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Kannen kuva: Meretojan tautia sairastavan potilaan sarveiskalvoon kertyva
amyloidi aiheuttaa sarveiskalvolle epatarkkoja juovia (CLD = corneal lattice
dystrofia). Kirjasta K.M. Saari, toim. Silmatautioppi, 6. painos.
Kandidaattikustannus Oy, Helsinki 2011.
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ESIPUHE

Taman oppaan tarkoituksena on tarjota tietoa Meretojan taudis-
ta, sen oireista ja hoidosta potilaille, omaisille ja hoitohenkilokun-
nalle. Meretojan tauti on harvinaisuutensa vuoksi vahan tunnettu
seka potilaiden etta hoitohenkilokunnan keskuudessa eika taudis-
ta ole aiemmin tehty opasta. Toivomme oppaasta olevan hyotya
kaikille Meretojan taudista kiinnostuneille!

Oppaan sisallon olemme koonneet laajalti eri asiantuntijoilta
ja tutkimuksista. Oppaan loppuun on kerdtty yhteystietoja, joi-
den avulla voi hakea lisatietoa taudista ja sen kanssa elamisesta.
Potilasopas on Diakonia-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopin-
tojen opinndytetyd ja olemme tehneet sen yhteistydssa Suomen
Amyloidoosiyhdistys ry:n kanssa.

Lyydia Kdrkinen ja Maija Oikarinen

Asiantuntija-avusta kiitamme:

Sari Kiuru-Enari, neurologian dosentti

Marjatta Sipponen, perinndllisyyshoitaja, sosiaalityontekija

Tiia Pihlamaa, plastiikkakirurgian erikoislaakari

Pirjo Juusela, hammaslaaketieteen lisensiaatti

Anja Nieminen, hammasladketieteen tohtori, erikoishammaslaakari

Taloudellisesta tuesta kiitamme:

Kymin Osakeyhtion 100-vuotissaatio
Raha-automaattiyhdistys (RAY)

potilasopasprojektiin lahjoituksia tehneita jaseniamme




MIKA ON MERETOJAN TAUTI?

Meretojan tautieli perinndllinen gelsoliiniamyloidoosi (PGA) onian
myota eteneva sairaus, joka ilmenee yleisimmin silma-, hermo- ja
iho-oirein. Meretojan taudin kuvasi suomalainen silmalaakari LKT
Jouko Meretoja vuonna 1969. Meretojan tauti on yksi noin 40:sta
Suomelle ominaisesta perinndllisesta taudista eli niin kutsutusta
suomalaisesta tautiperinndsta. Suomessa tautia sairastaa arviolta
1000 potilasta. Tauti periytyy autosomaalisena eli sukupuolesta
rippumattomana. Tautiin sairastuu, kun saa viallisen tautigeenin
toiselta vanhemmaltaan.

Meretojan tautia on alun perin havaittu esiintyvan eniten
Hameessa ja Kymenlaaksossa. Tautia on raportoitu myds muual-
ta Euroopasta, Pohjois-Amerikasta ja Aasiasta. Sairaus tunnetaan
my0Os nimilla: Kymenlaakson tauti, suomalainen perinndllinen
amyloidoosi, familial amyloidosis Finnish type, familial amyloid
polyneuropathy IV, amyloidosis V ja corneal lattice dystrophy (CLD)

type Il

MISTA SAIRAUS JOHTUU?

Meretojan tauti on perinndllinen gelsoliiniproteiinin aineenvaih-
duntasairaus. Gelsoliini on proteiini, jota esiintyy solujen sisallg,
monissa eri kudoksissa ja erittyneena vereen. Meretojan taudissa
gelsoliinigeenin virhe johtaa gelsoliinin rakennevikaan. Sen seu-
rauksena gelsoliinin normaali pilkkoutuminen elimistossa hairiin-
tyy ja poikkeavat gelsoliiniosat alkavat muodostaa vaikealiukoista
amyloidia. Tata gelsoliiniamyloidia kertyy padasiassa verisuonten
seinamiin, solujen ulkopuolelle ja eri elinten tyvikalvoihin aiheut-
taen Meretojan taudin oireet.

