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Kun eletdin joulukuuta, niin joulu tulee ithan vikisin-
kin mieleen. Sehdn on teemana hiukan ristiriitainen
aihe lehdenteossa. Ainakaan ei sovi kdyttad kristil-
listd kuvastoa, ettei nosteta yhden uskontokunnan
pédjuhlaa liian isoksi asiaksi eikd toisaalta lihted sen
punanuttuisen kaverin matkaan lahjahéssotykseen
estimiin kestdvid kehitystd. Minulle joulunaika on
kuitenkin jotain erityistd. Voisiko sitd kuvata mielen-
maisemaksi? Vuosi on pddttyméssd. On lupa rauhoit-
tua kynttildn valossa. Viettdd levollisia hetkii laheisten
kanssa tai uppoutua hyviin kirjaan...ja myonnetiin
nauttia hitusen suklaakonvehteja.

Jirjestokentti hiljenee. Kaikki tekeméttomit tyot vol
slirtdd seuraavan vuoden puolelle. Luopua minuutti-
aikataulusta muutamaksi viikoksi. Samalla voi antaa
ajatustenkin levitd tai ajatella kokonaisia ajatuksia, joi-
ta arkena ei ehdi. Mutta onko "luterilaisuus” kuitenkin
meilld sen verran selkdytimessd, ettd monelle on vai-
keaa ja ehki vihin epiilyttdavadkin vain olla? Olemisen
vaikeudesta 1oydit tdssd lehdessd Soili Walleniuksen
kolumnin. Se kannattaa lukea. Itsestini olen ainakin
oppinut, ettd saan parhaat ajatukseni ja ideani, kun en
ajattele mitdin! Pakottamatta.

Joulun jilkeen tehddin lupauksia uudeksi vuodeksi.
Mutta miltd kuulostaisikin sellainen lupaus, ettd tekisi
my0s itselleen kaikkea sitd hyvid, minkd teemme 14-
heisillemme. Esimerkiksi jos mietit tyossi jaksamisesi
haasteita, niin kuuntele itsedsi. Loydit tdssd lehdesta
tietopaketin tyokyvyn yllapitdmisen keinoista. Uutena
palvelumuotona voit myos chattailla ndistd teemois-

ta tyokykykoordinaattori Maritta Lanton kanssa
14.—16.1.2019, ja suunnitella ihan kdytiannon askelia
muutoksen edistimiseksi.

Péikirjoitussivua pidetéin usein lehden tirkeimpéni
sivuna, koska siini linjataan lehden suuntaa ja noste-
taan esiin ajankohtaisia asioita sen nikokulmasta. T#4-
min lehden tirkein sivu on kuitenkin viimeiseni. Silld
jos milld linjataan paitsi lehden, my6s Reumaliiton
koko harvinaistoiminnan suuntaa. Ota se esiin viimeis-
tddn, kun vuodenvaihteen humu on takana péin ja hir-
kaviikot alkavat. Repiise irti, anna palautetta ja lihetd
meille postissa tai vastaa kyselyssd mainitun sahkoi-
sen linkin kautta. Keviilld teemme rahoittajallemme
STEA:lle ns. tuloksellisuus- ja vaikuttavuus-
selvityksen, jossa raportoimme myos

saamastamme palautteesta. Samalla

kuulemme itsekin, mitd voisimme tehdi

enemmin, vihemmain tai toisin.

Nautitaan sitd ennen joulunpyhisti tai
ylimddriisistd vapaapdivistd, miten
sen kukin omalla kohdallaan
nikeekin. Sitten menniin

kevittd kohden.

Voimaannuttavaa
vuodenvaihdetta

Jaana Hrvonen
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Harvinaissairaudet esilla

pohjoismaisessa reumatologian kongressissa

Tana vuonna oli Suomen ja Helsingin vuoro isannoi-
da pohjoismaista reumatologian kongressia. Tapah-
tuma jarjestetaan joka toinen vuosi, ja se kiertaa
vuorotellen kaikki viisi Pohjoismaata. Osallistujia oli
syyskuun kongressissa yli 500 kaikkiaan 23 maasta.
Intensiivisten neljdn kongressipéivan aikana puhutti-
vat my0Os harvinaissairaudet, mm. systeeminen
skleroosi ja tulehdukselliset lihassairaudet.

Systeeminen skleroosi eli skleroderma
Varhaisen diagnoosin tarkeys

Ensimmiiseni kongressipdivini jirjestettiin sys-
teemisid sidekudossairauksia, erityisesti systeemistd
skleroosia, kisittelevd symposiumi. Pohjoismaiden
johtaviin systeemisen skleroosin asiantuntijoihin kuu-
luva Roger Hesselstrand Lundista korosti esitykses-
sddn varhaisen diagnoosin tirkeyttd. Kolmen oireen ja
l6ydoksen eli valkosormisuuden, turvonneiden sor-
mien ja tuma-vasta-aineiden yhdistelmén tulisi johtaa
systeemisen skleroosin epiilyyn ja lisdtutkimuksiin
erikoissairaanhoidossa diagnoosin varmistamiseksi.
Niitd varmistavia lisdtutkimuksia ovat spesifisten
vasta-aineiden eli sentromeeri-, topoisomeraasi 1- ja
RNA-polymeraasi III -vasta-aineiden méirittiminen
verindytteestd ja kynsivallien hiussuonten tutkiminen
mikroskoopin alla eli kapillaroskopia. Diagnoosin var-
mistuttua kartoitetaan sairastuneen oireita tarkoin ja
kiinnitetddn eritystd huomiota mahdollisiin systeemi-
sen skleroosin komplikaatioihin, kuten kohonneeseen
keuhkovaltimoverenpaineeseen ja keuhkokudoksen
tulehdusmuutoksiin, sek# suunnitellaan hoitoa ja seu-
rantaa.



Taulukko 1.

Hesselstrand pohti esityksessaan vuoden 2013 ACR-EULAR:in systeemisen skleroosin luokittelukriteereja.
Niiden mukaan tauti voidaan luokitella systeemiseksi skleroosiksi, jos eri oireiden tai vasta-aineloydosten

perusteella laskettu pistemaara on 9 tai enemman.

Ihon paksuuntuminen molempien kaésien sormissa ulottuen kaden selkaan (riittava kriteeri)

Turvonneet sormet 2
Sormien sklerodaktylia eli sormien ihon kovettuminen (tyvinivelesta keskiniveliin) 4
(lasketaan vain korkein pistemaara)

Sormien haavaumat 2
Sormien paiden kuoppamaiset arvet 3
(lasketaan vain korkein pistemaara)

Teleangiektasiat eli pienten verisuonten laajenemisesta aiheutuneet laiskat iholla 2
Kynsinauhojen hiussuonten muutokset 2
Keuhkoverenpainetauti ja/tai interstitiaalinen keuhkosairaus (maksimipistemaara on 2) 2
Raynaud'n ilmi6 3
Sklerodermaan liittyvat vasta-aineet (mika tahansa sentromeerivasta-aine, topoisomeraasi 1-vasta- | 3
aine tai RNA polymeraasi lll -vasta-aine) (maksimipistemaara on 3)

Luokittelukriteereja kaytetdan apuna systeemisen skleroosin tutkimustydssa, jotta tutkimuksen kohderyhmaan
valikoituisivat nimenomaan systeemista skleroosia sairastavat. Luokittelukriteeri sisaltaa myos luettelon sairauksista, jotka

tulee ottaa huomioon erotusdiagnostisesti.

Muokattu ja yksinkertaistettu alkuperaisesta lahteesta: van der Hoogen F. ym. 2013 classification criteria for systemic
sclerosis. An American college of rheumatology/European league against rheumatism collaborate initiative. Arthritis Rheum.

2013;65:2737-47.

Luokittelu

Hesselstrand pohti myos systeemisen skleroosin
viimeisimpid vuoden 2013 kansainvilisid luokitteluk-
riteereitd, joissa oireiden perusteella lasketaan pisteiti.
Jos pistemddrad on 9 tai yli tauti voidaan luokitella sys-
teemiseksi skleroosiksi. Ndmai kriteerit mahdollistavat
hieman aikaisempaa laajemman systeemisen skleroosin
médritelmin, mutta niiden kéytto diagnostiikassa ei
ole kuitenkaan olennaisesti lisinnyt diagnosoitujen

Valkosormisuus ja elamanlaatu

Systeemisessi skleroosissa sormien ja varpaiden
verisuonilla on taipumus supistua ja ahtautua. Tastd
seuraa valkosormisuus eli Raynaud’n oire ja verisuo-
nimuutosten edetessi alkaa esiintyd myos toistuvia ja
toisinaan vaikeahoitoisia sormi- ja varvashaavoja. Ray-
naud’n oireen negatiiviseen vaikutukseen systeemistd
skleroosia sairastavan eliménlaatuun kiinnitettiin
symposiumissa paljon huomiota. Hesselstrand painot-

ti, ettd vaikka lddkehoidot valkosormisuuden lievit-
tdmiseksi ovat kehittyneet, ei pidd unohtaa lddkkeet-
tomid hoitovaihtoehtoja. Tupakoinnin lopettaminen
on olennaista ja erilaiset lampohoidot, ihon voitelu ja
haavojen hoito ovat tirkeitéd eldminlaatua kohentavia
hoitokeinoja. Téssd korostuu haavanhoitoon perehty-
neen sairaanhoitajan rooli.

Kapillaroskopia

Helsingin yliopistosairaalan reumaklinikalla toimi-

va Pinja Parmanne pohti esityksessdidn tarkemmin
kapillaroskopian merkitystd systeemisen skleroosin
diagnosoinnissa ja seurannassa. Kapillaroskopia on
olennainen tutkimus kaikille, joilla epiillddn systee-
mista skleroosia. Se suositellaan tehtidviksi erityisesti,
Jjos valkosormisuus alkaa 40. ikdvuoden jilkeen. Mi-
kroskopointiloydoksen perusteella voidaan erottaa var-
haisia, ns. aktiivisia ja my6hiisia muutoksia toisistaan.
Pitkille edenneet hiussuonimuutokset korreloivat
myohemmain verisuonisairauden kanssa. Yksittdisissd
tapauksissa on raportoitu, ettd tehokkaan ja menestyk-
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sellisen systeemisen skleroosin hoidon my6té hiussuo-
nimuutokset voivat vihitellen lieventyé.

Hoidosta

Systeemisen skleroosin oireita voidaan lievittid jo suh-
teellisen tehokkaasti, mutta tautia parantavaa hoitoa
ei toistaiseksi ole tarjolla. Vaikka kyseessi on autoim-
muunisairaus, immuunivastetta vaimentavat ldikkeet
eivit ole kovin vakuuttavasti voineet pysdyttdd taudin
kulkua. Metotreksaattia, syklofosfamidia ja mykofeno-
laattimofetiilia kdytetddn, mutta niistd saatava hyoty
on kuitenkin rajallinen. Biologisiin lddkkeisiin lukeu-
tuvaa tosilitsumabia on myos yritetty kdyttdd, mutta
senkddn hyodysti ei ole vakuuttavaa ndyttod.

Tulehdukselliset lihassairaudet eli
myosiitit

Lihassairauksien laaja kirjo

Tulehduksellisia lihassairauksia kisittelevd symposi-
umi alkoi turkulaisen neurologin Manu Jokelan esi-
tykselld lihasheikkouden ja -kivun varsin moninaisista
syistd. Jokela korosti, etti lihasheikkouden taustalla
voivat olla ei vain tulehdukselliset lihassairaudet vaan
myo6s monet yleissairaudet, neurologiset sairaudet

ja perinnolliset lihassairaudet. Niiden ei-tulehduk-
sellisten sairauksien tunnistaminen on tirkeii, silld
niiden hoidossa ei pidd kdyttdd immuunivasteeseen
vaikuttavia l4édkkeitd. Tunnetuin perinnollisisté
lihassairauksista on Duchennen lihasdystrofia, joka
vol erehdyttdvisti muistuttaa myosiittia, silld mm.
kreatiinikinaasin (CR) veripitoisuus on molemmissa
suurentunut. Duchennen lihasdystrofia on X-kro-
mosomissa periytyvi sairaus, joten sithen sairastuvat
ainoastaan miehet. Myosiittia muistuttavien perin-
nollisten lihassairauksien tarkempi médrittdiminen
tapahtuu reumatologin, neurologin ja perinnéllisyys-
ladkidrin yhteistyond. Lihasoireita aiheuttavia yleissai-
rauksia ovat kilpirauhasen vajaatoiminta, diabetes ja
Cushingin oireyhtymd, jossa lisimunuainen tuottaa
litkaa kortisonihormonia. Myds monet ladkkeet, mm.
kolesterolitasoa alentavat statiinit, voivat tunnetusti
atheuttaa lihasoireita.

