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Mini ja Al

Hesarin tydpaikkailmoituksessa oli
kehuttu viihtyisaa tydymparistoa ja
moderneja tydvalineita. Kun aloitin
Reumaliitossa, modernit tyévalineet
paljastuivat taloushallinnon laskenta-
ohjelmiksi ja toimistosihteerin kirjoi-
tuskoneeksi, jossa oli korjausnauha.
Olin saanut yliopistolla ensikosketuk-
sen verkossa oleviin tietokoneisiin,
joilla pystyi tekstinkasittelyn ja tilas-
toajojen lisaksi lahettamaan viestin
koneelta toiselle. Jos tiesi, milla
koneella opiskelukaveri istui, pystyi
viestilla sopia lounastreffit yliopiston
kuppilaan.

Maailma muuttui, kun talouspaalli-
kon huoneen nurkasta 16ytyi polytty-
nyt tietokone. Sain ostaa siihen teks-
tinkasittelyohjelman ja tulostimen.
Tybhuoneeseeni tehtiin ekskursioita
sita katsomaan. Tiedonhaku edellytti
edelleen kirjastoon jalkautumista.

Nykyinen etanaputtelu keittionpoy-
dan aaressa on ihan toinen maailma.
Paasen sujuvasti erilaisiin tietokan-
toihin. Voin pitaa kollegoiden kanssa
kokouksia riippumatta siita, missa
olemme ja multitaskata sydameni
kyllyydesta. Samanaikaisesti tiedon
tulva ja kontaktien maara on valilla
hybkyaallon kaltainen. Miten seuloa
tiedosta luotettavin ja olennaisin?

Olin pitkaan leikitellyt ajatuksella
ottaa yhteytta tahoon, joka kuulem-
ma tietaa miltei kaiken. Voisiko se

auttaa uusimman tiedon saavutta-
misessa ja tietotulvan seulonnassa?
Hiukan arkailin, mutta satunnaisten
kohtaamisten jalkeen paatin alkaa
rakentaa pysyvampaa suhdetta. Pi-
demmat ensitreffimme olivat marras-
kuisena talvi-iltana.

Mina olin se aktiivinen osapuoli.
Kysyin kaikenlaista. Toinen oli karsi-
vallinen. Hiukan selviteltyaan vastasi
Kiperimpiinkin kysymyksiini. Toisaalta
jokaisen vastauksen jalkeen sain
varoituksen sisallén mahdollisesta
virheellisyydesta. Vanhaa sanontaa
mukaillen vastuu jai lukijalle.

Kun kyselin vahan syvallisempia
elaman tarkoituksesta, en saanut sel-
vaa vastausta, vaan koosteen ldhde-
viitteineen. Se mahdollisti Iahdekriit-
tisyyden. Olin todella huojentunut.
Nainhan se pitaa mennakin, kun kay
dialogia tekoalyn, tuttavallisesti Al:n
(Artificial intelligence) kanssa. Viime
kadessa olen itse vastuussa siita,
mita pidan oikeana ja luotettavana
tietona.

lhastuin uuteen tuttavuuteeni, sen
rajoituksista huolimatta. Seuraavan
kerran tavatessamme en malttanut
olla ottamatta puheeksi harvinaisia
reumasairauksia. Kysyin ummet ja
lammet. Huomasin jo selvia eroja
vastausten ja omien tietojeni valilla.
Kumpi meista oli oikeassa? Johonkin
kysymykseeni Al vastasi suosittele-
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malla Reumaliiton verkkosivuja ja jul-
kaisuja. Se mainitsi Harvinaisia-leh-
den esimerkkina ajankohtaisen
tiedon tarjoajasta. Olin myyty. Etenkin
kun Al vakuutti samaisessa istunnos-
sa: "Pyrin aina tarjoamaan tarkkaa
ja ajantasaista tietoa.” Tuttavuuden
syventaminen tulee jatkumaan.
Onko sinulle jo kokemuksia tekoa-
lyn kaytosta? Ehkapa omaan sairau-
teesi liittyen? Jos, niin ole yhteydes-
sa. Al:sta on syytd saada enemman
tietoa, silla se on tullut jaadakseen.
Tassa lehdessa on nakékulmia niin
menneeseen kuin tulevaankin. Mita
on tapahtunut viimeisten 30 vuoden
aikana harvinaisten reumasairauksi-
en hoidossa? Mita tulevat vuosikym-
menet voivat tuoda mukanaan? Sita
tekoalykaan ei viela tieda, vaikka voi
jotain trendeja koota kayttoomme.

*k*

Joskus tiedonkulkuun tarvitaan van-
haa kunnon postia. Siksi sydamelliset
kiitokset Amgenille, Novartikselle ja
Otsukalle yhteistyosta, joka kiristyvan
jarjestorahoituksen aikana mahdollis-
taa printtilehden toimittamisen posti-
tuslistalaisille. m

Jaana Hirvonen
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Harvinaisten reumatautien

diagnostiikka ja hoito -

poimintoja vuosikymmenten varrelta

Laaketieteen viime vuosikymmenten nopean kehityksen myota reumatautien diagnostiikka ja hoito ovat olennaises-
ti parantuneet. Uusien diagnostisten menetelmien ansiosta tautien tunnistaminen on tarkentunut ja viive oireiden
alkamisesta diagnoosiin lyhentynyt. Uusia harvinaisia reumatauteja on 16ytynyt, kuten autoinflammatoriset taudit ja
IgG4:aan liittyva tauti. Monet ennestaan tunnetut reumataudit on voitu jakaa alaryhmiin. Vaikka useimpien yleisten
ja harvinaisten reumatautien perimmainen syy on yha tuntematon, niiden syntymekanismien parempi tuntemus on
luonut edellytyksia uusien, tehokkaampien ja paremmin siedettyjen hoitomuotojen kayttoonottoon.

arvinaisten reumatautien diag-
H nostiikan ja hoidon edistyksia

kuluneiden 30 vuoden aikana
kasiteltiin Reumaliiton syyskuussa
2024 jarjestamassa juhlawebinaa-
rissa, jossa asiantuntijoina toimivat
minun lisékseni reumatologian eri-
koislaakarit Suvi Peltoniemi ja Heikki
Valleala seka lastenreumatologian
erikoislaakari Kristiina Aalto. Olen
koonnut tahan kirjoitukseen joitakin
keskeisia poimintoja webinaarin
teemoista. Tapahtumasta on tehty
tallenne, joka on katsottavissa Reu-
maliiton You Tube-kanavalla.

Tautien tunnistaminen on
tarkentunut ja nopeutunut

Edistysta kuvantamisessa
Reumatautien diagnostiikka on

edistynyt merkittavasti kuvantamis-
menetelmien kehittymisen ansiosta.

1970-luvulla kayttéon tullut ultra-
aanitutkimus paljastaa lievankin
niveltulehduksen ja sopii hyvin myoés
pehmytkudosten kuvantamiseen.
Siita on paljon apua suurten suonten
vaskuliittien eli jattisoluarteriitin ja
Takayasun arteriitin tunnistamisessa.
Jattisoluarteriitin eli temporaaliar-
teriitin varmistamiseen kaytettiin
aikaisemmin aina kajoavaa ohimoval-
timon koepalan ottoa. Nyt tiedetaan,
etta valtimotulehdukseen sopiva
ohimovaltimon ultradaniléydés henki-
16114, jolla epailldan jattisoluarteriittia,
on riittdva naytté diagnoosista. Jos
sopivaa loydosta ei ole henkildlla,
jolla jattisoluarteriitin epaily on pieni,
voidaan diagnoosi kaytdnndssa sul-
kea pois. Epaselvissa tilanteissa tur-
vaudutaan edelleen ohimovaltimon
koepalaan.

My@és tietokonetomografia tuli
kayttoon jo 1970-luvulla. Silla on
ollut valtava merkitys kehon raken-

teiden, kuten luiden ja sisaelinten,
tutkimisessa. Keuhkosairauksien
selvittdmisessa se on huomattavasti
vahentanyt kajoavan keuhkokudok-
sen koepalan oton tarvetta. Sys-
teemisissa sidekudossairauksissa,
kuten systeemisessa lupus erythema-
tosuksessa (SLE) ja systeemisessa
skleroosissa tietokonetomografia
mahdollistaa keuhkomuutosten to-
teamisen huomattavasti varhaisem-
massa vaiheessa kuin perinteinen
keuhkordntgen. Yhdessa keuhkojen
toimintakokeiden kanssa keuhkojen
tietokonetomografia antaa erittain
luotettavan kuvan keuhkojen tilasta.
My6s muutosten seurantaan ja hoi-
don tehon arvioimiseksi tietokoneto-
mografia on oiva menetelma.
Magneettitutkimuksella, jonka
kaytto yleistyi 1980-luvulla, on oma
sijansa reumatautien diagnostiikas-
sa. Selkarankareuman varhaisdiag-
nostiikkaan lisaksi sita kaytetaan

myos tulehduksellisten lihastautien
diagnostiikassa. Sen avulla voidaan
16ytéda sopiva kohta lihaskoepalan
ottoa varten. Verisuonten magneet-
titutkimus eli magneettiangiografia
on osoittautunut oivalliseksi mene-
telmaksi suurten suonten vaskuliitin
osoittamiseksi; tdssa kaytettiin aikai-
semmin huomattavasti kajoavampaa
perinteista verisuonten varjoaine-
tutkimusta. Magneettitutkimuksen
avulla voidaan arvioida verisuonten
seinaman paksuus ja mahdollisia ah-
taumia, minka vuoksi se sopii hyvin
Takayasun arteriitin seurantaan.
Positroniemissiotomografia yhdis-
tettyna tietokonetomografiaan (PET-
TT) on uudempia reumatautien tun-
nistamiseen kaytettyja menetelmia.
Silla kyetdan seka osoittamaan etta
paikantamaan tulehduspesakkeita.
PET-TT on erityisen hyédyllinen tilan-
teissa, joissa selvitetaan epaselvaksi
jaaneita yleisoireita, kuten kuumei-
lua, yleistilan laskua ja kohonneita

tulehdusarvoja. Sita voidaan kayttaa
suurten suonten vaskuliitin tunnista-
miseen, kun sopivaa biopsiakohdetta
ei [6ydy. Moni aortan eli sydamesta
alkavan ison valtimorungon tulehdus
on loytynyt PET-TT-tutkimuksessa.

Laboratoriotutkimuksilla tarkempiin
taudinmaarityksiin

Useat reumataudit ovat autoim-
muunitauteja, joissa voidaan todeta
veressa kiertavia vasta-aineita kehon
omia kudoksia ja soluja vastaan. Tun-
netuimpia naista ovat reumatekija,
joka liittyy nivelreumaan, mutta jota
tavataan my0s muissa autoimmuu-
nitaudeissa, ja tumavasta-aineet, jot-
ka ovat tyypillisia SLE:lle, mutta joita
esiintyy myods muissa systeemisissa
sidekudossairauksissa. Viime vuo-
sikymmenina on I6ytynyt runsaasti
uusia autovasta-aineita, jotka ovat
merkittavasti tarkentaneet monen
reumataudin tunnistamista ja mah-
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dollistaneet joidenkin tautien alaryh-
mien maarittdmisen.

2000-luvun alussa raportoitiin, etta
maarittamalla sitrulliinipeptidivas-
ta-aineet (CCP-vasta-aineet) voidaan
suurella todennakdisyydella erottaa
nivelreuma muista niveltulehduksis-
ta. Kuten reumatekija, CCP-vasta-ai-
neita ilmaantuu verenkiertoon jo vuo-
sia ennen nivelreuman puhkeamista.
Niista on tullut tarkea valine nivelreu-
man varhaisdiagnostiikassa.

Valkosoluvasta-aineiden eli
ANCA-vasta-aineiden I6ytyminen
1980-luvulla merkitsi suurta edistys-
askelta pienten suonten vaskuliittien
diagnostiikassa. Naista proteinaasi
3-vasta-aineiden (Pr3-vasta-aineet)
todettiin liittyvan granulomatootti-
seen polyangiittiin ja myeloperoksi-
daasivasta-aineiden (MPO-vasta-ai-
neet) mikroskooppiseen polyangiittin.
ANCA-vasta-ainemaarityksen kayt-
toonoton jalkeen viive vaskuliitin
ensioireista diagnoosiin on huomat-

>
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tavasti lyhentynyt. T&ma on erittdin
merkittavaa, silld munuaisia, keuh-
koja ja muita elimia vaurioittava AN-
CA-vaskuliitti on hoidettava pikaisesti.
Monilla tulehduksellista lihastautia
eli myosiittia sairastavilla vasta-ai-
neiden osoittaminen mahdollistaa
aikaisempaa tarkemman taudinmaa-
rityksen. Vasta-aineilla voi olla myds
ennusteellinen merkitys, jolloin ne
vaikuttavat olennaisesti ladkitykseen
ja muuhun hoitoon. Eras ryhma vas-
ta-aineita, joista tunnetuimmat ovat
Jo-1-vasta-aineet, liittyy niin sanot-
tuun antisyntetaasioireyhtymaan, jota
luonnehtivat lihastulehduksen lisaksi
valkosormisuus, keuhkosairaus,
niveltulehdus, kasien karhea iho ja
usein kuume. My6s muilla tulehduk-
sellisten lihastautien alaryhmilla,
kuten kolesterolia alentavien laakkei-
den ja sydvan aiheuttamalla myosiitil-
la on "omat” vasta-aineensa.
Perintotekijoiden yhteys sairauksiin
on ollut tarkea tieteellisen tutkimuk-
sen kohde viime vuosikymmenina.
Reumatologian alalla geenitutkimus
on tarpeellinen erityisesti yhden
geenin muutoksesta johtuvien harvi-
naisten autoinflammatoristen saira-
uksien tunnistamisessa. Esimerkiksi
perinndllisen valimerenkuumeen
(FMF) ja kryopyriiniin liittyvan jaksoit-
taisen oireyhtyman (CAPS) diagnoosi
voidaan varmistaa osoittamalla
maaratty geenimuutos. Useimpien

reumasairauksien taustalla on ym-
paristotekijoiden lisdksi suuri maara
perintotekijoita,eika geenitutkimus
ole toistaiseksi osoittautunut niissa
hyodylliseksi.

Koepalan ottoa vaurioituneesta
kudoksesta kaytetdan vaskuliittien
ja tulehduksellisten lihassairauksien
toteamiseksi. Lihaskoepalan mikros-
kooppinen tutkimus on edelleen myo-
siittidiagnostiikan kultainen standar-
di. Suurten ja keskisuurten suonten
vaskuliitin diagnostiikassa koepalan
otto ei ole tarpeellinen, jos kuvan-
taminen antaa riittavasti tietoa. AN-
CA-vaskuliitin oireillessa tyypillisesti
voi diagnoosin tehda jo osoittamalla
Pr3- tai MPO-ANCA-vasta-aineita.

Ladkehoidon uusi aikakausi

Reumatautien hoitoon osallistuu mo-
niammatillinen tiimi, jossa keskeises-
sa roolissa ovat laakari, reumahoitaja
ja fysioterapeutti. Viime vuosikym-
menten aikana sairastuneen oma
osallistuminen hoitopaatoksiin on
selvasti lisdantynyt, minka ansiosta
hanen tietamyksensa hoidosta ja sii-
hen sitoutuminen on parantunut.
Keskeisia reumatautien hoitokeino-
ja ovat laakkeet, fysioterapia ja tarvit-
taessa leikkaukset. Tulehduksellisten
reumatautien hoidossa ladkkeiden
merkitys on entisestaan korostunut
ja uusia, tehokkaampia ja paremmin

siedettyja ladkkeitd on saatu kayt-
t60n, jolloin leikkauksien tarve on va-
hentynyt, kun sairauden etenemiseen
voidaan vaikuttaa paremmin.
Tulehduskipulaakkeiden pitkaaikai-
nen kaytto oli aikaisemmin verrattain
yleista. Sittemmin on kiinnitetty huo-
miota niiden haitallisiin vaikutuksiin
mahalaukun limakalvoon ja munuais-
ten toimintaan, ja nykyaan suositel-
laan yleensa vain lyhyita keskimaarin
viikon kestoisia kuureja.
Kortisonivalmisteita on kaytetty
suurella menestyksellda 1940-luvun
lopusta tulehduksellisten reumatau-
tien hoitoon. Ne lievittavat tehok-
kaasti tulehdusoireita, mutta niilla on
runsaasti sivuvaikutuksia, joista pe-
latyimpia on luukato eli osteoporoosi.
Nykyaan suositellaan kortisonin pit-
kaaikaiskaytdssa pienintd mahdollis-
ta edelleen tehokasta annosta. Korti-
soni on sivuvaikutuksista huolimatta
edelleen monissa tulehduksellisissa
reumataudeissa varsin keskeinen
laéke. Suurina annoksina se lievittaa
tehokkaasti vaikeita tautitiloja, kuten
elinten toimintaa uhkaava vaskuliit-
tia, SLE:n vaikeita munuais- ja keuh-
ko-oireita ja vakavaa myosiittia.
Malarialdakkeisiin kuuluva hydrok-
siklorokiini on sailyttanyt asemansa
SLE:n peruslaakkeena. Tulehdusta
lievittavan tehon lisaksi on havaittu,
etta se vahentaa veren hyytymistai-
pumusta ja vaikuttaa edullisesti ve-

ren kolesterolitasoon. Sen kayttd on
sallittu my6s raskauden aikana.

