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Reumatologiset overlap- eli limittyneet
oireyhtymat

"Mie en valita enaa pienista
- tassa on jo kaikenlaista koettu

Suomen Sklerodermayhdistyksen
kuulumisia

Kannessa:
Systeeminen skleroo-
si oli Sannille uuden
alku ja elama uudes-
sa kodissa tuntuu
hyvalta. S. 7

Kannen kuva:
% Jussi Vierimaa
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"Mie en enaa valita pienista
- tassa on jo kaikenlaista koettu"

Maija on elanyt reilut 10 vuotta vaskuliittisairauden kanssa.
Han ei enaa valita pienista, silla on kokenut suuria tervey-
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Ennakoimattomia yhteyksia
ja tarkeita sanoja

Harvinaisia-lehden tekeminen on
oma erityinen jaksonsa muiden tyo6-
viikkojen keskella, etenkin kun en ole
lehdentekijana ammattilainen. Voin
keskittya harvinaisiin teemoihin yh-
dessa muiden tekijéiden kanssa. Leh-
den rytmi on muodostunut sellaisek-
si, ettd se ilmestyy aina juhannuksen
ja joulun kynnyksella. Siksi kesakin
kuuluu jo ikkunasta Suomeen palan-
neiden muuttolintujen myota.

Lehden tekeminen pitaa sisallaan
jotain maagista, kun juttujen valille
syntyy ennakoimattomia yhteyksia.
Kokemustoimijajutussa Hanna
kertoo, etta yksi syy kokemustoimi-
jaksi hakeutumiseen oli, ettd oman
diagnoosin nimi oli jaényt vahan
epaselvaksi. Marjukka taas mai-
nitsee haastattelussaan, etta juuri
samaisessa sairaudessa tdsmallinen
diagnoosi on tarkeaa. Silla voidaan
estaa mahdollisia vaarinkasityksia ja
ahdistuksen hetkia.

Tapion polku diagnoosin l6ytami-
seksi oli pitka. Vasta kun hoitava
laakari oli kuunnellut Tom Pettersso-
nin luennon, Tapio sai oikean nimen
sairaudelleen. Tom puolestaan avaa
omassa jutussaan diagnoosin teke-
misen taitoa. Se on monivaiheinen
prosessi, jota ohjaa laakarin intuitii-
visen ja analyyttisen ajattelun vuoro-
puhelu.

Lehdenteossa tulen aina jossain
kohtaa miettineeksi, miten paasisal-
16n kiteyttaisi parilla sanalla. Talla
kertaa se on helppoa. Ykkésena on
sana kokemus. Oikeastaan koko lehti
perustuu kokemuksiin harvinaisen
sairauden ensi oireista aina elami-
seen sen kanssa. Osa jalostaa koke-
muksensa tarinoiksi, joilla auttavat
ammattilaisia tekemaan tyénsa entis-
ta paremmin - asiakaslahtéisemmin.

Iso tekija harvinaisen sairauden
kanssa parjaamisessa on vertaistuki.
Se on se toinen sana. Taman lehden

tekemiseen on osallistunut seitse-
man vertaistukijaa. He ovat monessa
mukana ja tavoitettavissa ajatusten-
vaihtoon. Lehden lopusta 16yda kaik-
kien koulutettujen vertaistukijoiden
yhteystiedot.

Kolmas sana on rauha. Se kay pai-
vittdin mielessani moneen kertaan.
En halua sanoa mitaan latteaa tai
banaalia. Toivon vain hartaasti, etta
kun joulun alla teemme taas Harvi-
naisia-lehtea, Euroopassa on rauha
ja ihmisilla hyva tahto.

Jaana Hirvonen

Harvinaisia-lehden toimitus on keséa-
tauolla tdna vuonna véhéan pidem-
paan juhannuksen tietdmista aina
elokuun puoleenvaliin asti.
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Teksti:
Tom Pettersson, LKT, professori h.c., dosentti,
Helsingin yliopisto

Oikeaan diagnoosiin paadytaan yleensa verrattain no-
peasti, mutta diagnoosi voi viivastya, jaada kokonaan
tekematta tai olla vaara. Diagnostinen tyo saattaa vaatia
aikaa, jolloin hoito joudutaan taudin edetessa aloittamaan
todennakodisimman diagnoosin perusteella.

Useimpiin reumatauteihin patee, etta niihin ei ole ole-
massa yhta ainoata diagnoosiin johtavaa testia, vaan tauti
maaritetdan yhdistamalla tietoa monesta eri lahteesta. Ni-

u u velreuman, systeemisen lupus erythematosuksen (SLE) ja
’a nOOS’n monen muun reumataudin maarittamisessa voi olla apua
kansainvalisista luokittelukriteereista.

Harvinaissairauden diagnosointi ei merkittavasti eroa

- tavallisemman taudin maarittdmisesta, kunhan harvinais-
e em’sen ta tautia on ensin osattu epailla.
Diagnoosin tekeminen kaytannossa

| |
a’ O Potilaan oma kertomus vaivastaan eli anamneesi on tar-

kein opaste matkalla oireista diagnoosiin. Anamneesin
perusteella syntyy yleensa tyddiagnoosi tai ainakin epaily

Kuva: Eeva Anundi

Kun Iéékéri tekee diagnoosin hén diagnoosista. Laakarin tehtadvana on kuunnella potilas-
e L i taan tarkkaavaisesti ja tarvittaessa tehda tarkentavia
maarittaa taudin ja antaa sille kysymyksia. Ei voida kyllin korostaa kuuntelemisen taidon
nimen. Diagnoosin tekeminen on merkitysta laakarin tydssa. Jo kuuluisa kanadalainen laa-
. o . kari Sir William Osler totesi aikanaan: "Kuuntele potilasta,
laakarin keskeisimpia patevyyksia. han kertoo sinulle diagnoosin”. Sangen usein ndennéisen

epaolennaisesta sivuseikasta on muodostunut tarkea

Se on kyky, jota laakari harjoittaa ja diagnostinen johtolanka.

kehittda koko elamansa ajan. Oi- Anamneesin jalkeen diagnostisen tyon seuraava vaihe

kea diagnoosi on ensimméinen on laakarin .tekemé kli.ini.nen tut!«iminen_, jf_:l sen aikana
tehdyt havainnot. Tutkiminen voidaan oireiden perus-

askel kohti oikeata hoitoa. teella kohdistaa tiettyihin elimiin tai elinosiin. Ongelman
luonteen ja tilanteen mukaan ratkaistaan, kuinka laajasti
muuta elimistda tutkitaan. Reumatautia epailtaessa kes-
kitytaan luonnollisesti tuki- ja liikuntaelimiin. Moni reuma-
tauti vaikuttaa kuitenkin myds muihin elimiin. Sen vuoksi
reumatologin vastaanotolla on kaikkien elinjarjestelmien
tutkiminen yleensa aiheellista.

Ammatilliseen kohtaamiseen kuuluvat olennaisena
my0s potilaan kokonaistilanteen ymmartaminen seka
hanen tunteittensa, tulkintansa ja pelkonsa huomioimi-
nen. Sairastuneen huoli ja oireet eivat ole irrallaan hanen
eldmysmaailmastaan, sosiaalisesta ymparistéstaan ja ih-
missuhteistaan, joten niistakin tarvitaan tietoa diagnoosia
tehtaessa.



Kun on syntynyt epdily diagnoosista, sita pyritdan vah-
vistamaan tai, mahdollisuuksien mukaan, varmistamaan
laboratorio- ja kuvantamistutkimuksilla. Naita voivat esi-
merkiksi olla tulehduksen osoittamiseksi kaytetty laskon
ja C-reaktiivisen proteiinin (CRP) mittaaminen tai immuu-
nitapahtumia kuvaavien reumatekijan, tumavasta-ainei-
den ja muiden vasta-aineiden maarittdminen. Kuvanta-
mismenetelmat ovat viime vuosikymmenina kayneet lapi
haikaisevan kehityksen. Perinteisen rontgenkuvauksen
lisaksi tehdaan nykyaan kaikukuvauksia ja tietokoneto-
mografia-, magneetti- ja positroniemissiotomografia-tutki-
muksia (PET). Kaikukuvauksella on vakiintunut rooli nivel-
tulehduksen arvioinnissa.

Sairastuneesta elimesta otetun koepalan mikroskoop-
pinen tutkimus on olennaista muun muassa verisuonitu-
lehdusten eli vaskuliittien diagnostiikassa. Perinndéllista
tautia epailtaessa voi olla hyotya perintdaineksen analyy-
sista.

Intuitiivinen ja analyyttinen ajattelu
diagnostisessa tyossa

Diagnoosin tekemiseen laakari kayttaa alyaan, tietoaan ja
kokemustaan. Diagnostisessa paattelyssa voidaan erotel-
la kaksi vaihetta: intuitiivinen ja analyyttinen. Intuitiivinen
paattely on nopeaa, usein melkein tiedostamatonta. Jokin
oire tai oireyhdistelma saa laakarin heti epailemaan tiet-

tya tautia. Analyyttista paattelya luonnehtivat hitaus, tie-

toisuus ja loogisuus. Se perustuu tietoihin ja pohtimiseen.

Intuitiivisen ja analyyttisen paattelyn yhdistaminen on
ld8karintydsséa keskeista. Hyva intuitiivinen paattelykyky
auttaa suuresti hahmottamaan tilannetta, mutta voi myos
johtaa harhaan. Sen vuoksi on tarkeaa, etta intuition
kautta tehty alustava diagnoosi varmistetaan analyyttisen
pohdinnan avulla. Toisaalta diagnoosi voi viivastya tar-
peettomasti, jos intuitiiviseen paattelyyn ei anneta riitta-
vasti tilaa tai jos siihen ei uskalleta luottaa.

Diagnostisiin ongelmiin ja erehdyksiin on olemassa
monta mahdollista syyta. Sairastuneen oireet voivat olla
epatavallisia ja osittain hammentavia. Ajan puute ja liian
nopeiden paatelmien tekeminen ovat syyna moneen vir-
hediagnoosiin. Ladkari saattaa pitdytya ensimmaiseen
diagnoosiinsa ottamatta huomioon mahdollisia muita
oireita selittavia syitd. Hanen tiedoissaan voi olla puut-
teita tai hanen itsetuntonsa liiallinen. Han saattaa hakea

harvinaisempaa syyta tilanteessa, jossa onkin kysymys
tavallisemmasta sairaudesta. Syyna voi olla my0s se, etta
laakari nakee vain ne taudit, jotka kuuluvat hanen erikoi-
salaansa. Tarkeata on, etta laakari on jatkuvasti valmis
arvioimaan tilannetta uudestaan ja valpas asettamaan it-
sekin tekemansa diagnoosin tarvittaessa kyseenalaiseksi.

Harvinaissairauden diagnostiikan
erityispiirteita

Moni harvinaista tautia sairastava on joutunut kokemaan
diagnostiikan vaikeuksia tai diagnoosin viivastymista.
Vaikka harvinaisen taudin diagnosointi ei tapahtumaket-
jultaan eroa tavallisemman taudin maarittamisesta, diag-
noosiin paasemisen haasteet korostuvat, kun on kysymys
harvinaissairaudesta. Harvinaista tautia ei ehka osata
epailla tai sen mahdollisuus ei tule laakarille mieleen.

Laakari diagnosoi ne taudit, joiden olemassaolosta han
on tietoinen. Harvinaissairauksia on lukuisia, eivatka ne
kuulu 1&4karin perusopinnoissa opittavaan ydinainekseen.
Moni harvinaissairaus jaa pelkalle maininnalle ja viela
useampi ilman mainintaa.

Yliopistot ovat kuitenkin omaksuneet tehtdvan opettaa
oikeata asennetta ja valppautta harvinaisuutta kohtaan
seka alituista valmiutta diagnoosin perusteiden tarkista-
miseen. Koulutuksessa korostetaan, etta harvinaisesta
taudista voi olla kysymys, jos sairaudessa on jokin poik-
keuksellinen oireyhdistelma tai I6yd0s tai jos sairaus
puhkeaa poikkeuksellisen nuorella ialla. Koska monet
harvinaiset taudit ovat perinndllisia, voivat sukulaisten
samankaltaiset oireet johtaa oikeille jaljille. Harvinaisiin
reumatauteihin, kuten SLE:hen, systeemiseen skleroosiiin
ja vaskuliitteihin, kuitenkin patee, etta ne johtuvat ympa-
ristotekijoiden ja perinnéllisten tekijéiden yhteisvaikutuk-
sesta.

Harvinaissairauden diagnosointi tapahtuu parhaiten
erikoissairaanhoidossa, jossa usean alan erikoislaakarit
tekevat tiiviisti yhteistyota. Mutta perusterveydenhuollon
laakarit ovat avainasemassa, jotta harvinaista tautia
sairastava ohjautuisi oikeaan terveydenhuollon yksikdon
saadakseen diagnoosin. Kaikilla terveydenhuollon tasoil-
la patee, etta jokaisella on oikeus kunnolliseen diagn-
osointiyritykseen riippumatta siitd, onko hanen tautiinsa
olemassa hoitoa vai ei. Taudin maarittdmisella voidaan
lievittda epavarmuutta ja ahdistusta, suunnitella hoitoa ja
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seurantaa seka tarvittaessa antaa perinnéllisyysneuvon- Diagnoosittakin voidaan hoitaa
taa.

Harvinaissairauden tunnistaminen vaatii valppautta, Diagnoosiin pyrkiminen on ensiarvoisen tarkeaa, mut-
uteliaisuutta ja suurta tunnollisuutta. Diagnoosin teke- ta siita ei saa tulla itsetarkoitus. Diagnoosi tarvitaan
minen voi olla alyllisesti ja ajallisesti haastavaa. Joskus erityisesti, jos taudin nimeaminen ja hoito parantavat
saatetaan tarvita kansallista tai kansainvalista konsultaa-  terveyttd, eldaméanlaatua ja selviytymista tai jos sairauden
tiota. Hyva apuvaline harvinaissairauksien diagnostiikas- hoito ehkaisee ongelmien lisdantymista tai pahenemista.
sa ovat nykyaikaiset tietojarjestelmat, joita hyddyntamalla Auttaminen ja hoitaminen ovat mahdollisia myds ilman
|aakari voi saada viitteitd mahdollisista diagnostisista diagnoosia, silla hoidon kohteena ei ole diagnoosi vaan

vaihtoehdoista, erityisesti kun han yhdistda ne omaan tie-  sairas ihminen.
toonsa ja kokemukseensa.

