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Yleista tutkimuksesta

Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa pitkaaikaissairauksista koituvia kustannuksia seka
jaseniston nakemysta sithen, miten maksujarjestelmaa tulisi kehittaa. Tietoa kaytetaan
edunvalvontatyon tukena - liittojen tavoitteena on ajaa sellaista politiikkaa, joka
vahentaa pitkaaikaissairauksista koituvaa taloudellista rasitetta.

Tutkimus toteutettiin sahkoisena tiedonkeruuna helmikuussa 2018.

Tutkimuksen kohderyhmana ovat Reumaliiton, Psoriasisliiton, Crohn ja colitis ry:n seka
Allergia- iho ja astmaliiton jasenet.

Tutkimus perustuu 1898 jasenen vastaukseen. Raportissa kaytetty aineisto on
painokertoimilla oikaistu vastaamaan liittojen suhteellisia kokoja.

Tassa raportissa esitetaan tutkimuksen paatulokset. Kaikki tutkimuksen tulokset
esitetaan yksityiskohtaisesti InnolinkWeb® -jarjestelmassa.
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Innolink on Suomen Markkinatutkimusliiton jasen ja SFS ISO 20252 —sertifioitu. Puhelinhaastattelut tehdaan alihankintana.
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Tutkimuksen keskeisia tuloksia

36 (y kokee pitkaaikaissairaudesta koituvat kustannukset melko tai erittain
suurena rasitteena kokonaistaloudelliseen tilanteeseensa. Erittain
suurena rasitteena kustannukset kokee 8 %.

30 % On pyytanyt toista, halvempaa ladketta ladkkeen hinnan vuoksi.

27 % on siirtanyt ladkkeen hankkimista ladkkeen hinnan vuoksi
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3 1 % kayttaa vuodessa yli 600 € korvattaviin, ladkarin maaraamiin
ladkkeisiin, jotka kerryttavat vuosittaista ladkekattoa.
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80 % vastaajista kannattaa ajatusta ladkeomavastuun jaksottamista.

57 % kalliita laakkeita (yli 1000 €) kayttavista kokee ostamisen
aiheuttaneen taloudellisia haasteita liittyen vuosittaiseen
omavastuuseen.




L ININouw

Vastaajien taustatiedot

LITTO 2018

P 28.0% (910) Raportin pohjana kiytetyssa aineistossa liittojen
vastaajamaarien osuudet on korjattu painottamalla
vastaamaan niiden suhteellista kokoa.

Psoriasisliitto 18,0% (340)

Crohn ja Colitis 10,0% (189)

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto 24,1% (456)

Yhteensa 100,1% (1895)

KENEN PUOLESTA VASTAA KYSELYYN 2018 TILANNE 2018

omasta puolestasi 95,1% (1754) toissé 33,8% (621)

pitkdaikaissairaan ldaheisen puolesta 5,0% (92) opiskelija 3,0% (56)

—— :
Yhteensi 100,1% (1846) Yrittaid 235 €2

omaishoitaja 0,3% (5)
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BRRUTTOTULOT 2018

tyétdén 4,7% (87)

alle 15 000 € 23,4% (416) - - -
eliakkeelld (vanhuuseldke) 41,8% (769)
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15001 - 25 000 € 31,8% (566
¢ ) tyokyvyttomyyseldkkeella tai kuntoutustuella 9,5% (175)

25001 - 35000 € 22,4% (399)
muu 4,5% (82)

35001 -45000 € 12,3% (218)

Yhteensa 100,1% (1839)
45 001 -60 000 € 6,0% (106)

yli 60 000 € 4,2% (74)

Y hteensa 100,0% (1779)
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Vastaajien taustatiedot

ASUINPAIKKA 2018

SUKUPUOLI 2018 Uusimaa 24,4% (460)

E Vv inais-S i 9,0% (169
nainen 78,6% (1480) arsinais-Suomi 6 (169)

Satakunta 3,8% (71)
mies 21,4% (402)

Kanta-Hame 4,8% (91)

muu / en halua kertoa 0,1% (1) S REmaE 113% (213)
3%

Yhteensi 100,0% (1882) Paijat-Hame 3,0% (57)

Kymenlaakso 4,1% (77)

Eteld-Karjala 3,0% (56)

IKA 2018 Eteli-Savo 3,2% (61)

Pohjois-Savo 5,1% (97)
0-17 vuotta 2,4% (45)

Pohjois-Karjala 3,0% (57)
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18-29 vuotta 4,2% (79) Keski-Suomi 5,7% (108)

30-39 vuotta 6,8% (127) Eteld-Pohjanmaa 4,0% (75)

40-49 vuotta 12,5% (235) Pohjanmaa 2,1% (39)
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50-59 vuo tta 20,9% (392) Keski-Pohjanmaa 1,2% (22)
Pohjois-Pohjanmaa 7,2% (136)

60-70 vuotta 28,9% (543)

Kainuu 1,5% (29)

yli 70 vuotta 24,4% (458)

Lappi 3,5% (65)

Yhteensa 100,1% (1880) Ulkomailla 0,2% (3)

Yhteensa 100,0% (1884)
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Vastaajien taustatiedot

DIAGNOOSI 2018

Allergia 4,0% (71)

Atooppinen ihottuma 6,0% (105)

Astma 13,3% (234)

Colitisulcerosa, haavainen paksusuolentulehdus 7,6% (134)

Crohnin tauti 3,4% (60)

Fibromyalgia 4,0% (71)

lhopsoriasis 11,8% (207)

Lastenreuma eli juveniili reuma 0,9% (15)

Nivelpsoriasis 6,6% (115)

Nivelreuma 18,5% (324)

