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PAAKIRJOITUS

Hyva Suomen Hemofiliayhdistyksen jasen

Kadessasi on yhdistyksemme 50-vuotis-
julkaisu, tdynna mukaansa tempaavia
mielenkiintoisia juttuja. Yhdistyksen
historia ja sen tarkea vapaaehtoistyd
tulevat eldviksi tarinoissa, jotka alkavat
ajasta ennen yhdistyksen perustamista
ja jatkuvat tulevaisuuden pohdintaan
asti.

Vuosi 1969 oli monella tapaa merkittava
vuosi; Neil Armstrong kaveli ensimmai-
send ihmisend kuussa, Woodstock-
festivaali jarjestettiin, keskiolut va-
pautui ruokakauppoihin ja sahkojuna-
liikenne alkoi. Vuototautipotilaiden ja
heidan laheistensa kannalta vuoden tar-
keimmaksi tapahtumaksi nousi Suomen
Hemofiliayhdistys ry:n perustaminen.

Tasta yhdistyksen perustamisesta on
nyt puoli vuosisataa ja sitd on syyta
juhlia. Marraskuussa kokoonnumme
joukolla Helsingin Marina Congress
Centeriin. Viikonlopun aikana luvassa
on vanhojen tuttujen tapaamista,
uusiin tuttavuuksiin tutustumista, mo-
nenlaisia puheenvuoroja ja mielen-
kiintoisia esityksia seka tietenkin
mahtavaa juhlahumua. Juhlaviikon-
lopun suojelijana toimii presidentti
Tarja Halonen.

Veripalvelu ja pioneerildadkarit, seka
yhdistyksen aktiivit jdsenet ovat
rakentaneet  yhdistysta vuosikym-
menten ajan toimimalla aktiivisesti
verenvuotopotilaiden hyvaksi. Heidan
ansiostaan  yhdistys on sellainen
kuin se tdana paivana on. Tama
on tarkoittanut uusia laakkeita,
tutkimusta,  kouluttamista, tiedon
valittamista ja vertaistukea, kuten
lehden jutuista voitte huomata.

Suomen hemofiliayhdistys on edelleen
pieni, mutta kokoonsa nahden hyvin
toimiva aktiivinen yhdistys. Jasenistd
on tulevaisuuden voimavara, ilman
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jasenia ei ole yhdistysta. Vertaistuessa
on voimaa eika sen merkitysta pida
unohtaa missdaan elaman vaiheessa.
Jasenisto, tapahtumiin ja muihin
toimintoihin  osallistuneet ihmiset,
ovat ne, joka ovat vuosien varrella
antaneet yhdistyksen hallituksessa
toimineille virtaa tehda tata tarkeaa
vapaaehtoistyota.  Tydskentelytavat
ja jaseniston tarpeet ovat 50 vuoden
aikana muuttuneet moneen kertaan.
Tekniikan  modernisoituminen  on
mahdollistanut hallitustydskentelyyn
osallistumisen tarvittaessa myos etana
ja osa konkreettisista tapahtumistakin
on siirtynyt internetin ihmeelliseen
maailmaan webinaarien muodossa.
Aika  kuluu, haasteet muuttuvat,
tuskin kuitenkaan poistuvat. Tulevai-
suudessakin sitoutuneet ja innos-
tuneet yhdistyksen jdsenet pystyvat
yhdessd ajamaan hemofiliapotilaiden

asioita paljon yksin puurtamista
paremmin.
Kiitan kaikkia yhteistydkumppanei-

tamme, STEAa (ent. RAY) ja ladke-
yrityksid, yhteisista vuosista ja tues-
tanne yhdistyksellemme. Tukenne on
mahdollistanut monipuolisen yhdistys-
toimintamme.  Kiitdan nykyista ja
aikaisempia  hallituksia  kulloinkin
ajankohtaisesti yhdistysta eteenpadin
vieneesta tehdysta tyosta. Kiitan
jasenistoa jasenyydestanne ja osal-
listumisestanne kulloinkin jarjestet-
tyihin tapahtumiin. llman teita yhdis-
tysta ei olisi.

Suuri  kiitos kuuluu my6s kaikille
verenluovuttajille, apunne, etenkin
alkuvuosina, on ollut jasenistollemme
korvaamatonta.

Mukavia lukuhetkia ja antoisaa matkaa
kohti tulevaisuutta yhdistyksemme
parissa!

Meri Korpilahti
puheenjohtaja
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Lakaresallskapets
Handlingar —lehdessa

Tapausselostus Finska

A-hemofilian syy loytyi. Hemofilia A ja B ovat puutos-
tiloja: Korvaushoito valttdamaton ja tuoreveri ainoa

siirrolla

T T
® ®

1883 1915

Pitkdn Veripalvelussa tehdyn uran
jdlkeen professori Gunnar Myllyld
viettdd ansaittuja eldkepdividdn
kotikaupungissaan Karkkilassa.
Kuva: Jarna Eklund

Vuodon hoito veren-

Von Willebrand -taudin
kuvaus

mahdollisuus — paamaarana tiiviste
Suomen Punaisen Ristin Veripalvelu perustetaan

20 vuotta lisia elimai

Teksti: Anna-Maija Kakkonen

A-hemofiilikoiden eldmd mullistui | 960-luvulla. Mullistuksen keskeinen tekija oli
professori Gunnar Myllyld, 84. Hdn oli kehittdmdssd sairauteen uutta, kddnteentekevdd
hoitovalmistetta ja perustamassa Suomen Hemofiliayhdistystd, jotta tieto uudesta
lddkkeestd saatiin levitettyd mahdollisimman laajalle. Teksti: Anna-Maija Kakkonen

1960-luku oli suomalaisten hemofiili-

koiden eldmdssa kdanteentekevaa
aikaa. Kun vield vuosikymmenen
alkupuolella  vaikeaa A-hemofiliaa

sairastavat eivat yleensa eldneet yli
50-vuotiaiksi, oli vuosikymmenen lo-
pulla kasilla 1adke, joka muutti kaiken.
Uuden, Kryo-AHG -nimisen hoitoval-
misteen keskeisimpia kehittajia oli
SPR:n Veripalvelun entinen tuotan-
to- ja tuotekehitysjohtaja, professori
Gunnar Myllyla. Han ehti tydskennella
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Veripalvelussa 36 vuotta ennen ela-
koitymistaan vuonna 1998. Myllyla
oli myo6s yksi Suomen Hemofiliayh-
distyksen alkuun panevista voimista.

Myllyla kertoo, ettd ennen Kryo-
AHG:ta hoitokeinot hemofiliaan olivat
riittamattomat. Hoitoa annettiin lisak-
si vain tarpeen vaatiessa. Varhai-
simmassa hoitomuodossa puuttuvan
hyytymistekijan tasoa pyrittiin nos-
tamaan verensiirroilla.

- Ongelma oli kuitenkin se, ettei verta
voitu siirtdd niin paljon kuin tarve
olisi vaatinut ilman, ettda potilaan
verenkierto olisi ylikuormittunut ja
potilas saanut vakavia haittavai-
kutuksia. Lisahaastetta toi myos se,
etta veren piti olla tuoretta, silla
hyytymistekija haviaa sailytyksessa,
Myllyla kertoo.



Veripalvelun hyytymislaborato-
rion toiminta alkaa > Suomen
hemofiliasukujen ja -potilaiden
kartoitus aloitetaan Eero
Ikkalan toimesta

Hyytymismekanismin tutkimus
ja vuotosairauksien diagnostiikka
edistyvat — tehokas hoito puuttuu

Eero lkkalan vaitoskirja "Haemophilia”
Suomen hemofiliasukujen ja -potilaiden
kartoitus

Jaaplasman kaytto alkaa

T

1949 - 1956

- Kun alettiin kayttaa tuore- ja jaaplas-
maa, verenkierron ylikuormittuminen
vaheni. Parhaimmillaan hyytymistekija
F VIll:n taso saatiin nostettua 20 %:iin
normaalista. Vuotoajat  lyhenivat,
mutta vuotoja ei kuitenkaan pystytty
pysdyttdamaan nopeasti, eika plasma
riittanyt esimerkiksi leikkausten suo-
jahoidoksi.

Myllyla kertoo, ettd seuraava tehok-
kaampi hoitomuoto oli verenvaihto.
Siind hemofiliapotilaan plasma vaih-
dettiin terveelta henkildlta saatuun
plasmaan. Ongelma oli kuitenkin
edelleen sama: hyytymistekijan tasoa
ei ollut mahdollista nostaa riittavasti
ja ndin ollen verenvuodot saattoivat
koitua ihmisen kohtaloksi.

Veripalvelussa paamaarana oli 16ytaa
A-hemofiliaan entistda tehokkaampi
hoitomuoto. Hyytymistekijoistd, niiden
puutoksista ja hyytymismekanismista
oli syntynyt hyva ymmarrys 1950-
luvun loppuun mennessa, joten kyse
ei ollut siitd, etteikd olisi tiedetty,
mitd hoidoissa tarvittiin. Haasteena
oli ennemminkin se, ettei tarvittavia
hyytymistekijoita ~ osattu  erottaa
plasmasta riittdvan tehokkaasti.

Ensimmaisend kunnollista hyytymis-
tekija F VIII- valmistetta oppi teke-
maan Ruotsi. Veripalvelusta menetel-
maa lahti opiskelemaan Karolinska
instituuttiin  Gunnar Myllyla vuonna
1963. Myllyldlle oli tarjottu Veri-
palvelusta apulaisladkarin  paikkaa
vuotta aiemmin hdnen valmistuttuaan
samana vuonna ladkariksi. Myllyla
tarttui tarjoukseen, silla se mahdollisti
vaitoskirjan teon.

Ruotsissa  kaytetty hyytymistekijan
valmistusmenetelmd oli nimeltaan

1957
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1958

Fraktio I-0. Sen oli kehittanyt ruot-
salainen pariskunta Margareta ja
Birger Blomback yhdysvaltalaisen
Edwin Cohnin aiemman kehittaman
fraktiointimenetelman pohjalta. Cohnin
tyon taustalla oli toinen maailman-
sota, minkda vuoksi USA:ssa vereen,
plasmaan ja muihin verivalmisteisiin
haluttiin panostaa. Cohnin paamaa-

rand oli kehittda verivalmisteita,
jotka sisdlsivat vain niitda veren
komponentteja, joita potilas tosi-

asiassa tarvitsi. Cohnin fraktiointi-
menetelmalla saatiin erotettua myos
hyytymistekijaa F VI, mutta siita ei
viela tuolloin onnistuttu tekemaan
kayttokelpoista hoitovalmistetta.

Ruotsissa Myllyla opiskeli Fraktio 1-0
-menetelmédn, ja toi opit mukanaan
Suomeen. Menetelma oli kuitenkin
haasteellinen ja aikaa vieva. Seuraa-
vana vuonna Ruotsissa pidetyssa
Maailman Verensiirtokongressissa
asiat ottivat uuden suunnan.

- Silloin  kuulimme ensimmaista
kertaa kryosaostus- eli kryopresipi-
taatiomenetelmasta. Se oli niin
yksinkertainen, etta sita oli vaikea
uskoa todeksi, Myllylla kertaa.

- Menetelmaa alettiin pian soveltaa
ja kehittad eteenpdin joka puolella
maailmaa, han jatkaa.

Myllyla kertoo, etta kryosaostus perus-
tui plasman pikajaadytykseen, joka
aikaansai plasmaan liukenemattoman
sakan. Sakka piti sisalldadn noin puolet
plasman alkuperdisesta tekija F Vlll:sta
ja se otettiin talteen sulatuksen
yhteydessa  juuri, kun viimeiset
jaahileet olivat sulaneet.

- Hyvan lopputuloksen kannalta olen-

T
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1960

naista oli myds se, miten saostusta
edeltava veren ja plasman kasittely
tehtiin. Me toteutimme kasittelyn
Blombackien menetelmaa lainaten,
silla he olivat tutkineet perusteellisesti,
kuinka kasittely pitda tehdd, jotta
lopputuotteeseen saatiin paras
mahdollinen saanto hyytymistekijaa.
Kayttamamme  kasittelymenetelman
ansiosta meidan tuotteellamme oli
myds vahemman sivuvaikutuksia kuin
muualla, Myllyla kertoo.

- Tasta eteenpadin muissa maissa
tyydyttiin aluksi siihen, etta
kryosakka jatettiin pussin pohjalle
ja liuotettiin sairaalassa plasmaan.
Meilla oli kuitenkin sen verran kliinista
tuntumaa, etta liuotimme sakan
suoraan puskuriin  ja yhdistimme
useamman sakan samaan pulloon.
Tama teki kaksi asiaa. Valmiste oli
ensinnakin helpompi antaa potilaalle,
kun sita ei riittdvan tehon saamiseksi
tarvinnut keratd monen eri pussin
pohjalta, ja tdman lisaksi tuote oli
mahdollista kylmakuivata, jolloin sen
sailyttamiseen ei tarvittu pakastinta.

Kylmdkuivaus otettiin onnistuneesti
kayttoon Suomessa ja Hollannissa
vuonna 1969. Tama helpotti
ratkaisevasti  valmisteen  sailytysta
erityisesti potilaan kotona.

Myllyla kertoo, etta hoitovalmiste oli
valmis SPR:n Veripalvelussa vain kaksi
vuotta sen jalkeen, kun kryosaostus-
menetelma oli ensimmaisen kerran
kuvattu Ruotsissa. Tuotteen lanseeraa-
miseksi tarvittiin kuitenkin nayttoa.

- Seuraavien vuosien aikana pystyim-
me osoittamaan, ettda valmisteen
turvin on mahdollista tehda vaikei-
takin leikkauksia ja pysdyttda vuodot
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Yhdistyksen historia alkaa - Noin 70 verenvuotopotilasta ja
heidan omaistaan perustaa Suomen Hemofiliayhdistyksen SPR:n

Hoitokeinoina tuore-

plasma ja verenvaihto

T T

1961 - 1964

nopeasti. Yksi keskeisimmista asioista
oli kuitenkin se, etta valmisteen teho
pystyttiin jatkuvasti varmentamaan
mittaamalla siirtovaste neljdssa vai-
keaa A-hemofiliaa sairastavassa pojas-
sa, jotka kavivat saamassa Kryoa en-
naltaehkaisevasti Veripalvelussa. Mis-
sddn muussa maassa ndin ei tehty,
Myllyla kertoo.

“Ajattelimme, etti paras
keino on perustaa
potilasyhdistys ja ottaa
potilaat mukaan kertomaan
asioista ja vaatimaan uutta,
tehokkaampaa hoitoa”

Vuonna 1969 tuote nimelta Kryo-AHG
(kryopresipitaatti-antihemofiliaglobuliini)
oli valmis Suomen markkinoille ja
loppu on historiaa. Valmisteen kayt-
té vakiintui pian rutiinihoidoksi ja
seuraavan 20 vuoden aikana vaikeaa
A-hemofiliaa sairastavien elinajan-
odote kasvoi ldhes 20 vuotta.

- Se on uskomaton saavutus, Myllyla
myontaa.

Suomessa uutta, turvallista hoitoval-
mistetta pystyttiin  tekemdan heti
alusta saakka riittavasti ja hoito oli
myos kaikille samanlaista. Tama oli
muihin maihin verrattuna poikkeuk-
sellista. Riittdvan tuotannon, yhtene-
vdisen hoidon ja turvallisuuden takasi
koko maata kattava, yhden organisaa-
tion hallinnoima veripalvelujarjestel-
ma, joka kykeni keraamaan verta
vapaaehtoisilta suomalaisilta luovutta-
jilta tarpeeksi. Pohjan toimivalle
ja tehokkaalle verenkeraykselle loi
jatkosodan aikana Puolustusvoimain
Veripalvelu, jonka tyéta SPR:n Veri-
palvelu vuonna 1948 jatkoi.
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Kryopresipitaatti (Kryo-AHG)
kehitetaan ja sen kaytto ja
ennaltaehkaiseva hoito alkavat

kokouksessa

luentosalissa Helsingin Tehtaankadulla 28.11.1969 pidetyssa

1965 -1967

- Kryo osoittautui lopulta hyvaksi
myods von Willebrand -potilaiden ja
hyytymistekija F Xlll:n puutoksen
hoidossa. B-hemofiliapotilaille kehitet-
tiin puolestaan eri tekniikalla tdysin
oma valmiste, joka valmistui myds
vuonna 1969.

Yhdistyksen perustaminen

Suomen Hemofiliayhdistyksen perus-
taminen vuonna 1969 kietoutui
Kryo-AHG:n tuloon. Myllylan mukaan
hemofilian hoidosta vastanneiden
ladkareiden toive yhdistyksen suhteen
oli parantuneista hoitomahdollisuuk-
sista tiedottaminen.

- Huomasimme, ettei vuonna 1965
perustetun Suomen Hematologiyhdis-
tyksen kautta tietoa saatu ladkari-
kunnalle riittdvan kattavasti. Niinpa
ajattelimme, ettd paras keino on
perustaa potilasyhdistys ja ottaa
potilaat mukaan kertomaan asioista
ja vaatimaan uutta, tehokkaampaa
hoitoa, Myllyla sanoo.

Sen lisdksi, etta Myllyla oli mukana
perustamassa yhdistysta, toimi han
vuosina 1974-75 yhdistyksen puheen-
johtajana. Valinnan taustalla oli
vuonna 1975 Helsingissa samanaikai-
sesti pidetyt Maailman Verensiirto-
sekd  Hemofiliakongressi,  joiden
molempien jarjestdjana han toimi.

Kryo-AHG:n jdlkeen Myllyla ehti olla
lukuisien niin  hemofiliavalmisteiden
kuin muidenkin verivalmisteiden kehi-
tystyossa mukana. Veripalvelun tuo-
tanto- ja tuotekehitysjohtajana han
toimi vuodesta 1972 eldkeikdansa
saakka.

F IX -valmisteen kaytto ja ennaltaehkaiseva hoito alkavat

T
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1969

Tana paivana reilut 20 vuotta eldkkeel-
la olleena, Myllyla kertoo seuraavansa
alaa vahemman aktiivisesti.

- Olen pitanyt itsedni aina sen verran
ammattilaisena, ettd jos johonkin
sekaantuu, asia pitdaa osata kunnolla,
han naurahtaa.

- Toki luen, mita eteen sattuu, mutta
nykyisin olen keskittynyt enemman
muuhun lukemiseen, kirjoittamiseen,
hyvien ja huonojen elokuvien katse-
luun seka huonekalujen korjaamiseen,
han jatkaa.

Yksi asia vaikuttaa olevan kuitenkin
niin  kuin ennen: Myllyla ei jaa
miettimdan, mita pitdisi tehda, vaan
han ryhtyy tuumasta toimeen. |

Professori Gunnar Myllyld merkityksellisend
vuonna 1969: Kryo-AHG vakiintui rutiini-
kdyttoon ja Suomen Hemofiliayhdistys
perustettiin. Kuva: Gunnar Myllyldn kuva-
arkisto



Vuosikokouksessa jasenmaksuksi vahvistetaan 5 markkaa

Yhdistys hyvaksytaan Maailman Hemofilialiiton (World
Federation of Hemophilia) WFH:n jaseneksi

Yhdistyksella on vuoden loppuun mennessa 164 jasenta
Maailman Hemofilialiitto (WFH) aloittaa kansainvalisen

hemofiliakeskusten ohjelman

ensimmaista kertaa

Vuosikokous pidetadn Helsingin Kivihaan uudessa Veripalvelu-
keskuksessa, josta tulee monille vuosien saatossa tuttu

Von Willebrandin tauti on esilla yhdistyksen toiminnassa

Kotihoito Kryo-AHG:lla kaytdssa kolmessa suomalaisessa perheessa.

Kotihoitomahdollisuuksien laajentaminen ja -koulutuksen

selvittaminen aloitetaan

@ @
\Jj \Jj
1970 1972

Veripalvelu - Vuosikymmenia
verenvuototautipotilaiden hyvaksi

Ladkkeitd, diagnostiikkaa, tutkimusta, kouluttamista, auttamista ja konsultointia. Tdatd
kaikkea Veripalvelu on merkinnyt suomalaisille verenvuototautipotilaille vuosien saatossa.
Teksti: Anna-Maija Kakkonen

Kryo-AHG:n ja F IX -valmisteen kehitta-
minen 1960-luvun lopussa muutti
monien  verenvuototautipotilaiden
eldman suunnan. Pohjatyd hemofi-
liapotilaiden tilanteen parantamiseksi
oli tehty kuitenkin jo vuonna 1960,
kun professori Eero lkkala kartoitti
Suomen hemofilia- ja von Willebrand

-suvut vaitoskirjaansa varten. Kartoi-
tustyon takana oli diagnostiikan kehit-
tyminen ja Veripalvelun hyytymis-
laboratorion perustaminen.

