Arto Karkkaisesta
uusi puheenjohtaja

ceagpran” #

Suomen vahvin
siirrokas Mikael Kock

Elinsiirto ja tyoelama
_ mitd on hyva tietaa?

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat - SYKE ry




Kevatkokouksessa

pitkasta aikaa

Sydén- ja keuhkosiirrokkainen Syke ry:n
vuosikokous jdrjestettiin maaliskuun lo-
pulla hotelli Presidentissd Helsingissa.
Kokouksen puheenjohtajana toimi Syken
meritoitunut ex-puheenjohtaja Seppo
Loésonen ja paikalla oli 24 jasentd, verkon
valitykselld 14. Esko Sohlo oli jo aiem-
min ilmoittanut, ettei aio jatkaa Syken
hallituksen puheenjohtajana, ja pesti
siirtyi kokouksessa yksimielisesti valitulle
kuopiolaiselle Arto Karkkdiselle.
Hallitukseen valittiin uusina jasenind
Jan-Erik Hyden Vaasasta, Juhani Kalevi
Vantaalta sekd Pekka Pelkonen Vihdista.

N

naamatusten

Hallituksessa jatkavat Paula Eronen, Jari
Keskinen ja Niina Roiha. Uusiksi varaja-
seneksi valittiin Sirkka Siitonen Lahdesta
ja Marja-Riitta Liikanen Haukiputaalta.
Arto Aho jatkaa varajdsenend.
Kunniajdseniksi kutsuttiin elinsiirto-
koordinaattori Sini Puputti ja fysiote-
rapeutti Linda Ulenius sekd postuumis-
ti pitkdaikainen syke-aktiivi Ilkka Vass.
Kokouksen péétteeksi kuultiin professori
Karl Lemstromin mielenkiintoinen luen-
to syddn- ja keuhkosiirtojen tilanteesta
ennen ja nyt sekd katsaus alan ajankoh-
taisista tutkimuksista. Illallisen daressa

kdytiin vield "epdviralliset” palaverit ja
kuulumisten vaihdot. Kaikki tuntuivat
iloitsevan siitd, ettd koronan jidlkeen on
pddsty taas normaaliin kasvotusten ta-
pahtuvaan kanssakdymiseen.

Teksti ja kuvat

Tuija Helander

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat

Puheenjohtajuus siirtyy Esko Sohlolta
Arto Kdrkkdiiselle.

Kokoukseen osallistui 24 jdsentd, verkon vilitykselld 14. Paikalla oli pitkdstd
aikaa myos vanhempia siirrokkaita. Edessd ansioituneet ex-puheenjohtajat
Seppo Losonen (oik.) ja Tapio Vesala.

LASSILAN APTEEKKI

Palvelemme:
ma-pe 9-18, la 10-15
(kesa-elokuun lauantaisin suljettu)
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Palvelemme sinua Lahdessa Hameenkatu 20,
Sokoksen yhteydessa.
Verkossa: helmiapteekki.fi
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www.lassilanapteekki.com
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Tyohon paluu
raataloidysti

Tamén Syke-lehden teemana on ty0eldmad sydan- ja
keuhKkosiirron jédlkeen.

Haastatellut, keuhkosiirrokas Kari Nisula Lahdesta
ja sydansiirrokas Mikael Kock Maxmosta, sattuivat
molemmat olemaan entisid yhdistelmdajoneuvon
kuljettajia. Kun tdhan vield lisatdan, etta uuden pu-
heenjohtajamme Arto Karkkdisenkin tyotausta tulee
kuljetuspuolelta, niin lehdesta tuli sattumoisin “rekka-
kuskien” numero.

Lehdessa on toki nakokulmaa muualtakin. Oululai-
nen nuorisotyontekija Pia Niemonen kertoo omassa
tarinassaan, miten hén tdysin yllattden joutui koro-
naan sairastuttuaan sydéansiirtoon. Syken verkkover-
taistoiminnan kautta hén sai tuiki tarkeda tietoa ja
vertaistukea.

Kaikille neljalle siirto antoi mahdollisuuden mydos
tyoelamddn paluuseen. Etenkin nuoremmille siirrok-
kaille tyo on paitsi taloudellisesti, my6s henkisesti tar-
kedd. Kuten Mila Gustavsson artikkelissaan toteaa, jo-
kainen meista kaipaa eldmalleen merkitystd ja itsensd
tarpeelliseksi kokemista.

Térkeintd tyohon paluussa on 10ytaa tasapaino tyon
rasitusten ja oman jaksamisen valilld. Moni nuorempi
siirrokas palaa “normaaliin paivdjarjestykseen”, mutta
ikdantyneemmille siirrokkaille tyon sopeuttaminen tai
keventdminen on usein paras vaihtoehto.

Siirtyminen tyoeldmadn pitkdn sairastamisen ja
elinsiirron jalkeen voi tapahtua askel kerrallaan. Ku-
ten lehdessd tuonnempana kerrotaan, vaihtoehtoja
10ytyy ja jokaiselle voidaan rddtdloida omaan tilan-
teeseen parhaiten sopiva tapa.

Tuija Helander
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Aurinkoinen tervehdys
ystavat hyvat!

Kiitos luottamuksesta valitessanne minut puheenjohtajaksenne
keviatkokouksessa.

Syke-toiminta on tullut minulle tutuksi reilun kuuden vuoden
aikana hallituksessa mukana olleena ja elinsiirtourheilun mer-
keissd. Itselleni tdrkeintd on ollut vertaistuki.

Korona piti meitd pitkddn tiiviisti kotioloissa ja yhteiset tapaa-
miset ovat olleet vdhissd. Kevdtkokous ja kesdn vertaistapahtumat
ovatkin olleet ensimmidisié tilaisuuksia tavata jdlleen kerran Teitd,
Syke-ystavit.

Meilld on hyvé ja toimeen tarttuva hallitus. Yhdessa tekemalld
tavoitteet saavutetaan. Olen kiitollinen aikaisempien hallitusten
ja mukana olleiden henkildiden perinnostd: yhdistys on vakava-
rainen ja toimintamme vakiintunutta. Erityiskiitos edeltdjalleni
Eskolle, hdn luotsasi yhdistystd lapi vaikeiden aikojen.

Alkutaival puheenjohtajana on alkanut vauhdikkaasti. Olem-
me ruotineet jdsenkyselyn tuloksia ja sen pohjalta alkaneet laa-
tia uutta S-vuotisstrategiaa. Olemme tunnistaneet viestinndssa
olevat aukot, itseni mukaan lukien. Tarkoituksena on, ettd kuu-
lette jatkossa meistd enemman, ja tatdkin ajatellen toimistoon
on palkattu uuden toiminnanjohtajamme Kaisa Hirnin avuksi
koordinaattoriksi Tuuli Charalambous.

Kaisa totesi Syken toimintaan perehdyttyddn meiddn olevan to-
della toimelias vapaaehtoistython pohjautuva yhdistys. Sitahdn
me olemmekin, mutta rajansa kaikella. Haluamme hallituksessa
panostaa jasentemme hyvinvointiin, jotta vapaaehtoistoiminta ei
veisi liikaa voimavaroja ak- t ;
tiivisimmilta jaseniltimme.
Haluankin korostaa, ettd jo-
kainen yhdistyksen parissa
toimiva tekee sen minkad
jaksaa ja kykenee, omien
voimavarojensa sallimissa
rajoissa — tamd koskee meitd
jokaista, myods minua.

Nautinnollista syksyi
kaikille sykeldisille!

Arto Karkkainen
Puheenjohtaja

Kuva: Nina Roiha

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat - SYKE ry
Oltermannintie 8, 00620 Helsinki
https://sydan.fi/syke

syke@syke-elinsiirrot.fi

Facebook: Sydan- ja keuhkosiirrokkaat SYKE ry
puh. 050 328 1000

Pankki Nordea: FI73 1328 3000 4237 61
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Arto Karkkaisesta
uusi puheenjohtaja

Syken uudeksi puheenjohtajaksi valittiin
kevdaan kokouksessa Arto Kiarkkdinen,
52-vuotias syddnsiirron saanut yrittdja
Kuopiosta. Artolle tehtiin siirto loppu-
kesalld 2016 sydanlihastulehduksen jal-
kiseurauksena alkaneen dilatoivan kar-
diomyopatian takia.

Sairastelu alkoi vuonna 2007 korke-
alla kuumeella, joka ensin diagnosoi-
tiin keuhkokuumeeksi ja sitd hoidettiin
antibiooteilla. Kunto ei kuitenkaan pa-
lautunut. Lomamatkalla lapissa Arto oli
lahdossd hiihtolenkille, kun hiihtami-
seen tuli tdysi stoppi parinsadan metrin
jalkeen. Kotona Arto hakeutui tyoter-
veysldakdrin vastaanotolle. Sielld otet-
tiin EKG, jonka perusteella hdnet pas-
sitettiin suoraan sairaalaan. Syddmen
vasen puoli oli laajentunut ja siind oli
my0s haarakatkos. Aiemmin diagnosoi-
dun keuhkokuumeen arveltiin olleenkin
syddnlihastulehdus, jonka jalkimainin-
geissa oli tullut syddmen vajaatoimintaa
aiheuttava dilatoiva kardiomyopatia. En-

nusteeksi annettiin viisi vuotta elinaikaa
tai sydansiirto.

— Se oli melkoinen shokki 36-vuotiaalle
kuljetusalan yrittdjalle, jonka perheessa
oli vaimo ja kaksivuotias poika. Kysy-
myksid oli paljon enemman kuin vasta-
uksia. Miksi minulle piti kdyda ndin? Ar-
to kuvailee silloisia tunnelmiaan.

Arto kotiutui vajaatoiminta-, veren-
paine- ja kolesterolilddkkeiden kera. Pa-
rin vuoden kuluttua hédnelle asennettiin
vield defibrillaattorilla varustettu tahdis-
tin. Artolle oli tarjottu myos tyokyvytto-
myyseldkettd, mutta Arto koki, ettei ha-
nelld ollut siihen varaa.

”Kysymyksia oli paljon
enemman kuin vastauksia.
Miksi minulle piti kdyda
nain?”

— Tunnetusti yrittdjien vakuutusturva
ei ole niitd parhaimpia mahdollisia, niin

ei minullakaan. Olin pitdnyt itsedni nuo-
rena ja kuolemattomana. Siispé oli kek-
sittavd jotain muuta tekemistd. Hakeu-
duin kunta-alalle kuljetusalan koulutta-
jantehtdviin ja aloitin vimmatun koulut-
tautumisen tydnteon ohella.

Kuin salama olisi

iskenyt lapi

Kuusi vuotta ja kolme tutkintoa kohensi-
vat kylld taloutta, mutta terveyden kan-
nalta mentiin ojasta allikkoon. Arto to-
teaa innostuneensa puuhaamaan enem-
mén kuin mitd omat voimavarat antoivat
myoOten: paivat toitd, illat ja yot opiske-
lua ja tyodtehtdvid. Jdljet alkoivat ndkya
vuonna 2015. Ensimmadinen rytmihdairio
kdynnisti tahdistimen, jonka antama is-
ku tuntui kuin salama olisi iskenyt koko
kropan lapi. Tahdistin pelasti kuitenkin
Arton hengen. Hén oli sen jdlkeen pari
viikkoa sairaalassa, mutta pian kotiutu-
misen jdlkeen rytmihdiriot uusiutuivat ja
Arto joutui uudelleen sairaalaan.

Suomen joukkue Malagan MM-kisoissa 2017 oli ennditykselliset 41 henkedi, joista 15 oli sykeldisid. Arto neljds oikealla.
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Sairaalassa syddmen todettiin olevan
aivan lopussa. Artolle tehtiin siirtosel-
vitykset ja hdnet laitettiin saman tien
listalle.