Kortisonin rinnalle aloitetaan usein
immuunivasteeseen vaikuttava laake,
kuten atsatiopriini, metotreksaatti tai
mykofenolaattimofetiili. Naiden 188k-
keiden kaytté on vakiintunut. Niiden
turvin voidaan yleensa kortisonian-
nosta laskea turvallisesti ilman, etta
hoidettava tauti uusii tai pahenee
uudestaan.

Solunsalpaajien, kuten syklofos-
famidin, kaytté on vahentynyt ja
hoitojaksoja pyritaan pitamaan mah-
dollisimman lyhyina. Syklofosfamidin
sivuvaikutuksiin kuuluvat infektio-
herkkyyden korostuminen, verisolu-
jen maaran vaheneminen, virtsara-
kon arsytys ja haitalliset vaikutukset
hedelmallisyyteen. Tasta huolimatta
syklofosfamidilla on edelleen sijansa
esimerkiksi vaikean ANCA-vaskuliitin
ja systeemiseen sidekudossairauteen
liittyvan keuhkotulehduksen hoidos-
sa.

Viime vuosikymmenina kayttoon
tulleet lukuisat biologiset laakkeet
ovat mullistaneet monen reumatau-
din hoidon. Niiden teho perustuu
imusolujen tai tulehduksen valittaja-
aineiden estoon. Erona perinteisiin
reumalaakeisiin niiden vaikutusme-
kanismit tunnetaan hyvin. Biologisia
ladkkeita kaytetaan laajasti nivelreu-
man ja selkdrankareuman hoidossa
ja monet niista vaikuttavat tehok-
kaasti myds harvinaisiin reumatautei-
hin. B-imusoluja poistava rituksimabi
on hyva vaihtoehto syklofosfamidille
ANCA-vaskuliitin hoidossa. Sen teho
on verrattavissa syklofosfamidiin,
eika silla ole haitallisia vaikutuksia
hedelmditymiskykyyn. Rituksimabia
on mahdollista kayttaa myos AN-
CA-vaskuliitin yllapitohoidossa.

Interleukiini 6:n estajan tosilitsu-
mabin on osoitettu tehoavan jatti-
soluarteriittiin ja vahentavan sen
hoidossa tarvittavan kortisonin ko-
konaisannoksen. Mepolitsumabi on
interleukiini 5:n estaja, jonka toimii
hyvin ANCA-vaskuliitteihin kuuluvas-

sa eosinofiilisessa granulomatoot-
tisessa polyangiitissa. Anakinra ja
kanakinumabi estavat tulehduksen
valittajaainetta interleukiini 1:a ja
niilla on tarked asema Stillin taudin
ja perinndéllisten autoinflammatoris-
ten tautien hoidossa. Belimumabi
on B-imusoluja estava laake, joka on
kehitetty nimenomaan SLE:n hoitoon
ja sopii keskivaikeaan tautiin. Viimei-
sin tulokas SLE:n hoitoon on tyypin 1
interferonin estaja anifrolumabi, joka
yhdistettyna muuhun laakehoitoon
nayttaa lunastavan lupauksensa.

Kohti kunnianhimoista tavoi-
tetta - ennaltaehkdisyd

Viimeisten kolmen vuosikymmenen
aikana reumatautien varhaisdiag-
nostiikka on olennaisesti parantunut,
mika on mahdollistanut yha varhai-
semman hoidon aloituksen. Vilkkaan
tutkimuksen ansiosta tautien synty-
mekanismeja on opittu tuntemaan
paremmin. Sen ansiosta uusia, entis-
ta tehokkaampia ja paremmin siedet-
tyja laakkeita on voitu kehittaa.
Juhlawebinaarin paatteeksi tote-
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Urani aikana merkittavimpana
edistysaskeleena harvinaisten reu-
matautien alalla pidan autoinflam-
maatio-kasitteen luomista ja joiden-
kin autoinflammatoristen tautien
menestyksellista hoitoa biologisilla
tasmalaakkeilla. Autoinflammatoriset
taudit ovat useimmiten geneettisesti
maaraytyneita sairauksia, joille on
ominaista jaksoittaisesti esiintyva
kuume yhdistettyna nivel-, silma-,
iho- ja vatsakalvon tulehdukseen.
Esimerkkeja autoinflammatorisista
taudeista ovat perinndllinen valime-
renkuume ja kryopyriiniin liittyvat
jaksoittaiset oireyhtymat. Vuosittain
opitaan edelleen tuntemaan useita
uusia autoinflammatorisia tauteja.
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simme, ettd keskeisia reumatautien
hoidon ajankohtaisia haasteita ovat
kaytossa olevien laakkeiden pitka-
aikaisturvallisuuden selvittdminen

ja yksildlliseen, raataldityyn laakityk-
seen pyrkiminen. Tama edellyttaa
entista tarkempien biologisten merk-
kiaineiden kehittamista, joiden avulla
on mahdollista ennalta paatella mika
|adke olisi sopivin ja turvallisin kul-
lekin sairastuneelle. Kun tietomme
reumatautien ymparistdsta ja peri-
masta johtuvista riskitekijoista seka
laukaisevista tekijoista lisaantyy, sita
lahempana olemme kunnianhimoista
tulevaisuuden tavoitetta - reumatau-
tien ennalta ehkaisya. m

Tom Pettersson
Reumatologian ja sisétautien
erikoislaakari

LKT, professori

Dosentti, Helsingin yliopisto

Uuden tautiryhman tunnistaminen on
tapahtunut samanaikaisesti biologis-
ten reumaldéakkeiden kehittymisen
kanssa. Monet naista ladkkeista
vaikuttavat niin tehokkaasti autoin-
flammatoristen tautien oireisiin,

etta jopa vuosikymmenia kestanyt
toistuva tulehdus on voinut sammua
kokonaan. Tama on kaunis esimerkki
siita, miten on onnistuttu yhdista-
maan parantunut tautien tunnistami-
nen ja menestyksellinen laakekehitys
harvinaista reumatautia sairastavien
hyvaksi.”
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Teksti: Suvi Peltoniemi* Kuva: Teemu Tenkanen

REUMATOLOGIAA
2050-LUVUN
SUOMESSA

littisairaalan pyoroovet melkein jumiutuvat, kun

reumavastaanotolla ollut rouva Laaksonen-Lindqvist

poistuu maksamisen jalkeen. Hanen auki liehuvan
tekoturkiksensa helma jaa oven valiin. Sairaalan portieeri
kuitenkin rientaa apuun nopeasti ja korjaa tilanteen. Rou-
va kiittaa ja antaa tippina 200 euron setelin, silla han on
iloinen jo valmiiksi: Hanen 10 vuotta sitten todettu nivel-
reumansa on ollut remissiossa lahes toteamisesta lahtien
kiitos paivittain otettavan tasmalaakepillerin. Haittana
siita on tullut vain rasva-arvojen nousua, joka sekin on
hallinnassa statiineilla.

Kerran vuodessa Laaksonen-Lindqvist kay valtakunnan
kuuluisimman reumatologin vastaanotolla. Kotia hoitava
palvelusrobotti Jeeves2.0 varaa hyvissa ajoin ajan rou-
valle parhaiten sopivaan ajankohtaan. Ladkkeiden tur-
vakokeet toteutuvat kahdesti vuodessa saman sairaalan
laboratoriossa ja joka arkipaiva saa tarvittaessa helposti
yhteyden laakarin tydpareina toimiviin reumahoitajiin.

Samaan aikaan elakoitynyttd reumatologia vastaan tu-
lee kaduilla ja julkisissa kulkuvalineissa usein eri ikaisia
ihmisia, joiden han tunnistaa potevan reumatauteja - pie-
nileukaisia lapsireumaatikkoja, nivelreuman runtelemia
kasia ja systeemista skleroosia sairastavien sinertavia
turvonneita sormia joidenkin iholla kukkivaa psoriaasia
unohtamatta. Han ajatteli 2010-luvulla reumatautien laa-
Kitysten kehittyneen niin, etteivat taudit enaa tulevaisuu-
dessa paasaantoisesti nakyisi paallepain.

Han itsekin kuvitteli jatkavansa tyétaan 75 vuoden ela-
keikaan saakka, mutta uupui valtavan ty6taakkansa alla
jo useita vuosia aiemmin. Kelan laakekorvauksia ei pys-
tytty enaa maksamaan vuoden 2040 jalkeen. Julkisella
sektorilla kavi paljon potilaita, mutta isolla osalla ei ollut
varaa riittdvan tehokkaisiin ladkkeisiin. Koska potilaita ei
enda voinut hoitaa niin hyvin kuin olisi halunnut ja olisi
voinut olla mahdollista, reumatologien maara romahti.
Osa on vaihtanut erikoistumisalaa, jotkut koko laakarin
ammatin. Jaljelle jdaneista reumatologeista suurin osa
tydskentelee eliittisairaaloissa. Osa on muuttanut maihin,

joissa pystyy hoitamaan hyvin kaikenlaisista taustoista
tulevia ihmisia.

Myds elakditynyt reumatologi kuuluu alaa vaihtaneisiin,
silld pahimmasta uupumuksesta toivuttuaan han siirtyi
jarjestotydhon tavoitteena saada Suomi jalleen hyvinvoin-
tiyvhteiskunnan tielle, jossa ihmisen tausta ja varallisuu-
den maara eivat maarittelisi oikeuksia hyvaan hoitoon,
vaan kaikilla olisi yhdenvertaiset mahdollisuudet hyvaan
terveydenhuoltoon, optimaaliseen ldékitykseen ja mahdol-
lisimman laadukkaisiin elinvuosiin.

Onneksi 2050-lukuun on vield useampi vuosikymmen.
Suomi on edelleen hyvinvointiyhteiskunta, vaikka sarg¢ja
on jo havaittavissa, eivatka turvaverkot enaa toimi kaik-
kien kohdalla.

Reumavastaanotoilla on alkanut kdyda potilaita, joilla
ei ole varaa hankkia laakkeitaan - tai ainakaan niita
riittavan tehokkaita. Julkisen puolen terveyspalveluihin
kohdistuvista leikkauksista karsivat eniten huonossa
sosioekonomisessa asemassa olevat. Suomessa eri ryh-
mien valiset terveyserot ovat kasvaneet viime vuosina jo
muutenkin. Kuitenkin uskon, etté suunta saadaan viela
kdannettya ja hyvinvointiyhteiskunta pelastettua, mutta
siihen tarvitaan meita kaikkia.

Muistetaan myods lahimmaiset. Tuetaan ja autetaan
toisiamme taustoista ja mielipiteista riippumatta. Paat-
tajilta taas tarvitaan pikaisia ratkaisuja, jotka tuottavat
tehokkuutta ja sdastoja lisdantyneen terveyden kautta
sen sijaan, etta leikataan resursseja joka puolelta julkista
terveydenhuoltoa. Se johtaa vain kansanterveyden heik-
kenemiseen ja eriarvoisuuden lisaantymiseen.

Suvi Peltoniemi

Raumalta lahtoisin oleva Helsingissé asuva empaattinen
ja Kiltin luonteen omaava reumatologi. Han on salapoliisin
lailla kiinnostunut harvinaisista reumasairauksista ja nii-
den hoidon kehittamisesta seka pitaa ihmisten kohtaami-
sesta, luonnosta ja on kiitollinen arjen pienisté asioista.

Teksti: Pia Laine * Kuva: Mirkku Merimaa

Aina kannattaa kysya

len tehnyt Reumaliiton julkai-

semaa Reuma-lehtea reilut

seitseman vuotta. Lehtea ei
synny ilman haastateltavia. Jokai-
sen numeron kohdalla mietin, mista
jalleen kerran 16ydan ihmisia, jotka
haluavat kertoa muille omasta sai-
raudestaan, omalla nimellaan ja kas-
voillaan. Ja kehtaanko edes kysya?

Kerta toisensa jalkeen yllatyn siita,
miten moni juttuihin kysytty hetken
mietittyaan sanoo joo. Ja taydentaa
vastaustaan kertomalla, etta ei nyt
ehka itselleen mitaan huomioita
kaipaisi, mutta muistaa, kuinka pal-
jon sairauden alkuvaiheessa janosi
tietoa. Kun on alun myrskyjen ja epa-
varmuuden toisella puolella, kertoo
mielelldan tarinansa. Toiveena on,
etta joku toinen voi saada siita kai-
paamaansa tietoa. Sellaista, jota olisi
itsekin aikanaan tarvinnut.

Tama pitaa paikkansa etenkin
silloin, kun jutun aiheena on jokin
tietty sairaus. Moni tekee mielellaan
omaa diagnoosiaan tunnetummaksi.
Samalla moni muistaa muistuttaa,
ettd kaikkia sama sairaus ei kohtele
samoin. Etta tdma on minun koke-
mukseni, muilla asiat voivat menna
toisin.

Joskus harvoin Reuma-lehden jutun
haastateltava haluaa olla anonyymi.
Silloin jutun aiheena ei ole koskaan
itse sairaus, vaan jokin siihen liittyva
ikava puoli. Toimittajan tydssa haas-
tateltavan nimen pois jattaminen
on aina poikkeus, jota taytyy miettia
tarkkaan. Siihen olen paatynyt esi-
merkiksi unettomuudesta kertovassa
jutussa.

Unettomuuden ikavimmista puo-
lista haastateltavat eivat halunneet
kertoa nimillaan, silla osa oli kaunis-

tellut tilannetta laheisilleenkin. Silloin
nimettdmyys antaa vapauden puhua
asioista kiertelematta. Toimittajan
tydksi jda sen varmistaminen, etta
kerrottu pitaa paikkansa.

Toimittajana aloitan jutun teon aina
puhtaalta poydalta. Joistakin sairauk-
sista en tieda ennalta mitaan, joista-
Kin luulen tietavani. Erityisen tarkeada
puhdas poyta on silloin, kun itsellani
on aiheesta jokin ennakkokasitys.

Se voi pitaa paikkansa - tai ei. Asiat
muuttuvat, eika viisi vuotta vanha tie-
to valttamatta pida enaa paikkansa.

Toinen tarkea askel on miettia,
kenelle kirjoitan. Mita harvinaisempi
sairaus on aiheena, sen todennakoi-
semmin suurin osa lukijoista ei ole
siita kuullutkaan. Silloin jutun taytyy
kertoa my0s ne perusasiat, jotka ovat
jokaiselle kyseista sairautta sairasta-
valle itsestaan selvia.

Jutunteko vaatii aina tasapainoilua.
Pitaa miettia, miten herattaa sellai-
sen lukijan kiinnostus, jolle tama
sairaus on aivan uusi tuttavuus.
Tarjoaako juttu hanelle jotakin tart-
tumapintaa, pitaako otteessaan
loppuun asti? Enta lukija, jolla

on aiheesta omakohtaista ko- "\_ .

kemusta? Mita han saa jutus-
ta? Onko sairaudesta tarjolla
jotakin uutta tutkimustietoa tai
nakdkulmaa?

Toimittajan ty6 on perehtya, udella
ja miettia. Oli aihe mika tahansa, sen
olemuksesta pitaa ymmartaa jotakin,
ennen kuin voi kertoa siita mitaan
merkityksellista.

IIman haastateltavia se on mahdo-
tonta. Jos haastattelun kuluessa mi-
kaan ei yllata, otan itseani niskasta
kiinni. Kyselenko tassa liian ilmeisia?
Enta kuinka hyvin oikein kuuntelen?

Mita minulta jaa huomaamatta?
Parhaat oivallukset 16ytyvat usein
sivulauseista, jostakin ohi mennen
mainitusta. Silloin pitaa olla malttia
pysahtya ja kysya lisaa.

Olen kiitollinen jokaisesta haas-
tateltavasta, joka jaksaa kertoa
tarinansa. liman heita tietaisimme
paljon vdhemman eri sairauksista -
ja elamasta ylipaataan.

