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Suomen Tinnitusyhdistys
on 1995 Helsingissa
perustettu valtakunnallinen
Kuuloliitto ry: jasenyhdistys

Toimintaperiaate

Yhdistys toimii tinnituksesta kirsivien ihmis-
ten ja heidin omaistensa yhdyssiteeni ja sen
tarkoituksena on tukea ja rohkaista jiseniiin
tiyden yhteiskunnallisen osallistumisen ja ta-
sa-arvon saavuttamisessa, kiinnictd yleison ja
viranomaisten huomio tinnituksen aiheutta-
miin haittoihin niiden vihentimiseksi, toimia
jasentensd kuntouttamiseksi ja aktivoida tin-
nituksesta kirsivid ihmisii omatoimisuuteen
ja pitdd vireilld heidin harrastustoimintaansa.

Tinnitusyhdistyksen puhelin
040 568 1034, vastataan
mahdollisuuksien mukaan.
Kuuloliiton palveleva puhelin
09 580 3370 maanantaisin 9-15,
tai info@kuuloliitto fi

www.tinnitusyhdistys.fi

* Julkaisija:
Suomen Tinnitusyhdistys ry
* Toimittaja: Leena Rekola
marleenarek@gmail.com
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* SSN 1456-8586

* Lehti ilmestyy 1-2 kertaa vuodessa e Kotisivut www.tinnitusyhdistys.fi
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Valoa tunnelin paassa

Vuosi  sitten alkanut
korona pandemia tuli
yllitykseni kaikille.
Monelta yritykseltd ja
yhdistykseled  loppui-
vat toiminnat. My®Gs
Tinnitusyhdistyksen
vertaistapaamiset  piti
peruuttaa, samoin kuin
viime kevdin luento-
tilaisuudet mm. Val-
keakoskella, Salossa,
Jyviskyldssi ~ Syksylld

vield pidettiin joitain vertaistapaami-

sia, joihin uskaltautui kuitenkin vain
muutama henkilé. Yhdistyksen ke-
vit- ja syyskokoukset saatiin pidettyd
lopulta marraskuussa. Tind vuonna
on tarkoitus pitdd kevitkokous 8.8.
Lahden Link-keskuskessa. Hallituksen
kokouksia voidaan pitii netissi. Tami
kiytinto jad varmasti tulevaisuudessa-
kin voimaan, mikd on ihan jirkevii,
kun ajatellaan, ettd yhdistyksemme
toimialana on koko Suomi. Niin siis-
tetidn matka ja yopymiskuluja. Nyt
keviin korvalla ja rokotusohjelman
edistyessi, nikyy valoa tunnelin piis-
si. Elokuuhun mennessi on lupaus-
ten mukaan rokotettu jo kaikki yli 16
vuotiaat. Toivomme pandemian vihi-
tellen hellittdvin ja voimme ainakin
jo syksylld jatkaa tirkedd toimintaam-

me vertaistukiryhmien ja
luentojen  jirjestymises-
si. TdAmi vuosi on ollut
tinnituksesta  kirsiville
”Neljin
seindn sisdlld” pysytelles-
si tinnitukseen kiinnittid

raskasta aikaa.

enemmin huomiota ja
arsyttd-
vimmaled. Tinnitusyhdis-

tuntuu entisti
tyksen palvelupuhelin on
soinut monta kertaa vii-
kossa. Se antaa merkityk-
sen tinnitusyhdistyksen toiminnalle,
voidaan puhelimen avulla antaa tukea
ja kuunnella tinnituksesta kirsivii ih-
misid. Tulevaisuudessa ehkid voidaan
laajentaa toimintaa ja voisimme olla
netin kautta yhteydessi ja jirjestid
myd0s vertaistapaamisia.

Tinnituslehti tulee jisenille kaksi
kertaa vuodessa ja lisiksi Kuuloliiton
Kuuloviesti -lehti 4-5 kertaa vuodessa.
Tinnituslehdessi julkaisemme kirjoi-
tuksia miten ihmiset ovat selvinneet
tinnitusvaivaivan kanssa. Tamikin on
vertaistukea muille tinnituksesta kir-
siville. Olisi hyvi myds saada enem-
miin positiivista palautetta tinnituksen
kanssa kamppaileville, se antaisi mo-
nelle rohkaisua ja toivoa, valoa tunne-
lin pddssi.
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Tutustuin tinnitukseen ensimmiisen ker-
ran kymmenisen vuotta sitten. Keskelld
pditd oleva hiljainen vinkuminen, joka
unohtui kuitenkin nopeasti. Sen verran
se kuitenkin sdikiytti, ettd soittoharrastus
jatkui korvatulppien kanssa. Reilu pari
vuotta sitten tapahtui pari vahinkoa, jot-
ka voimistivat tinnitukseni tasolle, johon
tottuminen tuntuu olevan jo haasteelli-
sempaa. Toinen niistd vield tiysin omaa
syytini.

ulospddsytien etsintd tistd kiusallisesta
vaivasta, tai edes sen aiheuttamasta ahdis-
tuksesta.

Aloin etsii netisti tietoa ja l6ytimini pe-
rusteella kisittelen tissd yhti yleisimmisti
tinnituksen syist4, eli melualtistuksen joh-
dosta syntynytti sensoneuraalista kuulo-
nalenemaa (engl. sensoneural hearing loss,
SNHL), seki sen aiheuttamaa tinnitusta
siten, kuin olen itse asian ymmirtinyt. En
ole mikdin lidketieteen ammattilainen,
eiki timi siis ole mitdin lidketieteellistd
faktaa ja otankin mielellini vastaan asiaan
liittyvid kommentteja.

Liiallinen melualtistus vaurioittaa korvan
aistinsoluja. Korvan rakenteesta johtuen
vaurio alkaa korkeimmista taajuuksista.
Tistd johtuen esimerkiksi heinisirkat lak-

a

kaavat usein idn tai pikemminkin alkavan
kuulovaurion takia kuulumasta. Onko siis
sellaista olemassakaan kuin ikikuulo, vai
onko itse asiassa kyseessd vuosikymmeni-
en melualtistuksen aiheuttama kuulovau-
rio.

