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Tavoitteena tautitietoisuuden lisaaminen
ja paatoksentekoon vaikuttaminen

Heikko tietamys ANCA-vaskuliiteista seka epaselvat hoitopolut aiheuttavat sairastuneille turhaa karsimysta.
Taman White paperin tarkoituksena on lisata tautitietoisuutta ANCA-vaskuliiteista ja etsia ratkaisuja sairau-
den varhaiseen diagnosointiin ja parempaan hoitoon. Tavoitteena on saattaa tama White paper eduskun-
nan Harvinaissairaudet -yhteistydryhmalle.

Tassa White paperissa tuodaan tiivistetysti esille potilaskokemuksia potilaspolusta, laakareiden nakemykset
hoidosta seka suurimmat haasteet. Lopuksi esitellaan kehitysideoita ja johtopaatoksia, jotka paatoksenteki-
joiden tulisi huomioida.

White paperia varten tietoa kerattiin vuosina 2023-2024
* |aakeyhtié CSL Viforilta,
* Vaskuliittiyhdistys ry:lta ja sen aktiiveilta,

* CSL Viforin, Vaskuliittiyhdistys ry:n ja Ahjo Communicationsin jarjestamista potilastydpajoista,
joihin osallistui 8 sairastunutta eri puolilta Suomea,

* HUSIin reumatologian erikoislaakari Suvi Peltoniemelta seka

* HUSIn nefrologian erikoislaakari Sari Aaltoselta.

ANCA-vaskuliitit ovat vaikeita tunnistaa

ANCA-vaskuliitit (AAV) ovat joukko harvinaisia autoimmuunisairauksia, joissa immuunijarjestelma hyokkaa
kehon omia verisuonia vastaan aiheuttaen tulehduksen. Vaskuliitilla tarkoitetaankin verisuonen tulehdusta.
Tulehdus vaikuttaa verisuonen seinamaan, mika voi johtaa sen vaurioitumiseen, verisuonen ahtautumiseen
tai jopa sen tukkeutumiseen. Vaskuliittien taudinkuva vaihtelee suuresti riippuen siita, minka kokoisessa
verisuonessa ja kuinka laajalla alueella tulehdus on, seka missa kudoksessa se sijaitsee. ANCA-vaskuliitit ovat
ns. pienten suonten vaskuliitteja. Koska verisuonia on kaikkialla kehossamme ja taudinkuva ja oireet vaihte-
levat, on seka taudin diagnosointi etta yhtenaisten hoito-ohjeiden ja -polkujen laatiminen hankalaa. Varhai-
nen diagnosointi on kuitenkin tarkeaa hoidon kannalta, silla hoidon viivastyminen voi lisata elinvaurioiden
syntymisen riskia.

ANCA-vaskuliitit kuuluvat harvinaissairauksien ryhmaan, ja Suomessa harvinaissairauksia sairastaa yli
300 000 henkilda.! Suomessa sairaus katsotaan harvinaissairauksiin kuuluvaksi, jos sairastavia on vahemman
kuin 5 henkil6a 10 000 asukasta kohti.? Nain Suomessa noin 2500 henkil6lla voi olla diagnoosi samasta harvi-
naissairaudesta. Monista muista harvinaissairauksista poiketen ANCA-vaskuliitit eivat periydy, mutta geneet-
tisilla tekijoilla on merkitysta.

Kaikkien eri ANCA-vaskuliittien yhteinen vuotuinen ilmaantuvuus on noin 20 tapausta yhta miljoonaa asu-

kasta kohti.> Esiintymishuippu on mydhemmassa keski-idssa mutta tauti voi alkaa missa iassa tahansa.?
ANCA-vaskuliitteja ovat granulomatoottinen polyangiitti (GPA), mikroskooppinen polyangiitti (MPA) ja
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eosinofiilinen granulomatoottinen polyangiitti (EGPA)3. GPA on hieman yleisempi miehilla, MPA taas naisilla.*
GPA:ia esiintyy enemman Pohjois-Euroopassa kuin Etela-Euroopassa.* MPA:ia taas tavataan Kauko-ldassa

