Nina-Maria Pulli uskoo yhteistydhon

Atopialiittoa luotsaa

pienten lasten aiti

Atopialiiton nuori ja tuore puheenjohtaja
Nina-Maria Pulli uskoo yhteistyohon.
Hanen uskoaan tarvitaan niin
paikallisyhdistysten toiminnan
kehittamiseen kuin atoopikkojen
etujen ajamiseen. Naista
tarkeimpana on talla hetkella
ilmastokuntoutuksen
rahoituksen jatkuminen.

TEKSTI: MAIJA KRAPPE
KUVAT: JARI HARKONEN
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Atopialiiton puheenjohtaja Nina-
Maria Pulli puhuu ilmastokuntou-
tuksen puolesta. Han sanoo, etta
jokainen atoopikko tietaa, miten
auringon valo ja ilmasto vaikuttavat
ihon kuntoon. Kesaisin kotimaas-
sa iho on rauhallisempi, mutta tal-
vet voivat olla yhta tuskaa. Riittavan
mittainen kuntoutus suotuisassa il-
mastossa auttaa monen atoopikon
talven vyli, silld kuntoutusjakson jal-
keen iho pysyy parhaimmillaan rau-
hallisena seuraavaan kesaan.
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ina-Maria Pullin puheen-
johtajuus Atopialiitossa al-
koi vuoden 2009 alussa. Si-
td ennen hén on ollut muka-
na Eteldisen Suomen Ato-
piayhdistyksen toiminnassa
kahdeksan vuotta ja Atopialiiton hallitukses-
sa melkein yhtd kauan, varapuheenjohtajana
vuodesta 2006.

Atopialiiton johtoon ryhtyminen ei ollut
Nina-Marialle itsestdédnselvyys, vaikkakin
luonnollinen reitti varapuheenjohtajan pai-
kalta.

— Jouduin puntaroimaan oman aikani riit-
tavyyttd, kuten moni vapaaehtoisissa tehta-
vissd toimiva. Palkkatyoni on paljon aikaa
vievad ja vastuullista. Minulla oli pieni lapsi
ja toinen tulossa. Koin myos, ettd Atopialiitto
on isojen haasteiden edessi ja tarvitsisi ehka
kokeneempaa ja verkostoituneempaa kandi-
daattia puheenjohtajaksi, hidn kertoo.

Samaan aikaan Atopialiiton kolmivuoti-
nen Atomi-projekti pdédttyi ja jatkorahoitus-
ta ei saatu. Liitto jai ilman omaa tyontekijda.

— Ajattelin kuitenkin niin, ettd Atopialii-
ton véki tiesi tilanteeni, olinhan syyskokouk-
sessakin yhdessi puolitoistavuotiaan Onnin
kanssa. Pditin luottaa siihen, ettd yhdessi
selvidzmme. Minusta tuntui, ettd juuri ndiden
ihmisten kanssa haluan toimia, hin sanoo.

— Sain valinnan jilkeen villasukat evas-
tykseksi ajatuksella, ettd jalat pysyvét 1am-
piminé kun teen Atopialiiton t6itd 6iseen ai-
kaan lasten nukkuessa. Kidytdnnossid kaa-
dun aina sidnkyyn samaan aikaan lasten
kanssa. Pienet lapset ovat sen verran koko-
naisvaltainen paketti, ettei ole kovin helppoa
loytdd aikaa omalle tekemiselle, Nina-Maria
pohtii kulunutta ensimmaéistd vuottaan pu-
heenjohtajana.

Nuorimmainen, Marianne, on nyt vuoden
ikédinen ja Nina-Maria ajattelee, ettd vuoden
aikana muotoutui se, mihin Atopialiittoa seu-
raavina vuosina vied4in ja mitd asioita pide-
tdén tarkeina.

limastokuntoutusta
tarvitaan

Ensimmaisené ovat vuorossa edunvalvonta-
asiat, ja niistd kdrkeen nousee Iholiiton atoo-
pikoille jérjestdmian ilmastokuntoutuksen
jatkumisen turvaaminen. Raha-automaatti-
yhdistys on ohjeellisessa avustuspditokses-