Meretojan tautia sairastavan henkilon lapsella on yhta suuri ris-
ki joko saada tama tauti tai ei. Se, joka ei peri tautigeenia, on tasta
taudista vapaa, samoin hanen jalkeldisensa. Jos tautigeenin saa
molemmilta vanhemmilta, tauti on vaikea-asteisempi ja jokainen
tautigeenin kaksinkertaisena perineen lapsi saa Meretojan taudin.

KUINKA MERETOJAN TAUTI TODETAAN?

Meretojan tauti esiintyy suvuittain ja perheittain, joten se on yleen-
sa tiedossa suvun keskuudessa. Tall6in henkil6t, joilla on mahdol-
lisuus peria sairaus vanhemmiltaan, ovat tietoisia sairauden luon-
teesta.

Meretojan taudin kliininen diagnoosi tehdaan silmalaakarin
suorittaman tutkimuksen perusteella. Se perustuu biomikro-
skooppitutkimuksessa havaittavaan sarveiskalvon rappeuma- eli
CLD-loydokseen. Se on tyypillista Meretojan taudille erottaen
sen muista sairauksista. Tauti alkaa harvoin neurologisilla oireilla.
Amyloidin kertyminen voidaan osoittaa iho- tai lihasbiopsiassa
seka ihonalaisen rasvan aspiraationdytteessa. Meretojan taudin
perussyyksi Suomessa on tutkimuksissa osoittautunut gelsoliini-
geenin mutaatio G654A.

Jos epdilee jonkin terveysongelman olevan merkki Meretojan
taudista, voi ottaa yhteytta terveyskeskukseen tai tyoterveyshuol-
toon. Ladkarin kanssa voidaan suunnitella tarvittavia tutkimuksia
sen mukaan, mista oireesta huoli on herdannyt. Ladkarin vastaan-
otolle hakeutuessa on hyva kertoa suvussa olevasta sairaudesta.
Nama esitiedot useimmiten auttavat nopeuttamaan diagnoosia ja
tarvittavan hoidon aloittamista.

Jos on perinyt Meretojan taudin geenivirheen, sairaus tulee ilmi
jossain elamanvaiheessa. On mahdollista, etta sairastumisriskissa
oleva haluaa saada selville tilanteensa jo ennen kuin sairauden
oireita on ilmaantunut. Talldin kyseessa on ennakoiva geenitut-
kimus. Edellytyksena ennakoivalle geenitutkimukselle on, etta
suvun geenivirhe on tiedossa. Tata tutkimusta haluavan tulee
hakeutua omalaakarin lahetteelld yliopistosairaalan perinnélli-
syysklinikalle keskustelua ja naytteenottotarpeen arviota varten.
Verinaytteesta on mahdollista saada selville onko perinyt suvun
tautigeenin. Geenivirheen kantajuus ei kuitenkaan anna tarkem-
paa tietoa siita, millainen oirekuva on odotettavissa eika tarkkaa
sairastumisikaa voida ennustaa. Ennakoivia geenitutkimuksia
tehdaan vain aikuisille tai aikuistuville riskissa oleville. Tieto gee-
nivirheen kantajuudesta voi olla tarkea varsinkin, jos perheen pe-
rustaminen on suunnitteilla. Geenitutkimus voidaan tehda myos
sikiolle raskauden alkuvaiheessa.




Meretojan taudin oireita selvittavat tutkimukset tehdaan jul-
kisen sektorin terveydenhuollossa poliklinikkamaksun hinnalla.
Myds perinnéllisyysneuvonta ja mahdolliset geenitutkimukset si-
saltyvat poliklinikkamaksuun, jos kotikunnalta on saatu niita var-
ten maksusitoumus. Yksityisladkarin palkkioista voidaan hakea
KELA-korvausta.

MERETOJAN TAUDIN OIREET

Meretojan taudissa esiintyy silma-, hermo- iho- ja suun alueen oi-
reita, jotka lisddntyvat ian myota. Ensimmaiset oireet havaitaan
noin kahdenkymmenen ikavuoden jalkeen. Suurin osa potilaista
on kuitenkin hyvakuntoisia viela 60-70-vuotiaina. Tyypillisia oi-
reita ovat silmaoireet, ihon kutina, ihon kuivuus, puutuminen ja
pistely seka suun alueen oireet. Harvoin voi esiintya myds muita
oireita ja 10ydoksia, kuten rytmihairioita ja valkuaisen lisdantynytta
erittymista virtsaan.

