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Nostamme Harvinaisia-lehdessé aina
isommin esiin yhden diagnoosin.
Talla kertaa se on Ehlers Danlosin
oireyhtyma, EDS. Tauti on saanut
kahden laakarin nimen. Se on ollut
aikoinaan aika tavallista. Myos laa-
karit Behcet, Sjogren, Takayasu ja
Wegener ovat antaneet nimensa sai-
rauksille, muutamia mainitakseni.

Nyttemmin Wegenerin granulo-
matoosista on haluttu haivyttaa
natsimenneisyyden omaavan We-
generin nimi ja sairaus on nimetty
granulomatoottiseksi polyangiitiksi,
GPA:ksi. Granulomatoottisen polyan-
giitin sanotaan olevan myds nimena
helpompi, silla se kertoo sairauden
paaoireet. Samaan helppouteen
vedoten Churg-Straussin oireyhtyma
muutettiin eosinofiiliseksi granuloma-
toottiseksi polyangiitiksi, EGPA:ksi.
Helppous on makuasia ja kielikysy-
mys.

Hankalat ja maallikolle vaikeasti
avautuvat nimet yhdistavat suurta
osaa harvinaisdiagnoosejamme.
Olen joskus huumorilla ehdottanut,
ettd Suomessa pitaisi olla laki, joka
takaisi ihmiselle oikeuden diagnoo-
siin, jonka han osaa lausua. Aikuisen
Stillin tauti on helppo, mutta heraakoé
siita ajatus, etta mika onkaan sitten
lasten Stillin tauti? Helpoimmasta
paasta lienee mybs SAPHO, joka on

viiden siihen liittyvan oireen alkukir-
jaimien yhdistelma, vaikka se viekin
ajatukset antiikin Lesboksen saarella
vaikuttaneeseen runoilijaan, Sap-
foon.

Hankaliin nimiin on haettu hel-
potusta kayttamalla lyhenteina
kirjainyhdistelmia kuten hypokomple-
menteeminen urtikariaalinen vasku-
liittioireyhtyma, HUVS tai systeeminen
lupus erythematosus, SLE, vaikka
sen tilalle onkin nyt nousemassa
pelkka lupus. Se voi taas hiukan
yllattaen vieda ajatukset suden lati-
nankieliseen nimeen. Relapsoivalle
polykondriitille, RP:lla puolestaan olisi
ihan suomenkielinenkin nimi, uu-
siutuva rustotulehdus, mutta ei sita
koskaan kukaan kayta. Uusimmista
paasta diagnoosina taitaa olla vasta
pari vuotta sitten nimetty VEXAS,
josta |0ydat tietoa heti seuraavalta
sivulta.

Mita Ehlers-Danlosiin tulee, niin
eivat Ehlers ja Danlos olleet ensim-
maisena asialla, silla aikoinaan jo
Hippokrates kuvasi samantyyppisen
taudin. Hanen jalkeensa venalai-
nen ihotautilaakari Tschernogubow
kuvaili sairauden noin yhdeksan
vuotta ennen Ehlersia, ja Danlos tuli
neljanneksi seitsemisen vuotta Eh-
lersin jalkeen vuonna 1908. Pitkasti
historiastaan huolimatta EDS on yha

huonosti tunnettu. Sita sairastavat
saavat edelleen liian usein kantaa
todistelutaakan oireidensa olemassa-
olosta ja vaikutuksesta elamaansa,
vaikka geenimutaatiot kollageenin
muodostumisen hairiintymisen taus-
talla on yhta alatyyppia lukuun otta-
matta selvitetty.

Tassé lehdessa otamme EDS:aan
kokemuksellisen nakékulman: miten
kuormittavana se koetaan tai miten
se haastaa ihmistd muuttamaan
ajattelutapojaan tai keinoja kuntout-
taa itsedan. Yhden perheenjasenen
sairaus vaikuttaa yleensa my6s muun
perheen elamaan. Namakin teemat
yhdistavat harvinaisten sairauksien
ja niita kuvaavien kirjainyhdistelmien
kanssa elavia. Ne tulevat tahtomatta
osaksi ihmisen elamaa, haastavat
ja vaativat uudelleenorientoitumista
ja muuttavat totuttua toiseksi. Mut-
ta niiden kanssa myos parjataan ja
jatketaan elamaa. Ne voivat lisata
yhteenkuuluvaisuuden tunnetta ja
kirkastaa elaman merkitysta. Laa-
ketieteen isa Hippokrates jo aikoi-
naan pohdiskeluissaan tuli siihen
tulokseen, etta usein on tarkeampaa
tietdd, millainen sairastunut ihminen
on, kuin mita han sairastaa.

Jaana Hirvonen
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Teksti:

Tom Pettersson

Sisétautien ja reumatologian erikoislaakari
LKT, professori h.c.

Dosentti, Helsingin yliopisto

Nama sairaudet erosivat perinteisista autoimmuunitau-
deista, kuten systeemisesta lupus erythematosuksesta
(SLE), muun muassa siten, etta niissa ei todettu vasta-ai-
neita omia kudoksia vastaan. Ne nimettiin autoinflam-
matorisiksi taudeiksi. Niille oli ominaista toistuva kuume,
johon liittyi ihottumaa, nivel-, lihas- tai vastakipua tai keuh-
kopussin tulehdus. Maailmanlaajuisesti tunnetuin autoin-
flammatorinen tauti on perinndllinen Valimerenkuume.
Sittemmin uusia autoinflammatorisia tauteja on [6ytynyt
tihenevaan tahtiin, erityisesti lapsilla, mutta myds aikuisil-

la. MyOs monia ei-perinndllisia sairauksia on voitu liittéa
autoinflammatoristen tautien joukkoon, kuten harvinaiset
Stillin tauti ja Behcetin tauti seka meilla kansantaudiksi
luonnehdittava kihti.

Kaksi vuotta sitten yhdysvaltalaiset tutkijat kuvasivat
uuden monimuotoisen autoinflammatorisen taudin, jolle

[ [ [ [ ]
— uuSl monlotrelnen he antoivat nimeksi kirjainlyhenteen VEXAS. Tautia to-
dettiin erityisesti keski-ikaisilla tai iakkaammilla miehilla.
Sen paaoireina olivat vaikeahoitoinen tulehdustila ja

autOinﬂammatOrinen verimuutokset. Myds Suomessa on todettu VEXAS-tautia

Kuva: Eeva Anundi

sairastavia.
tauti
a UBA1-geenin virhe
VEXAS-tauti johtuu X-kromosomissa sijaitsevan UBA1-ni-
Vihdn yli 20 vuotta sitten tehtiin misen geenin virheesta. Kyseessé on niin sanottu somaat-
o i . tinen mutaatio, eli muissa soluissa kuin sukusoluissa
merkittavda lddketieteellinen eldman aikana tapahtunut geenivirhe. Koska vika ei ole

sukusoluissa, tauti ei ole perinnéllinen, vaikka se johtuu
geenivirheesta. Somaattiset mutaatiot ovat luonnollinen

havainto: Joidenkin aikaisemmin

perl’nndllisiksi jaksoittaisiksi osa ikédantymistamme, ja sen vuoksi VEXAS-tautia to-
. . i detaan yleensa ikaantyneilla. Miehet sairastuvat koska
kuumeozreyhtymzksz kutsuttLt]en heilld on vain yksi X-kromosomi ja sen vuoksi vain yksi

. . UBA1-geenin kopio. Naisilla toinen X-kromosomi tavalli-
sair. GUkSlen taUStalla olevat sesti suojaa VEXAS-taudilta, mutta tautia on erittain harvi-

geenivirheet loydettun naisena todettu myés heilla.
Normaalisti toimiva UBA1-geeni on tarkea solun sisai-

sen aineenvaihdunnan tasapainon sailymiselle. Tasapai-
non hairiytyessa tulehduksen valittajaaineet vapautuvat
soluista ja saavat aikaan kuumeen seka paikallisen ja
yleistyneen tulehduksen elimistdssa.

Moninaisia oireita

VEXAS kuvattiin vuonna 2020 ensimmaisen kerran 25
tautiin sairastuneella miehella. Tavallisimmat oireet olivat



kuume, anemia, korvien ja nenan rustojen seka ihon ja
keuhkojen tulehdus. Yleinen oire olivat myds laskimotu-
kokset. Monelle sairastuneista oli aikaisemmin tehty re-
lapsoivan polykondriitin eli uusiutuvan rustotulehduksen
diagnoosi, ja joillekin vaskuliitin eli verisuonitulehduksen
diagnoosi.

Relapsoiva polykondriitti tunnetaan parhaiten korvaleh-
tien punoituksesta, turvotuksesta ja kivusta, mutta se voi
oirehtia myds nenan, hengitysteiden, silmien ja nivelten
tulehduksena. Uudemmissa julkaisuissa on raportoitu,
ettd VEXAS-tauti voi ilmeta myds silmien, nivelten, keuhko-
pussin ja sydanlihaksen tulehduksena, vatsaoireina seka
pernan, maksan ja imusolmukkeiden suurentumisena.

VEXAS-tautiin liittyvat verimuutokset johtuvat luuytimen
toimintahairiosta. Muutoksista tavallisin on anemian lisak-
si valkosolujen ja verihiutaleiden maaran vahentyminen.
Anemia voi joillakin edeltaa taudin tulehduksellisia oireita
usealla vuodella.

Diagnoosiin johtavia oireita
ja tutkimuksia

VEXAS-taudista voi olla kysymys, jos yli 40-vuotiaalla
miehella on epaselvasta syysta kuume, johon liittyy vai-
keahoitoinen ruston, ihon, keuhkojen tai nivelten tulehdus
seka verta muodostavien elinten oireita ja |6ydoksia,
kuten laskimotukokset ja verisolujen vahyys. Tulehdusta
heijastavien C-reaktiivisen proteiinin ja laskon arvot ovat
yleensd selvasti suurentuneet. Reumatekijaa tai tuma-
vasta-aineita saatetaan tavata, mutta niista ei ole apua
diagnostiikassa.

Diagnoosi varmistetaan luuydintutkimuksella ja gee-
nianalyysilla. Luuydinvalmisteessa voidaan mikroskoopin
alla nahda verisolujen kypsymishairidita seka punasolujen
ja valkosolujen esiasteissa tyypillisia solunsisaisia rak-
kuloita eli vakuoleja. Geenianalyysi nayttaa UBA1-geenin
pistemutaation eli yhden emaksen vaihtumisen toiseen
solun DNA-ketjussa.

Hoitosuosituksia ei viela ole

VEXAS-taudin hoitoa ei ole viela jarjestelmallisesti tutkit-
tu eika varsinaisia hoitosuosituksia ole. Tauti aiheuttaa
kuitenkin usein vakavia oireita, jolloin tehokas immuu-
nivasteeseen vaikuttava laakitys on tarpeen. Kortisonival-
misteista on apua, mutta niita tarvitaan verrattain suuria

annoksia, joihin liittyy merkittava sivuvaikutuksien vaara.
Sen vuoksi turvaudutaan yleensa myoés muihin laakkei-
siin.

Nivelreuman hoitoon kaytettavat siklosporiini A, tosilit-
sumabi ja januskinaasin estajat (JAK-estajat) ovat osoit-
tautuneet hyoddyllisiksi. Niiden turvin kortisoniannoksia on
voitu vahentaa. Luuytimen kypsymishairidon ja verisolujen
vahyyteen on kaytetty atsasytidiini-nimista I&aketta, mutta
sen teho on vahainen. Mahdollinen parantava hoito on
toisesta henkildsta kerattyjen kantasolujen siirto. Tahan
hoitomuotoon liittyy kuitenkin monia riskeja, minka vuoksi
sen kaytto edellyttaa huolellista harkintaa.

Diagnoosin saaneiden maaran
kasvu kehittaa hoitoa
VEXAS on askettain kuvattu ei-periytyva, mutta geeni-
virheen aiheuttama tauti, joka ilmenee monimuotoisilla
tulehdusoireilla ja verimuutoksilla erityisesti iakkailla mie-
hilla. Somaattiset geenivirheet on yleensa liitetty syopa-
sairauksiin, mutta VEXAS-tutkimus on osoittanut, etta ne
voivat johtaa my0s tulehdukselliseen sairauteen.
VEXAS-tauti on harvinainen, mutta todennakoisesti
VEXAS-diagnooseja tehdaan maailmalla ja myés Suo-
messa lahivuosina enemman, jolloin taudin tunnettuus
kasvaa. Sen oireista ja kulusta opitaan lisda ja vahitellen
myo6s sen hoitolinjat selkiytyvat.

VEXAS

kirjainlyhenne tulee sanoista

Vakuolit eli solunsiséiset rakkulat

E 1-entsyymi eli valkuaisaine, joka nopeut-
taa maarattya biokemiallista reaktiota

X-linkattu eli X-kromosomiin liittyvé

Autoinflammatorinen eli omia kudoksia
vastaan suuntautuva tulehdus

Somaattinen eli muihin soluihin kuin
sukusoluihin liittyva
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Helpotusta,
haasteita ja tukea

Kun Henna Painilaisella todettiin Ehlers-Danlosin oireyhtymd, koko
perheen eldmad muuttui. Puoliso Janne Painilaiselle oli kuitenkin
selvdd, ettd hdn pysyisi vaimonsa rinnalla niin yld- kuin alamdissd.

Mika helpotus! Vuosien epatietoisuus
oli vihdoin ohi, kun Henna Paini-
lainen, 39, sai kolme vuotta sitten
diagnoosin. Han sairasti harvinaista
Ehlers-Danlosin oireyhtymaa. Se
selitti jo yli parikymmenta vuotta
kestaneet nivelkivut ja voimakkaan
uupumuksen.

”Olin valtavan huojentunut, kun
sain diagnoosin. Koska olin jo vuosia
ravannut laakarissa eika mitaan oltu
I6ydetty, olin ajatellut, etta paassani
saattaisi olla jotain vikaa”, Henna
kertoo.

Myds Hennan aviomies Janne Pai-
nilainen, 40, oli helpottunut uutises-
ta. Han oli jo pitkdan joutunut seu-
raamaan vieresta vaimonsa raskasta
kamppailua jatkuvasti pahenevien
Kipujen kanssa.

