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Kehitysta isoin ja pienin askelin

Ensimmainen kohtaamiseni vuo-
sikymmenia sitten Wegenerin gra-
nulomatoosia sairastavan kanssa

on jaanyt elavasti mieleeni. Han oli
juuri saanut kuulla sairaudestaan ja
kaipasi lisatietoa. Niin minakin. Kavin
terveystieteiden keskuskirjastossa,
kuten usein noina aikoina. Oppikir-
joista ja tieteellisista artikkeleista
selvisi, etta sairaus oli vakava ja hen-
ked uhkaava. Opin, ettd diagnoosin
saaneen henkildén kertomilla oireilla
elinidn odote oli lyhyt.

Jokunen vuosikymmen vierahti. Mi-
nulle soitti toinen samaa, nyttemmin
granulomatoottiseksi polyangiitiksi
kutsuttua sairautta sairastava. Tuokin
puhelu on jaanyt erityisesti mieleeni.
Han kertoi aluksi kovin hankalan ja
monioireisen sairauden olleen remis-
siossa jo viisi vuotta - siis oireeton?!
Kuinka sairauden hoito olikaan edis-
tynyt!

Tassa lehdessa erityisteemana
ovat vaskuliittisairaudet. Kasittelim-
me niitd laajemmin edellisen kerran
vuonna 20186. Silloin kerroimme tut-
kimustyosta biologisten ladkkeiden
kaytosta jattisoluarteriitin hoidossa.

Nyt seitseman vuotta myéhemmin
yhdella biologiselle 1ddkkeelle on jo
kaytt6lupa jattisoluarteriitin hoitoon.
Vuosikymmenissa ja valilla lyhyem-
missakin periodeissa on tapahtunut
paljon. Mutta viela on paljon selvitet-
tavaa. Onneksi moni tutkimusryhma
tutkii vaskuliittisairauksien saloja tal-
Iakin hetkella eri puolilla maailmaa.

Nain kesaaikana nousee mieleeni,
mika ruuhkahuippu meilla olikaan
aikoinaan touko-kesakuussa, kun va-
roittelimme puutiaisen levittamasta
borrelioosista. Reumaliitto oli ensim-
maisia borrelioosin ennaltaehkaisys-
ta kesakampanjoilla sdannoéllisesti
muistutellut taho. Borrelioosihan
aiheutti myos erilaisia niveloireita.

Sittemmin Reumaliiton toiminta
talla saralla on vahentynyt ja muita
toimijoita on tullut tilalle. Puutiaiset ja
niiden levittdmat taudit ovat nykyisin
Kiitettavasti mediassa esilld, joskin
valilla myos klikkiotsikoina.

Sirkka Liisa Aro oli alkuajoista
[&htien mukana liiton borrelioosi-
toiminnassa ja vastasi mm. punkki-

puhelimeen, jossa annettiin tietoa
borrelioosin ennaltaehkaisysta. Han
on toiminut naihin paiviin asti myos
vertaistukijana. Sirkka Liisan tarina
on luettavissa sivuilta 24-27. Isot
kiitokset Sirkka Liisa merkittavasta
vapaaehtoispanoksestasi. Jaan kai-
paamaan viisauttasi ja upeaa huu-
morintajuasi!

Taisi menna vahan muisteluksi,
mutta siihen on pateva syy. Kesan
jalkeen alamme valmistautua ensi
vuonna vietettaviin Reumaliiton harvi-
naistoiminnan 30-vuotisjuhliin.

Mutta sitd ennen - hyvaa kesaa!
Jaana Hirvonen

PS Onko sinun harvinaisesta sairau-
destasi ollut jo juttua Harvinaisia-leh-
dessa? Ellei, ota yhteytta kertoaksesi
oman tarinasi.

Puutiaisesta kdytetaan arkisesti myds
nimitysta punkki.
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Kuva: Eeva Anundi

Uusi lddake
EGPA:n
hoitoon

Eosinofiilinen granulomatoottinen
polyangiitti, EGPA on ANCA-
vaskuliiteista harvinaisin. Sen
hoidossa on kokemusperdisesti
kadytetty kortisonivalmisteita ja
tarvittaessa muita perinteisid
Immuunivastetta vaimentavia
reumalddkkeitd. Nyt sen hoitoon
on saatu uusi tehokas lddke,
mepolitsumabi. Se vihentdd
taudissa keskeisten eosinofiilisten
valkosolujen mddrdd ja
mahdollistaa vaikean taudin
entistd paremman hallinnan.

Teksti:

Tom Pettersson

LKT, professori h.c.

Sisétautien ja reumatologian erikoislaakari
Dosentti, Helsingin yliopisto

Johdanto

Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti, EGPA on
valkosolujen sytoplasmavasta-aineisiin liittyva pienten
suonten tulehduksellinen verisuonisairaus, ANCA-vasku-
liitti. Tautiryhman muita jasenia ovat granulomatoottinen
polyangiitti, GPA ja mikroskooppinen polyangiitti, MPA.

EGPA:an sairastuu vuodessa arviolta 1-4 henkiloa
miljoonaa asukasta kohti ja sita sairastavia arvioidaan
olevan 50-70 henkil6d maassamme. EGPA:an sairastu-
taan yleensa 40-60 vuoden idssa, ja sita esiintyy saman
verran miehilld ja naisilla.

Synnyn syy

EGPA:n perimmainen syy on tuntematon. B-imusolujen
tuottamilla ANCA-vasta-aineilla ja eosinofiilisilla valkoso-
luilla on keskeinen osuus taudin synnyssa ja kehityk-
sessa. Eosinofiilisten valkosolujen sisalla olevat jyvaset
sisaltavat entsyymeja, jotka vaurioittavat verisuonten
seinamia. Toisin kuin muissa ANCA-vaskuliiteissa ANCA-
vasta-aineita tavataan vain vajaalla puolella EGPA:an sai-
rastuneista.

Monimuotoinen oireisto

EGPA on systeemisairaus, jonka oirekuva vaihtelee suu-
resti. Ladhes jokainen EGPA:an sairastunut on vuosia
potenut aikuisena puhjennutta astmaa ennen verisuoni-
tulehduksen ilmaantumista. Muita tavallisia vaskuliittia
edeltavia oireita ovat pitkittynyt tai toistuva nuha, nenan
sivuontelotulehdus ja polyyppitauti. Useimmilla EGPA:an
sairastuneista todetaan keuhkomuutoksia, joista tavalli-
simmat ovat keuhkokuvassa nahtavat varjostumat. Oirei-
na ovat yska ja hengenahdistus, vaikeassa tapauksessa
keuhkoverenvuoto. Lahes yhta tavallisia kuin keuhkomuu-
tokset ovat dareishermostoon liittyvat oireet, ala- ja yla-
raajojen pistely, kipu tai tunnottomuus.

Sydanoireita tavataan useammin kuin muissa ANCA-
vaskuliiteissa. Niista tarkeimmat ovat sydanlihastulehdus,
joka voi johtaa sydamen vajaatoimintaan, ja harvinainen
sepelvaltimoiden vaskuliitti, josta voi seurata sydaninfark-
ti. Erityinen oire on sydamensisainen verihyytyma, jonka
riskia lisda veressa kiertavien eosinofiilisten valkosolu-
jen suuri maara. Munuaisoireet ovat harvinaisempia ja



keskimaarin lievempia kuin muissa ANCA-vaskuliiteissa,
mutta munuaistulehdus voi joskus EGPA:ssakin olla vai-
kea ja johtaa munuaisten vajaatoimintaan. Suolioireita voi
esiintya vatsakipuina, ripulina ja veriulosteina. Iho-oireina
tavataan verenpurkautumia, rakkuloita ja ihonalaisia kyh-
myja. Monella esiintyy kuulonalenemaa ja eri tyyppisia sil-
matulehduksia. Yleisoireina voi olla kuumetta, sairauden
tunnetta ja laihtumista.

Diagnoosi perustuu oireiden ja
laboratorio- ja kuvantamistutkimusten
yhdistamiseen

EGPA:n diagnoosi perustuu kliinisiin oireisiin, astma-
taustaan, eosinofiilisten valkosolujen runsaaseen esiin-
tymiseen veressa, tulehdusta heijastaviin kohonneisiin
lasko- ja CRP-arvoihin, ANCA-vasta-ainel0ydokseen, keuh-
kokuvassa nahtaviin varjostumiin ja kudoskoepalaldy-
dokseen. Mikroskoopin alla ndhdaan pienten suonten
vaskuliitti ja kudosten ns. granulomatoottinen tulehdus,
jossa EGPA:ssa on mukana runsaasti ei vain sydjasoluja ja
imusoluja, vaan myds eosinofiilisia valkosoluja. EGPA:ssa
ANCA-vasta-aineet kohdistuvat tyypillisesti myeloperoksi-
daasientsyymia (MPO-ANCA) vastaan, mutta negatiivinen
ANCA-I6ydés ei sulje tautia pois.

Edistysta hoidossa

EGPA:ssa hoitovalinnat riippuvat olennaisesti taudin vai-
keusasteesta. Kortisonivalmisteet ovat hoidon kulmakivi.
Lievaa tautia on mahdollista hallita yksistaan niilla. Tassa
mielessa EGPA eroaa GPA:sta ja MPA:sta, joissa kortiso-
nivalmisteeseen yleensa yhdistetdan jo hoidon alussa
muu immuunivasteeseen vaikuttava laéke. Prednisolonin
paivittainen aloitusannos EGPA:ssa on tavallisesti 1 mil-
ligrammaa painokiloa kohti. Jatkossa pyritdan mahdolli-
simman pieneen prednisolonin yllapitoannokseen ja mah-
dollisuuksien mukaan laakkeen lopettamiseen.

Jos EGPA:an sairastunut henkild on yli 65-vuotias tai
jos hanella on sydan- tai maha-suolikanavan oireita
tai munuaisten vajaatoiminta, on hdnen ennusteensa
keskimaaraista vakavampi. Talldin yhdistetaan kortisoni-
valmisteisiin muu immuunivasteeseen vaikuttava laake,
tavallisesti alkuun syklofosfamidi ja jatkossa atsatiopriini
tai metotreksaatti.

EGPA:n hoitovaihtoehtoihin sisaltyvat nykyisin myos bio-
logiset laakkeet rituksimabi ja mepolitsumabi. B-imu-
soluihin vaikuttavalla rituksimabilla on vakiintunut asema
GPA:n ja MPA:n hoidossa. Se on alustavissa tutkimuksissa
osoittautunut lupaavaksi myos EGPA:ssa, varsinkin jos
tauti oireilee munuaistulehduksena ja siihen liittyy ANCA-
vasta-aineita.

Mepolitsumabi, viimeisin tulokas EGPA:n hoitoon, estaa
interleukiini 5-nimisen tulehduksen valittajaaineen vaiku-
tusta. Interleukiini 5 on tarked eosinofiilisten valkosolujen
kasvutekija, ja sen esto vahentaa eosinofiilien maaraa ja
aktiivisuutta. Mepolitsumabi kehitettiin alun perin vaikean
astman hoitoon, jossa siita on kertynyt runsaasti myon-
teista kokemusta. Se on todettu tehokkaaksi ja turvalli-
seksi myos EGPA:n hoidossa.

Kontrolloidussa satunnaistetussa tutkimuksessa me-
polotsumabin osoitettiin lievittavan pahenemisvaiheiden
kautta etenevaa EGPA:a, ja myds ANCA-vasta-ainene-
gatiivista tautia. Mepolitsumabin ansiosta voitiin myos
pienentda paivittaista prednisoloniannosta, jolloin kortiso-
nihoidosta aiheutuvien sivuvaikutusten riski vaheni. Me-
politsumabilla oli parempi teho korva-nena-kurkkuoireisiin
ja astmaan kuin varsinaiseen vaskuliittiin. Vaikeata vasku-
littia sairastavia ei ollut mukana tutkimuksessa.

Mepolitsumabia on esitetty kaytettavaksi yhdessa mui-
den laakkeiden kanssa, jos pahenemisvaiheiden kautta
etenevaa EGPA ei ole saatu hallintaan aiemmilla hoidoilla.
Sen lopullisesta asemasta EGPA:n hoidossa saataneen
lisatietoa kaynnissa olevien tutkimusten valmistuessa.

ANCA-vaskuliitit

e Granulomatoottinen polyangiitti, GPA
(entinen Wegenerin granulomatoosi)
* Mikroskooppinen polyangiitti, MPA

» Eosinofiilinen granulomatoottinen
polyangiitti, EGPA
(entinen Churg-Straussin tauti)
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Teksti: Hanna Vilo * Kuvat: Eeva Anundi

"Haasteistani
huolimatta minulla
menee hyvin”

Kun Saila Aurinko oli nelikymppinen, harvinainen reuma
muutti hdnen eldmdnsd suunnan kokonaan. Mielekdstd
tekemistd hdneltd ei ole kuitenkaan koskaan puuttunut.

Kipu silman takana syvalla kallon
sisalla alkoi kuin salama kirkkaalta
taivaalta. Saila Aurinko, 60, ajatteli,
ettd niin kovaa kipua han ei ollut ai-
kaisemmin kokenut.

Kipu kuitenkin havisi yhta yhtak-
kisesti kuin oli alkanutkin. Oli my6-
hainen ilta, ja Saila paatti menna
normaaliin tapaan hukkumaan.

Aamulla Saila lahti autolla t6ihin.
Matkan puolivalissa han kuitenkin
huomasi, ettei nahnyt tarkasti.

"Ajattelin, etta oli turvallisempaa
jatkaa toihin asti kuin kadantya takai-
sin, koska tarvittaessa voisin saada
tybkavereilta apua.”

Toissa Sailan naké oli jo niin epa-
tarkka, ettd han ei enaa pystynyt
avaamaan tietokonettaan. Han varasi
saman tien ajan tyoterveyteen.

Maaliskuinen paiva vuonna 2005
olisi voinut olla aivan tavallinen. Sai-
lan elama oli kuitenkin pian muuttu-
massa lopullisesti.

Kivun syy selvisi

TyOterveyslaakari lahetti Sailan va-
littdmasti helsinkilaiseen Meilahden
sairaalaan tutkimuksiin. Saila kavi
monissa erilaisissa kuvauksissa.

"Laakarit supisivat paljon keske-
naan, ja se hairitsi minua. Kukaan
ei puhunut minulle suoraan pitkaan
aikaan.”

