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Syke-toiminnan
tehoviikonloppu
Kuopiossa

ja Siilinjarvella

Syke jdrjesti maaliskuussa yhdessa HUSin
ja KYSin kanssa ammattilaisten yhteis-
tyopdivan Kuopiossa. Paikalle saapui 50
Itéd- ja Pohjois-Suomen elinsiirtoammat-
tilaista, joille tehtiin Syken toimintaa tu-
tuksi. Samalla vietiin HUSin elinsiirtotoi-
minnan terveisid maakuntaan. Pdivaan
osallistui my®s Syken hallituksen jdsenid
sekd toimiston Kaisa ja Tuuli. Tdtd am-
mattilaisten pdivad seurasi viikonloppu-
na Syke-pdiviat Kunnonpaikassa Siilinjdr-
velld. Viikonlopun aikana pidettiin myos
yhdistyksen vuosikokous, jossa hyvaksyt-
tiin yhdistyksen uusi strategia.
Syke-pdivilld kuultiin HUSin elinsiir-
tokoordinaattori Catharina Yesilin esitys
elinsiirtotoiminnan nykytilanteesta sekd
Pohjois-Savon Syopdyhdistyksen toimin-
nanjohtaja Heidi Kolehmaisen luento

Illan parhaaksi kasaripukeutujaksi
ddnestettiin Paula Eronen. Jos ette
tunnista kavaljeeria vierelld, hédn on
puheenjohtajamme Arto Kérkkdinen.
Kuva: Nina Roiha

auringolta suojautumisesta. Lauantai-
illan ohjelmassa oli kasaridisko, joka in-
nosti monen osallistujan heittdytymaan
pukukisaan. Illan aikana tanssilattialla
néhtiinkin toinen toistaan vakuuttavampia
80-luvun henkisid asukokonaisuuksia,
joista parhaaksi ddnestettiin Paula Erosen
asu. Iltaohjelmassa oli my0s opastettu
tuokio diskotanssin saloihin, mika takasi
loistokkaat muuvit ja iloisen diskomielen.

Jukka ja Virpi Saarinen kasaritunnel-
missa. Kuva: Tuija Helander

Vertaisten
kanssa
Vaaksyssa

Sydén- ja keuhkosiirrokkaiden sekd hei-
dédn laheistensd yhteinen vertaisviikon-
loppu jarjestettiin elokuussa hotelli Tal-
lukassa Vadksyssd. Tapahtumaan osal-
listui lahes 80 henkil®4, ja tulijoita olisi
ollut enemmankin. Viikonlopun aikana

Kirsti Kalevi tarkkana petankin
heitossa.
Kuva: Terhi Lambert-Karjalainen
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Maisemia ei ainakaan ollut moittiminen Viidksyn
vertaisviikonloppuna. Kuva: Terhi Lambert-Karjalainen

kéytiin tuttuun tapaan vertaiskeskustelu-
ja ja vietettiin aikaa yhdessd. Osa vieraili
Viaaksyn kanavalla, toiset tekivat kdvely-
retken ldheiselle leipomolle. Perjantai-il-
tana Asikkalan oppaat ry jdrjesti paikal-
listietoa ja kasilla tekemistd yhdistelevdd
ohjelmaa, ja lauantaiaamuna osallistujat
péasivat kokeilemaan Mervi Varjolan
johdolla hengityksen tahdissa tehtdavaa
rentouttavaa asahi-jumppaa. Lauantaina
kuultiin keskustelua ja ajatuksia herat-

tdva ladkdrin luento palliatiivisesta hoi-
dosta, ja aiheesta on tarkoitus tulla asiaa
my0s Syke-lehteen tulevaisuudessa. My0s
monenlaista kevyttd liikuntaa ja rentou-
tumista oli limpimien elokuun pdivien
ohjelmassa. Viikonloppu toteutui Hen-
gitysliiton ja Syken yhteistoteutuksena.

Tuuli Charalambous



Kipu kuuluu

elamaan

Téssd lehdessd on teemana kivut ja niiden hoitaminen.
Sydan- ja keuhkosiirrot ovat isoja leikkauksia ja kiputi-
lat niiden jdlkeen ovat yleisid. Teho-osastolla kipuihin
saadaankin niin tujuja ladkkeitd, ettd monella meistd
on muistona mitd ihmeellisimpia harhakuvia. Keven-
nyksend lehdessd on kooste lukijoiden ldhettdmista
kokemuksista.

Toipumisen edetessd leikkauksen aiheuttamat kipu-
tilat yleensa helpottuvat. Joillekin voi kuitenkin kipu
kroonistua niin, ettd sen kanssa joutuu eldmadn pit-
kddn. Silloin kannattaa kidntya hoitavan ladkarin puo-
leen. Hoidon rdataldiminen ammattilaisten johdolla on
laakkeiden yhteisvaikutusten takia tarkeda.

Erilaiset kivut kuuluvat normaaliinkin elamaéan. Siir-
rokkaat eivdt kuitenkaan voi ladkitd kolotuksiaan omin
péin tavallisilla tulehduskipulddkkeilld, silla niilld on
munuaisia rasittava vaikutus, mitd monet hyljinnanes-
tolddkkeet vield vahvistavat. Kipuja voi hoitaa myos
ladkkeettomasti, josta on erillinen juttu tdssd lehdessa.

Kolotukset sen kun lisddntyvat idn karttuessa. Tdman
olen huomannut my6s omalla kohdalla. Monia vaivoja
olisin voinut valttaa omilla toimillakin, mutta minun
on ollut vaikeaa patistaa itsedni tylsiin ja ikéviltd tun-
tuviin venytyksiin kotona villakoirien seassa.

Viime talvena 16ysin naisvoimistelijoiden ohjelmasta
asahin. Se on hengityksen tahdissa tapahtuvaa helldva-
raista jumppaa, jonka tavoitteena ei ole voiman vaan
liikkuvuuden ja rentouden parantaminen. Jumpassa ei
soi musiikki eikd kuulu puheensorina, ainoat ddnet ovat
ohjaajan rauhallisella ddnelld kertomat ohjeet ja jump-
paajien hengitys. Kun tdhdn lisdtddn vield kilometrin
kdvely mennen tullen raikkaassa ilmassa, olo on autu-
aallinen. Niska ja hartiatkin voivat paremmin.

Rentouttavia syksyn hetkid

Tuija Helander

Syke-lehti 2/2024

Julkaisija: Sydan- ja keuhkosiirrokkaat — SYKE ry

Toimitus: Tuija Helander (vast.), tuijak.helander@gmail.com
Kaisa Hirn ja Tuuli Charalambous

Taitto: Mari Aarikka / Mainos Mariini

Painopaikka: Rauman Painopiste Oy

Hyvat Syke-ystavat

Pitkdn ja enndtyksellisen kuuman kesédn jdlkeen syksy on
jalleen saapunut, ja luonto ympadrillimme néyttdd kauniilta
muuttuvine vdreineen. Tdnd kesdind huomiomme on varmaan
kiinnittynyt kotimaamme taloudellisiin olosuhteisiin, jotka
vaikuttavat meihin kaikkiin.

Suomen talouden osalta olemme siirtymaésséd odotettua tiu-
kempaan aikaan. Inflaation nousu ja elinkustannusten koho-
aminen ovat vaikuttaneet yhd useamman arkeen. Yhdistys-
puolella STEA-avustushakemus ja loppuvuodesta odotettavissa
oleva padtos aiheuttavat epdvarmuutta suunnitellessamme
seuraavaa vuotta — meiddn juhlavuottamme 2025. Pyrimme
kehittdméddn uusia tapoja rahoittaa toimintaamme ja edesaut-
taa toimintamme jatkuvuutta Teiddn parhaaksenne. Alueilla
kannattaa olla aktiivinen; paikallistoimintaan on mahdollista
hakea ja saada rahoitusta hyvinvointialueilta. Olemme saa-
neet hyvia tuloksia SyKdSy-yhteistyolld eli yhdistamalla voi-
mia Sydanliiton kolmen valtakunnallisen yhdistyksen kesken:
reilun vuoden aikana on hyvinvointialueilta saatu liki 20 k€
eri alueiden toimintaan.

Teemme aktiivista vaikuttamisty6td Sydanliiton ja Munu-
ais- ja maksaliiton kanssa. Yhdessd pystymme vaikuttamaan
poliittisiin pdattdjiin nostamalla esiin elinsiirtotoiminnan tér-
keyttd. Teemme to0itd sen eteen, ettd meitd hoitavat ammat-
tilaiset saisivat tyOrauhan ja riittdvat resurssit tehda tyotaan
meiddn hyvaksemme.

Kutsun teitd kaikkia mukaan aktiiviseen keskusteluun, ide-
oiden jakamiseen ja toimintaan. Olemme keksineet luovia rat-
kaisuja vaikeuksiin aiemminkin, ja uskon, ettd teemme niin
myods nyt ja tulevaisuudes- =
sa. Yhdessd voimme 16ytda
keinoja, joilla yllapidam-
me yhteisbdmme ja tarjo-
amme toisillemme apua
ja tukea eri viestivélinein,
verkossa ja livena.

Toivotan teille kaikille
rauhallista syksyd ja
voimia tuleviin péiviin!

Arto Karkkainen

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

Syleess
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Kesakuun
kokoontuminen
Helsingissa

Syken hallituksen jdsenid, toimikun-
talaisia sekd muita vapaaehtoisia ko-
koontui toimiston Kaisan ja Tuulin
kanssa liris-keskukseen Helsinkiin
kesdkuisena viikonloppuna. Tapaa-
miseen kuului paljon keskustelua ja
suunnittelua yhdistyksen toiminta-
suunnitelman ja uuden strategian
tiimoilta. Puhuttiin my®s erilaisten
vapaaehtoisroolien sisdltdmistd mah-
dollisuuksista, lahestyvdstd juhla-
vuodesta 2025 ja sen tapahtumista
sekd pohdittiin varainhankinnan
vaihtoehtoja.

Tuuli Charalambous

Syke-aktiivit punomassa tulevia kuvioi-
ta Helsingin kesdkuisessa "tydpajassa”.
Kuva: Paula Eronen
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Viisaat pdicit yhdessd vas. Terhi Lam-
bert-Karjalainen, Arto Aho, Kirsti Ka-
levi, Paula Eronen, Juhani Kalevi ja
Pia Niemonen. Kuva: Tuija Helander

Monta tapaa
tukea yhdistyksen
toimintaa

Jokainen euro Syken toiminnalle on
merkityksellinen ja auttaa mahdollista-
maan monipuolisesti vertaiskohtaamisia
ja tapahtumia. Jdisenmaksut ovat erittdin
tarkeitd — ldmmin kiitos jokaiselle jése-
nellemme! Muistathan tarkistaa jasene-
tusi verkkosivuiltamme. Syken kannatus-
jaseneksi voivat liittyd yksityishenkil6i-
den lisdksi myos yritykset.
Yhdistykselle voi myds tehdd lahjoi-
tuksen MobilePayn kautta, numeroon
80436 (rahankerdyslupa RA/2020/1053).
Lue lisdksi merkkipdivikerdyksestd,
muistokerdyksestd sekd testamenttilah-
joittamisesta osoitteessa sydan.fi/syke/
lahjoita ja olethan yhteydessa Syke-toi-
mistoon, jos sinulla on kysyttdvaa.

Elinsiirrokkaiden edunvalvontaa edistimdissd vas. Kaisa Hirn, Munuais- ja mak-
saliiton Sari Hogstrom ja Maija Piitulainen sekd Arto Kdrkkdinen eduskunnan
tukiryhmdin kokouksessa kesdikuussa. kuva: Riku Martikkala

K (o) ht aam is i a Syyskuussa joukko apupumpun varassa

elavid laheisineen tapasi toisiaan Syken

E l é m é é a p u- kurssilla. Kurssi jarjestettiin Meri-Kari-

nassa, aurinkoisessa Turun Hirvensa-

p um p un ka nssa iossa. Kurssiviikonlopun aikana kdytiin
-kurssilla

vertaiskeskusteluja, tutustuttiin 1dhialu-
eeseen ja istuttiin loppukesédn illassa
nuotion ddrella.

