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Helpotusta,
haasteita ja tukea

Kun Henna Painilaisella todettiin Ehlers-Danlosin oireyhtymd, koko
perheen eldmd muuttui. Puoliso Janne Painilaiselle oli kuitenkin
selvad, ettd hdn pysyisi vaimonsa rinnalla niin yld- kuin alamdissa.

Mika helpotus! Vuosien epatietoisuus
oli vihdoin ohi, kun Henna Paini-
lainen, 39, sai kolme vuotta sitten
diagnoosin. Han sairasti harvinaista
Ehlers-Danlosin oireyhtymaa. Se
selitti jo yli parikymmenta vuotta
kestaneet nivelkivut ja voimakkaan
uupumuksen.

"0lin valtavan huojentunut, kun
sain diagnoosin. Koska olin jo vuosia
ravannut laakarissa eikd mitaan oltu
ldydetty, olin ajatellut, etta paassani
saattaisi olla jotain vikaa", Henna
kertoo.

My6s Hennan aviomies Janne Pai-
nilainen, 40, oli helpottunut uutises-
ta. Han oli jo pitkdén joutunut seu-
raamaan vieresta vaimonsa raskasta
kamppailua jatkuvasti pahenevien
kipujen kanssa.

"Oli hyva saada Hennan kipujen
aiheuttajalle vihdoin nimi. Vaikka se
ei vienyt kipuja pois, se helpotti sai-
rauden kanssa elamista.”

Mieluisa tyo jai

Diagnoosin saamisen hetkella Henna
voi jo todella huonosti. Koska kovat
nivelkivut vaivasivat niin kasissa kuin
jaloissa, hanen oli pakko jattaa rakas
hammashoitajan tyonsa ja jaada
kotiin.

Perheen 12-vuotias bolognese Muru
tuo iloa vaikeisiinkin hetkiin.

Henna, Janne ja Joonatan Painilainen asuvat Nokialla. Liséksi perheeseen kuuluu Jannen kaksi tytarta aikaisemmasta
avioliitosta.

"Olin kuvitellut, etta jatkaisin ham-
mashoitajana elakeikaan asti. Oli
valtava pettymys, kun jouduin lopet-
tamaan tyot.”

Kotiin jaaminen oli Hennalle kaik-
kea muuta kuin helppoa. Mieluisa
tyo oli rytmittanyt elamaa mukavasti.
Lisaksi han oli pystynyt sen myota
osallistumaan perheen elattamiseen.

"Talla hetkella pystyisin tekemaan
kevytta toimistoty6ta, mutta sellaista
en ole onnistunut ldytamaan. Halu
paasta takaisin tybelamaan on suu-
ri.”

Hennan paivat kotona kuluvat vaih-
televasti. Hyvina péivina han pystyy
edelleen kdymaan kaupassa, laitta-
maan ruokaa ja tekemaan muita koti-
téita. Huonoina paivind mika tahansa
pienikin askare taas saattaa tuntua
taysin ylitsepadsemattomalta.

"Pelkastaan imuroiminen voi olla
taysin mahdotonta.”

Henna suree myos sitd, ettei pysty
taysilla osallistumaan heidan seit-
semanvuotiaan Joonatan-poikansa
elamaan. Joonatan on innokas jalka-
pallofani, jonka paivat pyorivat vauh-
dikkaan harrastuksen ymparilla.

"Kuljetukset treeneihin ja kotitreenit
jaavat kokonaan Jannen vastuulle.”

Huono hetki koetteli

Koska sairaus aaltoilee, myods Hen-
nan suhtautuminen siihen vaihtelee.
Hyvina paivina han tulee sen kanssa
helposti toimeen, mutta huonoina
paivina se nostaa pintaan tummem-
pia savyja.

Hennalle on jaanyt mieleen erityi-
sen kehnosti kulunut paiva reilun
vuoden takaa. Han oli siihen aikaan
viela tehtaassa toissa ja kdvellyt koko
paivan raskailla turvakengilla. lllalla
koko keho oli kivusta kankea, eika
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han pystynyt enda kunnolla liikku-
maan.

Yolla Hennalla oli vaikeuksia paas-
ta sangysta ylos kdymaan vessassa.
Jannen oli pakko tulla auttamaan
hanta. Hennalle iski toivoton olo, etta
han ei pystynyt tekemaan enaa mi-
taan omin avuin.

"Koin, etta minusta oli tullut pel-
kastaan taakka Jannelle. Tokaisin,
etta ei sinun ole pakko olla minun
kanssani, jos tama kaikki on liilkaa”,
Henna kertoo.

Sina yona tunteet ja ajatukset
myrskysivat Hennan mielessa. Oliko
hanesta enaa kenellekaan hyotya?
Jaksaisiko aviomies rinnalla, jos ha-
nen kuntonsa viela huonontuisi?

Taloushuolet painoivat

Myds Janne muistaa oiset tapah-
tumat ja Hennan tuskaiset sanat.
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Hanelle oli kuitenkin itsestaan selvaa
pyrkia auttamaan tata parhaansa
mukaan.

"En ole koskaan kokenut Hennaa
taakkana. En ole myoskaan koskaan
ajatellut jattaa hanta sairauden takia.
Huonoina hetkina yritan olla tuke-
massa.”

Janne kuitenkin myoéntaa, etta per-
heen elatusvelvollisuuden jadminen
h&nelle on tuonut paljon stressia. Ra-
hoja on ollut entista vaikeampi saada
riittAmaan.

