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AINO LOIKKANEN,
JARJESTOASIANTUNTIJA

Johdanto

HIDRADENITIS suppurativa eli tutum-
min HS on ihosairaus, joka vaikuttaa
elamaan monin tavoin. Elamaan HS:n
kanssa on kuitenkin saatavilla tietoa
ja tukea.

HIDRADENITIS suppurativan vaikeus-
aste vaihtelee paljon, mutta jokaisen
olisi hyva loytaa kivun- ja haavanhoi-
toon omat toimivat keinot. Sairauteen
liittyva fyysinen kipu ja henkinen kuor-
mitus usein haittaavat muun muassa
liikkumista ja painonhallintaa, vaikka
terveelliset elamantavat tukisivat HS:n
kanssa parjaamista.
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Sairauteen liittyy
seka fyysista kipua
ettd henkista
kuormitusta.

SAIRAUDEN kanssa voi kuitenkin
pérjata. Apua ja tukea voi saada muun
muassa muilta samaa sairautta sairas-
tavilta. Vertaisilta 10ytyy usein myos
parhaat vinkit arjen hankalien tilantei-
den kanssa selviamiseen.

TASTA oppaasta |6ydat tietoa HS-tau-
dista, paiseiden ja haavojen hoidosta,
sairauden vaikutuksista elamanlaa-
tuun seka erilaisista tukimahdollisuuk-
sista.
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LAURA HUILAJA,
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LT, DOSENTTI, IHOTAUTIEN JA ALLERGOLOGIAN ERIKOISLAAKARI

Yleista hidradenitis
suppurativasta

HIDRADENITIS suppurativa (HS-tauti)
on krooninen, tulehduksellinen iho-
sairaus, jossa esiintyy toistuvasti kivu-
liaita ja markivia kyhmyja ja paiseita
taivealueilla, kuten kainaloissa, nivu-
sissa, genitaalialueella ja pakaroissa.
Taudinkuva on usein aaltoileva.

HS-TAUDIN oireet, vuotavat ja kipeat
muutokset herkilld ihoalueilla, johta-
vat usein merkittdavaan elamanlaa-
dun heikkenemiseen. Oireiden esiin-
tyminen laajoilla ihoalueilla, ja eten-
kin genitaalialueen oireet aiheutta-
vat monille sairastaville myos hdpean
tunteita. Diagnoosin saaminen saat-
taa edelleen kestaa pitkaan. Viiveet
voivat johtua osin siitd, ettd sairas-
tava hakeutuu hoidon piiriin hitaasti,
tai toisaalta myds terveydenhuollon
kyvysta [0ytaa oikea diagnoosi.

Diagnoosin
saaminen
saattaa kestaa
pitkaan.

HS-TAUDIN tarkka syntymekanismi
on osittain epaselva, mutta keskei-
sessd osassa on karvatuppirakenteen
tulehdus. Tauti esiintyy tyypillisesti
niilld ihoalueilla, joilla niin kutsuttuja
isoja hikirauhasia on runsaasti esi-
merkiksi kainaloissa ja nivustaipeissa.




KARVATUPEN aukon tukkeutuminen
on ensimmainen osa HS-taudin oirei-
siin johtavaa tapahtumaketjua: karva-
tupen solut alkavat jakaantua voimak-
kaasti ja tukkivat karvatupen tiehyen.
Tama johtaa tiehyen laajenemiseen
ja lopulta repedmiseen, mika aiheut-
taa tulehduksen ympardivassa kudok-
sessa. Tulehdus voi olla niin voima-
kasta, etté se johtaa paiseen tai myo-
hemmin jopa arpien syntymiseen.

Tupakointi ja
ylipaino yhdistyvat
voimakkaasti
riskiin sairastua
HS-tautiin.

BAKTEERIEN MERKITYS HS-taudin
tulehduksessa on todenndkdisesti
vahainen, vaikka HS-taudin oireisiin
kuuluvatkin ihon bakteeritulehduk-
selle tyypilliset oireet kipu, kuumo-
tus, turvotus ja punoitus. On kuiten-
kin mahdollista, etta iholle normaa-
listi kuuluvat mikrobit voivat aktivoida
ja hankaloittaa tulehdusreaktiota ihon
HS-muutoksissa.

VAIKKA HS-TAUTIA on tutkittu aktii-
visesti viime vuosina, tunnetaan tauti-
prosessin aikaansaavat syyt edelleen
huonosti. HS-taudin syntymekanismi
on monitekijdinen. Tiedetdan, etta
tupakointi ja ylipaino yhdistyvat voi-
makkaasti riskiin sairastua HS-tautiin.
Tupakointi lisda ihon solujen liiallista
jakautumista ja luo ihoon tulehduk-
selle herkistavan ympariston. Ylipai-
noisilla rasvakudos tuottaa runsaasti
tulehdusta aktivoivia valittadjaaineita.
Lisaksi ihopoimujen hankaantuminen
toisiaan vasten voi johtaa ihon vau-
rioihin, jotka edelleen altistavat HS-
taudille. Osalla HS-tautia sairastavista
sairastumiseen voi liittyd myos perin-
ndllinen alttius.



