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"Olkaa toivossa iloiset, ahdistuksessa karsivalliset, rukouksessa kestavat.” Room. 12:12

Lepra (spitaali, Hansenin tauti) on
Mycobacterium Lepraen aiheuttama
lievasti tarttuva tauti. Siihen liittyy pal-
jon virheellisia uskomuksia kuten, ettei
sitd enaa ole olemassa. Todellisuudessa
uusia lepratapauksia rekisteroidaan vu-
osittain yli 200 000. Hoidon saaneina
ja siis parantuneina, mutta taudin seu-
rausten kanssa, lasketaan elavan 6-7
miljoonaa ihmista.

Tavoitteena vammaisuuden
estiminen

Lepra lasketaan ihotauteihin ja se on
yksi laiminlyddyistd trooppisista sai-
rauksista (Neglected Tropical Diseases).
Leprabasilli ei tartu helposti, vaikka niin
uskotaan. Suurimmalla osalla maailman
vdestdstd n. 95%:lla ndyttdd olevan vas-
tustuskyky lepraa vastaan. Lopuilla 5%:lla
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immuniteetti vaihtelee olemattomasta
jonkin asteiseen vastustuskykyyn. Sairau-
den vaikeusaste riippuu siitd siten, ettd
olematon immuniteetti aiheuttaa taudin
vaikeimman muodon ja jonkinasteinen
vastustuskyky lievemman muodon. Lepra
nahddan kdyhien sairautena ja siksi maa-
ilman maiden elintason noustessa lepra
havidad vdestostd. Nykyisin lepraa esiintyy-
kin lahes yksinomaan kehittyvissa maissa,
kuten Intiassa, Brasiliassa, Nepalissa, Indo-
nesiassa, Nigeriassa.

Puutteellinen ja yksipuolinen ravinto, ti-
hedsti asuminen ja puhtaan veden puut-
tuminen heikentdvat vastustuskykyd ja al-
tistavat leprabasillille. Emme tiedd, miten
lepra tarttuu, mutta tartunnan oletetaan
tapahtuvan hengitysteiden kautta. Viime
vuosina tdtd on kyseenalaistettu.



Tartunta-aika on pitkd, kahdesta vuo-
desta kymmeniin vuosiin. Toisaalta lepraa
esiintyy aivan pienilld vauvoillakin. Lepra-
basilli lisddntyy kehon viileissd osissa ja
asettuu pinnallisiin liike-, tunto- ja auto-
nomisiin hermoratoihin aiheuttaen asen-
to- ja tuntohermovaurioita silmissa, ka-
sissd ja jaloissa. Ensimmdinen ndkyvd oire
on ihossa muuta ihoa vaaleammat ldiskdt,
ja niissd esiintyvad heikentynyt tai puuttu-
va tuntoaisti ja paksuuntuneet hermora-
dat tietyissd pintahermoradoissa. Jo na-
ma riittdvat lepradiagnosiin.

Leprabasilli on eldnyt kanssamme tu-
hansia vuosia, mutta vasta [980-luvul-
la 16ytyi parantava lddkitys: kolmen anti-
biootin — dapsone, rifampisiini ja clofazi-
mine — yhdistelmasta (Multidrug Therapy
= MDT).MDT on niin tehokas, ettd bak-
teerit kuolevat muutamassa pdivdssd ja
sairastunut ei endd tartuta tautia eteen-
pain. MDT ei paranna syntyneitd hermo-
vaurioita. Eli kdsien ja jalkojen tunnotto-
muus on elinikdinen seuraus. lho-oireet,
ldiskdt, katoavat hoidon mukana. Nyt
olemmekin lepran hoidon ja kontrollin

ytimessd. Miten 16ytdd ihmiset, joilla on
iho-, mutta ei vield hermo-oireita?