Diagnostiikka ja hoito

Tulehduksellisten lihassairauksien diagnostiikasta ja
hoidosta puhui Lara Dani Tukholmasta. Myosiittien
luokittelu on viime vuosina merkittdvisti tarkentu-
nut, ennen kaikkea uusien vasta-aineiden ldytymisen
ansiosta. T@nd pédivdnd ns. myosiittispesifisten vas-
ta-aineiden avulla voidaan entistd tarkemmin jaotella
sairauden alatyyppeji, ja sen perusteella ennustaa tau-

din kulkua seki arvioida hoitovastetta. Tunnetuin ja
yleisin ndistd spesifisistd vasta-aineista on Jo-1-vasta-
aine, joka liittyy ns. antisyntetaasisyndroomaan. Sitd
luonnehtii lihastulehduksen liséksi keuhkokudoksen
sairaus eli interstitiaalipneumonia. Toinen tirked vas-
ta-aine on MDA 5-vasta-aine, johon liittyy usein vaikea
keuhkokudoksen sairaus ja dermatomyosiittiin sopivia
iho-oireita mutta ei varsinaista lihastulehdusta.

Viime vuosina statiinien kidyttoon on liitetty erilli-
nen lihashaitta, nekrotisoiva myopatia, jota pidetdin
immuunivélitteisend. Nekrotisoivaa myopatiaa voi
kehittyd myos ilman edeltiviid statiinien kiyttod ja sitd
luonnehtii nopeasti etenevi lihasheikkous ja vaihteleva
vaste lddkehoidolle.

Tulehduksellisten lihassairauksien harvinaisuuden
vuoksi niiden hoitosuositukset perustuvat enemman
kokemukseen kuin kontrolloituihin satunnaistettuihin
tutkimuksiin. Alkuhoitona on aina suuriannoksinen
kortisonivalmiste, johon usein liitetd4n toinen im-
muunivastetta vaimentava ldike, kuten metotreksaatti
tai atsatiopriini. Uudemmista lddkkeistd B-imusoluja
poistavaa rituksimabia kiytetddn lisddntyvissd médrin,
vaikka kaksoissokkotutkimus el ole pystynyt osoitta-
maan sen paremmuutta verrokkeihin nihden. Rituksi-
mabin kiyttéonotolla on kuitenkin ollut myénteinen
vaikutus, silld se on vihentinyt usein sivuvaikutuksia
aiheuttavan syklofosfamidin tarvetta.

Tirkednd osana hoitoa on yksilollinen raataloity
harjoitusohjelma, jossa sairastunut toteuttaa fyysistd
kuntoa ylldpitdvid ohjelmaa, joka tihtdd toimintaky-
vyn ja lihasvoiman parantamiseen. Mielenkiintoista
on todeta, ettd fyysisen harjoitteluohjelman on todettu
hillitsevin myos tulehdusreaktiota.

Lopuksi

Pohjoismaissa tieto harvinaisista reumasairauksista on
hyvilld kansainviliselld tasolla, ja kokemusta nididen
sairauksien hoidosta on kertynyt runsaasti. Esimerkik-
si Ruotsissa on jo vuosikymmenii jirjestelmaillisesti
seurattu mm. systeemisté skleroosia ja tulehdukselli-
sia lihassairauksia sairastavia. Sen tuloksena on saatu
paljon uutta tietoa niiden tautien kulusta, komplikaa-
tioista ja vasteesta hoidolle. Parantuneen laborato-
riodiagnostiikan avulla on 16ytynyt harvinaistenkin
sairauksien alaryhmid. Niisté tiedoista on todenni-
koisesti hyotyd, kun lddkehoito kehittyy, ja tulevaisuu-
dessa kiytettineen lisddntyvissd miadrin yksilollisesti
radtiloityjd hoitoja.

Tom Pettersson,

LKT, professori,

Sisatautien ja reumatologian erikoislaakari
Helsingin yliopistollinen sairaala
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- potilaslahtoista tietoa systeemisesta skleroosista
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Harvinaisia-lehden edellisesséd numerossa 1/2018
kerroin kuulumisia systeemisté skleroosia kasittele-
vastd maailmankongressista Bordeauxissa. Kirjoitus-
tani kuvitti taiteilija Paul Kleen maalaus "Dieser
Stern lehrt beugen” ("Téma téhti opettaa taipu-
maan’”). Tulkitsin sen kuvaavan systeemista skleroo-
sia sairastaneen ja siihen kuolleen Paul Kleen
tuntoja. Maailman Sklerodermasaatio pyrkii siihen,
etta systeeminen skleroosi tulisi maailmalla nykyista
tunnetummaksi ja tutkitummaksi sairaudeksi.

Looppijulkisuutta

Viime vuosina systeeminen skleroosi on saanut muuta-
kin, jopa iltapéivilehtien 166ppeihin yltivaa julkisuut-
ta, kun tunnettu norjalainen lidkiri, entinen valokuva-
malli ja Suomessakin hotelleja omistavan miljardéérin
vaimo Gunhild Stordalen on puhunut julkisesti sai-
raudestaan. Hénesté kertova
lehtiartikkeli (HS 10.5.2017)
tiivistdd sairaudesta olennai-
sen: "Systeeminen skleroosi
on harvinainen sidekudos-
sairaus. Siihen sairastuneen
pienet verisuonet vaurioituvat
ja iho kovettuu. Kun tauti
etenee, thminen voi saada
vaurioita sisdelimiinsd.”

Julkkiskaunottaren reipasta
esiintuloa voi arvostaa, silld kasvojen muuttuminen
("losing face”) on yksi sairauden mahdollisista ikévis-
td ja sopeutumista vaativista seurauksista. Kasvoissa
vol olla teleangiektasioita, laajentuneita hiussuonia.
Thon kovettumisen pienentdimii suuta vol ymparoida
sairaudelle tyypilliset siteittdiset juonteet ns. kurenau-
harypyt. Kisissd voi olla kalkkikertymis, sormet voivat
olla pitkddn jatkuneen valkosormisuuden vaurioitta-
mat, paksut, kompelot ja kidyristyneet.

Vaikka ulkon@6n muutokset ovat useimmiten vaarat-
tomia, ne ovat sairastuneelle merkityksellinen osa sitd

Systeeminen skleroosi =
skleroderma

kuormaa, jonka pahimmillaan koko elimist64d kurittava,
vakava, pitkdaikainen ja parantumaton sairaus lastaa
sairastuneen kannettavaksi. Systeemisen skleroosin
aiheuttamat suurimmat terveysongelmat eivét kui-
tenkaan useimmiten nidy ulkoisesti. "Miti, ethdn sind
nédytd ollenkaan sairaalta!” on monen kuulema huudah-
dus. Sairastava itse voisi kertoa kivuista ja visymyk-
sestd sekd vaikkapa ruoansulatuskanavan, keuhkojen ja
syddmen toimintaan liittyvistd ongelmista, erilaisista
liitdnndissairauksista ja ladkehoidon hankalista sivu-
vaikutuksista.

Vertaistukijasta vertaistutkijaksi

Ladketieteellinen tutkimus edistyy kansainvilisend
yhteistyonid omalla sarallaan. Sen sijaan varsin kynti-
méton sarka on potilaslidhtoinen tutkimus, joka antaa
puheenvuoron sairastaville itselleen ja tuo heididn
kokemuksensa muiden tietoon
ja kédyttoon. Joitakin suppeita
englanninkielisid tutkimuksia
on olemassa, mutta nekiin
eivit anna sellaista kokonais-
kuvaa, jota itse olin alkanut
kaivata paitsi oman sairauteni
takia myos tyossani Reuma-
liiton kouluttamana vertais-
tukijana. Vaikka sairastunei-
den kokemuksia késitellddn
monipuolisesti esimerkiksi vertaistapaamisissa ja
Facebookin suljetussa ryhmissi “Sklerodermalaiset”,
kokonaiskuvaa ei niidenkdin avulla synny. Uskon, ettd
myos ladkérien ja muun terveydenhoitohenkil6ston
koulutuksessa potilaiden kokemusperiinen tieto on
tarpeen. Niinpi olin innokas muuntautumaan systee-
misen skleroosin/skleroderman vertaistutkijaksi, kun
viime keviini tarjoutul tilaisuus kyselytutkimuksen
tekemiseen. "Sklerosiskot ja -veljet” voisivat kertoa
sairaudestaan, kohtaamistaan haasteista ja keinoistaan
selviytyd sairauden kanssa. Samalla kartoitettaisiin
myds palvelujirjestelmin toimivuutta. Kysely toteu-
tettiin Reumaliiton harvinaistiimin avulla nettikyse-
lyni loppukeviistd 2018. Kysely oli varsin laaja ja
sisdlsi valmiiden vastausvaihtoehtojen lisidksi my6s
useita mahdollisuuksia vastata omin sanoin.

< Paul Klee
"Dieser Stern lehrt beugen”, 1940, 344
"Tama tahti opettaa taipumaan”

Variprintti paperilla pahvilla 37,8 x 41,3 cm
Paul Klee keskus, Bern, lahjoittanut Livia
Klee. Kuva julkaistu Paul Klee keskuksen

luvalla.
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Nettilinkki sihkoiseen kyselyyn jaettiin Reumalii-
ton harvinaisten reumasairauksien postituslistalle
skleroderma/systeeminen skleroosi -diagnoosilla
ilmoittautuneille ja Suomen Sklerodermayhdistyksen
jasenille. Koska postituslistat sisilsivit myos samoja
henkiloitd eiki listoja voitu verrata tietosuojasyistd,
arvio kyselylinkin vastaanottajien lukumiiristi on
noin 300-350 eri henkil6d. Tarkkaa tietoa maassamme
systeemistd skleroosia sairastavien madristi ei ole,
vaan arvio vaihtelee 400—-800 henkilon vililla.

Odotin kyselyn saavan ehkd noin sata vastaajaa.
Ylldtyin suuresti vastanneiden mahtavasta madrastal
Kysely sai huikeat 257 vastaajaa, mikd on 73—85 pro-

Kuvio 1.
Mitka olivat ensimmaiset oireesi?

74%

42%

29% 30%

26%
22%

9%

Kylmanarkuus

Il Kasien kipeytyminen ja turpoaminen
Valkosormisuus, Raynaud-ilmi6 ja siihen liittyva kipu
lhon kovettuminen ja paksuuntuminen

Il Kohonnut verenpaine
Narastys ja mahan sisallon takaisinvirtaus (refluksi)
Muu oire

senttia kyselyn saaneista. Moni oli paneutunut myos
kirjoittamaan vapaita vastauksia kysymyksiin. Var-
maan se, ettd sai kertoa elimii muuttaneesta tirkeisti
aslasta, omasta sairaudestaan, motivol vastaamaan
pitkidn kyselyyn.

Reumaliiton harvinaistiimin Jaana Hirvonen jakoi
iloni kutsuessaan kyselyn saamaa hyvid tulosta suo-
rastaan aarrearkuksi! Minun tehtdvini on nyt kaivaa
arkusta esiin uutta potilaslihtdistd tietoa ja huoleh-
tia tiedon jakamisesta. Arkun kantta raottelen téssd
kirjoituksessa, jossa kerron "maistiaisina” erditd yleisid

Pitka tie diagnoosiin

Vastaajista suurin osa (92 %) oli naisia. Tyypillinen
vastaaja oli 40-60 vuotias ja asui puolisonsa, perheensi
tai tovereidensa kanssa. Yksin asui neljinnes vastaa-
Jista. Suurin osa vastaajista, 31 prosenttia, oli Uudel-
tamaalta, 11 prosenttia Varsinais-Suomesta ja niin
ikddn 11 prosenttia Pirkanmaalta. Kaupungissa asui
60 prosenttia, haja-asutusalueella 16. Korkein koulutus
oli 50 prosentilla vastaajista ammatillinen koulutus

tai tutkinto, 24 prosentilla korkeakoulututkinto ja 13
prosentilla ammattikorkeakoulututkinto. Vastaajien
varsin korkean koulutustason perusteella ei pidi ajatel-
la, ettéd systeeminen skleroosi olisi kouluja kdyneiden
sairaus, silld tuloksiin vaikuttaa mm. keitd nettikysely
on ylipdédnsi tavoittanut ja keilld on ollut mahdollisuus
sithen vastata.

Ensimmaiset oireet saatiin useimmiten ikdvuosina
80-50. Oireiden ilmeneminen lapsuus- ja teini-idssi
on hyvin harvinaista. Yleisimmét ensimmdiset oireet
olivat kylménarkuus 42 prosentilla sekéd valkosormi-
suus, Raynaud n ilmio, ja siithen liittyvé kipu 74 pro-
sentilla vastaajista (ks. kuvio 1.). Reilu kolmannes (36
%) hakeutui ladkiriin ensisijaisesti valkosormisuuden
takia. Noin kolmanneksella vastaajista (30 %) aikaa
ensimmdisistd oireista diagnoosin saamiseen kului 1-5

17%

Kuvio 2.
Milla nimella sairautesi
on diagnosoitu?

13% 59%

Rajoittunut systeeminen skleroosi (aik. CREST-oireyhtyma)

M Yleistynyt / laaja-alainen / diffuusi systeeminen skleroosi
Diagnoosissa on muu nimi, tarkemmin:
Paikallinen ihon skleroderma, morphea

B Paikallinen ihon skleroderma, lineaarinen ("en Coup de Sabre")

asioita kyselyn tuloksista.



vuotta. Vastaajista 16 prosenttia sai diagnoosin jopa
alle puolessa vuodessa, kun taas yhdeksélld prosentilla
diagnoosin saaminen kesti yli 20 vuotta. Suurin osa
vastaajista (90 %) ei ollut itse osannut epiilld sairas-
tavansa systeemistd skleroosia. Tdmi ei ole ihme, silld
kyseessi on harvinainen sairaus, jota reumatologeja
lukuun ottamatta lddkéritkddan eivit aina tunnista tai
osaa epdilld. Sairauden eri oireita saatetaan pitkddnkin
hoitaa erillisind vaivoina. Diagnoosin jilkeen tun-
netilat ovat vaihdelleet helpotuksesta jarkytykseen,
ahdistukseen ja kuolemanpelkoon.