Terveen korvan kuuloalue on noin 16
— 20 000 Hz. Normaalissa audiogram-
missa kuulo kuitenkin testataan vain 8
000 Hz:iin saakka. On siis mahdollista,
ettd kuulovaurion takia kuulosta puuttuu
kaikki 8 000 Hz:n ylipuoliset taajuudet
ja silti audiogrammin mukaan kuulo on
normaali. Perusaudiogrammi on muuten-
kin aika karkea viline kuulon testaukseen.
Se kertoo kuulon hyvyyden niilld tietyil-
li puhtailla taajuuksilla, jotka tuohon
testiohjelmaan  kuuluvat.  Kuulovaurio
voinee siis olla niiden taajuuksien vilissi
pahakin, esimerkiksi 5 000 Hz kohdalla,
mutta se ei testissd ndy. Tdmi audiogram-
mi lienee kuitenkin ainoa viline kuuloko-
jeen sddtimisen pohjaksi.

Alkava kuulovaurio oireileekin usein
niin, etti vaikka kuulo on todettu nor-
maaliksi, niin silti on vaikeuksia saada
selvdd seurueen keskustelusta meluisassa
ravintolassa tai TV-sarjan niyttelijin rep-
litkeistd taustamusiikin pauhatessa piille.
Puhutaan ilmiésti piilotettu kuulon heik-
keneminen (engl. hidden hearing loss).
Kuulosoluja voi olla vaurioitunut paljon
sieltd tddltd ja ennen kaikkea ylimmiled



taajuuksilta. Joidenkin tutkimusten mu-
kaan tuo taajuusalue niyttelee merkitei-
viid roolia kyvyssi erotella dinii toisistaan.
Hyviind esimerkkini tuo puheen tunnista-
minen taustamelun seasta. Tille ilmiclle ei
tosin nykyldiketiede mahda mitiin. Se on
siis vaiva, jonka kanssa on vaan opittava
elimiin.

Siini vaiheessa, kun kuulovaurio on to-
dettavissa audiogrammista, se on jo pitkil-
l4. Tilloin kuulokojeista on yleensi apua.
Mutta koska kuulokojeet vain vahvistavat
ulkoisia 44nii ja niitikin suunnilleen sa-
maan 8 000 Hz:iin saakka, mihin kuulo-
testinkin mittausalue loppuu, on mahdol-
lista, ettd niiden kanssa vain kuulee saman
sekamelskan kovempaa, eiki keskustelun
seuraaminen meluisassa ympiristossi ole
sen helpompaa.

Korvan aistinsolu vilittdd d4ni-informaa-
tion kuulohermon vilitykselld aivoihin.
Kun aistinsolu vaurioituu, ei dinihermo
saa sitd informaatiota, jota sen pitisi, ja
aivot korvaavat tuon puuttuvan signaalin
tekemilld sen itse. Kyseessi on ikidin kuin
vahvistinkytkentd, joka input-signaalin
puuttuessa alkaa virihtelemiin. Niin on
syntynyt tinnitus. T#td nikemystd tukee
omien kokemusteni lisiksi se, etti joiden-
kin tutkimusten mukaan tinnitustaajuus
on yhteydessi kuulonmenetyksen taa-
juuteen ja sen voimakkuus kuulonmene-
tyksen asteeseen. Tdmin perusteella voisi
ajatella, ettd kun yksi kuulosolu kyykkis,
niin aivoihin syntyy ini, joka vastaa sitd
taajuutta, joka tuon kuulosolun pitii-
si aistia. Kiytinndssi noita kuulosoluja
vaurioitunee paljon ja pikkuhiljaa. Mutta
koska vaurioituminen alkaa kuuloalueen
yldpéistd, niin siksi tinnituskin usein on

hyvin korkeataajuista vihellysti. Ja mitd
enemmin kuulosoluja vaurioituu, sen
enemmin niitd taajuuksia alkaa tinnicti,
ja miti enemmin on tinnitustaajuuksia,
siti enemmin tinnitus alkaa muistuttaa
laajakaistaista suhinaa tai kohinaa. Usein
vaurio kuitenkin saattaa olla jollakin tie-
tylli taajuusalueella pahempi, jolloin sen
taajuinen tinnituskin on voimakkaampaa.
Silloin puhutaan dominoivasta tinnitus-
taajuudesta.

Audiologi, jolla olen viime aikoina kiy-
nyt, mittasi pyynndstini kuuloni 12 500
Hz:iin saakka. Normaalilla mittausalueel-
la (125 — 8 000 Hz) minulla oli sen verran
kuulonalenemaa, etti sain kuulolaitteet.
Mutta tuo mittaus osoitti, ettd kuuloni
heikkenee voimakkaasti heti tuon 8 000
Hz:n yli mentiessi. Tami sopii yksiin sen
kanssa, etti tinnitukseni dominoiva taa-
juus on n. 10 000 Hz.

Onneksi tuo kimei vinkuminen sekoit-
tuu usein muihin paissini sihiseviin -
niin ja silloin sen hiiritsevyys on lievem-

paa.

Oikein hyvii loppukevittd ja kesi kaikil-
le meille tinnittdjille.

Palautetta kirjoituksesta voi lihettdd sih-
képostiini: jukka.lempiainen@gmail.com

Jukka Lempiiinen
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Tinnituksen hoito kognitii-
visen kayttaytymisterapian
(CBT) menetelmin

Habituaatio

Tutkimusten mukaan tinnitusta esiintyy
ajoittain noin 40 prosentilla ihmisisti ja
mikili henkilslli on samanaikaista kuulo-
nalenemaa titikin useammin. Tinnituk-
sen esiintyminen ei vilttdmittd tarkoita,
ettd tinnitus hiiricsisi kyseistd henkilsi ja
suurella osalla tinnituksesta alkuvaiheessa
kirsivistd tapahtuu oireeseen habituoitu-
mista, jolloin oireen hiiritsevyys vihenee
ajan myotd itsestddn siten, ettei oire endd
vaikuta henkilén eliminlaatuun. Tiede-
tidn kuitenkin, ettd 15 prosentilla tinni-
tusta kokevista timi habituaatio pitkittyy
ja pienelld osalla heistd sitd ei lopultakaan
itsestddn tapahdu. Niitd potilaita voidaan
auttaa habituaatio-prosessissa.

