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Esipuhe

pua saa, jos sitd osaa kysya. Mutta mité tapahtuu, jos apua ei osaakaan

kysya tai tieto avusta ei koskaan tavoita tarvitsijaa? Monen palvelun ja

etuuden saaminen edellyttaa pitkaaikaissairaalta voimavaroja, henkis-
ta kestavyytta, motivaatiota ja virkakielenlukutajua tilanteissa, joissa sairaus
vie jo suuren osan voimista. Tiedamme, ettd ihmiset katoavat pykalaviidak-
koon ja joutuvat eksyksiin hallintorakenteissa. Vaikka sosiaaliturva on hyvin-
vointiyhteiskuntamme kivijalka, ihmiset kuitenkin tuntevat sen periaatteita
vaihtelevasti.

Kun palvelupolkuja mietitdan, hallinnon rakenteita uudistetaan ja voima-
varoja on rajallisesti, on tarkeda ettei ihmisid unohdeta vain numeroiksi
erilaisissa tilastoissa. Tama raportti tuo naita tilastoituja ihmisia nakyviin,
antaa heidan yksildllisille tarinoilleen danen, joista muodostuu jarjestelmalli-
nen kuva suomalaisesta pitkaaikaissairaan todellisuudesta. Kysyimme heilt3,
mitkd asiat toimivat ja mitd muutoksia tarvitaan.

Tutkimustulokset vahvistivat Hengitysliiton jarjestotyossa saatua suullista
kokemustietoa. Jokaisen kokemus on yksilollinen, mutta yhdesséa ne valotta-
vat erilaista todellisuutta, jolta liian moni on sulkenut silm&nsa. On tullut
aika kuulla, ndhda ja toimia.

Hengitysliitto nostaa keskusteluun hengityssairaiden aanté ja ratkaisu-
ehdotuksia paattajille ja virkamiehille. Meilla on hyviksi havaittuja ratkaisuja,
joiden kayttoa on mahdollista laajentaa ja varmistaa kautta koko maan
hallintomuodosta huolimatta. Sen lisaksi tarvitsemme uusia ratkaisuja, joista
teemme oman ehdotuksemme.

Omahoidon tuki ja monialainen yhteisty6 hallinnon eri osien vélilla on
tehokkain ja voimavaroja saastavin ratkaisu niin ihmisille itselleen kuin
yhteiskunnalle. Sosiaaliturvaa jarjestelladn nyt monin tavoin uusiksi. Kayn-
nissa olevat laki- ja hallintouudistukset antavat mahdollisuudet muutokseen.
Nostetaan yhdessa ihminen toiminnan keskioon ja annetaan hénelle mah-
dollisuus osallistua.

Hengitysliiton saama testamenttilahjoitus mahdollisti tdmé&n raportin
taustalla olevan tutkimuksen teon. Tulokset siirretaan valittomasti palvele-
maan hengitysterveyden ja hengityssairaiden eteen tehtavaa vaikuttamis-
tyota.

Tédssa raportissa esitelladn tutkimuksen ldhtokohtia (luvut 1-3), tutkimus-
menetelmid (luku 4), tutkimustuloksia (luvut 5-10). Jokaisessa luvussa on
saatavilla tiivis yhteenveto lopussa. Tutkimustuloksia kasittelevissa luvuissa
on myos niiden pohjalta esitetty joukko ratkaisuehdotuksia, jotka on mah-
dollista ottaa heti tai kohtuuajassa kayttoon. Loppusanoissa tiivistetaan
koko raportin anti ja luodaan katse tulevaisuuteen.

Helsingissa 12.4.2022
Sari Maki ja Hanna Salminen
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1 Hengitysliiton vaikuttamistyo
sosiaaliturvaan liittyvissa asioissa

engitysliitto on poliittisesti sitoutumaton sosiaali- ja terveysalan jarjesto,

joka edistaa hengitysterveyttd, hengityssairaiden ja heidan laheistensa

elaméanlaatua seka yhdenvertaisia osallistumismahdollisuuksia seka toi-
mii terveyden edistamiseksi. Hengitysliittoon kuuluu 78 paikallisyhdistysta ja 2
valtakunnallista yhdistysté, joissa on jasenia yhteensa yli 21 000 henkea. Saam-
me vuosittain mukaan toimintaan uusia jasenid noin 1000 henkil6a. Jaseneksi lii-
tytaan keskimaarin 63,5 vuoden iassa, kaikkien jasenten keski-ika on 71 vuotta.

Hengitysliitto ei ole yhden asian liike. Se perustettiin yli 80 vuotta sitten
Tuberkuloosipotilaiden liitoksi ja vuosikymmenten aikana edustamaan myos
muita hengityssairaita (astma, keuhkoahtaumatauti (COPD), uniapnea, harvinai-
set hengityssairaudet, tyoperaiset hengityssairaudet, allerginen nuha, sisa-
ilmasta oireilevat). Hengitysliitto vaikuttaa hengityssairaiden hoitoon, oma-
hoitoon ja sen tukeen liittyvissa asioissa. Teemat kattavat ilmastonmuutoksen
aiheuttamien sda- ja ilmastoriskien vahentamisen seka hengitysterveyden ja
savuttomuuden edistimisen.

Arkityota johtavaksi visioksi strategiakaudella 2021-2025 kiteytettiin: Suomessa
on hyva hengittaa. Tehtavimme on asiantuntijaorganisaationa tarjota tietoa ja
vertaistukea seka ohjata ihmisia tarvittaessa julkisten palvelujen pariin. Sosiaali-
turvaan liittyvien kysymyksien ohjaus ja neuvonta on osa tata kaikkea. Lain-
saadannon ja sotepalvelujen uudistukset muuttavat palveluiden jarjestamista ja
painotuksia. Olemme mukana naissd muutoksissa.

Valtakunnallisena liittona tyotamme on vaikuttaa yhteiskunnalliseen paatok-
sentekoon. Lausumme lakialoitteisiin liittyvista kysymyksista, osallistumme lu-
kuisiin tyoryhmiin viranomaisten ja muiden jarjestojen kanssa. Kannustamme
jasenyhdistyksiamme viestim&an ja toimimaan aktiivisesti eri puolilla Suomea
seka alueellisella etta paikallisella tasolla.

Jarjestotoiminnan strategiset tavoitteet vuosiksi 2021-2025 ovat:

» Hengitysterveys on asia, minka vuoksi suomalaiset haluavat tehda
arjen tekoja.

» Tarjoamme monipuolisia osallistumismahdollisuuksia ja kohtaamisen
paikkoja. Hengityssairaat ja hengitysterveydestaan kiinnostuneet
kokevat itsensa ja toimintamme itselleen merkityksellisena.

» Tuomme hengityssairaan aanta kuuluviin sielld, missa hengitys-
terveyteen liittyvista asioista paatetaan.

Jokaisen ihmisen yhdenvertaisuutta, osallisuutta, osallistumisen
mahdollisuuksia ja itseméaaraamisoikeutta on vaalittava.
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2 Hengityssairauksien yhteiskunnallinen
vaikutus

oka 5. suomalaisella on diagnosoitu hengityssairaus tai ajoittaisia hengitys-

hairiota. Hengityssairaudet ovat pitkaaikaissairauksia, jotka muuttavat sai-

rastuneen elaman. Osa hengityssairauksista on etenevia sairauksia, joiden
hoitotavoitteena on hidastaa sairauden etenemista ja parantaa seka yllapitaa
elamanlaatua.

Astma

Astma on kolmanneksi yleisin erityiskorvauksen piirissa oleva sai- R
raus.! Astmaa sairastaa noin 10 % viaestosta, sen lisaksi arviolta
5 prosentilla on ajoittain astman kaltaisia oireita. Astma on keuhko-
putkien limakalvojen pitkaaikainen tulehdussairaus, johon liittyy
keuhkoputkien supistelutaipumusta. Astmaa sairastava saa helposti
hengitysoireita, koska tulehtunut ja turvonnut limakalvo on herkka
erilaisille arsykkeille (polyt, kylma ilma, rasitus, tupakansavu, voimakkaat tuok-
sut). Astman hoidon tavoitteena on oireeton arki. Valtaosalla astmaa sairasta-
vista sairaus on lieva ja pysyy kohtalaisen helposti hallinnassa, oireettomat
kaudet voivat olla pitkia.

Aikuisista astmaa sairastavista noin 5 prosenttia sairastaa vaikeaa astmaa.
Vaikeassa astmassa esim. biologisten ladkkeiden kaytto kaynnistetaan
erikoissairaanhoidossa. Astman hoidossa on kaynnissa murrosvaihe, jossa
fenotyyppispesifisia hoitoja otetaan entistéd laajemmin kayttoon.

Keuhkoahtaumatauta sairastaa arviolta 200 000 suomalaista ja siihen kuolee
vuosittain 1000 ihmist&?, Euroopassa se on kolmanneksi useimmin kuolemaan
johtava sairaus. FinTerveys 2017 -kyselytutkimuksessa keuhkoahtaumatauti oli
melko harvinainen tyo¢ikaisilla. Ladkarin toteamaa keuhkoahtaumatautia rapor-
toi sairastavansa 60-69-vuotiaista miehista 5 prosenttia ja naisista 2 prosenttia.
80 vuotta tayttaneilla nama luvut osin kaksinkertaistuvat.

Keuhkoahtaumataudille (COPD) tyypillista ovat jatkuvat hengitystieoireet,
etenevi ilmateiden ahtaus seka krooninen tulehdus, joka syntyy, kun ihminen
hengittdessaan altistuu tupakansavulle ja muille haitallisille hiukkasille seka
kaasuille. Liitdnnaissairaudet huonontavat ennustetta.

Jatkuva altistuminen tupakansavulle aiheuttaa kroonisen tuleh-
duksen keuhkoputkien limakalvoille ja keuhkokudokseen. Tulehdus
vaurioittaa vahitellen ilmateiden ja keuhkorakkuloiden seinamia ja
aiheuttaa hitaasti, mutta pysyvasti, keuhkoputkien ahtautumisen ja
keuhkolaajentuman. Vaikka hengitysteiden ahtauma on paaosin kor-
jaantumaton, sairastunut voi omalla toiminnallaan vaikuttaa merkit-
tavasti sairauden kulkuun, ennusteeseen ja omaan toimintakykyynsa.

Keuhkoahtaumatauti

1 Lahde: Astma Kaypéa hoito suositus 2022
2 Lahde: Keuhkoahtaumatauti Kdypa hoito suositus ja Koponen 2018
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Noin 1,46 miljoonaa suomalaista sairastaa vahintéddn lievda uniapneaa3,
keskivaikeaa tai vaikeaa uniapneaa 853 928 henkil6d*. Merkittavin uni-
apneaa aiheuttava tekija on ylipaino. Normaalipainoisilla uniapneaa sairasta-
villa kasvojen ja kaulan rakenteelliset tekijat voivat altistaa uniapnealle.

Uniapnea on ylahengitysteita ahtauttava sairaus, jossa
esiintyy toistuvia unenaikaisia hengityskatkoksia. Katkokset
syntyvat, kun nielun alueen lihakset veltostuvat unen aikana
ja nielun kudokset painuvat kiinni aiheuttaen osittaisen tai
taydellisen ylahengitysteiden tukkeuman. Toistuvat katkokset
hairitsevat syvaa unta, heikentavat unen laatua ja saattavat
aiheuttaa hapenpuutetta. (Uniapnea-opas.)

Uniapnea

Monella hengityssairaalla on useampi hengityssairaus:

» Keuhkoahtaumatautia sairastavista noin 16-27 prosentin arvioidaan
sairastavan astma-keuhkoahtaumatauti-ilmiasua.’

» Astmaa sairastavista 39 prosentilla on uniapnea. 35 prosentilla
uniapneaa sairastavista on astma.®

Hengityssairauksista astma, keuhkoahtaumatauti ja uniapnea diagnosoidaan
tulevaisuudessa yha useammin terveys- ja hyvinvointikeskuksissa, jolloin
paavastuun niiden hoidosta kantaa perusterveydenhoito. Jos tdssd muutok-
sessa onnistutaan varmistamaan perusterveydenhoidon toimivuus ja onnis-
tunut omahoidon ohjaus, kustannussaastoja on mahdollista saavuttaa. Jos
muutoksessa epaonnistutaan, hoitopaine siirtyy lisddntyvina pahenemis-
vaiheina erikoissairaanhoidon hoidettavaksi.

Hengityssairauksien vaikeimpien muotojen ja harvinaisten hengitys-
sairauksien diagnosointi ja hoito toteutetaan edelleen paaasiassa erikois-
sairaanhoidossa. Tasta ratkaisusta on hyva pitaa kiinni, silla varhainen
diagnosointi lisaa hyvia elinvuosia.

Hoidon jatkuvuus saannollisine seurantoineen erityisesti jatkuvaa
ladkitysta kayttavilla on hyvan hoidon edellytys.

RATKAISUT:

Vahvistetaan ja varmistetaan, ettd ympari Suomen jarjestetaan
pitkaaikaista hengityssairautta sairastaville seurantakaynnit.

Myo0s oireettomien potilaiden on paastava vastaanotolle.
Varmistetaan, etteivat idkkaat ja monisairaat putoa pois hoidon piirista.

3 Lahde: Bachour & Avellan-Hietanen 2021

4 Uniapneaa alettiin diagnosoimaan Suomessa vuonna 1981. Sdanndnmukainen CPAP-laitehoito aloitettiin
vuonna 1986. Uniapneaa pidettiin viela 1980-1990-luvuilla harvinaisena sairautena (Saaresranta 2021).

5 Lahde: Keuhkoahtaumatauti Kdaypa hoito suositus

6 Lahde: Uniapnea Kaypa hoito suositus
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3 Hengityssairaiden kokemustietoa on
saatavilla

uodesta 2010 alkaen Hengitysliitto on selvittanyt parin vuoden valein

kyselyin joko kaikkien hengityssairaiden jasenten hoidon ja oma-

hoidon onnistumista tai tiettyd sairautta sairastavien kokemuksia.
Kyselyjen tulokset ovat sdilyneet samansuuntaisina:

» Omahoito-ohjeet ovat paikoin riittaméattomia. Tietoa tarvitaan sairau-
den pahenemisvaiheista ja litkunnan vaikutuksesta sairauteen.
Vastaajat haluavat enemman tietoa litkunnan merkityksesta, tavoista
litkkkua seka paikallisista liikkuntamahdollisuuksista.

» Tietoa tarvitaan enemman myos silloin, kun hengityssairaalla on
muita pitkaaikaissairauksia.

» Ylipaino on osalla merkittava ongelma, ravitsemisterapeutin ohjausta
toivotaan. Pitkalle edenneissa sairauksissa ravitsemusterapeutin
ohjausta tarvitaan myos painonhallinnan (yli- ja alipaino) ja liikunta-
harjoittelun tueksi.

» Terveys- ja hoitosuunnitelmaa ei usein ole laadittu.

» Lisatietoa kaivataan hengityssairaan sosiaaliturvasta.

RATKAISUT:

Panostetaan enemman saannoglliseen omahoidonohjaukseen.

Varmistetaan, ettd jokaisella on kirjallinen terveys- ja hoitosuunnitelma.
Mahdollistetaan moniammatillinen tuki: ravitsemus- ja litkunta-

neuvonta.

Uskalletaan ottaa asia puheeksi ja ohjataan sosiaaliturvaneuvontaan.
Yhteistyo terveydenhoitoalan ammattilaisten ja hengitysyhdistysten
aktiivien valilla - tieto kulkee, vertaistoimintaan ja litkuntaan loytyy
mahdollisuuksia —jos niin halutaan!

Kokemustoimijan voi ottaa potilasraatiin tai mukaan
palvelumuotoiluprojektiin tuomaan asiakasnakokulmaa.

Sairastavan kannattaa ottaa potilastaidot haltuun ja valmistautua

huolella: Hyvaan kohtaami-

seen terveydenhuollon Y — e Co=
vastaanotolla saa vinkkeja : =
Hengitysliiton "Hyvassa
hoidossa”-ohjelmasta.

Muista myo6s valmistaudu
vastaanottokaynnille -materi-
aalit www. hengitysliitto.fi.
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4 Tutkimuksen kehys, aineisto ja
menetelmat

aman tutkimuksen lahtokohtana on ihminen, joka on keskitssa oman

elaméanlaatunsa ja toimintakykynsa tarkastelussa. Alla olevassa kuvas-

sa on esitetty tama elamanlaadun ja toiminatakyvyn kehys. Kehyksen
osa-alueita ovat terveyden- ja sairaanhoito seka laakitys, sosiaaliturvaetuu-
det ja palvelut sekd omahoito, johon kuuluvat liikunta, ravitsemus ja vertais-
tuki. Kaikilla nailla osatekijoilld on vaikutusta ihmisen selviytymiseen arjes-
sa. Tassa tutkimuksessa ei keskityta terveyden- ja sairaanhoidon seka laaki-
tyksen osa-alueeseen kuin niilta osin, missa ne ovat suoraan tekemisissa
sosiaaliturvan kanssa (esimerkiksi kuntoutukseen liittyvat asiat). Terveyden-
ja sairaanhoidon kokemukset paasisivat oikeuksiinsa omassa erillisessa
tutkimuksessa. Muut kuvan elaménlaadun ja toimintakyvyn osa-alueet tulee
kasitellyiksi taman raportin sivuilla.

Eldaméanlaadun ja toimintakyvyn rakentuminen:

Sosiaaliturva
‘ (etuudet ja
palvelut)

~™ Terveyden- ja

n sairaanhoito +

laakitys

'y, Omahoito (liikunta,
“ ravitsemus,

vertaistuki)

Tutkimuksen aineisto koostuu 27 laadullisesta puolistrukturoidusta haas-
tattelusta (Liite 1). Haastattelut tehtiin Teams- verkkotydkalun avulla tai pu-
helinhaastatteluina syys- ja lokakuun 2021 aikana. Yksittaiset haastattelut
kestivat 30-60 minuuttia. Haastateltavia tavoiteltiin Hengitysliiton viestinta-
kanavien kautta seké jasenrekisterin satunnaisotannalla valituille ldhetetylla
sahkopostilla. Haastatteluun halukkaaksi ilmoittautui enemman henkiloita
kuin pystyttiin lopulta haastattelemaan. Haastateltavat valittiin paasaantoi-
sesti ilmoittautumisjarjestyksessa niin, etta jokaisesta tutkimuksen kohteena
olevasta hengityssairaudesta saatiin edustajia mukaan. Kriteereini olivat jon-
kin mainitun hengityssairauden sairastaminen seké kokemus sosiaaliturvan
ja palveluiden kaytosta seka halu osallistua tutkimukseen. Haastattelupuhe
tallennettiin ja kirjoitettiin tekstitiedostoiksi analyysia varten.
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Haastateltavat:
o 9

i

h

Pddosin 50-70-vuotiaita ja
valtaosin eldkelaisia.
Joukossa oli muutamia

Naisia 16 henkil64a, palkansaajia, tyottomia,
Kotoisin ympari Suomen. miehia 11 henkil6a. yrittdjia ja opiskelijoita.
Mika hengityssairaus? Monta hengityssairautta?
Harvi'naine.n Hengitys- Hengitys-
henglty.s“s?lraus Uniapnea sairauksia 2 sairauksia 1
(5 henkiloa) (15 henkilsa) (5 henkiloa) (11 henkiloa)

Astma ‘

(15 henkil6d)
Keuhko-

ahtaumatauti
(12 henkil6a)

Hengityssairauksia
3 tai enemmaén
(11 henkilba)

Kauan sairastanut hengityssairautta?

rereereeeee

Sairastanut Sairastanut Sairastanut
hengityssairautta hengityssairautta hengityssairautta
yli 10 vuotta 5-10 vuotta alle 5 vuotta
(11 henkiléa) (10 henkilda) (6 henkiloda)

Muita sairauksia?

Hengityssairauksien lisdksi muita sairauksia oli 22
haastateltavalla, monella useita. Muita sairauksia
lueteltiin ylipaino, diabetes (seka 1. etta 2. tyypin),
reumasairaudet, sydan- ja verisuonisairaudet (usein
verenpaine), neurologiset sairaudet, tuki- ja liikkuntaelinten
sairaudet ja vammat seka mielenterveyden hairiét.
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Laadullisen tutkimuksen tekija aloittaa analyysinvaiheen tutustumalla
hyvin aineistoonsa. Tassa tutkimuksessa tutkija on itse kerannyt ja litteroinut
koko aineiston, joten se on tullut tutuksi monessa vaiheessa. Laadullinen
analyysi etenee niin, ettd laajaa aineistokokonaisuutta pilkotaan ensin pie-
nempiin osiin. Aineistoa on luokiteltu ja jasennelty strukturoidun haastatte-
lurungon teemojen mukaisesti. Naita teemoja ovat koettu toimintakyky
arjessa, sairauden vaikeusaste, etuuksien ja palvelujen kaytto seka kuntoutus
ja litkunta.

Tekstitiedostoiksi muutetusta haastattelupuheesta on eritelty naiden
teemojen alle niitd koskevat tekstipatkat. Sen jalkeen teemojen sisilla on
eritelty haastattelupuhetta niin pitkalle, etta jokaiselle tekstipatkalle tai esiin
nostetulle aiheelle on 16ytynyt oma paikkansa. Naita yksittaisia teemoja on
sen jalkeen analysoitu ja jasennelty kokonaisuuksiksi, joita seuraavissa lu-
vuissa raportoidaan. Teemojen sisdisessa analyysissa on hyodynnetty myos
maarallisia tekijoita, vaikka laadullisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole
tuottaa maarallista tietoa. Maarallisyys nakyy ensisijaisesti vain siind, mista
tekijoista aineistossa on ollut paljon puhetta ja mistda vahemman. Tutkimuk-
sen tuloksia lukiessa on siis muistettava, etta kaikki aineistoa koskevat maa-
ralliset ilmaisut koskevat vain taméan tutkimuksen haastateltavia. Maarallisia
ilmauksia ei voi sellaisenaan siirtaa koskemaan kaikkia hengityssairaita.

Laadullinen haastattelututkimus mahdollistaa syvaluotaavan nakokulman
tutkittavaan aiheeseen. Aineisto on luotu vuorovaikutuksessa haastateltavan
ja tutkijan kanssa. Molemmat ovat osa prosessia. Taman tutkimuksen 1ahto-
kohtana on tuottaa hengityssairaiden nakemyksia ja kokemuksia sosiaali-
turvasta ja palveluista. Talloin analyysivetoisuus aineiston kasittelyssa on
parempi valinta kuin voimakas teorialahtoisyys. Haastattelupuheen seikka-
peraisyytta on varmasti lisannyt tutkijan aito uteliaisuus ja osittainen harkit-
tu tietdmattomyys hengityssairaiden tilanteesta.

Haastateltavia on motivoinut osallistumaan tutkimukseen halu kertoa
omasta tilanteestaan ja myos sithen mahdollisten vinkkien saaminen, vai-
kuttamismahdollisuus epakohtiin sekd myos muiden auttaminen omien
kokemusten kautta. Naméa motivaatiotekijat on syyta ottaa huomioon tutki-
musta lukiessa. Haastateltavat ovat valikoitunut, mutta myos heterogeeninen
joukko joko hyvin sosiaaliturva-asioista perilld olevia tai niistd oman tilan-
teensa tueksi lisatietoja haluavia hengityssairaita.

Laadullisen tutkimuksen tulokset eivit ole yleistettavissa koskemaan
kaikkia hengityssairaita samoilla periaatteilla kuin maarallisen tutkimuksen
tulokset ovat. Sen sijaan laadullinen tutkimus tarjoaa moninakdkulmaisen
lahestymistavan, jonka avulla voidaan saada esiin niitd asioita, joita kysely-
tutkimuksessa ei osattaisi edes kysya. Laadullisen tutkimuksen tuloksista voi
tehda rajatumman kyselytutkimuksen, jos jonkin ilmion tarkkaa laajuutta
halutaan selvittaa.

Taman tutkimuksen perusteella ilmeni esimerkiksi, ettd osa haastatelta-
vista kayttaa arvonlisdverotonta siivouspalvelua. Tallaisen siivouspalvelun
kayton laajuutta hengityssairaiden keskuudessa voisi sitten selvittaa useille
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hengityssairaille lahetettdvan kyselytutkimuksen avulla. Tassa tutkimukses-
sa ei siis oteta kantaa esiin tulleiden ilmididen laajuuteen, mutta kaikki
esiin tulleet ilmiot ovat kokijoilleen tosia eikd niiden olemassaoloa ole syyta
kyseenalaistaa.

Taman raportin tutkimuksellinen vaihe on haastatteluissa esiin tulleiden
tekijoiden sisdllollinen kuvaus. Kuvauksessa hyddynnetidan kokemusnako-
kulmaa eli annetaan &ani haastatelluille ja tuodaan esiin heille merkitykselli-
sid asioita. Tutkimusaineisto on vidyla kokemukseen ja tutkija on ymmartava
kanssakokija. Kokemusnakokulmasta tehtavin tutkimuksen tavoite ei ole
tuottaa objektiivista tietoa eikd antaa selityksid vaan ymmartia tutkittavien
kokemuksia. Kokemusndkokulman tavoitteena on myos danen antaminen
sellaisille ryhmille, joiden &&ni ei yhteiskunnassamme usein kuulu. (Laadulli-
sen tutkimuksen verkkokasikirja 2022.)
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5 Sairauden vaikeusaste vaikuttaa
toimintakykyyn

airastavien omat nakemykset sairautensa vaikeusasteesta ja arjen

selviytymisestaan vaikuttivat heidan etuuksien ja palvelujen kayttoon.

