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IHOLIITON MISSIO:

* lholiitto on ihotautia sairastavien potilas- ja
edunvalvontajarjesto

* Jasenjarjestdjensa kanssa lholiitto edistaa ihotautia
sairastavien ja heidan laheistensa hyvinvointia

IHOLIITON VISIO:
* |hotautia sairastavien asema yhteiskunnassa paranee

* Tietoisuus ihosairauksista, erityisesti harvinaisista
ihosairauksista, lisddantyy

* |holiitto ja sen laadukas palvelu tunnetaan valtakunnallisesti
IHOLIITON ARVOT:

* Yhdenvertaisuus

* Asiantuntijuus

*  Ammatillisuus



1. JOHDANTO

Vuonna 2009 aloitettiin toiminnan suunnittelussa ja toteutuksessa
uusi vaihe. lholiiton toiminnan suunnittelua ja raportointia
ryhdyttiin kirjamaan tuloskorttiperiaatteella.

Vuoden 2009 toiminnan teema oli alueellinen vaikuttaminen.
Asetetut tavoitteet saavutettiin ja Iholiitto nakyi Suomessa eri
paikkakunnilla. lholiiton jarjestopaivat Kotkassa olivat yksi vuoden
paatapahtumista.

Kursseja ja tapaamisia jarjestettiin yhteensa yksitoista kappaletta,
joista vahintdan viiden paivan mittaisia
sopeutumisvalmennuskursseja oli viisi. Kela-rahoitteisten kurssien
madra nousi kahdesta kolmeen. Uutena ilmastokuntoutuskurssien
kohteena oli Egypti, jossa jarjestettiin yksi vuoden neljasta kurssista.

Iholiiton jasenjarjestojen maara pysyi kahdeksana. Yhdistyksissa oli
yhteensa 4753 henkilojasenta. Jasenjarjestoista Atopialiitossa oli 17
paikallisyhdistysta ja Alopecialiitossa 3 paikallisyhdistysta.

Iholiitto tuki jasenjarjestdjensa toimintaa mm. maksuttomalla
jasenrekisterilld, jasenjarjestdjen toiminta-avustuksella ja neuvonta-
ja tiedotuspalveluilla. Jasenjarjestdjen puheenjohtajille jarjestettiin
yhteinen koulutuspaiva ja tapaaminen.

Iholiitto on maaratietoisesti kehittanyt lhopaivasta seka
valtakunnallisesti ndakyvaa tapahtumaa etta paikallisille yhdistyksille

sopivaa yhteistoimintapaivaa. lhopaiva- tapahtumien tarkoituksena
on jakaa tietoa ihosairauksista jasenistolle seka yleisolle.

Potilasoppaiden tuottamisessa siirryttiin aikaisempaa enemman
sahkoiseen muotoon. lholiiton internet -sivuilla oppaat ovat
tulostettavassa muodossa. Lisaksi Atooppinen ihottuma -opas ja
Tunne ihosi auringossa -opas kaannettiin ruotsin kielelle.

Ihopisteet toimivat aktiivisina neuvontapisteina Helsingissa,
Tampereella ja Rovaniemella. Puhelinneuvontaan avattiin uusi
puhelinnumero, joka ohjautuu ensisijaisesti Rovaniemen
Ihopisteeseen. Myds sahkdpostineuvonta ohjataan jatkossa
Rovaniemelle.

Iholiiton henkildston ja luottamushenkildston lukumaara ei
muuttunut toimintavuoden aikana. Henkilokunnan ja hallituksen
yhteisessa kehittamispaivassa linjattiin toiminnan painopisteita.
Erityisesti arvioinnin kehittaminen nahtiin tarkedksi ja se aloitettiin.

Iholiiton taloudellinen tilanne pysyi kohtuullisena, vaikka oman
toiminnan tuotot laskivat hieman yleisen heikentyneen
taloustilanteen vuoksi. Toiminnan padrahoittaja on Raha-
automaattiyhdistys ry (RAY).



