Valoyliherkan Merja Juurisen elami kesalla on

pel

d

Merja Juurisen on selvittavé autolta sisélle 15 sekunnissa, jos hdnen ihonsa on
suojaamatta. Auringonvalolta suojautuminen hallitsee hanen elamaénsa.

TEKSTI JA KUVA: SUVI VAINIO

eviataurinko paistaa pil-

vettomaltd taivaalta, kun

pyyddn Merja dJuurista

kuvattavaksi kotinsa ul-

koportaille. Kuinka mon-
ta sekuntia meilld on kdytettavissd?

— Minulla on kasvoissa suojavoidet-
ta, ja tdhdn aikaan vuodesta aurinko
ei paista vield kovin korkealta. Aurin-
ko myos alkaa jo kddntyd hieman pois
tasta ovelta, hdn sanoo iloisesti.

Voimme siis kdyttdd jopa monta mi-
nuuttia.

Kuvauksen jilkeen Merja Juurinen
siirtyy heti sisé@én. Kotona hén voi olla
vapaasti, silld hdnen rivitaloasuntonsa
kaikkiin ikkunoihin asennettiin kymme-
nisen vuotta sitten suojakalvot. Niiden
ansiosta auringon ultravioletti-A -sa-
teet, jotka ldpdisevit ikkunalasin, eivit
pédse sisdlle. Merjalla on lisdksi tum-
mat verhot puoliksi ikkunan edessé.

— Olen tottunut hidmérdédn sisdva-
loon. En vieldkdéin osaa pitdd verhoja
aivan auki, vaikka tieddn, ettd séteet
eivit padse sisille, hin naurahtaa.

Merja Juurinen tekee vyohyketera-
peutin tyStddn asuntonsa vastaanotto-
huoneessa. Hén kertoo my6s vapaa-ai-
kana viihtyvinsd enimméikseen koto-
na, kiytdnnon syistd.

Valon vankina

Kesdaikaan Merja Juurisen on hanka-
la ldhted mihinkédédn. Kaikki liikkumi-
nen on suunniteltava tarkasti etuka-
teen. Kesd on hénelle vihén kuin van-
kilatuomio.

— Sen kestéd, kun tietdd talven taas
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aikanaan tulevan. Kesdn yli koetan
vain selviyty4, hdn kertoo.

Kesdaikaan liikkeelle 1dhto on hi-
dasta. Aurinkovoidetta kasvoille on
levitettdvd monta kerrosta ja kerros-
ten annettava kuivua. My6s kéddet on
rasvattava. Ulos ldhtiesséd on puettava
aurinkolasit, lierihattu, huivi ja takki,
vaikka vain hakisi postin laatikosta.

- Kaikki on kuin hidastetusta fil-
mistéd, kauppaan 1dhtokin iso toimitus.
Menisin kauppaan mieluiten mychééan
illalla, mutta silloin se ei ole endé au-
ki, pienessd Ruskon kunnassa asuva
Juurinen kertoo.

Kesin jdlkeen koittaa vapaus.

— Kun syksy tulee, se on se juttu!
En ymmiérrd, kun ihmiset valittavat
marraskuuta. Mitd kamalaa siind voi
olla. Silloin voin ldhted teatteriin, ui-
mabhalliin, kyldilem#én ja tehdd mel-
kein mité tahansa, hdn nauraa.

Marraskuu, joulukuu ja tammikuu
ovat kuukausia, jolloin Merja voi liik-
kua ulkona ilman suojautumista. Sil-
loin hén voi my6s oleskella julkisissa
tiloissa, esimerkiksi opiskella, silld tal-
vella hdn sietdd loisteputkien valoa.
Kesdaikaan, kun valoannosta kertyy
muutenkin paljon, altistus loisteputki-
valolle voi olla liikaa.

Talvellakaan valoyliherkkyydesta
kirsivd ei voi eldd tdysin huolettomas-
ti, mistd Merja sai ikdvin muistutuksen
tammikuun lopulla. Hédn poltti kasvon-
sa meren jdilld, jonne hin ldhti tutta-
viensa kanssa verkoille.

— Yritin olla selkd p#in aurinkoon,
mutta paluumatkalla oli pakko kévella
péin aurinkoa. Valon voimakkuus péa-

si yllattdméadn, hdn harmittelee.

Pari tuntia kotiin tulon jidlkeen hé-
nen ihossaan alkoi tuntua kuumotus,
jonka hén tiesi alkavaksi valoihottumak-
si. Thottuma muistuttaa pahasti pala-
nutta ihoa ja sithen nousee vesikelloja.

— Olen polttanut ihoni nuorempa-
na monia kertoja, enkd halua endi yh-
tdén lisd4, hdn sanoo.