VERKKOLUENTOJA SYKSYLLA

1.9.klo 18.00
Tutustu Asahiin
fysioterapeutti

25.10. klo 18.00

Kehotietoisuus voimavaraksi *)
Kivun vaikutus kehossa,

Terhi Rajamaki kehotuntemukset ja aistimukset,
Ilmoittautumislinkki: kehollisesti ilmenevat tunteet ja
https://link.webropol.com/s/ASAHI22 ajatukset

Maire Toijanen, sh kriisi, trauma ja
mielenterveys, psykodraamaohjaaja
Ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/KEHO1

15.9.klo 18.00

Mitd opin systeemisesta
skleroosista kirjaprojektissani?
tietokirjailija Marjukka
Nurmela-Antikainen 22.11.klo 18.00
Ilmoittautumislinkki: Kehotietoisuus ja omat rajat *)
https://link.webropol.com/s/SSc22 Mita haluan ja tarvitsen,

uskallanko ilmaista tarpeeni

vai tyydynké siihen mita muut
haluaa.

Maire Toijanen, sh kriisi, trauma ja
reumatologi Pia Elfving mielenterveys, psykodraamaohjaaja
[lmoittautumislinkki: Ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/MCTD22 https://link.webropol.com/s/KEHO2

26.9. klo 18.00
MCTD

20.10. klo 18.00
Maarittamattomat
sidekudossairaudet
reumatologi Suvi Peltoniemi
Ilmoittautumislinkki:

https://link.webropol.com/s/MAASKS

*) lllat siséltdvét toiminnallisia harjoitteita
ja rentoutumista.

Lopullinen lista syksyn verkkoluennoista julkaistaan elokuussa. Luennoista kerrotaan myos

harvinainenreuma.fi -sivustolla seka ldhetetdan tietoa postituslistalaisille.




Teksti: Hanna Vilo < Kuvat: Jussi Vierimaa

"Tuntuu

Ihanalta,
kun jalat

eivat

jatkuvasti

palele”

Kun Sanni Tarsa sai kuulla
Sairastavansa systeemista
skleroosia, ensireaktio oli
valtava hammennys. Siita
toivuttuaan han on oppinut
tulemaan taudin kanssa
hyvin toimeen.

Nelja vuotta sitten moni asia oli San-
ni Tarsan, 37, elamassa todella hy-
vin. Han oli juuri muuttanut Oulusta
Turkuun, joka tuntui kahviloineen ja
ihmisvilindineen heti omalta kaupun-
gilta. Oulussa kesken jaaneita mer-

konomin opintojaan han teki etédna
loppuun.
Ty6ssaoppimijaksonsa han suoritti

turkulaisessa Lounatuulen Yhteistta-

lossa. Puolen kilometrin tydmatkan
hanella oli tapana kulkea kavellen,

kunnes liikkuminen pakkasessa alkoi
yhtakkia tuntua aivan mahdottomal-
ta.

- Vaikka tydmatka oli lyhyt ja mi-
nulla oli paalla pitka untuvatakki ja
toppahousut, palelin aivan jatkuvasti.
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Sanni viihtyy uudessa kotikaupungissaan Turussa.

Minun oli pakko alkaa kulkea matka
autolla.

Ajan my6ta vilunvaristykset vain
lisdantyivat. Sanni tassutteli seka
t0issa etta kotona villasukat jalassa.
Siita huolimatta jalat eivat kunnolla
ldmmenneet.

Kummalliset oireet eivat jaaneet
siihen. Palelua seurasi lampdily, joka
alkoi aina iltapaivisin. lltaa kohden
Kuume nousi, ja aamuun mennessa
se taas havisi.

- lhmettelin ldmpdilyani, mutta en
osannut huolestua siita. Ajattelin,
ettd minun kehoni vain toimii niin.

Vahan myéhemmin Sanni alkoi saa-
da niveloireita. Han ei saanut enaa

kunnolla koukistettua ja suoristettua
sormiaan, mika vaikeutti paatetyos-
kentelya. Lisaksi sormet, ranteet,
jalkapOydat ja jalkapohjat alkoivat
kipuilla.

- Se oli aivan uudenlaista kipua.
Minun oli mahdotonta avata maito-
purkkeja ja kierrekorkkeja itse, vaan

jouduin aina pyytamaan muilta apua.

Helmikuussa Sannilla oli aika Tyk-
sin ihotautilaakarille toisen vaivan
takia. Laakari huolestui Sannin kas-
voilla olevasta ihottumasta ja lahetti
hanet sen takia vasta-ainekokeisiin.
Pian sen jalkeen han sai kutsun
reumatologian poliklinikalle jatkotut-
kimuksiin.

Pari viikkoa tutkimusten jalkeen
laakari kertoi tulokset: Sannilla oli
todettu systeeminen skleroosi eli har-
vinainen reumasairaus.

Sanni otti tiedon aluksi hammen-
tyneena vastaan. Uusi sairaus tuntui
hanesta ajatuksena melkein mahdot-
tomalta. Monta vuotta hanen elamas-
taan oli jo kulunut isojen terveyshaas-
teiden kanssa elamiseen. Mita uusi
sairaus toisi tullessaan?

Niskavamma vei pyoratuoliin

Suuri osa Sannin nuoresta aikui-
suudesta oli kulunut pyératuolissa.
Han oli 18-vuotiaana joutunut ta-



Sanni rakastaa erikois-
kahveja. Aamukahvin hdn
keittaa joko espressokeit-
timella tai pressopannul-
la. Taustalle hén laittaa
usein instrumentaalimus-
iikkia soimaan.

paturmaan, jossa han oli loukannut
niskansa. Tapaturmasta han selvisi
melko hyvin, mutta niska jatkoi
pitkaan oikutteluaan. Kun han muu-
tama vuosi myéhemmin kavi hoi-
dattamassa niskavammaa, se alkoi
yhtakkia pahentua entisestaan. Sen
seurauksena han joutui pyoratuoliin
ja asumaan palvelutaloon.

- Jouduin luopumaan kaikesta
vanhasta. Se oli hyvin sumuista aikaa
elamassani. Kaikki energiani meni
vain selviamiseen.

Ennen pydratuoliin joutumista
Sanni oli unelmoinut sosionomian
opiskelusta ja auttamistydsta ihmis-
ten parissa. Yhtakkia han oli itse
palvelutalossa ja toisten autettavana
vuorokauden ympari. Unelmat tuntui-
vat karkaavan kauas pois.

Onneksi kesat piristivat oloa. Lam-
pimaan aikaan niska voi aina pa-
remmin ja kivut vahenivat. Se antoi
voimia unelmoida paremmasta.

- Ajattelin, etta jos voisin asua jos-
sakin muualla kuin Oulussa, voisin
paremmin. LAmpimammassa ilmas-
tossa minun olisi helpompi olla.

Sanni tiesi, ettd han ei halunnut
viettaa koko loppuelamaansa palve-
lutalossa. Han paatti aloittaa taiste-
lun toipumisesta, vaikka tiesi, etta se
olisi pitka.

Taistelu toipumisesta
kannatti

Sannin onni oli, ettd kuntoutuksessa
I6ydettiin uusi suunta. Han oppi valt-
tdmaan niskaa rasittavia asioita en-
tista paremmin, minka seurauksena
olotila alkoi parantua.

Vahitellen Sanni alkoi my0s vahen-
taa ldakityksiaan. Ensimmaiset kuu-
kaudet olivat kuitenkin hurjia. Han
alkoi kokea lihaskipua aivan uudella
tavalla.

- Kun vahensin laakkeita, aloin
pitkasta aikaa tuntea lihaksiani. Sen
ansiosta pystyin esimerkiksi harjoitte-
lemaan seisoma-asentoa. Kivut olivat
hirvittavat.

Laakkeiden vahentaminen aiheutti
myos jatkuvaa pahoinvointia. Sanni
ei kuitenkaan halunnut antaa periksi,
vaan han kavi treenaamassa nelja
kertaa viikossa fysioterapeutin kans-
sa.

Ahkera harjoittelu tuotti tulosta.
Puolen vuoden paasta Sanni oli val-
mis luopumaan sahkopyoratuolista.

www.harvinainenreuma.fi

Muutamaa viikkoa myéhemmin han
hyppési ensimmaisen kerran vuosiin
pyoran selkdan. Monen vuoden tau-
on jalkeen se tuntui extreme-urhei-
lulta.

- Meno oli todella huojuvaa ja
huteraa mutta samalla mahtavaa.
Minulla oli vahva usko omaan toipu-
miseeni.

Diagnoosin saaminen
hammensi

Elama pyoratuolin jalkeen oli taynna

toivoa. Sanni oli edelleen niskavam-

man takia tyokyvyttdmyyselakkeella,

mutta hanesta oli ihanaa kavella Tu-

run katuja ja pistaytya kahville johon-
Kin kaupungin monista kahviloista.
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Lisaksi han matkusti Italiaan, Espan-
jaan, ltavaltaan ja Tsekkiin, joissa
han paasi nauttimaan kulttuurista,
nahtavyyksista ja taiteesta. Vapaus
liilkkua tuntui hanesta lottovoitolta.

- Halusin tehda kaikkea sita, mista
olin pyoratuolivuosien aikana jaanyt
paitsi.

Uusiin terveyshaasteisiin han ei
ollut valmistautunut. Kolme vuotta
my6hemmin hén sai kuitenkin kuulla
systeemisesta skleroosista. Ladkari
maarasi hanelle laakkeita ja suosit-
teli sopeutumisvalmennusta. Kaikki
tuntui aluksi epatodelliselta.

Hammennyksen jalkeen Sanni alkoi
suhtautua diagnoosiin rauhallisesti.
Han oli kaynyt elamassaan lapi jo niin
paljon, etta uusi sairaus ei mullista-
nut maailmaa.

- En tuntenut katkeruutta. Sen
sijaan minulle tuli tunne, etta on tar-

keda nauttia elamasta aina, kun se
on mahdollista.

Sairauden takia Sanni joutui kes-
keyttamaan opiskelunsa ja jaamaan
pitkalle sairauslomalle. Erilaiset nivel-
kivut ja nivelten jaykkyys vaivasivat
hanta paivittain.

Lisaksi systeemiseen skleroosiin
kuuluvat Raynaud’n oireet hankaloit-
tivat hdnen eldamaansa jatkuvasti.
Sormet, varpaat, huulet, korvat ja
nena muuttuivat kylmassa helposti
valkoisiksi, kun niiden verisuonet su-
pistuivat epatavallisen voimakkaasti.

- Kun esimerkiksi sormet menevat
valkoisiksi, niilld on vaikea tehda
mitaan. Samalla koko kehon valtaa
valtava kylmyys. Silloin pystyn ajatte-
lemaan vain, etta minun taytyy saada
kehoni lampimaksi.

Ihmislaheinen vapaaehtoistyo
kolahti

Reumasairaudesta huolimatta Sanni
ei halunnut jaada vain kotiin sairas-
tamaan. Han oli jo pitkaan haaveillut
ihmislaheisesta tyosta. Sita oli tar-
jolla muun muassa Punaisen Ristin
vapaaehtoistydssa.

- Aloin ohjata nuorille ja nuorille ai-
Kuisille ryhmia. Se tuntui heti minun
jutultani.

Vapaaehtoistyd kolahti Sanniin niin
syvasti, etta han paatti hakeutua
myds Reumaliiton vapaaehtoistoimin-
nan koulutuksiin. Viime syksysta asti
han on vetanyt Reumaklubilla ryh-
maa reumasairauden kanssa elaville
nuorille aikuisille. Toukokuussa han
aloitti valtakunnallisena systeemisen
skleroosin verkkovertaisohjaajana.

- Vertaistukiryhmien vetdminen
on juuri sellaista ty6ta, josta nuorem-
pana haaveilin. Me kaikki ihmiset
olemme pohjimmiltamme herkkia ja
haavoittuvaisia. Vertaistukiryhmissa
voimme luoda kunnioittavia kohtaa-
misia.

Systeeminen skleroosi ei ole ollut
Sannille maailmanloppu, vaan uuden
alku. Tauti on ollut jo useita kuukau-
sia remissiossa, minka takia myos
laakitysta on pystytty keventamaan.
Talla hetkellda Sannia hoidetaan paa-
asiassa gastroenterologian puolella,
silld viime vuonna hanella todettiin
Chronin tauti.

- Gastroenterologi on harkinnut
biologisen laakityksen aloittamista.
Silloin molempia tauteja pystyttaisiin
hoitamaan samalla laakkeella. Tu-
levaisuuden suhteen minulla on toi-
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------------------------------------------------------------------ Suomen Sklerodermayhdistys ry
www.sklero.org

-
' Mikali sinulla on ky- Ajankohtaisista tapah-
syttavaa jasenasioista, tumista saat tietoa
verkkosivustosta tai ottamalla yhteytta
verkkosivustolla olevan  yhdistyksemme pu-
keskustelualueen kay- heenjohtajaan Marjo
tosta tai haluat antaa Makelaan, puheen-
sivuston ja keskuste- johtaja@sklero.org tai
lualueen kehittami- 040 7383 563.
seen ehdotuksia, ota Yhdistyksemme valta-
yhteytta yhdistyksem- kunnalliset skleroder-
me sihteeriin Riikka ma-tukihenkil6t ovat:
Kauramakeen, sihtee- * Seija Kyykoski,
ri@sklero.org tai 040 040 749 4620
7563 270. * Marjukka Nurmela-
Antikainen,
050 3449 500
* Saija Rauhamaa,
saijarauhamaa@

hotmail.com

Suomen
Sklerodermayhdistys ry

Kuulostaako tutulta?

VALIMEREN KUUME,
HIDS, CAPS TAI TRAPS

Jos kuulosti, niin tiedat ehka jonkun, jolla on
joku ndista autoinflamlmatorisista sairauksista.

Vuonna 2022 Reumaliiton harvinaistoimin-
nassa on yhtena painopisteena toiminnan
jarjestaminen autoinflammatorisia sairauksia
sairastaville. Yritdmme tavoittaa naihin diag-
noosiryhmiin kuuluvia perheineen ja kysya

Sanni suuntautuu tulevaisuuteen
positiivisesti.

veikas olo. Uskon, ettd sopiva ldake toiveita toiminnan suhteen. Sen perustella
I0ytyy. voisimme jarjestaa esimerkiksi tapaamisia tai

Eldama Turussa tuntuu hyvalts. San- asiantuntijaluentoja. Palvelut ovat maksutto-
ni on juuri muuttanut uuteen asun- mia.

toon kaupungin keskustassa. Uudes-
sa kodissa on myds pienta luksusta,
lattialdammitys.

