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Tiivistelma

Tdassa opinnayteydssa tutkittiin, mitéd rahallisia kustannuksia harvinainen ihosairaus tai
vaikea palovamma aiheuttaa ihmisen arjessa. Tyo toteutettiin yhteistydssa Allergia-,
Iho- ja Astmaliiton kanssa. Tutkimuksen pohjana toimii vuonna 2018 konsulttiyhtié In-
nolinkin tekemd tutkimus pitk&aikaissairauksien vaikutuksesta henkilon talouteen. Al-
lergia-, Iho- ja Astmaliitto oli yksi kyseisen tutkimuksen yhteistydkumppaneista.

Tama opinnaytety6 on laadullinen tutkimus ja tutkimus toteutettiin teemahaastatteluna
neljan eri yhdistyksen, eli Etel&-Suomen Alopecia- ja Vitiligoyhdistyksen, Suomen EB-
yhdistyksen sekd Suomen Iktyoosiyhdistyksen ja Suomen Palovammayhdistyksen pu-
heenjohtajien keskuudessa. Yhdistyksistd kolme edusti harvinaisia ihosairauksia ja nel-
jas vaikeita palovammoja. Tutkimustulokset analysoitiin sisallénanalyysin keinoin.

Tutkimuksessa saatiin selville, ettd harvinainen ihosairaus voi aiheuttaa pitkaaikaissai-
raalle arjessa muitakin kuin vain laake- ja laakarissékéayntikuluja. Tallaisia kuluja ovat
mm. erilaiset fysioterapia-, jalkahoito- ja mielenterveyspalvelut, vaate- ja jalkinekulut,
peruukki- ja kosmetiikkakulut sek& kohonnut sahkén ja veden kulutus. llmeni myds, etta
kulut aiheuttavat tutkimuksessa edustettujen yhdistysten jasenissa paljon keskustelua.
Erilaisten tukien hakeminen ja saanti koettiin vaikeaksi ja hankalaksi prosessiksi, joka
saattaa kaatua jo hakemusvaiheessa asiantuntijalaakarin lausunnon puuttumiseen, koska
asiantuntevan erikoissairaanhoidon piiriin voi olla vaikeaa paasta.

Tdassa opinnaytety6ssa saatiin suuripiirteisesti selville mité rahallisia kustannuksia har-
vinainen ihosairaus tai vaikea palovamma aiheuttaa arkielamassa potilaalle itselleen.
Tasta tyosta on mahdollista toteuttaa jatkotutkimus, jossa voidaan selvittadd, paljonko
kyseiset kustannukset ovat euroissa, esimerkiksi kuukausi- tai vuositasolla, ja tehda ver-
tailua sairauden hoidon kustannusten ja potilaiden tulojen valilla.
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Abstract

This thesis investigated the financial costs of a rare skin condition or severe burn in a
person’s everyday life. The work was carried out in collaboration with the Allergy, Skin
and Asthma Association. The study is based on a study conducted in 2018 by the con-
sulting company Innolink on the impact of long-term illnesses on the person’s finances.
The Allergy, Skin and Asthma Association was one of the partners in that study.

This thesis is a qualitative study, and the study was conducted as a thematic interview
among the presidents of four different associations: the Alopecia and Vitiligo Associa-
tion of Southern Finland, the EB Association of Finland, the Finnish Ichthyosis Associ-
ation and the Finnish Burn Association. Three of the associations represented rare skin
conditions and the fourth severe burns. The research results were analyzed by means of
content analysis.

The study found that a rare skin condition can cause more than just medical and medical
expenses for a long-term illness in everyday life, expenses like various physiotherapy,
pedicure and mental health services, clothing and footwear costs, wigs and cosmetics
costs, and increased electricity and water consumption. It also turned out that the costs
cause a lot of discussion among the members of the associations represented in the study.
Applying for and obtaining various benefits was perceived as a difficult and inconvenient
process. The process may fall already at the application stage into the absence of an
expert opinion, as access to special medical care may be difficult.

In this thesis, the financial costs of a rare skin disease or severe burn to the patient them-
selves in everyday life were elucidated. From this work, it is possible to carry out a fur-
ther study to find out how much these costs are in money, for example on a monthly or
annual basis, and to make a comparison between the cost of treating the disease and the
income of the patients.
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1 JOHDANTO

Tdassa opinndytetydssd perehdytadn harvinaisten ihosairauksien sekd vaikea-asteisten
palovammojen aiheuttamiin rahallisiin kustannuksiin. Toimeksiantajana télle opin-
naytetyolle toimii Allergia-, Iho- ja Astmaliitto (my&hemmin tekstissa liitto), joka on
valtakunnallinen terveysjérjesto, ja jonka tehtdvd on mm. ihon sairauksia sairastavien
terveyden edistdminen. Terveyden edistdmiselld tarkoitetaan mm. toimimista yhteis-
kunnallisena vaikuttajana sekd edunvalvojana (Allergia-, Iho- ja Astmaliitto, 2018.).

Kiinnostus tutkimuksen aiheeseen syntyi omista kokemuksistani, silla sairastan itse
harvinaista ihosairautta, iktyoosia, joten olen henkildkohtaisesti kohdannut pitkaaikai-
sen sairauden aiheuttamat taloudelliset murheet. Olen erityisesti opiskeluaikoina jou-
tunut suunnittelemaan rahankéyttéani tarkkaan, jotta pienista opiskelijan tuloistani on
riittdnyt rahaa ruuan ja asumisen lisaksi myos jatkuviin perusvoide- ja laédkekuluihin.
Paastyani tyoelaméan joudun kuitenkin yh& pohtimaan ihosairauden vaikutusta talou-
delliseen tilanteeseeni ja huomioimaan sairaudenhoitokulut joka kuukausi suunnitel-

lessani rahankayttoani.

Kevéélla 2018 terveysjarjestot Allergia-, Iho ja Astmaliitto, Crohn ja Colitis ry, Psori-
asisliitto ry sekd Suomen Reumaliitto ry tekivét yhteistydssa konsulttiyhtié Innolinkin
kanssa tutkimuksen, jolla selvitettiin pitk&aikaissairauksien aiheuttamia kustannuksia.
Reumaliiton Harvinaisia -lehti teki tutkimustuloksista tiivistelmén, jonka mukaan ky-
selyyn vastaajista 36 % koki pitkdaikaissairaudestaan koituvat kustannukset joko
melko tai erittéin suureksi taloudelliseksi rasitteeksi. Tutkimukseen vastasi noin 1900
edelld mainittujen liittojen jasentd. Tutkimuksen tulokset edustavat liittojen jasenmaa-

rid sekd jasenten iké- ja sukupuolijakaumia.

Tutkimustulosten mukaan suurin taloudellinen rasite ovat ladkekustannukset. Vastaa-
jat ovat ilmaisseet pyytaneensa saada toista, halvempaa ladketta, siirtdneensé ladkkeen

hankintaa tai tinkineensad muista valttamattdmistd menoista, kuten ruuasta ladkkeen



saamiseksi. Laakkeen on jattanyt hankkimatta sen hinnan vuoksi joka kymmenes vas-
taaja. Joka neljas vastaaja ilmaisi tinkineensé ruuasta tai muista valttdmattomista me-
noista ostaakseen tarvitsemansa laékkeen. (Pitkaaikaissairaudet rasittavat taloutta
2018, 25.)

Reumaliiton Harvinaisia-lehden tiivistelma nostaa esiin taloudellisesta ndkokulmasta
katsottuna huolestuttavia tuloksia. Tutkimuksessa kysyttiin, mita eri toimenpiteité vas-
taajat ovat joutuneet tekemé&an viimeisen vuoden aikana laakkeiden hinnan vuoksi.
Tiivistelman mukaan 28 % vastaajista on pyytanyt toista, halvempaa laéketta, 28 % on
siirtanyt ladkkeen hankkimista, 23 % on tinkinyt muista valttdmattomista menoista,
kuten ruuasta. 21 % vastaajista on saanut rahaa esimerkiksi ystavilta tai perheenjase-
niltd, 11 % on jattanyt ladkarin suositteleman laékkeen hankkimatta, 5 % on hakenut
toimeentulotukea ja 4 % on ottanut lainaa (Pitk&aikaissairaudet rasittavat taloutta
2018, 25). Tutkimuksen tulokset antavat viitteita siit4, ettd l1a&kekustannukset ovat to-
dellinen taloudellinen ongelma monissa eri potilasryhmissa. Laéke- ja sairaudenhoito-
kustannuksia on siis syyté tutkia tarkemmin, esimerkiksi kuinka suuren osan laakeku-

lut vievat potilaan sd&nnollisista tuloista.

Taman opinndytetyon tavoitteena oli maarittaa, mité rahallisia kustannuksia harvinai-
nen ihosairaus tai vaikea palovamma aiheuttaa ihmisen arjessa, ja tunnistaa ne tarken-
nusta seka lisamaérittelyja vaativat asiat, jotka mahdollistaisivat rahallisten kustannus-
ten selvittdmisen luotettavasti ja vertailukelpoisesti. Lisaksi tdamén opinndytetyon ta-
voitteena oli luoda pohja mahdolliselle laajemmalle jatkotutkimukselle, jossa Innolin-
kin toteuttaman tutkimuksen havaintoja tarkasteltaisiin tarkemmin harvinaisten iho-
sairauksien seka vaikeiden palovammojen nakdkulmasta. Tdman opinndytetyon ai-
heessa on siis ainekset myds laajempaan maaralliseen tutkimukseen, ja tutkimustulok-
sista saatua tietoa on mahdollista hyddyntad, kun lahdetddn suunnittelemaan laajempaa
maaréallista tutkimusta harvinaisten ihosairauksien ja vaikeiden palovammojen aiheut-
tamista todellisista, euromadréisista kustannuksista, sek& ndiden kustannusten suhdetta

tuloihin.



2 SAIRAUDEN TAI VAMMAN VAIKUTUS HENKILON TALOU-
TEEN

Sairauden vakavuudesta ja siten myds sairaudenhoitokustannusten maarasta riippuen,
yhteiskunnan tarjoama apu ei aina riita kattamaan kaikkia sairauden hoidosta aiheutu-
via suoria ja epasuoria kuluja. Pitk&aikaissairaalle itselleen ja& usein maksettavaksi osa
kuluista, vaikka yhteiskunta tarjoaakin paljon erilaisia tukimuotoja sek& maksukattoja.
Tuet ovat joko harkinnanvaraisia tai saanngsteltyja, eli jo tukea haettaessa potilaalle
ilmoitetaan jokin omavastuuosuus tai maksukatto, joka hénen itsensa tulee maksaa.
Néin pitkaaikaissairaan tuloista (palkka, eléke, tms.) tulee aina menemaan osa sairau-

denhoitokuluihin.

Koyhyysloukuksi kutsutaan tulonsiirtojen ja verotuksen yhteisvaikutuksesta muodos-
tuvaa tilannetta: rahatulon, esimerkiksi palkan, kasvu johtaa verotuksen lisaantymi-
seen. Samalla henkilé menettdd kokonaan tai hénelta vahenee erilaiset vahennykset,
tulonsiirrot seké& sosiaaliturva. Henkilo saa siis lopulta vdhemman tuloja palkan nousun
myO0ta, kuin mité hén sai ennen palkkatulon nousua. Talléin henkil6ll& ei ole kannus-
tinta hankkia lisaa tuloja ansiotyolla (Pohjola 2019, 134.)

Pitk&aikaissairaus voi johtaa myos toisenlaiseen kdyhyysloukkuun, eli sairaus ei mah-
dollista lainkaan taysipéaivéista tyontekoa. Sairaudella voi olla suuri vaikutus potilaan
jaksamiseen ja fyysiseen suorituskykyyn. Néin pitkaaikaissairas voi joutua tekemaan
vain osa-aikaista ty6td. Kun palkan maksu perustuu tehtyjen tuntien méaéraan, on pit-
kaaikaissairas talloin eriarvoisessa asemassa niihin tyontekijéihin nahden, jotka voivat
tehdd taysimittaista tyOpéivaa ja tarvittaessa jopa ylitdita. N&in sairaus vaikuttaa suo-
raan jo henkilén ansaitseman tulon maéraan, ei pelkastaan hanen kiinteisiin kuluihinsa.
Tulojen ollessa matalat ja sairaudenhoitokulujen korkeat, on henkilén lahes mahdo-
tonta rakentaa itselleen varallisuutta palkkatuloistaan, vaan hanen kiintedt menonsa

vievat lahes kaikki tulot.

Osa sairauksista on toki parannettavissa hyvalla hoidolla, jolloin voidaan saavuttaa
tilanne, ettd henkild ei enad tarvitse jatkuvaa ladkehoitoa ja ndin sairaudenhoitokus-
tannukset joko laskevat tai poistuvat kokonaan. Mutta tdmén opinnaytetyon



tutkimuksessa mukana olevien sairauksien kohdalla sairaudesta tai vammasta parane-
minen ei ole mahdollista. Oikealla hoidolla voidaan onneksi vaikuttaa mydnteisesti

pitkdaikaissairaan eldmanlaatuun ja yllapitdad hanen toiminta- ja tyokykyéaan.
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3 HARVINAISET IHOSAIRAUDET JA VAIKEAT PALOVAMMAT

3.1 Harvinaisista ihosairauksista yleisesti

Harvinaisia ihosairauksia arvioidaan olevan satoja. Liséksi joissain harvinaisissa sai-
rauksissa ihon oireet ovat yksi sairauden monista oireista. Ihosairaudet ilmenevat aina
yksilollisesti ja niiden vaikeusasteissa on suurta vaihtelua. Suomessa harvinaiseksi sai-
raudeksi méaritelladn sairaus tai vamma, joka esiintyy viidell4& kymmenestatuhannesta
henkildsta (5:10 000), eli runsaalla 2700 henkil611a koko vaestosta. (Allergia-, 1ho- ja
Astmaliitto 2018.)

Ihosairaudella on aina vaikutusta sairastavan henkilon ulkonakdon. Massasta poik-
keava ulkonako vaikuttaa itsetuntoon seké sosiaaliseen kanssakdymiseen muiden ih-
misten kanssa. Ihosairautta sairastava voi kohdata elamassaan ennakkoluuloja seké
syrjintad, ja han voi jdadda monissa yhteisoissa ja ryhmissa ulkopuoliseksi. Siksi iho-
sairauden vaikutusta potilaan henkiseen hyvinvointiin ja eldmanlaatuun ei saisi aliar-
vioida. Lisaksi jotkut ihosairaudet vaativat potilaalta paivittaisié, aikaa vievia hoito-

toimenpiteitd, miké saattaa lisatd henkisté taakkaa.

Koska harvinaisia ihosairauksia on niin monia ja monista ihosairauksista on olemassa
vield useampia alamuotoja, kdyn téssa luvussa padpiirteissaan lapi niiden ihosairauk-
sien oireet, hoitomuodot ja vaikutukset potilaan elaméanlaatuun, joiden kustannuksia

tassa opinndytetytssa pyritaan selvittdmaan.

3.2 Epidermolysis Bullossa (EB)

Epidermolysis Bullosa (EB) on yleisnimitys joukolle synnynndisia ja perinnollisia
ihon ja limakalvojen rakkulasairauksia. Sana “epidermolysis” tarkoittaa ihon pintaker-
roksen olevan synnynndisesti niin hauras, etta ihon pintakerros ikaan kuin liukenee irti
sithen kohdistuneen hankauksen tai iskun voimasta. “Bullosa” puolestaan tarkoittaa
rakkulaa tai rakkuloita aiheuttavaa. EB tapauksia arvioidaan Suomessa olevan noin

200, ja vaikeimpia EB:n muotoja sairastavia lapsia syntyy vuosittain arviolta kaksi.
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(Peltonen, Saarialho-Kere, Tasanen-Maatta, Tuomi, Aine, Heikkinen & Nylén 2008,
4-5))

Epidermolysis bullosasta tunnetaan parikymmenté eri alalajia. EB-tapaukset voidaan
eritella kolmen pddmuodon mukaan, joissa kaikissa esiintyy poikkeavia alamuotoja.
Naitd alamuotoja tunnetaan yli kaksikymmentd. Ensimmaéisessé padmuodossa EB:t4
sairastavan iholla rakkuloita voi esiintyé paikallisesti, esimerkiksi vain kasissa ja ja-
loissa, tai sitten sairaus ilmenee kaikkialla iholla. Yleisesti rakkula-alueet iholla para-
nevat jalkia jattamattd, mutta eivat valttamatta kaikissa alamuodoissa. Joissain ala-
muodoissa myo6s kehon limakalvoilla voi esiintyéd rakkuloita. Myds silmien sidekal-

voilla voi esiintya kutinaa ja Kirvelyd, harvemmin kuitenkaan rakkuloita.

Toisessa padmuodossa ihon rakkulajéljet arpeutuvat. Kynnet vaurioituvat tai saattavat
havitad kokonaan. Myds silmdmuutokset liittyvat tdhankin muotoon. Rakkuloita esiin-
tyy myos limakalvoilla ja niitd voi muodostua myds ruokatorveen. Ruokatorvi saattaa
ahtautua rakkojen arpeutuessa, jolloin kiintedn ruuan syominen muuttuu vaikeaksi.
Kolmannessa padmuodossa iho vaurioituu erityisen herkasti. Rakkuloita muodostuu
kaikkialle kehoon ilman ihoon kohdistuvaa hankausta tai iskua. Rakkulat eivat paran-
tuessaan arpeuta ihoa, mutta sen sijaan parantunut iho on ohuempi ja kiristava. Rak-
kuloita voi muodostua myds ruokatorveen, henkitorveen seka suolistoon. Myds kynsi-

ja hammasmuutoksia voi esiintyd, samoin hiustenlahtoa. (Peltonen ym. 2008, 6-7.)

