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Pitkdaikainen ihosairaus ja yhteiskunnan palvelut

Yleista

Suomen sosiaaliturvajarjestelma koskee kaikkia Suomessa asuvia ihmisié. Sairauden vuoksi
haettavia palveluita ja tukia ei yleensa eritelld diagnoosien mukaan. Seuraavassa esitellaan niitéa
palveluita ja tukia, joihin pitk&aikaista ihosairautta sairastava voi olla oikeutettu. N&iden liséksi on

monia yleisié tukimuotoja ja palveluita, joita haetaan elamantilanteen tai ian perusteella.

Pitkéaikaissairaille kuuluvat tukimuodot ja palvelut ovat paasaantdisesti terveydenhuollon, kuntien
(vammaispalvelu) ja Kansanelékelaitoksen vastuulla. Tdmén lisaksi sairaudesta aiheutuvaan
haittaan ja siitd johtuviin kustannuksiin voi saada tukea esimerkiksi verotuksen, yksityisten
vakuutusten tai sosiaalitoimen myontamén toimeentulotuen kautta. Toimeentulotukea haettaessa
huomioidaan hakijan tulot. L&hes poikkeuksetta muut pitkdaaikaisen sairauden tai vamman nojalla
myonnetyt tuet ja palvelut ovat riippumattomia hakijan tuloista. Muutamiin tukiin ja palveluihin
kuuluu omavastuu. Tukien hakemisen perustana on diagnosoitu sairaus tai vamma. Diagnoosi ei
kuitenkaan maarittele tukien hakemisen lopputulosta, vaan aina on otettava huomioon hakijan

yksil6llinen kokonaistilanne.

Tukea lahdetdan hakemaan silloin, kun sairaus tai vamma tuo mukanaan haasteita ja hankaluuksia
arkeen. Eri tukimuodoista haetaan ratkaisuja naihin haasteisiin ja hankaluuksiin. Ennen hakemista
kannattaa tutustua haettavaan tukeen ja sen perusteluihin. Apua hakemiseen voi saada esimerkiksi
kuntoutusohjaajalta, sosiaalityontekijalta tai jarjestdjen tyontekijoiltd. Tassa oppaassa esiteltyjen
tukimuotojen lisdksi on myds muita, kaikille tarkoitettuja tukimuotoja, joista saa lisétietoja em.

tyontekijoilta.

Pitké&aikainen ihosairaus voi tuoda mukanaan erilaisia tuen tarpeita, jotka vaihtelevat ian ja
perhetilanteen mukaan. Yhteiskunta tarjoaa palveluita ja tukia avuksi silloin kun sairaus aiheuttaa
haittaa toimintakyvylle. lhosairauden eri muodot ja vaikeusasteet seké jokaisen henkildn tilanteen
yksil6llinen arviointi maarittelevat, mité tukia voi hakea ja saada. On tdrked muistaa, ettd yleensa
ihosairaus ei sindlld&n oikeuta mihink&an yhteiskunnan tukeen. Tuet tulevat ajankohtaisiksi silloin,

kun ihosairaus aiheuttaa riittavasti haittaa tai kun siihen liittyy muita sairauksia.



Eri ikdvaiheessa tulevat ajankohtaiseksi erilaiset palvelut. Lapsiperheessé mietitdén paivahoitoon ja
koulunk&yntiin liittyvia asioita. Onkin hyvé miettié ajoissa, milla tavalla ihotautia sairastavan
lapsen kohdalla hoidetaan yhteistyd paivahoidon ja koulun kanssa. Nuoria kiinnostaa opiskelu ja
ammatinvalinta, minka vuoksi on hyva selvittda jo hyvissa ajoin tulevaa ammattia suhteessa oman
sairauden mukanaan tuomiin rajoituksiin. Tyoik&isen kohdalla korostuu kuntoutukseen ja
toimeentuloon liittyvat asiat, mutta myds ammatillisissa asioissa voi tulla vastaan esim.

ammatillisen kuntoutuksen ja uudelleenkoulutuksen tarpeita.

Terveydenhuollon palvelut

Terveydenhuollon vastuulle kuuluu ensitiedon antaminen. Ensitietoon siséltyy perustiedot omasta
sairaudesta ja sen hoidosta. Siihen voi kuulua perustiedot myos kaikista yhteiskunnan tarjoamista
palveluista ja tukimuodoista. Tukimuodoista antaa tietoa oma laékéri, muu hoitohenkilékuntaan

kuuluva henkild, kuntoutusohjaaja tai sairaalan sosiaalityontekija.

Pitkéaikaista ihotautia sairastavan kohdalla tulisi terveydenhuollon yksikdssa miettia
kuntoutussuunnitelman laadintaa, erityisesti vaikeampien ihosairauksien muotojen kohdalla.
Kuntoutussuunnitelmassa kartoitetaan kuntoutuksen tarvetta ja tavoitteita moniammatillisesti.
Kuntoutussuunnitelmaan kirjataan perustiedot sairaudesta ja kuntouttavat hoidolliset toimenpiteet,
joihin voi kuulua esimerkiksi myds kuntouttava kurssi. Terveydenhuollolla on vastuu sairauden
vuoksi tarvittavista apuvélineista. Esimerkiksi peseytymiseen on tarjolla erilaisia vaihtoehtoja.

My®0s alopeciaa sairastavien peruukit ovat osa apuvélinepalvelua.

Terveydenhuollosta saadaan ladkarin kirjoittamat lausunnot, joita tarvitaan tukimuotojen
hakemiseen. Jatkuva hoitosuhde ja ihotautia sairastavan tilanteeseen hyvin perehtynyt laakari on

tarke&d kaikkien tukimuotojen hakemisessa.

