VOSSi

Sairaanhoitajan tyosta elakkeelle
jJaanyt Sanna-Kaisa Patjas puolustaa
vammaisten oikeuksia.

AT Pia Inberg
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= — “YHDESSA MATKAILLEN. Hannu-

= puoliso on innokas rakentamaan
erilaisia kulkupelejd. Vanhasta

poliisiautosta syntyi omaperéinen

matkailuauto. Avustajakoira Orvokki

odottaa ohjeita emanndltddn Sanna-

Kaisalta, kun seurakoira Zina on jo

valmiina matkaan.




uf vuf. Ovikellon soitto saa
vastakaikua.
Ovi avautuu, mutta vastassa ei

olekaan Sanna-Kaisa Patjas, jota olen
tullut tapaamaan, vaan hénen henkilo-
kohtainen avustajansa Kirsi Talonen.

Kirsi ohjaa makuuhuoneeseen koro-
tetun sdngyn viereen. Singyn vierella
valvoo avustajakoira Orvokki. Sanna-Kai-
sa makaa kéipertyneeni, tuskainen ilme
kasvoillaan.

—-Kohtaus alkoi vartti sitten, hin pu-
sertaa sana sanalta.

Sanna-Kaisa on entinen sairaan-
hoitaja, joka on ollut tyokyvyttomyys-
eldkkeelld vuodesta 2011 ldhtien. Rajut
kipukohtaukset johtuvat kipuoireyhtyma
CRPS:sté ja sidekudossairaus EDS:sté.

-Tiedétko suonenvedon? Minulla vas-
taava kipu voi olla kymmenkertaisena
joka puolella kehoa.

Sanna-Kaisa muistaa nihneensi
sairauksiinsa kuuluvia oireita jo lapsuu-
dessa lahisukulaisillaan, vaikka sairaudet
olivat silloin tuntemattomia. Nivelten
sijoiltaanmenoille ja murtumille vain
naureskeltiin. Siité tiesi kuuluvansa poro-
miesten sukuun.

—Meilla naksuivat nivelet niin kuin po-
roilla sorkat.

VALMISTUTTUAAN vuonna 1998
Sanna-Kaisa aloitti tyot anestesiasairaan-
hoitajana Lapin keskussairaalassa Rova-
niemella. Pian hén paisi silméakirurgian
anestesia-asioista vastaavaksi hoitajak-
si. Pitkissd lonkkaleikkauksissa hédn oli
kuin kotonaan. Kliininen silmé kehittyi
nopeasti ja Sanna-Kaisa tunsi olevansa
oikeassa paikassa.

Lapset Sanna-Kaisa halusi tehda nuo-
rena. Ja niin hin tekikin. Nyt lapset ovat
parikymppisia ja muuttaneet omilleen.

—Ajattelin, ettd kun lapset ovat isoja,
voin sitten matkustella oman mieleni
mukaan.

Ensimmaiselle pitkélle sairauslomal-
le Sanna-Kaisa joutui keviilld 2000. Kisi
oli heritessa tiysin tunnoton. Vikaa ei
tutkittu sen tarkemmin, ja kési parani
pikkuhiljaa.

Seuraavana vuonna iskivit rajut sel-
kakivut. Vililevyn pullistuma aiheutti
halvauksen navasta alaspéin. Oikea jalka
kaantyi niin, etta jalkateri sojotti taak-
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HENKILO

HOPEAA JA NAHKAA. Sanna-Kaisa tekee
kasitoitd hopeasta, nahkasta ja kankaasta.

29
Meilla
naksuivat
nivelet niin
kuin poroilla
sorkat.

sepain. Halvauksen takia Sanna-Kaisa ei
tuntenut tarvetta virtsata. Kesti kuiten-

kin vuorokauden, ennen kuin hian paasi
leikkauspoydiille.

—-Koskaan ei voi tietdd, mita tapahtuu.
Osat hoitajasta hoidettavaksi vaihtuivat
yhdesséa yossa.

Leikkauksen jilkeistéd aikaa Sanna-
Kaisa kutsuu lopun aluksi. Toipuminen
oli hidasta ja terveys sahasi ylos alas.
Hin ei pystynyt enéé tyoskenteleméin
anestesiasairaanhoitajana vaan hakeutui
terveydenhuollon suunnittelijaksi Punai-
selle Ristille.

Diagnoosi CPRS:té tuli 2006, kun hin
oli kuntoutuksessa Eteld-Suomessa.

-Lapissa vallitsi asenne, ettei kipu ole
sairaus. Vain kaksi anestesialaékéria ajat-
teli toisin, mutta kukaan ei ottanut hoi-
dostani kokonaisvastuuta.

Vasta muutettuaan Hyvinkéaélle nel-
ja vuotta sitten Sanna-Kaisa sai tietdi,
etté selkileikkauksen viivistyminen oli
aiheuttanut pysyvén selkdydinvamman.
EDS diagnosoitiin vuosi sitten.