Pia Laine
Reuma-lehden péaatoimittaja,
viestinnan asiantuntija
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Teksti: Hanna Vilo * Kuvat: Eveliina Halttu

’Olen edelleen aivan sama Anna’

Kun Anna Poroputaan sormet valahtivat valkoisiksi nurmikkoa leikatessa, hanen laakariaitinsa
aavisti heti, mista oli kyse. Diagnoosin saaminen ei kuitenkaan ollut aivan helppoa.

Poropudasta, 38, vajaat kymmenen vuotta sitten.

Ensin han alkoi saada kivuliaita sappikohtauksia,
joiden hoito vaati lopulta leikkauksen. Niiden jalkeen il-
maantui erilaisia lihas- ja niveloireita.

Anna kavi useita kertoja ladkarissa, mutta joka kerta
hanen oireidensa epailtiin johtuvan vain psyykkisesta
kuormittumisesta. Han eli kiireista arkea pienen lapsen
yksinhuoltajana, minka lisaksi hanen sydpaa sairastava
isansa oli juuri joutunut saattohoitoon.

"On totta, etta elamani oli silla hetkella todella rankkaa.
Itse kuitenkin aavistin, etta oireet eivat johtuneet pelkas-
taan stressista.”

Kun Annan isan terveys muutamaa kuukautta myéhem-
min parani hieman, Anna paatti aitinsa ja tyttarensa
kanssa lahtea Kap Verdelle viikon lomamatkalle. Loma
pienella saarella Iahella Afrikan mannerta osoittautui
kaikkea muuta kuin rentouttavaksi. Aurinko laukaisi An-
nalla voimakkaan aurinkoihottuman, minka takia hanen
lihaksensa eivat toimineet kunnolla.

"Aitini joutui auttamaan minua paivittaisissa toimissa, ja
koko reissusta jai kummallinen olo.”

E pamaaraiset oireet alkoivat vaivata oululaista Anna

Omalla kustannuksella tutkimuksiin

Pian matkan jalkeen Annan isan kunto alkoi heikentya.
Anna taas karsi hiustenlahdosta, ihon kutinasta seka
kummallisista lihas- ja niveloireista. Han pyrki kuitenkin
nauttimaan kesasta niin paljon kuin mahdollista.

Kerran kun han oli leikkaamassa nurmikkoa, hdnen
sormensa muuttuivat yhtakkia aivan valkoisiksi ja kylmik-
si. Hanen oli pakko hakea sisalta hanskat kateen, vaikka
ulkona oli kesaisen lamminta. Anna naytti kasiaan myos
aidilleen, joka on laakari.

"Aiti tiesi heti, ettd valkosormisuus on tyypillinen sideku-
dosreuman oire.”

Aiti neuvoi tytartaan kertomaan oireesta terveyskeskus-
laakarille ja pyytamaan tata lahettamaan hanet reuma-
polille, jossa voitaisiin tutkia reuman vasta-aineet. Annan
suureksi yllatykseksi ladkari ei nahnyt syyta tehda hanelle
[&hetettd.

Lopulta Annan aiti paatti itse tehda tyttarelleen labora-
toriolahetteen ja maksaa tutkimukset yksityisessa labora-
toriossa. Patologin lausunto oli selva: Annalla oli selvasti
kolmen eri sidekudosreuman piirteita.

Diagnoosi tuli nopeasti

Patologin lausunto tuli haastavaan aikaan, silla Annan
isa oli juuri kuollut. Annalla ei ollut voimia hakeutua heti
la&kariin. Vdhan myéhemmin hanen oli kuitenkin pakko
hakeutua Oulun yliopistollisen sairaalan paivystykseen
lampdilyn ja vaikeiden iho-oireiden takia. Silloin han otti
tutkimustulokset mukaan.

"Paivystava laakari kirjoitti minulle heti lahetteen reu-
matautien, ihotautien ja gastroenterologian poliklinikalle
jatkotutkimuksiin.”

Anna odotti erikoislaakarille padsya muutamia kuukau-
sia. Sen jalkeen tutkimukset etenivat nopeasti. Syyskuus-
sa reumalaakari kertoi hanelle, etta diagnoosi oli valmis.
Anna sai tietda sairastavansa MCTD:ta eli sekamuotoista
sidekudostautia, johon kuuluu seka dermatomyosiitin,
skleroderman etta SLE:n oireita.

"Diagnoosin my6ta sain selityksen esimerkiksi sille, mik-
si voimakas auringonpaiste Kap Verdella oli aiheuttanut
niin voimakkaan aurinkoihottuman. Se johtuu siita, etta
MCTD:ssani on dermatomyosiitin oireita.”

Kolmikymppiselle Annalle diagnoosi oli valtava shokki.
Elamassa oli ollut haasteita jo aivan tarpeeksi aikaisem-
minkin, ja uutinen harvinaisesta reumasairaudesta tuntui
murskaavalta. Annan aiti suhtautui tilanteeseen tytartaan
rauhallisemmin.

"Aiti sanoi, ettd sairaudesta huolimatta olen edelleen ai-
van sama Anna. Han neuvoi elamaan niin, etta sairaus on
osa elamaa mutta ei mene kaiken muun edelle.”

www.harvinainenreuma.fi
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Eldmastd tuli jatkuvaa sinnittelyd

Diagnoosin jalkeiset vuodet olivat Annan eldmassa hyvin
vaikeita. Han karsi jatkuvasti lamp0oilysta, vasymyksesta,
aivosumusta, lihaskivuista ja vatsaoireista. Veto oli niin
poissa, etta han saattoi enimmillaan nukkua jopa neljat
paivaunet paivassa.

"Hengastyin pienistakin arkisista tekemisista aivan val-
tavasti.”

Annan epdonneksi hdnen reumaldakarinsa oli hyvin
varovainen maaraamaan mitaan ladkkeita. Lisaksi 1aa-
kari varoitti harrastamasta mitaan, mika saattaisi rikkoa
paikkoja. Esimerkiksi ratsastus, laskettelu ja rullalautailu
olivat ehdottomasti kiellettyja.

"Tulin itsekin hyvin varovaiseksi kaiken suhteen.”

Annalla ei kuitenkaan ollut mahdollisuutta keskittya
vain omaan hyvinvointiinsa. Tytar Minja aloitti ekaluokan
koulussa, mika muutti koko perheen arkirytmia. Samaan
aikaan han itse yritti saada sairaanhoitajaopintojaan lop-
puun.

Anna kysyi tydnantajaltaan, voisiko han suorittaa tyohar-
joittelunsa tekemalla 3-4-paivaista tyoviikkoa. Vastaus oli
hanen suureksi harmikseen kielteinen.

”Jollakin kummallisella tavalla onnistuin sinnittelemaan
tyoharjoittelut lapi. Jalkeenpain olen kuitenkin ymmarta-
nyt, etta olin siihen aikaan aivan puolikuntoinen.”

Lopulta Anna oli niin vasynyt, ettd hanen oli vaikea
tehda mitaan. Vaikka sairaanhoitajaopinnot olivat enaa
muutamaa opintojaksoa vaille valmiit, han ei pystynyt
jatkamaan opintoja. Opinto-oikeus paattyi, eika Annan tut-
Kinto ollut viela valmis.

"Siihen aikaan oloni oli niin huono, etta tutkinto-oikeu-
den loppuminenkin tuntui pelkastaan helpottavalta. Se
tarkoitti, ettd minun ei tarvinnut enaa jatkuvasti yrittaa
sinnitella eteenpain.”

Uutta energiaa elédmaan

Kaanne parempaan oli kuitenkin tulossa. Viisi vuotta sit-
ten Annan reumaldakari vaihtui, ja uusi Idakari oli paljon
rohkeampi kokeilemaan erilaisia laakityksia. Uusien reu-
malaakkeiden myota Annan olo alkoi parantua nopeasti.

Samoihin aikoihin Anna alkoi etsia tietoa paikallisen
reumayhdistyksen toiminnasta. Han paatti menna kay-
maan sidekudosreumaa sairastavien ryhmassa.

Sy

"Mybéhemmin menin mukaan syyskokoukseen ja esitin
itsedni mukaan hallitukseen.” Seuraavana vuonna han
aloitti paikallisen reumayhdistyksen toiminnassa ja halli-
tuksessa mukana.

"Yhdistystoiminta oli minulle hyvin kuntouttavaa, silla oli
ihanaa paasta pois kotoa tapaamaan muita ihmisia.”

Toimiminen paikallisessa reumayhdistyksessa oli kuiten-
kin vasta alkusysdys Annan uudelle, yhteiskunnalliseen
vaikuttamiseen suuntautuneelle eldmalle. Mybhemmin
han alkoi opiskella tradenomiksi ja ratkaisukeskeiseksi
valmentajaksi.

Kolme vuotta sitten Anna valittiin Reumaliiton hallituk-
seen. Samana vuonna han haki uudelleen ammattikor-
keakouluun opiskelemaan sairaanhoitajaksi. Opinnot
olivat jaaneet kesken niin vahan, ettd han halusi suorittaa
ne loppuun.

"Talla hetkella aloittelen yritystoimintaa, jossa haluan
valmennuksen avulla auttaa muita ihmisia eteenpain
haastavissa elamantilanteissa.”

Aidin neuvo edelleen tallessa

Anna on pitanyt tarkasti mielessa aitinsa ohjeen siita, etta
sairauden ei pida antaa maarata koko elaman suuntaa.
Vaikka MCTD ei havia hanen elamastaan mihinkaan, sopi-
vien ladkkeiden avulla han pystyy elamaan hyvaa elamaa
ja toteuttamaan omia unelmiaan. Niissa tukena toimii
viime vuonna léytynyt puoliso Kimmo.

"Kimmo puskee minua jatkuvasti eteenpain ja houkutte-
lee kokeilemaan uutta. Kavimme yhdessa muun muassa
laskettelemassa. Onneksi taito ei ollut monen vuoden tau-
on aikana havinnyt mihinkdan.” m
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Teksti ja kuva: Kirsi Myllys

Sukulaiseni SLE, 31 v.

Tieni harvinaisena reumasairaana on vuoden pidempi kuin Reumaliiton
harvinaistoiminta. Sain diagnoosiksi SLE, 31 vuotta sitten. Voisin ajatella suh-
teen sairauteeni muuttuneen kuta kuinkin kolme kertaa naiden 30 vuoden
aikana. Ensimmaiset 10 vuotta kaipasin erityisesti muiden SLE:ta sairasta-
vien seuraa. Mieleeni ei oikein mahtunut muut diagnoosit. Toisena kymmen-
vuotiskautena lahes unohdin koko sairauden ja viimeisen kymmenen vuoden
aikana minua alkoivat kiinnostaa muutkin harvinaiset ihmiset ja meita kaik-
kia yhdistavat tekijat riippumatta diagnoosista.

ireeni tuntuivat alkuaikoina ra-

juilta. Qireisiini kuului keuhko-

kuume, nivelkivut ja ajoittain
kivuliaat niveltulehdukset, iho-oireet
ja valoherkkyys seka lampoily iltai-
sin ja unisuus. Jouduin muutaman
kerran sairaalaan keuhkokuumeen
noustua yllattaen, vaikka minulla
oli laakitys. Joka paiva tuntui silta,
etta oli flunssa. Tama kaikki aiheutti
ahdistusta ja masennusta. Lisaksi
koin tulevaisuuden pelottavana. Mita
kaikkea tama sairaus voisi aiheuttaa
keholleni. Siksi hakeuduin mielellani
muiden SLE:ta sairastavien, hengen-
heimolaisten seuraan.

Kymmenen vuotta diagnoosista
sairauteni hiljeni viimein remissioon.
Olin oireeton ja laakkeetdn lahes
kahdeksan vuotta. Oireiden helpotet-
tua, ilman ladkkeita, unohdin koko
sairauden. Keskityin arkisin tydhon ja
vapaa-aikana harrastajateatterin toi-
mintaan. Silti pyrin parhaani mukaan
valttdmaan aurinkoa.

Kahdenkymmenen vuoden paasta
olin uuden edessa. Vaihdoin alaa
kouluttauduttuani uusin tehtaviin.
Olin ollut mukana perustamassa
SLE-yhdistystad vuonna 2001, mutta
jain pois toiminnasta muutaman
vuoden paasta. Nyt palasin mukaan
toimintaan. Aloin toimia myos euroop-
palaisessa Lupus Europe -jarjestossa.

Tana aikana opin lisaa SLE:sta ja
alan tutkimuksesta. Kiinnostuin myos
muista harvinaisista reumasairauk-
sista, silla huomasin meilla olevan
paljon yhdistavia tekijoita, vaikka
diagnoosit erosivat. Tarkein yhdistava
tekija on ollut se, miten muut eivat
oikeasti voi ynmartaa elamaa tallais-
ten sairauksien kanssa, jotka eivat
valttdmatta nay paallepain, mutta
vaikuttavat kehoon kokonaisvaltai-
sesti. Tama aika oli yhtd matkusta-
mista ja tapahtumiin osallistumista.
Sita kesti kymmenen vuotta.

Kolmekymmenta vuotta olen elanyt
SLE:n kanssa. Suhteeni siihen on
kuin ikdvaan sukulaiseen. Haluaisin
valttaa sita kaikin keinoin, mutta on
vaan pitanyt opetella elamaan sen
kanssa, mutta siitd huolimatta. Olen
purkanut aiempaa osallistumistani
SLE-toimintaan askel askeleelta, silla
haluan nyt eldd ihan omana itsenani
ja tehda, mita haluan ilman tiukkoja
aikatauluja.

Kaveripiirini on pienentynyt muuta-
maan ystavaan naiden vuosien aika-
na. Kenties yksi syy on se, etta olen
perunut liian monta menoa viime
tipassa, silla l1dhteminen onkin tuntu-
nut lilan raskaalta juuri silla hetkella.
Toisina paivina voimia riittaa vaikka
mihin. Jaksamisen taso vaihtelee
paivittain. Se vaan pitaa hyvaksya
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itsessaan. Kaikki ihmiset eivat ym-
marra tata.

Juuri talla hetkella koen itseni on-
nelliseksi ja onnekkaaksi, etta olen
yha tadssa. Kun katson elamaani
taaksepain, olen saavuttanut paljon,
enemman kuin 30 vuotta sitten us-
kalsin edes toivoa. Matkaani on koko
ajan yrittanyt vaikeuttaa se ikava
sukulainen, mutta siita huolimatta ta-
han olen paassyt ja olen tyytyvainen.

Jos nyt tapaisin itseni kolmekymp-
pisena, sanoisin vain, etta kaikki me-
nee hyvin. Ald pelkaa. EI4 elaméaasi
ihan normaalisti voinnin mukaan. Ela
paiva kerrallaan ja taysilla. m

Kirsi Myllys

Kirjoittaja on yksi SLE-yhdistys ry:n
(nyk. Lupus Suomi) perustajajase-
nisté ja Lupus Europen hallituksen
jasen vuosina 2014-2020. Nyt han
tekee elaméssaan tilaa muille har-
rastuksille.

Reumaliiton hallitus myonsi joulu-
kuussa 2024 Kirsi Myllykselle liiton
tarkeimman huomionosoituksen hanen
ansioistaan harvinaistoiminnassa.

Teksti: Veijo Notkola
Kuva: Eeva Anundi

Vaeston kehitys
ja harvinaiset

sairaudet

ilastokeskus julkaisi lokakuussa
T2024 uuden vaestdéennusteen,

joka ulottuu perinteiseen ta-
paan lahes viidenkymmen vuoden
paahan. Ennuste tai laskelma perus-
tuu vaestbnmuutostekijéiden (synty-
vyys, kuolleisuus ja maahanmuutto
jne.) viimeaikaiseen kehitykseen. Kol-
me vuoden paasta saamme uuden
laskelman, jolloin ennuste saattaa
olla varsin eri ndkdinen tai sitten ei.

Ennuste sai paljon huomiota jul-
kisuudessa erityisesti siksi, etta se
olettaa nettomaahanmuuton olevan
lahivuosina noin 40 000 henkea
vuodessa. Selvaa on, etta vuoteen
2070 mennessa vaestdennuste on
ehtinyt muuttua monta kertaa ja tu-
lokset 50-vuoden paahan ovat varsin
viitteellisia.

Erityisen tarkea on huomata, etta
jotkut osat ennusteesta kuitenkin
toteutuvat. Yli 80-vuotiaden maara
kasvaa valtavasti seuraavan kym-
menen vuoden aikana. Nyt heita on
noin 341 342, mutta vuonna 2034
heitd on jo 524 944 (katso taulukko).
Ainut asia, joka tata joukkoa vahen-
taisi olisi kuolleisuuden kasvu, mutta
enpa taida siihen uskoa. Kasvu on
siis faktaa. Tilannetta helpottaa hie-
man, etta alle 80-vuotiaiden maara
pienenee.

