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Siirtoa odottavien kurssi
Peurungassa

Peurungan Kylpyld tarjosi jdlleen upeat maisemat sydan-
tai keuhkonsiirtoa odottavien kurssiin osallistujille loka-
kuussa 2023.Tyyni Peurunkajdrvi ndytti kauneintaan syk-
syn vareissd.

Ohjelman sisdltond kurssilaiset saivat kuulla fysiotera-
peutin, psykologin, ravitsemusterapeutin sekd elinsiirto-
koordinaattorin luennot verkon kautta. Paikalla olivat myds
kurssin vetovastuussa olevat vertaistukijat. Tarkedd oli saada
tietoa edessd olevasta suuresta muutoksesta: siirtoleikkauk-
sesta kdytdnnon asioineen ja seurauksineen. Siind pohjus-
tettiin keskusteluja, joissa puheen sorina téytti tilat. Tieto ei
luonut tuskaa, vaan kurssilaiset saivat kysymyksilleen vasta-
uksia. Leppoisan ilmapiirin kehkeytyminen syntyi hyvissa
positiivisessa hengessa.

Lopuksi tiivistettiin kurssin antia lyhyilld ajatuksilla,
joista rakentui omena:
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Tukea laheisille

"Kukaan ei koskaan kysynyt miten mind jaksan”. Tdmédn
lauseen olen saanut kuulla useamman kerran, kun olen
haastatellut sydan- tai keuhkosiirron saanutta ja hanen
laheistddn. Ja sanojana on ollut aina se liheinen, yleensd
puoliso.

Niinpd pddtimme tehdd tdmédn vuoden ensimmadisestd
Syke-lehdestd ldheisten teemanumeron.

Syke ndyttaisi olevan ainut taho, joka jdrjestaa vertaistu-
kea siirron saaneen ldheisille. Toki parannettavaa on meil-
lakin. Aikuinen osaa vertaistukea etsid ja kysydkin, mutta
entd siirrokkaiden lapset?

Herkesin ajattelemaan asiaa haastateltuani Laura Igna-
tiewia, jonka didille Iijalle tehtiin siirto Lauran ollessa yksi-
vuotias. Laura eli lapsuuden, teini-idn ja varhaisen aikui-
suuden siirrokasperheen eldmad. Sairaala oli tuttu ympa-
risto ja Laura osallistui ditinsd mukana my®s moniin Syken
tapahtumiin.

Muita lapsia ei niissd paljoa ndkynyt. Pikkujouluihin os-
tetut lahjatkin olivat "aikuisten tavaraa” — arkisia kdytto-
esineitd, jotka Laura kertoi tyontdneensd saman tien didil-
leen. (Kerran Laura kuitenkin sai Muumikalenterin. Han ei
tosin itse sitd muista. Muistaja on oma poikani Jussi, joka
katsoi kateellisena Lauran suklaakalenteria saatuaan itse
porkkanaraastimen.)

Laura kertoo, ettei osannut tuolloin kaivata vertaistukea,
mutta uskoo, ettd siitd olisi saattanut olla hédnelle paljon-
kin apua. Pelkdstaan sen tajuaminen, ettei olekaan yksin
"oudossa” perheessd olisi ollut helpottavaa, saatikka ettd
olisi saanut tutustua kohtalotovereihin.

Ehkdpa Syken vertaistapaamisia pitdisi suunnata myos
siirrokkaiden lapsille. Kelan perhekurssitkin on suunniteltu
vain siirron saaneiden lasten perheille, ja vertaisndkokulma
on sairastuneen lapsen vanhempien.

Toinen taho, jossa ldheisten huomioimista pitdisi paran-
taa, ovat sairaalat. Syken suunnitelmissa on jatkossa tehda
siirtoasiaa tutuksi ”Syke-ldhettildgiden” avulla. Olisi hyva, jos
namad lahettilddt ottaisivat mukaan myos ldheisensd, jotta
my0s heiddn ndkokulmansa tulisi huomioitua.

Tuija Helander
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Talvinen tervehdys
Kuopiosta

Keviataurinko nousee pdiva pdivaltd aiemmin ja pdivd pitenee
molemmista pdistd. Kevidttalvi aurinkoisine pdivineen voimaan-
nuttaa pitkdn ja kylmédn talven jalkeen.

Mennyt syksy Sykessd meni vauhdikkaasti Meilahden Sydan-
ja keuhkokeskuksen (SK) puolustustaistelussa, strategiauudistuk-
sessa sekd alkavan vuoden suunnittelussa. Strategian pohjana
ovat jasenkysely ja useat palaverit sidosryhmien kanssa. Kuun-
telimme herkilld korvalla myos Meilahden SK-keskuksen ter-
veisid. Tuomme vuosikokoukseen uuden, mielestimme hyvén,
strategian hyvéksyttavaksi.

Paikallistoiminta Kuopiossa ja Turussa on saatu ilahduttavasti
jalleen alkuun. Olemme miettineet ja uudistaneet Syken ohjel-
matarjontaa yhteisten tapaamisten yhteydessd saadaksemme
enemmadn Teitd mukaan toimintaan.

Yleinen huolenaiheemme on elinsiirtojen maara verrattuna
lantisiin naapurimaihin. Piddmme asiaa keskustelussa eduskun-
nan elinsiirtotukiryhmdssa (Munuais-, maksa- ja elinsiirtopotilai-
den eduskunnan tukiryhma) ja Meilahden SK-keskuksen kanssa.
Aktivoidumme my®s paikallissairaaloiden vaikuttamisen suun-
taan. Olemme Munuais- ja maksaliiton kanssa yhdessd hioneet
yhteistd viestid elinsiirtotoiminnan rahoituksen varmistamiseksi.

Jarjestimme Kuopiossa 15.3. syddn- ja keuhkosiirtotoimin-
nan yhteistyopdivan yhdessda Meilahden SK-keskuksen ja KYSin
(Kuopion yliopistollinen sairaala) kanssa. Kutsumme paikalle
Joensuu-Vaasa -akselin pohjoispuolella olevien sairaaloiden
syddn- ja keuhkosiirto- sekd elinluovutusammattilaiset mietti-
maddn kanssamme, miten potilaan hoitopolku kulkisi sujuvasti
aluesairaalasta Meilahteen ja takaisin. Vertaistuen tulisi olla osa
hoitopolkua jo alusta ldhtien ja olisi tdrkedd, ettd kaikilla am-
mattilaisilla olisi tieto Sykestd. Toimimalla itse aktiivisesti ja
kertomalla toiminnastamme ilolla ulospdin, voimme vaikuttaa
sithen, kuinka hyvin asioitamme edistetddn.

Jokaiselta hyvinvointialueelta on mahdollista hakea paikal-
listoimintaan rahallista tukea. Toiminnan suunnittelu ja to-
teutus tulee tapahtua alueella, mutta hakemusten tdyttamisessa
ja kdytdnnon jdrjestelyissd Kaisa ja Tuuli auttavat mielellddn.

Kehotankin nyt jokaisella
hyvinvointialueella aktivoitu-
maan, suunnittelemaan jotain
hauskaa ja hakemaan rahoitus-
ta toimintaan.

Vuosikokoukseen ja Syke-
péiville ilmoittautumisia on
tullut todella paljon
- tervetuloa Kuopioon!

Iloista ja aktiivista
talvenjatkoa

Arto Karkkainen

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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Siirrokkaan lapsi kantaa

huolta tietamattaan

Laura Ignatiew oli vasta vuoden vanha, kun hédnen &idilleen
[ijalle tehtiin blokkisiirto kesdlla 1994. Siirron jdlkeen sairaa-
laympdristo tuli Lauralle tutuksi hylkimisten, infektioiden ja
kontrollien my®6td, raskaimpana kokemuksena viimeisten vuo-
sien vaikeudet, jotka alkoivat sikainfluenssasta 2009 ja johtivat
lijan menehtymiseen 48 vuotiaana 2015.

Laura yksivuotiaana isdnsd Tonin ja ditinsd lijan kanssa
toukokuussa 1994, muutama viikko ennen didin blokKisiir-
toa. Kuva Toni Ignatiewin kotialbumista.

Aiti on supernainen
Moni sykeldinen muistaa pienen punatukkaisen naisen, joka
rakasti urheilua ja etenkin juoksemista, ja joka tikkasi radalla
kuin singer saavuttaen monta arvokisamitalia elinsiirtokisojen
pikamatkoilla. Iija oli pieni kooltaan, mutta astuttuaan huonee-
seen hin tdytti koko tilan. Hinen kdkattdva naurunsa, dlykas
huumorinsa ja eloisa olemuksensa ovat jddneet monelle mie-
leen. Lauralle diti oli "supernainen”, joka pystyi mihin tahansa.
Kun Laura muistelee lapsuuttaan ja vertaa sitd koulukave-
reidensa, "tavallisten, terveiden vanhempien” lasten eldmadén,
tulee hédnelle ensimmadisend mieleen sairaala. Sairaala oli Lau-
ralle normaali tuttu ympaéristo, yksi paikka muiden joukossa,
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ei mitddn outoa ja pelottavaa. Olihan hidn viettdnyt sielld pal-
jon aikaa, joko katsomassa ditid tai didin mukana katsomassa
muita siirrokkaita, joiden tukihenkiléna tdma toimi.

Kun Lauran koulukaverit hdmmadstyivdat kuullessaan, ettd
hédnen didilleen on tehty syddn-keuhkosiirto, tuli Lauralle en-
simmdistd kertaa mieleen, ettd siind oli jotain erikoista. — Aa,
kaikkien vanhemmat ei ookaan saanu elinsiirtoa, muistaa Laura
ajatelleensa. Hinelle oli pienend kerrottu, ettd diti on ollut to-
si sairas, mutta saanut sitten blokKisiirron, eikd Laura osannut
olla siitd mitenkddn huolissaan. Vasta googlailtuaan elinsiir-
roista teini-idssd 13-vuotiaana, Lauralle selvisi, ettd siirrokkai-
den elinajanodote ei olekaan sama kuin muilla.

— Se oli kova kolaus. En puhunut tdstd kuitenkaan vanhem-
mille, kavereiden kanssa kylld juttelin. Koetin olla ajattelemat-
ta asiaa. Aitihdn oli silloin (2006) tdysin terve.

Vield sikaflunssan jdlkeenkin, kun lijan sairastelukierre al-
koi, Laura ajatteli, ettd diti kylld paranee ja palautuu tastakin.
Ensimmadinen halyttava merkki Lauralle oli, kun &iti kévi kat-
somassa hdntd yllattden Yhdysvalloissa, missa Laura opiskeli
vaihto-oppilaana 2010-11.

Laura huomasi, ettd diti oli muuttunut vuodessa tosi paljon:
hiukset olivat ohentuneet, kortisoni pyoristinyt kasvoja ja pie-
nentdnyt lihaksia, eikd hdn jaksanut kdvelld samaa tahtia kuin
ennen. Laura ja [ija olivat aiemmilla ulkomaan reissuillaan tot-
tuneet tekemddn pitkid shoppailukierroksia, joista tuliaisina oli
aina monta kassillista tavaraa. Nyt shoppailusta ei tullut oikein
mitddn, kun piti kdvelld
niin hiljaa ja pysdhdella
tdman tastd.

