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L ukijalle

Taman potilasoppaan tarkoituksena on antaa perustietoa myelodysplas-
tisesta oireyhtymésta (jatkossa tekstissa kaytetédan lyhennetta MDS),
oireyhtyman hoidosta ja seurannasta. Lisaksi oppaaseen on pyritty
kokoamaan hyodyllisté tietoa eldaman arkisista asioista ja niissa selviyty-
misesta tdman sairauden yhteydessa.

Sairastumisen ja sairastamisen yhteydessa tiedon saaminen on tarkeaa.
Tamé opas on omalta osaltaan antamassa tarpeellista tietoa, mutta silti
on erityisen tarkeda pohtia esiin nousevia kysymyksia ja neuvotella
kaikista sairauteen liittyvista asioista oman hoitavan ladkéarin kanssa.

Myelodysplastinen oireyhtyma on luuytimen kantasolun sairaus.
Suomessa todetaan n. 4-5 uutta tapausta/100 000 asukasta/vuosi eli
reilu 200 tapausta vuodessa. Kyseessé on idkkaiden ihmisten tauti-
ryhma ja valtaosa tautitapauksia todetaan yli 70-vuotiailla. Miehilla tautia
esiintyy hieman enemman kuin naisilla ja taudin iimiasu on vaihteleva:
osa MDS:sta on pitkakestoisia, mutta osa etenee ja muuttuu akuutiksi
myeloiseksi leukemiaksi (AML).

Syité taudin syntyyn ei tunneta. Sairastumisriskié lisdavat bentseeni-
altistus, hyonteismyrkyt ja ionisoiva séteily. Joskus MDS ilmaantuu
toiseen sairauteen (esim. sydvat) annetun solunsalpaajahoidon jalkeen,
jolloin sita kutsutaan sekundaariseksi eli hoitoon liittyvaksi MDS:ksi.




Oireet

Jopa joka viides sairastuneista on oireeton diagnoosi-
hetkella. Yleisin oire on anemian aiheuttama vasymys
ja/tai heikentynyt rasituksen sieto. Bakteerien aiheut-
tamat tulehdukset ovat yleisia johtuen matalasta
valkosoluarvosta, etenkin matalasta neutrofiiliarvosta
(=valkosolujen alaryhma). Tyypillisimpia tulehduksia
ovat keuhkokuume ja erilaiset ihon tulehdukset. Matala
verihiutalearvo taas voi altistaa mustelmille ja verenvuo-
doille.
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Miten MDS todetaan

MDS-diagnoosi tehddan mahdollisten oireiden, yleisen terveydentilan,
seka veri- ja luuydinnaytteiden avulla. Usein MDS:n diagnoosin epdily
herda sattumalta tai melko epamaaraisten oireiden taustalta jo verenku-
van perusteella.

Kaikki ihmisen verisolut syntyvat luuytimessa kantasoluista, jotka jakau-
tuvat ja erilaistuvat monien eri vaiheiden kautta veren punasoluiksi (Hb),
valkosoluiksi ja verihiutaleiksi. MDS on monimuotoinen tautiryhma, jolle
on etenkin taudin alkuvaiheessa tyypillista luuytimen tehoton verisolujen
muodostus. Verikokeissa tdma ilmenee matalina punasolu-, valkosolu-
ja/tai verihiutalearvoina, kun taas luuytimen mikroskooppitarkastelussa
nahdaan solujen erilaistumisen ja kypsymisen hairié (dysplasia). Tautiin
kuuluu tyypillisesti my6s verisolujen heikentynyt toiminta. Luuydinnayt-
teessa voidaan ndhda myds varhaisvaiheen valkosoluja (=blasteja) tai
poikkeavia punasolujen esiasteita (rengassideroblasteja).