Hidradenitis
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suppurativan toteaminen

HS-TAUTI todetaan kliinisesti eli 18&-
karin tutkimuksessa havaittujen tau-
dille tyypillisten oireiden ja 16ydos-
ten perusteella. Laboratoriokokeita
tai kuvantamistutkimuksia ei yleensa
tarvita. HS-taudin diagnoosiin vaadi-
taan kolme asiaa: sairaudelle tyypilli-
silla alueilla sijaitsevat tyypilliset muu-
tokset, muutosten toistuvuus ja niiden
pitkakestoisuus.

HS-TAUDILLE tyypillisid& muutoksia
ovat tulehduskyhmyt, paiseet seka
vuotavat ontelot ja kaytavat ihossa.
Voimakas tulehdus voi myo6s johtaa
arpimuutosten syntyyn. Tavallisim-
mat sijaintipaikat ovat kainalot, nivus-
taipeet, pakarat, pakaravako ja rinta-
sekd vatsapoimut. Muutoksia voi olla
myds muilla alueilla, esimerkiksi nis-
kassa.

ON ARVIOITU, etta HS-tautia esiin-
tyy noin 1-4:lla sadasta henkilosta.
HS-tauti on naisilla hieman miehia
tavallisempi, mutta miehilld tavataan
enemman vaikeita taudin muotoja.
Suurimmalla osalla HS-tautia sairas-
tavista tauti on lievaoireinen, mutta
etenkin vaikea HS-tauti heikentaa ela-
manlaatua merkittavasti.

On arvioitu,
etta HS-tautia
esiintyy noin
1—4:1la sadasta
henkilosta.




Hidradenitis

suppurativan hoito

TERVEELLISET elaméantavat ovat tar-
ked osa HS-taudin hoitoa. Tupakoi-
mattomuus ja normaalipainon tavoit-
telu kannattaa koska tiedetaan, etta
tupakointi ja ylipaino hankaloittavat
HS-taudin oireita.

HS-TAUTI on huomattavasti yleisem-
paa tupakoivilla, ja toisaalta tupakointi
on yleisempaa HS-tautia sairasta-
villa. Osalla sairastavista tauti helpot-
taa tupakoinnin lopettamisen jalkeen.
Etenkin leikkaushoitojen yhteydessa
tupakoimattomuus on tarkeaa, silla
tupakointi heikentaa selvasti haavo-
jen paranemista. HS-tauti on usein
hankalampi niilla, jotka ovat ylipai-
noisia. Minkdan erityisen ruokavalion
ei talla hetkella tiedeta olevan toista
parempi HS-taudin oireiden hallin-
nassa, vaan tarkeintd on painonhal-
linta.

TIEDETAAN, etta HS-tautiin liittyy
my06s muuta sairastavuutta. Sydansai-
raudet, erityisesti sepelvaltimotauti ja
diabetes ovat naista oheissairauksista
tavallisimpia. Tupakointi ja ylipaino
ovat keskeisia
ndiden sairauksien kehittymisessa,
vaikka etenkin sydansairauksien riski
on kohonnut myds tupakoimattomilla
ja normaalipainoisilla HS-tautia sairas-
tavilla. My®&s erilaiset tulehdukselliset
sairaudet, esimerkiksi tulehdukselliset

riskitekijoitd myos

suolistosairaudet, ovat HS-tautia sai-
rastavilla muuta vaestoa tavallisem-

pia.

Terveelliset
elamantavat

ovat tarked osa
HS-taudin hoitoa.






IHOSAIRAUKSIA sairastavilla mielen-
terveyden sairauksien riski on suuren-
tunut. HS-tautia sairastavilla erityisesti
masennus sekda ahdistuneisuushairio
ovat melko yleisid sairauksia. On tar-
keda, ettd HS-tautia sairastavan hoi-
dossa huomioidaan ihosairauden
lisaksi myods mahdolliset muut sairau-

det.

Kipu on usein
keskeinen
HS-taudin oire.

KIPU ON usein keskeinen HS-tau-
din oire. Tulehduksellisista muutok-
sista aiheutuvaa kipua voi hoitaa kasi-
kaupasta saatavilla tulehduskipulaak-
keillda tai parasetamolilla. Tutkimuk-
sissa on havaittu, ettd osalla HS-tautia
sairastavista kipu on tyypiltdan neuro-
paattista (ns. hermovauriokipu). Tallai-
sen kivun hoito vaatii useimmiten |&8a-
kdarin maaraamia kipulaakkeita.




Hoito perinteisin
ladkkein

HS-TAUDIN hoito perinteisilla l1aak-
keilld perustuu kliiniseen kokemuk-
seen. Tavallisin sisdinen hoito HS-tau-
tiin on pitkaaikainen antibioottihoito.
HS-taudin hoidossa naiden laakkei-
den teho ei perustu niiden baktee-
reja tappaviin ominaisuuksiin, vaan
pddosin muihin tulehdusta vahenta-
viin vaikutuksiin. Antibioottihoitoja
kaytetdan useiden kuukausien ajan.
Antibioottihoitojen tavallisimpia hait-
tavaikutuksia ovat ruuansulatuskana-
van oireet.

