l’ Keliakialiitto

Keliakialiiton vastine sosiaali- ja terveysministerion 21.10.2020 julkaisemaan
selvitykseen Ruokavaliokorvaus osana vammaisetuusjarjestelmaa

Sosiaali- ja terveysministerio sai hallitusohjelmassa tehtavaksi selvittda keliakian hoitoon
liittyvan ruokavaliokorvauksen tarpeellisuutta. Vuonna 2019 joulukuussa eduskunta kiirehti
taman tyon aloittamista. Selvitys julkaistiin 21.10.2020.

Selvityksessa on useita kohtia, joihin Keliakialiitto esittaa oikaisua. Kdymme selvityksen
l&pi kohta kohdalta.

1. Paaministeri Sanna Marinin hallitusohjelma

Yhdenvertaisuus ei toteudu keliakiaa sairastavien kohdalla

Sanna Marinin hallitusohjelmassa todetaan, ettd "Suomi on maa, jossa jokainen saa
hoitoa, hoivaa ja huolenpitoa oikea aikaisesti ja yhdenvertaisesti”. Siina sanotaan,

etta “palvelut rakentuvat joustavasti ja kokonaisvaltaisesti ihmisen eldméntilanteiden ja
tarpeiden ympérille”.

Keliakiaa sairastavien ihmisten kohdalla tama yhdenvertaisuus ja tarpeiden huomioiminen
eivat valitettavasti toteudu. Yhdenvertaisuutta keliakian hoidon saatavuuden ja
kustannusten tukemisen nédkodkulmasta tulee verrata muihin autoimmuunisairauksiin, kuten
nivelreumaan, tyypin 1 diabetekseen, kilpirauhasen autoimmuunitulehdukseen,
lis@munuaisen vajaatoimintaan (Addisonin tauti) ja MS-tautiin. Naihin kaikkiin tarvitaan
hoitoa, mutta vain keliakian hoitoon ei ole saatavissa yhteiskunnan tukea.
Autoimmuunisairaudet, joihin myds keliakia kuuluu, liittyvat ihmisen puolustusmekanismiin,
jonka tehtavana on torjua elimistoon tulevia vieraita aineita. Elimisto tulkitsee tilanteen niin,
ettd se alkaa virheellisesti tuhota omia kudoksiaan. Tahéan liittyy perinnéllinen alttius.
Hoidolla pyritaan ehkaisemaan kudostuhoa. Jos keliakiaan olisi olemassa laéke, se
todennakaoisesti kuuluisi erityiskorvattavien ladkkeiden piiriin.

2. Keliakiasta sairautena

Oireet eivat maarita keliakian vakavuutta

Selvityksessa (s. 1) on kuvattu keliakiaa sairautena hyvin yksipuolisesti. Keliakian
vakavuutta on kuvattu oireiden laadun ja maarén nakodkulmasta. Keliakian oireet eivat
maarittele sairauden vakavuutta. Selvityksessa ei ole huomioitu lainkaan ohutsuoleen
aiheutuvaa vauriota.

Keliakiassa keho alkaa tuhota omaa kudosta ohutsuolessa altistuessaan gluteenille.
Vaikka henkil® olisi taysin oireeton aiheutuu héanelle altistumisesta ensin tulehdusreaktio
ohutsuoleen ja sen jalkeen ohutsuolen suolinukka alkaa tuhoutua. Tallainen oman
kudoksen tuhoaminen on tyypillistd autoimmuunisairauksille. Vaurioitunut suolinukka estaa
ravintoaineita imeytymasta ja siten altistaa muille lisasairauksille.

Uusia hoitomuotoja ei ole

Selvityksessa (s. 2) on nostettu esiin mahdollinen siedéatys nanohiukkashoidolla.
Keskustelimme tutkimusta tekevan Tobias Freitagin kanssa (2.11.2020) ja hanen
mukaansa tutkimusty® on edelleen kesken eik& tuloksia ole viela kaytettavissa.

Tutkija Freitag totesi, ettd vaikka kaikki menisi parhaalla mahdollisella tavalla, olisi hoito
saatavilla vasta useiden vuosien kuluttua. Sitéd ennen gluteeniton erityisruokavalio on
ainoa hoito keliakiaan. Kyseessa siis keskeneréinen tutkimus, jonka valmistumisesta ja



lopputulemasta ei ole varmaa tietoa. Keliakian ainoa hoitokeino on ehdottoman tarkka ja
jatkuva gluteeniton erityisruokavalio.

3. Ruokavaliokorvauksen taustaa

Keliakia on sairautena ainutlaatuinen

Selvityksessa (s. 3) todetaan, etta keliakian lisaksi on olemassa my6s muita sairauksia,
joissa ruokavalion noudattaminen tai ruoka-aineen valttaminen hoitomuotona on
valttamatonta. Keliakia rinnastetaan selvityksessa virheellisesti allergiaan. Ehdottoman
tarkka elinikdinen gluteeniton ruokavalio on keliakian ainoa hoitokeino, ei vain ensisijainen
tai osa hoitoa niin kuin allergioissa.

