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Paakirjoitus

Kuin jannitysnaytelmaa
seuraisi

Tamin lehden pédidteemana piti olla Ehlers-Dan-
losin oireyhtymd, ja sen uudet luokittelukriteerit.
Samalla olisimme esitelleet muutaman ihmisen,
Joiden eldmissd kirjainyhdistelmad EDS on ar-
kipdivdd. Edelliset kriteerit ovat vuodelta 1998,
jonka jdlkeen geenitutkimus on ottanut aimo
harppauksen ja EDS:n uusia alamuotoja on to-
dettu. Vuonna 2015 alkoi tapahtua. Viime vuosi
odotettiin malttamattomasti. Tdmin vuoden
puolella keskeisille nettisivuille tuli vihdoin uutta
tietoa, mutta kun lukemisessa pédsi vauhtiin, niin
tormési tekstiin “Lisdtietoa tdstd — linkki lisdtdan
myochemmin”. Sitten taas odoteltiin, kuten vii-
meistd jaksoa jannittivéstd tv-sarjasta.

Kriteerit julkaistiin maaliskuun puolessa vilissi,
mutta lilan mychéaén saadaksemme teemasta toi-
vomamme juttukokonaisuuden lehteen, eivithin
suomalaiset asiantuntijatkaan ole vield ehtineet
kantaansa muodostaa. T4dssd numerossa uuti-
soimme EDS:std vain lyhyesti ja palaamme asiaan
syksylld. Sen sijaan 16ydit lehdessd toisen pédtee-
mamme myosiitit.

Kehitetaan lehtea yhdessa

Vuoden alku on ollut tuloksellisuus- ja vaikutta-
vuusselvitysten aikaa. STEA (entinen RAY) on
kysynyt jdrjestoiltd, mitd hyotyd niiden toimin-
nasta on. Me kysyimme puolestamme teiltd ja l4-
hestyimme osaa postituslistalaisistamme. Saimme
121 vastausta. Syddamellinen kiitos teille jokaiselle
palautteestannel!

Yksi kysymys koski Harvinaisia-lehden kehitta-
mistd. Useimmiten esitetty palaute oli, ettd lehti
voisi ilmestyd useammin. Se tuntui meisté teki-
joistd mukavalta. Nykyresursseilla tulee kuiten-

kin katto vastaan, ellemme sitten muuta lehtei
sdahkoiseksi tai ota rinnalle sdhkoistd uutiskirjetta.
Pohdiskelemme asiaa, mutta ei paperilehden tulo
vield tihdn numeroon lopu.

Sisdltoon oltiin pddosin tyytyviisid, mutta toki
monenlaisia toiveita oli niin uusimman tutkimus-
tiedon osalta kuin potilas- ja vertaistarinoistakin.
Tutkailemme niité tarkkaan. Vastaajat mielsivit
hyvin, ettei joka numerossa voi olla tietoa omasta
sairaudesta, kun harvinaisia sairauksia on niin
monia. Muutaman vastaajan ajatus siitd, ettd yh-
teinen harvinaislehti lisdd yhteisollisyyden koke-
musta, oli koskettava. Saimme ehdotuksia myos
lehden visuaalisesta ilmeestd. Kun selailet eteen-
pdin, niin huomaat sen jo muuttuneen.

Jos olemme joutuneet odottamaan EDS:n
kriteereitd, niin kevitkin on odotuttanut itsedin.
Séitieteilijoiden mukaan jo kolmatta viikkoa.
Onkohan se myos punkkien tiedossa, vai ovatko jo
heriilleet ja nilkiising litkenteessd? Toukokuussa
kdynnistyy Reumaliiton koordinoima borrelioosin
ehkidisykampanja. Ovathan pitkédédn sairastetun
borrelioosin jilkioireita saaneet olleet my6s liiton
harvinaistoiminnassa mukana. Tarkeintd punkin
levittimien tautien ehkiisyssd on estdd punkin pad-
sy iholle. Siksi punkkisyyni kannattaa tehdi tista
eteenpdin péivittdin aina lokakuun loppuun asti.

Toivotaan, etta kevat on saapunut lehtea
lukiessasi. Nautitaan siitd punkeista huolimatta.

Jaana Firvonen
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monikasvoinen tulehduksellinen lihassairaus

Tulehduksellisista lihassairauksista eli myosii-
teista tunnetaan parhaiten polymyosiitti, derma-
tomyosiitti ja inkluusiokappalemyosiitti, jotka
kaikki lukeutuvat harvinaisiin reumasairauksiin.
Diagnostisten menetelmien kehittymisen myétéa
on voitu tunnistaa useita uusia myosiittien
alatyyppejé, joista jokaisella on omat erikoispiir-
teensa. Yksi alatyypeista on antisyntetaasi-
syndrooma, jolle on tunnusomaista lihas-,
keuhko- ja niveltulehdus. Siina tavataan ns.
antisyntetaasivasta-aineita. Taman oireyhtyman
muita tavallisia oireita ovat kuume, kohtauksit-
tainen valkosormisuus eli Raynaud’n ilmid seka
kasien ihon paksuntuminen ja halkeileminen eli
ns. mekaanikon kadet.

Antisyntetaasisyndrooman esiintyvyydeksi maini-
taan 1/25 000—1/33 000, mutta todellinen esiin-
tyvyys on todennékoisesti jonkin verran suurem-
pl. Suomen viestomddraian suhteutettuna se voisi
olla noin 200 henkilolld. Keski-ikéd taudin puh-
Jetessa on 50 vuotta, mutta alkamisiké vaihtelee
suuresti. Tauti on naisilla kaksi kertaa yleisempi
kuin miehilld. Antisyntetaasisyndrooman osuus
kaikista syyltddn tuntemattomista tulehduksel-
lisista lihasairauksista vaihtelee 20—40 prosentin
vialill4.

Vasta-aineet ja niiden synty
Antisyntetaasisyndrooma on tunnettu 1980-lu-
vulta alkaen, jolloin tulehduksellista lihassairautta
Ja samanaikaista keuhkotulehdusta sairastavilla
kuvattiin vasta-aineita, jotka suuntautuivat maa-

rittyjd elimiston entsyymeji eli lahetti-RNA
-syntetaaseja vastaan. Niitd ruvettiin kutsumaan
antisyntetaasivasta-aineiksi. Tavallisimmat néisté
ovat Jo-1-vasta-aineet, mutta samoja lihas- ja
keuhko-oireita on myos kuvattu monien muiden
antisyntetaasivasta-aineiden, kuten PL-7-, PL-
12-, OJ- ja EJ-vasta-aineiden yhteydessd. Naitd
vasta-aineita voi joillekin henkilsille ilmaantua
tiettyjen virusinfektioiden jilkeen, mutta niiden
osuus oireiden synnyssd on toistaiseksi jddnyt
epéselviksi.

Moninainen oireisto
Lahes kaikilla antisyntetaasisyndroomaa sairas-
tavilla tavataan lihastulehdusta, joka ilmenee
lihasheikkoutena ja usein myos lihasarkuutena,
-kipuna ja -jaykkyytend. Lihasoireet eivit eroa
polymyosiitissa ja dermatomyosiitissa esiintyvista.
Hartioiden, olkavarsien, reisien, lantion ja seldn
isot lihasryhmit sairastuvat, jolloin mm. tuolista
nouseminen ja portaita kiipeiminen vaikeutuvat.
Taudin alku voi joskus olla dkillinen ja vaikeassa
taudissa voi ilmaantua nielemisvaikeuksia. Tu-
lehduksen seurauksena lihakset voivat surkastua,
jolloin lihasheikkous jdd pysyviksi.
Keuhkotulehdusta eli interstitiaalipneumoniaa
esiintyy yli 60 prosentilla antisyntetaasisyndroo-
maa sairastavista, ja se on monella hallitseva
ilmentyma. Alkuoireena on yleensi rasitushen-
genahdistus, joko dkilliseni tai hiipiviand. Tau-
tiepdilyyn voi myos johtaa pitkittynyt kuiva yska.
Taudin edetessd hengenahdistusta voi esiintya
levossakin. Hoitamattomana tilanne voi johtaa



keuhkojen arpeutumiseen ja lisddntyvéddn hengi-
tysvajaukseen. Pitkidaikaista keuhkotulehdusta voi
vaikeuttaa kohonnut keuhkovaltimoverenpaine,
jolloin my®6s sydian kuormittuu.

Noin 50 prosentilla sairastuneista esiintyy
nivelkipuja ja -tulehdusta. Kisien ja jalkaterien
symmetrinen pikkunivelten tulehdus on tyypil-
listd, jolloin tauti voi ldheisesti muistuttaa nivel-
reumaa. Joskus rontgenkuvissa voi nikyé nivelten
syopymid nivelreuman tapaan, mutta tavallisesti
nivelten rakenne siilyy.

Kuumetta esiintyy noin 20 prosentilla, yleensd
taudin alussa tai mahdollisten pahenemisvaihei-
den yhteydessd. Muina yleisoireina voi esiintya
ruokahaluttomuutta ja painon laskua. Raynaud’'n
ilmiotd tavataan noin 40 prosentilla, mutta skle-
rodermassa tavattavia sormien ja varpaiden
kérkijasenten haavaumia nihddin harvoin. Noin
30 prosentilla on kimmenten, kisien sivujen ja
sormien ihon paksuntumista ja halkeilemista, jota
kutsutaan mekaanikon kisiksi. Dermatomyosii-
tissi tavattavia itho-oireita, kuten lilan virinen
ihottuma silmien ympiérilld seké kisien selin ja
sormien tummanpunaisia ja hieman koholla olevia
thottumaldiskid ndhddén toisinaan.

Diagnoosi

Antisyntetaasisyndrooman diagnoosi perustuu
oireiden ja 16ydosten yhdistimiseen kokonaisuu-
deksi ja spesifisten antisyntetaasivasta-aineiden
madrittimiseen, joka nykyisin on mahdollista mo-
nessa isossa immunologian laboratorioissa. Lihas-
tulehduksen osoittamiseen ja sen vaikeusasteen
arvioimiseen kdytetddn seerumin kreatiinikinaasin
(CK) arvoa, lihassdhkotukimusta, lihasten mag-
neettitutkimusta ja lihasten koepalan tutkimista.
Keuhkotulehdusta pyritddn arvioimaan tietokone-
tomografialla, keuhkojen toimintatutkimuksilla ja
tarvittaessa keuhkon koepalan otolla.

Aikaisemmalla diagnoosilla parempaan
hoitoon

Kortisonivalmisteet muodostavat hoidon perus-
tan. Hoito aloitetaan yleensd suurella annoksella,
jota asteittain vihennetddn pienimpiin mahdol-
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liseen tehokkaaseen annokseen. Kortisonihoidon
tarve on yleensi pitkdaikainen, vuosia kestava.
Luukadon estosta on huolehdittava alusta ldhtien.
Kortisonin sivuvaikutusten vihentdmiseksi ja
hoidon tehon parantamiseksi tarvitaan usein mui-
ta immuunivastetta vaimentavia l4ikkeitd, joista
tavallisimmat ovat metotreksaatti ja atsatiopriini.
Henkiloille, joilla on diagnoosivaiheessa vaikea
lihasheikkous tai oireinen keuhkosairaus annetaan
niitd ladkkeitd jo hoidon alusta. Vaikeassa keuhko-
sairaudessa yhdistetddn kortisonihoitoon yleensi
syklofostamidi.

Jos perinteinen hoito ei tehoa riittavisti, voidaan
yrittdd saada tauti hallintaan biologisiin lddkkei-
siin kuuluvalla rituksimabilla, joka poistaa taudin
synnyssi tirkeind pidettyjd imusoluja.

Kuten kaikille lihastulehdusta sairastaville
kannattaa lihasvoiman parantamiseksi ja lihasku-
tistumien estdmiseksi aloittaa myos fysioterapia ja
kuntoutus varhain.

Jos lihastulehdus on hallitseva ilmentymad,
tehoavat kortisonivalmisteet ja muut immuunivas-
teeseen vaikuttavat lddkkeet yleensd hyvin. Myos
keuhkotulehdus voi lieventyd, mutta hoidosta huo-
limattakin, se voi joskus edeti johtaen keuhkojen
arpeutumiseen ja hengitysvajaukseen. Keuhkosai-
rauden luonne ja vaikeusaste ovatkin tirkeimmit
pitkdaikaisennustetta madraavit tekijit.

