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Kymppikurssilta vertaistukea
ja hyvinvointia

Marraskuussa 2024 Kankaanpddssd, Kunnonldhteelld, jarjestettiin
ensimmadinen Eldmaa 10+ vuotta syddn- tai keuhkonsiirron jilkeen
-kurssi. Kurssi toteutui osana Sydénliiton kurssitarjontaa, liiton kurs-
sitoimintaan haetun STEA-rahoituksen turvin. Paikalla oli 13 varsi-
naisen osallistujan lisdksi kaksi vertaisohjaajaa. Tdlle kurssille, kuten
Syken toimintaan usein, osallistui myds ldheisia.

Kurssin pédédpaino oli vertaiskohtaamisissa ja -keskusteluissa sekd
oman hyvinvoinnin ja jaksamisen vahvistamisessa. Osallistujat paa-
sivdt jakamaan kokemuksiaan ja keskustelemaan siirron jdlkeisistd
elamdn haasteista ja mahdollisuuksista seka siitd, mitd ajatuksia tu-
levaisuus herdttdd. Kurssin aluksi kuultiin etdyhteydelld laakarialus-
tukset liitdnndissairauksiin ja ladkkeiden pitkdaikaisvaikutuksiin liit-
tyen. Kurssilla pddstiin myos kokeilemaan bocciaa ja curlingia seka
kaytiin kdvelylld lahiympdristdssd sumuisessa syyssdassa.

Koska kurssille oli hakijoita paljon enemmén kuin paikkoja, jai
harmillisen moni ilman kurssipaikkaa. Vastaavanlainen kurssi jarjes-
tetddnkin uudelleen jo maaliskuussa 2025, tdlld kertaa Imatralla. Tal-
la vuoden 2025 kurssilla ei ole mukana ladkdriluentoja, mutta laaka-
riluennot samoista aiheista kuullaan webinaareina jo helmikuussa.

Kurssiryhmat ovat pienempid kuin esimerkiksi Syken vertaisvii-
konloppujen osallistujamaarat, ja kurssipaikkavalinnoissa pyritdan
noudattamaan Sydénliiton kurssitoiminnan kriteerejd. Suuremman
porukan vertaiskokoontuminen sen sijaan mahdollistuu jdlleen syys-
kuun alussa, kun Syke ja Hengitysliitto jarjestavat lahes 80 hengen
vertaisviikonlopun sydén- ja keuhkosiirrokkaille Kajaanissa.

Kymppikurssilaisia lihdossd ulos reippailemaan.
Kuva: Tuija Helander

Lisdtietoja Sydanliiton kurssitoiminnasta Sydanliiton

verkkosivuilta: sydan.fi -> Apua ja tukea -> Kuntoutus
-> Sydénliiton kurssit
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Aluetoiminnan
kehittamisviikon-
loppu Tapiolassa

Syken alueelliset vapaaehtoiset kokoon-
tuivat tammikuussa Espoon Tapiolassa
kehittdmisviikonloppuun, joka toi yhteen
16 vapaaehtoista sekd toimiston Kaisan ja
Tuulin. Viikonlopun aikana kaytiin usei-
ta tdrkeitd keskusteluja sekd palloteltiin
suunnitelmia yhdistyksen aluetoimin-
nan eteenpdin viemiseksi ja tukemiseksi.

Tapahtumassa kaytiin ldpi vapaaeh-
toisten erilaisia rooleja aluetoiminnassa:
Ns. Syke-ldhettilddnd voi viedd viestid
yhdistyksestd oman alueensa sairaalaan;

alueyhdyshenkilond toimiva taas jdrjes-
tdd erilaisia kokoontumisia. Koulutettuna
vertaistukijana toimiva vapaaehtoinen
on tavattavissa omalla alueellaan keskus-
teluja varten. Osa vapaaehtoisista saattaa
toimia useissa eri rooleissa. Syken verkko-
sivujen Aluetoiminta-osiota pdivitetddn
kevddn aikana vastaamaan paremmin
aluetoiminnan nykytilannetta.
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Syke-aktiiveilla oli tiivis ja tyontdyteinen viikonloppu tammikuussa Espoossa.

Kuva: Tuija Helander

Viikonlopun aikana keskusteltiin myos
yhdistyksen juhlavuoden tapahtumista
kuten haastekdvelystd sekd varainhan-
kinnan mahdollisuuksista. Erityisesti hy-
vinvointialueiden avustushaut ja Pieni
Ele -kerdys nostettiin esiin mahdollisuuk-

sina rahoittaa alueellisia tapahtumia ja
vertaistoimintaa.

Aluetoiminnasta kiinnostuneet voivat
tiedustella lisda jarjestokoordinaattori
Tuulilta.



?Viisi lisavuotta
jos hyvin kay”

Minulle otettiin puheeksi keuhkosiirto ensimmadisen kerran
syksylla 1995. “Jos kaikki sujuu hyvin, voidaan luvata viisi
vuotta lisdaikaa”, sanoi ladkdri minulle tuolloin. — Viisi vuottal?

Tiedossani oli toki ollut jo muutaman vuoden, ettd jossain
vaiheessa keuhkosiirto on edessd. Mutta en silloin tajunnut,
ettd sen myotd elamadlld olisi joku takaraja. Ettd tiimalasi al-
kaisi tosissaan valua.

Nyt ajatellen tuo viisi lisdvuotta oli ihan realistinen, eihdn
Suomessa tuolloin ollut kokemustakaan keuhkosiirroista kuin
viiden vuoden ajalta, eivédtka alkuaikojen tulokset olleet yhta
hyvit kuin nykyaén.

Tdmadan lehden ilmestymisen aikoihin 25.2.2025 tulee siis
kuluneeksi 35 vuotta, kun Ari Harjula tiimeineen teki Suomen
ensimmaisen keuhkosiirron. Kuluva vuosi on historiallises-
ti merkittdva sydan- ja keuhkosiirtotoiminnassa, silld myos
syddnsiirtojen kohdalla tayttyi pyoreitd vuosilukuja: helmi-
kuun 13. pdiva tuli kuluneeksi tasan 40 vuotta Suomen en-
simmadisestd syddnsiirrosta, jonka teki Severi Mattilan tiimi.
Tapahtuma kohahdutti iltapdivdlehtien etusivuja myoten.
Mainittakoon, ettd tuona samana pdivana oli mydos Syken van-
himman siirrokkaan Martti Haapalaisen sydénsiirron 36-vuo-
tispdivd. Onnea Masalle!

Kaiken lisdksi tdnd syksyna vietetddan Syken 35. vuotis-
juhlaa!

Tama lehti keskittyy sydan- ja keuhkosiirtojen pitkdaikais-
vaikutuksiin tarjoten sekd tietoa ettd kokemusta. Kiitos sydan-
ja keuhkokeskuksen Piialle, Elinalle ja Markulle kattavasta
tietopaketista elinsiirron saaneiden liitdnndissairauksista ja
Marja-Liisalle mielenkiintoisesta haastattelusta yli kolmekym-
menvuotisen koordinaattorin uran ajalta!l Oman tarinansa ja-
kavat meille my0s Jaana Soppi, Seppo Losonen ja Aija Sironen.

Minullakin on juhlavuosi. Jos hyvin kdy, luvatut viisi vuotta
tulee venyneeksi 25:een lokakuun lopulla.

skal! Qi}

Tuija Helander
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Hyvat
Syke-ystavat

Mitteepd kuuluu? Ootko ollunna tervennd? Ndmad sanat
muistuvat mieleeni lapsuudesta, kun mummoni toivotti
aina tervetulleeksi luoksensa Pielavedelle. Mielestdni tdima
toimii my0s meiddn Syke-yhteisossamme. Kuulumisten ky-
sely ja avoin kohtaaminen kuuluvat meiddan hyveisiimme.
Iloista vuotta 2025, meilld onkin juhlavuosi. Nyt helmi-
kuussa juhlistamme syddn- ja keuhkosiirtojen merkkipai-
vid: ensimmaisestd Suomessa tehdysta sydansiirrosta tulee
kuluneeksi 40 vuotta, ensimmadisestd keuhkosiirrostakin
35 vuotta. Lisdksi juhlistamme yhdistyksemme 35-vuo-
tista taivalta lokakuussa, kun kolmekymppiset jdivat vi-
listd koronasulkujen myo6td. Juhlia riittdd meidéan sisaryh-
distyksissaimmekin: Karpatiat 25 vuotta ja Sydédnlapset ja
-aikuiset 50 vuotta. Lisdksi Syddnliitto tdayttdd 70 vuotta.
Strategian jalkauttaminen on alkanut mukavasti, olem-
me saaneet maakuntiin pohindd yhdessa sisaryhdistysten
kanssa. Heitd ei kannata vierastaa, pdinvastoin ilolla mu-
kaan. Sieltd 10ytyy helposti uusia ystéavid, ja ajattelen, et-
td koskaan ystdvia ei ole liikaa. Tarjoamme kevdan aikana
alueellisesti kakkukahveja paikallistoimijoiden toimesta
aluesairaaloissa — ndin kiitimme meitd hoitavia ammatti-
laisia ja muistutamme olemassaolostamme. Tdma on ai-
van loistavaa ja strategian mukaista tyotd maakunnissa.
Maaliskuussa on sddntdmadrdinen vuosikokous hybri-
dikokouksena, tulkaa kuulolle ja osallistukaa mahdolli-
suuksienne mukaan. Meilld on hallituspaikkoja avoinna
ja samoin puheenjohtajakauteni on katkolla, joten paikka
on avoinna.
Odotan innolla yhteisid tapahtumia ja aktiviteetteja tule-
vana vuonna. Osallistukaa, jakakaa kokemuksia ja tuetaan
toisiamme — yhdessda voimme saavuttaa vield enemman.

Kiitdn lampimadsti jokaista
Syke-aktiivia, kun olette mu-
kana toiminnassamme. Pa-
noksenne on korvaamaton!

Puheenjohtaja

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
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Seppo Lososen ’uusi” sydan

kohta 33 vuotta

Sydansiirto hitsasi
perheen yhteen

Yksi Syken nestoreista on eitta-
matta Seppo Losonen, jonka his-
toria yhdistyksen riveissa on pit-
ka ja ansiokas. Hanet varvasi en-
sin jaseneksi kukapa muu kuin
llkka Vass, joka silloisen puheen-
johtajan Tero Savolaisen kanssa
kavi katsomassa Seppoa jo ha-
nen ollessaan siirtoselvityksissa
Meilahdessa toukokuussa 1992.

Seppo oli sairastellut koko syksyn 1991.
Hén palasi toihin vuoden 1992 alussa,
mutta kunto ei ottanut kohentuakseen.
Piinvastoin, se heikkeni niin, ettd tou-
kokuussa Seppo pddtyi Meilahden sai-
raalaan, jossa hdnelle tehtiin tutkimuksia
kahden viikon ajan. Niiden jdlkeen ladkari
otti Sepon puhutteluun ja totesi, ettd ai-
nut keino selvitd hengissd on syddnsiirto.

— Se oli shokki! Tiesin kylld ettd Suomes-
sa joitakin syddnsiirtoja oli tehty ja muu-
tamalle suomalaiselle Espanjassa. Tapa-
sinkin heistd yhden Meilahden kdytavil-
1a hdnen kontrollikdyntinsd yhteydessa.

Seppo laitettiin listalle ja hdn kotiutui
sairaalasta hakulaitteen kera. Kesdkuu oli
vaikea. Lososen perhe, joka kisitti Sepon
lisdksi vaimon ja kolme lasta, 15-vuotias
tytdr ja 11-vuotiaat kaksostyttdret, asui
luhtitalon toisessa kerroksessa. Sinne
vievit 18 porrasta alkoivat tuntua yli-
voimaisilta.

Kun soitto sitten heindkuisena iltapdi-
vana tuli ja Seppo oli 1dhdossd vaimonsa
kanssa taksilla Suutarilasta Meilahteen,
tuli naapuri juuri toistd ja hyvésteli Se-
pon tsemppitoivotuksin. — Tiukkoja paik-
koja, Seppo muistaa tunnelmat elavasti.
Sairaalassa riisuttiin siviilivaatteet saman
tien pddltd ja laitettiin pumpulipyjama
tilalle. Pian tuli kuitenkin ilmoitus, ettd
leikkaus viivdstyy. Syytd Sepolle ei ker-
rottu, mutta hdn oli jo niin huonossa
kunnossa, ettei jaksanut pahemmin her-
mostuakaan tilanteesta. Vasta puolen
yon aikaan hédnet vietiin leikkaussaliin.
Viimeinen muistikuva oli anestesialddka-
rin sanat: "Kun seuraavan kerran heraait,
sulla sykkii uusi syddn.”
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Seppo toimi usein Syken EM-kisajoukkueen johtajana, tissd Vichyssd 2008.

