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Mekin saimme harvinaisen vieraan viime syksyni.
Kanssaeldj4 alkoi kaatuilla enenevissd miérin parin
padivian aikana, eikd lopulta pystynyt ponnistamaan
lattialta ylos. Soitettiin ambulanssi. Totesivat, ettei
tdssd nédytd olevan ihan vilitontd hengenvaaraa ja kun
péivystyskin on tdynni, niin josko sitten huomenna
terveyskeskukseen? Nostivat kuitenkin miehen pys-
tyyn ldhtiessddn.

Terkkarissa kdynti venidhti miltei neljan kuukauden
reissuksi eri yksikossd. Parin viikon tutkimisen jélkeen
todettiin harvinainen neurologinen sairaus. Liikun-
takyky heikkeni vield ensimmiisten sairaalaviikkojen
aikana ja pahimmillaan kolme hoitajaa siirsi nostolait-
teella sdngystd pyorituoliin ja takaisin. Kun sairaus
sal nimen, tiesin ottaa yhteyttd Neuroliittoon Kirsi
Asulaan. Saimme tietopaketin sairaudesta. Sellainen
tysioterapeuttikin oli osastolla, joka oli joskus tavan-
nut samaa sairautta sairastaneen. Vihitellen kunto
alkol palautua, mutta toipumiseen voisi menni kuu-
lemma vuosia.

Kirsi toimii tdnd vuonna Harvinaiset-verkoston
puheenjohtajana ja kertoo Neuroliiton harvinaistoi-
minnasta tidssd lehdessid. Tutunoloista Reumaliitonkin
harvinaistoiminnalle. Sen lisiksi meitid on 18 muuta-
kin Harvinaiset-verkostossa, joka viettd ensi vuonna
25-vuotisjuhlia. Hyvi mel!

Jos tdmén lehden teemaa pitdisi kuvata yhdelld sanalla,
se olisi "muutos”. Muutosta eldmissd, kun saa diag-
noosin tai hoitokdytdnnoissd, kun tutkimustietoa tulee

lisdd. Muutos peldstyttid, pysdyttdd, haastaa ja mah-
dollistaa. Vililld sairaus kdynnistdd kokonaisvaltaisen
muutoksen ihmisen eldmissa paitsi tyo- ja toimintaky-
vyssd, mutta myos mielessd. Miké on oikeasti tarkedd
— kaikki kun on suhteellista.

Me kaikki muutumme eldmén myo6td ilman erityisid
aikomuksiakaan. Ehkéd vanhetessamme viisastumme
tai kokemusten myo6td pehmenemme tai kovetam-

me itsemme. Omat arvotkin voivat muuttua. Nopea
aikamatka nuoruuteen paljastaa, ettemme ole kaikesta
samaa mielti silloisen itsemme kanssa, kun emme
vield tienneet, mitd tieddimme nyt.

Reumaliiton harvinaistoiminnan 25-vuotisjuhlia
vietetddn jo tind vuonna tyon merkeissd. Seuraavassa
lehdessd on my6s muisteloja matkan varrelta. Oletko
sind taivaltanut oman harvinaisen sairautesi kanssa jo
pitkddn, miten sinun sairautesi hoito tai sini itse olet
muuttunut matkan varrella? Ota yhteyttid ja kerro ta-
rinasi. Kaipaamme my®os miesndkokulmaa, silld harvi-
naisia reumasairauksia sairastavissa miehet ovat vield
harvinaisempia.

Ennen seuraavan lehden ilmestymistd koemme taas
muutoksia: ensiksi tulee kesi ja sitten syksy. Meilldkin
tehdéin jo kepin kanssa korttelin pituisia lenkkejd ja
seurataan vuodenaikojen vaihtumista.

Hirnvonen
Kuvituskuva: Zhen Hu - Unsplash.com
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Yleisoireinen lastenreuma, jonka kuvasi vuonna 1897
brittildinen lastenlddkiri George F. Still, on yleistynyt
tulehduksellinen sairaus. Sitd luonnehtivat niveltuleh-
dus, kuume ja ihottuma yhdessi veren tulehdusarvojen
voimakkaan kohoamisen kanssa. Vuonna 1971 britti-
ldinen patologi ja reumatologi Eric Bywaters kuvasi
aikuisena alkaneen Stillin taudin ja totesi sen liheisesti
muistuttavan yleisoireista lastenreumaa. Sittemmin on
kéyty keskustelua siitd, ovatko yleisoireinen lastenreu-
ma ja aikuisena alkanut Stillin tauti yksi ja sama sai-
raus vai onko niiden vililld sellaisia eroja, ettd voidaan
puhua kahdesta eri sairaudesta. Tietojen karttuessa on
vakuuttavasti voitu osoittaa, ettd kyseessd on olen-
naisesti yksi ja sama tauti tai toisin ilmaistuna saman
tautikokonaisuuden jatkumo eri ikiisilla.

Oireiden ja laboratorioloydosten
samankaltaisuus

Paitsi korkeata kuumetta, ihottumaa ja nivelkipua tai
-tulehdusta esiintyy sekd yleisoireisessa lastenreu-
massa ettd aikuisena alkaneessa Stillin taudissa myos
kurkkukipua, imusolmukkeiden, pernan ja maksan
suurentumista sekd keuhkopussin ja syddnpussin
tulehdusta. Tyypillisid laboratorioloydoksid seki
lapsilla ettd aikuisilla ovat valkosolujen, erityisesti ns.
liuskatumaisten granulosyyttien, ja verihiutaleiden
médrin suureneminen, suurentunut lasko ja suuren-
tuneet C-reaktiivisen proteiinin ja ferritiinin pitoisuu-
det. Usein my6s maksa-arvot nousevat merkittavisti.
Kumpaankaan tilaan ei liity reumatekijii eikd tuma-
vasta-aineita.

Molekyylitason muutokset ja
perintotekijoiden rooli

Myos molekyylitasolla ja taudille altistavien perintéte-
kijoiden osalta yleisoireinen lastenreuma ja aikuisena
alkanut Stillin tauti ovat keskenéin hyvin samankaltai-
sia. Molempia luonnehtii ns. luontaisen immuunivas-
teen voimakas aktivoituminen, johon liittyy joidenkin
keskeisten tulehduksen vilittdjdaineiden eli interleu-
kiinien 1, 6 ja 18 tuotannon lisddntyminen. Niiden
vilittdjdaineiden vaikutuksesta selittyykin suuri osa
tyypillisistd oireista ja laboratorioloydoksistd. Kum-
mankaan ikdryhmin sairaus ei ole perinnollinen, vaan
sitd pidetddn multifaktoriaalisena tarkoittaen siti, ettd
sairaus syntyy perint6- ja ymparistotekijoiden yh-
teisvaikutuksesta. Aikuisten ja lasten tautien yhtéldi-
syyttd puoltaa vahvasti myos se, ettd niissd on todettu
olennaisesti samojen tulehdusreaktioille altistavien
perintotekijéiden olevan toiminnassa.

Kuvituskuva: Liana Mikah - Unsplash.com

Hoidolliset nakokohdat

Lisddntynyttad tietoa molempien ikdryhmien tauti-
muotojen syntytavoista on voitu kdyttda hyviksi myos
hoidossa. Tdhidn on merkittavisti myotavaikuttanut
viime vuosien voimakas lddkekehitys reumatautien
alalla. Useissa tutkimuksissa seki yleisoireisessa las-
tenreumassa etté aikuisena alkaneessa Stillin taudissa
interleukiini 1:n estdjdt anakinra ja kanakinumabi

ja interleukiini 6:m estid)4 tosilitsumabi ovat todettu
tehokkaiksi. Ndami biologiset tismilddkkeet tehoavat
selvisti paremmin kuin monien muiden reumatautien
hoitoon yleensi kiytettdvit metotreksaatti ja atsa-
tiopriini. Biologisten lddkkeiden ansiosta on myds
voitu merkittdvisti vahentdd runsaasti sivuvaikutuksia
aiheuttavaa kortisonildékitystd. Tieto samojen tdsma-
ladkkeiden hyvisti tehosta seki lasten ettd aikuisten
taudissa on ehkd vakuuttavin todiste eri ikdryhmien
taudin samankaltaisuudesta.

Oirekuvan kahtiajakautuneisuus

On kiinnitetty lisddntyvisti huomiota siithen, ettd seki
yleisoireisessa lastenreumassa ja aikuisena alkaneessa
Stillin taudissa voidaan erottaa kahta erillistd tau-
timuotoa. Toisessa vallitsevat yleisoireet ja toisessa
niveloireet. Nama4 eri tautimuodot nédyttaviat myos
vastaavan hieman eri tavalla lddkkeisiin. Yleisoireinen
tauti ndyttad vastaavan parhaiten interleukiini 1:n es-
tolle ja niveloireinen parhaiten interleukiini 6:n estolle.
Téami oirekuvan samankaltainen kahtiajakautuneisuus
kummassakin ikdryhmaéssé on lisdviite yhden ja saman
tautikokonaisuuden jatkumosta.

Vain yksi Stillin tauti?

Oireiden, laboratorioloydosten, molekyylitason muu-
tosten, taudille altistavien perintotekijoiden ja hoito-
vasteiden yhtildisyydet puoltavat vahvasti pddtelmas,
ettd systeemioireinen lastenreuma ja aikuisena alkanut
Stillin tauti ovat, ellei tdysin identtisid sairauksia, niin
ainakin yhden ja saman sairauden jatkumoa eri ikédryh-
missd. On mahdollista, ettd kahden eri termin sijasta
voitaisiin tulevaisuudessa siirtyd kdyttimidn taudista
vain yhtd nimei, Stillin tauti.

KRiéytdnnon tasolla voidaan ilolla todeta, ettd lapsia
ja aikuisia hoitavien reumatologien vilkas keskinii-
nen vuoropuhelu ja yhteistyo edistdvit merkittdvisti
harvinaisten tulehduksellisten reumatautien hoitoa
kummassakin ikdryhméssa.

Tom Pettersson,
LKT, professori
Helsingin yliopistollinen sairaala
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Ulla Kahanpaa on seitseminkymppinen reipas ja
aktiivinen elidkeldinen Espoosta.

- Nyt on mennyt oikein hyvin monta, monta vuot-

ta. Ulla sairastui vakavasti joulukuussa 2003. Intian
lomamatkan jdlkeen hinellid epdiltiin denguekuumetta.
Siitd el kuitenkaan ollut kyse. Kesti useita kuukausia ja
sairaalajaksoja ennen kuin saatiin selville, ettd oireet
johtuivat aikuisen Stillin taudista.

Sahaavalle kuumeelle ja muille oireille
ei loydy syyta

Olin ollut hirvedn visynyt koko syksyn. Tuntui
mukavalta ajatukselta, ettd joulukuun alkupuolella

oli tiedossa viikonpituinen matka Intiaan. Padsisin
rentoutumaan ja rauhoittumaan. Loma meni hyvin.
Paluulennolla tuli kuumeinen olo ja vilunviristyksii.
Viikonloppu oli edessi ja ajattelin, ettd kuume menee
ohi. Kévin piivystyspoliklinikalla, koska kuume oli
korkea. Késkivit sieltd kotiin, kun mitddn syytd ei
16ytynyt ja ndytin terveeltd. Olinhan matkan jaljil-

td ruskettunut. Kuume sahasi edelleen, oli vililld 40
astetta ja laski alas, vaihteli neljikin kertaa vuorokau-
dessa. Menin yksityislddkdrille ja sain antibioottikuu-
rin. Taisin olla allerginen lidkkeelle, sain joka puolelle
kehoa ndppyloiti.

Olin ollut viikon kuumeessa ja joulu oli tulossa, kun
vaadin pédstéd Jorvin sairaalaan. Tunsin itseni hirvein
kipedksi. Muistan, kun hoitohenkilokunta ymparilldni
pohti sairauttani. Yhdessi vaiheessa minulla epiiltiin
denguekuumetta. Siskoni kivi usein katsomassa. Poi-
kani Kalle oli kovasti huolissaan, samoin avomieheni ja
idks ditini. Aiti tuli junalla Kausalasta ja istui kerran
koko piivin vuoteeni vierelld. Minua pelotti. Pelotti
ihan hirveidsti. Ajattelin, ettd kuolen enki tule nike-
madn lapsenlapsiani. Minulla oli lohenpunaisia ldikkia
iholla, silmidtulehdus ja syddnpussi oli tulehtunut.
Senkka oli yli 800 ja maksa-arvot huonot. Olin ollut
kuukauden sairaalassa eiki vieldkddn tiedetty, mikd
minua vaivasi.

Sitten minut siirrettiin lisdtutkimuksia varten
Auroran sairaalaan, infektiotautien osastolle. Mitidin
uutta ei saatu selville. Yhdess# vaiheessa lopetettiin
kaikki lddkkeet, joita minulle oli kokeiltu ja pédsin
vililld kotiin. Vappuaattona nousi kuume. Taas annet-
tiin ladkkeitd. Menin huonoon kuntoon, en pystynyt
nostamaan jalkaa porrasaskelmalta toiselle, hengiéstyin
kovin. Tuntui, ettd kaikki voimani olivat menneet.
Sitten lddkarit tulivat sithen tulokseen, ettd kyseessd
saattaisi olla jokin reumasairaus, ja minut lihetettiin
kirurgiseen sairaalaan.



Syy oireille ja laakkeet loytyvat

Kirurgisessa sairaalassa olin suuressa huoneessa, jossa
oli paljon potilaita. Leikkauksiin menevii potilaita
haastateltiin, ihmisid tuli ja meni, jotkut oksentelivat
6isin. Mini olin visynyt ja kiped. Koin, etten saanut
sairastaa rauhassa. Minusta tuntui kauhealta. Minua
tutkittiin edelleen. Sitten asioita alkoi selvitd. Touko-
kuun lopulla tultiin siithen tulokseen, ettd minulla on
aikuisen Stillin tauti. Oireilleni oli 16ytynyt syy.

Lonnqvist-niminen kandildékiri ehdotti, ettd ko-
keillaan biologista lddkettd, se voisi auttaa. Kesti vield
kuukauden ennen kuin sain biologisen lddkkeen. En-
simmdisestd pistoksesta ldhti kuume pois ja siitd alkol
minun voimistumiseni. Kéytin lddkettd nelja - viisi
vuotta. S6in lisdksi isoja annoksia kortisonia, josta mi-
nulle tuli sivuvaikutuksia. En saanut nukuttua ja aloin
kiyttad nukahtamispillereitd. Ladkdrin ohjeistuksen
mukaisesti luovuin kortisonista pikkuhiljaa annosko-
koa pienentdmalld. Vointini koheni. Kuntoutumiseni
vel kaiken kaikkiaan seitsemin vuotta.

Kévin alkuun joka toinen viikko reumapoliklinikalla
kontrollikdynnilld. Vuonna 2005 péidsin elikkeelle, olin
siitd tyytyvdinen. Nyt harmittaa, ettd lyhentynyt tyou-
ra tarkoittaa pienti eldkettd. Tein t6itd muun muassa
elintarvike- ja tukkukaupassa.

Sopeutumisvalmennuskurssilta tietoa
ja tukea

Hain sairastuttuani Apilaan kurssille, koska halu-

sin ndhdd muita samaa sairautta sairastavia ihmisi.
Rurssilla kuuntelin korvat horoslld toisten kokemuksia.
Parasta antia vertaistuen liséksi oli tieto. Suosittelen
jokaista vasta sairastunutta hakeutumaan sopeutumis-
valmennuskurssille.