Diagnoosin teki 57 prosentilla vastaajista reuma-
tologi. Useimmilla (59 %) diagnoosi oli rajoittunut
systeeminen skleroosi, joka on aiemmin tunnettu
CREST-oireyhtymaini (ks. kuvio 2.). Diagnoosina
esiintyl my6s muita nimid 16 prosentissa vastauksia.
Useimmat sisdlsivdt nimen systeeminen skleroosi
lisdttynd etumdireilld alkava, etenevid, madrittdimaton,
varhainen jne.

Ylldttdvan moni, 13 prosenttia vastaajista, ilmoitti
diagnoosinsa olevan systeemisen skleroosin laaja-alai-
nen/yleistynyt/diffuusi muoto. Rohkenen epiilld

tiedon paikkansapitdvyyttd, silld reumatologit kertovat

tdtd sairauden vakavinta muotoa sairastavia olevan
vain harvoja. Vertaiskeskusteluissa on usein kidynyt
ilmi, ettd varsinkin jos diagnoosin saamisesta on pitka
aika eivitkd nykyiset termit ole tuttuja, sekaannuksia
tapahtuu. Koska rajoittunut systeeminen skleroosi
saattaa aitheuttaa vakaviakin sisdelinoireita, henkilo
saattaa ajatella sairastavansa systeemisen skleroosin
laaja-alaista muotoa. Virheellisid kisityksid ja niisti
aiheutuvia lisdhuolia tulee pyrkid vihentdmidn lisdd-
milli oikeaa tietoa.

Vastaajista viidennes (21 %) oli saanut lisiksi jonkun
muun reumasairauden diagnoosin, esimerkiksi Sj6-
grenin oireyhtymén. Vastaajista kolmannes (33 %)
sairastaa myos jotain muuta autoimmuunisairautta
esimerkiksi kilpirauhasen vajaa- tai liikatoimintaa, pri-

maaria biliaarista kirroosia eli sappikirroosia, keliakiaa, '

puna- tai valkojikilaa.

Yli puolella vastaajista (54 %), oli ldhisukulainen, jol-

la oli vahvistettu diagnoosi reumasairaudesta. Sairas-
tuneita olivat 24 prosentilla #iti tai isd, 12 prosentilla
sisar tai veli, neljilld prosentilla lapsi ja 25 prosentilla
muu ldhisukulainen. Systeeminen skleroosi oli kuiten-
kin lihisuvussa harvinainen, vain viidelld prosentilla
vastaajista. Tdmai sopil nykyiseen nikemykseen, etti
systeeminen skleroosi ei liity yhteen geeniin, vaan
useiden geenien yhdistelmiin, jotka ennakoivat alttiut-
ta saada autoimmuunisairauden, jos immuunijéirjestel-
m4 aktivoituu.

Useimmat (67 %) kertoivat saamastaan diagnoosis-
ta tyokavereilleen ja esimiehelleen. Noin joka viides
(18 %) ei kertonut kenellekéddn. Enemmiston (63 %)
on helppo puhua sairaudestaan kenen kanssa vaan.

Taulukko 1. Kaksikymmenta yleisinta ja

voimakkainta oiretta ja terveysongelmaa.

Valkosormisuus (238) 3,89
Kylmanarkuus, epatavallinen palelu

(243) 3,88
Vasymys (237) 3,66
Silmien, suun ja muiden limakalvojen 351
Kuivuminen (237) '
lhon kuivuminen ja kutiaminen (241) 3,25
Nivelkivut ja nivelten jaykkyys (237) 3,16
Lihaskivut ja lihasten jaykkyys (233) 3,16
Turvotus kasissa ja jaloissa (232) 3,05
Mahalaukun sisallén takaisinvirtaus, 305
refluksi (229) ’
Suolistoon liittyvat oireet (213) 3,02
Hampaisiin, ikeniin ja kieleen liittyvat 290
ongelmat (222) ’
Pintaverisuonten vauriot (222) 2,81
Hengenahdistus, hengastyminen (219) | 2,79
Sormien/varpaiden jaykistymat (222) 2,75
Ihon kovettuminen ja paksuuntuminen 273
(231) ’
Suun pienentyminen ja suun 263
ymparysrypyt (202) ’
Vatsalaukkuun liittyvat oireet (203) 2,59
Aanen k&heytyminen (207) 2,56
Nielemisvaikeudet (217) 2,53
Karvoituksen vahentyminen, hiusten 251

ohentuminen (212)

Vastaajia pyydetiin arvioimaan vain niita oireita,
joita heilla oli. Kunkin oireen kohdalla on esitetty
sita arvioineiden lukumaara suluissa ja oireen

saamista pistemaarista laskettu keskiarvo.
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Taulukko 2. Hoitoon osallistuneita ladkareita.

Taulukko 3. Laakkeiden kayttajien maarat

Erikoisala Kuinka moni vastaajista
kaynyt laakarin vastaanotolla

Yleislaakari 48 %
Ty6terveyslaakari 45 %
Ihotautien 43%
erikoislaakari

Gastroenterologi 34 %
Kardiologi 38 %
Keuhkosairauksien 24%
erikoislaakari

Muut erikoislaakarit 20 %

Toisaalta kahdelle prosentille vastaajista oli vaikea
puhua siitd muiden kuin lddkirin kanssa. T4mi asettaa
haasteita hoitohenkilgstolle ja vertaistuelle.

Oireita, hoitoja ja ongelmia

Kysyttiessd tekijoitd, jotka laukaisevat tai pahentavat
sairauden oireita, vastaajista 91 prosenttia ilmoitti,
ettd niitd olivat ennen kaikkea kylmyys ja vetoisuus, 80
prosenttia ilmoitti fyysisen visymyksen ja 77 prosent-
tia kiireen, stressin ja henkisen kuormituksen. Muut
tekijdt eivit olleet yhtd merkityksellisid.

Lisiksi vastaajia pyydettiin arvioimaan omia ole-
massa olevia oireitaan asteikolla 1-5, jossa 1 tarkoitti
erittdin lievdd ja 5 erittdin voimakasta oiretta. Yleisim-
mit oireet on esitelty taulukossa 1.

Taulukossa keskiarvot antavat kokonaiskuvan oirei-
den voimakkuudesta, mutta eivit kerro, miten vaikeita
oireet voivat olla yksittdiselld henkilolld. Taulukos-
sa mainittujen oireiden lisiksi esiintyi myos muita
oireita, joita olivat esimerkiksi sormien ja varpaiden
haavaumat, kuopat ja arpeumat ihossa, kalkkikertymit,
ruokatorven ahtaus ja kuroumat, ravinnon imeyty-
misongelmat, pahoinvointi ja oksentelu seki ulosteen
ja virtsan pidattimisen ongelmat. Joillakin oli korkea
verenpaine, keuhkosairaus, sydinsairaus, osteoporoosi,
anemia tai maksa-, sappi- tal munuaissairaus, joiden
syntyyn systeemiselld skleroosilla on voinut olla tai on
todettu yhteys.

Noin puolella (49 %) systeemistd skleroosia hoidet-
tiin ensisijaisesti yliopistollisessa keskussairaalassa ja
noin kolmanneksella (81 %) keskus- tai kantasairaa-

.. ... Kuinka monta prosenttia
Kaytetyt laakkeet vastaajista kayttanyt laaketta
Reumasairauksien o
erityislaakkeet 5%

Kipu- tai tulehdus- o
kipulaakkeet 1%
Mahansuojalaakkeet 70 %
Verisuonia o
laajentavat laakkeet 65 %
Verenpaineladkkeet 43 %
Ruonsulatuskanavan

toimintaongelmien 19 %
laakkeet

Masennuslaakkeet

tai muut psyyken- 17 %
laékkeet

Sydanlaakkeet 13 %

lassa. Harvemmin, vain 14 prosentilla, hoito tapahtui
ensisijaisesti terveyskeskuksessa ja hyvin harvoilla,
kolmella prosentilla molemmissa tydterveyshuollossa
Jja yksityiselld lddkdriasemalla. Useimmat sairastuneet
(93 %) olivat kdyneet reumatologin vastaanotolla.
Lisiksi sairauden hoitoon oli osallistunut my6s muita
ladkireitd (ks. taulukko 2.). Vastaajista kolmannes (34
%) katsol olevansa moniammatillisen reumatologisen
hoitotiimin hoidossa.

Vastaajista 75 prosenttia sal vuosittain tai useammin
kutsun sairautensa kontrolliin lddkirin vastanotolle,
viisi prosenttia kutsuttiin harvemmin. Vastaajista 20
prosenttia ei saanut kutsua, vaan joutul itse varaamaan
vastaanottoajan.

Vastaajista vain 27 prosenttia tiesi itselleen tehdysta
hoitosuunnitelmasta, 40 prosenttia ei tiennyt sellai-
sesta ja kolmannes kertoi, ettel hoitosuunnitelmaa ole
tehty. Tdma ei ole hyvi tulos! Hoitosuunnitelma on
osa hoitoa: se lisdd luottamusta ja antaa pitkdaikais-
sairaalle kisityksen siitd, miten hidnen sairauttaan
hoidetaan jatkossa. Reumaliiton keviilld 2018 reuma-
sairauksia sairastaville tekemén kyselyn (1180 vastaa-
jaa) tulokset ovat valitettavasti hyvin samansuuntaisia:
suurin osa vastaajista el tuntenut omaa hoitosuunni-
telmaansa. Ne 30 prosenttia, jotka tunsivat hoitosuun-
nitelmansa, olivat my6s paljon muita tyytyviisempii
hoitoonsa kokonaisuudessaan.

Tilld vuosikymmenelld systeemisen skleroosin diag-



nosoinnissa ja sairauden seurannassa yleistynyt vi-
deokapillaroskopia, kynsinauhojen hiussuonten kuvaus
oli tehty huomattavan monille (71 %). Valtaosan (81
%) sairautta seurattiin sdannollisesti laboratoriokokei-
den avulla. Sddnnollisesti tutkittiin monilla mys sy-
damen (47 %) ja keuhkojen (53%) toimintaa. Sairauden
takia 64 prosentille vastaajista oli tehty tihystyksid ja
79 prosentille kuvauksia. Vastaajista 18 prosentilla oli
tehty myos sairauden hoidon edellyttidmii leikkauksia.

Minulle oli myonteinen yllitys, ettd 31 prosenttia
vastaajista luottaa ja 54 prosenttia luottaa jossain m#s-
rin sithen, ettid saavat tarvitsemansa hoidon tulevai-
suudessa. Vain 14 prosenttia ei luota sithen. [lahdut-
tavaa oli myos, ettd enemmiston (68 %) oireet ovat tai
ovat enimmikseen hallinnassa. Vastaajista kuitenkin
23 prosenttia katsoi oireitten olevan hallinnassa vain
ajoittain, ja kahdeksan prosenttia koki, etteivit oireet
ole lainkaan hallinnassa. Namékin tulokset kertovat
siitd, miten yksilollisesti ilmenevisti ja usein vaikeasti
hoidettavista oireista on kysymys.

Sopiva ladkitys on 16ytynyt reilulle puolelle (52 %),
mutta noin neljinnekselle (23 %) sitd vield etsitdédn tai
sitd el ole loytynyt (25 %).

Hoitoon kiytetddn reumasairauksien erityisldakkeita
kuten kortisonia, immunosupressiivisia, biologisia ja
solunsalpaajalddkkeitd. Eri lddkkeiden kayttdjien maa-
rd ilmenee taulukosta kolme. Suonensisdista lddkitystd

b4
Ldmmin kiitos jokaiselle

kyselyyn vastanneelle!
Vastaamalla taytitte aarrearkun,
jonka avaamista jatkan mielelldni
mm. tdssd Harvinaisia-lehdessa!
Olemme harvinaisia, mutta emme
ole yksin.

www.harvinainenreuma.fi

on saanut 12 prosentti vastaajista. Lisdksi vastaajilla
on kaytossa lukuisia muita erityislddkkeitd, paikallis-
valmisteita ja lisdravinteita.

Ladkehoidon lisdksi heilld on my6s lukuisia omia
kiytinnossi koettuja keinoja hoitaa oireitaan tai estdd
niiden pahentuminen. T4mi osuus vastauksista on
aivan oma rikas aarrearkkunsa, johon kurkistan vasta
myohemmin.

Mita seuraavaksi?