Seuraavaksi kdaydaan lavitse, miten haastateltavat kuvasivat sairautensa
vaikeusasteita ja asioita, joihin suhteuttivat oman sairautensa tilaa. Taman
haastattelukysymyksen tarkoituksena oli avata keskustelua ja saada koko-
naiskuva haastatteluihin valikoituneista hengityssairaista sekd heidan mah-
dollisista etuuksien ja palveluiden tarpeiden ja kayton suhteesta.

Haastattelun alussa pyydettiin haastateltavaa arvioimaan sairautensa vai-

keusastetta perusteluineen. Arvioinnin taustaksi ei annettu mitaan maaritel-
mid, vaan haastateltava sai vapaasti maaritella asian haluamallaan tavalla.
Huomionarvoista analyysissa on se, ettd haastateltavat kuvailivat jokaista
sairastamaansa hengityssairautta erikseen eli he saattoivat antaa eri sairauk-
sille eri vaikeusasteet. Aineiston analysointivaiheessa vastaukset luokiteltiin
6 ryhmaéan:

» vaikea, vakava, hankala ja paha (eniten mainintoja)

» oma sairaus on hallinnassa, sen kanssa parjaa ja tulee toimeen
(toiseksi eniten mainintoja)

» vaihtelee tai rasituksessa vaikea, muuten hallinnassa

» vaikea ailemmin, nyt helppo

» hyva, helppo tai lieva

» vaikea arvioida (vahiten mainintoja).

Haastateltavat nostivat esiin
vaikeusasteperusteluissaan usei-
ta tekijoitd, joihin omaa sairau- 4
den tilaa suhteutetaan. Vaikeus-
asteperustelut jakautuivat tasai-
sesti eri perustelujen luokkiin,
joita kaydaan seuraavaksi lavitse.
Suuri osa haastateltavista
arvioi sairauttaan suhteessa
johonkin viralliseen maéritel-
maan, eli sairauden toteamis-
ja tutkimusvaiheessa ilmi tullei-
siin 1aakarin vahvistamiin sai-
rautta kuvaaviin viitearvoihin.
Tilannetta ei siis peilattu omaan
oloon eika toimintakykyyn.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Tata tautia ja taudin tilaa selvitetdan sellaisella kuin spirometria-tutki-
muksella ja tassa tulee useitakin mittareita, mutta muun muassa
semmoinen mittari kuin FEV-prosentti, joka tarkoittaa siis nopeaa ulos-
puhalluksen tilavuutta verrattuna keuhkojen tilavuuden viitearvoon,
tarkkaan ottaen. Niin tdma prosentti kuvaa sitd taudin vaikeusastetta,
koska sita luokitusta maariteltdessa kaytetaan juuri tata prosenttia.

On ihan selvit prosenttirajat, kun on tdma prosentti, niin silloin on
kysymyksessa tallainen vaikea-asteinen.”

Laakari on kirjoittanut ja avannut asioita, esimerkiksi b-lausunnoissa,
ettd on vaikea astma ja mitd se mun kohdalla tarkoittaa.”

Haastateltavat arvioivat sairauksien vakavuutta myos suhteessa liikkuntaan
ja muuhun tekemiseen. Vastauksissa muistellaan aiempaa parempaa liikku-
miskykya, johon sairaus oli vaikuttanut merkittavasti. Hengenahdistus oli
usein mainittu yksittdinen oire, joka liikkumista vaikeutti.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Lahinna liikkumista se haittaa, ei millaan muulla lailla. Esimerkiksi
juoksu on kokonaan poissuljettu ja kovaa kavelya ei kovin montaa sataa
metria jaksa.”

Se on mun mielestd vaikea. Olen aikaisemmin pystynyt esimerkiksi
litkkuntaa harrastamaan ihan eri tasolla ja muutenkin kunto on ollut
ihan erilainen eli huomattavasi parempi.”

Ahdistaa, jos kavelen kovaa tai vahan reippaammin.”

Ei mulla, kun tasaisesti litkun, mutta rasituksessa: rappusissa, ylamaissa
ja nain, niin kylla se vaan se henki aina jossain vaiheessa alkaa
loppumaan.”

Laakityksen maaran suhteen tehtiin arvioita molempiin suuntiin: paljon
lagkitysta kayttavat arvioivat sairauden tilannetta vakavammaksi kuin
vihemman ladkitysta kayttavat. Ladkkeiden maarin lisidksi tilanteeseen
vaikuttavat, miten usein ladkkeité on otettava, vaikuttavatko méaarityt
ladkkeet toivotulla tavalla seké otetaanko mairityt lddkkeet.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Astma on suunnilleen hallinnassa. Olen menossa kylla 1aakariin tarkis-
tamaan ladkitysta. Vahan valilla on, ettd ma luulen, ettei toi ladke kay
mulle, kun se yskittda. En ole siitd ihan varma, mutta en sita nyt kovin
vaikeana kuitenkaan pida.”

Jos ladkemaarallisesti ajatellaan naita hengityssairauksia, niin kylla ne
vaikeita on.”

No kyllahan se aika vakava on. Saa monenlaista ladketta vetad naa-
maansa. Ehka se vihan jossain vaiheessa paheni. Olen sitten joutunut
lisadmaan niita ladkkeitd.”

No minusta se on ithan hyva. Ma en nykyaan kayta paivittdin sita, niin
kuin silloin alussa kaytin voimakkaampia ladkkeita ja useita kertoja
paivassa vedin niitd. Olen vahentanyt niita.”

Oli pahenemisvaihe ja paivystyksessa laakari sanoi, ettd nyt olisi syyta
kayttaa niita hengitettavia ladkkeitd. Kyllahan mulla niitd on, mutta en
ma niitd joka paiva ota. Siiné kohtaa lyon itseni vahan laimin.”

Uniapnean hoidon suhteen oli aineiston haastateltavat padasiassa yksimieli-
sid CPAP-laitteen kayton hyodyistd ja se samalla kertoo heiddn sairautensa
vaikeusasteesta. Sairauden tilaan voi laitehoidon my6ta vaikuttaa itse kayt-

tamalla laitetta. Taméan seurauksena useat haastatellut arvioivat laitehoidon

myota oman tilanteen parantuneen aikaisemmasta.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

No oikeastaan talla hetkelld ei ole pahakaan, ettd mulla on se CPAP-
hengityslaite ja sitd pidan joka yo. Ei mulla ole silla tavalla ollut min-
kaanlaista ongelmaa tana paivana sen kanssa. Aikoinaan oli sitten.”

No en ma oikein osaa sita sanoa, ettd minkalainen se vaikeus on.

Ma kaytan sita laitetta joka yo.”

Ma sain erittdin vakavan. Ma olen siitd lahtien kayttanyt sitd CPAPia,
niin nyt esimerkiksi mulla nama AHI-arvot on erittdin hyvij, etta siina
mielessa. Ja kyllahan sen huomaa, etta silla on ollut vaikutusta”.

Paha uniapnea on, ettd ilman CPAPia en voi yhtaan ottaa unta, ettd heti
ahdistaa tai menee tukkoon henki.”

Valilla on huonoja 6itd, ettd maski falskaa. Se vaihtelee. Se on ihan
satunnaista. Ma en syyta tieda, minka tahden se vaihtelee ja valilla,

jos ma heraan keskella yota kdymaan vessassa, niin voi olla, ettd ma en
sitten sitd sen jalkeen laitakaan. On vahéan tokkurainen, niin se sitten
jaa. Mutta sitten, jos on hyva yo, niin sitten se on koko yon mulla.”
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Lisdksi sairauden vaikeusastetta perusteltiin yksittdisten toteamusten osalta
vertailemalla omaa tilannetta muihin samaa sairautta sairastaviin seka
pohdittiin oman panoksen vaikutusta vaikeusasteeseen. Esiin nostettiin
sairauden tilanne suhteessa oireisiin, infektioihin ja paivystyskaynteihin
seka ikaan, muihin sairauksiin ja tyoelaman vaatimuksiin.

Omilla teoilla pystyy vaikuttamaan ihan hirvedasti sithen olotilaan.”

En sitd kovin vaikeana pida. Kerran eldessini olen saanut sen kohtauk-
sen, ettd jouduin menemaéan paivystykseen.”

Infektioita tuli joka kuukausi. Ma kayn kolmen tai neljan kuukauden
valein sairaalassa.”

Siihen sairauden huononemiseen... on sellaisia muita sairauksia, joiden
tilanne voi vaikuttaa siihen, etta se huononeminen tuntuu suuremmal-
ta tai pienemmaltad.”

No, jos mun pitéisi tyoelamassa olla, niin en jaksaisi enaa.”

Ja ikaa, kun tulee lisa3, vaikka se sanotaan sielld, ettd on pysynyt
samoissa suurin piirtein taa keuhkokapasiteetti, niin kylla se vaan
vaikuttaa. Vaikka olisi taysin terve, niin ikd vaikuttaa.”

YHTEENVETO

Haastateltavat suhteuttavat hengityssairautensa vaikeusasteen
arvioinnissa tilannettaan monenlaisiin eri tekijoihin: Omaa tilannetta
perustellaan virallisten maaritelmien ja viitearvojen mukaan. Naissa
perusteluissa ei korosteta omia tuntemuksia tai toimintakykya.

Usein vaikeusastetta perustellaan liikkunnan ja muun litkkumisen
ja muun fyysisen rasituksen mukaan. Etenkin heikentyneen fyysisen
toimintakyvyn myo6ta sairauden vaikeus tulee esille. Hengenahdistus
todetaan haastatteluissa yleiseksi oireeksi fyysisen toimintakyvyn
heikentdjana.

Uniapneaa sairastavat suhteuttavat tilannettaan monesti CPAP-
laitteen kayttoon, jonka myota tilanne on usein parantunut entisesta.

Haastateltavat nostavat esiin useita yksittaisia tekijoitd, jotka heidan
nakemyksensa mukaan maarittelevat sairauden vaikeusastetta.
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RATKAISUJA:

Vaikeaksi hengityssairau-
tensa kokeville pitaa
terveydenhuollosta tarjota
tukea sairauden kanssa
elamiseen. Etenkin pahe-
nemisvaiheiden hoitoon
ja jalkiseurantaan tulee
tarjota tukea terveyden-
huollon ja sosiaalipalvelui-
den yhteistyona.
Hengityssairaan litkuntaa
ja litkkkumiskykya tulee
tukea kaikin mahdollisin
keinoin, silla litkkumiskyky
liséa selviytymisen koke-
muksia arjessa.
CPAP-laitteeseen oikeutet-
tuja uniapneaa sairastavia
on kannustettava laitteen
jatkuvaan kayttoon.
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6 Sairastuneen toimintakyky vaikuttaa
sosiaaliturvan kayttoon

oimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen fyysisia, psyykkisia, kognitiivisia

ja sosiaalisia edellytyksia selviytyd omassa elinymparistossaan hanelle

itselleen merkityksellisista ja valttamattomista jokapaivaisen elaman
toiminnoista eli tyosta, opiskelusta, vapaa-ajasta ja harrastuksista seka itses-
ta ja toisista huolehtimisesta.

Kyky oman sairauden vaikeusasteen seki arjen toimintakyvyn arvioin-
tiin vaikuttaa merkittdvisti monien virallisten etuuksien ja palvelujen
hakemiseen ja saamiseen. Tdstd syystd oman sairauden ja sen myota toi-
mintakyvyn ulottuvuuksien ymmartaminen on erittdin tarkeaa seka sairas-
tuneelle itselleen ettd mahdollisesti hanta auttaville laheisille.

Etuuksien ja palvelujen saamisen ehtona on monesti toimintakyvyn laaja
kuvaus. Erilaisissa hakemuksissa korostuu haitan ja avuntarpeen kuvaus
paivittaisten, arkisten toimintojen kautta, silla toimintakyvyn ongelmat
heikentavat elaménlaatua ja arjessa selviytymistd. Tallainen omaan elaméaan
kielteisesti vaikuttavien tekijoiden laaja kuvaus saattaa tuntua pahalta ja
heikentaa itsetuntoa.

Toimintakyvyn ulottuvuuksista 10ytyy tietoa esimerkiksi Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen verkkosivuilta.” Toimintakyvyn arvioinnissa voidaan
kayttaa apuna myos virallista ICF-luokitusta, joka on toimintakyvyn, toimin-
tarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus, joka kuvaa yksilon
toimintakykya kokonaisvaltaisesti tilana, joka koostuu terveydentilan seka
yksilon ja ymparistotekijoiden yhteisvaikutuksesta®.

Haastateltavilta kysyttiin, kuinka he selviytyvét arjen eri toiminnoista, joi-
ta ovat esimerkiksi pankkiasiointi, kaupassa ja apteekissa kaynti, siivous seka
liikkuminen paikasta toiseen. Aineiston enemmisto koostui oman nakemyk-
sensa mukaan arjessaan paasaantoisesti hyvan tai kohtuullisen toimintaky-
vyn omaavista hengityssairaista. Vastauksien perustelut kuvaavat osuvasti,
miksi ihminen selviytyy hyvin tai tarvitsee apua.

6.1 Kolmannes suoriutuu kaikista arjen toiminnoista
itsendisesti

Tassa ryhmassa haastateltavat kokivat selviytyvansa arjestaan hyvin ja
toimintakykynséa olevan hyva. Perusteluiksi annettiin oma vapaus ja aika-
taulut tekemiselle, puolison olemassaolo ja yhdessa tekeminen seka
CPAP-laite ilman muita ongelmia.

6 https://thl.fi/fi/web/toimintakyky/mita-toimintakyky-on
7 https://thl.fi/fi/web/toimintakyky/icf-luokitus
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Oikeastaan sanotaan, ettd aivan loistavasti menee. Teen toita jatkuvasti,
en paatoimisesti, mutta silloin, kun haluan. Ei mulla ole minkaanlaisia
ongelmia, mutta mulla on se laite (CPAP) joka y0 kaytossa.”

Pystyn itse hoitamaan arjen askareet. Ruuanlaitto ja siivous onnistuu.
On mulla puoliso, ettd yhdessa tehdaan ja sitten vaan teen vahemman,
jos en jaksa.”

Ei mulla vaikuta mitaan arkeen. Liikun paljon eika mulla ole mitdan rajoit-
teita siivoamisessa tai lumenluonnissa.”

Kylla mina pystyn kaiken tekemaén. Tahtia hidastamalla voi saadella
tekemista.”

Kylla mina ihan normaalisti pystyn tekemaéan kaiken. Laitteen saamisen
jalkeen selvasti ollut virkeampi olotila.”

Ei ole sellaista, ettei jotain pystyisi tekemaéan tai tarvitsisi ulkopuolista
apua. Kun pystyy valitsemaan, kun on eldkkeelld ja liikuskelen sen
mukaan, mitd paasen. Ettd en apua tarvi.”

6.2 Kolmannes suoriutuu itsenaisesti, mutta kohtaa
pienia arjen hankaluuksia

Tassa ryhmassa haastatellut kokivat, ettd he selviytyvat padsaantoisesti kaikista
arjen toiminnoista, mutta esiin nostetaan pienia arjen hankaluuksia, jotka voi-
vat pidemmalla aikavalilla perustella virallisen avun hakemista: kylmé ulkoilma
eli pakkasella toimiminen, aerobinen ja pitkdkestoinen fyysinen rasitus seka
infektiot.

Arjessa selviytymisen hyvéaa tai kohtuullista tasoa kuitenkin kuvastaa tassa
ryhmassa se, etta oli pystytty itse hankkimaan omalla kustannuksella tarvittava
ajoittainen apu.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Olen omatoiminen silloin, kun peruskunto on tallainen kuin nyt on. Paasen
liikkkumaan ja minulla on ajokortti ja oma auto. Talvipakkanen aiheuttaa
vaikeusastetta.”

Kohtuullisen hyvin olen pystynyt itse tekemaéan kaiken. Yli kymmenen
asteen pakkanen vaikeuttaa niin, etta pitaa olla hengitysilman lammitin ja
silloin kaikki litkkkuminen hidastuu.”

Pystyn hoitamaan kaikki arjen askareet. Lumen luonnissa oli viime talvena
ongelmia ja kun on kova pakkanen. Otin ulkopuolisena palveluna sen.”
Pystyn hoitamaan arjen askareet. Se, mika tuottaa ongelmia, on portaat ja
pienikin ylamaki. Olen pyrkinyt mahdollisimman paljon helpottamaan te-
kemista apuvalineilld, kuten robotti-imurilla ja sahkoavusteisella pyoralla.”
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Olen puolisoni omaishoitaja. On sellainen tilanne, ettd tahan asti

on selvitty itse arjesta. Lapset auttaa tietysti tilanteen mukaan ja
olemme saaneet solmittua omakustanteisesti ulkopuolisen koti-
siivouksen.”

En pysty mitdaan kovin aerobista tekemaan, mutta jos ma vaan pysyn
silla tavalla, ettei tule infektioita, niin ma olen kylla aika hyvassa kun-
nossa.”

Tuollainen rasitus, kun pitkda matkaa kavelee, niin silloin tulee sita
ahdistusta. En mielelldni ota mitdén apua, ett yritdn aina itse.”

6.3 Kolmannes tarvitsee apua arjen toimintoihin

Tassa ryhmassa haastateltavat nostivat esiin merkittavia arjen haasteita ja
sen myota ulkopuolisen avun tarpeen kuvauksia. Monet tahan ryhmaan
kuuluvista sairastivat useita hengityssairauksia ja mahdollisesti viela lisak-
si useita muita sairauksia, jotka olivat oikeuttaneet myos ulkopuolisiin
palveluihin.

Siivous nousi sellaiseksi arjen toiminnoksi, josta suoriutumisessa tahan
ryhméaan kuuluvalla hengityssairaalla oli vaikeuksia polyn ja fyysisyyden
vuoksi. Myos monet muut fyysisesti kuormittavat askareet, kuten liikkumi-
nen paikasta toiseen tai puutarhanhoito tai lumityot eivat onnistuneet.

Sairauden ja runsaan laakityksen aiheuttama vasymys heikensi arjen
toimintakykya. Myos tuoksut nostettiin selviytymistd hankaloittavaksi
tekijaksi.

Huomioitavaa on, ettd osin avun tarvetta kuvailtiin, mutta varsinaista
apua ei valttamatta ollut kuitenkaan haettu. Kynnys varsinkin ulkopuoli-
sen avun hakemiselle tuntui olevan monella suuri. Puolison ja muiden la-
heisten merkitys oli tassakin ryhmaéssa suuri.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Aika lailla itse hoidan, mutta saan apua kodin askareissa ja liikkumises-
sa. On mulla henkilokohtaiset avustajat ja puoliso auttaa.”

On mulla kotisairaanhoitaja kdynyt taalla ja on mulla avustaja lisaksi.
Tarvitsen apua arjen toimintoihin.”

En pysty siivoamista hoitamaan. Pyysin siivousapua, mattojen puiste-
lua, kun tukehdun siihen polyyn. Olen myos hyvin tuoksuherkka. Hoi-
dan netin kautta pankkipalvelut, mutta jos olen enemmaén kipeg, niin
joku kay minulle apteekissa. Taksilla olen joutunut menemaéan lahelle
terveyskeskukseen. Haen valmista kotiruokaa ravintolasta. Minulla ei
ole mitaan sosiaalista verkostoa. Itse olen maksanut kaikesta avusta.
Nyt minulla on kdynyt vapaaehtoinen juttelemassa taalla, kun olen niin
yksinainen.”

Sairaus ja ladkitys vaikuttaa lilkkumiseen ja jaksamiseen paljon. En pys-
ty olemaan ené&a toissa, siivoamaan enka tekeméaan puutarha- tai lumi-
toita. Puoliso tekee, joten sen turvin on parjatty. Siivousapua on harkit-
tu. Tiedan, mista ulkopuolista apua voisi hakea, mutta kynnys siithen on
aika suuri.”

Ma tarvitsen aika lailla apua kaikenlaisiin kotitoihin. Siivous ehdotto-
masti pitda tehda jonkun muun. Puoliso tekee suurimman osan koti-
toista. Ja, kun olin todella sairaana, niin lapset tekivat minulle ruokaa
pakkaseen. Silla tavalla olen ottanut apua vastaan. Lisaksi minulla on
siivouspalvelu.”

Puoliso on tyoelamasséa edelleen, ettd haneltd tulee apua. Mina olen aika
vasynyt, ettd en jaksa kauheasti. Ei ole ulkopuolista apua, ainakaan
toistaiseksi. Talvi on alyttomaéan vaikea, koska en kesta yhtaan pakkasta.
Vaikea tuoksuherkkyys vaikeuttaa asiointia esimerkiksi terveydenhuol-
lossa ja apteekissa.”

Arjessa on paljon avun tarvetta, joka on lisdantynyt koronapandemian
vuoksi. Saan kaupungilta apua liikkkumiseen ja 1aheisilta kaupassa-
kayntiin ja siivoamiseen. Maksan vahén avusta.”

En pysty ollenkaan elamaéan niin sanottua normaalia elamé&a. En pysty
tyoskentelemaan. Fyysinen kunto on huono. Puoliso imuroi ja meilla
kay my0s siivooja. Tuoksut rajoittavat asiointia kaupassa ja muualla.”
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YHTEENVETO

Monet haastatellut olivat turvautuneet laheisten apuun arjen askareiden
hoitamisessa, yhteiskunnan tarjoaman virallisen avun hakemiseen tun-
tui olevan suurempi kynnys. Osalla haastelluista oli kdytossaan monia
eri palveluja ja tukimuotoja, mutta talloin heilld oli my6s muita sairauk-
sia hengityssairauksien lisdksi.

Aineistosta jaa vaikutelma, ettd hengityssairaat haastatellut suoriutu-
vat padsaantoisesti itsenaisesti tai laheisten tuella suurimmasta osasta
arjen eri toimintoja. Haastateltavien puheesta kuulee viitteitd myos siita
ymmarryksesta, etta tilanne saattaa jossain vaiheessa kuitenkin muut-
tua ja ulkopuolisen avun hakeminen voi tulla ajankohtaiseksi.

¢

Katso Hengitysliiton
Youtube-kanavalta videosarja:
Hyviassa hoidossa -
Potilastiedot haltuun

RATKAISUJA

Toimintakyvyn kuvaus on erittdin tarkea osa etuuksien ja palvelujen
hakuprosessia yhdessa perusteellisen ladkarinlausunnon kanssa.
Sairastunut tarvitsee prosessin aikana moniammatillista yksilollisen
elaméantilanteen huomioivaa tukea ja palveluohjausta. Tama voi
auttaa sairastunutta suhtautumaan prosessiin myonteisemmin.
Terveydenhuollon ja sosiaaliturvan ammattilaisten on osattava kuun-
nella herkalld korvalla hengityssairaan toimintakyvyn kuvausta, silla
heilld on erittain vahva parjaamisen eetos. Jos parjaamisen taustalla
on tiedonpuutetta, hdpeaa tai vastaavaa, sairastava tarvitsee tukea.
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7 Tutkimustulokset sosiaaliturvaan
liittyvista kokemuksista

uomessa sosiaaliturvan tarkoituksena on turvata ihmisille riittava perus-

toimeentulo ja huolenpito elamantilanteiden, kuten vanhuuden, tyo-

kyvyttomyyden, sairauden, tyottomyyden, lapsen saamisen, huoltajan
menetyksen seka kuntoutuksen tai opiskelun vuoksi.

Sosiaaliturva koostuu toimeentuloa turvaavista rahallisista etuuksista ja
palveluista. Sosiaaliturvan toimeenpanosta huolehtivat Suomessa Kela,
kunnat, tyottomyyskassat ja elake- ja muut vakuutuslaitokset. Osa sosiaali-
turvaetuuksista perustuu aiemmin ansaittuihin tuloihin tai tyoskentelyyn
ja osa on tuloista tai aiemmasta tyoskentelysta riippumatonta. Sosiaaliturva
rahoitetaan verovaroilla ja vakuutusmaksuilla®.

Taman tutkimuksen ytimessé ovat sairastamiseen liittyvat sosiaaliturvan
osat (Liite 1) seka haastateltavien kertomukset kayttdmistaan etuuksista ja pal-
veluista, mista on tullut sysays hakea kyseisia etuuksia ja palveluita seka miksi
ei ole jotain etuutta tai palvelua hakenut tai saanut. Kuntoutuspalveluihin ja
liikkuntaan liittyvat tuet ja etuudet kasitellaan omissa luvuissaan 8 ja 9.

On hyva muistaa, ettd yksinomaan hengityssairaus ei valttamatta oikeuta
yhteiskunnan etuuksiin ja palveluihin. Niiden myontamisessa kaytetaan
kokonaisharkintaa, johon vaikuttavat myos muut henkilon sairaudet, arjen
toimintakyky ja elamantilanne.

Monien etuuksien ja palveluiden saamisen ehtona on laakarin kirjoittama
lausunto, mista johtuen haastatteluissa sivuttiin paljon terveydenhuollon ja
sairaanhoidon tilaa. Kokemukset tasta aihepiiristd voidaan karkeasti jakaa niin,
etta erikoissairaanhoidon piirissa olevat olivat hoitoonsa erittdin tyytyvaisia ja
perusterveydenhuollon puolella olisi kehitettdvaa hoitoon paasyssa, sairauden
seurannassa ja omahoidon ohjeistamisessa. Sairauden vakavuusaste ja henki-
lon kokonaistilanne maaritteli sen, kumman potilaana haastateltavat olivat.