EB:ta sairastavien hoito on aina yksilokohtaista. Hoito koostuu pééasiassa ihon suo-
jaamisesta, ihon vaurioiden ennaltaehkaisysta seké pyrkimyksesta vélttaa tulehduksia.
Oireita voidaan helpottaa paikallishoidoin, mutta parantavaa hoitokeinoa sairauteen ei
ole. Mikéli rakkula-alueilla esiintyy kipua, sité voidaan lievittaa kosteilla keittosuola-
taitoksilla tai tarvittaessa voidaan kayttad myas kipua lievittavaa geelid. Erilaisia si-
dostarpeita, kuten rasvataitoksia, puuvillasidoksia, putkiharso- ja verkkosidoksia ku-

luu EB potilailla paljon, silla rakkojen ja haavojen suojaaminen on tarkeaa.

Hoitavan ihotautilédékéarin lisdksi EB potilaan hoitoon osallistuvat usein myos terveys-
keskuslaakéri ja terveydenhoitaja, tarpeen mukaan myds hammaslaéakari, ravitsemus-
terapeutti ja fysioterapeutti. Rakkuloiden muodostumista voidaan ennaltaehkéista

kayttamalla pehmustuksia ja muutenkin pehmeitd materiaaleja vaatetuksessa ja
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asuinympaéristossa. Kylpeminen pitda ihon puhtaana ja se myo6s rauhoittaa ihoa seké
rentouttaa. Vedessa litkkuminen myos yllapitad nivelten litkkuvuutta. Myds sormien
javarpaiden vélien hoitoon tulee sairauden ensimmaisessa padmuodossa kiinnittaa eri-
tyistad huomiota, silla rakkuloiden arpeutuessa sormien ja varpaiden valeissa, saattavat

sormet ja varpaat kasvaa yhteen. (Peltonen ym. 2008, 10-11.)

EB:ssé saattaa esiintyd myos erilaisia suun alueen muutoksia, joiden laatu ja vaikeus-
aste vaihtelevat sairauden eri alamuodoissa. Hyvé ravitsemus edistaa EB potilaan haa-
vojen paranemista seké vahentad tulehdusriskia. Suun ja ruokatorven rakkulat vaikeut-
tavat ruuan pureskelua ja nielemistd, mika taasen heikentdd halua sy6dd. Ruuan tulee
siis olla helposti pureskeltavaa ja nieltavaa, mutta myds samalla tarpeeksi ravitsevaa.
(Peltonen ym. 2008, 12-14.)

3.3 Iktyoosit

Iktyoosit ovat joukko harvinaisia ihon sarveistumissairauksia. Iktyoosien vaikeusas-
teet vaihtelevat suuresti ja ne eroavat toisistaan myds oireiltaan ja periytymistavoil-
taan. Yhteisté iktyooseille on hairio ihon sarveistumistapahtumassa, jolloin iho uusiu-
tuu tavallista nopeammin. Iktyoosin muodosta riippuen iho hilseilee joko hienojakoi-
sena “jauhona” tai sitten erikokoisina palasina. Lievemmat iktyoosin muodot eivat juu-
rikaan haittaa normaalia elaméa, mutta vaikeimmissa iktyoosin muodoissa iho pak-
suuntuu panssarimaisesti ja irtoaa isoina paloina. Nailla iktyoosin muodoilla on mer-
kittdva vaikutus potilaan elaménlaatuun. (Peltonen, Tasanen-Maattd, Tuomi & Heik-
kinen 2016, 3-6.)

Iktyoosit eivét parane, mutta ihoa voidaan hoitaa monin eri keinoin. Sadnndéllinen hoito
pitaé ihon suhteellisen hyvéssa kunnossa ja kosmeettisesti tyydyttavéssa tilassa. Kui-
van ja hilseilevan ihon ensisijainen hoitomuoto on rasvaus. Rasvaus pehmittéa ja kos-
teuttaa kuivaa ihoa sekd vahentdd hilseilyd (Peltonen ym. 2016, 8-9). Koska ik-
tyoosikon ihosta sairastaa aina 100 %, eli koko ihon pinta-ala, voiteiden kulutus on
runsasta. Itselléani on vaikeampi iktyoosin muoto ja rasvaan itseni paivittain hiusrajasta
varpaisiin. Voiteita minulla itsellani kuluu ihon kunnosta riippuen noin kilosta kahteen

kiloon viikossa.
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Ladkkeena iktyoosin hoidossa kdytetadn A-vitamiinin johdannaisiin kuuluvia asitretii-
nia ja isotretinoiinia. Kyseiset laakevalmisteet kuuluvat Kansanelékelaitoksen (Kela)
erityiskorvattaviin laékkeisiin, mika tarkoittaa sitd, etta potilas maksaa itse laakkeis-
tdén pienen omavastuuosuuden Kelan korvatessa loput laékkeen hinnasta. Koska po-
tilaat ovat aina yksiloita, ladkehoidon kaytossd on eroja. Toiset potilaat eivat juurikaan
hyody ladkehoidosta, toisille 14dkehoito on erittdin merkittdva osa iktyoosin hoitoa ja

hyvan elaménlaadun yllapitdmista. (Peltonen ym. 2016, 8-11.)

Omalle iktyoosilleni on tyypillistd ihon herkk& rikkoutuminen ja ndiden rikkindisten
ihoalueiden kohonnut tulehdusriski. Tulehduksen syntymisen ennaltaehkaisyssa tar-
keintd on hyva kasihygienia sekd ihon puhtaanapito. Myds muut iktyoosikot ovat ker-
toneet hyotyneensé kylpemisesta. Vetta siis kuluu iktyoosipotilaan taloudessa taval-
lista enemman. Vaikka liotus on tietyisséd maéarin iholle hyvéksi, voi kasin tiskaaminen
ja pyykin peseminen kasin olla iktyoosikolle haitallista, sill& tiskiaineet ja pyykinpe-
suaineet ovat usein emaksisia ja ne sisdltavat rasvaa liuottavia ainesosia. Astianpe-
sukone sekd pyykinpesukone ovatkin tarkeitd kodinkoneita iktyoosikon taloudessa.
Koska iktyoosi vaikuttaa myds kehon kykyyn saadelld 1ampo64, saattaa iktyoosikko
joko palella herkasti tai hikoilla kohtuuttomasti. My6s ihon yleinen herkkyys asettaa
tietyt ehdot vaatteiden ja kodintekstiilien materiaaleille. Jos tekstiileissa on jaamiéa voi-
teista, tekstiilit taytyy usein pestd kuumissa lampdtiloissa, vaatteen omasta pesuoh-
jeesta valittamattd, jotta tekstiilin saisi mahdollisimman puhtaaksi. Tdma kuluttaa teks-

tiileja tavallista nopeammin ja niiden kayttoika lyhenee.

3.4 Alopecia

Alopecia areata tarkoittaa hiusten ja joskus myds muiden ihokarvojen irtoamista, il-
man nékyvéa tulehdusta, tarkalta alueelta. Sairaus on tulehduksellinen autoimmuu-
nisairaus, jossa elimistd luulee karvatupessa olevan hiusnystyn sijasta torjuttava mik-
robi. Talloin hiusnystyn ympérille alkaa kerdantyé tulehdussoluja, ja hiusnystyé vas-
taan alkaa muodostua vasta-aineita. Elimist0 alkaa muodostaa vasta-aineita omia ku-
doksiaan vastaan ja syntyy erdénlainen allerginen reaktio. Alopecian tyypillinen oire
on laiskittainen hiustenldhto. Sairautta esiintyy yhté paljon seké& miehilla etta naisilla

ja sairaus voi puhjeta missa tahansa iassa. (Rehn, Sipponen & Heikkinen 2016, 3-4.)
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Alopecian perussyyt ovat edelleen tuntemattomat. Silld on kuitenkin todettu olevan
yhteyttd atooppiseen yliherkkyyteen, vitiligoon ja kilpirauhasen autoimmuunituleh-
dukseen. Stressilla saattaa olla vaikutusta alopecian puhkeamiseen tai sairauden ete-
nemiseen. Sairauden syntyvaiheessa voi pddnahassa esiintya kutinaa, arsytystd, ar-
kuutta tai tunnottomuutta. Alopecia-potilaalla saattaa esiintyd myds kynsimuutoksia.
Hiusten ja muiden karvojen takaisin kasvu on myds mahdollista, vaikka sairaus olisi-
kin jatkunut pitkaan, silla hiusnystyt séilyvét toimivina pitk&an. Sairauden kulku on
hyvin yksil6llistd. Hiuksettomat alueet voivat parantua itsestddn muutamassa kuukau-
dessa ja uusia palvialueita voi syntya epasaannollisin ajoin. Lahekkain sijaitsevat pél-

vialueet voivat sulautua yhteen, jolloin muodostuu laajoja hiuksettomia alueita.

Alopecia ei aina rajoitu pelkastadn pdénahkaan, vaan karvoja saattaa lahted runsaasti
my6s muualta kehosta, kuten silméripsistd, kulmakarvoista, parran alueelta ja varta-
lolta. Jos ihokarvat katoavat koko paan alueelta, kutsutaan tilaa nimell& alopecia tota-
lis. Hiusten ja kaikkien kehon karvojen kadotessa kéaytetddn nimeé alopecia universa-
lis. (Rehn, Sipponen & Heikkinen 2016, 5-6.) Alopecia totalis ja universalis ovat esiin-

tyvyydeltdan harvinaisia ihosairauksia. (Rehn, Sipponen & Heikkinen 2016, 18.)

Alopecian alkuvaiheen yleisin hoitokeino on kortisonin kaytto, joko paikallisesti ruis-
keena ihon alle annettuna tai levitettyna kortisonivoiteena. Alopeciaa voidaan hoitaa
my0ds minoksidiililiuoksella, mutta sen tehokkuudessa on huomattu vaihtelua: osalle
potilaista liuos ei tehoa, osa on puolestaan saanut siitd apua. Vaikean alopecian hoi-
dossa voidaan hyddyntad myds herkistyshoitoja, eli immunoterapiaa, jossa herkista-
valla aineella yritetadn aiheuttaa lieva kosketusyliherkkyysreaktio ja néin Kiihdytta-
maan hiusten kasvua. Herkistyshoidon tulokset nakyvat noin 3—4- kuukauden kuluttua
hoidon aloittamisesta ja hoidosta on apua noin joka toiselle potilaalle. Hoitoaika on
muutamista kuukausista vuosiin, ja hoitotulos ei vélttdmatta ole pysyv4, joten hoitoa
yllapidetddn harvennetuilla hoitokerroilla. Jos hoidosta ei ole potilaalle apua ensim-
maéisten 3—4 hoitokuukauden aikana, hoito lopetetaan. (Rehn, Sipponen & Heikkinen
2016, 7-8.)

Peruukki on alopeciaa sairastavalle apuvéline, joka helpottaa arkea poistamalla tietyn-
laista ikdvaa painetta ja pelkoa sosiaalisen kanssakdymisen tilanteista. Alopeciaa sa-

rastava voi saada peruukin laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineend, eli peruukkiin
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voi saada maksusitoumuksen, joka tosin ei aina kata koko peruukin hintaa. Myds kul-
makarvojen ja silmien rajausten kestopigmentointiin on mahdollista hakea maksu-
sitoumusta. (Rehn, Sipponen & Heikkinen 2016, 17.)

Vaikka alopecia on la&ketieteen ndkdkulmasta vaaraton sairaus, silld on usein elamén-
laatua heikentéva vaikutus, silld hiuksettomuus saattaa aiheuttaa potilaalle huolta ja
stressid. Alopecialla saattaa olla myds enemmaén vaikutusta naisten kuin miesten ela-
maan. Potilaat ovat myds huolissaan mahdollisuudesta, etté heille saattaa myos puhjeta
jokin muu autoimmuunisairaus alopecian liséksi. Alopeciaa sairastavat ovat kokeneet
terveydenhuollon ammattilaisten vahattelevan heidan sairauttaan ja sité on pidetty vain
kosmeettisena haittana. (Rehn, Sipponen & Heikkinen 2016, 8-11.)

3.5 Vitiligo

Vitiligo on autoimmuunisairaus, jossa iholle muodostuu valkoisia laiskia. L&iskat ovat
usein oireettomia, jolloin vitiligosta aiheutuu lahinné vain kosmeettista haittaa. Viti-
ligo on periytyva sairaus, ei siis tarttuva, eika sairaudesta aiheudu haittaa sisaelimille
tai ihmisen yleiselle terveydelle. Tilastojen mukaan vitiligopotilailla voi olla valkois-
ten laiskien lisaksi muitakin autoimmuunisairauksia, kuten kilpirauhasen toimintahdi-
rigita tai 1. tyypin diabetesta. Valtaosalla vitiligopotilaista ei kuitenkaan ole muita sai-

rauksia. (Vitiligo miniopas, 2021.)

Vitiligon diagnoosi perustuu laiskien tyypilliseen ulkon&kd6n ja niiden sijaintiin. Hen-
kilon iholle muodostuu tarkkarajaisia valkoisia laiskia iholle symmetrisesti, erityisesti
raajoihin, keskivartalolle tai suun ja silmien seudulle. Usein laiskat laajenevat ja su-
lautuvat toisiinsa muodostaen suurempia valkoisia alueita. Diagnoosi voidaan myods
vahvistaa ihon koepalalla. Vitiligoon ei ole vield onnistuttu kehittdm&an hyvin tehoa-
vaa hoitoa, jolla saavutettaisiin pysyvia tuloksia. Nykyisill& hoitokeinoilla (kortikoste-
roidivoiteet, kalsineuriini-estajavoiteet, UVB- ja PUVA-valohoidot) ei saavuteta riit-
tAvaa vastatetta, ja liséksi kyseisiin hoitomuotoihin liittyy aina riskeja, kuten ihon van-
heneminen ja ihokasvainten kohonnut esiintyvyys. Paras hoitovaste on nuorilla poti-
lailla, joilla on tuoreita, hiljattain ilmestyneité vitiligoldiski& sekd kasvojen alueella
tehdyill& hoidoilla. (Vitiligo miniopas, 2021.)
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Jos vitiligo ei aiheuta potilaalle k&rsimysté, se voidaan jatt44 hoitamatta. L&iskid voi
estadd nakymaésté vaatetuksen, asusteiden ja hiusten avulla. Ldiskien peitossa voi kéyt-
tdd myos meikkituotteita ja itseruskettavia ihonhoitotuotteita. Vitiligon aiheuttama
kosmeettinen haitta on luonnollisesti suurempi tummaihoisilla kuin vaaleaihoisilla.
Talviaikaan vaaleaihoisten potilaisen vitiligoldiski& tuskin havaitsee. (Vitiligo mi-
niopas, 2021.)

3.6 Vaikeat palovammat

Palovamma on paikallinen kudostuho, jonka on aiheuttanut 1ampd, sahkovirta tai syo-
vyttéva aine. Palovammat jaetaan kuumuuden aiheuttaman vaurion mukaan kolmeen
eri vaikeusasteeseen:
-Ensimmaisen asteen palovammassa ihon pinta on kuiva, punoittava
ja kosketusarka. Ensimmadisen asteen palovamma paranee viikossa

eika jata iholle arpia.

-Toisen asteen palovammassa ihon pintaosa vaurioituu. Pinnallisessa
toisen asteen palovammassa ihon pintaan syntyy rakkuloita. Syvéssa
toisen asteen palovammassa rakkuloiden katto irtoaa ja haavan pinta
on kostea. Pinnallinen toisen asteen palovamma paranee parissa Vii-
kossa, mutta syvéssa toisen asteen palovammassa tarvitaan leikkaus-
hoitoa. Mikéli toisen asteen palovamman paraneminen vie yli kolme
viikkoa, voi haava-alueelle kehittyd kohonnut punainen arpi (hy-

pertrofia) tai kiristdva arpimuodostuma (kontraktio).

-Kolmannen asteen palovammassa ihosta on palanut kaikki kerrok-
set. Potilas tarvitsee sairaalahoitoa ja vammat hoidetaan kirurgisesti
poistamalla palaneet kudosalueet Kirurgisesti ja peittdmalla ne iho-
siirteilld. (Vuolaym. 2011, 5-6.)

Laajoissa palovammoissa potilas viettdd sairaalla suurin piirtein yhtd monta péivaa,
kun mitd on hanen palovammojensa laajuus prosentteina ihon pinta-alasta. Esimer-

kiksi jos vamman laajuus on 30 % ihon pinta-alasta, viettaa potilas sairaalassa noin 30
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paivad. Kaikki palovammat eivét vaadi pitk&kestoista sairaalahoitoa, vaan hoidot voi-
daan toteuttaa potilaan kotikunnan terveyskeskuksessa, tyoterveyshuollossa tai sairaa-
lan poliklinikalla. Mikali potilas tarvitsee leikkaushoitoa, haava-alueet ovat erittdin
laajat tai potilas karsii kovista kivuista, hdnet ohjataan palovammaosastolle. Vaikeissa
palovammatapauksissa potilaan seuranta poliklinikalla voi jatkua jopa vuosia. Polikli-
nikkak&aynneill& seurataan haavojen paranemista, arpien kehittymisté sek& miten poti-

laan fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kuntoutus edistyy. (Vuola ym. 2011, 10.)