Kuukautiskierron ja
hormonitoiminnan
hairidt voivat
pahentaa HS:n
oireita
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A-VITAMIINIJOHDANNAISIA eli
retinoideja voidaan kayttad HS-tau-
din hoidossa. Kaikki retinoidit voi-
vat aiheuttaa sikidepamuodostumia,
joten niiden kayttoon liittyy varoaika,
jos raskaus on suunnitteilla.

JOISSAIN tapauksissa tulehtuneiden
kyhmyjen sisaan annosteltavasta pai-
kalliskortisonista voi olla apua. Varsi-
naisten HS-taudin ladkehoitojen rin-
nalla voidaan kayttaa muuta laakitysta
hoidon tehoa lisaéamaan. Kuukautis-
kierron ja hormonitoiminnan hairiot
voivat pahentaa HS:n oireita, ja naissa
tilanteissa voidaan harkita hormonaa-
lisia valmisteita.




Hoito biologisin
laakkein

BIOLOGISET ladkkeet ovat HS-taudin
uusimpia hoitomuoto ja niitd voidaan
harkita kaytettavaksi, mikali muut hoi-
dot eivat tehoa.

Biologisella
ladkkeelld
tarkoitetaan
|adkevalmistetta,
joka on valmistettu
soluviljelmassa.

BIOLOGISELLA l|aékkeelld tarkoite-
taan ladkevalmistetta, joka on valmis-
tettu soluviljelmassa. Naiden laake-
valmisteiden tarkoituksena on estaa
jokin osa elimistédn immuunivasteen
eli puolustusmekanismin toiminnasta.
Biologiset |adkkeet annostellaan
tavallisimmin pistoksena ihon alle,
harvemmin suonensisaisesti. Biologi-
set ladkevalmisteet ovat keskendan
erilaisia niin teholtaan kuin haittavai-
kutuksiltaan, ja hoito on yleensa pitka-
aikainen. Joissain tapauksissa biologi-
nen hoito voidaan aloittaa tulehdusta
rauhoittamaan myds ennen suunnitel-

tua HS-taudin kirurgista hoitoa.

BIOLOGISTEN ladkkeiden turvallisen
kayton varmistamiseksi niiden aloitus
vaatii laajahkoja seulontatutkimuksia
ja saannollista seurantaa.
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Kirurginen
hoito

KIRURGIA on usein osa HS-taudin
hoitoa. Useimmiten taudin aktiivi-
suutta on tarpeen rauhoittaa 188k-
keellisilla hoidoilla ennen kirurgisia
toimenpiteita, koska talldin tulehtu-
neen ihoalueen rajat on helpompi
hahmottaa ja toimenpidealueesta
tulee pienempi. Kirurgiseen hoitoon
on useita mahdollisuuksia, ja hoito-
muodon valintaan vaikuttavat muutos-
ten tyyppi ja taudin laajuus. Kivuliai-
den paiseiden avaus helpottaa kipua
valittdmasti, mutta ei hoida muutosta
pitkdaikaisesti. Muutosten pintakerros
voidaan avata leikkaamalla tai laser-
hoidolla ja jattda ne paranemaan poh-
jastaan arpeutumalla. Laajimmillaan
kirurginen hoito on koko oireilevan
alueen poisto. Tallaisissa tilanteissa
poistettava iho korvataan tarvittaessa
kielekkeella tai ihonsiirteella.

Laajimmillaan
Kirurginen hoito
on koko oireilevan
alueen poisto.




HAAVANHOITO
JA KIPU




KATARIINA 1JAS,
ALLERGIA-, IHO- JA ASTMA-ASIANTUNTIJA
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Hoitotarvikejakelu

HOITOTARVIKKEILLA
kotihoitoa ja parannetaan toimintaky-
kya. Hoitotarvikkeita saavat maksutta
pitkdaikaissairaat, joilla on ainakin 3
kuukautta kestdva hoitotarvikkeiden
tarve. Hoitotarvikkeiden tarpeen maa-
rittaa terveydenhuollon ammattilainen
yhdessa sairastavan kanssa. Hoitotar-
vikejakeluun tarvitaan yleensa lahete
terveydenhuollosta.

edistetaan

Kroonista
ihosairautta
sairastavalla on
oikeus saada
tarvittavat
haavanhoitovalineet
hoitotarvikejakelusta.

KROONISTA ihosairautta sairasta-
valla on oikeus saada sairauden hoi-
dossa tarvittavat haavanhoitovélineet
hoitotarvikejakelusta. Haavanhoito-
tuotteita on erilaisia ja niiden kayt-
t66n olisi hyva saada ohjaus. Oikein
kdytettyna tuotteet nopeuttavat haa-
van paranemista ja vahentavat haa-
va-alueen kipua.