- Tuntuu ihanalta, kun jalat eivat
jatkuvasti palele. Pienella satsauksel- Lisatietoa: Jaana Hirvonen,
la paransin paljon elamanlaatuani. jaana.hirvonen@reumaliitto.fi

Valita viestid eteenpain. Jos kiinnostuit itse,
kerro toiveitasi osoitteessa:
link.webropol.com/s/AUTOINF22

Lisétietoa systeemisesta skleroosista
sivulta 15.
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Teksti: Jaana Hirvonen ¢ Kuvat: Merja Soderholm

Autuas

tutkimusmatkailija
astuu esiin

Maaliskuussa 2022 ilmestyi Marjukka Nurmela-Antikaisen
Kirjoittamana ensimmainen suomenkielinen Kirja systeemi-
sesta skleroosista ja morfeasta.

Minulla on huono kasvomuisti, enka
valttamatta muista, missa olen jon-
kun ihmisen ensikertaa tavannut.
Ensikohtaamisen Marjukka Nur-
mela-Antikaisen kanssa muistan
kuitenkin kirkkaasti. Han oli noin 20
vuotta sitten yksi Oulussa jarjestetylle
Reumaliiton tukihenkiléiden perus-
kurssilla osallistuneista. Han on sa-
manlainen kuin silloinkin, elavainen
ja muut huomioiva verbaalivirtuoosi
ja erittain fiksu ihminen. Tassa koh-
taa ehka pitda tehda juonipaljastus:
jutusta taitaa tulla fanitarina, silla
olen seurannut Marjukan matkaa
henkeani pidatellen.

Vertaistukijasta vertaisia
tutkivaksi

Kaymansa peruskurssin jalkeen Mar-
jukka on toiminut aktiivisesti. Hanelle
on ollut ominaista, etta jos han on
havainnut asian, jolla voitaisiin tukea
systeemista skleroosia sairastavien
hyvinvointia, niin han on kaarinyt hi-
hansa ja ryhtynyt t6ihin.

Nelisen vuotta sitten Marjukka to-
tesi, etta skleroderman eri tyypeista
on vahan potilaslahtoista tutkimusta,

jossa puheenvuoro annettaisiin sai-
rastuneille itselleen. Niinpa han kera-
si ainutlaatuisen 257 henkilén aineis-
ton, jossa systeemiseen skleroosiin
tai morfeaan sairastumista kasiteltiin
laajasti diagnoosin saamisesta aina
sairauden herattamiin tunteisiin.
Kyselyn tuloksia on raportoitua harvi-
nainenreuma.fi -sivustolta 16ytyvissa
Harvinaisia-lehdissa vuosilta 2018 ja
2019.

Tutkimustuloksista
tietokirjailijaksi
Kyselyn jalkeen Marjukka jai mietti-
maan ihmisten isoa tiedontarvetta
ja harmitteli luotettavien suomen-
Kielisten verkkosivujen puuttumista.
Tarvittaisiin oma nettisivusto. No, ei-
han hanella niiden tekemisesta ollut
kokemusta, mutta pragmaattisena
ihmisena han hakeutui aihetta ka-
sittelevalle kurssille ja loi Kova kakku
-sivuston. Eika turhaan, sivustolla oli
25 700 kavijaa vuonna 2021.
Ruokahalu kasvaa syddessa ja tas-
sa tapauksessa pelkastaan positiivi-
sesti, silla seuraavaksi Marjukalle tuli
mieleen, etta sairaudesta tarvittaisiin

suomenkielinen kirja. Tahan men-
nessa kerrotun perusteella lukija voi
jo arvata, miten siind kavi. Marjukka
teki kirjan, eika mitdan muutaman
sivun potilasopasta, vaan 278 sivun
kokonaisesityksen systeemisesta
skleroosista ja morfeasta. Kirja ilmes-
tyi maaliskuussa 2022.

Kirja on monipuolinen, hyvin ra-
kennettu ja luotettaviin lahteisiin
perustuva kattava teos systeemisesta
skleroosista ja morfeasta. Sairaustie-
toa ryydittavat kokemustarinat.

Motivaatiolla
kirjoitusmaraton

Marjukka kuvaa aina nauttineensa
siita, etta hanella on mielekasta ja
kohtuullisen vaativaa tekemista.

- Sita tarvitsen varsinkin, jos
elamassa on turhaa luppoaikaa tai
ongelmia. Vuoden 2020 alussa alka-
nut pandemia ankeutti arkea ja eristi
ihmisia. Kukaan ei kaivannut lisaa
sukkia tai hartiahuiveja, joten kirja-
tydmaa esti minua turhautumasta ja
ahdistumasta.

Vaikka tahtoa ja motivaatiota oli
riittdmiin, Marjukka kuvaa monesti
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Maailmankuulu taiteilija Paul Klee sairasti systeemisen skleroosin diffuusia muotoa. Marjukka sai Kleen perikunnalla
luvan kayttaa rakastamaansa Kleen teosta kirjansa kannessa.
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vaappuneensa suuren itsekriittisyy-
den ja valtavan optimismin valimaas-
tossa. Mutta se kuuluu tietokirjailijan
taudinkuvaan.

- Kirjan kirjoittamisesta ja tyosta-
misesta tuli minulle rakas lapsi. Sen
takia kirjasta saattoi tulla paikoin
liilankin kliininen ja ehka joillekin lu-
kijoille raskas lukea. Halusin kertoa
ikavistakin asioita, mutta en pelotel-
la. Eras lukijapalaute oli helpottava:
"Kirja on selked, toteava ja hyvin
rauhoittava”.

Koska kirjalla oli tiukka aikataulu,
Marjukan oli pakko oppia hyvaksy-
maan myds kokemansa puutteelli-
suus ja keskeneraisyys. Mamman piti
paastaa lapsensa maailmalle!

Marjukka yllattyi motivaationsa voi-
makkuudesta kirjan teossa.

- Lahes 80 vuotta elettyani olen
ehtinyt oppia melko paljon itsestani,
joten miltei mikaan ei enaa hammas-
tyta. Iso yllatys kirjanteossa kuitenkin
oli, miten suuri motivaatio minulla
oli saada kirja valmiiksi, ennen kuin
mahdollinen covid19-tartunta tai
silkka vanhuus minut kellistaisi. Kir-
joittaminen oli kilpajuoksua, josta tuli
lahes puolentoista vuoden mittainen
maraton.

Skleroderma vai
systeeminen skleroosi

Sanonnan mukaa rakkaalla lapsella
on monta nimea, mutta tassa tapauk-
sessa eri lapsilla on sama nimi.

- Tarkka, oikea nimi sairaudelle on
erityisen tarkeaa silloin kun puhutaan
ihon kovettumista ja sisaelinoireita
aiheuttavista sairauksista. Skleroder-
maa kaytetaan niille usein yleisnime-
na. Siksi skleroderma -hakusanalla
I6ytyy netissa paljon harhaanjohtavaa
tai vanhentunutta tietoa.

Kirjassani skleroderma on "sateen-
varjonimi”, jonka alla on useita klii-
nisesti hyvinkin eri tavoin ilmenevia
ihoa kovettavia autoimmuunisaira-
uksia.

Kirja keskittyy morfeaan ja systee-
miseen skleroosiin, joka jakautuu
rajoittuneeseen ja diffuusiin tauti-
muotoon.

Systeemiseen skleroosiin sairastu-
minen on monimutkainen solutason
mekanismi, joka johtaa kollageenin
lilkatuotantoon ja sidekudoksen
kertymiseen. Oireiden ja elinkomp-
likaatioiden taustalla on pienten
verisuonten ahtautuminen ja tuk-
keutuminen tulehduksen ja fibroosin
seurauksena.

Sairastuneiden kannalta on tar-
keaa, etta heita hoitavat laakarit ja
muut terveydenhuollon ammattilaiset
kayttavat kunkin tautimuodon oikeaa

|aaketieteellista nimea, ei pelkkaa
yleisnimea skleroderma.

- Nain tulee tehda aina, kun pu-
hutaan sairauden oireista, hoidosta,
vakavuudesta ja ennusteesta. Suurin
0sa sairastuneista etsii lisatietoa
myds internetista, jolloin oikealla ja
riittdvan tarkalla nimella estetaan
vaarinkasitysten syntymista.

- Vuonna 1998 potilasasiakirjoihini
Kirjoitettiin ensimmaista kertaa diag-
noosi M34.1 rajoittunut systeeminen
skleroosi. Sana "rajoittunut” viittaa



siihen, ettd ihon kovettuminen ei ulo-
tu koko vartaloon. Sisaelinkomplikaa-
tiot voivat olla erittain hankalia.

- Kirjaa kirjoittaessani erityisen tar-
keaa itselleni oli selvittaa, millainen
prosessi on saanut aikaan vuosikym-
menia kestaneet erilaiset ruoansula-
tuselimistdni ongelmat. Nyt ymmar-
ran, etta naidenkin komplikaatioiden
takana on pienten verisuonten vau-
rioituminen, joka aiheuttaa toisaalta
maha-suolikanavan toimintaa saa-
televan hermoston toimintahairion
seka kanavaa ymparoivien lihasten ja
muiden kudosten kuihtumista ja sur-
kastumista. Niihin ei ole toistaiseksi
olemassa parantavaa hoitoa. Joitakin
oireita voi lievittaa ruokavalion ja laa-
kehoidon avulla. Tarkeinta on oppia
eldmaan niin hyvaa eldmaa kuin sai-
raus sallii. Sairaus ei ole koko elama!

Tieto voimaannuttaa

Kun tietoa sairaudesta on riittamatto-
masti ja asiantuntijat ovat harvassa,
sairastunut joutuu itse kantamaan
ison vastuun siita, etta tietaa sairau-
destaan ja sen hoidosta tarpeeksi.

- Oma kokemukseni on, etta tieto
voimaannuttaa, antaa vahvuutta ja
valmiuksia huolehtia itsestaan par-
haalla mahdollisella tavalla. Tieto aut-
taa huomaamaan ajoissa oireita, joi-
ta voidaan hoitaa. Voimaantuminen
voisi olla harvinaissairaan salainen
ase. Han voi olla hoitotiiminsa aktiivi-
nen ja keskusteleva jasen.

Marjukka kuitenkin korostaa, ettei
kirja korvaa laaketieteellista asian-
tuntemusta.

- Sairastava tarvitsee aina laakarin
tekeman diagnoosin ja ohjeita sairau-
tensa seuraamiseksi ja hoitamiseksi.

Lisdksi han muistuttaa, etta kirjas-
sa kasitellyt sairaudet ilmenevat yksi-
I6llisesti. Vaikka diagnoosi olisi sama,
kahta samalla tavalla sairastavaa
ihmista ei ole.

Kirjoittaminen, kuten elama itse, on
tutkimusmatka, lainaa Marjukka Hen-
ry Milleria ja kuvaa itsedan autuaaksi
tutkimusmatkailijaksi, joka sai pen-
koa esiin uutta tietoa eri lahteista ja
koostaa niista kirjan. Nyt tuo tietopa-
ketti on meidan kaikkien ulottuvilla.

Morfea ja systeeminen skleroosi
pahkinankuoressa

Skleroderma on yhteinen nimitys ryhmalle harvinaisia iho- ja side-
kudossairauksia, joiden yhteinen piirre on elimistén autoimmuu-
nireaktioon perustuva ihon kovettuminen. Naiden sairauksien kaksi
paamuotoa ovat morfea, joka on entiseltdan nimeltaan paikallinen
skleroderma, ja systeeminen skleroosi (SSc).

Namé molemmat sairaudet ovat harvinaisia sidekudossairauk-
sia, eikd niiden syytd tunneta. Morfea ilmenee ihossa, kun taas sys-
teeminen skleroosi on laaja-alainen koko elimistén sairaus. Yhtei-
sesta historiastaan huolimatta ne ovat eri sairauksia, joiden oireet,
hoito, vakavuus ja ennuste eroavat toisistaan. Siksi on tarkeéaa, ettei
niité ei sekoiteta keskenaan.

Systeemisessé skleroosissa on kaksi pddmuotoa: rajoittunut
systeeminen skleroosi (tunnettu aikaisemmin nimelléd CREST-oireyh-
tyma) seka diffuusi (yleistynyt, laaja-alainen) systeeminen skleroosi.

Systeemisen skleroosin paamuotojen ehka yleisin yhteinen
ilmentyma on pienten verisuonien vauriot, joita voivat olla niiden
ahtautuminen, tukokset tai teleangiektasiat. Yhteista ovat myos
herkkyys kylmélle nk. Raynaud’n ilmi6, verisuonispasmit kylméassa,
ruokatorven ja mahan-suolikanavan liike- eli motiliteettihairiét, sor-
mien jaykistyminen ja kalkkikertymat.

Rajoittuneen systeemisen skleroosin erityispiirteita ovat, etta se
yleensa etenee hitaasti ja iho paksuuntuu ainoastaan vahan tai ei
lainkaan. Sille on epatyypillisté lihas- ja jGnnetulehdukset. Ruokator-
ven ja mahalaukun oireita voi olla jo varhain, muut mahdolliset si-
sdelinkomplikaatiot tulevat yleensé my6héén eiké silloinkaan yleen-
sd munuaisiin. Mikali oireita tulee keuhkojen alueelle, niin tyypillisin
oire on keuhkovaltimoverenpaine (PAH).

Diffuusissa systeemisessa skleroosissa oireet voivat edeta sen
sijaan nopeasti. Iho voi paksuuntua laajalti ja nopeaan tahtiin. Sa-
moin lihas- ja jAnnetulehdukset ovat yleista. Sisdelinkomplikaatioita
voi ilmeté varhain ja sairaus saattaa vaikuttaa myds munuaisiin.
Keuhkosairauksista todennékdisin on interstitiaalinen keuhkosai-
raus (ILD).

Rajoittuneelle systeemiselle skleroosille tyypillisin vasta-aine ve-
ressa on sentromeerit, kun taas diffuusissa systeemisessa skleroo-
sissa yleisin vasta-aine veressé on Scl70. Molemmissa voi esiintya
myds muita ja samojakin vasta-aineita.

