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ERSY - Kymmenen vuoita vapaa-
ehtoistoimintaa eturauhassyopaan
sairastuneiden miesten hyvaksi

Eturauhas- eli prostatasyOpéin sairastu-
neiden miesten yhdistykseksi perustettiin
vuonna 1998 Suomen eturauhassyopayh-
distys, joka kokosi psykiatrian erikoislag-
kiri Eero Hellaakosken johdolla poti-
laita ns. kriisiryhmé@in keskustelemaan
tihin miesten yleisimp#in sydpisairau-
teen sairastuneiden miesten kokemista
fyysisistd ja henkisistd ongelmista ja
toipumiskeinoista. Ryhméssi hahmottui
kisitys mielelldan viikoittain toistuvas-
ta keskingisestd vertaistukitoiminnasta
pienryhmissd, mikd auttaisi prostata-
sySpidiagnoosin saaneita miehid psyko-
sosiaalisesta kriisistd, johon vakavan
sairauden kohdanneet miehet usein jou-
tuvat. Prostatasydpdin sairastuu maas-
samme nykyisin vuosittain 4000 miestd,
ja kuolee lihes 800. Vield 1980 — luvulla
yli puolet prostatasySpddn sairastuneista
kuoli tihén tautiin.

Asian edistimiseksi Sersy:n hallitus
pyysi 16.11.2000 Eero Hellaakoskea
tekeméiin suunnitelman eturauhassyOpé-
potilaiden tuki- ja pienryhmétoiminnan
jarjestdmiseksi. Yksityiskohtaista ja pe-
rusteltua 12.2.2001 péivittyd suunnitel-
maa ei yhdistyksen hallitus kuitenkaan
ryhtynyt toimeenpanemaan sellaisella
tarmolla, miti potilas-aktivistit odotti-
vat. Yhdistys liitti kokoontumisiin tur-
haa byrokratiaa, joka vieraannutti miehid
osallistumasta. Hallituksen viivyttelyn ja
“toimenpiteiden” johdosta Hellaakoski
lopulta kieltéiytyi ryhtymdéstd asian or-
ganisoijaksi, koska katsoi, ettd toiminta
olisi hallituksen tarkoittamalla tavalla
jdrjestettynd ~turhaa ja turhauttavaa puu-
hastelua”.
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Joukko em. kriisiryhméén osallistu-
neita ja muita aktiivisia vertaistukitoi-
mintaan osallistuneita miehid ryhtyikin
jo kevi#std1999 alkaen kokoontumaan
oma-aloitteisesti tupailtoihin” Helsin-
gin kaupungin T6616n palvelukeskuksen
tarjoamiin tiloihin tiistai-iltaisin. Tiedon
levitessd asiasta tupailtoihin alkoi tulla
uusia vastasairastuneita miehid, jotkut
myds puolisoineen. Toiminnan keskei-
send tarkoituksena oli vlittomin psyko-
sosiaalisen tuen antaminen usein kriisissé
oleville potilastovereille, lahinnd koke-
musten vaihdon ja “kuuntelun” avulla.
Ryhmii katsoi pian parhaaksi jarjestdytyd
virallisesti mm. avustusten hankkimisek-
si ja mahdollisen jasenmaksun perimi-
seksi, koska kuluja toiminnasta aiheutui
mm. ilmoittelun ja tukipuhelimen vuoksi.
Kaikki toiminta oli vapaaehtoisty6ti il-
man miti#zn toimintavaroja, ja mm. tuki-
puhelinta (24 tuntia/vuorokausi) ylldpi-
dettiin yhdistyksen jasenen rahoittamana.
Ryhmad péstti 22.5.2001 perustaa oman
yhdistyksen Eturauhassyopépotilaiden
tuki ry, joka merkittiin yhdistystekiste-
riin 20.9.2001. Ensimmdiseksi puheen-
johtajaksi valittiin Kalevi Jirvinen ja
toiminnanjohtajaksi Rauno Aaltonen.
Kaikki toiminta oli ja on edelleen vapaa-
ehtoisty6ti ilman palkkioita.