Ladkareiden etuuksia ja palveluita varten kirjoittamiin lausuntoihin oltiin
padasiassa tyytyvaisia eika silla ollut merkitysta, oliko lausunto saatu perus-
vai erikoissairaanhoidon puolelta. Muutamissa haastatteluissa otettiin esiin
laakarin lausunnoissa kaytettavan sanaston ja sanamuotojen tarkeys. Koettiin
tai oli opittu, ettd lausunnot on kirjoitettava tietylla tavalla, ettd ne ymmarre-
tadn oikein vastaanottavassa puolessa. Naista tilanteista oli kayty keskustelua
haastateltavien ja heidan laakareiden valilla. Tassa yhteistyossa koettiin olevan
hyotya oman sairauden vaikeusasteen ja arjen toimintakyvyn arvioinnin ym-
marryksesta. Potilaan tekema perusteellinen kuvaus arjen haasteista auttaa
ladkaria lausuntojen laatimisessa.

Seuraavaksi kdydaan lapi Kelan etuuksia, veroihin liittyvia vahennyksia ja
lopuksi kuntien tarjoamia palveluja. Jokaisessa alaluvussa on etuus tai palvelu
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kuvailtu lyhyesti, jonka jalkeen kerrotaan, miten kyseinen etuus tai palvelu
nayttaytyy haastateltavien keskuudessa ja suhteessa hengityssairauksiin.

7.1 Kelan maksamat etuudet

Kela maksaa hakemusten perusteella syyperusteisesti erilaisia etuuksia.

7.1.1 KELAN LAAKEKORVAUKSET 2022

Kelasta voi hakea korvausta niista lddkkeistd, perusvoiteista ja kliinisista
ravintovalmisteista, joita lddkari on médrdnnyt sairauden hoitoon.
Alkuomavastuu on 50 euroa, ja se koskee taysi-ikaisia. Kelan peruskorvaus
ladkkeesta on 40 prosenttia.

Apteekit pystyvat pyydettdessa tarkistamaan erityiskorvattavuudet
suoraan Kelasta. Useat hengityssairaat saavat reseptilaakkeistdan alemman
erityiskorvauksen eli 65 prosenttia ladkkeen hinnasta. Reseptilaakkeista voi
myos saada ylemman erityiskorvauksen eli 100 prosenttia ladkkeen hinnasta,
jossa omavastuu on 4,50 euroa laakkeelta.

Kaikki haastateltavat, yhta lukuun ottamatta, olivat tietoisia ldakkeiden
erityiskorvauksista. Tama on ymmarrettavaa, silla hengityssairauksien
(astma ja keuhkoahtaumatauti, myos harvinaiset hengityssairaudet) hoidos-
sa ladkitykselld on suuri rooli.

Suurimmalla osalla ei ollut ollut ongelmia erityiskorvausoikeuden hake-
misessa. Etenkin astmaa sairastavilla erityiskorvausoikeuden hakeminen oli
hoitunut hyvin. Hoitava laakari oli tehnyt aloitteen erityiskorvauksen hake-
miselle. Laakkeiden erityiskorvausoikeus nahtiin tarkeana taloudellisena
tukimuotona ladkehoitoa tarvitsevalle hengityssairautta sairastavalle.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Tietenkin ensimmainen ja ehka tarkeinkin asia on nama ladkkeiden
korvaukset. Ladkkeet olisi muuten aika hintavia, vaikka sitd on supistet-
tu sitd korvausta, niin kuitenkin se on apuna téssa.”

Laadkkeiden korvattavuuden osalta se oli kylla se 1aakari, joka silloin
kirjoitti ensimmaiset reseptit, niin han sanoi, ettd kannattaa hakea
korvattavuus ja kirjoitti sen todistuksen Kelaan ja ne tuli sitd kautta.”
Erityiskorvausten hakeminen on mennyt hyvin. Mulla on ihan loistava
laakari.”

Ma olen taloudellisesti tosi ahtaalla, niin erityiskorvattavuus kylla auttoi
mua niiden ladkkeiden kanssa.”

Laakarintodistukset erityiskorvattavuuteen on tullut silloin aikanaan,
kun hengityssairaus todettiin, niin siindhan oli se, etta jonkin ajan
paasta se uudelleenarviointi ja sen jalkeen ne on aina ollut korvattavia
ladkkeet.”
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Aineistossa on kuitenkin muutama haastateltu, joille ei Kelaan tehdyista
hakemuksista huolimatta ollut myonnetty erityiskorvausoikeutta. Nama ta-
paukset koskivat keuhkoahtaumatautia, jonka korvattavuuskriteerit ovat hy-
vin tiukat ja taman vuoksi ladkehoitoa tarvitsevia potilaita jaa erityiskorvat-
tavuuden ulkopuolelle.

Laakitys el ole erityiskorvattava. Ei ole tarpeeksi paha keuhkoahtauma,
ettd saisi erityiskorvattavaksi. Apteekista pari vuotta sitten kysyi,
ettetko jo saa tuota erityiskorvattavaksi, niin laakarilta kysyin, niin ei
ole tarpeeksi paha, niin ei saa. Niin apteekissa tuumasivat, etta kyllahan
se pitéisi jo saada, kun on ollut noin kauan kaytosséa ja pahenee vaan
yleensa keuhkoahtauma.”

Hain ladkkeille erityiskorvattavuutta, mutta koska mulla on niin tuore
keuhkoahtaumadiagnoosi, niin en saanut sitd. Mutta mua kehotettiin
hakemaan myohemmin uudelleen. Ensimmaisen hakemuksen teki laa-
kari omaehtoisesti. Nyt toisella kertaa olin pysynyt liian terveena, enka
saanut sita.”

Toisaalta ilmeni, ettd hengityssairailla oli kaytossa myos sellaisia laakkeitd,
joita erityiskorvattavuus ei koske. Tallainen oli esimerkiksi liman irrotusta
auttava ladke:

Se, mika on tyhmaa, niin osa ladkkeista, vaikka onkin ihan erikois-
laakarin maaraamia, niin ei ole korvattavia. Esimerkiksi limaa irrottava
ladke ja nenasumute.”

Aineistossa esiintyi myos yksittainen kokemus siita, etta erityiskorvausoikeu-
den hakemista olisi joutunut Kelan ohjeen ja ladkarin ndkemyksen mukaan
odottamaan puoli vuotta. Haastatellun kirjelma Kelalle omasta kokonaisti-
lanteesta, jossa oli paljon myos taloudellisia haasteita, auttoi erityiskorvaus-
oikeuden saamisessa heti diagnoosin varmistuttua.

Meilla toissa laakari sanoi, ettd et saa mitaan korvauksia ennen kuin
olet kayttanyt ladkettd puoli vuotta, niin laitoin Kelaan kirjeen ja selitin
kaikki nama asiat, niin ma sain sen erityiskorvattavuuden heti.”

Lisaksi yksittdinen haastateltu ei ollut ylipaataan tietoinen ladkkeiden
korvausasioista ja siita koskiko ne hanta:

Ei hajuakaan, saanko néaihin ladkkeisiin (keuhkoahtaumaa varten) eri-
tyiskorvattavuuden. Eikd hajuakaan, tuleeko mulle ladkekatto vuodessa
tayteen. Ma kavin nyt kerran terveydenhuollossa, mutta ei he tuoneet
asiaa millaan lailla esiin. Mulla ei ole semmoista Kela-korttia olemassa-
kaan. Apteekissa sanoivat, ettd ajokortti kay, kun ladkkeitd hakee.”
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7.1.2 KELAN LAAKEKORVAUSTEN LAAKEKATTO 2022

Vuosiomavastuu eli 1adkekatto on korvattujen ladkekustannusten vuosittai-
nen ylaraja, jonka ylittymisen jalkeen henkil6lla on oikeus lisdkorvaukseen.
Vuonna 2022 ladkekatto on 592,16 euroa. Kela seuraa katon tayttymista. Mah-
dollisen ladkekaton tayttymisen jalkeen saa kalenterivuoden loput ladkkeet
omavastuun hinnalla eli 2,50 euroa kerralta. Lisdkorvauksella pyritaan siihen,
ettd ladkekustannukset eivat nousisi kohtuuttoman suuriksi. Maksukatto

on henkilokohtainen, mutta perheen alle 18-vuotiailta perittavat maksut voi
yhdistaa toisen huoltajan maksuihin.

Laakekatto oli kasitteena tuttu miltei kaikille haastatelluille. Ladkekatto ei
saannonmukaisesti tayttynyt niilla haastatelluilla, joilla oli kaytossaan eri-
tyiskorvattavia yhden tasapainossa olevan hengityssairauden hoitoon tarkoi-
tettuja ladkkeita.

Mulla on erityiskorvattavia ladkkeet, mutta katto ei ole tullut minaan
vuonna tayteen.”

Ei yleensa tule ladkekatto tayteen. Noista astmalaakkeista ei pelkastaan
tule, kun niissa on kuitenkin se erityiskorvattavuus.”

Tilannetta saattoi kuitenkin nopeasti muuttaa hengityssairaan voinnin muu-
tokset ja sen myota lisdlaakityksen tai jonkin ladkekokeilun tarve. Moni haas-
tateltu totesi, etta ladkekatto tayttyy juuri ja juuri ennen vuoden loppua.

Talla peruslaakkeelld, mita tahan hengityssairauteen kaytan, niin ei
maksukatto ylity. Mutta jos tulee niin sanottuja pahenemisvaiheita ja
niiden laakityksia, niin ne saattavat sitten vahan ylittaa. Ei ole mitaan
oleellista sitten.”

Olen saanut astmalaakkeeseen erityiskorvattavuuden. Ladkekatto
tayttyi viime vuonna, mutta minulla on muita ladkkeitd myos.”
Laadkekatto on nippa nappa. Ei ole viela tayttynyt, mutta kylla se ennen
vuoden vaihdetta tayttyy.”
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Osalla haastateltavista ladkekatto tayttyi selkeéasti ja sithen oli syyna useampi
laakehoitoa vaativa sairaus, jokin erityistilanne tai erityisen kallis laake. Tallai-
sessa tilanteessa olevat haastatellut voivat joutua alkuvuodesta taloudellisesti
tiukalle. Aineistossa oli viitteita siitd, ettd maarattyja laakkeitd saatetaan jat-
taa ostamatta tai niiden ostamisen vuoksi joudutaan alkuvuodesta turvautu-
maan toimeentulotukeen.

Ladkekatto menee tayteen jo helmi-maaliskuussa. Mulla on lisdhappi
kaytossa, ettd sen kulut on aika korkeat. Kun kaksi happipulloa on
ostanut, niin loppuvuoden ladkkeet on vaan sen 2,5e per lagke.”

Mulla on se maksukatto tullut jo tayteen. Kun ma nyt katson noita mun
laakkeita, niin niitd on kymmenia aamuin illoin otettavana.”

Ladkekatto menee yleensa tayteen joka vuosi siina elo-syyskuussa. Mutta
nythan mulla on kallis ab-hoito, niin sehin menee jo tammikuussa.”
Ladkekatto menee vuosittain tayteen. Mulla on niin arvokkaita laakkeitd,
niin toi alkuvuosi on ihan hirvea.”

Korvausta ladkkeesta, kliinisesta ravintovalmisteesta ja perusvoiteesta saa sen
jalkeen, kun on kayttanyt edellisellad kerralla ostaman valmisteen lahes koko-
naan. Ostojen vali lasketaan ladkemaarayksessa olevan annostusohjeen perus-
teella. Laaketta saa korvattuna enimmilldan kolmen kuukauden ajanjaksolle.

Eraassa haastattelussa tuli esiin hengityssairauteen tarkoitettujen laakkei-
den omatoiminen lisays silloin, kun on sille tarvetta, esimerkiksi flunssan yh-
teydessa. Haastateltu halusi korostaa sitd, etta ladkkeitad kayttavien olisi syyta
tarkistaa omasta ladkereseptista, etta tallainen ladkkeen omatoiminen lisdys
on siina laakarin toimesta kirjattu.

Laadkkeistd sanottiin, ettd voi itse lisata tarvittaessa ja aluksi se merkinta
olikin reseptissa, mutta sitten jossain kohtaa jai pois ja pitikin oma-aloit-
teisesti lisata ladkettd, niin ei sitd saanutkaan niin paljon apteekista, kun
se merkintd reseptista puuttui. Siina pitaa olla tarkkana, etta 1laakari
merkinnan reseptiin tekee.”

Astman Kaypa hoito -suositus paivitettiin vuonna 2022 ja siind todetaan pahe-
nemisvaiheista, ettd "Saannollisen inhaloitavan kortikosteroidiannoksen rutii-
ninomaista nostoa tilapaisesti kaksin- tai nelinkertaiseksi hengitysinfektion
yhteydessa ei suositella, koska se ei vahenna pahenemisvaiheita tai suun
kautta otettavan kortikosteroidin tarvetta lievaa tai keskivaikeaa astmaa sai-
rastavilla potilailla.” Astman omahoitoa koskevassa suosituksen kohdassa
kuitenkin todetaan, ettd "Rutiininomaisen hoitavan laakkeen annostuksen
tilapdisen nostamisen (ns. tuplaamisen) poisjattdminen hoito-ohjeista ei tar-
koita sitd, etteiko laakitysta voisi tehostaa suunnitellusti etukateen potilaan
historian perusteella merkittavissa tilanteissa.” Tarkeda on siis keskustella 13a-
karin kanssa sairauden omahoidosta ja pahenemisvaiheiden ladkityksesta ja
naiden periaatteiden viemisesta myos ladkeresepteihin nakyville.
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7.1.3 ELAKETTA SAAVAN HOITOTUKI

Hoitotuen tavoitteena on helpottaa vammaisen tai pitkaaikaisesti sairaan
elakkeensaajan jokapaivaista elamaa, toimintakykya, kuntoutusta ja hoitoa.
Henkilolla voi olla oikeus hoitotukeen, jos han on kokopaivaisesti elakkeella
ja hanella on 1adkarin toteama vamma tai sairaus. Toimintakyvyn tulee olla
heikentynyt vahintaan vuoden ajan ja hén tarvitsee vamman tai sairauden
takia apua tai ohjausta.

Hoitotukea ei siis voi saada pelkastaan siksi, ettd toimintakyky on heiken-
tynyt. Lisaksi on pystyttava osoittamaan hakijan avun ja tuen tarve, joka
tarkoittaa sita, ettd tarvitsee apua henkilokohtaisissa toiminnoissa, kuten
peseytymisessa, pukeutumisessa tai kommunikoinnissa seka ohjausta tai
valvontaa, kuten muistuttelua, kannustusta ja silmallapitoa arjen eri toimin-
noissa.

Elakettd saavan hoitotuki on porrastettu kolmeen tasoon: perus-, korotet-
tuun ja ylimpaéan hoitotukeen. Tasoon, johon on oikeutettu, vaikuttaa henki-
lon tarvitsema avun, ohjauksen ja valvonnan maara.

Aineistossa oli haastateltavia, jotka olivat elakkeensaajan hoitotukea
hakeneet, mutta eivat olleet saaneet. Mitaan selkeita perusteluja hakemuk-
sen hylkaamiselle he eivat osanneet haastattelussa antaa.

Sitd on haettu, mutta en ole saanut. Sitd haettiin nyt kotisairaanhoidon
kanssa. Ei mennyt lapi. En muista valitettiinko tastd, mutta ailemmista
hakukerroista tehtiin valitus muutaman kerran ja ne ei mennyt lapi. En
muista oliko siind mitdan perusteluja.”

Erds haastateltava oli hakenut hoitotukea oman sairautensa vuoksi, mutta
héan toimi samanaikaisesti omaishoitajana, joten edellytykset tuelle eivat
tayttyneet:

Kun mina yritin anoa elakkeensaajan hoitotukea, niin ei onnistu. Mulla
ei ole edellytyksia sithen. Mulla pitaisi olla joku sellainen vamma, joka
estdd mun taysipaivaisen tai omatoimisen toiminnan. Mutta olen
omaishoitaja. Ei ole se mahdollinen. Kylla tassa on aika omatoimista
ollut, ettd tehnyt sen, mitd on osannut.”

Aineistossa oli kuitenkin myos esimerkkeja siitd, ettd hengityssairaalle oli
myonnetty elakettd saavan hoitotuki, jopa korotettuna.

Minulla on elakkeensaajan hoitotuki. Sain sitd jossain vaiheessa koro-
tettunakin, kun mulla on niin korkeat nuo sairaanhoidon kustannukset,
mutta se oli maardaikainen. Olen ajatellut, ettd lahetan tassa lahiaikoi-
na kaikki mun kirjatut kulut Kelaan, etta kuinka paljon niité oikein on,
ettd pitdisi saada se korotettu takaisin. Se on iso raha noissa sairausku-
luissa se, minka korotettuna saa lisda.”
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My0s siita oli kokemusta, ettd elaman niin sanottu nivelvaihe oli Kelassa
huomioitu hoitotukien myontamisessa.

Ma3 saan elakkeensaajan hoitotukea. En muista, miksi sitd aikoinaan
hain ja sain, mutta mulla on paljon sairauksia. Alkuun sain sitd vam-
maistukea, mutta sitten, kun jain elakkeelle, niin se vaihtoi nimea ja
summa pieneni. Se tulee sadnnollisesti, ettd en hae sita jatkuvasti.”

Hoitotukien hakemisessa on syyta kiinnittaa erityista huomiota oman arjen
kuvaukseen seka avun, ohjauksen ja valvonnan tarpeeseen. Myos perusteelli-
sesti kirjoitettu ladkarinlausunto on tarkea. Tasta asiasta on kirjoitettu myos
taman raportin luvussa 6. Erds haastateltava antaa oman vinkkinsa hake-
musten tayttamiseen:

Sehan naissa tukihakemuksissa on, ettd nehéan pitaa tehda huonoim-
man paivan mukaan. Niissa ei koskaan saa kirjoittaa, ettd yleensa en
jaksa tai joskus en jaksa, vaan se pitaa sen mukaan, mita silloin huo-
noimpana paivana on, etta en jaksa pukeutua, en jaksa nousta ylos san-
gysta. Niissa el saa hempeilla.”

7.1.4 VAMMAISTUKI 16 VUOTTA TAYTTANEELLE

Tuen tavoitteena on helpottaa 16 vuotta tayttdneen vammaisen tai pitka-
aikaisesti sairaan henkilon jokapaivaista elamaa, tyota tai opiskelua.
Vammaistuen tarve ja maéara arvioidaan aina yksilollisesti. Henkilolla voi
olla oikeus vammaistukeen, jos hanelld on 1adkarin toteama vamma tai
pitkaaikainen sairaus. Toimintakyky on heikentynyt vahintaan vuoden ajan
ja vammasta tai sairaudesta aiheutuu haittaa tai niiden takia tarvitsee apua
tai ohjausta.

Vammaistuki on porrastettu kolmeen tasoon: perusvammaistukeen, koro-
tettuun vammaistukeen ja ylimpaan vammaistukeen. Siithen, mité niista saa,
vaikuttaa henkilon tarvitseman avun, ohjauksen ja valvonnan maara ja hait-
taluokka. Lisdksi perustuki voidaan korottaa korotetuksi tueksi sairaudesta
aiheutuvien kustannusten perusteella.

16 vuotta tayttdneen vammaistuen saajia oli aineistossa hyvin vahan.
Kyseessa olivat padosin sellaiset tilanteet, joissa vammaistuen perusteena
olivat muut sairaudet. My0s hengityssairauden perusteella on kuitenkin
mahdollista 16 vuotta tayttdneen vammaistukea saada silloin, kun sairauden
tila kuormittaa runsaasti ja vaatii kalliita 1adkkeita. Kuten elakettad saavan
hoitotuessa, myos 16 vuotta tayttaneen vammaistuessa on syyta kiinnittaa
erityistd huomiota arjen hankaluuksien ja toimintakyvyn ongelmien kuvaa-
miseen ja perusteelliseen ladkarinlausuntoon.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Mulla on se korkein vammaistuki. Mulla on hyva sosiaalityontekija
sairaalassa, joka ensimmaisena kysyi multa, ettd miksi en ole hakenut
vammaistukea, kun on noin paljon kuluja terveydenhuollosta.”

Olen kuullut, ettd on olemassa erityiskorvaus naihin suuriin sairaanhoi-
tokuluihin, esimerkiksi ladkehappihoidossa olevilla. Sita ei kuulemma
tarjota missaan, vaan se pitaa itse kaivaa ja etsid. Mutta sitten, kun on
ollut perusteltu hakemus, niin sen on joku jopa saanutkin.”

7.1.5 TOIMEENTULOTUKI

Toimeentulotuki on henkilon tai perheen viimesijainen taloudellinen tuki,
joka kattaa elaméan perusmenoja. Suomessa asuva tai oleskeleva henkilo tai
perhe voi saada toimeentulotukea, jos tulot ja varat eivat riitd valttdmatto-
miin menoihin, kuten ruokaan ja asumiseen. Lahtokohtaisesti tuloiksi laske-
taan kaikki kaytettavissa olevat tulot ja varat.

Kelasta haetaan ja Kela maksaa perustoimeentulotuen®. Kuntien sosiaali-
toimistot voivat harkintansa mukaan myontaa henkilolle taydentdvaa tai
ehkaisevaa toimeentulotukea silloin, kun henkilolla on erityisida menoja, joita
perustoimeentulotuki ei kata.

Haastateltavien kokemukset toimeentulotuesta olivat vahéaisia. Muutama
haastateltu oli hakenut perus- tai ehkaisevaa toimeentulotukea tai harkinnut
hakevansa niita. Kokemuksia oli seka hylatyista ettd myonteisista toimeentu-
lotukihakemuksista. Hylatyt hakemukset olivat ymmarrettavasti jadneet har-
mittamaan etenkin, kun ndma toimeentulotukea hakeneet henkilot kokivat
kuuluvansa sen piiriin.

Omaishoitajana toimiva hengityssairas haastateltu haki toimeentulo-
tukea, silla han olisi tarvinnut uudet silmalasit ja niiden kustannukset olivat
omiin tuloihin nadhden korkeat. My0s toinen eldkkeelld oleva haastateltu
koki taloudellisen tilanteensa vaikeana, mutta ei kuitenkaan ollut tulojensa
puolesta oikeutettu toimeentulotukeen.

Olisin vaihdattanut silmalasit. Ei kay, meilld on kuulemma liian iso
elake. Sitten kaupungin harkinnanvarainen toimeentulotuki, niin sii-
henkaan ei sitten saatu silmaélaseihin. Mina olen aika tavalla pettynyt.”
Olen muutaman kerran hakenut Kelasta toimeentulotukea, mutta ei ne
ole myontanyt. Olen elakkeelld, ettd ei mulla mitenkaan kauhean iso
elake ole, mutta jotenkin ne on laskenut, ettd se riittaa. Aika tiukoille
menee. Ettd se minua jai harmittamaan.”

10 Toimeentulotukitilaston (2020) mukaan toimeentulotukea saaneiden kotitalouksien yleisimmat muut
tulolahteet olivat marraskuussa 2020: asumistuki noin 80 prosentilla, tydmarkkinatuki tai peruspéivédraha
45 prosentilla ja lapsilisd noin 18 prosentilla marraskuussa toimeentulotukea saaneista kotitalouksista.
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Myonteisen padtoksen toimeentulotukihakemukseen olivat aineistossa saa-
neet haastatellut, joilla oli merkittavia taloudellisia ongelmia. Taustalla voi
olla ty6ttomyytta, ylivelkaantumista ja useita merkittavasti elamaa haittaavia
sairauksia.

Nyt on ollut Kelassa silla tavalla, ettd maarattyina kuukausina sahko-
laskut ja on naita muita laskuja enemman, niin sitten saa ladkkeet
kanssa ilmaiseksi perustoimeentulotuessa. Sitten piti silmalasit
hommata, niin kylla ma niihin sain osittain tukea.”

Ma olen saanut toimeentulotukea silla tavalla, ettd ladkkeisiin alku-
vuodesta ja asumistukea saan myaos.”

Asumistuesta ei ollut ylla olevan lisaksi muita mainintoja haastatteluissa.
Lisatietoa asumistuesta saa Kelan verkkosivuilta kohdasta Tukea asumiseen.
Asumistukea voi saada, jos on pienituloinen ja tulot eivat riitd asumiskustan-
nusten kattamiseen.

7.1.6 TYOKYVYTTOMYYSELAKE JA KUNTOUTUSTUKI

Kuntoutustuki on maaraaikainen tyokyvyttomyyselake. Sen aikana tai jo
sitd ennen Kela ja tyoelakelaitos selvittavat mahdollisuutta kuntoutua tyo-
elamaéaan tai vaihtaa ammattia ammatillisen ja ladkinnallisen kuntoutuksen
avulla. Kela tai tyoelakelaitos ohjaavat henkilon tarvittaessa myos muuhun
kuntoutukseen.

Kelan maksama kuntoutustuki alkaa yleensa noin vuoden kuluttua, jos
tyokyvyttomyys pitkittyy. Jos tyokyky ei kuitenkaan hoidon tai kuntoutuksen
aikana palaudu tai parane, henkilclla voi olla oikeus tyokyvyttomyyselakkeeseen.