Koska Janne tydskentelee raken-
nusalalla, han pystyy halutessaan
tekemaan pitempia tyopaivia. Talous-
huolien takia han esimerkiksi teki
viime kesana vahan aikaa 17-tuntisia
tyOpaivid. Kun vapaa-aikaa ei jaanyt
ollenkaan, vasymys alkoi painaa.

"Toissa kirosin ja parrasin valilla
oman uupumukseni takia. Kun tulin
kotiin ja ndin Hennan kivut, ajatukset
kuitenkin havisivat nopeasti.”

Janne on myds halunnut saastaa
Hennaa taloudellisilta huolilta. Koto-
na han ei halua kovin usein puhua ra-
ha-asioista. Pariskunnan harvat riidat
ovat kuitenkin liittyneet juuri rahan
kayttoon.

"Silloin on kayty lapi esimerkiksi
sita, mihin rahat ovat oikein men-
neet. Sellaisia riitoja ei meilla ollut
ennen Hennan sairastumista”, Janne
kertoo.

Avun pyytaminen
voi olla vaikeaa

Tarkkaa kotitoiden jakoa Hennalla ja
Jannella ei ole koskaan ollut. Yleensa
se on tehnyt, joka on ehtinyt ja jak-
sanut. Ruoanlaiton he ovat pyrkineet
jakamaan suurin piirtein tasan.

Hennan sairastumisen myo6ta Jan-
ne on kuitenkin joutunut ottamaan
entistd enemman vastuuta monista
kotitdista. Esimerkiksi imurointi ja
kasvisten pilkkominen jaavat yha
useammin hanen vastuulleen.

"Pyrin auttamaan Hennaa aina,
kun han pyytaa.”

Avun pyytaminen ei ole kuitenkaan
Hennalle helppoa. Han ei halua, etta
Janne ajattelee, etta han pyytaa apua
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Hennan sairauden oireet vaihtelevat paljon. Hyvind pdivind kasvisten pilkkomi-

nen kay haneltd helposti, huonoina péiving kivut estévét sen.

vain siksi, ettei hanta itsedan huvita
tehda jotakin. Siksi han saattaa jos-
kus imuroida tai pilkkoa jotakin sil-
loinkin, kun kasiin sattuu hirveasti.

"Minun on kauhean vaikeaa myén-
taa, etten kykene tekemaan jotakin.
Joskus toivoisin, etta Janne kysyisi
vield useammin, tarvitsenko apua.
Muuten minulle tulee olo, etta olen
aina pyytdmassa apua.”

Toiveena
vertaistukitapaamisia

Tulevaisuudessa Henna haluaisi
Jannen ja Joonatanin mukaan Eh-
lers-Danlosin oireyhtymaéa sairasta-
vien kuntoutukseen ja vertaistuki-
tapaamisiin. Han haluaisi, ettd muu

8

perhe oppisi ynmartamaan sairautta
viela entistd paremmin. Koska sai-
raus ei ndy mitenkaan ulospain,
terveiden inmisten voi olla vaikea
ymmartaa sen aiheuttamia oireita,
kuten voimakasta uupumusta.

"Voin esimerkiksi olla taysin poikki
tunnin fysioterapiakaynnin jalkeen.
Tiedan, etta Jannen on vaikea ym-
martaa, mista se oikein johtuu.”

Lisaksi Henna toivoo, ettd muut
perheenjasenet paasisivat tapaa-
maan muita Ehlers-Danlosin oireyhty-
maa sairastavia ihmisia.

"Haluaisin luoda kaikkiin uskoa sii-
hen, etta me parjaamme. Kun muut-
kin selviavat vaikeissa tilanteissa,
mekin selviamme.”

Teksti: Jaana Hirvonen * Kuva: Marjaana Malkamaki

Ehlers-Danlosin oireyhtyma
— monimuotoinen sidekudossairaus

Ehlers-Danlosin oireyhtyma (EDS)

on perinndllinen, monimuotoinen
sidekudossairaus, jossa kollageenin
muodostuminen on hairiintynyt. Siita
seuraa sidekudoksen rakennevika ja
hauraus kudoksissa, jolloin kudos ei
kesta rasitusta tai palaudu normaa-
listi. Seurauksena voi olla nivelten yli-
liikkuvuutta ja sijoiltaan menoja seka
ihon venyvyytta ja haurautta. Lisaksi
poikkeavuutta voi olla sydamen,
keuhkojen verenkierron, suoliston,
virtsateiden, lihaksiston seka auto-
nomisen hermoston toiminnassa ja
rasituksesta palautumisessa riippuen
sen alamuodosta.

Vuonna 2017 julkaistiin EDS:n uudet
luokittelukriteerit. Alamuotoja nimet-
tiin 13, mutta viidessa vuodessa niita
on tullut muutama lisaa. Tavallisim-
mat EDS:n muodot ovat hypermobiili
eli yliliikkuva, klassinen ja vaskulaa-
rinen muoto. Oireyhtymaan liittyvat
rakenneviat johtuvat geenimutaati-
oista. Jokaiseen alamuotoon liittyy
oma geenimutaationsa. Suurin osa
niistd on jo tunnistettu. Ainoastaan
hypermobiilia EDS:44 aiheuttavaa
mutaatiota ei tunneta.

Eri alamuotojen diagnosointi perus-
tuu oireisiin ja kliiniseen arvioon,
sukutaustaan seka geneettisiin tutki-
muksiin, jotka voivat selkeyttaa diag-
nostiikkaa, koska oireet voivat olla eri
tautimuodoissa paallekkaisia.