Odotusaika kesti reilun vuoden. Arto
kertoo sen olleen todella raastavaa aikaa.
Pienelld lapsella ja vaimolla oli huoli isds-
td, ja Arto itse koki kuolemanpelkoa. Aa-
muyolld herdtessd hiipi mieleen ajatus,
ettd nyt kun uudelleen nukahtaa, herda-
ko endd aamulla ollenkaan.

?Ensimmadinen rytmihairioé
kaynnisti tahdistimen,
jonka antama isku tuntui
kuin salama olisi iskenyt
koko kropan lapi.”

Elokuun lopulla 2016 odotettu soitto
Meilahdesta tuli. Siirto tehtiin vield sa-
mana iltana. Se sujui hyvin ja toipumi-
nen lahti kdyntiin. Kolme viikkoa leik-
kauksesta Arto pdasi jo testaamaan kun-
toaan Meilahden sairaalan rappusille.

— Olin kuin uusi ihminen, aivan erilai-
sin voimin, Arto kuvailee siirron jalkei-
sid tuntojaan.

Arto alkoi treenata Malagassa 2017
jarjestettaviin elinsiirrokkaiden MM-ki-
soihin sydédnsiirron saaneen Jari Vihan-
teen innostamana. Tdmd kehui kisoja
mukaviksi, yhteisollisiksi tapahtumiksi.
MM-kisoissa Arto osallistui dartsiin, josta
saavutti hopeaa. Muina lajeina kisoissa
hénelld olivat pallonheitto, koripallo ja
lentopallo. Arto on ollut myds vuoden
2018 EM-kisoissa Lignanossa, mista tu-
liaisina oli kolme kultamitalia: lentopal-
losta, kuulantyénnostd ja sulkapallon
nelipelistd. Sulkapallovoitosta Arto Kiit-
telee pelikaveria:

— Itsehdn toimin maskimiehend, mut-
ta onneksi Juha Ojastenmaki osasi pelata
sulkapalloa!

2019 MM-kisoista Newcastlesta Arto
palasi monta kokemusta rikkaampana ja
treenaamisen tdrkeys kirkkaana mielessa.

Mielenkiintoisen tydeldmédn viedes-
sd mennessaan urheiluharrastuksille on
viime vuosina jddnyt vahemman aikaa.
Nykyinen tyd kuitenkin mahdollistaa
jalleen mdadrdtietoisemman liikunnan
harrastamisen — ja esimerkiksi ensi ke-
san Lissabonin EM-kisoihin valmistau-
tumisen. Myds metsdstys ja metsanhoi-
totyot ovat Artolle mielekdstd ja hyvda
hyotyliikuntaa.

|

Arto Kdrkkdisen ensimmdiset MM-Kisat

kaulaan dartsin hopeamitalin.

Vertaistuki on Syken
tarkein tehtava
Odotusaikana Arto osallistui Syken so-
peutumisvalmennuskurssille ja vertais-
tapaamisiin. Han sanookin vertaistuen
olevan yhdistyksemme tdrkein tehtdva.
— Rohkaistuin ja otin yhteyttd Vassin
IlIkkaan ja Solehmaisen Seppoon. Siina-
pd vasta olikin vallan verrattomat tuki-
henkil6t vastaamaan kaikkiin niihin ky-
symyksiin, mitkd milloinkin olivat mie-
lessd. Kiitos Ilkka ja Seppo!
Arto on ollut mukana Syken hallituk-
sessa yli kuusi vuotta, joten kevidlld alka-
nut puheenjohtajan pesti on luonnollista

Malagassa 2017 toivat heti

jatkumoa hdnen ”sykeuralleen”. Oma
sairastuminen on muuttanut Arton arvo-
maailmaa siind maarin, ettd endd han ei
halua itseddn tyonteolla uuvuttaa. Arto
toteaakin, ettd myos yhdistystoiminnan
on pysyttava sellaisena, ettd vapaaehtoi-
set kokevat toiminnan merkityksellisyyt-
td ilman, ettd omat voimavarat menevat
sen mukana. Arto perddnkuuluttaa myos
yhteishengen tdrkeytta.

— Yhdessd tekemalld saamme juuri sel-
laisen Syken kuin haluamme sen olevan.

Teksti ja kuvat
Tuija Helander

Arto peurametsdlld sékyldldisen Jukka Léihteenmden ja
mdyrdkoira Olgan kanssa. Kuva Arto Karkkaisen kotialbumista
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?Keskuskonttorin® naiset

Kaisa Hirn ja Tuuli Charalambous

Syken toimistoon on palkattu vuoden
kuluessa kaksi uutta henkildd osa-aikai-
seen tyodsuhteeseen: toiminnanjohtaja
Kaisa Hirn viime vuoden joulukuusta ja
jarjestokoordinaattori Tuuli Charalam-
bous elokuusta ldahtien. Kaisan péaasi-
allinen tehtdva on hallinto, rahoitus ja
yhteiskunnallinen vaikuttaminen. Tuuli
vastaa viestinndstd, tapahtumien jarjes-
telyistd ja yhteydenpidosta alueisiin/ja-
seniin ja sidosryhmiin. Naiset vastaavat
siis siitd tehtdvakentdstd, mistd huolehti
aikoinaan kaksikko Helena Keto-Kallunki
ja Ilkka Vass.

Villivihanneksia viljeleva
jarjestomyyra

Kaisa Hirnilld on rautainen kokemus jér-
jestotyostd. Kun tituleeraan hinta jar-
jestojyrdksi, oikaisee hdan heti olevansa
pikemminkin jarjestomyyrd. Kaisa val-
mistui tydnteon lomassa 2018 Helsingin
yliopistosta filosofian maisteriksi padai-
neena uskontotieteet ja sivuaineena kult-
tuurien vidlinen vuorovaikutus ja kehitys-
maatutkimus. 43-vuotiaana hinelle on
ehtinyt kertyd tyokokemusta lukuisista
yleishyodyllisistd jarjestoistd ja yhdistyk-
sistd kuten monikulttuurinen taidejar-
jesto Kassandra, Vihredt Naiset, Suomen
Yrittdjdnaiset ja Maria Akatemia. Ennen
Sykettd Kaisa tyoskenteli kahdeksan vuo-
den ajan Suomen Kipu ry:ssd. Kaikissa
ndissd Kaisalle ovat tulleet tutuiksi jarjes-
tojen padtoksenteon mekanismit, miten
missdkin vaiheessa vaikutetaan. Logiikka
on sama, vain aihe vaihtuu.

Syken toiminnanjohtajan paikasta Kai-
sa kiinnostui luettuaan tydhonhakuil-
moituksen. Toimenkuva vastasi juuri
sitd, mitd Kaisa halusikin tehdd ja mistd
hénelld on kokemusta. Toisaalta aihealue
elinsiirrot oli jotain ihan uutta.

Tyo Sykessd on vastannut Kaisan odo-
tuksia. Erityisesti hdntd on ilahduttanut

Vertaiskohtaamisten

Tuuli Charalambous
ja Kaisa Hirn

tyon touhussa
Syken toimistolla
Oltermannintielld.

sykeldisten positiivisuus. Muihin jérjes-
toihin ndhden sykeldiset ovat Kaisan
mielestd my0Os poikkeuksellisen aktiivi-
sia ja innokkaita. Vapaaehtoisia 10ytyy,
mikd nykyddn ei monellekaan yhdistyk-
selle ole itsestddn selvdd. Lihiajan projek-
tina Kaisalla on rahoituksen lisidminen
kartoittamalla hyvinvointialueiden ra-

tehoviikonloppu

Syke ry:n vertaisviikonloppuja vietettiin
elokuun lopulla kaksin kappalein: Porissa,
Virkistyshotelli Yyterissd, kokoontui sy-
dénsiirron saaneita ldheisineen, ja keuhko-
siirrokkaat ldheisineen tapasivat Laukaassa,
Peurungassa. Kumpaankin tapahtumaan
kuului sekd asiaosuuksia ettd ryhméakeskus-
teluja, mutta myos vapaata oleilua ja mah-
dollisuuksia nauttia kylpylapalveluista sekad
loppukesdn ldimpimastd sadsta.
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Sydéansiirrokkaiden viikonlopussa
kuultiin ajankohtaisia elinsiirtoihin liit-
tyvid kuulumisia HUSin elinsiirtokoordi-
naattorilta Catharina Yesililtd. Psykolo-
gi Virpi Lihteenmdki puolestaan puhui
osallistujille jaksamisesta vastoinkdymis-
ten keskelld. Sekd lauantai- ettd sunnun-
taiaamuna saatiin nauttia fysioterapeutti
Katri Médenpddn johdolla heréttelevastd
aamuliikunnasta. Lauantaina pohdittiin

Syddnsiirron saaneita ldheisineen
Yyterissdi.



hoituskanavia sekd mahdollisia yritys-
sponsoreita ja mainostajia. Kaisa hankkii
rahat, ja alueiden tehtdvd on miettid toi-
minta, johon ne kdytetddn. Valtionapu
eli STEAn (Sosiaali- ja terveysjdrjestdjen
avustuskeskus) rahoitus uppoaa hallin-
nollisiin kuluihin. STEAn hakemusten
tayttdiminen ja raportointi on nykyédan
pilkun tarkkaa tyota.

— Rahoituksen siirryttyd kymmenisen
vuotta sitten Raha-automaattiyhdistyk-
seltd STEAan byrokratia lisddntyi ja hom-
ma tuli huomattavasti monimutkaisem-
maksi. Kaikki pitdd olla tarkkaan doku-
mentoitu ja hakemusten tdyttdminen
sekd rahankdyton raportointi nielaisee
péiviakaupalla tydtunteja, toteaa Kaisa.

Kaisalle parasta ty®ssa on, ettd hidn voi
mahdollistaa tirkedn vapaaehtoistoimin-
nan. Kun vakavan sairauden kokenut ja
elinsiirron ldpikdynyt henkil® saa vertais-
tukea, rohkaisua ja tietoa, jota ei muualta
16ydy. — Parasta on kun konkreettisesti
ndkee, miten joku ihminen hyotyy tés-
td. Kun leikkausta pelokkaana odottava
henkil0 saa lievitystd pelkoon ja kannus-
tavaa esimerkkid siirron jo lapikdyneeltd
vertaiseltaan.

Kaisa kertoo, ettd Syken vertaistuki-
toiminnalla on poikkeuksellinen ase-
ma elinsiirtopotilaiden hoidossa muihin
Pohjoismaihin verrattuna. Tamadn héan
havaitsi pohjoismaisten syddn- ja keuh-
kosiirrokasjdrjestojen yhteisessa kokoon-
tumisessa Kdopenhaminassa syyskuun
alussa. — Syken yhteistyd HUSin kanssa
on erittdin tiivistd, kun taas sisaryhdis-
tystemme on ldhes mahdoton tavoittaa
sydédn- ja keuhkosiirrokaskollegoja poh-
joismaissa, Kaisa kertoo. Tanskan, Norjan
ja Ruotsin sairaaloissa vertaistuen hyotyd
ei terveydenhuollossa ndhda yhtd selke-
asti kuin Suomessa, eiké niissd myoskdan

ole OLKAa vastaavaa toimintaa, jossa sy-
keldisetkin ovat vahvasti mukana.
Vapaa-ajallaan Vihdisté kotoisin oleva,
nykyddn Nummelassa asuva Kaisa suun-
taa miehensd ja lemmikkinsd Inton kans-
sa kahdeksan kilometrin pééssa sijaitse-
vaan kuivanmaan mokkiin. Mokissa ei
ole vettd eikd sahkod. Pihalla Kaisalla on
pienet tilukset, joissa hdn kasvattaa villi-
vihanneksia kuten nokkosta ja vuohen-
putkea. Viljelmiddn hin kastelee sadeve-
delld. MOKin vieressd on vanhaa metsaa,
jossa voi tavata jo harvinaiseksi kdynyttd
homéotiaista, mutta suoraan pihaan voi
tilata myo6s Citymarketin pitsan. Ndin
agraari ja urbaani kohtaavat sulassa so-
vussa nykypdivian ruuhka-Suomessa. Tal-
ven tullen mokkeily jdd ja tilalle tulevat
lautapeli-illat ystdavien kanssa.

