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Myös sinä voit kirjoittaa oman Marfan-oireyhty-
mään liittyävän tarinasi jäsenlehteemme. Jutut 

kuvineen voit lähettää osoitteeseen info marfan.fi.
Otamme mielellämme vastaan myös ideoita ja jut-

tuvinkkejä sekä kritiikkiä, jotta saisimme jäsenlehdes-
tämme mahdollisimman hyvin jäseniään palvelevan. 
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Imatralla järjes-
tetyillä harvinais- 
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Pohjoismaiden yhteistyö-
kokous järjestettiin 
Helsingissä 12.–14.10.
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 Y hdistyksen toiminta on ollut aktiivis-
ta, sillä viime lehden jälkeen olem-
me kokoontuneet kesätapaamiseen 

Ahvenanmaalle, tehneet Marfania tunne-
tummaksi lääkäriopiskelijoille ja järjestä-
neet pohjoismaisten Marfan-yhdistysten ta-
paamisen.

Asiantuntija-artikkeleiden hankkiminen 
lehteemme oli jälleen haasteellinen tehtävä. 
Tarkoitus oli saada pitkästä aikaa ortopedian 
asiantuntija-artikkeli syksyn lehteen, mut-
ta lukuisista yrityksistä huolimatta saamme 
artikkelin vasta kevään lehteen. Tällä kertaa 
tarjoillaan lehdessä artikkeli losartan-lääk-
keestä. Jos lukijoilla on kontakteja asiantun-
tijoihin, joilta voisimme saada artikkeleita, 
niin kysykää rohkeasti niiden perään!

Heinäkuun lopulla yhdistys järjesti jäse-
nilleen ja lähipiiriläisille virkistysloman Ah-
venanmaalla. Mukaan lähti kuusikymmen-
tä innokasta matkailijaa – matkalla tutus-
tuttiin Ahvenanmaan historiaan, vietettiin 
yhdessä aikaa keskustellen ja luotiin uusia 
ystävyyssuhteita. Haluan kiittää erityisesti 
Kirsiä, Virpiä ja Karia panoksistaan matka-
järjestelyissä. Suurin kiitos kuuluu kuiten-
kin Invalidiliitolle sekä Raha-automaatti-
yhdistykselle, jotka mahdollistivat matkan 
tekemisen. 

Pohjoismaisten Marfan-yhdistysten edus-
tajat tapasivat 12.–14.10. tällä kertaa Helsin-
gissä. Vieraat viihtyivät hyvin ja keskustelu 
oli aktiivista. Erityisesti pitää todeta osallis-
tujien kokevan, että Pohjoismaiset kokouk-
set ovat paljon antoisampia kuin Euroopan 
laajuiset. Viikonlopun aikana norjalaiset 
esittävät tutkimustuloksiaan polyneuropa-
tiasta ja Tanskan yhdistys esitti nuorisojäse-
nilleen tehdyn puhelinhaastattelun tuloksia. 
Tapaamisen annista voitte lukea enemmän 
tässä lehdessä olevasta Jennyn kirjoitukses-
ta. Kiitokset Epille, Jennylle ja Leilalle pa-
noksesta tapahtuman onnistumiseen!

Nostan uudelleen esille keskustelun Mar-
fanin kaltaista oireyhtymää sairastavien 
kuulumisesta yhdistykseemme. Kaikissa 
Pohjoismaissa Marfan-yhdistyksiin voi-
vat liittyä ihmiset, joilla on jokin Marfan-

 oire yhtymän kaltainen sairaus, esimerkik-
si Ehlers-Danlosin oireyhtymä, Shprintzen-
Goldbergin oireyhtymä, familiaari aortan 
aneurysma ja familiaari linssiluksaatio. Näi-
den yhdistysten nimestä käy myös selville, 
että yhdistys on tarkoitettu laajemmalle po-
rukalle. Perustelen hieman ehdotustani:  ny-
kyisillä vähäisillä resursseillamme emme 
pysty tarjoamaan riittävästi jäsenten odot-
tamia palveluita. Käytännössä tämä tarkoit-
taa, että muutama aktiivijäsen pyörittää yh-
distyksen toimintaa. Laajemman jäsenkun-
nan avulla tai verkostoitumalla muiden har-
vinaisten yhdistysten kanssa pystyisimme 
toimimaan aktiivisemmin ja pitkäjänteisem-
min. Toki meidän pitää huolehtia edelleen, 
että marfaanikot saavat jatkossakin tarvitse-
miaan palveluita ja tietoa.

Tsemppiä syksyyn  
ja iloista joulun  
odotusta lukijoille,

Mika Vilppo

Hyvät ystävät!
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Miten lienee Oolandiassa, 
tuskin yhtä paljon. Meil-
le ainakin tarjottiin pelk-

kiä poutapäiviä. Paluumatka iltayön 
hämärässä oli sadunhohtoinen, kun 
Oriveden jälkeen katselin taivaan 
rannalle, missä aurinko oli jo ehti-
nyt pimentoon. Näin nimittäin pu-
naisen sävyissä pelkkää merta, saa-
ria ja luotoja. Luodot ja saaret olivat 
punaisenhohtoisia pilven hattaroita. 
Meri oli ohut punaharmaa usvaker-
ros. Ajattelin, että kaunis saaristo-
maisema, mitä saimme ihailla mat-
kallamme, seurasi meitä mökille 
saakka. Ja odotettavissa oli kaunis 
päivä, koska taivaanranta punotti. 
Sadettakin oli luvassa, mutta ei vie-
lä maanantaina.

Olimme ensi kertaa Marfan-yh-
distyksen jäsenten mukana mat-
kalla. Olin käynyt Ahvenanmaalla 
ja useissa Euroopan maissa aiem-
min. Pitkään aikaan en ole kuiten-
kaan halunnut pidemmille matkoil-
le johtuen mm. jaksamisen rajal-
lisuudesta ja kesämökistä. Mutta 
Ahvenanmaa houkutti. Lisäksi jo 
lä hitulevaisuudessa eteen tuleva 

sydämen varjoainetutkimus leik-
kaussuunnitelmineen pani ajattele-
maan, että ehkä pääsen tapaamaan 
vastaavia leikkauksia jo kokeneita. 
Eikä matka ollut pettymys missään 
suhteessa, ehkä se oli elämäni pa-
ras matka.

Tapasin henkilöitä, jotka olivat 
jo käyneet isot sydänleikkaukset. 
Heistä toivon saavani ystäviä, joi-
den kanssa voisin jatkossakin vaih-
taa ajatuksia sähköpostilla (jos ei 
muutoin) ja yhdistyksen myöhem-
pien tapaamisten yhteydessä. Li-
säksi sain kuulla annuloaortaali-
sesta ektasiasta (nousevan aortan 
laajentuma) nimikkeen: AAE-te-
kijä. AAE-nimikettä en ollut kuul-
lut aiemmin, vaikka se on tämä mi-
nun juttuni. Iida ystävällisesti lupa-
si kaivaa väitöskirjan aiheesta teh-
neen nimen minulle. Vielä tapasin 
Jaakon, jonka kanssa jutusteltuam-
me totesimme, että hänen äitinsä ja 
minun isäni (-13 synt.) olivat istu-
neet samalla luokalla Teuvan Perä-
län koulussa. Noin 10 vuotta sitten 
Ilkka Kaitila kehotti minua pysy-
mään Marfan-yhdistyksen jäsene-

nä, vaikken olekaan marfaanikko. 
Olen tuntenut myös lievää vieraut-
ta Marfan-yhdistyksen jäsenyydes-
tä. Matkalla tämä arkuus kuiten-
kin poistui.

YHTEISIÄ JA  
ERILAISIA KOKEMUKSIA
Minulle muodostui tunnelma ja 
mielikuva, että meille kaikille oli 
tärkeää ja mieluista olla muka-
na matkalla. Yhteinen tekijämme 
oli ja on pieni geenivirhe, toisilla 
Marfan-tekijä, muutamilla kuten 
minulla AAE-tekijä ja loput olivat 
perheenjäseniä. Ryhmämme koos-
tui monentaustaisista henkilöistä, 
terveemmistä ja vähemmän ter-
veistä. Lapset ja nuoret marfaani-
kot olivat tärkeimmät mukana oli-
jat. Välittävät vanhemmat ja lähei-
set synnyttävät luottamusta siihen, 
että jaksaa eteenpäin vastuksista 
huolimatta. Yhdistyksen toimin-
nan kautta saatava vertaistuki on 
ensiarvoisen tärkeää meille kaikil-
le. Tämä valkenee konkreettises-
ti, kun on osallistunut yhdistyksen 
matkalle tai muihin tapahtumiin.