2. EDUNVALVONTA

Iholiiton kuntoutussuunnittelija oli mukana Harvinaiset-verkoston
toiminnassa osallistumalla mm. koko verkoston tyokokouksiin (8
kpl) ja tydryhmatyoskentelyyn (mm. sisdlto-, viestinta- ja
messutyoryhma). Verkosto sai uusia jasenia vuoden aikana ja se
kehitti uusia nettisivujaan. Verkosto osallistui myos Sos-
tervemessuille Helsingissa 13.-14.5.

Iholiiton toiminnanjohtaja osallistumiset 2009:

YTY ry:n(Sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistyoyhdistys,
www.sosteryty.fi) puheenjohtajuus: tavoitteena jarjeston
toimintaedellytysten turvaaminen. Kokouksia vuoden aikana
9 ja edunvalvontatilaisuuksia 14.

Kelan neuvottelukunnan jasenyys (www.kela.fi): tavoitteena
vaikuttaa suoremman neuvotteluyhteyden syntymiseen
jarjestojen ja Kelan kesken seka Kelan tuen saamiseen
kuntoutustoimintaan. Kokouksia 4.

KANE (Kansalaisyhteiskunnan neuvottelukunta,
www.kansanvalta.fi)jasenyys: tavoitteena hallinnon ja
jarjestdjen yhteistyo, jarjestétoiminnan taloudellisten
toimintaedellytyksen turvaaminen (ryhman vetaja).
Kokouksia 7.

e STM:n kansanterveyden neuvottelukunnan
(www.stm.fi/stm/neuvottelukunnat/kansanterveys)
varajasenyys: tavoitteena jarjestdjen ja viranomaisten
yhteisia linjauksia kansanterveyden parantamiseksi.
Kokouksia 4.

* Ladkehallinnon uudelleenorganisoinnin tyéryhman jasen:
tavoitteena tuoda potilasjarjestojen nakdkulma
ladkehallintoon ja sen kehittamiseen. Sidosryhman
kokouksia 5.

* Sosiaali- ja terveydenhuollon neuvottelukunnan
kansalaisjaos, varajasenyys. Tehtdvana sosiaali- ja
terveydenhuollon kansallisten tavoitteiden kokoaminen,
toimeenpaneminen seka eri toimijoiden yhteistoiminnan
toteuttaminen, kokouksia 6.

Toteutettiin ladkeyritysten kanssa 2 kadyttajatutkimusta ja
aloitettiin laajempien yhteistydmahdollisuuksien kartoitus
ladkeyritysten kanssa.

Iholiitto on antanut lausuntoja lakimuutosesityksiin seka ollut
mukana valmistelemassa YTY ry:n yhteisia lausuntoja.

Atooppisen ekseeman Kaypa hoito -suositus julkaistiin 3.2.2009.



2.1 HARVINAISTOIMINTA

Seitseman lholiiton kahdeksasta jasenjarjestosta edustaa
harvinaisia ihosairausryhmia. lholiitto saa rahoitusta Harvinaisten
ihotautien keskuksen toimintaan. Keskuksen tydntekija,
kuntoutussuunnittelija vastaa harvinaistyon koordinoinnista,
harvinaisten kurssitoiminnasta, sosiaaliturvaneuvonnasta,
verkostoyhteistyostd, kansainvalisesta yhteistyosta seka tiedon ja
kdaytannon kokemuksen kokoamisesta. Keskuksen lisdksi harvinaiset
ryhmat ovat myos jarjestotoiminnan, tiedotuksen, kurssitoiminnan
ja hoidon ohjauksen kohderyhmina (tarkempia tietoja ko.
toimintojen kohdalla).

1. Harvinaisten ihotautien keskus:

- kuntoutussuunnittelija antoi neuvontaa sosiaaliturva-asioissa
sahkopostilla ja puhelimella;

- pidettiin 20 luentoa ihotautia sairastavan palveluista

- kuntoutussuunnittelija oli mukana Harvinaiset-verkoston
toiminnassa osallistumalla mm. koko verkoston tyokokouksiin (8
kpl) ja tyoryhmatyoskentelyyn (mm. sisalto-, viestinta- ja
messutyoryhma). Verkosto sai uusia jasenia vuoden aikana ja se
kehitti uusia nettisivujaan. Verkosto osallistui myos Sos-terve-
messuille Helsingissa 13.-14.5.

