Kokemuknsia

Kelan Sjogrenin syndrooman
sopeutumisvalmennuskurssilta

uomattuani 3/2023 jasenlehdessa luettelon

Kelan sopeutumisvalmennuskursseista, paatin

hakea Punkaharjulle Kruunupuistoon 18.9.2023 ja
15.4.2024 viiden vuorokauden kurssille. Olen ollut vastaa-
valla kurssilla Kangasalan Apilassa muutama vuosi siita
kun sain Sjogren-diagnoosin. Silloin meita oli sama maara
eli 10 naista kuntoutumassa. Itsellani Sjogren oli viela
silloin alkuvaiheessa. Toista on nyt, kun kuivuusoireet
ovat pahentuneet ja on tullut lisasairauksia ja sisaelin-
vaurioita Sjogrenin takia.

Haku oli helppoa: pyynnostani terveyskeskuslaakari kir-
joitti B-todistuksen potilastietojeni perusteella. Mina liitin
todistuksen omaan hakemukseen ja lahetin ne Kelalle.
Paatos tuli alle viikossa.

Jonkin ajan kuluttua Kruunupuistosta tuli alustava ohjel-
ma ja pyydettiin tayttamaan useita kaavakkeita: laakitys,
sairaudet, lupa osallistua Kelan tutkimukseen ym. Lisaksi
sai varata omakustanteisia hoitoja. Hoitaja soitti viela
ennen kurssin alkua ja haastatteli.

Koska kurssi alkoi 18.9 jo klo 9, minun piti matkustaa
jo edellisena iltana paikan paalle: majoituskustannuk-
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set 44,00 €, josta Kela korvasi osan. Kela korvasi myos
omavastuun ylittavat matkakustannukset. Olin esittanyt
etukateen toiveen saada 1 hengen huoneen. Lisamaksu
siitd oli 35 €/vrk. Neuvonnasta annettiin heti koko viikon
ohjelma. Lisaksi olin varannut jalkahoidon, jonka hoitaja
oli luvannut sijoittaa niin ettei se osuisi ohjelman aikoi-
hin. Kruunupuistossa oli samaan aikaan muita kuntou-
tuskurssilaisia, ryhma- tai yksilokuntoutuksessa. Lisaksi
oli joitakin, jotka olivat itse kustantaneet Kruunupuiston
tarjoamia hyvinvointipaketteja. Noin 200 henkiloa oli sa-
maan aikaan paikalla.

Kela tutkii kuntoutuksen vaikutusta. Siksi taytimme eri-
laisia kyselyja, laakari laati kuntoutuskertomuksen, jokai-
selle kirjattiin kuntoutuksen tavoitteet ja toisella jaksolla
arvioidaan niiden toteutuminen.

Kuntoutusohjelma ensimmaisella jaksolla:

1. Paiva: alkuinformaatio, fysioterapeutin tutkimus
ja haastattelun taydentaminen, kuntoutuksen
tavoite ja ryhmayttaminen, BDI-21 ja WHOGOL-BREF
kyselyjen tayttaminen.

2. Paiva: sairastuminen ja elaman muutokset, kun-
tosaliharjoittelun perusteet, ulkoliikunta. Lisaksi
kaikilla oli laakarin vastaanotto, jolloin hoitaja =
fysioterapeuttimme oli myos mukana. Itse kukin oli
siis osallistumatta muuhun ohjelmaan sen aikana.

3. Paiva: tietoa sosiaalietuuksista, ravitsemuksesta
ja sairauksista. Laadittiin yksilolliset kotijumppa-
ohjeet tai joillakin se oli muuta esim saannollinen
verenpaineen tai verensokerin mittaaminen. Illalla
minulla oli jalkahoito.

4, Paiva: stressinhallintaa, tavoitepalaveri = omien
kuntoutustavoitteiden kirjaaminen, liikkuvuus ja
lihashuolto, verkostokartta, voimavarat = kankaan-
painantaa toimintaterapeutin ohjauksessa. Moista
mina en ollut ennen tehnyt.

5. Paiva: uni ja terveys, arjessa selviytyminen = toi-
mintaterapeutti kertoi apuvalineista. Mina paatin,
etta hankin heti vavylleni lahjaksi kalan ruotojen
nyppimispinsetit. Sitten oli rentoutusryhma ja jak-
son palautekeskustelu.



KOKEMUSKERTOMUS

Kuntoutuksen antia:

Oli avartavaa kuulla muiden kokemuksia Sjogrenista.
Kaikki ryhmien vetajat olivat todella ammattilaisia. Minun
korvia hiveli muutamien "savon murteen viantaminen”.
Laakari oli todella hyva. Minunkin kaikki sairaudet kaytiin
lapi: milloin diagnoosi, mika tilanne nyt. Laakari ei tehnyt
lahetteita tai kirjoittanut resepteja.