Palovamma vaatii parannuttuaankin yha hoitoa, samoin ihosiirteet ja niiden ottoalueet.
Iho taytyy pestd ja rasvata paivittdin. Alkuvaiheessa uusi iho on erittdin ohut eiké se
kestd hankausta ja iholle voi myos herkésti muodostua rakkuloita. Hankausten lisaksi
iho tulee suojata auringolta. Painevaatteet auttavat ehkéisemaan paitsi arpien liikakas-
vua, ne estavéat rakkuloita muodostumasta ja tarjoavat myos suojaa hankautumiselta ja

auringonvalolta. (Vuola, ym. 2011, 11.)

Pitk&an jatkuneen vuodelevon ja tehohoidon seurauksena palovammapotilaan lihas-
massan maéara voi olla véhentynyt ja ruokahalu heikentynyt. Lihasmassan takaisin saa-
miseksi ruuan on hyvé olla proteiinipitoista ja vitamiinit edistdvat haavojen parantu-
mista, joten ruokavalion tueksi on hyva ottaa monivitamiinivalmisteita. (MVuola, ym.
2011, 15.)

Mita vakavamman palovamman potilas kokee, sitd suurempi vaikutus vammalla on
potilaan toimintaan eldman eri osa-alueilla, kuten arkisiin toimintoihin kotona, liikku-
miseen seké tydhon ja sosiaaliseen eldmaén. Toisinaan palovamma voi aiheuttaa ke-
hossa niin vakavia muutoksia, ettd potilaan toimintakyvyn ei ole mahdollista palata
ennalleen. Fysio- ja toimintaterapia aloitetaan heti sairaalassa muiden hoitotoimenpi-
teiden ohella ja niit4 jatketaan viel& kotiutumisen jalkeen. Toipuminen ja toimintaky-
vyn palautuminen vaatii ohjattua sekd omatoimista harjoittelua. Osana kuntoutumis-
prosessia arvioidaan potilaan apuvalineiden tarve ja hankitaan tai valmistetaan poti-

laalle sopivat apuvélineet seké opastetaan niiden kayttoon. (Vuola, ym. 2011, 15.)
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4 TALOUDEN TASAPAINO SEKA YHTEISKUNNAN APU

4.1 Raha ja ostovoima

Késitteelld raha voidaan tarkoittaa niinkin yksinkertaista asiaa, kuin seteleita ja koli-
koita, mutta sill& voidaan tarkoittaa myods kaikkea tuloa ja omaisuutta. Kaikki omai-
suus, miké kdy hyvaksytysti vaihdannan valineeksi, on rahaa. Rahataloudessa hyddyk-
keitd vaihdetaan rahaan, esimerkiksi tyosta saadulla palkalla ostetaan ruokaa ja mak-
setaan asumisesta. Koska rahan asema on yleisesti hyvéksytty ja se on arvoltaan suh-
teellisen vakaa vaihdannan véline, raha on luonteva arvon mitta. Ja koska hinnat il-
maistaan rahana, hyodykkeista tulee yhteismitallisia. Laskentayksikkoné rahalla on
oma arvo, eli ostovoima. (Pohjola 2019, 201.)

Ostovoimalla tarkoitetaan sitd, kuinka paljon hyddykkeita (ruoka, laékkeet) voidaan
ostaa kaytettavissa olevalla varallisuudella (raha). Henkilon ostovoima voi olla heikko,
jos hanelld on matala palkkatulo. Ostovoimaa voi myos laskea korkea verotus, jolloin
korkeampi palkkatulo ei riitd korvaamaan verotuksen sydméa ostovoimaa. Myos in-
flaatiolla on oma vaikutuksensa ostovoimaan, eli hintojen noustessa ennallaan pysyvat
tulot eivét riitd hyddykkeiden ostamiseen. (Pohjola 2019, 156-160.)

4.2 Tulojen ja menojen suhde

Yksityishenkilon talous on tasapainossa, kun hanen menonsa eivat ylita hanen tulo-
jensa maaraa. Toimittaja Julia Thurén on Kirjoittanut rahan kaytosté ja oman talouden
haltuun ottamisesta kirjan ”Kaikki rahasta — Ndin sddstin kymppitonnin vuodessa”
(Gummerus Kustannus Oy, 2020). Kirjassa Thurén kertoo omista kokemuksistaan, mi-
ten han onnistui suhteuttamaan tulonsa ja menonsa niin, etta han onnistui sdastamaan
10.000 euroa vuodessa omasta nettopalkastaan. Thurénin kayttdmé metodi on hyvin
yksinkertainen: han selvitti ensin kuukausittaiset tulonsa, eli h&nen tapauksessaan tulot
muodostuvat nettopalkasta (palkkatulo verojen jalkeen) ja lapsilisasta. Taman jalkeen
han selvitti kaikki kiintedt menonsa, eli asumisen kustannukset, ruokamenot, vakuu-

tusmaksut, péivékotimaksut, jne. Se, mitd h&nelle j&i rahaa pakollisten menojen
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jalkeen, han sai kuluttaa omiin mielitekoihinsa, satunnaisiin hankintoihin, tai laittaa

s&astoon kerryttdmaan lisaa varallisuutta. (Thurén 2020, 37-38.)

Thurén listaa kirjassaan myos muita seikkoja, jotka ovat mahdollistaneet hanen saastaa
10.000 euroa vuodessa. Naitd seikkoja ovat muun muassa se, ettd han on parisuhteessa,
jolloin hdn voi puolittaa kiintedt menot puolisonsa kanssa, hén ei tarvitse omaa autoa
liikkuakseen péivittdin, ja kaikki heidén perheensa jasenet ovat terveitd (Thurén 2020,
60). Tassa paastaan siihen, miksi pitkdaikainen sairaus tai vamma voi saattaa ihmisia

taloudellisesti eriarvoiseen asemaan.

Pitk&aikaissairaalle henkil6lle sairauden aiheuttamat kulut ovat kiinteita kuluja. Oman
hyvinvoinnin ja toimintakyvyn yllapitamiseksi ndista kuluista ei voi tinkia, vaan sai-
raudenhoitokuluihin on aina otettava tarvittava osa henkilon tuloista. Eli jos terveen
ihmisen kiintedt menot koostuvat asumisesta, ruuasta ja liikennekuluista, tulee pitka-
aikaissairaan lisdté sairauden hoidosta aiheutuvat kulut omiin kiinteisiin menoihinsa.
Miten tdma voi johtaa eriarvoisuuteen? Havainnollistaakseni asiaa kaytan esimerkkina
kahta fiktiivista henkilod, joille luon fiktiiviset, kuukausittaiset kiinteat menot. Hen-
kilo A on terve ja henkild B pitk&aikaissairas. Henkil6illa A ja B on samat tulot, eli
sama kuukausittainen nettopalkka, 1500 euroa. Heilld on myds muuten samat kuukau-
sittaiset kiinteat menot, paitsi henkil6ll1& B on sairaudenhoitokuluja 100 euroa kuukau-
dessa. Kyseinen summa on esimerkiksi itselleni iktyoosikkona hyvin tavanomainen
kuukausittainen perusvoidekulu, jossa on jo huomioitu Kansaneldkelaitoksen 40 pro-
sentin peruskorvaus. Laakkeiden peruskorvauksista kerron tarkemmin tdmén opinnay-

tetyon luvussa 4.3.2.
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Taulukko 1. Esimerkki, miten kiintedt kuukausittaiset kulut voivat jakautua terveen
henkilon A ja pitkdaikaissairaan henkilon B valilla.

Kiintedt kulut Henkilo A Henkilo B

kuukaudessa tulot 1500 euroa tulot 1500 euroa
Asuminen 600 euroa 600 euroa

Ruokamenot 400 euroa 400 euroa

Liikenne 300 euroa 300 euroa
Vakuutusmaksut 100 euroa 100 euroa
Sairaudenhoitokulut 0 euroa 100 euroa

Menot yhteensa 1400 euroa kuukaudessa | 1500 euroa kuukaudessa
Kiinteiden kulujen jal- | 1500-1400 = 100 euroa | 1500-1500 = 0 euroa
keen rahaa kaytettavissa | kuukaudessa kuukaudessa

Sairaudenhoitokulujen jalkeen henkil6lle B ja& rahaa kéaytettavaksi nolla euroa. Hen-
kilo A puolestaan voi kiinteiden menojensa jalkeen kéyttaa ylijadéneen sata euroa joko
kuukausittaisiin muuttuviin menoihinsa, tai laittaa summan s&astéon. Hanell& on siis
parempi ostovoima kuin henkil6lla B, tai henkild A voi myds kasvattaa varallisuuttaan
séastamalla aina kuukausittain 100 euroa kaytettdvaksi tulevaisuudessa. Tdma muo-
dostaa eriarvoisuutta: henkil6ll& B ei ole kiinteiden kulujen jalkeen enda rahaa kaytet-
tavaksi tai saastettavaksi. Hanen ostovoimansa on véhdisempi, eikd han voi saasta-

malla kasvattaa omaa varallisuuttaan, koska hénelle ei jaa saéstettavaa.

Sairaudella voi olla suuri vaikutus pitk&aikaissairaan jaksamiseen ja fyysiseen suori-
tuskykyyn, jolloin sairaus ei mahdollista taysipdivaista tyontekoa tai tyéntekoa lain-
kaan. Kun palkan maksu perustuu tehtyjen tuntien maaraén, on pitkaaikaissairas tal-
I6in eriarvoisessa asemassa niihin tyontekijoihin nahden, jotka voivat tehdé taysimit-
taista tyOpaivaa ja tarvittaessa jopa ylitoitd. N&in sairaus vaikuttaa suoraan jo henkilon
ansaitseman tulon maéaraan, ei pelkéstédan hanen kiinteisiin kuluihinsa. Tulojen ollessa
matalat ja sairaudenhoitokulujen korkeat, on henkilon vaikeaa rakentaa itselleen va-

rallisuutta palkkatuloistaan, kun h&nen kiintedt menonsa vievét lahes kaikki tulot.

Kuluttaja voi aina tarkkailla menojensa ja tulojensa suhdetta. Omia menojaan tutki-

malla voi |6ytaa seikkoja, joita muuttamalla menojaan voi pienentdd, ja siten kasvattaa
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tuloistaan s&&stoon jadvéaa rahan méaraa. Esimerkiksi muuttamalla kaupunkiin, jossa
on hyvéa pyoréatieverkosto tai toimiva julkinen liikenne, voi kuluttaja luopua autostaan
jasiirtya litkkumaan polkupydréallg, julkisilla kulkuneuvoilla tai jalkaisin. Kyse on va-
linnasta, haluaako omistaa auton ja maksaa siitd kuukausittain, vai haluaako ajatella
omaa talouttaan sek& mahdollisesti myds ympdristod, ja siirtyd julkisen liikenteen
kayttoon. Pitkdaikaissairas voi tehda valintoja omien sairaudenhoitokulujensa suhteen
vai tiettyyn pisteeseen asti: esimerkiksi ladkkeitd voi vaihtaa halvempiin valmisteisiin.
Ladkehoidosta kokonaan luopuminen puolestaan saattaisi hetkellisesti parantaa pitké-
aikaissairaan taloudellista tilannetta pienentdmélld menoja, mutta jos toimintakyky
heikkenee ilman la&kehoitoa, voi tdma pian johtaa tyokyvyn laskuun ja tulojen pienen-

tymiseen.

4.3 Yhteiskunnan tarjoamat tuet, avustukset ja terveydenhuollon maksukatot

Y hdistyneiden Kansakuntien (YK) ihmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen en-
simmainen artikla kuuluu: ”Kaikki ihmiset syntyvét vapaina ja tasavertaisina arvoltaan
ja oikeuksiltaan. Heille on annettu jarki ja omatunto, ja heidan on toimittava toisiaan
kohtaan veljeyden hengessi.” Thmisoikeuksien tarkoitus on turvata jokaiselle ihmiselle
thmisarvoinen eldmé sek& perustoimeentulo huolimatta henkilon taustasta (Suomen
YK-Liitto 2018). Suomen perustuslain 2. luvun 6. pykaldan mukaan ihmiset ovat lain
edessd yhdenvertaisia: ” Ketdén ei saa ilman hyvéksyttdvid perustetta asettaa eri ase-
maan sukupuolen, ian, alkuperén, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, ter-
veydentilan, vammaisuuden tai muun henkil66n liittyvan syyn perusteella.” (Perustus-

laki 731/1999, 68).

Perustuslain 19. pykild puolestaan méaérittdd kansalaisten oikeuden sosiaaliturvaan:
Jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen elamén edellyttdmaé turvaa, on
oikeus valttaméattomaan toimeentuloon ja huolenpitoon. Lailla taataan jokaiselle oi-
keus perustoimeentulon turvaan ty6ttomyyden, sairauden, tyokyvyttémyyden ja van-
huuden aikana seké lapsen syntymén ja huoltajan menetyksen perusteella.” (Perustus-
laki 731/1999, 198.)
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Yhteiskunta on siis sitoutunut auttamaan ihmisié silloin, kun ndmaé tarvitsevat apua
esimerkiksi sairauden tai vamman vuoksi. Naitd apukeinoja ovat terveydenhuollon
palveluiden jérjestdminen ja niiden esteeton saanti, seké perustoimeentulon turvaami-
nen. Tarkeéssa roolissa ovat myds muut vammaisille suunnatut palvelut, kuten kulje-
tuspalvelut, tulkkauspalvelut sekd esteetdn elin- ja asiointiympéristd. Vammainen tai
pitkdaikaissairas on muiden joukossa yhdenvertainen saamaan koulutusta, eteneméaan
tyOuralla ja osallistumaan yhteiskunnan toimintaan: ”Viranomaisen, koulutuksen jéar-
jestdjan, tyénantajan seké tavaroiden tai palvelujen tarjoajan on tehtdvé asianmukaiset
ja kulloisessakin tilanteessa tarvittavat kohtuulliset mukautukset, jotta vammainen
henkild voi yhdenvertaisesti muiden kanssa asioida viranomaisissa sekéd saada koulu-
tusta, tyota ja yleisesti tarjolla olevia tavaroita ja palveluita samoin kuin suoriutua ty6-
tehtévista ja edetd tyduralla.” (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014, 158).

Suomessa vammaisetuuksia koskevasta lainsaddannon kehittdmisesta ja valmistelusta
vastaa sosiaali- ja terveysministerio, joka ilmaisee tavoitteekseen, ettd kaikilla olisi
mahdollisuus terveelliseen ja turvalliseen eldmaddn (Sosiaali- ja terveysministerio
2018). Sosiaalipalvelujen tuottamisesta kdytannodssa vastaavat kunnat seké Kansanela-
kelaitos (Kela).

Julkinen sektori kayttaa verotuloja julkishyddykkeiden, kuten koulutuksen, terveyden-
huollon sek& vammais- ja sosiaalipalveluiden tuottamisesta aiheutuvien menojen kat-
tamiseen. Julkinen sektori myds jakaa verotuloa uudelleen tulonsiirtoina. Néita tulon-
siirtoja ovat mm. elékkeet, lapsilisat, tyottomyystuet ja vammaistuet. Suomessa on
kaytossa progressiivinen verotus, eli veroprosentti nousee veron perusteena olevan ra-
hasumman kasvaessa. Eli mita suurempi on henkildn tulon maarg, sitd enemman han
maksaa siitd veroa. Suurituloinen siis maksaa enemmaén veroja kuin pienituloinen, ja
taté kéytetddn tuloerojen supistamiseksi. Suomessa veropolitiikassa on viime vuosina
ollut linjauksena keventda ansiotulojen verotusta, vaikka julkisten menojen kasvu joh-
tuen mm. véeston ikaantymisestd, aiheuttaa tarpeen kiristad verotusta. (Pohjola 2019,
130-133.)
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4.3.1 Kelan vammaistuet ja toimeentulotuki

Kansanelakelaitos, eli Kela, myontad kolmea erilaista vammaistukea: alle 16-vuotiaan
vammaistukea, 16-vuotta tayttdneen vammaistukea seké elakettd saavan hoitotukea.
Kelan myontamistd avustuksista vammaistuet ovat kaikista selkedmmin suunnattu
vammaisille taikka pitk&aikaissairaille paivittaisen elamén tueksi ja helpottamiseksi.
Pelkastaan diagnosoitu sairaus tai vamma ei oikeuta vammaistukeen, vaan oikeus tu-
keen ja tuen tasoon arvioidaan sen mukaan, kuinka paljon hoitoa, huolenpitoa kuntou-

tusta hakija tarvitsee. (Kansaneldkelaitoksen www-sivut, 2020.)