Vasta iltapaivalla eras ladkareista
pyysi Sailan vastaanotolleen ja kertoi,
etta tama oli saanut aivoverenvuo-
don.

"Olin aika hammentynyt. Samaan
aikaan kuitenkin ymmarsin, etta olin
onnekas, kun pystyin viela liikkumaan
itsenaisesti.”

Saila oli sairaalassa vajaan viikon.
Sen jalkeen han paasi kotiin toipu-
maan. Han oli siihen aikaan kahden
teini-ikaisen tyttaren yksinhuoltaja
eika halunnut jattaa tyttdja kovin
pitkaksi aikaa yksin. Sairaalasta oh-
jeistettiin, etta Sailan pitaisi kotona

levata paljon ja valttaa raskaita ko-
tihommia. Nakohairidita hanella oli
edelleen.

"Erdana paivana halusin kuitenkin
yllattaa tyttareni ruoalla. Tyttaret
vahan ihmettelivat, mita oikein olin
tehnyt, kun puolet jauhelihasta oli
liedella. Itse en kuitenkaan nakdhai-
rididen takia ollut huomannut sita
ollenkaan.”

Uusi sairaalareissu
tuli yllattaen

Kuukautta myéhemmin Saila huoma-
si yhtakkia, ettei hanen pakidissaan
ollut enda tuntoa. Han varasi uudel-
leen ajan tyoterveyteen, josta hanet
Iahetettiin hermoratatutkimuksiin.
Niissa ei 1oytynyt mitdan huolestutta-
vaa.

Sailan jalat alkoivat kuitenkin
vahitellen kipeytya niin, ettd hanen
oli hyvin vaikea kavella. Kuukautta
myO&hemmin, toukokuussa, jalat
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sarkivat niin voimakkaasti, etta tyt-
taret paattivat soittaa ambulanssin.
Ensimmaisessa sairaalassa Sailasta
tuntui, ettd jalkakipuja ei otettu tay-
sin todesta.

"Minut lahetettiin toiseen sairaa-
laan ja viela kolmanteenkin, Meilah-
den sairaalaan. Sielld oli onneksi
sama laakari, joka oli hoitanut minua
aivoverenvuodon aikana. Han otti mi-
nut heti osastolle.”

Sailalla todettiin kuumeeton
keuhkokuume. Han ei pystynyt ka-
velemaan enaa ollenkaan. Lisaksi
hanen oli vaikea puhua, kirjoittaa ja
hengittaa.

Saila siirrettiin ensin valvontaosas-
tolle ja sielta teho-osastolle, jossa
hanet vaivutettiin keinotekoiseen
koomaan. Kukaan ei tiennyt, mika
hanta oikein vaivasi.

Siina vaiheessa paikalle pyydet-
tiin sisatautien ja reumatologian
erikoislaakari Tom Pettersson. Han
tutki Sailan ja totesi, etta kyse oli
todennakoisesti vaskuliitista. Sailaa
alettiin hoitaa muun muassa isolla

annoksella kortisonia. Muutaman
paivan paasta han paasi palaamaan
vuodeosastolle.

Diagnoosina harvinainen
vaskuliitti

Vuodeosastolla Saila sai tietaa, etta
hanen sairautensa oli vihdoinkin
diagnosoitu. Han sairasti eosinofiilis-
ta granulomatoottista polyangiittia eli
EGPA-nimista vaskuliittia. Sairauden
nimen han kuuli ensimmaista kertaa
elamassaan.

"Diagnoosin saaminen oli valtava
helpotus. Ajattelin, ettd nyt kun talla
kaikella on jokin nimi, sitd pystytaan
myo6s hoitamaan.”

Kavi kuitenkin ilmi, etta suurin osa
laakareistakaan ei kovin hyvin tun-
tenut EGPA:a, koska sairaus oli niin
harvinainen. Se kuitenkin tiedettiin,
etta Sailalla oli sille altistavia tekijoi-
ta, kuten astma.

Kun Saila itse oli viela heikossa
kunnossa sairaalassa, hanen la-
heisensa yrittivat etsia netista lisaa

tietoa sairaudesta. Suomeksi ei |0yty-
nyt juuri mitdan, englanniksikin vain
muutamia lahteita.

"Kaikki ihmettelivat, miksi tietoa oli
niin vahan saatavilla.”

Saila joutui olemaan sairaalassa
yhteensa viisi viikkoa. Sen jalkeen
kotiinpaasy tuntui hanesta todella
hyvalta. Vahvojen kipuldakkeiden ja
rollaattorin kanssa Saila parjasikin
kotona hyvin. Lisaksi tyttarien lasna-
olo tuki ja kannusti. Saila ei halunnut
nayttaa heille, miten huonossa kun-
nossa han oikeasti oli.

"Tyttarien olemassaolo tsemppasi
minua jaksamaan. Heidan takiaan en
jaanyt surkuttelemaan oloani vaan
omaksuin positiivisen elamanasen-
teen. Se on kantanut pitkalle.”

Uusi elamantilanne vaati
sopeutumista

Ennen sairastumista Saila oli ollut
samaan aikaan seka perhe- etta tyo-
keskeinen ihminen. Han oli tyésken-
nellyt kirjanpitoryhman paallikkdna ja



pitanyt tydstaan. Han oli koko ajan pi-
tanyt itsestaanselvana, etta jossakin
vaiheessa han palaisi t6ihin.

Kun sairastumisesta oli kulunut
puoli vuotta, han alkoi ymmartaa,
ettei hanesta olisi enaa palaamaan
tybelamaan. Ladkkeet vasyttivat jat-
kuvasti, eikd hanen kuntonsa ollut
parantunut niin paljon kuin han oli
odottanut.

"Kavin tekemassa kuukauden ty6-
harjoittelun, mutta siita ei tullut mi-
taan. Hain tyokyvyttomyyselakkeelle
ja paasin sille.”

Tyokyvyttomyyselake oli Sailalle hel-
potus. Hanen ei tarvinnut jatkuvasti
stressata, parjaisikd han enaa tyo-
elamassa. Uusi elamantilanne vaati
kuitenkin sopeutumista. Hanen piti
opetella elamaan vaskuliitin kanssa.

Lehdessa olleen jutun perusteella
Saila sai idean ottaa yhteytta Reuma-
littoon. Sitd kautta han sai lisatietoa
sairaudestaan, ja hanet lisattiin har-
vinaisten postituslistalle.

"Kun sain lisatietoa sairaudestani,
elamani alkoi taas menna eteenpain.”

Kesti kuitenkin nelja vuotta ennen
kuin Saila l0ysi vertaistukea muista
vaskuliittia sairastavista. Se tapahtui
vaskuliittia sairastavien sopeutumis-
valmennuskurssilla Kangasalla.

"Minulla oli jo pitkdan ollut tunne,
ettd kavelen kuin pallon paalla. Ter-
veydenhuollossa kukaan ei koskaan
ymmartanyt kokemustani. Kurssilla
huonetoverini Reija kuitenkin ymmar-
si heti. Siita alkoi pitka ystavyys.”

Yhdistystoiminta on
tuonut mielekasta
tekemista

Vuosien myo6ta Sailasta on tullut yh-
distys- ja vertaistukitoiminnan konka-
ri. Nykyaan han toimii EGPA:a sai-
rastavien vertaistukijana, Vaskuliitti-
yhdistyksen varapuheenjohtajana ja
Helsingin reumayhdistyksen ReuHa-
ryhman ohjaajana.

"Aluksi tiedonjano vei minua mu-
kaan eri toimintoihin, myéhemmin te-
kemisen puute. Kaipasin mielekasta
tekemista tyokyvyttomyyselakkeella.”

Vuosien mittaan EGPA:sta on seu-
rannut Sailalle myos liitdnnaissai-
rauksia, kuten kakkostyypin diabetes
ja verenpainetauti. Selassa on myos
hermojuurivaurio. Kivut ovat edelleen
lasna paivittain, mutta Saila on oppi-
nut eldmaan niiden kanssa.

"Kaikista haasteistani huolimatta
minulla menee hyvin. Pystyn edelleen
liikkumaan paaasiassa ilman apuvali-
neita ja ajamaan autoa.”

Edessa on my6s Sailan lempivuo-
denaika, kesa. Sen aikana han aikoo
reissata ja hoitaa puutarhaa.

"Tykkaan valosta ja lammaosta, sen
kertoo jo sukunimeni, Aurinko. Vaikka
sairaus on lasna elamassani koko
ajan, en anna sen estaa tekemasta
asioita, joista nautin.”
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Teksti: Jaana Hirvonen ¢ Kuva: Teemu Tenkanen

Kymmenen kysymysta
vaskuliiteista

1

Mika on vaskuliitti?

Vaskuliitti tarkoittaa verisuonituleh-
dusta, jossa verisuonen seinamaan,
etenkin valtimoissa, hiussuonnissa ja
pikkulaskimoissa tulee tulehdus. Vas-
kuliiteiksi kutsutaan my0s sairauksia,
joiden paaoire on verisuonen seina-
man tulehdus ja vaurioituminen.

2

Miten vaskuliittisairaudet
jaotellaan?

Vaskuliittisairauksia on monia
kymmenia. Ne voidaan jaotella sen
perusteella ovatko ne primaarisia

tai sekundaarisia. Osa vaskuliiteista
johtuu infektioista, altistumisesta ke-
mikaaleille tai on ladkkeiden aiheut-
tamia. Joskus vaskuliitti on seurausta
toisesta sairaudesta, esimerkiksi
nivelreumasta tai syovasta. Naita
kaikkia vaskuliitteja kutsutaan sekun-
daarisiksi vaskuliiteiksi.

Vaskuliitti voi olla myos itsendinen
sairaus, jolloin se ei johdu muusta
sairaudesta tai ulkoisesta tekijasta.
Silloin sita kutsutaan primaariksi vas-
kuliitiksi.

Toinen tapa jaotella vaskuliitit on
sairastuneiden suonten koon pe-
rusteella pienten, keskisuurten tai
suurten suonien vaskuliiteiksi (ks.
taulukkol).

Pienten verisuonien tulehdukset
jaotellaan viela ANCA-positiivisiin ja
ANCA-negatiivisiin vaskuliitteihin sen
perusteella, todetaanko verinayttees-
ta valkosolujen sytoplasmavasta-ai-
neita. ANCA-vaskuliitteja on kolme:
granulomatoottinen polyangiitti (GPA),
mikroskooppinen polyangiitti (MPA)
ja eosinofiilinen granulomatoottinen
polyangiitti (EGPA).

3

Mita tapahtuu, kun
verisuonen seinama
tulehtuu?

Verisuonen seinaman tulehdus vau-
rioittaa verisuonta. Se voi ahtautua,
tukkeutua tai laajentua. Siita seuraa

verenvuotoja ja kuolioita verisuon-
ten ravitsemissa kudoksissa. Oireet
vaihtelevat sen mukaan, mitka elimet
ovat vaurioituneet tulehduksen seu-
rauksena.

Primaareja vaskuliitteja pidetaan
autoimmuunisairauksina. Niissa
vaskuliitin synnyn taustalla on im-
muunijarjestelman aktivoituminen.
Valkosolut hydkkaavat omien verisuo-
nien seinamia vastaan, jolloin seina-
mat tulehtuvat ja vaurioituvat. Veren-
kierron mukana paikalle kulkeutuvat
tulehdussolut paasevat verisuonen
seinaman lapi ja aiheuttavat lisavau-
rioita verisuonissa ja niita ymparoi-
vissa kudoksissa. Syy autoimmuu-
nireaktioon on suurimmassa osassa
primaarisia vaskuliitteja tuntematon.



Ovatko primaarit
vaskuliitit yleisia
sairauksia?

Primaarit vaskuliittisairaudet ovat
harvinaisia. Niista yleisin on jattiso-
luarteriitti, johon arvioidaan sairas-
tuvan vuositasolla noin 200 suo-
malaista miljoonaa yli 50-vuotiasta
kohden. Hyvin harvinainen vaskuliitti
on eosinofiilinen granulomatoottinen
polyangiitti, johon sairastuu vuodessa
1-4 henkildad miljoonaa suomalaista
kohden. Takaysun arteriitti ja polyar-
teritis nodosa ovat suurin piirtein yhta
harvinaisia.

Mita oireita vaskuliitti-
sairauksissa on?

Oireet vaihtelevat suuresti sen
perusteella, milla alueella verisuo-
nitulehdus on, ja mita elimia se on
vaurioittanut. Yleisoireina voi esiintya
vasymista, ruokahaluttomuutta, laih-
tumista ja kuumeilua. Tavallisia oirei-
ta ovat lihas- ja nivelkivut seka iho-oi-
reet. Lisaksi voi esiintya esimerkiksi
hengitystie-, keuhko- ja munuaisoi-
reita seka verenpaineen nousua tai
vatsaoireita. Tietyt vaskuliitit vaikut-

tavat erityisesti kuuloon tai nakdon,
toiset taas aiheuttavat sydanoireita
tai erilaisia neurologisia oireita. Oi-
reet voivat olla pahimmillaan henkea
uhkaavia.

Miten vaskuliitti
todetaan?

Koska vaskuliittisairauksien oirekuvat
ovat vaihtelevia ja niilld on samanlai-
sia oireita muiden sairauksien kans-
sa, voi oikean diagnoosin saaminen
viivastya.

Jos muut vastaavia oireita aiheut-
tavat sairaudet voidaan poissulkea
ja epaillaan vaskuliittisairautta,
diagnoosia selvitetaan kliinisella
tutkimuksella, laboratoriokokeilla, ku-
vantamisella sekd mahdollisuuksien
mukaan kudoksesta otettavalla koe-
palalla. Verikokeissa vaskuliitti nakyy
tulehdusarvojen nousuna. Osassa
vaskuliitteja voidaan kayttéa myos
autovasta-aineiden maaritysta apuna
diagnostiikassa.

Miten vaskuliitisairauksia
hoidetaan?

Jos vaskuliitti johtuu ulkoisesta teki-
jasta, sita ei tarvitse hoitaa erikseen,
vaan tulehdus paranee, kun vasku-

litin aiheuttaman laakkeen kaytto
lopetetaan tai altistus vaskuliitin
aiheuttamalle aineelle paattyy. Jos
vaskuliitti esiintyy toisen sairauden
yhteydess4, niin onnistunut perus-
sairauden hoito rauhoittaa myos vas-
kuliitin, mutta se vaatii yleensa hyvin
tehokasta perussairauden hoitoa.