Disneyland - Lontoo
- Helsinki ja Syke
Tuuli Charalambous sai lentdvin lih-
don jdrjestokoordinaattorin tehtdvadnsa
elokuussa. Edessd oli kolme tapahtumaa
muutaman viikon sisdlld: ensin syddn- ja
keuhkosiirrokkaiden vertaisviikonloput
Yyterissd ja Peurungassa, sitten syyspdi-
viksi venyneet kesdpdivit Imatralla.
Alkuviikot ovat kuluneet juoksevien
asioiden hoidossa niin, ettd esimerkiksi
syddn- ja keuhkosiirtotoimintaan sekd
apupumpun kanssa eldmiseen liittyviin
asioihin Tuuli ei ole vield ehtinyt kun-
nolla perehtyd. — Syksymmalld on ai-
kaa tutustua asioihin paremmin, sanoo
Tuuli ja pinoaa Syke-lehden vuosikerrat
poydille odottamaan, kunnes Imatran
viikonloppukin saadtiin viedyksi lapi.
Tuulin toimenkuvana on viestinta, ta-
pahtumien jdrjestelyt ja yhteydenpito ja-
seniin ja sairaaloihin. HUSin kanssa yh-
teisty0 sujuu mainiosti, mutta myos mui-

hin sairaaloihin halutaan luoda tiiviim-
mat yhteydet, jotta tieto Sykestd kulkeu-
tuu maakuntiin asti. Pian Imatran jalkeen
Tuuli oli suuntaamassa Turkuun tutustu-
maan Varsinais-Suomen jdseniin ja alue-
toimintaan seké osallistumaan Asiakas- ja
potilasturvallisuuspdivian tapahtumaan.

Tuulin tie suomalaiseen jarjestotoi-
mintaan Helsinkiin kulki Pariisin ja Lon-
toon kautta. Pariisin Disneylandiin han
lahti kesdtoihin 18-vuotiaana, jonka jdl-
keen han muutti Lontooseen, missa han
viipyi seitsemédn vuotta. Tuuli tydsken-
teli vammaisalan jdrjestossd ja suoritti
maisterin tutkinnon maahanmuutto-
politiikasta Lontoon yliopistossa (Birk-
beck, University of London), ennen kuin
muutti Suomeen yli kymmenen vuotta
sitten. Viimeiset kolme vuotta ennen Sy-
kelle siirtymistd Tuuli tydskenteli varain-
hankinnan ja viestinndn koordinaatto-
rina Eteld-Suomen Syopdyhdistyksessa.

Syopéddn sairastuneen liheisend Tuuli
huomasi, miten tarkeda vertaistuki usein
vakavasti sairastuneen ldheisille on. Hin
toivoo, ettd Syken toiminnassa voidaan
ottaa mahdollisimman paljon huomioon
siirrokkaiden laheisid.

Tampereelta kotoisin kun on, Tuuli
on lapsena pelannut jalkapalloa ja seu-
rannut jadkiekkoa — ja suosikkiseura-
na oli "tietysti Ilves”. Tuulin lahdettya
maailmalle liikuntaharrastukset jadivat
vahemmalle, mutta hiljattain tdima ny-
kyisin Pohjois-Kirkkonummella asuva
38-vuotias kolmen lapsen diti palasi jal-
kapallon pariin. Nyt seurana on paikalli-
nen FC Wild.

Teksti ja kuva
Tuija Helander

yhdessd myos erilaisia liikunnan harras-
tamiseen liittyvid esteitd sekd jaettiin
vinkkeja mahdollisimman liikunnalli-
seen arkeen.

Keuhkosiirrokkaiden viikonloppu jar-
jestettiin yhteistydssa Hengitysliiton asi-
antuntijan Marika Kiikala-Siukon kanssa.
Marika myos johdatteli aamuisin pdivaan
kehon ja mielen heréttelyn kautta. Far-
maseutti Sanna Kanervo ja sairaanhoita-
ja Piia Kinnunen kertoivat osallistujille
keuhkonsiirron saaneen lddkehoidosta ja
liitdnndissairauksista.

Toiminnanjohtaja Kaisa Hirn oli to-
teuttamassa sydénsiirrokkaiden viikon-
loppua, ja jarjestokoordinaattorina elo-
kuussa aloittanut Tuuli Charalambous oli
mukana ensin Yyterissd, sitten Peurun-
gassa. Myos yhdistyksen puheenjohtaja
Arto Kédrkkdinen kédvi viikonlopun aikana
kummassakin tapahtumassa:

"Oli hienoa pddstd tapaamaan laajaa
joukkoa sekd sydan- ettd keuhkosiirrok-
kaita ja heiddn laheisiddn.”

Tuuli Charalambous

Keuhkosiirrokkaat tapasivat Laukaassa,
Peurungassa.
Kuvat: Tuuli Charalambous
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Kari Nisulan harrikka vaihtui

sahkopyoraan

Kari Nisula on tuore keuhkosiirrokas,
joka on sairastumisen ja siirron myota
saanut muuttaa monta asiaa elaméssadn.
Ahkerasti sauhutellut rekkakuski jétti en-
sin tupakan, ja siirron myo6td myos ras-
kaat tyot rahtiajoneuvojen kuljettajana.
Ylivieskalaiselle Kari Nisulalle tehtiin
astma-diagnoosi vuonna 2012, jonka ta-
kia hdnet kirjoitettiin samalla tyokyvyt-
tomyyseldkkeelle 51-vuotiaana. Merk-
kejd siitd, ettd kaikki ei ole ihan koh-
dallaan oli ollut jo paljon ennen sita.
Rahtikuskina hénelld oli paljon yotoitad
ja valvomisen seurauksena sydan tuntui
vdlilld muljahtelevan miten sattuu. Kari
kertoo olleensa my0s kova tupakoitsija
ja puhaltaneensa "koko ajan savua ulos
ikkunasta”. Kerran lastia purkaessa hdn
sai pahan hengenahdistuskohtauksen ja
tajusi, ettd tupakasta piti pdastd eroon.

”Hengisséa pysyminen
on aika kova motiivi.”

Hén oli yrittdnytkin sitd jo useasti ja
yhtd usein epdonnistunut, mutta kuul-
tuaan joiltain kavereilta ndiden pads-
seen eroon tupakasta nuuskan avulla
Kari vaihtoi sauhuttelut nuuskamallei-
hin vuonna 2016. — Se oli kylld virhe,
silld nuuskassa on moninkertainen maa-
rd nikotiinia tupakkaan verrattuna, Ka-
ri kertoo. Nuuskasta irrottautuminen ei
nimittdin sujunut yhtd helposti. Se on-
nistui vasta kun eldmén jatko laitettiin
kyseenalaiseksi.

Vuonna 2019 keuhkolddkari oli vas-
taanotolla kysynyt Karilta, oliko hdn
koskaan ndhnyt omia keuhkojaan. Sit-
ten ladkari ndytti TT-kuvat ja sanoi, ettd
Karin keuhkot ovat kuin rotan pesd, rei-
kid tadynnd. Kuvien ja verikokeiden jal-
keen astmadiagnoosi todettiin vdédraksi
ja uudeksi diagnoosiksi madriteltiin al-
fal-antitrypsiinin puutostila. Alfal-an-
titrypsiini on entsyymi, joka suojelee
keuhkorakkuloita tuhoutumiselta. Sen
puutos altistaa emfyseemalle eli keuh-
koahtaumataudille, jonka riskid tupa-
koiminen lisdd huomattavasti.
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Puheeksi tuli my6s mahdollinen keuh-
kosiirto ja Karin kdyttamd nuuska. — Jos
aiot olla jatkossa mukana, jatit tuon
nuuskan pois, oli ladkari todennut yks-
kantaan. Ja siltd istumalta se sitten myds
jai. Hengissd pysyminen on aika kova
motiivi. Tdimén jalkeen kaikissa labora-
toriotutkimuksissa asia my®6s varmistet-
tiin ottamalla verindytteestd nikotiini-
pitoisuus.

Karin kunto heikkeni rajusti vuosien
2019-2020 aikana. Kotiaskareet lammi-
tyspuiden kantamisineen rintamamies-
talossa kavivit lisdhapesta huolimatta
raskaiksi. Happivirtausta piti lisdtd puo-
lesta litrasta kolmeen ja puoleen. Posti-
laatikolle kdvelykin kdvi ylivoimaiseksi.
Kari laitettiin siirtolistalle lokakuussa
2020 ja siirto tehtiin heti joulun jalkeen.

Uusi elama ja sahkopyora

Siirron jdlkeen Karia pidettiin sairaa-
lassa viisi viikkoa. Ensimmaiset pdivat
kuluivat jarkyttavien hallusinaatioiden
sumussa. Aivotkin olivat ihan solmussa:

Kari Nisula
suosittelee
sdahkopyoriid
kaikille
siirrokkaille.

Kari ei osannut syoda eika kdyttdd puhe-
linta. Lisdksi hadn oli saanut luovuttajal-
ta sieni-infektion eikd keuhkoputken
liitoskohta lahtenyt heti parantumaan.

Osastolla Karia kédvelytettiin ensin rol-
laattorin ja kahden hoitajan avustuksel-
la. Henki kulki kylld hyvin, mutta liikku-
minen ei sujunut koordinaation ollessa
hukassa. Karin pda kuvattiin, mutta ku-
vissa ei todettu mitddn halyttavaa. "Ai-
vosumu” johtui todenndkoisesti ladk-
keistd. Pikku hiljaa péda selkiytyi, kunto
koheni ja kédvelykin alkoi sujua.

Kotona Kari kuntoutti itseddn kunto-
pyorilld. Han oli ostanut edelliskevddnd
sahkopyorankin, jota oli polkenut kesdn
ajan tavarakorissa olevan liséhapen avul-
la, mutta talvella pyoraily luonnollisesti
jai. Seuraavaa kesdd Kari kuvailee uutena
elamdnd. Hin pystyi taas leikkaamaan
ruohoa, saunomaan ja tekemddn monia
asioita, joista oli vuosien saatossa joutu-
nut luopumaan.

Sahkopyordn ostoa hdn kuvailee eld-
mansd parhaaksi hankinnaksi. Sitd han



.

Kari Nisulan vaimon Helin mielestd siirrokkaan liheiset pitdisi ottaa parem-
min huomioon. Puolison sairastuminen on raskasta mydos vierestd seuraavalle
liheiselle, jonka vastuulle jéd usein myos puolison tukemisen lisiiksi kodinhoito.

alkoi polkea innolla lumien sulettua ja
kelien parannuttua. Uusilla keuhkoilla
kilometreja on kertynyt 4800. Karilla
todettiin 2019 vaikea-asteinen osteopo-
roosi, joten siindkin mielessd pyoraily
on hénelle hyvd kuntoilumuoto. Sih-
kopyoralld on helppo valita itselle sopiva
rasitus avustuksen maardd saatden. Vas-
tatuuli ja ylamaéetkin sujuvat. — Suosit-
telen sahkopyoraa kaikille siirrokkaille,
Kari toteaa painokkaasti.

Takaisin autonrattiin

Tyokyvyttomyyseldkkeelle Karin Kkirjoit-
tanut tuttu keuhkolddkari oli luvannut,
ettd uusilla keuhkoilla hdn paédsee takai-
sin auton rattiin. Auton rattiin Kari pa-
lasikin, muttei rekkakuskiksi. — Jotain
muuta pitdd keksid, oli Meilahden keuh-
kolddkari Jussi Tikkanen todennut siir-
toselvittelyjen yhteydessd. Rekkakuskin
tyo on keuhkosiirrokkaalle liian raskasta.

Siirrokkaille ei erikseen ole tehty kiel-
lettyjen toiden listaa, silld tapaukset, hoi-
to ja tyonkuvat ovat yksilollisid, mutta
ammattimaisesta ajoneuvon kuljettami-
sesta pitad neuvotella erikseen transplan-
taatiolaakarin kanssa.

