POTILAS

Satu Heiskanen sairastaa lihasten rappeutumista aiheuttavaa ALS-tautia.
Paikoilleen jadminen ei ole vaihtoehto, hin sanoo.

"En ole /w%f

sida, dta mi

Eliamian- - -
nalk

Hiekkalaatikolta oli vaikeaa nousta
yl6s. Portaita kivutessa piti ottaa kési-
voimat avuksi. SATU HEISKANEN
laittoi voimien ehtymisen kahden
raskauden piikkiin. Pojat olivat synty-
neet perikkiisini vuosina, ja kuopus
oli valvottanut.
Kun oikea jalkateri alkoi ldpsy#
ja kédvely vaappua, ldheiset patistivat
Satun ldgkériin, Ladkéirin aavistukset
veivit tarkempiin tutkimuksiin. Puo-
len vuoden ajan suljettiin pois erilaisia
sairausvaihtoehtoja. Geenimutaation
16ytyminen varmisti ALS-diagnoosin.
Nyt 39-vuotias Satu oli tuolloin 33.
”En sovi ALS-taudin tyypilliseen
yhtiloon. Sairaus tuli puskista.”
Tautia sairastavista enemmist6 on
keski-iéin ylittineitd miehid. Aiheutta-
jaa ei yleensd tiedetd, mutta pienelld
osalla tauti selittyy geenivirheell.
ALS rappeuttaa lihasten toimintaa
ohjaavia liikehermosoluja. Lihak-
set jykistyvit ja heikkenevit. On
kramppeja ja lihasnykéyksid. Hen-
gityslihasten lama johtaa lopulta
menehtymiseen, mutta eteneminen on
yksilollista.

Taudin toteamisen ajankohdasta
Satu ei muista paljon. Hén kokee, etti
tuolloin vihiinen saatavilla oleva tieto
ja kehno tuki jittivét tyhjin péille.
Ladkéri kehotti hdnti 1dhinn4 irtisa-
noutumaan tystd. Lamaantumisen
jilkeen Satuun iski kiukku, ja sen
myOté padttaviisyys tarttua taustojen
ja hoitovaihtoehtojen selvittimiseen.
Satu on ammatiltaan sairaanhoitaja.
Hién alkoi soittaa tutuille lddkéreille.
”Olen osannut pyytii apua, tiennyt
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kenen puoleen kiinty4 ja tieddn, miten
apuvilineitd kdytetdin.”

Tampereen yliopistollisen sairaa-
lan lihastautien tutkimuskeskuksessa
selvisi, ettd Satun sairauden taustalla
on kolmen tai neljin eri mutaation
harvinainen yhdistelma.

Raajojen heikkeneminen eteni.
Kahden kerroksen kodissa asuneella
perheelli oli edessi asunnonvaihto.

”Siind sumussa ja hislingissi 16ytyi
hyvi koti. Ammattitaitoni auttoi nike-
méin, ettd timéi toimii.”

Avarassa rivitalokodissa péisee liik-
kumaan hyvin. Uudessa kodissa Satu
tarvitsi rollaattoria, joka vaihtui pian
sidhkopyorituoliin.

Turun yliopistollisen sairaalan kuntou-
tuspoliklinikan moniammatillinen tiimi
huolehtii Satun kuntoutuksen suunnit-
telemisesta. Fysioterapeutin vierailut
kahdesti viikossa hengitysharjoituksi-
neen ja jumppaamisineen Satu kokee
erittdin tirkeind. Hin kiittelee myos
sairaalan hengitystukiyksikon tukea.

Pari vuotta sairastumisen jilkeen
koitti kriittinen aika. Satu sairasti puo-
lessa vuodessa viisi keuhkokuumetta.
Satu on vakuuttunut, etti Lihastauti-
liiton fysioterapeutin joulukuussa 2014
toimittama yskityskone pelasti hinet.
Laitteen saannin jélkeen hin ei ole
sairastanut keuhkokuumetta.