Nivelrikko eli artroosi 7,4% (129)
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Palmoplantaarinenpustuloosi (PPP) 0,4% (7)

PolymyalgiaRheumatica 1,3% (22)

Reaktiivinen niveltulehdus 0,3% (6)
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Selkdarankareuma 3,4% (60)

Sjogrenin syndrooma 1,1% (20)
Spondyloartropatia (kuten suolistotule hduksiin liittyva nive Itule hd usta uti) 0,5% (8)

Harvinainen reumasairaus 2,7% (48)

Harvinainen ihosairaus (esim. epidermolysisbullosa, iktyoosi) 0,5% (8)

muu 6,4% (113)

Yhteensa 100,1% (1755)
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Vastaajien taustatiedot

MUITA PITKAAIKAISSAIRAUKSIA 2018

kylla 70,5% (1293)

ei 29,5% (541)

Y hteensa 100,0% (1833)

SAIRAUDEN VAIKUTUS TOIMINTAKYKYYN 2018

erittdin vahan 8,3% (154)

melko vadhéan 14,2% (265)

jonkin verran 32,8% (610)

melko paljon 31,7% (590)
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erittdin paljon 13,1% (243)

Y hteensa 100,0% (1861)
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ONKO YKSITYISTATERVEYSVAKUUTUSTA 2018

kylla 11,7% (217) Kun bruttotulot ovat yli 45 000 €/v
el 88,3% (1640) yksityisesti vakuutettujen osuus on 20 %.

Yhteensa 100,0% (1857)




AINNO

akekustannukset

Oletko viimeisen vuoden aikana ladkkeiden hinnan vuoksi...

Pyytanyt toista, halvempaa laaketta

Siirtanyt ladkkeen hankkimista

Tinkinyt muista valttamattomista
menoista (esim. ruoka)

Saanut rahaa esimerkiksi
perheenjaseniltd/ystavilta

Jattanyt ladkarin suositteleman

laakkeen hankkimatta 10,3 %

Hakenut toimeentulotukea
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Ottanut lainaa

0% 10 % 20 % 30 % 40 %




AINNO

akekustannukset

Oletko viimeisen vuoden aikana ladkkeiden hinnan vuoksi...

Jarjeston mukaan

u . 31,2 %
Pyytanyt toista, halvempaa 28,8/%
lssketts B 209% |

Siirtanyt lddkkeen hankkimista

Tinkinyt muista /89 Reumaliitto
valttamattomista menoista
(esim. ruoka) 26,6 Psoriasisliitto

Saanut rahaa esimerkiksi

perheenjaseniltd/ystavilta M Crohn ja Colitis

Jattanyt 1aakarin suositteleman Allergia-, lho- ja
|aakkeen hankkimatta % Astmaliitto
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Hakenut toimeentulotukea

Ottanut lainaa

20% 40 %
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Omavastuun jaksottaminen

On esitetty vuosittaisen ladkeomavastuun (605,13 €) jaksottamista, jolloin sairastunut ei
tietyissa tilanteissa joutuisi maksamaan koko kustannusta lyhyessa ajassa. Onko ajatus
mielestasi kannatettava?

kyla (1407) 79, o [ EIEGG
i (360) 20,4/

%O 50

Jos vastasit kylla edelliseen kysymykseen: Mika seuraavista vaihtoehdoista olisi
mielestisi paras tapa jakaa vuosittainen ladkeomavastuu

12 osassa maksaminen (276) 19,8-

4 osassa maksaminen (668) 48,0 /N
2 osassa maksaminen (161) 11,6 .

en osaa sanoa (285) 20,5 |
o O
)
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L ININouw

Omavastuun jaksottaminen

On esitetty vuosittaisen ladkeomavastuun (605,13 €) jaksottamista, jolloin sairastunut ei
tietyissa tilanteissa joutuisi maksamaan koko kustannusta lyhyessa ajassa. Onko ajatus
mielestasi kannatettava?

Jarjeston mukaan Qkyla Wei
Allergia-, Iho- ja Astmaliitto '@'
Crohn ja Colitis
Psoriasisliitto _m_
Reumaliitto

0] 50

100

Bruttotulojen mukaan Okyia Wei

alle 15000 € Ajatuksellaion

15001 - 25 000 € ii?ﬁiiitiﬁinnﬁfﬁfi;

25001 - 35 000 € Ly :

35001 - 45 000 €

45001 - 60 000 €

vl 60 000 €
0 50

100
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L ININOU

Vuosittainen omavastuu

Onko erityisen kalliiden ladkkeiden (yli 1000 €) ostaminen aiheuttanut taloudellisia
haasteita liittyen vuosittaiseen omavastuuseen?

kylla (245) 13,4 Lihes neljinnes kaikista
ei (187) 10,2 m vastaajista kayttda erityisen

kalliita 1aakkeita
en kayta erityisen kalliita Ia4kkeita (1395) 76,3 /I

%0

O«ylia
ei
@ en kayta erityisen kalliita lagkkeita

Reumaliitto m | 622) 72.8%
Psoriasisliitto | (55) | (36)! ~244)72.8%
Crohn ja Colitis [ (22) | (20)] Q4 77.3%

Allergia-, ho- ja Astmaliitto (32)(34) 384) 85.4%
0 50 100

Jarjeston mukaan
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‘NNOUNK Vuosittainen omavastuu - Erityisen kalliita
EELCCHER €\ eV

Onko erityisen kalliiden ladkkeiden (yli 1000 €) ostaminen aiheuttanut taloudellisia
haasteita liittyen vuosittaiseen omavastuuseen?

kyla 245) 56,7 I
ei (187) 43,3

Jarjeston mukaan

Okyla Wei
Psoriasisliitto
Reumaliitto 97) 41,6%

Crohn ja Colitis
Allergia-, Iho- ja Astmaliitto 5'o 34) 51.6%

[ce]
—
©
N
<
|_
N
%)
X
)
p4
z
<
l_
%)
)
X

Z
=
n
X
-]
<
@x
<
%))
<)
<
=<
<
<L
X
=
o
%)
>
=
>
1
L
9]

100




‘NNOUNK Vuosittainen omavastuu - Erityisen kalliita
laakkeita kayttavat

Onko erityisen kalliiden ladkkeiden (yli 1000 €) ostaminen aiheuttanut taloudellisia
haasteita liittyen vuosittaiseen omavastuuseen? Kalliita ladkkeita kayttavat.