* Atopialiitto ry on lholiitto ry:n
suurin jasenjarjesto

¢ Atopialiittoon kuuluu 17 atopia-
yhdistysta eri puolella maata

¢ Jasenia yhdistyksissa on yhteensa
reilut 3000

Yhteys- ja lisatietoja:
www.atopialiitto.fi
www.iholiitto.fi

sdén jattdnyt avoimeksi ilmastokuntoutuk-
sen rahoituksen vuoden 2012 alusta. Sama
koskee Psoriasisliiton jarjestdméd ilmasto-
kuntoutusta, ja parhaillaan asiasta kdydain
neuvotteluja yhteistyossi eri tahojen kanssa.

— Ilmastokuntoutuksen jatkuminen on tur-
vattava tavalla tai toisella. Se on yksi kes-
keisimmisté palveluista, joita kolmas sekto-
ri tarjoaa atooppista ihottumaa sairastaville.
Ilmastokuntoutuksessa on meilld vuosittain
noin sata kuntoutujaa. Miten heidét jatkos-
sa kuntoutettaisiin, Nina-Maria ihmettelee.

— Tholiiton jirjestdmaé ilmastokuntoutus on
suunnattu vaikeaa ja keskivaikeaa atooppis-
ta ihottumaa sairastaville, ja juuri heitd suu-
rin osa Atopialiiton jédsenistd on. Kuntoutus
aloitettiin aikoinaan hyvien tutkimustulos-
ten kannustamana, ja kiytdnto on osoitta-
nut, etté se todella toimii. Voi vain kysy4, mi-
td kustannuksia syntyisi lddke- ja hoitoku-
luina, jos kuntoutus loppuisi.

Hén sanoo, ettd jokainen atoopikko tietds,
miten auringon valo ja ilmasto vaikuttavat
ihon kuntoon. Keséisin kotimaassa iho on
rauhallisempi, mutta talvet voivat olla yhta
tuskaa. Riittdvén mittainen kuntoutus suo-
tuisassa ilmastossa auttaa monen atoopikon
talven yli, silld kuntoutusjakson jédlkeen iho
pysyy parhaimmillaan rauhallisena seuraa-
vaan keséén.

Atooppista ihottumaa
ei aina oteta vakavasti

Nina-Maria Pulli nikee tehtédvissddn Ato-
pialiiton puheenjohtajana tédrkeidksi nostaa
esiin myos muita ihopotilaan edunvalvon-
taan liittyvid asioita. Onhan liitto méaaritelty
potilas- ja edunvalvontajarjestoksi.

— Thopotilaan sosiaaliturvaan liittyy mo-
nia kysymyksid, jotka eivdt ole kohdallaan.
Thosairautta pidetddn yhi liian usein vain
kosmeettisena haittana, eikd sen arkea ra-
joittavaa ja kuormittaa vaikutusta tunneta
tarpeeksi tai hoidosta syntyvid kustannuksia
oteta vakavasti, Nina-Maria painottaa.

- Thotaudin aiheuttaman haitan maéaritte-
lemisen hankaluus saattaa johtaa muun mu-
assa siithen, ettd atooppista ihottumaa sai-
rastava ei aina tarvittaessakaan piise eri-
koissairaanhoitoon tai, ettd hénté ei pideta
riittdvdn vammaisena saamaan vammais- ja
hoitotukia tai muita mahdollisia vammais-
palveja.
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Kun aideilla on atooppinen ihottuma, lasten taipumus atopiaan on otettu huomioon. Nina
Kareinen-Kippo on totuttanut Aleksin kiintedan ruokaan yksi laji kerrallaan ja seurannut,
miten iho reagoi. Nina-Maria Pulli imetti molempia lapsiaan puolen vuoden ikdan ja aloitti
kiintedn ruuan vasta sitten. Nyt vuoden ikaiselle Mariannelle soseet maistuvat.

Nina-Marialla on oma kokemus sii-
t4, miten hénté lapsesta asti hoidettiin
kuivan ihon ja taiveihottuman vuoksi
pelkédstddn perusterveydenhuollossa
ja atopiadiagnoosin hin sai vasta opis-
keluaikanaan, kun hinet ldhetettiin
opiskelijaterveydenhuollosta ihotau-
tien erikoisladkarille.