"Oli hyva saada Hennan kipujen
aiheuttajalle vihdoin nimi. Vaikka se
ei vienyt kipuja pois, se helpotti sai-
rauden kanssa elamista.”

Mieluisa tyo jai

Diagnoosin saamisen hetkelld Henna
voi jo todella huonosti. Koska kovat
nivelkivut vaivasivat niin kasissa kuin
jaloissa, hanen oli pakko jattaa rakas
hammashoitajan tydnsa ja jaada
kotiin.

Perheen 12-vuotias bolognese Muru
tuo iloa vaikeisiinkin hetkiin.



Henna, Janne ja Joonatan Painilainen asuvat Nokialla. Liséksi perheeseen kuuluu Jannen kaksi tytarta aikaisemmasta

avioliitosta.

"Olin kuvitellut, etta jatkaisin ham-
mashoitajana elakeikaan asti. Oli
valtava pettymys, kun jouduin lopet-
tamaan tyo6t.”

Kotiin jaaminen oli Hennalle kaik-
kea muuta kuin helppoa. Mieluisa
tyo oli rytmittanyt elamaa mukavasti.
Lisaksi han oli pystynyt sen myota
osallistumaan perheen elattamiseen.

"Talla hetkella pystyisin tekemaan
kevytta toimistoty6td, mutta sellaista
en ole onnistunut I6ytamaan. Halu
paasta takaisin tydelamaan on suu-
ri.”

Hennan paivat kotona kuluvat vaih-
televasti. Hyvina paivina han pystyy
edelleen kdymaan kaupassa, laitta-
maan ruokaa ja tekemaan muita koti-
t6ita. Huonoina paivinad mika tahansa
pienikin askare taas saattaa tuntua
taysin ylitsepaasemattomalta.

"Pelkastdan imuroiminen voi olla
taysin mahdotonta.”

Henna suree myos sita, ettei pysty
taysilla osallistumaan heidan seit-
semanvuotiaan Joonatan-poikansa
elamaan. Joonatan on innokas jalka-
pallofani, jonka paivat pyorivat vauh-
dikkaan harrastuksen ymparilla.

"Kuljetukset treeneihin ja kotitreenit
jaavat kokonaan Jannen vastuulle.”

Huono hetki koetteli

Koska sairaus aaltoilee, myos Hen-
nan suhtautuminen siihen vaihtelee.
Hyvina paivina han tulee sen kanssa
helposti toimeen, mutta huonoina
paivina se nostaa pintaan tummem-
pia savyja.

Hennalle on jaanyt mieleen erityi-
sen kehnosti kulunut paiva reilun
vuoden takaa. Han oli siihen aikaan
viela tehtaassa t6issa ja kavellyt koko
paivan raskailla turvakengilla. lllalla
koko keho oli kivusta kankea, eika

han pystynyt enaa kunnolla liikku-
maan.

Yolla Hennalla oli vaikeuksia paas-
ta sangysta ylos kdymaan vessassa.
Jannen oli pakko tulla auttamaan
hanta. Hennalle iski toivoton olo, etta
han ei pystynyt tekemaan enaa mi-
tdan omin avuin.

"Koin, ettd minusta oli tullut pel-
kastaan taakka Jannelle. Tokaisin,
ettad ei sinun ole pakko olla minun
kanssani, jos tama kaikki on liikaa”,
Henna kertoo.

Sina yOna tunteet ja ajatukset
myrskysivat Hennan mielessa. Oliko
hanesta enaa kenellekaan hyotya?
Jaksaisiko aviomies rinnalla, jos ha-
nen kuntonsa viela huonontuisi?

Taloushuolet painoivat

Myds Janne muistaa diset tapah-
tumat ja Hennan tuskaiset sanat.
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Hanelle oli kuitenkin itsestaan selvaa
pyrkia auttamaan tata parhaansa
mukaan.

"En ole koskaan kokenut Hennaa
taakkana. En ole myodskaan koskaan
ajatellut jattaa hanta sairauden takia.
Huonoina hetkina yritan olla tuke-
massa.”

Janne kuitenkin mydntaa, etta per-
heen elatusvelvollisuuden jdgaminen
hanelle on tuonut paljon stressia. Ra-
hoja on ollut entista vaikeampi saada
riittdmaan.

Koska Janne tyéskentelee raken-
nusalalla, han pystyy halutessaan
tekemaan pitempia tyopaivia. Talous-
huolien takia han esimerkiksi teki
viime kesana vahan aikaa 17-tuntisia
tyopaivia. Kun vapaa-aikaa ei jaanyt
ollenkaan, vasymys alkoi painaa.

"Toisséa kirosin ja parrasin valilla
oman uupumukseni takia. Kun tulin
kotiin ja nain Hennan kivut, ajatukset
kuitenkin havisivat nopeasti.”

Janne on myds halunnut saastaa
Hennaa taloudellisilta huolilta. Koto-
na han ei halua kovin usein puhua ra-
ha-asioista. Pariskunnan harvat riidat
ovat kuitenkin liittyneet juuri rahan
kayttoon.

"Silloin on kayty lapi esimerkiksi
sita, mihin rahat ovat oikein men-
neet. Sellaisia riitoja ei meilla ollut
ennen Hennan sairastumista”, Janne
kertoo.

Avun pyytaminen
voi olla vaikeaa

Tarkkaa kotitéiden jakoa Hennalla ja
Jannella ei ole koskaan ollut. Yleensa
se on tehnyt, joka on ehtinyt ja jak-
sanut. Ruoanlaiton he ovat pyrkineet
jakamaan suurin piirtein tasan.

Hennan sairastumisen myéta Jan-
ne on kuitenkin joutunut ottamaan
entistd enemman vastuuta monista
kotitoista. Esimerkiksi imurointi ja
kasvisten pilkkominen jaavat yha
useammin hanen vastuulleen.

"Pyrin auttamaan Hennaa aina,
kun han pyytaa.”

Avun pyytédminen ei ole kuitenkaan
Hennalle helppoa. Han ei halua, etta
Janne ajattelee, ettd han pyytaa apua

Hennan sairauden oireet vaihtelevat paljon. Hyvina péaivina kasvisten pilkkomi-
nen kay hanelta helposti, huonoina paivina kivut estavat sen.

vain siksi, ettei hanta itsedan huvita
tehda jotakin. Siksi han saattaa jos-
kus imuroida tai pilkkoa jotakin sil-
loinkin, kun kasiin sattuu hirveasti.
"Minun on kauhean vaikeaa myon-

taa, etten kykene tekemaan jotakin.
Joskus toivoisin, etta Janne kysyisi
viela useammin, tarvitsenko apua.
Muuten minulle tulee olo, etta olen
aina pyytamassa apua.”

Toiveena
vertaistukitapaamisia

Tulevaisuudessa Henna haluaisi
Jannen ja Joonatanin mukaan Eh-
lers-Danlosin oireyhtymaa sairasta-
vien kuntoutukseen ja vertaistuki-
tapaamisiin. Han haluaisi, ettd muu

perhe oppisi ynmartamaan sairautta
viela entista paremmin. Koska sai-
raus ei nay mitenkaan ulospain,
terveiden ihmisten voi olla vaikea
ymmartaa sen aiheuttamia oireita,
kuten voimakasta uupumusta.

"Voin esimerkiksi olla taysin poikki
tunnin fysioterapiakaynnin jalkeen.
Tiedan, ettd Jannen on vaikea ym-
martaa, mista se oikein johtuu.”

Lisdksi Henna toivoo, ettd muut
perheenjasenet paasisivat tapaa-
maan muita Ehlers-Danlosin oireyhty-
maa sairastavia ihmisia.

"Haluaisin luoda kaikkiin uskoa sii-
hen, etta me parjadmme. Kun muut-
kin selviavat vaikeissa tilanteissa,
mekin selviamme.”
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Ehlers-Danlosin oireyhtyma
— monimuotoinen sidekudossairaus

Ehlers-Danlosin oireyhtyma (EDS)

on perinndllinen, monimuotoinen
sidekudossairaus, jossa kollageenin
muodostuminen on hairiintynyt. Siita
seuraa sidekudoksen rakennevika ja
hauraus kudoksissa, jolloin kudos ei
kesta rasitusta tai palaudu normaa-
listi. Seurauksena voi olla nivelten yli-
liikkuvuutta ja sijoiltaan menoja seka
ihon venyvyytta ja haurautta. Lisaksi
poikkeavuutta voi olla sydamen,
keuhkojen verenkierron, suoliston,
virtsateiden, lihaksiston seka auto-
nomisen hermoston toiminnassa ja
rasituksesta palautumisessa riippuen
sen alamuodosta.

Vuonna 2017 julkaistiin EDS:n uudet
luokittelukriteerit. Alamuotoja nimet-
tiin 13, mutta viidessa vuodessa niita
on tullut muutama lisaa. Tavallisim-
mat EDS:n muodot ovat hypermobiili
eli yliliikkuva, klassinen ja vaskulaa-
rinen muoto. Oireyhtymaan liittyvat
rakenneviat johtuvat geenimutaati-
oista. Jokaiseen alamuotoon liittyy
oma geenimutaationsa. Suurin osa
niista on jo tunnistettu. Ainoastaan
hypermobiilia EDS:aa aiheuttavaa
mutaatiota ei tunneta.

Eri alamuotojen diagnosointi perus-
tuu oireisiin ja kliiniseen arvioon,
sukutaustaan seka geneettisiin tutki-
muksiin, jotka voivat selkeyttaa diag-
nostiikkaa, koska oireet voivat olla eri
tautimuodoissa paallekkaisia.

Hoito on oireenmukaista. Kivun ja
liitdnnaissairauksien hoito on tar-
keaa. Fysio- ja toimintaterapialla
pidetaan toimintakyky mahdollisim-
man hyvana. Tarvittaessa kaytetaan
niveltukia ja muita apuvalineita.
Kaikissa toimenpiteissa on otettava
huomioon mahdolliset poikkeavuudet
sidekudoksessa ja elintoiminnoissa,

kudosten huono paranemistaipumus,
verenvuotoriski ja tulehdusalttius.
EDS:aa sairastavat voivat olla poik-
keuksellisen herkkia laakeaineille, ei-
vatka paikallispuudutteet valttamatta
toimi tavanomaisesti.

Samaa tautimuotoa sairastavien va-
lilla voi olla suurta vaihtelua oireissa
ja niiden voimakkuudessa. Yksilota-
sollakin toimintakyky voi vaihdella
saman paivan aikana. Koska uupu-
mus- ja vasymisoireet ovat varsin ylei-
sia, on tarkeaa ottaa huomioon omat
voimavarat ja opetella palautumaan
kuormitusta tuottavien tilanteiden
jalkeen.

www.harvinainenreuma.fi

EDS:n vaskulaarinen muoto on va-
kavin ja voi uhata henked, jos siind
ilmaantuu elinvaurioita tai kudosre-
peytymia. Muut EDS:n muodot eivat
yleensa vaikuta elinian odotteeseen,
vaikka ne vaikuttavat muutoin ela-
manlaatuun.

Lisatietoa EDS:sta loydat esimer-
kiksi harvinainenreuma.fi -sivus-
tolta loytyvasta Harvinaisia-lehden
numerosta 2/2017 ja Suomen Eh-
lers-Danlos -yhdistyksen kotisivuilta
ehlers-danlos.fi seka sivustolta
ehlers-danlos.com.

Uusi
EDS-kortti ilmestyy

maaliskuussa.
Lisatietoa loydat
sivulta 15.



http://harvinainenreuma.fi
http://ehlers-danlos.com
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Teksti: Jaana Hirvonen ¢ Kuva: Fotolia

EDS

ja hoitopolun haasteita

Teimme harvinaisia reu-
masairauksia ja muita
tuki- ja liikuntasairauksia
sairastavien postituslista-
laisillemme vuosi sitten
nykytilannekartoituksen.
Sen tavoitteena oli selvit-
tdd arjen haasteita, hoi-
don saamista ja tuen
toteutumista. Ehlers-
Danlosia sairastavien
kokemus hoidon ja avun
saamisesta ndyttaytyi
monin tavoin muita kar-
toitukseen vastanneita
ryhmid haastavammalta.
Hoitopolussa on kohtaa-
mattomuushaasteita
pitkin matkaa.

Nykytilannekartoitus tehtiin yhteis-
tydssa Innolinkin kanssa. Se toteutti
aineiston kerayksen ja teki sille
perusanalyysit. Aineiston kasittelya
on jatkettu vahitellen Reumaliitossa
diagnoosiryhmittain ja avoimien kysy-
mysten osalta.

Kaikki sahkodpostiosoitteensa
ilmoittaneet postituslistalaiset kutsut-
tiin mukaan kartoitukseen. Maaraai-

kaan mennessa tuli 686 vastausta eli
noin 40 prosenttia tavoitelluista hen-
kildista vastasi kyselyyn. Vastaajat
edustivat miltei kaikkia toiminnassa
mukana olevia diagnoosiryhmia. Toi-
seksi isoin vastaajaryhma olivat Eh-
lers-Danlosin oireyhtym&a (EDS) sai-
rastavat. Heita oli 124. He edustivat
18 prosenttia koko vastaajajoukosta
ja kolmasosaa silloisista postituslis-
talla olevista EDS:aa sairastavista.
EDS:n tarkempaa alamuotoa ei ky-
sytty, mutta aiempien selvitysten pe-
rusteella tiedetaan, etta suurimmalla
osalla postituslistalla mukana ole-
vista EDS:44 sairastavista on sen hy-
permobiili muoto. Tulokset edustavat
pitkdlle tdman ryhman kokemuksia.

Pitka aika oireista
diagnoosiin

Yksi hoidon toteutumisen kulmakivia
on, miten nopeasti ensioireista paas-
taan diagnoosiin. Asiaa selvitettiin
my0s kartoituksessa. EDS:44 sairas-
tavista 75 prosenttia kertoi oireita
olleen yli 10 vuotta ennen diagnoosin
saamista. Muista vastaajista vain
16 prosenttia kertoi kestaneen niin
pitkdan oireiden alkamisesta diag-
noosin saamiseen. Toisaalta muista
vastaajista 34 prosenttia oli saanut
diagnoosin alle vuodessa oireista,
kun EDS-ryhmaan kuuluvista nain ei
ollut kenenkdan kohdalla.