MDS - Normaalit verisolut, osa on korvautunut muuttuneilla verisoluilla




Kun epailladn MDS:aa, potilaasta otetaan luuydinnéyte,
joko rintalastasta (sternum) tai alaselassa sijaitsevasta
suoliluun takaharjasta (crista) paikallispuudutuksessa.
Diagnoosiin tarvitaan yleensa seké luuytimen aspiraatio-
etté koepalanayte (biopsia). Koepalanéyte otetaan aina
suoliluun takaharjasta. Diagnoosin varmentamiseksi ja
mahdollisten muiden sairauksien poissulkemiseksi
luuydinnaytteesta voidaan tehda erikoistutkimuksia
(esim kromosominayte). \‘
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Eraat solunsalpaajat, raskasmetallimyrkytys, B12-vitamiinin tai foolihapon
puute voivat aiheuttaa MDS:n kaltaisia muutoksia verenkuvaan ja luuy-
timeen. Erotusdiagnostisesti veritaudeista tulevat kyseeseen aplastinen
anemia (AA) ja paroksysmaalinen nokturnaalinen hemoglobinuria (PNH).
Koska MDS:n diagnosointi ei aina ole helppoa ja yksiselitteistd, tarkat
luuydintutkimukset ovat aiheellisia ja joskus ne joudutaan uusimaan.

Luuydinnayteen otto
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MDS:n luokittelu
ja ennuste

Kansainvélisen tautiluokituksen mukaan MDS:t jagtaan
7 alaryhmaan (WHO 2008-luokitus). Tata alaryhmajakoa
hyddynnetaan silloin, kun arvioidaan taudin ennustetta
ja valitaan hoitolinja. Elinaikaennusteet vaihtelevat suu-
resti eri alaryhmien valilla.

Taudin ennusteeseen vaikuttavat em. MDS:n alaryhmén
lisaksi muutkin tekijat. Tassa voidaan hyddyntaa uusia
kansainvalisia aiempaa tarkempia ennusteluokituksia,
IPSS- tai IPSS-R tai WPSS, jotka huomioivat myds
kromosomitutkimuksen tuloksen ja potilaan verensiir-
totarpeen. Naméa luokitukset jakavat potilaat matalan,
keskikorkean ja korkean riskin ryhmiin ja ovat tarpeel-
linen lisdapu hoidon valintaa tehtaessa.

Yleiset hoitoperiaatteet

Hoidon tavoitteena voi olla taudin pysyva paraneminen (=allogeeninen
kantasolusiirtohoito), elinajan pidentaminen tai hyva elamanlaatu ilman
hoitojen aiheuttamia haittoja tukeutumalla tukihoitoihin (=palliatiivinen
hoito).

MDS:n hoito on usein oireenmukaista hoitoa. Hoidon valintaan vaikutta-
vat aina potilaan ika ja yleinen terveydentila, MDS:n alaryhmé, verisolujen
mataluus seka akuutin leukemian (AML) kehittymisriski. On hyva muistaa,
etta ikdantyneilla potilailla voi olla useita muita sairauksia, jolloin hoitoa
voivat rajoittaa sydan-, maksa-, munuais-, keuhkosairaus tai diabetes.
Toimintakyvyn arviointi on keskeista punnittaessa iakkaan henkilon kykya
sietda hoitoja. Tukihoidoilla on erittdin keskeinen asema hoidossa.

Koska MDS:n taudinkulku voi olla hyvin rauhallinen ja vakaa, ei hoito-
tarvetta valttdmatta ilmene vuosiin. Moni potilas on diagnoosin tekemisen
jalkeen joko kokonaan tai lahes oireeton ja elaa taysin normaalia elamaa.
Talloin ei aloiteta mitaan hoitoja, vaan potilasta seurataan ja hoito
aloitetaan sita tarvittaessa. Varhain aloitettu hoito ei téllaisessa tilanteessa
paranna ennustetta. Etenkin ennen solunsalpaajahoidon aloitusta voi olla
hydayllistéa seurata taudin luonnollista kulkua sen kayttaytymisen arvi-
oimiseksi.