Kuuloon liittyvat tutki-
mukset ja tinnitus

Tinnituksen ilmaantuessa tirkeii on aina
ensin tutkituttaa kuulo ja korvien terveys
lddkdrin  vastaanotolla. Mikili kuulon-
laskua todetaan sisikorvatyyppiseni ja
symmetrisenid molemmissa korvissa, ensi-
sijainen hoito tinnitukseen on tillsin kuu-
lokojeiden sovitus, joka usein eri tavoin
auttaa myds tinnitukseen. Kuulokojeiden
myétd kuuleminen helpottuu, jaksaminen
ja eliminlaatu paranevat ja tinnituksen
hiiritsevyys ja kuuluminen voi vihentyi.
Mikili kuulontutkimuksessa sen sijaan
todetaan muun kaltaista kuulonalenemaa,
voidaan tarvita lisitutkimuksia ja kuu-

6

lonlaskuun voi mahdollisesti olla myds
muuta hoitoa tarjolla. TAmi asia selvidd
viimeistddn audiologi-korvalddkirin tai
korvalidikirin vastaanotolla.

Hairitseva tinnitus

Suuri joukko hiiritsevii tinnitusta pote-
vista henkildisti on kuitenkin normaali-
kuuloisia tai heilld voi olla hiiritsevii tin-
nitusta kuulonkuntoutuksesta huolimatta.
Tinnitus aiheuttaa heille eliminlaadun
laskua, ahdistusta ja jopa masennusta. Ah-
distuksen ja masennuksen yhteydessi tin-
nituksen ja sithen mahdollisesti liittyvin
ddniyliherkkyyden hiiritsevyys puolestaan
lisddntyy ja syntyy helposti noidankehi,
josta pois pidstikseen ihminen tarvitsee
apua. Joskus #dniyliherkkyyttdi esiintyy
my®és ilman tinnitusta.

Hiiritsevii tinnitusta ja ddniyliherkkyyt-
td poteva henkil6 alkaa usein omaa vointia
ja tilaansa parantaakseen muuttaa kiyttiy-
tymistiin eri tavoin. Hin voi alkaa peittdd
dintd tai viltelld koviksi kokemiaan #inii
ja tilanteita, joissa on ehki edes mahdol-
lista sellaisille altistua. Oireen aiheuttamat
tunteet herdctivit paljon ajatuksia ja pel-
koa oireen pahenemisestakin, ja henkils
saattaa kokea myds fyysisid tuntemuksia,
kuten kipua, oireisiin liittyen. Usein tin-
nitus my6s heikentid unen laatua, minki
seurauksena sen hiiritsevyys korostuu.
Mikili esiintyy samanaikaista kuulonale-
nemaa, koettu kuuleminen on huonon



younen jilkeen myds huonompaa, miki
edelleen lisii oireiden hiiritsevyytti.

Tinnituksen hoito
CBT-menetelmin

Tinnituksen hoito kognitivisen kiyt-
tiytymisterapian (CBT) menetelmin on
osoittautunut tehokkaaksi hoitomuodoksi
hiiritsevddn tinnitukseen ja #iniyliherk-
kyyteen. Se on kansainvilisesti hyviksytty
vaikuttavaksi tinnituksen hoitomenetel-
miksi, josta on saatu vahvaa tutkimus-
ndyttdd. USA:n korvaldikiriyhdistys on
jo vuonna 2014 ohjeistanut, ettd sen ji-
senten tulisi suositella hoitoa CBT-mene-
telmin ensisijaisena hoitona hiiritseviin
tinnitukseen.

Hoito soveltuu henkilsille, joilla esiintyy
paitsi hiiritsevdd tinnitusta tai #iniyli-
herkkyyted, myds misofoniaa eli vasten-
mielisyyttd tai herkkyytti tietyille dinille.
Tinnituksen hoidossa CBT-menetelmin
asiakasta autetaan yksilsllisesti havaitse-
maan tinnitukseen tai dniyliherkkyyteen
liiteyvidd viletdmiskidytedytymistd, ajatuksia

ucex

Audiologian alan uusi asiantuntijayritys kuulo-cireiden ja
korvaperaisten huimaussairauksien hoitoon

Erityisosaamistamme on tinnitus-, aaniylinerkkyys- ja
misofoniapotilaiden hoito kognitiivisen kayttaytymisterapian
(CBT) keinoin

Palvelemme asiakkaita videoetévastaanotolla seka
ldhivastaanotolla Espoon Keilaniemessa
(Life Science Center, Keilaranta 16, 02150 Espao)

ja tunteita. Hoidon avulla asiakas saa tys-
kaluja, joiden avulla hinen on mahdollista
oppia vihentimiin tinnitukseen liitcyvid
ahdistusta ja hiiritsevyyted, mikd parantaa
hyvinvointia ja eliminlaatua. Tavoitteena
on idinen hiiritsevyyden viheneminen,
miki tapahtuu vaikka dinenvoimakkuus
tai kuuluvuus ei vihenisikidin. Tdmi saat-
taa kuulostaa ristiriitaiselta, mutta koetun
kuuluvuuden
ja ddnen hiiritsevyyden vililli ei lopulta

dinenvoimakkuuden tai

ole yhteytti, vaan merkityksellistd on se
minkilaisen reaktion #ini saa aikaan ja
tihin reaktioon on mahdollista vaikuttaa.
Vilttimiskdyttiytyminen, joka rajoittaa
potilaan elimii, mahdollisesti lisdd tinni-
tuksen hiiritsevyytti ja kuuluvuutta poti-
laalle ja vaikeuttaa habituaatiota. Hoidon
my6td myds tinnituksen vaikutus uneen
ja mielialaan vihenee. Hoidon tavoite lo-
pulta onkin, ettd henkil6 saa takaisin luot-
tamuksen viettii normaalia elimii ilman
tarvetta vilttimiskiyttidytymiseen, tai ettd
tinnitus tai d4niyliherkkyys muutoin mii-
rittelisi tai ohjaisi hinen elimiinsi.
Hoito CBT-menetelmin on intensiivi-