Vastaajien valilla oli my6s selva
ero hoitopaikan suhteen. EDS:aa

sairastavista 42 prosentilla ei ollut
kertomansa mukaan vakituista hoi-
tosuhdetta, kun muiden osalta sita ei
ollut 8 prosentilla.

Sairauden kuormitus on
monelle jokapaivaista

Keskeinen tekija pitkaaikaissairaan
ihmisen elamanlaadussa on, miten
kuormittavana han kokee sairau-
tensa. Asiaa selvitettiin kolmella
kysymyksella. Osallistujia pyydettiin
arvioimaan viimeisen vuoden ajalta,
kuinka usein harvinaissairaus on
aiheuttanut arjen haasteita. Vaihtoeh-
toina olivat paivittain, viikoittain, kuu-
kausittain, harvemmin tai ei koskaan.
Ehlers-Danlosia sairastavista 84
prosenttia koki sairauden aiheuttavan
haasteita paivittain ja 15 prosenttia
viikoittain. Toisessa ryhmasta haastei-
ta koki paivittain 50 prosenttia, viikoit-
tain 21 prosenttia ja kuukausittain tai
harvemmin 23 prosenttia vastaajista.
Osallistujilta kysyttiin myods, koke-
vatko he harvinaissairauden kuormit-
tavan heita psyykkisesti, esimerkiksi
aiheuttavan stressia tai ahdistusta.
EDS-ryhmaan kuuluvista 74 prosentin
vastasi kylla ja muista vastaajista
58 prosenttia. Merkille pantavaa on,
ettd molemmissa ryhmissa selvasti
yli puolet vastaajista koki sairauden
psyykkisesti kuormittavaksi.
Kolmantena ulottuvuutena selvitet-
tiin kokemusta sairauden aiheutta-
masta taloudellisesta rasituksesta.



Jarjestéjen ja tutkijoiden kansainvélinen yhteenliittyma The Ehlers-Danlos Society on ottanut tunnuksekseen seepran.

EDS-ryhmaan kuuluvista 69 pro-
senttia koki sairauden aiheuttavan
vahintaan melko paljon taloudellista
rasitusta. Muista vastaajista nain
koki 34 prosenttia.

Kaikkien kolmen osa-alueen suh-
teen Edlers-Danlosia sairastavat
kokivat kuormituksen selvasti suu-
remmaksi.

Apua toimintakykyyn
ja kivun hoitoon

Niilta, jotka kokivat sairauden vaikut-
tavan toimintakykyynsa, kysyttiin, oli-
vatko he saaneet siihen hakemaansa
apua ja tukea. Tulokset olivat aika
yhtenevaiset kahden ryhman valilla.
EDS-ryhmasta viisi prosenttia ilmoitti,
ettei sairaus ole vaikuttanut toimin-
takykyyn. Lopuista 61 prosenttia koki
saaneensa hakemaansa apua ja tu-
kea ja 39 prosenttia ei ollut sita saa-
nut. Muista vastaajista 20 prosenttia
kertoi, ettei sairaus ole vaikuttanut
toimintakykyyn. Hakemaansa apua
ja tukea oli saanut 66 prosenttia vas-
taajista ja 34 prosenttia ilmoitti, ettei
ollut sitd saanut.

Monella EDS:4a sairastavalla yksi
keskeinen toimintakykyyn vaikuttava
oire on kipu. Kun kivunhoitoa tarvit-
sevia pyydettiin arvioimaan kivunhoi-
don riittavyytta, kaikki EDS:aa sairas-

tavat vastasivat kysymykseen. Heista
34 prosenttia oli kokenut kivun
hoidon riittavaksi ja 66 prosenttia
riittamattomaksi. Toisessa ryhmassa
17 prosentilla ei esiintynyt kipuja. Ki-
vunhoitoa tarvitsevista 64 prosenttia
oli kokenut kivunhoidon riittavaksi ja
36 prosenttia riittamattomaksi.

Parempaa suhtautumista
kaivataan

Kartoituksessa selvitettiin myos
avokysymyksella, millaista tukea
osallistujat haluaisivat elamaansa
harvinaissairauden kanssa. YTT, so-
siaalityontekija Heli Tiirola analysoi
avovastaukset tieteellisten periaattei-
den mukaisesti ja teki niista laadul-
lisen analyysin. Han kavi lapi myos
Ehlers-Danlosia sairastavien antamat
vastaukset erikseen ja kertoi ensivai-
kutelmistaan.

"Eniten EDS:aa sairastavat toivoi-
vat parempaa hoitoa. Vastauksissa
korostui, ettei hoitoa meinaa saada,
eika laakarit osaa hoitaa heita”, Heli
kertoo.

Helin mukaan myés kivuista ja nii-
den hoidon merkityksestéd mainittiin
avovastauksissa keskimaaraisesti
muita vastaajia useammin.

"Fysioterapiaa ja parempaa ymmar-
rysta ja suhtautumista hoitohenkil6-

kunnalta ja muilta tahoilta toivottiin
enemman.”

Viela on paljon tehtavaa

Nykytilannekartoitus ei ollut tieteel-
linen tutkimus, vaan kaytannon tar-
peista lahteva selvitys. Tavoitteena oli
saada kuva kohderyhman kokemuk-
sista omasta hyvinvoinnistaan sekd
tarpeista terveydenhoitopalveluiden
suhteen. Tulokset luovat osaltaan
tietopohjaa Reumaliiton harvinaistoi-
minnan kehittamiselle.

Tulosten mukaan Ehlers-Danlos
nayttaytyy kokijan nakokulmasta sai-
rautena, jota ei tunneta hyvin ja jonka
diagnosoimiseen voi menna aikaa.
Oireisiin ei mydskaan ole aina help-
poa saada apua, esimerkiksi vain
kolmasosa piti kivunhoitoa riittavana.
Toisaalta ihmiset kertoivat myds po-
sitiivisista kokemuksistaan ja koh-
datuksi tulemista, mutta aivan liian
monen kohdalla on hoidossa paljon
parannettavaa.

Kiitokset kaikille kyselyyn osallistu-
neille! Muidenkin ryhmien tuloksia
raportoidaan sopivissa yhteyksissa.

Tyoryhma:
Jaana Hirvonen, Heli Tiirola
ja Suvi Ojanen
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Teksti: Mikael Eklind * Kuvat: Jussi Vierimaa

Miten valmentaa
kohtaamaan EDS

itseaan

Katson kalenteria ja tdnéan on jump-
papaiva. Kunhan kipulaake alkaa
vaikuttaa, niin voin miettia mita teen.
Voinnin mukaan on valittavana pelk-
kaan kehonpainoharjoitteluun liittyva
ohjelma, jota voin halutessani laajen-
taa kasipainoilla. Jos on oikein hyva
paiva, niin voin riehua kahvakuulien
kanssa. Salainen reseptini siihen,
ettd en tarvitse laakkeita enda niin
paljon kuin ennen.

Liike on laake, sitdahan ne fysiotera-
peutit aina hokevat. Ovat oikeassa,
vaikka olin vakavasti eri mielta, kun
sairauden rajahdysmaisessa pahe-
nemisvaiheessa pyodrin tuskaisena
jumppamatolla. Paha oli kritisoida,
kun ei paassyt edes ylos ilman apua.

Lattiatasosta on hankala osoittaa
mieltaan, se ei ole kovin uskotta-
vaa. Suuttumus oli hyva kannuste
treenata, mutta tehdessa viisastui

ja mielikin tyyntyi. Kirosana vaihtui
kiitokseen ja ymmarrys avun vastaan-
ottamisesta ja neuvojen tarkeydesta
lisdantyi.

Urheilijan ruumis on maksimisuori-
tukseen treenattuna &arirajoilla. Eh-
lers-Danlosin oireyhtymaa sairastava
elaa samoissa tunnelmissa, mutta
siind missa urheilija juoksee puoli-
maratonin, saa meikalaiset laitettua
vaatteet paalle, jonka jalkeen on hyva
palautella hetki. Mietin tallaisessa
urheilijavartalossa asuvana, etta
voisiko urheilulaaketiedetta soveltaa

kuntoutumiseen. Kokemukseni mu-
kaan voi ja homma on aarimmaisen
mielenkiintoista tutkia ja soveltaa
itseensa.

Fyysinen kunto on yksi merkittava
tekija jaksamisessa, mutta vieraampi
juttu on hermoston hyvinvointi. Miten
hermostoa voi kuntouttaa tai auttaa
palautumaan? Yleisesti hermokipui-
hin syddaan laakkeitd, jotka vaienta-
vat kipuimpulsseja eri mekanismein.
lhan jees, kun saa avun, mutta
ainakin itselle tuli kamalia sivuvaiku-
tuksia.

Painelin pikkukaupungin terveyskes-
kukseen ja unkarilainen nuorehko
laakari, kiinnostui sairaudestani ja
sen oireista. Kammoksui sydmaani
ladkemaaraa ja alkoi jutella ladkkeet-
tdmasta kivunhoidosta. Unkarissa
jokainen laakari koulutetaan autoge-
nic training -menetelmaan, joka on
itsehypnoosiin perustuva kivunhallin-
tamenetelma. Rehellisesti sanottuna
meni minulta yli hilseen, mutta kiin-
nostus asiaan jai. Tanskassa on myos
kokeiltu kipukroonikoille vastaavia
juttuja.

Minulle meditaatio on tuttua vuosi-
kymmenten takaa, joten oli luontevaa
lahted tydstamaan asiaa sen avulla.
Mietin myoés, miten Japanissa on
perinteisesti hoidettu tyduupumusta
ja masennusta. Yleensa siihen on
liittynyt vetaytyminen kiireettbmaan
ymparistdon ja jonkun mielihyvaa
tuottavan, rauhallisen ja rentouttavan



Mikael on ottanut EDS:sté niskalenkin kuntouttamalla itsedan maaratietoisesti.

tekeminen. Musiikin kuuntelu on var-
masti yleisin tapa rentouttaa itsedan,
samoin vaikka maalaaminen tai luke-
minen ja Kkirjoittaminen. Modernina
aikana aanikirjoja ei sovi unohtaa.

Miellyttavaan tekemiseen liittyy
stressin purkautuminen ja mielen
tyyntyminen. Siita on hyva jatkaa ko-
keilemalla vaikka meditaatiota. Itsel-
Iani se on toiminut. Ei tarvitse istua
missaan ihmeasennossa, vaan har-
joitteita voi tehda istuen tai makuulla
voinnin mukaan. Tiukoista muoto-
seikoista kannattaa luopua, vaikka
pystyessaan voi kokeilla istumista
japanilaiseen tyyliin lattialla ja tuijot-
taa valkoista seinaa lahietaisyydelta,
sitten on zen. Mutta ehka lempeampi
lahestymistapa on itsekurin korosta-
mista jarkevampaa.

Haluan mainostaa myo6s apuvalineita.

Oikea-aikaisesti kayttdon otettuna

niilld on hyva kuntouttava vaikutus.
Toimiessaan apuvaline tekee itses-
taan ehka jopa tarpeettoman, kun
kayttajan kunto paranee kuormituk-
sen vahentyessa. Ainakin niilla on
arkea helpottava vaikutus, ja osal-
taan ne vahentavat myos laakkeiden
tarvetta. Pyoratuoli on ehdottoman
hyva valine kehon palautumisen edis-
tamisessa ja saastyneen energian voi
suunnata vaikka fyysiseen treeniin,
joka taas lisaa ja parantaa mahdolli-
suuksia.

Olen istunut pydratuolissa vuosia ja
tulen istumaan. On kuitenkin kiva
pystya kavelemaan lyhyitd matkoja
ja ottaa itse ruokakaupan ylahyllylta
tavara. Huikeita kokemuksia, kun ne
tapahtuvat pitkan ajan jalkeen en-
simmaista kertaa. Huonompia paivia
tai raskaampia tehtavia varten on
avustaja. Hanen kanssaan asioita
setvitaan yhteistuumin. Kyky avun

vastaanottamiseen on tarkea taito,
mutta suomalaiselle vaikea, koska
kulttuurisena ihanteena on hampaat
irvessa ja itku kurkussa suorittami-
nen. Tehda kannattaa, mutta ei yli
omien voimavarojen.

Kaiken kertomani ydinajatus on, etta
vaikeudet voi kaantaa itsea vahvis-
taviksi kokemuksiksi seka olemalla
utelias ja I6ytamalla asioita, joista
on hyétya ja helpotusta eldmassa.
Luontevinta on kysya neuvoa niilta,
joilla on samanlaisia kokemuksia,
vertaisilta. Asioista kannattaa aina
puhua, eika tyhmia kysymyksia ole
olemassakaan. Jokainen meista on
erilainen, mutta kenenkaan ei tarvit-
se olla yksin.

Kirjoittaja on Reumaliiton harvinais-
toiminnan uusi vertaistukija.
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Harvinaiset-verkosto on 19
valtakunnallisen harvi-
naistyotd tekevan sosiaali-
ja terveysjdrjeston yhteis-
tyoverkosto. Verkoston
tyotd ohjaa jdsenyhteisojen
edustajista muodostuva
Jjohtoryhmd. Sen puheen-
Jjohtajana toimii vuonna
2023 Jenni Kuusela Invali-
diliitosta.

Jenni Kuusisto on helsinkilai-
nen 33-vuotias Invalidiliiton
suunnittelija. Han toimii Har-
vinaiset-verkoston puheenjoh-
tajana vuonna 2023. Jenni on
eloisa ja helposti lahestyttava.
Liikunnallisena ihmisena
héneen iskee talvisin hiihto-
hurmos ja kesaisin pyoraily-
vimma. Han viihtyy seka luon-
nossa etta kaupungissa.

Teksti: Jaana Hirvonen * Kuva: Invalidiliitto

Yhteisessa

ddlessa
On volimaad

Esittelyssd
Harvinaiset-verkoston
uusi puheenjohtaja

Jenni tydskentelee Invalidiliiton Harvi-
naiset-yksikdon suunnittelijana.

"Tydnkuvani on monipuolinen ja
vastaan ty6parini Tanja Lehtimaen
kanssa yksikon tehtavista. Tydhoni
kuuluu harvinaissairaille ja heidan |a-
heisilleen suunnattujen tapaamisten
jarjestaminen, neuvonta ja ohjaus,
tiedon tuottaminen seka viestinta ja
erilaisissa verkostoissa toimiminen.”
Taman lisaksi Jenni vastaa myos
Invalidiliiton vertaistukitoiminnasta.
Han kouluttaa uusia vertaistukihen-
Kiloita, valittda vertaistukipyyntdja ja
tukee vertaistukijana toimivia.