Vaikka MDS:aa ei pystyté parantamaan ladkehoidolla, sen aiheuttamia
oireita ja elimistdn hairidita voidaan hoitaa. Mikali yksi hoitotapa ei sovi

tai ei auta, usein voidaan kokeilla muuta hoitoa. Seuraavassa on lyhyesti
esitetty télla hetkella MDS:n hoitoon kaytettavia lagkkeita. Uusia 1adkkeita
kehitetaan koko ajan ja ne ovat vilkkaan tutkimuksen kohteena.




Tukihoidot

Anemian hoito
Punasolujen tehtavana on kuljettaa happea elimistdn
tarpeisiin. Kun punasolujen maara on alentunut alle nor-
maaliarvojen, puhutaan anemiasta. Anemiaa korjataan
suoneen tiputettavilla punasolusiirroilla, joiden tarve riip-
puu potilaan voinnista ja hoidon vaiheesta. Yleensa pu-
nasolusiirtoja annetaan hemoglobiiniarvon pitémiseksi
> 70-90 g/I, mutta siirtojen tarve on yksildllinen ja siihen
vaikuttavat perussairaudet ja oireellisuus.

Erytropoietiini (EPO) on ihmisen oma hormoni, jota
muodostuu munuaisissa ja joka edistda punasolutuo-
tantoa. Kaupallisia EPO-valmisteita voidaan kokeilla
MDS:iin liittyvan oireisen anemian korjaamiseksi, jotta
valtytaan runsailta punasolusiirroilta. EPO-hoitoon
voidaan liittad myos valkosolukasvutekija (G-CSF) ja
kumpaakin valmistetta annostellaan pistoksina ihon
alle. Talla yhdistelmahoidolla saatetaan saada lisdhyotya
anemian hoitoon etenkin tietyissa MDS:n alaryhmissa.

Jos elimistéon on kertynyt toistuvien punasolusiirtojen
takia ylenmaérainen rautakuorma, voidaan tietyissa
tilanteissa aloittaa elimistdsta rautaa poistava hoito
(rautakelaatio). Kyseisia ladkkeitd annetaan yleensa
tabletteina suun kautta tai joskus jatkuvana tiputuksena
ihon alle tai suoneen.
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Tulehdusten hoito

Tulehdusriski suurenee huomattavasti, kun veren
valkosoluluku (etenkin neutrofiililuku) on alhainen.
Tavallisimpia tulehdusten aiheuttajia ovat bakteerit ja
hiivasienet. Valkosolukasvutekijat (G-CSF) ovat ihon
alle pistettavia valmisteita, jolla luuydinta "piiskataan”
tuottamaan valkosoluja normaalia tehokkaammin.
MDS:n hoidossa valkosolukasvutekijoita kaytetaan
yleensa tukihoitona vaikeiden tulehdusten yhteydessa
tai solunsalpaajahoidon aiheuttaman matalasoluvaiheen
yhteydessa.

Vuotojen hoito

Verihiutaleiden (=trombosyyttien) tehtavana on estéa ja
tyrehdyttaa verenvuotoja. Kun veren trombosyyttitaso
laskee hyvin alas, potilaalle voi imaantua herkasti mus-
telmia ja tihkuvuotoa limakalvoilta, esimerkiksi nenasta
tai suusta. Varsinaiset verenvuodot ovat melko harvi-
naisia. Ennaltachkaisevia verihiutalesiirtoja ei MDS:n
hoidossa juuri kaytetéd, mutta trombosyytteja voidaan
antaa tiputuksena suoneen merkittavien vuotojen
hoitoon, ennen kirurgista toimenpidetta tai solunsalpaa-
jahoidon aiheuttamassa matalasoluvaiheessa.

Hankalien ja toistuvien vuotojen ehkaisyyn voidaan jois-
sakin tapauksissa kayttéa traneksaamihappoa (antifibri-
nolyyttinen 1aake).