Seuraavan kerran Seppo herdsi siihen,
ettd joku puristeli hdanta ukkovarpaasta.
Se oli kirurgi, joka esitteli itsensa ja ker-
toi tehneensa leikkauksen. Leikkaus oli
mennyt hyvin ja kirurgi oli itse jddmassd
kesdlomalle, toivotteli vain Sepolle hy-
vad toipumista.

”Kun seuraavan kerran
heraat, sulla sykkii
uusi sydan.”

Teho-osastolla Seppo oli parisen viik-
koa. Sieltd hdnet siirrettiin toipumisosas-
tolle kahden hengen huoneeseen, jonne
pian hédnen jilkeensd tuotiin toinen sy-
dénsiirtopotilas. Han oli nyt jo edesmen-
nyt Pekka Naukkarinen, joka oli 100. sy-
dénsiirron saanut Suomessa. Seppo ku-
vailee leikkisdsti olleensa katkera, kun
huonetoverille tuotiin mansikkakakkua
saavutuksen kunniaksi, mutta saaneensa
talta kakkukahvit sitten vastineeksi myo-
hemmin Syken tapahtumissa.

Paitsi ettd Seppo ja Pekka jakoivat huo-
neen ja kohtalotoveruuden, olivat he toi-
silleen térkeitd tukijoita ja tsemppareita

kuntoutumisessa. Jumppari Merja (Vuo-
rio) toi huoneeseen kuntopyodrdn ja vei
miehet my0s sairaalan jumppasaliin teke-
maan koripallojumppaa. Pallolla sai kuu-
lemma tehtyd monenlaista liikkkuvuutta ja
lihaskuntoa. Kaipa siind hiukan my®os ko-
reja heiteltiin, olihan Pekka pelannut ko-
rista Sdyndtsalon Riennossa ja taisi jump-
parillakin olla oma mieltymyksensa lajiin.

Kotiin Seppo pddsi elokuussa, ja vaikka
sielld parjddminen ensin hieman jannit-
ti, alkoi kaikki sujua hyvin vaimon olles-
sa tukena. Ladkkeidenotto tuli rutiinik-
si ja kdvelylenkit pitenivét alkupdivien
hitaista korttelikierroksista pidemmiksi
reippailuiksi.

— Oli se huikeeta, kun lihaskunto al-
koi palautua ja kunto nousi, etenkin kun
sitd vertasi aikaan ennen siirtoa, Seppo
muistelee.

Sepon muistellessa kesdd 1993 hian sel-
vastikin liikuttuu, niin isoja asioita sil-
loin joutui pienessd ajassa kdymadn lapi.

— Koko prosessi, mitd kdytiin perheen
kanssa, tiivisti meitd ja se on heijastunut
tahdn pdivadn. Meilld on erittdin ldhei-
set vilit ja kanssakdyminen on tiivistd,
kaikki kun asuvat paakaupunkiseudulla,
Seppo kertoo.



Nyt Sepolla on kuusi lastenlasta, joita
hén tapaa saannollisesti. Timédnkin haas-
tattelun paatteeksi hdan lahtee kyyditse-
madn yhtd heistd harrastuksiin.

”Koko prosessi, mita
kaytiin perheen kanssa,
tiivisti meita ja se on hei-
jastunut tdhan paivaan.”

Urheilua ja

yhdistystoimintaa

Syken jdsen Seppo on ollut siirtovuodesta
1992 Jdhtien. Hidn kertoo ensin osallistu-
neensa toimintaan rivijasenend. Vertais-
tuki antoi lisdbuustia kuntoutumiseen ja
etenkin urheilutoiminta alkoi kiinnos-
taa, olihan Seppo harrastanut urheilua
innokkaasti koko ikdnsa. Liikunnallinen
elamédntapa oli verenperintdd. Lapsena
Seppo yleisurheili, jalkapalloa ja jadkiek-
koa hin pelasi aikuisikdédn asti.

Syken jdrjestdmissd syddn ja keuhko-
siirrokkaiden EM-kisoissa Espoon Leppé-
vaarassa 1994 Seppo oli jo mukana. Sielld
hédnen kaulaansa ripustettiin hopeamitali
M40 -45-sarjan pdytatenniksen kaksinpe-
listd ja han kuljetti kapulaa myos 4x100
metrin pikaviestissd. Lentopalloa Seppo
seurasi katsomosta kisin, mutta arveli
mahtuvansa joukkueeseen jatkossa, silld
hén oli nuoruudessaan pelannut paljon
lentopalloa vaikkakaan ei kilpailumielessa.

Seuraavana vuonna (1995) pidettiin
MM-kisat Manchesterissa, jonne lih-
ti iso joukko sykeldisid. Sielld Seppo oli
mukana Suomen pronssille yltineessd
lentopallojoukkueessa. Han néki pelaa-
misessa paljon petrattavaa ja paatti, ettd
porukka pitdd saada treenaamaan kun-
nolla. Niinpa pddkaupunkiseudun syke-
pelaajat ldhtivat mukaan Uumun (Uu-
denmaan munuais- ja maksayhdistys)
lentisvuorolle syksylld 1995 Stadionin
hallissa kerran viikossa. Mydhemmin
treenipaikka vaihtui Kisahalliin, jossa pe-
lattiin aina vuoteen 2010 asti. Kisahallin
lisdksi Seppo kdvi pelaamassa “kuntolen-
topalloa” Puistolassa.

Tuloksia tuli heti seuraavana vuonna.
Lausannen 1996 EM-kisoissa Syken jouk-
kue voitti kultaa Sepon kipparoimana.
Siitd lahtien Syken joukkue on ollut voit-
tamaton ldhes kaikissa kisoissa (lukuun-
ottamatta 2000 ja 2004). Seppo luovutti
"ruorin” 2010 Véxsjon kisoissa Juha Ojas-
tenniemelle, joka on toiminut joukkueen
kapteenina siitd asti. Koronapandemia
2020 keskeytti kisat ja samalla mestaruus-

Seppo eduskunnassa yhdessid Munuais- ja maksaliiton Maija
Piitulaisen ja Sirpa Aallon kanssa luovuttamassa kannanot-
toa Potilasmaksulain valmisteluihin 2008-09. Kuvakaappaus
Ylen TV-dokumentista “Liikkumavara”.

putken, silld viime vuoden yhdistettyihin
EM-kisoihin joukkuetta ei saatu.

Apeldoornin EM-kisat 2012 jdi Sepon
viimeiseksi kisareissuksi. Vantaan ko-
tikisoissa 2016 hdn kipparoi vield Suo-
men kakkosjoukkueen (”sikariporras”)
pronssille edustusjoukkueen voittaessa
mestaruuden.

Seppo oli Syken jasenend mukana pe-
rustamassa Elinsiirtovden liikuntaliitto

s, o o ﬁ, SUAPRLA ik

Ellid yhdessd Munuais- ja maksaliiton
kanssa 1990-luvulla ja toimi sen hallituk-
sen jasenend useita vuosia. Elli toimi vi-
redsti jarjestden suomalaisille elinsiirrok-
kaille lukuisia kesd- ja talvikisoja, jotka
parhaimmillaan kerédsivdat 100 osallistu-
jaa. Seppo muistaa, ettd yhteenkuuluvuu-
den tunne oli usein kdsin kosketeltavissa.

Syken yhdistystoimintaan Seppo lah-
ti mukaan vuonna 2000, jolloin hdnet

"Nt %
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Syken nestorit Seppo Losonen ja Martti Haapalainen Kolin huipulla kesdlld 2024.
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valittiin ensin hallituksen varajdseneksi,
jota seurasi pian vakituinen pesti. Vuon-
na 2007 hénet valittiin puheenjohtajak-
si, jonka tehtdvda hin hoiti kaksi kautta
(2007-2010). Puheenjohtajuuden myota
Seppo my®os aloitti Syke-lehden sdaannol-
lisen toimittamisen vuoteen 2013 asti.
Vuonna 2008 Seppo valittiin EHLTF:n
hallitukseen Ilkka Vassin jadadessa pois.

Seppo teki paljon edunvalvontatyota
Ilkka Vassin kanssa 2000-luvulla. Heiddn
johdollaan Syke liittyi mukaan Munuais-
ja maksaliiton perustamaan eduskunnan
tukiryhmétoimintaan. Toiminnan mer-
kittdvimpid saavutuksia oli vuonna 2010
saadetyt elinluovutuksia ja -siirtoja seka
niiden turvallisuutta koskevat kansalliset
lait, jotka perustuivat Euroopan unionin
aiemmin hyvaksymaddn direktiiviin. La-
kiuudistuksen yksi keskeisimmistd muu-
toksista oli, ettd kaikki ihmiset ovat po-
tentiaalisia elinluovuttajia, ellei henkilo
ole eliménsd aikana selkedsti ilmoitta-
nut kielteistd kantaa elinluovutukseen.

Yhteisollisyys ja ihmiset

Kun Sepolta kysyy, mika Sydan- ja keuh-
kosiirrokkaiden yhdistystoiminnassa on
ollut parasta, sanoo hin painokkaas-
ti kaksi asiaa: yhteisollisyys ja ihmiset.

- Syken piiristd on 16ytynyt paljon hy-
vid ja kiinnostavia ihmissuhteita, joista
olen kiitollinen, Seppo sanoo.

Yhteisollisyys on aistittavissa edelleen.
Seppo kertoo tyytyvdisend seuranneensa
Syken toimintaa, joka ndyttaa aktiiviselta.

— Vapaaehtoisiakin nayttda 1oytyvan.
Toivottavasti toiminta jatkuu pitkélle
tulevaisuuteen.

Vaikka Seppo ei endd viime aikoina ole
ollut jarin aktiivinen Syken tapahtumissa,
pitdd hin edelleen tiiviisti yhteyttd van-
hojen siirrokaskollegojen kanssa. Vuodes-
ta 1998 alkanut jokatiistainen kahvittelu
jatkuu edelleen Itakeskuksessa. Joukko to-
sin on harventunut. T4lld kertaa paikalle
saapui Sepon lisdksi kaksi muuta vakio-
jasentd: syddnsiirrokkaat Paavo Keskinen
(1994) ja Seppo Heikkinen (1991).

—Se, ettd me 90-lukulaiset olimme vai-
hin kuin pioneereja, on varmaan hit-
sannut meitd enemman yhteen, Seppo
arvelee.

Paikalle Itikseen osui myo6s Esko Sohlo
ja toimiston Tuuli. Yhdessa pohdiskel-
tiin vertaistukitoimintaa, sen tarvetta
ja mahdollisuuksia. Vanhemmat her-
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Itdikeskuksen tiistaikahveilla joulukuussa 2024 vas. Tuuli Charalambous,
Paavo Keskinen, Seppo Losonen, Seppo Heikkinen ja Esko Sohlo.

rat eivat verkkotapaamisille ole (vield)
lammenneet. Heiddn mielestdan muka-
vinta on tavata naamatusten epaviralli-
sissa merkeissd ilman sen kummempaa
agendaa tai ilmoittautumisia. Ja puhua
muustakin kuin sairauksista.

Sepon syddn tayttdd ensi kesana 33
vuotta. Lukuun ottamatta alun pientd
hyljintaa kaikki on sujunut suhteellisen
hyvin. Kymmenen vuotta siirron jalkeen
Sepolle puhkesi 2-tyypin diabetes, jota
hdn hoitaa insuliinipiikein. Hankalin
episodi on ollut jouluna 2005 alkanut
keuhkokuume, joka vei Sepon tehollekin
muutamaksi paivaksi.

Kunnostaan Seppo pitdd huolta 30-60
minuutin reippailla kdvelylenkeilld, joita

hén tekee neljd, viisi kertaa viikossa. Jos-
kus my0s pidempid kdvelyretkia perheen
kanssa Sipoonkorven kansallispuistoon.

