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Suomen Vaskuliittiyhdistys ry

Suomen Vaskuliittiyhdistys ry on Suomen Reumaliitto ry:n jasenyhdis-
tys ja se on perustettu vuonna 2013. Jasenia oli vuoden 2018 lopussa
130. Vuosittain Suomen Vaskuliittiyhdistys ry jarjestaa tapaamisia eri
puolilla Suomea jasenten toivomuksia kuunnellen. Yhdistyksen jase-
net saavat jasenkirjeitd vuosittain, joissa kerrotaan vaskuliittisairau-
teen liittyvista asioista, jasenten omia kuvauksia sairaudestaan ja tie-

toa kuntoutuksista.

Vaskuliittisairauksiin on saatavilla vertaistukea myos seuraavilla ta-
voilla: koulutetut vertaistukijat, erilaiset kuntoutusryhmat, yksilokun-
toutukset ja Facebook-ryhma vaskuliitti sekd diagnoosikohtaisia ryh-
mia. Liittymislomake ja luettelo jaseneduista seka lisatietoja vaskulii-

teista ja yhdistyksesta 16ytyy kotisivuilta www.vaskuliittiyhdistys.fi ja

yhdistyksen Facebook-sivuilta www.facebook.com/Vaskuliittiyhdis-
tys.

Vaskuliitit ovat autoimmuunisairauksiin kuuluvia harvi-

naissairauksia

Vaskuliitit kuuluvat autoimmuunisairauksiin. Autoimmuunisairauk-
sissa kehon oma immuunijarjestelma erehtyy ja alkaa kohdistaa hyok-
kdyksen mikrobien tai muiden tunkeilijoiden sijaan kehon omiin so-
luihin. Hyokkays voi kohdistua kehon eri osiin, jonka seurauksena voi

ilmeta sairaus tai hengenvaarallinen tila. (Haavisto 2013, 11.)

Osalla ihmisistd saattaa olla perinnéllinen alttius autoimmuunisai-
rauksien syntyyn. Myas liian hygieeninen elama lapsuuden aikana voi

altistaa autoimmuunisairauksille kuten allergioille. Lisaksi ulkoiset te-
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kijat vaikuttavat autoimmuuni-ilmiéon. Niiden arvellaan olevan bak-
teereita tai viruksia, mutta niiden vaikutus tunnetaan kuitenkin viela
huonosti. Autoimmuunisairauksia on monia erilaisia. Arvion mukaan
noin joka viidella ihmiselld on jokin autoimmuunisairaus. Naiset sai-

rastuvat selkedsti useammin kuin miehet. (Mustajoki 2017.)

Autoimmuunisairauksien oireita ovat koko kehon erilaiset oireet ja
kehon uupuminen, vaikka kohteena olisi vain tietty osa kehoa. Ne
saattavat esiintyd usein yhdessa toisten autoimmuunisairauksien
kanssa. (Haavisto 2013, 11.)

Yleisimpiin autoimmuunisairauksiin kuuluvat nivelreuma ja kilpirau-
hasen autoimmuunitulehdus. Melko yleisid ovat reumaattiset nivel-
ja sidekudossairaudet ja tyypin 1 diabetes. Harvinaisiin autoimmuu-
nisairauksiin kuuluu esimerkiksi autoimmuunihemolyyttinen anemia
ja verihiutaleidenautoimmuunisairaus. Mikali autoimmuunisairau-
teen liittyy valittomia oireita, voidaan kortisonivalmisteilla ja immuu-
nivastetta heikentavilld solunsalpaajilla hillitd oireita. Osassa autoim-
muunisairauksissa ei tarvita tulehdusreaktiota hillitsevaa laakitysta,
vaan voidaan hoitaa sairaudesta johtuvia oireita ja seuraamuksia.
(Mustajoki 2017.)

Autoimmuunisairauksiin ei talla hetkelld tunneta tutkimuksiin perus-
tuvaa ehkaisyd, mutta on todettu, etta lapsuudessa runsas altistumi-
nen maaperan bakteereille vahentaa allergioita ja autoimmuunisai-
rauksia. (Mustajoki 2017.)



Harvinaissairaudet

Vaskuliitti on kliinis-patologinen kuvaileva nimitys ryhmalle harvinai-
sia sairauksia, joille ovat ominaisia verisuonten seinaman tulehdus ja
vaurioituminen (Hietaharju, Pettersson, Nordstrom, Kdhara, Leivo,
Hernesniemi & Konttinen 2009, 27). Maaritelman mukaisesti sairaus
todetaan silloin harvinaiseksi, kun sita esiintyy korkeintaan viidella ih-
miselld 10 000 ihmista kohden. Harvinaisia sairauksia on tdman het-
kisen arvion mukaan noin 8000 erilaista maailmassa. Suomessa arvi-
olta noin 300 000 suomalaisella (6 % vaestostd) on jokin harvinainen
sairaus, vamma, oireyhtyma tai epamuodostuma. Harvinaissairaudet

ovat usein perinndllisid. (Harvinaiset sairaudet n.d.)

Harvinainen sairaus aiheuttaa yleensd monia ongelmia niin potilaille
kuin terveydenhuollolle, jonka vuoksi diagnoosi voi viivastyd, koska
sairautta ei tunnisteta. Kokemustiedon ja asiantuntijoiden l6ytami-
nen on hankalaa seka oirekuvat vaihtelevat samaa sairautta sairasta-
vien kesken. Harvoin tietoa on tarjolla omalla didinkielella. (Harvinai-

set sairaudet n.d.)

Vaskuliitit

Vaskuliitit ovat verisuonten, etenkin valtimoiden tulehdustiloja. Vas-
kuliittien syntymekanismia ei tunneta. Tulehduksen syyna on immu-
nologisia eli vasta-ainetuotantoon liittyvia reaktioita, joiden yksityis-
kohdat tunnetaan huonosti. Tulehduksen seurauksena verisuonten

seinamat vaurioituvat. (Mustajoki 2018.)

Vaskuliitit ovat harvinaisten sairauksien ryhma, johon kuuluu noin 15
eri tavoin ilmenevaa autoimmuunisairautta. Suurin osa vaskuliiteista
on harvinaissairauksia, muutamat hieman yleisempia. (Tervetuloa

Suomen Vaskuliittiyhdistyksen sivuille! n.d.)



Vaskuliiteille ei vield tunneta parannuskeinoa, mutta niiden hoito ke-
hittyy jatkuvasti. Sairauden kulku ja hoito ovat yksil6llisid. Diagnoosin
I6ytymisen jdlkeen tarkead on nopea ja tehokas hoito, jolla pyritdan
saamaan tauti oireettomaksi. (Tervetuloa Suomen Vaskuliittiyhdis-

tyksen sivuille! n.d.)

Diagnosointi

Sairauden tutkiminen aloitetaan yleisimmin oireiden perusteella eri-
koissairaanhoidossa. Jotta saadaan oikea diagnoosi, voidaan oireita
aiheuttavasta kudoksesta ottaa koepala. (Mustajoki 2018.)

Loydoksind voi olla suurentunut valkosolujen ja verihiutaleiden
maara seka kohonneet tulehdusarvot (lasko) ja C-reaktiivinen prote-
iini (CRP) ja mahdollinen anemia. (Mustajoki 2018.)

Mikali epailladn pienten suonten vaskuliittia, tehddan yleensa ANCA-
vasta-ainemaaritys. Erikoissairaanhoidossa suoritettaviin laborato-
riotutkimuksiin kuuluu lisdksi tumavasta-aineet, veren reumatekijat,
komplementit C3 ja C4 seka kryoglobuliinit ja tyvikalvovasta-aineet.
Nd&in voidaan maaritella tarkemmin, mika vaskuliitti on kyseessa. Li-
saksi tehdaan laajoja tutkimuksia, jotta voidaan sulkea pois infektiot
ja vaskuliittia muistuttavat tilat. (Vaskuliitit eli verisuonitulehdukset
n.d.)

Ladkehoito

Vaskuliittien hoidossa yleensa laakityksen rungon muodostavat glu-
kokortikoidit eli kortisonivalmisteet yksin tai yhdessa solusalpaajien
kanssa kdytettyina. Vaskuliittien hoidossa hyédynnetdan kortisonival-
misteiden anti-inflammatorisia (tulehdusta ja kipua lievittava) seka
immunosupressiivisia (puolustustuskykya lamaava) vaikutuksia. (Fri-
man 1995.)
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Joskus kortisonildakitys yksin on riittdva vaskuliittien hoidossa,
mutta systeemisissa nekrotisoivissa vaskuliiteissa joudutaan kayt-
tdmaan kortisonivalmisteiden ja solunsalpaajien yhdistelmaa.
Aiemmin tavallisin vakavien vaskuliittien hoidossa kaytetty solun-
salpaaja oli syklofosfamidi, joka alkyloi solun DNA:ta estden solun
jakautumista. (Friman 1995.)



Vaskuliittikyselytutkimus 2016-2017

Tehdyssa kyselyssa oli 37 kysymysta, useimmat niistd monivalintaky-
symyksia, joissa kartoitettiin vaskuliittiin sairastuneiden oireita, tutki-
muksia, diagnoosin saantia, laakitysta ja hoitoa. Kysymyksissa oli lo-
puksi kohta avoimet vastaukset, joihin vastaajilla oli mahdollisuus kir-
joittaa omia kommenttejaan.

Vastaajia oli 121, joista 32 miesta ja 89 naista.

Vastaajien ikdjakauma:

20% 25% 30%

18-29

30-39

40-49

50-59 25,62%

60-69 30.58%

70-79

80- 0%




Kyselyssa esiin tulleet vaskuliitit

Behcetin tauti (Behcetin oireyhtyma) 2%
Coganin oireyhtyma 2%
Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti 8%
EGPA (Churg Straussin oireyhtyma)

Essentiaalisen kryoglobulinemian vaskuliitti 1%
Granulomatoottinen polyangiitti GPA (We- 40%
generin granulomatoosi)

Henoch-Schéleinin purppura IgA 2%
Hypokomplementeeminen urtikaria 1%
Kawasakin tauti 1%
Mikroskooppinen polyangiitti 8%
Polyarteritis nodosa 4%
Takayasun arteriitti 8%
Temporaaliarteriitti/jattisoluarteriitti 8%
Muu: 15%

Diagnoosikohta Muu, 15 % sisalsi seuraavaa:
Aivovaskuliitti

Vascularis hypocomplementaemica

Aivovaskuliitin aiheuttamat multippelit aivoinfarktit.

Verisuonitulehdustauti suolistossa (vaskuliitti)

Alussa Cogan, talla hetkelld "MPO-positiivinen vaskuliitti"

Leukosytoklastinen vaskuliitti
Kyhmyvaskuliitti

Eosinofiilinen vaskuliitti ideopaattinen

Vasculitis urticariformis, kryopyriiniin liittyva jaksottainen oireyh-

tyma)

10
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Jaljempana on tarkasteltu kokemusperaisia vastauksia diagnoo-
sikohtaisesti, poikkeuksena kohtaan Muut tulleet vastaukset ovat

yhtena ryhmana.

Diagnoosin saaminen on nopeutunut vuosien kuluessa, kun tietoisuus

vaskuliiteista on lisdantynyt ja tutkimusmenetelmat kehittyneet.

Seuranta- tai turvakokeissa kdyddan diagnoosin saannin jalkeen alku-
aikoina useammin, myéhemmin kokeiden valinen aika voi olla pi-

dempi, kun sairaus on saatu oireettomaan tilaan (remissio).

Seuraavassa osiossa ”Diagnoosikuvaukset ja kyselyvastaus-
ten kokemusperdinen tieto” kasittelemme vaskuliittikysely-
tutkimukseen vastanneiden vastauksia. Kaikki vastaukset
ovat jokaisen henkilon omakohtaisia kokemuksia sairaudes-

taan.

Behcetin tauti

Behcetin tauti tunnetaan myos nimella Behcetin oireyhtyma. Beh-
cetin oireyhtymana, on verisuonitulehdus (systeeminen vaskuliitti),
joka esiintyy ihon ja limakalvojen seka nivelten, verenkierron, sil-

mien ja keskushermoston oireina. (Behcetin oireyhtyma n.d.)

Taudin oireita ndkyy yleensa iholla seka limakalvoilla, jonka vuoksi
tyypillisimpia oireita ovat toistuvasti esiintyvat haavaumat suun ja
sukupuolielinten alueella. Yleisia oireita ovat myds iho-oireet, silma-
tulehdukset, pdansarky, lihas- ja nivelkivut, vatsakipu sekd vasymys.
Harvinaisempia oireita ovat verisuonitulehdukset, joita esiintyy alle

10 prosentilla eurooppalaisista. (Oireet n.d.)

Hoidon tavoitteena on lieventaa limakalvoille ja iholle ilmaantuvia

haavaumia seka niiden aiheuttamia oireita. Haavaumia pystytaan
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aluksi hoitamaan lievissa tapauksissa paikallishoidoilla, jolloin kadyte-
taan erilaisia valmisteita kuten glukokortikoidia. Suun tulehduksen ja
haavaumien lieventdmiseen saattaa auttaa hyva suuhygienia, joka
voi vdhentaa bakteerikasvustoa suussa. Vaikeimmissa tapauksissa
kun paikallishoidot eivat riita, siirrytaan tablettihoitoon limakalvojen

haavaumien ja niveltulehduksien hillitsemiseksi. (Hoito n.d.)
Jaljempana diagnoosista kaytetdan nimea Bechet.

Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasitelldan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen Bechetid, eikd ole varmaa
tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta

esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkiléiden ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista kaksi henkiloa vastasi sairastavansa Bechetia.
Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia kokemuksia

sairaudestaan.

Diagnoosit Behcetin lisdksi

- refluksitauti, astma, osteoporoosi

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita

Yleisoireet

- vasymys, yleinen voimattomuus

Lihas- ja niveloireet

- lihas/nivelkipu

lho-oireet:

- ihottuma, ihomuutokset, kuten ihopurppura, kyhmyt
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Avoimet vastaukset

- jaloissa kyhmyruusu, rakkulat

Oireet nendssa, nielussa ja korvissa
- korvien soiminen, nenan tukkoisuus ja/tai nuha, kipu ja/tai
tulehdus poskionteloissa, kipu kielessa, suun limakalvon

haavauma

Silmédoireet

- kipua silmissa, valonarkuus

Avoimet vastaukset

- lasiaisen irtauma, reika tarkan ndaon alueella
Neurologiset oireet

- kyselyyn vastanneilla ei ollut neurologisia oireita
Hengitystieoireet

- hengitysahdistus ja/tai hengitysvaikeus, yskd, limaisuus
Ruoansulatusjarjestelman oireet

- narastys

Munuaisoireet

- kyselyyn vastanneilla ei ollut munuaisoireita

Syddamen ja verenkierron oireet

- kohonnut verenpaine, rytmihairiot

Muut oireet

Avoimet vastaukset
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- rakkuloita sukupuolielimissa, iho kuoriutuu sormenpaista ja
jalkapohjista

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia
Parhaimmillaan oikean diagnoosin sai alle kahden kuukauden si-
salla tutkimusten aloittamisesta. Toisella vastaajista oikean

diagnoosin varmistamiseen meni aikaa 3-6 kuukautta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% B0% 90% 100% 1109

tietokonetomografiatutkimus 0%
thorax (keuhkokuva) 0%

magnesttikuvaus

0%

anglografia / varjoainekuvaus (0%

kalkukuvaus / ultrassnikuvaus (0%

koeapala sairastuneesta
kudoksesta foc=

laboratorinen l6ydés veresta s0%

laboratorinen Iydas vitsasta D%
s0%

0%

ladkérin tekema haastattelu
muut tutkimukset, mitké? 100%

en osaa sanoa

Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa Behcetin vuoksi

O'l)i ﬂ_% 10_% 1 q‘% :n_% 3’9‘% ‘l(‘!% ';q‘q‘ 40_% tlﬂ_% ‘0_% qsq
alle 2 kuukauden valein 0%
5-6 kuukauden valein 0%
7-11 kuukauden vilein 0%

en kity seurantakokeissa 0%
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Kaynnit 1dakarin vastaanotolla Behcetin vuoksi
Toinen kyselyyn vastanneista kay ladkarin vastaanotolla 3-4 kuukau-

den valein ja toinen 7-11 kuukauden valein.