Silmaoireet

Meretojan taudin ensimmaiset oireet ilmenevat usein silmaoirei-
na. Oireiden takia potilaat hakeutuvat optikolle tai laakarille, jon-
ka kautta monet Meretojan tautia sairastavat ovat saaneet diag-
noosinsa. Taudin aiheuttamana silman sarveiskalvoon muodostuu
verkkomainen rappeutuma, joka aiheuttaa vahitellen naon heik-
kenemistd, silman kuivumista, kutinaa, artymista, tulehduksia,
seka herkkyytta auringolle ja polylle.

Silman kuivuminen on yleisin silmaoire ja sita esiintyy kaiken
ikaisilla. Sarveiskalvon alentuneen tunnon takia potilas ei tunne
silmien kuivuutta ja kostutustippojen kaytto voi jaada vahaiseksi.
Alaluomen ulospdin kddantyminen kuivattaa silmas, silla luomiraon
kasvaessa silma haihduttaa enemman kyynelnestetta.

Meretojan tautia sairastavilla harmaakaihi ja glaukooma yleisty-
vat 60 ikdvuoden jalkeen.

Harmaakaihissa silman mykié samentuu, jolloin valo ei paase
verkkokalvolle aiheuttaen nadn heikkenemista. Erityisesti hama-
ranako heikkenee kaihissa, koska silmat eivat erota kontrasteja.

Meretojan tautia sairastavan potilaan sarveiskalvon verkkomainen rappeuma
(corneal lattice dystrophy CLD Il) ndkyy kuvan yldosassa vaaleina juosteisina
muodostelmina. Biomikroskooppikuva: Seppo Lemberg, HYKS Silmaklinikka.
Kiuru-Enari S. ja Haltia M. Duodecim 2010,126:1162-71.

Mykion sameneminen vaikuttaa valon hajoamiseen ja aiheuttaa
valonherkkyytta.

Glaukooma eli silmanpainetauti on sairaus, joka voi aiheuttaa
vaurioita verkkokalvon hermosadiekerrokseen, papillaan ja nako-
kenttaan. Tauti todetaan ladkarin tutkiessa silmanpaineen, nakéher-
mon paan, hermosdiekerroksen, nakokentan ja kammiokulman.

Hermoston oireet

Neurologiset ongelmat alkavat usein noin 40-vuoden iassa.
Neurologiset oireet esiintyvat tyypillisesti kasvohermon hi-
taasti lisdantyvana neuropatiana eli hermon toimintahairiona.
Kasvohermon tehtavana on huolehtia kasvojen lihasten toimin-
nasta ja ilmeista. Neuropatia alkaa tyypillisesti kasvohermon ylim-
mista osista ja levidda myohemmin alempiin haaroihin. Sen ensim-
mainen merkki voi olla vaikeus rypistaa otsaa. Vahitellen silmaluo-




met alkavat roikkua, mika myohemmin alkaa haitata nakoa. Oireet
saattavat edetessaan vaikeuttaa hymyilemista ja nielemista. Osalle
voi kehittya hypoglossushermon toiminnanhairion seurauksena
kielen atrofiaa eli surkastumista. Myos puhe voi puuroutua.

Oireet pahenevat hitaasti ian myoéta. Myohemmin voi esiintya
my0Os muita aivohermo-oireita, kuten elohiirta kasvoilla tai kuu-
lon alenemaa, joka johtuu kuulohermon toiminnan vajauksesta.
Asreishermosto-oireet ovat yleensa lievia kuten puutumista ja pis-
telya raajojen karkiosissa. Joskus daareishermosto-oireet voivat esiin-
tya ranteessa karpaalitunnelisyndroomana, joka tarkoittaa peuka-
lon, etu- ja keskisormen alueen puutumista, lihasheikkoutta ja kipua.