—— HARKI——
APTEEKKI

Avoinna vuoden jokaisena paivana

Prisma Nokia

kommilan

apteekki

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

www.kommilanapteekki.fi
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Keuhkosiirrolla

uusi vaihde elamaan

Outi Kortesuo syntyi geeneissaan
peritty mutaatio, joka sairastutti
hénet jo vauvaikdisena. Noin kah-
deksan kuukauden iassa Outi al-
koi yskia ja hanen hengityksensa
rohisi. Laakarit pitivat oireita ta-
vallisena flunssana. Rohina jatkui
ja aiti Leena oli ihmeissaan, kun
Outi alkoi oksennella kirkasta li-
maa. Puolentoista vuoden idssa
tilanne tuntui jo hankalalta. Ruo-
kakaan ei enaa Outille maistunut
ja lisaksi han kuumeili. Myos pai-
vakodin hoitajat sanoivat, ettei
Outi ollut kunnossa. Oisten yski-
misten ja valvomisen seuraukse-
na han nukahteli ruokapoytaan.

— Laakarit olivat kuitenkin sitd mielta,
ettd lapsi kylld syo ja nukkuu, kunhan
hédnelle annetaan kuumetta alentavaa
sarkyldakettd, Leena kertoo.

My®0s astmaa epadiltiin. Outi ehti tayt-
tdd kaksi vuotta ennen kuin erds Taysin
lastenlddkari alkoi epdilld kystistd fib-
roosia (CF). Se on harvinainen periytyva
aineenvaihduntasairaus, jossa ongelmia
aiheuttaa solukalvojen suolankuljetuk-
sen hdirio. Sen seurauksena keuhkoihin
kertyy sitkedd limaa ja ravintoaineiden
sekd insuliinin imeytyminen on hai-
riytynyt haiman vajaatoiminnan takia.

Diagnoosin varmentamiseksi Outille
tehtiin ensin ns. hikikoe, jossa mitattiin
ranteesta ihon erittimdn suolan maa-
rd. Kun normaalin raja on 40 mmol/l
ja poikkeavan 60, Outilla arvo oli ldhes
sata. Toinen taudista kertova testi on
ulosteen elastaasitutkimus, jossa mita-
taan haiman eritystoimintakykyd. Va-
jaatoiminnan raja on 100 mmol/l, Ou-
tilla se oli vain 60, eli haima oli reilusti
vajaatoimintainen.

Verindytteestd tehty geenitesti var-
misti asian. Toukokuussa 2004 hieman
ennen kolmivuotispdivdd Outilla diag-
nosoitiin kystisen fibroosin mutaatio
394delTT, joka on pohjoismaiden ylei-
sin tautimuoto. Se on resessiivisesti pe-
riytyvd sairaus, eli sairastuneella pitda
olla periméssddn geenivirhe molemmilta
vanhemmilta, jotka voivat itse olla oi-
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reettomia taudin kantajia. Outin kolme
siskoa eivat ole sairastuneet. Sitd, ovatko
he mutaation kantajia, ei ole tutkittu.

Hoito

kokopaivaista tyota

Diagnoosin jalkeen alkoi hoitoprosessi,
joka piti sisdllddan keittosuolan ja keuh-
kolddkkeiden hengittelyd ladkesumutti-
mella, vitamiineja, haimaentsyymival-
misteen, fysioterapiaa, puhallusharjoituk-
sia ja lilkuntaa. Kotona oli jumppapallo,
jonka pddlla Outia taputeltiin selkdan.

- Sehién oli ihan tydmaa, mutta yritin
tehdd kaikkeni Outin olon parantami-
seksi, diti Leena huokaa.

Outin ollessa viisivuotias hdnelle asen-
nettiin PEG-nappi, jonka kautta voitiin
antaa ravintoliuosta letkun kautta suo-
raan mahaan. Sen ansiosta Outin paino
nousi monta kiloa.

Hoidoista huolimatta Outilla oli jat-
kuvia hengitystieinfektioita, joita hoi-
dettiin vahvoilla antibiooteilla suoraan
suoneen. Lima ja jatkuvat tulehdukset
aiheuttivat Outin keuhkoihin pysyvia
keuhkoputkien laajentumia eli bronkiek-
tasioita. Haiman vajaatoiminnan takia
Outin verensokeri heitteli ja hdnelle ke-
hittyi CF-potilaille tyypillinen diabetes,
jonka hoitona on insuliinipistos tarvitta-

I

Kystistd fibroosia sairastavan lapsen
hoito on kovaa tyotd. Tdssd menossa
keittosuolan hengittely.

Outi Kortesuolla tulee marraskuussa
vuosi keuhkosiirrosta. Uusilla keuh-
koilla monesta mahdottomasta on
tullut mahdollisia.

essa. Insuliinin eritys haimasta vaihtelee
niin, ettd aina ei insuliinia tarvitse pistaa.
Verensokeria ilmaiseva sensori Outilla on
edelleen kdsivarressa.

Sairaudella oli suuri vaikutus Outin
lapsuuteen. Se toi eldméadn rajoituksia ja
yksindisyytta:

"Pienend kun olin Taysin lastenpuo-
lella hoidossa, jouduin olemaan neljan
kuukauden vilein saanndllisesti kahden
viikon iv-kuureilla (suonensisdinen anti-
bioottikuuri) osastolla. Se oli todella yk-
sindistd aikaa. Me asuttiin tunnin paas-
sd sairaalasta, joten kotisairaala ei ollut
mahdollinen. Koulu sujui ihan hyvin,
osastolla ollessa kdvin Taysin sairaala-
koulua ja sain omasta koulusta sinne
tehtdvid. Namad runsaat poissaolot vai-
kuttivat varmaankin siihen, ettei mulla
peruskouluaikana ollut juurikaan kave-
reita. Lisdksi varmaan sairaus muuten-
kin, olin helppo kohde kiusaamiseen.
Toki popojenkin suhteen piti olla va-
rovainen, herkdsti perusflunssa johti
iv-jaksoon.

Harrastin partiota ala-asteella. Sielld
kaikki metsdleirit jii melkein aina viliin,
koska mulla ei ollut mahdollisuutta osal-
listua sellaisiin. Inhalaatiolaitteet vaa-
tivat sdhkod ja niiden puhdistus vettd,
joten telttaolosuhteet olivat aika mah-
dottomia. Eldimet on ollu mulle ihan



pienestd asti tosi tdrkeitd, ja niiden pa-
rissa kuluikin sitten vapaa-aika.”

Outin taytettyd 16 vuotta hdnet siir-
rettiin Taysissd lastensairauksista aikuis-
puolelle. Sielld hoitoa kevennettiin eikd
esimerkiksi infektioihin maariatty endd
laajakirjoisia antibiootteja perusteluna
ladkeresistenssi. Outilla oli kuitenkin vai-
kea tautimuoto, joka olisi vaatinut agres-
siivisempaa hoitoa. Hin arvelee, ettei ai-
kuisten puolella ollut kokemusta vaikeis-
ta CF-tapauksista. Outin puhallusarvot
alkoivat laskea rajusti ja kunto romahti.

Vuonna 2019 Outi sai ldhetteen Hu-
siin, jossa oli alan johtavia erikoislda-
kéreitd. Sielld hantd alettiin heti hoitaa
suonensisdisilld laajakirjoisilla antibi-
ooteilla. Tilanne rauhoittui nopeasti ja
seurasi kahden ja puolen vuoden jakso,
jonka aikana niitd ei tarvittu lainkaan.
Seuranta Husissa tapahtui vuoden vélein,
Taysissa Outi kdvi joka kolmas kuukausi.

Keuhkosiirto kahden viikon
odotuksen jalkeen

Kystinen fibroosi on etenevd sairaus ja
Outin puhallusarvot laskivat koko ajan.
Lisdksi hdn oli jatkuvasti kuumeessa anti-

bioottitiputuksista huolimatta. Keuhko-
siirto otettiin puheeksi ensimmaista
kertaa kontrollikdynnilld marraskuussa
2022 Outin ollessa 21-vuotias.

— Oon aika pienestd asti tiennyt, ettd
keuhkonsiirto tulee olemaan tulevaisuu-
dessa edessd. Varmaankin jo ala-asteen
aikana sen ymmarsin. Mulla kun oli ollut
ihan alusta asti keuhko-oireilu niin voi-
makasta, ettd se oli aika selvd juttu. Miltei
sieltd asti kun tiesin siirron olevan edessd,

”Oon aika pienestéa asti
tiennyt, ettd keuhkon-
siirto tulee olemaan
tulevaisuudessa edesséa.”

olen ollut sithen valmis. Muutaman vuo-
den olin jo itse selvitellyt siirtoon liittyvid
asioita ja ottanut kaikesta selvdd, ennen
kuin siirtoon lopulta paadyttiin.

Lokakuun lopulla 2023 Outi laitettiin
keuhkosiirtolistalle eikd mennyt kuin
kaksi viikkoa, kun kutsu Meilahteen erda-
nd torstaiaamuna tuli.

Sairastelun lomassa Outi oli ehti-
nyt hankkia eldinhoita-
jan koulutuksen 2018 ja
aloittaa tyot Seindjoen
eldinsairaalan asiakaspal-
velussa 2021. Listalla ol-
lessaan hédn asui edelleen
Seindjoella, mutta oli juu-
ri sairaslomalla iv-kuurilla
vastatessaan koordinaat-
torin puheluun. — Soita
ensin taksi ja vasta sitten
didille, oli koordinaatto-
rin ohje. Helsinkiin piti
lahted hetimiten. Outi te-
ki tyotd kdskettyd ja aami-
aiseksi tehdyt voileivit
paatyivat bioroskikseen.
Laukkukaan ei ollut pa-
kattuna, silld ndin nope-
aa toimintaa Outi ei ollut
osannut odottaa. Aiti ta-
voitettiin metsadtoistd Juu-
pajoelta. Han lahti oitis
ajamaan Ylojarvelle, mistd
hén hyppisi mukaan tak-
sin kyytiin.

Keuhkosiirto on
mahdollistanut
pidemmiyit patikkaret-
ket Haiku-koiran
kanssa. Haaveissa on
erdvaellus Norjassa.

Leikkaussaliin Outi kdrrattiin kuitenkin
vasta ldhempédnd puoltaytd. Aamulla di-
dille soitettiin, ettd leikkaus meni hyvin,
mutta aikaa keuhkojen irrotukseen kului
paljon runsaiden kiinnikkeiden takia.

- Paaltd katsottuna keuhkot olivat ihan
ookoo, mutta sisdltd sellaiset médtdpesit,
oli kirurgi todennut.

Than stromsoo6ldisittdin ei toipuminen
sujunut. Jo seuraavana aamupdiviand Ou-
tin verenkiertojdrjestelma romahti sisai-
sen verenvuodon takia. Puolilta pdivin
hédnet vietiin uudelleen leikkaussaliin,
missd rintaontelosta putsattiin 750 ml
hyytymid ja juoksevaa verta. Dreenejd
asennettiin yksi lisdd jo leikkauksessa
asennettujen neljan oheen.

Tastd kaikesta Outi ei itse tiennyt mi-
tadan. Hanet herdtettiin lauantai-iltana.
Hengityskoneen putki oli vield paikal-
laan, ja kun se poistettiin, Outin olo
hankaloitui. Uusilla keuhkoilla hengit-
tdminen tuntui ensin hankalalta. Lima
yskitti ja Outi alkoi jo kaivata vanhoja
keuhkojaan takaisin.

Tilanne kuitenkin helpottui parissa péi-
véssd. [Iman ongelmia ei kuitenkaan péaas-
ty, silld oikeaan kasivarteen tuli embolia
(laskimotukos). Outilla oli ollut ihonalai-
nen keskuslaskimoportti antibioottitipu-
tuksia varten jo kuuden vuoden ajan, ja
leikkauksessa kaulalle laitettiin lisdksi kes-
kuslaskimokatetri ladkkeitd varten. Outin
suonet ovat haurastuneet monivuotisten
antibioottihoitojen seurauksena.