Oireeton jakso (remissio)
Kyselyyn vastanneista toisella tauti ei ole remissiossa, toinen kyse-

lyyn vastanneista ei osannut sanoa.

Kuntoutus
Kyselyyn vastanneista toinen oli hyédyntanyt yksilékuntoutusta ja so-
peutumisvalmennuskurssia. Han koki siitéd olleen apua melko paljon.
Vertaistuki

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 559

kuntoutusryhmaa

koulutettua vertaistukijaa

yhdistyksen tapaamisia 0%

muuta, mita? (max. 200
merkkia)

3
H

toimin itse vertaistukijana 0%

en ole kayttanyt vertaistukea 0%

Ty6elama tai opiskelu
Toinen kyselyyn vastanneista kertoo edelleen olevansa tyoelamassa

tai opiskelemassa.

Behcetin taudin vaikutukset arkeen
Kumpikin vastanneista kertoo, ettd Behcetin tauti vaikuttaa arjessa

selviytymiseen jonkin verran.
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Buergerin tauti

Buergerin tauti on verisuonien tukkotulehdus, joka aiheuttaa ve-
ritulppia keskikokoisiin ja pieniin valtimoihin. Toiselta nimeltdan
tadma valtimo- ja laskimotukoksia aiheuttava tulehduksellinen

tauti on thromboangiitis obliterans. (Buergerin tauti n.d.)

Yleensa taudin ensimmaisena oireena on liikkumisen yhteydessa
syntyva kipu, joka aiheuttaa katkokavelyd. Kipu johtuu verenkier-
ron vahentymisesta ja sen aiheuttamasta hapenpuutteesta ja-
loissa ja kdsissa. Kipuja saattaa tuntua alaraajojen lisdksi myo6s
ylaraajoissa, mutta lepotilassa kipu yleensa hellittaa. Oireet saat-
tavat edetd nopeasti, jolloin ne voivat aiheuttaa haavaumia tai
kuolioita sormissa ja varpaissa. Lisdksi saattaa esiintya tunnotto-
muuden ja pistelyn tuntemuksia, mikali hermot ovat vaurioitu-
neet. Pinnalliset laskimotukokset ovat yleisid taudinkuvassa.

(Buergerin tauti n.d.)

Ensisijaisen tarkeaa hoidon kannalta on tupakoinnin lopettami-
nen valittdmasti. Vahainenkin tupakointi lisdd sormien, varpai-
den ja raajojen menettamisen riskia. Lopettamisen vaikutukset
saattavat vaikuttaa erittdin suotuisasti jo pitkalle kehittyneissa
vaurioissa. Taudin hoidossa on kdytetty vaihtelevalla menestyk-
sella dareisverenkiertoa parantavia ja verisuonia laajentavia ladk-
keitd. Tulehduskipuldakkeiden ja immunosuppressiivisten tehok-

kuudesta ei ole ndytt6a taudin hoidossa. (Buergerin tauti n.d.)
Jaljempana diagnoosista kdytetddan nimea Buerger.

Kokemusperainen tieto
Kyselyyn vastanneista kukaan ei sairastanut Buergeria.
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Coganin oireyhtyma

Coganin oireyhtyma on harvinainen tulehdussairaus. Tulehdusta
esiintyy yleisimmin sisdkorvissa ja silmissa joista voi seurata naon
ja kuulon heikkenemista. Yleensa verisuonitulehduksen muutok-
sia esiintyy isoissa, keskikokoisissa ja pienissa laskimoissa. (Co-

ganin oireyhtyma n.d.)

Sairauden yleisoireita voivat olla kuume, uupumus seka painon
lasku. Tavallisimpia sairauden oireita ovat punaiset, kipeat ja va-
loherkat silmat sekd nakokyvyn heikentyminen joka voi johtua
sarveiskalvon tulehduksesta. Korvien soiminen (tinnitus) on myos
tavallinen oire ja kuulo voi sairaudessa heikentya pysyvasti. Myos
tasapainoelimen vaurioituminen on mahdollista ja siita saattaa
seurata huimausta, tasapainovaikeuksia sekd huonovointisuutta.
Verisuonitulehduksesta johtuvia oireita voi ilmeta sydamen- ja
verisuoniston alueella. Tavallisin sairauteen viittaava oire on
aorttaldppavuoto jonka lisaksi voi esiintya neurologisia oireita ku-
ten raajojen pistelya, tuntopuutoksia ja ruoansulatuselimiston oi-
reita. Oireina voi olla myos ihottumaa, limakalvojen haavaumia,

niveloireita ja lihaskipuja. (Oireet n.d.)

Sairautta hoidetaan oireenmukaisesti. Ensisijaisena hoitomuo-
tona kdytetaan glukokortikoidia. Silméan sarveiskalvon tulehdusta
hoidetaan lievemmissa tapauksissa paikallisesti kortisonitipoilla.
Vaskuliitti- ja sisdelinoireisiin kaytetaan glukokortikoidihoitoa
tablettimuodossa. Jos glukokortikoidit eivat tuo riittavia tuloksia
voidaan kokeilla myds muita immunosuppressiivisia lddkkeita,
kuten metotreksaattia, atsatiopriinia, siklosporiini A:ta ja syklo-

fosfamidia. (Hoito n.d.)
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Jaljempana diagnoosista kdytetdaan nimea Cogan.

Kokemusperdinen tieto
Tassa osiossa kasitelladn vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitannadissairaudet ovat voineet olla ennen Cogania, eikd ole varmaa
tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta

esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkiléiden ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista kaksi henkil6d vastasi sairastavansa Cogania.
Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia kokemuksia

sairaudestaan.

Diagnoosit vaskuliitin lisaksi

- Sjogrenin oireyhtyma, kilpirauhassyopa

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita

Yleisoireet

vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, laihtuminen

Avoimet vastaukset

- aivoinfarkti
Lihas- ja niveloireet

- lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus

lho-oireet

- ihottuma, ihomuutokset, kuten ihopurppura, kyhmyt

Oireet nendssa, nielussa ja korvissa

- kuulon heikkeneminen, korvien soiminen
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Avoimet vastaukset
- vaihteleva herkkyys korkeille danille (tuottaa kipua), tasa-

painohairiot

Silmaoireet
- kipua silmissa, nakohairioita ja/tai nakémuutoksia, kuten
hetkellinen sokeuskohtaus, valonarkuus, silmatulehdus
esim. sidekalvon-, kovakalvon- tai sarveiskalvontulehdus,

silmien verestys.

Neurologiset oireet
- halvausoireet, kuten kasvohalvaus tai halvaukset raajoissa,

huimaus, kouristus, aivohalvaus

Avoimet vastaukset

- tuntopuutokset iholla ympari kehoa kiertaen

Hengitystieoireet
- hengitysahdistus ja/tai hengitysvaikeus, hengityksen vinku-

minen, yska, ilmaisuus

Ruoansulatusjarjestelman oireet
- ummetus

Avoimet vastaukset
- refluksitaudin oireita mahdollisesti Iaakkeista johtuen,

muutoksia maksan biopsiassa

Munuaisoireet

- kyselyyn vastanneilla ei ollut munuaisoireita
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Syddamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot, rytmi-

héiriot, rintakipu

Muut oireet

Avoimet vastaukset
- sormien valkoisuus, huonovointisuus maksa-arvo-

jen kohotessa, inkontinenssi

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle kahden kuukauden si-
salla tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin varmistumisella
oli suuria eroja, kuukausista vuosiin. Toisella diagnoosin varmistumi-

nen kestiyli nelja vuotta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% 80% 90% 100% 110°
tietokonetomografiatutkimus
thorax (keuhkokuva)
magnesttikuvaus
angiografia / varjoainekuvaus

kaikukuvaus / ultradanikuvaus

koeapala sanastuneesta
kudoksesta

labor atorinen loydos veresta
laboratorinen lydds visasta
laakarin tekemd haastatteiu

mut tutkimukset, mitké?

en osaa sanoca 0%
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Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa Coganin vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% S0% 55%

5-6 kuukauden valein 0%
7-11 kuukauden vélein 0%

yli 12 kuukauden valein D%

en kdy seurantakokeissa 0%

Kaynnit l1dakarin vastaanotolla Coganin vuoksi
Molemmat vastaajista kdyvat ladkarin vastaanotolla, toinen alle kah-

den kuukauden valein ja toinen 7-11 kuukauden valein.

Oireeton jakso (remissio)
Toinen vastaajista ei osaa maaritelld onko sairaus talld hetkella

remissiossa, toisella sairaus on remissiossa.

Kuntoutus

Molemmat vastaajista kertovat kdyneensa kuntoutuksessa ja kokevat
siitd olleen heille erityisen paljon hyotya. He ovat kayttdaneet seuraa-
via kuntoutusmuotoja; yksilékuntoutus, fysio-, toiminta-, psykotera-

pia seka sopeutumisvalmennuskurssia.

Avoimet vastaukset
- lLaitoskuntoutus, joka sisdlsi neuropsykologiaa, toimintate-

rapiaa seka fysioterapiaa.
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Vertaistuki

g

25% 50% 75% 100%

kuntoutusryhmaa 0%

koulutettua vertaistukijaa 0%

yhdistyksen tapaamisia 50%

muuta, mita? (max. 200
merkkia)

50%

toimin itse vertaistukijana |o%

en ole kayttanyt vertaistukea 0%

Avoimet vastaukset

- Sopeutumisvalmennuskurssi

Tyoeldama tai opiskelu

Toinen vastaajista on edelleen tydelaméssa tai opiskelemassa.
Coganin vaikutukset arkeen

Molemmat vastaajista kertovat Coganin vaikuttavan arjessa sujumi-
seen.

Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti EGPA
(Churg-Strauss oireyhtyma CSS)

Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti on harvinainen, hi-
taasti kehittyva verisuonten tulehdussairaus. Yleensa sairaus to-
detaan henkil6illa, jotka sairastavat astmaa ja lisaksi heilld on
herkka, kuiva, atooppinen iho. (Eosinofiilinen granulomatootti-
nen polyangiitti, EGPA (entinen Churg-Straussin oireyhtyma) n.d.)

Tyypillisimpia sairauden oireita ovat yska ja hengenahdistus

keuhkojen sairastumisen seurauksena. Sairaudessa on tavallista,




23

etta se voi vaurioittaa dareishermoja, jonka vuoksi oireina saat-
taa esiintyd tunnottomuutta, pistelya seka lihasheikkoutta alu-
eilla joissa tulehdus on todettu. Yleisoireina saattaa esiintyd kuu-
meilua, nivel- ja lihaskipuja, vasymysta, ruokahaluttomuutta seka
painon laskua. Suurella osalla sairastuneista esiintyy myos vatsa-
kipua ja ripulia. Oireina saattaa esiintya myos violettia ihottumaa
eli purppuraa, kun tulehtuneista verisuonista vuotaa verta ihon
alle. Harvinaisempia oireita ovat kuulon tai ndon heikentyminen
(Oireet n.d.)

Sairautta hoidetaan ldakitykselld, jonka tarkoitus on alentaa ke-
hon puolustusjarjestelman aktiivisuutta. Ladkehoito on lievassa
EGPA:n muodossa glukokortikoidi, johon tarvittaessa liitetdan
asatiopriini tai metotreksaatti. Vakavimmissa tapauksissa sai-
rautta hoidetaan glukokortikoideilla ja syklosfosfamidilla. Qirei-
den lieventyessa yllapitavaa laakitysta jatketaan 1-2 vuoden ajan,

jonka jalkeen ladkehoitoa voidaan purkaa asteittain. (Hoito n.d.)

Eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti kuuluu ANCA-vas-
kuliitteihin, joille on tunnusomaista verisuonien seinamien tuleh-
dus ja kuolio. ANCA-vaskuliitit liittyvat neutrofiilisiin sytoplasma-
vasta-aineisiin ja ne ovat suhteellisen harvinaisia. (Sauranen, Sal-
mela, Kahlos, Antonen, Ekstrand & Pettersson 2016.)

Jaljempana diagnoosista kdytetaan nimea EGPA.

Kokemusperdinen tieto
Tassa osiossa kasitellaan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.
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Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen EGPA:a, eikd ole varmaa

tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta

esiinny kaikilla, vaan ovat yksittaisten henkildiden ilmoittamia oireita

Kyselyyn vastanneista kymmenen henkil6a vastasi sairastavansa

EGPAa. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia koke-

muksia sairaudestaan.

Diagnoosit EGPA:n lisdksi

Oireet

astma, nenan sivuontelotulehdus, seronegatiivinen oli-
goartriitti, verenpainetauti, sydamen hiippaldpan vuoto, os-
teoporoosi, kilpirauhasen vajaatoiminta, nivelreuma, dys-
plasia, keuhkokuume, Endomyokardiaalinen [eosinofiilinen]
sairaus, diabetes, lukuisia allergioita, ASA, aivoverenvuoto,
trombeja, hermovaurioita, CRPS, allodynia, ndkékenttapuu-
tokset, nenapolyypit, fiboromyalgia, gangliot, limapussituleh-
dukset

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita

Yleisoireet
vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, ruokahalutto-

muus, laihtuminen, pdansarky, anemia ja hikoilu

Avoimet vastaukset

syddntapahtuma (alaseindmaén alueen sydaninfarkti, oikean
sepelvaltimon ahtauma avattiin, tuolloin herasi epailys
Churg-Straussista), yleinen heikotus, suolistotulehdukset,

ihottuma, verikokeet ja biopsia sairaalassa

Lihas- ja niveloireet

lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous
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Avoimet vastaukset
jalkojen ja kasien puutumista, luustosarkya, jalkapohjaki-
puja, kavellessa kipua, pakididen tunnottomuus, kipu ja-

loissa

lho-oireet

haavaumat iholla, kuoliot, ihottuma, ihomuutokset kuten

purppura ja kyhmyt

Avoimet vastaukset

sormet jaykistyivat, kylmanokkosihottuma

Oireet nendssa, nielussa ja korvissa

kurkkukipu, nielemisvaikeudet, ddnen kadheys, kuulon heik-
keneminen, nendverenvuoto, nenédn karstaisuus, nenan
tukkoisuus ja/tai nuha, kipu ja/tai tulehdus, poskiontelossa,

kipu kielessa, suun limakalvon haavauma

Avoimet vastaukset

tulehdus otsalohkossa

Silmé&oireet

nakohairiot ja/tai ndkomuutokset (esim. hetkellinen so-
keuskohtaus), valonarkuus, silmatulehdus (esim. sidekal-
von, kovakalvon tai sarveiskalvontulehdus), silmien veres-

tys, sidekalvon verenvuoto

Avoimet vastaukset
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- silmien kuivuus, nakokenttapuutokset, kuivat silmat, het-

kellinen toispuoleinen ndonmenetys

Neurologiset oireet
- halvausoireet (esim. kasvohalvaukset tai halvaukset raa-

joissa), hiuspohjan aristus, neuropatia, huimaus

Avoimet vastaukset
- kasvojen tunnottomuutta, lihasheikkous, aivoverenvuoto,
padlaelle rajoittuva kipu, hermovauriot, kaulan toispuolei-

nen puutuminen, kasvojen toisen puolen pistely

Hengitystieoireet

- hengenahdistus ja/tai hengitysvaikeus, hengityksen vinku-

minen, yska, limaisuus, keuhkovarjostumat

Avoimet vastaukset
- astma, keuhkokuume, eosinofiilinen pneumonia, hengitys-

vajaus

Ruoansulatusjarjestelman oireet
- vatsakipu, ripuli, ummetus
Avoimet vastaukset

- ruoansulatus- ja suolisto-oireita

Munuaisoireet

- valkuaisvirtsaisuus, munuaisten vajaatoiminta

Sydamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot, sydanin-

farkti, aorttalappavuoro, rytmihairiot, rintakipu
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Avoimet vastaukset