Kunnan palvelut

Vammaispalvelulaki méérittelee kuntien tarjoamat tuet vammaisille tai pitk&aikaista sairautta
sairastaville henkildille. Laissa vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkil6d, jolla vamman tai
sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elamén
toiminnoista. Jokaisessa kunnassa on vammaispalveluista vastaava yksikko tai tyontekija. Kunnan
sosiaalitydntekija voi laatia palvelusuunnitelman, johon kootaan kaikki ihotautia sairastavan

palvelut riittdvassé laajuudessa.



Vammaispalvelussa maéritellyt tuet ovat joko subjektiiviseen oikeuteen (eli kunnalla on niiden
erityinen jarjestamisvelvollisuus) tai harkintaan ja méérarahoihin perustuvia. Subjektiivisesta
oikeudesta tukeen on esimerkkind sairauden tai vamman vuoksi tarpeelliset asunnon muutostyot.
Ihosairauksien kohdalla muutosty6 voi tarkoittaa esimerkiksi kylpyhuoneen remonttia
vaikeahoitoisen ihosairauden hoidon vuoksi tai ikkunoiden suojakalvottamista monimuotoista

valoihottumaa sairastavan suojaamiseksi auringon uv-sateilta.

Maéararahasidonnaisista tukimuodoista yleisimmat ovat ylimaaréisten vaatekustannusten seké
paivittaisista toiminnoista suoriutumisessa tarvittavien valineiden, koneiden ja laitteiden
korvaaminen. Kunnan on varattava néihin tukiin méérarahoja kunnassa esiintyvan tarpeen mukaan.
Ihotautia sairastava voi hakea tukea esimerkiksi pesukoneen hankintaan, jos sairaus tuo mukanaan
lisddntyneen vaatteiden pesutarpeen. Lisaksi voidaan antaa tukea esimerkiksi astianpesukoneen,
kuivausrummun tai polyimurin hankintaan, jos niiden tarve on osoitettu nimenomaan sairauden

nékokulmasta. Korvauksen maara on yleensa puolet kustannuksista.

Kelan tukimuodot
Keskeisimmat Kelan tukimuodot pitk&aikaista ihosairautta sairastavalle ovat vammaisetuudet ja
la&kekorvaukset.

Vammaisetuuksien tarkoitus on tukea vammaisen tai pitkaaikaisesti sairaan selviytymista arjessa ja
parantaa henkilon elaménlaatua. Liséksi etuuksien tavoitteena on tukea osallistumista ty6hon tai
opiskeluun sekd toimintakyvyn yllapitdmistd, kotona asumista, kuntoutusta ja hoitoa.
Vammaisetuudet jaetaan kolmeen kokonaisuuteen: alle 16-vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta
tayttdneen vammaistuki ja elakettd saavan hoitotuki. Jokainen néaistd on kolmitasoinen.

Tukea voi saada puolen vuoden ajalta takautuvasti.

Kelalta voi hakea tukea sairauden hoitoon ja kuntoutukseen liittyviin matkakorvauksiin seka

kuntoutuksen aikaiseen ansionmenetykseen kuntoutusrahaa.

Kelasta voi hakea korvausta ladkkeistd, perusvoiteista ja kliinisista ravintovalmisteista, joita laékari
on maarannyt hakijan sairauden hoitoon. Pitk&aikaisen ihosairauden hoitoon kéytettavista

perusvoiteista maksetaan peruskorvaus. L&&kekuluja ei korvata, jos ladkkeet on maaréatty



terveydentilan yllapitamiseksi tai sairauksien ehkéisemiseksi. Kelan korvauksen saa yleensé jo

apteekissa esittdmalla Kela-kortin.

Laakkeiden korvattavuudesta paattad Ladkkeiden hintalautakunta. Korvattavat ladkkeet jaetaan
kolmeen korvausluokkaan. Ladkarin maardama ladkevalmiste voidaan vaihtaa apteekissa
halvempaan vastaavaan valmisteeseen. Vuotuisen omavastuurajan ylittavista ld&kekuluista voi

hakea lisdkorvausta.

Verotus
Veronmaksukyvyn alentumisvéhennysté voidaan hakea, jos veronmaksukyky on verovelvollisen ja
hé&nen perheensé tulot ja varat huomioon ottaen erityisestéd syysta vahentynyt olennaisesti. Erityisia

syita voivat olla esim. elatusvelvollisuus, tyottdmyys ja sairaus.

Jos ladkari toteaa sairauden tai vamman aiheuttavan haitta-asteen olevan véhintaan 30%, voidaan

verotuksessa myontaa invalidivahennys.

Kotitalousvahennyksen voi saada tavanomaisesta kotitalous-, hoiva- tai hoitotydsta seka asunnon

kunnossapito- ja perusparannustyosté.

Jarjestot ja vertaistuki

Iholiitto ry on valtakunnallinen potilas- ja edunvalvontajarjesto, jolla on kahdeksan jasenjarjestoé.
Liiton ja jasenjarjestdjen kautta voi saada yhteyden muihin pitk&aikaista ihosairautta sairastaviin ja
paasta jakamaan kokemuksia heidén kanssaan.

Iholiitto tukee jasenjarjestojaan mm. jarjestaméalla vertaistukikoulutusta ja tapaamisia. Iholiitto
jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja ihotautia sairastaville ja heidéan laheisilleen. Iholiitosta saa
mya0s tietoa yhteiskunnan ihotautia sairastaville tarjoamista palveluista ja tukimuodoista. Liséksi

Iholiiton neuvontapaikoissa Ihopisteissé annetaan ihonhoidon ohjausta ja neuvontaa.
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