Systeeminen skleroosi ilmenee ja etenee jokaisen sairastuneen
kohdalla yksiléllisesti. Hoidon kannalta olennaista on sairauden
diagnosointi mahdollisen aikaisessa vaiheessa, jolloin sairautta
péadstaan hoitamaan tehokkaasti ennen mahdollisia siséelinkompli-
kaatioita.

Lisatietoa:

Marjukka Nurmela-Antikainen: Systeeminen skleroosi ja morfea
(Kirjaa voi tilata Sklerodermayhdistyksesta tai osoitteesta bookco-
ver-kauppa.fi.)

www.sklerosisko.info (sivusto systeemisesta skleroosista)
www.reumaliitto.fi/fi/reuma-aapinen/reumataudit/systeemi-
nen-skleroosi
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Reumatologiset o
overlap- eli limittyneet

oireyhtymat

Termi overlap-syndrooma eli limittynyt oireyhtyma viittaa
tilanteeseen, jolloin sairastuneella todetaan vahintaan
kahteen eri sidekudostautiin sopivia kliinisia ja/tai labo-
ratorioldydoksia. Yleisimmin limittyneissa oireyhtymissa
tavataan systeemiseen lupus erythematosukseen (SLE),
Sjogrenin oireyhtymaan, myosiitteihin eli tulehduksellisiin
lihassairauksiin ja systeemiseen skleroosiin sopivia piir-
teitd. Nama kaikki mainitut voivat olla limittain myoés nivel-
reumatyyppisten 1oydésten kanssa.

Jos sairastuneen taudin ilmiasussa esiintyy paasaantoi-
sesti tiettyyn sidekudostautiin sopivia piirteita limittaisista
I6ydoksista huolimatta tai tauti kehittyy ajan my6ta tietyn
sidekudostaudin suuntaan, sairastunut luokitellaan usein
joko alun perin tai myéhemmin uudelleen tietyn sideku-
dostaudin alle limittyneen oireyhtyman diagnoosin sijaan.

Koska limittyneille oireyhtymille ei ole selkeita luokitte-
lukriteereja, toinen laakari voi kutsua sairautta esimerkik-
si systeeminen skleroosi-myosiitti-overlap-oireyhtymaksi,
mutta toinen sanoo, etta kyseessa on systeeminen
skleroosi ja myosiitti.

Epaspesifinen/erilaistumaton
sidekudostauti UCTD

Epaspesifin sidekudostaudin eli UCTD:n (undifferentiated
connective tissue disease) diagnoosi asetetaan, jos sai-
rastuneella esiintyy oireita, 16ydoksia tai poikkeavia labo-
ratorioarvoja, jotka viittaavat sidekudostauteihin, mutta
spesifista, tarkkaa diagnoosia ei voida tehda.

Voi olla, ettd henkildlla on useamman eri sidekudos-
taudin luokittelukriteereihin sopivia lIdydoksia, mutta

Teksti: Suvi Peltoniemi

minkaan taudin kriteerit eivat tayty. Vaikka UCTD:lle ei ole
varsinaisia luokittelukriteereja, yleisesti ajatellaan, etta
tumavasta-aineiden taytyisi olla positiiviset. UCTD-diag-
noosin saaneilla on usein valkosormisuutta eli Raynaud’n
oire, vasymystd, lihas- ja nivelkipuja ja osalla esiintyy
my0s niveltulehduksia. Hyvin yleisiin ilmentymiin kuuluvat
lisaksi kuivat silmat ja suu. Laboratorio-kokeissa voi esiin-
tya valkosolujen vahyytta eli leukopeniaa. Myods interstiti-
aalinen keuhkosairaus voi olla yksi UCTD:n ilmentyma.
Ajan myo6ta erilaistumaton sidekudostauti saattaa ke-
hittya tietyn sidekudostaudin suuntaan, jolloin diagnoosia
voidaan tarkentaa. Tutkimusten perusteella tama tapah-
tuu useimmiten ensimmaisen viiden vuoden aikana, mut-
ta niin voi kdydad myéhemminkin. Osalla UCTD taas rau-
hoittuu ja sammuu ajan kuluessa kokonaan, osalla tauti
pysyy loppueldman erilaistumattomana sidekudostautina
muuttamatta muotoaan spesifimmaksi reumataudiksi.

Sekamuotoinen sidekudostauti MCTD

Sekamuotoisessa sidekudostaudissa eli MCTD:ssa (mixed
connective tissue disease) on piirteitd muista reumatau-
deista, kuten nivelreumasta, SLE:sta, polymyosiitista ja
systeemisesta skleroosista. Sita pidetaankin limittyneiden
oireyhtymien prototyyppina. Se luokitellaan kuitenkin
taysin omaksi taudikseen, silla sita sairastavien oireet ja
I6ydokset ovat selvasti erilaisia kuin muissa sidekudostau-
deissa. Lisaksi sekamuotoiseen sidekudostautiin sairastu-
neilla esiintyy aina suuria maaria tuman kanssa reagoivia
ribonukleoproteiini- eli RNP-vasta-aineita, joita pidetaan
sen diagnoosille valttamattdmana asiana. Toisaalta



RNP-vasta-aineita voidaan tavata myos SLE:ss3, systee-
misessa skleroosissa ja polymyosiitissa, mutta niita on
silloin paadsaantdisesti pienempia maaria. Toisaalta, jos
RNP-vasta-aineita tavataan runsaasti, talléin potilailla on
yleensa limittaisia eri sidekudostauteihin sopivia piirteita
yksittaiseen sidekudostautiin viittaavien [6ydosten sijasta.

Sekamuotoisessa sidekudostaudissa niveltulehduksia
tai -kipua esiintyy kaytannoéssa kaikilla. Tyypillista on myos
Raynaud’n oire seka makkaramaisesti turvonneet sormet.
Yleisoireita, kuten vasymysta ja lampoilya voi esiintya. Sai-
rastuneella voidaan tavata ihomuutoksia, joita tavataan
SLE:ssa, kuten aurinko- tai perhosihottumaa. Mahdollisia
lihasoireita ovat polymyosiitin tavoin ilmeneva symmet-
rinen yla- ja alaraajojen tyviosien lihasheikkous. Harvak-
seltaan ndhdaan sydan-, keuhkopussin- tai munuaisal-
taantulehdusta, joita esiintyy SLE:ssa. Systeemisessa
skleroosissa tavattavia ruoansulatuskanavan toiminta-
hairidita on osalla sairastuneista. Lisaksi sekamuotoisen
sidekudostaudin harvinaisiin ilmentymiin kuuluu intersti-
aalinen keuhkosairaus, joka voi aiheuttaa komplikaationa
keuhkoverenpaineen nousun.

Sekamuotoisen sidekudostaudin hoidossa kaytetaan
mm. glukokortikoideja ja immunosuppressiivisia laakityk-
sia. Hoitolinja vaihtelee taudin ilmiasun mukaan. Osalla
tauti muuttuu ajan my6éta enemman nivelreuman ja osalla
enemman systeemisen skleroosin suuntaan. Sen sijaan
SLE:hen tai polymyosiittiin sopivat oireet jatkuvat har-
vemmin. Ennuste siis riippuu siitd, mihin suuntaan tauti
kehittyy. Jos tauti ei etene sisgelimiin, ennuste on yleensa
hyva. Vaikeimmassa tautimuodossa oireet kehittyvat sys-
teemiseen skleroosin suuntaan.

Limittyneet oireyhtymat

Limittyneiden oireyhtymien maaritelma on edelleen kiis-
tanalainen. Toisessa aaripaassa on nakemys, etta lahes
kaikki sidekudostaudit ovat limittyneitd oireyhtymia.
Toisessa taas on mielipide, etta suurin osa sidekudostau-
deista on hyvin monimuotoisia ja niiden luokittelukriteerit
on maaritelty huomioiden ainoastaan yleisimmat ilmenty-
mat.

Kaytannonlaheisen maaritelman mukaan limittyneis-
sa oireyhtymissa on piirteita useammasta kuin yhdesta
maaritellysta sidekudostaudista. Esimerkkeja niista ovat
systeeminen skleroosi - polymyosiitti -overlap-oireyhtyma,
jossa sairastuneilla on piirteitd molemmista, ja osalla
heista tavataan myods PM-Scl-75- tai PM-Scl-100-vasta-ai-
neita, sekéd SLE-nivelreuma-overlap-oireyhtym4, jossa sai-
rastuneilla saattaa olla erosiivinen moniniveltulehdus ja
SLE:hen sopivia verenkuvamuutoksia positiivisen reuma-
tekijan, tuma- ja DNA-vasta-aineiden kera. Jotkut pitavat
antisyntetaasisyndroomaa - jonka ilmentymiin kuuluvat
interstitiaalinen keuhkosairaus, lihas- ja niveltulehdukset
- limittyneena oireyhtymana. Toiset taas luokittelevat sen
myosiitiksi.

Limittyneiden oireyhtyminen hoito on yksil6llista riippu-
en taudin ilmiasusta. Laakehoitoa ohjaavat kokemukset
SLE:std, systeemisesta skleroosista, myosiiteista ja ni-
velreumasta. Myds ennuste on hyvin vaihteleva yksilosta
toiseen ja riippuu limittyneen oireyhtyman aiheuttamista
ilmentymista. Erityisesti lopputulemaan vaikuttaa se,
minka sidekudostaudin piirteet dominoivat limittyneessa
oireyhtymassa.
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Lopuksi

Epaspesifinen sidekudostauti ja limittyneet oireyhtymat della lievasta jopa henkea uhkaavaan. Tarkeaa, mutta
muodostavat reumatologisten sidekudostautien laa- myo6s haasteellista, olisi tunnistaa sairastuneet, joiden
jan jatkumon. Niiden maaritteleminen on vaikeaa, silla tauti saattaa edeta vaikeampaan muotoon. Silloin sita voi-
taudit ovat hyvin monimuotoisia ja ilmiasu vaihtelee taisiin yrittaa estaa ennakoivin ladkehoidoin.
sairastuneesta toiseen, kuten usein myos yksittaisella

sairastuneella eri aikoina. Ne voivat kehittya ajan myoéta Jutun lahdelista on saatavissa Harvinaisia-lehden toimi-

enemman tietyn sairauden suuntaan. Suurimmalla osalla tuksesta.
sairastuneista ne ovat kroonisia, ja taudinkuva voi vaih-

Hae mukaan Oma tie
-valmennukseen!

Aika: 27.8.- 3.12.

Paikka: Verkossa + lahiviikonloppu

Oletko 20-30-vuotias reumaa tai muuta tuki- ja
liikuntaelinsairautta sairastava nuori aikuinen? Haetko
vield omaa suuntaasi opiskeluun, ammatinvalintaan,
tydelamaan tai tulevaisuuteen liittyen?

Oma tie- valmennus
20-30-vuotiaille Kurssilla etsitaan itselle sopivia tapoja edeta elamassa

ja tapaat muita samassa eldmantilanteessa olevia
nuoria.

Haku paattyy: 1.7.

Katso lisatietoa ja hae mukaan:
https://link. webropol.com/ep/omatie

\TETL L ERVETEELE

ja hag'mukaasl Hae mukaan Miesten
A kesken kurssille!
Aika: 18-21.8.2022
Paikka: Kylpyla Vesileppis, Leppavirta

Oletko reumaa tai muuta tuki- ja liikuntaelinsairautta
sairastava mies? Haluaisitko tavata muita miehia ja
miettid porukalla eldmassa merkityksellisid asioita?

- Hae mukaan kurssille, jossa rennon keskustelun

i merkeissa paneudutaan elaman tarkeisiin
Miesten kesken kysymyksiin!

kurssi g} Haku paittyy: 1.7.
18-21.8.2022

Katso lisatietoa ja hae mukaan:
https://link.webropol. com/ep/mies22




Mihin
menet

kuntoutus

Vuodet vierii sanoi viisivuotias.
Niinpd, viisi vuotta on vierdhtanyt
kuntoutuksesta. Sellaisesta Kelan
perinteisesta. Miten kuntoutus on
muuttunut ja tulee muuttumaan?
Tuleeko se olemaan enemman etaa
ja digia? Mika on yksildllisen laitos-
kuntoutuksen tulevaisuus? Ainakin
kuntoutus on enemman aktiivista ja
oma-aloitteista.

Hyva puoli on se, etta passiiviset
automaattikuntoutukset vahenevat.
Vahaisia resursseja kohdistetaan nii-
hin, jotka sitoutuvat oman toiminta-
kykynsa parantamiseen ja yllapitoon.
Kukapa muu sen voisi tehda, kuin
sina itse. Tunnethan parhaiten oman
sairautesi, sen aiheuttamat rajoituk-
set ja elinymparistosi. Yksilollinen
kuntoutus antaa evaat oman elaman
parempaan hallintaan niin fyysisesti
kuin psyykkisesti. Sita on vaikea kor-
vata. Kuntoutus myoés paivaryhmina
onnistuu, jos asuu lahelld kuntoutus-
keskusta. Kurssimuotoisen kuntou-
tuksen toivoisi keskittyvan itsensa
hoitamiseen ja arjesta selviytymiseen
riippumatta osallistujan sairaudesta.

Ongelmana on 16ytaa oikea paikka,
varsinkin kun kyseessa on harvi-
nainen sairaus. Tietotaito voi loytya
paikasta, johon Kela ei myénna kun-
toutusta. Silloin korostuu kuntoutujan
oma tietamys sairaudestaan. Onko

tama oikein, saati tarkoituksenmu-
kaista? Kun kyse on harkinnanvarai-
sesta kuntoutuksesta, eikd kriteerina
pitdisi olla paikka, jossa kuntoutujan
sairaus tunnetaan.

Pari vuotta sitten Ehlers Danlosin
oireyhtymaa kasittelevassa seminaa-
rissa ladkari totesi osuvasti: "Ei kun-
toutusta haeta siksi, etta sinulla on
tietty diagnoosi. Vaan toimintakyvyn
yllapitamiseksi.” Tietoa ja tukea on
tarjolla, jos olet valmis sita vastaanot-
tamaan. Voisikin sanoa, etta kuntou-
tuksen lahtdkohta on itsetarkastelu
ja sitoutuminen muutokseen. Hake-
muksessa pitaa perustella, millaista
kuntoutusta tarvitset ja mita silla
uskot saavuttavasi. Kuntoutumisen
tulee myodskin jatkua asetetun tavoit-
teen mukaisesti kotona, eihan siita
muuten ole hyétya. Olisiko seuraava
vaihe etaseuranta vuoden kahden
paasta? Tulevaisuuden suunnitelma
valitavoitteineen kannustaisi eteen-
pain. Seuranta jatkuisi. Silloin osat-
taisiin my0s oikea-aikaisesti ottaa
kantaa lisakuntoutuksen tarpeeseen.