- sydanlihastulehdus, tunnottomuutta jalkaterassa

Muut oireet

Avoimet vastaukset

- nilkan, ranteen ja sormien turvotus, kosketusarkuutta, mig-
reenityyppista paansarkya, kiputiloja Iahinna nivelissa, ihon
kutina, jalkapohjien tulehtuminen ja kipu, selittamaton va-

symys, hengenahdistus, voimattomuus

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle kahden kuukauden si-
salld tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin varmistumisella
oli suuria eroja, kuukausista vuosiin. Osalla diagnoosin saaminen
kesti yli nelja vuotta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% B80%

tietokonetomografiatuthimus

thorax (keuhkokuva)

magneettiuvaus

angiografia f varjoainekuvaus

kaikukuvaus / ultraaanikuvaus

koeapala salrastuneesta
kudoksesta

Iaboratorinen I6ydos veresta

Iaboratorinen Iydés virtsasta

|idkarin tekema haastattelu

muut tutkimukset, mitka?

en osaa sanoa (0%
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Kdynnit seuranta- tai turvakokeissa EGPA:n vuoksi

0% 1 q% Iq% SQ% 40% 50% 60% 70%
alle 2 kuukauden vilein -105
5-6 kuukauden vélein 0%

7-11 kuukauden vilein 10%

yli 12 kuukauden valein

en kay seurantakokeissa 0%

Kaynnit lIdakarin vastaanotolla EGPA:n vuoksi

Kaikki vastaajista kdyvat laakarin vastaanotolla, osa reilun vuoden
valein, osa kertoo kdyvansa kolme kertaa vuodessa.

Oireeton jakso (remissio)

Kaksi vastaajista ei osaa maaritelld onko sairaus talla hetkelld remis-
siossa. Kymmenesta vastaajasta nelja kertoo sairauden olevan talla

hetkelld remissiossa.

Kuntoutus

Osa vastaajista oli hyédyntanyt joko ryhma- tai yksilokuntoutusta,
sopeutumisvalmennuskurssia tai psyko- tai lymfaterapiaa. Kuntou-
tuksesta koettu hyoty oli vaihtelevaa. Osa koki kuntoutuksesta ol-
leen erityisen paljon hyotyd, ja osa puolestaan ei kokenut kuntou-
tuksen hyodyttavan heita.




Vertaistuki

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 559

kuntoutusryhmaa 50%

Facebook ryhmaa
koulutettua vertaistukijaa

yhdistyksen tapaamisia 50%

muuta, mita? (max. 200
merkkia)

toimin itse vertaistukijana

en ole kayttanyt vertaistukea 0%

Avoimet vastaukset

- yhteydenpito Idhinna yhteen ennen kurssia I6ytyneeseen
samaa vaskuliittia sairastavaan ystavaan (yhdessa myos
kurssilla), vertaistukiryhma

Tyoeldma tai opiskelu

Yli puolet vastanneista kertovat joutuneensa jattaytymaan tyoela-
masta tai opiskeluista vaskuliitin takia, mutta kolme kymmenesta
kertoo edelleen pystyvansa opiskelemaan tai tyoskentelemaan
EGPA:sta huolimatta.

EGPA:n vaikutukset arkeen

Suurin osa vastaajista kokee EGPA:n haittaavan merkittavasti heiddn
arkensa sujumista, mutta vastaajista osa myos kokee, ettei silld ole
merkittavaa vaikutusta heidan arjessaan.

Essentiaalisen kryoglobulinemian vaskuliitti
Kryoglobuliini on kylmassa palautuvasti sakkautuva veren valku-
aisaine ja sita esiintyy tyyppia |, Il ja Ill. Vaskuliitti esiintyy tyy-
peissa Il ja Il ja ne ovat sekamuotoisia kryoglobulinemioita. Kryo-
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globulinemian vaskuliitti vaurioittaa pienia verisuonia, hiussuo-
nia, pikkulaskimoita -ja valtimoita, joiden seindmiin kertyy kryo-
globuliinia. (Friman 2007, 21.)

Essentiaalisen kryoglobulinemian vaskuliitti oireilee vasymyksena
ja heikotuksena. Muita oireita ovat nivelvaivat, suurentuneet
imusolmukkeet, dadreishermoston vauriot sekd maksan ja pernan
suurentuminen. My0s saarihaavoja, munuaisten vajaatoimintaa

ja verenpaineen nousua voi esiintyd. (Friman 2007, 21.)

Essentiaalisen kryoglobulinemian vaskuliitin hoidossa kdytetdan
glukokortikoideja ja muita immunosuppressiivisia ladkkeita, joi-
hin yhdistetdaan antiviraalinen laakitys C-hepattiittitapauksissa.
Ribaviriinin ja alfainterferonin yhdistelma saattaa olla tehok-
kaampaa kuin alfainterferonin yksindan. (Petterson & Karjalainen
2010.) Plasmafereesihoidosta voi olla apua, mikali kryoglobuli-
nemiaan liittyy hyperviskositeetti ja hankalia elinoireita. (Friman
2007, 22.)

Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasitelladan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitannaissairaudet ovat voineet olla ennen Essentiaalista kryoglobu-
linemiaa, eika ole varmaa tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki
oireet eivat valttamatta esiinny kaikilla, vaan ovat yksittaisten henki-

|6iden ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista yksi henkilo vastasi sairastavansa Essentiaali-
sen kryoglobulinemian vaskuliittia. Kaikki vastaukset ovat jokaisen

henkilén omakohtaisia kokemuksia sairaudestaan.



Oireet

Kyselyyn vastanneella on esiintynyt seuraavia oireita
Yleisoireet
- kuumeilu

Avoimet vastaukset

- oksentelu, tajunnan, menetys, huonotuulisuus

Lihas- ja niveloireet

- kyselyyn vastanneella ei ollut lihas- ja niveloireita

lho-oireet
- ihottuma

Oireet nendssa, nielussa ja korvissa

- kurkkukipu, nielemisvaikeudet, kipu kielessa

Silm&oireet

- silmien verestys

Neurologiset oireet

- hiuspohjan aristus, huimaus, sekavuus, tajunnan hairiét

Hengitystieoireet
- hengitysahdistus ja/tai hengitysvaikeus

Ruoansulatusjarjestelman oireet

- ummetus

Munuaisoireet

- verivirtsaisuus

Sydamen ja verenkierron oireet

Avoimet vastaukset



32

- matala verenpaine

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia
Essentiaalisen kryoglobulinemian vaskuliitin diagnoosi varmistui 3-6

kuukauden sisalla tutkimusten aloittamisesta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

Koepala sairastuneesta kudoksesta ja laboratorinen I0ydos veresta.

Kaynnit seuranta tai turvakokeissa vaskuliitin vuoksi
Vastaaja kay kokeissa 5-6 kuukauden vilein.

Kaynnit Iddkarin vastaanotolla Essentiaalisen kryoglobulinemian
vaskuliitin vuoksi
Vastaaja kertoo kdyvansa laakarin vastaanotolla noin 7-11 kuukau-

den valein.

Oireeton jakso (remissio)
Vastaaja kertoo Essentiaalisen kryoglobulinemian olevan talla het-

kelld remissiossa.

Vertaistuki
Eri vertaistukimahdollisuuksista vastaaja on kayttanyt facebookin

vertaistukiryhmaa.

Tyoeldama tai opiskelu

Vastaaja kertoo olevansa edelleen tyoelamassa tai opiskelemassa.

Essentiaalisen kryoglobulinemian vaikutukset arkeen
Vastaaja kokee, ettei Essentiaalinen kryoglobulinemia vaikuta lain-

kaan arjen sujumiseen.
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Goodpasturen oireyhtyma

Goodpasturen oireyhtyma on harvinainen sairaus. Sita ilmaantuu
vuositasolla noin 0.5-1.8 uutta tapausta miljoonaa asukasta koh-
den. Sairaudelle on ominaista nopeasti eteneva munuaiskeratu-
lehdus ja keuhkoverenvuodot. Oireet saattavat esiintya yhdessa

tai erikseen. (Goodpasturen oireyhtyma n.d.)

Yleensa oireita esiintyy munuaisissa, keuhkoissa tai molemmissa.
Ainoastaan keuhkoissa esiintyvat oireet ovat erittain harvinaisia.
Sairaudelle on ominaista, ettd munuaisten hiussuonikeraset tu-
lehtuvat ja saattavat tulehduksen seurauksena vaurioitua, mika
saattaa heikentdad munuaisten toimintaa. Munuaisten toiminnan
heikennettya oireet voivat olla erilaisia. Voi esiintya vasymysts,
ruokahaluttomuutta, pahoinvointia, vahentynytta virtsantuloa,
kohonnutta verenpainetta, hengenahdistusta seka jalkojen tur-
poamista. Keuhko-oireina saattaa esiintyd muunmuassa hengas-

tymista, kuivaa yskaa ja veriyskaa. (Oireet n.d.)

Kyseisen sairauden oireita hoidetaan glukokortikoideilla ja immu-
nosuppressiivisilla 1adkkeilld. Hoidon tavoitteena on hillita im-
muunijdrjestelmaa. Hoito aloitetaan yleensa paivystyksen kautta
esimerkiksi munuaisoireiden pahennettua. Muu laakitys ja hoito
madaraytyvat tapauskohtaisesti sairastuneen terveydentilan mu-
kaan. (Hoito n.d.)

Kokemusperdinen tieto
Kyselyyn ei vastannut Goodpasturen oireyhtymaa sairastavia henki-
l6ita
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Granulomatoottinen polyangiitti GPA

(Wegenerin granulomatoosi)

Granulomatoottinen polyangiitti on vapaasti suomennettuna jy-
vakertymdinen monisuonitulehdus. Granuloomat ovat jyvamaisia
tulehdussolukertymia, jotka aiheuttavat tulehdusta pienissa valti-
moissa, laskimoissa ja hiussuonissa. Sairaus ilmenee oireina yla-
hengitysteissd, keuhkoissa ja munuaisissa. Se voi aiheuttaa muu-
toksia useissa elimissa ja kudoksissa. (Granulomatoottinen poly-

angiitti, GPA (ent. Wegenerin granulomatoosi) n.d.)

Sairauden vaikeusaste vaihtelee suuresti siihen sairastuneiden
valilla. Osalla sairastuneilla sairaus oireilee lievasti jopa vuosien
ajan ennen hoitoon hakeutumista. Osalla oireet alkavat heti va-
kavin oirein. GPA:n yleisoireina esiintyy vasymystd, kuumetta ja
ruokahaluttomuutta seka erilaisia lihas- ja nivelkipuja. Tavallisia
oireita ovat myos ylahengitystieoireet, kuten nenan tukkoisuus ja
karstaisuus. My0s sivuontelo- ja valikorvan tulehdukset ovat ta-
vallisia. GPA:n tyyppioireena on granulomatoottisen kudoksen ai-
heuttama daniraon alainen henkitorven ahtauma, jonka oireina
on hengenahdistus ja kdheys. (Granulomatoottinen polyangiitti,

GPA (ent. Wegenerin granulomatoosi) n.d.)

Suurelle osalle sairastuneista tulee jossain vaiheessa munuaisoi-
reita jotka voivat vaihdella lievasta ja vdh&oireista aina nopeasti
etenevdan munuaisten vajaatoimintaan, joka vaatii dialyysihoi-

toa. (Granulomatoottinen polyangiitti, GPA (ent. Wegenerin

granulomatoosi) n.d.)

Mahdollisia oireita saattaa esiintyda myos silmissa, kuten punoi-
tusta ja kuivuutta. Adreishermostossa voi esiintyd tuntopuutok-

sia, pistelya seka epatyypillisid kipuoireita kasissa ja jaloissa. lho-
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oireita voi myos esiintya. Yleisin ihomuutos on alaraajoihin kehit-
tyva pienten ihoverisuonten tulehdukseen liittyva palpoitava
purppura. Lisaksi voi esiintya haavaumia ja ihonalaisia kyhmyja.
(Granulomatoottinen polyangiitti, GPA (ent. Wegenerin granulo-

matoosi) n.d.)

Lievdssa sairauden muodossa aloitetaan kortisonihoito sekd me-
totreksaattia tai mykofenolaattimofetiilia oireiden rauhoitta-
miseksi. Vaikeassa sairauden muodossa, jolloin sairaus on vau-
rioittanut munuaisia tai muita tarkeita elimidaloitetaan valitto-
mana hoitona suonensisdinen kortisonihoito seka syklofosfamidi.
(Granulomatoottinen polyangiitti, GPA (ent. Wegenerin granulo-
matoosi) n.d.)

Sairauden hoito on kaksivaiheinen. Tehokkaalla ja nopeasti kdyn-
nistetylla |lddkehoidolla voidaan minimoida elinvaurioiden laajuus
ja vakavuus. Lisaksi pyritddn sammuttamaan tautiaktiviteetti. Oi-
reiden lievityttya pyritaan laakitysta nopeasti vahentamalla eh-
kdisemaan ladkehoidon mahdollisia haittavaikutuksia. Lédkehoi-
toa jatketaan 1-2 vuotta ja sen tavoitteena on yllapitaa oireetto-
muutta. Mikali oireet palaavat, siirrytdan takaisin tehokkaaseen
ladkehoitoon. (Granulomatoottinen polyangiitti, GPA (ent. We-

generin granulomatoosi) n.d.)

Granulomatoottinen polyangiitti kuuluu ANCA-vaskuliitteihin,
joille on tunnusomaista verisuonien seindmien tulehdus ja kuo-
lio. ANCA-vaskuliitit liittyvat neutrofiilisiin sytoplasmavasta-ainei-

siin ja ne ovat suhteellisen harvinaisia. (Sauranen ym. 2016.)

Jaljempana diagnoosista kdytetdan nimea GPA.
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Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasitelladn vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen GPA:ta, eikd ole varmaa
tietoa siit4, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta
esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkildiden ilmoittamia oi-

reita.

Kyselyyn vastanneista 48 henkil6a kertoi sairastavansa GPA:ta. Kaikki
vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia kokemuksia sai-

raudestaan.

Diagnoosit GPA:n lisdksi
- verenpainetauti, metabolinen oireyhtyma, migreeni, diabe-
tes, keuhkovaurio, kuulonalenema, krooninen flimmeri,
glaukooma, kilpirauhasen vajaatoiminta, neuropatia ja os-

teoporoosi.

