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Lukijalle

ME SUOMALAISET olemme kautta aikojen olleet
omatoimista, luovaa ja aktiivista kansaa. Olemme
selvinneet sodista, maamme jélleenrakennustyosta
ja monista muista vaikeista ajanjaksoista. Sodat ovat
opettaneet meille kansakunnan yhtenaisyyden ja yh-
teistyon merkityksen maamme ja kansamme hyvin-
voinnin perustekijoina.

Yksi naista tarkeista yhteistyon muodoista on jar-
jestotoiminta, jossa eri eldamanalueiden ammattilaiset
ja suuri joukko vapaaehtoisia kohtaavat ja toimivat
saman paamaaran hyvaksi. Suomessa on runsaasti
erilaisia jarjestoja, jotka huolehtivat omalta osaltaan
kansalaisten hyvinvoinnista, etuisuuksista ja tutkitun
asiantuntijatiedon saatavuudesta jasenistolleen. Aller-
gia-, iho- ja astmaliitto on naista, koko maata kattavine
jasenyhdistyksineen yksi suurimpia.

Liiton tehtdvénd on vaikuttaminen paatoksenteki-
joihin, luoda hyvat yhteistyosuhteet eri sidosryhmiin
ja antaa edellytykset monipuoliselle, jasenldhtoiselle
toiminnalle.

Toimintansa aikana liitto on kokenut monia eri vai-
heita, joita tassa teoksessa tuodaan esille. Tana pdiva-

na koemme, etta liiton tarkein tehtava on ennen kaik-
kea kenttatyo, jonka avulla voimme saada ihmiset yha
enemman kiinnostumaan siitd, miten he voivat parhai-
ten elda hyvaa arkea sairastuttuaan allergioihin, ihosai-
rauksiin tai astmaan.

Liitolla on antaa ajankohtaista, tutkittua tietoa, ver-
taistukea, ohjausta ja osaamista kohderyhméanséa kayt-
toon.

Tahan teokseen on koottu jarjestdon kehityshisto-
riaa, seka kokemuksia siita, miten sen toiminnan avulla
on voitu parantaa kohderyhmiimme kuuluvien elaman
laatua.

Haluan lampimasti kiittad taman teoksen kirjoittajaa
filosofian maisteri Hannele Vainikkaa, historiatyoryh-
maa ja kaikkia niita henkildita, jotka ovat omalta osal-
taan vaikuttaneet taman teoksen valmistumiseen.

Helsingissd 28.02.2019
Ahti Karttunen, Allergia-, iho- ja astmaliiton

puheenjohtaja, sosiaalineuvos



Kirjoittajan saatesanat

HUHTIKUUN 2019 lopussa aloin syventya Allergia- ja
astmaliiton ja Iholiiton I&hdeaineistoihin. Olin saanut
tehtavakseni kirjoittaa molemmat liitot kattavan Aller-
gia-, iho- ja astmaliiton 50-vuotishistoriakirjan. Aivan
kylmiltani en tyotani aloittanut, silla molemmista liitoista
oli julkaistu historiikki tai useampi. Allergialiiton ja Al-
lergia- ja astmaliiton historiaa on aiemmin kasitelty kol-
messa historiikissa. Allergialiitto 20 vuotta -historiikin
paatoimittajana on Tari Haahtela. Neljgnnesvuosisata
allergisten asialla: Allergialiitto 25 vuotta -historiikin
on toimittanut Rille Repo. Lisdksi Klaus Jarvinen on
kirjoittanut historiikin Allergia- ja astmaliitto 30 vuotta.
Ihopotilaiden keskusliiton ja lholiiton historiaa on taas
avattu Mira Airolan, Maija Krappen ja Sirpa Pajusen toi-
mittamassa historiikissa Yhdessd ihon parhaaksi 25
vuotta: lholiitto ry 1987-2012.

Liiton historiakirjaa varten perustetun historia-
tyoryhman toiveiden mukaisesti |&dhestymistapa ja
nakokulma molempien liittojen menneisyyteen osin
muuttui verrattuna aikaisempiin historiikkeihin. Niinpa
historiakirjassa kuvaan paitsi liittojen organisaatiota,
my0®s allergiaa, astmaa tai ihotautia sairastavien tilan-
teita, tarpeita ja tuntoja. Lisaksi avaan Kirjassa yhdis-
tystoimintaa, Raha-automaattiyhdistyksen roolia seka
yhteiskunnan ja laaketieteen muuttumisen vaikutusta
liittojen toimintaan. Historiatydryhma on myos seuran-
nut tyoni etenemistd ja antanut palautetta kasikirjoituk-
sestani. Historiakirjan ulkopuolelle jaivat suurelta osin
liittojen kansainvdlinen toiminta sekd Suomen Allergia-
terveys Oy ja Kiinteistdosakeyhtio Paciuksenkatu 19.
Lisaksi Etela-Karjalan Allergia- ja ymparistoinstituutin

vuosikymmenten mittaisesta historiasta mainitaan vain
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pienid paloja. Onneksi Instituutin historiasta kiinnostu-
neet voivat tutustua Kimmo Saarisen, Juha Jantusen ja
Seija Pohjalaisen toimittamaan historiikkiin Allergiat ja
ympdristd — kdsi kddessad. Eteld-Karjalan Allergia- ja
Ympdristdinstituutti 25 vuotta (1983—2008).

Historiakirjaan liittyvien toiveiden tayttamisten li-
saksi tyohoni kuului vapautta ja sen tuomaa vastuuta.
Historiakirjaan olen haastatellut kahdeksaa henkiloa.
Kiitos kaikille haastatteluihin osallistuneille. Mielellani
olisin haastatellut useampiakin ihmisid, vaan siihen ei
aikataulu antanut myoten. Historiakirjan ensimmaises-
sa osassa kasittelen Allergialiittoa ja Allergia- ja ast-
maliittoa. Toinen osa avaa lhopotilaiden keskusliiton
ja Iholiiton historiaa. Lopuksi liitot yhdistyvat Allergia-,
iho- ja astmaliitoksi.

Kiitos historiatydryhman kokoonpanojen jasenil-
le Ahti Karttuselle, Eila Kohoselle, Oula Wichmannille,
Paula Hellemaalle, Sirpa Pajuselle seka llkka Revolle.
Kiitos my0s Risto Heikkiselle ja Mira Airolalle kasikirjoi-
tuksen kommentoinnista ja oikoluvusta. Haluan myos
kiittdd Anu Korhosta ja Heikki Mikkelia ammatillisesta
tuesta historiantutkimuksen alalla. Lisaksi suuri kiitos
litolle mahdollisuudesta tyoskennelld sielld, missa
liton arkistot sijaitsivat eli Allergiatalossa. Tyoni paat-
tyessa Allergia-, iho- ja astmaliiton tehtava jatkuu.

Helsingissd 28.2.2020
Hannele Vainikka, FM
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A Alergialiitto — Kuinka kaikki alkoi

ALLERGIALIITTO — KUINKA KAIKKI ALKOI

Lokakuussa 1968 Helsingin Sanomien yleisbnosastolla
julkaistiin kymmenisen vuotta keuhkoastmaa sairasta-
neen kirjoitus. Nimimerkki "My6s 80 % astmainvaliidi”
koki, " [...] ettei meidan astmaa sairastavien invaliidien
hyvéksi tehda mitdan”. Ongelmana Kkirjoittaja piti eri-
tyisesti sita, ettd Suomessa toimi vain yksi astmaan
keskittyva erikoissairaala, jossa hoito tuli maksamaan
astmaa sairastavalle paljon:

Kun sinne [Helsingin Allergiasairaalan] pyrkii
tddltd syrjdseudulta hoitoa saamaan, tdytyy olla
varustettuna paksunpuoleisella lompakolla, kos-
ka hoitomaksu saattaa nousta yli sadan markan
vuorokaudessa. Koska astma on tauti, jota ei saada
lyhyessd ajassa paranemaan, joutuu potilas ole-
maan hoidossa pitkdn ajan saadakseen edes vihdn
helpotusta vaivoihinsa, ja tdmd tulee niin kalliiksi,

ettei sellaisia varoja ole kaikilla astmapotilailla.'

Astmaa sairastaville laakarissakaynnit, laakkeet ja
sairaalahoidot saattoivat merkitd suuria taloudellisia
kuluja.2 Nimimerkki "Myos 80 % astmainvaliidi” havain-
nollisti kirjoituksessaan omia astman hoidosta koitu-
neita kustannuksia:

Astmahoidossa kaytettdvdt lddkkeet ovat erittdin
kalliita siitd huolimatta, ettd sairausvakuutus
maksaa niistd osan takaisin. Itseltdni kuluu noin
700-1200: — markkaa vuodessa lddkemenoihin
ja piddn tdtd suurena taloudellisena rasituksena.
Mikd vield ihmeellisempdd, nditd kustannuksia ei
oteta huomioon tyokyvyttomyyseldkettd lasket-
taessa, ja verotuksessa ainoastaan 600: - mark-
kaa. Onko niin, ettd henkild joka yrittdd eldmddnsd
viedd eteenpdin 80 % invaliidina, on jdtetty oman
onnensa varaan. Hdntd eivdt sddli veroviranomai-
set eikd voimassa oleva sairausvakuutuslaki. Onko
henki todellakin kiinni rahasta meiddn aikakau-
dellamme, jolloin voivuoret ja viljavuoret kilpaile-
vat korkeudestaan sairaan ihmisen leipdvartaan

kanssa.?

Lehden yleisonosastolle kirjoittanut toivoi helsin-
kilaisten astmaatikkojen perustavan yhdistyksen, joka
pyrkisi ajamaan astmapotilaiden asioita, jotta he voi-
sivat saada samanlaisia etuja kuin tuberkuloosia sai-
rastavat.® Toisin kuin nimimerkki oletti, astmaa sairas-
tavien hyvaksi tehtiin jo toimenpiteitd jarjestokentalla.

Tiedot siita, ketka kaikki olivat vaikuttamassa Aller-
gialiiton perustamiseen ja miten tapahtumat etenivat,
vaihtelee hieman kertojan mukaan. Allergia- ja astma-

"Onko henki rahasta kiinni, HS 1310.1968. 2 Siponen 1999, 167. > Onko henki rahasta kiinni, HS 13.10.1968. Sairausvakuutuslaki astui voimaan vuonna 1964. Suomi oli
Euroopan viimeinen maa, jonne oli saatu yleinen sairausvakuutusjarjestelma. Urponen 1994, 237. Yksityinen Allergiasairaala yhdistettiin vuoden 1970 alussa Helsin-

gin yliopistolliseen sairaalaan. Esim. Bjorkstén 1996, 105.
“0Onko henki rahasta kiinni, HS 1310.1968.

liton 30-vuotishistoriikissa Allergiasairaalan ylilagka-
riksi vuonna 1968 valittu Klaus Jarvinen muisteli, etta
sairaalan ylihoitaja oli huomannut potilaiden toivovan
omaa liittoa ja kerasi Allergialiiton perustamista tuke-
vien potilaiden ja henkilokunnan nimia listaan. Taman
aikomuksen kuitenkin kariutti rdiskyvaluonteisena ku-
vattu professori ja ylildékari Zaida Eriksson-Lihr, joka ei
Jarvisen mukaan katsonut hyvalla toimintaa. Yli sadan
allekirjoittajan perustamislistasta huolimatta jarjesto-
hanke jatettiin toteuttamatta vuonna 1967. °

Toisen perustamisyrityksen Jarvinen on kuvannut
tapahtuneen syksylla 1968, kun Allergiasairaalan ylilaa-
kdarin huoneessa pidettyyn kokoukseen olivat saapu-
neet vuorineuvos Erkki J. Toivanen, lasten allergologi
Kanerva Roine, kenraaliluutnantti Paavo Talvela, rouva
Doris Silvan, Eriksson-Lihr seka tuntemattomaksi jaa-
nyt "rouva”. Jarvisen mukaan kokouksessa ei pdasty
yhteisymmarryksessa alkua pidemmalle, silla Eriks-
son-Lihr oli liitolle suunnittelemassaan saantdéehdotuk-
sessa esittanyt kahta puheenjohtajaa: ruotsinkielista,
joka edustaisi liittoa, ja suomenkielistd, joka vastaisi
liton kaytannon asioista. Kokouksessa mukana olleista
vain Doria Silvan tuki Eriksson-Lihrin ehdotusta. Lopul-
ta kokouksesta, jossa oli puhuttu "aanta korottaen ja
posket punaisina”, poistuivat Toivanen ja alustavasti
Allergialiiton puheenjohtajaksi suunniteltu Talvela, joka

sanoutui irti liiton toiminnasta t'aysin.6

Allergialiitto — Kuinka kaikki alkoi &

Pekka Palolan haastattelun pohjalta tehdyssa Kir-
joituksessa on nostettu Allergiasairaalan potilasyh-
distyksen jasenet, erityisesti "sairaalan ruotsinkieliset
potilaat”, kuten Doris Silvan, Gota Karlsson ja Gota Wal-
lenius, aktiivisiksi Allergialiiton alkuunpanijoiksi. Kirjoi-
tuksessa potilaiksi kuvattu ryhma oli pitényt useita ko-
kouksia vuoden 1968 aikana, mutta ratkaisevaksi nousi
loppuvuodesta pidetty tilaisuus. Sotaveteraaniliiton tie-
dotussihteerina ja toimittajana tydskennellyt Palola ja
varatuomari Aarne Kesanen olivat saapuneet sanoma-
lehti-ilmoituksen perusteella kokoukseen “katsomaan
mita sielld oikein aiotaan”. Tilaisuudessa tuomari Olli
Nikkola toimi puheenjohtajana ja Kesanen sihteerina.
Kokouksessa paatettiin yksimielisesti perustaa Aller-
gialiitto, jonka sihteeriksi Palola nimitettiin. Kokouk-
seen paikalle tulleista "joku tunsi tuon, joku taas tuon”,
ja niin liiton keskeiset henkilot saatiin valittua yleison
joukosta.7

Jarvinen on puolestaan kuvannut vuoden 1968 lo-
pulla pidettya kokousta yhdeksi Allergialiiton perus-
tamisyrityksista. Jarvisen mukaan seuraavan vuoden
huhtikuussa Allergiasairaalan luentosalissa kokoontui
Allergialiiton perustamista ajava ryhmda. Myos Jarvista
oli pyydetty paikalle, mutta han oli estynyt kokoukses-
ta luentonsa vuoksi. Kokouksessa laadittiin sopimus-
kirja, jonka allekirjoittivat varatuomari Kesasen lisaksi
filosofian maisteri Kalervo Tamminen, varatuomari Olli
Nikkola, rouva Doris Silvan ja toimittaja Akseli Valta.

5 Jarvinen 1999a, 10. © Jarvinen 1999a, 12—13. 7 Pekka Palolan haastattelu, 23.—24.6.1986, 1. AlA-arkisto. Lisaksi Alf Backmanin kokoamassa kirjassa on esitetty, etta
Eriksson-Lihrin aloitteesta jarjestetty potilasyhdistyksen perustamista ajava kokous lokakuussa 1953 johti noin viisitoistavuotta myohemmin Allergialiiton perustami-
seen. Eriksson-Lihr & Backman & Allergiatutkimussaatio 2006, 117. Toisaalta liiton perustamiseen saattoi olla vaikuttamassa myds Sylvi Kekkonen, jonka perheesséa

allergiahaitat olivat tuttuja. Herra Tasavallan Presidentti ja rouva Koivisto. AlA-arkisto.
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Kaksikielinen Allergialiitto — Allergiféorbundet merkit-
tiin oikeusministerion yhdistysrekisteriin huhtikuun 25.
paivana vuonna 1969.°

Lokakuussa 1968 oli puolestaan joukko astmaa
sairastavia seka heidan laheisiaan kokoontunut Tam-
pereelle perustamaan omaa liittoa astma- ja allergia-
potilaille. Joulukuun kymmenentena padivand rekis-
terdityneen Astmaliiton tarkoituksena oli parantaa
jasentensd sosiaalista ja terveydellistd tilannetta. Lisak-
si liitto aikoi perustaa kuntoutuslaitoksen Tampereelle
sekd allergiayhdistyksia ympari Suomen.? Uuden Ast-
maliiton lisaksi Tuberkuloosiliitto laajensi toimintaansa
myds muihin hengityselinsairauksiin, kuten astmaan
ja allergiaan, tuberkuloosiin sairastuneiden vahetes-
sd. Tuberkuloosilitossa oli todettu, etta keuhkotuber-
kuloosia ja muita hengityselinsairauksia sairastavien
sosiaaliset ongelmat ja kuntoutukseen liittyvat seikat
olivat hyvin samantapaisia. Liitto vaihtoikin nimensa
Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten liitoksi 1960-luvun
|opu||a.10

Vain muutama paiva Allergialiiton rekisterdimisen
jalkeen Helsingin Sanomien ilmoituspalstalla julkaistiin
kokouskutsu: "Allergiapotilaille! Allergialiitto ry. jarjes-
taa tiistaina 29.4. Klo 18.30 Allergiasairaalassa Hel-
singissa kokouksen, johon kaikki allergiapotilaat ovat

tervetulleita. Mielenkiintoinen ohjelma.”11

Kokouspai-
vana Allergiasairaalan luentosaliin kokoontui 83 hen-

kiloa. Allergialiiton ensimmaisessa saantomaardisessa

vuosikokouksessa paatettiin vahvistaa viiden markan
jasenmaksu ja pitaa liton jatkokokous seuraavassa
kuussa. Lisaksi tilaisuudessa esiteltiin allergiaa sairas-
taville kuuluvia sairasvakuutusetuja, kuvailtiin lasten
allergiasairauksien kehittymista seka kerrottiin koke-
muksia allergiasairauksista. Samalla kavi ilmi, etta Tam-
pereelle oli perustettu Astmaliitto, jonka Astma ja aller-
gia -lehden neuvottelukuntaan kuului myods Jarvinen.
Jarvisen mukaan Palola oli todennut tdman "heratta-
neen kiusallista huomiota”. Toisaalta tieto Astmaliitosta
edisti Allergialiiton perustamista.12

Toukokuun jatkokokoukseen saapui osallistujia
puolet vahemman. Kokouksessa liiton puheenjohta-
jaksi valittiin maisteri Kalervo Tamminen. Liiton hallituk-
sen jaseniksi nimettiin Taisto Honkanen, Aarne Kesa-
nen, Zaida Eriksson-Lihr, Olli Nikkola, Niilo Nykanen,
Pekka Palola, Doris Silvan seka Akseli Valta. Liiton
tueksi perustetun viisitoistahenkisen valtuuskunnan
puheenjohtajaksi valittiin vuorineuvos William Lehti-
nen. Valtuuskunnan jaseniksi kutsuttiin muun muassa
pankinjohtajia, professori, teollisuusneuvos, vuorineu-
voksetar seka jalkavéenkenraali.13 Valtuuskunnan ja-
senluettelon perusteella liitossa néhtiin, etta yhteiskun-
nallisesti merkittavissa asemissa olevat henkilot tuovat
my®s vakuuttavuutta liiton toimintaan.

Syksylla 1969 Palola valittiin perustettavan Aller-
gia-lehden toimitussihteeriksi. Myds Allergialiiton
sihteerina toimineesta Palolasta tuli muutama vuosi

& Jarvinen 1999a, 13; Yhdistysrekisterin tietopalvelu. ° Astma ja allergia 11969, 3, 14; Yhdistysrekisterin tietopalvelu; Jarvinen 1999a, 15. '© Ahtokari 1991, 89—90;
Bjorkstén 1996, 115-116; Yhdistysrekisterin tietopalvelu. "Kokouksia, HS 27.41969. 2 AVPTK 29.41969; Jarvinen 1999a, 13—14. " AVPTK 20.51969 3—4 §, 6-78.

my&hemmin liiton toiminnanjohtaja. Allergialiiton pu-
heenjohtaja Tamminen ehti puolestaan toimia tehta-
vassaan vain alle vuoden verran ennen kuolemaan-
sa." Liiton toiminta oli hiipua, eika sen puheenjohtajan
paikalle ollut tungosta, kun seuraavaa puheenjohtajaa
valittiin. Palola muisteli tilannetta seuraavasti:

Se oli mukava se hdnen [Savola] tulonsa puheen-
johtajaksi. Kukaan ei halunnut tulla puheenjohta-
jaksi, kun tdmd oli aivan pieni ja tuntematon liitto.
Kesdnen soitti Keuhkovammaliiton puheenjohta-
ja Vataselle, ettd onko hdnelld yhtddn semmoista
miestd, joka voisi tulla. Noh, Vatanen sanoi, ettd
onhan tossa naapurissa tohtori Matti Savola. Sa-
volasta tehtiin sitten yksimielisesti liiton puheen-
johtaja. Meilld ei ollut silloin vield huoneistoakaan,
me kokoonnuttiin milloin Keuhkovammaliitossa,

milloin SAK:n toimistossa.”

Liiton toiminta saikin uutta virtaa, kun uudeksi pu-
heenjohtajaksi valittiin valtiotieteen tohtori Matti Sa-
vola. Myds ensimmadinen Allergia-lehti ilmestyi syys-
kuussa 1970 paatoimittajanaan Eriksson-Lihr."® Lehden
toisessa numerossa lukijapalstalle kirjoittanut nimi-
merkki “Kiitollinen potilas” kehui paitsi Eriksson-Lihria
vuosikymmenia kestdneesta tyosta allergian parissa

Allergialiitto — Kuinka kaikki alkoi

my0Os uutta liittoa, johon han suhtautui hyvin optimis-
tisesti:

Olen iloinen, ettd tdllainen Allergialiitto on perus-
tettu, joka edesauttaa jo silld tietoisuudella, ettd
voimme kuulua yhteen ja ettd meitd on niin paljon,
jotka ponnistelemme samoissa vaikeuksissa eri
puolilla Suomea. Allergialiiton perustukset ndyttd-
vdt olevan luotettavissa, asiaa hyvin ymmdrtdvien
kdsissd ja toivonkin syddmestdni, ettd liitto voisi
kehittyd ja laajentua edesauttamaan tarkoituspe-

rien toteutumista allergian alalla."”

N

p

Matti Savola toimi Allergialiiton puheenjohtajana 1970-luvun
alussa. Kuva: Allergia-lehti.

* AHPTK 27101969 5 §; ATMK 1970-1972; Jérvinen 1999a, 14, 84. '® Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.6.1986, 7. AlA-arkisto. '® ATMK 1970. 7 Lukijoiden Kirjeitd,

Allergia 2/1970, 13.
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Kuten lukijakirjeen kirjoittanut vihjasi, astmaa sairas-
tavat kohtasivat vaikeuksia monilla alueilla. Diagnoosin
ja tiedon saamisen ongelmia kuvaili erds astmaan sai-
rastunut nain:

Astmadiagnoosin tekeminen ei 1960-luvun puo-
livdlissd ollut aivan yksinkertainen asia. Kdvin
vaivojeni vuoksi useamman eri lddkdrin tutkitta-
vana. Mitddn astmaan viittaavaa ei kukaan yleis-
lddkdreistd kuitenkaan maininnut. Pddtin kokeilla
erikoislddkdrid. Tdmd totesi syddmessd esiintyvdn
toiminnallisia "hermostollisia” hdiriditd, joiden
seurauksena hengitys vaikeutui. [...] Lddkehoito ei
kuitenkaan tuottanut tulosta. [...] Tiesin, ettd oi-
keaa syytd vaikeuksiini ei vield ollut loytynyt. Nyt
monen vuoden jdlkeen kunnanlddkdrin tekemd
taudinmddrittely oli askel oikeaan suuntaan. Sain
passituksen allergiasairaalaan Helsinkiin tarkem-
pia tutkimuksia varten. Olin helpottunut pdds-
tessdni asiantunteviin kdsiin. Allergiasairaalan
kaksiviikkoiset tutkimukset osoittivat kunnanldd-
kdrin arviot oikeiksi. Lddketieteellinen hoito ndytti
nyt olevan jdrjestyksessd. Mutta vaikein oli vield
edessd. Pystyisin ilmeisesti eldmddn normaalia
elamad, mikdli osaisin ottaa sairauden aiheutta-
mat rajoitukset huomioon. Kukaan ei kuitenkaan
oikein osannut sanoa, kuinka se kdytdnndssd voi-
taisiin tehdd."®

Edella esitetyn kokemuksen perusteella liiton ja
yhdistysten tarjoamalle tiedolle seka vertaistuelle oli
tarvetta.””

ALLERGIALIITON TOIMINTA 1970-LUVUN
ALUSSA

Suomessa perustettiin 1960-1970-luvuilla useita eri
sairaus- ja vammaisryhmia edustavia yhdistyksia seka
elakeldisyhdistyksia. Toisaalta suomalaisen hyvinvoin-
tivaltion rakentuessa sosiaali- ja terveysalan jarjesto-
toimintaa ei enda pidetty kovin nykyaikaisena. Valtion
sosiaaliturvan ja kunnallisten palveluiden katsottiin kat-
tavan sen, mita ihmiset tarvitsivat elaméansa aikana.
Vuonna 1972 voimaan astunut kansanterveyslaKki
muutti aiemman kunnanladkareiden ja terveyssisarten
voimin pyoérineen avopalvelujarjestelman. Suomeen
perustettiin kunnallisia terveyskeskuksia. Liian pienten
terveyskeskusten perustamista rajoitettiin vahimmais-
koolla, ja kunnat tuottivatkin palveluita myos yhdessa.
Perusterveydenhuollon tavoitteeksi tuli ehkaista saira-
uksia. Lisaksi lain avulla pyrittiin kaventamaan alueelli-
sia eroja. Samalla valtio vahvisti osaansa palveluiden
rahoittajana ja suunnittelijana. Koska kansanterveyslain
seurauksena kuntien tehtavaksi tuli huolehtia ihmisten
terveyspalveluista, jarjestdjen rooli yhteiskunnassa ka-
ventui lahinna valistamiseen, terveysaineistojen laati-
miseen lain puitteissa seka vapz:)aehtoistoimintaan.20

'8 Kultalahti & Kultalahti 1982, 14. '° Sarkela &Vuorinen & Peltosalmi 2005, 19; Méttonen & Niemela 2005, 15. 2°Wrede 2000, 198, 200—201; Harjula 2007, 91-92;

Koskinen-Ollonqvist & Aalto-Kallio 2013, 240.

Allergialiiton saantdjen mukaan liiton tarkoituksena
oli vastustaa haittoja, joita allergiset taudit aiheuttivat
yhteiskunnalle ja sen jasenille. Lisaksi liiton tavoit-
teena oli tehda valistustoimintaa ja ehkaisevaa tyota
allergia-alalla, tukea ja yllapitaa sairastaville suunnat-
tuja sairaanhoitolaitoksia, poliklinikoita ja toipilaskote-
ja, avustaa allergiapotilaiden apuneuvojen hankintaa
seka antaa apua varattomille ja vahavaraisille allergia-
potilaille. Lisdksi puheenjohtaja Savola painotti jase-
niston aktiivisuuden, potilaiden omatoimisuuden ja yh-
teenkuuluvaisuuden nostattamista seka kuntoutusta.”’
Valistustyossa Allergialiiton tarkeimmaksi valineeksi
valittiin liton Allergia-lehti. 1970-luvun aikana liitto jar-
jesti myos luentotilaisuuksia ympari Suomen, valisti eri-
laisilla raina- ja kaitafilmeilld ja kuultokuvasarjoilla seka
esiintyi radiossa ja televisiossa. Alkuvuosina Allergialii-
tolla ei kuitenkaan ollut mahdollisuutta auttaa avustus-
ten tarpeessa olevia jaseniaan, silla liitto eli "kadesta
suuhun”?

Aluksi Allergialiiton toimintaa rahoitettiin jasenmak-
sujen, arpajaisten, myyjaisten, kerdysten ja lahjoitus-
ten avulla. Ensimmaisen Raha-automaattiyhdistyksen
avustuksen liitto sai vuonna 1975. Etenkin 1970-80-Iu-
vun taitteessa liitto myi myos tavaraa, kuten liiton tun-
nuksella varustettuja huppareita ja t-paitoja, tarroja,
paaskyrintamerkkeja, puhtaan ilman hyrria seka adres-
seja. Allergialiitto sai toisinaan joitain valtionavustuksia
seka testamenttilahjoituksia.23

Allergialiiton toiminta 1970-luvun alussa m
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Matti Savolan jalkeen Allergialiiton puheenjohtajana toimi
Aarne Kesanen. Kuva: Allergia-lehti.

Vuonna 1972 liiton ensimmaiset jasenyhdistykset
perustettiin Turkuun ja Tampereelle seka seuraavana
vuonna Helsinkiin ja Vantaalle. 1970-luvun loppuun
mennessa liiton jasenmaéara oli jo reilut 7 500 ja yhdis-
tysten maara oli noussut kahteentoista. Vuonna 1989
Allergialiitolla oli 29 jasenyhdistysta ympari Suomen.
Yhdistysten jasenmaara oli noin 20 000.%

Yhdistysten lisaksi Allergialiiton kasvu nakyi liiton
tyontekijamaarassa. Viela 1970-luvun lopussa Aller-
gialiiton toimistolla tydskenteli liiton toiminnanjohtaja,
osa-aikainen toimistovirkailija seka sivutoiminen kirjan-
pitdjd, kun taas vuonna 1989 toimistolla oli jo 11 tyon-
tekijaa. 1980-luvun lopulla Paaskylan kurssikeskuksen
tyontekijamaara vaihteli leirien mukaan. Kaikkiaan
Paaskyldssa oli 15 tyontekijaa. Myos Etela-Karjalan Al-
lergia- ja ymparistdinstituutissa kymmenia henkiloita
osallistui vuosien aikana erilaisiin tutkimustehtaviin ja
-projekteihin.25

2 Allergialiitto ry:n oikeusministerion hyvaksymat saannot 25.41969 2-3 §; Savola 1970, 11; ATMK 1970. ?? Allergialiitto 1977, 9; Allergialiiton tehtavakentta, Allergia
2/1972; ATMK 1971-1972. 23 ATMK 1971-1990. 24 AATMK 1970; ATMK 1979; ATMK 1989; Jarvinen 1999a. 2° ATMK 1979; AATMK 1989.
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Maaherra Martti Miettunen toimi Allergialiton puheenjohtajana

myos paaministering ollessaan. Kuva: Allergia-lehti.
Kuva: Pf-Studio Mainosvalokuvaamo Reklamfotoateljé

Vuonna 1972 Allergialiiton puheenjohtajaksi valittiin
Aarne Kesdanen, joka oli ollut liton toiminnassa muka-
na jo alusta l&htien. Hanen aikanaan liitto hankki Kab-
bolen niemelld sijainneen kansakoulurakennuksen,
joka kunnostettiin kuntokodiksi. Liiton puheenjohtajan

26 ATMK 1972-1974. 27 Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 7-8. AlA-arkisto.

paikka vaihtui jalleen vuonna 1975.%° Tallsin Allergia-
liton johto vetosi 1960-luvun alussa paaministerina
toimineeseen maaherra Martti Miettuseen. Miettunen
hoiti liton puheenjohtajan tehtavaa, vaikka han tuli
valituksi vuoden lopulla "hatatilahallituksen” paaminis-
teriksi. Palola on kuvaillut puheenjohtajan vaihtumista

seuraavasti:

Kesdnen ilmoitti, ettd hdn ei rupea endd puheen-
johtajaksi, joten meiddn piti alkaa katselemaan
muita. Martti jdi eldkkeelle Lapin lddnin maaher-
ran paikalta ja otin yhteyden Marttiin. Olin tunte-
nut hdnet pitkdn aikaa ja me istuttiin Torniossa,
juotiin yksi pullo punaviinid ja Martti suostui. Se
oli erittdin hyvd, hdn oli aina jokaisessa kokouk-
sessa, vaikka oli pddministeri. Hdn piti tosiaankin
kunnia-asiana hoitaa tdtd, hdn sanoi, ettd kun on

kerran tdhdn ryhtynyt, niin han myés hoitaa sen.?”

Puheenjohtaja Miettusen aikana Allergialiitto jul-
kaisi Mité jokaisen on tiedettdvd allergiasta -oppaan,
jonka mukaan Suomessa hengitystieallergiaa sairasti
noin 300 000 ihmistd. Astmaa puolestaan sairasti noin
satatuhatta, joista 35 000 oli oppaan arvion mukaan
astmasta invalidisoituneita. Joka viidennella oli perittya
taipumusta liilan voimakkaaseen “elimiston immuno-

suojaukseen”, joka voi johtaa allergiseen sairauteen.
Opas pyrki valistamaan ihmisia ajan tasalla olevilla tie-
doilla. Niinpa oppaan mukaan vasta elinympaériston al-
lergiaa aiheuttavien tekijoiden vaikutuksesta taipumus
saattoi puhjeta sairaudeksi. Vaarallista, hienoa polya
levittavia lemmikkieldimia ei siksi tulisi hankkia, mika-
li sairasti astmaa tai allergista nuhaa. Myoskaan hoy-
hentyynya ei tulisi kayttaa, silla se oli oppaan mukaan
"kanan padllda nukkumista”. Oppaan ohjeiden mukaan

Allergialiiton toiminta 1970-luvun alussa m

koti tulisi pitdad hyvin puhtaana ja polyttomana, jotta
terveys sailyisi. Lisaksi tulisi valttaa nuhakuumeisia
ihmisid, tupakointia, sopimattomia lddkeaineita seka
ammatteja ja tyopaikkoja, joissa joutuu altistumaan eri-
laisille polyille ja iimansaasteille. Oppaan mukaan ime-
tys taas suojasi vauvaikaisia allergian puhkeamiselta.28
1970-luvun aikana seka 1970-1980-luvun taitteessa
liitto loikin pohjan allergia- ja astmatietoisuudelle, joka
jatkoi levidmista 1980-luvun aikana.

ALLERGIASSA ON TIETO ENEMMAN KUIN LAAKE.
Liakekiytielyn suhteen on erityinen
virrgwaizuus tarpeen jos kysymyksesss on
allerginen sairans.

Liiton Mita jokaisen on tiedettava allergiasta -oppaan kuvittivat Risto Latvala ja Anja Taskinen.

Kuva: AlA-arkisto.

28 Allergialiitto 1981, 7, 9, 17, 27, 67-69.
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ALLERGIALIITTO — ALLERGIFORBUNDET ry

aloittaa vuoden 1975 . gus 5 K .
ALLERGIA-ARPAJAISILLA Allergialiitolle paitoja ja huppareita

arvan hinta on 2 mk. 2 _ o s .
Allerglaliitolle on valmistunut lifton merkilld varustettuja huppareita sekd T-paitoja, joi-

T e s "o ok puties trkllkelemme puc- o Kaunic ulkoas Sovias oncissts virikuviaia. Nt on sastaviss, on tomistona
: " ) ) . . ) : : sekd kaikista hyvin varustetuista alan liikkeistd maaliskuun puolivilistd lukien. My&skin
Arpajaisten tuotto kdyletddn Kabbdlen Kuntokoltimme toiminnan turvaa- § lliton tunnuksella varustettuja tarroja on saatavissa kaikilta huoloasemilta, Tarrojen

miseksi. Siitd kerromme lisdd tarjouskirjeessdmme.

Nyt kerromme mili arvan ostajalla on mahdollisuus voittaa 2:lla mar-
kalla, samalla kun h#n tuo korlensa yhteiseen kekoon.

KAIKKI VOITOT OVAT PIKAVOITTOJA:

viritelevisio Salora tai perdmoottori Mercury
7,5 hv, soutuvene lasikuitua, Enonkoski, kris-
tallikruunu Maria Teresia tai seindryijy, autom.
rannekello, miesten tai naisten, kiikareita tai
kristallilampetteja, b&dmil. kristallia, naisten
tai miesten rannekelloja, 1 kg erid villalankaa,
Pirtin kehr&d&md tai iimapatjoja,
palkeita tai riippumattoja,
nahkaisia asiakirjasalkkuja ym.
Allergia-arpajaiset alkavat 1. 2. 1975, joten heti kun
Sinulle tarjolaan nditd uusia arpoja, kannatlaa oitaa
vaslaan ja kokeilla onneaan.

OSTAMALLA TAl MYYMALLA ALLERGIA-ARPOJA
-75 TUET TYOTAMME.

Allergialiitto — Allergiférbundet ry
Teknisesti arpajaiset hoilaa:
Arpajaisyhdistys ry LOnnrotinkaiu 3. 00120 Helsinki 12,

hinta on 1:—. Alempana hupparien ja pailojen tilauskuponki,

Lahetiakas tllauskuponki Evieliynd osoillesila;
ALLERGIALNITTO RY, Sibaliuksank. 11 A 20, DOZ50 Helsinki 25

1970-luvulla Allergialiitto kerasi varoja myos arpajaisilla. Vuonna 1975 Allergia-arpajaisissa saattoi voittaa esimerkiksi peramoottorin Allergialiitto myi 1970- ja 1980-luvuilla muun muassa paaskyaiheisia huppareita.
tai rannekellon. Kuva: Allergia-lenti. Kuva: Allergia-lehti.



m Allergialiiton hengitysvoimistelu

ALLERGIALITON HENGITYSVOIMISTELU

Helsingin Sanomat kuvasi kesalla 1971 astman hoidon
tilannetta Suomessa. Lehden haastatteleman lagkarin
mukaan astmaa voitiin tutkia tarkasti vain Allergiasai-
raalassa seka Meilahden keuhkoklinikalla, eivatka Hel-
singissa sijaitsevat kaksi paikkaa riittaneet koko Suo-
men suurelle astmapotilasmaaralle. Astmaatikoille ei
tuntunut Ioytyvan sopivia hoitopaikkoja, eika oikein ai-
kaakaan heidan tutkimiseensa. Tilanteen takia yhdeksi
ongelmaksi tuli se, etta kotona sinnitteleva astmaatik-
ko saattaisi ottaa astmakohtauksen tullessa liian suu-
ren maaran lagkkeita, mika oli vaarallista. Osa astmaa
sairastavista ei myoskaan tiennyt, ettd vuodesta 1970
lahtien suuri osa astmalaakkeista oli tullut ilmaisiksi niil-
le henkildille, joilla astma oli perustellusti todettu. Tay-
sin korvattavien laakkeiden lisaksi astmaa sairastavat
saivat sairausvakuutuslain myota osittain korvattavia
ladkkeita seka korvauksia tutkimuksista, hoidoista, 1aa-
karinpalkkioista ja matkakustannuksista.?

Helsingin Sanomien mukaan astmaa sairastavat ih-
miset hakeutuivat hoitoon suorastaan "henkihieveris-
sa”. "En mina siita paljon muista, olin puoliksi tajuton
ja jouduin tiputukseen”, kommentoi sairaalaan tuloa jo
parikymmenta vuotta astmaa sairastanut henkilo Mei-
lahdessa. Han kaytti saanndllisesti sumuttimia ja kor-
tisonia, mutta kertoi saavansa pahan kohtauksen aina
muutaman kerran vuodessa. Toinen astman takia am-

matistaan luopuja, sittemmin tyokyvyttomaksi joutunut
henkilo oli sairaalassa tutkittavana jo kolmatta viikkoa:
"Paasin tédnne, koska sain niin pahan kohtauksen, etta
menin tajuttomaksi. Vaikea astmakohtaus on melko
tuskallinen. Tuntuu kuin rinnasta jotain repeytyisi eika
pysty hengittéméén.”3o

Allergiasairaalan ylilaakari ja Allergialiiton valtuus-
kunnan puheenjohtaja Klaus Jarvinen kertoi Helsingin
Sanomissa, ettd hankalissa astmakohtauksissa hengi-
tyslihastyd on 20-30-kertainen tavalliseen verrattuna.
Siksi astmaatikkojen tulisi huolehtia kunnostaan. Tou-
kokuussa 1972 Allergialiitto sai omat tilat vuokrasopi-
muksella Sibeliuksenkatu 11 A 20:sta. Sielld aloitettiin
Allergiasairaalan laakintavoimistelijoiden  johtamat
voimisteluharjoitukset. Helsingin Sanomien mukaan
ensimmaisen kurssin seitseman osallistujaa olivat "Al-
lergiasairaalan entisia vuodepotilaita”, jotka olivat paa-
tyneet kurssille ladkareiden ohjaamina. Kurssin aikana
oli tarkoitus oppia oikeaa hengitysta sekda hengitysta
helpottavia asentoja mahdollisten astmakohtauksien
varalta.”

Vaikka kansainvalinen kuntoutusjarjesto luonnehti
1970-lukua kuntoutuksen vuosikymmeneksi, Suomes-
sa alan lainsdadanto ja toiminta oli vield jasentymaton-
t4.3? Vuonna 1978 julkaistun kuntoutusta kasittelevan
kirjan mukaan liikehoito (liiketerapia) erosi pelkasta
sairaiden voimistelusta silla, etta liiketerapiaa antoi
koulutettu laakintavoimistelija. Astmaa sairastavien

29 Astmaatikko usein hoitoon vasta henkihieverissa, HS 6.6.1971; Kultalahti & Kultalahti 1973, 54. *° Astmaatikko usein hoitoon vasta henkihieverissa, HS 6.6.1971.
3TATMK 1972; Liiton palsta, Allergia 1/1972, 28; ATMK 1972. AlA-arkisto; Allergialiitto aloitti astmaatikkojen hengitysvoimistelun, HS 2211972, 32Ks. Noro & Lahtinen

1978, 1-2; Harjula 2007, 94.

kohdalla liikehoidon tarkoituksena oli paitsi parantaa
hengityskykya myds voimistaa palleaa ja muita hengi-
tyslihaksia. Lisdksi tavoitteena oli oppia rentoa ja teho-
kasta hengittamista seka osata itsenaisesti tyhjentaa
keuhkot liialliselta Iimaneritykselt'a.33 Allergialiiton hen-
gitysvoimisteluharjoituksia jarjestettiin ainakin vuoteen
1974 asti Helsingin Agricolan seurakunnan voimistelu-
salissa.>*

) 4
Professori Klaus Jarvinen toimi Allergialiiton valtuuskunnan
puheenjohtajana seka liton Allergia-lenden paatoimittajana.
Kuva: Pressfoto, AlA-arkisto.

Kohti puhdasta hengitysiimaa ﬁ

KOHTI PUHDASTA HENGITYSILMAA

Vuonna 1974, viisi vuotta Allergialiiton perustamisen
jalkeen, paatettiin jarjestaa valtakunnallinen allergia-
paiva. Liiton puheenjohtaja Kesdsen mukaan aika-
kauden kampanjoille oli tyypillista se, ettd niissa vas-
tustettiin tiettyja asioita ja saatiin ihmiset pelkdamaan
erilaisia uhkia. Sen sijaan Allergialiiton kampanjassa ei
toivottu korostettavan sitd, mika oli ihmisen terveydel-
le pahaksi. Liitossa haluttiin kiinnittaa ihmisten huomio
puhtaaseen ilmaan, josta nauttimisen tulisi olla jokai-
sen oikeus. Puhtaasta ilmasta olivat myds Jarvisen
mukaan riippuvaisia lukuisat Allergialiiton hengitysal-
lergiaa sairastavat jasenet. Paiva nimettiinkin Puhtaan
ilman pdivdksi. Kampanjan tarkoituksena oli valistaa
suurta yleisoa puhtaan ilman merkityksesta erilaisin
tapahtumin seka sanomalehtikirjoituksin. Paivan suoje-
ljana toimi presidentin puoliso Sylvi Kekkonen, joka oli
ollut Allergialiiton suojelija vuodesta 1971.%

Jarvisen mukaan liiton toiminnanjohtaja Palola oli
saanut ajatuksen siita, etta liitolla tulisi olla korkea-ar-
voinen suojelija. Palola oli tuntenut Urho Kekkosen
1920-luvulta lahtien ja tiesi, ettd rouva Kekkonen oli
Allergiasairaalan apulaisyliladkarin sukulainen. Sylvi
Kekkosen kuoltua vuoden 1974 lopulla liiton uudek-
si suojelijaksi pyydettiin presidentti Urho Kekkosta.
Palola tunsi Kekkosen ensimmaisen adjutantin, jonka
valityksella presidentin kantaa kyseltiin. Kekkonen Iu-

* Lindqvist 1978, 106, 119. 4 Allergialiitto aloitti astmaatikkojen hengitysvoimistelun, HS 22.11972; ATMK 1974. 3°Kesanen 1974, 2; ATMK 1974; Jarvinen 1974, 3;

Jarvinen 1999a, 26, 105.
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pautuikin seka Allergialiiton ettda Puhtaan ilman pdivén
suojelijaksi. Jarvisen mukaan presidentti oli todennut
saaneensa liton suojelijan tehtavan puolisonsa perin-

tona.>®

Uutiskuva Kekkosen suostumisesta liiton marras-
kuussa pidettavan kampanjan suojelijaksi julkaistiin
Eteld-Suomen Sanomissa kesakuussa 1975. Tammi-
niemen salissa pidetyssa tilaisuudessa paikalla olivat
liiton puheenjohtaja Martti Miettunen ja valtuuskunnan
puheenjohtaja professori Jarvinen seka varapuheen-
johtaja Jussi Ketola, jotka luovuttivat presidentille liiton
hupparin. Lehtikuvassa lasnaolijoiden katseet olivat
kiinnittyneet urheilupuseroihin, joita Kekkonen ja Jarvi-
nen pitelivat kasissaan. "Vuorineuvos Ketola [...] joutui
makutuomariksi, kun arvioimme lahjaksi tuomiamme,
liton tunnuksella varustettujen urheiluasujen koon so-
pivuutta presidentille”, muisteli Jarvinen.?’ Kekkonen
antoi Puhtaan ilman pdiviné vetoomuksia, joita esitet-
tiin paitsi Allergia-lehdessa myds muussa mediassa.

Kohti puhdasta hengitysilmaa

v

Jarvinen on kertonut aloitteen tulleen presidentilta, ja Liiton valtuuskunnan puheenjohtaja Klaus Jarvinen, puheenjohtaja Martti Miettunen ja varapuheenjohtaja Jussi Ketola pyysivat
presidentti Kekkosta Allergialiiton ja liiton Puhtaan ilman paivien suojelijaksi. Presidentti Kekkoselle he toivat Allergialiiton hupparit.

Kuva: Allergia-lehti.

han osallistui Kekkosen antamien vetoomusten laadin-
taan. Presidenttiin Jarvinen oli tutustunut toimiessaan

. . . sy s . 38
Sylvi Kekkosen hoitoon osallistuvana laakarina.

Puhtaan ilman pdivdad juhlittiin vuonna 1978 Helsingin yliopiston
suuressa juhlasalissa. Liiton puheenjohtaja Martti Miettunen
tervehti tilaisuudessa esiintynytta viulistia.

Kuva: Studio Kaj Dahl ky, AlA-arkisto.

Marraskuun yhdeksantena paivana vuonna 1975
presidentin vetoomus levisi suomalaisiin koteihin pai-
van televisiouutisten valityksella. Lahetyksessa uutis-
tenlukija esitti Kekkosen kannanoton samalla kun tele-
visiokuvassa naytettiin presidentin kuvaa:

36 Jarvinen 1999a, 26, 28; Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.6.1986, 1. AlA-arkisto. *” ESS 7.61975, 3; ATMK 1975; Jarvinen 1999b, 59; Jarvinen 1999a 27.

38 Esim. Jarvinen 1999a, 30, 59; Allergia 4/1975, 2; Allergia 4/1976, 2.

Ympdristonsuojelu on tdnddn sellaisen suuruus-
luokan kysymys, ettd se koskettaa yhteiskuntamme
jokaista jdsentd, sanoo presidentti Urho Kekkonen
Puhtaan ilman pdivdn vetoomuksessaan. Puhtaan
ilman pdivdd on vietetty tinddn. Vetoomuksessaan
pdivdn johdosta presidentti sanoo, ettd kysymys ei
ole mistddn ylellisyydestd vaan arkipdivdn hyvin-

voinnista, terveydenhoidosta ja tydsuojelusta. Il-

39 Uutiset ja saa. Tv-uutiset 9111975.

mansaastumisilmidistd on presidentti Kekkosen
mielestd paisunut vaaratekijd, jonka vuoksi yhd
useampi nykysuomalainen joutuu uhraamaan ter-
veytensd, jopa henkensd. Pélykeuhkosairauksien
mddrd tulisi saada edelleen vihenemddn. Tupak-
kakroonikkojen keuhkosydpdvydry on pysdytettd-
vd, sanoo presidentti Kekkonen vetoomuksessaan

Puhtaan ilman pdivdn johdosta.*
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Vuonna 1982 Allergialiiton toiminnanjohtaja Osmo Haapasalo, puheenjohtaja Eino Uusitalo ja liittovaltuuston puheenjohtaja

Erkki Toivanen pyysivat presidentti Mauno Koivistoa ja rouva Tellervo Koivistoa liiton suojelijoiksi. Kuva: AlA-arkisto.

Kekkonen toimi Allergialiiton suojelijana aina pre-
sidenttikautensa loppuun asti. Hdnen viimeinen ve-
toomuksensa vuonna 1980 kasitteli suomalaista teol-
listunutta yhteiskuntaa, jossa etenkin nuorten allergiat
ja astma lisaantyivat. Tuolloin Puhtaan ilman pdivdn
teemana oli "Allergiset sairaudet — uusin kansantau-

: » 40
timme”.

40 ATMK 1980. “'Herra Tasavallan Presidentti ja rouva Koivisto. AlA-arkisto,

"Allergialiitolla on alusta saakka ollut onni saada
toimintansa suojelijoiksi maan korkeimmat henkilst”. "
Nain todettiin Allergialiiton tekstiluonnoksessa, jossa
seuraavaa presidenttiparia pyydettiin liiton suojelijoik-
si. Tama onni jatkuikin, kun presidentti Mauno Koivis-
to ja rouva Tellervo Koivisto lupautuivat liton suojeli-
joiksi vuonna 1982. Edellisena vuotena liiton uudeksi

puheenjohtajaksi oli valittu Eino Uusitalo. "Silloin oli

jo tulokkaita puheenjohtajaksi, mutta Uusitalohan me
rullattiin Smolnassa [Valtioneuvoston Etel&-Esplanadin
juhlahuoneistossa)’, muisteli Palola. My6s Puhtaan il-
man pdiva vaihtui Allergiaviikoksi. Paivan juhlimista
kuitenkin jatkettiin allergiayhdistysten jarjestamina
Puhtaan ilman pdivind, sittemmin A//ergiapc‘j/‘vinc'i.42
Allergialiitossa yleisimpand ilmansaasteena Suo-
messa pidettiin tupakointia.43 Eteld-Suomen Sanomis-
sa haastatellun Jarvisen mukaan tupakansavu aiheutti
astmaoireita yli puolelle astmaa sairastavista. Jarvinen
katsoi, etta astmaatikkojen oikeuksia rajoittavat tupa-
koitsijat niin tyopaikoilla, vapaa-ajalla kuin liikkennevali-
neissa.** Eteld-Suomen Sanomissa nimimerkki "Tupa-
kansavusta karsiva” kuvailikin tilannettaan nain:

Olen erds tupakansavun uhri, vanha sairaseldke-
ldinen. Loysin itselleni sopivan osakkeen ja kiitol-
lisena aloitin asumisen siind. Vaan kuinkas kdvi.
Ldampimdt ilmat loppuivat ja Suomen talvi ndytti
tapansa. Nyt on tupakansavua kerrostalo pullol-
laan. Kun avaat ulko-oven ja tulet ala-aulaan on
kuin astuisit tupakkabaariin. Hississd on sama
"tuoksu”. Omaan huoneistoon tulee tupakansavua
alhaalta ja sivuilta. Eiole thanaa hengittdd tdllais-
ta huoneilmaa. Olen astmainen ja jos ette usko ja
tiedd, mitd tupakansavu astmaattiselle on, kysy-
kad lddkdariltd. [...] Niinhdn siind sitten kdvi, ettd
sairastuin vakavammin. Kiitos teille sauhuttajat.*

Kohti puhdasta hengitysiimaa E

Kansanedustaja ja ministeri Eino Uusitalo toimi Allergialiiton
puheenjohtaja Martti Miettusen jalkeen. Kuva: AlA-arkisto.

Allergia-lehdessa eras lukija kertoi taas tupakoin-
nista johtuvista ongelmista tydpaikallaan. Siella tupak-
kahuone oli sijoitettu tilaan, jonka lahella tyoskenteli
allergikkoja. Vuonna 1977 voimaan tullut tupakkalaki
kielsi tupakoinnin paivakodeissa, kouluissa ja julkisissa
tiloissa, mutta lain ulkopuolelle jaivat tyopaikat, kodit ja
ravintolat. Allergialiitto kampanjoikin yhdessa muiden
kansanterveysjarjestdjen kanssa passiivisen tupakoin-

42 AHPTK 161982 12; Pekka Palolan haastattelu, 23.—24.61986, 8. AlA-arkisto; ATMK 1981-1984, 1989. “? Allergialiitto 1981, 78. ** Tupakoitsijat rajoittavat astmaatikko-

jen oikeuksia, ESS 29101972. *° Tupakointi kerrostaloissa, ESS 18.2.1979.
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1970-luvulla Allergialiiton tunnukseksi valittiin padskynen. Liiton
logo sai vaikutteita ruotsalaisen astma- ja allergiayhdistyksen
lentavdsta padaskysesta. Kuva: AlA-arkisto.

nin terveyshaitoista seka ajoi tupakoinnin rajoittamista
tyopaikoilla. Vuonna 1994 tupakkalain uudistuessa tu-
pakointia rajoitettiin myos ty()paikolla.46
Vuosikymmenen taitteessa Suomessa syntyi kohu
formaldehydista, jota kaytettiin lastulevyjen valmis-
tuksessa. Vuoden 1981 Helsingin Sanomien mukaan
astmaa tai allergiaa sairastavat saattoivat saada va-

kavia oireita lastulevyjen huoneilmaan kantautuvista
kaasuista, mikali levyt oli pintakdsitelty puutteellisesti.
Lehdessa haastateltu Jarvinen esitti, etta astmaatikkoja
haittaavan formaldehydin hajun tunnisti helposti. Tosin
formaldehydia haitallisempana Jarvinen piti tupakoin-
tia. Laakintahallitus asetti formaldehydin pitoisuudelle
tarkat rajat, ja valmistajat vahensivat aineen pitoisuuk-
sia lastulevyissaan. Lisaksi Suomen markkinoille tuli
kaasusuodatin, jonka esitettiin puhdistavan huoneil-
maa pistavan hajuisesta formaldehydista. Allergialiiton
toiminnanjohtaja Haapasalo totesi Helsingin Sanomil-
le: "Meille tulee jatkuvasti tiedusteluja ahdistuneilta ih-
misiltd. On hyva etta nyt voimme suositella edes jotain
keinoa”. Omakotitaloon sopiva suodatin maksoi 3 000
markkaa, mita ei korvattu allergiaa sairastavillekaan.”’
Lisaksi Allergialiitto suositteli tietyn valmistajan lastule-
vyjd, mitd nimimerkki "Ykskanta” oudoksui Helsingin
Sanomien lukijoiden palstalla:

Nyt on mainoksiin tullut myés maininta "Allergia-
liitto ry:n hyvdksymd tuote”. Mihin Allergialiiton
tekemiin tutkimuksiin tai selvityksiin se perustuu
ja onko yleensdkddn Allergialiiton tehtdvdnd hy-
viksyd lastulevyjd? Ainakaan minun mielestdni
sellainen mainonta ei kuulu Allergialiiton tdr-

keddn ja laajaan toimintakenttddn.*®

46| ukijan kynasta, Allergia 2/1985, 45; Heloma et al. 2012, 24, 30, 37; ATMK 1983-1984; Terveysjarjestot: Viranomaisten puututtava tupakointiin tydpaikoilla, HS
10.5.1984. # Tiivis koti lisaa allergiahaittoja. Lastulevysta haihtuva formaldehydi voi tukehduttaa hengityselimet, HS 2.21981; Jarvinen 1999a, 80; Uusi kaasusuodatin

vahentaa formaldehydin haittoja, HS 16.3.1982. “® Allergialiitto ihmetyttaa, HS 25.51982.
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Toimittaja Pekka Palola oli Allergialiiton ensimmadinen
toiminnanjohtaja. Kuva: Allergia-lehti.

Allergialiitto oli solminut yhteistydosopimuksia eri-
laisten yhteistydkumppaneiden kanssa. Sopimusten
my&ta yhteistydtahot saivat kayttaa markkinoinnissaan
lausumia, kuten "Allergialiiton hyvaksyma” tai "Allergia-

.. . » 4
litto suosittelee”.*®

Helsingin Sanomissa Allergialiitto
vastasi pyrkivansa ehkdisemdan allergiasairauksia
seka allergioista aiheutuvia haittoja. Lisaksi liitto tuki
sita, etta allergikko voisi eld@ normaalia elamaa omas-
sa elinymparistossaan. Koska allergiaa sairastavat oli-
vat tiedustelleet liitolta allergisille markkinoiduista tuot-
teista, litto oli paattanyt esittdd nakemyksiaan niista.
Allergialiitto esitti luottavansa muiden tutkimuslaitosten
tuloksiin, koska liitolla ei ollut omaa tutkimuslaitosta.>

) 4
Pekka Palolan jalkeen liiton toiminnanjohtajaksi valittiin
Osmo Haapasalo. Kuva: AlA-arkisto.

