ALLERGIA IHO ' ASTMA

Alopeciaa sairastavat muodostavat yhden suurimmista asiakasryhmista Allergia-, iho- ja
astmaliiton sosiaaliturvaneuvonnassa. Yhteydenottojen keskeisin aihe on peruukkien hankintaan
liittyvat pulmat. Yhteydenottajat ovat kokeneet asenteellisuutta ja ymmartamattomyytta
sairauden aiheuttamista tarpeista.

Valtakunnalliset ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteet -opas (2018)
maarittelee peruukin apuvalineeksi tilapaista tai pysyvaa hiustenldhtoa aiheuttavissa sairauksissa.
Alopecian perusteella mydnnettavien peruukkien luovutusperusteissa on alueellista vaihtelua.
Peruukkiin mydnnetty maksusitoumus ei myoskaan aina riita tarvittavan peruukin hankintaan.

Allergia-, iho- ja astmaliiton tekemassa kyselyssa (2019) haluttiin selvittda alopeciaa sairastavien
kokemuksia peruukkien hankkimisesta seka alopecian vaikutuksista elamanlaatuun. Kyselyyn
vastasi 229 alopeciaa sairastavaa tai laheista. Heista naisia oli ldahes 95 prosenttia. Vastaajista
runsas 60 prosenttia kuului joko Eteld- tai Pohjois-Suomen alopecia- ja vitiligoyhdistykseen.

Alopecia diagnosoidaan suhteellisen nopeasti. Vastaajista lahes 80 prosenttia oli saanut
diagnoosin vuoden sisalla terveydenhuoltoon hakeutumisen jalkeen. Runsas 40 prosenttia
vastaajista oli saanut diagnoosin erikoissairaanhoidossa, 35 prosenttia perusterveydenhuollossa.
Vaikka alopeciaan ei ole olemassa yleisesti hyvaksi havaittua hoitomuotoa, yli 70 prosenttia
vastaajista on kuitenkin saanut jotakin hoitoa, yleisemmin laakitysta, kortisonihoitoa ja valohoitoa.

Alopecia ja toimintakyky

Alopecian nakyvin oire on hiusten ja karvoituksen Iahto. Se ilmenee hyvin yksil6llisesti ja usein
ennalta-arvaamattomasti. Hiusten ja karvoituksen |ahdo6lla on vaikutuksia koettuun psyykkiseen ja
sosiaaliseen toimintakykyyn. Kyselyn mukaan neljannes vastaajista kokee alopecian heikentavan
paljon toimintakykyadan, mutta vastaavasti neljanneksen mukaan alopecia heikentaa toimintakykya
vain vahan. Sama jakautuma nakyi toimintakyvyn eri osa-alueita koskevissa vditteissa (asteikolla 0—
10):

vahan vaikutusta (0-2) paljon vaikutusta (8—10)

yleinen toimintakyky 24,3 % 25,7 %
ihmissuhteet 28,5% 32,5%
seksuaalisuus 31,2 % 37,7 %
sosiaaliset tilanteet 20,5% 38,4 %
tyossakaynti/opiskelu 36 % 26,2 %
jaksaminen 28,4 % 29,3 %

harrastukset 23,7 % 40,3 %



Kolmannes vastaajista oli taysin samaa mielta vaitteen “minulle on tehty asianmukainen tarpeen
arviointi peruukin hankkimista varten” kanssa (5 asteikolla 1-5). Toisaalta 25 prosenttia vastaajista
oli vaitteesta tdysin eri mielta (1 asteikolla 1-5). Kysyttdessa asiaa kylla- ja ei-vaihtoehdoilla
("Koetko, ettd sinulle tehdaan talla hetkelld asianmukainen peruukin tarpeen arviointi?”) lahes 60
prosenttia vastaajista oli sitda mielta, etta asianmukaista tarpeen arviointia ei tehda.

"En ole koskaan tavannut henkil6a, joka paattaa korvauksesta”

Kyselyssa selvitettiin, mitka tekijat koetaan tarkeina peruukin tarpeen arviointia tehtdessa.
Vastaajilta kysyttiin: mitka tekijat kohdallasi vaikuttavat siihen, minkalaista peruukkia tarvitset.
Asteikolla 1-5 (1=ei vaikutusta, 5=hyvin paljon vaikutusta) ehdottomasti tarkeimmaksi tekijaksi
koettiin itsetunto ja minakuva. Vastaajista 73 prosenttia koki talla olevan hyvin paljon vaikutusta

(5).

Psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn merkitysta tarvearvioinnissa korosti myos se, etta oman
tyon luonnetta (hyvin paljon vaikutusta 37,6 %) ja harrastuksia (hyvin paljon vaikutusta 32,7 %)
pidettiin tarkeina tarvearvioinnin osina. Paan muoto (36,5 %) ja paan ihon kunto (35 %) koettiin
seuraavaksi tarkeimmiksi tekijoiksi peruukin hankinnassa.

Kyselyn mukaan vain 10 prosenttia vastaajista kokee olevansa tdysin sinut sairautensa kanssa. Sen
sijaan lahes 40 prosenttia vastaajista ei koe olevansa lainkaan tai ldhes lainkaan sinut sairautensa
kanssa. Alopecian negatiivinen vaikutus psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn on todettu
monissa tutkimuksissa. Kyselyn mukaan tarkedana voimavarana pidetdan laheisia. Runsas 70
prosenttia vastaajista saa joko paljon tai suhteellisen paljon tukea laheisiltaan.

"Toivoisin, ettd ladkareilla olisi edes jonkinlainen kasitys alopeciasta ja sen
vaikutuksista ihmisiin kokonaisvaltaisesti”

Terveydenhuollon ammattilaisilla on merkittava rooli alopeciaa sairastavan tukijoina. Vastaajista
40,8 prosenttia oli lahes taysin tai taysin (4 tai 5 asteikolla 1-5) sitd mielta, ettd ammattilaiset ovat
suhtautuneet ymmartavasti heidan tilanteeseensa. Kuitenkin 10 prosenttia vastaajista koki, etta
ammattilaiset eivat ymmartaneet lainkaan (1 asteikolla 1-5) heidan tilannettaan. Viidennes
vastaajista oli taysin samaa mielta vaitteen “ammattilaiset ovat vahatelleet sairauteni vaikutuksia”
kanssa.

Vastausten perusteella noin joka neljannella olisi ollut vaikeuksia joko asianmukaisen tarpeen
arvioinnin tai ammattilaisten asenteellisuuden kanssa. Tassakin vastausten valinen hajonta on
suurta. Hajonta on suurta myds vaitteen "peruukin hankintaprosessi sujuu yleensa hyvin”
kohdalla: vastaukset jakaantuvat tasaisesti viiden vastausvaihtoehdon valilla (12,6 % —21,5 %).
Viidennes vastaajista kokee hankintaprosessin sujuneen yleensa hyvin.

"Ei niilla paattajilla ole minkaanlaista kasitysta peruukin hankkimiseen liittyvista
asioista, saati sitten etta osaisivat neuvoa. Itse on pitdanyt kokemusten kautta loytaa
se oikea ratkaisu”



Peruukki on apuvailine

Apuvadlineen myontaminen perustuu yksildlliseen tarpeen arviointiin. Apuvalineiden luovutusta
koskeva asetus (1363/2011) velvoittaa tekemaan apuvélineiden tarpeen arvioinnin
kayttajalahtoisesti, oikea-aikaisesti ja yksilollisesti ottamalla huomioon “potilaan toimintakyky,
elamantilanne ja elinympariston apuvalineen toimivuudelle asettamat vaatimukset” (§ 2).

Apuvalineiden luovutusperusteet -oppaan (2018) mukaan yksil6llisen tarpeen arvioinnissa tulisi
ottaa huomioon ladketieteellisten perusteiden lisaksi esimerkiksi tydolosuhteet. Erityisenad syyna
mainitaan paan ymparysmitta ja muoto. Muuten tarvearvioinnin kohdalla viitataan “muihin hyvin
perusteltuihin syihin” ja “muuhun yksil6lliseen syyhyn”. Tarvearviointi normaalista
palveluvalikoimasta poikkeavan peruukin hankintaa varten kehotetaan tekemaan erikoisalalla.
Alopecian kohdalla tama tarkoittaa yleensa ihotautien poliklinikalla tehtya arviointia. Kyselyn
mukaan kokemukset arvioinnin laadusta vaihtelevat paljon.

