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"6 n saanut silmi

okihan nuori diti on visynyt.
Kylli siind silmit alkavat lup-
sahdella, kun ei yolld saa
nukkua ”, rauhoitteli [ddkari
aikanaan Annica Lahtista,
kun verikokeista ei [6ytynyt syytd tavallis-
ta rankemman oloiseen visymykseen. Po-
rin Jazzeilla huonosti nukutun yon ja vau-
van rattaiden tyontelyn jilkeen pullan pu-
reskelu oli yhtakkid liian rankkaa, ja kesin
aikana tavaratkin alkoivat tippua kisista.

— Kisi vain alkoi pettdd kesken kaiken.
Astioita meni rikki, ja kerran koko mehu-
maija romahti maahan. Kyldvierailulla kes-
kustelu saattoi visyttdd niin, etten pystynyt
endd nielemdin. Kahvi tuli nenistd ulos.
Suihkussa en saanut silmid kiinni enki
auki, vaan luomet roikkuivat puolivilissi.
Joskus tuntui, etten oikein jaksanut hen-
gittddkadn, Annica muistelee.

Lopulta Annican syémisestd ei tullut
endd juuri mitddn, ja raskaudesta jadneet
kilot karisivat pahaksi alipainoksi. Silma-
luomien roikkuminen haittasi nikoa. Toi-
saalta levon jilkeen Annica jaksoi aina tou-
huta vihin aikaa. Uudessa virassa terveys-
keskuksen laboratoriohoitajana pysihdys
tuli kuitenkin vastaan kahdessa viikossa.
Puristusvoima ei riittdnyt enii verikokeen
ottoon.
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Vaihtelevaa lihasheikkoutta atheuttava tauti on opettanut

Annica Lahtisen kuuntelemaan itseaan ja elamaan hetkessa
tilanteen mukaan. Lepo on usein paras laake.

TEKSTI VIRPI PEURA KUVAT JOHANNA KINNARI

Annica hakeutui yksityisneurologille,
joka lihetti hinet vihdoin neurologisiin
tutkimuksiin.

— Neurologi epiili aivokasvainta, kun
en pystynyt vastaanotolla puhumaan. Olin
juossut kiireessd laakariin, ja puhe puurou-
tui perilld ihan tdysin.

Taivaallista viilia
Kuvannustutkimuksetkaan eivit paljas-
taneet mitddn. Yksi lddkiri kaipasi ano-
reksiaepiilyissi jo avuksi psykologia, kun
Annica pystyi sairaalalevossa ylldttden
taas kutomaan. Lopulta hermojen ja li-
hasten ENMG-tutkimus sai ladkérit hih-
kumaan: hermo-lihasliitoksen toimin-
taa hiiritsevin myastenia graviksen diag-
noosi loytyi.

Kun Annica sai lihasten supistumista
edistavai lddkettd, hin soi puolen tunnin
kuluttua vatsansa tdyteen ensimmiistd ker-
taa kuukausiin.

— Olin jo ajatellut, ettd jos en oireissani
muuhun kuole, niin nilkddn. Séin osaston

jddkaapista kaikki viilit, ja se oli taivaallista.

Kun sairauteen vaikuttava kateenkorva
leikattiin pois, toipuminen alkoi todella.
Neljin vuoden kuluttua perheeseen syntyi
jo toinenkin poika, mutta etukiteen syn-

nytys pelotti.
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— Mies istui synnytyksessd vieressd ja an-
toi minulle lddkettd vililld jopa 10 minuu-
tin vilein. Loppusuoralla voimat loppui-
vat, mutta imukuppi auttoi ja poika syntyi.

Lapsia Annica hoiti lattialla, koska pel-
kisi pudottavansa heidit. Pepun pesu on-
nistui lactiakaivon pilld, ja mies huoleht
kylvettimisestd.

— Syétestuolikin oli lattiatasolla, ja syo-
tin tuolilla istuen niin, ettei lusikkaa tar-
vinnut nostaa ylos.

Ladketta oireisiin

Viisi vuotta leikkauksen jilkeen Annica
parjisi jo pdivid ilman ladkettd, ja tilanne
on sama 25 vuotta sairastumisen jilkeen.
Lidkkeen tarve nikyy ensimmdisend silmi-
luomesta, joka alkaa roikkua. Seuraavaksi
oireilevat suu ja nielu. Tilanne voi olla vaa-
rallinen, silld ruoka ja juoma voivat hel-
posti mennd vadrddn kurkkuun ja jopa tu-
kehduttaa.

Annica opettikin michelleen varmuuden
vuoksi Heimlichin otteen, joka voi irrottaa
hengitystien tukkeen, seki elvytyksen. On-
neksi, silld taito pelasti esikoisen hengen,
kun kaukana jyristellyt ukkonen iski ylldt-
tden salamana kirkkaalta taivaalta poikaan.
Nelivuotias oli puolitoista vuorokautta ta-
juttomana, mutta toipui. P
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— Otan ladkettd my®s, jos ohjelmassa on
jotain hirvedn rasittavaa tai jos olen muu-
toin sairas. Tieddn, ettd siitd on silloin hyd-
tyd. Téysin oireeton olen harvoin etenkiin
iltaisin, silld televisioteksti nikyy kaksoisku-
vana enkd voi lukea sitd. Vain sen vuoksi en
kuitenkaan halua syodi jatkuvasti lidkettd.

Aktiivista elamaa
Erikoislaboratoriohoitajan tyn ohella An-
nica on aktiivinen liikkuja. Kodin alakerran
kuntosaliin pddsee helposti milloin vain.

