Opas sydan- tai keuhkosiirrokkaan laheiselle: keuPicssiraat

Tukea ja tietoa matkan varrelle Sgyze,c)

Tdmd ldheisten kokemuksista ja vinkeistd koostettu opas on suunnattu sinulle, aikuinen Iéheinen,
joka eldit syddn- tai keuhkonsiirtoon valmistautuvan tai siitd toipuvan ihmisen rinnalla. Liheisen
ihmisen vakava sairaus ja elinsiirtoprosessi on matka, joka herdittdd monenlaisia tunteita ja
kysymyksid. Et ole yksin. Tavoitteenamme on tarjota sinulle tukea, tietoa ja keinoja selviytyd
prosessin eri vaiheista ja huolehtia my6s omasta jaksamisestasi.

Tiedon saaminen elinsiirron tarpeesta

Tieto elinsiirron tarpeesta voi aiheuttaa monenlaisia tunteita. Mielessa voi pyoria esimerkiksi
tallaisia kysymyksia: Miten sairastunut jaksaa? Milta tuleva hoitopolku nayttaa? Mita tulevaisuus
tuo tullessaan? Tallaiset ajatukset ja tunteet kuuluvat prosessiin.

Miten selvita peloista ja huolehtia omasta jaksamisesta?

e Puhu tunteistasi: Al4 ja3 yksin. Puhu mahdollisen kumppanisi, ystaviesi, perheesi tai
ammattiauttajan kanssa. Myos vertaistuki on monelle korvaamattoman arvokasta. Sitd on
mahdollista saada mm. Syke ry:n toiminnan kautta — tietoa verkkovertaisryhmista seka Etsi
vertaistukija -hakupalvelun |6ydat osoitteesta sydan.fi/syke. Voit kertoa
vertaistukimahdollisuuksista myo6s sairastuneelle. Kuuleminen siitd, miten muut ovat

selvinneet vastaavanlaisesta tilanteesta, voi antaa voimaa ja toivoa.

¢ Hanki tietoa: Tieto voi helpottaa oloa. Kysy laakareilta ja hoitohenkilokunnalta mieltasi
askarruttavista asioista. Kun ymmarrat paremmin sairautta ja hoitoprosessia, tulevaisuus
saattaa tuntua vahemman pelottavalta.

¢ Pida kiinni rutiineista: Pyri sailyttdmaan arjessasi mahdollisimman paljon normaaleja
asioita. Arjen jatkuvuus tuo turvaa.

¢ Muista oma hyvinvointisi: Et voi auttaa toista, jos omat voimavarasi ehtyvat. Pyri
varmistamaan, etta syot, nukut ja liikut riittavasti. Lihaskuntoharjoittelusta voi saada seka
fyysisia etta henkisia voimia. Pienetkin omat hetket — esimerkiksi kdveleminen, kirjan
lukeminen tai ystavan tapaaminen — ovat tarkeita.

Siirtoselvitykset — Odotuksen ja toivon aika

Siirtoselvitysten aika on usein intensiivinen jakso taynna tutkimuksia ja odotusta. Tdma vaihe voi
olla henkisesti raskas seka sairastuneelle ettd ldheiselle.



Tuntemukset ja jaksaminen: Sydin- ja

keuhkosiirrokkaat
Odotus voi tuntua pitkalta ja mielessa pyoria monenlaisia ajatuksia. Samalla
sydan- tai keuhkonsiirron mahdollisuus tuo myds toivoa. Jos sydadnsairastunut saa
sydamen apupumpun, on my0ds téllaiseen tilanteeseen vertaistukea tarjolla.

Mika auttaa jaksamaan huolehtiessasi sairastuneesta?

e Ole lasna: Tarkeinta on olla I1dsna ja kuunnella. Sinun ei tarvitse yrittaa “korjata” tilannetta.
Riittaa, etta olet siind ja osoitat valittavasi. Muista, etta sairastuneella on yleensa omia
tapojaan kasitella tunteitaan. Usein siirtoa odottavalle on hyédyksi, jos |laheinen voi tulla
mukaan sairaalakdynneille. Léheinen voi auttaa muistamaan kaynneilld puhuttuja asioita.
Voit kysya, haluaisiko sairastunut sinun tulevan mukaan.

e Jaa vastuuta: Siirtoa odottava ei valttamatta pysty osallistumaan yhteisiin tekemisiin
tuttuun tapaan. Jos mahdollista ja tarpeen, pyyda apua muilta laheisilta. Voitteko jakaa
sairaalassa vierailun vuoroja tai arjen askareita? Avun pyytaminen ei ole heikkoutta, vaan
viisautta.

o Keskity tdhan hetkeen: Pdiva kerrallaan -ajattelu helpottaa. lloitkaa pienista hetkista.
¢ Suunnittele jotain pientd ja mukavaa: Pieni yhteinen tekeminen voi katkaista huolia.

¢ Ota selvda tukimuodoista: Sosiaalipalvelujen kautta kannattaa tarpeen mukaan selvittas,
millaisia tukimuotoja on tarjolla esimerkiksi omaishoitajille ja kuinka omaishoitajuutta voi
hakea.