Vaikean ja elamaéa laajalti maarittavan hengityssairauden vuoksi oli jou-
duttu tai paasty tyokyvyttomyyselakkeelle. Kriteereja tyokyvyttomyyselak-
keen hakemiselle olivat muun muassa olleet runsas laakitys, joka vaikutti
arkeen merkittavasti, pitkdaikainen asbestialtistus ja sen mukanaan tuomat
ongelmat seka hengityssairauden erittdin vaikea tila, joka oli vaikuttanut
henkilon toimintakykyyn merkittavasti.
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&
~
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Tyoelama jai pois hengityssairauden vuoksi. Ladkari sanoi, ettei tasta
tule mitdan, ettd nyt on elakkeen paikka. Sain sitten tyokyvyttomyys-
elakkeen hengityssairauden vuoksi.”

Se keuhkosairauksien erikoislaakari mulle kirjoitti lausunnon, misséa

todettiin, etten pysty tekemaan minkaanlaista tyota. Tyokyvyttomyy-
selakkeelle siirryin sitten.”

Aineistossa oli my0s kokemus siitd, ettei perakkaisista ja pitkista sairaus-
lomista huolimatta paassyt tyokyvyttomyyseldakkeelle. Kyseisessa tapaukses-
sa sekoittuivat kaksi eri hengityssairautta ja tyopaikan sisailmatekijat. Hoitavat
laakarit olivat lausunnoissaan olleet sitd mieltd, etta tyokyvyttomyyselake
tulisi myontaa, mutta tyoeldakelaitoksen paatoksissa kuitenkin katsottiin
henkildn olevan kykeneva tyoskenteleméaan sisailmaltaan puhtaissa tiloissa.
Taman kaltaisesta tilanteesta on kaytetty myos termia tyopaikkakyvytto-
myys. Kyseinen haastateltu vaihteli tydomarkkinatuen ja sairauslomien

valilla ja koki tilanteen hankalaksi.

Olen ollut jo monta vuotta sairauslomilla enka paase elakkeelle. Tama
on jatkunut nyt yli 8 vuotta, ettd myoskin tdma inhimillinen puoli, kun
kaikki on kokeiltu ja kukaan ei enaa tieda eika keksi mita voisi kokeilla.
Sekin on turhauttavaa, kun kysyt mista tahansa, niin kaikki on, etta el
heilld ole ena3, etta olet kaikki kuntoutukset kokeillut, etta ei ole mitaan
enaa ja ladkitykset on rukattu niin moneen kertaan, niin tavallaan se
iankaikkinen pallotteleminen. Onhan toi lippulappujen tayttdminen ja
vaikka pelkastdan jo se tyomarkkinatukikin joka kuukausi pitaa niita
lappuja tayttaa ja sitten kaikki muut.”

7.1.7 KELAN MATKAKORVAUKSET JA MATKAKATTO 2022

Kelasta voi saada matkakorvausta, kun matkustaa julkiseen tai yksityiseen
terveydenhuoltoon ja matkan syy on esimerkiksi sairaus tai kuntoutus ja
hakijalla on Kelan tai julkisen terveydenhuollon kuntoutuspaatos. Matka-
korvausta saa vakinaista kotiosoitetta lahimpéaan terveydenhuoltoon, halvim-
man matkustustavan mukaan ja omavastuun ylittavista kuluista. Halvin
matkustustapa on yleensa julkinen kulkuneuvo, kuten linja-auto tai juna. Jos
henkild ei voi kayttaa julkista litkennetta terveydentilan tai puutteellisten
liikenneolosuhteiden vuoksi, korvausta voi saada esimerkiksi oman auton tai
taksin kaytosta.

Henkil6o maksaa jokaisesta matkasta enintdan 25 euron omavastuun.
Yhteensd omavastuu on enintdan 300 euroa vuodessa (ns. matkakatto).
Kun se ylittyy, loppuvuoden matkoista ei tarvitse maksaa omavastuuta.
Huomioitavaa on, ettd my0s ne matkat, jotka eivat ylitd kertaomavastuun
summaa (25 euroa), kerryttavat kuitenkin matkakattoa.
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Haastateltavien kokemukset Kelan matkakorvauksista olivat paasaantoi-
sesti sellaisia, ettei matkakorvauksiin oltu oikeutettuja kertaomavastuu-
osuuden suuruuden vuoksi. Myoskaan matkakatto ei aineiston enemmistolla
tayttynyt.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

No se omavastuu on 25 euroa ja tama on tassa nurkan takana sairaan-
hoito ja se on 7-8 euroa taksilla, niin ei sita sitten.”

Mulla on niin vahéan sairaanhoidon matkoja, joten en saa matka-
korvauksia, kun se omavastuu on se 25 euroa. Ei mulla ole ollut pitkaan
aikaan sellaista.”

Muutamia kokemuksia oli siitd, ettd matkakorvaukseen oli ollut oikeus ja sita
oltiin maksettu tai ettd sairaanhoidon matkoja oli niin paljon, ettd matka-
katto tayttyi vuosittain. Matkakaton tayttymiseen liittyvat alkuvuotta rasitta-
vat taloudelliset hankaluudet olivat samoja kuin muiden terveydenhuollon
kattojen (ladkekatto, asiakasmaksukatto) yhteydessa.

Olen joskus hakenut, kun olen joutunut menemaéan pitempaad matkaa,
niin matkakorvauksia Kelalta, etta kylla se on tullut, mutta aika pienta
se on. Se on tosi pieni, mika on tullut.”

Mulla tulee silla tavalla, ettd joka vuosi on omavastuu taynna matkoissa.
Se on hirveatd, kun vuosi vaihtuu ja kaikki katot nollaantuu, ettd mista
rahat niihin revitdan.”

7.1.8 KELATAKSI JA VAKIOTAKSIOIKEUS

Taksimatkasta voi saada korvauksen, kun sen tilaa alueellisesta tilaus-
numerosta terveydentilan tai puutteellisten litkenneolosuhteiden vuoksi.
Jos taksia joutuu kayttamaan terveydentilan vuoksi, tarvitsee siita terveyden-
huollon antaman todistuksen.

Kela voi myontaa oikeuden vakiotaksiin yksilollisen harkinnan perusteel-
la. Tallainen tilanne voi olla esimerkiksi asiakkaalla, joka matkustaa ilman
saattajaa ja ei voi terveydentilansa vuoksi matkustaa muun kuin sellaisen
kuljettajan kanssa, joka tuntee, millaista apua hén tarvitsee matkan aikana.

Haastateltavien kokemukset Kelataksioikeudesta olivat suht vahaisia,
mutta muutamilla se oli kdytossa saannollisesti ja osalla poikkeustapauksis-
sa. Hengityssairauden aiheuttamien haasteiden vuoksi oli my6s saatu yksin
matkustavan oikeus.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Mulla on kelataksin kayttooikeus, ettd menenpa labraan tai mihin
tahansa sairaudenhoitoon, niin saan kayttaa.”

Mulla on Kelan taksioikeus ja sitten viela vakiotaksioikeus ja yksin
matkustavan oikeus nimenomaan hengityssairauden takia, ettei joudu
olemaan muiden mahdollisten hajusteisten matkustajien kanssa.”

Myo0s erityistilanteissa hengityssairaus oli oikeuttanut Kelataksin kayttoon.

Ma sain kerran sairaanhoidossa pahan hengenahdistuskohtauksen
ja sitten siella laadittiin mulle paperi Kelaan, etta pystyin pahimmasta
toivuttuani menemaan Kelataksilla kotiin.”

Sysays Kelataksioikeuden hakemiseen oli tullut joko laakarilta tai joltain
laheiselta.

Laheiselta olen saanut tietda naista taksioikeuksista, kun han on ajanut
taksia.”

Nimenomaan ladkari oli sitd mielta, ettd tarvitsen Kelataksin kaytto-
oikeuden.”

7.2 Veroihin liittyvat vahennykset

Veroista ja veronmaksukyvysta on mahdollisuus saada erilaisia vahennyksia.

7.2.1 VERONMAKSUKYVYN ALENTUMISVAHENNYS

Veronmaksukyvyn alentumisvihennyksen voi saada harkinnanvaraisesti
esimerkiksi sairauden, tyottomyyden tai elatusvelvollisuuden perusteella.
Koko perheen tulot vaikuttavat vahennykseen. Vahennyksen voi saa tietyin
edellytyksin pelkkien suurten sairauskulujen perusteella. Sairauskulujen
kuitit tulee saastaa.

Veronmaksukyvyn alentumisvahennys haetaan osana veroilmoitusta.
Esimerkiksi vuoden 2021 veronmaksukyvyn alentumisvahennysta voi hakea
veroilmoituksella vuonna 2022. Veronmaksukyvyn alentumisvahennyksen
enimmaismaara on 1400 euroa.

Haastateltavien kokemukset veronmaksukyvyn alentumisviahennyksesta
olivat harvinaisia. Ne haastatellut, jotka vahennysta olivat hakeneet, kokivat
sen hieman helpottavan taloudellista tilannetta, mutta samalla totesivat,
ettel monet osaa, ymmarra tai tieda tallaista vahennysta hakea.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Verottajalla on semmoinen, mista olen vasta saanut tietaa, ettad katso-
taanko se sitten veronmaksukyvyn kautta, etta saisi ladkkeiden ostoon
jotain huojennusta. Mulla on nyt 1ahddssa ensimmaiset paperit sinne,
johon laitoin luettelon, mista on ollut kuluja. Mutta tamakin on asia,
ettei tatad kukaan tieda sanoa ja kuka tietdd, niin ei puhu. Se pitaa osata
kysya.”

Olen saanut useampana vuonna veronmaksukyvyn alentumisvahen-
nyksen. Etta se pikkuisen helpottaa.”

Veronmaksukyvyn alentumisvahennys on kanssa sellainen, ettei
ihmiset osaa sitéa itselleen laskea. Eika ihmiset pida tallessa kulujansa.
Se on jarkyttavaa pitaa kirjaa siita.”

7.2.2 KOTITALOUSVAHENNYS

Kodissa tai vapaa-ajan asunnossa teetettavan kotitalous-, hoiva- ja hoitotyon,
kunnossapito- ja perusparannustyon seka tieto- ja viestintatekniikkaan liitty-
vien laitteiden asennus-, kunnossapito- ja opastustyon kustannukset voi osit-
tain vihentds kotitalousvihennykseni verotuksessa. Vahennysoikeus kos-
kee my0s omien tai puolison vanhempien kodissa tai vapaa-ajan asunnossa
teetettavaa tyota.

Muutamalla haastatellulla kavi kodissaan siivooja, jonka palkkaamiseen
hyodynnettiin kotitalousvahennysta.

Meilla on siivooja, ettd ithan normaali kotitalousvahennys sithen
kaytossa.”
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7.2.3 INVALIDIVAHENNYS 2022

Invalidivihennykseen on oikeus henkil6ll§, jolla on sairaudesta, viasta tai
vammasta aiheutunut pysyva haitta ja jonka haitta-aste on vdhintiéan 30
prosenttia. Tayden vahennyksen saa henkild, jonka haitta-aste on 100 pro-
senttia. Jos haitta-aste on pienempi, invalidivahennys on haitta-asteen mu-
kainen prosenttimaéara taydestd vahennyksesta.

Taytta tyokyvyttomyyselaketta saavan henkilon haitta-asteeksi katsotaan
100 prosenttia ja osaeldkettd saavan haitta-asteeksi 50 prosenttia ilman eri
selvitysta. Henkilo sailyttaa oikeutensa vahennykseen senkin jalkeen, kun
tyokyvyttomyyselake muuttuu vanhuuselakkeeksi.

Invalidivahennysta saa valtionverotuksessa enintaan 115 euroa ja kunnal-
lisverotuksessa enintdan 440 euroa. Invaliditeettiprosentti vaikuttaa vahen-
nyksen maaraan.

Myoskaan invalidivahennys ei haastatteluissa tullut yleisesti esiin, mutta
muutamat haastateltavat sen mainitsivat.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Verotuksen puolella ei ole muuta kuin tama invalidividhennys elikka
verotuksessa olen 100 prosentin invalidi. Sehén on minimaalisen pieni
se vahennys, mika siella on verotuksessa.”

Minulla on se 100 prosentin invalidivahennys. Se piti silloin aikanaan
hakea. Siiné ei ollut mitdan kipuja sen hakemisessa.”

Minulla on ty6ajan jaljilta jonkinlainen invalidivahennys.”

7.2.4 KOTIPALVELU ILMAN ARVONLISAVEROA

Kotipalveluja ja niiden tukipalveluja on mahdollista saada sosiaalihuolto-
palveluina arvonliséverottomasti. Arvonlisdverottomasti voi saada palveluja,
kun on sosiaalihuollon tarpeessa esimerkiksi toimintakyvyn alentuessa ian
tai sairauden vuoksi.

Kotipalveluilla tarkoitetaan esimerkiksi asumiseen, henkilokohtaiseen
hoivaan ja huolenpitoon sekd muuhun tavanomaiseen elaméaan kuuluvia
toimia tai niissa avustamista. Kotipalvelujen tukipalveluilla tarkoitetaan
esimerkiksi ateria-, vaatehuolto-, siivous-, kylvetys-, ja saattajapalveluja seka
sosiaalista kanssakaymista edistavia palveluja.

Siivousapua kaipasi moni haastateltu, mutta varsinaista tukea sithen ei
ollut yleisesti haettu. Aineistossa kuitenkin oli haastateltuja, jotka hyodynsi-
vat tata kotipalvelua ja suosittelivat sithen perehtymista myos muille hengi-
tyssairaille.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Siivousapu on ollut jo vuosikausia mulla, ettd mulla on se alviton siivous-
palvelu. Kunnalla on luettelo siivoustoimihenkiloistd, jotka pystyvat

itse arvioimaan, ettd onko asiakas sen siivouksen tarpeessa, silla tavalla
sosiaalisin perustein. Niin sitten asiakkaan ei tarvitse maksaa siita arvon-
lisaveroa.”

7.2.5 AUTOVEROTUS

Vammaiselle henkil6lle voidaan myontda autoverolaissa (51 §) sdddettyjen
edellytysten mukaan palautus auton hintaan siséltyvésti autoverosta joko
kokonaan tai osittain. Jos vammainen tai pitkdaikaissairas ei ole oikeutettu
autoveronpalautukseen, voi hanella olla mahdollisuus saada autoveron
veronhuojennus.

Saadakseen autoveron kokonaan takaisin henkilolla tulee joko olla litkunta-
tai nakovamma, jonka haitta-aste on pysyvasti vahintaan 80 %, ja auto tulee
omaan kayttoon. Litkkuntavammalla tarkoitetaan alaraajojen vammoja ja saira-
uksia. Esimerkiksi keuhkosairaudet, sydansairaudet tai muut sisdelinsairaudet
eivat ole laissa tarkoitettuja liikkuntavammoja, vaikka ne vaikeuttaisivat liikku-
mista. Tai henkilolla on vamma tai sairaus, jonka haitta-aste on pysyvasti
vahintaan 60 %. Lisdaksi auton hankinta on olennaisen tarpeellinen tyon,
toimen tai ammattiin valmistumista varten tapahtuvan opiskelun vuoksi.

Ajoneuvoveron perusverosta voi saada vapautuksen, jos henkil6lld on
Traficomin my6ntéama liikkkumisesteisen pyséakointitunnus tai oikeus auto-
veron palautukseen tai huojennukseen. Vapautus myonnetdan henkilolle,
joka on ajoneuvosta verovelvollinen. Verovelvollinen on auton haltija. Vapau-
tuksen voi saada vain perusverosta. Dieselkayttoisesta ajoneuvosta on makset-
tava ajoneuvoveron kayttovoimaveroa.

Ajoneuvoveron perusveron vapautuksesta oli haastateltujen osalta tultu
tietoiseksi litkkumisesteisen pysakointitunnuksen saamisen myo6ta. Toisaalta
asian aarelle oli my0s jouduttu ikdan kuin onnellisten sattumusten kautta eli
vertaiskeskusteluissa tai yllattaen.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Kerran olen saanut sen autoveronpalautuksen, kun tarvitsin autoa
tyossani.”

Vertaisryhmassa oli puhetta invaparkkiluvasta (liikkkumisesteisen pysa-
kointitunnus), niin sitten sielld sanottiin, ettd kai olet hakenut samalla
sitd ajoneuvoveron perusveron vapautusta. Ei oltu siitd kuultu missaan
muualla, paitsi sitten tuon vertaiskeskustelun kautta.”

Veroseuraamus tuli myonteisena yllatyksena siita, kun sain pysakointi-
tunnuksen.
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7.2.6 LIIKKUMISESTEISEN PYSAKOINTITUNNUS (TRAFICOM)

Liikkumisesteisen pysakointitunnus on henkil6kohtainen ja se myonnetaan
vammaiselle henkildlle, joka voi ajaa itse, tai hanta voidaan kuljettaa. Talloin-
kin lupa myonnetdan vammaiselle, ei vammaista kuljettavalle henkildlle.

Pysakdintitunnuksen myontamisen edellytykset 1oytyvat Traficomin
verkkosivuilta. Paatoksen siitd, tayttyvatko myontamisen edellytykset, tekee
laakari. Jos henkilolla on pysyva haitta, pysakointilupa myonnetaan 10 vuo-
deksi. Muussa tapauksessa lupa myonnetaan laakarin lausunnossaan erik-
seen ilmoittamaksi ajaksi. Vapautus ajoneuvoveron perusverosta voidaan
myontaa henkildlle, jolle on myonnetty vammaisen pysakointilupa tai joka
kuljettaa vammaista, jolle on myonnetty mainittu pysakointilupa.

Osa haastateltavista oli hakenut ja saanut liikkkumisesteisen pysakointi-
tunnuksen. Tunnus nahtiin myos taloudellisena tukimuotona ajoneuvoveron
perusveron vapautuksen vuoksi.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Minulla on pysakoéintilupa, niin sehan vapauttaa noista pysakointimak-
suista ja taas tdma lupa vapauttaa tasta vuosittaisesta ajoneuvonveron
perusverosta.”

Kylla ma olin sen itse rekisterdinyt ja kysyin sitten laakarilta sita, etta
voinko saada sen luvan ja han tarkisti tilanteen ja totesi, etta kylla voit
ja kirjoitti todistuksen.”

Laakari oli sitd mieltd, ettd tarvitsen taman parkkiluvan. Tamahan on
my0s taloudellinen, kun parkkiluvan avulla saa sen ajoneuvoveron
perusveron pois. Ettd siind on yksi taloudellinen, jolla saa vahan
kevennettya.”

Liikkumisesteisen pysakointitunnus oli ollut osalla haastatelluista viela har-
kinnassa. Esteena hakemiselle oli ollut 1dakarin mielipide luvan saamisesta
seka tiedon puute.

Sita parkkilupaa mietin, kun kuitenkin litkkuminen pakkasella on alyt-
toman vaikeata ja jos olen isossa parkkitalossa, niin sielld on kauhea
paljon sitd savun hajua, niin sitd mé mietin, etta olisi ollut sellainen
etuus, joka olisi paikallaan, mutta laakari sanoi, ettei kirjoita todistusta,
koska ei sitd kuitenkaan myonneta.”

Silloin, kun oli tilanne huonompi, niin mietin tuota parkkilupaa, etta
sekin on vahan mietintamyssyssa. Koska autotta en parjaa.”

Ajattelin aina, ettd aika monella tutullakin on tuo parkkilupa, mutta en
ole sitd ajatellut, ettd sen voisi kokeilla itse hakea. Miten se haetaan?”
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7.3 Hyvinvointialueiden jarjestamat sosiaali- ja
vammaispalvelut ja tuet

Vuoden 2023 alusta vastuu sosiaali- ja terveydenhuollon ja pelastustoimen
jarjestamisesta siirtyy kunnilta ja kuntayhtymilta 21 hyvinvointialueelle.
Poikkeuksena on Helsingin kaupunki, jolla sdilyy sosiaali- ja terveydenhuol-
lon seka pelastustoimen jarjestamisvastuu. Lisaksi HUS-yhtymalla on erik-
seen sdadetty jarjestamisvastuu erikoissairaanhoitoon liittyvista tehtavista
omalla alueellaan.

Hyvinvointialueen jarjestamié julkisia palveluja ovat perusterveyden-
huolto, erikoissairaanhoito, sosiaalihuolto, hammashoito, mielenterveys- ja
paihdepalvelut, vammaispalvelut ja ikdantyneiden asumispalvelut. Hyvin-
vointialueiden ja kuntien yhteistyona toteutetaan hyvinvoinnin ja terveyden
edistamistd, mika vahentaa tarvetta sosiaali- ja terveydenhuollon palvelui-
hin. Kunnat vastaavat myos jatkossa paivahoidosta, opetuksesta, liikunnasta
ja kulttuurista.

Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (22.9.2000/812)
todetaan, etta "Sosiaalihuollon henkiloston on selvitettava asiakkaalle hanen
oikeutensa ja velvollisuutensa seka erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutuk-
set samoin kuin muut seikat, joilla on merkitysta hanen asiassaan. Selvitys
on annettava siten, ettd asiakas riittavasti ymmartaa sen sisallon ja merki-
tyksen. Sosiaalihuollon jarjestamisen tulee perustua viranomaisen tekemé&an
paatokseen tai yksityista sosiaalihuoltoa jarjestettaessa sosiaalihuollon
toteuttajan ja asiakkaan valiseen kirjalliseen sopimukseen. Sosiaalihuoltoa
toteutettaessa on laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava
suunnitelma, jollei kyseessa ole tilapainen neuvonta ja ohjaus tai jollei
suunnitelman laatiminen muutoin ole ilmeisen tarpeetonta.”

Jokaisella on siis oikeus saada
kiireellisessa tilanteessa yksilolli-
seen tarpeeseen perustuvat sosi-
aalipalvelut hyvinvointialueeltaan
siten, ettei hanen oikeutensa valt-
tamattomaan huolenpitoon ja toi-
meentuloon vaarannu. Palvelujen
tarve arvioidaan tekemalla palve-
lutarpeen arviointi. Vammaiselle
henkilolle laaditaan henkilo-
kohtainen palvelusuunnitelma ha-
nen tarvitsemiensa palvelujen ja
tukitoimien selvittdmiseksi. Palve-
lusuunnitelman laatiminen tarkoit-
taa yhdessa tehtya suunnitelmaa
tarvittavista palveluista ja palvelu-
jen hakemisesta, ei paatosta palve-
luista. Suunnitelma tehdaan aina
asiakkaan kanssa yhdessa.
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7.3.1 KOTIHOITO JA TUKIPALVELUT SEKA APUVALINEET

Kotipalvelun ja kotisairaanhoidon palveluilla tuetaan kotona selviytymista.
Hyvinvointialue (ennen vuotta 2023 kunta) voi yhdistaa sosiaalihuoltolakiin
perustuvan kotipalvelun ja terveydenhuoltolakiin perustuvan kotisairaan-
hoidon kotihoidoksi.

Kotipalveluja voivat saada ikdihmiset, vammaiset ja sairaat tai henkilot,
joiden toimintakyky on muun syyn vuoksi alentunut. Tukipalveluilla tayden-
netaan kotipalvelun antamaa henkilokohtaista huolenpitoa. Tukipalveluja
saa hyvinvointialueen kotipalvelun, kotihoidon, vanhus- tai vammais-
palvelujen kautta. Hyvinvointialue voi tuottaa tukipalvelut itse tai ostaa ne
yksityisiltd palveluntuottajilta. Tukipalveluilla on yleensa hyvinvointialue-
kohtainen hinnasto.

Apuvilineita saa sosiaali- ja terveyskeskuksesta tai lahetteelld sairaan-
hoitopiirin apuvalineyksikdstd. Apuvalinepalveluihin kuuluu apuvélineiden
kayton opetus, uusiminen ja huolto. Nama apuvalinepalvelut ovat maksutto-
mia. Muita, 1ahinné sosiaaliseen elamaéan ja virkistykseen kaytettavien vali-
neiden, koneiden ja laitteiden kustannuksista puolet voidaan korvata vam-
maispalveluna sosiaalihuollosta.

Haastateltavilta kysyttiin kuntien tarjoamista palveluista: mita palveluita
héan vastaanottaa ja jos ei vastaanota, niin onko han tietoinen, misté niita
voisi hakea, jos tarvetta tulee.

Muutamat haastatellut vastaanottivat kuntien tarjoamia palveluita.
Parissa tapauksessa oli kyse useita sairauksia sairastavasta henkilosta, joille
oli tehty palvelutarpeen arviointi ja/tai henkilokohtainen palvelusuunnitel-
ma. Palveluina heilla oli kotisairaanhoitoa, avustuspalveluita ja kuljetuspal-
veluita. Haastateltavat kokivat palveluiden saamisen paasaantoisesti haas-
teelliseksi ja tiedottamisen niista niukaksi.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Mulla on henkilokohtaiset avustajat. Vammaispalveluissa tuntuu aina
perusolettamus olevan eka, ettd ei ja sitten sitd lahdetaan rakentamaan
ja ne sanoo ehka ja lopulta tulee se positiivinen paatos. Vahan taistelua
ollut valilla.”

Kotisairaanhoitaja kay nyt tdalla. Se on yksityinen, mutta kunta maksaa
palvelusetelin. Sitten mulla on viela avustaja lisdaksi, joka on toistaiseksi
maksuton, vammaispalvelujen kautta.”

Minulla on vammaispalveluista kaupungilta taksikortti. Se on aivan
loistava ja todella vaikea saada. Oma keuhkolaakari kirjoitti sen lausun-
non heti. Se meni saman tien lapi. Tama taksikorttiasia on tehnyt minut
onnelliseksi. En ole kodin vanki.”