— Seppo on kovassa kunnossa, totesi
Martti Masa Haapalainen, sykeldisten
”vanhin” 36 siirtovuodellaan, toimitta-
essaan kuvan tdhan haastatteluun.

Tamad 90-luvun pioneerikaksikko ka-
pusi viime kesdnd Kolin huipulle ihas-
telemaan maisemia.

Teksti ja kuvat
Tuija Helander



Sari Mannikko
kirjoitti elamakerran

Syken ex-puheenjohtaja Sari Mdnnikko on Kkirjoit-
tanut omaeldméankerran ”Sairas sydédn saroilld”.
Kirjassaan Sari kertoo, millaista on, kun nuore-
na on sairas tietdmittddn ja vasta kolmannen
lapsen saatuaan saa diagnoosin hengenvaaralli-
sesta, periytyvdstd sydansairaudesta. Kun sama
sairaus periytyy vield kaikille kolmelle lapselle,
joista keskimmaédinen menehtyy. Parisuhdeon-
gelmat, ero, taloudelliset vaikeudet, arki kolmen
sairaan lapsen yksinhuoltajana, lapsen kuolema
ja niistd selvidminen on selviytymistarina vailla
vertaa. Yksindisyyden ja surun toiselta puolelta
1oytyvit kuitenkin merkityksellisyys, vertaistuki,
kiitollisuus ja toivo.

Kirja julkaistaan 1.8.2025, jolloin se tulee
myyntiin. Kirjaa on voinut tilata my6ds ennak-
koon tammikuun alusta ldhtien hintaan 28 €
osoitteesta mesenaatti.me/3650.

(Sarin haastattelu 16ytyy Syke-lehden nume-
rosta 1-2017).

_awwdld

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat

ja tukea

~ ~7siirtoa

OLKA muisti toimijoitaan: "Ldmmin
kiitos kaikille vuonna 2024 Torni-
sairaalassa Teemapdiivid pitdneille!
Teemapdivid jdrjestettiin 47, joissa
kohdattiin 356 potilasta, liheistd tai
henkilokuntaa. Olitte vuoden aktiivi-
sin jdrjesto.” Kunniakirjan vastaan-
ottivat Syken puolesta Riitta Pyorre ja
Harri Lammi.

ETHENE

Sari Mannikko

Cf?[([/?‘(( 5/7&4

;‘d’/’i‘[/%’

Sari Mdnnikko oli Syken
ensimmdiinen naispuheen-
johtaja. Sarille tehtiin
syddnsiirto syyskuussa
2011. Kuvassa Sari pu-
heenjohtajuuskautensa
alussa Meilahdessa
tammikuussa 2017.

Lahde mukaan juhlavuoden
liikuntatempaukseen

Syken 35. juhlavuosi polkaistaan kdyn-
tiin ndyttavasti kevddlla jarjestettavalla
kuuden minuutin haastekavelylld Hel-
singissd Eldintarhan kentdlla 22. tou-
kokuuta alkaen klo 14.45. Tarkoitus
on, ettd sykeldiset voivat haastaa lahei-
siddn, tuttujaan, hoitohenkildstodan
tai muita yhteistyotahoja kuuden mi-
nuutin kdvelyyn. Tavoitteena on myos
kerdtd samalla varoja yhdistykselle.
Yhdistyksend aiomme haastaa mm.
Eduskunnan, Helsingin kaupunginhal-
lituksen ja -valtuuston, sisaryhdistyk-
semme Sydanliiton ja Hengitysliiton
sekd Paralympiakomitean, ja muita
tarkeitd yhteisty6tahoja. Villind unel-

mana on saada jokunen presidenttikin
mukaan. Tapahtuman kummiksi on
lupautunut kdvelyn maailmanmesta-
ri 1993, ministeri Sari Essayah, joka
myo6s kdvelee mukana ja pitdd lam-
mittelyksi pienen kdvelytekniikan pi-
kakurssin. Haastekdvelystd on tehty
sabluuna alueyhdistysten kadyttoon
toteutettavaksi myos eri puolilla Suo-
mea kesdn ja syksyn aikana.

Tarkemmat ohjeet tulevat myohem-
min uutiskirjeessd ja verkkosivuille.
Seuraa kotisivujen tapahtumakalente-
ria my0s muihin juhlavuoden tapah-
tumiin ja kursseihin liittyen.

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat

Suomen ensimmadinen sydansiirto
tehtiin 1985 ja keuhkonsiirto 1990

vuotta

sydan.fi/syke
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”Meidan Marja-Liisa” jai elakkeelle

Takana 33 vuotta
sydan- ja keuhkosiirtojen parissa

Monen sykeldisen tuntema ja
monelle myés ”sen” puhelun
soittanut Marja-Liisa Hellstedt
jai tammikuussa elakkeelle elin-
siirtokoordinaattorin toimesta
HUSIn Sydan- ja keuhkokes-
kuksessa. Marja-Liisa on ollut
mukana sydan- ja keuhkosiirto-
toiminnassa kaytannodssa koko
ajan, silla ensimmaisten sydan-
siirtojen aikoihin 1980-luvun
puolivalissa han oli sairaanhoi-
tajana sydankirurgian vuode-
osastolla 61, jonne myods sydan-
siirron saaneet tulivat suoraan
leikkaussalista toipumaan.

Marja-Liisa erikoistui 1980-luvun lopul-
la kirurgiseen sairaanhoitoon. Samoihin
aikoihin Meilahteen perustettiin sydan-
kirurginen tehohoitoyksikko, joka oli
henkilostoltaan lahes sama kuin osasto
61, mutta se sijoitettiin alas tornisairaa-
lan 2. kerrokseen osasto 21:ksi. Samalla
syddnkirurginen vuodeosasto sijoittui
seitsemédnteen kerrokseen.

Sydankirurginen teho-osasto on tor-
nisairaalan kakkoskerroksessa edelleen
(nykydan nimelld M2A), vaikka sita oltiin
jo lopettamassa Siltasairaalan valmistut-
tua reilu vuosi sitten. Pienen polemiikin
ja taistelun jalkeen se kuitenkin onneksi
sailytettiin.

Ty teho-osastolla ei kuitenkaan ollut
sitd, mitd Marja-Liisa olisi halunnut teh-
da pitkdlla tahtdimelld. Kun elinsiirto-
koordinaattori Riia Lindstrom jdi vuonna
1991 virkavapaalle, palkattiin Marja-Liisa
hénen sijaisekseen. Sille tielle hdan myos
jai. Elinsiirtotoiminnan vilkastuttua toitd
riitti jo kahdelle koordinaattorille Riian
palattua virkavapaaltaan.

Nyt Marja-Liisalla on takana 33 vuotta
tyotd syddn- ja keuhkosiirtojen parissa ja
hyva kasitys alan koko historiasta ja kehi-
tyksestd Suomessa. Paitsi ettd Meilahden
sairaala-alue on vuosien saatossa koke-
nut taydellisen myllerryksen, paljon on
muuttunut my®os elinsiirtojen hoidossa.
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Ensimmainen sydansiirto
kohahdutti

Ensimmainen sydénsiirto tehtiin 1985
Severi Mattilan johdolla ja se heratti
suurta kiinnostusta mediassa. Siirron
saanut eli kuitenkin vain joitain pai-
vid, joita koko Suomi sai seurata ilta-
paivalehtien sivuilta. - Paine oli kova,
ja kun sitten toinen sydansiirtopotilas-
kin kuoli, esitti puoliso toivomuksen,
ettei tietoa annettaisi lehtiin ennen
kuin hén ehtisi kertoa asiasta lapsille,
muistelee Marja-Liisa.

Sydénsiirto on aina herdttinyt
suuria tunteita, pidetddanhdn ihmi-
sen sydantd rakkauden ja tunteiden
symbolina. Ei mennyt kuin viisi
vuotta, kun tehtiin ensimmadinen

Hem3T sy wisaas .7

1990, mutta tapaus ei nostattanut
yhtd suurta kohua, vaikka toimen-
piteend se oli ehkd dramaattisempi.
"Keuhkosiirtoja ei ainakaan tulla
koskaan tekemddn!” kertoi fysiote-
rapeutti Merja Vuorio erddn Kkirurgin
tokaisseen joskus 1970-luvulla Merjan
aloittaessa tyot Meilahdessa.

keuhkosiirto Ari Harjulan toimesta h

”Neljan vuosikymmenen
aikana on menty huimasti
eteenpain.”

Silloin oli maailmalla jo tehty sydan-
siirtoja (ensimmadinen Christian Barnar-
din johdolla Eteld-Afrikassa 1967), joita
Severi Mattilakin oli kdynyt opiskelemas-
sa Stanfordissa USA:ssa, mutta keuhko-
jen siirtoa pidettiin aluksi mahdottoma-
na infektioiden takia. Keuhkothan ovat
suorassa yhteydessd ympéaroivddn ilmaan
ja sen popoihin. Alkuaikojen suurin on-
gelma sydédnsiirroissa oli hyljintd. Tehok-
kaan hyljinndnestolddkityksen kddnto-
puolena ovat infektiot, jotka puolestaan
muodostuivat ensimmadisten keuhkosiir-
tojen pullonkaulaksi.

Marja-Liisa kertoo, ettd ty0 syddn- ja
keuhkosiirtojen parissa herdtti ristirii-

- Amash myrkytettiini”

= >Upokin joutui tutkimaan
iranilaislehden vaitetts ...

ILTA:SANOMAT

TORSTARGA MELMKUUN 74, Pi 3558

* 250 ki

tiyclellisesti”

SYDAN-
SIIRTO

Helsingissii
Helsinkiléispotilaasta

i

'ikkuus onnistui

huolehti viisi kirurgie
————————

taisia tunteita. Oli hienoa olla mukana
todistamassa mullistavia sairaanhoidon
etappeja. — Kaikki oli uutta ja jannitta-
vad, mutta toisaalta oli masentavaa, kun
potilaat sitten menehtyividt melko nope-
asti hyljintdédn tai infektioihin. Tunteet
olivat moninaiset, kuvailee Marja-Liisa
alkuaikojen tunnelmia.

Huimaa kehitysta

Vuosi 2025 on sydédn- ja keuhkosiirto-
jen kannalta merkittdvd juhlavuosi: en-
simmadisestd syddnsiirrosta tulee helmi-
kuun 13. pédivand kuluneeksi 40 vuotta,
keuhkosiirrosta helmikuun 25. pdivdand
35 vuotta. My0s sydédn- ja keuhkosiirrok-
kaiden yhdistys Syke ry tayttdd 35 vuotta
lokakuun lopulla.

Neljan vuosikymmenen aikana on
menty huimasti eteenpdin. Kun alkuai-
koina siirtoja tehtiin muutama vuodes-
sa ja potilaat menehtyivit suht nopeas-
ti, on siirtojen méaéra ja elinajanodote
noussut huomattavasti. Kokemusten ja
uusien ladkkeiden myota hyljintda pys-



Tasavallan Presidentti, Suomen Valkoisen Ruusun ja
Suomen Leijonan ritarikuntien suurmestari on mydnta-
nyt Marja-Liisa Hellstedtille Suomen Valkoisen Ruusun
I luokan mitalin kultaristein (SVR M Ikr). Kunniamerkit

tytddn nykyddn hallitsemaan paremmin,
samoin hyljinndnestolddkkeiden aiheut-
tamia liitdnndissairauksia. Ladkitys pysty-
tddn my0s radtaloimaan yksilollisemmin
potilaan taustat huomioiden.

My®s siirtoon johtavien perussairauk-
sien hoito on kehittynyt. Tdméa johtaa
joskus siihen, ettd potilaita hoidetaan
niin pitkille, ettd siirtoon mennessad he
ovat huonokuntoisia, mikd taas piden-
tdad toipumisaikaa. Toisaalta esimerkik-
si apupumppujen avulla siirtoa voidaan
myoOhentdd, potilas voi samalla kuntou-
tua (kun syddmen kunto pumpun avulla
paranee) ja pddstd ndin jopa paremmassa
kunnossa leikkaukseen. Suomen sydan-
ja keuhkosiirtotoiminnan tulokset eloon-
jddmisvuosina laskettuna ovat nykyédan
kansainvilistd huipputasoa.