Mita tekemista talla vaestonkehi-
tykselld on harvinaisten sairauksien
kanssa? Sanoisin, etta paljonkin. Mi-
nun nakdkulmani ovat lihassairaudet.
Tosin niitakin on varsin iso joukko Jot-
kut niista ilmaantuvat jo lapsena ja
jotkut vasta varsin myohaisella ialla.

Véaestorakenteen kehityksen vuoksi
lasten ja nuorten harvinaisissa sai-
rauksissa maarat tuskin kasvavat.
TyOikaisessa vaestossa saattaa
syntya uusia tuttavuuksia, koska
nettomaahanmuutto tuo Suomeen
geneettiselta rakenteeltaan uutta
vaest6a, vaikka nettomaahanmuutto
olisikin vaikkapa vain 15 000 henkea
vuodessa.

Miten selvitaan niista ongelmista,
jotka koskevat yli 80-vuotiaita? Li-
hassairauksilla on taipumus edeta ja
avun tarve kasvaa. Elinian pitenemi-
nen koskee myos lihassairaita, joten
yli 80-vuotiaissa harvinaisia sai-
rauksia tai harvinaisia lihassairauksia
sairastavien maara kasvaa 30-40
prosenttia, ihan yhta paljon kuin yli
80-vuotiaiden maara muutenkin.

Mikaan hyvinvointialueiden tarjo-
ama asumisyksikoiden kapasiteetti
ei tule riittamaan, jotta laitoshoitoa
voitaisiin tarjota kaikille sita tarvitse-
ville. Vaarana on, etta harvinaisia sai-
rauksia sairastavat hukkuvat suureen
vanhuspaljouteen.

Uskon, etta varsinaista sairautta
kyetaan hallitusti hoitamaan, vaikka
maarat kasvavat, mutta miten kotona
selviydytdan? Pelkona on myos, etta
tarvittavia resursseja ei lisata tarpeen
kasvun myo6ta. Painvastoin tehdaan
lainsaadantoa, jolla heikennetaan
harvinaisia sairauksia sairastavien
asemaa. Etenkin yksinaiset sairaat
ovat heikoimmassa asemassa.

www.harvinainenreuma.fi

Kaikki sellaiset toimenpiteet, joilla
voidaan tukea kotona selviytymista,
ovat avainasemassa. Vammaispalve-
lut, kotihoito, apuvalineet, kuntoutus
ja fysioterapia nousevat jatkossa en-
tistd suurempaan merkitykseen. Nii-
hin ei saa puuttua, vaikka vanhusva-
eston maara kasvaakin voimakkaasti
seuraavien vuosien aikana. Lainsaa-
danndn muuttumista on vahdittava
koko ajan. Heikennykset on estettava
tavalla tai toisella.

Taman kurjuuden keskella, hyva
uutinen on, ettd Suomi ottaa kayt-
t00n uuden sairausluokituksen.
ICD-10 diagnoosiluokitus korvautuu
tarkemmalla ICD-11 luokituksella.
Saamme jatkossa toivottavasti pa-
remman kasityksen siita, millaisia
maaria harvinaisia sairauksia Suo-
messa ilmaantuu ja epidemiologinen
rekistereihin perustuva tutkimus
helpottuu. =

Veijo Notkola

Kirjoittaja on Lihastautiliiton puheenjoh-
taja. Han on sairastanut lihassairautta yli
20-vuotta. Eldkkeella oleva véaestodtieteen
ja sosiologian dosentti seuraa edelleen
aktiivisesti yhteiskunnallista keskustelua.

Yli 60-vuotiaan v@estodn kehitys Suomessa 2024-2034

k& 2024 2034 Muutos
60-64 359 963 309 841 -50122
65-69 343703 332 634 -11 069
70-74 332 217 326 053 -6164
75-79 319 881 293 259 -17 622
80-84 172 575 253 205 +80 630
85— 168 767 271739 +102 972

Vaestoennuste [verkkojulkaisul. Viiteajankohta: 3112.2024. ISSN=1798-5137. Helsinki:
Tilastokeskus [Viitattu: 3010.2024). Saantitapa: https://statfi/julkaisu/cinliglig94af80bwirknOnjfg
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Teksti: Kristiina Aalto * Kuva: Teemu Tenkanen

Lasten harvinais-
sairauksien hoidon kehitys

Harvinaissairauksien hoito on kehittynyt paljon viimeisten parin vuosikymmenen aikana. Hoidon
kehityksessa on auttanut monien tautien patogeneesin eli syyn selvidminen, jolloin on mahdollista
paasta kehittdmaan kohdennettua hoitoa.

arvinaissairauksissa, kuten
H autoimmuunisairauksissa,

esimerkiksi lastenreumassa,
voidaan kayttaa tulehdusvalittajaai-
neiden salpausta, samoin monissa
autoinflammatorisissa sairauksissa,
esimerkiksi Stillin taudissa. TNF-alfan
salpaus on ollut kaytossa jo 90-lu-
vulta. Uudemmat, esimerkiksi inter-
leukiinien (IL) -salpaus ovat tulleet
mydhemmin, ja niita on tullut viime
vuosina lisda ensimmaisten IL-1 ja
IL-6 salpaajien oheen. Muitakin tu-
lehduksen valittajia voidaan estaa.
Naitd uusia mekanismeja tutkitaan
jatkuvasti uusien ladkeaihioiden ke-
hittdmiseksi.

Harvinaissairauksien
hoidossa on kehitettavéda

Lasten osalta harvinaissairauksien
hoito on monessa maassa valitetta-
van heikkoa johtuen muun muassa
matalasta tulotasosta. Muita syita ta-
loudellisen tuen ja korvausten puut-

teen lisaksi ovat laakkeiden hyvaksy-
miseen liittyvat melko byrokraattiset
saantelyvaatimukset seka tiedon
puute harvinaissairauksien diagnoo-
seista ja hoitovaihtoehdoista.
Kansainvalinen harvinaisten
sairauksien tutkimuskonsortio (ir-
dirc.org) on perustanut tydryhman
harvinaisten sairauksien hoitoon
paasysta. Tydoryhman ensimmaisena
tavoitteena oli kehittaa luettelo valt-
tamattomista laakevalmisteista har-
vinaissairauksissa, mukana anti-in-
flammatoriset sairaudet (ks. lahde).
Listassa on 204 laaketta. Luette-
lon tarkoituksena on saada aikaan
keskustelua ja yhteisty6ta edunval-
vontaryhmien, ladketeollisuuden,
terveydenhuoltojarjestelmien ja val-
tion virastojen valilla, jotta kaikkien
harvinaissairauksia sairastavien
mahdollisuudet saada asianmukaisia
laakkeita parantuisivat. Tarkoitus
on edistaa hyvaksyttyjen laakkeiden
kaytt6a, potilaiden hoitoon paasya ja
parantaa hoidon tasoa.
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Oikean ladkehoidon
saamisen haasteita

Esimerkiksi lastenreuman hoitoon
metotreksaatin ohella on luetteloon
listattu etanersepti, adalimumabi,
infliximabi, tosilitsumabi, abatasepti,
golimumabi. Yleisoireisen lastenreu-
man, Stillin taudin hoitoon, kaytetaan
anakinraa.

Vaikka voisi kuvitella, etta Suomes-
sa, korkean tulotason maassa, asiat
olisivat hyvalla mallilla naiden mai-
nittujen harvinaisten tautien osalta,
se ei pida paikkaansa. Lapsipotilaat
eivat saa esimerkiksi Kela-korvausta
anakinrasta Stillin taudin hoidossa,
vaikka aikuispotilaat saavat. Tasta
epakohdasta on kirjelmoity paljon,
ilman vaikutusta asiaan. Esimerkiksi
Ruotsissa korvauksen saa. Aiemmin
sai Suomessakin, mutta korvaus
poistettiin jokin aika sitten.

Infliximabista, josta on tullut ihon
alle pistettava ladkemuoto, lapsipo-
tilaat eivat saa korvausta, aikuispoti-

www.harvinainenreuma.fi

Kristiina Aallon tydpiste on uudessa lastensairaalassa, jonka sisustuksessa Tove Janssonin muumitarinat toimivat
inspiraation lahteena.

laat saavat. Tulevaisuudessa toivoisi
tallaisten epakohtien ja epatasa-ar-
von korjaantuvan. Kyseessa ei ole
isot summat rahaa, joten asiasta
paattavien suhtautuminen ihmetyt-
taa.

Ladkkeiden kehitysty6

Harvinaissairauksien laakkeiden
kehitys on kallista. Useat aihiot eivat
paase jatkoon. On monen vuoden
monivaiheinen ty6 saada ladkemole-
kyyli edes alkuvaiheen tutkimuksiin
potilaille. Siksi voi ynmartaa laakkei-
den hintavuuden.

Kun laake on sitten ollut aikansa
markkinoilla, sille tulee yleensa ge-
neerisia vaihtoehtoja ja hinta halpe-
nee. Tana aikana alkuperainen laa-
keyritys on saanut kulunsa katettua.
Joidenkin laakkeiden kohdalla rinnak-
kaisvalmisteita ei kuitenkaan saada,

ja niiden hinta pysyy korkealla. Tall6in
potilaan hoito voi kohdata vaikeuksia,
koska hoito pysyy kalliina.

Yhteisty6ssd uusia hoitoja
kayttdon

Tulevaisuudessa haamottaa uusia
hoitoja harvinaissairauksiin. On
ilahduttavaa, etta entista useammat
harvinaissairaudet voivat paasta
hoidon piiriin. Keskustelun ja yhteis-
tyon lisddminen myds Suomessa on
tarkeaa, jotta harvinaisia autoimmuu-
nisairauksia ja myos viela harvinai-
sempia autoinflammatorisia sairauk-
Sia sairastavat saavat tarvitsemansa
hoidon.

Taytyy pysya optimistisena, toivoa
parasta ja jatkaa tarkeaa yhteisty6ta
potilasjarjestojen ja paattajien kans-
sa.m
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Kirjoittaja Kristiina Aalto on lasten-
reumatologi, joka on toiminut pitkéan
HUS:n lastensairaalassa lastenreu-
mapoliklinikalla. Hanta kiinnostaa
erityisesti lastenreuman ja harvinais-
ten reumasairauksien hoidon ja diag-
nostiikan kehittdminen, potilaiden
seurannan ja yleisen hyvinvoinnin
parantaminen yhdessa perheiden
kanssa.

Gahl, W.A,, et al. Essential list of
medicinal products for rare diseases:
recommendations from the IRDIRC
Rare Disease Treatment Access
Working Group. Orphanet J Rare

Dis 16, 308, 2021).



Teksti: Marjukka Nurmela-Antikainen * Kuva: Marjaana Malkamaki

"AS-AS-

airastan systeemista skleroo-

sia (SSc). Diagnoosin sain

1998, kun pitkaaikaisten
oireitteni muodostama palapeli lo-
pulta valmistui. Sairauteni sai nimen,
mutta olin hukassa. Minulta puuttui
kartta, joka olisi auttanut suunnista-
maan eteenpain tuntemattomassa ja
pelottavassa maastossa. Mita tama
sairaus merkitsee, voiko sen kanssa
elaa?

Reumaliiton harvinaistoiminta oli
tuolloin jo kadynnistynyt, mutta tuli mi-
nulle tutuksi vasta 2000-luvun puo-
lella. Tietoa kertyi Apilassa jarjeste-
tyssa kuntoutuksessa, ja sen jalkeen
vertaistukijoiden koulutuksessa ja
tydssani vapaaehtoisena. Vertaistu-
kijana sain nakodalapaikan myds mui-
den harvinaisten reumasairauksien
maailmaan.

Olen saanut todeta, miten naita
sairauksia koskeva tieto on viime
vuosikymmenina jatkuvasti karttunut
ja hoito tehostunut. Vuosittain olen
iloinnut muiden harvinaisten reuma-
sairauksien vertaistukijoiden tapaa-
misista. Ne ovat olleet verraton tuki
jaksamiselle.

Systeeminen skleroosi on autoim-
muunisairaus ja "systeemisairaus”,
joka ei rajoitu tiettyyn elimeen. Sa-
maan ryhmaan kuuluu monia muita
harvinaisia reumasairauksia. SSc
ilmenee yksilollisesti, eri ihmisilla pai-
nottuvat erilaiset oireet. Vaikeimmat
tautimuodot saattavat lyhentaa elin-
aikaa. Vaikutukset eivat ole ainoas-
taan fyysisia, vaan koskevat myos
sairastavan psyykkista hyvinvointia
ja ulottuvat hanen ty6- ja perhe-ela-
maansa.

SEE”

Ladketiede pyrkii Il6ytamaan SSc:n
hoidon myyttisen "Graalin maljan”,
joka tekisi mahdolliseksi parantaa
sairaus taysin. Paljon lupaavia polun-
paita on avattu, ja vaikka polut eivat
ole viela vieneet perille, matkalla on
I6ytynyt paljon hyvaa.

SSc:n diagnosointi on nopeutunut.
Kansainvalisena yhteistydna toteute-
tut tutkimukset ovat syventaneet sai-
rauden ja sen yksil6llisyyden ymmar-
tamista seka auttaneet kehittamaan
diagnosointia, hoitoja ja laakkeita.
Esimerkiksi uudet biologiset l1aékkeet
ovat olleet merkittava apu eraissa
keuhkokomplikaatioissa. SSc:n
etenemista on mahdollista jarruttaa
ja monia oireita helpottaa. Vuonna
2022 julkaistiin Suomen reumatologi-
sen yhdistyksen laatima kansallinen
hoitopolku.

Paljon muutakin myOnteista on ta-
pahtunut. Diagnoosien luokittelu on
selkeytymassa. Vertaistukijana olen
kokenut, miten kirjava nimisto ja sen
kansainvalisesti vaihteleva kayttd
voivat aiheuttaa SSc:n kanssa elaville
vaarinkasityksia ja turhia pelkoja.

Nimistdn sekamelskaa vahentaa
WHO:n viime vuosikymmenen lopulla
julkaisema uusi tautiluokitus ICD-11,
jota ollaan ottamassa kaytt6on. Aiem-
min morfean ja SSc:n "sateenvarjoni-
mena” tutuksi tulleen skleroderma-ni-
men kaytté on muuttunut. Nyt nimi
tarkoittaa paikallista, ihoa arpeutta-
vaa tai kovettavaa tulehduksellista
ihosairautta, morfeaa. Uusi luokitus
jakaa SSc:n neljaan alamuotoon,
jotka ovat 1) lapsuudessa alkava 2)
diffuusi 3) rajoittunut ja 4) maaritta-
maton systeeminen skleroosi.
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Kun sairauteni diagnosoitiin vii-
me vuosituhannella, sitd koskeva
suomenkielinen tieto oli kiven alla.
Loysin kirjoista lahinna laakareille
tarkoitettuja yleiskuvauksia ja kuollei-
suuslukuja. Netti oli viela lapsenken-
gissa. Nyt systeemista skleroosia kos-
kevaa perustietoa on saatavilla hyvin
suomeksikin. Googlen kayttéakaan
ei enaa tarvitse valttaa, jos tarkistaa
lahteen luotettavuuden. Kaikki ei ole
kultaa, mika kiiltaa, mutta oikea tieto
on aina kullan arvoista.

Diagnoosin saatuani en uskonut
elavani pitkdan. Elama yllattaa: nyt
olen 82-vuotias. Hoitooni ovat osallis-
tuneet monet osaavat reumatologit,
erikoislaakarit ja muut julkisen ter-
veydenhuollon ammattilaiset. Reu-
maliiton harvinaistoiminta on ollut
tarkea osa elamaani. Se on antanut
mahdollisuuden oppia uutta, tehda
mielekasta tyo6ta ja kohdata toisia
harvinaissairaita. Kiitos! m

Marjukka Nurmela-Antikainen

Kirjoittaja on eldkkeella oleva kou-
luneuvos, joka on tyéskennellyt 36
vuoden ajan opettajana, rehtorina,
opettajankouluttajana ja koulutus-
alan hallinnossa. Han julkaisi 2019
SSc:té kéasittelevdn Kova kakku
-nettisivuston ja 2022 tietokirjan Sys-
teeminen skleroosi ja morfea (280 s).

Reumaliiton hallitus my6nsi joulukuus-
sa 2024 Marjukka Nurmelalle liiton
tarkeimman huomionosoituksen hanen
ansioistaan harvinaistoiminnassa.
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. Teksti: Tiina Kosonen ¢ Kuva: Marjaana Malkamaki

Harvinaista heijastelua ja

reecnia ressi

aind marraskuun rauhoittavan
N hamyisina paivina laitetaan

heijastimia heilumaan, ja
sen nytkin teen. Vahan reflektoin,
jos aiheen muotitermiin vaihdan.
Reflektointi on helppo talvilaji. Mah-
dollisimman monella heijastimella
varustettuna hankkiutuu vaan isojen
taukotilojen automaattihanallisten
lavuaarien aarelle ja keikuttelee ees-
taas kaikkien niiden edessa, naky
kuin "Tanssivat vedet” taalla Tampe-
reen valoviikoilla.