Tiassid kirjoituksessa olen kisitellyt kyselyn madrallisid
tuloksia. Mychemmin kerron mm. siitd, miten vas-
taajat kokivat nykyisen vointinsa ja sairauden vaiku-
tukset, mitid he toivoivat lddkiriltidin, miten sairaus

on vaikuttanut heidin toimintaansa, suunnitelmiinsa,
harrastuksiinsa ja osallistumiseensa tyoeldamiin, mil-
laista kuntoutusta ja muuta tukea he ovat hakeneet ja
saaneet, ovatko he saaneet riittivisti tietoa sairaudes-
taan, sen syistd, hoidosta ja ennusteesta. Tulosten tar-
kempi esittely ja pohtiminen jdd myshemmiksi kuten
myos vapaasti kirjoitettujen omasanaisten ja runsaiden
vastausten kisittely. *

Suomen Sklerodermayhdistys ry
www.sklero.org

Mikali sinulla on kysyttdvaa jasenasioista,
verkkosivustosta tai verkkosivustolla olevan
keskustelualueen kadytosta 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 Makelaan,
marjo70.makela@gmail.com tai 040 7383 563.

Yhdistyksemme valtakunnalliset
skleroderma-tukihenkil6t ovat:

Seija Kyykoski 040 749 4620

Marjukka Nurmela-Antikainen
050 3449 500

Saija Rauhamaa
saijarauhamaa@hotmail.com




MUKAVA PAIVA

Teksti: Jaana Hirvonen Kuvat: Jenny Tenhunen

Jo perjantaina oli sellainen olo, ettd huomisesta
tulee mukava paiva. Lauantaiaamuna kaupunki oli
viela hiljainen, mutta kohta minut ymparaisi iloinen
puheensorina, kunhan saapuisin Hotelli President-
tiin kolmea varsin harvinaista sairautta, SAPHO:a,
aikuisen Stillin tautia ja relapsoivaa polykonriittia
sairastavien tapaamiseen.

Matalaa puheensorinaa kahvikuppien dédressd. Ko-
koustilassa yksittédin istuvia ihmisid, ehké vield vihdn
vakavia ilmeitd. Kokoustila alkoi tdyttyi ja puheensori-
na lisddntyd. Lisbet istui miltei eturivissd nauravaisena
kuten aina, Ulla pari rivid viistosti oikealla lempeisti
ympdaristoddn tarkastellen ja Tapio miltei takarivissd
30 naisen keskelld myhiillen. Onneksi Ilkkakin sitten
saapuu kaksinkertaistaen miesosallistujien madrin.

Siirryttiin hetkeksi omiin ryhmiin tutustumaan. Sen
jilkeen kuultiin asiantuntijalddkireiden alustukset.
Heikki Vallealla kertoi SAPHO-ryhmiille, mist4 nuo
viisi kirjainta tulevatkaan, Tom Pettersson kivi ryh-
ménsi kanssa lépi relapsoivan polykondriitin haasteita
ja Dan Nordstromilla oli Stillin tautia sairastaville
hyviid uutisia hoidon kehittymisesti. Lounaan jilkeen

psykologi Soili Wallenius jututti koko porukkaa
harvinaisesta sairaudesta elimdnkumppanina. Olihan
huone tdynni asiantuntijoita. Puhuttiin mm. hyvin-
vointitaidoista ja omasta hyvisti eldmistd. Puheenso-
rina ei ollut enii loppuakseen.

Piivi oli nopeasti pulkassa. Milt4 se vaikutti ensiker-
talaisista Minna Toivolasta ja llkka Hannisesta enti
toista kertaa mukana olleesta Kaisa Neuvosesta?

Minnan SAPHO-diagnoosi on uutukainen, vaikka
ensimmiiset oireet ovat kuuden vuoden takaa. Minna
kertoo vasta opettelevansa eldméin sairauden kanssa.
Siksipd hinen tavoitteenaan oli nimenomaan muiden
vertaisten tapaaminen.

- Odotin kuulevani, miten sairaus niyttiytyy ke-
nelldkin, miten nopeasti kukin on saanut diagnoosin,
millaisia lddkityksid ihmisilld on ja miten pérjdavit
sairauden kanssa. Luentoihinkin oman suolansa toivat
juuri kuulijoiden kysymykset ja kommentit.

Stillin tauti on ollut seitsemén vuotta "kolmantena
pyordnd” Ilkan eldaméssd, eikd se ole ihan helpolla
pédstinyt. [lkka on ollut aktiivinen ja tekevd ihminen



Teemasta "Oma hyva elama" on varmasti jokaisella
meista jotain sanottavaa.

Vertaisryhmakeskusteluissa voi kuulla muiden
kokemuksia ja saa vinkkeja sairauden kanssa
parjaamiseen.

koko ikénsd. Sairastumisen tuoma pysihtyminen on
vaatinut tottumista.

- Olin mukana ekaa kertaa. Minut sai osallistumaan
halu tavata muita samaa tautia sairastavia ihmisii.
Odotin myos lisdi tietoa Stillin taudista. Molemmat
odotukseni tdyttyivit.

Kaisa sairastui dkillisesti vuonna 2012. Kolmen vuo-
den jilkeen diagnoosiksi tuli relapsoiva polykondriitti.
Sairaus on rauhallisessa vaiheessa ja Kaisa kertoo
olevansa sinut sen kanssa.

- Ensikohtaaminen vertaistapaamisessa oli mieluisa
kokemus. En yhtddn tiennyt, mitd odottaa. Ryhméin
oli helppo uudenkin tulla, vaikka muut selvistikin
olivat tuttuja jo pidemmaltd ajalta. Tapaaminen oli
samalla limminhenkinen, aito ja vihin riehakaskin. Ei
se niin vakavaa ole, vaikka onkin.

Kolmikko on sitd mieltd, ettd tapaamisiin kannattaa
osallistua.

- Kylld ehdottomasti kannattaa tulla. Mukana voi
olla myos anonyymisti. Valokuvista, somesta ja muus-
ta julkisuudesta voi kieltdytyd. Néistd aina hienotun-
teisesti kysytddn, Kaisa kertoo.

I[lkka on samoilla linjoilla ja
suosittelee osallistumista.

- On helppo jutella sellaisten
ihmisten kanssa, jotka tietédvit
sairaudesta. Sal huomata, ettei
ole yksin, kun muillakin on
samanlaisia kokemuksia kuin
itselld. Miehidkin voisi olla
enemmin mukana tapaamisissa.

Minnasta tuntui, ettd kes-
kusteluissa p#dstiin vasta
alkuun, kun péivd oli jo ohi.
Hin rohkaisee hakemaan apua,
tukea ja ohjausta esimerkiksi
kuntoutusta ja fysioterapiaa.
Ei ldidkkeelliset keinot, joilla
vol helpottaa kipuja, kannattaa

Kuvassa vasemmalta Minna
Toivola, Kaisa Neuvonen ja llkka
Hanninen.

ottaa osaksi eldmaa.

- Otetaan selvid asioista. Ollaan oman sairautemme
asiantuntijoita, koska harvinaisista sairauksista vain
harvalla terveysalan ammattilaisellakaan on tietoa. Po-
sitiivinen asenne kannattelee huonompien piivien yli.

Epilogi

Péivd on padttynyt. Suuri osa on jo lahtenyt kotimat-
kalle. Muutama tulee vield kertomaan kuulumisiaan.
Eris osallistuja tulee kohti silmit sdihkyen. Hanti oli
pelottanut tulla mukaan, mutta sitten hén oli tullut ja
pdivi oli ollut mahtava. Koko olemuksesta nékee, ettid
tapaaminen oli tehnyt hyvéd. Lauantaista tuli mukava
péivi.



Reumaliiton °

HARVINAISEN HYVAN
TYOKYVYN TUKEMINEN

Teksti: Maritta Lantto Kuvat: Unsplash

Kun tydnteko ei syysta tai toisesta suju, puhutaan
tybkykyongelmasta. Tyouran aikana kenen tahansa
tydkyky voi heikentyd ammatista ja asemasta
rilppumatta osittain tai kokonaan. Heikentyminen voi
olla lyhytaikaista tai pysyvaa. Pitkdaikaissairaus voi
omalta osaltaan asettaa haasteita ty6ssa selviytymi-
selle, jolloin tyontekijalle saattaa kertya sairauspois-
saoloja. Koko tybelaméssa jatkaminen voi olla
kysymysmerkki. Onneksi suomalaisesta palvelujér-
jestelmasta Ioytyy laaja keinovalikoima tyokyvyn
tukemiseksi.

Tyokyvyn tukemisessa on kyse win-win -tilanteesta,
siitd hyotyvit kaikki: tyontekijd, tyonantaja ja yh-
teiskunta. Kun tyontekijd voi jatkaa tydeldméssé, hdn
hyotyy siitd muun muassa parempana toimeentulona,
sosiaalisina virikkeini ja merkityksellisend tekemiseni.
Tyonantaja puolestaan saa pitdd osaavan tyontekijdnsi
ja sddstdd samalla sairauspoissaolokustannuksissa ja
elikemaksuissa. Tyossikiyvit veronmaksajat hyo-
dyttévit koko yhteiskuntaa. Yksi hallituksen kirki-
hankkeista onkin keskittynyt osatyokykyisten tuke-
miseen. Valtakunnallisessa hankkeessa on koulutettu
tyokykykoordinaattoreita mm. Kelaan, TE-toimeen,



tyoterveyshuoltoihin, kuntiin ja henkilostopalveluihin.
Tyokykykoordinaattoreilta voi saada tukea tyoeldmés-
sd selviytymiseen.

Tyokyvyn kasite kuin morsiamen
vaatetus

Tyokyvyn kisite on kuin morsiamelle perinteisesti
suositeltu vaatetus: vahdn uutta, vihidn vanhaa, jotain
sinistd ja jotain lainattua. Tyokyky kisitteend koostuu
monesta osasesta ja on moniulotteinen. Terveys/sai-
raus on vain yksi tyokyvyn ulottuvuus.

Tyoterveyslaitos vertaa tyokyky4 taloon, jossa on
nelja kerrosta. Kerroksista kolme alinta kuvaavat
tyontekijin omia voimavaroja ja talon neljis kerros
kuvaa tyotid ja tydoloja. Tyokykytaloa ympiaroi tyon-
tekijédn sosiaalisten suhteiden verkosto, ldheiset seki
yhteiskunta rakenteineen ja sddntdineen. Tyokyky-
talon kerrosten on tuettava toisiaan, jotta talo pysyy
pystyssi. Jos esimerkiksi neljdnnen kerroksen paino,
tyon vaatimukset, kasvaa samanaikaisesti, kun ensim-
mdinen kerros, tyontekijdn voimavarat, heikkenee, niin
talo romahtaa.

Tyontekijédn terveys ja hinen fyysinen, psyykkinen
ja sosiaalinen toimintakykynsi ovat tyokyvyn perusta-
na talon ensimmiisessé kerroksessa. Toisen kerroksen
muodostavat osaaminen tietoineen ja taitoineen eli
koulutus ja ammattitaito.

Kolmannessa kerroksessa ovat henkilokohtaiset

arvot, asenteet ja motivaatio. Jos ihminen kokee tyon
imua eli oma ty6 tuntuu tirkeiltd ja sopivan haas-
teelliselta, se vahvistaa tyokykya. Jos tyonteko tun-
tuu pakkopullalta, se heikentdd tyokykyd. Kdaytannon
tyoelamasti 1oytyy lukuisia esimerkkejd siitd, miten
henkilsll4 ei ole sairauspoissaoloja eikd hin edes
harkitse elikkeen hakemista, vaikka tyokyvyttomyy-
seldkkeen kriteerit tayttyisivit, koska hédn rakastaa
omaa tyotddn. Tyokykytalon kolmannessa kerroksessa
vaikuttaa myos tyon ja muun eldmén yhteensovittami-
nen. Tyontekijin kuormittava eldmintilanne (esimer-
kiksi pienet lapset tai ikddntyvit hoitoa tarvitsevat
ldheiset, avio-/avoero, liheisen sairaus tai kuolema ja
taloudelliset vaikeudet) voi heikentdi tyossa selviyty-
misti. Tosieldamissid tormid jatkuvasti ihmisiin, jotka
joutuvat tasapainottelemaan haastavan kotitilanteen
Jja tyossidkidynnin vililld. Yhden ihmisen voimavarat
eivitkd vuorokauden tunnit riitd kaikesta huolehtimi-
seen, miki voi johtaa esimerkiksi sairauspoissaolojen
lisadntymiseen.

Tyokykytalon neljannessd kerroksessa ovat tyo
konkreettisine tydolosuhteineen ja tydyhteisoineen,
liahiesimiestyo sekid tyopaikan toimintatavat tyokyvyn
ylldpitdmisessi eli tyokykyjohtaminen. Tyopaikan
todelliset arvot nikyvit tyokykyjohtamisessa. Ovatko
osatyokykyiset tyontekijit tyonantajalle riesa vai arvo-

Tyokykytalo.
Julkaistu Ty6terveyslaitoksen luvalla.
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Halytysmerkkeja tyokyvyn
heikentymisen uhkasta voivat olla:

tyéhoéntulo tuntuu vain harvoin mukavalta
tyontekija kokee pystyvansa parempaan ja
kaipaa haasteita

tyGtehtavat tuntuvat liian vaikeilta tai ty6ta on
liikaa

elamantilanne tyon ulkopuolella vie kaikki
voimavarat

tyopaikan ristiriidat vievat energiaa tyonteolta
ty6paivat pidentyvat toistuvasti

myohastelyt, sairaus- ja muut poissaolot
lisdantyvat

ty6kayttaytyminen muuttuu

ty6suoritus heikkenee tai tyén laatu huononee
ty6toverit huolestuvat tai valittavat tyontekijasta
kayttaytyminen viittaa alkoholin tai paihteiden
ongelmakayttoon

asiakaspalaute huononee

kas voimavara, josta kannattaa pitd4 kiinni.