Vuonna 2013 Iija oli
sairaalassa yli kolmas-
osan vuodesta. Laura ta- ‘
jusi kylla, ettei se ole {
ihan normaalia, mutta
koska sairaala oli "nor-
maali” paikka, ei hin
halunnut tiedostaa asi-
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an vakavuutta. Seuraa-
vana vuonna isakin yrit-
ti varoitella Lauraa, mut-
ta hdn ei noteerannut
timéan puheita. Aitihdn
kavi vield toissakin.

Sandimmun-laatikot Kierrditykses-
sd, tdassd Lauran askartelemana
matkaradiona.

Kuva Toni Ignatiewin kotialbumista.

ToOita ja pitsaa sairaalassa
Toissd Iija kdvi niin kauan kuin suinkin pystyi. Laura kertoo,
ettd diti oli vihdoin, monen kokeilun jdlkeen l6ytdnyt tyon,
josta todella piti. Iija tyoskenteli helsinkildisen karaokebaarin
ravintolapdallikkona ja livahti t6ihin jopa sairaalassa ollessaan.
Hipsi sitten hoitajien huomaamatta yolla takaisin.

- Yritimme toppuutella ja tydnantajakin oli huomannut, etta
didin jaksaminen on kovilla, mutta didille ty0 oli tosi tarkedd.
Ettd on hyodyksi yhteiskunnalle, Laura kertoo.



Laura Ignatiew on viittd vaille valmis kauppatieteiden
maisteri. Aidin kuoleman jiilkeinen masennus on alkanut
helpottaa ja tulevaisuus ndyttdd valoisalta.

Kuva: Tuija Helander

Ilta- ja yotyo on rankkaa terveellekin, saati sairastuneelle,
ja Iija alkoi olla todella sairas. Hinen elimistonsa alkoi pettaa
joka puolelta.

Erdalld sairaalajaksolla Iija oli yolld vasyneend toistd tulles-
saan ajanut pdin tolppaa, minkd seurauksena auto meni lu-
nastukseen ja lija vietiin ambulanssilla sairaalaan. Sielld syntyi
pieni hammennys, kun sairaalaan tuotiin potilas, jonka olisi
pitdnyt sielld ollakin. Koska "rikos” on vanhentunut, se voi-
taneen tdssa kertoa.

— Aiti ei aina kaikista ohjeista ja kielloista piitannut. Loppu-
vaiheessa, kun hédnelld oli rajoitettu ruokavalio ja olisi pitdnyt
vilttid rasvaa, tilasi hidn pitsaa sairaalaan. Aidilla oli rajoittei-
ta, mutta hdn ei antanut niiden rajoittaa itseddn.

Vuosien 2014 -15 vaihteessa Iija joutui viimeisen kerran sai-
raalaan. Tilanne alkoi ndyttdd jo huonolta, ja isd Toni kehotti
Lauraa pitdméddn puhelimen pailld kellon ympdri. Laura pu-
hui ja itki kavereilleen, muttei vieldkddn myontanyt, ettd tassa
kdy huonosti. Laura arvelee, ettd kieltdiminen oli jonkinlaista
tiedostamatonta itsesuojelua. Han ei kdynyt sairaalassakaan
niin usein, kuin nyt jalkikdteen arvellen olisi voinut kadyda.
Aitihin tulee takaisin.

Helmikuussa lija siirrettiin ldhemmads kotia ja viihtyisdm-
piin maisemiin Katriinan sairaalaan Vantaalle. Sielld hdn ei
ollut endd kytkettynd mihinkaan laitteisiin, eikd mennyt kuin
muutama paivd, kun lija, Lauran superditi, nukkui pois — ysta-
vdn pdivand 2015.

”Oonpas ma kantanut

tosi paljon huolta”

Vield didin kuoleman jdlkeenkin Laura viltteli vaikeita aja-
tuksia.

— Isan kanssa juttelin silloin heti didin kuoleman jdlkeen,
mutta enimmaékseen pidin asiat sisallani.

Laura oli aloittanut 2013 kauppatieteiden opinnot Hankenil-
la, ja viikko didin kuoleman jalkeen olisi ollut erddn projekti-
tyon palautus. Opettaja oli luvannut, ettd Laura voisi jattdd sen
valiin, mutta Laura halusi olla lasnd. Projekti oli kolmen hen-
gen ryhmaityd. Opiskelukaverit sanoivat, ettd onpa hdn vahva
kun jatkaa opintoja ndin pian didin kuoleman jalkeen. Jdlkeen-
pdin Laura on ymmartanyt, ettei hdan suinkaan ollut vahva. Han
vain puski eteenpdin eika sallinut heikkouden ndyttamista.

Ndin Laura jatkoi usean vuoden ajan keskittyen opiskeluun ja
muihin asioihin. Han kdvi opintojen ohessa my0s toissda Wart-
sildssd. Kun isd kyseli, tarvitsisiko Laura terapiaa ja miten hin
oikein jaksaa, vastasi Laura voivansa ihan hyvin. Kolmen vuo-
den kuluttua opiskelu alkoi vaikeutua ja arvosanat huonontua.
Laura tunsi olevansa jatkuvasti uupunut ja ahdistunut. Vuon-
na 2018 hin hakeutui opiskelijoiden terveydenhuollon kautta
terapiaan, jossa hdan on kdynyt nyt viisi vuotta.

Terapiassa Laura on vasta alkanut kdyda ldpi lapsuuttaan ja
huomannut, miten huolissaan hin on sittenkin ollut. Aidil-
le oli siirron alkuviikkoina iskeneen vakavan hyljinnén ja ra-
jun ladkityksen takia tullut munuaisten toimintavajaus, jonka
seurauksena hinelle puhkesi diabetes. Laura muistaa pienesta
pitden huolehtineensa siitd, ettd didilld on aina jotain mehua
tai keksid mukana, ja joskus myds kipaisseensa hakemaan niitd
kioskilta tai kaupasta. Han tajuaa my6s hankkiutuneensa lukio-
aikoina t6ihin samaan karaokebaariin huolehtiakseen didista.

—Tein viiden tunnin vuoroja niin, ettd tydmme loppuivat sa-
maan aikaan, jotta voin sitten ajaa kotiin kun &iti oli vasynyt.

Jalkikateen ajatellen didin kuolema oli my®os tietylla tapaa
huojennus, kun Laura huomasi miten paljon stressid samalla
hélveni. - Oonpas méd kantanut tosi paljon huolta, Laura ker-
too ajatelleensa.

Kolme ensimmadistd vuotta Laura kavi terapiassa kahdesti
viikossa, nykyddn kerran kuussa. Maisterin tutkinto on gradua
vaille valmis. Sen Laura aikoo saada viimeistddn ensi kesdna val-
miiksi. Hin on oppinut kuuntelemaan itseddn ja osaa jo laittaa
ajoissa jarrua pddlle, jos stressid alkaa olla liikaa. Laura ymmar-
tdd nyt, ettd huolehtiessaan didistaan han ei ole oppinut pita-
madn huolta itsestddn. Se hdnen on pitanyt aikuisena opetella.

Moni muukin asia on valjennut vasta jalkeenpdin. Laural-
la on paljon hyvid muistoja Syken tapahtumista ja matkoista,
ja hdn koki olonsa aina hyviksi sykeldisten keskuudessa. Ver-
taistukea hén ei silloin osannut kaivata, mutta nyt ajatellen
muiden kohtalotoverien kanssa jutustelu olisi voinut muut-
taa omia kokemuksia paljonkin. Vertaistukeahan Lauralla ei
ole ollut koskaan, silld kellidn hdnen kavereillaan ei ole ollut
mitddn vastaavia kokemuksia vanhempien sairaudesta. Lauran
mielestd Sykelld pitdisikin olla enemman koko perheen tapah-
tumia, joissa siirrokkaiden lapset voisivat tutustua ja saisivat
huomata, etteivat he olekaan ihan yksin.

— Aika itsendisesti oon joutunu rapeltda lapi kaiken.

Teksti Tuija Helander
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Mita kuuluu

Leena Saijets

Leena Saijetsilla tulee ldhiviikkoina ku-
luneeksi 34 vuotta syddnsiirrosta, jonka
han sai maaliskuussa 1990, tuolloin su-
kunimelld Kylmadld. Hin on myos yksi
Syken perustajajdsenistd allekirjoitettu-
aan 30 muun syddnsiirrokkaan kanssa
Syken perustamisasiakirjan Meilahden
auditoriossa lokakuussa 1990.

Alkuaikojen infektion ja massiivisen
ladkityksen aiheuttaman akuutin munu-
aistoiminnan vajauksen jdlkeen eldma
on sujunut hyvin. Leena osallistui alus-
ta ldhtien innokkaasti sydan- ja keuh-
kosiirrokkaiden urheilukilpailuihin aina
EM- ja MM-kisoja myoten. Lajirepertu-
aari oli laaja kasittaen kuulantyénnon,
pallonheiton, maastojuoksun, uinnin
ja sulkapallon. Mitalejakin kertyi run-
saanpuoleisesti.

Kuusi vuotta siirron jdlkeen neljan
lapsen yksinhuoltajan eldmddn astui

mies, kun Leena ja tuore keuhkosiirro-
kas Timo Saijets kohtasivat Syken pik-
kujouluissa 1996. — Yhdessdolo oli alus-
ta asti helppoa, ihan kuin oltaisiin aina
tunnettu, Leena muistelee. My6s Timo
innostui urheilusta ja ldhti kisareissuille
pelaten mm. Syken EM-kultaa Napolin
kisoissa 2006 voittaneessa lentopallo-
joukkueessa. Naimisiin pari meni heti
Napolin reissun jidlkeen heindkuussa,
Timolla yllddn Roomasta samalla mat-
kalla hankittu puku.

Kisaileminen hiipui 2010-luvulla la-
hinnd ajanpuutteen vuoksi. Leena opis-
keli lahihoitajaksi ja teki sen jalkeen toi-
td Kdrkolan kunnassa. Kuukauden mit-
taisen kesdloman Leena ja Timo viettivat
mieluiten pohjoisessa Nellimin mokil-
ladn. Kesdisten Kisareissujen sijaan he
alkoivat suunata eteldn lamp66n talvi-
kuukausiksi. He viettivdt vuosittain kol-
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misen kuukautta talvesta Puerto de la
Cruzissa Teneriffalla kahdeksan vuoden
ajan. LAimp0o ja meri-ilmasto tekivit hy-
vad keuhkoille, eikd pariskuntaa sitonut
Suomeen endd Leenan lapsetkaan, jotka
olivat kaikki jo aikuisia. Suomi-Tenerif-
fa-seuran piirissa he tapasivat ystavid ja
pelasivat petankkia.

Kevailla 2019 Timolla oli kontrollit
Meilahdessa heti Teneriffalta paluun
jalkeen. Leena ja Timo sairastuivat ko-
timatkalla molemmat influenssaan, jota
ei ensin testeissd havaittu. Kotona Lah-
dessa Timon olo paheni niin, ettd Lee-
nan oli soitettava ambulanssi, joka vei
Timon "Pidksiin” eli Pdijat-Hameen kes-
kussairaalaan, jossa Timon taudiksi var-
mistui A-virus ja keuhkokuume.

