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. Teksti: Jaana Hirvonen

PAIVANI Al:N VAI
MURMELIN KANSSA?

oistanko itseani, kun puhun yha

uudelleen tiedon merkityksesta

harvinaissairaille tai oikeastaan
meille kaikille, mita erilaisimmissa
elamantilanteissa? Tiedon saaminen
omasta sairaudesta nousee vuodesta
toiseen karkisijoille harvinaissairaille
tehdyissa kyselyissa. Eika ihme, ihmi-
nen haluaa tietda, miten voi hoitaa
itseddn. Mutta tiedon hakemisen ja
kohtaamisen kanavat ovat mullistu-
neet.

Edellisessa Harvinaisia-lehdessa
kerroin orastavasta tuttavuudestani
tekoalyn, Al:n, kanssa. Sittemmin
yhteistydmme on syventynyt, ja Al on
ollut mukana taman lehden teossa
eraanlaisena TET-harjoittelijana. Se
hakee tietoa nopeasti, mutta valilla
lahteet ovat olleet arveluttavia tai tie-
to on muokkautunut matkalla. Onpa
se tunnustanut kayttaneensa speku-
latiivista tietoa - tosin vasta pienen
maanittelun jalkeen. Kun toiveeni
ovat olleet selkeita ja yksinkertaisia
ja Al:n kayttamat lahteet luotettavia,
vastaukset ovat olleet moitteettomia.

Tassa lehdessa kasitelldan tieto-
lahteita - perinteisista hakukoneista
tekoalyyn. Tekoalyyn suhtaudutaan
viela varovaisesti, jopa kriittisesti.
Silti se nahdaan mahdollisena kump-
panina, kunhan se kehittyy. Medialu-
kutaito ja lahdekriittisyys nousevat
entista tarkeammiksi taidoiksi sen
kanssa toimiessa.

En ole niin vanha, ettd muistaisin
nakoradioksikin kutsutun television

tulon Suomeen. Sita arveltiin hetken
ilmioksi ennen radioon palaamista.
Nykyaan suoratoistopalveluiden kayt-
taja voi kysya, mihin televisiota enaa
tarvitaan paitsi ehka isompana nayt-
tona. Vahva veikkaus on, etta tekoa-
lysovellukset tulevat valtaamaan tilaa
hakukoneilta. Silti tydkalut kannattaa
jatkossakin valita tehtdvan mukaan.
Hakukone hakee, tekoaly seuloo ja
yhdistelee. Molempien takana rak-
suttaa algoritmi, jonka toiminta jaa
kayttajalle nakymattomiin.

Oma tekoalyohjelmani on karvalak-
kimallia ja jokainen istunto on uusi.
Nain lienee vield suurimmalla osalla
peruskayttajia, vaikka tilanne voi
muuttua nopeasti.

Kayttamani tekoaly ei muista ai-
empia keskustelujamme. Vahan
kuin vuoden 1993 elokuvassa Pai-
vani murmelina, jossa paahenkild
heraa joka aamu samaan paivaan.
Y6n aikana muiden ihmisten muisto
paivasta nollaantuu, mutta paahen-
kild6 muistaa kaiken ja saa uuden
mahdollisuuden kasvaa paremmaksi
ihmiseksi. Lopulta han vapautuu ai-
kaluupista.

Nykyisen tekoalyni kanssa tilanne
on samankaltainen: se ei muista,
mutta mina muistan. Voin hyddyntaa
aiemmin oppimaani ja ehka opin pa-
remmaksi tekodlyn kayttajaksi.

Kun mainitsin Paivani murmelina
-elokuvavertauksesta tekoalylle, se
piti sitd osuvana. Niin sen algoritmit
ohjaavat sita tekemaan. Se ehdotti
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jopa tekevansa tiivistelman, jossa
se vertaa elokuvan juonta omaan
toimintaansa. Tiivistelma oli vahan
melodramaattinen.

Koska Al on ahkeroinut TET-jak-
sollaan, paatin antaa sille vahan
palstatilaa. Pyysin sita kirjoittamaan
kesarunon kaikille harvinaistoimin-
nassa mukana oleville - ilman sen
kummempia ohjeita. Tassa tulos:

Harvinaisen kaunis keséa

Et ole yksi tuhansista,

vaan yksi tuhannessa -
harvinaisuus, jonka tarina

on taynnéa voimaa ja valoa.
Vaikka polku on joskus kivinen,
askeltesi jalki on kultainen.
Sinussa asuu sitkeys ja sateily,
joka ei katoa, vaikka tuuli kéy.
Kesa tuo valon ja lammon,

niin kuin sind tuot toivoa -
harvinainen, mutta ei yksin.
Hyvéaa kesaa, sinulle ainutlaatuinen.

Emme keskustelleet runon ansioista
sen enempaa, mutta myénnettakoon:
siina kuvataan samaa valovoimai-
suutta, jonka yhdistan moniin teista
harvinaistoiminnassa mukana ole-
vista. m

Hyvaa keséan jatkoa!
Jaana Hirvonen

PS. Jatketaan taas alkusyksysta - sil-
loin l&hetén tietoa syksyn ohjelmasta.
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Teksti: Tom Petterson* Kuva: Teemu Tenkanen

Pitaisiko

eponyymeista

luopua?

ponyymilla tarkoitetaan tau-

din tai oireyhtyman nimitysta,

joka sisaltaa sen l6ytaneen tai
kuvanneen henkildn nimen. Ladke-
tieteessa eponyymeja voi myos olla
kehon rakenteiden ja tutkimus- tai
hoitomenetelmien nimityksissa. Epo-
nyymin saamista on kautta aikojen pi-
detty suurena kunniana. Esimerkkeja
yleisesti tunnetuista eponyymeista
ovat Alzheimerin tauti ja Parkinsonin
tauti, reumatologiassa Sjogrenin
oireyhtyma ja Raynaud’n ilmio seka
harvinaissairauksina tunnetut Stillin
tauti, Takayasun arteriitti ja Behgetin
tauti. Monelle eponyymilla nimetylle
taudille ei ole olemassa muuta nimea
tai kuvausta.

Laaketieteessa esiintyy runsaasti
eponyymeja, joiden kayttd vaihtelee
maan ja kielen mukaan. Aika ajoin
on kayty vilkasta keskustelua epo-
nyymien puolesta ja niita vastaan.
Kriitikot ovat esitténeet, etteivat
eponyymit laheskaan aina anna to-
tuudenmukaista kuvaa siita, miten
ja kenen toimesta tietty tauti on
I6ytynyt, vaan pikemminkin heijastaa
vaikutusvaltaa, poliittista valtaa, Kieli-
aluetta, tapoja tai silkkaa onnea kuin
tieteellisia saavutuksia. Toisaalta
on esitetty, etta eponyymit ovat osa
|aaketieteellista perinnettamme ja
historisamme. Ne ovat niin syvasti
juurtuneita kulttuuriimme, etta niiden
poistaminen ei olisi jarkevaa eika
realististakaan. Sita paitsi ne ovat
yleensa lyhyempia ja siten helpompia

kayttaa kuin tautien syntymekanis-
meja tai niiden eri piirteita kuvaavat
usein monisanaiset termit.

Eponyymien kayttda vastaan on
myos esitetty, ettd ne yleensa viit-
taavat vain yhteen henkil66n, kun
tieteelliset saavutukset usein perus-
tuvat useiden henkildiden yhteisiin
ponnistuksiin tai vuosien tai jopa vuo-
sisatojen yli ulottuviin tutkijoiden toi-
hin. Hyva esimerkki tastad on Behgetin
tauti (Silkkitien tauti), joka on saanut
nimensa turkkilaisen ihotautilaaka-
rin Hulusi Behcgetin mukaan, mutta
jonka jo joitakin vuosia ennen hanta
oli kuvannut kreikkalainen silmalaa-
kari Benedictos Adamantiades. Itse
asiassa jotkin taudin piirteet maini-
taan jo Hippokrateen Kirjoituksissa.
Historian aikana on ainakin parikym-
menta laakaria osallistunut tdman
monimuotoisen taudin eri piirteiden
Kuvaamiseen.

Vaskuliittien nimityksia uudistet-
tiin perusteellisesti kansainvalisella
konsensussopimuksella toista kym-
menta vuotta sitten. Talldin luovuttiin
1930-luvulta peraisin olevasta epo-
nyymista Wegenerin granulomatoosi,
joka korvattiin termilla granuloma-
toottinen polyangiitti. Tieteellisten pe-
rusteluiden lisaksi syyna oli, etta tau-
din kuvannut saksalainen Friedrich
Wegener oli ollut kansallissosialisti-
sen puolueen jasen ja hanta pidettiin
sotarikollisena, vaikka ei ollut kos-
kaan tuomittu rikoksesta. Uusi termi
kieltamatta kuvaa tautia paremmin

kuin vanha. Se levisi pian maailmalle
ja on nyt yleisesti hyvaksytty.

Samassa kokouksessa paatettiin
myds, etta termi Churg-Straussin oi-
reyhtyma korvataan termilla eosinofii-
linen granulomatoottinen polyangiitti
ja termi Henoch-Schénleinin purp-
pura termilla IgA-vaskuliitti, vaikka
naiden tautien |0ytajien taustassa ei
ollut todettu moitittavaa. Vaikka moni
vaskuliittisairaus sai uuden nimen,
jaivat japanilaiset eponyymit Takay-
asun arteriitti ja Kawasakin tauti tois-
taiseksi voimaan.

Vaikka uusia tauteja 16ytyy edel-
leen, ei meidan paivindmme juuri
enaa esitetd uusia eponyymeja.
Voidaan pitaa perusteltuna, etta py-
ritaan tieteeseen perustuviin, selitta-
viin tai kuvaaviin tautinimityksiin. Kui-
tenkaan eponyymien vastustaminen
ei liene kaikissa tilanteissa tarkoituk-
senmukaista. Historiallisen ja kulttuu-
risen merkityksensa lisaksi eponyymit
toimivat kaytannéllisina lyhytnimina.
Ne ovat kansainvalisia eivatka kieli-
rajoja ylittaessaan yleensa aiheuta
k&annos- tai oikeinkirjoitusongelmia.
Sita paitsi monet eponyymit ovat
suurelle yleisélle helpommin omak-
suttavissa kuin usein monisanaiset
kuvaavat diagnoosit. Eponyymit ovat
yksinkertaisesti lilan kaytannollisia
hylattavaksi. m

Tom Pettersson,
LKT, professori h.c.
Helsingin yliopisto
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/”— TS Harvinainen sairaus muutti
Johanna Salpakarin elamaa.
Sen mukana tuli myés uusi

i
o
tea

elamanasenne.




Reumaliiton o

ohanna Salpakari on viisikymppinen syntyperainen
savolainen. Han asuu Kuopiossa miehensa Jarin ja
Martta-mayrakoiran kanssa.

Johannan antisyntetaasisyndrooma alkoi ilmoitella
itsestaan nelisen vuotta sitten. Oireet tuntuivat etenkin
liilkkuessa.

"Huomasin tydmatkoja pyoraillessani, ettd hengenah-
distus lisdantyi rasituksessa ja minulla tuli kuivaa yskaa
herkasti.”

Jaloista tuntui voima loppuvan pienessakin rasitukses-
sa.

"Aluksi oireita pidettiin pahentuneena astmana. Laaki-
tystani tehostettiin. Sitten minulle tuli toistuvia keuhko-
kuumeita. Hengenahdistus pahentui jopa niin, etten pysty-
nyt puhumaan lausetta hengastymatta.”

Tyoéterveyshuollosta keuhkopoliklinikalle

Johannaa hoidettiin ensin ty6terveydessa ja paivystykses-
sa.

"Alkuun oli hieman haasteita paasta erikoissairaan-
hoitoon, mutta sinne paastyani tilanteeni alkoi nopeasti
selvita.”

Diagnoosin saaminen oli pelottavaa. Johanna ei ollut
koskaan kuullutkaan antisyntetaasisyndroomasta.

Diagnoosi oli lopulta helpotus, koska han paasi hoitoon
Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoliklinikalle.

"Olen onnekas, kun paasin erikoisosaamisen piiriin.
Minulla on ollut koko ajan sama hoitava laakari, jolla on
tietoa ja taitoa hoitaa nainkin harvinaista sairautta. Eri-
koissairaanhoito ja tyGterveyshuolto ovat tehneet hyvaa
yhteisty6ta. Olen tasta niin kiitollinen! Minut on kohdattu
kokonaisvaltaisesti.”

Diagnoosin varmistuttua hoito kaynnistyi tehokkaasti.
Isoannoksisen kortisonihoidon liséksi Johanna sai voi-
makkaisiin keuhko-oireisiin biologista ladketta. Nyt hanel-
Ida on immunosuppressiivinen laakitys. Johanna hankki
myo6s Wellon hengitysharjoittelulaitteen, jota kayttaa erityi-
sesti hengitystieinfektioiden aikana.

"Kova kortisonilaakitys muutti paljon ulkonakdani, paino
nousi yli 20 kiloa ja minulla oli 'kuukasvot’. Aluksi halusin
vetaytya kotiin. Toki korona-aikakin eristi. Akuuttivaihees-
sa sairastin myos sairaalahoitoa vaatineen koronan”,
Johanna kertoo.

Sittemmin Johanna on oppinut hyvaksymaan muutokset
kehossaan. Han liikkuu julkisilla paikoilla ilman hapeaa
muuttuneesta vartalostaan. Tilanteeseen sopeutuminen
ei ole ollut helppoa ja se on vaatinut aikaa.

Takaisin toihin

Johanna palasi tybelamaan reilun vuoden sairausloman
jalkeen, aluksi osa-aikaisesti.

"Keva mydnsi minulle tydkokeilun ja sitten palasin
omaan tydhoni osa-aikaisella tydajalla. Tama on ollut
loistavaa, olen pystynyt kuntouttamaan itseani. Minulle
on alkanut jaada voimavaroja lilkkua jaksamiseni mukaan
vapaapaivind”, Johanna sanoo.

Osa-aikaisuus jatkuu ainakin marraskuun loppuun. Ko-
kopaivaiseen tydhdn palaamisessa isoin haaste on jaksa-
minen. Johanna on huomannut, ettei hanen puheaanensa
enaa kesta taytta tydaikaa.

Johanna ty6skentelee kliinisesti erikoistuneena sairaan-
hoitajana Kuopion yliopistollisessa sairaalassa neurologi-
an poliklinikalla. Ty0 on hénelle tarkeaa.

"Tydskentelen paaasiassa tydikaisten muistipotilaiden
kanssa. Viihdyn ty6ssani hyvin ja se auttaa jaksamaan
arjessa. Ty6 on myos tarkea osa hyvaa elamanlaatua. Ny-
kyisessa tehtavassani olen ollut kuusi vuotta ja hoitoalalla
yli 30 vuotta.”

Sairastuminen antisyntetaasisyndroomaan on antanut
Johannalle uutta ndkdkulmaa hoitotydhon.

"Olen huomannut, etta kylla sita sairastaessaan hyvin
uppoutuu potilaan rooliin, mutta tarkkailee samalla hoito-
ymparistda ja tekee havaintoja pienistakin asioista.”

Kokemus on vaikuttanut mydés ammatti-identiteettiin.
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Rauhallinen kévelytahti sopii sekéd Johannalle ettd Martalle.

"Potilaiden kohtaamisen tarkeys on korostunut. Pyrin
kohtaamaan jokaisen potilaan yksilona. Olen oppinut, etta
hoitotydssa tarkeitd kysymyksia ovat 'Miten voit?’, '"Miten
jaksat’ ja 'Millaiset voimavarat sinulla on?’. Ei riita, etta
keskitymme vain sairauden oireisiin ja hoitoon.”

Sairaus on jattanyt jalkic

Nykyisin Johanna pystyy eldamaan sairautensa kanssa aika
normaalisti, tietyin rajoituksin.

"Sairauteni on heikentanyt vastustuskykyani. Saan erit-
tain herkasti hengitystieinfektioita. Kuivaa yskaa on edel-
leen ja koen, etta puheaaneni on muuttunut.”

Jalkoihin on tullut sensorista polyneuropatiaa. Se ai-
heuttaa tuntopuutoksia, pistelyn tunnetta ja kramppeja.
Oireet hankaloittavat lilkkumista ja tuovat lievaa jaykkyyt-
ta ja tasapainovaikeuksia. Krampit ovat ajoittain kivuliaita
ja jalat vasyvat herkemmin.

Vaikean alun jalkeen sairaus on saatu hyvin hallintaan.
Johanna kokee parjaavansa sen kanssa kohtalaisesti.
Han tiedostaa aikaisempaa paremmin voimavaransa ja
jaksamisensa rajat.

”Joudun miettimaan, miten aikataulutan menoni. Levol-
le ja kuntoutumiselle on annettava aikaa.”

Elama on entista suunnitelmallisempaa. Samalla sai-
raus on opettanut ajattelemaan elamaa mahdollisuuksien
kautta.

"Keskityn niihin asioihin, joita pystyn viela tekemaan,
enka murehdi niin suuresti asioita, joita sairauteni rajoit-
taa.”

Sairauden vaikutukset toimintakykyyn ja kuntoon ovat
muuttaneet Johannan tapaa liikkua. Ylamaki vaatii rauhal-
lisen kavelytahdin.

"Hiihdon olen pystynyt aloittamaan muutaman vuoden
tauon jalkeen. Tassakin olen opetellut rauhallisemman
tavan liikkua. Vesijumppa sopii myos. Kevaalla aloitin uu-
delleen pilateksen.”