Mari Havia

LT, audiologi, korva-, nena- ja
kurkkutautien erikoislaakari
mari.havia@audex.fi

Kristiina Laakso
PsM, psykologi
kristiina.laakso@audex.fi

www.audex.fi
info@audex.fi

Audex Oy | info@audex.fi | www.audex.fi
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nen, vuorovaikutteinen, yleensi 6-8 ta-
paamiskerran hoitojakso, jossa asiakas saa
vield tapaamiskertojen vilille yksilollisid,
ohjattuja kiytinnon kotitehtivii. Itse ta-
paamiset tapahtuvat 1-2 viikon vilein.
Hoidossa kiytetidn tavoitteellisia ongel-
manratkaisukeinoja ja asiakas oppii hoito-
jakson aikana menetelmii, tydkaluja, joita
pystyy sitten jatkossa itsendisesti kiytti-
miin oireensa haitan ja hiiritsevyyden vi-
hentimiseen omassa arjessaan. Hoito on
kunkin asiakkaan kohdalla hyvin yksilol-
linen prosessi, joka toteutetaan asiakkaan
tarpeiden mukaan.

Audex

Audex aloitti toimintansa helmikuussa
2021 tarjotakseen apua henkildille, joilla
on hiiritsevid kuulo-oireita, kuten kuulo-
nalenemaa, tinnitusta, #iniyliherkkyytcd
tai misofoniaa. Audexissa tydskentelevien
kuuloalan asiantuntijoiden erityisosaa-
mista on tinnituksen hoito kognitiivisen
kdyttdytymisterapian  (CBT)
min. Asiantuntijoiden osaamiseen kuuluu

menetel-

my6s korvaperiinen huimaus.
Hoitoonpiisyyn on matala kynnys siten,
ettd hiiritsevid oireita kokeva henkils pys-
tyy varaamaan suoraan ajan asiantuntijan
vastaanotolle. Audexissa tydskentelevit
kokeneet asiantuntijat, kuuloalan psyko-
logi ja audiologi-korvalddkiri, pystyvit
yhdessi antamaan kokonaisvaltaisen ni-
kemyksen potilaan oireeseen ja sen mah-
dollisesti Varhain
saatu asiantunteva tieto ja tuki myds en-

vaatimaan hoitoon.

naltachkiisee tinnituksen eliminlaatua
heikentivii vaikutusta.

Toiminnan alusta alkaen on ollut myss
tirkedd, ettd yrityksen asiantuntijat pys-
tyvit palvelemaan hiiritsevistd kuulo-oi-
reista kirsivid ihmisid kaikkialta Suomes-
sa. Tdmin mahdollistaa tietoturvallinen
videoetivastaanotto. Yritys palvelee myds
asiantuntijoita, joilla on potilaita, joiden
voidaan katsoa hydtyvin Audexin au-
diologisesta osaamisesta. Ensimmiinen
kidynti psykologin vastaanotolla on yleen-
si aina videoetdvastaanotto, jonka aikana
kartoitetaan asiakkaan tilanne ja asiak-
kaan kanssa tehdiin suunnitelma mah-
dollisen jatkohoidon suhteen. Joskus voi
kertaluonteinen vastaanotto ja sen aikana
kiyty keskustelukin riitcid hoidoksi. Mi-
kili kuuloasiat eivit ole kuntoutustarpeen
osalta tai muutoin loppuun selvitettyji,
on hyvi varata ensimmiinen aika audio-
logi-korvaliikirin etivastaanotolle, josta
potilas voidaan tarvittaessa ohjata edel-
leen psykologin vastaanotolle, mikili hi-
nen katsotaan hyétyvin hoidosta CBT:n
keinoin tai psykologin tapaamisesta
muutoin. Ensimmiisen kidynnin jilkeiset
psykologin tapaamiset voidaan jirjestii
edelleen etivastaanottona, mutta myds
asiakkaan niin toivoessa lihitapaamisena.

Audexin nettisivuilla pyritiin anta-
maan ajantasaista ja tutkimusniyttoon
pohjautuvaa tietoa tinnituksesta ja
muista hoitamistamme audiologisista
oireista. Lisitietoja www.audex.fi



Sahkoa

Turussa ilmestyvissi Aamuset —lehdessi
Tohtorilta —palstalla 16.12.2020 profes-
sori, LKT Pentti Huovinen kertoo vahin-
gosta, joka tapahtui tutkittaessa kuulon
alenemaa ja sen hoitoa. Artikkeli on otsi-
koitu ”Sihkatilli kieleen vie tinnituksen”
Amerikkalaiset tutkijat kehittivit uuden-
laisen hoidon tinnitukseen. He kertoivat
keksintdnsi syntyneen vahingossa. Kuu-
lon alenemaa ja sen hoitoa tutkiessaan
sihkostimulaatiossa  kiytetty  elektrodi
osui vahingossa koehenkilon kieleen. Po-
tilas havahtui ja huudahd tutkijoille, ettd
hinen tinnituksensa hivisi.

Tdstd havainnosta rohkaistuneena tucki-
jat kehittivit bimodaalisen neuromodu-
laatiohoidon, jossa kielen alueelle johdet-
tiin heikkoja sihkdimpulsseja sekd samaan
aikaan molempiin korviin aivoja aktivoi-

kieleen!

via, lihinni elektroniselta musiikilta kuu-
lostavia d4nii. He kerisivit tutkimukseen-
sa yli 300 tinnituksesta kiirsivii potilasta.
Kolmen kuukauden hoidon jilkeen tinni-
tus oli vaimentunut neljilld viidestd hoi-
toa saaneesta. Hoidon teho pysyi lihes sa-
mana vield vuoden kuluttua hoitojaksosta.
Timin neuromodulaatiohoidon tulokset
ovat selvisti paremmat kuin kiyttdytymis-
terapialla tai aikaisemmilla eri tavoin to-
teutetuilla sihkéstimulaatiohoidoilla.

Nyt me tinnittdjit jiimme odottamaan
jatkotutkimuksia ja hoidon saapumista
Suomeen. Kohta saamme varmaan sihkoi
muuhunkin kuin vaikeaan masennukseen.
Tissd on lyhennelmi professori Huovisen
artikkelista ko. lehdessi.