Ensikertalainen saattaa arastel-
la oman sairautensa tai vaivojen-
sa kanssa. Ahvenanmaan matkal-
la syntyi kuitenkin vaikutelma, että 
ryhmämme henkilöt olivat avoimia. 
Toinen kertoi mielellään kokemuk-

Virkistymässä 

OOlandiassa  
Palattuamme sunnuntai-iltana puolen yön maissa Marja-Lee-
nan kanssa mökille Vilppulaan, tarkistin kasvimaan reunassa 
sijaitsevaan vesimittariin: noin 34 mm tiistaista alkaen. Las-
kujeni mukaan heinäkuun sadesumma mökillä oli 22.7. men-
nessä jo aika tarkkaan 100 mm. 

[ O O L A N D I A S S A ]
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sistaan ja toinen kuunteli herkällä 
korvallaan. Itsekin olen todennut 
saaneeni parhaan avun siitä, että 
saan kertoa asioistani kuuntelevalle 
henkilölle, ystävälle tai läheiselle. 
Näin oli aikanaan avioeronkin koh-
datessa. Alkoholi ei koskaan pysty 
vastaavaan, senkin tiedostan.

Matkaryhmässämme oli monen-
laiset ongelmat kohdanneita van-
hempia, nuorempia tai lapsia, kai-
killa oma kokemusmaailmansa. 
Kuitenkin löytyi paljon yhteisiä ja 
yhdistäviä kokemuksia. Omien ko-
kemusten vertaaminen toisten koke-
muksiin antaa paljon itse kullekin.

AHVENANMAASTA  
JA MATKASTA
Osalla oli mukana auto ja sen avul-
la saattoi suorittaa perusteellisem-
man tutustumisen saarimaakun-
taan. Ahvenanmaa on Suomen 
poikkeuksellisin alue, autonomi-
nen maakunta. Kuka ei ollut aiem-
min käynyt saarella tai maakun-
nassa, ihastui näkemäänsä ja ko-
kemaansa. Saaristo ei milloinkaan 
jätä kylmäksi ketään saaristomai-
seman katselijaa. Perjantaipäivänä 
meille oli varattu kolmen tunnin 
kiertoajelu, jolloin tutustuimme 
tarkemmin Maarianhaminaan, kä-
vimme legendaarisella Pommern-
 laivalla ja ajelimme Kastelholman 

linnan maisemissa, missä katselim-
me ja kuuntelimme linnan tarinoi-
ta. Lisäksi matkaoppaamme ker-
toi mielenkiintoisia ja hauskoja 
yksityiskohtia Ahvenanmaan his-
toriaan ja nykypäivään liittyvis-
tä tapahtumista. Myös tilastotie-
toja maakunnasta saimme kuulla. 
Merkittävä muutos maakunnassa 
on tapahtunut siihen suuntaan, että 
siellä ymmärretään suomen kielen 
osaamisen tarpeellisuus sikäli mi-
käli maakuntaan halutaan matkai-
lijoita jatkossakin Suomen mante-
reelta. Aiemmin paikalliset eivät 
nähneet suomen kielen osaamis-
ta tärkeäksi. Vastaavasti näen, et-
tä Suomen mantereella tulisi ve-
näjän kielen harrastusta lisätä, että 
voisimme palvella venäläisiä mat-
kailijoita parhaalla mahdollisel-
la tavalla.

Matkamme aikana Maarianha-
minassa oli vuoden vilkkain mat-
kailusesonki. Kaupungissa oli yh-
tä aikaisesti mm. Meripäivät, Rock 
Off Festival ja Amerikan rautojen 
kokoontumisajotapahtuma.

Meripäivien johdostakin vieras-
venesatama oli lähes täynnä ko-
meita ja vielä komeampia laivo-
ja, moottorialuksia ja purjevenei-
tä. Sieltä suunnalta löytyi myös ta-
pahtumakeskus, missä oli iltaisin 
ohjelmaa estradilla. Alueelta löy-
tyi käsityöpuoteja, myyntikojuja, 

kioskeja ja ravintolapalveluja.
Rock Festivaali-tapahtuma oli 

lähellä hotelliamme. Siitä syys-
tä nuorisoa oli liikkeellä runsaasti 
ja meteliäkin oli, milloin musiik-
ki soi. Komeiksi laitettuja Ameri-
kan rautoja oli tuotu noin kaksisa-
taa, osa Suomesta, osa Ruotsista. 
Komeiksi rakennetut autot kierte-
livät välillä kaupungin keskustan 
liepeillä näyttäytymässä.

Kävelykadun varrella kierrelty-
ämme törmäsimme usein toisiin 
ryhmäläisiin, jolloin kohtaamis-
ta muodostui mukavia ja luonnik-
kaita jutusteluhetkiä. Terasseilla ja 
penkeillä istuskellen saatoimme 
nauttia jäätelöstä, kahvista tai vir-
vokkeista.          

Invalidiliiton huomattava tuki 
matkallemme lämmitti ainakin yh-
tä paljon kuin poutapilvien raos-
ta lämpösäteitään antanut aurinko. 
Olen vakuuttunut, ettei liiton an-
tama tukisatsaus ole mennyt huk-
kaan. Toivon jolloinkin tulevai-
suudessa vielä saavani olla muka-
na vastaavalla isommalla matkal-
la. Ensi vuonna lienee edessä jo-
kin viikonlopun kestävä virkistys-
tapahtuma, jota jo odotamme. Tal-
vikaudeksi meille jää vielä tämän 
mukavan matkan muisteleminen. 

Pekka Vainiola, Äänekoski
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Marfan-oireyhtymän aiheut-
taja fibrilliini-1-geenin mu-

taatio (FBN1) löydettiin jo vuon-
na 1991. Viallinen fibrilliini joh-
taa kudoksissa tietyn kasvutekijän 
(transforming growth factor be-
ta, TGF-β) aktiivisuuden lisään-
tymiseen, mikä puolestaan saa ai-
kaan kimmosäikeiden hajoamisen 
ja tämä  johtaa joustavan kudoksen 
heikkouteen. TGF-β on ryhmä so-
lujen välisiä viestiaineita, jotka sää-
televät esimerkiksi solujen erikois-
tumista ja jakautumista sekä solu-
kuolemaa. Useissa eläintutkimuk-
sissa TGF-β:n toiminta on voitu es-
tää antamalla eläimelle niin sanot-
tuja neutralisoivia vasta-aineita. 

Verenpainelääke losartaani toi-
mii TGF-β:aa neutralisoivien vas-
ta-aineiden tavoin. Yhdysvaltalai-
set tutkijat tekivät Marfan-hiirillä 
tutkimuksen, joka julkaistiin vii-
me vuonna arvostetussa Science-
lehdessä (1). Tutkijat antoivat nuo-
rille hiirille joko lumelääkettä, 
propranololia (beetasalpaajaa) tai 
losartaania. Vertailuryhmänä toi-
mivat terveet hiiret, joilla ei siis ol-
lut FBN1-mutaatiota. Seurannassa 
lumelääkettä saaneille hiirille ke-
hittyi aortan laajentuma ja aortan 
seinämän rakenne todettiin poik-
keavaksi. Myös propranololia saa-
neille kehittyi aortan laajentuma, 
mutta lievempänä kuin lumelääket-
tä saaneille hiirille. Beetasalpaaja 
propranololi hidasti aortan laajen-

tuman kehittymistä, mutta aortan 
seinämän rakenne oli poikkeava. 
Losartaaniryhmän hiirille ei kehit-
tynyt lainkaan aortan laajentumaa 
ja niiden aortan rakenne vastasi ter-
veitä hiiriä. 

Losartaani kuuluu angiotensiini-
reseptorisalpaajien ryhmään ja on 
saanut Suomessa myyntiluvan ve-
renpainelääkkeenä jo vuonna 1994. 
Losartaani on todettu turvallisek-
si ja hyvin siedetyksi lääkkeeksi, 
mutta raskauden ja imetyksen aika-
na sitä ei kuitenkaan tule käyttää. 
Yhdysvaltain lääkevalvontaviran-
omainen FDA on sallinut lääkkeen 
käytön myös lapsilla. 

Losartaani näyttäisi toimivan 
hämmästyttävällä tavalla Marfan-
hiirillä. Yhdysvalloissa ja Belgias-
sa on käynnistynyt ihmistutkimus, 
missä tutkitaan losartaanin vaiku-
tuksia marfaanikoilla. Losartaani 
ei siis parantaisi Marfan-oireyhty-
mää, mutta saattaisi estää sen vaa-
rallisimman ilmentymän, aortan 
laajentuman, kehittymisen. Toivei-
ta on, että TGF-β olisi vastuussa 
myös muista Marfan-oireyhtymän 
oireista, ja näin niidenkin ilmenty-
mistä voitaisiin estää tai hidastaa. 