Allergialiitto oli tosin tehnyt aloitteen kokeilutoiminnas-
ta, joka aloitettiin Tiurun Sairaalan antamissa toimiti-
loissa Joutsenossa vuonna 1983. Allergialiiton lisaksi
hanketta tuki Keuhkovammaliitto. Aluksi Allergiakes-
kuksessa paneuduttiin selluloosatehtaiden hajurikki-
tutkimuksiin ja keskuksen vastuuhenkilona toimi do-
sentti, sittemmin professori Tari Haahtela. Kuudentena
toimintavuotena Allergialiiton hallitus nimitti Allergia-
keskuksen Eteld-Karjalan Allergia- ja ymparistoinstituu-
tiksi. Samalla vuoden 1988 alussa johtoryhman tilalle
asetettiin instituutin johtokunta, jonka puheenjohtajan
toimi Haahtela.”

49 Esim. AHPTK 2.61983 kohta 16 & liite 11. Joissain mainoksissa liiton suosittelun lisdksi mainittiin myos Allergialiiton puheenjohtajan ja/tai liiton valtuuskunnan pu-
heenjohtajan nimet. Esim. mainos, HS 19.81979, 8. °° Allergialiitto varmistaa, HS 2.61982. %' ATMK 1983, 1988; Saarinen & Jantunen & Pohjalainen 2008, 8, 16.
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YHTEISTYOLLA VAI ERI TEILLA?

Kuten aiemmin on kaynyt ilmi, 1960-luvun lopulla aller-
gian ja astman ympadrille oli perustettu kaksi yhdistys-
td: Tampereella Astmaliitto ja Helsingissa Allergialiitto.
Myo6s Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten liitto hyvak-
syi jasenikseen allergiaa ja astmaa sairastavia. Se, etta
Suomessa oli luotu useita jarjestoja samoihin sairauk-
siin, saattoi johtua erilaisista hoitoideologioista, kilpai-
lusta, henkildiden valisista erimielisyyksista tai kau-
pallisista syista. Lisaksi jarjestdjen valilla on saattanut
kateutta ja pelkoja siita, etta toiset jarjestot varastavat
ideoita ja vievat rahoituksen itselleen.>

Viela toisessa Allergia-lehdessa vuonna 1970 liiton
hallituksen puheenjohtaja Savola korosti Allergialiiton
yhteistyota Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten liiton
kanssa. Savola Kirjoitti, ettd tavoitteena oli lisétd mo-
lempien liittojen toiminnan vaikutusta, silla molemmilla
liitoilla oli osittain samankaltaista tehtdavaa ja jasenkun-
taa.” Ongelmitta tama yhteistyo ei kuitenkaan sujunut,
kuten Palola 1980-luvulla muisteli:

Meilld oli hyvin huonot suhteet Keuhkovammaliit-
toon, alussahan meilld oli jonkin verran yhteistoi-
mintaa. Pari niiden hallituksen jdsentd istui mei-
ddn hallituksessa. Toinen niistd oli ldsnd Turussa,
kun perustettiin Turun allergiayhdistystd. Hdn
vastusti sitd kovasti, koska Keuhkovammaliitolla

oli jo jdsenjdrjesté Turussa.”

Allergialiiton ja Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten
liton yhdistamisesta oli kayty keskusteluja jo 1970-lu-
vun alkuvuosista ldahtien. Asian tiimoilta oli perustettu
toimikunta, joskaan se ei kokoontunut kertaakaan. Jar-
visen mukaan Allergialiiton toiminnanjohtaja Palola oli
saanut Allergialiiton tilintarkastajaksi valitulta ja Tuber-
kuloosi- ja Keuhkovammaisten liiton toiminnanjohtaja-
na tyoskentelevalta Kalevi Vataselta ehdotuksen siitg,
ettd Allergialiitto saisi 5 000 markkaa kuukaudessa,
mikali liittojen lehdet yh(:listettéjisiin.55 Jarvinen oli kui-
tenkin jo alusta asti vastaan liittojen yhteistyotad, saati
yhteenliittymista. Jarvisen mukaan liittojen edustamat
sairaudet olivat erilaisia, kuten my0os jarjestojen luon-
teet yhteiskunnassa:

Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten liitto kes-
kittyi tartuntatautiin, tuberkuloosiin ja tupa-
koinnin aiheuttamiin haittoihin. Oli selvdsti kyse
vammaisjdrjestostd. Allergialiitto halusi pysyd
kansanterveysjdrjestond. Allergisten sairauksien
taustalla on immuunipuolustuksen ylilyonti, kapi-
na luonnottoman vahvoja ja ihmiselle ennestddn

outoja allergeenialtistuksia vastaan.*®

Jarvisen mukaan Tuberkuloosi- ja Keuhkovam-
maisten liitto "halusi nielaista” paitsi Allergialiiton myos

52 Toiviainen 2007, 64; Jalava & Koiso-Kanttila 2013, 181. >3 Savola 1970, 12. > Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 1. AlA-arkisto. °°Pekka Palolan haastattelu,

23.-24.61986, 1. AlA-arkisto; Jarvinen 1999a, 105. °° Jarvinen 1999a, 22.

Tampereella toimivan Astmaliiton. Jo alkuvaiheessa ra-
hoitusvaikeuksista karsineen Astmaliiton rahoittajaksi
olisi lupautunut Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten
liton toiminnanjohtaja Vatanen, mikali liitot olisivat yh-
distyneet toisiinsa. Rotuun, uskontoon tai politiikkaan
kantaa ottamaton Astmaliitto ei halunnut yhdistya po-
liittisesti sitoutuneena pidetyn liiton kanssa, eika liittaa
tuberkuloosi- ja allergiasairauksia toisiinsa. Jarvinen
on kuvaillut Astmaliittoa tahdenlennoksi, jonka toiminta
paatettiin pian lopettaa, joskin Patentti- ja rekisterihalli-
tuksen yhdistysrekisterista liitto poistettiin vasta vuon-
na 2017.”/

Keskustelu Allergialiiton ja Keuhkovammaliiton (en-
tinen Tuberkuloosi- ja Keuhkovammaisten liitto) yhteis-
tyostd ja mahdollisesta yhdistymisesta jatkui 1970-Iu-
vun lopulla. Keski-Suomen allergiayhdistys otti kantaa
littojen kampanjoihin Allergialiitolle ldhettamassaan
kirjeessa. Yhdistys piti samantapaisia puhtaan tai sa-
vuttoman ilman teemapadivia kentalla epdselving ja
jasenille hammentavina. Esimerkiksi Allergialiitto ol
kampanjoinut tupakointia vastaan ja viettanyt Puhtaan
ilman pdivéd vuodesta 1974 alkaen, mutta liitto ei ollut
vuonna 1977 mukana valtakunnallisessa "Mieluummin
happea kuin savua” -kampanjassa monien muiden jar-
jestojen tavoin. Allergialiitto ei myoskaan osallistunut
Keuhkovammaliiton puhtaan ilman kampanjaan, jonka
tunnuksena kaytettiin lausetta "Puhtaan ilman puolesta

» 58

taysin palkein”.™" Allergiayhdistyksen puolelta toivot-

Yhteisty6lla vai eri teilla?

tiinkin Allergialiiton ja Keuhkovammaliiton yhteistyo-
ta tai selvaa tyonjakoa, jotta kyseisilta hankaluuksilta
valtyttdisiin: "Nykyinen tilanne aiheuttaa allergiayhdis-
tysten jasenten keskuudessa epdtietoisuutta ja epa-
varmuutta siitd, kuka oikeastaan ja millaisin tavoittein,
heidan asioitaan hoitaa.” Pirkanmaan allergiayhdistyk-
sesta puolestaan toivottiin, ettd samalla alueella toimi-
vat kansalaisjarjestot voisivat tydskennella yhdessa, jo
"potilaiden edun” nimiss4.>®

Allergialiiton hallituksessa ja valtuuskunnassa pui-
tiin Allergialiiton ja Keuhkovammaliiton yhteistyotg,
mutta suhtautuminen oli epailevaista. Keuhkovammalii-
ton "aatepiirid” ei pidetty sopivana ja monien astmaan
ja allergiaan liittyvien asioiden arvioitiin jaavan toimin-
nan ulkopuolelle, mikali litot yhdistyisivat.%° Tilannetta
puitiin myos Allergia-lehdessa. Jarvisen mukaan pieni
kilpailu saman asian ymparilla ei sinansa ollut asian
kannalta haitallista. Ongelmana oli kuitenkin se, etta
yksi maan voimakkaimmista ja rikkaimmista vammais-
jarjestoista oli omaksunut Allergialiiton kampanjan
ajatuksen itselleen. Vaikka molemmat liitot toimivatkin
astman parissa, liittojen kokoerot pohdituttivat Jarvista:

Millainen olisi allergiasta kdrsivien Liittomme
jasenten asema Keuhkovammaliiton siipien suo-
jissa. Keuhkovammoja on satoja erilaisia. Keuh-
kotuberkuloosia sairastava ei puhu endd samaa

kieltd kuin astmalainen. Keuhkosyépddn meneh-

57 Astma ja allergia 11969, 14; Jarvinen 1999a, 15; Yhdistysrekisterin tietopalvelu. %8 ATMK 1974; AHPTK 11111977 liitteet 3—4; Ahtokari 1991, 63. °° AHPTK 11111977
litteet 3—4; AVKPTK 3.41978 liite 5; AHPTK 28.2.1978 liite 7. ®© AVPTK 13111977; AHPTK 28.21978 2 &.
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tymdssd oleva henkilé ei tahdo endd ymmadrtdd
allergista ihottumaa sairastavan lapsen murheita.
Kylld allergia asia hukkuisi pian keuhkovammais-
ten muihin kokonaisuuden kannalta ehkd vield
suurempiin probleemoihin. [...] Keuhkovammalii-
ton toimintakenttd on todella tdrked sekin, mutta
allergiaa potevien oma identiteetti, oma kysymys
hautautuisi muiden suurten kysymysten alle jos
sinne pdin nojaamme. [...] Kylld Allergialiitto-Al-
lergiférbundet ry:n noin 7000 jdsentd saavat omat
asiansa paremmin ajettua pysyttdaytymdalld omal-
la itsendiselld linjallaan, joka ei ole riippuvainen

isoisten mahdollisista oikuista.®’

Ideologian, toiminta-alueen eroavuuksien ja jarjes-
tojen koon liséksi Allergialiiton ja Keuhkovammaliiton
valeja saattoivat myos hiertdaa poliittiset nakemyse-
rot ja kilpailu Raha-automaattiyhdistyksen avustusten
saannista, ainakin Allergialiiton toiminnanjohtaja Palo-

lan nakemykseen viitaten:

Keuhkovammaliitto sai hirveesti rahaa Raha-au-
tomaattiyhdistykseltd. RAY jakoi silloin rahoja
vdhdn niin kuin poliittisin perustein. Meilld [Aller-
gialiitossa] taas ei ole koskaan haluttu sotkea po-

lititkkaa mukaan liiton toimintaan. Meilldhdn oli

kommunisteista ldhtien valtuuskunnan jdsenid.”

1970-luvun aikana Allergialiitto oli saanut RAY:lta
tukea muun muassa Paaskylan kuntokodin raken-
nustoihin. Lisaksi liitto oli tehnyt kansanedustajille ra-
ha-aloitteita, jotka toisinaan tuottivat tulostakin, kunnes
1970-luvun loppupuolella maan hallituksessa sosiaa-
lijarjestdjen, kuten Allergialiiton, tukien katsottiin kuu-
luvan Raha-automaattiyhdistyksen avustusten piiriin.63
Raha-automaattiyhdistyksen jasenjarjestoksi Allergia-
liitto hyvaksyttiin vuonna 1977 sen tayttdessa kriteerit
valtakunnallisuudesta, avustuskelpoisuudesta, keskei-
sesta asemasta toimialallaan seka vakiintuneesta ja
selkiytyneesta toiminnasta.®* Palola on kommentoinut
Allergialiiton ja Raha-automaattiyhdistyksen yhteyksia
seuraavasti:

Me oltiin pyritty RAY:n jdseneksi aikaisemmin-
kin, mutta liitto oli pieni. Mutta sitten alkoi olla
semmoisia herroja takana, niin siitdhdn se sitten.
Martti Miettunen oli silloin pddministerind ja lii-
ton puheenjohtajana, niin kylldpd hyvdksyttiin.
Siitdhdn se meiddn rahan saanti alkoi, rahahuolet

alkoi olla loppu.®

Raha-automaattiavustusten poliittisuudesta kaytiin
Suomessa keskustelua syksylla 1983. Kokoomuksen

5 Liittomme valtuuskunta koolla, Allergia 4/1977, 20—21. 52 Pekka Palolan haastattelu, 23.—24.6.1986, 1. AlA-arkisto. 2 ATMK 1973, 1976; Pekka Palolan haastattelu,
23.-24.61986, 4. AlA-arkisto. Esimerkiksi vuonna 1974 Allergialiitto sai ma&rarahan allergiasairauksien valistustyhén. ATMK 1973. 54 ATMK 1977; Kortelainen 1988,

232, 265. 5 Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 6. AlA-arkisto.

eduskuntaryhman mielesta vuosien 1974-1983 aikana
satojamiljoonia markkoja Raha-automaattiyhdistysten
avustusvaroista oli mennyt piilopuoluetukeen, jossa
oli suosittu Suomen Sosialidemokraattista Puoluetta,
Keskustapuoluetta ja Suomen Kansan Demokraattista
Liittoa. Raha-automaattiyhdistyksesta puolestaan esi-
tettiin, etta osa raha-avustuksista jaetaan vanhan kay-
tannoén mukaan myos niille jarjestadille, joita voitiin pitaa
puoluepoliittisina. RAY:n mukaan suuri osa niista jarjes-
toista, joiden toimintaan oli varoja asetuksen mukaan
kaytettava, oli puoluepoliittisesti leimautuneita. Kokoo-
muksen eduskuntaryhman nakemysta pidettiin Ra-
ha-automaattiyhdistyksessa liioittelevana, eikd RAY:n
mukaan eduskuntaryhman selvityksessa voitu osoit-
taa selvaad mahdollisuutta piilopuoluetukeen. Vuosien
1980-1986 aikana valtaosa Raha-automaattiyhdistyk-
sen avustuksista jaettiin kansanterveyden alalle.®®

Allergialiiton ja Keuhkovammaliiton monimutkaisis-
ta valeista huolimatta Allergialiitto teki yhteistyota mo-
nien muiden jarjestojen kanssa. Tasta esimerkkina on
Suomen tuberkuloosin vastustamisyhdistys, joka myos
tuki liiton toimintaa. Lisaksi Allergialiitto siirtyi Suomen
tuberkuloosin vastustamisyhdistyksen alivuokralaisek-
si Runeberginkadulle joulukuusta 1979 lahtien, silla
Sibeliuksenkadun talon vaihtoi omistajaa. Allergialiit-
to palasi jalleen Sibeliuksenkadulle vuonna 1981 saa-
tuaan Raha-automaattiyhdistykselta tukea liiton toimis-
totilojen hankintaan.®’

Liiton valtuuskunnasta allergiayhdistyksiin

LIITON VALTUUSKUNNASTA
ALLERGIAYHDISTYKSIIN

Suomessa eri sairauksia edustavien jarjestdjen johdos-
sa ovat olleet useimmiten ammattilaiset, kuten laakarit
tai henkilot ylemmista sosiaaliryhmist‘a.68 Vuonna 1970
Allergialiiton tueksi oli perustettu valtuusto, jonka teh-
tavana oli toimia padasiassa yhteiskunnallisena vaikut-
tajana sekd edistaa liittoa "henkisella ja aineellisella”
tuellaan. Alkuun valtuustolla ei ollut valvontatehtavaa
hallitusta kohtaan, eika sen rooli ollut kovin merkittava.
Valtuuskunta saattoi silti tehda esityksia hallitukselle
ilman péétésvaltaa.69 Aluksi noin 15-jasenisen valtuus-
kunnan laajentumista ja kokoonpanoa on Jarvinen ku-

vaillut seuraavasti:

Vuonna 1972 minut valittiin valtuuskunnan pu-
heenjohtajaksi. Nyt alkoi myds valtuuskunnan
jdsenmddrdn lisddminen. Vuoden 1973 alussa val-
tuuskuntaan kuului jo 51 jdsentd ja vuonna 1981 59
jdsentd. Jasenluettelosta ilmenee, ettd jdsenisto oli
poikkeuksellisen edustava. Vuonna 1980 mukana
oli 13 maaherraa, kahdeksan professoria, kolme
vuorineuvosta, neljd pddtoimittajaa, yksi vuori-
neuvoksetar jne. Mukana oli myds neuvoksia, ken-
raaleita, toimitusjohtajia, pankinjohtajia ja yksi
kreivikin. Suurin osa valinnoista oli Pekka Palolan

ehdottamia.”

56 Kortelainen 1988, 251-253. © ATMK 1979-1981, 1984—1985. Tietyista ristiriidoista huolimatta Allergialiiton yhteisty® Keuhkovammaliiton kanssa jatkui, silla liitot
esimerkiksi julkaisivat yhteistydssa kirjan astmasta. ATMK 1989. 8 Toiviainen 2009, 260. °Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.6.1986, 2. AlA-arkisto; Jarvinen 1999a,
47. Allergialiitto ry:n oikeusministerion hyvaksymat saannot 25.41969 8 §. 7° Jarvinen 1999a, 47.
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Vaikka valtuuskunnan paikat jaettiinkin yhteis-

kunnan ylempiin kuuluville, toiminnanjohtaja Palolan
haastattelun pohjalta tehdyssa kirjoituksessa esiteltiin
Allergialiiton sosiaalista laajuutta nain: "Allergialiittoa
voisi helposti luulla jonkinlaiseksi eliittiryhmaksi, koska
valtuuskunta vilisee hienon tittelin omaavia vuorineu-
voksia, maaherroja ja johtajia. Valtuuskuntaan jarjestet-
tiinkin yhteiskunnallisia vaikuttajia, mutta muut jasenet
olivat aivan tavallisia allergisia ihmisia.” Vield 1981 Aller-

gialiiton valtuuskuntaan kuului 760 maamme eri alojen
johtavaa henkil6a” kunnes seuraavana vuonna siirryt-
tiin 21-jaseniseen liittovaltuustoon. Sen ensimmaiseksi
puheenjohtajaksi valittiin vuorineuvos Erkki Toivanen.”

Allergialiiton ensimmaiset jasenyhdistykset perus-
tettiin vuonna 1972. Liittoon saattoi myds liittyd hen-
kilojasenena kuulumatta paikalliseen yhdistykseen.
1970-luvun lopulla kahdessatoista allergiayhdistykses-
sa oli reilut 7 500 jasenta. Palolan haastattelun pohjal-

""Pekka Palolan haastattelu, 23.—24.6.1986, 2. AlA-arkisto; ATMK 1981-1982; J&rvinen 1999a, 68.

ta laaditun kirjoituksen mukaan yhdistykset luotiin aina
paikallisten ihmisten toimesta, "eika liitto yrittanyt va-
kisin perustaa yhdistyksia haluamilleen paikkakunnil-

le”? Yhdistysten perustamisten eteen tehtiin kuitenkin
tyotd, kun Palola ja Jarvinen kiersivat 39 paikkakuntaa

kulkien useimmiten Jarvisen Volvolla:

Kdytdnnossd yhdistyskierrokset sujuivat seuraa-
vasti: Pekka Palola soitti minulle ja mddrdsi tietyn
vitkonlopun allergiareissuksi. Samalla hdn tie-
dusteli allergiaesitelmdni aihetta. Sitten alkoivat
puhelinneuvottelut. Pekka noukki erehtymdttd
valituilta paikkakunnilta henkilét, jotka organi-
soisivat kokouksen. Lisdksi kokouksesta ilmoitet-
tiin paikkakunnan tiedotusvdlineissd. [...] Yleensd
heti perille saavuttuamme istuimme valmiiksi ka-
tettuun kahvipdytddn. Siind jo selvisi, miten suuri
innostus paikkakunnalla oli allergia-asioihin. Jos
kuulijoita oli sadan vaiheilla, oli tdmd merkki sii-
td, ettd paikallisyhdistyksen perustamistarve oli
ilmeinen. [...] Uuden yhdistyksen perustaminen oli
ennen muuta kiinni sopivasta vetdjdstd. Jos tdllai-
nen saatiin, oli Pekalla aina perustamispaperit val-

miina allekirjoitettavaksi.”

72 Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 2. AlA-arkisto. 7® Jarvinen 1999a, 54.
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Vuorineuvos Erkki Toivanen oli ensimmainen liittovaltuuston
puheenjohtaja. Kuva: Anna Tapola, AlA-arkisto.

Mika sitten sai ihmisia perustamaan allergiayhdis-
tyksia? Kun muualla Suomessa oli perustettu jo pari
liton yhdistysta, paakaupunkiseudullakin herasi tarve
omaan allergiayhdistykseen ja perustettiin Helsingin
allergiayhdistys. Lansi-Uudenmaan allergiayhdistyk-
sen perustamisen lahtokohtana olivat puolestaan lap-
siperheet ja lasten asiat, koska yhdistysta perustaneilla
oli pienia lapsia ja yhdistyksen toiminta-alueella asui
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paljon lapsiperheitd. Tahan tarpeeseen ei Helsingissa
toimiva allergiayhdistys ollut vastannut, silla "Helsingin
yhdistys toimi jo tydikdnsa ohittaneiden ihmisten voi-
min ja siella keskityttiin padasiassa elakeldisten viih-
dyttdmiseen”. Rovaniemen ja Oulun allergiayhdistyk-
set olivat taas Kemin ja Tornion alueella asuville liian
kaukana, joten perustettiin Lansi-Pohjan allergiayhdis-
tys.74 Porvoon seudun allergia- ja astmayhdistyksen
(aiemmin Porvoon seudun allergiayhdistys) perustaja
Eila Kohonen puolestaan muistaa, kuinka yhdistys sai
alkunsa lapsiperheiden tarpeista:

Vuonna 1985 halusin tietdd asioista enemmdn ja
tavata perheitd, joiden lapsilla oli sama ongelma.
Porvoossa ei ollut yhdistystd, josta olisi saanut tie-
toja. Otin yhteyttd silloiseen Allergialiittoon, koska
tiesin, ettd Hengitysliitto ajaa enemmdnkin ai-
kuisten asioita. Sain liitosta neuvoja siihen, kuinka
yhdistys perustetaan. Laiton paikalliseen lehteen
ilmoituksen ja perustamiskokoukseen saapui noin
kymmenen henkiléd. Liitosta tuli taas sen aikainen

toimitusjohtaja Potinkara sekd jérjestopddllikks.”

Liiton alkuaikoina yhdistykset toimivat itsendisesti,
joskin Allergialiitto avusti niitda hankkimalla yhdistysten
juhliin puhujan liitosta seka jakamalla yhdistyksille va-
listusmateriaalia.”®

Allergialiiton toiminta ja liiton nimekds valtuusto
herattivat myos kritiikkia yhdistyskentalla. Esimerkiksi
hallituksessa ja paikallisyhdistyksessa toiminut henkild
oli omien sanojensa mukaan "kuunnellut toisten yhdis-
tysten napinaa”. Han kritisoi kirjeessaan Helsinki-kes-
keisena pitamaansa Allergialiittoa siita, ettei sielld tun-
nettu jaseniston tilannetta:

On komeilla arvonimilld varustettu "valtuuskun-
ta”, mutta mitd se tekee potilaiden hyvdksi. [...]
Mydtdtunnolla ei pitkdlle potkitd, pitdd olla myds
toimintaa. [...] Yksi puute on Liitolla se, ettd silld ei
ole nimenomaan vammaisten jdrjestétoimintaan
perehtynyttd henkiléd. On vain henkilditd, jotka
"leikkivdt” niinkin vakavalla sairaudella kuin al-
lergia. [...] Loput ovatkin niin heikkokuntoisia, ettd
eivdt pysty purnaamaan. [...] Olisi myds suotavaa,
ettd kuunneltaisiin juuri niitd, joilla on suora kos-
ketus tuolla syrjdiselld maaseudulla eldvddn po-
tilasjdsenistoon. Juuri he tarvitsevat apua, ne tar-
vitsevat hyvin toimivan yhdistyksen, he tarvitsevat
vahvan Allergialiiton. Toivottavasti Allergialiitto
pystyy toimimaan tdstd ldhtien myds tavallisia
jdsenid varten ja jdattdd vihemmadlle muutamien
kuuluisuutta kaipaavien itsetunnon kohentami-
sen. Tdmd on pahasti sanottu, mutta aika rehelli-

sesti.”

74 Helsingin allergiayhdistys 1983, 4; Lansi-Uudenmaan allergiayhdistys 1988, 5, 27; Valimaa-Prykari 1989, 25. 7°Kohosen haastattelu, 1512.2019. 7® Pekka Palolan

haastattelu, 23.-24.6.1986, 2. AlA-arkisto.

Lilkunnanohjaaja ja urheiluvalmentaja Aulis Potinkara aloitti
Allergialiiton toiminnanjohtajana vuonna 1983.
Kuva: AlA-arkisto.

Allergialiiton saadessa 1970-luvun lopulla enem-
man rahaa toimintaa jasenyhdistysten kanssa pyrittiin
parantamaan. Vuodesta 1977 alkaen Allergialiitto jar-
jesti jasenyhdistystensa toimihenkildille neuvottelupai-
vat. Kun liiton toiminnanjohtajana tyoskennellyt Palola
jai elakkeelle vuonna 1980 uuden toiminnanjohtajan,

Liiton valtuuskunnasta allergiayhdistyksiin @

toimistopaallikkd ja sairaanhoitaja Osmo Haapasalon
yhdeksi tehtavaksi tuli vahvistaa yhteydenpitoa liitos-
ta yhdistyskenttaan pain. Lisaksi yhdistysten tekemia
aloitteita toivottiin lahetettavan liitolle. Uusia yhdistyk-
sid pyrittiin puolestaan perustamaan keskussairaalapii-
reittain. Lisaksi tavoitteeksi tuli se, etta liiton lehdessa
huomioitaisiin paremmin alueellisia ja paikallisia asioi-
ta.’8

1980-luvun alussa Allergialiitto oli Idhes ajautumas-
sa konkurssiin. Vuonna 1983 liiton talouden ollessa
kriittisessa tilassa toiminnanjohtaja vaihtui. Jarvisen
mukaan Haapasalon "innostus taiteeseen ja pehme-
aan johtamistyyliin ei toiminut” Allergialiitossa. Liikun-
nanohjaaja, urheiluvalmentaja Aulis Potinkaran aloit-
taessa liitossa palkattiin kenttdpaallikkd hoitamaan
liiton ja yhdistysten valisia suhteita. Lisaksi liitto maksoi
osa-aikaiselle jarjestosihteerille palkan niissa yhdistyk-
sissd, joissa oli oma toimitila ja puhelin kaytossa. Liiton
ja yhdistysten valisen yhteydenpidon saanndllistyt-
tya liitto sai paremmin tietaa, minkalaisia ongelmia oli
maan eri osissa.”? Liiton toimitusjohtaja ja jarjestopaal-
likko vierailivat allergiayhdistysten tapahtumissa kerto-
massa Allergialiiton toiminnasta. Esimerkiksi Porvoon
seudun allergia- ja astmayhdistyksen (entinen Porvoon
seudun allergiayhdistys) jarjestamissa luentotilaisuuk-
sissa professori Jarvinen puhui allergioista ja astmas-
ta. Suosittuihin tilaisuuksiin osallistui useita kymmenia
henkilsita.*°

77 AHPTK 11111977 liite 3. 78 Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 2. AlA-arkisto; ATMK 1977; ATMK 1980-1983; Muistio Allergialiiton neuvottelupaiviltd 25101980;
Allergialiiton ja jasenyhdistysten neuvottelutilaisuus 25.10.1980; Allergialiitto — Allergiférbundet ry:n uusi toiminnanjohtaja Osmo Haapasalo, Allergia 11981, 27. Suomi
oli jaettu 21:een keskussairaalapiiriin, jossa jokaiseen oli 1970-luvun loppuun mennessa rakennettu keskussairaala. Ks. Niemeld & Salminen 2006, 12. 7° Pekka Palo-
lan haastattelu, 23.-24.61986, 8. AlA-arkisto; ATMK 1983-1985, 1989; Jarvinen 1999a, 58, 67. °Eila Kohosen haastattelu, 1512.2019; ATMK 1988-1989.
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Vuonna 1983 paikallisyhdistyksen sihteeri kertoi
Allergia-lehdessa yksityiskohtaisesti tyostaan allergia-
yhdistyksessa viikon ajalta:

Meilld tddlld Pohjois-Savossa ei yhdistykselld ole
omaa toimistoa eikd koko- tai puolipdivdisid vir-
kailijoita. Niinpd sihteerikin vastailee puhelimeen
kotinumerostaan sen, mitd viideltd 2-10-vuotiaal-

ta villiltd tenavaltaan ehtii - ja kuulee. [...]

Perjantai, 15.4.

Puhelu Allergialiittoon. Pirjon kanssa pohdimme
syksylld Kuopiossa jdrjestettdvdd valtakunnallista
"Puhtaan Ilman Pdivdn juhlatilaisuutta ja koko al-

lergiaviikkoa. |[...]

Sunnuntai 17.4.

Tenavien mentyd nukkumaan ja talon rauhoitut-
tua kaivoin lopultakin esille tietokonelistan yhdis-
tyksemme jdsenistd ja vertasin sitd muistiinpanoi-

hini. Kaksi jdsentd oli soittanut haluavansa erota

Maanantaina 18.4.

Maanantaisiivouksen lomassa keskustelin puheli-
messa erddn allergisen nuoren ammatinvalintaan
litttyvistd asioista ja neuvoin, mihin kannattaa ot-

taa yhteyttd.

Tiistai 19.4.

Aamupdivdlld tuli puhelimitse T-paitatilaus.
"Tiistaisaunan” lauteilla illalla keskustelimme
perheenpddn kanssa lisalmen ja Varkauden kan-
salaisopistossa syksylld jdrjestettdvistd yleisoluen-

noista, niiden aiheista ja sopivista pdivimddristd.

Keskiviikko 20.4.

Postitoi tullessaan collegepaitatilauksen. Kevdtko-
kouksemme poytdkirja tuli myds postitse takaisin
toiselta poytdkirjantarkastajalta mapitettavaksi.
Samassa kirjekuoressa oli mallina ollut Allergia-
litton adressi. Ei ollut mennyt kaupaksi Heindve-
delld. Adressi oli kuulemma liian moderni, ei vali-

lehted eikd vdrssyd. Niinhdn se on, mutta kaunis se

kaan. Aamupdivdlld, kun sain lapset ulos "maoyk-
kddmddn”, soitin liittoon ja tilasin paitoja. T-pai-
toja ei tosin ollut sielldkddn, mutta "pitdisi tulla”.
Niin pitdisi! Ilmoitin samalla yhden uuden jdse-
nen, kun kerran oli linja auki. Iltapdivdlld soitin
sekd lisalmen ettd Varkauden kansalaisopistojen

rehtoreille ja sovin syksyn yleisétilaisuuksista. [...]

Perjantaina 22.4.

Aamulla keskustelin rahastonhoitajan kanssa
puhelimessa yhdistyksen rahatilanteesta. Se oli
kohentunut, koska loput viimevuotiset jdsenmak-
susaatavat olivat saapuneet liitosta. Lapun, jossa
luki: "Kysy taas jasenmaksuja”, sai poistaa puheli-
men vierestd. Tamdn jdlkeen ei ajatustakaan aller-

giayhdistykselle!®"

ALLERGIALEHTI — VAYLANA LAAKAREILLE
JA LUKIJOILLE

Allergialehti — vaylana laskareille ja lukijoile K

-

v
Klaus Jarvinen aloitti Allergialiiton neuvontatoiminnan

1970-luvun lopulla. Kuva: AlA-arkisto.

jayksi kirjoittanut, ettd hdnet oli ylldttden sijoitet- silti minun mielestéini on! [..] Jo perustamisvuodesta 1969 Iahtien Allergialiiton toi- ja liitto oli kohtalaisen itsendinen ja asiantuntijoihin

tu meiddn yhdistykseemme, vaikka hdn on vuosia minnassa oli mukana ladkareitd. Jarvisen mukaan luottavainen. Jarvisen mukaan viranomaiset pyysivat

kuulunut toiseen yhdistykseen. Korjasin asian. [...] Allergialiitto poikkesikin téltd osin muista vastaavis- myos 1970-1980-luvun aikana liton ndkemyksia aller-

Torstai 21.4. 82
. . . L ta pohjoismaisista liitoista. Jarvisen mielesta Allergia- gia-asioihin, koska mukana oli asiantuntijoita.
Heti aamulla kuulin puhelimessa, ettei meilld ole S o ‘
N . ) liton toiminnassa mukana olleet useat Allergiasai- Ladkareiden mukanaolo nakyi liton Allergia-leh-
varastossa T-paitoja eikd oikean kokoista collegea- o o o . i o ) R
raalan laakarit vaikuttivat allergiatiedon jakamiseen, dessa, jonka tarkoituksena oli toimia "eraanlaisena yh-

& Allergiayhdistyksen sihteeri on monitoimi-ihminen, Allergia 2/83, 42—43. 2 Jarvinen 1999a, 71.
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dyssiteend laakareiden ja potilaiden valilla.” Ensimmai-
sen paatoimittajan Eriksson-Lihrin jalkeen tehtdavaan
valittiin alkuvuodesta 1973 Klaus Jarvinen. Allergiasai-
raalassa toimineiden ylilaakareiden jalkeen paatoimit-
tajaksi nimettiin vuonna 1983 dosentti Tari Haahtela
Tiurun sairaalasta. Allergialiitossa pidettiin merkityksel-
lisena sita, ettd lehteen oli saatu arvovaltaisia, alansa
parhaimpina pidettyjen asiantuntijoiden korkeatasoi-
sia Kirjoittajia ja kirjoituksia. Ensimmaisen vuosikym-
menen lehdet tayttyivatkin enimmakseen ladakareiden
tai vastaavien asiantuntijoiden, etupaassa astmaan ja
allergiaan keskittyvista artikkeleista. Lisdksi lehdessa
julkaistiin tietoa liiton ja sen yhdistysten tapahtumista,
kertomuksia liiton ulkomaan terveysmatkoista seka
jonkin verran mainontaa. Niin sanottujen tavallisten ih-
misten, kuten liiton rivijasenten tai muiden lukijoiden
kirjoituksia lehdessa julkaistiin vain harvoin.®?
Vuodesta 1977 alkaen Allergia-lehden lukijat sai-
vat pyytaa laakareiltd neuvoa Kysy allergiasta -osuu-
dessa. Vastaajana toimi ensin Jarvinen, jonka mukaan
alkuun kysymyksia lahetettiin harvoin. Kohta Jarvisen
oli valittava vain osa kysymyksista, joihin han vastasi.
Myodhemmin palstalla kysymyksiin vastasivat useam-
mat asiantuntijat. Lisdksi Allergialiitossa alkoi puhelin-
neuvonta.® Kysy allergiasta -palstalla aiheet vaihtelivat
laidasta laitaan aina allergiasta ja kokolattiamatoista
erilaisten allergia- ja astmaldaakkeiden sivuvaikutuksiin.
Eras lukija kysyi, miksi vaihtuvilla terveyskeskuslaaka-

reilla oli ollut niin vahan aikaa tutkia kysyjan allergiaoi-
reita.®> Toinen taas halusi tietoa reagoinnistaan erilai-
siin tuoksuihin:

Olen 20 ikdinen mies. En voi sietdd erdiden hajuve-
sien, hiuslakkojen, puutereiden ym. tuoksua. Ensin
luulin asiaa vain tunneperdiseksi, mutta nyt on ne-
ndni usein tdllaisessa "hajussa” oleskelun jdlkeen
tukkoinen, joskus jopa hengityksenikin vinkuu.

Onko asialle jdrjellistd selitystd.
Nimimerkki: Kiusaantunut

"Kiusaantuneelle” vastattiin:

Kirjeestdnne pddtellen sairastatte hengitysteit-
ten allergiaa. Tamdn taudin peruspiirteend on
hengitysteitten limakalvon allerginen turvotus.
Tdllainen turvonnut limakalvo drtyy normaalia
paljon helpommin erilaisten vahvojen hajujen ja
tuoksujenkin vaikutuksesta. On varsin tavallis-
ta, ettd allergista nuhaa tai astmaa poteva ei voi
"sietdd” vahvempien hajusteiden vaikutusta. Al-
kdd silti noin vain vaihtako tyttdystdvddnne kuten
ajattelitte. Selostakaa hdnelle asia. Voitte samalla

valdyttdd, ettd vaikka allergiasta voi olla haittaa-

83 Esim. ATMK 1970-1971, 1973, 1983; Allergia 11970—4/1977. 4 Kysy allergiasta, Allergia 2/1977; Jarvinen 1999a, 38; ATMK 1977. & Esim. Kysy allergiasta, Allergia

11979, 32; Kysy allergiasta, Allergia 1/86, 27; Kysy allergiasta, Allergia 4/1987, 31.

kin on vditetty ettd nditd tauteja potevat ovat kes-
kimddrdistd dlykkddmpid. On my0s viitteitd ettd
syopddn sairastuminen on esim. hengitystiealler-
giaa potevien keskuudessa paljon harvinaisempaa
kuin muilla. Koettakaa tarkoin miettid mikd asia
hengitysilmassanne jne panee hengitysteittenne
limakalvot turpoamaan - onko lemmikkieldimid
kotonanne (noin 60 % maamme astmaatikoista
saa eldinpélystd oireita), oletteko ehkd tydssdnne
jatkuvasti kosketuksessa puupélyn, jauhopdlyn
tms. kanssa. Lddkdri voi varmistaa onko epdilyni

alkavasta astmasta oikea.

KA}}SG

Klaus Jarvisen asiallisessa vastauksessa oli mukana
ripaus huumoria. Allergiasta ja astmasta liikkkui myos
erilaisia nakemyksia, jotka joko vahvistuivat tai kumou-
tuivat Kysy allergiasta -palstalla:

Olen 35-vuoden ikdinen kanslisti. Syksylld minus-
sa todettiin astma. Oli kuulemma sellaista sisd-
syntyistd tyyppid, johon eivdt ulkoiset tekijdt vai-
kuta. Itse olen kylld havainnut ettd pakkasilma,
tupakansavu, pakokaasut ja influenssatartunnat

pahentavat oireitani. Myds aina jos menen kylddn,

86 Kysy allergiasta, Allergia 11979, 32.
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jossa on koira tai kissa, alkavat silmdni jonkin
tunnin pddstd punoittaa, nend tukkoutuu ja seu-
raavan yon saan valvoa astmakohtauksen kans-
sa. Lddkdri sanoi minulle, ettd nyt saan totutella
eldmddn astmani kanssa. Se ei kuulemma parane
ennen kuin haudassa. Olen nyt surrut tdtd asiaa
pari kuukautta. Nyt tapasin erddn tuttuni, joka
kertomukseeni astman hautaan viemisestd sanoi:
"Hopsis, eld usko kaikkea”. Hdneltd astma parani

puolessa vuodessa. Mitd pitdisi uskoa.

"Olenko lopullisesti tuomittu”

Jarvinen vastasi kysyjalle varsin toiveikkaasti:

Oli lohdullista havaita, ettd jo itsekin osittain us-
kotte astman paranemiseen. Vanha uskomus, ettei
astma parane, kuuluu jo menneisyyteen. On selvin-
nyt ettd ulkoiset haittatekijdt ovat aina vaikutta-
massa astman tai allergisen nuhan puhkeamiseen
ja samaten niiden syytd on, ettd jo puhjennut ast-
ma vaikeutuu. Tdmd merkitsee sitd, ettd edullisis-
sa olosuhteissa ei astma edes puhkea esiin. Samoin
jos ilmahygienia saadaan pysymddn hyvdind, pys-
tytddn varomaan virusnuhatartuntoja ja ravinnon

mukana kehoon tunkeutuvia haitta-aineita (lisd-
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aineita ym.), paranee astma yleensd varsin muka-
vasti. Puolessa tapauksessa aikuisastmaa saadaan
koko tauti hdvidmddn. Neljdnnes tapauksista vaa-
tii aika ajoin hoitoa ja vain yksi neljdnnes saa kdr-
sid taudista pitkddn. [...] Sind aikana jonka astman
lopullinen paraneminen vaatii (2-6 kuukautta) on
syyta kdyttdda oireita hillitsevdd lddkintdd. Ndistd
tdrkeimpdnd piddn nykyisin kortisoonisumuttei-
ta suoritettua paikallishoitoa ylempiin hengitys-
teihin ja keuhkoputkistoon. Neuvotelkaa asiasta
lddkdrinne kanssa. [...] Koettakaa ponnistella ul-
koisten haittatekijdin poistamiseksi (ensin ne on
loydettdvd). Jos tdssd onnistutte paranee astmanne

jonkin kuukauden kuluessa.

Klaus A. J. Jarvinen®”

Allergialiiton puhelinneuvonnasta vastasivat puoles-
taan kaksi vapaaehtoista ladkaria Allergiasairaalasta
sekd yksi sairaanhoitaja. Aluksi he vastailivat liiton toi-
mistolla tunnin ajan torstai-iltapdivisin kesaa lukuun ot-
tamatta. Sittemmin laakarit joko vuorottelivat tai puhe-
lut ohjattiin toisen laakarin kotinumeroon. 1980-luvun
alussa puhelinneuvonta-aikaa pidennettiin  tunnilla.
Vastaajana toimi liiton projektisihteeri, kunnes Aller-
giasairaalasta eldakkeelle jaanyt Jarvinen aloitti puhe-

linneuvonnassa tiistaiaamupi’a‘ivisin.88 Noin Vviisitoista
vuotta neuvonnasta vastanneen Jarvisen mukaan
soittajien kysymyksissa nakyi aiheiden ajankohtaisuus.
Esimerkiksi kun mediassa oli keskusteltu hometaloista,
puhelinneuvonnassa tiedusteltiin homeista.®® Toisaalta
kysymysten aihealueet jakaantuivat maantieteellisesti:

Kuopion seudulta sain paljon homeallergiakyse-
lyitd. Lounais-Suomessa kiinnosti sieddtyshoito.
Helsinkildiset kyselivit usein ammattiallergiasta,
isosyanaattiastmasta. He olivat myds kiinnostu-
neita allergialddkkeistd. Keski-Suomesta kysyttiin
runsaasti keuhkoputkia laajentavien sumuttei-
den kdytostd. Lapista kyseltiin erityisesti eldinten

osuudesta astmassa.”®

Vuodesta 1981 alkaen allergia-asioiden parissa tyos-
kenteleville ladkareille lahetettiin Allergia-lehti, johon
sisaltyi ladketehtaan kustantama laakariliite. Esimerkik-
si vuonna 1985 Allergian painosmaaré oli 28 000, kun
ladkariliitteita painettiin 7 300. Erillisen ladkariliitteen
korvasivat vuodesta 1986 alkaen Allergia-lehdesséa jul-
kaistut laakarisivut.”

Allergia-lehden lukijat saivat puolestaan uuden
kanavan kertoa kokemuksistaan ja mielipiteistaan,
kun lehdessa aloitettiin vuonna 1984 Lukijan kynasta

7 Kysy allergiasta, Allergia 4/1983, 25-26. %8 ATMK 1977-1981; Pekka Palolan haastattelu, 23.—24.6.1986, 5. AlA-arkisto; Jarvinen 1999a, 36—37. & Jarvinen 1999a,

37. %% Jarvinen 1999a, 37. %' ATMK 1981, 1983-1986; Allergia-lehden lagkariliite 1/1981.

-palsta, jossa julkaistiin lukijoiden lahettamia kirjeita.
Talla osastolla Allergia-lehtea lukevat saattoivat kertoa
sosiaalisista tilanteista tai ongelmista, joita he allergian
tai astman myota olivat kokeneet. Palstalla lukijat myos
kannustivat toisiaan tai vdittelivat keskenaan. Esimer-
kiksi yksi allergisen astman ja herkistyneen hajuaistin
kanssa painiskeleva koki ymmarryksen puutetta ympa-
ristoltaan. Toinen lukija puolestaan tunsi joutuneensa

92

sairaalassa “"huonon ilman uhriksi”.” Erds taas koki,

ettei tullut ymmarretyksi laakarikdynneillaan:

Usein on joutunut ldhtemddn vastaanotolta itkes-
kellen ja kiukkuisena, kun ei millddn ymmadrretd,
vaikka kuinka selittdd oireitaan. [...] Allergiaa sai-
rastava toivookin, ettd jostain 6ytyisi lddkdri, jon-
ka suhtautuminen olisi ennakkoluulotonta, eikd
kaavoihin kangistunutta tilastotietoa. Tavoitteena
olisi, ettd allerginenkin voisi eldd suhteellisen nor-
maalia eldmdd tddlld normaaleiden yhteiskunnas-

sa.”

Vaikka jokaisessa Allergia-lehden numerossa ei
kirjoituksia julkaistu ja toisinaan aktiivisuus palstalla
vaihtelikin, tama ei silti sammuttanut tarpeita saada tie-
tda muiden samaa sairastavien kokemuksista:

Allergialehti — vaylana laskareille ja lukijoile 8

Allergialehden monivuotisena lukijana olen saa-
nut paljon hyvdd ja tutkittua tietoa sairaudestani,
mutta vdhitellen olen alkanut ihmetelld, kuinka
vdhdn lehtemme lukijat tuovat esille omia koke-
muksiaan, tuntemuksiaan, mielipiteitddn sairau-
destaan ja sen kanssa eldmisestd tdlld Lukijan ky-
ndstd -palstalla. Lieneekd niin, ettd kaikki energia
kuluu siihen, ettd saa hengen kulkemaan aamui-
sin, selviytymddn pdivittdisistd tehtdvistd ja illalla
ei jaksakaan muuta kuin mennd maata. Sairauteni
alkuaikoina kaipasin usein vinkkejd siitd, kuinka
voisin sopeuttaa sairauteni vaativat muutokset
elintapoihini niin, ettei siitd jdisi kaihertamaan

katkeruus syville pinnan alle.”

Allergia-lehteen kirjoittaneet saivat lukijoiden pals-
talla padosin maaritelld itse itsensa vaikkapa allergikok-
si, allergiseksi ihmiseksi, aidiksi, "ramakeuhkoiseksi
inva-akaksi” tai espoolaiseksi kayttden omaa nimeaan
tai nimimerkkia. Harva kutsui itsedan potil(-aaksi.95 Silti
kyseisella aikakaudella usein ne ihmiset, joilla oli aller-
giaa tai astmaa, esitettiin potilaiksi monissa yhteyksis-
sa niin Allergialiiton kuin ajan mediankin tahoilta.®®

1980-luvun alussa sosiaali- ja terveysministerio
asetti Allergialiiton aloitteesta allergiatoimikunnan,
joka selvitti allergisten sairauksien esiintymiseen vai-

92| ukijan kynasta, Allergia 4/1984—5/1989; Lukijan kynasta, Allergia 4/1984, 41; Lukijan kynasta, Allergia 6/1988, 28. % Lukijan kynéasta, Allergia 5/1987, 23. % Lukijan
kynésta, Allergia 111986, 45. °° Lukijan kynasta, Allergia 4/1984-5/1989; Lukijan kynasta, Allergia 4/1987, 34. °° Potilas-sanaa on kaytetty jo 1700-luvulla sairaasta.
Liséksi henkilod, joka on ladkarin- tai sairaanhoidossa tai joka kéayttaa terveydenhuollon palveluita sairauden takia on kutsuttu potilaaksi. Peltokorpi 2006.
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Vuonna 1986 Allergialiitto osallistui muiden jarjestojen tavoin

presidentti Kekkosen hautajaisten kunniakujan saattueeseen.
Allergialiiton toimitusjohtaja Aulis Potinkara (oik.) seka Allergia-
liton henkilokunta odottivat presidentti Kekkosen hautajais-
saattueen tuloa Esplanadin puistossa. Kuvassa muun muassa
Allergialiiton Pekka Lemola ja Leena Sarakontu sekéa Turun
yhdistyksen toiminnanjohtaja Kaisa Karjalainen.

Kuva: Nanna Raisa-Liisa Juva.

kuttavia tekijoita seka teki ehdotuksia, joiden avulla
allergiasairauksia voitaisiin vahentdaa Suomessa. Al-
lergiatoimikunnan mietinndn mukaan allergia tarkoit-
ti "muuttunutta haitallista reaktiota henkiloilla, jotka

joutuvat kosketuksiin allergiaa aiheuttavien aineiden
eli allergeenien kanssa”. Suurimpiin ymparistoaller-
geeneihin kuuluivat erilaiset polyt, kuten eldin-, siite-,
home-, huone-, pdlypunkki-, jauho- ja puupdly seka
sieni-itiot. Lisaksi usein lapsilla allergiaa aiheuttivat
ruoka-aineet. Toimikunta arvioi Suomessa olevan ast-
maa eli keuhkoputkien ahtautumista sairastavia 2—4
prosenttia ja atooppista ihottumaa sairastavia 15-25
prosenttia vaestostd. Kosketusallergiaa oli noin joka
kymmenennelld ja astmakuolemia oli vuosittain sata.
Toimikunnan ehdotukset allergiasairauksien vahen-
tamiseksi liittyivat muun muassa terveydenhuoltoon,
rakennustekniikkaan ja sisdilmastoon sekd terveys-
kasvatukseen. Useiden toimenpiteiden joukossa
mietinndssd ehdotettiin allergia-alan koulutusta niin
ladkareille, terveydenhoidossa tydskenteleville kuin
opettajille ja ammatinvalintaohjaajille. Lisdksi toimikun-
ta esitti allergologian professorin viran perustamista
kaikkiin Suomen ladketieteellisiin tiedekuntiin. Aller-
gialiitto ajoikin allergia-alan professuurin saamista, ja
ensimmainen oppituoli saatiin Turun yliopistoon vuon-
na 1986. Kahden vuoden pdadasta tehtavaan nimitettiin
lahjoitusvaroin ensimmainen allergologian professori.
Silti suuri osa allergiatoimikunnan ehdotuksista ei kui-
tenkaan toteutunut ja osa toteutui vain osittain. Esimer-
kiksi kokolattiamattojen kayttoa rajoitettiin julkisissa
tiloissa, mutta Turun professuurin lisaksi ei saatu neljaa
muuta ehdotettua.”’

97 Esim. Allergiatoimikunta 1983, 13, 15, 25, 94-97; Bj6rkstén 1996, 124-126; Ensimméinen allergiaprofessori aloitti Turun yliopistossa. Virka perustettiin Allergialiiton
varoin, HS 30.9.1986; Alan ainoa professori Erkki O. Terho kokoaa allergiatutkimuksen voimia yhteen, Allergia 5/1993, 6. Professuurin perustamisesta ks. Jarvinen

1999a, 61-65.

PAASKYLA — ALLERGISTEN LASTEN
KESAPAIKKA

Allergisten lasten leirille purkautuu linja-autolli-
nen vdked, leikkimddn, pelaamaan palloa, juokse-
maan. Vain vdlilld joku pysdhtyy hengdhtdmddn,
jad sivuun kesken leikin. Astma ilmoittaa olemas-
saolostaan. - Leirilld lapset unohtavat sairautensa,
koska kaikki ovat samalla tavalla sairaita, toteaa
Pekka Palola, Allergialiiton toiminnanjohtaja. |...]
Kerran kesdssd puhjetaan Padskyldssd viettdmddn
kesdjuhlaa. Silloin Solmu-Mdkeld kdy hypnotisoi-
massa narunpdtkdn, Onni-klovni ryhtyy hammas-
lddkdriksi ja Suomen nuorten harmonikkamestari

pdrdyttdd soittimestaan kesdsdvelid.”®

Nain kuvaili /lta-Sanomat vuonna 1978 tunnelmia
lasten kesaleirilla Allergialiiton virkistys- ja kuntoko-
dissa. Vield muutama vuosi aikaisemmin Palola ol
Jarvisen mukaan Allergiasairaalan pihalla olleita lapsia
jututtaessaan saanut selville, ettd useimmiten paakau-
pungissa asuvat, allergiaa sairastavat lapset viettivat
kesansa lahinna kaupungin pihoissa ja puistoissa. Lii-
tossa pohdittiinkin ndiden lasten kesanviettopaikkaa,
silla allergisille lapsille eivat sopineet tilat, joissa esi-
merkiksi lemmikkien pito, tupakointi ja kokolattiamatot

Paaskyla — allergisten lasten kesapaikka

Allergialiiton Paaskylan lasten kesajuhlissa juhlavakea haus-

kuuttanut Onni-klovni sai Klaus Jéarviselta Allergialiiton viirin.
Kuva: AlA-arkisto.

olivat sallittuja.99

Allergia-lehden artikkelin mukaan vuonna 1970
Suomessa jarjestettiin ensimmainen keséleiri astmaa
sairastaville lapsille, mika oli pohjoismaisittain varsin
myohaan. Lehdessd haastatellun dosentin mukaan
Suomessa oli pidetty lasten astmaa ohimenevana,
murrosiassa parantuvana, psyykkisend ongelmana tai
tapana saada sympatiaa muilta ihmisilta, eika lasten

98|S 3.81978. Luettu Paaskylasta puhutaan, Allergia 3/1978, 21. °° Jarvinen 1999a, 32; Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 4. AlA-arkisto; Allergia 4/1980, 29;

Allergialiitto 1977, 16—17; Pernaja myy koulun Allergialiitolle, ESS 30.1.1973.
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astmaa siksi nahty tarpeellisena hoitaa tai kuntouttaa.
Nama olivat dosentin mukaan vain "tieteellisia puolito-
tuuksia”."®®

Liiton toiminnanjohtaja Palola etsi vanhaa koulua
lehtien myyntipalstoilta sekd tiedusteli asiaa opetus-
ministeriolta. Myytavana olivat kansakoulut Manty-
harjulla, Sipoossa sekd Pernajassa. Aluksi Palola ja
puheenjohtaja Kesanen olivat kdyneet katsomassa
Pernajassa erasta kansakoulua, mutta pian ilmeni, etta
koulualueen lapi tulisi kulkemaan uusi Porvoon-Lovii-
san valinen tie. Pernajan kunnanjohtaja ehdotti Aller-
gialiitolle samaan 60 000 markan hintaan suurempaa
Kabbolen niemelld sijaitsevaa ja vuonna 1958 raken-
nettua kansakoulua, josta Allergialiitto teki kaupat hel-
mikuussa 1973."'

remontointia varten 100 000 markan pankkivekseli:

Samalla liitossa otettiin koulua ja sen

"Pekka oli ikuinen optimisti. Han ei pelannyt etteiko ra-
haa vekselin hoitamiseen irtoaisi. Oletan, etta vekselin
allekirjoittajaa, varatuomari Aarne Kesdasta hirvitti jon-
kin verran”, on Jarvinen esit‘tényt.102

Vanhan kansakoulun kunnostus lasten kuntoko-
diksi vaati paljon tyota. Palolan tuntema insindori laa-
ti koulun uudistussuunnitelmat sekd valvoi toita ilman
korvausta. Liitto sai lahjaksi tai tuntuvin hinnanalen-
nuksin muun muassa rakennusaineita, huonekaluja,
televisioita ja liinavaatteita. "Silloin me tosiaan kerjattiin
paljon. Mut kylld se vaan saatiin kuntoon. Ensimmai-
set leirit olivat jo vuoden pdasta”, Palola on todennut.

Kesakuun 1974 aikana Allergialiiton kuntokotiin otettiin
muutaman viikon pituisiin leireihin 23 7-10-vuotiasta
lasta, joilla oli astma. Seuraavana vuonna 6-12-vuo-
tiaita lapsia saapui kuntokodin leireille eri puolelta

Suomea yhteensa jo 53.'%

Helsingin allergiayhdistys
teki Paaskylassa siivouksia ja marjojen sailontaa tal-
koohengessa seké toimi joinakin kesind myos leireilla
henkilokuntana. Vuoden 1975 kesaleirin tapahtumia

kuvailtiin Allergia-lehdessa seuraavasti:

Lapset tuntuivat viihtyvdn hyvin. Olivat terveitd
muutamia lievid nuhakuume- ja kahta vesirokko-
tapausta lukuun ottamatta. Lievid astmakohtauk-
sia, jotka menividt lddkkeilld heti ohi, oli jokunen.
Ainoastaan yksi lapsista jouduttiin viemddn hoi-
toon Allergiasairaalaan astmakohtauksen vuoksi.
Vain kaksi lasta koko joukosta halusi kotiin jo vii-
den pdivin jdlkeen. Useimmat olisivat halunneet
jatkaa oleskeluaan ja muutamien kohdalla loma
venyikin 5 viikoksi. Ensi kesdn viettoon oli innok-
kaita tarjokkaita. Erds enndttikin synkdsti tuumia,
ettd "pddsenkchdn mind endd ensi kesdnd, kun
talvella tdytdn 12 vuotta? [...] Joillakin lapsilla oli
kokemuksia isommista leireistd. He sanoivat viih-
tyvdnsd Kuntokodissa paremmin sen vuoksi, ettd
tunnelma tddlld oli kotoisampi kuin mitd ylen suu-

riksi paisuneilla leireilld on mahdollista.'**

100 Astma ei esta leirilld oloa, Allergia 1/1970, 8. "' Pekka Palolan haastattelu, 23.-24.61986, 4. AlA-arkisto; Allergialiitto 1977, 16—17; Pernaja myy koulun Allergialiitolle,
ESS 3011973; Jarvinen 1999a, 32; ATMK 1973. '°2 Jarvinen 1999a, 32—33. '3 Pekka Palolan haastattelu, 23.—24.61986, 4. AlA-arkisto; Allergialiitto 1977, 17; limoittautu-
minen Allergialiiton Kuntokotiin, Allergia 2/1974; ATMK 1974-1975; Helsingin allergiayhdistys 1983, 4. '°* Allergia 3/1975, 22, 24. Lapsien suositeltava ikajakauma oli

vuonna 1977 7-13-vuotiaat. Allergialiitto 1977, 19.