Tyo Bhutanissa

Mind olen eldkkeelld oleva diakonis-
sa-sairaanhoitaja ja psykiatrinen sairaan-
hoitaja. Kiinnostuin leprasta opiskeluaika-
na Opiskelijaldhetyksen tilaisuudessa. Ti-
laisuudessa esitettiin elokuva afrikkalai-
sesta lepratydstd ja sitd en ole pystynyt
unohtamaan. Aikanaan, kun halusin l4-
hetystydhon, hain myds Kansainvilisen
Lepraldhetyksen palvelukseen (The Lep-
rosy Mission =TLM). En uskonut tuleva-
ni hyvdksytyksi. Muistan haastattelutilan-
teen Lontoossa, kun istuin pdydan déres-
sd vastapdatdni rivi arvokkaan ndkéisid
herrasmiehid. He esittivdt minulle vuoro-
tellen kysymyksid. Olin todella jannittynyt.
Yksi heistd ilmeisesti tunsi jannitykseni ja
kysyi minulta: "Oletko koskaan ratsasta-
nut kamelilla?”” Himmentyneend vastasin
todella ratsastaneeni kamelillakin. Tilanne
muuttui hetkessd kaikkien meiddn nau-
rahtaessa. Tuo pieni sananvaihto on mie-
lestdni kuvaavaa TLM:lle. Ihminen on tdr
ked! He hyvdksyivdt minut ja Lontoossa

Vas. Bhutanilainen koti. Perhe asuu yldkerrassa ja karja alakerrassa.

Oik. Tyontekija tarkistamassa henkildn ihoa lepran ihomuutoksien varalta. Usein
tehdddn joukkotarkastuksia ja tarkastetaan kaikki kyldn asukkaat. Samalla 18ytyy mui-
takin sairauksia.
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Toimeentulon turvaaminen on tdrkedd itsetunnon sdilymiseksi. Vertaisryhmissa etsi-
tadn ratkaisuja sairauden aiheuttamiin ongelmiin. Ryhma voi perustaa kassan, jota ja-

senet kartuttavat ja josta voivat saada pienid lainoja. Yhdessa voidaan opiskella vaikka
lukutaitoa tai miettid kaivon hankkimista.
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suoritetun katilokoulutuksen jélkeen aloi-
tin tydni Bhutanissa syksylld 1982.

Bhutan oli tuolloin 1980-luvun alussa
avautumassa ja luomassa kehityksen pe-
rustaa terveydenhuoltojarjestelman, kou-
lulaitoksen ja talouseldman monipuolis-
tamisen kautta. Kuningatarditi oli tutus-
tunut Lepraldhetyksen tydhon Intiassa
ja hdnen aloitteestaan TLM tuli maahan
ja vastasi tuberkuloosin ja lepran kont-
rolli- ja hoitotydstd neljdlld alueella yleis-
sairaalatydn lisdksi. Tdssd vaiheessa aloi-
tin 5-vuotisen tydkauteni Mongarin sai-
raalassa itdisessd Bhutanissa. Tuntui kuin
olisi siirtynyt ajassa parisen sataa vuotta
taaksepdin. Maa eli vield omavaraistalou-
dessa. Asutus, kyldt olivat hajallaan vuo-
ristoisessa maassa ja vain jalan tavoitet-
tavissa. Eristyksestd kertoo sekin, ettd
monille kylille oli kehittynyt oma kieli tai
murre, jota muualla ei ymmarretty. Maha-
jana-buddhalaisen ja tiibettildisvaikuttei-
sen kulttuurin haluttiin séilyttdvan oma-
laatuisuutensa. Maassa olevilla muiden
uskontojen edustajilla oli oikeus harjoit-
taa omaa uskontoaan, mutta ei levittdd
sitd eikd kddnnyttdd bhutanilaisia. Sellaiset
asiat kuin sdhko, vesijohdot, kdymalat, pu-
helin, radio, TV, kaupat ja valmiit vaatteet,
koneet yleensdkin olivat pddkaupungin
ulkopuolella tuntemattomia. Koko maas-
sa oli vain muutama maantie ja liilkenne
oli vahaistd.

Sairaala oli yleissairaala ja se hoiti kaik-
kea, mitd ovesta sisddn tuli. Poliklinikan ja
osastojen lisdksi sairaala vastasi alueensa
TB- ja lepran kontrollista ja hoidosta, ky-
ldklinikoista ja lddkehuollosta. Bhutanissa
oli vasta aloitettu terveydenhuollonkou-
lutus ja tyontekijdmme olivatkin kristittyjd
"maahanmuuttajia” Intiasta ja nepalilaisia

Darjeelingin osavaltiosta. He ja vahitel-
len lisddntyvdt bhutanilaiset hoitajat oli-
vat mukavia ja ammattitaitoisia. Onneksi!
Suomalaisissa ja englantilaisissa sairaa-
loissa huolto toimii, ja jos itse ei tiennyt
jotain voi aina konsultoida asiantuntijaa.
Nyt meiddn oli toimittava omin avuin.
Hankinnat ja lddkkeet jouduttiin tilaa-
maan Intiasta tai Euroopasta. Tilaukses-
ta tavaran tuloon meni helposti puolisen
vuotta, joten oli osattava arvioida kulu-
tus pitkdlld tdhtdimelld. Oli kdytettdva
niitd vdlineitd, joita oli saatavana ja luo-
vuutta. Tdssd etenkin intialaiset ty&tove-
rit olivat taitavia. Itse asiassa koin oppi-
vani enemman kuin annoin. Tiimimme oli
kansainvdlinen ja monikielinen. Tyokielend
oli englanti (englanti oli my&s opetuskie-
li kouluissa) ja nepali, mikd toimi tuolloin
"lingua franca” yleiskielend Bhutanin mo-
nikielisessd yhteiskunnassa.