Myos yhteisia diagnooseja

Invalidiliitto ja Reumaliitto toimivat
molemmat tuki- ja liikuntaelinsai-
rauksien kentalla myos harvinais-
ten sairauksien osalta. Invalidiliiton
harvinaistoiminnan kohderyhmana
ovat henkil6t, joilla on esimerkiksi
luustodysplasia, moniniveljaykistyma,
Marfanin oireyhtyma ja sen kaltaiset
sairaudet seka synnynnaiset suolis-
ton rakennepoikkeamat. Reumalii-
ton toiminnan piiriin kuuluvat mm.
systeemisiin sidekudossairauksiin,

vaskuliitteihin, myosiitteihin seka
muihin harvinaisiin tuki- ja liikuntae-
linsairauksiin sairastuneet henkil6t.
Yhteisiakin kohteita on, mm. Eh-
lers-Danlosia sairastavia on molem-
pien toiminnassa mukana.

"Eniten toiminnassamme on muka-
na Invalidiliiton valtakunnallisiin har-
vinaisyhdistyksiin kuuluvia henkil6ita,
vaikka toimintamme ei olekaan jase-
nyyteen perustuvaa”, Jenni kertoo.

"Pyrimme jarjestdmaan muutaman
diagnoosikohtaisen tapaamisen,
verkkoluennon tai seminaarin vuoden
aikana. Vuonna 2023 jarjestamme
ikdantyville harvinaissairaille oman
tapaamisen. Lisaksi jarjestamme toi-
mintaa verkossa erilaisten teemojen
ymparille.”

Jennilla on omaakin kokemusta
harvinaisesta sairaudesta.

"Varmasti osa kiinnostuksestani
tulee sielta. Harvinaissairaudet ovat
niin moninainen joukko erilaisia sai-
rauksia ja eri-ikaisia ihmisia ympari
maailmaa. Tdma monipuolisuus kiin-
nostaa minua. Voin koko ajan oppia
lisda ja kehittya tydssani. Naen myos
konkreettisesti toiminnan merkityk-
sellisyyden.”



Harvinaisia onkin paljon

Harvinaiset ovat yksittaisina diagnoo-
siryhmina pienia, mutta kaikkiaan
eri harvinaisia sairauksia sairastavia
ihmisia on Suomessa arviolta noin
450 000.

"Mielestani harvinaissairaat ovat
edelleen huonommassa asemassa
sosiaali- ja terveyspalveluissa tavan-
omaisempia sairauksia sairastaviin
henkildihin verrattuna. Harvinais-
sairauksien kohdalla on edelleen
diagnosoinnin viivetta seka haasteita
saada oikeita palveluja ja tukimuoto-
ja seka loytaa vertaistukea.”

"Harvinaissairaat tarvitsevat rin-
nalleen jarjestoja ja toimijoita, jotka
edistavat ja parantavat heidan ase-
maansa yhteiskunnassa. Harvinais-
sairauksista puhutaan jo enemman,
mutta viela on tehtavaa, etta harvi-
naissairaiden oikeudet toteutuisivat.”

Mielenkiintoinen
vuosi on alkamassa

Harvinaiset-verkosto on tehnyt har-
vinaistyota jo 27-vuotta. Sina aikana
on otettu monia askelia. Harvinaisten
sairauksien kansallisella ohjelmal-

la on edistetty harvinaissairaiden
asemaa. THL:lle on nimetty vastuu
kansallisen toiminnan koordinaatios-
ta ja viidessa yliopistosairaalassa on
harvinaisyksikot. Suomi on mukana
my0s kaikissa Eurooppalaisissa
osaamisverkostoissa (ERN-verkostot),
jotka edistavat harvinaissairauksien
diagnostiikkaa, hoitoa ja tutkimusta.

Invalidiliiton Harvinaiset-
yksikén toiminnasta ja
tulevista tapaamisista
I6ydat lisatietoja
Invalidiliiton kotisivuilta:

www.invalidiliitto.fi

"Odotan mielenkiinnolla verkoston
tyéskentelyn seuraamista aitiopaikal-
ta. Vuonna 2023 verkosto toteuttaa
yhteistydssa yliopistosairaaloiden
harvinaisyksikdiden kanssa tarkean
ja tarpeellisen kuntoutus-koulutus-
sarjan. Lisaksi vietetdan Harvinaisten
sairauksien paivaa ja osallistutaan
kansallisen ohjelman paivittami-
seen.”

Ensi kevaan eduskuntavaalit tuovat
verkostolle loistavan vaikuttamisen
mahdollisuuden vieda harvinaissai-
raiden viestia paattajille.

"Harvinaissairauksien kansalli-
selle koordinaatiotydlle pitaa saada
riittavat resurssit ja pysyva rahoitus.
Samoin ERN-verkostojen toiminnalle
tarvitaan riittava resurssointi, jotta
niiden ty6 paasee kunnolla kansalli-
sesti kayntiin.”

Jenni rohkaisee ja kannustaa
kaikkia harvinaisia vaikuttamaan
itselleen merkityksellisiin ja tarkeisiin
asioihin.

"Usein vaikuttaminen ja asioiden
edistaminen voi alkaa ihan pienista
arkisista asioista. Niillakin on merki-
tysta. Toivon mygs, etta harvinaiset
[&htisivat rohkeasti mukaan harvi-
naissairaille suunnattuun toimintaan
ja tapahtumiin yli diagnoosirajojen.
Harvinaissairaiden valilla 16ytyy run-
saasti yhtalaisyyksia, vaikka samaa
sairautta ei olisikaan.”

"Yhteistyossa on tarkeaa edistaa
harvinaissairaiden asemaa ja tehda
vaikuttamistyotd kaikkien harvinais-
sairaiden aanelld,” kiteyttaa Jenni.

Uusi
EDS-kortti
maaliskuussa

Sarjassaan jo kolmas
EDS-kortti valmistuu maalis-
kuussa 2023. Se on lompak-
koon mahtuva kortti, joka
kertoo Iyhyesti esimerkiksi
akuutti- ja paivystystilan-
teissa, mita on syyta ottaa
huomioon Ehlers-Danlosin
oireyhtymaa sairastavan po-
tilaan hoidossa. Aikaisem-
man yleiskortin tilalla tulee
kolme erillistéa korttia hyper-
mobiilista, vaskulaarisesta
ja klassisesta Ehlers-Danlo-
sin oireyhtymasta. Reumalii-
ton harvinaistoiminnan pos-
tituslistalla olevat EDS:aéa
sairastavat ja/tai Sedyn
jasenet voivat tilata kortin
maksutta kayttoonséa tdman
linkin kautta: https://link.
webropol.com/s/EDS-kortti
15.2.2023 mennessa. Kortit
toimitetaan tilaajilla maalis-
Kkuussa niiden valmistuttua.
JH


https://link.webropol.com/s/EDS-kortti
https://link.webropol.com/s/EDS-kortti
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Teksti: Hanna Vilo * Kuvat: Tapio Mikkosen kotialbumi ja Matias Honkamaa

Sairaus
el ole mork

Tapio Mikkonen sairasti aikuisten Stillin tautia jo siind vaiheessa,
kun hdnen poikansa Sampsa syntyi. Sekd isdn ettd pojan mielestd
sairaus on hitsannut heiddit tiiviisti yhteen. Nyt he kertovat, miten

pitkdaikaissairaus on vaikuttanut perheen eldmddn.

Tapio Mikkonen, 63

”Sampsa oppi parjaamaan
jo nuorena”

Olin vain 25-vuotias, kun sairastuin
Stillin tautiin. Sen takia vointini oli hy-
vin aaltoileva. Valilla minulla oli hyvia
ja valilla huonoja jaksoja. Huonoina
aikoina minulla saattoi joka ilta nous-
ta yli 40 asteen kuume monen viikon
ajan. Kun tauti oli todella paha, saa-
toin joutua olemaan sairaalassa jopa
useita kuukausia.

Kolmekymppisena menin naimisiin
jo ennen sairastumista tapaamani
tyttdystavan kanssa, ja samana
vuonna saimme esikoistyttdremme.
Kuopuksemme Sampsa syntyi kolme
vuotta myoGhemmin.

Vain kuukausi Sampsan syntyman Onneksi valimme Iahenivat nopeasti,

jalkeen minulla alkoi taas pahene- kun lepailimme vierekkain samassa
misvaihe, ja jouduin kahdeksi kuu- sangyssa.
kaudeksi sairaalaan. Tuntui todella Molemmat lapseni tottuivat siihen,
ikavalta joutua niin pian eroon pie- etta olin aina valilla pitkia aikoja
nesta lapsesta. sairaalassa. Kun he kavivat minua
Kun paasin takaisin kotiin, Samp- katsomassa, Sampsa rakasti leikkia
sa ei tietenkaan tunnistanut minua. sahkdsaatoisella sangylla. Kerran
Minusta naytti jopa, etta han yritti han nosti ja laski sitd niin monta ker-
heristda minulle pienta nyrkkiaan. taa, ettd koko koneisto meni jumiin.



Kun Sampsa oli kolmevuotias, jou- osteoporoosin, minka takia selkani- tulivat koulusta, olin paikalla eika
duin jaamaan kokonaan pois tyoela- kamani oli painunut pahasti. heidan tarvinnut olla yksin. Kotona
masta sairauselakkeelle. Kortisoni- Uskon, etta kotona olemiseni oli emme koskaan puhuneet sairaudes-
laakkeet olivat aiheuttaneet minulle lasten kannalta hyva juttu. Kun he tani dramaattisessa savyssa. Se oli



Reumaliiton °

osa perheemme normaalia elamas,
ja sen kanssa elettiin aina tilanteen
mukaan. Esimerkiksi kovin tarkkoja
lomasuunnitelmia emme pystyneet
koskaan tekemaan, silld minun voin-
tini saattoi muuttua hyvinkin nopeas-
ti. Jos jokin suunnitelma peruuntui,
yritimme aina keksia jotain muuta
hauskaa tekemista.

Paallepain Sampsa ei tuntunut
kovin paljon ajattelevan sairauttani,
mutta ilmeisesti se kuitenkin huoles-
tutti hanta. Kun han ekaluokkalaise-
na paasi koulun kanssa tutustumaan
Olavinlinnaan, han kavi heittdmassa
pihalla olevaan toivomuskaivoon
lantin ja toivoi, etta isa paranisi
sairaudesta. Kun han kotona kertoi
asiasta, en osannut vastata mitaan.
Hammennyin, silla tiedan, etta en voi
koskaan parantua sairaudesta.

Sampsa on myds aivan nuoresta
asti pelannut jadkiekkoa. Koska olen
ollut kotona, olen pystynyt kuskaa-
maan hanta harrastukseen ja ole-
maan mukana huoltojoukoissa.

Kun Sampsa oli 15-vuotias, minulla
oli taas kerran pahenemisvaihe, ja

jouduin olemaan pitkaan sairaalassa.

Silloin han paasi treeneihin joukku-
een muiden vanhempien kyydissa.

Myéhemmin muut vanhemmat
sanoivat, etta Sampsasta huomasi,
etta han oli hyvin surullinen, kun olin
poissa kotoa. Maalivahtina hanen
pelipaikkansa oli luonnostaan muita
yksinaisempi, mutta silloin hanen
yksinaisyytensa korostui viela enti-
sestaan.

Luulen, etta sairauteni vaikutti
my6s Sampsan murrosikaan. Han
ei koskaan kapinoinut tai paiskonut

ovia. Sen sijaan han oppi parjagamaan
ja olemaan omatoiminen jo nuorena.

Stillin tautia paljon suurempi shok-
ki oli, kun kahdeksan vuotta sitten
sain aivoinfarktin. Silloin tiedostin
vahvasti, ettd elama ei ole mikaan
itsestaanselvyys.

Infarkti tietysti aiheutti huolta koko
perheelle, mutta se myos yhdisti
meita. Sen jalkeen olemme lisanneet
yhteydenpitoa ja viettaneet entista
enemman aikaa yhdessa.

Nykyaan Sampsa asuu Kuopiossa.
Soittelemme ja pidéamme saannél-
lisesti yhteytta. Lomillaan han tulee
usein kesapaikallemme Saimaan
saareen auttamaan polttopuun teos-
sa ja muissa kunnossapitohommissa.
On kiva saada apua, kun yksin en
pysty tekemaan laheskaan kaikkea.



Sampsa Mikkonen, 29

”Sain elaa normaalia
pienen pojan elamaa”

Kun olin pieni, kdvimme koko perhe
katsomassa isaa sairaalassa. Kay-
tavilla kulki ihmisia erikoisen nakoi-
sissa vaatteissa, ja joka paikassa
leijaili kasidesin tuoksu. Kokemus oli
samaan aikaan seka pelottava etta
hyvalla tavalla jannittava.

Isa otti meidat iloisena vastaan.
Yhdessa leikimme ja hassuttelimme.
Sain my6s sy6da isan jalkiruoan, kos-
ka se naytti niin hyvaltd. Suurimman
osan lapsuudestani ja nuoruudestani
isa oli kuitenkin kotona. Kun tulin
koulusta, isa oli vastassa ja laittoi jo-
tain valipalaa.

Isa oli myos paljon mukana jaa-
kiekkoharrastuksessani. Han toimi
joukkueeni johtajana, kuskasi minua
harjoituksiin ja oli muutenkin mukana
hallilla. Lisaksi isa oli usein mukana
kiekkoleireilla, kuten maalivahtilei-
rilld Turussa. Silloin ydvyimme aidin
siskon luona. Yhteiset kokemukset
lahensivat meita paljon. Jos isa olisi
ollut terve ja tydelamassa, han olisi
saattanut jaada etaisemmaksi.

Vaikka ymparilla olevat ihmiset
saattoivat valilla voivotella isan sai-
rautta, kotona siita ei koskaan tehty
numeroa. Isa on aina osannut ottaa
sen osana tavallista elamaa. Siksi
siitd ei koskaan tullut mérkoa, josta
ei olisi saanut puhua.