Alle 16-vuotiaan vammaistuki on nimensda mukaisesti suunnattu alle 16-vuotiaille ja
tuen tavoitteena on tukea vammaisen pitkaaikaissairaan lapsen péivittdista elaméa.
Lapsi voi olla oikeutettu vammaistukeen, jos han tarvitsee vammansa tai sairautensa
vuoksi saannollistd hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta. Lapsen hoidon ja huolenpidon
tulee siis Kelan mééritelmien mukaan olla tavallista suurempaa ja pitkékestoista (yli 6
kuukautta). 16-vuotta tayttaneen vammaistukeen voi olla oikeutettu henkil®, jonka toi-
mintakyky on sairauden vuoksi heikentynyt vahintdén vuodeksi. Toimintakyvyn hei-
kentyminen maéritelldan Kelan verkkosivuilla siten, ettd henkil6l1& on vaikeuksia huo-
lehtia itsestadn tai arjen toiminnoista sairauden/vamman vuoksi. Toimintakyvyn heik-
keneminen ei itsessddn oikeuta vammaistukeen, vaan henkil6lla tulee olla 1aékarin

diagnosoima sairaus taikka vamma. (Kansanelakelaitoksen www-sivut, 2020.)

Kela myos tdsmentaa sivuillaan, ettd toimintakyvyn heikentymisella ei tarkoiteta tyo-
kyvyn heikentymistd. Elékettd saavan hoitotukeen ovat oikeutettuja Suomessa asuvat
16-vuotta tayttaneet henkildt, jotka saavat joko Suomesta taikka ulkomailta esimer-
kiksi vanhuuselakettd, tyokyvyttomyyselékettd, kuntoutustukea taikka leskeneléketta.
Kuten muissakin vammaistuissa, tulee hakijalla olla ladkarin diagnosoima sairaus
taikka vamma, ja tuen tarve sekd maara arvioidaan hakijan tarvitseman avuntarpeen

mukaan. (Kansanelakelaitoksen www-sivut, 2020.)

Kaikki kolme vammaistukea on porrastettu kolmeen tasoon: perusvammaistukeen, ko-
rotettuun vammaistukeen ja ylimpaan vammaistukeen. Myonnettyyn tuen tasoon vai-
kuttavat hakijan tarvitseman avun, ohjauksen ja valvonnan mé&&rd, seka sairau-

den/vamman haittaluokka. Haittaluokitus on Sosiaali- ja terveysministerion antama
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asetus, jolla erilaisten vammojen ja sairauksien aiheuttamat haitat suhteutetaan toi-
siinsa. Luokituksessa haittaluokka 20 tarkoittaa suurinta haittaa ja haittaluokka 1 pie-
ninta haittaa (Sosiaali- ja terveysministerién asetus tapaturmavakuutuslaissa tarkoite-
tusta haittaluokituksesta 1649/2009, 18). Vammaistuista perustuki voidaan korottaa
korotetuksi vammaistueksi, mikali sairaudesta aiheutuvat erityiskustannukset ovat
kuukausitasolla vahintdén korotetun vammaistuen verran. Ylintd vammaistukea ei ole
kutienkaan mahdollista saada erityiskustannusten perusteella. Tulot ja varallisuus ei-
vat vaikuta vammaistuen méaéraan. Vammaistuet ovat myos verotonta tuloa. (Kansan-

elakelaitoksen www-sivut, 2020.)

Pitkéaikaissairaan tai vammaisen kannalta vammaistukien huono puoli on niiden
myontdminen usein vain méaaraajaksi. Tassakin opinnadytetydssa késiteltavat ihosairau-
det ovat elinikaisia. Tama aiheuttaa sairastavan henkilon eldméan epavarmuutta ja ta-
loudellista huolta, silld aina kun tuen maardaika umpeutuu, tuelle tdytyy hakea jatkoa.
Pahimmassa tapauksessa paatoksen tekija voi tulla siihen lopputulokseen, etté potilas
ei enda tarvitse tukea, tai tuen maara lasketaan, vaikka potilaan tilanne sairautensa

kanssa ei olisi muuttunut.

Toimeentulo tuki on Kelan omien www-sivujen mukaan viimesijainen tuki, jota hen-
kilo taikka perhe voi saada, jos tulot ja varat eivét riitd jokapaivaisiin menoihin. Toi-
meentulotukea hakevan on siis selvitettdvad, onko hén ensin oikeutettu muihin Kelan
tarjoamiin tukiin, kuten ty6ttomyysturvaan, asumistukeen, elakkeeseen, opintotukeen,
vanhempainpdivérahaan, sairauspéivarahaan, lastenhoidon tukiin taikka elatustukeen.

Toimeentulotuen maaraan vaikuttavat koko perheen tulot, varat sekd menot.

4.3.2 Kansanelakelaitoksen ladkekorvaukset

Kansanelédkelaitoksesta (Kela) on mahdollista saada korvausta laakkeistd, kliinisista
ravintovalmisteista seké perusvoiteista. Kyseisten valmisteiden tulee olla méaaratty 1aa-
kérin reseptillg, ja lisdksi valmisteiden tulee olla vahvistettu korvattavuus. Valmistei-
den korvattavuudesta p&attaa Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessé toimiva Laak-
keiden hintalautakunta (Hila). Eli 148karin kirjoittama la&keresepti ei automaattisesti
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tarkoita, ettd valmiste olisi ld&kekorvausten piirissd, vaan sen pitad olla myds Hilan
hyvaksyma. (Kansaneldkelaitoksen www-sivut, 2021.)

Taysi-ikéiset maksavat korvausten piiriin kuuluvista reseptiladkkeistdan 50 euron al-
kuomavastuun. Alkuomavastuuta sovelletaan vasta sen vuoden alusta, kun nuori tayt-
t&4& 19 vuotta. Tatd nuorempien ei tarvitse maksaa alkuomavastuuta. Kun 50 euron al-
kuomavastuu on tayttynyt, voi korvauksen piiriin kuuluvista reseptiladkkeista saada
joko 40 prosentin peruskorvauksen, 65 prosentin alemman erityiskorvauksen, tai 100
prosentin, ylemman erityiskorvauksen. Prosentit tarkoittavat sita, ettd Kela korvaa val-
misteen hinnasta joko 40, 65 tai 100 prosenttia. 100 prosentin ylemman erityiskor-
vauksen kohdalla asiakas maksaa kuitenkin omavastuuta 4,50 euroa ld&kevalmisteesta

jokaisella ostokerralla. (Kansanelékelaitoksen www-sivut, 2021.)

Vuonna 2021 ladkkeiden vuosiomavastuu, eli ns. ’lddkekatto” on 578,78 euroa. Kun
asiakkaan korvausten piiriin kuuluvien, ladkereseptilla maarattyjen ld&keostoksen
maara ylittdd kyseisen summan, Kela korvaa laékevalmisteet kalenterivuoden lop-
puun. Asiakas maksaa kuitenkin omavastuuta 2,50 euroa/ldéke/ostokerta. Asiakas saa
ostaa kerrallaan vain kolmen kuukauden, eli 90 paivéan ld&keannoksen. Mikéli asiak-
kaan varat eivat riitd ladkarin maaraédmiin laakkeisiin korvausjérjestelmasta huoli-
matta, taikka asiakkaan kayttamat ladkevalmisteet eivét kuulu korvausten piiriin, voi
Kelasta hakea perustoimeentulotukea ja maksusitoumuksen laakkeiden ostamiseen.

(Kansanelakelaitoksen www-sivut, 2021.)

4.3.3 Kunnallisen terveydenhuollon maksukatto

Kunnallisen terveydenhuollon asiakasmaksuissa on kaytdssa kalenterivuosittainen
maksukatto. Asiakasmaksulaki uudistuu vuonna 2021 ja ndin maksukattoon on tulossa
muutoksia 1. heindkuuta 2021 alkaen. Maksukaton maaré sdilyy 683 eurossa, mutta
maksuttomien palveluiden méaaréd laajenee ja maksut muuttuvat kohtuullisimmiksi.
Maksukattoon on aiemmin laskettu mukaan terveyskeskuksen avosairaanhoidon 14&-
kéripalvelujen maksut, fysioterapiamaksut sarjahoidon maksut, sairaalan poliklinikka-
maksut, paivékirurgian maksut, lyhytaikaisen laitoshoidon maksut terveydenhuollon
ja sosiaalihuollon laitoksissa, yo- ja paivahoidon maksut, sekd kuntoutushoidon mak-

sut. Uusia maksuttomia palveluja ovat jatkossa esimerkiksi hoitajavastaanotot
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perusterveydenhuollossa, alle 18-vuotiaiden poliklinikkak&ynnit, erdat tartuntatautien
hoitoon liittyvat asiat, kuten HIV:n ehkaisyyn tarkoitettu l&&kitys, seka paihteitd kayt-
taville raskaana oleville suunnattujen aitiyspoliklinikoiden antama hoitokokonaisuus.
Maksukattoa laajennetaan suun terveydenhuollosta, terapiasta, tilapaisestd kotisai-
raanhoidosta ja tilapaisesté kotisairaalahoidosta seké tietyista etapalveluista perittaviin
asiakasmaksuihin. Jatkossa maksukattoa kerryttdvat myos asiakasmaksut, joiden suo-
rittamiseen on mydénnetty toimeentulotukea. Lakimuutoksen tavoitteena on, etteivét
asiakkaat joutuisi turvautumaan toimeentulotukeen selvitdakseen kunnallisen tervey-

denhuollon asiakasmaksuista. (Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut, 2021.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuksen lahestymistapa

Tieteellinen tutkimus on ongelmanratkaisua, jossa pyritdén selvittdmaan tutkimuskoh-
teen lainalaisuuksia ja toimintaperiaatteita. Tutkimusty® voi olla teoreettista Kirjoitus-
poytatutkimusta, jolloin tutkija hyodyntéa tydssadn valmiina olevaa tietomateriaalia,
tai empiiristd, eli havainnoivaa tutkimusta. Empiirisessa tutkimuksessa kaytetadn me-
netelmid, jotka on kehitetty teoreettisen tutkimuksen perusteella. Tutkimuksessa voi-
daan testata, toteutuuko teoriasta johdettu hypoteesi, eli olettamus kéytannossa. Tutki-
musongelma voi olla myds pyrkimys selvittdd jotakin tiettyd ilmiota tai kayttayty-
mist4, tai ratkaisun 16ytamista miten jokin asia tulisi toteuttaa. Annettujen esimerkkien
valille mahtuu lukuisia eri menetelmid, joiden kaikkien yhteisena tavoitteena on saada

vastaus tutkimusongelmasta johdettuihin kysymyksiin. (Heikkila 2014, 12.)

Tutkimusta voidaan tehda kvantitatiivisella, eli maéarallisella tai kvalitatiivisella, eli
laadullisella tutkimusotteella. Kumpi lahestymistapa on parempi, maéraytyy tutkimus-
ongelmasta ja tutkimuksen tarkoituksesta. Nailla kahdella tutkimusotteella voidaan
my0s tdydentad toisiaan. Tutkimusongelma seké tutkimuksen tavoite ratkaisevat mita
tutkimusmenetelmaé tulee ensisijaisesti kayttdd. Tutkimusongelma muotoillaan kysy-
mykseksi, johon pyritddn saamaan vastaus tutkimuksen kautta. Yksi menetelma ei
valttdméttd ole ainoa oikea tie ratkaisun saamiseksi. Tutkimusmenetelmé&a valittaessa
moni menetelm saattaa tuntua sopivalta ja valinta niiden vélilld on vaikeaa. Tallgin
tutkijan taytyy sovittaa yhteen lahestymistavasta ja ndakokulmasta riippuvat tutkimus-
tavoitteet seka resurssien asettamat rajoitteet. (Heikkila 2014, 12, 14-15.)

Opinnaytetyoni on tutkimuksellinen opinnédytetyd. Tyoni lahtokohtana on kysymys
mit& kustannuksia harvinainen ihosairaus tai vaikea palovamma aiheuttaa potilaalle
arjessa. Tutkimustani voidaan siis pitéé ensiselvityksend mahdolliselle jatkotutkimuk-
selle, joka selvittdisi mitd ndma kustannukset ovat euromaéaraisesti. Siksi omalle tutki-

mukselleni sopivin tutkimusote on laadullinen, eli kvalitatiivinen tutkimus.
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5.1.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Jorma Kanasen kirjan ”Laadullinen tutkimus pro graduna ja opinnaytetyéna” (Suo-
men Y liopistopaino Oy — Juvenes Print, 2017, 32) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuk-
sessa pyritdan selvittamaan ilmiotd. Laadullisen tutkimuksen pyrkimys ei ole yleistéa,
kuten madréllisen tutkimuksen. Méarallisen, eli kvantitatiivinen tutkimuksen taustalla
on kasitys tutkittavasta ilmiosta, eli teoriat ja mallit ovat valmiina. Laadullisessa tut-
kimuksessa puolestaan on vain yksi iso kysymys: "Mistd tdssd ilmidssd on kyse?”.
Koska ilmi6té ei tunneta, ei voida laatia varmuudella tutkimuksen kannalta oikeita ja

yksityiskohtaisia kysymyksié.

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus pyrkii kuvaamaan todellista elaméa. Lahto-
kohtana tutkimukselle on ajatus todellisuuden moninaisuudesta. Todellisuutta ei kui-
tenkaan voi kuitenkaan pirstoa osiin, vaan tapahtumat muovaavat toinen toisiaan sa-
manaikaisesti, ja ndiden tapahtumien vélilt4 voidaan I0ytdd monenlaisia suhteita. Kva-
litatiivinen tutkimus pyrkii tutkimaan kohdettaan mahdollisimman kokonaisvaltai-

sesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 161.)

Laadulliseksi tutkimukseksi voidaan maarittad mika tahansa tutkimus, jossa pyritaan
I6yddksiin ilman tilastollisia menetelmié tai muita maarallisia keinoja (Kananen 2008,
24). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa sanoilla ja lauseilla on suurempi merkitys, kun
taas maaréallisessa tutkimuksessa ratkaisevassa osassa ovat numerot. Kvalitatiivinen
tutkimus pyrkii kuvaamaan ilmi6ta, ymmartamaan sita sekd antamaan ilmiosta mie-
lekkaan tulkinnan. Tarkoitus on ymmartaa ilmiota syvallisesti. Kvalitatiivinen ei ole
my0dskéan yhta saanndiltdén yhté tiukka kuin kvantitatiivinen tutkimus, silla kvalita-
tilvisen tutkimuksen toteuttamisessa viitekehys ei ole yhté tarkka kuin kvantitatiivi-
sessa tutkimuksessa. Aineiston analysointi on laadullisessa tutkimuksessa syklinen
prosessi: analyysi ei ole tutkimuksen viimeinen tydvaihe, vaan analysointia tehdaan
lapi koko tutkimuksen. Analysointi ohjaa tutkimusprosessia ja tiedonkeruuta. Tamé
mahdollistaa tutkimuksen syvallisen ymmaértdmisen sek& monisanaisen kuvaamisen ja
selittdmisen. (Kananen 2008, 24.)

Yleisimmat aineistonkeruumenetelmat laadullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu,

kysely, havainnointi seka eri dokumenteista koottu tieto. Kaikkia kyseisid menetelmia
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voidaan kaytta4 joko rinnakkain tai eri tavoin yhdisteltynd. (Tuomi & Sarajérvi 2018,
83.)

Vaikka tutkimuksessa mukana olevista ihosairauksista ja palovammoista on ennestaan
paljon tietoa saatavilla Kirjoista, oppaista ja artikkeleista, haluan silti varmuuden, mil-
laisia rahallisia kuluja potilailla on. Esimerkiksi iktyoosien kohdalla eri l&hteista on
saatavilla tieto, ettd iktyoosien yksi tarkein hoitomuoto ovat paivittéiset rasvaukset pe-
rusvoiteilla, minka voidaan olettaa olevan myods merkittava rahallinen kuluerda. Sita
ldhteet eivat kuitenkaan kerro, ettd perusvoiderasvausten seurauksena iktyoosikkojen
vaatekulut ovat tavallista suuremmat, silla perusvoiteet altistavat vaatteet tavallista
suuremmalle kulutukselle. Perusvoiteiden liséksi siis myds vaatteet ovat iktyoosikoille
yksi rahallinen kuluerd. Téaté tietoa ei ole I0ydettavissd mistaan lahteistd, vaan kysei-
nen tieto on iktyoosikkojen keskuudessa vallitsevaa hiljaista tietoa, joka on syntynyt
kokemuksen kautta.

Kun tutkija haluaa tietdd mitd ihminen ajattelee tai mité han on kokenut, yksinkertaisin
ja helpoin tapa saada asia selville, on kysya haneltd kyseisesté asiasta. Asiaa voidaan
kysya joko kyselyn tai haastattelun kautta. Naiden kahden tiedonkeruumenetelman ero
on tiedonantajan toiminnassa tiedonkeruuvaiheessa. Kysely on useimmiten lomakeky-
sely, jonka tiedonantajat tayttavat itse lomakkeen joko valvotussa ryhmatilanteessa tai
yksin omissa oloissaan. Haastattelu on kyselyé joustavampi tiedonkeruumenetelma.
Haastattelussa haastattelijan on mahdollista toistaa kysymys, oikaista vaarinkésityksia,
selventda sanamuotoja ja kdyda vuoropuhelua tiedonantajan kanssa. Tarkeinta haas-
tattelussa on saada mahdollisimman paljon tietoa késiteltdvasta aiheesta. Silloin on
perusteltua antaa haastattelun kysymykset tai aiheet yleisesti haastateltavien tietoon
etukateen. (Tuomi & Sarajérvi 2018, 84-86.)