Yli 70-vuotiailla voi esiintya tasapaino- ja kavelyvaikeuksia, raa-
jalihasheikkoutta seka lievia autonomisen hermoston toiminnan-
hairioita kuten hairiintynytta hikoilua, matalaa verenpainetta, hui-
mausta ja ummetusta. Meretojan tauti ei aiheuta dementiaa.

lhon alueen oireet

Meretojan tautiin liittyvat ihon alueen oireet alkavat noin 50 vuo-
den iassa. Iho kuivuu herkasti aiheuttaen kutinaa ja ihoon tulee
normaalia herkemmin mustelmia, nirhaumia ja haavoja pienista-
kin vammoista.

Cutis laxa eli ihon poikkeava I6ystyminen on Meretojan taudille

Meretojan tautia sairastavan 67-vuotiaan potilaan I6ystynyt iho yldaraajan
alueella. Lahde: Kiuru-Enari Sari, HYKS Neurologian Klinikka

hyvin tyypillista. Iho I16ystyy kasvojen, paanahan, selan, kyynarpai-
den, polvien ja kasien alueella. Kasvojen lI0ystyminen ja riippuva
iho muuttavat ulkondkoéa ja vaikuttavat kasvojen ilmeisiin. lThon
velttous johtaa kasvonpiirteiden ennenaikaiseen vanhenemiseen.
Koska kasvojen muutokset ovat helposti havaittavissa ja oireet
ovat kaikilla samankaltaisia, muistuttavat ikdantyneet Meretojan
tautia sairastavat yllattavan paljon toisiaan. Cutis laxan seuraukse-
na nakokentta voi kaventua seka puhuminen ja suun muu kaytto
vaikeutua aiheuttaen potilaille huomattavaa haittaa.

Suun ja hampaiden alueen ongelmat

Meretojan tautiin kuuluu erilaisia suun ja hampaiston ongelmia.
Suun kuivuminen on yleista aiheuttaen herkasti suun alueen in-
fektioita ja epamiellyttavaa oloa. Suun kuivumista aiheuttaa ala-
huulen roikkuminen, silla talloin sylki padsee kuivumaan avoimes-
ta suusta. Kuivumista aiheuttaa myos syljenerityksen aleneminen,
joka johtuu sylkirauhasten surkastumisesta. Sen oireita ovat me-
tallinmaku suussa ja epatyypillinen hampaiden reikiintyminen.
Meretojan tautia sairastavien sylkirauhasnaytteissa on havaittu
amyloidikertymaa ja tulehdusmuutoksia seka suussa normaalia
enemman hiivakasvua. Alentunut syljeneritys altistaa sienituleh-
duksille, jonka oireita ovat punoittava ja aristava limakalvon tai
kielen alue ja joskus valkoinen peite suussa. Sieni-infektio voi olla
myds hammasproteesin alla, koska se on mieluinen kasvupaikka
sienelle. Jos epailee sieni-infektiota, on syyta kaantya hammaslaa-
karin puoleen.

MERETOJAN TAUDIN HOITO

Meretojan tautiin ei ole olemassa tasmahoitoa vaan sita hoidetaan
oireenmukaisesti.

Silmien hoito

Silmaoireiden saannolliselld ja jatkuvalla paivittdisella hoidolla on
suuri vaikutus potilaan elamanlaatuun ja sarveiskalvon kirkkauden
sailyttamiseen. Ulkona on suositeltavaa kdyttaa ihonmydotaisia suo-




jalaseja, ja joskus alaluomien reunojen ulospdin kaantymisen plas-
tiikkakirurginen leikkaus voi olla aiheellista. Tarkeita silmia suojaavia
toimenpiteita ovat silmien kostutus, suojaaminen tuulelta, polylta ja
haikaisylta seka silmaluomien puhdistaminen tulehdusten ehkaise-
miseksi. Silmien kostutuksessa tulee kayttaa yksittaispakattuja, lisa-
aineettomia tippoja. Joskus silmaoireiden hoitona voi olla sarveis-
kalvon siirto.

Harmaakaihissa ainoa hoitomuoto on leikkaus. Naon heikenty-
essa kannattaa hakeutua laakarin vastaanotolle, joka ohjaa tarvit-
taessa erikoislaakarin tutkimuksiin. Leikkaus tehdaan usein ultra-
aanitekniikalla, jolloin haavakoko on hyvin pieni ja paraneminen
nopeaa.