Mulla ei ole ketdadn henkilda (jolta kysya). Ei ne niitd mainosta, koska
niilla on kapasiteettipulaa muutenkin. Taksikorttiasian kuulin ldheisel-
ta. Kaikkea on niin vaikea saada.”
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Mulla on tilla hetkelld uusittavana tillainen, ettd saan muutaman taksi-
matkan kuukaudessa muutamalla eurolla kaupungilta. Mitadn muuta
mulla ei ole, ei palvelujakaan. Tasta taksimahdollisuudesta kuulin mun
ystavalta.”

Jotenkin se ilmapiiri palvelutarpeen arvioinnissa kaantyi sithen, ettd on
niin kuin kayttamassa ihmisten rahoja ja kerjaamassa. Ei noita kukaan
hae, noyryytysta huviksensa. Jos saa tarpeellisen avun ja sen avulla saa
itsestaan maksimaalisen ulos, niin sehan voi tarkoittaa, ettei rasita sitten
yhteiskuntaa niilld omilla jutuillansa, ettd sithenhé&n pitaisi pyrkia. ”

Apuvalineita oli saatu sairaalan kautta hengityssairauden hoitoon ja ladkkeiden
ottamiseen. Suurimmalla osalla haastatelluista ei ollut mitdan kunnan tarjo-
amia palveluja kaytossaan, vaikka ajoittaista tarvetta niihin olisi.

Kylla, kun pahenemisvaihe tulee ja laitetaan sairaalasta kotiin sairasta-
maan, niin siina tarvitsisi jotain apua kaupassakaynteihin ja apteekkiin.”
Kun olin oikein huonossa kunnossa, saatiin tanne sellainen arvioitsija
kunnalta, mutta kun taa sairaus ei nay ulospain enka nayta sairaalta
yleensa, niin se oli sitd mieltd, ettd ei. Ja muutenkaan hengityssairaus ei
kuulemma ollut riittdvana perusteena siina. Ettd se jai sitten sithen. Ajat-
telin aloittaa sen rumban uudelleen, mutta en jaksanut. Ei mulla oma sosi-
aalityontekijakaan auttanut siind (kotipalvelun saamisessa) yhtdan, kun
héanella kuitenkin osaamista siitd, miten heidan kanssaan puhutaan ja
mitka asiat otetaan huomioon, niin ei, mina olen liian terveen nidkoinen.”

Osa haastatelluista taas koki, etteivat he talla hetkella ole palvelujen tarpeessa.

Eipa minulla ole mitdan palve-
luita, niin ei ole suoritettu
myo6skaan mitdan arviointia ja
toivottavasti parjaan niin, ettei
tartte myoskaan suorittaa mi-
taan sellaista.”

Enpa keksi ja epéilen, etta saisin
mitaan tukia. Sosiaalipalveluita
en vastaanota enka ole hakenut.
Mulla on sen verran hyva elake,
ettd en varmaan sen takia saisi
mitaan. En ole siis saanut mi-
taan eika ole ollut tarvettakaan
hakea.”

Periaatteessa en saa enka tarvit-
sekaan, kun laitteet (CPAP) saa
ilmaiseksi kaikki. Olen hyvin
tyytyvainen.”

”
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Palvelujen suhteen oli paljon epatietoisuutta siitd, mihin voisi olla oikeutettu
ja mista palveluja voi hakea. Tiedottaminen palveluista koettiin vahaiseksi.

En usko, etta saisin mitdan kotipalveluja. Ei ole oikein tietoa, ettd mita
kautta ja mité voisi edes hakea. Naista ei oikein tiedoteta missaan.”
Semmoinen, kun olisi, joka kadesta pitden kertoisi, mita on saatavissa ja
miten niitd haetaan. Sellaista palvelua ei ole tai olisi voinut ollakin,
mutta mind en vaan ole osannut tulla sithen mukaan.”

En ole hakenut mistaan mitdan palveluita, enka tieda mista hakea. Tie-
tysti yksityiset voi palkata siivoamaan. En ole huomannut nyt mitdan
sellaista, mita voisin saada.”

Toisaalta tyokokemus auttoi 10ytdmaan palveluja tarvittaessa.

Olen itse ollut kotihoidossa toissd, niin kylla sitd aika huonokuntoinen
saa olla, ettd sitd saa. Ja nykyaan kasittdakseni kotihoito on sita, etta
ne kay 1ahinna antamassa ladkkeet ja sitten lammittaa ruokaa, etta el
mitaan siivouspalveluja saa sita kautta.”

Minulla ei ole mitdan palveluja kaytossa, mutta tyoni kautta kylla
loydan tarvittavat tiedot.”

7.3.2 ASIAKASMAKSUKATTO

Kunnallisen terveydenhuollon asiakasmaksuissa on kalenterivuosittainen
maksukatto. Maksukatto on 692 euroa vuonna 2022. Alle 18-vuotiaiden kayt-
tamista palveluista perityt maksut lasketaan yhteen hanen huoltajansa
maksujen kanssa. Kun maksukatto ylittyy, palvelut ovat maksuttomia kaikille
niille henkiléille, joiden maksut ovat yhdessa kerryttaneet maksukattoa.
Lyhytaikaisesta laitoshoidosta tai laitospalvelusta peritdan ns. yllapitomaksu-
na enintdan 22,80 euroa hoitopaivaltd (2022).

Asiakasmaksulain mukaan terveydenhuollon maksu on jatettava perimat-
ta tai sitd on alennettava siltd osin kuin maksun periminen vaarantaa
henkilon tai perheen toimeentulon edellytyksia tai henkilon lakisaateisen
elatusvelvollisuuden toteuttamista. Velvoite koskee sosiaalihuollon maksuja
ja tulosidonnaisia terveydenhuollon maksuja.

Asiakasmaksujen alentamista tai perimatta jattamista ei ollut kaytetty
haastateltavien kohdalla. Osa haastateltavista ei ollut koskaan kuullut tallai-
sesta mahdollisuudesta. Asiakasmaksut eivit suoranaisesti ollut taman tutki-
muksen aihe, niin kuin ei sairaanhoidon palvelutkaan, mutta asiaa sivuttiin
lyhyesti muutamissa haastatteluissa.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Se ei paljon auta, ettd on maksukatto, kun kuitenkin reilu parikymppia
vuorokausi on taallakin sairaalassaolo, vaikka maksukatto taysi.”
Tietenkin sitten sairaudenhoitokulut, ettd nehan on sitten selva asia,
ettd niistd on hyotya, kun tarvitsee apua. Nuo terveyskeskuskaynnit ja
mahdolliset sairaalareissut, ettd niissa se summa on aika pieni, mita
joutuu itse maksamaan.”

Asiakasmaksukatto ei mene tdyteen, mutta muut katot kylla.”

7.3.3 YLEINEN PALVELUOHJAUS (ETUUDET JA PALVELUT
KAIKKINENSA, KOKONAISTILANTEEN ARVIOINTI)

Haastatellut pohtivat yleisesti etuuksien ja palvelujen hakemisen haasteita ja
kokivat, etta palveluohjausta tulisi tehostaa. Etuuksien ja palvelujen koettiin
olevan sirpaleina monessa eri paikkaa ja niista tiedon saaminen sattumusten
summa. Moni haastateltu nosti vertaiskeskustelut tarkeiksi tiedonlahteiksi.
Myo6s laheisilta saatu tuki etuuksien ja palvelujen hakemisessa oli
merkittavaa.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Ja nddhan (Kela, verottaja, kunta) ei aktiivisesti ilmoita, ettd jotain olisi
tarjolla. Niita taytyy osata ruikuttaa ja sitten ne sanoo, ettd on meilla
tammoinen.”

Palveluohjaus on sanana tosi hyva. Se ei ole mitenkaan maaritteleva,
mutta se on siind tukena ja apuna. Kaikki ei 1oyda asioita eika 16yda nii-
ta sanoja, milla kertoa sitten. Sosiaalityontekijoitad on liian vahan, mutta
kaikilla keuhkopoleilla pitaisi olla palveluohjaaja, joka on mukana siina
tilanteessa.”

Palveluohjauksessa nahtiin haasteena se, ettei ohjaaja aina puhu samaa
kieltd ohjattavan kanssa.

Palveluohjauksen ongelma on se, etta palveltava on 70-vuotias ja palve-
leva on 20-vuotias. Pitdisi 1ahted puhumaan samalla kielella.”

Palveluohjausta oli tehty, mutta ilman henkilokohtaista kontaktia. Varsinkin
1akkaammille ihmisille voi olla tarpeen kasvokkainen ohjaava keskustelu.

Silloin, kun ma sairaalasta palasin kotiin, niin sain nipun kaikkia pape-

reita, mitd kaupunki tarjoaa maksullisesti, kaikkea mahdollista ja mah-
dotonta.”
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Lasten ja aikuisten palveluohjauksessa koettiin olevan suuri ero.

Lapsen sairauden yhteydesséa saatiin kaikki palvelut: sosiaalityontekija-
ja psykologikaynnit. Se oli automaatti, mutta aikuisten puolella sellaista
automaattia ei ole.”

Useampi haastateltu heitti ilmoille toiveen palveluohjauksen kehittamisesta
joko viranomaisten tai sitten kolmannen sektorin taholta, esimerkiksi jarjes-
toyhteistyona.

Olisi tarkedaa, ettd olisi joku instanssi
sosiaali- ja terveyspuolella, Hengitys-
liitossa tai missa tahansa, etta olisi
sellainen apujoukkue, joka tulisi vaik-
ka fyysisesti tukemaan, jos tarvitsee.
Semmoista voisi miettia.”

Olisi hyva, ettd sellaista palvelua olisi
olemassa, vaikka joku liittojen yhtei-
nen, kun yleensahan ihmiset eivat
karsi vain yhdestd, vaan se just, ettd
tarviit jotain palvelua tai apua, niin
sehan on usein kombinaatio useasta
asiasta.”

Naissa (palveluita hakiessa) pitdisi
olla ulkopuolista apua ja tukea, ettei
olisi yksin naiden kanssa. Ja sitten
arviointitilanteetkin on sellaisia, etta
siind menee ihminen lukkoon.”

7.4 Valitusprosessit

Muutamalla haastatellulla oli kokemusta tai parhaillaan vireilld niin sanottu-
ja valitusprosesseja, joiden yksityiskohtia ei tassa tutkimuksessa avata ano-
nymiteetin sailyttamiseksi. Yhteista naille tapauksille oli mittava todistusten
ja lausuntojen keraaminen eri tahoilta seka pitkaan kestava prosessi valituk-
sesta lopulliseen paatokseen.

Haastateltavat kokivat, ettd heidan pitaisi omata lakiosaamista tai saada
lainopillista apua, ettd pystyisivat perustelemaan pyyntonsa riittavasti. Haas-
tatteluaineistossa tuli ilmi seka asiakkaan nakokulmasta onnistuneita, siis
lapi menneita seka hylattyja prosesseja. Monet naisté valitusprosesseista
eivat kuitenkaan koskeneet "puhtaasti” hengityssairauksia, joten siita syysta
naita prosesseja ei kasitella tassa kohtaa syvemmin. Nama aineistokohdat
jaavat kuitenkin talteen Hengitysliittoon ja tulevaisuuden kayttoon neuvon-
nan ja vaikuttamistyon tueksi.
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YHTEENVETO

Erilaisia etuuksia ja palveluja on yhteiskunnassa tarjolla myos hengitys-
sairaille. Etuuksien ja palvelujen 1oytaminen ja hakeminen on osittain
automaattista ja helppoa, mutta toisaalta osittain myos epavarmaa ja
satunnaista.

Kokonaisuus rakentuu Kelan, verottajan ja kuntien varaan. Kelan
etuuksista oli hengityssairaille ehdottomasti tunnetuin ja kaytetyin
laakkeiden erityiskorvausoikeus ja laakekatto. Ne olivat etuuksina suht
automaattisia ja saajalleen niin sanotusti helppoja, silla hoitavat laakarit
vaikuttivat olevan hyvin perilla ladkekorvausasioista, kirjoittivat
oma-aloitteisesti lausunnot erityiskorvausoikeuden hakemista varten ja
apteekissa seurattiin ladkekaton tayttymista. Poikkeuksena tasta auto-
maatiosta voidaan nostaa osa keuhkoahtaumatautia sairastavista, jotka
eivat olleet saaneet korvattavuutta tarvitsemiinsa laakkeisiin. Asia on
tiedostettu ja keuhkoahtaumatautia sairastavien ladkekorvausten kritee-
rien kehittdmiseksi tehdaan Hengitysliitossa aktiivista vaikuttamistyota.

Kelan hoitotukien osalta kokemusta oli karttunut muutamille haasta-
telluille. Monet hengityssairaat voivat olla hoitotukiin oikeutettuja.
Niiden hakeminen on jo monimutkaisempaa kuin ladkekorvausten.
Hakemuksessa ja ladkarinlausunnossa on kiinnitettava erityista tark-
kuutta arjen selviytymisen ja toimintakyvyn haasteiden kuvaamiseen.

Niin ikdan monimutkaisempia ja aineistossa suhteellisen harvinaisia
olivat Kelan myontama toimeentulotuki seka tyokyvyttomyyselake ja
kuntoutustuki. Kelan matkakorvauksista oli tietoa, mutta omavastuu-
osuus oli sen verran suuri, ettei monet haastatellut olleet pystyneet
matkakorvauksia omista matkoistaan hakemaan. Kelataksia oli kaytetty
vahan.

Verottajan tarjoamat tuet kattavat erilaisia veroista tehtavia vahen-
nyksia ja niista oli vaihtelevasti kokemusta. Ne haastatellut, jotka naita
vahennyksia osasivat kayttaa, suosittelivat niiden selvittamista myos
muille hengityssairaille. Verotukseen liittyvana on myos Traficomin
myontama litkkkumisesteisen pysakointitunnus, josta tuntui olevan
hyvin tietoa haasteltujen keskuudessa.

Kuntien jarjestamien sosiaali- ja vammaispalvelujen kayttdjia 1oytyi
aineistosta vahan. Muutamalle oli tehty palvelutarpeen arviointi tai
henkilokohtainen palvelusuunnitelma. Ennemmin keskustelua heratti
se, ettei oikein tiedetty, mihin palveluihin on oikeutettu ja mita yli-
paataan on tarjolla. Yleiseen palveluohjaukseen toivottiin parannusta ja
ideana esitettiin, voisiko esimerkiksi jarjestot yhteistyossa tarjota tallais-
ta tukea.
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RATKAISUT:

Kaytannonlaheista ja elamantilannesidonnaista neuvontaa ja tietoa
tarvitaan hengityssairaille mahdollisista etuuksista seka sosiaali- ja
vammaispalveluista seka niihin liittyvista tuista sekd mahdollisuudes-
ta saada tuettuja kotipalveluja. Tietoa tarvitaan siitd, mihin voi olla
oikeutettu ja misté etuuksia ja palveluja voi hakea.

Tietoa tarvitaan etuuksia ja palveluja koskevien paatosten peruste-
luista. Perustelujen antaminen selkeilla kielelld paitoksen yhteydes-
sa on tarked osa tiedonvalitysta ja vahentaa vaarinymmarryksia seka
tarpeettomia valitusprosesseja.

Sairastava voi etsid sosiaaliturvaan liittyvaa tietoa eri tahoilta. Siksi on
tarkeaa, etta seka terveydenhuollon ammattilaiset, Kela ja verottaja
tuntevat eri tukimuotoja ja niiden hakuprosessia seka osaavat ohjata
tarvittaessa eteenpadin. Palveluohjauksella voidaan saada asiat eteen-
péin, vihentai tarpeetonta asiointia ja lyhentia jonotusta seka
kohdistaa myos asiantuntijapalveluita tarjoavien aika juuri heille
kuuluviin tehtaviin tehokkaammin.

Varmistetaan, ettd kaikkialla Suomessa jokainen saa kiireellisessa
tilanteessa yksilolliseen tarpeeseen perustuvat sosiaalipalvelut hyvin-
vointialueeltaan.

Vammaiselle henkilolle on laadittava yhdessa hanen kanssaan
henkilé6kohtainen suunnitelma tarvittavista palveluista ja palvelujen
hakemisesta.

Asiakasmaksukatto on tarkea osa sosiaaliturvaa. Se ei aina riitd tueksi
ja siksi lakiin on jatetty mahdollisuus alentaa tai jattda perimatta
asiakasmaksuja. Naméa mahdollisuudet on muistettava paatoksia
tehdessa.

Verotukseen liittyvaa tietoa ja neuvontaa tarvitaan lisaa. Nyt tieto
veronmaksukyvyn alentumisvahennyksestd, invalidivahennyksesta,
kotipalvelujen ja niiden tukipalvelujen hankkimisesta arvonlisa-
verottomasti tai ajoneuvoverotukseen liittyvista helpotuksista ei
tavoita kaikkia tukiin oikeutettuja ja niita tarvitsevia ihmisia.
Apuvilineiden lainaamismahdollisuus on turvattava. Maksuttomiin
apuvalinepalveluihin kuuluu apuvéalineiden kayton opetus, uusiminen
ja huolto. Tietoa tarvitaan siitd, mista sosiaaliseen elamaéan ja virkis-
tykseen kaytettavien vilineiden, koneiden ja laitteiden kustannuksista
on mahdollista korvata puolet vammaispalveluna sosiaalihuollosta.
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HENGITYSSAIRAAN ELAMAA HELPOTTAVIA ARKISIA ASIOITA:

Kotipalvelut =
asumiseen, henkil6-
kohtaiseen hoivaan ja
huolenpitoon seka
muuhun tavanomai-
seen elamaan kuulu-
via toimia tai niissa
avustamista.

Kotipalvelujen tuki-
palvelut = ateria-,
vaatehuolto-,
siivous-, kylvetys-, ja
saattajapalveluja
sekd sosiaalista kans-
sakaymista edistavia
palveluja.

Autoon liittyvat
asiat: lilkkumis-
esteisen pysakointi-
tunnus, vapautus
ajoneuvoveron perus-
verosta, oikeus auto-
veron palautukseen
tai huojennukseen.



HENGITYSLIITTO TOIMII:

Hengitysliitto vaikuttaa sosiaaliturvaan liittyvaan paatoksentekoon
aktiivisesti. Voit tutustua edunvalvonta- ja vaikuttamistyohon ‘
verkossa www.hengitysliitto.fi.

Vaikuttamisen arki on lausuntotyotd, tydoryhmatyoskentelyd yhdessa
muiden jarjestdjen ja viranomaistahojen kanssa seka yhteydenpitoa
paattajiin.

Sosiaaliturvan osalta vaikutamme pitkdjanteisesti sosiaaliturvauudis-
tukseen kokonaisuutena olemalla mukana parlamentaarisen komitean
taustatyoryhmassa seka lyhyelld aikajanteelld lausumalla erillisiin laki-
uudistuksiin, kuten esimerkiksi vammaispalvelulainsdadannon uudis-
tukseen seka asiakasmaksulakiin.

Hengitysliitto viestii aktiivisesti verkossa, sosiaalisen median kanavissaan ja
sidosryhmaélehdessdan sosiaaliturvaan liittyvistd asioista. Jatkossa nostamme
sosiaaliturvaan liittyvia kysymyksia vahvemmin esiin.

oppaan paivittdmisessa. Tutustu oppaaseen verkossa

Hengitysliitto on mukana vuosittain jarjestojen yhteisen sosiaaliturva
www.sosiaaliturvaopas.fi

Sosiaali- ja terveysturvan
neuvontapuhelin
to klo 9-12

® 020 757 5150 |
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w Hengltyslu‘.
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8 Kuntoutus

ela jarjestaa kuntoutusta kaiken ikaisille ja turvaa toimeentuloa kun-

toutuksen aikana. Kuntoutus auttaa elaméaan sairauden kanssa, jatka-

maan toissa tai palaamaan tyoelamaan. Kelan hengityssairaille tar-
koitetut sopeutumisvalmennuskurssit ovat seka tyoikaisille ettd elakkeella
oleville astmaa, keuhkoahtaumatautia tai harvinaisia hengityssairauksia
sairastaville. Uniapneaa sairastaville 16ytyy uniapneaa sairastavan kuntou-
tuskurssi.

Tavoitteena on, ettd sairastunut saa tukea sairauden aiheuttamassa
muutostilanteessa. Kurssilla saa neuvontaa ja ohjausta sekéa keinoja jatkaa
mahdollisimman téysipainoista elamaa sairaudesta huolimatta. Sopeutumis-
valmennus- ja kuntoutuskurssit ovat moniammatillisia ja ryhmamuotoisia.

8.1 Hengityssairaiden kokemuksia Kelan
kuntoutuksesta

Yleinen suhtautuminen Kelan tarjoamaan kuntoutukseen vaihteli haastatel-
tavien keskuudessa. Monet olivat olleet Kelan kuntoutuksessa. Osin oli jopa
ylattynyt, ettd haettuun kuntoutukseen oli padsty. Muutama haastateltu
koki, ettad kayty kuntoutus ei tuottanut henkilokohtaisia hyotyja sairauden
kanssa elamiseen. Tahan katsottiin syyksi se, ettd kuntoutukseen paasi niin
sanotusti vaaraan aikaan tai ettd erottui kuntoutusryhmassa jollain tavalla
epaedullisesti.

Haastateltavat nostivat esiin myos muutamia kokemiaan epakohtia Kelan
kuntoutuskursseissa. Kaikille, mutta etenkin hengityssairaille, tarkea tekija
on sisailman laatu, joka koettiin paikoin ongelmallisena oireilun vuoksi.
Oireilua aiheuttivat rakennusten huono kunto seka kanssaihmisten hajus-
teet seka esimerkiksi kukat ja kynttilat.

Toisaalta oli jonkin verran epatietoisuutta kuntoutusmahdollisuuksista
ylipaansa ja siitd, mille kurssille voisi hakea. Monet olivat saaneet vinkkeja
kuntoutuksesta laheisiltd. Osa haastatelluista ei taas kokenut kuntoutusta
itselleen tarpeelliseksi. Koettiin, ettd sairauden kanssa parjaa itse tai ettd
esimerkiksi litkunta- ja ravitsemusasiat olivat itsella hyvin hallussa. Toisaal-
ta elamantilanne saattoi myos olla sellainen, ettd kuntoutukseen hakeutu-
minen tuntui hankalalta.

Muutama haastateltu oli hakenut kuntoutukseen, mutta ei ollut tullut
hyvaksytyksi mukaan. Perusteluiksi oli todettu, ettd on kuntoutukseen joko
liian sairas tai ei riittavan sairas. Perusteet olivat myos jadneet osittain epa-
selviksi tai kuntoutuksen etamuoto ei kannustanut mukaan. Muutama haas-
tateltu oli pohtinut kuntoutukseen hakeutumista, mutta ei ollut toistaiseksi
pyytanyt ladkarintodistusta eika tayttanyt hakemusta. Tarve kuntoutukselle
oli kuitenkin tunnistettu.
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Laakarit olivat pyynnosta kirjoittaneet mielellaan todistuksia kuntoutuk-
sen saamiseksi, mutta varsinaiseen kuntoutuskurssin loytamiseen ladkarilta
ei ollut saanut apua. Toisaalta ladkarin tehtdva ei ole varsinaisesti etsia
ko. kuntoutusta vaan Kelan toimihenkilon tai esimerkiksi sairaanhoitopiirin
mahdollisen kuntoutusohjaajan.

Kuntoutukseen ohjautumisessa oma aktiivisuus oli tarkeaéa. Tietoa kun-
toutuskursseista oli tarjolla ainakin Kelan ja jarjestojen verkkosivuilla. Nama
tiedot eivat valttamatta kuitenkaan tavoittaneet kaikkia kuntoutusta tarvitse-
via ihmisia. Tietoa kuntoutuksesta saatiin 1aheisilta ja ystavilta seka vertais-
tuen kautta. Jarjestojen neuvontapalvelut ja luennot olivat myos hyva tapa
saada tietoa.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Olen toki mina ollut Kelan kuntoutuksessa. Siitd on nyt vuosia aikaa.
Jostain satuin huomaamaan, etta oli tammoinen Kelan kuntoutuskurssi
tyoelaman ulkopuolella oleville keuhkoahtaumatautipotilaille, etta
minapa kokeilen tuota ja tuikkasin hakemuksen menemaan ja sitten
yllatti paatos, ettd sut on hyvaksytty sinne.”

Kelan kuntoutuksessa olen ollut yhden kerran just ennen sairauslomaa,
niin se oli vield, etta kokeiltiin sitd. Se oli astmaa sairastavien kuntoutus
siind vaiheessa. Se oli tyossa oleville. No siind mielessi ei ollut hyotya,
koska olin niin erilainen kuin muut. Niilla oli sellaista pientad ne astma-
ongelmat ja mulla ne oli aika vaikeat. Ma olin niin kuin vahéan erikoinen
siina joukossa. Vertaistukea ei tullut mun mielesta ja sitten toiset vaan
paivitteli, ettd hoh hoijaa, ettd voiko olla tuommoistakin.”

Siitakaan en olisi tiennyt, mutta ystava sanoi, oikeastaan heti, kun sain
diagnoosin, ettd on olemassa erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja
Kelalta. Etta ota ihmeessé selvaa. No sitten mina ajattelin, etten oikein
ymmarra niistd mitdan, joten soitin sitten Kelalle.”