Opinnaytetyoni kannalta myds muissa potilasryhmissa kuin iktyoosikkojen parissa voi
olla ndkyvéksi tiedoksi muuttamatonta hiljaista tietoa, joten haluan toteuttaa tutkimuk-
seni kyselyna tai haastatteluna yhdistysten puheenjohtajien keskuudessa saadakseni
hiljaisen tiedon esiin. Koska haastattelu on kyselyé joustavampi tiedonkeruumene-
telm@ ja haastattelun kautta on mahdollista paasta syvemmalle tutkittavaan ilmidon,
valitsin opinndytetyoni tutkimusmuodoksi haastattelun. Tiedostan toki, ettd haastatte-

luissa saatava tiedon maéara ja laatu riippuu myds haastateltavien omasta motivaatiosta,
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eli kuinka monisanaisesti ja syvéllisesti he olisivat halukkaita vastaamaan kysymyk-
siini. Helpottaakseni haastateltavien tilannetta, jaan haastatteluni kysymykset heille
etukateen tutustuttavaksi samassa yhteydessé, kun sovimme ajankohdan kullekin haas-

tattelulle.

Toteuttamalla haastattelu tutkimuksessa mukana olevien yhdistysten puheenjohtajien
keskuudessa tuo mahdollisesti esiin tarkeda hiljaista tietoa, eli sairauden hoidosta ai-
heutuvia yllattavia tai harvinaisempia kustannuksia, joita ei ole mainittu misséén sai-
rauden kuvauksissa tai ladketieteellisissé teoksissa. Nain opitaan tuntemaan ilmid, eli
harvinaiset ihosairaudet sekd palovammat ja tekijat, eli mitk& asiat aiheuttavat rahalli-

sia kustannuksia potilaiden arjessa.

5.1.2 Teemahaastattelu

Haastattelu voidaan toteuttaa kolmella tavalla: lomakehaastatteluna, teemahaastatte-
luna tai syvahaastatteluna. Lomakehaastattelussa kysytaéan vain tutkimuksen kannalta
merkityksellisia kysymyksia, ei mitéan sellaista, josta voisi olla hyotya tai mika voisi
olla mukavaa tietdd. Jokainen kysymys on siis perusteltu, eika tarkentavia lisdkysy-
myksié ole mahdollista esittdd. Syvahaastattelu puolestaan on taysin strukturoimaton
haastattelumuoto. Syvahaastattelun kysymykset ovat avoimia, vain keskusteltava il-
mid on madritelty ennalta ja kyseinen ilmid pyritddn avaamaan mahdollisimman pe-
rusteellisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 87-88.)

Haluan opinndytetydsséani oppia tuntemaan syvéllisemmin tutkittavan ilmién. Tallgin
lomakehaastattelu ei ole oikea tutkimusmenetelmé, koska se ei mahdollista tarkenta-
vien lisdkysymysten esittamista ja haastattelun tulokset jaisivat liian pinnallisiksi. Sy-
vahaastattelu puolestaan saattaisi pian johtaa siihen, ettd yhdistysten puheenjohtajat
vievat keskustelun heiddn omaan elaméaansd ja omiin henkilokohtaisiin kokemuk-
siinsa, eli mité rahallisia kuluja ihosairaus tai palovamma on tuonut juuri heidan ela-
mé&énsa ja ovatko ne taloudellinen rasite vai ei. Jotta saisin yleiskuvan tutkittavasta

ilmiostd, pdadyn toteuttamaan tutkimukseni teemahaastatteluna.
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Teemahaastattelu on avoimuudessaan l&hempané syvahaastattelua, eika se etene etu-
kateen muotoiltujen ja yksityiskohtaisten kysymysten kautta, vaan se kohdentuu val-
jemmin ennalta suunniteltuihin teemoihin. Teemahaastattelu on syvahaastattelua
strukturoidumepi, eli haastattelun teemat ovat kaikille haastateltaville samoja, vaikka
haastattelu kulkee joustavasti eteenpdin, keskustelunomaisesti, ilman ennalta maarét-
tyd jarjestystd. Teemahaastattelussa on tarkedd huomioida haastateltavien tulkinnat, ja
mille he antavat puheessaan merkitystd. Haastateltava saa puhua vapaasti, vaikka tut-
kimuksessa pyritdankin kdymaan lapi ennalta maaratyt teemat kaikkien haastateltavien
kanssa. Tdma on sopiva tutkimusmenetelma tilanteisiin, joissa halutaan keraté tietoa
vahemman tunnetuista ilmidista tai asioista. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006.) Tassa opinnaytetydssa hyddynnettiin teemahaastattelua mahdollisen yhdistyk-
sissa olevan hiljaisen tiedon esiin nostamiseen, mita sairauden tai vamman aiheutta-

miin kustannuksiin voi liittya.

5.2 Tutkimuksen toteutus

Teemahaastattelun avulla pyrin selvittdmaan, onko tutkimuksessa mukana olevissa po-
tilasryhmissé jotain sellaisia sairauden tai vamman aiheuttamia kuluja, joita ei pysty
paatteleméan jo olemassa olevista diagnoosien kuvauksista. Potilasryhmissa saattaa
olla paljonkin hiljaista tietoa erilaisista kuluista ja kustannuksista, joita ulkopuolinen
ei tule ajatelleeksi. Toteutin teemahaastattelun neljan yhdistyksen puheenjohtajien
keskuudessa, silla monet heisté sairastavat itse harvinaista ihosairautta, ovat saaneet
itse vaikean palovamman, tai heiddn perheessdan on harvinaista ihosairautta sairastava
tai palovamman saanut henkild. Valitsin teemahaastatteluuni seuraavat kysymykset:

e Millaisia kuluja ja kustannuksia harvinainen ihosairaus tai palo-
vamma aiheuttaa potilaalle?

e Miten kulut ja kustannukset vaihtelevat potilaiden vélilla? VVoiko
potilaan ika, elamantilanne tai tarkka diagnoosi vaikuttaa kustan-
nusten suuruuteen?

e Millaista keskustelua kulut ja kustannukset aiheuttavat yhdistyk-
senne jaseniston keskuudessa?

o Millaiseksi yhdistyksenne jasenet kokevat sairauden aiheuttamat
kulut? Aiheuttavatko kulut taloudellista huolta tai stressia?
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e Miten yhdistyksenne jasenet kokevat erilaiset yhteiskunnan jar-
jestamat ja yll&pitdmat tuki- ja korvausjarjestelmét? Ovatko ne

selkeasti ja helposti saatavilla?

Liséksi pyysin puheenjohtajia viela kertomaan taustatietoina kauanko he ovat toimi-
neet yhdistyksensd puheenjohtajana tai muussa roolissa, mikd on heiddn oma suh-
teensa harvinaiseen ihosairauteen tai palovammaan ja kuinka paljon heiddn yhdistyk-

sessaan on jasenia.

Haastattelut toteutettiin syyskuun 2021 aikana. Neljéasta haastattelusta kolme toteutet-
tiin Microsoftin Teams-sovelluksen kautta. Teams on tiimiyhteistydohjelma, joka
mahdollistaa videopuhelut ja aineiston jakamisen reaaliajassa. Haastateltavat nakivét
reaaliajassa haastattelun kysymykset seka ylos kirjoittamani vastaukset. Néin haasta-
teltava sai heti haastattelu hetkelld tdsmentédd omaa vastaustaan, palata myéhemmin
edell& kasiteltyyn kysymykseen, seké korjata, jos kirjasin heidén vastauksensa vaarin
tai puutteellisesti. Yksi haastattelu toteutettiin puhelimitse, koska aikatauluongelmista
johtuen haastateltava ei ehtinyt tietokoneen &éreen. Tassa tilanteessa toimitin puheli-
messa ylos Kirjoittamani vastaukset haastateltavalle sédhkdpostitse tarkastettavaksi

haastattelun jalkeen.
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6 AINEISTON ANALYYSI

6.1 Analyysi laadullisessa tutkimuksessa

Laadullinen analyysi on aineiston tiivistdmista ja jalostamista kasitteelliseen tai teo-
reettiseen muotoon. Laadullisen analyysin tekoon ei kuitenkaan ole mitdan yleispate-
vaé kaavaa, mallia taikka ohjetta. Kuitenkin pyrkimys on saada pienesta aikaiseksi
jotain suurempaa, taikka péésté pinnasta syvemmélle. Analyysin tavoitteena on lisété

kerétyn aineiston informaatioarvoa. (Kallinen & Kinnunen 2021.)

Analyysimenetelma on kéytannossé se konkreettinen tapa, jolla tutkimusaineistoa ké-
sitell&én, eli analysoidaan. Analyysimenetelmé&é ei voi kuitenkaan valita sattumanva-
raisesti, vaan menetelman tulee olla sopusoinnussa tutkimusongelman, tutkimuksen
teoreettisen viitekehyksen seka kaytettavien tutkimusaineistojen kanssa. Menetelman
valintaa ohjaavat erilaiset lahestymistavat: realistinen tarkastelutapa selvitta, mitd tut-
Kimusaineistossa on ja mité aineisto kertoo tutkittavasta aiheesta. (Kallinen & Kinnu-
nen 2021.)

Aineiston analysointi on monivaiheinen prosessi, joka alkaa yleensa tutkijan tutustu-
misella aineistoon ja kokonaiskuvan rakentamisella. Analyysi ei ole vain aineiston jér-
jestamistd, vaan tutkijan tulee lukea, katsoa ja kuunnella aineistoa, jasennelld, eritella
sekd pohtia. Analyysia ohjaa tutkijan uteliaisuus siihen, mita kaikkea aineisto siséltaa,
ja millaisia tulkintoja aineistosta voi tehda. Tutkijan tehtédvé on l0ytaa ja jasentad ai-
neistosta tutkimusongelman kannalta keskeiset asiat. Pelkkd aineisto itsessddn ei nosta
mitéan esiin. Analyysi ei siis tarkoita sitd, etta tutkija nostaa esiin katkelmia tai osia
aineistosta ja kertoo omin sanoin, mitd aineistossa on. Olennaisinta on tutkijan ku-
vaukset, miten hén on analyysiaan tehnyt, perustelut hanen tekemilleen valinnoille ja
selitykset miksi hén on tehnyt juuri ndin aineistoa analysoidessaan. Nain lukijan on
mahdollista seurata analyysia ja tehda arvio, onko analyysi perusteltua, uskottavaa ja

mahdollisimman luotettavaa. (Kallinen & Kinnunen, 2021.)
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6.2 Sisallonanalyysi

Siséllénanalyysi on perusanalyysimenetelma, jota voidaan kéyttaa kaikissa laadullisen
tutkimuksen perinteissa. Sisallénanalyysin avulla voidaan tehdda monenlaista tutki-
musta ja voidaan myds sanoa, ettd monet eri nimilla kulkevat laadullisen tutkimuksen
analyysimenetelmét perustuvat tavalla tai toisella sisallénanalyysiin. (Tuomi & Sara-
jarvi 2018, 103.) Sisallénanalyysin menetelmalld voidaan analysoida dokumentteja
systemaattisesti seké objektiivisesti. Dokumentin merkitys on tdssa yhteydessa hyvin
valja, esimerkiksi Kirjat, artikkelit, Kirjeet, haastattelut, keskustelut, dialogit, miké ta-
hansa kirjalliseen muotoon saatettu materiaali voi olla dokumentti. Siséllénanalyysi

sopii myos taysin strukturoimattoman aineiston analysointiin.

Koodaamista, teemoittelua ja tyypittelyd voidaan pitdéd sisallénanalyysin erilaisina
muotoina, ja ne ovatkin perinteisia - seké yha toimivia- analyysin vélineitd. Laadulli-
nen tutkimus sisaltdda myos suuren joukon erikoistuneempia tapoja toteuttaa analyysi.
N&ma tavat kytkeytyvat erilaisiin teoreettis-metodologisiin viitekehyksiin. Myods
naissé erikoistuneimmissakin tavoissa analysoida tutkimusaineistoa kéytetdan apuna

koodaamista ja teemoittelua, erityisesti aineiston késittelyn alkuvaiheessa.

6.3 Analyysin toteuttaminen

Opinnaytetyoprosessin aikana itselleni osoittautui haastavimmaksi tydvaiheeksi juuri
tutkimustulosten analysointi. Tuomen ja Sarajarven Kirjassa ”Laadullinen tutkimus ja
siséllonanalyysi” (2018, 104) on esitetty hieman muokattuna Jyviaskylan yliopiston fi-
losofian laitoksen tutkijan, Timo Laineen laatima runko, joka kuvaa laadullisen tutki-
muksen analyysin etenemistd. Esitdn saman Laineen laatiman rungon alla omin sa-
noin:

- P&ata, mik tassé aineistossa kiinnostaa, ja pysy paatoksessasi

- Kay aineisto l&pi ja erottele ne asiat, jotka siséltyvat kiinnostukseesi

- Jata kaikki muu aineisto pois tutkimuksesta

- Luokittele, teemoita tai tyypittele aineisto

- Kirjoita yhteenveto
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Sarajdrvi ja Tuomi (2018, 104) huomauttavat, ettd Laineen kuvaus paljastaa laadulli-
sen analyysin pullonkaulat. Laadullisen tutkimuksen aineistosta I0ytyy monia kiinnos-
tavia asioita, joita tutkija ei valttamatta ole osannut etukéteen ajatella. Kaikkia maail-
man Kkiinnostavia asioita ei kuitenkaan voi tutkia yhden tutkimuksen puitteissa, ja
kaikki muu mielenkiintoinen materiaali tulee jattd4 odottamaan seuraavaa tutkimusta.
Kun tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelma ovat linjassa raportoitavan kiinnostuk-
sen kohteen kanssa, kdy lukijalle selvéksi misté juuri tassa tutkimuksessa ollaan Kiin-
nostuneita. Omassa opinndytetydssani paatin tutkia muitakin seikkoja, kuin vain ra-
hallisia kuluja, vaikka pelkéat rahalliset kulut ovat mainittu jo tdman tyon otsikossakin.
Mielesténi tarke&é nostaa myos esiin, miksi sairauksien aiheuttamat kulut vaativat tut-

kimusta, ja millaisia vaikutuksia kuluilla voi olla potilaan elaméaan.

Laineen listan toisesta kohdasta kdytetddn my0ds nimitysta aineiston litterointi tai koo-
daaminen (Tuomi & Sarajarvi 2018, 105). Omassa tutkimustydsséni Teams-sovelluk-
sen hyddyntaminen jo haastatteluvaiheessa auttoi minua jattaméaan aineiston litteroin-
tivaiheen pois. Sain Kirjoitettua haastateltavien vastaukset tietokoneelle séhkdiseen
muotoon heti haastattelun aikana. Listan neljés kohta — luokittele, teemoita, tyypittele
— kasitetaan usein varsinaiseksi analyysiksi tekniikkana, mutta kohta nelja ei ole mah-
dollinen, ellei sita edeltdvat kohdat myos toteudu. Aineiston analyysi ei mydskéaan ole
mielekéds ilman raportoitua yhteenvetoa. Luokittelua pidetddn yksinkertaisimpana
muotona jarjestaa aineisto. Sité voidaan pitdd myos kvantitatiivisena analyysina sisal-
I6n teemoin. Luokiteltu aineisto voidaan esittdé taulukkona ja samaan esitysmuotoon

paadyin myds omassa analyysissani. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 105.)

6.3.1 Harvinaisen ihosairauden tai vaikean palovamman aiheuttamat kulut

Haastattelin tutkimuksessani neljaa henkil64, joista jokainen edusti yhta potilasyhdis-
tystd. Neljan potilasyhdistyksen joukossa on kuitenkin viisi eri ihosairautta tai vam-
maa, silld Etel&-Suomen Alopecia- ja Vitiligo yhdistys edustaa kahta ihosairautta, alo-
peciaa ja vitiligoa. Luokittelin tdaman vuoksi tulokset viiteen eri luokkaan sairauden tai

vamman perusteella:
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Taulukko 2. Mité kuluja ja kustannuksia harvinaista ihosairautta tai vaikean palovam-

man saaneella henkil6lla voi olla sairautensa / vammansa vuoksi?

Kulu(t)

Alopecia

EB

Iktyoosit

Vaikeat

palovammat

Vitiligo

Laakekulut

Perusvoidekulut

Lagdkevoidekulut

Haavanhoitotarvikkeet

Liséravinteet, proteiinilisat,

vitamiinilisat

X| X| X| X| X

Laakarikayntikulut

Erikoislaakarikayntikulut

Fysioterapia

Terapia, mielenterveyspalve-
lut

Jalkahoitaja

Kylpyamme

X

Kéyttdvesi ja sen lammitys-
kulut

[Imaldmpdépumppu

Vaate- ja tekstiilikulut, paine-

vaatteet, kengat

X

Pyykinpesukone

Astianpesukone

Imuri

Sanky

X| X| X| X

Peruukki

Irtoripset ja kestopigmentoin-

nit

Aurinkorasvat

Kosmetiikka
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Koin helpoimmaksi purkaa haastatteluista eri kulut ja kustannukset taulukoimalla. K&-
vin puheenjohtajien vastaukset lapi yhdistys kerrallaan, ja aina kun tekstissa vastaan
tuli yksi kulu taikka kustannus, vein taman taulukkoon. Koska kaikki tutkimuksessa
mukana olevat yhdistykset edustavat ihon sairauksia, oli loogista, ettd kulut ovat osit-
tain samoja eri potilasryhmissa. Ebidermolysis bullosaa (EB), iktyooseja seka vaikeita
palovammoja yhdistavat ihon uloimman kerroksen vauriot. Vaurioitunut, eli haavai-

nen ja arpeutunut iho tarvitsee suojaa voiteista ja haavat tulee pitda puhtaina.