Ongelmista huolimatta Outi paasi te-
holta varsin nopeasti, silld hanet siirret-
tiin jo viiden pdivdn jalkeen osastolle.
Sieltd héantd oltiin kotiuttamassa jo vii-
kon kuluttua, kun syddmeen tuli eteis-
varindd. Sitd hoidettiin beetasalpaajalla
ja kotiin Outi pddsi kuitenkin suht no-
peasti: vain kahden viikon kuluttua leik-
kauksesta marraskuun puolessa valissa.

Vastoinkaymisia,

vertaistukea

ja uusia ulottuvuuksia

Kulunut vuosi on ollut vaiherikas. Jou-
lukuussa oikeaan keuhkopussiin kertyi
nestettd, jota punktoitiin litran verran.
Osastolla meni viisi pdivad. Tammikuus-
sa sama toistui vasemmassa keuhkossa.
Helmikuun kontrollin bronkoscopiassa
keuhkoista 16ytyi sieni-infektio (Asper-
gillus fumigatus). Vahdn ajan kuluttua
Outin jo aiemmin kipeytyneen sddren
kovettunut “motti” alkoi tummua, kun-
nes siihen tuli reikd, josta vuoti mataa.
Aiheuttajana oli sama sieni. Sieni teki
vield kaksi reikaa leikkaushaavaan.
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Samalla reissulla my6s hengitys alkoi
tuntua tukalalta ja Outin toisen keuhko-
putken liitoskohdan todettiin kuroutu-
neen ldhes umpeen: kun sitd laajennet-
tiin tdhystyksessd, keuhkoputken aukko
oli vain nuppineulan kokoinen. Keuhko-
putken liitoskohtaa laajennettiin kaikki-
aan kuusi kertaa, viimeksi kesdn lopulla
elokuussa. Sen jalkeen keuhkoputki on
pysynyt auki ja FEV1 palautunut takai-
sin kolmeen litraan.

Siirron ansiosta kystinen fibroosi on
keuhkojen osalta taputeltu, mutta hai-
man vajaatoiminta jatkuu ja sen myota
entsyymilddkitys ja insuliini. Ravintoliu-
osta Outi letkuttaa edelleen PEG-napin
kautta joka yo 1000 millilitraa.

Maiju Paukkala on kayttdjien Outi ~ ***
*/ Kortesuo ja Maija Tuulio seurassa

17. elok. - &8

Tassd kuvassa on kahdet uudet keuhkot, kaksi
uutta sydénta - ja ehké térkeimpéana; kolme
ystavaa )0 § & <. &8 #hearttransplant
#lungtransplant

#heartlungtransplant

Outi palasi toéihin juhannuksen jal-

keen. Hédn aloitti heti tdyspdivdisend,
mutta totesi sen olevan viela liikaa, sil-
14 erilaisia rasitusoireita alkoi ilmetd pi-
an. Nyt hédn tekee t6itd 60 % tydajalla,
tavoitteena kuitenkin palata takaisin
tayspdivdisesti. Haaveissa on aina ollut
myos sairaanhoitajan koulutus, johon
Outi kédvi pyrkimdéssd syyskuussa. Omi-
en sairaalakokemusten myota kiinnostus
alaa kohtaan on vain kasvanut ja Outista
tuntuu, ettd hanelld olisi paljon annet-
tavaa tdlle tarkedlle tyolle. Sairaanhoita-
jan toimenkuvahan on laaja ja sisdltdd
muutakin, my®os siirrokkaalle sopivam-
paa tyotd kuin potilaan hoitoa.

Kotona vanhempien luona Juupajoel-
la odottaa kolme lemmikkikoiraa, yksi
asustelee Outin kanssa Seindjoella. Koi-
rien lenkittiminen nostaa kuntoa ja an-
taa hyvdd mieltd. Vaeltaminen, retkeily

Oli se kova tyomaa,
mutta halusin teh-
dd kaikkeni Outin
terveyden puolesta,
toteaa diti Leena
Outin lapsuusajan
hoidoista.

ja luonnossa liikkuminen on aina ollut
Outille mieluisaa. Siirron myo6té sithen-
kddn ei ole endd rajoitteita ja toiveissa
on vaellusreissu Norjaan koiran kanssa.
Outin kevdinen kontrollireissu sieni-
infektioineen Meilahdessa kesti kaikki-
aan kaksi kuukautta, jonka takia Syken
jarjestamat Syke-pdivat jaivat valiin. Ke-
san lopulla pidettyyn siirrokkaiden ver-
taisviikonloppuun hén péési jo mukaan.
Muihin CF-potilaisiin hdn oli tutustunut
jo usean vuoden ajan Kelan ja Hengitys-
liiton jdrjestamilld kursseilla ennen kuin
ne lopetettiin. Sen jalkeen facebook-ryh-
mastd on saanut vertaistukea.
Liityttyddn Sykeen Outi on saanut
kohtalotovereita ihan syddnystaviksi asti.

Tuija Helander

JYVASKYLAN
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Normaalia elamaa
apupumpun varassa

Saarijarvelainen Pauli Toivio sai
sydamen toimintaa avustavan
apupumpun kaksi ja puoli vuotta
sitten. Pumpun avulla sangyssa
makaavasta potilaasta tehtiin vet-
rea elakeldinen, joka tekee kla-
peja, leikkaa nurmikkoa ja hoitaa
muutkin omakotitalon askareet.

Pauli sairasti elokuussa 2021 keuhko-
kuumeen. Sithen maaratysta ladkekuu-
rista huolimatta hengenahdistus ja yskd
jatkuivat. Paulista tuntui, ettei hin saa
happea etenkddn makuulla ollessaan, ja
tokottava yskd vei niin omat kuin puoli-
sonkin unet. Joulukuun alussa hdn tunsi
olonsa niin heikoksi, ettd hakeutui ter-
veyskeskukseen. Sielld hdnelle tehtiin sy-
ddmen ultraddni, jonka perusteella Pauli
lahetettiin Jyvaskyldn keskussairaalaan
jatkotutkimuksia varten. Paulilla todet-
tiin syddamen vajaatoiminta, johon han
sai ladkkeet.

Joulun Pauli vietti kotona, mutta tam-
mikuun 2022 alussa hidnen olonsa heik-
keni niin, ettd oli soitettava ambulanssi.
Jyviaskyldssa todettiin, etteivit ladkkeet
riitd ja Pauli lahetettiin HUSiin, missd
hénelle oli tarkoitus asentaa apupump-
pu. Viliin tullut infektio siirsi operaatiota
muutamalla kuukaudella, mutta maalis-
kuusta lahtien Paulin rinnassa on huris-
sut Heart Mate 3 -apupumppu.

Tekniikka on kehittynyt ja sydidmen
apupumppulaitteisto pienentynyt huo-
mattavasti vuosien saatossa.

— Kunto korjaantui &kkid.
Kun vield muutamaa pdivad ai-
emmin olin maannut sdngyssa
ja tippaletkuja meni ristiin ras-
tiin, alkoi pumpun avulla kuin
uusi eldmd. Sain taas happea
sisuksiin ja pddsin liikkeelle,
Pauli muistelee.

Pauli esittelee laitettaan ja
puhuu tottuneesti magneeteis-
ta ja pyOrimisnopeuksista sun
muista teknisistd hienouksista.
Kuvasta hdan ndyttda millainen
pumppu rinnassa pyorii. Se on
halkaisijaltaan muutaman sen-
tin kokoinen metallimotikka,
josta ldhtee piuha ohjausyksik-
kodon ja kahteen akkuun, joita
Pauli pitdd liivin sisdtaskuissa.

- Tilasin liivin Kédrkkaiselta.
Sisataskut ovat katevit, ndin
paino jakautuu tasaisemmin
kun ohjausyksikko ja molem-
mat akut ovat kukin omassa
taskussaan. Padllepdin niitd ei
huomaa lainkaan, kun vetoketjun lait-
taa kiinni.

Ulospdin mies ndyttda tosiaan vetre-
dltd ja hyvakuntoiselta eldkeldiseltd, ja
sitd hdn onkin. Metsdnkasvatusalalla
tydskennellyt Pauli jdi eldkkeelle vasta
sairastuttuaan 66 -vuotiaana. Sitd ennen
hén ehti kasvattaa "muutaman” kuusen-
ja mdnnyntaimen Fin Forelian taimitar-
halla Saarijdrvelld, joka on alallaan Suo-
men suurin: taimia kasvatetaan 30-40
miljoonaa kappaletta vuodessa! Niiden
hoidosta, kastelusta ja lannoittamisesta
Pauli huolehti 40 vuoden ajan.

Télld hetkelld Paulin syddmen pump-
paustehoa mittaavat arvot ovat normaa-
lit eikd vajaatoimintaa endd ole. Apu-
pumppu kierrdttdd verta 3.4 litran mi-
nuuttivauhdilla. Suurempia rajoituksia
Pauli ei arjessaan koe, kunhan muistaa
ladata akut joka ilta ja ottaa laakkeet,
joita dosetissa on ldhes yhtd paljon kuin
siirrokkailla. Kotoa poistuessa mukana
pitdd olla aina vara-akut ja varaohjausyk-
sikkd. Akku hilyttdd 15 minuuttia ennen
tyhjenemistd. Silloin on syytd vaihtaa
molemmat akut saman tien. Saunaan ja
uimaan apupumpun kanssa ei voi menna
ja suihkussa laitteet on pakattava vesi-

Ranong ja Pauli kasvattavat vihanneksia
omissa kasvihuoneissa, tdssd superkasvuun
yltdnyt kesdkurpitsa.

tiiviseen laukkuun. Kolmen kuukauden
vdlein Pauli ajaa kontrolleihin Helsingin
Meilahteen, jossa tehdddn sydamen ult-
raddnitutkimus ja verikokeet.

Pauli on tyytyvdinen arkeensa Saari-
jarven Hakkildssd. Hin asustaa vanhaa
kotitaloaan thaimaalaisen puolisonsa
Ranongin kanssa. Talo sijaitsee hiekka-
tien péddssd Saarijarveltd 30 kilometrid
pohjoiseen. Olo on kuin ajaisi vanhaan
kotimaiseen elokuvaan, peltojen halki
keskelle metsdd ja linnunlaulua. Viherta-
vad nurmipihaa ympéroi keltainen talo,
omenapuut, marjapensaat ja kasvihuo-
neet, joissa pariskunta kasvattaa vihan-
neksia. Metsistd he saavat mustikat, puo-
lukat ja sienet, ja kalaa nousee liheisestd
Kohmujdrvestd, joka on kaunis, metsien
ympédrdimé eramaajarvi.

Ensi vuonna 70 vuotta tayttava Pauli
Toivio on apupumpun avulla saanut eld-
malleen hyvid lisdvuosia. Suomalainen
terveydenhuoltosysteemi saa kiitokset.

— Onhan tdmd ihan hyvd veronpa-
lautus.

Teksti ja kuvat
Tuija Helander
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Vaasalaiselle Séren Lavastille
tehtiin sydansiirto kesakuussa
2012 kahden vuoden odotuksen
jalkeen. Alussa nopealiikkeisen
Sorenin oli vaikea sopeutua syda-
men rytmiin ja myés monenlaista
vastoinkaymista on naihin kulu-
neisiin 12 vuoteen osunut, mutta
talla hetkella mies voi hyvin ja
kuula ja kiekkokin lentavat koh-
tuullisesti. Lissabonissa kesalla
pidetyissa elinsiirrokkaiden EM-
kisoissa Sorenin kaulaan ripus-
tettiin kiekonheiton pronssimitali.

Ensimmadiset selvit oireet syddmen on-
gelmista Soren sai talvella 2010 kovien
pakkasten aikaan. Hian tydskenteli tuol-
loin Starckilla ulkovarastossa puutavaran
késittelijand. Ilma oli kylma ja kostea, ja
Séren huomasi hengédstyvansad aiempaa
helpommin. Hénelld oli iltaisin tapana
tehdad koiran kanssa kédvelylenkki, jonka
varrella oli ylimaki. Soren joutui pysah-
telemadn maessd, ensin Kerran, sitten
yhd useammin ja lopulta hdnen ei enaa
tullut lahdettyéd lenkille lainkaan. Han
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oli my6s kova tupakoitsija, askeja meni
pari pdividssd. Tyypillisend tupakkamie-
hend rasituksen aiheuttamaa oloakin
Soren helpotti tupakkatauolla.