Tasta alkoi sairasteluvaihe, jonka seu-
rauksena Timo joutui kevadlld sairaalaan
useampaan otteeseen sitkedn keuhko-

Iloa ja sisdltod Leenan Saijetsin eldmdidn tuovat lapset ja lastenlapset, joita on ehtinyt kertyd seitsemdn. Vas. Leena
ja tytdir Mari sylissd kaksoset Ida ja Lyydia, tytir Laura ja puolisonsa Juho, sylissd Hilla ja Pyry, Marin poika Viind ja
isdnsd Vesa, sekd poika Marko vieressdidn Topias ja sylissd Vilma. Kuvan otti Markon vaimo Suvi.
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kuumeen takia. Keuhkojen tila heikke-
ni ja kesdlld hin sai avukseen lisdhapen.
Marraskuun lopulla Timoa alkoi ahdistaa
niin, ettei hdn kokenut enda parjaavansa
kotona. Leena soitti ambulanssin ja Timo
vietiin Pdksin keuhko-osastolle — kolmat-
ta ja viimeistd kertaa.

Kolmen viikon ajan Leena kdvi katso-
massa Timoa pdivittdin ja olisi halunnut
viettdd tdméan luona pidempidkin aikoja,
mutta hoitajat huomauttelivat vierailu-
ajoista. Timo kysyi sitten itse 1ddkariltd,
eikd Leena voisi viipya yli vierailuajan,
olihan hdn ammatiltaankin hoitaja ja
auttoi Timoa suihkutuksissa, hieroi kipei-
td hartioita ja rasvasi jalkoja. Ladkari ei
myOntynyt vedoten tasa-arvoiseen koh-
teluun muiden potilaiden kanssa. Timol-
le ei myo6skddn annettu yhden hengen
huonetta. Vasta viimeisena iltapdivina,
kun hdnen tilansa alkoi olla kriittinen,
toinen huoneessa ollut potilas siirrettiin.

Téma oli vajaa viikko ennen joulua.
Leena oli juuri matkalla katsomaan Ti-
moa, kun hidnelle soitettiin sairaalasta,
ettd Timon vointi oli huonontunut. Sai-
raalassa lddkari kertoi, ettd on kyse tun-
neista. Leena istui Timon vierelld ha-
martyvdssd illassa, ja kun Timo sitten
lopullisesti nukahti, Leenan olo oli epa-
todellinen.

Absurdi tilanne tuli, kun Timo oli ol-
lut kuolleena jo jonkin aikaa ja hoitaja
tuli huoneeseen antibioottien kanssa. —
Laakari ei ole vield lopettanut tatd anti-
bioottia, hoitaja sanoi. Han ei ilmeisesti
ollut huomannut, ettd Timon happimas-
ki ei endd suhissut eikd Timo hengitta-
nyt. — Timo ei tarvitse endd antibioottia,
Leena oli vastannut. Hoitaja kysyi vield,
haluaako Leena, ettd tehdiddn ruumiin-
avaus. Leena vastasi ettd ei.

”Muistikuvat sen illan ta-
pahtumista ovat hamaéria.
Olin ihan sekaisin ja mulla
oli taysi tyo, etta selvisin
ulos sairaalasta.”

— Kello oli jotain kahdeksan lahties-
sdni huoneesta. Ndin, ettd kansliassa oli
paljon porukkaa, ilmeisesti vuoronvaih-
to oli menossa. Joku hoitaja tuli sitten ja
tyonsi kdteeni nivaskan papereita, joissa
oli jotain ohjeita. Olin ihan sekaisin. Oli
taysi tyo ettd pddsin ulos sairaalasta kun
kaikki ovet olivat jo lukossa. Lopulta 16y-
sin paivystyksen kautta pihalle.

Leena Manchesterin MM-Kisoissa vierellddin ensimmdiisen syddn-
siirron Eteld-Afrikassa 1967 tehnyt Christian Barnard.

Leenalla on vain hdamarid muistikuvia
illan tapahtumista. Hin sanoo kaivan-
neensa jonkinlaista huolenpitoa ja loh-
dutusta. Kukaan ei kysynyt, miten hdn
pddsee sairaalasta kotiin ja onko hédnelld
sielld ketddn. Kotimatkasta Leenalla ei
ole mitddn kisitystd. — En tiedd, miten
oikein olen selvinnyt sairaalasta kotiin,
mita vain olisi voinut sattua, kertoo Lee-
na 25 kilometrin ajomatkastaan kotiin
Jarvelaan.

Pohdimme yhdessd, kuinka paljon hoi-
tohenkildstén koulutuksessa kdydadn
lapi tilanteita, joissa potilas tekee kuo-
lemaa, kuinka esimerkiksi kohdata juuri
laheisensd menettdnyt omainen. Jonkin-
laista lohdutusta, tukea ja empatiaa kai-
paisi varmasti jokainen.

Timon kuolemasta on nyt neljd vuotta
ja Leenan eldmd on asettunut uomiinsa.
Hén viettdd talvisyddmet edelleen Tene-
riffalla ja kesat Timon synnyinseudulla
Nellimissd. Sielld Leena puuhastelee hyo-
tyliikunnan parissa saunapuita tehden
ja mokin pihaa hoitaen. Sieltd on myds

16ytynyt vuosien saatossa ystdvid. "La-
helld” (Pohjoisen mittakaavan mukaan)
340 kilometrin pddssd on myos Leenan
nuorin tytédr Laura, joka asuu perheineen
Rovaniemella.

Leenassa eivit lukuisat siirtovuodet
juuri ndy. Han osallistuu naisten kunto-
jumppaan, ui kilometrin mittaisia mat-
koja ja viettdd muutenkin liikunnallista
eldmaa. Sisaltod ja vauhtia siihen tuovat
seitsemadn lastenlasta, joiden kuvat peit-
tavit jadkapin ovea, ja joista puhuessa
Leenan ddneen tulee tietynlaista limpod
ja pehmeyttd. Eldama jatkuu.

Teksti

Tuija Helander

Kuvat

Leena Saijetsin kotialbumista
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Minun tarinani

Sinun kanssasi silloin

Perusarki: aamutoimet, tormailya kylpy-
huoneessa, hiustenkuivaajan hurinaa ja
puurokattilan porinaa. Tydpdivin pituu-
den arviointia eteisessd: kdydaanko jos-
sain vai tavataanko kotona, nopeat suu-
kot ja toimistoille. Toiden jdlkeen ehkad
museoon tai kahville, pieni kdvelylenkki
tai rauhallista ruoanlaittoa, ja seuraavana
pdivdand sama uudelleen. Tdhdn arkeen
kuului liesituulettimen padlla olevassa
maustehyllyssda komeileva ladkepurkki-
kokoelma ja ruokapoydilld majaileva
dosetti. Syddnsairaan kumppanin kans-
sa oppi nopeasti vilkaisemaan, olikohan
aamulddkkeet varmasti otettu.

Sitten tuli paha virusinfektio, joka
kaatoi arjen nendliinapakettien viliin ja
sai iskevdn tahdistimen aktivoitumaan.
Eristyshuoneen kattoa hipova kuume ja
sieltd kotiin palaava toipilas, jonka voi-
mat olivat jddneet sairaalaan. Ei museota.
Ei kahvilaa. Ja pian ei endd toihinkdan.

Tahdistin alkoi isked useammin, ja arki
muuttui sen rytmiin. Pian oli aika aloit-
taa siirtoselvittelyt, endd ei voinut aja-
tella, ettd jospa tdima vasymys olisi vaan
ohimenevii. Listalle pddseminen oli sa-
manaikaisesti juhlapdiva, mutta myos
kauhistuttava hetki: kuin joku olisi pai-
nanut ajanottokelloa kertomatta, ollaan-

ko juoksemassa sprintti vai maraton. Oli
vaan jolkoteltava.

Ladkemadadra lisddntyi, kotona vietetty
aika vaheni. Meilahden sairaalan rutii-
neista tuli arkea my®os sille, joka sielld ei
asunut. Aamuviesti, toihin, sairaalaan,
kotiin, iltaviesti. Puhelin yopoydalld,
keskeisten ihmisten suorat numerot no-
peasti loydettdvissd. Laukussa resuinen
muistivihko, johon kirjata jokainen ti-
lanne, siirto osastolta toiselle, ladkityk-
sen muutos ja hoitavan ladkarin nimi.
Samassa vihkossa tehtdvilista asioista,
jotka piti hoitaa sairaalauniversumin ul-
kopuolella, pankit, postit, vakuutukset.
Asiat, joihin piti saada valtakirjoja ja asi-
oita, joita pystyi hoitamaan puhumalla.

Elvytyskédrry. ECMO. Spekulaatiot apu-
pumpusta siltahoitona siirretta odotelles-
sa. Ja sitten taas kotiutuminen, laihaksi
kutistunut ihminen, joka uupumustaan
nukahti ruokalautasensa dareen. Laak-
keiden laskemista. Pdivien laskemista.

Apupumpun johdon haavanhoito ei
listallaolijalta itseltddn onnistunut, eikd
verenohennuslddkkeen pistiminen. Haa-
vahoidosta tuli iltapdivan ohjelmanume-
ro, tarvikkeet olohuoneen kahvipdydan
alla valmiina, karstan koostumuksen
tutkailua ja ihon ldmpétilan tunnuste-

lua. Klexanepiikki meni joskus vdhan
vinoon, sen tunsi samalla hetkelld kun
pisti ja pyysi saman tien anteeksi: tima
nipistad, tasta tulee mustelma, ei ollut
tarkoitus tuottaa tatakin hankaluutta si-
nulle, joka olet laiha ja vdsynyt ja yritdt
jaksaa pysyd optimistisena vaikka puhe-
lin ei tdnddnkadn ole soinut.

Pienet jaloittelut yhdessd niin, ettd apu-
pumpun laukku jaa vidliimme. Onhan va-
ra-akku mukana, onhan vempeleessd vir-
taa? Kierrosmittarin vilkaisu, miksi luke-

Uutisia

?keskuskonttorilta®

Syke mukana eduskunnan
tukiryhmassa

Munuais-, maksa- ja elinsiirtopotilaiden
eduskunnan tukiryhma kokoontui vii-
me vuonna kolmesti Helsingissd. Syken
edustajia oli mukana kaikissa naissd ko-
kouksissa. Muun muassa HUSin mahdol-
liset sddstotoimenpiteet sekd elinsiirtojen
madrd saivat viime vuonna tukiryhméan
kokoontumisissa hyvin huomiota. Polii-
tikkoja ja virkamiehid on keskustelujen
jalkeen kdynyt tutustumassa HUSin Kkli-
nikoiden toimintaan.
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Tukiryhmddn kuuluu sykeldisten li-
saksi Munuais- ja maksaliiton, HUSin ja
Varhan edustajia sekd kansanedustajia.
Puheenjohtajana toimii talld hetkelld
kansanedustaja Ville Vayrynen. Seuraa-
va tukiryhmédn kokoontuminen on hel-
mikuussa 2024.