Alopeciaa ja vitiligoa voidaan yrittda hoitaa ladkkein tai valohoidoilla, kuten tdmén
opinndytetyon luvussa 3 on todettu, mutta niisti saatu hoitovaste voi jadda heikoksi.
Siksi ndiden kahden sairauden hoito on enemmankin oireiden peittamista ja piilotta-
mista, eli hoitotoimet ovat kosmeettisia. Alopeciassa erityisesti hiusten ja kasvojen
alueen karvoituksen puutetta voi korjata peruukin, irtoripsien ja kulmakarvojen kesto-
pigmentointien avulla. Vitiligossa vaaleat ihoalueet voi yrittaa peittdd joko vaattein,

tai peittdmalla vaaleat alueet muun ihon sévyiselld meikkituotteella.

Palovammojen kohdalla on selkein ero kulujen korvauksissa muihin potilasryhmiin
liittyen. Yhdistyksen puheenjohtaja korosti vastauksessaan, ettd koska kyseessé on ta-
paturman aiheuttama vamma, vakuutusyhtié korvaa kulut, eika potilaille aiheutuisi
nain lainkaan omavastuita maksettavaksi. Kulut vaihtelevat suuresti palovammapoti-
laiden valilla, koska osa potilaista voi joutua kdyttamaan esimerkiksi proteeseja raajan
menetyksen vuoksi. Kustannukset ovat siis taysin yksil6llisia ja yhdistyksen jasenten
tilanteet paljon monisyisempia ja monimutkaisempia kokonaisuuksia. Haavanhoito-
tuotteet ja rasvat korvataan usein yksiselitteisesti, mutta invalidisoitumisen vuoksi tar-
vittavia apuvélineitd ei korvatakaan enda yksiselitteisesti, koska vakuutusyhtion te-
kemé arvio vaikuttaa siihen, miten palovammapotilaan hoitoa ja kuntoutumista tue-

taan. Jokaisen palovammapotilaan hoidon tarve tulee maaritella erikseen.

Iktyoosien kohdalla térmdsin ongelmaan omassa tutkimuksessani. Halusin haastatella
nimenomaan yhdistysten puheenjohtajia, jotta saisin yleisen késityksen néiden poti-
lasryhmien sisélld vallitsevista rahallisista kuluista. Sain juuri sen mité halusin, sill&
itse tunnen iktyoosikkoja, joilla ihosairaus vaikeuttaa hiusten kasvua ja siksi ndma
henkilot kayttavat peruukkia. Itse iktyoosikkona kaytan jonkin verran haavanhoito-

tuotteita ja ne ovat minulle yksi kuluerd sairauden hoidossani. Yhdistyksen
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puheenjohtaja ei kuitenkaan nosta peruukkia tai haavanhoitotuotteita kuluksi ik-
tyoosien kohdalla, sill4 kyseessa on vain muutamia potilaita koskettavat kulut, joita
puheenjohtaja ei oletettavasti haastatteluhetkelld tullut ajatelleeksi. Taméa konkretisoi
sen ongelman, ettéd kaikki ihmiset ovat yksil6itd, ja vaikka heilld olisi sama sairaus, he
eivét kdyta sairauteensa samoja hoitokeinoja, olivat ne sitten ladketieteellisia tai kos-
meettisia. Tam& puolestaan luo ongelman jatkotutkimuksen kannalta, sill4 ihmiset
saattavat arvottaa sairauden hoidossa tarvittavat valineet eri tavalla. Jollekin kampa on
vain kampa, mutta joku toinen voi kokea kamman tarkeéksi vélineeksi pdénahan hoi-
dossa ja laskea kamman téata kautta myo6s kuluksi. My0s vesi ja sahko ovat hankalia
elementtejd mitata sairauden hoidossa, silla vetta ja sahkoa tarvitaan kotitalouksissa
muuhunkin kuin vain peseytymiseen ja ihon liottamiseen, tai sisailman lammittami-
seen. Lisaksi taloudessa voi asua muitakin henkil6ita, niin koko talouden veden- ja
séhkdnkulutuksesta voi olla jopa mahdotonta eritell& juuri pitkdaikaissairaan perheen-

jasenen kayttamaé sahko ja vesi.

Mielestani mielenterveyspalvelut muodostavat tutkimustuloksissa mielenkiintoisen
seikan. Mielenterveyden palvelut ja terapia tulivat esiin Alopecia- ja vitiligoyhdistyk-
sen, seka palovammayhdistyksen puheenjohtajien vastauksissa. Vaikka néiden kolmen
sairauden taikka vamman oireiden kuvauksissa ei mainita mielenterveyden ongelmia
osana sairauden kuvaa, 16ytyy mielenterveyden palveluiden tarpeelle kuitenkin perus-
telut erityisesti alopecian taudinkuvauksesta (tdmén opinnédytetyon kappale 3.4). Pa-
lovamma syntyy onnettomuuden tai tapaturman seurauksena, ja tapahtumat jattavéat
jalkensa paitsi kehoon, myds mieleen. Vaikeissa palovammoissa mielenterveyspalve-
luita tarvitaan mielen traumojen hoitamiseen, jolloin mielenterveyspalveluiden voi-
daan sanoa olevan jopa suora sairaudenhoitokulu. Mielen oireet eivat valitettavasti
katso kellonaikaa, vaan tarve terapialle voi tulla vasta vuosienkin paasta onnettomuu-

desta.

Palovammayhdistyksen puheenjohtaja painotti vastauksessaan myds, ettd mikééan taho
ei korvaa omaisten kuluja, joilla voi olla viel& pahemmat traumat tapahtuneesta kuin
itse palovammapotilaalla. Tapahtumilla ja niiden seurauksilla voi olla vaikutusta koko
perheeseen, ja pahimmillaan ne voivat aiheuttaa esimerkiksi alkoholismia tai avio-
eroja. Olettaisin tdman kumpuavan mahdollisista syyllisyyden tunteista: omaiset voi-

vat kokea olevansa syyllisid tapahtuneeseen onnettomuuteen (“olisinko voinut estdi
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tapahtuneen”, ’miti olisin voinut tehdé toisin”) tai he voivat kokea myds niin sanottua
selviytyjdn syyllisyyttd (’minun olisi pitdnyt olla paikalla”, ”tdméin olisi kuulunut ta-
pahtua minulle”). Toinen ihmissuhteita koetteleva seikka voi olla itse palovammapo-
tilaan muuttunut persoonallisuus tai ulkonakd: henkil6 ei ole endd se sama ihminen,
jona hanet on ennen tunnettu. Alopecia- ja vitiligoyhdistyksen puheenjohtaja puoles-
taan painotti, ettd vaikka ihon sairaus on nékyvéa, voi psyykeen ja mielenterveyden
hoitaminen jaadé tdysin huomiotta ihosairauden rinnalla. Tilanteen taytyy usein muut-
tua henkilon kannalta huonommaksi, ennen kuin han saa apua. Jos alopeciaa tai vitili-
goa sairastava henkild saisi jo aikaisemmin apua muuttuvan minékuvansa ja erilaisuu-
den kasittelyyn seké itsensé hyvaksymiseen, voitaisiin talla aikaisella puuttumisella

ehkaista paljon mielen ongelmia.

6.3.2 lan ja elaméntilanteen vaikutus kuluihin

Kysyttéessa kulujen ja kustannusten vaihteluista potilaiden valillg, kaikki puheenjoh-
tajat vastasivat kuluissa olevan vaihteluita potilaiden vélilla. Alopecia- ja vitiligoyh-
distyksen puheenjohtaja totesi, etté vitiligoa sairastavien keskuudessa kulut eivét ai-
heuta suuria tunteita, koska hankinnat (aurinkorasvat, kosmetiikkaa, vaatteet) pysyvat
usein kohtuullisissa kuluissa, vaikka puheenjohtaja mainitsikin ensimmaéisen kysy-
mykseni kohdalla peittdvien voiteiden olevan kalliita. Liséksi puheenjohtaja kertoi,
ettd edes lapselle hankittu kaiken kattava vakuutus ei korvaa myohemmalla iélla alka-
van alopecian tai vitiligon hoitomuotoja. Alopeciaa sairastavat lapset saavat puheen-
johtajan mukaan kotikunnan vammaispalveluista aikuisia kattavamman maksu-
sitoumuksen peruukin hankintaan. Talla pyritdadn todennakdisesti koulukiusaamisen
estamiseen, eli laadukkaan peruukin toivotaan jaljittelevan mahdollisimman hyvin lap-
sen luonnollista tukkaa, ja ndin lapsi koulussa erottuisi liikaa joukosta. Kunnollinen ja
hyvin istuva peruukki voi maksaa yli tuhat euroa, ja peruukki vaatii myds omat pesu-
ja hoitoaineensa, jotka ovat itse peruukin ohella toinen kulueré.

Ammatilla voi olla vaikutusta viranomaisen péatokseen, eli jos peruukki esimerkiksi
kuluu tydolosuhteissa, voi alopeetikko saada maksusitoumuksen laadukkaamman ja
kestdvdmmaén, tai jopa useamman peruukin hankintaan. Mutta harrastukset eivét vai-

kuta hoitoarvioon tai kustannusarvioon. Olettaisin tdman véitteen johtuvan siitg, etta
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viranomaisten ja viranhaltijoiden keskuudessa ammatti arvostetaan harrastusten
edelle: ammatti ja tyopaikka ovat toimeentulon edellytys, mutta harrastaminen on va-
paaehtoista ja harrastuksen vaihtamisen katsotaan olevan helppoa. Viranomaisten paa-
tokseen ei siis vaikuta se, miten rakas ja tarked henkinen tukipilari pitkaaikainen har-

rastus olisi alopeetikolle murroksessa olevan mindkuvan uudelleen rakentamisessa.

Kysyttdessa ian ja elamantilanteen vaikutuksesta kuluihin, Iktyoosiyhdistyksen seka
EB-yhdistyksen puheenjohtajien vastauksissa oli paljon samankaltaisuuksia. Ik-
tyoosikkojen keskuudessa huolet kulujen suuruudesta liittyvat paljon potilaan tai koko
perheen taloudelliseen tilanteeseen. Eli jos perheell tai yksilolld on muutenkin talou-
dellisesti vaikeaa, eivat sairauden mukanaan tuomat muut kulut helpota tilannetta.
Kumpikin puheenjohtaja mainitsi ihon kunnon olevan huonompi lapsilla kuin aikui-
silla. Taudin tarkka diagnoosi vaikuttaa kummassakin ihosairaudessa, mutta laht6koh-
taisesti lasten iho usein aikuisten ihoa huonommassa kunnossa useammastakin syysta.
Lapset kasvavat ja kehittyvat koko ajan ja he opettelevat uusia tapoja liikkua. Uutta
opetellessa ja tasapainon seka kehon hallinnan kehittyessé on luonnollista, etta aluksi
tapahtuu kompurointia ja kaatumisia, jolloin iho rikkoutuu. Lapset ovat muutenkin ai-
kuisia kompelompid ja oman kehon suhde ymparistdon ei hahmotu. Lapset voivat tor-
mailla ovenpieliin ja huonekalujen kulmiin, lyoda varpaat kynnykseen tai rystyset poy-
tatasoon, silla varovaisuus vasta kehittyy. He eivat mydskaan osaa kertoa omista tun-

temuksistaan.

Toisen ihmisen kosketus voi sattua, vaikka tamaé yrittéisi olla kuinka varovainen, tie-
dan tdméan myds omasta kokemuksesta. Vain omaa kosketustaan omaan ihoonsa voi
séadella riittavan tarkasti. Lapsi voi luulla, ettd ihon rasvaamisen kuuluukin aina sattua
tai rasvojen ja voiteiden kuuluu kirvelld. Vasta kun lapsi osaa kommunikoida riitta-
vasti ja han voi tuoda oman mielipiteensé ja kokemuksensa esiin ihoa hoidettaessa,
hoidosta tulee miellyttavampi kokemus. Tamén my®6ta ihon kunto voi parantua, koska
lapsi on suopeampi ihon hoidolle ja hoitotoimenpiteet saadaan vietya laadukkaasti
alusta loppuun, eika pyrita vain ajallisesti nopeaan suoritukseen, jotta lapsi kokisi mah-

dollisimman vahén aikaa kipua.

Iktyoosiyhdistyksen puheenjohtaja mainitsi myaos, ettd usein iktyoosikkojen kohdalla

rasvojen ja voiteiden kulutus ei kasva idan myotd, vaikka ihminen kasvaa kokoa ién
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myota. Iktyoosia sairastavia lapsia voidaan joutua rasvaamaan ihon huonon kunnon
vuoksi 2—3 kertaa, jotkut jopa viisi pdivassd, mutta aikuisena heille saattaa riittdd vain
yksi iso rasvauskerta paasta varpaisiin paivassa. Tamé johtuu edellisessa kappaleessa
mainituista seikoista, eli aikuisena iho on vahemman alttiimpi kolhuille, mutta my6s
siité, ettd potilaalla on enemmé&n mahdollisuuksia valita hoitokeinojen, vélineiden ja
tuotteiden valiltd. Eli vaikka ihon pinta-ala kasvaa, rasvojen kulutus ei kuitenkaan
kasva, koska ihon kunto paranee idn myota. EB-yhdistyksen puheenjohtajan mukaan
EB:n oireilu voi i&n mydté joko helpottua, pysyé tasaisena tai myds huonontua mer-
kittavasti. Talla on luonnollisesti vaikutusta henkilon litkuntakykyyn seka tyokykyyn,
eli oireiden helpottuessa tyokyky voi kohentua, mutta myds oireiden pahentuessa tyo-
kyky voi laskea. Esimerkiksi EB-potilaan jalkojen iho voi menné niin huonoksi, etta
jalat eivat kestéd lainkaan kdvelya. Mikali sormien iho arpeutuu, on silld vaikutusta

sormien toimintaan, jolloin my6s hienomotoriikka voi olla heikkoa.

Tutkijana oli hieman pettynyt siihen, ettd kaikki puheenjohtajat vastasivat idn ja ela-
mantilanteen vaikutuksesta kuluihin sairaus edella. Vastaukset kulujen ja kustannusten
suhteen jaivat hieman pinnallisiksi tai ympéaripyoreiksi. Ongelma saattoi olla myds ky-
symyksen muotoilussa. Lapset mainittiin muutamassakin vastauksessa, mutta néissa-
kin kerrottiin enemman siitd, miten sairaus ja sen hoito eroavat lasten kohdalla aikui-
sista. Kukaan ei nostanut esiin sité seikkaa, ettd lapsen sairauden kulut maksetaan usein
vanhempien tuloista tai lapsilisésta, jos lapselle ei myonnetd Kelan vammaistukea tai
vakuutusyhti6 ei korvaa kuluja. Lapsilisdédn ovat oikeutettuja vakituisesti Suomessa
asuvat lapsiperheet. Oikeus perustuu Suomessa asumiseen eika lapsilisdén maaré riipu
perheen tulotasosta. Lapsilisdd maksetaan siihen kuukauteen asti, jolloin lapsi tayttaa

17 vuotta (Kansanelékelaitoksen www-sivut, 2021).

Suomessa lapset saavat tehda toitd, mutta tyosté ei saa aiheutua haittaa koulunkayn-
nille. 15-vuotias voi itse tehdé ja paattaa tydsopimuksensa. Alle 15-vuotiaan puolesta
tydsopimuksen allekirjoittaa huoltaja tai nuori itse huoltajan suostumuksesta. Huolta-
jalla on oikeus purkaa nuoren tyontekijan tydsopimus, jos han katsoo sen tarpeelliseksi
kasvatuksen, kehityksen tai terveyden takia. 14 vuotta tayttdva nuori saa tehda toita
vain huoltajan luvalla, ja t4t4 nuorempi henkilé saa tydsuojeluviranomaisen luvalla
tydskennelld vain tilapdisesti esiintyjané tai avustajana taide- tai kulttuuriesityksissa

(Tyosuojeluhallinnon verkkopalvelu, 2021). Néin ollen Suomessa lapsen ensisijainen
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oikeus on kayda koulua eik& tehda toita. Jos lapsilisé ei riita kattamaan sairauden ai-
heuttamia kuluja eik& kuluihin saada tukea tai avustusta, on ylimeneva osuus makset-

tava lapsen huoltajien tuloista, olivat ne sitten ansiotuloja tai tulonsiirtoja.

Samassa tilanteessa ovat my0s opiskelijat. He eldvat vaihetta, jolloin heidén tarkeim-
man padmaaransa tulisi olla ammatin opiskelu tai tutkinnon suorittaminen. Tiukka ra-
hatilanne voi kuitenkin aiheuttaa sen, ettd opiskeluiden rinnalle tarvitaan tydpaikka,
jotta opiskelija saa tarvittavat rahat asumiseen ja ruokaan. Pitkaaikaissairas opiskelija
tarvitsee tietenkin rahat myds sairautensa hoitoon. T&ma voi johtaa siihen, etta opis-
kelijan aika kuluu enemmaén toissd tienaamassa ansiotuloja kuin opiskellessa. Tama
puolestaan voi aiheuttaa viivastymista opintojen suorittamisessa ja tutkinnon saami-
sessa. Itselleni kavi juuri nain, eli paine tienata omaa rahaa ajoi opiskeluiden edelle ja

valmistumiseni viivastyi useammalla vuodella.