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita

Yleisoireet

- vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, laihtuminen,
ruokahaluttomuus, paansarky, anemia (matala hemoglo-
biini), hikoilu

Avoimet vastaukset
- oksentelu, silmasarky, nendaongelmia, kaksoisnaky, nappylat
kyynarpaissa, liikkkuva kipu jasenissa, nenan tukkoisuus ja

runsas verenvuoto, korvatulehdus, vasymys, haavaumat
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suussa ja kurkussa, syéminen ja nieleminen tuskallista, ki-
pua koko kehossa, poskiontelovaivat, kuulon aleneminen,
jaykkyys ja kivut liilkkumisessa, nivelkivut, korvasarky, keuh-
kokuume, hengenahdistus

Lihas- ja niveloireet

lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous (raajojen

heikkous), kipu pureskeltaessa

Avoimet vastaukset
kipuilevat nivelet, jalkapohjakivut, silman varikalvotulehdus,

patit sormien nivelissa, kipu nieltdessa

lho-oireet

haavaumat iholla, kuoliot, ihottuma, ihomuutokset, kuten

ihopurppura, kyhmyt

Avoimet vastaukset

verenpurkaumat saarissa, satulanend, nappylat kyynar-
paissa, ihottuma, sidekudoksen liikakasvua, mosaiikkikuvio
jaloissa, mustia pilkkuja kynsien alla, verenpurkaumat jalan-

pohjissa, reisissd, kimmenpohjassa ja kasivarsissa

Oireet nendssd, nielussa ja korvissa

kurkkukipu, nielemisvaikeudet, ddnen kdheys, kuulon heik-
keneminen, korvien soiminen, kuurous korvissa, nenaveren-
vuoto, nenan karstaisuus, nenan tukkoisuus ja/tai nuha, kipu
ja/tai tulehdus poskionteloissa, kipu kielessa, suun limakal-

von haavauma

Avoimet vastaukset
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- painetta korvassa, kipu kitalaessa, korvatulehdus, ihomuu-
tokset suussa, poskessa turvotusta, satulanena, kipu suussa,
tulehdus korvissa, kova korvasarky, korvan markiminen,

hengitysvaikeuksia, mansikka ikenet

Silmaoireet

- kipu silmissa, ndkohairiot ja/tai nakdmuutokset, kuten het-
kellinen sokeuskohtaus, valonarkuus, silmatulehdus esim. si-
dekalvon-, kovakalvon- tai sarveiskalvontulehdus, silmien

verestys, sidekalvon verenvuoto

Avoimet vastaukset
- tukkeutuneet kyynelkanavat, kaihi, ndkohairiot, silman pul-

listumien ulospain, ndkékyvyn heikkeneminen

Neurologiset oireet
- halvausoireet, kuten kasvohalvaus tai halvaukset raajoissa,
hiuspohjan aristus, neuropatia, huimaus, sekavuus, kouris-

tus, tajunnan hairiot

Avoimet vastaukset

- tunnottomuus kdsissa ja sormissa, neuropatia

Hengitystieoireet
- hengitysahdistus ja/tai hengitysvaikeus, hengityksen vinku-
minen, yska, veriyska, keuhkoverenvuoto, limaisuus, keuh-

kovarjostumat

Avoimet vastaukset
- kipu keuhkoissa, yleiskunnon heikkeneminen, keuhkoput-

kentulehdus, keuhkoveritulppa

Ruoansulatusjarjestelman oireet
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vatsakipu, ripuli, ummetus

Avoimet vastaukset
syodessa kipu ruokatorvessa, krooninen paksusuolentuleh-

dus, laihtuminen

Munuaisoireet

verivirtsaisuus, valkuaisvirtsaisuus, munuaistulehdus, mu-

nuaisten vajaatoiminta

Avoimet vastaukset

munuaiskerasten tulehdus

Sydamen ja verenkierron oireet

kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot,
aneurysma eli aortan laajentuminen, aorttaldppavuoto, ryt-
mihairiot, rintakipu

Avoimet vastaukset
lappaéleikkaus, keinoldppa aortan suulla, rytmihairiot 16ytyi-

vat vasta diagnoosin jalkeen

Muut oireet

Avoimet vastaukset

hajuaistin muutokset, kolmoishermosarky, tuntoaistin heik-
keneminen koko kehossa, keuhkot tayttyvat verestd, jonka
vuoksi hengityskoneeseen. Lihasten heikkous, maksatuleh-
dus, turvonnut ja kivulias korvalehti, kova paansarky, vastus-

tuskyvyn heikkeneminen, vastustuskyvyn heikkeneminen,
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korvatulehdus, sokeritauti, kortisonildakityksestd, kavelyvai-
keuksia, huimausta, poskiontelotulehdus, vasymys, alhainen
hemoglobiini, nivelkivut, paleleminen, hapenpuute, korkea
syke, unettomuus, kasvokipu, sylkirauhasten tulehdus, her-
mosarky, silmdoireet, uniapnea, silmaluomissa ihottumaa,
hengenahdistus

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle kahden kuukauden si-
salla tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin saamisella oli
suuria eroja, mutta kaikki kyselyyn vastanneista saivat oikean diag-

noosin yli neljan vuoden sisalla.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

magnesttikuvous

angiografia / varioainekuvaus

e
kudoksesta L




Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa GPA:n vuoksi

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

alle 2 kuukauden valein
3-4 kuukauden vilein 58,33%
5-6 kuukauden valein
7-11 kuukauden vélein

¥li 12 kuukauden valein

en kdly seurantakokeissa

Kaynnit l1dakarin vastaanotolla GPA:n vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

alle 2 kuukauden vilein 0%

3-4 kuukauden valein

5-6 kuukauden vilein

7-11 kuukauden vélein

yli 12 kuukauden vilein

en kiy kontrolik@ynneilld

Oireeton jakso (remissio)
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Suurella osalla vastanneista sairaus on remissiossa. Osalla sairaus ei

ole remissiossa, ja osa ei tunnista remissiota.
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Kuntoutus

Vastaajista osa oli hyédyntdnyt joko ryhméakuntoutusta, yksilokun-
toutusta, fysioterapiaa, psykoterapiaa, lymfaterapiaa ja sopeutumis-
valmennuskurssia. He kaikki kokivat kuntoutuksesta olleen heille koh-

talaisesti tai paljon apua.

Vertaistuki

0% 10% 20% 30% 40% 50%
kuntoutusryhmaa
Facebook yhmaa 47 92%

koulutettua vertaistukijaa

yhdistyksen tapaamisia

muuta, mita? (max. 200
merkkid)

toimin itse vertaistukijana

en ole kayttanyt vertaistukea

Avoimet vastaukset

- Olen soittanut yhden kerran vertaistukijalle. Olen osallistu-
nut koulutustapahtumiin. Olen toiminut vuosia sitten ver-
taistukijana ja saanut siihen koulutusta. Olen osallistunut
kerran yhdistyksen jarjestamaan vertaistapaamiseen. Olen
toinen Facebook diagnoosikohtaisen tukiryhman perustaja.

Tyoeldama tai opiskelu
Vastaajista 37/48 kertoo edelleen olevansa tyoeldméssa tai opiskele-

massa.

GPA:n vaikutukset arkeen

Suuri osa vastanneista kokee, ettei vaskuliitti vaikuta arjen sujumi-
seen. Osa kuitenkin kertoo, ettd sairaus vaikuttaa arjessa selviytymi-
seen kohtalaisesti tai paljon.
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Henoch-Schonleinin purppura HSP

(IgA-vaskuliitti)

Henoch-Schonleinin purppura on vaskuliitti, joka aiheuttaa taval-
lisimmin pienia verenpurkaumia iholle ja oireita suolistoon seka
munuaisiin. Tummanpunainen ihottuma eli purppura aiheutuu,
kun hiussuonista tihkuu verta ihon alle. My6s suolistossa ja mu-
nuaisissa voi esiintya verenvuotoa. (Henoch-Schénleinin purp-
pura (HSP) n.d.)

Yleisin oire on purppuraihottuma, jota esiintyy kaikilla Henoch-
Schonleinin purppurasta karsivilla potilailla. Ihottuma alkaa taval-
lisimmin ndppyloina ja punaisina laiskina, jotka muuttuvat ajan
kuluessa violeteiksi mustelmiksi. Tavallisimmin ihottumaa on pa-
karoissa ja alaraajoissa, mutta sitd voi esiintyd myos ylaraajoissa

ja keskivartalossa. (Henoch-Schonleinin purppura (HSP) n.d.)

Suurin osa potilaista karsii myos niveltulehduksista ja nivelsa-
rysta. Nivelten liikelaajuus voi olla pienentynyt ja nivelet voivat
olla aristavia. Tavallisimmin oireet esiintyvat nilkoissa ja polvissa.
Niveloireet ovat ohimenevia ja haviadvat usein itsekseen. Veri-
suonten tulehtuminen aiheuttaa yli puolelle potilaista vatsaki-
pua, joka tuntuu navan kohdalla. Oireina saattaa esiintya suolis-

toverenvuotoa. (Henoch-Schoénleinin purppura (HSP) n.d.)

Parasetamolia, ibuprofeenia ja naprokseenia voidaan kayttaa ki-
vun ja oireiden lievitykseen. Kortikosteroideja voidaan antaa

suun kautta tai suonensisaisesti, jos potilaalla on vakavia maha-
suolikanavan oireita tai verenvuotoa. Mikali potilaalla on munu-

aistauti, munuaisista otetun koepalan avulla maaritelldan yhdis-
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telméahoito kortikosteroideilla ja immunosuppressiivisia |aak-
keitd. Useimmat sairastaneista voivat kuitenkin hyvin eivatka tar-

vitse lddkehoitoa. (Henoch-Schonleinin purppura (HSP) n.d.)

Jaljempanad diagnoosista kdytetaan nimea HSP.

Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasitelladan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen HSP:t§, eikd ole varmaa
tietoa siitd, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta
esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkildiden ilmoittamia oi-

reita.

Kyselyyn vastanneista kolme henkil6a vastasi sairastavansa HSP:ta.
Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia kokemuksia

sairaudestaan.
Yli puolella oli diagnosoitu myds muita sairauksia HSP:n liséksi.

Diagnoosit HSP:n lisdksi

- Polven nivelrikko ja haavainen paksusuolentulehdus.

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita:
Yleisoireet
- kuumeilu

Avoimet vastaukset
- purppura

Lihas- ja niveloireet



- lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus
lho-oireet

- ihomuutokset, kuten ihopurppura, kyhmyt
Oireet nendssd, nielussa ja korvissa

- kurkkukipu

Silmdoireet

- kyselyyn vastanneilla ei ollut silmaoireita

Neurologiset oireet

- kyselyyn vastanneilla ei ollut neurologisia oireita

Hengitystieoireet

- kyselyyn vastanneilla ei ollut hengitystieoireita

Ruoansulatusjarjestelman oireet
- vatsakipu, ripuli, ummetus, ruoansulatuskanavan

vaumat/verenvuoto

Munuaisoireet

- verivirtsaisuus, valkuaisvirtsaisuus

Sydamen ja verenkierron oireet

- raajojen verenkiertohairiot

Muut oireet

Avoimet vastaukset

- tunnottomuus, nivelkivut

45
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Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia
Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle kahden kuukauden si-

salla tutkimusten aloittamisesta. Osalla diagnoosin saaminen vei
kaksi vuotta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

tietokonetomografiatutkimus (0%
thorax (keuhkokuva)
magneettikuvaus (0%

angiografia / varjcainekuvaus 0%

kaikukuvaus / ultradanikuvaus

koeapala sairastuneesta
kudoksesta

laboratorinen 16y dos veresta
laboratorinen 18ydos virntsasta
ladkirin tekemi haastattelu
muut tutkimukset, mitka? (0%

en osaa sanoa
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Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa HSP:n vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

alle 2 kuukauden vilein 23.33%

3-4 kuukauden vilsin 0%

5-6 kuukauden vilein 33.33%

7-11 huukauden vilein 0%

yil 12 kuukauden valein 0%

en kity seurantakokeissa 33,33%

Kaynnit l1dakarin vastaanotolla HSP:n vuoksi
Vastaajista osa kay ladkarin vastaanotolla alle kahden kuukauden va-
lein ja osa 7-11 kuukauden vilein. Yksi vastanneista ei kdy ollenkaan

|adkarin vastaanotolla.

Oireeton jakso (remissio)
Yhdella vastanneella sairaus on talla hetkelld remissiossa. Toinen
vastaajista kertoo, ettd sairaus ei ole talla hetkella remissiossa. Yksi

vastanneista tunnista onko sairaus talld hetkella remissiossa.

Kuntoutus
Yksi vastaajista oli hyodyntdnyt ryhmakuntoutusta ja koki siitd olleen

erittdin paljon apua.
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Vertaistuki

0?55 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
kuntoutusryhmai 0%
koulutettua vertaistukijaa 0%

yhdistyksen tapaamisia [0%

muuta, mitd? (max. 200

. %
merkkia) °

toimin itse vertaistukijana [o%

Tyoeldama tai opiskelu
Kaikki vastaajat kertovat edelleen olevansa tydelamassa tai opiskele-

massa.

HSP:n vaikutukset arkeen
Jokainen vastaaja mainitsee, ettd HSP vaikuttaa arjessa selviytymi-

seen kohtalaisesti.

Hypokomplementeeminen urtikaria
Hypokomplementeeminen urtikaria on ihovaskuliitin muoto. Sille on
tyypillistd nokkosihottuma ja pienten verisuonten tulehdus. (Han-
nuksela 2013.) Hypokomplementeeminen urtikaria on harvinaisin ja
oirekuvaltaan vakavin vaskuliittisairaus. Sairastavilla esiintyy veressa

laajoja komplementtipoikkeavuuksia. (HUVS n.d.)

Tavallisin oire on nokkosihottuma eli urtikaria, joka uusiutuu usein.

Se on kestoltaan pidempi tavalliseen nokkosihottumaan verrattuna

ja voi kestda yli 24 tuntia. Se tuntuu iholla enemman poltteena kuin
kutinana. Ihottuman parannuttua, se jattaa ihoon jaljet. Hypokomp-
lementeemista urtikariaa sairastavilla voi esiintyd monia muita oi-

reita eri puolilla elimist6a, kuten ihonalaisten kudosten turvotusta.
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Silmaoireita voi myos esiintya, kuten kovakalvon pintaosan tulehdus
tai silmakalvon tulehdus. Muita oireita on munuaiskerastulehdus,
keuhkopussintulehdus, pleuriitti tai keuhkoahtaumatauti ja sydanoi-
reet. (Oireet n.d.)

Hypokomplementeemista urtikariaa hoidetaan yksil6llisesti ja sairas-
tuneen oireiden perusteella. Lddkehoitona voidaan kayttaa gluko-
kortikoideja, jotka alentavat tulehdusta. Lisdksi voidaan kayttaa im-
munosuppressiivisia lddkkeita, jotka hillitsevat immuunijarjestelmaa.
Mikali hoito ei tehoa, voi apua I6ytya suonensisdisesta immunoglo-

buliinista tai muista vasta-aineista. (Hoito n.d.)

Vakavissa tapauksissa voidaan antaa glukokortikoideja suurina an-
noksina tai suorittaa plasmafereesi, jossa veresta poistetaan oireita
aiheuttavia vasta-aineita. Hypokomplementeemisen urtikarian hoi-
dossa kdytettavat ladkkeet ovat voimakkaita ja aiheuttavat sivuvai-
kutuksia. Ladkkeiden kayttoa pyritdan vahentamaan heti, kun oireet
ovat lievittyneet ja vaihtamaan vahemman sivuoireita aiheuttaviin

laakkeisiin. (Hoito n.d.)