Jannitys iskulausekilpailun
ymparilla tiivistyy

Viime vuoden lopulla etsittiin verkko-
sivuilla ja somekanavissa julkistetulla
kilpailulla iskulausetta Sykelle. Toivee-

na on, ettd voittajaksi 16ytyisi sellainen
lause, joka kuvaisi yhdistyksen toimin-
taa ja sen merkitystd hienosti. Lauseessa
saa olla jokin sana, johon sisdltyy sana
syke, mutta se ei ole pakollista.

Ideoituja iskulauseita voidaan jatkossa
kdyttaa yhdistyksen kanavissa ja materi-
aaleissa. Syke voi hyodyntaa voittajalau-
seen lisaksi myos muita iskulause-ehdo-
tuksia viestinndssddn.

Ehdotuksia kilpailuun tuli 42 kappalet-
ta — suurkiitos jokaiselle iskulausetta eh-
dottaneelle! Esiraati valitsee ehdotuksista
viisi “jatkoon”. Ndistd sekd mahdollisista
yhdistyksen vuosikokouksessa esiin tule-
vista iskulause-ehdotuksista ddnestetdan
voittaja vuosikokouksen aikana maalis-
kuussa. Iskulausekilpailun satoa julkais-
taan tulevaisuudessa myos Syke-lehdessa.



ma nousi, onhan kaikki hyvin? Onko taky
tulossa? Hengittely, odottelu. Joskus am-
bulanssi. Juokseminen alaovelta viiden-
teen kerrokseen ensihoitajien kanssa on
riittava aika briiffata pelastajat siitd, mitd
on vastassa. Anteeksipyytelevd ddnensa-
vy: teilld ei varmaan kovin usein ole néi-
ta siirtolista-apupumppukeikkoja, yritan
kertoa tarkeimmat perustiedot vaikka ku-
kaan ei ole kertonut, mitd ja miten. Olen
lukenut internetin tyhjéksi ja yliopiston
kirjaston myds. Kysy minulta kardiologi-
asta niin kerron kylla. Tietiminen on mi-
nun tapani pitdd oma mieleni kasassa kun
pelkddn rakkaimman ihmiseni puolesta.

Piilouduin kerran osastolla eraan pyl-
vaan taakse nojaamaan seinddn omaa
vasymystdni. Nojasin ja itkin danetto-
masti. Olin itsekin laihtunut: en syonyt
enkd nukkunut enkd ajatellut muuta
kuin puhelimen soittoa. Hoitaja pysdhtyi
eteeni ja kysyi: "Saatko sind apua?” Nain
hoitajan takana olevalla ilmoitustaululla
kriisipuhelimen numeron. Vastasin, ettd
pérjaan kylld. Valehtelin. Otin numeron
talteen ja myohemmin uskalsin soittaa-
kin. Puhuin pahaa oloa ja pelkoa, ja sitd,
kuinka yksin olin. Kun minulle soitettiin
kuulumisia, kaikki kysyivit, koska sydan
tulee, mitd viime aikoina on tapahtunut,
miten siirtoa odottava voi. Tietysti. Siir-
toa odottava pyysi minut sairaalasan-
kyynsd, ja makasimme joskus peiton al-
la vierekkdin, kaksi laihaa mahtui hyvin,
ja silloin ei tarvinnut kuin olla hiljaa ja
odottaa. Hoitajia nauratti, olimme ehka
suloisia. Joskus sain iltapala-aikaan itsel-
lenikin kupin teetd ja viipaleen leipda. Se

saattoi joskus olla pdivdn ainoa ateriani.

Sitten, erddnd aamuna, puhelin soi.
Silitin paidan. Keitin itselleni kahvia.
Olimme aivan rauhallisia, kun soitimme
taksin. Taksimatkalla emme puhuneet
mitddn. Katselimme vaan aurinkoisena
avautuvaa pdivdda ympadrillimme ja pi-
dimme lujasti kddesta.

Lahdin sairaalasta kotiin kun kello oli
raksahtanut avausviillon. Istuin sohval-
la ja odotin kymmenen tuntia, kunnes
kirurgi yolld soitti kuten oli luvannut.
Naurava, iloinen kirurgi. Hyvid uutisia.

?”Piilouduin kerran osas-
tolla eraan pylvaan taakse
nojaamaan seindan omaa
vasymystani.”

Vanha sydén jai sairaalaan. Apupump-
pu jdi sairaalaan. Sain kotiin kumppa-
nin, joka oli taas uudenlainen. Vasynyt.
Helpottunut. Onnellinen. Masentunut.
Minun voimani loppuivat hdnen ma-
sennukseensa. Keho oli korjattu, mutta
mielen tueksi ei ollut endd ketddn. Etsin
hinelle terapeutin ja pyysin, ettd saisin
nyt lomaa tistd kaikesta.

Istuimme ystavien luona paivallisella.
Sydansiirto tuli puheeksi ja uudet tutta-
vat halusivat tietdd siita kaiken, he kyse-
livat kumppaniltani ja kehuivat, kuinka
terveeltd han naytti vaikka siirrosta oli
vasta muutama kuukausi aikaa. Ruoka
tarttui kurkkuuni ja halusin vain kotiin.
En ollut vield valmis. Emédntd poimi kat-
seeni ja naki, kuinka ldhelld olin purs-

kahtaa itkuun, ja vaihtoi puheenaihetta:
"Juodaanpa nyt malja my®os télle ihmi-
selle, joka eli rinnalla ihan joka pdiva.”
Itku tuli yhtd ddnettomaésti kuin pylvdan
takana piileskellessédni.

Erds kirurgi sanoi viisaasti, ettd pari-
suhteen ongelmat eivit valitettavasti jdd
vanhaan syddmeen. Kumppanini ja mi-
nd erosimmekin my6hemmin. Voimava-
ramme eivit riittdneet kaikkeen jalleen-
rakennettavaan. Onneksi ystavyys sdilyi —
sairausajalta on paljon muistumia, joiden
merkitystd ulkopuoliset eivit voi tdysin
ymmartdd. On huojentavaa tietdd, ettd
niiden nostamien ajatusten tai tuntei-
den kanssa ei tarvitse olla aivan yksin.
Liheisten tukeminen ei kuitenkaan voi
jaada vain siirtoa odottavan tai apupum-
pun kidyttdjdn harteille: hdnen on hyva
voida keskittyd oman hyvinvointinsa
ylldpitamiseen, ei toisen kannatteluun.

Omien voimavarojen varmistaminen
ei ole voimavarojen varastamista toiselta.
Toivoisin, ettd sairaalakoneisto kohtaisi po-
tilaiden lisdksi perheenjdsenet ja ldheiset,
antaisi neuvoja, miten toimia yleisimmissd
tilanteissa, antaisi vertaistuen ja kriisituen
yhteystietoja, ja ehkdpd jopa synnyttaisi
mekanismeja systemaattiselle psyykkisel-
le tuelle osana kokonaisvaltaista hoitopol-
kua. Vapaaehtoistyon arvo on mittaama-
ton, mutta koska kaikki kohtaavat Kriisit
omalla tavallaan, vapaaehtoisen tuen pa-
riin hakeutumisen kynnys voi olla korkea.
Jos sairaanhoitojdrjestelma ei nde ldheisid,
laheiset saattavat itsekin unohtaa itsensa.

Katja H.

.00

Ovatko jasentietosi

ajan tasalla?

Ovatko yhteystietosi muuttuneet? Tai
onko sinulla kenties uusi sahkdpostiosoi-
te, johon toivoisit jatkossa yhdistyksel-
ta tiedotteita? Olethan yhteydessd Syke-
toimistoon, jotta voimme katsoa tietosi
ajan tasalle. Ole my0s yhteydessd, jos
et joulukuussa saanut Syken sdhkoistd
uutiskirjettd, vaikka toivoisit uutiskir-
jeen saavasi.

Kiinnostaisiko sinua
vapaaehtoistoiminta?
Yhdistyksen parissa toimii monia vapaa-
ehtoisia eri tehtdvissd. Roolina voi olla
vaikkapa ihmisten kohtaaminen koulu-
tettuna vertaistukijana tai erilaiset teh-
tavat Syken toimikunnissa. My6s halli-

tustyoskentely tarjoaa mielenkiintoisen
vapaaehtoistoiminnan ulottuvuuden.

Alkuvuoden 2024 aikana jdrjestetdan
yhdistyksen tarjoamia vapaaehtoistoi-
minnan tehtavia esittelevd Teams-webi-
naari, joten seuraathan verkkosivujemme
tapahtumakalenteria osoitteessa sydan.fi/
syke/toimintaa/tapahtumakalenteri/ . Jos
sinua kiinnostaisi kuulla lisdd vapaaeh-
toistoiminnasta yhdistyksessd, voit myos
olla yhteydessa Syke-toimistoon.

Onko sinulle OLKA-
vertaistoiminta tuttua?
Verkkosivulta olkatoiminta.fi 16ydat tie-
toa muun muassa kevadn OLKA-vertais-
tukijavalmennuksista sekd Toivo-sovel-
luksesta.

Tervetuloa laheisten
verkkovertaisryhmaan

Sydan- tai keuhKkosiirtoa tai syddnkeuh-
kosiirtoa odottavien, siirron saaneen seka
apupumpun varassa eldvien liheiset ovat
lampimasti tervetulleita kohtaamaan toi-
siaan verkkovertaisryhmassa. Nditd eta-
tapaamisia pyritddn pitimaan kuukausit-
tain, ja niistd ilmoitetaan verkkosivujen
tapahtumakalenterissa. Erddn ldheisen
sanoin: vertaistuki voi olla korvaamaton-
ta ja auttaa jaksamaan eteenpdin. Keskus-
telulla on suuri voima - tule siis mukaan
tai vinkkaa ldheisellesi ryhmaéstd. Lisatie-
toja saat jarjestokoordinaattori Tuulilta.
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Vakava sairaus ja siirto on
kova paikka myos laheiselle

Vakava sairastuminen on kova jarkytys
kelle tahansa. Sairastuneen ldheisille se
voi olla joskus jopa rajumpi shokki kuin
sairastuneelle itselleen. Ei ole lainkaan
harvinaista, ettd sairastunut usein kokee-
kin olevansa tukena ldheisille eikd pdin-
vastoin. Liheisten kuullaan usein myos
valittavan, ettd heiltd harvoin kysytdan
miten he jaksavat.

Hoidon keskipisteessd on aina potilas.
Sairastuminen koskettaa kuitenkin aina
my0s ldhiomaista, joka on sairastuneen
tdrkein tuki ja turva, ja jonka kontolle
kodin askareet ja muut kdytdnnon asiat
arjessa yleensa jadvat.

Kun ihminen kokee jotain jarkyttdvaa,
kdy hén yleensad lapi ketjureaktion, joka
alkaa lamaannuttavasta shokista ja joh-
taa erilaisten tunnereaktioiden kautta asi-
an varsinaiseen kdsittelyyn, joka mahdol-
listaa lopulta tilanteeseen sopeutumisen.

— Sairastuessaan ihminen joutuu ti-
lanteeseen, jossa normaali eldmdnkulku
pysdhtyy ja tulevaisuuden mielikuvat
muuttuvat. On normaalia, ettd vakava
sairastuminen heréttdd voimakkaita tun-
teita ja lamaannusta, kertoo psykotera-
peutti Mila Gustavsson-Lilius.