Ty6ssd selviytymiseen vaikuttaa tydympariston
tyoskentelyrauha, meluisuus, siisteys, tilojen ahtaus,
lampéotila jne. Esimerkiksi tyontekijin selille voi olla
myrkkyd avustaa tai hoitaa asiakasta ahtaissa tiloissa
tai ohjata lapsia piivikodin pikkutuolien ja -pdytien
maailmassa. Tydyhteison toimivuudella on my6s tosi
iso merkitys tyossi jaksamiselle. Pahimmillaan tyo-
paikan ihmissuhteet voivat olla niin huonossa jamassa,
ettd tyontekijd oksentaa ennen toihin 1dhto4 tai ottaa
rauhoittavaa ladkettd selvitidkseen tyopdivistd. Loppu-
tulemana voi seurata tyokyvyttémyys. Parhaimmillaan
mukava tyoyhteiso tukee tyossid jaksamista. Se vol jopa
kantaa raskaan eliménvaiheen lépi.

Halytysmerkkeja tyokyvyn
heikentymisesta tai sen uhkasta

Usein ajatellaan, ettd vasta tyontekijidn runsaat sai-
rauspoissaolot ovat merkki tyokyvyn heikentymisesti,
mutta pelkki tunne siité, ettd tyontekijdlld ei ole kaikki
kunnossa, riittdd asiaan puuttumiseen. Tyokyvyn
heikentyminen tapahtuu useimmiten pikkuhiljaa eiki
tyontekijd aina edes itse huomaa uhkaavaa tilannetta.
Kaikki saattaa olla hinen mielestidin ok, mutta esimies,
tyokaverit ja ldheiset huomaavat erilaisia pulmia tyon
sujumisessa.

Jos hilytysmerkkeji ilmenee, esimiehen velvollisuu-
tena on ottaa asia puheeksi tyontekijan kanssa. Myos
tyotoverit voivat ilmaista huolensa tyotoveristaan ja
kehottaa hinti ottamaan asian puheeksi esimiehen
kanssa.

Usein toistuvat, lyhyetkin sairauspoissaolot voivat
olla merkki tyokyvyn heikentymisesti. Tyonantajan
on tirkedd seurata tyontekijoiden sairauspoissaoloja.
Tyopaikoilla on kiytossi erilaisia seurantajirjestel-
mii hilytysrajoineen. Ensimméinen hilytys voi tulla
esimerkiksi 15 sairauspoissaolopdivéstd viimeisen 12
kuukauden aikana. Kun sovittu hilytysraja ylittyy,
yleensi esimies ottaa asian puheeksi tyontekijan kans-
sa ja kdynnistdi ns. tyokykyprosessin.

Varhainen puuttuminen ja muita
tyokyvyn tukemisen periaatteita

Tyokykytalon pystyssd pysyttdminen vaatii tyonteki-
Jén, tydnantajan ja tyoterveyshuollon sujuvaa yhteis-
pelid. Tyontekijan tulee kykyjensd mukaan huolehtia
tyysisestid ja psyykkisesti toimintakyvystdin ja osaa-
misestaan, mutta tyénantajan ja tySterveyshuollon
toimintatavat ovat yhti tirkeitd tyokyvyn tukemisessa.
Useilla tyopaikoilla on kidytossd tyokyvyn tukemisen
ohjelma, jota voidaan kutsua esimerkiksi varhaisen ha-
vaitsemisen, tuen tai puuttumisen toimintaperiaatteek-
si tai -malliksi. Yleensd mallin taustalla on mm. Kevan
(entinen Kuntien elikevakuutus) kehittdmi tyokyvyn
aktiivisen tuen malli, joka sisdltdd ennakoivan tuen,
varhaisen ja tehostetun tuen sekd tyohon paluun tuen.
Jotta tyokyvyn tuki toteutuisi kidytannossd eikd
Jdisi vain yhteistoiminnassa laadituksi paperiksi tai
sdhkoiseksi tyokaluksi, pitdd eri osapuolten roolien ja
vastuiden olla tarkasti sovittuna ja kidytinnon verkos-
toyhteistyon sujuvaa. Yhteistyohon osallistuvien kuten
lahiesimiehen, tyontekijdn ja tyoterveyshoitajan pitid



tietdd, mitd heiltd odotetaan ja mitké ovat tyopaikan
toimintatavat tyokykyongelmien haltuun ottamisessa.

Ajoitus on tirkedd tyokykyongelmien seldttimisessa.
Varhainen puuttuminen on tyokyvyn tukemisen kul-
makivi, ja silld saadaan parhaat tehopisteet. Nykyiin
painotetaan ennakointia. Tilanteeseen pitdd yrittid
vaikuttaa jo ennen varsinaisen tyokykyongelman syn-
tymistd ennen kuin kidrpisestd tulee hdrkinen.

Aluksi selvitetddn, mistd oikeasti on kyse. Onko
tyonteon sujumattomuuden taustalla henkilon ter-
veysongelmat vai onko tyomotivaatio hukassa? Onko
ammattitaito kenties vanhentunut vai onko tyokykyon-
gelman taustalla ristiriidat tydyhteisossi tai henkilon
kuormittava eldméntilanne? Tyontekijin tulee itse
pohtia tilannettaan hyvin rehellisesti ja etsid ratkaisuja
yhdessid esimiehen kanssa kahdenkeskisessé keskuste-
lussa. Titd vaihetta kutsutaan tyokyvyn varhaiseksi
tueksi.

Tyokyvyn tehostetusta tuesta puhutaan, jos
ratkaisujen etsimiseen tarvitaan mukaan tycyhteison
ulkopuolisia kuten asiantuntijoita tyoterveyshuol-
losta tai tyosuojelusta. Jos tyokykypulmien taustalla
on terveysongelma, niin tyontekijd ohjataan tyoter-
veyshuoltoon. Kun tarvittavat
tutkimukset ja selvittelyt
on tehty, jdrjestetdin usein
tyoterveysneuvottelu.
Neuvottelu kokoaa saman
poydin ddreen tyontekijin,
tyonantajan edustajan ja
tyoterveyshuollon asiantunti-
Jjat pohtimaan luottamuksel-
lisesti ratkaisuja tyontekijan
tilanteeseen. Neuvottelussa
sovitaan jatkotoimenpiteistd
seki niiden vaikuttavuuden
seurannasta. Tyontekijilld on
omissa asioissaan puheoikeus, jota kannattaa kéyttds.
Lahtokohtana on, etté kaikki osapuolet ovat tyonteki-
jdn puolella.

Tyohon paluun tukeen sisiltyy yhteydenpito sai-
rauspoissaolon aikana sekid tyohon paluuta turvaavat
toimet. Tukitoimista sovitaan tySterveysneuvottelus-
sa, joka olisi syytd pitdd hyvissi ajoin ennen sairaus-
poissaolon péddttymistd. Tyontekijd, tyonantajan edus-
taja ja tyoterveyshuollon asiantuntijat sopivat yhdessi
esimerkiksi tyon keventdmisestd, perehdyttdmisestd
pitkin poissaolon jélkeen ja tarvittaessa esimerkiksi
asioiden vireille laittamisesta Kelaan tai tyGelikelai-
tokseen.

30-60-90-saanto

Pitkien sairauspoissaolojen seurantaa helpottaa
lakisddteinen ns. 30—60—90-sddnto, joka on tiivisti-

Ennen kaikkea ole
rehellinen itsellesi ja
toisille.

nyt tyontekijin, tyénantajan ja tydterveyshuollon
yhteistyotd tyckyvyn seurannassa. Tavoitteena on
ehkiistd tyokyvyttomyyden pitkittymistd ja vahvistaa
tyokyvyn varhaista tukea. 30—60—90-sddnnoén mu-
kaan ty6nantajan on ilmoitettava tyoterveyshuoltoon
tyontekijdn sairauspoissaolosta viimeistiin silloin, kun
se on jatkunut 30 paivaa. Tyoterveyshoitaja selvittid
tilannetta ja ohjaa tyontekijidn tarvittaessa tyoterveys-
lagkirille.

60 paivan siinto sisiltid Kelan sairauspdivirahan
hakemisen kahden kuukauden kuluessa sairauspois-
saolon alkamisesta, ja tyontekijan kuntoutustarpeen
selvittimisen Kelassa. Ennen kuin sairauspoissaolo on
kestinyt 90 paivaa, tyoterveysliikiri tekee B-lausun-
non Kelalle tyontekijén jéljelld olevasta tyokyvysti ja
mahdollisuudesta jatkaa tyossd. Ilman lausuntoa Kela
el voi maksaa sairauspidivirahaa 90 pdivin jilkeen.

Mita voit itse tehda?

Oma kisityksesi tyokyvystisi ennustaa tulevaa tyo-
kykydsi. Et vol valita terveyttd tai sairautta, mutta
voit valita asenteesi asioihin ja pitédd ylld toivoa. Voit
keskitty4 ratkaisujen etsimiseen
ongelmien piivittelyn sijasta.

Tyo6eldmaissd selviytyminen vaatii
kestdvyyttid ja joustavuutta, joita voi
opetella. Selviytymistid edesauttaa
itsensi ja toisten hyviksyminen
sellaisenaan sekd omien erehdys-
ten ldpikdyminen uuden oppimisen
mahdollisuutena. Hyvi tysilmapii-
ri tukee tyossd jaksamista. Omaa
osuuttaan tyoilmapiirin rakentami-
sessa on syytd aika ajoin arvioida.
Omasta fyysisestid ja psyykkisesti
kunnosta kannattaa huolehtia seki
slitd ettd tyo, lepo ja virkistys ovat sopivassa suhteessa
toisiinsa.

Ennen kaikkea ole rehellinen itsellesi ja toisille.
Jos esimerkiksi tyosi on fyysisesti kuormittavaa etkd
selviydy siitd sairauden vuoksi, lihde rohkeasti uusil-
le urille. Voit olla tyokyvytén yhteen ammattiin tai
tyotehtdvdin, mutta tyokykyinen johonkin toiseen.
Uudelleen suuntautumisessa on tirkedi se, miti sini
itse tolvot tyoltési, missd koet olevasi hyvi ja mitd
kykenet tekemidn. Miki saa sinut syttyméin ja missi
voisit kokea tyon imua ja iloa.

Uskalla unelmoida ja tehdd muutoksia. Opette-
le vaihtoehtoisia tapoja tehdd ty6td — ja eldd. Mieti
millaisena niet tulevaisuutesi tyoeldaméssd parhaim-
millaan. Mitd voimavaroja, taitoja ja kykyja sinulla jo
on tavoitteen saavuttamiseksi? Entid tarvitsetko apua
saavuttaaksesi tavoitteesi? Mikd on ensimmdiinen askel
tavoitteesi suuntaan?
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Mista tukea

tyokyvyn
yllapitamiseen?

Teksti: Maritta Lantto
Tausta: pixabay.com

Tyénantajalla on tyoturvallisuuslain mukaan yleinen
huolehtimisvelvoite tyontekijoiden turvallisuudesta ja
terveydestd tyossd. Velvoitteen hengessi tyonantajan
on otettava huomioon tyshon, tydolosuhteisiin ja muu-
hun tyoympiristoon samoin kuin tyéntekijan henki-
lokohtaisiin edellytyksiin liittyvit seikat. Lahiesimies
seuraa tyontekijdn tyossa selviytymistéd pdivittdisjoh-
tamisen keinoin, kehityskeskustelujen avulla ja sai-
rauspoissaoloja seuraamalla seki tarvittaessa puuttuu
tilanteeseen. Tytpaikalla pitdisi olla sovittuna, miten
sairauspoissaoloja seurataan, miten niisti ilmoitetaan
Ja milloin vaaditaan ladkérintodistus.

Tyonantaja voi kidytdnnossi tukea tyontekijin tyoky-
kyd muun muassa tydaikajirjestelyilld, tyokierrolla,
virka-, toimi-, opinto- ym. vapaiden myontimisells,
tyotehtidvien mukauttamisella tyokykyéd vastaavaksi tai
etsimilld terveydentilaan
sopivan uuden tyoteh-
tdvin, huolehtimalla
riittdvistd perehdytykses-
td ja/tai tiydennyskou-
lutuksesta, jarjestdamalld
tyonohjausta, mentoroin-
tia tai tyoyhteisosovitte-
lua. Huomionarvoista on,
ettd jos tyontekijd tulee
tyokyvyttomaksi sithen
tyotehtdviddn, mihin hénet
on palkattu, tyénantajan
velvollisuutena on selvit-
tdd, loytyyko tyonantajal-
ta tyontekijédn terveyden-
tilaan sopivaa tyotd. Jos

sitd ei 1oydy, niin tyénantajan velvollisuutena ei ole siti
Jérjestdd.