Han kyseli ja kuunteli: kokonaisvaltainen terveydentilan
kartoittaminen. Laatimaansa kuntoutuskertomukseen
han kirjasi joillekin suo-
situksia esim. Oxiklorinin
aloittamistarpeen, valko-
sormisuuden hoitamisen
tarve, reumalaakarille tai
muulle [@hetteen laatimi-
sen tarve. Saimme taman
kuntoutuskertomuksen

mukaamme ja voimme
kayttaa sita tukenamme
kun hakeudumme oman
laakarin tai reumalaaka-
rin vastaanotolle tai edis-
taaksemme asioita esim
tyoterveydenhuollossa.

Hyvin selkeaa toimintaa.

Fysioterapeutin kanssa
jokainen laati kuntoutuk-
sensa tavoitteet, joiden
toteutumista kirjataan vii-
kottain lomakkeelle seu-
raavaan kuntoutuskurs-
siin asti. Minun tavoitteet
liittyivat jo aloittamaani
saannolliseen ateriaryt-
miin, kuntosalilla kayn-
tien ja sauvakavelyjen jat-
kamiseen. Huono saakaan
ei ole este. Silloin poljen
kuntopyorallani. Lisaksi sain olkapaita kuntouttavan ku-
minauhajumppaohjeen. Senkin toteutuminen kirjataan.
Niista kaikista lasketaan pisteet: onneksi laskemme ne fy-
sioterapeutin kanssa yhdessa toisella jaksolla. Han ottaa
yhteytta meihin kaikkiin valijaksolla ennen kuntoutuksen
loppujaksoa: tukee asioiden eteenpdin viemista ja saadun
tiedon ja kokemuksen siirtamista omaan arkeen.

Ryhmatapaamiset olivat usein jo klo 8.00. Kotona mina
vasta herailen siihen aikaan. Esitimmekin toivomuksen,
etta seuraavalla jaksolla aloitettaisiin vasta 9.00. Kela
maksajana vaatii kuitenkin tietyt tunnit toteutettavan.
Kesalla uusittu kylpyla oli kaytettavissa. Mina nautin ela-
myssuihkusta: latrasin siella pitkaan! 30-asteinen altaan
vesi oli minulle liian kylmaa.

Saatu vertaistuki oli erittain merkittavaa. Meita kuvailtiin
hyvin keskustelevaksi ryhmaksi. Naurettiin, itkettiin ja
halattiin. Uneen liittyvia diakuvia hoitaja ei edes nayt-
tanyt, kun meilta riitti juttua! Oottekos kuulleet miten
nukkua paremmin, jos makuuhuoneesi sijaitsee vesisuo-
nen paalla: kannattaa laittaa kuparia sangyn alle! Ryh-
matapaamiset olivat enimmakseen tunnin tai puolen-
toista tunnin mittaisia. Ei sita aina ehtinyt kayda edes
huoneessaan kaantymassa, kun jo riennettiin toiseen
ryhmahuoneeseen. Illalla olikin hyva viettaa jonkin aikaa
omassa huoneessaan ja sulatella paivan tunnelmia. Va-
lilla tankattiin. lhanaa oli
istua valmiiseen poytaan
ja tarjonta oli maittavaa.
Ruokalasta sai ottaa mu-
kaan hedelmia ja tehda
voileipia vali- ja iltapa-
laksi. Pannukakun kanssa
mustikkahillo, joka mais-
tui salmiakilta jai minulta
syomatta!

Upea Punkaharjun maise-
ma oli rentouttavaa: sa-
moilu lahimetsan poluilla
ja jarven rantaa pitkin
kavelyt. Olin majoittu-
neena vanhalle puolelle
= Jugend talo, jossa oli
sailytetty ja kunnostettu
silmia hivelevaa histo-
riaa. Visuaalisena ihmise-
na nautin myos huoneeni
seinalla olleesta kauniista
taulusta.

Nyt sitten lahdetaan to-
teuttamaan asetettuja ta
voitteita. Arviointi on puo-
len vuoden kuluttua, kun
toinen jakso alkaa. Uudet
ryhmakeskusteluaiheet ym. odottavat. Kelalle ja meille
itselle tehdaan kuntoutuksen loppujakson aikana val-
miiksi kuntoutuspalaute, joka on laajempi kuvaus kunkin
tilanteesta kuntoutuksen alussa ja lopussa. Varmasti Kela
saa silloin meilta palautetta, etta kuntoutus kannattaa!

ANJA HEINONEN
Jarvenpaa

Lue lisdd vuoden 2024
sopeutumisvalmennuskursseille
hakeutumisesta s. 30.
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