Glaukooman hoidossa keskeista on silmanpaineen laskeminen,
joka voidaan tehda ladkitykselld, laserhoidolla tai leikkauksella.
Paineenlaskemisen avulla voidaan estaa vauriot silman rakentees-
sa ja toiminnassa.

Useimmat Meretojan tautia sairastavat hyotyvat silmalaakarin

saannodllisesta seurannasta, jolloin voidaan erityisesti ottaa huomioon
sarveiskalvo-ongelmat seka kehittyvan glaukooman mahdollisuus.

Kasvokirurgia ja hermosto-oireiden hoito

Meretojan tautia sairastavat kuuluvat julkiseen terveydenhuol-
toon kasvojen toiminnallisten oireiden osalta. Se tarkoittaa sit3,
etta potilaat voivat saada laakariltaan lahetteen plastiikkakirurgille
arvioon kirurgisten toimenpiteiden mahdollisesti tuomasta avus-
ta. Plastiikkakirurgin vastaanotolla arvioidaan leikkauksen tarve ja
ajankohta. Meretojan taudin etenevan luonteen vuoksi toimenpi-
teita saatetaan joskus tarvita useita vuosien mittaan, ja siksi joskus
on paras odottaa oireiden etenemista ennen leikkaushoidon aloit-
tamista. Meretojan tautia sairastavan kasvoille voidaan tehda mo-
nenlaisia toimintaa korjaavia toimenpiteita, kuten kulmakarvojen
tai otsan kohotus, silmaluomien korjaukset, kasvojen kohotus, seka
erilaiset luomien ja suun aluetta tukevat ripustukset. Tavallisimpia
ongelmia leikkauksen jalkeen ovat silmien kuivuminen, verenpur-
kaumat ja turvotus. On tarkead, etta leikkaava kirurgi tietaa tau-
dista ja huomioi sen hoitopaatoksissaan. Kudoksen paranemisessa
sindllaan ei yleensa ole ongelmia.

Hermoston toiminnanhairididen kehittymista ei voida estaa
mutta neurologi voi auttaa oireiden hoidossa. Jos Meretojan tau-
tia sairastavalla esiintyy tajunnanhairidita on tarkea muistaa neu-
rologisten syiden ohella tautiin joskus liittyvat rytmihairiot, jolloin
kardiologi voi usein auttaa. Rannekanavaoireyhtyman oireita
esimerkiksi kasien puutumista ja voimattomuutta voidaan mo-
nella potilaalla helpottaa hermopinteen vapautusleikkauksella.
Neurologisten oireiden lievitykseen voi kayttaa B-vitamiinia ja li-
haskramppeihin magnesiumia.

Leikkaushoitoon mennessa on hyva tietaa ja ottaa huomioon
Meretojan tauti, koska tautia sairastavalla kudos on yleensa nor-
maalia hajoavampaa ja verenpurkaumia voi tulla hel[pommin.

lhon hoito

Ihon kuivumisen, hapertumisen ja kutiamisen tehokkain hoito
on rasvaus. Kuivasta ihosta karsivan ei tarvitse valttaa pesua, silla
suihku, kylpeminen ja uinti auttavat ihoa palauttamaan vesipitoi-




suuden normaalille tasolle. Suihkun, kylvyn tai uimisen jalkeen iho
tulee kuitenkin heti rasvata perus- tai kosteusvoiteella, jotta vesi
sitoutuu ihoon mahdollisimman tehokkaasti. Erilaisten voiteiden
joukosta kannattaa valita omien mieltymysten perusteella itselle
sopivin vaihtoehto. Jotkut voiteet voivat lisata veden haihtumista
ihon lapi kuivattaen ihoa entisestaan. Voiteiden valinnassa voi tar-
vittaessa kaantya apteekin henkilékunnan puoleen.

Aurinko ja valohoito voivat lievittda oireita. Kesaaikaan aurin-
gon ultraviolettisateilyn hyvista vaikutuksista voi nauttia myos
varjossa. Stressi alentaa kutinakynnysta ja saattaa nain pahentaa
oireilua. lho-ongelmien operatiivisena hoitona voi olla kasvojen,
otsan ja silmaluomien kohotusleikkaukset.