Haavanhoito HS-

taudissa

HS-TAUTI aiheuttaa sairastavalle pai-
sehaavoja. Ne ovat yksinkertaisim-
millaan haavoja, joissa paiseen puh-
kaisun ja tyhjentamisen jalkeen iholla
nakyy paiseen suuaukko seka tyhja
tila ihokerroksissa. Monimutkaisim-
millaan ne koostuvat useista ihonalai-
sista kaytdavista ja onkaloista. Paise
voi puhjeta my&s kotioloissa. Tallgin
on tarkeaa huolehtia, etta haavaa
hoidetaan hyvin. Laakariin on hyva
hakeutua, jos haava ei parane odo-
tetusti, oireet pahenevat tai tulehdus
leviad ymparoiviin kudoksiin.

HS-tauti aiheuttaa
sairastavalle
paisehaavoja.

PAISEHAAVOJEN hoidossa tarkeinta
on estda onkalon suun umpeutumi-
nen, ennen kuin varsinainen onkalo
on saatu paranemaan ja kasvamaan
kiinni. Paisehaava paranee onkalon
pohjasta kasin, joten jos paisehaavan
suuaukko umpeutuu ennen onkalon
paranemista, ei paranemista voida
seurata. Talldin onkalon koko saat-
taa kasvaa terveen ihokerroksen alla
ja haavan paraneminen voi hidastua.
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Paisehaavojen

hoito

PAISEHAAVAN hoidossa on muu-
tamia tarkeita periaatteita, jotka olisi
hyvd muistaa. Akuutissa vaiheessa
paisehaava kannattaa hoitaa paivit-
tdin. Haavaonkalo huuhdotaan tai
suihkutellaan. Kotioloissa voidaan
kayttaa tilanteen mukaan joko vesi-
johtovetta tai keittosuolaliuosta. Haa-
van koosta riippuen huuhtelu on hel-
pointa tehda 10—20 millilitran ruiskun
avulla. Huuhtelua tehddan niin monta
kertaa, etta onkalosta poistuva neste
on kirkasta. Kun huuhtelu on tehty,
haava kuivataan kevyesti painele-
malla.

Akuutissa vaiheessa
paisehaava
kannattaa hoitaa
paivittain.

PARANEMISTA voidaan edistaa huo-
lehtimalla, ettei onkalon suu sulkeudu
liian aikaisin. Haavaa on my®os tarkea
suojata ulkoisilta arsykkeilta. Tama
voidaan tehda joko antimikrobihoi-
don tai haavahoitotuotteiden avulla
tai naita yhdistamalla. Yleisimmat
tuotteet ovat erilaiset onkalohaavan
hoitoon tarkoitetut antibakteeriset
tuotteet, joita voidaan laittaa onka-
lon sisdan estamaan tulehdusta seka
suuaukon umpeutumista.

ONKALOHAAVA taytetaan kevyesti,
sitd ei saa pakata liian tdyteen. Lyhyet
ja halkaisijaltaan pienet onkalohaa-
vat voidaan tayttaa pelkastaan haa-
vanhoitoon tarkoitetulla hunajalla tai
geeliytyvilld nauhoilla. Haavanhoita-
jan vastaanotolla voidaan tehda yksi-
I6llinen arvio parhaiten soveltuvista
haavahoitotuotteista seka opastaa nii-
den kaytossa.




Kivun hoito

KIPUA voidaan hoitaa monella eri
keinoin, ja jokaisen kannattaa yrittaa
I6ytaa itselleen soveltuvat menetel-
mat. Yleisimmin kaytettyja menetel-
mia ovat kipuladkkeet, haavapuudut-
teet, oikein valitut haavanhoitotuot-
teet ja rentoutusmenetelmat. Kivun
hoitoon on tarkeda panostaa, silla
kipu heikentaa elamanlaatua, voi hai-
tata liikkumista ja aiheuttaa haasteita
niin painonhallintaan kuin psyykki-
seen hyvinvointiin. Hyvin valitut keinot
mahdollistavat tavallisen arjen kivusta
huolimatta.

TULEHDUSKIPULAAKKEET ja para-
setamoli ovat yhdessa ja erikseen kay-
tettyind kivun l&&kehoidon perusta.
Useamman eri tulehduskipuldakkeen
samanaikainen kaytto ei ole perustel-
tua.

Kivun hoitoon on
tarkeda panostaa,
silla kipu heikentaa
elamanlaatua.




KOTONA tapahtuvassa haavanhoi-
dossa voidaan tarvittaessa kayttaa
pintapuudutteita helpottamaan haa-
va-alueen kipua. Laakarin kanssa on
hyva keskustella kokonaisvaltaisesti
haavanhoitoon
Seka kivunhoito kipuladkkeillda etta
mahdollisuus hyddyntda pintapuu-
dutteita tulee arvioida yksildllisesti ja
muut sairaudet, allergiat ja laakitykset
huomioiden. Myos oikein valitut haa-
vanhoitotuotteet voivat vahentaa haa-
vanhoitoon liittyvaa kipua.

littyvasta kivusta.
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Lagkarin kanssa on
hyva keskustella
kokonaisvaltaisesti
haavanhoitoon
liittyvasta kivusta.