Liian uskomaton sairaus

Merja dJuuriselle, 56, on tuonut hel-
potusta, ettd hénen yliherkkyydelleen
on nykyddn nimi, monimuotoinen va-
loihottuma. Toista oli hdnen nuoruu-
dessaan, jolloin hén turhaan koetti se-
littd4 oireitaan. Kukaan ei uskonut.

— Olen monta kertaa valehdellut
laskérille, koska muutoin en saanut
hoitoa ollenkaan. Osanani oli tavalli-
sesti lddkédrin vino hymy, kun yritin
kertoa, ettd ihoni palaa jopa pilviselld
sddlld ja vaatteiden ldpi. Minua pidet-
tiin ihan bimbona, hén kertoo.

Merja on sairastanut tautiaan vii-
sivuotiaasta ldhtien. Lapsena héntid
tutkittiinkin, esimerkiksi laittamalla
ulos kivelle istumaan sadetakki paall4,
vain késivarsi ndkyvissid. Héntd hoita-
nut ihotautilddkari kylld uskoi oirei-
siin. Kun markkinoille tuli uusi hieno
laske, kortisoni, sitd méadrattiin Mer-
jalle. Hdn s6i sitd kahdeksasta kah-
teentoista ikdvuoteen asti sddnnolli-
sesti, aikaisesta kevddstd myoGhdiseen
syksyyn. Kortisoni alkoi kuitenkin ai-
heuttaa sivuoireita.

— Sitten isd luki naistenlehdestd, et-
td kortisoni ei ole pelkédstddn hyviksi,



Merja kertoo.

Valoyliherkkyys varjosti Merjan ko-
ko nuoruusiké.

— En pérjannyt koulussa, mutta en
pédni, vaan nahkani takia. Jouduin
olemaan poissa yleenséd kevidstd suu-
rimman osan. Isd opetti minua koto-
na, hin kertoo.

Myos tydeldmaésséd hénelld oli vaike-
uksia runsaiden poissaolojen vuoksi.
Kun Merja perusti perheen ja sai kol-
me lasta, hdn oli lasten kanssa paljol-
ti kotona. Opiskelua hin on harrasta-
nut aikuisena hyodyntden eté- ja moni-
muotoista opetusta.

Koetuloksista apua arkeen

Kédnnekohtana eldmissddn Merja
Juurinen pitdd valoherkkyyskokee-
seen padsyd 90-luvun lopulla. Hén ei
tiennyt uudesta tutkimustiedosta, jo-
ka 90-luvulla vei eteenpdin monimuo-
toisen valoihottuman hoitoa ja tunnis-
tamista, eikd osannut hakeutua kokei-
siin. Hén meni ladkariin tuttavaltaan
saamansa vinkin vuoksi ja tapansa
mukaan véhétteli oireitaan.

— Kerroin ettd palan ulkona 20 mi-
nuutissa. Jatin kertomatta, ettd se ta-
pahtuu muulloinkin kuin kesdlld ja
vaikka aurinko ei paistaisi. Pyysin l&a-
kériltd malarialdskettd, jonka olin kuul-
lut parantavan auringon sietokykya.
Ladkéri ldhetti minut kokeisiin, miké
oli oikea onnenpotku, Merja kertoo.

Valotuskoe osoitti todeksi hénen
yliherkkyytensé.

— Kisivarteni peitettiin  hupulla,
jossa oli aukkoja. Hoitaja peitti auk-
koja médrdajoin, jolloin iho sai tietyn
sekuntiannoksen tutkimuslampun va-
loa. Tulokset kertoivat, ettd 12 sekun-
tia keskikesdn keskipdivin valoa riit-
tdd polttamaan ihoni, Merja kertoo.

Hén sai lopulta my6s malarialds-
kettd, mutta kéytto jéi lyhyeen voimak-
kaiden sivuvaikutusten vuoksi. Sen si-
jaan valotuskokeesta saaduista tulok-
sista on ollut hénelle paljon apua.

— Tuloksista selvisi, ettd olen huo-
mattavasti herkempi auringon ultra-
violetti-B -séteelle. Se on siteilyd, jo-
ta on pdivilld runsaasti, myos varjos-
sa, mutta vihemmdén illalla. Voin olla
kesdisin illalla ulkona, Merja kertoo.

Merja Juurinen on saanut vertaistuesta itseluottamusta. — Tata sairautta on vaikea selittaa
vieraalle, han sanoo.

Suojautuminen Aja O

Merja Juurinen ei en#d kdy sdédnnol-
lisesti lddkérissd valoyliherkkyyden
vuoksi. Siitd voi tulla puhetta, ja re-
septejd uusitaan, kun hénelld on muu-
ta asiaa lddkariin.

— Suojautuminen on kuitenkin tér-
keintd, ja sen osaan hoitaa itse, Mer-
ja toteaa.

Helpotti saada tietaa, etta tama on
sairaus, vaikka parantavaa hoitoa ei ole.”