enemman kuin GPA:ia.*

Suurin osa tapauksista todetaan yli 55-vuotiailla.* Sairauden oireita voi ilmeta lahes missa tahansa kehon
osassa, mutta tyypillisesti tulehdus vaikuttaa erityisesti keuhkoihin, munuaisiin, hermostoon seka yla- ja ala-
hengitysteihin. Muita oireita voivat olla esimerkiksi kuume, vasymys, laihtuminen seka lihas- ja nivelkivut. Eri
ANCA-vaskuliiteissa oirejakauma on erilainen. ANCA-vaskuliittien diagnosointia vaikeuttaa oireiden moni-
naisuus seka se, etta tyypilliset oireet saattavat muistuttaa muiden yleisimpien sairauksien oireita, kuten
flunssaa, keuhkokuumetta tai poskiontelontulehdusta. Lisaksi yksittaisten diagnoosien sisalla oireet vaih-
televat suuresti potilaasta toiseen. Valitettavan moni saa oikean diagnoosin vasta, kun oireet ovat edenneet

vakaviksi ja jopa vaurioittaneet elimia.

Valitettavan moni saa oikean diagnoosin vasta,
kun oireet ovat edenneet vakaviksi.

Hoidon haasteet laakareiden
nakokulmasta

ANCA-vaskuliittien hoito on monimutkaista ja vaatii usein pitkaaikaista ja monialaista erikoissairaanhoitoa.
Vaikka sairauden oireet ovat moninaisia, on hoidon tarkoituksena saada oireet hallintaan ja estaa sairauden
eteneminen seka vakavien elinvaurioiden synty, joista voi aiheutua pitkia sairaalajaksoja. Naista syista varhai-

nen diagnoosi on erittain tarkeaa.

ANCA-vaskuliitin hoito aloitetaan yleensa tulehdusta hillitsevien
laakkeiden, kuten suuriannoksisen kortisonin, kaytdlla. Hoidon
edetessd voidaan kayttdd muita immunosuppressiivisia laakityk-
sia, kuten solunsalpaajia ja biologisia laakkeita. Myds uusia hoito-
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muotoja on saatavilla. Sairauden yksil6llisten esiintymismuotojen
vuoksi hoito vaatii jokaiselle potilaalle erikseen raatalditya yksilol-
lista lahestymistapaa. Hoitoon kuuluu yleensa sairauden aktiivisen
vaiheen hallinta eli induktiohoitovaihe, jonka tavoitteena on tauti-
aktiviteetin sammuttaminen eli niin sanotun remission saavutta-
minen. Sita seuraa yllapitohoitovaihe, jonka tavoitteena on remis-
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sion yllapito ja taudin uusiutumisen eli niin sanotun relapsin esto.
Remissio eli sairauden oireiden hallinnan saavuttaminen on yksi
hoidon keskeisista tavoitteista. Melkein aina saavutettava remissio
on laakkeellinen.#

Remissio saavutetaan yleensa immunosupressiivisella laakitykselld, ja koska taudin alkuvaiheessa aktivaa-
tion uusiutumisen riski on suuri, jatketaan laakitysta vield yllapitovaiheessakin, useimmiten vahintaan parin
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vuoden ajan. Sairauden hoitoon tarvittava laakitys lisda osaltaan seurannan tarvetta, silla laakkeet voivat
aiheuttaa sairastuneille vakavia haittavaikutuksia. Vaskuliiteilla on iso riski uusia uudelleen remissiotilan saa-
vuttamisen jalkeen.* Esimerkiksi yksi ANCA-vaskuliittien muoto, granulomatoottinen polyangiitti (GPA), uusii
viiden vuoden sisalla remissiotilan saavuttamisen jalkeen 50 prosentilla.®

Nefrologian erikoislaakari Sari Aaltosen mukaan suurimpia haasteita ANCA-vaskuliittien hoidossa ovat lahes
elinikdinen seurannan tarve seka sairauden hoitoon jopa vuosia kaytettavat ladkkeet, jotka pienentavat
kehon puolustuskykya entisestaan ja voivat aiheuttaa myds muita sivuvaikutuksia, kuten osteoporoosia ja
diabetesta.? Reumatologian erikoislaakari Suvi Peltoniemi puolestaan korostaa resurssipulan aiheuttamaa
tilannetta, jossa rauhallisessa remissiotilassa olevia ANCA-vaskuliittiin sairastuneita ei taloudellisista syista
voida pitaa seurannassa erikoissairaanhoidon parissa.* Taloudelliset syyt eivat ole kuitenkaan yhdenvertai-
suuden nakdkulmasta hyvaksyttava peruste heikommalle hoidolle.