MYOS LAAKKEETTOMISTA kivun-
hoitomenetelmistda on apua kivun
hoidossa. Tarkeita ei-ladkkeellisia
kivun hallintakeinoja ovat rentoutus-
menetelmat, huomion kohdistaminen
pois kivusta (esimerkiksi musiikin,
radio-ohjelmien tai kirjojen kuuntelu
tai TENS-laitteen kayttd) seka kylma-

ja lampohoidot.




KOKEMUKSIA
SAIRAUDEN KANSSA
ELAMISESTA

e



RISTO HEIKKINEN, ERITYISASIANTUNTIJA
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Kokemuksia sairauden
kanssa elamisesta

ALLERGIA-, IHO- JA ASTMALIITTO
toteutti yhteistydossd Novartiksen
kanssa kyselytutkimuksen hidrade-
nitis suppurativaa sairastaville joulu-
kuussa 2022. Kyselylla haluttiin sel-
vittdd, miten hidradenitis suppurativa
vaikuttaa eldman eri osa-alueisiin.

63 prosentilla
oli HS:n lisaksi
vahintaan yksi muu
pitkdaikaissairaus.

KYSELYA jaettiin sosiaalisessa medi-
assa, ja vastauksia tuli yhteensa 270.
Vastaajista 96 prosenttia oli naisia, ja
63 prosentilla oli hidradenitis suppu-
rativan lisaksi vahintaan yksi muu pit-
kaaikaissairaus.




Diagnoosin saaminen
ja hoito

KYSELYN mukaan ensimmaiset oireet VASTAAJISTA 40 prosentilla diag-
ilmaantuivat tyypillisimmin runsaan 20  noosin saaminen oli kestanyt vahin-
vuoden idssd, mutta terveydenhuol-  t&an viisi vuotta, mutta viidenneksella
toon hakeutumisessa saattoi menna  diagnoosin saaminen kesti kauemmin
vuosia. kuin kahdeksan vuotta. Valtaosa sai
diagnoosin ihotautilaakarilta.

Missa HS-sairautesi paaasiallinen seuranta tai hoito tapahtuu nyt?

eimissan | <00 %

Erikoissairaanhoidossa, yliopistosairaala tai keskussairaala 389 %
Perusterveydenhuollossa - 93 %
Yksityisessa terveydenhuollon yksikdssa 63 % N=270
Tyéterveyshuollossa l 41 %
En osaa sanoa/en tieda I 1%
Muualla ‘ 0,4 %

Ylioppilaiden terveydenhoitosaatidssa, YTHS 0,0 %
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40 PROSENTILLA vastuu hoidosta
ja seurannasta on erikoissairaanhoi-
dossa, mutta saman verran on vailla
hoitovastuuyksikkdd. Puolet vas-
taajista saa apua sairauden hoitoon

myos laheisiltaan.

VASTAAJISTA 65 prosentilla ei ole
tehty hoitosuunnitelmaa. Heista kui-
tenkin 75 prosenttia koki hoitosuun-
nitelman tarpeelliseksi. Eri hoitovaih-
toehdoista oli tietoinen runsas 50 pro-
senttia vastaajista, mutta runsaalla
kolmanneksella oli niista epatietoi-
suutta. Kaiken kaikkiaan yli puolet
vastaajista oli tyytymattomia sairau-
tensa hoitoon ja seurantaan. Ymmar-
rys siitd, mitka hoidon tavoitteet ovat,
jakaa my0Os mielipiteitd: vajaa puolet
on niista tietoinen, mutta 37 prosent-
tia ei koe tavoitteita selkeina.

Puolet vastaajista
saa apua sairauden
hoitoon myaos
laheisiltaan.

Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry - Hidradenitis suppurativa

"Olisi tdrkedd, ettd diagnoosin saisi
mahdollisimman nopeasti. Viiveen
aikana tauti pahenee, ja olisi hel-
pompi ottaa hallintaan jo aiemmin.
Tietoa oli alussa vaikeahko 16ytdad.
Sille olisi kuitenkin tarve.”

"Hankala saada diagnoosia. Pompo-
tellaan kdynneiltd toiselle, mutta hoi-
tosuunnitelmaa ei tehdd koska sai-
rauteni ei ole edennyt niin hanka-
laksi.”

"Vasta pari vuotta sitten, kun sain
diagnoosin, olen saanut mydtédtun-
toista kohtelua lddkdreiltd.”

"Toivoisin I&dékdreille enemmdn tie-
toisuutta tautiin. Enemmdn empatiaa
potilasta kohtaan. Sitd ettd potilasta
kohdellaan yksiléllisesti ja laaditaan
myd&s hoitosuunnitelma sen mukaan.
Ei syyteltdisi potilasta, ettd tdmdé on
itse aiheuttanut taudin elémdntavoil-
laan tai ulkomuodollaan. Ndihin asioi-
hin kun ei aina vdlttdmdttd pysty itse
vaikuttamaan.”




Sairauden vaikutukset
elamanlaatuun

YLIPUOLET vastaajista kokee HS-tau-
din haittaavan paivittdisia arjen toi-
mintoja vahintaan viikoittain. Samoin
yli puolet kokee sairauden hankaloit-
taneen valttamattomien arkiaskarei-
den tekemista.