Lihde: Science Translational Medicine

Tinnitusyhdistys on Kuuloliiton jaseny-
hdistys ja toimii jasentensd kuntout-
tamiseksi, aktivoi tinnituksesta karsivia
ihmisid omatoimisuuteen ja pitaa vireilla
heidan harrastustoimintaansa.

Suurin osa ihmisista tottuu tinnitusoirei-
seisiin niin, etta siita ei koeta olevan juuri
mink&anlaista haittaa. Tallaiset ihmiset
eivat valttamattd hakeudu edes tut-
kimuksiin tai hoitoon sen vuoksi. Aikai-

Suomen Tinnitusyhdistys ry

Yhdistys toimii tinnituksesta kérsivien ihmisten ja heiddn omaistensa
yhdyssiteend ja sen tarkoituksena on tukea ja rohkaista jaseniaan tayden
yhteiskunnallisen osallistumisen ja tasa-arvon saavuttamisessa. Yhdistys ki-
innittaa yleison ja viranomaisten huomion tinnituksen aiheuttamiin haittoihin.

YHDISTYKSEN KULMAKIVENA
Jaamme ajankohtaista ja térkeaa tietoa tinnituksesta ja kaikesta siihen liittyvasta.
Paivitamme tietotaitoa jatkuvasti yhteistydkumppaneidemme avulla. Vastaamme mie-
lellamme askarruttaviin kysymyksiin ja opastamme parhaamme mukaan eteenpéin.

KUULOLIITON YHTEISTYO

semmin tinnitusta on totuttu pitdmaan
yhtena elamaén ja ikédantymiseen kuulu-
vanan oireena, josta vanha kansa sanoi
viisaasti (?): "Kun korva soi, joku ajat-
telee Sinua myOnteisesti.” Tdma myon-
teinen tulkinta auttoi ihmisia olemaan
huolestumatta oireestaan ja sopeutu-
maan siihen.

-Tinnitus, Duodecim-
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Potilasjarjestot:
Lainsdadanndn valuviat eivat saa vaarantaa
potilaiden mahdollisuutta saada uusimpaan

tutkimukseen pohjautuvaa hoitoa

Potilasjirjestét ovat huolissaan, ettd
vuonna 2019 voimaan tullut toisiolaki
sivuuttaa yksilon antaman suostumuksen
ldzketieteellisissi  rekisteritutkimuksissa.
Lains34tdji on Suomessa tehnyt valinnan,
ettd toiminta pohjautuu ajaltaan ja kiyts-
tarkoitukseltaan rajattuun viranomaislu-
paan. Kansalainen ei saa itse pddctdd, mil-
l4 tavalla hinen tietojaan saa hyddyntid.
Tdmi koskee my®s tilannetta, jossa poti-
las on antanut suostumuksensa tietojensa
tutkimukselliseen kiyttd6n. Vastaavaa tie-
tosuojan tulkintaa ei ole muualla Euroo-
passa. Pahimmillaan toisiolaki vaarantaa
suomalaisten potilaiden mahdollisuuden
saada hoitoa, jossa hyddynnetdin uusim-
man tutkimuksen tuomaa tietoa.

Sivuuttamalla yksilén antaman suostu-
muksen toisiolaki kiytinnossi estdd yksi-
16n tahdon toteutumisen. Potilasjirjests-
jen mielestd laissa pitiisi olla mahdollisuus
antaa potilassuostumuksella lupa esimer-
kiksi kansallisiin ja kansainvilisiin harvi-
naissairauksien rekisteritutkimuksiin  ja
muuhun vastaavaan toimintaan. Jo kiyn-
nissi olevissa tutkimuksissa tutkittavien
tietosuoja on varmistettu, ja tutkittavien
suostumus heidin terveystietojensa tutki-
muskiyttddn on olemassa.

Laki vaarantaa myés kansainvilisen yh-
teistydn eli suomalaisten aineistojen tut-
kimisen yhdessi ulkomaisten aineistojen
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kanssa. On erittdin vakavaa, jos Suomi jii
toisiolain my&td esimerkiksi eurooppalais-
ten harvinaissairauksien osaamisverkosto-
jen tutkimusyhteistyon ulkopuolelle. Suo-
malaisten potilaiden mahdollisuus saada
uusimpaan tutkimukseen perustuvaa hoi-
toa heikkenee.

Findatan resursoinnilla
turvattava tutkimusten
viiveetdn k&ynnistyminen
Lain mukaan Suomessa kansallinen tieto-
lupaviranomainen Findata my6ntid tutki-
joille luvat rekisteritiedon kiytslle ja pii-
osin vastaa eri rekisterinpitijien tietojen
yhdistdmisestd. Findatan myéntimit tie-
toluvat ovat ajallisesti ja kiyttotarkoituk-
seltaan tiukasti rajattuja. Lain voimaan-
tulon jilkeen kliinisen potilastiedon ja
rekisteritietojen yhdistiminen tutkimus-
kiyttoon on viivdstynyt, kun tutkimuslu-
pien saamisessa on ollut jopa kuukausien
viiveitd. Tdmin seurauksena tutkimuspro-
sessit ovat pidentyneet.
Tutkimusprosessien  merkittdvi pite-
Tutkimuksella
pyritdin vastaamaan nopeasti potilaiden
hoitoon liittyviin kysymyksiin. Potilas-
jirjestot vaativat, ettd Findata tulee re-

neminen huolestuttaa.

sursoida niin, ettd tutkimuslupapyynnét
voidaan kisitelld ilman viiveiti.



Potilaiden hoidon tutki-
muksen rahoitus on las-
kenut huolestuttavasti

Tutkimuksen tekeminen on kallistunut,
kun esimerkiksi pitkdaikaisissa seuran-
tatutkimuksissa rekisteritietojen tiyden-
nyksiin liittyvid pyyntdjd joudutaan tois-
tamaan. Tutkimustyon kallistuminen tai
rahoituksen niukkuus voi estid potilaiden
kannalta tarpeellisen tutkimustyon teke-
misen.