Elinajanodotteen kasvun lisaksi Kryo-
AHG:n ja F IX -valmisteen tulo merkitsi
potilaille  sujuvampaa arkea. Kun

aiemmin plasmaa annettiin sairaalassa
pikkuhiljaa  useiden  vuorokausien
ajan, oli hoito uusilla valmisteilla
huomattavasti nopeampaa. Vieldkin
merkittavampi elamanlaadun para-
neminen tapahtui kotihoidon aloi-
tuksen myota.

Ensimmdisen hemofilian kotihoidon kurssin osallistujat omaisineen SPR:n Veripalvelussa toukokuussa 1974.
Kuvassa oikealla LL Vesa Rasi ja sairaanhoitaja Marjatta Pydli. Kuva: Arvi Jokinen/Vesa Rasin kuva-arkisto
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Ensimmainen hemofiliapotilaiden kunto-opas valmistuu ja

lahetetaan jasenistolle

Eila Sandborg tekee hemofiliapotilaiden sosiaalista asemaa

selvittavan kyselytutkimuksen

Kotihoitotoiminnan kehittamisen vastaavaksi laakariksi nimetaan
Vesa Rasi Veripalvelusta. Kansanelakelaitos hyvaksyy kotihoito-

suunnitelman joulukuussa T

O

1973

Aikuisten kotihoitoa lahti kehittamaan
Veripalvelussa professori Vesa Rasi.
Ensimmadinen aikuisille  suunnattu
kotihoidon kurssi jarjestettiin kevaalla
1974. Siella Rasi opetti potilaille
kadesta pitaen, miten ladke liuotetaan
ja laskimopunktio tehdaan.

- Annoin ja tenttasin tarvittavat
perustiedot ennen kuin vastuu siirtyi
potilaille. He saivat ldaakkeet kotiin,
paattivat hoidosta ja lahettivat
minulle jalkeenpdin raportin. Soittaa
sai koska tahansa, nyt jo 13 vuotta
Veripalvelusta elakkeelld ollut Rasi, 76,
kertoo.

Muutama vuosi taman jalkeen myos
vanhemmat opetettiin  antamaan
ladke lapsilleen. Osa isommista
lapsista opetteli suoneen pistamisen
itse.

Kotihoidon alkamisen myo6ta poti-
laiden sairaalareissut vahenivat, milla
oli pitkien etdisyyksien Suomessa
suuri merkitys. Vuotoihin pystyi myos
reagoimaan aiempaa nopeammin,
jolloin vuotojen haitat jdivat vahai-
semmiksi. Rasi kertoo kotihoidon
aloituksen  olleenkin ~ 1970-luvun
suurin edistysaskel.

- Olimme tassa ilmeisesti ensimmaisia
Pohjoismaissa, han sanoo.

1970-luvun puolivélissa Kryo-AHG:ta
haluttiin  kehittda  Veripalvelussa
eteenpdin. Uuden antihemofiliafak-
toria 20 kertaa enemman sisdltavan
AHF-20 -nimisen valmisteen kliiniset
kokeet aloitettiin jo 1976 vuoden
lopulla. Tuote oli Kryo-AHG:ta huo-
mattavasti helpompi ja nopeampi
antaa, silla nestettda oli vahemman
ja sen pystyi antamaan ruiskulla.
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Rutiinikayttoon tuote saatiin kuitenkin
vasta 1980-luvun puolivalissa.

Kayttdonottoa viivastytti osaltaan
80-luvulla maailmaa ravisuttanut HIV-
epidemia. Suomessa suurelta trage-
dialta valtyttiin, silla Veripalvelu oli
oppinut aiemman hepatiittiriskin
vuoksi varovaiseksi. Muualla tilanne
oli huonompi. Lukuisat verenvuoto-
tautipotilaat saivat plasmatuotteista
tartunnan. Veripalvelukaan ei sads-
tynyt Suomessa median pyoritykselta.

- Ne olivat aikamoisia paivia, Rasi
muistelee.

Sekd AHF-20 ettd Kryo-AHG ja F IX
-valmiste saatiin kuitenkin pian lam-
pokasittelyn avulla HIV-turvallisiksi, ja
AHF-20:ta alettiin kayttda hoidoissa
Kryo-AHG:n rinnalla.

Lopulta 1990-luvun alussa markki-
noille tuli F VIII -valmiste, joka oli

f

SPR Veripalvelun hemostaasiosaston 40-vuotisjuhla Katajannokan Kasinolla 24.10.1997.

Ensimmaiset kaksi kotihoitokurssia pidetaan Veripalvelussa,
minka jalkeen Suomessa on 15 kotihoitokoulutuksen
saanutta potilasta, jotka hoitavat itseaan Kryo-AHG:lla
tai F-IX -valmisteilla
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seka HIV- etta hepatiittiturvallinen.
Laakkeen valmisti Veripalvelun ruot-
salainen  yhteistydkumppani. Von
Willebrand -tautia sairastaville se ei
kuitenkaan enda sopinut, silla von
Willebrand -tekija havisi tuotteesta
valmistusprosessin aikana. von
Willebrand -potilaat jatkoivat Kryo-
AHG:n kdyttéa, kunnes he saivat
oman valmisteen vuonna 1994. Ladke
toimitettiin Suomeen Saksasta. Kryo-
AHG:n kaytto lopetettiin lopulta koko-
naan vuonna 1997.

B-hemofiliaan Veripalvelu kehitti sen
sijaan itse HIV- ja hepatiittivirusten
suhteen turvallisen F IX -valmisteen.
Tuote tuli markkinoille vuonna 1995.

Rasi kertoo, ettda maksatulehduksen ja
HIV:n riskid seurattiin Veripalvelussa
kansallisten tutkimuskierrosten avulla
aina vuoteen 1999 saakka.

Eturivissd toinen vasemmalta FL Elina Vahtera. lkkunan vieressd osastonyliléddkdri Vesa Rasi.
Toisessa rivissd oikealta prof. Eero Ikkala ja prof. Gunnar Myllylé. Kolmannessa rivissd keskelld
osastonhoitaja Anita Kauhanen ja neljéinnessdi rivissd oikealla osh. Anja Rusama. Ldhes
kaksikymmentd IGdkdrid kouluttautui ja teki tutkimustydtd osastolla eri aikoina.



Maailman Hemofilialiitto (WFH) pitaa kongressin Helsingissa
SHY:n naistoimikunta jarjesti get-together partyn Tarvaspaassa

Lasten ennaltaehkaiseva hoito alkaa

Keskustelu kotihoidosta kay vilkkaana
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Vuosien saatossa Veripalvelulla on
ollut merkittdva rooli myds veren-
vuototautipotilaiden hoitoihin, vuo-
toihin ja toimenpiteisiin liittyvissa
konsultaatioissa.  Kun  esimerkiksi
sairaala Ortonissa alettiin 80-luvulla
tehdd hemofiliapotilaiden tekonivel-
leikkauksia, oli Rasin vastuulla ohjata
hyytymistekijoiden antoa seka pitaa
yhteytta leikkaaviin ladkareihin. 1990-
luvulla uudet ladkkeet mahdollistivat
myo6s inhibiittoripotilaiden ennalta
suunnitellut leikkaukset.

- Sitda ennen inhibiittoripotilaiden
leikkauksia ei uskaltanut ajatella kuin
hatatilanteessa, Rasi kertoo.

Veripalvelulla on ollut keskeinen
asema myods hemofilian diagnos-
tilkassa. Vuonna 1957 perustettu

hyytymislaboratorio yllapiti pitkaan
ainoana maassa erikoistutkimuksia,
joilla  verenvuototaudit todettiin.
Laboratorio piti [0ydoksista myos
hyytymishairiorekisteria, joka  oli
perustana  Kliinisille  tutkimuksille.
Tutkimuksissa selvitettiin muun
muassa virustartuntoja, inhibiittori-
tilannetta, ladkkeiden ominaisuuksia
sekd muutoksia elinidssa ja nivelten
tilassa.

80-luvulla Veripalvelu auttoi professori
Anna-Elina Lehesjokea Helsingin yli-
opiston genetiikan laitokselta selvit-
tdmaan hemofiliasukujen kantajatilan-
teen geenitekniikalla.

- Se oli todella tarkea hanke, ja olimme
jalleen Pohjoismaissa ensimmaisia,
jotka tekivat taman kansallisella
tasolla, Rasi kertoo.

AHF-20 —nimisen valmisteen tutkimukset aloitettiin
Lasten kotihoitoon saatiin Laakintéhallituksen lupa ja

kotihoito alkaa

Vuosien saatossa Veripalvelulla on
ollut myods laheinen suhde Hemo-
filiayhdistykseen, mika on hyodyttanyt
molempia osapuolia. Mukaan on
mahtunut niin opaskirjojen tekoa,
esitelmien pitoa kuin Veripalvelun
ladkareiden hallituksessa toimimis-
takin.

2000-luvulla moni asia on muuttunut.
Esimerkiksi Veripalvelun oma hyy-
tymisladkkeiden  valmistus  loppui
vuonna 2004. Ladketehtaiden valmis-
tamien hyytymistuotteiden sopimus-
jakelijana Veripalvelu jatkoi vuoteen
2014 asti, kertoo Veripalvelun ladke-
tieteellinen johtaja Jarkko lhalainen.
Jaaplasmaa  vastaavan  tuotteen
jakelijana Veripalvelu toimii edelleen.

- Suomesta kerdttavan plasman pisin
esikasittelyaika on talla hetkelld
24 tuntia, mika on tavallisimpien
hyytymistekijavalmisteiden teon kan-
nalta lilan paljon. Maassamme veren-
luovutuksissa kerdtty plasma toimi-
tetaan talla hetkelld l3aaketehtaalle,
joka valmistaa siitda muita laakkeita,
Ihalainen kertoo.

Vuosituhannen vaihteen jalkeen myos
suurin osa hemofiliapotilaiden hoi-
toon liittyvista asioista on siirtynyt
yliopistosairaaloiden hematologeille.
HUSin Hyytymishairioyksikkod aloitti
toimintansa 17 vuotta sitten ja on
hoitanut etenkin HUS-alueen veren-
vuotopotilaat seka konsultoinut ja
suunnitellut hoitoja myds muiden
yliopistosairaaloiden laakarien kanssa.
My®&s laboratorioalan osaaminen Suo-
messa on laajentunut. HUSLABIn hyyty-
mislaboratorion palveluita on kehi-
tetty yhteistydssa klinikan kanssa,
jolloin tutkimusvalikoima on saatu
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mahdollisimman kattavaksi. Sairaala-
laboratorio pystyy tarjoamaan palve-
lut lahelld hoitavaa ladkaria potilasta,
myo6s pdivystysaikana. Sama kehitys
on kdynnissa my0s muissa yliopisto-
sairaaloissa. HUSin  Hyytymishairio-
yksikkd on ollut tdssa tarkea suun-
nan nayttdja ja kouluttaja. Veripal-
velun rooli vuototautien diagnostii-
kassa, hoidon seurannassa, ndytteiden
tutkimisessa, konsultaatioissa, laaka-
reiden kouluttamisessa ja tieteellisessa
toiminnassa on myo6s ollut vahva
aina tdhan pdivaan saakka. Syksylla
2019 rooli pienenee merkittavasti,
kun  hyytymistutkimukset siirtyvat
Veripalvelusta Fimlab Laboratoriot
Oy:lle.

- Tallda muutoksella mahdollistetaan
tutkimusten  kehittdaminen tiiviissa
yhteistydssa hoitoyksikkdjen kanssa
suomalaisen  terveydenhuollon ja
hemofiliaa sairastavien hyvaksi,
Ilhalainen sanoo.

Samalla my6s hyytymislaboratorion
kokenut henkilokunta ladkareineen,
kemisteineen ja kdytannon labora-
toriotydon osaajineen siirtyy uudelle
tyOnantajalle.

- Veripalvelun historia suomalaisten
verenluovuttajien, ladkarien ja labo-
ratorio-osaamisen yhdistajana veren-
vuototautien hoidossa on  ollut
kunniakas. Tulevaisuudessa solu- ja
geeniterapiat voivat tuoda uusia
mahdollisuuksia ~ verenvuototauteja
sairastaville, eika olekaan poissul-
jettua, etteikd Veripalvelun merkitys
voisi silloin taas kasvaa. ®

Kdytettyjd ldhteitdi:

Leikola Juhani. 2004. Pieni vaiva — hyvd mieli.
Suomen Punaisen Ristin Veripalvelun ja sen
edeltdijien historiikki. Gummerus Kirjapaino Oy.
Jyviskyla. S. 177-181.
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Ensimmainen kuntoutuskurssi jarjeste-
taan Sipoon Ostersundomissa

Kurssin paatavoitteena on vuotopotilaiden
nivelvaurioiden tutkiminen ja ehkaisy
seka ortopedisen hoidon suunnittelu
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Ensimmainen lapsipotilaille tarkoitettu
kuntoutuskurssi jarjestetaan Siuntion

kylpylassa I

1978

Yhdistyksen 10-vuotisjuhlat jarjestetaan
ravintola White Ladyssa Helsingissa
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"Tehtdvdkenttd Veripalvelussa oli itsendinen ja vaativa”

Ladketieteen ja kirurgian tohtori, pro-
fessori Vesa Rasi, 76, teki ansiokkaan
30 vuoden uran Veripalvelussa
ennen eldkoitymistdan vuonna 2006.
Han aloitti tutkimalla verihiutaleita
professori Gunnar Myllyldn opissa
vuonna 1971 ja siirtyi hemofilian
hoitoon vuonna 1973, kun hanta
pyydettiin kotihoitohankkeen vetdjaksi.
Rasin aikana kotihoitokoulutuksen sai
noin 140 potilaista, joista yli puolet
Veripalvelun toimesta.

Rasi toimi aluksi Veripalvelussa hyyty-
mislaboratorion ladkarin virassa ja
ennen eldkoitymistadan hemostaasi-
osaston yliladkarina. Erikoistumisensa
sisatauteihin  han teki Meilahden
sairaalassa. Uraltaan Rasille on jaanyt
mieleen erityisesti tyotoverit.

- Minulla oli upeat ty6toverit vuosikym-
menid, laboratorion kemistina Elina
Vahtera ja osastonhoitajina Anita
Kauhanen sekd Anja Rusama. Oli

Professori Vesa Rasi, 76, Idhti vetdmddn hemofiliapotilaiden kotihoitohanketta Veripalvelussa
vuonna 1973. Rasi tyGskenteli Veripalvelussa 30 vuotta, ensin hyytymislaboratorion lddikdrin
virassa ja ennen eldkkeelle jédmistédn hemostaasiosaston ylilddkdrind. Kuva: Vesa Rasi
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onni saada tehda toita huippuhyvien
ihmisten kanssa, Rasi sanoo.

- Tehtavakentta Veripalvelussa oli
itsendinen ja vaativa, mutta ladka-
rille hyvin antoisa. Sita olivat myos
keskustelut potilaiden kanssa ja
se, ettd Hemofiliayhdistyksen tapaa-
misissa sai seurata sivusta, mita
potilaiden paassa liikkui.

Rasi toimi uransa aikana Hemofilia-
yhdistyksen hallituksessa, ja vuonna
1995 hanet valittin  yhdistyksen
kunniajéseneksi  hemofiliapotilaiden
hyvaksi tehdysta tyosta. Tiiviste-
lehden V-kirjaimen neulankarkimuoto
ja punainen pisara ovat Rasin kasialaa.

Vuodet hemofilian parissa antoivat
Rasille enemman kuin han odotti.

- Kun aloitin, luulin kaiken olevan
valmista, silla diagnoosit, potilaat ja
ladkkeet taudin hoitamiseen olivat jo
olemassa. Toisin kuitenkin kavi. Sain
olla monessa mukana. ®



Osallistutaan kansainvalisiin kokouksiin

Yhdistyksen tiedotteita aletaan koota pieneksi

lehtiseksi nimelta "Hemofiliatiedote”

Yhdistyksen ensimmainen kesatapaaminen jarjestetaan

Vuorilahden kesakodissa Helsingissa
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kertaa

"Verenvuototaudit — tietopaketti potilaille” -opaskirjanen ilmestyy ensimmaista

Ensimmainen alueellinen tapaaminen pidetaan Tampereella

Yhdistys saa oman vuokratun toimistotilan Helsingista Annankatu 25:st4, josta
joudutaan kuitenkin luopumaan seuraavana vuonna omistajavaihdoksen myéta

Yhdistyksesta ystaviksi

Jasenmaksu korotetaan 30 markkaan/jasenperhe
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Markku Toiviaisesta ja Timo Kontuniemestd tuli ystdvid kuin huomaamatta yhteisen
Hemofiliayhdistyksessd tehdyn hallitustaipaleen myotd. 30 vuotta tutustumisensa
jalkeen miehet pitdvat edelleen tiiviisti yhtd. Ystdvyydelld ja hemofilian mukanaan
tuomalla vertaisuudella on ollut molempien eldmddn positiivinen vaikutus.

Teksti Ja kuva: Anna-Maija Kakkonen

Timo Kontuniemed, 73, ja Markku
Toiviaista, 66, naurattaa. Miehet ker-
tovat juttelevansa viikoittaisissa puhelu-
tuokioissaan vaivoistaan. Molemmat
sairastavat vaikeaa hemofiliaa ja tasta
sekd samasta ikdluokasta johtuen he
ovat huomanneet vaivojensa kulkevan
hyvin usein kasi kadessa.

- Vuodot kohdistuvat molemmilla
melko paljon samoihin niveliin, kuten
talla hetkellda kyyndrpdiden niveliin.
Kyselemme toisiltamme, oletko otta-
nut sarkyladkettd, miten paljon ja kuin-
ka pitkaan, Toiviainen sanoo nauraen.

Miehet kertovat tutustuneensa toisiin-
sa lahestulkoon 30 vuotta sitten, kun
Toiviainen liittyi Hemofiliayhdistyksen
hallitukseen toistamiseen. Kontuniemi
oli toiminut hallituksessa tuolloin

yhtdjaksoisesti nelja vuotta.
Kontuniemi ja Toiviainen tiesivat
toisensa vuosien varrelta, silla he

molemmat olivat olleet mukana
yhdistyksen toiminnassa sen perus-
tamiskokouksesta lahtien. Hallitustyos-
kentelyn myo6ta he alkoivat kuitenkin
nakemaan tiivimmin erilaisten yh-
teisten projektien merkeissa.

- Ensimmainen iso yhteinen tyonsarka
taisi olla jasenrekisterin uudistaminen

ja sen siirtaminen yhdistyksen tieto-
koneelle, Kontuniemi muistelee.

Toiviainen on myds esimerkiksi laitta-
nut alulle vuodesta 1990 ldhtien
Tiiviste-nimella kulkeneen yhdistyk-
sen jasenlehden. Kontuniemi puo-
lestaan on vaikuttanut keskeisesti
kuntoutustoiminnan kehittamiseen.

Miesten yhteinen hallitustaipale venyi
lopulta pitkdksi. Viimeinen kausi
taputeltiin molempien osalta pakettiin
vasta vuonna 2013.

- Hallituksessa toimiminen taisi olla
ihan mukavaa hommaa, Toiviainen
tuumaa naurahtaen.

Markku Toiviainen (vas.) ja Timo Kontuniemi (oik.) ovat olleet ystdvié 30 vuoden ajan.
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Jasenrekisteri ja -kaavakkeet uudistuvat

Syksyn jasenkokouksessa kaydaan paneelikeskustelu vuototautien hoitomahdollisuuksista ja
kuullaan prof. Eero lkkala esitelma aiheesta "Periytyvat vuototaudit Suomessa”

Jasenia toimintakauden lopussa 423

USA:sta saadaan tietoa, etta AIDS-niminen oireyhtyma on levinnyt verituotteiden valityksella

“Vield 1950- ja 1960-luvuilla
samaa tautia sairastavia
juttukavereita ei juuri ollut”

Ystaviksi Kontuniemi ja Toiviainen kerto-
vat tulleensa lahestulkoon huomaa-
matta hallituksessa tyoskentelyn myoéta.

-Varmasti yksi merkittava tekija ystavyy-
temme muodostumiselle oli myds se,
ettd asuimme jo tuolloin melko ldhella
toisiamme Espoossa, Toiviainen sanoo.

- Olemme molemmat vuosien varrella
muuttaneetkin, mutta kaupunki ja
etdisyys ovat pysyneet samoina,
Kontuniemi jatkaa.