HS ON vaikuttanut erityisesti sosi-
aaliseen elamaan: jopa 80 prosent-
tia kokee sairauden hankaloittaneen
sitd. HS on hankaloittanut 70 prosen-
tin mielestda myds ihmissuhteita. Valta-
osa vastaajista kokee kuitenkin, etta
sairaus ei ole vaikuttanut opiskelu- ja
uravalintoihin. Kolmannes vastaajista
on kokenut sairaudella olleen niihin
vahintaan jonkinlaisia vaikutuksia.

Sairauteni hankaloittaa arjen valttamattomien askareiden tekemista.
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73 PROSENTTIA vastaajista kokee
sairauden vaikuttaneen tydssa ja
opiskeluissa jaksamiseen. Viimeisen
vuoden aikana 63 prosenttia vastaa-
jista on joutunut olemaan poissa toista
tai opiskeluista HS-taudin vuoksi. Kai-
kista vastaajista vajaalla 10 prosentilla
poissaoloja on ollut enemman kuin 11
paivaa.

"Vaatii valtavia psyykkisid voima-
varoja jaksaa sairauden kanssa.”

“Sairaus yllGttdd ja on aika aaltoileva.
Koskaan ei oikein tiedd koska paiseet
taas puhkeavat ja miten vakavina.”

”On kurjaa sairastaa piilosairautta,
joka ei ndy pddllepdin mutta inva-
lidisoi akuutissa vaiheessa. Hdped
on pitdnyt itse selvittdd ja kdsitelld.
Valillé myds perusterveydenhuolto
on aiheuttanut hdpedd minulle, 164-
kdreiden kommentit ovat olleet alen-
tavia ja loukkaavia.”

Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry - Hidradenitis suppurativa

HIDRADENITIS suppurativan hyvin-
vointia ja elaméanlaatua heikentavista
vaikutuksista huolimatta 70 prosent-
tia vastaajista ei ole tavannut muita
sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tilaisia kuin 18akarin ja hoitajan. Vajaa
neljannes on tavannut mielenterveys-
tydntekijan, mutta vain noin viisi pro-
senttia on tavannut sosiaalityonteki-
jan.

63 prosenttia on
joutunut olemaan
poissa toista tai
opiskeluista HS-
taudin vuoksi.




Mita hyvaa

tuonut elam

"Olen ehkd oppinut hyvéksymddn
itsedni enemmdn sellaisena kuin
olen. Nuorempana olin hyvin kriitti-
nen omaa ulkondkdodni kohtaan.”

"Facebookin vertaisryhmd, sitkeytta
Jja vahvuutta kesté@d kipua ja hépedd
sekd kaikkea muuta sairauden tuo-

»

maa.

“On tdytynyt pddstd yli itseinhosta,
jota paiseiden jattdmdt arvet kehossa
aiheuttavat, tdmd on tehnyt minusta
itsevarmemman ja vahvemman.”

“Eldmdn ainutkertaisuuden ymmdr-
tdmisen. Pakottaa elédmddn arkea

pdivd kerrallaan.”

"Avoimuus on helpottanut kaikessa.”

HS on

aasi?

YKSITYISKOHTAISEMPI raportti
kyselyn tuloksista loytyy Allergia-, iho-
ja astmaliiton verkkosivuilta:
allergia.fi/jarjesto/vaikutamme/kyse-
lyt-ja-selvitykset/
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MISTA TUKEA |
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RISTO HEIKKINEN,
ERITYISASIANTUNTIJA

Pitkaaikaissairaan
sosiaaliturva

HIDRADENITIS suppurativa on pitka-
aikainen sairaus, jolla saattaa olla hei-
kentavia vaikutuksia fyysiseen, psyyk-
kiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn.
Liséksi se saattaa aiheuttaa taloudel-
lisia vaikeuksia. Sairauden vaikeus-
aste, hakijan ika, perhetilanne seka
mahdolliset muut sairaudet ja vam-
mat maérittelevat, mita tukia ja palve-
luita voi saada.

TUKIEN hakemisen perustana on
diagnosoitu sairaus tai vamma. Diag-
noosi ei kuitenkaan maarittele tukien
hakemisen lopputulosta, vaan yleensa
otetaan huomioon hakijan yksildllinen
kokonaistilanne.

PITKAAIKAISEN sairauden tai vam-
man nojalla mydnnetyt tuet ja palve-
lut ovat yleensa riippumattomia haki-
jan tuloista ja varallisuudesta. Joihin-
kin tukiin ja palveluihin kuuluu oma-
vastuu.

SAIRAUDEN aiheuttamiin ylimaarai-
siin kustannuksiin voi saada tukea
esimerkiksi yksityis-
ten vakuutusten tai toimeentulotuen
kautta. Toimeentulotukea haettaessa
huomioidaan hakijan tulot,
myds esimerkiksi poikkeuksellisen
suuret sairauden aiheuttamat kustan-
nukset.

verotuksen,

mutta

APUA oman elamantilanteen kartoi-
tukseen sekéa tukien ja palveluiden
hakemiseen voi saada esimerkiksi
sosiaalityontekijalta, Kelasta tai jar-
jestojen tyontekijoiltad. Tukien ja pal-
veluiden hakemusten liitteeksi tarvi-
taan yleensa laakarin kirjoittama lau-
sunto tai muu terveydentilaa kuvaava
selvitys.