Nyt, lihes kuusi vuotta diagnoosin
saamisesta, sairaus on edennyt sen
verran, ettd Satu tarvitsee apua ympéri-
vuorokautisesti. Puhuminen, sydéminen
ja juominen onnistuvat. Kéavely on
jadanyt. Virtsarakon avanne helpot-
taa liikkkumista kodin ulkopuolella ja

a1Nncin

ALS on etenevi,
harvinainen moto-
neuronisairaus,
jossa lihaksia kas-
kyttavat liikehermot
tuhoutuvat.

Tauti alkaa yleensi
raajan heikkoudella
ja krampeilla. Osalla
ALS-potilaista sai-
raus alkaa nielun
lihaksista.

Paiasialliset oireet
ovat lihasnykaykset,
lihasten jaykkyys

ja heikentyminen.
Kiputuntemuksia
eiole.

Tautia pysayt-
tivai hoitoa ei
toistaiseksi ole.
Oireenmukainen,
moniammatillinen
kuntoutus auttaa
toimintakyvyn sai-
lyttimisessi. Sai-
rastavan ja liheis-
ten oma, aktiivinen
asennoituminen on
tiarkeaa.

Suomessa tautia
sairastaa 400-500
ihmista.

ALS-tutkimuksen
tuki ry keria lahjoi-
tuksia, jotka ohja-
taan lyhentimitto-
mini suomalaiseen
ALS-tutkimukseen.

kaksoispaineventilaatiolaite avustaa
hengittdmisessi oisin.

Liheisten tuella on suuri merkitys.
Arkena varhaisesta aamusta iltap&ivi-
kolmeen avustajana toimii Satun 4iti,
sen jilkeen toinen avustaja. Aviomies
on omaishoitaja ja huolehtii Satusta
iltaisin, 6isin ja viikonloppuisin. Léihis-
tolld asuvat sukulaiset vierailevat usein.

”Ympdristd on ottanut sairauteni
raskaammin kuin min&.”

Ennen sairastumistaan Satu niki
tyossddn Turun yliopistollisen sairaalan
neurokirurgisella osastolla potilaskoh-
taloita, joiden valossa oma diagnoosi ei
ole paissyt lannistamaan.

”Kaikkeen muuhun paitsi hengit-
tdmisen vaikeuteen olen tottunut.”
Toisten armoilla oleminen on asioihin
hanakasti tarttuvalle Satulle hankalaa.

Satun osaamisesta ja periksiantamat-
tomasta asenteesta on ollut hy6tyd muil-
lekin, silld hdn on aktiivisesti mukana
vapaaehtoisvoimin toimivan ALS-tutki-
muksen tuki ry:n toiminnassa. ALS-
tutun sivuilla jaettavalla tutkimustie-
dolla ja vertaistukifoorumilla on tirked
rooli potilaille, joiden liikkuminen ja
puheella kommunikoiminen on vaikeaa.
Yhdistyksen sihteerini Satu toimii tie-
don vilittdjind muun muassa yliopistos-
airaaloiden ja potilaiden kesken.

”Olen tavallaan saanut jatkaa omassa
ammatissani.”

Musta huumori ja 7- ja 8-vuotiaiden
poikien energia ja piivittdiset sattu-
mukset auttavat ylos singysti aamuisin.