Ladkadreiden tietoisuus antisyntetaasisyndroo-
masta on jatkuvasti parantunut ja tarvittavia
vasta-ainetutkimuksia on helposti saatavilla.
Varhainen diagnoosi ja sen myoti aikaisempaa
parempien hoitotulosten saavuttaminen ovat tani
pdivdnd mahdollisia. *

Tom Pettersson,
LKT, professori,
Sisatautien ja
reumatologian
erikoislaakari
Helsingin
yliopistollinen
keskussairaala
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Ehlers-Danlosin syndroomalle
UUDET luokittelukriteerit

Teksti: Jaana Hirvonen

Ehlers-Danlosin syndrooma on joukko perin-
nollisid monimuotoisia tukikudoksen sairauksia,
joille on ominaista sidekudoksen rakennevika ja
hauraus eri kudoksissa. T@ma ilmenee erityisesti
nivelten 16ysyyteni, ns. ylilitkkuvuutena tai niiden
sijoiltaanmenoina sek ihon lisdéntyneeni elasti-
suutena, venymisend. Niiden oireiden perusteella
sairaus voidaan luokitella eri alatyyppeihin.

Kolmetoista alatyyppia

Alatyypit ovat luokiteltu useampaan kertaan
kuluneina vuosikymmenind. Uusimmassa ehdo-
tuksessa alatyyppejd on kolmetoista (ks. taulukko).
Kaikki edellisen Villefranchen luokituksen kuusi
alatyyppid ovat mukana ja liséksi seitsemdn muu-
ta, joista osa on hyvin harvinaisia.

Jokaisella alatyypilld on omat péd- ja sivukritee-
rinsi, joita kiytetddn diagnosoinnissa. Lisiksi
diagnoosi varmistetaan geenitutkimuksella lu-
kuun ottamatta hypermobiilissa alatyypissi, jossa
sitd ei vield ole.

Tarkemmiilla kriteereilla geneettisen
taustan selvittamiseen

Suurin muutos on tapahtunut hypermobiliteet-
ti- eli yliliikkkuvuusoireiden jaottelussa. Niiden
nihdiin olevan jatkumolla, jota kutsutaan vapaas-
ti suomennettuna yliliikkkuvuuden kirjon hiirist
eli hypermobility spectrum disorders (HSD).
Jatkumon toisessa pddssd nivelet ovat yliliitkkuvat
ilman muita oireita ja toisessa pddssd on EDS:n
hypermobiili alamuoto (hEDS), jolla on tiukentu-
neet kriteerit.

Muutos on herittényt huolta Ehlers-Danlosin
hypermobiilia muotoa sairastavien keskuudessa
slitd, tdyttavitko heiddn oireensa endd diagnoo-
sin kriteereitd. Uuden luokittelun tehnyt asian-
tuntijaryhmé on korostanut sit4, ettei ihmisten
kannata huolestua, vaan kaikilla tulee olla oikeus
hyvidn hoitoon sairauden nimesté riippumatta.
[tseasiassa kriteerien tiukentamisella on pyritty

my0s siihen, ettd tutkimusty6 helpottuisi jatkossa.
Yhteneviisempien potilasryhmien avulla tutki-
musty0ssd voitaisiin pddstd nopeammin alatyypin
geneettisen taustan selvittimisessi eteenpdin. *
Lisaa EDS-tietoa syksyn numerossa.

Ehlers-Danlosin oireyhtymien alatyypit vuonna 2017

Classical EDS (cEDS)
Klassinen EDS

Kyphoscoliotic EDS (KEDS)
Kypfosskolioottinen EDS

Classical-like EDS (clEDS)

Brittle Cornea Syndrome
(BCS)

Cardiac-valvular EDS
(cvEDS)
Kardio-valvulaarinen EDS

Spondylodysplastic EDS
(spEDS)
Spondylodysplastinen EDS

Vascular EDS (VEDS)
Vaskulaarinen EDS

Musculocontractural EDS
(mcEDS)
Muskolokontraktuurinen
EDS

Hypermobile EDS (hEDS)
Hypermobiili EDS

Myopathic EDS (mEDS)
Myopaattinen EDS

Arthrochalasia EDS (aEDS)
Artrokalaktinen EDS

Periodontal EDS (pEDS)
Periodontaalinen EDS

Dermatosparaxis EDS
(dEDS)
Dermatosparaksinen EDS

Tekstissa ovat oranssilla Villefranchen luokituksen alatyypit
(1997). Suluissa on mainittu alatyypin englanninkielinen lyhen-
ne. Suomennokset ovat epavirallisia.

Lahde: Malfait F, Francomano C, et al. The 2017 international
classification of the Ehlers-Danlos syndromes American Journal
of Medical Genetics Part C 175C sivut 8-26.

EDS-kortin lahettaminen siirtyy

Edellislehdessa kerrottiin tydn alla olevasta paivitettavasta
EDS-kortista. Suomen Ehlers-Danlos yhdistyksesta saadun
tiedon mukaan kortin tekstiosuus valmistuu toukokuun
loppuun mennessa, jonka jalkeen materiaali tulee liittoon
jatkotyostoa, taittoa ja painatusta varten. Kortti Iahetetaan
automaattisesti kaikille Ehlers-Danlosin oireyhtyma -diag-
noosilla postituslistalla oleville sen valmistuttua.

EDS-tapaaminen syksylla

Reumaliiton harvinaistoiminta jarjestaa syksylla Ehlers-Dan-
losin oireyhtymaa sairastavien tapaamisen yhteistydssa
yhdistyksen kanssa. Tapaamisesta tiedotetaan samassa

postissa EDS-kortin kanssa.
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Ravitsemustietoa
o tule-terveydeksi

)

’ ‘Kuopion Reumayhdistys ja Suomen Reuma-
liitto ovat toteuttaneet yhteistyossd Ravitsemus-
tietoa tule-terveydeksi hankkeen. Tavoitteena oli
koota tutkimustietoon perustuvaa yleistajuista tie-
toa ravitsemuksesta ja terveellisestd ruokavaliosta
kaikille reumasairauksia sairastaville. Téllaista
tietopakettia ei ole ollut aiemmin kéytettédvissa.
Hanke kdynnistyi kesdkuussa 2016 nettikyselylla.
Silld kartoitettiin mm. reuma- ja tule-sairauksia
sairastavien késityksid omasta ruokavaliostaan
seki toiveita keradttdvistd ravintotiedosta. Ky-
selyyn vastasi 483 ihmisti eri puolilta Suomea.

| Heistd 18 prosenttia eli 87 henkil64 kertoi sairas-
tavansa jotain harvinaista reumasairautta.
Erityisruokavalioita ja ristiriitaisia

| terveysvaittamia
Kyselyyn osallistuneista harvinaisia reumasai-
rauksia sairastavista yli puolet, 59 prosenttia,
kertoi noudattavansa erityisruokavaliota. Tavalli-
simmat olivat gluteeniton ja laktoositon ruokava-
lio, joista gluteenitonta ruokavaliota noudatti 27
prosenttia ja laktoositonta 27 prosenttia. Lisiksi
18 prosenttia vastaajista kertoi noudattavansa
molempia. Vastaajia pyydettiin myos kertomaan,
onko erityisruokavalio lddkdrin madrdama tai suo-
sittelema. Kysymykseen vastanneista 55 henkilos-
td vain viidesosa kertoi sen olevan lddkdrin maa-
rdami tai suosittelema ja 38 prosenttia kertoi sen
olevan sitd osittain. Loput 42 prosenttia kertoivat
péddtyneensi ruokavalioon itse. Vastaajista vajaa
puolet, 40 prosenttia piti omaa ruokavaliotaan
ravitsemussuositusten mukaisena.

Teksti: Jaana Hirvonen
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Kyselyssd haluttiin myos selvittid, olivatko
ithmiset kohdanneet ristiriitaisia ravitsemusta
koskevia terveysviittamid. Harvinaisia reumasai-
rauksia sairastavista noin puolet, 49 prosenttia,
kertoil kohdanneensa niiti. Se oli samaa tasoa kuin
kaikilla osallistujilla (48 prosenttia).

Luotettavaa tietoa netista ja paperilla
Piiasiallinen viesti tiedon suhteen oli, ettd sen
pitiisi olla tutkimukseen perustuvaa ja luotetta-
vaa. Toisaalta pieni osa vastaajista kyseenalaisti
nykyiset tutkimustietoon perustuvat ravitsemus-
suositukset.

Moni toivol vastausta sithen, voiko ravinnolla
vaikuttaa sairauteen, erityisesti tulehdukseen ja
kipuihin. Samoin vastaajia kiinnosti mahdolliset
imeytymishdirioiden ja ladkityksen aiheuttamat
erityistarpeet ruokavaliossa sekd onko eri reuma-
sairauksissa olemassa omia ravintosuosituksia.
Useassa vastauksessa toivottiin, ettd mukana olisi
my6s kokemustietoa, joka voisi konkretisoida
faktatietoa.

Vastauksissa tuli esiin suuria eroja ravintoon
liittyvissi tietopohjassa. Jotkut kaipasivat perus-
asioita ymmarrettdvidssd muodossa. Osa oli hank-
kinut runsaasti tietoa, ja mietti tutkimusasetelmi-
en luotettavuutta tai tulosten yleistettavyyttd.

Tietosisiltojd toivottiin sekd printtind etté
sdhkoisinid. Vaikka sihkoinen materiaali on téitd
pdivad, vastaajat muistuttivat, ettei kaikilla, eten-
kéddn ikddntyneilld ole mahdollisuutta internetin
kédyttoon. Lisdksi moni koki tarkedksi, ettd reuma-
yksikoissid olisi jaossa materiaalia.
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Monipuolinen tietosisalto koossa
Elokuussa taustaselvityksen jdlkeen kdynnistyi
projektipiillikko Laura Heikkildn urakka tiedon
kokoamiseksi tulevaa verkkosivustoa varten.
- Hankkeen taustakartoitus osoitti, ettd reumasai-
rauksia sairastavat tarvitsevat tietoa ruokavalion
vaikutuksista sairauteensa. Luotettavan ravitse-
mustiedon l6ytidminen ja ristiriitaisen tiedon arvi-
ointi koettiin vaikeaksi. Tavoitteenamme oli koota
tutkittu tieto aiheesta yhdelle sivustolle helposti
ymmarrettivian muotoon, Laura kuvaa hankkeen
taustaa.

Monipuolinen ruokavalio on tirked osa reuma-
sairauksien itsehoitoa. Erilaisten ruokavalioiden
Jja ravintoaineiden vaikutusta niveltulehdukseen
ja kipuun on tutkittu vasta vihin, mutta ndyttod
on etenkin runsaasti kalaa ja kasviksia sisédltavin
ruokavalion hyodyistd. Osa sairastuneista kokee
punaisen lihan pahentavan oireitaan. Riittiviin
kalsiumin ja D-vitamiinin saantiin seki ruokavali-
on rasvan laatuun on myos kiinnitettdva huomiota.

- Reumasta ja ravinnosta opin, ettid reumasai-
raus vaikuttaa ravitsemukseen hyvin monella
tavoin. On my6s monia keinoja, joilla voidaan
parantaa vointia ja ehkiisté lisdsairauksien kehit-
tymistd. Témén verkkosivuston avulla ne tuodaan
kaikkien saataville.

Sivustolla kerrotaan tuki- ja litkuntaelinter-
veyttd edistdvistd ruokavaliosta ja ravitsemuksen

den vaikutuksista ravitsemukseen ja erityisruo-

kavalioiden turvallisesta koostamisesta kerrotaan
omissa osioissaan. Sivustolla on muun muassa
kidytinnon vinkkejd ruokavaliomuutosten tekemi-
seen ja ruokavaliotesti. Sivusto soveltuu kaikille
luotettavan ravitsemustiedon lihteeksi.

- Reumasairauksissa tulehdus lisdd energian ja
ravintoaineiden tarvetta, minki takia on tirkedi O
syoda riittdvasti ja monipuolisesti. Kipeit ja tuleh-
tuneet nivelet voivat kuitenkin vaikeuttaa syomistd,
Jjoten reumasairauksissa on kiinnitettdvi erityistd
huomiota ravitsemukseen, Laura painottaa.

Hanke on ollut nopeatempoinen. Kaikkien toteu-
tukseen osallistuneiden mielesti se on ollut tirkei
Ja tarpeellinen. Se antoi my6s Lauralle kokemuk-
sen siitd, ettd oma tyo on ollut merkityksellista.
Toisaalta vaikka hin tiesi, ettd aihetta on tutkittu
vasta vihén, niin silti tutkimustiedon vihyys ruo-
kavalion ja reumasairauksien yhteydesta yllatti.

Run Lauraa pyytdi kiteyttimaian yhden neuvon,
jolla ihminen voi muuttaa ravintottumuksiaan ter-
veellisimmiksi, niin hidn sanoo:

- Yksi konkreettinen neuvo olisi varmaan lisitd
kasvisten, hedelmien ja marjojen kdyttod. Siini
on monilla parantamisen varaa ja toisaalta paljon
mahdollisuuksia. Niitd on nykyéén tarjolla todella
monipuolisesti, ja kidytossd on vain mielikuvitus
rajana. Niistd saa ruokavalioon paljon tirkeiti
ravintoaineita ja erilaisia makuja. Ja terveytti
edistivit vaikutukset kaupan piille.

erityispiirteistd reumasairauksissa. Reumalddkkei-

I Q

Ravitsemustietoa Viestintapaallikko
tule-terveydeksi Riitta Katko, Suomen
-hanketiimi Reumaliitto Moi! Mi oon Antti Oksidantti

Kehitysjohtaja Jaana
Hirvonen, Suomen
Reumaliitto
Projektipaallikko
Laura Heikkila,
Ravitsemustietoa
tule-terveydeksi -hanke

ja mulla on oma tarina lasten
Puheenjohtaja Anne ravitsemusmateriaaleissa.
Huusko, Kuopion
Reumayhdistys
Varapuheenjohtaja

Tiina Kosonen, Kuopion
Reumayhdistys
Professori Ursula Schwb,
[td-Suomen Yliopisto
Reumatologi Antti

Puolitaival, KYS

Tuu lukemaan!