Tasavertaisuuden ja resurssien oi-
keudenmukaisen jaon tavoittelu tun-
tuu olevan ihotautia sairastavien koh-
dalla viela pitkén tien padsséa. Eivatka
ladkekorvauksetkaan suju mutkatto-
masti.

— Atopialiitto katsoo, ettd limuusi-
voiteiden tulisi olla peruskorvattavia.
Voiteet on todettu kidytannossd hyvak-
si avuksi atoopikoille. Vuosittain kat-
kolla oleva ja B-lausunnolla uusittava
korvattavuus kuormittaa niin potilai-
ta kuin lausunnon antavia tahoja tar-
peettomasti, Nina-Maria jatkaa.

Hén tdhdentédd, ettd Atopialiitolla
ei ole omia resursseja toimia kaikki-
en edunvalvontaa vaativien asioiden
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puolesta, vaan niitd tyostetdén yhteis-
tyosséa Tholiiton kanssa. Atopiaiitossa
toimii edunvalvontatyéryhmé, jonka
tehtdavd on kuunnella jiaseniston ko-
kemuksia ja tuoda julki atoopikkojen
edunvalvonnan painopistealueet.

— Uskon, ettéd yhteistyossé eri taho-
jen kanssa tédssidkin asiassa padstddn
parhaisiin tuloksiin, Nina-Maria lis44.

Vertaistuki on
toiminnan perusta

Nina-Maria Pullista tuli atopialiitto-
lainen kun hén odotteli vuoroaan iho-
tautien poliklinikalla ensimmadiselle
erikoislddkarikdynnilleen. Hén asui
silloin Turussa ja nidki paikallisyhdis-
tyksen esitteen seké Thonaika -lehden
odotustilassa. Diagnoosin saatuaan
hén liittyi heti jaseneksi ja muutettu-
aan pian sen jilkeen Helsinkiin, hin
siirtyi Eteldisen Suomen Atopiayhdis-
tykseen.

— Silloin menin mukaan ensimméi-

seen kokoontumiseen ja silla tielld
olen. Paadyin saman tien hallituksen
jaseneksi ja my6hemmin yhdistyksen
puheenjohtajaksi.

— Tunsin heti olevani oikeassa pai-
kassa ja tuli kotoinen olo, kun katselin
muita tutusti rapsuttavia ihmisié, Ni-
na-Maria muistelee.

Hén uskoo, ettd vaikka edunvalvon-
ta on liiton tiarkei tehtédvi, toiminnan
perusta on laajassa paikallistoimin-
nassa ja sitd kautta toteutuvassa ver-
taistuessa.

— Paikallisyhdistysten vapaaehtois-
toiminnan tukeminen ja uusien kei-
nojen etsiminen on tirkei ja haastava
tehtdva, hian painottaa ja jatkaa, ettd
Atopialiitossa mietitddn parhaillaan
mahdollisuuksia saada rahoitus oman
tyontekijin palkkaamiseen.

— Toiveissa olevan tyontekijan teh-
tava tulisi ennen muuta olemaan pai-
kallisten yhdistysten toiminnan tuke-
minen ja vapaaehtoistoiminnan koor-
dinoiminen. B

Nina-Maria Pullin kodin lattialla pyérii vuo-
den ikdinen Marianne seuranaan kylaile-
maan tullut Aleksi, kymmenen kuukautta.
Kolmevuotias Onni on paivakodissa. Aleksin
aiti Nina Kareinen-Kippo on Nina-Marian
tuttu Eteldisen Suomen Atopiayhdistyksen
toiminnasta ja my6s atooppinen &iti.

Kun aidilla on atooppinen ihottuma, lap-
sen ihon laita mietityttdd, onhan héanella 50
prosentin todennakdisyys peria &idin atoop-
pinen taipumus. Oman ihon reagoiminen
raskauteen, synnytykseen ja imetykseen on
my0s arvoitus.