Kuten ennenkin, myds nykyisin
Kontuniemi ja Toiviainen ndkevat
toisiaan pitkdlti yhdistystoiminnan
merkeissd. Miehet kulkevat kauem-
pana oleviin tapahtumiin ja tapaa-
misiin yhdessa autolla, ja silloin on
aikaa vaihtaa kuulumiset kunnolla.
Toisinaan myods  kyldilladan, mutta
padasiassa miehet pitavat yhteytta
puhelimitse. Eika tuolloin puhuta
vain vaivoista, vaan kaikesta maan
ja taivaan valilta. Usein keskusteluja
siivittaa politiikka.

- On asioita, joita molemmat arvos-
tavat ja asioita, joita kumpikaan ei
voi ymmartaa, Kontuniemi nauraa
politiikkaan viitaten.

Miehet toteavat, etta ystavyyden var-
rella on jaettu niin iloja kuin surujakin.

- Luonnehtisin Timoa sellaiseksi luotto-
ystavaksi. Jos minulla tulee tilanne,
ettd tarvitsen apua, niin hanelta sita
voin pyytda ja saankin. Se on tarkeda,
silla vaimon lisaksi minulla ei ole
juuri muuta perhetta tai sukulaisia,
Toiviainen kertoo.
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Miehet ovat yhta mielta siitd, etta
ystavyydellda ja hemofilian mukanaan
tuomalla vertaisuudella on ollut hei-
dan elamaénsa positiivinen vaikutus.
Kun puhutaan sairaudesta ja vaivoista,
on helpottavaa, ettd toinen tietaa ja
ymmartaa, mista on kyse.

Viela 1950- ja 1960-luvuilla samaa
tautia sairastavia juttukavereita ei
juuri ollut. Taman erityisesti Toiviainen
muistaa hyvin. Han toteaa kuitenkin,
ettei lapsena ja nuorena asiaa tullut
sen kummemmin ajateltua.

- Sairaalassa ollessa tapasin joitakin
hemofiliapotilaita, mutta muuten
en ollut heihin yhteydessa. Kylla se
silla tavalla oli yksindista puuhaa.
Kdytannon asioista ei voinut kysya
juuri keltaan, Toiviainen muistelee.

Kontuniemen kohdalla asiat olivat toisin.
Hanen isdnsa tyotoveri oli ladkari, jonka
poika sairasti myos hemofiliaa. Taman
vuoksi Kontuniemesta tuntui, ettei han
ollut sairautensa kanssa taysin yksin.

Toiviainen sanoo, etta vertaistuen
nakokulmasta yhdistyksen perustami-
sella oli suuri merkitys.

- Oli tarkeaa, ettd tutustui muihin
potilaisiin  ja pystyi juttelemaan
asioista jonkun kanssa, varsinkin siina
vaiheessa, kun hoitovastuu siirtyi
itselle, han toteaa.

Miehet kertovat, ettad kotihoidon alka-
misen myo6ta vuonna 1974 monet,
lahinna pistamiseen liittyvat asiat,
herattivat hemofiliaa sairastavien kes-
kuudessa paljon kysymyksid. Koke-
muksia oli helppo vaihtaa tuolloin
toisten  samanlaisessa  tilanteessa
olevien kanssa.

Viidenkymmenen vuoden aikana hemo-
filian hoito ja potilaiden eldménlaatu
ovat parantuneet uusien ja tehok-
kaampien hoitovalmisteiden myota
merkittavasti. Kaukana ovat ajat,
jolloin jokainen verenvuoto tarkoitti
kayntia sairaalassa ja jokainen liike
elamdssa oli sairauden varjostama.
Kontuniemi ja Toiviainen toteavat,
etta hoidon kehittymisesta huolimatta
vertaistuen tarve ei ole poistunut.

- Kdytannon asioissa, kuten ladkkeen
antamisissa ja pistamisissa tarvitaan
edelleen samalla tavalla apua kuin
ennenkin ja etenkin silloin, kun
perheen lapsella on todettu vasta
hemofilia. Monet ovat sanoneet, ettd
annettu apu on ollut kullanarvoista,
Toiviainen sanoo.

- Lasten ja ikdantyvien paassa tarvetta
vertaistuelle on selkedsti eniten, han
jatkaa.

Kontuniemi kertoo, etta pienen jasen-
madransa takia yhdistys on ollut aina
tiivis.

- Pienemmat porukat, jotka asuvat
ldhempana toisiaan seka alusta asti
toiminnassa mukana olleet pitdvat
hyvinkin paljon yhteyttd, han sanoo.

Tiiviisti yhteytta uskovat jatkossa pita-
van myo6s Kontuniemi ja Toiviainen.

- Luulen, ettd samanlainen ajatus-
maailma ja eldamdnkatsomus ovat
yhdistdneet meita alusta saakka,
Kontuniemi pohtii.

- Niin, en muista, etta olisimme koskaan
riildelleet. Eikbhan tama jatku niin kuin
ennenkin, Toiviainen kuittaa. m



AIDS nousee keskusteluun yhdistyksessa
Syyskokous jarjestetaan ensimmaista kertaa paakaupunkiseudun ulkopuolella Hameenlinnassa

Veripalvelu laatii uuden itsekopioivan kotihoidon seurantalomakkeen, joka postitetaan

jasenistolle

Invalidisaatiolla (nyk. Sairaala ORTON) tehdaan ensimmainen hemofiliapotilaan

tekonivelleikkaus
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Hemofiliapotilaiden tekonivelleikkaukset
Historiaa ja nykypdivaa

Suomen Hemofiliayhdistyksen tdyttdessd kuluvana vuonna 50 vuotta tulee ensimmdi-
sestd hemofiliapotilaalle Suomessa tehdystd tekonivelleikkauksesta samalla kuluneeksi
35 vuotta.Kyseessd oli tuolloin vuoden | 984 polven tekonivelleikkaus.Tekonivelleikkausten
historia Suomessa on kuitenkin Hemofiliayhdistyksen historiaa pidempi ja alkaa jo
vuodesta 1967, jolloin Invalidisddtion sairaalassa tehtiin maan ensimmdinen lonkan
tekonivelleikkaus. Teksti: Pekka Ylinen

Hemofiliayhdistys on julkaissut veren-
vuototautipotilaille tarkoitettuja oppaita
noin kymmenen vuoden vdlein.
Oleellisena osana taudinkuvaan, laa-
kitykseen, hoitoon ja kuntoutukseen
painottuvissa artikkeleissa on aina
ollut tuki- ja liikuntaelimiston ongel-
mia ja kirurgista hoitoa koskevat

osuudet. Ensimmaisessa oppaassa
vuodelta 1981 Invalidisaation yli-
ladkari Kauko Solonen keskittyi
viela nivelten ladkinnallisiin, iso-

tooppiperusteisiin ja kirurgisiin syno-
vektomioihin seka nivelten jaykis-
tyksiin. Solonen mainitsee yhtena
lupaavana mahdollisuutena pahoin
tarveltyneen nivelen muovausleik-
kauksen, artroplastian eli tekonive-
len asettamisen. Samalla han kui-
tenkin varoittaa tekonivelleikkauksiin
liittyvista hylkimisreaktioista, tuleh-
duksista, irtoamisista ja rikkoutu-
misista, mutta toteaa, etta "parhaissa
tapauksissa tulokset ovat erittdin
ilahduttavia” Hemofiliapotilaiden te-
konivelleikkauksiin  liittyy kohonnut
uusintaleikkausten riski  verrattuna
tavanomaista artroosia sairastavien

proteesileikkauksiin.  Kansainvalisesti
raportoituihin hemofiliapotilaiden alku-
vaiheen proteesileikkausten huonoi-
hin tuloksiin ja korkeaan infektioriskiin
liittyi kuitenkin olennaisesti HI-virus
eikd niinkdaan hemofilian riskit, mika
selvisi vasta myohemmin. Suomessa
ei Hl-virus paassyt verivalmisteiden
mukana levidamaan eikd vastaavia
ongelmia esiintynyt.

Vaikeaa hemofiliaa sairastavien poti-
laiden maara Suomessa on pieni,
vuosien saatossa noin 200-300 ta-
pausta. Koska vuodoista yli 2/3 tapah-
tuu niveliin ja lihaksiin ovat orto-
pediset ongelmat ja niiden hoito
oleellisia. Hoidon keskittaminen pie-
nen potilasmadran ja vaikeat ongel-
mat huomioiden on ymmarrettavaa.
Ortopedinen hoito keskittyikin alku-
jaan ilmeisen luonnollisesti Invalidi-
saation ortopediseen sairaalaan ja
erityisesti  yliladakari Soloselle. Kun
kaikkien nivelrikkopotilaiden teko-
nivelkirurgia alkoi 80-luvun alussa
yleistya, sen kehittamiseksi Saatiolle
muodostettiin tekonivelkirurgian hoi-
tolinja, jonka vetdjaksi tuli ortopedi
Timo Paavilainen. Hanen kertomansa

mukaisesti  yliladkari Solonen oli
sitten todennut ja pyytanyt, etta
Paavilainen ottaisi hoitaakseen myds
hemofiliapotilaiden  nivelongelmien
hoidon. Tamankin tehtdvan ja siihen
liittyvan kehitystyon Paavilainen hoiti
ansiokkaasti ja potilaiden arvostamalla
tavalla elakoitymiseensa 1999 saakka.
Hemofiliapotilaiden ortopedisen hoi-
don keskittaminen oli kuitenkin al-
kanut rakoilla 90-luvulta lahtien eri-
koissairaanhoidon hallinnollisen ns.
Valtava-uudistuksen myota.

Hemofiliapotilailla yleisimmin vuotavia
nivelia ovat polvi, kyynarpaa ja nilkka.
Jarjestys vaihtelee eri tutkimuksissa ja
nykyisen hyvan ja ennalta ehkdisevan
korvaushoidon ansiosta polvien osuus
on vahentynyt. “Kliinikon tuntumana”
on, etta nilkka ja kyyndrpaa vuotavat
nykyddn nuorilla hemofiliaa sairas-
tavilla miehilld useammin kuin polvi.
Lonkan ja olkapaan vuodot ovat
selvasti harvinaisempia. Nivelkalvon
poistoleikkaukset (synovektiomiat) ja
niihin liittyvat nivelen puhdistusleik-
kaukset ovat polven osalta jadneet
jokseenkin  kokonaan pois, sen
sijaan nama toimenpiteet voivat
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Kuudes kuntoutus- ja sopeutumiskurssi jarjestetaan
Yhdistys viettaa 15-vuotisjuhlia Korpilammella

Geenitekniikka kantajatutkimuksiin: Anna-Elina
Lehesjoki Helsingin yliopistolta alkaa selvittaa
hemofilian perinnéllisyytta

T
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1984

edelleen auttaa nilkan ja kyyndrpdan
kipujen ja myods toistuvien vuotojen

hoidossa ja siirtad isompia toi-
menpiteitda (artroplastia, luudutus)
tuonnemmaksi.

Hemofiliapotilaiden artroplastioiden
lukumaara heijastelee paitsi kohde-
nivelten vuotojen yleisyyttd, niin
myods  tekonivelten  kehitysta ja
toimivuutta ko. nivelissa. Siten polven
tekonivelleikkaus on yleisin. Vuodesta
1984 lahtien on Invalidisaation
sairaalassa ja sittemmin ORTONissa
tehty 96 polven artroplastiaa 58
potilaalle. Hemofiliapotilaille kehitty-
va polven nivelrikko on useimmiten
molemminpuolinen ja molempien
polvien samanaikainen tekonivel-
leikkaus on ollut turvallinen ja
kustannustehokas ratkaisu, mikali
potilas on ollut muutoin hyvakun-
toinen. Polven uusintaleikkausten
riski on suurempi kuin normaalin
artroosin vuoksi tehdyissa tekonivel-
leikkauksissa. Omassa materiaalis-
samme uusintaleikkauksia oli tehty
21 polveen vuoteen 2014 mennessa,
naista viidessa oli kyseessa syva
proteesi-infektio. Lonkan tekonivelid
on tehty hemofiliapotilaille yhteensa
28. Lonkissa seurantatulokset ovat
olleet parempia kuin  polvissa.
Lonkkamateriaalissamme on vain
kolme revisioleikkausta vuoteen 2014
mennessd.  Esimerkiksi  valittomia
(alle 6 viikkoa primaarileikkauksesta)
proteesi-infektioita ei ole ollut seu-
rantamateriaalissamme lainkaan.

Nilkan ja kyynarnivelen tekonivelten
ja leikkausmenetelmien kehitystyo
on ollut yleismaailmallisesti ongel-
mallisempaa johtuen pienten nivelten
rakenteesta ja erityisesti nilkassa
pienelle alueella kohdistuvasta suu-
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Ensimmainen nuortenleiri jarjestetaan
kesakuussa Siuntion kylpylassa
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resta kuormituksesta. Hemofiliassa
kehittyvat nivelmuutokset, virheasen-
not ja liikerajoitukset ovat myos
ndissa nivelissda tavanomaisia nivel-
rikkotapauksia vaikeampia. Yleisesti
nilkan ja kyyndrpdan tekonivel-
leikkausten  seurantatulokset eivat
ole olleet yhtd hyvia kuin polvessa
tai lonkassa. ORTONissa olemme
tehneet 13 nilkan artroplastiaa kym-
menelle hemofiliapotilaalle. Seuran-
nassa proteesin viiden vuoden pysy-
vyysennuste oli omassa aineistos-
samme 77 %. Kyynarpaan artro-
plastioita on tehty seitseman. Nilkan
ja kyyndrpaan artroplastia edellyttaa
hyvin kriittista harkintaa. Olkapdan
vuodot ovat suhteellisen harvinaisia ja
olkapaan tekonivelleikkauksia hemo-
filiapotilaille on ORTONissa tehty vain
muutama.

Vuodesta 1984 lahtien seurattujen
polven tekonivelleikkausten tuloksia
arvioitaessa huomio kiintyy suureen
hajontaan proteesivalinnoissa. Tama
johtuu pitkalla aikavalilla tapahtu-
neesta proteesiteknologian kehittymi-
sestd ja sita myota kayttoon ote-
tuista uusista proteesimalleista.
Yksilolliset erot hemofiilisessa nivel-
rikossa edellyttavat yksilollisempia
proteesivalintoja. Myo6s leikkaustek-
niikat ovat koko ajan kehittyneet.
80- ja 90-luvun leikattujen potilaiden
polviongelmat olivat pahempia kuin
mydhemmin ja esim. leikkausta edel-
tava polven liikkuvuus oli huonompi
kuin  seuranta-ajan  loppuaikoina
leikatuilla. Alkuvaiheessa tekonivel-
leikkauksen jdlkeinen polven liikku-
vuus ei oleellisesti parantunut verrat-
tuna leikkausta edeltdvaan liikku-
vuuteen. Viime vuosina leikatuilla
potilailla on myods vaikeista lahto-
kohdista huolimatta saatu liikelaa-
juutta parannettua uusilla erikois-
proteeseilla, erityisesti ns. sarana-
proteesilla.  Tekonivelinfektiot ovat

Yhdistyksen uudistetut sadnnoét hyvaksytaan
vuosikokouksessa

Jasenmaksuksi vahvistetaan 40 markkaa

Nuorten sopeutumiskurssi toteutetaan
Maarianhamina-Helsinki valisena

purjehduksena

@
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olleet viime vuosikymmenen aikana
hyvin harvinaisia, samoin tekonivel-

leikkausten jalkeiset verenvuodot.
Tekonivelleikkaukseen liittyva arty-
neen ja vuotoherkdn nivelkalvon

poisto vahentda vuotoja, samoin kuin
sairaiden nivelpintojen korjaus ja
kuormitusasennon normaalistuminen.
Mahdolliset vuodot voidaan myods
tekonivelleikkauksen jdlkeen hoitaa
nivelen sisdisella  radioisotoopilla.
Vaikka tulokset ovat viime vuosina
oleellisesti parantuneet, niin hemofilia-
potilailla riski uusintaleikkauksiin on
edelleen suurempi kuin nivelrikon
vuoksi leikatuilla. Yksityiskohtaisempi
tutkimus ORTONin polvileikkausten
tuloksista on analyysivaiheessa.

Lonkan tekonivelleikkauksiin liittyvat
ongelmat ovat amerikkalaistutki-
musten mukaan olleet infektiot ja
irtoamiset. Infektioiden merkittavin
syy oli verensiirtoihin liittyva HI-
virustartunta, joka Amerikassa oli
90-luvulla ja vield taman vuosituhan-
nen alussa merkittavd. Suomessa ei
HI-virusongelmaa ole ollut. Irtoamiset
vanhemmissa  potilasmateriaaleissa
liittyivat useimmiten muovikuluman
aiheuttamiin kudosmuutoksiin ja kay-
tettyihin sementtikiinnitteisiin protee-
seihin.  Omassa pienessa lonkka-
materiaalissamme oli vain kolme re-
visiota, joista yhden jdlkeen kehittyi
syva infektio, irtoamisia ei ollut yhtaan.
Olemme kadyttdneet padasiassa ilman
sementtia  kiinnittyvia  proteeseja,
jotka oikein asennettuna luutuvat
luotettavasti. Hemofiliapotilaiden va-
hdisempi liikunnallinen  aktiivisuus
on vahentanyt myds mahdollisia
muovikuluman aiheuttamia kompli-
kaatioita.

Nilkan tekonivelleikkauksen aiheelli-
suus ja mahdollisuus on aina
arvioitava hyvin kriittisesti. Nilkassa
ei saa olla merkittavaa virheasentoa,



Orilammella pidetyn kesatapahtuman myota
tapahtumasta paatetaan tehda jokavuotinen

Yhdistyksen uudet saannét saavat yhdistys-
rekisterin hyvaksynnan ja astuvat voimaan heti

KELA:n tuettu sopeutumisvalmennus- ja kuntou-

tuskurssi jarjestetaan Haikon kartanossa
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liikkuvuutta tulee olla jaljella ja
luun laadun tulee olla hyva. On

arvioitava myos hemofiiliseen nivel-
sairauteen kuuluvan niveltd ympa-
réivan osteoporoosin aste. Lisaksi
hemofiliaan voi liittyd nivelen vie-
reisia luukystia (luuonkaloita), jotka
voivat olla "pettdvid” ja siten vaarana
proteesin kiinnityksen ja asennon
pysymiselle. Tavanomaisessa nivelri-
kossa  nilkkaproteesien  leikkaus-
tulokset ovat olleet huonompia
kuin lonkka- ja polviproteeseissa.
Oikein valituissa potilastapauksissa
nilkkaproteesit menestyvat kuitenkin
hyvin ja proteesileikkaus on varteen-
otettava vaihtoehto hemofiliapotilailla,
joilla liikunnallinen aktiviteetti on
sairautensa takia rajallinen, mutta
joilla kuitenkin halutaan nilkkanivelen
liike sailyttaa.

Kyyndrnivelen artroplastia on hemo-
fiilisessa nivelsairaudessa ja -tuhossa
aiheellinen ensisijaisesti kivun takia.
Kyynarnivelen liikevajaus, erityisesti
ojennusvajaus on usein siedetty,
mikali nivel on kivuton tai vaha-
oireinen. Proteesileikkaus on vaativa ja
komplikaatioille herkka, koska nivel on
"monilokeroinen” ja sitd ymparoivat
luut ovat jo luontaisesti hyvin
pienida ja sairauden haurastuttamia.
Leikkauksella saadaan paasaantodisesti
kivuton nivel, mutta olennaista
parantumista  liikelaajuuteen  on
vaikea saada. lkavin komplikaatio on
hermovaurio, kyynarhermo sijaitsee
aivan nivelen vieressa ja on herkasti
vaurioituva.

Hemofiliapotilaille tehtyjen kaikkien
leikkaustoimenpiteiden lukumaara
on ORTONissa vaihdellut vuosittain
suuresti, viimeisten viiden vuoden
aikana 2-20 toimenpidetta vuodessa.