Potilasjirjestdissid ollaan huolissaan sii-
td, ettd juhlapuheissa korostetaan tut-
kimuksen ja tutkitun tiedon merkitysti
potilaiden vaikuttavalle hoidolle, mutta
samanaikaisesti valtion yliopistotasoisen
terveydenhuollon tutkimuksen rahoitus
on jatkuvasti laskenut. Vuonna 2021 ra-
hoitus on enii 21 miljoonaa euroa, kun se
vuonna 2019 oli 23,8 milj. euroa ja vuon-
na 1997 60 milj. euroa. T4lli rahoituksella
tutkitaan nimenomaan kliinisii kiytintei-
td eli potilaiden hoitoa.

Lain valuviat tulee korjata
Potilaiden tuoreeseen tietoon pohjautu-
van hoidon tutkimuksen vaarantuminen
ei varmasti ole ollut lainlaatijan tarkoitus.

Potilasjirjestot vaativat, ettd toisiolain va-
luviat ja sen tulkinta pitii korjata.

Nykyaikaisen tutkimuksen suuri arvo on
tietomassojen saatavuus, joita ei voi yksin
tuottaa Suomessa. Harvinaissairauksis-
sa kansainvilinen yhteistyd on edellytys
riittédvien potilasaineistojen saamiseksi ja-
tutkimustiedon kerryttimiseksi. Yhteensi
eri harvinaissairauksiin sairastuu jopa 8 %
viestostd, mutta yksittdisind ne ovat har-
vinaisia. Viestossi myos yleiset sairaudet,
kuten esimerkiksi syopitaudit, hermosto-
rappeumataudit ja aineenvaihduntasairau-
det, jakautuvat alatyyppeihin, jotka ovat
yksindin harvinaisia. Siksi sekd tavallisten
ettd harvinaisten sairauksien tutkimukses-
sa kansainvilisen yhteistyon edellytykset
tulee turvata.

Vuonna 2019 voimaan tullut toisiolaki
sidtelee Suomessa rekisterinpitiijien  tutki-
mustiedon hybdyntimisti roissijaisesti (Laki
sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kiy-
tostd, 552/2019).

Lisdtietoja POTKA-verkoston vara-
puheenjohtaja, toiminnanjohtaja Min-
na Anttonen, Suomen Sydpipotilaat ry,
minna.anttonen@syopapotilaat.fi, 044
322 8964 asiantuntijalidikiri Katri Mak-
konen, SOSTE, katri.makkonen@soste.fi

Potilas- ja kansanterveysjérjestéjen verkosto POTKA kokoaa yhteen 44
jarjestdd, joissa on yhteensaé yli puoli miljoonaa jasentd. Sen toimintaa
koordinoi sosiaali- ja terveysjarjestojen kattojérjesté SOSTE. Kannanoton
allekirjoittajina ovat ADHD-liitto, Aivoliitto, Allergia-, iho- ja astmaliitto, Epi-
lepsialiitto, Finnilco, Hengitysliitto, Gynekologinen potilasjérjesté Korento ry,
IBD ja muut suolistosairaudet ry, Invalidiliitto, Kehitysvammaisten tukiliitto,

KILPI - Suomen Kilpirauhas- ja lisékilpirauhasliitto, Kuuloliitto, Muistiliitto,
Munuais- ja maksaliitto, Neuroliitto, Ndkbvammaisten liitto, Parkinsonliitto,
Psoriasisliitto, Rintasyépdyhdistys — Europa Donna Finland ry, Selkéliitto,
Suomen Diabetesliitto, Suomen Kipu ry, Suomen Luustoliitto, Suomen
Migreeniyhdistys, Suomen Polioliitto, Suomen Reumaliitto, Suomen Su-
olistosydpdyhdistys Colores ry, Suomen Sydpépotilaat ry, Tapaturma- ja
sairausinvalidien liitto ja Tunne Rintasi ry.
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Tinnitusyhdistyksen yhteyshenkili
Margit Hassinen

Olen Margit Hassinen, jirjestdtydn asiantun-
tija. Toimialueeni on Keski-ja Lounais-Suo-
men kuulopiirit. Kuuloliiton  organisaatio
uudistuksessa otin erityistehtivikseni toimi-
alayhdistysten toiminnan tukemisen.

Kotoisin olen ”suuren kirkon pitijisti” Keri-
mieltd, josta eri paikkakuntien kautta padtynyt
Jyviskylddn. Koulutukseltani olen lastenhoita-
ja, kuulontutkija ja sosionomi. Olen toiminut
Kuuloliitossa erilaisissa tehtivissd jo yli 30
vuotta, joten osa teisti on tavannut minut.
Toimipisteeni sijaitsee Jyviskyldssi Kansalais-
toimintakeskus Matarassa, jossa toimii monen
muunkin jirjestdn alueellinen toimihenkils ja
paikallisilla yhdistyksilld on toimistoja.

Tyoni sisiledd yhdistystoiminnan tukemista.
Jirjestin erilaisia Keski-Suomen seki Lou-
nais-Suomen kuulopiirien yhdistysten yhteisid
tapaamisia. Niissd tilaisuuksissa yhdistysten
vapaachtoiset tapaavat toisiaan ja pohtivat
ajankohtaisia Kuuloliiton ja alueen yhdistys-
ten toiminataan liittyvid asioita. Tapaamisissa
luottamushenkildt saavat tukea oman yhdis-
tyksen toimintaan. Toimialueeni vapaach-
toistoimijat ovat minuun yhteydessi erilaissa
yhdistys-, KLP- ja vertaistoimintaan liitcyvissi
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kysymyksissd. Suunnittelen ja toteutan ty6-
parieni kanssa valtakunnallista vapaachtoisten
koulutusta ja toiminannanohjausta kuuloauto
ja kuuloldhipalvelutoimijoille. Jirjestin kuulo-
yhdistysten kanssa erilaisia kuuloinfo tilaisuuk-
sia, joissa kerromme kuulo- ja tinnitustietoa
suurelle yleisolle. Vastaan omalla vuorollani
valtakunnalliseen neuvontapuhelimeen, johon
lihes viikoittain soittaa henkilé kysyen apua
tinnitukseensa. My6s kuulonkuntoutus ja es-
teettdmyys asiat ovat osa tyStini.