Mila sai blokkisiirron 12 vuotta sitten,
joten hédnelld on myds omaa kokemusta
siirtoon liittyvéstd kriisistd. Mielessd voi
velloa paljon negatiivisia tunteita kuten
huolestuneisuutta, turvattomuutta ja
elamén hallinnan menetystd, jopa kuo-
lemanpelkoa. Liheinen kdy ldpi samaa
vuoristorataa, hdnelld pahimpana on
pelko ldheisensd menettamisesta.

Itsesta huolehtimisen tarkeys
Oma jaksaminen on tidrkedd, jotta pys-
tyy olemaan tukena vakavasti sairastu-
neelle. Syddn- tai keuhkosiirron odotus
voi olla pitkéllinenkin prosessi, joka voi
olla raskas ja piinaava sekd siirtoa odot-
tavalle ettd hdanen omaisilleen. Laheisen
on tarkedd pystyd jatkamaan myos omaa
elamad, eikd laittaa omia tarpeita koko-
naan sivuun.

Ihmiset reagoivat kriiseihin yksilollises-
ti ja heidédn tapansa ratkoa ongelmia ja ka-
sitelld tunteita ovat erilaisia. Oman jaksa-
misen tueksi kannattaa etsid itselle sopivat
keinot ja tukiverkostot. Velvollisuuksien
ja laheisen tukemisen lisdksi elamdssa pi-
tad olla mielekastd tekemistd, sosiaalisia
kontakteja, fyysistd aktiivisuutta ja ren-
toutumista. Lepo, liikunta, harrastukset,
ystavit ja oma aika ovat tdrkeitd meille
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kaikille, ja niiden merkitys saattaa jopa
korostua vakavan sairauden mukanaan
tuomassa raskaassa elamédnvaiheessa.

Joskus my0s laheinen kaipaa tukea ja
kuuntelijaa.

— Ammattilaisen apua kannattaa ha-
kea, ennen kuin oma ahdistus alkaa
kdydd ylivoimaiseksi. Ajoissa asioihin
puuttumalla voidaan ennalta ehkaistd
masentuminen ja tdydellinen uupumi-
nen. Apua voi tiedustella esimerkiksi ter-
veyskeskuksen tai tydterveysvastaanoton
kautta, ohjeistaa Mila Gustavsson-Lilius.

Moni kokee saavansa apua myos ver-
taistuesta. On helpottavaa kuulla, ettei ole
yksin tunteidensa kanssa, ja vertaisiltaan
voi saada my®0s sairauteen ja sen hoitoon
liittyvdn kdytdnnon tiedon lisdksi vink-
kejd omaan jaksamiseen. Sykelld on oma
kerran kuussa kokoontuva verkkovertais-
ryhmad ldheisille ja myo6s tapahtumissa
heille pyritdan jarjestimdin ohjelmaa.

Kaikki tunteet sallittuja

Vakava sairastuminen koettelee ldhes
aina parisuhdetta ja perhedynamiikkaa.
Perheen vastuunkantajasta saattaakin
tulla hoidettava, ja hdn saattaa joutua
luopumaan itselle tdrkeistd harrastuksista
tai jopa tyostd. Tunteiden kirjo on laa-
ja, ja sairastumiseen liittyy paljon myds
negatiivisia tunteita.

Myos ldheinen kdy lapi monenlaisia
tunteita, syyllisyyttd, pettymystd, hai-
peéad ja vihaa. Han voi olla pahalla tuu-
lella ja harmissaan, kun sairaus sulkee
pois totuttuja yhteisid vapaa-ajan viet-
tomahdollisuuksia lomamatkoineen ja
tapahtumineen.

Sairauden kohdatessa kaikki tunteet
ovat normaaleja ja sallittuja. Olennais-
ta on se, miten niitd ilmaistaan. Pahinta

Psykologisen kriisin vaiheetf

mitd voi tehdd, on yrittdd kieltid nega-
tiivisten tunteiden, myd6s vihan, ilmai-
su ja lapikdyminen, niin sairastuneelta
itseltddn kuin ldheisiltakin.

Psykologit ovat tutkineet suuttumuk-
sen ilmaisua parisuhteessa, jossa toinen
puoliso on sairastunut vakavasti. Suut-
tumusta voidaan ilmaista avoimesti tai
sulkien tunne sisddn. Suljetussa tavassa
henkilo pitda tunteen siséllddn, vetdytyy
puhumattomuuteen ja yksindisyyteen.
Hién tarvitsee ehka aikaa sulatella asioita.
Avoimesti suuttumusta ilmaiseva sen si-
jaan pdastda tunteensa ulos. Han voi ka-
navoida sen yltidpdiseen touhuamiseen
tai kiukutteluun. Tutkimusten mukaan
avoimesti vihainen miespuoliso huonon-
taa naispotilaiden psyykkista hyvinvoin-
tia. Sen sijaan miespotilaan olo parantuu,
kun vaimo néyttdd reilusti tunteensa.

— Omia vihan ilmaisun tapoja ei sil-
ti tarvitse muuttaa, mutta on hyvi, jos
kumppani ymmartda ne ja niistd voidaan
keskustella, sanoo Mila Gustavsson-Lilius.

Ole lasna, mutta ala tuputa
Kun itselle tarked ihminen sairastuu, tu-
lee ldheiselle tarve auttaa ja olla tukena.
Tdhén voi liittyd samalla riittdimattomyy-
den tunnetta ja epdvarmuutta miten tu-
kea "oikein”.

Yhtd oikeaa tapaa ei ole, silld jokainen
reagoi omalla tavalla ja omaan tahtiin.
Sairastuneen tulee voida puhua asiasta
toistuvastikin ja hdnelle pitdd antaa ai-
kaa asian pureksimiseen. Liheiselld ei
valttdmattd ole ratkaisua ongelmiin tai
ylipddnsd mitddn "viisasta” sanottavaa,
tarkeintd on kuitenkin kuunnella ja ol-
la ldsnd. Kémpeld lohdutusyrityskin on
parempi kuin vetdytyminen.

Sairastunutta ei pidd myoskddn ke-
hottaa unohtamaan tai olemaan ajat-
telematta asiaa, ja hankalatkin asiat ku-
ten hoitotahto ja testamentti kannattaa
ottaa puheeksi. Kun kidytdnnon asiat on
hoidettu, eivdt ne ole painolastina sai-
rauden edetessa.

Vaihe Sokkivaihe Reaktiovaihe

Sairauden
rationaalinen ja
emotionaalinen
kohtaaminen

Kuvaus Valiton reagointi

sairastumiseen

Kesto Muutama vrk Muutama kk
Sisaltd Emot. oireet (jarkytys Hammennys
hammennys, pelko tapahtuneesta
epdvarmuus ja ahdistus)
Voimakkaat

Kogn.oireet (orientaatio- tunnereaktiot
ja keskittymisvaikeus)

Vaikeus ymmartaa
Fyys. oireet (vireystila,
stressi, uni) miksi

mitd on tapahtunut ja

Kasittelyvaihe Sopeutuminen

Menetyksen kdsittely, Tulevaan suuntaaminen
tilanteen
hyvéksyminen

kk—1v Useita kk — useita vuosia

Muistikuvien mieleen Eldma jatkuu

palaaminen

Tapahtunut muuttuu
Luopumisen, osaksi menneisyyttad
menetyksen
Jja sopeutumisen
haasteet

Mila Gustvsson-Lilius



Itsendisyys ja itsemddrddmisoikeus ovat jokaiselle tarkeita
ja liiallista holhoamista pidetdan usein epdmiellyttdvana. Sik-
si ldheisen kannattaa yrittdd hillitd hoivaviettiddn ja etenkin
"ohi puhumista”. Siirron jdlkeen saattaa (etenkin naispuolisel-
le) laheiselle jdddd hoivausvaihde padlle. Kannattaa kuitenkin
muistaa, ettd kaikenlaiset kotiaskareet ja arjen hyotyliikunta
ovat parasta kuntoutusta, seka fyysistd ettd psyykkistd, syddn-
tai keuhkosiirrosta toipuvalle. On my®ds tdrkedd, ettd puolisoi-
den vililla on muutakin kuin hoivasuhde - ettd tasa-arvoinen
keskusteluyhteys ja myos romantiikka sdilyvat.

Sairastuneen tulee antaa tehda itsendisid valintoja ja paat-
tdd asioista mahdollisuuksiensa mukaan. Hanen toiveitaan ja
suunnitelmiaan tulee kuunnella, kunnioittaa ja pyrkid toteut-
tamaan, vaikka itse kokisi niiden kasittelyn vaikeaksi. Usein
sairastunut ei halua tehdéa tarkkoja tulevaisuudensuunnitel-
mia, miké sekin olisi hyvéd hidnen osaltaan hyviksya.

VALTA...

holhoavaa asennetta
tarpeeton rajoittamista

- saalimista
- puolesta tekemista
puolesta paattamista

Miten suhtautua liheisen vakavaan sairastumiseen.
Kuva: Stenberg&Stenberg

Teksti
Tuija Helander

Léahteet:

Mila Gustavsson-Liliuksen haastattelu 9.1.2024
Johanna Stenberg ja Jan-Henry Stenberg,

Miten tasta eteenpadin, sanofi.fi/sopeutumisopas

Sari Jarvinen, Vakavasti sairaan laheinen, pida huolta
myos itsestasi — muista nama asiat, etlehti.fi 6.3.2017

Mila Gustavsson-Liliuksen ohjeet vakavaan
kriisiin sopeutumiseen:

Kehita myonteisyyttasi

- Kiinnita huomiota niihin asioihin, joista sinun ei
ole sairauden vuoksi tarvinnut luopua. Tai mita
uutta voisit tehda?

- Pyri loytamaan asiat, joista olet kiitollinen.

- Kayta huumoria.

Myo6nna tarvitsevuutesi

- Tarvitsemme toisiamme voidaksemme hyvin.

- Vaali mielekkaita ihmissuhteita. Rakasta lahei-
siasi ja ystaviasi.

- Halaa, silita, kosketa ja pida lahella. Kosketus
stimuloi oksitosiinia, joka vahentaa stressia.

- Hydédynna ja anna vertaistukea.

- Hae ajoissa ammattiapua.

Lisaa hallinnan tunnettasi huolehtimalla

itsestasi hyvin

- Pida huoli omista rajoistasi, ole itsemyo6tatun-
toinen ja lempean jamakka.

- Liiku voimavarojesi mukaan. Liikunta parantaa
stressinsietokykya

- Nuku riittavasti ja syo terveellisesti. Riittavalla
unella, suoliston hyvinvoinnilla ja mielialalla on
merkittava yhteys.

Lisaa stressinsietokykyasi

- Muista tietoisen lasndolon keinot ja syvahen-
gitys- ja lihasrentoutustekniikat.

- Pohdi mihin voit vaikuttaa ja mihin et.

- Aseta asiat oikeaan tarkeysjarjestykseen.

- Ela tassa hetkessa!

Muistilista laheiselle

Osallistu mahdollisuuksien mukaan sairastuneen
hoitoon sairaalassa, hoitoneuvotteluissa ja vas-
taanottokaynneilla.

Ota tarvittaessa yhteys sairastuneen tydonantajaan
sairausloma-asioissa.

Pida tallessa kaikki sairastumiseen liittyvat asia-
kirjat, kuten laakarinlausunnot ja Kelan paatokset.