Vertaistukitoimintaan osallistui jo v.
2001 870 henkilsd. Yhdistys koulut-
ti Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen
avustuksella kuusi tukihenkil6d vetd-
ma#n ryhmétoimintaa. ERSY perusti jo
2001 edells mainitun tukipuhelimen 040-
828 0000, johon tuli jo ensi vuonna 534
puhelua eri puolilta Suomea ja mm. Es-

panjan Aurinkorannikolta ja Kanadasta.
Tukipuhelinnumeroa tehtiin tunnetuksi
sanoma- ja aikakauslehtien palstoilla ja
TV: ssi. Vuonna 2003 kdynnistetty www-
sivumme www.eturauhassyopa.info tai
www.psa.fi saavutti myos pian 10 000 —
20 000 vuotuista kévijad.

ERSY:n aloitteesta Eduskunnassa
jarjestettiin 20.11.2001 eturauhassypé-
seminaari, jossa pyrittiin lisddméan tie-
toisuutta miechis uhkaavasta kansantau-
distamme ja sen varhaisdiagnosoinnista
ja parantamisesta. ERSY:n jisenet ovat
myos luennoineet potilasndkokulmasta
mm. terveydenhoito-oppilaitosten ja kli-
nikoiden hoitohenkildstolle. Yhdistys on
toimittanut ja julkaissut perusoppaita po-
tilaille ja mm. inkontinenssi- eli virtsan-
pidétysongelmista yhteistydssd urologian
klinikan kanssa.

ERSY on pyrkinyt monin keinoin
edistimdin prostatasyovin varhaista
diagnosointia, koska timi syopé on pit-
k#sn oireeton, ja oireiden ilmaannuttua
parantava hoito ei endd useinkaan ole
mahdollinen. PSA-verikoe onkin ollut
ERSY:n ja terveydenhoitoviranomaisten
ja mm. urologien erimielisyyden aihee-
na. Yhdistys on katsonut, ettdi PSA on
spesifein tunnettu sydpiindikaattori, jo-
ka ilmaisee ns. tuseerauksen kanssa sen,
onko miehelli tarvetta joihinkin lisétutki-
muksiin kuten esim. ohutneulaniytteiden
ottamiseen. ERSY teki valtakunnallisille
tydmarkkinajirjestdille aloitteen PSA-
verikokeen ottamiseksi michiltd tyoter-
veydenhuollossa 2 vuoden vilein 50 iké-
vuodesta alkaen. Se olisi oivallinen lisa-

henkivakuutus. Eurooppalaisessa prosta-
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tasy6vin seulontatutkimuksessa ilmeni
vast’ikddn, ettd PSA - seulonta vihensi
syopadn kuolleisuutta 20 %. Jokaiselle
yksilélle ja hanen ldheisilleen henki on
ainutkertainen ja arvokas! Yhdistyksen
toimistossa on viikoittain (maanantai-
iltapaivd) mahdollisuus ottaa PSA-testi,
joka my®s tulkitaan asianmukaisesti po-
tilaalle. Sama mahdollisuus on useiden
ERSY:n tilaisuuksien yhteydessd. Uro-
logit ja ao. viranomaiset ovat, potilaille
kisittimattomistd syistd, vastustaneet ja
jarruttaneet PSA — testien yleistymista.

Vertaistuki- ja pienryhmétoimintaa on
jirjestetty jatkuvasti tiistaisin klo 16.30
Helsingin kaupungin T6616n palvelukes-
kuksessa, T66lonkatu 33, sekd joka toi-
nen viikko torstai-iltana klo 17.00 Kus-
taankartanon palvelukeskuksessa Ou-
lunkyldssd Oltermannintie 32,E-talo,B-
porras (parilliset viikot), ja klo 17.30
(parilliset viikot) Espoon jérjestdjen yh-
teisén EJY:n tiloissa Kauppamiehentie 6,
Tapiola. Naisten ryhm joka kuukauden
2. ja 4. viikko tiistaina klo 16.30 Té616n
palvelukeskuksessa. T661on palvelukes-
kuksessa jérjestetyt yleisoluennot ovat
koonneet kaikkiaan satoja potilaita 13-
heisineen kuuntelemaan maan parhaiden
asiantuntijoiden luentoja aiheesta.