Vapaa-ajalla vietin aikaa perheeni ja ystivien
kanssa, teen mysteeripalapeleji ja japanilaisia
ristikoita. Vapaa-ajan asunnolla puuhaan puu-
tarhassa. Metsdssi lilkun marjastaen ja sienes-
tdn.

Tule tapaamaan minua Lahteen yhdistyksen
vuosikokoukseen 8.8.2021 tai Kuuloliiton Ke-
sipiiville Laukaaseen 10.- 12.6.2022.

Tavoitat minut sihkdpostilla margit.hassi-
nen@kuuloliitto.fi tai puhelimitse 0400 802
669. Orta rohkeasti yhteytti.

Margit

Tinnitusyhdistys mukana vaalien lipasvahti-
na, kuvassa Kai Rusi Turussa.



Yhdistysuutisia

Kuten lihes kaikkien muidenkin yhdistys-
ten, niin myds Suomen Tinnitusyhdistyk-
sen toiminta jii varsin torsoksi menneeni
vuonna. Korona rajoituksineen salli vain
pienempien vertaisryhmien kokoontu-
misia. Yhdistyksen suunniteltu 25-vuoti-
sjuhlakin jii viettimittd, ja toimikunnan
tehtiviksi jdi miettid uutta ajankohtaa.

Sdidntomairiisten vuosikokouksien piti-
misen kanssa oli suuria vaikeuksia. Ensin
kevitkokousta siirrettiin kesikuulle ja sit-
ten syksyyn. Lopulta eri vaiheiden jilkeen
saimme pidettyd Lahdessa 28.11. sekd
keviit- ettd syyskokoukset samalla istumi-
sella.

Kevitkokouksessa hyviksyttiin toimin-
takertomus ja tilit vuodelta 2019 sekd
mydnnettiin  asianomaisille toimijoille
vastuuvapautus.

Koska tiesimme tilanteen jatkuvana vai-
keana vield kauan, niin piti tehdi varsin
maltillisia suunnitelmia kuluvalle vuodelle
niin toiminnan kuin budjetinkin suhteen.
Kaikki jisenmaksut paitettiin pitid ennal-
laan. Hallituksen kokoonpano v. 2021 s.
2.

Kokouksen osallistujia puhututti laajal-
ti jdseniston saavutettavuus. Jisenemme
ovat hajaantuneet laajalti ympiri Suomea,
ja heidin mahdollisuutensa tavata muita

Kopolan kurssikeskuksen

avoimet ovet

tinnittdjid ovat rajallisia. Kuuloliitossa on
kahdeksan kuulopiirid, joihin jokaiseen
meilld olisi mahdollisuus saada edustaja.
Nyt niitd on vain muutamassa. Miten voi-
simme saavuttaa my0s nimi muut piirit?
Olisi tirked pystyd tekemiin yhteistydtd
alueen kuuloyhdistysten kanssa ja tehdd
samalla meitd tunnetuksi. Loytyisiko jise-
nistdstimme henkiloiti, jotka olisivat in-
nokkaita keskustelemaan mahdollisuutta
kiyttdd hyodyksi esim. Zoomia? Verkko
tarjoaa myds oivan mahdollisuuden koota
ryhmii vertaistuen merkeissi. Mistd aloi-
tamme?

Myés Tinnitus —lehtemme toimituskun-
ta toivoo jisenistoltd tinnitukseen liitty-
vid kirjoituksia. Voisit esim. kertoa oman
tarinasi elimistisi tinnituksen kanssa.
Samoin kaivataan hyvii ehdotuksia kirjoi-
tusten aiheeksi.

Muutenkin olisi mukava saada kentilcd
palautetta, toivomuksia ja ehdotuksia toi-
minnan suhteen.

Yhteystiedot:
tinnitusyhdistys.suomi@gmail.com
Neuvontapuhelin 040 5681034
www.tinnitusyhdistys.fi

aﬁ Kuuloliitto ry

lauantaina 14.8.2021 klo 10.00-14.00 (Velisjarventie 50, 17800 Kuhmoinen)
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e Tutustu Kuuloliiton ja Kopolan kurssikeskuksen toimintaan
o Testaa kuulosi maksutta Kuuloliton Kuuloautossa — auto paikalla koko tapahtuman ajan,
vapaaehtoinen kannatusmaksu. Kuulon testaus tarkoitettu henkilGille, jolla ei ole vield kuulokojetta.
¢ Paikalliset yritykset esittelevat ja myyvat tuotteitaan
* Myynnissa grillimakkaraa, kahvia ja pullaa

Tervetuloa mukaan viettdmadédn mukavaa pdivaa!
30 ensimmaéiselle vierailijalle tyylikas ja ilmainen Kuuloliitto-ampéri

Tiedustelut: Sanna Lehtovare, p. 04077038083, sanna.lehtovare@kuuloliitto.fi

Ulla Salonen, p. 035522111, ulla.salonen@kuuloliitto. fi
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TINNITUSKURSSI

Kuuloliitto jarjestaa Tinnituskurssin 10.-11.11.2021 tinnituksesta ja
aaniyliherkkyydestéa kérsiville ja heidan laheisilleen.
Kurssi toteutetaan Etela-Suomen alueella, paikka tarkentuu kesan jalkeen.

on tarjota tinnituksesta kéar-
siville ja heidan laheisilleen mahdollisuuden toisten
samassa tilanteessa olevien kohtaamiseen. Ver-
taiskeskustelut ja laheisten kokemukset tinnituk-
sen tuomista haasteista seké arjessa toimimisen
keinoista ovat osa kurssiohjelmaa.

kuuloaistin toi-
mintaan ja tinnituksen poisoppimisen menetel-
maan. Kursseilla kasitellddn myds kuuloon liitty-
vi& teemoja ja niiden vaikutusta toimintakykyyn.
Kuulokojeita kayttavat saavat tietoa kuulokojeen
kaytostd, kuulon apuvélineistd, kommunikaatio-
menetelmista ja tulkkauspalvelusta.

on yhden tai kahden hengen huoneissa
taysihoidolla. Kurssit ovat osallistujile maksutto-
mia. Matkakuluista osallistujat vastaavat itse.

tulee lahettaa viimeistaan kuusi viik-
koa ennen kurssin ajankohtaa.
Kaikille hakijoille imoitetaan kurssivalinnasta kir-
jeella noin kolme viikkoa ennen kurssia. Valinnassa
etusijalla ovat hakijat, jotka eivat aikaisemmin ole
osallistuneet Kuuloliiton jarjestéamille  Kuulokurs-
seille.