Kuntoutusta voi myoskin olla oma-
kustanteinen aktiiviloma. Muutama
paiva liikuntaa ja aikaa keskittya
omaan hyvinvointiin. Tilaisuus pai-
vittda oma tilanne ja saada uusia
virikkeita.

www.harvinainenreuma.fi

Kuva: Fotolia

Jarjestimme kuntoutusloman lappilai-
sille. Nelja vuorokautta aktiivista oh-
jelmaa ammattilaisten ohjauksessa.
Osallistujia on vaikea 16ytaa tarpeeksi
yksittaisesta yhdistyksesta. Ei muuta
kuin "aidat nurin” ja kaikki Lapin reu-
malaiset mukaan.

Ensimmainen kuntoutusloma on nyt
pidetty. Kaunein kiitos tuli siita, kun
naki ihmisten nauttivan ja osallis-
tuvan aktiivisesti. Lomaohjelman
suunnittelussa ja toteutuksessa oli
mukana fysioterapeutti. Perinteista
liikuntaa ja vahan erilaistakin, mm.
pilatesta, varvasjumppaa ja tanssia.
Luennoilla kasiteltiin ikdantymisen
vaikutuksia ravitsemukseen ja ke-
hoon, kehon huoltoa ja hallintaa seka
aktiivista arkea.

Ohjelmarunko on nyt valmis ja hyvak-
si todettu. Jarjestamme naita lyhyita
kuntoutuslomia jatkossakin. Vuoden
kuluttua toukokuussa on seuraava
kuntoloma varattuna.

Koronavuosien jalkeen oli hyva ko-
koontua yhteen.

Arja Vuoni
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Teksti: Jaana Hirvonen ¢ Kuvat: Eeva Anundi

Nelja kokemusta

- helja

Loppuvuodesta 2021
jarjestettiin kokemustoimi-
joiden peruskurssi, jolloin
osallistui myés nelja harvi-
naista reumasairautta
Sairastavaa.

Tapio Mikkonen, Hanna Rantaharju,
Kikka Myllys ja Marjo Makela tapa-
sivat marraskuussa 2021 samalla
kurssilla. Osa oli jo ennestaan keske-
naan tuttuja vertaistukitoiminnasta
tai Reumaliiton yhdistystoiminnasta.
Talla kertaa yhdistava tekija oli ko-
kemustoimijoiden peruskurssi, jonka
kaikki olivat valinneet seuraavaksi
askeleeksi vapaaehtoistoiminnan
polullaan.

tarinaa

Tapio sairastui vain 25-vuotiaa-
na rajuin oirein sairauteen, joka ei
saanut nimea viela pitkaan aikaan.
Valilla kuumejaksot veivat sairaalaan
asti. Hanella epailtiin matkan varrella
imusolmukesyopaa ja sarkoidoosia.
Oikea diagnoosi tuli vasta viisikymp-
pisend, kun yksi hoitavista laakareis-
ta oli luentoa kuunnellessaan saanut
oivalluksen: Tapio sairasti aikuisen
Stillin tautia.

- Mina halusin alkaa kokemustoi-
mijaksi osin juuri siita syysta, etta
nuorena sairastuvia ei ehka oteta
niin vakavasti, eivatkad he osaa vaatia
oireiden selvittdmista, jolloin diag-
noosin teko ja hoidon aloittaminen
voivat viivastya.

Hannalle kavi painvastoin. Diagnoo-

si tuli pian ja pyytamatta. Han karsi

enenevissd maarin valkosormisuu-
desta, jota kylma provosoi. Tydokaveri
vinkkasi, ettd hanella on ollut saman-
laista oireita ja kaski kayda tyoter-
veyshuollossa, josta hankin oli saa-
nut avun vaivaan. Tyoterveydesta
Hanna sai lahetteen reumayksikkdon,
jossa hanen oireitaan alettiin tutkia
tarkemmin. Systeemisen skleroosin
diagnoosinsa han kuuli erikoistuvalta
laakarilta puhelimassa.

- Tuntui, ettei han oikein tiennyt
sairaudesta. Ihan kuin olisi lukenut
paperista. Han puhui valilla systee-
misesta skleroosista ja valilla skle-
rodermasta, jotka ovat kuitenkin eri
asioita. Lahdin sitten etsimaan tietoa
netista ja sain aika sekavan kuvan
sairaudestani. Pelastyin.

Hanna inspiroitukin hakeutumaan
kokemustoimijaksi, jotta tietoisuus
sairaudesta lisdantyisi. Han haluaisi
kertoa kokemuksistaan erityisesti
erikostuville 1&akareilla, jotta he ym-
martaisivat, miten erityinen tilanne
on, kun potilas kuulee sairastavansa
pitkaaikaista, harvinaista sairautta.

Kokemustoimijoiden
peruskurssille osallistu-
neet Ari Geselle ja Tapio
Mikkonen kutsuivat
itseaan leikkiséasti
kurssin kiintibmiehiksi.



Tulevat kokemustoimijat Kirsi Myllys, Marjo Mékela ja Tapio Mikkonen kurssilla.

Kokemustietoa
kannattaa jakaa

Kokemustiedon arvostus on lisaan-
tynyt sosiaali- ja terveysalalla, silla
tavoitteena on asiakaslahtoisyys.
Kukapa paremmin tietdisi, milta
asiakkaasta tuntuu. Meilla kaikilla
on kokemustietoa, jota on kertynyt
elamankokemuksemme myoéta.
Kaytamme sita sujuvoittamaan ar-
keamme. Toisaalta jos tormaamme
uuteen asiaan, on usein hyodyllista
keskustella henkilon kanssa, jolla on
siitd kokemusta.

Kokemustoimijalla tarkoitetaan
henkil6a, joka on saanut koulutuksen
valittdd omaa kokemustietoaan hen-
kilGille, joilla ei ole vastaavaa elaman-
kokemusta. Toiminnan tarkoituksena
on jakaa tietoa ja lisatda ymmarrysta.

Kokemustietoa tarjotaan aktiivisesti
esimerkiksi sote-alalla opiskelijoille,
jotta opittu ankkuroituisi paremmin
asiakkaiden / potilaiden arkeen seka
alalla jo ty6skenteleville, jotta pitkaai-
kaissairaiden kokemustieto hyédyn-
tyisi palveluiden kehittémisessa.

Kokemustoimintaverkosto, johon
Reumaliittokin kuuluu, on luonut 45
tuntia sisaltavan kokemustoimijoiden
opintokokonaisuuden. Sen suoritet-
tuaan henkild voi kayttaa kokemus-
toimija-nimiketta ja hanen tietonsa
tallennetaan verkoston yllapitamaan
kokemustoimijapankkiin, joka on
esimerkiksi sote-alan opettajien kay-
tossa.

Kikka oli jo kdynyt HUS:n kokemus-
asiantuntijakoulutuksen, kun han
hakeutui kokemustoimijoiden perus-
kurssille.

www.harvinainenreuma.fi

- Olin jaanyt miettimaan, miten ra-
kentaisin puheenvuoroni. Minullahan
on opettajatausta ja osaan opettaa,
mutta mika juuri minun tarinassani
SLE:ta sairastavana kiinnostaisi am-
mattilaisia? Kokemustoimijana olen
itse aiheena. Elamani terveydelliset
Kipupisteet ja se, miten olen niista
selvinnyt, ovat niita kiinnostavia asioi-
ta. Voin vaikka kuvata erilaisia oireita
kuten nivelkipuja, mutta olennaista
on, mita ne vaikuttavat arkeeni ja ela-
manlaatuuni.

Kikka piti kokemustoimijakoulutuk-
sen vahvuutena juuri sita, etta kurs-
silla harjoiteltiin oman tarinan kerto-
mista ja sovittamista eri tilanteisiin ja
kohderyhmille.

Koulutuksen osana on nayttdkoe,
joka pidetaan esimerkiksi jo alalla
tyoskenteleville tai opiskelijoille.
Senkin jalkeen tarvitaan omaa aktii-
visuutta. Jokainen kokemustoimija
paattaa itse, miten aktiivisesti han
markkinoi omaa toimintaansa, min-
kalaisia kokemuspuheenvuoroja han
haluaa pitaa ja missa.

Heti nayttokokeen jalkeen Marjo oli
yhteydessa yliopistosairaaloiden reu-
mayksikdihin ja tarjoutui osastopala-
vereihin kertomaan kokemuksistaan
systeemista skleroosia sairastavana.
Ajoitus osui nappiin, silla systeemisen
skleroosin hoitopolku oli juuri vahan
aikaan sitten julkaistu.

Nyt han on ollut jo kolmen yliopis-
tosairaalan reumayksikdssa kerto-
massa sairaudestaan nykytyyliin verk-
koyhteyksin. Kaksi yliopistosairaalaa
on kohteena my6hemmin.

- Olen jo monta vuotta ajatellut,
ettad voisin tehda tammoista ty6ta ja
tykkaan tasta hommasta. Olenkin
joskus sanonut, ettd ammattini voisi
olla "potilas”. Voisin kiertaa kerto-
massa tasta sairaudesta ja lisata
tietoisuutta siita.

- Eika minua yhtaan jannittanyt, ei-
han sita voi puhua vaarin, kun aihee-
na on oma itse, Marjo naurahtaa.
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Vertaistukijan ja kokemustoimijan tehtavankuvat

Koulutus Toiminnan Mika on toiminnan | Mika on toiminnan
kohderyhma tarkoitus? paamaara?
Vertais- Reumaliiton vertaistukijoi- | Samaan sairausryh- Tuen antaminen Yksilon hyvinvoinnin li-
tukija den peruskurssi ja jatko- maéaan kuuluvat / samaa sdadminen
koulutus sairautta sairastavat
Kokemus- | Kokemustoimintaverkoston | Erityisesti sote-alaa opis- | Ymmarryksen ja tie- | Kokemustiedon hyédyn-
toimija *) | luoman kokemustoimi- kelevat ja silla tyosken- | don lisGdminen tdminen ammattilaisten
joiden peruskoulutuksen televéat koulutuksessa sekéa pal-
suorittaminen ja jatkokou- veluiden kehittdminen
lutusta asiakaslahtoisesti.

*) Kokemustoiminta ja kokemusasiantuntijatoiminta sekoitetaan usein keskenaan. Niité yhdistéa kokemustiedon arvostaminen

Jja valittdminen eri tahoille. Ne eroavat siina, ettd kokemustoimijoilla on yhtendinen Kokemustoimintaverkoston luoman mallin mu-
kainen koulutus. Kokemusasiantuntijoiden koulutus vaihtelee siséllon ja keston osalta koulutuksen jérjestavésta tahosta riippuen.
Toinen ero on, etté jarjestdlahtdisesséa toiminnassa kokemustoiminta yleensa erotetaan vertaistukitoiminnasta ja niihin on usein eri
koulutus. Kokemusasiantuntijatoiminnassa molemmat voivat kuulua samaan toimenkuvaan. Siiné korostuu myds palkkioperusteinen
toiminta, kun jarjestélahtdinen kokemustoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen.

Tiedon lisaamista ja
vaikuttamistyota

Hannan, Marjon, Kikan ja Tapion urat
kokemustoimijoina ovat alkusuoralla
ja muotoutumassa. Kaikki pitavat
sote-alalla opiskelevia tarkeana
kohderyhmana. He uskovat, etta ko-
kemustiedon valittdminen erityisesti
opiskelijoille on satsaus tulevaisuu-
teen. He saavat kokemustietoa alusta
asti ja yhdistavat sen ammatilliseen
tietoon. Tapiolla on siita hyva koke-
mus. Pitaessaan omaan nayttokoet-
taan han kertoi ajoista, jolloin han
joutui nuorena kayttamaan isoja
annoksia kortisonia. Han naytti sen
vaikutuksista diankin. Opetuksessa
oli jo aikaisemmin kasitelty kortisoni-
laakitysta.

- Siitd kehkeytyi hyva keskustelu
opiskelijoiden kanssa. Samalla taval-

la haluaisin toimia jatkossakin. Tehda
opettajien kanssa yhteistyota ja konk-
retisoida omalla kokemustiedollani
opinnoissa kasiteltavia asioita.

Marjon missio on, etta jos koke-
mustietoa jaettaisiin laajemmin, jo
opiskeluajoista lahtien, niin harvinais-
ta sairautta sairastavien tilanne voisi
parantua.

- Kun harvinaista sairautta sairas-
tava tulisi vastaanotolle, ei hanen tar-
vitsisi kertoa, minkalaista sairautta
han sairastaa, vaan poydan toisella
puolella istuvakin sen tunnistaisi.

- Laitetaan dominoefekti liikkeelle,
Tapio taydentaa.

He kaikki tekevat kokemustoimijoi-
na vaikuttamistyota.

- Halusin tehda vaikuttamistyéta
ja sitten ymmarsin, etta se konkre-
tisoituu kokemustoiminnassa. Halu
vaikuttaa vahvistui, kertoo Hanna.

Saman on huomannut Kikka. Ka-
sitys SLE-sairaudesta on muuttunut,
eika sita pideta enaa niin vakavana
sairautena Kiitos hoidon kehittymi-
sen.

- Samalla ehka unohtuu, etta osa
meista sairastaa yha vakavaa tau-
timuotoa, mutta voisin sanoittaa
viestini niin, etta elan erilaista nor-
maalia eldamaa ja olen siitd valmis
kertomaan.

Nelikkoa yhdistava kokemus on,
ettei oma sairaus valttamatta nay
paalle pain. Siksi kannattaa kurkata
vahan syvemmalle, kuunnella tar-
kemmin ja oppia kokemuksista, joita
heilla on.

Lisdtietoa kokemustoiminnasta:
kokemustoimintaverkosto.fi

Tilaa lisatietoa:

Kiinnostuitko
kokemustoiminnasta?

Reumaliitto jarjestaa syksylla kokemustoimijoiden
peruskurssin. Se koostuu ldhijaksoista ja webinaa-
reista seka valitehtavista. Koulutuksen jalkeen kukin
osallistuja suorittaa vield nayttokokeen.