Paaskylan ristigisjuhlissa sosiaali- ja terveysministeri Irma
Toivanen paljastaa liiton kuntokodin tunnuskilven.
Kuva: AlA-arkisto.

Paaskyla — allergisten lasten kesapaikka E

Ensimmaisind vuosina lasten leiripaikalla ei ollut
vield tarpeeksi kuvaavaa nimead ja paikkaa kutsuttiinkin
padasiassa kuntokodiksi, toisinaan myds astmalasten
kuntokodiksi. Vuonna 1975 Katso-lehti julisti lukijoil-
leen kilpailun kuntokodin nimestéd yhdessa Allergialii-
ton kanssa."® Kilpailuun osallistui yhdeksankymmenta
vastaajaa. Useat osallistujat olivat ehdottaneet paéas-
kyaiheisia nimia, kuten Paaskya, Paaskyn pesaa, Ter-
vehtymiskoti Padskystd tai Paaskylinnaa, silld olihan
Allergialiiton tunnuksena lentava paasky. Monet olivat
muotoilleet allergia-sanaa Aller-kodiksi, Villa Allergoksi
tai Allergialaksi. Kutinakotia tai Vinkulaa ehdotti muu-
tama kilpailuun osallistuja. My6s Toivolaa, Tarmolaa ja
Onnelaa ehdotettiin. Jokunen kilpailuun vastanneista
olisi antanut kunnian kuntokodista Palolalle nimeten
paikan Pekan kodiksi. Suurimman kannatuksen sai kui-
tenkin Paaskyld, jonka liiton hallitus valitsi kuntokodin
uudeksi nimeksi syksylla pidetyssa kokouksessaan.'?®

Uuden nimen saaneen P&askylan vihkidisid vie-
tettiin lampimdssa saassa helluntaina vuonna 1976."’
Tervetuliaispuheessaan Allergialiiton puheenjohtaja ja
Allergia-lehdessa sivutoimiseksi paaministeriksi kut-
suttu Miettunen korosti Paaskylan tarkoitusta:

Nyt olemme saaneet mahdollisuuden auttaa sato-
ja lapsia, joiden allerginen sairaus asettaa heiddn
kesdnvietoilleen tavallisissa kesdpaikoissa usein

voimattomia esteitd. On luonnollista, ettd toimin-

195 Jarvinen 1999a, 33; Lasten onni on Ester Toivosen eldmé, Katso 30/1975, 12—14. '° AHPTK 3.91975 7 § & liite 5 Kuntokodin nimiesitykset. 7 ATMK 1976.
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tamme kohdistuu valtaosin vahdvaraisten perheit-
ten lapsiin. Juuri heilld on erikoiskesdpaikkojen
jarjestely vield vaikeampaa kuin parempiosaisilla,
juuri heiddn kesdnviettonsa helpottamiseksi py-
rimme ponnistelemaan.

Uskallan vield sanoa, ettd tdlld toiminnalla Liit-
tomme ehkd huomaamattaan suorittaa vieldkin
suuriarvoisempaa ty6td kuin mitd tdmdn allergis-
ten tautien haittojen vastustaminen on. Koului-
kdisen nuoren mieli on kovin herkkd. Jos tdllainen
lapsi havaitsee jadvdnsd syystd tai toisesta muita
heikompaan asemaan hdn helposti katkeroituu.
Kun hdn havaitsee ystdvien hdntd auttavan ja tu-
kevan merkitsee tdmd eldmdn asenteen muuttu-
mista myonteiseksi. Jokainen seikka, joka auttaa
yhdenkin lapsen eldmdn asenteen muuttumista

. . 108
valoisaksi on kansallemme todella arvokas.

lua ja nukkumaanmenoa lukuun ottamatta, silla Paas-
kyld haluttiin pitda kodinomaisena. Paivat Paaskylassa
tayttyivatkin askartelusta, leikkimisestd, pallopeleists,
uimaretkista ja iltanuotioista. Talvisin Paaskyldssa jar-
jestettiin lasten hiih’[oleirejéé.109

Seuraavan vuosikymmenen alussa Allergialiiton
ollessa taloudellisissa vaikeuksissa Padaskylan myyntia
harkittiin. Lisaksi Paaskylan toimintaa pyrittiin muutta-
maan siten, ettd se vastaisi sosiaalihallituksen hyvak-
symaa sopeutumisvalmennuskurssien jarjestamispaik-
kaa."® Esimerkiksi vuonna 1976 yli 70 jarjestoa jarjesti
erilaisille erityisryhmille suunnattuja sopeutumisval-
mennuskursseja Sosiaalihallituksen tuella. Olennainen
osa sosiaalihallituksen hyvaksymilla lasten sopeutu-
misvalmennuskursseilla oli lasten vanhemmille annet-
tavilla ohjeilla, kuten kuntoutusta kasittelevassa kirjas-
sa esitettiin:

Kuntouttajat pyrkivdt kiinteddn yhteistyohon ja
yhteisymmdrrykseen kodin kanssa. Asiatietoja ja

ohjeita antamalla yritetddn mm. ennalta torjua

Paaskylan alkuvuosina lapsista ei otettu hoitomak-
sua. 1970-luvun aikana kesaleirin hoitomaksu nousi
viidesta markasta kymmeneen markkaan paivalta. Joi-
denkin lasten osalta maksua ei peritty lainkaan tai siitd
vastasivat kunnan sosiaaliviranomaiset. Lapsille tehtiin
myos ladkarintarkastukset Allergiasairaalassa ennen
leiria, ja Paaskyldssa heilla tuli olla mukanaan omat
ladkkeet. Leireiltd puuttuivat tarkat aikataulut ruokai-

tiettyjd kodin kasvatusvirheitd, kuten liiallista var-
jelua ja hemmottelua. Ellei lasta kannusteta yrit-
tdmddn, hdn jdd passiiviseksi, toisten avun varaan,
eikd karaistu kohtaamaan eldmdn asettamia vaa-

timuksia."™

198 Syuri juhlapaivémme, Allergia 3/1976, 1-2. '9° ATMK 1975-1978, Allergialiitto 1977, 18; Padskylan kesasta, Allergia 3/1978, 21. " Pekka Palolan haastattelu,

23.-24.61986, 8. AlA-arkisto; ATMK 1981. ™ Tamminen 1978, 205, 208.
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Allergialiitto jarjesti 1980-luvulla Paaskylassa viidesta seitsemadan lasten kesaleiria vuosittain. Muutamilla kesaleirilla sairaanhoitajana

toiminut Nanna Raisa-Liisa Juva muistaa, kuinka leireilla pelattiin lentopalloa, kaytin uimassa, pidettiin iltanuotioita ja emanta

Marjatta Sundvik teki "taivaallisen ihanaa ruokaa”. Kuva: Nanna Raisa-Liisa Juva.

pPaaskylan leireilla perheille jaettiinkin lapsen hoi-
toon liittyvaa tietoa ja lapsia pyrittiin sopeuttamaan
sairastamiinsa sairauksiin. Liiton resurssit eivat kuiten-
kaan riittaneet saamaan Paaskylasta vastaavanlaista
vaikeasti allergiaa sairastavien lasten kuntoutuspaik-
kaa. Sen sijaan vuodesta 1985 alkaen Paaskylassa

2 ATMK 1982; ATMK 1984-1990.

jarjestettiin leirien lisaksi liton kursseja, kuten puhe- ja
esiintymistaitoja allergiayhdistysten toiminnanjohtajille,
jarjestotoiminnan  peruskurssia jarjestoissa toimiville
henkildille sekad koulutuspadivia toiminnan- ja puheen-
johtajille.112



E Padskyla — allergisten lasten kesdpaikka

1980-luvulla Allergialiitto jarjesti talvisin kuntomatkoja. Liitossa toimineen Nanna Raisa-Liisa Juvan mukaan Lapin hiihtomatkat
"menivat kuin kuumille kiville”. Liiton toimitusjohtaja Aulis Potinkara toimi myds hiihtomatkojen vetajana. Kuva: Nanna Raisa-Liisa Juva.

Lisaksi Allergialiiton tavoitteena oli laajentaa leirien
ja sopeutumisvalmennuskurssien pitopaikkoja ympari
Suomen. Aikuisille jasenilleen suunnattuja kesaleireja
Allergialiitto oli toteuttanut jo 1970-luvun alkupuolella.
1980-luvun aikana liitto jarjesti useita sopeutumisval-
mennuskursseja muun muassa allergisille perheille,
nuorille atoopikoille, allergisille aikuisille ja kasi-ihot-
tumaisille tydikdisille aikuisille, usein yhteistydssa Kan-
sanelakelaitoksen ja Suomen tuberkuloosin vastusta-

S Esim. TMS 19721973, 1983-1985. " ATMK 1985-1992.

misyhdistyksen kanssa.™

Paaskylan leiritoiminnan lisaksi Allergialiitto jarjesti
vuodesta 1985 lahtien hiihtoa, laskettelua ja kavelya si-
saltavia kuntomatkoja Lappiin. Matkoja kutsuttiin myos
kuntolomiksi. Kuntomatkan osallistujat majoittuivat
Muonion kunnassa sijaitsevalle Jerismajalle. Kunto-
matkojen lisaksi Allergialiitto jarjesti syksyisin Lappiin
ruskamatkoja ja vuokrasi 1990-luvun alkupuolelta lah-
tien Muonion mokkia ja‘senilleen.114

PYYHKEITA MEDIALTA

"Onpa allergia-asiaa paasty myos radion ja TV:n vali-
tykselldkin esiintuomaan”, todettiin Allergialiiton vuo-
den 1977 esitteessa. Vaikka liitto oli valinnut Aller-
gia-lehden ensisijaiseksi valistustyon valineekseen,
lehtimiehend toiminut toiminnanjohtaja Palola ymmar-
si Jarvisen mukaan sen, kuinka merkittavaa oli saada

5 1980-luvun aikana media

julkisuutta Allergialiitolle.
kiinnittikin huomioita Allergialiittoon ja toisinaan ote oli
kriittinen.

Helsingin Sanomat Kirjoitti vuonna 1982 jarjestojen
esittamista sairaiden maarista todeten, etta "Suomessa
on sairaita yhta paljon kuin asukkaita, jos kansanterve-
ystyota tekeviin tauti- ja vammaisjarjestoihin on usko-
minen.” Osansa lehtiartikkelissa saivat useat sosiaali- ja
terveysalan jarjestot, Allergialiitto mukaan lukien: "Al-
lergialiiton mukaan allergisia on 1,2 miljoonaa [...]. Kaik-
ki tautiset eivat liity yhteen. Allergialiitossa on 25 000
jasenta ja jasenmaara on vahvassa nousussa”. Lehti
arvioikin jarjestdjen ilmoittavan suurista sairausluvuis-
ta saadakseen huomioita toiminnalleen."® Suomessa
jarjestot ovat toisinaan arvioineet sairastavien maaran
huomattavasti korkeammaksi kuin mita jarjestojen ja-
senmaarat ovat olleet tai suhteessa siihen kuinka pal-
jon Suomessa on asukkaita. Taustalla voi toisaalta olla
se, ettd ihmisilla on monia sairauksia ja he saattavat
kuulua useampaan jdarjestoon. Toisaalta sairastavien
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madraa on saatettu myos suurennella, jotta sairaus
nahtaisiin merkittavana L<ansanterveysongelmana.117
Helsingin Sanomat myds korosti kansanterveysjar-
jestdjen hyvaa tyota, mutta piti ongelmallisena liittojen
muuttunutta roolia. Lehden mukaan jarjestot myivat
palveluitaan sairaille, joita liittojen tulisi puolustaa. Li-
saksi Helsingin Sanomat jakoi sosiaali- ja terveysalan
jarjestot kahteen eri ryhmaan. Ensimmaisiin lukeutuivat
liitot, jotka vaikutusvaltaa ja tukea saadakseen haalivat
mukaansa poliitikkoja. Toiseen ryhmaan kuuluivat puo-
lestaan ne liitot, jotka eivat halunneet leimautua polii-
tikkojen myota tai kokivat, "ettei tauti tunne poliittisia
rajoja”. Helsingin Sanomat katsoi Allergialiiton kuulu-
van niihin jarjestoihin, joihin kalasteltiin poliitikkoja. Li-
saksi lehti luokitteli liiton keskustajohtoiseksi:
Allergialiiton johdossa on ollut kepulainen pe-
rustamisesta alkaen. Muuan perustajista oli rou-
va Sylvi Kekkonen, joka halusi Martti Miettusen
(kesk) puheenjohtajaksi. Hdn johtikin allergikko-
ja 5-6 vuotta, jonka jdlkeen puheenjohtajuuden
peri kansanedustaja Eino Uusitalo (kesk). Liitosta
perustellaan poliitikkojen mukanaoloa: "Hyvissd
hankkeissa kannattaa olla mukana. Poliitikolle on
eduksi, jos hdn tietdd sairaudesta, joka vaivaa nel-
jdsosaa kansasta. Toiminnassa tarvitaan laajaa
asiantuntemusta, ja yksi asiantuntemuksen taso

.. . » 118
on poliittinen”.”

S Allergialiitto 1977, 9; Jarvinen 1999a, 50 "® Kansanterveysjarjestojen laskelmat: Sairaita ja vammaisia jo yli viisi miljoonaa, HS 31101982. " Toiviainen 2009,
261-262. " Kansanterveysjarjestsjen laskelmat: Sairaita ja vammaisia jo yli viisi miljoonaa, HS 3110.1982.
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"Toivon mukaan etua ei koidu vain poliitikolle, vaan
my®&s allergikolle”, kommentoi puolestaan Eteld-Suo-
" Aller-

gialiiton tilintarkastajana ja liiton hallituksessa toiminut

men Sanomat Helsingin Sanomien artikkelia.

Tapio Korhonen onkin todennut, etta Allergialiitto lei-
mautui aluksi lahelle keskustapuoluetta, vaikka liiton
toiminnassa oli mukana henkildita myds muista puo-
lueista. Korhosen mukaan liiton samaa “kepuleimaa”
myohemmin tarkoituksellisesti hdivytettiin korostamal-
la sitd, ettei liittoon littynyt puoluesidonnaisuutta.'*°

Toukokuun 1985 Helsingin Sanomien mukaan Al-
lergialiitto oli antanut 13 000 jasenen osoitetiedot
ilmanpuhdistimia markkinoiville tahoille. Haastatelta-
vana ollut ihottumaa ja hengitystieallergiaa sairastava
henkilo ei pitdnyt sopivana toimintaa, joka saattaisi vai-
kuttaa ihmisten eldmaan tietojen levitessa:

Minusta on vddrin, ettd sairaitten ihmisten osoit-
teita myydddn ja tietoja annetaan ulkopuolisille.
[...] Jokainen tydeldmdssd mukana oleva tietdd,
ettd allergikko ei vdlttdmdttd halua sairauttaan
esimerkiksi tydnantajan tietoon, mikdli sairaus ei

haittaa tyontekoa.””*

Lehden mukaan voimassa ollut laki ei kuitenkaan
rajoittanut osoitetietojen myymista tai velvoittanut pita-
madan potilastietoja salassa paitsi terveydenhuoltohen-

kilokunnan ja virkamiesten osalta. Eduskunnan kasit-
telyyn oli kuitenkin tulossa henkilorekisterilaki, jonka
myotd osoitetietoja ei saisi kdyttaa markkinointiin, jos
henkild on sen kieltanyt. Allergialiitto totesi Helsingin
Sanomille luovuttaneensa jasenten henkildtiedot vain
yhteen kampanjaan: "Emme tulleet liiton toimistossa
ajatelleeksi, etta kaikkien mielesta kampanja ei ollut
koko jaseniston edun mukaista. Allergialiitolla on ol-
lut yhteistyota ilmanpuhdistusyritysten kanssa ja siksi
suostuimme osoitteiden myymiseen”. Tilannetta puitiin
myohemmin myos Allergialiiton hallituksen kokoukses-
sa, jossa tapahtunutta pidettiin "ty6tapaturmana”. Halli-
tuksessa todettiin, ettei liitto ollut kaupannut eika tule
kauppaamaan jasenrekisteridan” vaan kayttaa tiedo-
tusvalineenaan jasenyhdistyksia ja A//ergio-lehteé.122

Saman vuoden joulukuussa kysyttiin puolestaan
Ylen A-Studiossa: "Keinotteleeko Allergialiitto ilman-
puhdistajilIa?”.123 Uutinen liittyi Allergialiiton, Sosiaali-
hallituksen ja Hameenlinnan tyokeskuksen tuella teh-
tyyn, vuonna 1983 aloitettuun ilmanpuhdistuslaitteiden
terveysvaikutuksia tarkastelevaan tutkimukseen. Al-
lergialiitolle oli tullut kyselyita ilmanpuhdistuslaitteista,
joiden mainostettiin sopivan etenkin hengitystieallergi-
koille. Niiden terveysvaikutuksista ei kuitenkaan ollut
néyttdéjuurikaan.124 Téhan asiaan oli tarttunut A-Studi-
on toimittaja:

"9 Esalainen tanaan. Liioitellen. ESS 2111982. '2° Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. "' Allergialiitto kauppasi osoitteita suoramainontaan. Jésenistd pelkaa sai-
raustietojen leviamista, HS 4.51985. 22 Allergialiitto kauppasi osoitteita suoramainontaan. Jasenistt pelkaa sairaustietojen leviamista, HS 4.51985;
AHPTK 17.51985 47. 2% A-Studio 2012.1985. * Huoneilmapuhdistimet — hydtya vai humpuukia?, Allergia 1/1986; ATMK 1983.

Meilld ihmisilld on usein sokea usko kaikkiin tek-
nisiin laitteisiin, ja kun niitd sitten markkinoidaan
tehokkaasti esimerkiksi yhteiskunnan merkkihen-
kiloiden tai arvovaltaisten jdrjestdjen tuella niin
laitteista tuleekin yhtdkkid suorastaan vdlttamadit-
tomid. Ndin on kdynyt esimerkiksi kun astmaatti-
sille ja allergisille on kaupattu ilmanpuhdistimia.
Vasta sitten kun laitteet tulivat yhteiskunnan kor-
vattaviksi dlysi tai uskalsi joku kyselld, onko noista

laitteista jotain hyétyd.'*

Vuonna 1983 aloitettuun tutkimukseen osallistui ko-
ehenkildind 60 astmaatikkoa, jotka saivat huoneilma-
puhdistimen vuodeksi kayttoon. Samalla he kirjasivat
oireitaan ja vointiaan. 40 koehenkilda sai taas normaa-
listi toimivan laitteen seka laitteen, josta oli toiminto-
ja kytketty pois. Tietoa siitd, kumpi laite oli kulloinkin
kaytossa, ei ollut koehenkildlls tai 1a&karilla.*® Tiu-
run sairaalan keuhkosairauksien erikoislaakari totesi
A-Studiossa, ettei tutkimustuloksen perusteella toimi-
van ja plasebokoneen valilla ollut eroa: "[L]aitteilla ei
ole laakinnallista kayttoa apuvdlineend. Mutta aivan eri
asia on se, etta nailla laitteilla saattaa silti olla ihmis-
ten asumisviihtyvyytta parantava vaikutus. Jos ihmiset
kokevat, etta laitteista on hyotya niin ei ole mydskaan
estetta niiden kayttamiselle [...]". A-Studio piti puoles-
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taan allergisten ihmisten kannalta ongelmallisena, etta
3 000 markan hintaisia ilmanpuhdistimia markkinoitiin
Allergialiiton suosituksella, vaikka Allergialiiton rahoit-
tama tutkimus teki kyseenalaiseksi laitteiden hyddyn
astman hoidossa. Ohjelmassa liiton toimitusjohtaja Po-
tinkara totesi, ettd kyseinen tutkimus oli Allergia-leh-
dessa julkaistu, joten liiton jasenet saivat tiedon asias-
ta,127

Keskustelu ilmanpuhdistimista jatkui Allergia-leh-
den Kysy allergiasta -palstalla. Siina ilmanpuhdistimen
hankkinut perhe tiedusteli, ovatko heidéan laitteestansa
saadut hyodyt vain kuviteltuja. Lukija kertoi lastensa al-
lergisen nuhan ja astmaoireiden lieventyneen ja kodin
ilman parantuneen ilmanpuhdistimen avulla. Jarvinen
kuvaili eri maissa tehtyja tutkimuksia, joiden tulokset
vaihtelivat ja paatyi pitkassa vastauksessaan siihen,
ettd "[mlikd tulee Teiddn esittdémadn kysymykseen
omien kokemustenne paikkansapitavyydestd arvioin,
ettd ne ovat taysin oikeita.”'?®

Allergialiiton toimintakertomuksessa todettiin, etta
vuoden aikana valmistunut ilmanpuhdistustutkimus he-
ratti "huomattavaa julkista mielenkiintoa.” Puheenjoh-
tajan katsauksessa Uusitalo kuvaili Allergialiiton tilan-
netta kuluneella vuodella seuraavasti: "Liiton nimi on
saanut arvovaltaa. Liiton mielipiteita kysytaan ja kuun-
nellaan. Liitosta on tullut yhteiskunnallinen, valtakun-
nallinen vaikuttaja ja tama tuo vastuuta. Kaikessa toi-

minnassa on pyrittava jatkossakin luotettavuuteen.”'??

125 A-Studio 20121985. 2 Huoneilmapuhdistimet — hyotya vai humpuukia?, Allergia 1/1986. 27 A-Studio 20121985. 22 Kysy Allergiasta, Allergia 4/1986, 31-32. My6s

Kysy allergiasta, Allergia 4/1985, 27-28. '2° ATMK 1985.
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1980-LUVUN ALLERGIATIETOISKU

Allergialiiton tietoiskuja esitettiin televisiossa 1980-lu-

vun aikana.”°

Heindnuhaa kasittelevassa Allergia-
tietoiskussa painotettiin, etta allergian puhkeamisen
estamiseksi allergian aiheuttajat tulisi poistaa lahiym-
paristosta. Valistusohjelman mukaan "allergiassa tieto
on enemman kuin laake”, ja tietoa sai liiton allergiaop-

paasta. Tv-tietoisku paattyi hersyvaan lauluun:

Heindnuhan aikaan

el siittd mitddn tuu

Miksi veit mut heindlatoon,
sitd vield harmittelen

ajoit meiddt perikatoon

etkd tiennyt oon allerginen.™

KERAYSKOHTEINA ALLERGISET LAPSET
JA NUORET SEKA ALLERGIATOIMINTA

Ei ei ikind!”, hakkasin sdngylldni nyrkkid maahan.
Silmistdni tipahteli suolaisia vesinoroja. Miksi juu-
ri minulle, ajattelin masentuneena. Miksei vaikka
Anulle, Leenalle tai Maijulle? Tiesin ajatuksieni
lapsellisuuden, mutta mind en yksinkertaisesti voi-

nut ajatella muuta. Kaikki alkoi oikeastaan jo vii-

me kevddnd. [...] Kovasta painostuksesta johtuen
tilasin ajan terveyskeskuksesta, jossa minulle an-
nettiin aika allergiatestiin. Minua tietenkin pelotti,
silld olin kuullut kamalia juttuja siitd. Testin tulos
oli shokki. Mind olen allerginen eldinten karvoille,
huonepdlylle, suklaalle, alkoholille, sitrushedelmil-
le ym. ym., ja lddkdri vield kaiken huipuksi kertoi
minulle, ettd jollen varo em. aineita, niin minulle

kehittyy pikkuhiljaa astma.™

Nain kuvasi allergiaan sairastumista koululainen
Allergialiiton ja Aidinkielen opettajain liiton jarjesta-
massa kirjoituskilpailussa. 1980-luvun aikana Allergia-
litto kampanjoi allergia-asioista ikaryhmittain edeten
imevdisikdisten allergioista aina tyodikaisten allergia-
ongelmiin tydpaikoilla. Kouluikdisten kampanjassa Al-
lergialiitto kasitteli kouluymparistossa allergisille olevia
ongelmia. Lisaksi Allergialiitossa suunnattiin ammatin-
valinnassa huomioon otettavien asioiden pohdintaa
lukio- ja ammattikoululaisille.®

Syksylla 1984 Allergialiitto sai mahdollisuuden osal-
listua televisiossa esitettavaan keraykseen. Toivotaan,
toivotaan -ohjelmissa keréattiin varoja paaosin sosiaa-
li- ja terveysalan jarjestoille ja keraysrahoilla tuettiin
useimmiten vammaisten ja sairaiden lasten ja nuorten
auttamisty6td. Sunnuntai-iltapaivisin tvissa léhetetyis-

130 Esim. ATMK 1984. "' Tietoisku: Allergiatietoisku. Heinanuha 23.61986. ™2 Allergialiiton kirjoituskilpailu yhteistyossa Aidinkielen opettajain liiton kanssa 1982.

133 ATMK 1982-1986.

sa toivekonserteissa liitot toivat esille toimintaansa
ja ajamiaan asioita, ja katsojat lahettivat kerayskoh-
teeseen varoja, haastoivat toisia ihmisia mukaan ke-
raykseen ja esittivat musiikkitoiveitaan. Kymmenen
vuoden aikana Toivotaan, toivotaan -kerdyksissa ol
saatu koottua kolmellekymmenellekuudelle jarjestolle
yhteensd lahes kymmenenmiljoonaa markkaa. Kerays-
kohteina olivat olleet muun muassa Rinnekoti-saation
kehitysvammatutkimukset, Kuulohuoltoliiton laitteet
ja mittarit, Nakovammaisten keskusliiton lasten kun-
toutusosasto, Keuhkovammaliiton lasten ja nuorten
sopeutumisvalmennuskurssit, Suomen lastenpsykiatri-
sen yhdistyksen potilaiden kerho- ja retkitoiminta seka
Psoriasisliiton Psoriasiskeskus. Vaikka toivekonsertin
avulla monet jarjestot saivat varoja toiminnalleen, sen
lisaksi MTV:n ohjelmapaallikdbn mukaan useat jarjes-
tot saivat ohjelmasta seuranneen julkisuuden muka-
na uutta puhtia toiminnalleen. Musiikkipainotteisessa
Toivotaan, toivotaan -toivekonsertissa esiintyi myods
useita artisteja seka yhtyeita. Allergia-lehden mukaan
ohjelma kerdsi parhaimmillaan yli miljoona katsojaa.w34

Syksyn aikana Allergialiitto kerasi Toivotaan, toi-
votaan -ohjelman yhdeksassd lahetyksessd varoja
allergiaa sairastavien lasten ja nuorten ammatinvalin-
nanohjaukseen seka allergianeuvontapisteiden perus-
tamiseen liiton yhdistysten alueille. Kerayksen kanta-
vana teemana oli: "turvaa allergisten lasten ja nuorten
tulevaisuus”. Ohjelmassa katsojien toivemusiikkia esit-

Kerayskohteina allergiset lapset ja nuoret seka allergiatoiminta

tivat muun muassa Kirka, Outi Popp, Dingo, Vera Tele-
nius, M.A. Numminen, Kauko Royhkd, Eppu Normaali
sekd Jussi Raittinen. Allergialiittoa seka allergia-asioita
toivat ohjelmissa esiin Allergialiiton keskeiset henkilot
sekd Allergiasairaalan l5aKarit. >

Nanna Raisa-Liisa Juva toimi Allergialiiton projekti-
sihteerind hoitaen syksyn Toivotaan, toivotaan -kera-
ysta. Juvan tehtavana oli lukea ennakkoon katsojien
lahettamia toiveita, jotka han antoi ohjelman juonta-
jalle Pia Christiansenille. Juva myds muistaa olleensa
viimeisen ohjelman kuvauksissa istumassa Katri Hele-
nan vieressa, kun tama meikkasi esiintymistaan varten.
Toimitusjohtaja Aulis Potinkara ja Allergialiiton hallitus
olivat Juvan mukaan arvioineet, etta kerays tuottaisi
liitolle noin 500 000 markkaa. Tavoite ylittyi huomat-
tavasti, silla Toivotaan, toivotaan -konsertti tuotti liitolle
reilut 1368 500 markkaa.”>°

Toivekonsertin aikana Allergialiiton tavoitteena oli
valistaa katsojia, koska ihmisilld oli liton mukaan paljon
vaaranlaisia kasityksia allergia-asioista. Toimitusjohtaja
Aulis Potinkara kertoikin Toivotaan, toivotaan -ohjel-
massa, etta joka viides aikuinen ja joka kolmas lapsi oli
allergialle herkistynyt. Hanen mukaansa suurin osa al-
lergisista ihmisista voi silti eldd normaalia elamaa, kun
elinymparistbaan muutti saneeraamalla kotia ja pois-
tamalla kukkivat kukat seka lemmikkielaimet. Tyopai-
kan ympadriston muuttaminen oli tosin hankalampaa,
silla jotkut allergiaa sairastavat ihmiset olivat joutuneet

34 Toivotaan, toivotaan, 10-vuotiskonsertti 23.91984; Katso 38/1984, 46; Toivotaan, toivotaan konsertit alkoivat, Allergia 3/1984, 9—10; Juhlat litossa 22.1., Allergia
2/1985, 39. ¥° ATMK 1984-1985; Toivotaan, toivotaan konsertit alkoivat, Allergia 3/1984, 9-10; Toivotaan, toivotaan 26.8.-3012.1984. "¢ Nanna Raisa-Liisa Juvan

haastattelu, 16.1.2020; ATMK 1985.
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Ministeri Eeva Kuuskoski aloitti liton puheenjohtajana
vuonna 1986.

vaihtamaan tyopaikkaansa esimerkiksi tupakansavun
takia. Myos kouluissa Potinkara naki ongelmia. Klaus
Jarvinen puolestaan totesi allergian vaivaavan ihmisig,
joilla oli voimakas immuunipuolustus. Han toivoi, ettei
astmaatikkojen tarvitsisi elda tupakansavussa koto-
naan tai tyopaikoillaan. Jarvisen mukaan lapsiperhei-
siin ei myodskaan tulisi ottaa lemmikkielaimia, ellei niita
pidetd ulkotiloissa. Allergia-lehden paatoimittaja, do-
sentti Tari Haahtela taas esitti allergian olevan kasvava

kansansairaus, silla siind missa astman ilmaislaakitys-
ta sai vuonna 1971 noin 7 000 henkilod, vuonna 1983
luku oli jo 56 000 ihmistd. Vaikka astmakuolleisuus oli
sinansa laskenut, Haahtelan mukaan epapuhtaudet,
elainpdly ja saasteet altistivat edelleen allergialle.137
Toivotaan, toivotaan -ohjelmissa tuotiin esille myos
allergiaa ja astmaa sairastavien ihmisten nakemyksia
ja kokemuksia. Kiipulan kuntoutuskeskuksessa pide-
tylle Allergialiiton perhekurssille osallistuneen per-
heen vanhemmat toivoivat saavansa kurssilta "tiedon
murusia”: "Yhden tiedon saa sieltd, toisen taalta, vii-
kon aikana saa allergian taustasta ja tekijoista, mista
se johtuu, kokonaiskuvaa. Kaytannon asioita kuulee
toisilta kurssilla olevilta.” Perheen mielesta laakareilla
oli allergiasta melko vahan tietoa ja alueelliset erot oli-
vat Suomessa suuria. Monille ruoka-aineille allerginen
koululainen kertoi taas syodvansa joka aamu allergi-
aansa kuusi pilleria ja kayttavansa koulussa sumutetta.
Koulussa han ei voinut istua kenenkaan oppilaan vie-
ressa, jolla oli lemmikkieldimia. Myos Mikkelin kaduilla
haastatellut eri ikdiset ihmiset kertoivat kokemuksiaan
allergiasta. Yhden silmia kutitti ja kirveli eldimet, toinen
joutui sydmaan jatkuvasti allergialdakkeitd, joku taas
oli allerginen siitepdlylle, toisen lapsella oli pienend
ollut ruoka-aineallergia ja erdalld ei ollut muuta aller-

giaa "paitsi koulu”®

Toivotaan, toivotaan -konserteis-
sa Allergialiiton projektisihteerind toimineen Nanna

Raisa-Liisa Juvan mukaan allergia-asiat saivatkin uu-

37 Toivotaan, toivotaan konsertit alkoivat, Allergia 3/1984, 10; Toivotaan, toivotaan 26.8.—30.12.1984. ™8 Toivotaan, toivotaan 26.8.—30.12.1984.

Kerayskohteina allergiset lapset ja nuoret seka allergiatoiminta @

Allergialiitto osallistui Suomi Juoksee -viesteihin yhdessa Allergiayhdistysten kanssa. Tapahtumien chessa liitto jakoi tietoa allergioista.
1980-luvulla Allergialiitossa tyoskennelleen Nanna Raisa-Liisa Juvan mukaan likunnanohjaajana toimineen Aulis Potinkaran mielesta

allergisten inmisten tulisi parjatakseen pitda hyvaa fyysista kuntoa ylla. Vuonna 1986 Suomi Juoksee -viesti saapui Eldintarhan kentalle.
Kuva: Nanna Raisa-Liisa Juva.

denlaista nakyvyyttd lehdistossa ja yleisotilaisuuksia
jarjestettiin ympari maata. Juvan mukaan tiedon levitta-
minen olikin allergiaa poteville tdrkead. Juva muistaa,
ettd monilla ihmisilla oli ollut kevaisin siitepdlyallergiaa,
mutta nyt vasta ymmarrettiin, kuinka paljon sita po-

39 Nanna Raisa-Liisa Juvan haastattelu, 161.2020.

dettiin ja asialle annettiin nimi. Tietoa jaettiin yleisdlle
muun muassa yleisimmista allergia aiheuttajista, ristik-
kaisallergeeneistd seka ihottumista. Lisaksi uusia yh-

distyksia perustettiin muun muassa Kajaaniin.139
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1980-luvun aikana Kouluhallitus myonsi kerran
vuodessa kerdysluvan taksvarkkitoimikunnan yhteis-
kunnallisille jarjestdille tai sosiaalityota tekevdlle jarjes-
tolle. Paivatyokerdyspdivana koululaiset ja opiskelijat
ympari maan osallistuivat keraykseen tekemalla tyota
muutaman tunnin joko kotonaan tai tyopaikoilla. Kera-
yksestd saadut varat annettiin jarjeston tukemiseen.
Sosiaali- ja terveysministeri Eeva Kuuskosken tullessa
Allergialiiton puheenjohtajaksi vuonna 1986 Allergia-
liitto toimi paivatydkerayksen jarjestajana. Allergialiit-
to haki kerayksella varoja alkuvuodesta valmistuneen
Paaskylan uudisrakennuksen rahoittamiseen otetun
lainan maksuun. Toiseksi Allergialiitto suunnitteli muu-
tamia allergialaakariasemia niille paikkakunnille, joilla
allergiaa sairastavilla oli pitkdat matkat yliopistollisiin
keskussairaaloihin. Lisaksi kerdystuottoja suunnattiin
allergiatiedon levittamiseen tiedotus- ja valistusmateri-
aalien, kuten allergiafilmien ja oppaiden, avulla."*°

Syyskuussa 1986 esitetyn Koulu-tv:n paivatyokera-
yksen Joka kolmas meista -ohjelman kuvauspaikkoina
toimi muun muassa Allergialiiton kurssikeskus Paas-
kyla seka Helsingin allergiayhdistyksen toimitila Paas-

L<ykoto.141

Ohjelmassa Allergialiiton toimitusjohtaja Po-
tinkara totesi allergia-asioiden opetuksen vaihtelevan
Suomessa, silla 1aakariksi valmistuneen ei valttamatta
tarvinnut kdyda yhtaan allergiaa kasiteltavaa oppituntia
opiskeluaikanaan.142 Paaskylan leirilla kuvatut lapset

taas pelasivat pallopeleja, etsivat rasteja maastosta,

ottivat laakkeitaan ja paistoivat tikkupullia. Leirin lilkun-
nanopettaja kuvaili allergisille lapsille ja nuorille suun-
nattuja Paaskylan leireja nain:

Pddasiallinen [Padskyldn] merkitys, joka eka ker-
taa on tdllaisella [leirilld] ja nuori lapsi, sellainen,
ettd ne ndkee toisia samanlaisia. Ei vdlttdmdttd
perheessd ole muita allergisia, koulussa ei 0o. Ne
kokee ittensd vdhdn erikoisiksi. Tdadlld ne huomaa,
ettd muutkin ottaa lddkkeitd, muutkin pikkasen pi-
hisee, raapii, on ihottumaa. Ei se oo mitddn ihmeel-
listd. Ja eldmd jatkuu siitd ja pystyy toimimaan
ithan niin kuin tavallinen, terve lapsi. Ettd ndkee,
ettd muodostuu isommasta kokonaisuudesta kuin

siitd omasta.'*®

My6s nuoret puhuivat ohjelmassa allergian ja ast-
man kanssa eldamisesta. Vaikkei pahimpina siitepdlyai-
koina ollutkaan koulua, kevdinen vasymys ja aivastelu
oppitunneilla oli yhden nuoren mielesta "vahan huvit-
tavaa”. Kotona nuoret eivat kayttaneet huoneissaan
mattoja tai koristetyynyja ja valttelivat polya kerdavia
koriste-esineita seka sailyttivat kirjoja lasien takana.
Erés perheensé ainoa allerginen nuori kertoi perheel-
|laan olevan kani, kun "ei ne raaski tappaa sitd”. Toinen
nuori oli ajan myotd oppinut eldmaan sen kanssa, ettei

140 Miettinen 1987, liite 1; Paivatydkerays onnistui hyvin, Allergia 6/1986, 26; ATMK 1986; Allergialiitto tiedottaa, Allergia 4/1986, 16; Koulu-TV: Joka kolmas meista
22.91986. " Miettinen 1987, 32. 2 Koulu-TV: Joka kolmas meista 22.91986. *Koulu-TV: Joka kolmas meista 22.91986.
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Allergialiiton puheenjohtajuuden jattava Eino Uusitalo ja tuleva
puheenjohtaja Eeva Kuuskoski juhlivat Puhtaan ilman pdivad
Helsingin yliopiston juhlasalissa vuonna 1985.

Kuva: AlA-arkisto.

voinut pitda lemmikkieldimia tai kayda ratsastamassa
kavereidensa tavoin, mutta "kun ulkona kavelee ja saa
kohtauksia siitd, mita ilmassa liikkuu, siita tulee vahan
katkeraksi, etta minka takia mina”. Aina kouluissakaan
einuorten kokemuksen mukaan ollut riittavaa tietoa al-
lergiasta ja astmasta. Esimerkiksi liikuntatunnilla opet-

Kerayskohteina allergiset lapset ja nuoret seka allergiatoiminta m

tajat olivat saattaneet pitaa allergiaa tai astmakohtaus-
ta liioiteltuna."**

Lasten ja nuorten astmaoireiden liioittelusta oli
kayty keskustelua myos Allergia-lehdessa. Eraassa
perheessd lapsi oli didin mukaan uhkaillut astmakoh-
tauksilla. Toisaalta lehdessa pohdittiin allergiaoireiden
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salaamista koululaisten keskuudessa. Klaus Jarvi-

nen Kirjoitti:

Olen yrittdnyt selvitelld asiaa joidenkin nuorten
kanssa. Useimmat heistd ilmoittivat salailun syyk-
si sen, ettd he eivdt halua leimautua huonommiksi
kuin muut. He pelkddvdt, ettd toverit alkavat pitdd
heitd "sairaina’, erilaisina kuin muut. Erds isompi
poika sanoi suoraan, ettd tyttéjen suosio hdvidd
jos ilmoittaa olevansa sairas. Kukaan ei vdlitd sel-
laisesta joka ei pdrjdd. Olemmeko jakaneet niin
vddrdd tietoa, ettd nuoret kokevat allergian paran-
tumattomaksi sairaudeksi? Pitdisihdn kaikkien jo
tietdd, ettd allerginen reaktiomalli on pddasiassa
kehittynyt ulkoisten luonnottomien tekijdin vaiku-
tuksesta. Kyseessd on vain liian vahvaksi paisunut
reagointi elimistéomme tunkevia allergeeneja koh-
taan. [...] On myds hyvd tietdd, ettd jopa maailman
huippu-urheilijoista monet ovat allergisia. [...] Al-
lergiataipumus ei tosiaan ole mikddn hdvettdvd

asia.*®

144 Koulu-TV: Joka kolmas meistd 22.91986. "> Kysy allergiasta. Allergia 3/1978, 29; Jarvinen 1979, 8; Kysy allergiasta. Allergia 2/1986, 39. "¢ Kysy allergiasta, Allergia

2/1986, 39.



@ 1980-luvun jélkimainingeissa

Paivatyokeraykseen osallistui syksyn aikana 1070
oppilaitosta ja kerays tuotti ennatykselliset, léhes 6,2

miljoonaa markkaa."’

Ensimmainen Allergialadkaria-
sema avattiin kaavaillun Rovaniemen sijaan Joensuus-
sa vuonna 1988. Allergialiitto alkoi myds suunnitella

Helsinkiin Allergiataloa liiton uudeksi toimitilaksi.'*®

1980-LUVUN JALKIMAININGEISSA

Allergialiitto uudisti saantojaan 1980-luvun puoliva-
lissa. Nyt liiton tarkoituksena oli "valtakunnallisena
allergiayhdistysten keskusjarjestona tehda tyota al-
lergiasairauksien ehkaisemiseksi, allergiasairauksien
aiheuttamien haittavaikutusten vahentamiseksi ja tor-
jua elinympariston allergiavaaroja seka valvoa allergi-
aa sairastavien ja heidan huoltajiensa yhteiskunnallisia
etua.” Liiton alkuvuosien s&antoihin verrattuna aller-
gisten sairauksien ennaltaehkaisy laajentui terveisiin
elamantapoihin. Varattomien seka vahavaraisten aller-
giapotilaiden auttaminen vaihtui puolestaan sosiaali-
sen huollon kehittamiseen. Saantdjen uusia painopis-
teitd olivat allergiayhdistysten toiminnan tukeminen ja
yhteisty® viranomaisten ja kansanterveysjarjestojen
kanssa sekd kotimaassa ettd ulkomailla."* Allergialii-
tossa 1980-luvun aikana tydskennelleen Nanna Rai-
sa-Liisa Juvan mukaan Toolossa sijainneen liiton Sibe-
liuksenkadun pieni tydyhteiso oli perhekeskeinen ja
lamminhenkinen. Myds toimitusjohtaja Potinkarasta jdi

Juvalle myonteinen kuva: "Aulis [Potinkara] oli turvalli-
nen johtaja, joka sai ihmiset mukaan. Jos jotain ihmisia
sanoisin kunnioittaneeni, niin Aulis Potinkaraa.” Profes-
sori Klaus Jarvisen Juva puolestaan muistaa allergia-
tietopankkina.150

Vuosikymmenen loppupuolella Kansanelakelaitos
muutti tdysin korvattavat astmaldégkkeet 90 prosentti-
sesti korvattaviksi. Helsingin Sanomat uutisoi niin sa-
notusta sairausvakuutusastmasta, jonka seurauksena
oli 1agkari Tari Haahtelan mukaan osa astmaa sairas-
tamattomista potilaista saanut astmadiagnoosin ilmais-

laskkeiden takia.”™

Toisaalta ongelmana oli edelleen
se, etteivat ladkarit aina tunnistaneet astmaoireita. Esi-
merkiksi pitkdan laakareista apua hakeneet saattoivat
kokea tulleensa hankaliksi potilaiksi, joiden oireiden
taustalla olikin laakareiden mielesta koti, tyopaikka,
psyykkiset seikat tai halu pinnata. Erdissa yksittdista-
pauksissa ihmiset, joilla oli astma, olivat saaneet rau-
hoittavia |adkkeitd ja neuvon hakeutua psykiatrin tai

psykologin luo.”™?

UUDELLA VUOSIKYMMENELLA: ALLERGIA-
LITOSTA ALLERGIA- JA ASTMALIITTO

"Rahat aina loppu, silla tuntui etta sairaudet veivat kai-
ken rahan”, kuvaili monen sairauden, kuten astman ja
allergisen nuhan kanssa eldva tilannettaan 1990-luvul-
la. Suomessa koettiin terveydenhuollon rakennemuu-
tos vuosien 19871995 aikana, jolloin julkista hallintoa

147 paivatyokerays onnistui hyvin, Allergia 6/1986, 26; ATMK 1986. 48 ATMK 1988; Allergialiitto puuhaa toimitaloa Helsinkiin, HS 16.111987. ° Allergialiiton saannot.
Hyvaksytty Allergialiiton ylim&araisessa liittokokouksessa 1991, merkitty yhdistysrekisteriin 1993, 2-3 8. ®° Nanna Raisa-Liisa Juvan haastattelu, 161.2020. "™ Sairaus-

vakuutus synnytti astmaa, HS 911986. '°? Siponen 1999, 138, 139-140.

Uudella vuosikymmenella: Allergialiitosta Allergia- ja astmaliitto

Vuonna 1989 Allergialiitto taytti 20 vuotta. Onnitteluja ottivat vastaan liittovaltuuston puheenjohtaja Erkki Linturi,
puheenjohtaja Eeva Kuuskoski seka toimitusjohtaja Aulis Potinkara. Kuva: Nanna Raisa-Liisa Juva.

hajautettiin ja kuntalaki uudistettiin kuntien itsehallintoa
vahvistamalla. Laman myota sekd sosiaaliturvaa etta
sosiaalipalveluita leikattiin. Samalla koyhyys lisdantyi,
lapsiperheiden tilanne huononi ja pitkaaikaistyotto-
myys kasvoi. Liséksi lama-aikana yhteiskunnassa virin-
neessa keskustelussa pohdittiin jarjestdjen asemaa ja
jarjestoista toivottiin vahenneiden sosiaalipalveluiden

tuottajaa seka tyt’)llistéjéé.153

Vuoden 1991 lopulla ministeri Kuuskoski paatti Al-
lergialiiton puheenjohtajan tehtdvansa. Kuuskoski to-
tesi saaneensa puheenjohtajuuden aikana seka uusia
ystavid ettd tietoa allergisista sairauksista: "Vaikka ja-
tan paikkani liton johdossa, allergia-asiaa en jata kos-

» 154
kaan”.

Vuoden alusta liiton uutena puheenjohtajana
aloitti Pekka Alanen. Alasen mukaan hanen tuloonsa

liton toimintaan vaikutti keskeisesti se, ettd han oli

153 Siponen 1999, 167; Ollila & Koivusalo 2009, 23; Méttonen & Niemela 2005, 18, 25, 42. '** Vaihdoksia liton puheenjohtajistossa, Allergia 1/1992, 11.



B Uudella vuosikymmenelld: Allergialiitosta Allergia- ja astmaliitto

Varatoimitusjohtaja Pekka Alanen aloitti liton
puheenjohtajana vuonna 1992.
Kuva: AlA-arkisto.

vuosien varrella eri yhteyksissa tavannut useita kertoja
toimitusjohtaja Aulis Potinkaran. Lisdksi han oli Suo-
men kaupunkiliton varatoimitusjohtajana tehtaviensa
puolesta tutustunut Helsingin kaupungin rahoitusjoh-
taja Erkki Linturiin. "Kaupunkiliitossa vastuualueesee-
ni kuuluivat mm. kuntien rahoituskysymykset seka
sosiaali- ja terveysasiat”, Alanen toteaa. Eeva Kuus-
koskeen Alanen kertoo tutustuneensa eduskunnassa
toimiessaan Kansallisen kokoomuksen eduskunta-
ryhman sihteerind. Alasen mukaan Allergialiitossa oli

155 ATMK 1991-1992; Pekka Alasen haastattelu, 81.2020. *® Esim. AHPTK 30.9.1991, 101(07) & liitteet 3—4; AHPTK 7.91992, 72 (7) & liitteet; AHPTH 2.21993, (11) & liite 4.

tuolloin erityisena haasteena se, miten liiton tuottamaa
informaatiota saatiin valitetyksi tehokkaasti eteenpadin
allergia- ja astmaongelmaisten tilanteen helpottami-
seksi kaytannon toimenpitein. Toinen haaste liittyi Ala-
sen mielesta liiton toimiston ja aluetoimistojen valiseen
yhteistyc‘jhén.155

1990-luvun alussa useiden allergiayhdistysten
saamat avustuksen kunnilta tai kaupungeilta pienen-
tyivat tai loppuivat tdysin laman seurauksena. Samoin
yritysten ja eri yhteistydtahojen avustukset ja sponso-
risopimukset yhdistyksille vahentyivat tai paattyivat.
Joidenkin allergiayhdistysten jasenmaarat myos laski-
vat. Taman seurauksena monet yhdistykset hakivatkin
liitolta avustuksia.”® Sen sijaan liiton talous pysyi lama-
vuosien aikana vahintaan tyydyttavalla tasolla, mutta
maksullisten tilaisuuksien osanottajamaarat vahenivat.
Lisaksi maksullisten oppaiden kysynta laski. Kuiten-
kin jo 1990-luvun puolivalissa liiton jasenmaara kasvoi
vuosikymmenen alun 21 300 jasenesta 27 000:een.
Jasenmaaran nousuun vaikuttivat liton 25-vuotisjuhla
seka jarjestotoiminnassa toteutettu organisaationmuu-
tos. Liiton jarjestopaallikko vastasi Etela- ja Ita-Suomen
jasenyhdistyksista. Ensimmadiselle liittoon peruste-
tun aluesihteerin toimenkuvaan kuuluivat taas Keski-,
Lansi- sekd Pohjois-Suomen jasenyhdistykset. Lisaksi
liton toimitusjohtaja Potinkara toimi Raha-automaat-
tiyhdistyksen toisena varapuheenjohtajana vuosien
1989-1994 aikana, mika Jarvisen mukaan edesauttoi

157 Esim. ATMK 1988-1990; ATMK 1993; AATMK 1994-1995; Aulis Potinkara, 65 vuotta: Ensin on oltava ty6 — sitten sille tekij&, Allergia & astma 2/1999, 7, Jarvinen

1999a, 87.

Allergia- ja astmaliitto 25-vuotisjuhlat pidettiin Allergia-sympo-
siumin yhteydessa. Tilaisuudessa oli 1dsna liton suojelija rouva
Tellervo Koivisto toimitusjohtaja Aulis Potinkaran ja puheen-
johtaja Pekka Alasen seurassa. Kuva: AlA-arkisto.

liiton toimintaa.”™’ Allergia- ja astmaliiton hallituksessa
toimineen Tapio Korhosen mukaan lama ei vaikuttanut
liton toimintaan sen enempdd kuin muihinkaan alan
jarjestoihin. Korhonen on kuitenkin todennut, etta kil-
pailuun Raha-automaattiyhdistyksen rahoista vaikutti
se, kenelld oli parhaimmat suhteet varoja jakaviin eli-
miin. Korhosen mielesta Potinkaran varapuheenjoh-
tajuus RAY:ssa edisti myds liiton Allergiatalohanketta,
joskin tilanne oli kaksijakoinen:

Uudella vuosikymmenelld: Allergialiitosta Allergia- ja astmaliitto  [5§

Ensin olet sielld jakajan pddssd ja sitten olet hake-
massa sielld toisessa pddssd. Vuoron perddn ollaan
hallituksessa ja varapuheenjohtajana, ja sitten
haetaan sitd rahaa, ja varmistetaan jo sind aikana,
kun ollaan hallituksessa, ettd se oma hanke on seu-
raavalla kerralla saavien joukossa. Mutta ndin se
toimi. Kun Allergiataloa kdytiin suunnittelemaan,
sitd kautta varmistettiin, ettd Raha-automaattiyh-

distys on myénteinen talohankkeelle."®

Korhonen muistaa Potinkaran urheilutaustaisena
toiminnan mieheng, jolla oli ideoita ja intoa laajentaa
liton toimintaa uusiin alueisiin. "Vauhti oli valilla kova
ja meidan piti jarruttaa. Ettd jos ei ole rahaa niin ei
voi toimintaakaan laajentaa. Tama oli koko ajan tietty
dilemma”, Korhonen toteaa. Liiton puheenjohtajana
toimineen Pekka Alasen mielesta Potinkara oli hyvin
voimakastahtoinen ja monipuolisesti verkostoitunut
henkild. Alanen arvioi, etta Potinkara oli saattanut nah-
da allergia- ja astmaongelmia myos toimiessaan ur-
heiluvalmentajana.w59 Lisaksi Potinkaran aikana liiton
valtuuston ja hallituksen jasenena ollut Ahti Karttunen
nostaa esille Potinkaran suhteet ja verkostot paatta-
jiin péin: "Jos han tarvitsi jossain asiassa jotain vaikut-
tajaa niin han kylld tunsi oikeat ihmiset.” Liikunta-alan
miehenad Potinkara nosti Porvoon seudun allergia- ja

158 Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. '° Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019; Pekka Alasen haastattelu, 8.1.2020.



@ Uudella vuosikymmenella: Allergialiitosta Allergia- ja astmaliitto

1990-luvulla liiton "Koulu ja allergia” -opetusaineiston ja péivatyokerayksen Altsi-hahmon kuvitti Timo Rinkinen. Kuva AlA-arkisto.

astmayhdistyksen puheenjohtajana toimineen Eila Ko-
hosen mukaan myos liikunnan merkitysta esille liiton
toiminnassa. Etela-Karjalan Allergia- ja ympaéristoinsti-
tuutin sihteerinad toimineelle Seija Pohjalaiselle jai Po-
tinkarasta taas autoritddrisen ja vanhanaikaisen, omaa
sukupolveaan edustaneen johtajan kuva. Pohjalaisen
mukaan Potinkara ei puuttunut Instituutin toimintaan ja
han vieraili siella yleensa vain kerran vuodessa.'®®

Vuoden 1994 alkajaiseksi liitto muutti nimensa Al-
lergia- ja astmaliitto ry:ksi (Allergi- och astmaférbundet
rf). Talloin liiton toimistolla tydskenteli 12 tyontekijaa.
Tiuruniemessa Etela-Karjalan Allergia- ja ymparis-
toinstituutissa toimi puolestaan vakituisesti Instituutin
toiminnanjohtaja, sihteeri seka siistija. Maaraaikaisesti
tutkimushankkeiden, nayttelytoiminnan sekd vuosi-
kymmenen lopulla alkaneen allergia- ja ymparistokou-
lun parissa tyoskentelevien maara vaihteli vuosittain.™
Parikymmenta vuotta Instituutin sihteerina toiminut
Pohjalainen muistelee tyotdan ja pienen tydyhteison
tapaa toimia:

Instituutissa oli sellainen tyokulttuuri, ettd sielld
tehtiin mukisematta kaikkea. Se antoi mahdolli-
suuden tehdd ja oppia kaikkea. Md en ole missddn
tehnyt niin mielenkiintoista tyotd kuin sielld. Mi-
nut otettiin mukaan suunnitteluun ja hankkeiden
kirjoittamiseen ja toteuttamiseen siltd osin, kun se

oli mahdollista. Olin raivannut puskia, pyydystd-

160 Eila Kohosen haastattelu, 15.12.2019; Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020; Seija Pohjalaisen haastattelu, 231.2020. ' ATMK 19994; Saarinen & Jantunen & Pohja-

lainen 2008, 12, 43. 2 Seija Pohjalaisen haastattelu, 23.1.2020.