Ensimmainen suomenkielinen lapsille
tarkoitettu hemofiliakirja ilmestyy

KELA:n tuetut kurssit jatkuvat
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Tekonivelkirurgia on  ensisijainen
ja vakiintunut hoitomuoto pitkalle
edenneessa hemofiilisessa nivelsai-
raudessa. Kirurgisen tekniikan ja
proteesien kehittymisen ohella ei sovi
unohtaa kehittynytta ladkehoitoa,
korvaushoitoa, joka mahdollistaa
leikkaukset ja jalkikuntoutuksen ilman
suurta  vuotoriskida.  Hematologin
osuus korvaushoidon suunnittelussa
on ratkaisevaa. Osaava hoitotiimi
on ladkehoidon lisdksi tae ja edel-
lytys siihen, ettda vuotoriskit voidaan
minimoida hoidon kaikissa vaiheissa.
Erityisen suuri parannus on tullut
korvaushoidolle herkistyneiden, inhi-
biittori-positiivisten potilaiden hoidos-
sa, johon on kaytettavissa tehokkaat,
joskin kalliit ladkkeet. Viela 15-20
vuotta sitten inhibiittoripotilaiden
artroplastia oli riskileikkaus, jossa
vuotokontrollia  (hemostaassia) ei
voitu varmuudella taata. Nykyisin
inhibiittorien siedatyshoito (immune
tolerance induction) ennakolta on jo
rutiinia ja tuloksiltaan erittdain hyva ja
hoidon jalkeen leikkauksen aikainen
korvaushoito voidaan toteuttaa nor-
maaleilla korvausvalmisteilla. Vaikeissa
vuototilanteissa  kdytettavat vasta-
aineen ohittavat (bypassing) hyytymis-
korvausvalmisteet (aPCC tai rFVlla)
ovat tehokkaita eikd enda toden-
nakoisesti tarvitse peldta tilanteita,
joissa leikkauksen aikana alkanut
vuoto  jatkuu hallitsemattomana.
Leikkauksen ja hyvan korvaushoi-
don ohella ei ole syytd unohtaa
kuntoutusta, joka on hemofilia-
potilailla paitsi koko eldamanaikainen
projekti, niin myds erityisen tdrkea
osa leikkauksen jdlkeista hoitoa. Naita
potilaita pitkddan hoitanut kokenut
hoitohenkilokunta, fysioterapeutit
ja kuntohoitajat tietavat hemofilia-
potilaiden erityisongelmat ja rajoitteet
ja osaavat ajoittaa, neuvoa ja ohjata
kuntoutusta oikein ja pitkalla tah-
tayksella. Koko hoitotiimille hema-

Ensimmainen uusien saantéjen mukaan valittu
hallitus aloittaa toimintansa

"Verenvuototaudit — tietopaketti potilaille”
-opaskirjasen toinen painos valmistuu

Anna-Elina Lehesjoen vaitdskirja “Hemophilia A:
molecular studies in Finnish families” julkaistaan
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tologille, ortopedille, sairaanhoitajille,
fysioterapeuteille ja
tietotaito kehittyy tdssa
potilasryhmdssa vain, jos hoito on
jarkevalla tavalla keskitettya. m

kuntohoitajille
pienessa

Pekka Ylinen, LT, ortopedi
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Yhdistyksen jasenlehti alkaa ilmestya nimella Tiiviste Jasenia vuoden lopussa 490

Ensimmainen vasta-ainepotilaille tarkoitettu kuntoutuskurssi

jarjestetaan Espoossa

Yhdistyksen jasenrekisteri uudistetaan perusteellisesti ja siirretaan
yhdistyksen omalle tietokoneelle

Kesatapahtumana laivaristeily Visbyhyn, joka samalla yhdistyksen

Virusturvalliset (HIV ja HCV) korvaushoitovalmisteet tulevat markkinoille
F VIII -inhibiittoripotilaan siedatyshoito mahdollistuu
Saanndllinen varhain aloitettu ennaltaehkaiseva korvaushoito vakiintuu

ensimmainen ulkomaille jarjestama matka T

O,

1990

Vaikeaa von Willebrandin tautia sairastava
Maj-Lis Konnos: “Olen supersuperkiitollinen,
etta synnytyksissa kaikki meni hyvin”

Maj-Lis Konnos, 52, synnytti 1 990-luvulla vaikeasta verenvuotosairaudesta huolimatta
kaksi lasta. Muita vastaavassa tilanteessa olevia hdn ei kuitenkaan Idhde neuvomaan.
”’On jokaisen oma asia, haluaako lapsia tehdd”, hdn sanoo. Teksti: Anna-Maija Kakkonen

Kun Maj-Lis Konnoksen vanhemmat
veivat mustelmilla olevan alle 1-vuo-
tiaan tyttarensa laakariin, epailtiin
vanhempia pahoinpitelysta. Tarina on
monelle  verenvuototautidiagnoosin
saaneelle tuttu. Konnoksen tapauk-
sessa mustelmien syyksi paljastui
kuitenkin  vaikea-asteinen  tyypin
3 von Willebrandin tauti. Vaikeinta
tautimuotoa sairastaa Suomessa vain
kolmisenkymmenta henkil6a.

Ennaltaehkdiseva hoito Kryo-AHG:lla
aloitettiin, kun Konnos oli 9-vuotias.
Sitd ennen Lastenklinikka tuli hanelle
tutuksi jatkuvien nendverenvuotojen

seka nilkkoihin kohdistuneiden
vuotojen takia. Vaikka profylaksin
aloitus oli suuri helpotus, ehtivat

Konnoksen nilkat vaurioitua pahasti.
lan myota nainen onkin karsinyt
pahoista kivuista, jotka alkoivat
hellittdd vasta muutama vuosi sitten,
kun Konnos aloitti vegaanisen ruoka-
valion.

- Kivut ovat havinneet lahes koko-
naan. Se on ihan kasittamaton
juttu. Aiemmin jouduin syomaan
kipuladkkeita lahes joka paiva. Ruoka-
valiolla on ollut tosi iso merkitys.
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Nilkkojen lisaksi ongelmia ovat tuot-
taneet  kuukautiset. Nuorempana
Konnos joutui kerran sairaalahoitoon,
silla verenvuoto jatkui yhta mittaa yli
kuukauden. Tamdn jalkeen hanelle
madrattiin  hormonivalmisteita, jotka
pitivat kuukautiset poissa.

Tieto lisasi pelkoa

Ensimmadisen lapsensa Konnos sai
28-vuotiaana. Siihen han kertoo ol-
leensa  henkisesti  hyvin  valmis-
tautunut, silla han oli jo vuosia
aiemmin Ruotsissa asuessaan saanut
tietdd, etta muutkin vaikeaa von
Willebrandia sairastaneet naiset olivat
synnyttaneet.  Konnos  kertookin
synnytyksen sujuneen erittain
hyvin. Verta han menetti pari litraa,
mutta tata paikattiin verensiirroilla.
Jalkivuoto, joka normaalisti kestda
nelja  viikkoa, kesti Konnoksen
tapauksessa seitseman viikkoa.

- Tuona aikana otin joka paiva hyytymis-
tekijaa, han sanoo.

Toisen raskautensa aikana Konnos al-
koi pelata enemman. Han oli luke-
nut riskeistd, joita raskauteen ja syn-

nytykseen voi liittyd. Kaikki sujui
kuitenkin hyvin, ja toisessa synny-
tyksessaan Konnos ei menettanyt
verta kuin normaalin maaran.

Konnos Kkiittelee, etta raskauden ajan
seurannat, synnytyksiin valmistautu-
miset seka itse synnytykset hoidettiin
Naistenklinikalla erinomaisesti. Nais-
tenklinikalle on keskitetty kaikki
padkaupunkiseudun riskisynnytykset.

- Huippupaikka. Ei mitddan huonoa
sanottavaa. He tiesivat tismalleen mita
tekivat, ja luottamukseni laakareihin ja
hoitajiin oli kova.

Raskauksiensa aikana Konnos kavi yli-
maadrdisissa kontrolleissa, minka lisaksi
han kavi yhdessa laakdrin kanssa
etukdteen 13pi synnytystavan, sen
kdynnistetdaankd synnytys ennalta
ja missa vaiheessa hyytymistekijaa
annetaan. Keisarinleikkausta ei suo-
siteltu, koska riskit olisivat olleet
suuremmat kuin luonnollisessa syn-
nytyksessd. Ladkarit eivat kokeneet
myoskaan tarpeelliseksi  kdynnistaa
synnytystd, silla luontaista kaynnis-
tymista pidettiin  keholle suotui-
sampana. Hyytymistekijad Konnos sai
juuri ennen ponnistusvaihetta.



Yhdistys jarjestaa ensimmaisen etelan- Hemofiliapotilaiden ensimmainen kunto-opas ilmestyy
matkan Kanarian saarille ja matkalla on (aiempi opas oli kaannos ranskankielisesta teoksesta

mukana laakari KELA:n tuetut kuntoutus- ja
L s sopeutumisvalmennuskurssit jatkuvat
Pohjoismaiden kokous pidetaan

Yhdistys viettaa 25-vuotisjuhliaan Korpilammella ja samana
viikonloppuna pidetaan yhteispohjoismainen kokous

Maarianhaminassa, johon osallistuu Lanzaroten etelanmatkalle osallistuu
vieraita myés Virosta ja Liettuasta yli 40 henked (mukana matkalla myés Von Willebrand potilaille oma korvaushoitovalmiste Saksasta
laakari) Rekombinattivalmisteelle myyntilupa
(@ ‘@ (@
@ @ N\
1992 1993 1994
“Olen diti, nainen ja paljon kantava teema. En ole koskaan halun- - Meillda on tosi hyva sairaanhoito,
muutakin, ja satraus tulee nut tehda asiasta suurta numeroa. joten ei pida murehtia liikaa. On

siellé jossain kaukana. Se
on ollut minulle oikeastaan Tulevaisuudessa ~ Konnos  toivoo
eldmdn kantava teema” pysyvansi tydkykyisend, pystyvansa
elamaan normaalia elamaa ja olemaan
aiti lapsilleen. Muita vaikeaa von
”Ei pida murehtia liikaa” Willebrandin tautia sairastavia naisia
han ei uskalla lahtea lastenhankinnan
Konnos kertoo, etta vaikka toinen suhteen neuvomaan.
raskaus pelottikin  hanta, ei han
kokenut tarvitsevansa pelkoihinsa
keskusteluapua.

- En ollut asian suhteen kuitenkaan
paniikissa.  Tiedostin  vain  riskit
paremmin. Sairaus on tehnyt minut
yli-itsenadiseksi, enkd apua herkasti
haekaan.

Hemofiliayhdistyksen tarjoaman ver-
taistuen Konnos on kokenut kui-
tenkin tarkedksi. Vaikka naisia ei
yhdistyksessa paljoa olekaan, on myds
miehista ollut apua, koska ongelmat
ovat monilta osin samoja. Konnos on
ollut aktiivisesti mukana yhdistyksen
toiminnassa, ja viimeiset kuusi vuotta
myos hallituksessa.

Konnos kertoo, ettei hanen ole kos-
kaan ollut vaikea hyvaksya sairauttaan.
Han wuskoo, ettda peruspositiivinen
elamanasenne on auttanut.

- En ole koskaan pohtinut, etta miksi
minulla on tdma sairaus. Ennemminkin
olen ajatellut, ettd minulla on tama
ja sen kanssa on elettava. Laakitys
mahdollistaa kuitenkin suhteellisen
normaalin elaman.

Konnokselle on ollut my6s tarkeaa,
etteivat ihmiset maarittele hanta

hanen sairautensa kautta.

- Olen &iti, nainen ja paljon muutakin,

kuitenkin jokaisen oma asia, haluaako
lapsia tehdd, Konnos sanoo.

- Itse olen supersuperkiitollinen, etta syn-
nytyksissa kaikki meni hyvin. Arvostan
sitd enemman kuin mitdan muuta. m

ja sairaus tulee siella jossain kaukana.  gi.tis Konnos lastensa kanssa lomamatkalla vuonna 2003. Vaikeasta von Willebrandin
Se on ollut minulle oikeastaan eldman  tqudista huolimatta Konnos on synnyttdnyt kahdesti. Kuva: Maj-Lis Konnoksen kuva-arkisto
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Yhdistyksen edustajia vierailee WFH:n kongres-
sissa Dublinissa, Euroopan yhdistysten katto-

B-hemofiliapotilaille Veripalvelun
kehittama virusturvallinen
korvaushoitovalmiste

jarjeston EHC:n kokouksessa Istanbulissa ja
pohjoismaiden kokouksessa Oslossa

Yhdistykselle vuokrataan toimistotila Helsingin
Etela-Haagasta, jossa se toimii edelleen

Yhdistykseen palkataan osa-aikaiseksi tyon-
tekijaksi Mervi Runsten

Yhdistyksen saantéja uudistetaan

Jasenkokousten esitelmissa kasitellaan mm.
hepatiitti- ja parvoviruksia.

@ @ @
\Jj \J \Jj
1995 1996 1997

Sama sairaus, eri peli — Profylaksi teki
lapsista ja nuorista "terveitd”

Kun Kryo-AHG ja F IX —valmiste kehitettiin hemofilian korvaushoidoksi 1969, aukesi
ovi my6s ennaltaehkadisevddn hoitoon.Vuosien saatossa profylaksi pikkubhiljaa yleistyi, ja
[ 990-luvulta alkaen lapset alkoivat pddstd Suomessa sddnndllisen ennaltaehkdisevdn
hoidon piiriin hyvin varhain. Teksti: Anna-Maija Kakkonen

Peli oli ennen eri. Syntyminen vaikean
verenvuototaudin  kanssa  merkitsi
paitsi henkea uhkaavia vuotoja, myos
ajan saatossa etenevaa invaliditeettia
toistuvien, spontaanienkin  veren-
vuotojen  vahingoittaessa  nivelia.
Monille vuodot aiheuttivat myos kovaa
kipua. Uudet ladakkeet mahdollistivat
vuotojen  nopean  pysayttamisen
lisaksi ennaltaehkdisevan hoidon eli
profylaksin aloituksen.

- Jo varhain havaittiin, etta lievaa ja
keskivaikeaa sairastavilla verenvuotoja
ja merkittavia nivelvaurioita oli sel-
vasti  harvemmin  kuin  vaikeaa
hemofiliaa  sairastavilla.  Yhdenkin
prosentin ylittdva hyytymistekijataso
riittad useimmiten suojaamaan itses-
taan tulevilta vuodoilta, kertoo Mei-
lahden hyytymishairidyksikon apulais-

ylildakarind toimiva lasten syopa-
ja veritautien erikoislaakari Anne
Makipernaa.

Suomessa profylaksi alkoi yleistya

pikkuhiljaa  aluksi  sairaalassa ja
Veripalvelussa annettuna ja sittemmin
kotihoitona 1970- ja 1980-lukujen
aikana. 1990-luvulta alkaen lasten
ennaltaehkaiseva hoito muuttui vahi-
tellen sdaannolliseksi ja se aikaistettiin
alkamaan jo yhden vuoden idssa.
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- Talldin pystyttiin  yha selvemmin
osoittamaan, etta varhain aloitetulla
profylaksilla nivel- ja muita ongelmia
oli  vaikeaa  hyytymistekijavajetta
sairastavilla vahemman, Makipernaa
sanoo.

Varhaisempaan aloitusikdan ja aktiivi-
sempaan otteeseen vaikutti olennai-
sesti myos ladkkeiden muuttuminen
turvallisemmiksi sekda helpommin ja
nopeammin annettaviksi.

Pistdmisharjoittelua vuonna 2008. Kuva: Ar;ne Inkilé

Laskimoportti varhaisen
aloituksen apuna

Varhaisen ennaltaehkdisevan kotihoi-
don aloitus ei olisi kuitenkaan usein
onnistunut  ilman  laskimoporttia
eli niin sanottua pakkia. Suomessa
laskimoportin kayttd pienilla vaikeaa
hemofiliaa sairastavilla lapsilla on
yleista edelleen. Sen avulla vanhem-
mat pystyvat antamaan ladkkeen
kotona ilman suoneen pistamista, joka



"Verenvuototaudit — tietopaketti potilaille”
-opaskirjasen kolmas painos valmistuu

Paikallistapahtumia jarjestetaan useita

Yhdistys avaa ensimmaiset omat kotisivut

Jasenkokouksissa pidetyissa esitelmissa kasitellaan rekom-
binanttivalmisteita ja kantavien nivelten kirurgisia hoitoja

Tyoikaisille tarkoitettu kuntoutuskurssi jarjestetaan

ensimmaista kertaa RAY:n tukemana
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tihedan toistuvana toimenpiteena
lapsen vaikeasti 16ydettavien suonien
tapauksessa olisi vahintdaankin haas-
tavaa.

Makipernaa kertoo, etta aiemmin
laskimoportteja saatettiin pitaa lapsilla
yli 10-vuotiaaksi.

- Ajan saatossa kuitenkin huomattiin,
ettd tukosten ja infektioiden riskit
kasvoivat, mita pidempaan niita
kaytettiin. Nykyisin portit pyritdan
ottamaan  mahdollisimman  pian
ennen kouluikda pois, minka jalkeen
profylaksi jatkuu suonipistoina, aluksi
yleensa vanhempien ja sittemmin
lapsen itsensa toteuttamana.

Nykyisin ennaltaehkaiseva hoito pyri-
taan aloittamaan ilman laskimoporttia,
mikali suonitilanne on hyva. Perheelle
tama tarkoittaa usein alkuun tihe-
ampia kaynteja sairaalassa.

Uusien pidempivaikutteisten ja ihon
alle pistettavien laakkeiden myota
on mahdollista, etta tulevaisuudessa
laskimoporteista pystytaan luopu-
maan kokonaan.

- Globaalisti pidempivaikutteisten val-
misteiden ja uusien hoitomuotojen
merkitys vuotojen ennaltaehkaisyssa
on vieldkin suurempi, Makipernaa
toteaa.

Parempi, muttei parannettu
Vaikka kuluneiden vuosikymmenten

aikana ennaltaehkdisevd hoito on
vahentdnyt vuotoja ja parantanut

hemofiliaa sairastavien ja heidan
perheidensa eldmdnlaatua merkit-
tavasti, myos kehitettavaa |0ytyy.

Varhaisesta lapsuudesta profylaksin
piirissa olleet eivat hekadan ole sel-
vinneet taysin vaurioitta.

hallitusten kokouksen

“Varhaisesta lapsuudesta
profylaksin piirisséi olleet
eiviit hekddn ole selvinneet
tédysin vaurioitta”

- Pitkaaikaisseurannassa osalla on
nahty todennakdisesti mikrovuotojen
aiheuttamia muutoksia nivelissa. Naiden
pitkdaikaismerkitys jaa nahtavaksi.
Taman  vuoksi  ennaltaehkaisevaa
hoitoa on hyva jatkaa myos aikuisena.
Usein annostelua voidaan kuitenkin
hieman harventaa, Makipernaa sanoo.

Nyt hoidettujen lapsien Makipernaa
uskoo olevan tulevaisuudessa vieldkin
paremmassa kunnossa. Saanndllista

i
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Yhdistys isannéi pohjoismaisten hemofiliayhdistysten

T
®

1999

korvaushoitoa ei kuitenkaan sovi
unohtaa teini-ian kynnykselld, vaikka
ongelmia ei silhen mennessa olisikaan
ollut, han muistuttaa.

- Tavanomaisen ennaltaehkaisevan
hoidon turvin ei voi myoskaan tehda

mitd tahansa. Ennen mahdollisia
riskitilanteita hyytymisvalmiste on
hyvda annostella aikaistetusti tai

ylimaaraisend, Makipernaa neuvoo.

Tana paivana maailma nayttaytyy vai-
keaa verenvuototautia sairastavalle
lapselle hyvin erilaisena kuin 50
vuotta sitten. Peli on muuttunut. Kiitos
laakkeiden ja kiitos profylaksin. m

'IF"

1

Anne Mdkipernaa, 65, vastasi aiemmin useamman vuoden ajan lasten verenvuototaudeista
HUS:n hyytymishdiriéyksikéssd. Lasten puolen siirryttyd Lastenklinikalle muutama vuosi
sitten, siirtyi Mékipernaa hoitamaan aikuisia. Hén ottaa kuitenkin edelleen valtakunnallisella
tasolla useamman kerran viikossa kantaa jonkun lapsipotilaan asioihin. Vanhoja
lapsipotilaitaan Mdkipernaasta on "aivan ihana” ndhdd nykyisin aikuispuolella.

Kuva: Anna-Maija Kakkonen
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Kesatapahtuma jarjestetaan ensimmaista kertaa Tanhuvaaran urheilu-
opistolla Savonlinnassa, josta tuleekin tapahtuman perinteinen pitopaikka
Kansainvalinen toiminta jatkuu vilkkaana: Yhdistyksen edustajia osallistuu
WFH:n kongressiin Kanadassa, EHC:n kokoukseen Romaniassa ja
pohjoismaiseen kokoukseen Tanskassa

Suomen Hematologiyhdistys perustaa Suomen Hemofiliaryhman
koordinoimaan ja yhtenaistamaan vuototautien hoitoa Suomessa

PedNet-rekisteri alkaa, HUS Lastenklinikka mukana (PedNet
Haemophilia Research Foundation)

Eemeli Peltoniemi innostui maantiepyérdilystd parisen *
vuotta sitten, minkd jdlkeen pyordilykilometrejé on

LEVAUERS GG ENL

Kun vaikeaa A-hemofiliaa sairastava Eemeli Peltoniemi kiihdyttdd maantiepyordnsd
tdyteen vauhtiin, ei hdn ajattele sairauttaan tai mahdollisia kaatumisia. “Asiaa voi miettid
sitten, jos kaatuu”, Peltoniemi toteaa. Teksti Ja kuvat: Anna-Maija Kakkonen

Urheilu on aina ollut iso osa Eemeli
Peltoniemen, 18, elamaa. Vuosien saa-
tossa hdan on muun muassa tanssinut
jazzia seka show- ja streetdancea,
pelannut kori- ja jalkapalloa, uinut,
tehnyt uimahyppyja seka lasketellut.
Jo syntymasta asti tiedossa ollut
vaikea-asteinen A-hemofilia ei ole
koskaan pidatellyt miesta lahtemasta
menevienkdan harrastusten pariin.