Karille autolla ajaminen on veren pe-
rintdd. Vanhemmilla oli kuljetusliike Yli-
vieskassa ja kaikki veljet olivat ammat-
tikuskeja. Hdn palasikin auton rattiin
jo vuosi eldkditymisen jdlkeen, mutta
kevyempiin ajoneuvoihin. — Kylldstyin
peukaloitten pyorittdimiseen ja marssin
Kamuxille kysymaddn toita.

Kari alkoi tehdd autoliikkeelle siirto-
ajoja keikkaluonteisesti oman jaksamisen
mukaan. Ensin Kamuxilla kaksi vuotta,
sitten Pohjolan Vaihtoautossa, jossa han
tyoskenteli siirtoon asti. Tydnantaja suh-
tautui Karin tilanteeseen ymmartavaises-
ti ja lupasi, ettd Kari voi tehdd keikkoja
silloin kun haluaa ja vointi sen sallii.

Vililla oli pidempid taukoja. Saatuaan
lisdhapen Kari teki keikkaa taas enem-
man. — Auton ajaminenhan ei ole fyysi-
sesti raskasta ja hapen avulla sitd pystyi
tekemddn ihan hyvin.

Siirron jalkeen Kari oli puolisen vuot-
ta tekemadttd mitddn. Kesd sujui kuntoil-
lessa mutta syksylla 2021 Kari kyseli jal-
leen siirtoajoja. Han teki niitd ensin 10+
-liikkkeelle ja muutettuaan Lahteen hdn
on ajanut Rinta-Joupille.

”Vertaistuki on tarkeaa.
On rohkaisevaa nahda
saman asian lapikayneita
ja kuulla heidadn koke-
muksiaan.”

62-vuotiaan Kari Nisulan pdivéat kulu-
vat puuhakkaasti valilld ajokeikoilla, vi-
lilla pyordlenkeilld Heli-vaimon kanssa.
Joskus voi ottaa muuten vain rennosti
rivitalon terassilla grillaten ja tikkaa heit-
tden. Moottoripyordily on ollut Karille
rakas harrastus jo kauan ja kavereiden
kanssa on tullut tehtya pitkidkin reissu-
ja. Osteoporoosin takia ison pyorén aja-
minen on alkanut kdyda lonkkien paal-
le niin, ettd vanha Harrikka on pitdnyt
vaihtaa 500 kuutioiseen Hondaan. Sitd-
kin hén ajelee nykyddn harvakseltaan.

Toinen Karin lempiharrastus on perho-
kalastus. — Lapissa ja Norjassa on tullut
ravattua pari kertaa kesdssd, mutta sai-
rastelun myotd sithen tuli kymmenen
vuoden tauko, Kari kertoo. Tdna kesana
hén aloitti harrastuksen uudelleen. Téa-
man haastattelun jélkeiselld viikolla oh-
jelmassa oli kalareissu Inarin Menesjoelle
kolmen siirrokaskollegan kanssa.

Kari on entinen yhdistysaktiivi oltuaan
Ylivieskassa asuessaan monta vuotta mu-
kana kunnallispolitiikassa ja ammattiyh-
distystoiminnassa. Syken aluetoiminta
kiinnostaa ja hdn on ollut jo kerran lipas-
vahtina vaaleissa. Jaseneksi hdanet varvasi
heti siirron jdlkeen Jari Keskinen, jonka
kanssa Kari jakoi huoneen ensimmaiselld
kontrollikdynnillddn. Yhteydenpito on
sen jalkeen ollut tiivistd. Vertaistuki on
tarkedd. On rohkaisevaa nihda saman
asian ldpikdyneitd ja kuulla heiddn ko-
kemuksiaan. Kehuja Karilta saa myos
suomalainen terveydenhuoltojdrjestelma
ja vield erikseen Helsinki ja Meilahti.

Teksti ja kuvat
Tuija Helander
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Mikael Kock

Suomen vahvin siirrokas

Maxmolaisella Mikael "Micke” Kockilla
oli syntyessddn syddn vddrin pdin ja vaa-
rdlld puolella rintaonteloa. Vanhemmille
kerrottiin, ettd mitddn ei voi tehda eika
poika eld kovin vanhaksi.

Kului muutama vuosi, tekniikka ke-
hittyi ja Micken ollessa viisivuotias ha-
net kutsuttiin Helsinkiin, missd hdnelle
asennettiin tahdistin samalla kun joi-
takin syddmen verisuonia vaihdettiin.
Micken verisuonet olivat kalkkeutuneet
ja sen takia hauraat, ja niiden ennustet-
tiin kestdvdn vain noin nelji-viisi vuotta
kunnes ne pitiisi jdlleen vaihtaa.

Suonet kestivdt kuitenkin parikym-
mentd vuotta. Tahdistin sen sijaan jou-
duttiin vaihtamaan usein. Ensim-
madinen tahdistin oli asennettu vat-
sanpeitteiden alle Micken pienen
koon takia. Rytmin kddnndossd Micke
muistaa olleensa moneen kertaan
sen jdlkeen, kun hénelle 17-vuoti-
aana mopoa kdyntiin tyontdessddn
tuli rytmihdirio, joka osoittautui
flutteriksi (eteislepatus). Micke eli
kuitenkin suht’ normaalia nuoruut-
ta, joskin urheiluharrastuksiin hin
ei pystynyt ikdtoveriensa lailla osal-
listumaan.

Micke kouluttautui yhdistelma-
ajoneuvokuljettajaksi ja aloitti tyot
20-vuotiaana. Han ehti tehda rek-
kakuskin to6ita viitisentoista vuotta
ennen kuin sydédn alkoi toden teol-
la oireilla. Etenkin lastien purku oli
rankkaa. Leposyke tykytti 120 lyon-
tid minuutissa ja rytmi oli epdsddn-
nollinen. Huhtikuussa 2016 Micken
ollessa 35-vuotias ldédkarit olivat si-
td mieltd, ettd hédnelle pitdisi tehda
sydénsiirto.

Siirtoselvitykset tehtiin saman
vuoden toukokuussa. Micked ei kui-
tenkaan laitettu listalle, sillda han ei
omasta mielestddn tarvinnut vield
siirtoa. — Md olen vdhén tédllainen
sekopdd, md vaan ajoin rekkaa ja
syddn 16i miten sattuu, Micke nau-
rahtaa. Toistd kotiin tullessaan hédn oli
ihan védsynyt ja kodin ja lasten hoito jai
vaimo Ann-Sofien vastuulle.

Kesdakuussa Mikaelille iski niin ko-
va nesteturvotus, ettd hianet ldhetettiin
Vaasan sairaalan kautta Helsinkiin. Crp
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oli korkea ja juhannuksena verenpaineet
romahtivat. Mickelle asennettiin apu-
pumppu, mutta siitd ei ollut hdnelle apua
- ainoastaan syddnsiirto saattoi pelastaa
tdimdn kahden pienen tyttdlapsen isan
hengen. Sydénsiirre 16ytyikin hdtdhaulla
nopeasti ja siirto meni hyvin.

Kukkakepista morssariksi

Siirron jdlkeen Micke ilmoitti jo sairaalan
osastolla Ann-Sofielle, ettd nyt hdn alkaa
juosta. Kuntoa hidn kohensi ensin kdve-
lemalld, mutta pikkuhiljaa vauhti kasvoi
holkéksi. Holkkdmatka piteni tolpanva-
lijuoksuista parin kilometrin lenkiksi.
- Sain hyvin ilmaa ja olin niin hemmetin

Maastaveto on Micken lempiliike, tésséd nousee
260 kiloa omalla kotipunttisalilla.

iloinen, kun pystyin juosta muutaman
kilometrin metsilenkki, Micke muistelee
suomenruotsalaisittain murtaen. Micke
kellotti lenkkejddn ja halutessaan lisda
haastetta hin lattoi selkdédn repun, jossa
oli viiden kilon lisdpainot. Tavoitteena

oli juosta sama aika kuin ilman reppua.

Juokseminen lisdpainoilla jdi ajan myo-
td. Sen sijaan Micke alkoi etsid haastetta
punttisalilta. Kotona hdn oli jo kokeil-

”Ma olen véhaén téllainen
sekopédd, ma vaan ajoin
rekkaa ja sydan 16i miten
sattuu.”

lut penkkipunnerrusta kolme kuukautta
siirron jalkeen. Vuonna 2017 Micke 1dh-
ti kaverin kanssa salille. — Se on ollut ras-
kas tie. Painoin siirron jalkeen 58 kiloa ja
30-40 kiloa penkissa oli tadyden tyon
takana. Jotkut vdahdn vinoilivatkin,
Micke muistelee.

Nyt 42-vuotiaana, seitsemdn vuot-
ta siirron jalkeen Micken paino on
96 kiloa, penkissa nousee 140, maas-
tavedossa 270 ja kyykyssd 220 ki-
loa. Korona-aikana rakentamansa
punttisalin seindlle Micke on ripus-
tanut mitaleja, joista kaksi on SFI:n
(Svenska Finlands Idrottsférbund)
voimanoston SM-hopeaa. Lisdksi
hédn on osallistunut elinsiirrokkai-
den yleisurheilukisoihin lajinaan
heitot, etenkin kuula. New Castlen
MM-Kkisoissa seitsemén kilon kuula
lensi vield ilman lajiharjoittelua va-
jaat yhdeksan metrid (8.94), mutta
jo parin vuoden pddstd Paraurheilun
SM-Kisoissa Turussa ylittyi kymme-
nen metrid (10.36).

Micke kertoo, ettd myos Ann-So-
fie, joka lahti Micken tukena mu-
kaan punttisalille, olisi voinut olla
kova luu voimanostossa, sen verran
koviin rautoihin hdn paasi kasiksi.
Ann-Sofie oli ollut “ihan sohvaperu-
na” vuoteen 2015 asti, jolloin han
innostui juoksemisesta. Nykydan
Ann-Sofie on suorastaan himokun-
toilija, mutta punttisali on jadnyt ja
intohimona ovat extreme-tyyppiset
pitkdkestoiset lajit. Ennen tdtd haastatte-
lua hén oli juuri osallistunut Yllds-Pallak-
sen 66 kilometrin ultrajuoksuun. - Me ol-
laan molemmat téllaisia sekopditd, Micke
selittdd pariskunnan mieltymysta vieda
suorituskyky darimmaisyyksiin. Urheilu-



kipindn ovat saaneet myds 14-vuotiaat kaksostytot Ida
ja Linnea, jotka ovat valinneet lajikseen jalkapallon.

Takaisin t6ihin Micke palasi kahdeksan kuukautta
siirron jdlkeen maaliskuussa 2017. Pian hdnelle nousi
kuume ja hidnen vointinsa huononi. Micke otti yhteyt-
td hoitavaan ladkdriin, joka oli sitd mieltd, ettd Micken
pitdisi kouluttautua uuteen ammattiin. Rekkakuskin
ty0 on likaista ja raskasta puuhaa, eikd sovi siirrokkaal-
le. TE-toimistossa kuitenkin yritettiin Micke saada va-
en vangilld jatkamaan kuljetushommissa tarjoamalla
hénelle saannollisempdd kahdeksantuntista tyotd tai
ulkomaan ajoja. Entinen tydnantaja tarjosi Mickelle
“puhtaampaa autoa”. - Se oli hirvedd, en tiennyt kuin-
Kka tdssd oikein kdy, kertoo Micke.

R

Kockeilla liikutaan koko perheen voimin. Isd Micke
voimailee, diti Ann-Sofia harrastaa ultralajeja ja
tyttiret Ida (vas.) ja Linnea pelaavat jalkapalloa.