Bruttotulojen mukaan

Q«yla @ei
alle 15000 €
15001 - 25 000 €
25001 - 35 000 € _&Eml
35001 - 45000 €
45001 - 60 000 € _m!m_

yli 60 000 € (3) 12.7% (20) 87,3%
0 50
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Taloudellisia haasteita on pienituloisten lisdksi
aiheutunut myos suurelle osalle kalliita laakkeita
kayttavista keskituloisista.
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Rahan kulutus Iaakkeisiin

Kuinka paljon rahaa sinulla kuluu vuodessa rahaa korvattaviin, ladkarin maaraamiin
laakkeisiin, jotka kerryttavit vuosittaista ladkekattoa?

0-200 € (261) 14,2/l
201-400€ (462) 25 1|NEN
401-600 € (542) 29 4 |
yii 600 € (578) 31,4
. 0
%
Kuinka paljon sinulla kuluu vuodessa rahaa sairauden hoitoon liittyen muihin kuin
laakekattoa kerryttaviin ladkkeisiin ja apteekkituotteisiin (esim. kasikauppalaakkeet ja
vitamiinit)?
0-200 € (662) 36,1
201-400 € (606) 33,1/
401-600 € (264) 14 4/l
601-800 € (147) goMl
801 € -1000 € (79) 431
yli 1000 € (74) 401

%O

50
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Rahan kulutus Iaakkeisiin

L ININouw

Kuinka paljon rahaa sinulla kuluu vuodessa rahaa korvattaviin, 1adkarin maaraamiin laakkeisiin,
jotka kerryttavit vuosittaista ladkekattoa?

Jar]estonmukaan Reumaliitto Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, Ilho-ja Astmaliitto

0-200 € 11,1% (97) 19,9% (67) 10,2% (19) 17,4% (78)

201-400 € 22,5% (196) 24,9% (84) 24,1% (45) 30,9% (138)

401-600 € 31,0% (270) 23,1% (78) 31,0% (58) 30,4% (136)

yli 600 € 35,4% (309) 32,3% (109) 34,8% (65) 21,3% (95)

Yhteensd  100,0% (872) 100,0% (337) 100,0% (187) 100,0% (447)

Kuinka paljon sinulla kuluu vuodessa rahaa sairauden hoitoon liittyen muihin kuin ladkekattoa
kerryttaviin laakkeisiin ja apteekkituotteisiin (esim. kasikauppalaakkeet ja vitamiinit)?
JarJeston mukaan Reumaliitto  Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, lho- ja Astmaliitto
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0-200 € 34,1% (294) 43,1% (144) 42,0% (79) 32,4% (145)
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201-400 € 32,8% (282) 29,0% (97) 34,0% (64) 36,4% (163)

401-600 € 15,0% (129) 12,9% (43) 12,2% (23) 15,4% (69)

601-800 € 8,2% (71) 9,3% (31) 3,2% (6) 8,5% (38)

801 € -1000 € 5,7% (49) 1,5% (5) 4,3% (8) 3,8% (17)

yli 1000 € 4,2% (36) 42% (14) 4,3% (8) 3,6% (16)

Yhteensd 100,1% (862) 100,0% (334) 100,0% (188) 100,0% (448)




Tyytyvaisyys ladkekorvausjarjestelmaan

L ININouw

Kuinka tyytyviinen olet nykyiseen ladkekorvausjarjestelmaan?

erittain tyytyvainen (83) iy |

melko tyytyvéinen (737) 39,5/
en tyytyvainen enka tyytymaton (589) 31,5/
melko tyytymaton (336) 18,0/l
erittin tyytymaton (122) 6,50

% 0 50 100

25 %

Pienituloiset ovat selvasti suurempituloisia
Bruttotulojen mukaan tyytymattomampia ladkekorvausjarjestelmaan.

alle 15000 € 15001 -25000€ 25001-35000€ 35001-45000€ 45001-60000€ yli60000E€
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erittdin tyytyvainen 1,9% (8) 4,3% (24) 3,0% (12) 6,5% (14) 6,8% (7) 16,7% (12) 1

melko tyytyviinen 35,5% (146) 36,6% (203) 38,9% (154) 51,4% (110) 43,7% (45) 50,0% (36) J

entyytyvidinen enki tyytymatén 32,1% (132) 31,6% (175) 34,6% (137) 26,6% (57) 32,0% (33) 29,2% (21)

melko tyytymatén ( 18,5% (76) 20,9% (116) 17,2% (68) 1 13,6% (29) 16,5% (17) 4.2% (3)

erittidin tyytymatén L 11,7% (48) 6,5% (36) 6,8% (27) J 2,3% (5) 1,9% (2) 0,0% (0)

Yhteensi 100,2% (412) 100,0% (554) 100,3% (397) 100,5% (215) 100,0% (103) 101,4% (73)
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Tyytyvaisyys ladkekorvausjarjestelmaan

Kuinka tyytyviinen olet nykyiseen ladkekorvausjarjestelmaan?