Aiti ja is& my®s hoitivat arjen ti-
lanteet fiksusti ja viisaasti niin, etta
heidan huolensa eivat tarttuneet
minuun. Sain elaa normaalia pienen
pojan elamaa.

Vaikka isa ei kaynyt t6issa, en
muista, etta olisimme olleet erityisen
koyhia. Meilla oli kaikkea, mita tarvit-
simme. Siskollani ja minulla oli myds
mieluisia harrastuksia. Mydhemmin
olen kuitenkin ymmartanyt, etta aiti
on usein joutunut hoitamaan tyon,
lapset ja kodin kokonaan yksin. Sen
on taytynyt olla hyvin stressaavaa.

Eniten elamamme erosi muiden
perheiden elamasta varmaan siina,
etta mitaan ei voinut kovin tarkasti
suunnitella etukateen. Emme esimer-
kiksi koskaan matkustaneet yhdessa
ulkomaille. Jos isén sairaus olisi pa-
hentunut reissussa, avun saaminen
olisi ollut haastavaa.

Kotimaassa teimme kuitenkin
pienia reissuja yhdessa, ja monena
kesana kavimme yhdessa esimerkik-
si Tykkimaen huvipuistossa. Joskus
Tykkimaen-reissut tosin peruuntuivat
viela lahtdépaivan aamuna, kun isan
vointi huononi. Silloin keksimme aina
jotakin korvaavaa tekemista tai siir-
simme reissua hieman eteenpain.

Vanhemmat nakivat myds vaivaa,
etta siskoni ja mina paasisimme
nakemaan maailmaa. Paasin muun
muassa isan siskon perheen kanssa
pariksi viikoksi Intian Goalle.
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Kahdeksan vuotta sitten sain aidil-
ta pysayttavan puhelun. Isa oli saa-
nut aivoinfarktin ja joutunut sairaa-
laan. Silloin olin valtavan huolissani
isasta. Onneksi han toipui infarktista
hyvin.

Infarktin jalkeen olen miettinyt
molempien vanhempieni terveytta
paljon enemman kuin aikaisemmin.
Kumpikaan vanhemmistani ei ole
enda kauhean nuori. Mietin, miten he
parjaavat kahdestaan kotona. Joka
kerta, kun aiti soittaa, ensimmainen
ajatukseni on aina, etta onko isalle
taas tapahtunut jotain.

Olen asunut kohta viisi vuotta Kuo-
piossa. Sen takia en nae Savonlin-
nassa asuvia vanhempiani yhta usein
kuin ennen. Lomilla kdyn kuitenkin
auttamassa heita varsinkin mokilla.
Teemme isan kanssa yhdessa met-
satoita ja piddmme paikkoja kunnos-
sa. Isan ty6tahti on sairauden takia
aika hidas. Koska itse olen nuori ja
hyvakuntoinen, pyrin tekemaan toita
hanenkin edestaan.

Isan sairaus on opettanut minulle
rauhallisuutta, mukautuvuutta, jous-
tavuutta ja empatiakykya. En valita
pienista asioista, vaan olen kiitollinen
elamassani olevista hyvista asioista.

VERKKOLUENTOJA
kevaalla 2023

23.2. Sairastamisen merkitys elamankulussa

Heli Tiirola, YTT, sosiaalityontekija
Luennossa kasitellaan sairastamisen mer-
kitysta sairastuneen ja laheisen nakékul-
masta kokonaisvaltaisen ihmiskasityksen
valossa. Ilta antaa nakdékulmia myds hyvan
elaman mahdollisuuksiin sairastumisesta
huolimatta.

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/SAIMER23

7.3. EDS
Kristiina Kokkonen, fysiatri

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/EDS-luento

14.3. Mita etuuksia ja palveluita
pitkdaikaissairas voi saada?

Risto Heikkinen, sosiaalityontekija

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/PALVELUT23

29.3. Tunnetaidot hyvinvoinnin vahvistajana

Tarja Salmi, voimavaravalmentaja
Luennolla kuullaan, miten tunteet vaikut-
tavat ajatteluumme ja toimintaamme.
Kaymme lapi eri tunteita ja niiden merki-
tyksid, miten tunteet elavat kehossamme
ja mita ovat tunnelukot. Voimme oppia
tunnistamaan, saatelemaan ja hyédynta-
maan tunteitamme.

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/TUNNETAIDOT

Verkkoluennoille ilmoittautuneille lahetetaan osallistumis-
linkki luentoa edeltavana arkipaivana.

Lopullinen lista kevaan verkkoluennoista julkaistaan

helmikuun alussa harvinainenreuma.fi -sivustolla ja
luennoista lahetetaan tietoa myo6s postituslistalaisille.




Teksti: Sirkku Ala-Peijari * Kuva: Fotolia

Tukea
kuntoutumiseen

Kela jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja harvinaisia
systeemisia sidekudossairauksia ja vaskuliitteja sairas-
taville aikuisille. Kurssien tarkoituksena on lisata arjen
hyvinvointia ja elamanhallintaa seka tarjota tukea oma-
hoitoon ty6- ja toimintakyvyn sailymiseksi.
Sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan ryhmamuo-
toisina 10 henkilén ryhmille. Kursseilta saat tietoa omasta
sairaudestasi terveydenhuollon ammattilaisilta, joiden
kanssa on my0s yksiltapaamisia. Ryhman tuki on térkea
osa kuntoutumista. Kurssit kestavat 10 vuorokautta ja jar-
jestetdan kahdessa viiden vuorokauden jaksossa.

Miten haet sopeutumis-
valmennuskurssille?

Hakeutuaksesi kurssille hoitavan laakarin pitaa kirjoittaa
B-lausunto, jossa han suosittelee sopeutumisvalmennus-
kurssille osallistumista. Lausunnosta pitaa selvita sairaus,
jonka perusteella haet kurssille. Siina pitéa myos kuvata
sairauden vaikutusta toimintakykyysi mahdollisimman
selkeasti ja konkreettisesti seka miksi sopeutumisvalmen-
nuskurssille osallistumista suositellaan ja mita sen avulla
tavoitellaan.

Laakarin lausunnon lisaksi sinun pitaa tayttaa Kelan
harkinnanvaraisen kuntoutuksen hakemus (lomake
KU132) huolellisesti. Erityista huomiota kannatta kiin-
nittaa kohtiin, joissa pyydetaan kertomaan omin sanoin,
miten sairaus vaikeuttaa selviytymistasi tydssa, opiskelus-
sa ja arjen toiminnoissa seka mita apua saisit kurssilta.
Kuntoutuksen tavoitetta kannattaa myds miettia etuka-
teen ja kirjoittaa omat toiveet siita, miten osallistuminen
parantaa selviytymistasi eri tilanteissa. Kerro myods, mille
kurssille haet.

Toteutettavat kurssit [0ytyvat Kelan nettisivuilta taalta:
https://www.kela.fi/harvinaiset-sidekudossairaudet-so-
peutumisvalmennus.

Kursseja jarjestaa nelja kuntoutuskeskusta:
* |kifit Oy/Kuntoutus Apila, Kangasala
* Karjalohjan Kuntoutumiskeskus
e Kruunupuisto Oy, Punkaharju
* Kuntoutuskeskus Kankaanpaa/Kankaanpaan
Kangaspolku Oy

Sinulla voi olla oikeus myds Kelan jarjestamaan mo-
niammatilliseen tai vaativaan yksilGkuntoutukseen,
jos sairautesi on laaja-alainen ja siihen liittyy monia eri
ongelmia. Kuntoutuksesi saattaa vaatia yksiléllisempaa
suunnittelua ja toteutusta. Naissa kuntoutusmuodoissa
ohjelma sisaltaa seka yksildllista etta ryhmamuotoista oh-
jelmaa, mutta painotus on yksilollisissa haastatteluissa,
keskusteluissa ja toiminnassa. Lisatietoa |6ydat taalta:
https://www.kela.fi/moniammatillinen-yksilokuntoutus tai
https://www.kela.fi/vaativa-laakinnallinen-kuntoutus

Laheta hakemus OmakKelassa

Tallenna hakemuslomake ja tarvittavat liitteet laitteellesi.
Jos hakemus ja liitteet ovat paperilla, voit ottaa niista
kuvan tai skannata ne. Kirjaudu OmaKelaan ja siirry
kohtaan Viestit. Valitse viestin aiheeksi kuntoutusmuoto,
jota olet hakemassa. Valitse tiedostot laitteeltasi ja paina
Laheta. Kun lahetat hakemuksen OmakKelassa, sita ei tar-
vitse allekirjoittaa.

Voit lahettaa allekirjoittamasi hakemuksen liitteineen
myos postitse osoitteeseen Kela, PL 10, 00056 Kela.


https://www.kela.fi/harvinaiset-sidekudossairaudet-sopeutumisvalmennus
https://www.kela.fi/harvinaiset-sidekudossairaudet-sopeutumisvalmennus
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Ensimmaisia oireita Jarille tuli reilu
Kymmenen vuotta sitten. Kasia paleli,
puristusvoima heikkeni ja kivut vai-
vasivat.

"Olin yolla niin kiped, etta valitin
unissani.”

Epailtiin rannekanavaoireyhtymaa,
molemmat kadet leikattiin, mutta sii-
ta ei ollut apua. Tuli lisaa oireita. lho
Kiristyi, nivelet jaykistyivat ja narasti.

"Muutuin kdmpelémmaksi. Ajatte-
lin, etta paikat ovat kipeina raskaasta
tydnteosta. Sarkylaakkeet eivat autta-
neet. Ei vaan tahtonut millddn menna
jakeluun, etta parantavaa laaketta ei
ollut tarjolla.”

Vuonna 2011 Jarin sairaus sai
nimen. Diagnoosi oli maarittamaton
systeeminen skleroosi. Jari sai elake-
paatoksen 2012.

Terveena Jari ajatteli, etta vertaistu-
ki on hOpotysta. Han paasi diagnoo-
sin saatuaan sopeutumisvalmennus-
kurssille.

Teksti: Eeva Poyhénen ¢ Kuvat: Tuuli Nikki

Paremmassa
hapessa

Jari Vidndnen, 60, juttelee maanldiheisesti
kutsumattomista vieraista, systeemisestd
skleroosista ja sen aiheuttamasta keuhko-
valtimoiden verenpainetaudista. Hdn
kertoo, mitd happihoitolaitteet merkitsevdt
hdnen hyvinvoinnilleen.

"Kun tulin kotiin, minulla oli pa-
rempi olo! Olin saanut tukea toisilta
samaa sairautta sairastavilta. Sen jal-
keen olen arvostanut vertaistukea.”

Syksylla 2013 Jari hakeutui Reu-
maliiton vertaistukihenkildiden kou-
lutukseen ja toimii edelleen vertais-
tukijana.

"Vastaan kysymyksiin ja annan
omia vinkkejani, ladketieteelisia neu-
voja en voi antaa, kun en ole laakari.
Voin puhua vain omista kokemuksis-
tani.”

Hengastyminen lisaantyy

"Hengastyn nykyaan hirvean helposti
ja vasyttaa. Onkohan tama siita, kun
en tee mitéan?”

Nain Jari kysyi seurantakaynnilla
reumalaakarilta vuonna 2019. Kaynti
johti kartoitukseen, jonka jalkeen
epikriisiin tuli merkinta, etta sepelval-
timot kauniisti auki! Sydanta tutkittiin

verisuonen kautta sydadmeen ohjatun
katetrin avulla. Diagnoosiksi varmis-
tui keuhkovaltimoiden verenpainetau-
ti. Siind keuhkovaltimoiden sisainen
paine nousee haitallisen suureksi.
Suorituskykya arvioitiin kuuden mi-
nuutin kavelytestilla.

"Kolmen minuutin kohdalla, lisaha-
pellakin, happisaturaatioarvoni tippui
alle 80 prosentin. Tavoite minun
kohdallani on, etta saataisiin pidettya
arvo 90 prosentissa - sekin on jo ha-
penpuutetta.”

Pitkaaikainen hapenpuute rasittaa
keuhkoja ja sydanta. Tutkimuksissa
todettiin, etta Jarin sydameen oli tul-
lut vajaatoimintaa. Jari ei jarkyttynyt
diagnoosista.

"Olin hankkinut tietoa ja osasin
itsekin arvella, mista voisi olla kyse.
Diagnoosi oli helpotus. Tiesin nyt,
missa mennaan. Sairaalassa hoitaja
halusi jutella, miltd padkopassani
tuntuu tallainen vakava sairaus. Olen



Kellon Kiviniemen kalasatama on
Jarin lempipaikkoja ja lyhyen matkan
paassa kotoa.

sinut sen kanssa, ettd minulla on
vakava pitkaaikaissairaus, en voisi
muutoin toimia vertaistukijana.”

Jatkuvaa happihoitoa

Jari on nyt saanut kayttéénsa happi-
rikastimen, kaksi erikokoista kannet-
tavaa happipulloa ja niiden taytt6a
varten sailion. Laitteet auttavat Jarin
arkea.

"Happirikastinta kaytan kotioloissa.
Se on matkalaukun kokoinen vekotin
ja toimii, kun laitan tdpselin seinaan.
Se imee sisaansa huoneilmaa, pois-
taa siita typen suodatussailidssa ja
jattaa jaljelle hapen. Happi tulee let-
kun ja happiviiksien kautta.”

Jarin liikkumisvapaus laajeni, kun
han sai happipullot ja kotisailion.

"Pystyn pitdmaan sosiaalisia suh-
teita ylla, kun lilkun kannettava pullo
matkassa.”

Laakari on maarittanyt Jarille sopi-
van virtauksen happipullosta. Noin
nelja kiloa painava pullo kestaa vuo-
rokauden. Pikkupullo kestaa seitse-
man tuntia.

"Minulla on lupa enemman rasittu-
essani saataa virtausta isommalle.
Kun kavelen vahankin pitempaa
matkaa, pistan mielellani isommalle,
muuten menee lihakset hapoille ja pi-
taa pysahtya tasaamaan hengitysta.”



Reumaliiton °

Kaytossa ei ole ollut mitaan hanka-
luutta. Ainut, mita on pitanyt opetella,
liittyy tayttoon.