Micke otti yhteyttd ladkdriinsd ja tdima kirjoitti uu-
den todistuksen, josta kdy ilmi, ettei Micke sydénsiir-
ron saaneena voi jatkaa autonkuljettajana. Sen jdlkeen
Micke sai Kelasta opintotukea, jonka turvin hédn suo-
ritti merkonomin opinnot. Nykyéddn han tydskentelee
edelleen kuljetusalalla, mutta nyt siisteissd sisahom-
missa Scandic Transin konttorissa ajoja suunnitellen
ja koordinoiden.

— Se oli hieno juttu. Nyt jdd aikaa ja energiaa kun-
nosta huolehtimiseenkin.

Micken instavideoilla soi raskas rokki ja jytisevat
raskaat painot. Raudanhimo on kova. Maastaveto on
hédnen lempilajinsa ja tavoitteena on nostaa siina vield
300 kiloa. Micke kertoo aina halunneensa nostaa pai-
noja. - Oon katsonut nuorena niin paljon vierestd kun
muut nosti, ja se ketutti, selittdd hdn puntti-intoaan.

— Ja kun se on niin hauskaa, perustelee Maxmon
punttihirmu iloisesti virnistden.

Teksti Tuija Helander
Kuvat Mikael Kockin kotialbumi
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Minun tarinani

Koronan myota sydansiirtoon

Vajaa vuosi sitten eivit elinsiirrot kos-
kettaneet elamddni millddn tavalla, toki
olin kuullut termin ja tiesin mitd se tar-
koittaa, mutta kun eldd "perusterveen
55-vuotiaan” tavallista arkea, ei asiaa
juuri tarvitse ajatella. Tydskentelin nuo-
riso-ohjaajana Oulussa, vapaa-aikani ku-
lui ulkoillen, marjastaen ja koiran kanssa
lenkkeillen. Vuoden 2021 kavelysaldo oli
hiukan reipas 2021 km, uusi tavoite oli
2022 km seuraavalle vuodelle.

Sitten koitti syyskuu 2022, sairastuin
kuumeettomaan flunssaan ja podin sitd
muutaman pdivan. Kotona tehdyt koro-
natestit ndyttivat negatiivista ja palasin
tyohoni nuorisotalolle pdivéksi. Olo oli
voipunut ja vasynyt, leposyke 150 tun-
tumassa. Hakeuduin tydterveyshuoltoon,
jossa ladkari totesi, ettei ole koskaan ndh-
nyt samanlaista EKG-kdyrdd ja lahetti mi-
nut yhteispaivystykseen.

Nyt koronatesti ndytti positiivista ja
pdadyin osastolle eristykseen. Kahden
pdivan kuluttua todettiin tilanteen ole-
van vakava. Minulle kerrottiin Helsingis-
sda HUSista 16ytyvan paras hoito ja asian-
tuntemus syddnasioihin. Lensin Helsin-
kiin ambulanssikoneella ja lddkkeellinen
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hoito aloitettiin valittomasti. Pian minut
kytkettiin ECMO-laitteeseen, mutta ti-
lanne alkoi olla jo huolestuttava ja sy-
damensiirron mahdollisuudesta keskus-
teltiin. Syddamen apupumppu ei kdynyt,
joten ainoa vaihtoehto oli siirto. Padsin
yhteispohjoismaiselle elinsiirtolistalle ja
sopiva syddn loytyi viikossa.

Kaikkiaan vietin sairaalassa vajaat kak-
si kuukautta ja padsin kotiin toipumaan
marraskuun lopulla. Heti siirron jalkeen
sairaalassa olin kortisonipohindissdni in-
nosta puhkuen valmis palaamaan téihin
mahdollisimman pian. Totesimme sitten
yhdessd ladkédreiden kanssa, ettd paluun
kanssa ei kannata kiirehtid. Vaikka tyoni
ei olekaan fyysisesti raskasta, infektioriski
on ammatissani suuri, paivittdin kohtaan
100-150 lasta ja nuorta.

Kuntoutuminen kotona alkoi pienin
askelin, varaamani rollaattori sai kui-
tenkin jaddd nurkkaan heti alusta alka-
en. Ensimmainen ulkoilulenkki taisi olla
vajaan kilometrin ja pysdhdella piti use-
asti. Onneksi karvainen kuntohoitaja oli
Kkérsivallinen ja odotti voipunutta emén-
tdansa karsivallisesti. Talven ja kevdan
mittaan lenkit pitenivat ja pédasin liik-
kumaan autollakin kodin
ulkopuolelle kolmen kuu-
kauden ajokiellon jalkeen.
Asumme haja-asutusalu-
eella kaukana kyldlta ja
julkisia ei kulje, joten va-
paus liikkua autolla mais-
tui upealta tauon jalkeen.

Liityin heti siirron jdl-
keen (vield teho-osastol-
la ollessani) sekd Oulun
seudun sydanyhdistyk-
seen ettd SYKEn jasenek-
si. Ndista olen kokenut
SYKEn heti omakseni ja

Pia Niemosen kdvely-
lenkkeihin tuli taukoa
vuosi sitten syksylldi
koronaan sairastumisen
ja syddnsiirron myotd.
Nyt kéively taas sujuu
ja maistuu.

Kuva: Nina Roiha

sitd kautta saamani vertaistuki ja uudet
"syddnystdvat” ovat tarkeitd. Enimmak-
seen kohtaamiset ovat netissd (teams,
whatsup-ryhmat), mutta valilld tapaam-
me myos eldvissd elamdssd. Livetapaa-
misissa kukkii valilla hyvinkin rankka
huumori - muut kuin vertaiset eivit voi
tdysin ymmartdd mitd on itse kokenut.

?Elinsiirto tuli omalle
kohdalleni niin yllattden

ja dkkia, ettei asiaan
pystynyt valmistautumaan
millaan tavalla etukéateen.”

Oltuani ensin toipilas ja sitten "voipi-
las”, pddsin palaamaan tyohon noin kah-
deksan kuukautta leikkauksen jédlkeen.
Kokeilin ensin tayttd tydaikaa. Vaikka
tyopdivan jaksoinkin kohtuullisen hy-
vin, ei iltoihin ja viikonloppuihin jaa-
nyt lainkaan energiaa tdyden pdivan ja
pitkien tydmatkojen jalkeen. Neuvotte-
lussa tyoterveyden ja esihenkilon kans-
sa paddyimme 50 % tydaikaan eli kolme
hiukan lyhempda tyopdivaa, mikd on
osoittautunut hyvéaksi ratkaisuksi. Toipu-
miselle joutuu jattdmaan edelleen aikaa
niin henkisesti kuin fyysisesti. Uusi uljas
ja urhea viikinkisyddmeni on kuitenkin
toiminut hyvin, joten uskon, ettd elama
niin tyossd kuin kotonakin palautuu va-
hitellen liki entiselleen.

Itse pddtin jo sairauteni alussa olla
mahdollisimman avoin asian suhteen,
erityisesti pienelld paikkakunnalla ja
tyoyhteisossd huhut tahtovat levitd no-
peammin kuin oikea tieto. Osa tydyhtei-
sostd pysyi selvilld tilanteestani somen
kautta, osan kanssa ei kuulumisia vaih-
dettu kertaakaan. Palaaminen takaisin
jannitti ja mietitytti jonkin verran etu-
kdteen, mutta lyhempi tyoaika helpotti
— tiesi ettei tarvitse pinnistelld yli omi-
en voimavarojen heti alkuun. Elinsiirto
tuli omalle kohdalleni niin ylldttden ja
akkid, ettei asiaan pystynyt valmistau-
tumaan millddn tavalla etukdteen, toi-
hinkin oli vaikea kertoa milloin péésisin
palaamaan takaisin — kunnes selkisi ettd
sairasloma tulisi olemaan pitkd. Esihen-
kiloni on ollut mukana ja tukena sopi-



vasti. LahityOyhteisdssd suhtautuminen
vaihtelee, joku ei ole oikeastaan puhunut
sairaudestani mitddn ja se hédnelle suota-
koon. Joidenkin kanssa on juteltu asiasta
enemmankin. Kerron avoimesti asiasta,
jos joku haluaa keskustella, mutta muu-
toin en halua korostaa asiaa vaan yritdn
elad mahdollisimman tavallista arkea.

Jos siirto on tullut puheeksi, olen pyr-
kinyt puhumaan asiasta mahdollisim-
man suoraan. Kun itse on sinut asian
kanssa, ei aihe tunnu vaikealta. Lasten
ja nuorten kanssa aihe nousee vililld pu-
heeksi heiddn kysyessddn, miksi kdytdn
toissd maskia, jonka jalkeen on helppoa
kertoa syy ikdtasoisesti. Maskin kdytto
on ylldttdvan hankalaa. Tyoni on varsin
puhevoittoista ja huomaan hengédstyva-
ni helposti FFP2-maskin kanssa. Vaikka
maskia kdytettiin toissd korona-aikana,
ei se tdysin terveend rasittanut ja rajoit-
tanut yhtd paljon kuin nyt.

Jo Kkesdlla huomasin, kuinka valta-
va merkitys tyonteolla oikeasti on — ei
niinkddn taloudellisesti kuin henkisesti.
Olisi todella raskasta joutua eldkkeelle
tai vaihtamaan tyota 55-vuotiaana, el-
lei toipuminen olisi edennyt toivotusti.
Tajusin tamédn oikeastaan jo kesilld en-
simmdisten tyoviikkojen aikana. Tein
someen usein paivityksen kuinka olin
toissd, lahdossa toihin, tulossa toista...
Kotona mies ja teini kuulivat varmaan
useamman Kerran viikossa, kuinka Kiirei-
nen nyt olen, kun olen 1dhddéssa toihin.

Vaikka elamddn voi loytda hyvdd ja
arvokasta sisdltdd tydelamdn ulkopuo-
leltakin, en itse ole vield siihen valmis,
vaan haluan antaa oman panokseni vie-
14 monta vuotta, vaikka sitten osa-aikai-
sesti. Varsinkin nyt molempien teinien
muutettua opiskelujen perdssd eri paikka-
kunnalle tuntuisivat pdivit kotona tyh-
jilta, ellen voisi kdydd tyossa. Ensi vuo-
den puolella, kun osa-aikasairaslomani
paattyy, pitdd taas kartoittaa ja pohtia
mikd on oma jaksaminen. Ehkd pystyn
palaamaan tyohon tdydelld tydajalla — ja
jos en, iloitsen sekd vapaista pdivistd ettd
péivistd lasten ja nuorten parissa.

Pia Niemonen

Elinsiirtokoordinaattori Sini Puputti jai opintovapaalle
viime elokuussa ja lahetti terveisensa sykelaisille:

KIITOS SYKELAISET!

Nyt on aika kiitoksille, silld olen jadmassa 25.8.2023 opintovapaalle ja
asuinpaikkakunta vaihtuu syksyn tullen Tampereelle. Sairaanhoitajan
urallani olen ollut onnekas ja padssyt ndkemdén elinsiirtoimintaa mo-
nesta eri nakovinkkelistd, ensin teho-osastolla ja my6hemmin elinsiirto-
koordinaattorin monipuolisissa tyotehtdvissa.

Elinsiirtokoordinaattorina olen saanut kulkea rinnalla elinsiirrettd
odottaessa, kun sairaus etenee ja usko meinaa loppua ja eldd muka-
na niissd ilon ja onnen hetkissd, kun SE soitto tulee. On ollut aina
yhta vaikuttavaa huomata, millainen vaikutus elinsiirrolla on potilaan
arkeen ja eldménlaatuun. Haluan kiittdd teitd luottamuksesta ja yhtei-
sistd vuosista!

Monet siirrokkaat ovat jadneet mieleeni ja kannan erilaisia tarinoita
syddmessdni varmasti lopun elimdédni. Toivotan kaikille hyvaa jatkoa
ja toivottavasti vield tavataan ja voidaan tavatessa hymyilld. Sykeldisil-
td saamani palkinto tekemastdni tyostd eli kunniajasenyyden osoittava
plakaatti pysyy aina kunniapaikalla.