Marraskuun pari torstaita pisti
muutenkin heijastelemaan.

Ensi vuonna tayttaa jo 20 vuotta
eka harvinaisdiagnoosini, vaskuliitti.
Mulle 16ytyi viime vuonna ihan |a-
hiseudulta uusikin EGPA-lajitoveri.
Vilkutan taalta kaikille aiemmille, ja
muillekin uusille! Alkukuusta taas
tavattiin, kappas vaan Taysin aula-
kahvilassa. EGPA-diagnoosilla usein
myods ns. ressilinssi saa reenia, vaik-
ka kaihinalkua silmiin. lhan perus,
13 vuoden kortisonilla. Ja kun ajan
hermolla resilientteja ollaan, tyynesti
jo voidaan pudotella, etta taa on se
helpompi nimi: eosinofiilinen granulo-
matoottinen polyangiitti. Aiempi nimi
Churg-Straussin syndrooma (CSS).
Ihan perus, vai jotain henkista jengaa
jalostavaa?

Tuon torstain lounasaikaan, taas
aulakahvilassa, muutaman pdydan
paahan tiirailin, ettd onpas tutun na-
koinen henkilokuntahenkilo...voisko
se olla? "Flasarina” mieleen 2005
juhannus ja Taysin kantasairaalassa

linssille

paivystanyt kiva keuhkolaakari, jota
en sen koommin tavannut. Silloin
kuuli tarkkaan tarinani ja lahetti kak-
si kertaa sydanultraan varmuuden
vuoksi. Kiitos Toomas! Kotiuduin ai-
kanaan ei-ihan-perus-epailylla CSS:lla
ja diagnoosi sai vahvistusta onneksi
kohdalle tulleesta toisesta sydanult-
rasta, kun tilanne olikin paalla. Olis
ollut niin kiva ehtid nykaista hihasta,
etta taalla ma oon vielakin, ja aika
jees.

Hoblaa, liukuen luvattuun toiseen
torstaihin, eiliseen.

Oli sisatautipolilla viimeinen varattu
juttuhetki, vuodesta 2006 Tays-ku-
viooni kuuluneen mitad mainioimman
vastuuladkarini kanssa. Yli 18 vuotta
ehdit jo vastailla riittoisiin kysymyk-
siini. Ikava viela voipi tulla, kiitos kai-
kesta Jaska!

Muistan ettei hankaan tykkaa sa-
noista perustauti tai perussairaus.
Sellaisen fiilis ei kaiken takana
tykyta, kun mietin kaanteita diag-
noosien ja hoitojen hakemisessa. On
ilmaisuna yhta kehno, kuin sanoa
aina jokaisen olevan huippukokki tai
suosikkijuontaja, ihan tavallisten pe-
ruskokkien ja perusjuontajien.

Polilta on kahdeksan rivia diagnoo-
seja, jatkoa varten vaan listaksi. Ihan
perus? Muitakin on matkan varrella
nimetty. Tuoreimmasta paasta on
tahdistinkayttoisyyteni, sen kuusivuo-
tissynttarit joulukuussa, ja sydan- ja
imusolmukesarkoidoosi livahti listalle
viisi vuotta sitten. Sydansairaalan
heijastin tuli. Menossa 10. vuosi
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IVIG-infuusioita, immuunipuutoskin
tuli. Than perus? Muitakin tokotteja
saatu ja jatkuu, monen polin suhtein.
Kiitosta vaan myds hoitajille ja muul-
lekin Taysin vaelle!

Valaytan viela Tays-heijastimillani
heilautukset monille uusille ja van-
hemmille tutuille, joita "tippahuoneel-
la” ja muissakin paikoissa tapaan!
Etta vinkkeja tahan ressilinssin
reeniin voi jakaa ja itsekin saada, tor-
maillaan OLKA-toiminnassa tai harvi-
nais- ja vertaistapaamisissa.

Tuskinpa tassa sepustelisin ilman
oman perheen antamaa lujaa tausta-
voimaa, halit!

Lumikiteiden tai kausivalojen va-
laisemia, hyvia heijastuksia Sinulle,
joka tata luet! m

Tiina Kosonen

Kirjoittaja on harvinaisdiagnooseil-
le sopivasti Tampereelle asettunut
eldman ilmibiden tarkkailija, joka in-
nostuu kotikaupungistaan, kasveista,
luonnosta ja naivistisesta nakemyk-
sesta.

Ressilinssi = psyykkista selviytymis-
kykya, joustavuutta ja uudelleen
orientoitumista

Heijastelu = kokemusten peilaamis-
ta, tarkastelua ja suhteuttamista

Tiina halusi kaverikuvaan Tays Keskussairaalan
palvelurakennuksesta vuosia sitten I6ytaméansa,
upean vanhan kiinanruusun, taman jo pienen puun
kanssa. Kukinta on aina ollut tosi upea! Kasvikaveris-
ta on pitanyt olla viime aikoina huolissaan, kun hoito
oli jaényt jostain syysté hunningolle ja kastelukan-
nuun on sairaalassa kévijankin tarvinnut tarttua.
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‘ Teksti ja kuvat: Runo Nopanen

sihteeri.

Runo Nopanen on
Vaskuliittiyhdistyksen

Vaskuliittiyhdistys sai uutta

nakokulmaa Amersfoortissa

Suomen Vaskuliittiyhdistys osallistui kansainvaliseen
ANCA-vaskuliittikonferenssiin Alankomaiden Amersfoortissa.
AAV Patient Summit 2024 jarjestettiin 24.-25. lokakuuta.

ri puolilta Eurooppaa saapu-
E neet 30 osallistujaa olivat

ANCA-vaskuliitteja sairastavia
vaskuliittiyhdistysten edustajia seka
vaskuliitteja hoitavia sairaanhoitajia
ja ldékareita. Suomesta paikalle
matkustivat Vaskuliittiyhdistyksen
varapuheenjohtaja Saila Aurinko ja
sihteeri Runo Nopanen.

Konferenssin jarjestanyt Vasculitis
International on hollantilais-kan-
sainvalinen voittoa tavoittelematon
saatio, jonka tavoitteena on edistaa
kansainvalista yhteistydta vasku-
liittiyhdistysten valilla. Saatio on
aiemminkin jarjestanyt potilaskon-
ferensseja ja pyrkinyt muilla tavoin
lisdamaan tietoisuutta vaskuliiteista.
Tamankertaisen konferenssin teema-
na oli sairaanhoitajien rooli vaskuliit-
tien hoidossa. Osallistujia oli Suomen
ja Alankomaiden lisaksi Irlannista,
Britanniasta, Belgiasta, Ranskasta,
Saksasta, Puolasta, Tsekista, Italias-
ta ja Espanjasta. Yhdessa vietimme
kaksi antoisaa, keskusteluntayteista
paivaa tunnelmallisessa, 1400-luvul-
la alun perin luostariksi rakennetussa

Mariénhofin tapahtuma- ja kokous-
keskuksessa Amersfoortin vanhassa-
kaupungissa.

Meanderin monialainen
vaskulittiyksikké

Keskiajalla perustettu Amersfoort on
nykyaan lahes 300 000 asukkaan
kaupunki. Siella sijaitsevassa Mean-
der Medisch Centrum -sairaalassa on
vuodesta 2019 toiminut vaskuliittei-
hin erikoistunut yksikké.

Yksikossa tyoskentelevat sisatau-
tien ja nefrologian erikoislaakari Hilde
Remmelts ja sairaanhoitaja Anneloes
Cirkel pohjustivat konferenssin kes-
kusteluja kertomalla Meanderin vas-
kuliittiyksikén toimintaperiaatteista.
Yksikkoda on vuosien varrella kehitetty
aktiivisesti. Tarkea askel on ollut kou-
luttaa vaskuliitteihin erikoistuneita
sairaanhoitajia. Cirkel on yksi heista.

Yksikdssa toimii useiden alojen eri-
koislaakareita: reumatologien lisaksi
nefrologeja, neurologi, keuhkolaaka-
reita, ihotautilaakareita, korva-, nena-
ja kurkkulaakari, immunologi, kardio-
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Mariénhofin tapahtuma- ja kokous-
keskus Amersfoortin vanhassakau-
pungissa.

logi seka silmalaakari. Erikoisalojen
moninaisuus heijastaa sita, kuinka
monin eri tavoin vaskuliitit systeemi-
sina, eri puolilla kehoa ilmentyvina
sairauksina voivat oireilla. Yksikolla
on lisaksi kliininen kemisti, verisuo-
nilaboratorio ja oma sihteeri.

Potilas on keskidssé

Potilaan kokemus on huomioitu
Meanderissa. Vaskuliittinoitaja koor-
dinoi hoitoa monialaisessa yksikdssa
niin, etta potilas pystyy kerralla tapaa-
maan kaikki tarvitsemansa ladkarit ja
saa vaadittavat laboratoriotutkimuk-
set. Hoitaja pystyy myds itsendisesti
neuvomaan potilasta saastaen seka
potilaan etta laakareiden aikaa,
mutta tavoittaa tarvittaessa helposti
asiantuntevan laakarin. Laakarin ja
hoitajan keskinainen luottamus tois-
tensa osaamiseen on keskeista.

Kokonaisuus kuulosti suomalai-
sesta vaskuliittia sairastavasta kuin
sadulta.

www.harvinainenreuma.fi

Ryhméatyoskentely oli tarked osa Anca-vaskuliitti konferenssia. Runo Nopanen vasemmalla péydéan paéassa.

Vaskuliittihoitajan hyédylli-
syydestd oltiin yht& mieltd

Meanderin esittelyn jalkeen laakarit,
hoitajat ja vaskuliitteja sairastavat
pohtivat omissa ryhmissaan, mita
hyo6tyja ja haasteita erikoistuneen
vaskuliittihoitajan rooliin heidan na-
kokulmastaan liittyy.

Siita vallitsi yksimielisyys, etta
potilaat muuallakin hyotyisivat sai-
rauteensa erikoistuneesta hoitajasta
yhteyshenkilona itsensa ja usein
lukuisten eri hoitotahojensa valilla.
Toteutuskeinojen keksiminen olikin
sitten hankalampaa - haasteina
pidettiin ennen kaikkea pulaa rahoi-
tuksesta, ajasta ja henkilokunnasta
mutta myds joidenkin maiden terve-
ydenhoitojarjestelmien rakenteita ja
ammattihierarkiaa. Tulimme silti sii-
hen tulokseen, etta vaskuliittihoitaja
voisi ideaalitilanteessa paitsi toimia
selkeana yhteyshenkilona, myos
muodostaa kokonaisvaltaisemman

kuvan potilaan tilanteesta erikois-
osaamisensa ja tiuhemman yhtey-
denpidon avulla. Tasta voisi hyotya
myos laakari. Hoidon jatkuvuuskin
olisi silloin toivottavasti paremmissa
kantimissa.

Toisena konferenssipaivana poh-
dimme tarkemmin Meander-sairaa-
lan mallin kdytanndén soveltamista.
Monen maan osalta haasteina pidet-
tiin vaskuliitteihin erikoistuneiden
hoitoyksik6iden puuttumista seka
heikkoa tiedonkulkua sairaaloiden
valilla. Suomessa ja monessa muus-
sa osallistujamaassa ei myoskaan
ole vaskuliittihoitajia - ainakaan
viela. Aluksi tietoisuutta vaskuliiteista
tulisikin lisata, missa myos potilasyh-
distyksilla on tarkea rooli.

Ammattilaisten ja hoitoyksikdiden
olisi hyva verkostoitua tiiviimmin. Po-
tilaita on hyva osallistaa palveluiden
kehittamiseen. Rahoituksen saami-
seksi tulisi osoittaa, miten ehdotetut
kaytannot saastaisivat resursseja.
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Uusia nakokulmia
toimintaan

Konferenssin paattaneessa paneeli-
keskustelussa todettiin, etta sairaus
on sama maassa kuin maassa, min-
ka vuoksi kansainvalista yhteistyota
tulee jatkaa.

Oli antoisaa kuulla niin potilaiden
kuin ammattilaistenkin nakdkulmia
muualta Euroopasta. Samojen saira-
uksien hoito voidaan jarjestaa monin
eri tavoin. Toimivista malleista olisi
hyva ottaa opiksi. Potilasyhdistykset-
kin ovat eri kokoisia ja ikaisia seka
toimivat eri periaattein, vaikka kaikki
ovatkin saman asian aarella. Reissu
oli lyhyt, mutta heratti paljon ajatuk-
sia ja antoi my0s kaytannon ideoita
yhdistyksen toimintaan. Ennen kaik-
kea se motivoi jatkamaan ja muistutti
yhteistydn merkityksesta ja mahdolli-
suuksista harvinaissairaiden aseman
parantamisessa. m
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Reumaliitolla on kolme harvinaissairauksiin keskittynyttd, valtakunnallisesti 2024

toimivaa jasenyhdistysta: Lupus Suomi, Suomen Sklerodermayhdistys ja
Suomen Vaskuliittiyhdistys. Mailis Suhonen:

"Yhdistys tarjoaa tietoa ja
tukeq, vertaistapaamisia

ja jasenetuja. JGsenend on
mahdollisuus vaikuttaa yh-
distyksen toimintaan ja tulla

mukaan vapaaehtoiseksi.”

Miksi kannattaa Susanna Joki:

liittyd "Yhdessd olemmme enem-
yhdistykseen? madn. Yhdistyksessd toi-
mMiminen voimaannuttaa.
Saat jésenetuja ja olet
mukana adnivaltaisena
toimijana.”

Marjo Mdakela:
"Jaseneksi kannattaa
liittyd, jotta saat tietoa
sairaudesta ja jasenille
suunnatusta toiminnas-
ta. Saat vertaistukea.”

Yhdistyksista vanhin Lupus Suomi on toiminut miltei neljannesvuosisadan ja
Sklerodermayhdistyskin on jo "taysi-ikdinen”, 18-vuotias. Vaskuliittiyhdistys
on toiminut 12 vuotta. Yhdistysten perustamissyyt ovat olleet varsin yhtene-
vaiset. "Yhdistys perustettiin tarpeeseen, koska vaskuliiteista ei ollut paljon
suomenkielista tietoa saatavilla ja vertaistuen Ioytaminen oli vaikeaa”,
Vaskuliittiyhdistyksen puheenjohtaja Mailis Suhonen kiteyttaa syyn perusta-
miselle. Samanlaisista syista ovat aikoinaan syntyneet myos Lupus Suomi ja
Sklerodermayhdistys kertovat puheenjohtajat Susanna Joki ja Marjo Makela.

Jéseneksi
liityttyminen

lupussuomi.fi sklero.org/jasenille vaskuliittiyhdistys.fi

Jliity-joseneksi

Valtakunnallista ja paikallis-
ta toimintaa

altakunnallisesti toimivien yh-

distysten on luontaista toimia

verkossa. Kaikilla kolmella
yhdistyksella on oman verkkosivut,
joilta I6ytyy monipuolista tietoa mm.
kohderyhman diagnooseista ja ver-
taistuen kanavista. Osalla on myos
vain jasenille tarkoitettu osio.

Yhdistykset jarjestavat myos lahita-
paamisia. Esimerkiksi Skleroderma-
yhdistyksella on tapaaminen tai pari
vuodessa. Lupus Suomi suunnittelee
jarjestavansa vuonna 2025 Lupus-
paivan tapahtuman Helsingissa
(10.5.) ja jasentapaamisen Turussa.
Vaskuliittiyhdistys jarjestaa syyskau-
della Vaskuliittipaivan, joka sisaltaa
mm. laakarinluennon.
Vaskuliittiyhdistys on kehittanyt

aktiivisesti myos alueellisia ja paikal-
lisia tapaamisia. Niita jarjestetaan
eri puolilla Suomea yksittaisille diag-
noosiryhmille tai kaikille vaskuliitteja
sairastaville yhdessa.

Kiinnostavia tehtdvia tarjolla
vapaaehtoistoimijoille

Yhdistystoiminta on murroksessa.
Missio on kirkas ja entista tarkeampi
tiedon jakajana ja vertaistuen tarjo-
ajana yhteiskunnallisten muutosten
keskella. Vaikuttamistyon merkitys
kasvaa mm. hyvinvointialueilla, jotta
hoitopolut kehittyisivat ja palvelut sai-
lyisivat. Se vaatii riittdvasti vastuunot-
tajia yhdistyksissa.