Koska potilaat joutuvat usein vierailemaan eri osastoilla ja tapaamaan useita erikoislaakareita, voi hoidon
ketju katketa ja tietoa kadota.? Hoidon koordinointi eri tahojen ja osastojen valilla on haastavaa. Vaihteleva
taudinkuva aiheuttaa myds sen, etteivat laakarit osaa usein epailla vaskuliittia. Reumatologian erikoislaa-
kari Suvi Peltoniemi kertoo, etta perusterveydenhuollossa tai paivystyksessa ei tarvitse osata diagnosoida
ANCA-vaskuliittia, mutta korostaa, etta konsultointia olisi nopeasti saatavissa puhelimitse, jos sairautta osat-
taisiin edes epailla.* Puhelimitse tapahtuva erikoissairaanhoidon konsultointi onkin nopea ja tehokas tapa
tiedon jakamiselle, silla se saastaa niin potilaan voimavaroja kuin terveyspalveluiden resursseja. Vakavat tau-
timuodot oireilevat usein niin vahvasti, etta hakeudutaan paivystykseen.

Tasta syysta hoitopolun selkeyttaminen, yleisen tiedon lisaaminen sairaudesta seka vastuunjaon parantami-
nen perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valilla on tarkeaa.

AAV-tyypit

On olemassa kolme AAV:n paatyyppia; joskus potilaat kokevat useamman tyypin ominaisuuksia

Granulomatoottinen Mikroskooppinen Eosinofiilinen granuloma-
polyangiitti (GPA) polyangiitti (MPA) toottinen polyangiitti

L S By EGPA
tunnettiin aiemmin nimella (EGPA)
Wegenerin granulomatoosi tunnettiin aiemmin nimella

Churg-Straussin oireyhtymad
OIREITA: OIREITA:

. . . ) IREITA:
* kroonisesti tukkeutunut verinen yska ©
nena violetti ihottuma * keuhko- ja poskiontelo-

veriset sieraimet nivelkipu ongelmat, joihin liittyy

usein myos astmaattisia

punaiset silmat korvatulehdukset o
vaivoja

korvatuloehdukset munuais- ja hermo-

munuais-, keuhko- ja ongelmat
hermo-ongelmat
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AAV:n merkit ja oireet

SILMAT 6(:}9
punaiset, artyneet silmat, KORVAT

nadn hamartyminen kuulon heikkeneminen,

korvatulehdukset -
NENA
kuivunutta verta
sieraimissa

oireet: kipu, paansarky,
nesteen erittyminen

SYDAN
KEUHKOT korkea '
hengitysvaikeudet, verenpaine
yska
MUNUAISET

verta virtsassa RUUAN-

SULATUS-
JARJESTELMA
ripuli, vatsakipu

HERMOT
neurologinen toiminta- IHO
hairio — oireet: tunnot- ihottuma, kipeat
tomuus, pistelyn tunne kohdat ja rakkulat




WHITE PAPER: ANCA-VASKULIITIT

Potilaskokemuksia ANCA-vaskuliittien
hoidosta

ANCA-vaskuliittien hoito kuuluu erikoissairaanhoitoon ja se on keskitetty vahvasti yliopistosairaaloihin. Poti-
laskokemusten mukaan tie hoidon saamiseen ei ole helppo. Useat potilaat ovat joutuneet vaatimaan itsel-
leen jatkotutkimuksia seka erikoislaakarin konsultaatiota, ja heilla on ennen diagnoosia ollut useita lahet-
teita eri poliklinikoille, kuten keuhko-, korva- ja reumapoliklinikalle. Monet sairastuneista ovat karsineet hyvin
vakavista elinten toimintaa haittaavista ja uhkaavista oireista, kuten nakdkyvyn, kuulon tai kavelykyvyn vali-
aikaisesta menettamisesta.

Potilastydpajoissa’ potilastarinansa jakaneet henkildt olivat saaneet hoitoa Helsingin, Turun ja Tampereen
yliopistollisissa sairaaloissa. Naiden lisaksi yhta haastatelluista oli hoidettu alkuvaiheessa Kanta-Hameen kes-
kussairaalan korva- nena ja kurkkutautien poliklinikalla.

Koska ANCA-vaskuliitit voivat oireilla eri kehonosissa, samaa sairautta saatetaan hoitaa useassa erikoissai-
raanhoidon yksikossa. ANCA-vaskuliittien hoitokaytanndissa on myos alueellista vaihtelua hyvinvointialuei-
den valillg, ja monet potilaista ovat kokeneet vaikeuksia hoitoon paasyssa seka sairauden diagnosoimisessa.
Yleinen kokemus on, ettd yhdenvertaisuus ei toteudu hoidossa.