Suun ja hampaiden hoito

Suun ja hampaiden hoidossa keskeista on huolehtia kuivasta suus-
ta. Jos karsii kuivan suun tunteesta, voi hammaslaakari mitata syl-
jenerityksen. Syljenerityksen alentuminen liséa huomattavasti ris-

kia hampaiden reikiintymiselle.

Hampaiden reikiintymisen ehkaisyssa on oleellisinta hampaiden
huolellinen hoito kotona saanndllisten hammastarkastusten lisak-
si. Huolellinen hampaiden hoito sisaltaa hampaiden harjaamisen
kaksi kertaa paivassa ja paivittaisen hammasvalien puhdistuksen.
Hammasharjan tulee olla pehmedharjaksinen hammaskaulan kulu-
misurien ehkaisemiseksi. Sahkbhammasharjalla saa plakin poistet-
tua tehokkaammin ja pienemmalla harjaspaalla paasee helpommin
vaikeisiin kohtiin. Hammasharjoja ja hammasvalienpuhdistusvali-
neita on monenlaisia ja erilaiselle kaden motoriikalle sopivia.

Hammastahnaksi tulee valita fluoria sisdltdava, vaahtoamaton
tahna, koska vaahtoaine aiheuttaa monille limakalvojen artymista.
Puhdistusta voi tehostaa suuvedelld, jonka tulee sisaltaa fluoria ja
olla alkoholitonta, silla alkoholi kuivattaa limakalvoja. Myos pro-
teesit taytyy puhdistaa aamuin illoin ja huuhdella aina ruokailun
jalkeen. Ne kannattaa tehopuhdistaa viikon tai kuukauden valein,
aina tarpeen mukaan. Ksylitolipurukumilla ja apteekista saatavilla
fluoritableteilla voi myds ehkaista hampaiden reikiintymista.

Kuiva suu on kiusallinen ongelma, vaikka syljeneritys ei olisi-
kaan alentunut. Pureskelun lisaamisella, seka esimerkiksi kokojy-
valeivan ja raakaraasteen lisaamisella ruokavalioon voidaan saada
sylkirauhaset tuottamaan enemman sylkea. Ksylitolipurukumin
pureskelulla on sama vaikutus, mutta sita kannattaa kayttaa koh-
tuudella laksatiivisten vaikutusten vuoksi. Nestetta, mielellaan vet-
ta tai maitoa, tulee nauttia riittavasti (1-1,5 litraa) vuorokaudessa.
Makeita mehuja ja runsaita maaria kahvia tulee valttaa. Myos mo-
net sokerittomat juomat ovat happamia eivatka siksi ole suositel-
tavia janojuomia.

Monien laakkeiden haittavaikutuksena saattaa olla suun kuivu-

Suun ja hampaiden hoitoon

Hammastahnoja: Salutem, Bioténe, BioXtra, Yotuel
Suuvesia: Biotene, BioXtra. Klooriheksidiinisuuvesi Paroex

Fluori-imeskelytabletteja 6 kpl/pv
Lisafluoria myds suuvedesta ( Meridol, ElImex)




minen. Omalta ladkarilta voi kysya onko olemassa vaihtoehtoja ky-
seiselle laakkeelle. Apteekista voi hankkia imeskelytabletteja kui-
van suun hoitoon, mutta kaikille niista ei ole merkittavaa hyotya.
Apteekista saa myos kuiville limakalvoille tarkoitettua suusuihket-
ta, mutta hoitona toimivat myos kotoiset ruoka- ja oliivioljyt. Niita
voi sipaista sormella suun limakalvoille erityisesti poskiin ja huuli-
en sisapinnoille. Lisaksi kuivalle suulle on tarjolla runsaasti kaupal-
lisia valmisteita, joista kokeilemalla I6ytaa itselleen sopivimmat.