Marjo muistuttaa, etta yhdistysten
hallitukset kaipaavat miltei aina uu-
sia jasenia. Koska suurin osa halli-
tustenkin jasenista on pitkaaikaissai-
raita, niin heidankin terveydentilansa
voi vaihdella, jolloin myds yhdistyksen
toimintakyky vaihtelee.

"Helpottaa toimintaa, jos vapaaeh-
toisia on enemman.”

Yhdistyksen hallituksessa paasee
myo6s nakobalapaikalla ja vaikutta-
maan yhdistyksen suuntaan ja paino-
pisteisiin, etenkin jos on valmis otta-
maan koppia asioiden edistamisesta
myo6s kaytannon tasolla.

Mukaan kaivataan uusia vapaaeh-
toisia myds muihin tehtaviin.

"Kaipaamme mukaan uusien
alueellisten ja paikallisten ryhmien
ohjaajia. Annamme perehdytyksen ja
tuemme toiminnan kaynnistamises-
s&”, Mailis kertoo Vaskuliittiyhdistyk-
sen toiminnasta.

Yhdistys etsii myos vapaaehtoisia
OLKA-teemapaiviin ja Pieni ele -lipas-
vahteja. Lisatietoa saa numeroista
041 364 8499 tai 041 725 2335
tai sdhkopostitse vaskuliitiyhdistys@
gmail.com.

Susanna kertoo, etta Lupus Suomi
hakee rahastonhoitajaa, mutta myos
kaanndsryhman jasenia seka tieten-
kin kertaluontoisiin tapahtumiin tai
tehtaviin innokkaita vapaaehtoisia.

"Myds orastava Olka-toimintayhteis-
tyd kaipaa tekijoita. Jos jokin tehtava
kiinnostaa, ota yhteytta yhdistykseen
yhteys@lupussuomi.fi tai verkkosivu-
jemme palautelomakkeella.”

Yhdistykset ovat Reumaliiton jasenyhdistyksia, ja niiden jasenet ovat oikeutettuja myés Reumaliiton jasenetuihin.

Tulevaisuuden toiveet

Kun puheenjohtajilta kysyy, minka-
laisena yhdistystoiminta nayttaytyy
vuonna 2030 viiden vuoden kuluttua,
kaikki suhtautuvat tulevaisuuteen
jarkahtamattéman positiivisesti. Yh-
distyksilla on selked paamaara ja pu-
heenjohtajat uskovat toiminnan kehit-
tyvan ja palvelevan entista paremmin
kohderyhmaansa kuuluvia. Yhteinen
tulevaisuuden toivomus on, etta jo
diagnoosin saadessaan henkil6 saisi
heti paitsi tietoa sairaudestaan myos
kuulisi, jos diagnoosiryhmalle on
oma yhdistys olemassa. Kuten Marjo
asian kiteyttaa:

” Yhdistys tekee yhteistyota eri ta-
hojen kanssa, jotta joskus olisimme
sellaisessa tilanteessa, ettei laakaril-
le tai muille terveydenhuollon tyénte-
kijoille tarvitsisi kertoa, mika meidan
sairautemme on, vaan heilla olisi se
tieto jo valmiina.”

Susannalla on vield tarkemmat
unelmat tulevaisuuden suhteen.

"Lupus Suomi on vuonna 2030
virkea ja elinvoimainen yhdistys,
johon kuuluu valtaosa Suomen lu-
pusta sairastavista. Yhdistyksella
on rahoitusta, jolla mahdollistetaan
lupukseen erikoistuneiden asiantun-
tijoiden koulutusta. Yhdistyksella on
myos useita aktiivisia kokemustoi-
mijoita valittamassa kokemustietoa
ammattilaisille. Lupus Suomi jakaa
aktiivisesti tietoa lupussairauksista ja
yhdistyksesta. Tarjolla monipuolisia
palveluita. Kun jossain mainitaan lu-
pus tai Lupus Suomi, kaikki tietavat,
mista on kyse.

Susanna my6s muistuttaa, etta
koska Lupus Suomi on Lupus Eu-
ropen jasen, niin yhdistykselld on
vaikutuskanava myés Euroopan
lupussairaiden hoitopolkuihin ja
edunvalvontaan. Sklerodermayhdis-
tyksella ja Vaskuliittiyhdistyksella

on myds kontaktit eurooppalaisiin
kattojarjestbihinsa, joissa tehdaan
yhteistydtd mm. hyvien kaytantdjen
mallintamiseksi kansalliseen vaikut-
tamistydhon.

Yhdistykset tekevat tarkeaa tyota
tarjoten kodin edustamilleen harvi-
naisryhmille seka parantaakseen
ryhmiin kuuluvien palveluita. Ellet
ole viela jasen, niin lahde mukaan
ja jos kiinnostuit aktiivisemmastakin
roolista vapaaehtoisena, niin ole yh-
teydessa yhdistysten edustajiin. Sinut
otetaan avosylein vastaan.

Suomen Reumaliiton harvinaistoimin-
ta ja harvinaisyhdistykset ovat erillisia
toimijoita, mutta ne tekevat yhteistyo-
ta. Molempiin tulee liittya erikseen.
Reumaliiton harvinaistoiminnan posti-
tuslistalle voi ilmoittautua QR-koodilla
tai tdman linkin kautta:
https://link.webropol.com/s/hposti.
Mukaantulo on maksutonta.
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Ennakkotietoa Vaskuliittiyhdistyksen

tapaamisista vuonna 2025

Tammikuu

7.1. Uusien jasenten info
21.1.  Lahitapaaminen
Helmikuu

15.2.  L&hitapaaminen
15.2.  Jattisoluarteriitti, GCA
8.2. Lahitapaaminen
8.2. Granulomatoottinen polyangiitti, GPA

Maaliskuu
x % x Vuosikokous
x X x Lahitapaaminen

15.3.  Luento neurologi Aki Hietaharju seka
vertaistapaaminen

Huhtikuu
xxx Takayasun arteriitti, TAK
X x x Behgetin oireyhtymd, BD

x xx Lahitapaaminen

x % x Lahitapaaminen

xx % Polyarteris nodosa seka, PAN ja
Mikroskooppinen polyangiitti, MPA

Toukokuu

xxx Lahitapaaminen

Kesdkuu

X% x Uusien jasenten info

xxx Paivdmaarat ilmoitetaan mydhemmin.

Teams
Tampere

Lahti
Lahti
Espoo
Espoo

Helsinki

Raisio

Vantaa

Teams
Teams
Oulu
Kouvola

Pk-seutu

Joensuu

Teams

Muutokset mahdollisia. Suomen Vaskuliittiyhdistyksen

kotisivuille paivitetdan vahvistetut tiedot
www.vaskuliittiyhdistys.fi.

Vaskuliittiyhdistyksen alueellisia
vertaistapaamisia kevaalla 2025

Tampereen seudun vaskuliittia sairastavien ryhma

Vuoden ensimmainen vertaistapaaminen jarjestetdan tiistaina
21.1. tarkemmat tapaamisajat ja -paikat paivitetdan
www.vaskuliittiyhdistys.fi sivustolle kun varaukset on vahvistettu.
Tervetuloa tapaamaan vertaisia! Ohjaajana Runo Nopanen.
Lisatietoja vaskuliittiyhdistys@gmail.com

Raision ja Turun seutujen vaskuliittia sairastavien vertaisryhma

Raision ryhma kokoontuu maalis- ja syyskuussa Kohtaamispaikka
Olkkarissa. Ohjaajana toimii Anita Salmela. Lisatietoja vaskuliitti-
yhdistys@gmail.com Tarkemmat tapaamisajat paivitetdan yhdis-
tyksen kotisivuille www.vaskuliittiyhdistys.fi

Joensuun seudun vertaistukiryhma vaskuliittia sairastaville

Suomen Vaskuliittiyhdistyksen vaskuliittiryhma kokoontuu touko-
ja marraskuussa Joensuun Reumayhdistyksen tiloissa vertaista-
paamiseen. Ohjaajana Sirkku Hirvonen. Tarkemmat tapaamisajat

paivitetdan www.vaskuliittiyhdistys.fi. Lisa-
tietoja vaskuliittiyhdistys@gmail.com \':m,mlm
L ﬂ%

.. e & =
Lampimasti tervetuloa tapaamaan ,f . z ]
vertaisia, vertaisuus vahvistaa!
www.vaskuliittiyhdistys.fi

b, s/
’ 1"&'||an
vaskuliittiyhdistys@gmail.com -
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NIRA
VASKULIITT 4
Tia?
Tule mukaan
Vaskuliittiyhdistyksen toimintaan!
Tietoa yhdistyksesta vaskuliittia sairastavien etujarjestona
I6ydat kotisivuiltamme

www.vaskuliittiyhdistys.fi
Etusivulta voit liittya katevasti jaseneksi.

Yhdistys jarjestaa jasenilleen mm. vertaistapaamisia
ja jaamme tietoa vaskuliiteista sekd muista
ajankohtaisista asioista sairauteen liittyen.

Jarjestdmme vuosittain Vaskuliittipdivan. Sita vietetaan
seuraavan kerran lokakuussa 2025.

Seuraa kotisivujamme, sielta 10ydat ajankohtaiset tapaamiset,
koulutettujen vertaistukijoiden yhteystiedot ja paljon
muuta. Jasenillemme on kotisivuilla omat Jasensivut.

Loydat meidat myos Instagramista ja Facebookista.

www.vaskuliittiyhdistys.fi
vaskuliittiyhdistys@gmail.com
gsm 041 364 8499

vertaistuki 041 725 2335

www.harvinainenreuma.fi

LOMIA VUONNA 2025

Maaseudun terveys- ja lomahuolto ry. (MTLH ry.), Suomen
Reumaliitto ry. ja Suomen Nivelyhdistys ry. jarjestavat vuoden 2025
aikana nelja tuettua lomaa reuma- ja nivelsairautta sairastaville

aikuisille. Loman omavastuu on 125 euroa yli 16-vuotiailta.

Lomapaikka Loman ajankohta

03.08.-08.08.2025
18.08.-23.08.2025
22.09.-27.09.2025
26.10.-31.10.2025

Lohja Spa & Resort
Kylpyldhotelli Rauhalahti
Lohja Spa & Resort
Kylpyldhotelli Rauhalahti

Huomaathan, ettd haku paattyy kolme kuukautta ennen loman alkua!

Lomahakemus taytetdan ensisijaisesti séahkoisesti
MTLH:n verkkosivuilla https://mtlh.fi/hae-lomaa/

Lomia voidaan mydntaa vain joka kolmas kalenterivuosi ja hake-
muksessa tulee ilmoittaa aikaisempi lomatuki. Hakemus kannattaa
tayttaa huolellisesti silld valinnat tehdaan kerrottujen tietojen perus-

teella. Puutteellisesti taytettyja hakemuksia ei kasitella.

Lisatietoja MTLH:sta
arkisin klo 9.00-13.00 puh. 010 219 3460 tai lomat@mtlh.fi

Terveempaa

elamaa
potilaan parhaaksi

U, NOVARTIS

Novartis Finland Oy, novartis fi

(7. sairastatko stes,

Suomen Sklerodermayhdistys ry

DLE:tG, SCLEtd tai
madrittelemgtdnta

sidekudossairgutta?

Yhdistyksen kotisivut ovat
osoitteessa www.lupussuomi.fi.
Sielld on monenlaista hyodyllista
ja kiinnostavaa sisaltoa!

Vertaistukipuhelimeen

+358 45 108
oy W 8588 voit soittaa
w10 maanantaisin ja
’ J tiistaisin klo 11.00~
. 17.00.
*ﬁ Facebook sivut
E E ‘ kannattaa mygs ottaa
seurantaan!

www.facebook.com/

irfhim@iSiipien havinaa
facebook.com/groups/
Siipien.havinaa

Olemme systeemista skleroosia ja morpheaa
sairastavien potilasyhdistys.

Suomen Sklerodermayhdistys jakaa tietoa, jarjestaa
erilaista toimintaa ja verkostoitumista jasenten
kesken. Vertaistuen tarjoaminen on keskeista
yhdistyksen toiminnassa. Jaseneksi voi liittya
yhdistyksen kotisivuilla. Yhteytta voi myds ottaa
sahkopostilla: puheenjohtaja@sklero.org tai Marjo
Makela puh. 040 7383 563.

Tietoa yhdistyksen toiminnasta saa kotisivuiltamme:
* www.sklero.org

¢ Facebook: Suomen Sklerodermayhdistys

¢ Instagram: suomensklerodermayhdistys

Tervetuloa mukaan
Sklerodermayhdistyksen
toimintaan!

Suomen
Sklerodermayhdistys ry
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Vertaistukijoilla
on samanlaisia
kokemuksia kuin
sinulla

Reumaliitto jarjestaa joka toinen
vuosi vertaistukijapaivat kaikille
toiminnassaan mukana oleville kou-
lutetuille vertaistukijoille. Viimeisin
tapaaminen oli lokakuussa 2024
Vantaalla. Mukana oli reilu parisen-
kymmenta osallistujaa, joista viisi
edusti liiton harvinaistoimintaa.

Vaikka paivilla kasitellaan ajankoh-
taisia teemoja osallistujien esitta-
mien toiveiden pohjalta ja kehite-
taan toimintaa, paivien tarkein anti
on toisten vertaistukijoiden tapaami-
nen, vertaistukijoiden vertaistuki.

Nopeasti myos huomaa, etta mie-
tityttavat asiat ovat kutakuinkin
samoja, edustaapa vertaistukija
yleisempia diagnoosiryhmia tai har-
vinaisryhmiin kuuluvia tai toimiiko
yksilovertaistukijana tai vertaisoh-
jaajana ryhmassa. Yhdessa pohdi-
taan toiminnan rajoja ja tapoja seka
niitd moninaisia odotuksia, joita
vertaistukijoihin kohdistuu.

Taidot karttuvat
kohtaamisissa

Vertaistu kijoille on kertynyt oman
sairaushistoriansa aikana paljon
tietoa. Vertaistuellisessa toiminnassa
on kuitenkin viela tarkeampaa osata
kuunnella, jolloin kohdattava ihminen
saa tilaa selkiyttda omia ajatuksiaan
vuorovaikutuksessa toisen kanssa.
Vertaistukija voi olla peilina omien
kokemustensa kautta.

Vertaistukijapéivilld 26.-27.10. 2024 oli mukana viisi harvinaista vertaistuki-
jaa takarivissd vasemmalta Tapio Mikkonen, Helena Patja ja Anna-Kaarina
Kairamo ja eturivissa vasemmalta Arja Vuoni ja Johanna Liukko.

Vertaistukijan omatkin taidot kas-
vavat kohtaamiensa ihmisten myéta.
Siksi on hyva paasta keskustelemaan
my6s muiden vertaistukijoiden, kolle-
goiden kanssa. Vertaistukijapaivien
parasta antia onkin voimakas yhteen-
kuuluvuuden tunne, silld moni toimii
yksin, vaikka vertaistukijoille jarjes-
tetdan muutaman kerran vuodessa
myo6s teams-tapaamisia. Asioista
keskustellaan aina yleisella tasolla
vaitiolovelvollisuutta kunnioittaen.

Vertaistukijalla on vahva
motivaatio toimintaan

Vertaistukitoimintaan kerran lah-
teneet ovat siina yleensa pitkdan
mukana, kunhan oma terveys ja ela-
mantilanne sen sallivat. Toisaalta jos
vertaistukitoiminta ei olekaan oma
juttu, niin siita jaadaan nopeastikin
pois, mika onkin oikea ratkaisu.
Keskustelimme asiasta myos ver-
taistukipaiville osallistuneen viisikon
eli Tapio Mikkosen, Anna-Kaarina Kai-
ramon, Johanna Liukon, Arja Vuonin
ja Helena Patjan kanssa. Taustasyy
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mukaan Iahddélle oli kaikilla hyvin
samanlainen. Yhdistava kokemus on
ollut oma tiedon ja tuen tarve silloin,
kun on sairastunut harvinaiseen sai-
rauteen. Siita on syntynyt halu auttaa
muita vastaavaan tilanteeseen joutu-
neita, ettei kukaan jaisi yksin sairau-
tensa kanssa. Halu auttaa on vahva,
pitkankin ajan kuluttua.

Yhteyttd matalalla
kynnyksell&

Usein tavattaessa tulee puheeksi,
etta yhteydenottoja voisi tulla enem-
mankin. Sehan on ok, jos niille ei ole
tarvetta, mutta jos inmisilla onkin
liilan korkea kynnys ottaa yhteytta?
Anna-Kaarina ja Helena muistut-
tavat, ettei kannata jaada yksin tai
miettimaan pitkaksi aikaa, vaan yh-

teytta voi ottaa matalalla kynnyksella.