En ole ollut, kun en néin omaishoitajana voi olla tasta kotoa pois.
Mistaan omaishoitajien parikursseista ei ole mitaan tietoa. Ei ole
kukaan esitellyt tai suositellut. Sellainen voisi olla ihan paikallaan.”
Olen kaksi kertaa pistanyt hakemukset kuntoutukseen, mutta en ole
paassyt. Kela ei katso tarpeelliseksi. Eihan ne perustele mitdan. Talla
hetkelld keuhkoahtaumapotilaille ei taida olla mitaan kuntoutusta siina
mielessa, ettd mentdis paikan paalle johonkin. Ja nettikuntoutusta ma
en pida kuntoutuksena.”

Ma itte pyysin lahetteen 1aakariltd, ettd hakisin Kelan kuntoutusta.
Taisin kylla ensiksi kattoa Kelan sivuilta uniapnean kuntoutuksia.

Ite ma ne hommasin. Ei minkaanlaisia suosituksia tullut mistaan.”
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Hengitysliitto jarjestaa seka omia ettd yhteisluentoja

muiden jarjestojen kanssa sosiaaliturvaan ja kuntoutukseen

liittyvista asioista. Tietoa luennoista tapahtumakalenterista
www.hengitysliitto.fi.

8.2 Hengityssairaiden kokemat hyodyt
kuntoutuksesta

Haastateltavien ndkemys kuntoutuksesta saamastaan hyodysta voidaan
jakaa kolmeen teemaan, joita ovat asiantuntijatieto, vertaistuki seka moti-
vaation lisdantyminen.

Asiantuntijatiedosta tuli haastateltavien keskuudessa eniten mainintoja
kuntoutuksen hyodyllisena osa-alueena. Ylipaansa tiedon lisdantyminen
mainitaan itsed hyodyttavana tekijana. Erityisesti mainittiin 1adkarin luennot,
joiden antama tieto tuntui valaisevan omaa tilannetta sairauden kanssa.
Esiin nostettiin myos ladkkeenottotekniikka, litkunta ja ravitsemus. Myos
kuntoutujien toiveita oli kuultu aihepiireist, joita he toivoivat kasiteltavan
syvemmin. Kuntoutusryhmaa oli myos hyodynnetty ohjelman sisallossa.

Kelan hengityssairaille tarkoitettu sopeutumisvalmennus ja kuntoutus
toteutettiin ryhmémuotoisena ja kursseilla muilta osallistujilta saatu vertais-
tuki koettiin erittdin tarkedksi. Vertaisten kesken ilmaistiin ja kasiteltiin tun-
teita, opittiin toisten kokemuksista ja loydettiin uusia selviytymiskeinoja.

Motivaation lisdantyminen koettiin myos tarkeaksi kuntoutuksen hyodyk-
si. Omahoitoon liittyvien elementtien (1a&dkitys, ravinto, liikunta) lapikdynti ja
kanssakuntoutujien tuki lisasiviat motivaatiota pitaa itsestaan huolta.

Motivaatiolla tarkoitetaan henkildn tilaa, joka méaaraa, miten vireasti
ihminen toimii ja mihin hanen mielenkiintonsa on suuntautunut.
Kuntoutuksessa asiantuntijatiedon ja vertaistuen avulla voi henkilon
motivaatio ja tahto ponnistella oman terveyden eteen parantua.

Ammattilaisen tarjoama psyykkisen puolen tuki ja ohjaus on myos tar-
ked elementti ja osa kuntoutusta, koska pitkaaikaissairaudet ovat usein
hyvin kuormittavia henkisesti.

Psyykkisen puolen tuki ei yhta haastateltavaa lukuun ottamatta
kuitenkaan noussut haastatteluissa merkittavasti esiin kuntoutuksen
osana. Ehka sitd ei nahty omana osa-alueena tai tamaéan tutkimuksen
haastateltavilla psyykkisen tuen saamiseen ei ollut akuuttia tarvetta
tai psyykkista tukea saatiin muuta kautta osana sairauden hoitoa.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:
Asiantuntijatiedon merkitysta kuvailtiin nain:

No siis olin Kelan sellaisella ns. hengityselinsairaiden valmennuskurssi
vai. Sopeutumisvalmennus. Sieltd sain ihan valtavasti tietoa, etta se oli
kylla aivan kullanarvoinen, ettd lahtiessa en tajunnutkaan, ettd mita
kaikkea tulen sieltd saamaan.”

Yksi jo tuollainen kunnolla varttunut 1aakari luennoi kurssilla hengitys-
teiden anatomiasta, niin se oli sellainen mieleenpainuva asia, se selvitti
tata tilannetta aika paljon.”

Minulla ei ollut ladkkeenottotekniikka hallussa, niin siithen sain neuvoja
ja opastusta. Siella oli puhetta ruokavaliosta ja litkunnan tarkeydesta.”
Soitin kuntoutuslaitokseen ja kysyin, etta voisiko kakkosjaksolle sisal-
lyttaa asiaa hengitysfysioterapiasta. Ja se toteutettiin.”

Tuolla kuntoutuskurssilla meill3 oli sellainen yleisravintoterapeutin
tunti, mutta mina pyysin, etta voisiko sita olla siella toisellakin jaksolla,
niin ne jarjesti sita sitten mulle.”

Siella oli yksi hammashoitaja osallistujana, niin hanhéan piti meille oi-
kein yhden luennon, miten hampaita pitaa hoitaa.”

Haastateltavat kuvailivat vertaistukea muun muassa seuraavilla tavoilla:

Paras hyoty tuli oikeastaan siitd, kun tapasi niita ihmisia siellad.”
Niin valtavasti saatiin sitd vertaistukea ja vaihdettiin kokemuksia ja
varmaan jokainen sai just niilta vertaisilta siina paljon.”

Meilla on viestittelyrinki kuntoutuksessa olleiden kanssa, etta se
vertaistuki on siind ihan hurjan tarkea.”

Nain eras haastateltu kuvaili oman motivaation kehittymista:

Olin sen diagnoosin saamisen jalkeen ajatellut, ettd kun paasen sinne
kurssille, niin mina revin sielta vaikka vakisin sen kipinan liitkkumiseen
ja terveellisiin elaméantapoihin, etta sieltd se muutos alkaa. Laitoin
ensimmaiselld jaksolla tavoitteeksi itselleni juosta kilometrin, kun kun-
toutus on ohi ja sitten kuntoutuksen viimeisella kerralla juoksumatolla
happitankki selassa ja saturaatiomittari sormessa mina juoksin sen
kilometrin, etta se oli ihan mieleton voittajafiilis.”
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8.3 Hengityssairaiden kehittdmisideat
kuntoutukseen ja omahoidon tueksi

Kelan kuntoutukseen paasseet haastateltavat olivat paasaantoisesti tyytyvai-
sid kuntoutukseen, mutta sen lisdksi tai oheen toivottiin tdydentivia toimin-
taa omahoidon tueksi. Se, ettd kuntoutukseen padsee sairauden alku-
vaiheessa, jolloin tiedon tarve on suuri ja tasapainoa saatetaan vield hakea,
koetaan tietysti hyvaksi asiaksi. Haastateltavat kuitenkin totesivat, etta
hengityssairaus saattaa ajan myota muuttaa muotoaan, ladkehoidot kehittya
ja tutkittu tieto sairaudesta muuttua. Tasta syysta olisikin tarpeen paasta
sdannollisesti johonkin kuntoutukseen tai omahoidon ohjaukseen. Kysees-
sa el tarvitsisi olla pitka laitoskuntoutus, vaan jokin paivan tai viikonlopun
mittainen tapaaminen, jossa ajankohtaiset asiat sairaudesta kaytaisiin lapi.
Myo0s vertaistuellinen ndkékulma asiassa on tarkea.

Etenkin pitkdan hengityssairautta sairastaneet haastatellut esittivat toi-
veita omahoidon paremmasta ohjauksesta ja sdannollisestd kuntoutuksesta.
Lisaksi elintapaohjausta ja motivointia seka esimerkiksi apuvéalineopastusta
kaivattiin ja sen saamiseksi Kelan kuntoutus koettiin hyvaksi vaylaksi. Toki
kyseiset toiminnot voisivat olla osa jotain muuta palvelua, mutta Kelan kun-
toutuskurssi kokoaisi asiat samaan pakettiin. Haastateltavat esittivat, etta
vertaistuen nakokulmasta Kelan kursseilla olisi tarkeéda ottaa huomioon
erilaiset ammattiryhmat ja heidan ominaisuutensa. Esimerkiksi teema uni-
apnea liitkenteessa nousi esiin eli ammattiautoilijoille tarjottava raataloity
kuntoutus.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Jos siithen Kelan kuntoutukseen saisi ikaan kuin rinnalle tai tdydentavan
systeemin, jolla voisi jarjestaa tallaisia niin, ettd olisi mahdollisuus
paasta useammin sinne. Siina ollaan samassa kasassa ja nakee, miten
itse kukin parjaa ja porukalla koitetaan selvitd, ettd on siina sellaisia
hyvia puolia, etta kylla se virkistaa ja vahvistaa. Etta olisi ajan tasalla,
koska taudit muuttuu, hoidot, 1adkitykset ja maaritykset ja tama yhteis-
kunta muuttuu tassa ymparilla ja vaikutukset, niin sita kautta, etta siina
pysyisi mukana siina kokonaisuudessa.”

Kelan kursseille paadsee vasta alkaneet, joilla on diagnoosi just todettu.
Ei se meille vanhoille, jotka aika paljon viela roikutaan tyoelamassa,
niin me kylla aika paljon tarvittais sitd. Kuntoutusta tarvitaan sellaisille,
jotka jo yli kymmenen vuotta menneet sen laitteen kanssa, kun kaikki
muuttuu, laitteet ja muut, ettd eihén me tiedetd oikein mistddn mitaan:
ruokavalio ja muut, niin niitahan ne koko ajan muuttaa. Ett4, jos saisi
sellaisen kuntoutuskurssin pystyyn. Saisi olla niin, etta olisi ensin
muutaman paivan patka ja sitten jonkun ajan paasta joku kertaus, etta
miten porukka on sitd lahtenyt vieméaan.”

Sithen omahoidon ohjaukseen pitdisi panostaa vahan lisdaa. Aika kuluu,
etta siella olisi sellainen, etté pari kolme vuotta valid ja sitten kutsuttai-
siin kdymaan ja sitten aina ohjattaisi. Ne tahtoo aina unohtua tuollaiset
ohjeet. Rutinoituu sitten liikaa johonkin hommaan, esimerkiksi 1aak-
keenottoon, niin palautettaisiin taas ruotuun. Sellainen lyhyempi
tsekkaus pitkan kuntoutuksen sijaan voisi olla.”

Raskaan kaluston kuljettajat. Ylipainoisia, huonosti nukkuu ja syo.
Mink&anlaisia kuntoutuksiahan niille ei ole ja mitdan anneta. Aamusta
iltaan ajaa ja nukkuu kuin koiran kopissa.”

8.4 Fysioterapia, sairaalan liikuntaryhmat ja
muut hoidot ja terapiat

Hengityssairas voi hyotya fysioterapeutin tapaamisesta. Fysioterapeutti voi
ohjata sopivan litkuntatavan loytamiseen ja antaa neuvoja paivittaisista
toiminnoista selviadmiseen. Lisdksi fysioterapeutti voil motivoida litkuntaan,
painonhallintaan ja esimerkiksi tupakoinnin lopettamiseen. Fyysinen harjoit-
telu on valttamaton osa hengityssairaan omahoitoa.

Fysioterapiassa ohjataan hengitystekniikkaa, joka edesauttaa ladkkeen-
otossa ja, jonka avulla voidaan hallita hengenahdistusoiretta. Fysioterapia
myos parantaa rintakehéan ja seldn liikkkuvuutta seka rentouttaa lihaksia.
Lisaksi voidaan kayttaa erilaisia limanirrotusmenetelmia.

Osa haastelluista oli kaynyt fysioterapeutin vastaanotolla, padasiassa
tuki- ja liikkuntaelinvaivojen vuoksi. Tama oli tapahtunut paaasiallisesti
omalla kustannuksella.
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Hengitykseen keskittyvasta fysioterapiasta oli osa haastatelluista kuullut,
mutta kaytannon kokemusta siité oli vain parilla haastatellulla. Nama koke-
mukset olivat olleet erittdin myonteisia ja he kokivat hengitykseen perehtyneen
fysioterapeutin palvelut hyodyllisena toimintona hengityssairaalle. Molemman
haastatellun kohdalla hengitysfysioterapian saaminen ei ollut yksinkertaista ja
vaati asian perustelua sekd omaa aktiivisuutta.

Fysioterapiaa ei ollut miltaan tahoilta juurikaan tarjottu tai suositeltu.

Oma aktiivisuus oli ollut avainasemassa fysioterapialdhetteen saamiseksi.
Tarve tallaiselle hoitomuodolle kuitenkin tunnistettiin. Liséksi aineistossa oli
kokemuksia voice massage -hoidoista, sairaalan kuntoutus/liikuntaryhmaésta
seka kunnan tarjoamasta yksilollisesta kuntoutuksesta. Hoitava keuhkolaakari
oli pyytanyt mukaan sairaalan litkuntaryhmé&an. Myos siita oli kokemusta,

ettd sellaiset laheiset, joilla on hoito-, liikkunta- tai ravitsemusalan ammatti
olivat ndissa asioissa ohjanneet ja auttaneet. Virallista ravinto-ohjausta kaivat-
tiin etenkin silloin, kun on runsas laakitys, joka saattoi vaikuttaa suoliston
kuntoon.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

No naiden hengityssairauksien vuoksi ei ole fysioterapiaa, ainoa mita
lihakset tulee valilla kipeaksi ja sarkee, niin kayn tuossa paikallisella
fysioterapeutilla, niin se neuvoo sitten. Omakustanteisesti kayn.”

Mua ei ole kylla mihinkaan hengitysjuttuihin tai hengitysfysioterapiaan,
ei ole missaan vaiheessa ohjattu. Fysioterapialahetteen olen saanut, etta
saan nuo niskat, hartiat, rintarangan, niin niihin olen paassyt, kun olen
pyytanyt erikseen. Nekin on pitanyt pyytaa joka kerta.”

Sitten se on keskussairaalatasolla ainoastaan, ettd se on varmaan joku
fysioterapeutti, joka sen ymmartaa sen hengityksen puolen, mutta ym-
martaa sitten muutenkin. Ehka ne on niita ainoita, joita kaipaisin. Minua
ei ole ohjattu mihinkdan tuommoiseen juttuun enké ole osannut kylla
pyytaakaan. En ole ikina ajatellut. Sita voisi kysaista kylla. En tieda, miten
on tarjolla eika ole kenenk&an kanssa tullut vastaan.”

Mina olen nyt menossa. Ensin on sairaanhoitaja seka sen jalkeen kahdek-
san ryhmaéakokoontumista. [lmeisesti ne on téllaisia, niin mina olen sen
ymmartanyt, ettad olisi kunnon kohotuksen, joku sellainen liikuntaryhma.
Nyt kun kavin keuhkolaakarilla, niin han kysyi, etta olisitko sina kiinnos-
tunut tallaisesta. No mina nyt sitten ajattelin, ettei se nyt varmaan ihan
haitaksikaan ole, vaikka ldhtisinkin mukaan. Tama on sairaanhoitopiirin
jarjestama, keskussairaalassa. Kuntoryhmassa ilmeisesti kartoitetaan
meidéan sairaiden kunto ja sen mukaan tehdaan ohjelma.”

Ei ole ravinto-ohjausta tarjottu, mika on mun mielesta aika vaarin. Sita
pitéaisi kaikille antaa. Se on sellainen mitd mun mielesta ihan noissa
hoitosuunnitelmissa pitdisi olla, ettd annettaisiin se ravintoneuvonta ja
kontrolloitaisiin my0s, ettd mita siitd on seurannut ja onko saanut apua.”
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YHTEENVETO

Kuntoutukseen ohjautumisessa oma aktiivisuus oli tarkeaa ja tietoa
saatiin muun muassa verkkosivuilta, jarjestoilta ja kunnilta. Kelan ja
muiden tahojen tarjoamaan hengityssairaiden kuntoutukseen oltiin
padosin hyvin tyytyvaisia. Kuntoutuksen hyodyt tulivat esiin asian-
tuntijatiedon, vertaistuen ja omahoidon motivaation lisdantymisen
myota. Haastateltavat arvostivat kuntoutuksen kokonaisvaltaista
nakokulmaa, jossa samalla huomioitiin kuntoutuja yksilona.

Kelan kuntoutuskurssien osa-alueet kattoivat haastateltavien koke-
musten mukaan olennaiset sairauteen ja elamantapoihin liittyvat teki-
jat. Ammattilaisen tarjoama psyykkisen puolen kuntoutus, tuki ja ohjaus
ovat myos tarkea elementti, koska pitkdaikaissairaudet ovat usein hyvin
kuormittavia henkisesti. Lisaksi kuntoutuskursseilla oli kuunneltu hyvin
toiveita.

Myo0s se oli myoOnteista, ettd hengityssairaus oli huomioitu sellaisilla
Kelan kuntoutuskursseilla, joille oli menty jonkin muun syyn kuin hen-
gityssairauden vuoksi. Tallaisia kursseja olivat esimerkiksi muiden sai-
rausryhmien tai omaishoitajien kurssit. Monelle Kelan kuntoutuksessa
olleelle haastatellulle oli jaanyt pitkaaikainen vertaistuellinen rinki
muista kuntoutuksessa olleista ihmisista.

Myos kuntoutuksen sisallolle esitettiin kehittdmistoiveita: omahoidon
motivaation yllapito ja muu omahoidon tuki, syvempi tiedon saanti
kohdennetuista teemoista (ravitsemus, ladkitys, apuvélineet jne.), elin-
tapaohjaus, apuvalineopastus ja psyykkinen tuki ovat olennaisen tarkei-
ta pitkaaikaisissa sairauksissa.

Etenkin pitkaan hengityssairautta sairastaneet kokivat, ettd Kelan
kuntoutus on tarkoitettu juuri diagnoosin saaneille ja siksi he toivoivat-
kin jo pidempaén sairastaneille jonkinlaista omaa omahoidon tukea,
elintapaohjausta ja motivointia.

Haastatteluissa tuli esiin mielipiteita, ettd etdkuntoutusta ei pidetty
paikan paalla tapahtuvan kuntouksen veroisena vaihtoehtona ja se ei
motivoinut samalla tavalla. Toisaalta etdkuntoutuksella on paikkansa
niiden hengityssairaiden kohdalla, joilla on eri syista vaikeuksia osallis-
tua laitosjaksoille.

Fysioterapia ei ollut kovin tunnettua ja muutenkin fysioterapiaan oli
paasty itse pyytamalla. Kokemukset siita olivat kuitenkin erittain
myonteisid. Sadnnonmukaista opastusta tai kehotusta omatoimisten
hengitysharjoituksien tekemiseen, hengitystekniikkaan tai
erilaisten vastuslaitteiden kayttoon ei tullut haastatteluissa ilmi.

Toiveita esitettiin lisaksi hengityssairaiden matalan kynnyksen
ravinto-ohjaukselle.
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RATKAISUJA:

Hengityssairaudet ovat pitkdaikaissairauksia, joi- ’ “!
hin sairastuneilla on korkea motivaatio hakeutua Kuunnellaan
kuntoutukseen. Onnistunutta omahoitoa ei tue v \

paatos, jossa todetaan sairastavan olevan joko
liian sairas tai se, ettei ole riittavan sairas kuntou-
tukseen.

Tarvitaan seka ldhi- ettd etikuntoutusvaihto-
ehtoja. Kuntoutujan perusteltua toivetta kuntou-
tuksen jarjestamismuodosta tulee kunnioittaa.
Jos kuntoutusanomus hylataan, perustelut on
ilmastava selkeasti. Kynnysta hakea palveluja

ei saa kasvattaa niin, ettd tarvitseva jattaa
myohemmin hakematta tukea uudelleen.
Varhainen mahdolliseen toimintakyvyn
alenemiseen puuttuminen on edullisin ratkaisu
seka ihmiselle itselleen ettd yhteiskunnalle.
Omahoidon sdénnolliselle ohjaukselle on tarve. Ladkkeet, terveyden-
tila ja sairaudet muuttuvat vuosien myota, tiedot ja tottumukset on
ajantasaistettava. Elintapaohjausta ja motivointia on oltava tarjolla.
Hoitosuunnitelman tekeminen ja sen péaivittaminen yhdessa asiak-
kaan kanssa tukee omahoidon onnistumista ja ohjauksen toteutumis-
ta. Samalla kuntoutuksen tarpeet tulee kartoitettua.
Terveydenhuollon on ohjattava aktiivisemmin hengityssairasta
fysioterapiaan. Asia on nostettava keskusteluun ja tarjottava lahete
eteenpain.

Fysioterapian maksullisuuteen on kiinnitettdva huomiota. Sairastaval-
la taytyy olla varaa hoitaa itsensa. Hengityssairaat on osattava ohjata
liikkunnallisen tiedon aarelle: kerrottava mista tietoa 16ytyy, miten
harjoitteita tehdaan ja miksi ne ovat tarkeita.

Hengitykseen keskittyva fysioterapia on liian harvojen saatavilla.
Fysioterpia, jossa erikoistutaan hengityksen harjoittamiseen, on liian
harvojen kasissa, silla aihetta ei painoteta koulutuksessa tarpeeksi.
Hengitysharjoitteiden ja liman tyhjennystekniikoiden tuntemus on
puutteellista. Tilanne on ei-toivottu seka fysioterapeutin kannalta

(tyo opetellaan kaytdnnossa asiakkaan kanssa yhdessd) ettd hengitys-
sairaan kannalta (osaajan loytaminen omalta paikkakunnalta voi olla
hankalaa).

Ravitsemusasiantuntijan ohjausta on tarjottava vihintdan silloin,
kun hengityssairaan runsas ladkitys voi vaikuttaa hanen suolistonsa
kuntoon ja muuhun terveydentilaan.

Hengityssairaalla on oltava mahdollisuus psyykkiseen kuntoutuk-
seen, tukeen ja ohjaukseen. Pitkdaikaissairaus on mieltd kuormittava
asia.
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RATKAISUJA:

Tarvitaan tiiviimpaa tiedonkulkua kun-
toutusvaihtoehdoista Kelan, palvelujen
jarjestajatahojen ja sairaanhoitopiirien
valilla, jotta sairastava saisi tiedon tarjol-
la olevista kuntoutusvaihtoehdoista.
Sairastavaa on aktiivisesti neuvottava
ja kannustettava hakemaan kuntoutus-
palveluja.

Kuntoutuskurssien etuna on, etta niihin
voidaan koota yhteen pakettiin eri tee-
moja ja alansa parhaita asiantuntijoita.
Teemojen sisalloissad on hyva kuunnella
sairastavien omia toiveita.

Kelan kuntoutusta tarvitsevat myos pi-
dempéaan hengityssairautta sairastaneet.
Hengityssairauden lisdksi

muut mahdolliset sairaudet on huomioi-
tava kuntoutuksessa ja hoidossa, jotta
niiden vaikutus hengityssairauden
hoitoon ymmarretaan.

Toive kuntoutusryhméan kokoamisesta
ammattiryhmittain tai muun viite-
ryhman mukaan voi auttaa huomioi-
maan paremmin ryhmaén kuuluvien
tyypillista kayttaytymista ja haasteita
heidan elinymparistossaan. Vertaistuki
voi olla tehokkaampaa, jos kuntoutujia
yhdistdd myos jokin muukin asia kuin
sairaus. Vertaistuen osalta on olennaista,
ettd kuntoutuja ei koe itsedan esimerkiksi
liian huonokuntoiseksi tai erilaiseksi
muihin ryhmalaisiin verrattuna ja etta
kuntoutussisallot palvelevat hanen
tarpeitaan ja toimintakykyaan.
Elintapaohjaus on osa kaikkia sote-
palveluja, se ehkaisee pitkaaikais-
sairauksien syntymista ja tukee hyvaa
hoitotulosta.

Elintapaohjausta on oltava saatavilla
aktiivisesti ja laaja-alaisesti, niin niko-
tiinituotteiden kayton lopettamisen,
liikunnan, ravitsemuksen kuin kuntou-
tukseen hakeutumisen suhteen.
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9 Liikunta

elamé&nlaatua ja arjen toimintakykya. Hengityssairaalle on tarkeaa

huolehtia monipuolisesta litkunnasta. Se on tarkea osa sairauden
omahoitoa yhdessa ladkehoidon kanssa. Litkunta parantaa rasituksen sietoa
ja vahentaa rasitusoireiston eli hengenahdistuksen, limanerityksen, hengi-
tyksen vinkumisen ja yskan vaikeutta ja esiintyvyytta.

Liikunnalla on myos tarkeita psyykkisia vaikutuksia: muun muassa
pystyvyyden tunteen lisddntyminen ja hengenahdistuksen aikaisen pelon
vahentyminen. Litkunta vaikuttaa fyysisen toimintakyvyn lisdksi henkiseen
vireyteen.

Hyvé fyysinen kunto helpottaa hengityssairaan elamaa, se lisda

Litkunnan tarkeys ymmarretaan haastateltujen keskuudessa:
Kylla keuhkosairaalle se liikkkuminen on elintarkeata.”