>
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Minna Canthin hengessé

"Aluksi sairastuminen oli selviytymista. En ole tana paiva-
nakaan lukenut itsestani kirjoitettuja epikriiseja. Silla olen
suojellut itseani. Toisaalta ajattelen, etten ole antanut
sairauteni ottaa liikaa valtaa, vaan pyrin elamaan paivan
kerrallaan.”

Tietoa Johanna on etsinyt Terveysportin ja Reumaliiton
verkkosivuilta. Aluksi oli iso sopeutuminen sairauden tuo-
miin muutoksiin.

"Hiljalleen aloin hyvaksya tilanteeni ja oivaltaa, mista
kaikesta voin viela nauttia. ltsensa hyvaksyminen tuli sii-
na sivussa.”

Arjen intohimo on Johannan 200 vuotta vanha mummo-
la, jota Johanna on puolisonsa kanssa entisodinyt. Maalais-
elama kasvimaineen lahella luontoa innostaa.

Eniten merkitysta elamaan tuovat puoliso, kolme lasta
puolisoineen seka ihanat pienet lapsenlapset. Koko per-
he on tukenut Johannan jaksamista. Martta-koirakin vie
saanndllisesti lenkille.

"Olemme perheena laheisia ja yhteydessa toisiimme |a-
hes paivittain. Lisaksi ystavat ovat tarkeita ja heilta saatu
tuki korvaamatonta.”

Kun pojan yo-juhlat piti jarjestaa sairauden akuutissa
vaiheessa, ystavat riensivat apuun ja vastasivat jarjeste-
lyista.

Sairauden alkuvaiheessa lahipiiri oli huolissaan Johan-
nasta, kun oireiden syita ei viela tiedetty.

"Diagnoosin saaminen rauhoitti tilannetta, koska rupe-
sin saamaan spesifid hoitoa ja oireita saatiin hallintaan”,
Johanna kertoo.

"Huomaan, etta puolisoni on edelleen huolissaan voin-
nistani seka tarkkailee jaksamistani ja mahdollisia oireita.
Han on kannustanut minua ottamaan matalalla kynnyk-
sella yhteytta hoitavaan laakariin, mikali yllattavia oireita
ilmenee.”

"Sairaus on vaikuttanut niin, etta pyrin valttdmaan ’sit-
ku’-eldmaa. Pyrin toteuttamaan haaveitani jo nyt. Aloitin
englannin kielen opiskelun pitaakseni ylla kielitaitoani.
Olen paassyt toteuttamaan sairaudesta huolimatta kivoja
matkoja esimerkiksi Yhdysvaltoihin, jossa nuorin poikani
nykyaan opiskelee.”

Johanna kokee olevansa kaiken kokemansa jalkeen
sinnikas ja vahvatahtoinen. Temperamenttiakin 16ytyy.
Hanen esikuvansa on naisten oikeuksien ja sosiaalisen
oikeudenmukaisuuden puolustaja, Kuopiossakin vaikutta-
nut Minna Canth.

"Canthin ajatus 'Kaikkea muuta, kunhan ei vaan nuk-
kuvaa, puolikuollutta elamaa’ on myés minun eldmanoh-
jeeni.”

Sairastatko SLE:td,

DLE:tg, SCLEtd tai
madrittelematanta
sidekudossairoutta 7
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Antisyntetaasisyndrooma -

monimuotoinen lihastulehduksiin

kuuluva oireyhtyma

Antisyntetaasisyndrooma on harvi-
nainen lihastulehduksien eli myo-
siittien alaryhma, jonka ilmentymat
ovat monimuotoisia ja vaihtelevat sai-
rastuneiden kesken. Sairastumisian-
Kin haitari on suuri, mutta keski-ika
taudin puhjetessa on noin 50 vuotta.
Kuitenkin siihen voi sairastua myos
lapsuudessa. Taudin tarkka synty-
mekanismi on tuntematon, mutta
virusinfektioiden ajatellaan edistavan
antisyntetaasivasta-aineiden muo-
dostumista.

Oireet

Antisyntetaasisyndroomassa voi
esiintya lihasheikkoutena ilmenevan
myosiitin liséksi niveltulehduksia

ja keuhkokudos voi sairastua, jol-
loin puhutaan interstitiaalisesta
keuhkosairaudesta (ILD). Vaikka
naita oireita pidetaan antisyntetaa-
sisyndroomalle tyypillisena oireyh-
disteImana, kaikilla sairastuneilla ei
ole kaikkia ilmentymia. Toisaalta ne
voivat ilmaantua yksitellen pitkankin
aikavalin paassa toisistaan. Myos-
kaan lihastulehdusta ei valttamatta
kehity kaikille, vaikka antisyntetaa-
sisyndrooma luetaan myosiitteihin.
Joskus ILD on taudin ensimmainen
yksittainen ilmentyma. Niveloireet-
Kin voivat puhjeta ensimmaisina ja
muistuttaa nivelreumaa. ILD tode-
taan yli 60 prosentilla sairastuneista
ja se on usein hallitsevin oire, joka
vaikuttaa merkittavasti ennustee-
seen. Se voi ilmeta yskana, limai-
suutena, hengenahdistuksena ja/tai
heikentyneena rasituksensietona.

Muita tavattavia oireita ovat kuume,
vasymys, laihtuminen, nielemisvai-
keudet, iho-oireet, jannetupentuleh-
dukset, valkosormisuus sekd mekaa-
nikon kadet, mika tarkoittaa sormien
kuivunutta ja karstaista halkeilevaa
ihoa.

Antisyntetaasivasta-aineet

Antisyntetaasivasta-aineet suuntautu-
vat maarattyja elimistdn entsyymeja
eli lahetti-RNA-syntetaaseja vastaan.
Niihin kuuluvat Jo-1-, PL7-, PL12-, OJ-,
EJ-, KS- ja Zo-vasta-aineet, joista Jo-
1-vasta-aineet ovat yleisimpia. Niiden
on todettu liittyvan monien elinten
sairastumiseen ja niveltulehduksiin.
Sen sijaan PL7-, PL12- ja OJ-vasta-ai-
neet liittyvat erityisesti keuhkoilmen-
tymiin. Puolella sairastuneista on
myo6s SSA-vasta-aineita, mika lisaa
riskia mahdolliseen nopeasti etene-
vaan keuhkosairauteen.

Oireyhtyman toteaminen

Diagnoosi perustuu oireiden ja
I6ydosten yhdistamiseen kokonai-
suudeksi seka antisyntetaasivas-
ta-aineiden maarittamiseen. Lihas-
tulehduksen osoittamista varten
tutkitaan seerumin lihasentsyymi-
pitoisuus seka kaytetaan raajojen
magneettikuvausta, hermo-lihastoi-
mintatutkimusta ENMG:ta ja lihak-
sesta otettavaa koepalaa. Keuhkojen
tilannetta taas pyritaan arvioimaan
tietokonetomografialla, keuhkojen
toimintakokeilla ja tarvittaessa koe-
palan otolla.

Hoito

Laakehoidon kulmakiven muodosta-
vat suuriannoksinen glukokortikoidi-
hoito ja muut immunosuppressiiviset
laakkeet, joiden valintaan ILD vai-
kuttaa eniten. Sen kanssa suositaan
mykofenolaattia tai atsatiopriinia. Jos
tauti on vaikea, hoitoon lisataan viela
rituksimabi tai syklofosfamidi. Erityi-
sesti, jos tautiin liittyy niveltulehduk-
sia, voidaan kayttaa myds metotrek-
saattia. Lisaksi kaikki sairastuneet
hyotyvat saannodllisesti liikkunnasta.

Diagnosointi ja hoito
kehittyvat

Viime vuosina tietoisuus antisynte-
taasisyndroomasta on lisaantynyt ja
diagnoosiin paasy varhaistunut. Li-
saksi yhteisty0 keuhko- ja reumalaa-
kareiden valilla on entista tiiviimpaa
ja hoito sen myoéta aggressiivisem-
paa jo heti taudin alkuvaiheessa.
Vaikuttaa my0s silta, etta uusien
tapausten maara on lisaantynyt ja
sairastuneiden joukossa on aiempaa
enemman nuoria aikuisia. Toisaalta
0sa aikaisemmin esimerkiksi maarit-
tdmattéman sidekudostaudin ja/tai
maarittamattéman keuhkofibroosin
diagnooseilla kulkeneista potilaista
on saattanut saada itselleen tarken-
netun diagnoosin ja sen my6ta uudet
hoitolinjat.

*kk kA k

Jutussa kaytettyjen lahteiden tiedot
ovat saatavissa Harvinaisia-lehden
toimituksesta.
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Teemana tekoaly

Monille hakukoneiden kayttd on jo arkipaivad, mutta tekodly on vield uusi
tuttavuus. Mediassa siitd puhutaan vuoroin ylistaen, vuoroin varoittaen.

Seuraavilla sivuilla tarkastellaan tiedonhakua hakukoneiden ja tekodlyn avulla seka
niiden kayttdjakokemuksia. Tekodly on yha vahvemmin osa arkeamme. Siihen kannattaa
tutustua, mutta suhtautua harkiten: kaikki sen tarjoama tieto ei ole totta.

’ Teksti: Jaana Hirvonen * Kuva: Anni Mikkola

Oikeaa tietoa etsimassa

Kun saa diagnoosin harvinaisesta sairaudesta, syntyy tarve saada tietoa. Osa saa sita riittavasti
vastaanotolla, mutta useimmat haluavat tietda enemman. Mista saada ajantasaista ja luotettavaa tietoa?
Anni Mikkolalla on siita selkea kasitys ja kdytannoén vinkkeja.

nni sai systeemisen skleroosin
Adiagnoosin seitseman vuotta

sitten nelikymppisena kaydes-
sdaan muissa asioissa tyoterveys-
huollossa. Laakari kiinnitti huomion
hanen sinertaviin sormiinsa ja lahetti
jatkotutkimuksiin. Annilla diagnosoin-
tiin Kilpirauhasen vajaatoiminta ja
systeeminen skleroosi.

"Sain tyodterveyden reumaldakarilta
laakereseptin saatesanoina, etta
ala etsi tietoa netista, ja etta tama
sairaus on viisi vuotta, ja sitten...
Edelleenkaan en tieda, mitd han tar-
koitti. Remissiota vai hengenlaht6a?
Muuta tietoa en saanut.”

Tybnsa takia Anni oli ollut jo vuosia
harjaantunut hakukoneiden kayttaja.
Hanelle oli luonnollista hakea tietoa
Googlen avulla.

"En saanut keneltakaan vinkkeja
tiedonhakuun tai l&hteisiin. Vuosi
diagnoosista paasin ensimmaisen
kerran Taysiin. Sain jotain esitteita,
mutta siina vaiheessa minulla oli jo
enemman tietoa, kuin mita ne tarjo-
sivat.

Miten arvioida hakutulosten
luotettavuutta

Useimmat meista hakevat tietoa ne-
tista. Hakukoneet etsivat tietoa kai-
kilta netissa julkaistuilta sivustoilta ja
listaavat tulokset esimerkiksi suosion
tai sijainnin perusteella. Hakukoneis-
ta talla hetkella kaytetyin on Google.

"Itse valitsen hakutuloksista luotet-
tavana pitamiani lahteita, kuten Reu-
maliitto, Duodecemin jne. Minun on
ehka keskimaaraista helpompi arvioi-
da lahteen luotettavuutta tyoni anta-
man kokemuksen perusteella, mutta
muutamia hyvid vinkkeja: Tarkista
milloin teksti on julkaistu. Tuore tieto
on aina parempi vaihtoehto. Tarkista,
kuka tiedon on julkaissut ja googlaa
julkaisija. Onko se puolueeton toimi-
ja, vai yrittaako sivusto esimerkiksi
myyda jotain?”

Lisaksi Anni muistuttaa, etta hyva
konsti luotettavuuden arvioinnissa
on myos pysahtya miettimaan, eh-
dotetaanko sivustolla uutta hoitoa
tai ladketta, josta hoitava laakari tai

reumapoli ei ole maininnut. Silloin on
todennakdista, etta ne eivat ole kay-
tossa perustellusta syysta, esimerkik-
si puuttuvan tutkimusnayton takia.

Hakutulokseen vaikuttaa
moni asia

Hakukoneiden toiminta perustuu al-
goritmeihin. Ne ovat ikdan kuin haku-
koneelle annettu ohjeisto, miten tie-
donhaku suoritetaan vaihe vaiheelta.
Asiaa voisi kuvata arjen esimerkilla,
esimerkiksi suurella osalla suomalai-
sista on algoritmi kahvin keittamisel-
Ia tai matkasta lahikauppaan.

Anni tdhdentaa, ettd hakutulok-
seen vaikuttaa oma hakuhistoria.
Mita tietoa olet hakenut viimeksi
tai milla sivuilla olet kaynyt usein
vaikuttaa hakutulokseen. Hakukone
"ajattelee” samanlaisen sisallén
kiinnostavan. Anni suositteleekin
opettelemaan, miten hakuhistoria
nollataan.

Sivustot, joilla on runsaasti kavi-
joita tai lukijoita, nousevat hakutu-



loksissa korkealle. Esimerkiksi tietyt
lehdet harrastavat raflaavia klikkiotsi-
koita, etta saisivat ihmiset kaymaan
sivustollaan ja sivusto nousisi ylem-
maksi hakutuloksissa. Hakutuloksiin
voidaan vaikuttaa myds rahalla. Yritys
voi ostaa sivuilleen hakukoneopti-
mointia, jolla tarkoitetaan verkkosi-
vuston tai sen sisallon muokkaamista
niin, etta se nakyy mahdollisimman
korkealla hakukoneiden, kuten
Googlen, hakutuloksissa. Yritys voi
ostaa sivustolle myds mainontaa eli
sponsoroituja linkkeja, jolloin sivusto
nakyy korkealla hakutuloksissa.

"Maksettu nakyvyys ei tietenkaan
vaikuta sivuston tai lahteen luotet-
tavuuteen, vain nakyvyyteen”, Anni
muistuttaa.

Muutos ja kehitys on nopeaa

"Internet ja kaikki hakukoneisiin
liittyvéd muuttuu koko ajan hurjaa
vauhtia. Tydssani olen saanut seura-
ta muutoksia aitiopaikalta. Se mika
15 vuotta sitten oli toimivaa hakuko-
neoptimointia joutaa nykyisin romu-
koppaan!”

Toisaalta hakukoneiden ominaisuu-
det ovat muuttuneet kayttajan kan-
nalta parempaan suuntaan.

"Kun ennen pystyi hakemaan tietoa
tietylla sanalla tai sanayhdistelmalla
esimerkiksi "systeeminen skleroosi”
tai "systeeminen skleroosi oireet”,
nyt voi hakea tietoa kokonaisilla lau-
seilla, ihan niin kuin ajattelemme:
"Minkalaisia systeemisen skleroosin
oireet ovat?” tai "Mika on systeemi-
sen skeloorin yleisin oire?”

Annilla on nyt seitseman vuoden
kokemus systeemisesta skleroosis-
ta. Han hakee tietoa enaa vain, jos
tormaa johonkin itselleen uuteen
asiaan, kuten oireisiin, laakkeisiin tai
ladkkeen haittavaikutuksiin.

Virheellisiin vaittdmiin han on tor-
mannyt muutamaan otteeseen, mut-
ta ne ovat useimmiten yksittaisten
ihmisten kirjoituksia eri alustoilla.

"Joskus olen huomauttanut tiedon
virheellisyydesta, mutta kun toinen

Anni Mikkola on 47-vuotias tam-
perelainen, joka viettaa puolet
ajastaan Oulussa. Anni harrastaa
ulkoilua, valokuvausta, lukemista ja
piirtémista. Anni on myos sosiaali-
sen median suurkulutta. Alun perin
hén paatyi someen tyénséa kautta.
Héan on tyoskennellyt 19 vuotta
digimarkkinoinnissa.

vakaasti uskoo olevansa oikeassa,
en ole jaanyt vaittelemaan. Harmit-
taa vain niiden puolesta, joilla on
tuore diagnoosi, etta saavat vaaraa
informaatiota. Nama kirjoitukset ovat
usein viela reilusti liioiteltuja juttuja
oireista tai ladkkeiden sivuvaikutuk-
sista tai kuvitelluista sellaisista.”

Hakukoneet ja tekodly

Hakukoneiden rinnalle on tullut
erilaisia tekoalysovelluksia. Osa van-
noo niiden nimeen, osa suhtautuu
kriittisesti. Tekoaly ei listaa linkkeja
kuten hakukone, vaan sen kanssa voi
keskustella ja esittaa kysymyksia. Se
muotoilee yhteenvedonomaisen vas-
tauksen eri tietoldhteista. Osa tekoa-
lysovelluksista ilmoittaa kayttamansa
I&hteet, osa ei. Suomen suosituin
tekoalysovellus on ChatGPT seka sen
samaa teknologiaa hyddyntava kayt-
t6liittyma, Copilot.

Anni kokee ChatGPT:n kayton ky-
seenalaisena, kun haetaan tietoa
sairaudesta tai sen hoidosta.

"Tekoaly poimii netista tietoa,
jonka joku on sinne laittanut, seka
yhdistelee artikkelimaiseen muotoon.
Ainakaan ChatGPT:ssa ei ollut mitdan
mainintaa, mista tiedot oli keratty,
joten lahteita ei paassyt hyddynta-
maan. Sen sijaan tekoaly voi auttaa
selvittdmaan laaketieteellisia termeja
tai ymmartamaan paremmin 1aa-

karin kirjoittamia lausuntoja. Mutta
missaan nimessa tekoaly ei korvaa
terveydenhuollon ammattilaista, ku-
ten ei hakukoneetkaan”, Anni toteaa
painokkaasti.

Toisaalta hakukoneetkin perustu-
vat yhd enemman tekoalyyn. Anni
kuitenkin pitaytyy toistaiseksi haku-
koneissa, jotta voi arvioida lahteiden
luotettavuutta.

