Keskiviikko 18.3.2026

Koti-Karjala

11

Tietoa harvinaisista ja ultraharvinaisista

sairauksista Kiteen OLKA-pisteella

KITEE
Mirja Hurskainen

Kiteen terveysaseman OL-
KA-pisteelli saatiin helmi-
kuisena maanantaina tietois-
ku harvinaisista sairauksista.
Paikalla oli Hannu Hoffren
Ultraharvinaiset ry:sti, joka
toimii yhteistydssi muiden
potilasjirjestijen seki terve-
ydenhuollon ammattilaisten
kanssa erityisen harvinaisiin
sairauksiin liittyvien haastei-
den ratkomiseksi.

Diagnoosi voidaan mii-
ritelld ultraharvinaiseksi,
din yhdel-
1 50000 ihmisestd. Monien
ultraharvinaisten sairauksien
estintyvyys on vain vksi mil-
joonasta. Harvinaisen sairau-
den kriteeri tayttyy, kun sai-
rautta esiintyy enintiin vii-
delld henkilolli 10000 asu-
kasta kohti.

—Kun jokin sairaus ai oi-
reyhtymi on lidkireillekin
tuntematon, on oikean diag-
noosin, asiantuntevan hoidon
ja kuntoutuksen ldytiminen
vaikeaa. Diagnoosin saami-
nen on voinut joissain tapa-
uksissa kestiid vuosikymme-
niii, Hoffren kertoo.

Hin toteaa, ettii edistysti
on tapahtunut, kun Eurooppa-
laisten harvinaisten sairauksi-
en verkosto (ERN) on helpot-
tanut diagnooseja.

—Oirekuvauksen kaut-
ta sieltd voi tulla match ja
diagnoosi varmistuu, Sieltd

Harvinaisesta sairaudesta kirsivi Hannu Hoffren sai tirkeii apua vertaistuesta. Nyt hiin kiertiiia OLKA-pisteilld jakamassa
tietoa harvinaissairauksista.

saa myds tictoa sairauksien
hoidosta.

Suomen yliopistollisissa
keskussairaaloissa on harvi-
naissairauksicn yksikit, jotka
tekevit tutkimusta ja yhteis-
tydtd ympiri maailmaa.

Kliinisti tutkimusta siel-
ld ei tehdd, mutta sieltd saavat
tietoa sekii l@dkirit ettd po-
tilaat. Sielld tydskentelevit
sairaanhoitajat pystyviit anta-
maan vinkkeji, miten omien

oireiden tai diagnoosin kans-
sa pitiisi lihted etenemiiin.

Ultraharvinaiset ry. puo-
lustaa sairastuneiden oikeuk-
sia yhieiskunnassa. Muun
muassa oikeus tasavertaisiin
sosiaalipalveluihin, sairauden
tuntevaan vastuuldidkiriin ja
etillidiketicteen ja tietokanta-
analytitkan hyodyntamiseen
ovat yhdistyksen ajamia asi-
oita.

Yhdistyksen jiiseneksi voi-

vat littyd ultraharvinaisten
ja heidin liheistensa lisiksi
muutkin, joita ultraharvinai-
suus tavalla tal toisella kos-
kettaa — joko henkilokohtai-
sesti tai ammatillisesti. Yh-
distykselld on tilld hetkelld
nain 300 jisentd.

HARVINAISET-VER-

KOSTO on valtakunnalli-
nen 19 sosiaali- ja terveys-
Jirjestin vhteistyéverkos-

to, jonka tavoitteena on pa-
rantaa harvinaissairaiden
ja heidin liheistensd ase-
maa Suomessa, Harvinaisia
sairauksia ja vammoja tun-
netaan maailmassa arviol-
ta 6 000-8000. Suomessa
harvinaissairaus koskettaa
noin 400000 ihmisti ja hei-
din lihipiiridin.
—Verkosto  kouluttaa
myds ammattilaisia tunnis-
tamaan ja ohjaamaan harvi-

naissairaita Ly ossiin.

Potilasjirjestét ja virtu-
aaliset vertaistukiryhmit
tarjoavat paitsi tictoa niin
myds tukea arjen haastei-
siin.

—Ihmisilld on tarve kulua
johonkin yhteisiion, Yhdis-
tyksissd ymmiirretiin hoi-
tovisymys ja hoitoyksini-
SYYys ja tarjotaan vertaistu-
kea.

Ympiri Suomea ava-
tut OLKA-pisteet ovat hy-
vi keino jakaa tietoa myds
toimijoista. Hoffren toivoo-
kin, ettd ihmisilld olisi ma-
tala kynnys ottaa vhreytti
potilasjirjestdihin.

—Eteli-, Keski- ja Poh-
jois-Karjalan OLKA-pis-
teille tarvittaisiin myds pai-
kal vapaachtoisia. Tis-
sii on tinddn kiynyt seki jo
yhdistykseen kuuluvia ettd
muita asiasta kiinnostunei-
ta, HofTren kiittelee.

Hén itse sairastaa moy-
amoya-tautia. Se on valti-
moperdinen sairaus, joka
johtuu kallonpohjan aivo-
verisuonten etenevisti ah-
tautumisesta Taudin oireet
vaihtelevat suuresti, silld
s¢ voi olla tiysin oirceton
tai aiheuttaa TIA-kohtauk-
sia tai aivohalvauksia. Tau-
ti diagnosoidaan vuosittain
muutamalla suomalaisella.
Harri Hoffren pidsi pitkin
odottelun jilkeen leikkauk-
seen, josta on hiinen tapauk-
sessaan ollut apua.