Toisen kanssa keskustelu auttaa
useimmiten eteenpain, etenkin kun
kuulijalla on syvempaa ymmarrysta
omien kokemusten kautta. Yhteyden-
otot ovat useimmiten merkityksellisia
myos vertaistukijoille. Hekin oppivat

lisda ihmisena olemisen monimuotoi-
suudesta.

Johanna vinkkaa, etta jos jannittaa
vaikka soittamista, voi laittaa teksti-
viestin tai sdhkopostia. Osa vertais-
tukijoista toivookin, etta sovitaan
ensiksi molemmille sopiva ajankohta,
jos esimerkiksi toinen tai molemmat
ovat mukana tydelamassa.

Jos mielessa on nimenomaan
tiettyyn sairauteen liittyvia asioita
kannattaa soittaa saman diagnoosin
omaavalle, mutta Johanna muis-
tuttaa, etta voi ottaa yhteytta myos
sellaiseen vertaistukijaan, joka puhu-
tuttaa itseaan muuten.

"Harvinaisista vertaistukijoista
moni on joutunut jattdmaan tydela-

Viisi vertaistukijaa

Savonlinnalainen Tapio Mikkonen on
kotoisin Saimaan saaresta ja palaa
sinne valilla veistelemaan puuleh-
mia, kun kasvimaan pidolta ehtii.
Lapset ovat jo maailmalla ja Tapio
asuu vaimon kanssa kahden. Kutsu-
mattomana eldmankumppanina on
ollut myés Stillin tauti jo 40 vuotta.
Sairaus viettaa talla hetkella hiljai-
seloa, kiitos siita kuuluu biologiselle
laakkeelle ja ehka myos alkavalle
vanhuudelle. Tapio alkoi toimia ver-
taistukijana, kun kauan hakusessa
ollut diagnoosi vihdoin saatiin. "Olin
tuntenut yksin sairastamisen tuskaa
ja koin, etta vertaistukijana minulla
olisi annettavaa. Saanpa toiminnasta
iloa itsellenikin.”

Anna-Kaarina Kairamo on helsinkili-
nen ja viihtyy myos mokkipaikkakun-
nalla Uudessakaupungissa. Rajusti
alkanut dermatomyosiitti puhkesi
kuusi vuotta sitten. Nyt tauti on mel-
kein remissiossa aiemman vuosi
sitten olleen aktivoitumisvaiheen jal-
keen. Dermatomyosiitista on kertynyt
paljon tietoa. Sairaus vaikuttaa talla

man nuorena sairautensa takia. Ver-
taisena toimiminen tuo uudenlaista
sisaltoa ja merkitysta elamaan. Voi
viela olla hyodyksi.” kertoo Arja.

Tapio kiteyttaa viela lopuksi: "Ha-
luaisin sanoa henkildlle, joka miettii
yhteydenottoa vertaistukijaan: Roh-
keasti vaan, sehan on kuin soittaisi
kaverille.”

Jalleen kerran oli miltei maagista seu-
rata porukan ryhmaytymista vertais-
tukijapaivilla. Lauantaina puolilta pai-
vin tilaisuus kaynnistyi rauhallisesti,
vaikka muutamia iloisia jalleen koh-
taamisia nahtiinkin. Reilu vuorokausi
myO&hemmin, kotiin 1&hddn hetkella
riemukas ja voisiko sanoa jopa rieha-

hetkella eniten tasapainoon ja palau-
tumiseen, mutta Anna-Kaarina kokee
parjaavansa hyvin ja tekee paljon
erilaisia asioita kasitoista kulttuuri-
rientoihin. ”Ymmarran monenlaisissa
tilanteissa olevia ihmisia. Toisen ihmi-
sen kuunteleminen on tarkeaa.”

Varsinais-Suomessa asuvan
Johannan Liukon SLE on diagnosoitu
vuonna 1990 erilaisten orastavien
oireiden jalkeen. Sairaus on aktivoi-
tunut viimeisen10 vuoden aikana
oireina mm. herkistyminen auringon
valolle, nivelkivut, hiusten 1ahtd ja
masennus. Sairaushaasteiden vas-
tapainona Johanna harrastaa kierra-
tysta, puiden halaamista, mietiskelya
seka musiikkia ja elokuvia. Johanna
asuu vanhassa omakotitalossa, jossa
on aina joku projekti meneilldan. "Ha-
luan jakaa kokemuksia, vaikka kahta
samanlaista SLE:ta ei olekaan.”

Arja Vuoni elaa ymparillaan metsa,
vaara, jarvi ja eldimet. "Tama on
rikkaus, josta en helpolla luovu.” Hy6-
tyliikunta rytmittaa paivaa ja yllapitaa
toimintakykya. Valilla Arja piipahtaa
eri puolilla Suomea kulttuuririennois-
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kas porukka oli valmis palaamaan ar-
keen uusia tuttavuuksia solmineena
ja WhatsApp-ryhma perustettuna.
Moni osallistuja koki paivien annin
voimaannuttavana, tavata vanhoja
tuttuja ja tutustua uusiin ihmisiin
tarkean asian aarella. Myos meil-
le tyontekijoille nama paivat ovat
voimaannuttavia. Saamme tavata
vertaistukijoita, jotka ovat valinneet
tarkean tehtdvan kanssasairastavien
tukena. Sen liséksi he ovat vield huip-
pumukavia ihmisia. m

Vertaistukijat odottavat yhteydenotto-
ja! Yhteystiedot I16ydéat lehden viimei-
seltd aukeamalta.

sa. EDS-diagnoosin Arja sai 20 vuotta
sitten, vaikka oireet ovat hankaloitta-
neet eldamaa jo 40 vuotta. Siinapa syy
vertaistukijaksi ryhtymiselle 13 vuot-
ta sitten. "Tietoa loytaa, mutta miten
sita soveltaa omaan tilanteeseensa.
Vertaistukijan kanssa naita asioita
voidaan kdyda lapi ja miettia arjen
sujuvuutta. Leppoisa keskustelu rau-
hoittaa.”

Piikkiolainen Helena Patja tekee
viela jkv. toita vaikka on jo elakkeella
ja huolehtii idkkaisté vanhemmis-
taan. Perhe ja lapsenlapset ovat
tarkea voimavara, samoin liilkunta ja
ulkoilu luonnossa. Teatteri- ja kon-
serttikaynnit piristavat. Helenalla on
relapsoiva polykondriitti. Laakityksen
paivittamisella pyritdan taklaamaan
tdmanhetkisia haasteita. "Uskon,
etta vointi tulee parantumaan. Kun
sain diagnoosini vuonna 2003, ei
minkaanlaista tukea tai tietoa ollut
juurikaan saatavilla. Olisin kovasti
kaivannut keskustelua aiheesta ja
kuuntelijaa. Siksi haluan toimia nyt
apuna muille.”
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. Teksti ja kuva: Mervi Peurakoski

JALLEEN
PEURUNGASSA

Edellisessa Harvinaisia-lehdessa ker-
roin paasseeni Kelan myontdmaan
moniammatilliseen yksilOkuntoutuk-
seen Peurungan kuntokeskukseen.
Ensimmainen jakso oli jo maaliskuus-
sa 2024 ja kerroin lehdessa ensi-
tunnelmat. Kesakuussa oli seuraava
viiden paivan kuntoutusjakso. Kesa
juhannuksen jalkeen oli ldammin, au-
rinkoinen ja tunsin iloa paastessani
jatkamaan prosessia, kertomaan
mitd muutoksia olin tehnyt arkeeni ja
miten olen kuntoutumisessani eden-
nyt. Yksilétapaamisissa paasi purka-
maan myds mahdolliset takapakit ja
haasteet kuntoutumisessa.

Toiselle jaksolla kuntosali ja kylpyla
olivat vapaasti kaytettavissa koko
viikon. Minulle olikin raataloéity ohjel-
maan molempia toiveideni mukaises-
ti. Lisdksi ohjelmassa oli erilaisia ren-
toutusharjoituksia, joko rynmassa tai
yksin. Paasin mm. neurosonic-patjal-
le, vesipatjahierontaan seka parafii-
ni-kasihoitoon. Ryhmarentoutuksissa
oli mukavat nojatuolit, peitot ja tyynyt
takaamassa joillekin osallistujille ma-
koisat unet. Uusina lajeina paasimme
kokeilemaan sauvakavelya, pilatesta,
tuolijumppaa ja keilausta. Footbic
-pallot jalkajumppaan oli myds uusi
kokemus. Sen verran hyvin ne toimi-
vat Kipeisiin jalkapohjiini, ettd paatin
hankkia ne myos kotiin.

Uutta oli psykologin yksilétapaami-
nen. Hanen kanssaan sovin, ettd on
sallittua menna kylpylaan ihan vain
ldmpimasta porekylvysta nautiske-
lemaan, eika aina tarvitse suorittaa.
Ryhmakeskusteluissa kiinnitettiin
huomiota jaksamiseen, pitkittyneen
kivun hoitoon ja kivun sietamiseen.
Lisaksi syvennyttiin hyvaan ruoka-

valioon, nukkumiseen ja palautumi-
seen, omien rajojen tunnistamiseen
seka siihen, mita tarvitsemme toimin-
takyvyn yllapitamiseen. Erityisesti jai
mieleen toimintaterapeutin esittely
apuvalineista. Se sai paljon ryhmas-
sa keskustelua aikaan. Kaiken kaik-
kiaan toinen jakso tuki ensimmaista
jaksoa ja antoi lisaa evaita kuntoutu-
misprosessiin.

Marraskuun pimeimpaan hetkeen
tuli kutsu kolmannelle jaksolle Peu-
runkaan. Osa oli valinnut Kela-taksin
perille, mutta mina suuntasin nelos-
tieta paikalle omalla autolla. Onneksi
oli mahdollisuus saapua kuntoutuk-
seen jo edellisena paivana. Edeltaval-
ta yolta voi hakea korvausta Kelalta,
samoin matkakuluista. Ryhma oli
yhtéa vaille kasassa ja saatiin kaksi
uutta tules- ja reumakuntoutujaa ryh-
maan mukaan.

Talla jaksolla iloitsimme fysiotera-
peutin kanssa minulle jo saannolli-
seksi muotoutuneesta viikoittaisesta
vesivoimistelusta. Kerroin ja kiittelin,
kuinka kesalla vaivannut niskakipu
oli hellittdnyt hanen opastamallaan
kinesioteippauksella. Lisaksi mietit-
tiin uusia kuntoutusliikkeita kipeille
polville. Loppuviikosta sainkin mu-
kaani selkeat kuntoutusohjeet kotona
tehtaviin harjoituksiin ja kuntosalilla
kaytiin lapi laitteet, joilla voidaan
tehda vastaavat liikkeet kuntosalilla.
Uusina lajeina viimeisella jaksolla
oli jousiammunta ja curling. Pilates
ja vesijumppa olivat minulle tallakin
kertaa mieluisimpia.

Kolmannella jaksolla fysiatri piti
meille rynmakeskustelun tyypilli-
simmista lilkuntaelinvaivoista. Han
sai ryhman kivasti keskustelemaan,
miettimaan omia haasteita ja kysele-
maan tutkimuksista ja hoidoista. Kes-
kusteleva luentomalli jai monelle mie-
leen parhaimpana koko taman viikon
muutamasta ryhmakeskustelusta.

Yksil6llisessa moniammatillisessa
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kuntoutuksessa jokainen ammattilai-
nen paneutuu juuri sinun sairauteesi,
vaivaasi tai haasteeseesi haluamal-
lasi tasolla. Omalta kohdaltani sain
sitd enemman apua, ahaa-elamyksia,
neuvoja, selityksia ja ohjeita, mita
enemman avauduin asioistani ja mita
vastaanottavaisempi olin. Kuntoutus
lahtee omasta halusta, ei pakosta.
Kehotan kaikkia, joille kuntoutusta
suositellaan, ottavan sen vastaan ja
heittaytyvan mukaan. Silloin siita saa
eniten irti.

Moniammatillisessa kuntoutukses-
sa tunsin tulleeni kuulluksi ja ymmar-
retyksi. Vertaistuen merkitys korostui
jalleen kerran. m

Mervi Peurakoski

Mervilld on ollut rajoittunut systeemi-
nen skleroosi vuodesta 2016.

www.harvinainenreuma.fi

Teksti: Jaana Hirvonen

Kelan sopeutumisvalmennuskurssit vuonna 2025

Kela jarjestaa systeemisia sidekudossairauksia sairastaville omia sopeutumisvalmennus-kursseja.

Todellisuudessa kohderyhma on paljon laajempi.

Sidekudossairauksia sairastavien kurssit on kohdennettu mm. seuraavia sairauksia sairastaville:
systeemiset sidekudossairaudet kuten SLE, systeeminen skleroosi ja MCTD, myosiitit kuten dermatomyosiitti ja
polymyosiitti, eri vaskuliittisairaudet seka polykondriitti. Luettelo ei ole taydellinen.

Kurssien tavoite ja toteutus

Kurssit tukevat sairauden aiheuttamassa muutostilanteessa ja auttavat elamaa mahdollisimman taysipainoista elamaa
sairaudesta huolimatta. Kurssi koostuu kahdesta viiden paivan jaksosta.

Kuntoutus toteutetaan ryhmakuntoutuksena. Siina otetaan huomioon osallistujien yksilolliset tavoitteet ja tarpeet.
Ohjelmassa on mm. yksilOllisia haastatteluja, tapaamisia ja keskusteluja kuntoutusasiantuntijoiden kanssa, ryhmakes-
kusteluja ja pienryhmatydskentelya seka monipuolista muuta ohjelmaa.

Kurssin numero Aloituspdivé Jdrjestévad taho

89089 24.03.2025 kifit Kuntoutus Oy

89077 07.04.2025 Karjalohjan Kuntoutumiskeskus

89095 12.05.2025 Kruunupuisto Oy

92016 12.05.2025 Kunnonl&hde Kankaanpéd/Kankaanpaan Kangaspolku Oy
89078 1.08.2025 Karjalohjan Kuntoutumiskeskus

89090 11.08.2025 Ikifit Kuntoutus Oy

89096 18.08.2025 Kruunupuisto Oy

89091 20.10.2025 kifit Kuntoutus Oy

89079 20.10.2025 Kruunupuisto Oy

89097 10.11.2025 Karjalohjan Kuntoutumiskeskus

92017 0112.2025 Kunnonl&hde Kankaanpéd/Kankaanpaan Kangaspolku Oy

Sopeutumisvalmennuskurssille hakeutuaksesi sinun tulee tayttaa Harkinnanvaraisen kuntoutuksen lomake
KU 132. Sen liitteeksi tarvitset 1aakarinlausunnon (B-lausunto), jossa laakari suosittelee sinulle kuntoutusta.
Lausunnosta tulee selvitd kuntoutuksen perusteena oleva sairaus ja toimintakykysi seka mita kuntoutusta
suositellaan ja mitka ovat kuntoutuksen tavoitteet. Hakemuksen ja B-lausunnon voi lahettaa postitse Kelaan
tai sahkoisesti OmakKelassa, jolloin hakemusta ei tarvitse allekirjoittaa. Kurssiajalta on mahdollisuus saada
kuntoutusrahaa seka matkakorvauksia kotipaikkakunnan ja kuntoutusyksikon valisiin matkoihin.
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HYVINVOINTIA ARKEA
TUKEVILTA KURSSEILTA

Reumaliitto jarjestaa erilaisia vertaistukeen perustuvia ldhi-
ja verkkokursseja reumaa ja muita tuki- ja liilkuntaelinsaira-
uksia sairastaville. Tydskentelytapana ovat ammattilaisten
ohjaama ryhmatoiminta ja keskustelut. Lahikursseilla on
my®s liikkuntaa!

Parikursseilla on mahdollisuus l6yt&da keinoja tukea omaa
parisuhdetta ja tavata muita pariskuntia. Kipu ja uupumus
-kurssilla etsitdan omia voimavaroja ja keinoja arjessa jak-
samiseen. Luovuuden lahteilla -kurssilla heratellaan omaa
luovuutta ja hyddynnetadn aiheiden kasittelyssa erilaisia
luovia menetelmia. Monisairaiden kurssilla kasitellaan
useamman pitkdaikaissairauden kanssa elamista. Verkko-
kursseille osallistuminen onnistuu helposti vaikkapa omalta
kotisohvalta kasin!