Ennen kuin losartaania voidaan 
suositella Marfan-oireyhtymän 
hoidoksi, täytyy ihmiskokeiden tu-
lokset olla selvillä. 

Jussi Niiranen
lääketieteen lisensiaatti

lOsartaani  
ja Marfan-oireyhtymä
Yleisesti verenpainelääkkeenä käytetty losartaani on ollut vii-
me vuosina Marfan-tutkijoiden kiinnostuksen kohteena. Hil-
jattain tehdyssä hiirikokeessa sen todettiin ehkäisevän aor-
tan laajentuman Marfan-hiirillä. 

(1) Habashi, J.P. et al. Losartan, an AT1 antagonist, prevents aortic aneurysm in a mouse mo-
del of Marfan syndrome. Science 312, 117–121 (2006).

A
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Kuvassa A on merkitty terveen hii-
ren aortan tyvi nuolilla. Kuvat B–D 
ovat Marfan-hiiristä. B on saanut 
lumelääkkeettä, C on saanut 
propranololia ja D losartaania.
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21.04.–25.04.2008
Marfan oireyhtyMä, peruskurssi

Mannerheimin lastensuojeluliitto / Lasten kuntoutuskoti
Ruusulankatu 10, 00260 Helsinki

Lisätietoja: puh. 075 324 5360, , www.lastenkuntoutus.net

25.04.–27.04.2008
Marfan teeMaViikonLoppu

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus 
Launeenkatu 10, 15100 Lahti

Hakemukset: 25.03.2008 mennessä Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskukseen

14.–18.5.2008
sopeutuMisVaLMennuskurssi harVinaisia  

sydänsairauksia sairastaViLLe ja heidän perheiLLeen
Suomen sydänliitto 

Kurssille voivat hakeutua perheet, joissa on alle 18-vuotiaita lapsia ja joissa vanhemmalla,  
lapsella tai molemmilla on perinnöllinen rytmihäiriösairaus, aortan sairaus, Marfan oireyhtymä,  

sydän- tai verenkiertoelinkasvain, sarkoidoosi tai amyloidoosi, joiden seurauksena  
on sydämen toimintahäiriö tai veren hyytymähäiriö.

Lisätietoja: Marja-Leena Nuotio, puh. (09) 752 752 61
Kurssipaikka: Siikaniemen kurssikeskus, Hollola 

18.05.2008–31.05.2008
harVinaisia sairauksia sairastaVien aikuisten kurssi

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus 
Launeenkatu 10, 15100 Lahti

Lisätietoja: Satu Saksinen, puh. (03) 812 8207, 

13.7.–19.7.2008
sopeutuMisVaLMennuskurssi VaMMaisten Lasten perheiLLe

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus 
Launeenkatu 10, 15100 Lahti 

Lisätietoja: Satu Saksinen, puh. (03) 812 8207, 

18.8.–29.8.2008
kuntoutuskurssi aikuisiLLe MarfaanikoiLLe

Reumasäätiön sairaala

Palveluntuottaja on anonut Kelalta kurssia, mutta päätöstä kurssin järjestämisestä  
ei ole vielä tullut. Tilannetta voi seurata Reuman sivuilta www.reuma.fi.

Yhteyshenkilö: Anne Manninen, puh. (03) 849 1492

19.8.2008
Täydennyskoulutusta sosiaali-, terveys-, kuntoutus- ja kasvatusalan ammattilaisille

Lasten harVinaiset sairaudet ja VaMMat
Mannerheimin lastensuojeluliitto / Lasten kuntoutuskoti

Ruusulankatu 10, 00260 Helsinki

Tiedustelut: Koulutussuunnittelija Kristina Franck, puh. 075 3245 411  
tai 040 5422 339, 
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 M inulla on diagnosoitu 
Marfanin oireyhtymä jo 
lapsena, varmuus tuli, 

kun olin viisi vuotias. Olen nyt 24-
vuotias. Lapsena kävin sydämen 
ultrissa ja ortopedin luona skoli-
oosin seurannassa. Myös jalkate-
riä seurattiin ja minulle teetettiin-
kin kerran pohjalliset, joita käytin 
vuoden verran, kunnes menivät 
pieniksi. Uusia ei enää teetetty. 

Akillesvaivoja oli myös ja yh-
dessä vaiheessa tehtiin jo leikka-
uspäätöskin (olin 12-vuotias), kos-
ka akilleksen kiinnityskohta kan-
tapäässä oli revennyt, mutta tämä 
vaiva parani itsestään, kun vähen-
sin kuormitusta, joten leikkausta ei 
koskaan tehty. 

KIPUILUSTA 
LEIKKAUSPÄÄTöKSEEN
Syksyllä -05 vasen jalkateräni alkoi 
kipuilla lateraaliselta- eli ulkosyr-
jältä 4–5 nivelvälin kohdalta. Kä-
vin yleislääkärillä ja hän sanoi, et-
tä varmaan rasitusvamma, jalkaterä 
kuvattiin, jotta rasitusmurtuma voi-
tiin poissulkea, sitä ei ollut. 

Jalkateräni on pahasti virheasen-
toinen Marfanin-oireyhtymän ta-

kia, mutta tähän ei kiinnitetty juu-
rikaan huomiota ja yleislääkäri-
kin sanoi, että vamma paranee it-
sestään muutamassa kuukaudessa. 
Vaiva jatkui pari kuukautta ja me-
nin uudelleen yleislääkärille, joka 
pisti siihen kortison- ja puudutus-
piikin, joka auttoi viikoksi pariksi 
ja sitten vaiva palasi. Kävin uudes-
taan lääkärillä ja sain uuden piikin 
ja jälleen sama juttu, tätä jatkui 
sitten kevään, kunnes toukokuus-
sa kävin omalääkärillä ja vaadin 
lähetteen ortopedin tutkimuksiin. 
Hän kirjoitti lähetteen, mutta ai-
kaa ei kuulunut vielä pitkään ai-
kaan. Syksyn aikana sain vielä 
useita piikkejä, jotka auttoivat pa-
ri viikkoa. 

Joulukuussa tuli sitten vihdoin 
kutsu keskussairaalaan. Käynti oli 
juuri ennen joulua. Minulta ku-
vattiin vasen nilkka, joka oli ok 
ja vasen jalkaterä niin, että siinä 
oli koko paino sekä ylhäältä, et-
tä sivusta. 

Kuvista näki, miten paha virhe-
asento jalassa oli. Ortopedi sanoi, 
että se pitää leikata, diagnoosina 
”lättäjalka”, mutta ei se aivan ta-
vallinen latuskajalka ole. Samalla 
käynnillä tehtiin leikkauspäätös.

LEIKKAUS JA KIVUT 
Leikkaus alkoikin pelottamaan, 
koska kuvittelin, että toimenpi-
teessä vain vapautettaisiin her-

mo pinteestä, 
kuten ranne-
kavan kohdal-
la usein teh-
dään, mutta ei. 
Kyseessä tuli-
si olemaan mel-
kein kolme tuntia 
kestävä toimen-
pide, jonka jälkeen 
joutuisin käyttämään 
kuusi viikkoa kipsiä 
enkä saisi varata painoa 
jalalle. 

Sain peruutusajan ja leikkaus 
tehtiin viikolla 13 (2007), näin en-
nen leikkausta ortopedin ja anes-
tesialääkärin, toimenpide tehtäi-
siin spinaalipuudutuksessa. Orto-
pedi muutti vielä leikkaussuunni-
telmaa. Lopullisena toimenpiteenä 
tehtiin kaksi jännesiirrettä ja nivel-
luudutus. Ideana leikkauksessa oli 
helpottaa jalan kuormitusolosuh-
teita, koska ennen leikkausta jalan 
paino oli lateraalisella syrjällä, ei-
kä päkiät ottaneet kuormaa vastaan 
melkein ollenkaan. 

Sairaalassa olin viisi päivää, jo-
na aikana sain paljon kipulääk-
keitä, kaikki annettiin suun kaut-
ta. Minulle tehtiin avokipsi, jon-
ka pystyi ottamaan pois, tosin voi-
maa se vaati. Minulla oli neljä 
leikkausviiltoa ja yhteensä noin 30 
hakasta ja viiltojen yhteispituus n. 
30cm, jotka poistettiin kahden vii-
kon päästä operaatiosta. 

Tämä on kertomus jalkaterä-
leikkauksesta, joka minulle 
teh tiin 03/07.

Oma tarina: 
Jalkateräleikkaus
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Kivut oli-
vat kovat jo 
kotiutuessa ja 
sainkin huu-
mereseptin, 
mutta eivät ne 

kovin pitkäksi 
aikaa riittäneet. 