Hyvinvointialueen
palvelut

SOSIAALIHUOLLOSSA asiakkaalle
on laadittava asiakassuunnitelma tai
vastaava, jollei ole kyse tilapdisesta
neuvonnasta tai sitd ei muuten kat-
sota tarpeelliseksi. Suunnitelma tulisi
tehda yhdessa asiakkaan kanssa.
Pitkaaikaisen sairauden kotihoidossa
kaytettavat ja hoitosuunnitelmaan
kuuluvat hoitotarvikkeet ovat mak-
suttomia. Hoitotarvikkeiden tarvetta
arvioi ja seuraa terveydenhuollon
ammattilainen.

HYVINVOINTIALUE voi myontaa
kotiin palveluita alentuneen toimin-
takyvyn, perhetilanteen, sairauden,
vamman tai muun vastaavan syyn
perusteella silloin, kun apu on tar-
peen tavanomaiseen elamaan kuulu-
vista tehtavistd suoriutumiseksi.

Allergia-, lho- ja Astmaliitto ry - Hidradenitis suppurativa

VAMMAISUUDEN ja pitkaaikaisen
sairauden perusteella voi saada arki-
selviytymista tukevia valineitd, koneita
tai laitteita. Tukea voi saada esimer-
kiksi pyykinpesukoneen hankintaan,
jos vaatteita joutuu pesemaan nor-
maalia useammin eritteiden ja voi-
teiden vuoksi. Vaatteiden normaalia
nopeamman kulutuksen perusteella
voi saada tukea sairauden aiheutta-
miin ylimaaraisiin vaatekustannuk-
siin. Nama tuet eivat ole tulo- tai varal-
lisuussidonnaisia.

Pitkaaikaisen
sairauden
kotihoidossa
kaytettavat ja
hoitosuunnitelmaan
kuuluvat
hoitotarvikkeet ovat
maksuttomia.




Kelan
tukimuodot

PERUSTOIMEENTULOTUEN myonta-
minen on Kelan vastuulla. Hyvinvointi-
alue vastaa tdydentévasta ja ehkaise-
vastd toimeentulotuesta. Toimeen-
tulotukea myonnettdessad otetaan
huomioon valttamattomat, sairauden
aiheuttamat kustannukset.

VAMMAISETUUKSIEN tarkoitus on
tukea vammaisen tai pitk&daikaisesti
sairaan selviytymista arjessa ja paran-
taa henkilon eldaméanlaatua. Lis&ksi
etuuksien tavoitteena on tukea osal-
listumista tyohon tai opiskeluun seka
toimintakyvyn yllapitamistd, kotona
asumista, kuntoutusta ja hoitoa. Vam-
maisetuudet jaetaan kolmeen koko-
naisuuteen: alle 16-vuotiaan vammais-
tuki, 16 vuotta tayttdneen vammaistuki
ja eldketta saavan hoitotuki. Jokainen
nadistd on kolmitasoinen. Tukea voi
saada puolen vuoden ajalta takautu-
vasti.

Kelalta voi hakea tukea sairauden hoi-
toon ja kuntoutukseen liittyviin matka-
korvauksiin seka kuntoutusrahaa kun-
toutuksen aikaiseen ansionmenetyk-
seen.

KELA korvaa korvausjarjestelmaan
kuuluvista ladkkeista, perusvoiteista
ja Kliinisista ravintovalmisteista, joita
|[a&kari on maarannyt sairauden hoi-
toon. Pitkaaikaisen ihosairauden hoi-
toon kaytettavista perusvoiteista mak-
setaan peruskorvaus. Ladkarin maa-
raama ladkevalmiste voidaan vaihtaa
apteekissa halvempaan vastaavaan
valmisteeseen. Vuotuisen omavas-
tuurajan ylittavista ladkekuluista saa
lisakorvausta.

Vammaisetuuksien
tarkoitus on

tukea arjessa
selviytymista.




Maksukatot

SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON
asiakasmaksut ja omavastuut kerryt-
tavat kolmea eri maksukattoa: laake-
kattoa seka terveydenhuollon asia-
kasmaksujen ja matkojen maksukat-
toja. Maksukattojen tarkoitus on osal-
taan varmistaa, ettd sairastamisen
kustannukset pysyvat kohtuullisina.

Laakekatto eli korvattavien
ladkevalmisteiden vuosi-
omavastuu

Korvausjarjestelmaan kuuluvien 18ak-
keiden, perusvoiteiden ja kliinisten
ravintovalmisteiden  kustannukset
kerryttavat ladkekattoa. Apteekkien
ja Kelan yhteistyd varmistaa l&ddkeka-

ton reaaliaikaisen seurannan.
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Matkakatto eli terveyden-
huollon matkojen vuosi-
omavastuu

Kela korvaa yksityisen tai julkisen
terveydenhuollon matkojen kustan-
nuksia omavastuun ylittavalta osalta.
Korvausta voi hakea 6 kuukauden
kuluessa matkan tekemisestd. Myos
omavastuun alle jaavat matkakustan-
nukset kerryttavat matkakattoa.