Viimeisen parin vuoden aikana Peltoniemi

on ollut erityisen innostunut maantie-
pyorailysta. Siind maarin, ettd vuosi
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sitten han paatti ostaa harrastusta
varten kunnollisen, juuri maantie-
pyorailyyn tarkoitetun erittdin kevyen
ja ohuilla vanteilla varustetun pyoéran.
Sittemmin pyoralle on kertynyt kilo-
metreja reilut 2000. Ja liséa on
tiedossa, silla  alkukesasta 2019
Peltoniemi polkee yhdessa ystaviensa
kanssa  Rovaniemeltda  Helsinkiin.
Pituutta matkalle tulee vajaat 900
kilometria. Peltoniemi arvelee, etta ajal-
lisesti reissuun menee parisen viikkoa.

Talla hetkelld Peltoniemelta 10ytyy pyo-

rdilylle erityisen paljon aikaa, silla han
on lukiosta kesdlomalla ennen kuin
syksyn ylioppilaskirjoitukset alkavat.

- Ladhemmas 30 tuntia viikossa menee
helposti  rikki, Peltoniemi kertoo
harrastukseensa kuluvasta ajasta.

Talvisin pyordily on mahdollista sisa-
tiloissa. Talldin pyora nostetaan niin
sanottujen rullien paalle, jolloin pyora
ei liiku polkiessa eteenpadin. Peltoniemi
kertoo tekevdnsa tata jonkin verran,



Yhdistyksen vuosikokous pidetaan SPR Veripalvelussa ja vaalikokous jarjestetaan Ikaalisten
Kylpylassa. Luennoitsijoina mm. professori Juhani Leikola ja dosentti Vesa Rasi, molemmat SPR:n

Veripalvelusta.

Hyytymishairioyksikko perustetaan Meilahden sairaalaan (HYKS), se on ensimmainen hoitoyksik-
kod Suomessa, joka pyrkii toimimaan kokonaisvaltaisen hoidon periaatteella kansainvalisten
suositusten mukaan

2001

Kun varusteet ja hemofilian korvaushoito ovat
kunnossa, ei mies suo ajatuksia mahdollisille
kaatumisille.

7

Peltoniemelle tdrkeintd pyc‘jrdilyssa: on h;uskuus.

Varotoimenpiteet ja
vaaranpaikat

Peltoniemi kertoo, ettei han ota pyo-
railyssa verenvuototautiansa erityisem-
min huomioon. Han annostelee ennal-
taehkdisevan ladkkeen joka toinen
pdivd, ja kokee taman olevan omalla
kohdallaan riittdva varotoimenpide.

- En pida pyordilya sellaisena, etta
tarvitsisin siind etukateen ylimaaraista
annosta. Koska laakitykseni on kun-

nossa, en oikeastaan mieti asiaa
hirveasti, han toteaa.

Kaatumisissa tilanne on toinen.
Peltoniemi kertoo kaatuneensa

maantiepyoralladan pahemmin vain
kerran. Talloin pyora ldhti asfaltilla
olleen hiekan takia Peltoniemen
alta 40 kilometrin tuntivauhdissa.
Mitaan vakavampaa ei kdaynyt, mutta
Peltoniemi paatti ottaa varmuuden
vuoksi yhden ylimaardisen annoksen
hyytymistekijaa. Han mainitsee, etta
hiekka on maantiepyorien ohuille
renkaille petollinen, sillda vauhdin
vahadkdan kasvaessa pyora lahtee
herkasti alta. Taman vuoksi hiekkatielle
ei maantiepyoralla ole asiaa.

- Oman jarjen kannalta tietenkin myds
kypara on tarked. Lisaksi hanskat on
hyva olla, silla kaatuessa yleensa ottaa
kasillaan vastaan, Peltoniemi sanoo.

Usein maantiepy0railyyn kuuluu olen-
naisena osana myos lukkokengat,
joiden avulla jalat pysyvat paremmassa
asennossa ja polkemiseen saa lisaa
voimaa. Kaatuessa lukot irtoavat
automaattisesti, joten lisdvaaraa
niiden kayttamisesta ei aiheudu.

Enndtysvauhdikseen Peltoniemi ilmoit-
taa tasaisella maalla hieman reilut 60
km/h. Vauhti ei miesta pelota, eika han
liiemmin ajattele sairauttaan ajaessaan.

Uusittu yhdistysesite valmistuu

Yhdistyksen kotisivut siirtyvat yhdistykselle
rekisterdityyn osoitteeseen www.shyry.org

Etelanmatkan kohteena on Teneriffa
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- Asiaa voi miettia sitten, jos kaatuu,
han toteaa.

Vauhdin  hurma kiehtoo, mutta
samaan hengenvetoon Peltoniemi
kertoo nauttivansa myds raskaista

ylamaistd, joissa nopeutta on vain
vahan.

Ei turhaa stressia

Perhe ja ystavapiiri ovat aina suhtau-
tuneet Peltoniemen verenvuototautiin
ja harrastamiseen ilman suurempaa
melua. Kukaan ei ole yrittanyt rajoittaa
hénen tekemisidaan, eikda Peltoniemi
ole myoskaan huomannut, etta
ihmiset olisivat hanen suhteensa
ylivarovaisia.

- Jos siita tekee ison jutun itse,
niin sittenhdan se saattaisi olla sita
muillekin. Itse en kiinnita sairauteeni
erityista huomiota, niin silloin niin ei
tee kukaan muukaan. Korvaushoidon
lisdksi hemofilialla ei ole oikeastaan
elamaani edes kovin suurta vaikutusta.
Peltoniemi toteaa, ettei kaikki harras-
taminen ole kuitenkaan verenvuoto-
tautipotilaille suositeltavaa. Itse han
ei esimerkiksi nyrkkeilyyn tai alamaki-
pyorailyyn lahtisi, silla vammoja tulisi
sataprosenttisen varmasti.

Maantiepyordilyn Peltoniemi kertoo
sen sijaan olevan yksi parhaista lajeis-
ta hemofiliapotilaille. Se ei miehelld
itselladn ole kuitenkaan lajin valintaan
vaikuttanut. Han pyordilee ainoas-
taan siksi, ettda se on hauskaa.
Suurimman nautinnon Peltoniemi saa,
kun han kiitéa viimeisilla voimillaan
kanssapyorailijasta ohi. Silloin maal-
liset murheet eivat paina. Kaikkein
vahiten hemofilia. m
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Jasenkokouksissa kuullaan ensimmaista kertaa ulkomaalaisia esiintyjia: mm. Sam

Schulman Karoliinisesta sairaalasta Tukholmasta luennoi hemofilian hoidosta Lasten hemofiliakirja "Vesseli” ilmestyy

Yhdistys rekisterdi itselleen verkko-osoitteen hemofilia.fi Ruh(i_tsin hemofiliayhdistys tayttaa 40 vuotta ja SHY on mukana
juhlissa

SPR:n Veripalvelu lopettaa oman plasmaperaisen korvaushoitovalmisteen valmis- Etelanmatka tehdaan Kanarian saarten Fuerteventuralle

tamisen ja sen valmistus siirtyy Hollantiin
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Naisten innostaja

Hemofiliayhdistyksen pitkdaikainen puheenjohtaja
innosti naiset mukaan yhdistyksen toimintaan.

Teksti: Anna-Maija Kakkonen
Kuva: Tuukka Oikarinen
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Vuosikokouksessa professori Charles Hay (Iso-Britanniasta) pitaa esitel-
man rekombinantin ja plasmaperaisen hyytymistekija VIII/IX kaytosta

Vaalikokouksessa kasitelladan ensimmaistd kertaa sairauden vaikutuksia
mielenterveyteen, kun psykiatri Timo Mannikké luennoi aiheesta

Jasenia vuoden lopussa 808

“Kylld omalla
persoonalla
varmaan véhdn
oli vaikutusta”

Karjalaissukujuuret, ulospdinsuuntau-
tuneisuus ja ihmisrakkaus. Naiden
asioiden Arja Heikkild, 60, uskoo
vaikuttaneen siihen, ettd han sai
aktivoitua naisia mukaan yhdistyksen
toimintaan puheenjohtajakaudellaan
vuosina 2000-2015.

- Kylla omalla persoonalla varmaan
vahan oli vaikutusta, Heikkila nau-
rahtaa ja kertoo, ettei ole karjalaissuku-
juuristaan johtuen kaikkein hiljaisin
tapaus.

- Tulen hyvin toimeen ihmisten kanssa
ja viihdyn heidan parissaan. Olen tehnyt
koko elamani asiakaspalvelutyotakin.

Heikkila kertoo, etta selked piikki
naisten  kiinnostuksessa  tapahtui
Naisten tapahtuman alkamisen myo6ta
vuonna 2007. Heikkilda toimi tapah-
tuman alullepanijana yhdessa Sirpa
Neittamon kanssa. Idean ja mallin
jarjestamiselle he saivat vieraillessaan
muissa Pohjoismaissa. Palaute tapah-

tumasta oli niin hyva, ettd siita
paatettiin tehda jokavuotinen.
- Uskon naisten innostuneen, silla

ohjelma jarjestettiin heille sopivaksi.
Vuosien saatossa tapahtumissa on
kuultu luentoja muun muassa gyne-
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kologisista asioista, hyvinvoinnista ja
ravinnosta seka liikuttu ja tehty asioita
yhdessa. Osanotto on ollut aktiivista
aina tahan paivaan saakka, Heikkila
sanoo ja kertoo, etta tapahtumaan
osallistuu joka kevat keskimadrin 30-
40 naista.

Ikdhaarukaltaan ja kohderyhmaltdan
osallistujia on laidasta laitaan.
Mukaan mahtuu niin nuorempia kuin
vanhempia naisia, uusia ja vanhoja
kasvoja, von Willebrandia sairastavia,
hemofilian kantajia, diteja ja ei diteja
seka hemofiilikkomiesten puolisoita.

- Tapahtumissa jokainen voi puhua ja
saada vertaistukea toisistaan, Heikkila
sanoo.

Heikkila liittyi Hemofiliayhdistyksen
jaseneksi vuonna 1990, kun hénen
nuoremmalla pojallaan Mikalla to-
dettiin  keskivaikea ja mySéhemmin
vaikeaksi luokiteltu B-hemofilia. Halli-
tuksessa tyoskentelyn Heikkila aloitti
1996. Tuolloin hallituksen jasenista
suurin osa oli miehia. Reilut pari kym-
mentd vuotta myéhemmin tilanne on
kaantynyt paalaelleen.

Heikkilan puheenjohtajakaudella nais-
ten lisdksi myds monet muut kohde-
ryhmat, kuten nuoret, seniorit ja
perheet, saivat omat vuotuiset tapah-
tumansa, ja joitakin vanhempia tapah-
tumia alettiin jarjestada aiempaa saan-
nollisemmin.

Myds  kansainvalisissa  kokouksissa
alettiin kayda vilkkaammin.

Vuonna 2015 Heikkildlle iski pitkan
rupeaman jalkeen kisavasymys, ja han
paatti jattaa puheenjohtajan paikan ja
hallituspestin seuraavalle.

- Tassa vaiheessa halusin tilalle uutta
verta ja uusia ideoita. Onneksi sain
ylipuhuttua itselleni jatkajan, han
naurahtaa.

Pitkdan mukana oloonsa Heikkilalla
vaikuttivat ennen kaikkea yhdistyksen
ihmiset.

- Halusin saada asioista ajankohtaista
tietoa ja jakaa sita jasenille. Yhdis-
tyksen toiminnassa on ollut mukana
paljon hyvia ihmisia ja myds heidan
tapaamisensa on ollut tdrkeaa.
Hemofilia ei ole koskaan rajoittanut
elamdamme. Padinvastoin. Olemme
saaneet tata kautta tuttuja ja hyvia
ystavida. MyoOs vertaistuki on ollut
tarkeaa, varsinkin alussa.

Vaikka pitka aktiiviura hallituksessa
on takana pdin, yhdistyksen jasenena
Heikkila jatkaa edelleen. Han kdy myos
yhdistyksen tapahtumissa, mutta heti
hallitustaipaleensa jalkeen nainen
tunnustaa pitdneensa osallistumisesta
pienta taukoa. Viime aikoina hdn on
kdynyt tapahtumissa taas aktiivi-
semmin. Jatkossa Heikkild aikoo kes-
kittya kuitenkin paaasiassa osallistujan
rooliin - ja nauttia siita tdysin sie-
mauksin. B
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Yhdistys hankkii uuden poytatietokoneen, kannettavan tietokoneen,
tulostimen ja dataprojektorin

Viimeinen KELA:n tuella toteutettu perhekurssi Kuntoutus Ortonissa

"Verenvuototaudit — tietopaketti potilaille” -opaskirjasen neljas painos
valmistuu

Yhdistyksen kotisivut uudistetaan ja ne siirretadn osoitteeseen
www.hemofilia.fi

Etelanmatka suuntautuu Gran Canarian Playa del Inglesiin
Viimeinen KELA:n tuella toteutettu perhekurssi Kuntoutus Ortonissa

“Boys with Haemophilia: physical and psychosocial development in adolescence”
kirja julkaistaan. Kirjoittajina Martti A. Siimes, Veikko Aalberg ja Pia Petrini
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Kun maailma mullistuu

Kun omalla lapsella todetaan vakava sairaus, mullistuu myos vanhempien maailma.
Parhaimmillaan eldmdn haasteet kasvattavat kuitenkin luonnetta ja opettavat ndke-
mddn asiat uudessa valossa. Ndin kavi Riikka Kaivolle ja hdnen miehelleen Villelle, kun
heiddn esikoispojallaan todettiin vaikea-asteinen A-hemofilia. Teksti: Anna-Maija Kakkonen

Riikka Kaivo muistaa hyvin ladkarilta
saamansa soiton. Elettiin alkukesaa
vuonna 2014.

Kaivo ja hanen miehensa Ville olivat
vieneet poikansa Veetin sairaalaan
vain viikkoa aiemmin kateen ilmes-
tyneen erikoisen nakdisen mustelman
takia. Veeti oli tuolloin kahdeksan
kuukauden ikdinen. Sairaalassa Veetia
tutkittiin ja hanesta otettiin veriko-
keita, joiden seurauksena kasi turposi
pahasti.

Kun laakari soitti Kaivolle, syy mustel-
malle ja kdden turpoamiselle oli selvin-
nyt. Veeti sairasti vaikeaa A-hemofiliaa.

Tieto oli tuoreille vanhemmille shokki.
Riikka Kaivo ei ollut koskaan kuullut,
ettd sairautta olisi esiintynyt hanen
suvussaan.

- Diagnoosin saadessamme meilla ei
ollut mitaan kasitysta verenvuototau-
deista, saati A-hemofiliasta, han sanoo.

Melko pian diagnoosin jalkeen Veetille
asennettiin ennaltaehkdisevaa ladke-
hoitoa varten infuusioportti, ja Kaivo
ja hanen miehensa padsivat nakemaan
toisen hemofiliaa sairastavan pojan
perheeseen, kuinka ladakkeenanto
kdytannossa tapahtui. Vanhemmille oli
tasta suuri apu.
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Kun portti oli asennettu, asiat eivat
kuitenkaan lahteneet sujumaan, niin
kuin piti. Ladkkeen antamisen jalkeen
Veeti saattoi oksennella pitkaan, eivat-
ka laakarit ja vanhemmat ymmarta-
neet, mista oli kyse. Lopulta syyksi
paljastui ladkkeen kanssa samanaikai-
sesti annettu lilan vakeva suolaliuos.

- Kun asia oli selvinnyt, ladkkeenannos-
sa ei ollut endaa mitadn ongelmia,
Kaivo sanoo ja jatkaa, ettda heidan
kohdallaan sattunut virhe oli valitet-
tava, muttei kuitenkaan tavallinen.

Kaivo myontad, etta alku oli heille
raskasta aikaa. Entuudestaan tunte-
maton sairaus yhdistettynd laakkeen-
antoon liittyviin vaikeuksiin sai paris-
kunnan hakemaan myds ulkopuolista
keskusteluapua. Kaivo kokee, etta an-
nettu apu tuli tarpeeseen.

- Sairauden hyvaksymisessa kesti aikansa.
Pikkuhiljaa asiaan alkoi kuitenkin suh-
tautua niin, ettd tama on osa meidan
arkea ja toisilla perheillda on toiset
jutut.

- Aluksi my0s pelkdstaan tiedon hake-
minen oli yllattavan tyolasta. Sairaa-
lasta osattiin kylla kertoa ladketie-

teellistda faktaa, mutta eivat he tie-
tenkdan osanneet sanoa, millaista arki
ihan oikeasti on.

Tassa kohtaa Hemofiliayhdistyksesta
tuli perheelle korvaamaton apu.

- Sielta kuuli vinkkeja, miten kukin
asioita tekee, ja pystyi hakemaan
omaan arvomaailmaansa sopivinta
tapaa. Esimerkiksi siind kdytetaanko
lapsella suojia, kun hdn on pieni,
Riikka Kaivo selvittaa.

Vaikeina aikoina myds huumori on
auttanut pariskuntaa eteenpain.

- Hemofilian lisaksi Veetilla oli ensim-
maiset 2,5 vuotta kova refluksitauti,
jolloin han itki paljon ja valvotti
koko perhetta. Veistelimme tuolloin
mieheni kanssa, ettei kaveri kirjaimel-
lisesti hyydy millaan, Kaivo naurahtaa.

- Mustaa huumoria on valilla pakko
olla, ei tdsta muuten tule mitaan, han
jatkaa.

Paivakotiajasta pian kuusi vuotta
tdyttava Veeti on selvinnyt ilman
suurempia kolhuja. Ennen paivakodin
alkua Riikka Kaivo kavi kertomassa



Ensimmainen naisille suunnattu viikonlopputapahtuma pidetaan
Hyvinkaalla

Wienissa perustetaan EAHAD (European Association for Haemophilia
and Allied Disorders) tydryhma, jonka jasenina ovat verenvuoto-
sairauksia hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset

Kaivoille perheen esikoisen Veetin sairas- S=
tuminen oli alkuun iso shokki. Sittemmin
tie on tasoittunut, ja nykyisin perhe eldd A

omaa normadlia arkeaan. Kuvassa == -

-

Kaivojen perhe. Kuva: Kaivojen
kuva-arkisto
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Ensimmainen hemofiliakoulutuspaiva

HUS Lasten ja Nuorten sairaala jarjestaa tapahtumapaivan, jossa lapsia
ja nuoria opastetaan omatoimiseen korvaushoidon toteuttamiseen

Eurooppalaiset vuototautien hoitokaytannét julkaistaan
Hemophilia-lehdessa

Pohjoismainen hemofiliaryhma (Nordic Hemophilia Council) perustetaan

EUHASS (European Haemophilia Safety Surveillance) —ohjelma alkaa ja
Suomesta on mukana HUS:n hyytymishairioyksikko

EAHAD julkaisee julkilausuman hemofiliahoidon periaatteista
Verenvuototautien kokonaisvaltainen hoito ajatus vahvistuu
HUSLAB:n Hyytymislaboratoriossa aloitettiin hyytymistekijamaaritykset

sairaudesta tyontekijoille, ja haverei-
den sattuessa vanhemmat ovat aina
saaneet niista viipymatta tiedon.

- Luottamus on ollut tosi tarkea juttu,
Kaivo toteaa.

- Olemme myo6s painottaneet, ettei
Veeti saa missaan tapauksessa jaada
paitsi jostain, mitda muut tekevat.
Haluamme ehdottomasti tukea hanen
liikunnallista puoltaan, jotta nivelet
vahvistuvat ja hanesta tulee kettera.
Talloin havereitakaan ei ehka satu niin
paljon.

Riikka Kaivo kertoo, ettda ian myota
Veeti on alkanut olemaan sairaudes-
taan myos itse tietoisempi. Vanhem-
mat eivat ole kuitenkaan halunneet
tehda asiasta koskaan liian suurta nu-
meroa.