Hoito

Solunsalpaajahoito

Useimpien solunsalpaajien vaikutus sydpasoluihin on eri tavoin solun
jakautumista ja kasvua estava, eli ne tuhoavat sydpasoluja. Toistaiseksi
ei ole pystytty kehittdmaan niin erottelukykyista solunsalpaajaa, joka
vaikuttaisi vain sy6pasoluihin, mutta ei lainkaan terveisiin soluihin. Terveen
solukon tuhoutuminen ilmenee luuytimen toiminnanvajauksena ja nakyy
veriarvojen mataluutena (=matalasoluvaihe). Mik&li trombosyytit ja hemo-
globiini arvot laskevat alle sovittujen raja-arvojen, annetaan tukihoitona
verituotteita (punasolut, verihiutaleet) ja joissakin tapauksissa valko-
solukasvutekijaé. Sytostaattihoito aiheuttaa usein limakalvoilla imenevia
haittavaikutuksia.

Solunsalpaajahoitoa voidaan antaa tiputuksena (=infuusio) tai nopeana
ruiskeena suoneen. Pitkdlle edenneissa MDS-tiloissa (blastiylimaara
luuytimessé tai nopea taudin eteneminen) annetaan akuutin leukemian
hoitoon suunnattuja hoitoja. Solunsalpaajia voidaan antaa usean solun-
salpaajan yhdistelmina joko samanaikaisesti tai perakkain (monisolun-
salpaajahoito) ja talldin on kyseessa hyvinkin raskas hoito. Yleensa yli
70 vuotta tayttaneille kaytetadn kevyempaa hoitoa eli matala-annoksisia
solunsalpaajahoitoja. Naissa ns. kevennetyissa solunsalpaajahoidoissa
on usein mukana suun kautta otettavia laakkeita.

Solunsalpaajahoidon lapikdyminen vaikuttaa elaméan ja arkeen monin
tavoin. Lisa4 tietoa saa potilasoppaista: Ohjeita sinulle joka saat
syOpalddkehoitoa ja Sydpapotilaan ravitsemusopas. Tilausohjeet ovat
viimeisessa luvussa.
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Atsasitidiini ja desitabiini
Atsasitidiini ja desitabiini ovat antimetaboliitteihin
kuuluvia laakkeita. Niiden arvellaan muuttavat tapaa,
jolla solut kytkevat geeneja "péalle ja pois” siten, etta
syOpaa estavat tekijat palautuvat soluihin. Atsasyti-
diinia annetaan ruiskeina ihon alle noin viikon ajan,
minka jalkeen pidetadn noin 3 viikon tauko. Desitabiinia
annostellaan tiputuksena suoneen 5 paivana, minka
jalkeen pidetaan noin 3 viikon tauko ennen uutta 1aéke-
jaksoa. Naita hoitojaksoja pyritdédn antamaan useampia
hoitovasteesta ja veriarvoista riippuen.

Lenalidomidi ja talidomidi

Molemmat la&kkeet kuuluvat immuunivasteen muunta-
jiin. Ne vaikuttavat elimiston luonnollisen puolustus-
jarjestelman (immuunijérjestelman) toimintaan. Liséksi
ne héiritsevat kasvainsolujen kehittymista, estavat
verisuonten kasvua kasvaimessa ja stimuloivat oman
puolustusjarjestelman soluja tuhoamaan sydpésoluja.

Lenalidomidi on kehitetty talidomidista, ja se annostel-
laan kapseleina suun kautta. Sita kaytetdan l1ahinna
erittéin hyvaennusteisen MDS:n alaryhman hoidossa.
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Talidomidi (annostellaan kapseleina suun kautta) saat-
taa joskus auttaa oireisen, punasolusiirtoja vaativan
anemian korjaamisessa. Talidomidin kayttoon voi liittya
vasymisté ja kasien ja jalkojen (lahinna sormet ja var-
paat) tunnottomuutta, kinelmaintia tai kipua. Tama voi
johtua hermovauriosta (=perifeerinen neuropatia), joka

yleensa iimenee pitkaan jatkuneen kaytén seurauksena.