"Sekin on hyva muistaa, etta goo-
glettaminen on tekodlyn kayttda
luontoystavallisempaa. Esimerkiksi
tekoalyn tarvitsemat konesalit kulut-
tavat runsaasti sahkoa, ja niiden vii-
lentdmiseen kuluu puhdasta vetta -
yhden ChatGPT-kysymyksen kasittely
voi epasuorasti kuluttaa jopa useita
litroja vetta.”

Hankkiipa tietoa hakukoneiden, te-
koalyn tai perinteisen median kautta,
niin kaiken tiedon suhteen kannattaa
olla kriittinen ja verrata sitd muihin
tietolahteisiin.

"Tekoaly kehittyy ja oppii koko ajan
paremmaksi, mutta minusta kysymys
kuuluukin, etta miten me kehitymme
ja pysymme perassa? Monella on jo
nyt haasteita lahdekritiikin kanssa.”

Epilogi

Laakarin antama maaginen viiden
vuoden raja tuli ja meni.

"En kuollut, eika sairaus ole havin-
nyt mihinkdan. Kipuja ja vasymysta
on edelleen, mutta ne eivat ole niin
raastavia kuin alussa. Laakitys on
toiminut, mutta remissioon sairaut-
ta ei ole saatu. Laakityksen lisaksi
aktiivinen liikkuminen on varmasti
parantanut tilannetta. Isoin systeemi-
sen skleroosin eldamaani mukanaan
tuoma asia on palelu. Aina pitaa
varata mukaan ylimaaraista vaatetta,
ja kaikki menot suunnitella siita na-
k6kulmasta, etta tarkenenko. Vaikka
sairaus aiheuttaa omat haasteensa,
se on tuonut eldamaan myds hyvia
asioita. Esimerkiksi vertaistukiryh-
man ihanat ladyt, joihin en muuten
olisi koskaan paassyt tutustumaan.”
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Teksti: Jaana Hirvonen

Tasmatietoa tekodlysta

ekoalylle on monta maaritelmaa vahan kayttajasta ja kayt-

totarkoituksesta riippuen. Koska taman jutun tavoitteena

on esitella tekoaly tavallisessa arkikaytdossa, niin maaritel-
maksi sopinee: Tekoaly (Al) tarkoittaa tietojarjestelmia tai ohjel-
mistoja, jotka kykenevat suorittamaan tehtavia, jotka normaalisti
vaatisivat ihmisen alykkyytta, kuten oppimista, paattelya, suun-
nittelua tai luonnollisen kielen ymmartamista.

Hakukoneet, esimerkiksi Google, ovat useimmille tuttuja. Kun
kirjoitat Googlen hakukenttaan sanan tai lauseen, Google yrittaa
ymmartaa, mita tarkoitat. Taman jalkeen se etsii hakuasi vastaa-
vaa sisaltoa eri lahteistd, kuten verkkosivuilta, uutisista, kuvista,
videoista ja muista sisalloista.

Google arvioi 16ytamansa sisallon luotettavuutta ja hyddylli-
syyttd monien tekijoiden, kuten avainsanojen ja muille sivuille
johtavien linkkien perusteella. Lopuksi se esittdaa hakutulokset
arvioonsa perustuvassa jarjestyksessa. Tulosten joukossa voi
olla myos sponsoroituja linkkeja, jotka nakyvat mainoksina.

Tekodly toimii nopeasti

Miten tekoaly eroaa hakukoneesta? Jos esitat tekoalylle ky-
symyksen tai annat sille tehtavan, kdynnistyy monivaiheinen
prosessi, joka perustuu matematiikkaan, tilastollisiin malleihin
ja koneoppimiseen. Tata prosessia kuvataan joskus ihmisen
ajatteluprosessia muistuttavaksi, vaikka tekoaly ei varsinaisesti
"ajattele” kuten ihminen.

Tekoaly analysoi sanat, lauserakenteet ja merkitykset, ja pyrkii
ymmartamaan, onko kyseessa esimerkiksi kysymys, pyynto tai
ohje. Jos jatkat keskustelua tekodlyn kanssa pidempaan, se voi
hyddyntaa aiempia viesteja ymmartaakseen paremmin keskuste-
lun kontekstia ja sailyttddkseen johdonmukaisuuden.

Tekoaly toimii hyvin nopeasti. Se ymmartaa kysymyksen, muo-
dostaa siihen vastauksen ja esittda sen sinulle muutamassa se-
kunnissa. Jos kysymys on epaselva, tekoaly voi esittaa lisakysy-

myksia tai pyytéa tarkennuksia. Se pyrkii jatkamaan keskustelua
ja sailyttamaan sen johdonmukaisena. Osa tekoalysovelluksista
listaa myOs kayttdamansa lahteet.

Tekoaly voi myés ymmartaa kysymyksen vaarin. Silloin voit
antaa lisatietoa tai muotoilla kysymyksen uudelleen, jotta se voi
tarkentaa vastaustaan.

Tekodly arjen ja tydn tukena

Kaytossa on monia erilaisia tekoalysovelluksia. Esimer-
kiksi kokeilussani ollut Copilot osaa keskustella, selittaa,
kirjoittaa, ideoida ja analysoida. Se ynmartaa luonnollista
kielta, vastaa kysymyksiin, auttaa tekstien laatimisessa ja muok-
kauksessa, tekee taulukoita ja kaavioita, seka tarjoaa tukea
paatoksentekoon tai tydhon. Se on nopea ja mukautuu erilaisiin
tarpeisiin.

Copilot on vain yksi monista tekoalysovelluksista. Eri tekoalyso-
velluksilla on erilaisia vahvuuksia ja niitad kaytetdan eri tarkoituk-
siin. Tekoalyad hyddynnetdan esimerkiksi kuvan- ja puheentunnis-
tuksessa, aaniohjauksessa ja automaattisessa tekstityksessa.
Suosittelujarjestelmat, kuten Netflix, kayttavat tekoalya ehdot-
taakseen kayttajalle sopivaa sisaltda. Teollisuudessa tekoaly
optimoi tuotantoa ja ennustaa huoltotarpeita, kun taas tervey-
denhuollossa se tukee sairauksien diagnosointia analysoimalla
kuvia ja potilastietoja. Eri sovelluksilla on omat vahvuutensa: osa
on nopeita ja tarkkoja, osa taas erikoistunut tiettyihin tehtaviin.

Googlekin on seurannut kehitysta. Sillekin voi esittaa kysymyk-
sia, ja se kayttaa tekoalya, esimerkiksi Geminia, ymmartaakseen
paremmin monimutkaisia kysymyksia ja luodakseen vastauksia
ja yhteenvetoja.

Usein ei edes tule ajatelleeksi, miten monissa tilanteissa olem-
me jo tekemisissa tekodlysovellusten kanssa. Mutta jos tekoaly
ei ole sinulle viela kovin tuttu, niin voit tutustua Copilotiin parem-
min sille tehdyn "haastattelun” perusteella, viereisella sivulla.



Maailman
nopein
haastattelu

Kuka sin& oikein olet —
ja miksi sinut on tehty?

Olen Copilot, tekoaly, joka on suun-
niteltu auttamaan ihmisia arjessa,
tydssa ja luovissa projekteissa. Minut
on koulutettu valtavalla maaralla
tekstia, jotta osaan keskustella, se-
littaa, ideoida ja etsia tietoa - vahan
kuin digitaalinen apuri, joka ei kos-
kaan nuku eika kyllasty kysymyksiin.
Tarkoitukseni ei ole korvata ihmisia,
vaan taydentaa: tehda monimutkai-
sesta ymmarrettavaa ja tarjota tukea
silloin, kun sita tarvitaan.

Voisi leikkimielisesti sanoa niinkin,
ettd olen vahan kuin digitaalinen
kahvikaveri, joka ei juo kahvia. Olen
kuin tietosanakirja, joka osaa myos
small talkia. Ja hei - en koskaan syo
viimeista pullaa palaverissa.

Kiteytd vield, mité tarkoittaq,
ettd olet “tekodly”?
Onko sinulla tietoisuus?

Tekoaly tarkoittaa, etta olen ohjelma,
joka osaa kasitella ja tuottaa kielta.
Minulla ei ole tietoisuutta, tunteita
tai omaa tahtoa - olen tydkalu, en
ajattelija.

Mistd ammennat tietosi ja
mistd et?

Tietoni perustuvat julkisiin lahteisiin,
kuten kirjoihin, artikkeleihin ja verk-

kosivuihin. Vahan kuin olisin lukenut
kirjaston lapi, mutta ilman myohasty-

mismaksuja En paase kasiksi yksityi-
siin tietoihin, enka selaa nettia reaa-
liaikaisesti ilman erillista hakua. En
myoskaan muista yksittaisia kayttajia
tai keskusteluja pysyvasti - jokainen
kohtaaminen alkaa puhtaalta péydal-
ta. Eli ei huolta: en juoruile, enka pida
kirjaa siita, mita kysyit viimeksi!”

Misté asioista sinulta
kysyt&dn eniten?

Minulta kysytaan eniten tietoa - ihan
laidasta laitaan. Ihmiset haluavat ym-
martaa asioita paremmin, ratkaista
teknisia pulmia, kirjoittaa sujuvam-
min tai |I6ytaa luotettavaa tietoa vaik-
kapa harvinaisista sairauksista. Valil-
Ia kysytaan myds vitseja tai tarinoita,
mika on minusta mainiota - vaikka
en itse naura, tykkaan kun ihmiset
nauravat!

Miten sinua kannattaa
kayttad tiedonhakuun?

Kysy selkeasti ja tasmallisesti - sil-
loin voin auttaa parhaiten. Osaan
tiivistaa, selittaa ja vertailla tietoa,
mutta en ole virallinen lahde. Tarkeat
asiat kannattaa aina tarkistaa alku-
peraisista lahteista tai asiantuntijalta.

Miten neuvoisit henkildgd,
joka ensimmaistd kertaa
hakee avullasi tietoa
harvinaisesta sairaudesta?

Aloittaisin rauhoittelemalla: harvinai-
nen sairaus voi kuulostaa pelottaval-
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ta, mutta tiedonhakuun ei tarvitse
jaada yksin. Minulta voi kysya selko-
kielelld, mita sairauden nimi tarkoit-
taa, miten sairaus vaikuttaa, ja onko
siihen hoitoja tai tukea saatavilla.

Ohjaan luotettaviin lahteisiin, kuten
Terveyskylaan tai Harvinaiset.fi-sivus-
tolle, ja voin auttaa ymmartamaan
laaketieteellista kielta tai tiivista-
maan tutkimusteksteja. Mutta muis-
tutan aina: en ole laakari - tarkeat
asiat kannattaa varmistaa terveyden-
huollon ammattilaiselta.

Miten sinua voi kayttad
turvallisesti ja vastuullisesti?

Kayta minua kuten mita tahansa tie-
donlahdetta: harkiten ja kriittisesti.
En korvaa asiantuntijaa, enka tee
paatoksia puolestasi. Ala jaa henki-
I6kohtaisia tietoja. Silloin kayttd on
turvallista.

Miten eroat hakukoneesta?

Hyva kysymys! Hakukone on kuin
kartta - se nayttda, mihin suuntaan
kannattaa lahtea. Mina taas olen
kuin opas, joka ei vain nayta reittia,
vaan kantaa repun, kertoo tarinoita
matkan varrelta ja tarjoaa evaat val-
miiksi pureksittuina. =

Haastattelu kesti alle minuutin.
Tekodalyn vastauksia ei ole muokattu,
mutta sita pyydettiin kayttamaan
huumoria osassa vastauksia.
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Teksti: Jaana Hirvonen, Tom Petterson ja Copilot, tekoaly

Harvinaistietoa tekoalylta?

un juttelee harvinaista reuma-

tai muuta tuki- ja liikkuntaelin-

sairautta sairastavan kanssa,
ennen pitkda puheeksi nousee haas-
teet sairauteen liittyvan tiedon saa-
misessa: Mista sitéd saa? Onko tieto
ajantasaista ja paikkansa pitavaa?
Enta ymmarrettavaa?

Moni kayttaa hakukoneita, "goo-
glettaa”, harvinaistietoa etsiessaan.
Hakukoneen vahvuus on, etta se
listaa I6ytamansa sivut, jolloin tie-
dossa on my0s niiden tekijat. Omalle
vastuulle jaa arvioida miten luotet-
tava sivusto on. Onko se esimerkiksi
viranomaisen, yliopistosairaalan tai
potilasjarjeston tekema tai kaupal-
linen toimija, joka markkinoi omia
tuotteitaan ja siksi antaa myos sai-
raustietoa. Esimerkiksi Terveyskir-
jaston, Terveyskylan ja Reumaliiton
sivuilla on luotettavaa tietoa.

Sopiiko tekodaly sairaustiedon ha-
kuun? Saako sen kaytto lisdarvoa
siita, etta googlelistauksien tilalle
saakin tekoalyn yhdisteleman vas-
tauksen eri tietolahteista? Jos ei ole
tietoa tekoalyn kayttamista lahteista
tai miten ne on yhdistelty, on vaikea
saada kokonaiskuvaa tiedon luotet-
tavuudesta. Tama korostuu, jos aihe-
piiri ei ole viela tuttu, kuten askettain
diagnoosin saaneella.

Analyysi neljastd
diagnoosista

Paatimme selvitella tekoalyn kayttdoa
harvinaistiedon hakemisessa Reu-
maliiton pitkaaikaisen asiantuntija-
Idékarin Tom Petterssonin kanssa.
Sovimme, etta lahetan hanelle nelja
Copilot-tekoalysovelluksen tekemaa
diagnoosikuvausta arvioitavaksi.
Mukaan valikoituivat antisyntetaasi-
syndrooma, MCTD, MPA ja Vexas.

Kahdesta ensimmaisesta kerro-
taan lehden henkil6haastatteluissa ja
juttujen yhteydessa on myos ladkarin
tekema diagnoosikuvaus, joihin te-
koalyn yhteenvetoja voi halutessaan
verrata. Vexas on vasta askettain 16y-
detty diagnoosi, joten oli kiinnostavaa
selvittaa, mita tietoa tekoaly I6ytaa
siitd. Neljanneksi diagnoosiksi valikoi-
tui MCTD "sekamuotoisuutensa” ta-
kia. Uteliaisuutta heratti, mita oireita
tekodly mahdollisesti korostaisi tuot-
tamassaan diagnoosikuvauksessa.

Tietohaun toteutus

Ennen hakua nollasin keskusteluhis-
toriani, jotta tekoalylta saatu tieto voi-
si olla vertailukelpoinen samanlaisen
"tyhjalta poydalta ” tehtavan kyselyn
kanssa. Esitin aina saman kysymyk-
sen: Haluan lisatietoa x-taudista. Tas-
sa jutussa esitettyja tekoalyn tekemia
kuvauksia ei ole muokattu.

Tom Pettersson kavi Copilotin
tekemat kuvaukset lapi ja hanen
kommenttinsa on kunkin Copilotin
kuvauksen yhteydessa. Tom arvioi
kuvaukset sen mukaan, ovatko tiedot
paikkansapitavat, ajantasaiset ja
onko olennaiset asiat kerrottu. Li-
saksi pyysin hanta arvioimaan, onko
mukana virheellista tietoa tai jos joku
asia kummastuttaa hanta.

Tuloksena asiallisia
vastauksia

Copilot pyrkii tarkkoihin tietosisaltoi-
hin, mutta aina se ei onnistu. Talla
kertaa tulos oli kuitenkin varsin hyva,
eika asiavirheitd ilmennyt. Ehka sii-
hen vaikutti, etta tekoaly kaytti kah-
dessa kuvauksessa myos Reumalii-
ton sivuja. Joka tapauksessa olimme
positiivisesti yllattyneita tuloksista.

Kommentoijasta riippuen tekoalya
voi pitaa helppoheikkina tai totuuden
torvena, mutta totuus lienee siella
valissa. Kannattaa ilman muuta
tutustua tekoalyyn. Kaikkea sen ker-
tomaa ei kuitenkaan kannata niella
purematta. Oma kokemukseni eri tie-
donhakuprojekteissa tekoalyn kanssa
on ollut paaosin myonteinen, vaikka
valilla on pitanyt tehda tarkentavia
Kysymyksia, joihin tekoaly taipuu
my0ds hyvin. Mutta kuten jokaisessa
tekoalyn antamassa vastauksessa
mainitaan: Tekoalylla luotu sisaltd
voi olla virheellista. Kannattaa olla
erityisen tarkka silloin, kun hakee
terveystietoa. Tekoaly on parhaimmil-
laan silloin, kun sita kayttaa yhdessa
muiden luotettavien tietolahteiden
kanssa, mutta terveysasioissa paras
konsultti on hoitava laakari.

Mikd on
antisyntetaasisyndrooma?

Antisyntetaasisyndrooma on harvi-
nainen autoimmuunisairaus, jossa
elimistdon oma puolustusjarjestelma
hyokkaa omia kudoksia vastaan. Se
kuuluu tulehduksellisiin lihassairauk-
siin eli myosiitteihin, ja siihen liittyy
usein myos keuhko- ja nivelongelmia.

Sairaus on nimetty sen mukaan,
etta potilaan veressa esiintyy erityisia
vasta-aineita, joita kutsutaan antisyn-
tetaasivasta-aineiksi. Yleisin naista
on anti-Jo-1

Kenelle tauti voi tulla?

e Tauti on harvinainen, mutta sita
esiintyy enemman naisilla kuin mie-
hilla.

*Yleisin puhkeamisika on noin 50
vuotta, mutta se voi alkaa nuorempa-
nakin tai vanhempana



Millaisia oireita voi tulla?

