Ruissalossa

Eetu tapasi vertaisiaan
ja aiti nautti ajasta perheen kanssa.

Iholiiton sopeutumisvalmennuskurssi perheille, joissa lapsella on
atooppinen ihottuma, jarjestettiin kesdkuussa Ruissalon kylpylassa
Turussa. Kurssille voitiin ottaa mukaan kuusi perhettd, joiden lapset
olivat juuri koulunsa aloittaneita, 7—8-vuotiaita. Kurssille haki

kaikkiaan 30 perhetta.

TEKSTI JA KUVA: AINO OVASKAINEN

alittujen joukossa oli myos

tamperelainen Luodon per-

he: diti Tiina, isd Jarkko

seké lapset Eetu, 7 ja Heta,
5. Lapsista Eetu oli kurssille hakija,
Hetan iho on herkk#d mutta ei varsi-
naisesti atooppinen.

Perhe odotti kurssilta, ettd 7-vuoti-
as Eetu tapaisi muita atooppista ihot-
tumaa sairastavia lapsia ja ettd koko
perheelld olisi aikaa olla yhdessi. Hei-
dén toiveensa toteutui.

Tiina-didin mukaan parasta kurssil-
la oli, etté lapset viihtyivét hyvin, ja et-
td Eetu tapasi muita atoopikkolapsia.

— Kotona kun tuntuu, etté hin on ai-
noa, jolla on ihon kanssa ongelmia.

Thoasioiden ldpikdyminen myos las-
ten kanssa pienryhmissé oli tarkedé.
Kurssin luennoilla oli paljon tuttuakin
asiaa, mutta myos uutta, esimerkiksi
vinkkeja ihon hoitoon seki sosiaalitu-
kien hakemiseen. Muiden vanhempien
kokemusten kuuleminen oli myos tér-
kedd. Oli hyva kuulla, etté kaikilla va-
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lilla pinna kiristyy ja joskus katkeaa-
kin.

Tiinan mukaan nyky#édn Eetu ras-
vaa aika hyvin itse, mutta rasvaami-
seen menee pdaivittdin aikaa, ja esi-
merkiksi aamujen aikataulut pitdad
miettid sen mukaan, ettd Eetu eh-
tii rasvaamaan. Eetun y6unien laa-
tu vaihtelee, yolld hin usein unissaan
raapii itseddn, ja lakanoita pitddkin
vaihtaa usein.

Aidin mielestd on hienoa, ettd vii-
meisen puolen vuoden aikana Eetu
on ottanut itse vastuuta ihon hoidosta
ja ymmaértéi jo, ettd ihon hoitaminen
helpottaa oloa. Han kiy omatoimisesti
suihkussakin, vaikka se vilill4 "ottaa-
kin pd&dhén”.

Kaikki tuki tarpeen

Tiina kertoi perheen saaneen tiedon
kurssista TAYS:in kuntoutusohjaa-
jalta, jonka luokse he olivat menneet
vammaistukihakemuksen vuoksi. Ai-

emmin perhe ei tiennyt, ettd heiddan
olisi mahdollista saada vammaistu-
kea, mutta Eetun ld#dkérin vaihdut-
tua uusi ladkéri kertoi heille mahdolli-
suudesta tukeen. Nyt he saavat alinta
vammaistukea.

Atooppisen ihottuman lisdksi Ee-
tulla on allergioita, nyt ruokavaliosta
ovat poissa maito, muna, kala ja pah-
kinét. T4lld hetkelld Eetu saa kuiten-
kin syod4 jo monipuolisesti verrattuna
aiempaan. Pari vuotta sitten Eetu soi
lihoista vain riistaa, ja rypsi seki rap-
sikin olivat kiellettyjen listalla. Talla
ruokavaliolla Eetu laihtui ja iho hilsei-
li, joten 6ljyt otettiin takaisin ruokalis-
talle. Todettiin, ettéd kyse ei ole allergi-
asta, vaan iho vain on kuiva.

Allergiat rajoittavat jonkin verran
koko perheen ruokavaliota, kun kaikil-
le pyritdédn tekemé#in samaa ruokaa.
Esimerkiksi kananmunaa varten on
oma paistinpannu, ja ruokailuvélineet
pitdd muistaa kananmunan késittelyn
jalkeen puhdistaa hyvin.