Hoito on oireenmukaista. Kivun ja
litdnnaissairauksien hoito on tar-
keaa. Fysio- ja toimintaterapialla
pidetaan toimintakyky mahdollisim-
man hyvana. Tarvittaessa kaytetaan
niveltukia ja muita apuvalineita.
Kaikissa toimenpiteissa on otettava

huomioon mahdolliset poikkeavuudet

sidekudoksessa ja elintoiminnoissa,

kudosten huono paranemistaipumus,
verenvuotoriski ja tulehdusalttius.
EDS:aa sairastavat voivat olla poik-
keuksellisen herkkia lddkeaineille, ei-
vatka paikallispuudutteet valttamatta
toimi tavanomaisesti.

Samaa tautimuotoa sairastavien va-
lilla voi olla suurta vaihtelua oireissa
ja niiden voimakkuudessa. Yksiléta-
sollakin toimintakyky voi vaihdella
saman paivan aikana. Koska uupu-
mus- ja vasymisoireet ovat varsin ylei-
sia, on tarkeaa ottaa huomioon omat
voimavarat ja opetella palautumaan
kuormitusta tuottavien tilanteiden
jalkeen.

www.harvinainenreuma.fi

EDS:n vaskulaarinen muoto on va-
kavin ja voi uhata henkea, jos siina
ilmaantuu elinvaurioita tai kudosre-
peytymia. Muut EDS:n muodot eivat
yleensa vaikuta elinian odotteeseen,
vaikka ne vaikuttavat muutoin ela-
manlaatuun.

Liséatietoa EDS:sta Ioydat esimer-
kiksi harvinainenreuma.fi -sivus-
tolta Ioytyvasta Harvinaisia-lehden
numerosta 2/2017 ja Suomen Eh-
lers-Danlos -yhdistyksen kotisivuilta
ehlers-danlos.fi seka sivustolta
ehlers-danlos.com.

Uusi
EDS-kortti ilmestyy
maaliskuussa.
Lisatietoa loydat
sivulta 15.
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Teksti: Hanna Vilo = Kuvat: Tapio Mikkosen kotialbumi ja Matias Honkamaa

Sairaus
e1 ole mork

Tapio Mikkonen sairasti aikuisten Stillin tautia jo siind vaiheessa,
kun hdnen poikansa Sampsa syntyi. Sekd isdn ettd pojan mielestd
sairaus on hitsannut heiddit tiiviisti yhteen. Nyt he kertovat, miten

pitkdaikaissairaus on vaikuttanut perheen eldmdadan.

Tapio Mikkonen, 63

"Sampsa oppi parjaamaan
jo nuorena”

Olin vain 25-vuotias, kun sairastuin
Stillin tautiin. Sen takia vointini oli hy-
vin aaltoileva. Valilld minulla oli hyvia
ja valilld huonoja jaksoja. Huonoina
aikoina minulla saattoi joka ilta nous-
ta yli 40 asteen kuume monen viikon
ajan. Kun tauti oli todella paha, saa-
toin joutua olemaan sairaalassa jopa
useita kuukausia.

Kolmekymppisend menin naimisiin
jo ennen sairastumista tapaamani
tyttdystavan kanssa, ja samana
vuonna saimme esikoistyttdremme.
Kuopuksemme Sampsa syntyi kolme
vuotta mybhemmin.

Vain kuukausi Sampsan syntyman
jalkeen minulla alkoi taas pahene-
misvaihe, ja jouduin kahdeksi kuu-
kaudeksi sairaalaan. Tuntui todella
ikavalta joutua niin pian eroon pie-
nesta lapsesta.

Kun paasin takaisin kotiin, Samp-
sa ei tietenkaan tunnistanut minua.
Minusta naytti jopa, ettd han yritti
heristda minulle pienta nyrkkiaan.
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Onneksi valimme lahenivat nopeasti,
kun lepailimme vierekkdin samassa
sangyssa.

Molemmat lapseni tottuivat siihen,
etta olin aina valilla pitkia aikoja
sairaalassa. Kun he kavivat minua
katsomassa, Sampsa rakasti leikkia
sahkosaatoisella sangylla. Kerran
han nosti ja laski sitad niin monta ker-
taa, etta koko koneisto meni jumiin.

Kun Sampsa oli kolmevuotias, jou-
duin jddmaan kokonaan pois tyoela-
masta sairauseldkkeelle. Kortisoni-
laakkeet olivat aiheuttaneet minulle

osteoporoosin, minka takia selkani-

kamani oli painunut pahasti.
Uskon, etta kotona olemiseni oli

lasten kannalta hyva juttu. Kun he
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tulivat koulusta, olin paikalla eika
heidan tarvinnut olla yksin. Kotona
emme koskaan puhuneet sairaudes-
tani dramaattisessa savyssa. Se oli
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osa perheemme normaalia elamaa,
ja sen kanssa elettiin aina tilanteen
mukaan. Esimerkiksi kovin tarkkoja
lomasuunnitelmia emme pystyneet
koskaan tekemaan, silla minun voin-
tini saattoi muuttua hyvinkin nopeas-
ti. Jos jokin suunnitelma peruuntui,
yritimme aina keksia jotain muuta
hauskaa tekemista.