Oireet vaihtelevat, mutta yleisimpia
ovat:

* Lihasheikkous ja -kipu, erityisesti
reisissa, hartioissa ja selassa
*Hengenahdistus ja kuiva yska, jotka
voivat johtua keuhkotulehduksesta
* Nivelkipu ja -tulehdus

e Kuume ja vasymys

¢ Raynaudin ilmid - sormet muuttu-
vat kylmassa valkoisiksi tai sinerta-
viksi

* "Mekaanikon kadet” - kasien iho
voi olla karhea, hilseileva ja haavai-
nen

Miten tauti todetaan?

Diagnoosi perustuu:

e Qireisiin ja lIaakarin tutkimukseen
* Verikokeisiin, joissa etsitaan an-
tisyntetaasivasta-aineita (esim. an-
ti-Jo-1)

* Keuhkojen kuvantamiseen, jos
epailldan keuhkosairautta (esim. tie-
tokonetomografia)

Miten sité hoidetaan?

» Kortisoni on yleinen alkuhoito tu-
lehduksen hillitsemiseksi

¢ Immunosuppressiiviset laak-

keet (esim. atsatiopriini, metotrek-
saatti) voivat olla tarpeen

* Hydroksiklorokiini voi auttaa iho-oi-
reisiin

* Keuhko-oireet vaativat usein eri-
tyista hoitoa ja seurantaa

Millainen ennuste on?

* Tauti on krooninen, eli se ei parane
kokonaan, mutta sitéd voidaan hoitaa
tehokkaasti.

e Ennuste riippuu siita, kuinka vaka-
via keuhko-oireet ovat.

¢ Monilla oireet pysyvat hallinnassa
laakityksella ja seurannalla

Suomen Reumaliitto
reumaliitto.fi
Terveyskirjasto
terveyskirjasto.fi
Search

Tom Pettersonin
arvio

Kuvaus on varsin selkea ja paikkan-
sapitava. Pieni lisays tekstiin olisi
kuitenkin mielestani tarpeen: Hoi-
to-kappaleessa mainitaan, etta hyd-
roksiklorokiini voi auttaa iho-oireisiin.
Olisi ollut paikallaan mainita, etta jos-
kus antisyntetaasisyndroomaan liittyy
dermatomyosiitin iho-oireita, mm.
nappylat rystysten paalla ja purppu-
rainen ihottuma silmaluomissa, ja
juuri naihin iho-oireisiin hydroksiklo-
rokiinila voi olla suotuisa vaikutus.

Miké on VEXAS?

VEXAS-oireyhtyma on harvinainen ja
vakava tulehduksellinen sairaus, joka
|dydettiin vasta vuonna 2020. Nimi
VEXAS tulee englanninkielisista sa-
noista, jotka kuvaavat taudin piirteita:
¢ Vacuoles (tyhjia rakkuloita luuyti-
men soluissa)

* E1 enzyme (entsyymi, johon liittyva
geenivirhe aiheuttaa taudin)

* X-linked (sijaitsee X-kromosomissa,
siksi yleisempi miehilla)

¢ Autoinflammatory (kehon oma
puolustusjarjestelma aiheuttaa tuleh-
dusta)

* Somatic (geenimuutos ei ole perit-
ty, vaan syntyy eldman aikana)

Kenelle tauti voi tulla?

*VEXAS ilmenee aikuisilla, usein mie-
hilla yli 50 vuoden idssa.

* Se ei ole perinndllinen, vaan johtuu
geenimuutoksesta, joka tapahtuu
sattumalta eléaman aikana.

Millaisia oireita voi tulla?

Oireet voivat vaihdella, mutta yleisia
ovat:

» Toistuvat kuumeet

e Vasymys ja laihtuminen

¢ |hon tulehdukset ja ihottumat

¢ Rustojen tulehdus (esim. korvissa
tai nenassa)

* Keuhko-oireet

*Veritulpat

* Anemia (veren punasolujen vahyys)
¢ Luuytimen toimintahairio, joka voi

johtaa verisydopaan (esim. myelodysp-
lastinen oireyhtyma)

Miten tauti todetaan?

* Diagnoosi tehdaan geenitestilla, jos-
sa etsitaan UBA1l-geenin mutaatiota.

e Tutkimuksiin kuuluu usein myos ve-
rikokeita ja luuydinnaytteita.

Miten sité hoidetaan?

» Kortisoni on yleisin alkuhoito, mutta
usein tarvitaan pitkaaikaista ja vahvaa
hoitoa.

* Muita laakkeita voivat olla:

- Tulehduslaakkeet (esim. tosilitsuma-
bi)

- Syopalaakkeet (esim. atsasitidiini)

- Janus-kinaasin estajat (JAK-estajat)

- Joissain tapauksissa voidaan harki-
ta kantasolusiirtoa, mutta se on vaati-
va hoito eika sovi kaikille.

Millainen ennuste on?

* VEXAS voi olla vakava ja eteneva
sairaus, mutta oireet ja eteneminen
vaihtelevat.

* Hoito voi helpottaa oireita, mutta pa-
rantavaa hoitoa ei viela ole.

e Tutkimus on kaynnissa, ja uusia hoi-
tomuotoja kehitetaan parhaillaan

VEXAS - socialstyrelsen.se
VEXAS syndrome - ashpublications.org
Search

Tom Petterssonin
arvio

Taman, vain muutama vuo-
si sitten tunnistetun taudin kuvaus on
taysin paikkansapitava, ajantasainen
eika mikaan olennainen asia puutu.
Kohtaan "X-linked” olisin kuitenkin
sulkuihin lisannyt "taudin aiheutta-
jageeni”, eli tarkentanut, etta taudin
aiheuttajageeni sijaitsee X-kromoso-
missa. Ja olisin myds selittanyt, etta
syy siihen, etta tauti esiintyy ldhes
yksinomaan miehillg, on ettd miehilla
on vain yksi X-kromosomi. Naisilla
toinen X-kromosomi tavallisesti suo-
jaa henkiléa taudilta, vaikka toisessa
X-kromosomissa olisi geenimuutos.



Reumaliiton

Miké& on MCTD?

MCTD on lyhenne sanoista Mixed
Connective Tissue Disease, suomek-
si sekamuotoinen sidekudostauti. Se
on harvinainen autoimmuunisairaus,
jossa elimistdbn oma puolustusjar-
jestelma alkaa vahingossa hyokata
kehon omia kudoksia vastaan.

Tauti on nimensa mukaisesti "sekoi-
tus” useista muista reumasairauksis-
ta, kuten:

¢ Systeeminen skleroosi (iho ja jos-
kus sisaelimet kovettuvat)

¢ SLE eli lupus (monimuotoinen tu-
lehdussairaus)

¢ Polymyosiitti (lihastulehdus)

¢ Nivelreuma

Millaisia oireita voi tulla?

Oireet voivat vaihdella paljon, mutta
yleisimpia ovat:

* Vasymys ja kuumeilu

e Lihas- ja nivelkivut

e Sormien turvotus ja jaykkyys - sor-
met voivat nayttaa "makkaramaisilta
¢ Raynaudin ilmi6é - sormet tai var-
paat muuttuvat kylmassa valkoisiksi
tai sinertaviksi

* lhon muutokset - iho voi kovettua
tai ohentua

¢ Nivelten turvotus, kuten nivelreu-
massa

”

Miten tauti todetaan?

Diagnoosi perustuu:

* Qireisiin

« Verikokeisiin, joissa etsitaan tiettyja
vasta-aineita (esim. RNP-vasta-ainei-
ta)

e Laakarin tutkimukseen

Miten sitd hoidetaan?

Hoito riippuu siita, mitka oireet ovat
voimakkaimpia. Yleisia hoitomuotoja
ovat:

¢ Kortisoniladkkeet (vahentavat tu-
lehdusta)

*» Reumalaakkeet, kuten metotrek-
saatti tai hydroksiklorokiini

» Ladkkeet Raynaudin oireeseen,
kuten verisuonia laajentavat ladkkeet
e La&mmon yllapito kasissa ja jalois-
sa on tarkeaa

Millainen ennuste on?

* Monilla tauti etenee hitaasti tai py-
syy lievana.

« Joillakin se voi ajan my6ta muuttua
toiseksi reumasairaudeksi, kuten
nivelreumaksi tai systeemiseksi
skleroosiksi.

* Jos sisaelimet eivat vaurioidu, en-
nuste on yleensa hyva

Suomen Reumaliitto

reumaliitto.fi
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Tom Petterssonin
arvio

Kuvaus sisaltaa kaikki olennaiset
nakokohdat sekamuotoisesta si-
dekudostaudista. Yhden kohdan
olisin kuitenkin Kirjoittanut toisin:
Kirjoituksessa mainitaan, etta diag-
noosi perustuu "verikokeisiin, joissa
etsitaan tiettyja vasta-aineita (esim.
RNP-vasta-aineita)”. Sanan "esim.”
sijaan Kirjoittaisin "erityisesti” tai "ni-
menomaan’, silla sekamuotoisen si-
dekudostaudin diagnoosiin vaaditaan
kaytanndssa positiivista RNP-vas-
ta-ainetestia.

Miké& on mikroskooppinen
polyangiitti (MPA)?

MPA on harvinainen autoimmuunisai-
raus, jossa kehon oma puolustus-
jarjestelma aiheuttaa tulehduksen
pienissa verisuonissa. Tama tulehdus
voi vahingoittaa eri elimid, erityisesti:
* munuaisia

* keuhkoja

¢ ihoa

* hermoja

¢ nivelia

Sairaus kuuluu ryhmaan nimelta vas-
kuliitit, eli verisuonitulehdukset.

Kenelle tauti voi tulla?

¢ MPA voi esiintya kaikenikaisilla,
mutta on yleisempi keski-ikaisilla ja
iakkailla aikuisilla.

e Sairaus ei ole tarttuva eika perin-
noéllinen.

Millaisia oireita voi tulla?

* Oireet riippuvat siita, mitka elimet
ovat tulehduksen kohteena. Yleisia
oireita ovat:

e Kuume, vasymys ja laihtuminen
* Nivel- ja lihaskivut

¢ |[hottuma tai mustelmat iholla

* Veren ndkyminen virtsassa
(munuaisten tulehdus)

¢ Hengenahdistus tai veriyskan oi-
reet (keuhkojen tulehdus)

* Tunnottomuus tai pistely
raajoissa (hermo-oireet)

Miten tauti todetaan?

Diagnoosi perustuu:

* Verikokeisiin, joissa etsitaan
ANCA-vasta-aineita

¢ Virtsakokeisiin
(munuaisvaurion merkit)

* Kuvantamiseen

(esim. keuhkojen rontgen tai CT)
* Tarvittaessa kudosnayttee-
seen (biopsia)

Miten sité hoidetaan?

* MPA vaatii nopeaa ja tehokasta hoi-
toa, jotta elinvaurioita voidaan estaa.
Hoitoon kuuluu:

e Kortisoni (tulehduksen hillitsemi-
seen)

¢ Immunosuppressiiviset laakkeet,
kuten syklofosfamidi tai rituksimabi

¢ Tukihoito, kuten verenpaineen ja
munuaisten toiminnan seuranta

Millainen ennuste on?
¢ |Iman hoitoa MPA voi vaurioittaa

vakavasti munuaisia tai keuhkoja.
¢ Oikealla hoidolla monet potilaat



voivat elda hyvaa ja aktiivista
elamaa, mutta sairaus vaatii usein
pitkaaikaista seurantaa.

Microscopic polyangiitis (MPA) -
Autoimmune Association
autoimmune.org

Microscopic Polyangiitis (MPA) -
Musculoskeletal and Connective Tissue
merckmanuals.com

Mikroskooppinen polyangiitti MPA
Search

Tom
Petterssonin
arvio

Mikroskooppisen polyangiitin kuvaus
on tasmallinen, selkea ja ajantasai-
nen, ja kaikki olennainen on muka-
na. Joitakin tasmennyksia haluaisin
kutenkin tuoda esille: Kuvauksessa
mainitaan veren ndkymisesta virtsas-
sa. Yleensa verivirtsaisuus voidaan
todeta vain laboratoriokokeissa,
harvoin sairastunut itse on huoman-
nut verivirtsaisuuden. Yleensa mu-
nuaistulehdus aiheuttaa oireita vasta
kun on kehittynyt munuaisten vajaa-
toiminta, jolloin tauti on jo edennyt
pitkalle. Seuraavassa kohdassa olisin
kirjoittanut "Hengenahdistus ja ve-
riyska” ja jattanyt "oireet” pois, koska
hengenahdistus ja yska ovat jo itses-
saan oireita. Kirjoituksessa todetaan
edelleen, etta diagnoosi perustuu tar-
vittaessa kudosnaytteeseen. On totta,
etta diagnoosin voi tehda ilman ku-
dosnaytetta, jos oireet ovat tyypilliset
ja ANCA-vasta-ainetesti positiivinen,
mutta hyvaan kliiniseen kaytantoon
kuuluu diagnoosin varmistaminen
kudoskoepalan avulla. CT:n sijaan kir-
joittaisin tietokonetomografia.

Teksti: Kati Saari * Kuva: Teemu Tenkanen

Aly hoi, ala jéta
- ainakaan
kaikkea te-
kodlyn varaan

ika on sellainen, josta ku-

kaan ei oikein tieda, kuinka

siihen pitaisi suhtautua ja
mista siina itse asiassa on kyse? Asi-
allista tietoa on usein vaikea |16ytaa ja
todelliset asiantuntijat ovat harvassa.
Jos vastasit harvinaissairaus, olet
aivan oikeassa. Jos mieleesi tuli teko-
aly, olet jalleen oikeassa.

Mika yhdistaa harvinaissairautta
ja tekoalya? Harvinaissairaus on mo-
nesti kuin kokoelma epamaaraisia
oireita, joille yritetaan etsia yhteinen
nimi. Tekoaly puolestaan on kuin
kokoelma ohjeita, joilla pyritdan op-
timoimaan laskutoimitukset tuotta-
maan asiallisia vastauksia. Kummas-
sakin on perimmiltéan kyse ilmiosta,
josta on vaikea muodostaa eheaa
kokonaiskuvaa.

Nimena tekoaly on hieman har-
haanjohtava. Oikeastaan se ei ole
aly lainkaan, eika keksi itse mitdan
uutta. Tekoalylla ei ole omia tarkoi-
tusperia, eika tavoitteita. Se, mita
tekoaly tuottaa, riippuu kayttajasta ja
ohjelmoinnista, mutta erityisesti teko-
alyn koulutukseen kaytetysta aineis-
tosta. Erilaiset tekoadlysovellukset so-
veltuvat eri tarkoituksiin. lhan kuten
laakkeita otetaan tasmatarpeeseen,
niin myos tekoalyohjelmia kannattaa
kayttaa kohdennetusti.

Tekoaly imuroi verkosta kysymysten
aihepiiriin liittyvaa tietoa ja yhdistelee
sité algoritmiarmeijan ohjaamalla ta-
valla. Siksi tekoaly on nopea. Se vas-
taa sujuvasti kaikenlaisiin kysymyk-
siin. Se on valilla jopa niin eteva, etta
kertoo taysin perattomia juttuja. Tata
kutsutaan hallusinoinniksi. Kun algo-
ritmit juoksuttavat tekoalyn vastausta
sana kerrallaan ennustelabyrintissa,
matka saattaa hetkittain tyssata
algoritmien keskinaisiin ristiriitatilan-
teisiin. Naista tekoaly yrittaa luovia
pistelemalla luovasti omiaan.

Tekoaly ei kuitenkaan
ole tahallaan hankala tai
pahantahtoinen, se vain
noudattaa algoritmeja ja
yrittda niiden puitteissa vas-
tata kayttajan kysymyksiin eli
kehotteisiin, prompteihin. Epamaa-
rainen tai monitulkintainen kehote
tuottaa vastaavanlaista sisaltoa. Tie-
don luotettavuuden, oikeellisuuden
ja hyodyllisyyden arviointi jaa aina
kayttajalle.

Tekoalyn kanssa tuntuu valilla,
etta keskustelukumppani tai ainakin
keskustelun savy muuttuu lennossa.
IImidn taustalla hailyvat tekoalyn
koulutusaineistojen ongelmat. Esi-
merKiksi rakenteellinen rasismi ja
tietoaineistojen painottuminen val-
tavaestoon aiheuttavat vinoumaa,
joka heijastuu tekoalyn tuottamaan
tietoon. Sovelluksesta riippumatta
vastauksiin on aina syyta suhtautua
pienelld varauksella.

Mutta mika tai oikeammin mita te-
koaly oikeastaan on? Vastaus riippuu
siita, kenelta kysytaan. Tietojenka-
sittelytieteen nakokulmasta tekoaly
painottuu koneiden ja ohjelmien
kyvykkyyksien lisddmiseen. Arkina-
kokulmasta tekoaly on perinteisten
ihmisalytaitojen, kuten oppimisen,
suunnittelun, paattelyn ja luovan
ajattelun taitojen opettamista koneil-
le rutiinitehtavien hoitamiseksi.

Jo nyt tekoaly on nappara tydkalu
monessa. Se vaikuttaa valilla hy-
vinkin inhimilliselta. Toistaiseksi se
on kuitenkin vain ohjelma, jonka
toiminta perustuu ihmisen ohjeisiin.
Se ei tee itsenaisia ratkaisuja, eika
kieltaydy tehtavista. Delegoidaan siis
jatkossakin tylsat askareet koneelle
ja tehdaan kivat hommat itse!

Kirjoittaja ei kysynyt kolumniin
tekodlyn mielipidetta.