KIVUT YLTYVAT. Lause katkeaa kesken,
mutta Sanna-Kaisa kuiskaa sitkeésti.

—Jatka.

Se on tarkoitettu avustaja-Kirsille, joka
on kulkenut Sanna-Kaisan rinnalla pari
vuotta ja oppinut tulkitsemaan avustetta-
vaansa pienistikin vihjeista.

Eldmai ilman avustajaa olisi mahdoton-
ta, mutta vililla jatkuva lasnéolo koettelee
kumpaakin.

—Avustaja paasee kuitenkin vililla
kotiin, mutta minulle tulee silloin uusi
avustaja.

Tai sitten rinnalle palaa Hannu-puo-
liso paivatyosta Hyvink&én sairaalasta.
Hannu on vaimonsa omaishoitaja. Sanna-
Kaisa pitda miestdan elaménsé pelastuk-
sena - ihmisen4, joka osaa ottaa vastaan
huononkin tuulen.

—-Hannu keksii aina jotain kivaa, joka
saa minut hyvélle mielelle.

Viime huhtikuusta ldhtien rinnalla
on kulkenut myds kauan odotettu tuki,
kaksivuotias labradorinnoutaja Orvokki.
Se auttaa arkisissa askareissa: vaatteiden
riisumisessa, pudonneiden tavaroiden
nostamisessa ja valojen sytyttdmisessi ja
sammuttamisessa. Jos avustaja on keit-
tiossé ja Sanna-Kaisa makuuhuoneessa,
Orvokki kéy tarvittaessa hakemassa avus-
tajan paikalle.

Orvokin ansiosta Sanna-Kaisa on saa-
nut itsendisyyttiin takaisin.

—Voin ottaa sdhkirin ja kiyda Orvokin
kanssa vaikka kaupassa.

SAIRAUDET OVAT tehneet Sanna-
Kaisasta ahkeran jarjestoaktiivin. Tar-
keimmat vaikutuskanavat ovat Invalidi-
liitto ja Henkilokohtaisten Avustajien
Tyonantajien Liitto (Heta). Timén vuoden
hén on toiminut Hetan puheenjohtajana.

—Kun oikein innostun, yhdistyksen
asioissa voi menné kahdeksasta kahteen-
toista tuntia paivassa.
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lahtee kotiin kipuldzkari Seija
Kalvaksen vastaanotolta. Henkilo-
kohtaisena avustajana on talld kertaa

Laura Hyvédrinen (takanavas.).

TEHY SF 11-2015

.

33



Turussa sijaitsevassa Hetan toimistos-
sa tyoskentelee seitsemén tyontekijaa,
joista nelja on lakimiehii. Lokakuussa
juhlitaan kymmenetté toimintavuotta.
Tyosarkaa riittéa, silld yli 17 000 hen-
kil611a on Suomessa henkil6kohtainen
avustaja. Tyonantajana heistd toimii noin
14.000.

Sanna-Kaisa tormaéé jatkuvasti ihmi-
siin, joilta kunta evéa heille kuuluvat pal-
velut esimerkiksi kotisairaanhoidossa.

—Monilla vammaisilla ei ole voimia
puolustaa oikeuksiaan. He myon-
tyvit siihen, mitd kunta paattaa
lainvastaisesti.

Ongelmia on myos avustajakoirien
saamisessa. Omaa Orvokkiaan Sanna-
Kaisa odotti kuusi vuotta. Avustajakoiria
on Suomessa vain 68, mutta tarvetta olisi
moninkertaiselle méaéarille. Koiran voi
saada fyysisesti toimintarajoitteinen tay-
si-ikdinen henkild, jonka kédet toimivat
auttavasti. Koiran hyvinvoinnista pitaa
pystyd huolehtimaan itsenéisesti.

HENKILO

Sanna-Kaisa arvelee, etta sairaanhoito-
piirit kitsastelevat avustajakoirien hank-
kimisessa osittain rahan takia. Koiran
koulutus maksaa 20 000 euroa.

—Mutta koiran tarvitsija ei voi mita-
ta arvoa rahassa. En voinut kuvitella-
kaan, miten paljon Orvokista on minulle
hyotya.

KIPUKOHTAUKSEN uuvuttama Sanna-
Kaisa jaa lepddmaan Orvokki rinnallaan,
kun Kirsi ldhtee keittioon

laittamaan kahvia.

paalla varsinaisesta tyos-

toissijaisia. Tarkeampai on, ettd osaa sa-
maistua ja lukea toista. Liséksi tarvitaan
paineensietokykya.

—Mutta ennen kaikkea olen ollut San-
na-Kaisan muistina.

Kirsi kirjaa menoja ja pitdd huolta,
ettd Sanna-Kaisa pysyy aikataulussa. Tar-
vittaessa hiin kirjoittaa avustettavansa
puolesta teksti- ja sihkopostiviesteji ja
vastaa puhelimeen. Lisdksi hdn auttaa ar-
kisissa kodinhoitoon liittyvissi asioissa.