Tama haitta voi havita, mikali hoito lopetetaan ajoissa.

Koska nama ladkkeet ovat teratogeenisia (=aiheuttavat
sikidlle epdmuodostumia), on raskauden ehkéisysta
huolehdittava. Molemmmat valmisteet lisdavat laskimotu-
koksen riskia, minka vuoksi hoitoon usein liitetaan jokin
laskimotukoksen estoon tarkoitettu valmiste.

Immunosuppressiivinen hoito

Immunosuppressiivinen hoito pohjaa tietyn tyyppisten
valkosolujen (T-lymfosyyttien) toiminnan hillitsemiseen.
Tata hoitoa harkitaan niille potilaille, joiden luuydin on
diagnoosivaiheessa hyvin niukkasoluinen. Kaytetyimpi&
tdman ryhméan valmisteita ovat siklosporiini (annostel-
laan tablettina) ja antilymfosyyttiglobuliini (annetaan
suoneen jatkuvana tiputuksena). Jalkimmaiseen voi
littya 1ampailya, allergisia reaktioita ja niveloireita.

Kantasolusiirtohoidot

MDS:n hoidossa voidaan harkita myos kantasolusiirtohoitoja (aiem-

min kaytetty termi luuydinsiirtohoito). Autologisessa kantasolusiirrossa
kaytetdan potilaalta itseltdan kerattyja kantasoluja, kun taas allogeeni-
sissa kantasolusiirroissa kantasolut keratdan luovuttajalta (sisarus tai
rekisteriluovuttaja). Kantasolut voidaan kerata joko veresta tai luuytimesta.

Allogeenisen kantasolusiirtohoidon tavoitteena on pysyva paraneminen.
Hoidon edellytyksind ovat nuorehko ika, hyva terveydentila, MDS:n vakaa
vaihe ja sopivan luovuttajan Idytyminen, joten se tulee kyseeseen suh-
teellisen harvoin. Kantasolusiirtohoidossa annetaan solunsalpaajia, joilla
pyritddn sydpasolujen taydelliseen tuhoamiseen ja tdman jalkeen keréatyt
kantasolut tiputetaan (=infusoidaan) potilaan suoneen ja nain luuydin
toipuu ja verisolujen tuotanto palautuu. Allogeeninen kantasolusiirto on
vaativa ja raskas hoito ja siihen liittyy muita hoitoja suurempi sairastavuus
ja kuolleisuus. Allogeenisen kantasolusiirron tulokset ovat riippuvaisia
potilaan iasta, terveydentilasta ja tautitilanteesta.

Autologista kantasolusiirtoa ei yleensa kaytetda MDS:ien hoitovaihto-
ehtona.
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Seuranta

Seurantaa tarvitaan paitsi taudin oireettomassa
vaiheessa, myos ladkehoitojen aikana ja niiden jal-
keen. Seurantaan kuuluvat Iaakarin suorittama kliininen
tutkimus, verikokeet, ja tarvittaessa luuydinkokeet.
Seurantavali vaihtelee taudin luonteen ja annetun hoi-
don mukaan muutamasta kuukaudesta jopa puoleen
vuoteen.