Opin kurssilla, ettéd aikuisen Stillin taudilla voi olla
kolme erilaista kulkua, joko se jdi péille krooniseksi
sairaudeksi tai tulee kohtauksittain tai sitten se tulee
vain kerran. Luulen, ettd minun sairauteni kuuluu
tuohon viimeiseen ryhméédn, koska minulle ei ole ollut
oireita vuosiin. En ole ollut pitkéin aikaan tekemissi
muiden samaa sairautta sairastavien kanssa. Se joh-
tunee siitd, ettd halusin jotenkin pyyhkiistd sairasta-
miseen liittyvin eldminvaiheen pois mielestini, koska
koin parantuneeni. Nyt ajattelen, ettd voisin ldhted
mukaan vertaistukitoimintaan.

Viime syksyni luulin, ettd tauti tuli takaisin. Sain
korkean kuumeen. Pyysin tutkimuksia, jotta selviisi,
mistéd on kyse. Huomasin, ettd terveyskeskuksessa ei
ollut tietdimysté aikuisen Stillin taudista. Terveyskes-
kuksesta oltiin yhteydessé reumapoliklinikalle. Minua
tutkittiin ja keuhkokuvista selvisi, ettd minulla oli
keuhkokuume.

Sairastuminen opetti olemaan
tassa ja nyt

Puhuin ja puhun avoimesti tisti sairaudesta. Ajattelen
myos, ettd niin metsd vastaa, kuin sinne huudetaan
eli saat parempaa palvelua, kun itse kiyttdydyt hyvin.
Jos rihjdit, ei se auta mitddn. Toiveikkuus on hyviksi.
Suomessa lddketiede on kehittynyttd. On ladkkeitd.
Kannattaa nauttia arjen pienistd asioista, sen sai-
rastuminen opetti. Kun muistaa, ettd eldimi on tissi
ja nyt, niin nikee paljon. Huomaa paremmin luon-
non, kukkaset, linnut ja oravat. Viime keséni luovuin
kesédpaikastani. Nyt kunnostan rivitalokodin pihaa
Jjarakennutan terassin. Terassilla voin viettdd hy-
vid hetkid romaanin parissa tai lastenlasteni kanssa.
Elokuun viimeisend pdivind osallistun Nuku y6 ulkona
-tapahtumaan. Minulla on kausilippu konserttitalolle
ja uimahallille. Touhua riittda.

Ulla saa voimia nauttimalla pienistakin asioista.
Kun muistaa etta elama on tassa ja nyt, nakee paljon.
Kuvat: Jenny Tenhunen
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llkka Hannisen, 47 tyo vaati ammattitaitoa, fyysis-
td kuntoa ja huimapiisyyttd. Matkapuhelinverkon
korjaus- ja rakennustehtivissi Ilkka kipusi 50 - 100
metrin korkuisiin mastoihin tyokalut mukanaan.
Sddolosuhteet vaihtelivat. Reissaaminen ympiri maata
kulutti miestd. Ilkka joi alkoholia humalahakuisesti
Ja kinnissd tuli kdyttaydyttyd typerdsti. Siitd seura-
si moraalinen krapula. Eldam4 meni lujaa. Autot ja
moottoripyorit vaihtuivat. Parisuhde kesti kaikesta
huolimatta. Reissuhommissa kului 12 vuotta. Sitten
elamd muuttui. [lkka toteaa, ettd nyt hin on ihmisena
parempi kuin ennen.

Enteita tulevasta?

Minulla alkoi keviilld 2011 mahavaivat, I1kka kertoo.
Jitin kahvin pois. Olin ilman alkoholiakin. Oireet eivit
hivinneet. Kaikenlainen tekeminen tuntui hankalalta.
Tykkisin pelata pallopelejd, meloa ja holkitd. Olo oli
lenkin jilkeen huono. Menin tyoterveyshuoltoon, jossa
tutkivat monia asioita. Laittoivat ldtkid rintaan. Kaikki
tulokset olivat kunnossa.

Syksylld oli loma. Muistan, etté aloitin sen torstaina.
Seuraavana lauantaina nousi kuume ja polveni kipey-
tyi. En ollut ennen kokenut sellaista kipua. Minulla
epdiltiin niveltulehdusta. Tyoterveysladkiriltd sain
kortisonia ja metotreksaattia. Jdin sairauslomalle
useaksi kuukaudeksi. Palasin toihin vasta huhtikuussa.

Oireet pahenevat - diagnoosi selviaa

Toissd tunsin itseni kipedksi. Selitin Jorvissa ladkéril-
le, millaista tyoni on. Koin etten tullut ymmaérretyk-
s1. Vuorovaikutusta haittasi, ettei suomen kieli ollut
ladkidrin didinkieli. Ladkiri sanoi, ettd tyo on parasta
terapiaa. Siitd suivaantuneena ajattelin, tehdédén sitten
toitdl

Tein t6itd vuoden, sitten uuvuin. Minulla oli kuu-
metta 40 astetta ja jouduin ensin Jorvin ja sitten Mei-
lahden sairaalaan. Olin sairaalassa parisen kuukautta.
Sielld tehtiin monia tutkimuksia. Siitéd asti on puhuttu
aikuisen Stillin taudista. Siitd on kuusi vuotta.

Minulla on vuodessa kaksi - kolme kuumejaksoa. Ne
ovat viikon - kahden juttuja. Viime syksyn kuumejak-
solla tuli thottuma. Olin p#dstd varpaisiin punainen.
Tho meni huonoksi. Biologisia lidkkeiti ja kortisonia
on kokeiltu. Ei ole oikein auttanut muu kuin kortisoni.
Pari viikkoa sitten sain uuden lddkkeen. Tuntuu kuin
se auttaisi paremmin, Ilkka tuumaa.

Sairaus on koko ajan piélld. Vililld asennon muut-
taminen ja kaikki litkkuminen tuntuu vaikealta.
Paremmassa vaiheessa liilkkuminen on helpompaa.
Pyoriilen. Kun minulle tulee kova kipu, se kestdd noin
neljd tuntia. Sitten se helpottaa, pérjdin sen kanssa.
Kipukurssilla 2016 tutustuin ihmisiin, joilla oli paljon
hankalampaa kuin minulla.



Putosin syvalle

Ensimmiinen ja toinen vuosi sairastumisen jilkeen
olivat vaikeita. Olin tosi syvilld synkkyydessa. Oli ma-
sennusta. Se on helpottanut. Vaikka sairaudessani on
huonompikin jakso, se ei enid vie minua niin syville.
Olen joutunut tekemiin paljon pidkoppani kanssa.
Alkuvaiheessa olin itsemurhaa jo tekemissd. Ajattelin,
ettd mitd mini tdilld teen. Muutos eldmissi oli tosi
outoa. Olin tottunut, ettd puhelimet soivat, sihkopos-
teja tulee ja olen maailmalla menossa. Endi ei ollut
niin. Vaikeina aamuina en meinannut jaksaa ottaa kah-
vikuppia kiteen. Mietin, ettd kelpaanko kumppanina.
Ulkonidkoni muuttui. Olin niin turvoksissa kortisonis-
ta, etten halunnut katsoa peiliin. Huoletti ladkkeitten
vaikutus mieskuntoon ja seksuaalisuuteen. Olimme
avopuolisoni kanssa haaveilleet ulkomailla olosta, kun
saamme lainat maksettua. Tuntui, etti monet haaveet
vedettiin sairastumisen myoti vessanpontostd alas.
Kédvin pari vuotta juttelemassa psykiatrisen sairaan-
hoitajan kanssa. Se auttol. Avopuolisoni oli muuta-
man kerran mukana. Olin aina reagoinut vahvasti ja
kédyttdytynyt usein hankalasti. Olin ajatellut rumasti
toisista ihmisisté. Vittuillut kavereilleni. Olin huu-
tanut terveyskeskuksessa ja kun hoitaja oli sulkenut
lasiluukkua, lisdnnyt dantd. Kun sain kielteisen paatok-

sen elikelaitokselta: "Iloksemme voimme todeta, etti
sinulla on tyokyky4 jaljella." Otin sen dramaattisesti.
Haistakaa paska! Tuntui pahalta, miten kohdeltiin.
Kun hermo oli tiukalla, niin en jaksanut toimia, en
jaksanut puolustella ja selvittdd. Saatoin menni kotiin
jurnuttamaan ja kerésin aggressiota. Olin mustaval-
koinen tyyppi.

Psykiatrinen sairaanhoitaja sanoi, etti etsi myos
harmaita sévyji. Ole loivempi itseidsi, ihmisid ja asioita
kohtaan. Sitd olen opetellut. Olen pdittinyt antaa pa-
lautetta heti kun on aihetta, en patoa kiukkua itseeni.
Minulla on kova halu oppia ja kehittyd ihmiseni!

En kaipaa toihin

Voin paremmin, kun eldn vapaasti omaa viikkorytmid-
ni. Jos ty6 rikkoisi rytmini, niin stressi ja Stilli olisivat
péilld. Olen tehnyt ennen paljon téitd. En kaipaa enéd
toihin. Minulle myonnettiin huhtikuun alusta kun-
toutustuki eli médridaikainen tyokyvyttomyyseldke
tammikuun 2020 loppuun. Toivon, ettd se jatkuu.

Run tyot jédivit, lainoille oli tehtdvi jotain. Muutim-
me pidkaupunkiseudulta halvempaan asuntoon Loh-
jalle. Saimme asiat kuntoon. Avopuolisoni on tukenut
minua koko ajan. Minulla on ihana eliméinkumppani.
Meidin suhteemme alkoi, kun olin 16 ja hin oli 15.

Omannakoiset arvot

Olen parempi ihminen timin sairauden kanssa kuin
ennen olin, Ilkka toteaa. Ennen olin materialisti, vaih-
telin moottoripyorid, autoja ja musiikkivehkeiti jatku-
vasti. Raha el merkitse endd mitddn. Riittdd kun saan
hankittua ruoan ja muut vélttamittomyydet. Rakkaut-
ta osoitin ennen lahjoja ostamalla. Nyt osoitan halaa-
malla ja pussaamalla. Liheisyys on tullut tirkeéksi.

Pid4n mielen tasapainoa merkittivini onnellisuu-
delle. Vaikka olisit kuinka kiped, mutta mieli pysyy
tasapainossa, niin voit kokea onnea. Voi nihdi kahvi-
kupista nousevan héyryn ja tuntea auringon lammon.
Jos sisillédsi on hirveidn paha olo, et pysty kokemaan
tuollaisia asioita. Olen viime péivind onnessani kuun-
nellut mustarastaiden laulua.

Tilld hetkelld etsin virikkeiti ja tekemistd. Haluan,
ettd elimd on mukavaa ja merkityksellistd. Luen
paljon. Vapaaehtoistoiminta voisi kiinnostaa, en vain
vield oikein tiedd mitd mahdollisuuksia siini olisi. Olen
aikoinaan muuttanut pieneltd paikkakunnalta padkau-
punkiseudulle. Tykkiidn asun Lohjalla, koska se on
minun kokoiseni kaupunki.

likka Ioytaa onnellisuuden mielen tasapainosta.
Kipujenkin keskella voi nauttia pienista asioista ja
saada niista voimaa. Kuvat: Jenny Tenhunen
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Harvinaisia-lehden edellisessd numerossa (2/2018)
raotin aarrearkkua, joka sisdltdd keviilld 2018 to-
teutettuun laajaan nettikyselyyn annetut vastaukset.
Vastaajia oli kaikkiaan 257. Tissi kirjoituksessa jatkan
tuloksista raportointia erityisesti vastaajien omasanai-
silla vastauksilla.

Terveydentila ja toimintakyky

Vastaajista 89 % sairasti systeemistd skleroosia ja 11 %
paikallista sklerodermaa. Heid4dn arvionsa nykyisesti
terveydentilastaan vaihteli: 6 % piti terveydentilaansa
hyvini, 30 % melko hyvini, 47 % keskitasoisena, 14« %
melko huonona ja 4 % huonona.

Vastaajia pyydettiin arvioimaan vointiaan viimei-
sen kolmen kuukauden aikana asteikolla 1-5, jossa
1 tarkoittaa, ettei oiretta koeta lainkaan, ja 5 oireen
olevan erittdin voimakas. Taulukossa 1 esitetyt tulok-
set kertovat vastaajien kérsineen eniten visymyksestd,
kivusta ja univaikeuksista. Tuloksista kiy ilmi, miten
henkisesti koetteleva on sairastaa kroonista harvinais-
ta sairautta, jota el voida parantaa ja jonka oireiden
hoitokaan ei ole ongelmatonta.

Vastaajia pyydettiin myos arvioimaan nykyist4
toimintakykyién asteikolla 1-5, jossa 1 tarkoittaa, ettd
toiminto sujuu vaikeuksitta ja 5, ettd toiminto tuottaa
suuria vaikeuksia tai ei onnistu. Tulokset on esitetty
taulukossa 2. Kyselyn muista vastauksista kéy ilmi,
ettd kisien kdyttoon liittyvien ongelmien ohella toi-
mintakykyd merkittavisti heikentdvii tekijoitd voivat
olla my6s sellaiset sairauden aiheuttamat sisdelinvau-
riot, jotka vaikuttavat keuhkojen ja maha-suolikanavan
toimintaan.

Taulukko 1.
Vointiin vaikuttaneet oireet viimeisen kolmen
kuukauden aikana

Kipu

Ahdistuneisuus 2,10

Masennus 1,82

Vasymys 3,34

Keskittymisvaikeudet

2,40

Univaikeudet

Muutoksia harrastuksissa ja
tyoelamassa

Kysyttdessd, onko vastaaja joutunut sairautensa takia
luopumaan jostakin itselleen tirkedsti harrastuksesta,
muusta toiminnasta tai tulevaisuutta koskevasta suun-
nitelmasta, vastaajista 34 % kertoi, ettei ollut joutunut
luopumaan, ja 66 % kertoi joutuneensa luopumaan.
Useimmiten oli luovuttu liikunnan talvilajeista (hiihto,
laskettelu, luistelu) ja uinnista. Sairaus oli rajoittanut
myo6s matkustamista, kisityo- ja taideharrastuksia sekd
joillakin my®6s arkea ja sosiaalista eldmid.

" En ole voinut opiskella mihinkdan ammattiin, joka
minua oikeasti kiinnostaa, koska sairaus rajoittaa liikaa.
Pelkdan myds joutuvani luopumaan lapsihaaveista sairau-
den takia.

w_ . : : . e

Sairaus tuntuu vieneen minulta ison ja térkean osan
elamaani ja identiteettiani, johon liittyi vahva tyborientaa-
tio.

" Sitten on tuo kakkapuoli, se rajoittaa jonkin verran
elamista. Kaupassakayntikin taytyy ajoittaa ruumiin
toiminnan mukaan. Viisaampi kun ei syo tai juo paljon,
ettei housut likaannu tai joudu pyytdmaan vessan avainta.
Kauhea paikka, jos vessaa ei olekaan ja joutuu pidatta-
maan kauan. Ei onnistu.

Tyoeldmissi olevista (118 vastaajaa) 79 % kertoi
olevansa koulutustaan vastaavassa tyossi, ja 8 % ei

Taulukko 2.
Nykyinen toimintakyky

Kaveleminen ilman apuvalineita 1,71

Kasien kayttaminen 2,30

Henkildkohtaisen 1,44

hygienian hoitaminen

Pukeutuminen 1,58
Ty0 ja opiskelu 2,34

2,26

Kotityot ja tehtavat perheessa

Harrastukset 2,28
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ollut, koska sairaus haittasi tyon tekemistd. Useimmat
tekivit kokopdivityotd. Kysymykseen onko sairaus
aiheuttanut muutoksia tydssd, vastasi 163 henkilod.
Heistd 27 % oli joutunut lopettamaan tyonteon,

24 % oli joutunut vihentdmaiin tydtuntejaan ja 12 %
oli vaihtanut tai valmistautui vaihtamaan toisenlaiseen
tyohon.

n

Anemian takia vasyn helposti. En ole hakeutunut haas-
tavampiin tyotehtaviin. Nykyisessa tydssani parjaan hyvin
sairauden kanssa, ja pelottaa vaihtaa, jos tyd kuormittaisi
lilkaa.