2. Tiedotus:

- tehtiin lktyoosiopas yhteisty6ssa ihotautiladkareiden kanssa;
aloitettiin yhteistyé Suomen ihotautiladkariyhdistyksen kanssa
uusien diagnoosikuvausten tuottamiseksi www.harvinaiset.fi-
sivujen tarpeisiin.

3. Jarjestotoiminta:
- jarjestettiin yhteistyossa Alopecialiiton kanssa pohjoismainen

alopecia-tapaaminen, jonka yhteydessa jaettiin alopecia-
informaatiota Kolmen sepan patsaalla Helsingin keskustassa.

- koulutettiin vertaistukijoita yhteistydssa Palovammayhdistyksen
kanssa

4. Kurssitoiminta:

- kuntoutustyoryhmassa (koulutussuunnittelija,
kuntoutussuunnittelija, ilmastokuntoutussihteeri) padivitettiin
kuntoutustoiminnan kasikirjaa seka suunniteltiin ja toteutettiin
kursseja ja tapaamisia, joista yli puolet (7/11) oli suunnattu
pelkastdan tai osin harvinaisille ihosairausryhmille

- pidettiin ensimmainen Harvinaista ihotautia sairastavien aikuisten
kurssi (Kela)

- kuntoutussuunnittelija osallistui jarjestdjen yhteiseen
sopeutumisvalmennustyoryhmaan

5. lhonhoidon ohjaus ja neuvonta

- Tampereen lhopisteen johtava hoitaja nimettiin harvinaisten
ryhmien vastuuhoitajaksi; oli mukana yhdessa Suomen Hae-
yhdistyksen kanssa Pohjoismaisessa Hae-konferenssissa
Kéopenhaminassa 31.10.-1.11.2009.

6. Kansainvdlinen toiminta

- osallistuttiin Debra Internationalin kokoukseen Prahassa, Tsekin
tasavallassa, 10.9.-12.9.; kuntoutussuunnittelijan kanssa oli mukana
EB-yhdistyksen edustaja Liina Harkénen

- osallistuttiin yhteistydssa Debra Internationalin kanssa Helsingin
messukeskuksessa jarjestettyyn kansainvaliseen
haavanhoitomessuihin (EWMA) 20.-22.5. Debran osastolla oli
kuntoutussuunnittelijan lisdaksi EB-yhdistyksesta Liina Harkonen.



HARVINAISTOIMINTA

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

-harvinaista ihotautia
sairastavien sekd ammattilaisten
ohjaus ja neuvonta

-tuetaan jasenjarjestdja

-harvinaisten ihosairausryhmien
huomioiminen kurssi- ja
jarjestétoiminnassa

-Harvinaiset-verkostoon
osallistuminen

-kansainvalisen toiminnan ja
kansainvalisten yhteyksien
tukeminen

-kootaan ja tuotetaan tietoa
harvinaisista ihosairauksista

-puhelin- ja sahkdpostineuvonta,
neuvonta kursseilla ja tapaamisissa,
luennot

-jarjestetaan jarjestotoimintaa
tukevia tilaisuuksia, koulutuksia
seka annetaan neuvontaa
yhdistystoiminnasta

-jarjestetdan kursseja ja tapaamisia,
joiden kohderyhmana osin tai
kokonaan harvinaiset
ihosairausryhmat

-osallistutaan Harvinaiset-verkoston
kokouksiin ja tyoryhmiin

-vieraillaan 1-2 kansainvalisessa
tapahtumassa, ja luodaan
monikansallista yhteistyota
yhdistysten valille

-tehddan uusia oppaita, paivitetaan
vanhoja, uusitaan nettisivuja

kuntoutussuunnittelija,
jarjestdsuunnittelija,
tiedottaja, lhopisteen
henkilokunta