Primaareissa vaskuliiteissa hoidon
paaperiaatteena on saada tulehdus
hallintaan ns. immunosuppressiivisel-
la eli immuunijarjestelman toimintaa
hillitsevalla laakityksella. Hoito kayn-
nistetdan nopeasti tehokkaalla laa-
Kityksella, jotta valtyttaisiin elinvauri-
oilta ja saataisiin tauti oireettomaksi.
Sen jalkeen laakitysta puretaan va-
hitellen, mutta niin, ettd hoitotaso on
riittdva ja yllapitaa oireettomuutta. Ti-
lannetta seurataan tulehdusarvojen,
eli laskon ja CRP-arvon avulla.

Joissakin vaskuliiteissa riittaa
hoidoksi glukokortikoidi, ns. kortiso-
nihoito. Toisissa siihen lisataan syklo-
fosfamidilaakitys. Tutkimusnayttéa
on my0s biologisten laakkeiden hyo-
dyllisyydesta joidenkin vaskuliittien
hoidossa.

Vaikka yha useammin vaskuliittisai-
raus saadaan oireettomaksi, osalla
vaskuliiteista on uusiutumistaipumus.
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Missa vaskuliitteja
hoidetaan?

Vaskuliittisairauksien diagnosointi ja
hoidon maarittely kuuluvat erikoissai-
raanhoitoon. Joskus sairaus voi alkaa
niin akillisesti ja vakavin oirein, etta
henkil6 paatyy paivystyksen kautta
hoitoon.

Hoito jatkuu erikoissairaanhoi-
dossa sairauden ollessa aktiivinen.
Usein senkin jalkeen sita seurataan
kontrollikdynneilld esimerkiksi ker-
ran vuodessa. Vaskuliittisairauksien
oireiden laaja-alaisuuden takia niita
hoidetaan usein erikoisalat ylittavana
yhteistyona.

Taudin rauhoittuessa hoito voidaan
siirtaa perusterveydenhuoltoon tai
tyoterveyshuoltoon.

9

Sairastuvatko naiset
ja miehet vaskuliitti-
sairauksiin yhta usein?

Naiset sairastuvat keskimaarin mie-
hia useammin vaskuliittisairauksiin,
mutta joissakin vaskuliiteissa ei ole
eroa naisten tai miesten valilla tai on
tavallisempaa, ettd miehet sairastu-
vat kuten polyarteritis nodosassa.

10

Miten vakavia
vaskuliittisairaudet ovat?

Infektioista ja laakkeista johtuvat
sekundaarisiset vaskuliitit paranevat
yleensd itsestaan. Primaarit vasku-
liitit eivat parane ilman laakkeita ja
ovat potentiaalisesti vakavia sai-
rauksia. Useimmiten ne ovat kuiten-
kin hoidettavissa, jos ne tunnistetaan
ajoissa ennen elinvaurioita ja hoide-
taan tehokkaasti.

Taulukko 1. Reumaliiton harvinaistoiminnassa mukana

olevia vaskuliittisairauksia

Vaskauliittisairaus

Esiintymispaikka

Behgetin tauti

Buergerin tauti

Coganin oireyhtyma

Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti,

. . - PSV

EGPA (entinen Churg-Straussin oireyhtyma) S
Goodpasturen oireyhtyma PSV
Granulomatoottinen polyangiitti, GPA

. ) . PSV
(entinen Wegenerin granulomatoosi)
Hypokomplementeeminen urtikariaalinen SV
vaskuliitioireyhtyma, HUVS
IgA-vaskuliitti SV
(entinen Henoch-Schénleinin purppura)
Jattisoluarteriitti (entinen temporaaliarteriitti) SSV
Kawasakin tauti KVS
Kryoglobulineeminen vaskuliitti PSV
Mikroskooppinen polyangiitti, MPA PSV
Polyarteritis nodosa, PAN KSV
Takayasun arteriitti SSV

Tulehduksen esiintymispaikka: PSV pienten suonien vaskuliitti, KVS keskisuurten

suonien vaskuliitti ja SSV suurten suonien vaskuliitti.

Jutun asiantuntijaldakarina on ollut Tom Pettersson.

Lisatietoa:
Terveyskyla.fi/reumatalo

https://www.terveyskirjasto.fi/[tt04614/vaskuliitti

www.harvinainenreuma.fi
www.vasculitis.org.uk

Onko sinun vaskauliittisairaudestasi jo kerrottu Harvinaisia-lehdessa?
Ellei, niin haluaisitko auttaa meita lehden tekemisessé ja kertoa oman
tarinasi? Siita olisi apua muille samaa sairautta sairastaville. Jos kiin-
nostuit, ole yhteydessa Jaana Hirvoseen jaana.hirvonen@reumaliitto.fi.




Kuva: Merja Soderholm

Paakaupunkiseudun
harvinaiset 10 vuotta

Tiistaina huhtikuun 25. paivana Paakaupunkiseudun harvinaisten
reumasairaiden vertaistukiryhma, ReuHa, juhli Helsingin Reuma-
yhdistyksen tiloissa kymmenetta syntymapaivaansa. Juhlan tee-
mana oli Vapun laheisyyden vuoksi valittu Vappu. Tarjoilut olivat
sen mukaiset mm. simaa, munkkeja ja tippaleipaa.

Pitkén talven jalkeen koristeluiden kirkkaat varit ottivat tulijat
vastaan. Paakaupunkiseudulta paikalle oli saapunut 21 harvi-
naista edustaen ainakin seitsemaa eri harvinaista reumasairaus-
diagnoosia seka kaksi Helsingin Reumayhdistyksen edustajaa.
Kiitos yhdistykselle, ettd saamme kokoontua yhdistyksen tiloissa.

Aluksi kohotettiin malja ReuHalle ja tietysti harvinaisille! Vertais-
ten kohtaaminen oli tapahtuman tarkein sisaltd. Keskusteluiden
valissa kuultiin myds Kaisun kaunista kanteleen soittoa seka Rei-
jan ja Kaisun laulua ja patkia ReuHan historiasta.

Puheensorina kertoi, ettd vertaiskeskustelua riitti. Jokainen
osallistuja tapasi varmasti uusia harvinaisia. Lammin kiitos kaikil-
le synttareille osallistuneille, te teitte osallistumisellanne juhlat.
Toivottavasti niin ensimmaista kertaa kuin matkalla mukaan
tulleet seka alusta asti mukana olleet lI6ytavat ryhmaan myos
jatkossa. Ryhmaan ovat tervetulleita myos reumaharvinaiset paa-
kaupunkiseudun ulkopuolelta, mikali tapaamisajat sopivat kalen-
teriin. Reija ja Saila jatkavat syksylla ohjaajina. Lisatietoa syksyn
toiminnasta ldydat sivulta 33.

Yhdessa kohti seuraavaa kymmenta vuotta!

Saila Aurinko

www.harvinainenreuma.fi

Uusi
EDS-Kortti
on lahetetty
tilaajille

Edellisessa Harvinaisia-lehdessa ker-
roimme, etta olimme paivittamassa
yhteistydssa Suomen Ehlers-Danlos
-yhdistyksen kanssa EDS-korttia. Kortit
on tehty hypermodbiilista, vaskulaari-
sesta ja klassisesta Ehlers Danlosin oi-
reyhtymasta. Korteissa on hydédynnetty
Ehlers-Danlos Societyn luvalla heidan
tekemiaan kortteja. Yhdistys suomensi
korttien tekstit ja suunnitteli niiden
visuaalisen ilmeen. Reumaliitto vastasi
tilauksista seka korttien painatus- ja
postituskuluista. Kortti on maksuton
Ehlers-Danlos -yhdistyksen ja Reumalii-
ton harvinaistoiminnan postituslistalla
oleville EDS:aa sairastaville.

Kortit ovat pankkikortin kokoisia ja
mahtuvat lompakkoon. Ne kertovat
lyhyesti esimerkiksi akuutti- ja paivys-
tystilanteissa, mitéa on syyta ottaa huo-
mioon Ehlers-Danlosin oireyhtymaa sai-
rastavan hoidossa. Arviomme oli, etta
kortti valmistuu jo maaliskuussa, mutta
pidensimme kortin tilausaikaa, jotta
voisimme postittaa sen mahdollisim-
man suurelle joukolle kerralla. Kortit on
nyt lahetetty 450 kortin tilanneelle.

JH
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Teksti: Eeva Poyhénen < Kuvat: Pete-Jukka Rinteela

Puutarhatyot hoitavat
kuntoa ja mielta

Euralainen Tapani Lam-
mila, 78, on sairastanut
vaskuliittia, Polyarteritis
nodosaa vuosikymmenten
ajan. "Eldmdssd on ollut
paljon hyvid sairaudesta
huolimatta. Matkan var-
rella olen tuskaillut, kun
lddkdirit eivdt ole tunte-
neet sairauttani.” Suomes-
sa on sama sairaus arviol-
ta 150-200 henkilolld.

Sairauden tunnetta

ja kipuja

Sairaus antoi merkkeja 70-luvulla,
arvelee Tapani. Kipuja lihaksissa, ni-

velissa ja vatsassa. Muutama sairaa-

lareissu vatsahaavan vuoksi.
Vuosituhannen lopulla lisdantyvia

Kipuja tuntui eri puolilla kehoa. Selka-

kin vaivasi. Tehtiin sappileikkaus.

Oli tavallista, etta Tapani kavi hake-

massa kipupiikin paivystyksesta en-

nen téihin menoa. Tapani tydskenteli

Helsingissa johtotehtavissa hydrau-
liikka-alan toimipisteessa.

"Kerran hakiessani kipupiikkia, laa-

kari epaili minun valehtelevan, kun

Kipu oli eri paikassa kuin viimeksi!”
Tapani kulki laakarilta l1aakarille.

Hengitystiet oireilivat. Han pyysi eri-

koislaakarilta paasya lisatutkimuk-
siin. Laakari piti niita tarpeettomina.

Tapani voi huonosti. Han halusi heti
laboratoriokokeisiin. Ty6terveyslaa-
karin mielesta ei ollut kiire. Tapanin
sinnikkyys auttoi. Ja koetulosten pe-
rusteella tuli 1aht6 paivystykseen.

Tapani oli nelja viikkoa Malmin sai-
raalan reumaosastolla. Tarvittiin viela
lisatutkimuksia.

"Ennen tutkimuksia sain kotipihalla
aivoverenvuodon. Oli tuuria, selvisin.

Kotiuduttuani sairaalasta, ei mennyt
montaa paivaa, kun taju lahti. Perna
oli hajonnut ja veret vuotaneet vat-
saan. Olin kuusi viikkoa hoidossa.”

Sairaudelle nimi

Syksylla 1998 Tapanilla diagnosoitiin
keskikokoisten valtimoiden vaskuliit-
ti, Polyarteritis nodosa. Oireet ovat
erilaisia eri ihmisilla. Vaikeimmillaan
sairaus aiheuttaa valtimoiden tukkeu-
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mia ja pullistumia, jotka puhjetessaan
aiheuttavat vakavia verenvuotoja.

"Diagnoosi kuulosti tuntemattomal-
ta. Jain elakkeelle.”

Tapani tunsi olevansa hyvassa
hoidossa Helsingin kirurgisen sai-
raalan reumaosastolla. Reumatolo-
gien osaaminen oli vakuuttavaa ja
vuorovaikutus heidan kanssaan kavi
luontevasti.

Kuntoutusjakso Apilassa, Kangas-
alalla oli kdanteentekeva kokemus.

"Sain tietoa ja vertaistukea. Elama
Iahti noususuuntaan!”

Takaisku tuli leikissa koiran
kanssa. Pieni haava vei Tapanin te-
ho-osastolle vuonna 2001. Bakteeri
oli paassyt verenkiertoon. Munuaisiin
syntyi vajaatoiminta.

Takaisin synnyinseudulle

Tapanin vointi koheni.

"Kerroin laakarille muuttoaikeistani
Satakuntaan. Han sanoi, ettei Helsin-
gin lansipuolella ole yhtaan laakaria,
joka tuntee sairautesi. En uskonut.
Muutettuani Euraan 2003, ensim-
mainen laakari ei tiennyt mitdan vas-
kuliiteista.”

Tapani maalasi uuden kodin rays-
taslautoja.

"Olin pudonnut ja herasin nurmi-
kolta. Paivystyksessa kuvattiin kasi ja
paa, sain lahteé kotiin. Seuraavana
paivana soittivat, etta ovat katsoneet
tarkemmin kuvia. Kasi poikki ja aivo-
verenvuoto.”

Kerran muut ihmettelivat, kun
Tapani luki lehtea ja oli oudon poissa-
oleva. Kaikki ei ollut kunnossa.

"En pystynyt sanomaan sanaakaan.
Olin saanut kolmannen kerran aivove-
renvuodon. Olin viikon sairaalassa.”

Sairaus ei ole tuttu
laakareille

Tapani kavi Porin Satasairaalassa
munuais-, sisatauti- ja sydanlaaka-
rilld. Kukaan heista ei tiennyt sairau-
destani mitaan, han sanoo. Laakarit
kuulivat Tapanilta, miten sairaus kayt-
taytyy arjessa.

"Toivon, ettd jotkut laakarit syventyi-
sivat ndihin harvinaisiin sairauksiin.”

"Pyysin sisatautilaakarilta lahetet-
ta Turun yliopistolliseen sairaalaan,
en saanut. Kun laakari vaihtui, uusi
ehdotti kontrollikayntien lopettamista
kokonaan.”

Tapani hakeutui Raumalle reumato-
logille ja sai lahetteen TYKS:iin.

"Olen reumapoliklinikan kontrollis-
sa. Kaynteja on pari vuodessa. Turus-
sa on osaavia laakareita, kuvanta-
miset ja kokeet hoituvat kylla, mutta
toivon, etta potilasta kuunneltaisiin
viela tarkemmin.”

Leikkauspoydalle

Tapanin sairaus on vaikuttanut
useissa elimissa. Kun vatsa-aorttaa
korjattiin pari vuotta sitten, niin leik-
kauksessa tapahtui vahinko. Pak-
susuoli puhkesi. Tapanille jouduttiin
laittamaan avanne.

"Paasen avanteesta eroon korjaus-
leikkauksella syyskuussa. Korjaus vii-
vastyi, kun minun paperini olivat viisi
kuukautta hukassa.”

Viime vuonna sydéanleikkaukses-
sa korjattiin onnistuneesti Tapanin
oman lapan rakennetta.