Ennitys syddnsiirtojen médrdssa Suo-
messa tehtiin vuonna 2018, jolloin teh-
tiin 47 syddnsiirtoa, joista 9 lapselle.
Keuhkosiirtojen enndtysvuosi oli 2023,
jolloin uudet keuhkot sai 28 henkilod.
Viime vuosina sydédnsiirtoja on tehty
huomattavasti vihemman. Viime vuon-
na myos keuhkosiirroissa tuli notkahdus.
Vuoden 2024 luvut ovat: syddnsiirrot 18,
keuhkosiirrot 17 ja sydan-keuhkosiirrot 1.

Syitd siirtomddrien védhdisyyteen on
monia. Edelld mainittiin jo perussaira-
uksien hoidon kehittyminen. Eteneviin
keuhkosairauksiin kuten PAH, LAM ja
keuhkofibroosi on kehitetty uusia ladk-
keitd, samoin syddmen vajaatoimintaan
apupumppujen lisdksi. Ndiden ansiosta
siirtoleikkausta voidaan siirtdéd jopa vuo-
silla eteenpdin.

Toisaalta siirteistd on huutava pula ja
ne ovat aiempaa huonokuntoisempia,
silla luovuttajien keski-ikd on noussut.
Tdmad on yleismaailmallinen ilmi6, Mar-
ja-Liisa huomauttaa. USA:ssa tosin nuoria
luovuttajia on enemmadn johtuen maan
valtaisasta huumeongelmasta.

Yksi ja ehkd suurin syy siirrepulaan on
neurokirurgian ja dkillisten aivoperdis-
ten tapahtumien/sairauksien hoidon ke-
hittyminen, mikd sindnsd on hyvi asia.

Marja-Liisalle ja muille HUSin tydntekijoille annetaan
helmikuun lopulla.

My0s traumaperdisten, kuten esimerkiksi
liikenneonnettomuuksien aiheuttamien
vammojen hoito on edistynyt.

Elaman suuria tunteita
Elinsiirtokoordinaattori kulkee potilaan
mukana pitkdn matkan. Hén tapaa poti-
laan ensimmadista kertaa siirtoarviokdyn-
nilld, jota ennen hédn on jo perehtynyt
taustatietoihin. Listalle hyvéaksymisen
jalkeen koordinaattori ohjaa potilaan ja
hédnen laheisensd tulevaan elinsiirtoon ja
sen mukanaan tuomaan elimdnmuutok-
seen. Potilaan ollessa listalla koordinaat-
torit ovat tietoisia hdnen voinnistaan ja
pitévit tutkimuksia ajan tasalla. Digita-
lisaatio on helpottanut yhteydenpitoa ja
seurantaa, myos siirron jdlkeen.

Suomen ensimmaiset
elinsiirrot
(elinluovutuskortti.fi)

munuaissiirto 1964
maksansiirto 1982
sydansiirto 1985
sydan-keuhkonsiirto 1988
keuhkonsiirto 1990
suolensiirto 2009
yhdistetty haiman-

ja munuaisensiirto 2010

Potilaalle jannittdvd ja odotettu soit-
to tulee, kun sopiva elinluovuttaja on
16ytynyt. Koordinaattori kutsuu poti-
laan elinsiirtoleikkaukseen. Leikkauk-
sen jdlkeen koordinaattori on tietoinen
potilaan toipumisesta teho- ja vuode-
osastolla. Kotiutuksen ldhestyessd kes-
kustellaan potilaan ja hdnen ldheistensa
kanssa elinsiirron jdlkeisestd hoidosta ja
vaikutuksista elamdan.

Siirtopotilaiden seuranta jatkuu ko-
tiutumisen jalkeen péddasiassa polikliini-
sesti sairaanhoitajien ja koordinaattorei-
den ollessa keskeinen osa tiimid. Jatkos-
sa seuranta voi tapahtua myos potilaan
omassa sairaanhoitopiirissa. Silloinkin
potilaiden seurantatietoja pyritddn tay-
dentdmadin elinsiirtorekisteriin.

Elinsiirtokoordinaattorin ty0ssd saa
kokea eldmdn suuret tunteet laidasta
laitaan. Raskainta on menettdd potilas,
joka perheineen ja ldheisineen on tullut
tutuiksi jo pitkéltd ajalta ennen siirtoa.

— Omaisten kohtaaminen ei aina ole
helppoa, eikd niihin tilanteisiin ole sa-
noja, Marja-Liisa huokaa.

Kun Marja-Liisalta kysyy, mika on pa-
rasta elinsiirtokoordinaattorin tyossd,
tulee vastaus epardimaéttd: kun ihmiset
saavat uuden eldimdn! Huonossa kunnos-
sa ollut potilas on kertonut, miten hin
on kateellisena seurannut bussipysakilla
toéihin menevid, ja sydédnsiirron saatuaan
hihkunut ilosta pddstyddn takaisin “mui-
den joukkoon”.

Eldkepdivien varalle Marja-Liisalla ei
ole sen suurempia suunnitelmia. — Olen
tekevd ihminen. Tykkddn puuhastella
mokilld, marjastaa, pyordilld ja hiih-
tad. Tyolleni Meilahdessa on pitevid ja
innostuneita jatkajia, mielelldni jaan
elakkeelle.

Teksti
Tuija Helander

Suomessa tehdyt sydan- ja keuhkonsiirrot ja eloonjaaminen
(Meilahden Sydan- ja keuhkokeskus 21.1.2025)

siirrot 2000-luvun
yhteensa mediaani mediaani
sydan 683 n. 320 14,4 v 18-19 v
keuhkot 436 n. 250 10v 12v
syddn-keuhko 37 .5

*mediaani = aika siirrosta vuosina, jonka kohdalla yhta paljon elossa olevia kuin menehty-

neita potilaita

Osa potilaista on eldnyt jo yli 30 vuotta siirteen kanssa!

Syke 1-2025 9



Jaana Sopin keuhkosiirrosta
17 vuotta

Jaana Soppi tydskenteli 2000-luvun al-
kupuolella helsinkildisen supermarketin
hedelma- ja vihannesosaston osastopéal-
likkoénd ja harrasti vapaa-ajallaan saliban-
dyad naisten hontsaporukassa. Toissd han
alkoi ihmetelld, kun banaanilaatikkojen
nostelu otti yhd enemman voimille. Sa-
libindykddn ei sujunut entiseen malliin.
Henked ahdisti ja vuonna 20035 Jaanalla
diagnosoitiin rasitusastma.

— Pelasin sdbdd maila toisessa ja piippu
toisessa kddessd, ja jaksoin hddin tuskin
tunnin, muistelee Jaana.

Hengenahdistus paheni ja sitd tutkit-
tiin vuoden verran, kunnes elokuussa
2007 16ytyi oikea diagnoosi: Jaanalla to-
dettiin erittdin harvinainen keuhkove-
renpainetaudin muoto PVOD (pulmo-
nary veno-occlusive disease). Hanelle
annettiin kaksi vaihtoehtoa: aloitetaan
ladkitys, joka hidastaa taudin etenemistd
ja seurataan tilannetta sairaalan kontrol-
leilla, mutta jos tauti lddkityksestd huo-
limatta etenee, voidaan tehda keuhko-
siirto. Jaanalla ei ollut omien sanojensa
mukaan mitddn kdryd sydan- tai keuhko-
siirroista, munuaissiirroista han oli kyl-
1a kuullut. Siirtoselvitykset tehtiin vield
elokuun aikana.

Listalla kolme paivaa

Tauti eteni nopeasti ja lokakuussa Jaa-
nan ollessa sairaalassa tilanne todettiin
niin pahaksi, ettd hdnet laitettiin listalle.
Oli maanantaipdiva ja kotiutumisen oli
madrd tapahtua torstaina. Keskiviikkona
Jaana oli tulossa kanttiinista, kun hoita-
ja tuli vastaan kaytdvélla ja huudahti:
"Siindhan sd olet, sulle on 16ytyny keuh-
kot!”. Jaana ei lahtenytkddn kotiin vaan
leikkaussaliin.

Leikkaus sujui hyvin, mutta toipumi-
nen ei ldhtenyt ihan heti kdyntiin. Jaa-
na oli teholla kolmen hengen huonees-
sa, kun sisddn tuli kirurgi ja kysyi, mis-
sd rouva Soppi on, ja heti perddn miksi
tdma rouva on vield hengitysputkessa.

- Flop, ja putki oli poissa, kuvailee Jaa-
na tapahtumia.
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Banaanilaatikot
alkoivat painaa
ja saban peluu sakata

Parin pdivdan kuluttua
Jaanan aviomies Juha istui
sdngyn vieressd, kun hin
huomasi, ettd Jaanan hen-
gitys oli raskasta. Juha kut-
sui hoitajan paikalle. Jaana
meni tajuttomaksi ja herdsi
seuraavaksi hengitysputki
taas paikallaan.

Syynd ongelmiin oli
keuhkoverenpaineesta ra-
sittunut syddn, jonka oi-
kea kammio oli pahasti ve-
nyttynyt. Kun syddn sai
kaveriksi uudet keuhkot,
joihin sai pumpata verta
ilman vastusta, se ei ensin
ollut sopeutua tilanteeseen.
Muutaman péivan kuluttua
syddn tokeni sen verran, et-
td hengitysputki voitiin ot-
taa pois. Parin kuukauden
kuluttua kardiologi totesi
syddamen tdysin palautu-
neen. Tamin jdlkeen toi-
puminen pdidsi kunnolla
vauhtiin.

Toipuminen sujui niin
hyvin, ettd vaikka sairas-
lomaa oli kirjoitettu seu-
raavan vuoden marraskuulle asti, halusi
Jaana palata t6ihin jo kesdlld. Hanet oli
ennen siirtoa mddrdtty osatydkyvytto-
myyseldkkeelle ja paluu tutulle hedelma-
osastolle tapahtui osapdivdisend. Muuta-
man vuoden kuluttua Jaana halusi ko-
keilla kokopdivityotd ja laittoi eldkkeen
lepddmaan.

Supermarketissa oli tuolloin pulaa
tyontekijoistd maito-osastolla, joten Jaa-
na aloitti kokopdivityonsa sielld. Varsin
nopeasti hdn huomasi, ettei tyoskentely
ja kylmén ilman hengittaminen kahdek-
san tuntia pdivassd sopinut siirtokeuh-
koille, niinpd hédn palasi takaisin hedel-
madosastolle osa-aikaiseksi tyontekijaksi.

Kyyjarven

lentopallokasvatti

Jaana on kotoisin Kyyjdrvelta Keski-Suo-
mesta. Helsinkiin hdn muutti ylioppilas-

Jaana pitdd kuntoaan ylld pyordilemdilld kesdt talvet.
Kuva: Juha Soppi

kirjoitusten jdlkeen 1982 kummitdtinsa
houkuttelemana tarkoituksenaan pitda
valivuosi opiskelusta ja tehda toitd. Jaa-
na pddsi myyjaksi Valintataloon, eteni
lopulta myymaldpaallikoksi ja opinnot
siirtyivdat hamaan tulevaisuuteen.

Vilivuosi venyi lopulta 18 vuodeksi.
Vuonna 2000 Jaana valmistui urheilu-
hierojaksi. Jaana oli hierojaopintojensa
aikana tyoskennellyt osa-aikaisena su-
permarketissa (nyk. Citymarket). Val-
mistuttuaan Jaana teki kaupan lisaksi
hierojan toitd kotona. Kun supermarke-
tissa avautui 2003 osastopddllikdn paikka
hedelma- ja vihannespuolella, haki Jaa-
na sitd ja sai sen. Tyo keskeytyi sairastu-
miseen 2007.

Kyyjdrvi on tunnettu lentopallopitdja.
Lentopalloa nuoresta asti harrastaneena
Jaanakin hakeutui Helsinkiin muutettu-
aan lajin pariin pelaten naisten kakkos-
sarjaa Vuosaaren Viikingeissd. Helsingistd



loytyi myos aviomies Juha, paljasjalkai-
nen stadilainen. Naimisiin pari meni
1987 ja esikoinen Teemu syntyi 1988.
Perhe kasvoi vield kahdella, Tiina syntyi
1990 ja kuopus Tino 1998.