ELAMINEN MERETOJAN TAUDIN KANSSA

Meretojan taudin vaikeusaste vaikuttaa oleellisesti siihen, kuinka
paljon siita on haittaa jokapaivaiselle elamalle. Lievat oireet eivat
valttamatta haittaa kovinkaan paljoa paivittdista elamaa, kun taas
pitkalle kehittyneet oireet voivat aiheuttaa runsaammin ongelmia.
Oman sairauden aiheuttamat toimintarajoitukset on hyva tunnis-
taa, jotta elamantavat voi sopeuttaa niiden mukaan. Hyvaa yleis-
kuntoa on tarkeaa yllapitaa, mutta liiallista fyysista ja henkista rasi-
tusta tulisi kuitenkin valttaa. Omaa kehoa tulee kuunnella ja toimia
sen mukaan mika tuntuu hyvalta.

Suurimmat kdaytannon ongelmat liittyvat yleensa silmien, ihon
ja suun kuntoon. Naihin on kuitenkin mahdollista saada helpo-
tusta eri hoidoilla. On tarkeaa huomioida, etta vaikka Meretojan
tauti saattaakin vaikeuttaa esimerkiksi jonkin harrastuksen har-
joittamista, se ei kuitenkaan ole este tdysipainoiselle ja rikkaalle
elamalle. Meretojan taudilla ei ole vaikutusta hedelmallisyyteen
tai ylipaataan negatiivista vaikutusta lasten saantiin. Se ei vaikuta
koulutukseen, tyouraan tai taloudelliseen tilanteeseen.

Jos lahisukulaisella on Meretojan tauti, siihen voi jo varautua
itsekin sen suuren periytyvyyden vuoksi. Meretojan taudin ensioi-
reet tulevat usein vasta aikuisialla, joten julkisen terveydenhuollon
ohella myo6s tyoterveyshuollolla on merkitysta Meretojan taudin
toteamiselle ja oireiden hoidolle. Suomen Amyloidoosiyhdistys
ry:lta l10ytyy tautia sairastavia, joiden kautta saa uusia kontakteja ja
kokemuksia seka vertaistukea taudin kanssa elamiseen. Meretojan
tauti on useimmiten melko hitaasti eteneva sairaus, joten sita sai-
rastavilla on edessa runsaasti elamantayteisia vuosia.

SUOMEN AMYLOIDOOSIYHDISTYS RY

Suomen Amyloidoosiyhdistys ry SAMY on Meretojan taudin poti-
lasyhdistys. Yhdistyksen tavoitteena on tiedon valittaminen seka
toimiminen potilaiden yhdyssiteena erilaisissa hoito- ja kuntou-
tusmahdollisuuksissa. SAMY:n tarkoituksena on myos tukea ja
edistaa tautia koskevia tutkimuksia tarjoamalla potilasverkoston
tutkijoille.

Meretojan tautia sairastavat voivat liittya Suomen Amyloidoosi-
yhdistys ry:hyn kirjallisesti tai yhdistyksen kotisivujen kautta sah-
kopostilla. Alla yhdistyksen yhteystiedot.

Suomen Amyloidoosiyhdistys ry:

c/o Suomen Potilasliitto ry

Helsinginkatu 14 A 1, 00500 Helsinki

Puhelin: 045 8774 411 ( perjantaisin klo 10 -12)
www.suomenamyloidoosiyhdistys.fi
samy@suomenamyloidoosiyhdistys.fi

HYODYLLISIA LINKKEJA

Kela : www.kela.fi

Nakovammaisten keskusliitto: www.nkl.fi
Invalidiliitto: www.invalidiliitto.fi

Potilaan oikeudet: www.valvira.fi

Potilasvahinko: www.pvk.fi

Veronmaksukyvyn alentumisvahennys: www.vero.fi
Elaketurva: www.kela.fi, www.etk.fi, www.tela.fi
Hoitoon paasy: www.stm.fi, www.kunnat.fi
Perinndllisyysneuvonta: www.vaestoliitto.fi

Perinnollisyyspoliklinikat:

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (HUS) 09-4717 2189
Kuopion yliopistollinen sairaala (KYS) 017-1721 48

Oulun yliopistollinen sairaala (OYS) 08-3153 218

Tampereen yliopistollinen sairaala (TAYS) 03-3116 5507

Turun yliopistollinen keskussairaala (TYKS) 02-3131 390
Folkhalsans genetiska klinik 09-3155 524