Lopulta hengitys alkoi kdydd niin han-
kalaksi, ettei Soren saanut parina yond
nukuttua kuin istualtaan. Toisen yon jdl-
keen vaimo Elina totesi, ettd nyt on lih-
dettdva sairaalaan. Sinne lahdettiin hel-
mikuisena tiistaiaamuna omalla autolla.
Sairaalan pdivystyksessd heitd kehotet-
tiin hakemaan ldahete terveyskeskuksesta.
Sielld mies todettiin niin sairaaksi, etta
hintd kehotettiin palaamaan takaisin
sairaalaan ambulanssilla. Sairaalassa teh-
tiin paljon erilaisia kokeita ja isot rattaat
lahtivat pyOrimaan.

Muutaman pdivan tutkimusten jalkeen
Sorenin kyseltyd kotiin pddsysta laakari
katsoi ultradgdnikuvauksen tuloksia ja
totesi, ettd nyt ei lahdetd mihinkdan.
Syddmessa roikkui kahden senttimetrin
hyytymd, jonka liikkeelle 1ahto olisi ollut
kohtalokasta. Sorenille aloitettiin liuotus-
ladkitys ja hédnet eristettiin omaan huo-
neeseen, SOrenin mukaan siksi, ettei ha-
nen arveltu selvidvan hengissd. Ainakin

kolme hoitajaa oli kertonut hdnen olleen
lahelld kuolemaa.

— Onneksi en hédtkdhdéa pienistd. Liu-
otus tehosi ja sain ladkityksen vajaatoi-
mintaan.

Diagnoosi oli dilatoiva kardiomyopatia
ja Soren Kkirjoitettiin sairaslomalle. Alku-
kesidlld ladkari otti puheeksi syddnsiirron.
Sorenille ajatus sopi hyvin ja hdnet laitet-
tiin listalle juhannuksen korvalla 2010.
Seuraavan kahden vuoden aikana tilan-
ne huononi koko ajan. Kolmenkymme-
nen metrin matka autolta kotiovelle al-
koi tuntua mahdottomalta ja sairaalassa
hén ravasi tuon tuosta.

Sorenille oltiin jo suunnittelemassa
Berliner Heart -apupumpun laittoa, kun
kutsu siirtoon tuli lauantaina viikkoa
ennen juhannusta 2012. Soren ja Elina
olivat lapsenvahtina Elinan veljen luona,
kun Meilahdesta soitettiin kello yksi yolla.
Veli vaimoineen oli juhlimassa hdépai-
vad, eikd hdntd saatu puhelimella kiinni.
Meilahdessa piti olla aamulla kymmenel-
td. Lento Vaasasta lihti sunnuntaiaamu-
na kello 7.00, johon mennessa he olisivat
jo vapautuneet lapsenvahtitehtdvasta.



Toinen vaihtoehto oli ottaa
taksi ja ldhted Helsinkiin sa-
man tien. Soren valitsi tak-
sin, silla hdn ei halunnut
vaimoa mukaan.

— Elina oli niin hermona,
etten ma olis kestdnyt si-
td, mulla oli tdys tyo itseni
kanssa, kertoo Soren.

Elinsiirtoleikkaus on aina
kova paikka myos ldheisel-
le. Koordinaattori olikin ky-
synyt kerran Elinalta miten
hédn jaksaa. Elina oli ham-
madstynyt ja kiitollinen, kun
joku oli kiinnostunut hidnen-
kin voinnistaan. Hin oli va-
litellut, ettei han Kkestd kun
Soren vain vitsailee hdnen ol-
lessaan huolissaan ja kyselles-
sddn taman vointia. Koordi-
naattori oli sanonut, etta vit-
sailu on tapa selvitd. Musta
huumori on monelle yksi kei-
no kasitelld vaikeita asioita.

Itse leikkaus onnistui hy-
vin, mutta munuaiset lakka-
sivat toimimasta ja Sorenin
piti kdyda dialyysissd kol-
men kuukauden ajan. Vasta
kun munuaiset alkoivat
toimia, Soren pddsi ldhtemddn Meilah-
desta kotiin Vaasaan. Sopeutuminen eld-
madn uuden syddmen kanssa oli vaikeaa.

— Kun piti lahtea liikkeelle niin rauhal-
lisesti ja lopettaa rauhallisesti, se ei multa
oikein sujunut, Soren kertoo.

Sorenilld oli my0s paljon hylkimisia.
Kolme vuotta siirron jdlkeen hdnet Kkir-
joitettiin eldkkeelle 49-vuotiaana.

Korona, polvileikkauksia

ja infarkti

Siirron myo6téd Soéren on saanut takaisin
eldmddnsd urheilun, jota hdn harrasti
nuorempana paljon ja monipuolisesti.
Padlajina oli amerikkalainen jalkapallo,
jota hdan pelasi Wasa Warriorsin joukku-
eessa. Siirron jdlkeen Soren oli kuullut
elinsiirron saaneiden urheilutoiminnas-
ta, mutta han luuli sen olevan "vaan jo-
tain juoksua”. Ylen Sportliv-ohjelmassa
hén niki sitten toisen vaasalaisen sydan-
siirrokkaan Mikael "Micke” Kockin ja
tajusi, ettd elinsiirtourheiluun kuuluvat
my0s heittolajit. Ne kiinnostivat. S6ren
otti yhteyttd Mickeen ja huoltoasema-
treffeilta syksylla 2019 alkoi heidédn yh-
teiset treeninsd ja ystdavyytensd. Soren
ehti kisata kerran Paraurheilun SM-hal-
leissa Pajulahdessa tammikuussa 2020,
kunnes tuli koronapandemia ja elinsiir-
tourheiluun samoin kuin muuhunkin
yhdistystoimintaan pitka tauko.

Sorenin vahvin urheilulaji on kiekonheitto, mutta myds
kuula ja keihdis lentdvdit.

My0s Soren sairasti koronan. Tauti otti
koville ja siitd alkoi my®os jatkuva flunssa-
kierre. Kevddlla 2022 hidnen oikea pol-
vensa leikattiin. Toipuminen kesti seitse-
man kuukautta ja kunto romahti jalkaan
tulleen tulehduksen ja usean antibioot-
tikuurin seurauksena. Samana vuonna
Sorenille asennettiin tahdistin pitkdan
jatkuneiden rytmiongelmien takia. S6-
renin syke kdyttdytyi tdysin epdjohdon-
mukaisesti ja putosi vililld huolestutta-
van alas. Esimerkiksi ylamédked kavellessa
ja rasituksen kasvaessa syke vain laski, ja
maen jdlkeen palautuessa se nousi.

Syksylld 2023 oli vuorossa vasen polvi,
jonka leikkaus sujui hyvin, mutta muu-
tama viikko sen jdlkeen Soren sairasti
kovan oksennus-ripulitaudin. Se vei kun-
non pohjamutiin. Kun tikkien poistoon
oli varattu aika muutaman pdivin paastd
aamupdivalle kello 11, tunsi Séren olon-
sa jo aamulla herdttyddn niin huonoksi,
ettd lahti Elinan kanssa heti terveyskes-
kukseen.

Terveyskeskuksessa hoitaja havaitsi
verikokeesta, ettei kaikki ollut kunnos-
sa. Sorenilld todettiin infarkti ja hdnet
siirrettiin teho-osastolle, missd hianen
vieressddn istui hoitaja 24 tuntia neljan
vuorokauden ajan. Pallolaajennuksel-
la Sérenin suonet saatiin auki ja hdnen
olonsa helpottui. Infarkti oli seurausta jo
pitkddn korkealla olleista kolesteroliar-

voista, joihin lddkkeet eivit tun-
tuneet tepsivan. Infarktin jalkeen
Sorenille aloitettiin injektiona
otettava kolesterolilddke, johon
hédnen elimistdnsd on reagoinut
hyvin. Pallolaajennuksen ja uu-
den kolesterolilddkkeen ansios-
ta Sorenin olo on parantunut,
mutta hdn kokee yleiskuntonsa
olevan vield vdahdn vajavainen.

Urheilua, kruisailua

ja musiikkia

Koska kévely ei polvien takia
vield suju, on Soren kohottanut
kuntoaan vesijuoksulla, jota hin
tekee useamman kerran viikossa
tunti kerrallaan. Kuntosalilta han
on hakenut voimaa, jonka myo-
td kuula, kiekko ja keihds len-
tavat taas pitkdlle. Lissabonissa
pidetyissd elinsiirron saaneiden
EM-Kkisoissa Soren ”debytanttina”
otti pronssia M50-sarjan kiekos-
sa (1.5kg) tuloksella 27.17 m ja
oli viides kuulan (5 kg) tydnnos-
sd lukemin 8.84m. Saavutusten
arvoa nostaa se, ettd kun Soren
kilpaili kaikkien siirron saanei-
den sarjassa, olisi hdn nailld tu-
loksilla kuitannut mestaruuden
syddn- ja keuhkosiirrokkaiden omassa
sarjassa — kiekossa lahes kahdeksan met-
rin marginaalilla.

Urheilun ohella S6renin eldiméan kuu-
luvat tiiviisti jenkkiautot, moottoripyo-
rd ja musiikki. Ensin mainitut 1dhinnd
kesdisten kruisailujen ja "tiistaiajojen”
parissa. Tallissa komeilee vuoden 1965
Dodge Dart Gt. — Uima-auto, kuten Elina
heiddn kesdautoaan kutsuu. Silld ajellaan
aina kun mennddn uimaan.

Musiikkiharrastus sai alkunsa jo nuo-
rena poikana Sorenin soitellessa rumpu-
ja omaksi huvikseen. Kaverin ja tdimén
tyttoystivan kanssa Soren perusti Dol-
ly Dark -nimisen autotallibdndin, jonka
genre on punk/heavy. Bandi alkoi vitsi-
nd, mutta on nyt soittanut yhdessd viisi
vuotta. Ja vain omia biisejd. Niitd on ker-
tynyt repertuaariin huikeat 40 kappaletta.

Ennen tyotdan Starkilla Soren teki toitd
maalarina ja lattia-asentajana omassa fir-
massa, mutta teloi sitten selkdnsa ”oman
holmaoilyn” seurauksena.

"Selkéd on paskana mutta syddn mullon
hyva”, totesi hin silloin.

Tuija Helander
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Keltanokan mitalireissu
Lissabonin helteissa

Paatin viime talvena, etta lah-
den elamani ensimmaista ker-
taa heinakuussa elinsiirrokkai-
den Euroopan mestaruuskisoihin
Lissaboniin. Olin kuullut kuinka
hauskaa Suomen kisajoukkueil-
la on aiemmilla reissuilla ollut ja
halusin itsekin paasta kokemaan
tuota yhteisollisyytta. Sen lisaksi
olin alkanut harjoitella tavoit-
teellisemmin petankkia ja olisi
kiva paasta kokeilemaan omia
rahkeitaan.

Tavoite toi jo kevdélla oman lisdpotkunsa
harjoitteluun. Kun vield pérjdsin parape-
tankin SM-kisoissa heindkuun alussa niin
hyvin, ettd pddsin yksinpelissd pronssi-
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mitalille, kasvoi odotus entisestddn. Mi-
hin minun vertaistukimielessa aloittama
harrastukseni ja osaamistasoni oikein
riittdd ulkomailla? Toisaalta hirvitti jo
etukdteen, miten jaksaisin kilpailla paah-
tavan auringon alla Portugalin helteissd
pitkdt paivit.

Kisapéaivani osuivat viikon loppupuo-
lelle, joten sain alkuviikon ensin ottaa
tuntumaa kuumuuteen turistin nako-
vinkkelistd. Suomalaiset olivat jakautu-
neet muutamaan eri majoitusvaihtoeh-
toon, joten enemman tuli tutustuttua
niiden kanssa, jotka asuivat samassa koh-
teessa — niin suomalaiset kuin muiden
maiden kisaajat. Oli hauska padstd seu-
raamaan muiden kisamenestystd, vaikka
omat koettelemukset olivat vield edessa.