> Kuvassa vasemmalta oikealle Kuopion
Reumayhdistyksesta varapuheenjohtaja Tiina
Kosonen, projektipaallikko Laura Heikkila ja
puheenjohtaja Anne Huusko.

Kuva: Matias Honkamaa

Hanke toteutettiin Savonlinnan
kansanterveyssaation
myontamalla maararahalla.
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Harvinaiset-verkosto on yli 20 vuotta toiminut
valtakunnallinen yhteistyoverkosto, johon kuuluu
20 sosiaali- ja terveysalan jdrjestod tai sdatiotd.
Verkosto kokoaa ja vilittdd harvinaisiin sairauk-
siin ja vammoihin liittyvida yleista tietoa, tekee
vaikuttamistyotd seki tarjoaa viylid verkostoitu-
miseen ja vertaistuen loytdmiseen. Jisenyhteisot
ovat Harvinaiset-verkoston tirked voimavara.
Ne tarjoavat harvinaissairaille sairausryhmi- ja
diagnoosikohtaista tietoa, ohjausta ja neuvontaa
sekd muita palveluita. Verkosto palvelee ja edus-
taa myos niitd harvinaissairaita, jotka eivit kuu-
lu potilasyhdistyksiin tai ole vield edes saaneet
diagnoosia.

Erilaisia harvinaisia sairauksia ja vammoja
arvioidaan tdlld hetkelld olevan noin 8 000. Har-
vinaisuudesta johtuen ndiden sairauksien tun-
nistaminen on usein vaikeaa. Vaikka yksittdinen
sairaus tai vamma voi olla hyvin harvinainen, on
harvinaisuus ylldttiavin tavallista: Suomessa jokin
harvinaissairaus koskettaa noin 300 000 ithmisen
sekd heidédn ldheistensi eldmad ja arkea.

Yliopistosairaaloihin harvinaisyksikot
Kaikkiin Suomen viiteen yliopistosairaalaan on
harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman
vauhdittamana perustettu harvinaissairauksien
yksikot. Toiminta keskittyy ldhinnd harvinaissai-
rauksien hoidon koordinointiin ja kehittdmiseen.
Harvinaissairauksien yksikot tarjoavat tervey-
denhuollon ammattilaisille konsultaatiopalveluita
ja voivat hoitavan lddkirin lihetteen perusteella
arvioida harvinaissairaan tilannetta tarvittaessa
moniammatillisessa tyoryhméssd. Varsinaista vas-
taanottotoimintaa on vain Oulun yksikossd.

Harvinaiset-verkoston
kuulumisia

Teksti: Riikka Kaukinen ja Kati Saari

Yksikoiden yhteistyon toivotaan edistévin
harvinaissairauksien diagnostiikkaa, seurantaa ja
hoidon sujuvuutta seki lisddvin alueellista yhden-
vertaisuutta. Harvinaiset-verkosto tekee yhteis-
tyotd kaikkien yksikoiden kanssa esimerkiksi
jarjestimélld tapaamisia yksikoiden sairaanhoita-
jille. Verkosto on my6s voinut ehdottaa ja nimetd
harvinaisia kokemusedustajia yksikéiden ohjaus-
ryhmiin. My6s keviddn 2017 Harvinaisten sairauk-
sien pdivdn tapahtumat jirjestettiin yhteistyossi
harvinaisyksikéiden kanssa.

Harkko-harvinaisasiantuntijatyoryhma
laajentaa verkoston kokemuksellista
nakokulmaa

Kun lddketieteellistd osaamista ja tietoa on vihin,
kokemustiedon merkitys korostuu. Harvinais-
sairauksien kansallisessa ohjelmassa painotetaan
harvinaissairaiden, heidin liheistensd sekd poti-
lasjdrjestdjen roolia harvinaissairaita koskevassa
padtoksenteossa ja palveluiden suunnittelussa.
Harvinaissairaille ja jarjest6ihin kertyneen osaa-
misen ja tiedon kerddminen ja vilittiminen on
yksi Harvinaiset-verkoston keskeisistd tehtdvisti.
Merkittiva rooli tissd on myos verkoston Hark-
ko-harvinaisasiantuntijatyoryhmalla.

Vuonna 2015 perustettu Harkko-harvinaisasian-
tuntijatyéryhmai koostuu hyvin erilaisissa eldmén-
tilanteissa ja -vaiheissa olevista harvinaissairaista
ja heiddn ldheisistédidn, jotka edustavat erilaisia
diagnooseja. Ryhmin jasenet ovat Harvinaiset-ver-
koston jasenyhteisdjen nimedmid. Vaikka Hark-
ko-ryhmin jdsenten tausta ja diagnoosit ovat hyvin
erilaisia, kokemus harvinaisuudesta yhdistéa.



Asiantuntijatyéryhmai vahvistaa ja laajentaa
Harvinaiset-verkoston kokemuksellista ndkokul-
maa osallistumalla verkoston toiminnan arvioin-
tiin, suunnitteluun ja kehittamiseen. Harkko-ryh-
maissi toimivat henkilot ovat aktiivisesti mukana
myo6s oman potilasyhdistyksensi ja sen taustajar-
Jeston toiminnassa ja pystyvit tuomaan yhteiseen
keskusteluun monenlaisia nikokulmia. Harvinais-
asiantuntijoiden perehdytyksessi tehdddn yhteis-
tyotd Kokemustoimintaverkoston kanssa. *

www.harvinaiset.fi

www.harvinainenreuma.fi

/" Harvinaiset-verkoston Harkko-
harvinaisasiantuntijatyoryhmassa on edustajat 15
jasenyhteisosta. Reumaliiton edustajana mukana on
Suomen Sklerodermayhdistyksen Marjo Makela.

" Harvinaiset-verkoston tyontekijat vasemmalta
oikealle Riikka Kaukinen ja Kati Saari.
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Seinajoen sklerodermaryhma:

"Yhdessa voimme
paremmin”

Teksti: Eeva Poyhonen

Vertaisryhmdssa koettu yhteys, keskindinen
ymmarrys ja saatu tuki saavat ihmiset tulemaan
yh&a uudestaan kokoontumisiin Seinéjoen
jarjestotalossa kokoontuvaan ryhmaan.

- Koetaan ryhmassa, ettd ymmarretaan
toisiamme, kun meilla on tdmé sama sairaus,
toteaa ryhmaa seitseman vuotta ohjannut
Saini Knuuttila. Nyt Saini on luopumassa
vetovastuusta. Toimintaa jatketaan porukalla
tehden ja vetovastuuta jakaen, semmoisella
yhteiséllisella meiningilla.

Ryhmissi kdy pddosin Seindjoen seudulta, mutta
my6s vihidn kauempaakin Pohjanmaalta osallistu-
jia, kaikkiaan 15 henked. Tapaamisissa vikimadri
toki vaihtelee, eivithin kaikki aina péédse osallis-
tumaan. Ryhméa on ohjannut ryhmin perustami-
sesta eli vuodesta 2010 alkaen Saini Knuuttila.

- Kun aloitimme toiminnan, meiti oli ensim-
maiisessd kokoontumisessa kuusi sklerodermaa
sairastavaa henkil6d. Koimme heti alkuun ldheisté
yhteyttd. Jokainen kertoi vuorollaan oman tari-
nansa ja sairauskertomuksena. Totesimme, ettd
kaikki me olimme kokeneet vadrinymmarrysti tai
periti tdyttd ymmirtimattomyyttd meitd ja sai-
rauttamme kohtaan. Nyt olimme joukossa, jossa
ymmaérsimme toisiamme.

Saini on pitkdn rupeaman jilkeen luopumassa
vetovastuusta vertaisryhmin ohjaajana. Ryhmin
kokoontumiset hoidetaan jatkossa pohjalaisessa
talkoohengessi.

- Viki ajatteli, jotta selvitddn, kun tehddin ryh-
mityond ja talkoilla tilaisuuksien jédrjestiminen ja

vetaminen. Uskon, ettid se onnistuu, toteaa Saini,
Joka aikoo jatkossakin olla mukana, nyt yhtena
ryhmaldisista.

Ryhmi on kokoontunut jirjestotalossa, eiki ti-
lasta ole tarvinnut maksaa vuokraa. Tarjoilut on
hoidettu nyyttikestiperiaatteella. Saini Knuuttila
kiittelee Seindjoen reumayhdistysti tiedottamis-
avusta ja Suomen Sklerodermayhdistyksen pu-
heenjohtajana toimivaa Marjo Makelaa erityises-
tl tuesta, jota on hin saanut vapaaehtoistyossdan.

Kéytidnto on osoittanut, ettd vertaisryhmén kan-
nattaa harrastaa ilmoittelua terveyskeskusten ja
sairaaloiden seinilld, kertoo Saini. - Niit4 reitteji
pitkin meillekin on porukka l6ytéinyt.
, - "Yhdessd voim-
N ' me paremmin” on
o yksi vertaisryh-
miamme tunnus-
lause. Lampimasti
tervetuloa jouk-
koomme myos

Systeeminen
skleroosi =

uudet osallistujat,
toivottaa Saini
Knuuttila. Ryh-
mén toimintaa
hyvin tunteva
Seinidjoen reu-
mayhdistyksen nykyinen puheenjohtaja Kaija
Ikkelajarvi toimii tilld hetkelld yhteyshenkiloni

skleroderma.

Ja antaa lisédtietoja ryhmén kokoontumisista puh.

040 199 0770. °



Suomen Sklerodermayhdistys ry
www.sklero.org

Mikali sinulla on kysyttavaa jasenasioista,
verkkosivustosta tai verkkosivustolla olevan
keskustelualueen kaytdsta tai haluat antaa
sivuston ja keskustelualueen kehittdmiseen
ehdotuksia, ota yhteytta yhdistyksemme
sihteeriin Riikka Kauramakeen,
riikka.kaura@kolumbus.fi tai 040 7563 270.

Ajankohtaisista tapahtumista saat tietoa
ottamalla yhteytta yhdistyksemme
puheenjohtajaan Marjo Makeldan,
marjo70.makela@gmail.com tai 040 7383 563.

Yhdistyksemme
valtakunnalliset skleroderma-
tukihenkilot ovat:

Seija Kyykoski 040 749 4620

Marjukka Nurmela-Antikainen
050 3449 500

Saija Rauhamaa

saijarauhamaa@hotmail.com SUOMEN
SKLERODERMA-
YHDISTYS RY.

Oletko jo Ny
SLE-YHDISTYKSEN JASEN?

Sairastatko SLE:td, DLE:td, SCLE:td tai
mddirittelemdctontd sidekudossairautta?

TERVETULOA YHDISTYKSEEMME!

Tutustu verkkosivuihimme sle-yhdistys fi
TAl
soita SLE-yhteyspuhelimeen
ma—to klo 11-20, 045 108 8588.

Vertaistukea:
Sivustoltamme |8ydat kaikille avoimen
keskustelupalstan, “perhosten” tarinoita ja tietoa
suljetuista Facebook-ryhmista.

SLE

@f\)& SAIRASTATKO

ANV
VASKULIITTIA? &5;)

Tule mukaan Suomen Vaskuliittiyhdistykseen!

Tietoa toiminnastamme |8ydéat osoitteesta
www.vaskuliittiyhdistys.fi

Facebookissa on vertaistukiryhma Vaskuliitti
ja muutama diagnoosikohtainen ryhma, joissa
kdydaan vilkasta keskustelua eri vaskuliitteja
sairastavien kesken.

Voit hakea yhdistyksen jaseneksi verkkosivuillamme.

Jasenasioissa ota yhteytta sahkopostitse
Mailis Suhoseen mail.suhonen@kolumbus.fi

e

SUOMEN VASKULIITTIYHDISTYS RY

Haluatko osallistua ja vaikuttaa? Lukisitko mielellasi
Reuma-lehted? Olisiko kiva saada uusia tuttavia?

LIITY LAHIMMAN
REUMAYHDISTYKSEN JASENEKSI

Reumaliiton jasenyhdistyksissa on
toimintamahdollisuuksia, tarjolla tietoa,
vertaistukea ja yhteista tekemista esimerkiksi
likunta- ja harrastusryhmissa. Yhdistykset
kokoavat yhteen reuma- ja muita tuki-
ja liilkuntaelinsairauksia sairastavia ja
heidan laheisidan. Kaikki tule-terveydesta
omakohtaisesti tai ammattinsa vuoksi
kiinnostuneet ovat tervetulleita mukaan
yhdistysten toimintaan.