Kokemusperdinen tieto
Tassa osiossa kasitelladn vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen Hypokomplementee-
mista urtikariaa, eikd ole varmaa tietoa siit3, liittyvatko oireet siihen.
Kaikki oireet eivat valttamatta esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten

henkil6iden ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista yksi henkild vastasi sairastavansa Hypokomp-
lementeemista urtikariaa. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon
omakohtaisia kokemuksia sairaudestaan.
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Diagnoosit Hypokomplementeemisen urtikarian lisdksi
- SLE (systeeminen lupus erytematosus) ja Sjogrenin oireyh-

tyma

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita:

Yleisoireet

- vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, laihtuminen

Lihas- ja niveloireet
- lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous (raajojen

heikkous), kipu pureskeltaessa

lho-oireet
- ihottuma

Oireet nendss4, nielussa ja korvissa
- kurkkukipu, nenan karstaisuus, kipu ja/tai tulehdus poskion-

teloissa

Silmaoireet
- silmatulehdus esim. sidekalvon-, kovakalvon- tai sarveiskal-

vontulehdus

Neurologiset oireet
- halvausoireet, kuten kasvohalvaus tai halvaukset raajoissa,

huimaus

Hengitystieoireet

- kyselyyn vastanneella ei ollut hengitystieoireita

Ruoansulatusjarjestelman oireet
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- kyselyyn vastanneella ei ollut ruoansulatusjarjestelman oi-

reita

Munuaisoireet
- kyselyyn vastanneilla ei ollut munuaisoireita

Sydamen ja verenkierron oireet
- kyselyyn vastanneilla ei ollut munuaisoireita syddamen ja ve-

renkierron oireita.

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia
Oikea diagnoosi varmistui alle kahden kuukauden sisalla tutkimusten

aloittamisen jalkeen.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

Kadynnit seuranta tai turvakokeissa Hypokomplementeemisen urti-
karian vuoksi
Kyselyyn vastannut kdy turva- tai seurantakokeissa alle kahden kuu-

kauden vilein ja ladkarin vastaanotolla han kdy 5-6 kuukauden valein.

Oireeton jakso (remissio)
Vastaaja kertoo, ettei Hypokomplementeeminen urtikaria ole talla

hetkelld remissiossa.
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Kuntoutus ja vertaistuki

Kyselyyn vastannut ei saanut kuntoutusohjeita osastolta, vaan on itse
kuntouttanut itsensa hakeutumalla aktiivisesti fysio- ja toimintatera-
piaan. Lisaksi han on kayttanyt Facebook- tukiryhmas, josta kokee ol-

leen melko paljon apua.

Tyoeldama tai opiskelu

Vastaaja pystyy edelleen jatkamaan tydelamassa.

Hypokomplementeemisen urtikarian vaikutukset arkeen
Hypokomplementeemisen urtikarian oireet ja liitdnndissairaudet

haittaavat arkea melko paljon.

Kawasakin tauti

Kawasakin tauti on keskikokoisten ja pienten valtimoiden tauti.
Puhkeamisen syyksi on epdilty infektion laukaisemaa reaktiota.
Tautia esiintyy yleensa pienilla alle viisivuotiailla lapsilla, pojilla
tyttoja useammin. Taudilla on hyvat ennusteet, jos hoito saadaan

aloitettua jo varhaisvaiheessa. (Kawasakin tauti n.d.)

Kawasakin taudin merkittavin oire on korkea kuume, jolle ei
tunnu I6ytyvan syyta. Kuumeen aikana tai sen jalkeen saattaa
esiintya sidekalvotulehdus, jolloin molemmat silmat punoittavat,
mutta eivat rahmi. lholla saattaa olla ihottumaa tai nappyloita,
jotka muistuttavat tuhka-, tuli-, tai nokkosrokkoa. Myds suun alu-
eella voi esiintyd muutoksia, kuten halkeilevat ja kirkkaanpunai-
set huulet, voimakkaasti punoittava kieli seka nielu. (Kawasakin
tauti n.d)
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Turvotusta saattaa esiintya jaloissa, kasissd, sormissa ja varpaissa
sekd punoitusta esiintyd kimmenissa ja jalkapohjissa. Muita tyy-
pillisid oireita ovat kivut ja turvotus nivelissa, vatsakipu, ripuli, ar-
tyneisyys ja paansarky. Taudin vakavimmassa muodossa esiintyy

sydanloydoksia, sivuaania ja rytmihairioita. (Kawasakin tauti n.d.)

Kun Kawasakin tauti on diagnosoitu, aloitetaan hoidot valitto-
masti sydankomplikaatioiden ehkadisemiseksi. Hoidon keskeinen
osa on kerta-annoksena annettava vasta-ainehoito eli IVIG-hoito.
Kyseinen hoito vahentda suurella osalla potilaista sepelvaltimo-
laajentumia. Hoito on kallis, mutta tehokas hoitomuoto. Hoidon
vhteydessd annetaan myos aspiriinia. IVIG-hoito ja aspiriini rau-
hoittavat tulehdusta seka lievittavat akuutteja yleisoireita merkit-
tavasti. Mikali potilaalla on muita riskitekijoita, voidaan antaa li-
saksi kortikosteroideja tai biologisia ladkkeita. (Kawasakin tauti
n.d.)

Kokemusperdinen tieto
Tassa osiossa kasitellaan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen Kawasakin tautia, eika ole
varmaa tietoa siitd, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valtta-
matta esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkildiden ilmoittamia

oireita.

Kyselyyn vastanneista yksi henkild vastasi sairastavansa Kawasakin
tautia. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia koke-
muksia sairaudestaan. Vastaajalla ei ole diagnosoitu muita sairauksia

Kawasakin taudin lisaksi.



Oireet

Kyselyyn vastanneella on esiintynyt seuraavia oireita:

Yleisoireet

- kuumeilu
Avoimet vastaukset
- oksentelu, tajunnan menetys, huonotuulisuus

Lihas- ja niveloireet

- kyselyyn vastanneella ei ollut lihas- ja niveloireita

lho-oireet

- ihottuma

Oireet nendssa, nielussa ja korvissa

- kurkkukipu, nielemisvaikeudet, kipu kielessa

Silmaoireet

- silmien verestys

Neurologiset oireet

- hiuspohjan aristus, huimaus, sekavuus, tajunnan hairiot

Hengitystieoireet

- hengitysahdistus ja/tai hengitysvaikeus
Ruoansulatusjarjestelman oireet

- ummetus

Munuaisoireet

- verivirtsaisuus

Sydamen ja verenkierron oireet
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Avoimet vastaukset

- matala verenpaine

Muut oireet
- kyselyyn vastanneella on ollut my6s muita, erikseen eritte-

lemattomiad oireita

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia
Oikean diagnoosin saaminen kesti alle kaksi kuukautta tutkimusten

aloittamisen jalkeen.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin
Oikea diagnoosi saatiin tutkimalla oireita ja poissulkemalla muut sai-
raudet.

Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa Kawasakin taudin vuoksi
Seuranta- tai turvakokeissa ja ladkarin vastaanotolla kyselyyn vas-

tannut kdy alle kahden kuukauden vilein.

Oireeton jakso (remissio)

Kyselyyn vastannut ei tunnista, onko tauti talla hetkelld remissiossa.

Vertaistuki
Kyselyyn vastannut kertoo kdyttavansa Facebook -tukiryhmaa,

mutta ei koe saavansa siita apua.

Tyoelama tai opiskelu
Kyselyyn vastannut kertoo edelleen olevansa tydelamassa tai opis-
kelemassa.

Kawasakin taudin vaikutukset arkeen
Kyselyyn vastannut kertoo, ettd Kawasakin tauti vaikuttaa arjessa

selviytymiseen melko vahan.
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Mikroskooppinen polyangiitti

(MPA)

Mikroskooppinen polyangiitti on pieniin verisuoniin kohdistuva
vaskuliitti. Useimmilla potilailla tauti voi kohdistua munuaiseen,
mutta tautiin ei liity ylahengitysteiden oireita. Mikroskooppisen
polyangiitin oireet vaihtelevat kevyesta hengenahdistuksesta ve-
riyskdan. Myos yleiset tulehdusoireet ovat tavallisia. Taudissa ni-
velet, lihakset, hermo ja iho voivat vaurioitua. (Parantunut diag-

nostiikka mahdollistaa vaskuliittien tehokkaan hoidon n.d.)

Vaskuliittien hoito jaetaan remissioon eli oireettomaan tilaan
tahtdavaan hoitoon ja remissiota yllapitdvaan hoitoon. Remissi-
oon tahtdava laakitys koostuu kortisonista ja syklofosfamidista.
Munuaisperaisid oireita omaavalle potilaalle vihemman sivuvai-
kutuksia aiheuttava metrotreksaatti voi olla parempi vaihtoehto.
Ladkehoito pyritddan kdynnistdmaan nopeasti. Nopeasti kdynnis-
tetylla laakityksella pyritaan hillitsemaan tulehdusta seka rajoit-
tamaan elinvaurioiden laajuutta. (Parantunut diagnostiikka mah-

dollistaa vaskuliittien tehokkaan hoidon n.d.)

Mikroskooppinen polyangiitti kuuluu ANCA-vaskuliitteihin, joille
on tunnusomaista verisuonien seindmien tulehdus ja kuolio.
ANCA-vaskuliitit liittyvat neutrofiilisiin sytoplasmavasta-aineisiin

ja ne ovat suhteellisen harvinaisia. (Sauranen ym. 2016.)

Jaljempana diagnoosissa kaytetddan nimeda MPA.

Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasitelldaan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.
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Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen MPA:ta, eikad ole varmaa

tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta

esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkildiden ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista kymmenen henkil6a vastasi sairastavansa

MPA:ta. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilén omakohtaisia koke-

muksia sairaudestaan.

Diagnoosit MPA:n lisaksi

Oireet

korkea silmanpaine, keliakia, Sjogrenin Syndrooma, Me-
niere (sisdkorvan sairaus), Zenkerin divertikkeli (alanielun
pullistuma), krooninen vatsatulehdus, laktoosi-intoleranssi,
osteoporoosi, sepelvaltimotauti, verenpainetauti, diabetes,
astma, rintasyopa, kilpirauhasen vajaatoiminta, osteopenia
(alentunut luuntiheys), kilpirauhasen vajaatoiminta, nivel-
reuma, kasvohermohalvaus, Hashimoton tyreoidiitti (au-
toimmuuni kilpirauhastulehdus), lappavuoto, keuhko-
kuume, keuhkoputkentulehdus, monimuotoinen punavih-

toittuma (ihon ja limakalvojen immunologinen reaktio)

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita:

Yleisoireet

vasymys, yleinen voimattomuus, kuume, laihtuminen, ruo-
kahaluttomuus, paansarky, anemia (matala hemoglobiini),
hikoilu

Avoimet vastaukset
vaahtoinen virtsa, proteinuria (valkuaisvirtsaisuus), nestetta

keuhkoissa

Lihas- ja niveloireet
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lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous (raajojen

heikkous), kipu pureskeltaessa

Avoimet vastaukset

kramppeja jaloissa ja ranteissa

lho-oireet

kuoliot, ihottuma, ihomuutokset, kuten ihopurppura, kyh-

myt

Avoimet vastaukset
ohimeneva ihopurppura polvitaipeessa, herpesrakkulat, val-
kosormisuus, kynsissa mustia pisteitd, monimuotoinen pu-

navihoittuma (ihon ja limakalvojen immunologinen reaktio)

Oireet nendss4, nielussa ja korvissa

kurkkukipu, aanen kaheys, kuulon heikkeneminen, korvien
soiminen, kuurous yhdessa tai molemmissa korvissa, nena-
verenvuoto, nendn karstaisuus, nendn tukkoisuus ja/tai
nuha, kipu ja/tai tulehdus poskionteloissa, kipu kielessad,

suun limakalvon haavauma

Silmaoireet

kipua silmissa, ndkéhairidita ja/tai nakdmuutoksia, kuten
hetkellinen sokeuskohtaus, valonarkuus, silmatulehdus
esim. sidekalvon-, kovakalvon- tai sarveiskalvontulehdus,

silmien verestys, sidekalvon verenvuot

Neurologiset oireet

halvausoireet, kuten kasvohalvaus tai halvaukset raajoissa,

hiuspohjan aristus, neuropatia, huimaus, sekavuus

Hengitystieoireet
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- hengitysahdistus ja/tai hengitysvaikeus, hengityksen vinku-

minen, yska, veriyska, limaisuus, keuhkovarjostumat

Avoimet vastaukset

- keuhkotulehdus, keuhkokuume

Ruoansulatusjarjestelman oireet

- vatsakipu, ripuli, ummetus

Munuaisoireet
- verivirtsaisuus, valkuaisvirtsaisuus, munuaistulehdus, mu-
nuaisten vajaatoiminta

Sydamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot, sydanin-

farkti, aorttalappavuoto, rytmihairiot, rintakipu

Avoimet vastaukset

- pistelyd ja puutumista lonkan seudulla, jaloissa kasissa ja
paan alueella. Jalanpohjat olivat tummansiniset ennen ve-
renkiertolaakitysta

Muut oireet

Avoimet vastaukset

- silmanpaineen kohoaminen, osteopenia (alentunut luunti-
heys), kohonnut verenpaine, nivelkivut, kalkkeumia, munu-
aisoireita, vatsan limakalvon tuhoutuminen, nivelten tur-

poaminen, paleleminen, vatsan toiminta
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Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle 2 kuukauden sisalla
tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin varmistumisella oli
suuria eroja kuukausista vuosiin. Osalla diagnoosin varmistuminen
kesti yli 4 vuotta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 10% 20% 30% 40% 50% B60% 70% 80%

tietokonetomografiatutkimus

thorax (keuhkokuva)

magneettikuvaus

angiografia / varjoainekuvaus

kaikukuvaus / ultradanikuvaus

koeapala sairastuneesta
kudoksesta

laboratorinen 16ydos veresta

laboratorinen loydés virtsasta

lagkérin tekemé haastattelu

muut tutkimukset, mitka?

en osaa sanoa (0%
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Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa MPA:n vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50% 55% 60% 65%

alle 2 kuukauden vilein 20%

3-4 kuukauden vilein 60%

5-6 kuukauden vilein

7-11 kuukauden vélein 0%

yli 12 kuukauden vilein 0%

en kay seurantakokeissa 0%

Kaynnit 1dakarin vastaanotolla MPA:n vuoksi
Kaikki vastaajat kayvat ladkarin vastaanotolla ainakin kerran vuo-

dessa, osa kaksi tai kolme kertaa vuodessa.

Oireeton jakso (remissio)

Kolmasosa vastanneista ei tunnista onko sairaus talld hetkelld remis-
siossa. Toisella kolmanneksella vastaajista sairaus ei ole talla hetkella
remissiossa, ja lopuilla vastaajista sairaus on talla hetkelld remissi-

0ssa.

Kuntoutus
Vastaajista osa oli hyddyntanyt joko ryhmakuntoutusta, sopeutumis-
valmennuskurssia, psyko- tai fysioterapiaa, ja he kokivat kuntoutuk-

sesta olleen heille hyotya.
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Avoimet vastaukset

- Kelan jarjestama vaskuliitti ja vertaisryhma. Kuntoutus Api-
lassa, jossa oli moniammatillinen osaava henkilékunta. Kan-
kaanpdan Kuntoutuskeskuksessa nivelreumaa sairastavien
kuntoutuksessa.

Vertaistuki

0% 10% 20% Eq% 4q% 5q% 60_%
kuntoutusryhmaa
Facebook yhmaa

koulutettua vertaistukijaa

yhdistyksen tapaamisia

muuta, mitd? (max. 200
merkkia)

toimin itse vertaistukijana

en ole kayttanyt vertaistukea

Avoimet vastaukset
- Olen tavannut samalla kuntoutuskurssilla olleen vaskuliittia
sairastavan kanssa ja tapaamme saannoéllisesti. Olen tutus-
tunut vaskuliittitapaamisissa ihmisiin ja keskustellut heidan
kanssaan.