Tyoterveyshuolto kuuluu kaikille tyossi kiyville
tyosuhteen laadusta ja kestosta riippumatta. Tyoter-
veyshuolto on tyokyvyn arvioimisen asiantuntija, ja se
myds huolehtii terveyden ja tyokyvyn ylldpitimisestd.
Tyoterveyshuollon tehtdvind on tunnistaa tyoky-
kyriskejd sekd tukea osatyckykyisen tyontekijdan tyossi
Jatkamista ja ty6hon paluuta. Ty6terveyshuolto on
paljon vartijana, ja kidytinnon kokemus on osoittanut,
ettd tyokykyprosessit seisovat tai kaatuvat tyokyvyn
arvioinnin oikea-aikaisuuden ja osuvuuden perusteella.

Tyoelakelaitoksesta (esimerkiksi Keva, Varma, I1-
marinen ja Elo) voi hakea tietyin edellytyksin osakun-
toutustukea (midrdaikainen osatyokyvyttomyyseldke)
tai osatyokyvyttomyyselikettd, joka mahdollistaa
osa-aikatyon tekemisen ja samalla tukee tyossi selviy-
tymista.

Tyoelakelaitoksen kustantama
ammatillinen kuntoutus voi olla:

neuvontaa ja ohjausta

tydkokeilua omalla tydpaikalla tai muussa tydssa
tybhdnvalmennusta, ammattitaidon
taydentamista tai ammattiin johtavaa koulutusta
oppisopimuskoulutusta

tukea yrittajyyteen

Ammatillisena kuntoutuksena voi saada myos apua
henkilékohtaisen kuntoutussuunnitelman laatimiseen,
jos ratkaisua ei 16ydy omalta tyénantajalta.

Kelasta voi saada esim. osasairauspiivirahaa tychon
paluun turvaamiseksi. Kela voi myontia ladkinnéllise-
ni kuntoutuksena kuntoutuskursseja, kuntoutuspsy-
koterapiaa jne. Kelan ammatillinen kuntoutus tarjoaa
monenlaisia mahdollisuuksia tyéeldmédn suuntaami-
seksi. Vaihtoehtoja on muutaman piivin ammatillisen
kuntoutustarpeen arvioinnista aina monivuotiseen
koulutukseen.

Kela jarjestama ammatillinen kuntoutus
voi olla jotakin seuraavista:

ammatillinen kuntoutusselvitys

koulutus

tybllistymista edistava ammatillinen kuntoutus
tybelamassa olevien KIILA-kuntoutus
ammatilliset kuntoutuskurssit

koulutuskokeilu

apuvalineet

elinkeinotuki



CHATTAILLAAN
TYOKYKYASIOISSA
TAMMIKUUSSA

Teksti ja henkilokuva: Eeva Poyhonen
Tausta: Miguel A. Padriian - Pexels.com

Tyokykykoordinaattorin tehtévi isossa, usean tuhan-
nen ihmisen organisaatiossa on tarjonnut Maritalle
viime vuosina nikoalapaikan tyokyvyn monimuotoi-
seen kokonaisuuteen ja erilaisiin ratkaisuvaihtoehtoi-
hin osatyokykyisten henkil6iden tyceldmassd pysymi-
seksi. Iso osa ajasta meni tydterveysneuvotteluissa.

- Tyoni on aina ollut itsendistd ja sopivan haasteel-
lista. Olen my®s itse
kokenut, miten hyvi
tyoyhteis6 on voimava-

rojen lihde. Tyoyhtei-

son ymmarrys ja tuki on

auttanut jaksamaan ras-

kaissa eldmaéntilanteissa.

/ Voimia ty6eldméin voi

g saada harrastuksista,
minulle sitd antavat
kuorolaulu ja litkunta.
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www.harvinainenreuma.fi

Tyokykykoordinaattori, sosiaalityontekija Maritta
Lantto neuvoo ja antaa ohjausta Reumaliiton harvi-
naistoiminnan uudessa chat-palvelussa.

Maritta on tydssddn auttanut ja tukenut osatyo-
kykyisid henkilsitd pysyméin tyoelimissi ja ollut
mukana kehittimissd tyokyvyn tuen toimintamalleja
Jja ohjeita.

- Oikeastaan olen koko tyourani ajan tehnyt toitd
sellaisten ihmisten kanssa, joitten elaméidn kuuluu
vammaisuus, krooninen sairaus tai kipu, toteaa Ma-
ritta. Osalle Reumaliiton harvinaistoiminnassa pitem-
paén mukana olleille Maritta on entuudestaan tuttu.
Maritta tyoskenteli aikoinaan Apilassa sosiaalityonte-
kijanid ja myohemmin liiton keskustoimistolla edunval-

vonnan tehtivissd vuosituhannen
molemmin puolin.

Chat on avoinna
14.1.-16.1.
klo 17-19

Maritta Lantto antaa neuvontaa ja ohjausta tyossi
selviytymiseen liittyvissd kysymyksissd Reumaliiton
harvinaistoiminnan uudessa kokeilussa, chat-palve-
lussa (ks. harvinainenreuma.fi). Maritta on tavatta-
vissa chatin kautta tammikuussa 14.1.-16.1. klo
17.00-19.00. Kun chat on avoinna, se nikyy harvi-
nainenreuma.fi -sivustolla sivun oikeassa alalaidassa.
Klikkaamalla ikkunan auki voit aloittaa keskustelun
palvelussa hinen kanssaan tyossi selviytymiseen,
tyokykyongelmiin ja ammatilliseen kuntoutukseen liit-
tyvistd asioista. Voit saada vinkkejd omaan tilanteesi,
miten edetid asian kanssa. ®

Ovatko tyossa selviytymisen kysymykset talla hetkella
ajankohtaisia juuri sinun elamassasi?
Chattaillaan tammikuussa!
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Uutta toivoa
SLE:n hoitoon?

Osallistuin marraskuun lopussa
Lupus Europen yleiskokoukseen
Leuvenissa, Belgiassa. Yleiskokous-
teemojen lisaksi kokouksessa oli mie-
lenkiintoisia luentoja. Yksi kiinnosta-
vimmista oli immunologi Wim Néelin
luento uusista SLE:n hoitoon parhail-
laan tutkittavista laakkeista.

Tahan mennessé on kehitetty vain
yksi erityisesti SLE:n hoitoon tarkoi-
tettu 1déke, belimumabi. Uusille toimi-
ville ldakkeille on suuri tilaus SLE:n
monimuotoisuuden tdhden. Haluam-
me SLE:lle hyvan laakkeen, jonka
avulla voisimme luopua kokonaan
kortisonin kaytOsta tai ainakin
vahentaa sita ja jolla olisi vahemman
sivuvaikutuksia kuin kortisonilla.

Belimumabiin on kohdistunut
suuria odotuksia, mutta valitettavasti

Paakaupunkiseudun harvinaisten
reumasairaiden vertaistukiryhma

REUHA

kokoontuu kahdeksan kertaa vuodessa
kuukauden neljantena tiistaina klo 14.30

alkaen.

Tapaamiset jarjestetdan kevatkaudella tammi-,
helmi-, maalis-, huhti- ja toukokuussa seka
syyskaudella syys-, loka- ja marraskuussa.

Tilat ovat esteettoméat

Tervetuloa!

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

ReuHa

Kokoontumispaikka
Helsingin Reumayhdistys ry
Korppaanmaentie 6

00300 Helsinki

se ei ole tayttanyt niita kaikkien
SLE:ta sairastavien osalta. Ladke
toimii joillakin hyvin, mutta ei vield
tarpeeksi hyvin, mika on ihmetyttanyt
tutkijoita eri puolilla maailmaa.
Belimumabia tutkitaan edelleen
esimerkiksi yhdistelImahoitona
muiden laakkeiden rinnalla, joten sen
suhteen ei olla vield kokonaan
luovutettu.

SLE:ta koskevissa laaketutkimuk-
sissa tutkitaan seka muiden sairauk-
sien hoitoon kehitettyjen laakkeiden
sopivuutta SLE:n hoitoon seka aivan
uusia ldakkeita juuri sen hoitoon.
Valitettavasti viime vuosina SLE-18a-
ketutkimukset ovat epaonnistuneet
yksi toisensa peraan, mika on luonut
"lupus-maailmaan” epatoivoista
mielialaa. Tutkimukset epaonnistuvat
monesta syysta. Niissa ei ole esimer-
kiksi paasty alentamaan kortisoni-
maaria tarpeeksi tai tulehdusta ei ole
saatu rauhoitettua riittavasti.

Toivoa kuitenkin on. Ustekinumabi

on viimeisin 1aake, joka on paassyt
etenemaan kliinisissa tutkimuksissa
vaiheeseen lll. Tdma tarkoittaa sita,
etta tutkimusryhmaan otetaan
seuraavaksi suuri joukko SLE:ta
sairastavia ympari maailmaa. Mikali
vaihe lll on tuloksekas, laakkeelle
voidaan anoa myyntilupaa Euroopan
laakevirastosta. Taman jalkeen
ladketutkimus etenee vaiheeseen |V,
jonka jalkeen sita voidaan vasta
alkaa odottaa Suomen markkinoille.
Aikaa menee viela muutamia vuosia.
Vaiheen Il l1ddketutkimuksista noin
puolet epaonnistuu, mutta viela talla
hetkelld ustekinumabin tutkimustu-
lokset ovat lupaavia.

Erona belimumabin ja ustekinuma-
bin valilla on, etta belimumabin
toiminta kohdistuu immuunijarjestel-
massa B-imusoluun ja ustekinumabi
kohdistuu puolestaan T-imusolun
toimintaan. Sita on jo kaytetty
psoriasiksen hoitoon hyvin tuloksin.
* Kirsi Myllys

Sairastatko SLE:td,
DLE:td, SCLE:td
tai médrittelemd-
téntd sidekudos-
sairautta?

Tutustu verkkosivuihimme sle-yhdistys.fi

soita SLE-vertaistukipuhelimeen ma—
to klo 11-20, 045 108 8588.

Sivustoltamme I0ydat
kaikille avoimen
keskustelupalstan,
”perhosten” tarinoita
ja tietoa Facebook
-ryhmista.

SLE-yhdistyksen sdaantomaarainen
vuosikokous la 9.2.2018 klo 12
Reumaliitto, Iso Roobertinkatu 20-
22 A (5. Krs), Helsinki. Kasitellaan

saantomaaraiset asiat seka uudet
yhdistyssaannot. limoittautumiset
2.2.2019 mennessa sahkopostiin
yhteys@sle-yhdistys.fi




EUPATI
SUOMESSA

Teksti: Kirsi Myllys
Tausta: Markus Spiske ja Beatriz Perez Moya

EUPATI tulee sanoista European Patients’ Academy,
Jjoka on suomeksi Euroopan Potilasakatemia. Eupati
on eurooppalainen potilaiden koulutushanke, jossa
on mukana 30 toimijaa. Niista tarkein meidan
kannaltamme on EURORDIS, harvinaissairaita
edustava eurooppalainen kattojarjesté. Muut toimi-
jat ovat potilasjarjestéja, yliopistoja, ei-kaupallisia
organisaatioita ja ladkeyrityksia.

Eupatin tavoitteena on lisétd potilaiden valmiuksia
ymmirtii lddketutkimusta ja sen kehitysti koulutuk-
sen avulla. Se lisdd meidin pitkdaikaissairaiden vai-
kuttamismahdollisuuksia. Koulutuksessa ei kisitelld
tautikohtaisia kysymyksig, vaan keskitytddn yleiseen
laidkkeiden kehittdmisen prosessiin.

Nyt tdtd koulutusta on saatavilla myos suomeksi.
Eupati aloitti toiminnan Suomessa elokuussa 2018.
Syopdjirjestot ovat olleet alusta aktiivisesti mukana
ja ensimmiiset opintoryhmit ovat tidyttyneet heidin
Jjdsenistddn, mutta kaikki ovat tervetulleita maksutto-
miin tapaamisiin vain mukaan ilmoittautumalla.

Osallistuin Eupatin seminaariin Tampereella
31.10.2018. Seminaarin teemoina olivat lddketutkimus-
ten ja lddkekehityksen eettiset nikokulmat ja potilaan
osallisuus. Ylildakari Annika Auranen esitteli TAYSin
kliinisié ladketutkimuksia. Kaksi TAYSin tutkimus-
koordinaattoria Kaarina Vaataja ja Minna Lahtinen
kertoivat biopankkitoiminnasta ja potilaan oikeuksista.
Kliinisten tutkimusten eettisestd arvioinnista kertoi
TAYSin eettisen toimikunnan puheenjohtaja, professo-
ri Matti Korppi.