Leikkauksen odotus — Epatietoisuuden ja valmistautumisen aika

Kun siirtoselvitykset ovat valmiit, alkaa siirron saamisen odotus. Odotusajan pituudesta ei yleensa
ole tietoa, ja valmiustilassa eldminen voi olla haastavaa. Tunne-elama voi vaihdella toivosta
epdvarmuuteen. Miten elda normaalia elamaa, kun puhelin voi soida milla hetkella hyvansa ja
mullistaa kaiken? On tarkeda antaa itselleen lupa tuntea kaikkia tunteita ja puhua niista.

Mita voi tehda odotusaikana?

o Tehkada suunnitelma: Etukdteissuunnittelu helpottaa, kun soitto sairaalasta tulee. Kenelle
tuolloin ilmoitetaan? Kuka hoitaa mahdolliset lapset tai lemmikit, ja miten sairaalaan
padsee? Selked suunnitelma voi helpottaa odotusaikaa.

¢ Puhelin: Pida soiton varalta puhelin ladattuna ja saapuvien puheluiden osalta ddnet paalla
— my0s oisin.

+ Pakkaa sairaalakassi valmiiksi:

o Potilaalle: hygieniatuotteet, mukavat vaihtovaatteet, tarkeat asiakirjat, viihdyketta
(esim. kirja, kuulokkeet), aamutossut



o ltsellesi: puhelimen laturi, evaita, vesipullo, vaihtovaatteet, Sydan- ja

keuhkosiirrokkaat

hygieniatuotteita, kirja tai muuta mukavaa tekemista
odotustunneille

o Tarkeat numerot: Tallenna puhelimeesi ja kirjoita lapulle sairaalan osaston, taksin ja
muiden tarkeiden tahojen yhteystiedot.

o Hengita syvaan: Kun odotettu soitto tulee, pysahdy hetkeksi ja hengitd muutaman kerran
syvaan. Mielessasi voit kerrata tekemanne suunnitelman. Rauhallisuutesi todennakoisesti
tarttuu myds toiseen.

o Hyviksy, etta kaikkea ei voi kontrolloida: Olette tehneet sen mita voitte; luota
suunnitelmaanne ja hoitohenkilokuntaan.

Toipuminen - Sairaalassa

Leikkauksen jalkeinen aika on vaihe, jossa siirron saanut alkaa vahitellen toipua, ja
hoitohenkilokunta seuraa hanen vointiaan tarkasti.

Miten katsoa luottavaisesti tulevaisuuteen?

¢ Luota hoitohenkilokuntaan: He ovat ammattilaisia. Kysy heiltd rohkeasti, jos jokin asia
laitteissa tai hoidoissa mietityttaa sinua.

o Kosketa ja ole lasna: Rauhallinen lasndolo voi tuoda turvaa. Kosketus on tarkea viesti. Jos
mahdollista ja jos siirron saanut niin toivoo, voit pitaa hanta kadesta, silittda ja puhua
hadnelle rauhallisesti. Se voi rauhoittaa teitda molempia.

¢ Huomaa pienet edistysaskeleet: Toipuminen on asteittaista ja jokainen edistysaskel on
tarkea.

o Pida paivakirjaa: Ajatusten ja tunteiden kirjoittaminen paperille voi auttaa jasentamaan
niita.

Kotiutus — Uuden arjen alku
Kotiutumisen jalkeen vastuuta siirtyy enemman teille itsellenne.
Uusi arki ja sen haasteet:

¢ Infektioiden torjunta: Tehostettu hygienia on tarkeaa. Moni siirrokas vélttelee vakijoukkoja
ja on huolellinen ruoanlaitossa.

o Ladkehoito: Ladkkeiden ottaminen ajallaan on siirrokkaille tarkeaa. Siirron saaneet
kayttavat usein apunaan ladkedosetin lisaksi puhelimen muistutuksia.



¢ Muuttuneet roolit: Laheisena saattaa tuntua silta, ettd on hetkellisesti Sydan- ja

keuhkosiirrokkaat
enemman hoivaaja kuin esimerkiksi puoliso, lapsi tai sisarus. Avoin
keskustelu auttaa I0ytdmaan tasapainon muuttuneissa rooleissa.
Miten auttaa itsedan ja toista sopeutumaan?
¢ Olkaa armollisia itsellenne: Uuteen arkeen totutteleminen vie aikaa.

e Aseta rajat: Huolehdi myds omista voimavaroistasi. On hyva, jos pystyt esimerkiksi
jatkamaan omia harrastuksiasi ja tapaamaan ystaviasi.

¢ Juhlistakaa onnistumisia: Pienet ja suuret edistysaskeleet ansaitsevat huomion. Valilla
tekee hyvaa pysahtya miettimaan, kuinka pitkalle olette paasseet, ja iloita siita.

Kaytannon asiat ja taloudellinen tuki
Sairastaminen voi aiheuttaa taloudellisia ja muita huolia. Muistathan nama:

e Sairaalasosiaalityontekija: Han voi neuvoa sosiaalietuuksiin, kuntoutukseen ja palveluihin
liittyen. Kannattaa ottaa rohkeasti yhteytta.

o Potilashotelli: Jos matka on pitka, potilashotelli tai muu majoitus voi helpottaa arkea
sairaalajakson aikana.

e Muu ammatillinen apu: Kysythan hoitavalta taholta muista saatavilla olevista
tukipalveluista.

Lisdtietoa Syddn- ja keuhkosiirrokkaat — Syke ry:n toiminnasta osoitteessa sydan.fi/syke