6.3.3 Kulujen ja kustannusten aiheuttama keskustelu

Kaikkien puheenjohtajien vastauksissa oli yhtendistd, ettd kulut ja kustannukset ai-
heuttavat keskustelua yhdistysten sisalla. Sekd Alopecia- ja vitiligoyhdistyksen, EB-
yhdistyksen, ettd Iktyoosiyhdistyksen puheenjohtajat nostivat vastauksissaan esiin,
miten kuntien valisissd linjauksissa on eroja. Kdytanndssa tama tarkoittaa sitd, ettd
kunta A voi myodntaa avustusta tietyn apuvalineen hankintaan, mutta kunta B ei katso
samaa apuvalinettd tarpeelliseksi tai elamaa helpottavaksi tekijaksi, vaikka nailla kah-
della henkil6lla olisi sama sairaus.

Myas tarkan diagnoosin puute on ongelma. Aikuisilta EB:té sairastavilta voi yha puut-
tua tarkka ihotautild&karin tekema diagnoosi omasta sairaudestaan. Kaytanngssé tama
tarkoittaa sité, ettd ladkareilla on vain silmin tehtyyn havaintoon ja taudinkuvaukseen
perustuva arvio, etta kyseinen ihosairaus on juuri EB. Harvinaissairauksien, kuten alo-
pecia, EB ja iktyoosit, diagnosointi ja hoito on Suomessa keskitetty useimmiten yli-
opisto- tai keskussairaaloihin. Hoito ja seuranta voivat tapahtua my0ds muissa tervey-
denhuollon palveluissa, juuri tassé alueelliset erot vaikuttavat toimintakéytanteisiin
(Harvinaiset-verkosto, 2021). Perusterveydenhuollosta tulisi saada tarvittaessa lahete

erikoissairaanhoitoon ja tarkempiin tutkimuksiin, mutta puheenjohtajien vastuksista
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voidaan todeta, ettd tdma ei selvastikddn kaikkien harvinaista sairautta sairastavien
kohdalla toteudu.

Jos potilaalla ei ole laittaa hakemuksensa tueksi ladkarin vahvistamaa diagnoosia tai
muuta ladkarin Kirjoittamaa lausuntoa tuen tai apuvélineen tarpeellisuudesta, ei avus-
tusta todenndkoisesti myonnetd. T&ma vaatii potilaalta paljon aikaa ja vaivannék6a
koota hakemuksensa tueksi erilaisia todisteita ja lahteitd omasta sairaudestaan ja avun
tarpeellisuudesta, mutta silti viranhaltijan p&atds voi olla hylkéavé perustuen pelkas-
taan ladkarinlausunnon puutteeseen. Myos iktyoosiyhdistyksen puheenjohtaja vastasi
juuri harkinnanvaraisten kulujen aiheuttavan keskustelua, koska padtoksen apuvali-
neen tarpeellisuudesta tekee yksin viranhaltija. Myds investoinnit herattavat keskuste-
lua iktyoosikkojen keskuudessa. Téll& puheenjohtaja tarkoittaa varmaankin mahdol-
lista kylpyammeen tai sen korvikkeen hankintaa, kestdvampia pyykinpesukoneita ja
polynimureita, sek& lammitys- ja ilmanvaihtolaitteita. Alopeciaa sairastavien keskuu-
dessa aiheuttaa keskustelua kuntien sairaanhoitopiirien erot palveluiden tasoissa ja
saatavuuksissa. Alopeciaa sairastavan voi olla vaikeaa l16ytaa laakaria, jolta saisi lahet-

teen hoitoon.

Potilaat tekevét Alopecia- ja vitiligoyhdistyksen puheenjohtajan mukaan nykyéaan tie-
toista valintaa terveyspalveluidensa suhteen, eli jos vanhan kotikunnan terveyspalvelut
on todettu hyviksi, haluavat potilaat jatkossakin pitéé terveyspalvelunsa vanhassa ko-
tikunnassa, vaikka tyot ja opiskelut olisivatkin toisella paikkakunnalla. Jokainen pu-
heenjohtaja kertoi myds, ettd jasentapaamisissa vaihdetaan tietoa, kokemuksia seké
vertaillaan palveluita. Yksittdisen ihmisen kokemus ja saama palvelu voi auttaa toista
sairastavaa saamaan saman palvelun, tai ainakin auttaa hakemaan palvelua / avustusta
oikeasta paikasta. Mik&&n terveydenhuollon taho ei vélttdmatta osaa tai ymmarra oh-
jata potilasta oikeiden palveluiden pariin, joten potilaan pitéa olla itse tietoinen tasta
ongelmasta. Potilaan pitaa itse osata pyytéé, jopa vaatia oikeaa tietoa. Myds palovam-
mayhdistyksen puheenjohtajan vastauksessa oli paljon samoja teemoja. Han kertoi,
ettd tdnd paivana palovamman saanut henkilé on usein syrjaytynyt, maahanmuuttaja
tai ikdantynyt. Heill& ei ole tietoa, jaksamista, tietotekniikkataitoja eika kielitaitoa sel-
Vittd4, ettd he voisivat saada vammaansa hoitoa tai joissain tapauksissa nykyista pa-

rempaa hoitoa.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen luotettavuuden ja toistettavuuden arviointi

Keskeinen osa tieteellistd tutkimusta on tutkimuksen luotettavuuden arviointi. Tutki-
muksen tulisi aina pyrkia tayttamaan tietyt normit ja arvot. Tutkimuksen luotettavuutta
pohdittaessa keskeisia termeja ovat reliabiliteetti ja validiteetti, erityisesti kvantitatii-
visen, eli madréllisen tutkimuksen kohdalla. Laadullisen tutkimuksen pétevyytta ja
luotettavuutta ei voida arvioida aivan samalla tavalla kuin maarallisen tutkimuksen, ja
kasitykset reliabiliteetin ja validiteetin kasitteiden kéytosté laadullisen tutkimuksen ar-

vioinnissa vaihtelevatkin suuresti. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006.)

Luotettavuusmittarit reliabiliteetti ja validiteetti ovat ikaan kuin tarkastuspisteita, joi-
den avulla voidaan tunnistaa tutkimuksen eri vaiheiden riskit. Tutkimusprosessissa on
eri vaiheissa tiettyja riskikohtia, joissa voidaan tehdd vaaria ratkaisuja, jattaa jotain
tekemattd, valitut ratkaisut toteutetaan vaarin, tai esitetyt tulokset on johdettu aineis-
tosta vaarin. Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimustulosten pysyvyytta. Eli jos tutkimus
uusittaisiin, saataisiin uusintatutkimuksesta samat tutkimustulokset kuin ensimmaéi-
sesté tutkimuksesta. Reliabiliteetti liittyy siis 1&hinn& tutkimuksen toteutukseen. Vali-
diteetti puolestaan liittyy tutkimuksen suunnitteluun, eli tutkimusasetelmaan ja siihen,
etta aineiston analyysi tehdaan oikein. Laadullisen tutkimuksen luotettavuustarkastelu
siis eroaa kvantitatiivisen tutkimuksen Kriteeristostd, mutta perustavoite on sama:

saada luotettavaa tutkimustietoa. (Kananen 2017, 174-176.)

Tiedostan, ettd tutkimukseni aihe itsessaan on hankala. Pyrkimykseni oli paasta tee-
mahaastattelun keinoin syvélle aiheeseen (harvinaisten ihosairauksien ja vaikeiden pa-
lovammaojen aiheuttamat kustannukset) pienelld haastatteluotannalla (potilasyhdistys-
ten puheenjohtajat), silld olin ainoa tutkija ja pystyin kayttdmaan tutkimukseeni vain
rajallisen mééaran aikaa. Tutkimuksen validiteettia on vaikeaa arvioida, koska kyseessa
on laadullinen tutkimus, eika tutkimuksessa ole kaytetty selkedd, méarallista mittaria.
Kaésitys tdméan tutkimuksen mittarista, eli sairauden/vamman aiheuttamista kuluista ja
kustannuksista (mika on kulu tai kustannus), voi vaihdella vastaajien kesken, mika voi

puolestaan vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin. Omassa tyossani tdmé ilmenee selvasti



45

vastausten tarkkuudessa, eli osa puheenjohtajista vastasi kysymykseen, mitd kuluja
sairaus tai vamma aiheuttaa, joko suuripiirteisesti ja yleistéen, kun taas osa vastasi hy-

vinkin yksityiskohtaisesti ja perustellen.

Opinnaytetyoni luvussa 6 Aineiston analyysi totean, ettd Iktyoosiyhdistyksen puheen-
johtajan tietdmys sairauden aiheuttamista kustannuksista erosi omakohtaisista koke-
muksistani. Eli timan opinnaytetyon tutkimustulosten kannalta voidaan kyseenalais-
taa, voiko yksi henkild (puheenjohtaja) kuitenkaan edustaa kaikkia yhdistyksen jéase-
nid. Tutkimustulokset nostavat esiin joitain sairauden aiheuttamia kustannuksia, mutta
ei kaikkia, silla jokainen potilas on yksilo. Sairauden hoitokeinot seka kaytettavat apu-
valineet voivat vaihdella suuresti pitkaaikaissairaiden valilla, vaikka heilla olisi sama
diagnoosi. Yksi voi arvottaa arkisen esineen tai asian erittdin tarkeéksi sairaudenhoi-
tovalineeksi, jota ilman arki olisi hankalaa. Toiselle potilaalle kyseessa on vain jokai-
sesta taloudesta 10ytavé tavallinen esine, jota han ei arvota kulueréksi asti, vaikka esi-

netta kaytettaisiinkin lahes paivittdin sairauden hoidossa.

Liséksi tutkimuksen tuloksissa nousi esiin veden ja sdhkon kulutus. Vettd ja sahkoé
kuluu pitk&aikaissairaan taloudessa muuhunkin kuin vain sairauden hoitamiseen ja ta-
loudessa voi asua myos muitakin henkil6itd. Koska veden ja sahkon kulutuksen mit-
taaminen on juuri sairauden hoitotoimenpiteiden ja elaman laadun parantamisen kan-
nalta hankalaa, mietin, olisiko ndma tulokset pitanyt jattad huomioimatta jo opinnay-
tetyoni aineiston analyysivaiheessa, vai tulisiko vasta jatkotutkimusta suunniteltaessa
todeta, ettd veden sekd sé&hkon kulutuksen mittaaminen sairauden hoidon nékokul-
masta on hankalaa, eika siihen kannata ryhtya. Minun olisi pitdnyt suhtautua seka tut-
kimusasetelmaa miettiessani, ettd aineistoa analysoidessani kriittisemmin siihen, mitéa
madritelld&n sairaudenhoidosta aiheutuviksi kuluiksi, mutta my6s mitka ovat olennai-

sia kuluja ja mitk& epéolennaisia.

Myds opinndytetyoni reliabiliteetissa on omat ongelmansa. Tutkimuksen tulokset ovat
vahvasti sidoksissa haastateltuihin henkilGihin ja heidéan tietoihinsa sekd kokemuk-
siinsa. Tutkimus voidaan teknisesti toteuttaa samalaisena kuin ensimmaisell& kerralla
(teemahaastatteluna), mutta kysymyksiin saadut vastaukset voivat vaihtua. Joko vas-
taaja unohtaa jonkun tietyn kulueran tai han saattaa lisaté jonkun uuden kustannuksia

aiheuttavan tekijan vastaukseensa. MyoOs vastaaja voi vaihtua. Jos toisella
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tutkimuskerralla tarkoitus on edelleen haastatella yhdistysten puheenjohtajia, on pu-
heenjohtajan virkaa hoitanut henkild voinut tall& vélin vaihtua, ja hanen tietonsa sek&
kokemuksensa todennékoisesti poikkeaa edellisen puheenjohtajan tiedoista seka ko-

kemuksista, jolloin myos vastausten siséltd todennékdisesti muuttuu.

7.2 Jatkotutkimus ja sen tarpeellisuus

Mielestani opinndytetydni onnistuu tavoitteessaan luoda pohja jatkotutkimukselle.
Erityisesti tutkimuksessa nousee esiin jatkotutkimuksen tarve. Yhdistysten puheenjoh-
tajien vastauksissa toistuu kulujen ja kustannusten jé&senille aiheuttavat huolet. Jatko-
tutkimuksessa on mahdollista selvittad, paljonko harvinaisen ihosairauden tai vaikean
palovamman aiheuttamat kustannukset ovat euroissa. Kun kustannusten euromaéara on
tiedossa, voidaan tatd verrata henkilon tuloihin. N&in saadaan selville, kuinka monta
prosenttia kustannukset ovat tuloista, ja tat4 kautta voidaan pohtia, onko huoli kustan-

nusten suuruudesta perusteltua.

Jatkotutkimuksen kannalta voisi olla jarkevampad antaa potilaiden itsend maaritell,
mita he katsovat kuluiksi sairautensa suhteen. Sairauden aiheuttamat kustannukset ei-
vat koettele kaikkien potilaiden taloutta, mutta niille potilaille, joilla sairaudenhoito-
kuluihin kuluu merkittava osa tuloista, tulisi olla oikeus méaéritell& kulut niin tarkasti

kuin mité he kokevat tarpeellisiksi.

Lisaksi olisi hyva pohtia, miten jatkotutkimuksesta saisi mahdollisimman kattavan.
Kvantitatiivisen lomaketutkimuksen sijasta parempi vaihtoehto voisi olla esimerkiksi
yhden tai kahden vuoden mittainen seurantatutkimus, jossa potilaiden kuitteja ja las-
kuja ladkehankinnoista, ladkarikéynneistd ja muista apuvélinehankinnoista koottaisiin
yhteen. Hankintojen yhteissummaa verrattaisiin potilaan vuoden nettotuloihin ja saa-
miin avustuksiin. Kuluja verrattaisiin tuloihin ja lopputuloksena saataisiin tieto, kuinka

suuren prosentin sairaudenhoitokulut vievat potilaan tuloista.

Seurantatutkimuksen huonona puolena on tutkimukseen sitoutuminen, eli potilaan tu-
lisi motivoitunut lahettdmé&én tarvittavat tulo- ja meno tiedot tutkijoille saannollisesti.

Myos tutkimukseen osallistuvien maaré tulee harkita tarkkaan. Sairauden tarkka
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diagnoosi vaikuttaa siihen, miten sairautta hoidetaan ja talld on myds suora vaikutus
kuluihin. Esimerkiksi lievaé iktyoosia sairastavien potilaiden kulut saattavat erota suu-
resti vaikeampia iktyoosin muotoja sairastavien kuluista. Ei siis riitd, ettd tutkitaan
pelkéstddn iktyoosia sairastavia, vaan on tarkedd erottaa sairauden tarkat diagnoosit

toisistaan.

7.3 Johtopaatokset

Opinnaytetyoni tavoite tayttyi siltd osin, ettd tutkimuksessa saatiin selville osa harvi-
naisen ihosairauden tai vaikean palovamman aiheuttamista kustannuksista, mutta ei
kuitenkaan kaikkia, silla tavoissa hoitaa sairautta/vammaa on paljon yksil6llisié eroja.
Tyoni tuo myos esiin jatkotutkimuksen tarpeen, eli kuinka paljon kustannukset ovat

euroissa ja kuinka suuren osan ne vievat potilaiden tuloista.

Jatkotutkimus on myds siksi tarked, eli kun saadaan selvitettya kulujen ja kustannusten
tarkat euromaarat, voidaan tehda vertailuja paitsi potilaan omiin tuloihin, niin myds
suomalaisten mediaanipalkkaan. Selvittdméalld, kuinka suuren prosentin itse pitkaai-
kaissairaan palkasta sek& suomalaisesta mediaanipalkasta sairaudenhoitokulut vievat,
voidaan pohtia erilaisten korvaus- ja tukijarjestelmien tarpeellisuutta, seka tukien ja

korvaussummien méaaria suhteessa sairaudenhoitokuluihin.

Tutkimukseni haastatteluissa tuli ilmi, ettd terveydenhuollon asiantuntijoilla (sairaan-
hoitajat, laakarit) ei ole tietdmystd, mité erilaisia tukimuotoja on olemassa, joten poti-
laan on paras ké&antya tukiasioissa suoraan Kansanelékelaitoksen tai kotikunnan vam-
maispalveluiden puoleen. Kansanelékelaitos seka kunnat taasen eivat mainosta eivatka
markkinoi omia palveluitaan, koska kyseessa on aina perusteltu avun tarve. Kukaan
vammaistukea tai vammaispalvelua hakeva ei saa tukea automaattisesti ilman riittdvan
kattavia hakemuksia seka la&karin lausuntoja. Toisaalta hyvastakin hakemuksesta ja
ladkarin lausunnosta huolimatta tuki voidaan myontaa joko vain kerran, maaréajaksi,

tai antaa jopa kielteinen p&éatos.