Hakasten poiston 
yhteydessä todet-

tiin haava tulehtu-
neeksi (postioperatii-

vinen infektio) ja aloitet-
tiin antibioottikuuri ja päi-

vittäiset haavahoidot. 
Lyhyesti voisi sanoa, että olin 

kovissa kivuissa vielä useita kuu-
kausia operaation jälkeen, haa-
vahoito jatkui heinäkuun alkuun 
saakka ja söin yhteensä n. 6–7 
antibioottikuuria. Myös baktee-
riviljelytulos oli positiivinen. Pa-
hinta oli, ettei uskottu minulla 
olevan kipua ja sain vain Pana-
codia, jonka teho ei yksinkertai-
sesti riittänyt. 

Jouduin kahteen otteeseen käy-
mään päivystyslähetteellä kes-
kussairaalassa kirurgin arviossa 
ja ihonsiirtoakin mietíttiin.

KIPSIN POISTON JÄLKEEN
Kuuden viikon päästä kävin orto-
pedin polilla ja kipsin sai heittää 
pois. Haavat olivat vielä pahasti 
auki ja ohjeeksi vain haavahoi-
tojen jatkuminen, kipua oli myös 

paljon. Kahden kuukauden päästä 
uudelleen ortopedille ja vieläkin 
oli (kesäkuu) haava hieman auki 
ja edelleen kipuja. Sain maksusi-
toumuksen tukipohjallisiin, jotka 
sain elokuussa. 

Elokuussa ei enää haavat olleet 
auki, mutta jos yhtään kävelin 
saattoi haava aueta, koska iho oli 
niin ohut. Röntgenkuvasta näkyi 
myös, että luudutus oli onnistunut 
ja kaksi ruuviakin siellä on. 

Kipua esiintyy vielä vähän 
syys kuussakin, mutta se on aivan 
ihon pinnassa. Ortopedi sanoi, et-
tä näin ison operaation lopputu-
loksen näkee usein vasta vuoden 
kuluttua leikkauksesta. Nyt hoite-
len jalkaa rasvaamalla perusvoi-
teilla useita kertoja päivässä.

TOINEN LEIKKAUS
Elokuun käynnillä tehtiin myös 
oikean jalan leikkauspäätös, jon-
ka tavoiteaika on 08 alkuvuosi. 
Toimenpide tulee luultavasti  ole-
maan samanlainen, mutta lisäksi 
korjataan yksi fiksoitunut vasara-
varvas (II varvas).

Nyt odotan innolla ja pelolla oi-
kean jalan leikkausta, jospa oli-
si parempi tuuri ja säästyttäisiin 
haavainfektiolta! 

Marko 

Enemmän  
kuin tuhat  
sanaa –
lahjoita valokuvia  
yhdistykselle!

Y hdistyksemme tarvitsee ki-
peästi valokuvia – onko Si-

nulla kuvia, joita yhdistys voisi 
käyttää julkaisuissaan – lehdessä 
ja tulevilla nettisivuilla kuvituk-
sena? Kuvat voivat aiheeltaan ol-
la oikeastaan mitä vain – niin mai-
sema-, tapahtuma- kuin henkilö-
kuvat käyvät. Iloisia, hauskoja, 
herkkiä, tunnelma tai vaikka ihan 
suoraan asiaan käyvät marfan ku-
vat ovat vähissä. Kaikenlaiset ku-
vat elävästä elämästä ovat kovasti 
tervetulleita. Esimerkiksi tulossa 
olevaan luustoa käsittelevään ar-
tikkeliin kaipaisimme kuvitusta.

Kuvaajan ei tarvitse olla am-
mattilainen eikä sellaista laatua 
niiltä odoteta. Huomioithan että 
kuvissa esiintyviltä ihmisiltä täy-
tyy olla julkaisulupa.

Kuvat voi lähettää jpg-muodos-
sa digitaalisesti osoitteeseen 
marfan.fi tai kirjeitse yhdistyksen 
osoitteeseen Suomen Marfan-yh-
distys ry, PL 1323, 00101 HEL-
SINKI.
 

Yhdistyksen puolesta
Susanna Mutanen

hallituksen varajäsen

[ K U V A P A N K K I ]
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Harvinaiset hakivat ja saivat 
iMatralta puHtia  
YHtEistYöHön

 Jonkun on jäätävä kotiin lasta 
hoitamaan. Mutta kun tuleekin 
tieto, että sairaus on vakava, pit-

käkestoinen – kenties parantuma-
ton tai pysyvää vammaa tai haittaa 
aiheuttava, voimme vain kuvitella 
millaisen hädän ja elämänmuutok-
sen se aiheuttaa. Perhe joutuu etsi-
mään hoitoa, lääkkeitä ja apuväli-
neitä. On etsittävä ja haettava mah-

dollisia Kelan etuuksia. Entäpä kun 
käy ilmi, että lapsen sairaus on vie-
läpä harvinainen. Sairaus on harvi-
nainen, kun sitä sairastaa alle 500 
Suomessa. Siitä seuraa edellisten 
lisäksi omia erityispiirteitä:

 Saako lapseni parhaan mahdollisen 
hoidon – mistä sen voisi saada?

 Millainen on lapsen tulevaisuus?
 Osataanko jossakin muualla Suo-

messa tai ulkomailla hoitaa tätä sai - 
rautta vieläkin tehokkaammin?

 En ole koskaan kuulutkaan tällai-
sesta sairaudesta. Olisipa edes jo-
ku, jolta kysyä.

 Kunpa tapaisin edes yhden, joka 
on sairastunut samaan tautiin. Nä-
kisin, miten hän on selvinnyt elä-
mässä.

 Miten kerron tästä omaisille, naa-
pureille tai koulussa opettajille ja 
kavereille.

Tähän hätään haluavat kaikki har-
vinaiset yhdistykset antaa apuaan. 
Vaikka ongelmat eri diagnooseis-
sa ovat erilaiset, on meillä pal-
jon yhteistä. Yhdistykset tarjoavat 
vertaistukea perheille. Ne pitävät 
nettisivuja, joille on yritetty kerä-
tä kaikki mahdollinen/uusin tie-
to sairaudesta ja siihen saatavasta 

Lähes kaikista kutsutuista yhdistyksistä oli edustajia mukana. Kuva on otettu kokouksen alkuvaiheessa – lopuksi 
seinät täyttyivät fläppipapereista.

Teksti: EEva voima, Perthes ry  Kuvat: vEsa NoPaNEN, Redy ry

Kun lapsi sairastuu, vaikka vaan 
ohimenevään tartuntatautiin, se 
aiheuttaa aina perheessä huolta 
ja käytännön järjestelyjä.
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hoidosta sekä sosiaalietuuksista. 
Nettisivuilla on keskustelupalsto-
ja. Yhdistykset järjestävät jäsenil-
leen tapaamisia, joihin on yhdis-
tetty asiantuntijaluentoja. Yritetään 
painaa esitteitä ja toimittaa materi-
aalia, joka tekisi diagnoosia tunne-
tuksi. Kaikki yrittävät löytää toi-
minnalleen rahoitusta/tukijoita. 

Yksi yhdistysten tärkeä rooli on 
vaikuttaminen. Sitä varten on olta-
va kuulolla esimerkiksi siitä, mil-
laisia lakeja on tekeillä. Yksi har-
vinaisten erityishuolenaihe on an-
nettavan hoidon ja muun kohtelun 
alueel linen eriarvoisuus maassam-
me. Lokakuun alussa alkaa kahden 
vuoden kokeellinen toiminta, jossa 
potilas saa valita hoitavan sairaalan. 
Tämä kokeilu koskee n. yhtä mil-
joonaa suomalaista Vaasa–Seinäjo-
ki–Tampere–Lahti-alueella.

Imatralla järjestetyillä harvinais-
ten yhdistysten puheenjohtajapäi-
villä etsittiin konkreettisia yhteis-
työmuotoja eri yhdistysten kesken. 
Miten olisimme yhdessä enem-
män? 

TOIMINTAYMPÄRISTö ON 
MUUTTUNUT JA MUUTTUU
Tietoyhteiskunnan leviäminen 
kaikkien ulottuville on tuonut suu-
ria mahdollisuuksia yhdistyksille. 
Internetin kautta voi jakaa ja sen 
kautta myös löytyy tietoa, tosin 
on osattava erottaa oikea ja väärä/
vanhentunut tieto. Se helpottaa ver-
kostoitumisessa, jonka merkitys on 
ymmärretty kaikessa. Tietoverkot 
lyhentävät välimatkoja globalisoi-
tuneessa maailmassamme. Olem-
me mukana EU:ssa, joka tuo mu-
kanaan paljon hyvää, mutta myös 
sellaisia direktiivejä, joihin mei-
dän on sopeuduttava. Sähköpostin 
yleistyminen on madaltanut kyn-
nystä ottaa yhteyttä muihin - myös 
ulkomailla. Tietotekniikan kehit-
tyminen on nostanut esille myös 
tietosuojakysymykset. Toisaalta 
harvinaisista sairauksista ja niiden 
esiintyvyydestä kaivattaisiin tieto-
rekistereitä. 