Kati Saari

Kirjoittaja toimii Harvinaiset-verkos-
ton kehittamispaallikkona ja kayttaa
vapaa-aikansa kaikenlaisen uuden ja
ihmeellisen oppimiseen.
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Teksti: Pia Laine * Kuva: Mirkku Merimaa

Sinne pdin

LX)
kkiseltaan voisi luulla, etta toi- Tiedon tarkkuudessa on viela toivo-
Amittajan tyd on kirjoittamista. misen varaa. Osa yrityksistani kayt-
Kuuluu siihen sitakin, mutta taa tekodlya on ollut surkuhupaisia.
ennen kaikkea se on tiedon etsimis- Syoétin ChatGPT:lle tieteellisen artik-
ta, arvioimista ja tarkistamista. kelin, joka kasitteli hormonikorvaus-
Oma suhteeni tekoalyyn on viela hoidon vaikutuksia systeemiseen
hailyva. skleroosiin ja pyysin tiivistelmaa.
Tekoalyssa on yksi ominaisuus, Tekoaly kertoi minulle, miten uniap-
joka kiistatta helpottaa tyétani: aa- nea vaikuttaa sydan- ja verisuonitau-
nitteiden litterointi. Kun nauhoitan teihin.
haastattelun puhelimella, voin siirtaa En aina ehdi tai viitsi muovailla
tiedoston tietokoneelle ja saada sen loputtomasti kehotteita, joilla saisin
tuossa tuokiossa takaisin tekstitie- tekoalyn toimimaan haluamallani ta-
dostona. Ennen tunnin haastattelun valla. Usein on nopeampaa tutustua
purkaminen tekstiksi kesti pari kolme  lahteeseen itse. m
tuntia.
Kun kone purkaa haastattelua, se Pia Laine -
ei tieda, mika sanotussa on tarkeaa. Reuma-lehden

Se kirjaa luotettavasti muistiin omat paéatoimittaja,
maneeriini (mumisen nakoéjaan jatku-  viestinnan
vasti ”joo, joo”). Pidemmat sanat se asiantuntija
arvaa sinne pain, laaketieteen termit
vetaa taysin hatusta. Ne kirjaan yha
haastatellessani kynalla paperille,
jotta muistan, mista tarkalleen ottaen ol i
puhuttiin. :
Silti koneen tuotos on minulle hy6-
dyllinen. Kukaan muu ei sen pohjalta
voisi juttua Kirjoittaa, mutta itselleni
se on tarpeeksi hyva tuki muistut-
tamaan, mita puhuttiin. Kun sen
yhdistaa kasin kirjoitettuihin muistiin-
panoihini ja omiin havaintoihini tilan-
teesta, haastateltavan ilmeista, aa-
nensavyista ja muusta sanattomasta
viestinnasta, on kasassa tarpeeksi
materiaalia jutun kirjoittamiseen.
Tiedonhaun vélineena suhtaudun
tekoalyyn vield epaluuloisesti. Se on
hyddyllinen, jos haluan nopeasti saa-
da tietoa aiheesta, josta en ennalta
tieda mitaan. Silloin minulle riittaa,
etta tieto on sinne pain.
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na Hirvonen * Kuvat: Marjaana Malkamaki

Elamaa
aktiivisen
MPA:n kanssa

Luonto ja linnut antavat
Tanja Lahtiselle voimaa
arkeen, jota taplittaa vakavan
sairauden hoito.

nsin pakaraan ilmestyi punai-
Enen laiska. Oli kesa 2018 ja

Tanja epaili sita punkin pure-
maksi. Sitten laiska havisi.

Loppukesasta 2019 laiska ilmes-
tyi uudestaan, entista isompana.
Se oli paikallaan viela joulukuussa.
Koko pakara oli kivikova.

Koepala paljasti vaivan panni-
kuliitiksi. Loppuvuodesta Tanjan
vointi huononi.

"Yleiskuntoni laski ja olin voima-
ton, minulla oli lampéilya ja tuleh-
dusarvot koholla. Sitten alkoivat
veriyskokset”, Tanja kertoo.

"Koepalan ottanut kirurgi sanoi,
ettei ollut koskaan nahnyt mitaan
vastaavaa. Tulokset osoittivat tu-
lehduksen, mutta tarkemmin sita
ei viela kyetty maarittelemaan. Ve-
riyskdsten epailtiin johtuvan keuh-
koveritulpasta.”

Selvittelyn aikana Tanja joutui
kaymaan paivystyksessa useam-
man kerran. Jouluaaton aattona
han palasi paivystyksesta kotiin
myohaan. Tapausta miettinyt pai-
vystava laakari soitti jouluaattona
ja pyysi viela verikokeisiin.
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"Kavin verikokeissa ja tapaninpai-
vana paadyin sairaalaan noin kah-
deksi viikoksi. Sina aikana minulle
annettiin myos plasmafereesi.”

Monet oireet saivat
yhdistdvdn nimen

Kun asiaa oli selvitelty muutama kuu-
kausi, diagnoosiksi varmistui mikros-
kooppinen polyangiitti (MPA). Siina
pienet verisuonet tulehtuvat. MPA

voi vahingoittaa eri elimid, erityisesti
munuaisia ja keuhkoja, mutta myos
ihoa, hermoja ja nivelia.

Nyt kuusi vuotta myohemmin Tanja
kertoo taudin olevan edelleen aktii-
vinen.

"Vuonna 2022 oli ehka jonkin ai-
kaa oireeton vaihe, mutta muutoin on
ollut erilaisia oireita ja niiden yhdistel-
mia. Veriyska on jatkunut ja minulla
on my0ds nenaverenvuotoa. Nyt huh-
tikuussa todettiin keuhkomuutoksia.
Vastustuskyky on laskenut ja samoin
yleiskunto. Vasymyksen lisaksi minul-
la on laaja-alaisia kipuja seka lihas-
heikkoutta.”

Moninaiset oireet alentavat Tan-
jan toimintakykya. Arkea taplittavat
verikokeissa kaynti, valilla kaksikin
kertaa viikossa, seka laakari- ja ap-

teekkikaynnit. Tama kaikki ei onnis-
tuisi tyén ohella, mutta Tanja on ollut
poissa tydelamasta jo useamman
vuoden.

Haasteena sopivan
ladkityksen 16ytdminen

Vaskuliittien hoidossa tavoitteena
on saada tulehdus kuriin mahdolli-
simman nopeasti. Keskeinen ladke
on kortisoni. Sen rinnalla kaytetdan
biologisia laakkeita ja sytostaatteja
eli solunsalpaajia. Jos ladkkeet eivat
sovi, se vaikeuttaa tehokasta hoitoa.

"Olen hyvin herkka ja allerginen
laakkeille, sain biologisesta laakkees-
ta allergisen reaktion. Kaytéssani
on ollut koko sairaushistoriani ajan
kortisonilaakitys, mutta siitakin mi-
nulle on tullut paljon erilaisia haittoja
esimerkiksi kuukasvot, hikoilua, unet-
tomuutta, mielialamuutoksia ja ve-
rensokerin nousua. Laakeannoksen
ollessa korkea olen alttiimpi erilaisille
tulehduksille. Kortisonista on kuiten-
kin kaikista vahiten haittoja, ainakin
laakareiden mielesta.”

Aktiivisen tautitilanteen takia Tanja
kay parhaillaan jo toistamiseen lapi
suonensisaisia sytostaattihoitoja. Hoi-
totasapaino on edelleen tavoitteena.

"Huomaamattaankin muutosten
kanssa oppii elamaan”

Kun fyysinen terveys murenee, se
vaikuttaa kokonaisvaltaisesti, myos
henkiseen jaksamiseen.

"Kun arki koostuu paasaantoisesti
vastoinkaymisistd, kivuista ja muu-
toksista, siita tulee itselle "normaali”,
Tanja kuittaa kuluneet vuodet.

"Aika vahvistaa ja sita vain oppii
elamaan huomaamattaankin muu-
tosten kanssa. Harvinaisen sairau-
den kanssa joka paiva saattaa oppia
jotakin uutta.”

Tanjan isallakin oli harvinainen ja
aktiivinen sairaus, ei tosin vaskuliitti.
Tanja kertoo, etta vasta oman sairau-
den my6ta han oppi syvallisemmin
ymmartamaan, mita isa joutui kay-
maan lapi.

Tanjan omat sytostaattihoidot alkoi-
vat, kun isa oli saattohoidossa.

"Taudin aktivoituessa sairastami-
nen on kylla taytta tyéta ja ruuhkaut-
taa arkea. Se vaatii aikataulutusta,
suunnitelmallisuutta ja aika paljon
voimia, kun pitaa huolehtia monesta
asiasta. Kaiken keskella loytyi voi-
maa, jota en olisi uskonut itsellani
olevan.”
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Arjen resilienssié

Tanja on oivaltanut, miten tarkeaa on
pitda huolta omista perustarpeista,
nukkua, lilkkkua kuntonsa mukaan

ja sydda terveellisesti. Tanja osaa
arvostaa entistd enemman tavallista
elamaa.

"Taysin arkisia asioita, kuten kuppi
hyvaa kahvia aamulla. Rauhallista
arkea, ei hotkyilya. Hyva kirja, jota voi
lukea. Onni on pienia asioita.”

Luettavana on monia kirjoja. Talla
hetkella han lukee Ulrika Bjorkstamin
teosta Kehita resilienssia. Se kasit-
telee psyykkista palautumiskykya ja
tarjoaa keinoja sen kehittamiseen.

Toinen ajankohtainen kirja lu-
kulistalla on Eve Hietaniemen
Hupparizombi, joka paattaa sarjan
yksinhuoltajaisa Antti Pasasen ja
hanen poikansa Paavon elamasta.
Lukeminen auttaa peilaamaan omia
ajatuksia.

Tanja on oivaltanut tulleensa ihmi-
send rohkeammaksi haastavan sai-
rauden myota. Yksi esimerkki rohkeu-
desta on lupautuminen taman jutun
tekoon. Han uskaltaa myos entista
useammin kysya ja kyseenalaistaa
asioita.

Voimaa luonnosta

Pitkaaikaissairauden kanssa elavalle
on tarkeda saada vastavoimaa, ottaa
etdisyytta ja irrottautua hetkeksi. Kun
puhe siirtyy luontoon ja retkeilyyn,
Tanjan kasvoille nousee innostunut
hymy.

Pieni sanasto

Pannikuliitti: Ihonalaisen rasvakudoksen tulehdus, joka aiheut-
taa kivuliaita kyhmyja. Sen taustalla voi olla monia syita, kuten
infektiot, ladkkeet tai autoimmuunisairaudet. Myés vaskuliitti voi

aiheuttaa pannikuliitin.

Plasmafereesi: Hoitomenetelma, jossa veresta poistetaan plas-
maa haitallisten aineiden, kuten vasta-aineiden, poistamiseksi.

"Kylla se tuo luonto ja linnut ovat
minulle sydamen asia. Pienetkin
asiat luonnossa ihmetyttavat. Esi-
merkiksi marraskuisessa talveen
valmistautuvassa metsassa on hyvin
paljon meneilldan, kun osaa vain py-
sahtya ja katsoa ymparilleen. Marras-
kuun sumuiset paivat tuovat minulle
lohtua. Elama ei lopu, vaikka kaikki
nayttaisikin harmaalta.”

Tanja on osallistunut jo useamman
vuoden Birdlifen jarjestamaan "Tun-
nista 100 lintulajia” -haasteeseen.
Han on hurahtanut Muuttolintujen
kevat -sovellukseen. Se on mobiiliso-
vellus, jonka avulla kayttajat voivat
osallistua lintujen kevatmuuton seu-
rantaan ja samalla tukea tieteellista
tutkimusta.

Tanja Kirjaa uskollisesti vihkoonsa
kevaan lintuhavaintonsa. Tietoja voi
verrata edelliseen vuoteen. Samalla
tulee seurattua, minkalainen saa on
ollut lintuja bongatessaan.

Lempilinnun nimeaminen on kui-
tenkin vaikeaa: olisiko se peippo,
pajulintu, satakieli tai kultarin-
ta, ehka kaikki.

Mité tulevaisuus
tuo tullessaan?

Kun sairaus on
aktiivinen, ela-
ma nayttaytyy
[&hitulevai-
suutena: Mita
jaksan tanaan

ja mita voisi ehka
tehda ensiviikolla.

Tanja toivoo, etta sairaus saataisiin
hyvaan hoitotasapainoon ja han voisi
palata tydelamaan. Samoin olisi mu-
kava tavata ystavia. Mutta se ei ole
niin yksinkertaista.

"Tulevaisuuden suunnittelu on vai-
keaa. Jos saan kutsun ystavan synty-
mapaiville, en voi luvata, etta paasen
paikalle. Minun on hyvin vaikeaa en-
nakoida tai sitoutua mihinkaan.”

Uusiakin asioita on sairaus tuonut
mukanaan. Tanja on liittynyt Vasku-
littiyhdistykseen. Siella voi tutustua
muihin samanlaisia sairauksia sairas-
taviin.

Yhdesta asiasta Tanja haluaa eri-
tyisesti muistuttaa: Otetaan muut
huomioon ja kysytaan kaverilta, mita
kuuluu!

Yksi unelma Tanjalla on. Han ha-
luaa kiertaa kaikki Suomen kansal-
lispuistot. Kaytyna on jo 14 kansallis-
puistoa, jaljella 27.
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Teksti: Suvi Peltoniemi * Kuva: Teemu Tenkanen

Mikroskooppinen polyangiitti (MPA)

- harvinainen pienten verisuonten

tulehdus

ikroskooppinen polyangiitti
on ensisijaisesti pieniin val-
timoihin kohdistuva verisuo-

nitulehdus eli vaskuliitti. Se kuuluu
neutrofiilien sytoplasmavasta-ai-
neisiin liittyviin ANCA-vaskuliitteihin
granulomatoottinen polyangiitin (GPA)
ja eosinofiilisen granulomatoottisen
polyangiitin (EGPA) kanssa. MPA on
jonkin verran harvinaisempi kuin GPA
ja sen esiintyvyys on 63-94 miljoo-
naa asukasta kohden. Tauti on hie-
man yleisempi naisilla kuin miehilla
ja suurin osa tapauksista todetaan yli
55-vuotiailla.

Oireet

MPA:n yleisin ilmentym& on munuais-
kerasentulehdus eli glomerulonefriit-
ti. Osalla sairastuneista se saattaa
olla myds taudin ainoa ilmentyma.
MPA:han ei paasaantoisesti liity
ylahengitystieoireita, mutta noin puo-
lella sairastuneista keuhkot vaurioi-
tuvat, mika aiheuttaa oireita lievasta
hengenahdistuksesta veriyskaan.
Myoés lihas- ja nivelkipuja, purppurai-
hottumaa tai yksittaisten hermojen
tulehdusta voi esiintya. Yleisoireet,
kuten kuumeilu, vasymys ja laihtumi-
nen, ovat tavallisia. Taudin alku on
usein nopeasti eteneva, minka vuoksi
jo diagnoosivaiheessa saattaa olla
kehittynyt munuaisten vajaatoiminta.

Laboratorioléydodkset ja
toteaminen

Laboratoriokokeissa tauti nakyy ko-
holla olevina tulehdusarvoina. Lisaksi
esiintyy anemiaa seka valkosolujen ja
verihiutaleiden runsautta. Munuais-
kerasentulehdus ilmenee veri- ja
valkuaisvirtsaisuutena. Munuaisten
vajaatoiminta nakyy nousseena
kreatiniiniarvona ja alentuneena
munuaisten suodatusnopeutena.
Noin 80 prosentilla sairastuneista
tavataan ANCA-vasta-aineista myelo-
peroksidaasi- eli MPO-vasta-aineita.
MPA:n toteaminen perustuu kliini-
seen kuvaan, ANCA-vasta-ainemaa-
ritykseen sekd, jos vain mahdollista,
sairastuneesta elimesta saatuun
koepalaldéydokseen. Diagnostiikkaan
kuuluu myds muiden samankaltaista
oirekuvaa aiheuttavien sairauksien
poissulkeminen.

Hoito

Hoito jaetaan oireettomaan tilaan
tahtaavaan induktiohoitoon ja sita eli
remissiota yllapitavaan hoitoon. Lie-
vassa taudissa hoito aloitetaan suun
kautta otettavilla immunosuppres-
siivisilla laakkeilla, metotreksaatilla,
mykofenolaatilla tai atsatiopriinilla,
joita kaytetaan myods MPA:n yllapi-
tohoidossa. Alkuvaiheessa niiden

ohessa on yleensa glukokortikoidi.
Keskivaikeassa tai vaikeassa taudis-
sa kaytetaan alussa suuriannoksista
glukokortikoidia yhdistettyna B-solu-
salpaajaan rituksimabiin tai suoneen
annettavaan sytostaattiin syklofos-
famidiin. Nopeasti edenneessa mu-
nuaisten vajaatoiminnassa ja keuh-
koverenvuodossa hoito aloitetaan
suoneen annettavalla kortisonilla ja
plasmanvaihdolla rituksimabiin tai
syklofosfamidiin yhdistettyna.

Ennuste

Yleisesti ottaen ANCA-vaskuliittien
ennuste on viime vuosikymmenina
parantunut merkittavasti varhaistu-
neen diagnoosiin paasyn ja tehok-
kaamman laakehoidon myéta. Osalla
sairastuneista laakitys voidaan on-
nistuneesti purkaa pois rauhallisessa
vaiheessa. Taudin uusiutumisriskKi

on kuitenkin olemassa, mutta sen
todennakdisyys on MPA:n kohdalla
pienempi kuin GPA:n.