"Se kylla kohensi oloani!”

Sairaus on nyt
rauhallinen

Tapanin dosetissa on paivittain tois-
takymmenta ladketta - muun muas-
sa sydanlaake, verenohennuslaake,
kortisoni ja kehon puolustusjarjestel-
man aktiivisuutta alentava laake ja
jokunen vitamiini.

"Laakkeet ovat hyvaksi. En pelkaa.
Sairaus on suhtkoht hallinnassa.”

Puutarhatydt hoitavat Tapanin fyy-
sista kuntoa ja mielta.

”Jos kunto antaa myo6ten, kayn met-
sassa keraamassa polttopuita. Luon-
nonlaheiset hommat lisaavat voima-
varoja. Ajattelen, etta jos tanaan on
huono paiva, niin jospa huomenna
olisi parempi.”

"Haluaisin paasta uimaan ja kun-
toilemaan, mutta nyt vahan vaikeaa,
Kun on avanne.”

Tapani on valmis jakamaan kokemus-
tietoa samaa sairautta sairastavien
kanssa. Yhteystiedot ovat lehden ver-
taistukijat-sivulla.,



Aitan portailta voi seurata kesan tuloa ja maailman menoa.

Polyarteritis nodosa

Polyarteritis nodosa, PAN, on hyvin harvinainen, kes-
kisuuria ja pienia siséelinten valtimoita vaurioittava
vaskuliitti. Valtimon tulehdus johtaa sen seindman
vaurioon ja valtimonpullistumiin. PAN voi liittyd B-he-
patiittiin ja harvemmin muihin virusinfektioihin. Sité
tavataan useammin miehilld kuin naisilla. Yleenséa
siihen sairastutaan 40-60-vuotiaana.

PAN alkaa usein é&killisesti. Iskemia tai infarkti voi
johtaa suolen verenvuotoon tai puhkeamiseen, josta
seuraa vatsakalvon tulehdus. Muita elinmuutoksia
ovat yhden tai useamman hermon tulehtuminen,
munuais- tai sydéninfarkti seka aivohalvaus. lhossa
voidaan néhda erilaisia oireita, kuten kuolioita ja
ihonlaisia kyhmyja. Munuaisvaltimoiden PAN aiheut-
taa usein kohonneen verenpaineen. Ennen elinvauri-
ota sairastuneella voi esiintya yleisoireita, kuten kuu-
metta, ruokahaluttomuutta tai nivel- ja lihaskipuja.

Diagnoosin kulmakivené ovat suonten, esimerkiksi
munuaisvaltimoiden kuvantamisessa todettavat
mikroaneurysmat, pullistumat. Positiivinen hepatiitti
B- tai hepatiitti C -virustesti tukee diagnoosia. La-
boratoriokokeissa todetaan usein suurentuneita tu-
lehdusarvoja, anemiaa seka valkosolujen ja verihiu-
taleiden runsautta. Tarvittaessa pyritaéan ottamaan
koepala sairastuneesta elimesta.

PAN:ia hoidetaan ensisijaisesti kortisonin ja syklo-
fosfamidin yhdistelmaélla. Myés biologista ladketta,
rituksimabia on kaytetty. Hepatiitti B- tai C-infektio
tulee hoitaa tehokkaasti.

PAN:in ennuste on olennaisesti parantunut hoidon
kehittymisen mydta.

JH
Lisatietoa: harvinainenreuma.fi
diagnoosikuvaukset polyarteritis nodosa
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Jdttisoluarteriitin
diagnostiikka ja hotto

kehittyy

Jdttisoluarteriitti on ikddntyvien ihmisten
tavallisin systeeminen vaskuliitti. Se
vioittaa suuria ja keskisuuria valtimoita.
Taudinkuva vaihtelee sisdltiden moninai-
sia yleisoireita ja paikallisia iskeemisid,
verenvihyyteen liittyvid, oireita. Niistd
tunnetuin on ndon menetys. Komplikaati-
oiden ehkdisemisessd avainasemassa
ovat taudin varhainen toteaminen ja
hoidon riped aloittaminen. Viime vuosina
jdttisoluarteriitin diagnostiikka ja hoito
ovat edistyneet suuresti.

Jattisoluarteriitin, aikaisemmalta nimeltaan temporaali-
arteriitti, iimaantuvuus on suurin Pohjoismaissa, joissa
sairastuu vuodessa noin 200 ihmista miljoonaa 50 vuotta
tayttanytta asukasta kohti. Jattisoluarteriitti on erityisesti
yli 60-vuotiaiden tauti, ja kaksi kolmasosaa sairastuneista
on naisia.

Miksi ihminen sairastuu
jattisoluarteriitin?

Jattisoluarteriitin syy on epaselva, mutta perinndlliset
tekijat, ikaan liittyvat immuunijarjestelman ja verisuonten

muutokset seka tuntemattomat sisasyntyiset tai ulkoiset
laukaisevat tekijat todennakdisesti myotavaikuttavat
taudin syntyyn. Jattisoluarteriitti kohdistuu suuriin ja kes-
Kisuuriin suoniin seka paan valtimoista erityisesti kallonul-
koisiin haaroihin.

Jattisoluarteriitin synnyssa keskeista on immuunijarjes-
telman ja verisuonen seinaman hairiintynyt vuorovaikutus.

Moninaisia oireita

Jattisoluarteriitin oireet kehittyvat yleensa paivien tai viik-
kojen kuluessa. Tulehduksen yleisoireet, kuten kuume,
sairauden tunne, vasymys, ruokahaluttomuus, tahaton
laintuminen, masennus seka nivel- ja lihaskipu voivat
aluksi hallita taudinkuvaa. Noin 50 prosentilla sairastu-
neista alkuoireisiin liittyy polymyalgia rheumatica tyyppi-
sia oireita eli niskan, hartioiden, olkavarsien, lantion ja
reisien aamuun painottuvaa kipua ja jaykkyytta.

Paikallisista alkuoireista tavallisin on akuutti uudentyyp-
pinen, tavallisesti toispuolinen ja yleensa 6isin paheneva
paansarky. Kivun on kuvattu tyypillisesti tuntuvan ohimoi-
den alueella, mutta se voi my0s olla yleistynytta tai paikal-
listua niskaan, takaraivolle tai korvien taakse. Paansarky
voi muistuttaa monia tavallisempia paansaryn muotoja,
kuten migreenia ja sarjoittaista paansarkya eli Hortonin
neuralgiaa.

Hiuspohja voi olla arka, ja silmalasien tai hatun pitami-
nen ja tukan kampaaminen voivat tuntua hankalilta. Pu-
remalihakset voivat vasya ja kipeytya toistuvan ja voimak-
kaan pureskelun yhteydessa (leukaklaudikaatio). Kieli voi



olla kivulias, ja siihen voi syntya jopa kuolio. Nielemiseen
voi liittya kipua. Pitkittynyt kuiva yska voi joskus olla jatti-
soluarteriitin oire.

Jopa 15-30 prosentilla jattisoluarteriittiin sairastuneis-
ta on kuvattu osittaista tai tdydellistd nd6n menetysta.
Alkuoireena on usein ohimeneva nadén menetys. Syyna
on yleensa nakdéhermon iskeeminen vaurio, joka johtuu
silmavaltimon ja siitd haarautuvien taaempien sadevalti-
moiden tukkeutumisesta. Nakdhairié on yleensa kivuton,
ja se voi kasittaa koko nakokentan tai osan siita.

Mikali toisen silman nakdé menetetaan, on myos toinen
silma vaarassa. Jattisoluarteriitti voi aiheuttaa myos kak-
soiskuvia. Painvastoin kuin nadn menetys, kaksoiskuvat
yleensa korjautuvat hoidolla. Leukaklaudikaatiota, kak-
soiskuvia ja ohimovaltimon poikkeavaa statusldydosta on
pidetty nadn menetyksen varoitusmerkkeina.

Neurologisia oireita esiintyy noin 10 prosentilla sairas-
tuneista. Tavallisin on nikamavaltimoiden tulehduksesta
johtuva aivoverenkiertohairid. Harvinaisempia ilmentymia
ovat tois- tai molemminpuolinen kuulon menetys, hui-
maus, korvien soiminen ja aareishermoston oireet.

Aortan tulehdus voi johtaa sen laajenemiseen tai
aneurysmaan ja aorttalapan vuotoon. Aortankaaren valti-
moiden ahtaumat voivat aiheuttaa aivojen ja ylaraajojen
verenkiertohairioita. Myos sydaninfarktia, vatsan alueen
elinten infarkteja ja katkokavelya on kuvattu.

www.harvinainenreuma.fi
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Tyypillisessa tapauksessa ohimovaltimon seutu aris-
taa tunnusteltaessa. Itse valtimo on kiemurteleva ja
kyhmyinen. Sen syke voi olla heikko ja epasymmetrinen,
ja valtimon seutu punoittava ja turvonnut. Myés muual-
la paanahan alueella voi esiintya tunnusteluarkuutta.
Rannesykkeet saattavat olla vaikeasti tunnettavissa tai
epasymmetriset. Isoista valtimoista voi kuulua suhinaa.
Ylaraajojen valilla voidaan havaita verenpaine-ero. Silman-
pohjatutkimus voi paljastaa kalpean nakéhermon nystyn.

Jattisoluarteriitin diagnosoiminen

Valtaosalla jattisoluarteriittia sairastavista tulehdusarvot,
lasko ja CRP-pitoisuus, ovat diagnoosihetkella merkitta-
vasti suurentuneita, mutta pienella osalla sairastuneista
ne voivat olla viitealueella.

Ohimovaltimobiopsialla, koepalalla ohimovaltimosta, on
ollut tarkea rooli diagnosoinnissa. Positiivinen tulos biop-
siassa varmistaa diagnoosin. Ohimovaltimobiopsian rajoi-
tuksia ovat sen invasiivisuus, viive tuloksen saamisessa
seka epaherkkyys. Sen rinnalla dopplerkaikukuvauksesta
on tullut keskeinen menetelma jattisoluarteriittia epail-
taessa. Kaikukuvauksen etuja ovat kajoamattomuus,
edullisuus ja hyva saatavuus. Jos ohimovaltimoiden kai-
kukuvausloydds on negatiivinen tai epavarma, voidaan
tutkia kainalovaltimot.
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Tavoitteena on kaikukuvata ohimovaltimo vuorokauden
kuluessa suuriannoksisen glukokortikoidilaakityksen
aloituksesta, silla jo kahden vuorokauden jalkeen kaiku-
kuvauksen herkkyys pienenee puoleen. Mikali doppler-
kaikukuvauksessa todetaan jattisoluarteriitille tyypillinen
I6ydds, voidaan diagnoosi asettaa ilman ohimovaltimo-
biopsiaa. Jos kaikukuvaustulos on negatiivinen tai epavar-
ma, mutta epailys tulehduksesta jaa, aloitettua glukokorti-
koidihoitoa jatketaan ja valtimobiopsia pyritdan tekemaan
kahdessa viikossa.

Tarvittaessa voidaan kayttaa myds muita kuvanta-
mismenetelmia, magneettikuvausta, TT-angiografiaa ja
PET-TT:t4, jotka ovat huomattavasti parantaneet diagnos-
tiikkaa.

Laakehoidon kulmakivi on
glukokortikoidilaakitys

Kun on syntynyt vahva epaily jattisoluarteriitista, hoito
aloitetaan heti suurella annoksella glukokortikoideja. Val-
taosa potilaista saavuttaa remission aloitusannoksella.
Viiveeton hoidon aloitus on erityisen tarkeaa nakooirei-
den, esimerkiksi kohtauksellisen naénmenetyksen tai
kaksoiskuvien esiintyessa. Jos potilaalla on nakdoireita,
voidaan harkita my0s suonensisaisté kortisonildakitysta.

Alkuvaiheen hoitoannosta jatketaan tarvittaessa, kun-
nes yleisoireet haviavat ja tulehdusarvot normalisoituvat.
Sen jalkeen annosta vahennetaan portaittain. Taudin ak-
tivoituminen laakityksen vahentamisen tai lopetuksen yh-
teydessa on melko tavallista. Pelkastaan glukokortikoidia
saaneista puolella tauti uusiutui vahintaan kerran.

Jos annos jaa liian suureksi, voidaan hoidossa harkita
muun immunosuppressiivisen, tulehdusta hillitsevan,
laékkeen liittamista hoitoon. Biologinen tosilitsumabi-1&aa-
ke on saanut kayttéluvan jattisoluarteriitin hoidossa, jos
glukokortikoidit ovat aiheuttaneet vakavia haittoja tai riski
niihin on suuri. Tosilitsumabi mahdollistaa myds gluko-
kortikoidiannoksen nopeamman vahentamisen, jolloin
tahdataan glukokortikoidin lopettaminen kuuden kuukau-
den kuluessa tosilitsumabin aloituksesta.

Muistakin biologisista ladkkeista ja JAK-estajista on
lupaavaa tutkimustietoa jattisoluarteriitin hoidossa. Sen
sijaan tutkimustiedon perusteella asetyylisalisyylihapon
ennaltaehkaisevan kayton hyodyllisyys on epavarmaa.

Hoito kehittyy

Joissakin yksikoissa, esimerkiksi HUS:ssa, on kaytossa
fast track poliklinikka, jonka tavoitteena on saada jattiso-
luarteriittiepdilyt 24 tunnin kuluessa erikoissairaanhoidon
arvioitavaksi ja dopplerkaikukuvaukseen. Toimintatavan
on todettu merkitsevasti vahentavan pysyvan naénmene-
tyksen riskia.

Vaeston ikaantyessa jattisoluarteriittia sairastavien
maara lisaantyy. Glukokortikoidien merkitys taudin hoi-

Pieni sanasto

Aortta sydamen vasemmasta kammiosta
lahtevé ison verenkierron valtimo

Biopsia koepalan ottaminen

Doppler-mittaus doppler-ilmi6én perustuva
veren virtausnopeuden mittaus kaikukuvauk-
sen yhteydesséa

Glukokortikoidit [3adkeryhma, josta arkikie-
lesséa kaytetéén usein nimitysta "kortisoni”

Invasiivinen kajoava, elimiston sisélle ulottu-
va toimenpide

Negatiivinen (laboratoriokokeesta) ei poik-
kea viitearvoista, normaali tulos

Positiivinen (laboratoriokokeessa) poikkeaa
viitearvoista, epanormaali tulos

Remissio oireiden lieventyminen, oireetto-
muus

dossa on edelleen suuri, mutta sairastuneet kuuluvat
ikansa puolesta haittavaikutusten osalta riskiryhnmaan.
Laakekehityksen ansiosta on vihdoin saatu kayttoon yksi
biologinen ladke ja muidenkin biologisten ladkkeiden te-
hosta on alustavia lupaavia tutkimustuloksia. Kun lisaksi
taudin diagnostiikka on nopeutunut erityisesti dopplerkai-
kukuvauksen ansiosta, saadaan sairastuneet tehokkaan
hoidon piiriin entista aikaisemmin, jolloin N&én menetyk-
sen ja muiden komplikaatioiden riski pienenee.