Useimmat vastaajista eivit katso sairastumisen tuo-
neen mitddn myonteistd heiddn elimédnsd. Myonteisi-
ni seurauksina jotkut kuitenkin nikivit eldiminarvojen
ja asioiden tirkeysjirjestyksen muuttumisen, kyvyn
nauttia pienisté asioista tdssi ja nyt, empatiakyvyn
syventymisen, rauhoittumisen, lisddntyneen itsetunte-
muksen ja jaksamattomuutta koskevan syyllisyyden-
tunteen vihentymisen.

Taulukko 3.
Vastaajien valitsemat kolme tarkeinta tietolahdetta

15,5 %

60,3 %

36,9 %

. 4,4 %

Minua hoitaneet 1&8akéarit
B Muut moniammatillisen tiimin jésenet
(esim. reumahoitaja, fysioterapeutti)
Vertaistukijat
Kirjat, televisio ja lehtiartikkelit
M Internet
Facebookin vertaisryhmat
Potilasjarjestéjen tilaisuudet ja julkaisut
M Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit
B Muu tietolahde

" Uskon, ettd sairauden my6ta minusta on tullut parempi
laakari. Tiedan, millaista on olla potilaana, ja se on usein
jopa ndyryyttavaa. Yritdn muistaa taman omassa tyossani.
Osaan nauttia pienista hyvista asioista. Olen kiitollinen,
etta vield pystyn niin moneen.

Tietoa ja tukea

Sklerodermaa ja systeemistid skleroosia koskeva tieto
ndyttdd olevan vield osittain kiven alla. Vastaajista
19 % oli saanut sairaudestaan tarvitsemansa tiedon,
45 % oli saanut varsin hyvin tietoa, kun taas 84 % oli
saanut lilan vihin ja 2 % ei ollenkaan tietoa.

Kun vastaajat valitsivat kolme tirkeinti tietolihdet-
td, eniten mainintoja saivat heitd hoitaneet lddkirit, in-
ternet seki sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit
(taulukko 38).

Internetin merkitys tiedon ldhteeni on lisddntynyt.
Nykyddn voidaan puhua myos itse tehdyistd “google-
diagnooseista”, jolloin on vaara, etti tiedon etsiji 16y-
tid ladketieteelliseen asiantuntemukseen perustuvan
tiedon lisiksi myos vidristelevidd tai suorastaan vir-
heellistd ndenniistietoa. Lihdekriittinen digilukutaito
onkin tullut entistikin tarkeimmiksi. Diagnoosikoh-
taiset some-ryhmét antavat sairastaville tirkedn mah-
dollisuuden yhteydenpitoon, kokemusten jakamiseen ja
vilittomidn vertaistukeen. Ryhmissé kuva sairaudesta
ja sen hoidosta tarkentuu ja monipuolistuu, miki sekin
valitettavasti sisédltdd kddntopuolena mahdollisuuden
myds aiheettomien huolien syntymiseen, jos unoh-
detaan, ettd kyseessd on monimuotoinen ja varsin
yksilollisesti ilmenevi sairaus. Internetin vahvistunut
rooli tiedonldhteeni korostaa entisestédén ladkirien
merkitystd kunkin potilaan yksil6llisen taudinkuvan
huomioon ottavan tiedon antajina.

Kuntoutus ja muut tukimuodot auttavat

Kyselyyn vastanneista 31 % oli osallistunut Kelan
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssille, 22 %
Kelan sopeutumisvalmennuskurssille ja 8 % Kelan
yksilolliseen kuntoutukseen. Alle 8 % oli hakenut
kuntoutukseen, mutta ei ollut padssyt. Kuntoutukseen
ei ollut hakenut vastaajista 38 %.

Vastaajista 63 % el ollut hakenut tai saanut sosioe-
konomista tukea sairautensa takia. Tukea hakeneista ja
saaneista tyokyvyttomyyselikkeelld oli 8 % osatyoky-
vyttomyyselidkkeelld oli 7 %, vammaistukea sai 7 % ja
kuntoutustukea 5 % vastaajista. Noin 2 % vastaajista
oli saanut aikaisemmin sosioekonomista tukea, ja 4 %
oli hakenut tukea, mutta ei ollut siti saanut. Vastaajis-
ta 16 % oli ollut aikaisemmin tyokyvyttomyyselikkeel-
14, joka on muuttunut vanhuuselidkkeeksi.



"Olen ollut todella onnekas, koska paasin hyvin pian
sairauden toteamisen jalkeen Apilaan kuntoutusjaksolle
vuonna 2007. Silloin, ollessani vield jarkyttynyt diagnoo-
sista, sain hyvin paljon tietoa ja my6s vertaistukea kuntou-
tuksessa ollessani. Siella oli asiantuntijoita auttamassa
meita sairastuneita joka saralla.

Vertaistukea 34 % piti erittdin tirkeédnd, 42 % aika
tarkednd, 28 % el kovinkaan tirkeédni ja 2 % el lainkaan
tarkednd. Internetistd saatavan tiedon lisdédnnyttyi
vertaistukijan kanssa keskusteluun hakeutuminen on-
kin jonkin verran vihentynyt. Toisaalta henkil6kohtai-
nen tuki on edelleenkin tarpeen erityisesti silloin, kun
sairaus on uusi tai kriisivaiheessa.

Tulevaisuus huolenaiheena

Vastaajista 23 % el juurikaan mieti sairautensa ennus-
tetta, 51 % miettii jonkin verran, 21 % miettii usein
Ja 4 % ldhes jatkuvasti. Kysyttdessd mikd on suurin
tulevaisuutta koskeva huolenaihe, esiin tulivat mm.
huoli sairauden ennusteesta, sairauden vaikutuksesta
sisdelimiin, muuttuvasta ulkondgsté, toimintakyvyn
heikkenemisestd, masennuksesta, tyossi jaksamisesta
ja toimeentulosta, hoidon saatavuudesta, vanhuusajas-
ta ja sairauden periytyvyydestd.

"Téhén saakka hoitoketjut ovat edenneet hienosti ja
saumattomasti. Ladkarit ovat yleensa hieman Kiireisia,
mutta mietin kysymyksia etukateen. Olen tydelamassa
viela viitisen vuotta, jos vain jaksan. Lahinna pelottaakin
sen jalkeinen aika, jatkuvatko hoitosuhteet edelleen? Siir-
tyykd hoitosuhteet perusterveydenhuoltoon? Sairauteni
ovat molemmat harvinaisia ja laakareidenkin tieto niista
voi olla puutteellista. Mita SOTE tuo tullessaan? Totta kai
joskus mietityttad myods sairauksien eteneminen ja kylla
kuolemakin kdy mielessa.

"Alkujérkytyksen jalkeen en juurikaan ajattele koko
asiaa, tietenkin se on koko ajan takaraivossa, mutta
pidan sen siella. Teen saanndllisesti ne asiat, jotka on
tehtava, syon laakkeet ja kayn kontrollissa, mutta sairaus
ei hallitse elamaani. Toivottavasti tilanne pysyy tallaisena.
Ikaa tulee koko ajan lisaa ja se tuo myoés mukanaan eri-
laisia asioita eika kaikki johdu tasta sairaudesta. En anna
periksi enka halua alkaa valittajaksi, siita ei ole mitaan
hyotya.

Toivomuksia laakareille

Lagkéreiltd toivotaan ja odotetaan paljon. Kritiikkii
kohdistettiin ennen kaikkea sithen, etti lddkirit vaih-
tuvat usein ja ovat kiireisid. Jotkut tuntevat, etteivit he
saa sddstosyistd tarvitsemiaan tutkimuksia.

www.harvinainenreuma.fi

Skleroderman lajit

Skleroderma-nimi kattaa nykykaytdssaan kaksi varsin
erilaista harvinaisiin reumasairauksiin lukeutuvaa autoim-
muunisairautta, jotka ovat 1) paikallinen skleroderma
(paamuodot morfea ja lineaarinen skleroderma) ja 2)
systeeminen skleroosi (paamuodot rajoittunut systeemi-
nen skleroosi ja yleistynyt systeeminen skleroosi). Systee-
misesta skleroosista kaytetaan kansainvalisesti ja meillakin
ladketieteellisessa kirjallisuudesta myds lyhennetta SSc.

Karkeasti yksinkertaistaen voi sanoa, etta paikallinen
skleroderma ilmenee paikallisesti ja vain ihossa (joskus
my6s kovettumakohdan alaisissa kudoksissa), kun taas
systeeminen skleroosi on koko elimistdon sairaus. Rajoittu-
nut systeeminen skleroosi on "rajoittunut" vain sikali, etta
raajoissa ihon kovettuminen ulottuu yleensa aariosista kor-
keintaan polviin ja kyynarpaihin asti. Siita on aikaisemmin
(ja edelleenkin diagnooseissa) kaytetty myds nimea CREST.
My®0s tassa sairauden rajoittuneessa muodossa on erilaisia
sisaelinkomplikaatioita. Joskus harvoin se voi ilmeta myos
ilman ihon kovettumista. Sairauden yleistyneessa (diffuu-
sissa tai laaja-alaisessa) muodossa ihomuutokset kattavat
koko vartalon ja sisdelinmuutokset kehittyvat nopeammin
kuin rajoittuneessa muodossa.

"Toivon, ettei jokaisella kaynnilla olisi eri ladkari, etta
hoitava laakari tuntisi monipuolisesti perussairauteni

ja siihen liittyvan keuhkosairauden, perehtyisi tietoihini
jo ennen vastaanottokayntia, etta erikoisalojen laakarit
konsultoisivat toisiaan ja etta saisin tietoa siitd, mihin he
ovat paatyneet hoitoni osalta, ettd hoitava reumatologi
selittaisi muiden erikoisalojen tutkimusten tuloksia, etta
eri erikoisalojen laakareiden maaraamat laakkeet olisivat
kokonaisuudessaan reumatologin hallinnassa, etta
vastaanotolla laakari kyselisi aktiivisesti kaikista mah-
dollisista oireista, etta kirjaukset olisivat perusteellisia,
etta tyokyvysta keskusteltaisiin ja vakavassa tilanteessa
puhuttaisiin avoimesti ennusteesta.

Hyviksi koettu, tutuksi tullut lddkari kuuluu sklero-
dermaa tai systeemistd skleroosia sairastavan eldmin
avainhenkil6ihin. Joskus ladkiri voi olla my6s potilaan
kumppani sairauden hoidossa: mietitdin ja tehddin
padtoksid yhdessd. Tdhén tulisi vastaanotoilla 16ytyé
aikaa. Kun kysymys on harvinaisesta sairaudesta, po-
tilas ei olekaan "vain potilas", vaan sairautensa todelli-
nen kokemusasiantuntija. ©
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Harvinaisia lukuja

Edellistd Harvinaisia-lehted tehdessimme postituslis-
talaisia oli kutakuinkin 2900. Asetimme tdmin vuoden
tavoitteeksi pddstd yli 3000 postituslistalaisen. Tavoite
tayttyi jo alkuvuodesta, ja postituslistalaisia on télld
hetkelld 3036. Lupaamamme kunniakirja ldhtee postis-
sa 3000:1le ilmoittautuneelle.

Kolme suurinta diagnoosiryhméa ovat SLE (638 pos-
tituslistalaista), Systeeminen skleroosi /skleroderma
(551) ja Ehlers-Danlosin oireyhtymi (546). Seuraa-
vaksi suurimmat ryhmit ovat eri vaskuliittisairauksia
sairastavat, joita on yhteensi 408 ja MCTD-postitus-
listalaiset, joita on 331.

Alkuvuodesta harvinainenreuma.fi sivustolla on kiyty
145 754 kertaa. Eri diagnooseista kertovilla sivuilla

viivyttiin pitkddn. °

Kuvituskuva: Bonnie Kittle - Unsplash.com

Suomen Sklerodermayhdistys ry
www.sklero.org

Mikali sinulla on kysyttavaa jasenasioista,
verkkosivustosta tai verkkosivustolla olevan
keskustelualueen kaytosta tai haluat antaa
sivuston ja keskustelualueen kehittdmiseen
ehdotuksia, ota yhteyttd yhdistyksemme
Reumaliitto ja Suomen Sklerodermayhdistys sihteeriin Riikka Kauramakeen,

jarjestavat systeemista skleroosia/skleroder- rilkka.kaura@kolumbus.fi tai 040 7563 270.
maa sairastaville tapaamisen 5.10.2019 Hel-

singissd, Hotelli Presidentissa. Ohjelmassa on Ajankohtaisista tapahtumista saat tietoa

luentoja ajankohtaisista aiheista ja vertaiskoh- ottama I!a yht.eytté thistylisenlme
taamisia. Jos olet liiton harvinaisten postitus- puheenjohtajaan Marjo Makeldan,
listalla ja/tai Suomen Sklerodermayhdistyksen marjo70.makela@gmail.com tai 040 7383 563.

jasen saat henkilokohtaisen kutsun elokuussa.

Yhdistyksemme valtakunnalliset
Laita ajankohta jo kalenteriin. skleroderma-tukihenkil6t ovat:

Seija Kyykoski 040 749 4620

Lisatietoja saat liton harvinaistiimilta: Leena
Loponen, leena.loponen@reumaliitto.fi, 040 Marjukka Nurmela-Antikainen
504 4536 tai Jaana Hirvonen, 050 3449 500
jaana.hirvonen@reumaliitto.fi, 0400 760 054. Saii

aija Rauhamaa

@ saijarauhamaa@hotmail.com

Reumaliitto

HARVINAISET




PIENIN ASKELIN
MUUTOKSEN TIELLE

Jo pitkéddn kehoni on viestittinyt epamukavuuden
tunteista, siitd ettd elamintavoissani olisi korjaamis-
ta. Kuulen kyll4 viestit. Nien ja tunnen muutoksen
tarpeen olemuksessani. Olen kuitenkin vitkastelija.
Joskus asioiden tai valintojen lykk#ddminen hipoo
tdydellisyyttd ja jatdn valitsematta kokonaan tai toivon
salaa, ettd joku muu valitsee puolestani. Ainakin néyt-
td4d helpon ja valmiiksi koetellun reitin kohti parempaa.
Osaan tunnistaa kipukohtani, heikkouteni ja muutos-
tarpeeni, en vain tahdo pédstd niiden kanssa eteenpiin.
Paremmin tietdminen ja oma totuus eldmésti ovat lu-
Jassa. Jostain syystd tuntuu tirkedltd pitdd niistéd kiinni
kynsin hampain sen sijaan, ettd antaisin hiukan periksi
ja ottaisin onkeeni.

Ajatukseni kulkevat kovin mielellddn vanhaa tuttua
polkuaan; onhan uuden vidylidn raivaaminen tihedin ri-
sukkoon kovin tyoldstd. “Juuri nyt en pysty enki jaksa,
ehkd sitten syksylld, kun ihmiset muutenkin aloittavat
kaikkea uutta” tai "Helppohan se muiden on sanoa,
mutta ei onnistu meikildisen geeneilld”. Aloittamisen
lykkadmisessd voin aina luottaa ajatuksiini. Ne tule-
vat apuun perustelemaan ja vakuuttamaan, ettei aika
muutokselle ole nyt, vaan vasta sitten joskus. Vanha
tuttu polku tuo turvaa, sitd osaan tarpoa, vaikka puo-
liunessa, nilkiiseni tai kipujen ja stressin uuvuttama-
na. Mutta se vanha tuttu polku tuo aina samaan
paikkaan. Jadko silloin nikemittd jotain tirked,

ehki juuri se tienhaara, joka olisi voinut viedi
parempaan paikkaan?