Joka ilta Suomen joukkueella oli yhtei-
nen teams-hybridikokous, jossa kaytiin
lapi pdivan kisamenestys ja seuraavan
paivan Kkilpailut.

Kisojen jdrjestelyt toimivat varsin hy-
vin, mitd nyt joku kuljetus oli myohds-
sd ja ruokatoimitukset vaihtelivat. My6s
oon epdinhimillinen kuumuus rajoitta-
malla peliaikaa 20 minuuttiin. Se tuntui
ensikuulemalta lyhyeltd, mutta helposti
otin 13-0 voiton heti ensimmadisestd vas-
tustajastani alle annetun ajan.

Sarjassani olivat ikdluokkani naiskisaa-
jat jaettu kahteen lohkoon, joista semi-
finaaliin padsivit molempien lohkojen
kaksi parasta. Otin semifinaalissa taiste-
luvoiton toisen lohkon saksalaisesta voit-



tajasta ja parjasin kdsittdmattoméan hyvin myos oman
lohkoni ja koko kisan ylivoimaista unkarilaista voit-
tajaa vastaan sijoittuen toiseksi. Tuo oli ehdottomasti
omien odotusteni ylitys! Ja se yllatti myos, kuinka hy-
vin tsemppaan keskittymistani kisatilanteessa. Minusta
kuoriutui aikamoinen kilpailijaluonne!

Toisena pdiviana petankissa kilpailtiin duppelissa eli
kahden hengen joukkueissa. Parini Tarja Savolainen on
menestynyt upeasti keilailussa, mutta emme ole pelan-
neet yhdessa kuin kerran harjoituksissa toukokuussa.
Saimme yhteistyon rullaamaan kuitenkin niin hienosti,
ettd nappasimme pronssia ja olimme taatusti sarjam-
me tyytyvdisimmat mitalistit juostessamme hihkuen
palkintojen jakoon!

Omien kisojen jaddessd taakse padasimme vield lauan-
taina hurraamaan joukkueellemme yleisurheilukatso-
mosta. Sekd viettdmadn juhlavaa gaalailtaa koko kisojen
osallistujajoukon kanssa upeassa puutarhamiljoossa.

Kotiin tuomisina oli siis mitaleja kaulassa kaksin kap-
palein. Mutta kylld koko reissun parasta antia olivat uu-
det ystavit niin Suomesta kuin Ruotsista, Englannista,
Portugalista ja Saksasta. Nyt pitéisi keksid, miten saan
rahoitettua tulevien vuosien MM- ja EM-kisamatKkat,
kun tekee mieli ta-
vata nditd kavereita
ja saada vield lisaa
uusia tuttavuuksia.
Jaa, ettd suosittelen-
ko kokeilemaan ki-
soja... no suosittelen!
Hauskaa on varmas-
ti, vaikkei niitd kau-
lakoruja olisi tavoit-
teena hankkiakaan.

Paula Eronen

Tulevia tapahtumia

Verkkopilatesta
torstaisin 7.11., 14.11., 21.11. ja 28.11.
klo 18.00-18.45.

Webinaari 14.11. klo 18.30

aiheena: Pitkdaikaissairaus koskettaa koko perhetta

Elinsiirtourheilijoiden leiri Pajulahdessa
7.-9.3.2025
Elinsiirron saaneiden MM-kisat

World Transplant Games
17.-24.8.2025 Dresden Saksa

Elinsiirron saaneiden Euroopan mestaruuskilpailut jarjes-
tettiin Lissabonissa Portugalissa heindkuun lopulla. Suo-
men 23 urheilijan joukkue menestyi hienosti saavuttaen
yhteensa 57 mitalia. Kisoissa oli kaikkien siirrokkaiden ylei-
sen sarjan lisaksi sydan- ja keuhkosiirrokkaille oma sarja.
Sykeladisten tuliaisina oli yhteensa 16 mitalia (2+10+4):

Avoin sarja (kaikki siirrokkaat + dial.):

Paula Eronen N50 hopeaa petankki,
pronssia petankin parikilpailu (parina Tarja Savolainen)

Mikael Kock M40 hopeaa kuula (5 kg) 10.94,
pronssia kiekko (1.5 kg) 22.20

Soren Lavast M50 pronssia kiekko (1.5 kg) 27.17

Jarmo Levainen M50 hopeaa korkeus 130 ja pituus 405,
pronssia keihds 27.96

Esko Sohlo M70+ petankki hopeaa

Harri Lammi ja Esko Sohlo hopeaa petankin parikilpailu

Sydadn- ja keuhkosiirrokkaiden sarja:
Harri Lammi M60 hopeaa pallo 33.09

Arto Karkkdinen M50 kultaa kuula (5 kg) 8.82,
hopeaa kiekko (1.5 kg) 19.33, keihas 17.77 ja pallo 32.90

Esko Sohlo M70+ kultaa 5 km kavely 47.13,27

SANO KYLLA
ELINLUOVUTUKSELLE.

Allekirjoita elinluovutuskortti.
Kerro tahtosi laheisillesi.

www.kyllaelinluovutukselle.fi

ELINLUOVUTUSKORTTI

Mina,

Katso myos Kelan kurssit https://www.kela.fi/kun- luovutan elimeni ja kudokseni elinsiirtoon kuolemani jalkeen.

toutus-ja-sopeutumisvalmennuskurssit, hae sanal-

la "elinsiirrot” Pvm allekirjoitus

2025 on 35 vuotta tayttavan Syken juhlavuosi, jon-
ka aikana on monenlaista ohjelmaa ympari Suomen.

Seuraa tapahtumakalenteria. Kerron tahdostani myés laheisilleni.
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Sydan- ja keuhkosiirtoleikkaukset
ja niihin liittyvat kiputilat

Keuhkojen siirtoleikkaus voidaan tehda
niin sanotun clamshell-avauksen (mo-
lemminpuolinen kylkivélien avaami-
nen ja rintalastan poikittainen halkai-
su), sternotomian (rintalastan halkaisu
pitkittdin), tai molemminpuolisen tora-
kotomian (kylkivédlien avaus ilman rinta-
lastan halkaisua) kautta. Akuuttia kipua
esiintyy luonnollisesti kaikkien avausta-
pojen jilkeen. Clamshell-avauksen jal-
keen kipua syntyy pehmytkudosvauri-
osta, kylkivdlihermojen puristuksesta ja
mahdollisista kylkiluiden murtumista,
rintalastan poikittaisesta halkaisusta se-
ka kylkiluiden ja selkdnikamien vilisten
liitosten venytyksestd. Sternotomiassa
syntyy yleensd vihemmain pehmytku-
dosvauriota ja kipua kylkivileistd mutta
kylkiluu-nikamaliitoksiin saattaa kohdis-
tua enemman venytystd. Akuutin kivun
hoitona clamshell-avauksen jdlkeen kdy-
tetddn yleensd epiduraalista puudutusta
yhdessd opioidiladkityksen kanssa, kun
sternotomian jdlkeen on yleensd opi-
oidihoito yhdistettynad parasetamoliin
riittdvd. Kivuliaisuudessa on suuria yk-
silollisid eroja ja kipuldédkitystd voidaan
tarvittaessa tehostaa erilaisilla kipuldédke-
yhdistelmilla.

Keuhkosiirtoleikkaus tehddan clams-
hell-avauksesta ja sternotomiasta muu-
ten tdysin samalla tavalla ja molemmissa
voi kdyttdd verenkierron tukena ECMO:a
tai syddn-keuhkokonetta. Sternotomi-
an etuna on nopeampi avaus ja sul-
ku. Verrattuna clamshell-avaukseen on
mahdollista, ettd sternotomian jdlkeen
on viahemmain verenvuotoja, sternum-
komplikaatioita ja akuuttia tai kroonista
kipua. Keuhkonsiirron lyhyt- ja pitkaai-
kaistuloksiin tai potilaan ennusteeseen
avauksella ei ole vaikutusta.

Sydénsiirto tehdddn aina sternotomi-
asta. Viime vuosina isoin osa keuhkon-
siirroista on tehty mydos sternotomiasta.
Avaustapa pddtetddn tapauskohtaises-
ti. Esimerkiksi jos on odotettavissa ettd
kiinnikkeitd on paljon niin silloin voi
clamshell-avaus olla parempi. Toistaisek-
si on meilld tehty reilu 20 keuhkonsiirtoa
sternotomiasta.

Leikkauksenjdlkeisen kivun voimak-
kuuteen ja kroonistumisen riskiin vai-
kuttavat useat tekijdt. Leikkauksen kes-
to, rintakehdn jdykkyys, aikaisemmat
leikkaukset ja kiinnikkeet, aikaisempi
krooninen kipuongelma voivat kaikki
olla altistavia tekijoitd. Leikkauksen jal-

Pitkakestoinen kipu

Jokainen meistd kokee kipua. Usein
kivulle on selked syy, esimerkiksi tu-
lehtunut hammas, leikkaus tai louk-
kaantuminen. Aina syytd ei l6ydy,
mutta silloinkin kipu on todellinen
kokemus. Kroonisesta tai pitkidkes-
toisesta kivusta puhutaan, kun ki-
pu on kestdnyt 2-6 kuukautta tai
kauemmin, kuin kudosten normaa-
li parantuminen kestdd. Joka viides
suomalainen karsii kroonisesta tai
pitkdkestoisesta kivusta.
Pitkittyessdaan kipu aiheuttaa py-
syvid muutoksia aivoihin ja hermos-
toon. Kroonisessa kivussa ihmisen
keskushermosto on koko ajan ikddn
kuin hilytystilassa, joten kivunhoi-
don kulmakivi on erilaisin keinoin
rauhoittaa kierroksilla kdyvaa her-
mostoa. Koska ihminen on psyko-
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fyysinen kokonaisuus, on tdrked
huolehtia sekd kehon ettd mielen
hyvinvoinnista.

Kroonisen kivun hoito on moni-
mutkainen kokonaisuus; yksi keino
joka sopii yhdelle, ei vilttdmattd so-
vi toiselle. Kivunhoito rakentuu mo-
nen palasen yhteissummana, ja sopi-
vien keinojen 16ytymisessd voi kulua
aikaa. Kipupotilaan hyva hoito pe-
rustuu hyvdan ja luottamukselliseen
hoitosuhteeseen, jossa ammattilai-
sella on riittavasti aikaa paneutua
potilaan yksilolliseen tilanteeseen.
Hoito on usein moniammatillista,
eli mukana on laakdrin lisdksi fysio-
tai toimintaterapeutti, sairaanhoita-
ja, psykologi ja sosiaalityontekija.

Kaisa Hirn

keen ilmenevat komplikaatiot, kuten
verenvuodot tai infektiot voivat pitkit-
tdd kipua. Sternotomiasta tehdddn sekd
keuhko- ettd sydansiirtoja, siirrettavalla
elimelld ei ole itsessddn vaikutusta kipu-
tuntemuksiin. Elinsiirtoleikkausten jal-
keen kaytettédvilld hyljinndnestoldadkkeil-
14 on todettu olevan suojaava vaikutus
kivun kroonistumista vastaan.
Keuhkonsiirron jdlkeen saattaa esiin-
tyd kipua myo6s muualla kuin leikkaus-
alueella. Leikkausta edeltdva kriittinen
tila, esim ECMO-hoito tai pitkittynyt
tehohoito leikkauksen jdlkeen voi joh-
taa niin sanottuun tehohoitoneuro- ja
myopatiaan, jolloin kehittyy hermo- ja
lihasvaurioita. Tdméd voi mydhemmin
oireilla neuropaattisena kipuna. Leikka-
uksen aikana tai sen jdlkeen voi syntya
aareishermojen pinnetiloja, jotka oirei-
levat kipuna, tuntopuutoksina tai lihas-
heikkoutena. Joskus hyljinnanestolaaki-
tys aiheuttaa neurologisia oireita, kuten
tuntopuutoksia, erilaisia tuki- ja liikun-
taelimiston kiputiloja tai padnsarkya.