Jarjeston mukaan

Reumaliitto

Psoriasisliitto

Crohn ja Colitis

Allergia-, Ilho- ja Astmaliitto

erittdin tyytyvédinen

3.8% (34)

4,8% (16)

4,8% (9)

5,3% (24)

melko tyytyvainen

37,0% (330)

40,0% (134)

51,1% (96)

39,5% (178)

en tyytyvdinen enkd tyytyméaton

34,0% (303)

31,9% (107)

25,0% (47)

29,5% (133)

melko tyytyméatoén

17,7% (158)

16,4% (55)

14,9% (28)

20,8% (94)

erittdin tyytymaton

7.6% (68)

7.2% (24)

4,3% (8)

4,9% (22)

Y hteensa

100,1% (893)

100,3% (336)

100,0% (188)

100,2% (452)




‘NNUUNK Tyytyvaisyys ladkekorvausjarjestelmaan:
perustelut tyytyvaisyydelle

* Niiden joukossa, jotka olivat tyytyvaisia ladkekorvausjarjestelmaan, perusteluissa nousseita teemoja olivat
* Tietoisuus laékkeiden todellisista kustannuksista
» Nakemys siita, etta asiat voisivat olla huonomminkin (esim. muiden maiden vastaavat jarjestelmét)
* Tyytyvaisyytta perusteltin myos silla, ettd oma tilanne on positiivinen (esim. ei tarvetta kalliille 1aékkeille,
hyvat tulot, yksityinen sairasvakuutus)
» Toisaalta myds niiden joukossa, jotka arvioivat olevansa melko tyytyvaisia, nousi esille runsaasti samoja
kehitysideoita kuin ladkekorvausjarjestelmaan tyytymattomilla

* Poimintoja vastauksista:

” Kaytan paljon kalliita Iaakkeita, useaan sairauteen. liman korvauksia joutuisin harkitsemaan laakkeiden
hankkimatta jattamista.”

"Omalla kohdallani olen aarimmaisen tyytyvainen, etta saan ladkekaton hinnalla vuoden verran erityisen kalliita
laakkeita, jotka ovat valttamattomia terveyteni kannalta.”
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"Meilla on kuitenkin suht hyva jarjestelma, verrattuna johonkin muuhun maahan, toivottavasti uusi sote tekee
sen entista paremmaksi!”

"Minulla on sairausvakuutus, joka vaikuttaa menoihin, joita joudun maksamaan laakkeista. Vakuutus on hyva.”
”On tasapuolinen kaikille, mutta ainoa miinus on se etta pitaa kerralla maksaa koko omavastuu mut onneksi on

visakortti. Olisi hyva jos laakarilté saisi todistuksen siihen ettd joudut jatkuvasti kayttamaan kalliita laakkeita niin
silloin saisit mahdollisuuden maksaa laakekaton osissa.”




‘NNUUNK Tyytyvaisyys ladkekorvausjarjestelmaan:
perustelut tyytymattomyydelle

* Niiden joukossa, jotka olivat tyytymattomia ladkekorvausjarjestelmaan, keskeisina teemoina nousi esille mm.
» Omavastuu kokonaisuudessaan liian korkea/ kustannukset liian kovat
» Osa vastaajista toivoi, etta tulot otettaisiin huomioon korvauksissa (pienituloisille enemman korvauksia)
» Kaikki ladkkeet eivat kuulu korvattavien piiriin tai korvattavuus on rajoitettua (mainintoja saaneet mm.
ladkekokeilut ennen diagnoosia, tablettiladkkeet diabetekseen, Vagifem-puikot ja muut gynekologiset
valmisteet, migreenilaékkeet, kipuladkkeet, luontaistuotteet, vitamiinit, Clindoxyl)
» Alkuomavastuun suuruus ja kulujen ajoittuminen alkuvuoteen koettiin hankalina

* Poimintoja vastauksista:
”Pitkaaikaissairauden hoitoon tarvittavien ladkkeiden korvattavuus tulisi olla suurempi, koska se vaikuttaa
ihmisen elamisen laatuun kokonaisvaltaisesti. Omavastuu osuus tulisi olla hyvin pieni eli asiakkaan

taloudellinen tilanne ei romahda kun sairastuu. Silloin on muutenkin vaikeaa.”

*Jarjestelma ei huomioi tulotasoa.”
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’Kela on lopettanut korvaamisen moneen laakkeeseen joita inmiset joutuvat kuitenkin kayttdmaan. Omalla
kohdalla Iadkkeen hinta pomppasi muutamasta eurosta useaan kymmeneen euroon.”

"Miten voi olla mahdollista, etta kaikki ladkkeet eivat kuulu korvauksen piiriin. Esimerkkina yksi antibiootti, joka
on ainoa, jota voin sy6da ja joka ihosairauteeni tehosi ei ollut korvattava.”

"Kulut kasaantuvat alkuvuoteen.”
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Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksut

Oletko tietoinen sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksukatosta?

kylla (1156) 63,1
en (675) 36,9 N

%0 50

Jarjeston mukaan

Q«kyiiza @en

Reumaliitto

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto

Psoriasisliitto

Crohn ja Colitis
0 50

100
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Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksut

Oletko viimeisen vuoden aikana sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakasmaksujen hinnan vuoksi?

Tinkinyt muista valttamattomista
menoista (esim. ruoka)

Saanut rahaa esimerkiksi
perheenjaseniltd/ystavilta

Siirtanyt menemista sosiaali- tai
terveydenhuoltoon

Jattanyt menematta sosiaali- tai
terveydenhuoltoon

Hakenut toimeentulotukea
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Ottanut lainaa 2,4%

10 % 20 %
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Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksut

Oletko viimeisen vuoden aikana sosiaali- ja terveydenhuollon

asiakasmaksujen hinnan vuoksi?