Paallepain Sampsa ei tuntunut
kovin paljon ajattelevan sairauttani,
mutta ilmeisesti se kuitenkin huoles-
tutti hanta. Kun han ekaluokkalaise-
na paasi koulun kanssa tutustumaan
Olavinlinnaan, han kavi heittdmassa
pihalla olevaan toivomuskaivoon
lantin ja toivoi, etta isa paranisi
sairaudesta. Kun han kotona kertoi
asiasta, en osannut vastata mitaan.
Hammennyin, silla tiedan, etta en voi
koskaan parantua sairaudesta.

Sampsa on myds aivan nuoresta
asti pelannut jaakiekkoa. Koska olen
ollut kotona, olen pystynyt kuskaa-
maan hanta harrastukseen ja ole-
maan mukana huoltojoukoissa.

Kun Sampsa oli 15-vuotias, minulla
oli taas kerran pahenemisvaihe, ja

jouduin olemaan pitkdan sairaalassa.

Silloin h&n péaési treeneihin joukku-
een muiden vanhempien kyydissa.

Mybéhemmin muut vanhemmat
sanoivat, ettd Sampsasta huomasi,
ettd han oli hyvin surullinen, kun olin
poissa kotoa. Maalivahtina hanen
pelipaikkansa oli luonnostaan muita
yksinaisempi, mutta silloin hanen
yksinadisyytensa korostui viela enti-
sestaan.

Luulen, etta sairauteni vaikutti
myos Sampsan murrosikaan. Han
ei koskaan kapinoinut tai paiskonut
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ovia. Sen sijaan han oppi parjaamaan
ja olemaan omatoiminen jo nuorena.

Stillin tautia paljon suurempi shok-
ki oli, kun kahdeksan vuotta sitten
sain aivoinfarktin. Silloin tiedostin
vahvasti, etta elama ei ole mikaan
itsestadnselvyys.

Infarkti tietysti aiheutti huolta koko
perheelle, mutta se myds yhdisti
meitd. Sen jalkeen olemme lisdnneet
yhteydenpitoa ja viettdneet entista
enemman aikaa yhdessa.

Nykyaan Sampsa asuu Kuopiossa.
Soittelemme ja pidéamme saanndol-
lisesti yhteytta. Lomillaan han tulee
usein kesapaikallemme Saimaan
saareen auttamaan polttopuun teos-
sa ja muissa kunnossapitohommissa.
On kiva saada apua, kun yksin en
pysty tekemaan laheskaan kaikkea.

Sampsa Mikkonen, 29

"Sain elaa normaalia
pienen pojan elamaa”

Kun olin pieni, kavimme koko perhe
katsomassa isaa sairaalassa. Kay-
tavilla kulki ihmisia erikoisen nakoi-
sissa vaatteissa, ja joka paikassa
leijaili kasidesin tuoksu. Kokemus oli
samaan aikaan seka pelottava etta
hyvalla tavalla jannittava.

Isa otti meidat iloisena vastaan.
Yhdessa leikimme ja hassuttelimme.
Sain myods sydda isan jalkiruoan, kos-
ka se naytti niin hyvalta. Suurimman
osan lapsuudestani ja nuoruudestani
isa oli kuitenkin kotona. Kun tulin
koulusta, isa oli vastassa ja laittoi jo-
tain valipalaa.

Isa oli my6s paljon mukana jaa-
kiekkoharrastuksessani. Han toimi
joukkueeni johtajana, kuskasi minua
harjoituksiin ja oli muutenkin mukana
hallilla. Lisaksi isa oli usein mukana
kiekkoleireilla, kuten maalivahtilei-
rillda Turussa. Silloin yévyimme &idin
siskon luona. Yhteiset kokemukset
lahensivat meita paljon. Jos isé olisi
ollut terve ja tydeldamassa, han olisi
saattanut jAada etdisemmaksi.

Vaikka ymparilla olevat ihmiset
saattoivat valilla voivotella isén sai-
rautta, kotona siita ei koskaan tehty
numeroa. Isa on aina osannut ottaa
sen osana tavallista elamaa. Siksi
siitd ei koskaan tullut moérkda, josta
ei olisi saanut puhua.

Aiti ja isé my&s hoitivat arjen ti-
lanteet fiksusti ja viisaasti niin, etta
heidan huolensa eivat tarttuneet
minuun. Sain elaa normaalia pienen
pojan elamaa.
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Vaikka isa ei kaynyt toissa, en
muista, etta olisimme olleet erityisen
koyhia. Meilla oli kaikkea, mita tarvit-
simme. Siskollani ja minulla oli myds
mieluisia harrastuksia. My6hemmin
olen kuitenkin ymmartanyt, etta aiti
on usein joutunut hoitamaan tyon,
lapset ja kodin kokonaan yksin. Sen
on taytynyt olla hyvin stressaavaa.

Eniten eldmamme erosi muiden
perheiden elaméasta varmaan siina,
ettd mitdan ei voinut kovin tarkasti
suunnitella etukateen. Emme esimer-
kiksi koskaan matkustaneet yhdessa
ulkomaille. Jos isan sairaus olisi pa-
hentunut reissussa, avun saaminen
olisi ollut haastavaa.

Kotimaassa teimme kuitenkin
pienia reissuja yhdessa, ja monena
kesana kavimme yhdessa esimerkik-
si Tykkimaen huvipuistossa. Joskus
Tykkimaen-reissut tosin peruuntuivat
viela lahtépaivan aamuna, kun isan
vointi huononi. Silloin keksimme aina
jotakin korvaavaa tekemista tai siir-
simme reissua hieman eteenpain.