Uudella vuosikymmenella: Allergialiitosta Allergia- ja astmaliitto

Allergialiitto uusi logonsa vuonna 1993.
Kuva: Allergia-lehti.

nyt hydnteisid, juossut karanneita lampaita kiin-
ni, rekrytoinut ja esihaastatellut henkiléitd tutki-
mushankkeeseen, ollut sihteerind joka paikassa.
Yhteistyo Instituutissa oli ddrettomdn hyvdd. Me
oltiin eletty yhdessd aika rankkojakin aikoja, ja
jotenkin hitsaannuttiin yhteen. Luotettiin toisiim-
me kuin kallioon ja tiedettiin, ettd jokainen tekee
oman osuutensa. Meille kaikille oli tdrkedd, ettd
laitos pysyy pystyssd ja toimii. Oli yhteinen tavoite
ja selvdt sdvelet siitd, mitd tehdddn. Sielld toteutui

yhteen hiileen puhaltaminen.'®*



@ Astman ohjattua omahoitoa

ASTMAN OHJATTUA OMAHOITOA

1990-luvun alkupuolella dosentti Tari Haahtela kuvasi
astman hoidon myonteista kehitysta Allergia-lehden
paakirjoituksissaan. Haahtelan mukaan astmaa opi-
taan havainnoimaan toisinaan jo ennen kuin varsinai-
sen astmadiagnoosin kriteerit tayttyvat. Myods astman
ladkehoito oli parantunut. Suomessa edistyneen ast-
man hoidon Haahtela tiivisti seuraavasti:

Kdrjistden voi sanoa, ettd 1970-luvulla astmapo-
tilaat saatiin pois teho-osastolta, 1980-luvulla
alkoi marssi ulos sairaaloiden vuodeosastoilta ja
1990-luvulla astmapotilaat tarvitsevat yhd vd-
hemmdn sairaansijoja; ldhes kaikki potilaat voi-

daan tutkia ja hoitaa polikliinisesti.'®

Toisaalta vaikka astmatietdmys lisdantyikin 1990-Iu-
vulla, osa laakareista ehdotti yha astmaatikoille esi-
merkiksi yskanlaaketta, antibioottikuuria tai lepoa, kun
perustutkimuksissa mitdan erityista ei todettu. Yksi
henkilo kuvailikin laakarikdyntiensa kaanteitd ennen
keuhkoastmadiagnoosin saamista nain:

Ja kéh, kéh ja puoli vuotta kéh, kéh. Kylldhdn nyt
piisas, tuumasin heindkuussa 1989 terveyskes-

kuslddkdrille, kun menin arkana, ainakin paljon

163 Haahtela 1990, 5; Haahtela 1991, 5. '®*Kestinen [toim.] 1998, 122—123.

arempana kuin nyt, lddkdrin pakeille "than turhan
vaivan”vuoksiyskittydni sitd ennen neljd, viisi kuu-
kautta. Siitd alkoi minun avioliittoni keuhkotautini
kanssa. Lddkdri tokkdsi Teldanexit kesdseurakseni
ja niitten kanssa sitd sitten kelpasi kéhid "allergi-
aansa” aina syksyyn saakka [...]. Koska lddkdrin
lausuma ei tehnyt minua oireettomaksi, suuntasin
seuraavaksi tydterveysldadkdrin pakeille, mikd oli-
kin minun onneni tautisella tielld. Ladkdrini jaksoi
uskoa oireisiini ja asetteli jo palapelin reunapaloja
paikoilleen ldhettdmadlld minut keuhkotautien po-
lille tutkimuksiin, mitkd olivat proseduurin merkit-
tdvimmadt, raskaimmat ja mielenkiintoisimmatkin
vaiheet; putosin jdrjestelmdn rattaisiin niin syvdl-
le, etten paljon ympdrilleni ndhnyt ja keskityin tdy-
sin osaani diagnoosin teossa. Oli puhallusta ja vi-
hellystd niin moneen putkeen ja pilliin, ettd pddssd
huimasi ja ventrikkelini halusi kddntyd nurinpdin
syliini; muistan vieldkin itseni autoon nojaamas-
sa lopen uupuneena puhallustutkimusten jdlkeen
sairaalan parkkipaikalla oksettavan olon ollessa
vield pddllimmadisend. Mutta alkuahan tuo vasta
oli ndyttod haettaessa. Piti vield kokea monta eri-
muotoista tapaamista sairaalamaailman sisdlld,
ennen kuin metakoliinikoe arvatakseni antoi var-

. - 16.
muuden taudistani.'**
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Allergia- ja astmaliiton oppaita 1990-luvulla. Kuvat: Harri Markoff: Allergia ja ammatinvalinta, Tari Haahtela: Yksinkertaisesti allergia,
AlA-arkisto.



Astman ohjattua omahoitoa

Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyoryhma
laati vuonna 1993 valtakunnallisen astmaohjelman
1994-2004, jonka tavoitteena oli ehkaista ja vahentaa
astmasta eli keuhkoputkien tulehduksellisesta sairau-
desta koituvia karsimyksia seka pienentaa sairauden
yhteiskunnalle aiheuttamia taloudellisia kustannuksia.
Astma-tyoryhman tavoitteena oli muun muassa puo-
littaa vuosittaisten sairaalahoitopaivien ja kustannus-
ten maarat, saada astmaa sairastavat voimaan hyvin
seka edistda monien alkavaa astmaa sairastavien ter-
vehtymistd. Ohjatusta omahoidosta oli tarkoitus tulla
astman ensisijainen hoitomuoto, jossa sairastuneen
oma vastuu sairauden hoidosta yhdessa perusterve-
ydenhuollon kanssa korostui. Lisaksi tyoryhma ehdotti
jarjestoille astmaohjelmasta tiedottamista seka aineis-
ton ja koulutuksen tuottamista. Astma-tydryhman vara-
puheenjohtajana toimi ylildgkari Haahtela Allergia- ja
astmaliitosta.’®

Allergia- ja astmaliitossa astmaohjelmaa toteutettiin
esimerkiksi "kevenna astmaatikon elamaa” -erityistee-
malla ja perusterveydenhuollolle suunnatulla "astman
omahoito” -aineistomateriaalin tuottamisella sosiaali-
ja terveysministerion tuella. Lisaksi liitto piti alueellisia
astmakoulutuspaivia yhteistyossa Hengitys ja Terveys
ry:n (entinen Suomen tuberkuloosin vastustamisyhdis-
tys) kanssa seka jarjesti koulutuksia astmayhdyshen-
kiloille. Astma-asioita kasiteltiin myds puhelinneuvon-
nassa. Lisaksi varsinaisen astmaohjelman paattymisen

165 Astma-tydryhma 1994, 5, 9, 53, 58. '°° Esim. AATMK 1996; AATMK 2005; Astmaohjelman seurantaryhméa 1998, 29, 45: Haahtela et al. 2006, 4370-4371. '’ Sipo-

nen 1999, 145, 188—190. '°® Astmaohjelman seurantaryhma 1998, 29, 49.

jalkeen liitto nimesi vuoden 2005 astmavuodeksi."®

Astmaa sairastavat hankkivatkin osan astmaan liit-
tyvasta tiedosta liitoilta. Useat saivat Allergia- ja astma-
liiton tai Keuhkovammaliiton jasenlehden seka liittojen
paikallisilta yhdistyksilta esitteita ja hoito-oppaita seka
kiireetonta ja henkilokohtaista neuvontaa. Useat luki-
vat terveysalan lehtid seka yleistajuisia laakarikirjoja.
Lisaksi monet kaantyivat tiedonhaussaan ladkareiden
ja sairaanhoitajien lisdksi toisten astmaa sairastavien
puoleen.167

Astmaohjelman seurantaryhman mukaan astman
ohjatun omahoidon yhtena onnistumisen edellytykse-
na olivat omalddkari ja omahoitaja. Lisaksi astmaohjel-
massa suositeltiin yllapitamaan allergiasaneeraukseen
liittyvia ohjeita.168 Vuosituhannen vaihteessa nimi-
merkki "Astmainen perhe” kyseenalaisti Eteld-Suomen
Sanomien lukijapalstalla astman ja allergian hoitoon
liittyvia suosituksia etenkin siita, etteivat ne olleet hen-
kilokohtaisesti arvioituja:

Kokemuksesta tieddn, ettei itselleni, sisarelleni, tyt-
tdrelleni ja hdnen tyttdrelleen ole haittaa esimer-
kiksi koirasta. Sen sijaan tyttdrelleni on haittaa
siitepdlyistd ja tuoksuista. Itse en reagoi tuoksui-
hin, p6lyt ja savut ovat selvid reaktion aiheuttajia.
Tyttdren lapset ovat vield niin pienid, ettei allergia-
testejd ole voitu suorittaa. Hdnen poikansa ei ole
toistaisesti allerginen, tyttd puolestaan on. Tuon
tdmdn julki siksi ettd jokainen ihminen on yksilg,
joten allergiatkaan eivdt ole kaikilla samanlaisia.
Kun allergeeneja on tuhansia, ei mielestdni pitdisi
yleistdd aiheuttajia. Monet perheet ovat joutuneet
luopumaan lemmikeistddn suurta surua tuntien.
[...] Lasikaapissa emme voi olla, sieddtys olisikin

otettava uudelleen hoitotoimenpiteeksi.'®

Parhaalla tahdollakaan en ymmadrrd, ettd edelleen
syyllistetddn koti ja ympdristo suurimpina tekijoi-
nd astman syntyyn. Jo kolmenkymmenen vuoden
ajan on puhuttu samoista altistavista tekijoistd
kuten koirat, kissat, tuoksut, siitepolyt, polyt yleen-
sd ja tupakka. Mitddn faktaa, tutkimusta, ei kui-
tenkaan ole siitd, ettd kaikille astmaatikoille altis-

tavina tekijoind olisivat samat aineet/aiheuttajat.

My&s Helsingin Sanomien paakirjoitus otti kantaa aller-
gioiden ehkaisykeinoihin, jotka lehden mukaan olivat
jo laakareidenkin mielesta olleet allergiaa aiheuttavien
aineiden valttelya ja kieltoa korostaessaan paitsi tehot-
tomia myos kenties vahingollisia.17O

Valtakunnallisen astmaohjelman paatyttyd asian-
tuntijajoukko esitteli Suomen Iddkdrilehdessa astma-
ohjelman tuloksia todeten ohjelman olleen menestys.
Heidan mukaansa kymmenen vuoden aikana kustan-
nukset olivat laskeneet, vaikka samaan aikaan poti-

Astman ohjattua omahoitoa

Vuoden 2005 valtakunnallisella allergiaviikolla liitto kiersi
Allergiaratikalla Helsingin keskustassa neuvomassa ihmisia
allergia-asioissa. Kuvassa liiton tyontekijat Sinikka Hokkanen
ja Rille Repo. Kuva: Marjatta Malmberg, AlA-arkisto.

lasmadrat olivat kasvaneet. Astma olikin Suomessa
jo toiseksi suurin sairaus, johon sai erityiskorvattavaa
laakehoitoa. Asiantuntijoiden mukaan astmaohjelman
aikana sairaalan vuodeosastopaivat olivat laskeneet ja
astman takia tyokyvyttomaksi joutui entista harvempi.
My®s astmakuolemat olivat vdahentyneet. Lisaksi ast-
maan liittynyt leimaavuus oli muuttunut, silla astma-
diagnoosi ei valttamatta tarkoittanut enaa koko elaman
kestavaa laakitysta. Ladkarilehdessa asiantuntijat ki-
teyttivat uudenlaisen astmakasityksen nain: "[aJstmas-

169 Astman syyt yksilollisia, ESS 8.5.2000. 7° Allergian ehkéisy meni vikaan, HS 2.11999.
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ta on haittaa, mutta sen kanssa pérjaa yleensa hyvin”.

Asiantuntijat myos arvoivat "astmaepidemian” kasvun
jo taittuneen, mutta olettivat sen edelleen jatkuvan.
Onnistuneessa ohjelmassa oli silti haasteita, silla suuri
0sa astmahoitajista tarvitsi tulevaisuudessa lisaa koulu-
tusta. Lisaksi vaikka astman ohjattu omahoito oli saatu

""Haahtela et al. 2006, 4369-4371, 4374-4375, 4377.

kayttoon kaikkiin terveyskeskuksiin, sen periaatteet
tayttyivat asiantuntijoiden mukaan vain noin joka kol-
mannella astmaa sairastaneella."”’

2000-luvun lopulla Helsingin Sanomat Kirjoitti ast-
maohjelman myonteisista saavutuksista, mutta myos
astman hoitoon liittyvista ongelmista nojaten viimei-

simpiin tutkimuksiin. Lehden mukaan puolella keski-
vaikeaa tai vaikeaa astmaa sairastaneella oli hoidossa
puutteita. Esimerkiksi useilla taudin oireet pahenivat ja
monella astma haittasi tyontekoa. Lehden mukaan noin
puolet astmaa sairastavista oli saanut kirjallisia toimin-
taohjeita astmaoireiden pahenemiskohtauksia varten.
Lisaksi valtaosan pitkaaikaissairaiden, kuten astmaa-
tikkojen hoito ei vastannut Kaypa hoito -suosituksia tai
Laakarin kasikirjassa esitettyja ohjeita.172 Liiton Allergia
& astma -lehdessa professoriksi edennyt Tari Haahtela
puolestaan peraankuulutti terveydenhuollossa annet-
tavia patevia, selkeita ja jokaiselle erikseen raataloityja
ohjeita:

Allergiapotilaille on vuosikymmenien saatossa
tehty vaikka minkdlaisia ohjeita vaikka minkdlai-
siin tilanteisiin. Perustuvatko ne tieteellisiin tut-
kimuksiin, mikd on niiden takana oleva ndytt6?
[...] Ohjeita ehdottomasti tarvitaan mutta jos ohje
on tdysin epdmddrdinen eli asia on niin tai se voi
olla ndinkin, ei potilas tule hullua hurskaammaksi
ja silloin olisi parempi jos ohjeita ei ole lainkaan.
[...] [Plotilaan pitdisi oikeasti tietdd, mitd tarkkaan
ottaen tulee vdlttdd, kuinka kauan ja onko siitd to-
denndkoisesti mitddn hyétyd. [...] Summa summa-
rum: tdsmdohjeistus potilaalle ja jos sellaista ei ole

antaa, liirumlaarumit roskakoriin!"”?

Astman ohjattua omahoitoa
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Vuosien 2006—2007 kampanjassa liitto tavoitteli parantamaan
allergiaa ja astmaa sairastavien eli joka toisen suomalaisen
elamdanlaatua. Kuva: AlA-arkisto.

72 Astma nayttaa vahenevan, HS 22.3.2007; Tutkimus: Joka toisen astmapotilaan hoito tokkii, HS 23.8.2008; Pitkaaikaissairaiden hoidolle moitteita, HS 511.2007.
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LAPSET JA NUORET PAASKYLASSA, PERHEET
SOPEUTUMISVALMENNUKSESSA

Allergia- ja astmaliitto jatkoi 1990-luvun aikana loma-
ja virkistystoimintaa Paaskylan leiri- ja kurssikeskuk-
sessa. Vielda vuosikymmenen alussa lasten leireille
osallistui kesan aikana noin 150 lasta. 1990-luvun lo-
pulla keséleirien maara laski noin seitsemasta viiteen
ja osallistujamaara oli reilun sadan lapsen paikkeilla.
My6s kesdleirin pituus lyhentyi kahdeksasta paivasta
viiteen paivaan. Lisaksi Paaskyldssa jarjestettiin vuosit-
tain yksi talvileiri, jossa lapset saivat hiihtaa, luistella,
pelata pallopeleja seka retkeilla laavulla ja meren jaal-
|a. Paaskylan leireilla lapsien ikdjakauma vaihteli kurs-
seittain 7—15 vuoteen. Lisaksi kesaleirin tavoite muuttui
hieman vuosikymmenen kuluessa. Alkuun sairaanhoi-
taja tarkasti lapset ennen Paaskylaan menoa Allergia-
liiton toimistolla, ja lapset saivat leirin aikana retkeilla,
pelata ja askarrella allergisille lapsille sopivassa ympa-
ristossa. Sittemmin leirilld korostui omahoito, kun ter-
veydenhoitaja tai sairaanhoitaja neuvoi lapsille, kuinka
he voivat yllapitaa terveyttdan ja tulla toimeen astma-
ja allergialaakityksen seka sairauden hoidon kanssa.
Samalla leiri tarjosi paikan lasten ja nuorten itsenais-
tymiseen.174

Siind missa Paaskyla pysyi liiton virkistys- ja loma-
paikkana, liitto jarjesti kuntoutusta sopeutumisvalmen-
nuskursseilla. Suuri osa kursseista pidettiin Kiipulassa,

mutta yksittdisia kursseja jarjestettiin eri puolella Suo-

175
mea.

Erds allergisten lasten perheille suunnatulle
sopeutumisvalmennuskurssille osallistunut perhe ku-

vaili kurssin sisaltdoa seuraavasti:

eldd normaalia tdysipainoista eldmdd sairaudesta
huolimatta. Luultavasti saimme myds itseluotta-
musta ja voimaa selviytyd niistd haasteista, joita

tuoteselosteet, sosiaalilainsddddnto, ristiriitaiset

Lapset ja nuoret Paaskylassa, perheet sopeutumisvalmennuksessa

179 Keven-

sekd koululaisen elaman keventamiseksi.
nystda olisivat voineet kaivata myos perheet, silla esi-
merkiksi Pohjois-Karjalan allergiayhdistyksen syysleh-

dessd yksi allergiaperhe kuvaili kiireista arkeaan nain:

Meitd oli koolla 12 perhettd eri puolilta Suomea,
valtaosin kylldkin pddkaupunkiseudulta. Lieko
oire jostakin? [...] Ohjelma rakentui teemapdivistd:
tulopdivd, thottumapdivd, astmapdivd, ruoka-ai-
neallergia- ja retkipdivd, ympdristdtieto- ja juhla-
pdivd sekd kotiin ldhtopdivd. Aamut alkoivat aina
hyvissd ajoin, lapset vietiin pdivdkotiin ja 9:ltd
istuttiin luentoa kuulemaan. Luentoja pitivdt eri
alojen ammattilaiset, lddkdrit, sairaan- ja terve-
ydenhoitajat, lddkintdvoimistelija, Kelan asian-
tuntija ja niin edelleen. Jokaisella oli lisdksi aikaa
kysymyksille ja keskusteluille. Ryhmdtyontekijdt
vetivit jokapdivdisid ryhmdkeskusteluja, jotka
onnistuivat hyvin. Puhuttavaa tuntui riittavan.
[...] Viimeisend luentopdivdnd Allergialiiton toi-
mitusjohtaja Aulis Potinkara kertoili ihmiselosta
tdlld saastuvalla pallolla. Esitys oli terveellinen
vastapaino koko viikon pikkupiirteiselle uuras-
tukselle ja varmasti avarsi ajatusratoja ja auttoi
suhteuttamaan omia ongelmia oikeisiin mittoihin.
Mitd kurssilta saimme? Varmasti tietoa ja koke-

musta sekd vahvistusta uskollemme, ettd lapsi voi

74 ATMK 1990-1993; AATMK 1994-1998. 75 ATMK 1990; Allergia 1990-1993; Allergia & Astma 1994-1999.

hoito-ohjeet sekd hyvdd tarkoittavat mummit ja

. : . 6
vaarit meille tarjoavat.”

Allergia & astma -lehdessa lapsiperheiden kurssille
osallistunut vanhempi kertoi puolestaan ajatelleensa
sopeutumisvalmennuskurssin olevan leirinuotiolla istu-
mista ja pakollista keskustelua itkun merkeissa: "Leiri
oli kuitenkin positiivinen yllatys. [...] Toiset perheet eivét
olleet ruikuttavia reppanoita, vaan fiksuja, paljon asioi-
ta miettineita ihmisia. [...] Saimme leiriltd potkua lahtea
tappelemaan lapsellemme parempaa, asuinpaikka-
kunnasta riippumatonta hoitoa. Saimme lis&a itsear-
vostusta, uskoa ja luottamusta.”"”’

Allergia- ja astmaliiton toimitusjohtaja Potinkara pai-
notti Helsingin Sanomissa allergian ehkaisyssa tiedon
tarkeytta. Hanen mukaansa allergikon "pitda elaa niilla
ehdoilla, joita sairaus hanelle asettaa” Vaikka allergi-
aan liittyvat ongelmat saattoivat koskettaa eri ikaisia
ihmisia, liiton mukaan tilanne oli lasten osalta kaikkein
vaikein. Heilld oireet tosin saattoivat helpottaa murro-
sia'nj‘a'lkeen.178

1990-luvun aikana liitto kampanjoi allergisen lapsen

Kotona villakoira- ja pélypunkkijahti on loputon
ja pesukone ryskii kaiket illat. Missd ikind perheen
kanssa litkutaan, mukana on iso kassi rasvoja, su-
muttimia, tabletteja, turbohaalareita ja kyypakka-
uksia, eikd suinkaan kyitd varten. Kauppareissuilla
tutkitaan silmdt sirillddn pienikokoisia tuoteselos-
teita ja manaillaan sitd, kun joka paikkaan tuupa-
taan kananmunaa ja muuta "myrkyllistd” ainetta.
Tuntuu siltd, ettd tuoteselosteita tutkiessa vierivdt
hukkaan eldmdn parhaat hetket. [...] Tayttd elamdd
kuitenkin eletddn, kaikkeen tottuu ja kotkaantuu.
Isd ja diti eivdt itse ehkd omia vaivojaan sellaisiksi
edes endd mielld, niin ovat vuosien mittaan tottu-
neet. Lasten osalta opettajat ymmadrtdvadt, kaverit
hyvdksyvdt, lapsi sopeutuu, mummot ja vaarit alis-
tuvat. Kela auttaa ja oma allergiayhdistys on tuke-

na ja virkistyksen tuojana.’*

176 Kesaleirilla eli kiiretta Kiipulassa, Allergia 5/1990, 47. 77 Tuskaa, tiedetta ja vertaistukea, Allergia & astma, 2/2002, 39. 78 Allergikko el&a tautinsa ehdoilla, HS
21.31994. 7° ATMK 1993; AATMK 1994. '° Allergiaperheen arkieldméaa, Allergia. Pohjois-Karjalan allergiayhdistyksen syyslehti 1991, 3.
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Joissain allergia- ja astmaperheissa saatettiin siivo-
ta joka paiva, toisissa taas alituinen siivous koettiin uu-
vuttavana. Joissain allergiaperheissa kotia oli alkuun
saatettu saneerata luopuen kodin tekstiileista, huo-
nekasveista ja pehmoleluista, mutta pidemman paal-
le kotia oli jalleen sisustettu viherkasveilla ja matoilla.
Vanhemmat saivat myds tarkkailla astmaattisen lapsen
oireita ja soveltaa annettuja ladke- ja hoito-ohjeita, kun
astman hoidossa painotettiin omahoitoa. Jotkut astma-
kuolemista kuulleet saattoivat myos pelata lapsensa
kuolemaa. Helsingin Sanomien Kuukausiliitteen mu-
kaan allergiaperheiden vasymys oli huomattu allergia-
yhdistyksissg, ja yhdistysten tapahtumiin luennoimaan
tulleet asiantuntijat puhuivat uupumisen oireista hieno-
varaisesti."’

Perhekurssien lisaksi Allergia- ja astmaliitto jarjesti
vuosikymmenen aikana sopeutumisvalmennuskursse-
ja muun muassa kouluikdisille allergisille ja astmaat-
tisille ja astmaa sairastaville eldkeldisille. Kursseja
pidettiin myos tyoikaisille aikuisten kasi-ihottumaan
sekd atopiaa sairastaville. Sopeutumisvalmennuskurs-
sit jarjestettiin usein Kelan kustantamana ja toisinaan
Raha-automaattiyhdistyksen, Turun yliopistollisen kes-
kussairaalan lastenklinikan seka Helsingin kaupungin
sosiaaliviraston tuella. Kurssien tarkoituksena oli lisata
tietoa sairaudesta ja sen hoidosta seka tukea ihmisten
itsehoitoa.'®?

Vuonna 1996 Kiipulassa jarjestetylle nuorten so-
peutumisvalmennuskurssille oli kerdantynyt joukko eri
ikaisia nuoria ympari Suomen. Kurssin tapahtumista he
kertoivat seuraavaa:

Ma 29.7.

Me 14 innokasta ja ennakkoluulotonta 13-18-vuo-
tiasta eri puolilta Suomea asuvaa nuorta olimme
Kiipulan kuntoutuskeskuksen eteisessd. Kukaan
ei tuntenut ketddn lukuun ottamatta erdstd sisa-
rusparia, you know... Meiddt majoitettiin hienoi-
hin kahdenhengen huoneisiin. [...] Ekana pdivind
meilld oli kauheat lddkdrintarkastukset ja tulo-

haastattelut. Kaikki ne tais kuitenkin ldpdistd. |[...]

Ti30.7.

Jouduimme herddmddn todella aikaisin jo kello
7!l Meilld oli luentoja, jotka olivat ihan siistejd ja
kuunneltavia. [...] lllalla oli sdhlyottelu perheleirid
vastaan. Tappio oli karvas, mutta me ollaan tosi

hyvid luusereita. Emme lannistuneet tippaakaan.

[..]

Heli Rantasen kultajuhliin Lammille. [...] Paluu-
matkalla kertasimme juhlan tapahtumia, jotka

varmasti muistamme mummoina ja vaareinakin.

[--]

To1.8.

Silmdt vield puolitangossa ryomimme aamupalan
jdlkeen uima-altaalle vesijumppaan, joka ei ihan
mennyt suunnitelmien mukaan. Hauskaa kuiten-
kin oli. Pdivdlld harrastimme litkuntaa, kuuntelim-
me ravitsemusasiantuntijan luentoa - ja séimme.

[]

Pe2.38.

Aamupalan jdlkeen olimme jo ldhtétunnelmissa.
Endd vuorossa olivat pakkaamiset ja ldhtéhaas-
tattelut [...] Kaikkien leirildisten mielestd leiri oli

erittdin onnistunut ja ikimuistoinen.'

LITON JASENLEHDEN LUKIJOILTA

Liiton jasenlehden lukijoilta

tie- seka ruoka-allergia-asioita. Vuodesta 1998 alkaen
Allergia & astma -lehden kustantajana toimi Allergia-
terveys Oy. Talloin lehden nettolevikki oli noin 28 580
ja laakaripainosten maara 15 700 kappaletta. Allergia
& astma -lehden paatoimittajana toimi edelleen Tari
Haahtela Iho- ja aIIergiasairaalasta.w84

Liiton lehden lukijat saivat myds 1990-luvulla lahet-
taa kysymyksiaan Kysy allergiasta ja astmasta -pals-
talle liiton asiantuntijoille. Lukijat toivoivat vastauksia
monenlaisiin  kysymyksiin  kuten astmalaakkeisiin,
atooppiseen ihottumaan, kodin ilman puhtauteen,
kosmetiikka-allergiaan, lemmikkieldimiin ja allergioi-
hin, polypunkkeihin, hydnteisallergioihin seka lasten
ruoka-allergioihin liittyen. Vaikka asiantuntijat eivat
voineet vastata palstalla aivan kaikkiin lukijoiden kysy-
myksiin, kysyjia ohjattiin aina eteenpain. Hyvin yksityis-
kohtaisten kysymysten lisaksi palstalla esitettiin ylei-
semmalld tasolla liikkuvia kysymyksia. Klaus Jarvisen
vastauksesta ilmenee myods aikakauden nakemyksia
allergiasta:

Sukukokouksessamme tuli puhe allergiasta. Ldhes

puolet ldsndolijoista poti tai oli aiemmin potenut

Ke 31.7.
Taas herdsimme ihan liian aikaisin. Eloisa jouk-
komme suuntasi klo 12 kohti Puuhamaata. Aikam-

me riehuttuamme suuntasimme keihddnheittdjd

'8 iian herkka tdhan maailmaan, HS KL 1.61998; Kinnunen 2007, 45—47, 67, 78, 94. Kinnusen haastatteluaineisto on keratty vuonna 1995. Kinnunen 2007, 32.

182 ATMK 1990-1993; AATMK 1994-1998.

Allergia-lehden tayttaessa 25 vuotta lehden nimi vaih-
tui vastaamaan paremmin vuotta aikaisemmin nimen-
sa paivittanytta Allergia- ja astmaliittoa. Samalla rouva
Eeva Ahtisaaresta tuli liiton suojelija. 1990-luvulla Al-
lergia & astma -lehti kasitteli erityisesti iho-, hengitys-

allergisia oireita. Onko sukumme jotenkin poik-
keuksellinen. Mitkd tekijdt allergiaa oikein aiheut-

tavat ja ylldpitdvat?

Polypunkkihépinéihin kylldstynyt

183 Heli Rantasen kultajuhlat kohokohta. Astma- ja allergianuoret sopeutumisvalmennuskurssilla — kuin sisaruksia edellisestd elamasta, Allergia & astma 4/1996,

20-21. ®*Esim. Allergia & astma 1/1995, 6; AATMK 1998.
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Eeva Ahtisaari oli Allergia- ja astmaliiton suojelija 1990-luvulla.
Kuva: AlA-arkisto.

Jarvinen vastasi "hopindihin kyllastyneelle™

Allerginen reaktiomallin syntyyn vaikuttavat: 1)
Peritty taipumus 2) Altistuminen allergeeneille ja
kemikaaleille 3) Thon tai limakalvojen pintasuo-
jauksen vioittuminen 4) Syntyneen allergiavauri-
on paranemista vaikeuttavat ei -immunologiset
tekijdt. Ykkoskohta lienee teilld selvd. Perintote-
kijoistdnne johtuen olette alttiimpi kehittdmddn
allergian. Luonnon olosuhteissa ei allergia yleensd
pddse kehittymddn edes vahvan perinnéllisen tai-

pumuksen omaavilla. Toisaalta pitkdaikainen al-

'85Kysy allergiasta ja astmasta, Allergia & astma 1/1995, 25.

tistuminen esim. eldinpélylle saa jo normaalinkin
ihmisen immuunikoneiston hdiriintymddn. Rih-
kamakorvakorujen kdytto johtaa nikkeliallergiaan
kolmasosalla nuoristamme. Tdhdn kakkoskohtaan
lukeutuvia esimerkkejd superallergeenista on pal-
jon. Polypunkkien osuus meilld lienee vdhdinen.
Kolmoskohdan asioita on selvitetty paljon. Esim.
jos lapsella on jatkuva flunssakierre, hdnen hengi-
tysteidensd limakalvonsa vahingoittuvat. Talldin
allergeenipélyt pddsevdt tunkeutumaan syvem-
malle limakalvoon ja allergisen reaktiomallin ke-
hittyminen helpottuu. Imevdikdisilld suolen lima-
kalvo voi vaurioitua myos didinmaitokorvikkeen
liian varhaisesta annosta ja ruoka-allergian kehit-
tyminen on mahdollista. Tupakansavulle jatkuvas-
ti altistuvien nuorten limakalvot vaurioituvat ja
esim. siitepélyt pddsevdt helposti aiheuttamaan
oireita. Neljdnnessd kohdassa on vield paljon tut-
kimista. Jokainen astmaatikko tietdd, ettd fluns-
satartunnat ovat hdnelle myrkkyd. Mydés monet
sdilontdkemikaalit, mausteet ja lddkeaineet kuu-
luvat tdhdn ryhmddn. Ndiden vaikutusmekanismi
on vield osittain hdmdrdn peitossa. Kyseiset tekijdt
voivat estdd histamiinia hajottavien entsyymien
toimintaa. Tdalloin elimistomme histamiinipeili ko-

hoaa ja allergiaoireet pahenevat."®

Asiantuntijoille osoitettujen kysymysten lisaksi Al-
lergia & astma -lehdessa lukijat saivat aanensa kuulu-
ville lukijoiden osastolla.”®® Verrattuna aiempien vuosi-
kymmenten lukijoiden kirjoituksiin, kirjoittajat eivat aina
allekirjoittaneet lehden asiantuntijoiden nakemyksia
vaan toivat esille omia kasityksiaan. Monet hankkivat-
kin tietoa sairaudestaan useista eri lahteists.”®’

Toisinaan Allergia & astma -lehdessa esille paa-
sivat mielipiteet, jotka herattivat arvostelua toisissa
lukijoissa: "Tormatessani allergia-asioihin niin tyds-
sa kuin vapaa-aikana minua usein arsyttaa se lahes
paranoidinen maailmankuva, jota monet allergikot,
heidan perheensa ja jopa ladkarinsa viljelevat. Ikaan
kuin kaikki allergiaa aiheuttavat tekijat ymparistossa
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Lehdessa

olisivat yksinomaan allergisten kiusaksi.
kirjoituksen vastineissa puolustettiin taas omaa nako-
kulmaa, mutta palautetta kantautui myos liitolle: "A&A
-lehdelle toivon kritiikkia olla julkaisematta kirjoituk-
sia, jotka vain romuttavat sitd tyota ja oikeaa suhtau-
tumista, jonka me allergialasten vanhemmat olemme
kovalla tyolla aikaan saaneet niin pdivakodeissa kuin
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kouluissa ja muussa yhteiskunnassa.

Eras kirjoittaja
taas naki keskustelussa vastakkaisia ryhmia, jotka ei-
vat ymmartaneet toisiaan. Nakemysten ldhentamiseen
tarvittaisiin kirjoittajan mielesta liiton panosta: "Allergia-
ja astmaliitolla ndyttaa olevan edelleen runsaasti tyo-
maata pelkastdaan tiedon levittamisessd ja asenteiden
muuttamisessa. Asia etenee hitaasti: raittiusseuran ti-

laisuuksissa istuvat pdaasiassa raittiit ja tamankin jutun

Liiton jasenlehden lukijoilta

R ) »190
lukevat paaasiassa allergiset...

Allergia & astma -lehdessa keskustelua herattivat
my0s korkeat ladkekustannukset. Kun astmalaakkei-
den erityiskorvattavuutta pienennettiin 75 prosenttiin,
oikeuden laakkeiden erityiskorvaukseen sai vasta kun
ladkkeitd oli ensin kaytetty yhtajaksoisesti puolesta
vuodesta vuoteen. Liséksi astmaatikot kokivat Kansan-
elakelaitoksen tulkinnat erityiskorvauksien oikeutuk-
sista e|o"citasa—arvoisiksi.191 Liiton lehdessa eras aiti oli
laskenut perheensd ladkemenoja:

Luin lehdestdnne Tari Haahtelan kirjoituksen
“onko allergia- ja astmalddkkeet hintansa vddr-
ti?” Vastaan kylld ovat, mutta rasittavat todella
perheen taloutta. [...] Olen pitdnyt kirjaa perheen
sairauskuluista. Viime vuonna ne olivat 14 000
mk. Edellisend vuonna ne olivat ldhes samat. Tand
vuonna summa varmaan nousee suuremmaksi
spiralddkityksen takia. Rasitus taloudellisesti on
myds suurempi, koska eldmme vain mieheni tuloil-
la. Bruttotulomme ovat noin 6000 mk/kk. Luvussa
on mukana lapsilisdt ja hoitotuet. Kuukaudessa
lddkkeisiin kuluu ldhes 1000 mk. Siind saa totises-
ti laskea mitd apteekista ostaa ja milloin. Aina ei
pysty ostamaan koko “satsia” kerrallaan. Se tulisi
kylld jonkun verran halvemmaksi. Niin ettd kylld

ladkkeet maksavat, mutta ilmankaan ei oikein tul-

186 Esim. Minun mielestani, Allergia 6//1991, 53; Lukijoilta, Allergia & astma 3/1995, 59; Lukijan kokemuksia, Allergia & astma 4/1999, 59. '’ Allergia 1990-1993;
Allergia & astma 1994—1995. '8 Lukijoilta: Jaita hattuun allergia-intoilijoille, Allergia & astma 11995, 60. '° Lukijat kommentoivat; Allergiavihamielisyys on paha
tauti, Allergia & astma, 2/1995, 45. '° Lukijoilta, Allergia & astma 2/1995, 60. "' Siponen 1999, 167; Risto Heikkisen tiedonanto 14.2.2020.
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la toimeen. Joudumme tinkimddn paljosta muus-
ta. Ei raha kaikkea merkitse, mutta monta asiaa se

ratkaisee.'”?

Laakkeiden lisaksi mahdolliset apuvalineet, kodin
saneeraus, kaynnit lagkarissa, kuntoutukset ja sairaslo-
mat aiheuttivat toisinaan tuntuvia kustannuksia astmaa
sairastaville. Vaikea astma ja taloudelliset ongelmat
saattoivat myos johtaa kierteeseen, jossa niin astma
kuin taloudelliset vaikeudet pahenivat aiheuttaen so-
siaalisia tai psyykkisia ongelmia.193

ALLERGIAT JA LEMMIKKIELAIMET

"Onko olemassa koiria, joista ei tule allergiaa eli koi-
ria, joiden hilse ei altista”, kysyi kouluikdinen Allergia
& astma -lehdessa. Vaikka allergian ja eldinten valista
yhteytta oli tarkasteltu jo Allergialiiton aikana, aihetta
kasiteltiin erityisesti 1990-luvun puolivalissa. Allergia
& astma -lehden paatoimittaja, dosentti Tari Haahte-
lan mukaan valistuksesta huolimatta lemmikkieldimen
omisti puolet niista ihmisista, joilla oli allergiaa: "Neu-
vot eivat ole siis ollenkaan menneet perille tai niitd ei
kerta kaikkiaan haluta kuunnella”. Haahtelan mielesta
varoittelevan valistuksen sijaan ihmiset tarvitsivat elai-
miin liittyvaa asiallista tietoa. Lisaantyviin kysymyksiin

lemmikkieldimista vastasi lasten allergisten sairauksien
erikoislaakari syksylla 1995 aloittaneella Allergologin
eldinpalstalla. Allergologi pui asiaa usein juuri lapsiper-
heiden nakokulmasta.'® Lisaksi Allergia- ja astmaliiton
asiantuntijaneuvosto ehdotti kouluissa jarjestettyjen
lemmikkieldinpdivien seka koulun tiloissa pidettavien
elainnayttelyiden kieltamista. Julkilausuman mukaan
kymmenen prosenttia lapsista ja nuorista oli eldinaller-
gisia. Asiantuntijaneuvoston mukaan kieltopaatoksella
estettdisiin suuren eldinpdlymaaran jaaminen koulun
tiloihin ja eld@imille allergisten lasten ja aikuisten oirei-
den vaikeutumista.'®

Suomessa oli useaan otteeseen ollut keskuste-
lua siita, tulisiko lemmikkieldinten kuljettamista rajoit-
taa julkisissa lilkkennevalineissa. Esimerkiksi Helsingin
Sanomien mielipideosastolla erds astmaatikko oli
todennut, ettd "[m]yos astmaatikot maksavat veroina
osuutensa julkisesta liikenteesta ja heilla tulee myos
olla oikeus kayttaa junia ja linja-autoja terveyttaan vaa-
rantamatta. Elainystavana soisin ettd asiaan I0ytyisi

2198 Vuonna

kaikkia osapuolia tyydyttava ratkaisu [...]
1996 Eteld-Karjalan Allergia- ja ymparistoinstituutti tar-
kasteli lemmikkieldinallergeenien maaraa Helsingin
sisdisessd joukkoliikenteessa. Tutkimuksen tilaajana
toimi Liikennelaitos ja Instituutin lisaksi hankkeessa
oli mukana HYKS:n iho- ja allergiasairaala. Tutkimuk-
sessa havaittiin allergeenien siirtyvan matkustajien

vaatteista, vaikka eldaimia kuljetettiin likennevalineissa

92 Lukijoilta: Allergia tulee Kkalliiksi, Allergia & astma 3/1995, 60. '3 Siponen 1999, 167, 183. **Haahtela 1995, 4; Allergologin elainpalsta, Allergia & Astma 4/1995, 35-
36; Allergologin eldinpalsta, Allergia & astma, 4/1998, 39; Allergologin eldinpalsta, Allergia & astma 2/1998, 38. ' AATMK 1995. "¢ My6s astmaatikoilla on oikeuksia,

HS 1111989.

melko vahan. Helsingin busseissa, raitiovaunuissa ja
metroissa lemmikkieldinten allergeenipitoisuudet oli-
vatkin penkeilla suurempia kuin lattioilla. Liséksi joka
seitsemas matkustaja koki lemmikkieldimista haittaa.
Osalle haastatelluista haitta oli terveydellinen, joitakin
taas eldaimet pelottivat tai niita pidettiin epamiellyttavi-
nd. Lilkkennelaitos ei kieltanyt eldinten kuljetusta taysin,

mutta rajoitti sita metroissa.'”’

KESKUSTELU SISAILMASTA KASVAA

Syyskuussa 1990 Helsingin Sanomat julkaisi artikkelin
talon rakentaneesta perheestd, jonka tavoitteena ol
ollut mahdollisimman terveellinen talo perheen hen-
gitysallergiaa sairastaville lapsille. Kodin materiaaleina
perhe oli suosinut puuta seka keraamisia laattoja, ja
huoneisiin oli asennettu koneellinen ilmanvaihtojarjes-
telma ja tulisija. Lisaksi muuton yhteydessa oli luovuttu
entisista sohvista, matoista, raanuista ja tauluista. Talon
rakentamista oli hankaloittanut kuitenkin se, ettd tietoa
allergisille sopivista sisustusmateriaaleista oli ollut saa-
tavilla liilan vahan: "Alan liikkeissa siita puolesta ei tie-
detty yhtikas mitaan. Niissa ei tiedetty edes sitd, mista
materiaalit ja tarvikkeet on tehty. [...] Muutamien maa-
lituottajien purkkien kyljesta 10ytyi teksti "suositellaan
allergikolle”, mutta tarkemman kyselemisen jalkeen ei
kukaan ollut niistdkaan varma.” Rakennus- ja sisustus-
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liikkeiden lisdksi perheen mukaan tietoa ei 1oytynyt al-
lergian parissa tyoskentelevilta tahoiltakaan:

Allergiasairaalalle rakennusmateriaalikysymyk-
set eivdt ehkd kuulukaan, sielldhdn puututaan
vain sairauden hoitoon. Allergialiiton sitd vastoin
pitdisi olla [dhempdnd kuluttajaa. Mutta silloin,
kun me tarvitsimme opastusta, oli hemmetin vai-
kea saada ne ihmiset sanomaan suoraan, mikd on
hyvdd ja mikd ei.*®

Helsingin Sanomat totesikin, ettd perhe oli saanut
eniten tietoa ruotsalaisista alan lehdista. Vaikka talou-
dellisesti asunnon rakentaminen oli ottanut koville,
lehden mukaan lasten oireet, kuten nuhasairaudet,
silmien vuotaminen ja kutina olivat vahentyneet per-
heessa.””

Samana vuonna Allergialiiton hallituksessa viela to-
dettiin, ettei allergikkoja hyodyttavista rakennusmate-
riaaleista ja kemikaaleista ollut "tiedostoa”. 1990-luvun
kuluessa asumiseen ja sisailmaan liittyvat kysymykset
tulivat kuitenkin yhdeksi osa-alueeksi, johon liitossa
pureuduttiin. Esimerkiksi liiton asiantuntijaneuvoston
julkilausumassa ehdotettiin koulujen sisdailman laadun
tutkimista ja parantamista, jotta koululaisten ja opetta-
jien allergiaoireet ja sairauspoissaolot vahentyisivat.
Liitto julkaisi my0Os kirjan sisdilmasta ja asumistervey-

197 AATMK 1996:; Mahtuvatko koira ja allergikko samaan bussiin?, Allergia & astma 2/1996, 22—23; Lemmikkieldimet Helsingin likennevélineissa — Allergiahaitta
vai ei?, Allergia & astma 6/1996, 22-23. %8 Perhe rakensi allergisille sopivan talon. Tiedon puute vaikeutti suunnittelua, HS 26.91990. '°° Perhe rakensi allergisille

sopivan talon. Tiedon puute vaikeutti suunnittelua, HS 26.9.1990.
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desta.

Ensimmainen liiton kirja sisdilmasta ilmestyi jo
1980-luvun lopulla. Talloin Allergialitossa muun muas-
sa kenttapaallikkond toimineen Nanna Raisa-Liisa Ju-
van mukaan liitto oli saanut kritiikkia tuodessaan ho-
metalo-ongelmaa julkisuuteen: "Oli Kiistely siitd, onko
hometaloja olemassa vai ei. Rakennuttajat ja materi-
aalien valmistajat olivat napit vastakkain Allergialiiton
neuvonnan ja liiton valittaman tiedon kanssa. Materiaa-
lien sadsuojaukseen ei kiinnitetty riittavasti huomiota.
Nyt 30 vuotta mydhemmin hometalo ja huono sisailma
problematiikkaa on edelleen.”?”’

Vuoden 1995 aikana Allergia & astma -lehti aloitti
Kysy sisdilmasta -palstan, jossa lukijat saivat tiedustella
sisdilmaan, ilmanvaihtoon ja rakentamiseen liittyvista
asioista. Suurelta osin palstalla julkaistiin yleisia sisail-
man ongelmia, kuten kosteus- ja homevaurioita, ilman-
vaihtoa seka ilman epdpuhtauksia kasittelevia artikke-
leita. Vahemmalle jaivat lukijoiden suorat kysymykset
asiantuntijoille.202 Jalkimmaisesta esimerkkind eraan

perheen kysymys omakotitalon remontoimisesta:

Olemme nelihenkinen perhe, vanhemmilla on al-
lergiaa ja astmaa ja pienilld lapsilla atooppista
thottumaa. Haluaisimme tietdd, mitd meiddn
pitdisi tehdd 15 vuotta vanhalle omakotitalolle,
johon olemme aikeissa muuttaa. Talossa ei ole
koneellista ilmanvaihtoa ja rakennusmateriaalit

ovat tavanomaisia (puurakennus, maalia, tapettia,

parkettia, muovimattoa, pesutiloissa laatoitus).
Ongelmana on se, ettd nykyiset asukkaat tupakoi-

vat sisdlld ja liséksi heilld on koira.”*?

Perhettda neuvottiin siivoamaan tarkkaan kaikki
pinnat joko imuroiden, pesuaineella pesten tai pyyh-
kien nihkeadlld, jotta eldimista lahtevista allergeeneista
paastaisiin. Tupakanhajun sai poistettua siivouksella,
kunhan puhdistuksen jalkeen pinnat paallystetaan uu-
delleen:

Varminta on ennen maalausta tai tapetointia pois-
taa vanha pinnoite. Remontin jdlkeen on tdrkedd
tehostaa ilmanvaihtoa muutaman kuukauden
ajan, jolloin uusista materiaaleista vapautuvien
kaasujen mddrd vihenee huomattavasti. Muita
asioita, joista kannattaa huolehtia, ovat vdhdn
polyd kerddvien, helposti puhdistettavien ja vd-
hdpddstoisten rakennus- ja sisustusmateriaalien
kdytto, huolellinen siivous polyd poistavilla tai si-
tovilla menetelmilld sekd riittdvd, jatkuva ilman-
vaihto. Mikdli vanhassa rakennuksessa on toimiva
painovoimainen ilmanvaihto, ei ole syytd ldhted
muuttamaan sitd koneelliseksi (ellei ilmanvaihdon
toimintaedellytyksid huononneta rakenteiden tii-

vistyksilld tai lisildmmoneristyksilld).***

200 Esim. AHPTK 27.91990 & 28101990 § 65/5:n korjaus; Sisdilma ja terveys -kirja on ilmestynyt, Allergia 4/1993, 14; AATMK 1994; Ota kirja avuksi. Sisdilmasta on
nyt tietoa, Allergia 3/1994, 14. Allergialiiton hallituksen asettama asiantuntijaneuvosto oli perustettu vuonna 1987 kasvattamalla Allergia-lehden toimitusneuvostoa.
1990-luvulla neuvostoon kuului allergologian seka ympaéristotieteiden asiantuntijoita. ATMK 1988—1993, AATMK 1994-1999. 2°'Nanna Raisa-Liisa Juvan haastattelu,
16.1.2020. 202Kysy sisgilmasta: Homeongelmat, Allergia & astma 4/1995, 16-17; Allergia & astma 1/1996—4/1999. 23 Kysy sisailmasta, Allergia & astma 5/1997, 30.

204 Kysy sisdilmasta, Allergia & astma 5/1997, 30.

Vuonna 1997 sosiaali- ja terveysministeridlle luo-
vutetun sisailmastoselvityksen mukaan Suomessa
sisdilmasto-ongelmista oli tullut jo kansanterveyson-
gelma. Rakennuksesta aiheutuvien tekijoiden, kuten
homeongelmien, lisaksi oireita aiheuttivat muun muas-
sa tupakansavu, eldinpolyt, melu seka sisatilojen huo-
no siivous. Sisdilmastoselvityksen mukaan terveyden-
huollossa ei osattu hoitaa ja neuvoa sisailmapotilaiksi
kutsuttuja henkildita. Raportin toisena selvitysmiehena
toimi HYKS:n Iho- ja allergiasairaalan ylilaakari Haah-
tela.?”

Huonosta sisdilmasta ja homeongelmista kirjoitet-
tiin my0ds lehdissa. Helsingin Sanomissa erds tyonteki-
ja kuvaili oireitaan nain: "Aloin tormailla huonekaluihin,
yleiskunto laski, tuntui etta ykskaks olin vanhentunut
20-30 vuotta. En kummiskaan oikein tiennyt, missa
mennaan”. Lehden mukaan ensin hdnen tydhuoneen-
sa katosta valui vetta ja myohemmin huoneen valtasi
kellarimainen haju. Paansarkya, vasymysta ja syda-
mentykytysta tuntenut tyontekija ei kokenut saaneen-
sa tarvitsemaansa apua tyoterveydenhuollossa: ”Jain
sitten sairauteni kanssa olemaan. TyOpaikkaldakari
yritti kuntouttaa minua, mutta tuntuu etta se oli Iahinna
aivopesua eika perussairauteeni kiinnitetty huomiota.
Etts tamé sairaus on vain omaa oletteluani.”?%

Sisdilmastoselvityksen mukaan Suomessa oli sato-
jatuhansia huonosta sisdilmasta oirehtivia ihmisia. Ho-
meista johtuvia oireita sai arviolta kahdestakymmenes-
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td tuhannesta kolmeenkymmeneen tuhanteen ihmista.
Selvityksessa esitettiin, ettda sisdilmasta johtuvien oi-
reiden hoitona tulisi parantaa sisdilmaa: ” [...] Siksi si-
sailmaongelmaa ei pida liikaa "medikalisoida”. Potilas
tarvitsee ennemmin kirvesmiesta kuin kirurgia”. Selvi-
tyksen mukaan kosteusvauriot tulisi korjata pikaisesti
ennen kuin homevauriot ehtivat sairastuttaa asukkaita.
Mista homeelle altistuminen oli johtunut, kuinka tilan-
ne korjattiin ja ketkd taloudellisesti korvasivat, oli silti
varsin ongelmallista. Helsingin Sanomissa Tari Haah-
tela totesikin: "Kun potilaat haluavat riidelld taloyhtion
tai asunnon myyjan kanssa, he haluavat todistaa, etta
ainakaan tyopaikalta tama ei johdu. Kun he haluavat
sen ammattitaudiksi, sitten he haluavat todistaa, etta
ainakaan kotoa tama ei johdu”. Koska altistumisiin liittyi
my0os taloudellisia kysymyksia, oli niiden arvioinnissa
oltava Haahtelan mukaan varovaisia ja tarkkoja.zo7
Toukokuussa 1997 Allergia- ja astmaliitto perusti
Sisdilma-aseman, jossa aloitettiin sisdilmaneuvonta
perjantaisin. Vuosituhannen lopulla valtaosassa neu-
vontaan soitetuissa puheluissa kysyttiin ilmanvaihtoon
seka kosteus- ja homevaurioihin liittyvia asioita. Lisaksi
soittajat tiedustelivat ilmanpuhdistimista ja -kostutti-
mista, ilman epapuhtauksista, rakennusmateriaaleista
seka lammityksestd. Sisdilma-asema tarjosi myos pai-
kan paalla tehtavia sisailmaongelmien selvityksia ja

ehdotuksia ongelmien poistamiseksi.208

205 Haahtela & Reijula 1997, 15-17. 2% Aluksi vuoti tydhuoneen katto. Homepoly vei oireiden kierteeseen ja toi ammattitaudin, HS 16.2.1997. 2°” Haahtela & Reijula
1997, 15-16; 124; Homevaurioisessa talossa puolet vaesta saa oireita. Allergiaa arvellaan kehittyvan yhdelle kymmenesta altistuneesta; HS 16.21997. 29 AATMK

1997-1999.
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ALLERGIATALO PACIUKSENKADUN
MAAMERKIKSI

Jo marraskuussa 1987 Allergialiton puheenjohta-
ja Eeva Kuuskoski totesi liiton tarvitsevan uusia tiloja
koulutus-, tutkimus- seka jarjestétoimintaa varten. Hel-
singin Sanomien mukaan tutkimus- ja koulutustilojen
lisaksi Helsingin seudulle sijoittuvaan toimitaloon oli
suunnitteilla esimerkiksi allergia-asema seka laakarin

vastaanottotiloja.209

Helsingin  Pikku-Huopalahteen,
Paciuksenkadun pohjoispuolelle kaavaillun Allergia-
talon suunnittelun oli liton toimitusjohtaja Potinkaran
mukaan tarkoitus alkaa vuonna 1989 ja rakennuksen
oli maara valmistua vuonna 1991. Lopulta Allergiata-
lon vihkidisia paastiin juhlimaan vasta elokuussa 1998.
Jarvisen mukaan monet olivat jo antamassa periksi Al-
lergiatalon suhteen, mutta Potinkara jaksoi vieda talo-
hanketta eteenpain. Allergia & astma -lehdessa todet-
tiinkin: "Hankkeen [Allergiatalo] vaiheita kuunnellessa
voi onnitella liittoa siitd, etta sen toimitusjohtajalla on
vahva kokemus |<esté|vyysvalmermuksesta.”210

Helsingin kaupunki oli varannut vuonna 1987 liitolle
Meilahden Paciuksenkadulta, Helsingin yliopistollisen
keskussairaalan iho- ja allergiaklinikan laheisyydes-
ta tontin, jonka kaupunki myi Allergia- ja astmaliitolle
seitseman vuotta mydhemmin. Allergia- ja astmaliiton
rakennustoimikunnassa Allergiatalon laheista sijaintia
Iho- ja allergiaklinikkaan perusteltiin taloon suunnitel-
lun tutkimustoiminnan sekd allergia- ja astmapotilai-

den kannalta. Kuten Helsingin Sanomat esitti, "useat
potilaista joutuvat kdyttamaan molempien pisteitten
palveluja.” Liitto tarvitsi myos uusia toimitiloja laajentu-
misensa myota tieteellista tutkimustoimintaa, kokous-
ja koulutustilaisuuksia, sopeutumisvalmennuskursseja
sekd allergisten ja astmaattisten henkilokohtaista neu-
vontaa varten. Lisaksi Sibeliuksenkadun keskustoimis-
ton tyontekijoille tilat olivat kayneet epakaytannollisik-
si, silla samassa tyohuoneessa saattoi tydskennelld
useampia henkiloita, tydhuoneen lapi kuljettiin tai ko-
kouksen ajaksi tyontekija joutui poistumaan tydtilas-
taan. Allergia- ja astmaliiton rakennustoimikunnan mu-
kaan toimistotilat eivat juurikaan antaneet tyontekijoille
mahdollisuutta keskittymiseen.211

Allergia- ja astmaliiton hallituksessa toiminut Tapio
Korhonen on kuvaillut liiton talohanketta pitkaksi ja ki-
viseksi tieksi. Pankin kanssa neuvoteltujen raha-asioi-
den lisaksi liiton oli saatava varmistettua tuki Raha-au-
tomaattiyhdistykselta. Korhosen mukaan sen aikainen
rahoitusjarjestelma perustui Suomessa siihen, etta Ra-
ha-automaattiyhdistyksen kanssa suhteet oli pidettava
riittavan hyvina. Myods RAY:n hallituksen jasenilla oli po-
littisia mandaatteja aina johtajista l5htien.*™

Korhonen on muistellut, kuinka Jerisjarven majalle
kokoontunut Allergia- ja astmaliiton hallitus oli ensik-
si paattanyt, ettd talohanke oli tarkea liiton toiminnan
kannalta. Sitten hallitus suunnitteli, kuinka toimittiin
RAY:n avustuksen saamiseksi:

209 Allergialiitto puuhaa toimitaloa Helsinkiin, HS 16111987, Lisaksi Etela-Pohjanmaan allergiayhdistys suunnitteli allergiakeskusta Jalasjarvelle. Tama hanke ei kuiten-
kaan toteutunut. Ks. Jarvinen 1999a, 69-70. 2'° Allergialiitto rakentaa Pikku-Huopalahteen, HS 31.91988; Allergia & astma 2/1999, 6; Jarvinen 1999a, 86. 2" AAHPTK
21111994, Liite 2; Allergialiitto rakentaa Pikku-Huopalahteen, HS 31.91988. 2™ Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019.
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Sen jdlkeen madriteltiin, kuka [Allergia- ja astma-

liiton] hallituksen jdsenistd ottaa yhteyttd minkd-
kin puolueen Raha-automaattiyhdistyksen hal-

lituksessa olevaan jdseneen, ja vie viestin tdmdn

21 Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019.

talon tarpeellisuudesta ja tarpeesta saada myon-
teinen pddtos Raha-automaattiyhdistykseltd. Ja

ndin tapahtui.””
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Korhosen mukaan poliittiset suhteet olivat tarkeita,
vaikkakaan eivat ongelmattomia taman pdivan nako-
kulmasta katsottuna: "Luulen, ettd mitd pidemmalle
mennaan, niin sen vahemman taman tyyppista toimin-
taa enaa sallitaan, mita silloin oli. Mutta silloin se ol
realiteetti. Jos halusi toimitaloa, niin oli toimittava niilla
pelisdaannailld, mitka silloin olivat”. Toisaalta Korhonen
muistaa, kuinka Allergia- ja astmaliiton hallitus osasi
pitdd hauskaakin, kun talohanketta vietiin Jerisjarvella
eteenpain:

Meilld oli mokki ylempdnd rinteessd ja sitten
mentiin aina potkukelkalla syémddn ravintolaan.
Professori Kimmo Mustakallio halusi aina istua
potkukelkan istumapaikalla ja mind ajoin. Tul-
tiin aina helvatun lujaa. Mutkissa mentiin vdlilld
yhdelld taljalla. Nautittiin vdhdn vanhempinakin
miehind lapsuuden muistoista samalla, kun teh-

tiin tdmd iso pddtds.”™*

Allergiatalo suunniteltiin Terve talo- periaatteiden
mukaisesti. Nain tavoiteltiin etenkin puhdasta ja ter-
veellistda sisdilmaa. Allergiatalon esimerkking toimi
1920-30-luvun toololaiset kerrostalot ja sen rakennut-
tamiseen vaadittiin poikkeuslupa. Talon tilasuunnittelut
ja rakennuksen mitat vaihtelivat suunnitelmissa viela

maaliskuun 1996 jalkeen, jolloin talon rakennushanke
alkoi toden teolla. Allergiatalon peruskivi muurattiin ke-
sdakuun helteisend paivana. Peruskiveen upotettu lierio
sisdlsi paivan Helsingin Sanomat, viimeisimman Aller-
gia & astma -lehden, peruskirjan seka kolikoita. Muu-
rauspuheen pitajana toimi sosiaali- ja terveysministeri
Sinikka Ménkare, joka perdankuulutti moniammatillista
yhteistyota sisailman terveyshaittojen ratkaisemiseksi:
"Mielestani on erityisen tdrkedd toteuttaa hankkeita,
joissa yhdistyy seka laaketieteellinen etta rakennus-
tekninen asiantuntemus. Rakennus on terveellinen
vasta, kun asukas tai tyontekija on oireeton ja tyytyvai-
nen sisailmaan.” Jo syksylla aloitettiin ymparisto- ja ter-
veysministerion rahoituksella tutkimukset, jossa seu-
rattiin muun muassa Allergiatalon sisdilman laatua ja
ilmanvaihtoa. Allergiatalon harjannostajaiset pidettiin
vuoden lopulla. Raha-automaattiyhdistys maksoi talon
rakennuskustannuksista noin puolet.215

Allergiatalon vihkiaisia juhlittiin elokuussa 1998.
Samalla Allergia- ja astmaliiton henkilokunta muutti
taloon. Allergialiton ensimmaisessa kerroksessa si-
jaitsivat nayttelytilat, auditorio, kauppa seka elintarvi-
kemyymald. Toisessa kerroksessa oli ravintola seka
puolet paivakodin tiloista, jotka jatkuivat kolmanteen
kerrokseen. Allergiatalon kolmannessa kerroksessa
olivat liiton toimitilat ja neljannessa kerroksessa Aller-
gia-asema, laakareiden vastaanottotilat, Sisdilma-ase-
ma, Allergianeuvonta seka tutkijoiden tilat. Vihkidisti-

214 Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. 2" Allergiatalon rakentaminen aikataulussaan, Allergia & astma 5/1997, 7; Kutsu Allergiatalon peruskiven muuraustilai-
suuteen & Allergiatalon peruskiven muuraus -asiakirja; Allergiatalo nousee Meilahteen, Allergia & astma 4/1997, 6—7; AATMK 1997-1998; Maakunnan vaki testasi

Allergiatalon, LS 1111.1998.

