Man ber sdllan om
langtidssjukdomar och
ofta far man ocksa en stor
rakning att betala for den
oinbjudna livskamraten.
Livssituationen som
helhet paverkar i stor
utstrackning pa hur
belastande kostnaderna
for sjukdomen blir.

oliklinikavgifter, un-
ders6kningskostnader,
resor till undersokning-
arna, lakemedelskost-
nader, matkostnaderna
for en begrdnsad diet,
bergen av toalettpapper, kortare arbets-
vecka, omskolning, sjukpension. Ibland
alla, oftast ndgot eller nagra av dessa.
En langtidssjukdom kan ta dig med pa
en resa, dir planboken atminstone till-
falligt blir tunnare.

Manga faktorer inverkar pa hur de
kostnader som sjukdomen orsakar
kédnns i vardagen och paverkar livet. I
bérjan av aret publicerade vi resultaten
av enkdtundersokningen Pitkdaikais-
sairauden kustannukset (Kostnader for
langtidssjukdom), som vi genomforde i
samarbete med Allergi-, hud- och ast-
maférbundet, Psoriasisforbundet och
Reumaférbundet. I enkdten deltog 6ver
5 000 personer som har insjuknat i en
langtidssjukdom.

- Som helhet har de personer med
tarmsjukdomar som svarade pa enkiten
varit tvungna att, jamfort med genom-
snittet f6r andra sjukdomsgrupper, géra
nagot fler anpassningar, siger Elisa
Arvola, vir férenings expert inom so-
cial- och hilsovardsskydd.

De som har insjuknat i en tarmsjuk-
dom har oftare dn andra diagnosgrup-
per skjutit upp inkdép av lakemedel eller
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bes6k inom hélsovarden samt gjort av-
kall pd saker som hor till livets nédtorft.
- Man kan anta att en hdjning av tak-
belopp for ldkemedlen och klientavgif-
terna, nedskdrningarna inom socialskyd-
det och en eventuell hojning av skatten
pa likemedel fran tio till fjorton procent
okar den ekonomiska belastningen ytter-
ligare, konstaterar Arvola allvarligt.

Dyra likemedel

Sdrskilt 1dkemedel framhadvs i de kost-
nader som orsakas personer med in-
flammatoriska tarmsjukdomar. Aven om
madnga likemedel ersitts dr kostnadsta-
ket pd 626,94 euro for likemedel ett
alltfér hogt pris for manga. Sa dr ocksa
fallet fér Tanja Tamminen frdn Hel-
singfors, som lider av Crohns sjukdom.
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Man minsann strider till sista
blodsdroppen for sina barn.

- Jag ndr mitt ldkemedelstak redan
direkt i januari. Ldkemedelskostnader-
na for tva 1dngtidssjuka barn och an-
dra sjukvardskostnader gér ocksa min
planbok littare, sdger Tanja.

Tanja dr av olika orsaker nirstdende-
vardare till tva av sina fem barn. Famil-
jens yngsta, 7-3driga Okko, lider ocksd
av Crohns sjukdom. Pojken anvdnder
med undantagstillstand ett biologiskt
ldkemedel, som vanligtvis endast an-
vands av vuxna.

- Barnens poliklinikbesok dr lycklig-
tvis avgiftsfria och vi far Okkos medici-
ner for Crohns sjukdom gratis fran po-
likliniken. Men till exempel sjdlvrisken
for FPA-taxin, som ett annat av mina
barn behover, dr 300 euro om aret, vil-
ket dr en stor summa att betala.

- Tack och lov att det finns olika av-
giftstak. Det irriterar &ndd att man sjlv
borde anteckna till exempel avgifter for
resor och sjukhus med tanke pa avgift-
staket. Mitt i den hektiska vardagen blir
detta ofta ogjort. Man orkar inte riktigt
med hur mycket som helst, dven om
man minsann strider till sista blods-
droppen for sina barn, sdger Tanja.

Tanja dr medveten om att 6vergang-
en till vilfirdsomraden innebédr hoga
besparingskrav fér omradena.

- Tyvdrr syns och kdnns detta dven
bland oss kunder. Man far vinda och
vrida pa allt. Omrddena och staten har
naturligtvis ingen outsinlig kassa, men
vi har nog gatt i en sdmre riktning.

Ersittningar fas,

men inte for allt

Enligt enkiterna belastas planboken
ocksd av preparat som inte ersitts, till
exempel egenvardsprodukter, som till
exempel anvands for att behandla an-
dra dn inflammatoriska tarmsjukdomar



och for att lindra symtomen. Priset for
valbefinnande kan vara verkligt hogt.

- For mdnga av de produkter som an-
vands fér behandling av irriterad tarm
erhdlls inte ndgon specialersittning.
Mjolksyrebakterier eller vitaminer, som
jag ater pa grund av kontinuerlig diarré,
ersatts inte. Jag far nog betala allt sjalv,
sdger en av de personer som svarade pa
kostnadsenkaten.