Osallistuin 20.11. samaisen opintoryhmin tapaami-
seen Sostessa, Helsingin toimipisteessd. Kahden lddke-
yrityksen edustajat kertoivat kliinisen ladketutkimuk-
sen vaiheista ja lddkkeen tutkimisesta ihmisilla. Sita

ennen ladkettd on tutkittu jo keskimiérin 12 vuotta.
Kliinisié vaiheita on nelji, joista lddkkeen vaikutusta
kohderyhmiin testataan vaiheissa II, I1I ja IV. Toises-
sa vaiheessa tutkittavina on 100-500 potilasta sairaa-
laympiristossid. Vaiheen pdittyessi tutkimusohjelmaa
on kestinyt noin 8,5 vuotta, ja tutkimus on maksanut
noin miljardi euroa. Kolmannessa vaiheessa tutkitta-
vien midrd nousee tuhansiin. Kolmannen vaiheen lo-
pussa ladkkeelle voidaan hakea myyntilupaa Euroopan
lddkevirastosta EMA:sta, mutta lidike el vilttamitti
tule koskaan myyntiin Suomessa. Ylldttivai oli kuulla,
ettd 50 prosenttia kolmanteen vaiheeseen péisseis-
td ladketutkimuksista epdonnistuu. Syitd voi olla
monia, esimerkiksi ldidke el autakaan sairauteen
odotetulla tavalla.

Seuraavat Eupatin tapaamiset ovat alus-
tavasti sovittu 23.1. teemana terveyden-
huollon menetelmien arviointi ja 27.2.
digitaaliset oireraportoinnin appli-
kaatiot ja muut digi-innovaatiot.
Eupatin nettisivuilta fi.eupati.eu
l6ytyy lisdtietoa opintoryhmista.
Tapaamiset ovat avoimia kai-
kille kiinnostuneille kansa-
laisille ja potilasjdrjestojen
edustajille. Mukaan voi
tulla myos yksittiiselle
luentokerralle.



Reumaliiton

HARVINAISSIVUSTOT
OVAT UUDISTUNEET

Teksti: Jaana Hirvonen

Esteettomyys karkiajatuksena

harvinaiset.fi-sivuston osalta on tehty laaja kokonai-
suudistus. Sivuston toimintaa on kehitetty ja sisdltod
piivitetty sekid laajennettu kiyttidjapalautteiden ja
-toiveiden mukaisesti. Verkoston suunnittelijan Kati
Saaren mukaan sivustojen kidytettdvyys on parantu-
nut, silld esteettomyys ja saavutettavuus ovat olleet
kérkiajatuksina uudistusta tehtdessi.
- Sivusto skaalautuu ja toimii nyt hyvin myos mobii-
lilaitteilla. Sivusto on ulkoasultaan ja kiyttologiikal-
taan alempaa sivustoa selkedmpi.

Sivustolla on paljon uutta. Etusivu kokoaa ajankoh-
taiset asiat ja pikalinkit ohjaavat kéyttdjad loytamadn

Harvinaiset-verkoston uudistuneet sivut ovat
ulkoasultaan ja kaytettavyydeltaan aiempaa
selkeammat.



etsiménsid. Yksi sivuilta eniten haettu asia ovat diag-
noosikuvaukset.

- Diagnoosilistaa on kehitetty ja kunkin diagnoosin
alle on koottu kaikki tiedossamme olevat siihen liitty-
vit tietoldhteet, luokitukset ja potilasjirjestot. Jatkossa
diagnoosien kohdalla nikyvit myos kaikki sivuille
ilmoitetut diagnoosikohtaiset tapahtumat.

Yhdistykset ja verkkovertaisryhmit on nostettu ni-
kyvisti esille, samoin verkoston jdsenyhteis6t. Sivuille
voi myos itse ilmoittaa verkkolomakkeella yhdistyksen,
verkkovertaisryhmin tai tapahtuman. Myos blogiteks-
tin voi ldhettdd suoraan lomakkeella.

Uusina osioina sivuilla on mm. pieni termipankki,
usein kysytyt kysymykset, sekd Harkko-asiantuntija-
tyoryhmin oma sivu. Sivustolle on koottu kattavasti
linkkejd muille tietosivuille.

Kun Katilta kysyy, mihin hédn on itse erityisen tyy-
tyvdinen luotsaamassaan nettisivu-uudistuksessa, niin
vastaus tulee nopeasti.

- Selkeiin ja raikkaaseen ulkoasuun, sivujen silmailti-
vyyteen ja sivuston sisidllon hyddyntidmiseen keskindi-
sin linkityksin.

Paivitetty sivusto on auennut joulukuun alussa.
Lisatietoa www.harvinaiset.fi

www.harvinainenreuma.fi

harvinainenreuma.fi osaksi Reumaliiton
nettisivuja

harvinainenreuma.fi -sivuston jo alkuvuodesta lupailtu
uudistus on teknisten haasteiden ratkettua valmis-
tunut tdtd lehted lukiessasi. Tidrkein tavoite on ollut
siirtdd sivut kiinteimmiksi osaksi reumaliiton omia
sivuja ja sen visuaalista ilmettd. Kaikki tutut osiot ovat
mukana lukuun ottamatta sanastoa, joka on nykyisin
yhteinen Reuma-aapisen kanssa. Diagnoosikuvaukset
on pilvitetty, mutta niihin ei ole tehty suuria muutok-
sia. Muutama uusi diagnoosikuvauskin on mukana,
muutama saadaan vield myohemmin. Sivuilta 1oytyvit
myos kaikki Harvinaisia-lehden aikaisemmat numerot.

Suurin muutos, joka tulee nikyviin vasta kdytannon
tyossd, on sivujen helpompi pdivitettivyys. Tapah-
tumakalenteria ja harvinaisuutisia voidaan péivittai
sivuille reaaliaikaisesti. Sivujen interaktiivisia ominai-
suuksia on myds parannettu ja niitd otetaan kiyttoon
vihitellen. °

Sivuille paasee edelleenkin osoitteen
www.harvinainenreuma.fi -kautta, mutta myos liiton
sivuilta www.reumaliitto.fi vinreasta ylapalkista kohdasta
Harvinainen reuma.

TAPAAMISET

MCTD:ta ja systeemista

Suomen Vaskuliittiyhdistys ry

TAPAHTUMIA KEVATKAUDELLA 2019

e Vuosikokous ja vaskuliittipdiva lauantaina
6.4.2019 Helsingissa

e Vertaistapaamiset huhti-toukokuussa
Joensuussa ja Oulussa

Tervetuloa mukaan!

Seuraa uusia facebook- ja kotisivujamme, sielta
|6ydat tarkemmat tiedot tapaamisista lahempana
tapaamispadivia ja paljon muuta.

www.vaskuliittiyhdistys.fi

www.facebook.com/Vaskuliittiyhdistys

Ota yhteytta!
vaskuliittiyhdistys(at)gmail.com

skleroosia sairastaville
vuonna 20197

Osana Reumaliiton harvinaistoimintaa suun-
nittelemme tapaamisia MCTD:td sairasta-
ville ensi kevaaksi ja yhteistydssa Suomen
Sklerodermayhdistyksen kanssa systeemista
skleroosia sairastaville ensi syksyksi. Oletko
kiinnostunut osallistumaan ja vaikuttamaan
tapaamisten ajankohtiin tai sisaltéon?

VASTAA NETTIKYSELYYN JA VAIKUTA!

o MCTD:ta sairastaville [6ydat kysely
osoitteesta: bit.ly/2zFrKTk

o Systeemistd skleroosia sairastaville [6ydat
kysely osoitteesta: bit.ly/2Q504Q6
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HARVINAISET

Lisatietoja saat liiton harvinaistiimilta.
Yhteystiedot lehden etusisédkannessa.
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HELMIkuy

Kuopion alueen harvinaisten tapaaminen on 19.2.2019 klo 13.00 Kuopion Reumayh-
distyksen toimistolla Niiralankatu 17 B, 70600 Kuopio.

TAMMIKUY

Lahden harvinaisten ryhma kokoontuu joka kuukauden ensimmainen torstai Lahden
Reumayhdistyksen tiloissa klo 18.00 osoitteessa Vapaudenkatu 1 D 67. Tammikuussa
kokoonnutaan kuitenkin poikkeuksellisesti vasta 10.1. 2019 klo 18.00. ryhman
toiminnasta saa Tarja Raihalta puh. 040 4129 120 ja Taina Kohvakalta puh. 040 7344 563.

Oulussa kokoontuu sidekudosreumaa sairastavien vertaisryhma (Sjégren, SLE, MCTD, Skleroderma,
dermatomyosiitti...) Reumayhdistyksen toimistolla (Puusepankuja 2). Kevaan 2019 kokoontumiset ovat
23.1., 27.2., 27.3., 24.4. ja 22.5.2019 klo 18 - 19.30.

Katja Térmi, katja.tormi@mail.suomi.net

Katso ilmoitus taman lehden sivulta 22. ReuHan tapahtumia voi seurata nyt myds Facebookissa
www.facebook.com/PksReuHa

HUHTIKUU

Sidekudossairaiden Turun ryhma kokoontuu ma 15.4. klo 18 Turun reumayhdistyksen
tiloissa. Marjo Makela, marjo70.makela@gmail.com tai 040 7383 563

Harvinaiset-vertaistukiryhma tapaa kevaalla seuraavasti:
ti 5.3.2019 klo 17.30 - 19.00, paikkana Mantymaki, Luurikuja 1, 04300 Tuusula
to 16.5.2019 klo 14.00 - 15.30, paikkana Myllytien toimintakeskus, pieni kulmakabinetti,
Myllytie 11, 04410 Jarvenpaa.

Tervetuloal Christel Lindgren, christel.lindgren@kolumbus.fi tai 0400 456 576

jatkavat tapaamisia my6s vuonna 2019 lauantaisin klo 14.00.
Ensimmaisen kerran vertaiskahvitellaan 19.1. ja sen jalkeen 16.3., 18.5., 21.9. ja 16.11. Paikka on



www.harvinainenreuma.fi

Tampereella Himeenkadun varrella sijaitsevan Sokoksen tavaratalon ylimman kerroksen kahvila.
Myds uudet "sklerosiskot ja -veljet" ovat tervetulleita mukaan vaihtamaan kuulumisia ja kokemuksia
systeemiseen skleroosiin / sklerodermaan liittyvista asioistal

marjukka.nurmela@tintti.net

Marjukka Nurmela-Antikainen,

tapaa kahvin merkeissa klo 18.00 Tampereen reumayhdistyksen tiloissa,

Satakunnankatu 28 B 10 (3. krs). Vuoden 2019 tapaamiset ovat: ti 19.3., ke 22.5., to 15.8., ti 29.10.
ja viikolla 50 joulupuuro ja tapaaminen. Tervetuloa mukaan!
589, annette.mathlin@luukku.com tai Tuija Ahlgren, ahlgren.tuija@gmail.com
tampereenreumayhdistys.fi

Annette Mathlin, 0400 735

----

on joka kuun toisena keskiviikkona klo 17 Kampin Sahkétalon
Robert’s Coffeessa. Seuraava tapaaminen on 9.1.2019.
Kirsi Myllys, kirsi.myllys@iki.fi

Voit osallistua Reumaliiton jarjestamaan harvinaistoimintaan, vaikka et olisikaan liiton minkaan jasenyhdistyksen
jasen. Tarkasta ylla olevien vertaisryhmien osalta edellyttadkd ryhmaan osallistuminen reumayhdistyksen

jasenyytta.

Jossinunpaikkakunnallisellaeiole vield alueellistaryhmaa, muttaolisit kiinnostunut sen perustamisesta,
niin 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.

SINUSHIRANG

'

Reumaliiton harvinaissairaille
suunnatussa toiminnassa on mukana
kolmisenkymmenta vertaistukijaa.
Vertaistukija sairastaa itsekin
harvinaista reumasairautta, joten
hanella on omakohtaista kokemusta
sairauden vaikutuksesta elamaansa.
Hanet on koulutettu tehtavaansa.
Haneen voi ottaa yhteytta juuri

diagnoosin saanut tai kun kaipaa
pohdiskelua vertaisen kanssa.

Harvinaistoiminnassa vertaistukijat
toimivat valtakunnallisesti. Heidan
yhteystietonsa ovat saatavissa
esimerkiksi tasta lehdesta ja
harvinainenreuma.fi -sivuilta.

» )
n ¢

Moni toimii myds alueellisten
harvinaisryhmien vetdjina tai
facebook-ryhmissa.

Seuraava Reumaliiton
vertaistukijoiden peruskurssi
jarjestetdan 16.-17.2.2019

Helsingissd, Reumaliiton toimistolla.

Kurssi antaa perusvalmiudet toimia
vertaistukijana. Kurssin aikana

voi pohtia, miten juuri itse haluaisi
osallistua toimintaan.

Harvinaisia reumasairauksia
sairastavat voivat osallistua
koulutukseen maksutta sisaltaen
ohjelman, ruokailut ja majoituksen
kahden hengen huoneessa. Majoitus

yhden hengen huoneessa on
lisamaksullinen ellei siihen ole painavia
terveydellisia perusteita. Myds
matkakulut korvataan todellisten
kustannusten mukaan halvinta
mahdollista kulkuneuvoa kayttaen.
Mikali kulkeminen edellyttaa oman
auton kayttésa, siitd on sovittava
etukateen.

Lisdtietoja kurssista saa Jaana
Hirvoselta ja Leena Loposelta, ks.
yhteystiedot etusisékannesta.