Joka aamu aloitimme pdivan aamuhar-
taudella sairaalan verannalla, jotta kaikki
kuulisivat sen. Sunnuntaisin pidettiin yh-
teiskristillinen jumalanpalvelus pienessa
kirkossamme. Pidin my&s kerhoa kou-
lutytoille. Teimme retkid, pelasimme pe-
lejd tai lentopalloa. Tytdt olivat muka-
via ja auttoivat huomaamattaan minua
sisddn sairaalamme yhteiséon. Sairaa-
la sijaitsi pienelld tasangolla aivan Mon-
garin kaupungin liepeilld. Sinne tuli aikaa
my&ten muutama ruokapaikka ja kauppa,
joista sai teetd, sokeria, tulitikkuja ja veh-
ndjauhosokerikeksejd eikd juuri muuta.
Mongarissa oli myds alueen hallinto se-
kd ala- ja keskiasteen koulu, joten se ol
vilkas paikka ja sielld kdytiin usein. Eldma
oli tyontéyteistd ja antoisaa. lhmiset olivat
mukavia, kulttuuri minulle uusi ja mielen-
kiintoinen ja luonto uskomattoman vaih-
televaa ja kaunista.
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Syrjinnan vastustaminen on
yhteistyota

Suomeen palattuani 1987 olen enem-
man ja vidhemman virallisesti toimi-
nut Suomen Lepraldhetys ry:ssd. Ensin
muutaman vuoden palkattuna tydnteki-
jand kertomassa leprasta ja siihen sai-
rastuneiden ihmisten tilanteesta ja tar
peista, sitten vapaaehtoisena. Vuodesta
2003 ldhtien olen toiminut yhdistyksen
sihteerind. Lepraty® on ollut mielekds-
td ja antoisaa. Tyd on muuttunut vuo-
sien saatossa. Kehityksen mukana etsiva
ja hoitava tyd on siirtynyt valtioiden va-
stuulle. Kansallisten terveydenhoitokou-
lutusten lisddntyessd ulkomaalaista henki-
|6stdd ei endd tarvita. Tydsarkaa on vie-
ld kansainvdlisille organisaatioillekin kuten
TLM:lle esim. uusien tapausten etsin-
tatydssd, kuntoutuksessa, koulutuksessa
lukutaito -opetuksesta aina ammatti- tai
korkeakoulutukseen asti, ja toimeentulo-
mahdollisuuksien kehittdmisessa.

Monet lepraan sairastuneet ovat ker-
toneet vaikeinta sairastumisessa olleen
syrjintd, perheen ja yhteison ulkopuolel-
le joutuminen. Tavoitteena onkin auttaa
heitd ottamaan itse vastuu sairaudestaan
ja voimaannuttamaan heitd itse vaikut-
tamaan syrjintddn. Vertaisryhmat ja sdds-
tdéryhmdt ovat auttaneet tdssd. Lepran
sairastaneet ja sen vammauttamat ovat
perustaneet omia kansalaisjdrjestdjd ja
toimivat tuloksellisesti eldmiensd laadun
parantamiseksi. Hehdn ovat asiantun-
tijoita ja usein erittdin innovatiivisia toi-
minnassaan. Tutkimusty&td on lisétty, jot-
ta saataisiin vastauksia lepran avoimiin
kysymyksiin ja sen sosiaalisiin vaikutuksiin.
Lepran parissa tyotd tekevdt ovatkin tul-
leet siihen tulokseen, ettd mikddn yksit-
tdinen jarjestd ei yksin tule poistamaan
lepraa maailmasta. Siihen tarvitaan maa-
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ilmanlaajuista yhteistyotd. YK, WHO,
useat valtiot ja leprajarjestdt ovatkin ju-
listaneet tavoitteeksi kolmen nollan ta-
voitteen eli O uutta lepratapausta, O uut-
ta lepran vammauttamaa ja O syrjintdd
vuoteen 2035 mennessa.