Taloudellista tukea ERSY on saanut
mm. Raha-automaattiyhdistykseltd, Hel-
singin, Espoon ja Vantaan kaupungeilta
sekd Suomen Potilasliitto ry:1td. Yhdis-
tyksen jisenmédrd on juuri ylittdnyt 1000
henked.

Suurimpia hankkeita yhdistyksen toi-
minnassa on ollut vv. 2008-2010 toteutet-
tu kerdlys da Vinci leikkausrobotin hank-
kimiseksi HYKS:in Meilahden klinikal-
le. Yhdistys on jo lahjoittanut kerétyt 55
000 euroa HYKS: lle ja hankinta toteutui.
Lis#ksi tind syksynd 2011 lahjoitetaan
13 800 euroa da Vinci robottiavusteisten
leikkaustiimien koulutukseen. Kirurgian
toimialan edustajien mukaan potilasyh-
distyksen hanke ja asian julkistaminen
auttoi ratkaisevasti hankinnan toteut-
tamisessa. Robottiavusteinen prostata-
Icikkaus picnentédd leilkaukscsta aihou-
tuvia haittoja eli virtsanpiditysongelmia
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ja erektiokyvyn hiirioitd sekd Iyhentdd
sairaalassaoloa ja vihentid verenhukkaa
leikkauksessa. Lisiksi robottia voidaan
kiyttdsd kirurgin apuna useissa muissa
sisdelinleikkauksissa, kuten esim. gyne-
kologisissa operaatioissa.

Kolme vuotta kestinyt RAY:n rahoit-
tama ERSY:n eturauhassydpépotilaiden
kuntoutusprojektin 1-vaihe saatiin lop-
puun 2010. Projektin 2- osaa eli eturau-
hassydpipotilaiden ensikuntoututusta
varten RAY myonsi vuodelle 2011 70
000 euron avustuksen. Ko. projektia
on tarkoitus jatkaa vuosina 2012-2013.
Hanke toteutetaan edelleen Terveyden
ja hyvinvoinnin laitoksen THL:n kanssa
yhteisty6ssd. Vastuullisena tutkijana on
FT Ulla-Sisko Lehto, jonka viitoskirja
Tampereen yliopistossa késitteli juuri
sySpépotilaiden kuntoutusta.

Haettuaan kahdesti yleisten syOpéjér-
jestdjen jisenyyttd turhaan, ERSY liittyi

jaseneksi Suomen Potilasliittoon, miké
on antanut erinomaisen kattojétjeston tu-
en toiminnallemme. Potilaslehti on my&s
tehokas laajalevikkinen tiedotuskanava
asioillemme. ERSY:n ja Potilasliiton yh-
teinen toimisto on Helsinginkatu 14 A 1,
00500 Helsinki.

Varsinaisen vertaistukitoiminnan rin-
nalla on limmdlld mainittava ERSY:n
naiset, eli puolisot, joille itselleenkin
yhteistoiminta on terapiaa, koska etu-
rauhassydpd on koko perhettd syvisti
koskettava sairaus. Liséksi naiset ovat
myyjgisillisin, kirpputoreillaan, teatteri-
matkoilla ja vuotuisilla kylpyldmatkoilla
Eestiin tuottaneet virkistysti arkeemme ja
myds tuhansia euroja varoja toimintaan.
To010n palvelukeskuksessa on jérjestetty
my®&s riemukkaita yhdistyksen pikkujou-
lujuhlia, konsertteja ja tanssiaisia, joissa
viihdytisin, ja yhteishenki lujittuu.

ERSY oli aktiivinen da Vinci -robotin saamisessa HUS:iin mm.

ERSY:n da Vinci -kerdykselld.



ERSY:n toiminnassa tirkednd osana on ollut ERSY:n naistoimikunta tukien monin eri tavoin yhdistyksen

toimintaa.
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