Tyoeldama tai opiskelu
Puolet vastanneista kertoo edelleen olevansa tyoelamassa tai opiske-
lemassa, ja yksi vastanneista ei ole sairauden takia ty6elamdssa. Lo-

put vastanneista ei ollut ennen sairastumista tydeldmassa.
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MPA:n vaikutukset arkeen
Kaikki vastanneista kertovat, ettd MPA vaikuttaa arjessa selviytymi-
seen, osa kokee vaikutuksen olevan vdhaista, osa puolestaan toteaa

sen vaikuttavan merkittavasti arjen sujumiseen.

Polyarteritis nodosa
(PAN)

Polyarteritis nodosa on keskikokoisten valtimoiden tulehdus ja se
tunnetaan myos toiselta nimelta valtimoiden kyhmytulehdus.
Sairaudessa keskikokoiset valtimot tulehtuvat aiheuttaen pullis-
tumia. Tavallisimmin oireita ilmenee lihaksissa, nivelissa, suolis-
tossa, hermostossa, ihossa ja munuaisissa. (Polyarteritis nodosa
n.d.)

Yleisia oireita ovat kuume, vasymys, ruokahaluttomuus, painon-
lasku seka yleinen sairauden tunne. Yli puolella sairastuneista on
lihas- ja niveloireita sekd darihermoston oireita, jotka nakyvat
tuntopuutoksina, lihasheikkoutena ja yhden tai useamman &ari-
hermon halvauksena. Suolisto-oireina saattaa esiintya ripulia, ok-
sentelua ja vatsakipua. Kolmanneksella sairastuneista on todettu
my0s iho-oireita kuten purppuraa, verkkomaista sinerrysta, haa-

vaumia, ihonalaisia kyhmyja ja joskus jopa kuolioita. (Oireet n.d.)

Vakavimmillaan sairaus voi johtaa valtimoiden tukkeumiin tai val-
timopullistumiin, jotka voivat puhjeta ja aiheuttaa vakavia veren-
vuotoja suolistossa. Suurella osalla sairastuneista on diagnosoitu
sepelvaltimoarteriitti tai tulehdus valtimossa, joka voi aiheuttaa
rintakipukohtauksia tai pahimmillaan sydaninfarktin. Sairaus voi

vaikuttaa kaikkiin elimiin tulehduksen sijaintipaikasta riippuen.
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Sairauden vaurioittaessa munuaisvaltimoita voi seurata valkuai-
sen tai veren erittymista virtsaan, joka aiheuttaa munuaisten va-
jaatoimintaa ja verenpaineen nousua. Oireet vaihtelevat yksiloit-

tain, eika jokaisella sairastuneella ole kaikkia oireita. (Oireet n.d.)

Sairautta hoidetaan immunosuppressiivisella lddkehoidolla, jonka
tarkoituksena on alentaa kehon puolustusjarjestelman aktiivi-
suutta. Lievemmissa tapauksissa hoidoksi riittda kortisonilaakitys,
joka otetaan suun kautta. Vakavissa tapauksissa kaytetdaan korti-
sonilaadkitysta yhdistettyna solunsalpaajalaakitykseen, ensisijai-
sesti syklofosfamidiin. Joissakin tapauksissa laakitys joudutaan
antamaan suonensisdisesti. Ladkitys kestaa yleensa ainakin vuo-
den, joskus jopa pidempaan. (Hoito n.d.)

Jaljempana diagnoosista kdytetdaan nimea PAN.

Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasittelemme vaskuliittikyselytutkimukseen vastannei-
den vastauksia.

Liitdnnaissairaudet ovat voineet olla ennen PAN:ia, eikd ole varmaa
tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat valttamatta

esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkiléiden ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista viisi henkil6ad vastasi sairastavansa PAN:ia.
Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakohtaisia kokemuksia

sairaudestaan.

Diagnoosit PAN:in lisdksi
- uniapnea, kilpirauhasen vajaatoiminta, verenpainetauti, Eh-
ler Danlosin oireyhtyma (geneettinen sidekudossairaus),

rasvamaksa, monineuropatia multiplex (vahingoittuneet
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hermot), traumaperainen sterssihdirio, masennus, selka-

rankareuma, MS-tauti ja prosiaris.

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita

Yleisoireet
- vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, ruokahalutto-

muus, laihtuminen, paansarky, anemia ja hikoilu

Avoimet vastaukset

- yleinen sekavuus, sdarihaavat, vatsakivut

Lihas- ja niveloireet
- lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous, kipu pu-
reskeltaessa

Avoimet vastaukset

- turvotus nilkoissa

lho-oireet
- haavaumat iholla, kuoliot, ihottuma, ihomuutokset esim.

purppura ja kyhmyt

Avoimet vastaukset
- nilkoissa ja sadressa syvat sadrihaavat

Oireet nendssd, nielussa ja korvissa
- kurkkukipu, danen kaheys, kuulon heikkeneminen, nenave-

renvuoto, nendn karstaisuus, nenan tukkoisuus ja/tai nuh

Silm3doireet
- kipu silmissa, nakohairiot ja/tai nakdmuutokset (esim. het-

kellinen sokeuskohtaus), valonarkuus
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Avoimet vastaukset

- silman karsastus, ndkohairiot

Neurologiset oireet
- halvausoireet (esim. kasvohalvaukset tai halvaukset raa-

joissa), neuropatia, huimaus, sekavuus

Hengitystieoireet

- limaisuus

Ruoansulatusjirjestelman oireet
- vatsakipu, ripuli, ruoansulatuskanavan haavaumat/veren-

vuoto

Munuaisoireet

- munuaisten vajaatoiminta

Sydamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot, rytmi-

héiriot, katkokavely

Avoimet vastaukset

- mistraalildpanvuoto
Muut oireet
Avoimet vastaukset

- dareishermostovaivat kdsissa ja jaloissa, heikko kavely, pete-

kioita (punaiset pisteet ihossa) alaraajoissa, kipu
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Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui 3-11 kuukauden sisalla
tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin saamisella oli eroja,
mutta kaikki kyselyyn vastanneista saivat oikean diagnoosin neljan
vuoden sisalla.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 10% 20% 30% 40% S0% 80% 70% B80% 290% 100% 110%°

tistokonetomografiatutkimus

thorax (keuhkokuva)

magneettikuvaus

angiografia / varjcainekuvaus

kalkukuvaus / ultradanikuvaus

koeapala sairastuneesta

kudoksesta ek

laboratorinen I6ydés veresta

laboratorinen Ibydos virtsasta

laékérin tekema haastattelu

muut tutkimukset, mitké?

en osaa sanoa

Muut tutkimukset

- hermoratatutkimus
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Kdynnit seuranta- tai turvakokeissa PAN:in vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% S50% 55% 60% 65%

alle 2 kuukauden valein |0%

7-11 kuukauden valein (0%

yli 12 kuukauden valein [0%

en kdy seurantakokeissa 0%

Kaynnit I3dkarin vastaanotolla PAN:in vuoksi
Yli puolet vastaajista kavi ladkarin vastaanotolla PAN kontrollikdyn-

neilld keskimaarin 3-4 kuukauden valein ja osa harvemmin.

Oireeton jakso (remissio)
Yli puolella vastanneista sairaus on talla hetkelld remissiossa. Lopuilla

vastaajista sairaus ei ole talla hetkella remissiossa.

Kuntoutus

Osa vastaajista oli hyddyntanyt ryhmdakuntoutusta, yksilokuntou-
tusta, fysioterapiaa, psykoterapiaa, toimintaterapiaa, neuropsykolo-
gista kuntoutusta ja tai sopeutumisvalmennuskurssia. Pieni osa vas-
taajista ei kdyttanyt kuntoutuspalveluja lainkaan. Suurin osa vastaa-
jista koki kuntoutuksesta olleen heille paljon hy6tya ja osa koki siita

olleen melko vahan hyotya.
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Vertaistuki

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

kuntoutusryhmaa 0%
Facebook ryhmaa

koulutettua vertaistukijaa

yhdistyksen tapaamisia 0%

muuta, mita? (max. 200
merkkid)

toimin itse vertaistukijana

en ole kayttanyt vertaistukea

Avoimet vastaukset
- vaskuliittitapaamiset yhdessa toisen sairastuneen kanssa

Tyoeldama tai opiskelu
Viidestd vastaajasta kaksi kertoo edelleen olevansa tydeldmassa tai
opiskelemassa.

PAN:in vaikutukset arkeen
Kaikkien vastaajien mielestda PAN vaikuttaa arjessa selviytymiseen
melko tai erittdin paljon.

Takayasun arteriitti

Takayasun arteriitti on yksi monista harvinaisista reumasairauksista,
joka on verisuonitulehduksiin kuuluva sairaus. Takayasun arteriitti
vaurioittaa aorttaa ja siitd lahtevien suonten tyvialueita. Tauti on
lansimaissa harvinainen ja sairastunut on paasaantdisesti nuori nai-

nen. (Pettersson n.d.)
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Takayasun arteriitin alkuoireet ovat epamaaraisia. Oireina voi esiin-
tya kuumetta, vasymysta, ruokahaluttomuutta, painon laskua, ane-
miaa, lihas- ja nivelkipuja. Tulehdusarvot ovat yleensa koholla. Oi-
reina saattaa olla myos vatsakipua, yskad, hengenahdistusta, kohon-
nutta verenpainetta ja katkokavelya. Taudin harvinaisia ilmentymia
voi olla myds kaulavaltimon kiputila ja dkillinen sepelvaltimokoh-

taus. (Pettersson n.d.)

Usean vuoden jadlkeen kehittyvat taudin luonteenomaiset piirteet.
Ne liittyvat elinten ja kudosten heikentyneeseen verenvirtaukseen,
joista voi syntya suurten verisuonten ahtaumia. Ylaraajojen rasituk-
seen liittyvd puutuminen ja kipu ovat tavallisin oire, jolloin ranne-
pulssi voi heikentya ja verenpaine ylaraajoista voi olla vaikeasti mi-
tattavissa. Kaulavaltimoiden muutokset voivat johtaa aivoverenkier-
tohairidihin ja oireisiin kuten paansarkyyn, huimaukseen ja nakohai-

ridihin. (Pettersson n.d.)

Takayasun arteriitin ensisijainen hoitolinja on kortisonivalmisteet.
Syklofosfamidi ladkeaine rauhoittaa reumataudin oireita ja estda sen
etenemista. (Syklofosfamidi 2015.) Ladkeainetta suositellaan kaytet-
tavaksi ainoastaan kaikkein vaikeahoitoisimmissa tapauksissa. Ase-
tyylisalisyylihappon paivittdista kayttoa pienelld annoksella suositel-
laan, silld se vahentaa sydan- ja verisuonitapahtumien vaaraa Ta-

kayasun arteriittia sairastavilla henkilGilla. (Pettersson n.d.)

Elimisto varmistaa verenkierron riittavyyden muodostamalla uudis-
suonia ahtauman ohi, jolloin leikkaushoitoa tarvitaan harvoin. Ah-
taumia voidaan avata pallolaajennuksella ja asentamalla verisuonen
ahtaumakohtaan stentti, joka pitdad ahtaumaa avoinna. Sairauden
tulehduksellisessa vaiheessa ei suositella tehtavaksi verisuonikirurgi-
sia toimenpiteita. Vaikeimpia tapauksia voidaan hoitaa proteesileik-

kauksella. Sairauden hoito ja tutkimusmenetelmat ovat kehittyneet
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viime vuosina. Haastavuudesta huolimatta nykyisin on kaytettavissa

enemman keinoja sen kanssa parjaamiseen. (Pettersson n.d.)

Kokemusperdinen tieto
Tassa osiossa kasitellaan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitannaissairaudet ovat voineet olla ennen Takayasun arteriittia, eika
ole varmaa tietoa siitd, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat
valttamatta esiinny kaikilla, vaan ovat yksittaisten henkiléiden ilmoit-

tamia oireita.

Kyselyyn vastanneista kymmenen henkil6a vastasi sairastavansa Ta-
kayasun arteriittia. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon omakoh-

taisia kokemuksia sairaudestaan.

Diagnoosit Takayasun arteriitin lisaksi
- kortisonildaakityksen laukaisema kaksisuuntainen mieliala-
hairio, kilpirauhasen vajaatoiminta, Il tyypin diabetes, Poly-
myalgia rheumatica, verenpainetauti, sepelvaltimotauti,
glaukooma, kilpirauhasen liikatoiminta, astma, valkosormi-
suus, kolesteroli, uniapnea, nivelrikko, Menierin (sisdkor-
vans sairaus) tapaisia oireita, kuten korvien soimista ja hui-

mausta.

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita.



72

Yleisoireet

- vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, ruokahalutto-

muus, laihtuminen, anemia ja hikoilu

Avoimet vastaukset

- CRP jalasko koholla, nukkumisvaikeudet

Lihas- ja niveloireet

- lihas/nivelkipu, lihasheikkous, kipu pureskeltaessa

Avoimet vastaukset

- kivut koko kehossa

lho-oireet

Avoimet vastaukset

- kasvojen punakkuus

Oireet nendss4, nielussa ja korvissa
- danen kaheys, korvien soiminen, nendn karstaisuus, nenan

tukkoisuus ja/tai nuha, suun limakalvon haavauma

Silmaoireet
- nakohairiot ja/tai nakémuutokset (esim. hetkellinen sokeus-
kohtaus), valonarkuus, silmatulehdus (esim. sidekalvon, ko-

vakalvon tai sarveiskalvotulehdus) ja silmien verestys

Avoimet vastaukset

- kaksoiskuvat silmiss3, kaihi, ndon heikkeneminen

Neurologiset oireet
- halvausoireet (esim. kasvohalvaukset tai halvaukset raa-

joissa), hiuspohjan aristus ja huimaus.
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Avoimet vastaukset

- migreeni

Hengitystieoireet

- hengenahdistus ja/tai hengitysvaikeus, yska ja limaisuus

Avoimet vastaukset

- keuhkokuume, hengitysvaikeudet

Ruoansulatusjarjestelman oireet

- vatsakipu, ripuli

Avoimet vastaukset

- vatsakivut, rasvamaksa
Munuaisoireet
Avoimet vastaukset
- aineenvaihdunnalliset oireet

Sydamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot,

aneurysma, aorttaldappavuoto, rytmihairiot, katkokavely

Avoimet vastaukset
- raajojen puutumista ja kdsien tunnottomuutta, joskus illalla
palelee kasvoja ja erityisesti nenad, verenpaineen mittaa-

minen ei onnistu

Muut oireet

Avoimet vastaukset
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- kylmét sormet ja varpaat, kdsien vasyminen, selittdmaton
aaltoileva, halvausoireita kadessa, pitkittynyt yska, CRP ja la

koholla, vasymys

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle 2 kuukauden sisélla
tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin varmistumisella oli
suuria eroja kuukausista vuosiin. Osalla diagnoosin varmistuminen

kesti yli 4 vuotta.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

tistokonetomografistutkimus
thorax (keuhkokuva)
magnesttikuvaus

angiografia / varjcainekuvaus

kaikukuvaus / ultraaanikuvaus

koeapala sairastuneesta
kudoksesta

Iaboratorinen I0ydos veresta
laboratorinen I5ydés virtsasta
Iaakann tekema haastateiu
MU TUtkimukset, mitkas?

en osaa sanca
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Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa Takayasun arteriitin vuoksi

0 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% S0% S55%

&

alle 2 kuukauden valein 10%

3-4 kuukauden valein 50%
5-6 kuukauden vélein

7-11 kuukauden valein

¥ii 12 kuukauden valein

en kdy seurantakokeissa 0%

Kaynnit 1adkarin vastaanotolla Takayasun arteriitin vuoksi
Kaikki vastaajista kayvat ladkarin vastaanotolla kerran vuodessa, osa

kaksi kertaa vuodessa.