5

Tutustu yhdistyksiin, jasenetuihin ja tayta
littymislomake osoitteessa
reumaliitto.fi

Jos sinun ei ole mahdollisuutta tayttaa
lomaketta netissa ota yhteytta
Leena Loposeen 040 504 4536

leena.loponen@reumaliitto.fi
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Myosiitit ¢/i tulehdukselliset
lihassairaudet

Teksti: Eeva Poyhénen
Laaketieteellisena asiantuntijana: Tom Pettersson

Myosiitit ovat lihassairauksia, joille on ominaista sydédnoireita, myos ruokatorven toimintahdirioité
usean lihaksen samanaikainen tulehdus. Myosiittei- voi olla. Dermatomyosiittiin liittyy iho-oireita.

hin kuuluvat polymyosiitti (PM), sita muistuttava Aikuisilla dermatomyosiittiin sairastuneilla on riski
dermatomyosiitti (DM) seka inkluusiokappalemyosiit-  sairastua syopédn kasvanut, erityisesti ensimmadis-
ti (IBM). ten 8—5 vuoden aikana.

Myosiittien ajatellaan syntyvin, kun ihmisen
puolustusmekanismi hyokkai virheellisesti omia
lihassoluja vastaan. Syntyy tulehdus, jossa lihas-
kudos voi vaurioitua. Sairauden syntyyn vaikutta-
vat todenniékoisesti eri tekijat yhdessd, esimerkik-
si bakteerit ja virukset, altistuminen kemikaaleille
tai muille aineille sekéd geneettinen alttius. Sairaus
puhkeaa yleensd 45—60 vuoden idssd. Dermato-
myosiittia esiintyy myos lapsilla. Sairz'fse‘_ 1
kaksi kolmasosaa on naisia. =

Lihasheikkous vaikeuttaa muun muassa tuolilta
nousua, portaissa kévelyd ja késivarsien kohot-
tamista pddn yldpuolelle. Diagnosointi perustuu
tyypillisiin oireisiin, koholla oleviin lihasentsyymi-
arvoihin, poikkeavaan lihassdhkotutkimuksen 16y-
dokseen ja tyypilliseen lihaskoepalasta 16ydettyyn
muutokseen.

Polymyosiitissa ja dermatomyosiitissa hoitona
kédytetdan kortisonivalmisteita ja muita immuu-

nivastetta vaimentavia lddkkeitd. Ladkityksen tarve

Oireina esiintyy kuumetta, sairauden tuntoa, e - e i
on pitkdaikainen, useimmiten pysyvi. Sairauden

painonlaskua, lihasten heikkoutta seki lihas- ja

N ——— 3 . . aktiivisimmassa vaiheessa lepo on tarpeen. Kun
nivelkipuja. Osalla sairastuneista on keuhko- ja P P

akuutein vaihe on ohi, oikein suunniteltu lihashar-
joittelu on hyddyllisti ja turvallista.

Lisétietoa myosiiteista: Inkluusiokappalemyosiitissa hitaasti kehittyv.’zi
lihasheikkous alkaa hartia- ja lantioseudulta, mutta

kohdistuu my®s raajoihin, kisien puristusvoima
heikkenee ja jalkaterit "lerpahtavat”. Kaatumisriski
kasvaa. Sairastuneilla on usein lievii kasvolihas-
heikkoutta. Sairauden edetessi nielemisvaikeuksia

Airio, Antti 2010.

Atula, Satu 2015.

esiintyy yli kahdella kolmasosalla sairastuneista.
Valtaosa inkluusiokappalemyosiittiin sairastuneista

. o . . on miehid, sairaus on noin kaksi kertaa yleisempi
Hirvonen, Jaana & Vaisanen Mikko (toim.) e B a0 - — -
2015. miehilld. Taudin ilmaantuvuus kasvaa ikdantymi-
sen myoté.

Inkluusiokappalemyosiittia hoidetaan oireenmu-
kaisesti. Hoitoon kuuluvat litkunta ja kuntoutus

Peltomaa, Ritva 2017.

sekd tarvittaessa tukilastat. Suurin osa sairastu-
neista tarvitsee myohemmin litkkumiseen apuvili-
neen. Sairaus el vaikuta elinikdin. ©




Lihastautiliitossa

HARVINAISUUS
ON TAVALLISTA

Teksti: Eeva Poyhonen

Arvioidaan, etta Suomessa on noin 15 000 ihmista,
joilla on jokin lihasten heikkenemista ja surkastumis-
ta aiheuttava lihassairaus. Lihastauteja on monia
erilaisia. Yhteen diagnoosiryhmaan kuuluu muuta-
masta kymmenesta muutamaan sataan henkiloa.

Turussa keskustoimistoaan pitivi Lihastautiliitto
edistidi lihasairaiden ithmisten oikeutta tasa-arvoi-
seen, monimuotoiseen ja hyviin elaméin. Lihas-
tautiliitolla on 12 jasenyhdistystd, joissa jdsenid on
noin 3 000. Heistd suunnilleen kaksi kolmasosaa
sairastaa lihastautia ja tédstd joukosta kymmenisen
prosenttia eli 200 sairastaa tulehduksellista lihas-
tautia eli jotain myosiittisairautta.

Diagnoosineuvontaa ja muita palveluita
Lihastautiliiton diagnoosineuvonta pitéi siséllddn
Lihastautiliiton kuntoutussuunnittelija Ritva Pirt-
timaan antaman ohjaus- ja neuvontapalvelun seki
ladkéreitten puhelinpalvelun. Asiakkaita ohjataan ja
neuvotaan puhelimitse ja sihkopostitse.

- Toisinaan joku varaa ajan ja tulee kdymaién,
kertoo Ritva. Viime vuonna neuvontapalveluun ja
ladkdreitten puhelinpalveluun tuli yhteensé 174 yh-
teydenottoa. Soittajista seitsemin prosenttia kertoi
sairastavansa jotain myosiittisairautta, useimmiten
kyseessé oli inkluusiokappalemyosiitti.

- Yhteydenotoissa yleisimmit kysymykset liittyi-
vit kuntoutukseen, apuvilineisiin, lddkitykseen

Ja arjessa selviytymiseen, sanoo Ritva. Hinelle
tulleista puheluista kolmannes vaati asian tyostd-
mistd eteenpdin.

- Lihastautiliitosta voi saada apua myos kysy-
myksissd, jotka liittyvit sosiaaliturvaan, tyoela-
mi- ja kuntoutuspalveluihin seké fysioterapiaan.
Liadkédreitten puhelinaika on kerran kuukaudessa,

muut tyontekijdt ovat tavoitettavissa péivittdin.
Liiton verkkosivustolta 16ytyy lyhyesti diagnoosi-
tietoa. Niiti tietoja alomme piivittdd tdnd vuon-
na. Jasenyhdistyksemme tarjoavat vertaistukea.
Meilld on yhdistyksii, joissa on aktiivisia vertais-
ryhmid myosiittejd sairastaville. Aktiivisissa ryh-
missd koko porukka ideoi ja panostaa toimintaan.

Sopeutumisvalmennuskursseilta
keinoja arjessa selviytymiseen

- Jarjestimme sopeutumisvalmennuskursseja,
jotka ovat avoimia my&s myosiittia sairastaville.
Kursseilta saa tietoa ja keinoja arjessa selviyty-
miseen. Esimerkiksi inkluusikappalemyosiittia
sairastaville sairauden etenemisen myotd, toimin-
takyvyn edellytysten heiketessd, arki tulee haas-
teelliseksi. Silloin seki itse sairastunut ja hinen
liheisensi tarvitsevat tukea ja neuvoja, sanoo
Ritva Pirttimaa. Hin muistuttaa, ettd myos Kun-
toutumiskeskus Apilassa on tarjolla kursseja niin
itse sairastuneille kuin omaishoitajillekin.

Tén4 vuonna Lihastautiliitto ja Suomen Reumaliit-
to jdrjestédvit kurssin lokakuussa Karjalohjan Piivi-
kummussa pariskunnille, joista toisella on myosiitti.

- Voimavarojen yhdistdminen on jirkevii, koska
ndin saavutamme useampia ihmisid, Ritva toteaa.

Jarjestojen verkostoyhteistyosta
tuloksia harvinaisten sairaus- ja
vammaryhmien hyvaksi

Jarjestokentilld on tehty Harvinaiset-verkostos-
sa yli 20 vuotta yhteisty6td harvinaissairaiden ja
heiddn ldheistensd aseman parantamiseksi. Ritva
Pirttimaa on ollut pitkddn mukana verkoston
toiminnassa ja toimii tdlld hetkelld sen vara-
puheenjohtajana.

- Harvinaiset-verkosto tuo 20 jasenyhteisénsi voi-
min harvinaisuutta esille. Vuosien saatossa ty6 on
tuottanut tulosta. Lihastautiliitossa on aina tehty
harvinaisuuden kanssa toitd, ovathan kaikki lihas-
taudit harvinaisia, toteaa Ritva. Verkostotyossi
olemme yhdessd muiden kanssa tuoneet esiin
haasteita harvinaisuuden nikokulmasta. Yhteistyo
on terdvoittinyt harvinaisndkokulmaa omassakin
tyossidni Lihastautiliitossa, jossa harvinaisuus on
niin tavallista. ¢ Lisatietoja: lihastautiliitto.fi



Reumaliiton

Kirjoittanut: Hanna Lystimaki Kuvat: Riitta Liede

SAIRASTUIN VUONNA 1991, IHMETTELIN, Kun TSISSA
EKALUOKASSA EN JAKSANUT MARRASKUUSSA SEISTA TAI PITI
OTTAA TUKEA, KUN KUMARRUIN OPPILAAN PUOLEEN,
LAIHDUIN JA HEIKKENIN KIVUTTA.

Olin 25-vuotias, ensimmadisessé tyopaikassa,
poikaystidvi intissd, kiipeilyharrastus Sveitsissi,
eldmi edessd, opiskelu takana. Olin ollut lop-
pukesilld partiolaisten maailmanjamboreella
Eteld-Koreassa ja silld matkalla viettinyt
my6s Borneon viidakossa ja Kaukoiddssi
monta viikkoa. Niinpd, kun tutkimukset
alkoivat, oletettiin vatsalihasteni olevan
heikkoja, ettd nyt vaan vatsalihasliikkeit4.
Myochemmin minun péételtiin sairastavan
jotain trooppista tautia. Kun hermoston
toiminnan puutteita alkol ilmetd, pddsin
osastolle ja testattiin AIDS ja
borrelia. Onneksi Tyksissd Tu-
russa olin mielenkiintoinen po-
tilas ja viimein sain diagnoosin;
borrelia, laktoosi-intoleranssi
ja polymyosiitti. Borrelia hoi-
dettiin ja sitten alkoi kuntoutus

polymyosiitin kanssa. 2

Polymyosiitti - monilihastuleh-
dus, onneksi ilman kipuja. Kortisonia ja
kuntoutusta. Tdma tauti pysyisi mukana
huomenna, ensi viikolla, kesin jilkeen...aina.
Heikko-peikko-eldmini alkoi. Kuntoni oli jo
heikentynyt entisestdén, niin etté tuulise-
na pdivini tiesin tuulen kaatavan minut.
Puhelimessa ystédvini eivit tunnistaneet
ddnténi ja luinen Hanna hymyili omituisesti
peilistd. Kdvelemiin sain opetella uudelleen,




kun keskivartalon lihakset olivat osin lomalla. P4

el noussut tyynysti eikd lauluddntéd pystynyt hal-
litsemaan. Pikkuhiljaa tutustuin tautiini ja padsin
tysioterapiaan, sain kiloja takaisin ja pédsin kiinni
arkeen. Ndillda mennidin, pédtin.

Olen aina ollut utelias, kokeileva, iloinen, laula-
va, litkkuva, partiolainen ja kiddentaitoihin hu-
rahtanut. Matkustelu, ystdvit, purjehdus, taide ja
kokkailu kuuluivat vapaa-aikaani.

Loysin mieheni partiosta 1990 ja kesiisin pur-
Jehdimme poikamme kanssa Ruotsin ja Suomen
rannikkoja tutkien. Punainen tupa ja ihana iso
pihapuutarha perennoineen avasi uuden maail-
man ulkona tonkimiseen. Erosimme kolme vuotta
sitten. Oman eldmén uusiksi aloittaminen verotti
terveyttd kaikin tavoin. Piti pysédhtyd, surra, koota
itsensd, yrittdd nukkua ja jaksaa nousta aamulla
sittenkin, thmetelld mihin kaikki into katosi. En-
nen oli tehokas ja sai tehtyéd kolme asiaa yhté aikaa
hetkessd, nyt, hyvi kun muistin syodd. Onneksi
ystivit ja lapsuuden perhe tukivat.