Terveydenhuollon maksu-
katto

Julkisen terveydenhuollon maksu-
kattoa kerryttdd keskeisimmat julki-
sen terveydenhuollon palveluiden
asiakasmaksut. Maksukatto on hen-
kilokohtainen, mutta alaikdisen lap-
sen kustannukset voi yhdistaa toi-
sen huoltajan maksuihin. Maksukaton
tayttymista on seurattava itse.




Verotus

VERONMAKSUKYVYN alentumisva-
hennysta voi hakea, jos veronmaksu-
kyky on verovelvollisen ja hanen per-
heensa tulot ja varat huomioon ottaen
erityisesta syysta vahentynyt olennai-
sesti. Erityisia syita voivat olla esimer-
kiksi elatusvelvollisuus, ty6ttomyys ja
sairaus.

KOTITALOUSVAHENNYKSEN  voi
saada tavanomaisesta kotitalous-,
hoiva- tai hoitotyostad seka asunnon
kunnossapito- ja
tyosta.

perusparannus-

Erityisia syitd
veronmaksukyvyn
alentumis-
vahennykselle voivat
olla esimerkiksi
elatusvelvollisuus,
tyottomyys ja
sairaus.




AINO LOIKKANEN, JARJESTOASIANTUNTIJA
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Vertaistuki ja Allergia-,
iho- ja astmaliiton palvelut

Vertaistuki ja
yhdistystoiminta

HS:N KANSSA ei tarvitse jaada yksin,
vaan kannattaa hakeutua vertaistuen
ja kokemustiedon pariin. Vertaisten
tuki ja vinkit ovat erityisen tarkeita
vahemman tunnetuissa sairauksissa,
jollainen HS:kin on. Allergia-, iho- ja
astmaliiton jasenyhdistyksista I|ho-
yhdistys on se, johon HS:aa sairas-
tavat jasenet kuuluvat. lhoyhdistys
kokoaa yhteen erilaisia ihosairauksia
sairastavia. Sen toiminnassa paasee
tapaamaan toisia saman kokeneita ja
samalla virkistdytymadan ja saamaan
tietoa.

LITTO ja yhdistykset jarjestavat
monenlaista toimintaa, josta [0ytyy
lisatietoa osoitteesta allergia.fi/tapah-
tumat. Hidradenitis suppurativa HS,
vertaistukiryhma -Facebook-ryhmassa
paasee vaihtamaan kokemuksia ver-
taisten kanssa vuorokauden ympari.

VOIT myos tulla mukaan vapaaeh-
toiseksi, vaikkapa jarjestamaan ver-
taistreffejd omalla paikkakunnallasi
tai someldhettiladksi. Vapaaehtois-
toiminnasta saa paljon itselleenkin, ja
samalla tekee hyvaa muille.




IHOYHDISTYKSEN jasenenad saat
postitse Allergia, lho & Astma -leh-
den ja sahkopostitse tietoa oman
yhdistyksen tapahtumista seka liiton
toiminnasta. Mitd enemman meilla on
jasenia, sitda vahvemmin pystymme
pitdmaan ihotautia sairastavien puo-
lia. Liity siis jaseneksi allergia.fi/liity.

Mita enemman
meilla on jasenia,
sita vahvemmin
pystymme pitamaan
ihotautia sairastavien
puolia.

Neuvonta ja
kurssit

ALLERGIA-, IHO- JA ASTMALIITOSTA
saa maksutonta neuvontaa ihosai-
rauksiin, allergiaan ja astmaan seka
yhteiskunnan tarjoamiin tukiin ja pal-
veluihin liittyen. Neuvonnan yhteystie-
dot ja ajat 10ytyvat osoitteesta allergia.
fi/neuvonta.

LITTO jarjestdad myos kursseja iho-
tautia sairastaville kasvokkain ja ver-
kossa. Kursseja jarjestetaan eri diag-
noosiryhmille (ajoittain myds HS-kurs-
seja), mutta myos eri teemojen ja ela-
maéantilanteiden mukaan. Kursseilla
on asiantuntijoiden alustuksia, kes-
kustelua ryhmissa, toiminnallisia ryh-
mia sekd kokemusten jakamista ver-
taisten kanssa. Kurssit ovat maksutto-
mia. Ajankohtaiset kurssitiedot 10yty-
vat osoitteesta allergia.fi/kurssit.







“Muiden sairastavien tarinat ja kokemukset
ovat tuoneet uutta nakokulmaa omaan
elamaan. Tapaamisissa saamani uusi tieto
ja vanhan tiedon pureskelu on auttanut
sairauden hallitsemisessa. Kannatti osallistua
Allergia-, iho- ja astmaliiton toimintaan!”

Osallistu sinakin.
allergia.fi/liity

ALLERGIA
IHO
ASTMA

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry

www.allergia.fi