"Taytan pullon hyvissa ajoin ennen
I1aht6a. Kotisailidssa nestemainen
happi on -183 asteista. Kostealla ke-
lilla saattaa tayttoventtiili jaatya auki
tai pullo jamahtaa kiinni venttiiliin.
Mutta, kun odottelee, niin jaatymison-
gelmat selviavat.”

Jari on huomannut, etta lisahappi
pitaa vireystason parempana.

"Kaytan lisdhappea suurimman
osan ajasta eli noin 20 tuntia vuoro-

Lisdhappi mahdollistaa ulkoilun ja upeista maisemista nauttimisen.

kaudessa. Pystyn kdymaan saunas-
sa, suihkussa ja vessassa ilman. Voin
tehda pikkuhommiakin ilman lisdhap-
pea, mutta huomaan sen sitten you-
nissa ja seuraavan paivan vasymyk-
sesta. Parempi kayttaa lisahappea,
joka tuntuu hengittaessa hyvalta.”

Hyvien ja huonojen
hetkien aaltoliike

Ennen keuhkovaltimoiden verenpai-
netautia Jari teki toita sen verran,
mita elakepaatds antoi myoten.

"Tunsin itseni tarkeaksi, ettei tar-
vinnut jaada kotiin ja saatoin lahtea
t6ihin. Laakarilta kysaisin, jos laitan
elakkeen tauolle. Laakari sanoi eh-
dottoman ein.”

"Tama sairaus aaltoilee, valilla on
hyvia hetkia ja valillda huonompia.
Kylla sairaus etenee, ei siitd paase
mihinkaan. Huonompaan suuntaan
mennaan. Minulla on skleroosi men-
nyt ruokatorveen ja koko ruoansu-
latuskanavaan. Maha toimii, miten
toimii. Joitain oireita voidaan hoitaa,
mutta mitdan parantavaa laaketta ei
ole.”

Jari antaa sairauden vaikuttaa
mahdollisimman vahan elamaan.

"Se toki vaikuttaa, sille en voi mi-
taan. Koetan valttda huomisen mu-
rehtimista. Siitd ei ole hyotya.”

Hyvat ihmiset ymparilla

Jari on onnellinen, etta lapsilla me-
nee hyvin. Se antaa voimaa. Kun Jari
sairastui, uusperheen neljasta lap-
sesta kolme oli alle kymmenvuotiaita.

"Minulle ei kdynyt silloin mieles-
sakaan, etta olisin kertonut heille
kaikkea sairaudesta. Piti vahan suo-
dattaa. Nykyisin he tietavat tasmal-
leen, missa mennaan. Minusta tuli
muutama viikko sitten pappa. Vanhin
tyttareni sai pojan. Pitkaaikainen haa-
veeni toteutui, kun sain pitda omaa
lapsenlastani sylissani.”

"Vaimolla on huolta muistisairaasta
aidistdan. Olen monta kertaa miet-
tinyt, pystynkd tukemaan vaimoani
riittdvasti. Vaimo taas miettii, etta tu-
keeko han riittavasti minua. Vaimolle
sairastumiseni on ollut alusta alkaen
raskaampaa kuin minulle.”

Jari ei ole salannut sairauttaan.

"Voin puhua sairaudestani ystavie-
ni kanssa kuin kysyisin, otatko maito
kahviin. Se on niin luonnollista. Mi-
nulla on hyvia ihmisia ymparillani.”

Jari tutustui Reumaliiton Aij&vii-
konloppuna mieheen, jolla on sama
sairaus.

"Soitellaan ja kuulostellaan tois-
temme vointia ja vaihdetaan kuulumi-
sia. Olen saanut voimaa Reumaliiton
vertaistukihenkildiden tapaamisista.
Tuli hyva mieli, kun koronatauon jal-
keen taas tapasimme. Se oli minulle
lahja henkiselle puolelle.”

Haastattelun lopussa Jari kertoo
ihastelleensa tanaan marraskuista
pakkasaamua.

"Puut olivat kuurassa ja toivat va-
loa. Oli jotenkin niin rauhallista. Siita
tuli seesteinen olo.”

Lisatietoa systeemisesta skleroosis-
ta loydat mm. edellisesta Harvinai-

sia-lehdesta.



Lyhyesti
keuhkovaltimoiden
verenpainetaudista

Keuhkovaltimoiden verenpainetauti
eli pulmonaaliarteriahypertensio
(PAH) on harvinainen pienten keuh-
kovaltimoiden sairaus. Keuhkoval-
timoiden seindmét paksuuntuvat
Jja suonet ahtautuvat asteittain

ja tukkeutuvat. Seurauksena on
keuhkoverenkierron vastuksen kas-
vaminen.

Keuhkovaltimoiden verenpainetauti
voi olla idiopaattinen (IPAH), jolloin
sen aiheuttaja on tuntematon. PAH
voi myés liittyd muihin sairauksiin
kuten systeemiseen skleroosiin.

Keuhkovaltimoiden verenpainetau-
din keskeisin oire on rasituksen
aikainen hengenahdistus. Oireina
voi olla myo6s vasymysté, huima-
usta, voimattomuutta, rintakipua
rasituksessa tai kumartuessa seka
pyortyminen.

Sairauden diagnostiikka, hoito ja
seuranta vaatii monialaista osaa-
mista. Se toteutetaan erikoissai-
raanhoidossa. Tutkimuksia tehdaén
diagnoosin varmistamiseksi ja tau-
tiluokan maarittdmiseksi.

Laakehoito mééritelldén sairau-
den vaikeusasteen ja mahdollisen
perussairauden perusteella. Oma-
hoitoon kuuluu mm. infektioiden
ehkaisy (rokotukset), monipuolinen
ja séannollinen liikunta, palautu-
minen ja lepo, monipuolinen ja ter-
veellinen ravitsemus, tupakoinnin
lopettaminen seké kohtuullisuus
alkoholin kdytdssa.

Laéke- ja omahoidon tavoitteena
on parantaa elamanlaatua, lisata
rasituksensietoa, vahentaa oireita
ja hidastaa sairauden etenemista.
Jos PAH liittyy muuhun sairauteen,
perussairauden hyva hoito on tar-
keda.

Marika Kiikala-Siuko, asiantuntija,
TtM, fysioterapeutti, Hengitysliitto

Lisatietoa:
Terveyskyla / Keuhkotalo

Teksti ja kuva: Merja Séderholm

Suomen Skleroderma-
yhdistys juhli Turussa

Vuonna 2007 perustettu Suomen Sklerodermayhdis-
tys jdrjesti jdsenilleen 15-vuotisjuhlatapahtuman
8.-9.10.2022 Turussa Reumayhdistyksen tiloissa.

Tapahtumaan osallistui 20 jdsentd.

Puheenjohtaja Marjo Makela toivotti osallistujat tervetulleiksi lahes
400 jaseniseksi kasvaneen yhdistyksen juhliin. Avauksen jalkeen
kuulimme toimintaterapeutti Johanna Jokisen hyvan esityksen apu-
valineista. Saimme my0s tutustua niihin ja hyvia vinkkeja kotiin vieta-
vaksi. Lounaan jalkeen tutustuimme laakkeettomaan kivunhoitoon.
Osallistujat saivat myos hartiahierontaa, intialaista paahierontaa
seka jalka- ja parafiinihoitoa. Hoidoista tuli rentoutunut olo ja rupat-
telimme iloisesti.

Kahvitauolla kajautimme syntymapaivalaulun yhdistykselle ja
nautimme syntymapaivakakusta. lltapaiva kului Martti Koiviston
hauskassa stand up -esityksessa. Han imitoi julkisuuden henkil6ita
ja lauloi tuttuja musiikkikappaleita. Ensimmaisen paivan ilta paattyi
illalliseen.

Sunnuntain aloitti 1dadkéari Saara Kortelainen kertomalla systeemi-
sesta skleroosista ja erityisesti siihen liittyvistd keuhkomuutoksista.
Toisena esiintyjana oli psykofyysinen fysioterapeutti Outi Pohjanjoki.
Hanen luentonsa kasitteli hengityksen vaikutuksia kehon ja mielen
nakokulmasta. Kokeilimme hengitysharjoituksia myos kaytannossa.

On arvokasta, etta voimme tavata toisiamme ja vaihtaa kokemuk-
sia, silla sairautemme harvinaisuuden vuoksi tapaamme harvoin
vertaisiamme. Tama tilaisuus antoi siihen hyvan mahdollisuuden.
Opimme myds uusia asioita ja saimme kaytannonlaheisia vinkkeja
arkeemme. Juhlatapahtumassa oli viihtyisa tunnelma ja osallistujat
antoivat myonteista palautetta.

ONNEKSI OLKOON MEIDAN OMA SUOMEN SKLERODERMAYHDISTYS - ME!
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Teksti: Kirsi Myllys « Kuvat: Eeva Anundi ja Lupus Europe

SLE-tutkijat kuuntelevat
entista paremmin potilaita

Terveisid Euroopan Lupus kokouksesta

5.-8.10.2022 Tukholmasta

Tiistaiaamuna kello 10.00 punainen
laiva saapui Tukholmaan. lima tuntui
lampimammalta kuin se oli ollut Hel-
singissa. Aurinko paistoi reippaasti
pilvien valista, joten kaivoin aurinko-
lasit silmien suojaksi. Ulkopuolinen
tuskin huomasi, miten innoissani
olin. Tama oli ensimmainen matkani
ihmisten joukkoon kahden ja puolen
vuoden lahes taydellisen eristay-
tymisen jalkeen. Ty6ta olin tehnyt
etana ja lomatkin viettanyt kotona.
Olin onnistunut valttdamaan koronan
kurimuksen, vaikka onhan sen voinut
tietdmattaan sairastaa oireettomana.

Kuin YK:hon puhetta
pitamaan
Nyt olin taksin kyydissa matkalla ho-
telliin ja konferenssiin, jossa tapaisin
paljon vanhoja ja uusia tuttuja. Meita
yhdistaa SLE. Kaikki soluni tuntuivat
hyrisevan jannittynytta odotusta.
Onnistuin kdaymaan keskustelua
ruotsiksi taksikuskin kanssa. Kerroin
olevani menossa tiedekonferenssiin
pitdmaan potilaan puheenvuoron.
Se tuntui samalta kuin olisin ollut
menossa YK:hon pitdmaan puhetta.
Kuski toivotteli hyvaa konferenssia ja
sanoi uskovansa minun pitavan hy-
van puheen. Tuntui hyvalta.
Konferenssi jarjestettiin Karolii-
nisessa instituutissa. Hotellimme
saapui paivan mittaan muita SLE:ta
sairastavia mm. Suomesta, Tans-
kasta ja Liettuasta. Ensi hetkista oli
autuaallisen ihanaa olla yhdessa Lu-
pus-perheemme kanssa. SLE:ta sai-

rastavan arjen haasteita ymmartaa
taysin vain toinen SLE:ta sairastava.
Kun olemme yhdessa, riittda vain
muutama sana, kun kaikki jo tietavat
mista on kysymys.

Lupus Europen PAN-
jasenena konferenssissa

Euroopan Lupus-yhdistysten kattojar-
jestosta Lupus Europesta oli konfe-
renssissa mukana 15 PAN-jasenta,
mina mukaan lukien. PAN tulee
sanoista Patient Advisory Network.
Olemme Lupus Europen potilasedus-
tajia ja edustamme Lupus Europea
eurooppalaisten yliopistojen ja ladke-
yritysten projekteissa, joihin halutaan
mukaan potilaan aani. Meita on
mukana myo6s Euroopan ladkeviras-
ton kyselyissa ja hankkeissa. Silloin
edellytetaan, ettei ole ollut kolmen

edeltavan vuoden aikana yhteyksia
laakeyritysten projekteihin.

PAN-jasenina keskustelemme tut-
kijoiden ja laakareiden kanssa myos
Lupus Europen jarjestamissa tilai-
suuksissa tuoden esiin potilaan nako-
kulmaa. Lupus Europe on jarjestanyt
meille koulutusta, esimerkiksi tutkija
kertoo uuden laékkeen toimintame-
kanismista tai avaa meille immuu-
nijarjestelmaa SLE:ssad. Me saamme
kysella, jotta varmasti ymmarréamme.
Lisaksi osallistumme mm. EUPATI:n ja
Eurordisin nettikursseille eri teemois-
ta. On tarkeaa, ettd osaamme kom-
munikoida asiantuntijoiden kanssa
ja kayttaa oikeita termeja. Kuitenkin
tarkeinta on osata kysya, jos ei jotain
ymmarra.

Ymmarrettavaa viestintaa
tutkijoiden ja potilaiden
valilla

Konferenssi alkoi keskiviikkona. Pai-
kalla oli tutkijoita ja reumatologeja,
jotka tunsin nimelta lukuisista tutki-
musartikkeleista. Osan olin tavannut
aikaisemmin. Keskiviikosta perjantai-
hin kuulimme tutkijoiden puheenvuo-
roja SLE:sta. Meidan tehtavanamme
oli mm. haastatella mielenkiintoisia
luennoitsijoita ja pyytaa kahden
minuutin kiteytys aiheesta SLE:ta
sairastaville. Videoimme haastattelut.
Ne tulevat Lupus Europen YouTu-
be-kanavalle.

Torstaina oli mydés minun vuoroni
pitdd puheenvuoro hoitoon sitoutu-
misesta. Laakareille hoito tarkoittaa



Lupus Europen potilasedustajia Karoliinisen Instituutin SLE-konferenssista Tukholmassa. Kirsi Myllys takarivissé

vasemmalta neljantena.

Iahinna reseptildadkkeita tai muita
laakarin maaraamia hoitoja. Meille
sairauden kanssa elaville hoito on
paljon laajempi kasite. Siihen kuuluu
kaikki, mika parantaa meidan ela-
manlaatuamme. Se kattaa resepti-
laakkeiden lisaksi mm. elamantavat,
perheen ja lemmikit.

Aluksi kerroin oman SLE-tieni en-
simmaisista 12 vuodesta, kun alun
tautiaktiivisuus rauhoittui vihdoin
remissioon. Kerroin omia kokemuk-
siani aktiivisen sairauden vaikutuk-
sista elamaani opiskelijana ja aitina.
Kerroin my@s siitd, miten jouduin
parisuhteessa pitamaan laakepurkki-
ni ikaan kuin piilossa. Sairaus voi ai-
heuttaa hapean tunteita, niin sairas-
tavalle kuin lahipiirille. Sairastavan
elama kuitenkin helpottuu, kun tulee
sinuiksi oman sairautensa kanssa.