Pyyda tarvittaessa valtakirja, jonka avulla voit hoi-
taa sairastuneen laheisesi asioita esimerkiksi pan-
kissa ja Kelassa. Jos han ei pysty itse antamaan
valtakirjaa, pyyda laakarilta asioimistodistus.

Sairaalan sosiaalityontekijalta saat tukea ja tietoa yh-
teiskunnan tarjoamista etuisuuksista ja palveluista.

Varmista, etta sairastuneen lapsista huolehditaan
ja heidat pidetaan ikataso huomioiden tilanteen ta-
salla, ja etta heidan tunteensa huomioidaan.
Huolehdi omasta hyvinvoinnistasi. Syd, nuku, liiku
ja tapaa ihmisia.

Hae tarvittaessa itsellesi apua omalta terveysase-
malta/tyoterveyshuollosta tai potilasjarjestdn ver-
taistuesta. Keskustelu ammattilaisen tai samassa
tilanteessa olevan/olleen kanssa voi auttaa.

Selvita alueesi kriisipalveluiden yhteystietoja silta
varalta, etta sina tai joku muu tarvitsette jossain
vaiheessa ulkopuolista apua.

Lahde: Stenberg&Stenberg
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Petankki on suosittu Syke-laji

Harri jakaa petankin iloa kiinnostuneille.

Teillekin?

Kaipaatko omalle asuinalueellesi Syken
toimintaan vaihtelua? Tai kiinnostaisiko
kerétd vaikka uusi vertaisporukka muka-
van liikunnan &darelle? Syken aluetoimin-
taan on nyt tarjolla matalan kynnyksen
liikunta-aktiviteettia. Nimittdin petank-
kia sykeldisten oman Mr. Petankin Harri
Turusen opastamana.

Ajatus on rohkaista alueellisia Syken
ryhmii jarjestimddn liikuntapdivd, johon
Harri tulee mielellddn opastamaan kddes-
td pitden petankin alkeita. Puuha on yhta
aikaa hauskaa, haastavaa, helppoa ja ver-
taistukea tarjoavaa. Kuulien heittely sopii
kaikille ja mukavaa olisi saada ldheisidkin
tutustumaan toisiinsa pelikentalld.

Harrin suusta kuultua: "Lupaan tulla
minne pdin Suomea tahansa, kun vain
pyydetddn.” Harjoittelua varten tarvitaan
vain paikaksi hiekkakenttd tai vastaava
alue ja aikaa mielellddn 4 tuntia. Saalla
ei ole vilid, kunhan maa on sula ja peli-
vdlineitd Harri tuo mukanaan. Varoitus
ehka on paikallaan: hauskinta lajissa on
yhdessd oleminen, vaikka kylld se snadin
tavoittelu koukuttaa.

Useilla paikkakunnilla toimii paikal-
lisia petankkiseuroja, jotka voivat myos
auttaa tapahtumissa. Samaan pdivdan
voi suunnitella muitakin litkuntamuo-
toja oman maun mukaan, vaikkapa yh-
teisen kdvelyn luontopolulla, minigol-
fia, yleisurheilua tai mitd ikina keksit-
tekddn. Eli jos joku osallistuja ei halua
kuulia heitelld, voi tehdd jotain muuta
samaan aikaan. Voit harkita my®os liitty-
mistd paikalliseen seuratoimintaan — sy-
dén- tai keuhkosiirrokas pérjaa kuntonsa
puolesta tdysin "tavallisten” petankkilais-
ten joukossa.

Varsinaista palkkaa ohjauksesta Har-
ri ei kaipaa, mutta matkustuksen kulut
ja ruokailun hénelle tulisi korvata. Alu-
eiden toimintabudjetista voi ndma loh-
kaista tai hakea Syken toimiston avulla
alueelle toiminta-avustusta. Osalle hy-
vinvointialueista on jo haettukin avus-
tuksia. Raha-asioissa ylipddtddn on hyva
kddntyd toimiston puoleen.

Harrin lupaus numero 2: Kun hidn on
kdynyt ohjaamassa liikuntapdivin, poru-
kalla on tdysi valmius jatkaa itsendisesti

Syken ja Muman elinsiirrokkaiden yhteisjoukkueet Ellit1 ja Ellit2 kisasivat Hel-
sinki petanquen Keviitliigassa 2022. Kuvassa vasemmalta Esko Sohlo, Paula Ero-
nen, Harri Turunen, Tapio Vesala, Riitta Pyirre ja Mikko Saarela. Keviitliigassa
Ellien joukkueissa mukana olivat myos kuvasta puuttuvat Reino Luokkanen,
Jarmo Levdinen, Harri Lammi ja Janne Tirronen.
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34 vuoden petankin harrastamisen
vankalla kokemuksella Harri antaa
tyylindiytteen heitosta.

petankkia paikallisesti. Sen kuin sovitte
missd ja milloin kokoonnutte pelaile-
maan, vaikka ldpi kesdn! Niin padkau-
punkiseudulla porukka jo tekee.

Muitakin mahdollisuuksia ottaa pe-
tankki haltuun on tulossa. Petankkileiri
Pasilassa on suunnitteilla ja kysely kiin-
nostuksesta on tulossa lihiaikoina Para-
lympiakomitealta webpropolilla ja lin-
kitetddn Syken facebook-ryhmédan. Pa-
ralympiakomitea on leirin jdrjestdja ja
lajiohjaajana toimii siellakin Harri Turu-
nen. Leiri on tarkoitettu erityisesti uusille
kokeilijoille. Ajankohta sijoittunee maa-
lis-huhtikuulle jollekin viikonlopulle.

Jos kipind oikein kovasti iskee, lisdd
petankin opettelua on luvassa 25.5. Van-
taalla. Tarkoitus on syventdd lajiin tutus-
tumisessa opittuja asioita. Tapahtuman
nimi on Matkalla Portugaliin -leiri ja ni-
mestd huolimatta mukaan saavat tulla
muutkin kuin elinsiirrokkaiden EM-ki-
soihin valmistautuvat kilpailijat.

Kun nyt tuli kisoista puhe, niin pe-
tankin SM-kilpailuissa para-sarjan pelit
jarjestetddn todenndkoisesti 30.6. Riihi-
madelld. Para-urheilijoille, joihin elinsiir-
rokkaat kuuluvat, on oma sarjansa. Mu-



kaan voi siis ldhted hakemaan kilpailu-
kokemusta hyvin matalalla kynnykselld.

Kauden huipentuma on tdna vuonna
elinsiirrokkaiden EM-kisat Lissabonissa
Portugalissa, jonne toivotaan Suomesta
mahdollisimman suurta osanottoa. Sinne
voi ldhted komeasta nimestd huolimatta
osallistumaan, eikd valttamattd kilpaile-
maan. Tarinat kertovat, etta Kisareissut
ovat perinteisesti olleet hyvin hauskoja
ja sosiaalisia.

Tuleeko EM-kisoihin osallistuminen
vasta-alkajalle lilan nopeasti? Harri vas-
taa, ettei ole ollenkaan kaukaa haettua
lahted kisoihin jo tdnd kesdnd. Polku
omalla alueella harjoittelusta Pasilan ja
Espoon leirien kautta kisoihin antaa var-
sin hyvat mahdollisuudet pérjatd petan-
kissa. Viesti on: rohkeasti mukaan vaan!
Tavoitteellisesti tai ihan vaan vertaistuki
mielessd hontsdillen.

merz.

Teksti Harri vetdmd Syken syddn-verkkovertaisryhmd tapasi omatoimisesti viime

Paula Eronen

kevddind Siilinjdrvelld Kunnonpaikassa, missd he pdcdsivit myds kokeilemaan

petankkia aurinkoisella mielelld.

Harrin yhteystiedot:
harri.turunen60@outlook.com
040 163 6868
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MAASEUDUN TERVEYS- JA LOMAHUOLTO RY

kommilan

apteekki

Savontie 42
78300 Varkaus Ma-Pe 8-18
Puh. 0207 738 660 La 9-15

www.kommilanapteekki.fi

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat

Saantomaarainen vuosikokous 2024
Sydan- ja keuhkosiirrokkaat
- Syke ry kutsuu jaseniston
yhdistyksen vuosikokoukseen
16.3.2024 klo 13
Paikka: Kylpylahotelli Kunnonpaikka, Jokiharjuntie 3,
70910 Vuorela (Siilinjarvi)
Mahdollisuus etdosallistumiseen Teamsin valityksella.
Aika: klo 13 Iahtien

Kokouksessa kasitelldan saantdmaaraiset asiat.

Liséksi hallitus tuo kasittelyyn seuraavat asiat:

- Alustava toimintasuunnitelma ja budjetti vuodelle
2025

- Yhdistyksen strategia vuosille 2024-2026

Yhdistyksen saannot |0ytyvat verkkosivuilta
https://sydan.fi/syke/tietoa-sykesta/

Ilmoittautuminen: Kahvitarjoiluja varten pyydéamme
ilmoittautumisen viimeistaan 8.3. sahkdpostitse
osoitteeseen syke@syke-elinsiirrot.fi.

Kokousmateriaalit toimitetaan ilmoittautuneille
etukateen sahkopostitse ennen kokousta.

Lampimasti tervetuloa!

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat - Syke ry:n hallitus
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Liiketta elinsiirron saaneille

Kuluneen talven urheilutoiminta on ol-
lut vilkasta. Lokakuussa pidettiin Paju-
lahdessa samaan aikaan kaksi leirid. Lii-
kunnan starttikurssilla oli mahdollisuus
tutustua yleisesti liikuntaan ja yleisurhei-
lulajeihin matalalla kynnykselld, toisessa
oli yleisurheilun lajivalmennusta jo kau-
emmin mukana olleille. Lisdksi ohjelmas-
sa oli yhteisia kehonhallinta-, tasapaino-
ja rentoutusharjoituksia sekd rantasauna.
Leirille osallistui yhteensd 29 innokasta
liikkkujaa vetdjind Suvi Leinonen, Tiina
Siivonen ja Petri Rdbina.

Tammikuussa pidettyihin Pajulahti
Games -hallikisoihin osallistui seitsemén
elinsiirtourheilijaa. Samaan aikaan ko-
koontui Tampereella Syken lentopallo-
joukkue 10 pelaajan ja kolmen kannusta-
jan voimin, valmentajana Erkka Ikonen.
Joukkueen tdhtdimessd on EM-tittelin
puolustaminen kesélld Lissabonissa.

Elinsiirtourheilun tarjonta saattaa kas-
vaa tulevaisuudessa, mikali kiinnostuneita
saadaan voimanoston pariin. Télld hetkel-
ld lajina on pelkdstadn parapenkki, mutta
mikali kisoihin saadaan mukaan elinsiir-
ron saaneita sekd nakovammaisia ja kehi-
tysvammaisia, voidaan ohjelmaan ottaa
viralliset voimailulajit kyykky, penkki ja
maastanosto. Toimintaa organisoi Para-
voimailijat ry, joka my0s jdrjestdd tihdn
liittyvét tapahtumat. Seuraavat SM-Kkisat
jarjestetdan todenndkoisesti 2025 Paju-
lahti Gamesien yhteydessd, missd uutena
luokkana voi olla olla elinsiirron saaneet,
mikali osallistujia 10ytyy.