Jérjeston mukaan  Tinkinyt muista

valttdmattomista menoista
(esim. ruoka)

Saanut rahaa esimerkiksi
perheenjaseniltd/ystavilta

Siirtanyt menemista sosiaali-
tai terveydenhuoltoon

Jattanyt menematta
eNEEIERE]
terveydenhuoltoon

Hakenut toimeentulotukea

Ottanut lainaa

19,7%
19.9%
BN 134%
16,7 %

15,2 %
14,9%
BN 155%
13]9%

10,9 %

Reumaliitto

Psoriasisliitto

M Crohn ja Colitis

Allergia-, lho- ja
Astmaliitto




‘NNOUNK Asiakasmaksujen kohtuullistaminen tai
perimatta jattaminen

Onko sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuja omalta kohdaltasi kohtuullistettu tai
jatetty perimatta?

ei, ei ole ollut tarvetta (1067) 58 4/
ei, en ole ollut tietoinen, ettd asiakasmaksuja voidaan kohtuullistaa tai jattaa perimatta (742) 40,6 N

kylla (18) 1,0/

%O

Asiakasmaksujen kohtuullistaminen tai
perimatta jattdminen on erittdin harvinaista.
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Niist4, jotka ovat tietoisia tasta
mahdollisuudesta, vain 1,7 %:n osalta
maksuja on kohtuullistettu tai jatetty
perimatta.
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‘NNOUNK Rahan kaytté terveydenhuolion
asiakasmaksuihin

Kuinka paljon kaytit rahaa vuodessa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuihin, jotka
kerryttavat maksukattoa?

0-200 € (859) 47 c I
201-400 € (505) 28,0/
401-600 € (282) 15,6/
yli 600 € (159) g,s Ml
0 O
(0]

Kuinka paljon arvioit, etta sinulla kuluu vuodessa rahaa muihin terveydenhuollon
palveluihin, jotka eivat kuulu sosiaali- ja terveydenhuollon maksukaton piiriin?

0-200 € (728) 40,2 I
201-400 € (536) 29,6 /NN
401-600 € (264) 14,60
601-800 € (133) 730
801-1000 € (57) 3,21

yii 1000 € (92) 5,10

% 0]

50 100
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Rahan kaytté terveydenhuolion
asiakasmaksuihin

Kuinka paljon kaytit rahaa vuodessa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuihin, jotka kerryttavat
maksukattoa?
Jarjeston mukaan

Reumaliitto Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, lho-ja Astmaliitto

0-200 € 37,1% (313) 53,5% (175) 57,5% (107) 59,3% (264)

201-400 € 31,6% (267) 26,6% (87) 27,4% (51) 22,7% (101)

401-600 € 19,3% (163) 14,1% (46) 10,8% (20) 11,9% (53)

yli 600 € 12,1% (102) 6,4% (21) 4,3% (8) 6,3% (28)

Yhteensd  100,1% (845) 100,3% (328) 100,5% (187) 100,0% (445)

Kuinka paljon arvioit, etta sinulla kuluu vuodessa rahaa muihin terveydenhuollon palveluihin,
jotka eivat kuulu sosiaali- ja terveydenhuollon maksukaton piiriin?
Jarjeston mukaan

Reumaliitto Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, lho- ja Astmaliitto

[ce]
—
©
N
<
|_
N
%)
X
)
p4
z
<
l_
%)
)
X

zZ
T
0
X
)
<
o
<
(9]
L)
<
X
<
<C
X
=
o
9]
>
=
>
1
L
(0p]

0-200 €

33,4% (282)

45,8% (151)

57,0% (106)

42,3% (189)

201-400 €

31,3% (264)

30,6% (101)

25,3% (47)

28,0% (125)

401-600 €

17,3% (146)

12,4% (41)

9,7% (18)

13,0% (58)

601-800 €

9,1% (77)

5,8% (19)

3,2% (6)

7.2% (32)

801-1000 €

yli 1000 €

3,1% (26)

6,0% (51)

2,7% (9)

3,0% (10)

2.2% (4)

3,2% (6)

4,3% (19)

5,4% (24)

Yhteensa

100,1% (845)

100,3% (331)

100,0% (186)

100,0% (447)
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Matkakustannukset

Oletko tietoinen Kelan myontamistd sairaanhoitoon ja kuntoutukseen liittyvien
matkojen korvauksista sekd matkakatosta?

kylla (1262) g8, IINIEGEE
en (588) 31,8/

0/00 50

Oletko hakenut Kelalta matkakorvauksia sairaudesta tai kuntoutuksista
aiheutuviin matkakuluihin?

Tassa mukana kaikki
vastaukset. Niista, jotka ovat
kylla (421) olleet tietoisia matkoihin
liittyvistd korvauksista, 26,6 %
on hakenut korvauksia
matkoihin ja 6,9 % osaan
matkoista.

en (1337)
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vain osaan matkoista (104)
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Matkakustannukset

Oletko tietoinen Kelan myontamistd sairaanhoitoon ja kuntoutukseen liittyvien
matkojen korvauksista sekd matkakatosta?