Lapsiperheen arjen myota lentopallo-
harrastus jdi ja tilalle tuli alussa mainit-
tu hontsasdbd. Siirron myo6td Jaana pda-
si takaisin sdbdn pariin ja harrastusre-
pertuaariin palasi my6s lentopallo, jota
hén alkoi harrastaa Syken riveissa. Jaana
osallistui elinsiirron saaneiden kisoihin
ahkerasti 2010-luvun alkupuolella alkaen
Goteborgin MM-kisoista 2011. Lentopal-
lon lisdksi Jaanan lajirepertuaariin kuu-
luivat sulkapallo ja yleisurheilun heitot.
Jaana oli myds mukana Syddn- ja keuh-
kosiirrokkaiden EM-kisoissa Apeldoor-
nissa 2012 ja Vilnassa 2014. Tarkoitus
oli osallistua Vantaan kotikisoihin 2016,
mutta kohtalo paatti toisin.

Mysteerinen

aivoverenvuoto

Kevit 2016 oli kiireinen. Normaalin sivii-
lityon, kodin hoitamisen ja harrastusten
lisdksi Jaana osallistui tulevien EM-Kiso-
jen jarjestelyihin.

— Kaikkea oli liikaa, kiire ja stressi oli
kova ja pdata alkoi sarked jatkuvasti, Jaa-
na kertoo.

Juhannuksen alla Jaana ja Juha mat-
kustivat viikon lomalle Penalmadenaan.
Sielldkin Jaana joutui olemaan pari pdi-
vaa pimedssa huoneessa kovan paansa-
ryn vuoksi. Kotiin palattuaan hin alkoi
oksentaa. Jaana soitti tyttarelleen vessas-
ta ja pyysi hdnta tulemaan paikalle heti,
olo oli hirved. Tytér tuli ja soitti ambu-
lanssin, joka vei Jaanan Malmin péivys-
tykseen. Sielld Jaanalla todettiin oksen-
nustauti ja hdnet lihetettiin kotiin.

EM-kisaviikolla Jaana oli VAUn (Suo-
men Vammaisurheilu- ja liikuntaliitto)
toimistolla lajittelemassa Suomen jouk-
kueen kisa-asuja, kun pdata jalleen alkoi
sdrked. Jaana Kirjoitteli vaatepaketteihin
nimilappuja, kun hdn yhtakkid huomasi,
ettei kirjoittamisesta tullut endd mitdan.
Vieressa tyoskennellyt kollega havaitsi,
ettei kaikki ollut ok ja paikalle hélytettiin
ambulanssi. Jaana itse ei pystynyt henki-
I6tietojaan antamaan mutta sai sanottua,
ettd tiedot ja Juhan puhelinnumero ovat
laukussa. Jaana vietiin Meilahteen, mutta
tutkimuksissa ei 10ytynyt mitdaan selkea-
td syytd ongelmille. Jaana jdi seurantaan.

— Kuulin ja ymmarsin kaiken mitd mi-
nulle sanottiin, mutta en itse pystynyt

Vilnan EM-kisoissa Jaana toimi oman
urheilemisensa ohella Suomen joukku-

eenjohtajana.
Kuva: Tuija Helander

puhumaan. Juhalle sain jotenkin ilmais-
tua ettd hylkylddkkeet on saatava.

Juha istui Jaanan sdngyn vieressd, kun
hdn huomasi tdman silmista ettd jotain
outoa tapahtui. Han kutsui hoitajan pai-
kalle ja Jaana vietiin magneettikuvauk-
seen. Hidnen aivoissaan havaittiin tihku-
vaa verenvuotoa. Mitdan tukosta ei 10y-
tynyt, eikd ndin ollen mitddn erikseen
hoidettavaa ja Jaana jdi neurokirurgisen
osaston valvontaan. Ongelmien syyksi
epdiltiin vesirokkovirusta, jonka arveltiin
vaeltaneen selkdytimesta aivoihin. Pdiva-
madrdn Jaana muistaa vield hyvin, silld se
oli heiddan haapdivansa 11. heindkuuta.

Elokuussa Jaana pdési sairaalasta kotiin
kddessddn kanyyli, josta kotisairaanhoi-
taja kavi tiputtamassa ladkettd pari ker-
taa pdivdssd. Panadolia Jaana soi kolme
grammaa paivdssd. Paansarky kuitenkin
jatkui. Lisdksi Jaana joutui opettelemaan
kaiken uudestaan: puhumisen, kirjoitta-
misen ja kdvelemisen. Ladkari oli kerto-
nut, ettd osa Jaanan aivoista oli tuhou-
tunut, mutta ettd viereiset osat korvaa-
vat sen ja alkavat tehdd tuhoutuneen
alueen tyotad.

Syytd aivoverenvuotoon etsittiin edel-
leen ja Jaana kertoo rampanneensa sairaa-
lassa magneettikuvissa ja selkdydinpunkti-
oissa moneen kertaan syksyn aikana. Pail-
limmadiseksi epdilyksi jadi vesirokkovirus.

Vasta vuodenvaihteessa paansarky al-
koi helpottaa, mutta muuten Jaana ei ol-
lut vield palautunut. Puhuminen tuotti
vaikeuksia, tasapaino oli hutera ja kdvely
sujui kaiteeseen tukeutuen. Koko kevit
2017 oli hidasta toipumista. Kesalld, kun
tapahtumasta oli kulunut vuosi, Jaana
alkoi olla entisellidn. Motorinen puo-
li oli palautunut hyvin, mutta etenkin

vasyneend sanat ovat valilld hakusessa
edelleen. Episodin myoté Jaana jdi taysi-
madraiselle tyokyvyttomyyseldkkeelle.

”Kolmas” elama
Aivoverenvuodon voi sanoa tuoneen
taydellisen stopin Jaanan elamdin. Sen
myotd jai kaikki, tyonteko, urheilu ja yh-
distystoiminta, johon Jaana oli lahtenyt
oltuaan Syken mukana eduskunnassa
2010 kokemusasiantuntijana. Jaana eh-
ti olla hallituksen varajdsen, varsinainen
jasen ja lopulta varapuheenjohtajakin.
Vilnan kisoissa hdn toimi oman urhei-
lemisensa ohella joukkueenjohtajana.
Jaanasta kaavailtiin myos jatkajaa llkka
Vassin tyolle, jota hdn ehti opetella Ilkan
apuna vain vdhan aikaa. Viliin tuli vield
koronapandemia.

Nyt Jaana on taas voimissaan. Jos
keuhkosiirron voi katsoa tuoneen ela-
madn toisen mahdollisuuden, toipumi-
nen aivoverenvuodosta on kuin kolmas
eldma. Perheeseen on saatu lapsenlapsi
Topi, seitsenvuotias ekaluokkalainen,
jonka mummin virkaa Jaanalla on nyt
aikaa hoitaa. Jaana kdy tyossd eldkkeen
ohella sallitut 60 tuntia kuukaudessa ja
huolehtii kunnostaan pyoréilemalld ke-
sit, talvet. Viime kesind han innostui
golfista ja syksylld han aloitti tyttarensa
kanssa laitepilateksen.

— Aikaa yhdistystoiminnallekin olisi
taas, Jaana vihjaa.

Teksti
Tuija Helander

Jaanalla on nyt aikaa hoitaa mummin
virkaa. Leipominen on ekaluokkalaisen
Topin lempipuuhaa.

Kuva: Juha Soppi
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Aija Sironen:

Enaa ei tarvitse
annostella laakkeita

Aija Sirosen puoliso Osmo menehtyi
viime kesind muistisairauteen. Osmo,
jolle nuorena oli sanottu, ettei han elai-
si yli 30-vuotiaaksi, eli pitkdn ja hyvédn
eldmén saatuaan syddn-keuhko -siirron
vuonna 1994. Osmo oli tuolloin 49-vuo-
tias. Tamdn vuoden lokakuussa hén olisi
tayttinyt 80.

— Osmolle luvattiin silloin pari, kolme
lisdvuotta. Kun siirrosta oli kulunut 20
vuotta, ajattelin, etten olisi ikind uskonut
tdman olevan mahdollista! kertoo Aija.

Kaikki sujuikin hyvin 25 vuotta. Sitten
Osmon kuulo alkoi pikku hiljaa heiketd
ja héntd alkoi my6s huimata. Vuonna
2019 Osmolla todettiin Alzheimerin tau-
ti. Osmon siirtosydan ja -keuhkot olivat
kuitenkin edelleen hyvidssd kunnossa.

Reika sydamessa
Syy Osmon sairastumiseen ja blokkisiir-
toon oli synnynndinen reikd sydamessa.
Osmon suorituskyky oli jo lapsena mui-
ta heikompi ja armeijassakin hdnet siir-
rettiin toimiston puolelle, kun kroppa ei
kestdnyt marsseja. Osmo teki tyduransa
armeijan palveluksessa valmistaen lins-
sejd ja muuta optiikkaa kiikareihin, kau-
koputkiin ja pimeédndkolaitteisiin. Kun-
to heikkeni koko ajan ja 1988 hin jou-
tui jddmaddn tyOstd pois. Sekd syddn ettd
keuhkot olivat pahassa jamassa. Seuraa-
vat kuusi vuotta Osmo vietti enimmak-
seen Kinkomaan keuhkoparantolassa.
Siirtoselvityksiin pdadyttiin vuoden
1994 alussa. Perheen pojat olivat juu-
ri teini-idssd ja heille Osmon sairastu-
minen oli kova paikka. Aijaakin siirto
pelotti, mutta se myds antoi toivoa. Ki-
rurgit suunnittelivat ensin paikkaavan-
sa Osmon sydamen ja tekevdnsd sen
jalkeen keuhkosiirron, mutta péddtyivit
blokkisiirtoon. Kutsu siirtoon tuli tou-
kokuussa 1994. Koordinaattori tiedus-
teli onko Lievestuoreella, missa Siroset
asuivat, urheilukenttdd minne helikop-
teri padsee laskeutumaan. Olihan sielld
pesdpallokenttd, mutta sielld oli juuri ot-
telu kdynnissd. Se keskeytettiin ja Osmo
lahti kohti Meilahtea yleisén hurratessa
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Aija ja Osmo kevididlld 2015.

katsomossa. (Osmon tarina on kerrottu
Syke-lehdessd 1-2015.)

Yhta suurta perhetta

Aija ja Osmo olivat alusta asti aktiivisia
sykeldisid ja kdvivdt ahkerasti yhdistyk-
sen tapaamisissa. Lisdksi heilld oli oma
"Sykerot” -niminen porukka, jonka Os-
mo perusti puolisen tusinan muun mies-
siirrokkaan kanssa Hyvinkdan pikkujou-
luissa. Joukko piti tiiviisti yhteyttd ja jar-
jesti ulkomaanreissuja kerran vuodessa.
Miehet ovat nyt kaikki edesmenneet,
mutta puolisot pitdvat edelleen yhteytta
ja Aija kertoo soittelevansa muun muas-
sa Vuokko Grothin kanssa sdannollisesti.

”Kohtalotoveruus

yhdistaa ja vertaistuki

oo oo 99

on tarkeaa.

Syke on Aijan mielestd erittdin tarked
myds siirrokkaiden l4heisille. Kohtaloto-
veruus yhdistdd ja vertaistuki on tarkeaa.
Héan toivoisi, ettd puolisonsa menetta-
neille ldheisillekin jérjestettdisiin omia
tapaamisia.

- Eihédn tavallisten ihmisten kanssa voi
tdllaisista asioista puhua, Aija puuskahtaa.

Keski-Suomen aluetapaamisissa Aija
kdy edelleen ja haluaa jatkossakin olla
mukana Sykessa.

— Mehin ollaan yhté suurta perhettd!

Muistisairaus vei voiton

Osmon kuulon heikennyttyd pariskunnan
osallistuminen Syken toimintaan hiipui.
He olivat mukana vield keuhkosiirrok-
kaiden vertaisviikonlopussa Tampereella
2018, mutta sen jdlkeen he eivat tapahtu-
miin endd matkustaneet. Myos muistisai-
raus eteni. Viimeiset kaksi vuotta Osmon
ollessa vield kotona olivat Aijalle melko
raskaita. Han kertoo, ettei tuona aikana
juuri poistunut kotoa, parikin tuntia oli
lilkaa. Kauppa- ja muut asiointireissut piti
kuitenkin hoitaa. Jos Aija oli pihalla hara-
voimassa, tuli Osmo pian perdssa pihalle.