Kuuloliitto.fi/palvelut/Kuulokurssit (s@hkoinen
hakemus) ja asiantuntija Anna-Maija Tolonen,
anna-maija.tolonen @kuuloliitto.fi, puh 044 752
5574.

Kuuloliiton Kopolan
kurssikeskuksen
kuulokurssit
syyskaudella 2021

Kurssi pyrkii edistdmaan huonokuuloisen
toimintakykya ja kuulovamman huomioimista
jokapaivaisessa elamassa. Kurssilla osallis-
tujat saavat ohjausta kuulokojeen kayttéon,
tietoa apuvélineista, kommunikaatiomene-
telmisté ja tulkkauspalvelusta. Kurssilla on
vertaiskeskusteluja seka kojeen kayttdjille

maan liittyvid luentoja. Valinnassa etusijalla
ovat ensikertalaiset.

Kurssit ovat viiden paivan mittaisia. Majoitus
jarjestetédan taysihoidolla. Kurssit rahoittaa
Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus
(STEA) ja sen on osallistujille maksuton. Mat-
kakulut osallistuja kustantaa itse.

Kurssien ajankohdat:
23.-27.8.2021, 6.-10.9.2021,
20.-24.9.2021, 11.-15.10.2021,
25.-29.10.2021, 8.-12.11.2021,
15.-19.11.2021, 22.-26.11.2021

ettd myoOs heidan laheisilleen seka kuulovam-

¢ Kuuloliitto ry

Kurssien jarjestelyjen osalta seurataan aktii-
visesti koronaepidemian tilannetta, ja kurssit
toteutetaan aina viranomaisohjeita noudattaen.
Mikali tilanne alueilla muuttuu, tiedotamme
kurssien mahdollisesta perumisesta tai siirtdmi-
sestd mybhempaan ajankohtaan.

Lisatietoa ja hakemukset:

Kuuloliiton verkkosivut: https://www.kuuloliitto.fi
Sanna Lehtovare p. 040 770 3803, sanna.
lehtovare@kuuloliitto. fi

Hakemukset tulee ldhettaa viimeistaan
kuusi viikkoa ennen kurssin ajankohtaa,
joko sahkdpostilla (osoite yll&) tai maapostina
seuraavasti: Kopolan kurssikeskus, PL 11,
Velisjarventie 50, 17801 Kuhmoinen

Kaikille hakijoille imoitetaan kurssivalinnasta
kirjeella noin kolme viikkoa ennen kurssia.
Valinnas-sa etusijalla ovat hakijat, jotka eivat
aikaisemmin ole osallistuneet Kuuloliiton kuu-
lokurssille.
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Kokemustoimintaverkosto

Tinnituksen kokemustoimijoilla on omakohtaista kokemusta tinnituksesta, ddniyli-
herkkyydestd ja huonokuuloisuudesta, kuulonsuojelusta, kuulon apuvilineistd seki
kuulon kuntoutuksesta. Lisiksi aiheena voivat olla esteettdmyyteen ja saavutettavuu-
teen liictyvit asiat. Kokemustoimijat voivat pitid alustuksia, luentoja tai puheenvuo-
roja kokemustietoonsa perustuen erilaisissa tilaisuuksissa ja tapahtumissa.

Markku Toukola, Uusimaa ® markkul.toukola@gmail.com, puh. 045 803 7803
Leena Rekola, Turku- Sauvo ® marleenarek@gmail.com puh. 0500 323 357
Eero Pitkiinen, Vaasa ® cerojpit@gmail.com puh. 040 725 9110

Aika 8.8.2021 klo 15.30
Paikka LINK Lahden jirjestokeskus, Himeenkatu 26 A, 15140 Lahti

Asiat  Kokouksessa kisitellddn yhdistyksen sidntsjen 12 §:ssd
mainitut kevitvuosikokoukseen kuuluvat asiat.
Valitaan Tinnitusyhdistyksen edustaja Kuuloliiton
liittokokoukseen, joka pidetdin lokakuun loppuun mennessi.

Jokainen yhdistyksen jdsen ja jdseneksi aikova
on tervetullut kokoukseen.
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TINNITUSRYHMAT YHTEYSTIEDOT:

Helsinki

Markku Toukola
markku1.toukola@gmail.com
puh. 045 803 7803

Lahti

Anne Jarvisalo
limoitukset yhdistyksen
kotisivuilla.

Tampere

Vertaistukikeskus
Mustalahdenkatu 19,
Tampere
marleenarek@gmail.com
Syksylla vertaistuet alkavat
kuukauden toinen tiistai klo
16.30

limoitukset yhdistyksen net-
tisivuilla sekd paikallisessa
lehdessa.

Jyvaskyla

Tarja Heino

p. 040 551 9113
tarja.heino@pp.inet.fi

Kouvola

Jouko Paljakka

puh. 0400 650 288
jouko.paljakka@gmail.com
Seppo Levinsalo

puh. 040 838 5866
Vertaistukiryhma kokoontuu
Kouvolan Kuulo ry:n tiloissa
Tuulensuojassa, Hallituskatu
9, Kouvola, joka kuukauden
kolmas maanantai klo 17.00.
ei kesékuukausina.

==
Turku -

Leena Rekola

puh. 0500 323 357.
marleenarek@gmail.com
Vertaistukiryhma Turun Kuu-
loyhdistyksessa. 11.9. alkaen
kuukauden toinen maanantai.
limoitukset; Turun Sano-
mien menovinkit palstalla ja
yhdistyksen kotisivuilla.

Vaasa

Eero Pitkénen

puh. 040 7259110
eerojpit@gmail.com
Vertaistukiryhmé kokoontuu
Korsholmanpuistikko 44.
Vaasa. Katso tiedotteita






