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Léhetén ohessa SLE-yhdistys ry:n oikaisuvaatimuksen paatoksesti § 284Terveyslautakunnan toiminta-
avustukset jarjestoille vuonna 2013.
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Helsingin kaupungin Terveyslautakunta

Oikaisuvaatimus paatokseen § 284Terveyslautakunnan toiminta-avustukset jarjestoille
vuonna 2013, HEL 2012-012879 T 02 05 01 00

SLE-yhdistys ry valittaa Helsingin kaupungin terveyslautakunnan paatoksesta §
284Terveyslautakunnan toiminta-avustukset jarjestsille vuonna 2013. SLE-yhdistys ry
edustaa harvinaisiin reumatauteihin luokiteltuja pitkdaikaissairaita SLE-potilaita. SLE
tulee sanoista Systeeminen lupus erythematosus. Yhdistystamme pyoritetéén taysin
vapaaehtoisvoimin. Meillad kaikilla on sama sairaus.

Suomessa on arvioitu olevan kaikkiaan n. 2000 SLE:ta sairastavaa. Tall3 hetkells
mikdan jarjestd tai taho ei pida ylld rekisterid kaikista Suomen SLE-potilaista, Me
emme tiedd, kuinka paljon Helsingissd on SLE-potilaita.

Yhdistyksessdmme on télla hetkelld 54 jasenta, joista helsinkilaisia on 17, eli 31%.
Helsinkildiset ovat ehdottomasti suurin ryhma valtakunnallisessa yhdistyksessamme.
Lisaksi yhdistyksen kotipaikka on ollut Helsinki perustamisesta asti (v. 2001) ja
aktiivijdgsenemme ovat aina olleet Helsingistd. Meitd on kaikkiaan niin vahan, ettd ei
ole oliut mielekdstd perustaa paikkakuntapohjaisia yhdistyksia.

Helsingissa olemme aktiivisesti kdyneet puhumassa sairaudestamme ja yhdistyksesta
HUS:in Reumapoliklinikalia ja Ihopoliklinikalla. Meidat on aina otettu innokkaasti
vastaan. Lisaksi lahetimme vuonna 2012 uusia Ensioppaita reumabhoitajille (opas
vastikaan SLE-diagnoosin saaneille, julkaisimme sen maaliskuussa 2012) niissd
Helsingin sairaaloissa, jotka diagnosoivat ja hoitavat SLE-potilaita.

Lievaa SLE-muotoa tai remissiossa oleva potilas siirretian erityissairaanhoidosta
terveyskeskuksen piiriin. Valitettavasti kokemuksemme on, etta yleislédgkarien
tietdmys SLE:sta on usein heikko. Tést4 syysts yhdistyksemme tavoitteita on levittia
tietoa sairaudestamme ja "kouluttaa” potilaat puhumaan sairaudestaan ja oireistaan
laakarilte. Ongelmana on usein se, ettd potilaiden ja laakarien maailma eivat usein
kohtaa ja tatéd asiaa voivat potilaat parantaa opiskelemalla “la&karin kanssa
puhumista”. Yhdistyksemme tarkoitus on tuottaa materiaalia potilaille itselleen ja
hantd hoitavalle [aékarille ja muulle henkildkunnalle. Lisiksi vertaistuki on muutenkin
tarkeaa téssé yhteydessad. Kun potilas saa kertoa oireistaan muilie samaa sairautta
sairastaville, hdn saattaa saada hyvid neuvoja ensisijaisista oireista SLE:sta
puhuttaessa. Yhdistyksemme on luonut erilaisia kanavia vertaistuelle verkossa ja
keskustelu kay niissd vilkkaana. Helsinkilsiset hyOtyvét tédssa keskustelussa siing, etts
vertaistukea voi saada muualla Suomessa asuvalta SLE-potilaalta.




SLE on monimuotoinen sairaus, jossa potilaiden valiset erot oireissa voivat olla
valtavat. Kahta tdysin samanlaisin oirein olevaa potilasta on vaikea |6ytaa. Tasta
syysta vertaistuki on myo0s erittain tarkeaa.

Yhdistyksemme on kdynnistamassa uudelleen paivystdvda SLE-puhelinta. Pidimme
yll& puhelinta vuodesta 2004 vuoteen 2008, mutta tuolloin yhdistyksemme puhelin oli
yksityishenkilén oma puhelin. Nyt meilld on y-tunnus ja voimme hankkia yhdistykselle
puhelinliittyman. Aiempi kokemuksemme on, ettd suurin osa puheluista tuli Helsingin
alueelta. Syyta tahdn emme tiedd, mutta néin oli aiemmin. Lisaksi tuli paljon
puheluita SLE-potilaan |&heisiltd, joten tieddmme tekevamme merkittavaa tyota
paivystyspuhelimen avulla.

Helsingisséd SLE-potilaat ovat eriarvoisia muun Suomen potilaisiin. Taalla on
esimerkiksi erittdin vaikeaa saada kuntoutuspdatoksid. Muualta Suomesta paasee
kuntoutukseen lievaikin SLE:ta sairastava, Helsingissa tuskin koskaan. Jostain syysta
tama on ollut tilanne koko ajan yhdistyksemme perustamisesta lahtien. Jaamme
tietoa ja ohjeita kuntoutuksesta jasenillemme (myds ei-jasenille) verkkosivujemme ja
keskustelupalstamme valityksella.

Verkkosivut: www.sle-yhdistys.fi
Keskustelupalsta: http://www.sle-yhdistys.fi/forum/
Facebook-sivu: http://ﬁ—ﬁ.facebook.com/pages/SLE-yhdistys-ry/134250096671394

Facebook-vertaistukiryhma Siipien havinaa:
https ://www.facebook.com/login.php?next=https°/o3A%2F%2Fwww.facebook.com%z
Fgroups%2F176741655794865%2F

Yhdistyksellamme on my0s kansainvalisia yhteyksia. Edustamme Suomea
eurooppalaisessa Lupus Europe -jarjestssa. Kesakuussa 2013 tarkoituksemme on
paasta mukaan potilaina Eularin kokoukseen (Eular tulee sanoista European League
Against Rheumatism). Kansainvaliset yhteytemme takaavat sen, ettd yhdistyksemme
osaa jakaa oikeaa tietoa SLE-potilaille.
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