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Pitkdaikaissairaudet tulevat harvoin pyydettyna,

ja tilaamattomasta elamankumppanista on usein
myos pitka lasku maksettavana. Elamantilanne
kokonaisuudessaan vaikuttaa suuresti siihen, kuinka
kuormittaviksi sairauden kustannukset kayvat.
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oliklinikkamaksut, tut-
kimuskulut, matkat tut-
kimuksiin, lddkekulut,
rajatun ruokavalion mu-
kainen kauppalasku, ves-
sapaperivuoret, poissaolot
toistd, lyhyempi viikko-
tybaika, uudelleenkoulut-
tautuminen, sairauseldke. Joskus kaik-
ki, useimmiten joku tai jotkut ndista.
Pitkdaikaissairaus voi kuljettaa polkua
kohti ainakin valiaikaisesti tyhjentyvaa
kukkaroa.

Se, kuinka paljon sairauden aiheut-
tamat kustannukset tuntuvat arjessa ja
vaikuttavat eldmdan, on riippuvainen
monesta tekijdstd. Julkaisimme alku-
vuodesta tuloksia yhteistyossa Aller-
gia-, iho- ja astmaliiton, Psoriasisliiton
ja Reumaliiton kanssa toteutetusta Pit-
kdaikaissairauden kustannukset -ky-

Kodin lahiulkoilupaikat ovat
mieluisia ajanviettopaikkoja
koko perheelle. Kuvassa
vasemmalta oikealle Oiva,
Okko, Tanja ja Oona.

selytutkimuksesta, johon osallistui yli
5 000 pitkdaikaissairautta sairastavaa.

— Kokonaisuudessaan suolistosai-
rautta sairastavat kyselyyn vastanneet
ovat joutuneet tekemddn muiden sai-
rausryhmien keskiarvoon verrattuna
hieman enemman sopeutuksia, yhdis-
tyksemme sosiaali- ja terveysturvan
asiantuntija Elisa Arvola kertoo.

Suolistosairautta sairastavat olivat
muiden keskiarvoa useammin siirtd-
neet lddkkeen hankintaa seka jattaneet
ostamatta valttamattomyyksid, kuten
ruokaa

- Voidaan olettaa, ettd ladkekaton ja
asiakasmaksujen korotukset, sosiaali-
turvaleikkaukset ja mahdollinen laak-
keiden verotuksen nosto kymmenesta
prosentista neljddntoista lisdadavat ta-
loudellista rasitetta entisestaan, Arvola
toteaa vakavana.



’

Kalliit ladkkeet

Tulehduksellisia suolistosairauksia sai-
rastavilla sairauden aiheuttamissa kus-
tannuksissa korostuu erityisesti 1adk-
keet. Vaikka monia lddkkeitd korvataan,
on ladkkeiden 626,94 euron maksuka-
ton maksaminen monelle kova paikka.
Nadin on myos helsinkildiselle Crohnin
tautia sairastavalle Tanja Tammiselle.

— Oma ladkekattoni paukkuu tayteen
heti tammikuussa. Kukkaroani keven-
tad lisdksi kahden pitkdaikaissairaan
lapseni ladkekustannukset ja muut sai-
raudenhoitokulut, Tanja kertoo.

Tanja toimii viidestd lapsestaan kah-
delle omaishoitajana erindisista syista.
Perheen nuorimmainen, seitsemdn-
vuotias Okko, sairastaa myo6s Crohnin
tautia. Pojalla on poikkeusluvalla kdy-
tossdan biologinen ladke, jota kdytetaan
normaalisti vain aikuisilla.

— Lasten polimaksut ovat onneksi
ilmaisia, ja Okon ladkkeet Crohnin tau-
tiin saamme polilta maksutta. Kuitenkin
esimerkiksi toisen lapseni tarvitseman
Kela-taksin vuosiomavastuu on 300 eu-
roa vuodessa, joka on iso summa mak-
settavaksi.