Allergiatalo Paciuksenkadun maamerkiksi

laisuudessa puhuneen ministeri Monkareen mukaan

Allergiatalosta odotettiin hyvia tuloksia niin suunnitte-

lun, toteutuksen kuin seurannan osalta. Nama tulokset

saattoivat Monkdreen mielesta edistda koko rakennus-
216

alaa.

Allergiatalon vihkiaisten jalkeen julkisuudessa he-
rasi keskustelua allergioiden aiheuttamista kuluista.
Vihkigisissa ministeri Monkare oli esittanyt Allergia- ja
astmaliiton arvion 22 miljardin markan yhteiskunnal-

216 Allergikot saavat helpotusta arkeen uudesta Allergiatalosta, HS 27.81998; ATMK 1997-1998; Allergiatalossa on tietoa ja palveluja, Allergia & astma 6/1997, 6—7;
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lisista kustannuksista, joita allergioista vuosittain ai-
heutui. Helsingin Sanomat puolestaan nojautui terve-
ystaloustieteen asiantuntijoiden nakemyksiin, joiden
mukaan sairauksista aiheutuvia menoja yhteiskunnalle
usein liioitellaan, eivatka laskelmat kerro hoidon te-
hokkuudesta tai sopivista hoitomuodoista. Terveysta-
loustieteilijoiden mukaan vaarana oli se, etta "ihmisten
hata ja karsimys sairauksista eivat enaa riitd ongelman
osoittajiksi, tarvitaan lukuja miljardeista markoista.” Li-
saksi ongelmana oli se, ettd aiemmin tehtya kuluarvio-
ta toistettiin faktana uusissa laskelmissa.?”

Syksyn aikana uuteen Allergiataloon kavi tutustu-
massa noin 400 henkiloa liton allergiayhdistyksista.
Vierailijoiden joukossa oli myds seurue Mikkelin seu-
dun allergiayhdistyksesta sekd sen Pieksamden toi-
mintaryhmastd, joita muutamia haastateltiin Ldnsi-Sa-
voon. Lehden mukaan tervetta taloa, jossa tietamys
oli sijoitettu saman katon alle, haastateltavat piti varsin
hyvana asiana. Maakuntalaisten nakokulmasta katsot-
tuna Allergiatalo sijaitsi kuitenkin liian kaukana, jotta
esimerkiksi sen laakdripalveluita voisi kayttaa. Hel-
singin sijaan Allergiatalon olisikin voinut sijoittaa kes-
kemmalle Suomea. Haastateltavat arvioivat Allergia-
talon palvelevan yhdistysten valityksella esimerkiksi
Allergiatalossa yhdistyksille jarjestettavan koulutuksen
kautta. Haastateltavien mukaan jasenistd ei kuiten-
kaan voinut suoraan kayttaa talon uusia palveluja, silla
ne tulisivat lilan hankaliksi ja kalliiksi maakunnasta ka-

Sil’].218

Liitto puolestaan jarjesti Allergiatalossa allergia-
ja astmayhdistysten allergianeuvojien koulutuspaivia.
Kaksipdivdiseen koulutukseen osallistui parikymmenta
yhdistyksissd toimivaa terveydenhuollon ammattilaista.
Porvoon Seudun Allergia- ja astmaliiton puheenjohta-
jana toimineen Eila Kohosen mukaan koulutuksissa
paivat tayttyivat hyvista asiantuntijoiden luennoista ja
illat saunomisesta, yhdessa olosta ja ajatusten vaih-

219
dosta.

HISTAMIINI — ALLERGIAPAIVAKOTI

Allergiataloa suunniteltaessa Allergia- ja astmaliitossa
ja sen rakennustoimikunnassa pohdittiin liiton toimin-
nan tarpeita ja tilojen suunnitelmat muuttuivat vuosien
varrella. Yhden ehdotelman mukaan Etela-Karjalan Al-
lergia- ja ymparistoinstituutin lisaksi liiton tutkimustoi-
mintaa tehtdisiin Helsingissa Allergiatalon allergia-ase-
malla. Instituutti oli puolestaan aloittanut muun muassa
valtakunnallisen péivaperhosseurannan Suomen Per-
hostutkijain seuran kanssa seka toiminut uhanalaisen
harjusinisiiven siirtohankkeessa.??° Vuonna 1995 Al-
lergiatalon suunnitelmaan lisattiin 40-paikkainen al-
lergialasten paivakoti. Hankesuunnitelman mukaan
Suomessa oli pulaa erityispdivakodeista. Myodskaan
paddkaupunkiseudulla ei ollut vastaavanlaista paivako-
tia lapsille, joilla oli hankalia astma- tai allergiaoireita.

27 Allergikot saavat helpotusta arkeen uudesta Allergiatalosta, HS 27.81998; Sairauksien kuluja yhteiskunnalle laskettu vaarin, HS 6.9.1998; Ministeri Monkare: "Arvi-
oilla on merkitystd”, HS 6.91998. 2'® AATMK 1998; Maakunnan véki testasi Allergiatalon, LS 11111998. 2'° AATMK 1998-1999; Eila Kohosen haastattelu, 15.12.2019.

220 AAHPTK 27121994, Liite 2; AATMK 1994.

Allergiataloon suunnitteilla olevassa paivakodissa huo-
mioitaisiin keittion suunnittelussa alle 3-vuotiaiden ruo-
ka-aineallergiat seka yli 3-vuotiaiden hengitystieongel-
mat sisdilman laadussa ja pintojen polyttomyydessa.
Suunnitelmassa myds ehdotettiin, etta pdivakotilapset
voisivat osallistua itsehoitoa ja omatoimisuutta painot-
tavaan sopeutumisvalmennukseen Allergiatalossa.221
Allergiatalon valmistuttua paivakoti avautui elokuus-
sa 1998 Allergia- ja astmaliiton yksityisend, Helsingin
kaupungin lantisen sosiaalikeskuksen ostopalvelupai-
vakotina. Histamiiniksi nimetyssa paivakodissa aloitti
11 tyontekijga viidenkymmenkuuden lapsen kanssa.
Osalla lapsista oli allergiaa, osa oli taas allergisten las-
ten sisaruksia tai tukilapsiksi kutsuttuja paivakotilapsia.
Allergia- ja astmaliiton toimintakertomuksessa koros-
tettiin, ettei allergisten ja astmalasten padivakoti ollut
erityispdivakoti "vaan tavallinen pdivakoti, jossa toimi-
taan allergisten lasten ehdoilla”. Viikkoa ennen kuin
lapset saapuivat, paivdakodin henkildkunta valmisteli
tiloja valmiiksi rakennusmiesten viela viimeistellessa
omia toitaan. Myos pihan aita sekd huonekalut vield
puuttuivat. Aivan alkuun lapset nukkuivatkin lattialla tai
matkasangyissaan. Vanhemmat puolestaan odottivat
paivakodilta paljon. Osa heista oli olettanut, etta His-
tamiinissa lapsia hoitaisivat sairaanhoitajat. Pdivakodin
kummeiksi kutsuttiin kirjailija Raili Mikkanen ja kuvittaja
Masa Pulkkinen, joiden luoman Histamiini-satukirjan
mukaan nimettiin myos paivakodin ryhmat Titiinat, Ra-

Histamiini — allergiapaivakoti @

makat, Anelma-Unelmat seka F’irpot.222

Ldnsi-Savon mukaan vuosituhannen vaihteessa
Suomessa oli muutamia allergiapédivakoteja, muun
muassa Helsingissa, Jarvenpdadssa ja Tampereella.
Histamiini herattikin kiinnostusta lehdissa, joiden ju-
tuissa muistettiin usein mainita, ettei paivakodissa ol-
lut verhoja, huonekasveja tai mattoja. Lisaksi siisteys
heratti huomiota, silla paivakoti pidettiin mahdollisim-
man puhtaana ja materiaalit aina seinapinnoista lasten
leluihin saakka siivottiin tavallista useammin. Paivako-
din henkilokunta ei myodskaan saanut tupakoida, pitaa
lemmikkieldimia tai kayttaa tuoksuja. Lisaksi lehdet kir-
joittivat pdivakodin ruokailusta. Koska useimmilla His-
tamiinin lapsilla oli jokin ruoka-aineallergia, ruokailun
istumajarjestys oli etukdteen mietitty, ettei allergisoivia
ruoka-aineita kulkeutuisi lapselta toiselle. Esimerkiksi
erds hoidossa ollut lapsi ei voinut alkuun syoda kuin
porsaanlihaa, kanaa, riisia, vadelmaa ja mustikkaa. Toi-
nen taas pystyi sydmaan lahinna hirssia, tattaria, por-
saanlihaa ja puolukkaa. Lehdissa paivakodin johtaja
silti muistutti, ettei pdivakoti ollut sairastupa. Johtajan
mukaan paivakodissa vietettiin normaalia elamaa tie-
tyilla ehdoilla: "Emme kuitenkaan eld lasipullossa, vaan
teemme esimerkiksi luontoretkia siind missa muutkin
paivakodit. Ajankohta on vain aina otettava huomioon,
eikd pahimpaan siitepolyaikaan metsaan voi |l5hted . ?%

Allergisten ja astmaattisten lasten paivakodit eivat
juurikaan herattaneet lehdissa kielteisia nakemyksia.

221 AAHPTK 2101995, Liite 1. 2?2 Allergiapaivakodissa ollaan huolellisia, Allergia & astma 6/1998, 10; AATMK 1998: Killstrom & Niemi 2008. Killstrémin ja Niemen
Histamiinin 10-vuotisjuhlan avauspuheen mukaan Histamiinissa aloitti 77 lasta. Killstrom & Niemi 2008. 223 Allerginen nuha ei ole pikkuvaiva, Uutispaiva Demari
23.5.2003; Allergiaperheen arki on melkoista tasapainoilua. Mitd tanaan syodaan?, Jasso 2/2002, 12; Ulkoleikit vahenevat selvasti kevaisin, Viikkolehti 30.3.2007;
Allergiapédivakodissa ollaan huolellisia ja iloisia, Allergia & astma 6/1998, 9—11; Allergikko tarvitsee terveen asuintalon, Aamulehti 13.9.1998; Allergiat arkea paivahoi-

dossa, Alueuutiset 20.3.2004.
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Tosin eraan toimittajan mielestd maallikon nakdkulmas-
ta katsottuna allergiapadivakoti vaikutti steriililta. Myos
HYKS:ssa toiminut erikoisladkari totesi, ettei mattojen tai
kasvien puuttumisella ollut tieteellisesti tekemista aller-
giaystavallisyyden kanssa. Laakarin mukaan allergiapai-
vakodissa oli silti hoitaminen helpompaa, koska siella
olevilla lapsilla oli keskenaan samanlaisia ongelmia.224

Vuosituhannen vaihteen Suomessa suurin osa al-
lergisista ja astmaattisista lapsista hoidettiin tavallisis-
sa hoitopaikoissa. Valtaosalla hoito sujui hyvin, mutta
Ldnsi-Savossa  haastatellun  Allergia- ja astmaliiton
allergianeuvojan mukaan allergisille lapsille voisi olla
enemman perhepaivahoitopaikkoja. Oli vain vahan per-
hepaivahoitajia, joilla oli itselladgn myos allergiaa seka al-
lergiasaneerattu ja lemmikkieldimeton koti. Allergiapai-
vakodeissa edellytettiin henkilokunnan lisaksi perheilta
tupakoimattomuutta, hajusteettomuutta ja kotia, jossa ei
ole lemmikkielaimia. Tama aiheutti toisinaan ongelmia.
"Tama on vaikea asia. Osassa allergiapaivakodeista
tama sujuu hyvin, osassa taas ei ollenkaan”, totesi liiton
allergiahoitaja. Lisdksi allergiahoitajan mukaan allergia-
paivdakodeissa oli hyva olla myds "terveita tukilapsia”,
jotta allergisten lasten hyva hoito pystyttdisiin takaa-
maan. Allergisten ja astmaattisten lasten hoidon lisaksi
keskustelua heratti paivakotien sisdilman laatu. Allergia-
ja astmaliiton sisdilma-aseman johtajan mukaan noin
seitsemallakymmenelld prosentilla paivakodeista ol

. ! S22
puutteellinen ilmanvaihto. °

1990-LUVUN PAATTYESSA

Vuonna 1999 Allergia- ja astmaliiton toimitusjohtaja-
na tyoskennellyt Potinkara oli jaamassa elakkeelle.
Laman aikana yhteiskunnallisessa keskustelussa jar-
jestoista oli toivottu tyollistdjaa. Sen sijaan Potinkaran
mukaan ensin oli oltava ty9, jota varten etsitaan tyolle
tekijéé.226 Vaistyvana toimitusjohtajana Potinkara pohti
Allergia & astma -lehdessa liiton johtamista kuuden-
toista vuoden kokemuksellaan:

Tdrkeintd on tuli, joka sytyttdd ihmiset. Jos johta-
jalla on vain vdhdn kipindd, ihmiset eivdt syty. Toi-
nen oleellinen asia on varmistaa jatkuvuus. Ketju
ei saa katketa, koska aukkoa on joskus mahdotonta
paikata. Johtajalla on oltava aina haku pddlld. Jar-
jestotychon ei ole koko ajan ihmisid tyrkylld. Uu-

distuksia on myos viritettdvd ajoissa.”*

Allergia- ja astmaliiton uudeksi toimitusjohtajak-
si haki 72 henkil6a, joista tehtavaan valittiin ekonomi
Lola Killstrom. Liiton taloudellinen tilanne oli tiukka
paitsi Allergiatalon rakentamisen myos Allergiatalossa
aloitettujen uusien toimintojen takia. Allergia- ja astma-
liton hallituksessa toimineen Tapio Korhosen mukaan
“jarrumiehind” toimineesta hallituksesta huolimatta lii-

224 Esim. Allergiapaivakodissa ei ole hajuja eika polya, LS 6.81999; Allergiat arkea paivahoidossa, Alueuutiset 20.3.2004. 22° Paivakotien sisailmassa paljon paran-
nettavaa, LS 30.3.2000; Lapsi oppii ja viihtyy raikkaassa sisailmassa, Allergia & astma 1/1999, 23—24. 2% Aulis Potinkara, 65 vuotta: Ensin on oltava ty — sitten sille
tekija, Allergia & astma 2/1999, 6—7; AATMK 1999; M&ttonen & Niemela 2005, 18. 227 Aulis Potinkara, 65 vuotta: Ensin on oltava tyo — sitten sille tekija, Allergia &

astma 2/1999, 6.

Aulis Potinkaran jdlkeen liiton toimitusjohtajaksi valittiin
ekonomi Lola Killstrom. Kuva: AlA-arkisto.

ton talous ei ollut Potinkaran jaljiltd tasapainossa. Uusi
toimitusjohtaja sai tehtavakseen siivota liiton taloutta
ja kayda tarkkaan lapi kaikki liton menot. Osa Aller-
giatalon toiminnoista jouduttiinkin lopettamaan. Kor-
honen on pitanyt lopetetuiksi paatyneista toiminnoista
kaikkein harmillisimpana liiton laakdriasemakokeilua.
Korhosen mukaan liitto oli vahvasti panostanut laaka-
riasemaan, mutta se ei pystynyt tuloilla maksamaan
vuokravelvoitteitaan. Liitolle koitui ldékariaseman lo-
pettamisen myota huomattavat tappiot, vaikka Korho-
sen mielestd kannattamattoman aseman lopettaminen
oli sindnséa liiton kannalta ja'rkeva'é.228 1990-luvulla Al-
lergia- ja astmaliiton hallituksen jasenena ja myohem-

1990-luvun péattyessa m

min liiton puheenjohtajana jatkanut Ahti Karttunen pi-
tda toimintojen paattymista elamaan kuuluvina asioina:
"Pitad muistaa, etta tdmmosiin asioihin ei pida elamas-
sa rakastua niin syvasti, ettei niista pysty paasemaan
eroon. Minéd sanoisin, etta kun yritysmaailma ja kansan-
terveysjarjestd kohtaavat toisensa, niin kylla kuitenkin
kunnossa oleva talous ja asiansa osaava henkilosto
mahdollistava parhaat |oa|ve|utja'senistijlle.”229

Allergia- ja astmaliiton taloudellisista vaikeuksista
huolimatta tietoa allergiasta kaivattiin edelleen, silla
vuosituhannen lopulla liiton valtakunnalliseen aller-
gianeuvontaan soitettiin vuoden aikana noin 4 000
puhelua. Useimmiten soittajat tiedustelivat sisdilmasta
ja ruoka-aineallergioista. Allergianeuvojat vastasivat
myos eldinallergioita koskeviin kysymyksiin. Vaikka
soittajien kysymykset liittyivat paaosin heidan omiin tai
laheistensa sairauksiin tai ongelmiin, osa tietoa hake-
vista oli terveydenhuollon ammattilaisia.>° 1990-luvul-
la liitto jarjesti koulutuspaivia allergia- ja astmayhdistys-
ten allergianeuvontatyota tekeville terveydenhuollon
ammattilaisille. Yhdistyksista ne, joilla oli oma allergia-
neuvoja, saivat myos pientda avustusta. Eri alueiden al-
lergia- ja astmayhdistysten allergianeuvontaan soitet-
tiin vuosittain yhteensa noin 3 000-8 000 puhelua.231

228 AATMK 1998—1999: Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. 2%° Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. 3° Aulis Potinkara, 65 vuotta: Ensin on oltava ty® — sitten sille
tekija, Allergia & astma 2/1999, 6—7; AATMK 1998-1999. %' ATMK 1993-AATMK 1999; Eila Kohosen haastattelu, 1512.2019.



@ Allergia- ja astmaliitto uudella vuosituhannella

ALLERGIA- JA ASTMALIITTO UUDELLA
VUOSITUHANNELLA

2000-luvun alussa Allergia- ja astmaliitto maaritte-
li yleisstrategiassaan liton kansanterveysjarjestoksi,
joka toimi allergiaa ja astmaa sairastavien elamanlaa-
dun parantamiseksi. Uuden strategian mukaan liitto
tavoitteli vahvaa ja nakyvaa asiantuntijajarjeston roo-
lia yhteiskunnassa. Asiantuntijuuden lisdamiseksi liitto
perusti Allergiatietokeskuksen, jonka tehtavana oli ke-
ratd, jalostaa ja jakaa tietoa allergiasta. Allergiatalossa
toimivan keskuksen johtajaksi valittiin allergologian
professori Erkki O. Terho Turun yliopistosta.232

Samaan aikaan toimitusjohtaja Killstrom teki toita
liton taloudellisen tasapainon saavuttamiseksi. Halli-
tuksessa toimineen Tapio Korhosen mukaan Aulis Po-
tinkaran aikana tehdyt sopimukset olivat riittamattomia,
ja Killstromin hyvin haastavana ja jopa raskaana teh-
tavana oli kayda lapi kaikki liton toiminnot seka neu-
votella pankkien kanssa lainojen hoitamiseen liittyvis-
ta asioista. Korhonen on todennut, etta taloudellisten
syitten takia liitossa ei aina voitu tehda niité asioita,
joita olisi haluttu tehdd. Sen sijaan toimintoja joudut-
tiin karsimaan. Korhosen mukaan liiton hallituskaan ei
enda matkustellut tai mennyt Lapissa sijaitsevalle Je-
risjdrven majalle. "Menokurin piti olla kova, mika totta
kai johti siihen, etta eihdn se ole koskaan miellyttavaa
toiminnan kannalta. Jotkut toiminnan kohdalta otti sen

Varatoimitusjohtaja Pekka Alasen siirtyessa liittovaltuuston
puheenjohtajaksi Allergia- ja astmaliiton hallituksen puheen-
johtajaksi valittiin kansanedustaja Leena Luhtanen.

Kuva: AlA-arkisto.

erittain ahdistavana, mutta sanotaan nain, etta se oli
valttamattomyys, minka Lola [Killstrom] joutui viemaan
taalla lapi”, kuvailee Korhonen aikakauden tiukkuut-

233
ta.

Killstromin aikana hallituksen jasenend toiminut
Ahti Karttunen antaa tayden kunnian Killstromille siita,

etta liiton taloutta saatiin tasapainotettua:

232 AATMK 2000; Allergia- ja astmaliitto ry — Allergi- och astmaférbundet rf Yleisstrategia vuoteen 2005, Allergia & astma 1/2001, 4; AATMK 2001. ?*3 Tapio Korhosen

haastattelu, 412.2019.

Lola [Killstrom] ei hakeutunut rahiksen [Raha-au-
tomaattiyhdistys] tai muihin vaikuttaviin tehtd-
viin vaan halusi vetdd tdtd liittoa. Kun liitto oli vel-
kaantunut - sanotaan ylivelkaantunut - niin kylld
se toimitusjohtajan panos meni talouden tasapai-
nottamiseen, ettei tapahtuisi mitddn vakavampaa.
Tdstd huolimatta toimitusjohtajan aktiivisuuden
ansiosta saatiin aikaan kymmenvuotinen allergia-
ohjelma. Tdmdn ohjelman hedelmistd nautitaan

tandkin pdivand.”**

Toisin kuin Aulis Potinkara, Lola Killstrom oli naky-
vasti mukana Etela-Karjalan Allergia- ja ymparistoins-
tituutin  toiminnassa. Instituutin sihteerina toimineen
Seija Pohjalaisen mukaan Killstrom tiivisti liiton ja Ins-
tituutin valista yhteistyota ja korosti, etta Instituutti oli
osa liittoa.”**

Instituutti osallistui myds paikallisten allergiayh-
distysten tapahtumiin Imatralla ja Lappeenrannassa.
Pohjalaisen mukaan Instituutin siitepolytiedotuksesta
kuntalaiset saivat paikallisiin lehtiin ja radioihin tarkat
tiedot ja ennusteet alueellisesta siitepdlytilanteesta. Li-
saksi Instituutti tarjosi neuvontaa. Pohjalaisen mukaan
paikallisvaesto halusi tunnistuttaa esimerkiksi erilaisia
hyonteisid, ja Instituutin kokeneet asiantuntijat hankki-
vat aina vastaukset ihmisten esittamiin |<ysymyksiin.236

Allergia- ja astmaliitto uudella vuosituhannella

Sosiaalineuvos Ahti Karttunen on toiminut hallituksen
puheenjohtajana vuodesta 2003.
Kuva: AlA-arkisto.

Vuosituhannen alussa hallituksen puheenjohtaja
Pekka Alanen siirtyi liittovaltuuston puheenjohtajak-
si. Toukokuussa 2000 liiton uutena puheenjohtajana
aloitti kansanedustaja Leena Luhtanen. Allergia & ast-
ma -lehdessa Luhtanen piti jarjestdjen etuna sitd, etta
ne voivat vastata spontaanisti kentalta esitettyihin toi-
veisiin sekd tarttua ajankohtaisiin aiheisiin. Luhtasen
mielesta luotettavat asiantuntijat tekivat Allergia- ja

234 Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. 2% Seijja Pohjalaisen haastattelu, 231.2020. 2% Seija Pohjalaisen haastattelu, 23.1.2020.
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astmaliitosta erityisen, silla asiantuntijoiden avulla liiton
jakama tieto pysyi patevana ja ajanmukaisena. Liiton
hallituksessa toimineen Tapio Korhosen mukaan Luh-
tasen puheenjohtajuus osoitti myds sen, ettei Allergia-
ja astmaliitto kiinnittynyt mihinkaan yksittaiseen puolu-
eeseen vaan liitossa saattoi toimia henkildita useista
eri puolueista.237

Luhtasen jalkeen sosiaalineuvos Ahti Karttunen
aloitti liton puheenjohtajana vuonna 2003. Karttunen
pitaa tarkeana yllapitaa sellaista taloutta, jonka avulla
liitto pystyy toimimaan:

toistoimintani ovat pitkdlti painottuneet ihmisten
hyvinvoinnin turvaamisen, joten minulle on vuon-
na 1998 myonnetty sosiaalineuvoksen arvonimi.
Allergia-, iho- ja astmaliiton puheenjohtajan ha-
luan toimia liiton, yhdistysten ja ennen kaikkea

jdseniston parhaaksi.”®

Liiton valtuuskunnan puheenjohtajana toimineen
Pekka Alasen mukaan Karttunen toi liittoon erityisesti

Mind en ole koskaan pyrkiytynyt mihinkddn. Mi-
nua on pyydetty tdhdnkin tehtdvddn. Minulla
on laaja jdrjestokokemus ja olen pitkdaikainen
sosiaali- ja terveyspalveluja-, lddkdri-, pitkdai-
kaishoitoa-, avo- ja kuntoutuspalveluja tuottavan
yhdistyksen ja yhtididen toimitusjohtaja. Minulla
on vuosikymmenien kokemus erilaisten jdrjesto-
jen luottamustehtdvissd niin valtakunnan- kuin
paikallistasolla, kuten hallituksen jdsenend ja pu-
heenjohtajana esimerkiksi Hoito- ja kuntoutuslai-
tosten liiton puheenjohtajana, SVUL:n P-K:n piirin
puheenjohtajana, Itd-Suomen Liikunta ja Urheilu
ry:n puheenjohtajana sekd useiden sddtididen ja
jarjestdjen hallitusten puheenjohtajan sekd val-

tuuskuntien jdsenend. "Leipdtyoni” sekd vapaaeh-

tietoa paikallis- ja aluetason ongelmista sek& niiden
ratkaisuvaihtoehdoista. Myos 2000-luvun ensivuosi-
kymmenella liton varapuheenjohtajana toimineen Ta-
pio Korhosen mielestd Karttusen mukana liittoon saa-
tiin maakuntien nékemysté.239

2000-luvun ensimmaiselld vuosikymmenelld Al-
lergia- ja astmaliiton toimintaa rahoitettiin Raha-auto-
maattiyhdistyksen avustuksilla, jasenmaksuilla, pai-
vakotimaksuilla sekd sijoitusten ja rahoitustoiminnan
tuotoilla. Lisaksi varoja kertyi avustusten, lahjoitusten
sekd yritysyhteistyon avulla. Osa sopeutumisvalmen-
nuskursseista jarjestettiin Kelan rahoittamana.”*°

ra AESHALITTO
ad Parhd B ERK DT

Allergia- ja astmaliiton messuosasto vuonna 2004.
Kuva: AlA-arkisto.

SOPEUTUMISVALMENNUSTA,
VERTAISTOIMINTAA JA NEUVONTAA

Allergia- ja astmaliitto koulutti yhdistysten vertaistoi-
minnassa tyoskentelevia vapaaehtoisia. Esimerkiksi
vuonna 2007 98 vapaaehtoistoimintaan perustuvaa
vertaisryhmaa toimi 80 paikkakunnalla. Ryhmien lisak-
si liitossa oli yli 230 rekisteroditynytta vertaistoimijaa.241
Yksi vertaisryhman toimintaan osallistunut allergisten
lasten vanhempi kuvaili Allergia & astma -lehdessa,
kuinka vertaisryhmaan hakeutuminen oli aluksi vai-
keaa:

Sopeutumisvalmennusta, vertaistoimintaa ja neuvontaa @

Lapsen sairastuminen suistaa arjen raiteiltaan.
Allergiassa vaikeinta on usein selkedn diagnoosin
puute, on vain epdilyjd ja kokeiluja, epdvarmuutta,
epduskoa, epdtoivoa. [...] Itse yritin pitkddn sinni-
telld yksin, koska onhan se nyt noloa ellei yhdestd
pikku allergiasta selvid omin voimin. Eihdn aller-
gia ole edes kunnon sairaus - ei ainakaan monen
sellaisen mielestd, joka ei ole itse kokenut sitd ld-
hipiirissddn. [...] [Hluomasin kylld lastenosaston
ilmoitustaululla ilmoituksen allergisten lasten
vanhempainkerhosta. Mitd mind sielld tekisin?
[...] Otin kuitenkin tukihenkildiden numeroita ylos
kaiken varalta. En kuitenkaan koskaan pystynyt
soittamaan, silld kynnys puhua vieraiden kanssa
omista ongelmistaan oli korkea. Uskaltauduin kui-
tenkin viimein vanhempainkerhoon - sielld kun
saa valita puhuuko vai kuunteleeko. Nauroin hel-
potuksesta (ensimmadistd kertaa moneen kuukau-
teen), kun huomasin muillakin olevan samanlaisia
kokemuksia. En olekaan ainoa maailmassa, joka
joutuu valvomaan 6itd tai jonka korvia raastaa
rapsutuksen ddni. Se on uskomattoman lohdulli-
nen ajatus. Tukahduksissa ollut toivo virkosi siitd

hetkestd.”*

237 AATMK 2000—2003; Allergia- ja astmaliiton hallituksen puheenjohtaja Leena Luhtanen liiton roolista: Allergisen lahella oloa, yhteistyota ja tutkimusta, Allergia & 24 AATMK 2007. 242 Valvonko yksin yossa?, Allergia & astma 2/2005, 35.
astma, 4/2000, 24; Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. 238 Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. 23 Pekka Alasen haastattelu, 81.2020; Tapio Korhosen haastatte-

lu, 412.2019. 240 AATMK 2000-2007.
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2000-luvun ensivuosikymmenella Allergia- ja ast-
maliitto jarjesti sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseja muun muassa pienten lasten perheille, noin
8—13-vuotiaille lapsille ja hanen omaiselleen, ruoka-al-
lergisten lasten vanhemmille, atopiaa ja astmaa sairas-
taville nuorille seka kasi-ihottumaa tai astmaa sairas-
taville tyoikaisille aikuisille.>* Esimerkiksi talvella 2007
Joensuun Kuntohovissa jarjestetylle elakeldisten kurs-
sille osallistui kahdeksan kurssilaista. Kuntoutusohjaa-
jan, ryhmanvetajan ja fysioterapeutin lisaksi kurssilla
luennoi keuhkosairauksien erikoislaakari sekda Kelan
asiantuntija. Allergia & astma -lehdessa yksi astmaa
sairastavien elakeldisten kurssille osallistunut painotti
etenkin vertaisten merkitysta:

Hyvin tdrkedn osan kurssin annista sain myds
vertaistuen muodossa. Olimme kaikki hyvin eri-
laisissa tilanteissa sairautemme kanssa, joku oli
sairastanut jo 27 vuotta — toinen vasta vuoden ja
muut siltd vdliltd. Yhdessd etsimme uusia ja pa-
rempia tapoja parantaa omaa eldmdnlaatuam-
me. Ryhmdmme pieni koko mahdollisti hyvinkin
henkilokohtaisen kanssakdymisen ja opastuksen.
Omalla kohdallani mm. lddkkeenottotekniikassa
oli korjaamisen varaa ja siitd hyodyn olen jo hyvin
kdytdnnossd huomannut. En myoskddn sdilytd

endd inhalaatiojauhetta kosteassa kylpyhuoneen

kaapissa. [...] Kaiken kaikkiaan kurssi antoi minul-

le paljon enemmyin kuin ikind osasin odottaa.”**

Paaskyldn viiden vuorokauden mittaisille leireille
osallistui 8—14-vuotiaita lapsia. Kesdleirien tavoitteena
oli tukea kurssilaisten itsenaistymista sekd omahoitoa
allergian ja astman hoidossa. Lisdksi leiri antoi osallis-
tujille mahdollisuuden tutustua toisiin allergisiin lapsiin
ja nuoriin. Liilkunnanohjaajien vetamilld keséaleireilla
lapset esimerkiksi pelasivat pallopeleja, uivat, liikkuivat
luonnossa seka opettelivat jokamiehen oikeuksia ja
ensiaputaitoja. Omien leirien lisdksi Allergia- ja astma-
liitto vuokrasi Paaskylan leirikeskusta loma- ja virkistys-
kayttoon.2*°

2000-luvun ensimmaisen vuosikymmenen alku-
puolella Allergia- ja astmaliiton allergianeuvonnasta
kysyttiin usein ruoka-aine- ja eldinallergiasta, polysa-
neerauksesta seka siivouksesta. Sisdilmaneuvontaan
tulleet kysymykset liittyivdt puolestaan enimmakseen
kosteus- ja homevaurioihin, ilmanvaihtoon, rakennus-
materiaaleihin sekd erilaisiin laitteisiin, kuten ilman-
puhdistimiin ja -kostuttimiin seka polyimureihin. Vuo-
sikymmen lopulla allergianeuvontaan otettiin yhteytta
myds Suomen rajojen ulkopuolelta. Allergia & astma
-lehdessa todettiinkin, etta ulkomailla asuvat suoma-
laiset turvautuvat suomalaiseen terveydenhuoltoon ja
kokivat ulkomaiset hoidot itselleen vieraina. Puhelin- ja

243 AATMK 2000-2007. ?*Tietoa ja uutta energiaa sopeutumisvalmennuskurssilta, Allergia & astma, 6/2007, 33. 24> AATMK 2000—2009.

sahkopostineuvontaa yksityishenkildille, terveyden-
huollossa tyoskenteleville ammattilaisille ja tiedotusva-
lineille antaneet sairaan- ja terveydenhoitajat opastivat
my0s jasenyhdistysten allergianeuvojia.246

ALLERGIA- JA ASTMALIITTO
ALLERGIAOHJELMISSA

2000-luvun alkupuolella Allergia- ja astmaliitto laati yh-
teistydssa Hengitysliitto Helin seka Suomen kuntaliiton
kanssa valtakunnallista paivahoidon allergia- ja astma-
ohjelmaa. Ohjelman tavoitteena oli se, ettad jokaisessa
paivakodissa olevien allergisten ja astmaattisten lasten
erityistarpeet otettaisiin huomioon. Lisaksi tarkeana pi-
dettiin niin lapsen, vanhemman kuin paivakodin henki-
I6kunnan turvallisuuden tunnetta. Eri tavoin allergisia
alle kouluikaisia lapsia oli ohjelmassa arvioitu olevan
noin 25 prosenttia lapsista. Ympari Suomen pdivahoi-
don vastuuhenkildille pidettyjen koulutusten lisaksi
paivahoidon allergia- ja astmaohjelman Kirjallisessa
aineistossa julkaistiin yksityiskohtaisia ohjeita paivako-
tien eri tilanteisiin, siivoukseen ja sisustusvalintoihin.**’
Esimerkiksi paivakotien askartelussa tuli ohjeiden mu-
kaan ottaa huomioon seuraavaa:

Savi, hiekka ja lumi ovat sopivia "muovailuvahoja”.
Muistetaan, ettd yleensd muovailuvaha sisdltdd
mehildisvahaa, kotimaisia viljoja sekd luonnon-

Allergia- ja astmaliitto allergiaohjelmissa

kumia eli lateksia. Tarvittaessa lapsi voi leikeissd
ja askartelussa kdayttdd vinyylisid kertakdyttokd-
sineitd. Luonnonmateriaaleja kdytettdessd tulee
huomioida, ettd luonnonmateriaalit saattavat
sisdltdd allergiaoireita aiheuttavia siitepdlyjd ja
homesieni-itigitd.**®

Joulukuussa 2004 Allergia- ja astmaliitto teki sosi-
aali- ja terveysministeriolle aloitteen valtakunnallisen
allergiaohjelman aloittamiseksi. Allergia & astma -leh-
den mukaan liitossa huomattiin, etta uudet tutkimukset
osoittivat allergioiden yleistyneen allergeenien valt-
telysta huolimatta. Allergia- ja astmaliitossa syntyikin
huolta siitd, vahensivatko allergian hoitoon annetut
ohjeet ihmisten vastustuskykya. "Aloitimme keskuste-
lut asiantuntijoiden kanssa ja saimme tietaa, etta mui-
takin mahdollisuuksia kuin kaiken saneeraaminen ja
valttaminen on”, totesi toimitusjohtaja Lola Killstrom.
Kului kuitenkin viela muutamia vuosia ennen kuin aller-
giaohjelma kaynnistyi kevaalla 2008. Sita ennen Kan-
santerveyslaitoksen asettama tyoryhma laati raportin,
jossa tarkasteltiin allergia-alan viimeisinta tutkimustie-
toa. Lisaksi tydryhma puolsi allergiaohjelman kaynnis-
tamista.**?

Suomen lddkdrilehdessd julkaistun Allergiatyoryh-
man artikkelin mukaan Kansallisen allergiachjelman
2008-2018 tavoitteena oli muun muassa ehkaista

246 AATMK 2000-2009; Allergianeuvontaa myos kesélla, Allergia & astma, 3-4/2007, 15. 2% Allergia- ja astmaliitto 2003, Allergia- ja astmaliiton internet-sivut;
Allergiat arkea paivahoidossa, Alueuutiset 20.3.2004; AATMK 2004. 248 Allergia- ja astmaliitto 2003, Allergia- ja astmaliiton internet-sivut. 2*° AATMK 2004; Uusi

Allergiaohjelma tukee allergisen terveytta, Allergia & astma 1/2009, 4.
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Allergia- ja astmaliiton toiminnanjohtaja Lola Killstrom puhui paivahoidon allergia- ja astmaohjelman pilottiryhman koulutuksessa vuonna
2002. Liiton Sisdilma-aseman johtaja Risto Ruotsalainen ja paivakoti Histamiinin johtaja Marjo Niemi olivat mukana ryhméssa.

Kuva: AlA-arkisto.

allergiaoireita, vahvistaa sietokykya vaeston keskuu-
dessa seka vahentaa allergioista aiheutuvia kustan-
nuksia. Allergiatydoryhma totesi, etta allergian hoidossa
aikaisemmin kaytetty "kaiken valttéminen” oli saattanut
aiheuttaa eristaytymistd seka elaman rajoittamista. Uu-
den tutkimustiedon valossa oli aika muuttaa suuntaa.
Allergiaohjelman mukaan allergeenien valttamisen si-

jaan tulisi tukea terveyttd, hoitaa vakavat allergiat seka
parantaa ilman laatua esimerkiksi lopettamalla tupa-
kointi. Allergeenien valttamisen tulisi taas olla perustel-
tua ja ajallisesti rajattua. Ohjelmassa tehtiin tunnetuksi
myods uutta kasitettd ja ndkokulmaa. "Allergiatervey-
dessad” ihminen saattoi olla allerginen ja hyvinvoiva.250

Allergia- ja astmaliiton toimitusjohtaja Killstrom to-

250 Allergiatydryhma 2008, 11-13; Uusi Allergiaohjelma tukee allergisen terveytta, Allergia & astma 1/2009, 4.

tesi Suomen Iddkdrilehdessd, etta allergiaohjelman
myo&ta allergioihin liittyviin - monenlaisiin - kasityksiin
saadaan selkedt ohjeet ja yhteiset tavoitteet. Killstro-
min mukaan uuteen allergiaohjelmaan oli suhtauduttu
jarjestoissa myonteisesti. "Olimme miettineet ratkaisua
tilanteeseen [allergisten oireiden lisdantyminen seka
vaihtelevat allergiahoito-ohjeet]. Siind mielessa ohjel-
ma on unelmiemme tayttymys. [...] Nyt voimme puhua
yhdella danelld ja yhdelld suulla. Voima on jarjestojen
yhteistyossa”, esitti Killstrom. Allergia- ja astmaliitto oli
my®&s yksi niista jarjestoista, jotka rahoittivat kansallista
allergiaochjelmaa. Allergia- ja astmaliiton lisaksi ohjel-
massa toimi useita muita tahoja, kuten sosiaali- ja ter-
veysministerio, Kansanterveyslaitos, Tyoterveyslaitos,
erikoisladkariyhdistykset, Filha (entinen Hengitys ja
Terveys ry) seka Hengitysliitto Heli ry (entinen Keuhko-
vammaliitto).251

Kansallisen allergiaohjelman uusi suunta heratti
huomiota Helsingin Sanomissa. Lehden paakirjoituk-
sessa allergiaohjelmaa pidettiin jarkevana verrattuna
aiempiin Kirjaviin menettelytapoihin, joissa poistettiin
mahdollisesti allergisoivat tekijat niin kodeista kuin
ruuista "varmuuden vuoksi”. Padkirjoituksessa huomi-
oitiin, etta lievia allergioita pidettiin ohjelmassa sairau-
den sijaan ominaisuutena, eivatka ne juurikaan vaati-
neet enda hoitoa. Toisaalta kirjoituksessa muistutettiin
vaikeista allergioista: "Vakavaa sairautta ei saa vaha-
tella: on lukuisia ihmisig, joille pienikin maara tiettya

Allergia- ja astmaliitto allergiaohjelmissa @

ruoka-ainetta, ladkettd tai polya aiheuttaa hengenvaa-
rallisen reaktion”.??

Helsingin Sanomien mielipidepalstalla kansallisen
allergiaohjelman puheenjohtajana toiminut Tari Haah-
tela kommentoi lehdessa allergiaohjelmasta virinnytta
keskustelua. Haahtelan mukaan ohjelma kaynnistet-
tiin, koska nykyiset eldmantavat allergia- ja bakteeri-

pelkoineen eivat johtaisi hyvaan:

Olen sanonut hieman leikillisesti: lasten olisi
hyvd olla hieman kylmissddn, hieman ndlkdisid
ja hieman likaisia. Ottakaa lapsilta kengdt pois
kesdkuussa ja palauttakaa, kun koulut alkavat.
Harrastakaa puutarhanhoitoa, tyontdkdd kddet
kyyndrpditd myoten multaan, harrastakaa partio-
ta, luontoleirejd, mokkeilyd ja litkuntaa luonnossa.
Allergia pakenee mustia kynnenalusia. Tutkimuk-
set viittaavat ndet siihen, ettd kaupunkilaisihmi-
sen yhteys maaperdn mikrobeihin ja pienelidihin
on vahvasti heikentynyt, mistd seuraa immuu-
nijdrjestelmdn vajaakoulutus ja epdtasapaino.
[...] Allergiaohjelma on terveen maalaisjdrjen oh-
jelma. On tuettava terveyttd, ei allergiaa. On vah-
vistettava immuunipuolustusta. On poistettava
allergiapelkoja. On hoidettava vakavat allergiat ja
astma ajoissa ja tehokkaasti. Koko kansaa on ka-

. 2
raistava.””®

251 Allergiatydryhma 2008, 11; Uusi aika on koittanut, Suomen laakérilehti 2008, 6. 2% Tervetta jarkea allergiaohjelmassa, HS 87.2008. 2% Allergiakeskustelussa

otettava kayttoon terve maalaisjarki, HS 1.5.2008.
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Allergia- ja astmaliiton toimitusjohtaja Killstrom
painotti Allergia & astma -lehdessa, etta Allergia- ja
astmaliiton yhdistykset seka vertaisryhmat olivat tar-
kedssa asemassa allergiaohjelman tiedon jakajina ter-
veydenhuollon ohella. Killstromin piti allergiaohjelman
suurimpana haasteena sita, miten hyvin allergiat onnis-

tutaan arvioimaan lieviin ja vakaviin:

Niin kiehtovaa kuin se olisikin viestid tdyttd va-
pautta kaikille allergisille, niin meilld pitdd olla
malttia muistaa, ettd on myds ihmisid, jotka voivat
saada pienestdkin altistuksesta vakavan allergia-
reaktion. Tdllaiset allergiset pitdd ottaa entistd
enemmdn todesta, eikd heiddn kdrsimyksiddn pidd

vdhdtelld.”*

Joidenkin pienten lasten vanhempia huolestuttikin,
ettd lasten allergiaongelmia pidettaisiin vain turhana
valittamisena. Asiaa puitiin niin yleisbnosastopalstalla
kuin Allergia- ja astmaliitonjésenlehdessé.255

Histamiinin tayttdessa tasavuosia paivakodissa
toimi edelleen kuusi tyontekijaa, jotka olivat tyosken-
nelleet paikassa sen perustamisesta lahtien. Kun His-
tamiinin 10-vuotisjuhlaa vietettiin marraskuussa 2008
Allergiatalolla, Allergia- ja astmaliiton toimitusjohtaja ja
paivakodin johtaja toivottivat vieraat tervetulleiksi:

Arvoisat kutsuvieraat!

Tervetuloa juhlimaan kanssamme Histamiinin
10-vuotista taivalta. Vield tdnddnkin Histamiini
on erityislaatuinen pdivikotien joukossa. Tosin
Allergiataloa suunniteltaessa oli vaihe, jossa pun-
nittiin vaihtoehtoja: pdivdkoti vai perhoslaakso?
Pdivdkoti veti pidemmdn korren, muuten olisitte

nyt katselemassa perhosia pdivdkodin sijaan. [...]

Tdnddn kutsuvieraiden joukossa on joukko Hista-
miinin ensimmadisid lapsiasiakkaita, jotka ovat 10
vuodessa kasvaneet lapsista nuorisoksi. [...] Pal-
jon on yhdessd koettu 10 vuodessa: tuettu lapsen
kasvua, oltu kasvatuskumppaneina, oltu mukana
ilossa ja surussa, kiristetty vyotd tiukoissa bud-
jettikehyksissd, suunniteltu, arvioitu, kehitetty,
joustettu ja ymmadrretty. Tdmd ei olisi mahdollista
ilman mahtavaa henkildstod, joka on vaikeina-
kin aikoina jaksanut ajatella positiivisesti, tukea
toinen toistaan ja suostua joustamaan. Ehkd pdi-
vdkotihenkilostélld on myds erikoinen kyky ottaa
huumori mukaan tyon tekemiseen. Tdnddn on
paitsi Histamiinin 10-vuotisjuhla, myds juhlan

aihe Histamiinin henkilokunnalla!®*®

254 Yusi Allergiaohjelma tukee allergisen terveytta, Allergia & astma 1/2009, 4. 2°° Esim. Lasten allergiat ovat vakava ongelma, HS 15.7.2008; Allergia & astma

5/2003. 2*%Killstrom & Niemi 2008.

{ Hoida allergiasii -

Neuvontaa Jachlelta - - -
aptockoissn sohil :
_allargla- ja astma- - -
yhdistyksissi 4.-10.4.

Allergia- ja astmaliiton valtakunnallisen allergiaviikon julisteen
kuvitti Katri Kirkkopelto. Kuva: AlA-arkisto.

257 Killstrom 2001, 5.
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LIITON JA YHDISTYSTOIMINNAN YHTEYDET

2000-luvun ensimmaisen vuosikymmenen alussa toi-
mitusjohtaja Lola Killstrom kiitteli liiton yhdistyksia Al-
lergia & astma -lehdessa:

Allergia- ja astmaliiton toiminta on rakentunut
ja kehittynyt vuosikymmenten aikana pitkdl-
ti jdseniston sekd allergia-alan ammattilaisten
pyyteettomdn vapaaehtoistyén voimin - kuten
kansanterveysjdrjeston rooliin kuuluukin. [...] Va-
paaehtoistoimijat ovat Allergia- ja Astmayhdistys-
tenkin toiminnoissa ja tapahtumissa olleet kulu-
vana vuonna merkittdvd voimavara. Onnistuneita
tapahtumakampanjoita, neuvontaa ja koulutusta,
jdseniltoja ja vertaistoimintaa, vetoomuksia ja tie-
dotusta on suunniteltu ja toteutettu niin vakitui-
sen yhdistysvden kuin jdseniston vapaaehtoisen
panoksen avulla. Lisdksi erilaiset yhdistysten sisdi-
set kehittdmisprojektit edellyttdvdt ldhes aina yli-
mddrdistd panosta yhdistysten toimijoilta. Niinpd
tuloksetkin ndkyvdt. Yhdistystoiminta vilkastuu ja
kehittyy, mukaan saadaan lisdd uusia ja aktiivisia
toimijoita, jotka puolestaan kehittdvdt taas jdsen-
toimintaa ja ndin edellytykset mydnteiselle menes-
tyskierteelle ovat olemassa. Tdhdn jdrjestdon ja sen
jasenten pariin on helppo kuulua ja olla ylped toi-

minnan monipuolisuudesta ja tasosta.””’
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Tule kitkemaan
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Allergia- ja astmaliiton kampanjassa kitkettiin pujoa.
Kampanjajulisteen kuvitti Katri Kirkkopelto.
Kuva: AlA-arkisto.
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Atooppinen iho ja lapsi

2000-luvun ensimmaisella vuosikymmenella Katri Kirkkopelto
kuvitti myos liiton oppaita. Vuonna 2003 julkaistussa oppaassa
kasiteltiin lasten atooppista ihottumaa.

Kuva: AlA-arkisto.

Yksi Allergia- ja astmaliiton ja yhdistysten yhtei-
nen tempaus liittyi pujojen kitkemiseen. Vuonna 1999
pujojentorjuntaviikkona alkanut kampanja laajeni
vuosituhannen alussa kesan mittaiseksi "Pujot pois!”
-kampanjaksi. Pujoa ja sen torjuntaa tutki myds Ete-
la-Karjalan Allergia- ja ymparistoinstituutti Imatran taa-
jama—alueilla.258

"Pujot pois!”- kampanjaan tarttui myos Helsingin
Sanomat. Lehden mukaan allergia- ja astmayhdistyk-
set tekivat useita pujontorjuntatempauksia yhdessa
urheiluseurojen, paivakotien sekd rakennusvirastojen
kanssa. Toisaalta lehti epaili, saadaanko pujo vahen-

tymaan kitkemistalkoillakaan.?>®

Allergia- ja astmaliitto
totesi Helsingin Sanomille, etta pujon siitepdly vaivasi
allergista nuhaa sairastavia. Liitto ohjeisti poistamaan

kasvin juurineen:

Pujo levidd siitepdlyn lisdksi juurakkonsa avulla,
joten kasvi pitdisi kitked mahdollisimman koko-
naisena huitsun nevadaan. Varresta, ldheltd maan
pintaa kannattaa ottaa tukeva ote ja vetdd juurak-
ko pois kokonaan vdhdn nujuttamalla. Kuivalla
kelilld se onnistuu tosi hyvin. Kaikki auttaa, mikd

. 26
on saatu pois.**

Allergia- ja astmaliiton seka sen ympari Suomen
sijainneiden yhdistysten valisia suhteita myos koetel-
tiin 2000-luvun ensimmaiselld vuosikymmenella. Liiton

Liiton ja yhdistystoiminnan yhteydet

hallituksen jasenend ja varapuheenjohtajana toimi-
neen Tapio Korhosen mukaan oli haastavaa, kuinka
liittoon liittyva kokonaisuus saataisiin toimimaan jarke-
vdlla tavalla niin taloudellisesti kuin toiminnallisesti aina
yhdistyksiin saakka. Hanen mukaansa liiton toimitus-
johtaja Killstrom halusi osaltaan ohjata yhdistystoimin-
taa ja pitda liiton paikallisyhdistykset kokonaisuuteen
sopivina. Korhosen mielesta osa liiton yhdistyksista
tahtoi kuitenkin pitda kiinni tietynlaisesta itsendisyy-
destd, eivatkd ne aina ottaneet Killstromin ohjausta
vastaan. Korhonen on todennut tdman olleen yksi syy
siihen, miksi Killstrom paatti lopulta jattaa tehtavansa
liton toimitusjohtajana. Lisdksi Killstrom oli saanut teh-
tavakseen tasapainottaa liiton taloutta. "Nain jalkeen-
pain hanta [Killstromid] ei ehka arvostettu siind tyossa,
mita han joutui tekemaan”, pohtii Korhonen.*®'

ALLERGIA- JA ASTMALIITTO 2010-LUVULLA

Allergia- ja astmaliiton uusi vuosikymmen alkoi monin
muutoksin. Vuoden 2010 kesdkuussa Allergia- ja ast-
maliiton sisailmapalvelut ja Hengitysliitto Helin korjaus-
neuvontapalvelut yhdistyivat Sisdilma- ja korjausneu-
vontapaIveluiksi.262 Syksyn aikana toimitusjohtaja Lola
Killstrom puolestaan jatti tehtavansa. Lokakuussa liiton
uutena toimitusjohtajana aloitti llkka Repo. Allergia &
astma -lehden haastattelussa Repo korosti liiton ja-
senyhdistysten merkitystd. Revon mukaan Allergia- ja

258 AATMK 1999-2007; Miksi pujo rehottaa Marjaniemessa?, HS 29.7.2000; Saarinen & Jantunen & Pohjalainen 2008, 31. 259 Kaikki joukolla pujoa kitkem&éan!, HS
3.7.2000; Pujo ei katoa kitkemélld Ja vield pahempi allergiakasvi voi olla tulossa. Marunatuoksukki on jo levinnyt Ruotsiin, HS 9.7.2000. 2%°Miksi pujo rehottaa Marja-

niemess&?, HS 29.7.2000. 25" Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. 252 AATMK 2000.
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astmayhdistysten antama vertaistuki ja vapaaehtoistoi-
minta olivat loistavaa, ja liiton tulisikin tukea yhdistys-
toimintaa eri tavoin:

Ydintehtdvdmme on olla olemassa niitd thmisid
varten, jotka tarvitsevat apua. Meilld hallinnon
ihmisilld pitdd olla matala kynnys ldhted ihmisten
pariin katsomaan, mitkd asiat toimivat kentdlld ja
minkd tyyppistd tietoa kaivataan. [..] Maailman
viisaus ei asu Paciuksenkadulla, vaan kylld se ken-

taltd tulee.?®®

My®os liittovaltuuston puheenjohtaja Pekka Alanen
paatti tehtavansa Allergia- ja astmaliitossa. Alanen
pitad luottamustoimiaan liitossa hyvin antoisina seka
mielenkiintoisena kokemuksena. "Opin ymmartamaan
ja ndkemaan, kuinka tarkeitd allergia- ja astma-asiat
ihmisille olivat. Tana paivana ymmarrys ja tieto aller-
gia- ja astma-ongelmista sekd niiden hoito on noussut
jo aivan toiselle tasolle kuin aloittaessani liiton pu-
heenjohtajana”, Alanen summaa. Syksylla 2010 uutena
liittovaltuuston puheenjohtajana aloitti ylijohtaja Erkki
Vartiainen.?®*

Vuonna 2012 presidentti Sauli Niinistosta ja rouva
Jenni Haukiosta tuli Allergia- ja astmaliiton suojelijoita.
"Allergiat ja astma ovat seka inhimillisesti ettd yhteis-

kunnallisesti monisyinen ongelma. Tydsarkamme on
laaja ja sen hoitamiseen tarvitaan tukea mahdollisim-
man korkealta taholta. Olemme Kkiitollisia presidentilta
ja hanen puolisoltaan saamastamme huomiosta”, totesi
toimitusjohtaja Repo liiton tiedotteessa. Liiton puheen-
johtaja Ahti Karttusen mielesta liiton suojelijaksi lupau-
tuminen osoittaakin sitd, etta liiton tekemista arvoste-
taan.?®

Vuoden 2015 aikana Allergia & astma -lehden paa-
toimittaja Tari Haahtela paatti kolmenkymmentdkaksi
vuotta kestaneen tehtavansa liiton jasenlehdessa. Vii-
meisessa padkirjoituksessaan Haahtela kiteytti kulu-
neet vuosikymmenet seuraavasti: "Lukijoille on kirjoi-
tettu ja kirjoitetaan. He ovat joskus hurranneet, usein
olleet hiljaa ja muutaman kerran vetaneet pdin plasia.
Minulla on kuitenkin tunne, etta kavereita ollaan. On
oltu jo yli 30 vuotta!”. Lehden uutena paatoimittajana
aloitti liton toimitusjohtaja llkka Repo. Allergia- ja ast-
maliiton tehtavien lisaksi Repo toimi monissa luottamus-
tehtavissa, kuten Raha-automaattiyhdistyksen hallituk-

sen jasenend vuodesta 2013 l5htien.®

Etela-Karjalan
Allergia- ja ymparistoinstituutin sihteerind seka Aller-
gia- ja astmaliiton jarjestosihteerind toimineen Seija
Pohjalaisen mielesta Repo antoi tyontekijoiden tehda
toitaan rauhassa, eikd han johtanut ndkyvasti. Pohjalai-
sen mukaan Repo oli kiinnostunut Instituutista ja siel-
1a tehtavasta tyostd. Kun 2010-luvun alussa Instituutin

rahoitus oli katkolla, Pohjalaisen mukaan Repo kutsui

283 |Ikka Repo uskoo yhdessa tekemisen mahdollisuuksiin. Koko kattaus kayttoon, Allergia & astma 5/2010, 41. 2%4 Pekka Alasen haastattelu, 81.2020; AATMK 2010.
265 Allergia- ja astmaliiton tiedote Cision-verkkosivuilla 25.4.2012; Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. 2% Haahtela 2015, 5; AATMK 2010-2017.