Uusi koti on yhdessi tasossa, rivitalossa ilman
ruohonleikkuuta, ketokukat ja mieliperennat
kukoistavat trukkilavalaatikoissa. Hankin puola-
puut, samoilin metsissid maukkain eviin, nukuin
ja opettelin kokkaamaan yhdelle. Sijoitin mootto-
risankyyn, jossa pieluksen saa kohotettua refluk-
sin vaatimaan kulmaan ja jolla on minun selilleni
sopivaksi tehty patja. Poikani elelee tyttoystavan-
sd kanssa ja opiskelee, mutta tulee auttelemaan
aina mattojen tamppauksessa, auton talvirenkais-

sa tal muussa lihaksikkaassa hommassa. q

Tulehduksellinen perussairaus ja stressi-uu-
pumus-suru ovat huono yhdistelmi. Toipuminen
venyy, kun lihakset ovat tavallista tukkoisemmat.
Ei viitsi venytelld, saati ldhted kdvellen kauppaan.
Sdngyn pohja houkuttaa ja televisiosta tulee
lopulta vain uusintoja. Pdivin rutiineista kiinnipi-
tdminen, palapelit, muistilistojen tekeminen seki
péivikirjan kirjoittaminen auttoivat lopulta olon
helpottumiseen, lystin etsiminen eldmasté alkoi.
Pédsin kaksi vuotta sitten Kelan kuntoutukseen
Apilaan harvinaisten kurssille ja sain lisdtietoa
myosiiteista, uusia ystdvid sekd arvokasta tietoa
ravinnon merkityksestd yleiskuntoon. Nyky&édn

ravintoni on gluteenitonta, olen karkkilakossa,
muistan syoda vitamiineja sekéd hyvii 6ljyj4, ja
hups lihakset kiittavit ja turkki kiiltaa!

Minulla on ollut sama ihana fyssari koko sai-
rauteni ajan. Hén on pystynyt eldiméni huonoina
kausina peilaamaan tilaani alkuaikoihin, kannus-
tamaan sekd tukemaan. Kerran vuodessa Tyksissd
katsastetaan arvot ja tarkistetaan ladkitys seka
toimintaterapiassa ajankohtaiset tarpeet. Tand
vuonna sain lisddiagnoosin, skleroderma. Nyt
pitdd opetella kaksikitiseksi, el saa paleltua, pitdd
ithosta erityishuolta sekd jumppailla kasvojen ja
sormien pikkulihaksia.

Luokanopettajana cka- ja tokaluokalla pitdi .
olla hereilli ja valppaana, avoinna koko ajan.
Saan opettaa monipuolisesti, liikuntaakin rajojani
kuunnellen. Jokainen koulupdivi on seikkailu. Isot
Ja haastavat opetusryhmit syovit vililld henkisté
voimia, mutta silti toihin on mukava menni. Luo-
kassa kdytdn keinukenkid, tyopoytéini on seisomis-
korkeudella ja opepallon p#illd istuessani padsen
oppilaan pulpetin tasolle auttaessani. Tyomatka
taittuu sahkopyoralld lampimind pdivina.

Nyt 25 vuoden kokemuksella taudin kanssa elely
sujuu, kunhan hyviksyy ettei voi nostaa mitédin
painavaa, el juosta, kaatua tai tampata. Laina-
lihaksia oppii pyytdmédin ystdviltd, naapureilta
tai ohikulkijalta. Vaeltaessa kaverin reppuun saa
laittaa ne kaikki painavat vesipullot. Maitotolkin
kylkeen 16ytyy apuvilinekahva. Keittion vilineissd
on ergonomiavaihtoehtoja.

Uteliaisuudesta el tarvitse luopua, kasvovoimis-
telua kannattaa tehdi autossa litkennevaloissa,
vililld vesijumppaa, sauvakivelyd, geokitkoily4,
skotlantilaista tanssia, puutarhanhoito, riippumat-
tounia, kikatusta ystdvien kanssa, kuorolaulua,
tilkkutoitid, matkustelua, teehetkii takan edessi,
venymisti lattialla pallo selédn alla, jalkahierontaa
Ja laiskottelua.

Jossain vilissd voisi opetella auton anatomiaa,
luoda pihasta lumet, opetella leipomaan gluteeni-
tonta pullaa, halailla, soittaa irlantilaista huilua,
ruveta tukihenkiloksi myosiittivielle sekd eksyd
geokitkoillessd uusiin paikkoihin. Elamistd uskal-
taa suunnitella jo puolisen vuotta, ei pidemmiille,
mutta niilld menndin! - &
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Sairaus on opettanut

SITKEYTTA

Teksti ja kuva: Eeva Poyhonen

Noora Nurminen on I&aakariksi opiskeleva
perheenditi Tampereelta. Hanelle tuli alle
kymmenen vanhana tunne, etta sormet
jaatyvat. Pian alkoi ilmeta myds lihasheikkout-
ta. Porilainen laakari kertoi Nooran aidille
epailevansa, etta kyseessé on tulehduksellinen
lihastauti. Noora lahetettiin Turun yliopistolli-
seen sairaalaan, jossa diagnosoitiin juveniili
dermatomyosiitti. Sairauden merkit olivat aika
selkeét, vaikka iho-oireita ei ollutkaan. Lap-
suuteen kuului my6s dermatomyosiittia sairas-
tavien lasten perheitten tapaamiset Kangasa-
lan kuntoutumiskeskuksessa 90-luvulla.

- Meité taisi olla alle kymmenen lasta.

Positiivisesti eteenpain

Nooralle ominainen sitkeys ja positiivinen
asenne ovat vieneet eldmissé eteenpédin. Nooran
sairauden selkein oire on lihasheikkous. Oireet
ovat hetkittdin hieman helpottaneet, mutta
pédasiassa sairaus on ollut koko ajan aktiivinen.
- Kisien ja ylidseldn lihakseni menivit jo lapse-
na huonoon kuntoon, nyt jalkojen lihaksiin on
tullut heikkoutta. Kdyn fysioterapiassa kaksi
kertaa viikossa, neljin viikon vilein saan immu-
noglobuliinia suonensisidisesti ja tapaan lddkirin
kolmen kuukauden vilein. Olen tyytyviinen
hoitooni.

- Hieman harmittaa, etten nuorempana
tiennyt liikunnan hyoédyllisyydestd. Nykyiselld
tietdimykselldni olisin tehnyt enemmén itseni
eteen. Kannattaa jumpata ahkerasti ja veny-
telld. Venyttely on aivan ehdotonta, se auttaa

sdilyttamaiin liikeradat. Jos kuljettavana on yksi
tai kaksi kerrosvilid, kuljen portaita enkd kiyta
hissid. Olen huomannut, etti lihasvoimia voi saada
my0s takaisin, jos aktiivisesti jaksaa liikkua ja
kuntouttaa itsedén.

Diplomi-insinoorista laakariksi

Noora kuvaa itseddn analyyttiseksi, huolelliseksi
ja tasmilliseksi. Ominaisuuksista oli hyotyd tut-
kijana ja ohjelmointitehtévissda Tampereen tek-
nillisen yliopiston signaalikisittelyn laitoksella.
Yliopiston miadrdaikaiset pétkétyot, stressi toissd
ja ajoittainen ty6ttomyys synnytti ajatuksen alan
vaihtamisesta.

- Tuolloin oli Nokian insintérejid tyottoméni ja
tyollistyminen vaikeaa. Mietin, ettd haluan alalle,
Josta tyollistyn helposti.

Nyt 37-vuotias Noora opiskelee kolmatta vuotta
ladketieteellisessi tiedekunnassa ja on tyytyvii-
nen. Ensi kesénd kuukausi menee Noormarkun
terveyskeskuksessa amanuenssina.

- Haaveenani on tulevaisuudessa erikoistua radio-
logiksi, rontgenlddkariksi.

Osa opiskelukavereistani on tullut suoraan lu-
kiosta, toiset ovat siind 20—25-vuotiaita. Elimin-
kokemuksesta on hyotyd. Olen potilaana tavannut
eldmini aikana varmaan satoja ladkireitd, mika
on tuonut omanlaisensa nikokulman opintoihin.

- Tiedén oikeasti, miltd jokin tutkimus tuntuu tai
millaista on olla pisteltdvind. Harvinaista sairaut-
ta sairastavat tietdvit usein omasta sairaudestaan
enemmin kuin monet ladkarit. Ladkdrien tulisi
arvostaa tdtd harvinaissairaan potilaan tietimysta.



Perheenlisays oli iloinen yllatys

Nooran perheeseen kuuluvat aviomies ja ala-
koulua kdyvi poika. Pojan syntymai oli iloinen
asia, olihan lasta jo ehditty toivoa perheeseen
pitemmaén aikaa. Noora muistelee, kuinka eris
ladkari kysyi, ettéd oletko varma, ettd haluat lapsen
Jja ettd kuinka lapsen hoitaminen ja nostaminen
sinulta onnistuu. Noora sanoo, etti pirjisi lapsen
kanssa kohtuuhyvin.

- Ensimmiiset neljd-viisi kuukautta olivat kui-
tenkin raskasta aikaa vauvan kanssa, koska olin
visynyt koko ajan. En nukkunut hyvin, kun vauva
inahti, olin heti hereilld. Sitten alkoi helpottaa.
Lapsi oppi kidvelemédn varhain, reilun kahdeksan
kuukauden idssd ja kiipesi itse syliin, niin minun ei
tarvinnut nostella.

Harrastuksista iloa

Nooralla on poikansa kanssa yhteinen harrastus,
Pokeémon go -peli. Olemme pojan kanssa aamuih-
misid, joten saatamme ldhted viilkonloppuaamuna
liikkkeelle, kun perheen isd vield nukkuu. Tykkéddn
kauheasti Pokémonien etsimisesti, mutta en tal-
vella pysty sitd harrastamaan, kun on liukasta ja
kylmaa.

- Odotankin kevittd, jotta voimme tehdd kilomet-
rien lenkkejd pitkin Tamperetta. Pokémon-hah-
moja on yli 200, suurimman osan niistd voi loytid
than Tampereelta.

Nooraan voivat olla yhteydessa
henkilot, joilla on myos lapsuusian
dermatomyosiitti: noorakyy@gmail.com

Lapsuusian dermatomyosiittista

on kyse kun sairaus on alkanut ennen
kuin lapsi on tayttanyt 16 vuotta.

Lue lisda Lastenreuma-aapisesta,
joka on julkaistu 2016 Reumaliiton

verkkosivustolla. Lastenreuman lisaksi
aapisessa on kuvattu joukko muita
lapsilla esiintyvia reumasairauksia tai
niiden sukuisia sairauksia, joista osa
on harvinaisia. www.reumaliitto.fi

www.harvinainenreuma.fi

Maanantai-iltaisin Noora lihtee kansalaisopis-
tolle pitsinnypldysryhmaén.

- Ei se pitsinnypliys ole sen vaikeampaa kuin
kuvioneuleen neulominenkaan, naurahtaa Noora.
- Olen sellainen seindin tuijottaja. Kun tulen
kotiin, otan kupin teeti ja sitd horppiessini olen
hetken omissa ajatuksissani, tdsmentdd Noora.
Olen ehké parhaimmillani pienessd porukassa
hyvien tuttujen kanssa, pohtii Noora ja sanoo

olevansa introvertti.

Parhain pain
Noora uskoo siihen, ettd asiat yleensd menevit
parhain pidin. Aina tulee kaikenlaista eteen, se on
vain osa eldmdd. Hén on optimisti.

- En yleensi sano tarkkaa diagnoosia kenellekédn,
el se kerro mitdén. Sairaus el ole padllimméinen
asia, kun kerron itsestini. Toisinaan sanon, etti
minulla on lihassairaus. Ihmiset huomaavat sen
aika pian tietyisté asioista. Sairaus on taakka,
mutta se on opettanut minulle sitkeyttd ja pitké-
Janteisyyttd. ©
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Sekamuotoista sidekudossairautta sairastavat ovat

tervetulleita MCTD-yhdistykseen

Teksti Maija Simola

Reilun vuoden ikiisen yhdistyksen puheenjohtaja
Tuula Berg ja sihteeri Niina Tikkanen toivot-
tavat tervetulleeksi uudet jasenet yhdistykseen.
MCTD-yhdistyksen nimen kirjaimet MCTD tu-
levat sanoista mixed connective tissue disease eli
suomeksi sekamuotoinen sidekudostauti. MCTD-
yhdistys perustettiin Tampereella lokakuussa
2015 ja se rekisterditiin viime vuoden lopulla.
Yhdistys hyviksyttiin Reumaliiton jdseneksi maa-
liskuussa.

Toiminnasta kiinnostuneet ja jdseneksi liittymistd
suunnittelevat voivat olla yhteydessi jasenasiain-
hoitaja Heidi Jokisaloon, puh 040 831 8201 tai
laittaa sihkopostia yhdistykselle osoitteeseen
suomenmctd@gmail.com

Tamin vuoden jasenmaksusta on lihetetty lasku
kaikille perustamiskokouksen osallistuneille sekd
niille henkiloille, jotka ovat ldhettineet tietonsa
yhdistyksen sdhkopostiosoitteeseen.