Harvinaiset ja muut erityisryh-
mät ovat tulleet ulos kaapista. Kou-
luissa kasvatetaan suvaitsemaan 

Kokouksen lopuksi Invalidilii-
ton sosiaalisihteeri Pirkko Jus-
tander esitteli Ovesta Ulos -pro-
jektin tuloksia. Hänen esitys-
tään oli hauska seurata, sillä Pir-
kolla on asian lisäksi myös sa-
na hallussaan. Lisäksi hän muis-
tutti meitä puhelinneuvonnasta. 
jossa asiantuntijat ja koulutetut 
vapaaehtoiset vastaavat ilmai-
seksi vammaispalveluja koske-
viin kysymyksiin.

Kokousta persoonallisella ot-
teellaan luotsannut Marjaana 
Suosalmi kiteytti harvinais-
ten yhteistyön/yhteisen vision  
näin: 

Harvinainen sairaus/vamma 
on tiedostettu, tunnistettu ja 
tunnustettu niin, että jokainen 
harvinainen koko maassa saa 
korkeatasoisia sosiaali- ja ter-
veyspalveluja, jotka on kehi-
tetty ja jotka tuotetaan yhteis-
työssä kansainvälisesti.

Harvinaisten omien yhdis-
tysten verkosto on vakiintunut 
ja sille on turvattu toiminta-
edellytykset. Se tunnustetaan 
uskottavaksi asiantuntijaksi 
ja innostavaksi jäsentensä yh-
distäjäksi. Sen toimintaa ku-

vaa innovatiivisuus, vastuul-
lisuus ja aito kiinnostus jäsen-
tensä asioita.

Marjaana Suosalmi toimii 
Invalidiliiton Lahden kuntou-
tuskeskuksen johtajana.

Marjaana 
suosalmi

PuHeLINNeuvoNTAA vAMMAISPALveLuISTA

soita 0200 1234
ma 13–17  ti 10–16  ke 13–16  to 13–16

pirkko  
Justander

[ P U H E E N J O H T A J A P Ä I V Ä T ]
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erilaisuuksia, mutta toisaalta kou-
lu- ja työpaikkakiusaaminen on 
yhä ongelma. Työelämässä vaa-
ditaan yhä tehokkaampaa toimin-
taa. Nyt ihannoidaan terveyttä ja 
pitkää ikää. 

Monenlaisia eettisiä kysymyksiä 
on noussut esille. Joudumme pohti-
maan, jopa ottamaan kantaa erityi-
sesti lääketieteen, bio- ja geenitek-
nologian kehittymiseen liittyviin 
kysymyksiin. Tutkimuksiinkin voi 
liittyä eettisiä ongelmia. 

KONKREETTISIA TOIMIA
Harvinaiset-verkosto on käynnistä-
nyt projektin, jonka tavoitteena on 
rakentaa kattava internet-portaali, 
joka palvelee sairastavia ja heidän 
omaisiaan, asiantuntijoita ja tutki-
joita sekä terveydenhoidon ammat-
tilaisia. Tähän projektiin löytyi in-
nokkaita osallistujia. Kun portaalia 
rakennetaan, niin samalla saadaan 
aineistoa myös yhteiseen ensitie-
tokansioon, joita on tarkoitus ja-
kaa sairaaloiden poliklinikoille ja 
ammattilaisille.

Yksi työryhmä ryhtyi laatimaan 

toimintasuunnitelmaa ja etsimään 
rahoitusta valtakunnalliselle tie-
dotuskampanjalle ja toinen ryhmä 
miettii vinkkipankkia. APECED 
ry:n puheenjohtaja, Arja Nurme-
la, haluaa suunnitella harvinaisille 
oman ensiapukorun. 

Esille nousi myös tarve verkos-
toitua ulkomaalaisten harvinais-
ten kanssa. Joihinkin sairauksiin 
on löydettävissä lääkkeitä, joita ei 
vielä saa Suomesta tai ne eivät ole 
ainakaan Kelan korvaamia lääk-
keitä.  Tähän ongelmaan paneutu-
vaa työryhmää vetää Taina Hickey 
Sotos ry:stä.

Kokouksen jälkeen suurta kiin-
nostusta ja sähköpostikeskustelua 
on herättänyt mahdollisen TV-do-
kumentin tekeminen YLE:lle. Do-
kumentissa esiteltäisiin harvinaisia 
diagnooseja sekä samalla valotet-
taisiin harvinaisten ongelmia – ei 
valittaen, vaan positiivisia ratkai-
suja etsien. Dokumentti olisi ulos-
suuntautuvaa tiedotustoimintaa 
parhaimmillaan. Tätä hanketta ve-
tämään lähti Merja Vuori Nail-pa-
tella ryhmästä, jolla ei ole vielä vi-
rallista yhdistystä.

Invalidiliiton valtuusto on tehnyt 
Perthes ry:n aloitteesta Kelalle esi-
tyksen, että Kela keskittäisi harvi-
naisten anomusten käsittelyn yh-
teen paikkaan, johon kertyisi riit-
tävä tietämys näistä diagnooseista. 
Näin Kelan päätökset olisivat ta-
savertaisempia eri puolilla maata 
asuvien kesken. Aloitetta pidettiin 
erittäin innovatiivisena ja sen ete-
nemistä seuraavat aktiivisesti Pirk-
ko Justander OI-yhdistyksestä ja 
Lasse Niemi, joka on harvinaisten 
edustaja I-liiton valtuustossa sekä 
AMC ry:n varapuheenjohtaja.

Jokainen yhdistys järjestää jäse-
nilleen vuotuisen tapaamisen, etsii 
asiantuntijaluennoitsijan, neuvot-
telee tapaamiselle puitteet ja laatii 
ja lähettää kutsut.  Totesimme, et-
tä tässäkin asiassa voisimme tehdä 
yhteistyötä. Muutama yhdistys jo 
ilmoittautuikin järjestämään seu-
raavaa jäsentapaamista yhdessä. 

Imatran tapaaminen antoi paljon 
uutta intoa. Lämmin kiitos kaikille 
mukana olleille ja erityisesti Mer-
ja Montolle, joka vastasi tämän ta-
pahtuman koollekutsumisesta ja 
käytännön järjestelyistä. 

Invalidiliiton Harvinaiset-työryhmä teki 
viime vuonna Perthes- yhdistyksen aloit-
teesta Kelalle pyynnön harvinaista sai-
rautta sairastavien asioiden keskittämi-
sestä yhteen Kelan toimipisteeseen.

invalidiliitto on saanut aloitteesta runsaas-
ti positiivista palautetta, myös Kelan tahol-

ta, mutta mitään virallista lausuntoa ei ole vielä 
tullut. Invalidiliitto seuraa tilannetta vielä jon-
kin aikaa, mutta aikomuksena on ottaa Kelaan 
yhteyttä uudelleen, mikäli asiasta ei lähiaikoina 
saada mitään uutta tietoa. 

pErtHEs- 
yhdistyksen aloite
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Ismaap on kansainvälinen järjestö, joka 
tukee antikoagulanttihoitoa (Marevan) 
käyttävien potilaiden omaseurantaa. 

H eidän sivuiltaan löytyy runsaasti tietoa 
myös suomeksi, esimerkiksi:

 tekoläpistä ja niiden toiminnasta
 endokardiitista 
 rytmihäiriöistä
 liikunnasta 
 verisuonitukoksista

www .ismaap .org

isMaap 
The International Self-Monitoring  
Association of oral Anticoagulated Patients
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 Kokouksessa käsiteltiin ver-
taistukea ja sen merkitys-
tä, eri maiden yhdistysten 

kuulumisia ja kokouksessa esitel-
tiin 2 tutkimusta. 

Tanskan yhdistys oli tehnyt nuo-
risojäsenilleen puhelinhaastattelun 
aiheesta ”mitä on olla nuori ja sai-
rastaa Marfania”. Haastateltavat 
nuoret olivat kertoneet omista ko-
kemuksistaan ja arjen haasteistaan. 
Tutkimukseen osallistui 13 nuor-
ta. Näistä 10 koki väsymyksen ja 
8 päänsäryn olevan suurin haaste 
Marfania sairastaessa. 8 nuorta tar-
vitsi tukea koulun käynnissä. Nuo-
ret olivat yleisesti ottaen tyytyväi-
siä Tanskan yhdistyksen nuoriso-
toimintaaan.