Hengityssairaiden on hyva tehda hengitysharjoitteita jopa paivittdin liitkunta-
harjoitteiden lisaksi tai niithin yhdistettyna. Liikunta, hengitysharjoitteet ja
vastuslaitteet auttavat myos liman poistamista
keuhkoista (mikali on limaisuutta) ja vahenta-
vat pahenemisvaiheiden ja infektioiden toden-
nakoisyytta.

Hengitysliiton verkkosivuilta 16ytyy tietoa
hengityssairaille sopivasta liikunnasta ja tapah-
tumakalenterista ohjattua litkuntaa. Liikunta-
videoita saatavilla myos Hengitysliiton
YouTube-kanavalla soittolistalla litkuntaharjoi-
tukset. Tutustu Hengita ja hengasty oppaaseen
joko julkaisuna tai podcastina Spotifyssa.

9.1 Hengityssairaiden kokemuksia liikuntalajeista,
-paikoista ja -muodoista

Litkunnan harrastamiseen on useita mahdollisuuksia, my0s hengityssairaalle.
Hengityssairas voi liitkkua samoilla periaatteilla kuin kaikki muutkin aari-
lajeja, kuten paineilmasukellusta, vuorikiipeilya ja laskuvarjohyppya lukuun
ottamatta. Tarkeinta on 16ytaa itselle mielekés tapa liikkua saannollisesti ja
hengastyen. Paivittaista arkilitkuntaa on hyva tdydentad muutaman kerran
viikossa tapahtuvalla kestavyysliikunnalla. Tarkeaa on hengastya paivittain.
Haastateltavat kertoivat mielelldan litkunnastaan ja nostivat esiin harras-
tamiaan lajeja. Liikunta oli monelle tarkea osa arkea. Liikuntaa harrastettiin
erilaisissa ryhmissa, joita olivat esimerkiksi hengitys- tai jonkin muun yhdis-
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tyksen tai kunnan erityislitkunnan jarjestamét jumpparyhmat tai vapaa-
muotoisia itse koottuja litkuntaryhmia jonkin lajin, kuten esimerkiksi lento-
pallon merkeissa. Tallaisissa jumpparyhmissa sai samalla vertaistukea, koska
paikalle oli yleensa kokoonnuttu tietyn asian, esimerkiksi jonkin sairauden
sairastamisen vuoksi tai ystavaporukalla.

Toisaalta osa oli osallistunut myos kaikille avoimiin kuntokeskusten
jumpparyhmiin. Ryhmaliikuntamuodoista koettiin hyvaksi niin sanotut peh-
meadt lajit, joissa syke ei nouse akillisesti korkeaksi. Hengittdminen osana
harjoitusta koettiin hengityssairauden hoitotasapainoa tukevaksi. Joukossa
oli my0s haastateltavia, jotka olivat kokeilleet verkossa tai televisiossa esitet-
tavia jumppia ja olivat niihin hyvin tyytyvaisia.

My0s omatoiminen litkkkuminen oli haastateltavien keskuudessa yleista.
Aina ei tarvittu ohjattua toimintaa vaan litkkunnan saattoi jarjestad omatoi-
misesti osaksi arkea. Lajeissa kaytettiin mielikuvitusta ja soveltamista. Eras
haasteltu nautti pyorailysta, mutta hengityssairautensa vuoksi tavallinen
pyoraily oli mahdotonta, joten han oli hankkinut sahkoavusteisen pyoréan,
jolla péaasi liitkkumaan.

Kavelya sanoi harrastavansa moni haastateltu. Siina kynnys lahtea liikku-
maan oli matala, kun voi padsaantoisesti itse valita parhaan ajankohdan.
Kavelyyn hyvin sopivien kenkien lisdksi ei tarvittu muita valineitd, tosin
sauvakavelyakin osa harrasti. Myos koiran kanssa reipas kavely oli paivittais-
ta lilkkuntaa erdalle haastatellulle.

Vesiurheilu eri muodoissa oli myos suosittua. Uintia harrastettiin haasta-
teltavien keskuudessa seka kesalla etta talvella, jarvessa ja uimahallissa.
Talviuintia harrastava haastateltu oli kokenut lajin itselleen sopivaksi. Uinnin
lisaksi uimahallissa jarjestettava vesijumppa oli suosittua. Jarjestdjina toimi-
vat seka eri hengitys- ja muut yhdistykset ettd kaupungin litkuntapalvelut.
My0s erityisjarjestelyita oli tehty, ettd uimahallissa kdyminen olisi mahdollis-
ta myos vaikeasti hengityssairaille. Kuntosaliharjoittelua harrasti muutama
haasteltu.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Koitan kovasti litkkua, elikka aamulla lenkilla ja illalla lenkilld, metsa-
toita koitan tehda ja polttopuut koitan tehda. Siina sita litkkuntaa tulee,
ettd kunto pysyisi hyvana.”

Hengitysyhdistyksen jumpassa olen kaynyt. Se on ihana ryhma. Se on
parasta, kun on litkuntaa ja vertaistukea.”

Salille ilmoitin, ettd onko ihan ok, ettd tulen happitankin kanssa. Ja ekat
kerrat oli vahan outoa, ettd meinasin itse sotkeutua niihin letkuihin ja
valilla se kalahteli takaraivoon jumpassa, mutta sitten kun sithen oppi
ja tottui, niin ei sitd itse valttamattda huomaakaan.”

Mutta olin itse huomannut sen, etta syketta nostavat lajit ei sovi mulle.
Sitten taas sellaiset litkuntalajit, joissa hengittaminen on osa sita harjoi-
tusta eli just jooga, bodybalance, asahi ja terve selka tunnit, niin ne

on sellaisia, ettd ne tehdaan hitaasti ja rauhallisesti ja sielld on paljon
rintakeh&a avaavia liikkeitd, niin huomasin, etté ne sopii ja sitten esi-
merkiksi itamainen tanssi.”

Olen niitd Lempean liikkeen jumppia harrastanut kotona. Mun taytyy
ainakin Hengitysliittoa kiittaa siitd, ettd teams-jumppia jarjestetdan,
ettd se on suuri asia. Nyt on vaan siind mielessa hassua, etta viidelta
alkaa puolen tunnin jumppa ja kuudelta alkaa Lempea liike, ettd ma en
valttamatta jaksa kahta perakkain.”

Se ensimmainen talvi (diagnoosin jilkeen), niin keskimaarin kerran pai-
vassa tein sellaisen 800 metrin kavelylenkin, ettd se oli se, mitd kykenin
liikkkumaan. Sitten menin vesijumppaan ja jumppaan, niin siitd se sitten
pikkuhiljaa 1ahti.”

Ma kéavelen kylla ihan pienia matkoja itsekseni ja valilla istun rollaatto-
rin paalld ja taas menen vahan eteenpdin. Kesalla mé kuljen paljon
ulkona tai ulkona ja ulkona, mutta menen tassa edes takaisin ympari.”
Kesaisin uin paljon jarvessa, ettd silla méa saan aina pikkuisen kuntoa
ylos.”

Uimahallissa pystyn olemaan tdalld. Se on muuten hyva mainita, ettd
mulla on oma vammaisten pukukoppi, missd mun ei tarvitse olla mui-
den kanssa. Nytkin oli vesijumpassa joku hankaluus, etta joku tuoksui
aika paljon, niin pukukopissa ma kayn itsekseni ja siella ei ole muita
tuoksuvia.”

Kaupunki on jarjestanyt, ettd uimahallilla on vesijumppaa ja kuntosali-
jumppaa eri ryhmille ja sitten sielld on sellainen vammaisten uinti-
vuoro, minne voi menna silloin, kun ei voi menna tavalliseen aikaan.”
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9.2 Liikuntaa rajoittavat asiat

Niin suositeltavaa kuin litkunta hengityssairaalle on, litkkunnan harrastamista
voi rajoittaa monet eri tekijat. Kaikkia koskettanut maailmanlaajuinen koro-
napandemia vaikutti monin tavoin riskiryhmiin luokiteltaviksi kuuluneisiin
hengityssairaisiin. Korona mainittiin haastatteluissa useaan otteeseen. Haas-
tatellut olivat seuranneet tarkasti koronatilanteen kehittymista ja arvioineet
liikuntaharrastusten turvallisuutta. Hengityssairailla on isompi riski lahtea
ihmisten ilmoille ja harrastamaan ryhmissa myos silloin, kun on liikkeella
muita kausittain kiertavia viruksia. Hengityssairailla riski saada vakavampi
tauti on suurempi ja toipuminen on usein hitaampaa.

Pakkanen lisaa eriasteisia hengitysoireita yksilollisesti ja lisdantyvasti
lampotilan laskiessa. My0s tuuli voi vaikuttaa hengitysoireisiin. Pakkasen
laskiessa limaneritys lisaantyy, hengitysoireita voi alkaa ilmeta ja se saattaa
laukaista tulehdusreaktion. Kova pakkanen voi laukaista myos hengenahdis-
tusta, yskaa ja hengitysteiden vinkumista. Pakkanen koettiin yhdeksi ulko-
liikuntaa rajoittavaksi tekijaksi. Erds haastateltu jakoi kokemuksen, ettei
voi ulkoilla pakkasella ollenkaan, mutta on onneksi 16ytanyt vaihtoehtoisia
tapoja liikkua sisatiloissa talvella.

Pakkasella voi kayttaa hengitysilman lammitinta, mutta silloin on syyta
keventaa liikuntasuorituksen tehoa, jotta lisdantynyt ilmanvirtausvastus ei
estd kehoa hapettumasta riittavasti. Toisaalta kaikille hengitysilman lammi-
tin ei sovi ilmanvirtausvastuksen vuoksi. Pakkaseen liittyy valillisesti liukkaat
kadut ja my0s se oli estanyt haastateltuja litkkumasta ulkona talvella.

Pakkasen aiheuttamien hengitysongelmien lisdaksi osalla haastatelluista
oli hengityssairaudesta johtuvaa muuta hengenahdistusta, joka rajoitti liik-
kumista. Monet haastatellut olivat huomanneet, etté syketta kovasti nostavat
lajit aiheuttavat hengenahdistusta ja kokivat ne siksi poissuljetuiksi vaihto-
ehdoiksi.l

Aineisto sisalsi kokemuksia, joissa litkuntaa oli yritetty, mutta esimerkiksi
tukehtumisen tunne oli hidastanut tekemista tai litkkkuminen oli pitanyt
lopettaa kokonaan. Toisaalta kuvailtiin myos tilanteita, joissa liikkunnan
alussa tuli hengenahdistusta, mutta litkuntaa jatkettaessa hengenahdistus
helpotti.

Litkunnan harjoittamisen haasteena mainittiin myos hengityssairauden
aiheuttama heikentynyt rasituksensieto, mika tarkoitti, ettd litkunta oli mah-
dollista, mutta litkunnan jalkeen tarvitsi pitkan palautumisajan. Toisaalta
haastateltujen kokemuksen mukaan vahainenkin omaan kuntoon nahden
liian raskas litkunta saattoi aiheuttaa oireita, kuten yoyskaa, hengenahdistus-
ta ja myos kuumetta.

Muina yksittaisin litkuntaa rajoittavina tekijoind mainittiin muut sairau-
det, kuten tuki- ja litkuntaelinsairaudet. Kanssaihmisten tuoksut litkunta-
tiloissa estivat osaa hengityssairaista menemasta niihin. Omaishoitajuus

11 Sykkeen nousu vaikuttaa happisaturaatioon laskevasti ja aiheuttaa nain ollen ongelmia liikkkumiselle.
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mainittiin rajoittavan saannollista litkuntaa, koska omaishoidettavaa ei nais-
sa tapauksissa voinut jattaa yksin. Ulkona litkkkumisen suhteen ulkohomeet

koettiin ajoittain ongelmallisena.

Osalle haastateltavista liikuntapaikoilla harrastaminen oli myos taloudel-
lisesti haaste, jos litkuntapaikkaan oli vaikea kulkea ja kulkemiseen tarvitsi
esimerkiksi taksia. Aineisto sisalsi myos kokemuksia, joissa omalle liikku-
mattomuudelle ei 16ytynyt mitaan selkeda syyta. Tiedostettiin se, ettd kotona
voisi litkuntaharjoituksia tehda, jos litkuntapaikoille oli hankala menna. Ehka
motivaatio ei ollut riittavaa yksin tekemiseen.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Korona edelleen jyllaa. Ma just ajattelin, ettd menen uimahalliin vesi-
juoksemaan vihdoin viimein, niin taas tuli lehteen ilmoitus, etta siella
on ollut koronapositiivinen ihminen toissa paivana, ettd enpas mene-
kaan viela, etta siina tulee aina sellainen, etta kavahtaa sita.”

Toinen mita ma silloin vield pystyin olemaan noissa allasjumpissa
mukana tai ei ollut kukaan viela kieltanyt, ettei saa menna altaisiin,
niin se oli tosi hyva ja silloin ma kavin muutenkin uimassa altaassa,
mutta jossain vaiheessa kiellettiin, kun olen niin bakteeriherkka.”
Talvella ulkoilu pakkasen takia ei onnistu ollenkaan. Sydantalvella
minun pitaa litkunta-asioissa hakeutua seinien sisalle.”

Pakkanen on lahinna minulle pelko, ettd méa asun tdmmoisessa luhti-
talossa alakerrassa ja mulla on siind semmoinen ramppi, jota kautta
menee ulos ja se on valilla liukas eli talvella valtan oikeastaan ulos

menemista.”

Siina pitaa olla tosi tarkka, ettei tule liikaa, ettd kylla mun pitaa seurata
ja kuunnella itteani. Esimerkiksi eilen kavin litkkumassa ja vahan otin
liian kovaa, niin viime yona herattiin ottamaan ladketta, ettd sehan
tarkoittaa sitd. Tulee semmoinen, etta se happi ei kulje.”

Kyllahan sité tietysti itsekin voisi jumpata, mutta ei sitd oikein tule
tehtya. Jostain kumman syystéa se ei vaan onnistu. Jotain liikkeita ja
venyttelyja joskus teen, mutta sen pitdisi olla useampaan. Sitten, kun
se on ohjattua, niin siita ei voi kauheasti pinnatakkaan.”
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9.3 Liikuntaan ohjaus

Kaupunkien liikuntapalvelut ja eri yhdistykset tarjoavat ja jarjestavat litkunta-
palveluita kaupunkilaisilleen ja jasenilleen. Osa kaupunkien liikuntapalve-
luista ovat avoimia kaikille ja osa tarkoitettu erityisryhmille. Kaupunkien
liikuntapalveluiden kaytosta joutuu yleensa maksamaan jonkin kaynti-
maksun. Yhdistyksilla on usein litkuntaryhmia jasenmaksun maksaneille
henkildille ilman lisamaksua.

Erityisliikuntakortin voi ajatella olevan osa vammaisen tai pitkaaikais-
sairaan sosiaaliturvaa. Erityisliitkuntakorttiin oikeutettu saa kayttaa noin 50
euron (2022) vuosimaksulla kaupungin litkuntapaikkoja (kuten uimahallia ja
kuntosaleja) rajattomasti. Erityisliikuntakorttiin on oikeutettu vammainen tai
pitkaaikaissairas henkilo, jolla on Kelakortissa erityiskorvattavia laakkeita
varten myonnetty tunnus tai ladkarintodistus tilanteestaan. Kortin tarkem-
mat myontamisperusteet saa kortin myontavista kunnista. Kortin tavoitteena
on aktivoida siithen oikeutettuja kuntouttavaan liikkuntaan. Monet kunnat tar-
joavat lisaksi erillista ilmaista litkuntakorttia ikdihmisille. Se oikeuttaa usein
kayttamaan kunnan litkuntapalveluja, kuten uimahalleja ja kuntosaleja.

Haastatteluissa tuli esiin, ettd kaupunkien myontama erityislitkuntakortti
oli monella kaytossa ja se tunnettiin muutenkin hyvin. Haastatteluissa halut-
tiiln myos selvittda, onko erityista litkuntaan ohjausta tapahtunut joltain
taholta vai onko hengityssairaan liikunnan harrastaminen ollut oman aktiivi-
suuden varassa.

Paaasiallinen kokemus haastateltavien keskuudessa oli, etta litkkunnan
pariin tai erityisiin liikuntaryhmiin ei ohjattu aktiivisesti miltdan taholta.
Poikkeuksena oli yksi haastateltu, joka oli 1adkarin toimesta ohjattu sairaan-
hoitopiirin litkuntaryhmaan ja toisaalta useampi haastateltu mainitsi
Hengitysliiton asiantuntijoiden puhuneen hengityssairaiden litkunnasta ja
suositelleet jotain litkuntaryhmaa. Litkkunnan hyodyista hengityssairaalle oli
kuitenkin puhuttu monen kokemuksen mukaan myos ladkarin tai hoitajan
vastaanotolla. Toisaalta oli myos kokemuksia, ettei liikunnasta ollut puhuttu
vastaanotolla lainkaan. Mitaan konkreettisia vaihtoehtoja litkuntaryhmista
tai -muodoista ei ollut annettu ja osalla haastatelluista ei ollut tallaisista
ryhmista tietoa.

Haastateltujen ajatukset vaihtelivat sen suhteen, miten paljon liikuntaan
ohjausta he haluaisivat tai tarvitsisivat. Monet haastatellut totesivat, etta
hengityssairaan oma aktiivisuus on tarkeaa mita tulee litkuntaan. Etenkin
sopivan lajin 10ytamisessa ja litkunnan maarassa koettiin tarkeaksi loytaa
itse tasapaino.

Moni haastateltava mainitsi omaavansa jonkinlaista urheilutaustaa, eika
siitd syysta kokenut tarvetta liikkunnan ohjaukseen. Toisaalta kuntoutuskurs-
sien hyotyna useat mainitsivat ohjatun liikkunnan osuuden, jonka myo6ta tuli
liikuttua yhdessa hyvassa porukassa.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Ainahan niitd litkunta-asioita nyt suositellaan, joka kerta, kun mennéan
ladkarin vastaanotolle, niin ainahan se.”

Ei ole litkuntaa otettu varsinaisesti puheeksi. Eihén téssé ole oikein
saanut aikaa koko terveysasemalle korona-aikana silld tavalla. Onhan
siind ohimennen saatettu sanoa, niin kuin yleistietona, etta liikunta on
tarkedta ja silla tavalla.”

En ole tietoinen siitd puolesta, ettd olisi suoraan hengityssairautta sai-
rastaville jotain litkkuntaryhmia. Kyllahan ne tietysti, jos menee laaka-
riin, niin ainahan ne sitd suosittelee, ettd pitda liikkua paljon, jos paikat
kestdad. Mutta mitdédn erityisid ryhmia ei ole suositeltu. Mulla on ainakin
tammoinen kokemus, ettei mihink&an ole ohjattu.”

Ei ole tullut ikind puheeksi mitkdan erityisliikuntaryhmat. En tiedakaan,
onko meilla taalla sellaisia olemassakaan. Kylla varmaan puhetta on
litkunnasta ollut ja sitten tuo litkuntahan on silla tavalla ollut mulla,
just silloin, kun se hengityssairaus todettiin, niin siitd se lahti, mutta
siina tahtoo olla sellaista, ettd valilld innostuu.”

Liikunnan erityis-
ryhmista ei ole mi-
taan tietoa, eika edes
sitd, mistd niita voisi
lahted selvittdmaan.”
Ei siella (ladkarikayn-
nilld) kylld mitdan
liikuntaa ehdotettu.”
Itse ndista asioista on
otettava selvai ja itse
lahdettava lenkille.”
Kylla ma néen, ettd
se on vaan itse 16y-
dettdva se (litkunnan)
tasapaino. Ma luulen,
ettd kukaan muu ei
sitd pysty.”
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YHTEENVETO

Liikunta oli sddnnollinen osa arkea useimmille haastatelluille. Moni oli
todennut liikkunnan hyodyt kdytannon tekemisen kautta. Haastatellut
harrastivat monia eri lajeja ja monella oli liikunnallista taustaa, johon
hengityssairaus oli tuonut omat haasteensa. Etenkin sykettd vahan
nostavat lajit (jooga, uinti, vesijumppa, kavely ja venyttelyt) koettiin
hengityssairaille sopiviksi.

Hengityssairaan liikuntaa hankaloitti moni tekija. Koronapandemia
mainittiin useasti, se aiheutti sekd varovaisuutta ldhted ihmisten ilmoil-
le liikkumaan etté yleisia rajoituksia, jonka myota liikuntapaikkoja
oli suljettuina eik liikuntaryhmié pidetty. Niin sanottuun tavalliseen
aikaan liittyvia litkunnan haasteita olivat esimerkiksi kaikki tavallisesti
kiertdavat hengitystieinfektiot, pakkanen, hengenahdistus ja heikentynyt
rasituksen sieto.

Liikunnasta oli saatu tietoa Hengitysliitosta ja hengitysyhdistyksista,
Kelan kuntoutuskursseilta seka laakarin ja sairaanhoitajan vastaan-
otoilta. Varsinaista litkuntaryhmiin tai tiettyihin litkuntamuotoihin
ohjausta ei ollut tapahtunut muutamia poikkeuksia lukuun ottamatta.
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RATKAISUT:

Tietoa suositeltavista litkuntamuodoista hengityssairaalle tarvitaan.
Tietoa on saatava sekd terveydenhuollon ammattilaisilta, fysiotera-
peutilta ja kuntoutustahoilta. Hengitysliiton tuottamia materiaaleja
voi vapaasti hyodyntaa www.hengitysliitto.fi ja liite 2
Liikuntaneuvonnan palveluketjuja tulee rakentaa ja tehda nakyvam-
maksi, jotta neuvonnasta hyotyvat ihmiset osataan ohjata oikeaan
paikkaan. Terveydenhuollon ammattilaisten on ohjattava sairastavat
litkunnan pariin ja erityisiin litkkuntaryhmiin. Kannustamme ammatti-
laisia olemaan yhteydessa esimerkiksi paikallisiin hengitysyhdistyk-
siin ja paivittdma&an tietonsa saatavilla olevista liikunta- ja vertaistuki-
toiminnasta.

Liikuntapalvelujen tuottajat voivat huolehtia jarjestelyistd, jotka
tekevat esimerkiksi kuntosaleilla ja uimahalleissa kdymisestd mah-
dollista my0s hengityssairaille. Naita jarjestelyja ovat esimerkiksi
mahdollisuus kayttad vammaisten pukukoppia, suositukset tuoksut-
tomuudesta.

Vuodenaikojen mukainen katujen kunnossapito: talvella auraus ja
hiekoitus ja kevaalla hiekkojen poisto lisdavat uskallusta ja mahdolli-
suuksia litkkua ulkona.

Kunnat ja kaupungit voivat tukea jarjestojen tekemaa liikuntatyota
tarjoamalla esimerkiksi hengitysyhdistysten litkuntaryhmille liitkunta-
tiloja maksutta kayttoon.
Kaupunkien liitkuntapalvelut voivat
jarjestad avoimia ja erityisryhmille
tarkoitettuja liikkuntapalveluja.
Kayntimaksujen on oltava
kohtuullisia.

Erityislitkuntakortti ja ikaihmisten
liikkuntakortti ovat toimivia keinoja
tukea litkuntaa.

Omaishoitajia on tuettava niin,
ettd heille jad mahdollisuus
huolehtia omasta kunnostaan ja
jaksamisestaan.

o Hengitysliitto

Hengitysyhdistyksilla on usein liikuntaryhmia jasenmaksun
maksaneille henkil6ille. Naméa ryhmaét toimivat ilman

lisamaksua. Ota selvad omalla paikkakunnallasi toimivasta
yhdistyksesta. Tietoa loytyy esimerkiksi www.hengitysliitto.fi.
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Hengitysliitto on tehnyt yhteistyota terveydenhuollon kanssa litkkumis-
polkujen rakentamiseksi hengityssairaille. Hengitd ja hengasty -hankkeessa
(2015-2018) luotiin liitkkumispolkuja terveydenhuollosta kuntien ja yhdistys-
ten tarjoamiin litkuntaryhmiin. Tavoitteena oli hengityssairaiden liikunnan
lisadntyminen arjessa muun muassa lisddmalld matalan kynnyksen harras-
tusmahdollisuuksia seka lisadmalld toimintakyvyltdan erilaisille hengitys-
sairaille kohdennettuja litkuntapalveluja. Lisaksi tavoitteena oli litkunnan
nostaminen ja vahvistaminen keskeiseksi osaksi hengityssairauksien ennal-
taehkaisyd, hoitoa ja kuntoutusta, mika tarkoittaa muun muassa hengitys-
sairaiden litkuntaan ohjauksen lisddmisté osaksi terveydenhuollon palvelu-
ketjujen ja hoitopolkujen kehittdmista. Téllaisen toimintatavan kehittdmi-
nen ja laajentaminen kattamaan koko Suomen on vastaus hengitys-
sairaiden liikuntaneuvonnan tarpeisiin.
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10 Tuetut lomat

uetun lomatoiminnan avulla jarjestetdaan lomia ihmisille, joilla ei

muuten olisi mahdollisuutta lomaan kodin ulkopuolella. Lomat

myonnetaan taloudellisin, sosiaalisin ja terveydellisin perustein.
Esimerkiksi sairaudet, pienituloisuus, yksinhuoltajuus, tyottomyys ja yksinai-
syys vaikuttavat. Tuettuun lomaan sisaltyy majoitus, taysihoito ja ohjelma.
Lomailija maksaa itse omavastuuosuuden ja matkakulut lomapaikalle.
Yhden osallistujan omavastuuosuus on yleensa noin 20-28 euroa (2022)
vuorokaudelta. Lomat kestavéat yleensa 5 vuorokautta.