Useat potilastarinansa jakaneet henkildt hakeutuivat ensimmaista kertaa hoidon pariin esimerkiksi fluns-
san oireiden, poskiontelotulehdusten, nakéhairididen, nivelkipujen tai jatkuvan vasymyksen vuoksi. Naiden
oireiden perusteella terveydenhoidossa ei potilaskokemusten perusteella osattu epailla vaskuliittia. Lisatut-
kimusten sijaan ensioireiden ilmetessa potilaille on maaratty esimerkiksi antibiootti- ja tulehduskipulaake-
kuureja, tai heidat on ohjattu hoitoon esimerkiksi silma- tai korvapoliklinikalle. Vasymys- ja uupumusoireita
kohdanneille potilaille oli puolestaan tyypillista vastaanottaa diagnooseja masennuksesta tai tyduupumuk-
sesta. Monia potilaita hoidettiinkin pitkia aikoja ilman oireiden taustasyyn selvittamista.

“Kuuloni lahti oikeasta korvasta korvatulehduksen seurauksena,
minkd vuoksi minun piti lopettaa tydni. Kavin korvapolilla toista-
kymmentd kertaa kolmen kuukauden ajan ennen kuin jollain
terveydenhuollossa valahti ja sain diagnoosin.”

ANCA-vaskuliittiin sairastunut

Useat potilaat joutuivat itse olemaan erittain aktiivisia ja vaatimaan hoitoa sita saadakseen. Tata vaikeutti
entisestaan terveydenhuollon henkilokunnan vaihtuvuus, silla potilaat joutuivat toistuvasti selittamaan tilan-
nettaan uusille ladkareille. Monet potilaat kokivat myds [aakareiden vahattelevan heidan oireitaan ennen
diagnoosia kuin myés diagnoosin jalkeen. Tama lisasi taudin aiheuttamaa taakkaa entisestaan.

Potilastarinoiden perusteella ongelmana ja potilaiden pelkona on myos se, etta potilas “putoaa” helposti eri-

koissairaanhoidon piirista perusterveydenhuoltoon taudin remissiotilassa. Perusterveydenhuoltoon putoa-
misen jalkeen jopa reseptien uusiminen saattaa olla vaikeaa, koska reseptit on alun perin kirjoitettu eri-
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koissairaanhoidossa. Reumatologian erikoislaakari Suvi Peltoniemi nosti haastattelussa esiin resurssipulan
erikoissairaanhoidossa. Han korosti potilaiden informointia ja heidan ymmarryksensa kasvattamista omasta
sairaudestaan, jotta he olisivat paremmin tietoisia taudin kroonisesta luonteesta ja osaisivat myos itse seu-
rata mahdollisia jatko-oireita.*

Myéds laakareiden vaihtuvuus ja oireiden vahattely ovat yleisia kokemuksia, ja potilaat ovat joutuneet selit-
tamaan oireitaan uudelleen ja uudelleen eri terveydenhuollon ammattilaisille niin perusterveydenhuollossa
kuin erikoissairaanhoidossa.

Laakareiden vaihtuvuus ja oireiden vahattely
ovat yleisia kokemuksia.

Tybpajoihin osallistuneet sairastuneet kertoivat ANCA-vaskuliittidiagnoosin olleen yksittaisen laakarin oival-
lus pitkan ja vaikean hoitoprosessin jalkeen. Nyt monien sairastuneiden tauti on saatu hallintaan. Osa heista
on saavuttanut remissiovaiheen ja syo edelleen laakkeita.

Potilaspolku

Taudin moninaisten oireiden ja ilmenemismuotojen vuoksi potilaiden reitit diagnoosin saamiseen ovat
my&s moninaisia, ja diagnoosin saaminen voi kestaa muutamista kuukausista jopa useisiin vuosiin. Joka
kolmannella potilaalla diagnoosin saaminen kestaa yli kuusi kuukautta.®

Potilaiden hoitopolku alkaa yleensa perusterveydenhuollosta edeten usein vaikeuksien kautta erikoissai-
raanhoidon puolelle. Suurimpia haasteita hoitopolussa ovat nefrologian erikoislaakari Sari Aaltosen mukaan
lahes elinikainen seurannan tarve, hoitovastuun pirstaloituminen seka siita johtuvat vaikeudet paasta kasiksi
oireiden todelliseen syyhyn.®