Norjassa oli tehty tutkimus TRS-
keskuksessa neuropatian yhtey destä 
Marfaniin. Tutkimuksessa oli tutkit-

tu kuinka yleistä Marfania sairasta-
valla henkilöllä neurologiset ongel-
mat raajoissa ja selkärangassa on. 
Nämä polyneuropaattiset oireet joh-
tuvat tutkimuksen mukaan dural ec-
tasiasta, eli selkärangan lopussa ole-
van kovakalvon laajenemisesta.

Vierailevana luennoitsijana oli 
Lahden kuntoutuskeskuksen joh-
taja, Marjaana Suosalmi. Marjaa-
na luennoi vertaistuesta ja sen tär-
keydestä. Eri maat esittelivät ver-
taistuki-toimintaansa. 

Kokous oli osallistujien mieles-
tä erittäin antoisa ja uusia yhdis-
tyksen kehittämisideoita syntyi. 
Pohjoismaiden yhteistyötä päätet-
tiin jatkaa ja samalla todettiin että 
pohjoismaiset kokoukset ovat an-
toisampia kuin Euroopan laajuiset. 
Seuraava samankaltainen kokous 
järjestetään Tanskassa Hillerödin 
lähellä lokakuussa 2009. 

pohjoismaiden  
YHtEistYöKOKOus

Helsingissä järjestettiin 12.–14.10. Hotelli Helkassa Pohjois-
maiden yhteistyökokous. Kokoukseen osallistui Ruotsin, Nor-
jan, Tanskan ja Suomen hallituksista ja jäsenistä yhteensä 10 
henkilöä.

Kuvassa vasemmalta: Eeva Aro Suomen Marfan- yhdistyksestä, Lottem Hybel ja Bodil Davidsen Tanskan 
yhdistyksestä Arild ja Atle Norjan yhdistyksestä.
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a ika kuluu ja muut hiihtäjät 
palaavat jo kouluun. Opet-
taja ihmettelee, mihin tyt-

tö on jäänyt ja palaa hiihtoladul-
le häntä etsimään. Tyttö löytyykin 
jonkin ajan kuluttua kovin väsy-
neenä. Hän on hiihdellyt epävar-
mana edestakaisin, koska hän ei 
enää tiennyt mihin suuntaan olisi 
pitänyt mennä. 

Hän on helpottunut kun opetta-
ja tulee häntä vastaan. Hän ei jak-
sa enää hiihtää koululle asti vaan 
opettaja kantaa hänen suksensa ty-
tön kävellessä koko paluumatkan. 
Asiasta  kerrottaessa sydänlääkäri 
sanoo:  ”Ei sellaista sitten enää.”

Koulumatkoillaan ala-asteel-
le tyttö kompuroi usein ja nilkka 
on monesti kipeänä. Myöhemmin 
selviää, että hänen toinen jalkan-
sa on noin 1,5 cm pidempi ja hän 
saa maksusitoumuksen pohjallis-
ten hankkimiseksi. Toiseen poh-
jalliseen laitetaan sentin korotus ja 
pohjalliset muotoillaan muutoinkin 
jalalle sopivaksi. Tytön kompastelu 
koulumatkoilla vähenee selvästi.

KOVAA JA  
KORKEALTA

Kun tyttö on jo isompi, missimit-
tainen nuori neiti, hän kulkee kou-
lumatkojaan linja-autolla lähei-
seen naapurikaupunkiin. Koko-
naan kompasteleminen ei ole jää-
nyt historiaan.  Eräänä päivänä hän 
linja-autosta poistuessaan taittaa 
nilkkansa rappusilla ja putoaa is-
kelmälaulun sanoin ”kovaa ja kor-
kealta” selälleen kovalle asfaltille. 
Bussikuskikin sen huomaa ja käy 
huikkaamassa ”Sattuiko pahasti?”  
Typertynyt tyttö hetken ihmetelty-
ään sanoo, ettei häntä sattunut. On-
neksi hänellä on paksu toppatakki 
yllään ja päänuppikaan ei lennon 
aikana ole kolahtanut mihinkään. 
Hän selviää säikähdyksellä.

SAMA TOISTUU
Ei kulu kuitenkaan kovinkaan pit-
kää aikaa kun nuori neiti jälleen on 
pulassa. Koulumatka työharjoitte-
lupaikalle, sama linja-auto, sama 

poistumisovi ja neiti taittaa hennon 
nilkkansa tällä kertaa aika pahasti.  

Hän konkkaa harjoittelupaikal-
leen reppunsa kanssa, tekee tehtä-
viään ja kuuntelee enentyvää jalka-
särkyä. Hän soittaa äidilleen ja so-
vitaan, että hän menee taksilla suo-
raan terveyskeskukseen. Kivut on 
kovat ja jalka on turvonnut.  Taksi 
ei hyväksy asiakkaansa pankkikort-
tia ja ajaa neidin läheisen pankkiau-
tomaatin luo. Tyttö konkkaa, nostaa 
rahat, matka jatkuu uudelleen ter-
veysasemaa kohti, hän maksaa ja 
nousee autosta. Tyttö konkkaa ul-
ko-ovelle repun pomppiessa seläs-
sä samaan tahtiin, hyppely jatkuu 
omaa ”luukkua” kohti kunnes eräs 
eläkeläisherrasmies huomaa hänet, 
hakee jostakin pyörätuolin ja vie ty-
tön ilmoittautumisluukulle. Kiitolli-
nen tyttö kiittää vaaria.

Helmikuisilla lumihangilla tokaluokkalainen marfaanikkotyt-
tö yrittää liikuntatunnilla pysyä luokkatovereidensa peräs-
sä heidän hiihtäessään koulun lähellä olevalla metsäharjulla. 
Sekä opettaja että muut oppilaat menevät menojaan ja hento 
tyttö hiihtelee omassa yksinäisyydessään miettien jokaisen 
”risteyksen” kohdalla minne nyt kuuluisi mennä, mihinkähän 
muut ovat kääntyneet, mikä on oikea reitti.

Äidin mietteitä

Marfaanikko-nivelten vihksahdustaipumus  
on hyvä muistaa talvella muuallakin kuin luistinradalla.
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tuolloin nimittäin järjestettiin 
ensimmäistä kertaa lääketie-

teen opiskelijoille ”hands-on” eli 
käytännön opetusta harvinaisten 
sairauksien tunnistamiseksi. Mei-
tä oli 4+1 vapaaehtoista marfaa-
nikkoa (4 aikuista ja 1 lapsi) jotka 
yksi kerrallaan, ennalta sovittuna 
aikana, olimme opiskelijaryhmi-
en ”tentattavina” (lapsi ja aikui-
nen yhdessä). 

Homma toimi niin että ”opet-
tajalääkäri”, dos. Teppo Varilo 
(Kansanterveyslaitos / Helsingin 
yliopisto) yhdessä marfaanikon 
kanssa kertoivat yleisellä tasol-
la potilaan sairaudesta n. 5 hen-
gen opiskelijaryhmälle. Kerroim-
me mm. sairauden eri ilmenemis-
muodoista (luusto, silmät, sydän) 
sekä kliinisistä tutkimuksista ja 
kriteereistä Marfan-oireyhtymän 
toteamiseksi. 

HENgENVETO  
JA UUDESTAAN
Puolen tunnin välein opiskelija-
ryhmä vaihtui uuteen ja taas ve-
dettiin henkeä ja valmistauduttiin 
kertomaan suurin piirtein samat 
asiat omalta kohdaltani: milloin 
sairaus on todettu, miten se ilme-
nee itsellä ja miten sairautta hoi-
detaan/seurataan. 

Toisinaan esitin monologina 
hartaan toivomukseni siitä että 
tämän sairauden hoito olisi keski-
tetty (koko maan suhteen, koski-
en myös pääkaupunkiseutua), tai 
että edes samoja, Marfan-asian-

tuntijalääkäreiden ohjeita ja suo-
situksia noudatettaisiin kaikissa 
sairaanhoitopiireissä.

PISTEET  
EMPATIASTA
Omien kokemusteni mukaan 
opiskelijaryhmät olivat keske-
nään mel ko heterogeenisiä, mi-
kä seikka aiheutti tarvetta hieman 
”säätää” kommunikoinnin tyyliä 
ja ulosantia yleensä, faktojen to-
ki pysyessä samoina. Muutamat 
harvat kandit onnistuivat hyvin 
kätkemään kiinnostuksensa ai-
heeseen, tai sitten he vaan olivat 
nukkuneet liian vähän edellisenä 
viikonloppuna. Mutta hyvistä ja 
oivaltavista kysymyksistä (kos-
kien mm. fyysisiä ominaisuuk-
sia, vertaistukea), kiinnostuksesta 
ja empatiasta annan kaikille ryh-
mille kokonaisuutena ihan hy-
vät pisteet.