-pidetty 20 luentoa kursseilla ja
koulutuksissa

-jarjestetty vertaistukikoulutus ja
kaksi tapaamista

-kursseista 7/11 oli suunnattu osin tai
kokonaan harvinaisille ryhmille (ks.
liite)

-osallistuttu Harvinaiset-verkoston
tyokokouksiin (8 kpl) ja
tyoryhmatyoskentelyyn

-osallistuttiin Debra Internationalin
kokoukseen Prahassa; tuettiin
Iktyoosiyhdistyksen vierailua ENI-
kokouksessa Englannissa; jarjestetiin
pohjoismainen Alopecia-tapaaminen

-saatiin valmiiksi Iktyoosi-opas; tehtiin
uusia diagnoosikuvauksia nettiin
yhteisty6ssa ihotautildakareiden
kanssa




3. JARJESTOTOIMINTA

Iholiiton jarjestétoiminnan paatavoitteina on jasenjarjestdjen toiminnan
tukeminen seka vertaistuki- ja virkistysmahdollisuuksien tarjoaminen
ihotautia sairastaville. Jarjestétoiminnasta on paavastuussa
jarjestdsuunnittelija, joka toimii yhteistydssa mm. Harvinaisten ihotautien
keskuksen tydntekijan (esim. tapaamiset) seka koulutussuunnittelijan
(esim. vertaistukikoulutus) kanssa. Toiminnan kohderyhmana ovat seka
jasenjarjestot ettd ihotautia sairastavat henkil6t, joten kohderyhmassa on
seka harvinaisia etta yleisempia ihotauteja sairastavia.

Jasenjdrjestot ja jdsenmadrat

Jarjesto jasenmddrd 2009 (2008)
Atopialiitto ry (17 yhdistysta) 3178 (3039)
Alopecialiitto ry (3 yhdistysta) 774 (739)
S. Palovammayhdistys ry 231 (251)
lhoyhdistys ry 233 (199)
Suomen Iktyoosiyhdistys ry 123 (163)
Suomen EB-yhdistys ry 77 (92)
Valoihottumayhdistys ry 75 (72)
Suomen HAE-yhdistys ry 62

Yhteensd 4753 (4616)

Jasenjdrjest6jen tukeminen

Tarkeimpina tavoitteina jasenjarjestdjen tukemisessa vuonna 2009 oli
paikallisen yhdistystoiminnan tukeminen ja iholiittolaisuuden
vahvistaminen. lholiittolaisuuden “rakentamisella” pyritaan lisdamaan

kaikkien Iholiiton jasenjarjestdjen keskindista yhteistyota ja yhteydenpitoa.

Jasenjarjestot ovat kooltaan, organisaatioltaan ja toimintatavoiltaan
erilaisia, suurin osa on pienia valtakunnallisia yhdistyksia, ja resurssit ovat
vahaisia kaikilla. Voimia yhdistamalla pyritdan toimimaan enemman
alueellisesti ja saamaan tukea toisista jarjestoista ja toimijoista.
Jasenjarjestojen toimintaa tuetaan ohjaamalla, neuvomalla ja

tiedottamalla jarjestoasioista, ja myos lholiiton tiedotus-, talous- ja
toimistotyontekijat ovat jarjestojen tukena.

Vuonna 2009 jarjestettiin kaikkien aikojen toiset kaikkien jasenjarjestojen
yhteiset kevatpaivat (Kotka, 21.-22.3.2009). Jarjestopaivilla olivat mukana
kaikki kahdeksan jasenjarjestda ja ne jarjestivat omat kevatkokouksensa
paivilla (pl. Alopecialiitto) . Osallistujia kevatpaivilla oli kaiken kaikkiaan
100. Jasenjarjestdjen puheenjohtajille ja rahastonhoitajille jarjestettiin
koulutuspaiva 3.10.2009 Helsingissa. Paivaan osallistui 24
luottamushenkil6a 15 eri yhdistyksesta (ml. paikallisyhdistykset), ja pdiva
koettiin tarkeaksi seka Iholiiton ajankohtaisten asioiden kuulemisen etta
muiden yhdistysten toimijoiden tapaamisen vuoksi. Lisaksi toimittiin
alueilla: Thopaivan paatapahtuma jarjestettiin Helsingissa 15.4.2009
tempauksena Pasilan asemalla, ja yhdessa atopiayhdistysten kanssa
jarjestettiin luentotilaisuuksia eri puolilla maata (Oulu, Kajaani, Jyvaskyla ja
Mikkeli).