Christoffer Stark
Sydédn- ja rintaelinkirurgian dosentti

Kuva: Tuija Helander



Laakkeeton kivunhoito

Jotkut siirrokkaat karsivat leikkauksen
jalkeen pitkddnkin jatkuvista kivuista,
ja vuosien myotd myos erilaiset “nor-
maalit” elamddn kuuluvat sdryt ja ki-
vut, esimerkiksi tuki- ja liikuntaelinsai-
raudet, saattavat vaivata monia. Hyl-
jinnanesto-ladkitys rasittaa erityisesti
munuaisia, joten elinsiirron saaneille
useimmat tulehduskipuladkkeet eivit
sovi. Erilaisten kiputilojen ja etenkin
kroonisen kivun hoidossa lddkkeetto-
mat vaihtoehdot ovatkin siirrokkaille
parhaita ja monia niistd pystyy toteutta-
maan omatoimisesti kotioloissakin. Alle
on koottu Suomen Kipu ry:n oppaasta
poimittuja lddkkeettomdn kivunhoidon
menetelmia.

Liikunnalla on positiivinen vaikutus
niin henkiseen kuin fyysiseenkin hy-
vinvointiin. Krooninen kipu ei ole este
liikkumiselle, kunhan valitaan sopiva
liikuntamuoto, kehon ja kivun asetta-
mien rajoituksien mukaan. Liikunta ylla-
pitdd toimintakykyd, parantaa kivunsie-
tokykyad ja vartalon hallintaa, vahvistaa
tukirankaa ja kasvattaa lihasvoimaa. Se
tehostaa aivoissa ja keskushermossa var-
talon omia kemiallisia kivunlievitysjér-
jestelmid ja lievittdd elimiston tulehdus-
reaktioita. Lisdksi se virkistdd henkisesti
sekd parantaa mielialaa ja unen laatua.
Krooniseen kipuun erikoistunut fysiote-
rapeutti auttaa etsimddn itselle sopivat
liikuntamuodot ja hyvinvointia tukevan
liikuntaohjelman.

Rentoutuksella voi rauhoittaa kehoa,
mieltd sekd herkistynyttd ja drtynyttd
keskushermostoa. Rentoutumisella voi-
daan vdhentdd kipuun liittyvaa lihas-
jannitystd ja negatiivisia tunnetiloja,
helpottaa nukahtamista sekd parantaa
kivunhallinnan tunnetta. Rentoutushar-
joituksiin kuuluvat esimerkiksi mieliku-
vaharjoitukset, lihasrentoutustekniikat ja
hengitysharjoitukset. Sddnnéllinen ren-
toutusharjoittelu vahentdd ahdistusta ja
masentuneisuutta sekd ehkaisee stressin
aiheuttamia fyysisid oireita, kuten mig-
reenid ja korkeaa verenpainetta. Erilaisil-
la tietoisuusharjoituksilla kuten Mindful-
ness luodaan tietoinen yhteys kehoon,
tunnistetaan oman mielen toimintata-
poja, rentoudutaan sekd opetellaan ka-
sittelemddn stressid. Asahi puolestaan
on terveysliikuntamuoto, joka perustuu
rauhallisiin, hengityksen tahdissa tehta-
viin rentouttaviin liikkeisiin.

Lemmikit, harrastukset ja sosiaalinen
tuki ovat tdrkeitd elaméén positiivisia ko-
kemuksia tuovia tekijoitd, joiden avulla
voidaan lievittdd kivun aiheuttamia ne-
gatiivisia tunteita, ahdistusta ja syrjayty-
mistd. My0s vertaistuki on tdrkedd, silld
sen kautta voi kokea yhteisollisyyttd, sa-
maistumista ja saada niin henkista tukea
kuin ihan kdytdannon vinkkejdkin omaan
kivunhoitoon.

Kroonisen kivun aiheuttama masen-
nus ja unettomuus yhdessd ladkityksen
kanssa vaikuttavat aivojen toimintaky-
kyyn ja hyvinvointiin. Niitd vahvistavat
kaikenlaiset mieltd virkistavit toiminnat
kuten uuden kielen opiskelu, korttipelit,
kasityot ja ristisanojen tai sudokujen rat-
kominen. My®s sosiaalinen kanssakdy-
minen, musiikin kuuntelu ja kulttuuri-
harrasteet aktivoivat mieltd ja paranta-
vat mielialaa.

”Krooninen kipu ei ole este
liikkumiselle, kunhan vali-
taan sopiva liikuntamuoto,
kehon ja kivun asettamien
rajoituksien mukaan.”

Toimintaterapiassa pyritddn paran-
tamaan kipupotilaan toimintakykyd ja
eldmédnhallintaa etsimalld ratkaisuja ar-
kielimdn haasteisiin. Sen avulla voi-
daan tutustua erilaisiin apuvalineisiin,
ehdottaa asuntoon vaadittavia muutos-
toitd tai valmistaa yksilollisid ortooseja,
joilla helpotetaan itsendistd toimintaa
ja lisdtddn elamdnlaatua. Psykoterapial-
la voidaan vaikuttaa kipukokemukseen,
-kédyttdytymiseen ja -suhtautumiseen.
Hoidon tavoitteena on lisdtd kipua sai-
rastavan omaa hallintaa ja pystyvyyden
kokemista. Usein kipua ei voida poistaa
kokonaan, mutta psykologisilla hoito-
menetelmilld pystytddn helpottamaan
kivun kanssa toimeen tulemista.

Ravinto, lepo ja uni ovat niin mielen
kuin ruumiinkin hyvinvoinnin peruspi-
larit, ja ne auttavat myos kivun hallin-
nassa. Erilaisia fysikaalisia hoitomuoto-
ja ovat kylmd/lampdhoidot, hieronta
ja fysioterapia. My®0s vesiliikunnalla on
todettu olevan kivunhoitoon suotuisa
vaikutus.

Akupunktio on vanha kiinalainen
hoitomenetelmd, jolla voidaan laukaista

Asahi on helldvaraista jumppaa, joka
voi auttaa myos kivun lievityksessd.
Kuva: Tuija Helander

lihaskramppeja ja vaimentaa kehosta kes-
kushermostoon kulkevia kipusignaaleja.
Kipua jarruttavien hermoratojen toimin-
ta tehostuu ja aivojen hyvidn olon hor-
monien (endorfiini) sekd hyvien valitta-
jdaineiden (noradrenaliini ja serotoniini)
tuotanto lisddntyy.

Sdhkostimulaatiohoidoilla pyritddn
vaikuttamaan kipua vilittivien hermo-
jen toimintaan. Yleisin ja helpoimmin
toteutettava menetelmd on TENS, jolla
tarkoitetaan transkutaanista sihkoista
hermostimulaatiota, jossa hermoja sti-
muloidaan sdhkoisesti ihon kautta. Sitd
kdytetddn paikalliseen kipuun ja hoidon
vaikutukset ovat lyhytaikaisia. TENS-
hoitoon on saatavilla (mm. apteekeissa)
pienikokoisia kotikdyttdoon tarkoitettu-
ja omahoitolaitteita. My0s fysio- ja toi-
mintaterapeutit tarjoavat TENS-hoitoa.
Laitteen elektrodit asetellaan kipualu-
een ldheisyyteen ja sdahkovirralla este-
tddn kipuviestin kulkua hermosdikeitd
pitkin aivoihin.

Pitkdkestoista kipua ei yleensd pysty-
td poistamaan kokonaan, mutta kullekin
yksilollisesti sopivilla lddkkeellisilld sekd
ladkkeettomilld hoidoilla voidaan tukea
eldimédnlaadun parantumista ja mielek-
kddn eldmén tavoittelua.

Lahde: suomenkipu.fi/tietoa/oppaat/me-
netelmia lIaakkeettdmaan kivunhoitoon

Kuva: Nina Roiha |
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Turkin mafiaa, paakalloja ja katakombeja

Siirtoleikkauksen jalkeiset
hallusinaatiot yleisia

Sydan- tai keuhkosiirto on iso
leikkaus, jonka yhteydessa laaki-
tys on kovaa. Lahes kaikille siir-
rokkaille ovat mita kummallisim-
mat harha-aistimukset ja hallu-
sinaatiot leikkauksen jalkeisissa
”laakepollyissa” tuttuja juttuja.
Tassa niistda muutamia. Kiitos
kaikille kirjoittajille kokemusten-
ne jakamisesta!

Varastetut viinat

ja Turkin mafiaa

Olin laivassa sairaalassa, koneitten aani
kuului saliin. Olin hyvin vihainen kun
ladkdrit olivat juoneet syopdpotilaiden
viinat. Hoitaja lohdutti: poiketaan huo-
menna Oulun satamassa ja haetaan lisdd
potilaita ja viinaa.

Verhon takana sdngyssa hoitoa sai Két-
kén siskosten veli. Han oli Turkin kansa-
lainen ja kuului Turkin mafiaan. Han oli
yksityispotilaana, mafia maksoi hoidon.
Kaksi turvamiestd seisoi singyn vieressd
yotd paivaa.

Kotiuduin Meikusta kaksi kuukautta
keuhkosiirron jédlkeen. Kyselin vaimolta,
mika péivd se oli kun Martti Servo kuoli.
Vaimo: No ei oo kuollut. — Aivan varmas-
ti kuoli viereiselle pedille mun viereen,
vaitin vaimolle vastaan. — El4d4 se vield,
googlasin, vastasi vaimo. Markku

* % %

Nakymattomat

sukulaiset

Sydéansiiron saanut mieheni néki harhoja
Hyksissd ollessa. Ollessani viikonloppuna
kdymadssd vierailulla, "nédki” hidn lauan-
taina ditinsd ovella ja huuteli, ettd tule
tdnne! Mind en ndhnyt ovella ketddn ja
tiesin, ettd aitinsa oli kotona 600 kilo-
metrin pddssd. Sunnuntaina han “naki”
sitten siskonsa sielld huoneessa ja sama
toistui: hdn yritti keskustella siskonsa
kanssa — siskon, joka myds oli varmasti
kotonaan. Tdméd tapahtui vain yhtend
viikonloppuna. Aada
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Kanadasta Arabian
niemimaalle

Minut siirrettiin eri sairaalaan, ta-
ma oli Norjalaisen sotilaskoneen
perdosassa, ja koneessa oli jaakiek-
kojoukkue kyydissd, joka vietiin Ka-
nadan Vancouveriin (en siis seuraa
jadkiekkoa yhtddn). Vaimoni saapui
katsomaan minua, ja kun ihmettelin
miten hdn oli pddssyt Kanadaan, niin
Vainion busseilla oli kuulemma suora
vuoro sinne jddtikkoja pitkin (touko-
kuussa). Luulin tdta bussireissua todeksi
pitkdan.

Padsin sairaalasta vililla kotiin, ja olin
vihainen kun jouduin takaisin uudelleen
leikattavaksi (tdta siis ei tapahtunut). Sai-
raalaan palattuani minut laitettiin suu-
reen hikkiin roikkumaan, missd hoitajat
ja ladkarit kdvivdt aavemaisina hahmoi-
na tervehtiméssd. Kun oli kipuja, niin
jollain laitteella laitettiin korvalehteen
ladkettd. Huoneesta pddsi pois vain yrit-
tamalld uida kaukana nékyville ovelle.

Minut siirrettiin HUSin alaosastoon,
joka sijaitsi Arabian niemimaalla hiekka-
aavikolla. Sielld en pddssyt ylos vuotees-
ta, mutta joku auttoi minut ja pddsin ka-
velemddn suurille liukuoville, joista joku
livahti kiellosta huolimatta ulos. Samalla
jokin ratsujoukkue syoksyi ovesta sisdlle
ampuen ja yritti vallata sairaalan.