) 4
Vuonna 2010 liiton uutena toimitusjohtajana aloitti
kauppatieteiden maisteri llkka Repo.
Kuva: AlA-arkisto.

Raha-automaattiyhdistyksestd henkilon, joka laati Insti-
tuutista selvityksen. Pohjalainen toteaa, ettd ndin Repo
teki oman osansa siitd, etta Instituutin toiminta paasi

. 267
jatkumaan.

Allergia- ja astmaliitto 2010-luvulla

2010-luvulla jatkuivat Allergia- ja astmaliiton sopeu-
tumisvalmennuskurssit. Liitto jarjesti Kelan rahoitta-
mia kursseja esimerkiksi nuorille ja ruoka-allergiaa ja
atooppista ihottumaa sairastaville lapsille perheineen.
Raha-automaattiyhdistys tuki puolestaan liiton pitamia
allergiaa ja astmaa sairastavien perheiden, tyoikdisten
ja elakeldisten sopeutumisvalmennuskursseja. Viiden
vuorokauden mittaisten kurssien lisaksi liitto jarjesti vii-
konlopun pituisia tapaamisia. Viikonloppukurssit olivat
suunnattu muun muassa allergiaa ja astmaa sairasta-
vien lasten isovanhemmille, ruoka-allergiaa sairastavil-
le lapsiperheille, anafylaksian kokeneille nuorille seka
urtikariaa sairastaville aikuisille. Osan viikonloppukurs-
seista Allergia- ja astmaliitto jarjesti yhdessa lholiiton
kanssa.”®®

2010-luvun aikana Allergia- ja astmaliiton allergi-
aneuvonta laajeni entista enemman sahkopostiin ja
sosiaaliseen mediaan. Neuvontaan soittaneiden tai
viesteja lahettaneiden kysymykset liittyvat usein aller-
gioihin, kuten elain-, siitepdly- tai ruoka-allergioihin.
Allergianeuvonnasta tiedusteltiin myds astmaan, sisdil-
maan, kosmetiikkaan ja hajusteisiin seka Allergiatun-
nustuotteisiin liittyvista asioista.?®? Lisaksi 2010-luvun
aikana liiton jasenlehdessa Iukijoiden lahettamista
kirjoituksista siirryttiin erilaisiin henkilotarinoihin. Myods
julkisuudesta tunnetut henkilot esiintyivat jasenlehdis-
sd ja olivat mukana erilaisissa liiton kamparu’oissa.270
Vuosikymmenen aikana Allergia- ja astmaliiton paatu-

267 Sejja Pohjalaisen haastattelu, 231.2020. 28 AATMK 2010—2016. 259 AATMK 2010-2016. 27° Allergia & astma 2010—2016.
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lonlahteita olivat Raha-automaattiyhdistysten avustuk-
set. RAY:n lisaksi Kela rahoitti liton kuntoutustoimintaa.
Lisaksi esimerkiksi Allergiatunnuksen kayttdoikeusso-
pimukset toimivat liiton varainhankintavélineing.””'

Vuosikymmenen aikana my0ds Paaskylan kurssikes-
kuksen toiminta oli hiipunut, eika siellda enaa jarjestetty
lasten ja nuorten kesdleirejd. Allergia- ja astmaliiton
hallituksessa toimineen Tapio Korhosen mukaan Paas-
kyla oli ollut sinansa toiminnan kannalta tarpeellinen.
Paaskyldssa jarjestetty toiminta keskittyi kuitenkin vuo-
sittain vain lyhyelle aikavalille. Liitolle oli taloudellisesti
raskasta yllapitaa kiinteistoa, josta koitui jatkuvasti me-
noja. Korhosen mukaan keskustelua Paaskylan myymi-
sesta kaytiin pitkaan ja lopulta siita oli luovuttava.’’?

Maaliskuussa 2011 Allergia- ja astmaliitto aloitti
Raha-automaattiyhdistyksen tukeman Kansallisen al-
lergiaohjelman vdestoviestintdhankkeen yhteistyos-
sa muun muassa lholiiton ja Hengitysliitto Helin seka
jarjestojen paikallisyhdistysten kanssa. Vuosien 2011—
2015 aikana liitto viestitti allergiaterveydesta etenkin
sdhkdisessa mediassa seka yleisdtilaisuuksissa ja yh-
distysten jarjestamissa tapahtumissa.273

Seitseman vuotta kansallisen allergiaohjelman
aloittamisesta Tari Haahtela totesi tyoryhmineen Suo-
men laddkdrilehdessd, ettd allergiasta johtuneet haitat
olivat laskeneet monelta osin. Esimerkiksi astmasta
johtuvat ensiapukdaynnit ja sairaalahoidot olivat va-
hentyneet puoleen. Myos lasten allergiaruokavaliot

olivat vahentyneet merkittavasti. Sen sijaan Allergia- ja
astmaliiton toimintakertomuksen mukaan vaestovies-
tintéhankkeen pdatteeksi tehdyn vaestokyselyn seka
Allergia- ja astmaliiton, Hengitysliiton ja Iholiiton jase-
nille suunnatun asennekyselyn perusteella allergiaoh-
jelmaa tunnettiin melko vahan, ja aiemmat rajoittamis-
ta ja saneeraamista tukevat allergioiden hoito-ohjeet
olivat edelleen voimissaan. Allergia- ja astmaliitossa
todettiinkin, ettd "uuden allergiatiedon omaksuminen
ja allergiasaneerauksesta luopuminen vie aikansa.?’*

2010-luvulla Allergia- ja astmaliiton jarjestosihteeri-
na toiminut Seija Pohjalainen muistaa, millaista palau-
tetta Kansallisesta allergiaohjelmasta tuli aluksi:

Siind oli se ristiriita, ettd kun aina oli opetettu valt-
tdmddn kaikkea, ja sitten allergiaohjelma kehotti
ettd mene vaan ja sieddty. Mdkin sain joskus tuoh-
tuneita rekisteripuheluita, ettd kdsketké sind mi-
nun heittdd pienen vauvani tuonne multapeltoon
sieddttymddn, kun se on niin allerginen. Ettd silld
tavallako nyt pitdd tehdd ja mitd varten nyt ihan
pdinvastoin neuvotaan. Tarkoitus ei ollenkaan
ollut se, vaan ettd vakavat allergiat hoidetaan ja
lievdt allergiat sieddtetddn. Se viesti ei aivan heti

tavoittanut ihmisid.””

27 AATMK 2010-2017. 272 Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019. 272 AATMK 2010—2015. ?’*Haahtela et al. 2015; AATMK 2015. 2’° Seija Pohjalaisen haastattelu,

231.2020.

2010-luvun alkupuolella Allergia- ja astmaliitto rohkaisi City-
liikkuja-kampanjassa allergiaa ja astmaa sairastavia liikkumaan.
Paula Hellemaa oli Friskis&Svettiksen tapahtumassa Kisa-
hallissa vuonna 2012. Kuva: Annukka Lehto, AlA-arkisto.

Allergia- ja astmaliitto 2010-luvulla

Porvoon seudun allergia- ja astmayhdistyksessa
ja liiton hallituksessa toiminut Eila Kohonen vei aller-
giaohjelman viestia terveydenhuollon pariin yhdeksan
vuoden ajan. Kohonen on yllattynyt siitd, miten vahan
liton jasenet lopulta tunsivat allergiaohjelmaa. Koho-
nen on kuvaillut ajan muuttumista seka toimintaansa
allergia-asioiden parissa neljalld vuosikymmenelld
seuraavasti:

Joskus tulee miettineeksi, mikd tdssd hommassa on
niin mukavaa, ettd sitd on tehnyt kohta 35 vuotta.
Alussa tietenkin siksi, ettd sain paljon tietoa oman
lapsen hoitamiseen. Muistan aina kun sain uutta
tietoa esimerkiksi allergia- ja astmalddkkeistd.
Olen saanut todella paljon tietoja, jotka ovat olleet
minulle hyodyksi omassa lastensairaanhoitajan ja
osastonhoitajan tydssdni lastenosastolla. On ollut
mukava todeta, ettd on voinut jakaa paljon tietoa
muille sitd tarvitseville. On ollut hienoa ndhdd, mi-
ten ndmad asiat, hoidot ja lddkkeet ovat muuttuneet
vuodesta 1985. Esimerkiksi tavalliset allergisoivat
ruoka-aineet kiellettiin kaikilta, melkein kaikille
tehtiin prick-testejd ja otettiin paljon verikokeita.
Uuden allergiaohjelman mydtd ohjeistukset suu-
rin piirtein heittivdt kuperkeikkaa. Toimin Porvoon
sairaanhoitoalueella perustetun allergiatydryh-

mdn sihteerind sekd viimeiset pari vuotta puheen-
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johtajana. Teimme tiivistd yhteistyotd Filha ry:n
dosentti, allergologi ja lastenlddkdri Erkka Valo-
virran ja sairaanhoitaja Erja Tommilan kanssa, ja
jarjestimme sairaanhoitoalueellamme yhdeksdn
vuoden aikana koulutuspdivid terveydenhuollon
ammattilaisille. Tyossd ollessani ja allergiaoh-

jelma-koulutuksen myoétd sai kylld ndhdd, miten

278 Eila Kohosen haastattelu, 1512.2019.

Vuonna 2015 Allergia- ja astmaliitto ja Iholiitto jarjestivéat yhteisen perehdytyspaivan jasenyhdistysten ja liittojen tyontekijoille seka
luottamusmiehille. Yhdistystoiminnasta kertoivat Mira Airola ja Paula Hellemaa. Kuva: AlA-arkisto.

vaikeata on luopua niistd vanhoista opetuksista ja
tiedoista. Vdlilld jaksaminen ja tyon ilo oli koetuk-
sella, kun oli uutta tietoa siitd, miten pitdisi toimia
ja miten ei pidd toimia, mutta tyckavereilla ei ollut

oikeaa tietoa. Silti uskon, ettd tyonilo ja jaksami-

nen jatkuu minulla vield hyvinkin pitkddn.””®

lhopotilaiden keskusliitto
& Iholiitto
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IHOTAUTEJA SAIRASTAVAT JARJESTAYTYVAT

Helsingin yliopistollisen keskussairaalan ihotautiklini-
kalla tyoskenteleva ylilaakari kirjoitti helmikuussa 1987
Helsingin Sanomissa harvinaisista ja perinndllisista
ihosairauksista, jotka olivat herattaneet keskustelua
mediassakin. Ylilaakarin mukaan perinndllisia ihotau-
teja tunnettiin vahan. Niiden ei mydskaan nahty inva-
lidisoivan ihmista aistien menettamisen tavoin, vaikka
ihon toimintakyky saattaisi puuttua jo syntymasta saak-
ka. Ylilaakarin mielesta keskusrekisterin perustami-
sella voitaisiin ennaltaehkaista ihosairauksia ja tukea
potilaita. Tahan rekisteriin kerattaisiin potilastietoja
henkildiden suostumuksella. Ylilagkarin mukaan perin-
nollisia ihotauteja sairastavat voisivat perustaa oman
potilasyhdistyksen. Yhdistyksen perustamisen vaikeu-
tena ylilaakari kuitenkin piti sita, etta kyseessa oli pie-
nilukuinen joukko, joka asui eri puolella Suomea. Myds
toisilla sairaus oli vaikeampi kuin toisilla. "Heid&n tau-
tinsa ovat liséksi kovin erilaisia. Siita syysta he tuskin
voisivat kertoa toisilleen kokemuksistaan tai muuten
mainittavasti tukea toisiaan, mika kuitenkin on potilas-
yhdistysten perimmadinen tarkoitus”, ylilaakari arvioi.?”’

My6s Psoriasisliittoon oli kantautunut tietoa ihosai-
rauksista, joita sairastaville ei ollut olemassa heidan
etujaan ajavia jarjestoja. Psoriasisliitossa syntyikin aja-
tus “aurinkovarjosta”, jonka alle voisivat kuulua kaikKki
ihon sairaudet. Kattojarjeston avulla ihosairauksia sai-

rastaville saataisiin valitettya tietoa, voitaisiin ohjata
heitd hoitoon seka tarjota Psoriasiskeskuksen kuntou-
tuspalveluita. Psoriasisliton toiminnanjohtaja Pirkko
Sotamaa loi yhteyksia jo perustettuihin ihotauteja sai-
rastavien yhdistyksiin ja toi esiin ajatusta kattojarjes-
tosta. Toukokuun seitsemantena paivana vuonna 1987
Psoriasisliitto, lhotautipotilasyhdistys ja Suomen ak-
neyhdistys perustivat yhdessa Ihopotilaiden keskuslii-
ton. Psoriasisliiton toimitiloissa pidettyyn perustamisko-
koukseen osallistui kymmenen henkilda. Ihopotilaiden
keskusliiton sopimuskirjan allekirjoittivat Psoriasisliiton
puheenjohtaja Tom Westergard ja toiminnanjohtaja
Pirkko Sotamaa, Suomen akneyhdistyksen puheen-
johtaja Merja-Leena Eskelinen-Kangas ja sihteeri Mer-
ja Tiittanen seka lhopotilasyhdistyksen puheenjohtaja
Kirsti Blomqvist ja sihteeri Tauno Piispanen.278

Kolmesta ihojarjestostd muodostuneen |hopoti-
laiden keskusliiton hallituksen jaseniksi valittiin jokai-
sesta jasenyhdistyksesta yksi tai useampi henkild.
Keskusliiton sihteeriksi ja toiminnanjohtajaksi valittiin
Pirkko Sotamaa ja puheenjohtajaksi Erkki Yrjbnen.279
Apulaiskaupunginjohtajana tydskennellyt Yrjonen on
muistellut valintaansa seuraavasti:

Ei paikkaan tosin kovaa tunkua ollut ja ehkd va-
lintaani vaikutti se, ettd olen psoriaatikko ja sen
lisdksi sairastan nivelpsoriasista ja olin toiminut

Lappeenrannan Seudun Psoriasisyhdistyksen pu-

277 Synnynnaisten ihotautien tutkimus edistyy, HS 2.41987. 28 Yrjonen 2012, 7; Korhonen 2000, 40; IPK perustava kokous 7.5.1987 osallistujalista; IPK sopimuskirja

751987. 27°IPKTMK 1987; IPK limoitus yhdistysrekisteriin 7.51987 /13.10.1987.

heenjohtaja ja ollut melko kauan yhtdjaksoisesti
Psoriasisliiton hallituksen jdsen. Siltd pohjalta

ldhdin luotsaamaan uutta liittoa.?*

Nykypostissa ja Kansan Lehdessd uuden keskuslii-
ton puheenjohtaja Yrjonen totesi ihopotilaiden olleen
melko jarjestaytyméttomia vaéliinputoajia  Suomessa.
Vaikka Ihopotilaiden keskusliiton kolme perustajajar-
jestoa kattoi suuren osan ihosairauksista, oli useita
ihosairausryhmia, joilla ei ollut omaa yhdistysta. Yrjo-
sen mukaan keskusliiton tavoitteena oli saada kaikille
ihosairauksia sairastaville samantasoinen sosiaaliturva
kuin muilla pitkaaikaissairailla. Liitolle oli myds tarke&a
panostaa ihotauteja sairastavien kuntoutukseen seka
avohoitoon, jotta ihotauteja sairastavat pysyisivét tyo-
kykyisina. Lisaksi liitto halusi tukea Suomessa tehtavaa
ihotautien tutkimusty'c)t&i.281

Yrjosen mukaan liiton tehtavana oli tarttua myos
ihosairauksiin liittyviin ennakkoluuloihin. Ihmisten va-
listamisen lisaksi Yrjonen painotti ihotautia sairastavan
omaa ndkokantaa:

Keskeistd olisi oman tilan hyvdksyminen, jotta vdl-
tyttdisiin mahdollisilta henkisiltd vaurioilta [...]
Periksi ei saa antaa. Aina on hyvd sanoa itselleen,
ettei ithotautiin kuole. Henkisesti sen kanssa voi sil-

ti olla vaikea eldd. Itse olen ratkaissut asian siten,

Ihotauteja sairastavat jarjestaytyvat m

Erkki Yrjonen toimi Ihopotilaiden keskusliiton ensimmaisenad
puheenjohtaja. Kuva: Psoriasisliiton arkisto.

ettd olen lukenut kaiken, mitd suomen kielelld pso-
riasiksesta on kirjoitettu. Tamd on auttanut minua
ymmdrtdmddn itsedni ja tautiani. Nyt en ole endd
riippuvainen lddkdreistd, vaan voin harjoittaa itse-

. 8.
hoitoa.””

280 vrjonen 2012, 7. 2®'Ihopotilaiden puheenjohtaja Erkki Yrjonen vaatii: “lhopotilaille samat oikeudet kuin muillekin!”, Nykyposti, 2/1988, 74; Inopotilaiden keskus-
jarjests, Kansan Lehti 212.1987. Luettu Airola & Krappe & Pajunen 2012, 6. 22 lhopotilaiden puheenjohtaja Erkki Yrjénen vaatii: "Ihopotilaille samat oikeudet kuin

muillekin!”, Nykyposti, 2/1988, 74.
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) 4
Ihopotilaiden keskusliton ensimmainen toiminnanjohtaja
Pirkko Sotamaa tydskenteli keskuslitossa osa-aikaisesti.

Kuva: Psoriasisliton arkisto.

IHOPOTILAIDEN KESKUSLIITON
ALKUVUOSIKYMMEN

Ihopotilaiden keskusliiton puheenjohtaja Erkki Yrjosen
mukaan liiton alkuvuosina vield haettiin toimintalinjo-

283 Yhdeksi toiminnan alueeksi keskusliitossa valit-

ja
tiin tiedottaminen, ja vuodesta 1989 I&dhtien liitto julkaisi
Ihokas-tiedotetta niille jasenyhdistyksille, joilla ei ollut
omaa lehteda tai jasentiedotetta. Keskusliitto kasitteli
tiedotteessaan ihotauteja sairastavien sosiaalietuja,
liton ajamia asioita, liton ja sen jasenjarjestdjen tapah-
tumia sekda kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurs-
seja. Ihokas-tiedote muutettiin vuodesta 1992 alkaen
Ihokas-lehdeksi, jota lahetettiin yhdistysten jdsenille,
ihotautipoliklinikoiden henkilokunnalle seka liiton hen-
kilojasenille. Tiedotteen painosmaara kasvoi muuta-
mien vuosien aikana 900:sta 8 500:aan.?®*

Ensimmadisten toimintavuosien aikana lhopotilai-
den keskusliitto teki julkaisut Kun iho vammautuu ja
lhopotilaan edut pdhkindnkuoressa, joita lahetettiin
keskussairaaloiden ihotautipoliklinikoille seka terveys-
keskuksiin. 1990-luvulla keskusliitto julkaisi oppaita
yksittaisista ihosairauksista. Lisaksi liiton tyoryhma teki
lhopotilaan oppaan, jossa kasiteltiin perinndllisia iho-
tauteja seka ihon sairauksia. Vuonna 1993 liitto kam-
panjoi ensimmaisessa TV-tietoiskussaan /ho on suurin
elin.*®

253 Yrjsnen 2012, 7. 2#4Ihokas 1/1989; IPKTMK 1993-1996. 2%°|PKTMK 1987-1988; 1993-1999.
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Kun |h0 lho osa kokonaisuutta
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Ihopotilaiden keskusliton ensimmaisen "Kun iho vammautuu” -julkaisun piirrokset oli tehnyt Kéatsy eli Jarmo Koivunen. Kuva: AlA-arkisto.
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lhopotilaiden keskusliiton "Ihopotilaan oppaassa” ja liiton Keskusliiton 1990-luvulla julkaisemia oppaita eri
esitteessd seikkaili Olli Luotosen kuvittama norsu. ihon sairauksista.
Kuva: AlA-arkisto. Kuva: AlA-arkisto.
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Aluksi Ihopotilaiden keskusliiton toimintaa rahoi-
tettiin jasenmaksuilla seka lahjoituksilla. Jo vuodesta
1989 lahtien liitto sai avustusta Raha-automaattiyh-
distykseltd. RAY:n toiminta-avustusten ja lahjoitusten
lisaksi lhopotilaiden keskusliitto sai vuodesta 1993
alkaen RAY:n avustuksia harvinaisten ihosairauksien
resussikeskustoimintaan, ilmastohoitomatkoihin seka
Ihopisteen toimintaan. 1990-luvun lopulla keskusliiton
toimintaa rahoitettiin myos lhopisteen palvelumaksuilla
sekd yhteistyokumppaneilta ja elinkeinoelamalta saa-
duilla avustuksilla. Lisaksi Kela ja RAY kustansivat liiton
sopeutumisvalmennuskursseja.286

Puheenjohtaja Aarno Kailan mielesta lhopotilaiden
keskusliitto paasi nuorena jarjestona hyvin RAY:n ra-
hanjakoon mukaan. Sen sijaan sponsorirahaa liitto sai
vain pienia summia. Yhden rahankeruumatkansa Kaila
muistaa hyvin:

Jouduin pohtimaan sitd, ettd mistd sitd rahaa ker-
jdisi. Mielessdni pohdin, ettd Alkolla ei ole paljon
sellaisia hyvdntekevdisyyskohteita, jotka sille
sopisivat. Mielestdni tdmd Ihopotilaiden keskus-
liitto sopi. Menin sitten Alkon pddjohtajan Ilkka
Suomisen puheille ja pyysin tietyn summan verran
avustusta. Mietittyddn asiaa hetken Suominen otti
puhelimen ja soitti jollekin talouspddllikélle. Hdn
kysyi, ettd paljokos meilld on tukitoimintaan ole-

massa olevaa rahaa. Sieltd ilmoitettiin joku sum-

ma ja Suominen sanoi, ettd hyvd hoidetaan tdmd
Thopotilaiden keskusliitto. Sitten md sain koko
summan, mikd heiddn kassassaan oli, vaikka olin
pyytdnyt paljon vihemmdn. Keskustelun jdlkeen
summa oli pantu heti maksuun. En voinut olla
kertomatta Suomiselle, ettd me saatiin enemmdn
kuin mitd oli pyydetty. Ei se mitddn hurjan paljon
enempdd ollut, mutta sanotaan, ettd me saatiin

noin kaksinkertainen mddrd sithen ndhden mitd

oltiin pyydetty. Suominen sanoi, ettd voi helvetti,
dld endd ikind tule minulta kerjddmddn rahaa.
Saamamme sponsorirahat olivat kuitenkin aina
pikkusummia ja varsinaiset suuret summat tulivat

rahikselta [Raha-automaattiyhdistys].>*

Ihopotilaiden keskusliiton ensimmaisind toiminta-
vuosina liitto toimi Psoriasisliiton toimistossa. Elokuus-
sa 1994 lhopotilaiden keskusliitto vuokrasi Psoriasislii-
ton omistaman toimitilan Fredrikinkatu 27:ssa. Samassa
talossa toimivat Psoriasisliitto seka Psoriasiskeskus.?®®
Vuodesta 1998 lahtien Ihopotilaiden keskusliiton pu-
heenjohtajana toimineen toimitusjohtaja Aarno Kailan
mukaan keskusliiton vahvistuessa "tytaryhteisosuhde”
Psoriasisliiton kanssa alkoi vaivata. Keskusliiton toimin-
ta siirtyi vuonna 1999 Allergia- ja astmaliiton uuteen
Allergiataloon. Vuokra Allergiatalossa oli kuitenkin kor-

286 |PKTMK 1987~ IPKTMK 1999. 2%’ Aarno Kailan haastattelu, 81.2020. 288 Korhonen 2000, 40; IPKTMK 1994.

"Hoida ihoasi kuin kukkaa” neuvottiin Inopotilaiden keskus-
liiton 10-vuotiskampanjassa. Kuva: Sade Kahra.

kea ja RAY:n avustuksella keskusliitto muutti remon-
tin jalkeen omiin tiloihin Karjalankadun Alppitaloon
jo seuraavan vuoden aikana.”® Lissksi Ihopotilaiden
keskusliiton henkilokunta kasvoi huomattavasti ensim-
maisen reilun kymmenen toimintavuoden aikana. Kun
vield vuonna 1989 liitossa toimi osa-aikaisen toimin-
nanjohtajan lisaksi sihteeri, kymmenen vuoden paasta
keskusliitossa tyoskenteli jo 13 ty'cintekijéé.290

Ihopotilaiden keskusliitto muuttuvassa yhteiskunnassa R

IHOPOTILAIDEN KESKUSLIITTO
MUUTTUVASSA YHTEISKUNNASSA

1990-Iluvulla laman ja useiden julkisen hallinnon uu-
distusten myota kuntien tehtavat ja vastuu palveluista
lisaantyivat. Kunnat joutuivat myos paattamaan palve-

luiden s&astokohteista. >

Ihopotilaiden keskusliiton
toiminnanjohtaja Pirkko Sotamaa otti /hokas-lehden
paakirjoituksessaan kantaa siihen, toteutuiko yhden-

vertaisuus muuttuvassa ajassa:

Sosiaaliturvamme on ollut muutoksen tilassa koko
1990-luvun. Nyt puolivdlin vedenjakajalla voimme
arvioida laman ja uudistusten vaikutusta sosiaa-
liturvaamme, joka on laadullisesti tasokasta edel-
leen. Keskimddrin. [...] Jos kunta voi itse mddritelld
sen, mikd on se perusterveydenhuollon taso, niin on
tdrkedd ettd sen pddtoksentekoa seurataan ja siitd
puhutaan. Ihopotilaiden ongelmat ovat juuri niitd
asioita, jotka helposti siilautuvat pois demokraat-
tisen arvokeskustelun ulottumattomiin, ja pddtok-
set niistd siirtyvdt virkamiesten poyddlle - jotka
moitteettomasti tyonsd hoitaessaan eivdt aina hoi-
da ihmistd, vaan kuntaa. Vanhan runebergilaisen
fraasin ajatus, ei oikeutt’ saa, ken ei sitd itse hanki,

on tdndkin pdivind totista totta.”

289 Esim. IPKTMK 1998-1999; Airola & Krappe & Pajunen 2012, 20, 31; Jarvinen 2007, 6. 2°° IPKTMK 1987-1999. 2'Esim. Ollila & Koivusalo 2009, 23; Métténen &

Niemeld 2005, 39-40. 2°2Sotamaa 1996, 3.
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1980-luvun lopulla voimaan astunut vammaispalve-
lulaki aiheutti hammennysta Ihopotilaiden keskusliiton
jasenissd. Keskusliitossa neuvottiinkin, kuinka lakia
voitiin soveltaa ihotauteja sairastavien kohdalla.’®
Toisaalta Suomessa tapahtui muutoksia ihotautien hoi-
dossa, joka painottui avohoitoon sairaalan vuodeosas-
toilla tehtyjen hoitojaksojen ja hoitopaivien vahetessa.
Siind missa viela 1980-luvulla iho- ja sukupuolitaudeille
oli noin 400 sairaalapaikkaa, 1990-luvun puolivalissa
paikkamaara ol puolittunut.294 Lisaksi kuntoutuksessa
huomiota kiinnitettiin sairaudesta seuranneiden hait-
tojen vahentamisen ja ehkaisemisen lisaksi ihmisen
fyysiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin ja elaméanhallin-
taan.?*

1990-luvun aikana Suomessa perustettiin yhdistyk-
sid aiempiin vuosikymmeniin verrattuna entista erityi-
sempien sairauksien ja vammaryhmien ym|o'arille.296
Tama nakyi myos lhopotilaiden keskusliiton jasenjar-
jestoissd, kun Suomen iktyoosiyhdistys, Suomen alo-
pecia- ja vitiligopotilaat, Suomen palovammayhdistys
sekd Suomen EB-yhdistys hyvaksyttiin keskusliiton
jaseniksi. Lisaksi Allergialiiton liittyessa keskusliiton
jasenjarjestoksi, osa Allergialiiton “ihopotilaista” liittyi
Ihopotilaiden keskusliiton toimintakertomuksen mu-
kaan keskusliiton jaseniksi. lhopotilaiden keskusliiton
tayttdessa 10 vuotta liiton jasenlehti /hokas yhdistyi
Psoriasisliiton Psori-lehden kanssa kaikkien ihotautia
sairastavien yhteiseksi lhonaika-jasenlehdeksi. Nimen

IHOKAS

T T— 1

1990-luvun alkupuolella Ihopotilaiden keskusliiton jasen-
tiedotteen Ihokkaan kansikuvat kuvitti Jussi Korhonen.
Kuva: Suomen kansalliskokoelma Fennica, Kansalliskirjasto.

lehti sai Anja Kaurasen (nyk. Snellman) romaanista Ihon
aika. Ensimmaisen vuoden aikana lehden painosmaa-
ra oli 80 000. Vuosituhannen vaihtuessa lhopotilaiden
keskusliitolla oli seitsemdssa jasenjarjestossa 96 pai-
kallisyhdistysta. Jasenjarjestoissa henkildjasenia oli
noin 44 100. Liséksi 85 henkildjasenta kuului suoraan
keskuslittoon.?®’

293 |PKTMK 1990. 2°*Kokkonen & Nylén & Reinikainen 2001, 16. 2% Jarvikoski & Harkapaa, 2001, 34—35. 2% Sarkeld & Vuorinen & Peltosalmi 2005, 19 2%7 IPKTMK
1988-1998; Kohti Ihon Aikaa, Ihokas 5/1996, 3; Juhlavuoden kansikuvakilpailu ratkesi, Ihonaika 5/2015, 19.

KASITYKSIA IHON SAIRAUKSISTA

Miten ihosairaudet kasitettiin  Suomessa vuosikym-
menten aikana? 1980-luvun loppupuolella julkaistiin
terveydenhuollon ammattilaisille suunnattu ihosaira-
uksien hoitoa kasitteleva kirja, jonka mukaan ihotaudit
saivat aikaan niin fyysisid, psyykkisid kuin sosiaalisia
ongelmia niitd sairastaville. Sairastuneen mielentila
vaihteli usein hoidon aikana pettymyksen, masennuk-
sen ja toiveikkuuden valilla. Pitkdan, ehka lopun ela-
maa kestavaan ihotautiin tulisi sairastuneen sopeutua.
Kirjan mukaan monet salasivat ihosairauttaan ystavil-
taan ja saattoivat tuntea epaonnistumista parisuhtees-
saan. Toisinaan ihosairaus aiheutti myos taloudellisia
ongelmia.298

1990-luvun puolivdlissa Iho- ja sukupuolitautien
professori arvioi ihon sairauksia kasittelevassa kirjassa,
ettei suurin osa ihotaudeista aiheuta niitd sairastaville

299 ) ) .
Professorin mukaan sairaalois-

merkittavia haittoja.
sa ihotautipoliklinikat oli edelleen sijoitettu sivummalle,
koska ihotaudit herattivat ihmisissa pelon, kauhun ja
epamiellyttéavyyden tunteita. N&ita tuntemuksia saattoi
olla tavallisten ihmisten lisaksi myos terveydenhuollon
ammattilaisilla. Ihon sairaudet vaikuttivat professorin
mielesta olennaisesti niitd sairastaviin ihmisiin. "Hel-
posti unohdamme, etta erityisesti kasvot, jotka ovat
tuskin enemman kuin kahden kammenen koko, ovat
tosiasiassa portti yhteiskuntaan ja sangen moniin am-

matteihin ja julkisiin toimiin. Sanotaankin, etta ihotaudit

Kdasityksia ihon sairauksista m

eivét tapa, mutta ne voivat tuhota eldman”, totesi pro-
fessori.*%°

2000-luvun alun lholiiton jarjestémassa seminaa-
rissa psykoterapian erikoispsykologi ja perheterapeut-
ti totesi, ettei ihosairauksilla ole pysyvia ja etukateen
maadriteltyja merkityksia vaan merkityksia voi olla mo-
nenlaisia ja niita voidaan muuttaa. Psykologin mukaan
ihosairautta sairastavien sopeutumisvalmennuskurs-
seilla monet olivat kuitenkin todenneet, etta ihon sai-
raus oli tuonut elamaan jatkuvaa sairauden hoitamista,
vaikkei jokapaivdainen hoitaminen poistaisikaan itse
sairautta. Usein arki muuttui epdavarmemmaksi, silla
sairauden tila saattoi vaihdella ja siten vaikuttaa omiin
suunnitelmiin. Monet kokivat ihmisten tuijottelua, erilai-
suuden tunnetta, ihosairauden vahattelya tai esimer-
kiksi asioista, haaveista tai ihmissuhteista luopumista.
Toisaalta psykologin mukaan ihmiset voivat I10ytaa uu-
sia arvoja ja mahdollisuuksia seka hyvia puolia elamas-
saan. lhosairaudet saattoivat myods vaikuttaa omien
rajojen vetamiseen seka tassa hetkessa elamiseen.®”’
2000-luvulla julkaistussa /hotaudit-kirjassa puolestaan
todettiin, etta ihotaudit voivat aiheuttaa masennusta,
pelkoja sosiaalisissa tilanteissa, paihteiden vaarinkayt-
toa ja itsemurhataipumusta. Ihosairautta vaikeampaa
saattoi olla sairaudesta koetut haitat. Kirjan mukaan
ihosairaudet saattoivat vaikuttaa ihmissuhteiden sol-
mimisessa, tydnhaussa tai vapaa-ajan vietossa. Naista
asioista oli tosin vain vahan tutkittua tietoa.*®?

2% Havu & Niemi & Valta 1988, 12-16. 2°°Havu 1995, 9. *°° Havu 1995, 10. *°'Niskanen 2001, 26, 31-34. 32 Lahti 2003, 318, 326.
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Toiminnanjohtaja Heikki Vaisto esitteli professori Sirpa Asko-Seljavaaralle Iholiiton toimintaa vuonna 2003. Kuva: AlA-arkisto.

Enta kuinka ihotautia sairastavat kokivat ihotaudin
ja sen vaikutuksen elamaan? lholiiton 2010-luvun alku-
puoliskolla aikuisten alopeciaa sairastavien kurssien
osallistujien parissa tehtyjen kyselyjen mukaan diag-
noosin saaminen aiheutti joillekin hapedd, surua ja pel-

koa, osalle taas helpotusta siitd, etta oireille saatiin vii-
mein nimi. Kyselyihin vastaajien mielesta alopeciassa
oli hyvaa se, etta kampaajalla kdymisen tai hiusten var-
jaamisen tarvetta ei ollut. Osa vastaajista oli saanut alo-
pecian myota uusia kokemuksia, ystavia seka rohkeut-

ta elamaan. Lisaksi stressaaminen pienistad asioista ol
joillain jaanyt vahemmalle. Silti alopecia hankaloitti ja
rajoitti elamaa. Kyselyjen mukaan uuteen ulkonakoon
ja minakuvan muuttumiseen tottuminen vaati aikaa. Toi-
saalta osalla naiseuden merkitys vaheni tai uuden pa-
risuhteen solmiminen aiheutti epavarmuutta. Tosin osa
vastaajista mietti sitd, johtuvatko uuden parisuhteen
aloittamisen esteet hiusten puuttumisesta vaiko jostain
muista syista. Lisaksi alopecian peittely ja salaaminen
vei voimia. Jotkut vastaajista pohtivat, milloin alope-
ciasta tulisi kertoa perheelle tai tulevalle kumppanille.
Kyselyihin vastaajia auttoivat perheen ja ystavien tuki,
0saa myos vertaistuki ja harrastukset. Jotkut pelkasivat
rittavatko rahat uuteen peruukkiin. Osalle taas tulevai-
suus nayttaytyi melko hyvana ja valoisana.>*?

Iholiiton  2010-luvun  puolivélissa jasenyhdistys-
ten jasenille tehdyn kahden kyselyn mukaan laheiset
useimmiten tiesivat vastaajan ihosairaudesta, ja monet
olivat joutuneet hakemaan itse tietoa sairaudestaan.
Lisaksi etenkin ne ihmiset, joilla sairaus oli aaltoilevaa,
saattoivat joutua nakemaan paljon vaivaa ihonhoidos-
sa ihon ollessa huonommassa kunnossa. Huonompina
aikoina vastaajat kokivat sairauden rajoittavan elamaa
ja estavan liikkumista kodin ulkopuolella. Sen sijaan
hyvina aikoina ihoa ei useinkaan tarvinnut peitelld ja
elama oli muutoinkin helpompaa. Monet jasenkyse-
lyyn osallistuneet arvoivatkin, etta heidan vastauksiin-
sa vaikutti se, missa kunnossa iho oli kyselyn hetkel-

Kdasityksia ihon sairauksista m

& Tholiitto ry
Hudfirbundet rf

15 vuotta
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Kautsu

Iholiiton Nordean pankkimuseolla jarjestettavalle 15-vuotisvas-
taanottolle kutsuttiin liiton yhteistydkumppaneita ja muita kan-

santerveysjarjestoja. Liitto kaytti vihreaa i-logoa jo 1980-luvun

lopulta lahtien. Kuva: AlA-arkisto.

|a. Vastaajat odottivat Iholiitolta muun muassa tietoa
omasta sairaudesta, aurinkopainotteisten sopeutumis-
valmennuskurssien jatkoa, erilaisia kursseja, paikallisia
tilaisuuksia ja alueellista vertaistukea, yhteiskunnallista
vaikuttamista sekd ihosairauksista tiedottamista niin
valtakunnallisesti kuin sosiaali- ja terveydenalan am-
mattilaisille.**

393 |holiiton kyselylomake: alopeciaa sairastavat aikuiset 2013; Iholiiton kyselylomake: alopeciaa sairastavat aikuiset 2015. 24 Iholiiton jasenkysely 2014; Iholiiton

jasenkysely 2016, koottu 2018.
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"Sen verran tunnustan, etta harrastin nepotismia. Kun Iholiiton kasitetta pyrittiin viemaan julkisuudessa eteenpain, tehtiin pari julistetta ja

postikorttia. Niiden pohjana oli tyttareni ja vavypoikani kuvat”, muistelee lholiiton puheenjohtaja Aarno Kaila. Julisteet suunnitteli Tapani
Aartomaa. Kuva: AlA-arkisto.

IHOPOTILAIDEN KESKUSLIITON
JASENJARJESTOJA

Psoriasisliitto

Psoriasisliitto (aiemmin Suomen psoriasisliitto) perus-
tettiin vuonna 1975 psoriasisyhdistysten katto-orga-
nisaatioksi. Ensimmainen psoriasisyhdistys, Suomen
psoriasisyhdistys, oli puolestaan perustettu vuoden
1969 lopussa parantamaan psoriasista sairastavien
hoitomahdollisuuksia, sairausvakuutuskorvauksia ja
verotusasioita sekd jakamaan tietoa psoriasiksesta
ja luomaan toivoa sitd sairastaville. Psoriasisliitto ol
jarjestanyt vuodesta 1983 lahtien omassa Psoriasis-
keskuksessaan (myohemmin Kuntoutuskeskus IHO)
kuntoutusta psoriaatikoille ja vuonna 1986 pidettiin
ensimmaiset kurssit atopiaa, iktyoosia ja epidermolysis
bullosaa sairastaville.>°®

Ihopotilaiden keskusliitto ja Psoriasisliitto jasenjar-
jestoineen kampanjoivat Raha-automaattiyhdistyksen
pelipaikoissa helmikuussa vuonna 1997. Eteld-Suomen
Sanomien mukaan Raha-automaattiyhdistyksen avus-
tusta saavat jarjestot esittaytyivat ensimmaista kertaa
rahapelaajille pelipaikoilla. Kampanjan ajankohdaksi
oli valittu Valon paiva, silla ihosairauksien hoitoon kay-
tettiin usein valohoitoa. Lehden mukaan Hameenlinnan
Tayspotissa kdyneiden keskuudessa kysymyksid he-
rattivat erityisesti kasi-ihottuma, pdaanahan kutiaminen

lhopotilaiden keskusliiton jasenjarjestsja
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Iholiiton tydntekijat Tuija Reinikainen, Marja Nylén ja Tuula
Kokkonen. Kuva: Psoriasisliiton arkisto.

seka ihon kuivuminen talvella. Liittojen asiantuntijat an-
toivat myds neuvoja ihotauteja sairastaville seka hei-

3% \/uoden 2006 aikana Psoriasisliitto

dan laheisilleen.
erosi Iholiitosta. /honaika-lehden mukaan Psoriasislii-
ton hallituksessa oli todettu, etta Iholiitto oli perustettu
lahinna harvinaisten ihon sairauksien kattojarjestoksi.
Lisaksi lendessa esitettiin, ettd kahden liiton toimintoja

oli julkisuudessa pidetty pééllekkéisiné.307

305 Korhonen 2000, 7-8, 37, 40. 3°°IPKTMK 1997; Ihopotilaat kiittivat rahapelien pelaajia Valonpaivana, ESS 4.2.1997; Korhonen 2000, 28; Sirpa Pajusen tiedonanto

17.2.2020. 3%7ITMK 2005; Uutisia, lhonaika 4/2006.
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Suomen akneyhdistys

Suomen akneyhdistyksen toiminta alkoi vuonna 1986.
Yhdistyksen tarkoituksena oli vaikuttaa aknea sairasta-
vien hoito-, koulutus- seka terveysmatkamahdollisuuk-
siin ja antaa tietoa niista psyykkisista ja sosiaalisista
ongelmista, joita sairaudesta aiheutui.**® Vuonna 1993
Suomen akneyhdistyksen kyselyn mukaan suuri osa
aknea sairastavista nuorista ei ollut kdaynyt lainkaan
laakdrihoidoissa. Valtaosa kaytti kuitenkin apteekin re-
septivapaita tai kosmetiikkaliikkeistd saatavia tuotteita
aknen hoitoon. Kyselyn perusteella nuoret olivat saa-
neet tietoa sairaudesta useimmiten esitteistd, lehdistag,
kouluterveydenhuollosta seka ystaviltaan. Valtaosa ky-
selyyn vastanneista ei kokenut tarvitsevansa jarjestet-
tya keskustelua sairaudesta. Sen sijaan yhdistykselta
odotettiin tietoa aknesta Kirjallisessa muodossa seka
kouluissa jarjestettavissa tilaisuuksissa.>®?

"Peilista nakee itsensd, sitd hapeéa itseaan, ei keh-
taa sellaisena esiintyd, nayttaytya ymparistossa. Ma
kylla kritisoin itseani aika paljon. Nyt on helpottanut,
silla uskaltaa liikkkua ja mieliala on parantunut”, kuvaili
erds vaikeaa aknea sairastanut. 1980-luvun lopulla jul-
kaistun gradun mukaan vaikea akne aiheutti nuorilla
sosiaalisissa tilanteissa epavarmuutta ja eristaytymista.
Mikali sairaus paheni tai jatkui, usko sairauden para-
nemiseen esimerkiksi ian myota vahentyi tai loppui.
Vaikeaa aknea sairastavat kokivat itsensa poikkeavak-

o . . 310 . ’
si, erilaiseksi tai leimautuneeksi.” "~ Varsinkaan naiset
eivat pitaneet itsedaan kauniina:

Huonon thon ongelma on se henkinen puoli, se ei
ole mikddn kipu eikd sdrky, mutta kylld se on se
henkinen, ilman muuta. Jokainen haluais ensin-
ndkin olla hirveen hyvinndkdinen ja kaunis, joka
tulee taas tdstd kaikesta mainonnasta, joka tulee
silmiin lehdistd, et... ai, miten solakka ja kaunis
ja miten thanat hampaat ja voi miten ihana iho
ja miks md en voi olla tollanen. Elikkd sitd itte ka-
saa ittelleen paineita enemmdn kuin se ympdristo.
Mut, tota kyl md luulen, et kaikilla on tarve olla

mahdollisimman hyvdnndkoinen.>"

Monilla vaikeaa aknea sairastavilla oli takanaan
paitsi useita hoitokokeiluja myds seka huonoja etta
hyvid kokemuksia ladkarikdynneistd ja hoidoista. Osa
turhautui useisiin laakarin hoitoyrityksiin ja muutamien
kohdalla Iaakarit olivat puolestaan tulleet toivottomiksi,
kun hoidot eivat olleet auttaneet. Useat tunsivat, ettei
heitd otettu tosissaan, eivatkd he kokeneet voivansa
vaatia tai kritisoida hoitoja.312

1980-luvulla markkinoille tuli uusi 1déke vaikean ak-
nen hoitoon, mihin eivat muut hoidot olleet tehonneet.
Tosin vield vuosikymmenen lopulla Eteld-Suomen Sa-

398 Suomen akneyhdistys ry saannot 2 §; SAYTMK 1988-1989. 3°° Miten nuoret hoitavat akneaan ja mitd he toivovat akneyhdistykselta?, Ihokas 2/1993, 6.
190 Karvonen 1989, 76, 85, 99-100. *"Karvonen 1989, 77. *"2Karvonen 1989, 96, 101, 103, 109.
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nomissa haastatellun dosentin mukaan ihmiset eivat
useinkaan tienneet tehokkaammasta ladkkeestd, jota
vain erikoislaakari pystyi maaraamaan. Valistusta luki-
joilleen jakoi ainakin Maaseudun Tulevaisuus, jonka
mukaan uusi 4—6 kuukautta kestdva isotretinoiinikuuri
maksoi tuhannesta markasta kahteen tuhanteen mark-
kaan. Vaikka hoito olikin kallista, suurimmalla osalla
akne parani pysyvasti. Myds lhopotilaiden keskusliiton

oppaassa laaketta pidettiin kaikkein tehokkaimpana,
mitd aknen hoitoon oli olemassa.>™ Akneyhdistyksen
toiminta oli jo 1980-luvun lopulla varsin vahaista muun
muassa henkilostovaihdoksen takia ja vuonna 1995
yhdistyksen toiminta paattyi. Tasta huolimatta Ihopoti-
laiden keskusliitto jatkoi edelleen aknea sairastavien
neuvontaa.>™

31 Suihkuhysteria pilaa ihon, ESS 1111988: Ihotauteihin uusia hoitomuotoja, MT 9.21989; Ihopotilaiden keskusliitto & tyoryhma 1993, 7. 3 Esim. Ihokas 1/1989; IPKTMK

1995.
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Ihotautipotilasyhdistys / Atopialiitto

Ihotautipotilasyhdistys (myds Ihotautiliitto) perustet-
tiin vuonna 1969 "edistamaan ihotautien tutkimus- ja
vastustamisty6ta”. Liséksi yhdistys pyrki kehittdmaan
sosiaalista huoltoa ihotauteihin sairastuneille seka hei-
dan perheilleen. Yhdistyksen suunnitelmissa oli olla
mukana ihotautien tutkimustydssd, jarjestaa erilaisia
tilaisuuksia ja antaa lausuntoja seka auttaa taloudelli-
sesti heikossa asemassa olevia jasenidan. Ihotautipo-
tilasyhdistykselld oli vuonna 1970 noin 900 jasenta.
Suurin osa jasenista oli yhdistyksen asiakirjan mukaan
"ihottumapotilaita”. Toiminnan puuttuessa yhdistyksen
jasenmaadra laski pian kolmeensataan, ja yhdistyksen
toiminta hiipui jo 1970-luvun alkupuolella.315

Vuonna 1989 |hotautipotilasyhdistys vaihtoi nimen-
sa Suomen atopiayhdistykseksi. Uusi nimi rekisteroitiin
seuraavana vuonna.”® Suomen atopiayhdistys seka
paikalliset atopiayhdistykset perustivat puolestaan
Atopialiiton vuonna 1997. Liiton perustaminen ei suju-
nut taysin ongelmitta, silla yksi atopiayhdistyksista ei
halunnut mukaan valtakunnalliseen ja Helsingista joh-
dettuun toimintaan. Liséaksi atopiaa sairastaville tuot-
ti hankaluutta valita jarjestoa, silla myos Allergia- ja
astmaliitolla oli atoopikkoja jasenindan. "Samoja etu-
ja valvottiin kahdessa eri organisaatiossa, ja samalla
kilpailtiin jasenista. Varsinaista konfliktia ei tosin tullut,

oltiinhan kuitenkin saman keskusliiton jasenind, mutta

tietty selkeys puuttui”, totesi Atopialiiton ensimmadise-
nda puheenjohtajana seka lhopotilaiden keskusliiton
puheenjohtajana toiminut Aarno Kaila.>"

Ihokas-lehti kuvaili vuonna 1996 erasta atoopikkoa,
joka kokeili kutinaan ja ihon raapimiseen niin hypnoo-
siterapeuttia kuin homeopaatin neuvoja useamman

vuoden ajan. Lopulta han kaantyi laakarin puoleen:

Atoopikko heitti purnukat nurkkaan, ja meni ldd-
kdriin. Kassillinen kortisonivoiteita ja antibioot-
teja saattoi thon nopeasti kuntoon, ja atoopikko
palasi maailmaan. Atoopikko miettii nykyddn, ettd
kutinaa vaikeampi atooppinen oire on syyllisyys,
joka seuraa raapimisesta, epdortodoksisesta suu-
palasta tai vaikka kahvista. Nyt atoopikko kieltdy-
tyy syyllisyydestd ja raapii silloin kun kutittaa, juo
hulvattomasti kahvia ja nauttii eldmdstd. Atoopik-
ko rakastaa nykyddn itseddn varauksettomasti, ja
endd harvoin atoopikon iho on tosi paha, ja vaikka
olisikin, niin atoopikko ei syytd ketddn tai mitddn,
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vihiten itseddn.

lholiiton puheenjohtaja Aarno Kaila kuvaili tilannet-
ta, joka vallitsi pitkaaikaisten ihosairauksien hoidossa
2000-luvun ensikymmenen alun Suomessa. Kailan
mukaan ihotautien hoitaminen tuli monelle kalliiksi ja
hoitopaikat saattoivat sijaita kaukana:

35 |hotautipotilasyhdistys ry saannot 1-3 §; IPY:n suunnitelmista ja aikaansaannoksista, 1970; IPYPTK 24.21973 4 §, IPYTMK 111974-13.61988. *'® Esim. IPYPTK Poyta-
kirjanote 23.2.1989; Yhdistysrekisterin tietopalvelu. 7 IPKTMK 1997; Jarvinen 2007, 5-6. °'® Atopian kanssa vastausta etsimassé, Ihokas 4/1996, 7.

Liian usein, varsinkin syrjdseuduilla kohtaamme
vertaisiamme, joiden atopia kukkii iholla laajana
ja pahoin tulehtuneena taikka silmdoireet tahi ast-
ma hoitamattomina potilaan itsensd ollessa mel-
koisen tietimdton nykyaikaisista mahdollisuuk-
sista. Liian moni alistuu ajattelemaan, ettd "tdmd

on minun osani, eikd sille mitddn voi.>™

2000-luvun alussa ihotauteja sairastavien elaman-
laatu tuli liitossa keskusteluun. Atopialiiton ja Iholiiton
tekeman kyselyn mukaan viidennes vastaajista ol
luopunut atopian vuoksi esimerkiksi ammatistaan tai
harrastuksestaan. Sama maara vastaajista arvioi, ettei
atopian myota elamaan tullut mitaan hyvaa. Toisaal-
ta suurin osa oli sitéd mielta, etta kun iho oli hyvassa
kunnossa, myods mieliala oli parempi. Moni koki ar-
vostavansa terveyttda enemman ja hoitavansa itseaan
paremmin kuin mitd he ehka ilman atopiaa tekisivat.
Tutkimuksen mukaan useat suhtautuivat myos jarjesto-
tyohon positiivisesti. Monet vastaajat eivat kuitenkaan
osanneet sanoa, oliko heidan mielestaan Iholiitolla ja
Atopialiitolla vaikutusta atoopikkojen sosiaalietuihin ja
-tukiin. Sen sijaan useat kokivat, etta liitot toivat hyvin
esiin tietoa atopias’[a.320

Ihosairaudet saattoivat vasyttaa henkisesti. Esimer-
kiksi lhonaika-lehden mukaan ihon jatkuva hoitaminen
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rasitti. Lisaksi ihosairauksien ennalta-arvaamattomuus
aiheutti pelkoa. Eras atoopikko luonnehtikin ihon pa-
henemisvaiheita seuraavasti:

Se on mun mielestd aina tosi raskas paikka sitten
huomata ettd hitsi viekdon ettd nyt md oon taas
tddn ndkoinen ettd eilen olin vield ihan hyvdn nd-
koinen, nyt on taas tdmd ja nyt mun tdytyy taas
hirveesti kdyttdd voimia sithen ettd md saan jos-
sain vaiheessa itteni parempaan kuntoon. Aina

niin kun tavallaan pudota sithen monttuun.***

Vuoden 2017 kevaalla Atopialiiton toiminta lakkasi,
mutta paikalliset atopiayhdistykset jatkoivat toimintaan-

322
sa.

Suomen iktyoosiyhdistys

Suomen iktyoosiyhdistys perustettiin helmikuussa 1988
Suomen poliisien liiton jarjestaman Suomulapsikera-
yksen varoin. lhonaika-lehden mukaan kerays sai al-
kunsa, kun eras kouvolalainen poliisi naki tv-ohjelman
iktyoosia sairastavasta pojasta. Siina kerrottiin, ettd
pojan haaveena oli tulla isona poliisiksi.323 Jo saman
vuoden aikana yhdistys liittyi keskusliitonjéseneksi.324

Ihokas-lehdessa eras iktyoosia sairastanut kuvasi
toistuvia ihonhoitorutiinejaan, joihin kuului paljon sau-

nomista, ihon liottamista, hankaamista, rasvaamista

9 |holiiton puheenjohtaja Aarno Kaila Atopialiiton 5-vuotisjuhlassa: Atoopikot hydtyvat jarjestdnsa voimistamisesta, lhonaika 2/2002, 41. 32° Mit4 tarkoittaa laadukas
elama, kun kumppanina on atopia, lhonaika 4/2003, 24-25. 32' Atoopikko kokee henkista vasymystd, lhonaika 1/2004, 12—13. Ihonaika on viitannut pro gradu -tut-
kielmaan. 22 Atopialiitto ry, 28. syyskuuta 2017. Atopialiiton facebook-sivu. 3? Iktyoosilapset kaappasivat poliisiveneen Hangossa, Psori 4/1988, 19; El&dmé&a iktyoosin
ehdoilla, Ihonaika 5/2000, 15; 20-vuotias Iktyoosiyhdistys juhli Tampereella, Ihonaika, 3/2008, 45; Professori Kirsti Kuokkanen: Vertaistuki tarkedé vastaanotolla ja

Iholiitossa, Ihonaika 2/2007, 37. 324IPKTMK 1988.
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sekd laakitsemista. Iktyoosin merkitysta elamassaan

han kuvaili seuraavasti:

Ndin ihoni on jatkuvasti huomiota vaativa seura-
lainen eldmdssdni. Mind puolestani alistun sen
hoitovaatimuksiin, mutta muusta eldmdstdni en
anna sen mddrdtd - eldmdnsisdltoni ratkaisut teen
itse omien mielenkiintojeni perusteella. En koe it-
sedniihon takia sairaaksi. Olen mielestdni terve ih-
minen, jolla on vain harvinainen ja hankala piirre
ulkoisessa olomuodossa. Iktyoosi-ihon hallitsemi-
seksi joudun tekemddn paljon ylimddrdistd tyotd
normaali-ihoiseen verrattuna. Lisdksi tarvitsen

ldcketieteen apua ja sosiaalista tukea.’*

1990-luvun lopulla televisiossa esitetyssa Akuut-
ti-ohjelmassa kasiteltiin iktyoosia. Ohjelmassa kan-
nustettiin iktyoosilapsiperheita |oytamaan Suomen
iktyoosiyhdistyksen kautta kummiperhe. Ohjelmassa
haastatellun professorin mielesta iktyoosia sairastavan
lapsen olisi hyva nahda toisia iktyoosilapsia seka tava-
ta sellaista aikuista, joka oli jo sairauteensa sopeutunut
ja paassyt elamdssaan eteenpain. Iktyoosia sairasta-
van lapsen vanhempi puolestaan kertoi, miten hullu-
jakin ajatuksia iktyoosilapsen saaminen oli tuonut. Han
oli jo etukateen pelannyt, tultaisiinko lasta kiusaamaan

koulussa tai huolimaan koskaan vaimoksi. Vanhemman
mielesta asioita ei kuitenkaan kannattaisi murehtia en-
nakkoon vaan ratkoa ongelmat asia kerrallaan.*%®
lhonaika-lehdessa eras iktyoosia sairastanut kou-
lulainen kertoi haaveilleensa lapsena ihon rasvausko-
neesta sekda sairauden parantavasta pillerista: "Kylla
valilla arsyttad, kun milldan ei jaksaisi rasvata. Silloin ky-
selen, etta miksi? Miksi juuri minulle tuli iktyoosi”. Kou-
lulainen piti yhteytta iktyoosia sairastavien perheiden
leireilla tapaamiensa samaa tautia sairastavien kanssa.