OLO KUIN  
SITRUUNALLA
Viimeisen eli yhdeksännen kan-
diryhmän lähdettyä kokoushuo-
neesta lysähdin kasaan ja olo oli 
tyhjempi kuin juuri mehunsa me-
nettäneellä sitruunalla. Tästä huo-
limatta koin ’demo-kappaleena’ 
olon pelkästään positiivisena asi-
ana ja olen hyvin iloinen siitä et-
tä saatoin olla mukana lisäämäs-
sä tulevien lääkäreiden tietämys-
tä harvinaisista ja edelleen vali-
tettavan huonosti tunnetuista sai-
rauksista. Etenkin kun kyseessä 
on henkeä uhkaava sairaus kuten 
Marfan-oireyhtymä. 

On hienoa, että lääketieteen 
opetuksessa on (ainakin koeluon-
toisesti) otettu käyttöön tämmöi-
nen ulottuvuus. Onnittelut ja kii-
tokset niille tahoille jotka ovat 
idean takana!

Eeva Aro

Marfan-mannekiini  
– eli subjektiivinen kuvaus ”näytekappaleena” olemisesta

Minulla oli eräänä syyskuise-
na maanantai-aamuna tilai-
suus olla mukana lääketie-
teen opiskelijoiden koulutuk-
sessa. Ei passiivisena kuun-
telemassa opetusta, vaan ak-
tiivisena, kertomassa opis-
kelijoille omasta sairaudes-
tani. 

Marfaanikkotytön jalka on niin 
kipeä, että hän ei kolmeen viikkoon 
voi mennä työharjoittelupaikal-
leen. Neljättä viikkoa hän ei enää 
jaksa olla kotona, hän menee kou-
luun kulkien taksilla koulumatkan-
sa mennen tullen. 

Teoriaopinnot on jo alkaneet, 
mönkään mennyt harjoittelu on jo 
takanapäin. Ne tyttö joutuu kor-
vaamaan myöhemmin. Jälkeen-
päin selviää, että koska tytön haa-
veri sattui koulumatkalla vakuutus 
korvaa kaikki kulut. Niin myös ta-
pahtuu, vaikka vakuutuksista pu-
hutaan, mitä puhutaan.

VAROVAISUUTTA  
JA VÄSYMYSTÄ
Nyt on marraskuu. On taas se aika, 
jolloin linja-autojen rappuset on toi-
sinaan kovin sohjoiset ja liukkaat. 
Jostakin syystä varsinkin silloin sat-
tuu ja tapahtuu. Opiskelijaneiti yrit-
tää matkoillaan muistaa varovaisuu-
den, sillä hän tietää marfaanikko-ni-
veltensä vinksahdustaipumukset ja 
tuoreessa muistissa on myös haave-
reiden aiheuttamat kivut ja säryt. 

Vaikka haavereilta välttyisikin 
seuralaisena on jokapäiväinen vä-
symys, jota neiti parantelee päivit-
täin päiväunien avulla. Neiti päät-
tää seuraavalla sairaalareissulla ot-
taa puheeksi lääkkeen vaihtamisen 
toisen nimiseksi. 

Josko sillä päiväunista pääsisi 
vihdoin eroon. Ikääkin jo on vaik-
ka kuinka paljon.

Nimimerkki
”Lieveilmiöitä”

[ P O T I L A S O P E T U S ]
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 K yseessä on kolmannen 
vuoden lääketieteenopis-
kelijoiden ensimmäinen 

ns. kliininen opetusjakso, jossa he 
tapaavat potilaita. Aikaisemmin 
potilasopetus on tapahtunut HUS:n 
lasten ja nuorten sairaalassa, jossa 
ongelmana oli se, että lähes jokai-
nen opiskelijaryhmä näki eri pe-
rinnöllistä tautia sairastavan lapsen 
vanhempineen. 

Marfan-yhdistyksestä löytyikin 
runsaasti halukkuutta osallistua tä-
hän uuteen opetuskokeiluun usean 
marfaanikon voimin. 

HAASTATTELUT

Lääketieteen opiskelijat tulivat po-
tilasopetukseen neljän hengen ryh-
missä ja opetuksen kestoaika oli 
noin puoli tuntia ryhmää kohden. 
Ryhmässä oli mukana myös opet-
taja. 

Opiskelijat haastattelivat suku-
historiasta sekä piirsivät tarvittaessa 
sukupuun, mutta eivät tehneet varsi-
naisia tutkimuksia, erilaisten piirtei-
den tarkastelua lukuun ottamatta.

Potilaat kertoivat vapaamuotoi-
sesti omista kokemuksistaan ja 

esim. vertaistuen ja potilasyhdistyk-
sen merkityksestä kolmelle tai use-
ammallekin ryhmälle peräkkäin. 

Opettajat varmistivat, että haas-
tattelussa tai sen lomassa tuli esiin 
sairauden keskeisimmät piirteet – 
tutkimuksia, hoitoja, molekyylige-
netiikkaa ja perinnöllisyysneuvon-
taa unohtamatta. Opiskelijat ehtivät 
näin puolentoista tunnin ryhmäope-
tuksen aikana tutustua kolmeen eri-
laiseen perinnölliseen sairauteen, 
kuitenkin siten, että kaikki saivat 
saman huolella suunnitellun opetus-
kokonaisuuden. 

Opettajat pystyivät yhden päivän 
aikana opettamaan täysipainoises-
ti peräti kahtatoista ryhmää aikai-
sempien vuosien kolmen asemasta. 
Potilasyhdistysten kannalta pääs-
tiin rauhassa kertomaan tulevaisuu-
den erialojen lääkäreille mitä voitai-
siin tehdä kentällä paremmin, jotta 
tällaisten suhteellisten harvinaisten 
sairauksien hoidon pahimmilta ka-
rikoilta vältyttäisiin.

POSITIIVISTA  
PALAUTETTA
Opiskelijat antoivat kurssin jälkeen 
kurssipalautteessaan erittäin posi-
tiivista palautetta juuri potilasope-
tuksesta kertoen sen olleen kurssin 
parasta antia. Nähdyt potilastapa-
ukset säilyvät mielessä pitkään ja 
motivoivat opiskelemaan perinnöl-
lisiä tauteja.

Teppo Varilo 
Minna Pöyhönen

potilasopetusta  
BiOMEdicuMissa

Vasemmalla Kirsi Onnela ja keskellä Teppo Varilo.

Helsingin yliopiston lääketieteen opiskelijoiden genetiikan 
opetusta uudistettiin syksyllä 2007 ottamalla yhteyttä muu-
tamiin potilasyhdistyksiin ja kysymällä heidän halukkuuttaan 
osallistua potilasopetuksiin Meilahden kampuksella Biomedi-
cumissa.
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 Konferenssin tärkein tavoi-
te oli tarjota osallistujille 
mahdollisuus kertoa tar-

peistaan ja toiveistaan koskien 
harvinaisten sairauksien tutkimus-
ta, kun EU:n seitsemäs puiteohjel-
ma (7th Framework Programme for 
Research and Technological Deve-
lopment) käynnistyy. Puiteohjel-
massa on varattu rahaa tutkimuk-
seen 54,6 biljoonaa euroa vuosi-
na 2007–2013 – ei toki pelkästään 
harvinaisten sairauksien tutkimuk-
seen. Konfererenssin tavoitteena 
oli lisäksi saada näkyvyyttä har-
vinaisten sairauksien tutkimuksel-
le. Päivän aikana tiedotusvälineille 
järjestettiin tiedotustilaisuus kon-
ferenssin teemasta.

Paikalla oli noin 250 osallistu-
jaa: EU-parlamentin, harvinais-
ten sairauksien tutkimuslaitosten 
ja terveysviranomaisten edustajia; 
lääkäreitä, tutkijoita ja lisäksi mei-
tä harvinaisten potilasyhdistysten 
edustajia, joita oli kutsuttu paikal-
le noin 20 eri puolilta Eurooppaa. 
Erityisen mukavaa oli se, että pro-
fessori Leena Palotie, mm. marfan-
geenivirheen löytäjä, oli iltapäivän 
session puheenjohtajana ja yhtenä 
esiintyjänä. 

Mm. seuraavat toiveet nousivat 
konferenssin aikana esiin.

Tarvitaan:
 yhteinen potilasrekisteri eli laa-

jemmat tutkimusaineistot,
 pitkäkestoisia tutkimusprojekte-

ja/rahoituksia, jotka palvelevat 
tutkimusta ja potilaita paremmin 
kuin lyhyet,

 laajaa eurooppalaista yhteistyö-
tä unohtamatta kuitenkaan muu-
ta maailmaa, jossa myös teh-
dään hyvää tutkimustyötä (esim. 
USA),

  tiivistä yhteistyötä potilasjärjes-
töjen kanssa.