Vanhemmat nakivat myos vaivaa,
etta siskoni ja mina paasisimme
nakemaan maailmaa. Paasin muun
muassa isan siskon perheen kanssa
pariksi viikoksi Intian Goalle.
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Kahdeksan vuotta sitten sain aidil-
ta pysayttavan puhelun. Isa oli saa-
nut aivoinfarktin ja joutunut sairaa-
laan. Silloin olin valtavan huolissani
isasta. Onneksi han toipui infarktista
hyvin.

Infarktin jalkeen olen miettinyt
molempien vanhempieni terveytta
paljon enemman kuin aikaisemmin.
Kumpikaan vanhemmistani ei ole
enaa kauhean nuori. Mietin, miten he
parjaavat kahdestaan kotona. Joka
kerta, kun aiti soittaa, ensimmainen
ajatukseni on aina, etta onko isalle
taas tapahtunut jotain.

Olen asunut kohta viisi vuotta Kuo-
piossa. Sen takia en nae Savonlin-
nassa asuvia vanhempiani yhta usein
kuin ennen. Lomilla kédyn kuitenkin
auttamassa heita varsinkin mokilla.
Teemme isén kanssa yhdessa met-
satoita ja piddmme paikkoja kunnos-
sa. Isan tydtahti on sairauden takia
aika hidas. Koska itse olen nuori ja
hyvakuntoinen, pyrin tekemaan t6ita
hanenkin edestaan.

Isan sairaus on opettanut minulle
rauhallisuutta, mukautuvuutta, jous-
tavuutta ja empatiakykya. En valita
pienista asioista, vaan olen kiitollinen
elamassani olevista hyvista asioista.

VERKKOLUENTOJA
kevaalla 2023

23.2. Sairastamisen merkitys eldmankulussa

Heli Tiirola, YTT, sosiaalityontekija
Luennossa kasitellaan sairastamisen mer-
kitystd sairastuneen ja l&heisen ndkdkul-
masta kokonaisvaltaisen ihmiskasityksen
valossa. llta antaa nakékulmia myds hyvan
elaman mahdollisuuksiin sairastumisesta
huolimatta.

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/SAIMER23

7.3.EDS
Kristiina Kokkonen, fysiatri

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/EDS-luento

14.3. Mita etuuksia ja palveluita
pitkdaikaissairas voi saada?

Risto Heikkinen, sosiaalityontekija

ilmoittautumislinkki: d 1
https://link.webropol.com/s/PALVELUT23 [=] e

29.3. Tunnetaidot hyvinvoinnin vahvistajana

Tarja Salmi, voimavaravalmentaja
Luennolla kuullaan, miten tunteet vaikut-
tavat ajatteluumme ja toimintaamme.
Kaymme lapi eri tunteita ja niiden merki-
tyksid, miten tunteet elavat kehossamme
ja mita ovat tunnelukot. Voimme oppia
tunnistamaan, saatelemaan ja hyédynta-
maan tunteitamme.

ilmoittautumislinkki:
https://link.webropol.com/s/TUNNETAIDOT

Verkkoluennoille ilmoittautuneille lahetetdan osallistumis-
linkki luentoa edeltavana arkipaivana.

Lopullinen lista kevaan verkkoluennoista julkaistaan

helmikuun alussa harvinainenreuma.fi -sivustolla ja
luennoista ldhetetddn tietoa myods postituslistalaisille.
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Teksti: Sirkku Ala-Peijari » Kuva: Fotolia

Tukea
kuntoutumiseen

Kela jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja harvinaisia
systeemisia sidekudossairauksia ja vaskuliitteja sairas-
taville aikuisille. Kurssien tarkoituksena on lisata arjen
hyvinvointia ja elamanhallintaa seka tarjota tukea oma-
hoitoon ty6- ja toimintakyvyn sailymiseksi.
Sopeutumisvalmennuskurssit toteutetaan ryhmamuo-
toisina 10 henkilon ryhmille. Kursseilta saat tietoa omasta
sairaudestasi terveydenhuollon ammattilaisilta, joiden
kanssa on myos yksilotapaamisia. Ryhman tuki on tarkea
osa kuntoutumista. Kurssit kestavat 10 vuorokautta ja jar-
jestetdan kahdessa viiden vuorokauden jaksossa.

Miten haet sopeutumis-
valmennuskurssille?

Hakeutuaksesi kurssille hoitavan laakarin pitaa kirjoittaa
B-lausunto, jossa han suosittelee sopeutumisvalmennus-
kurssille osallistumista. Lausunnosta pitaa selvita sairaus,
jonka perusteella haet kurssille. Siina pitaa myos kuvata
sairauden vaikutusta toimintakykyysi mahdollisimman
selkeasti ja konkreettisesti seka miksi sopeutumisvalmen-
nuskurssille osallistumista suositellaan ja mita sen avulla
tavoitellaan.

Lagkarin lausunnon lisdksi sinun pitaa tayttaa Kelan
harkinnanvaraisen kuntoutuksen hakemus (lomake
KU132) huolellisesti. Erityista huomiota kannatta kiin-
nittaa kohtiin, joissa pyydetaan kertomaan omin sanoin,
miten sairaus vaikeuttaa selviytymistasi tyossa, opiskelus-
sa ja arjen toiminnoissa seka mité apua saisit kurssilta.
Kuntoutuksen tavoitetta kannattaa myos miettia etuka-
teen ja kirjoittaa omat toiveet siita, miten osallistuminen
parantaa selviytymistasi eri tilanteissa. Kerro myos, mille
kurssille haet.