Vertaistuki- ja virkistysmahdollisuuksien tarjoaminen ihotautia
sairastaville

Vertaistukitoiminnan tavoitteena on koordinoida ja kehittaa yhdistysten
vertaistukitoimintaa seka turvata vertaistukimahdollisuudet ihotautia
sairastaville. Vertaistoiminnassa jarjestettiin uusille ja vanhoille
vertaistukijoille koulutus teemalla "vertaistuki verkossa” Kotkassa
20.-21.3.20089. Lisaksi huhtikuussa jarjestettiin Palovammayhdistyksen
kanssa yhteistydssa oma vertaistukikoulutus palovamman kokeneille.
Lisaksi vertaistukirekisteri paivitettiin.

Jasenmatka jarjestettiin yhteistydssa Psoriasisliiton kanssa Egyptin
Hurghadaan marraskuussa. Suurin osa matkalaisista oli Psoriasisliiton
puolelta (7 lholiitosta, 23 Psoriasisliitosta), mutta ryhmaa selkeasti yhdisti
kokemus ihosairauksista diagnoosista riippumatta. Teemalomia oli
suunniteltu neljd, joista vain kaksi toteutui (muissa liian vahan hakijoita).
Vuonna 2010 paatettiin keskittya perhe- ja aikuistenlomiin, joihin hakijoita
on ollut eniten.



JARJESTOTOIMINTA

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

1) jasenjarjestdjen
toiminnan tukeminen ja
kehittaminen

- iholiittolaisuuden
vahvistaminen, mm.
jasenjarjestojen
yhteistyon aktivoiminen

- alueellisen
jarjestétoiminnan
tukeminen

- yhdistysten toiminnan
suunnittelun ja arvioinnin
kehittaminen, tyovalineita

2) vertaistuki- ja
virkistysmahdollisuuksien
tarjoaminen ihotautia
sairastaville

- yhdistysten
vertaistukitoiminnan
koordinoiminen ja
kehittaminen

- jarjestopaivat (Kotka 21.-22.3.2009)

- vertaistukijoiden koulutus (Kotka 20.-
21.3.2010)
- vertaistukikoulutus, palovamma

- pj-tapaaminen (Helsinki 3.10.2009)

- Ihopaivat yhdistysten yhteistyona:
Hki, Tku, Lahti, Rovaniemi, Tre, Kotka

- kokemuskouluttajien toiminta
(tiedottaminen jarjestdjen yhteisesta
hankkeesta)

- jasenmatka (Egypti 17.11.-1.12.2009,
yhteistydssa Psoriasisliiton kanssa)

- tapaamiset yhteistyossa
kurssitoiminnan ja eri yhdistysten
kanssa (pohjoismainen alopeciatap.,
alopeciaperheet)

- teemalomat yhteistyossa
lomajarjestojen kanssa:

1) alopecia aikuiset, Savonlinna 3.-
8.5., 5 osallistujaa (6 haki)

2) atopiaperheet, Imatra 2.-7.8.,

7 perhetta (15 perhetta haki)

paavastuussa
jarjestésuunnittelija

yhteistyossa
tiedottajan,
koulutus-
suunnittelijan ja
kuntoutus-
suunnittelijan seka
muiden lholiiton
tyontekijoiden
kanssa

vapaaehtoistoimijat
yhdistyksissa

RAY AY-rahoitus

RAY Harvinaisten
Ak-rahoitus

Jarjestopaivat Kotkassa

- Runsas osallistuminen: osallistujia yht. 100, 17:sta eri
yhdistyksesta (ml. paikallisyhdistykset*)

