HEMOFIL_IH EI JHRRUTH
vauhdun hurmaa

Mika Forsman oli yhdeksan kuukauden ikainen, kun hanella todettiin hemofilia.
Vaikka tuolloin perheen elama tuntui pysahtyvan, ei sairaus ole Mikan vauhtia jarrut-
tanut. Painvastoin. Monet vauhdikkaat lajit on kokeiltu. Nyt lukiolaisen menopelina
on enduromallinen kevytmoottoripyora.

TEKSTI: TERHI ORMIO

"Mikan ollessa vauva ihmettelimme, :
miten helposti hinelle tuli mustel- |
mia. Lasten lddkidriasema saimme ld-
hetteen Lastenklinikan osasto kym- !
pille. Aluksi epiilimme leukemiaa, :
mutta kun diagnoosi tuli, oli sekin :
kauhea jirkytys. Verenvuototauti! |
Kuvittelin, ettd poika tuskin eldd 15-

vuotiasta vanhemmaksi”, kertoo Ar-
ja Forsman taudin alkuvaiheista.
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LAAKARI KANNUSTI
MIKAA KOKEILEMAAN
KAIKKEA MIKA
KIINNOSTAA.
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Arjan didin suvussa on hemofiliaa, :
vaikka Mikan syntyessi hin ei asias-
ta tiennytkddn. Arjan diti ja didin di- |
ti olivat B-hemofilian kantajia, ja to-
dennikdisesti didin didin isd sairasti
hemofiliaa. My&s Arja itse on taudin |
kantajana. Mikan 22-vuotias isoveli
¢ huolissaan, ettei Mikaa pelin tuoksi-

on kuitenkin tiysin terve.

Aluksi perhe ihmetteli, miten vi- :
hiin yleislddkirit hemofiliasta tiesi-
vit. Mutta Lastenklinikalta saatiin
kattavasti tietoa. Heti alusta pitden
on Mikan luottolaikdrind ollut Mart-
ti Siimes Lastenklinikalta. "Hemofi-
liayhdistyksestd saimme lisiksi pal- :
jon kiytinnén tietoa ja vinkkejd. Tu-
ki oli tirkedd, emme olleet yksin sai-
rauden kanssa”, Arja kiittelee. He- !
mofiliayhdistyksen leireilld ja koko- i
uksissa Forsmanit tutustuivat mui- :
hin hemofiliaperheisiin, joissa oli sa-

manikiisid poikia.

”Totta kai ditind huolehdin ja had-
risin aluksi varmasti ihan liikaakin. :
Juoksin aina Mikan perissi ja noste- :

lin pystyyn. Mika oli pieneni todella
vilkas. Sinkykin oli pakko pehmus-
taa”, Arja nauraa. Mikan ollessa ehkd
nelivuotias Arja kauhistui, kun poi-
ka huuteli lehtikuusen latvasta: ”Ai-
ti, kato missi mi oon.”

KAIKKEA SAI KOKEILLA

i Lukion ensimmiistd luokkaa kiyvi

16-vuotias Mika Forsman on tottu-

: nut hemofiliaan niin tiysin, ettei se
vaikuta hinen elimiinsi oikeastaan
mitenkdin. ”Se on osa arkea. Tietys-
© tiaina joskus tuntuu, ettei huvittaisi

Postimerkkeilyn ja lukemisen

. luulisi dkkiseltdin sopivan parhaiten
harrastukseksi hemofiilikolle. Mika :
i ei kuitenkaan ole tyytynyt jarrutte-
i lemaan. Arja kertoo erddn Martti Sii-
i meksen neuvon jddneen erityisesti

mieleen: “Sairaus osataan kylld hoi-
taa, mutta osaatteko kasvattaa vas-
tuuntuntoisen miehen”. Sen on per-
he ottanut ohjeekseen.

Lidkiri kannusti myos Mikaa ko-
keilemaan kaikkea, miki kiinnostaa.

Kaverit ovat vililld olleet enemmin :

nassa tonitd liian rajusti.

VAUHTI ON VALTTIA
Uusin lajivaltaus on laskettelu. Mi-

ka vietti joulun Lapin Saariselilld ja

innostui kovasti. Myos maantie ve-

tdd hintd puoleensa. Viime kesdnd !

