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Eeva-Liisa Peltonen on
Hengitysliiton kokemustoimija‘ja
-kouluttaja. Han on valmistunut
simulaationayttelijaksi Lapin
Ammattikorkeakoulusta. Kokemus
on karttunut harvinaisten (-
sairauksien maailmasta (MCTD, N~/
PAH ja keuhkofibroosi).

https://sanoisinkosairasta.blogspot.com
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Miten kysya,

kun ei tieda mita kysya

Kun ihminen sairastuu krooniseen
ja vakavaan sairauteen, hanen
elamansa saa monella tavalla
uuden suunnan. Silloin tarvitaan
monen ammattilaisen apua.

Vakava sairastuminen aiheuttaa usein ahdin-
gon niin fyysisesti, sosiaalisesti kuin taloudellisesti-
kin ja muuttaa sairastuneen sekd hanen laheistensa
elaman. Silloin tarvitaan monen ammattiryhman
tukea ja apua, jotta sairastunut paasee jaloilleen ja
voi selviytyd uudessa arjessa. Tueksi pitaisi jo alku-
vaiheessa saada terveydenhuollon ammattilaisen
lisdksi sosiaalihuollon ammattilainen. Uudessa ti-
lanteessa oleva e1 osaa kuitenkaan aina kysya kaik-
kea tarvitsemaansa apua.

Sairastaminen saattaa kaataa talouden

Harvinaisia ja vakavia pitkdaikaissairauksia sai-
rastava Eeva-Liisa Peltonen toteaa, ettda laskut
eivat lakkaa tulemasta, kun sairastuu. Lisdd tulee
muun muassa ladkemaksuja, sairaalamaksuja ja
mahdollisesti myos matkakuluja. Talous saattaa
kaatua, ja Eeva-Liisan tilanteessa sen uskalsi sanoa
aaneen vasta velkaneuvoja.
Laskujen maksamiseksi saatetaan ottaa lainaa
ja jopa pikavippejd. Naissa tilanteissa moni on
joutunut puntaroimaan ostaako ladkkeen vai
ruokaa.

Eeva-Liisan tarina

Kun sairastuin vuonna 1996 tipahdin mi-

nulle outoon Mika-mika-maahan. Nip-
panappa tiesin, ettd Kela-kortti pitaa olla
mukana kun kay apteekissa hakemassa re-
septiladkkeita ja etta asumiseen voi hakea
asumistukea.

Tuli paiva, jolloin laakar: kertoi
minulla olevan muutamia vuosia elin-
atkaa omilla keuhkoilla ja sydamella.
Sitten olisi edessa keuhko-sydansiirto.
Laakitysta ei ole. Olin 31-vuotias ja tein
kuolemaa. ”Parjaatkdé nyt varmasti”,

kysy1 hoitaja huolissaan, kun muuta-

maa tuntia myohemmin paasin kotiin.
Vastasin parjaaviani, vaikka en olisi
parjannyt yhtaan.

Juuri tuolla hetkella minulla olisi pitanyt olla
valmiudet kysya apua ja tukea esimerkiksi sosi-
aalityontekjjalta. Silloin kun olin heikoimmillani,
minun olisi pitanyt olla vahvimmillani pitamassa
omia puoliani. Kun vihdoin sain apua, olivat luot-
totiedot jo menneet ja olin velkakierteessa.

”En osannut kysya”

Eeva-Liisa kertoo, ettel han tiennyt mita olisi pi-
tanyt osata kysya. Hanta ei edes pompoteltu luu-
kulta toiselle, kun sitd ensimmaistakaan luukkua ei
oikein ollut.

Itsestaan selvana ajatuksena oli tydelamaan
palaaminen, ja Kelan tukia odottaessa Eeva-Liisa
hoylasi luottokortteja. Arki astui kuvaan. Maaraai-
kaista tyosuhdetta et jatkettu, ja hdn jai 34-vuotiaa-
na taydelle tyokyvyttomyyseldakkeelle.

Talouden ohella kaatui parisuhde. Sen etuna
oli, ettd hanet otettiin sosiaalihuollon asiakkaaksi
ja han oli oikeutettu toimeentulo- ja asumistukeen
sekd maksusitoumukseen maksukaton ylittaviin
laakeostoksiin. Silti valilla oli niin tiukkaa, etta raha
riitti vain ruokaan ja laakkeet jaivat ostamatta.

— Entédpa jos sosiaalityontekija olisi tullut heti
sithen sangynlaidalle, tilanteeni olisi kartoitettu ja
tukiasiat laitettu kuntoon? Eihan se minun tilan-
nettani olisi pelastanut, mutta se olisi voinut loiven-
taa jyrkannetta, jolta sairauden myota vyoryin alas,
toteaa Eeva-Liisa.

Nuoresta naisesta on tullut keski-ikainen nai-
nen, jolla on edelleen oma sydan ja keuhkot, kii-
tos laaketieteen kehityksen. Velat on maksettu, ja
elamd on hyvilla mallilla. Sairaudet ovat hyvassi
hoitotasapainossa, ja ladkkeet han maksaa itse,
kunhan ylldtyksia ei tule. Q

Vuonna 2021 vuosittaiset omavastuut ovat julkisissa
terveyspalveluissa 683 €, |adkkeissa 579,78 € ja
terveydenhuollon matkoissa 300 € eli yhteensa 1562,78 €.

Vuonna 2020 l&dhes 664 000 julkisista palveluista maarattya
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksua paatyi ulosottoon

(Kéyhyysvahti).

Haastetta arjessa lisda se, ettd ihmiset eivat aina tieda
erilaisista tuki- ja palvelumuodoista, kuten terveydenhuollon
maksukatosta, jota jokaisen pitada itse seurata. Laki sosiaali-
ja terveydenhuollon asiakasmaksuista (11§) velvoittaa
selvittamaan asiakasmaksun alentamista tai sen perimatta
jattamista tilanteen niin vaatiessa.
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