Uutta tutkimusta tehdéén
jatkuvasti ympdri maail-
maa ja yhden geenin tutki-
miseen tehddan kuukausia tyota. Se
tutkimusryhmd, joka ehtii julkaista
tuloksensa ensimmaisend, saa kun-
nian 10ydosté itselleen ja rahoitusta
jatkotutkimukseen.

Tutkimustekniikan kehittyessa on
tullut mahdolliseksi tutkia yha pie-
nempid ja tarkempia solutason
tapahtumia elimistossa. Vaikka li-
hastaudit ovat vield toistaiseksi osa
suurta tuntematonta, pienetkin l&-
pimurrot kasvattavat tiedonpuroa
ja monen vuoden uurastuksen jal-
keen pienistd jyvistd saadaan isoja
kokonaisuuksia ja jopa hoitokeinoja
erilaisiin sairauksiin. Tutkimusta on
sekin, etté etsitdan oireisiin sopivaa
diagnoosia, poissuljetaan sairauksia
tai etsitddn vaikkapa tiettya geenivir-
hett4.
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Diagnoosi vai €l...?

Monella lihassairaalla on epévarma
diagnoosi tai diagnoosia on vuosi-
en varrella tarkennettu. Juuri ndma
parantuneet tutkimustekniikat ovat
tuoneet paljon uutta tietoa sairauk-
sien synnysta ja joidenkin kohdalla
geenivirheiden |6ytyminen on voi-
nut jopa muuttaa alkuperdisen diag-
noosin kokonaan toiseksi.

Onko silla sitten valia, tiedetaanko
sairauden nimi, diagnoosi, vai onko
se vain kirjaimia paperilla?

Olen joskus kuullut jonkun sano-
van, ettei diagnoosilla ole vélid, kun
sairauteen on vain oireenmukaista
hoitoa. Vaikka hoitoina geenimani-
pulaatiohoidot ovat vield kaukana
tulevaisuudessa, tdmd ei kuitenkaan
tarkoita sitd, ettei oireenmukainen
hoito olisi tarkead. Fysioterapialla
ylldpidetaén lihasvoimaa ja raajojen
liikkuvuutta, toimintaterapiassa har-
joitetaan hienomotoriikkaa, lymfa-
terapialla edistetddn nestekiertoa ja
allasterapiassa hoidetaan kokonais-
valtaisesti kehoa.

Harrastukset, kulttuuri tai juttutuo-
kiot ystavien kanssa hoitavat henkis-
t& puolta. Toiset kokeilevat erilaisia
vaihtoehtoisia hoitomuotoja ja 10y-
tévat niistd apua vaivoihinsa.

Diagnoosista on kylla yksi etu. Usein
diagnoosi méarittelee sen millais-
ta hoitoa yhteiskuntamme yksil6lle
tarjoaa. llman diagnoosia voi jaada

tukipalveluiden ulkopuolelle. Diag-
noosi usein myds yhdistda ja nain
muun muassa lihastautiliiton toi-
minnassa voi kohdata muita saman
diagnoosin saaneita.

Onneksi téllaisia ryhmid ja palveluja
on myos niille, joilla tarkkaa diag-
noosia ei ole. Lihastautiliitossa on
aina pyritty huomioimaan ihmiset
yksilging ja tarjoamaan kaikille ver-
taistukea ja toimintaa. Liitto tarjoaa
my0s apua ja tukea taisteluun tuki-
palveluiden ja terveydenhuollon rat-
taissa, riippumatta siitd onko jésen
saanut tarkan diagnoosin vai ei.

Viime aikoina tutkimusrintamalta
on kuulunut mielenkiintoisia uutisia.
Suomalais-kansainvalinen tutkimus-
ryhmé onnistui eristdmaén hermos-
ton kudosvauriota korjaavan KDI-
proteiinin, jota on testattu ja tutkit-
tu laboratorio-olosuhteissa. Tama
saattaa olla lapimurto ja se antaa
uutta toivoa uudenlaisten hoitokei-
nojen IGytymisestd, mutta tarvitaan
vield lisatutkimuksia ja menetelmien
testausta ennen kuin téllainen uusi
hoitomuoto voidaan todeta turval-
liseksi keinoksi hoitaa esimerkiksi
lihastauteja.