Eduskunnan oikeusasiamies on painottanut yksilollisen tarpeen arvioinnin merkitysta
apuvalineiden hankintaa koskevissa ratkaisuissaan. Hinen mukaansa valtakunnallisista ohjeista
tulee poiketa, jos asiakkaan yksil6llinen tarve vaatii sitd (esim. EOAK 3252/2018). Lisaksi hanen
mukaansa yksil6llisen tarpeen arvioinnin kriteereita tulisi tdydentaa, jotta arvioinnit olisivat aidosti
kayttajalahtoisia, oikea-aikaisia ja yksilollisia (esim. EOAK 2680/2018). Apuvalineet ja niiden huolto
tulee olla maksuttomia kayttajilleen.

Peruukin hankinnasta on yhta monta tarinaa kuin on alopeciaa sairastavia. Kaikki eivat halua
peruukkia. Osa tyytyy liian alhaiseen maksusitoumukseen, osa taistelee itselleen paremman
maksusitoumuksen ja osa maksaa ylijaavan summan omasta pussistaan.

Kuntien ja sairaanhoitopiirien kaytdanndissa on suuria vaihteluita. Myos terveydenhuollon
ammattilaisten antama tuki peruukin hankintaprosessissa vaihtelee suuresti. Peruukin saajista
valtaosalle (63 %) myonnetaan yksi peruukki. 14 % vastaajista saa vuodessa kaksi peruukkia.

Peruukkien hinnat vaihtelevat paljon. Laadukas, mittatilaustyona tehty peruukki saattaa maksaa
jopa 2000 euroa. Lainsddadanto edellyttaa, ettd apuvalineena myonnetty peruukki ja sen huolto
ovat kayttadjdlleen maksuttomia. Kyselyn mukaan kuitenkin puolet vastaajista kokee alopecian
aiheuttaneen taloudellisia huolia (4-5, asteikolla 1-5: ”Alopecia aiheuttaa minulle taloudellisia
huolia”).

Vastaajista 87 prosentille oli myonnetty peruukki apuvalineena. Myonnetty summa oli 136—2 800
euroa. Osalle myonnettiin yhdelld kertaa 2—3 vuoden summa. Keskimaarin peruukin hankintaan on
myonnetty 632 euroa. Vastaajista runsas 60 prosenttia on kdyttanyt omaa rahaa peruukin
hankintaan 30-2 600 euroa. Keskimaarin omaa rahaa kaytettiin 718 euroa.

"Maksusitoumuksesta vaantdaminen on todella raskasta ja turhauttavaa, aivan turhaa
muutenkin vaikean sairauden kanssa elamiseen”

Kyselyyn vastanneista 66 prosenttia oli sitd mieltd, etta myonnetty eurosumma ei riita
asianmukaisen peruukin hankintaan. Kuitenkin neljannes vastaajista piti summaa riittavana.
Apuvilineiden luovutusta koskevan asetuksen mukaan myds apuviélineen huolto tulee korvata.



Kyselyn vastaajista 68 prosentilla huoltoa ei ole korvattu. Osa toteaa, ettd huolto on ollut helppo
toteuttaa itse, mutta osan mielesta asiasta ei ole kerrottu ohjeistuksissa ja paatoksissa.

"Peruukeista paattaville pitdisi jarjestda koulutusta. Ei heilla ole tietoa peruukkien
kestavyydesta, kaytosta, huollosta, ei mistaan”

Kysely osoitti, ettd alopeciaa sairastavien kokemukset peruukkien hankkimisesta seka alopecian
vaikutuksista elamanlaatuun vaihtelevat yksilosta toiseen. Taman vuoksi alopecian vaikutukset
elamanlaatuun tulisi arvioida aina yksil6llisesti ennen maksusitoumuksen mydntamista peruukkiin.
Alopeciaa sairastavan oma kokemus sairauden henkisista ja sosiaalista vaikutuksista tulisi ottaa
todesta. Peruukki on parhaimmillaan itsetuntoa ja mindkuvaa vahvistava apuvaline. Sen
tarpeellisuuden arviointi tulisikin toteuttaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten ja
alopeciaa sairastavan yhteistyona.
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