Oireeton jakso (remissio)
Puolet vastanneista ei tunnista onko sairaus talla hetkelld remissi-
ossa. Yksi vastaajista kertoo, etta sairaus ei ole talla hetkelld remissi-

0ssa, ja lopuilla vastaajista sairaus on talla hetkella remissiossa.

Kuntoutus

Osa vastaajista oli hydédyntanyt joko ryhméakuntoutusta, sopeutumis-
valmennuskurssia tai psykoterapiaa, ja he kokivat kuntoutuksesta ol-
leen heille hyotya.
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Vertaistuki
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Facebook ryhmaa
koulutettua vertaistukijaa 0%

yhdistyksen tapaamisia

muuta, mitd? (max. 200
merkkia)

toimin itse vertaistukijana 10%

en ole kayttanyt vertaistukea

Avoimet vastaukset

- kahvitteluja samaa sairastavien kanssa muutaman kerran
vuodessa. Olin 4 vuotta diagnoositon, diagnoosin saaminen
ja vertaistuen |6ytaminen olivat darimmaisen tarkeitd oman
sairastumisen hyvaksymisessa. Kotkan Keskussairaalan alu-
eella on nelja ihmista, joilla on Jattisoluarteriitti. Kokoon-

numme omatoimisesti pari kertaa vuodessa.

Tyoeldama tai opiskelu
Vastanneista kahdeksan kymmenesta kertoo edelleen olevansa tyo-
elamassa tai opiskelemassa.

Takayasun arteriitin vaikutukset arkeen
Kaikki vastanneista kertovat Takayasun arteriitin vaikuttavan ar-
jessa selviytymiseen. Suurin osa kokee kuitenkin, ettei se vaikuta

merkittavasti arjen sujumiseen.
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Temporaaliarteriitti

(Jattisoluarteriitti)

Temporaaliarteriitti kuuluu suurten ja keskisuurten verisuonten
tulehdussairauksiin. Sairaudelle on tyypillista valtimon seindman
tulehtuminen ja paksuuntuminen, jonka seurauksena verisuonen
seindma saattaa tukkeutua. Sairaudelle tyypillinen tulehdus-
paikka on ohimovaltimo, josta se on saanut nimensa. Tavallisim-
min kuitenkin sita esiintyy ulommassa kaulavaltimossa tai sisem-
man kaulavaltimon kallonulkoisissa haaroissa. Sita esiintyy myos
aortankaaren suurissa valtimoissa, kuten solis- tai nikamavalti-
moissa. (Hirvonen, Pettersson, Suomen reumaliitto ry & HUS
2015.)

Tavallisia yleisoireita ovat kuume, vasymys, ruokahaluttomuus,
laihtuminen ja osalla myos pitkittynyt kuiva yska. Oireet vaihtele-
vat sen mukaan missa tulehdus on. Tyypillisid oireita ovat niele-
miskipu, lihasten ja nivelten kipu, jaykkyys seka lihasheikkous eri-
tyisesti kdsivarsissa ja reisissd. Koska sairaus vaurioittaa keskisuu-
ria valtimoita, voi sen seurauksena esiintyd iskemiaa eli veren ja
hapen vahyytta eri elimissa joka voi aiheuttaa vakavia oireita. Ve-
renvahyys silmissa voi aiheuttaa nakohairioita, kuten kaksoisku-
via, ndkokenttapuutoksia ja ndon heikentymista. Lisaksi sairau-
den pitkittyessa se voi aiheuttaa toisen tai molempien silmien

naon menetyksen. (Oireet 2015.)

Temporaaliarteriitissa hoidon perustana on kortisonihoito. Hoito
aloitetaan heti, kun epaily sairaudesta on herdannyt. Hoidon ta-
voitteena on oireiden lievittdminen ja vahinkojen estaminen eri

elimille. Yleensa hoito tehoaa ja tulehdusarvot korjaantuvat no-
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peasti, jonka vuoksi kortisoniannoksen pienentdminen portait-
tain voidaan aloittaa ladkarin valvonnassa. Kortisonihoito kestaa
usein pitkaan, jonka vuoksi luunsuojaldakitys on tarkea. Yleensa
sairastuneille myénnetadan myos pieniannoksinen valtimotukok-
sia estdva asetyylisalisyylihappolaakitys, koska arteriitteihin voi

liittya suurentunut valtimotukoksen riski. (Hoito 2015.)
Jaljempana diagnoosista kdytetdaan nimea Jattisoluarteriitti

Kokemusperadinen tieto
Tassa osiossa kasitelladan vaskuliittikyselytutkimukseen vastanneiden

vastauksia.

Liitannaissairaudet ovat voineet olla ennen Temporaaliarteriittia,
eika ole varmaa tietoa siita, liittyvatko oireet siihen. Kaikki oireet eivat
valttamatta esiinny kaikilla, vaan ovat yksittaisten henkiléiden ilmoit-
tamia oireita.

Kyselyyn vastanneista kymmenen henkil6d vastasi sairastavansa
Temporaaliarteriittia. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon oma-
kohtaisia kokemuksia sairaudestaan.

Diagnoosit Temporaaliarteriitin lisdksi
- kilpirauhasen vajaatoiminta, astma, verenpaine, nivelrikko,
kuivasilmaisyys, osteoporoosi, artyva paksusuoli, kaulavalti-
mon stenoosi, Polymyalgia rheumatica, hengitystietuleh-
duksia, maksatulehdus

Oireet

Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita
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Yleisoireet
- vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, ruokahalutto-

muus, laihtuminen, paansarky, anemia ja hikoilu

Avoimet vastaukset
- vilikorvan tulehdus, lihasheikkoutta, univaikeudet, paina-
han ja ohimojen arkuus, lihassaryt, lihasarkuus ja —jaykkyys,

padnsarky, nielemisvaikeuksia, leukakipuja

Lihas- ja niveloireet
- lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous, kipu pu-

reskeltaessa

Avoimet vastaukset
- lihasten jaykkyys, kireys ja arkuus erityisesti niskahartiaseu-

dussa, lantiolla ja reisien yldosissa

lho-oireet
- haavaumat iholla, ihottuma, ihomuutokset esim. purppura

ja kyhmyt

Oireet nendssd, nielussa ja korvissa
- kurkkukipu, nielemisvaikeudet, danen kadheys, kuulon heik-
keneminen, korvien soiminen, nendverenvuoto, nenan
karstaisuus, nenadn tukkoisuus ja/tai nuha, kipu ja/tai tuleh-
dus poskiontelossa, kipu kielessa, suun limakalvon haa-

vauma

Avoimet vastaukset

- valikorvantulehdus
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Silmaoireet
- kipu silmésséd, ndkohairiot ja/tai nakomuutokset (esim. het-
kellinen sokeuskohtaus), ndén menetys toisessa tai molem-
missa silmissd, valonarkuus, silmatulehdus (esim. sidekal-

von, kovakalvon tai sarveiskalvontulehdus), silmien verestys

Avoimet vastaukset
- kaksoiskuva, tumma alue nakokentadssd, silmien kuivuus,
kaihi

Neurologiset oireet
- hiuspohjan aristus, huimaus, kouristus, sekavuus, tajunnan

hairiot

Avoimet vastaukset

- pédanahan tunnottomuus

Hengitystieoireet
- hengenahdistus ja/tai hengitysvaikeus, hengityksen vinku-

minen, yska, limaisuus, keuhkovarjostumat

Avoimet vastaukset

- kuiva yska

Ruoansulatusjirjestelman oireet

- vatsakipu

Avoimet vastaukset

- lieva pahoinvointi ja artyneen paksusuolen oireet

Sydamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot,

aneurysma, rytmihdiriot, rintakipu, katkokavely
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Avoimet vastaukset

- psykoottiset oireet

Muut oireet

Avoimet vastaukset

- paansarky, kuume, lihassarky hartiaseudussa, kavelyvai-

keus, palelu, vasyminen, drtyneisyys

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle kahden kuukauden si-
salla tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin saamisella oli
eroja, mutta kaikki kyselyyn vastanneista saivat oikean diagnoosin

vuoden sisalla.

Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin
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Kaynnit seuranta- tai turvakokeissa Temporaaliarteriitin vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% S0% S55%

alle 2 kuukauden viélein 50%
3-4 kuukauden vélein

5-6 kuukauden vélein

7-11 kuukauden vélein 0%

yli 12 kuukauden valein

en kay seurantakokeissa

Kaynnit Iadkarin vastaanotolla Temporaaliarteriitin vuoksi

Osa vastaajista kay ladkarin vastaanotolla alle kahden kuukauden va-
lein. Osa kay kerran vuodessa ja osa kaksi tai kolme kertaa vuodessa.
Kuitenkin osa vastanneista ei kdy ollenkaan ladkarin vastaanotolla.

Oireeton jakso (remissio)
Kahdeksan kymmenesta vastasi Temporaaliarteriitin olevan talla het-
kella remissiossa. Kaksi kymmenestd vastasi, ettd tauti ei ole remissi-

0ssa.

Kuntoutus

Osa vastaajista oli hyddyntanyt ryhma- tai yksilokuntoutusta, toi-
minta-, psyko-, puhe- tai lymfaterapiaa ja sopeutumisvalmennuskurs-
sia. He kokivat kuntoutuksesta olleen heille kohtalaisesti tai paljon
hyotya.

Avoimet vastaukset

- Olen ollut yhteydessa kuntoutuksessa tapaamiini ihmisiin.
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Vertaistuki

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%  35% 40%

koulutettua vertaistukijaa 0%

— =

muuta, mita? (max. 200
merkkid)

toimin itse vertaistukijana 0%

Tyoelama tai opiskelu
Kuusi kymmenesta vastanneesta kertoo edelleen olevansa tyoela-

massa tai opiskelemassa.

Temporaaliarteriitin vaikutukset arkeen

Kaikki vastanneista kertovat Temporaaliarteriitin vaikuttavan arjessa
selviytymiseen. Suurimman osan mielesta se ei kuitenkaan vaikuta
merkittavasti arjen sujumiseen. Muutamalla vastanneista Temporaa-

liarteriitti vaikuttaa arjen sujumiseen merkittavasti.

Muut kyselyssa esiin tulleet vaskuliitit
Avoimet vastaukset

- Aivovaskuliitti

- Vascularis hypocomplementaemica

- Aivovaskuliitin aiheuttamat multippelit aivoinfarktit

- Verisuonitulehdustauti suolistossa (vaskuliitti)

- Alussa Cogan, talld hetkelld “"MPO-positiivinen vaskuliitti”
- Leukosytoklastinen vaskuliitti

- Kyhmyvaskuliitti
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Ylla olevista avoimista vaskuliittisairauksista kokemusperainen tieto
on yhtend ryhmana. Tassa osiossa kasitelladan vaskuliittikyselytutki-

mukseen vastanneiden vastauksia.

Liitannadissairaudet ovat voineet olla ennen ylla olevia vaskuliittisai-
rauksia, eika ole varmaa tietoa siitd, liittyvatko oireet niihin. Kaikki oi-
reet eivat valttdmatta esiinny kaikilla, vaan ovat yksittdisten henkil6i-

den ilmoittamia oireita.

Kyselyyn vastanneista 18 henkil6a vastasi sairastavansa ylla olevia
vaskuliittisairauksia. Kaikki vastaukset ovat jokaisen henkilon oma-

kohtaisia kokemuksia sairaudestaan.

Diagnoosit lisaksi

- astma, fibromyalgia, IGA-puutos, nivelpsoriasis, kilpirauha-
sen vajaatoiminta, Il tyypin diabetes, uniapnea, migreeni,
jannityspaansarky, aivoinfarktit, masennus, Moyamoya,
Neurofibromatoosi, kohonnut verenpaine, korkea koleste-
roli, sepelvaltimotauti, rintarauhasen liikakasvu, runsasvit-
saisuus, impotenssi, ummetus, virtsankarkailu, Raynauldin
oireyhtyma (valkosormisuus), levottomat jalat, siitepolyal-
lergia, kihti, nivelrikko, nivelreuma, punahukka , sappines-
teripuli, kaihi, SAV (aivokalvon alainen verenvuoto), pikku-
aivoinfarkti, tasapaino-ongelmia, sy6pa, osteoporoosi, pa-
hanlaatuinen kasvain, glaukooma, Sjégrenin oireyhtyma,

sepelvaltimotauti, divertikuloosi (suolen umpipussitauti)

Oireet
Kyselyyn vastanneilla on esiintynyt vaihtelevasti seuraavia oireita:

Yleisoireet
- vasymys, yleinen voimattomuus, kuumeilu, ruokahalutto-

muus, laihtuminen, pdansarky, anemia ja hikoilu
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Avoimet vastaukset
- sivuontelotulehdukset, valkosormisuus, valkovarpaisuus, ni-
velkivut, lihaskivut, palelu, lihas-, niveljaykkyys, nenan tuk-
koisuus, kohonnut CRP ja lasko, magneettikuvassa nakynyt
valtimoiden voimakasta supistelua, pahoinvointi, ummetus,

nakohairiot, iho-oireet, kavelyvaikeus, kémpelyys jaloissa

Lihas- ja niveloireet
- lihas/nivelkipu, lihas/niveltulehdus, lihasheikkous (raajojen

heikkous), kipu pureskeltaessa

Avoimet vastaukset

- nakohairiot, raajojen lihaskivut, tarinat ja varistykset

lho-oireet
- haavaumat iholla, kuoliot, ihottuma, ihomuutokset esim.
purppura ja kyhmyt)

Avoimet vastaukset
- jalkasieni, allerginen ihottuma, verenpurkaumia, mustel-
mia, iltaisin toistuva urtikaria eli nokkosihottuma ldhes
koko keholla

Oireet nendssd, nielussa ja korvissa
- kurkkukipu, nielemisvaikeudet, danen kaheys, kuulon heik-
keneminen, korvien soiminen, kuurous yhdessa toi molem-
missa korvissa, nendverenvuoto, nenan karstaisuus, nenan
tukkoisuus ja/tai nuha, kipu ja/tai tulehdus, poskiontelossa,

kipu kielessa, suun limakalvon haavauma

Avoimet vastaukset

- korvien lukkiutuminen, danihuulihalvaus, nielemisvaikeus
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Silmaoireet
kipu silmissa, ndkohairiot ja/tai nakomuutokset (esim. het-

kellinen sokeuskohtaus), valonarkuus, silmatulehdus (esim.

sidekalvon, kovakalvon tai sarveiskalvotulehdus), silmien
verestys

Avoimet vastaukset
kipu silman takana, kaihi, silmat tuntuivat hidasliikkeisilta, hi-

dastuneet silmanliikkeet, nakokentassa pilkkuja, ilman va-

rindd ja sahaavaa kuvaa

Neurologiset oireet
halvausoireet (esim. kasvohalvaukset tai halvaukset raa-

joissa), hiuspohjan aristus, neuropatia, huimaus, kouristus,

sekavuus, tajunnat hairiot, aivohalvaus

Avoimet vastaukset
aivoinfarkti, jalkateran lieva halvaus, huimausta

Hengitystieoireet
hengenahdistus ja/tai hengitysvaikeus, hengityksen vinku-

minen, yska, limaisuus, keuhkovarjostumat

Avoimet vastaukset
useampia keuhkokuumeita seka pitkittyneita keuhkoputken-

tulehduksia, verestava keuhkojen pinta

Ruoansulatusjarjestelman oireet
- vatsakipu, ripuli, ummetus, suolen puhkeaminen

Avoimet vastaukset
- haavaumia kielessa, ylavatsa kivut, ylaselka kivut
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Munuaisoireet

- verivirtsaisuus, valkuaisvirtsaisuus, munuaisten vajaatoi-
minta

Avoimet vastaukset

- haimatulehdus, toistuvat virtsatieinfektiot, verivirtsaisuus

Sydamen ja verenkierron oireet
- kohonnut verenpaine, raajojen verenkiertohairiot,

aneurysma, rytmihairiot, rintakipu, katkokavely

Avoimet vastaukset

- hiippaldppavuoto, verenpainetauti, aivoverenvuoto, pikku-
aivoinfarkti

Muut oireet

Avoimet vastaukset

- jatkuvat tulehdukset ja voimattomuus, hiippaldappavuoto,
jalkaterien puutuminen, lampdo4, korvan kuuroutiminen,
nakohairiot, huimaus, kova paansarky, iho-oireet, katkoka-
vely, kdmpelyys, voimattomuus, jalkojen palelu ja puutumi-
nen, muistivaikeudet, keskittymisvaikeudet

Tutkimusten kesto ennen oikeaa diagnoosia

Parhaimmillaan oikea diagnoosi varmistui alle 2 kuukauden sisalla

tutkimusten aloittamisesta. Oikean diagnoosin varmistumisella oli

suuria eroja, kuukausista vuosiin. Osalla diagnoosin saaminen kesti
yli 4 vuotta.