Seuraa Reumaliiton luentoja Facebookissa
- toukokuussa teemana SLE

Luennot ovat tunnin mit-
taisia Facebook live -lahe-
tyksia ja niité voi seurata
ja kommentoida Reuma-
liiton Facebook-sivujen
kautta. Verkkoluentojen
tarkoitus on tarjota uu-
della tavalla yleistajuista
tietoa reumasairauksista
Q ja niiden hoidosta kaikille

’ i kiinnostuneille.

%

Jéisentapaamine j i
toukokuussg Tal;';:r:z:’l:'ko'(ous
Yhdistys Jarjesty
Jadsentapaaminen
tiloissa, OSolttees
pidetiin yhdisty
Vierailee fysioter
kertoo pilatekse
sista kuntoutyk
elle. Rokemuksi

d lauantaina 6.5.2017 klo 12-17
Tampereel]s Reumayhdistyksen
sa Satakunnankaty 28. Samalla
ksen V}Josikokous. Kokouksessa
apeutti Jenni Kettunen, Jjoka

N ja fysioterapian mahdollisuyk-
Sessa. Lopuksi on ajkag vertaistu-

4 VOl wai
Vol vaihtag Vapaan seuruste]un
ttelun lomassa,

varapuheenjohta' o
ya Maija Sj
040 574 1193, J molalta

Luennot pitda reumatologian erikoislaakari
Antti Puolitaival. Kysymyksia voi lahettaa laa-
karille etukateen joko Reumaliiton Facebookin
kautta tai lahettamalla viestin osoitteeseen
info@reumaliitto.fi.

Luennot ovat katsottavissa my0s jalkikateen
Facebookissa tai Reumaliiton YouTube-kanavalla.
22.5.2017 klo 16-17 SLE (lupus) *

Oletko kaynyt terveyskylassa?

Terveyskyla on asiantuntijoiden yhdessa poti-
laiden kanssa kehittama erikoissairaanhoidon



Suomen Sklerodermayhdistys vietti 10-vuoti-
sjuhliaan 24.-26.3.2017 Kangasalla Reumaliiton
kuntoutumiskeskus Apilassa. Paikalla oli lihes 40
yhdistyksen jdsentd ja joitakin perheenjiseni.
Piivien ohjelmaan sisiltyi reumatologi Riitta
Luosujarven, ravintoterapeutti Juha Sipisen ja
kipupsykologi Salla Salon luennot, jotka viritti-
Vit runsasta ja avointa keskustelua. Juhlatapaami-
sen yhteydessi pidettiin yhdistyksen kevitkokous,

joka pddtti mm. yhdistyksen sddnt6jen muuttami-
sesta. Uusien sddntdjen mukaan pidetddn vuosit-
tain vain yksi kokous.

verkkopalvelu, joka 10ytyy netista osoitteessa:
www.terveyskyla.fi

Palvelun sisalla toimii virtuaalitaloja eri elaman-
tilanteisiin ja oireisiin. Sielta 16ytyy muun muas-
sa askettain avattu Reumatalo. Kivunhallinta-
talosta saat apua pitkaaikaisen kivun kanssa

elamiseen ja sen lievittamiseen erilaisin keinoin.

Harvinaissairauksien talosta [6ydat monenlaista
tietoa ja tukea. Esimerkiksi yhdella vertaisvide-
olla Inkeri kertoo, kuinka Takayasun arteriitti
opetti armollisuutta itseaan kohtaan.
Tavoitteena on, ettd vuoden 2018 lopussa taloja
on avoinna yli 20 ja palveluita 16ytyy yli 30 poti-
lasryhmalle. «

www.harvinainenreuma.fi

[llalla palkittiin aktiivista vapaaehtoisty6td lahinna
yhdistyksen hallituksessa tehneiti jdsenid. Kuuden
vuoden perusteella halauksen ja palkinnon saivat
Irmeli Nikunen, Riikka Kauramaki ja Marjo Ma-
kela. Kymmenen vuoden toiminnasta palkittiin ja
halattiin perustajajasenet Milja Rantanen ja Tarja
Reinikainen.

Vertaistuki, taitava imitaattori ylldtysvieraana,
kaunis sd4 ja eri vuodenaikoina aina yhté upeat Vesi-
Jjarven maisemat kruunasivat keviisen tapaamisen.
Teksti ja kuvat: Marjukka Nurmela-Antikainen

Lahden Harvinaiset-ryhmaan uusi vetaja
syksylla

Ryhman vetovastuuseen tarttuu syyskuussa Mia
Naveri. Viela kevaan ajan ryhmaa luotsaavat
Eeva Louhevaara ja Kielo Berg. Vanhat konkarit,
kuten Eeva ja Kielo, itseaan nimittavat, ovat tyy-
tyvaisia, etta nuori ja topakka Mia ottaa vetovas-
tuun. Mia on ollut mukana ryhmassa nelja vuot-
ta eli sen perustamisesta alkaen. Eeva ja Kielo
uskovat, ettd Mian vetovastuun myo6ta ryhman
toimintaan tulee uusia ideoita ja mukaan nuoria
osallistujia. Mia Naverin tavoittaa:
harvinaiset.mia@gmail.com *



* uusa. .

MAAILMANMATKAAJA

Paivi Eerikainen ja llpo Tikkanen tapasivat 1990-luvun alussa ja siita asti he ovat
olleet yhdessa. Toinen on sielultaan taiteilija ja toinen analyyttinen yliopistomies.
Sopivasti efilaisia, MUitta samanhenkisia - kulttuuri ja luonto yhdistavét.




lIpo asui toisella paikkakunnalla ja matkusti
maailmalla. Yhteiseen kotiin muutettiin viisi
vuotta sitten, kun llpo jai elakkeelle ja voitiin
asettua samalle paikkakunnalle. Samaan
aikaan Pé&ivin myosiittisairaus alkoi antaa
merkkeja itsestaan.

Pitkaaikaissairauteen sairastuminen on hyvin
henkilbkohtainen kokemus, mutta eldmankump-
panin sairastuminen vaikuttaa aina myos yhtei-
seen arkeen. Annetaan Paivin ja llpon kertoa
itse.

RAKASTAN ELAMAA! ELAN!

Olen 68-vuotias, kuvataiteilija ja elikeldinen. Olen
myds diti ja "mumi”. Suurimman osan eldméstini
olen toiminut mainoselokuvaohjaajan ammatissa.
Samanaikaisesti ja tyoni ohella olen pitinyt ylld
kuvataiteilijan ammattiani ja pitanyt niyttelyitd
parhaani mukaan. Mainoselokuvaohjaajan tyo on
melko stressaavaa ja vaativaa,

usein tarvitaan kompromisseja.

Kuvataiteilija saa taas tehdd ihan

mitd huvittaa, joten maalaami-

nen siiné ohella sopi minulle.

Toki tarvitsin myos rahaa, silld

olin yksinhuoltajana parikym-

mentd vuotta.

Jdin eldkkeelle 56-vuotiaana ja
ryhdyin kokopdiviiseksi kuvatai-
teilijaksi. [lpon tapasin kymmenen vuotta aikai-
semmin. Hin oli toissi toisella paikkakunnalla ja
ulkomailla. Yhteen muutettiin vasta viisi vuotta
sitten. Ilpo piisi silloin elikkeelle ja aloimme etsid
yhteisti kotia.

Olin tuntenut itseni hieman visyneeksi. Paa-
tin kevailld 2012 hankkia uuden polkupyorin ja
ryhtya pyoridilemddn. Semminkin kun terveys-
keskuslidikiri kehotti minua lisddmaéin kuntoilua,
koska vasen kiteni tuntui heikommalta kuin oikea
kiteni. Huomasin sittemmin, ettd vasemman
keskisormen viimeinen nivel ei toiminut. Rupesin
kaatuilemaan yldmaiissd. Jaloissa ei ollut tarpeeksi
voimaa, enké saanut pidetyksi pyordd tasapainos-
sa, koska vasen kiiteni oli niin heikko.

Tilasimme toukokuussa lentoliput Nizzaan.

www.harvinainenreuma.fi

Olimme haaveilleet matkasta. Olin varannut ajan
neurologille lahtod edeltineeksi péiviksi. Matka-
laukut olivat pakattuna. Kaikki oli valmista mat-
kaan, kun neurologi ilmoitti, etten saa matkustaa
lentokoneessa. Epaiiltiin aivokasvainta.

Jouduin kes#n aikana monenlaisiin tutkimuk-
siin. Diagnoosi IBM selvisi loppukeséstd. Syksyn
aikana ryhdyttiin sitten etsimédin uutta asuntoa.
Tilld kertaa esteetontd. Sain ladkkeeksi aluksi
suuren mairdn kortisonia. Kun ystivit kysyivit,
miltd minusta sairaus tuntuu, vastaukseni oli:
Ruin puulla padhin lyoty. Minusta todella tuntui
siltd sekd henkisesti ettd fyysisesti. Alkushokista
selvittydni, johon kului aikaa, ryhdyin kuitenkin
ajattelemaan, miten moneen vield pystyn. Minulla
on ndko. Pystyn maalaamaan. Pystyn lukemaan.
Osaan nauttia hyvéstd musiikista. Pystyn mais-
tamaan ja haistamaan, tekemiin ruokaa. Useat
liheiseni ovat kuolleet minua nuorempina ja mini

eldn vield! En saanut kuo-
lemantuomiotal Rakastan
elamaal Elan!

Minulla on ihana mies ja
ihana tyttédreni perhe sekd
rakkaita ystédvid. Tosiasia on,
ettd voin olla suunnattoman
onnellinen tdhén asti eletysti
eldmistd. Se on ollut rikas ja
hyva.

Syksylld 2016 pidin nédyttelyn Galleria DIX:ssd
Helsingissd. Olikin kulunut neljd vuotta edelli-
sestd. Nykyddn tarvitsen maalaamiseen apulaisen,
joka availee ja sulkee maalipurkkeja. Kiymme kau-
sikortilla Helsingin kaupunginorkesterin konser-
teissa. Ulkoilemme. Herkuttelemme.

Sairaus etenee ikdvi kylld kovaa vauhtia. Mo-
nesta asiasta on pitdnyt luopua. Aika ajoin se
masentaa. Sille el voi mitddn. Minulla on henkilo-
kohtainen avustaja 40 tuntia kuukaudessa. Kidyn
kerran viikossa fysioterapiassa, allasterapiassa ja
kuntosalilla. Nyky#in liikun kotona rollaattorilla
Jja ulkona pyorituolilla. Nautin kaikesta siitd mihin
vield pystyn. En ole lakannut maalaamasta.

Phiivi EERIKAINEN



Olen tehnyt pitkdn yliopistouran opetustehtidvissd
ja tutkimushallinnossa kotimaassa seki rakenta-
nut osaltani eurooppalaisia ja maailmanlaajuisia
tutkimusverkostoja. Jdin viitisen vuotta sitten
eldkkeelle, mutta jatkan vield tdmén vuoden met-
sdalan johtavassa luottamustehtivissi. Vastapai-
nona tyolleni olen harrastanut erdnkéyntid, kalas-
tusta, metséstystd ja ulkoilua. Miksi? Erdnkdynti
on osa minun juuriani maalla kasvaneena. Se
antaa minulle vapauden ja ajattoman riippumatto-
muuden tunteen. Luonto- ja erdelamysten tirkeys
Ja merkitys ovat vuosi vuodelta
entisestddn korostuneet minulle.

Tirkeitd asioita ovat eldmassd
perhe ja tietysti lapsenlapset, lois-
tavat tyotoverit ja ystévit, jahti- ja
kalakaverit. Hyvit ja onnelliset péi-
vit ja hetket Pidivin kanssa yhdessa.
Yhdessd harrastamme kulttuuria,

klassista musiikkia ja kuvataiteita. Upeat kulttuu-
rielimykset kohottavat sieluneldmin arjen huolien
Jja plenien eldmén turhuuksien yldpuolelle.