Juttu perustuu kirjoittajien Duodecim-lehdessé vuonna
2022 julkaistuun Jattisoluarteriitin kehittyva diagnostiikka
ja hoito -artikkeliin, joka Ibytyy taalta:
https://www.duodecimlehti.fi/duo16927.

Juttu on julkaistu Duodecim-lehden luvalla.



Suomen Sklerodermayhdistyksen
jasentapaaminen
71.-8.10.2023 Kouvolassa

Paikka: Hotelli Vaakuna,
Hovioikeudenkatu 2

Ohjelmassa on asiantuntijaluentoja,
hyvaa oloa, ulkoilua ja vertaistukea.

Tarkempi ohjelma ja
ilmoittautumisohjeet lahetetaan
yhdistyksen jasenille.

Tervetuloa!

Suomen
Sklerodermayhdistys ry

Suomen Sklerodermayhdistys ry

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

www.harvinainenreuma.fi

HYVINVOINTIA ARKEA
TUKEVILTA KURSSEILTA

Reumaliitto jarjestaa erilaisia vertaistukeen

perustuvia lahi- ja verkkokursseja reumaa ja muita tuki- ja
liikuntaelinsairauksia sairastaville. Tydskentelytapana ovat
ammattilaisten ohjaama ryhmatoiminta ja keskustelut.

Syyskuu

¢ Vertaistukea ja voimaantumista vaelluksella
-vaelluskurssi, syyskuun alkupuolella (kts.
verkkosivuilta)

® Oma tie — valmennus (20-30 -vuotiaat)
® Luovuus arjen voimavarana -verkkokurssi

® Energiaa elamaan -kurssi,
Varalan urheiluopisto, 4 - 8.9.2023

Lokakuu

® Kivun kanssa tasapainoon parisuhteessa -parikurssi,
Kivitippu, 9 - 13.10.2023

® Energiaa elamaan -kurssi,
Varalan urheiluopisto, 23 - 27.10.2023

® Kipu ja uupumus -verkkokurssi
¢ Kirjoittamisen iloa -verkkokurssi

Marraskuu

® Olen ainutlaatuinen -kurssi
(10 - 12 -vuotiaat), Varalan urheiluopisto,
16 - 19.11.2023

¢ Kipu ja uupumus -kurssi, Vesileppis,
6 -10.11.2023

¢ Kipu ja uupumus -verkkokurssi

Joulukuu
® Kipu ja uupumus -kurssi, Lohja spa,
4 -8.12.2023

Tarkemmat tiedot ja hakulomakkeet l6ydat liiton sivuilta reu-
maliitto.fi/kurssit. Paperilomakkeet saat tilaamalla
osoitteesta info@reumaliitto.fi.

Lisatietoa antaa Merja Karvonen, maanantaisin
klo. 11.00-13.00, puh. 044 491 5496 tai
sahkoépostitse merja.karvonen@reumaliitto.fi
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Vaskuliittiyhdistys

LAY TLAQ VUOSIA e conrmr- s

Vaskuliittiyhdistys perustettiin 2013. Kymmenen vuoden
toimintakautta juhlistetaan syksylld. Puheenjohtaja
Jaana Gronholmin mukaan jdsenistossd on edustettuna
koko vaskuliittisairauksien kirjo. Noin 180 jdsentd asuu
eri puolilla Suomea. Yhdistys jdrjestdd vertaistapaami-
sia, jakaa tietoa ja toimii vaskuliittia sairastavien etujdr-
jestond. Toiminta perustuu vapaaehtoispohjalle.

"Kun sairastuin GPA-vaskuliittiin
vuonna 2015, lahdin etsimaan tietoa
netista ja loysin Vaskuliittiyhdis-
tyksen ja Reumaliiton tilaisuuden.
Tuntui hienolta tavata toisia, joilla on
sama sairaus ja kuunnella luentoja.
Kuntoutuksessa tutustuin eraaseen
yhdistyksen jaseneen. Siita seurasi
my6hemmin, ettd minua pyydettiin
sihteeriksi. Pidan yhdistyksen ole-
massaoloa tarkeana, siksi haluan
olla mukana.”

"Kenenkaan ei tarvitse ajatella
olevansa yksin sairauden kanssa.
Yhdistyksesta saa tietoa ja vertaista-
paamisissa voi vaihtaa kokemuksia
toisten kanssa.”

Puheenjohtajaksi
korona-aikaan

Jaana on ollut kolme vuotta yhdistyk-
sen puheenjohtaja.

"Kun aloitin, meilla oli hanke, jossa
jaoimme perustietoa vaskuliiteista

hoitoalan opiskelijoille. Korona esti
luennoinnin, niinpa teimme videon.
Mité vaskuliitit ovat? -luento. Se 16y-
tyy sivustoltamme.”

Yhteisty6 hallituksessa on Jaanasta
yhteisen tavoitteen takia antoisaa.
Meidan on kuitenkin jatkuvasti kehi-
tettava tyoskentelya ja tyonjakoa, jot-
teivat ty6t kasautuisi vain muutamien
harteille, han painottaa.

"Kevaalla jarjestimme perehdy-
tystilaisuuden, koska hallitukseen
oli tullut uutta vakea. Meita on viisi
jasenta ja kaksi varajasenta. Olemme
kotoisin Pirkanmaalta ja paakaupun-
kiseudulta. Kokoonnumme paasaan-
toisesti kerran kuussa Teamsissa.”

Vapaaehtoistehtavia
tarjolla
Yhdistys toimii valtakunnallisesti.

Jasenistda on ympari Suomea. Suh-
teellisesti jasenia asuu enemman



paakaupungin, Tampereen ja Turun
seuduilla.

"Valimatkat tekevat tilaisuuksien
jarjestamisen ja niihin osallistumisen
haasteelliseksi. Pitkien valimatkojen
vuoksi olemme jarjestaneet vertais-
tapaamisia myos netissa. Talous on
haaste. Pienena valtakunnallisena
yhdistyksena on vaikea saada spon-
sorointia, kun yritykset tukevat Iahin-
na paikallisia yhdistyksia.”

Uudet vapaaehtoiset ovat tervetul-
leita yhdistykseen. Pienikin vapaa-
ehtoistydn panos on vahvistus yhdis-
tyksen toiminnalle. Tehtava voi olla
kertaluontoinen tai pitempiaikainen.
Yhdistyksen sivustolla kerrotaan teh-
tavista ja miten voi ottaa yhteytta.

"Otamme avoimin mielin vastaan
muutakin vapaaehtoispanostusta
kuin yhdistyksen sivustolla mainittui-
hin tehtaviin. Olisi hienoa, jos esimer-
Kiksi joku tai vaikka kaksi henkil6a
yhdessa innostuisivat jarjestamaan
vertaistapaamisen omalla asuinseu-
dulla. Tilaisuuden, jossa olisi vapaata
keskustelua. Ei tarvitse tietaa diag-
nooseista. Me yhdistyksena autam-
me alkuun ja annamme vinkit, miten
kertoa vahan yhdistyksesta ja ohjailla
keskustelua.”

Korona-ajan jalkeen on tullut pyyn-
10ja, etta yhdistys jarjestaisi vertaista-
paamisia kasvokkain, mutta kovasti
on toivottu myds verkkotapaamisia.

10-vuotistaipaleen
juhlistus

Syksylla tulevat yhdistyksen 10-vuo-
tisjuhlat ovat valmisteluvaiheessa.
Mielenkiintoista on luvassa, Jaana
paljastaa. Asiasta tiedotetaan elo-
Kuussa.

Lopuksi kysyin Jaanalta, millainen
yhdistys on, kun se viettaa kaksi-
Kymppisia? "Elinvoimainen! Silloin

www.harvinainenreuma.fi

Maistiaisia syksyn 2023
verkkoluennoista

4.9. klo 18.00 Systeeminen skleroosi
Suvi Peltoniemi, reumatologi
Ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/SKLERO2023

2.10. klo 18.00 Kysy Ehlers-Danlosin
oireyhtymasta teemoina tuki- ja
liikuntaelimistoon ja kipuun liittyvat asiat
Kristiina Kokkonen, fysiatri

Luento keskittyy osallistujien ennakkoon teke-
miin kysymyksiin. Huomaathan, etta ne pitaa
tehda kaksi viikkoa ennen luentoa, 18.9. men-
ness4, jotta luennoija ehtii kasitella ne.
Ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/EDSKYS0210

18.10. klo 18.00 Asiakkaan ja potilaan
oikeudet sosiaali- ja terveydenhuollossa
Risto Heikkinen, sosiaalityontekija
ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/OIKEUDET2023

1.11. klo 18.00. Kysy fysioterapiasta
Sirkku Ala-Peijari, terveystieteiden maisteri,
fysioterapeutti

Luento keskittyy osallistujien ennakkoon
tekemiin kysymyksiin. Huomaathan, etta ne
pitda tehda kaksi viikkoa ennen luentoa, 18.10.
menness4, jotta luennoija ehtii kasitelld ne.
ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/FYS102023

13.11. klo 18.00. Raynaud’n oire

Suvi Peltoniemi, reumatologi
ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/RAYNAUD2023

Verkkoluennoille ilmoittautuneille lahetetaan
osallistumislinkki luentoa edeltdvéna arkipaivana.

Muutokset mahdollisia. Lopullinen ohjelma syksyn verkkoluennoista
julkaistaan elokuun lopussa harvinainenreuma.fi -sivustolla ja

on varmaan jo moni asia mennyt
eteenpain vaskuliittien diagnosoinnis-
sa ja hoidossa.”

luennoista lahetetdan tietoa myods sahkdpostiosoitteen ilmoitta-
neille postituslistalaisille.

Lisatietoa: vaskuliittiyhdistys.fi
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Sirkka Liisan mielesta

punkKki on maailman

vaarallisin elain

Sirkka Liisa Aro kehottaa jokaista kotipihalla ja luonnossa

litkkujaa tekemddn punkkitarkastuksen. Hdn sairastui punkin
puremasta borrelioosiin. Monenlaisia oireita on ollut sen jdlkeen.
Hiin ei tiedd missd punkki puri. Seuraukset ovat kuitenkin koko
ajan ndkyvilld, sanoo Sirkka Liisa, 83.

Sirkka Liisaa ihmetytti syksylla 1994

kuumeilu. Eihdn hanelle noussut kuu-

me flunssakaan ja nyt oli 38,7!
"Minulle ilmestyi myds punaisia

laiskia kehoon, niita oli 23. Laiskia

oli kasvoissa ja nenakin oli ihan pu-

nainen. Vyotarolla oli 30-senttinen

laikka. Tyoterveyslaakari totesi, etta
joku vaeltava punainen juttu on liik-

keella ja lahetti ihotautipoliklinikalle.

Ilhosta leikattiin koepala ja jonkin
ajan paasta tuli tieto, etta kyseessa
on borrelioosi.”

Moninaiset oireet
veivat tyokyvyn

Hoidoksi maarattiin vahvoja anti-
biootteja ja tulehduskipulaakkeita.
Kun Sirkka Liisan jalat alkoivat turvo-
ta, han hakeutui ensiapuun.

"En nahnyt varpaitani seisoessani
suorana, jalat olivat paisuneet pol-
vista alaspdin. Sain sairaalassa kuu-
kauden ajan viitena paivana viikossa
suoneen antibioottilaakitysta. Hoito
jatkui viela pillereina runsaat kolme
kuukautta. Se oli rankkaa aikaa! Jalat
olivat tonkoét ja punaiset laiskat iholla
lisdantyvat ja suurenivat, kunnes hai-
pyvat hissukseen.”

Sirkka Liisalle tuli kovia nivelkipuja.
Tauti oli levinnyt niveliin, polvet ja
olkapaat olivat kipeat. Ja jalat vaiva-
sivat edelleen. Neljan vuoden paasta
ensimmaisista oireista Sirkka Liisa jai
tydkyvyttomyyselakkeelle.

"Tuntui niin vaaralta, etta pieni
punkki vei terveen ihmisen tyoky-

Kuvaaja piti kuvauskeikkaa muka-
vana. "Minékin sain syddéa jyvasta
jauhettua vehnépuuroa Sirkka
Liisan tekemélla karviaishillolla.”
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vyttomyyselakkeelle - ihmisen, joka
oli koko tyduransa ajan ohjannut ja
liilkuttanut muita, vauvasta vaariin,
vedessa ja maalla!"

"Kavely oli hankalaa, kun jalat
olivat niin tdnkkdina. Jaykkyys on
seurannut minua tahan paivaan asti.
Kaytan kyynarsauvoja ja rollaattoria.
Sinusta tulee vino kuin Pisan torni,
ellet kayta kavellessasi kahta kyy-
narsauvaa - yksi ei riita pitamaan
kroppaa oikeassa asennossaan, sa-
noi fysioterapeuttini - ja totta se on!
Jalat kipeytyvat kavellessa ja joudun
syoOmaan sarkylaakkeita. Muita kipuja
minulla on ollut viime vuosina vahan.
Liike on toisaalta l1déke. Joskus taytyy
itseaan pokkia liikkeelle kotipihalle.”

Sitten tuli
neuroborrelioosi

Vuonna 2001 Sirkka Liisa lahti ensia-
puun, kun kasvojen vasen puoli oli
voimaton ja valahti alas. Tuli muitakin
oireita.

"Vyoétarén ymparilla oli vannemai-
nen kipu, hermojuuritulehdus. En
pystynyt makaamaan vaan nukuin 32
yo6ta istualtani. Tuota aikaa lukuun ot-
tamatta olen saanut hyvin nukuttua.”