— On virkedd ylldpitdd lihaksien hyvdd
kuntoa silloin, kun jaksaa, mutta oma eli-
mistd pitad tuntea. Punnuksia ei kannata
nostella niin, ettei seuraavana pdivini pysty
tekemdin mitddn.

Annica harrastaa my®s joogaa.

— Se sopii minulle hyvin, silld loistava
ohjaajamme antaa liikkeille vaihtoehtoja ja
saan tehdi sitd omassa tahdissa. Nivelten ja
lihasten venytys ja rentoutuminen tekevit
olon lihes uudelleen syntyneeksi.

Keskiviikkoisin Annica sauvakivelee ja
talviaikaan myds ui.

— Ymmirtivdinen ystdvitir sopeutuu
jaksamiseeni, ja pidimme tarvittaessa tau-
koa. Jos en jaksa heiluttaa sauvoja, veddn
niitd perassi.

Kesidohjelmaan kuuluu my®s kajakkime-

lontaa kesimdokin lahistolld Inkoon saaris-
tossa sekd puutarhanhoitoa. Tdna kevidini
mokin rakennusprojekti vie kaiken ylimaa-
rdisen ajan.

— Vaihtelevan jaksamisen kanssa on oppi-
nut elimdin. Jos en pysty, tiytyy vain lopet-
taa hommat ja heittdytyd pitkikseen. Parem-
paa lddkettd kuin lepo ei ole — joskus voimat
palaavat 15-30 minuutissa. Kun vield ottaa
vihin lddkettd piille, taas mennddn.

Visymys voi silti yllateda.

— Pyoriily on todella salakavalaa. Varsin-
kin ylimaissd saattaa kiytdd jalkojaan lifan
pitkddn ja sitten, kun pitdisi nousta py6-
rinseldstd, jalat eivit kanna. Siind on menty
mukkelis makkelis monta kertaa.

lloa olemisesta
Annica pitdd itseddn onnekkaana hyvin kun-
non takia. Toistd hinen ei ole tarvinnut olla
poissa lihastaudin takia kertaakaan alun rei-
lun kahden kuukauden sairausloman jilkeen.
— Tydkaveritkin ovat olleet ymmartivii-
sid, jos en ole yhtikkid jaksanut jotain.
Aina piillepdin nikymitonti sairautta
ei kuitenkaan ymmarretd. Monilla oireita
on ennen MG-diagnoosia epiilty psyykki-
siksi, kun harvinaista sairautta ei ole osattu
epdilld. My6s toimintakyvyn suuri vaihtelu
himmistytedd.
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Mystinen graavis

® Myastenia gravis eli MG tarkoittaa vaikea-
asteista lihasheikkoutta. Harvinainen lihas-
sairaus todetaan Suomessa vuosittain noin
50 ihmisella. Potilaita on noin 1000.

® MG on autoimmuunisairaus, jossa elimis-
ton puolustusmekanismit kadntyvat itseaan
vastaan. Hermodrsytys ei siirry hermosta li-
hakseen normaalisti, vaan lihakset vésyvat
helposti rasituksessa ja ovat usein heikot.
Vasyneisyys vaihtelee paljon jopa péivén ai-
kana. Sairastumiseen voi liittya perinnéllista
alttiutta sairastua autoimmuunitauteihin.

' @ Valtaosalla oireet helpottuvat alkuvuosien
jalkeen. 10-20 prosentilla tauti etenee.

i @ Ykkoslagke on asetyylikoliinesteraasin estéja
pyridostigmiini. Kateenkorvassa on usein
poikkeavuuksia ja sen poistoa harkitaan
aina. Hankalahoitoisessa MG:ssa kaytetaan
myds immuunivastetta alentavia laakkeita.

ilen pystyin

kuorimaan perunat,

tanaan en.

— DPerheenjisentenkin on joskus vaikea
ymmartid sitd, ettd eilen pystyin avaamaan
sdilyketolkin tai kuorimaan perunoita, ti-
ndin en.

Osalla MG-potilaista sairaus etenee aktii-
visesti. My6s esimerkiksi leikkaus ja hermo-
lihaspaitteisiin vaikuttava nukutuslddkitys
voi hankaloittaa sairautta. Hengityslaitekin
voi joskus olla tarpeen sen jilkeen.

— Tiedin ihmisid, joilla jokin laukaiseva
tekiji on vuosikymmenienkin hyvin kunnon
jilkeen aloittanut sairausprosessin melkein
alusta. Se saa suhtautumaan omiin hyviin
péiviin kunnioituksella ja kiitollisuudella.

Sairaus on opettanut myds hellittimain
ja pistimiin asioita tirkeysjdrjestykseen.

— Nuorena olin kova pitimain jirjestystd,
mutta sairastumisen jilkeen se ei endd tun-
tunut tirkedltd lasten hoidon ja itsensd hen-
gissd pitdmisen rinnalla. Stressi vain pahen-
taa oireita, joten mitd rauhallisemmin pys-
tyy suhtautumaan asioihin, sitd paremmin
jaksaa. Pakolla levitessd on my6s huoman-
nut, ettd ihan vain olemallakin voi nauttia
monesta asiasta. Viikonloppuna istuin pit-
kdin mokin verannalla katsomassa pikku-
lintuja, Annica hymyilee. m
Ldhde Mystinen graavis — tietoa Myastenia Gravis (MG)

sairaudesta. Terveyden edistdmisen keskus 2008.
Lisatietoa www.suomenmg-yhdistys. fi