”Jos lapsia ei olisi, en tiedi olisinko
jaksanut.” @

MINNA TAKKUNEN
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_ INTOHIMONI HYVASSA HAPESSA __

o .o o
3 x valoa kaamokseen Taasko si oot puhelimella?
z
"~r_ i 1 Jos pimeissi herddminen 5 Sytyta kynttild, pétkiahda Vietitks alypuhelimellasi
‘\" tuntuu tahmealta, kokeile sohvalle ja nauti p.ehmeﬁstﬁ Catharing Price lilkaa aikaa? Haluaisitko
! heritysvaloa. Se herittii lem- tunnelmavalosta. Juuri nyt on paremman muistin ja kes-
| [ X peisti lisiamalla valoa hiljal- hyvi hetki héllata tahtia ja hem- Kittymiskyvyn? CATHERINE
. leen. Heritysiineksi voi valita motella itsedin. Kéy rauhalli- 4 )’K)" .k s s s
vihitellen voimistuvan luonnol- sella kavelylenkilld paivasaikaan PRICEN Kuinka pddstdd irti
lisen ainen, kuten linnunlaulun. ja nauti luonnonvalosta ja syk- puhelimesta -opas kertoo,
[ syn tuoksuista. miksi dlypuhelin koukuttaa
nelto ja miten riippuvaisuudesta
paisee eroon. Kokeile kuu-
. kauden vieroitusohjelmaa tai
Heli Saaren harrastuksessa . | aloita pienin askelin: hanki
. . _— . Kirkasvalolamppu valaisee tavallinen heratyskello, poista
yhdistyy monta mieleistd asiaa: 2 Vahintzin 2500 luksilla ohjelmien push lmoitukset
tsi . t . | | kun kodissa sisavalaistus jai tai pida paivin pikadigi-
metsa, sienes yS Ja valokuvaus. alle sa('ian.. Reilun puo!er! tunnin Kuinka passtaa irti puhe- iitokseksi lisis
valohoito joka aamu virkistia limesta. Catherine Price. paasto. .iuto. sle 5||'|5,_aat Isaa
Lo . . ja antaa energiaa kaamokseen. ] vapaa-aikaa ja levollisemman
"Olen kulkenut metsissi lapsesta asti. Metsi Siznnéllisesti otettuna valo tah- Otava 2018 mielen.
itsessddn on minulle intohimo, ja sienestys ja distaa elimistén sisiista kelloa.
marjastus ovat siithen mahtava lisd. Missdin
muualla en koe
sellalst'a mielenrau- » Viherkasvien hank- 5
haa kuin syyske- Wd&q/m kiminen ovat helppo 5
| sisessd metsissi '/&m tapa lisata hyvia oloa
aikaisin aamulla. m kotona ja tsissa.
Myos valokuvaus -
on minulle tirked %) IT Lsi IT
harrastus, ja metsit f/}ﬂ
ovat tdynni upeita M
kuvauskohteita, ”tlz?«/é«,«/'
kuten juuri sieni. »
Sienestys on raansa.
minulle kuin geo-
kitkoily tai metsiéstys toisille — on kiva etsid
ja loytdi. Sienet ovat hyvin sympaattisia ja
hauskoja kuvattavia. Vilill niitd nikee ison
ryhmén, kuin sieniperheen, ja joskus joku
tatti seisoo puun varjossa “sinkkuna”. Joskus
mielikuvitus lihtee laukkaamaan niin, etti
voisin kirjoittaa ja kuvata tarinan sienikylén
elamaista.
Toisinaan kerddn saman lajin sienii eri
maastoista ja tutkin, miten paljon kasvuympé-
rist vaikuttaa sienien ulkondk6on.
Tunnen monia sienilajeja, mutta kiytt6on
poimin lihinni vahveroita, tatteja ja rouskuja. . ee oo .
Lempisieneni on musta torvisieni. Kuivattuna 1 re a a te ra 1 a a
sitd voi lisdtd esimerkiksi keittoihin, eikd
muita mausteita sitten tarvitakaan. Erityisen e . e
herkullinen se on riistan kanssa tarjottavissa Tuo vehreyttii sisitiloihin viherkasveilla. ympdristénsi viihtyisdksi. Virikkdiden
kastikkeissa. Loysin juuri kiinnostavan Ne hoitavat terveyttési. kukkien ja lehtien katselu inspiroi ja lisda . .