Lyhyesti borrelioosista

Oireet saivat selityksen. Aivo-sel-
kaydinpunktiosta |0ytyi vasta-aineita,
kyseessa oli neuroborrelioosi. Kasvo-
hermohalvaus ja hermojuuritulehdus
eivat ole uusiutuneet sen koomin.
Sirkka Liisa yritti selvittda, olisivatko
nivel- ja neuroborrelioosi aiheutuneet
samasta punkin puremasta, mutta
siihen ei ole vastausta.

"Nyt on aivan sama, vaikka vas-
tausta ei olekaan.”

Kotivaen tuki
tarkeaa

Aviopuoliso on tukenut Sirkka Liisaa
ja perheen kaksi poikaa ovat olleet
suureksi avuksi.

"Aviosiippa on ollut 110-prosentti-
sesti tukena. Han on osannut pudot-
taa maan pinnalle silloin, kun olen
hoéyrynnyt ja tampannut paikoillani
paikkojen sarkiessa. On ollut tarkeaa,
ettd han on ollut [&helld, rauhoitellut
ja auttanut kdytdnndén hommissa.
Nostaminen ja kurkottaminen on
minulle hankalaa, koska jalkapohjani
ovat tunnottomat. Saan olla tarkkana
tasapainon kanssa ja tarvitsen hyvat
jalkineet. Muuten parjaan kotitdissa
viela hyvin.”

Borrelioosi on puutiaisten levittdma bakteeritartunta. Ensivaiheen tavallisin
oire on erythema migrans (EM), vaeltava punoitus -ihottuma. Kun se tode-
taan, tulee viipymatta kaynnistaa antibioottihoito. Useimmiten hoito taltut-
taa bakteerin ja estdd mybhemmat oireet.

Hoitamattomista potilaista noin neljasosalla ilmaantuu puolen vuoden si-
salla toisen vaiheen neuro-, nivel- tai ihoborrelioosin oireita. Jos varhaista
infektiota ei hoideta, voi jopa puolella sairastuneista kehittyd myéhaisoi-
reita. Néma voivat syntya viikkojen, kuukausien tai jopa vuosien kuluttua
EM-ihottumasta. Ihottuman puuttuminen ei véalttamatta sulje pois levinneen

taudin mahdollisuutta.

Pitkdaikainen tai krooninen borreliainfektio on asianmukaisesti hoidetuilla
erittdin harvinainen. Jos diagnoosi ja hoito viivastyvat huomattavasti, voi
infektion paranemisen jélkeenkin esiintya oireita esimerkiksi pysyvista ku-

dosvaurioista johtuen.

Puutiainen levittaa borrelioosin liséksi puutiaisaivotulehdusta, johon on

olemassa rokote.

Lisatietoa: Borrelioosi eli Lymen tauti

JH

https://www.terveyskirjasto.fi/dlkO0O063

Hurtti, etelapohjalainen huumori
yhdistda pariskuntaa. Ovathan he
Iahtéisin samalta seudulta, toinen
Lapualta ja toinen Laihialta. Huumori
on usein pelastus. Sirkka Liisa toivoo,
etta edessa on viela monia yhteisia
vuosia, eikd kummankaan kunto ko-
vin huononisi.

Hankalinta arjessa ovat kavelyvai-
keudet.

"Olisi kiva lahtea yhdessa pienelle
reissulle, mutta en pysty [ahtemaan,
koska en kykene kavelemaan pitkia
matkoja. En halua lahtea ulkomaille
tai Lappiin sisalle istumaan.”

Vertaistuen voima

Sirkka Liisa toimi pitkaan vertaistuki-
jana, mutta jai vime vuonna toimin-
nasta pois.

"Kun sairastuin, olin aivan puulla
paahan ly6ty ja yksin. Kaipasin kovas-
ti, etta tuntisin jonkun, jolla olisi ollut
borrelioosi. Reumalaakari ehdotti
Reumaliiton jarjestamaa borrelioo-
sia sairastavien tapaamista. Tuntui
hyvalta tavata toisia, joilla on sama
sairaus. Se oli vuonna -98. Samana
vuonna oli Tampereelle tilaisuus,



jossa kaynnistettiin Reumaliiton har-
vinaisten vertaistoiminta. Koin sen
omakseni. Kun minua pyydettiin ver-
taistukijaksi, olin heti valmis.”

Vapaaehtoistyd on ollut mieluista.

"Vertaistuki on yhta tarkeaa tukijal-
la ja tuen saajalle. Olen saanut hyvan
mielen, kun olen voinut antaa lohtua
ja apua toiselle.”

Sirkka Liisa on itse saanut tietoa ja
tukea Reumaliitosta ja osallistunut
liiton tilaisuuksiin.

"Nykyisin on olemassa tietoa bor-
relioosista. Olenkin neuvonut hake-
maan oikeaa tietoa. Netissa liikkuu
myos kaikenlaista puppua.”

Hyvaa hoitoa

Sirkka Liisalla on pitka hoitosuhde
niin laakarin kuin fysioterapeutin
kanssa ja han on tyytyvainen Kokko-
lassa saamaansa hoitoon.

"Yli 20 vuotta minulla on ollut sama
terveyskeskuslaakari. Han pistaa
minut eteenpain hoitoon, jos on tar-
vetta. Nyttemmin minulta on leikattu

nivelvaivojen takia selka ja lonkat.
Kasia ja jalkojakin on leikattu. Olen
kaynyt fysioterapiassa kaikki nama
vuodet.”

Sairaalan apuvalinelainaamosta
han on saanut muun muassa nilkka-
tuet, jotka auttavat pitamaan nilkkoja
vakaina.

"Laakarit ovat suhtautuneet mi-
nuun aina asiallisesti ja olen saanut
hyvaa hoitoa.”

PunkKkisyyni

"Olen joskus miettinyt, miksi mina
sairastuin ja missa tai miten sain
punkin pureman. Mina tai kukaan
perheenjasenista ei ollut tuolloin
nahnyt punkkeja. Pari vuotta ennen
sairastumistani kdvimme Amerikassa
ja Kanadassa, olisiko se voinut ta-
pahtua siella ja sairaus puhjeta myo-
hemmin? En tieda.”

Punkkikammoa Sirkka Liisalle ei
ole kuitenkaan tullut.

"Joskus kuljen pihalla paljain jaloin,
mutta teen aina sen jalkeen punkki-

tarkastuksen. Punkit syynatadan per-
heessamme jo neljdnnessa polvessa.
Punkkisyyni on tarkein keino ehkaista
borrelioosi!”

"Punkkia ei saa hevilla hengilta -
polttaa se pitaa! Olen kokeillut pakas-
taa punkkeja, pitanyt kotipakastimes-
sa pari viikkoa, mutta sulattamisen
jalkeen muutama lahtee kavelemaan.
Kulotus* on hyva konsti - punkki ei
viihdy lyhyessa heindssal”

Koiran tai kissan ottamista sankyyn
Sirkka Liisa ei pida hyvana ideana,
silla ne voivat tuoda mukanaan punk-
keja sisalle, jolloin ne voivat tarttua
myds ihmisiin.

* Kulottamisesta puhutaan paljon.
Punkkeja tutkinut metséelaintieteen
professori Heikki Henttonen arvioi,
etta kulotus voi auttaa hetkellisesti
(MT 23.5.2020).

Sirkka Liisan toivomuksesta hdnen nimen-
sd kirjoitetaan ilman yhdysviivaa.
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Teksti ja kuvat: Suvi Peltoniemi

Ensimmaisen

kansainvalisen

ERN ReCONNET-kongressin

kuulumisia

ERN ReCONNET eli Euro-
pean Reference Network
on Connective Tissue and
Musculoskeletal Diseases
on eurooppalainen harvi-
naisten sidekudos- sekd
tuki- ja liikuntaelimiston
sairauksien osaamisver-
kosto, jonka tavoitteena
on parantaa harvinaisten
sidekudostautien hoitoa.

ERN ReCONNET:iin kuuluu 64 tervey-
denhuollon tuottajaa 23 Euroopan
maasta. Heistd 55 on taysjasenia,
joihin Suomesta kuuluu Helsingin
yliopistollinen keskussairaala, ja
yhdeksan kumppania. Osaamisver-
koston jasenet konsultoivat toisiaan
ja vaihtavat tietoja, kokemuksia seka
osaamista harvinaissairauksien
diagnosointia, hoitoa ja seurantaa
koskevissa kysymyksissa. Lisaksi toi-
minnassa on mukana potilasedusta-
jia. Eurooppalaiset osaamisverkostot
eivat ole kuitenkaan suoraan yksit-
taisten potilaiden kaytettavissa.
Toistaiseksi ERN ReCONNET
kattaa seuraavat sidekudostaudit:
Ehlers-Danlos-oireyhtyma, erilaistu-
maton sidekudossairaus, fosfolipi-
divasta-aineoireyhtyma, 1gG4-tauti,
myosiitit, relapsoiva polykondriitti,

Sjoégrenin oireyhtyma, systeeminen
lupus erythematosus ja systeeminen
skleroosi. ERN ReCONNET:in missio
on luoda sellainen kansalliset rajat
ylittava viitekehys, joka takaa kaikille
eurooppalaisille naihin tauteihin sai-
rastuneille paremman paasyn hoidon
piiriin ja mahdollisuuden laadukkaa-
seen hoitoon

Potilaat kantavana
voimana

Ensimmaisessd ENR ReCONNET
-kongressissa Brysselissa 20.-
22.4.23 puhuttiin paljon potilaiden
osallistamisen merkityksesta. Itse
asiassa se, etta potilas on hoidon
keskiossa, kuuluu ERN ReCONNET:in
paatavoitteisiin, jonka saavuttami-
seksi osaamisverkoston toiminnassa
on mukana potilasedustajia. Heidan
kauttaan potilasnakokulma tulee
huomioitua paremmin osaamisver-
koston toiminnan suunnittelussa,
toteutuksessa ja suosituksissa.
Kongressissa korostettiin sitd, etta
jos potilas on hoidon keskiossa ja
paatoksenteko tapahtuu yhteistyos-
sa laakarin ja potilaan kesken, seka
hoidon tulokset etta sairastuneen
elamanlaatu paranevat huomattavas-
ti. Lisaksi potilasjarjestot haluttaisiin
mukaan hoitosuositusten tekoon.
Haasteita potilasten osallistamiselle
saattavat muodostaa nakemyserot
laéketieteellisen asiantuntijan kans-
sa ja se, etta koulutustaustojen eri-

laisuuden takia joitain asioita voi olla
vaikea ymmartaa tai hyvaksya.

Onko hoitoon
sitoutuminen ongelma?

Kongressissa pohdittiin myos sita,
onko harvinaisten sidekudostautien
kohdalla potilaiden omaan hoitoonsa
sitoutuminen ongelma eli noudatta-
vatko potilaat laakarien ohjeistuksia,
kayttavat l[aakkeita ohjeiden mukaan
ja kdyvat suunnitellusti vastaanotoilla
ja laboratoriossa. Hoitomydntyvyyden
parantamiseksi keskustelu vastaan-
otolla on ddrimmaisen tarkeaa. Lisak-
si tiedetaan, etta hyva ja pitkakestoi-
nen potilas-laakarisuhde parantaa
hoitomyontyvyytta. liman sita potilas
ei esimerkiksi valttamatta kerro kont-
rollikaynnilla, etta ei olekaan uskalta-
nut syoda laakkeita sivuvaikutusten
pelossa, ja laakari taas ajattelee
taudin olevan edelleen aktiivinen sen
takia, etta viime kerralla aloitettu 18a-
Kitys ei ole tehonnut ja vaihtaa tilalle
uuden ladkkeen, joita erityisesti har-
vinaissairauksissa on kaytettavissa
rajallinen maara.
Harvinaissairauksissa laakehoi-
toihin sitoutumisessa vaikutusta
saattaa olla my0s silla, etta potilaan
sairaus ei valttamatta kuulu ladkkeen
virallisiin kayttdaiheisiin, jolloin tutki-
muksia siihen liittyen ei juurikaan ole
eika vertaistukea aina 16ydy. Myo6s
taloudelliset tekijat voivat vaikuttaa
hoitoon sitoutumiseen; jos ei yksin-



Monipuolista kongressiantia oli hyva sulatella Brysselin puistojen kulttuuriantiin tutustuen.

kertaisesti ole varaa hankkia laakkei-
ta. Suomessa apua on sellaisissakin
tilanteissa tarjolla, mutta taloudel-
lisista huolista kertominen muille

tai sosiaalihuollon tarjoaman tuen
vastaanottaminen ei valttamatta ole
potilaalle helppoa.

Harvinaiset sidekudos-
sairaudet ja raskaus

Harvinaisissa sidekudossairauksis-
sa standardoidut toimintatavat ja
hoitopolut ehkaisyn seka raskauden
suunnittelun ja seurannan suhteen
tuntuivat puuttuvan lahes jokaisesta
ERN ReCONNET:in jasensairaalasta.
Mydskaan ns. virallista yhteisty6ta
em. asioiden tiimoilta ei tehty juuri
missaan reumatologien ja gyneko-
logien ja/tai aitiysneuvolaa pitavien
yleislaakareiden kesken. Syyna siihen
oli resurssien puute tai muut kansal-
liseen terveydenhuoltojarjestelmaan
ja/tai sairaalaorganisaatioon liittyvat
rajoitteet ja haasteet.

Kuitenkin kyseessa on merkittava
asia, silla iso osa sidekudostauteja
sairastavista on hedelmallisessa

iassa olevia naisia. Heidan kohdal-
laan hedelmallisyyden sailyttdminen
on tarkeda, mika tulisi huomioida
esimerkiksi ladkehoitoja valittaessa.
He tarvitsevat ehkaisyneuvontaa, jos
kaytossa on teratogeenisia eli sikidlle
haitallisia |aakkeita, tai jos sideku-
dossairauden sen hetkisen tilan kan-
nalta olisi riskialtista tulla raskaaksi.
He tarvitsevat myés raskaussuun-
nittelua, milloin olisi optimaalinen
ajankohta lastenhankinnalle, ja miten
laakitysten kanssa silloin toimitaan.
Lisaksi he tarvitsevat asiantuntevaa
raskaudenaikaista ja sen jalkeista
seurantaa, jossa ymmarretaan myos
harvinaisen sidekudostaudin erityis-
piirteet. Sairaudesta riippuen perin-
nollisyysneuvontakin voi olla tarpeen.
Kokonaisuutena hedelmallisyyteen
liittyvien asioiden suhteen todettiin
olevan viela paljon puutteita, joi-
den korjaamiseksi tarvitaan mm.
lisda koulutusta ja yhteisty6ta seka
ohjeistusta toimintavoista. Myos po-
tilasedustajat kokivat tarvetta lisatie-
dolle, kuten infolehtisille, joissa kerro-
taan raskauteen liittyvista asioista ja
perhesuunnittelusta.