JarJeston mukaan Reumaliitto Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, lho- ja Astmaliitto

Kkylld 74,4% (658) 61,7% (203) 56,4% (106) 65,8% (295)

en 25,6% (226) 38,6% (127) 43,6% (82) 34,4% (154)

Yhteensd  100,0% (884) 100,0% (329) 100,0% (188) 100,0% (448)

Oletko hakenut Kelalta matkakorvauksia sairaudesta tai kuntoutuksista
aiheutuviin matkakuluihin?
Jarjeston mukaan
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Reumaliitto Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, Ilho- ja Astmaliitto
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Kkylld 29,4% (262) 18,4% (61) 10,1% (19) 17,4% (78)

vain osaan matkoista 5,9% (53) 6,3% (21) 4,8% (9) 4,9% (22)

en 64,8% (578) 75,3% (250) 85,1% (160) 77,7% (349)

Yhteensi 100,1% (893) 100,0% (332) 100,0% (188) 100,0% (449)
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Matkakustannukset

Oletko viimeisen vuoden aikana sairaanhoidon tai kuntoutusten
matkakustannusten vuoksi...

Tinkinyt muista valttamatto mista
menoista (esim. ruoka)

Saanut rahaa esimerkiksi
perheenjasenilta/ystavilta

Siirtanyt hoitoon tai kuntoutukseen
menemista

Jattanyt menematta hoitoon tai
kuntoutukseen

Hakenut toimeentulotukea
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Ottanut lainaa




L ININOU

Matkakustannukset

Oletko viimeisen vuoden aikana sairaanhoidon tai kuntoutusten
matkakustannusten vuoksi...
Jarjeston mukaan
Tinkinyt muista
valttamattomista menoista
(esim. ruoka)

Saanut rahaa esimerkiksi
perheenjdseniltd/ystavilta

Siirtdnyt hoitoon tai
kuntoutukseen menemista

Reumaliitto

Psoriasisliitto
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Jattanyt menematta M Crohn ja Colitis

hoitoon tai kuntoutukseen
Allergia-, Iho- ja Astmaliitto
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Hakenut toimeentulotukea

Ottanut lainaa




‘NNOUNK Rahan kdytté matkoihin terveydenhuoltoon
tai kuntoutukseen

Kuinka paljon kaytat rahaa vuodessa matkoihin terveydenhuoltoon tai
kuntoutukseen?

0-100 € (960) 53,2 I
100-200 € (390) 21,6 /NN
200-300€ (218) 12,1/
yli 300 € (238) 13,2/

0

9%

Jarjeston mukaan
Reumaliitto Psoriasisliitto Crohn ja Colitis Allergia-, Iho-ja Astmaliitto
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0-100 € 41,4% (350) 60,4% (198) 69,1% (130) 63,9% (283)

100-200 € 22,9% (194) 20,7% (68) 20,2% (38) 20,3% (90)

200-300 € 16,4% (139) 7.3% (24) 6,9% (13) 9,5% (42)

yli 300 € 19,3% (163) 11,9% (39) 4,3% (8) 6,3% (28)

Yhteensd 100,1% (847) 100,3% (329) 100,0% (188) 100,0% (443)
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Kokonaiskustannukset

Suhteessa kokonaistaloudelliseen tilanteeseesi, kuinka suurena taloudellisena
rasitteena koet pitkaaikaissairaudesta koituvat kustannukset?

erittdin pienena rasitteena (147) 790
melko pienena rasitteena (347) 18,8/

kohtuullisena rasitteena (684) 37,0
melko suurena rasitteena (499) 27,0/

36 % kokee kustannukset
erittdin suurena rasitteena (172) 93 M melko tai erittidin suurena
0 rasitteena

%
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Kokonaiskustannukset

Suhteessa kokonaistaloudelliseen tilanteeseesi, kuinka suurena taloudellisena
rasitteena koet pitkaaikaissairaudesta koituvat kustannukset?

Jarjeston mukaan

Reumaliitto

Psoriasisliitto

Crohn ja Colitis

Allergia-, lho- ja Astmaliitto

erittiin pienena rasitteena

5,0% (44)

11,4% (38)

7.4% (14)

11,4% (51)

melko pienend rasitteena

14,5% (128)

21,9% (73)

24,5% (46)

22,6% (101)

kohtuullisena rasitteena

40,1% (354)

34,5% (115)

38,3% (72)

32,3% (144)

melko suurena rasitteena

erittdin suurena rasitteena

30,3% (267)

10,2% (90)

23,7% (79)

8,4% (28)

21,8% (41)

8,5% (16)

25,1% (112)

8,5% (38)

Y hteensa

100,0% (882)

100,0% (333)

100,0% (188)

100,0% (446)
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Kokonaiskustannukset

Suhteessa kokonaistaloudelliseen tilanteeseesi, kuinka suurena taloudellisena
rasitteena koet pitkaaikaissairaudesta koituvat kustannukset?

Bruttotulojen mukaan

alle 15000€ 15001 -25000€ 25001 -35000€ 35001-45000€ 45001-60000¢€ yli60000€

erittiin pienena rasitteena 3,.2% (13) 5.1% (28) 7.9% (31) 15,7% (34) 17,3% (18) 26,4% (19)

melko pienend rasitteena 8,7% (35) 15,6% (86) 21,3% (84) 29,5% (64) 29,8% (31) 37,5% (27)

kohtuullisena rasitteena 33,9% (137) 37,7% (208) 40,6% (160) 36,9% (80) 35,6% (37) 29,2% (21)

melko suurena rasitteena 36,9% (149) 31,9% (176) 23,9% (94) 15,7% (34) 14,4% (15) 6,9% (5)

erittdin suurena rasitteena 17,3% (70) 9,8% (54) 6,3% (25) 3,2% (7) 3,8% (4) 0,0% (0)
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Yhteensi 100,0% (404) 100,2% (552) 100,0% (394) 100,5% (218) 101,0% (105) 100,0% (72)
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Rasite on selkeisti suurin pienituloisille, mutta
myo0s keskituloisissa on suhteellisen paljon niita,
jotka kokevat kustannukset rasitteena taloudelleen.
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Kokonaiskustannukset

Mika olisi mielestasi kohtuullinen yhteenlaskettu vuosiomavastuu?