savukantarellipizzan ohjeen, jossa sienet Viherkasvit parantavat kodin sisdilmaa luovuutta. Trendikiis kasviskulho
ensin savustetaan kevyesti savustuspussissa. sitomalla epdpuhtauksia. Tehokkaita Viherkasvit sopivat joka kotiin ja Ainekset (4 annosta) lohkoiksi. Kuori ja lohko
| Sadonkorjuujuhlissani aion kokeilla toista ilmanpuhdistajia ovat esimerkiksi sisustukseen. Voit valita yhden néyttivin 5 kpl perunaa punasipulit.
hauskaa ohjetta, kantarellisnapsia. kultapalmu, limoviikuna tai kirjo- tai palmun tai traakkipuun tai sommitella 3 kpl porkkanaa 2. Siirrd paloitellut kasvikset
- o e e . . ile e e . . R C o . 2 kpl punasipulia leivinpaperin paille uunipel-
Kehitén taitojani sienten parissa 1dhinni viirivehka. Talvella voi olla iloa huone- ryhmin pienemmisti huonekasveista. 1 prk (300 g) kikherneiti lille. Lis4 valutetut ja huuh-
uusien reseptien kautta. Ystivissidni on mesta- kasveista, jotka kosteuttavat sisdilmaa. Voit sijoittaa kasvin lattialle, poytitasolle, 2 rkl ruokasljya dellut kikherneet seki maus-
rillisia kokkaajia, joilta saan hyvid ohjeita. Kasvit rentouttavat, rauhoittavat ja amppeliin tai tehd vaikka viherseinin. 11l jauhettua korianteria teet. Sekoita aineksia, jotta
Ahentivit st 5 Tutki X K T itsesi: pitisiks ia hel 3/4tl suolaa mausteet jakautuvat mahdol-
Sieniharrastus on hyvi aloittaa kotimaisen vihentivit stressis. Tutkimusten mukaan unne itsesi: pitiisik suosia helppo- o lisimman tasaisesti. Paahda
sienikirjan hankkimisella ja hakeutumalla viherkasvit lisdivit jopa tytehoa, silline  hoitoisia kasveja vai haastatko itseisi Lisaksi 225-asteisen uunin keski- tai
I . o @) . parantavat keskittymiskykyé ja tekevit vaativammilla hoidokeilla? 200 g halloumijuustoa ylitasolla 2025 minuuttia,
51e'n1a tunte.V1en }fstaV1en se':uraan. Sieniseu- . 1 dl auringonkukansiemenia kunnes kasvikset ovat kypsia
roja on useilla paikkakunnilla. Tutustu aluksi 3 1kl tuoreyritiseosta ja kauniin virisia.
helposti tunnistettaviin sieniin ja opettele (esim. timjamia tai basilikaa 3. Viipaloi halloumi ja levita
joka syksy pari kolme uutta lajia. Ei kun kori JULKAISIJA ORION OYJ, PL 65, 02101 ESPOO, PUH. 010 4261, WWW.ORION.FI o silputtuna) viipaleet pe.llllle. R|potte!e
k.. . 11 . so s . .. h e PRKTOIMITTA]A TERHI ORMIO, TERHI.ORMIO@ORION.FI ® TOIMITUSSIHTEERI . Sekaan aurmgonkukansmme-
] asivarrelle ja syysmetsaan sienijahtiin!” @ R I o N MINNA SALMELA, MINNA.SALMELA@ORION.FI JA MAISA LAMPINEN o 1. Pese perunat ja porkka- net. Jatka paistamista uunin
- TARIA SINERVO LUKIJAPALAUTE JA JUTTUVINKIT MIXTURA@ORION.FI ® TOIMITUS A-LEHDET nat hyvin. Kasviksia ei ylatasolla vield 5-10 minuut-
- ) Heli Saaren tyépﬁivit Hyvinvointia rakentamassa OY, PL 410, 00811 HELSINKI, WWW.A-LEHDET.FI. ® VASTAAVA TUOTTAJA KATJA tarvitse vilttamatta tia, kunnes juusto saa kauniin
d - _ [ . kuluvat Salossa pak- Y TARNANEN e ART DIRECTION ROOSA HYRSKE @ SAHKOPOSTIOSOITTEET: kuoria, jos ne on pesty virin.
'.ﬂ-#“ 1A ."' % : 3 . - w7 = - - ’ kaamoyksikén iohdon ETUNIMI.SUKUNIMI@A-LEHDET.FI ® PAINO NEWPRINT OY 2018 ® PAPERI EDIXION huole"isesti. Leikkaa 4. Viimeistele kaSViSkulho
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__ YSTAVAKIRIJA