Lepo, likunta ja ravitsemus

Sairaus on stressitilanne, joka muuttaa totuttuja tapoja, kuten levon

ja unen tarvetta seka likuntatottumuksia. Hoitojen aikana levon tarve
usein lisdantyy ja itse sairaus voi aiheuttaa uupumusta. Terveellinen ja
monipuolinen ruokavalio auttaa pysymaan hyvassa kunnossa, jolloin
sietaa hoitojakin paremmin. Tupakointi on hyva lopettaa ja alkoholia tulisi
kayttaad kohtuudella. Kotona on tarkeda ulkoilla ja likkua mahdollisimman
paljon, omat voimavarat huomioiden. Ulkoilun my6ta ruokahalu ja unen
laatu paranevat ja ihminen voi kokonaisvaltaisesti paremmin. Erilaiset
harrastukset ja ystavien tai sukulaisten tapaaminen auttavat viemaan
ajatuksia pois sairaudesta.
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Sairaus ja

seksuaalisuus

Seksuaalisuus on tarkeé osa elamadmme. Syopé-
sairaus ei tee inmisesté epéseksuaalista, mutta se
voi muuttaa suhdetta seksuaalisuuteen. Jos kunto on
heikko, voivat keskustelu ja laheisyys korvata muun
seksielamén. Seksuaalisuudesta ja siihen liittyvista
ongelmista puhuminen voi olla vaikeaa, mutta asioiden
puheeksi ottaminen yleensa helpottaa tilannetta ratkai-
sevasti seka parisuhteessa etta hoitosuhteessa.

Kun trombosyyttitaso on matala, on hyva valttaa
yhdyntaa limakalvojen rikkoontumisen ehkaisemiseksi.
Erilaiset liukuvoiteet ja geelit suojaavat herkkia lima-
kalvoja vaurioitumiselta — raskaat solunsalpaajahoidot
vaikuttavat kaikkiin limakalvoihin. Liukuvoiteita myydaan
apteekeissa ja hyvin varustetuissa tavarataloissa.

Tiettyjen hoitojen aikana on valttamatoénta huolehtia
ehkaisysta. Naissa tapauksissa laékari aina kertoo
asiasta.

Sairaus vaikuttaa seksuaalisuuteen ja ihmissuhteisiin.
Lis&a tietoa saa potilasoppaasta Seksuaalisuus ja
syOpa. Tilausohjeet ovat vimeisessa luvussa.
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Taloudelliset

nakokohdat

Sairaus aiheuttaa aina taloudellista taakkaa. Taman
vuoksi kannattaa tarvittaessa keskustella sosiaalihoita-
jan kanssa elamantilanteesta ja sosiaaliturvaan liittyvissa
asioissa. Sosiaalitydntekija neuvoo mm. toimeentulo-
ongelmissa ja ammatilliseen kuntoutukseen liittyvissa
asioissa.

Sydévan hoitoon kaytettava ladkitys on lahes aina 100 %
korvattavaa. Korvattavuutta anotaan ladkarin tekemalla
B-lausunnolla. Mikali sairaus aiheuttaa ongelmia arki-
askareiden hoitamiseen kotona ja kodin ulkopuolella tai
tarvitaan ulkopuolista apua kotiin, voidaan C-lausunnol-
la anoa vammaistukea tai elakkeensaajan hoitotukea.
Paikallinen KELA paattaa tukien myontadmisesta.

Kuinka selvian

Sy6péan sairastuminen on suuri elaman kriisi. Kriisi on seka yksildl-
linen etta inmisten valinen, sosiaalinen tapahtuma. Se tuo tullessaan
tietoisuuden elaman rajallisuudesta ja kuoleman laheisyydesta. lhminen
voi ndyttaa ulospdin aivan tyyneltd, mutta pinnan alla kaikki on kaaosta.
Mydhemmin saattaa olla vaikea muistaa, mitéa sairauden alkuvaiheessa
oikeastaan tapahtui ja puhuttiin. Sairauden kieltdéminen on alussa aivan
normaalia.