Olen oman vakavan sairauteni jilkeen aloittanut
taas kuntoilun ja lisannyt ulkoilua. Suosittelen muil-
lekin. Jos unohtaa itsestddn huolehtimisen, ei pysty
myoskiddn olemaan lihimmaisensi apuna ja tukena,

s N

Jjolloin molemmat voivat entistd huonommin.
Parantumaton sairaus vaikuttaa véistamatta
liheisen elamédn. Mukaan tulee lisddntyva huoli
toisen jokapdiviisestd voinnista ja jaksamisesta,
miten pystyn hédntd auttamaan ja huolehtimaan
hinestd? Olenko osannut olla tukena ja ymmir-
tdnyt hdnen omat huolensa ja pelkonsa? Olenko
riittdvi tuki ja turva? Riittdd kun tekee parhaansa
lahimmaisensd hyviksi. Pitdd osata olla armolli-
nen myos itselleen arjen jaksamisessa.
Eldminviisaus Memento mori, memento vive-
re! — muista olevasi kuolevainen, muista eldi on
vililla koetuksella. Pdivin sairaus on
opettanut minulle eldmin vdistamat-
tomin lyhyyden ja ankaruuden, mut-
ta myos sen kauneuden. Pitdd yrittdd
antaa toiselle eldminiloa ja —uskoa.
Olla arjessa ldsna.
Thailen Piivin eldaménhalua ja
kykyd iloita pienistdkin asioista
vaikeittenkin hetkien jilkeen. Hdn pyrkii vointinsa
mukaan ja yhd enemmin vaikeutuvista fyysisistd
rajoitteista huolimatta elamédn normaalia eldmaa.
Hin haluaa suoriutua kodin arjessa mahdollisim-
man pitkille itse. Ja hdn on maalannut eldaménsé
parhaat taulut!




Turussa vietettiin

Teksti ja kuva: Mailis Suhonen

Suomen Vaskuliittiyhdistyksen vuosikokous
jarjestettiin 25.3.2017 Turussa reumayhdistyk-
sen tiloissa. Samalla vietettiin vaskuliittipaivaa.
Kokouksessa kasiteltiin sdantdjen mukaiset
vuosikokousasiat hyvassa hengessa.

TYKS:in reumaklinikan ylilddkéri, dosentti Laura
Pirila (kuvassa) kertoi tilaisuudessa vaskuliitisai-
rauksista ja tyostd, joka on kdynnistynyt diag-
nostisten ja luokittelukriteerien uudistamiseksi.
Mukana on 32 maata ja Suomesta osallistuvat
tiedonkeruuseen TYKS ja HUS. Oxfordin yliopis-
to [sosta-Britanniasta koordinoi hanketta.

Ensimmaisid kliinisid ja patologisia kuvauksia
vaskuliiteista on tehty jo 1800-luvun puolivilis-
sd. Yhdysvaltojen Reumatologiyhdistyksen eli
American College of Rheumatologyn (ACR:n)
kriteerit saatiin vuonna 1990. Sen jilkeen vuonna
1994 tuli The Chapel Hill consensus definitions
(CHCC) -luokittelu. Vaskuliitisairaudet on luoki-
teltu sairastuneiden suonien koon mukaan.

Péivitystd tarvitaan, koska erimerkiksi ACR:n
diagnostiset kriteerit otettiin kdyttoon aikana,
jolloin ei vield ollut kiytettdvissd ANCA-vasta-ai-
nemadidrityksid. Toisaalta ne eivit enédd ole yhte-
neviiset joidenkin uudempien kiyttoon tulleiden
mairitelmien kanssa.

Tutkijaryhma kidynnisti uuden kriteeriston luo-
misen vuonna 2010 tyonimellda DCVAS, Diag-
nostic and Classification Criteria in Vasculitis, eli
vaskuliittien diagnostiset ja luokittelukriteerit.
Tutkimuksen erityiseni kiinnostuksen kohteena
on kuusi vaskuliittisairautta: granulomatoottinen
polyangiitti (GPA), eosinofiilinen granulomat-
toottinen polyangiitti (EGPA), mikroskooppinen
polyangiitti, polyarteritis nodosa, Takayasun arte-

riitti ja temporaaliarteriitti. Tutkijat ovat rekry-
toineet yli 6000 potilasta mukana olevista maista
ja jo noin 5500 henkilolti tiedot on saatu kerittya.
Tietoja kerdtddn vuoden 2017 loppuun, jotta ta-
voitettaisiin riittivd madrd myos mm. Takayasun
arteriittia ja polyarteritis nodosaa sairastavia.

Laura Pirild kertoi my6s Suomen Biopankeista
Jja niissd tehtdvistd tutkimuksesta. Biopankki-
tutkimuksen avulla kehitetddn parempia hoi-
tomuotoja ja edistetididn kansalaisten terveytti
terveystieteellisen tutkimuksen avulla. Alustus
viritti mukavasti keskustelua ja kysymyksid vas-
kuliiteista.

Toisena teemana vaskuliittipdivissi kisiteltiin
Suomen Vaskuliittiyhdistyksen vuonna 2016
kdynnistimai projektia, jonka tarkoituksena on
tuottaa sdhkoinen ja paperiesite vaskuliitteihin
sairastumiseen liittyvistd kokemuksista.

Projektin ensimmiinen vaihe eli sihkoinen kysely
vaskuliitteja sairastaville on nyt toteutettu. Kaksi
sairaanhoitajaopiskelijaa Himeen Ammattikor-
keakoulusta, Anna-Maija Lehtonen ja Ellinoora
Harjunpaa tekivit sen opinniytetyoniin. Yhdis-
tys on jo saanut osan materiaalista kdyttoonsa.
Seuraavaksi on tarkoituksena saattaa ensimmiisen
vaiheen aineisto sekd muu aineisto A5-kokoiseksi
vihkoseksi sekd verkkoversioksi nimeltddn "Vas-
kuliittiopas — kokemuksia vaskuliittiin sairastumi-
sesta”. Tavoitteena on saada opas jakoon vuoden
2018 alussa.
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Kuvio 1. Suomen Vaskuliittiyhdistyksen
kartoitukseen vastanneiden ikajakauma.

Kuvio 2. Tutkimusten kesto ennen diagnoosin saantia.
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Taulukko 1. Vastaajien kokemus vaskuliitin
vaikutuksesta arkeen viisiportaisella asteikolla, jossa 1
tarkoittaa ei lainkaan ja 5 erittain paljon.

7,44 % 1983% 31,40% 27,27% 14,05% 121

Lisdtietoa:

www.dcvas.org
www.biopankki.fi/mika-on-biopankki

www.vaskuliittiyhdistys.fi

Kyselyyn vastasi 121 henkilo4, joista miehid oli
24 prosenttia ja naisia 76 prosenttia. Se vastaa
tdysin yhdistyksen varsinaisten jdsenten sukupuo-
lijakaumaa vuoden 2016 lopussa, vaikka kyselyyn
onkin vastannut yhdistyksen jdsenten lisdksi Reu-
maliiton harvinaistoiminnan postituslistalaisia seké
tacebook-ryhmin jdsenii, jotka eivit ole yhdistyk-
sen jdsenii.

Kyselyyn vastanneista 68.6 prosenttia oli yli
50-vuotiaita (ks. kuvio 1).

Yleisin diagnoosi oli granulomatottiinen po-
lyangiitti, GPA, joka oli 40 prosentilla kyselyyn
vastanneista. Seuraavaksi yleisimmit diagnoosit
olivat eosinofiilinen granulomattootinen poly-
angiitti (EGPA), mikroskooppinen polyangiitti,
Takayasun arteriitti ja temporaaliarteriitti. Ku-
hunkin ryhmiin kuului kahdeksan prosenttia
vastanneista.

Harvinaisissa sairauksissa on aina kiinnos-
tava saada selville, kauanko on kulunut aikaa
ennen diagnoosin saamista. Téssdkin kyselyssa
asiaa selvitettiin. Ilahduttava tieto oli, etti reilu
kolmannes oli saanut diagnoosin alle kahdessa
kuukaudessa, mutta viidelld prosentilla eli kuu-
della henkilolld diagnoosin saamiseen oli mennyt
yli neljd vuotta (ks. kuvio 2). Vastaajia pyydettiin
myos arvioimaan viisiportaisella asteikolla, miten
vaskuliittisairaus on vaikuttanut hdnen arkeensa.
Vastaajista 7.44 prosenttia oli sitd mieltd, ettei
lainkaan ja 14.05 prosenttia, etti erittdin paljon
(ks. taulukko 1).

Kyselyssi selvitettiin myos paljon muita mm.
hoitoon ja kuntoutukseen liittyvid asioita ja yhdis-
tys jatkaa aineiston késittelyd.

Yhdistys jédrjestdd tapaamisia eri puolilla Suomea.
Helmikuussa viriteltiin yhteistd tapaamista Kuo-
piossa, mutta se jouduttiin peruuttamaan vihiisen
kiinnostuksen takia. Vuosikokous pidettiin Tu-
russa ja loppuvuodesta olisi tarkoitus tavata vield
Oulun seudulla. Seuraa yhdistyksen nettisivuja,
niiltd loydét lisédtietoa.



HARVINAISET VERTAISTUKIJAT

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

Aikuisen Stillin tauti EGPA
Tapio Mikkonen Saila Aurinko
040 553 5027 050 588 3931

tapio.mikkonen@suursaimaa.com | saila.aurinko@gmail.com

GPA

Elina Knaapi

0400 142 754
knaapiella@gmail.com

Behcetin oireyhtyma
Taina Laine

040 734 4967
tailai.fi@gmail.com

Elisa Simola

Borrelioosin krooninen muoto . ) . )
elisa.simola@ppl.inet.fi

Sirkka-Liisa Aro
050 533 5587 Maija Saaskilahti
0400 708 082

Anja Lappalainen maija.saaskilahti@Ishp.fi

050 354 0554

Inkluusiokappalemyosiitti
Eeva-Liisa Hakala

050 518 7388
eeva-liisa.hakala@kymp.net

Dermatomyosiitti
Jaana Toivonen
(02) 732 0579

Ehlers-Danlosin oireyhtyma
Minna-Kaisa Heinonen

050 370 8417
minttumantan@gmail.com

Tuomo Tenhunen
040 556 8719
tuomo.tenhunen@hotmail.com

MCTD
Onerva Ahonen
(03) 543 4252

Arja Vuoni
040 539 5054

-

¥
-4

Lihastautiliitto ja Reumaliitto jarjestavat yhteistydssa STEA:n
tuella Karjalohjan Paivakummussa sopeutumisvalmennuskurssin
pariskunnille, joilla toisella on myosiitti.

o) Myosiittia sairastavien parikurssi

Kurssiaika: 2.10. - 5.10.2017
Kurssipaikka: Kylpyldhotelli Pdivakumpu, Karjalohja
Hakuaika paattyy: 9.8.2017

Kurssin sisdltéa rakennetaan osallistujien tarpeiden ja
toiveiden pohjalta. Kurssin tavoitteena on tarjota tietoa
myosiittisairauksista ja niiden hoidosta. Kurssilla kasitelldaan
sairauden vaikutuksia parisuhteeseen ja annetaan evaita
parisuhteen hoitamiseen. Kurssilla voi l6ytaa keinoja vahvistaa

omia voimavaroja arjessa.

Kurssille otetaan kahdeksan pariskuntaa.
Kurssi on osallistujille maksuton.

Matkakuluihin voi saada tukea KELAsta, jos on hakenut
kurssille ldakarin B-lausunnolla, jossa suositellaan
kurssille osallistumista. B-laakarinlausunto on myds
edellytys mahdollisen kuntoutusrahan mydntamiselle
kurssin jalkeen.

Lisdtietoa ja hakulomakkeita saat
Reumaliiton kurssisihteerilta Leena Loposelta
puh. 040 504 4536 tai leena.loponen@reumaliitto.fi

b

Lihastautilitto ry

Reumaliitto

Maija Simola
040 574 1193

Seija Kyykoski
040 749 4620

Marjukka Nurmela
050 344 9500
marjukka.nurmela@tintti.net

Polyarteritis nodosa

Anna Heikkinen

040 778 9990
heikkinenanna83@gmail.com Jari Vdénénen

050 313 3853

Polymyosiitti j.h.vaananen@gmail.com
Sirpa Korpihuhta
050 540 3303 SLE
. Kirsi Myllys
Leena Sainio 050 309 8261

040 834 6880

hegele@dnainternet.net Kirsi.myllys@iki.f

(Parhaiten tavoitettavissa

Ritva Varjola iltaisin.)
050 357 6950 Marjatta Sykko
050 376 5942

Relapsoiva polykondriitti
Tuija Réiséla

0400 328 307
tuija.raisala@gmail.com

Pia Huhtala
044 586 1566

Takayasun arteriitti

Ulla Tuominen

0400 555 382
ulla.tuominen@kolumbus.fi

Skleroderma

Saini Knuuttila

044 039 1220
saini.knuuttila@netikka.fi

Reumaliiton
SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIT

Kurssit pariskunnille:

* Kun kipu ei ndy -parikurssi
25.9. - 29.9.17 Kuortaneen Urheiluopisto,
Kuortane

* Hyvén eldman hetkia -parikurssi
13.11.-17.11.17 Kylpyla Paivakumpu,
Karjalohja

Yksilokurssi:
¢ Kipu ja henkinen hyvinvointi
16.10. - 20.10.17 Meri-Karina, Turku

$ 8 $ S $ &

Hakuaika kursseille paattyy viisi viilkkoa ennen
kurssin alkua.