Oma kokemukseni on totta juuri tidssi hetkessi,

mutta voinko tehdd hyddyllisia muutoksia eldméa-

ni, jos kieltdydyn katsomasta sitd uudesta kulmasta tai
toisen ihmisen silmin? Muuttuuko mikédn, jos vain
odotan, ettd tapahtuu ihme, tai joku muu tekee muu-
tostyon puolestani ja pédsen sitten joskus nauttimaan
valmiista lopputuloksesta?

Muutos muutoksen vuoksi ei ole kovin innostava
tavoite. Eldmdnmuutokset ovat sosiaalisesti hyvik-
syttyjd, jopa tavoiteltavia. Muutoksessa onnistuneet
niyttivit kadehdittavan hyvivointisilta ja onnistumis-
tarinoita 16ytdd helposti etsimittdkin. Tarinoiden luke-
minen voi herittdi ihailua ja ehki pienen aloittamisen

kipindnkin. Tuskin se kuitenkaan leimahtaa liekkiin,
ellen 16ydé palkintoa tal hyviksyntid sisiltini. Tarvit-
sen oivalluksen siitd, mitd hyvidd saan eldméiani aloit-
tamalla muutoksen ja jatkamalla sité pienin askelin
silloinkin, kun tuntuu pahalta ja on vaikea nihdi
sinnittelyn myotd seuraavaa palkkiota. Vilitanko
hyvinvoinnistani niin paljon, ettd olen valmis sitoutu-
maan uudenlaisten eldméntapojen harjoittelemiseen ja
samalla luopumaan jostakin vanhasta tehdikseni niille
tilaa?

Tavoite, unelma tai niky on lopputuloksen kannalta
tiarked. Mutta se ei vield vie askeltakaan eteenpiin,
jos minussa el ole halua ja sitkeyttd puhaltaa unelman
kipinad liekkiin. Ruokkia tulta niin, ettei se sammu
ikdvien ja lannistavien ajatusten tuulessa ja parem-
min tietdmisen vesisateessa. Voisinko 1oyté4 halun ja
sitkeyden jo matkan tekemisestd kohti paamaaraa?
Tavoite voi arjen tuoksinassa tuntua kaukaiselta, ajoit-
tain lihes mahdottomalta saavuttaa. Voisinko pilkkoa
sen osiin, aloittaa ihan pienen pienesti? Olisi hienoa
oppia ottamaan ilo irti ensimmdiselle rappuselle
nousemisesta, ja joinakin pdivind ihan vain siit4, ettel
lihde takaisin alas, vaan pysyy silld rappusella, jolle on
jaksanut jo nousta. Jos kompastuu, nousee ylos eiki jad
maahan rihmilleen. Mini ainakin kompastun. Tied4n
sen vankalla kokemuksella.

Yritdn opetella, ettd nousemista el tarvitse

odottaa seuraavaan maanantaihin tai lomanjil-

keiseen aikaan, vaan voin nousta heti ja jatkaa

siitd mihin jdin. Siind opettelussa minua auttaa

suuresti hyvi ystdvini, joka jaksaa kannustaa ja
tarvittaessa vaikka pitdd hetken pystyssi, jos kom-
pastumisen jilkeen horjuttaa. Hianen kanssaan olen
olvaltanut, ettd koko eldmaéi el tarvitse muuttaa kerral-
la, eiké koskaan ole lilan myohdaistd aloittaa uudelleen.
Tianddn ottamani pienet askeleet vievit kohti suurta
muutosta, kunhan suunta pysyy oikeana.

Ja pienin askelinhan ne vanhat tutut polutkin aikanaan
syntyivét.

Soili Wallenius, psykologi, psykoterapeutti
Kuvituskuva: Emile Seguin - Unsplash.com
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Toukokuun alussa jirjestettiin Ortonissa ammattilai-
sille suunnattu seminaari Ehlers-Danlos -syndroo-
masta, tuttavallisemmin EDS:stid. Vastaavanlaista
seminaaria ei ole jirjestetty aikaisemmin. Pidivissi
keskityttiin erityisesti EDS:n hypermobiiliin muotoon,
joita sairastavia arvioidaan olevan Suomessa noin 1000
henkil6d. Mukana oli 50 ammattilaista, erityisesti l44-
kéreitd ja fysioterapeutteja. Koska Ortonissa on paljon
kokemusta EDS:ii sairastavien kuntoutuksesta, sinne
on myos kertynyt erityisosaamista, jonka pohjalta mo-
nipuolinen piivén kattaus EDS:std mahdollistui.

Seminaarin johtajana toiminut Tage Orenius osallis-
tujat tervetulleeksi toivottaessaan rohkaisi heitd aktii-
viseen keskusteluun ja ajatustenvaihtoon. Hin toivoi
péivin antavan laajempaa ja syvempdd ymmarrysti
EDS:sté seki kidytdnnon tyokaluja kliiniseen tyohon.

Pidivin teemaan orientoiduttiin fysiatri Seppo
Villasen asiantuntevalla ja laaja-alaisella katsauksella
EDS:n historiasta, diagnostiikasta ja hoidosta. Luento
tarjosi myos kautta linjan kidytdnnon neuvoja ja vink-
kejd kliiniseen tyshon.

Sirpa Kivirikko kertoi huomattavasti kehittyneesti
geneettisestd tutkimuksesta. Useita geenejd voidaan
tutkia nykyisin samanaikaisesti eri menetelmillg,
esimerkiksi paneelitutkimuksessa jopa 10—-150 geenii
kerralla. Oireiltaan hyvin samantyyppisissd harvinai-
sissa sairauksissa on helpompi selvittdd, mistd sairau-
desta on kysymys. Toisaalta geneettisen tutkimuksen
kehittymisen myotd sattumaloydosten mahdollisuuskin
lisddntyy. Geenissi voidaan todeta myos muutoksia,
joiden merkitys on episelvd. EDS:n alatyypeisti vain
hypermobiilin muodon geneettinen tausta on tunnista-
matta, eikd geneettisistd tutkimuksista ole apua, vaan
diagnoosi on kliininen. Kaikissa muissa alatyyppien
geenimidritelmit ovat olemassa.

Ainutlaatuista tietoa

Ortonissa kidynnistyi vuonna 2014 tutkimushanke,
jonka aiheena oli EDS-III:ta sairastavien psyykkinen
vointi, eldiménlaatu ja persoonallisuus. Siihen osallis-
tul sekid Ortonissa kuntoutuksiin osallistuneita, etti
Suomen Ehlers-Danlos -yhdistyksen kautta ilmoit-
tautuneita henkiloitd, joilla oli EDS-III-diagnoosi.
Verrokkeina toimivat Metropolian terveydenhoitoalan
aikuisopiskelijat. Tutkimuksessa kiytettiin seitsemad
kansainvilisesti tunnettua psykologista mittaria, ja
vastausaste oli korkea.

- Meilld on nyt koossa varsin ainutlaatuinen tutki-

< EDS-seminaarissa puhuneet Seppo Villanen, Merja
Louhi ja Tage Orenius. Kuva: Jenny Tenhunen

www.harvinainenreuma.fi

musaineisto ja olemme raportointivaiheessa. Ensim-
miinen osaty6 neljastd on liahetetty kansainviliseen
lehteen, kertoo Orenius.

Suuri masennuksen ja ahdistuksen riski

Erikoispsykologi Marja Louhi esitteli tutkimuksensa
EDS-III:ta sairastavien psyykkisestd voinnista. Kiin-
nostus teemaan oli herdannyt hinen tysskennellessidin
EDS-kuntoutujien kanssa. Han kuvaili puheenvuo-
rossaan sattuvasti potilaiden perushaastetta, jonka oli
usein tydssiddn kohdannut.

- Mieli on rehevi, mutta keho on ihan toista mielti.
Thminen eld4 ristiriidassa oman mielensi ja kehonsa
kanssa. Halua on, mutta tekemisti estdi kehon toi-
mimattomuus ja kipu. Se herittdd riittdméttomyyden
tunteita. [tsensi toteuttaminen ja sosiaalinen elimi
voivat olla hankalia, etenkin jos kohtaa vield nega-
tiivisia kommentteja esimerkiksi siit4, ettei tillaista
sairautta edes ole.

n
Psykologisessa tutkimuksessa

ahdistus voidaan jakaa kahteen osa-
alueeseen. Se ei voi olla muuttuva ja
tilapainen tilanteeseen liittyva reaktio
eli tilanneahdistusta tai suhteellisen
pysyva persoonallisuuden piirre eli
piirreahdistusta.

Tutkimukseen osallistuneista EDS:44 sairastavista
60 prosentilla oli masennuskyselyn viitearvojen mu-
kaan vihintddn lievd ja 16 prosentilla vakava masen-
nus. Ero verrokkeihin oli huomattava, heistid vihintidin
lievd masennus oli vain yhdelld prosentilla.

Tutkimuksessa selvitettiin my¢s tilanneahdistusta
Jja piirreahdistusta. EDS-ryhmé erosi molemmissa
merkitsevisti verrokkiryhmistd. EDS:44 sairastavista
64 prosentilla oli kliinisesti merkittiviid ahdistusta
verrattuna verrokkeihin, joista sitd esiintyi vain 17
prosentilla.

Esityksen pohjalta virisi vilkas keskustelu siit,
mistd ahdistus johtuu ja onko silld yhteyttad esimerkik-
si autonomisen hermoston yliaktiivisuuteen. Samoin
keskusteltiin mittausmenetelmien haasteista. Osa
itsearviointikyselyiden yksittéisistda kysymyksistd voi
mitata perusterveelld ihmiselld masennusta, mutta



Reumaliiton °

somaattisesti sairaalla myos sairauden aktiivisuus ja
oireilu voivat kohottaa pistemédria.

Louhen tulokset ovat merkittivit ja muistuttavat
siitd, ettd psyykkinen vointi tulee aina arvioida ja
huomioida, etenkin kun EDS-III:ssa alttius psyykki-
selle kuormittumiselle on merkittavid. Tutkimus myos
korostaa monipuolisten psykososiaalisten palveluiden
tarpeellisuutta osana hoitoa ja kuntoutusta.

Loyto luonnetekijoiden eroista

Orenius kertoi analyysivaiheessa olevasta tutkimuk-
sestaan, joka kohdentuu persoonallisuuteen. Psykolo-
gisessa tutkimuksessa persoonallisuudella tarkoitetaan
ajatusten, tunteiden ja kdyttdytymisen muodostamaa
kokonaisuutta. Se on yksilolld melko pysyvi eri tilan-
teissa ja eri aikoina. Vaikka silld on osittain geneetti-
nen perusta, se kehittyy ldpi elimén varsinkin lapsuu-
dessa ihmisen ja ympériston vuorovaikutuksessa.

- Vaikka persoonallisuushiirioitd on EDS-I1I:ssa
kartoitettu, aikaisempia tieteellisid julkaisuja EDS:44
sairastavien persoonallisuusrakenteesta ei 16ydy. Tut-
kimuksessamme luonteenrakenne miiriteltiin viiden
ns. ison faktorin (Big Five) avulla. Niistd kolmessa
EDS- ja verrokkiryhmin vililld oli merkittivid eroja:
EDS:44 sairastavien arvio omasta miellyttivyydesti ja
tunnetasapainosta oli matalampi ja tunnollisuudesta
taas korkeampi kuin verrokeilla. Loydokset ovat uusia.
Ulospiinsuuntautuneisuuden ja erilaisille kokemuksille
avoimuuden osalta ryhmit eivit eronneet toisistaan.
Aineiston analysointi jatkuu.

- Yhteni tavoitteena on selvittdd persoonallisuu-
den vaikutuksia kivun ja pyykkisen oireilun vilisiin
kytkoksiin.

Elamanlaadun haasteet

Terveyteen liittyvin eliménlaadun on tutkimuksissa
todettu olevan EDS:d4 sairastavilla selvésti matalam-
pi kuin perusterveilld. Oreniuksen esittelema kolmas
osatutkimus keskittyikin eldiménlaatuun.

- Eldminlaadun suhteen tulokset tukevat aikaisem-
pien tutkimusten tuloksia, EDS:44 sairastavien eld-
minlaatu oli kaikilla tutkituilla osa-alueilla matalampia
kuin verrokkiryhmailld. Fyysisen ja psyykkisen elé-
minlaadun alafaktorit olivat merkitsevisti matalampia
EDS-III:a sairastavilla kuin verrokeilla. En kuitenkaan
tiedd, voiko varmuudella sanoa, onko matalampi elid-
manlaatu pelkdstddn seurausta EDS:st4, silld yhteydet
voivat olla varsin monimutkaiset.

Jatkoanalyyseissi erityisend kiinnostuksen kohteena
perustulosten jilkeen on erilaisten kytkosten analy-
sointi psyykkisen voinnin, persoonallisuuden ja elé-
ménlaadun vililld. Esimerkiksi minkilainen kytkentd

on eliminlaadun sosiaalisen ulottuvuuden ja ahdis-
tuksen vililld ja miten ne eroavat EDS:di sairastavilla
perusterveistd.

- Tehdyt tutkimukset antavat uutta tietoa sekéd eld-
minlaatuun kytkeytyvisti tekijoistd ettd persoonalli-
suuden rakenteesta. Psyykkiset ongelmat voivat liittya
suoraan perussairauteen tai olla reaktiivisia suhteessa
sairauteen liittyviin osatekijoihin tai molempiin.

Ortonin tutkimushankkeen tulokset kertovat laajasta
psyykkisestd oireilusta, jolla on kliinistd merkitysti
kokonaishyvinvoinnissa ja toimintakyvyn kannal-
ta. Olreiston laaja-alaisuus ja moniulotteisuus pitdd
hoidossa ja kuntoutuksessa huomioida, kuten runsaat
yksiloerotkin.

Piivi oli antoisa ja kaikkien alustusten jilkeen
kéytiin aktiivista keskustelua niin kuin Orenius alussa
toivoikin. Hienoa oli myos kuulla, miten suurella
antaumuksella mukana olevat fysioterapeutit pohtivat
keinojaan auttaa parhaiten EDS:d4 sairastavia asiak-
kaitaan. Palataan sithen teemaan seuraavissa nume-
roissa.

Saadapa samalainen perehdytys muistakin harvinai-
sista sairauksista ammattilaisille!

EDS:n uusia luokittelukriteereja on kasitelty vuoden 2017
Harvinaisia-lehdissa.

Voit hakea yhdistyksemme jaseneksi:

Lahettdmalla sahkdpostia osoitteeseen
suomenmctd@gmail.com

Olemalla yhteydessa
jasenasiainhoitajaamme Heidi Jokisaloon
puh. 040 8318 201.

Vertaistukea:

Facebookista liittymalla suljettuun ryhmaan nimelta
Mctd/sekamuotoinen sidekudostauti

soittamalla valtakunnallisille vertaistukijalle
Maija Simola, puh. 0400 639 533.




MUOTOAAN VAIHTAVA MCTD

Teksti: Jaana Hirvonen Kuvat: Eeva Anundi

Jarjestimme huhtikuussa MCTD-tapaamisen Helsin-
gissd. Mukana oli reilu nelisenkymmentd MCTD:ta
sairastavaa. Osalla oli kokemusta jo monikymmen-
vuotisesta yhteiselosta, mutta mukana oli my6s vasta
vuoden sisdlld sairaudelleen nimen saaneita.

Kokeilimme ensimmaiisti kertaa sellaista rakennetta,
ettd vertaiskohtaamisesta kiinnostuneet tapasivat jo
edelliseni iltana luotseina koulutetut vertaistukijat
Maija Simola ja Anna Poropudas. Seuraavana pii-
vind keskityttiin tiedolliseen puoleen, jossa teemoiksi
valikoituivat ennakkokyselyn perusteella lddkérinluen-
to seki ravinto- ja liikunta-asiat.