’ , Eraan vakavista halvausoireista
karsineen potilaan neurologi oli mai-
ninnut hanen olevan onnekas, silla han
oli “sairastunut niin rajusti”. Rajut oireet
johdattelivatkin potilaan keskimaa-

Diagnoosin saaminen
voi kestaa muutamista

kuukausista jopa raista nopeammin oikean diagnoosin

useisiin vuosiin. pariin. Kuitenkin sairauden nopea ete-
neminen ennen diagnoosin saamista
ehti aiheuttaa laajoja hermovaurioita,
ja potilaan munuaisista vaurioitui 30
prosenttia.
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Tyypillinen potilaan polku

Ensimmaiset v Flunssaa Viasymysta Hakeutuminen
nerkit - - terveyden-
A Kipua korvissa huoltoon

Antibiootteja Erikoissairaanhoidon kaynteja
Oireiden vahattelya Virhediagnooseja
Epavarmuutta

Ahdistuneisuus,
eristyneisyys
Diagnoosi | 2 Tehohoito | 2 Hoito kotona

Helpotus, Psykologista ja
huoli, ahdistus emotionaalista
tukea seka kaytannoén neuvoja

"Se on
kaksiterdinen

miekka”

<

"Pillereitd ja sairaalassa kdynteja”
Omakuvan menettaminen

Relapsi /

Parempi olo ———— Tarkastukset -p uusiutuma

Useita eri l1adkareita ja paljon ajanvarauksia

Huonoa viestintia osastojen / sairaaloiden valilla
Turhautuminen, Epatoivo, Sietokyky, Tyyneys

ANCA-vaskuliittien vaikutusta munuaisiin voi olla aluksi vaikea huomata, silld tulehdus munuaisissa ei valt-
tamatta nay ulospain millaan lailla. Tulehdus voi pitkaan jatkuessaan kuitenkin johtaa munuaisten vajaatoi-
mintaan, mika voi ilmeta esimerkiksi verenpaineen nousuna, turvotuksina ja yleisena huonovointisuutena
ja vasymyksena.® Koska munuaisten ongelmat vaikuttavat usein piileving, on virtsanaytteen ottaminen pie-
nella kynnyksella tarkeaa® Se voi olla avain diagnoosin Idytymiseen, silla siita ANCA-vaskuliitteihin munuai-

soireisiin viittaavien arvojen voidaan havaita olevan koholla.®
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Remissiotilan saavuttamisen jalkeen ANCA-vaskuliittipotilaille olisi erittain tarkeaa, etta hoitoa jatketaan eri-
koissairaanhoidossa tapahtuvalla seurannalla. ANCA-vaskuliiteilla on taipumus uusia, joten on tarkeaa, ettei
potilas putoa erikoissairaanhoidon piirista ja joudu aloittamaan hoitopolkua alusta.

Suurimmat haasteet varhaisessa
diagnoosissa ja hoidossa

Suurimmat haasteet ANCA-vaskuliittien hoidossa liittyvat siihen, ettd varhainen diagnosointi ei toteudu.
Tama johtuu tietoisuuden puutteesta. Terveydenhuollon ammattilaiset eivat useinkaan osaa oireiden ilme-
tessa epailla niiden johtuvan vaskuliiteista, eika potilailla tai heidan laheisillaan ole yleensa tietoa vasku-
liiteista ennen diagnoosia. Diagnoosin saatuaankin sana "vaskuliitti" jaa usein heille vieraaksi ja vaikeasti
ymmarrettavaksi. Lisaksi terveydenhuollon ammattilaisten koulutuksessa harvinaissairauksia, mukaan
lukien ANCA-vaskuliitteja, ei kasitella tarpeeksi. Tama johtaa diagnoosin saamisen pitkittymiseen ja altistaa
potilaat elimia ja jopa henkea uhkaavien oireiden kehittymiselle. Pahimmassa tapauksessa potilaat ovat jou-
tuneet kadymaan erikoissairaanhoidossa oireidensa takia yli 100 kertaa ilman oikeaa diagnoosia.

Pahimmassa tapauksessa potilaat ovat joutuneet
kaymaan erikoissairaanhoidossa oireidensa takia
yli 100 kertaa ilman oikeaa diagnoosia.

