vertaistukitoiminta? — hae mukaan
koulutukseen

Koulutetut vertaistukihenkil6t toimivat henkildkohtaisina
tukinenkildina, aluetoiminnan vastuuhenkilding, kurssien
vertaisohjaajina sek& muutenkin vapaaehtoisina yhdistyksen
toiminnassa.

Jarjestamme toukokuun ensimmaisena viikonloppuna uusien
vertaistukihenkildiden koulutuksen Backbyn kartanossa,
Espoossa.

Koulutus on hyva tilaisuus paastad mukaan yhdistyksemme

Jasenmaksulasku myos
sahkoiseni

Jasenmaksulaskun voi tilata nyt
my0os sadhkodisena. Jos haluat siirtya
sahkopostilaskutukseen, ilmoita
siita sahkopostilla Kuuloliittoon:
jasenrekisteri@kuuloliitto.fi.
Huomioithan, etta valitessasi
sahkdpostilaskutuksen et saa enaa
paperista jAsenkorttia. Lue lisaa
mobiilijasenkortista tasta.

Kuuloliiton koulutukset
ja kurssit

Tiesithan, etta Kuuloliiton
koulutukset ja kurssit ovat myos
sanylaisten kaytettavissa?

Pa&set tutustumaan tarjontaan
Kuuloliiton sivuilta_tasta.
Halutessasi voit suodattaa
nakymaan esimerkiksi pelkat
webinaarit sivun oikeassa laidassa
olevasta Valitse kategoria —
alasvetovalikosta.

Hyddynna ihmeessa etusi!

toimintaan. Mukaan mahtuu 15 koulutettavaa.

Tarkempia tietoja ja ohjeet koulutukseen hakemiseen
paivitetdan kotisivuillemme lahiaikoina.

Tervetuloa ideoimaan
AN-tietoisuusviikkoa

Akustikusneurinoomatietoisuus-
viikko pyodrahtaa kayntiin jo
neljdnnen kerran viikolla 20. Viikon
aikana jarjestamme verkossa
asiantuntijaluentoja, julkaisemme
haastatteluja ja jaamme tietoa.
Tana vuonna keskitymme vuoden
teemamme mukaan kuuloon.

Onko sinulla ideoita tai toiveita?
Tule mukaan suunnittelemaan.
Laita postia osoitteeseen
sanytiedottaja@gmail.com

RARE DISEASE DAY®

Toivotamme kalikille sanylaisille ja

29.2.2024.

Seuraava Mita sanoit? ilmestyy toukokuussa

neidan laheisilleen harvinaisen
nyvaa harvinaisten sairauksien

naivaa, jota vietetaan tana vuonna



https://www.kuuloliitto.fi/tue-toimintaa/jasenyys/
https://www.kuuloliitto.fi/ajankohtaista/tapahtumat/