Perhekurssilla lapsille on omaa
ohjelmaa lastenohjaajien opastuk-
sessa:Ruissalon maisemat tarjo-
.. sivat oivat puitteet metsaretkelle.

”Perhe pyrkii kuitenkin elamaan
normaalia elamaa ihottumasta huolimatta”

— Perhe pyrkii kuitenkin eldmé&in
normaalia eldmé#a ihottumasta huoli-
matta, ja Eetu harrastaa samoja asioi-
ta kuin muutkin saman ikiiset pojat.
Héan lautailee, pyordilee, luistelee ja
pelaa jalkapalloa, Tiina painotti.

Koulussa Eetulle oli ensimmaisellda
luokalla tarkka opettaja, jonka kans-
sa aiti kavi 14pi rasvaukset ja allergia-
ladkkeet, ja niistd tehtiin myos viralli-
nen sopimus. Harmillinen juttu koulu-
vuodessa oli, ettd opettaja ei halunnut
ottaa Eetua mukaan luokan uimahal-
lireissuille, silld hén koki, ettei pysty
riittdvasti valvomaan Eetun rasvaa-
mista uinnin jdlkeen. Toisaalta tdméa
ainakin kertoi siitd, ettd opettaja otti
ihottuman tosissaan.

— Eetun ja Hetan mummot ja pa-
pat asuvat ldhelld perhetté ja hoitavat
lapsia usein. He ovat tarkkoja ja osaa-
vat rasvata ja antaa Eetulle ldidkkeet,
Tiina kehui.

Kavereiden synttireille mennessa
aiti kertoo jirjestdjille Eetun allergi-
oista ja sanoo, ettd hineltd voi kysya
vinkkejéa leipomisiin. Kerran syntta-
reilld oli kdynyt vahinko, kun Eetu oli
kotona tottunut syéméin maidottomia
ja munattomia mokkapaloja, ja oletti
kylapaikassakin niiden olevan hénelle
sopivia, koska olivat aivan samanné-
koisia. Aiti tuli tuolloin pikana paikal-
le, ja tilanteesta selvittiin allergialdak-
keelld. Eetulla on EpiPen vakavien al-
lergiaoireiden varalta, mutta siti ei ole
onneksi tarvinnut kiyttaa.

Luodon perhe summasi, ettd ver-
taistuki seki lapsille etté aikuisille oli
kurssin parasta antia. Tarkead kurs-
sissa oli myos se, ettd diti sai pitkés-
td olla lomalla, ilman opiskeluja, toi-
td ja kotitoit4, ja oli aikaa olla perheen
kanssa. Kurssin jédlkeen Tiina jii odot-
tamaan &itiysloman alkua ennen kol-
mannen lapsen syntyméé elokuussa. Bl

Atopialapsiperhekurssi

» tarkoitettu perheille, joiden lapsella
atooppinen ihottuma

* tarjoaa mahdollisuuden tietojen
paivittdmiseen ja kokemusten jakamiseen
muiden perheiden kanssa

* ohjelmassa vanhemmille luentoja
ja keskusteluja seka mahdollisuus
hoidonohjaukseen

* lapsille omaa ohjattua toimintaa

* kurssille voi osallistua koko perhe
(lapset alle 16-v.)

* hakeminen: hakulomakkeen saa Iholiitosta,
johon hakemus palautetaan. Liitteeksi
hoitavan laékérin kirjoittama B-lausunto
tai epikriisi, josta ilmenee perusteltu
kuntoutustarve

* kurssit ovat Raha-automaattiyhdistyksen
tukemia ja siten maksuttomia. Niihin sisaltyy
kurssin ohjelma, majoitus ja ruokailut. Matkat
korvataan Kelan korvauskaytannén mukaan

* l|holiitto jarjestaa valtakunnallisia
lapsiperhekursseja vuosittain, seuraavat
kurssit kesélla 2010. Tarkemmat tiedot
kursseista ja niiden ajankohdista:
www.iholiitto.fi

* vastaava kurssi myos harvinaisia ihotauteja
sairastavien lasten perheille
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