ANCA-vaskuliittien hoidon suurimpiin haasteisiin liittyy myos se, ettei taudin diagnosoimiseen ole yhta yhte-
naista tietd. Jokainen yksittainen potilas joutuu kdymaan lapi poukkoisen potilaspolun, jossa potilaat jou-
tuvat itse vaatimaan heille kuuluvaa hoitoa. Tulosta tuottamattomat erikoislaakarikaynnit seka laakekuurit
hukkaavat terveydenhuollon resursseja, mutta ennen kaikkea aiheuttavat turhautumista, epavarmuutta ja
tiedottomuutta potilaille saattaen heidat jopa hengenvaarallisiin tilanteisiin.

Joissain tapauksissa jo erikoislaakarin vastaanotolle paaseminen on ollut tyon ja tuskan takana. Oireiden
vahattely ja hoitohenkildkunnan vaihtuminen perusterveydenhuollossa johtaa vaskuliittien ensioireista kar-
sivat potilaat tilapaisten ratkaisujen, kuten antibioottikuurien tai sairaslomien &arelle, ilman oireiden todel-
listen taustojen selvittamista.

Lisaksi monet potilaat kertoivat pelkaavansa putoamista erikoissairaanhoidon piirista takaisin perustervey-
denhuoltoon. Yhtena haasteena on siis pysyminen erikoissairaanhoidon seurannassa. Jos potilaiden hoi-
tosuhde sailyisi myds mahdollisen remissiotilan jalkeen ja he tapaisivat laakaria saannollisesti esimerkiksi
vuoden valein, potilaat pysyisivat erikoissairaanhoidon piirissa ja mahdolliset relapsin oireet tunnistettaisiin
ja hoidettaisiin nopeasti.
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Merkittavimmat haasteet varhaisessa
diagnoosissa ja hoidossa

Tietamattomyys Uusiutumisriskista Voimakkaista Sairauteen ja
sairaudesta ja johtuva seurannan ladkkeista johtuva sen laakityksiin
repaleinen hoitopolku tarve seurannan tarve liittyvat komplikaatiot

Pitkittyneet diagnoosit,
vakavat elinvauriot, kasva-
vat hoitokustannukset sekd

potilaalle ettd yhteiskunnalle,
inhimillinen kdrsimys

Johtopaatokset ja kehitysideat

Tietoisuuden lisaaminen ANCA-vaskuliiteista on ensiarvoisen tarkeaa, jotta niin hoitohenkilékunta kuin poti-
las itse osaisivat yhdistaa oireita sairauteen aikaisessa vaiheessa. Terveydenhuollon ammattilaisten kasvanut
tietoisuus vaskuliiteista voi vaikuttaa positiivisesti niin diagnoosin saamisen nopeuteen kuin potilaspolku-
jen yksinkertaistamiseen ja yhdenmukaistamiseen, mika voi saastdaa merkittavasti myos terveydenhuollon
resursseja.> Varhainen diagnosointi seka hoito voivat saastaa terveydenhuollon resurssien lisaksi koko yhteis-
kunnan resursseja, jos varhaisella diagnosoinnilla ja hoidossa voidaan valttaa sairaudesta johtuva tyokyvyt-
tomyys.

Erityisesti tietoisuutta tulisi lisata perusterveydenhuollon ldakareiden keskuudessa, jotta he osaisivat ohjata
erikoissairaanhoitoon ne potilaat, joilla on epaselvia ja useita ANCA-vaskuliitteihin viittaavia oireita. Taman
lisaksi osaavia ja ANCA-vaskuliiteista tietavia erikoislaakareita ei hyddynneta konsultaatioissa tarpeeksi.

Erityisesti tietoisuutta tulisi lisata
perusterveydenhuollon ladkareiden keskuudessa.

Laakareiden tietoisuuden lisaamisen lisaksi hoitoa voitaisiin parantaa kouluttamalla aiheesta sairaanhoita-
jia. Kansainvalisessa AAV Patient Summit 2024 -huippukokouksessa® nostettiin esille, miten sairaanhoitajia
ei hydodynneta talla hetkella tarpeeksi ANCA-vaskuliittipotilaiden hoidossa, vaikka heidan panoksellaan olisi
suuri merkitys hyvan hoidon seka seurannan toteutumisen kannalta.
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Talla hetkella ANCA-vaskuliitteihin sairastuneet joutuvat olemaan itse erittain aktiivisia ja vaatimaan heille
kuuluvaa hoitoa terveydenhuollon ammattilaisilta. Talldin myds sairastuneen tai hanen laheistensa oma tie-
toisuus ja mahdollinen epaily ANCA-vaskuliiteista voi olla diagnoosin saamisen kannalta hyodyllista.

