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lida on harvinaisen herkka

perhostytt

lidan syntyessa viime kesana hanen ihonsa oli kuin kenelld tahansa vauvalla.
Muutenkin han oli terhakka vastasyntynyt. Suureen iloon odotetun vauvan
syntymasta sekoittui hiukan huolta ihosairauden mahdollisesta periytymisesta.
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Mikko ja Tiina viettévét lidan kanssa tavallista
lida dhak_eslkeisellé sijalla muu
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anhemmat ja isovanhemmat olivat varautu-
neet sithen, ettd vauvalla voisi olla merkkeja
periytyvastd harvinaisesta ihon rakkulasai-
raudesta Epidermolysis bullosasta (EB), jota
hénen isédnsé sairastaa.

Nyt reilun puolen vuoden idssd Iida seuraa tarkasti kaik-
kea, mitd ymparilld tapahtuu, hymyilee ja osaa jo poseera-
ta, nostaa paétdin ja jalkojaan niin, ettd siind moni aikuinen
vatsajumppaaja jiisi toiseksi. lidan &iti Tiina Blomqvist
kertoo, ettd vauvan kanssa on mennyt hyvin. lida kyll4 val-
voo aika myohédédn, mutta onneksi hédn nukkuu aamulla pit-
kéén ja antaa nédin didinkin levata.

Tidan isélld, Mikko Blomgqvistilla, EB ilmenee niin, et-
td hdnen jalkansa ja kitenséi ovat erityisen herkit hankauk-
sille. Pienesté ldhtien hdn on itse oppinut arvioimaan, miten
parhaiten parjdé niin, etteivit jalat mene pahasti rakkuloille.
Vaikka Mikon ihosairaus rajoittaa esimerkiksi liikuntahar-
rastuksia, hdn on halunnut kiyd4 pari kertaa vuodessa las-
kettelemassa Tiinan kanssa. Silloin hin tietda jo etukdteen
varautua siihen, etté jalkoihin tulee rakkuloita.

TEKSTI: MERVI VITELI-HIETANEN KUVAT: KIMMO TORKKELI

"Tiedamme, etta EB:n kanssa pystyy
elamaan aika tavallista arkielamaa.
Se ei ole meille pelottava asia”

Seurusteluaikana Tiina ei ajatellut kummemmin Mikon
ihosairautta, kun arkielami sujui melko normaalisti. Esi-
merkiksi matkoilla ollessa Mikko on oppinut itse sanomaan,
milloin paivan kévelyt riittéaviat. Han tyoskentelee Nokialla
uusien paikannuspalvelujen kehittdmiseksi ja joutuu tyonsa
vuoksi matkustamaan my6s ulkomailla.

TARVE SAADA TIETOA

Raskauden aikana Tiina toivoi pddsevinsd keskustelemaan
ditiyspoliklinikalla siitd, mitd tapahtuu synnytyksessi ja
sairaalassa, jos vauvassa todetaan EB. Han pohti, saako
hén tuolloin vauvan vierihoitoon ja voiko hédn imettida las-
ta. Neuvolasta vilitettiin keskustelupyynto &itiyspoliklini-
kalle. Sielld paddyttiin kuitenkin siihen, ettei erityisiin kes-
kusteluihin ollut tarvetta.

Kun Iida syntyi, ensimméinen kysymys molemmilla van-
hemmilla oli, ettd nidkyyko vauvassa merkkeja EB:std. Mi-
tdén sairauteen viittaavia oireita ei sairaalassa ollessa ilmen-
nyt eikd alkuun kotonakaan. Iida oli normaali-ihoinen, reipas
vauva. Kotona odotettiin, tuleeko iholle rakkuloita vaippojen
kaytostd. Niitdkéddn ei alkuun ilmaantunut, vaikka Iidalla
kéaytettiin tavallisia kertavaippoja.

Iidan ollessa kolmiviikkoinen perhe ldhti pitemmaélle au-
tomatkalle kesdmokille. Kun Iidalle ryhdyttiin vaihtamaan
vaippaa mokilld, Tiina huomasi pari kellertavad rakkulaa
vauvan pepussa. Ne olivat kovin tutunnikéisid, samanlaisia
vesikellorakkuloita kuin Mikolla on vililla késissé ja jaloissa.
Tytto oli turvakaukalossaan liikehtinyt matkan aikana ja iho
oli pddssyt hankautumaan enemmén.

Iidan kaksi pientd rakkulaa puhkaistiin, koska néin kuu-
luu tehdé. Jos EB-rakkuloita ei puhkaista pian, ne kasvavat
koko ajan isommiksi. Joskus riittaa pelkka rakkuloiden puh-
kaisu ja nesteen puristaminen pois, joskus laitetaan voidetta.
Jos rakkulat padsevat tulehtumaan, ihoa hoidetaan ladkérin
madrddmalla antibioottivoiteella ja metyleenisinell4.