Omia pohdintojani
kongressista

ENR ReCONNET oli hyvin poikkeuk-
sellinen kongressi aikaisemmin
osallistumiini koulutustapahtumiin
verrattuna. Yleensa kongresseissa
puhutaan siita, miten tietyt taudit to-
detaan ja miten niitd hoidetaan, mut-
ta Brysselissa yksittaisiin sairauksiin
ei pureuduttu osallistujien postereita
lukuun ottamatta, vaan siella kasitel-
tiin kaikkia harvinaisia sidekudostau-
teja koskettavia universaaleja haas-
teita ja potilaiden nakékulmaa tuotiin
esiin joka luennossa.

Tama oli 13 vuoden kongressikoke-
musteni aikana ensimmainen kerta,
kun potilasedustajat olivat lasna koko
kongressin ajan. Kaiken kaikkiaan
kongressi oli positiivinen kokemus
ja tilaisuus, jossa oli matala kynnys
kysya, kommentoida ja verkostoitua.
Uskon, ettd ERN-yhteisty6lla tullaan
aikaansaamaan tulevina vuosina vie-
Ia paljon hyvaa, liséamaan tietoisuut-
ta ja sen paatavoitteen mukaisesti
parantamaan harvinaisia sidekudos-
tauteja sairastavien hoitoa.
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Teksti: Kirsi Myllys  Kuvat: Lupus Europe

Uusi

Lupussivusto
vastaa sataan
kysymykseen

Internetistd loytyy paljon hyvdd tietoa, mutta miten erottaa

luotettava tieto epdluotettavasta? Tamd oli kimmokkeena

eurooppalaisen harvinaissairauksien osaamisverkoston
ERN ReCONNETin ja SLE-jdrjestojen kattojdrjeston Lupus
Europen yhteiselle hankkeelle Lupus 100. Siind luotiin

nettisivusto, jolle on koottu sata vastausta sataan tdr-

keddn kysymykseen lupuksesta ja sen kanssa eldmisestd.

Lupus 100, sata kysymysta lupukses-
ta pohjautuu ranskalaisen harvinai-
sia autoimmuunisairauksia ja tuleh-
dussairauksia sairastavien potilaiden
terveydenhuollon verkoston, FAI2R,
julkaisemaan kirjaseen nimelta "Sata
kysymysta lupuksesta”. Sita on kay-
tetty Ranskassa lupusta sairastavien
neuvontaan. ERN ReCONNET ja
LUPUS EUROPE kiinnostuivat Rans-
kan mallista.

Lupus100.org - laaja
sivusto eurooppalaisella
yhteistyolla

Hankkeessa kirjan englanninkielises-
ta versiosta on muokattu kysymys

ja vastaus -tyyppinen nettisivusto.
Vastaukset kysymyksiin ovat laatineet
lupusasiantuntijat ympari Eurooppaa.
Taman jalkeen vastausten kielta ovat
muokanneet ymmarrettavaan muo-
toon lupusta sairastavat.

Nettisivustolla on 11 eri kieliver-
siota. Suomen lisdksi Lupus 100
on saatavilla englanniksi, kreikaksi,
tanskaksi, saksaksi, espanjaksi,
ranskaksi, italiaksi, hollanniksi, ro-
maniaksi seka ukrainaksi. Hanke on
toteutunut laajana eurooppalaisena
yhteistydna. Uusiakin kieliversioita on
tulossa

Jokaisessa maassa kieliversio-
ta on ollut kdantdmassa lupusta
tunteva laakari ja sita sairastava
henkild. Kéantamisen lisaksi tyopari
on muokannut tekstin kotimaansa
olosuhteisiin sopivaksi. Englannin-
kielisena sivusto lanseerattiin jo lo-
kakuussa 2022. Monikielinen versio
lanseerattiin maailman SLE-paivana
10.5.2023. Vajaan kuukauden aika-
na uudella sivustolla on vieraillut jo
12 100 kavijaa.

Kunnianhimoinen tavoite on, etta
Lupus 100 -nettisivusto nousee
ensimmaisena esiin, kun joku etsii

tietoa lupuksesta. Siksi sen hakuko-
nenakyvyytta on erityisesti pyritty pa-
rantamaan. Sivusto on maksuton ja

sisaltda varmennettua tietoa ymmar-
rettavassa muodossa esitettyna.

Lupus-sairausperhe
yksi ERN ReCONNETin
kohderyhmista

Lupus on yleisnimi usealle lupuk-
sen alamuodolle. Yleisin naista on
systeeminen lupus erythematosus,
SLE. Muita lupuksen alamuotoja
ovat iholupukset DLE ja SCLE, muut
vield harvinaisemmat iholupuksen
muodot seka keskushermostolupus,
laakeainelupus, lapsuusian lupus ja
vastasyntyneen lupus. Suomessa on
totuttu kayttamaan nimea SLE, mutta
se on vain yksi lupuksen muodoista.
Euroopan komissio perusti vuonna
2017 eurooppalaiset osaamisver-
kostot, ERN:it. Ne kokoavat yhteen
harvinaisten tai monimutkaisten
sairauksien parissa tyoskentelevia
asiantuntijoita. Toiminnan tavoitteena
on parantaa diagnosointia, tarjota
hoitosuosituksia seka mahdollis-
taa konsultaatiot monimutkaisissa
tapauksissa. Lupus on yksi osaa-
misverkostoista toiminnan piiriin
kuuluvista diagnooseista, mukana
toiminnassa on myds muita harvinai-
sia reumasairauksia.



Suomen Lupus 100 -tiimi

Suomessa sivuston kddnnosurakasta ovat huolehtineet ldcikdri

Noora Holopainen ja Kirsi "Kikka” Myllys. Harvinaisia-lehti
pyysi heitd vastaamaan kolmeen kysymykseen:

1. Miksi lahdit mukaan projektiin?

2. Mitd sait siitd itse? Opitko jotain uutta projektia tehdessd?

3. Mikd sinua kiinnostaa lupuksessa?

Noora

1. Paadyin jo ensimmaisen vuoden
|aaketieteen opiskelijana seuraa-
maan reumatologian poliklinikan
toimintaa kesalomalla yhden kuu-
kauden ajaksi ja pidin siita kovasti.
Reumatologian maailma vaikutti jo
tuolloin monipuoliselta ja kiinnosta-
valta sisatautien erikoisalalta, josta
I6ysin itseni moneen kertaan myos
mydhemmassa opintojen vaiheessa.
Kun prekliiniset opinnot olivat ohi,
3.vuosikurssin immunologian kurssi
veti minut taysin mukanaan ja syven-
nyin ensimmaista kertaa paremmin
lupukseen ja sen immunologisiin
mekanismeihin. Hain syventaviin
opintoihin yliopistosairaalani reuma-
tologian poliklinikalle, ja olin mukana
SLE potilaiden hoitoon keskittyvan
klinikan toiminnassa lahes vuoden

ajan ennen kuin valmistuin. Loppu-
tyoni kasitteli sydanlihastulehdusta
SLE potilailla ja siihen mahdollisesti
altistavia tekijoita.

2. Lopputydtani ohjaava immunologi
kertoi Lupus 100 -projektista. Hanen
kauttaan kuulin, ettd suomenkielista
laakaria viela kaivattaisiin vahvistuk-
seksi ja paatin silta istumalta lahtea

mukaan.

3. Loysin uutta tietoa lupukseen
littyen myds ammatillisesta nakokul-
masta, mutta ehka vield vahvemmin
projekti toi ymmarrysta lupuksesta
potilaan ndkdkulmasta. Tydstimme
projektia yhdessa Kirsi Myllyksen
kanssa, ja kiitos yhteistydmme, sain
itselleni paljon uusia nakdkulmia ja
oivalluksia!

www.harvinainenreuma.fi

Noora Holopainen ja Kikka Myllys
vastasivat Lupus 100 -sivuston
suomenkielisen version kaanta-
misesta.

Kikka

1. Minulle tdma oli tarkea projekti
alusta lahtien, silld olin kuullut siita
jo aiemmin ja ilmoittautunut vapaa-
ehtoiseksi mukaan hankkeeseen.
Tuntuu hienolta, ettd on saanut olla
mukana luomassa luotettavaa tie-
tolahdetta lupuksesta. Olen yhdelta
ammatiltani englannin kielen opetta-
ja ja ennen opettajan ty6tani, toimin
kaantajana.

2. Tuntuu, etta hankkeen paras

anti oli yhteistyd Nooran kanssa.
Hanen kanssaan oli hyvin helppoa
keskustella ja yhteisty6 tekstin muok-
kaamisessa tapahtui hyvassa yhteis-
ymmarryksessa. Kerran kdvimme lapi
suuren joukon tekstin ongelmakohtia
puhelimitse. Se oli ihan huippua!
Puhuimme yli nelja tuntia putkeen.
Noora halusi kuulla myés minun ela-
mastani lupuksen kanssa. Noora sai
tarinani tuntumaan merkittavalta.
Muutenkin hanen kanssaan oli help-
poa tyéskennella. Vaivatonta ja vali-
téntd. Tama oli minulle se paras anti.
Toki nyt jaljestapain, kun ty6 on tehty,
on hienoa ja pelottavaa nahda oma
versio tekstista nettisivustolla.

3. Lupus on osa elamaani ja olen
aina halunnut tietaa siita kaiken
mahdollisen. Lupus on monimuotoi-
nen sairaus ja minulle on tarkeaa
tietaa, etta lupus ei aiheuta kaikkia
oireitani. Esimerkiksi osa oireistani
tana paivana kuuluu normaaliin van-
henemiseen, kuten painonnousu ja
kehon jaykistyminen. Osan oireista
taas aiheuttaa sydmani ladkkeet, mi-
nulle eivat esimerkiksi sopineet sta-
tiinit lainkaan. Joihinkin oireisiin voin
mahdollisesti itse vaikuttaa, mutta
toisten oireiden kanssa pitaa vaan
oppia elamaan. Lupus on vierellani
aina, mutta se ei maaritd minua eika
elamaani.
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Tietoa ja toimintaa vaskuliittisairauksia sairastaville

Reumaliiton nettisivuilta harvinainenreuma.fi 16ytyy noin
viidentoista vaskuliittisairauden diagnoosikuvaukset. Moni
niista paivitetaan alkusyksyyn mennessa. Liiton You tube
-kanavalla on viisi videota vaskuliiteista teemoina johdan-
to vaskuliitteihin, ANCA-vaskuliitit, jattisoluarteriitti, polyar-
teritis nodosa ja Takayasun arteriitti. Taman lehden lopus-
ta 16ytyvat myos vaskuliittivertaistukijoiden yhteystiedot.

Suomen Vaskuliittiyhdistys toimii kaikkia vaskuliitteja sai-
rastavien omana yhdistyksena. Yhdistys jarjestaa lahi- ja
verkkotapaamisia seka kaikille vaskuliittisairauksia sairas-
taville yhdessa ettéa yksittaisille diagnoosiryhmille. Lisatie-
toa loytyy yhdistyksen sivuilta www.vaskuliittiyhdistys.fi.

Koska vaskuliittisairauksiin voi liittyd monenlaisia oireita,
kannattaa tutustua eri liittojen toimintaan. Hengitysliitto
jarjestaa verkossa luentoja ja toimintaa, joka sopii kaikil-
le, joilla on haasteita/oireita hengittdmisessa. Lisatietoa
|6ytyy liiton tapahtumakalenterista hengitysliitto.fi -osoit-
teesta. Suurin osa verkkoluennoista ja -tapahtumista ei
edellyta hengitysyhdistyksen jasenyytta.

Sairastatko SLE:td,

DLE:td, SCLE:td tai
mddrittelemdténtd
sidekudossairautta?

Yhdistyksen uudet kotisivut ovat
osoitteessa www.lupussuomi.fi.
Sielld on monenlaista hyodyllista
ja kiinnostavaa sisalt6a!

Vertaistukipuhelimeen
+358 45 108
8588 voit soittaa
maanantaisin ja
tiistaisin klo 11.00-
17.00.

Facebook sivut
kannattaa myos ottaa
seurantaan!

www.facebook.com/

lupussuomi

Aivovaskuliittia sairastavat voivat hakea Neuroliiton so-
peutumista tukeville kursseille, joista 16ytyy lisatietoa
Neuroliiton sivuilta https://kuntoutukseen.fi/kuntoutus-
kurssit/. Lisaksi Neuroliiton You Tube -kanavalta [0ytyy
aivovaskuliittia sairastavan kokemuksista tehty video.

lho-oireisiin painottuvissa vaskuliiteissa kannattaa tu-
tustua Allergia-, lho- ja Astmaliiton, AlA-liiton toimintaan.
Liitosta saa maksutonta neuvontaa ihosairauksista seka
ihotautia sairastavien sosiaaliturvasta ja palveluista

ks. allergia.fi/neuvonta. Liitto jarjestaa kursseja erilaisille
ihosairausryhmille, osalla kursseista kohderyhméana ovat
laajasti harvinaisia ihotauteja sairastavat ks. allergia.fi/
kurssit. Liitto jarjestéa myos vertaistreffeja ja vertaistref-
fien listaa voi seurata taalla: www.allergia.fi/palvelut/
vertaistuki/vertaistreffit/tulevat-vertaistreffit/

JH

VASKULIITT 45

Vaskuliittiyhdistyksen toimintaan!

Tietoa yhdistyksesta vaskuliittia sairastavien
etujarjestona l6ydat kotisivuiltamme
www.vaskuliittiyhdistys.fi
sielta voit myds helposti liittya jaseneksi.

Yhdisys jarjestaa jasenilleen mm. vertaistapaamisia
seka diagnoosikohtaisia vertaistapaamisia.

Seuraa kotisivujamme, sielta l16ydat ajankohtaiset
tapaamiset, koulutettujen vertaistukijoiden
yhteystiedot ja paljon muuta. Jasenillemme on
kotisivuilla oma osia, jasensivut. Loydat meidat myos
Facebookista ja Instagramista.

www.vaskuliittiyhdistys.fi
vaskuliittiyhdistys@gmail.com




www.harvinainenreuma.fi

Tule mukaan alueelliseen vertaistoimintaan!