Nina-Maria sanoo, ettd hanen ihonsa on
rauhoittunut ian myo6ta, eivatka raskaudet
ole tuoneet tilanteeseen muutosta. Tyyty-
vainen han on myds siihen, ettd kummalla-
kaan lapsella ei ole iimennyt ongelmia ihon
kanssa. Lasten riskié sairastua atopiaan Ni-
na-Maria pyrki vahentaméén kuuden kuu-
kauden taysimetyksella. Ensimmaisté lasta
odottaessaan han oli lukenut tutkimustie-
toa menetelmasta ja paatti kokeilla.

Nina Kareinen-Kippo puolestaan mietti
pitkaan lapsen hankkimista. Hanella on it-
sellaan vaikea atooppinen ihottuma ja pal-
jon ruoka-aineallergioita.

Teini-ikéisena Ninan iho oli erityisen huo-
nossa kunnossa ja reagoi edelleen helposti

stressaaviin eldmantilanteisiin. Pahimmat
tilanteet on kuitenkin saatu hallintaan tak-
rolimuusilla.

— Pelkasin, etta raskaus pahentaa ihot-
tumaa, ja joudun olemaan sen vuoksi pois
t0ista jo odotusaikana ja miten jaksaisin
pienen lapsen ja huonon ihon kanssa tai
mita laakityksia voisin kayttaa odotus- ja
imetysaikana. Tietysti lapsen mahdollinen
sairastuminen pelotti myds.

— Otin selvaa asioista kaikilta mahdollisil-
ta tahoilta, mutta kukaan ei tietenkaan voi-
nut antaa varmaa ennustetta. Muiden aitien
kokemuksia olisin kaivannut enemman, Ni-
na kertoo pohdinnoistaan ennen raskautta.

— Sitten kun tulin raskaaksi, ensimmai-
nen huomioni oli, ettd jalkojen iho ei enaéd
ollutkaan niin kuiva kuin normaalisti. Ras-
kauden edetessa iho muuttui aina vain
paremmaksi. Nyt kun katson odotusaika-
na otettuja kuvia, kasvojen iho suorastaan
hehkuu. My6s kevéainen siitepdlykausi sujui
niin hyvin, etta antihistamiineja ei tarvittu,
Nina kertoo odottamattomasta positiivises-
ta kéénteesta ja myontéaa olevansa pessi-
misti, joka ottaa huomioon vain pahimman
mahdollisen vaihtoehdon.

— Vield synnytykseen mennesséani pel-
késin, ettd saanko epiduraalipuudutuksesta

Atooppisella aidilla riittaa kysymyksia

allergisen reaktion, mutta minulle sanottiin,
ettd jos en ole saanut oireita hammaslaé-
karin puudutuksesta, tuskin saan niita epi-
duraalistakaan. Ja hyvinhan kaikki meni, Ni-
na huokaa tyytyvéisena. lhana poika tuli.

Aleksin ihoa Nina on seurannut erityisen
tarkalla silmalla, mutta siinakin han on huo-
mannut vain pienia kuivia alueita. Ruoka-ai-
neisiin on totuteltu varovasti yksi laji kerral-
laan, ja jos Aleksi on ensimmaéisella kerralla
saanut pienta punoitusta poskiin, jo toisella
kerralla ruoka on sopinut ilman oireita.

— Kauhuskenaarioni eivét siis toteutu-
neetkaan, ja nyt vain menndén péiva kerral-
laan eteenpain. Oma iho on kylla palannut
ennalleen, mutta mitaén oleellista pahentu-
mista ei ole tapahtunut. Vahaisilla laake-
voiteilla olen parjannyt oikein hyvin, Nina
jatkaa.

Hén vinkkaa viela allergialaakariltaan
saamansa neuvon: kertakayttéhansikkaat
ja niiden alla mielelldan puuvillaiset alus-
hansikkaat on hyva apu silloin, jos kasien
iho artyy vauvan peppua pestessa.

Nina lupaa olla tarvittaessa muiden sa-
massa elamantilanteessa olevien &itien tu-
kena, kun itse muistaa kuinka kipeasti olisi
kaivannut toisten kokemuksia. Ninan yhteys-
tiedot saa Atopialiitosta. l

312010 aika 11