. . . 327
Kukaan ei kuitenkaan asunut lahella.

Yksi iktyoosi-
perheleireille osallistunut aikuinen puolestaan muisteli,

ettei ollut alun perin kiinnostunut leirille Iahddsta:

[M]utta joku onnistui kuitenkin houkuttelemaan
mukaan. Sielld oli erittdin mielenkiintoinen psy-
kologin pitdmd luento. Koin sen itselle varsin tdr-
kedksi, silld olenhan kasvattanut kaksi iktyoosia
sairastavaa lasta, nyt jo aikuisia. [...] Tadlld voi
puhua sairaudesta avoimesti - siitd, miten sen on

kokenut. Ja ymmartdjid loytyy>>®

325 |ktyoosi seuralaiseni 1&pi elaman, Ihokas 2/1995, 14. 326 Akuutti — Erikoisohjelma terveydestd, 23.71998. 3?7 Harvinainen iktyoosi, Ihonaika 5/2009, 12—13.

328l0a iholle. Iktyoosiperheleirilld koskenlaskua ja kulttuuria, Ihonaika 4/2004, 37.

Alopecia- ja vitiligopotilaiden yhdistys / Alopecialiitto

Suomen Alopecia- ja vitiligopotilaat perustettiin lop-
puvuodesta 1990. Seuraavana vuonna yhdistys liittyi
Ihopotilaiden keskusliiton jéseneksi.329 Vuonna 1996
yhdistys teki alopeciaa sairastaville jasenilleen kyselyn
ihotaudin vaikutuksesta elamdan seka kuntoutustar-
peesta. Kyselyn mukaan ihosairaus haittasi paivittais-
td elamaa eniten 21-40-vuotiaissa ja yli 40-vuotiaiden
keskuudessa vahiten. Suurin osa alopeciaa sairas-
tuneista olisi tarvinnut enemman tietoa sairaudesta.
Osalle kyselyyn vastanneista esimerkiksi potilasyhdis-
tys, kampaaja tai ladkarikirjat toimivat tiedonlahteena.
Erilaiset hoitomahdollisuudet ja kysymys siita, miten
sairauden kanssa selviytyi arjessa, mietityttivat etenkin
sairauden alkuvaiheessa. Kyselyn mukaan sairaudesta
ei ollut helppo puhua koulukavereille, uusille ystaville
tai seurustelukumppanille. Lisaksi vaikeaa oli kohdata
tuntemattomien ihmisten tuijotuksia, varsinkin jos pe-
ruukin kayttaminen tai hiuksettomuus tulivat esille juh-
lissa, vakijoukoissa tai esiintymistilanteissa. Peruukin
kaytto aiheutti myos hankaluutta liikuntaa harrastaessa
seka uimahalleissa ja saunassa kaydessa. Kyselyn mu-
kaan sopeutumisvalmennuskursseja pidettiin merkit-
tavina varsinkin, kun sairastui pitkaaikaisen sairauteen
ja mielikuva itsesta muuttui. Alopeciaa sairastaville ol
myQs tarkedd paasta keskustelemaan toisten sairastu-
neiden kanssa.**°

Ihopotilaiden keskusliiton jasenjarjestsja B3

lholiiton logon suunnitteli Tapani Aartomaa.
Kuva: Yhdessd ihon parhaaksi 25 vuotta: lholiitto ry 1987-2012.

Vuonna 2004 Suomen alopecia- ja vitiligopotilaat,
Lapin alopecia- ja vitiligopotilaat seka Paijat-Hameen
alopecia- ja vitiligopotilaat perustivat valtakunnallisen
AIopecialiiton.331 Vuosituhannen alussa /honajassa
julkistettiin Iholiiton tekeman alopeciaa sairastavien
kyselyn tuloksia. Suurimmalle osalle vastaajista alope-
ciasta oli koitunut henkista rasitusta, kuten masennusta
ja pelkoja. Esimerkiksi osa oli kokenut kiusaamista ja

329 |PKTMK 1990; Yhdistysrekisterin tietopalvelu. 3*° Alopecia areataa sairastavien tiedollisen tuen ja kuntoutuksen tarve, Ihokas 3/1996, 20—-21. *3'|TMK 2003—

2004.
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ystavien menettamistd sairauden takia. Myos peruukin
kayttaminen saattoi aiheuttaa fyysista stressia. Monien
mielesta peruukit olivat kuumia, eika niita ollut miellyt-
tava pitaa. Etukateen stressia aiheuttivat tulevista pe-
ruukeista aiheutuvat kustannukset. Lisaksi peruukin
hankkimista varten saaduissa maksusitoumuksissa oli
huomattavia alueellisia eroja. Kyselyn mukaan ihotau-
tien erikoislaakariltd saatujen hoitojen lisaksi suuri osa
oli kokeillut monenlaisia vaihtoehtoisia hoitomuotoja.
Tosin vain harvoilla vaihtoehtohoidot olivat tuottaneen
tulosta. Esimerkiksi toisilla paikkakunnilla maksusi-
toumukset olivat useita tuhansia markkoja, kun taas
yhdessa kaupungissa tukea saivat vain alaikaiset.>*

lhonajassa Suomen alopecia- ja vitiligopotilaiden
yhdistys halusi tarttua alopeciaan liittyvaan vaaraan ka-
sitykseen siita, ettd sairaus olisi pelkka kosmeettinen
haitta. Yhdistyksen mukaan sairaus vaikutti niin talou-
dellisesti, fyysisesti, henkisesti kuin sosiaalisesti.>>
Vuosituhannen alussa erds alopeetikko kuvailikin tun-
temuksiaan sairaudesta seuraavasti:

Tdnd kevddnd on kulunut ldhes yhdeksdn vuot-
ta siitd kun sairastuin alopeciaan. Siitd on jo niin
kauan, enkd ole vieldkddn tdysin sinut sairauteni
kanssa. Aivan viime aikoina olen ollut aallonpoh-
jassa. Olen miettinyt, kuinka jaksan eldd ja mennd
eteenpdin. Ndmd aallonpohjavaiheet ajoittuvat

yleensd kevddseen ja syksyyn. Ne ovat niitd aikoja

kun pipon kdytostd olisi siirrettdvd huiviin tai pdin-
vastoin huivin kdytdstd pipoon. Pohjimmiltaan
ongelmani lienee se, etten ole koskaan sopeutunut
peruukin pitdmiseen. En koe olevani oma luon-
nollinen itseni peruukki pddssd. Rankimmillaan
aallonpohjalla ollessani haluaisin vain piiloutua
peiton alle. Kauppaan ldhteminen ja kotoa poistu-
minen on tyon ja taistelun takana. Pdd peiton alla
odottaisin parempaa aikaa, sitd aamua kun he-

rddn ihmeeseen. Olisin oma entinen itseni. >>*

2000-luvun ensimmaisen vuosikymmenen lopulla
lhonaika-lehti kirjoitti artikkeleissaan alopeetikkojen
kokemuksista. Lapsena alopeciaan sairastuneilla oli
kokemuksia epaaidon nakodisista peruukeista, jotka
eivat istuneet paahan. Peruukit ovat kuitenkin muut-
tuneet parin vuosikymmenen aikana selvasti. "Ensim-
maiselld alopeciakurssillani sain tietoa uusista aito-
hiusperuukeista ja hammastyin, miten paljon ne olivat
kehittyneet sina aikana, kun olin elanyt ilman hiuksia.
[...] Nyt minulla on vapaus valita, olenko hiuksilla vai
ilman. Ongelmaksi on pikemminkin muodostunut se,
etten pelastyta uusia ihmisia, kun sieppaan tukan pois
esimerkiksi saunaillassa”, totesi yksi haastateltavista.
Peruukin kayton myota alopeetikot olivat havainneet
hiuksettomuuden ja hiusten kayton vadlisia eroja. YKsi

332 Alopeciaan sairastunut on valinputoaja, lhonaika 3/2000, 28—29. 3 Alopecia tai vitiligo ei ole pelkastaan kosmeettinen haitta, lhonaika 3/2000, 11. *3*Kokkonen

& Nylén & Reinikainen 2001, 132-133.

oli kokenut paasevansa helpommalla peruukkia kayt-
tamallg, silla sen avulla saastyi ikavilta katseilta ja kom-
menteilta. Toinen taas havaitsi, ettd hiusten kanssa kau-
poissa palveltiin paremmin ja tyopaikkahaastatteluissa
suhtauduttiin vakavammin. Haastateltavat olivat useim-
miten tavanneet vertaisiaan tai tutustuneet jarjestotoi-
mintaan vasta aikuisialla: "Jalkeenpain olen usein aja-
tellut, etta kylla elama olisi ollut varmaan helpompaa,
jos olisin saanut aiemmin yhteyden Alopecialiittoon ja
kohtalotovereihini.” Jarjestotoiminnan lisaksi yhteyden
toisiin alopeetikoihin sai nyt Internetin v‘alityksella.335
Vuonna 2016 Alopecialiiton seka sen jasenyhdistyk-
sen Paijat-Hameen alopecia- ja vitiligoyhdistyksen
toiminnan paattyessa Etela-Suomen alopecia- ja viti-
ligopotilaiden sek& Pohjois-Suomen alopecia- ja viti-

ligoyhdistyksista tuli Iholiiton jasenjarjestsja.>®

Suomen palovammayhdistys

Ihon sairauksien lisaksi lhopotilaiden keskusliiton toi-
minnan kohderyhmaan kuuluivat vaikeat palovammat.
Suomen palovammayhdistys perustettiin 1991 Espoos-
sa pidetyn "palovammaisille lapsille” ja heidan perheil-
leen suunnatun sopeutumisvalmennuskurssin paat-
teeksi. Yhdistyksen tavoitteena oli auttaa palovamman
saaneita ja heidan perheitdan, edistaa palveluita, pa-
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lovammojen hoitoja seka vammojen ennaltaehkaisya.
Suomen palovammayhdistys liittyi Ihopotilaiden kes-
kusliittoon vuonna 1994. Yhdistyksen liittymistd kes-
kusjarjestoon pidettiin /hokas-lehdessa vaativana, silla
keskusliitossa oli paneuduttava palovammoja kokenei-
den hoitoon, kuntoutukseen seka sosiaaliturvaan.>’

Vield 1980-luvun lopulla Helsingin Sanomat uuti-
soi, etta vaikeiden palovammojen hoito oli Suomessa
maantieteellisesti liian pirstaleista. Alan 1&aakéarit toivoi-
vatkin muutamaa yksikkod, joihin palovammat voitaisiin
keskittad. Lehden mukaan Suomessa palovammojen
takia sairaalahoitoa sai noin 1 300 henkilod vuodessa.
Hoidot kestivat yleensd muutaman kuukauden. Vam-
moihin kuoli vuosittain noin sata. Laakareiden mukaan
palovammojen hoidossa suurin ongelma oli ihosiirran-
naisten aiheuttama elimiston hylkiminen. lhosiirrannai-
sissa pyrittiinkin kayttamaan mahdollisuuksien mukaan
toiselta henkilolta saadun ihon sijaan palovamman
saaneen omaa ihoa tai tekoihoa, minka paalle siirrettiin
myohemmin omaa ihoa.*®

1990-luvun alkupuolella HYKS:n Tool6n sairaalaan
avattiin - kuusipaikkainen palovammaosasto. Toinen
palovammakeskus ja ensimmainen ihopankki aloitti
puolestaan Kuopion yliopistollisessa sairaalassa. Hel-
singin Sanomiin haastateltujen ladkareiden mukaan
palovammojen hoito oli hyvin kallista, eivatka hoidon
tulokset olleet riittavan hyvia. Palovamman saaneilla oli
monesti vaikeuksia sopeutua elamaan kuntoutuksen

335 hanaa, kun tapaa vertaisia, Ihonaika 2/2006, 16; Oma itsensa ilman hiuksiakin, 1/2008, 15—16; Hiuksilla tai ilman, Ihonaika 3/2009, 14-15. 33 |TMK 2016.
337 Keskusliittoon uusi jasen — Suomen Palovammayhdistys ry, Ihokas 2/1994, 3. >3 Palovammapotilaiden hoito Suomessa liian hajanaista, HS 10.11987.
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jalkeen, silla onnettomuudesta seurasi usein traumoja.
Jotkut saattoivat myos menettaa tyokykynsa. Toisaalta
palovammojen hoito oli parantunut viimeisten kolmen-
kymmenen vuoden aikana, mika nakyi lyhentyneina
hoitoaikoina sekd kuolleiden maarissa. Lehden mu-
kaan Suomessa vuosittaisista 1 300:sta palovammojen
seurauksena sairaalahoitoa saaneista puolet oli lasten
lievia palovammoja ja noin kaksisataa vaikeita vammo-
ja, joita hoidettiin paIovammakeskuksessa.339

2000-luvun alussa lhonaika-lehdessa julkaistiin
Suomen palovammayhdistyksen jasenille tehdyn ky-
selyn tuloksia. Kyselyn mukaan puolet vastaajista oli
kaivannut lisaa tietoa esimerkiksi palovammoihin liitty-
vissa kuntoutus-, sosiaaliturva- ja tukiasioissa. KYS:n ja
HUS:n Toolon sairaalan henkilokunta toimi suurimpana
tiedon lahteend. Vastaajat hakivat tietoa myos Kelalta,
vakuutusyhtioltd, tyopaikan sairauskassalta, terveys-
keskukselta, Suomen palovammayhdistykselta, tuki-
henkilolta tai asianajajalta. Kyselyn mukaan palovam-
man saaneen lisdksi koko perhe koki tarvitsevansa
tukea. Avuntarvetta koettiin vield pitkaan sairaalavai-
heen jalkeen, silla vaikeasta palovammasta toipumi-
nen saattoi kestaa vuosia. lhonajan mukaan tuen tar-
vitsijoita oli paljon enemman kuin heita oli osanottajina
potilasyhdistysten jarjestamilla kursseilla.**°

Ihonaika-lehdessa erds palovamman saaneen lap-
sen vanhempi muisteli aikaa ennen kuin han sai tietaa
Suomen palovammayhdistyksesta:

Olisin kipedsti kaivannut vertaistukea, ihmistd,
joka on itse tai jonka lapsi on kokenut vastaavaa.
Jotakuta, jonka kanssa voisi kdydd ldpi pitkdd hoi-
tojaksoa ja miettid tulevaa. Missddn vaiheessa
emme saaneet minkddnlaista henkistd tukea. Ku-
kaan ei kysynyt, miten jaksamme perheend. [Lapsi]
sai kylld ihollensa hyvdd hoitoa, mutta henkinen

puoli jdi tukematta.*"

Vaikean palovamman kokenut puolestaan arvioi,
ettd palovamman saaneet usein tunsivat syyllisyytta sii-
td, olivatko he kenties itse aiheuttaneet palovammaan
johtaneen onnettomuuden:

Palovamma on epdinhimillinen tapa loukkaan-
tua [..]. Sithen kuuluu onnettomuudesta vai-
keneminen, joka helposti ruokkii syyllisyyttd ja
erilaisuutta, tekee erakoksi. Vaikka puhuminen
onkin vaikeaa, aina voi joukossa olla joku, joka
voi kuulemastaan loytdd uuden tavan kdsitelld
omaa paranemistaan [...] Ensin minua drsytti, kun
jouduin vastaamaan uteliaiden kysymyksiin aina
uudelleen ja uudelleen samalla tavalla. Huomasin
kuitenkin pian, kuinka oma onnettomuus kutistui
kdsiteltdvimmadksi kun puhuin siitd. Vahinkoja

sattuu, mutta toisen vahingosta voi oppia.**

339 palovammapotilaille viljelldan ihoa. HYKS:n uusi osasto hoitaa kolmasosan pahoista palovammoista, HS 4.51990; Palovammapotilaitten tehohoito on kallista ja
liian hajallaan. Kolmannes vaikeista palovammoista hoidetaan To6lon sairaalassa, HS 22.91992; Maan toinen palovammakeskus ja ensimmaéinen ihopankki aloittivat
tyonsa Kuopiossa. lhopankista saa apua vaikeiden palovammojen hoitoon, HS 25.31994. 34°Vaikean palovamman kokenut kaipaa tietoa, vertaistukea, kuntoutus-
palveluja ja valtakunnallista kriisipuhelinta, Ihonaika 2/2002, 38—40. 3% Tarke&é tukea palovammayhdistyksen perheleiriltd, Inonaika 4/2004, 36. **? Palovammayh-

distyksessé on tietoa ja kokemusta, Ihonaika 1/2000, 29.
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Ihopotilaiden keskusliton puheenjohtaja Aarno Kaila, Palovammayhdistyksen puheenjohtaja Tero Salonen ja keskusliiton
Inka Tiittanen onnittelevat Psoriasisliittoa Saatytalolla pidetyilla juhlassa vuonna 2000. Kuva: Psoriasisliiton arkisto.

Suomen EB-yhdistys

Suomen EB-yhdistys perustettiin loppuvuodesta 1997,
ja yhdistys liittyi Ihopotilaiden keskusliiton jasenjarjes-
toksi. Jo aiemmin EB:ta sairastaneita oli ollut mukana
liiton toiminnassa, silla vuodesta 1990 lahtien Suomen

343 |PKTMK 1990; IPKTMK 1997

iktyoosiyhdistys oli hyvaksynyt jasenikseen vaikeimpia
EB-sairauksia sairastavia henkilsita.**?

Erds epidermolysis bullosaa sairastanut kuvasi /ho-
najassa EB:ta toivoen sen aiheuttamien ennakkoluulo-
jen holtyvan:
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Pitkdlle kehittynyt vakava ihosairaus, kuten EB, on
kantajalleen voimakas henkinen ja fyysinen rasite.
Iho on henkilokohtainen asia, ja sen vammoja on
miltei mahdoton peittdd. Jokainen EB:n raiskaama
ihminen on piinallisen tietoinen omasta ulkond-
ostddn: kasvot voivat olla ruvella, kdsien sormet
vddntyneet ja surkastuneet, hiukset, hampaat ja
kynnet kuluneet, vaatteet pdivan mittaan tahriin-
tuneet rasvaan ja visvaan. Kun kohtaat tdllaisen
ihmisen, sano kuitenkin reilusti ja l[dmpimadsti kd-
destd pitden pdivdd. EB ei tartu — se on geneettises-
ti periytyvd tauti, jonka joko on saanut tai sitten ei.
EB ei tuhoa aivoja tai tunteita [...]. Tanddn on mel-
ko mahdotonta kulkea korttelinkaan vdlid ilman,
ettei vastaan tule vammainen. Se on hyvd. Siihen
on syytd tottua. Tottumisen jdlkeen on helpompi
tutustua. Tutustumisen myotd tajuaa, ettd epider-
molysis bullosaa on monenlaista, samoin sen sai-
rastajaa. On fiksuja on térppojd. Eivdt oikein kum-

mempia kuin muutkaan.***

Lokakuussa 2000 jarjestetyssa keskusliiton ja Suo-
men EB-yhdistyksen tapaamisessa keskustelua heratti
se, ettei tieto EB-sairaudesta ja siihen liittyvista ongel-
mista ollut edelleenkaan tavoittanut I1dakareitd, hoitajia,

opettajia ja sosiaalityontekijoita riittdvassa madrin.3*°
Erds perhe kuvailikin /honajassa tiedon niukkuutta,
kun he saivat EB:ta sairastavan vauvan: "EB-diagnoosi
oli meille vanhemmille jarkytys. Emmehdan olleet kos-
kaan kuulleetkaan koko sairaudesta, eika sita tunnettu
neuvolassakaan. Haimme Kkirjastostakin tietoa, mutta
loysimme vain muutaman rivin tekstia”. Perhe oli saa-
nut lisda tietoa sairaudesta EB:td sairastaville ja hei-
dan omaisilleen suunnatulta kurssilta, jonka Iholiiton
Harvinaisten ihotautien keskus oli jarjestanyt. Vuonna
2008 Iholiitto jarjesti Pohjoismaisen EB-konferenssin
yhteistydssa pohjoismaisten EB-yhdistysten, Suomen
EB-yhdistyksen ja Suomen ihotautildakariyhdistyksen
kanssa. Konferenssin ansiosta sairauden tunnettuus ja
osaaminen lisaantyi Suomessa.**®

Valoihottumayhdistys

Valoihottumayhdistys perustettiin Turun linnassa maa-
liskuussa 2002.>* Jo 1990-luvulla Iholiitto sai yhtey-
denottoja valoyliherkiltd. Vuonna 1996 liitto jarjesti
teemapadivan valoherkistymasairauksista ja viisi vuotta
myohemmin kurssin UV-suojauksesta vitiligoa ja valoi-
hottumaa sairastaville. 2000-luvun aikana lholiitto jar-
jesti kursseja, joissa kasiteltiin valoihottumia, valoherk-
kyyttd ja UV—suojausta.348

"Aina kun tyopaikalla oli pari paivaa, joutui sairaslo-
malle. Vaikeahan sita oli minun, saatikka tyonantajan,

34 Mita tehdd, kun nahat menevat kasaan — vaikean EB-muodon hoidosta ja arkiongelmista, Ihokas 4/1993, 2. 345 EB-v&ki aktiivisena koti- ja ulkomailla, Ihonaika
5/2000, 38. 3*SEB voi olla lievaakin, Ihonaika 4/2000, 7; ITMK 2001-2009. ¥’ ITMK 2002; Valoihottumista karsii joka viides suomalainen, Inonaika 3/2002, 35.
348 |IPKTMK 1996; ITMK 2001-2002; Jarjestouutiset, Inonaika 3/2002, 35; Valoherkkyys esti tyonteon, Ihonaika 5/20086, 16.

uskoa, etten voinut olla ulkona auringonvalon takia
enka sisalla, kun loisteputkien pitkdaaltoinen ultravi-
olettisateily poltti ihon”, muisteli Helsingin Sanomissa
eras valoihottumadiagnoosin saanut ihosairauden oi-
reitaan.* 7 pdivdd- ja lhonaika-lehtien mukaan hen-
kilo haki vertaisiaan keskustelutovereita, mutta laakarit
eivat antaneet kenenkaan yhteystietoja vaitiolovelvolli-
suuden takia. Vasta ihotautisairaalan hoitajan antamien
Ihopotilaiden keskusliiton yhteystietojen avulla selvisi,
etta muutkin samaa ihotautia sairastavat olivat ottaneet
yhteytta liittoon.>°

lhoyhdistys

Se, ketka perustivat vuonna 2004 |Ihoyhdistyksen ja
mista syista, vaihtelee tietoldhteesta. Iholiiton kirjallis-
ten ldhteiden mukaan Iholiiton henkildjasenet perus-
tivat oman Ihoyhdistyksen. Toisaalta Iholiitolla oli tarve
saada liiton henkilojasenet yhdistykseksi. Ihoyhdis-
tyksen tavoitteena oli parantaa harvinaista ihosairaut-
ta sairastavien elamanlaatua. Yhdistykseen sai liittya
kaikki ihotautia sairastavat, joille ei ollut diagnoosin
mukaista yhdistysta. 2010-luvun lopulla Ihoyhdistys oli
liton kasvavin yhdistys‘351

Hyvin harvinaista ihotautia sairastanut kertoi /honai-
ka-lehdessa, miten nakyva ihosairaus kasvoilla vaikutti
erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa: "Moni voi ajatella,
ettd missa katuojassa tuo akka oikein on kannissa ryo-

lhopotilaiden keskusliiton jasenjarjestsja

)

Iholiiton toiminnanjohtaja Heikki Vaisto ojentaa EB-yhdistyksen

puheenjohtaja Jussi Lindevallille Sosiaali- ja terveysturvan
keskusliiton myontaman tunnustuspalkinnon holiiton syys-
kokouksessa. Kuva: Psoriasisliiton arkisto.

minyt.” Han oli kokenut ihonsa vuoksi asiakaspalvelijoi-
den palvelemattomuutta, eika han lahtenyt mielellaan
erilaisiin tilaisuuksiin, joissa han saattaisi olla ikdavan
huomion kohteena. Hanesta oli kuitenkin ollut hyva
paastd puhumaan lholiiton kurssilla muiden ihmisten
kanssa, vaikka juuri toista vastaavaa ihotautia sairasta-
vaa ei olisikaan.>>

349 Valoyliherkkyys ei tarkoita pimeydessa elamista, HS 11.4.2005. *%° Ulkona liikkuminen mahdotonta. Ihoni palaa sateellakin!, 7 paivaa 2003; Valoherkkyys
esti tydnteon, Ihonaika 5/2006. *'ITMK 2004; Iholiiton kutsu Ihoyhdistyksen perustamiskokoukseen liton henkildjgsenille 710.2004; Ihoyhdistyksen jasenkirje
17.6.2005; Risto Heikkisen tiedonanto 14.2.2020. 3°? Harvinaisen harvinainen ihosairaus: pemphigus vulgaris, lhonaika 1/2006, 28—29.
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Suomen HAE-yhdistys

Suomen HAE-yhdistys perustettiin kevaalld 2008 Iho-
liton edellisena vuonna jarjestaman HAE-tapaami-
sen myotd. Yhdistys sai Iholiiton jasenyyden vuoden
2009 alussa. Suomen HAE-yhdistyksen tarkoituksena
oli jakaa tietoa ja hereditadrisestd angioddeemasta
(HAE) sairastuneille, laakareille, sairaaloille ja muille
viranomaistahoille. Lisaksi yhdistys pyrki tukemaan
ihosairautta sairastavia ja heidan laheisiaan seka muut-
tamaan sairaudesta liikkuvia vaaria kasityksia ja asen-
teita.??

HAE-yhdistyksen perustamisvuonna erds heredi-
tadrista angioodeemaa sairastava kuvaili Apu-lehdes-
sé& sairaudesta johtuvia kohtauksiaan seuraavasti:

Kieli turpoaa, puhe alkaa puuroutua, ja lopulta
ei pysty endd puhumaan. Alkaa kdyttdd kaiken
vdhdisen hapen itsensd rauhoittamiseen. Oksen-
nuttaa, yskittdd. Ambulanssinhoitajat laittavat
tippaan, koska heilld ei ole ambulanssissa koh-
tauslddkettd. Sitten kiiddtetddn sairaalaan. Jos on
hyvd onni, ensiavussa joku saattaa tietdd, mistd on
kyse, ja lddkitys pystytddn aloittamaan heti. Jos on
huono onni, joudutaan odottamaan papereita ja

ldcdkitystd. "
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Iholiitto ja Tampereen Ihopiste osallistuivat Tampereen ladkari-
paiville vuonna 2003. Messuosastolla tyoskentelivat
Outi Vilppula ja Mervi Nissinen. Kuva: AlA-arkisto.

353ITMK 2007-2008; Suomen HAE-yhdistys ry on Iholiiton uusi jasenjarjests, lhonaika 1/2008, 28. 3%*Harvinainen HAE-sairaus. "Onni on ollut monesti matkassa”,

Apu 22/2008, 47.
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Vuosikymmenten aikana julkaistuja Iholiiton ja Psoriasisliiton jasenlehden Ihonajan kansikuvia.
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Ihopotilaiden keskusliitto jarjesti vuosittain erilaisia
kursseja 1980-luvun lopulta lahtien. Aluksi kurssit ja-
kaantuivat eri diagnoosiryhmien perusteella. Myohem-
min liitto jarjesti vuosittain vapaamuotoisempia tapaa-
misia ihotautia sairastaville.**®

Ensimmainen iktyoosia sairastavien aikuisten so-
peutumisvalmennuskurssi jarjestettiin vuonna 1993.
Kahden viikon kurssille osallistui yhdeksan 15—70-vuo-
tiasta kurssilaista. Parin viikon aikana kurssilla vieraili
noin kaksikymmenta asiantuntijaa kertomassa esi-
merkiksi iktyoosin alalajeista, perinndllisyydesta, hoi-
totavoista, sosiaalietuuksista sekd kuntoutussuunni-
telmasta. Lisdksi ohjelmaan kuului keskusteluryhmiag,
allasvoimistelua ja taideterapiaa. Erds sopeutumis-
valmennuskurssille osallistunut piti silti kaikkein mer-
kittdvimpana keskustelua toisten samaa ihotautia
sairastavien kesken: "Ehka antoisinta oli kuitenkin ko-
kemuksien vaihtaminen muiden iktyoosikoiden kans-
sa. Neotisagonin [ladkkeen], kylvyn, saunan seka eri
voiteiden tehot ja yhdistelmat todettiin hyvin yksilol-
lisiksi. Kuten myds yksilollista on se, miten itse kukin

. - »356
rakkaaseen iktyoosiinsa suhtautuu.

Iktyoosiper-
heille suunnatulla leirilld kasiteltiin niin ikaan sairauden
perinnollisyytta ja sosiaalitukia. Yhdelld osallistujalla oli
kuitenkin toiveita kurssin sisdltoon: "Seuraavien leirien

aiheisiin voisi kernaasti lisdta henkisten voimavarojen

yllapitamisen ja kasvattamisen peruskurssin. Koulukiu-
saaminen ja epdaasiallisten huomautusten vastaanotta-
minen tahdittomilta aikuisilta vaativat meilta itse kulta-
kin valiin hyvin paljon.”357
Tammikuussa 1994 alopeciaa sairastaville aikuisil-
le oli jarjestetty viikonlopputapaaminen Helsingissa.
Osallistujat saivat parin paivan aikana viimeisinta tietoa
alopeciasta ja sen hoidosta, yhdistyksen toiminnasta
sekd sosiaalieduista. Lisdksi sairauden aiheuttamia
tunteita kasiteltiin psykologin kanssa. "Yhteisen viikon-
loppumme parasta antia oli mielestani kokemus siitg,
ettd en ole sairauteni kanssa yksin. Sain rohkaisua.
Muutkin ovat selvinneet”, kiteytti eras osallistuja.358
Saman vuoden maaliskuussa kuusi perhetta eri
puolelta Suomea oli kokoontunut alopeciaa sairasta-
vien lasten ja heidan perheidensa viikonlopputapaami-
seen. lhokas-lehden mukaan perheen aikuiset saivat
viikonlopun aikana tietoa sairaudesta ja sen uusim-
mista hoitokeinoista sekd tuista, joita oli mahdollista
hakea sairauteen liittyviin hoitokustannuksiin. Lapsille
oli puolestaan jarjestetty omaa ohjelmaa. Lisaksi per-
heet saivat tietoa lapsille suunnatuista peruukeista.359
Viikonlopun tapaamisen aikana aikuiset saivat myos
keskustella toisten alopeciaa sairastavien lasten van-
hempien kanssa ehka jopa ensimmaista kertaa:

Meille vanhemmille tapaaminen oli kuin "taivaan

lahja”. Saimme paljon tietoa sairaudesta ja vaih-

355 |IPKTMK 1988-2010. °° Aikuisiktyoosikoita kurssitettiin Lahdessa, Ihokas 3/1993, 14. 37 Iktyoosikot perheleirilla, Ihokas 3/1993, 15. %8 Aikuiset alopeciapotilaat
viikonlopputapaamisessa, Ihokas 1/1994, 5. 3°° Alopeciaa sairastavat lapset vanhempineen viikonlopputapaamisessa, Ihokas 1/1994, 3—4.

doimme kokemuksia kdytdnnon asioiden hoidosta.
Keskustelimme hyvin salaisistakin omista tunteis-
ta, joista ei monille ole uskaltanut puhua ja jotka
saattavat muista kuulostaa aivan hulluilta - kuten
onko omista hiuksista puhuminen minulle tabuy,
olenko liian herkdsti suojelemassa lastani, miksi
perheeni oli juuri sielld ja sielld TSernobylin ydi-
nonnettomuuden aikana, laukaisiko avioero tau-

. 6
din yms.3*°

Lokakuussa 1994 aikuisidn atooppista ihottumaa
sairastavien sopeutumisvalmennuskurssille osallistui
kahdeksan kurssilaista ympdri Suomen. Osa heista oli
saanut tietoa kurssista ihotautipoliklinikan sosiaalityon-
tekijjalta tai ilmoitustaululta, toiset taas lhopotilaiden
keskusliiton tai Allergia- ja astmaliiton jasenlehdesta.
Kahden viikon kurssilla osallistujat saivat muun muassa
uutta tietoa atopiasta ja sen kotihoidosta. Tosin paras-
ta antia olivat kurssilaisten mielesta ryhmissa kaydyt
keskustelut. Lisaksi kurssilla oli tarkasteltu psyyken
vaikutusta atopiaan, mutta pohdinnat sairauden vaiku-
tuksesta mieleen ja perhe-elamaan jaivat osallistujien
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mielesta vahaisiksi.

1990-luvun aikana Ihopotilaiden
keskusliitto ja Suomen atopiayhdistys laativat myos
yhdessa kirjelman, jossa tarkasteltin muun muassa

atooppisen ihon hoitokustannuksia ja miten sairaus

Iholiitto kuntouttaa @

vaikuttaa atooppisen elaméaéan. Jasenet saivat tilattua
liitolta kyseisen kirjelman, jonka he saivat liittdd omaan
vammaistukihakemukseensa.*®?

Ensimmaista EB-sopeutumisvalmennuskurssia vie-
tettiin toukokuussa 199433

tujasta kuvaili kurssin antia nain:

Yksi kymmenesta osallis-

Kun olimme edenneet kurssin puolivdliin, tunnel-
ma oli tdysin vapautunut ja avoin. Tietoa oli tdhdn
mennessd karttunut jo tuhti annos niin kurssin
vetdjille kuin kurssilaisillekin. Luentoja oli riittd-
vdsti esim. geenitutkimuksesta, perinnéllisyydestd,
hammashoidosta, jalkojenhoidosta aina sosiaali-
etuuksiin ym. Ryhmdkeskustelut olivat mielestdni
hyvin antoisia. Namd vahvistivat itsetuntoa ja an-
toivat henkisen piristysruiskeen, milld taas jaksaa
paremmin eteenpdin. Toisiltamme saimme myds

paljon niksejd ja hoitovinkkeja.>**

Elokuussa 1994 noin kaksikymmentd Suomen pa-
lovammayhdistyksen jasentd viettivat viikonlopun ris-
teilyn merkeissa. Laivalla Ihopotilaiden keskusliiton

365 Luennolla

koulutussihteeri kertoi liiton toiminnasta.
taas kasiteltiin palovamman aiheuttaneen tapaturman

jalkeisia murroksia:

380 Alopeciaa sairastavat lapset vanhempineen viikonlopputapaamisessa, lhokas 1/1994, 3. 3¢'Kahdeksan iloista naista atoopikkojen sopeutumisvalmennuskurssilla,
Ihokas 4/1994, 10-11. 52 PKTMK 1994. 3%3Se oli ensimmainen sopeutumisvalmennuskurssi EB-potilaille Suomessa, Ihokas 11994, 19. ***Hei, mina EB-potilas olin
kurssilla 2.—6.51994., Ihokas 1/1994, 19. %> Suomen Palovammayhdistyksen risteily M/S Isabellalla 27.—28.8.94, Ihokas 3/1994, 16; IPKTMK 1994.
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Meiddt johdateltiin aamun aiheeseen “onnetto-
muuden aiheuttaman kriisin hoito parisuhteessa
ja perheessd”. Veikko jutteli limmélld ja huumo-
rilla "vakavista” asioista. Itketti ja nauratti yhtd ai-
kaa. Hdn painotti "Amorin ja Humorin” tdrkeyttd.
Monta kertaa totesimme, ettd puhuminen ja taas
puhuminen on keino vapautumiseen, mutta se on
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muistettava, ettd aikaa se vaatii.®

1990-luvun lopulla Ihopotilaiden keskusliitto to-
teutti muutaman paivan mittaisia tapaamisia vaikean
palovamman kokeneille nuorille miehille seka naisille.
Lisaksi keskusliitto jarjesti tukihenkilokursseja yhteis-
tydssd KYS:n ja HYKS:n palovammaosastojen kanssa.
Suomen palovammayhdistys puolestaan organisoi ja-
senilleen virkistyslomia lomajdrjestdjen kanssa. Kes-
kusliitto ja yhdistys tuottivat myds tv-tietoiskun palotur-
vallisuuden puolesta vuosien 1997-1998 vaihteessa.
Lisaksi Suomen palovammayhdistys on jarjestanyt ja-
senistolleen tapaamisia kevaisin Padasjoella.367

Vuosituhannen vaihteessa lholiitto jarjesti jakaloity-
missairauksia kasitelleen kurssin. Kurssin yhteenvedon
mukaan osallistujat odottivat saavansa paljon tietoa
sairauksista ja niiden yhtalaisyyksista ja eroavuuksis-
ta seka kuulla vertaisen kokemuksista. Kurssin lopulla
osallistujia pohdituttivat sairauksiin liittyvat hoitomuo-

dot seka yksityiskohtaiset tiedot sairauksista. Kurssille
osallistuneiden arjessa selviytymista helpotti esimer-
kiksi liikunta, lukeminen, kasityot, Idheiset ihmiset seka
sairauden unohtaminen.*®®

2000-luvun ensimmaiselld vuosikymmenelld alo-
peciaa sairastavien aikuisten peruskurssilla kerrottiin
alopeciasta ja sen hoidosta. Kurssin aikana esiteltiin
peruukkeja ja perehdyttiin niiden kayttoon. Lisaksi
kurssilla keskusteltiin voimavaroista ja tutustuttiin kes-
topigmentointiin ja maskeeraukseen.*®?

Vuonna 2006 lholiiton jarjestaman tyoikaisten ka-
si-ihottuma- ja atopiakurssin paivat kaynnistyivat sau-
vakdvelylla. Kahden viikon aikana luennoitsijat ja kurs-
sin vetdjat kertoivat ihonhoidosta, ammatinvalinnasta,
sosiaaliturvasta, ravinnosta, likunnasta seka rentoutu-
misesta. Kurssin aikana osallistujat kavivat laakarintar-
kastuksissa seka kosmetologin ja sairaanhoitajan vas-
taanotoilla. Lisaksi kurssilaiset keskustelivat ryhmissa
sairauteen liittyvista tunteista psykologin johdolla. Iho-
najan haastattelussa yksi osallistuja piti tiiviin, mutta
rentouttavan kurssin suurimpana antina tiedon, tuen ja
kokemusten vaihtamista toisten kanssa.>’°

366 Syomen Palovammayhdistyksen risteily M/S Isabellalla 27.—28.8.94, Ihokas 3/1994, 16. 37 IPKTMK 1996—-1997.; Suomen Palovammayhdistys 20 vuotta. Padasjoen
leirilla juhlittiin, Ihonaika 4/201, 29. 3%8|holiiton jakalsitymiskurssin satoa 2000. 3%° Alopeciakurssilta tietoa, taitoa ja tukea, Inonaika 3/2003, 43. 37°Kasi-ihottumaa ja

atopiaa hoidettiin Kiipulassa, lhonaika 4/2006, 32.
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Valimeren maihin ja Kanariansaarille suunnattuja ter-
veysmatkoja oli jarjestetty psoriaatikoille jo 1970-luvul-
ta lahtien. Kansanelakelaitoksen rahoittama tutkimus-
projekti psoriasista sairastavien ilmastohoidosta alkoi
vuonna 1986. lhopotilaiden keskusliiton ensimmaiset
ilmastohoitomatkat suuntautuivat paaosin kahdelle
ihosairausryhmalle. Vuonna 1991 liitto jarjesti RAY:n ra-
hoittaman iktyoosikkojen ilmastohoitomatkan. Seuraa-
van vuoden aikana keskusliiton Kanariansaarilla pide-
tylle atoopikoiden kahden viikon ilmastohoitomatkalle
osallistui 11 aikuista. Lisaksi liiton iktyoosikoiden ilmas-
tohoitomatkalla Portugalissa oli mukana nelja aikuista
seka nelja lasta huoltajineen. lhopotilaiden keskusliitto
luopui muiden ihosairausryhmien, kuten alopeciaa ja
vitiligoa sairastavien ilmastohoitomatkojen suunnitte-
lusta, koska ne eivat saaneet ihotautilaakareiltd kan-
natusta.®”

Vuodesta 1993 Iahtien Ihopotilaiden keskusliitto jar-
jesti ilmastohoitomatkoja aikuisille atoopikoille. Matko-
jen aikana osallistujat toimivat ladkarin alkutarkastuk-
sessa antamien hoito-ohjeiden ja auringonottoaikojen
mukaan. Lisdksi he keskustelivat ryhmissd, huolehtivat
fyysisesta kunnostaan ja kirjasivat havaitsemiaan muu-
toksia ihon kunnossa. Keskusliitto teki myos yhteenve-
toja ilmastohoitomatkan pitkaaikaisista vaikutuksista,
kun hoidon tuloksia seurattiin kolme kuukautta matkan

Ihon ilmastokuntousta m

paattymisestd. Matkoilla oli usein 12 osanottajaa seka
ihotauteihin perehtynyt matkanjohtaja. Mydhemmin
kurssilaisten maaraa lisattiin.>’?

Vuonna 1998 Ihopotilaiden keskusliitto kaynnisti
kolmevuotisen tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli
tutkia ilmastohoidon vaikutusta vaikeaa atooppista
ihottumaa sairastavien iho-oireisiin. Lisaksi tutkimus-
hankkeessa tarkasteltiin miten ja kuinka pitkan ajan
ilmastohoito vaikutti atoopikkojen oireisiin. Lisaksi kol-
men vuoden aikana oli tarkoitus selvittaa yksilolle ja
yhteiskunnalle atooppisten oireiden lieventymisesta
seurannutta hyotya. Tutkimuksen aikana jarjestettiin
kuusi matkaa. Ihotautien erikoislaakari valitsi ilmasto-
hoitomatkoille osallistuneet henkilot ldaketieteellisin
perustein, jotka todettiin B-todistusten, anamneesilo-
makkeiden seka vapaaehtoisten valokuvien tiedois-
ta. Hoitavan laakarin B-lausunnossa painottui atopian
vaikeusaste, kesto, auringonvalon sietokyky seka var-
haisemmat, myonteiset kokemukset valohoidon vai-
kutuksesta. lImastohoitokuntoutukseen hakeneiden
tuli sitoutua hoidon seurantatutkimuksiin. Matkan hoi-
tohenkilokuntaan kuului kaksi ihon sairauksiin pereh-
tynytta sairaanhoitajaa seka matkanjohtaja. Tutkimusta
johti ihotautien erikoislaakari Pekka Autio.*”

Autio on muistellut ilmastohoitotutkimuksen alku-

juuria seuraavasti:

37 Korhonen 2000, 42; IPKTMK 1991-1992; Heikkinen 2014, 79. 372 IPKTMK 1993-1997; Risto Heikkisen tiedonanto 14.2.2020. 373 IPKTMK 1998-1999; Autio & Komu-
lainen 2012, 26; Autio 2002, 28; Tutkimus atoopikkojen ilmastohoidon vaikutuksista jatkuu, Ihonaika 3/1999, 32.
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Aloite tutkimukseen tuli muistaakseni silloisel-
ta Thopotilaiden keskusliitolta. Psoristahan oli jo
olemassa tutkittua tietoa ilmastokuntoutuksen
vaikuttavuudesta, mutta maailmanlaajuisestikin
atoopikkojen helioterapiasta oli vihdn tietoa. Ld-
hinnd kirjallisuudesta [6ytyi suppeahkoja raport-
teja Kuolleen meren rannalla hoidetuista atopia-

potilaista.*”

Autio tarkasti kaikki matkalle osallistujat alkutarkas-
tuksessaan ennen matkalle 1&8htod. Lisdksi han seura-
si osallistujien ihon kuntoa tarkastuksissaan matkan
paattyessa seka kolmen kuukauden kuluttua matkas-
ta. llmastohoitoon osallistuneiden ihottuman vaikeus-
asteen kuvauksessa kaytettin SCORAD-menetelmaa,
jossa Aution mukaan tarkasteltiin ihottuman useita
piirteitd. Jokaiselle ilmastohoitomatkan osallistujalle
oli laadittu henkilokohtainen hoitosuunnitelma, jonka
mukaan aurinkoa otettiin valvotusti. Matkan aikana
osallistujat pitivat auringonotto- ja ihonhoitopaivakir-
joja, tayttivat kyselykaavakkeita, osallistuivat atopian
hoidonohjaukseen seka jakoivat kokemuksiaan sai-
raudesta. Matkalaisille jarjestettin myds luentoja ja
ryhmakokoontumisia seka sairaanhoitajan ja laakarin
vastc’janottoja.375

374 Airola & Krappe & Pajunen 2012, 24. 375|PKTMK 1998-1999; Airola & Krappe & Pajunen 2012, 24; Kalli reissu, tuumi Muhoksen mies, eli merkintoja matkapéaivakir-

jasta, Ihonaika 5/1998, 21; Autio 2002, 28.

Jlmr;lj'rﬂhuirgb

CJ]CIC )=
Pr.-lm.-ﬁnaamu[&)drr:g;imlhﬂt

Iholiitto julkaisi 2000-luvun ensivuosikymmenella oppaat
atoopikoille suunnatusta ilmastohoidosta. Kuva: AlA-arkisto.

ILMASTOHOITO-OPAS
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Ensimmainen tutkimukseen liittyvd ilmastohoito-
matka tehtiin syyskuussa 1998 Kanariansaarten Gran
Canarialle, jossa sijaitsi Norjan Allergia- ja astmayh-
distyksen omistama Valle Marina -kuntoutuskeskus.
lImastohoitomatkalle valituista kolmestakymmenesta-
kahdesta puolet oli matkalla kaksi viikkoa, loput kol-
me viikkoa. My&s ihotautien erikoislaakari oli matkalla
viikon ajan. Matkan sairaanhoitajana ja projektisintee-
rind tydskennellyt kuvaili matkalaisten varhaista ihojen
paranemista /honaika-lehdessa nain: "Jo viikko naytti
purkavan stressid ja vei monilta kutinaa pois. Se hel-
potti ihonhoidon rutiineita ja antoi mahdollisuuden
kortisonitaukoon.” Lehden mukaan monet ilmastohoi-
tokuntoutukseen osallistuneet olivat puolestaan pita-
neet joko yksityisesti tai ryhnmassa kaytyja keskusteluja
matkan antoisimpana kokemuksena: "Auringon alla ja
pehmeédsséd yossa puhuttiin, mietittiin, ja varsinkin nau-
rettiin nahka terveeksi.” >’

Seuraavana vuonna Kanariansaarilla jarjestettiin
kaksi ilmastohoitomatkaa. Maaliskuussa 1999 pidet-
tyyn ilmastokuntoutukseen osallistui ympari Suomen
tulleita 19—60-vuotiaita matkalaisia. Suurin osa heista
oli saanut tietda ilmastohoitomatkan mahdollisuudesta

. 377

lhonaika-lehdesta.”" " Yksi osallistuneista kuvaili /hona-

Jjassa kokemuksiaan matkasta seuraavasti:

376 Kalli reissu, tuumi Muhoksen mies, eli merkint6ja matkapaivéakirjasta, Ihonaika 5/1998, 21; IPKTMK 1998. 377 IPKTMK 1999; Iho on paranemaan pain ja Otava vaarin

pain taivaalla, Ihonaika 3/1999, 41.
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Saari oli tuulinen nimensd mukaisesti [...] Moni
rantal6hoily pddtyikin hiekkamyrskyyn ja kaato-
sateeseen, mutta siindkin oli hyvd puolensa: atoo-
pikkoja haittaava hiki ei drsyttdnyt, kun tuulenvire
teki kuumatkin pdivdt raikkaiksi. Vdlilldhdn olo oli
suorastaan kuin Suomen kesdssd: viiledn raikas.
Hyvid tuloksia ndhtiin kuitenkin Idhes heti. Oli ilo
ndhdd punalaikkuisten kasvojen muuttuvan ter-
veen ruskettuneiksi ja mielen yhd iloisemmaksi.
Etenkin pikkuhiljaa kohti parempia ihoja. Nautim-
me toistemme seurasta, hyvistd kdmppissuhteista
[...], valmiiksi katetuista ruokapdydistd ja tdydestd
eldmdstd sielld, missd kaikki oli paremmin kuin
Suomessa. Kuukin makasi kallellaan. Kotiin olivat
jddneet tyot, opiskelut, stressi, siivoaminen, pyy-
kinpesu, vilu, rdntd, sekd ihmissuhdeongelmat. Ja
tuota nautintoa kesti, toisilla kaksi, meilld kolme

.. 3
viikkoa.>”

Kolmevuotisen ilmastohoitotutkimuksen paattyessa
puolet matkoista oli tehty Gran Canarialle. Kaikki tutki-
mukseen osallistuneet henkilot kokivat ennen matkaa,
ettd ihon hoito rasitti paivittain, ja puolet heista oli ol-
lut atopian takia sairaalahoidossa. Autio havaitsi myos
pitkdaikaisia ilmastohoidon vaikutuksia, silld kyky ja
motivaatio hoitaa itse ihottumaa oli parantunut ja sai-

raalahoitoa tarvittin vahemman.>’® Iholiiton historiikis-
sa Autio summasi ilmastohoitomatkaan tuloksia seu-

raavasti:

Kaikkiaan potilaiden eldmdnlaatu oli parantunut
merkittdvdasti, mikd kavi ilmi matkan jdlkeen ldhe-
tetyistd eldmdnlaatukyselyistd. Ilmastohoidon eri
tekijoiden kuten auringonvalo, meriveden, tyokii-
reiden poisjddnti jne. painoarvoa on mahdoton ar-
vioida ja se varmastivaihtelee yksilittdin. Varmaa
on kuitenkin, ettd ldhes kaikki matkalaiset arvosti-

vat vertaistuen erittdin korkealle.**°

2000-luvun ensimmadisellda vuosikymmenella Iholiit-
to jatkoi ilmastohoitomatkoja vaikeaa ja keskivaikeaa
atooppista ihottumaa sairastaville. lholiitossa termi il-
mastohoitomatka muutettiin  ilmastokuntoutukseksi,
jotta se kuvaisi paremmin kurssin kokonaisvaltaisia
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vaikutuksia.

[Imastokuntoutuksen tavoitteena oli pa-
rantaa ihon kuntoa mahdollisimman pitkaksi aikaa. Li-
saksi tarkoituksena oli lisata tietoa ja taitoa sairauden
hoidossa, kannustaa itsenaiseen hoitoon seka vahen-
taa pitkaaikaisen sairauden hoitovasymysta. lImasto-
kuntoutuksen vaikutusta kartoitettiin kyselylomakkeil-
la. Lisaksi syksysta 2003 lahtien sairaanhoitajat tekivat
SCORAD-pisteytyksig, joissa ihottuman vaikeusastetta

N : 382
arvioitiin kuntoutuksen aikana.

%781ho on paranemaan pain ja Otava vaarin pain taivaalla, Ihonaika 3/1999, 41. 37° Autio 2002, 28—29; Airola & Krappe & Pajunen 2012, 24—25. 38 Airola & Krappe &

Pajunen 2012, 25. 38" Heikkinen 2014, 80. 3¥2|TMK 2002-2003; Iholiitto 2002.

Fuerteventurassa vuonna 2002 pidettyyn aikuisten
ilmastokuntoutukseen osallistuvat kertoivat /honajas-
sa atopiakokemuksistaan ja odotuksistaan kuntoutus-
matkasta. Useilla haastatelluista atopia oli alkanut jo
Ia|osuusiass£'j.383 Toiset olivat |0ytaneet tiedon ilmasto-
kuntoutuksesta esimerkiksi netista tai terveyskeskuk-
sen seinalla olleesta julisteesta, toiset taas ihotautilaa-
karilta:

Ilmastohoitomatkasta kuulin omalta lddkdril-
td joka alkoi puhua, ettd ihoni on niin huonossa
jamassa, ettd minun kannattaisi hakea ilmasto-
hoitomatkalle. Aiemmin ilmastohoitomatka oli
tuntunut kaukaiselta asialta ja uskon, ettd on
paljon huonossakin kunnossa olevia atoopikkoja,
jotka eivdt ole kuulleet ilmastohoidosta mitddn.
Ei minulla ole sen kummempia odotuksia. Ajatte-
len, ettd parasta on pddstd irti arjesta. Minusta on
hyvd, ettei tdnne voi ottaa mukaan ketddn [ldheis-
td]. Uskon, ettd aurinko auttaa ja tuulikin tuntuu
hyviltd, kun ei hikoile. Kun rasvaa menee silmiin,

alkaa kirvelld, muuten ihan jees.384

Samana vuonna televisiossa esitetyssa Vierivdat
kivet -ohjelmassa vierailtiin lholiiton ilmastokuntoutuk-
sessa Kanariansaarilla. Erds ohjelmassa haastateltu
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matkalle osallistuja oli etukdteen arvellut, ettd kuntou-
tusmatkalla olisi varsin "tiukkapipoista”. Nain ei hanen
mielestaan kuitenkaan ollut. Toinen haastateltavista
taas kertoi tavanneensa matkan aikana ensimmaista
kertaa vertaisiaan ndin isolla joukolla. Lisaksi kuntou-
tukseen osallistujat kertoivat oppineensa uusia atoop-
pisen ihon hoidon tapoja sekd saaneensa jakaa mat-
kan aikana kokemuksiaan toisten kanssa.>®®
Aikuisten ilmastokuntoutuskurssien lisaksi lholiitto
jarjesti nuorten ilmastokuntoutusmatkoja. Niiden ta-
voitteena oli tukea nuorten kasvua ja kehitysta ja saada
nuorta hoitamaan sairauttaan itsendisemmin. Syksylla
2001 pidetylle ensimmaiselle nuorten atoopikkojen il-
mastohoitomatkalle haki ja paasi viisi 15—17-vuotiasta
nuorta. Gran Canarian Puerto Ricossa oli mukana myos
iimastohoitosihteeri, sairaanhoitajia seka nuoriso-oh-
jaaja. Lisaksi ihotautilaakari oli paikan paalla viikon
ajan. limastohoitomatkan aikana nuoret ottivat aurin-
koa ja osallistuivat samoille luennoille aikuisten ryh-
man kanssa. Lisaksi heille annettiin tehtavaksi pohtia
omaa itsetuntemusta ja voimavaroja. /honaika-lehden
mukaan nuorten mielesta ihon kunnon paranemiseen
vaikutti auringon lisaksi se, etta paasi hetkeksi irti kou-
lusta ja arjen paineista. Lehden mukaan matka sujuikin
hyvassa hengessa. "Yksi suuri juttu on kylld se vertais-
tuki... Mieleen jai tad moneen kertaan kuultu — ollaan
kaikki samassa veneessa...,” totesi yksi nuorista.”®®

383 ||mastohoitomatkalaiset tietavat: Atopia on elinikéinen riesa, jonka kanssa on vaan elettava, Ihonaika, 4/2002, 36—29. 3% limastohoitomatkalaiset tietavat: Atopia
on elinikainen riesa, jonka kanssa on vaan elettdva, lhonaika, 4/2002, 36. % Vierivét kivet 16.4.2002. 3%¢|TMK 2001; Nuoret atoopikot Puerto Ricossa. Myrsky4 ja

vauhdin huumaa, Ihonaika 1/2002, 35.
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Iholiiton puheenjohtajana toimineen Aarno Kailan
mukaan liiton ilmastokuntoutuskurssit olivat kysyttyja,
vaikka niita hieman kritisoitiin siita, etta niiden avulla
ihmiset paasivat halvalla Kanariansaarille. Tutkimus kui-
tenkin tuki ilmastokuntoutuksesta saatuja myonteisia
tuloksia.*®’

2010-luvun alussa Iholiiton ilmastokuntoutusten
jatko oli vaakalaudalla. /honaika-lehden paakirjoituk-
sessa |holiiton puheenjohtaja Otto Lehtipuu kuvasi

387 Aarno Kailan haastattelu, 81.2020.
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ytto Lehtipuu on lholiiton
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uusi puheenjohtaja

— Ihalifossa ikshduttas se, ettei se ole pelkkia kannanolioja wisiiva

polilasjarjestd, vaan toimii kiytanndssa kohderyhmansa hyvaksi,

tirvistia Iholiton uusi pubeenjohtaja Cito Lehdipuw. Han pitéa tarkedna

muun muassa lhopsieiden tarjoamien palveluiden Seka monapUohsen
kurssitoiminnan merkitysta ihotautia sairastawlle.

laskusuuntaisia RAY:n avustuksia todeten: "Raha-au-
tomaattiyhdistyksen tuki on vuosikymmenten ajan teh-
nyt potilasjarjestojen tyon mahdolliseksi. Rahoitus on
aikoinaan ollut jopa niin avokatistd, etta on tarvittu yli-
maaraisia hakukierroksia kesken vuoden. Naitd aikoja
jarjestojen veteraanit voivat vain muistella kaihoten.
Ne eivat tule palaamaan”. Kirjoituksessaan Lehtipuu
korosti ilmastokuntoutuksen merkittavia vaikutuksia,
joita oli tutkittu sekd kotimaassa etta ulkomailla. Leh-

tipuun mukaan ilmastokuntoutuksen heikentaminen
johtaisi myos ihotautien haittojen ja ihmisten valisen
epatasa-arvon kasvamiseen yhteiskunnassa.388

Toiminnanjohtaja Sirpa Pajunen muistaa mielenkiin-
toisena ajan, jolloin lholiiton ilmastokuntoutuksen ra-
hoituksen jatkamisesta kaytiin neuvotteluja Raha-auto-
maattiyhdistyksen, sosiaali- ja terveysministerion seka
Kelan kanssa:

RAY oli sitd mieltd, ettei heiddn toimintamalliinsa
kuulu rahoittaa hoitoja vaan se kuuluisi sosiaali-
ja terveysministeridlle. Sosiaali- ja terveysminis-
terio oli taas sitd mieltd, ettd koska tdmd on kun-
toutusta, se kuuluisi Kelan rahoitettavaksi. Kela oli
taas sitd mieltd, ettei se ole kuntoutusta vaan hoi-
toa, eikd kuulu heiddn rahoitettavakseen. Muistan
kuinka kdytiin neuvotteluja ja tehtiin selvityksid
yhdessd Psoriasisliiton kanssa. Lopulta kun muu-
tettiin nimikettd aurinkopainotteiseksi sopeutu-
misvalmennukseksi ja painotettiin enemmdn so-
peutumisvalmennusta kuin hoitoa niin sitten asia
eteni ja voitiin ldhettdd hakemukset Raha-auto-

maattiyhdistykselle.>*

lhon ilmastokuntousta

Vuodesta 2012 alkaen uusitun mallinen aurinko-
painotteinen sopeutumisvalmennuskurssi  jakaantui
kolmeen osaan. Kurssi alkoi kotimaassa pidettaval-
la vuorokauden mittaisella alkujaksolla. Sen jalkeen
siirryttiin kahden viikon mittaiselle paajaksolle Kana-
riansaarille. Kurssin viimeinen jakso pidettiin jalleen
kotimaassa kolmen kuukauden kuluttua padjaksosta.
Aurinkopainotteisilla  sopeutumisvalmennuskursseilla
jokainen osallistuja asetti omat tavoitteet ja myos ryh-
malle asetettiin tavoitteita. Kurssin aikana kurssilaiset
ja kurssilla tyoskentelevat ammattilaiset keskustelivat
muun muassa atopiasta ja sen hoidosta, arkeen ja
jaksamiseen liittyvista asioista, sosiaaliturvasta seka
liikunnasta ja ravinnosta. Iholiitto suunnitteli ja toteutti
uutta kurssimallia yhteistydssa Psoriasisliiton kanssa.
My6s Suomen reumaliitto oli mukana kurssien suunnit-
telussa. Sopeutumisvalmennuskurssin osallistujat valit-
tiin laakarilausunnon, hakukaavakkeessa ilmoitettujen
taustatietojen ja ihottumasta otettujen valokuvien pe-
rusteella. Liséksi hakijoilta edellytettiin aikataulullises-
ti mahdollisuutta osallistua kaikkiin kolmeen jaksoon.
Aikuisten aurinkopainotteisten sopeutumisvalmennus-
kurssien vakiintuessa Iholiiton jarjestamat ilmastokun-
toutusmatkat nuorille pééttyivét.390

388 Lentipuu 201, 3. 3% Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019. 3°°K 2012— 2016; Kokeiluvuoden 2012 kursseille voi nyt hakea. Uudenlainen aurinkopainoteinen so-
peutumisvalmennuskurssi: Valoa, voimaa ja vertaistukea, lhonaika 4/2011, 20-27; lholiiton toiminnan luonne sailyy lahes ennallaan, lhonaika 4/2012, 22; Uutta mallia
Jja yhteisty6ta opettelemassa, Ihonaika 3/2012, 18; Aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus atoopikoille on tavoitteellista toimintaa, lhonaika 4/2014, 34.
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LITON KOULUTUS- JA RESURSSI-
KESKUSTOIMINTA

1990-luvulla Ihopotilaiden keskusliitto jarjesti ammatti-
henkiloston koulutuspaivida muun muassa yhteistyossa
Psoriasisliiton kanssa. Lisaksi keskusliitto piti jasenjar-
jestojen luottamushenkildille yhdistyskoulutuksia. Vuo-
sikymmenen aikana liitto jarjesti muutamia teemapai-
via, kuten naisille suunnatun tilaisuuden, jonka aiheena
oli "Kokonainen vai puolinainen — elamaa ihotaudin
kanssa”. 2000-luvun ensivuosikymmenellda [holiiton
ammattihenkildston koulutukset jatkuivat muun muas-
sa yhteistyossa Psoriasisliiton, Reumaliiton ja Arca-
da-ammattikorkeakoulun kanssa. Koulutuksen aiheita
olivat esimerkiksi ihosairaudet ja niiden hoito, ikaanty-
va iho, ihotauteihin liittyvat silmaoireet seka valohoito.
Lisaksi lholiiton toimintaa esiteltiin erilaisten luentojen
ja vierailujen yhteydessa. 2010-luvulla lholiitto piti jar-
jestokoulutuksia myds Allergia- ja astmaliiton kanssa.
Eri puolella Suomea jarjestetyissa kaikille avoimissa
yleisdluento- ja keskustelutilaisuuksissa Iholiitto kasit-
teli ihotautia sairastavan hyvaa arkea.*

Pienten ihopotilasryhmien resurssikeskus perustet-
tiin vuonna 1991 valtakunnallisen vammaisneuvoston
esittamana Ihopotilaiden keskusliiton ja Psoriasiskes-
kuksen alaisuuteen. Aluksi keskusliitto maaritteli, mit-
ka vaikeat ja harvinaiset ihosairausryhmat kuuluvat
resurssikeskuksen piiriin. Toimintaan kuului myos so-

39PKTMK & ITMK 2001-2016.