- 7 jasenjarj. piti kevatkokouksensa (Alopecialiitto ei)
- Kehitettavaa on ohjelmassa ja tiedottamisessa

- Haasteena erittdin monipuolinen kohderyhma
Puheenjohtajien ja rahastonhoitajien koulutus

- Osallistujia: 24 hl6a, 15:sta eri yhdistyksesta (*)

- Edistettiin Iholiiton toiminnan ja toimintatapojen
tuntemista jasenjarjestdissa

- Rahastonhoitajille valineita tehtavan hoitamiseen

- Kehitettavaa liitossa: vaikuttamis- ja tiedotustyéhon
toivotaan enemman panostusta

Vertaistukijoiden koulutus, Tampere

- Osallistujia 16 hl6a, 10:sta eri yhdistyksesta (*)
Aluekdynnit

- Nakyminen alueilla tiedotuksen kautta arvokasta

- Luentoja kohtaan kiinnostus vahaista, tiedottamisen
kehittaminen?

- Yhdistystoimijoiden tapaaminen kasvokkain motivoi
molempia osapuolia

Teemalomat

- Aikuisten lomia ei jatkossa kannata juurikaan
jarjestaa, keskitytaan perhelomiin

Ihopdiva

- Yhdistysten yhteistyossa lhopaiva keskeisena toimint.




4. KURSSITOIMINTA

Iholiitto jarjesti vuonna 2009 valtakunnallisia
sopeutumisvalmennus-, ilmastokuntoutus- ja muita kursseja eri
ryhmille esiin tulleiden tarpeiden mukaan. Yleisimpien ihotautien
lisdksi kurssitoiminnassa huomioitiin erityisesti harvinaista ihotautia
sairastavat. lholiiton kurssitoimintaa tehtiin Raha-
automaattiyhdistyksen ja Kelan tuella.

Kurssitoimintaa suunnittelee ja kehittaa lholiiton
kuntoutustyéryhma, johon kuuluvat koulutussuunnittelija,
kuntoutussuunnittelija ja ilmastokuntoutussihteeri.
Kuntoutustyéryhma kokoontui vuoden aikana saannollisesti.
Toimintavuoden aikana mm. pdivitettiin kurssitoimintaa ohjaava
kasikirja ja kehitettiin erityisesti arviointiosaamista.

Vuonna 2009 jarjestettiin yhteensa 11 kurssia. Viisi (5) oli
sopeutumisvalmennuskurssia, joista kolme oli Kela-rahoitteista.
Naiden kurssien pituus oli 5-12 paivaa. Lisdksi jarjestettiin kuusi
(6) 2-3 paivan kurssia (RAY:n tuella). Kursseille osallistui
yhteensa 203 henkea. (ks. liite A)

Kurssitoiminnassa oli erityistd seuraavaa:

- Kelan kursseille oli aluksi vahan hakijoita, mutta ne saatiin
jarjestettya, kun kurssien hakuaikoja pidennettiin ja yhden
kurssin ajankohta siirrettiin myohaisemmaksi.

- Rakkulasairauskurssi peruuntui vahaisen hakijamaaran
vuoksi.

- Muille kursseille hakijoita oli riittavasti. Erityisen paljon
hakijoita oli atopialapsiperheiden kurssille ja parikurssille.

- Kurssien lisdksi jarjestettiin kaksi vapaamuotoisempaa
tapaamista.

- Harvinaisten ihotautien keskus vastasi kokonaan tai osittain
(liite A) kursiivilla merkityistad kursseista ja tapaamisista.

[Imastokuntoutus

IImastokuntoutus on osa vaikeaa ja keskivaikeaa atooppista
ihottumaa sairastavan kuntoutusta, jossa tarkein hoidollinen
elementti on auringon, meriveden ja ilmaston ihoa parantava ja
vahvistava vaikutus. Kuntoutuskurssien ohjelma vaihtelee
kurssityypin mukaan. Kaikilla kursseilla pyritdan painottamaan
yksilon voimavaroja ja elamanhallintaa, joilla on auringon UV-
sateilya pitempi vaikutus kurssilaisen elamassa.
lImastokuntoutuksen vaikuttavuutta ihon kuntoon seurataan
kyselylomakkeilla ja sairaanhoitajien tekemien SCORAD-
pisteytyksen avulla. Nuorten ilmastokuntoutus on tarkoitettu 15—
17-vuotiaille nuorille. (ks. liite B). lImastokuntoutukseen osallistui
toimintavuodenaikana 90 henkil6a.