29 SANNA-KAISAN
Kirsi on ollut virkava- M Onil la

sairauksien luonteeseen
kuuluu, ettd hin joutuu

taan koulunkiyntiavustaja- vammaist l la vélilld sairaalahoitoon.
na, mutta tind syksyni hin el‘ 0 l e vo l m l a Vastaanotto on vaihtele-

palaa koulumaailmaan.

vaa. Yllattavinta Sanna-

Laatiessaan tyopaikkail- p uolus taa Kaisasta on se, kuinka vi-

moitusta seuraajastaan
Sanna-Kaisan kanssa hin
on joutunut pohtimaan hyvén avustajan
kriteereitd. Yhteinen johtopiétds oli, ettd
koulutus ja taidot ovat loppujen lopuksi
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VALLOITTAVAA SYYSMUOTIA!

TULE MYYMAAN

Saat malliston lainaksi
1-2 viikon tai 2 kk:n
ajaksil Saat itse vaatteita
edullisemmin
seki lisdansioital

Kysy lisda: 02-284 2888
tai info@friendtex.fi

www.friendtex.fi

f Friendtex Finland

EDS:sté. Yleensé kukaan
ei tiedd mitdén - paitsi hammasladkarit.
—Sairaus heikentii leukanivelis ja

hampaita. Siksi he tietévit siita.

Sanna-Kaisa pitdd kummallisena, et-
tei hoitohenkilokunta konsultoi asiasta
tietévia ladkareitd, vaikka hin pyytaisi.
Myos lahetteiden saaminen asiantunti-
joille on vaikeaa.

Huonokin kohtelu on tuttua. On ollut
tilanteita, jolloin Sanna-Kaisa on tuotu
sairaalaan tajuttomana. [lman henkil6-
kohtaista avustajaa hoitohenkil6sto olisi
saattanut syyllistya hoitovirheeseen ja
jopa kuolemantuottamukseen.

—Kamalin kokemus oli, kun hoitaja
késki lopettaa vdrkkddmisen, kun minul-
la oli kipukohtaus. Mieheni tuli apuun
ja ajoin seitsemén kilometrin matkan
sdhkatuolilla kotiin. Itsemurha kévi sen
matkan aikana monesti mielessa.

Sanna-Kaisa muistuttaa, etta hoito-
henkiloston taytyy pitdd mieli avoime-
na. Vastaan voi tulla aina se ihminen
diagnooseineen, joita on Suomessa vain
yksi.

Diagnoosi voi myds olla viaira. Esimer-
kiksi EDS:sté on kuusi eri muotoa, joista
yhdessé on muita suurempi riski ennen-
aikaiseen kuolemaan. Neurologisiin sai-
rauksiin liittyy myos arvoituksellisuus.
Sairauden luonne ei avaudu yhden rutii-
nitutkimuksen avulla. Mitd harvinaisem-
masta sairaudesta on kyse, sitd varmem-
min tarvitaan kalliita tutkimuksia.
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NYT SANNA-KAISA on mielestéin eli-
ménvaiheessa, jolloin pitda tehda paljon
toitd. Vaikka muisti joskus heittda, han
haluaa tehda parhaansa. Kannustavina
esikuvina ovat entinen kansanedustaja
Kalle Konkkola ja Hetassa tyoskenteleva
Jukka Kumpuvuori.

-Vammaiset ovat pieni vihemmisto,
joten meidit on edelleen helppo ohittaa.
En halua eduskuntaan mutta vaikuttaa
haluan.

Miki saa Sanna-Kaisan jaksamaan?
Silmiin syttyy kirkas tuike ja suu sulaa
hymyyn.

—Oma puoliso. Jos Hannu ei muuta
keksi, hdn alkaa kertoa jotain juttua ja
saa minut lopulta nauramaan. Nauruni
muistuttaa kuulemma koppelon dénta. sz

Tunnetko taudit?

EDS

» Ehlers-Danlosin syndrooma
johtuu kromosomivirheesta.

» Oireisiin kuuluu muun muassa ki-
puja nivelissa, lihaksissa ja luissa
sekd laaja-alaista kroonista kipua.
Yliliikkuvat nivelet aiheuttavat
nyrjahdyksia ja nivelten sijoiltaan-
menoja. Oireet saattavat voimis-
tua idn myota.

» Parantavaa hoitoa ei ole. Sai-
rauden aiheuttamia ongelmia
hoidetaan tuki- ja apuvilineilld
seka kipuldikkeilla.

POTILASYHDISTYS: WWW.EHLERS-DANLOS.FI

CRPS

» CRPS (Complex Regional Pain
Syndrome) on monimuotoinen
paikallinen kipuoireyhtyma,
joka voi heikentdd eliménlaatua
huomattavasti.

» Jaetaan kahteen tyyppiin:
ykkostyypissa ei ole merkittdvaa
hermovauriota, kakkostyypissa
sellainen loytyy.

» Oireyhtyman perimmadista syyta ei
tunneta.
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