— Osmo koki olonsa turvattomaksi kun
en ollut nakopiirissd. Pdivanokosiltakin
héin havahtui heti ylos, jos olin noussut
omiin askareihini.

Muistisairauden edetessa Osmo alkoi
kaatuilla yhd useammin. Vuonna 2022
héinet vietiin kaatumisen seurauksena
ambulanssilla sairaalaan. Takaisin ko-
tiin hdn ei endd palannut, silld sairaalas-
ta hdnet vietiin hoitokotiin, joka sijaitsi
Laukaassa 30 kilometrin padssa Sirosten



kotipaikasta Lievestuoreelta. Aija ei ilman autoa paddssyt
Osmoa katsomaan kuin harvoin ja oman paikkakunnan
hoitokotiin Osmo oli vasta jonossa.

— Se oli raskasta aikaa. Osmo kaipasi minua kovasti, ja
oli kerran karannutkin hoitokodista nahtydan ikkunasta
punatakkisen naisen. Osmo varmaan luuli, ettd Aju me-
nee sielld, Aija huokaa surullisena. Aju oli Osmon Aijalle
antama lempinimi.

Osmon padstyd hoitoon Lievestuoreelle Aija paasi katso-
maan héntd paivittdin. Osmon ladkkeita han oli tottunut
annostelemaan ja seuraamaan niiden ottamista jo usean
vuoden ajan. Aija huomasi, ettd sitd piti vahtia myos hoi-
tokodissa. Hanestd tuntui, ettd sielld ei elinsiirtoon liittyvis-
td asioista juuri tiedetty ja hoitajia piti hieman opastaakin.

Nyt kun Osmo on poissa ja suru pikku hiljaa hellitta-
nyt, Aijalla on aikaa taas ystaville ja harrastuksille. Aija
on hyvissa kunnossa ja viikko-ohjelmasta 16ytyy menoa
melkein jokaiselle paiville. On bocciaa, kuntosalia, kuo-
rolaulua ja fyssarijumppaa. Lisdksi Aija on Eldkeliiton Lie-
vestuoreen yhdistyksen hallituksessa nettivastaavana. Ka-
velylenkkeily kuuluu péivittdiseen rutiiniin.

Pojat ovat kasvaneet aikuisiksi ja heilld on omat per-
heet. Aijalla on viisi lastenlasta, joita hdn kdy tapaamassa
Jyviaskyldssa ja Kangasalla.

Joskus aamukahvin yhteydessd Aija havahtuu siihen, et-
td ladkkeet ovat vield annostelematta, kunnes han muistaa,
etteihdn niitd enda tarvita. Hymyilevan Osmon kuva on
lipaston paalld ja kynttildt palavat sen molemmin puolin.

— Ei se suru koskaan poistu, mutta elima jatkuu.

Teksti ja kuvat
Tuija Helander

MAASEUDUN TERVEYS- JA LOMAHUOLTO RY

S AN O KYI_I_K ELINLUOVUTUSKORTTI
FLINLUOVUTUKSELLE.

luovutan elimeni ja kudokseni elinsiirtoon kuolemani jalkeen.

Allekirjoita elinluovutuskortti. Pvm allekirjoitus
Kerro tahtosi laheisillesi.
WWwW kyIIaeIinIuovutukseIIe fi Kerron tahdostani myos laheisilleni.
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Sykkyrat oli naisten
oma vertaisryhma

Sydansiirrokkaat Anna-Liisa Ilves ja Aila
Tuomi perustivat 2007 naisille oman ver-
taisryhman ”Sykkyrdt”, joka kokoontui
kerran kuussa Meilahden sairaalassa. Ko-
ronan tultua kokoontumiset kiellettiin, ei-
kd toiminta sen jalkeen endd ole jatkunut.

Pdakaupunkiseudun Itdkeskuksessa ko-
koontui jo sykeldisten oma kahvittelu-
porukka (josta toisaalla tdssd lehdessd
Seppo Lososen haastattelun yhteydes-
sd), mutta naiset eivdt pitdneet paikasta.
Silloinen treffikahvila sijaitsi Itdkeskuk-
sen kaytavalla.

- Sehén oli sellainen avoin ja hilyi-
nen paikka, ihmisid tuli ja meni, Anna-
Liisa sanoo.

Naiset halusivat intiimimman paikan
ja muutakin toimintaa. Heitd kiinnosta-
vat jutun aiheetkin olivat erilaiset kuin
miehilld. Anna-Liisa on nuorena suo-
rittanut Kisakallion liikunnanohjaajan
kurssin ja ollut muutenkin innokas liik-
kuja, joten hén halusi, ettd myos liikunta
otetaan toimintaan mukaan. Apuun tuli
koordinaattori Marja-Liisa Hellstedt, jo-
ka jdrjesti Sykkyroille oman neuvottelu-
tilan Meilahden sairaalasta ja varasi va-
lilld my6s kuntosalin. Sielld naisia kavi
ohjaamassa fysioterapeutti Merja Vuorio.

Kokoontumisiin saatiin joskus asiantun-
tijoita puhumaan eri teemoista kuten ra-
vinnosta, infektioista ja ladkkeistd. Naiset

"Sykkyrdt” -ryhmdn kaikki kokoontumiset on Kirjattu ylos ja niitd on hoystetty

myds valokuvin. Tdssd merkintd maaliskuulta 2015, jolloin ohjelmassa oli

OLKA-toiminnan esittely.
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Anna-Liisa oli nuorempana innokas
holkkddjd. Nykyddn lenkit sujuvat
kéivellen Lenni-koiran kanssa.

saattoivat askarrella jutustelun lomassa ja
joku toi mukanaan kutimet. Kahvitarjoilut
otettiin sairaalan kanttiinista. Pikkujouluja
vietettiin joka vuosi. Lisdksi tehtiin retkia
mm. Korkeasaareen ja Seurasaareen. Vaik-
ka osallistujat olivat pddosin padkaupunki-
seudulta, kontrolleissa kdyneet tai muuten
sairaalassa olleet sykeldiset muista maa-
kunnista olivat aina tervetulleita. Marja-
Liisa toimi tiedon valittdjana.

Anna-Liisa toimi Sykkyroiden puheen-
johtajana toiminnan alusta loppuun ja
sihteerind puuhasi Aila. Jokaisen tapaa-
misen osallistujat on kirjattu ylos ja jois-
takin tapaamisista on valokuvia kirjassa,
joka 10ytyy Syken toimistolta. Kirjassa on
vield paljon tyhjid sivuja jaljelld - ehka-
pd nykyiset sykenaiset innostuvat elvyt-
tdmddn toiminnan? Viimeisind vuosina
kokoontumiset harvenivat joka toiseen
kuukauteen. Pdivikirjan mukaan niita
oli kaikkiaan 95. Koolla oli yleensa vi-
hintddn puoli tusinaa naista, valilla ldhes
kaksikymmentd. Anna-Liisan nimi 16ytyy
ldhes jokaisesta tapaamisesta.

Anna-Liisa asuu nykyddn palvelutalossa
Espoon Karakalliossa ja voi hyvin. Vuon-
na 2003 siirretty syddn pelittdd moitteetta
ja Anna-Liisa tekee kdvelylenkkejd Lenni-
koiransa kanssa padivittdin.

Teksti ja kuvat
Tuija Helander



Sydan- ja keuhkosiirrot
pelastivat viime vuonna
36 ihmisen elaman

Viime vuonna tehtiin yhteensa 449 elinsiirtoa, joista 314
munuaisen, 76 maksan, 22 haiman, 18 syddmen, 17 keuh-
kojen siirtoa. Lisdksi tehtiin yksi yhdistetty syddn-keuh-
kosiirto ja yksi kdden siirto. Sydédnsiirtojen ennatysvuosi
oli 2018, jolloin niitd tehtiin 47, keuhkosiirtoja tehtiin
enndtysmddrd 28 vuonna 2023.

Vaikka viime vuonna kuolleita luovuttajia oli enem-
man kuin koskaan, siirtojen maarit, etenkin sydan- ja
keuhkosiirroissa vdhenivét. Syynd on elinluovuttajien
aiempaa korkeampi ikd ja siirteiden heikompi laatu. Té-
mad on yleismaailmallinen ilmi6. My®s neurokirurgia ja
aivoperdisten dkillisten tapahtumien hoito on kehittynyt
merkittdvasti. Siirteistd yli puolet tulee aivokuolleilta luo-
vuttajilta.

Suomessa tehdyt

- elinsiirrot 2024
‘ . Munuainen 314
Maksa 76
‘ Haima 22
4 Sydan 18
Keuhkot 17
i ‘ Sydan-keuhko 1
Kasi 1
Yhteensa 449
Kuva HUS Lahde HUS

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat

oo oo so oo oo e

Saantomaarainen
vuosikokous 2025

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat
- Syke ry kutsuu jaseniston
yhdistyksen vuosikokoukseen
19.3.2025 klo 18

Kokous jarjestetaan hybridikokouksena, eli
osallistua voi joko etayhteydella tai Helsingissa.

Paikka: Teams-etdayhteys tai Oltermannintie 8,
00620 Helsinki

Aika: klo 18.00 lahtien

Kokouksessa kasitellaan saantomaaraiset asiat.
Lisaksi hallitus tuo kasittelyyn seuraavat asiat:
- Alustava toimintasuunnitelma

ja budjetti vuodelle 2026
- Saantomuutos koskien pykalia

6,7 8,11, 15ja 16

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

IImoittautuminen: IImoittauduthan viimeistaan
12.3.2025 sahkopostitse osoitteeseen
syke@syke-elinsiirrot.fi. Kerro ilmoittautuessasi,
osallistutko Teamsin valityksella vai Helsingissa.

Kokousmateriaalit toimitetaan ilmoittautuneille
etukdteen sahkopostitse ennen kokousta.

Lampimasti tervetuloa!

Sydan- ja keuhkosiirrokkaat — Syke ry:n hallitus

LASSILAN APTEEKKI

Olemme avoinna
ma-pe 9-19, la 9.30-15

Tervetuloa palveltavaksi!

Kaupintie 10 puh. 09 562 1215

www.lassilanapteekki.fi

00440 Helsinki

S HELMI
\@, APTEEKKI

Palvelemme sinua
Vesijarvenkatu 20, Lahti
Verkossa: helmiapteekki.fi
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Minulleko palliatiivista hoitoa?

Keuhkojen siirroissa on pilotoitu
palliatiivisen hoidon siséllytta-
mista hoitopolun eri vaiheisiin.
Aluksi palliatiivisen hoidon kat-
sottiin sopivan vaiheeseen, jos-
sa siirteen toiminta alkoi hiipua.
Sittemmin on nahty sen olevan
hyodyksi siirtoa odottaessa ja jo-
pa siirtoselvittelyn kaynnistyes-
sa. Sille voi olla paikkansa myés
siirron jalkeen, jos siirrokkaalla
ilmenee kroonista hyljintaa tai
muuta kunnon heikkenemista.

Myos siirtoselvittelyssd ollut potilas, jota
ei hyvaksytd listalle, tai potilas, joka pois-
tetaan listalta, on oikeutettu palliatiivi-
seen hoitoon, joka jdrjestetddn uusmaa-
laisille tilanteen mukaan HUSin palliatii-
visella poliklinikalla tai kaupungin pallia-
tiivisessa keskuksessa ja muualla Suomessa
asuville paikallisen jdrjestelyn mukaisesti.

Keuhkonsiirtolistalla olevia potilaita
alettiin systemaattisemmin ottamaan
palliatiivisen hoidon piiriin kevédalld
2023. Pilotista on nyt tullut toimiva kay-
tanto, jossa kaikille keuhkonsiirtolistalla
oleville tarjotaan palliatiivista tukea. Hoi-
to kdynnistyy toisinaan syddn- ja keuh-
kokeskuksen ja palliatiivisen keskuksen
ladkdrien yhteisvastaanottona, ja yhteis-
vastaanottoja voidaan pitad myos keuh-
konsiirron jdlkeen.

- Olemme pyrkineet ulos syopakuplasta,
kertoo keuhkolddkdri Annamari Rouhos,
jolla on my®s palliatiivisen ladketieteen
erityispatevyys. — Aiemmin palliatiivinen
hoito yhdistettiin levinneen sy6pdtaudin
oireiden lievitykseen, mutta silld on an-
nettavaa muidenkin sairauksien hoidossa.