Ranja Alanko
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Furry

Furry-termi késittelee elaimid, joil-
le on annettu inhimillisia piirteita,
lahtien dlykkyydesta ja kielenkdy-
tOstd aina ihmismdisiin - muotoi-
hin asti. Suomalaisittain puhu-
taan yleensd furrysta tai turresta.

Omalla kohdallani hurahdin furryyn
vuosia sitten erddn kaverin naytettya
kerran sattumalta kuvia furrysta ja
satuin sitten sieltd 16ytdmaan muuta-
mia kuvia yhdestd hahmosta. Silloin
sen upeita ihmismaisia piirteita yh-
distettynd erinomaiseen piirtamiseen
katsellessa olin heti myyty ja tallakin
hetkella seuraan monia upeita artis-
tejaja heiddn toitaén niin piirroksina,
kuin pukuina Internetin valityksella.

Monella on erilaisia kiinnostuksia
sen suhteen millaisista hahmoista
pitda, eli toiset saattavat tykatd koi-
ramaisista hahmoista ja toiset taas
vaikkapa lohikaarmehahmoista. Sa-
malla mydskaan hahmot eivat ole
samanlaisia, vaan jokaisesta hah-
mosta I0ytyy jotain uniikkia.

Suomessa tama termi on varmasti
aika outo ja furryyn térmaa ehka

parhaiten Saksassa ja Amerikassa,
joissa jarjestetddn myds isoja furry-
tapaamisia. Suomessa suurin ongel-
ma on se, ettd turrit asuvat hyvin ha-
jallaan ja vélimatkat ovat pitkia.

Missa furryyn voi
tutustua?

Olen kerannyt kotisivuilleni (http:.//
antzu.net/furry.php) listan suosik-
kiartisteistani, joiden avulla paasee
jo hyvin alkuun furryn ymmartami-
sessd. Suomalaisiin turreihin voi tu-
tustua Finfur-sivuston kautta osoit-
teella  http://finfur.firepaw.com/.

Internetissdé on hyvinkin paljon
erilaisia furrya Kkasittelevida sivus-
toja ja talla hetkellda parhaimpiin
paikkoihin tutusta kuvien muo-
dossa on VCL-kirjasto (http://
us.vclart.net), joka on talla hetkel-
[ Internetin suurin furry-kirjasto.

On olemassamy0s jo vuosia pyorinyt
ilmainen nettiroolipeli, jonka nimi
on "Furcadia” ja siind on mahdollis-
ta rakentaa omia hahmoija ja liilkkua
niiden kanssa pelimaailmassa seké
tavata toisia furryja ympéri maail-
maa. Pelin kielend puhutaan yleises-
ti englantia ja sen voi ladata osoit-
teesta  http://www.furcadia.com.

Mista turren tunnistaa?

Yleisesti harrastajia yhdistaa furry-
taide, toiset tykkaavdt roolipelata
sekd Internetissd ettd oi-

keassa eldmassé ja toisille

turrius heijastuu eldman-

tyyliin, jolloin hén saattaa

vaikkapa tervehtid mu-

rahtamalla tai muulla eldimellisella
dannahdyksella.

Pehmolelut ja niiden kerdaminen
kuuluu myds monen turrin harras-
tuksiin vaikka siitd ei ole suoranai-
sia viitteitd itse furryyn. Olen myds
tahan sortunut ja niita 16ytyy pyori-
masté huoneesta kymmenia.

Kolmas tapa olla turri, on pukeutua
“turriasuun” (eng. fursuit), joka voi
olla rakennettu osittain tai olla ko-
konainen puku sisdltaen paan, tassut
jne. Monesti saatetaan myds kayttaa
vain pelkéstaan esim. hantaa tai kor-
via.
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