— Onneksi erilaisia maksukattoja on.
Harmittaa silti, ettd pitdisi itse pitda kir-
jaa esimerkiksi kulkemisista ja sairaala-
maksuista maksukattoja varten. Kaiken
tdmadn arjen pyorityksen keskelld tama
usein jda tekemadttd. Than kaikkea ei
jaksa, vaikka lasten eteen kylla taistelee
viimeiseen saakka, Tanja kertoo.

Tanja tiedostaa, ettd hyvinvointi-
alueiden aloittamisen myd6td alueiden
sddstopaineet ovat kovat.

— Valitettavasti se ndkyy ja tuntuu
my06s meille asiakkaille. Kaikesta saa
vaantaa. Ei alueilla ja valtiolla tieten-
kddn ole loputonta kassaa, mutta huo-
noon suuntaan on menty.

Korvauksia saa, muttei kaikesta
Kyselyiden mukaan rasitetta kukkarol-
le aiheuttavat myds ei-korvattavat val-

misteet, kuten itsehoitolddkkeet, joita
kdytetddn esimerkiksi muiden kuin
tulehduksellisten suolistosairauksien
hoitoon ja oireiden lievittamiseen. Hinta
hyvinvoinnista voi olla hyvinkin korkea.

— Moni artyvan suolen hoitoon kay-
tettdvista tuotteista ei kuulu erityis-
korvattaviin. Maitohappobakteerit tai
vitamiinit, joita syon jatkuvan ripulin
vuoksi, eivdt kuulu korvauksiin. Kaikki
omasta pussista, yksi kustannuskyse-
lyyn vastanneista kertoo.

Suomen sosiaali ja terveys SOSTE
ry:n koordinoiman Potilas- ja kan-
santerveysjdrjestéjen verkosto POTKA
julkaisi toukokuussa tuloksia kysely-
tutkimuksesta Kela-korvausten piiriin
kuulumattomista sairauskuluista. Kulut

Than kaikkea ei jaksa, vaikka lasten
eteen kylla taistelee viimeiseen saakka.

ovat useimmiten suuruudeltaan alle 100
euroa kuukaudessa, mutta 26 prosenttia
vastaajista (n=1 559) kdyttda sairauden
hoitoon 100-300 euroa kuukaudessa,
kun puhutaan muun muassa ei-Ke-
la-korvattavista ladkkeistd, valttamatto-
mistd itsehoitolddkkeistd, lisdravinteis-
ta ja erityisruokavalioista. Summaan ei
sisdlly asiakasmaksuja tai matkakuluja.

— Wec-paperin kulutuskin on mo-
ninkertaista terveisiin verrattuna, erds
suolistosairas kustannuskyselyyn vas-
tannut kommentoi.

Monisairaalla monta
maksettavaa
Pitkdaikaissairauksien kustannukset
-kyselytutkimukseemme vastanneista
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Itse tehden ja luontoa
hyddyntaen elama voi
olla varsin makoisaa.

Joka kuukausi on saastettava vahintaan
kymppi, oli miten tiukkaa tahansa.

suolistosairautta sairastavista enem-
misto6lld, jopa 65 prosentilla, on suo-
listosairauden lisdksi jokin muu pit-
kdaikaissairaus. Sairauksien mddran
kasvaessa myds sairastamisen kus-
tannukset ja niiden osuus vuositulosta
kasvaa.

— Kun yhdistdd useamman autoim-
muunisairauden yhteen ihmiseen, elda
keskituloinenkin kddesta suuhun ja ih-
mettelee ettd miksi ei ole koskaan varaa
mihinkadn, yksi vastaajista kertoo.

Monisairastavuus korostuu erityi-
sesti alle 15 000 euroa vuodessa tienaa-
vien ryhmadssd, joista jopa 76 prosentilla
on useampi sairaus. Syyna pienituloi-
suuteen voi olla esimerkiksi eldkeldi-
syys, opiskelut tai osa-aikatyot, joskus
sairauden pakottamana.

