
Jauhiainen Tiina Tuulikki

Lihettiijl: Kirsi Myllys [kikkams@gmait.comlLehetetty: 20. joulukuuta 2012 9:37
Vastaanottaja: Kirjaamo Helsinki; Saarinen Eliisa lrme
Kopio: Elina Eklund; Leena Missonen; Marita Vanhanen; Marja-Leena Nikander; Marja-Leena

Ottikainen; Riikka peivinen
Aihe: Oikaisuv-aatimus: paatos S 284Terveyslautakunnan toiminta-avustukset jarjestoille

vuonna 2013
Liitteet: Valitus tk2012.docx

Hyvii Terveyslautakunta/Kirjaamo

Liihetiin ohessa SLE-yhdistys ry:n oikaisuvaatimuksen pZi?itdksestd $ 284Terveyslautakunnan toiminta-
avustukset jiirjestdille ruonna 201 3.

Ystiiviillisin terveisin

Kirsi Myllys, pj
SLE-yhdistys ry
puh. 050 309 8261

Kirsi Mvllvs
kirsi.m)'ll)'s@iki.fi



SLE-yhdistys ry
Kirsi Myllys, pj

Helsingin kaupungin Terveysla uta kunta

20.t2.2012

oikaisuvaatimus paetdkseen $ 2S4Terveyslautakunnan toiminta-avustukset jeirjestoille
vuonna 20'|3, HEL 2012-012s79 T 02 05 0.1 0o

slE-yhdistys ry valittaa Helsingin kaupungin terveysla uta ku nnan pddtoksestd g
2S4Terveyslautakunnan toiminta-avustukset jiirjestciille vuonna 2013. sLE-yhdistys ry
edustaa harvinaisiin reumatauteihin luokiteltuja pitkea ikaissa ira ita SLE-potilaita. SLE
tulee sanoista systeeminen lupus erythematosus. yhdistystdmme pyoritetdan taysin
vapaaehtoisvoimin. Meillti kaikilla on sama sairaus.

suomessa on arvioitu olevan kaikkiaan n. 2000 sLE:ta sairastavaa. Tdlld hetkel16
mikddn jiirjestci tai taho ei pid6 yllii rekisterid kaikista suomen sLE-potilaista. Me
emme tiede, kuinka paljon Helsingisse on SLE-potilaita.

Yhdistyksessamme on tiillii hetkellii 54 jiisentii, joista helsinki16isid on !7, eli 3!o/o.
HelsinkilSiset ovat ehdottomasti suurin ryhmd valtakunnallisessa yhdistyksessiimme.
Lisaksi yhdistyksen kotipaikka on ollut Helsinki perustamisesta asti (v. 2001) ia
aktiivijdsenemme ovat aina olleet Helsingist6. Meitd on kaikkiaan niin vdhtin, ettd ei
ole ollut mielekdstd perustaa paikka ku nta pohjaisia yhdistyksiti.

Helsingiss6 olemme aktiivisesti kayneet puhumassa sairaudestamme ja yhdistyksestii
HUS:in Reumapoliklinikalla ja Ihopoliklinikalla. Meidat on aina otettu innokkaasti
vastaan. Lisdksi ldhetimme vuonna 2012 uusia Ensioppaita reumahoitajille (opas
vastikaan slE-diagnoosin saaneille, julkaisimme sen maaliskuussa 2012) niissii
Helsingin sairaaloissa, jotka diagnosoivat ja hoitavat SLE-potilaita.