Lappeenrannan harvinaisten
vertaistukiryhma

Ryhma kokoontuu Tulestuvalla (Koulukatu 50), kerran
kuukaudessa. Syksyn ensimmainen tapaaminen on

13.9.2023 klo 17.00 ja seuraavat 11.10., 8.11.. ja 13.12.

klo 17.00. Ryhmaan ei tarvitse ilmoittautua ennakkoon,
vaan voit tulla suoraan paikalle.

Lisatietoa saat Lappeenrannan reumayhdistyksesta
0400 395 466 (ma-to klo 10.00-16.00) tai
www.lappeenrannanreumayhdistys.fi.

Pirkanmaan alueen SLE-vertaistukiryhma

Avoin ryhma kaikille, joilla on SLE, systeeminen lupus
erythematosus. Syksylla on kaksi tapaamista, tiistaina
26.9. klo 17.30 (paikka auki) ja maanantaina 11.12.
klo 16.00 joulupuuro Tampereen reumayhdistyksen
toimistolla. Tarkemmat tiedot noin viikkoa ennen
tapaamisia Whats up-ryhmassa.

Jos olet tulossa mukaan ensimmaista kertaa, ilmoita
yhteystietosi, niin [ahetamme lisatietoa.
Yhteyshenkilot: Annette Mathlin, 0400 735 589,
annettemathlin@gmail.com ja Tuija Ahlgren,

040 5599 957, ahlgren.tuija@gmail.com

Paakaupunkiseudun harvinaisten
vertaistukiryvhma, ReuHa

Ryhma on avoin kaikille reumaharvinaisille. Sen
tapaamiset jarjestetaan syyskaudella 2023 klo 13.00-
14.30 tiistaisin 26.9., 24.10. ja 28.11. Helsingin Reu-
mayhdistyksen esteettdmissa tiloissa Malmin raitti 17 A.
Huom. uusi kellonaika.

Tervetuloa tapaamaan vertaisia!

lImoittautumiset viimeistaan tapaamista edeltavana
sunnuntaina saila.aurinko@gmail.com tai 050 588 3931.
Ohjaajina toimivat Saila Aurinko ja Reija Narhi.
www.facebook.com/Pks.ReuHa

Systeemista skleroosia sairastavien
vertaistukiryvhma Tampereella

Vertaistukiryhma on systeemista skleroosia ja morfeaa
sairastaville. Ryhma tapaa Tampereen reumayhdistyksen
tiloissa lahella rautatieasemaa. Syksyn tapaamiset ovat
vield auki Harvinaisia-lehden ilmestyessa.

Lisatietoa ryhméanvetaja Hanna Kiviselta,
erika.kivinen@hotmail.fi tai 040 777 40009.

Tampereen harvinaisten ryhma

Ryhma on niille, jotka kaipaavat vertaistukea
sairauteensa liittyen. Toiminta on luottamuksellista ja
kaikkia ryhman jasenia kunnioitetaan tasavertaisina.

Kokoontumisia on suunniteltu syys-marraskuulle

kerran kuukaudessa. Ryhma kokoontuu Tampereen
reumayhdistyksen tiloissa. Jos olet kiinnostunut
tulemaan mukaan toimintaan, ole yhteydessa ryhman
yhteyshenkiloon Katja Karppiseen puh. 0400 601 136 tai
katja.a.karppinen@gmail.com.

Turun reumayhdistyksen Kilpikonnat-ryhma

Turun reumayhdistyksen sidekudossairaiden Kilpikonnat-
ryhma kokoontuu keskiviikkona 20.9.2023 klo 17.30
Turun tuomiokirkon edessa. Tapaaminen jarjestetaan
ulkoillen Turun vanhassa keskustassa. Etsitaan
geokatkoja ja sitten mennaan kahville. Jos sataa
kaatamalla mennaan kimppakyydilla kirkolta oitis kaffelle.

Lisatietoja Marjo Makela, marjo70makela@gmail.com tai
040 7383 563 tai turunreumayhdistys.fi.

Uuden Oulun reumayhdistyksen
harvinaista reumaa sairastavien ryhma

Yhdistys jarjestaa vertaistukea ja vertaistukitapaamisia
harvinaista reumaa sairastaville. Lisatietoa ryhmista ja
vertaistukijoista |[6ydat seuraamalla nettisivuja:
www.uure.fi.

Vertaistukijoina toimivat Miia Vehvilainen 040 932 9287
tai vehmia@gmail.com ja Anna Poropudas 0440 557 917
tai anna.poropudas@gmail.com.

Vertaistukijoiden koordinoimia
valtakunnallisesti toimivia ryhmia

IBM:aa eli inkluusiokappalemyosiittia
sairastavien WhatsApp-ryhma

Mukaan paasee lahettamalla yhteyshenkildlle
puhelinnumeron.

Ryhman yhteyshenkild/ohjaaja on Eeva-Liisa Hakala,
puh.050 518 7388, hakalaeevaliisa@outlook.com

Relapsoivaa polykondriittia sairastavien
Facebookryhma

Ryhma on yksityinen ja jo diagnoosin saaneille. Kiinnostu-
neet voivat tehda liittymispyynnon fb:ssa vastaamalla esi-
tettyihin kysymyksiin. Ryhmén hallinnoija hyvaksyy ryhmaan.
Helena Patja, puh. 040 503 9418, helena.patja@gmail.com

Jos sinun paikkakunnallasi ei viela ole alueellista ryhméaa, mutta olet kiinnostunut sen perustamisesta ota yhteytta
Jaana Hirvoseen, jaana.hirvonen@reumaliitto.fi tai puh. 0400 760 054. Voimme kutsua alueella asuvia harvinaisia
yhteiseen tapaamiseen, jossa voidaan keskustella ryhman perustamisesta.
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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
hankalaoireisesti. Olen nyt yli 60-vuotias.
Sairaus on ollut lasna monessa elaman-
vaiheessa, myos lapsiperheen arjessa.

Behcetin oireyhtyma

Taina Laine
040 734 4967
tailai.fi@gmail.com

Olen ollut vertaistukija

vuodesta -92 ja
Behcet-ryhman vetdja vuodesta -95,
jolloin sain diagnoosini. Perheessani on
kolmessa polvessa tautia. Ota rohkeasti
yhteytta.

Dermatomyosiitti

Anna-Kaarina Kairamo
050 560 5315
ak.kairamo@gmail.com

Olen melko tuore

harvinainen ja uusi
vertaistukija. Olen paljon toiminut niin
nuorten, opiskelijoiden kuin varttuneem-
pienkin parissa. Ota yhteytta, matalalla
kynnyksella!

Jaana Toivonen
040 718 2657

Sairastuin 90-luvulla.

Haluan tuoda toisille

sairastuneille positiivista
tulevaisuuden kuvaa. Olen ty6eldmassa.
Uskonasiat ovat minulle tarkeita.

Ehlers-Danlosin oireyhtyma

Mikael Eklind
040 196 5622
sysop358@gmail.com

Oikealla asenteella ja

terveella jaarapaisyydella
paasee pitkalle. Tarkeiden asioiden
vuoksi pitaa olla valmis kamppailemaan.

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

Olen vertaistukija,
kokemusasiantuntija ja Sedy-aktiivi
Parikkalasta. Harrastan vapaaehtoistyota,
koirien kanssa touhuamista, lukemista ja
postcrossingia.

Venla Villman
040 372 5729
(paivat ja illat)

Olen perheellinen nuori
nainen Kuopiosta.
Sairastan EDS:aa ja harrastan kirjoitta-
mista ja liikuntaa. Minuun voi olla
yhteydessa puhelimitse,
isnstassa @venlisti tai FB kautta!

Arja Vuoni
040 539 5054

EDS on rajoittanut

elamaani yli 30 vuotta.

Liike on laake ja luonto
antaa voimaa. Vertaistuki vahvistaa.

EGPA

Saila Aurinko
050 588 3931
saila.aurinko@gmail.com

Olen toiminut harvinaisia

reumasairauksia sairasta-
vien vertaisryhman ohjaajana vuodesta
2013 seka oman diagnoosiryhman
vertaistukijana vuodesta 2014.

GPA

Maija Saaskilahti
0400 708 082
maija.saaskilahti@lapha.fi

Olen saanut GPA diagnoo-

sin 2009. Koen elavani
sairaudesta huolimatta taytta elamaa.
Sairautta on vaikea kesyttaa, mutta se on
mahdollista, yhdessa ymmartaen.

Inkluusiokappalemyosiitti

Eeva-Liisa Hakala

050 518 7388
hakalaeevaliisa@outlook.
com

Sairastuin vuonna 2005.
Olen toiminut lahes yhta kauan vertaistu-
kijana. Muiden IBM:aa sairastavien
WhatsApp-ryhman yllapitaja.

MCTD

Onerva Ahonen
(03) 543 4252

Asun Pirkanmaalla. Sain diagnosoitiin
70-luvulla. Elékeldinen. Osallistun
reumayhdistyksen toimintaan. Nautin
kesaisin mokkielamasta.

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
niitd huonompiakin kausia.

Maija Simola
0400 639 533

Olen elakelainen.
Diagnoosi vuonna -86.
Jokaisen sairastuneen
tauti on yksil6llinen. Omani on ollut yla- ja
alamakea, mutta on pysynyt kurissa
laékkeiden ansiosta.



Miia Vehvilainen
040 932 9287
vehmiia@gmail.com

Sain diagnoosin vuonna
2005. Valilla sairauteni
yllattaa moninaisuudellaan. 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 vertaistukea. Nautitaan pienista
iloistal

Tapani Lammila
0400 650 188
lammilatapani@gmail.com

Sain diagnoosin -98 ja
jain silloin elakkeelle.
Sairauteni on melko monimuotoinen.
Olen 75-vuotias ja asun Etela-Satakun-
nassa.

Polymyosiitti

Sirpa Korpihuhta
050 540 3303

Sairastuin vuonna 2003. Nykyisin parjaan
sairauteni kanssa melko hyvin. llon
aiheeni ovat pienet lapsenlapseni. Asun
Varsinais-Suomessa.

Hanna Lystimaki

+ systeeminen skleroosi
040521 1741

(Laheté tekstiviesti, soitan
sinulle.)

Relapsoiva polykondriitti

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

Olen sairastanut vuodesta
-84, diagnoosin saami-
seen meni 19 vuotta. Olen viela kokopai-
vaty6ssa. Harrastan aktiivisesti liikuntaa.
Ota rohkeasti yhteytta.

Systeeminen skleroosi
(skleroderma)

Seija Kyykoski
040 749 4620

Olen neljan tyttaren aiti.
Vietan elakepaiviani
Valkeakoskella mieheni
kanssa. Systeemiseen skleroosiin
sairastuin 30 vuotta sitten.

Marjukka Nurmela
050 344 9500
marjukka@elisanet.fi

Sairauteni on systeemi-
nen skleroosi. Alkuvai-
heen oireita minulla oli jo 60-luvulla.
Diagnoosin sain 90-luvun lopulla.
Vertaistukijana olen toiminut toistakym-
menta vuotta.

Hanna Rantaharju
040 704 0174
(tekstiviesti)

Olen 42-vuctias ja
sairastan Raynaudia ja
systeemista skleroosia. Diagnoosini on
tuore. Autan mielellani juuri diagnoosin
saaneita kasittelemaan uutta eldamanti-
lannetta. Minut tavoittaa parhaiten
tekstiviestilla. Sovitaan sitten aika
juttelulle

Jari Véananen
050 313 3853
j.h.vaananen@gmail.com

Moi! Olen kulkenut
sairauteni kanssa 10
vuotta. Jos haluat keskustella mieltasi
painavista asioista, ota rohkeasti yhteytta.

SLE

Johanna Liukko
0400322122
johanna@liukkoenergy.eu

SLE:lainen tervehtii
Varsinais-Suomesta.
Perussairauden kavereiksi on tullut mm.
biblo ja alopecia. Taakkaa on helpompi
jakaa kahdelle. Voidaan keskustella
kipeistakin asioista.

www.harvinainenreuma.fi

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

Olen elanyt 30 vuotta
lupuksen ja Sjogrenin
oireyhtyman kanssa. Mottoni: Opi
tuntemaan sairautesi hyvin ja ela sen
jalkeen normaalia elamaa. Sinulle
normaalia! Olen parhaiten tavoitettavissa
iltaisin.

Tarja Raiha

+ EDS

0404129 120
tarjaraiha@hotmail.fi

Olen aktiivisesti mukana
monessa eri vapaaehtoistoiminnassa.
Nautin siitd suunnattomasti. Rakkaimpia
harrastuksiani ovat kasityot, etenkin lanko-
jen kasvivarjays, ristipistot ja askartelu.

Kiinnostaako sinua
lahtea vapaaehtoiseksi
vertaistukijaksi?
Ole yhteydessa:

Jaana Hirvonen
jaana.hirvonen@reumaliitto.fi

Oletko jo tutustunut
Reumaliiton
Loyda vertaistukija
-palveluun? Voit hakea
vertaistukijaa eri haku-
kriteereilla.

Kay katsomassa:
https://kilta.reumaliitto.fi/
Vertaistukihenkilot/Lomakkeet/
Hakusivu



Tavoitammehan sinut?

Pida yhteystietosi ajan tasalla!

Yhteystietojen ajantasaisuus on tarkeaa tiedonkulun takaamiseksi.
Postituslistan yhteystiedot paivittyvat ainoastaan olemalla meihin yhteydessa.
Vaaraan postiosoitteeseen toimitettu Harvinaisia-lehti ei palaudu meille, joten emme

saa tietoa virheellisista yhteystiedoista. Sen vuoksi on tarkead, etta muistat ilmoittaa
muuttuneet osoitetietosi.

Harvinaisia-lehden lisdksi lahetamme aika ajoin tiedotteita myds sahkopostitse. Jos
et ole saanut kevatkaudella tiedotteitamme, mutta haluat ne jatkossa, niin ilmoita
meille toimiva sahkopostiosoitteesi. Lisdksi on hyva aika ajoin varmistaa, ettei
postilaatikkosi ole taynna. Silloin se ei ota vastaan uusia sahkdposteja,

emmeka ldhetd postia mydhemmin uudestaan.

Voit ilmoittaa muuttuneet tietosi ensisijaisesti sahkdpostitse
harvinainenreuma@reumaliitto.fi tai Reumaliiton vaihteeseen
(09) 476 155 ma-to klo 9-13.
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