Keuhkosairauksissa hengenahdistuk-
sen hoito on keskeistd. Siihen on tarjolla
ladkkeettomia ja ladkehoitoja. Opioidien
kédyton turvallisuudesta hengenahdistuk-
sen ja yskdn hoidossa ennen siirtoa on
saatu tutkimustietoa. Opioidit oikein
kdytettyind eivdt ole lisdinneet siirron
jalkeista sairastavuutta tai kuolleisuutta.
Hengenahdistuksen ja yskdn hyva hoito
mahdollistaa potilaalle fyysisen kunnon
ylldpitamistd ja pidempédd itsendistd sel-
viytymista.

Mutta oireita voi olla monia muitakin:
yskd, pahoinvointi, ummetus, ripuli, ruo-
kahaluttomuus, kipu, suun kuivuus, ne-
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— Tddlld saa romahtaa ja olla heikko! Potilaat ovat kertoneet, etti elinsiirtoon
liittyvilld vastaanotoilla on painetta olla vahva ja toimintakykyinen. Helpottaa,
kun saa olla sellainen kuin kulloinkin on. Me otamme koppia, toteaa HUSin pal-
liatiivisen keskuksen tiimi, johon kuuluvat sairaanhoitaja Pirjo Mikkolainen,
keuhkolddkdri Annamari Rouhos ja psykologi Teemu Miettinen.

ndn limakalvojen rikkoutuminen, ahdis-
tus, alakulo, univaikeudet. Naitd kaikkia
voidaan hoitaa.

Tavallisimmin kipu liitetddn fyysiseen
oireeseen, mutta kivulla on myds sosiaa-
linen, psyykkinen ja hengellinen ulottu-
vuus. Vaikka kipua ei tdysin pystyttdisi
poistamaan, usein 16ytyy kuitenkin tapa
hallita kipua siten, ettd sen kanssa pystyy

.

Mita on palliatiivinen hoito?

Hoito on elamanlaatua yllapitavaa
ja karsimysta ehkaisevaa hoitoa.
Maailman terveysjarjeston mukaan
palliatiivinen hoito tulisi aloittaa,
kun sairaus tai sen hoidot heiken-
tavat potilaan ja laheisten elaman-
laatua seka aiheuttavat karsimysta.
Laheisten huomioiminen seka tuen
ettd tiedon jakamisessa voimaan-
nuttaa laheisia ja auttaa heita huo-
lehtimaan potilaasta.

HUSIn palliatiivisen poliklinikan toi-
mintamuotoja keuhkonsiirtopotilaan
tueksi Toronton mallia mukaillen:

1. Mahdollisuus yhteisvastaan-
ottoon keuhkonsiirtopolilla

2. Kokonaistilanteen kartoitus
palliatiivisen poliklinikan

elamddn. Kivun hoitoon otetaan HUSis-
sa tarvittaessa avuksi kipupoliklinikka.

Jokaiselle mietittavaa:

mita elamanlaatu minulle
merkitsee?

Palliatiivinen hoito tarkoittaa kokonais-
valtaista oireiden hoitoa, ja hoidon yh-
tend tavoitteena on hyva eldménlaatu.

keuhkolaakarin ja hoitajan
vastaanotolla

3. Jatkokaynnit palliatiivisen
poliklinikan laakarille tarpeen
mukaan

4. Palliatiivisen poliklinikan
sairaanhoitajan soittokontrollit
tai tapaamiset tarpeen mukaan

5. Psykologitapaamisten mahdol-
lisuus tarjotaan kaikille (yksin
tai yhdessa laheisen kanssa,
joskus ldheinen yksin, lapset
huomioidaan)

6. Sosiaalityontekija, seksuaali-
terapeutti, sairaalapappi
potilaan toiveiden ja tarpeiden
mukaan



Mita se itse kullekin tarkoittaa? Mitd on
elaménlaatu tilanteessa, jossa kyky to-
teuttaa omaa eldmddnsa on normaalia
rajoittuneempi? Tyytyvdisyyttd, turval-
lisuutta, mielekkyyttd, onnellisuutta?

Palliatiivinen hoito ei sulje pois muita,
sairauteen kohdistuvia, jopa parantavia
hoitoja. Aiemmin palliatiivinen hoito
liitettiin vain saattohoitoon, ja siksi silld
on edelleen pelottava kaiku monen kor-
vissa. Elinsiirtojen kohdalla on kuitenkin
toivo parantumisesta ja se antaa hoidolle
hieman eri luonteen. — Kun kuulemme,
ettd potilas on saanut uudet keuhkot, se
on myo6s meille ilon aihe. My6tdelami-
nen ndissd kohdissa voimaannuttaa mei-
takin, sairaanhoitaja Pirjo Mikkolainen
muistuttaa.

Palliatiivisen hoidon on todettu mer-
kittavasti helpottavan hengenahdistusta
keuhkofibroosia tai keuhkoahtaumaa sai-
rastavilla. Lisaksi se vihentdd pdivystys-
kédyntejd ja sairaalahoidon tarvetta. Tama
selvidd Toronton yliopiston ja sairaalan
piirissd toimivien tutkijoiden artikkelista,
joka julkaistiin heindkuussa 2024.

Keuhkonsiirrot

tiennayttajana

Talld erdd palliatiivista hoitoa tarjotaan
aktiivisesti vain keuhkonsiirtopotilaille,
ei syddnsiirrokkaille.

— Toivoisin, ettd hoitoa voitaisiin tar-
jota laajemmin, mutta sairaalalla ei vie-
14 ole siihen resursseja. Tdlla tiimilld on
keuhkopuolen osaamista ja olemme sen
vuoksi pilotoineet hoitoa tdlld maltil-
lisen kokoisella potilasryhmalld, Rou-
hos vastaa. — Palliatiivinen keskus voi
kuitenkin tarjota konsultointia muiden
potilasryhmien hoidon ammattilaisille.
Teemme myo6s yhteistyotd kaupungin
palliatiivisen poliklinikan ja kotisairaa-
loiden kanssa.

— Jos ajatellaan mitd tahansa vakavaa
sairautta, sairauden henkisissd vaikutuk-
sissa on toki paljon samankaltaisuutta,
sanoo psykologi Teemu Miettinen, joka
palliatiivisessa tiimissd tarjoaa keskuste-
luapua niin potilaille kuin heiddn ldhei-
silleen. — Eldimd kapeutuu, mieliala laskee.

Palliatiivista hoitoa tarjotaan nykyaan
jo hyvin monilla tahoilla ympéri maan.

Myéhdinen ldhete palliatiiviseen hoitoon
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Et ehkd tarvitse tdtd
juuri nyt, mutta
varmuuden vuoksi...

Nykyddn ladkdrien ja hoitajien peruskou-
lutukseen sisdltyvat palliatiivisen hoidon
perusasiat. Lisaksi hoitaja voi erikoistua
tdhdn osa-alueeseen. Saattohoito puo-
lestaan toteutuu siihen erikoistuneissa
yksikoissd tai kotona.

Teksti ja kuva
Terhi Lambert-Karjalainen

Kirjalliset Iahteet:

Dmitry Rozenberg, Rogih Riad Andrawes &
Kirsten Wentlandt: An update of palliative care in
lung transplantation with a focus on symptoms,
quality of life and functional outcomes, Current
Opinion in Pulmonary Medicine, Vol. 30, Number
4, July 2024.

Maria Silvoniemen (LT, keuhkosairauksien eri-
koislaakari, palliatiivisen laaketieteen erityispate-
vyys) luento “Sydan- ja keuhkosiirteen saaneiden
palliatiivinen hoito” Syke-vertaisviikonlopussa
17.8.2024.

Zimmerman, Camilla & Mathews, Jean: Palliative
Care Is the Umbrella, Not the Rain — A Metaphor
to Guide Conversations in Advanced Cancer,
JAMA Oncology, Vol. 8, Number 5, July 2022.

Tdssd,
tdstd on apual

Kiitos,
olisipa meilld
ollut tdmad jo
aiemmin.

. i Olenpa iloinen,

(|

ettd meilld oli tamd,
kun sitd tarvitsimme.

Potilas ja hanen ldheisensa voivat hyotya oikea-aikaisesta palliatiivisesta hoidosta.
Potilaalle on hyva antaa kuvainnollinen sateensuoja ennen kuin alkaa sataa eika vasta
sen jalkeen, kun han ja laheisensa ovat jo lapimarkia. Palliatiivisen hoidon aloittaminen
ei tarkoita parantavan tai jarruttavan hoidon paattamista.
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Elinsiirron saaneen
liltannaissairaudet ja seuranta

Monien vaikeiden sydan- ja keuh-
kosairauksien hoito on kehittynyt
vuosien saatossa, minka vuok-
si elinsiirtoon paadytaan usein
myéhemmalla ialla. Tama nakyy
meillakin elinsiirron saaneiden
keski-ian nousuna. Myds siir-
ron jalkeinen elinajan odote on
noussut ja potilaamme elavat
yha vanhemmiksi. Tulemme koh-
taamaan enenevissa maarin niin
sanottuja ikdantymiseen liittyvia
sairauksia.

Yleisimpia liitAnnaissairauksia
elinsiirron jalkeen
Elinsiirtopotilaan lddkkeet altistavat itses-
sddn kansansairauksille kuten verenpai-
netaudille ja diabetekselle, joten niiden
omahoitoon on syytd kiinnittdd erityis-
td huomiota. My®0s siirtoa edeltdneilld
perussairauksilla on taipumus vaikeutua
siirron jdlkeen. Ladkehaittavaikutukset
hyljinnanestoon kaytettdvilla ladkkeilld
ovat hyvin yleisig, ja tulevat monesti ilmi
vasta lddkkeen pidemman kadyton jdlkeen.

Jopa puolelle potilaista kehittyy kroo-
ninen munuaisten vajaatoiminta, ja sen
suurin riskitekija on hyljinndnestolaa-
kityksen siklosporiini tai takrolimuusi.
Munuaisten vajaatoiminnan hoitona
voidaan joutua keventimddn hyljin-
ndnestolddkitystd tai sddtimaan muuta
laakitysta.

Vaikeassa munuaisten vajaatoiminnas-
sa voidaan joutua turvautumaan dialyy-
siin eli keinomunuaishoitoon, tai jopa
munuaissiirtoon. Krooninen munuaisten
vajaatoiminta lisdd kuolleisuuden riskid
moninkertaisesti.

Verenpaine on koholla suurimmalla
osalla potilaista ja verenpainetaudin hoi-
dolla pyritddn estdmdin mm. valtimo-
muutoksia ja munuaisten vajaatoiminnan
kehittymistd. Verenpaineen tavoitetaso
on alle 135/85mmHg.

Hyljinndnestoldakityksistd etenkin kor-
tisoni altistaa diabetekselle. Diabeteksen
hyva tasapaino ehkdisee valtimotauti ja
munuaisongelmia. Yli puolelle potilaista
kehittyy hyperlipidemia. Tdhédn vaikuttaa
mm. ylipaino, diabetes ja hyljinndnesto-
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laékitys. Hyperlipidemiaa hoidetaan en-
sisijaisesti statiineilla ja hoidossa tulee ot-
taa yhteisvaikutukset mm. siklosporiinin
ja takrolimuusin kanssa.
Pahanlaatuisten sairauksien esiinty-
vyys kasvaa niin idn kuin ajan myo6ta
siirron jdlkeen. Erityisesti joidenkin iho-
kasvaimien ja lymfoomien riski on suu-
rentunut jopa monikymmenkertaisesti.

?Hengéstyminen on
hyvésta ja siirto on tehty

pryes

elamaa varten!”

Syopariskid voi pienentdd aurinkosuoja-
uksella, ihon seurannalla, terveellisilld
elintavoilla ja osallistumalla syopaseu-
lontoihin. Mikali sinulla on paljon luo-
mia, suositamme ottamaan kuvia luo-
mista/ihomuutoksista ajoittain, niin voit
itsekin verrata niiden muutoksia puolen
vuoden - vuoden vilein.

Sddnndllinen verenpaineen ja painon
seuranta sekd keuhkosiirrokkailla pu-
hallusmittaukset ovat tdrkeitd, jotta
ongelmiin pddistddn puuttumaan mah-
dollisimman nopeasti.

