Kertomus

Lahden tapaamisesta

Lahdessa invalidisédétion kuntoutuskeskuksessa jarjestettiin
25.4-27.4 Marfan teemaviikonloppu. Ohjelmaa oli aika paljon,
mutta iltaisin oli my6s vapaata aikaa. Ihmisié oli parisen kym-
menté ja he olivat matkustaneet pitkidkin matkoja paastak-

seen Lahteen.

PERJANTAI

Perjantaina saavuimme Lahteen il-
tapdivilld, kaikki omilla tavoillaan.
Kun oltiin sisdédnkirjauduttu, oli
meilld hetki aikaa seurustella mui-
den marfanikkojen ja heidédn per-
heidenséd kanssa. Meilld oli myos
ikddn kuin tervetulotilaisuus, jos-
sa myos tutustuttiin toisiimme. Li-
séksi tdssd tilaisuudessa oli vapaa-
ta keskustelua, joka oli aika paljon
marfaanikkojen historiasta, miten
saatiin diagnoosi, millainen hoito
on jne. Tdssd tilanteessa tuli sel-
visti esille se, ettd marfaanikkojen
hoito on hyvin vaihtelevaa eri puo-
lilla Suomea.

Joillakin on ultradini useamman
vuoden vilein, kun taas toisilla voi
olla puolen vuoden vilein. Lisdksi
tuli selvisti esille, ettd aorttaleik-
kauksen ldpikédyneet ihmiset saavat
parempaa hoitoa, kuin ei leikkauk-
sessa olleet. Toki eri sairaaloissa on
eri valmiudet ja eri ladkérit ja Mar-
fanin oireyhtyma on varsin heikosti

tunnettu ladkarikunnan keskuudes-
sa. Oikeastaan kardiologit ja sydin-
kirurgit sekd perinnollisyysladkérit
tuntevat sairauden parhaiten. Kun
taas ortopedit eivdt kovin hyvin
tunne Marfaanin oireyhtymai.

LAUANTAI

Lauantaina oli varmasti mukavin
pdivd kaikista ja ainakin minul-
le huippukohdat oli Ilkka Kaitilan
ja sydinkirurgi Peter Raivion esi-
tykset. Kaitilan esitys meni aika-
lailla kyselytunniksi, mutta siind
tuli valtavasti informaatiota Mar-
fan oireyhtymistd ja sen periyty-
vyydesti.

Lisdksi puhuttiin fibrilliini ja
TGF-beeta (TGF-b)mutaatioista.
Fibrilliini on proteiini, jota on mo-
nessa kudoksessa, my0s aortassa
tukikudoksena ja siksi sen mutaatio
voi aiheuttaa aortan laajentumisen.
Lisiksi sidekudokset ovat heikom-
mat, kuin normaalisti ja siksi tulee
helpommin revihdyksid yms. TGF-

beta kuuluu kasvutekijéperheeseen,
jossa on my6s mm. aktividiinit, in-
hibiinit ja BMB:t. Kaikilla niilld on
monipuoliset vaikutukset kehityk-
sen aikana. TGF-b on kasvutekiji
ja solun signalointireitti, siind so-
Iun ulkopuolella oleva signaalimo-
lekyyli sitoutuu solukalvolla prote-
iiniin, joka signaloi solun sisille ja
titen saa aikaan muutoksia soluis-
sa. Reitti johtaa my6s apoptoosiin,
eli solukuolemaan. TGF-b-reitti on
mukana my0s aortan laajenemises-
sa, jos siind on mutaatio.

Peter Raivion esitys oli todella
hyvé, siind kerrottiin monia olen-
naisia asioita sydénkirurgiasta ja
aortan sekid aorttaldpin korjaami-
sesta. Esityksessd oli monia hyvin
havainnollisia kuvia, jotka selven-
sivét esitystd todella paljon. Kysy-
myksid tuli myos monta, joka oli
positiivista, lisiksi oli hiukan kes-
kusteluakin. Minusta oli my6s mu-
kavaa, ettd oli kuvia leikkaussalin
laitteista, koska niitd nikee har-
voin. Toki, jos katsoo netistd sy-
dinleikkauksia nikee laitteita ja
niiden toiminnastakin kerrotaan
niissd, videot ovat englanninkie-
lisid. Yksi paikka misté voi katsoa
on www.or-live.com. Lauantaina
oli my0s vapaata ohjelmaa ja olim-
me illalla ulkona kuntoutuskeskuk-

sen takapihalla. Pelasimme mm.
molkkyi ja jalkapalloa. Molkky oli
erikoinen, kun oli kova alusta, jo-
ten kapulat pomppivat eivitka vie-
ri, kuten normaalisti pitdisi esim.
nurmikolla tai hiekalla pelattaessa.
Jotkut kévivit kaupassa ja oli hie-
man purtavaa ja juotavaa. Meilld
tuntui olevan aika hauskaa.

SUNNUNTAI

Sunnuntaina oli sitten erilainen
péiva, silld meilld oli erddnlaista
draamaohjelmaa, jossa kaikki oli-
vat mukana. Lapsille oli koko vii-
konlopuksi jarjestetty muuta ohjel-
maa. Myos mielikuvia ja ajatuksia
tuli varmasti jokaiselle. Varmasti
kaikki eivit pitdneet ko. ohjelmas-
ta, mutta niitd on aika paljon nykyi-
sin erilaisilla kursseilla. Oli myos
perinteinen valokuva-juttu, jossa
piti valita valokuva johonkin tilan-
teeseen ja sitten kertoa, minkélaisia
mielikuvia siité tuli.

Ohjelma jatkui mielestdni liian
pitkéddn ja sunnuntaina olisi voinut
olla pari tuntia vapaa-aikaa, jolloin
olisimme voineet rupatella toisten
kanssa ja viettdd aikaa. Koko ta-
paaminen pidttyi lounaaseen. Itse
jouduin ldhteméédn hieman aikai-
semmin pois, joten en tiedd tark-
kaan loppua.

Kokonaisuudessaan viikonlop-
pu oli mukava ja haluaisin kiittaa
Invalidiliiton Lahden Kuntoutus-
keskuksen henkilokuntaa hyvasti
palvelusta!
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