Sini Puputti kutsuttiin viime vuoden kevitkokouksessa Syken kunnia-
jdseneksi. Kuvassa hdnen kanssaan Kaisa Hirn ja Arto KdrkKdinen.
Kuva: Tuija Helander
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Tyohon paluun vaihtoehdot
siirron jalkeen

Paluu arkeen ja tydhon voi siirron jal-
keen tuntua hankalalta. Joskus tydonkuva
ja tyoolot ovat sellaiset, ettei paluu van-
haan tyohon edes ole mahdollista esim.
tyon fyysisen rasittavuuden tai hygienia-
olojen takia. Uuden tydpaikan etsiminen
tai kouluttautuminen uuteen ammattiin
voi olla yksi vaihtoehto.

Kaikille siirrokkaille kirjoitetaan 6 —
12 kk sairaslomaa, mutta riippuen voin-
nista ja tydn luonteesta osa voi palata
toihin jo ennen tétd tai vasta ldhempdna
12 kk. Tyoterveyshuolto otetaan mukaan
téihin paluun suunnitteluun. Tydeld-
mddn palaaminen on mahdollista 3-12
kuukauden kuluttua leikkauksesta, yksi-
l6llisen toipumisen mukaan.

Tyohon paluuseen elinsiirron jilkeen vai-
kuttavat monet tekijit, esim. jdljelld oleva
tybkyky ja tyon luonne. Joskus tydeldmdidn
palaamiseksi tarvitaan uudelleen koulutusta
tai kuntoutusta. Ndissd tilanteissa on hyvi
keskustella asiasta hoitavan lddkdrin, sosi-
aalityontekijin ja tietysti tyonantajan kans-
sa. Ammattimainen ajoneuvon kuljetta-
minen pitdd neuvotella transplantaatio-
ladkdrin kanssa. (Syddn- ja keuhKkosiir-
rokkaan kotihoito-opas)

Varsinaista listaa kielletyistd toistd on
vaikea antaa, silld tyohon liittyvit asiat,
siirrokkaan kunto ja muu hoito vaihte-
levat yksiloittdin.

Vaikka paluu vanhaan tydhon onnis-
tuisikin, voi oma jaksaminen tyon aihe-
uttaman stressin ja kuormituksen myota
mietityttdd. Ratkaisuna voi tdlloin olla
osa-aikaty®, jonka mahdollisuus kannat-
taa selvittdd tydnantajan kanssa.

My0s tydnantajalla on oikeus ldhettdd
tyodntekijd tydterveyshuoltoon tydkyvyn
arviointiin, jos on perustellusti syytd
olettaa, ettd terveydentilan aleneminen
haittaa tyontekijan tyokykya.

Oman terveyskeskuksen kuntoutusoh-
jaajalta tai kunnan sosiaalityontekijoil-
td voi saada apua tyokyvyn arviointiin
tai kuntoutukseen. Tukea ja neuvoja sy-
dédn- ja keuhkosiirrokkaiden ty6hén pa-
luuseen antavat myds HUSin sosiaali-
tyontekijat.

My0s TE-palveluille (ty6- ja elinkeino-
toimisto) kannattaa kertoa, jos tydkyvyn
riittdvyys mietityttdd. TE-palveluissa on
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toissd tyokykykoordinaattoreita, joiden
puoleen kannattaa tarvittaessa kddntya.
TE-palvelut voivat tukea kuntoutuvaa
tydnhakijaa esimerkiksi uudelleen kou-
luttautumisessa (ammatillinen kuntou-
tus) ja tarjoamalla mahdollisuutta tyo-
kokeiluun tai palkkatukeen. Jos tyollisty-
minen on mahdollista vain osa-aikaisesti,
kannattaa ottaa selville mahdollisuus so-
viteltuun pédivdarahaan Kelasta.

”Varsinaista listaa kielle-
tyista toista on vaikea
antaa, silla tyéhon liittyvét
asiat, siirrokkaan kunto
ja muu hoito vaihtelevat
yksil6ittain.”

Ammatillinen kuntoutus
Ammatillinen kuntoutus voi auttaa palaa-
maan joko aiempaan ty6hon tai rakenta-
maan reittid kokonaan uudelle tyépolulle.
Suomessa 10ytyy eri tahoja, jotka tuottavat
ammattikuntoutuspalveluja (tyoeldkeyh-
tidt, Kela ja vakuutusyhtitt). Ammatillisen
kuntoutuksen keinoja ovat tyokokeilu,
ty6hon valmennus, koulutus, apuvélineet
tyohon tai opiskeluun ja elinkeinotuki.
Yleisimmin ammatillinen kuntoutus
koskettaa tydntekijda siind vaiheessa tyo-
uraa, kun tyokyky on terveyssyistd jollain
tapaa uhattuna tai alentunut. Elinsiirto ja
sen hoidot voivat saada aikaan sellaisen
tydkyvyn aleneman, joka voi oikeuttaa
ammatilliseen kuntoutukseen.
Kuntoutukseen hakemisessa pitdéd en-
sin selvittdd, kenelld kuntoutusvastuu
on. Ammatilliseen kuntoutukseen hae-
taan siihen tarkoitetuilla lomakkeilla, joi-
ta saa kuntoutusta myontavaltd taholta.
Hakemukseen tarvitaan liitteeksi lddkdrin
B-lausunto terveydentilasta. Kuntoutus-
hakemukseen voi lisdksi laittaa liitteitd,
kuten esimerkiksi fysioterapeutin lau-
sunto toiminta- tai tyokyvyn rajoitteista.
Hakemuksen tekoon voi saada apua tyo-
terveyshuollosta tai tyoeldkeyhtion kun-
toutusasiantuntijalta. Kelan kuntoutus-
haussa auttavat Kelan virkailijat.

Tyokokeilu

Tyonhakijan ty6elamadn padsya ja tydbhon
paluuta voidaan tukea tyokokeilulla. Tal-
16in tyoton tyonhakija tydskentelee jossa-
kin organisaatiossa joko tyottomyys- tai
kuntoutusetuuden turvin riippuen siitd on-
ko tyokokeilu osa tydnhakua vai kuntou-
tusta. Tyokokeilu on tyonantajalle maksu-
ton, tyo tehdddn toisen tyontekijan kanssa
ja tunteja on mahdollista nostaa vdhitellen.

Tyonantajalle ei koidu tyokokeilijasta
palkka- tai henkilostosivukuluja. Palve-
lun on tarkoitus madaltaa tydnantajan
kynnysta tarjota tyokokeilupaikkaa.

Tyokokeilu voidaan jarjestdd osana
ammatillisen kuntoutuksen prosessia.
Tyokokeilusta tehdddn aina kirjallinen
sopimus tyokokeilijan, tydpaikan ja TE-
toimiston tai ammatillisen kuntoutuksen
jarjestdjan valilla.

Ammatillisen kuntoutuksen osalta tyo-
kokeilu voi kestdad perustellusti myos pi-
dempddn, jotta tyokokeilun aikana ehdi-
tddn saada riittdvasti tietoa kuntoutujan
tyokyvystd. Terveyssyistd voi joskus olla
perusteltua aloittaa normaalia lyhem-
malld tyoajalla.

Palkkatuki
Palkkatuki tarkoittaa rahallista tukea,
jota maksetaan tyOnantajalle. Tuen on
tarkoitus helpottaa tydnhakijan tyollis-
tymistd. Palkkatuki voi tulla kyseeseen,
kun pitkittynyt tyottomyys tai alentu-
nut tyokyky on vaikuttanut tyonhaki-
jan osaamiseen ja tyosta suoriutumiseen
niin, ettd tyotehtdviin perehdyttiminen
saattaa vaatia tyOnantajalta normaalia
suurempaa panostusta. Palkkatuen ha-
kemista varten tarvitaan lddkarin B-lau-
sunto alentuneesta tyokyvysta.
Tyokokeilua ja palkkatukea on joskus
hyoddynnetty onnistuneesti myos yhteen
ketjutettuna prosessina. Talloin tyonha-
kija on voinut ensin padsta tyopaikalle
tyokokeiluun. Kun tyodkokeilu sujuu hy-
vin ja tyokokeilija suoriutuu tyodstdén,
on muiden Kkriteerien tayttyessd saatettu
hakea ja saada palkkatukea tyokokeilijan
palkkaamiseen tyosuhteeseen samalle tyo-
paikalle. Parhaimmillaan prosessi etenee
palkkatuetun tyosuhteen jdlkeen tavalli-
seksi tydsuhteeksi.



Lisatietoa palkkatuesta ja tyokokeilusta
saa TE-palveluista.

Osa-sairauspaivaraha

Osa-aikaty0 voi toimia ratkaisuna, kun
pohtii omaa jaksamista sairastumisen jal-
keen. Usein oman ty6ssd jaksamisen ja
jatkamisen kannalta on hyva aloittaa mie-
luummin kevennetysti kuin liian suurella
tuntimaddralla.

Asia kannattaa ottaa puheeksi tyoter-
veyshuollossa. Tyoterveyslddkari osaa ker-
toa erilaisista vaihtoehdoista, etuuksista
ja palveluista. Ennen ty6hon paluuta on
mahdollisuus tydterveysneuvotteluun, jo-
hon osallistuvat tyontekijan lisaksi tyon-
antajan ja tyoterveyshuollon edustajat.
Tyontekija voi sopia etukdteen tyoterveys-
huollon kanssa, mitd sairaudesta kerrotaan
neuvottelun aikana tydnantajalle. Mukaan
voi my0s pyytdd luottamushenkilon tai
muun tukijan. Ty6terveysneuvottelun ta-
voitteena on peilata tyontekijan tyokykya
hénen tydnkuvaansa ja keskustella tydhon
paluusta ja mahdollisista joustoista.

Ty6ajan vahentdmisen lisdksi tyopaikal-
la on tarpeen huolehtia myos perehdytyk-
sestd sekd siitd, miten sairauspoissaolosta
puhutaan ja onko tarvetta tydn muokkauk-
selle ja muille jdrjestelyille, kuten esimer-
kiksi etdty®, aivoergonomia, ty6tuntien
jakautuminen jne.

Osasairauspdivarahaa maksetaan 12-150
arkipdivaa ja sen pdalle voi saada 50 lisa-
pdivdd, jos valissa on 30 tyopdivad. Osa-
sairauspdivdarahaa haetaan Kelasta. Osa-
aikainen ty® osasairauspdivdrahalla on
vapaaehtoinen jdrjestely, johon tarvitaan
tydnantajan suostumus. TyOaika pitda va-
hentya 40-60 prosenttiin kokoaikatyona
pidettavin tyon tydajasta. (Samoin tydko-
keilussa ja osakuntoutustuella voi tehda
enintddn 40-60 % kokoaikatyosta.)

Osa-aikatyostd sovitaan oman tyoter-
veysladkarin tai muun tyoolosuhteet tun-
tevan ladkdrin arvion perusteella.

Tyokokeilun tai osasairauspdivdrahan
voi lopettaa aiemmin tai tunteja lisitd no-
peammin, jos jaksaminen sen sallii. My0Os
osakuntoutustuella tehtavin tyon kestosta
sovitaan erikseen.

My6s muita keinoja on. Voi kdyttda pois
kertyneitd lomia ja hyodyntdda muita ke-
vennysmahdollisuuksia, kuten esim. vuo-
rotteluvapaata (jota uusi hallitus tosin on
poistamassa).

Tyo6skentely on mahdollista myos tyo-
kyvyttomyyseldkkeelld tiettyjen ansainta-
rajojen sisdlld ja elakkeen voi my®0s jattdd
lepdamaddn.