Reumatologi Susanna Ekblom-Kullberg avasi tilai-
suuden kertomalla MCTD:std.

- MCTD kuuluu autoimmuunisairauksiin, jossa
ilmaantuu autovasta-aineita elimistéon omia kudos- ja
solurakenteita vastaan. Miksi ndin tapahtuu, on vield
selvittamattd. Todenndkoisesti taustalla on moniteki-
jdinen prosessi, jossa perinnéllinen taipumus ja jotkut

ulkoiset tekijit johtavat yhdessi taudin puhkeamiseen.
Uusimman tutkimuksen mukaan erityisesti HLA-ku-
dostyyppi voisi altistaa sairaudelle ja sen erityyppisille
elinilmentymille.

Nuori diagnoosi

MCTD on sekamuotoinen ja muotoaan vaihtava
sidekudostauti. Se on suhteellisen uusi diagnoosi,

silld reumatologi Gordon Sharp kuvasi sen omana
tautikokonaisuutenaan vasta vuonna 1972. Hén loi
sille myos ensimmiiset diagnostiset kriteerit. Ne eivit
kuitenkaan vakiintuneet yhteisiksi, vaan kédytossd on
useita kriteeristojd, joita kiytetddn vaihdellen tutki-
muksessa ja kliinisessi tyossd. Kolme eniten kiytettyi
diagnostista kriteeristod on esitetty taulukossa. Naiset
sairastuvat miehid useammin ja tyypillisesti 30—40
-vuotiaina.
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Omia ja yhteisia oireita

MCTD:n tavallisimmat ldhes kaikilla sairastuneilla
esiintyvit oireet ovat Raynaud’n oire ja “makkarasor-
met” eli yleensi kaikkien sormien ja varpaiden pak-
suuntuminen makkaramaisiksi. Tavallisia ovat myos
yleisoireet visymys, kuumeilu sek lihas- ja nivelkivut.
MCTD:ssi voi olla nimensékin mukaisesti piirteitd
myos muista sairauksista, mutta juuri sille tyypillistd
on suuri méiri vasta-aineita madrittyd solutuman
ribonukleoproteiinia, RNP:t4 vastaan.

MCTD:n oirekuva voi sisdltdd SLE:1le tyypillisind
piirteind niveltulehduksia, imusolmuketurvottelua,
lupus-tyyppisid ihomuutoksia, keuhkopussin- ja
syddnpussintulehduksia, anemiaa, matalia valkosolu-
tai verihiutalearvoja sekid munuaistulehduksen. Myos
nivelreumaan sopiva moniniveltulehdus, systeemiseen
skleroosin sopivat piirteet kuten niréstys- ja nielemis-
vaikeudet sekd keuhkomuutokset tai dermato- ja poly-
myosiitin piirteisiin sopiva lihasheikkous, kohonneet
lihasentsyymit (CK) ja itho-oireet ovat mahdollisia.

MCTD:lle on tyypillisti, ettd taudinkuva vaihtelee
ja muuttuu usein ajan kuluessa selvipiirteisemmain
taudin kuten nivelreuman tai systeemisen skleroosin
tyyppiseksi.

- Ennuste vaihtelee suureesti taudinkuvan mu-
kaan. Karkeasti noin kolmanneksella tauti on lievi ja
hyvidennusteinen, ja se rauhoittuu ajan kanssa lihes
tdysin. Kolmanneksella taudin aktiviteetti aaltoilee ja
lopuilla sairastuneista on vaikea, etenevi sairaus.

Tavoitteena sairauden rauhoittaminen

MCTD:n monimuotoisuuden takia hoitokin on yksi-
16llistd. Tavoitteena on oireisiin vaikuttaminen ja ak-

tiivisen sairauden rauhoittaminen. Hoitolinja muuttuu
taudinkuvan mukaan. Osa pirj4i tarvittaessa otetta-
valla tulehduskipuléddkitykselld. SLE:n, nivelreuman
Jja polymyosiitin kaltaisissa oireissa voidaan kayttda
glukokortikoidihoitoja ja vakavammissa tilanteissa
immuunijirjestelmii hillitsevid lddkkeitid ja biologi-
sia ladkkeitd. Vaikeaan dédreisverenkiertohdirioon ja
kohonneeseen keuhkovaltimopaineeseen kiytetién ve-
risuonistoa laajentavia tai verta ohentavia lddkkeitd.

Vv MCTD-tapaamisessa Susanna Ekblom-Kullbergin
(kuva edellisella sivulla) luento antoi paljon kaivattua
tietoa.

Miten yleinen MCTD on?

Harvinaisien sairauksien yleisyydesta l6ytyy vain harvoin
vaestotasoisia tutkimuksia, joiden tulokset olisivat helposti
yleistettavissa muihin maihin. Norjassa julkaistiin vuonna 2011
tutkimus, jossa oli selvitetty MCTD:n ilmaantuvuutta ja esiinty-
vyytta vuosina 2005-2008. Tutkimukseen osallistuivat kaikki
Norjan reumatologiset yksikot. Tutkimukseen otettiin mukaan ne
yli 18 vuotiaat, joilla oli reumatologin tekema MCTD-diagnoosi,
positiivinen RNP-vasta-ainetulos, ja jotka tayttivat ainakin yhden
taulukossa 1 mainituista diagnostisista kriteereista eika heilla
ollut 1aékarin tekeman tutkimuksen perusteella muuta sideku-
dossairautta. Nailla kriteereilla 16ydettiin 147 henkiléa, joilla oli
MCTD-diagnoosi. Sen perusteella arvioitiin, ettd MCTD on 3.8
henkilélla 100 000 aikuisesta. Tutkimuksesta tehdyssa artikke-

lissa arvioitiin tulosten luotettavuutta monesta nédkokulmasta.
Yksi paatelma kuitenkin oli, ettd MCTD on aiemmin arvioitua
yleisempi, ja etta sen esiintyvyyden arvioitiin olevan todellisuu-
dessa jkv. suurempi kuin nyt saatu tulos.

Vastaava esiintyvyysluku laskettuna yli 18 vuotiaista suomalai-
sista on 169 henkil6a. Siksi varsinainen yllatys on, etta Reu-
maliiton MCTD-postituslistalla on perati 331 henkilda, miltei
kaksinkertainen maara esiintyvyysarvioon verrattuna. Voisiko
esiintyvyydessa olla niin iso ero Norjaan, vai onko kysymys
esimerkiksi siita, etta diagnoosi olisi asetettu hiukan herkem-
min tai MCTD-postituslistalla on henkil6ita, joilla diagnoosi on
muuttunut matkan varrella toiseksi. Taidamme lahettaa kaikille
MCTD-postituslistalaisille kyselyn, jotta saamme taman arvoituk-
sen ratkaistua.
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Taulukko: Sharpin, Kaukavan ja Alarcon-Segovian tyéryhmien ehdotukset MCTD: diagnostisiksi kriteereiksi

Sharp (1987)

A) Paakriteerit

1) Myosiitti, vakava 2) Keuhkojen
oireet: a) Keuhkokudoksen toiminta-
kyky, diffuusio-kapasiteetti alle 70 %
normaalista b) Keuhkoverenpaine c)
Proliferatiivinen vaskulaari leesio eli
verisuonivaurio keuhkokoepalassa 3)
Raynaudin oire tai ruokatorven
seinaman liikehairioé 4) Sormien/
kasien turvotus tai sormien ihon
kovettuminen ja siitd aiheutuva
liikerajoitus 5) RNP-vasta-aineet (ei
Sm-vasta-aineita)

B) Sivukriteerit

1) Hiusten laht6 2) Leukopenia,
alhainen valkosolujen maara

3) Anemia 4) Pleuriitti (keuhkopus-
sintulehdus) 5) Perikardiitti (sydan-
pussintulehdus) 6) Artriitti, niveltu-
lehdus 7) Kolmoishermosarky &)
Perhosihottuma (malar rash) 9)
Trombosytopenia, matalat verihiuta-
learvot 10) Lieva myosiitti 11)
Turvonneet sormet sairaushistorias-
sa

Diagnoosin asettaminen
Vahintaan 4 padkriteeria ja RNP-
vasta-aineet suuremmalla titterilla
kuin 1:4000 (poissulkukriteerind
Sm-vasta-aineiden esiintyminen)
tai kaksi paakriteeria kohdista 1-3
ja 2 muuta kriteerid yhdessa RNP-
vasta-aineiden kanssa, vahintaan
titterillda 1:1000, kanssa.

Kaukawa (1987)

A) Yleiset oireet
1) Raynaudin oire 2) Turvonneet
sormet tai kadet

B) RNP-vasta-aine

C) Muut oireet

1. SLE:n kaltaiset oireet

1) Polyartriitti eli moniniveltulehdus
2) Lymfadenopatia eli imusolmukkei-
den suurentuminen 3) Punoittumaa
kasvoilla 4) Perikardiitti (sydanpus-
sintulehdus) tai pleuriitti (keuhkopus-
sintulehdus) 5) Leukopenia, matalat
leukosyytit (valkosolut) tai trombosy-
topenia, matalat trombosyytit
(verihiutaleet)

2. Systeemisen skleroosin kaltaiset
oireet

1) Sormien ihon kovettuminen ja
siita aiheutuva liikerajoitus 2)
Keuhkofibroosi, keuhkokudoksen
toimintakyvyn muutokset: VC/
keuhkojen tilavuus alle 80% tai keuh-
kojen diffuusiokapasiteetti alle 70%
3) Ruokatorven seinaman liikehairio

3. Polymyosiitin kaltaiset oireet

1) Lihasheikkous 2) Kohonnut
lihasentsyymi-pitoisuus (CK) 3) EMG
eli lihassahkokayran poikkeavuus

Alarcon-Segovia (1987)

A) Serologinen
1) RNP-vasta-aine titteri suurempi
kuin 1:1600

B) Kliininen

1) Kasien turvotus 2) Synoviitti,
nivelkalvon tulehdus 3) Myosiitti,
lihastulehdus 4) Raynaudin oire
5) Raajojen aareisosien ihon
paksuneminen ja kovettuminen

Diagnoosin asettaminen
Ainakin yksi yleinen oire, RNP-
vasta-aineet ja yksi tai useampi
muista SLE:n, systeemisen
skleroosin tai polymyosiitin
kaltaisista oireista.

Diagnoosin asettaminen
Serologinen kriteeri yhdessa
ainakin kolmen kliinisen kriteerin
kanssa mukaan luettuna
nivelkalvon tulehdus tai myosiitti.




Harvinaiset-verkosto on 20
jasenyhteisonsi yhteenliit-

tyma. Se saa Veikkaukselta
rahoitusta toimintaansa, ja

silld on kaksi tyontekijdd.

Verkosto toimii aktiivisesti
harvinaissairaiden aseman
parantamiseksi. Verkos-

ton puheenjohtajuus kiertid
jasenyhteisoissd, ja tdnd vuonna

se on Kirsi Asulalla Neurolii-
tosta. Joillekin Neuroliitto tu-
tumpi entiseltd nimeltdén Suomen
MS-liitto, jolla se toimi vuoteen
2015 asti. Se on yksi verkoston pe-
rustajista ja ollut mukana alusta asti.

Neuroliitto on MS-tautia ja
harvinaisia neurologisia sairauksia
sairastavien sekd heidin liheistensi
valtakunnallinen kansanterveys-
jarjestd. Edunvalvonnan lisdksi
se tuottaa mm. kuntoutus- ja
asumispalveluita seki ohjaus- ja
neuvontapalveluita. Silld on 25
jasenyhdistysta.

Neuroliiton harvinaistoiminnan kohteena ovat ennen
kaikkea pikkuaivojen, selkidytimen ja ddreishermoston
sairauksia sairastavat. Osa sairauksista on etenevii.
Diagnooseja on yli 50 ja mukana toiminnassa noin
1100 harvinaista neurologista sairautta sairastavaa.

Kirsi toiminut Neuroliiton harvinaistoiminnan erikois-
suunnittelijana viisi vuotta.

- Jdrjestidn seminaareja, teen ohjaus- ja neuvontatyoti
sekd vilitdn vertaistukea toiminnassa mukana oleville.
Olen alkuperiiseltd ammatiltani fysioterapeutti. Koska
minua on aina kiinnostanut toimia monipuolisten
tehtdvien ja laajan aihepiirin parissa, olen jatkanut

opiskeluja ja valmistunut myos kasvatus-
tieteiden maisteriksi erityispedagogiikan
koulutusohjelmasta.
Neuroliitolla on kolme valtakun-
nallisesti toimivaa harvinaisyhdis-
tystd: Suomen Fabry-yhdistys,
Suomen Chiari- ja syringomye-
liayhdistys sekd Mitokondrioyh-
distys.

- Lisiksi ylldpiddamme
harvinaisten neurologisten
sairauksien verkostoja eli
Harnes-verkostoja. Niitd on
perustettu isoimmille ryh-
millemme, joille ei ole omaa
yhdistystd. Niitd ovat Atak-
siaverkosto, CADASIL-ver-

kosto, Neurosarkoidoosiver-
kosto, Perinnélliset spastiset
parapareesit -verkosto, Polyradi-
kuliittiverkosto sekd Harvinaisten
harvinaiset -verkosto. Verkoston
Jdsenyys on maksutonta.
Verkostojen jisenet saavat sekd sairaus-
kohtaista ettéd yleisempéd harvinaistoiminnan
tietoa sekid kutsuja Neuroliiton jirjestdmiin sairaus-
ryhmikohtaisiin seminaareihin. Jotkut Harnes-ver-
kostot ovat alkaneet jérjestdd myos omia tapaamisia.
Verkostojen jdsenet saavat myos toistensa yhteystieto-
Jja vertaistukea varten, mutta Kirsin luotsaamana.

- Olen parhaimmillani vertaistapaamisissa edesaut-
tamassa ithmisten ryhmiytymist, jolloin he padsevit
voimaannuttavaan ja hyvinvointia lisdévidian vuoropu-
heluun keskeniin.

Lehden ilmestyessid Kirsin puheenjohtajakausi on
puolessa vilissd. Ennen puheenjohtajuutta hin toimi



Kirsi vieraili myos EDS-seminaarissa kertomassa
Harvinaiset-verkostosta. Kuva: Jenny Tenhunen

ensiksi johtoryhmin jédseneni ja sitten varapuheenjoh-
tajana.

- Olen saanut tulla vihitellen mukaan toimintaan,
ikddn kuin pehmeilld nousulla. Tiesin jo mitd on odo-
tettavissa, eikd suuria yllatyksid ole tullut. Olen ollut
monessa mukana ja vaikuttamassa yhteisiin asioihin.
Verkoston tyontekijit pitdvit lankoja hyvin késissi,
joten puheenjohtajana on helppo toimia.

Kirsin mukanaolon aikana verkoston toimintaan on
synnytetty kokemustoimijoista koostuva Harkko-tyo-
ryhmd, johon kukin jasenyhteiso on voinut nimeti
oman edustajansa.

- Se on arvokas lisd verkoston toiminnalle. Verkos-
ton tavoitteena on nostaa erityisesti kokemustietoa
esiin ja tukea sen parempaa hyédyntiamista.

Ti4nd vuonna verkoston toiminnan keskitssd on
STM:n Harvinaissairauksien kansallinen ohjelma
ja sithen vaikuttaminen. Verkoston edustajana oh-
jelmaa valmistelevassa tyéryhméssi on ollut Risto
Heikkinen Allergia-, [ho ja Astmaliitosta. Ohjelma
on parhaillaan lausuntokierroksella ja verkosto on
huomioitu siiné hyvin kiitos Riston tekemén tyén. Kun
Kirsi pohtii verkoston tulevaisuutta, hin nikee erittédin
tirkeiksi kansallisen ohjelman toimenpide-ehdotusten
jalkauttamisen.