Toteutettavat kurssit 16ytyvat Kelan nettisivuilta taalta:
https://www.kela.fi/harvinaiset-sidekudossairaudet-so-
peutumisvalmennus.

Kursseja jarjestaa nelja kuntoutuskeskusta:
= |kifit Oy/Kuntoutus Apila, Kangasala
» Karjalohjan Kuntoutumiskeskus
* Kruunupuisto Oy, Punkaharju
* Kuntoutuskeskus Kankaanpaa/Kankaanpaan
Kangaspolku Oy

www.harvinainenreuma.fi

Sinulla voi olla oikeus myos Kelan jarjestdmaan mo-
niammatilliseen tai vaativaan yksilokuntoutukseen,
jos sairautesi on laaja-alainen ja siihen liittyy monia eri
ongelmia. Kuntoutuksesi saattaa vaatia yksilollisempaa
suunnittelua ja toteutusta. Naissa kuntoutusmuodoissa
ohjelma sisaltaa seka yksilollistad ettd ryhmamuotoista oh-
jelmaa, mutta painotus on yksildllisissa haastatteluissa,
keskusteluissa ja toiminnassa. Lisatietoa |0ydat taalta:
https://www.kela.fi/moniammatillinen-yksilokuntoutus tai
https://www.kela.fi/vaativa-laakinnallinen-kuntoutus

Laheta hakemus OmaKelassa

Tallenna hakemuslomake ja tarvittavat liitteet laitteellesi.
Jos hakemus ja liitteet ovat paperilla, voit ottaa niista
kuvan tai skannata ne. Kirjaudu OmaKelaan ja siirry
kohtaan Viestit. Valitse viestin aiheeksi kuntoutusmuoto,
jota olet hakemassa. Valitse tiedostot laitteeltasi ja paina
Laheta. Kun ldhetat hakemuksen OmakKelassa, sita ei tar-
vitse allekirjoittaa.

Voit lahettaa allekirjoittamasi hakemuksen liitteineen
myds postitse osoitteeseen Kela, PL 10, 00056 Kela.
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Ensimmaisia oireita Jarille tuli reilu
kymmenen vuotta sitten. Kasia paleli,
puristusvoima heikkeni ja kivut vai-
vasivat.

"Olin yolla niin kipea, etta valitin
unissani.”

Epailtiin rannekanavaoireyhtymaa,
molemmat kadet leikattiin, mutta sii-
ta ei ollut apua. Tuli lisda oireita. lho
kiristyi, nivelet jaykistyivat ja narasti.

"Muutuin kdmpeldommaksi. Ajatte-
lin, etta paikat ovat kipeina raskaasta
tyonteosta. Sarkylaakkeet eivat autta-
neet. Ei vaan tahtonut millaan menna
jakeluun, ettd parantavaa laaketta ei
ollut tarjolla.”

Vuonna 2011 Jarin sairaus sai
nimen. Diagnoosi oli maarittamaton
systeeminen skleroosi. Jari sai elake-
paatdksen 2012.

Terveend Jari ajatteli, ettd vertaistu-
ki on hopotysta. Han paasi diagnoo-
sin saatuaan sopeutumisvalmennus-
kurssille.

"Kun tulin kotiin, minulla oli pa-
rempi olo! Olin saanut tukea toisilta
samaa sairautta sairastavilta. Sen jal-
keen olen arvostanut vertaistukea.”

Syksylla 2013 Jari hakeutui Reu-
maliiton vertaistukihenkildiden kou-
lutukseen ja toimii edelleen vertais-
tukijana.

"Vastaan kysymyksiin ja annan
omia vinkkejani, ladketieteelisia neu-
voja en voi antaa, kun en ole 1aakari.
Voin puhua vain omista kokemuksis-
tani.”

Hengastyminen lisdantyy

"Hengastyn nykyaan hirvean helposti
ja vasyttaa. Onkohan tdma siita, kun
en tee mitaan?”

Nain Jari kysyi seurantakaynnilla
reumaldakariltéd vuonna 2019. Kaynti
johti kartoitukseen, jonka jalkeen
epikriisiin tuli merkinta, etta sepelval-
timot kauniisti auki! Sydanta tutkittiin
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hapessa

Jari Vidindnen, 60, juttelee maanldiheisesti
kutsumattomista vieraista, systeemisestd
skleroosista ja sen aiheuttamasta keuhko-
valtimoiden verenpainetaudista. Han
kertoo, mitd happihoitolaitteet merkitsevdt
hdnen hyvinvoinnilleen.

Teksti: Eeva Poyhonen * Kuvat: Tuuli Nikki

verisuonen kautta sydameen ohjatun
katetrin avulla. Diagnoosiksi varmis-
tui keuhkovaltimoiden verenpainetau-
ti. Siina keuhkovaltimoiden sisdinen
paine nousee haitallisen suureksi.
Suorituskykya arvioitiin kuuden mi-
nuutin kavelytestilla.

"Kolmen minuutin kohdalla, lisaha-
pellakin, happisaturaatioarvoni tippui
alle 80 prosentin. Tavoite minun
kohdallani on, etta saataisiin pidettya
arvo 90 prosentissa - sekin on jo ha-
penpuutetta.”

Pitkaaikainen hapenpuute rasittaa
keuhkoja ja sydanta. Tutkimuksissa
todettiin, etta Jarin sydameen oli tul-
lut vajaatoimintaa. Jari ei jarkyttynyt
diagnoosista.