Ollessani valvontaosastolla minut ja-
tettiin ulos terassille makaamaan penkil-
le eikd autettu ylos. Hoitajalta oli jadnyt
puhelin ulottuvilleni, soitin hitdnume-
roon ettd tulevat auttamaan. Ndin palo-
miesten tulevan tarkistamaan, mutteivat
l6ytdneet minua joten soitin uudestaan
useita kertoja (tdssd vaiheessa kéteni ei-
vdt toimineet, joten ei mitenkddn mah-
dollista). Heikki

* k %

Py

Isot pitkajalkaiset lukit

Olin toipumassa 10. kerroksessa ikkuna-
paikalla. Oisin oli muuten pimeis, mutta
muistelen ettd katossa paloi joku pieni
sininen valo, ja kaihtimien vilista kajas-
ti kaupungin valot, oli keskitalvi ja lumi

maassa. Huone ei siis ollut tdysin pimed,
vaan sielld oli hdmyisdd. Ja sitten 6isin
ne tulivat, pitkdjalkaiset isot lukit. Ne oli-
vat hyvin samanlaisia kuin ne sympaat-
tiset hamédhédkkieldimet, jotka syksyisin
tulevat sisdtiloihin "limmittelemddn”.
Mutta ndma olivat isoja, samaa koko-
luokkaa kuin Jadmeren kuningasravut,
ja niitd oli paljon. Ne menivat pitkin sei-
nid ja kattoa, mutta eivit onneksi tulleet
sankyyni. En ole ikind peldnnyt hdma-
hiékkejd, toki joskus sdpsahtinyt jos olen
ylldttden ndhnyt jonkun vipeltimassa.
En peldnnyt nditdkddn, muistan 1dhinnd
mielenkiinnolla niitd katselleeni.

Lisdksi ndin vililld Ninjoja tms seik-
kailuhahmoja hiipiméssd huoneessa-
ni ja taisivat ne heilutella vililld jotain
miekan tapaisiakin. Oli tumma- ja vaa-
leapukuisia. Kai ne olivat yohoitajia ja
ladkareitd, jotka valilla kdvivat tarkastus-
kierroksellaan.

Ennen leikkausta saman koke-
nut kaverini varoitteli ndistd ais-
tiharhoista, ja se varmaan osittain
vaikutti siihen ettd osasin suhtautua
niihin ldhinnd mielenkiinnolla ja hdm-
madstellen. "Hauskoja” muistoja niistd
jdi. Zebulus

* % %

Suihkukoneen ohjaajana
huvipuistossa

Sairastuttuani olin pitkdn aikaa "toivo-
ton tapaus” eikd minun uskottu siitd
selvidvdan. Olin 8 kuukautta sairaalas-
sa ja alkukuukausina sain voimakkaita
opiootteja, jotka saivat minut ndkemaan
vaikka minkdlaista harhaa ja varieloku-
via unissani. Muistan joitakin seikkailu-
ja, joissa teemana oli usein hengitys, ja



hapen riittavyys oli vaakalaudalla. Jotkut
tarinat sijoittuivat huvipuistoon, jossa
olin mm. erdédnlaisen suihkukoneen oh-
jaajana, tai talviurheilukeskukseen, jossa
harrastin kaikkea mahdollista ja mahdo-
tonta. Usein herdsin niista lennokkaista
kuvitelmista, kun hoitaja tuli tekemadan
jotakin hoitotoimenpiteitd. Pdiva leik-
kauksen jdlkeen vaimoni tuli minua kat-
somaan ja onnitteli uusista keuhkoista.
Mina siihen, ettd ”ei minulla vield ole
uusia keuhkoja” kunnes hoitaja tuli vah-
vistamaan vaimoni tiedon oikeaksi. Jo-
ten hyvin oli leikkaus mennyt. Pertti

* * %

Lapsenlapsi séangyn alla

ja pakolaisia vessan ovesta

En kestd vahvoja ladkkeitd ja minulla
oli leikkauksen jdlkeisid harhoja, jotka
olivat silld hetkelld pelottavia ja ahdis-
tavia, silld niistd ei oltu etukdteen pu-
huttu mitddn. Kun sitten ensimmaisen
kerran pddsin kdvellen paivahuoneeseen,
tapasin naisen, jolle oli aiemmin tehty
keuhkonsiirto. Han kysyi, olenko nahnyt
harhoja, ja kertoi, ettd myos hdnelle ne
olivat tulleet yllatyksend. Itse ndin pal-
jon ja aika kauan harhoja. Vililld olin
uimarannalla ystavien kanssa, ja ihmet-
telin kovasti, kun hoitaja tiesi sinne tul-
la lddkkeineen. Lapsenlapseni oli yotd
makuupussissa sankyni alla ja vessassa
oli salaovi, josta pakolaiset kulki jonne-
kin. Yhden yo6n istuin sielld vessassa ja
etsin sitd ovea. Ndin myos kaikki kuol-
leet ja eldvat ystavani monessa eri tilan-
teessa. Lea

* * %

Aurajoen putsauskone

teholla

Lihes joka aamu alkoi joku meteli te-
holla. En tiedd tdna paivandkaan, mika
se oli, vai oliko sitd oikeasti ollenkaan.
Luultavasti joku kovaddninen laite. Mei-
ta oli kaksi potilasta samassa tilassa. Mi-
nun mielestdni se oli ilman muuta laite,
joka tyhjentda Turun Aurajoesta vedet
joka aamu ja ndin pddstda putsaamaan
joen pohja. Eiké siind tuntunut olevan
mitaan ihmeellista.

Isdni ja veljeni kdyvat hirvimetsalla.
Kerran jompi kumpi heistd oli sellaisen
tonkdreen takana kuopassa odottamas-
sa ldhestyvadd hirved, kun hirvi yllattdin
loikkasikin sen kuopan yli niin, etté ka-
viot viistivét padlakea! Kokemus oli niin

toden tuntuinen, ettd vieldkin kyselen
toisinaan isdltd ja veljeltd eiko sellaista
ole oikeasti tapahtunut, ettd hirvi loik-
kasi pddn yli. Ja ei kuulemma ole. Johan
siitd nyt olisi lehdissdkin kirjoteltu, jos
hirvi loikkaa miehen péiltd. Pia

* % %

Kissaksi muuttunut
saturaatiomittari

Visytti niin paljon, kun vihdoin pédésin
tuolista sinkyyn lepddmadéan. Rintalas-
taankin sattui jo. Pyysin sarkylddketta.
Ennen kuin ehdin kunnolla edes ma-
kuulle, koko maailma muuttui. Tuttu te-
ho-osasto, ja samalla koko maailma alkoi
taittua kokoon aivan siind silmieni edes-
sd. Than kuin paperia olisi taiteltu puo-
liksi, aina pienemmaksi ja pienemmaksi.
Koko maailma vain héavisi ndihin taitok-
siin. Lopulta minustakin oli enaa jdljelld
yksi ohut kdsi. Olin hirvedn pettynyt sii-
hen, ettd juuri kun selvisin leikkaukses-
ta, maailmaa ei sitten oikeasti ollutkaan
olemassa. Kerroin tdsta pettymyksestd
ddneen ja joku kysyi kummastuneena
vierestd ”"Sua ei oo olemassa?”. Kerroin
danelle surullisena, ettd mitdan ei ollut
endd olemassa. Tunsin kuinka ymparil-
le alkoi kertyd muitakin, siitd huolimat-
ta, ettd maailma oli nyt poissa. Samalla
huomasin etusormessani olevan pienen
viittiloivan kissan. Sen japanilaisen, joka
heiluttaa tassua. Katsoin kissaa ldhem-
min ja petyin kun se olikin vain happi-
saturaatiota mittaava laite.

”Se ei ookkaan Kkissa! Miau, miau!” esit-
telin sormeani hieman pettyneend ym-
périlla seisoville hahmoille. Tiesin, ettd
ymparilld oli nyt viisi henkil®dd, vaikka
en oikeastaan heitd ndhnytkddn. Silloin

huomasin kuinka jokaisesta sormestani
lahti kirkas valonsdde. Tdamd upea na-
ky aivan héikiisi ja kun laitoin kddet
vierekkdin ja sormet haralleen se ndyt-
ti aivan laskevalta auringolta. Kohotin
sdihkyvid sormiani innoissani ja naytin
muillekin kuinka upealta aurinkosorme-
ni ndyttivatkddn. Kuulin anestesialdaka-
rini kommentoivan muille katsojille. "Ja
tdstd syystd meiddn kamat on tuolla katu-
kaupassa”.

"No...onneks jollain on hauskaa” kuu-
lui sdngyn viereltd. Aurinko sormissani
oli laskenut ja tilalle tuli kuva upeasta
sinisin valoin valaistusta katakombista.
Péddkallot ja luut oli aseteltu monimut-
kaisiksi kuvioiksi ja ne muodostivat pit-
kid kdytavid. Ndky oli hieman karmiva,
mutta samalla aivan upea.

Seuraavana liu’uin alas valtavaa hiek-
kadyynid. Dyynin juurella huomasin,
ettd hiekka olikin itse asiassa pienid sie-
menid. Upotin sormeni siemeniin mon-
ta kertaa. Kylpyankkoja! Silmédnkanta-
mattomiin, kasoittain pirteitd keltaisia
kylpyankkoja. Joillakin niistd oli meri-
rosvohatut ja silmdlappu. Sitten iloisen
vdrisid huiveja ja kankaita liehumassa
tuulessa. Jotkin markkinat selvasti tai
basaari-alue. Seuraavaksi vihrednd lois-
tava Sademetsd...huojuva maissipelto...
kasoittain itdmaisia mausteita... meren-
ranta... Jossain vaiheessa kai nukahdin
ndihin vaihtuviin ja toinen toistaan upe-
ampiin maisemiin.

Nyt sairaalan tiedoissani on ehdoton
ketamiini-kielto. Sithen loppuivat Maijan
seikkailut Thmemaassa. Maikki
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Miten vertaistukija-
valmennus toimii

Oletko pohtinut koulutetuksi vertaistuki-
jaksi ryhtymista? Et ole yksin, silld monet
kokevat, ettd haluavat vuorostaan toimia
muiden hyvéksi, kun ovat itse oman sai-
rautensa kanssa saaneet tarpeellista tukea
vapaaehtoisilta - tai kun sité ei ole ollut tar-
jolla. Vertaistukijaksi voi olla monta polkua,
mutta tdssd kerron yhdestd vaihtoehdosta.

[Imoittauduimme puolisoni kanssa
kevadlla OLKAn Toivo-vertaistukijakurs-
sille. Meilld on ajatuksena alkaa toimia
vertaistuen piirissa: Ari keuhkojensiirtoa
odottavan tai jo uusien keuhkojen saa-
neen vertaistukijana ja mind loppuvai-
heen keuhkofibroosipotilaan omaisen
tai keuhkojensiirtolistalla olevan poti-
laan omaisen tukijana.

Kurssi toteutettiin kahden viikon ai-
kana siten, ettd kokoonnuimme Mei-

OIVA- TOIVO-
tietopalvelu tukipalvelu
TEEMAPAIVAT VERTAISTUKIJA
ESITTEET JA LEHDET TOIVO-SOVELLUS

OHJAUS YHDISTYKSIIN VERTAISTALO.FI

lahden sairaalassa neljd kertaa, kolmeksi
tunniksi kerrallaan. Meitad kurssilaisia oli
13, hyvin monenlaisin taustoin. Kurssin
suorittaminen edellytti kokoaikaista osal-
listumista tai esteen sattuessa korvaavan
kotitehtdvin palauttamista.

Kurssi valmensi kahdenkeskisen ver-
taistuen antamiseen, ei ryhméan ohjaa-
miseen. Kahdenkeskistd vertaistukea voi
antaa kasvokkain, puhelimitse tai Toivo-
sovelluksen kautta.

Vertaistukijan oltava sinut
oman historiansa kanssa
Valmennuksen lahtokohtana oli se, etta
valmennettava on sinut oman historian-
sa kanssa. On siis kdsitellyt sairauden ai-
heuttamat tunteet ja saanut tilanteeseen-
sa riittdvasti perspektiivid ja ndin valmis

HELMI-
kehittGjapalvelu

ILONA-
palvelu

AULA-AVUSTAJA

JUTTUKAVERI

LEIKKIKAVERI

SAATTOHOIDON

TUKIHENKILO OLKA®

Valmennusta elamaa varten

Pdivi ja Sami Elo Porista osallistuivat Ke-
lan sopeutumisvalmennuskurssille syys-
kuussa 2024. He olivat innostuneet ha-
keutumaan valmennukseen keuhkosiir-
rokkaiden vertaistapaamisessa saamansa
tiedon ansiosta. Pdivi muistelee, ettd
oli koordinaattoriltakin asiasta kuullut,
mutta vertaisen suositus sai heiddt tayt-
tamdan hakemuksen.