Kerroin myds Lupus Europen hoi-
toon keskittyneen potilaspaneelin
tuloksia hoitoon sitoutumisesta. Paa-
viestini oli, ettd kertokaa meille 1aak-
keen vaikutuksesta ja etenkin sivuvai-
kutuksista ennen hoidon aloittamista.
Silla vahvistetaan sitoutumistamme
hoitoon. Mikali emme saa tietoa
terveydenhuollon ammattilaisilta,
etsimme tietoa itse ja voimme paatya
taysin virheellisen tiedon pariin.

Sain hyvaa palautetta. Pari nuorta
tutkijaa tuli juttelemaan. Minulle oli
tarkeaa kuulla muiden mielipiteita
ja sain varmuuden, etta viestini oli
vastaanotettu hyvin. Oli hienoa myos
kuulla, etta jokin sanomani oli saanut
toisen SLE:ta sairastavan tuntemaan
kuulevansa omaa tarinaansa.

Vaikka aluksi tehtdvamme tuntui
ylivoimaisen jannittavalta, se oli lop-
pujen lopuksi meista kaikista hieno
kokemus. Tutkijat ja reumatologit
suhtautuivat meihin SLE:ta sairasta-
viin upeasti, vaikka tama oli ensim-
mainen kerta, kun olimme mukana.
Etenkin nuoret tutkijat ovat meista
kiinnostuneita. Jatkossa meista tulee
osa konferenssia.

Lupus-maailmassa on
optimistinen tunnelma

Oli upeaa osallistua tahan konferens-
siin. Kaikista kuulemistani luennoista
jai vahvimmin mieleeni optimistinen
tunnelma, joka on talla hetkella
lupus-maailmassa. Vuodesta 1954
vuoteen 2011 meilla oli vain yksi
laakeryhma, kortikosteroidit. Vuonna
2011 saimme ensimmaisen biologi-
sen laakkeen belimumabin. Nyt vuon-
na 2022 meilla on kaksi muutakin

biologista laakettd, anifrolumabi ja
voklosporiini, joita on onnistuneesti
kaytetty vakavan lupus nefriitin hoi-
toon. Se on lohduttava uutinen.

Tarkea viesti oli myos, etta SLE:hen
erikoistuneet reumatologit alkavat
vihdoin hyvaksya ajatuksen, etta
kortisoni on pidemman paalle huono
Iaake. Se on elintarkea laake, mutta
se ei saa olla remission yllapitolaake.
Sen haittavaikutukset voivat ajan
my0té ylittéa sairauden aiheuttamat
elinvauriot.

Osallistuneet tutkijat ja ladkarit
ovat tajunneet, miten tarkeaa on
kuunnella potilasta. Potilaalle on
tarkeampaa elaa hyvaa elamaa kuin
paasta tayteen remissioon ja koko-
naan irti hoidoista. Totta kai mekin
haluamme remissioon, mutta jos se
ei onnistu, hyvan elamanlaadun mer-
kitys kasvaa entisestaan.

Kirjoittaja toimii myés Reumaliiton
kokemustoimijana.

Liséatietoa: Potilaspaneelin raportti
I6ytyy englanninkielisend Lupus Eu-
ropen nettisivuilla nimella Patient-Pa-
nel-project-report-Excl-confiden-
tial-elements.pdf
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Teksti: Anna-Kaarina Kairamo
Kuva: Antti Salatera

Elaman
suola ovat

kaikenlaiset

ihmiset

Olen elakkeella oleva asiantuntija,
tosin nyt vuoden keikalla pitkaaikai-
sessa tyOpaikassani yliopistossa.
Kansainvalinen kaikenikaisten ihmis-
ten vired yhteis6 antaa mahdollisuuk-
sia oppia uutta. Olen my6s kolmen
ihanan lapsenlapsen isoaiti. Perhe on
tarkea.

Sain nelja vuotta sitten dermatomyo-
siitti-diagnoosin. Tauti alkoi rajusti

ja vei vuoden verran lukuisia kertoja
sairaalaan. Toipuminen kesti sen jal-
keen viela pari vuotta. Talla hetkella
olen l&hes oireeton.

Helsingin Reumayhdistykseen olen
kuulunut sairauden alkumetreilta
lahtien, saadakseni lisaa tietoa. Mu-
kaan toimintaan lahdin vuosi sitten
Reumatropin kautta. Reumatropin
konsepti on monipuolinen ja voima-
uttava, ja siina sivussa harrastetaan
vertaistukea. Paadyin myos yhdistyk-
sen hallitukseen.

Uusi aluevaltaukseni on vertaistu-
kitoiminta. L&hdin mukaan ennen
kaikkea siksi, ettd haluan olla avuksi
dermatomyosiittiin sairastuneille. Olin
itse aika yksin diagnoosini kanssa,
toki loistavasti toimivan erikoissai-
raanhoidon piirissa, mutta muuten
lahinna kansainvalisten tietolahtei-
den varassa. Ensimmaisen saman
diagnoosin saaneen tapasin Kelan
sopeutumisvalmennuskurssilla vasta

runsas vuosi sitten. Olisi ehka ollut
avuksi, jos olisin aiemmin I6ytanyt
jonkun, jonka kanssa jakaa kokemuk-
sia ja jolta kysya neuvoja.

Toimin valtakunnallisena vertaistu-
kijana. Mybhemmin ehka alan vetda
yhteisia tapaamisia virtuaalisesti
esimerkiksi Reumaklubilla tai vaikka
kasvotusten, jos paakaupunkiseudul-
ta loytyy kiinnostuneita.

Vertaistukijaan voi ottaa yhteytta jo,
kun on vasta epailys diagnoosista.
Nain ei jaa yksin ongelmiensa kans-
sa, jotka voivat liittya esimerkiksi
sairauden tuomaan elamanmuu-
tokseen, tybhon tai perhe-elamaan.
Vertaistukea on hyva myds hakea,

kun isoimmat hoidot ovat ohi ja paa
tayttyy mm. tulevaisuuteen liittyvilla
ajatuksilla. Silloin voi olla tarve kes-
kustelulle vertaisen kanssa.

Aloin aktivoida vanhoja harrastuksia
elakkeelle jaadessani: valokuvauk-
sen ja kasity6t, erityisesti ompelun.
Molempia olen opiskellut koronan
aikaan tyovaenopiston kursseilla
kotisohvalta. Tietenkin tapaan usein
ystavia ja kayn erilaisissa kulttuuri-
riennoissa. Lisaksi ulkoilu, erityisesti
kavely ja pyoraily ovat tarkeita. Tal-
vella hiihdan olosuhteiden salliessa,
mutta nykyaan enimmakseen tasa-
maalla tai meren jaalla. Harrastukset
ovat hyvaa vastapainoa vapaaehtois-
toiminnalle.



Olen oivaltanut, etta kaikenlaista
voi tehda ja harrastaa, mutta pitaa
hiljentaa tahtia, jos keho tai mieli
sita vaatii. Omat rajat pitaa tuntea.
Viisautta on priorisoida tekemisia ja
sanoa tarvittaessa ei.

Kaikesta selvida, ihan syvimmastakin
alhosta, kunhan antaa itselleen ja ke-
holleen aikaa. Ihminen myds sopeu-
tuu. Tekemalla asioita, joista pitaa,
jaavat krempat ja muut vaikeudet
taka-alalle.

Elaman suola ovat ihmiset, niin lap-
set, nuoret, keski-ikaiset kuin ikaihmi-
set, sairaat, terveet - kaikki.

Kirjoittaja on Reumaliiton harvinais-
toiminnan uusi vertaistukija.

Lyhyesti dermatomyosiitista

Dermatomyosiitti on tulehduksellinen iho- ja
lihassairaus, jossa elimisto tuottaa tunte-
mattomasta syysta vasta-aineita omia ku-
doksiaan vastaan.

Ensioireena on usein purppurainen ihottu-
ma silmaluomissa ja jakélamaiset néppylat
rystysten paalla (Gottronin papulat), mutta
iho-oireet voivat olla monenlaisia. Viikkojen
tai kuukausien kuluessa alkaa symmetrinen
raajojen tyvilihasten heikkous. Sen liséksi
voi esiintya lihasten arkuutta ja kipua. My6s
muiden elinten, kuten verisuonten, keuhko-
jen, suoliston ja sydamen oireita voi ilmaan-
tua. Osalla sairastuneista voi kehittyé syopa.

Diagnoosi perustuu ihomuutoksiin, lihas-
heikkouteen, kohonneeseen

CK-arvoon, elektroneuromyografiaan
(ENMG) ja lihaskoepalan tutkimiseen.

Hoidossa pyritaan tulehduksen hillitsemi-
seen ja lihasvoimien palauttamiseen korti-
sonivalmisteilla ja muilla, immunosupres-
siivisilla laékkeilla. Ihomuutoksia hoidetaan
paikallisesti kortikosteroidilla ja takrolimuu-
silla.

Sairauden ennuste riippuu oireiden vaikeus-
asteesta, litdnnaissairauksista ja hoitovas-
teesta.

JH
Lisatietoa: Terveyskirjasto

www.harvinainenreuma.fi

Sairastatko SLE:td,

DLE:td, SCLE:td tai
mddrittelemdténta
sidekudossairautta?

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

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

Facebook sivut
kannattaa my0s ottaa
seurantaan!

www.facebook.com/

lupussuomi

AIRA
- (0
VASKULIITT45
Tule mukaan
Vaskuliittiyhdistyksen toimintaan!

Tietoa yhdistyksesta vaskuliittia sairastavien
etujarjestona lo6ydat kotisivuiltamme
www.vaskuliittiyhdistys.fi
sieltd voit myos helposti liittya jaseneksi.

Vuosittaisen Vaskuliittipdivan lisdksi yhdistys
jarjestad jasenilleen mm. vertaistapaamisia seka
diagnoosikohtaisia vertaistapaamisia.

Seuraa kotisivujamme, sielta 10ydat ajankohtaiset
tapaamiset, koulutettujen vertaistukijoiden yhteys-
tiedot ja paljon muuta. Jasenillemme on kotisivuilla

oma osio, jasensivut. Loydat meidat myds
Facebookista ja Instagramista.

www.vaskuliittiyhdistys.fi
vaskuliittiyhdistys@gmail.com


https://lupussuomi.fi/
https://www.facebook.com/Lupus.Suomi

Kuvituskuva: Adobe Stock
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Hyvinvointia
arkea tukevilta
kursseilta

Kevatkauden kurssit

Helmi-maaliskuu

o Askettdin selkdrankareumaan
sairastuneiden -verkkokurssi

® Kipu ja uupumus -kurssi

® Tydeldmassa jaksamisen
verkkokurssi

Huhtikuu

® Kivun kanssa tasapainoon
parisuhteessa -verkkokurssi

e Luovuuden ldhteilla -kurssi

Toukokuu

® Kivun kanssa tasapainoon
parisuhteessa -parikurssi

Kesakuu

® Kivun kanssa tasapainoon
parisuhteessa -parikurssi

® Kipu ja Uupumus - verkkokurssi

Reumaliitto

Reumaliitto jarjestad vuonna 2023 vertais-
tukeen perustuvia lahi- ja verkkokursseja
reumaa ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia
sairastaville. Tydskentelytapana ovat
ammatti-laisten ohjaama ryhmatoiminta,

keskustelut ja harjoitukset. Lahikursseilla

on my®ds liilkuntaa. Lahikurssit kestavat
tavallisimmin viisi paivaa. Verkkokursseilla on
5-6 kokoontumiskertaa.

Kurssisisallot

Askettiin sairastuneiden verkkokurssit
tarjoavat tietopaketin nivelreumaan tai
selkdrankareumaan sairastuneille. Kurssil-
la vierailevat mm. reumatologi, reumahoi-
taja, fysioterapeutti ja psykologi. Liséksi
kdydaan asioita lapi vertaisryhmissa.

Tydeldmassa jaksamisen verkkokurssi
sopii niin pitkan sairausloman tai kun-
toutustuen jalkeen tdihin palaaville kuin
henkildille, joilla on haasteita tydeldmassa
jatkamisessa. Kurssilla kasitelldan hyvin-
voinnin perusteita ja tydelaman kysymyk-
sia ratkaisu- ja voimavarakeskeisesti.

Kipu ja uupumus -kursseilla kasitellaan
kipua ja uupumusta seka etsitdan voima-
varoja arjessa jaksamiseen erilaisin har-
joituksin ja tehtavin. Kursseja jarjestetaan
lahi- ja verkkokursseina.

Kivun kanssa tasapainoon parisuhteessa
-kursseja jarjestetdaan lahi- ja verkkokurs-
seina. Kurssit ovat pareille, joista toisella
on reumasairaus. Ryhmakeskusteluilla ja
erilaisilla harjoituksilla vahvistetaan pari-
suhdetta.

Luovuuden ldhteilld -kurssilla kasitelldan
sairastamiseen ja voimavaroihin liittyvia
teemoja omaa luovuutta vahvistavien me-
netelmien avulla.

Lahikursseilla on omavastuuosuus
50 euroa. Kursseilla on taysihoito ja
majoitus kahden hengen huoneissa.
Kursseilta ei voi saada Kelan kuntou-
tusrahaa eikd matkakorvauksia.
Verkkokurssit ovat maksuttomia.

Kursseille haetaan sahkoéisella hakulo-
makkeella vahintdan kuukausi ennen
kurssin alkua. Jos tarvitset paperilo-
makkeen, tilaa se osoitteesta
info@reumaliitto.fi. Varaa silloin
riittavasti aikaa postin kulkuun.

Loppuvuoden 2023 kurssitiedot tulevat
liiton verkkosivuille 1.5.2023.

Lisatietoa

reumaliitto.fi/kurssit

Merja Karvonen, maanantaisin

klo. 11.00-13.00, puh. 044 4915 496

Jaana Hirvoselta, keskiviikkoisin

klo. 8.00-10.00, puh. 0400 760 054
Séhkdpostit: etunimi.sukunimi@reumaliitto.fi

Muutokset ovat mahdollisia.



Sairastaako
lapsesi harvinaista
reumasairautta?