"Olin hankkinut tietoa ja osasin
itsekin arvella, mista voisi olla kyse.
Diagnoosi oli helpotus. Tiesin nyt,
missa mennaan. Sairaalassa hoitaja
halusi jutella, miltéd paakopassani
tuntuu téllainen vakava sairaus. Olen

Kellon Kiviniemen kalasatama on
Jarin lempipaikkoja ja Iyhyen matkan
pddsséa kotoa.

sinut sen kanssa, ettd minulla on
vakava pitkaaikaissairaus, en voisi
muutoin toimia vertaistukijana.”

Jatkuvaa happihoitoa

Jari on nyt saanut kayttéonsa happi-
rikastimen, kaksi erikokoista kannet-
tavaa happipulloa ja niiden taytt6a
varten sailion. Laitteet auttavat Jarin
arkea.

"Happirikastinta kaytan kotioloissa.
Se on matkalaukun kokoinen vekotin
ja toimii, kun laitan topselin seindan.
Se imee sisaansa huoneilmaa, pois-
taa siita typen suodatussailidssa ja
jattaa jaljelle hapen. Happi tulee let-
kun ja happiviiksien kautta.”

Jarin lilkkumisvapaus laajeni, kun
han sai happipullot ja kotisailion.

"Pystyn pitamaan sosiaalisia suh-
teita ylla, kun liikun kannettava pullo
matkassa.”

Laakari on maarittanyt Jarille sopi-
van virtauksen happipullosta. Noin
nelja kiloa painava pullo kestaa vuo-
rokauden. Pikkupullo kestaa seitse-
man tuntia.

"Minulla on lupa enemman rasittu-
essani saataa virtausta isommalle.
Kun kavelen vahankin pitempaa
matkaa, pistdn mielellani isommalle,
muuten menee lihakset hapoille ja pi-
taa pysahtya tasaamaan hengitysta.”




Kaytossa ei ole ollut mitdan hanka-
luutta. Ainut, mita on pitanyt opetella,
liittyy tayttoon.

"Taytan pullon hyvissa ajoin ennen
lahtda. Kotisailidssa nestemainen
happi on -183 asteista. Kostealla ke-
lilla saattaa tayttoventtiili jaatya auki
tai pullo jamahtaa kiinni venttiiliin.
Mutta, kun odottelee, niin jaatymison-
gelmat selviavat.”

Jari on huomannut, etta lisdhappi
pitéa vireystason parempana.

"Kaytan lisdhappea suurimman
osan ajasta eli noin 20 tuntia vuoro-

Lisdhappi mahdollistaa ulkoilun ja upeista maisemista nauttimisen.

kaudessa. Pystyn kdymaan saunas-
sa, suihkussa ja vessassa ilman. Voin
tehda pikkuhommiakin ilman lisahap-
pea, mutta huomaan sen sitten y6u-
nissa ja seuraavan paivan vasymyk-
sesta. Parempi kayttaa lisahappea,
joka tuntuu hengittdessa hyvalta.”

Hyvien ja huonojen
hetkien aaltoliike

Ennen keuhkovaltimoiden verenpai-
netautia Jari teki toita sen verran,
mitd elakepaatods antoi myoten.

"Tunsin itseni tarkeaksi, ettei tar-
vinnut jaada kotiin ja saatoin lahtea
toihin. Laakarilta kysaisin, jos laitan
elakkeen tauolle. Laakari sanoi eh-
dottoman ein.”

"Tama sairaus aaltoilee, valilla on
hyvia hetkié ja valilld huonompia.
Kylla sairaus etenee, ei siita paase
mihinkdan. Huonompaan suuntaan
mennaan. Minulla on skleroosi men-
nyt ruokatorveen ja koko ruoansu-
latuskanavaan. Maha toimii, miten
toimii. Joitain oireita voidaan hoitaa,
mutta mitédan parantavaa laaketta ei
ole.”

Jari antaa sairauden vaikuttaa
mahdollisimman vahan elamaan.

"Se toki vaikuttaa, sille en voi mi-
taan. Koetan valttda huomisen mu-
rehtimista. Siita ei ole hyotya.”

Hyvat ihmiset ymparilla

Jari on onnellinen, etta lapsilla me-
nee hyvin. Se antaa voimaa. Kun Jari
sairastui, uusperheen neljasta lap-
sesta kolme oli alle kymmenvuotiaita.
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"Minulle ei kaynyt silloin mieles-
sakaan, etta olisin kertonut heille
kaikkea sairaudesta. Piti vdhan suo-
dattaa. Nykyisin he tietavat tasmal-
leen, missd mennaan. Minusta tuli
muutama viikko sitten pappa. Vanhin
tyttareni sai pojan. Pitkaaikainen haa-
veeni toteutui, kun sain pitéa omaa
lapsenlastani sylissani.”

"Vaimolla on huolta muistisairaasta
aidistaan. Olen monta kertaa miet-
tinyt, pystynko tukemaan vaimoani
riittdvasti. Vaimo taas miettii, etta tu-
keeko han riittdvasti minua. Vaimolle
sairastumiseni on ollut alusta alkaen
raskaampaa kuin minulle.”

Jari ei ole salannut sairauttaan.

"Voin puhua sairaudestani ystavie-
ni kanssa kuin kysyisin, otatko maito
kahviin. Se on niin luonnollista. Mi-
nulla on hyvia ihmisia ymparillani.”