Kuva: Tuija Helander

Ikddntyminen, naissukupuoli ja hyl-
jinndnestolddkkeet altistavat osteoporoo-
sille eli luukadolle. Taméan vuoksi siirron
jalkeen syddddn kalsiumia ja D-vitamii-
nia ja tehdéaan luustontiheysmittauksia
muutaman vuoden vilein. Luustontihe-
yteen voi my®os itse vaikuttaa liikkumalla
saannollisesti. Erityisesti pientd tardhte-
lyd aiheuttava liikunta, kuten reipas ka-
vely tai kuntosaliharjoittelu parantaa
luustontiheytta.

Keuhkosiirteen krooninen
hyljinta ja seuranta
keuhkonsiirron jalkeen
Keuhkonsiirteen krooninen hyljintd /
pysyvé toiminnan vajaus CLAD (tulee
englannin kielen sanoista chronic lung
allograft dysfunction) on johtava kuo-
linsyy keuhkonsiirron jalkeen. CLAD-
diagnoosi perustuu FEV1-mittauksiin.
Kroonisen hyljinndn eteneminen on
yksilollistd ja CLAD-diagnoosin saanei-
den potilaiden seuranta jatkuu yleensd
normaalin kaavan mukaan. Parhaassa
tapauksessa CLADin eteneminen voi
pysdhtyd ja sen kanssa pystyy eldimédn
normaalia eldmaa.

Keuhkonsiirtopotilaiden hoito- ja seu-
rantavastuu sdilyy pysyvasti Meilahden
sairaalassa. Vuosikontrollit voidaan to-
teuttaa joko paikan pdilld Meilahdessa
tai video/etdvastaanottona. Keuhko-
osastolla tapahtuvista kontrolleista on
luovuttu ja kaikki toiminta on nykyédan
polikliinistd. Seuranta myohdisvaihees-
sa keuhkonsiirron jilkeen on edelleen
tarkedd, jotta pddstadan mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa toteamaan liitdan-
ndissairaudet ja kdynnistaimddn niiden
hoito.

Sydansiirteen krooninen
hyljinta ja seuranta
sydansiirron jalkeen

Krooninen hyljintd syddmessd aiheuttaa
sepelvaltimoiden seindmien paksuuntu-
mista etenkin pienissd sepelvaltimoissa.
Lisdksi sepelvaltimoihin voi tulla paikal-
lisia ahtaumia. Ndmad eivit usein aiheuta
rintakipuja mutta voivat tuntua hengen-
ahdistuksena ja suorituskyvyn laskuna.



Sddnnollinen liikunta on tdrked osa liitdnndissairauksien ennalta-
ehkdisyd ja hoitoa. kuva: Tuija Helander

Ultraddnitutkimuksessa voidaan havaita siirteen jay-
kistyminen. Kroonista hyljinndn kehittymistd seu-
rataan kuvaamalla sepelvaltimot angiografialla ru-
tiinisti 1, 3 ja S vuotta siirrosta ja tarvittaessa myo-
hemmin. Hoitona voidaan tehdéa pallolaajennuksia
yksittdisiin ahtaumiin, lisdksi hoidetaan tehokkaasti
kolesterolitasoja ja harkitaan everolimuusin tai si-
rolimuusin liittdmistd hyljinndnestoldakitykseen.

Sydéansiirtopotilaita seurataan Meilahden sairaa-
lassa ensimmadisen vuoden ajan. Tamdn jdlkeen
seuranta siirtyy joustavasti omiin yliopisto- tai kes-
kussairaaloihin ja riippuen seurantapaikasta jarjes-
tetddn osalle potilaista kdynteja myohemmin Mei-
lahteen vuosittain tai puolivuosittain.

Oma aktiivisuus
on tarkeaa
Elinsiirtopotilaat opetetaan jo sairaalassa toteutta-
maan omaseurantaa. Omaseurantaan kuuluu veren-
paineen, pulssin ja painon tarkkailu seka keuhkon-
siirtopotilailla FEV1 puhallukset. Omaseurannan
tavoitteena on pystya ehkdisemddn liitdinndissaira-
uksia ja huomaamaan niihin vaikuttavat muutok-
set ajoissa. Aina kyse ei suinkaan ole laakityksen
lisddmisestd vaan esimerkiksi verenpaineldakitysta
on hyva tarkastella ajoittain; onko verenpaine idn
tai painon muutosten myo6ta laskenut, voidaanko
laakitysta keventdd? Tarkeimpind omahoidon kul-
makivind ovat sddannollinen liikunta ja terveelliset
ruokatottumukset. Normaalipainolla, vdhédrasvaisel-
la ja vahasuolaisella ruokavaliolla ehkdistddn niin
syddn- ja verisuonisairauksia kuin munuaisten va-
jaatoimintaakin.

Pari muistutusta vield: Hengédstyminen on hyvista
ja siirto on tehty eldmaéa varten!

Elina Helidovaara
Piia Kinnunen
Markku Pentikainen

Tulevat tapahtumat 2025

Elinsiirron saaneiden yleisurheilu-
ja sulkapalloleiri
7.-9.3. Pajulahti Nastola

Yhdistyksen vuosikokous
19.3. Teams + Helsinki

Elamaa 10+ vuotta sydan- tai
keuhkonsiirron jalkeen
14.-16.3. Imatran Kylpyla

Elamaa apupumpun kanssa
16.-18.5. Kiipula Janakkala

Kuuden minuutin haastekavely
22.5. Eldintarhan kentta Helsinki

Elinsiirron saaneiden liikuntatreffit
24.5. Vantaa

Paraurheilun SM- ja PM -kisat
9.-10.8. Turku

Elinsiirron saaneiden MM-kisat
17.-23.8. Dresden Saksa

Sydan- ja keuhkosiirrokkaiden
vertaisviikonloppu
5.-7.9. Kajaani

Elamaa sydan- tai keuhkonsiirtoa
odottaessa
19.-21.9. Rauhalahti Kuopio

Sykepadivat ja 35-vuotisjuhla
24.-26.10. Original Sokos Hotel Vantaa

Tapahtumiin voi tulla muutoksia.

Seuraa myos kotisivujen
sydan.fi/syke tapahtumakalenteria.
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Sujuvuutta terveyden-
laakehoitoon ulkomailla

Sahkoista terveystietojen vaihtoa kehitetaan jatku-
vasti EU-maiden valilla. Suomessa tuli kesakuussa
2024 voimaan mahdollisuus valittaa potilastietoja
muihin Euroopan maihin. Myos sahkoéisen reseptin
kayttomahdollisuus laajenee vahitellen Euroopan
sisalla.

Kesdkuusta lahtien Kanta-palveluista on pystytty valittdmdan
potilastietoja vaiheittain muiden Euroopan maiden terveyden-
huoltoon. Kannan avulla tiedot liikkuvat sahkdoisesti, turvalli-
sesti ja nopeasti toiseen Euroopan maahan. Ensimmadisend suo-
malaisten tietoja voidaan hyddyntédd Viron terveydenhuollossa.

Suostumuksen tietojensa vélittamiseen voi antaa OmaKan-
nassa. Vuodesta 2025 alkaen myd6s suomalaisessa terveyden-
huollossa on mahdollista hakea eurooppalaisten potilaiden
tietoja heidan kotimaistaan.

Tietoja pystytddn vilittiméédn potilastietojen yhteenvedon
avulla. Terveydenhuollon ammattilaiset ndkevat yhteenvedol-
ta kootusti potilaan tairkeimmat terveystiedot, joita hdnestd on
aiemmin Kkirjattu toisessa EU-maassa. Yhteenvedolla nakyvit
esimerkiksi tiedot potilaan lddkityksestd, diagnooseista ja ris-
keistd, kuten allergioista ja ladkinnallisista laitteista.

Reseptiladkkeiden

ostaminen ulkomailla

Reseptildadkkeitd on hyvd muistaa pakata matkalle mukaan al-
kuperidisissd pakkauksissaan matkan keston ajaksi ja varmuu-
den vuoksi kahdeksi viikoksi yli tarpeen, jos kotiinpaluu vii-
vastyy syysta tai toisesta.

Matkaa varten voi pyytdd reseptitiedoistaan allekirjoitetun
englanninkielisen yhteenvetotulosteen ”Jédljennds sahkoisistd
resepteistd” joko ladkkeen madrddjalta tai apteekista. Se an-
netaan vain toimitetuista resepteistd. Jaljennokselld potilas
voi tarvittaessa todistaa oikeutensa kuljettaa henkilokohtaisia
ladkkeitd mukanaan.

Tarvittaessa Suomessa kirjoitetulla reseptilld on mahdollista
ostaa ladkkeitd paikan pdalta EU- ja Eta-maissa tai Sveitsissd.
Suomessa saatavilla oleva ladke ei kuitenkaan valttimatta ole
myynnissd jossain toisessa maassa, tai silld voi olla eri nimi.
Reseptilddkkeitd voi ostaa ulkomailta joko sitd varten tarkoi-
tetulla paperisella reseptilld tai joissakin maissa sahkoiselld re-
septilld. Apteekissa asioidessa mukana tulee olla passi tai hen-
kilokortti. Ulkomailla lddkkeitd voi ostaa vain omalla reseptilld,
joten toisen henkilon puolesta asioiminen ei ole mahdollista.

Sahkoiselld reseptilld voi ostaa ladkkeita talld hetkelld Kroati-
asta ja Virosta seka tietyistd apteekeista Portugalissa, Puolassa ja
Espanjassa. Suomalaisen sahkoisen reseptin kdyttd Euroopassa

ja

Kuva: Tuija Helander

laajenee vaiheittain. Jos sihkoinen resepti ei ole kdytdssd koh-
demaassa, lddkkeen maardaja voi kirjoittaa paperisen englan-
ninkielisen reseptin ulkomailla ostoa varten. Silld ei voi ostaa
ladkkeita Suomesta eikd sitd voi itse tulostaa OmaKannasta.
Reseptid ulkomailla ostoa varten ei voi kirjoittaa huumausai-
neita sisdltdvista tai alkuperdisen ladkemddrdyksen vaativista
pddasiassa keskushermostoon vaikuttavista lddkkeista eika ap-
teekissa valmistettavista ladkkeistd.

Kokonaismaarana

tai pakkauksina

On joitakin tilanteita, joissa lddkettd ei voi ostaa sahkoiselld
reseptilld, vaikka se olisikin kdyttssd kohdemaassa. Jos resep-
tissd lukee esimerkiksi ”1 vuoden annos”, lddkkeen ostaminen
ei onnistu. Jotta 1ddkettd voi ostaa ulkomailta, taytyy lddke olla
maddrdtty joko kokonaismddrana tai pakkauksina. Ladkariad voi
pyytdd madradamadn ladke siten, ettd ulkomailla osto on mah-
dollista. Ennen lddkkeen ostamista on hyvad varmistaa, ettei ole
tehnyt OmaKannassa reseptin luovutuskieltoa. Luovutuskielto
tulee poistaa ennen lddkkeen ostamista.

Ulkomailta ei voi ostaa potilaskohtaisia erityislupavalmisteita
eikd perusvoiteita, kliinisid ravintovalmisteita tai ravintolisia.
Lisdksi reseptejd, jotka voidaan toimittaa méddrdajoin uudelleen,
ei voi kdyttdd ulkomailla. Reseptissd lukee tédlldin "iter semel”,
"iter bis” tai "iter ter”.

Ulkomailla tehdyt lddketoimitukset ndkyvét reseptin tiedois-
sa samoin kuin Suomessa tehdyt toimitukset. Jos toisen Euroo-
pan maan apteekissa on toimitettu reseptistd poikkeavaa pak-
kauskoon yksikkod (esimerkiksi millilitraa ampullien sijasta),
reseptiin jdljelle jadavd ladkemaddrd nollautuu eikd ladkettd voi
endd toimittaa. Resepti tulee tdlloin tarvittaessa uusia.

Jos on ostanut ladkkeitd sairauden hoitoon ulkomailta, Ke-
la-korvausta voi hakea vasta jalkikdteen. Ladkkeisiin liittyvat
dokumentit, kuitit ja ladkepakkaukset tulee sdilyttdd. Niitd
voidaan tarvita, kun Kela selvittdd, voiko se myontdd korva-
usta lddkeostosta.

Maria Ruuskanen

Julkaistu Munuais- ja maksaliiton
Elinehto-lehdessa 3/2024

Sydan- ja
keuhkosiirrokkaat