Lahde: www.syopajatyo.fi

Kaisan "kaiketon”
vuohenputki-fetapiirakka

(Sopii useimmille ruokavalioille)

Pohja:
2 dl gluteenittomia kaurahiutaleita
1 dl karkeaa gluteenitonta jauhoseosta
1 dl kauramaitoa
(1 rkl raakaruokosokeria)
1 dl sulatettua voita tai oliividljya
1 tl leivinjauhetta
2 tl ruususuolaa/merisuolaa

Tayte:

2 dl kaurakermaa
1 luomumuna (voi jattaa pois)
1 paketti fetaa (n 125 g)
Halutessasi 1,5 dl raastettua vuohenjuustoa/emmentaljuustoa/
mozzarellaa
2-3 dl tuoretta vuohenputkea tai 2 dl pakastettua vuohenputkea
noin 8-10 tuoretta basilikan tai sitruunamelissan lehtea hienoksi
hakattuna
hieman limepippuria
hieman ruususuolaa

*Huom! Samaa ohjetta voi soveltaa myds esim. sienipiirakkana,
sienet vuohenputken tilalle.

Valmistus

Sekoita kaikki pohjan ainekset keskenaan ja taputtele taikina jauho-
tetuin kasin voideltuun pyéreaan uunivuokaan (halkaisija noin 27 cm)
ja pistele taikinaa haarukalla. Esikypsenna pohjaa 170-asteisessa
uunissa noin 10 minuuttia, niin ettd pohja ruskettuu hiukan. Pohjan
esikypsyessa sekoita keskenddn taytteen ainekset. Ensin kerma ja
muna, lisda sitten muisteltu feta ja juustoraaste seka hienoksi ha-
kattu vuohenputki etta yrttisilppu ja hieman suolaa. Sekoita hyvin.
Levita sitten taytteen ainekset esikypsytetyn pohjan paalle tasaiseksi
kerrokseksi. Ennen uuniin laittamista jauha myllysta pinnalle hieman
pippuria. Kypsenna 170-asteisessa uunissa noin 20-25 minuuttia,
kunnes tayte on hyytynyt ja saanut hieman rusketusta.

Piirakka tehdaan rennolla otteella niista aineista mita kaapista 16y-
tyy. Jauhot voi korvata toisilla ja juustoina kayttaa jadkaapista
I6ytyvat jamat. Rasvaksi kay voi, leivontamargariini, oliividljy tai
rypsioljy. Pieni tujaus sitruunamehua tdytteessa korostaa vuohen-
putken raikkautta.

Kaisa Hirn
ja Into.
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Elinsiirto ja tyoelama
- mita on hyva tietaa?

Parhaimmillaan tyd on mielekds osa
elamaa. Tyo voi edistdd hyvinvointia ja
mielenterveyttd esimerkiksi yllapitamal-
la saannollistd ateria- ja unirytmid. Tyo
tarjoaa usein paitsi pdivittdisen sosiaali-
sen ympadriston, myos mahdollisuuksia
toteuttaa itseddn ja eldd merkityksellista
elaméi. Tyon tekeminen ja sen sisalto,
tydyhteis6on kuuluminen ja onnistumi-
set ty0ssd voivat parantaa elaménlaatua,
terveyttd ja mielialaa. Mutta minkéalainen
yhtdlo on tyo ja tydhon paluu syddamen
tai keuhkonsiirron jalkeen, erityisesti
psyykkisestda nakokulmasta?

Tyohon paluun yleisyys
sydamen tai keuhkon

siirron jalkeen

Tyohon paluuta ja siihen vaikuttavia te-
kijoitd sydamen ja keuhkon siirtoleikka-
uksen jalkeen on tutkittu jonkin verran.
Tutkimusten mukaan tyoeldmdan pa-
laaminen koetaan tdrkedksi niin talou-
dellisista syistd kuin elinsiirron saaneen
henkildkohtaisen pystyvyyden tunteiden
vuoksi. Tydelamdan palaaminen onkin
useissa tutkimuksissa yhdistetty parem-
paan elaménlaatuun ja sosiaaliseen toi-
mintakykyyn.

Elinsiirtoja tehdddn enenevdssa maa-
rin, ja elinsiirron saaneet kuntoutuvat
nykyldaketieteen avulla leikkauksesta var-
sin hyvin. Tutkimusten mukaan hyvasta
fyysisestd tilanteesta huolimatta tyollis-
tymisprosentti sydamensiirron jdlkeen
vaihtelee 19.7 ja 69.7 % vililla ja keuh-
konsiirron jdlkeen 7.4 ja 50.8 % vililld,
tutkimuksesta riippuen.

Tutkijat uskovat, ettd monet elinsiir-
ron saaneet pystyisivat fyysisen toimin-
takyvyn ndkokulmasta palaamaan tyoela-
madn, mutta eivat sitd tee. Tama johtunee
sopivan tydn puutteesta, henkilokohtai-
sista huolista tai sairauteen liittyvista pe-
loista. Muualla maailmassa myos heikolla
tyontekijan sosiaaliturvalla voi olla vaiku-
tuksensa tyoelamadn palaamiseen.

Muita syitd miksi tyoelamaan ei palata
elinsiirron jdlkeen, ovat selvitysten mu-
kaan mm. siirron saaneen muuttuneet
elaménarvot ja prioriteetit, tydnantajien
syrjintd palkatessaan tyontekijoitd, ylei-
nen taloudellinen tilanne (tyopaikkojen
niukkuus), koulutuksen puute, ty6taitojen
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puute ja aika, jonka elinsiirto-
potilas on ollut poissa tyoela-
mastd ennen leikkausta.
Aiemmat tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd tyoeldmaan
epdtodenndkodisimmin palaa-
vat fyysisesti raskasta tyota te-
kevit ja ne, jotka ovat olleet
hyvin pitkdan poissa tyoeld-
mastd. TyOelamadan palaami-
sen kanssa puolestaan positii-
visesti korreloivat nuori ik,
hyvi psyykkinen vointi, ole-
massa oleva tyopaikka ja po-
tilaan poissaolo tyoeldmaista
vahemman kuin 24 kuukautta.

Tyohon paluussa
huomioitavat tekijat
Hoitohenkilokunnan antamien
hoito-ohjeiden mukaan tyoeld-
madn ja kouluun palaaminen
on mahdollista noin 6 -12 kuu-
kauden kuluttua elinsiirtoleik-
kauksesta, yksilollisen toipu-
misen mukaan. Ty6hon paluu-
seen syddmen tai keuhkonsiir-
ron jalkeen vaikuttavat monet
tekijdt, esimerkiksi jéljelld oleva
tyokyky ja tyon luonne. Lisdksi mahdol-
liset infektioriskit tyopaikalla voivat olla
este tyollistymiselle.

?Elinsiirron jéalkeiset pelot
ja huolet voivat vieda
hyvinkin paljon voima-
varoja, aiheuttaa kovaa
stressiéa ja ahdistusta ja
vaikuttaa tyo- ja toiminta-
kykyyn alentavasti.”

Tyohon palatessa tai tydtd pohdittaes-
sa on tdrkedd ottaa huomioon psyykki-
nen toimintakyky ja olemassa olevat voi-
mavarat fyysisen toimintakyvyn liséaksi.
Joskus tarvitaan tyotehtdvien uudelleen
jarjestelyd tai siirtymistd osa-aikatydhon.
Naissd tilanteissa on hyva keskustella asi-
asta hoitavan ladkarin, sosiaalityonteki-
jan ja tyOnantajan kanssa. Omat huo-
let ja tarpeet kannattaa tuoda avoimesti
esiin tyOnantajalle.

Korona-aikana siirryttiin laajalla rintamalla
etdtyon tekemiseen, mikd on jddnyt kiytdinnok-
si osittain myos pysyvimmin. Elinsiirrokkaille
etdtyo sopii etenkin silloin, kun tautiepidemiat
jyllddvdit tydyhteisoissd.

Kuva: Mila Gustavsson

Joskus tyOeldmddn palaamiseksi tar-
vitaan uudelleen koulutusta tai kuntou-
tusta, ja tyohon liittyvid asioita voidaan
selvitelld esimerkiksi kuntoutustutkimuk-
sella. Kuntoutukseen ja kuntoutustut-
kimukseen voi hakeutua Kelan kautta.

Tyokykyyn vaikuttavat
psyykkiset tekijat

Ensimmadisen elinsiirtoleikkauksen jdlkei-
sen vuoden aikana esiintyvid psyykkisia
oireita on selvitelty jonkin verran psyko-
logian ja psykiatrian alan tutkimuksissa.
Tutkimusten mukaan elinsiirteen saa-
neet kokevat keskimddrdistd enemman
stressid ja ahdistusta verrattuna tervei-
siin ihmisiin.

Yleensi elinsiirron saaneet tuovat esiin
seuraavia huolia; huolta siirteen hylkimi-
sestd, pelkoja infektioista, huolia leikka-
uksen vaikutuksista jokapdivdiseen eld-
madn sekd huolta immunosupressiivisten
ladkkeiden aiheuttamista mahdollisista
haittavaikutuksia. Tutkimusten mukaan
psykologisista stressitekijoistd suurin on



pelko siirrdnndisen hylkimisestd. Elinsiir-
ron jélkeiset pelot ja huolet voivat viedd
hyvinkin paljon voimavaroja, aiheuttaa
kovaa stressid ja ahdistusta ja vaikuttaa
tyo- ja toimintakykyyn alentavasti.

Koetun stressin ja huolen lisdksi elin-
siirron lapikdyneet potilaat joutuvat syo-
maan runsaasti ladkkeitd. Mm. joidenkin
hyljinnédnestolddkkeiden tiedetddn aihe-
uttavan erilaisia ikdvid, myos psyykkisid
haittavaikutuksia. Psyykkisistd vaikutuk-
sista yleisimmat ovat kognitiiviset vaike-
udet (muisti ja oppiminen) ja ahdistus-
sekd masennusoireet. Myos ladkkeiden
syonti itsessddn voi aiheuttaa stressid,
ahdistusta ja epdmukavuuden tunnetta.

Ei ole myoskddn ihme, jos pitkdn sai-
rausjakson ja ison operaation jilkeen
reagoi psyykkisesti ahdistuksella tai ma-
sennuksella. Psyykkiset oireet ja stressi
puolestaan usein vaikuttavat edelleen
kognitiivisiin kykyihin heikentavasti, eli
vaikeuttavat uuden oppimista, keskitty-
miskykyd ja muistia.

Tyotehtavasta riippuen on hyva pohtia
sitd, esiintyyko toimintakykyad haittaavia
keskittymisen ja muistin vaikeuksia, tai
mikd on sen hetkinen kyky oppia uutta.
Joskus voidaan tyokykyad selvitelld tar-
kemmin psykologin tai neuropsykologin
tutkimuksella. Talloin selvitetddn mm.
miten paljon psyykkiset oireet vaikut-
tavat tyokykyyn, miten jaksaa keskittyd
tyotehtdviin, ja tarvitaanko helpotusta
tyotehtdviin tai tyoaikaan. Lisdksi voi-
daan selvittdd, mitka ovat kyvyt ja voi-
mavarat kouluttautua uudelleen.