- Ohjelman pitiisi konkretisoitua harvinaissairaiden
arjessa esimerkiksi hoitopolkujen sujuvoitumisena.
Nien verkoston jatkossakin vahvana yhteistyokump-
panina harvinaiskentilld ja kokemustiedon esiin
nostajana.

Kansainvalisyys kehittaa harvinaisten
hoitoa

Juuri télld hetkelld harvinaiskentilld tapahtuu paljon.
Kansainvilisyys ja eurooppalaiset osaamisverkostot,
ERN:it vievit harvinaisryhmiin kuuluvien diagnos-
tiikkaa ja hoitoa eteenpiin, kunhan niiden toiminta
kdynnistyy kunnolla. EU-haluaa lisdtd tdssd tyossi
myos harvinaissairaiden ja heidén ldheistensi seki
potilasjédrjestdjen ddntd ja vaikuttamismahdollisuuksia.

- Siispd suunnataan katseet kohti tulevaa ja pidetddn
harvinaisen kovaa ddnti.

Tyo liikuttaa Kirsid ympéri Suomea ja puheenjohtaja-
vuosi on lisdnnyt liikettd entisestddn. Onneksi Kirsilld
on myds oma personal trainer, dskettdin perheeseen
asettunut Australian labradoodle lines. Kirsi kertoo
koko perheen hullaantuneen koiranpennusta, joka tuo
hyvdi vastapainoa vililld hektiselle harvinaistyolle.

Eurooppalaiset osaamisver-
kostot (European Reference
Networks, ERN) ovat virtuaali-
sia verkostoja, jotka yhdis-
tavat eurooppalaisia tervey-
denhuollon toimijoita. Niiden
tarkoituksena on tehostaa
harvinaissairauksien hoitoa
ja diagnostiikkaa keskittamal-
|a osaamista ja resursseja
seka jakamalla harvinaissai-
rauksien erityisosaamista ja
hyvia kaytantoéja yli rajojen.
Harvinaissairaudet on jaettu
24 ryhmaan, joille kullekin

on vuonna 2017 perustettu
oma eurooppalainen osaa-
misverkosto. Suomi on talla
hetkella mukana yhdessatois-
ta osaamisverkostossa, mutta
tavoitteena on osallistuminen
kaikkiin osaamisverkostoihin
tulevaisuudessa.

Harvinaisia reumasairauksia
ja niiden sukuisia sairauksia
on mukana kolmen osaa-
misverkoston toiminnassa.
ERN-Rita on osaamisverkosto,
joka keskittynyt niin lapsilla
kuin aikuisillakin esiintyviin
immuunipuutossairauksiin

seka autoinflammatorisiin

ja autoimmuunisairauksiin.
Mukana on monia Reuma-
liton harvinaistoiminnassa
mukana olevia diagnooseja.
ERN ReCONNET toimii sideku-
dos- ja tuki- ja liikuntaelinsai-
rauksien osaamisverkostona.
Diagnoosilistalle kuuluvat
mm. fosfolipidivasta-aineoi-
reyhtyma, Ehlers-Danlos oi-
reyhtyma, myosiitit, IGG4:aan
liittyvat diagnoosit, MCTD,
relapsoiva polykondriitti,
SLE, systeeminen skleroosi
ja UCTD. ERN-Ritalle ja ERN
ReCONNET:lla on myds sa-
moja diagnooseja. Kummal-
kaan ei ole vield suomalaisia
jasenyhteisoja. VASCERN on
harvinaisten monielimellisten
verisuonisairauksien osaa-
misverkosto. Ainoa "tuttu”
sairaus heidan listoillaan on
EDS:n vaskulaarinen muoto.
Suomi on jo mukana VASCER-
Nin toiminnassa.

Lisatietoa osoitteista:
harvinaiset.fi
rita.ern-net.eu
reconnet.ern-net.eu
vascern.eu
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Harvinaisia-lehdesta

TIETOA JA VERTAISTUKEA

Teimme vuoden vaihteessa Harvinaisia-lehden vi-
litykselld kyselyn, jolla halusimme kartoittaa posti-
tuslistalaisten kokemuksia harvinaistoiminnasta seki
kuulla toiveita sen kehittiamisestd. Yhteni kiinnostuk-
sen kohteena oli Harvinaisia-lehti. Saimme kyselyyn
392 vastausta.

Kaikki vastaajat kertoivat lukevansa Harvinaisia-leh-
ted. Vastaajista 60 prosenttia piti lehted erittdin hyo-

dylliseni ja 36 prosenttia melko hyodyllisend. Ja 96 %
vastaajista suosittelisi lehted muillekin luettavaksi.

n . ) ) ) . . .
Selkea, monipuolinen, aiheellinen, helppolukuinen lehti.

" Elakoidyin ennen kuin toimistot nettiytyivat. En ole
elakepaivinakaan halunnut sitoutua netti-infoon. En ole ai-
noa ikaryhmassani. Olen erittain tyytyvainen, ettd Reuma-
liitto kayttaa tiedottamiseen viela myos paperiviestintaa.
Kiitos siita teille.

n . . . .. . .
lhana etta lehti on olemassa. Auttaa itsea sairaana ja
omia omaisia.

" - I
Nyt talla hetkella kaikki tuntuu sekavan pelottavalta!
Harvinaisia-lehdesta olen saanut nyt paljon tietoa. Kiitos!

Lehden lukeminen oli auttanut esimerkiksi silloin, kun
oli vasta sairastunut. Muutamat toivat esiin, ettd myos
omaiset ja hoitohenkilokunta ovat saaneet lehdesta
hyodyllisté tietoa. Lisdksi lehden on koettu antavan
vertaistukea: " Saa sitd henkistd pddomaa ja vertaistu-
kea pelkéstddn lehdestikin." Lehti on tuntunut tar-
peelliselta, kun en ole itse sosiaalisessa mediassa, totesi
eris vastaaja.

Omasta diagnoosista toivottiin lehteen lisdd tietoa.
Toisaalta joku koki lehden muuttuneen liiankin diag-
noosikohtaiseksi. Juttutyyppini kuitenkin juuri ihmis-
ten omasta sairaudesta ja elimintilanteesta kertovia
juttuja pidettiin kiinnostavina. Samoin toivottiin, etti
lehti ilmestyisi useammin.

Kiitdmme kaikista kehittdmisideoista ja otamme ne
huomioon lehden kehittdmistyossi. ©

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

Kaipaatko vertaistukea? Haluatko ju-
tella toisen henkilon kanssa, jolla
on kokemuksellista tietoa
samoista asioista, joita
sindkin olet kdymassa
lapi?

Soitama—tiklo11-17
+358 45 108 8588

Haemme nettisivujemme tulevalle
keskustelupalstalle valvojaa!

Jos koet olevasi tassa tehtavassa
kuin kala vedessa — ja olet valmis
vapaaehtoistyohon, ota yhteytta!

www.sle-yhdistys.fi
yhteys@sle-yhdistys.fi

Suomen Vaskuliittiyhdistys ry

SAIRASTATKO VASKULIITTIA?

Tule mukaan Suomen Vaskuliittiyhdistykseen!

Tietoja toiminnastamme ja vaskuliiteista l0ydat
mm. verkkosivuiltamme, joiden kautta voit myos katevasti
liittya jaseneksi.

Jarjestdamme vertaistapaamisia ja jaamme tietoa vaskulii-
teista ja muista ajankohtaisista asioista sairauteen liittyen.

Seuraamalla Facebook- ja kotisivujamme, sielta l16ydat tar-
kemmat tiedot tapaamisista ja paljon muuta.

VERTAISTAPAAMISET syys- lokakuussa 2019 Turussa
ja Lahdessa. Tervetuloa mukaan!

www.vaskuliittiyhdistys.fi
www.facebook.com/Vaskuliittiyhdistys

vaskuliittiyhdistys@gmail.com

Julkaisu vaskuliiteista saatavana!
Tilausohje kotisivuilla.




H a rvi n a iste n seurauksena. Niille on tyypillistd ilman ulkoista syytd

puhkeava toistuva, tai joskus lihes jatkuva tulehdus-
- tila. Niissd elimisto el kehitd vasta-aineita toisin kuin
a utOI nfl a m m a- autoimmuunisairauksissa, jothin mm. nivelreuma
kuuluu.
- Kongressin avajaispdivini sai halutessaan osallistua
to r I ste n kurssille, jolla puhuttiin syvéllisemmin eri mekanis-
meista autoinflammaation takana. Monogeenisissa au-
= = toinflammatorisissa sairauksissa, kuten perinnollisessi
sa I ra u ks I e n vilimerenkuumeessa, on kyse yhden geenin mutaatios-
ta: Sairaudesta riippuen ne koodaavat eri proteiineja,
oo | oo jotka joko s#itelevit tai aktivoivat immuunivastetta.
syove relssa Sidtelyn puuttuessa tai liiallisen puolustusjirjestelmin
aktivaation seurauksena syntyy tulehdustila, joka voi
ilmetd kuumeiluna ja/tai tulehduksena esim. nivelissi,
iholla, lima- ja vatsakalvoilla sekéd keuhko- ja sydin-

[talian Genovan satamakaupungissa jirjestettiin pussissa.

kymmenes joka toinen vuosi pidettivi kansainvilinen Englantilainen Yanick Crow muistutti, ettd mo-
autoinflammatoristen sairauksien kongressi ISSAID nogeenisten autoinflammatoristen sairauksien ero-
31.8.—3.4.19. Tdhin harvinaisia sairauksia kisittele- tusdiagnostisena vaihtoehtona tulee pitdd mielessd
vidn kongressiin osallistui historiallisen lukuisa jouk- ~ harvinaiset tyypin I interferonopatiat, jotka liittyvit

ko eli noin 900 lddkdrid ympiri maailman. Enemmisto
oli lastenladkireitd, mikd selittyy sill4, ettd suurin osa
autoinflammatorisista sairauksista puhkeaa jo lapsuu-
dessa. Suomestakin kongressiin oli matkustanut poik-
keuksellisen monta osallistujaa: kolme lastenreumato-
logia, kaksi lasteninfektiolddkérid, kaksi reumatologia
seki allekirjoittanut.

Uusi silta

Rongressin avajaisseremoniassa muistettiin niitd 43
thmistd, jotka kuolivat Morandi-sillan romahduksessa
viime elokuussa. Suru traagisesta tapaturmasta, joka
oli koskettanut uhrien ldheisten lisdksi kaikkia geno-
valaisia, oli edelleen aistittavissa. Kaupungissa oli jo
aloitettu uuden terdssillan rakentaminen tavoitteena
saada se kdyttoon joulukuussa 2019. Arkkitehti Renzo
Pianon suunnitteleman sillan on tarkoitus kestéd seu-
raavat 1000 vuotta. Se symboloi Genovan uudelleen-
syntymii ja tulevaisuutta.

Avajaispuheessaan ISSAID:in presidentti Marco
Gattorno vertasi myos kongressiosallistujia sillanra-
kentajiin ja korosti sitd, miten tirke#dd kansainvilinen
Ja eri erikoisalojen vililld tapahtuva yhteisty6 on eri-
tyisesti harvinaisten sairauksien saralla. Lisiksi avajai-
sissa palkittiin merkittdvéin uran lastenreumatologina
tehnyt elikkeelle jddnyt professori Alberto Martini,
joka on ISSAID:in kunniapresidentti.

Tulehdusmyrsky

Autoinflammatoriset sairaudet syntyvit ihmisen
luontaisen immuunijérjestelmin liiallisen aktivaation Kuvituskuva: Samueles - Pixabay.com
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tyypin I interferonin vialliseen sadtelyyn. Ne ovat sekd
geneettisesti ettd ilmiasultaan hyvin epdyhtendinen
joukko sairauksia, joille on tyypillistd autoinflammaa-
tio, mutta myos eriasteinen autoimmuniteetti tai im-
muunipuutos. Tyypin I interferonopatioihin kuuluvat
mm. Aicardi-Goutiéres syndrooma, PRAAS (proteaso-
miin assosioituvat autoinflammatoriset syndroomat) ja
SAVI (STING-associated vasculopathy with onset in
infancy eli lapsuudessa alkava II'N-geenien stimulaat-
toriin liittyvid vaskulopatia).

Geenitestit diagnostiikan apuna

Nykyisin tunnetaan yli 20 monogeenista autoinflam-
matorista sairautta, joiden taustalla olevat geenivir-
heet on selvitetty. Kongressissa oltiinkin yhtd mielté
slitd, ettd autoinflammatoristen sairauksien diagnos-
tiikassa tulee kiyttid geenitestejd, eikd varmaa diag-
noosia voida asettaa pelkédn oirekuvan ja perinteisten
laboratoriokokeiden tulosten perusteella.
Luennoitsijoista hollantilainen Dirk Foell peridn-
kuulutti mekaanisten biomarkkereiden kiyttod au-
toinflammatoristen sairauksien diagnostiikan tukena.
Niihin kuuluvat mm. tulehdustenvilittdjdaineet IL-18,
IL-6, IL-18 ja S100-proteiinit, joiden esiintyminen ja
pitoisuudet vaihtelevat eri autoinflammatorisissa sai-
rauksissa. Ne antavat enemmin tietoa kuin perinteiset
kuvailevat biomarkkerit, joita ovat tulehdusarvot CRP
ja lasko, verenkuva tai ferritiini. Mekaaniset biomark-
kerit voisivat auttaa tunnistamaan matala-asteisen
tulehduksen ja tukea lddkéreitd hoitopaatoksissddn. Ne
tulevat olemaan merkittidvissid roolissa, kun pyritdian
kehittdmaiin tdsmaildakkeitd, jotka vaikuttavat elimis-
tossd tarkasti halutulla tavalla ja halutussa paikassa.

Mita uutta laakkeista?

Behgetin tautiin liittyvén uveiitin hoidossa TNI-sal-
paajilla infliksimabilla ja adalimumabilla alkaa olla
vankkumaton asema, jota puoltavia tutkimustuloksia
kuultiin Genovassa lisdd. Tutkimusrintamalla uutta
informaatiota tuli myos perinnéllisen vilimerenkuu-
meen hoidossa kiytettivistd vanhasta ladkkeesti
kolkisiinista, joka olisi tdmén tiedon valossa turvalli-
nen raskauden aikana. Uusia ldikkeitd autoinflamma-
torisiin sairauksiin on parhaillaan tutkittavana ja niist4
kuulemme varmasti tulevina vuosina lisd4. Kun tautien
syntymekanismeista saadaan lisd4 tietoa, pystytdin
kehittdm&dn myos parempia ladkkeitd.

Potilaiden paiva

Kongressin yhteydessi jirjestettiin ensimmaisti
kertaa my6s yksipdiviinen potilasjirjestojen tapaami-

nen. Sen aiheisiin kuuluivat mm. sairauden vaikutus
ldpi eldmédn mukaan lukien perhesuunnittelu ja miten
kertoa sairaudestaan lddkéreille, opettajille, sukulaisille
ym. Lisiksi yhdessi sessiossa kisiteltiin péarjaamisti
sairauden kanssa ja mistd saada tukea koulussa tai
tyoeldmissd. Tirkeiti asioita kaikki, joten toivottavasti
potilastapaaminenkin saa jatkoa seuraavassa kongres-
sissa. Silloin sinne osallistuisi ehkidpd myos suoma-
laisia autoinflammatorisia sairauksia sairastavia tai
potilasjérjeston edustajial

Stillin tautiin liittyvissd satelliittisymposiumissa
ranskalainen lidkiri Sophie Georgin-Lavialle kertoi
ongelmista, joita hin kohtaa vastaanotollaan, jossa kiy
aikuisklinikkaan siirtyneitd nuoria aikuisia.