Lievdd sLE-muotoa tai remissiossa oleva potilas siirretddn erityissa iraan hoidosta
terveyskesku ksen piiriin. valitettavasti kokemuksemme on, ettd yleisliiii kii rien
tietdmys sLE:sta on usein heikko. Tiistii syystii yhdistyksemme tavoitteita on teviftad
tietoa sairaudestamme ja "kouluttaa" potilaat puhumaan sairaudestaan ja oireistaan
liiiikiirille. ongelmana on usein se, etta potilaiden ja liiiiktirien maailma eivet usern
kohtaa ja tatii asiaa voivat potilaat parantaa opiskelemalla ,,ldakerin kanssa
puhumista". Yhdistyksemme tarkoitus on tuottaa materiaalia potilaille itselleen ja
hdntd hoitavalle ldiikdrille ja muulle henkilcikunnalle. Lisdksi vertaistuki on muutenkin
tiirkeiiii tessa yhteydessd. Kun potilas saa kertoa oireistaan muille samaa sairautta
sairastaville, han saattaa saada hyvid neuvoja ensisijaisista oireista sLE:sta
puhuttaessa. Yhdistyksemme on luonut erilaisia kanavia vertaistuelle verkossa ja
keskustelu kiiy niisse vilkkaana. Helsinkildiset hycityviit tdss5 keskustelussa siinii, ettd
vertaistukea voi saada muualla Suomessa asuvalta SlE_potilaalta.



SLE on monimuotoinen sairaus, jossa potilaiden vdliset erot oireissa voivat olla

valtavat. Kahta tdysin samanlaisin oirein olevaa potilasta on vaikea loytiiii. Tdstii
syysta veftaistuki on myos erittein tarkeee.

Yhdistyksemme on kdynnistiimdssd uudelleen peivystAvee SLE-puhelinta. Pidimme

yllii puhelinta vuodesta 2004 vuoteen 2008, mutta tuolloin yhdistyksemme puhelin oli

yksityishen kiltin oma puhelin. Nyt meilla on y-tunnus ja voimme hankkia yhdistykselle

puhelinliittymiin, Aiempi kokemuksemme on, ette suurin osa puheluista tuli Helsingin

alueelta. Syyta tehen emme tiedd, mutta ndin oli aiemmin' Lisiiksi tuli paljon

puheluita sLE-potilaan ldheisiltd, joten tieddmme tekevamme merkittavdti tyotd
pdivystyspuhelimen avulla.

HelsingissS sLE-potilaat ovat eriarvoisia muun suomen potilaisiin, Tdiillii on

esimerkiksi erittdin vaikeaa saada ku ntoutuspiiiit6ksiii ' Muualta Suomesta paesee

kuntoutukseen lieviiiikin SLE:ta sairastava, Helsingissd tuskin koskaan. Jostain syystd

teme on ollut tilanne koko ajan yhdistyksemme perustamisesta ldhtien. Jaamme

tietoa ja ohjeita kuntoutuksesta jasenillemme (myds ei-jasenille) verkkosivujemme ja

keskustelu pa lsta m me valityksella.

Verkkosivut : www.sle-yhdistys.fi

Keskustelupalsta : http ://www.sle-yhdistys.fi/forum/

Facebook-sivu : http://fi -fi .facebook.com/pa9es/SLE-yhdistYs-ry / 134250096671394

Facebook-vertaistu kiryh me Siipien havinaa :

https ://www.facebook.com/log in. ph p?next= httpso/o3Ao/o2Folo2Fwww.facebook. como/o2

F gr oupso/o2F 17 67 4t 6557 9 4865o/o2F

yhdistykselltimme on mycis kansainvdlisid yhteyksiii. Edustamme suomea

eu rooppalaisessa Lupus Europe -jSrjestossd, Kesikuussa 2013 tarkoituksemme on

pddstd mukaan potilaina Eularin kokoukseen (Eular tulee sanoista European League

Against Rheumatism). Kansainvaliset yhteytemme takaavat sen, etta yhdistyksemme

osaa jakaa oikeaa tietoa SLE-potilaille'

Ystdv6llisin terveisin

Kirsi Myllys, Pj

SLE-yhdistys ry

HELSINGIN KAUPUNGIN K'RJAAI\4f)
HELSINGFORS STADS REGISTBATORS(ONTOR

SaaDunuVlnkonnit

?r, 12, ?s12

L Ltr2-C/ZX