KURSSITOIMINTA

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

kurssitoiminnan
kehittaminen ja kurssien
jarjestaminen eri ryhmille
esiin tulleiden tarpeiden
mukaan

lImastokuntoutuksen
jarjestaminen vaikeaa ja
keskivaikeaa atooppista
ihottumaa sairastaville

kuntoutustyoryhman toiminta

yhteistyo6 kurssipaikkojen ja
toisten kursseja jarjestavien
tahojen kanssa

lImastokuntoutuskurssit
Egyptissa ja Gran Canarialla

kuntoutustyoryhma
(kuntoutus-,
koulutussuunnittelija ja
ilmastokuntoutussihteeri),
muu lholiiton henkilékunta
ja ulkopuoliset
kurssityontekijat

Kela ja Ray-rahoitukset

Ray-rahoitus,
ilmastokuntoutussihteeri,
ulkopuoliset
kurssityontekijat

Toteutuneet kurssit:

11 Ray-rahoitteista ja kolme
Kela-rahoitteista kurssia seka
nelja Ray-rahoitteista
ilmastokuntoutuskurssia. Lisaksi
kaksi tapaamista, joissa osin
hyddynnettiin kurssitoiminnan
resursseja. 203 osallistujaa

(ks. liite A)

Kuntoutustyéryhman toiminta:

— kurssipalautekansion
kehittaminen

- hakulomakkeiden uudistaminen
- kurssikasikirjan paivittaminen

- yhteistyotapaamiset ja
koulutukset

IImastokuntoutus, 90
osallistujaa (ks. liite B)
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5. NEUVONTA

5.1. HOIDONOHJAUS

Ihopisteiden neuvontatoiminnan tavoitteena oli helpottaa iho-
ongelmaisten jokapaivaista elamaa ja omatoimista selviytymista
tarjoamalla tukea ja tietoa ihoasioissa.

Ihopisteet tuottivat asiakkaiden tarpeista Iahtevia korkealaatuisia
ohjaus- ja neuvontapalveluita Raha-automaattiyhdistyksen tuella.

Ihopisteiden neuvontapalvelutarjonta turvattiin neljalla
henkilotyovuodella. Henkildston ammattitaidon kehittamista
tuettiin tdydennyskoulutuksiin osallistumalla. Hoitajat osallistuivat
40 erilaiseen koulutustilaisuuteen ja Helsingin Ihopisteen johtava
hoitaja suorittaa johtamisen erityisopintoja sekd Rovaniemen
johtava hoitaja aloitti tdydennyskoulutuksen.

Yhteistyota lhopisteiden valilla pidetaan ylla mm. yhteisilla
palavereilla, joita oli kuluneena vuotena viisi. Hoitotyon
koordinaattorina toimi Helsingin lhopisteen johtava hoitaja. Han
osallistui kehitystyoryhman toimintaan. Henkilékunta osallistui
Iholiiton kolmeen henkilokuntatapaamiseen.

Ihopisteet toimivat jarjestotyon tukena osallistuen yli 70 erilaiseen
kurssi- ja koulutustapahtumaan seka tarjoamalla tilojaan kokousten
ja koulutusten pitopaikaksi. Yhteistyota tehtiin julkisen ja yksityisen
sektorin palveluiden tuottajien kanssa, mm. ladke-edustajien
kdynteja oli nelisenkymmenta.