Hin esitti kolme esimerkkitapausta, joilla kaikilla
oli lapsesta asti ollut vaikea Stillin tauti, joka sitten
aikuisklinikkaan siirtymisen jilkeen oli viimein saatu
tdysin hallintaan. Jokainen ndistd nuorista aikuisista
oli ollut alkuun iloinen asiasta, mutta myshemmin
vastaanotoilla oli painottunut suru ja paha olo. Yksi
pelkisi, ettel 1oytiisi puolisoa, kun vartalolla oli korti-
sonin tekemid muutoksia, toinen piti itseédin ei-halut-
tavana, koska toisessa rinnassa oli pieni leikkausarpi, ja
kolmas pelkisi tautinsa aktivoituvan uudelleen. Huolet
olivat kohtuuttoman suuria, ja ne dominoivat heidin
eldmiinsd estden siitd nauttimista. Namai tarinat pis-
tivit ajattelemaan sitd, miten pelkki lddkehoito ei ole
aina avain onneen, ja miten pitkéin sairastaneelle on
saattanut vuosien varrella kehittyé ns. sairaan ihmisen
identiteetti, jolloin "parantumisen” kokiessaan voi olla
aivan hukassa. Tamd henkisen tuen tarve on syyti
muistaa vastaanotolla. Onneksi tdssikin suhteessa
suomalaiset potilasjirjestot vertaistukihenkildineen
tekevit ddrettomin arvokasta tyot!

Suvi Peltoniemi, reumatologiaan erikoistuva ladkari

Biomarkkeri
Esimerkiksi proteiini tai

Autoimmuniteetti
Immuunivasteen
esiintyminen oman
elimiston antigeeneja
kohtaan.

Antigeeni Aine, joka
aiheuttaa elimistossa vasta-
aineiden muodostumisen
tai soluvalitteisen
immuunivasteen.

tulehduksenvalittajaaine,
jonka tuotanto elimistéssa
lisdantyy tietyssa
tautitilassa.

Interferonit Solujen
tuottamia proteiineja,

jotka mm. estavat virusten
lisdantymista ja lisdavat
syOjasolujen toimintakykya.

Uveiitti Silman varikalvon
tulehdus.



IMMUUNIJARJESTELMA

— Puolustajanroolista sairauksien syntyyn ja yllapitoon

Teksti: Suvi Peltoniemi

Luontainen ja hankinnainen
immuniteetti

[hmisen puolustus- eli immuunijirjestelmi voidaan
karkeasti jakaa kahteen luonnolliseen ja hankinnaiseen
eli adaptiiviseen immuniteettiin. Luonnolliseen immu-
niteettiin sisiltyvit kaikki tavat, joilla elimist6 torjuu
mikrobeja jo ensikosketuksen yhteydessi. Sithen kuu-
luvat komplementti, syojasolut, granulosyytit (baso-
fiilit, eosinofiilit, neutrofiilit), syottosolut, luonnolliset
tappajasolut ja nididen solujen tuottamat vilittdjdai-
neet. Lisiksi sithen luetaan mukaan terve, ehj4 iho ja
limakalvot, elimiston eritteet, kuten hiki, kyy-
nelneste, sylki ja ruoansulatusentsyymit, sekd
ihon ja limakalvojen normaalifloora. Luon-
nolliselle immuniteetille tyypillistd on, ettid se
toistuu joka kerta samanlaisena, vaikka sama
patogeeni olisikin kohdattu jo aikaisemmin.
Sill4 ei siis ole muistia eikd patogeenien tor-
Jjunnan suhteen tapahdu oppimista.
Adaptilvinen immuniteetti pystyy nimensi mu-
kaisesti kehittymain. Siitd vastaavat imusolut eli
lymfosyytit, joita ovat T- ja B-solut. Lymfosyyteilld
on kyky tunnistaa spesifisti vieraita rakenteita eri-
tyisen antigeenireseptorin avulla. B-solut ovat vas-
ta-ainevilitteisen immuniteetin keskeinen solupopu-
laatio, ja ne tuottavat aktivoiduttuaan vasta-aineita eli
immunoglobuliineja. T-lymfosyytit vastaavat soluvilit-
teisestd immuniteetista. Adaptiivisella immuniteetilla
on muisti, mink# ansiosta se reagoi nopeammin ja
tehokkaammin sellaisiin patogeeneihin, joista silld on
aiempaa kokemusta. Muistijilki on pysyvi. 0 O

O)
O
Tulehdusreaktion tirkein tehtdvi on puolustaa eli-
mistodmme mikrobien aiheuttamia infektioita vas-
taan. Sen lisdksi tulehdusreaktiolla on keskeinen rooli
elimiston vaurioiden korjaamisessa. Ilman taudinai-
heuttajaa syntyvi tai sen poistumisen jilkeen pitkddn
jatkuva tulehdus on kuitenkin elimistolle haitallinen ja
aiheuttaa kudosvaurioita. Sen syyni on joko luontaisen

Tulehdus

tai hankinnaisen immuunivasteen epétarkoituksenmu-
kainen aktivoituminen.

Autoimmuuni- ja autoinflammatoriset
sairaudet

Autoimmuunisairauksissa hankinnainen immuunijir-
Jestelmi tunnistaa virheellisesti elimiston omia kudok-
sia ja alkaa tuottaa vasta-aineita niitd kohtaan. Niissi
tulehdusta esiintyy usein ensimmdiiseni kudoksissa,
joita kohtaan vasta-aineita on muodostunut, kuten
nivelreumassa nivelissi, mutta se voi leviti koko eli-
miston kattavaksi systeemiseksi tulehdustilaksi.
Autoinflammatorisissa sairauksissa tulehduksen
taas aiheuttaa luontaisen immuunijirjestelman
liiallinen aktivaatio. Niissd el muodostu vas-
ta-aineita, mutta tulehdusta atheuttavia vilit-
tdjdaineita, kuten interleukiini-18:aa, syntyy
ylen méidrin. Autoinflammatorisissa sairauksissa
tulehdus on systeeminen ja sitd voi esiintyi
samanaikaisesti useissa elimissid. Kuume on monien
autoinflammatoristen sairauksien yleisin oire ja labo-
ratoriokokeissa systeeminen tulehdus nikyy koholla
olevina tulehdusarvoina.

Normaalifloora Mm.
iholla, suussa, suolessa
ja emattimessa elava ta-
vallinen bakteerikasvusto,
joka on ihmiselle itselleen
haitaton ja estaa osaltaan
haitallisten mikrobien
kasvua.

Antigeeni Aine, joka
aiheuttaa elimistossa
vasta-aineiden muodostu-
misen tai soluvalitteisen
immuunivasteen.

Mikrobi Yksisoluisten
tai vain muutamasta
solusta muodostuneiden
pienelididen yleisnimitys
(bakteeri, virus ym.).

Patogeeni Sairautta ai-
heuttava loinen, bakteeri
tai virus.




Reumaliiton °

Kuulumisia Lihastautikonferenssista

OSALLISENA YHTEISESSA
KOKEMUKSESSA

Teksti: Eeva-Liisa Hakala ja Tuomo Tenhunen

Me Reumaliiton kaksi harvinaista vertaistukijaa olim-
me myos paikalla, kun Tampere-talolla jirjestettiin
Lihastautien kehittyvi tutkimus ja hoito -konferenssi
huhtikuun alussa. Olimme tutustumassa erityisesti
oman sairautemme, inkluusiokappalemyosiitin, uusiin
tutkimustuloksiin ja mahdollisiin uusiin hoitoihin,
mutta piivit tarjosivat paljon muutakin mielenkiin-
toista.

Merkityksellinen osallisuus

Péivien yhden merkittdvin teeman, osallisuuden
merkityksellisyyden, kohtasi Tuomo jo ennen matkal-
le 1dhtoddn miettiessddn liikkumisen ongelmia. VR:n
avustuspalvelu hoiti kuitenkin osansa mallikkaasti ja
Tampereella perin avulias taksikuski saatteli Tam-
pere-talon ovelle asti. Todellista saattaen vaihtamis-
ta, koska perilld vahtimestarit hetimmiten ohjasivat
oikeaan suuntaan. Jo tuloaulassa koki olevansa osa
suurempaa yhteistd kokemusta ja erikoistutkija Mar-
ko Nousiaisen mainitsemaa osallisuuden tirkeéti
osa-aluetta, vuorovaikutuksellisuutta ja sen suurta
merkitystd hyvinvoinnille. Péivit tarjosivat tihdn
paljon mahdollisuuksia virallisen ohjelman lisédksi.
Riittdvin pitkét tauot ja vertaistapaamiset ovat aina
yhtd merkittivid kohtaamisen paikkoja.

Lihastautiliiton puheenjohtaja Raila Riikonen
johdatteli pdivien mielenkiintoisiin teemoihin ja osit-
tain eriytyviin ohjelmiin, olihan paikalla eri-ik#isid
sairastavia, omaisia, asiantuntijoita ja asiasta muuten
kiinnostuneita. Jokainen tietysti odotti kovasti omaan
tai laheisensd sairauteen liittyvéd uusinta tietoa.

Osaamista yli maa-, kunta- ja ikarajojen

Professori Bjarne Udd kertoi eurooppalaisen yhteis-
tyon ERN EURO-NMD -verkostosta, joka yhdisti ja
keskittdd harvinaisiin lihassairauksiin liittyvéd osaa-
mista yli rajojen ja tehostaa hoitoa ja diagnostiikkaa.
Yksittéiselld harvinaissairaalla saattaa olla osaajia vain
yhdessi tai muutamassa paikassa Euroopassa. Tam-
pereen Lihastautikeskus on ollut mukana toiminnassa
heti alkuvaiheista lihtien.

Sairaanhoitaja Leena Koppanen kertoi yliopistosai-
raaloihin perustetuista harvinaissairauksien yksikoista.
Tavoitteena on koota harvinaissairauksien osaajien
valtakunnallinen verkosto. Nyt yksikot ovat hallinnol-
lisia lukuun ottamatta Oulun yksikkod, jossa on myo6s
vastaanottotoimintaa. Kaikki yksikot voivat kuitenkin
ohjata ldhetteitd eteenpiin episelvissid diagnooseissa.
Yksikoissd on tarkoitus myos lisdtd potilaan osallisuut-
ta.

Osallisuuteen liittyi myos dosentti Silja Kosolan
puheenvuoro nuorten tarpeista ja nuorisoystévillisesti
terveydenhuollosta. Se tarkoittaa nuorten kehitys-
asteen, tarpeiden ja hoitokokemusten huomioimista
kaikissa kohtaamisissa. Kari Murron kokemuspuheen-
vuorossa vilittyi voimakkaasti toive tulla kohdelluksi
ikdisenddn kaikkine tarpeineen ja nihdi ennen kaikkea
yksilo sairauden takana.

Myosiittien luokitus uusiksi

Bjarne Udd kertoi oman sairautemme viimeaikaisesta
tutkimuksesta. Myosiittien luokitus on laajentunut,
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uusia alaryhmia on nimetty ja ryhmii on nyt yhdek- tosta Ryynasen Susannan meille avuksi ja ryhmi

sdan. Uutena ryhminé on mm. "ylimeno”-myosiitti, perustettiin. Se on ollutkin jo vilkkaassa kdytossi.

jossa lihastulehdus on osa sidekudossairautta. Téssé

muodossa lihasvasta-aineita on vihemmin ja reuma

vasta-aineet ovat etualalla. Vield on episelvid, vihe-

neeko ylimenomyosiitti, kun reumatautia hoidetaan Jos haluat mukaan

aktiivisemmin biologisella ldikehoidolla. Whats App -ryhm aan,
IBM on tavallisin myosiitti. Hoitovaste kortisonille ta vhtevtts i

on olematon tai haitallinen. Bimagrumab oli iso hoito- ota yhteytta eeva-liisa.

kokeilu, joka el tuottanut tuloksia, mutta uusia kokei- haka |a@Kym p. net

luja on kidynnissd. Mitokondriaalinen myosiitti ei ole

vield kunnolla vakiintunut myosiittiluokitteluun. Se on

useimmiten ymmarretty IBM variantiksi eli muun-

nokseksi, mutta taudinkuva on kuitenkin erilainen.

Polymyosiitista Bjarne Udd totesi, ettd sen hoitovaste Myosiittien uusi luokittelu
kortisonille on yleensd hyvi tai kohtalainen. Ellei hoi-
tovastetta tule, niin diagnoosi pitdd arvioida uudelleen, * Antisyntetaasesyndroomat
silld silloin sairaus voi olla my6s IBM tai dystrofia. + Dermatomyosiitit
Taminlaisia ajatuksia jdi mieleemme Bjarne Uddin * Granuloomamyosiitit
laajasta esityksestd. Paljon tuli tietoa ja paljon mietit- * Inkluusiokappalemyosiitti (IBM)
tdvid, mutta samalla tietoa siitd, ettd meitd harvinaisia * Mitokondriaalinen myosiitti
tutkitaan tosi paljon niin meilld Suomessa kuin myos  Nekrotisoiva autoimmunimyopatia (NAM)
ympéri maailmaa. * Polymyosiitti
Meille oli jédrjestetty ndiden virallisten “tietopa- * Ylimenosyndroomat (overlap): sidekudossairaudet, kuten
kettien” jdlkeen mahdollisuus jutella omissa sairaus- Sjégrenin syndrooma, SLE ja skleroderma + lihastulehdus
ryhmissiémme. IBM-ryhmi oli suurin, meiti oli 14 * Muut yliharvinaiset
henkil6d. Aikamme juteltuamme totesimme, etti
perustamme Whats App -ryhmin IBM:44 sairastaville. Lahde: Bjarne Uddin luento myosiiteista Lihastautien kehit-
Suunnitelmasta toteutukseen, saimme Lihastautilii- tyva tutkimus ja hoito -konferenssissa huhtikuussa 2019.
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Reumaliiton alkuvuoden vertaistukijoiden perus-
kursseilta saatiin kolmen naisen vahvistus harvinais-
toimintaan. Helena Patja on aloittanut relapsoivaa
polykondriittia sairastavien vertaistukijana. Oulussa
jarjestetylld kurssilla saatiin periti tuplajdttipotti, kun
Miia Vehvildinen ja Anna Poropudas alkoivat toimia
Maija Simolan ja Onerva Ahosen rinnalla MCTD:t4
sairastavien vertaistukijoina. Onervaa lukuun ottamat-
ta muut kolme olivat mukana MCTD-tapaamisessa
huhtikuussa. Saimme houkuteltua heidét kertomaan
hiukan itsestiin.

50 vuotta kokemustietoa

Kolmikolla on yhteensi lihes 50 vuoden kokemus
MCTD:std. Maija on kirjessd 33 vuodella diagnoosin
saannista ja Annalla on lihes kolmen vuoden kokemus
takanapéin. Miialla on 14 vuoden yhteiselon jilkeen
rauhallinen vaihe menossa.

- Juuri nyt sairaus on leppoisalla p#illd isomman
notkahduksen jilkeen. Se on edennyt hitaasti vuosien
aikana, mutta viimeisen parin vuoden aikana se on ak-
tivoitunut ja oireet ovat lisdédntyneet. Kivut, turvotus,
koémpelyys, reiskat sormissa sekd varpaissa, anemia ja
visymys ovat olleet viime kuukausien tuttuja seuralai-
sia.

Maija kertoo oman tilanteensa olevan nykyisin mel-
ko hyvi biologista lddkkeen kiyttoon oton jilkeen.

- Suurin ongelma tilld hetkelld nivelkipujen ja
visymyksen lisdksi ovat sylkirauhaset, jotka tulehtu-
vat helposti. Poskissa olevat sylkirauhaset eivit toimi
ollenkaan.

Annan sairaus on ollut aktiivinen elokuusta saakka.
Run helteet loppuivat, niin MCTD aktivoitui.