Palattuaan mokiltd he menivét neuvolaldédkérille, jolle
néytettiin valokuvia Iidan jo parantuneista rakkuloista. Neu-
volalddkéri totesi, ettei hian tunnista rakkuloita tavanomai-
siksi vauvanédpyiksi. Hian antoi ldhetteen Tampereen yliopis-
tollisen sairaalan ihotautien poliklinikalle ihotautiladkéri
Marja-Leena Tuomen luokse, joka on erikoistunut harvi-
naisiin ihosairauksiin.

DIAGNOOSI OIREIDEN PERUSTEELLA

Parin kuukauden ikéisend Iidan ihorakkulat diagnosoitiin
oireiden perusteella Epidermolysis bullosaksi, koska muissa
ihosairauksissa ei ole samanlaisia rakkuloita. Tiina ei tieda
ketdén toista pientéd lasta Suomessa, jolla olisi EB. Hidnen
késityksensd mukaan EB:t4 sairastavia lapsia ei edes syn-
ny joka vuosi, joten lidaa voi pitdé erittdin harvinaisena tyt-

2 | 2008 ihonaika 9

»



“Asiat kannattaa
selvittaa sitten, kun
niiden aika on’

lida yrittaa jo kovasti

nostaa itseaan ylos ja
seuraa tarkkaan, mita
ympdérilla tapahtuu.
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Epidermo-

lysis bullosa
kuuluu harvinai-
siin ihosairauksiin.
Se on perinndllinen.
Suomessa arvioidaan ole-
van n. 200 EB:ta sairastavaa.
Epidermolysis tarkoittaa, etta ihon pinnal-
lisin kerros on niin hauras, etta se vaurioi-
tuu herkasti kolhaisussa. Bullosa tarkoit-
taa suomeksi rakkulaa.

Epidermolysis bullosaa on kolme paa-
ryhmaa: EB simplex, junktionaalinen EB
ja dystrofinen EB. Yleisin néista on EB-
simplex, jossa on eniten alamuotoja. Paa-
osin EB simplex periytyy vallitsevasti eli
dominantisti. Geenia kantavan lapsella
on télléin 50 % todennakaisyys perié sai-

dostuu ihon or-
vaskeden sisal-

18, Epidermikseen
kertyy nestetta, jonne

syntyy rakkula. Rakkuloita
voi olla vain paikallisesti esim.
kasissa tai jaloissa tai koko iholla.

EB-jérjestét kdyttavat kansainvélisesti
tunnuksenaan perhosta. Tunnus nékyy
my&s Helsingisséd 23.-25.4. pidettévés-
sé& pohjoismaisessa EB-konferenssis-
sa. Sen jdrjestdvéit ensimmaéistd kertaa
Suomessa Suomen EB-yhdistys ja lho-
liitto yhteistyéssd Suomen lhotautildd-
kériyhdistyksen kanssa. Konferenssissa
késitellddn monipuolisesti Epidermoly-
sis bullosan eri muotojen tutkimusta ja

raus. Simplex-muodossa rakkuloita muo-  hoitoa.

ton4. Sekéd Mikolla etté Iidalla on EB simplex, jonka oireet
ovat yleensi lievid. Epidermolysis bullosan simplex-muotoja
on kuitenkin useita ja ne oireilevat vdhén eri tavoin.

Ensimméisten rakkuloiden ilmaantumisen jélkeen Iidal-
le on tullut rakkuloita muutaman kerran. Tiina arvelee, etta
vaipan tarran kovahko reuna on hangannut ihoa. Iidalle on
tullut rakkuloita myos sormenpéihin kynsien reunoille, silld
hén ei aiemmin huolinut tuttia, vaan imeskeli sormiaan. Ny-
kyisin kelpaa tuttikin. Koska tutin reunat hankaavat suupie-
li4, Tiina epdilee, ettd rakkuloita voi nousta suun ympérille.
Muualle rakkuloita ei ole ilmaantunut.

Tiinasta ja Mikosta Iidan EB néyttd4 olevan lievempéi
laatua kuin isén. Iidan késiin laitetaan vililld suojatumput,
ettei hidn péése niin paljon syoméin sormiaan. Tédhdn men-
nessi lidaa ei ole tarvinnut sen kummemmin sugjella. Riit-
ta4, ettd vaipanvaihdot tehddén usein ja varmistetaan, ettei
vaippa purista mistdén. Vaatteiden tulee olla riittavéan véljia,
etteivit ne padse drsyttdméén ihoa.