Tuettuja lomia jarjestetaan eri teemoista lapsiperheille, aikuisille ja ika-
ihmisille. Erityisryhmien vertaistukilomat tavoittavat esimerkiksi erilaisista
vammoista tai sairauksista karsivia ihmisid. Lomajarjestot jarjestavat tuettu-
ja lomia, jotka soveltuvat myos hengityssairaille. Hengityssairaille suunnattu-
ja tuettuja lomia jarjestda ainoastaan Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry
(MTLH). Moni hengityssairas on voinut osallistua myds muuhun tuettuun
lomatoimintaan, joita jarjestavat esimerkiksi Solaris-lomat ry ja Hyvinvointi-
lomat ry. Tuetuilla lomilla on kohderyhmalle suunniteltua ohjelmaa, kuten
ohjattua litkuntaa. Kuka tahansa Suomessa vakituisesti asuva voi hakea tuet-
tua lomaa. Tuetulle lomalle voi paasta korkeintaan joka toinen vuosi. STEA
tukee tuettujen lomien jarjestamista Veikkauksen tuotoista.

Lisatietoja hengityssairaille suunnatuista tuetuista lomista
saa osoitteesta https://www.hengitysliitto.fi/elamanlaatu-
ja-hyvinvointi/kuntoutus/tuetut-lomat/

Haastatteluissa selvitettiin hengityssairaiden kokemuksia tuetuista lomista.

Suurin osa haastatelluista oli tietoinen tuettujen lomien olemassaolosta.

Monet olivat tuetuille lomille hakeneet ja paasseet. Tuettujen lomien hyotyi-

na pidettiin etenkin niilla tarjottavaa ohjelmaa, johon sisaltyi paljon liikuntaa

ja erilaisia luentoja. Monet korostivat hyvan porukan vaikutusta itseen eli
sosiaalista kanssakaymistd muiden kanssa arvostettiin. Muutamilla haasta-
telluilla oli hyvia kokemuksia oman yhdistyksen tai muun ryhman organisoi-
masta tuetusta lomasta, jolle osallistui entuudestaan tuttuja ihmisia.

Tuettu loma koettiin virkistavana vaihteluna ja monelle taloudellisesti
mahdollisena vaihtoehtona. Kokemusten mukaan tuetulla lomalla pystyi
hetkellisesti keskittymaan vain omaan hyvinvointiin perusarjen vaatimusten
sijaan. Muutama haastateltu koki myos myonteisené sen, ettei kaikkeen
tarjottuun ohjelmaan ollut pakko osallistua, vaan ohjelmasta pystyi valikoi-
maan tekemistd oman jaksamisen mukaan. Tuetun loman aikana koettiin
kuitenkin, ettd yleinen aktiivisuus lisaantyi.
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POIMINTOJA AINEISTOSTA:

Siella on valtavasti paivisin ohjelmaa, etta sielld on luentoja ja sitten on
litkkunnallisia ohjelmia ja vaikka mité. Etta se lopullinen ohjelma selvida
sitten vasta paikan paalla. Uikkarit pitda ottaa mukaan ja ulkoliikunta-
ja sisalitkuntavaatteet. Ymmartaakseni kaikki siellad on hengityssairaita.”
Nailla tuetuilla lomilla ma olen ollut kahdella eri. Onhan ne erittdin
hyodyllisia ja mukavia, kun ma kuitenkin olen sellainen, ettd ma haluan
ihmisten kanssa olla tekemisissa. On sielld ohjelmaakin, ettd se on ihan
hyva. Siellad on ollut liikkuntaohjelmaa, ravintoluentoja. Silloin oli kaikki
hengityssairaita, kun oltiin oman yhdistyksen kanssa. olisko meita

ollut 25-30 henkea. Aika iso, kiva porukka. Ja kun kaikki on suunnilleen
tuttuja.”

Suurimmat syyt sille, ettei tuetulle lomalle taas ollut hakeuduttu olivat,

ettei koettu taloudellisesti tarvittavan tuettua lomaa. Lomat vietettiin oma-
ehtoisesti ja omakustanteisesti. Osa ei kaivannut sellaista sosiaalista kanssa-
kaymista, mité tuettujen lomien koettiin tarjoavan. Toisaalta voimakkaat
hengitystieoireet rajoittivat osallistumista, koska varmuutta paikkojen sovel-
tumisesta itselle ei ollut. Muutama koki, ettd lomapaikat olivat liian kaukana
ja myos matkakustannukset olivat osalle liian suuria. Myos lemmikkien
omistaminen aiheutti haasteita 1ahtea kotoa. Omaishoitajuus yhdessa
hengityssairauden kanssa asetti ehtoja lomalle 1ahtoon eika siksi lomaa
ollut haettu. Haastatelluissa oli myos niitg, joille ei vaan ollut tullut mieleen
hakea tuetuille lomille, mutta jotka haastattelun myota saivat siihen idean.
Muutama haastateltu ei ollut koskaan kuullut tuetuista lomista.

POIMINTOJA AINEISTOSTA:

En ole ollut tuetuilla lomilla. Me ollaan omilla lomilla ja meilld on ne
varaa maksaa, niin jotenkin ma ite mietin, ettd me ite mennaan ja
kaydaan, missa kdydaan ja just se, ettd mun pitaa niin tarkkkaan kattoa
mihin paikkoihin mé& menen, ettéd pystynko ma olemaan sitten.”

Kylla ma niitd tuettuja lomia joskus silla tavalla kattelin, mutta ne jai
vahéan vaiheeseen, etta voisi joskus kayda sellaisella. Olipas hyva, kun
tuli puheeksi, etta voisi kylla harkita ldhtemista. Jos ensi kevaalle ottaisi
sitten.”
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YHTEENVETO

Tuetut lomat tunnettiin haastateltavien keskuudessa hyvin ja niiden
koettiin tarjoavan niihin oikeutetuille hengityssairaille omahoidon
motivaatiota, virkistysta ja vertaistukea.

Tuetuille lomille ei ollut hakeuduttu niiden haastateltavien toimesta,
jotka kokivat pystyvansa taloudellisesti huolehtimaan omasta lomailus-
ta tai esimerkiksi siksi, ettei vertaistuellista lomaa koettu itselle
sopivaksi.

Tuettujen lomien omakustannusosuutta pidettiin paasaantoisesti
kohtuullisena, mutta se yhdistettyna itse maksettaviin matkakuluihin
rajoitti taloudellisesti joidenkin haastateltujen osallistumista lomille.

RATKAISUJA:

Tuettujen lomien ohjelmatarjonnan voi nahda hengityssairaan
kuntoutumista tukevana toimintana.

Tietoa tuetuista lomista kannattaa tarjota hengityssairaille moni-
kanavaisesti niin jarjestojen kuin terveydenhuollon tahoilta.
Tarvitaan tukimuotoja tuettujen lomien omavastuuosuuden ja
matkakulujen kattamiseksi kaikkein vaikeimmassa taloudellisessa
asemassa olevien osalta.
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11 Paatossanat

utkimuksen tavoitteena oli selvittdd hengityssairautta (astma, keuhko-

ahtaumatauti, uniapnea) sairastavien henkildiden kokemuksia sosiaali-

turvasta ja palveluista, mukaan lukien kuntoutus ja litkunta. Tassa
raportissa tuomme esiin hengityssairaiden kayttamia konkreettisia sosiaali-
turvaetuuksia ja palveluita, niihin liittyvid kokemuksia. Mukana on niin
myonteisia havaintoja kuin kehittamiskohtia. Lisaksi raportissa kuvaillaan
hengityssairaiden nakemyksia sairautensa vaikeusasteesta, sen mukanaan
tuomista haasteista, kuntoutukseen ja liikuntaan liittyvistd kokemuksista
seka yleisesti selviytymisesta arjessa.

Joka 5. suomalaisella on diagnosoitu jokin hengityssairaus tai ajoittaisia
hengityshairioita. Hengityssairauksien voi siten katsoa olevan jopa viesto-
tasolla yleisia pitkaaikaissairauksia, jotka vaikuttavat seka sairastuneen
itsensa, etta hanen laheistensa elaméaéan. Elaman suunnittelun 1ahtokohdiksi
voil muuttua arjessa laakitys, liikkkumiskyky ja ympariston olosuhteet. Kuinka
kokonaisvaltaisesti voimme painottaa ihmisten kykya tulla itsenaisesti toi-
meen? Kuinka paljon tarvitaan virallista, yhteiskunnan tarjoamaa apua?

Monella sairastavalla on korkea kynnys hakea jopa itselleen kuuluvia
lakisaateisia palveluja. Apua tarvitsevat sinnittelevat vahvan parjaamisen
eetoksen turvin. Kaikella on puolensa, joskus téllaiset toimintamallit saasta-
vat sekd ihmisen itsensa ettd yhteiskunnan kukkaroa. Joskus ne taas pahen-
tavat tilannetta, kun terveys ja elamanlaatu heikentyvat entisestaan. Parhain
ratkaisu on, jos terveyden- ja sairaudenhoito, tuet ja saatavilla oleva apu
perustuvat realistiseen, yhteisesti jaettuun arvioon sairastavan tilanteesta.

Hengitysliitossa tehdaan jatkuvaa ja pitkakestoista vaikuttamistyota
hengitysterveyden ja hengityssairaiden tilanteen nakymiseksi ja parantami-
seksi yhteiskunnassa. Tutkittu tieto on hyva pohja vaikuttavalle edunvalvon-
nalle ja vaikuttamistyclle.

Tutkimuksessa nousi esiin myos paljon yhteiskunnan palveluihin liittyvaa
epatietoisuutta. Monen kokemus olj, ettei tietoa ole riittavasti saatavilla.
Tarvitaan niin yhteiskunnallisten vastuutahojen viranomaisviestintaa kuin
jarjestokentédn ja vertaisten tarjoamaa kokemustietoa.

Tutkitun tiedon pohjalta on myos helpompi kehittad Hengitysliiton sosiaali-
ja terveysturvaan liittyvad neuvontaa. Tamaéan raportin, ja sen sisdltdmien ha-
vaintojen ja ratkaisujen, aktiivinen levittdminen on osa tiedon tarjoamista ar-
keen sita tarvitseville. Tutkimukseni ja tdma raportti liittyvat osaksi Hengitys-
liiton selvitysten ja kuulemisten ketjua seké taydentavat niita.

Ty niin sairastuneiden danen tuomiseksi yhteiskunnalliseen keskuste-
luun kuin vaikuttaminen sosiaaliturvan ja palveluiden kehittamiseksi jatkuu.
SOTE-palvelujen tarkastelun yhteydessa laajennamme keskustelua myos
elintapaohjaukseen, sen saatavuuteen ja kattavuuteen. Ehdotamme myos
kuntoutusasioiden ottamista mukaan kuntien palveluohjaukseen.

Ihmiselle on tarjottava apua, vaikka han ei itse sen perdan osaisi kysya.
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LII1TE Haastattelurunko

TAUSTATIEDOT

» Ika

» Nainen / mies

» Paikkakunta

» Mita hengityssairautta sairastat?

» Miten pitkaan olet sairastanut kyseista sairautta?
» Sairauden vaikeusaste? (oma arvio)

» Onko sinulla muita sairauksia? Mita?

ARJEN TOIMINTAKYKY
Miten hengityssairaus nayttaytyy arjen toiminnoissa?

» Pystytko itse hoitamaan arjen askareet (pankkipalvelut, apteekki,
terveydenhoito, etuuksien hakeminen eli Kela, verottaja, sosiaalitoimi
entd verkkopalveluiden kaytto)?

» Saatko apua ja tukea arjessasi? Minkalaista ja kenelta?

» Mita apua tarvitsisit, ettd arki sujuisi paremmin?

» Milla tavalla ladkarintodistusten saaminen etuuksien ja palveluiden
hakemista varten on sujunut?

» Tiedatko keneen voit ottaa yhteytta kysyaksesi lisdtietoja etuihin/
palveluihin liittyen?

Q” Hengitysliitto



SOSIAALITURVAETUUDET ELI TOIMEENTULOTURVA ELI TALOUDELLISET TUET

» Mita toimeentuloa turvaavia taloudellisia etuuksia tai tukia
vastaanotat (Kela, sosiaalitoimi, verottaja)? Muistin apuna:
Sairauspaivaraha, elakkeet, vammaistuet, toimeentulotuki,
asumistuet, verohuojennukset, -palautukset ja -vapautukset,
matkakulut vastaanotolle/hoitopaikkaan

» Mista sysays etuuksien hakemiseen on tullut? Miten on selvinnyt, etta
etuuksia voi hakea?

» Oletko itse etsinyt tietoa etuuksista vai saanut tietoa jostain muualta?
Mista?

» Onko sinulle tullut vastaan joitain erityisia esteitd etuuksien tai tukien
hakemiselle? Minkalaisia?

» Oletko saanut konkreettista apua tai tukea etuuksien hakemiseen?
Mista? Onko ohjausta ja neuvontaa etuuksien hakemiseksi ja
saamiseksi tarjottu proaktiivisesti joltain taholta?

» Onko sinulta jaanyt saamatta joitain tarpeellisia etuuksia? Osaatko
arvioida syyta sithen?

» Onko etuuksien tai tukien hakemisessa ollut ongelmia? Minkéalaisia?
(Elaméntilanteen muutokset, sairauden pahenemisvaiheet, hakemisen
tyolays, palveluiden puute, tiedon puute, hakemusten hylkéys)?

» Tiedatko minne voit valittaa kielteisesta paatoksesta?

» Onko kielteisen paatoksen saatuasi sinulle tarjottu tilalle jotain muuta
tukea tai palvelua?

» Oletko hakenut muutosta sinulle tehtyyn etuuspaatokseen? Miten
muutoksenhaku on sujunut?

» Onko sinulle tarjottu sairaanhoidon/palvelujen asiakasmaksujen
alennusta tai perimatta jattamistd ennen toimeentuloturvan
hakemista?

KUNTOUTUSPALVELUT JA -TUET

» Vastaanotatko kuntoutusetuutta ja/tai -palveluita?

» Oletko hakenut kuntoutusta/kuntoutukseen?

» Onko kuntoutus otettu puheeksi jossain? Missa? Miten? Eli kuka teki
aloitteen?

» Onko kuntoutukseen hakemisessa ollut ongelmia? Minkalaisia?

» Onko sinua ohjattu kuntoutuspalveluiden pariin, toimintaterapiaan,
fysioterapiaan tai litkuntaryhmiin, kuntoutuslaitoksen palveluihin?

» Tuetut lomat eivat ole varsinainen etuus, mutta niille padseminen
edellyttaa sosiaalisia ja taloudellisia syita. Oletko tietoinen tuetuista
lomista?
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SOSIAALIPALVELUT

»

»

»

»

»
»

»

»

»

»

»

»
»

»

Mita sosiaalipalveluja vastaanotat (sosiaalipalveluiden ja/tai

vammaispalveluiden myontamina)?

Onko sinulle tehty palvelutarpeen arviointi (sosiaalipalvelut) tai

henkilokohtainen palvelusuunnitelma (vammaispalvelut)?

Onko hakemuksesi kasitelty tai palvelutarpeen arvio tehty

madrdajassa? tai kauanko paatoksen saaminen kesti? (pitkdt

kasittelyajat voivat johtaa lisdtuen tarpeeseen)

Onko palvelusuunnitelma paivitetty tarvittaessa?
Muistin tueksi lista erilaisista kuntien vastuulla olevista
sosiaalipalveluista: Sosiaality0 ja sosiaaliohjaus, Sosiaalinen
kuntoutus, Perhety0, Kotipalvelu ja kotihoito, Omaishoidon tuki,
Asumispalvelut, Laitoshoito, Liikkumista tukevat palvelut, Paihde-
ja mielenterveystyo, Kasvatus- ja perheneuvonta, Lapsen ja
vanhemman valisten tapaamisten valvonta
Muistin tueksi lista erilaisista vammaispalveluista:
Apuvilinepalvelut, Asunnon muutostyot, Henkilokohtainen apu,
Kuljetuspalvelut, Palveluasuminen, Paiviatoiminta,
Sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus, Kehitysvammaisten
erityispalvelut, Kuntoutus, Laitoshoito, Perhehoito, Omaishoidon
tuki, Tulkkauspalvelu, Taloudellinen tuki, Tyollistyminen

Onko sinulle nimetty omatyontekijaa, sosiaaliohjaajaa tms.?

Mista syséays palveluiden hakemiseen on tullut? Miten on selvinnyt,

ettd palveluja voi hakea?

Oletko itse etsinyt tietoa palveluista vai saanut tietoa jostain muualta?

Mista?

Onko sinulle tullut vastaan joitain erityisia esteita palveluiden

hakemiselle? Minkalaisia?

Oletko saanut konkreettista apua tai tukea palveluiden hakemiseen?

Mista? Onko ohjausta ja neuvontaa palveluiden hakemiseksi ja

saamiseksi tarjottu proaktiivisesti joltain taholta?

Onko sinulta jadnyt saamatta joitain tarpeellisia palveluita? Osaatko

arvioida syyta siithen?

Onko palveluiden hakemisessa ollut ongelmia? Minkalaisia?

(Elaméntilanteen muutokset, sairauden pahenemisvaiheet, hakemisen

tyolays, palveluiden puute, tiedon puute, hakemusten hylkays)

Tiedatko minne voit valittaa kielteisesta paatoksesta?

Oletko hakenut muutosta sinulle tehtyyn

palvelupaatokseen?

Miten muutoksenhaku on sujunut?

Tarvitsetko apuvilineita? Kuinka niiden

hakeminen on sujunut?
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LIITE Liikuntavinkkeja

2

4

hengityssairaalle

(
[T

Hyotyliikunta on hyva muistaa

eli arkisten asioiden tekemi-
nen litkkkumista suosivasti

esimerkiksi rappusten valitse-

minen hissin sijaan ja koh-
tuullisten matkojen kavelemi-
nen autolla kulkemisen sijaan.

Erityisesti rintakehén ja
-rangan liikkkuvuutta tulee har-
joittaa jokaisen litkuntakerran

yhteydesss, jotta jaykkyyden
vuoksi ei tule lisdrajoitteita
hengittdmiseen.

Kéavely on lempea laji aloittaa
liikunta uudelleen, jos
hengityssairaudessa on tullut
pahenemisvaiheita, on ollut
sairaana tai muuten taukoa
liikunnasta.

Vesilitkunta on hyva
litkkuntamuoto hengitys-
sairaille, silld kostea ilma

helpottaa usein hengittidmista
ja vihentaa hengitysteiden
arsyyntymistd. Veden vastus
toimii hyvana hengitys-
vastuksena ja -harjoitteena
sisddnpain hengitettaessa.

Rajoittava tekija voi olla

joillekin lisaantynyt infektio-
riski kosteissa tiloissa
uimahalleissa.

¥
e

My0s luonnossa litkkumisella
on hengityssairaille monia
hyotyja. Fyysisen liikkkumisen,
raikkaan ilman ja henkisen
palautumisen seka rentoutu-
misen lisaksi luonnon moni-
naisille mikrobeille altistumi-
nen lisda vastustuskykya.
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Kylma vesi ja avantouinti
eivit kaikille sovi. Erityisesti
tama koskee sydansairaita ja

hengityssairauksia sairastavia

henkiloitd. Hetkellinen
kylmaaltistus kuormittaa
sydanta ja supistaa

keuhkoputkia. Avantouinnin
aloittamisesta kannattaa
neuvotella ensin ladkarin

kanssa.

Lihasvoimaharjoittelu on
hengityssairaille suositeltavaa,
silla se vahvistaa myos
luustoa. Lihasvoimaharjoittelu
esimerkiksi kuntosalilla sopii
hyvin hengityssairaille, koska
hengistymista ja rasitustasoa
voi sdddelld helposti. Hyva
lihaskunto parantaa
toimintakykya ja jaksamista
arjessa ja liitkkuessa. Huono
lihaskunto voi lisata
hengenahdistusta litkunnassa.

Intervallityyppinen harjoittelu
on erityisen hyva hengitys-
sairaille ja auttaa sietamaan

rasitusta. Siind tyovaihe ja
kevyt palauttava vaihe
vuorottelevat, jolloin kokonais-
kuormitus on kevyempaa ja
epamiellyttavid hengitysoireita
ei ilmaannu niin helposti.

Kevyiden vaiheiden tulisi olla
noin kolme kertaa pidempia
kovempi tehoisiin vaiheisiin

verrattuna.

Lihasvoimaharjoittelu on
usein paremmin siedettya
kuin kestavyysliikunta, koska
siind hapentarve on pienempi.
Lihaskuntoliikkeiden toisto-
sarjojen pituutta ja vastuksen
suuruutta voi saataa oman
kunnon mukaan. Tarvittaessa
liikkkeet voi tehda raaja kerral-
laan tai istuen. Lihaskunto-
harjoittelua tulisi suositusten
mukaan tehda vahintaan
2 x vko. Harjoittelussa tulee
huomioida yla- ja alaraajojen
lihakset. Ylaseldn ja keski-
vartalon lihakset vaikuttavat
ryhtiin, joka on hengitys-
sairaille tarkea. Vatsa- ja kylki-
valilihaksia tarvitaan mm.
yskimisen tehostamisessa.
Niitd voi vahvistaa lihasvoima-
harjoittelulla. Lihasvoima-
harjoittelua voi tehda kehon
omalla painolla, kotona tai
kuntosalilla pienvalineilla.

"’ Hengitysliitto



Vertaistukea Hengitysliitosta

Hengitysliiton ja sen eri puolella Suomea toimivien
paikallisten hengitysyhdistysten yksi keskeisimmista
toimintamuodoista on vertaistuen tarjoaminen.

Vertaistuki antaa sairastuneelle mahdollisuuden jakaa
kokemuksiaan yhdessa toistensa kanssa. He voivat pohtia,
miten oma eldma, voimavarat ja sairaus poikkeavat tai
toisaalta ovat samanlaisia toisten kanssa. Vaikeitakin asioita
voi ottaa puheeksi. Parhaimmillaan vertaistuki
voimaannuttaa niin tuen antajaa kuin saajaa.

Sairaus koskettaa myds perhetta ja lIdheisid. Monet kokevat,
etta toisten samassa tilanteessa olevien kanssa sairaudesta
keskusteleminen on vapauttavaa, kun ei tarvitse pelata
omien laheisten kuormittamista liikkaa omilla huolilla.

000006

Katso Hengitysliiton
verkkosivuilta
www.hengitysliitto.fi,

mika hengitysyhdistys toimii
omalla paikkakunnallasi ja
tule mukaan toimintaan.
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muut oppaat:
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Kylla. Liityn jaseneksi!

Hengitysliitto ja sen paikallisyhdistykset edistavat
hengitysterveytta ja hengityssairaan hyvaa elamaa.

VINKKI:
maksa jaisenmaksu

ja tdyta lomake:
D Liityn jaseneksi paikalliseen hengitysyhdistykseen www.hengitysliitto.fi
D Liityn kannattajajaseneksi Hengitysliittoon

[[]Perheessani on jo jasenyys:

SUKUNIMI
SUKU- JA ETUNIMET

ETUNIMET
(alleviivaa kutsumanimi)

SYNTYMAAIKA*

‘ (PP.KK.VV) ‘ Olen kiinnostunut hengityssairauksista/hengitysterveydesta.
Kerro mista:
PUHELIN
‘ SAHKOPOSTI ‘
OSOITE

["JAnnan suostumukseni tallettaa henkildtietoni Hengitysliitto ry:n
ja paikallisen hengitysyhdistyksen jasenrekisteriin.
Tietosuojaseloste: www.hengitysliitto.fi

[ Minulle saa lahettdd myds markkinointi- ja varainhankintapostia

POSTINUMERO

JA -TOIMIPAIKKA PAIVAYS

KOTIKUNTA ALLEKIRJOITUS

SUKUPUOLI [Omies [Onainen Omuu Oen halua sanoa

AIDINKIELI

*Huoltaja allekirjoittaa ja lisda nimenselvennyksen, jos jaseneksi liittyy alle 15-vuotias
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' Tule mu_kaan

kannattaja-
jasenyys
mahdollinen!

* Katso jasenyyksien hinnat
verkkosivuillamme www.hengitysliitto.fi.
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Hengitysliitto
maksaa
Hengitysyhdistyksen jasenena: postimaksun
» voit osallistua paikallisiin vertais- ja
liikkuntaryhmiin, tapahtumiin, luentotilaisuuksiin

ja muuhun virkistystoimintaan

» voit kouluttautua ja toimia itsellesi
merkityksellisissad vapaaehtoistehtavissa

» voit hakeutua luottamustehtaviin paikallisella
ja valtakunnallisella tasolla

» saat kayttdosi paikalliset jdsenedut liiton
valtakunnallisten jasenetujen lisdksi

» saat Hengitys-lehden.

Hengitysliiton kannattajajasenena:

» voit hyddyntaa liiton valtakunnallisia
jasenetuja
» saat Hengitys-lehden.

Hengitysliitto ry

Tayta lomake, leikkaa irti ja taita se kirjeeksi

kaantdpuolen katkoviivaa pitkin. Teippaa 5005132

reunoista kiinni. Hengitysliitto maksaa

postimaksun puolestasi, joten voit pudottaa o

lomakkeen postilaatikkoon ilman postimerkkia. 00003 VaStaUS|ahetyS
seuraa:

@Hengitysliitto
www.hengitysliitto.fi o O @
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