Jarjestamme vuonna 2023 tapaamisen
harvinaista reumasairautta sairastavien
lasten perheille. Tarjolla on tietoa lasten
harvinaisista reumasairauksista, mukavaa
yhdessaoloa ja tekemista seka ennen kaikkea
mahdollisuus tavata muita perheitd, joissa
lapsella on harvinainen reumasairaus.

Lisatietoa voit tilata tdman linkin

kautta: https://link.webropol.com/s/
PERHETAPAAMINEN2023 niin lahetdamme
tarkemman tiedotteen tapaamisesta
helmikuussa 2023.

(Tapaaminen on tarkoitettu
esimerkiksi lapsuusién
skelrodermaa/systeemistd
skleroosia, SLE:td (lupus),
dermatomyosiitia, vaskuliittia,
Behcetin tautia, Védlime-ren
kuumetta, HIDS:d, CAPS:a ja
TRAPS:ia sairastaville.)

www.harvinainenreuma.fi

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
Méakela puh. 040 7383 563.

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

* Facebook: Suomen Sklerodermayhdistys

¢ Instagram: suomensklerodermayhdistys

Tervetuloa mukaan
Sklerodermayhdistyksen
toimintaan!

Suomen

Sklerodermayhdistys ry

|
)~

Reumaliitto

Kiinnostaako kokemustoiminta?

Kokemustoimija on koulutettu kokemustiedon jakaja.
Kokemustoimijat ovat haastavan elamankokemuksen omaavia,
pitkaaikaissairaita tai vammaisia henkil6ita tai heidan laheisidan,
jotka valittavat kokemustietoa erityisesti sote-alan ammattilaisille.

Reumaliitto jarjestaa syksylla 2023 kokemustoimijoiden
peruskurssin.
Se koostuu lahijaksoista ja webinaareista seka valitehtavista.

Koulutuksen jalkeen kukin osallistuja suorittaa vield nayttékokeen.

Tilaa lisdtietoa: https://link.webropol.com/s/kototiedote



 https://link.webropol.com/s/PERHETAPAAMINEN2023
 https://link.webropol.com/s/PERHETAPAAMINEN2023
https://link.webropol.com/s/PERHETAPAAMINEN2023
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Vertaistukijoiden koordinoimia
valtakunnallisesti toimivia ryhmia

Kohderyhma ja toimintatapa Ryhman yhteyshenkil6 / ohjaaja
WhatsApp -ryhma IBM:aa eli inkluusiokappalemyosiittia sairastaville Eeva-Liisa Hakala, puh.050 518 7388
Mukaan paase lahettamalla Eeva-Liisalle puhelinnumeron. hakalaeevaliisa@outlook.com
Facebookryhma Relapsoiva polykondriitti. Ryhma on yksityinen ja jo Helena Patja, puh. 040 503 9418
diagnoosin saaneille. Kiinnostuneet voivat tehda liittymispyynnon fb:ssa helena.patja@gmail.com

vastaamalla esitettyihin kysymyksiin.
Ryhman hallinnoija hyvaksyy rynmaan.

Reumaklubilla vertaisnurkassa kerran kuussa kokoontuva ryhma systee- Sanni Tarsa, puh. 040 833 6345
mista skleroosia sairastaville torstaisin klo 18.00-19.00 Kokoontumis- sanni.tarsa@gmail.com

kerrat 16.2., 16.3., 13.4., 25.5. ja 15.6.

Mukaan mahtuu 10 henkilda kerralla. Mukaan voi tulla ilmoittautumatta.

Reumaklubilla vertaisnurkassa joka kuukauden 1. torstai Sari Pelttari, puh.050 468 6832
klo 18.00-19.00 kokoontuva ryhma SLE:ta sairastaville. sarih.pelttari@gmail.com

Kouluttaudu vertaistukijaksi!

VERTAISTUKIJAN PERUSKURSSI

Haluaisitko kohdata muita sairastuneita ja olla

hetkellisesti mukana heidan elaméanpolullaan sen 22.-28.2.2023

muuttuessa sairastamisen myo6ta? Vertaistukija on

Reumaliiton vapaaehtoinen, joka sairastaa itsekin Koulutus antaa sinulle perusvalmiu- Tapaamiset ovat etina
reuma- tai muuta tuki- ja liikuntaelinsairautta. det vertaistukijana toimimiseen. Teamsissa

Vertaistukiiat voivat Et tarvitse mitaan ennakkotaitoja. K Kl
J Kurssin aikana voit pohtia yhdessa = € 22.2.klo 16.30-19.30

tarjota keskusteluapua yksittaisille ihmisille — tydntekijdiden kanssa, miten juuri aloitustapaaminen

he vastaavat ihmisten yhteydenottoihin puheli- sina haluaisit osallistua toimintaan. « la 25.2. klo 10.00-17.00
mella tai sahkopostilla.

ohjata vertaistukiryhmia paikallisessa yhdistyk- Osallistu maksuttomaan koulu- )
sessi tai valtakunnallisesti verkossa. tukseen ja aloita merkityksellinen = ti28.2. klo 16.30-19.30

kehittaa uusia tapoja antaa vertaistukea yhdes- VELRBIREIEYE = el (i el paatdstapaaminen
sé& Reumaliiton kanssa. noosin saaneita!

koko paivan koulutus

Kurssin suorittamiseksi edellytetaan
Kurssiin kuuluu yksi koulutuspéivd ja  osallistumista kaikkiin koulutusosioi-

kaksi lyhempaa tapaamista ver- hin, seka kaikkien tehtavien palaut-
kossa, sekd itsendiset ennakko- ja tamista.
vélitehtavat.

Koulutukseen mahtuu rajallinen
maara osallistujia ja paikat taytetaan
ilmoittautumisjarjestyksessa.

www.reumaliitto.fi/tapahtumat

Kuva: Fotolia



www.harvinainenreuma.fi

Tule mukaan alueelliseen
vertaistoimintaan!

Lappeenrannan harvinaisten
vertaistukiryhma

Ryhma kokoontuu Tulestuvalla (Koulukatu 50), kerran
kuukaudessa. Kevaan ensimmainen tapaaminen on
11.1.2023 klo 17.00 ja seuraavat 8.2., 8.3. ja 12.4.
klo 17.00. Ryhmaéan 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 "kahvilaryhma” kaikille, joilla on SLE, systeeminen
lupus erythematosus. Kevaalla on kaksi tapaamista
tiistaina 7.2.2023 klo 17.00 ja torstaina 27.4.2023
klo 17.00. Tarkemmat tiedot noin viikkoa ennen
tapaamisia Whats up -ryhmassa.

Jos olet tulossa mukaan ensimmaista kertaa, ilmoita
yhteystietosi, niin [8hetdmme lisatietoa.
Yhteyshenkilot: Annette Mathlin, 0400 735 589,
annettemathlin@gmail.com ja Tuija Ahlgren,

040 5599 957, ahlgren.tuija@gmail.com

Paakaupunkiseudun harvinaisten ryhma,
ReuHa

Huom. uusi paikka ja kellonaika!

Tapaamiset jarjestetaan tiistaisin klo 13.30-15.00
24.1., 28.2,, 28.3., 25.4. ja 23.5. Helsingin Reuma-
yhdistyksen esteettémissa tiloissa Malmin raitti 17 A.
ReuHa tayttaa 10 vuotta ja pidamme pienimuotoiset
juhlat huhtikuun tapaamisen yhteydessa. Tasta
tiedotetaan my6hemmin lisaa.

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. Kevaan tapaamiset ovat
klo 14.00 21.1.2023, 18.3.2023 ja 20.5.2023.

Lisatietoja saat ja postituslistalle voit ilmoittautua
ottamalla yhteytta ryhman vetajaan Hanna Kiviseen,
erika.kivinen@hotmail.fi tai 040 777 40009.

Uudet jasenet ovat tervetulleita mukaan!

Jarjestdmme mahdollisesti myds erikseen sovittavia
etadtapaamisia Reumaliiton Reumaklubilla ryhman
omassa klubinhuoneessa Pirkanmaan SSc (vaatii
salasanan). Ryhman jasenet voivat jarjestaa sielld myos
omia tapaamisia. Ryhman postituslistalle ilmoittautuneet
saavat tiedon tapaamisista sahkdpostiviestilla

Turun reumayhdistyksen sidekudosryhma

Turun reumayhdistyksen sidekudossairaiden Kilpikonnat-
ryhma kokoontuu kevatkaudella tiistaina 28.3.2023

klo 18.00. Ryhman vetajana toimii Marjo Makela,
marjo70makela@gmail.com tai 040 7383 563.
Lisatietoa: turunreumayhdistys.fi

Uuden Oulun reumayhdistyksen
harvinaista reumaa sairastavien ryhma

Yhdistys jarjestaa vertaistukea ja vertaistukitapaamisia
harvinaista reumaa sairastaville. Lisatietoa ryhmista ja
vertaistukijoista I6ydat 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.

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 tapaamiseen, jossa voidaan keskustella ryhman perustamisesta.


http://turunreumayhdistys.fi
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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 EDS:a4 sairastava

rento ja lammin persoo-
na. Tykkaan koirista ja kirjoittamisesta.
Olen elakkeella oleva nuoriso-ohjus.
Some: Facebook omalla nimella,
Instagram @venlisti

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.

Tuomo Tenhunen

040 556 8719
tuomo.tenhunen@hotmail.
com

Aktiivinen osallistuminen
harrastuksiin ja positiivinen mieli ovat
mielestani hyvia laakkeitd, varsinkaan
kun muuta ei ole vield olemassa.

MCTD

Onerva Ahonen
(03) 543 4252

Asun Pirkanmaalla. Sain diagnosoitiin
70-luvulla. Eldkelainen. Osallistun
reumayhdistyksen toimintaan. Nautin
kesdisin mokkielamasta.

Anna Poropudas

044 055 7917
anna.poropudas@gmail.
com

Olen 36-vuotias opiskele-
va ja toissa kayva aiti. Sain MCTD-diag-
noosin 2016. Mikali kaipaat tukea
sairautesi kanssa, ole yhteydessa.
Vertaistuen avulla on helpompi sopeutua
ja jaksaa niité 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

laakkeiden ansiosta.
. Sain diagnoosin vuonna

2005. Valilla sairauteni
yllattdd moninaisuudellaan. Siksi on
mukava kuulua laajempaan porukkaan ja
saada seka antaa vertaistukea.

Miia Vehvilainen
040 932 9287
vehmiia@gmail.com

Polyarteritis nodosa

. Olen saanut diagnoosin

2012. Ole rohkeasti yhteydessa, jos
haluat vertaistukea. Nautitaan pienista

iloista!l
. Sain diagnoosin -98 ja

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

Anna Heikkinen

040 778 9990
heikkinenanna83@gmail.
com

Tapani Lammila
0400 650 188
lammilatapani@gmail.com

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

(Laheta tekstiviesti, soitan
sinulle.)

Relapsoiva polykondriitti

Helena Patja
040503 9418
helena.patja@gmail.com

Olen sairastanut vuodesta
-84, diagnoosin saami-
seen meni 19 vuotta. Olen vield kokopai-
vatydssa. Harrastan aktiivisesti liikkuntaa.
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-vuotias 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.

Sanni Tarsa
040 8336345
sanni.tarsa@gmail.com

Olen 38-vuotias. Sain
diagnoosin systeeminen
skleroosi v.2018. Toimin vertaistukena
erityisesti sita sairastaville seka noin
25-45-vuotiaille. Laita viestia, otan
sinuun yhteytta.

www.harvinainenreuma.fi

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 tervenhtii
Varsinais-Suomesta.
Perussairauden kavereiksi on tullut mm.
biblo ja alopecia. Taakkaa on helpompi
jakaa kahdelle. Voidaan keskustella
Kipeistakin asioista.

Sari Pelttari
050 468 6832
sarih.pelttari@gmail.com

Sain SLE-diagnoosin -94
ja vuosien varrella on
tullut muita reumasairauksia rinnalle.
Yhdistyksissa olen toiminut 30 vuoden
ajan. Harrastuksiin kuuluu koirat, joita
myo6s kasvatan.

Tarja Raiha

+ EDS

040 4129 120
tarjaraiha@hotmail.fi

Olen aktiivisesti mukana
monessa eri vapaaehtoistoiminnassa.
Nautin siitéd suunnattomasti. Rakkaimpia
harrastuksiani ovat kasity6t, etenkin lanko-
jen kasvivarjays, ristipistot ja askartelu.

Kiinnostaako sinua lahtea
vapaaehtoiseksi vertaistukijaksi?
Ole yhteydessa:

Jaana Hirvonen
jaana.hirvonen@reumaliitto.fi



Tavoitammehan sinut?

Pida yhteystietosi ajan tasalla!

Yhteystietojen ajantasaisuus on tarkeda 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 tarkeaa, etta muistat ilmoittaa
muuttuneet osoitetietosi.

Harvinaisia-lehden lisdksi lahetamme aika ajoin tiedotteita myo6s sahkopostitse.
Sahkodpostiosoitteet puuttuvat noin 10 prosentilta postituslistalaisistamsnme mm.
siksi, etta suuri osa luukku-osoitteista on poistunut kaytosta. Jos et ole saanut
syyskaudella 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 lahetd

postia myéhemmin uudestaan.

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




	Reumaliiton HARVINAISIA 1/2023
	Sisällys
	Ihminen kirjainyhdistelmän takana
	VEXAS – uusi monioireinen autoinflammatorinen tauti
	Helpotusta, haasteita ja tukea
	Ehlers-Danlosin oireyhtymä – monimuotoinen sidekudossairaus
	EDS ja hoitopolun haasteita
	Miten valmentaa itseään kohtaamaan EDS
	Yhteisessä äänessä on voimaa
	Uusi EDS-kortti maaliskuussa
	Sairaus ei ole mörkö
	Verkkoluentoja keväällä 2023
	Tukea kuntoutumiseen
	Paremmassa hapessa
	Suomen Sklerodermayhdistys juhli Turussa
	SLE-tutkijat kuuntelevat entistä paremmin potilaita
	Elämän suola ovat kaikenlaiset ihmiset
	Hyvinvointia arkea tukevilta kursseilta
	Vertaistukijoiden koordinoimia valtakunnallisesti toimivia ryhmiä
	Tule mukaan alueelliseen vertaistoimintaan!
	Löydä harvinaiset vertaistukijat