Tutustu tarkemmin osoitteessa
www. reumaliitto.fi

Lisatietoja:
kurssisihteeri Leena Loponen
040 504 4536
leena.loponen@reumaliitto.fi
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Toukokuussa on kokoontuminen maanantaina 22.5. klo 17.30 - 19.00.
Syksyn tapaamiset ovat 25.9., 23.10. seka 27.11. Helsingin Reumayhdistyksessa, Korppaan-
maentie 6. Ryhmassa voivat harvinaisia reumasairauksia sairastavat vaihtaa kokemuksia toisten
samassa tilanteessa olevien kanssa. Ryhma toimii paasaantoisesti vertaistukiryhmana.
Reija Narhi, reijanarhi@hotmail.com ja Saila Aurinko, saila.aurinko@gmail.com
helsinginreumayhdistys.com

Ryhma kokoontuu Niiralankatu 17 B, Kuopio.
Kysy syksyn tapaamisista Aune Oksman: 045 238 8795 tai Leena Pulkkinen: 0400 673 820
leena.pulkkinen@gmail.com kuopionreumayhdistys.fi

Ryhma kokoontuu yhdistyksen tiloissa Vapaudenkatu 1 D 67 (2 krs.) kevatkaudella tiistaina
2.5. klo 18.00. Vetdjina toimivat Eeva Louhevaara, puh. 050 555 1392, eeva@louhevaara.net ja
Kielo Berg, puh. 040 517 6873, kielo.berg@phnet.fi

Syksylla ryhman tapaamiset 5.9., 3.10., 7.11. ja 5.12. Uusi vetdja Mia Naveri,
harvinaiset.mia@gmail.com lahdenreumayhdistys.fi

-.--

Salon ryhma kokoontuu keskiviikkona 3.5 klo 18.00. Kysy lisaa Marjo Makela:
040 738 3563, marjo70.makela@gmail.com salonreumayhdistys.fi

Turun klubi kokoontuu tiistaina 9.5 klo 18.00. Tilaisuudessa vieraana lakimies
Jukka Kumpuvuori, joka kertoo vammaisille lain mukaan kuuluvista etuuksista ja antaa tietoa,
miten toimia erilaisissa pulmatilanteissa. My&s Salon ryhma on tervetullut kokoontumiseen.
Kysy lisaa Marjo Makela: 040 738 3563, marjo70.makela@gmail.com

turunreumayhdistys.fi



Ryhma kokoontuu Jarjestétalolla, Kauppakatu 1 (2. krs). Ryhma on toiminut huhtikuusta 2010
lahtien. Alusta l@htien ohjaajana ollut Saini Knuuttila jattda ryhman vetovastuun, mutta on mu-
kana muutoin toiminnassa.

Kokoontumiset, tarjoilut ja ilmoittelut hoidetaan jatkossa talkooperiaatteella. Kysy kokoontumi-

sista Seindjoen reumayhdistyksen puheenjohtaja Kaija Ikkeldjarvi: 040 1990770.
jarjestotaloseinajoki.net

Tule mukaan toimintaamme! Tapaamme kahvin merkeissg, useimmiten yhdistyksen toimistol-
la, Satakunnankatu 28 B 10 (3. krs) 5-6 kertaa vuodessa. Opimme uutta, vaihdamme tietoa ja
kokemuksia sekd saamme uusia ystavia! Keskiviikkona 10.5. tapaaminen toimistolla klo 18.00.
Syksyn 2017 tapaamiset keskiviikkoisin 13.9., 1.11. ja 13.12. klo 18.00 toimistolla. Tervetuloa

mukaan!

tampereenreumayhdistys.fi

Ryhma kokoontuu yhdistyksen toimistolla, Puusepankuja 2.
Vetdjana toimii Katja Térmi, katja.tormi@mail.suomi.net

Annette Mathlin: 0400 735 589, annette.mathlin@luukku.com

Voit osallistua Reumaliiton jarjestamaan harvinaistoimintaan, vaikka et olisikaan liiton minkaan
jasenyhdistyksen jasen. Ylla olevien vertaisryhmien osalta tarkasta, edellyttadaké ryhmaan
osallistuminen reumayhdistyksen jasenyytta.

Reumaliiton

Vapaaehtoistoimijoiden
koulutuspaivat, Tampere
vertaisryhmien
ohjaajat, vertaistukijat,
harvinaisyhdistysten
hallitusaktiivit

Reumaliiton
jarjestama verkkoluento
facebookissa: SLE

www.reumaliitto.fi/
tapahtumat

seminaari:
Miksi vasyttaa? Tampere

Paivan aikana kasitellaan
vasymykseen liittyvaa
problematiikkaa ja valotetaan
sitd, miten voi selvita vasymyksen
kanssa.

kaikille harvinaisia
reumasairauksia sairastaville, joilla
sairauteen liittyy yhtena oireena
vasymys.

harvinainenreuma.fi

-sivustolta elokuussa

vertaistukijoiden
tapaaminen, Helsinki
liton harvinaistoiminnassa
mukana oleville koulutetuille
vertaistukijoille.

Jarjestetaan yhteistydssa
allergia- ja astmaliiton,
hengitysliiton ja invalidiliiton
harvinaistoiminnan yksikdiden
kanssa.

Ota yhteytta: Leena Loponen,
leena.loponen@reumaliitto.fi
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Missis vilissd vield pédivikirjaa olisi pitidnyt
kirjoittaa? Sydda ja nukkuakin piti. Téllaista on
kuntoutus tdnddn. Viisi hektistd pdivdd kolmeen
kertaan. Torstaina kuuli monen sanovan, huo-
menna jo loppuu. Toki yksi vaihtoehto on jakaa

kuntoutuspiivit kahteen osaan, jos se sopii jér-

jestdjille. Arkiympyroistd irtautuminen ja kun-

toutukseen keskittyminen voisi olla helpompaa.

Ainakin matkustamista on vihemmin. Vai lieko
HEB vain lappilaiselle liian kiivas rytmi?

Ensimmdiiselld jaksolla tulee asettaa omat tavoit-

15 vuorokautta aamuhera tysta’ kellon teet kuntoutukselle, KELA:n vaatima tieto. Kaksi

. . kolme tavoitetta sisdltden vaihtoehtoja hyvisti
seurantaa, tuhansia askeleita, ” ” C )
parannuksesta "mahalaskuun”. Tavoitteina voi

paivittaista liotusta, kiihkeaa liikuntaa, olla niin fyysisen kunnon kohotus kuin eldménta-

hallittua keskustelua ja harrasta paremonttikin. Kuntoutusaika on vuosi myonté-

kuuntelua! miSp?lV?sta, Jotep kuntf)utI:ISJakSO‘]en aJ01tu§ oman

eldmintilanteen ja tavoitteiden mukaan onnistuu.
Than itse saa merkitd viimeiselld jaksolla, miten
tavoite on onnistunut! Ohjelma on kylld monipuo-
linen piistd varpaisiin, arjen pikku askareista eld-
min hallintaan. Avoin, utelias mieli on jo puolet
kuntoutumisesta!

Edellisestd kuntoutuksesta on 16 vuotta. Oli
aikakin tehdid inventaario, mitd on menetetty ja
mitd vield jiljelld. Sitd sokaistuu omaan tilaansa,
eikd havahdu muutoksiin ajoissa. Miki on tdméin
hetkinen tilanne, miten arkipéivin rutiineista sel-
vitddn? Erilaisten tukien ja apuvilineiden valikoi-
ma on nykyiddn runsas, kunhan 16ytda niisti itselle
sopivimmat vaihtoehdot. Ja kokeilemalla ammatti-
laisen opastuksella se onnistuu.

Kun liikkumisessa on rajoitteita, on kunnon ylla-
pitdminen haasteellista. Vesiliitkunta on tehokasta
oikeassa ohjauksessa. Sitéd olen harrastanut yli 20
vuotta. Kehontuntemusryhmi oli uutta ja mielen-
kiintoista. Seldllddn maatenkin voi jumpata tehok-
kaasti. Ei tule hiki, eikd huippaa. Sitid oli kuitenkin
vain kaksi kertaa. Tarkedi oli kylmihoito péivit-
tdin kivun pysédyttamiseksi. ED:ssa rasituksesta
palautuminen on hidasta ja taitaa vield hidastua
1dn myotd lisdd. Pitdisi vain pysdhtyi ja antaa kro-
pan palautua tekemittd yhtadn mitdan.

Kuva: Heikki Hjelt
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Piikkirit olen jo oppinut ottamaan, mutta ren- saa sinut uskomaan itseesi.

toutumiseen pitéisi keskittyd paremmin! Muuten Jalkojenhoitaja

muistuttaa piivittiisestd hoidosta ja pistid
varpaat jJumppaamaan.

nukkuminen vaihtelee kipujen vuoksi. Geelipe-
tauspatjaa, tukityynyjd, liukulakanaa ym. pitda
vain kokeilla, mikd parhaiten milloinkin auttaa.
Nyt téddlld kotona “y6auringon maassa” on alkanut ~ Sossu

valoisa aika kestden syyskuulle, sama koska nuk- avaa KELA:n kiemuraisia tulkintoja ihan
kuu kun ei ole yotdkéddn! selkokielelle.
Hoitaja

kyselee kuulumisia, mittaa verenpainetta, tarjoaa

laastaria ym.
Fysioterapeutti

mm. mittaa, tutkii, hoitaa, litkuttaa ja rentouttaa. Laakarin ja kokin
toimenkuva onkin selkei.
Toimintaterapeutilta

apuvilineitd, tukia ja tyynyjd helpotukseksi. Viimeisend pdividnd ansaitusti kdynti
kosmetologilla ja kulmat ojennukseen ja viriin.

Ravintoterapeutilta Rehystévitpa sitten iloisia silmid.

tuhti tietopaketti ravinnosta ja ruoansulatuksesta.

Psykologi

Kortutusts, Gpibasta)

. aikuisille seka Harvinaisia sidekudossairauksia sairastaville.
0 lapsille ja nuorille

Nro Jakso Vrk
Apila tarjoaa Kelan jarjestdamaa yksilol-
lista kuntoutusta tule- ja reumasairauksia 61921 (et g
sairastaville. Kuntoutusta jarjestetaan seka 61922 04.09. - 08.09.17 5
vaativana laakinnallisena etta moniammatil-
lisena harkinnanvaraisena kuntoutuksena. uusl 11.09.-15.09.17 >
Nuorille tarjoamme mahdollisuuden myos 61923 02.10.-06.10.17 5
etakuntoutukseen.
61924 06.11.-10.11.17 5
5

q{ l l I _l uusl 04.12.-08.12.17

Harvinaisia sidekudossairauksia sairastaville.

Nro Aloitusjakso Vrk
uusl 23.10.-27.10.17 5+5+5
uusl 20.11.-24.11.17 5+5+5

5 E 5 . . . & . :
WWww. k‘mmmmp‘lhbll UUSIEN kurssien tiedot 16ydat nettisivuiltamme!

Kysy lisda kuntoutuksesta sekd hakemisesta:

° A : sosiaaliohjaaja Sari Nousimaa
Kuntoutu'mlskeskus Reila puh. 03 2716 293, sari.nousimaa@Kkk-apila.fi
Reumantie 6, 36200 Kangasala .
puh. 03 2716 11 puhelinajat:
info@kk-apila.fi ti 13.00-14.00, ke ja to 11.30-12.00, pe 11.30-12.30
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HARVINAISTOIMINTA

Harvinaisia reumasairauksia ja niiden sukuisia sairauksia sairastaville

Talla hetkelld jo 2500 henkilda on mukana harvinaistoiminnan
ﬁ postituslistalla ja toiminnan piirissa. He saavat kaksi kertaa vuodessa
julkaistavan Harvinaisia-lehden, ja heille tiedotetaan sahkdpostitse
ajankohtaisista asioista tarpeen mukaan.

REUMALIITON HARVINAISTOIMINTA ON

* Vertaistukitoimintaa — harvinaistiimi organisoi, koordinoi, kouluttaa ja
yllapitaa vertaistukijarekisteria

Lo

° Harvinaistietoa — tutkittua ja kokemuksellista tietoa harvinainenreuma.fi
-sivustolle

° Harvinaisia-lehti — ilmestyy kaksi kertaa vuodessa

"}?

®* Neuvontaa

* Tapaamisia diagnoosiryhmille tai kaikille yhdessa, alueellisia ja
valtakunnallisia tapahtumia

* Uusien toimintamuotojen kehittamista resurssien puitteissa

Yhteistyota valtakunnallisesti toimivien diagnoosiyhdistysten ja
a Harvinaiset-verkoston kanssa

HARVINAISTIIMI:

kehitysjohtaja Jaana Hirvonen, jaana.hirvonen@reumaliitto.fi, 0400 760 054
kurssisihteeri Leena Loponen, leena.loponen@reumaliitto.fi, 040 504 4536 '
ma. suunnittelija Eeva Pdyhdnen, eeva.poyhonen@reumaliitto.fi, 044 241 9800

Reumaliitto Reumaliitto

HARVINAISET 70 VUOTTA

o ud 9
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