Yhdistysten puheenjohtajien vastauksista voidaan paatelld, ettd paras apu ja turva eri-

laisten tukien ja avustusten selvittdmisessé on vertaistuki, eli toiset samassa tilanteessa
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olleet potilaat tai heidan ldheisensa. Mutta myds yhdistyksissé voisi olla kehittamisen
paikka, kun pohditaan kulujen suuruutta ja vaikutusta eri elamantilanteissa. Eli erilais-
ten sairaudenhoitovinkkien jakamisen liséksi yhdistyksissa voitaisiin keskustella avoi-
memmin siitd, mitd erilaisia tukia ja palveluita jasenet voisivat yrittdd hakea kustan-
nusten kattamiseksi. Yhdistystoiminnassa voitaisiin esimerkiksi jakaa neuvoja hyvén
vammaispalveluhakemuksen kirjoittamiseen, tai miten muuten jasen voisi eldmanti-
lanteestaan riippuen parantaa taloudellista tilannettaan. Talld en tarkoita varsinaista
talousneuvontaa, vaan esimerkiksi kokoamalla jaseniston kayttoon tietopakettia siit,
ettd sairaudenhoitokuluihin voi hakea avustusta Kelasta vammaistuen muodossa, kun-
nan vammaispalvelusta voi kysyé avustusta apuvalineisiin, ja ettd ladkarikaynnilla
kannattaa aina varmistaa, ovathan ldakarin méaéaraémat rasvat tai ladkkeet Kela-korvat-

tavia.

Opin itse tdman opinndytetyon myota, ettd vaikka tutkimuksen aihe vastaisi omia mie-
lenkiinnon kohteita, se ei tee tutkimustydsta automaattisesti helppoa ja mutkatonta.
Halusin haastaa itseéni tutkijana, mutta koska olen ensimmadista kertaa tekemassa nain
lagjaa tutkimusta, kohtasin matkan varrella monenlaisia ongelmia. Otin siis tietoisen
riskin ja l&hdin viemadn opinnéytetyotani eteenpain aihe edella, vaikka olisin voinut
valita myds helpomman tien. Toivon, ettd tutkimuksestani on toimeksiantajalle hyotya
ja se tarjoaa lisatietoa, kun keskustellaan ja pohditaan pitkdaikaisen sairauden vaiku-

tuksista potilaan talouteen sek& elaméanlaatuun.
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LIITE1

Suomen Iktyoosiyhdistys ry, puheenjohtajan haastattelu 6.9.2021

Millaisia kuluja ja kustannuksia iktyoosi aiheuttaa potilaalle?

-la&kekulut, ladkarikayntikulut, la&karikuluista liséksi erikoisladkarikulut, korvalaa-
kari, silmalaakari, jalkahoitaja, kdyttd sen mukaan miten korvataan. Markkinoille tul-
leet uudet perusvoiteet ei valttamaétta heti korvauksen piirissé, kestéa aikansa.
-kylpyamme, lammin vesi, veden lammityskulut, ilmaldmpépumppu (lammitys ja vii-
lennys)

-miké& iktyoosia, mik& jotain muuta: sanky, pesukone, imuri, astianpesukone,

-vaatekulut (pyyhkeet, lakanat, alusvaatteet, kengat)

Miten kulut ja kustannukset vaihtelevat potilaiden valilla? Voiko potilaan ika,
elamantilanne tai tarkka diagnoosi vaikuttaa kustannusten suuruuteen?

Ik& vaikuttaa, iktyoosi pahempi lapsena, diagnoosi vaikuttaa, koska eri vaikeusasteita.
Lapset 2-3 jopa 5, aikuiselle riittdd yksi rasvauskerta. ihon kunto paranee , jolloin

kulutus ei kasva.

Millaista keskustelua kulut ja kustannukset aiheuttavat yhdistyksenne jaseniston
keskuudessa?

Herattdd keskustelua mitd investointeja pitdisi tehdd, harkinnan varaiset kulut aiheut-
tavat keskustelua

Millaiseksi yhdistyksenne jasenet kokevat sairauden aiheuttamat kulut? Aiheut-
tavatko kulut taloudellista huolta tai stressia?

Aiheuttaa, liittyy elamantilanteeseen, jos muutenkin tiukka tilanne ja tietdmattomyys
alkuvaiheessa, harkinnanvaraisuus aiheuttaa huolta. Eroa kuntien vélilla miten hel-

posti avustusta saa. = eriarvoistaa

Miten yhdistyksenne jasenet kokevat erilaiset yhteiskunnan jarjestamat ja ylla-
pitamat tuki- ja korvausjarjestelmat? Ovatko ne selkeasti ja helposti saatavilla?
Ei osaa vastata, ei ole itse joutunut hetkeen tekemisiin. IThmiset ei tiedd, mihin he oli-
sivat oikeutettuja, erityisesti harkinnan varaiset tuet ja vammaistuki. Henkilo paattaa

ja miten hyvén hakemuksen osaa tayttaa = tarpeen perustelu



LIITE 2
Suomen EB-yhdistys ry, puheenjohtajan haastattelu 9.9.2021.

Millaisia kuluja ja kustannuksia epidermolysis bullosa aiheuttaa potilaalle?

-hoitotarvikkeet, moni saa kunnan tarjoamana hoitotarvikejakelusta, mutta kuntien
valilla on paljon eroja. Saatavuus on tehty hankalaksi. On joukko, jotka joutuvat os-
tamaan itse tarvikkeet apteekista. Pienissa kunnissa helpompaa kuin isommissa kau-
pungeissa.

-proteiinipirtel6t, ravinnon tueksi, lisaravinteita. Kela-korvaus aliravitsemuskoodilla
30 %, mutta vakuusyhti6 ei korvaa lainkaan tai voi korvata osan ld&karinlausuntoa
vastaan. 3 pirtel6d paivéssa/lapsi.

-perusvoiteet, antibioottivoiteet, lddkkeet korvaa vakuutusyhtio (rautalisa, vatsantoi-
mintaan tarkoitetut ladkkeet).

-vaatekustannukset, iho on rasvainen, erittda nestettd, vaatteet kuluvat puhki. Kengat
hankala ostaa. Osalle vaatteiden ja kenkien valmistus mittatilauksella, maksettu Ke-
lan maksusitoumuksella. Lakanat, sisavaatteet.

-tavalliset puuvillavaatteet kaynyt omille lapsille, mutta osalle k&y vain villa- ja silk-
Kivaatteet.

-ultradénisahkbhammasharja saatu 50 % korvaus kunnalta ja pesutorni.

Miten kulut ja kustannukset vaihtelevat potilaiden valilla? Voiko potilaan ika,
elamantilanne tai tarkka diagnoosi vaikuttaa kustannusten suuruuteen?

Varmasti on vaihtelua riippuen iasta. lhon kunto vaihtelee eri diagnoosien ja eri iké-
ryhmien valilla. Lapsena ihon kunto huonompi, kun ei osaa vield kertoa tuntemuksista
jakun litkuntakyky ja varovaisuus kehittyy, riippuu muodosta, oirehtiminen ian myo6té
helpottaa, tai pysyy tasaisena loppuian, voi myds huonontua merkittavasti -> vaikutus
tyokykyyn ja liikuntakykyyn, jalat eivat kestd kévelya. Arpeutuminen vaikuttaa sor-

mien toimintaan, hienomotoriikka heikkoa.

Millaista keskustelua kulut ja kustannukset aiheuttavat yhdistyksenne jaseniston
keskuudessa?

Vertaistapaamissa on puhuttu, puhetta aiheuttaa kuntien linjausten erot. Tai ei saa
diagnoosia, on aikuisia, joilla on perheessa tai suvussa sairautta, mutta diagnoosia ei
ole saatu. Ei ihotautilddkérin diagnoosia, l&hetteita erikoissairaanhoitoon ei saa. Tie

perinndllisyyspoliklinikalle k&y ihotautiladkarin kautta.



Millaiseksi yhdistyksenne jasenet kokevat sairauden aiheuttamat kulut? Aiheut-
tavatko kulut taloudellista huolta tai stressia?
Aiheuttaa huolta ja stressid. Joillain Kelan vammaistuki riittad kattamaan sairauden

tuomat yliméaaraiset kustannukset. Riippuu sairauden muodosta.

Miten yhdistyksenne jasenet kokevat erilaiset yhteiskunnan jarjestamat ja ylla-
pitamat tuki- ja korvausjarjestelmat? Ovatko ne selkeasti ja helposti saatavilla?
Kaikesta pitéisi tietdd kaikki itse. Sairaanhoidossa ei puhuta tuista, jos edes olet sai-
raanhoidon piirissd. Kaikesta taytyy olla itse kartalla tai selvittaa itse. Liiton asiantun-

tijat auttavat.



LIITE 3

Eteld-Suomen Alopecia- ja Vitiligoyhdistys ry, puheenjohtajan haastattelu
12.9.2021.

Millaisia kuluja ja kustannuksia alopecia tai vitiligo aiheuttaa potilaalle?

Alopecia: yleisin apuvalineet eli peruukki, toisaalta myos ladkarikulut, julkisen ter-
veyhdenhuollon piirista on vaikeaa paasta erikoissairaanhoitoon. Vaikka saisi kunnal-
lisesta terveyhdenhuollosta lahetteen, erikoislaakarille ei saa aikaa. Ei varsinaista hoi-
tomuotoa, joten kokeillaan vaihtoehtoja ja hoitokeinoja. Arpapelid, joskus voi paasta
julkiselle ihotautiladkarille. Missa asut, vaikuttaa siihen, miten paéset hoitoon ja kor-
vataanko peruukkia apuvalineend. Hoitomuotoja on, julkisella puolella maksavat vain
poliklinikkakaynnin verran, yksityinen puoli selvasti kalliimpi ja vakuutus ei korvaa
alopecian hoitoja. Muodosta riippuen, kestopigmentoinnit tai irtoripset, saa vain tie-
tyissa sairaanhoitopiireissd maksusitoumuksen. Aiheuttaa myds oireita, joita e tunnis-

teta: kuivat limakalvot -> nenasuihkeet, ei katsota kokonaiskuluihin.

Vitiligo: ei hoitomuotoja, taloudellinen puoli: vahvat ja suojaavammat aurinkorasvat
tai vaatteet, kosmeettinen puoli, jos haluaa peittda laiskid, niin peittdvat voiteet ovat
tosi kalliita. Vakuutus ei korvaa aurinkorasvoja tai suojaavia vaatteita (vertaa valoihot-
tumat, ei vahvaa reaktiota, vaikka iho palaa herkemmin). Kaikenkattava vakuutus lap-
sellekaan ei korvaa myéhemmin sek& alopeciassa (ehka kortisonikuurit voi korvata)
etta vitiligossa. Kosmeettinen haitta, joten katsotaan apuvélineiksi.

Miten kulut ja kustannukset vaihtelevat potilaiden valilla? Voiko potilaan ika,
elamantilanne tai tarkka diagnoosi vaikuttaa kustannusten suuruuteen?

Vitiligossa ei niink&an, alopeciassa lapset saavat kattavamman maksusitoumuksen pe-
ruukkiin. Asuinpaikka vaikuttaa paljon. Kunnilla on eri korvauskéytannot. Joskus voi
saada tietyn summan hankintaa varten, toisinaan korvataan koko peruukki. Kunnolli-
nen hyvin istuva peruukki voi maksaa yli tuhat euroa ja hoitoaineet myds. Ammatti
voi vaikuttaa viranomaisen paatoksen, eli voi saada laadukkaamman ja kestdvdmman
tai useamman peruukin, jos peruukki esim. kuluu tydolosuhteissa. Harrastukset eivat

vaikuta hoitoarvioon tai kustannusarvioon.



Millaista keskustelua kulut ja kustannukset aiheuttavat yhdistyksenne jaseniston
keskuudessa?

Alopecia puolella aiheuttaa kulut juuri eniten keskustelua, paljonko menee rahaa tai
paljonko saa tukea. Vitiligopuolella nousee aika-ajoin keskusteluun, kuinka paljon ras-
voihin menee rahaan. Alopecia: hoitoihin liittyva keskustelu véhaisempéén. Vitiligo

puolella puhutaan enemmaén peittdmisestd, suojavaatteet, jne.

Millaiseksi yhdistyksenne jasenet kokevat sairauden aiheuttamat kulut? Aiheut-
tavatko kulut taloudellista huolta tai stressia?

Vitiligopuolella ei aiheuta suuria tunteita, hankinnat pysyvat kohtuullisissa kuluissa.
Pienimuotoista. Alopecian puolella vertaillaan paljon kuntien ja sairaanhoitopiirien
eroja. Mista loytyisi ladkéreitd, jotka ohjaavat hoitoon tai tarjoavat hoitoa. Terveyspal-
veluissa tehd&an tietoista valintaa, eli pidetd&dn omat terveyspalvelut vanhassa kotikun-
nassa, vaikka tyot ja opiskelut olisivatkin eri paikkakunnalla. Paljon vaihdetaan tietoa
ja vertaillaan palveluita. Vaihdetaan kokemuksia. Yksittdisen ihmisen kokemus ja
saama palvelu voi auttaa toista sairastavaa saamaan saman palvelun tai ainakin auttaa
sen palvelun pariin. Tietoisuus, pitd4 osata vaatia ja pyytéé. Ei ohjata palveluiden pa-

riin.

Miten yhdistyksenne jasenet kokevat erilaiset yhteiskunnan jarjestamat ja ylla-
pitdmat tuki- ja korvausjarjestelmat? Ovatko ne selkeésti ja helposti saatavilla?
Ohjausta ei saa sairaanhoidosta eika sosiaalipalveluista, osaamista ei naihin palvelui-
hin juurikaan ole. Yhdistyksen kautta ja vertaisryhmien kautta saa parhaiten tietoa.
Mika on talla hetkell& tilanne missakin kunnassa esimerkiksi. Jos kysyy suoraan, miten
kannatta riitauttaa tai valittaa paatoksistd, ihopolille ei oteta hoitoon. Léhetteen saa,
mutta ei paése hoitoon, koska la&kéari katsoo, ettei sairautta voi hoitaa. Ihosairaus on
nakyva. Psyyken ja mielen terveyden hoitaminen jaa tdysin huomiotta ihosairauden
rinnalla. Tilanteen taytyy usein muuttua henkilon kannalta huonommaksi ennen kuin
apua saa. Muuttuva mindkuva, erilaisuus, itsensid hyvéksyminen. Aikaisella “puuttu-

misella” voidaan ehkiistd paljon mielen ongelmia.



LIITE 4
Suomen Palovammayhdistys ry, puheenjohtajan haastattelu 28.9.2021.

Millaisia kuluja ja kustannuksia vaikea palovamma aiheuttaa potilaalle?

Ei aiheuta kustannuksia. Riippuu yksilostd, kuinka usein jalkiseurannassa kaydaan.
Marko kay kerran vuodessa. Saa lahetteen fysikaaliseen ja jalkahoitoon seka rasvare-
septit, vakuutusyhtio korvaa rasvat. Samaten hoidon alkuvaiheessa vakuutusyhtié kor-
vaa painetekstiilit ja haavanhoitotuotteet. Hoidon tarve méaéritellaan plastiikkakirurgin

luona.

Miten kulut ja kustannukset vaihtelevat potilaiden valilla? Voiko potilaan ika,
elamantilanne tai palovamman sijainti kustannusten suuruuteen?

Vaikuttaa. Koska kyseessa on tapaturman aiheuttama vamma, niin vakuutusyhtio kor-
vaa. Kulut vaihtelevat suuresti ihmisten palovammapotilaiden kesken, osa potilaista
Voi joutua kayttaméaan es esimerkiksi proteeseja raajan menetyksen vuoksi. On taysin
yksil6llistd. Henkisen puolen asiat (minékuvan ja kehonkuvan muuttuminen, masen-
nus, pelot, painajaiset) vaikeampi osoittaa toteen, etta asia liittyy tapahtuneeseen tapa-
turmaan. Tarve terapialle voi tulla vasta vuosien paasta tapahtuneesta tapaturmasta,
tarve ei katso kellonaikaa. Mikaan ei kata omaisten kuluja, joilla voi olla samanlaiset
tai jopa pahemmat traumat kuin itse palovammapotilaalla. Tapahtumilla ja seurauk-
silla voi olla vaikutusta koko perheeseen (avioerot, alkoholismi).

Millaista keskustelua kulut ja kustannukset aiheuttavat yhdistyksenne jaseniston
keskuudessa?

Kuluista puhutaan jasentapaamisissa ja tietoa jaetaan, samoin kokemuksia. Haavatuot-
teet ja rasvat korvataan yksiselitteisesti, mutta invalidisoituminen ei ole niin yksiselit-

teistd. Vakuusyhtion arvio vaikuttaa hoitoa ja kuntotumista tukevissa asioissa.

Millaiseksi yhdistyksenne jasenet kokevat sairauden aiheuttamat kulut? Aiheut-
tavatko kulut taloudellista huolta tai stressia?

Ei lainkaan omavastuita? Ei ole sairaus, vaan tapaturma, paljon monisyisempi ja mo-
nimutkainen kokonaisuus, ja jokaisen potilaan kokemus ja vamma on erilainen. Jokai-

sen palovammapotilaan hoidon tarve tulee maaritell& erikseen.



Miten yhdistyksenne jasenet kokevat erilaiset yhteiskunnan jarjestamat ja ylla-
pitamat tuki- ja korvausjarjestelmat? Ovatko ne selkeasti ja helposti saatavilla?
Taman paivan palanut on usein syrjaytynyt, maahanmuuttaja tai ikaantynyt. Heilla ei
ole tietoa, jaksamista, tietotekniikkataitoja tai Kielitaitoa selvittad, ettd voisivat he

saada hoitoa tai parempaa hoitoa.