Konferenssin tulokset tullaan esit-
telemään Lissabonissa marras-
kuussa järjestettävässä European 
Conference on Rare Diseases -kon-
ferensissa (ECRD Lisbon 2007). 
Suomesta siihen osallistuvat mm. 
Invalidiliiton Lahden kuntouskes-
kuksen johtaja Marjaana Suosalmi, 
Harvinaiset-yksikön suunnittelija 
Merja Monto ja Invalidiliiton liit-
tovaltuuston harvinaisten edustaja 
Lasse Niemi.

Brysselissä järjestetty konfe-
renssi oli erittäin mielenkiintoinen 
ja koin olevani etuoikeutettu, kun 
sain osallistua siihen. Kuulin mon-
ta mielenkiintoista menestystari-
naa harvinaisten sairauksien tut-
kimuksen ja hoidon alalta, mutta 
myös kriittisiä kannanottoja esim. 
lääketutkimuksesta ja lääkeainei-
den kehittämisestä, tai edellisten 
puuttumisesta.

Itsekseen ei tarvinnut konferens-

sissa verkostoitua, vaikka paikal-
la ei muita suomalaisia ollutkaan; 
mukana oli vanha tuttu edellisen 
Brysselin vierailun ajalta vuonna 
2001. Silloin osallistuin EMSN:n 
(European Marfan Support Net-
work) kokoukseen. Nyt tutustuin 
Belgian Marfan-yhdistyksen pu-
heenjohtajan Yvonne Joustenin 
esittelemänä mm. muutamaan bel-
gialaiseen marfania hyvin tunte-
vaan lääkäriin. Yvonnen kanssa 
käymistäni keskusteluista mielee-
ni jäi erityisesti se, että Euroopassa 
tapetilla ovat nyt potilasjärjestöjen 
väliset allianssit. Pitäisiköhän mei-
dänkin enemmän miettiä yhteis-
työtä ja voimavarojen yhdistämis-
tä muiden harvinaisten yhdistysten 
ja potilasryhmien kanssa?

Leila Raninen

Rare Diseases Research –  
Building on success
Euroopan parlamentti ja Eu-
rordis – European Organzati-
on for Rare Diseases – järjesti 
syyskuussa 2007 konferens-
sin ”Rare Diseases Research 
– Building on Success”. 



18 
[ M A R F A N - Y H D I S T Y S ]

[ J Ä S E N K Y S E L Y ]

a) Kyllä b) Ei c) En osaa 
     sanoa

a) Kyllä, 
   millaista

b) En c) En osaa
     sanoa

30

25

20

15

10

5

0

Olisitko itse halukas järjestämään  
kaipaamaasi toimintaa yhdistyksessä? 

Onko mielestäsi tärkeää kehittää toimintaa
erilaisille ryhmille? (nuoriso-, nais-, perhe jne.) 

30

25

20

15

10

5

0

a) ystävän, 
  tms.

b) IT-leh destä c) muista 
   lehdistä

d) jostakin 
tapahtumasta

e) internetistä f) lääkäriltä g) muuta  
    kautta

Mitä kautta olet saanut tiedon yhdistyksen olemassaolosta?
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K yselyn tavoitteena oli koo-
ta palautetta nykyisestä 
toiminnastamme – eli mi-

ten tyytyväisiä jäsenet ovat toimin-
tamuotoihimme, kerätä ideoita ja 
innostaa uusia jäseniä mukaan esi-

merkiksi kotisivujen ylläpitoon. 
Samalla saimme päivitettyä uusi-
en jäsenten uudet sähköpostiosoit-
teet ja muut yhteystiedot.

Lääkärit ovat kyselyn mukaan 
tärkein kanava, minkä kautta saa-

daan tieto yhdistyksen olemassa 
olosta. Tässä valossa kannattanee 
panostaa jatkossa marfania kos-
kevien artikkeleiden saamiseen 
asiantuntijalehtiin.

Jäsenten mielestä olisi tärkeä ke-
hittää omaa toimintaa esimerkiksi 
nuorille, naisille tai muille ryhmil-
le. Toisaalta aktiivisia toimijoita 
näiden ryh mien toiminnan käyn-
nistämiseen ei eri syiden takia juu-
ri ole. 

suomen Marfan-yhdistyksen  
JÄsEnKYsElY
Yhdistyksen jäsenkysely toteutettiin viime touko-kesäkuus-
sa. Kysely postitettiin vastauskuoren kera 110 jäsenelle tai 
kannatusjäsenelle. Vastausprosentti nousi 42 %iin. Kiitokset 
kyselyyn vastanneille!
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a) yhdistyksen  
    kokoukset

b) jäsentapahtumat c) vastuutehtävien 
  hoito

d) vaikuttamis-
  toiminta

e) jäsenlehden 
    toimitus

Arvioi asteikolla 1–5 miten tyytyväinen olet seuraaviin yhdistyksen toimintoihin?
4,1
4,0
3,9
3,8
3,7
3,6
3,5
3,4

Kyselyn perusteella jäsenet oli-
vat tyytyväisiä kokouksiin, jäsen-
tapahtumiin ja jäsenlehden toimi-
tukseen. Yhdistyksen vaikuttamis-
toiminta sai hieman matalamman 
arvosanan.

Poimintoja vapaamuotoisista 
vastauksista:
 Sähköpostia suoraan jäsenille ja 

enemmän tietoa www-sivuille
 Tiedon jakamisen pitäisi olla laa-

jempaa
 Hallituksen kokouksissa käsi-

tellyistä asioista pitäisi tiedottaa 
enemmän

 Enemmän lehtikampanjoita – 
Sydän-lehti, Kela, laajalevikki-
nen viikkolehti

 Jäsentiedotteita voisi olla useam-
min

 Haluaisin yhdistyksen tiedotta-
van enemmän uudesta Losartan 
/ cozaar tutkimustuloksista.

 Kiitos pikaisista vastauksista. 

Leh dessä ja netissä voisi olla nuo-
rille jotain omaa.

 Jäsentapaamisia enemmän!
 Olisi kiva päästä tapaamaan ul-

komaalaisia marfaanikkoja
 Tapaamisia pitäisi järjestää lähi-

alueilla, jos mahdollista – usein 
matkat ovat liian pitkiä

 Tapaamisia myös Pohjois-Suo-
meen

 Jäsenlehteen tulisi saada lisää 
asiantuntija-artikkeleita

 Uusista artikkeleista marfan.fi-
sivulla olisi sähköposti-ilmoitus

 Yhdistys on toiminut hyvin vaik-
ka on näin pieni

 Pieneksi yhdistykseksi aktiivi-
nen ja vireä sekä tukea antava.

 Vaikka en ole juurikaan ollut 
mukana toiminnassa, tiedän, että 
mikäli tarvitsen neuvoa tai ver-
taistukea, sitä on saatavilla!

Johtopäätöksenä voimme todeta, 
että kyselyn vastauksista nousee 

esille tarve kehittää yhdistyksen 
www-sivujen sisältöä ja palveluita, 
panostaa yhä enemmän asiantunti-
ja-artikkeleiden saamiseen eri leh-
tiin sekä yhteistyöhön muiden har-
vinaisten yhdistysten kanssa.

Yhdistyksessä on ainoastaan noin 
sata aikuista jäsentä ja koko yhdis-
tyksen toiminta pyörii muutaman 
aktiivin voimin. Saadaksemme laa-
jempaa ja monipuolisempaa toimin-
taa tarvitsemme mukaan lisää toi-
mijoita. Rahoitamme toimintam-
me jäsenmaksutuloilla emmekä saa 
mitään taloudellisia avustuksia – tä-
män vuoksi aktiivinen verkostoitu-
minen muiden harvinaisten yhdis-
tysten kanssa tuo uusia voimava-
roja. Tarvitsemme myös jokaisen 
Marfan-yhdistyksen jäsenen työpa-
noksen, sillä yhdistys = yhdistyksen 
jäsenet. Ota rohkeasti yhteyttä!

Hallituksen psta
Mika Vilppo

SUOMEN MARFAN-yHdISTyKSEN VUOSIKOKOUS 2008
Yhdistyksen vuosikokous pidetään alustavasti lauantaina 8. maaliskuuta 2008. Tarkempi ajankohta ja vuosikokouk-
sen paikka ilmoitetaan myöhemmin erillisellä kutsulla.

Varatkaa ajankohta kalentereihin!
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Suomen Marfan-yhdistys ry  
kiittää lämpimästi kaikkia tukijoitaan!

   Yhdistys rahoittaa kaiken toimintansa jäsenmaksuilla ja kanna-
tusjäsenmaksuilla. Kaikenlainen tuki on siis tarpeen ─ tämänkin 
jäsenlehden turvaamiseksi. Jos tiedät yrityksen, joka olisi kiin-
nostunut tukemaan toimintaamme älä epäröi ottaa asiaa puheek-
si. Kiitos avustasi!