- Loppujen lopuksi se on vain yksi asia
muiden joukossa, Riikka Kaivo toteaa.

Vaikka nykyisin vanhemmat osaavat
jo suhtautua Veetin sairauteen ren-
nommin, on asia kuitenkin perheen
arjessa aina lasna.

- Sellaista vaihtoehtoa kun ei ole, ettei
laaketta annettaisi, Riikka Kaivo sanoo.

Jossain vaiheessa Kaivo kuitenkin
havahtui siihen, etta han pystyi het-
kittdin unohtamaan asian kokonaan.
Silloin  han tajusi, ettd sairaus oli
alkanut muuttua normaaliksi osaksi
perheen arkea. Nykyisin Kaivo tuntee
myds poikansa verenvuototaipumuk-
sen niin hyvin, ettd han tietda min-
kalaiset kolhut vaativat reagointia.
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“Nykyisin joihinkin asioihin
osaa suhtautua niin, etté ne
ovat nyt ndin ja sitten pitéé
toimia. Vanhempien vastuu
on aika hurjakin”

- Alkuun oli todella vaikea arvioida,
tarkoittiko jokainen kaatuminen auto-
maattisesti vuotoa.

Riikka Kaivo kertoo, ettda Veetin
sairaus on muuttanut heitd myos
vanhempina. Silloin, kun akillisilla
sairaalareissuilla paikalla ei olekaan
ollut henkil6d, joka osaisi annostella
laaketta, on tarvittu kovuutta, ja omaa
lasta on tdytynyt pistad suoneen itse.
Talldin  huolestuneen vanhemman
rooli on ollut pakko jattaa hetkellisesti
sivuun. Se, jos mika on kasvattanut
luonnetta.

- Nykyisin joihinkin asioihin osaa
suhtautua niin, ettda ne ovat nyt ndin
ja sitten pitaa toimia. Vanhempien
vastuu on aika hurjakin, Kaivo toteaa.

- Aluksi hemofiliaa piti myos tosi
pahana juttuna. Sairaalassa ollessa
sitd on nahnyt kuitenkin pahempaa,
ja nykyisin ajattelen, ettda onneksi
meiddn lapsella on vain hemofilia.
My®ds arvostus suomalaista terveyden-
huoltoa kohtaan on kasvanut.

Riikka Kaivo kertoo toimivansa Veetin
omaishoitajana oman padivatyonsa
ohella. Omaishoidon myo6ta tuttu
hoitaja kdy perheen luona ajoittain ja
se antaa vanhemmille mahdollisuuden
omaan aikaan.

- Veeti odottaa leikkikaveria aina kuin
kuuta nousevaa, joten tama on ollut
tosi hyva juttu, Kaivo toteaa.

Omalla ajallaan Kaivo toimii muun
muassa Hemofiliayhdistyksen hallituk-
sessa.

- Lahdin mukaan toimintaan, silla
haluan, etta verenvuotopotilailla ovat
asiat yhteiskunnassamme mahdolli-
simman hyvin.

Kaivot ovat osallistuneet alusta saakka
myos aktiivisesti yhdistyksen tapahtu-
miin ja yhdistyksesta onkin muodos-
tunut heille vuosien saatossa tarkea
voimavara.

Talla hetkella Riikka Kaivo kertoo
perheen eldavin omaa normaalia
arkeaan.

- Veeti on kohta eskarilainen ja han
harjoittelee niita taitoja. Sairaus on
tietenkin aina taustalla, mutta suurem-
pia keskusteluja kdydaan ihan muista
ian  mukanaan tuomista asioista,
kuten siitd, miksi vanha ihminen jaa
elakkeelle, Kaivo naurahtaa.

Myds pikkuveljen tuloa odotetaan,
Kaivo paljastaa ja kertoo, etta perhee-
seen on syntymadssa syyskuun alku-
puolella toinen poika.

- Néhtavaksi jaa, miten arki muuttuu,
jos meilla on jatkossa kaksi hemofiliaa
sairastavaa lasta. Sen ainakin tiedam-
me, ettd asian kanssa voi elda. m



Yhdistys tayttaa 40 vuotta
Maailman Hemofiliapaiva, jota vietetdan aina huhtikuussa, tayttaa 20 vuotta
Vaalikokous ja SHY:n 40-vuotisjuhla on Scandic Hotel Simonkentassa,

HUS:n Hyytymishairioyksikdn opas "Pysyva verenvuototaipumus
— tietoa potilaalle ja hoitohenkildakunnalle” julkaistaan
EU hyvaksyy EAHAD:inhoitosuositukset "European Principles of

Helsingissa Haemofilia Care”

Vaalikokous kutsuu yhdistyksen kunniajaseniksi LKT Riitta Lassilan ja LT Turvallisuutta valvomaan EUHASS (European Haemophilia Safety
Pekka Ylisen Surveillance)

RAY rahoittaa tyoikaisille tarkoitetun kuntoutus- ja sopeutumis-

valmennus-kurssin viimeisen kerran T
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Hyytymishairidyksikon tyo kantanut
hedelmaa

--g!_\.......I

—

Suomen ensimmydiinen kansainvdlisen mallin mukainen hemo-
filiakeskus, HUS:n hyytymishdiiridyksikké, perustettiin 17 vuotta
sitten. Oman laboratorion (kuvassa) yksikko sai vuonna 2007.
Ympdrivuorokautinen, tdyden palvelun laboratorio on hyyty-
mishdiribyksikén tapaiselle keskukselle edellytys, ja vastaukset

saadaan sen ansiosta nopeasti. Kuva: HUS/Jarmo Nummenpdd
= o |

Hyytymishdirioyksikko perustettiin Meilahteen |7 vuotta sitten, silld verenvuototauti-
potilaat tarvitsivat kohdennetumpaa hoitoa. Vuosien saatossa tyd on kantanut hedelmdd.
Monialainen hoito on kehittynyt ja potilaiden verenvuodot ovat yleiselld tasolla hyvin hallin-
nassa. Huolenaiheena on kuitenkin toiminnan jatkuvuus. Teksti: Anna-Maija Kakkonen

Hyytymissairauksien professori ja sisa-
tautien erikoislaakari, Riitta Lassila, 61,
tyoskenteli vuonna 2000 Helsingin
Meilahden sairaalassa sisatauteihin eri-
koistuvana ladkarind, kun han pisti
merkille erikoisen seikan. Samat hemo-
filiapotilaat kayttivat paivystyspoli-
klinikan palveluja toistuvasti. Asiat
eivat olleet niin kuin piti.

- Potilaille annettiin hyytymistekijaa
ja kopioitiin edelliset ohjeet, minka
jalkeen heiddt lahetettiin  kotiin.
Selkeita seurantoja ei sovittu. Kotona
heidan niveloireensa saattoivat jatkua
enemman tai vahemman hankalina,
ja he joutuivat palaamaan sairaalaan
pian uudestaan, Lassila kertoo.

- Pari potilasta oli erityisen hankalassa
vaiheessa. He istuivat pyoratuolissa.
Kdynnistimme poliklinikkatoiminnan
ja raataldimme heille kansainvalisen
mallin mukaisen korvaushoidon seka
kuntoutuksen. Nain vuototaipumuk-
sen kanssa alettiin parjata.
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Yhdistys toteuttaa ensimmaisen laajamittaisen jasenkyselyn ja tulokset
julkaistaan Tiivisteessa

Yhdistyksen Facebook-sivut avataan nimella "Hemofilia Finland” ja
yhdistyksen uudistetut nettisivut otetaan kayttéon

Suomen hematologisen rekisterin (SHR) kehittaminen ja tutkimushanke
aloitetaan

Monialainen erikoissairaanhoidon yhteisty6 fysiatrian ja perinnéllisyys-
laaketieteen yksikoiden kanssa vakiintuu

Lassila ymmarsi, ettd verenvuototau-
tipotilaat tarvitsivat kokonaisvaltai-
sempaa hoitoa sekda kansallisen
keskuksen, joka sita tarjoaisi. Alkoi
pitkajanteinen tyd, jonka aikana Lassila
haki oppia muun muassa Tanskasta
ja Ruotsista. Myos Hemofiliaryhma
perustettiin. Vuonna 2002 Suomen
ensimmadinen kansainvalisen mallin
mukainen  hemofiliakeskus, HUS:n
hyytymishairioyksikkd, oli valmis. Sen
alle  yhdistyi kaikkien  hyytymis-
hairididen hoito — hyytyipa veri sitten
liikaa tai lilan vahan.

Lassila kertoo, etta toiminnan alkuun
saattamisessa riitti toita.

- ltsednsa piti laittaa niin sanotusti li-
koon. Hoitajatoiminnan varhainen mu-
kaantulo oli suuri helpotus, han toteaa.

Seitsemadntoista vuotta myohemmin
voi sanoa, ettd hyytymishairioyksikdssa
tehty ty0 on kantanut hedelmaa.
Suomalaiset verenvuototautipotilaat
saavat keskimaarin yhden veren-
vuodon vuodessa. Maara on erittdin
pieni, myds kansainvalisellda tasolla.
Merkittava syy tdlle on se, etta
lapsipotilaiden  profylaktinen hoito
on ollut erinomaista ja potilaisiin
kiinnitetddn nykyisin  koko maan
tasolla enemmaéan huomiota.

Hemofiliaryhman perustamisen myota
myos hoitokdytdanteet ovat yhtenais-
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tyneet. Lisaksi eurooppalaiseen EUHASS
rekisteriin liittymisen ansiosta hoitojen
komplikaatioista, kuten vasta-aine-
muodostuksesta, infektioista, allergi-
sista reaktioista, liiallisen hyytymisen
seurauksista sekda komplikaatioiden
hoitotavoista voi hakea nykyisin
nopeasti tietoa.

- My0s uusien ladkkeiden turvallisuus-
seuranta mahdollistuu ndiden kan-
sainvalisten yhteishankkeiden kautta,
selvittaa Lassila.

Viimeiset noin viisi vuotta kaytossa
ollut farmakokineettinen mittaus on
vienyt hoitoja puolestaan yksilol-
lisempddn suuntaan. Lassilan mukaan
yksil6llisen hoidon saralta 16ytyy kui-
tenkin myos parannettavaa. Farmako-
kineettinen  mittaus  mahdollistaa
hoitojen suunnittelun potilaan henki-
I6kohtaisen hyytymistekijavasteen seka
elintapojen pohjalta. Mittauksista vas-
taa hyytymishdiridyksikon oma labo-
ratorio, joka on toiminut Meilahdessa
vuodesta 2007 ladhtien. Tata ennen
laboratoriotoiminnasta vastasi Veri-
palvelu.

- HUS:n oma ympadrivuorokautinen,
tayden palvelun laboratorio on hyyty-
mishairioyksikon tapaiselle keskukselle
edellytys. Vastaukset saadaan sen
ansiosta nopeasti. Tama on suun-
tauksena myds muissa yliopisto-
sairaaloissa, Lassila sanoo.

- Laboratorion kanssa yritetadn lisaksi
kehittaa jatkuvassa yhteistyossa tyo-
kaluja, jotka auttavat potilasta.

Vuosien saatossa myos fysioterapiaa
on onnistuttu liittdmaan osaksi veren-
vuototautipotilaiden kokonaisvaltaista
hoitoa.

- Nykyisin sitd pystytdaan tarjoamaan
kaikille kuntouksen ja hematologian
yhteisvastaanotoilla. Myds yhteistyo
ortopedien ja Ortonin kanssa on
tehostunut, Lassila sanoo.

Lassila kertoo, etta kliininen tyd ei
hyytymishairidyksikosta hevilla lopu.
Tana paivana yksikko tyollistaa nelja
sairaanhoitajaa ja nelja laakaria.
Alkuaikoina toiminta oli yhden laakarin
ja sairaanhoitajan varassa.

Hyytymishairioyksikossa tyopaivat
koostuvat tyypillisesti lahetteisiin rea-
goinneista, hyytymistaipumusten sel-
vittelyistd, potilaiden hoidosta seka
konsultaatioista, joita tulee ympari
Suomen. Toiminta on lateraalista eli
toisin sanoen yksikko palvelee kaikkia
aloja, kuten infektiotauteja, sydan- ja
verisuonisairauksia seka syopatauteja.

- Jos potilaalla on jokin hyytymishairio
ja han tulee mille tahansa erikoisalalle
hoidettavaksi, hyytyminen pitda huo-
mioida. Tama tyonsarka lisdantyy
edelleen, Lassila sanoo.

Talla hetkella Lassila on eniten huolis-
saan tutkimustoiminnan jatkuvuudesta,
silla kliininen tyd vie lahestulkoon
kaiken ajan.



Yhdistyksen ensimmainen Senioripaiva pidetaan Kaisankodissa, Espoossa

RAY ei enaa myonna tukea kuntoutukseen

Uusi terveydenhuoltolaki voimaan 1.5.2011
Lapimurto B-hemofilian geeniterapiassa joulukuussa 2011

- Monialaisen palvelutalon yhtena
kriteerind on tieteellinen toiminta,
minkd vuoksi tutkimustyd0 on tur-
vattava. Tahan yritamme nyt panostaa.

Ennen hyytymishairidyksikon perus-
tamista Lassila kertoo toimineensa
useamman vuoden ajan tutkijana.
Tutkimusaiheet liittyivat veren
hyytymiseen ja sen mekanismeihin.

Parin vuoden paasta Lassila jaa elak-
keelle, mutta jouten nainen ei ajatellut
olla, silld yksi iso tutkimushanke on
vield kesken. Jos hyvin kdy, saattaa
tutkimuksesta olla apua  myos
hemofiliapotilaiden ongelmiin.

- Tama on ollut vuosien harrastus kai-
ken seassa, joten on korkea aika saada
se pinon paalle, Lassila naurahtaa.

Ennen  elakoitymistadan  Lassilalla
on kuitenkin kadet tdynna toita.
Kaikkein tarkeimpana han pitaa hyyty-
mishairidyksikén toiminnan turvaa-
mista myos jatkossa.

Onneksi nakopiirissa on jo nuoria ja
innokkaita kollegoita. Tasta Lassila on
aarimmaisen kiitollinen. |
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Hyytymissairauksien professori ja sisdtautien erikoislddkdiri
Riitta Lassila oli keskeinen henkilé Meilahden hyytymishdiirio-
yksikén perustamisessa vuonna 2002. Kuva: Riitta Lassilan
kuva-arkisto
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Yhdistyksen ensimmainen itse kustantama aikuisten kuntoutuskurssi HUS:n hyytymishairioyksikko tayttaa 10 vuotta

jérjestetaan Kuntoutus Ortonissa TAYS:ssa on nuorten omahoitopaiva Maailman hemofilialiitto (WFH) julkaisee ensimmaisen painoksen hoito-
Yhdistyksen saant6ja muutetaan ja ne hyvaksytaan vaalikokouksessa oppaasta "Guidelines for the Management of Hemophilia”

Tulevaisuus
nuorten
kasissa

Jolleivat nuoret kiinnostu
toiminnasta, hallitusaktiivi
Laura Pelgonen, 22, pelkdd
yhdistyksen katoavan.
Teksti: Anna-Maija
Kakkonen

Laura Pelgosen puhe soljuu innokkaan
pulppuavasti ja vastaukset kysymyk-
siin  tulevat sanavalmiilta naiselta
kuin tykin suusta. Ei olekaan vaikea
arvata, miksi hanet on valittu kolme
vuotta sitten Hemofiliayhdistyksen
hallitukseen ajamaan nuorten asioita.
Innokas asenne on tarpeen, silla
Pelgonen yrittaa saada nuoria mukaan
yhdistyksen toimintaan.

Toistaiseksi kiinnostus on ollut vaisua
ja tasta Pelgonen on huolissaan.

- Vaarana on, etta tulevaisuudessa
yhdistyksessamme ei ole riittavasti “ L .
vapaaehtoisia, han toteaa. Monissa muissa I

maissa nuoret ovat -

eI Gl toiminnassa aktiivi-
tdysi-ikdisyyden kynnyksella. Lapsena 9 k .
vaikea-asteisen von Willebrand sestt mukana, ja

-diagnoosin saatuaan han kavi yhdis- péicsysté kansain-
tyksen tapahtumissa yhdessa vanhem- vdlisisiin tapahtumﬁn

piensa kanssa. Sitten osallistuminen — ERE RGNV EIEN CXH 1)}
jai. Lahestyvan aikuisuuden myo6ta

4 . . "
han alkoi kuitenkin kaivata vastauksia jopa ktlpalllaan
kysymyksiin, jotka eivat viela aiemmin
olleet ajankohtaisia.

Laura Pelgonen (oik.) Maailman Hemofilialiiton kokouksessa Skotlannissa vuonna 2018.
- Koin tarvitsevani jonkinlaista vertais-  WACKCRE I N el R ZeRe /R ¢
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Helsingin yliopistoon perustetaan hyytymissairauksien osa-aikainen
professorin virka, johon kutsutaan dosentti, LKT, Riitta Lassila 5 vuodeksi

Kansallinen verenvuototautipotilaan diagnoosi- ja hoitokortti kayttéon

Hoidon standardit ja kriteerit kaytt66n (European Guidelines for the
Certification of Haemophilia Centre)

Maai)lman hemofilialiitto (WFH) tayttaa 50 vuotta (perustettu Kanadassa
1963

Yhdistys perustaa Ruotsin mallin mukaisen potilaiden asiantuntijaryhman,
johon kuuluu 19 jasenta

Yhdistyksen Facebook-sivun nimi muuttuu “Suomen Hemofiliayhdistys”
nimeksi

tukea. Naisena oli paljonkin sellaisia
asioita, joista halusin jutella, Pelgonen
sanoo ja mainitsee esimerkkind syn-
nytyksen.

- Vertaistuki on ollut itselleni tarkein ja
isoin juttu, ja olen kokenut sitda myos
saavani.

Moni nuori ei vertaistukea kuitenkaan
talla hetkellda kaipaa, sillda hoito on
hyvaa ja elama kutakuinkin normaalia.
Pelgonen toteaa, ettd nuorena olo voi
tuntua myos kuolemattomalta, eika
kysymyksia valttamatta heraa.

- Uskon silti, etta meilla kaikilla on
asioita, joita ei voi kysya keneltdakaan
muulta kuin sellaiselta, jolla on
omakohtaista kokemusta asiasta.

Vaikka nuoret eivat koe talla hetkella
tarvitsevansa yhdistystd, Pelgonen ko-
rostaa, ettd yhdistys tarvitsee kuiten-
kin heitd. Jos nuoret eivat kiinnostu
toiminnasta, tulevaisuudessa potilailla
ei valttamatta ole tahoa, joka ajaisi
heidan asioitaan ja etuaan.

- Jos valtio esimerkiksi yhtakkia sanoo,
ettei se maksa meidan laakkeitd, niin
kuka puoliamme sitten pitaa?

Pelgonen toteaa, etta yhdistyksella on
lisaksi ollut aina ensiarvoisen tarkea
rooli ensikdden tiedon valittajana.

- Viime aikoina esimerkiksi hemofilian
hoitoon on tullut isoja mullistuksia ja
olisi hyva, ettd myds nuoret olisivat
ndista kartalla. Yhdistyksellda on asi-
oista ensimmaisend paras tieto, eika
silloin tarvitse jadda odottamaan, etta
tieto tulisi hoitavalta taholta.
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Pelgonen kertoo, ettd monissa muissa
maissa nuoret ovat toiminnassa aktii-
visesti mukana, ja paasysta kansain-
vélisisiin tapahtumiin ja konferens-
seihin jopa kilpaillaan. Ulkomaille
matkustaessaan han onkin yrittanyt
ottaa selvda, mitd muut maat ovat
tehneet nuorten mukaan saamiseksi.
Nyt hdn soveltaa oppimaansa Suo-
messa.

Tyo on kuitenkin alkutaipaleella,
eikd se ole yksin puurtavalle helppo.
Pelkastddn nuorten tavoittaminen
on haasteellista. Tahdan mennessa
Pelgonen on ottanut nuoriin yhteytta
suoraan soittamalla. Jatkossa tietoa
on tarkoitus levittdaa my0s sairaaloiden
kautta.

Pelgonen kertoo, etta yhdistykseen
mukaan ldhteminen tarjoaa nuorille
myds ainutlaatuisen mahdollisuuden
kansainvalistymiseen. Han itse on
vieraillut useissa verenvuototauteihin
liittyvissa tapahtumissa eri puolella
Eurooppaa. Mukaan on mahtunut niin

nuorten workshoppeja, leadership-
konferensseja kuin viime vuonna
Skotlannissa pidetty Maailman

Hemofilialiiton (World Federation of
Hemophilia, WFH) kokouskin.