Kuka? Satu Juhila

Kotipaikkasi?® Helsinki

Ammattinimikkeesi?
Senior Scientist, Investigative
Toxicology and ADME

Tydvuotesi Orionilla? 9

Miki saa sydamesi sykkimian?
Reipas aamuinen tyomatkapyoréily

Mik: on ilopillerisi toissi?

Niitd on montakin, kuten mielenkiintoiset tulokset, lounas- tai
kahvihetki hyvien ty6kavereiden kanssa ja pienet ja isot onnistu-
miset tyossd tietysti.

Mikii nostaa verenpaineesi toissi?

Reaktiiviset metaboliitit ja huonoliukoiset molekyylit. Kumman-
kaan kohdalla ei voi oikein sanoa, miti saadut tulokset
merkitsevit.

Miki saa sinut kipsiin?
Piitokset, joiden perusteluja ei kerrota selvisti, tai joita en itse

maisemareittid pitkin. Kehi I- ja metrotyomaat tuovat myos yllét-

ymmarri.

tavid vaihtelua reitille, miké etenkin kiireaamuina nostaa syketta.

Miki on kipupisteesi?

Miki rauhoittaa mielesi?

Epérealistiset aikataulut seké kotona etti tissi. Minulla on paha

Hyvi kirja saa ajatukset pois arkiasioista ja
iltasatuhetki lasten kanssa rauhoittaa itsedkin. Jollei sitten lue

tapa haalia liikaa kaikenlaista kiinnostavaa tekemisti, johon ei
sitten riitdkdin aikaa.

liian jAnnittidvd4 muumiokirjaa tai Harry Potteria.

Miten onnistumme yhdessi?

Mik: asia ottaa tilli hetkelli piiihiin?

Kommunikoimalla, kokeilemalla ja kannustamalla. Mieluummin

Auto-ongelmat. Joka kerta ajaessani putkahtaa uusi vikailmoitus.

tehdéén itse uusia asioita ja opitaan, kuin seuraillaan muita,

kritisoidaan ja peldtiin virheité.

Missi sinun on helppo hengittiii?

Kesill4 jarvelld. Saarimokilld ja saunalautalla riittdd onneksi rantaa

Seuraava henkilé ystivikirjaan?

ja vettd joka suuntaan.

Monica Mendon, DSD & IM, Intia

Kuka parantaa haavasi?

Perhe, ystivit ja Batman-laastarit.

[.isda lukemista

Ajankohtaiset terveysartikkelit l6ydit osoitteesta orion.fi/hyvinvointi.

"Syo aamulla tarpeeksi reilu

”Paikallaan pysyvi istuma-
tai seisomatyo pistii kehon

aamupala, niin jaksat paiivin
paremmin. Illalla iskeviin
herkkuhimon saa pidettyi
parhaiten loitolla syomiilla

paivin aikana sainnollisesti.

7 KEINOA TERVEELLISEMPAAN
SYOMISEEN

Tekoily tuottaa Lihivuosina
potilaalle niin hyvia
diagnoosia, etti LiikKirille jaa
entistii enemmiin konsultin

rooli.

DIGI TEKEE LAAKARISTA
VALMENTAJAN

koville, ja myos paljon vapaa-
ajalla liikkuvat voivat Kirsii
selkii- ja hartiasiryisti.
Tehokkainta ennaltaehkiisyi
on taukojumppa.”

5 VINKKIA: NAIN TAUKOJUMPPA
TULEE TEHTYA