Tietoisuuden lisaamisen ohella olisi tarkeaa luoda yhtenaiset hoitopolut kaikille ANCA-vaskuliitteihin sai-
rastuneille. Yhtenaiset hoitopolut tukevat terveydenhuollon resurssien tehokasta kayttda ja varmistavat
potilaille mahdollisimman vaivattoman ja nopean paasyn oikean hoidon ja diagnoosin pariin. Yksi havaittu
ongelma ANCA-vaskuliitteja sairastavien hoitopolussa on potilaiden siirtaminen perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla seka tiedon katkeaminen. Lisaksi potilaan paasy takaisin erikoissairaanhoitoon
voi olla haastavaa, vaikka se luvataan perusterveydenhuoltoon siirtymisen yhteydessa. Reumatologian eri-
koislaakari Suvi Peltoniemen mukaan tilanne on kestamatdn. Hanen mukaansa yhteiskunnalle tulee kalliiksi
se, ettei hoideta silloin, kun on tarve. Han mainitsee yhdeksi haasteeksi myds perusterveydenhuollon “tuk-
keutumisen” eli sen, etta oireet pahenevat hoitoon jonottaessa.*

Nefrologian erikoislaakari Sari Aaltosen seka reumatologian erikoislaakari Suvi Peltoniemen mukaan hoitoket-
juun tulisi ottaa kiinteasti mukaan erityisesti munuais-, reuma- ja keuhkopuolen erikoissairaanhoitoa. “° Lisaksi
korva-, nena- ja kurkkutautien erikoissairaanhoitoa tulisi konsultoida aktiivisesti.? Laakarit nakivat puhelimen
valityksella tapahtuvat konsultaatiot hyvana ja tehokkaana keinona taudin diagnosoinnin nopeuttamiseen
ja seurannan varmistamiseen. +® Koska talla hetkella hoitohenkilon tietoisuus ANCA-vaskuliiteista on heik-
koa, konsultointia ei aina osata hyddyntaa oireiden ilmaantuessa, silla ANCA-vaskuliittien tyypilliset oireet
voivat muistuttaa muiden yleisimpien sairauksien oireita, kuten flunssaa, keuhkokuumetta tai poskiontelon-
tulehdusta.

Terveyskyla.fi tarjoaa terveystietoa ANCA-vaskuliiteista suurelle yleisolle, mutta se ei valttamatta tavoita tar-
peeksi hyvin sairastuneita tai heidan laheisiaan saati viela diagnosoimattomia potilaita, silla valtaosa ihmisista
ei ole tietoisia ANCA-vaskuliiteista eika oireiden ilmaantuessa osaa omaehtoisesti hakea tietoa sairaudesta.
Yleisen tietoisuuden lisaaminen olisi erittain tarkeaa myads siksi, etta silloin useampi viela diagnosoimaton
potilas voisi 16ytaa tietoa, joka lopulta saattaisi nopeuttaa oikean diagnoosin saamista. Vaikka harvinaissai-
rauksien hoito on Suomessa keskitetty yliopistollisiin sairaaloihin, on sinne paasy repaleisen ja usein pit-
kan polun paassa. Laakareiden haastatteluissa kavi myos ilmi, etta kyseiset yksikdt ovat aliresurssoituja.* @
Potilasjarjestd Vaskuliittiyhdistys ry tekee arvokasta tydta tautitietoisuuden lisaamiseksi ja tuen tarjoa-
miseksi sairastuneille, valitettavasti kuitenkin hyvin rajallisilla resursseilla.

Yksi mahdollinen tapa lisata tautitietoisuutta olisi perustaa ANCA-vaskuliittikeskus, joka tarjoaisi valtakun-
nallisesti tietoa sairaudesta ja tukisi potilaspolulla olevia tai sen aloittavia sairastuneita henkiloita. ANCA-vas-
kuliitteihin erikoistuneita keskuksia on esimerkiksi Italiassa' ja Saksassa". Lisaksi Alankomaissa on sairaa-
laocsastoja, jotka ovat erikoistuneet yksinomaan vaskuliittiin. Esimerkiksi Amersfoortin Meander Medisch
Centrum -sairaalassa™ on vaskuliitteihin erikoistunut osasto, jossa tydskentelee useita eri alojen |aakareits,
kuten reumatologeja, siimalaakareita, keuhkolaakareita ja munuaistauteihin erikoistuneita laakareita seka
vaskuliittiin erikoistuneita (reuma)hoitajia.