[holiitto Harvinaiset-verkoston 20-vuotisjuhlassa Helsingin
Narinkkatorilla vuonna 2015. Kuva: lhonaika.

peutumisvalmennuskurssien, ryhmatapaamisten, pe-
rustietokurssien ja tukihenkildokoulutusten jarjestamis-
ta. Resurssikeskuksen kansainvélinen toiminta alkoi jo
varhain, silla vuonna 1993 Norjassa jarjestetylla EB-so-
peutumisvalmennuskurssilla vieraili kaksi tyontekijaa
Iholiitosta seka Kuntoutumiskeskus IHOsta. Kurssilta
he saivat lisaa tietoa ihosairaudesta seka kuulivat EB:-
ta sairastavien seka heidan laheistensa kokemuksia
siitd, miten sairaus vaikutti elamdssd. Vuosituhannen
taitteessa resurssikeskuksen nimi vakiintui Harvinais-
ten ihotautien keskukseksi. Kurssien jarjestamisen

ja tiedottamisen lisaksi keskuksen tyontekijd neuvoi
muun muassa Kelan kuntoutukseen, vammaispalvelui-
hin seka erilaisiin tukiin liittyvissa asioissa. Harvinaisia
ihotauteja sairastavien tai vaikeita palovammoja koke-
neiden lisdksi neuvontaan ottivat yhteytta esimerkiksi
omaiset, tyontekijat ja opiskelijat. Lisdksi keskus teki
yhteisty6td muiden harvinaistyota tekevien jarjestojen
kanssa Harvinaiset-verkostossa.>*?

IHOPISTE-TOIMINTA

"lhopotilaat ovat tunteneet laman vaikutuksen nahois-
saan: hoitoon on jonoa ja maksusitoumusta ei saa yk-
sityisille. Ihopotilaiden keskusliiton toiminnanjohtaja
Pirkko Sotamaan visiossa jarjestd kantaa vastuutaan
edunvalvonnan lisaksi myos kouriintuntuvalla tavalla
- ja syntyi ajatus neuvonta- ja avohoitopisteesté”.393
Nain kuvasi /hokas-lehti ihotautia sairastavien tilannet-
ta ja heille tukea antavan liiton palvelua. Helsingin Iho-
pisteen johtavana hoitajana toimineen Sirpa Pajusen
mukaan jasenisto tarvitsi keskusliiton palveluna paik-
kaa, jonne voisi mennd keskustelemaan tai kysymaan
neuvoa ihon sairauksiin liittyvissa asioissa. Sairaala-
maailmasta tullut Pajunen sai litossa valita tehtavan-
sd ja paatyi sairaanhoitajana suunnittelemaan lhopis-
teen toimintaa, etsimaan tiloja, laatimaan tilaratkaisuja
ja hankkimaan laitteita seka henkilokuntaa. Pajusen

Ihopiste-toiminta m

mukaan toiminnanjohtaja Sotamaa tuki hanketta ja
oli mukana asiantuntija-avun hankkimisessa voimiaan
saastelemattd. Luomiklinikasta alkanut idea laajeni kol-
mevuotiseksi lhopisteprojektiksi, jonka tavoitteena oli
tarjota asiakkaille ammattitaitoista neuvontaa ja hoitoa,
jota oli mahdollista saada nopeasti ja helposti. Lisaksi
tavoitteena oli tukea ihopotilaan omaa hoitoa ja sen
suunnittelua ihotautia sairastavan henkilokohtaisista
lahtokohdista kasin. >

Ensimmaisen lhopisteen avajaisia vietettiin Helsin-
gin Iso Roobertinkadulla maaliskuun ensimmaisenad
paivana vuonna 1996. Remontoidun toimintatilan ikku-
noita viela teipattiin hetked ennen vieraiden saapumis-
> Ihopisteen avajaisissa keskusliiton puheenjohta-
ja Erkki Yrjonen puhui laman koettelemista ihotauteja
sairastavista, joita varten suunnitellun lhopisteen pal-
velut olivat nyt saatavilla:

Ihonsa kanssa jaakobinpainia kdyvd on nahois-
saan tuntenut sen, mitd terveydenhoidon supistuk-
set tarkoittavat. Yleensd vaihtoehtona on jonotus
tai kallis hoito. Meilld oli unelma ja tahto toteuttaa
unelma, halu tehdd jdsenistéllemme mahdollisek-
si saada tarvitsemansa hoito ja neuvonta nopeasti
ja edullisesti. Milld tavoin voi potilasyhdistys ja
etujdrjesto vastata laman kaventamiin mahdol-
lisuuksiin ja tdyttdd tehtdvdnsd laman aikana?

Halusimme etsid vastauksen tdhdn, vaikka kdydda

392 |PKTMK 1991-2000; ITMK 2001-2016. 3% Ihopotilaiden oma neuvonta- ja avohoitopiste Ihopiste avattiin Helsingissa Iso Roobertinkadulla, Ihokas 1/1996, 4.
39% Pajunen 2012, 16; Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019. 3°°lhopotilaiden oma neuvonta- ja avohoitopiste Ihopiste avattiin Helsingissa Iso Roobertinkadulla,

Ihokas 1/1996, 5.
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tuulimyllyjd vastaan, ja onnistua siind. Hyvdt ystd-
vdt, olemme tdnddn todistamassa erddn unelman
toteutumista, sellaisen unelman, joka ei tarvinnut
lainmuutosta eikd lobbaamista, vaan Raha-auto-
maattiyhdistyksen ja Ihopotilaiden keskusliiton
tahtoa ja ndkemystd. Halusimme [6ytdd vaihto-
ehtoja ihopotilaiden avohoitoon kalliin erikois-
sairaanhoidon ja suppean perusterveydenhuollon
valilld. Nyt avattava Ihopiste on toteutunut unel-
ma sellaisesta paikasta jonne hoitoa tarvitsevan
on helppo tulla, sellaisesta paikasta, jonne hdn ei
tarvitse ldhetettd, paikasta mistd hdnen ei tarvitse
kdadntyd hinnan takia takaisin. Kun jdsenkirjeem-
me Thopisteestd noin viikko sitten ldhti, palaute oli
vdlitontd ja innostunutta. Puhelimet ovat soineet
paikallisyhdistyksissd ja keskusliitossa, ajanva-
rauskirjakin perustettiin ennen kuin Ihopisteen
remontti oli valmistunut. Ihopisteen ajoitus on ol-
lut oikea, ja se tuo helpotusta niille jotka joutuvat
jonottamaan, tai joiden on hoidon kalleuden takia

siirrettdvd se parempia pdivid odottamaan.?

1990-luvun lopulla suuri osa Helsingin Ihopisteen asi-
akkaista sai neuvoja atopiaan ja psoriasikseen. lhopis-
tetta kayttivat myos alopeciaa ja vitiligoa seka aknea

sairastavat. Lisaksi palvelua kayttivat atoopikkolasten
vanhemmat seka kuivan, herkan tai vanhenevan ihon
hoitoon neuvoa tarvitsevat. Osa lhopisteille tulleista
oli huolissaan havaitsemistaan ihonmuutoksista. Toi-
sinaan asiakkaat tiedustelivat erilaisista vaihtoehto-
hoidoista. Lisaksi lhopisteessa neuvottiin monia vasta
diagnoosin saaneita asiakkaita, joille ihon hoitoon ja
hoito-ohjeisiin liittyvat kysymykset tulivat mieleen vasta
lagkarin vastaanoton jalkeen. Joillekin asiakkaille taas
pitkdan jatkunut ihosairaus aiheutti vasymysta, mihin
pureuduttiin lhopisteessa keskustelun avulla. Lisaksi
Ihopisteen hoitohenkilokunta antoi hiuspohjahoitoja,
leikkasi kynsia, vaihtoi siteita, teki allergiatesteja, kor-
vahuuhteluita seka rasvasi asiakkaiden ihoa. Lisaksi he
antoivat laakarin lahetteen saaneille Kela-korvattavia
valohoitoja. Valtaosa lhopisteen asiakkaista tuli paa-
kaupunkiseudulta, Uudeltamaalta ja Kymesté.397

Vuonna 1999 Toolonkadulle muuttaneessa Helsin-
gin Ihopisteessa tydskenteli kolme vakituista hoitajaa
ja osa-aikaisesti yksi erikoissairaanhoitaja seka kaksi
toimistotyontekijaa. Lisaksi ihotautien erikoislaakarit
pitivat vastaanottoja lhopisteen tiloissa itsenaisind am-
matinharjoittajina. Vuoden aikana Helsingin Ihopisteen
puhelinpalveluihin soitti tai paikan paalla kavi yhteensa
yli viisitoistatuhatta asiakasta tai terveydenhuollossa
tyoskentelevaa ammattilaista.*%®

Uusi lhopotilaiden keskusliiton [hopiste avattiin
syyskuussa 1998 Tampereella Pirkanmaan alueella

39 |hokas 1/1996, 3. 3% IPKTMK 1996-1999; Ihopisteesta saa arkipaivan taitoja ihonhoitoon, Ihonaika 4/1997, 10—11; Pajunen 2012, 16. 3% IPKTMK 1999.

asuvien jasenten toiveesta ja liton omalla kustannuk-
sella. Keskusliitto vuokrasi Ihopisteen Aleksanterinka-
dun tilat yhdessa Suomen MS-liiton, Psoriasisliiton ja
Munuais- ja siirtopotilaiden liiton kanssa.>®°

Jo Helsingin lhopisteessa oli toisinaan kaynyt asi-
akkaita Oulusta saakka. Ihopotilaiden keskusliiton ja-
seniston ja kentan toiveesta lahtenyt Rovaniemen Iho-
piste suunnattiin palvelemaan koko Lapin laanig, jossa
ihotautilaakdreita ja ihotauteihin liittyvia palveluita ol
saatavilla vain niukasti.*®° Pajunen on muistellut tilojen

etsintaa Rovaniemella nadin:

Seuraava etappi neuvonta- ja avohoitoprosessissa
oli Thopisteen perustaminen Rovaniemelle vuon-
na 1999. [hopisteen tilojen hankkimiseen liittyi
melkeinpd koomisia piirteitd, kun lensimme Iho-
potilaiden Keskusliiton talouspddllikon kanssa
kdsikynkkdd kesdvaatteissa ja pikkukengdt jalassa
Rovaniemelle, jossa keli olikin talvinen ja navakka
pohjoistuuli heilutteli kdsilaukkujamme vimma-
tusti. Tilat kuitenkin l0ytyivdt ja Ihopiste avasi

ovensa elokuussa 1999.%"

Maksuttoman neuvonnan ja hoidonohjauksen lisak-
si Rovaniemen Ihopisteessa aloitti yksityisvastaanottoa
pitavd ihotautilaakdari. Sanomalehti Kalevassa Rovanie-
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men lhopisteen johtava hoitaja totesi, ettei yksikaan
kysytyista oululaisista ihotautildaakareista lahtenyt pita-
madn vastaanottoa Ihopisteessa vaan itsendisend yrit-
tajana toimiva laakari saatiin Tampereelta. Pajusen mu-
kaan liitto lennatti myos Helsingista laakarin pitamaan
yksityisvastaanottoa Rovaniemellg, silla Lapin seudulla
oli ihotautilaakarille monien kuukc’jusienjonot.402
1990-luvun lopulla Raha-automaattiyhdistyksen an-
tamat avustukset herattivat keskustelua. Esimerkiksi
Helsingin Sanomien mukaan sosiaali- ja terveyspal-
veluiden yksityiset yrittdjat ja heidan jarjestonsa olivat
sita mielta, ettd RAY:n avustukset vadristivat kilpailua
ja estivat alan yritysten ja markkinoiden syntymistéi.“o3
Myos |hopotilaiden keskusliiton lhopisteen toiminta
paatyi tarkastelun alle, kun Lagkarikeskusten yhdistys
teki valituksen kilpailuvirastolle. Yhdistyksen mukaan
RAY:n myontama raha Ihopisteen aloittamiselle aiheut-
ti kilpailuongelman terveydenhoitopalveluissa. Vuon-
na 1996 Kilpailuvirasto kuitenkin katsoi, ettd RAY:n
avustus lhopisteen toiminnalle vahingoitti kilpailua
toistaiseksi melko vahan.*** Vuosituhannen vaiheessa
aiheeseen otti kantaa myos Ihopotilaiden keskusliiton
puheenjohtaja Kaila. /honaika-lehdessa Kaila puolusti
Ihopisteiden toimintaa. Han esitti, ettda maksuton neu-
vontapalvelu oli olennainen osa Ihopisteen palveluita.
Valohoidon tarve oli taas Kailan mielesta niin suurta,
ettd kyseisia maksullisia hoitoja tarjoaville 10ytyi toita
eri tahoilla. Lisaksi Kaila totesi, etteivat Ihopisteet har-

399 |IPKTMK 1998-1999, Ihopiste avataan Tampereella, Ihonaika 4/1998, 14. “°° lhopisteesta saa arkipaivan taitoja ihonhoitoon, Ihonaika 4/1997, 10; Pajunen 2012, 16;
Sirpa Pajusen haastattelu, 13.12.2019. ““'Pajunen 2012, 17; Sirpa Pajusen tiedonanto 17.2.2020. 42 |hopisteeseen ladkari Tampereelta asti, Kaleva 1121999; Sirpa
Pajusen haastattelu, 13.12.2019. “% Esim. "Tuki ehkéisee yritysten syntyad”, HS 27111999; Sosiaalipalvelussa kilpailu ei toimi, HS 1812.1999; RAY:n selvitysten mukaan
sen avustuksilla ei ole vaéristetty kilpailua, HS 211.2000. “°*Pajunen 2012, 17; Kirje 15101996, AlA-arkisto.
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joita laakaritoimintaa. Kirjoituksessaan Kaila paatyi ole-
maan avoin keskustelulle, mutta korosti Ihopisteiden
merkitysta yhteiskunnassa:

Jos epdluuloisuus Ihopisteitd kohtaan on johtunut
puutteellisista tai vddristd tiedoista, pyrimme par-
haamme mukaan parantamaan tiedotustamme.
Jos toiminnassamme on todellisia vddristymid, ne
ovat varmasti oikaistavissa avoimen keskustelun
pohjalta. Mutta missddn tapauksessa jdrjestomme
laadukasta ja omahoitoon opastavaa toimintaa ei
pitdisi ryhtyd torpedoimaan. Ensimmdinen kdrsijd
olisi potilas ja viimekddessd yhteiskunta, joka on
maksumiehend silloin, kun hoidon saatavuus on
puutteellista, tai tietdmdttomyys on omahoidon

esteend.’®

Kailan mukaan liitto kavi Ihopisteiden palveluiden hin-
tojen ja kilpailun oikeudenmukaisuudesta vuoropuhe-
lua ihotautilaakareiden ja yksityisten laakarikeskusten
kanssa muutamia kertoja. Kailan mielesta asiasta kes-
kusteltiin sivistyneesti, eikd lehtien palstoilla riidelty.
Lopulta yksityisen sektorin edustajat tyytyivat Kailan
mukaan siihen jarjestelyyn, ettd lhopisteiden neuvon-
tapalvelut olivat ilmaisia, mutta esimerkiksi valohoi-
doista ja lagkarien vastaanotoista perittiin maksu. Siten

niiden toiminta oli "hyvaa tarkoittavaa sosiaalista terve-
ydenhoitoa”. Kaila piti Ihopisteiden toimintaa ajatuksel-
lisena ja sisallollisena menestystarinana, vaikkakaan ei
taloudellisena menestyksen'a‘.406

Heikki Vaisto aloitti Ihopotilaiden keskusliiton toi-
minnanjohtajana loppuvuodesta 1999. Kailan mukaan

Vaisto oli hanen valintansa:

Vaisto oli hakijoista selvdsti sopivin ja pdtevdkin.
Sanotaan, ettd sopeutuminen ja suhteiden hoita-
minen jdrjestossd kauemmin olleisiin tyontekijoi-
hin vaati vihdn fiilausta. Hdn oli nuori ja innokas.
Sithen nuoruuteen ja innokkuuteen tuppas liit-
tymddn vdhdn komentelunhalua ja joskus ddntd
korotettiin. Se "kukkopoikamaisuus” parani Hei-
kissd ajan myotd. Mutta mielestdni hdn oli nopea
omaksumaan ja hyvd esiintymddn. Hédnen ilmai-
sutaitonsa oli hyvd, mikd oli tdrkedd tdllaisessa

edunvalvontaorganisaatiossa.*”’

lhonajassa uuden toiminnanjohtajan Vaiston mie-
lesta Inopisteissa tasapainottuivat paikallisuus ja asian-
tuntijuus, ja palvelupisteet ihoon liittyvia kdaytannon ky-
symyksia varten olivat nyt ihmisten lahettyvilla. Vaiston
mukaan liittoa odottivat monet uuden vuosituhannen
haasteet."®

405 pyheenjohtajalta: Jarjestojen palvelutydta tarvitaan, Ihonaika 172000, 9. 4°° Aarno Kailan haastattelu, 81.2020. “%” Aarno Kailan haastattelu, 81.2020. “°% Vaiston

voimin tulevaisuuteen, Ihonaika 4/1999, 10.

Vuonna 1999 lhopotilaiden keskusliiton ensimmaisend kokoai-
kaisena toiminnanjohtajana aloitti Heikki Vaisto. Kuva: /honaika.

IHOLIITTO 2000-LUVULLA

Vuonna 2001 Ihopotilaiden keskusliitto vaihtoi nimen-
sa Iholiitto ry:ksi (Hudférbundet rf). Liiton toiminnanjoh-
taja Vaiston mukaan liiton entinen nimi oli vanhentunut
ja kankea, kun taas uusi lyhyt ja ytimekas nimi kuvasi
nopeasti ihmisryhnmad, jota yhdisti iho. Aikakaudella
myos monet muut jarjestot lyhensivat nimiaan.*?

Iholiitto 2000-luvulla

Helsingin Sanomissa 2000-luvun alussa Kotimais-
ten kielten tutkimuskeskuksen tutkija oli havainnut, etta
monet jarjestot olivat vaihtaneet nimidaan etenkin viime
vuosina. Tutkija piti ilmiétd "nimensievennyksena”, silla
monet vammais- ja potilasjarjestot olivat jattaneet pois
vamman tai taudin nimistaan. Kirjoituksessaan tutkija
myos epaili kertovatko uudet ja laaja-alaiset nimet ko-
vinkaan helposti sita, minkd ryhman jasenista liitoissa
oli oikein kyse: "Siind suhteessa ei jaa jalkeen myos-
kaan Iholiitto. Jaa etta mika se sitten on, jokin kosmeto-
logien jarjestokd? Ei, vaan se oli lhopotilaiden keskus-
liitto siihen asti, kunnes siella paatettiin runsas vuosi
sitten pyyhkid pois potilas nimea rumentamasta.” Tut-
kijan mielesta oli silti sinansa hyva, jos jarjestot saivat
uusilla nimilla&n myodnteista kehitysta aikaan.*™

Liiton puheenjohtajana toiminut Aarno Kaila ei
kuitenkaan kokenut voimakasta kritiikkia liiton nimen
vaihdosta. Kailan mukaan lholiiton nimed joutui tosin
alkuun selittémaan. Uusi nimi ei Kailan mielestd ollut
yhta avaava, mutta Ihopotilaiden keskusliittoa lyhyem-
pi ja yksinkertaisempi. "RAY:n avustustoiminnanjohtaja
Hannu Salokorpi kutsui meita Kyhnyttajien liitoksi, aina
kun raavittiin. Olishan sekin ollut kuvaava nimi”, muis-
telee Kaila.*"

Toisaalta potilaan roolin muuttuminen passiivisesta
karsijasta aktiiviseksi ja hoitoonsa osallistuvaksi toimi-
jaksi saattoi vaikuttaa siihen, ettd potilas-sanan sijaan
alettiin suosia muita termeja ja tapoja kuvata ihmisid,

. L. . 412
joilla oli jokin sairaus.

409 Ej nimi ihoa paranna — tunnettavuutta kyllakin, Ihonaika 1/2000, 27; Vaisto 2012, 41; Airola & Krappe & Pajunen 2012, 6. 4°Vammat piiloon?, HS 12.6.2001.

“" Aarno Kailan haastattelu, 81.2020. *2 Esim. Karppinen 2018.
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Iholiiton Lapin liikkuvan lhopisteen SUP-valohoitolaitetta esitteli-
vat Rovaniemen Ihopisteen johtava hoitaja Tuula Kokkonen

Jja terveydenhoitaja Kristiina Rautio Ranualla 2001.

Kuva: AlA-arkisto.

2000-luvun ensikymmenen alussa Iholiitto toteutti
RAY:n tukemaa Lapin liikkuva lhopiste -projektia. Va-
loauto-projektina alkaneessa hankkeessa Rovaniemen
Ihopiste vei tietoa ihotautien hoidosta seka lisaa valo-
hoitolaitteita viiteen kuntaan Lapin sairaanhoitopiirissa.
Ihopisteen hoitajat myos kouluttivat terveyskeskuksiin
ihotaudeista vastaavia hoitajia.413 Valtaosa Lapin liik-
kuvan Ihopisteen asiakkaista piti saamaansa palvelua
asiantuntevana, asiallisena ja ystavallisena. Neuvon-
taan hakeutui myods ihmisig, jotka olivat ajatelleet, etta
ihosairaus oli heidan kohtalonsa, eika sairaudelle voi-
da tehda mitaan. Joku kertoi olleensa yksin sairauden
kanssa useamman vuosikymmenen ajan. Useat Lapin
likkuvassa lhopisteen neuvonnassa kdyneet eivat
kuuluneet ihotauteja sairastavien yhdistyksiin.414

Vuodesta 2001 lahtien lholiitto ja paikallisyhdistyk-
set pitivat valtakunnallisia lhopdivid. Lisaksi Iholiitto,
Allergia- ja astmaliitto seka Atopialiitto jarjestivat yhtei-
sen lhovuosi 2004 —kampanjan.415 Vuoden 2006 aika-
na Allergia- ja astmaliitto erosi puolestaan lholiitosta.
Allergia- ja astmaliiton ja Psoriasisliton eroamisen jal-
keen Iholiittoon jai Atopialiitto seka pienempia, harvi-
naisiin ihosairauksiin keskittyvid jasenjarjestoja. e

Iholiiton puheenjohtajana toimineen Aarno Kailan
mukaan liitto toimi kattojérjestona pienille jasenjarjes-
toilleen, jotka saivat etua siita, etta liitto hoiti heidan jar-
jestorutiineihinsa liittyvia asioitaan. Myds RAY:n edus-
tajat olivat korostaneet Kailalle sitd, etta liitto yrittaisi

43 |ITMK 2001-2004. “*Iholiiton Ihopisteen valoautoprojektin | osaraportti, Ranualla syksy 2001—kevat 2002, 2002; Iholiiton Ihopisteen Lapin liikkuva Ihopiste -pro-

jekti vv. 2001-2004, 2006. “®ITMK 2001-2005. “*® Jarvinen 2007, 13; ITMK 2007.

lholiitto 2000-luvulla m

NUURENED

honhoidon opaus

Iholiiton nuoren ihon hoito-oppaan kuvitti Susanna Vahamaki. Kuva: AlA-arkisto.
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koota hajanaista jarjestokenttdad yhteen. Kailan mie-
lesta liitto ei kuitenkaan ollut kaytanndssa keskusjar-
jesto suurille jasenjarjestoilleen. "Mind pohdin alusta
asti, etta tama oli tasapainoton kokonaisuus. Liitto oli
perustettu pienia yhdistyksia varten ja suurilta liitoilta
odotettiin myos jasenyytta. Allergia- ja astmaliitolle ja
Psoriasisliitolle olimme semmoinen kylkidinen, ja nii-
den rooliksi jai antaa selkdnojaa ja tukea”, Kaila arvi-
oi 47

2000-luvun ensikymmenen aikana lholiitto julkaisi
oppaita yksittaisten ihosairauksien lisaksi ilmastohoi-
dosta, ihosta ja auringosta seka nuoren ihon hoidosta.
Liitto toteutti myos kouluikdisille ja nuorille suunnatun
atooppisen ihon hoidon kasikirjan. Lisaksi liitto jarjesti
vertaistukikoulutusta ja pyrki 1oytamdaan vertaistukea
niillekin lholiittoon yhteytta ottaneille henkiloille, joiden
hyvin harvinaisiin ihosairauksiin ei ollut vastaavaa Iho-
liiton vertaistukirekisterissa.*™®

2000-luvulla Iholiiton toimintaa rahoitettiin  Ra-
ha-automaattiyhdistyksen avustuksilla. Osa Iholiiton
sopeutumisvalmennuskursseista rahoitettiin Kelan tu-
ella. Lisaksi liitto hankki rahoitusta jasenmaksuilla seka
Ihopisteiden palvelumaksuilla. Liséksi Opintokeskus
Sivis (entinen OK-opintokeskus) tuki liittoa koulutusten
jarjestamisessa. Liitto sai toisinaan myos lahjoituksia
seka varoja toimintaansa yhteistyokumppaneiltaan.
Naistd huolimatta 2000-luvun ensivuosikymmenella
Iholiitolla oli monen vuoden ajan taloudellisesti tiuk-

kaa. 2000-luvun ensimmadisen vuosikymmenen lopulla
Iholiiton toimistolla tyoskenteli yhdeksan henkiload ja
kahdeksan kolmessa |holiiton Ihopisteessa. Jasenia
Iholiiton jasenjarjestoissa oli yhteensa noin 4750.4°

Vuonna 2001 Iholiiton puheenjohtaja Aarno Kaila
totesi lhonajassa, etta noin joka neljannella suomalai-
sella oli hoitoa vaativa ihosairaus. Silti Kailan mukaan
ihon sairauksia tunnettiin ja niitda ymmarrettiin yhteis-

kunnassa vain vahan:

Voisi kuvitella, ettd ihosairauden kaltainen kan-
sanvitsaus olisi laajasti tunnettu ja suuren sosiaa-
lisen kiinnostuksen kohde, mutta ndin ei ole. Men-
kddpd kaupungille suorittamaan katugallupia
siitd, kuinka moni tuntee atopian tai iktyoosin tai
alopecian. Vastaukset jddvdt valitettavan vdhiin.
Huono tunnettuus on sukua vdlinpitdmdttomyy-
delle. Kiusallisuudestaan huolimatta ihon sairauk-
siin suhtaudutaan usein vdhdtellen kosmeettisina
ongelmina, joita ei rinnasteta kohtalokkaampiin
tauteihin. Vapaaehtoistyotd ihopotilaskentdssd
siis tarvitaan. Eivain siksi, ettd kanssaihmiset saa-
taisiin ymmdrtdmddn ihotautien hankaluus, vaan
my0s siksi, ettd yhteiskunta saataisiin suhtautu-

. fe e ee]] e 20
maan asiaan riittdvdalld vakavuudella.*

47 Aarno Kailan haastattelu, 81.2020. “®ITMK 2001-2009. #°ITMK 2001-2009. “?° Tuntematon potilas, Ihonaika 1/2001, 16.

Vuonna 2002 Tampereen [hopisteen uusissa Hameenkadun
tiloissa tyoskentelivat johtava hoitaja Outi Vilppula, erikois-
sairaanhoitaja Marianne Lehtiniemi ja terveydenhoitaja Mervi
Nissinen vuonna 2002. Kuvaaja: Mervi Viteli-Hietanen.

Nelja vuotta myohemmin Kaila arvioi /honaika-leh-
dessa, etta ihosairauksia tunnettiin paremmin kuin en-
nen. Ihopotilasjarjestot eivat kuitenkaan olleet Kailan
mielesta julkisuudessa yhta nakyvia kuin monet muut
sosiaali- ja terveysalan jarjestot. Lehdessa Kaila myds
summasi kokemuksiaan liiton pitkaaikaisena puheen-
johtajana. Han totesi, etta jarjestdtoiminnan johdossa
paikkojen tulisi vaihtua: "ldeat vahenevat alkuvuosien
jalkeen. Pitaa osata vaistya ajoissa. Vaikka minulla on
hyvat yhteiskuntasuhteet, olisin varmaan voinut teh-
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da enemmankin tukijoiden hankkimiseksi. Kailan

Iholiitto 2000-luvulla

jalkeen Iholiiton uudeksi puheenjohtajaksi valittiin
Leena Karhu-Westman. lholiiton 25-vuotishistoriikis-
sa Karhu-Westman muisteli, etta hanen puheenjohta-
jakaudellaan organisaatiota kehitettiin ja toimintojen
strategioita rakennettiin hallituksen ja henkilokunnan
yhteistyolla. Helsingin Ihopisteen johtavana hoitajana
toimineen Sirpa Pajusen mielestd Karhu-Westman toi
sosiaalisena ja topakkana puheenjohtajana mukanaan
talousosaamista ja nosti litossa esille sosiaalisen hy-
vinvoinnin nakskulmaa.*?

KATTOJARJESTOSTA YHDESSA TOIMIJAKSI

2010-luvun alkupuolella holiiton toimintakertomukses-
sa todettiin, etta liiton tulisi tukea aiempaa enemman
sen jésenjérjestdjé.423 My®&s lhonaika-lehdessa Iholii-
ton uusi puheenjohtaja Oula Wichmann perdankuulutti
vahvempaa ja yhteisollisempad jarjestotyota:

Kutsuisin ITholiittoa pienehkoksi jdrjestoksi, jolla
onvakiintunut rahoitus ja toimenkuva, mutta suu-
ria haasteita silld on aluetydssd. Monilla Iholiiton
pienemmistd jdsenyhdistyksistd toimialueena on
koko Suomi, mikd tarkoittaa samalla sitd, ettd jd-

senet ovat hajallaan ympdri maata.***

#2pyheenjohtaja Aarno Kaila lholiiton roolista: Kaikkia ihosairaita yhdistavat asiat esiin, Ihonaika, 5/2005, 17. 4?2 Karhu-Westman 2012, 35. “**ITMK 2010. “**Iholiiton
uusi puheenjohtaja Oula Wichmann uskoo yhteisollisyyden voimaan, Ihonaika 1/2012, 14.
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Iholiiton uudeksi toiminnanjohtajaksi valittu Sirpa
Pajunen arvioi, etta Vaiston aikana lholiitto oli hakenut
keskusjarjestdimagoa ja diagnoosipohjaisten yhdistys-
ten maara kasvoi. Pajusen mukaan 2010-luvun aikana
liitto kehitti henkilokunnan ja luottamushenkildiden yh-
teisia kehittamispadivia ja yhdistysten koulutuksia seka
laati strategiaansa hallituksen ja jaseniston kanssa.
Liiton henkilokunta kavi myds usein yhdistysten hal-
lituksen kokouksissa sekd yhdistysten jarjestamissa
tilaisuuksissa. Pajusen aikana usein puhuttiinkin siita,
ett4 liitto oli tullut norsunluutornista alas.*?

2010-luvun aikana myos liiton taloutta pyrittiin saa-
maan tasapainoon. Pajunen muistaa hoitaneensa pal-
jon enemman talousasioita kuin mita toiminnanjohta-
jalle operatiivisesti kuuluisi. Tama oli Pajusen mukaan
varsin haasteellista ja rassaavaakin. Toisaalta aikaan
liittyi Pajusen mielestd hyvia puolia: "Olimme pieni tyo-
yhteisd ja puhallettiin yhteen hiileen. Kun olin henkilos-
tosta noussut pomo, se madalsi kynnystd pomouden ja
henkiléston valilla”*?®

Vuosikymmenen aikana myos lhopisteet kokivat
muutoksia. lhopisteiden yhteistydkumppanit vaihtuivat
tai yhteistyd loppui kokonaan. Liséksi yksityiset l1a&-
karipalvelut paattyivat. Kesakuussa 2013 Rovaniemen
Ihopiste muuttui aluetoimistoksi ja elokuussa 2015
Tampereen lhopisteen toiminta paattyi taloudellisista
syist[’:i.427

Helsingin Ihopisteen johtava hoitaja Sirpa Pajunen valittiin liton
toiminnanjohtajaksi vuonna 2011. Kuva: lhonaika.

Toiminnanjohtaja-aikanaan Pajunen pohti Ihona-
jan paakirjoituksessa ihotauteja sairastavien asemaa
ajan yhteiskunnassa. Pajusen mukaan ihotauteja ei
edelleenkaan pidetty vakavina sairauksina: "Vahatte-
ly tai kauhistelu paivahoidossa, kavereilta, kaupassa,
tyopaikalla, harrastuksissa tai terveydenhuollon am-
mattilaiselta aiheuttaa sen, ettd ihotautia sairastava
vetaytyy. Omien asioiden hoito, opiskeluun tai tydhon
hakeutuminen tuntuu hankalalta ja hoitoon menemi-
nen viivastyy.”

425 Sirpa Pajusen haastattelu, 13.12.2019. %?% Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019. “?/ITMK 2013—-2016; Sirpa Pajusen haastattelu, 13.12.2019.

Pajunen myds totesi, ettd ihosairauksiin vammais-
tukea hakeneet saivat usein kielteisia paatoksia. Kir-
joituksessaan Pajunen arvioi, etteivdt viranomaiset
valttamatta ymmartaneet ihosairauksien vakavuutta ja
toisaalta hakemuksissakin saattoi olla puutteita.428

Pajunen on kokenut, etta ihmiset tulivat 2010-luvun
aikana entista valveutuneemmaksi ihosairauksien suh-
teen. Pajusen mukaan tieto lisdantyi muutaman vuosi-
kymmenen aikana ja ihmiset herdsivat huomaamaan
muun muassa auringon ultraviolettisateilyn vaikutuksia
ja hakivat neuvontaa ihomuutosten kohdalla. Myos
ihosairauksien diagnostiikka tarkentui.*?°

Lisaksi jarjestdjen rahoitusjarjestelméaan seka sosi-
aali- ja terveydenhuoltoon kaavaillut uudistukset saivat
Pajusen pohtimaan jarjestéjen tulevaisuutta lhonajan
paakirjoituksissa. Pajusen mukaan Iholiitossa oli aluksi
pidetty soteuudistusta mahdollisuutena, jonka avulla
pyrittaisiin hakemaan ratkaisua ihmisten tasapuolisen
tuen, hoidon ja ohjauksen saamiseksi. Alkuinnostus
kuitenkin hiipui, kun soteuudistus ei edennyt. Ratkai-
sua odotellessa Pajunen toivoo, ettd rakenteiden si-
jaan ihminen olisi uudistuksen keskissa.*®°

2010-luvulla Iholiitto hallinnoi RAY:n rahoittamaa
kaksivuotista Sopeutumisvalmennuskirja-projektia.
Kymmenen jarjestdn yhteistyona syntynyt kirja julkais-
tiin vuonna 2014. Vuonna 2016 Iholiiton viimeisena toi-
mintavuoden aikana liitossa tydskenteli viisitoista henki-

|6d. Jasenia Iholiiton jasenjarjestdissa oli noin 3 500

Kattojarjestosta yhdessa toimijaksi m

Vuonna 2012 Iholiiton puheenjohtajana
aloitti Oula Wichmann.
Kuva: lhonaika.

428 pajunen 2012, 3. *?°Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019. *°Pajunen 2015, 4; Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019. “3'ITMK 2010-2016.
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Iktyoosit

Iholiiton 2010-luvun oppaiden ulkoasut suunnitteli Katariina Iho. Kuvat: AlA-arkisto.
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ALLERGIA- JA ASTMALIITTO JA IHOLIITTO
LITTYVAT YHTEEN

Maaliskuussa 2017 Allergia- ja astmaliitto seka Iholiit-
to yhdistyivat. Iholiiton toiminnanjohtaja Sirpa Pajusen
mukaan neuvotteluja liittojen yhdistymisesta oli kay-
ty jo Heikki Vaiston aikana. Toiminnanjohtaja Vaiston
jaadessa lholiitosta myos yhdistymisaikeet hiipuivat.
Lisaksi Allergia- ja astmaliitto oli ollut yksi Iholiiton ja-
senjarjestoista vuosien 1992-2006 aikana. Allergia- ja
astmaliiton ja Iholiiton yhteisty6 oli silti jatkunut esimer-
kiksi allergiaohjelman vaestoviestintaprojektin, yhteis-
ten kampanjoiden ja kannanottojen seka Kelan rahoit-
taman kurssitoiminnan parissa.432

Iholiitto oli neuvotellut aiemmin myods Psoriasisliiton
kanssa yhteistyon tiivistamisesta seka mahdollisesta
yhdistymisesta. Vuoden 2012 alussa Psoriasisliiton ja
Iholiiton yhdistymista pohtivassa tilaisuudessa keskus-
telua herattivat esimerkiksi liittojen valiset kokoerot,
moninaiset sairausryhmat sekda yhteinen menneisyys.
Pajusen mukaan lholiiton ja Psoriasisliiton yhdistymi-
sen eteen tehtiin paljon ty6ta ja yhteiset saannotkin
olivat jo valmiina. Vuoden 2013 aikana liitot paatyivat
silti jatkaa omilla poluillaan. Pajunen on todennut, etta
kaikkein suurin este yhdistymiselle liittyi imagokysy-
mykseen. lholiitto olisi halunnut saada ihon nakyvak-
si uudessa liton nimessa psoriasista laajemmin, mita
Pajusen mukaan Psoriasisliitossa vastustettiin.*** Aller-
gia- ja astmaliitto kavi puolestaan neuvotteluja Hengi-

tysliiton kanssa. Allergia- ja astmaliiton puheenjohtaja
Ahti Karttusen mukaan Hengitysliitolla oli kuntoutus- ja
oppilaitoksia, ja Allergia- ja astmaliitto edellytti niiden
yhtidittamista. Karttusen mukaan Hengitysliitossa tata
ei haluttu ja neuvottelut liittojen yhdistymisesta paat-
tyivé]t.434

Pajusen mukaan lholiitto oli muiden jarjestdjen ta-
paan saanut RAY:lta kehotuksen hakea tiiviimmin yh-
teistyokumppaneita, jopa yhdistymistd. Pajusen mu-
kaan lholiitto alkoi jalleen keskustella yhdistymisesta
Allergia- ja astmaliiton kanssa, kun neuvottelut Psoria-
sisliton kanssa olivat kariutuneet. Pajunen on toden-
nut, etta Iholiiton yhdistyminen Allergia- ja astmaliiton
kanssa oli Psoriasisliton kanssa kaytyja yhdistymis-
suunnitelmia nopeampi prosessi, silla yhdistymiseen
tarvittavat asiat oli jo valmiiksi taustoitettu. Lisaksi mo-
lemmilla liitoilla oli ollut samankaltaisia palveluita seka
toimintaa, kuten kuntoutusta, koulutusta, jarjestotyota
ja viestintaa. Pajunen arvioi, etta lholiitto tavoitteli yh-
distymisesta vahvuutta: "Ehka se oli nimenomaan suu-
rempien hartioitten hakemista. [...] Oli viisasta yhdisty-
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malla hakea kasvun paikkaa”.

Allergia- ja astmaliiton
puheenjohtajana toiminut Ahti Karttunen puolestaan
toteaa, etta yhdistymisen avulla toivotaan, etta liitto
tulisi vahvemmaksi. Yhdistymalld saataisiin myos lisaa
erilaista osaamista ja jarjestotoiminta monipuolistuisi.
Karttunen pitaakin liittojen yhdistymista erittain hyvana

asiana.436

432 Sirpa Pajusen haastattelu, 13.12.2019; ITMK 2012—2014; Yhteistyolle lupaava alku, Ihonaika 1/2012, 18. 43 ITMK 2012-—2014; Yhteistydlle lupaava alku, Ihonaika
1/2012, 18; Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019. *3* Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. “* Sirpa Pajusen haastattelu, 13.12.2019. “3° Ahti Karttusen haastattelu,

81.2020.

Allergia- ja astmaliitto ja Iholiitto liittyvat yhteen

lholiitto ja Allergia- ja astmaliitto yhdistyivat vuonna 2017. Allergia-, ino- ja astmaliiton toimitusjohtajaksi valittiin llkka Repo
Jja varatoimitusjohtajaksi Sirpa Pajunen.
Kuva: Seppo Samuli, AlA-arkisto.
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Yhdistymisen jalkeen Allergia-, iho- ja astmaliitolla
oli viisikymmentanelja jasenyhdistysta, joista kolme-
kymmentéaneljd oli allergia- ja atopiayhdistyksia, kak-
sitoista atopiayhdistyksia ja loput kahdeksan valta-
kunnallisia harvinaisiin ihosairauksiin ja palovammaan

liittyvia yhdistyksia.*’

Yhdistymisen myota entisen
Iholiiton tyontekijat siirtyivat tyoskentelemaan Allergia-
taloon, ja Iholiiton aiemmat toimitilat myytiin. Vuoden
2018 alussa Ihopiste muutti Allergiataloon. Samalla uu-
distui jasenlehden nimi Allergia, iho & astma -lehdeksi
uuden liiton nime& mukaillen.**®

Yhdistyneen liiton toimitusjohtaja llkka Repo kirjoitti
jasenlehdessa ndkevénsa yhteen liittymisen myontei-

send asiana, vaikka siihen liittyi monia haasteitakin:

Yritysmaailman fuusiot eivdt vain tapahdu, ne teh-
dddn. Jdrjestomaailmassa yhdistymiset ovat ehkd
vieldkin haasteellisempi ja monisyisempi kokonai-
suus. Yhdistymisiin liittyy paljon historiaa, reilusti
identiteettikysymyksid ja keskeisimpdnd tosiasia
siitd, ettd lopullisen pddtoksen tekevdt jdsenyh-
distykset. Jdrjestomaailman yhdistymisissd raha
ei ratkaise vaan tahtotila ja yhteinen ndkymad tu-
levaisuudesta sekd jdseniston tarpeista. Ndin asia
meni myds Allergia- ja astmaliiton ja Iholiiton yh-
distymisen osalta. [...] Suuret uudistukset ja muu-

tokset vaativat organisaatiolta ja yksiloiltd paljon.

Tarvitaan sinnikkyyttd, joustavuutta ja toiminta-
kykyd vaikeassa tilanteessa eli kuten hienosti sa-
notaan, resilienssid. Tdltd osin pdrjasimme erittdin

hyvin.**?

...............................................

Varatoimitusjohtaja Sirpa Pajunen kuvaili jasenleh-
dessa yhdistyneen liiton ensimmaista vuotta "herkak-
si ajaksi” jarjestokentalld. Kirjoituksessaan Pajunen
painotti etenkin jaseniston ja yhdistystoiminnan roolia
uudessa liitossa, johon lukeutui nyt yli yhdeksankym-
menta erilaista allergia-, astma- ja ihosairautta.**° Viela
vajaa kolme vuotta liittojen yhdistymisen jalkeen Paju-
nen arvioi, etta yhdistymisen prosessi olisi voinut olla
hieman pidempikin, jotta ihmiset olisivat paasseet sii-
hen mukaan:

Kentdlld kipuillaan vdhdn edelleenkin siitd, ettei
koeta tdysin, ettd on olemassa allergia-, iho- ja ast-
mayhdistyksid vaan ajatellaan, ettd liitossa on eri-
laisia yhdistyksid. Henkilosto taas sopeutui ja l6ysi
paikkansa aika rivakastikin. Kun Iholiiton Karja-
lankadun tiloissa oli vesivahinko, olimme evakos-
sa Allergiatalolla melkein neljd kuukautta vuoden
2016 alussa. Tutustuimme silloin toisiimme. Sen
jalkeen Allergiataloon muuttaminen ei tuntunut

endd kummalliselta tai vieraalta.

47 AIATMK 2017. 3 AIATMK 2017; Paakirjoitus, Allergia, iho & astma 1/2018. 4*° Repo 2017a, 3; Repo 2017b, 15. **° Pajunen 2017, 15.
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Paremman elamanlaadun puolesta.
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Funkkis - Bréndi & Markkinointi suunnitteli yhdistyneen liton brandi-ilmeen. Kuva: AlA-arkisto.
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Allergia-, iho- ja astmaliitto koki muutoksia jo muu-
tama vuosi yhdistymisen jalkeen. Paivakoti Histamiinin
ja Helsingin kaupungin viimeisen ostopalvelusopi-
muksen paattyessa paivakoti muuttui yksityiseksi Tou-

a4
Saman vuoden

hula-pdivakodiksi elokuussa 2019.
alkusyksysta toimitusjohtaja Ilkka Repo irtisanoutui.
Liiton puheenjohtaja Ahti Karttusen mukaan Revon
tausta Raha-automaattiyhdistyksessa oli antanut liitolle
hyvan lahtotilanteen. Karttusen mielesta Repo oli ra-
kentanut liitolle erittdin vahvaa suhdetoimintaverkos-
toa ja han pystyi toimitusjohtajana turvaamaan liitolle
RAY:n rahoituksen. Karttunen totesi, ettd Revon aikana

rakennettiin perusta liiton nykyiselle toiminnalle:

Ilkka [Repo] hoiti taloa ihan kiitettdvdlld tavalla.
Sitten kun tuli tdmd yhdistyminen ja organisaa-
tiomuutoksia, ndhtiin, ettd keskeinen asia liiton
toiminnassa on kenttdtyd. Ilkan aikana liittoa ra-
kennettiin voimakkaasti sithen vaiheeseen, mikd
nyt on meilld alkanut. Kaikki ronsyt, kuten leirikes-
kus, Instituutin toimitilat ja pdivdkoti Histamiinin
litketoiminta myytiin pois, ettd toiminta keskittyisi

voimakkaammin kenttdtyohon.**

Syksyn henkilovaihdoksen ja organisaatiomuutok-
sen myota liitossa jarjestettiin tehtavia uudelleen ja liit-

to paatti esimerkiksi luopua toimitusjohtajan tittelista.
Syyskuussa liiton toiminnanjohtajana aloitti Paula Hel-
lemaa, joka oli tydoskennellyt liitossa alue-, asiantuntija-
ja jarjestotoiminnan johtajana.443 Puheenjohtaja Ahti
Karttunen toteaa, etta talouden lisaksi toiminnanjoh-
tajan tehtaviin kuuluu tasta lahtien hyvin keskeisesti
kenttatyo: "Nyt mennaan kentalle ihmisten ja jasenis-
ton pariin. Me ei voida olla pelkdstaan netin varassa
vaan pitaa 1oytaa sellaista toimintaa, jolla aktivoidaan
ihmisia mukaan.”** Toiminnanjohtaja Hellemaa toivoi-
kin, etta liiton jasen- ja jarjestotoiminta saisivat tulevai-
suudessa entista keskeisemman roolin ja hyva yhteis-
tyo jatkuisi edelleen:

Olen innoissani uudesta tehtdvdstd. Meilld on ak-
tiivinen liitto, monipuolista toimintaa,ammattitai-
toinen henkildsto, hyvdt verkostot ja sitoutuneita
vapaaehtoisia. Yhdessd me voimme koota ihmisid
yhteen, tarjota ja kehittdd monimuotoisia osallis-
tumisen ja vaikuttamisen kanavia sekd apua ja tu-

kea arkeen. Yhdessd olemme enemman.**

4“4 Yutiset, tammikuu 2019. Touhulan internet-sivu. “4? Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. ** Esim. Uutiset, syyskuu 2019. Allergia-, iho- ja astmaliiton internet-sivu;
Kiitokset jérjestopaivéristeilylle osallistuneille, Allergia, iho & astma, 4/2019; Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. “* Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. ** Uutiset,

syyskuu 2019. Allergia-, iho- ja astmaliiton internet-sivu.

Syksylld 2019 Paula Hellemaa valittiin liton uudeksi
toiminnanjohtajaksi. Kuva: AlA-arkisto.

Allergia- ja astmaliitto ja Iholiitto liittyvat yhteen
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Milta liiton tulevaisuus ndyttaa historiakirjaan haastatel-
tujen mielesta? Vuoden 2017 alussa RAY:n avustustoi-
minta siirtyi Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskes-
kukseen. Samalla Veikkaus, RAY ja Fintoto yhdistyivat.
Haastattelujen ajankohtana media oli nostanut esille
rahapelimarkkinoinnin ongelmia seka peliriippuvuu-

desta aiheutuneita haittoja.446

Johtuen jarjestojen
avustusorganisaation muuttumisesta seka Veikkauk-
seen kohdistuneesta kritiikista monet haastateltavista
oli sita mielta, etta liiton tulevaisuus riippuu pitkalti sii-
td, mitd rahoitusjarjestelmalle tulevaisuudessa tapah-
tuu. Moni haastateltava katsoi, etta liitolla saattaa olla
edessa uudenlaisten yhteistydn muotojen ja kumppa-
nuuksien hakemista, lisaa yhdistymisia seka tehtava-
kentan laajentumista. Toisaalta osa haastattelijoista piti
allergiaan, ihoon ja astmaan liittyvia asioita jo riittavan
lagja-alaisina, ja toivoi liiton pitaytyvan ydinosaamises-
saan seka siind, etta hallinnon sijaan ihmisten tulee olla
keskiossa. Lisaksi pari haastateltava pohti Allergiata-
lon asemaa. Oman toimitalon saaminen oli liitolle pit-
ka prosessi ja Allergiatalolla nahtiin symbolista arvoa.
Tosin 2010-luvun aikana monet tahot myivat paakont-
torinsa sijoittajille ja siirtyivat vuokratiloihin. Muutama
haastateltava myos muistutti siitg, etta ilman jasenia ei
olisi liittoakaan, ja yhdistysten jarjestamilla toiminnoil-

Allergia-, iho- ja astmaliitto 2020-luvulle m

la, kuten vertaistuella, oli suuri merkitys. Lisaksi jarjes-
totydon roolin arvioitiin kasvavan tulevaisuudessa.**’
Liiton puheenjohtaja Ahti Karttunen pohti myos sita,
miten ihmiset saataisiin jatkossakin mukaan liiton toi-
mintaan:

Me puhumme tdlld hetkelld siitd, ettd vapaaehtois-
tydstd jdd pois vanhempia ikdluokkia, eikd uusia
saada mukaan toimintaan, ja ettd asioista tulee
projektityyppisid. Mind kysyn vakavasti sitd asiaa,
ettd onko tdmd meiddn "meriselitys” vai eiké me
yksinkertaisesti olla loydetty ndille ihmisille sel-
laista toimintaa, mistd he olisivat kiinnostuneet ja
voisivat sitoutua siithen. [...] Mind luulen, ettd mei-
ddn pitdd loytdd se tapa, milld me saadaan ndmd
ihmiset kiinnittymddn pitempiaikaisesti meiddn
toimintoihin. Siitd ei pddse mihinkddn, ettd meilld

on erittdin paljon ja erittdin hyvdd tarjottavaa.**®

Riippumatta siita, miten liitto tulevaisuuden haastei-
siin vastaa, haastateltavat olivat yhta mielta siita, etta
Allergia-, iho- ja astmaliittoa odottaa hyvat tulevaisuu-

den ndkymat. Liiton toimintaa tarvitaan.**?

46 Esim. Sosiaali- ja terveysjarjestsjen avustuskeskuksen verkkosivut; Kilpailu- ja kuluttajaviraston selvitys: Veikkauksen valvonta ei toimi. Kilpailu- ja kuluttajaviras-
ton julkaiseman raportin mukaan monopoliasemaa arvioidaan myohemmin, HS 24.10.2019; Kilpailu- ja kuluttajavirasto: Suomessa ei tehda riittavasti peliongelmien
ehkaisemiseksi. Veikkaus on samaa mieltd viraston kanssa ja lupaa ottaa suunnitteluun mukaan myos rahapeliriippuvuuden kokemusasiantuntijoita, HS 19.12.2019.
447 Tapio Korhosen haastattelu, 412.2019; Sirpa Pajusen haastattelu, 1312.2019; Eila Kohosen haastattelu, 15.12.2019; Aarno Kailan haastattelu, 81.2020; Pekka Alasen
haastattelu, 81.2020; Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020; Seija Pohjalaisen haastattelu, 231.2020. #* Ahti Karttusen haastattelu, 81.2020. “*° Tapio Korhosen haas-
tattelu, 412.2019; Sirpa Pajusen haastattelu, 13.12.2019; Eila Kohosen haastattelu, 15.12.2019; Aarno Kailan haastattelu, 8.1.2020; Pekka Alasen haastattelu, 81.2020;

Ahti Karttusen haastattelu, 8.1.2020; Seija Pohjalaisen haastattelu, 23.1.2020.
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