Keliakialiitto on toimittanut ministeri6on ladketieteentohtori Pilvi Laurikan lausunnon
keliakian ja allergioiden eroista. TAma lausunto on jaanyt ilman riittdvaa huomiota
selvityksessa. Allergiat ovat usein vaistyvia ja helpottavat ian myotéa. Allergia ei valttaméatta
kohdistu kaikkiin viljoihin, ja viljojen sietamisessa on eroja. Allergiaa voidaan hoitaa ja
oireita lievittaa laékkeilla, jotka poistavat oireita, ja silhen voidaan kayttaa osassa
tapauksista siedatyshoitoa. Keliakiaa tulee verrata muihin autoimmuunisairauksiin, joiden
la&kehoitoa yhteiskunta tukee.

Selvityksessa (s. 3) viitataan, etta keliakiaa sairastava voi rakentaa ruokavalionsa siten,
ettei valtettavia gluteenipitoisia ruoka-aineita korvata kallimmilla gluteenittomilla ruoka-
aineilla, vaan tarvittavat ravintoaineet saadaan muista ruoka-aineista. Keliakiaa
sairastavien ruokavalioneuvonta pohjautuu valtion ravitsemussuositukseen, johon kuuluvat
myo0s viljatuotteet, silla viljoissa on terveydelle tarkeita ravintoaineita. Gluteenittomassa
erityisruokavaliossa ne vaihdetaan gluteenittomiin tuotteisiin. Keliakiaa sairastavilla tulee
olla samanlainen oikeus sy6da viljatuotteita kuin muillakin. Gluteenittomassa
ruokavaliossa on suurena haasteena riittava kuidun saanti. Jos viljatuotteet jatetaan
ruokavaliosta kokonaan pois, on riittdvaéa kuidun saantia erittdin hankala saavuttaa.

Selvityksessa esitetdédn, etta korvauksen kayttoa gluteenittomiin tuotteisiin ei voida
seurata. Nain on monen muunkin etuuden kohdalla muun muassa lapsilisan kaytt6a
lapsen eduksi ei voida valvoa. Keliakian hoidon kustannukset ovat niin suuret, etté siihen
myonnetty tuki kaytetddn kokonaisuudessaan gluteenittomiin tuotteisiin. Selvityksessa
todetaan, ettei ruokavaliokorvaus sovellu osaksi vammaisetuusjarjestelmaa. Tarvittavan
tuen sopimattomuus olemassa olevaan korvausjarjestelmaén ei saa olla este hoidon
toteutumiselle.

Vammaisetuudet kasittaa 3 erillista etuutta: alle 16 -vuotiaan vammaistuki, 16 vuotta
tayttaneen vammaistuki ja elakkeensaajan hoitotuki. Nailla etuuksilla on keskenééan eriavat
myontamiskriteerit. Keliakian perusteella maksettu ruokavaliokorvaus kuului ennen sen
lakkauttamista tdhan jarjestelméan. Ruokavaliokorvausta voitiin maksaa samanaikaisesti
vammaistuen tai hoitotuen kanssa. Sinansa ei ole merkityksellista, mihin jarjestelm&én
korvaus sijoitetaan, vaan tulisi tarkastella asiaa korvauksen tarpeellisuuden ndkdkulmasta.
Eri maissa on kaytdssa erilaisia toimintatapoja ja jarjestelmia korvauksien

maksamisessa.

Erityisen huolestuttava on selvityksen nakemys (s. 3), jonka mukaan terveydenhuollossa
saastetaan, jos keliaakikot eivat saa korvausta. Selvityksessa perustellaan saastoja silla,



ettd potilaille ei tarvitsisi tehda toimenpiteita tai laatia ladkarinlausuntoa korvauksen
hakemista varten.

Keliakia, kuten muutkin sairaudet, edellyttavat aina tutkimista ja diagnosoimista. Potilaat
eivat tarvitse diagnoosia keliakiakorvauksen takia, vaan saadakseen tiedon elinikaisesta
autoimmuunisairaudestaan. Samalla varmistetaan, ettei jokin muu sairaus jaa
huomaamatta, esimerkiksi suoliston alueen syopa.

4. Keliakian aiheuttamien kustannusten huomioiminen toimeentulotuessa ja
verotuksessa

Muut tuet eivat saatavissa

Ministerio esittaa, etta keliakiaa sairastavat voisivat saada tukea sairauden hoitoon muun
muassa taydentavasta toimeentulotuesta. Keliakialiitto painottaa, etta tAméa tukimuoto on
vain erittain harvan saatavissa. Jokainen kunta linjaa itsendisesti sen, mihin ne myoéntavat
taydentavaa toimeentulotukea. Vain hyvin harva kunta hyvéaksyy keliakian hoidon
aiheuttamat kustannukset ja myontaa tukea niihin. Tilanne on hyvin epatasa-arvoinen
ihmisen asuinpaikkakunnasta riippuen. Keliakialiitto on nostanut taman epékohdan useita
kertoja esiin sosiaali- ja terveysministeriossa. Asiaan ei ole tehty muutosta.