Natverket Potilas- ja kansanter-
veysjdrjestojen verkosto POTKA, som
koordineras av SOSTE Finlands soci-
al och hélsa rf, publicerade i maj re-
sultaten av en enkdtundersékning om
sjukdomskostnader som inte omfattas
av FPA-ersdttningar. Kostnaderna dr
oftast under 100 euro i manaden, men
26 procent av respondenterna (n=1559)
anvander 100-300 euro i manaden for
behandling av sjukdom, ndr man bland
annat talar om ldkemedel som inte er-
sitts av FPA, nodvindiga egenvadslike-
medel, kosttillskott och specialdieter. I
beloppet ingdr inte klientavgifter eller
resekostnader.

- Aven forbrukningen av toalettpap-
per dr mangdubbel, jamfért med friska
personer, kommenterade en person som
lider av en tarmsjukdom.

Multisjuka har manga utgifter
Bland alla som svarade pa var enkit
Kostnader for langtidssjukdomar hade
majoriteten, till och med 65 procent,
dessutom ndgon annan langtidssjuk-
dom, utover tarmsjukdomen. Ndr antalet
sjukdomar 6kar, blir ocksa kostnaderna
for sjukdomarna hogre och kostnadernas
andel av drsinkomsterna storre.

- Nér en mdnniska lider av flera au-
toimmuna sjukdomar, lever dven en
medelinkomsttagare ur hand i mun
och forundrar sig 6ver varfor det aldrig
finns pengar till nagot extra, siger en
av respondenterna.

Multisjuklighet betonas sarskilt i den
grupp som fortjanar under 15 000 euro
om aret. Av dessa lider upp till 76 pro-
cent av flera sjukdomar. Orsaken till de
13ga inkomsterna kan vara till exempel
pensionering, studier eller deltidsarbe-
te, ibland orsakat av sjukdomen.
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- Det dr ndodvandigtvis inte enkelt
att leva med en langtidssjukdom pa en
studerandes inkomster, eftersom stu-
derande inte pa grund av studielan eller
-stéd har méjlighet att fa utkomststod,
sdger Arvola.

Kostnaderna fordubblas enligt an-
talet sjukdomar. Sjukdomskostnader-
na och nagon avgiftstak ar personli-
ga, oavsett om en eller flera personer
anvander hushallets kylskap. Darfor ar
matkostnaderna absolut den storsta ut-
giften i Tanjas familj med sex personer.

- Men man kan ocksd spara genom
att géra sjilv. Aven frysen fungerar
och produkterna med rod lapp dr ofta
verkligt goda, sdger Tanja, och hdnvisar
till exempelvis produkter som sjals till
nedsatt pris ndr sista forbrukningsda-
tum narmar sig.

Tanja férbereder sig hela aret for den
stora apoteksrakningen i januari. Ma-
tinkdpen, som har koncentrerats till en
kedja, ger en betydande summa i bonus
under aret, och varje manad maste hon
spara minst tio euro, oavsett hur tufft
det ar.

- Man kan ocksa glddjas over livet
och njuta pd ett formanligt sitt. Den
ndrliggande skogen och dess berg har
blivit mycket bekanta for barnen, i stdl-
let £6r de platser som dr avgiftsbelagda,
sager Tanja.

En provning, men inte for alla
Livssituationer utanfor sjukdomen in-
verkar pd hur de kostnader sjukdomen
orsakar upplevs. Aven om kostnaderna
for sjukdomarna skulle ha en stor in-
verkan, kan man kanna sig mycket néjd
med livet. De kostnader som sjukdomen
medfor upplevs inte av alla som en bor-
da.

- I min livssituation, utan skulder
och med ett heltidsarbete kdanns inte

De kostnader som sjukdomen
medfor upplevs inte av alla
som en borda.

kostnaderna i min ekonomi, dven om
de skulle vara stora, kommenterar en
av de personer som svarade pa enkiten.

Ofta infaller sjukledigheterna och
ldkemedelskdpen, poliklinikavgifterna
och andra utgifter samtidigt med frén-
varoperioder, vilket kan innebdra att
ekonomin 6verraskande gar pa minus.
Trots detta klarar sig manga langtids-
sjuka bra. Ndgra kan till exempel under
aret spara ett belopp som motsvarar
ldkemedlens avgiftstak och kostnader-
na for sjukdomen blir dirmed inte en
alltfor stor belastning.

Aven om inkomsterna for en nir-
stdendevardare dr sma i forhallande till
forsorjningen av sex personer och man
inte har kunnat undvika ldngvariga och
till och med utmanande sjukdomar,
upplever Tanja dndd inte att hennes
liv pa nagot sdtt ar eldndigt. Vardagens
sma och enkla glidjedmnen bar 13ngt.

- Min instdllning dr att saker och
ting skulle kunna vara varre, oavsett om
det gdller ekonomi eller livet 6verhu-
vudtaget. IBD har inte utgjort ett hinder
i mitt liv, &ven om det har gatt flera dr
sedan den senaste remissionen och till
exempel min diet ar mycket begransad
pa grund av tilltdppningskansligheten.
Trots min sjukdom har jag mdéjlighet
att leva ett bra och normalt liv. Jag har
fatt fem barn efter diagnosen och bland
annat varit ldkemedelsfri under gravi-
diteterna.

- Och nér pengarna dter &r slut efter
till exempel alla utgifter i januari, tan-
ker jag att det nu bara &r sa att behand-
lingen av min sjukdom kostar, men nu
gar vi ater vidare. ®

Forfattaren dr foreningens
kommunikationschef.
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