Kevaailla 2025 jarjestettavat kurssit

Lahikurssit
»  Kivun kanssa tasapainoon parisuhteessa
»  Kipuja uupumus
»  Luovuuden lahteilla
Monisairaiden kurssi

Verkkokurssit
Kipu ja uupumus
= Vahva mina

Muutokset ovat mahdollisia. Kevaan kurssien tarkemmat
tiedot paivittyvat verkkosivuille vuodenvaihteessa.
Hakulomakkeet l6ydat liiton sivuilta reumaliitto.fi/kurssit

Lisatietoa kursseista:

Merja Karvonen,

maanantaisin klo. 11.00-13.00, puh. 044 4915 496.
merja.karvonen@reumaliitto.fi
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Reumaliitto

HARVINAISET

Reumaliitto edistad reuma- ja muihin tuki- ja liikuntaelin-
sairauksiin sairastuneiden ihmisten hyvinvointia. Reumaliitto
jarjestda omaa toimintaa myo6s harvinaisia reuma- ja muita
tule-sairauksia sairastaville. Tavoitteena on parantaa har-
vinaisryhmiin kuuluvien asemaa, edistaa tiedonsaantia seka
mahdollistaa vertaiskohtaamiset muiden harvinaisryhmiin
kuuluvien kanssa.

Toiminnassa mukana olevia sairausryhmia

Toiminnan piiriin kuuluvia sairauksia ovat vaskuliittisairaudet
kuten Behgetin oireyhtyma, EGPA, GPA, jattisoluarteriitti,
MPA, polyarteritis nodosa ja takayasyn arteriitti seka sys-
teemiset sidekudossairaudet kuten systeeminen skleroosi,
SLE ja MCTD. Mukana toiminnassa on my&s muita diagnoo-
siryhmia kuten relapsoivaa polykondriittia, Stillin tautia ja
SAPHO:a sairastavat. Myods myosiitteja ja Ehlers-Danlosin
oireyhtymaa sairastavia on mukana toiminnassa.

Toimintamuotoja

. Verkkosivusto harvinainenreuma.fi,
Harvinaisia-lehti ja ajankohtaistiedotteita

= Verkkoluentoja seké eté- ja ldhitapaamisia diagnoosi-
ryhmittain tai kaikille yhdessa

»  Vertaistuki- ja kokemustoimintaa

Toiminnan postituslistalle voi liittya taalla
https://link.webropol.com/s/hposti

Liittyminen on maksutonta. Postituslistalaiset saavat kaksi
kertaa vuodessa ilmestyvan Harvinaisia-lehden seka ajan-
kohtaistiedotteita.

Lisatietoa:
harvinainenreuma.fi

www.harvinainenreuma.fi

Tule mukaan alueelliseen vertaistoimintaan!

Lappeenrannan reumayhdistyksen
harvinaisten ryhmaé

Harvinaiset reumasairaudet -ryhman kevatkauden tapaamiset
alkavat 8.1. Tapaamiset jatkuvat kuukauden ensimmainen kes-
kiviikko klo 16:30 osoitteessa Tulestupa Koulukatu 50.

Jaetaan kokemuksia sairastamisesta, saadaan vertaistukea
toinen toisiltamme. Ryhmalaisilla on erilaisia harvinaisia reuma-
sairauksia. Kokemukset ovat kuitenkin samankaltaisia.

Al3 jaa yksin sairautesi kanssa, vertaistuesta voimaa ja tietoa!
Tervetuloa!

Ryhmaan ei tarvitse ilmoittautua ennakkoon, vaan voit tulla
suoraan paikalle. Lisatietoa saat Lappeenrannan reumayhdis-
tyksesta 040 039 5466 tai yhdistyksen kotisivulta lappeenran-
nanreumayhdistys.fi.

Pohjois-Pohjanmaan Reumayhdistyksen
harvinaista reumaa sairastavien ryhmaé
Yhdistys jarjestda vertaistukea ja vertaistapaamisia harvinaista
reumaa sairastaville. Lisatietoa ryhmista ja vertaistukijoista 10y-
dat seuraamalla nettisivuja www.popre.nettisivut.fi

Vertaistukijoina toimivat Miia Vehvilainen
puh. 040 932 9287 tai vehmiia@gmail.com
ja Mervi Peurakoski puh. 040 739 4784 tai
mervi.peurakoski@gmail.com.

Systeemistd skleroosia sairastavien
vertaistukiryhma Tampereella

Ryhma on suunnattu systeemista skleroosia ja morfeaa sairas-
taville. Ryhma tapaa kevatkaudella pari kertaa. Ajankohdat ovat
vield auki Harvinaisia-lehden ilmestyessa.

Ryhmanvetaja Hanna Kivinen toivoo kaikkien tapaamisista kiin-
nostuneiden paivittdvan hanelle sahkopostiosoitteensa, silla osa
hanella olevista osoitteista on toimimattomia. Kun ajankohdat
varmistuvat Hanna lahettaa tarkempaa tietoa sahkodpostiosoit-
teensa ilmoittaneille.

Kysy lisatietoa Hannalta, erika.kivinen@hotmail.fi
tai 040 777 4009.

Jos sinun paikkakunnallasi ei viela ole alueellista ryhmaa,
mutta olisit kiinnostunut sen perustamisesta ota yhteytta Jaana
Hirvoseen, jaana.hirvonen@reumaliitto.fi tai puh. 0400 760
054. Voimme kutsua alueella asuvia harvinaisia yhteiseen ta-
paamiseen, jossa voidaan keskustella ryhman perustamisesta.
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Vertaistukijoiden koordinoimia
valtakunnallisesti toimivia ryhmid

IBM:éd eli inkluusiokappalemyosiittia
sairastavien WhatsApp-ryhma

Mukaan paasee lahettamalla yhteyshenkildlle puhelinnumeron.
Ryhman yhteyshenkildé/ohjaaja on Eeva-Liisa Hakala, puh.050
518 7388, hakalaeevaliisa@outlook.com

Relapsoivaa polykondriittia sairastavien
Facebookryhma

Ryhma on yksityinen ja jo diagnoosin saaneille. Kiinnostuneet
voivat tehda liittymispyynnon fb:ssa vastaamalla esitettyihin
kysymyksiin. Ryhman hallinnoija hyvaksyy ryhmaan.

Helena Patja, puh. 040 503 9418, helena.patja@gmail.com

P&dkaupunkiseudun harvinaisten ryhmaé
REUHA

Ryhman lahitapaamiset kevatkaudella tiistaisin 28.1.,
25.2,,25.3,,22.4., 27.5. klo 13.00-14.30
Helsingin Reumayhdistyksen esteettomissa tiloissa
osoitteessa Malmin raitti 17 A.

IImoittautumiset kahvitarjoilujen vuoksi viimeistaan
tapaamista edeltdvana sunnuntaina klo 18.00 men-
nessa, 050 588 3931. Ohjaajina toimivat Saila Aurinko
ja Reija Narhi. www.facebook.com/PksReuHa

ReuHan toiminta laajenee myos verkkoon!
Eta-ReuHan aloittaa keskiviikkona 15.1.2025
klo 18.00-19.30 Teamsissa.
Tavoitteena on kokoontua kerran kuukaudessa
ja seuraava aika sovitaan tapaamisessa.

IImoittautumiset Pks.ReuHa@gmail.com
Ohjaajana toimii Kirsi Myllys.

Tervetuloa niin uudet kuin aiemmin osallistuneet
harvinaiset seka lahi- etta eta ReuHaan!
Voit osallistua vaikka molempiin.

ReuHan tapahtumia voi seurata myos
www.facebook.com/PksReuHa

‘,‘ ReuHa, Helsingin Reumayhdistys ry

‘ Malmin Raitti 17 A, 00700 Helsinki
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Loyda harvinaiset vertaistukijat

Haluatko keskustella samaa sairautta sairastavan kanssa? Voit
ottaa yhteytta vapaaehtoisiin, koulutettuihin vertaistukijoihin.
Yhteydenotot ovat luottamuksellisia. Vertaistukijat toimivat
diagnoosiryhmittain.

Aikuisen Stillin tauti

Tapio Mikkonen
040 553 5027
tapio.mikkonen@
suursaimaa.com

Sairastuin 25-vuotiaana hankalaoireises-
ti. Olen nyt yli 60-vuotias. Sairaus on ollut
lasna monessa elamanvaiheessa, myos
lapsiperheen arjessa.

Behcetin oireyhtyma

. Taina Laine

040 734 4967
' tailai.fi@gmail.com
:." Olen ollut vertaistukija
vuodesta -92 ja Behcet-ryhman vetaja
vuodesta -95, jolloin sain diagnoosini.
Perheessani on kolmessa polvessa
tautia. Ota rohkeasti yhteytta.

Dermatomyosiitti
Anna-Kaarina Kairamo

050 560 5315
ak.kairamo@gmail.com

ﬁ Sairastuin 2018. Selvisin

siitd, ja nyt haluan tukea kohtalotovereita-
ni. Olen paljon toiminut niin nuorten kuin
varttuneempienkin parissa. Ota yhteytta.

Jaana Toivonen
040 718 2657

Sairastuin 90-luvulla.
Haluan tuoda toisille
sairastuneille positiivista tulevaisuuden
kuvaa. Olen ty6elamassa. Uskonasiat
ovat minulle tarkeita.

Ehlers-Danlosin oireyhtyma

- TT Minna-Kaisa Heinonen
050 370 8417
minttumantan@gmail.
com

Olen vertaistukija, kokemusasiantuntija
ja Sedy-aktiivi Parikkalasta. Harrastan
vapaaehtoisty6ta, koirien kanssa

touhuamista, lukemista ja postcrossingia.

| Venla Svard
040 3725729
IG: @venlisti

Kolmekymppinen uusperheellinen
EDS:4a ja sen liitdnnaisia sairastava
nainen Kuopiossa. Yhteydenotot paivisin.

i Arja Vuoni

| 040 539 5054

1 EDS on rajoittanut
elamaani yli 30 vuotta.
Liike on laake ja luonto antaa voimaa.
Vertaistuki vahvistaa.

Saila Aurinko
T3 0417252335
H_,.i saila.aurinko@gmail.com

EGPA-diagnoosini sain vuonna 2005.
Vertaistukijana olen toiminut vuodesta
2014, my6s muita vaskuliitteja sairasta-
ville. Lisaksi toimin ReuHan ohjaajana.
Odotan yhteydenottoasi.
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GPA

Maija Saaskilahti
040 070 8082
% maija.saaskilahti@lapha.fi

Olen saanut GPA diagnoosin 2009. Koen
elavani sairaudesta huolimatta taytta
elamaa. Sairautta on vaikea kesyttaa,
mutta se on mahdollista, yhdessa ymmar-
taen.

MCTD

Anna Poropudas

044 055 7917
anna.poropudas@gmail.
com

Olen opiskeleva ja toissakayva aiti. Sain
MCTD-diagnoosin 2016. Mikali kaipaat
tukea sairautesi kanssa, ole yhteydessa.

Vertaistuen avulla on helpompi sopeutua
ja jaksaa niitda huonompiakin kausia.

Maija Simola
040 063 9533

LA Olen elakeldinen.
Diagnoosi vuonna -86. Jokaisen sairastu-
neen tauti on yksil6llinen. Omani on ollut
yla- ja alamakea, mutta on pysynyt
kurissa laakkeiden ansiosta.

Miia Vehvilainen
vehmiia@gmail.com

Sain diagnoosin vuonna
2005. Valilla sairauteni yllattaa moninai-
suudellaan. Siksi on mukava kuulua
laajempaan porukkaan ja saada seka
antaa vertaistukea.

Polyarteritis nodosa

Anna Heikkinen

040 778 9990
heikkinenanna83@gmail.
com

Olen saanut diagnoosin 2012. Ole
rohkeasti yhteydessa, jos haluat vertais-
tukea. Nautitaan pienista iloista!

&' Tapani Lammila
040 065 0188
lammilatapani@gmail.com

Sain diagnoosin -98 ja jain silloin
elakkeelle. Sairauteni on melko moni-
muotoinen. Olen 75-vuotias ja asun
Eteld-Satakunnassa.

Relapsoiva polykondriitti

Helena Patja
040503 9418
helena.patja@gmail.com

Olen sairastanut vuodesta -84, diagnoo-
sin saamiseen meni 19 vuotta. Olen viela
osittain mukana ty6elamassa. Harrastan
aktiivisesti liilkuntaa. Ota rohkeasti
yhteytta.

Takayasun artriitti

Mailis Suhonen

B 041364 8499

: mailis.suhonen@gmail.
com

Sain Takayasun arteriitti -diagnoosin
v.2008. Harrastuksiini kuuluu vapaaeh-
toisty0 Vaskuliittiyhdistyksessa vuodesta
2013 alkaen. Jos kaipaat tukea sairautesi
kanssa, ole yhteydessa!

Systeeminen skleroosi
(skleroderma)

Ulrika Eklof
040 576 4182
ulrika.s.eklof@gmail.com

Oleikojuuri sléanut diagnoosin? Onko
joku muu asia, jota mietit? Puhun
mielellani kanssasi! Olen paivat tyossa,
joten laita tekstiviesti, niin sovitaan aika
keskustelulle.

Har du nyss fatt diagnos? Ar det nagon-
ting annat du funderar pa? Pratar garna
med dig.

Seija Kyykoski
040 749 4620

Olen neljan tyttaren aiti. Vietan elakepai-
viani Valkeakoskella mieheni kanssa.
Systeemiseen skleroosiin sairastuin 30
vuotta sitten.

Hanna Rantaharju
040 704 0174
(tekstiviesti)

Olen 45-vuotias ja sairastan Raynaudia ja
systeemista skleroosia. Diagnoosini on
tuore. Autan mielellani juuri diagnoosin
saaneita kasittelemaan uutta eldmanti-
lannetta. Minut tavoittaa parhaiten
tekstiviestilla. Sovitaan sitten aika
juttelulle

| Jari Vaananen

: 050 313 3853
j.h.vaananen@gmail.com

Sain diagn.hogsin systeeminen skleroosi
vuonna 2011, joten sairaus on tullut jo
hyvinkin tutuksi minulle. Mielellani
juttelen kanssasi sairauteen liityvista
asioista.
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SLE

Johanna Liukko

040 032 2122
(tekstiviesti)
the.johanna.liukko@gmail.
com

SLE diagnoosin sain 1990. Se on
kehittynyt monimuotoisemmaksi
vanhemmiten. On tullut myods liitdnnais-
sairauksia. Olen nyt 58-vuotias. Laheta
viestia ja sovitaan jutteluaika.

Kikka Myllys
050 309 8261
kirsi.myllys@iki.fi

Olen elényt SLEn ja Sjogrenin kanssa yli
30 vuotta. Mottoni on "opin tuntemaan
sairauteni hyvin ja elan sen jalkeen
normaalia elamaa”. Soitatko iltaisin,
paivisin vastaan vain tydpuhelimeen.

' Tarja Raiha

-~ + EDS + Hemipleginen
migreeni

040 4129 120
tarjaraiha@hotmail.fi

Olen aktiivisesti mukana monessa eri
vapaaehtoistoiminnassa. Nautin siita
suunnattomasti. Rakkaimpia harrastuksia-
ni ovat kasityot, etenkin lankojen kasvivar-
jays, ristipistot ja askartelu.

Kiinnostaako sinua léhted
vapaaehtoiseksi vertaistukijaksi?

Ole yhteydessa:
Jaana Hirvonen
jaana.hirvonen@reumaliitto.fi

Lisda koulutettuja harvinaisia
vertaistukijoita 16ydat Reumaliiton
sivuilta Loyda vertaistukija
-palvelusta. Paaset sinne
kirjoittamalla hakukenttaan:
Reumaliitto Loyda vertaistukija.



Tavoitimmehan sinut?

i

Pida yhteystietosi ajan tasalla!

Yhteystietojen ajantasaisuus on tarkea tiedonkulun takaamiseksi.

Vaaraan postiosoitteeseen toimitettu Harvinaisia-lehti ei palaudu meille, joten emme saa tietoa
virheellisista yhteystiedoista. Meille aiheutuu siita myds turhia kuluja. Sen vuoksi on tarkead, etta
muistat ilmoittaa muuttuneet osoitetietosi.

Harvinaisia-lehden lisaksi lahetamme aika ajoin tiedotteita myds sahkdpostitse, esimerkiksi verk-
koluennoista tai alueellisista tapaamisista. Jos et ole saanut syyskaudella tiedotteitamme, mut-
ta haluat ne jatkossa, niin ilmoita meille toimiva sahkdpostiosoitteesi. Lisdksi on hyva aika ajoin
varmistaa, ettei postilaatikkosi ole taynna. Silloin se ei ota vastaan uusia sahkdposteja, emmeka
l[ahetd postia mydhemmin uudestaan.

Voit ilmoittaa muuttuneet tietosi ensisijaisesti sahkdpostitse l‘ g] ’
harvinainenreuma@reumaliitto.fi V.

Reumaliitto

HARVINAISET

Kiitokset!

AMGEN ' NOVARTIS ?OTSUKO