Toisena tukivaihtoehtona esitetaan veronmaksukyvyn alentumisvahennysta. Saadakseen
sita hakijalla taytyy olla verotettavaa tuloa, ja tulorajat vdhennyksen saamisessa ovat
todella tiukat. Keliakian hoidon aiheuttamat kustannukset ovat 708 euroa vuodessa. Jotta
vahennyksen voisi saada, saisi yksin asuva ihminen ansaita enintaan 13 000 euroa
vuodessa, pariskunnalla tuloraja on yhteensa 20 500 euroa vuodessa.

Kumpikaan néista tukimuodoista ei tarjoa tukea tydssakayvalle inmiselle toisin kuin muissa
autoimmuunisairauksissa, joihin tuki myénnetaan tukemalla sairauden hoitoa ladkkeiden
korvausjarjestelmén kautta.

5. Gluteenittoman ruokavalion kustannukset ja ostoskayttaytyminen

Opinnaytetydn merkityksellisyys

Selvityksessa on nostettu esiin opinnaytetyo (s.7), jossa tarkastellaan keliakiaa
sairastavien laheisten ostoskayttaytymistd. On hyva huomioida, etté kyselyssa oli vastaajia
vain 192 ja naista 141 oli itse keliaakikkoa, ei siis perheenjasenté. Voidaan aiheellisesti
kysya, tuleeko talla asetelmalla kuultua l&heisten nakemys asiaan? Vastaajien lukumaara
vastaa 0,47% keliakiaa sairastavien maarasta (41 000) eli kyseessa on kokonaistilanteen
arvioinnin perusteeksi erittain pieni otos.

6. Ruokavaliokorvauksen palauttamisen arvioidut kustannukset ja yhteenveto

Keliakian hoito on huomattavan kallista

Ministerion selvityksessa sanotaan, ettd hoidosta aiheutuvat kustannukset ovat
kohtuulliset. Olemme tasté asiasta eri mieltd. Keliakian hoito aiheuttaa jokaiselle keliakiaa
sairastavalle vuosittain yli 700 euron lisdkustannukset. Se tarkoittaa 59 euroa ylimaaraisia
kustannuksia kuukaudessa. Kyseessa on ladkarin maaraama hoito parantumattomaan
sairauteen. Taman liséksi tulee ostettavaksi normaali perusruoka, jota jokainen ihminen
tarvitsee pysyakseen terveena ja tyokykyisena.

7. Keliakialiiton lisaperusteita keliakiakorvauksen palauttamiseksi



Keliakiaa ei voi ennaltaehkaista

Keliakiaa sairastavat joutuvat maksamaan kalliin hinnan siita, ettd ovat sairastuneet
parantumattomaan autoimmuunisairauteen. Keliakiaan sairastumista ei voi
ennaltaehkaista elintavoilla toisin kuin montaa muuta sairautta, kuten esimerkiksi tyypin 2
diabetesta, verenpainetautia ja keuhkosybtpaa. Paattajat eivat edelleenkdén korvausasioita
kasitellessaéan tunnista keliakiaa autoimmuunisairautena, joten sairastavat jaavat taysin
ilman yhteiskunnan tukea, vaikka heidéan tulee noudattaa ehdottoman tarkkaan
erityisruokavaliota.

Koronaepidemia on tuonut esiin uuden ongelman, kun monien tulotaso on romahtanut.
Keliakiaa sairastavat ovat jdéneet jalleen tuen ulkopuolelle, silla ruoka-apujakeluista on
harvoin saanut gluteenitonta ruokaa. Keliakia vaatii kuitenkin ehdottoman tarkkaa hoitoa
jokaisena paivana.

Keliakiakorvaukseen valtion budjetista tarvittava summa on pieni, mutta sairastavalle
ihmiselle merkityksellinen. Sairauden hoidon tukemiseen osoitettu korvaus luo
mahdollisuuden huolehtia sairaudesta paremmin. Huonosti hoidettu tai hoitamaton keliakia
altistaa lisdsairauksille, joiden hoito ja kustannukset kuormittavat terveydenhuoltoa.
Hoitamaton tai huonosti hoidettu keliakia lisaa riskiéa sairastua muun muassa
osteoporoosiin, masennukseen, anemiaan tai suoliston lymfoomaan (syopéasairaus).
Naiden kaikkien hoito on kallista. Esimerkiksi iakkaalle ihmiselle osteoporoosin vuoksi
aiheutuneen lonkkamurtuman hoito kuntoutuksineen maksaa noin 30 000 euroa. Lisaksi
riski siihen, ettd henkild ei taman jalkeen pysty selvidmaan enéa kotona ja han tarvitsee
pysyvan laitospaikan, on suuri. Oikealla keliakian hoidolla, eli ehdottoman tarkalla
erityisruokavaliolla, voidaan niin osteoporoosia ja kuin muitakin litdnnaissairauksia
ehkaista.