Sairaus ei rajoitu vain sairastuneeseen, vaan se heijastuu perheeseen

ja muihin ihmissuhteisiin. Usein laheisille ihmisille on vaikeinta se, etta
tilanne on uusi. Sairaus tuo tullessaan paljon tuntemattomia asioita (tie-
don tarve) ja tunteita, joita voi olla vaikea kasitella (ahdistus, pelko, avut-
tomuus). Sairastuneelle itselleen psyykkisté rasitusta lisda itse sairauden
liséksi sairauden vaatimat toimenpiteet, hoidot, pelot hoitojen tehosta ja
tutkimusten tuloksista.

Taudin toteamisvaiheessa inminen on usein vasynyt. Mielialakin vaihtelee
vihasta pettymykseen. Vihan tunteet aiheutuvat pelosta ja turvatto-
muudesta ja saattavat kohdistua aivan syyttomiin ihmisiin. Kaikki nama
tunteet ovat taysin normaaleja ja kuuluvat vaikeaan sairauteen. Mielialan
muutokset ovat tavallisia viela siinékin vaiheessa, kun sopeutuminen
sairauteen on alkanut.
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Tukiverkostot

On muistettava, ettd kukaan ei selviydy tasta tilanteesta

yksin, vaan tarvitsee apua: toinen enemman, toinen
vahemman - jokainen jonkin verran! Mikali ahdistu-
neisuus ja masennus ovat hallitsevia ja hankaloittavat
paivittaista eldmaé (ruokahaluttomuus, unihairidt,
yleinen haluttomuus, ahdistuneisuus) on hyva pyytaa
apua hoitavalta taholta.

Mielialan muutokset voivat heijastua myo6s kiputunte-
muksina ja masentuneisuus lisaa kipuherkkyytta —
keskustelu auttaa. Jokainen tarvitsee sairastuessaan
tuekseen jonkun laheisen ihmissuhteen; puolison,
lapset, laheisen ystavan tai ammattiauttajan (hoitajan,
ladkérin, psykiatrin, psykologin, vertaistukihenkilon tai
sairaalapastorin).

Valtakunnallinen Myelodysplastiset

oireyhtymat —potilasverkosto

Valtakunnallisen Myelodysplastiset oireyhtymat -poti-
lasverkoston toiminnan tarkoituksena on antaa my-
elodysplastisiin oireyhtymiin sairastuneille ja heidan

laheisilleen tietoa sairaudesta ja sen hoidoista, seka vaikutuksista elaman
eri osa-alueille. Verkoston tavoitteena on myos mahdollistaa vertaisuus
ja vuorovaikutus muiden myelodysplastisia oireyhtymia sairastavien poti-
laiden ja heidan laheistensa kanssa.

Verkosto toimii pddosin séhkdisesti. Verkostolla on omat kotisivut osoit-
teessa www.syopapotilaat.fi/potilasverkostot seka suljettu FB-ryhméa
nimella Myelodysplastiset oireyhtymat —potilasverkosto. Verkostolle py-
ritdan jarjestamaan myos verkostopaivia ja verkostoviikonloppuia, joista
tiedotetaan verkoston kotisivuilla ja FB-ryhmassa.

Verkostotoimintaa toteuttaa Suomen Sydpéapotilaat ry.

Lisatietoja verkostotoiminnasta saa verkostokoordinaattorilta
puhelimitse numerosta 044 515 7517 tai sdhkopostilla osoitteesta
potilaat@syopapotilaat.fi.

Syopéjarjestot jarjestavat myds mm. sopeutumisvalmennuskursseja.
Tiedustele oman alueesi syopayhdistyksesta mita tukitoimintaa he
jarjestavéat. Suomen Sydpéayhdistyksen nettiosoite on
www.kaikkisyovasta.fi.
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Lisatietoa

Sy6péan sairastuminen vaikuttaa kaikkiin elaman

eri osa-alueisiin. Saatavilla on potilasoppaita, joissa
kasitellaan tarkemmin elamaan ja arkeen liittyvia
muutoksia ja niista selviytymista. Oppaita voi kysya
omasta hoitoyksikdstaan tai tilata maksutta
puhelimitse numerosta 044 053 3211 tai sdhkopostilla
osoitteesta potilaat@syopapotilaat.fi. Oppaat ovat
luettavissa myds séhkoisesti osoitteessa
www.syopapotilaat.fi/potilasoppaat.