— Opiskelijan tuloilla ei valttamatta
ole helppoa elda edes yhden pitkdai-
kaissairauden kanssa, silla opiskelijoil-
la ei ole opintolainan ja -tukien takia
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mahdollisuutta esimerkiksi toimeentu-
lotukeen, Arvola kertoo.

Kustannukset monistuvat sairasta-
vien mddrdan mukaan. Sairauden kus-
tannukset ja monet maksukatot ovat
henkil6kohtaisia, kdvipa saman talou-
den jadkaapilla yksi tai useampi ruokit-
tava suu. Ja juuri suiden ruokkiminen
on myos Tanjan kuusihenkisessd per-
heessd ehdottomasti suurin kuluera.

— Mutta siind pystyy myds sddstd-
maadn, itse tekemalld. My0s pakastin toi-
mii ja punalaputetut tuotteet ovat usein
tosi hyvid, Tanja sanoo, viitaten esimer-
kiksi viimeistd kdyttopdivddansa lahesty-
viin alennuksella myytdviin tuotteisiin.

Tammikuun kovempaan apteekki-
laskuun Tanja varautuu pitkin vuotta.
Yhteen ketjuun keskitetyistd ruokaos-
toksista kertyy bonusrahaa vuoden mit-
taan merkittdvd summa, ja joka kuu-
kausi on sddstettava vahintadan kymppi,
oli miten tiukkaa tahansa.

— Eldmadsta voi iloita ja nauttia myos
edullisesti. Lahimetsd ja sen kalliot ovat
tulleet lapsilleni hyvin tutuiksi maksul-
listen paikkojen sijaan, Tanja kertoo.

Koettelee, muttei kaikkia
Sairauden ulkopuolisella eldamédntilan-
teella on vaikutuksensa siihen, milta
sairauden aiheuttamat kustannukset
tuntuvat. Vaikka sairauksien kustan-
nukset vaikuttaisivat suuresti, tyyty-
vaisyys eldamddn on korkea. Kaikille
sairauden myo6ta tulevat kustannukset
eivat ole taakka.

- Tdssd elamantilanteessa, kun olen
velaton ja kokopdivdtyossa, eivat kus-
tannukset tunnu taloudessa, vaikka
olisivat isompiakin, erds kyselyyn vas-
tanneista kommentoi.

Usein sairauslomat ja ldadkkeiden
hankinta, poliklinikkamaksut ja muut
menot ajoittuvat samalle ajalle poissa-
olojen kanssa, jolloin talous voi yllat-
tden syoksahtda kohti miinusta. Monet
pitkdaikaissairaat parjaavat silti hyvin.
Osa onnistuu sdadstamdan esimerkiksi
ladkkeiden maksukaton verran vuoden
aikana, eivatka sairauden kustannukset
kay liiaksi rasitteeksi.

Vaikka omaishoitajan tulot ovat niu-
kat suhteessa kuuden henkil6n eldtta-
miseen eikd pitkdaikaisilta ja haasta-
viltakaan sairauksilta ole perheessa
valtytty, ei Tanja silti koe elamddnsad
milldan lailla kurjaksi. Arjen pienet ja
helpot ilot kantavat pitkdlle.

— Asenteeni on, ettd asiat voisivat olla
huonomminkin, koskee ne sitten ra-
ha-asioita tai elamda ylipdataan. Ei IBD
ole ollut este elamadlleni, vaikka viime re-
missiostakin on vuosia, ja tukosherkkyy-
den vuoksi esimerkiksi ruokavalioni on
hyvin rajallinen. Minulla on mahdolli-
suudet hyvddn, normaaliin eldmdan sai-
raudesta huolimatta. Olen saanut kaikki
viisi lastani diagnoosin jdlkeen, ollen
muun muassa raskausajat laakkeitta.

— Ja kun rahat ovat vaikkapa tam-
mikuussa maksujen jdlkeen lopussa,
ajattelen, ettd sairauden hoito nyt vain
maksaa, mutta tdlld pdrjadn taas eteen-
pdin. @

Kirjoittaja on yhdistyksen
viestintdapaallikko.