0-250 € (232) 13,2/
251-500 € (426) 24 3N
501-750 € (390) 22 2

751-1000€ (346) 19,7/l
1001-1250 € (159) 9.1

1251-1500 € (89) 5,10
1501-1750 € (95) 5,4

yii 1750 € (19) 1,1]
0
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Kokonaiskustannukset

Mika olisi mielestasi kohtuullinen yhteenlaskettu vuosiomavastuu

Bruttotulojen mukaan

alle 15 000 € 14% [JB0B%A 1% mo-250¢€
|

15 001 - 25 000 € 509 [R5 10 ™251-500€
mW501-750€

25001 - 35 000 € 23% %6 %) 1%
751-1000€
35 001 - 45 000 € (% THW2%  o1001-1250€

45 001 - 60 000 € 7% 9% § 1% 1251-1500€

yli 60 000 € 10%- - 20% 10061 118% ] 200 ™ 1501-1750€

: : : myli 1750 €
20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
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Kohtuulliseksi koettu
vuosiomavastuu on selkeasti
yhteydessa vastaajan tulotasoon.
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Kokonaiskustannukset

Mika olisi mielestasi kohtuullinen yhteenlaskettu vuosiomavastuu

Kuinka suurena taloudellisena rasitteena kokee pitkaaikaissairaudesta
koituvat kustannukset

] 1 1
erittain pienena rasitteena - 22% 21% - 9% | 9% q 39, MO0-250€
| | 251-500€
i ] I [¢) 0 0 0 0
melko pienena rasitteena - 2|1 % 2|2 % 8% 8% 0% mEOli e
kohtuullisena rasitteena - 24% 20% %6% 1% 751-1000€
[

M1001-1250€
melko suurena rasitteena 28 % 19 % .1 %A% 1%
| | 1251-1500€

erittain suurena rasitteena 3% 14% I3°/ % 1% =1501-1750€
1| |
myli 1750€

20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
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Toivottu vuosiomavastuu pienenee kustannusten taloudellisen
rasittavuuden kasvaessa. Siitd huolimatta kustannuksia
itselleen suurena rasitteena pitavista melko suuri osa ehdottaa
suurta vuosiomavastuuta.
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Kokonaiskustannukset

Mika olisi mielestasi kohtuullinen yhteenlaskettu vuosiomavastuu
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Jarjeston mukaan

Reumaliitto

Psoriasisliitto

Crohn ja Colitis

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto

0-250 €

11,1% (92)

16,0% (51)

13,4% (24)

15,1% (65)

251-500 €

22,9% (189)

25,7% (82)

25,1% (45)

25,5% (110)

501-750 €

23,2% (192)

23,5% (75)

21,2% (38)

19,7% (85)

751-1000 €

22,3% (184)

16,3% (52)

16,8% (30)

18,8% (81)

1001-1250 €

8,0% (66)

7,5% (24)

11,2% (20)

11,4% (49)

1251-1500 €

4,4% (36)

5,0% (16)

7,8% (14)

5,3% (23)

1501-1750 €

yli 1750 €

7,0% (58)

L))

5,0% (16)

0,9% (3)

3,4% (6)

1,1% (2)

3,5% (15)

0,9% (4)

Y hteensa

100,0% (826)

100,3% (320)

100,6% (180)

100,0% (431)
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Vastauksia kysymykseen saatiin yhteensi 552 kpl. Kaikki vastaukset

-
AVOI n palaute ovat luettavissa InnolinkWeb®) -jarjestelméssa

*Esille nousseita muita sairastamisen kustannuksiin liittyvia tekijoita mm.
* Silméalasit
» Lilkkumiskustannukset (yksityisautoilu, Kelataksin tilaaminen, erikoisvarusteltu auto)
* Hieroja ja lymfahoidot
* Erikoislaakarit (yksityiset)
+ Siivousapu ja muut sairauden takia ostettavat palvelut
* Hygieniatuotteet, kosmetiikkatuotteet ja hygieniasta huolehtiminen, esim. pesuvoiteet, vaipat
» Ravitsemuksen erityistarpeet
* Laakarinlausunnot
+ Valohoidot ja suolahuoneet
» Asumiseen liittyvat erikoisvaatimukset
* Vaatetukseen liittyvat erikoisvaatimukset
* Palkattomat vapaat ladkarikayntien yms. takia
* Puuttuvasta/rajoitetusta tydkyvysta aiheutuvat kustannukset
* Kuntosali
* Laitteet ja apuvalineet (esim. ilmankostutin)
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’Fibromyalgiaa sairastavana minun on saanndéllisesti (4 krt/kk) kaytava hierojalla, ja lymfahoidossa, muuten en
paasisi liikkeelle. Joudun myds kaymaan yksityispuolella laakérissa, koska fibroa ei pideta hankalana
oireyhtymana, joten en paase kunnalliseen erikoissariraanhoidon piiriin. Ainoastaan yksityispuolelta olen saanut
apua ja tukea, mutta se on kallista. --. Jos en saisi apua taloudellisesti perheenjasenelta, en voisi milladn hoitaa
itsedni ja sairauttani, niin ettd kykenen jollain tavalla edes kohtuullisesti elamé&an siedettavaa elamaa.
Kaikkinensa sairaanhoitoon menee vuodessa n. 4000e (mukaan laskettuna auton menot, koska julkisia en
kykene kayttamaan)”
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Vastauksia kysymykseen saatiin yhteensi 552 kpl. Kaikki vastaukset