Reumatologian erikoisladkari Suvi Peltoniemi kertoi, etta Suomessa alan johtaviin asiantuntijaldaakareihin
kuuluvat Tom Pettersson, Kari Eklund ja Heikki Valleala suunnittelevat kirjoittavansa yhdessa vuonna 2025
artikkelin Laakarilehteen ANCA-vaskuliittien hoidosta. Tama on tarkea askel laakareiden tietoisuuden lisaa-
misessa, silla edellinen artikkeli on 20 vuotta vanha.*
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Johtopaatokset ja kehitysideat

Tietoisuuden Tietoisuuden Hoitopolun kirkastami-

lisddminen sairaanhoita- lisadminen suurelle nen terveydenhoito-
jille ja perusterveyden- yleisolle ja kustannusten
huollon laakareille terveysalan paattijille hallitsemiseksi

Poliittisten paatosten aika on nyt

Harvinaissairauksien yleisyys Suomessa koskettaa satoja tuhansia ihnmisia.! Pitkittyneet diagnoosit ja repa-
leiset hoitopolut aiheuttavat huomattavia kustannuksia julkisessa terveydenhuollossa. Sepelvaltimotauti ja
sen riskit tunnistetaan hyvin, mutta harvinaisemmat verisuoniin vaikuttavat sairaudet, kuten ANCA-vasku-
liitit, tunnetaan huonosti. Tietoisuuden lisaaminen erityisesti perusterveydenhuollossa on ensiarvoisen tar-
keda, jotta ANCA-vaskuliitteja osattaisiin epailla. Kouluttautumismahdollisuuksien tarjoaminen niin perus-
terveydenhuollon kuin erikoissairaanhoidon henkildkunnalle tukee tietoisuuden edistamista.

Sairastuneiden karsimykset ovat suuria, ja diagnoosiviiveiden vuoksi sairaalahoitojaksot ovat pitkia ja kalliita.
Lisaksi laakariin hakeutumisen viivastyminen nousevien kustannusten vuoksi voi pahentaa tilannetta, silla
sairauden edetessa potilaat tarvitsevat usein laajempia tutkimuksia ja useampia asiantuntijakaynteja ennen
diagnoosin selviamista. Tama kuormittaa terveydenhuoltoa ja kasvattaa hoitokuluja entisestaan.

Lisaksi hoitopolkujen epatarkkuus voi johtaa tilanteeseen, jossa potilaille maarataan useita eri laakkeita,
ennen kuin sopiva ja toimiva laake 10ytyy. Lyhytaikaiset laakekokeilut lisddvat merkittavasti sairastamisen
kustannuksia, erityisesti pitkaaikaissairaille, joiden laakekulut ovat jo [ahtokohtaisesti korkeita.®™ Tama kuor-
mittaa paitsi potilaan taloutta myds lisaa tarvetta jarjestelmallisille ladkekorvausratkaisuille. Monet potilaat
kertoivat myos saaneensa pitkia sairaslomia oireisiinsa ennen oikean diagnoosin [6ytymista. Pahimmillaan
aktiivitydikaiset ihmiset ovat tydkyvyttdmia jopa pitkia aikoja.

Poliittisten paatdsten aika on nyt, kun hyvinvointialueet ja sote-sektori ovat organisoituneet uudelleen ja etsivat
tehokkuutta. Reumatologian erikoislaakari Suvi Peltoniemi korostaa, etta kehittynyt diagnostiikka mahdollis-
taisi sen, etta suurin osa sairastuneista saataisiin hoidolla remissioon, mutta siihen ei pystyta ilman resursseja.“

On hyva, ettd eduskuntaan on perustettu Harvinaissairaudet-yhteistyoryhma kaudelle 2023-2027. Yhteistyo-
ryhman tulisi selvittaa:

* miten hoitopolkuja voitaisiin yhtenaistas,
* miten perusterveydenhuollossa voitaisiin lisata tietoisuutta ANCA-vaskuliiteista ja

* miten voidaan varmistaa riittavat resurssit erikoissairaanhoidossa.

Nama toimenpiteet poistaisivat inhimillista karsimysta ja vahentaisivat kalliita sairaalahoitojaksoja seka
niista aiheutuvia kustannuksia.
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