- Nadissa harjoitellaan muun muassa
hallituksen ja yhdistyksen johtamista
ja eteenpdin viemista seka sitd, miten
yhdistys saadaan pidettya pystyssa.
Kansainvalisella tasolla on myds mah-
dollista pdasta suunnittelemaan isoja
tapahtumia ja olemaan erilaisissa pro-
jekteissa mukana. Nuoret hyotyvat tal-
laisesta kokemuksesta todella paljon,
Pelgonen sanoo.

Yhdistyksen pyorittamisesta saatujen
oppien lisdksi Pelgonen on paassyt
kuuntelemaan ulkomailla mielenkiin-
toisia luentoja seka tutustumaan lu-
kemattomaan maaraan uusia ihmisia.

- Minulla on nykyisin ystavia ympari
maailmaa, han iloitsee.

- Myos kielitaito on kehittynyt huo-
mattavasti, silla englantia on tullut
kaytettya paljon.

Pelgonen haluaakin korostaa, etta
kansainvalisesta ymparistosta saaduis-
ta opeista, kuten johtamistaidoista,
voi olla hy6tya muutenkin, erityisesti
tyoelamassa.

Hallitustyoskentelystd Pelgonen odot-
taa padsevansa oppimaan jatkossa
entistda enemman. Rinnalleen han
kaipaa kuitenkin nuorta tutkaparia.
Talloin  asioita ei tarvitsisi vieda
eteenpadin yksin. |

Laura Pelgonen, 22

- Hallituksen nuorin jésen

- Tavoitteena saada nuoret mukaan
toimintaan

- Asuu Espoossa yhdessd aviopuolison ja
koiran kanssa

- Tulevaisuuden haaveissa pddstd
opiskelemaan

Laura Pelgonen yhdessd koiransa Karan
kanssa. Kuva: Laura Pelgosen kuva-arkisto

JUHLANUMERO 31



Ensimmainen Nuorten leiri liilkuntakeskus Pajulahdessa, Nastolassa

Kunto-oppaan uusittu versio julkaistaan nimella "Verenvuototaudit
kunto-opas”.

SHY:n perustama potilaiden asiantuntijaryhma tapaa ensimmaista kertaa

HUS:n Hyytymishairioyksikko aloittaa yhteistyon Tallinnan hemofilia-
keskuksen kanssa (WFH:n "Twinning” yhteistyo)

Pohjoismaisesta hemofiliarekisterista keskustellaan

Kuva: Pixabay

Joko geeniterapia vihdoin tulee?

Hemofilian kohdalla geeniterapian tulosta on puhuttu pitkddn.Viime aikoina tutkimus-
kentdlld otetut kehitysaskeleet antavat uskoa, ettd mullistava hoito on vihdoin kasilld.
Ratkaistavana on kuitenkin edelleen monta haastetta ja kysymysta.

Teksti: Anna-Maija Kakkonen

Geeniterapia hemofiliaan on ldhem-
pand kuin koskaan aiemmin. HUS:n
Hyytymishairidyksikon erikoislaakari,
dosentti Elina Lehtinen ei kuitenkaan
uskalla arvata, milloin hoidosta
mahdollisesti tulee arkipdivan rutiinia.

- 1990-luvun lopulla sanottiin, etta 5-10
vuoden paastd, mutta nyt on mennyt
jo 20 vuotta siitd, joten en tieda.
Uusien  tutkimustulosten  mukaan
geeniterapia nayttdisi toimivan, mutta
kenelle se sopii, kuka sita voi saada ja
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paljonko se maksaa on eri asia. Siihen
liittyy miljoona eri kysymysta.

Lehtisen mukaan pisimmalla geeni-
terapian kehitystydssa ollaan B-hemo-
filian kohdalla. Tama johtuu siita, etta
hyytymistekijaa IX koodaava F9-
geeni on kooltaan pienempi kuin
hyytymistekijaa VIl koodaava F8-
geeni, minka vuoksi F9-geeni on
ollut helpompi liittaa virusvektoriin.
Ensimmadinen todellinen lapimurto
tapahtui vuonna 2016, kun B-

hemofilian vaikea tautimuoto saatiin
korjattua lievaksi. Osalla tutkimukseen
osallistuneista  saavutettiin  ldhes
normaali hyytymistekija IX -taso.

- Viime aikoina myds A-hemofilian
geenihoidossa on saatu lupaavia
tuloksia. Kokemusta on kuitenkin
vasta muutamista tutkimuspotilaista
ja tulosten pysyvyys on epdvarmaa.
Muihin verenvuotosairauksiin geeni-
terapiaa ei ole kehitetty vield tois-
taiseksi ollenkaan, Lehtinen sanoo.



Ensimmainen miesten ja poikien tapahtuma jarjestetaan

Kolilla ulkoilun merkeissa

Perniossa

Viimeiset paikallistapahtumat olivat Liedossa ja

EAHAD kongressi jarjestetaan Helsingissa Finlandia-

talossa

T
®

2015

Yksi isoimmista geenihoidon haasteis-
ta on ollut se, etta elimiston immuuni-
puolustus tunnistaa tervettda geenia
kantavat virusvektorit elimistolle vie-
raiksi ja pyrkii niistd eroon. Hemofi-
lian geenihoidon viimeaikaisessa kehi-
tyksessa immuunipuolustusreaktiota
on kuitenkin onnistuttu hallitsemaan
laakityksellda (ns. immunosuppressio),
minkd ansiosta geeninsiirron vaste on
saatu pysyvammaksi.

- My0s virusvektoreiden kehityksessa
on menty eteenpain. Tavat, joilla niita
on muokattu paremmin toimiviksi
ovat kuitenkin osittain kehittajien
salaisuuksia, Lehtinen sanoo.

Tallad hetkelld hemofilian geeniterapia-
tutkimuksessa geeninsiirron valineina
kaytetaan pitkalti rAAV (recombinant
adeno-associated virus) -nimisia vekto-
reita. rAAV on AAV-nimisen luonnossa
esiintyvan viruksen geeniteknisesti
muunneltu muoto, johon haluttu
geeni on lisatty. Viruksesta esiintyy
luonnossa lisaksi erilaisia kantoja,
jotka ovat eri kudoksille spesifeja.
Nédiden spesifien kantojen avulla
rAAV  saadaan ohjattua oikeaan
kohteeseen eli hemofilian tapauksessa
maksasoluihin. Geeninsiirto tehdaan
nykyisin ~ pddasiassa  verenkierron
kautta injektoimalla vektoria suoraan
suoneen.

Turvallisuuden ndkodkulmasta rAAV-
vektoria pidetdaan yleisesti ottaen hy-
vana geeninsiirron vdlineend. Tahan
mennessa kyseiselld vektorilla geenin-
siirron saaneista hemofiliapotilaista
yhdenkaan turvallisuus ei ole tut-
kimusten mukaan vaarantunut. On
olemassa kuitenkin pieni teoreettinen
riski, etta vektorin kantama geneet-

tinen materiaali integroituu tumassa
osaksi isantasolun genomia, jolloin
esimerkiksi syévan mahdollisuutta ei
voida tdysin poissulkea. Geeniterapian
pitkdn tdhtdimen turvallisuus onkin
seikka, johon saadaan vastauksia vasta
ajan kanssa.

Vaikka geeninsiirrolla on saatu aikaan
lupaavia tuloksia, myos haasteita ja

avoinna olevia kysymyksid riittaa.
Esimerkiksi virusvektoreita kohtaan
syntyvan immuunipuolustusreaktion

mittaamiseksi ei ole olemassa talla
hetkella kliinista laboratoriotestid, jolla
asian voisi diagnosoida nopeasti. Nain
ollen oikea-aikaisen immunosuppres-
sioladkityksen aloittaminen olisi viela
kaytannossa haastavaa. Paatettavana
on myods se, minkalainen hyytymis-
tekijataso geeninsiirrolla pitaisi vahin-
taan saavuttaa.

Ennen kuin geeniterapiasta voi tulla
totta, on hoito saatava lisaksi koske-
maan laajempaa joukkoa hemofilia-
potilaita. Tahdn saakka kehitetty hoito
ei sovellu esimerkiksi potilaille, joilla
on luonnostaan neutraloivia vasta-
aineita AAV:ta kohtaan. Neutraloivia
vasta-aineita syntyy myos vektorin
annon jalkeen, minka vuoksi hoito on
nykyiselldaan kertaluontoinen. Tama
tuo erityisen haasteen lapsipotilaiden
kohdalla, jotka kasvaessaan toden-
nakoisesti tarvitsisivat toisen geenin-
siirron.

Myds inhibiittoripotilaat ja potilaat,
joilla on piilevda maksasairaus ovat
nykyisellaan geeniterapiatutkimuksen
ulottumattomissa.

Von Willebrandin taudin kuvauksesta kulunut 90 vuotta

T
®

2016

Lehtinen muistuttaa lisaksi, ettei arvi-
olta 70 % maailman hemofiliapotilaista
ole tallakaan hetkella korvaushoidon
piirissa. Mikali geeniterapia tulee,
on relevanttia kysyd, kenelle se on
saatavilla?

- Suomessa, kuten muissakin Pohjois-
maissa, hemofilian hoito on ollut jo
pitkaan laadukasta ja tadlla haastee-
na alkaa ennemminkin olla eri ladke-
vaihtoehtojen suuri maara. Kaikki
uudet hoitomuodot eivat kuitenkaan
valttamatta tule tannekaan asti, jos
kayttajia on vain muutamia. Se riippuu
siitd, miten paljon yhteiskunta on hoi-
doista valmis maksamaan.

Ja kallista parantava geeniterapia tulee
varmasti olemaan, mutta kuinka kal-
lista, sitda Lehtinen ei osaa sanoa.

- Kansainvalisissa kongresseissa olen
kuullut spekulaatioita miljoonasta vii-
teen per hoitokerta, han toteaa.

Vaikka parantava geeniterapia ei vield
ole mahdollista, on hemofiliaa sairas-
taville tai sitd kantaville henkil6ille
tarjolla alkio- ja sikiddiagnostiikan
keinoja perhesuunnittelun ja synny-
tykseen  valmistautumisen  avuksi.
Alkionvalinta on mahdollista koeputki-
hedelmdityksen avulla.

- Perinnoéllisyysneuvontaa tarjotaan
perheille ja kaikille halukkaille, ja
monet sitd ovat hyddyntaneetkin,
Lehtinen kertoo.

Sen sijaan geenimuunneltujen alki-
oiden kayttd hedelmoityshoidoissa
on kiellettya monissa maissa eettisten
ja turvallisuuteen liittyvien seikkojen
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STEA (entinen RAY) suorittaa yhdistykseen avustusten kayton tarkastuksen

Yksiloity hoito levisi tietoisuuteen ja kaytannoiksi pitkavaikutteisten korvaushoitojen tulon myoéta
50. pohjoismainen NordCoag juhlakongressi jarjestettiin Finlandia-talolla (250 osallistujaa)
Ensimmainen pitkavaikutteinen korvaushoitovalmiste tulee saataville A-hemofilian hoitoon

vuoksi. Aihe on ollut viime aikoina
erityisen paljon esilld vuonna 2012
lanseeratun, kaanteentekevan CRISPR-
Cas -geeninmuokkaustyokalun myota.
Muihin vastaaviin menetelmiin ver-
rattuna tekniikka on yksinkertaisempi,
halvempi ja helpompi, minka vuoksi
siita povataan uutta geeniterapian
mullistajaa. Nahtavaksi jaa, tuoko se
tulevaisuudessa apua myds hemofilian
hoitoon.

Kun Lehtinen katsoo 5-10 vuoden
padhan, han uskoo, ettd hemofilian ja
muiden verenvuototautien hoidossa
ollaan pidemmalla kuin tanaan.

- Vaihtoehtoiset, ihon alle annostel-
tavat pitkavaikutteiset yllapitohoidot,
jotka eroavat perinteisesta korvaus-
hoidosta, valtaavat ainakin varmasti
alaa. Onko joillakin sitten geeniterapia
kaytossa, se voi olla. m

Kdytettyjd ldhteitd:

Arruda V. R, Doshi B. S., Samelson-Jones B.
J.2017. Novel approaches to hemophilia
therapy: successes and challenges. Blood.

2017;130(21): 2251-6. Elina Lehtinen on toiminut Meilahden Hyytymishdiiriéyksikén
George Lindsey A. 2017. Hemophilia gene erikoislédkdrind vuodesta 2005 Idhtien. Lehtinen kiinnostui

therapy comes of age. Blood Advances hyytymishdiridistd ja perinnéllisistd verenvuototaudeista

2017;1(26): 2591-9. USA:ssa erikoistuessaan hematologiaan hemofilian
Karppinen Peppi. 2015. lhmisalkion geeniterapiaa kehittdvdissé tutkimusryhmdissdi.

genomia muunneltu CRISPR/Cas Kuva: Elina Lehtisen kuva-arkisto

-menetelmdlld. Ldciketieteellinen

Aikakauskirja Duodecim 2015;131(16): 1427.
Pierce G. F, Coffin D., Members of the

WFH Gene Therapy Round Table

Program Committee and Organizing

Committee. 2019. The 1st WFH Gene

Therapy Round Table: Understanding

the landscape and challenges of gene

therapy for haemophilia around the world.

Haemophilia 2019;25(2): 189-194.
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Ensimmainen uusi ihon alle annosteltava hoitomuoto tulee saataville
A-hemofilian hoitoon

Kaisa Vepsalaisen vaitoskirja "FVIII prophylaxis in children with severe
haemophilia A: A nationwide survey of outcome and costs in Finland”

SHY:n ensimmainen webiaari (nettiluento) on maailman hemofilia-
paivana (17.4.)

Oulunkylan kuntoutussairaalassa aikuisten kuntoutuskurssi yhdistyksen
rahoittamana

Suomen Hemofiliayhdistys tekee kaksi kartoitusta yhteistydkumppanei- julkaistaan
densa kanssa
SHY:n vaalikokous kutsuu kaikki toiminnassa viela mukava olevat
perustajajasenet yhdistyksen kunniajaseniksi T
2018

Verenvuotosairauksien hoito

tdnddn ja huomenna
Teksti: Riitta Lassila ja Elina Lehtinen, HUS

Vuonna 2007 perustettu European
Haemophilia and Allied Disorders (EAHAD,
www.EAHAD.org) - jarjestd on toimin-
nallaan luonut linjaukset hemofilian
ja muiden verenvuotosairauksien hoi-
toon, 10 hoidon pddperiaatetta (ks.
taulukko). Eteneva haittavaikutusten
tai oheissairauksien seuranta (EUHASS)
on kerannyt vuodesta 2008 lahtien kol-
men kuukauden vdlein tietoa yli 42000
kaiken ikaisista potilaista ja se on
verkostoitunut myos Kanadan ja
Australian rekistereihin. Suomi on
ollut alusta asti mukana HUS:n myota.
Rekisterissa on yli 90 keskusta 28
Euroopan eri maasta. Rekisteri raportoi
hoitovalmisteisiin liittyen vasta-aine-
muodostuksen, sybpdsairauksien ja
verisuonitukosten  ilmaantuvuuden,
allergiat ja mahdolliset infektiot
sekd kuolemantapaukset ja niiden
syyt. Rekisteriverkoston kautta on
mahdollista saada hoitokeskuksiin
nopea yhteys, jos ilmenisi jotakin
tarkeda tiedotettavaa.

EAHAD on myds luonut hoidon yh-
denmukaistamiseksi kansalliset suosi-
tukset keskusten toimintaedellytyksista
(EUHANET). Hoitokeskusten kartta
(www.hclocator.org) katevine yhteys-
tietoineen 16ytyy verenvuoto-ongel-
mista karsiville matkaajille tarpeen
mukaan. Hemofilian hoitokeskuksien
(European Haemophilia Treatment
Centre, EHTC: TYKS, Tays, KYS, OYS,
HUS) ovat kansallisesti verkostoituneet
(Suomessa Hemofiliaryhma, vuodesta
2000, mukana on ollut myo6s
Veripalvelun edustaja) ja kullakin

maalla tulee olla ainakin yksi EHCCC
(Comprehensive Care Center), jossa
tarjotaan my0s paivystyksellista hoitoa
laboratoriopalveluineen (HUS).

Kansainvdlinen verkostoituminen ja
asiantuntijanakemysten vaihto nopeasti
muuttavan hoidon ymparistdssa on
perusedellytys hoidon optimaaliselle
kehittymiselle.  World  Federation
of Hemophilia, WFH, on jarjestanyt
myds paikallisia koulutusohjelmia, ns.
Twinning, joka HUS:illa oli ilo toteuttaa
vuosina 2013-2017 Tallinnan Northern
Estonian Medical Centren kanssa.

Hemofilian yksiloity hoito on tédna
pdivanda mahdollista ja yksinkertais-
takin valmistekirjon myo6ta. Yksil6llinen
laékevaste (farmakokinetiikka) onnistuu
lahettamallda (anonyymisti) potilaan

Taulukko

&EAHAD

perustiedot, ikd, paino, hoitovalmiste
ja laboratoriovasteet (4t, 24t tai 48t
ja uusilla pitkavaikutteisilla valmis-
teilla 72t) Kanadaan ns. WAPPS-Hemo
systeemiin (www.wapps-hemo.org).
Nain saadaan selkeda kasitys siitd,
kuinka monta tuntia ladkevaikutus
on kolmen %:n tason ylapuolella, jota
pidetdan nykyisin hoidon vahimmais-
tavoitteena. Vastaus ladkevasteen ajal-
lisesta kayrdstd saadaan vuorokau-
dessa sahkoisesti. Hoito on entista
enemman monialaista. Fysioterapia
ja kuntoutus ovat keskeisid, jos
on syntynyt nivelongelmia ja toisaal-
ta niiden ehkaisyssa. Ortopedin kans-

Verenvuototautien eurooppalaiset periaatteet

« Hemofiliahoidon* keskittdminen ja paikallinen verkostoituminen

« Kansallinen hemofiliapotilaiden rekisteri

« Hoitokeskusket: EHCCC = European Haemophilia Comprehensive Care
Center (Suomessa HUS), ja EHTC, European Haemophilia Treatment Center

(Tays, TYKS, OYS, KYS).

« Hemofiliahoidon* koordinointi yhteistydssd viranomaisten kanssa
« Turvalliset ja tehokkaat hoitovalmisteet ja ndiden seuranta

« Kotihoito ja Ididkkeiden saatavuus

- Verenvuotoja ehkdisevd profylaktinen hoito
« Erikoissairaanhoidon ja ensiavun saatavuus

*myds muut verenvuototaudit
Viite: Haemophilia 2008;14:361-374
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Yhdistys tayttaa 50 vuotta 28.11.2019 Suomen kaikissa yliopistosairaaloissa toimii EAHAD:n kriteerit tayttava

Juhlavaalikokous on Helsingissa 2. -3.11. ja tapahtuman suojelijana on hemofiliakeskus
presidentti Tarja Halonen Vuokko Nummi vaitteli von Willebrandin taudista syyskuussa 2019

Maailman hemofilialiiton (WFH) lanseeraama Hemofiliapaiva ja
Euroopan Hemofiliayhdistysten yhteenliittyma (EHC) tayttavat 30 vuotta

%

N
&/ <
2019
sa yhteisesti suunnitellaan leikkaus-
hoitoja, niihin valmistautumista ja Hyytymishairiopkl
toipilasaikaa. Eri erikoisalojen kanssa ladkari ja hoitaja
pohditaan esim. maksasairauksien,
suolistoverenvuotojen, sydan ja veri- .
. . . o Ortopedia .
suoniongelmien (esim. eteisvarina- . Iy Profylaksi
Loseeeay e . . ja operaatioiden . i
ry’lehalrlo) ja syopgsa.{rauden hoi- suunnittelu Oheishoidot
toja, jos potilaan lahtokohtana on
verenvuotoalttius.
Radiologia Laboratori
Uudet hoitomuodot, pitkdvaikutteiset synovektomiat aboratorio
valmisteet, hyytymistekija VIII tai
IX:sta riippumattomat terapiat
(ns. non-factor therapies) tekevit . Gastroentero-
.. . . . Kipupkl .
tuloaan. Emisitsumabi on jo saatavilla logia
korvattavana  vasta-ainepositiivisten
hemofilia A potilaiden hoitoon. Kuntout
: . . . . untoutus
Hoitotahoille syntyykin nopeasti uusia vaikean vuodon tai Hammashoito

haasteita kehittaa hoitovasteen seu-
rantamittareita ja ennakoida hoidon
mahdollisia riskitilanteita. Geeniterapia
ei ole enda utopiaa, vaan maailmalla
jo sadoille hemofiliapotilaille on
tehty geeninsiirto ja saatu hemo-
filian hoitoon pitkdkestoisia vasteita
ja lahes taudin paraneminen. Terveys-
taloudelliset ja vastuulliset hoito-
ratkaisut ovat valttamattomia toisaalta
lisdadntyvien  hoitokustannusten ja
kiristyvan talouden myota. Viime
vuosien aikana onkin esim. hemofilian
kokonaiskustannuksia saatu alenemaan,
ja yliopistosairaalapiireissa hoidettujen
suomalaispotilaiden  verenvuotojen
esiintyvyys on keskimaarin 1.5 veren-
vuotoa/vuosi oli hoito sitten profy-
laksia tai tarpeen mukaista, joten
hoidon kohdistamisessa on onnistuttu
erinomaisesti. Tulevaisuus on vahi-
tellen nykynuorison kasissa, ja alalle
motivointi on hoitohenkiléstdon kes-  Monialainen Baltian Hemofilia ‘Workshop’ 07.06.2016 Helsinki.
kuudessa tarkeda. m Kuva: Riitta Lassilan kuva-arkisto

leikkauksen jalkeen

Sosiaalihoitaja Psykiatria
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Hyytymishairioyksikko:
Laboratoriotutkimuksia ja
hoitoa potilaan parhaaksi

Kaksitoista vuotta sitten HUSissa yhdistettiin voimat
vuototautipotilaiden parhaaksi. Hematologian klinikka ja
HUSLABin Meilahden sairaalan laboratorio laativat yhteiset
tavoitteet diagnostiikan ja hoidon parantamiseksi. Tyotd
olivat kdynnistdmdssd nykyinen hyytymishdirioiden pro-
fessori Riitta Lassila ja nykyinen kliinisen kemian ylilddkdri
Lotta Joutsi-Korhonen. Luotiin moniammatillinen tiimi,
jossa yhteistyo tiivistyi. Suunnitelmana oli ottaa kdyttdon
uusia laboratoriotutkimuksia sekd palvella aiempaa no-

peammin. Tdssd onnistuttiin, ja toiminta on vakiintunut.