-
AVOI n palaute ovat luettavissa InnolinkWeb®) -jarjestelméssa

» Kertomuksissa pitkaaikaissairastamisesta ja sen kustannuksista korostuu mm. seuraavia teemoja
* Monisairastuvuus lisda arjen haasteita ja kustannuksia.
» Jos useammalla perheenjéasenella on vaikeita pitkdaikaissairauksia, tama vaikeuttaa kustannuksista
selvidmista.
« Sairastaminen vaikuttaa poikkileikkaavasti arkeen, esim. vaatteisiin, asumiseen, ruokavalioon ja
vapaa-ajan viettoon.
* Sairastamisen rahallisten kustannusten lisaksi esimerkiksi sosiaalisen elaméan kaventuminen
aiheuttaa "kustannuksia”.
« Julkisen sektorin terveydenhuoltoon ei aina luoteta — esim. alan parhaat spesialistit saattavat
tyoskennelld yksityisella puolella, jolloin naista kaynneista aiheutuu huomattavia lisdkustannuksia.
* Nykyisen jarjestelmén koettiin olevan haastava erityisesti pienituloisten nédkdkulmasta ja monet
toivoivatkin, etté tulot otettaisiin huomioon omavastuuosuuden maarittdmisessa.

"Minulla on ruoka-allergioita, jotka rajoittavat esim. ravintolassa ruokailua huomattavasti. Liikkuvan tyoni
takia tAmé& on ongelma. -- Minulla kuluu anafylaksioiden takia esim. pyykinpesuaineita normaalia enemman.
Olemme joutuneet my6s ostamaan uudet petauspatjat, kun entiset joutuivat yéllisen anafylaksian takia
kaatopaikalle. --. Sairaskohtauksieni vuoksi joudumme valilla jarjestamaan tydasiat uusiksi ja sen sijaan,
etta itse tekisin jonkun tydn, me maksamme ulkopuoliselle sen tekemisesta. --. Elama on... :)”
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"Jos perheessa on esim. 2 tai useampia, kaikki nama kustannukset vaikuttavat siihen pystytaanko
hankkimaan kaikki tarvittava laédkitys ja kuntoutus. Ennaltaehkaisy sairauden pahenemiseen lisdantyy.
Stressi myos tulee esiin, kun laskee mihin rahat riittda. Kohta elékkeella itsekin.”




L ININouw

Vastauksia kysymykseen saatiin yhteensi 552 kpl. Kaikki vastaukset

-
AVOI n palaute ovat luettavissa InnolinkWeb®) -jarjestelméssa

* Muita huomioita ja kommentteja mm.

"Reumasairaalan lopettaminen oli karhunpalvelus reumapotilaille. ?? alan laakarille hoidossani
ratkaisevana ja kiinnostus romahti. Hyvia laakareita ei etsiydy alalle, mika nakyy myds Hus
reumapoliklinikan tasossa. Hammashoito on olennainen reumapotilaiden taudin hyvassa hoidossa.
Yhteiskunta ei turvaa tehokasta hammashoitoa reumapotilaille, mika huonontaa reuman tehokasta
hoitoa.”

"Suomessa on hyva sosiaalihuolto moneen maahan verrattuna, ettd monien sairauksien runtelema
pystyy elamaan kohtuullisesti ilman puutetta.”

"Lyhytta esitettd saatavissa olevista korvattavista avustuksista.” (Reumaliitto)
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"Ennaltaehkaisy on avainsana. Tyottdémat ja opiskelijat voitaisiin huomioida paremmin ja ajoissa, etta
heille omavastuu olisi matalampi. Erityisesti syrjaytymisvaarassa olevat inmiset, koska jos
toimintakyky paasee pahasti laskemaan, siitd koituu enemman kustannuksia kuin etta tuettaisiin
hyvinvointia AJOISSA.”
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"Rahaa tarkeampi on sairaudesta tiedottaminen ja vertaistuki. Henkinen puoli.”

"Hyva kysely. Kiitos.”




‘NNOUNK Johtopaatokset

Runsas kolmannes (36 %) vastaajista kokee pitkdaikaissairaudesta koituvat kustannukset
melko tai erittdin suurena rasitteena kokonaistaloudelliselle tilanteellensa. Asia ei koske vain
kaikkein pienituloisimpia, vaan myos suhteellisen suuri osa keskituloisista kokee sairaudesta
aiheutuneet kulut rasitteena.

Suurimman taloudellisen rasitteen aiheuttavat ladkekustannukset. Niiden vuoksi on jouduttu
yleisimmin pyytdmaan toista, halvempaa ldaketta tai siirtiméaan ladkkeen hankkimista, mutta
myos tinkimadn muista valttamattomistd menoista kuten ruoka. Joka kymmenes vastaaja
ilmoittaa jattaneensa ladkarin suositteleman ladkkeen hankkimatta sen hinnan vuoksi.

Lahes kolmannes (31 %) vastaajista kayttaa ladkarin maaraamiin korvattaviin 1aakkeisiin yli
600 €/v. jayli 400 €/vuosi kiyttavid on 61 %.

Vuosittaisen lddkeomavastuun jaksottaminen saa kannatusta valtaosalta vastaajista (80 %).
Parhaimpana vaihtoehtona pidetaan neljassa osassa maksamista.

Neljannes vastaajista ilmoittaa olevansa tyytymaton nykyiseen laakekorvausjarjestelmaan.
Tyytymattomyytta on erityisesti pienituloisten keskuudessa. 44 % ilmoittaa olevansa
tyytyvdinen ja kolmanneksen nakemys on neutraali.
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Vastaajista vajaan viidennes (18 %) ilmoittaa joutuneensa tinkimaan muista valttamattomista
menoista terveydenhuollon asiakasmaksujen vuoksi. Matkakustannusten kohdalla vastaava
osuus on 11 %.
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