Han kdyttdd auringonsuojavoiteita
joiden kertoimet vaihtelevat 30:n ja
50:n vililla. Hénestd on tullut asian-
tuntija niiden kéytossa.

— On tdrkedd ettd voidetta on riit-
tavisti. Kasvoissa kéytidn kasvoille tar-
koitettua suojavoidetta, silli korkei-
den kertoimien yleisvoiteet ovat hyvin
rasvaisia. Ostan suojavoiteet nykyddn
apteekista. Mielestdni apteekkisarjo-
jen kertoimet pitdvdt paremmin kuin
halpahallien voiteissa. Minulla on yksi
tietty lempimerkki, mutta yritdn vaih-
della merkkejd, ettd en allergisoitui-
si millekdédn aineelle. Aurinkovoiteen
padlld kdytdn peittavintd 16ytdimaani
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Suojakalvot ikkunoissa estavat haitallisten sateiden paasyn Merja Juurisen kotiin.

meikkivoidetta, Merja kertoo.

Aurinkolasit ovat tdrkedt. Hén aset-
taa silmélasiensa péélle UV-suojatut, la-
sit, jotka estévin myOs auringon péadsyn
ylikautta luomille. Silméluomet palavat
herkisti, koska niilld ei ole suojavoidet-
ta. Lisdksi lierihattu on valttdméton.
Niitd Merjalla on kolmisenkymmenté.

— On minulla isolierisidkin hattuja,
mutta ne ovat hankalia esimerkiksi au-
toa ajaessani. Lisdksi ulkona tuuli hel-
posti tarttuu liepeisiin, jolloin auringon-
sdteet padsevatkin iholle, Merja selittés.

Merjalla on my6s UV-suojattuja
vaatteita, muun muassa pitkid housu-
ja, paitoja ja huppareita.
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Kela on myontdnyt hénelle vam-
maistukea korkeiden kulujen vuoksi.
Ikkunoiden suojakalvoista hén on ano-
nut kunnalta korvausta vammaispalve-
lulain perusteella, ja saanutkin, tosin
viimeksi vain puoleen kuluista, kun

hénen autonsa ikkunat kalvotettiin.

Elintdrkeitd vinkkeja Merja on saa-
nut Valoihottumayhdistyksestd, jonka
perustamisessa Turussa hin oli muka-
na kymmenen vuotta sitten. Vertais-
tuki on antanut hénelle my6s paljon
lisda rohkeutta eldéd erikoisen sairau-
tensa kanssa.

— Yhdistys muutti tilanteeni. Huo-
masin, ettd en ole ainoa, joka kamp-
pailee tdmén asian kanssa. Helpot-
ti saada tietdd, ettd tdmé on sairaus,
vaikka parantavaa hoitoa ei ole. Kuu-
lin toisilta, miten he ovat selviytyneet
ja uskaltavat liikkua sairaudestaan
huolimatta, Merja kertoo.

Hyvaa elamaa rajatusti

- Kun elén sairauteni asettamien ra-
joitusten mukaan eli pysyn suojatuis-
sa sisétiloissa ja olen ulkona vain ra-
jatun ajan suojaten tarkasti ihoni, py-
syn terveend.En osaa kaivata toisen-
laista eldméiéd, koska olen tdhdn niin
tottunut. My6s ldhipiirini tietdd, mi-
ten kanssani toimitaan, Merja Juuri-
nen kertoo.

Hinen tyttdrensd, 35, asuu ldhes
naapurissa ja pojat, 24 ja 22, asuvat
Turussa. Tyttdren kolmesta lapses-
ta nuorin piipahtaa mummin luona
usein koulun jilkeen.

Merja erosi miehestddn poikien ol-
lessa pienid. Kun pojat harrastivat ur-
heilua, diti ei seissyt kentén laidalla.

— Olisin halunnut seurata enem-
mén heiddn urheiluaan, Merja sanoo.

Hén teki lastensa kanssa asioita
omalla tavallaan.

— Kun pojat olivat toisella kymme-
nelld ja harjoittelivat rullaluistelua,
min#kin aloin harjoitella. Yhdessé rul-
lailimme my6hdédn kesdiltoina pyoréa-
teilld. Oli oikein hyvéi tilaa ja rauhal-
lista, Merja nauraa.

Aina kesdisin hédnen rytminsid
muuttuu. Hén aloittaa ulkoilun iltayh-
dekséltd. Viiledssé kesdillassa on hyva
ldhted kavelylle tai nyppid kukkapenk-
kid. Aamulla nousemisessa hén ei kil-
paile auringon kanssa. B

”Kun elén sairauteni asettamissa
rajoissa eli pysyn suojatuissa siséatiloissa
ja olen ulkona vain rajatun ajan suojaten

ihoni, pysyn terveena.”