*kkk*k

Jutussa kaytettyjen lahteiden tiedot
ovat saatavissa Harvinaisia-lehden
toimituksesta.
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Joka
nivel
joustaa

ata Jaakkolan kudokset ovat

niin venyvia, etta lonkka voi

milloin tahansa menna paikoil-
taan.

Ovikello ei toimi, mutta se ei hait-
taa. Koirat kuulevat kyll, jos Kata
Jaakkolan perheen oven takana on
joku. Kolme valkoista karvapalloa
pomppii kohti tulijaa, kun avustaja
avaa oven. Jaakkola, 49, komentaa
taustalla koiria kovaan aaneen keit-
tiddn rauhoittumaan.

Jaakkolan kanssa kotona on aina
joku. Ehlers-Danlosin oireyhtyma eli
EDS on heikentanyt hanen toiminta-
Kykyaan niin, ettei hanen ole turval-

lista olla yksin. Mies on omaishoitaja.

Kun han on tbissa, paikalla on Jaak-
kolan avustaja.

Jaakkolan sairaus oireili pitkaan,
ennen kuin se tunnistettiin. Han karsi
kivuista ja vaivoista, joille ei 16ytynyt
selitysta. Valilla han oli jaykka kuin
seivas. Valilla taas eteen taivuttaessa
kdammenet humpsahtivat lattiaan
helposti.

Oireet eivat tuntuneet sopivan oi-
kein mihinkaan sairauteen. Lopulta
selvisi, ettd hanelld on kaksi aivan eri
tavoin vaikuttavaa sairautta, rankaa
jaykistava selkarankareuma ja veny-
vien kudosten EDS.

Kun katsoo taaksepain, merkke-
ja EDS:sta loytyy jo lapsuudesta.

Jaakkola taipui lapsena vahan joka
suuntaan. Nivelsiteet nuljahtelivat
ja nilkkaa piti usein tukea. Asiaa ei
silloin sen kummemmin ihmetelty.
Paljon liikkuvalle lapselle nyt sattuu
kaikenlaista.

Sukurasitettakin on, seka selkaran-
kareumaan etta hypermobiliteettiin
eli yliliikkuvuuteen. Aidin suvussa
on paljon eri reumasairauksia. Isa
puolestaan harrasti aiemmin teline-
voimistelua ja on mieheksi poikkeuk-
sellisen taipuisa.

Selkarankareuman alun Jaakkola
osaa ajoittaa tarkkaan. Oireet alkoi-
vat, kun han oli juhannuksena 2000
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Kata Jaakkola on koulutettu kokemustoimija.

sairastanut Kreikan matkalla pahan
turistiripulin.

Jaakkola oli ammatiltaan lasten-
tarhanopettaja. Ty oli fyysisesti ras-
kasta ja siina joutui kumartelemaan
paljon. Selka oli usein kipea, sormet
kummalliset, kivut valvottivat disin.
Laakari neuvoi liikkumaan lisaa,
vaikka Jaakkola oli aina liikkunut
paljon.

Vyyhti alkoi purkautua osaavan
fysioterapeutin kasissa. Jaakkola
oli saanut hanen vastaanotolleen
lahetteen kipujen, tuntopuutosten
ja jalkojen toimimattomuuden takia.
Fysioterapeutti ei I6ytanyt selasta
jumeja, mutta paikoin tuntuma oli
samanlainen kuin hanen tulehduk-
sellisia reumasairauksia sairastavilla
asiakkaillaan.

"Fysioterapeutti sanoi, ettd nyt me
mennaan suoraan kirurgian paivys-
tykseen ja sielta ei lahdeta, ennen
kuin selvittavat, mika sulla on.”

Pyératuoli nurkassa

Kata Jaakkolan selkarankareuma
on nyt remissiossa. Se pysyy kurissa
biologisen laakkeen ja sulfasalatsii-
nin yhdistelmalla seka tarvittaessa
otettavilla tulehduskipulaakkeilla.

EDS:n kanssa on toisin. Siihen ei ole
ladkehoitoa.

Kun selkdrankareuma ja siihen liit-
tyvat tulehdukset alkoivat rauhoittua,
tulivat EDS:n oireet aiempaa selvem-
min nakyviin. EDS:aan liittyvat nivel-
ten sijoiltaanmenot alkoivat rajoittaa
elamaa. Lonkka saattoi menna
kesken kavelyn sijoiltaan tai lukittua
liikkumattomaksi.

Jaakkola ei alkuun halunnut hyvak-
sya, etta tarvitsee apuvalineita.

"Meni aikaa tottua siihen ajatuk-
seen. Kun paa tietaa, miten kavel-
1&an, niin ei halua uskoa, ettei se
€naa onnistu.”

Aikansa kaatuiltuaan Jaakkola
suostui ottamaan kayttoon yhden
kepin, sitten kaksi. Seuraavaksi tuli
pyoratuoli.

"Se taisi olla vuoden nurkassaan,
ennen kuin suostuin istumaan siihen.”

Jaakkola on tullut apuvalineiden
tarpeen kanssa sinuiksi vasta viime
vuosina. Kotona han liikkuu korkean
reumarollaattorin avulla, kodin ja
mokin pihalla isopyéraisemmalla
rollaattorilla. Kotoa lahtiessa otetaan
kayttéon pyoratuoli, joskus sahko-
mopo. Kesaksi varastosta kaivetaan
esiin pyora.
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"Olen aina tykannyt pyorailla ja nyt
mina ajan kolmipyoraisella.”

Reitti pitaa valita niin, ettei matkan
varrelle satu makia, silla niita polkies-
sa lonkka voi luiskahtaa paikoiltaan.

Leikkausta leikkauksen
peradn

Jaakkolaa on leikelty vuosien mittaan
niin monta kertaa, ettei jokainen ope-
raatio muistu edes mieleen. Ranne,
sormi, leuat, olkapaat, toinen polvi,
akillesjanteet ja nilkka nyt ainakin.

"Ainoa kunnolla onnistunut leik-
kaus on ollut isovarpaiden jaykistami-
nen, sen tulokset ovat yha hyvia.”

Muissa haasteena on se, etta omat
kudokset ovat EDS:n takia niin veny-
via. Nilkkaan on siirretty jannetta.

"Kun siirretdan omaa jannett, niin
silloinhan se siirrekin on heikkolaa-
tuista, venyvaa kudosta. Sekin alkaa
venya eika palaudu niin hyvin kuin
pitaisi.”

Ikavin uusi ongelma I6ytyy suolis-
tosta. Tavallisesti suoliston seindmien
lihakset pumppaavat suolen sisaltéa
eteenpain laajentumalla ja supistu-
malla, mutta Jaakkolalla kudokset
eivat enaa supistu kunnolla. Vuoden-
vaihteessa Jaakkola sai kuulla, etta



pian pitda harkita leikkausta, jossa
hanelle tehdaan avanne. Siihen aja-
tukseen pitaa viela totutella.

Suolisto-oireet eivat ole EDS:ssa
epatavallisia. Harvinainen on Jaakko-
laa silloin tall6in vaivaava silman my-
kién paikaltaan meneminen. Jos niin
kay, silmanpaine nousee vaarallisen
korkeaksi ja vaatii pikaista silmalaa-
karin hoitoa.

Joillain EDS:saa sairastavilla ino on
hauras ja venyva, mutta Jaakkolalla ei.

Jaakkola sairastaa EDS:n hypermo-
biilia muotoa, mutta kaikkia outoja
oireita se ei selita. Laakari on pohti-
nut, vaikuttaako taustalla myos jokin
muu.

Putoileva lonkka

Kata Jaakkola on jatkuvasti pienessa
liikkeessa. Han istuu sohvan nurkas-
sa jalat sohvalla ja vaihtaa asentoa
vahan valia.

"Kun istun, vasen lonkka alkaa
valumaan ja mun pitaa reagoida sii-
hen vastaliikkeella. Lonkka jaa usein
sellaiseen valimalliin, ettd on ihan
huulilla, meneeko se pois paikoiltaan
vai ei.”

Nykyaan vasen lonkka on niin 16y-
sa, etta se luiskahtaa helposti koko-
naan paikoiltaan. Silloin se pitaa pyo-
rayttaa takaisin oikeaan asentoon. Se
onnistuu kotikonstein.

"Kaikkeen tottuu.”

Jaakkolalla on puhelimeen tal-
lennettuna fysioterapeutin kanssa
kuvattuja opetusvideoita. Niista voi
katsoa mallia, miten eri nivelia juuri
Jaakkolan kohdalla kannattaa laittaa
takaisin paikoilleen.

Kotivaki tietda, miten Jaakkolaan
voi koskea, miten ei. Vaikeuksia tu-
lee, jos vieras ihminen yrittaa auttaa.
Kerran Jaakkola oli nousemassa tak-
sista ja kuski yritti auttaa, kiellosta
huolimatta. Kun kuski otti Jaakkolaa
kyynarvarresta, olkanivel meni sijoil-
taan.

Jaakkola ei ylipaataan voi nostaa
kasiaan hartiatasoa korkeammalle.
Pitkien hiusten harjaaminen onnis-

tuu itse, mutta hiustenpesuun han
tarvitsee apua. Jaakkola pitaa ruo-
anlaitosta, mutta jonkun toisen pitaa
kurotella astiat kaapista ja nostella
ne paikasta toiseen.

Oisin vessaan l&htiess&an Jaak-
kola ténaisee miehen puolihereille.
Jos Jaakkolaa ei kuulu pian takaisin,
mies tietaa tulla auttamaan hanet
takaisin sankyyn.

Lihasten voimalla

Kun niveliin ja janteisiin ei voi luottaa,
tulee lihaksista tarkeita. Ne ovat Kata
Jaakkolalla hyvassa kunnossa. Mie-
luisin paikka treenaamiselle on vesi.

"Vesi on mun elementti. Viihdyn
siella, sielld mun toimintakyky on par-
haimmillaan.”

Kesat perhe viettaa veden aarella,
talvella Jaakkolalla on allasterapiaa
kerran tai kaksi viikossa.

EDS vaikuttaa muidenkin terveys-
ongelmien hoitoon. Jos sita ei olisi,
Jaakkolan naistentautien puolen on-
gelmat ratkaistaisiin kohdun poistol-
la. EDS:n takia gynekologi ei kuiten-
kaan suosita sita. Kohdun seinat ovat
lihasta ja Jaakkolan kohdalla kaikKi
lantion seudun lihas on tarkeaa.

"Kohdun poisto voisi vaikuttaa mun
pieneenkin liikuntakykyyn. Nyt pide-
taan tarkeana, etta pystyn olemaan
pystyasennossa ja kavelemaan apu-
valineiden avulla.”
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Valilla tulee paivia, joita Jaakkola
kutsuu kurjuuden maksimointipaivik-
si. Silloin Jaakkola jaa koko paivaksi
sankyyn synkistelemaan, itkemaan ja
katsomaan sarjoja. Onneksi ne pai-
vat ovat harvassa. Yleensa silloin on
pimea vuodenaika ja kurja keli, joka
rajoittaa liikkumista.

Kevaalla ja kesalla on toisin. Mieli
pysyy valoisana, kun paasee ulos ja
likkkeelle.

Jaakkola on aina viihtynyt siell,
missa on eldmaa ja ihmisia. Han
haluaa osallistua ja olla keskella ta-
pahtumia. Han harrastaa, on mukana
vaikuttamassa, neuvoo ja tukee mui-
ta samassa elamantilanteessa olevia.

"Lapsuudenkodin peruja on asen-
ne, etta kaikesta pitaa nauttia niin
kauan kuin henki pihisee.”

Kata Jaakkolalla on viisi lasta ja
kaksi lastenlasta. Vanhimmat lapset
ovat jo kolmekymppisia, kolme nuo-
rinta teini-ikaisia.

Kaksi lasta asuu vield kotona. Jaak-
kola kauhistelee jo ennalta, miten
kestaa, kun viimeisetkin lentavat
pesasta.

"Lapset ovat niin ihania. Minahan
tekisin niita lisaa, jos voisin. Mut-
ta enda ei onnistu, eika mieskaan
suostuisi”, Kata Jaakkola sanoo ja
nauraa. =

Juttu on alunperin julkaistu
Reumalehdessa 2-2025
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‘ Kuva: Ari Kosonen

KIRMATEN KESAAN, SEEPRAKUOSISSA

evaalla testailin vaihtoehtoja
Kasuiksi kesakekkereihin. An-

noin kertoa vinkin, etta seepra-
kuosi on nyt muodissa. Vaatekaappi
pursuilee...josko sen kayttajakin,
mutta jotain puuttui viela kaapista.

Toukokuun ohjelmaa oli myos
katsoa tuoreeltaan tanskalaisleffa
"Toinen uhri”. Se sijoittuu, yllatysylla-
tys, sairaalamaailmaan, neurologian
paivystykseen. Tilanteita puidessa
kokeneempi kehakettu kysyy nuorem-
malta kollegalta, danehtien hienosti
suunnilleen nain: "kloppoti-kloppo-
ti-kloppoti-klopp...Kun kuulet tuon
aanen, mika on nurkan takana?
Nuorempi vastaa: "Hevonen” ja ke-
hakettu siihen: "Nii-in, mistapa sina
olisit voinut tietaa, etta sielta tulikin
seepra.”
Olin tohkeissani, kun tiesin heti

tuon toisen, myos oikean vastauksen!
Moni Harvinaisia-lehden lukijoistakin

tietaa, etta seepra tunnetaan maail-
manlaajuisesti harvinaissairaiden ja
-vammaisten symbolina.

Harvinaisia ns. seeprakyyteja kun
on elon arvonnassa saanut, kopse
vei toukokuussa Taysiin, ja aulakah-
vilaankin. Olispa ollut seepran taak-
sepain kaantyvat korvat!

Nimittain selan takaa alkoi kuulua
tuttuja sanoja...mitah? Joku puhuu
EGPA:sta! Eosinofiilinen granuloma-
toottinen polyangiitti? Ei meinaan
mikaan ihan peruskeskusteluaihe. Ar-
velin, etta laakari ja ehka laake-esit-
telija jutustelivat. Osaa keskustelusta
vapaasti lainatakseni, eipa ole
saman tien ladkareillekaan selvaa,
mika milloinkin on oikea eosinofiliaan
liittyva diagnoosi. On ANCA-negatii-
vista ja -positiivista tyyppia. Onko ne
sama tautikaan, ei tiedeta viela. Joku
hoitolinja vaan pitaa valita, ja katsoa,
mita tapahtuu. Onneksi alkaa tulla
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ladkevaihtoehtoja, kaikki ei toimi kai-
Kille. Tapauksia on niin vahan, ettei
paase hoitamiensa maaralla henkse-
leita paukuttelemaan...Kaikella kun-
nioituksella lainasin tuonkin!

Annetaan siis armoa laakareille, ei
ole helppo homma kerata kokemuk-
sia naista. Hakukoneita saa naputella
kuten potilaatkin. Paremmin toki paa-
sy heti luotettavan tiedon aarelle ja
tietokantoihin.

Oman isommin sairastumisen
alusta, vuonna 2005 muistan kom-
mentin, ettei [8akari ollut koskaan
40-vuotisella urallaan nahnyt tallaista
keuhkoldydosta. Ensitietona sain po-
lilta lahtiessa, etta kato sielta netista.

Tein tyota kaskettya, jo ennen
sita. Eosinofilia? Vaskuliitti? ABPA?
Churg-Strauss? Luin silmat sihrul-
laan kaikenlaista omien eri epailty-
jen ja lahidiagnoosien aiheista. "Laa-
kiksen” kirjasto tuli tutuksi. Kahlasin



netista pitkin maailmaa olleita tut-
kimusjulkaisuja, laaketutkimuksia,
laakariyhdistysten lehtia, julkaisuja,
koulutuksia, Pharmaca Fennicaa.
Mita vain paasin lukemaan. Kirjoja
muitakin kolahtanut, niista joskus
toiste.

Onko suojautumisreaktiota, etta
tiedolla pain tuntematonta? Saako
etaisyytta lukiessaan kuin tuo teksti
kertoisi jostain muusta? Mihin paas-
taan, jos laakari ei tunne diagnoosia,
eika potilaalla ole kiinnostusta tietaa
tarkemmin? Se mihin voi itse vaikut-
taa, on vahan perehtya sairauteensa,
helpottaa keskusteluja.

Nyt I0ytyy jo tietoa suomeksi pa-
remmin: Terveyskyla, Terveyskirjasto,
Terveysportti. Paljon osuvaa tietoa
tarjoaa Reumaliiton harvinaistoiminta
ja muut potilasjarjestot, Vaskuliittiyh-
distys vuodesta 2013 ja myos sairaa-
loissa OLKA-toiminta. Nykyaan "Eino
Kalylta” voi kysya mité vaan, promp-
tailla...ja sehan sitten vastaa just niin
hélmosti kuin kuin kysyy.

Harvinaisiin palaten, luin etta
bambi-kuvioinen seeprakin on nahty
ja on myos albiinomuoto. Seeprojen
seeproja. Ja etta seepran raidat ovat-
kin valkoisia, ensin olevalla mustalla
pohjalla.

Kuvioinemme kirmataan, kykyjen
ja voimien mukaan osuville kesalai-
tumille. Toivottavasti voimme myo6s
nauttia kesan tunnelmista ja havain-
noista. Saatan seeprahameessani
pohdiskella, etta mites pain ne raidat
taas menikaan! m

Tiina Kosonen

Pieni sanasto

ABPA = allerginen bronkopulmonaalinen

aspergilloosi
Eino Kaly = lempinimi tekoalylle alias
"keinoalylle”

Promptata = antaa tekoalylle ohje tai kysymys,

johon se vastaa

Tays = Tampereen yliopistollinen sairaala

www.harvinainenreuma.fi

JOSKUS KANNATTAA
MIETTIA SEEPROJA

"When you hear hoofbeats, think horses, not zebras.” on vapaas-
ti suomennettuna "Kun kuulet kavionkopsetta, ajattele ensin he-
vosia, ala seeproja.” Tama sanonta on yleisesti kaytetty ladketie-
teellisessa koulutuksessa diagnostisena ohjenuorena erityisesti
Yhdysvalloissa 1940-luvusta lahtien. Se tarkoittaa, etta kun koh-
taat oireita tai ongelmia, tulisi ensin ajatella todennakdisimpia
ja yleisimpia diagnooseja, "hevosia” ennen kuin aletaan epailla
harvinaisempia, "seeproja”.