Voimavarat ja stressinsietokyky
vaikuttavat tydossa jaksamiseen
Yksi tarked asia pohdittaessa tyokykyad,
on henkilolld olevat psyykkiset voima-

varat ja stressin sietokyky. Kaikilla on
erilainen eldmanhistoria, persoonalliset
ominaisuudet ja vaikkapa sosiaalinen
tukiverkosto, mahdollisuudet kerata voi-
mavaroja ja palautua. Osa on jo synty-
mastd asti herkempid ja reagoi tunteella,
kun toiset suhtautuvat rennosti ja olkia
kohautellen. Toisella voi olla paljonkin
vastoinkdymisid ja epdonnea eldmassa,
toisella taas enemman kokemuksia siitd,
ettd kylla asiat jarjestyvdt. Osa on itseddan
kohtaan vaativampia, "suorittajatyyppe-
ja”, osa taas ei viitsi stressata liiaksi.
Namaéa henkilokohtaiset, yksilolliset
persoonallisuuden piirteet, vaikuttavat
sithen, miten herkésti stressaantuu ja
osaa saadellda kuormittavia tilanteita,
joita esimerkiksi tydeldmadssd kohtaa.
On hyvi tuntea itsensd ja pohtia omaa
stressinsietokykyd ja voimavaroja pohti-
essa tyoelamad. Tarkedd on myo0s sovittaa
tyotehtdavit omaa stressinsietokykya vas-
taavaksi, ettei tule kuormituttua liikaa.
Tutkimusten mukaan elinsiirron saa-
neet potilaat haluavat osoittaa kiitollisuu-
tensa luovuttajalle elamalla tdysilla. Mo-
net tuntevat myos vastuun- ja velvollisuu-
dentunteita tai "kiitollisuuden velkaa” ja
tarvetta korvata saamansa siirre muun mu-
assa tekemailld elamalldan jotain merkityk-
sellistd. On kuitenkin tarked muistaa, ettei
uutta eldmaad tarvitse korvata tai maksaa
takaisin uuvuttamalla itseddn tyonteolla.
Jos on taipumusta vastuun- ja velvolli-
suudentunteisiin, on tdrkeda pitdd huolta
siitd, ettei ndmad tunteet vie mennessdin.
Muutoin voi uhkana olla tyduupumus ja
korvaamattoman arvokkaan uuden elimen
sairastuminen. Omaa kehoa on hyvi kuun-
nella tarkalla korvalla, pitdd sairaspdivia tar-
vittaessa ja pitdd huolta omista rajoistaan ja
jaksamisestaan (mm. kieltdytya ylitoistd).

Tarkeda on myos ottaa avoimesti esiin
siirtoon liittyvit haasteet ja esteet omal-
le tydkyvylle tydnantajan ja tyoyhteison
kanssa. Yleensd tyOyhteisod osaa suhtau-
tua ymmarrykselld ja arvostaa sitd, ettd
aiemmin vakavasti sairas tydtoveri on
selvinnyt isosta leikkauksesta ja tarvit-
tavat erityisjdrjestelyt ja tyotehtdvit on
neuvoteltavissa ja soviteltavissa.

Tyonteolta aikaa myos
itsehoidolle ja palautumiselle
Syddmen ja keuhkosiirron jalkiseuranta
kestdd loppueldmdn. Ennaltaehkadisystd
ja hyviastd lddketieteellisestd hoidosta
huolimatta osalle kehittyy liitdnndissai-
rauksia, kuten verenpainetautia, diabe-
testa tai osteopeniaa. Lisdksi sydamen
ja keuhkonsiirron jdlkeen on olemassa
suurentunut syopariski.

Elinsiirron ldpikdyneen on tdrkedd pi-
taa tarkkaa huolta itsestddn, saannollisesta
immunosuppressioldakityksestd, seurata
omaa vointia ja siirretyn elimen toimin-
taa sekd olla tarkkana mahdollisten liitdn-
ndissairauksien ja infektioiden suhteen.
Liitanndissairaudet voivat vaativat vield
erikseen oman hoitonsa. Siirron saaneen
omahoito on siis erddnlaista tyotd sekin.

Sydédmen ja erityisesti keuhkonsiirrossa
korostuu potilaan motivaatio ja sitoutu-
minen omaan hoitoon. Nama asiat nimit-
tdin vaikuttavat leikkauksesta saatavaan
eldimédnlaadun parantumiseen ja jopa
ennusteeseen. Lihaskunnon ylldpito seka
hengitysteiden huolellinen tyhjennys aut-
tavat suuresta leikkauksesta kuntoutumis-
ta sekd siirteen toiminnan kohentumista
ja infektiottomana sdilymista.

Hoitohenkilokunnan mukaan elinsiir-
ron saaneiden olisikin hyva omaksua lii-
kunnallinen eldimédntapa ja arjessa on »>>

Tulossa mm.

Katso tapahtumat
verkkosivuilta
https://sydan.fi/syke

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat

Syke-paivat 15.-17.3.2024,
samassa yhteydessa myos vuosikokous.

Kuva: Tuuli Charalambous
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hyva varata resursseja liikunnan har-
rastamiselle. Ndma asiat on myd6s huo-
mioitava tydeldmddn palatessa. Aikaa
ja voimavaroja on jddtava itsehoidolle;
laakarikdynneille ja tutkimuksille seka
liikunnalle. Jos tyonteko menee oman
sairauden hoidon edelle, on hilytyskel-
lojen soitava.

Merkityksellisyyden kokemuksia
myos tyoelaman ulkopuolelta
Elinsiirron jédlkeen voi hyvilla suunnit-
telulla ja tydnantajan tuella voi palata
tybeldmaddn ja jaksaa tyoeldmadssa pit-
kidkin aikoja. Lopuksi on hyvd muistaa,
ettd tyd voi olla yksi merkityksellisyyden
kokemuksen tuoja, muttei ainoa. Tutkijat
muistuttavatkin, ettd tydeldméadn palaa-
mista ei tule pitdd ainoana hyvaa psyyk-
kistda hyvinvointia kuvaavana tekijand.
Pitkdn sairausjakson ja kuoleman koh-
taamisen jdlkeen elinsiirtopotilaat tun-
tevat usein muut asiat tyotd tdarkedm-
maksi, esimerkiksi perhesuhteet, ystavat
ja vapaa-ajan.

Kaikilla olisi hyvéd olla ”varastossa”
myOs muita merkityksellisyyttd tuovia
asioita. Arkeen voi ja kannattaa suun-
nitella terveyttd ja hyvinvointia lisddvia

arkirutiineja ilman tyotdkin. Merkitysta
voi tuoda vanhemmuus tai isovanhem-
muus, parisuhde, jollekin sitd voi tuoda
harrastus tai ystavaporukka, jollekin ver-
taistuki tai jokin muu yhteiskunnallinen
tehtdvd tai vaan omasta hyvinvoinnista
ja hetkestd nauttiminen.

Mila Gustavsson
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Pohjoismaiset syddin- ja keuhkosiirrokasjcrjestot kokoontuivat Koopenhaminassa elokuussa. Suomen edustajina tapaa-
misessa olivat Kaisa Hirn (edessd toinen oik.) vieressddn vasemmalla Elina Kirjavainen. Kaisan takana Harri Lammi.
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Tand vuonna perinteiset Syke ry:n kesa-
pdivit pidettiin Imatran kylpyldssd 8.—
10.9.2023. Yhteensd ldhes 40 henkilod
kokoontui yhteen vertaistuen, uuden op-
pimisen ja mukavan yhdessdolon ddrelle.
Ajankohta huomioiden sdé olisi voinut
olla alkusyksyisen sateinenkin, mutta
ilma oli kuin tilauksesta mukavan lam-
min ja mahdollisti hyvin my®s ulkoilun.

Mukana tapahtumassa oli myds jo
vuosikymmenid sitten sydan- tai keuh-
kosiirron saaneita henkil6itd, joista osa
on ollut mukana perustamassa yhdistys-
td. My0s yhdistyksen puheenjohtaja Ar-
to Karkkdinen, toiminnanjohtaja Kaisa
Hirn sekd elokuussa jarjestokoordinaat-
torina aloittanut Tuuli Charalambous
olivat mukana.

Viikonlopun tiedolliseen antiin kuu-
luivat GSK:n ldédketieteellisten asiantun-
tijoiden Heli Salmelan (Dos Mol Biol) ja
Marissa Gripenbergin (MSc) esitykset:
Salmela kertoi RS-viruksesta ja Gripen-
berg vydruususta. Yhteisotaiteilija ja kou-
luttaja Riitta Birck (KM, yhteisopedagogi
AMK) ohjasi osallistujille Innostumisen
ABC -nimisen tuokion, jonka osana hin
kutsui esiin myds koomisen hahmonsa
Irmeli Kuuskajaskari-Venuuttin. Fysio-
terapeutti ja mindfulness-ohjaaja Paavo
Hirn puolestaan ohjasi sekd lauantaina

ettd sunnuntaina herittelevat, rauhalli-
set aamuhetket.

Kesdpadivilld oli my0os ohjattuja vertais-
ryhmakeskusteluja sekd vapaata aikaa.
Osa kavi kylpemassd, toiset kavelylla kau-
niissa maisemissa. Jotkut osallistuivat ke-
vyeen pallotteluporukkaan ja moni pelasi
petankkia. [ltaisin yhteisid iltapalahetkia
sdestettiin kitaralla ja laululla.

Jarjestokoordinaattori Tuuli Charalam-
bous kuvailee kokemustaan kesédpdivilla

Iso joukko sykeldisid oli koolla pitkdis-
td aikaa Imatran Kesdpdivilld. Muka-
na oli sekd "vanhoja” etti "tuoreita”
siirrokkaita.

mukana olosta ndin: ”Oli ilo kohdata niin
monia sekd oppia yhdistyksen toimin-
nasta ja historiasta. Kuten erds osallistu-
ja minulle kuvailikin, voivat vertaiskoh-
taamiset selvidsti antaa ihmisille paljon
enemman, kuin etukéteen ajattelisikaan.”

Syken nykyinen ja entiset puheenjohtajat vas. Arto Kdirkkdinen, Seppo Losonen,
Jari Laurén ja Esko Sohlo. Kuvat: Nina Roiha
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Elinsiirtourheilijoiden
tulevia kisoja Euroopassa

Elinsiirtourheilijoiden tulevien vuosien arvokisat pysyt-
televdt mukavasti Euroopan mantereella.

Molemmat Euroopan elinsiirtourheilun jarjestot ET-
DSF (European Transplant and Dialysis Sport Federation)
ja EHLTF (European Heart and Lung Transplant Federa-
tion) ovat nyt lahentyneet toisiaan urheilun merkeissa.
Taustalla on kummankin jarjeston omien kisojen osan-
ottajavahyys jo pidemmaltd ajalta. Edelliset (ja historian
toistaiseksi ainoat) yhteiset kisat jdrjestettiin Vantaalla
2016. Ndistd kisoista saatujen kokemusten perusteella
voimien yhdistdminen kannattaa, mutta kilpailujen
saantoja ja sarjoja pitdd vield yhdenmukaistaa, jotta aika-
taulu ja lajit saadaan vietya mielekkdasti lapi. Yhteiset
kisat mahdollistavat suuremmalla osallistujamadaralla
myds pienemmadt osanottomaksut.

Ensi kesdnd jarjestetddn yhdistetyt elinsiirron saanei-
den ja dialyysissa olevien ja syddn- ja keuhkosiirrokkai-
den EM-kisat Lissabonissa Portugalissa alustavan aika-
taulun mukaan 21.-28.7. Ndilld ndkymin teholajeissa
kuten uinti ja juoksut syddn- ja keuhkosiirrokkaille on
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oma sarja, mutta muissa lajeissa kilpaillaan todenni-
koisesti yhdessa.

Seuraavien EM-kisojen jdrjestdmisestd vuonna 2026
ovat kiinnostuksensa ilmaisseet Hollanti ja Ranska. Kisat
jarjestetddn samalla sabluunalla kuin tulevan kesdn kisat.

Elinsiirron saaneiden MM-kisojen (World Transplant
Games) seuraava pitopaikka kesdlla 2025 on Dresden
17.-24.8.2025. My0os vuoden 2027 MM-Kkisat jarjeste-
tddn nailld nakymin Euroopassa. Jdrjestdjaksi on kaaval-
tu Belgiaa.

Ennen tulevan kesdn Kkisoja jarjestetaan Italian Bormi-
ossa MM-talvikilpailut maaliskuun alussa (3.-8.3.2024).
Lajeina talvikisoissa ovat perinteisten hiihdon lisdksi
ampumahiihto, curling, lumikenkaily, lumilautailu seka
alppilajit.

Lisatietoa MM-Kisoista:
https://wtgf.org/2024-games-bormio-italy/
https://wtg2025.com/

S|

o N

Elinsiirronsaaneiden Kisoissa pdidsee tutustumaan ja vaihtamaan kokemuksia ulkomaisten siirrokaskollegojen

kanssa. Kuva Malagan MM-Kisoista 2017.