Me olemme osa Kansainvdlistd Lepra-
ldhetystd (The Leprosy Mission), joka
on v. 1874 lahtien ollut lepratyon etu-
rintamassa. Tanddn TLM on 34 maan
kansallisen Lepraldhetyksen yhteiso.

Jarjestd on kansainvdlinen ja tunnus-
tustenvilinen kristillinen jarjestd. Suo-
men Lepraldhetys on aikoinaan ldhet-
tdnyt useita lddkdreitd, sairaanhoita-
jia ja fysioterapeutteja ldhinnd Eteld- ja
Kaakkois-Aasiaan. Nyt tuemme talou-
dellisesti Kongon demokraattisen ta-
savallan projektia Eteld-Kivun maakun-
nassa.

Lepraldhetystyd tarjoaa vapaaeh-
toisty6td kansainvdlisessd tydyhteisdssa.
Tervetuloa mukaan, meitd kaikkia tarvi-
taan!

Ritva Pohti

Suomen Lepraldhetys ry:n
toiminnanjohtaja ja sihteeri
Kuvat Ritva Pohti ja Suomen
Lepraldhetyksen arkisto




Suomen

Lepraldhetys

Finlands Lepramission

Suomen Lepralidhetys - Finlands Lepramission
ry on Suomessa rekisteroity yhdistys, joka on
Kansainvilisen Lepralihetyksen (The Leprosy
Mission Intenational = TLMI) jasen ja tekee yh-
teistyota sen kanssa ja sen kautta muiden lepra-
jarjestojen, paikallisten viranomaisten ja kristillis-
ten kirkkojen kanssa.

Tuemme taloudellisesti Kongon demokraatti-
sen tasavallan Lepralahetyksen Etela-Kivun maa-
kunnassa sijaitsevaa projektia. Siind mm. tuetaan
lepraan sairastuneita vertaisryhmissa, paranta-
malla elinolosuhteita ja toimeentuloa seka tiedon
avulla vahentamaan lepraan sairastuneisiin ja sen
vammauttamiin kohdistuvaa syrjintaa.

Suomessa tiedotamme leprasta ja siihen sairas-
tuneiden tilanteesta, tuemme heidan hoitoaan ja
fyysistd ja sosiaalista kuntoutustaan seka keraam-
me varoja tyohon.

Paamaaramme on MAAILMA ILMAN LEPRAA.

Lahitavoitteemme on 0 UUTTA TARTUNTAA,
0 UUTTA VAMMAUTUMISTA JA 0 SYRJINTAA
vuoteen 2035 mennessa.

Lisatietoja on saatavilla omilta tyon alla olevalta
kotisivultamme lepralahetys.fi tai leprosymission.
org tai rkpohti@gmail.com tai puh. 0449708615.

Tiedotuslehtemme Missio Lepra ilmestyy suo-
meksi ja ruotsiksi ja on saatavilla paperisena ja
sahkoisena versiona.

Yhdistyksella on Poliisihallituksen myontama
rahankerayslupa RA/2021/168. Se on myonnetty
16.2.2021 alkaen toistaiseksi koko Suomeen Ah-
venanmaata lukuun ottamatta.

Pankkiyhteys: FI37 8000 1570 1775 10 tai Mo-
bilePay 41143.

Rabiun tarina

Nepalin Lepraldhetykselld
on padkaupungin ldhelld sai-
raala, joka toimii ldhetesai-
raalana lepraan sairastuneille.
Anandabanin, sairaalan nimi,
tarkoittaa llon metsa.

Sairaalalla on erilaisia kli-
nikoita Katmandussa ja sen
ympdristdssd. Sairaalassa on
myOs lddketieteellinen tutki-
muslaboratorio. Se on hyvin
uusia toimintamuotoja kokei-
leva paikka. Sielld sosiaalihoi-
taja tapaa potilaita ja auttaa
heitd monin tavoin, joista yksi
on asioiden kasittely ryhmissa.

Noin |7 % lepraan sairas-
tuneita on lapsia. Rabiu on
bangladeshildinen poika, joka
sairastui lepraan ja pddsi hoi-
toon vasta kdsien koukistut-
tua. Hadn sai lddkehoidon ja
fysioterapeutti auttaa hantd
fysiossa sormien liikkumisen
auttamiseksi. Iso motivoija tai-
taa olla krikettimailan kaytto.
Han sai lahjaksi oikean kriket-
timailan.
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