Iidalla on kéaytetty tavallisia kertakayttovaippoja, jotka py-
syvéat hyvin kuivina eivatkd hankaa ihoa. Tiinaa mietityttaa,
miten iho reagoi sitten, kun Iida ryhtyy konttaamaan ja k-
velemé&dn. Han pohtii asiaa Iidan kannalta: jos iholle tulee
rakkuloita ja se kipuilee, rajoittaako tdmé Iidan halua liik-
kua. Toisaalta Tiina on sitd mieltd, ettd asiat kannattaa sel-
vittd4, kun niiden aika on.

Mikon 4iti on kertonut, ettd Mikon ihoa on jouduttu vau-
vana jouduttu suojelemaan esimerkiksi vaatteiden saumojen
hankauksilta. Siksi vaatteet puettiin hinelle nurinp&in. Kos-
ka Iidan iho-oireet ovat tdhéin saakka olleet lievempiéd kuin
isdn, suojaamistarvetta on jatkossa ehkd vihemmaén. lidaa
voi pitdd sylissd ihan normaalisti eiké tarvitse ajatella, etta
kainalot hiertyvit. Kun Iidan oireet ovat erilaiset kuin Mik-
ko-isén, tilanne on uusi hdnen vanhemmilleen.

TUMPUILLA SUOJATAAN SORMIA

Ensimmaéisen lapsen vanhempina kaikki vauvanhoitoon
liittyva on opettelua Tiinalle ja Mikolle. Harvinainen iho-
sairaus tuo hoitoon oman lisdnsd. Siksi Tiina on tuntenut
tarvetta saada enemmén tietoa ammattilaisilta neuvolassa
ja ihotautien klinikalla. Hin naurahtaa, ettd ehké ladkérit
ajattelevat, ettd sairaus on héinelle entuudestaan tuttu Mi-
kon kautta.

— Mutta enhdn miné ole aikaisemmin hoitanut koskaan
vauvaa, jolla on téllaisia ihosairauden oireita, joten minulle
hoitoon liittyvit asiat ovat uusia, hén toteaa.

Tiinan mukaan lidaa hoidetaan ja suojataan tilanteen mu-
kaan. Jos huomataan, ettd jokin aiheuttaa rakkuloita, sitd
pyritddn vélttdméan ja kokeillaan jotain muuta. Viel4 ei voi-
da ennustaa, miten lidan EB muuttuu tyton kasvaessa. Kun
tytto tulee piivékoti- ja kouluikddn, suojaamista pohditaan
ja hoidetaan Iidan silloisen tilanteen mukaan.

— Mikon kanssa tieddmme kokemuksesta, ettd EB:n kans-
sa pystyy elamididn aika tavallista arkieldmaid eikd se ole
meille mikéén pelottava asia, hin toteaa.

Tidan EB-diagnoosin tarkentamiseksi selvitetdén parhail-
laan, mitd tutkimustietoa loytyy Mikko-isdn sairaudesta.
Mikko oli aikoinaan harvinaisiin ihosairauksiin erikoistu-
neen erikoisladkiri Kirsti Kuokkasen potilas. Jos tarvitta-
vaa geenitietoa l6ytyy riittavisti, [idan EB-diagnoosi voidaan
varmistaa ottamalla verikoe lidasta. Muussa tapauksessa pi-
taé ottaa koepala Mikosta ja verikoe Iidasta tai koepala vain
Tidasta. Nyt ndyttaa siltéd, ettd jotakin lisdtietoa tilanteesta
he saavat huhtikuun alussa.

ISOVANHEMMAT APUNA TALON RAKENTAMISESSA

Isovanhemmat ovat ottaneet rauhallisesti vastaan tiedon Ii-
dan ihosairaudesta. Mikon kohdalla asia selvisi heti synty-
maén jilkeen. Kun poika oli pitdnyt kédsiddn nyrkissid koh-
dussa, iho oli rikkoutunut kimmenisti. Iida on Mikon van-
hemmille ensimmaéinen lapsenlapsi ja Tiinan vanhemmille
ainoa lapsenlapsi, joka on ldhietdisyydelld. Tiinan veljella
on puolitoistavuotias Max-poika, mutta hian asuu kaukana
Kaliforniassa.

Tiinan ja Mikon vanhemmat ovat olleet tukemassa nuor-
ta perhettd, joka on ahertanut viikonloppuisin oman talon
rakennustyomaalla Lempéaildssd. Rakennuksella Mikko on
halunnut nikkaroida itsekin. Mikon isill4 on my6s EB, mut-
ta hén tottunut ruumiilliseen tyohon ja kestéé tyovélineiden
kasittelyn paremmin kuin Mikko.

Omaan taloon Tiina, Mikko ja lida pa#sevéit muuttamaan
jo tana kevaani. Todennékoisté on, ettd lida ottaa ensimmai-
set askeleensa uudessa kodissa ensi keséné ja juoksee sitten
perhosten perdssa. B
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