Esimerkkeja hematologista sy6paa sairastavalle
potilaalle tarpeellisista potilasoppaista: Selviytyjan
matkaopas, Nuoren perheen selviytymisopas, Opas
syopapotilaan laheiselle, Ohjeita sinulle joka saat
syopaladkehoitoa, Sydpapotilaan ravitsemusopas,
Sydpépotilaan sosiaaliopas, Seksuaalisuus ja sydpa,
Kun mitaan en jaksa -hoitovasymys.
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Maakunnaliset
Sy6péayhdistykset

Syopayhdistysten

yhteystietoja

Suomen Syopapotilaat ry
Malminkaari 5, 00700 Helsinki
www.syopapotilaat.fi
potilaat@syopapotilaat.fi

Suomen Sydpayhdistys ry
Unioninkatu 22, 00130 Helsinki
puh. 09 135 331
www.kaikkisyovasta.fi

SyOpaneuvonta
puhelin 0800 19414

ma ja to klo 10-18 / ti, ke ja pe klo 10-15

neuvonta@cancer.fi

Etela-Suomen Sydpayhdistys ry
Liisankatu 21 B 15, 00170 Helsinki
puh. 09 696 2110
www.etela-suomensyopayhdistys. fi
etela-suomi@essy.fi

Keski-Suomen Syopéayhdistys ry
Kilpisenkatu 5 B 9, 40100 Jyvaskyla
puh. 014 333 0220

www.kessy.fi
syopayhdistys@kessy.fi

Kymenlaakson Syopayhdistys ry
Kotkankatu 16 B, 48100 Kotka
puh. 05 229 6240

www.kymsy.fi

toimisto@kymesy.fi

Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry
Seiskarinkatu 35, 20900 Turku

puh. 02 265 7666

wWww.Issy.fi

meri-karina@Issy.fi

Pirkanmaan Sydpédyhdistys ry
Hameenkatu 5 A, 33100 Tampere
puh. 03 249 9111
www.pirkanmaansyopayhdistys.fi
toimisto@pirkanmaansyopayhdistys.fi

Pohjanmaan Sy6payhdistys ry
Raastuvankatu 13, 65100 Vaasa
puh. 010 843 6000
www.pohjanmaancancer.fi
info@pohjanmaancancer.fi
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Maakunnaliset
Syopéayhdistykset

Syopayhdistysten

yhteystietoja

Pohjois-Karjalan Syopayhdistys ry
Karjalankatu 4 A 1, 80200 Joensuu
puh. 013 227 600
www.pohjois-karjalansyopayhdistys.fi

Pohjois-Savon Sydpayhdistys ry
Kuninkaankatu 23 B, 70100 Kuopio
puh. 017 580 1801
www.pohjois-savonsyopayhdistys.fi
toimisto@pohjois-savonsyopayhdistys.fi

Pohjois-Suomen Syépayhdistys ry
Rautatienkatu 22 B 13, 90100 Oulu
puh. 0400 944 263

WWW.PSSY.org
syopayhdistys@pssy.org

Saimaan Sy6péayhdistys ry
Maakuntagalleria, Kauppakatu 40 D,
53100 Lappeenranta

puh. 05 451 3770
www.saimaansyopayhdistys.fi
saimaa@sasy.fi

Satakunnan Sydpayhdistys ry
Yriénkatu 2, 28100 Pori

puh. 02 630 5750
www.satakunnansyopayhdistys.fi
toimisto@satakunnansyopayhdistys.fi

Alands Cancerférening rf

Nyfahlers, Skarpansvagen 30, 22100 Mariehamn
puh. 018 22 419

WWWw.cancer.ax

info@cancer.ax
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