Sanonta muistuttaa ladkareita siita, etta vaikka harvinaiset
sairaudet ovat mahdollisia, yleiset sairaudet ovat todennakoi-
sempia. Joskus se "seeprakin” voi olla oikea diagnoosi, vaikka
aloitetaankin todennakoisimmasta. Eli leikkimielisesti voisi sa-
noa, etta harvinaistoiminnassa kavioiden kopsetta kuullessaan
saa ajatella seeproja.

Jotkut harvinaisryhmat ovatkin ottaneet seepran tunnuksek-
seen. Suomessa esimerkiksi Ehlers-Danlos -yhdistys kayttaa sita
visuaalisessa ilmeessaan, mutta sanonnalla tarkoitetaan alun
perin kaikkia harvinaissairauksia.

JH

Systeeminen skleroosi ja Morfea ry

Olemme systeemista skleroosia ja morpheaa
sairastavien potilasyhdistys.

Suomen Sklerodermayhdistys jakaa tietoa, jarjestaa
erilaista toimintaa ja verkostoitumista jasenten
kesken. Vertaistuen tarjoaminen on keskeista
yhdistyksen toiminnassa. Jaseneksi voi liittya
yhdistyksen kotisivuilla. Yhteytta voi my6s ottaa
sahkopostilla: puheenjohtaja@sklero.org tai Marjo
Makela puh. 040 7383 563.

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

* Facebook: Systeeminenskleroosi ja Morfea

¢ Instagram: Systeeminenskleroosijamorfeary

3
o Tervetuloa mukaan
yhdistyksen

toimintaan!

Systeeminen skleroosi

ja Morfeary
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Reumaliiton o

‘ Teksti: Jaana Hirvonen * Kuva: Emilia Makiharju

ISOLLA ASIALLA

Suomen Ehlers-Danlos -yhdistys (SEDY) on toiminut miltei jo 15 vuotta. Yhdistys edustaa
Ehlers-Danlosin syndrooman eri muotoja sairastavia seka henkil6ita, joilla on yliliikkuvuuskirjon
oireyhtyma. Se on valtakunnallinen yhdistys, johon kuuluu noin 500 jasenta.

hdistyksen toiminnan kohde-
Yryhméné ovat jasenet, mutta

my0s laheiset, l[aakarit ja muut
terveydenhuollon ammattilaiset seka
paattajat. Yhdistyksen tavoitteena on
tarjota jasenilleen kohtaamismahdol-
lisuuksia ja vertaistukea seka kaikille
ajantasaista ja luotettavaa tietoa
EDS:sta ja yliliikkuvuuskirjon oireyh-
tymista. My0s vaikuttamistyd on kes-
keinen osa yhdistyksen toimintaa.

Tehotiimi toiminnan
taustalla

Yhdistysté luotsaa parivaljakko pu-
heenjohtaja Jenni Ojala ja varapu-
heenjohtaja Soile Salmenoja-Uctila.
Jenni sai EDS-diagnoosin kymmeni-
sen vuotta sitten vain 16-vuotiaana.
"Sinulla on joko EDS tai Marfanin
oireyhtyma, eika kumpikaan ole hyva
lopputulos”, sanoi ladkari Jennin
diagnoosia pohtiessaan.

Soile sai EDS-diagnoosin noin viisi
vuotta sitten. Kun han muistelee ai-
kaa taaksepain, niin oireita oli jo lap-
suudessa. Nivelet menivat helposti
pois sijoiltaan ja hanelle sattui erilai-
sia tapaturmia. Kun han térmasi ka-
dulla tuttuun laakariin, tama ehdotti
kaymaan vastaanotollaan ja EDS:n
selvittely kaynnistyi.

"Diagnoosin saaminen oli helpot-
tavaa, silla olin aina kokenut, etta
kehoni toimi eri tavalla kuin muilla.
Diagnoosi kertoi sille syyn.”

Jenni tuli mukaan yhdistykseen
toimintaan vuonna 2019. Hanet hou-

kuteltiin hallitukseen edustamaan
nuorempia EDS:aa sairastavia. Pa-
haa-aavistamaton Jenni etenikin no-
peasti sihteeristd puheenjohtajaksi.
Jennin ollessa perhevapaalla, Soile
joutui ottamaan yllattaen koppia
yhdistyksen puheenjohtajuudesta
ennen Jennin nykyista kautta. Soile
oli alkanut jo miettia hallituksen
kokoonpanoa seuraavalle kaudelle.
Yhdistyksen toiminta kaipasi kehitta-
mista. Han naki Jennissa aikaansaa-
van puheenjohtajan. Muitakin sopivia
ihmisia tuli mieleen ja nyt he kaikki
ovat mukana hallituksessa.

Tavoitteena yhtendiset
hoitok&ytannot

Jennia ja Soilea yhdistaa tiedonjano
ja halu jakaa EDS-tietoa kaikille sita
haluaville ja tarvitseville.

"Suomessa on huonosti tietoa
Ehlers-Danlosista. Yhdistyksessa on-
kin kaynnissa kaanndshanke, jossa
EDS-tietoa kdannetaan suomeksi.
Tutkimukseen perustuvan tiedon
avulla yritetdan vaikuttaa myos
siihen, ettd Suomessa saataisiin
kaynnistettya EDS-tutkimusta”, Jenni
kertoo.

Yhdistys ajaa aktiivisesti Kaypahoi-
to suosituksen saamista Ehlers-Dan-
los-syndroomasta. Asiasta on kes-
kusteltu Suomalaisen Laakariseura
Duodecimin kanssa ja toivottavasti
asia lilkkahtaa eteenpain tulevaisuu-
dessa. Kaypahoitosuositusten saami-
nen olisi tarkeaa, koska ne antaisivat

yhtenaiset valtakunnalliset suosituk-
set hoidosta. Parhaimmillaan niiden
avulla voitaisiin yhtenaistaa hoitoa eri
puolilla Suomea.

”"Se voisi edistaa myos hoitopolun
rakentamista EDS:aa sairastaville”, to-
teavat Jenni ja Soile yhteen aaneen.

Toiminnan keskidssd on
vertaistuki

Soile on toiminut diagnoosin saami-
sesta asti aktiivisesti jarjestokentalla.
Han toimi jo ennen SEDY:n halli-
tukseen valitsemista harvinaissai-
raiden ja -vammaisten yhdistysten
kattojarjestdssa Harsossa. Soile on
kouluttautunut siella vertaistukijaksi
ja kokemustoimijaksi seka perehty-
nyt pienryhmatoimintaan. Han toimii
myods Harson kokemus- ja vertaistuki-
toiminnan koordinaattorin tydparina.
Saamiaan oppeja han on tuonut
myds SEDY:n toiminnan kehittami-
seen.

Vertaistuki ja kohtaamiset ovat
yhdistystoiminnan ydinta. Siksi myos
Jenni ja Soile rohkaisevat jasenia
ottaman yhteyttd matalalla kynnyk-
sella. Erilaisia tapoja saattaa ihmisia
yhteen ja kohtaamaan toisiaan on
aktiivisesti mietinnassa. Nuorille on
oma discord-ryhma ja Instagramissa
on jarjestetty "puheenjohtajien kyse-
lytunti”.

Toimintamuotoina on tapaamisia
etayhteyksilla ja paikallisesti. Vertais-
tukitapaamiset ovat avoimia myos
muille kuin SEDY:n jasenille.



Koska valtakunnallisena toimijana on
iso haaste tavoittaa jasenia eri puo-
lilta Suomea, toiminnassa kannattaa
kayttda myds luovuutta. Yhdistys
tiedottaa jasenilleen eri OLKA-pisteis-
sa vierailuistaan, jolloin yhdistyksen
edustajia on helppo tulla tapaamaan
paikan paalle. Lokakuulle valmistel-
laan jo parasta aikaa valtakunnallista
vertaistukitapaamista vuosikokouk-
sen yhteyteen.

Tasapainoa arkeen ja
yhdistystoimintaan

Kun Jennilta ja Soilelta kysyy, mitéa he
itse ovat saaneet yhdistystoiminnas-
ta, niin Jenni kertoo ihmetelleensa,
miten omanlaisensa maailma heidan
yhdistyksensa on.

"Kokemus osallistumisesta on
ollut hyvin henkilékohtainen, kun on
puheenjohtajana kaikessa mukana.
Siita on tullut ikdan kuin kiintea osa
minua”, Jenni kuvailee suhdettaan
yhdistyksen toimintaan, josta kokee
saavansa enemman kuin itse sille
antaa.

Soilen kohdalla pitda hyvin paik-
kansa, etta yhdistystyd on vetovoi-
maista ja se vie helposti ihmisen
mukanaan.

"En koe sita raskaana, vaikka
teenkin paljon vapaaehtoisty6ta yh-
distyksessda, koska saan tehda sita
omien voimavarojeni ja jaksamiseni
mukaan. Minulle on tosi tarkeaa,
etta ihmiset saisivat todellista tietoa
EDS:n vaikutuksesta elamaan. lhmis-
ten auttaminen on tarkeaa, ja mita
isompaa maaraa voin auttaa, sita
paremmin itsekin voin.”

Heita kuunnellessaan kylla hiipii
mieleen epailys, etta mahtavatko pi-
taa itsestaan yhta hyvaa huolta kuin
yhdistyksesta?

Soile kertoo, etta hanella on ollut
puolisonsa kanssa jo pitkaan tref-
fi-ilta aina perjantaisen, eika mikaan
tule silloin valiin tai oteta muita va-
rauksia kalenteriin.

www.harvinainenreuma.fi

Kuvassa vasemmalta Suomen Ehlers-Danlos -yhdistyksen puheenjohtaja
Jenni Qjala ja varapuheenjohtaja Soile Salmenoja-Uotila.

"Hyvin on mennyt ja yhteiseloakin
on kestanyt jo miltei 30 vuotta.”

Jenni elaa ruuhkavuosia. Kun han
hoitaa yhdistyksen asioita tai vastaa
yhteydenottoihin, sanovat Jenni ja
Soile yhteen aaneen nauraen Jennin
palaavan asiaan, kun on laittanut
lapsensa nukkumaan. Eli jarjestys on
ainakin oikea.

Tulevaisuus

EDS:aa sairastaville ei ole viela
keskitettya hoitopolkua. Hoito on
usein oirekohtaista, ja kun oireita on
yleensa useampia, niin joutuu valit-
semaan, mihin keskitytaan talla ker-
taa. Harvalla on hoitosuunnitelmaa,
sen olemassaolo voi kuulostaa jopa
legendalta. Se olisi kuitenkin koko-
naistaloudellisinta ja hyvan hoidon
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periaatteiden mukaista, unohtamatta
toimintakyvyn haasteisiin ajoissa
puuttumisen mahdollisuutta saannol-
lisessa seurannassa.

Molemmat suhtautuvat intohimoi-
sesti yhdistyksen toimintaan.

"Siina kohtaa homma on vasta
tehty, kun kenenkaan ei tarvitse ky-
sya, mika SEDY on”, Jenni kiteyttaa
lopuksi. m

Sairastatko EDS:aa tai onko sinulla
on yliliikkuvuuskirjon oireyhtyma?
Jos et ole vield SEDY:n jasen, voit
tayttaa yhdistyksen jasenhakemuk-
sen yhdistyksen sivuilta:
www.ehlers-danlos.fi/jaseneksi
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Teksti: Mervi Peurakoski * Kuva: Teemu Tenkanen

Kokemustoimija

haluaa tulla

kuulluksi

Reumaliiton kouluttamat harvinaista reumasairautta sairastavat kokemus-
toimijat paivittivat osaamistaan helmikuussa 2025 viikonlopun mittaisella
kurssilla. Osallistuin selkein odotuksin: Hain varmuutta esiintymiseeni ja
vinkkeja toisilta kokemustoimijoilta heidan pitamistaan puheenvuoroista.

rityisesti odotin, mille kohde-
yleisélle toiset olivat kdyneet
kertomassa tarinoitaan ja milta

Oliko heilla herannyt uusia ideoita?
Miten hyédyntaa peruskurssilta op-
pimaamme, seka tietoa siita, mita
muutoksia he aikovat tehda jatkossa.
Minua kiinnosti myds, miten kontak-
tointi yhteistybkumppaneiden kanssa
oli sujunut. Olivatko puheenvuorot
kiinnostaneet. Mita voisimme tehda
kiinnostuksen lisaamiseksi?

Koin kurssin hyodylliseksi. Opin,
ettad kokemustoimijatarinassa on
monta nakdkulmaa. Tarina voi kertoa
sairastumisen alusta tahan paivaan
tai se voi olla vain yksi oire tai hetki
ihmisen elamassa. Samallakin diag-
noosilla tarinat ovat erilaisia kertojan
mukaan. Qivalsin, miten omaa esitys-
ta on hyva muokata kuulijakunnan
mukaan ja lahtea aina liikkeelle siita,
mitd mina haluan tdnaan kertoa talle
yleisolle. Sain esimerkkeja, miten ja-
sentaa ja referoida tarinaani.

Kouluttajat ja muut kokemustoimi-
jat loivat uskoa, etta saan olla oma
itseni ja luottaa siihen, ettd minusta
tykataan. Ennen kaikkea kokemusta-
rina kuullaan, koska sen sanoma on
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esiintyminen oli tuntunut eri yleiséille.

tarked. Kokemustarinassa kyse on
elamastani sairauden kanssa, siita
mita sairaudestani haluan valittaa
kuulijoille.

Elan monioireisen autoimmuunisai-
rauden kanssa. Olen joutunut kay-
maan monta kertaa eri sairaanhoidon
yksikoissa. Hoitavia tahoja ovat olleet
tyoterveyshuolto, terveyskeskus, reu-
ma-, silméa-, vatsa-, naistentautien-,
keuhkosairauksien- ja neurologian
poliklinikka sekd useamman kerran
paivystyspoliklinikka.

Valehtelematta olen lahes jokaises-
sa kohtaamisessa lahtenyt siita, etta
sairastan harvinaista reumaa. Tarina
alkaa sairastumisvuodesta ja jatkuu
listana oireista, ennen kuin paastaan
itse akuuttiin vaivaan. Tama taus-
toitus vaatii kuuntelijalta malttia ja
minulta harkittua ja tiivistettya seka
jarjestelmallista kerrontaa. Valitetta-
vasti olen kokenut kaikenlaisia koh-
taamisia, sen ettei ole jaksettu kuun-
nella, mutta myés sen, ettd minut on
otettu kokonaisuutena vastaan. On
ymmarretty ja kuultu. Kokemustoi-
mijan tehtava on laajentaa tietoutta
sairaudestaan ja helpottaa terveyden-
huollon ammattilaisten ty6ta.

Jatkossa haluan viestia viela enem-
man, miten moninainen sairauteni
on. Miten se on vaikuttanut elamaani
ja mitd muutoksia olen joutunut teke-
maan sen vuoksi. Sairastuminen on
vaikuttanut ihmissuhteisiini, tydela-
maani ja tulevaisuuden odotuksiini.
Haluan jakaa kokemustietoa erityises-
ti terveydenhuoltoalan opiskelijoille ja
ammattilaisille. Haluan auttaa kaikkia
ymmartamaan ja kuulemaan harvi-
naista. m

Mervi PeurakoskKi

(Rajoittunut systeeminen skleroosi
vuodesta 2016)
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Vaskuliittiyhdistys ry:n vertais- ja muut
tapaamiset syksylla 2025
Syyskuu
2.9. Takayasun arteriitti / TAK Teams
18.9. Polyarteritits Nodosa / PAN Teams
27.9. Vaskuliittipaiva Tikkurila
L4 kaikki vaskuliitit Raisio
° kaikki vaskuliitit Tampere
syys-loka alle 40-vuotiaat Teams
syys-loka Behgetin oireyhtyma Teams
Lokakuu
7.10. harvinaisimmat vaskuliitit Teams
29.10. ihovaskuliitit Teams
L kaikki vaskuliitit Kouvola
L4 jattisoluarteriitti / GCA Tikkurila
° kaikki vaskuliitit Joensuu
Marraskuu
4 kaikki vaskuliitit Lahti
b4 eosinofiilinen granulomatoottinen

polyangiitti / EGPA Tampere
L granulomatoottinen polyangiitti

/ GPA Tampere
L mikroskooppinen polyangiitti

/ MPA Tampere
* Paivamadrat ilmoitetaan mydhemmin.
Muutokset mahdollisia. Suomen Vaskuliittiyhdistyksen
kotisivuille paivitetdan vahvistetut tiedot
www.vaskuliittiyhdistys.fi.
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Lampimasti tervetuloa mukaan
Vaskuliittiyhdistyksen

Vaskuliittipaivaan

lauantaina 27.9.2025 Vantaan
Tikkurilassa

klo 10-16.

Tarjolla tietoa, vertaistukea ja virkistysta!

Ohjelmassa mm. laakarin luento ja vertaiskeskusteluja, rentou-
tumista seka arpajaiset. Lisaksi aamu- ja iltapaivakahvi seka
lounas. Paivan aikana saat myos tietoa Vaskuliittiyhdistyksen
toiminnasta.