Paralympiakomitean hallitus on tammi-
kuun kokouksessaan vahvistanut elinsiir-
tourheilun ohjausryhmén kokoonpanon
kaudelle 2024-25: Harri Lammi, Paavo Kos-
kenkorva, Tuisku-Tuulia Leinonen, Harri
Turunen, Tuija Helander ja Joni Jatkonen.

Tulevia
urheilutapahtumia:

2.3. 1. Para Talvicup-hallikisa

ja yleisurheiluleiri, Kameleonten -halli
Espoo Leppéavaara.

6.4. 2. Para Talvicup -hallikisa,
Kameleonten -halli Espoo

25.5. Yleisurheilupaiva ja EM-kisa-
leiri (yu, petankki, keilailu, lentopallo)
Myyrmaki/Tikkurila Vantaa

21.-28.7. EM-kisat Lissabon

Tapahtumissa on runsaasti tilaa uusille
innokkaille liikkujille. Lisda tietoa tapah-
tumista www.paralympia.fi/urheilu/ta-
pahtumat.

Heittolajit ovat juoksujen ohella suosittuja yleisurheilulajeja. Kuvassa lokakuun leirilld Pajulahdessa vas.
Tuisku-Tuulia Leinonen, Tuija Suvilehto, Kerttu Aakula, Joni Saarinen, Jarmo Leviinen, Risto Ronkko, Paavo
Koskenkorva, Johanna Kankaanpdid ja valmentaja Jemina Ollikka.
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Syddin- ja keuhkosiirrokkaiden urheilussa on tirkedid myos haus-
kanpito ja yhdessdolo. Tdssd Lignanon EM-joukkueen hengennos-
tatuspdivi Tampereella 2018. Lissabonin EM-joukkueen vastaa-
va kokoontuminen on Vantaalla 25.5. ja sinne ovat tervetulleita
muutkin kuin vain kisoihin ldhteviit. Kuva: Tuija Helander

Kun lumet sulavat, on aika kaivaa pydoriit esiin. Moni syddn- ja
keuhkosiirrokas suosittelee sdhkopyorin ostamista.
Kuva: Niina Roiha

Vuoden 2024 tapahtumia

Syke-paivat
15.-17.3. Kunnonpaikka, Siilinjarvi

Vuosikokous
16.3. osana Syke-paivia Siilinjarvella + etana

Elamaa sydadn- ja keuhkosiirtoa odottaessa -kurssi
20.-21.4. Backby, Espoo + etapaiva pe 12.4.

Elamaa sydamen apupumpun kanssa -kurssi
4.-5.5. Meri-Karina, Turku + etdpaiva pe 26.4.

Vertaisviikonloppu syddn- ja keuhkosiirrokkaille
seka heidan laheisilleen
16.-18.8.

Elamaa sydan- ja keuhkosiirtoa odottaessa -kurssi
19.-20.10. Peurunka, Laukaa + etapaiva pe 11.10.

Vaikuttava
Svke

Valtakunnallisena toimijana Syke on verrat-
tain pieni, mutta hyvin pippurinen. Jarjesto
on mukana monissa poydissd, sekd suurissa
valtakunnallisissa ettd pienemmissd paikal-
lisissa. Teemme aktiivista yhteistyota paat-
tdjien, viranomaisten, muiden jarjestojen,
yritysten ja yksityishenkildiden kanssa. Pu-
heenjohtajamme ja Sydénliiton ylilddkédrin
yhteistyOssa kirjoitettu mielipidekirjoitus kos-
kien HUSin sddstosuunnitelmia julkaistiin
Helsingin Sanomissa syyskuussa. My0s paikal-
liset aktiivimme tekevit tarkedd yhteistyotd
mm. apteekkien ja terveydenhuoltoalan am-
mattilaisten kanssa.

Vuonna 2023 yhdistys vaikutti
seuraavissa verkostoissa:

e HUS- ja keskussairaalayhteisty® asiakas-
raati- ja kokemusasiantuntijatoiminnassa

¢ Yhteistyo HUSin Syddn- ja keuhkokeskuk-
sen ammattilaisten kanssa mm. HUSin
suunniteltujen sddstotoimenpiteiden
kyseenalaistamisen saralla

e SYKASY-yhteistyo Karpatiat ry:n ja Sydin-
lapset ja -aikuiset ry:n kanssa

e KYLLA elinluovutukselle -kampanjayhteis-
ty6 Munuais- ja maksaliiton kanssa

e Harvinaiset-verkoston Harkko-ryhma

¢ Yhteistyd Hengitysliiton kanssa keuhko- ja
blokkisiirrokkaiden vertaistapaamisessa

e Munuais-, maksa- ja elinsiirtopotilaiden
eduskunnan tukiryhma

e Kohtaamiset pohjoismaisten sisarjarjesto-
jen kanssa seminaarissa Kdopenhaminassa

¢ Yhteistyd OLKA-toiminnan kanssa sairaa-
loissa

e European Heart and Lung Transplant Fede-
ration (EHLTF):n toimintaan osallistuminen

e Suomen Potilas- ja asiakasturvallisuus ry:n
potilasjdrjestdjen jaos

e Asiakas- ja potilasturvallisuuskeskuksen
potilasjdrjestdjen asiantuntijajaos

Uutena vaikuttamispaikkana vuonna 2024
on Fimean potilasneuvottelukunta, jonka
kokoonpanoon toiminnanjohtajamme
Kaisa valittiin koko Syddnliiton edustajana.

Oletko kiinnostunut vaikuttamis-
toiminnasta? Kysy lisdtietoja Kaisalta
(kaisa.hirn@syke-elinsiirrot.fi /

050 328 1000) ja tule mukaan!

Sylees>
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Sydan- ja keuhkosiirrot Suomessa
tilastojen valossa

Elinsiirtojen madristd ja niihin vaikuttavista tekijoistd on jul-
kaistu melko niukasti tietoa muille kuin ammattilaisille. Elin-
siirtomaddriin vaikuttaa monia satunnaistekijéitd, joten vertai-
luja tehtédessd on syytd tarkastella riittdvan pitkdd ajanjaksoa.
Tdssd artikkelissa vertailua on tehty Suomen ja muun Skan-
dinavian vililld vuosien 2010-2023 ajalta. Vain aivokuolleisiin
luovuttajiin pohjautuvat siirrot on huomioitu.

Aivokuolleiden

luovuttajien maara

Aivokuolleita luovuttajia Suomessa on ollut vakilukuun suh-
teutettuna vuodesta 2010 lihtien enemmén kuin muussa Skan-
dinaviassa. Suomessa on tapahtunut luovuttajaméérissa selva
nousu vuoden 2014 aikana, miké johtunee edellisen vuoden
aikana voimaantulleesta lainsddddnnostd, jonka mukaan luo-
vuttaja voi olla jokainen, joka ei ole kieltinyt luovutusta elin-
aikanaan. Korona-pandemian aikana luovuttajamddrdt ovat
valiaikaisesti laskeneet Suomessa.

Aivokuolleiden luovuttajien maara
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Siirtojen maara

Yleiskuva on, ettd niin syddn- kuin keuhkosiirtojenkin méddrat
ovat Suomessa pienemmaét kuin muualla Skandinaviassa. Sy-
dénsiirroissa tarkastelujakson vuosina 2016 ja 2018 siirtojen
maddra Suomessa on ollut suurempi kuin muualla Skandinavi-
assa. Vuodesta 2019 ldhtien ero Suomen ja muun Skandinavian
vdlilld on kuitenkin kasvanut. KeuhKkosiirroissa on tarkastelu-
jaksona ollut vain vuosi 2021, jolloin siirtojen maara Suomessa
on ollut suurempi kuin muualla Skandinaviassa. Korona-pan-
demian aikana Suomen ja muun Skandinavian ero keuhko-
siirroissa on ollut pienimmillddn kasvaen taas viime vuonna.
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Siirtojen maara suhteessa

luovuttajamaaraan

Suomessa tarvitaan merkittdvdsti enemman luovuttajia yhden
syddn- tai keuhkosiirron toteutumiseen kuin muualla Skandi-
naviassa. Suomessa sydansiirroissa yhta siirtoa kohti tarvittavi-
en luovuttajien madrd on ollut kasvussa vuodesta 2019 ldhtien
ollen viime vuonna koko tarkastelujakson suurin, melkein 7.
Keuhkosiirroissa on ollut suurta vuosittaista vaihtelua vuoteen
2016 saakka. Vuodesta 2017 ldhtien on tarvittu 5-6 luovuttajaa
yhté siirtoa kohden vuoden 2023 ollessa paras, hiukan alle 5.

Luovuttajien maara/ yksi siirto
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Siirrannaisten vienti Suomesta

ja tuonti Suomeen

Vuosien 2013-2022 aikana Suomesta on muutamaa poikke-
usta lukuun ottamatta viety enemmain sydédn- ja keuhkosiir-
ranndisid kuin tdnne on tuotu. 10 vuoden tarkastelujaksona
syddmid on viety kumulatiivisesti 17 kpl enemmaén kuin niita
on tuotu. Vastaavasti keuhkoja on viety 50 kpl enemman. Jos
siirrdinndisten tuonti ja vienti olisivat olleet tasapainossa, Suo-
messa olisi voitu tehda tarkastelujaksolla keskimddrin 5 keuh-
kosiirtoa ja hiukan vajaat 2 sydédnsiirtoa enemman vuosittain.

Siirrdnndisten tuonti Suomeen - vienti Suomesta
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Siirtolistalta poistettujen ja siirtolistalle
kuolleiden maarat

Suomessa sekd keuhko- ettd syddnsiirtolistalta poistettujen ja
listalla kuolleiden mééard suhteessa siirtojen mddraan on vuo-
sittain vaihdellut paljoin. Pddsddntoisesti se on ollut muuta
Skandinaviaa suurempi. Suomessa on merkittdva negatiivinen



poikkeama sydénsiirtolistalta poistettujen ja kuolleiden maa-
rdssd vuonna 2022, jolloin poistoja ja kuolleita on ollut lihes
saman verran kuin siirtoja.

Listalta poistetut ja kuolleet/ siirtojen maara
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Odotusaika siirtolistalla

Kaavioon on kuvattu siirtolistalla olevien maard vuoden lopus-
sa suhteessa vuoden aikana tehtyjen siirtojen médaraan. Tama
kuvastaa keskimddrdistd odotettavissa olevaa odotusaikaa listal-
la olematta kuitenkaan aivan tarkka. Yleispiirteena Suomessa
sekd syddn- ettd keuhkosiirtojen odotusaika on merkittavasti
pidempi kuin muualla Skandinaviassa. Korona-pandemian
aikana odotusajat Suomessa ovat olleet poikkeuksellisen pit-
kid, kun taas muualla Skandinaviassa korona-ajan odotusajat
eivat merkittdviasti poikkea tarkastelujakson muista vuosista.