Tutkimukset, jotka johtivat diagnoosiin

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% S0% 559

tietokonetomografiatutkimus 18.87%

thorax (keuhkokuva) 18.87%

magneettikuvaus

angiografia / varjoainekuvaus

kaikukuvaus / ultraédnikuvaus

koeapala sairastuneesta
kudoksesta

laboratorinen loydds veresta

laboratorinen l6ydbs virtsasta 0%

ladkdrin tekeméd haastattelu

muut tutkimukset, mitka?

&n osaa sanoa 0%

Avoimet vastaukset
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- selkdydinnestendyte, reumatautien erikoisladkarin tekema

tutkimus
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Kadynnit seuranta- tai turvakokeissa vaskuliitin vuoksi

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

alle 2 kuukauden vilein
3-4 kuukauden vilein
5-6 kuukauden vilein 38.80%
7-11 kuukauden vélein

‘ yli 12 kuukauden vilein

en kéy seurantakokeissa

Kaynnit 1dakarin vastaanotolla vaskuliitin vuoksi
Ladkarin vastaanotolla vastaajat kertovat kdyvansa vaihtelevasti.

Osa kertoo kayvansa kolme kertaa vuodessa, ja osa harvemmin.

Oireeton jakso (remissio)
Yli puolet kertovat sairauden olevan talld hetkelld remissiossa. Pieni

osa vastaajista ei tunnista onko sairaus talla hetkelld remissiossa.

Kuntoutus

Osa vastaajista oli hyddyntanyt joko ryhma- tai yksilokuntoutusta,
neuropsykologista kuntoutusta, sopeutumisvalmennuskurssia tai
psyko-, puhe-, fysio-, tai toimintaterapiaa. Kuntoutuksesta koettu
hyoty oli vaihtelevaa. Osa koki kuntoutuksesta olleen erityisen pal-
jon hyotyd, ja osa puolestaan ei kokenut kuntoutuksen hyddyttavan
heita.
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Vertaistuki

0% 10% 20% 30% 40%

50% 60%

kuntoutusryhmaa 38,80%

Facebook ryhmaa

koulutettua vertaistukijaa 0%

27.78%

yhdistyksen tapaamisia
muuta, mita? (max. 200 .5.5“
merkkia)
toimin itse vertaistukijana j0%

en ole kayttanyt vertaistukea 27.78%

55.50%

Avoimet vastaukset
- Olen keksinyt itse paljon minulle sopivaa toimintaterapiaa,
seka hyodyllista tekemista

Tyoelama tai opiskelu
Yli puolet vastanneista kertoo edelleen pystyvansa opiskele-
maan tai olemaan tyéelamassa

Vaskuliittisairauden vaikutukset arkeen

Suurin osa vastaajista kokee vaskuliittisairauden vaikuttavan
merkittdvasti heidan arjen sujumiseen. Osa vastaajista puoles-
taan kokee, ettei silld ole merkittdvaa vaikutusta heidan arjes-

saan.
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Muut vaskuliitit

Seuraavia vaskuliittisairauksia ei tullut esille kyselytutkimuksessa.

lhon leukosytoklastinen vaskuliitti
(Yliherkkyysvaskuliitti)

Ihon leukosyktoklastiseen vaskuliittiin liittyy valkosolujen hajoa-
mista jonka seurauksena se vaurioittaa ensisijaisesti pikkulaski-
moita, mutta lisdksi myds hiussuonia ja pikkuvaltimoita. Tauti
saattaa syntya ulkoisten tekijoiden, kuten lddkkeiden tai infekti-
oiden vaikutuksesta. Noin 50 prosentissa tapauksista taudinai-
heuttajaa ei kuitenkaan pystyta tunnistamaan. (Friman 2007, 22.)

Tyypillinen oire on palpoitavissa oleva purppura, mutta iho-oi-
reina esiintyy myos taplia, nokkosihottumaa, kyhmyja, rakkuloita
seka haavaumia. lhomuutoksia esiintyy yleensa alaraajoissa ja
niiden koko vaihtelee millimetristd senttimetriin. Tautia hoide-
taan ensisijaisesti poistamalla ensin mahdolliset ulkoiset tekijat,
kuten sairauden aiheuttanut lddke tai infektio. Mikali tauti liittyy
johonkin perussairauteen, sen hoitoa pyritaan tehostamaan. Tar-
vittaessa hoitona kaytetdan kortisonihoitoa seka joissain tapauk-

sissa solunsalpaajalaakitysta. (Friman 2007, 22.)

Nivelreumaan liittyvat vaskuliitit

Nivelreumaan liittyva vaskuliitti voi vaihdella ihon leukosytoklas-
tisesta piensuonivaskuliitista aina systeemiseen ja kuolioituvaan
klassista Polyarteritis nodosaa muistuttavaan arteriittiin. Sen il-

maantuvuus on nivelreumaa sairastavilla noin promillen luokkaa.
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Lievempiasteinen vaskuliitti on sen sijaan yleinen. Noin 25 pro-
sentilla nivelreumaa sairastavista on todettu vaskuliittisia veri-
suonimuutoksia. (Friman 2007, 23-24.)

Tavallisimpia muutoksia ovat kynsivallien ja sormien pienet tapla-
maiset kuoliot, joita aiheuttaa pienimpien valtimohaarojen tuk-
kotulehdus eli niin sanottu obliteroiva endarteriitti. Ihon leukosy-
toklastiseen vaskuliittiin liittyy palpoitava purppura tai muu ihot-
tuma seka sadrihaavat. Kuumeilu ja laihtuminen ovat vaikean
vaskuliitin yleisoireita. Muita nivelreumaan liittyvan vaikean vas-
kuliitin oireita ovat muun muassa kynsivallien kuoliot, sdarihaa-
vat, neuropatia, ihottuma, keuhkorakkuloiden tulehdus eli alveo-
liitti. (Friman 2007, 23-24.)

Tavallisesti henkil6 on sairastanut nivelreumaa 10 vuotta tai
enemman ennen kuin vaikea systeeminen vaskuliitti puhkeaa.
Sairastuvuus on miehilla ja naisilla yhta yleista. Vakava vaskuliitti
esiintyy vaikeassa nivelreumassa, johon liittyy korkea veren reu-
matekijapitoisuus ja sisdelinoireita. (Friman 2007, 23-24.)

Nivelreumavaskuliitissa voi esiintyd c-ANCA ja p-ANCA-vasta-ai-
neita, mutta ne eivat aiheudu tyypillisistd PR3- ja MPO-vaskuliitti-
antigeeneistd, vaan kohdistuvat muihin antigeeneihin. PR3- ja
MPO-vasta-ainemaaritykset ELISA-tekniikalla ovat negatiiviset.
Pienten verisuonten nivelreumavaskuliitti hoidetaan glukokorti-
koideilla ja perustaudin tehostetulla antireumaattisella hoidolla.
Jos potilaalla on vaikea arteriitti, tarvitaan immunosuppressii-
vista hoitoa ensisijaisesti glukokortikoidi-syklofosfamidiyhdiste-
malla. (Friman 2007, 23-24.)
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Pannikuliitti

Pannikuliitti on rasvakudoksen tulehdus, johon voi liittya rasva-
kudoksen vaskuliitti. Erythema nodosum eli kyhmyruusu on tun-
netuin pannikuliitti. Siihen voi liittya laskimoiden ja pienten valti-
moiden tulehdus. Kyhmyruusu syntyy mahdollisesti lddkeaineal-
lergian pohjalta tai viivastyneen yliherkkyysreaktion seurauksena
henkildille, jotka sairastavat tuberkuloosia, sarkoidoosia, Crohnin
tautia ja yersinia-, sieni- tai streptokokki-infektiota. (Friman
2007, 23.)

Tavallisimmin kyhmyruusu ilmenee sdaren etupuolelle muodos-
tuvina punaisina ja arkoina 1-5cm mittaisina kyhmyina. Ne eivat
kuitenkaan johda saarihaavaumiin, vaan paranevat ajan mittaan
itsekseen. Hoitona on oireenmukainen hoito. Vaikeimmissa ta-
pauksissa voidaan kadyttaa lyhyita glukokortikoidikuureja, mikali
kyhmyruusun syyta ei tiedeta. Tulehduskipulaakityksesta voi olla
apua. (Friman 2007, 23.)

Polymyalgia rheumatica (PMR)

Polymyalgia rheumatica on melko yleinen sairaus. Nimensa mu-
kaan “poly”’ tarkoittaa monta tai useaa, “myalgia’ taas lihaski-
pua. Polymyalgia siten tarkoittaa tautia, jossa on lihaskipua mo-
nissa eri paikoissa. Naiset sairastuvat tautiin helpommin, kaksi

kolmasosaa sairastuneista on naisia. Suurin osa sairastuneista on
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noin 70 vuotiaita. Taudin padoireet ovat verisuonissa ja lihak-
sissa. Taudin syntymekanismia ei vield tunneta. Virusinfektiot to-
sin saattavat laukaista taudin synnyn. (Polymyalgia rheumatica
2011.) Polymyalgia rheumatica linkittyy monesti Temporaaliarte-
riittiin. Noin 15% PMR potilaille kehittyy Temporaaliarteriitti.
(Central Nervous System (CNS) Vasculitis 2013.)

Polymyalgia rheumatican ja Temporaaliarteriitin valilla on pit-
kaan tiedetty olevan yhteys. Polymyalgia rheumaticaa sairasta-
vista 20 prosentilla todetaan myds Temporaaliarteriitti. Tempo-
raaliaretiittipotilaista 40-60 prosentilla todetaan myds Polymyal-
gia rheumatica. (Rutanen, J. 2017, 2297 — 2301.)

Tauti aiheuttaa kipua ja kankeutta erityisesti niskan, hartioiden,
lantion ja reisien lihaksissa. Lihakset tuntuvat aroilta kosketta-
essa seka liikkuessa. Myds nivelissa tuntuu arkuutta, yleisimmin
olkapaissa ja lonkissa. Yleisoireina saattaa olla vasymysta ja kuu-
meilua. Tulehduksen merkkina veren lasko saattaa kohota hyvin
korkeaksi (yli 100 mm/h) seka CRP olla koholla veressa. Tuleh-
dusarvot saattavat olla korkeat, mutta ei pystytda maarittelemaan
missa tulehdus sijaitsee. (Rutanen, J. 2017, 2297 — 2301.)

Polymyalgiaan saattaa liittya joissain tapauksissa valtimon tuleh-
dus, yleensa ohimovaltimossa. Tulehdus ohimovaltimossa ai-
heuttaa toispuoleista padnsarkya ja kipua poskissa. Hoitona kay-
tetdan tehokkaita kortisonivalmisteita. Mikali jo pieni kortisoni-
annos ei tehoa oireisiin, diagnoosia voidaan epailld vaaraksi. Jos-
kus joudutaan kortisonin lisdaksi kdayttamaan muitakin reumaldak-
keitd, esimerkiksi metotreksaattia. Sokeutumisen estamiseksi
ohimovaltimon tulehdus hoidetaan yleensa sairaalassa suurin

kortisoniannoksin. (Polymyalgia rheumatica 2011.)
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Primaarinen keskushermoston angiitti

Primaarinen keskushermoston angiitti on pienten valtimoiden vas-
kuliitti, joka rajoittuu aivoihin ja selkdytimeen. Vaskuliittinen vaurio
johtaa veritulppaan, iskemiaan ja kuolioon. Sairaus voidaan luoki-
tella kudosloydoksen perusteella vaikeamuotoiseksi eli granuloma-
toottiseksi noin 20 prosentilla ja hyvalaatuiseksi noin 20 prosentilla
sairastuneista. Lopuilla tautiin sairastuneista on epatyypillisempia
muotoja. Granulomatoottinen tauti kehittyy hitaasti, uusii ja on
krooninen. Hyvalaatuinen tauti puolestaan kehittyy nopeasti eika
yleensa uusi. Sairaudesta aiheutuu erilaisia neurologisia oireita, ku-
ten halvauksia, kramppeja, sekavuutta, paansarkya ja tajunnan hairi-
oita. (Friman 2007, 19-20.)

Magneettitutkimuksen tulos on yleisimmin poikkeava kaikissa
sairauden muodoissa. Laakityksen perusta on glukokorti-
koidihoito. Granulomatoottisessa muodossa siihen yhdistetaan
lisdksi syklofosmamidi. Hyvalaatuisessa muodossa yhdistetaan li-
saksi kalsiumsalpaaja. Epatyypillisissda muodoissa kdytetdan joko
glukokortikoidia ja syklofosfamidia, riippuen taudin vaikeusas-
teesta. Lievemmissa tapauksissa glukokortikoidia, johon voidaan
vhdistaa kalsiumsalpaajaa. (Friman 2007, 20.)

Systeemisiin sidekudossairauksiin liittyvat vaskuliitit
Noin 20 prosentilla SLE:ta sairastavista esiintyy ihon leukosy-
toklastista vaskuliittia. Piensuonivaskuliitin ensisijaisia oireita
ovat palpoitavissa oleva purppura ja sddrihaavat. Raynaudin oire

on noin 30 prosentilla sairastuneista. Vaikea, kuolioituva arteriitti



96

on harvinainen SLE:n yhteydessd, mutta SLE:ssa esiintyy diffuusia
keskushermoston vaskuliittia, jonka erotusdiagnostisena vaihto-
ehtona on muistettava fosfolipidivasta-aineiden aiheuttama vale-
vaskuliitti. (Friman 2007, 25.)

Dermatomyosiittiin voi liittyd leukosytoklastinen piensuonivasku-
liitti, sen sijaan polymyosiitin taudinkuvaan ei kuulu vaskuliitti.
Sjogrenin oireyhtymadssa voi esiintya erityyppisia vaskuliitteja, ku-
ten pienten suonten leukosytoklastinen vaskuliitti, obliteroiva
endarteriitti ja harvoin vaikea, kuolioituva arteriitti. Systee-
miskleroosissa Raynaudin oire esiintyy 95 prosentilla sairastu-
neista. (Friman 2007, 25.)
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