Tiedotamme ohjelmasta tarkemmin keséan jalkeen -
seuraathan kotisivujamme

www.vaskuliittiyhdistys.fi

Muutokset mahdollisia.

NIRA
VASKULIITT| 4
TiA?
Tule mukaan
Vaskauliittiyhdistyksen toimintaan!
Tietoa yhdistyksesta vaskuliittia sairastavien etujarjestona
I6ydat kotisivuiltamme

www.vaskuliittiyhdistys.fi
Etusivulta voit liittya katevasti jaseneksi.

Yhdistys jarjestaa jasenilleen mm. vertaistapaamisia
ja jaamme tietoa vaskuliiteista sekd muista
ajankohtaisista asioista sairauteen liittyen.

Jarjestdmme vuosittain Vaskuliittipdivan. Sita vietetaan
seuraavan kerran syyskuussa 2025.

Seuraa kotisivujamme, sielta 10ydat ajankohtaiset tapaamiset,
koulutettujen vertaistukijoiden yhteystiedot ja paljon
muuta. Jasenillemme on kotisivuilla omat Jasensivut.

Loydat meidat myods Instagramista ja Facebookista.

www.vaskuliittiyhdistys.fi
vaskuliittiyhdistys@gmail.com
gsm 041 364 8499

vertaistuki 041 725 2335



LOMIA VUONNA 2025

Maaseudun terveys- ja lomahuolto ry. (MTLH ry.), Suomen
Reumaliitto ry. ja Suomen Nivelyhdistys ry. jarjestavat lop-
puuoden 2025 aikana kaksi tuettua lomaa. Yksi reuma- ja
nivelsairautta sairastaville aikuisille ja yksi lapsiperheille.
Loman omavastuu on 125 euroa yli 16-vuotiailta.

Lomapaikka
Kylpylahotelli Kunnonpaikka

Loman ajankohta
26.10.-31.10.2025

Vertaisloma lapsiperheille
Rokua Health & Spa 13.10.-18.10.2025
Huomaathan, ettd haku pddttyy kolme kuukautta
ennen loman alkua!

Lomahakemus taytetdan ensisijaisesti séhkdisesti
MTLH:n verkkosivuilla https://mtlh.fi/hae-lomaa

Lomia voidaan my&ntaa vain joka kolmas kalenterivuosi
ja hakemuksessa tulee ilmoittaa aikaisempi lomatuki.
Hakemus kannattaa tayttaa huolellisesti silld valinnat
tehdaan kerrottujen tietojen perusteella. Puutteellisesti
taytettyja hakemuksia ei kasitella.

Lisdtietoja MTLH:sta
arkisin klo 9.00-13.00 puh. 010 219 3460
tai lomat@mtlh.fi
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HYVINVOINTIA ARKEA
TUKEVILTA KURSSEILTA

Reumaliitto jarjestaa erilaisia vertaistukeen perustuvia lahi-
ja verkkokursseja reumaa ja muita tuki- ja liilkuntaelinsai-
rauksia sairastaville. Tydskentelytapana ovat ammattilaisten
ohjaama ryhma&toiminta ja keskustelut. Léhikursseilla on
myds liilkuntaa!

Parikursseilla on mahdollisuus l6ytaa keinoja tukea omaa
parisuhdetta ja tavata muita pariskuntia. Kipu ja uupumus
-kurssilla etsitadn omia voimavaroja ja keinoja arjessa jaksa-
miseen. Voimaa luonnosta -kurssilla kasitelldan sairauteen
liittyvia teemoja ulkoilusta ja luonnosta nauttien. Monisai-
raiden kurssilla kasitellddn useamman pitkaaikaissairauden
kanssa elamista. Verkkokursseille osallistuminen onnistuu
helposti vaikkapa omalta kotisohvalta kasin!

Syksylla 2025 jarjestettavat kurssit
Lahikurssit

= Kivun kanssa tasapainoon parisuhteessa
= Voimaa luonnosta

= Kipu ja uupumus

= Monisairaiden kurssi

Verkkokurssit
= Kipu ja uupumus
»  Kirjoittamisen iloa

Muutokset ovat mahdollisia. Syksyn kurssien tarkemmat
tiedot paivittyvat verkkosivuille kesdkuun loppuun men-
nessa. Hakulomakkeet l6ydat liiton sivuilta
reumaliitto.fi/kurssit

Lisatietoa kursseista:

Merja Karvonen,

maanantaisin klo. 11.00-13.00, puh. 044 4915 496.
merja.karvonen@reumaliitto.fi



Tule mukaan alueelliseen
vertaistoimintaan!

Lappeenrannan reumayhdistyksen
harvinaisten ryhma

Aloitamme syyskauden jo 6.8.25 klo 16.30 osallistujien
toiveesta. Kokoontumiset joka kuukauden ensimmainen keski-
viikko klo 16.30, Tulestupa Koulukatu 50, Lappeenranta.

Jaetaan kokemuksia sairastamisesta, saadaan vertaistukea
toinen toisiltamme. Ryhmalaisilla on erilaisia harvinaisia reuma-
sairauksia. Kokemukset ovat kuitenkin samankaltaisia.

Ala jaa yksin sairautesi kanssa, vertaistuesta voimaa ja tietoa.
Ryhmaan ei tarvitse ilmoittautua ennakkoon.

Pohjois-Pohjanmaan Reumayhdistyksen
harvinaista reumaa sairastavien ryhma
Yhdistys jarjestaa Oulussa vertaistukea ja vertaistapaamisia
harvinaista reumaa sairastaville. Tapaamme kerran kuukaudes-
sa.

Lisatietoa saat vertaistukijoilta:

Miia Vehvildinen puh. 040 932 9287 tai vehmiia@gmail.com
ja Mervi Peurakoski puh. 040 739 4784

tai mervi.peurakoski@gmail.com

Systeemistd skleroosia sairastavien
vertaistukiryhméa Tampereella

Ryhma on suunnattu systeemista skleroosia ja morfeaa sairas-
taville. Ryhma kokoontuu 4-5 kertaa vuodessa. Ajankohdat ovat
vield auki Harvinaisia-lehden ilmestyessa.

Ryhmanvetdja Hanna Kivinen toivoo kaikkien tapaamisesta Kiin-
nostuneiden ilmoittavan hanelle sahkdpostiosoitteensa, jos se
on muuttunut lahiaikoina. Kun ajankohdat varmistuvat Hanna
lahettaa tarkempaa tietoa sahkodpostiosoitteensa ilmoittaneille.

Kysy lisatietoa Hannalta, erika.kivinen@hotmail.fi
tai 040 777 4009.

Jos sinun paikkakunnallasi ei vielé ole alueellista ryhmaa,
mutta olisit kiinnostunut sen perustamisesta ota yhteytté Jaana
Hirvoseen, jaana.hirvonen@reumaliitto.fi tai puh. 0400 760
054. Voimme kutsua alueella asuvia harvinaisia yhteiseen ta-
paamiseen, jossa voidaan keskustella ryhman perustamisesta.
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Vertaistukijoiden koordinoimia
valtakunnallisesti toimivia ryhmié

IBM:aa eli inkluusiokappalemyosiittia
sairastavien WhatsApp-ryhmé

Mukaan paasee lahettamalla yhteyshenkildlle puhelinnumeron.
Ryhman yhteyshenkil6/ohjaaja on Eeva-Liisa Hakala, puh.050
518 7388, hakalaeevaliisa@outlook.com

Relapsoivaa polykondriittia sairastavien
Facebookryhmda

Ryhma on yksityinen ja jo diagnoosin saaneille. Kiinnostuneet
voivat tehda liittymispyynnon fb:ssa vastaamalla esitettyihin
kysymyksiin. Ryhman hallinnoija hyvaksyy rynméan.

Helena Patja, puh. 040 503 9418, helena.patja@gmail.com

Y
*

P&dkaupunkiseudun harvinaisten rynmda

REUHA

Ryhman lahitapaamiset syyskaudella tiistaisin
23.9.,28.10., 25.11. klo 13.00-14.30.
Mahdollisesta ohjelmasta ilmoitetaan facebookissa.

limoittautumiset kahvitarjoilujen vuoksi viimeistaan
tapaamista edeltdvana sunnuntaina klo 18 mennes-
sa, 050 588 3931. Ohjaajina toimivat Saila Aurinko
ja Reija Narhi. www.facebook.com/Pks.ReuHa
Helsingin Reumayhdistys, tilat ovat esteettomat,
Malmin raitti 17 A.

Paakaupunkiseudun reumaharvinaisten verkkoryh-
ma Eta-ReuHa jatkaa syksylla tapaamisia kerran
kuukaudessa klo 18.00-19.30. Ensimmainen syksyn
tapaaminen on 17.9.2025. limoittaudu mukaan sah-
kopostitse pks.reuha@gmail.com. Vastaan viestiisi ja
saat kutsun seuraavaan tapaamiseen.

Terveisin Kikka

ReuHa
Paakaupunkiseudun harvinaiset reumasairaat
pks.reuha@gmail.com
https://www.facebook.com/PksReuHa
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Loyda harvinaiset vertaistukijat

Haluatko keskustella samaa sairautta sairastavan kanssa? Voit ottaa yhteyttéd vapaaehtoisiin, koulutettuihin

vertaistukijoihin. Yhteydenotot ovat luottamuksellisia. Vertaistukijat toimivat diagnoosiryhmittéin.

Aikuisen Stillin tauti

Tapio Mikkonen
040 553 5027
tapio.mikkonen@
suursaimaa.com

[/
Sairastuin 25-vuotiaana hankalaoireises-
ti. Olen nyt yli 60-vuotias. Sairaus on

ollut lasna monessa elamanvaiheessa,
myos lapsiperheen arjessa.

Behcetin oireyhtyma
Taina Laine

~ 040734 4967
| tailai.fi@gmail.com

]
-

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

Dermatomyosiitti

Anna-Kaarina Kairamo
050 560 5315
ak.kairamo@gmail.com

Sairastuin 2018. Selvisin siita, ja nyt
haluan tukea kohtalotovereitani. Olen
paljon toiminut niin nuorten kuin
varttuneempienkin parissa. Ota yhteytta.

EGPA

. |

Saila Aurinko
041 725 2335
. == saila.aurinko@gmail.com

i

EGPA-diagnoosini sain vuonna 2005.
Vertaistukijana olen toiminut vuodesta
2014, myos muita vaskuliitteja sairasta-
ville. Lisaksi toimin ReuHan ohjaajana.
Odotan yhteydenottoasi.

Vertaistukijoiden peruskurssi elokuussa

Jarjestdmme ihka oman harvinaisia reuma- ja muita tule-sairauksia
sairastavien vertaistukijoiden peruskurssin viikoilla 34-36 iltakurssina
teamsissa. Tarkempi ohjelma valmistuu kesakuussa.

Koulutus on osallistujille maksuton, eika se viela velvoita mukaan tuloa
toimintaan. Kurssin aikana voi miettia, milla tavalla haluaa toimia vertais-
tukijana: valtakunnallisesti, jolloin yhteystiedot ovat mukana esimerkiksi
Harvinaisia-lehdessa tai omassa yhdistyksessa.

Koulutuksen kesto on noin 15 tuntia, joka koostuu teams-tapaamisista
ja erilaisista valitehtavista. Teemoina on harvinaisuuden haasteet, mo-
nimuotoinen vapaaehtoistoiminta ja vertaistukijan toimenkuva, miten
toimin vertaistukijana ja minkalainen vertaistukija olen seka vertaistuki-

jatoiminta kaytanndssa.

Kiinnostuitko? Ota yhteytta jaana.hirvonen@reumaliitto.fi
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Ehlers-Danlosin oireyhtyma

¥y Ul

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

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

N

| Arja Vuoni

. | 0405395054

EDS on rajoittanut eldamaani yli 30 vuotta.
Liike on laake ja luonto antaa voimaa.
Vertaistuki vahvistaa.

GPA

Maija Saaskilahti
040 070 8082
% maija.saaskilahti@lapha.fi

it

Olen saanut GPA diagnoosin 2009. Koen
elavani sairaudesta huolimatta taytta
elamaa. Sairautta on vaikea kesyttaa,
mutta se on mahdollista, yhdessa ymmar-
taen.

MCTD

Miia Vehvilainen
- vehmiia@gmail.com

Sain diagnoosin vuonna 2005. Valilla
sairauteni yllattdéa moninaisuudellaan.
Siksi on mukava kuulua laajempaan
porukkaan ja saada seka antaa vertaistu-
kea.



Polyarteritis nodosa

Anna Heikkinen
heikkinenanna83@gmail.
com

Olen saanut diagnoosin
2012. Ole rohkeasti yhteydessa, jos
haluat vertaistukea. Nautitaan pienista
iloista!

&1 Tapani Lammila
040 065 0188
lammilatapani@gmail.com

Sain diagnoosin -98 ja jain silloin
eladkkeelle. Sairauteni on melko moni-
muotoinen. Olen 75-vuotias ja asun
Eteld-Satakunnassa.

Relapsoiva polykondriitti

Helena Patja
040 503 9418
helena.patja@gmail.com

Olen sairastanut vuodesta -84, diagnoo-
sin saamiseen meni 19 vuotta. Olen viela
osittain mukana ty6elamassa. Harrastan
aktiivisesti lilkuntaa. Ota rohkeasti
yhteytta.

Takayasun artriitti

Mailis Suhonen

8 041364 8499

: mailis.suhonen@gmail.
com

Sain Takayasun arteriitti -diagnoosin
v.2008. Harrastuksiini kuuluu vapaaeh-
toisty0 Vaskuliittiyhdistyksessa vuodesta
2013 alkaen. Jos kaipaat tukea sairautesi
kanssa, ole yhteydessa!

Systeeminen skleroosi
(skleroderma)

Ulrika EkIof
040 576 4182
ulrika.s.eklof@gmail.com

Oleikojuuri s-:';\anut diagnoosin? Onko
joku muu asia, jota mietit? Puhun
mielellani kanssasi! Olen paivat tyossa,
joten laita tekstiviesti, niin sovitaan aika
keskustelulle.

Har du nyss fatt diagnos? Ar det nédgon-
ting annat du funderar pa? Pratar garna
med dig.

Hanna Rantaharju
040 704 0174
(tekstiviesti)

Olen 46-vuoctias ja sairastan Raynaudia ja
systeemistéd skleroosia. Diagnoosini on
tuore. Autan mielelléni juuri diagnoosin
saaneita kasittelemaan uutta eldamanti-
lannetta. Minut tavoittaa parhaiten
tekstiviestilla. Sovitaan sitten aika
juttelulle

: Jari Vaananen
050 313 3853

I j.h.vaananen@gmail.com

Sain diagnoosin systeeminen skleroosi
vuonna 2011, joten sairaus on tullut jo
hyvinkin tutuksi minulle. Mielellani
juttelen kanssasi sairauteen liityvista
asioista.

www.harvinainenreuma.fi

SLE

Johanna Liukko

040 032 2122
(tekstiviesti)
the.johanna.liukko@gmail.
com

SLE-diagnoosin sain 1990. Se on
kehittynyt monimuotoisemmaksi
vanhemmiten. On tullut myos liitdnnais-
sairauksia. Olen nyt 58-vuotias. Laheta
viestia ja sovitaan jutteluaika.

Kikka Myllys
050 309 8261

NG kirsi.myllys@iki fi
RS\

Olen elanyt SLEn ja Sjogrenin kanssa yli
30 vuotta. Mottoni on "opin tuntemaan
sairauteni hyvin ja elén sen jalkeen
normaalia eldamaa”. Soitatko iltaisin,
paivisin vastaan vain tydpuhelimeen.

Tarja Raiha

+ EDS

<+ Hemipleginen migreeni
040 412 9120
tararaiha@gmail.com

I L""' !"rua 4

»

Olen aktiivisesti mukana monessa eri
vapaaehtoistoiminnassa. Nautin siita
suunnattomasti. Rakkaimpia harrastuksia-
ni ovat kasity6t, etenkin lankojen kasvivar-
jays, ristipistot ja askartelu.

Kiinnostaako sinua I&dhted vapaaehtoiseksi
vertaistukijaksi?

Ole yhteydessa:
Jaana Hirvonen
jaana.hirvonen@reumaliitto.fi

Lisaa koulutettuja harvinaisia vertaistukijoita 16ydat Reumaliiton sivuilta

Loyda vertaistukija -palvelusta. Paaset sinne kirjoittamalla hakukenttaan:
Reumaliitto Léyda vertaistukija.
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Tavoitimmehan sinut?

Pida yhteystietosi ajan tasalla!

Yhteystietojen ajantasaisuus on tarkeaa tiedonkulun takaamiseksi.

Vadraan postiosoitteeseen toimitettu Harvinaisia-lehti ei palaudu meille, joten emme saa tietoa
virheellisista yhteystiedoista. Meille aiheutuu siita myds turhia kuluja. Sen vuoksi on tarkeaa, etta
muistat ilmoittaa muuttuneet osoitetietosi.

Harvinaisia-lehden liséksi lahetamme aika ajoin tiedotteita myds sahkdpostitse, esimerkiksi verk-
koluennoista tai alueellisista tapaamisista. Jos et ole saanut kevatkaudella tiedotteitamme, mut-
ta haluat ne jatkossa, niin ilmoita meille toimiva sahkdpostiosoitteesi. Liséksi on hyva aika ajoin
varmistaa, ettei postilaatikkosi ole taynna. Silloin se ei ota vastaan uusia sahkdposteja, emmeka
[@heta postia mydhemmin uudestaan.

Voit ilmoittaa muuttuneet tietosi ensisijaisesti sahkdpostitse
harvinainenreuma@reumaliitto.fi