Siirtolistalla olevien maara suhteessa siirtojen
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Teksti ja kaaviot
Esko Sohlo

Dataldhteet:
scandiatransplant.org/data/scandiatransplant-figures
scandiatransplant.org/resources/AnnualScandiatransplantdata-
report_2022.pdf

p
Onnittelut
Sykeldisten “nestorille” Martti Haapalaiselle
tulee ndind pdivind 35 vuotta syddnsiirrosta.
Ldampimdit onnittelut Masalle Joensuuhun!
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[Aheistensa tu

Sydan-.
siirrokka
viode,

Riitta Pyorre ja Esko Sohlo edistdmdissd syddin- ja keuh-
kosiirtojen asiaa Pdijdt-Hdmeen keskussairaalan OLKAn
kutsumana lokakuun elinsiirtoviikolla.

SANO KYLLA
ELINLUOVUTUKSELLE.

Allekirjoita elinluovutuskortti.
Kerro tahtosi laheisillesi.

www.kyllaelinluovutukselle.fi
ELINLUOVUTUSKORTTI
Mind,

luovutan elimeni ja kudokseni elinsiirtoon kuolemani jalkeen.

Pvm allekirjoitus

Kerron tahdostani myds laheisilleni.
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Hyvia uutisia elinsiirtoliikunnalle
Lissabonista!

Suomalaisia ja eurooppalaisia elinsiir-
tourheilijoita hellitddn tulevien vuosi-
en arvokilpailuiden osalta, koska tulevat
seuraavat Kilpailut jarjestetddn Euroopas-
sa: EM-kilpailut heindkuussa 2024 Lis-
sabonissa, MM-Kkilpailut elokuussa 2025
Dresdenissd sekd EM-kilpailut 2026 Bel-
giassa (paikka vield auki). Taman lisdksi
kuluvan talven MM-Kkilpailut pidetddn
maaliskuussa Bormiossa, Italiassa, jon-
ne on ldhdossd Suomesta viiden urhei-
lijan joukko, sykeldisistd mukana Jarmo
Levidinen.

Kavin Paralympiakomitean Teemu
Lakkasuon kanssa joulukuussa tulevan
EM-kilpailun pitopaikassa, Lissabonissa,
tutustumassa kisapaikkoihin ja osallis-
tuimme samalla elinsiirtourheilun kah-
den Euroopan kattojarjeston vuosikoko-
uksiin, EHLTF (European Heart and Lung
Transplant Federation) ja ETDSF (Euro-
pean Transplant and Dialysis Sport Fede-
ration). Tavoitteena on ollut jo pitkddn
yhdistdd sekd sydan-keuhkosiirrokkaiden
omat ettd yleiset kaikkien elinsiirron saa-
neiden EM-kilpailut yhdeksi kilpailuksi.
Téatdahan harjoiteltiin jo Vantaalla 2016,
silloin toki molemmat Kkilpailut vield
omina erillisind kisoinaan.
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Portugalin Lissabonissa heindkuun 21.—
28. paiva pidettavat EM-kilpailut ovat en-
simmaiset yhdistetyt EM-kilpailut, uudel-
ta nimeltddn European Transplant Sport
Championships — ETSC 2024. Kilpailuissa
on edustettuina kaikki elinsiirron saaneet
sekd dialyysissd olevat urheilijat ja liikku-
jat. Kilpailujen sdannot julkaistaan ldhi-
kuukausina, mutta perusperiaatteet ovat
jo selvit: kaikissa voimaa ja kestavyyttd
vaativissa teholajeissa, kuten yleisurhei-
lussa, pyordilyssd, uinnissa ja mailapeli-
en kaksinpeleissd syddn- ja keuhkosiir-
rokkaille on oma sarja. Taitoa vaativissa
lajeissa, kuten petanque, keilailu, darts ja
palloilun nelinpelit, kaikki ovat yhteises-
sd avoimessa sarjassa. Kaikissa lajeissa ja
sarjoissa jaetaan palkinnot. Ikdluokat ovat
yleisten kisojen mukaiset sellaisella muu-
toksella, ettd ylemmissa ikdryhmissd jako
on seuraava: 60-64v, 65-69v ja 70+ ikdiset.

Kisajdrjestelyt olivat hyvdssa vauh-
dissa joulukuisen vierailumme aikaan.
Suuri osa lajipaikoista tulee sijaitsemaan
Lissabonin keskustan laheisyydessd ole-
van Lissabonin yliopiston kampuksen,
Estadio Universitario de Lisboa, alueel-
la. Téélla sijaitsee myds edullisin majoi-
tusvaihtoehdoista eli kampusmajoitus.
Taman lisdksi tullaan tarjoamaan kaksi
eritasoista hotellimajoitusta.

Yhtend erikoisuutena tulee olemaan
yleisurheilun lajien jakaminen kahdelle
kentdlle. Juoksut ja hypyt pidetddn alu-
een stadionilla, joka toimii my®ds paikalli-
sen edustusjoukkueen harjoituskenttdna.
Jalkapallon pyhédn aseman takia stadio-
nin nurmikentille ei saa heittdd mitaan
valineitd, joten kaikki heittolajit kiydaan
viereiselld harjoituskentélla.

EM-Kkilpailut ovat runsaan viikon mit-
taiset. Kisapakettien hintoja ei ole vield
julkaistu, mutta ennakkotietojen mu-
kaan koko kisan kestdva kisapaketti ma-
joituksineen ja ruokailuineen tulee ole-
maan n. 800-900 € sisdltden osallistumi-
sen enintddn viiteen lajiin (lentopalloa ja
viestejd ei lasketa). Tamdn pddlle tulee
lentoliput ja muut matkakulut.

Rekisterdinti kilpailuun tapahtuu Suo-
men Paralympiakomitean avaaman lin-
kin kautta (ei siis suoraan kisajdrjesta-
jalle). Halukkaille pyritddn jarjestimaan
yhteiset lennot, mutta voit matkustaa
my0Os omatoimisesti.

EM-kilpailut eivdt ole vain tiukkaa
kilpailua verenmaku suussa vaan myos
hieno vertaistuellinen tapahtuma, jossa
pédset tutustumaan muihin siirron saa-
neisiin ja heiddn ldheisiinsd, niin suoma-
laisiin kuin muualta Euroopasta. Tunnel-
ma kilpailuissa on aina hyvin lammin,




rento ja mieleenpainuva. Kisareissuilta jaa taskuun aina pal-
jon mukavia muistoja.

Jos olet kiinnostunut elinsiirtoliikunnasta tai urheilusta ja
olet mukana Facebookissa, voit liittyd sen Elinsiirtourheilu-
ryhmaén, jossa jaetaan omia liikunta- ja urheilukokemuksia
sekd kerrotaan tulevista tapahtumista.

EM-kilpailuista tullaan kertomaan lisdd sekd Syken tapah-
tumakalenterissa ettd Paralympiakomitean sivuilla www.pa-
ralympia.fi/urheilutapahtumat.

EM-kisojen kotisivut 10ytyvit osoitteesta: www.eu-tsc.org.

Teksti ja kuvat
Harri Lammi

Suomessa tehdyt
elinsiirrot 2023

Munuainen 321
Maksa 78
Haima 28
Haiman saarekesolu 1
Sydan 19
Keuhkot 28*
Ohutsuoli 1
Yhteensa 475*
*ennatys
Kuva HUS Lahde HUS

Kokkolanseudun
Hengitysyhdistys
ja Syke ry toimivat
vhdessa

Kokkolanseudun Hengitysyhdistyksen sekd syddn- ja keuh-
kosiirrokkaiden yhdistys Syke ry:n apteekkipdivastd alkanut
yhteistyo sai jatkoa yhteiselld esittelypdivalld Keski-Pohjan-
maan hyvinvointialue Soiten OLKA-pisteelld lokakuussa.
Yhteisessd tapahtumassa esilld molempien materiaaleja,
joita jaettiin. Lisdksi kdytiin vertaiskeskusteluita ja esitel-
tiin molempien yhdistysten toimintoja.

Parituntisen tapahtuman aikana kohdattiin reilut 20 hen-
kilod. Yhdessd tehden saadaan enemman aikaan. Paikalla
Syken edustajina olivat Maire Akerman ja Pekka Myllyméki.
Hengitysyhdistyksen edustajana oli Satu Heinoja.

——HARKI——
APTEEKKI

Avoinna vuoden jokaisena paivana

Prisma Nokia
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Liikunta on laake

Viime kesdnd syddnsiirrokkaille ja hei-
dan laheisilleen jdrjestetyssa vertais-
viikonlopussa Yyterissd puhuttiin lii-
kunnasta. Ennen yhteistd keskustelua
oli jokaisella mahdollisuus halutessaan
kertoa ajatuksiaan niin liikunnan har-
rastamista vaikeuttavista asioista kuin
lempilajeistaan.

Ensin pohdiskeltiin erilaisia koettuja
esteitd liikkumiselle. Osallistujien jou-
kosta nostettiin esiin mm. laakityksen
sivuoireet, haluttomuus, laiskuus, en-
nakkoluulot sekd heikot lihakset.

Toki on myos niin, ettd kaikki ei so-
vi kaikille, ja liikuntaa harrastaessaan
on syyta tarkastella oman jaksamisensa
rajoja sekd noudattaa mahdollisia hoi-
tohenkilokunnan suosituksia. Sddnnol-
linen liikunta on kuitenkin tidrked osa
omahoitoa syddn- tai keuhkosiirron
saaneelle.

Yyterin kesdisista pohdinnoista kdy
ilmi, ettd moni on l0ytdnyt itselleen
mieluisan tavan liikkua. Ohessa osallis-

Kuva: Tuija Helander

tujien hyviksi kokemia lajeja sekd
vinkkilista arkipdivdn liikunnan
toteuttamiseen.

Kuntoa kohottavat lajit:
e yleisurheilu

e hiihto

e erilaiset tanssit

e Lavis

e Zumba Gold

e vesijumppa

e sauvakavely

e juoksu

e kuntopyordily

e kuntosaliharjoittelu
e merimelonta

e pyordily

* vesijumppa

Kevyemmat lajit:
e kuminauhajumppa
e venyttely

e pilates

e kavely

e pakidlle nousu

Hyotylajit:

® marjastus

® sienestys

e luonnossa liikkkuminen

e avantouinti

® metsdn raivaus

e pihatyot

e polttopuiden kanssa peuhaaminen

Kuva: Tuuli Charalambous

Vinkkeja

arkiliikuntaan

e Liiku aina kun voit (hyotyliikunta)

e Koskaan et ole liian vanha, saatat olla
huonokuntoinen

e Ruokailun jdlkeen kdvele
vahintddn 200 m

e Hanki sahkopyord

e Valitse monipuolisesti lajeja,
huomioi lepo

o Ald kdyti hissid

e Muista venytelld varsinkin aamuisin

e Yhdistd liikunta arkiaskareisiin

e Kéavely

e Liikunta - retkeily — hyvit evdit

e Riittdvd, monipuolinen ravinto,
liikkunta ja lepo

e To Do -lista

e Loyda hyvd ystdvd, porukka
joka kannustaa liikkumaan

e Mene mahdollisimman monesti toisten
seuraan eri tilaisuuksiin

e [loitse ja nauti, dld suorita!

e Oma kuntopiiri kotona, venyttelyt,
jumppaa

¢ Venyttele ainakin kerran pdivéssa

* Happihyppelyt

e Omien voimien mukaan

e Koira pakottaa lenkille iloisesti

e Liikunta on ladke

Tuuli Charalambous