- Lampoily, visymys, uupumus ja voimattomuus, li-
hasheikkous seké olematon rasituksen sietokyky, listaa
Anna oireitaan.

Muutoksia elamaan

Pitkédaikainen sairaus muuttaa aina eldiméi. Annalla
on voimakas Raynaud’n oire, eikd hén voi ulkoilla, kun
pakkasta on enemmain kuin -5°C astetta.

- Emme voi lasketella yhdessi enki péise pilkille
mukaan. Hin on joutunut laittamaan myos opiskelun
tauolle hetkeksi aikaa.

- Olen ollut sairauslomalla elokuusta lihtien. Opis-
kelen sairaanhoitajaksi. Opiskelun lomassa tein koti-
hoitoon keikkaa lihihoitajana ja kesdn sijaistin sairaan-

lloisilla vertaistukinaisilla on yhteensa 50 vuoden
kokemus MCTD:sta. Halu auttaa muita on saanut
kolmikon mukaan vertaistukitoimintaan.

hoitajana. Syksylld olisi tarkoitus viedd loppusuoralla
olevat opinnot péitokseen.

Maijakin kertoo, ettei ole pystynyt tekemiin kaikkia
niitd asioita, joita oli terveend kuvitellut tekevinsi.

- En ole ollut koskaan ollut omasta mielestini
"oikeissa toissd". Olin kotiditi, kun sain MCTD-diag-
noosin. Olin opiskellut yo-merkonomiksi, joten minun
el tarvinnut kouluttautua uudestaan, mutta minulla ei
ollut tyopaikkaa. Mieheni serkku pyysi minua tuuraa-
maan yhden miehen yrityksessidn kahdeksi viikoksi
loman ajaksi.

Viikot ovat vaihtuneet 19 vuodeksi, ja Maija kohosi
muutaman vuoden kuluttua aloittamisestaan yrityk-
sen toimitusjohtajaksi. Suurimmillaan hénelld oli 5—6
henkil64 toimistolla ja 40—50 alihankkijan kuljettajaa
ympiri Eurooppaa. Neljd vuotta sitten Maija péitti
hakea osatyokyvyttomyyselikkeelle, jolle pidsikin ensi
yrittamalla.

Miia toimii pdivikodissa lastenhoitajana. Hin kuvaa
muutoksia yleisemmailli tasolla.

- Sairaus on tuonut haasteita normaaliin eldmién.
Se on muuttanut tapaani ajatella arjessa selvidmistd
ja kasvattanut sietokyky#ni. Mutta olen myos sai-
rauden myoti 16ytinyt uusia tuttavuuksia, tietoa
sekid nikemyksii ja tapoja toimia muiden hyviksi.
Kiinnostus muiden ihmisten auttamiseen yhdistda
kolmikkoaa. Se on saanut heididt myos mukaan vertais-
tukitoimintaan.

- Halu auttaa, olla tukena ja turvana, saada my®s sité
kautta itse. Minulla on aito kilnnostus auttamiseen,
kuvaa Anna.

Maija muistelee, ettd olisi ehdottomasti itsekin nuo-
rena diagnoosin saatuaan tarvinnut vertaistukea, kun
kuvitteli kuolevansa kymmenen vuoden sisilld sairas-
tumisesta.

Vertaistoiminta tarvitsee vastapainoa. Luonto on
kaikille kolmelle tdrked. Miialle se on parasta terapiaa.
Kesilld mokin laiturilla tai mustikkametsissi, tuntu-
rissa vaeltaessa tai lumisen metsin keskelld hén saa
hetkessd ladattua energiaa pidemmaksi aikaa. Anna
on syntynyt keviilld ja kokee joka kevit herddvinsi
uudelleen henkiin. Lampo, tuoksut ja luonnon herii-
minen antavat voimaa. Silloin on virtaa ja luovuutta.
Maija nauttii mokilld liplattavia laineita katsoessaan.

Harrastuksiakin 16ytyy. Maija on parhaimmillaan
juhlia jdrjestdessddn.

- Rakastan juhlien suunnittelua, leipomista, ruu-
anlaittoa, juhlapaikan koristelua. Kun olen vauhdissa,
kivut katoavat ja mahdotonkin on mahdollista. Jossain
valheessa sanon, etti tdmi oli viimeinen kerta, kun
meilld juhlitaan, mutta silti aina 16ydén uusi syité juh-
limiseen ja py6rrin sanani.

Reumayhdistyksen toiminta on puolestaan vienyt
Annan mukanaan.



Reumaliiton HARVINAISIA « 1/2019

- Vililld tuntuu, ettéd asun sielld. Muita tidrkeiti asioi-
ta ovat remontointi ja sisustaminen. Koira ja akvaariot
vievit nekin oman aikansa ja tietenkin tyttiaren harras-
tukset ja niissi talkoilu. Milloin mitikin, koskaan ei ole
tilannetta, ettei olisi mitddn tekemisti.

Miialle mielenrauhan tuo jooga ja meditaatio.
Vapaa-ajalla hidn nauttii perheen seurasta ja kirjoit-
taa. Sen lisiksi hinellid on “kausiharrastuksia”, kuten
késityot, lukeminen ja puutarhanhoito, mutta koirat
pitavit liikkeessd ympéri vuoden.

Kun heiltd kysyy mitki asiat ovat tirkeimpid, niin
kaikki sanovat yhteen déneen kuten Anna sen kiteyt-
tda:

- Koti, se on turvasatama. Perhe. Ystiviit.

Miian sanoin jokaisella on oma sairautensa, oireensa
ja mahdollisuutensa loytdé tapa eldd sen kanssa, tietoa
ja kokemuksia on paljon.

- Jokainen meisti on ainutlaatuinen ja oman
MCTD:nsi paras tuntija.

Mutta jos kaipaat ajatusten vaihtoa, vertaistukijat
tietdvit, mistd puhut, silld heilld on omakohtaista ko-
kemusta samasta sairaudesta. *

Annan, Maijan, Miian ja Onervan yhteystiedot |6ydat
viereiselta sivulta.

OSALLISTU _
RAVINTOLISAKYSELYYN

Teimme huhtikuussa kyselyn siita, miten harvinaisryhmiin
kuuluvat hoitavat omaa sairauttaan. Tulosten analysointi
on kaynnissa. Moni vastaaja kertoi kayttavansa laakityk-
sen rinnalla ravintolisia. Nyt haluamme lisétietoa, mita
ravintolisia ihmiset kayttavat ja miksi.

Fimean maaritelman mu-
kaan ravintolisat ovat elintar-
vikkeita, joilla taydennetaan
normaalia ruokavaliota. Ne
muistuttavat ulkonadltaan
laakkeita. Ne voivat sisaltaa
muun muassa vitamiineja,
kivennaisaineita, kuituja,
rasvahappoja, mikrobeja ja
kasvirohdosuutteita.

Kaytatko ravintolisia? Ota osaa kyselyyn ja auta meita
syventamaan tietojamme niiden kaytosta.

Vastaa kyselyyn 9.8. mennessa.

Kyselyyn paaset osoitteella: https://bit.ly/2QkPtzq

Reumaliiton vertaistapaaminen

HARVINAISTA REUMAA
SAIRASTAVILLE

Asutko Pohjois-Pohjanmaalla tai Kainuussa?
Tule Ouluun lauantaina 28.9.2019.

Tarkoitus on koota yhteen harvinaista reuma-
sairautta sairastavia henkil6ita viettdmaan
mukava pdiva yhdessa ja tarjota asiatietoa
seka mahdollisuus vertaistukeen. Tilaisuudessa
on mm. ladkarin luento. Vertaiskeskusteluja
kdydaan pienryhmissa. Tilaisuus on maksuton.

Saat henkilékohtaisen kutsun elokuussa, jos
olet Reumaliiton harvinaisten postituslistalla,
mutta laita ajankohta jo kalenteriin.

Lisatietoja:

Leena Loposelta 040 504 4536,
leena.loponen@reumaliitto.fi tai
Jaana Hirvoselta 0400 760 054,
jaana.hirvonen@reumaliitto fi

Reumaliitto

HARVINAISET

Paakaupunkiseudun harvinaisten
reumasairaiden vertaistukirynma

ReuHa

kokoontuu kahdeksan kertaa vuodessa
kuukauden neljantena tiistaina klo 14.30
alkaen.

Tapaamiset jarjestetaan kevatkaudella tammi-,

helmi-, maalis-, huhti- ja toukokuussa seka
syyskaudella syys-, loka- ja marraskuussa.

Tilat ovat esteettomat.

Tervetuloa!

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

ReuHa
Kokoontumispaikka
Helsingin Reumayhdistys ry
Korppaanmaentie 6

00300 Helsinki




Loyda
Harvinaiset
vertaistukijat

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

Vertaistukijat toimivat diagnoosiryhmittain.

Aikuisen Stillin tauti
Tapio Mikkonen
040 553 5027
tapio.mikkonen@suursaimaa.com

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
040539 5054

EGPA
Saila Aurinko
050 588 3931
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

Anna Poropudas
0440 557 917
anna.poropudas@gmail.com

Maija Simola
0400 639 533

Miia Vehvilainen
040 932 9287
annemiia@luukku.com

Polyarteritis nodosa
Anna Heikkinen
040 778 9990
heikkinenanna83@gmail.com

Tapani Lammila
0400 650 188
lammilatapani@gmail.com

Polymyosiitti
Sirpa Korpihuhta
050 540 3303

Hanna Lystimaki

+ systeeminen skleroosi

040 5211 741

(Laheta ensiksi tekstiviesti, niin soitan
sinulle.)

Ritva Varjola
050 357 6950

Relapsoiva polykondriitti
Helena Patja
040 503 9418

Tuija Raisala
0400 328 307
tuija.raisala@gmail.com

Skleroderma
Seija Kyykoski
040 749 4620

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

Jari Vaananen
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 Sykko
050 376 5942

Takayasun arteriitti
Ulla Tuominen
0400 555 382
ulla.tuominen@kolumbus.fi
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ALUEELLISTA

VERTAISTOIMINTAA
- TM/Z@ MWA/%@W/

----

Lahden harvinaisten ryhma kokoontuu joka kuukauden ensimmainen torstai Lahden
Reumayhdistyksen tiloissa klo 18.00 osoitteessa Vapaudenkatu 1 D 67. Syyskuussa

kokoonnumme ensimmaisen kerran 5.9.2019 klo 18.00. ryhman toiminnasta saa

Tarja Raihalta puh. 040 4129 120, tarjaraiha@hotmail.fi ja Taina Kohvakalta puh. 040 7344 563, taina.
kohvakka@elisanet.fi

Oulussa kokoontuu sidekudosreumaa sairastavien vertaisryhma (Sjégren, SLE, MCTD, Skleroderma,
dermatomyosiitti...). Tarkista kokoontumispaikka ryhman vetdjalta Katjalta. Syksyn 2019
kokoontumiset ovat keskiviikkoisin 25.9., 30.10., 27.11. ja 18.12.

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

Ryhma kokoontuu klo 14.30 - 16.00
»  ti 24.09.
» i 22.10. Luento: Kivun taltutus, KM, NLP-Practitioner, Kipuohjaaja ja Univalmentaja Asta Heikkila
» ti26.11.
Helsingin Reumayhdistys, Korppaanmaentie 6, katutaso. Esteetdn tila. Tietoa, vertaistukea ja
yhdessdoloa harvinaisia reumasairauksia sairastaville.

Reija Narhi, reijanarhi@hotmail.com ja Saila Aurinko, saila.aurinko@gmail.com
www.facebook.com/Pks.ReuHa

Sidekudossairaiden Turun ryhma kokoontuu ma 28.10. klo 18 Turun seudun
reumayhdistyksen tiloissa. Marjo Makeld, marjo70makela@gmail.com
tai 040 7383 563 turunreumayhdistys.fi

Harvinaiset-vertaistukiryhma tapaa seuraavasti:

» 27.8.2019 klo 17 - 19, paikkana Mantymaki (Hyrylassa), Luurikuja 1, 04300 Tuusula

» 10.10.2019 klo 14 - 15.30, paikkana Myllytie toimintakeskus, pieni kulmakabinetti,
Myllytie 11, 04410 Jarvenpaa

Tervetuloa! Christel Lindgren, christel.lindgren@kolumbus.fi tai 0400 456 576
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jatkavat tapaamisia myos syksylla 2019 lauantaisin klo 14.00.
Ensimmaisen kerran vertaiskahvitellaan 21.9. ja sen jalkeen 16.11. Paikka on Tampereella
Hameenkadun varrella sijaitsevan Sokoksen tavaratalon ylimman kerroksen kahvila. My6s uudet
"sklerosiskot ja -veljet" ovat tervetulleita mukaan vaihtamaan kuulumisia ja kokemuksia systeemiseen
skleroosin / sklerodermaan liittyvista asioistal! Marjukka Nurmela-Antikainen,
marjukka.nurmela@tintti.net

tapaa kahvin merkeissa klo 18.00 Tampereen reumayhdistyksen
tiloissa, Satakunnankatu 28 B 10 (3.krs.). Syksyn 2019 tapaamiset ovat to 15.8., ti 29.10 ja ke 11.12.
joulupuuro ja tapaaminen. Tervetuloa mukaan! Annette Mathlin 0400 735 589,
annette.mathlin@luukku.com ja Tuija Ahlgren 040 559 9957, ahlgren.tuija@gmail.com

on joka kuun toisena tiistaina klo 17 keskuskirjasto Oodin 1. kerroksen
kahvilassa. Paikka ja tapaamispaiva ovat siis muuttuneet. Seuraava tapaaminen 13.8.2019. Tervetuloa!
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. Jos sinun paikkakunnallisella ei ole vield alueellista ryhma&aa, mutta olisit 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.

-

.

Reumaliiton harvinaissairaille
suunnatussa toiminnassa on mukana
kolmisenkymmenta vertaistukijaa.
Vertaistukija sairastaa itsekin
harvinaista reumasairautta, joten
hanellda 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 l6ytyvat
esimerkiksi Harvinaisia-lehdesta

ja harvinainenreuma.fi -sivuilta.

NUSHIRY

Moni toimii my&s alueellisten
harvinaisryhmien vetdjina tai
facebook-ryhmissa.

Reumaliiton vertaistukijoiden
peruskurssi jarjestetdan 21.-
22.9.2019 Tampereella. Kurssi antaa

perusvalmiudet toimia vertaistukijana.

Kurssin aikana voi pohtia, miten juuri
itse haluaisi osallistua toimintaan.

Harvinaisia reumasairauksia sairas-
tavat voivat osallistua koulutukseen
maksutta sisaltaen ohjelman, ruo-
kailut ja majoituksen kahden hengen
huoneessa. Majoitus yhden hengen
huoneessa on lisamaksullinen ellei
siihen ole painavia terveydellisia pe-

rusteita. Myds matkakulut korvataan
todellisten kustannusten mukaan
halvinta mahdollista kulkuneuvoa
kayttaen. Mikali kulkeminen edel-
lyttad oman auton kayttda, siita on
sovittava etukdteen.

Lisatietoja kurssista saa

Jaana Hirvoselta 0400 760 054
ja Leena Loposelta 040 504 4536,
sahképostit muotoa etunimi.
sukunimi@reumaliitto.fi.

Kurssille ilmoittaudutaan taman linkin
kautta, https://bit.ly/2YCbwnR
Ilmoittautumiset 6.9. mennessa.
Ilmoittautuminen on sitova.



Suomen Reumaliiton

HARVINAISTOIMINTA

Harvinaisia reumasairauksia ja niiden sukuisia sairauksia sairastaville.

Talla hetkella jo yli 3 000 henkilda on mukana harvinaistoiminnan
postituslistalla ja toiminnan piirissa. He saavat kaksi kertaa vuodessa
julkaistavan Harvinaisia-lehden, ja heille tiedotetaan sahkdpostitse
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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