Myos tutkimus-, koulutus ja kehitystyo jatkuvat.
Teksti: Lotta Joutsi-Korhonen

Hyytymishdiriopotilaiden  hoidossa
tarvittavat erikoistutkimukset on kes-
kitetty Meilahteen HUSLAB-talon
automaatiolaboratorioon.  Verindyt-
teestd voidaan tutkia mm. yksittdisia
hyytymistekijoita, kuten hyytymis-

tekija VIII tai IX aktiivisuuksia tai von
Willebrandin tekijan ominaisuuksia.

Yhdesta verindytteesta voidaan tehda
my0ds laaja vuototaipumus-tutkimus-
paketti; usein tata pyydetdan diag-
noosivaiheessa tai jos halutaan
laajemmin selvittaa hyytymistekijoi-
den yhteisvaikutuksia. Korvaushoidon
seuranta edellyttdd myos erikois-
menetelmia.

HUSin Hyytymishdiridyksikbn moniammatillinen tiimi. Kuva: HUSin kuva-arkisto

Laboratoriolle asetetut kysymykset ja
pyynnot ovat usein akuutteja ja vas-
tauksia tarvitaan nopeasti. HUSLAB on
vahva, monialainen laboratorio, joka
tarjoaa naytteenotto- ja paivystystut-
kimuksia kaikkina vuorokauden aikoina.
Vuotopotilaiden ndytteet ovat ainut-
laatuisia ja myds niiden otto vaatii
erityisosaamista. Vuotopotilaiden hoito
kehittyy aiempaa yksildllisempaan suun-
taan, ja myOs hoidon seuranta
edellyttda kehitystyota laboratoriolta
ja saumatonta yhteytta klinikkaan.
HUSLAB palvelee erikoissairaanhoitoa
ja kuntien perusterveydenhuoltoa seka
erikoistutkimuksissa my6s koko Suomea.
Toiminta on laajentunut Helsingin ja
Uudenmaan alueelta myds Kymsoten
sairaanhoitopiirin alueelle sekad ensi
vuonna myos Eksoten alueelle. Erikois-
hyytymisndytteitda saapuu ajoittain
myds muualta Suomesta seka nykyisin
myds Virosta.

Hyytymistutkimuksia analysoidaan
Meilahden lisdksi my6s yhdeksdssa
muussa ymparivuorokautisesti paivys-
tdvassa sairaalassa. HUSLABIn kliininen
kemia tuottaa vuosittain noin 17
miljoonaa laboratoriotutkimusta, joista
hyytymistutkimuksia on yli puoli
miljoonaa. HUSLAB analysoi laajasti
potilaan hoidossa tarvittavia labora-
toriotutkimuksia veri-, virtsa-, kudos-
seka likvori- ja muista punktio-
ndytteista: kemian, immunokemian,
hematologian, erikoiskemian, genetii-
kan, mikrobiologian ja patologian
alan tutkimuksia. Nayteputkia saapuu
pelkastaan HUSLAB-taloon arkipaivisin
keskimaarain 25 000 - 30 000. HUSLAB
vastaa myo6s verikeskustoiminnasta,
tekee tarvittavat laboratoriomaari-
tykset ja valittaa punasolu-, trombo-
syytti- ja jaaplasmavalmisteet hoito-
yksikoille ja sielta edelleen potilaille.

Meilahden hyytymislaboratoriossa ty6s-
kentelee laboratorioladkareita, sairaala-
kemisteja ja bioanalyytikkoja. Koulu-
tukseen ja kansainvalisyyteen satsataan,
silla ala vaatii erikoisosaamista, mita
ei saavuteta hetkessa. Osaaminen
ja kokemus vahvistuvat vain pitka-
janteisella tyolla. Tyota on tehtava,
jotta potilaiden diagnostiikka ja
hoito olisivat tehokasta, tasmallista ja
riittdvan nopeaa myos jatkossa. m
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Perustemiskokous 1969. Kuva: SHY:n arkisto

- - oW T e
SHY:n 10-v juhlista ravintola White Ladyssa. Mukana mm. Dosentti Vesa Rasi SPR
Veripalvelusta ja yhdistyksen silloinen puh.joht. Matti Juvani. Takana Risto Vesalainen.
Kuva: Kari Horkon arkisto

Tdssd kaksi nuorempaa hallituksen jédsenté 10-v juhlassa marraskuussa 1979 - Markku
Toiviainen ja Kari Horko seuralaisineen. Kuva: Kari Horkon arkisto
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Kotihoitokoulutusta 70-luvulta. Kuva: SHY:n arkisto “Joko se on liuennut’. Veijo Mdenpdd arvuuttelee, onko “kryo” jo liuennut.
Kotihoitokurssi Veripalvelussa vuonna 1974. Kuva: SHY:n arkisto

Nuorimpana aloittanut. Vesa-Pekan kotihoito alkoi nelivuotiaana vuonna 1976. Isd laittoi neulan
suoneen. Kuva on julkaistu TERVEYS-lehdessd nro 3 vuonna 1977.
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Kuntoutuskurssi Ortonissa. Kuva: SHY:n arkisto
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Vaalikokouksessa 2018 kukitettiin perustajajéisenid. Kuva: SHY:n arkisto
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Lampimat onnittelut 50-vuotiaalle
Suomen Hemofiliayhdistykselle!

Octapharma Nordic AB

Ihmiselta ihmiselle

oclfapharma

e ——— :
Meilla Novo Nordiskilla on ollut Eunnla tehda yhteistyota Suomen hemoflllayhdlstyksen
kanssa jo yli 20 vuoden ajan. Hemofilia on ollut ja on tulevaisuudessakin yksi tarkeimmistz

osa-alueista tutkimus- ja tuotekehitystyossamme. Toivotamme menestyksekasta ja
yhteistyon tayteista tulevaisuutta myds seuraavalle 50 vuodelle! )
v Novo Nordiskin tirkeimpiin arvoihin kuuluu tuoteihnovaatioiden kehittamisen lisaksi
ymparlstoystavalllset tuotantoratkaisut. Jo vuonna 2020 kaikki Novo Nerdiskin valmlstamat
el i . Taakemhovaatlot tuotetaan 100 % sti uusnutuvalla energlalla

-

Ll

« i \
‘Hyvad juhlavuotta toivdttaen,
Pekka Varis'' ¥
Biofarmajohtaja,'Novo Nordisk Farmai Oy : FI19 GH00002-6

e d

novo nordisk”



Pfizer hemofilia i

onnittelee ;
vireaa
viisikymppistal
B e

PP-REF-FIN-0051-26062019

Korvaamme
puuttuvan
komponentin

Joskus ihmisen veresta voi puuttua tarked ainesosa, jota ilman han sairastuu, joskus jopa hengenvaarallisesti.
Tavoitteenamme on korvata plasmaldakkeidemme avulla potilaalle hanen verestaan puuttuva komponentti.

Haluamme liséta tietoa sairauksista ja kouluttaa terveydenhuoltoalan henkilost6d, my6s harvinaisista sairauksista.
Talla tavalla tahdomme korvata koulutuksen avulla puuttuvan komponentin eli mahdollisesti puuttuvan tiedon.

11.292/6.2019

Sanquin Oy, Bertel Jungin aukio 1, Alberga Business Park, 02600 Espoo



50 v yhdistysta
onnittelevat
Savitaipaleen apteekki
ja Lemin sivuapteekki

Roche Oy onnittelee 50-vuotiasta
Suomen Hemofiliayhdistysta

Ladkeyhtio Roche on erikoistunut vakavien sairauksien hoitoon kehitettaviin laékkeisiin.

Olemme tuoneet ratkaisuja mm. erilaisten sydpien ja hemofilian hoitoon. FI/ROCH/1906/0082



Suomen Hemofiliayhdistyksen hallituksen jasenet
28.11.1969 - 2019

Sihteeri

Puheenjohtaja

Varapuheenjohtaja Hallituksen jdsenet

1969 Risto Vesalainen Leonid Taimi Pirkko Hartikainen Eero Ikkala, Rolf Heikel, Raimo Heikkild,
Veijo Mdenpdd, Armas Qvick

1970 Risto Vesalainen Leonid Taimi Pirkko Hartikainen Eero Ikkala, Rolf Heikel, Raimo Heikkild,
Veijo Mdenpdd, Armas Qvick

1971 Risto Vesalainen Leonid Taimi Raimo Heikkild Pirkko Hartikainen, Eero Ikkala, Arvi
Jokinen, Gunnar Myllyld, Veijo Mdenpdd

1972 Risto Vesalainen Leonid Taimi Matti Juvani Pirkko Hartikainen, Arvi Jokinen, Antti
Kirjonen, Gunnar Myllyld, Antero Takala

1973 Risto Vesalainen Markku Koskinen Irja Korpela Raimo Heikkild, Eero Ikkala, Arvi Jokinen, Matti
Juvani, Aira Terds

1974 Gunnar Myllyld Risto Vesalainen Irja Korpela Raimo Heikkild, Arvi Jokinen, Matti
Juvani, Sirkka Kuisma, Vesa Rasi

1975 Gunnar Myllyld Risto Vesalainen Irja Korpela Kerttu Heikkild, Arvi Jokinen, Matti
Juvani, Sirkka Kuisma, Vesa Rasi

1976 Matti Juvani Vesa Rasi Leonid Taimi Kerttu Heikkild, Tapani Himadildinen, Irja
Korpela, Sirkka Kuisma, Risto Vesalainen

1977 Matti Juvani Jouko Sigfridsson Kerttu Heikkild Tapani Hdmadildinen, Riitta Kekomdiki,
Irja Korpela, Vesa Rasi, Risto Vesalainen

1978 Matti Juvani Jouko Sigfridsson Kerttu Heikkilci Uolevi Kankaanpddi, Irja Korpela, Vesa
Rasi, Markku Toiviainen, Risto Vesalainen

1979 Matti Juvani Kari Horko Markku Toiviainen Irja Korpela, Kaisu Mikkola, Vesa Rasi, Marketta
Taimi, Markku Vesalainen

1980 Matti Juvani Kari Horko Markku Toiviainen Merja Hakala, Irja Korpela, Marketta
Taimi, Timo Talasvirta, Markku Vesalainen

1981 Kari Horko Matti Juvani Markku Toiviainen Merja Hakala, Marketta Taimi, Timo
Talasvirta, Seppo Urja, Markku Vesalainen

1982 Kari Horko Markku Toiviainen Riitta Pipatti Kerttu Heikkild, Matti Juvani, Armas Qvick, Vesa
Rasi, Bjérn Ohrnmark

1983 Kari Horko Markku Toiviainen Riitta Pipatti Kerttu Heikkild, Matti Juvani, Armas
Quick, Vesa Rasi, Bjérn Ohrnmark

1984 Merja Hakala Bjoérn Ohrnmark Heidi Honka Arvi Jokinen, Kalevi Korpela, Riitta Pipatti,
Armas Qvick, Vesa Rasi

1985 Merja Hakala Matti Juvani Heidi Honka Riitta Kekomdiki, Kalevi Korpela, Armas
Qvick, Jukka Taimi, Bjérn Ohrnmark

1986 Marketta Taimi- Bjoérn Ohrnmark Irja Korpela Arvi Jokinen, Timo Kontuniemi, Armas

Kdmdirdinen Qvick, Vesa Rasi, Jukka Taimi

1987 Kerttu Hannila Seppo Urja Jukka Taimi Riitta Kekomdki, Timo Kontuniemi, Irja Korpela,
Elina Nikanne, Armas Qvick

1988 Kerttu Hannila Seppo Urja Jukka Taimi Riitta Kekomdki, Timo Kontuniemi, Irja Korpela,
Elina Nikanne, Armas Qvick

1989 Kerttu Hannila Seppo Urja Timo Kontuniemi Irja Korpela, Sirkka Kuisma, Armas Qvick,
Vesa Rasi, Sirkka Ruusunen

1990 Seppo Urja Kerttu Hannila Timo Kontuniemi Sirkka Kuisma, Vesa Rasi, Sirkka Ruusunen,

Markku Toiviainen, Pertti Tossavainen
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1991

Seppo Urja

Kerttu Hannila

Timo Kontuniemi

Hannu Haaranen, Riitta Kekomdiki, Sirkka
Ruusunen, Markku Toiviainen, Pertti Tossavainen

1992

Seppo Urja

Timo Kontuniemi

Peter Molander

Hannu Haaranen, Riitta Kekomdiki, Maarit
Lamposaari, Sirkka Ruusunen, Markku Toiviainen

1993

Seppo Urja

Timo Kontuniemi

Maj-Lis Ohrmark

Maarit Lamposaari, Peter Molander, Armas
Qvick, Jukka Rajantie, Markku Toiviainen

1994

Seppo Urja

Markku Toiviainen

Maij-Lis Ohrmark

Hannu Haaranen, Timo Kontuniemi, Maarit
Lamposaari, Armas Qvick, Jukka Rajantie

1995

Seppo Urja

Markku Toiviainen

Maj-Lis Ohrmark

Hannu Haaranen, Timo Kontuniemi, Maarit
Lamposaari, Peter Molander, Anne Mékipernaa

1996

Seppo Urja

Timo Kontuniemi

Maij-Lis Ohrmark

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild, Anne
Madkipernaa, Markku Toiviainen, Arja Virtanen

1997

Seppo Urja

Timo Kontuniemi

Arja Virtanen

Hannu Haaranen, Sirpa Neittamo, Vesa-Pekka
Rainne, Jukka Rajantie, Markku Toiviainen

1998

Seppo Urja

Timo Kontuniemi

Arja Virtanen

Hannu Haaranen, Sirpa Neittamo, Vesa-Pekka
Rainne, Jukka Rajantie, Markku Toiviainen

1999

Seppo Urja

Timo Kontuniemi

Arja Virtanen

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild, Sirpa Neittamo,
Jukka Rajantie, Markku Toiviainen

2000

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild, Sirpa Neittamo,
Jari Nykdnen, Jukka Rajantie, Markku Toiviainen

2001

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Jari Nykédnen, Markku Toiviainen

2002

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild,
Riitta Lassila, Sirpa Neittamo,
Markku Toiviainen, Mirva Tossavainen

2003

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild,
Riitta Lassila, Sirpa Neittamo,
Markku Toiviainen, Mirva Tossavainen

2004

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild,
Anne Inkild, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Markku Toiviainen

2005

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild,
Anne Inkild, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Markku Toiviainen

2006

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Pekka Heikkild, Minna
Kuutti, Riku Lamposaari, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Markku Toiviainen

2007

Arja Forsman

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Minna Kuutti,
Riku Lamposaari, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Markku Toiviainen

2008

Arja Heikkild

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Virve Lahtinen,
Riku Lamposaari, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Markku Toiviainen

2009

Arja Heikkilé

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Virve Lahtinen,
Riku Lamposaari, Riitta Lassila,
Sirpa Neittamo, Markku Toiviainen

2010

Arja Heikkilci

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Hannu Haaranen, Riku Lamposaari,
Riitta Lassila, Sirpa Neittamo,
Virve N6ges, Markku Toiviainen

2011

Arja Heikkilé

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Riku Lamposadari, Sirpa Neittamo,
Virve Noges, Markku Toiviainen

2012

Arja Heikkilci

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Riku Lamposaari, Sirpa Neittamo,
Virve N6ges, Markku Toiviainen
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2013 Arja Heikkilci

Timo Kontuniemi

Mervi Runstén

Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Riku Lamposaari, Virve Noges,
Katja Peltoniemi, Markku Toiviainen

2014 Arja Heikkilci Katja Peltoniemi Mervi Runstén Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Riku Lamposaari, Hannele Kareranta,
Maj-Lis Konnos, Meri Korpilahti
2015 Arja Heikkild Katja Peltoniemi Mervi Runstén Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Hannele Kareranta, Maj-Lis Konnos,
Meri Korpilahti, Vesa-Pekka Rainne
2016 Meri Korpilahti Katja Peltoniemi Mervi Runstén Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Hannele Kareranta, Marja Koli,
Maj-Lis Konnos, Vesa-Pekka Rainne
2017 Meri Korpilahti Katja Peltoniemi Mervi Runstén 31.7. Elina Armstrong, Hannu Haaranen,
Ritva Laitinen 1.8. Riikka Kaivo, Marja Koli,
Maj-Lis Konnos, Laura Kuusiniemi
2018 Meri Korpilahti Katja Peltoniemi Ritva Laitinen Elina Lehtinen (ent. Armstrong), Hannu
Haaranen, Riikka Kaivo, Marja Koli,
Maj-Lis Konnos, Laura Kuusiniemi
2019 Meri Korpilahti Katja Peltoniemi Ritva Laitinen Elina Lehtinen, Hannu Haaranen,
Riikka Kaivo, Marja Koli, Maj-Lis Konnos,
Laura Pelgonen (ent. Kuusiniemi)
Hallitus Seuraavan lehden aineistopaiva
Meri Korpilahti Katja Peltoniemi 8.11.2019
puheenjohtaja varapuheenjohtaja
Skuuttihaantie 1 puh. 050 4137 147
02480 KIRKKONUMMI katja.peltoniemi@hemofilia.f

meri.korpilahti@hemofilia.fi

Hannu Haaranen
rahastonhoitaja
Ala-Tonttilankatu 5 A 1
15170 LAHTI

puh. 0400 354 137
hannu.haaranen@hemofilia.fi

Marja Koli

Jakalatie 6

04400 JARVENPAA
marja.koli@hemofilia.fi

Riikka Kaivo
riikka.kaivo@hemofilia.fi

Elina Lehtinen
laakarijasen
elina.lehtinen@hemofilia.fi

Maj-Lis Konnos
Piispanpiha 1 A 19

02200 ESPOO
maijlis.konnos@hemofilia.fi

Laura Pelgonen
(ent. Kuusiniemi)
laura.kuusiniemi@hemofilia.fi

Tiivisteen ilmoitushinnat

kokosivu 2800 € / vuosi (4 ilmoitusta)
puolisivua 1400 € / vuosi (4 ilmoitusta)
kokosivu 800 € / kertailmoitus
puolisivua 400 € / kertailmoitus

Hinnat edellyttavat painovalmiin aineiston
lahettamista toimitukselle. Toimitus ei voi luvata
varmaa sijoituspaikkaa ilman eri sopimusta.

IImoitukset Iahetetdan painovalmiina Tiivisteen
toimitukseen aineistopdivddn mennessa.

Varit: CMYK

Reoluutio: 300 ppi

Kokosivu: 210 x 297 mm + leikkuuvara 3mm
Puolisivua: 210 x 148 mm + leikkuuvara 3mm
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Posti Oy

Posti Green

Suomen Hemofiliayhdistys
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