Pdivin keuhkojen siirrosta oli kurssille
hakemisen aikaan kulunut kaksi vuotta.
Kurssilla oli hdnen lisdikseen vain yksi
toinen keuhkojen siirron saanut, muut
olivat munuaissiirron saaneita. — Hienoa
on kuulla my6s muiden elinsiirrokkai-
den nédkokulmia, vaikka eniten tietysti
on yhteistd keuhkosiirrokkaiden kesken,
Péivi sanoo.
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Kuin yhdestd suusta molemmat vas-
taavat kysymykseen, mika kurssilla on
ollut parasta: liikunta. Pdivi kertoo, ettd
hén kurssilla uskaltautui veteen ja voitti
kammonsa uimahallin kosteaan ilmaan,
joka oli aikoinaan syntynyt siitd, kun
niissd olosuhteissa ei henki kulkenut. Ve-
sijumppa oli nyt mydnteinen kokemus.

— Tulee kokeiltua sellaista, jota muuten
ei testaisi, Pdivi tuumaa. Nyt molemmille
muodostui hyva kokemus kuntosalista.
Sami toteaa, ettd hdnelle jdi hautumaan
liikuntaharrastuksen aloittaminen.

Psykologi pistaa

pohtimaan

Kurssin psykologi pistda jokaisen poh-
timaan, mistd itse kukin loytda turvaa

ottamaan vastaan tuen tarvitsijan, ilman
ettd kokee voimakasta tarvetta itse tuoda
omaa kokemustaan esiin.

Kurssin aikana teimme useita harjoi-
tuksia. Kussakin harjoituksessa oli jo-
kin ldhtotilanne, esimerkiksi tuettavan
vahdpuheisuus tai vastahakoisuus. Ver-
taistukijan omaa jaksamista kasiteltiin
erikseen.

Sairaalassa toimivan
suoritettava myos
OLKA-valmennus

OLKA-kurssi tarjotaan erikseen kolmen
tunnin Teams-valmennuksena. Se sisal-
tdd hygieniaopastuksen lisdksi tietoa OL-
KAsta sekd harjoitteita potilaan ja lahei-
sen kohtaamisesta sairaalassa.

Tdmaén sairaalahygieniaosuuden sisdl-
tdvan valmennuksen suorittaminen on
edellytys sille, ettd voi toimia sairaalassa
eri tehtdvissa.

Toivo-sovelluksen kdytdnnon opastus
tarjotaan myos erillisend Teams-valmen-
nuksena tai itseopiskeluna.

OLKA ilmoittaa kurssin suorittamises-
ta potilasjarjestolle ja potilasjdrjestd huo-
lehtii uuden vertaistukijan ottamisesta
mukaan toimintaan. Jos kouluttautunut
haluaa toimia Syken vertaistukijana,

eldmén melskeissd. Taméan harjoituksen
jokainen voi toki tehda tykondnsd, mut-
ta kurssilla saa kuullakseen muidenkin
loydot. Laakdrin luennolta saa tuoretta
tietoa ladkityksestd ja muista siirronjal-
keisessd elamdssd noteerattavista voin-
tiin liittyvistd seikoista. Sosiaalityonteki-
ja kertoo yhteiskunnan tukimuodoista,
ravitsemusterapeutti ruokavalioista kat-
tavasti. Ravitsemusluento antoi mietti-
misen aihetta itse kullekin.

Vertaistuesta molemmilla on ollut ko-
kemusta jo ennen kurssia, mutta pitdvat
silti kurssin aikana kdytyja pienryhma-
keskusteluita antoisina.

— Pdivin ansiosta olemme tdalla, Sami
osoittaa. Molemmat suosittelevat kurssia
lampimasti.



hédnen tulee allekirjoittaa Syken sopi-
mus. Samalla hdnen kanssaan sovitaan,
missd muodossa tukija esittdd tietonsa
Syken Etsi vertaistukija -hakupalvelussa.

Jos vertaistukija haluaa toimia myos
sairaalaympadristdssd, kuten moni Syke-
taustainen tekee, hdnen tulee allekirjoit-
taa OLKA-sopimus. Katso tarkemmin

OLKA on monelle tuttu nimi sai-
raaloiden OLKA-pisteista, joista
saa tietoa potilasjarjestoista ja
vertaistuesta. Lisdksi OLKA kou-
luttaa vertaistukijoita, yllapitaa
Toivo-sovellusta (puhelimessa

ja selaimessa toimiva chat-poh-
jainen vertaistukiapplikaatio) ja
Vertaistalo.fi-sivustoa, organi-
soi sairaaloihin juttu- ja leikki-
kavereita, aula-avustajia seka
saattohoidon tukihenkildita. Ver-
taistuen lisaksi OLKA tukee sai-
raaloiden palvelukehitysta tar-
joamalla kokemusedustajia eri
ryhmiin ja tilaisuuksiin.

OLKA-vapaaehtoiseksi ryhtymisestd: Ol-
katoiminta.fi/vapaaehtoiseksi/. Sivuilta
loydit tiedot my0s tulevista Toivo-ver-
taistukijavalmennuksista. Valmennuk-
sia toteutetaan sekd luokkahuone- ettd
verkkomuotoisina.

Enta vertaisryhman
ohjaaminen?
Toivo-vertaistukijakurssi ei siis patevoitd
ryhménohjaajaksi. Sydanliitto puoles-
taan tarjoaa koulutusta ryhménohja-
ukseen, jota jarjestetddn yleensd kerran
vuodessa. Koulutustarjonta 10ytyy Sydan.
fi-verkkopalvelun Koulutuskalenterista.

Hyva tietaa:
Miten vertaistukija eroaa ver-
taisesta ja kokemustoimijasta?

Ari Karjalainen piti kurssia ammatti-
maisesti toteutettuna ja suosittelee
sitd kiinnostuneille.

Teksti ja kuva

Vertainen Terhi Lambert-Karjalainen

Vertaistukija Kokemustoimija

omasta kokemuksesta kulunut
enemman aikaa, puhuu ylei-
semmalla tasolla

kaveri, jolla
sama sairaus

selvinnyt sairaudesta tai so-
peutunut eldm&an sen kanssa

ei vastuuta tiedostaa auttamisen rajat saa usein palkkaa

ei suunniteltua suunniteltua toimintaa suunniteltua toimintaa

puhuu omasta
kokemuksestaan

kuuntelija, joka hyddyntaa
omaa kokemustaan

perehdyttaa ammattilaisia

ei koulutusta koulutettu, vaitiolovelvollisuus koulutettu, voi luennoida tai

pitaa tyopaikkaohjausta

Elinsiirron saaneen kurssi jarjestetdan parikurssina,
johon voi osallistua kuntoutujan lisédksi myds hanen
laheisensa. Kurssi muodostuu viiden vuorokauden
ldhijaksosta ja sita seuraavasta kuukauden etdkun-
toutusjaksosta, joka toteutetaan Teams-tapaamisina.
Myd6s laheisen kurssiin sisaltyy yksi etakuntoutus-
tapaaminen.

Haku kurssille tehdaan lomakkeella Harkinnanvarai-
nen kuntoutus KU 132. Tahan liitetdan laakarinlau-
sunto B, josta selvida kuntoutuksen perusteena oleva
sairaus, toimintakyky seka miksi kuntoutusta suosi-
tellaan ja mitka ovat sen tavoitteet.

Hakemus lahetetaan OmakKelassa tai postitse. Kurssi
on osallistujille maksuton.

Tutustu Kelan kurssitarjontaan netissa os.
https://www.kela.fi/kuntoutus-ja-sopeutumisvalmen-
nuskurssit, hae hakusanalla "elinsiirrot”.

Teksti ja kuva
Terhi Lambert-Karjalainen
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OLKA-toiminta
vhdistaa ihmisia

OLKA-toiminta tarjoaa potilaille ja heiddn laheisilleen
kiireetontd kohtaamista ja tukea. OLKA-toiminta on
valtakunnallista, ja toimintamalli on kaikkialla Suo-
messa sama, vaikka joitain paikallisia eroavaisuuksia
toiminnassa saattaa esiintyd. OLKA-alueita on Suomessa
21, joista uusimpana vuonna 2024 aloittanut Pohjois-
Karjalan OLKA. OLKA-toiminta tuo jdrjestdjen vapaa-
ehtoisten tukea sairaalaan, lahelle potilaita. OLKAn
kautta my0s sairaalahenkilokunta saa tietoa jdrjestojen
tarjoamasta vertaistuesta.

Voidakseen toimia vapaaehtoisena sairaalassa koulu-
tetun vertaistukijan tulee kdydd lisdksi OLKA-valmen-
nus, johon kuuluu muun muassa sairaalahygieniasta op-
pimista. Sairaaloiden OLKA-pisteilld jarjestetddn myds
teemapdivid, joihin on mahdollista tulla mukaan, vaik-
ka ei olisi kdynyt OLKA-valmennusta. OLKA-toiminta
sairaaloissa yhdistdd vapaaehtoisia ja vertaistukea tar-
vitsevia sekd tarjoaa myoOs eri jdrjestotoimijoille mah-
dollisuuksia kohdata toisiaan.

OLKA-toiminta laajenee, ja viime vuosina on kehitet-
ty erityisesti valtakunnallista yhteistyotd ja esimerkiksi
Toivo-sovellusta. Aina vertaistuki ei ole oikea-aikaista
potilaalle hdnen ollessaan sairaalassa — jos vertaistukea
kaipaa sairaalassaolon jdlkeen, voi Toivo-sovelluksesta
loytyd vertaistukea ajasta ja paikasta riippumatta.

OLKA-toiminnan uutiskirjeen voi tilata verkkosivuil-
ta osoitteesta olkatoiminta.fi.

Juttua varten on haastateltu OLKA-tydntekijoistd
OLKA-koordinaattori Katarina Pajamaata sekd vapaa-
ehtoistoiminnan koordinaattori Tanja Varpalahtea
toukokuussa 2024.

Vertaistuen kokemus

on molemminpuolinen

"Parasta vertaistukijana toimimisessa on se, ettd kohtaa
ihmisid, joilla on halu keskustella molemmille tutuista
asioista. OLKA-toiminta raamittaa ja antaa mahdolli-
suuden tehda tata sairaalassa”, kertoo useita vuosia ver-
taistukijana ja OLKA-vapaaehtoisena toiminut, keuh-
konsiirron saanut Riitta Pyorre.

Kevéilld 2024 vertaistukijana aloittanut, niin ikdan
keuhkonsiirron saanut Outi Nikkanen kertoo kouluttau-
tuneensa vertaistukijaksi siksi, ettd sai itse vertaistukea:
"Vertaistuesta oli minulle paljon apua, kun odotusaika
venyi aika pitkdksi. Leikkauksen jdlkeen osastolla ol-
lessani pddtin, ettd kun tédstd selvidn, niin ryhdyn ver-

\ = = ? - g - . k: \

OLKA yhdistdid. Vasemmalta OLKA-koordinaattori Katarina
Pajamaa, vertaistukija Riitta Pyorre, vapaaehtoistoiminnan Koordi-
naattori Tanja Varpalahti sekd vertaistukija Outi Nikkanen.

taistukijaksi. Jos pystyn antamaan edes vihdn siitd mitd itse
sain, olen onnellinen.”

Kiireettomalld kohtaamisella on suuri merkitys: on aikaa
vain olla ja jutella. Vapaaehtoisena toimimisesta saa myds
hyvidd mieltd itselle. Tunne siitd, ettd pystyy helpottamaan
jonkun toisen oloa, on merkittdva.

Teksti ja kuva
Tuuli Charalambous

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat