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




Elava
kirja on

juttutuokio

Teksti: Eeva Poyhénen

Elavasta kirjastosta laina-
taan kirjojen sijaan sellais-
ten ihmisten seuraa, joita ei
ehka muuten kohtaisi.
Tarkoituksena on mahdollis-
taa erilaisten ihmisten
valinen vuoropuhelu ja
edistaa yhdenvertaisuutta.
Viime vuonna parikkalalai-
nen Minna-Kaisa Heinonen
oli ensimmaista kertaa
elavana kirjana.

Minna-Kaisan uusi kokemus

Minna-Kaisa Heinonen kuuli Elava
kirjasto -menetelmasta EKSOTE:n
kokemusasiantuntijoiden koulutuk-
sessa. Kun kuntayhtyman tyontekija
my6hemmin pyysi Minna-Kaisaa ela-
vaksi kirjaksi seminaaritapahtumaan,
han oli valmis uuteen kokemuksen.
Elavien kirjojen valikoimaan kuuluivat
myds sarjakuvapiirtaja Kaisa Leka,
nakdévammainen henkild ja mielen-
terveyskuntoutuja.

Lainaajat valitsivat etukateen ela-
van kirjansa sen otsikon ja takakan-
nen tekstin perusteella. Minna-Kaisa

oli nimennyt kirjansa: EIld&ma on
taynna valintoja! Takakannessa han
kertoi, etta kyse on harvinaissairaas-
ta ihmisesta, joka sai Ehlers-Danlosin
oireyhtyman diagnoosin 16-vuotiaa-
na. Nyt yli 50-vuotiaan elamankoke-
muksella Minna-Kaisa toi esiin, etta
hanen elamansa ei ole ollut helppoa,
mutta ei se ole ollut myoskaan tylsaa.
Suurimman osan asioista ihminen voi
aina valita!

Korona vei elavan kirjan
verkkoon

Koronapandemian vuoksi Minna-Kai-
sa ei tavannut lainaajia kasvokkain,
vaan tapaaminen oli Teamsissa, jon-
ne lainaajat olivat saaneet etukateen
linkin. Laina-aika oli kolme varttia.
Minna-Kaisa oli etukateen utelias,
minkalainen vuorovaikutus syntyy
tietokoneella samanaikaisesti paikal-
la olevan kymmenkunnan lainaajan
kanssa. Kasvokkain tapaamiset ovat
hanelle luontevia. Minna-Kaisa on ol-
lut ihmisten parissa ja esilla aiemmin
ty6elamassa, nykyisin useissa vapaa-
ehtoistoimissa ja muun muassa van-
hus- ja vammaisneuvostossa.
Kontakti lainaajiin syntyi hyvin.
Lainaajilla oli mahdollisuus kysya
ja keskustella elavan kirjan kanssa.
Joku lainaajista sanoi Minna-Kaisan
elavaa kirjaa selviytymistarinaksi.

www.harvinainenreuma.

- Mina olen vain elanyt omaa ela-
maani, en ole jaanyt sen vangiksi,
ettd minulla on EDS. Olen enemman-
Kin tehnyt oman paani mukaan kuin
sairauteni mukaan. Voi olla, etta sen
vuoksi olen joskus ollut seuraavana
paivana sitten ihan poikki, Minna-Kai-
sa toteaa muistellessaan elava kirja
-kokemustaan. Han on valmis lah-
temaan uudelleen mukaan elavaksi
Kirjaksi, jos tilaisuus tarjoutuu.

- Elavana kirjana toivon ihmisten
ymmartavan, etta liikuntavammainen
henkild ei ole sen kummempi kuin
kukaan muukaan. Se on tavis, jolla
sattuu olemaan muutama juttu, jota
vammattomilla henkiléilla ei ole.

Kuka tahansa voli jarjestaa
elavan kirjaston

Elava kirjasto on tanskalaisten nuo-
risotoimijoiden vuonna 2000 kehitta-
ma toiminnallinen menetelma. Sita
voidaan kayttaa kaikkialla, missa
ihmisia halutaan kutsua haastamaan
ennakkoluulojaan ja kasityksiaan eri
ihmisryhmista seka kuulemaan kiin-
nostavia elamantarinoita. Sivustolta
https://nuorisoala.fi/palvelut/yhden-
vertaisuus/elava-kirjasto/ 16ytyy opas
elavan kirjaston toteuttamisesta.

fi

Kuva: Unsplash
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Teksti: Eeva Poyhénen ¢ Kuvat: ValokuvaajaTina

"Mie en valita

enaa pienista
- tassa on jo
kaikenlaista

koettu”

Maija Saaskilahden oireille saatiin
pian selvyys. Maija kertoo, etta
hénella todettiin granulomatoottinen
polyangiitti, GPA (entinen Wegenerin
granulomatoosi). Vertaistukijana hén
on kuullut kokemuksista, kun oikeaa
diagnoosia on etsitty pitkaan. GPA
on vaskuliittisairaus, jossa pienet
verisuonet tulehtuvat.



Moninaisia oireita

Ikkunasta nakyy tie, joka halkoo
rovaniemelaistéd omakotialuetta.
Maija juttelee kahvipdydan aaressa
itsestaan ja sairaudestaan. Han oli
vuonna 2009 lahihoitajana Lapin
paihdeklinikalla.

- Ajoin iltavuorosta vuoden pi-
meimpana aikana tammikuussa au-
rinkolasit paassa, koska autojen valot
ja katuvalaisimet haikaisivat. Silmat

olivat punaiset. Maija karsi tukkoi-
suudesta ja korvat oireilivat. Nivelet
vaivasivat ja lihakset Kipuilivat. Polvia
tai paata sarki. Kipu vaelteli kehossa.
Muisti patki.
- Toisinaan nukkumaan mennessa
oli hyva olo. Aamulla saattoi tuntua
hakatulta.

Tyoterveyshuollon laakari maarasi
antibiootteja korvatulehduksiin.

- Ihmettelin, kun olin elanyt yli neli-
kymppiseksi ilman korvatulehduksia,

miten niita nyt tuli. Yritin kertoa, etta
Kyse on jostain muustakin. Oireet ei-
vat havinneet antibioottikuureilla.

Paivystysvastaanotolle

Lapsuuden ystava oli tullut kylaan
viikonlopuksi.

- Han naki huonon vointini ja sa-
noi, etta lahdemme laakariin. Estelin,
etten mie lahde istumaan paivystyk-
seen. Seuraavana paivana lahdin.
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Paivystyksessa uskoivat Maijan tul-
leen poskionteloiden punkteerausta
varten.

- Sanoin, etta tassa on kyse muus-
ta. Laakari listasi oireita molemmin
puolin paperia. Tulehdusarvo oli pil-
vissa ja hemoglobiini alhainen, Maija
muistelee.

Maija siirtyi osastolle.

Tiistaina laakari kertoi diagnoosista
Wegenerin granulomatoosi.

- Jaa, etta mika? En mie ollut ikina
kuullutkaan. Sain isoilla annoksilla
kortisonia ja jotain muutakin laaketta.
Maijan vointi alkoi koheta.

- Parin paivan jalkeen tuntui, etta
tassahan pistetaan tanssiksi. Maija

halusi tietoa sairaudesta. Han etsi
sitd Reumaliiton nettisivuilta ja liittyi
saman tien reumayhdistykseen.

Tahdistin vartioi sydanta

Vuoden 2009 lopulla Maija kaatui
postinhakureissulla.

- Luulin astuneeni huolimatto-
masti. En ajatellut, etta kyse oli
sydamen toimintahairiésta. Se jatti
lydmatta ja pysahtyi. Kun tdmahdin
maahan, sydan alkoi lydda. Toissa
kellahdin suorilta jaloilta. Huippasi
ennen kaatumista. Ambulanssin tulo
kesti ja sydamen rytmi ehti palautua.
Kolmas kerta sattui yolla kotona.

- Arvokkaita asioita ovat
perhe, lapsenlapsi ja
ystéavét, sanoo Maija.

Minulla oli janna olo. Halytettiin am-
bulanssi.

Sairaalassa tehtiin tutkimuksia ja
Maijalle laitettiin sydamen tahdistin.

- Taas tuntui, etta elama voittaa ja
palasin téihin. Alkoi loppuelama tah-
distimen varassa.

Syksy 2010 toi uusia rytmihairioita.

- Sydan 16i nyt yli kahtasataa, jos-
kus usean tunnin. Olin uupunut kuin
maratonin juossut. Sanoin isannalle,
etten halua kuolla.

Yli kolme viikkoa kului sairaala-
hoidossa Rovaniemella ja Oulussa.
Seitseman kardiologia tutki. Laakarit
olivat erimielisia siita, onko sydanvai-
vojen syyna GPA vai ei. Maijalle vaih-
dettiin iskeva tahdistin ja sydamen
rytmihairié loppui.

- Olin yli vuoden sairauslomalla.

Ylamakea ja alamakea jatkui, Maija
Kuvailee kuntoaan. Veren valkosolu-
vasta-aineet (ANCA) olivat korkeat.
Vointi parani vasta, kun Maija sai
2014 uuden laékkeen.

- Uskon, etten olisi elossa ilman
biologista laakettal

Tassa ja nyt

Sydanpussissa on nestetta.

- Ei saa tolkkua, johtuuko se GPA:s-
ta. Tilannetta seurataan ultradani-
tutkimuksilla ja hoidetaan laakkeilla.
Nestetta on vielakin liikaa, mutta se
on vahentynyt.

Maija tapaa kardiologia sydanasiois-
sa. Hanen hoitava ladkarinsa on
munuaissairauksiin erikoistunut
laakari, vaikka sairaus ei ole ilmennyt
munuaisissa. Laakarit keskustelevat
keskenaan.

Paihdeklinikka, jossa Maija oli t0is-
sa 17 vuotta, lakkautettiin pari vuotta
sitten.

- Olen vakituinen sairaanhoitopiirin
tydntekija, mutta teen sijaisuuksia.



Lapsena Hyvinkaalté
muuttanut Maija on
juurtunut Rovaniemelle.
Puheessa kuuluu pohjoisen
murre.

- Tdma on kotikaupunkini!

Aiempi kolmivuoroty® on muuttunut
paivatydksi ja se nadkyy harmillisesti
pienempana palkkana. Olen ollut yli
vuoden keuhkopoliklinikalla. Tykkaan

www.harvinainenreuma.fi

tydstani, vaikka se tuntuu valilla ran- . b
kalta. !
Lapset, poika ja kaksostytot, ovat

aikuisia ja asuvat lahella. Yksivuo-
tiaan pojanpojan kasvua on mukava
seurata.

Tavallinen elama on parasta

Vertaistukijana Maija kokee saa-
vansa myos itselleen voimavaroja
arkeen.

- Puheluja on muutama vuodessa.
Facebookissa ihmiset kyselevat, onko
muilla samanlaisia oireita. Sama
diagnoosi, mutta oireiden kirjo on val-

-

tava. On tarkeaa, etta harvinaista ja
vakavaa sairautta sairastavat ihmiset
voivat jakaa kokemuksia.

Sairaus ei esta aktiivista elamaa.

- Viime syksyna vaelsimme ja

sa Saariselalla. Muut pyorailivat 50
kilometria. Mie jatin vahemmalle,
ajoin 20. En ole sen luontoinen, etta
hyssyttelisin sairauden vuoksi, Maija
toteaa. Tavallinen elama on parasta.
"Mie en valita enaa pienista. Koskaan

ei voi tietaa, mita eteen tulee. Tassa
on jo kaikenlaista koettu!"

- Kun sairastuin, mietin miksi juuri
mie. Eras sukulainen sanoi, koska sie
kestat sen.

pyorailimme ystavaperheiden kans-

Granulomatoottinen polyangiitti, GPA (ent. Wegenerin granulomatoosi)

Granuloomat ovat jyvamaisia tulehdussolukertymia ja
polyangiitti tarkoittaa usean verisuonen tulehdusta. GPA:n
voisikin suomentaa jyvakertyméiseksi monisuonitulehduk-
seksi.

GPA on vaskuliittisairaus, jossa pienet valtimot ja laski-
mot seké hiussuonet tulehtuvat. GPA:n taudinkuva vaihte-
lee lievasta vakavaan, ja siiné voi olla monenlaisia oireita.
Se aiheuttaa oireita etenkin ylahengitysteisséa, keuhkoissa
ja munuaisissa. Henkitorvessa ja keuhkoputkissa voi
esiintyd ahtauttavaa tulehdusta. Sairastuneella voi esiin-
tyd myos nena-, korva-, kurkku- ja silméoireita. Muutoksia
voi esiintya myds ihossa, aareishermostossa ja sydames-
sd. Sydanpussi voi tulehtua ja sepelvaltimot vaurioitua ai-
heuttaen rytmihdiri6ita tai sydaninfarktin. Monilla esiintyy
yleisoireina vasymysta, kuumeilua ja ruokahaluttomuutta
seka erilaisia lihas- ja nivelkipuja.

GPA:n syy on tuntematon. Sen diagnoosi perustuu
kliiniseen oirekuvaan, ANCA-vasta-ainemaaritykseen ja
vaurioituneen tai oireilevan elimen kudosnéytteeseen.
Liséksi laboratoriokokeilla voidaan arvioida tulehduksen
aktiivisuutta.

GPA:han sairastutaan useimmiten 40-60-vuotiaana
ja Suomessa arvioidaan olevan noin 1000 GPA:ta sairas-
tavaa. GPA on luonteeltaan uusiutuva pitkdaikaissairaus,
jossa rauhalliset ja aktiiviset vaiheet vuorottelevat.

JH
Lisatietoa:
Harvinainenreuma.fi
Reumaliiton YouTube-kanavalla Dan Nordstrémin video
ANCA-vaskuliiteista.
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Sklerodermayhdistyksen vuosikokous pidettiin maaliskuussa.

Suomen Sklerodermayhdistys, 15 v.

Suomen Skleodermayhdistys viettaa téana
vuonna 15-vuotissyntymapaiviaan. Marjo
Makela on yhdistyksen historiassa kolmas
puheenjohtaja ja kertoo, etta yhdistyksen
toiminta on talla hetkella nousujohteista,
kuten murrosikaiselle sopiikin.

- Viime aikoina merkittavia asioita yhdistyksen toiminnas-
sa on ollut jasenmaaran tasainen kasvu ja kaynnistynyt
laakeyritysyhteistyd, joka on antanut yhdistykselle toimin-
taresursseja. Yhdistys on saanut tukea esitteisiin ja kotisi-
vujen tekemiseen, Marjo kuvaa kehitysta.

Jasenmaaran lisdantyminen on muuttanut toimintata-
poja. Hallituksen sisalla taytyy olla selkea tydnjako, jotta
perusty0 tulee hoidettua. Toisaalta tapahtumien jarjesta-
miseen liittyvat ty6t voidaan jakaa tapahtumakohtaisesti.

Marjo kuvaa my0s selkeda muutosta tiedottamisessa.

- Se on laajentunut. Ennen tiedotimme vain jasenillem-
me. Nyt esitteitdmme jaetaan mm. reumapoleilla diag-
noosin saajille. Lisaksi yhdistys on markkinoinut kustan-
tamaansa Marjukka Nurmela-Antikaisen Systeeminen
skleroosi ja morfea -kirjaa reumatologeille, reumahoitajille
ja kirjastoille. Jatkossa haluamme tavoittaa myos tervey-
denhuollon opiskelijat entista paremmin.

™,

- Meilla on myos aika laaja yhteistyoverkosto, esimer-
kiksi ladkareita ja muiden yhdistysten edustajia. On hel-
pompi saada tietoa ja tukea kuin yhdistyksen alkuaikoina.

Yhdistys toimii vapaaehtoispohjalta ja vapaaehtoiset
sairastavat myos itse. Mukaan tarvitaan lisda ihmisia ja
tarjolla on erilaisia tehtavia toiminnasta kiinnostuneille.

- Toivon etta yhdistys olisi tulevaisuudessa ison aktiivi-
joukon luotsaama. Ei tarvitse valttdmatta tulla mukaan
hallitukseen, vaan osallistua ja auttaa voi muutenkin.

Heittaapa puheenjohtaja ilmaan sellaisenkin ajatuksen,
ettd oltuaan puheenjohtajana vuodesta 2011, han luovut-
taisi tehtavan mielellaan jo eteenpain.

Sklerodermayhdistys on palaamassa pandemian jal-
keen lahitapaamisiin.

- Haluamme jarjestaa niita, koska vertaistuki on niissa
merkityksellisessa roolissa. Tulemme edelleen hyédyn-
tamaan myos teamsia, kun etayhteyksien kayttd on nyt
opeteltu.

Vuoden ykkdéstapahtuma - yhdistyksen syntymapaivat
- jarjestetdan 8-9.10.2022 Turun reumayhdistyksessa.
Tapahtumassa on asiantuntijaluentoja, viihdetta seka ver-
taistukea.

Hyvaa syntymapaivaa!

Lisatietoa sklero.org



kuulumisia..............................

Jasenkyselylla
kehitetaan

Sklerodermayhdistys teki loppuvuodesta
2021 jasenkyselyn. Puuhanaisena toimi
yhdistyksen sihteeri Merja Soderholm.
Kysely lahetettiin kaikille silloisille 365
jasenelle. Siihen vastasi 130 henkiloa, eli
reilu kolmannes yhdistyksen jasenista.

- Olimme jo jonkun aikaa harkinneet kyselyn tekemista.
Halusimme saada palautetta toiminnastamme seka kuul-
la toiveita sen kehittdmiseksi. Koska teemme tata tyota
jasenistomme hyvaksi, on tarkeaa ottaa sen toiveet huo-
mioon, taustoittaa Merja kyselya ja kiittaa kaikkia siihen
vastanneita.

Ensimmaista kertaa selvitettiin, mita diagnoosiryhmia
yhdistyksen jasenet edustivat.

- Suurin osa, 67 prosenttia vastaajista kertoi sairasta-
vansa rajoittunutta systeemista skleroosia, 17 prosenttia
yleistynytta (diffuusia) systeemista skleroosia ja yhdeksan
prosenttia ihoon rajoittuvaa morpheaa. Valtaosa vastaajis-
ta, 97 prosenttia, oli naisia.

Jasenilta kysyttiin, minkalaista toimintaa he toivovat
yhdistykselta. He saivat valita annetuista kuudesta vaih-
toehdoista kolme tarkeinta. Yhden toiminnon sai nimeta
itse. Tarkeimpana toimintamuotona pidettiin ajantasaista
tiedotusta ja jasenlehtea. Sen oli valinnut 78 prosenttia
vastaajista. Miltei yhta tarkeana pidettiin asiantuntijaluen-
toja (77 %:a vastaajista). Seuraavina tulivat vertaistuki
(48 %) ja jasentapaamiset (45 %).

Kyselylla haluttiin selvittdd myods, mitad vaikuttavaa, ei
laakkeellista hoitoa yhdistyksen jasenet olivat saaneet
terveydenhuollossa tai I6ytaneet itse.

- Annetuissa vastauksissa nostettiin eniten esiin liilkun-
taa ja toiseksi eniten ruokavaliota. Kolmantena mainittiin
fysioterapia. Vastauksissa mainittiin myos muun muassa
lampohansikkaat ja lymfahoito.

Vastaajat saivat vapaamuotoisesti ehdottaa, mita toi-
mintoja yhdistys voisi kehittaa. Vastauksissa toivottiin eni-
ten nettitapaamisia ja -luentoja. Lisaksi toivottiin tietoisku-
ja ja sahkopostiviestinnan lisdamista.

- My0s jasentapaamiset saivat kannatusta. Mutta ehka
korona-aika on vaikuttanut siihen, ettd kun olemme taas

Teksti: Jaana Hirvonen * Kuva: Merja Séderholm

toimintaa

niitad kaynnistaneet, niin osallistujia on tullut vahemman
kuin ennen korona-aikaa. Lahitapaamisten tilalle kehitetyt
etayhteydet ovat varmaan vaikuttaneet asiaan.

Yhdistyksen toiminnan arvioimiseksi pyydettiin risuja ja
ruusuja. Ruusuja tuli risuja enemman. Tiedotusta, jasen-
lehtea ja jasentapaamisia kehuttiin.

- Me hallitusaktiivit olimme kiitollisia lukuisista kii-
toksista. Teemme yhdistystoimintaa vapaaehtoisuuden
pohjalta, emmeka ehdi tehda kaikkea sita, mita haluai-
simme. Pienet taloudelliset resurssit rajoittavat osaltaan
toimintaa.

Kyselyn tulokset ovat jo vaikuttaneet yhdistyksen toimin-
taan.

- Olemme tehostaneet viestintddmme, ja vahintdan
kerran kuukaudessa lahetamme jasenille sahkdpostia
ajankohtaisista asioista. Reumaklubille on perustettu ver-
taisnurkka ja jarjestimme uusille jasenille etdtapaamisen,
jossa kerrottiin yhdistyksen toiminnasta. Olemme lisan-
neet etaluentoja ja kehitdmme internet-sivustoamme ja
muita some-kanavia, Merja kuvaa kehitystyotyon askelia.

Kysely toi uutta tietoa jaseniston sairastamisesta ja
toiveista seka arvokasta palautetta kehittamistyohon.
Vaikka jasentapaamiset antavat mahdollisuuden vuoro-
vaikutukseen, kysely mahdollisti kaikkien osallistumisen
toiminnan kehittamiseen.

Suomen Sklerodermayhdistys on Reumaliiton
jasenyhdistys. Reumaliitolla on myés omaa harvi-
naistoimintaa eri harvinaisia reumasairauksia sai-
rastaville. Néma kaksi toimintamuotoa ovat toisiaan
tukevia, mutta erillisia. Jasenyys ei aktivoi mukana-
oloa postituslistalla tai painvastoin.

Yhdistyksen jaseneksi voit liittya taalla:
https://www.sklero.org/jasenille/.

Reumaliiton harvinaisten postituslistalle voit ilmoit-
tautua lahettamalla yhteystietosi (nimi, osoite ja
sdhkdpostiosoite) osoitteeseen
harvinainenreuma@reumaliitto.fi.

Kerro myés harvinaisdiagnoosisi.




Reumaliiton HARVINAISIA « 2/2022

Kuva: Eeva Anundi

Marjo Makela
yhdistyksen puheenjohtaja

Marjo on ollut mukana Sklerodermayhdistyksen toimin-

nassa vuodesta 2010 aloittaen heti varapuheenjohtaja.

Vuodesta 2011 hén on toiminut yhdistyksen puheenjoh-
tajana. Sen lisdksi han on ollut kuusi vuotta Reumaliiton
edustajana Harvinaiset-verkoston Harkko-ty6ryhmaéssa.

Hén on mybds mukana Tyksin harvinaissairauksien asia-

kasraadissa sekd Reumaliiton hallituksen varajésen.

Marjo sairastaa systeemista skleroosia. Marjo on neljan
aikuisen lapsen éiti ja kahden lapsenlapsen famu. Per-
heen yhteinen harrastus on Popedan musiikki.

Marjo kokee vapaaehtoistoiminnan tuovan jaksamista
my6s omaan elamaan, paljon ihania uusia tuttavuuksia,
joista osasta on tullut hyvia ystéavia. Tyytyvaisyyden tunne
tulee siita, etta toiminnallaan yhdistys ja sen loistava tiimi
lisdavat tietoa ja helpottavat uusien diagnoosinsaajien
matkaa.

Kuva: Merja Séderholm

Merja Soderholm
yhdistyksen sihteeri

Merja toiminut noin viisi vuotta Sklerodermayhdistyksen
hallituksessa sihteerina. Sen liséksi han jarjestaa jasen-
tapaamisia ja kirjoittaa artikkeleita yhdistyksen lehteen.
Hé&n on Reumaliiton valtuuston ja HUS:n harvinaisten
sairauksien asiakasraadin jasen. Merjan mukaan toimin-
ta tuo sopivasti haastetta pdanupille ja vaihtelua, kun on
eldkkeella. Han kokee tekevéansa tarkeaa tyoté sairastu-
neiden puolesta.

Oma kokemus lisaa ymmarrysta, silla Merja sairas-
tui rajoittuneeseen systeemiseen skleroosiin (aiemmin
CREST) 11 vuotta sitten. Avun saaminen vaati monta
laakarikayntia ja viivastytti hoitoa. Han kokee parjaavansa
sairautensa kanssa. Kaikkea, mika kiinnostaa, ei jaksa
tehdda, mutta silloin pitdé tehda valintoja. Vélilla sairaus
aktivoituu, viimeksi rankan koronasairauden jélkeen.
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Tule mukaan

Yhdistyksen uudet kotisivut ovat

osoitteessa www.lupussuomid.fi.
Siella on monenlaista hyodyllista
ja kiinnostavaa sisaltoa!

Vertaistukipuhelimeen
~ +35845 108
_ g" 8588 voit soittaa
~% "/ maanantaisin ja
- | ftiistaisin klo 11.00-
17.00.

Facebook sivut
) kannattaa myos ottaa
seurantaan!
‘www.facebook.com/
lupussuomi

Vaskuliittiyhdistyksen toimintaan!

Tietoa yhdistyksesta vaskuliittia sairastavien
etujarjestonad l6ydat kotisivuiltamme
www.vaskuliittiyhdistys.fi
sieltd voit myds helposti liittya jaseneksi.

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

Seuraa kotisivujamme, sieltad l6ydat ajankohtaiset
tapaamiset, koulutettujen vertaistukijoiden yhteys-
tiedot ja paljon muuta. Jasenillemme on kotisivuilla

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

www.vaskuliittiyhdistys.fi
vaskuliittiyhdistys@gmail.com

Kouluttaudu vertaistukijaksi!

Haluaisitko kohdata muita sairastuneita ja olla
hetkellisesti mukana heidan elaméanpolullaan sen
muuttuessa sairastamisen myo6ta? Vertaistukija on
Reumaliiton vapaaehtoinen, joka sairastaa itsekin
reuma- tai muuta tuki- ja liikuntaelinsairautta.

Vertaistukijat voivat

= tarjota keskusteluapua yksittdisille ihmisille —
he vastaavat ihmisten yhteydenottoihin puheli-
mella tai sahkopostilla.

= ohjata vertaistukiryhmia paikallisessa yhdistyk-
sessa tai valtakunnallisesti verkossa.

= kehittad uusia tapoja antaa vertaistukea yhdes-
sa Reumaliiton kanssa.

VERTAISTUKIJAN PERUSKURSSI
19.-26.10.2022 verkossa

Koulutus antaa sinulle perusvalmiu-
det vertaistukijana toimimiseen.

Et tarvitse mitddn ennakkotaitoja.
Kurssin aikana voit pohtia yhdessa
tyontekijdiden kanssa, miten juuri
sind haluaisit osallistua toimintaan. =

Tapaamiset ovat etana

Teamsissa

= ke 19.10.klo 17.00-19.30
aloitustapaaminen

la 22.10. koko paivan

Osallistu maksuttomaan koulu-
tukseen ja aloita merkityksellinen
vapaaehtoistyd — auta muita diag-
noosin saaneital

Kurssiin kuuluu yksi koulutuspaiva ja
kaksi lyhempaa tapaamista ver-
kossa, seka itsendiset ennakko- ja
vélitehtavat.

koulutus

= ke 26.10.klo 17.00-19.30
paatoéstapaaminen

Kurssin suorittamiseksi edellytetdan
osallistumista kaikkiin koulutusosioi-
hin, seka kaikkien tehtavien palaut-
tamista.

Koulutukseen mahtuu rajallinen
madara osallistujia ja paikat taytetaan
ilmoittautumisjarjestyksessa.

Ilmoittautuminen alkaa 31.8.2022
www.reumaliitto.fi/tapahtumat




PAREMPAA ARKEA
KURSSEILTA

Vuonna 2022 jarjestetadn monia vertaistuellisiin
kohtaamisiin perustuvia teemallisia kursseja reuma- ja
muita tuki- ja liikuntaelinten sairauksia sairastaville.
Parhaillaan on kédynnissa haku monelle kurssille.

Elokuun puolivalissa toteutetaan Itd-Suomessa
Miesten kesken -kurssi, jossa kasitellaan pitkaaikais-
sairauden vaikutusta eldamaan, ihmissuhteita ja pari-
suhdetta seka tydelaman haasteita ja jaksamista.

Syyskuussa on useampi kurssi. Vaelluskurssilla Poh-
jois-Suomessa on ohjelmassa seka paivavaelluksia,
ettd yon yli vaellus erdoppaan johdolla. Liséksi kurs-
sinvetdjat luotsaavat paivittaiset keskusteluryhmat
osallistujia yhdistavista teemoista. Luovuuden ladhteilla
-kurssilla heratelladn omaa luovuutta eldméanlaadun
lisadjana erilaisin harjoituksin. Kivun kanssa tasa-
painoon parikurssi jarjestetdan syyskuun lopussa
Etela-Pohjanmaalla teemoina pitkaaikaissairauden ja
kipujen vaikutus parisuhteeseen. Lokakuussa Reuma-
sairaus, kipu ja vasymys -kurssilla Uudellamaalla vah-
vistetaan omia voimavarojaa arjessa selviytymiseen.

Olen ainutlaatuinen -kurssi on 10-12-vuotiaille
nuorille suunnattu toiminnallinen ja elamyksellinen
tapaaminen Pirkanmaalla 27.-30.10. Mika parasta,
sielld tapaa muita reumasairauksia sairastavia nuoria.
Elokuussa kdynnistyva Oma tie -valmennus on suun-
nattu 20-30-vuotiaille, joita pohdituttaa opiskelu,
sopiva ammatti tai tyéllistyminen. Valmennus kestaa
viisi kuukautta. Se koostuu yksildtapaamisista, verkko-
valmennuksista ja ldhitapaamisesta ryhmassa.

Lahikurssien lisaksi jarjestetdan myds verkkokursseja,
niista loytyy lisatietoa liiton nettisivuilta.

Kiinnostuitko?

Sivulta reumaliitto.fi/kurssit |6ydéat tarkempaa tietoa
kursseista ja linkit hakulomakkeisiin. Hakuaika paattyy
noin kuukausi ennen kurssia. Kurssivalinnan tuloksista
ilmoitetaan noin viikko sen jalkeen. Lahikursseilla on
omavastuuosuus.

Seuraa sivuja, sinne on tulossa tietoa muistakin loppu-
vuoden kursseista.

LOMALLE EDULLISESTI

Suomen Reumaliitto ja Maaseudun terveys- ja lomahuolto ry
jarjestavat tuettuja lomia. Loman omavastuu on 100 euroa ja teema
Voimaa vertaisuudesta.

Tuetut lomat

Hakuaika paattyy
1. Sport & Spa Hotel Vesileppis 6.-11.11.2022 6.8.2022
Tuetut lomat lapsiperheille
2. Rokua Health & Spa 16.-21.10.2022 16.7.2022

Hakeminen ja lisdatiedot

Sahkéinen hakemus taytetaan lomajarjeston kotisivuilla mtlh.fi. Pape-
risen hakemuksen voi tulostaa lomajarjeston kotisivulta.

Aikaisemmin saatu lomatuki ilmoitetaan hakemuksessa. Lomia
voidaan mydnt&a joka toinen kalenterivuosi. Hakemukseen ei tarvita
liitteitd, mutta hakemuksen huolellinen tayttaminen on tarkeaa.
Valinnat tehd&aan ilmoitettujen tietojen perusteella eika puutteellisesti
taytettyja hakemuksia kasitella.

MTLH - Tiedustelu tuetuista lomista arkisin klo 9-13,
p. 010 2193 460 tai lomat@mtlh.fi

KUNTOUTUSKURSSIT (i

Reumaliitto jarjestda Entisen potilaan rahaston
varoilla kaksi kuntoutuskurssia vahavaraisille, reumaa
sairastaville henkildille. Kohderyhmana ovat erityisesti
tulehduksellisia reumasairauksia sairastavat. Osallistu-
misen edellytyksena on, ettei hakijalla ole voimassa tai vireilla

olevaa kuntoutuspaatosta eika han ole ollut Kelan tai kunnan jarjesta-
massa kuntoutuksessa viimeisen viiden vuoden aikana.

Kuntoutuskurssi sisdltaa monipuolista ohjelmaa, liilkunta- ja rentou-
tustuokioita, tietoiskuja seka keskusteluja asiantuntijoiden kanssa.
Kursseilla ei ole laakarin vastaanottoa.

Kurssin omavastuuosuus on 75 euroa. Matkakustannuksista osallis-
tujat vastaavat itse. Kurssit jarjestetdan Pirkanmaalla (paikka var-
mistuu my&hemmin)

5.-9.9.2022 ja 3.-7.10.2022

Kurssien hakuaika paatyy kuukausi ennen kurssin alkua.

Kursseille haetaan sahkoisella hakulomakkeella, joka on osoitteessa
https://link.webropol.com/s/KUNT02022.

Lisatietoa arkea tukevasta kurssitoiminnasta ja kuntoutuskursseista
saat Merja Karvoselta varmimmin maanantaisin klo 11.00-13.00 puh.
044 491 5496 ja Jaana Hirvoselta keskiviikkoisin klo 8.00-10.00 puh.
0400 760 054 tai sahkopostitse etunimi.sukunimi@reumaliitto.fi.
Huomaathan, etta olemme kesétauolla heindkuussa.



Alueellinen
vertaistoiminta

Valtakunnalliset koronarajoitukset on purettu lehden
tekohetkella, eika ryhmien kokoontumisille ole esteita.
Tautia esiintyy edelleen ja syyskaudelle on ennustettu
myos uutta alavarianttia, eli kannattaa seurata
viranomaistiedotteita.

Jos sinun paikkakunnallisella ei ole viela 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.

Uuden Oulun reumayhdistyksen
harvinaista reumaa sairastavien ryhma

Yhdistys jarjestaa vertaistukea ja vertaistukitapaamisia
harvinaista reumaa sairastaville. Lisatietoa ryhmista ja ver-
taistukijoista l16ydat seuraamalla nettisivuja: www.uure.fi.
Vertaistukijoina toimivat Miia Vehvildinen p. 040 932
9287 tai vehmia@gmail.com ja Anna Poropudas p. 0440
557 917 tai anna.poropudas@gmail.com.

Pohjois-Suomen MCTD-ryhma

MCTD-vertaistukiryhma kokoontuu ke 28.9 ja 16.11 klo
18.00 myoéhemmin ilmoitettavassa paikassa. Mukaan voi
ilmoittautua viestilla oheiseen numeroon, josta saa myos
lisatietoa. Puhelut vain iltaisin. Miia Vehvilainen 040 932
9287 tai sahkopostilla vehmiia@gmail.com Lampimasti
tervetuloa leppoisaan tapaamiseen!

Oulun sidekudosreumaa
sairastavien vertaisryhma

Oulussa kokoontuva sidekudosreumaa sairastavien
vertaisryhma (Sjégren, SLE, MCTD, skleroderma,
dermatomyosiitti...) on ollut koronan vuoksi tauolla.
Syksyn osalta ei ole viela tehty tarkempia suunnitelmia.
Mahdollisista tapaamisista voi tiedustella Katja Tormilta
sahkopostiosoite katja.tormi@meil.suomi.net.

Paakaupunkiseudun harvinaisten
ryhma, ReuHa

Ryhman tapaamiset syyskaudella ovat tiistaisin
27.9.,25.10., 22.11 klo 14.30-16.00. Helsingin
Reumayhdistys, Korppaanmaentie 6, katutaso, tilat ovat
esteettdmat. Tervetuloa!

Lisatietoja: saila.aurinko@gmail.com tai 050 588 3931.
Ohjaajina toimivat Saila Aurinko ja Reija Narhi.
www.facebook.com/Pks.ReuHa

www.harvinainenreuma.fi

Turun reumayhdistyksen sidekudosryhma

Sidekudossairaiden Turun ryhma (Kilpikonnat) kokoontuu
Turussa keskiviikkona 2.11 klo 18.00. Vetajana toimii
Marjo Méakela, marjo70makela@gmail.com tai 040 7383
563. Lisatietoa: turunreumayhdistys.fi

Systeemisen skleroosin vertaistuiryhma
Tampereella

Vertaistukiryhma on tarkoitettu ennen kaikkea
systeemista skleroosia sairastaville, mutta myés morfeaa
sairastavia on mukana. Ryhma tapaa Tampereen
reumayhdistyksen tiloissa lahella rautatieasemaa.
Syyskauden tapaamispaivia ovat lauantait 10.9 klo
14.00 ja 12.11 klo 14.00.

Mahdollisesti jarjestetdan myos erikseen sovittavia
etatapaamisia Reumaliiton Reumaklubilla ryhman
omassa klubinhuoneessa, jonka nimi on Pirkanmaan
SSc. Klubihuoneeseen kirjautuminen vaatii salasanan.
Klubihuoneessa ryhman jasenet voivat myos itse jarjestaa
haluamiaan pienryhmatapaamisia.

Ryhman postituslistalle ilmoittautuneet sklerosiskot ja
-veljet saavat tiedon tapaamisista sahkdpostiviestilla.
Lisatietoja saa ja postituslistalle voi ilmoittautua
ottamalla yhteyttd ryhman yhteyshenkilé6n ja vetajaan,
joka on Hanna Kivinen (erika.kivinen@hotmail.fi,

040 777 4009). Uudet jasenet ovat tervetulleita
vertaistukiryhmaan!

Pirkanmaan alueen SLE-vertaistukiryhma

Avoin "kahvilaryhma” kaikille, joilla on SLE, systeeminen
lupus erythematosus. Emme edellyta minkaan
yhdistyksen jasenyytta. Syksylla 2022 on kaksi
tapaamista. lImoitamme tarkemmat tiedot noin viikkoa
ennen tapaamisia Whats up-ryhmassa. Jos olet tulossa
ensimmaista kertaa ryhmaan, ilmoita meille yhteystietosi,
niin lahetamme lisatietoa. Yhteyshenkilot: Annette
Mathlin, 0400 735 589, annette.mathlin@luukku.com ja
Tuija Ahlgren, 040 5599 957, ahlgren.tuija@gmail.com
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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
¢ tailaifi@gmail.com

E Olen ollut vertaistukija
“ vuodesta -92 ja
Behcet-ryhman vetaja vuodesta -95,
jolloin sain diagnoosini. Perheessani on
kolmessa polvessa tautia. Ota rohkeasti
yhteytta.

Borrelioosin krooninen muoto

Sirkka-Liisa Aro

Minulla on nivel- ja
neuroborrelioosi. Olen
80-vuotias, vertaistuki-
henkiléna vuodesta -98. Vastaan
puheluihin, jotka koskevat borrelioosia.
Haluan jakaa kokemuksia kanssasi,
yhdessa selvitaan.

Dermatomyosiitti

Jaana Toivonen
040 718 2657

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

Ehlers-Danlosin oireyhtyma

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

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

/

i Venla Villman
© 0403725729
(paivat ja illat)

Olen EDS:aa sairastava
rento ja lammin persoona.
Tykkéan koirista ja kirjoittamisesta. Olen
elakkeella oleva nuoriso-ohjus. Some:
Facebook omalla nimella, Instagram @
venlisti

f7%# Arja Vuoni
e 040 539 5054

=
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|

|

! EDS on haitannut 30

. vuotta. Olen leski. Asun
metsan keskella. Luonto
ja liilkunta antavat minulle voimaa.

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@Ishp.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
eeva-liisa.hakala@kymp.
net

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.
1 com

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

MCTD

Onerva Ahonen

(03) 543 4252

Asun Pirkanmaalla. Sain diagnosoitiin
70-luvulla. Elakelainen. 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 niita huonompiakin kausia.

Maija Simola
0400 639 533

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



# Miia Vehvilainen
040932 9287
. vehmiia@gmail.com

Sain diagnoosin vuonna
2005. Valilla sairauteni
yllattéaa 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
iloista!

4 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. NyKkyisin parjaén
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
040 503 9418
helena.patja@gmail.com

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

Systeeminen skleroosi
(skleroderma)

Seija Kyykoski
040 749 4620

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

ll Marjukka Nurmela
050 344 9500
marjukka@elisanet.fi

BB’ 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 eldmanti-
lannetta. Minut tavoittaa parhaiten
tekstiviestilla. Sovitaan sitten aika
juttelulle.

™ Sanni Tarsa
040 833 6345
sanni.tarsa@gmail.com

# Olen 37-vuotias. Sain
diagnoosin systeeminen
skleroosi vuonna 2018. Toimin vertaistu-
kijana erityisesti sita sairastaville seka
noin 25-45-vuotiaille. Laita viesti, otan
yhteytta.

Jari Vaananen
050 313 3853
j.h.vaananen@gmail.com
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‘-) \\& Moi! Olen kulkenut
- ' sairauteni kanssa 10
vuotta. Jos haluat keskustella mieltasi

ok

painavista asioista, ota rohkeasti yhteytta.

www.harvinainenreuma.fi

SLE

Elina Eklund
040 596 1377

Asun Siilinjarvella. Olen
sairastanut vuodesta -93.
Saman ajan olen ollut
mukana yhdistystoiminnassa. Keskustelu
sujuu myos viroksi ja englanniksi.

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
myos kasvatan.

Tarja Raiha

+ EDS

0404129 120

| tarjaraiha@hotmail.fi

~ Olen aktiivisesti mukana
monessa eri vapaaehtoistoiminnassa.
Nautin siitd suunnattomasti. Rakkain
harrastukseni on kasityot, etenkin nyplays
ja ristipistot.

Kiinnostaako sinua lahtea
vapaaehtoiseksi vertaistukijaksi?
Ole yhteydessa:
Jaana Hirvonen,
jaana.hirvonen@reumaliitto.fi
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Yhteystietojen ajantasaisuus on tarkeaa tiedonkulun takaamiseksi.
Postituslistan yhteystiedot paivittyvat ainoastaan olemalla meihin yhteydessa.

Vaaraan postiosoitteeseen toimitettu Harvinaisia-lehti ei palaudu meille, joten emmme
saa tietoa virheellisista yhteystiedoista. Sen vuoksi on tarkead, ettd muistat ilmoittaa
muuttuneet osoitetietosi.

Harvinaisia-lehden lisaksi lahetamme aika ajoin tiedotteita my6s sahkdpostitse.

Mikali lahettamamme sahkoposti palautuu, poistamme rekisteriin tallennetun
sahkdpostiosoitteen. Jos sahkdpostiosoitteesi on kuluneen alkuvuoden aikana
vaihtunut, ilmoitathan uuden osoitteen meille. Liséksi on hyva aika ajoin varmistaa, ettei
sahkdpostilaatikkosi ole taynna.

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

Reumaliitto

HARVINAISET
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