Mikan ajokkina vuoden ollut crossi-
mopo vaihtui 125-kuutioiseen endu-
kun Mika suoritti kevytmoottoripyo-
rikortin. Nyt 15 kilometrin koulu-

matkakin Porvoosta Askolaan taittuu
: Kawasakin sarvissa. :

"Ehki jonkin verran varovaisuut-

tilanteita ei sairauden kanssa olekaan :

i pitkiin aikoihin ollut”, Mika kuvai- i
i lee. Hurjimmasta piisti lienee tilan-
i ne, kun Mika 10-vuotiaana saunan
i ikkunaa avatessaan 16i kiden ruu-
dusta lipi, mutta siitikin selvittiin
: lopulra siikihdykselli. :
Perheen yhteinen harrastus on
: matkustelu. Arja on toiminut nyt :
i kuutisen vuotta Suomen hemofilia-
© yhdistyksen puheenjohtajana, ja yh- :
distystoimintaan kuuluu my6s kan- :
i sainvilisid kokouksia. Seuraavaksi |
{ toimi lennittdd Arjan Vancouveriin.

KOTIHOITOA JO PIKKUPOJASTA
i Hemofilian hoidossa haavat on tie- !
i tenkin helppo huomata, mutta han- |
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kalampia ovat sisiiset verenvuodot,
jotka eivit piille pdin ndy. "Mikan
ollessa pieni huomasimme iltaisin
esimerkiksi legopalikoiden piille
muksahduksen seurauksena synty-

i neet mustelmat. Sairaalaan lihdettiin

useimmiten iltamyohalld, silldi Mika
oli aina menossa”, diti kertoo.
Kuusivuotiaaksi asti lddkitys
hoidettiin sairaalassa, jossa kiytiin
pari kertaa kuussa. Sen jilkeen Mika
siirtyi kotihoitoon. Hidn on yhdek-

i sdnvuotiaasta itse pistinyt ladk-
i keen suoneen. "Hemofiliayhdistyk-
i sen leirilld isommat pojat hieman
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Vaikka enduromallisella Kawasakilla voisi ajaa maastossakin, Mika ajelee
¢ enimmakseen maantiella. Esimerkiksi koulumatkat Porvoosta Askolaan ja
visiitit veljen luo Mantsalaan ovat taittuneet pydran selassa.
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Arjalle kertyy kilometreja

: JATKOA SIVULTA §

i pelkisivit pistimistd, mutta pie-
i nemmit pojat niyttivit isommille
. mallia”, Arja muistelee. Nykyisin :
Mikan sairautta hoidetaan ennalta- :
i ehkdisevisti kolmesti viikossa otet-
i tavalla pistoksella.

POSITIVISESTI ETEENPAIN

”Koskaan en ole torminnyt ennakko-
¢ luuloihin tai kiusaamiseen sairaute-

tautuneet luontevasti asiaan”, Mika

tikin. Usein Mika osallistuu netissi

¢ roolipelehin, joissa on mukana pelaa- :
jia ympiri maailmaa.

Niin Mikasta kuin Arjastakin :
huokuu eliminmyénteisyys. "On- :

neksi laziketiede on koko ajan mennyt

on pienentynyt ja rekombinanttitek-
i niikalla tuotettujen lidkkeiden myd-
i td mybs virusturvallisuus on parantu-
i nut huomattavasti”, Arja summaa.
Tulevaisuuteen Mika suhtautuu |
. avoimesti ja positiivisesti. Armeijasta
ni takia. Koulussa kaikki ovat suh-
toistaiseksi kuntopyoran
satulassa, mutta Mikan :

i kertoo. Hinelld on tavalliset lukio-

.r.r;.cl)otto”r ipxélréhanlﬁ(nnar; laisen kuviot: koulua, urheilua, eri-
myota myos Arja on atanu® = . isia tietokonepelejd ja vililld bilei-
haaveilla paluusta nuoruuden :

ajoharrastuksen pariin.

i hemofiilikot saavat vapauksen, mutta
i lukion jilkeen Mika suunnittelee jat-
¢ kavansa opintoja jossain. Ala on tosin
i vield mietinnissd. Hinet tavattuaan
{ voisi kuvitella, ettd toiminta on vah-
voilla uravalinnoissakin. '

VERENVUOTOTAUDIT
SUOMESSA:

A-hemofiilikoita (puutos
VIil): noin 230 hl6a
B-hemofiilikoita (puutos
IX): noin 60 hloa

A- ja B-hemofiliaa esiin-
tyy etupaassa miehilla
Seka naisilla etta miehilla
esiintyva von Willebradin
tauti: noin 2000 hloa
Lisaksi muita harvinaisia
verenvuototauteja, joissa
on eri hyytymistekijoiden
puutoksia: noin 200 hléa

Lahde: Suomen Hemofiliayhdistys