Kurssille ilmoittaudutaan 31.1.2019
mennessa sahkadisen ilmoittautumis-
linkin kautta osoitteessa:
bit.ly/2KPalXe
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Reumaliiton HARVINAISIA « 2/2013

Kuvat: Pia Laine

HARVINAISET VERTAISTUKIJAT

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

Aikuisen Stillin tauti EGPA Polyarteritis nodosa Skleroderma
* Tapio Mikkonen * Saila Aurinko * Anna Heikkinen * Seija Kyykoski
040 553 5027 050 588 3931 040 778 9990 040 749 4620

tapio.mikkonen@suursaimaa.com

Behcetin oireyhtyma
* Taina Laine

040 734 4967
tailai.fi@gmail.com

Borrelioosin krooninen muoto
* Sirkka-Liisa Aro
050 533 5587

Dermatomyosiitti
* Jaana Toivonen
(02) 732 0579

Ehlers-Danlosin oireyhtyma
* Minna-Kaisa Heinonen
050 370 8417
minttumantan@gmail.com

* Arja Vuoni

040 539 5054

saila.aurinko@gmail.com

GPA

* Maija Saaskilahti
0400 708 082
maija.saaskilahti@Ishp.fi

Inkluusiokappalemyosiitti

* Eeva-Liisa Hakala

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

* Leena Sainio

040 834 6880
hegele@dnainternet.net

* Tuomo Tenhunen

040 556 8719
tuomo.tenhunen@hotmail.com

MCTD

* Onerva Ahonen
(03) 543 4252

* Maija Simola
0400 639 533

heikkinenanna83@gmail.com
* Tapani Lammila

0400 650 188
lammilatapani@gmail.com

Polymyosiitti

* Sirpa Korpihuhta

050 540 3303

* Hanna Lystimaki

+ systeeminen skleroosi
0405211 741

(Laheta ensiksi tekstiviesti,
niin soitan sinulle.)

* Ritva Varjola

050 357 6950

Relapsoiva polykondriitti
* Tuija Réiséla

0400 328 307
tuija.raisala@gmail.com

* Marjukka Nurmela

050 344 9500
marjukka.nurmela@tintti.net
* Jari Vdananen

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

SLE

* Kirsi Myllys

050 309 8261
kirsi.myllys@iki.fi
(Parhaiten tavoitettavissa iltaisin.)
* Tarja Raiha

+ EDS

040 4129 120
tarjaraiha@hotmail.fi
* Marjatta Sykké
050 376 5942

Takayasun arteriitti

* Ulla Tuominen

0400 555 382
ulla.tuominen@kolumbus.fi



KELAN SOPEUTUMISVALMENNUS-
KURSSEJA HARVINAISILLA 2019

Harvinaisia reumasairauksia sai-
rastaville kuntoutus- ja sopeutu-
misvalmennuskursseja jarjestavat
Pédivdkumpu Lohjalla, Kruunupuisto
Punkabharijulla ja Rokua Utajarvella.

Kursseja jarjestetdan kuten aikai-
semminkin systeemisia sidekudos-
sairauksia ja vaskuliitteja sairastavil-
le. Systeemisia sidekudossairauksia
sairastavien kursseille voivat hakeu-
tua mm. SLE:t4, MCTD:t§, dermato-
myosiittia ja polymyosiittia, systee-
mista skleroosia (sklerodermaa),

Vuonna 2019

jarjestettavat kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskurssit

MCTD:ta ja polykondriittia sairas-
tavat. Vaskuliittikursseilla voivat
hakeutua mm. granulomatoottista
polyangiittia (entinen Wegene-

rin granulomatoosi), eosinofiilista
granulomatoottista polyangiittia (en-
tinen Churg-Straussin oireyhtyma),
polyarteritis nodosaa, temporaali-
arteriittia ja Behgetin oireyhtymaa
sairastavat.

Kurssit ovat kaksiosaisia ja molem-
pien jaksojen pituus on viisi vuoro-
kautta. Kursseille otetaan paasaan-

toisesti 10 henkilda. Kurssit ovat
ryhmakursseja ja niiden ohjelma
painottuu sopeutumisvalmennuk-
seen.

Kuntoutukseen haetaan Kelan
lomakkeella KU 132. Sen liitteek-
si tarvitaan ladkarin kirjoittama
B-todistus. Lomake palautetaan
lddkarin todistuksen kanssa Kelan
paikallistoimistoon.

ROKUA, Utajarvi

Sopeutumisvalmennuskurssit systeemisia
sidekudossairauksia sairastaville

Kurssinumero Aloitusjakso Loppujakso
72566 28.1.-1.2.2019 07.10.-11.10.2019
72567 25.3.-29.3.2019 11.11.-15.11.2019

5.8.-9.8.2019 20.04. - 24.04.2020

KRUUNUPUISTO, Punkaharju 72568

. . - Sopeutumisvalmennuskurssit vaskuliitteja sairastaville
Sopeutumisvalmennuskurssit systeemisia

sidekudossairauksia sairastaville Kurssinumero Aloitusjakso Loppujakso
Kurssinumero Aloitusjakso Loppujakso 72570 6.5.-10.5.2019 17.02.-21.02.2020
72553 18.2.-22.2.2019  28.10.-1.11.2019 Lisatietoa Rokualla jarjestettavista kursseista saa Eija
72554 6.5.-10.5.2019 27.1-31.1.2020 Vaanaselta puh. 020 7819 376 tai osoitteesta
72555 16.9.-20.9.2019  1.6.-5.6.2020 kuntoutus@rokua.com
72556 7.10.-11.10.2019  20.7.-24.7.2020
76529 21.10.-25.10.2019 3.8.-7.8.2020

Sopeutumisvalmennuskurssit vaskuliitteja sairastaville Sopeutumisvalmennuskurssit systeemisia

sidekudossairauksia sairastaville

Kurssinumero Aloitusjakso Loppujakso
72557 25.3.-29.3.2019 2.12.-6.12.2019 Kurssinumero Aloitusjakso Loppujakso
Lisatietoa Kruunupuistossa jarjestettavista kursseista saa 72543 28.1.-1.2.2019  21.10.-25.10.2019
Eija Kekaleelta, puh. 040 684 6495 tai Eija Herttuaiselta, 72544 13.5.-17.5.2019 3.2.-7.2.2020
puh. 040 684 6488, sahkopostit 72545 26.8.-30.8.2019  25.5.-29.5.2020
etunimi.sukunimi@kruunupuisto.fi
76539 23.09.-27.09.2019 15.6.-19.6.2020
72546 18.11.-22.11.2019 17.8.-21.8.2020

Sopeutumisvalmennuskurssit vaskuliitteja sairastaville

Kurssinumero
72547

Aloitusjakso
18.3.-22.3.2019

Loppujakso
9.12.-13.12.2019

)“’ KRUUNUPUISTO

R~kua

Health & Spa Hotel

Lisatietoja Paivakummussa jarjestettavista kursseista saa
Minna Huikurilta puh. 030 608 4298 tai 046 850 8209 ja
etunimi.sukunimi@paivakumpu.fi



Suomen Reumaliiton

HARVINAISTOIMINTA

Harvinaisia reumasairauksia ja niiden sukuisia sairauksia sairastaville

Talla hetkella jo 2900 henkiléa on mukana harvinaistoiminnan
postituslistalla ja toiminnan piirissa. He saavat kaksi kertaa vuodessa
julkaistavan Harvinaisia-lehden, ja heille tiedotetaan sahkopostitse
ajankohtaisista asioista.

REUMALIITON HARVINAISTOIMINTA ON

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

° 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
Harvinaiset-verkoston kanssa
HARVINAISTIIMI:

kehitysjohtaja Jaana Hirvonen, jaana.hirvonen@reumaliitto.fi, 0400 760 054
kurssisihteeri Leena Loponen, leena.loponen@reumaliitto.fi, 040 504 4536
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VASTAA KYSELYYN JA OLE MUKANA
KEHITTAMASSA REUMALIITON
HARVINAISTOIMINTAA!

Reumaliitossa on ollut miltei jo 25 vuotta toimintaa harvi-
naisia reuma- ja reumansukuisia sairauksia sairastaville.
Tavoitteena ovat olleet ajantasaisen ja luotettavan tiedon
tarjoaminen seka vertaistuen mahdollistaminen. Vastaa
kyselyyn ja evasta meité eteenpain. Vastaukset kasitel-
Iaan luottamuksellisesti. Irrota kyselysivu lehdesta, nido
tai teippaa se kiinni ja postita viimeistaan 31.1.2019.
Postimaksu on valmiiksi maksettu. Voit vastata kyselyyn
myds netissd, osoitteessa bit.ly/2rhyRN3 viimeistaan
31.1.2019. Yhteystietonsa jattaneiden kesken arvotaan
tavarapalkintoja.

TAUSTATIEDOT
Sukupuoli [ Nainen [_Mies [Muu, tai en halua sanoa
Ika

Olen mukana postitulistalla koska:

Sairastan harvinaista reuma- tai reumansukuista
sairautta, mita?
Olen sairastavan laheinen

HARVINAISTOIMINNAN ARVIOINTI

Miten hyodyllisena pidat seuraavia toimintamuotoja?

Olen ammattilainen

Harvinaisia-lehti

Erittdin hyoddyllinen LMelko hyddyllinen LJEn osaa

sanoa LJEi juurikaan hy6dyllinen [Ei lainkaan hyddyllinen
Luetko lehtea? Kylla En
Suosittelisitko lehtea muille? Kylla En

harvinainenreuma.fi -sivustoa (sivusto julkaistu
uudistettuna joulukuussa.)

Erittain hyoddyllinen (JMelko hyddyllinen LJEn osaa

sanoa [JEi juurikaan hyodyllinen [Ei lainkaan hyodyllinen
Vierailetko saannollisesti sivustolla? Kylla En
Suosittelisitko sivustoa muille? Kylld LJ En

Diagnoosikuvaukset harvinainenreuma.fi -sivustolla

Melko hyddyllinen [JEn osaa
Ei lainkaan hyddyllinen

Kylld () En

Erittain hyddyllinen
sanoa [JEi juurikaan hyodyllinen

Oletko tutustunut kuvauksiin?

Suosittelisitko diagnoosikuvauksiin tutustumista
muille? Kylla En

Mukanaolo postituslistalla (Saat Harvinaisia-lehden
ja tietoa diagnoosiryhmallesi suunnatuista palveluista
seka kutsuja tapaamisiin.)

Erittdin hyodyllinen
sanoa LJEi juurikaan hyddyllinen

Melko hyddyllinen LJEn osaa
Ei lainkaan hyodyllinen

Suosittelisitko postituslistalle liittymista muille?
Kylla CJEn

Diagnoosiryhmakohtaiset tapaamiset

Erittain hyodyllinen (LMelko hyddyllinen [JEn osaa

sanoa [JEi juurikaan hyodyllinen [Ei lainkaan hyodyllinen
Oletko osallistunut tapaamiseen? Kylla En
Suosittelisitko osallistumista muille? Kylld LJ En

Mahdollisuus tavoittaa koulutettuja vertaistukijoita
(yhteystiedot Harvinaisia-lehdessa ja netissa)

Melko hyodyllinen [LJEn osaa
Ei lainkaan hyodyllinen

Erittain hyodyllinen
sanoa [JEi juurikaan hyodyllinen

Oletko ollut jollain tavoin yhteydessa ertaistukihenkilon
kanssa? Kylld LJ En

Suosittelisitko yhteydenottoa vertaistukijaan muille?
Kylla En

Alueellisten harvinaisryhmien, esimerkiksi reumayh-
distysten yhteydessa toimivat ryhmat, toiminta

Melko hyodyllinen LJEn osaa
Ei lainkaan hyddyllinen

Erittdin hyodyllinen
sanoa JEi juurikaan hyodyllinen

Oletko osallistunut toimintaan (tai toimitko ryhman
vetajana)? Kylla En

Suosittelisitko osallistumista muille? Kylla En

Valtakunnallisten harvinaistoiminnan yhdistysten
(MCTD-yhdistys, SLE-yhdistys, Suomen Skelorodermayh-
distys, Suomen Vaskuliittiyhdistys) toiminta
Melko hy6dyllinen LJEn osaa
Ei lainkaan hyodyllinen

Erittain hyodyllinen
sanoa [JEi juurikaan hyodyllinen

Oletko osallistunut toimintaan (tai toimitko aktiivisena
yhdistoimijana)? Kylla En

Suosittelisitko osallistumista muille? Kylld LJ En

Tarvitaanko mielestasi liiton harvinaistoimintaa
reumasairaille? Arvioi asiaa asteikolla 1 - 10,
jossa 1= ei lainkaan ja 10=ehdottomasti.

102030405060 7080LJ90)10
Mita muuta palautetta haluat antaa Reumaliiton

harvinaistoiminnasta? Miten muuttaisit tai kehittaisit
sita?

Jos haluat osallistua tavarapalkintojen arvontaan, kirjoita alle nimesi, puhelinnumerosi ja postiosoitteesi:



Tayta lomake. Irroita repaisylinjaa pitkin. Taita.

Teippaa tai nido kiinni. Postita.

Reumaliitto

HARVINAISET

Tayta lomake. Irrota repaisylinjaa pitkin. Taita.
Teippaa tai nido kiinni. Postita.

VASTAANOTTAJA
MAKSAA
POSTIMAKSUN

SUOMEN REUMALIITTO RY

Vastauslahetys
Tunnus 5005163
00003 Helsinki
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