Jari tutustui Reumaliiton Aijévii-
konloppuna mieheen, jolla on sama
sairaus.

"Soitellaan ja kuulostellaan tois-
temme vointia ja vaihdetaan kuulumi-
sia. Olen saanut voimaa Reumaliiton
vertaistukihenkildiden tapaamisista.
Tuli hyva mieli, kun koronatauon jal-
keen taas tapasimme. Se oli minulle
lahja henkiselle puolelle.”

Haastattelun lopussa Jari kertoo
ihastelleensa tandan marraskuista
pakkasaamua.

"Puut olivat kuurassa ja toivat va-
loa. Oli jotenkin niin rauhallista. Siita
tuli seesteinen olo.”

Lisatietoa systeemisesta skleroosis-
ta loydat mm. edellisesta Harvinai-

sia-lehdesta.

Lyhyesti
keuhkovaltimoiden
verenpainetaudista

Keuhkovaltimoiden verenpainetauti
eli pulmonaaliarteriahypertensio
(PAH) on harvinainen pienten keuh-
kovaltimoiden sairaus. Keuhkoval-
timoiden seindmaét paksuuntuvat
ja suonet ahtautuvat asteittain

ja tukkeutuvat. Seurauksena on
keuhkoverenkierron vastuksen kas-
vaminen.

Keuhkovaltimoiden verenpainetauti
voi olla idiopaattinen (IPAH), jolloin
sen aiheuttaja on tuntematon. PAH
voi myos liittyd muihin sairauksiin
kuten systeemiseen skleroosiin.
Keuhkovaltimoiden verenpainetau-
din keskeisin oire on rasituksen
aikainen hengenahdistus. QOireina
voi olla myds vasymystd, huima-
usta, voimattomuutta, rintakipua
rasituksessa tai kumartuessa seka
pyértyminen.

Sairauden diagnostiikka, hoito ja
seuranta vaatii monialaista osaa-
mista. Se toteutetaan erikoissai-
raanhoidossa. Tutkimuksia tehdaéan
diagnoosin varmistamiseksi ja tau-
tiluokan maarittamiseksi.

Laédkehoito méadaritelldéan sairau-
den vaikeusasteen ja mahdollisen
perussairauden perusteella. Oma-
hoitoon kuuluu mm. infektioiden
ehkaisy (rokotukset), monipuolinen
ja sdédnndllinen liikunta, palautu-
minen ja lepo, monipuolinen ja ter-
veellinen ravitsemus, tupakoinnin
lopettaminen seké kohtuullisuus
alkoholin kaytdssa.

Lééke- ja omahoidon tavoitteena
on parantaa eldménlaatua, liséta
rasituksensietoa, vdhentaa oireita
ja hidastaa sairauden etenemista.
Jos PAH liittyy muuhun sairauteen,
perussairauden hyvéd hoito on tar-
keaa.

Marika Kiikala-Siuko, asiantuntija,
TtM, fysioterapeutti, Hengitysliitto
Lisatietoa:

Terveyskyla / Keuhkotalo

www.harvinainenreuma.fi
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Suomen Skleroderma-
yhdistys juhli Turussa

Vuonna 2007 perustettu Suomen Sklerodermayhdis-
tys jdrjesti jisenilleen 15-vuotisjuhlatapahtuman
8.-9.10.2022 Turussa Reumayhdistyksen tiloissa.
Tapahtumaan osallistui 20 jdsentd.

Puheenjohtaja Marjo Makela toivotti osallistujat tervetulleiksi lahes
400 jaseniseksi kasvaneen yhdistyksen juhliin. Avauksen jalkeen
kuulimme toimintaterapeutti Johanna Jokisen hyvan esityksen apu-
valineista. Saimme myds tutustua niihin ja hyvia vinkkeja kotiin vieta-
vaksi. Lounaan jalkeen tutustuimme ladkkeettomaan kivunhoitoon.
Osallistujat saivat myds hartiahierontaa, intialaista paahierontaa
seka jalka- ja parafiinihoitoa. Hoidoista tuli rentoutunut olo ja rupat-
telimme iloisesti.

Kahvitauolla kajautimme syntyméapaivalaulun yhdistykselle ja
nautimme syntymapaivakakusta. lltapaiva kului Martti Koiviston
hauskassa stand up -esityksessa. Han imitoi julkisuuden henkiléita
ja lauloi tuttuja musiikkikappaleita. Ensimmaisen paivan ilta paattyi
illalliseen.

Sunnuntain aloitti [aakari Saara Kortelainen kertomalla systeemi-
sestd skleroosista ja erityisesti siihen liittyvistd keuhkomuutoksista.
Toisena esiintyjana oli psykofyysinen fysioterapeutti Outi Pohjanjoki.
Hanen luentonsa kasitteli hengityksen vaikutuksia kehon ja mielen
nakdkulmasta. Kokeilimme hengitysharjoituksia myds kaytannossa.

On arvokasta, etta voimme tavata toisiamme ja vaihtaa kokemuk-
sia, silla sairautemme harvinaisuuden vuoksi tapaamme harvoin
vertaisiamme. TAma tilaisuus antoi siihen hyvan mahdollisuuden.
Opimme myds uusia asioita ja saimme kaytdnnoénlaheisia vinkkeja
arkeemme. Juhlatapahtumassa oli viihtyisa tunnelma ja osallistujat
antoivat myonteista palautetta.

ONNEKSI OLKOON MEIDAN OMA SUOMEN SKLERODERMAYHDISTYS - ME!
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