Toiminnasta tiedotettiin paivitetyilla www-sivuilla,
puhelinluetteloissa ja muissa yleiséoppaissa. Sisaltomarkkinointia
tapahtui mm. antamalla yli 20 haastattelua eri lehtiin ja radioon.
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Suoraan numeroon keskitetyn neuvontapuhelimen kaynnistyminen
onnistui tavoitteiden mukaisesti Rovaniemen ollessa ensisijainen
vastauspaikka. Puhelinneuvonnan kehittamisen vuoksi
tilastoinnissa tulee poikkeama. Helsingin lhopiste muutti uusiin
toimitiloihin joulukuussa, joka nakyi kavijamaarissa.

Keskeiset tavoitteet vuodelle 2009 olivat

Laadukkaiden ja helposti saatavien neuvontapalveluiden
turvaaminen mm. neuvontapuhelimen toiminnan kehittamisen
avulla Iholiiton neuvontatoiminnan tunnettavuuden lisaaminen
TyOyhteison ja tyontekijoiden hyvinvoinnin turvaaminen

Riittavan henkiloston ammattitaidon yllapitaminen ja kehittdminen

Neuvontapalvelut toteutuivat hoitajan vastaanotolla, puhelimitse
ja sahkoisesti. Terveydenhuoltoalan ammattilaiset konsultoivat
Ihopisteiden tydntekijoita iho-ongelmaisia hoitaessaan ja ohjasivat
jatkoneuvontoihin Ihopisteisiin. Neuvonnan tueksi jaettiin mm.
Iholiiton julkaisemaa kirjallista materiaalia ja voidendytteita.

Rovaniemen lhopiste keskittyi asiakasohjaukseen. Puhelin- ja
sahkdinen neuvonta keskitettiin Rovaniemen lhopisteeseen.
Iholiiton kursseille ja koulutuksiin osallistuminen asiantuntijoina
painottui Tampereen ja Rovaniemen lhopisteiden hoitajille.
Tampereen lhopisteen johtava hoitaja vastaa pdaasaantoisesti
harvinaisten keskuksen jarjestamien kurssien hoitajaneuvonnasta.

Helsingin ja Tampereen Ihopisteiden neuvontatoiminta painottui
henkilokohtaiseen ohjaamiseen. Neuvontapalveluiden maaran
jdaminen tavoitteista johtunee Helsingin Ilhopisteen muutosta ja
vallitsevasta yhteiskunnallisesta lamasta. Ks. liite E ja G.



IHOPISTEIDEN NEUVONTAPALVELUT

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

1. Laadukkaiden, helposti
saatavien
neuvontapalveluiden
turvaaminen

- annettiin neuvontaa:
neuvontanumerossa
puhelimitse, sdhkopostilla ja
paikanpaalla

- ohjattiin ihonhoidossa

— neuvontanumeron
kayttéonotto

— neuvontaan varattiin 4
henkilotyovuotta

—asianmukaiset tilat
- ohjelmien paivitys

- muutettiin neuvontapuhelin
jarjestelmaa ja perustettiin
neuvontoihin sahkoinen

ajanvarausjarjestelma lhopisteisiin

- puhelin ja sdhkoiseen neuvontaan

varattiin resurssia Rovaniemen
Ihopisteeseen

— RAY:n tuki

— tilastot kavijamaarista, puheluiden maara ja
aikaseuranta (kts. taulukko)

— sahkoiset vastaukset on pystytty antamaan 3
paivassa paitsi loma-aikana

- puhelimeen vastattiin 95 %
— neuvontaan paasi ajantilausviikolla

— asiakastyytyvaisyyskyselya ei tehty
kyselylomakkeen uusimistarpeen vuoksi

- neuvonnan sahkoisen palautejarjestelmasta
saatuja tuloksia ei ole kartoitettu

Tulos= Tarvitsijat saivat palvelun maaritellyssa

ajassa

2. lholiiton
neuvontatoiminnan
tunnettavuuden lisdédminen

- neuvontapalveluiden
markkinointi

- uuden lhopisteen
perustaminen ei onnistunut
rahoituksen puutteessa

- osallistuminen erilaisiin
yleis6tapahtumiin ja
luennoitsijoina kursseille ja
koulutuksiin asiantuntijoina

- tyontekijoiden haastattelut,

— lhopisteet, Iholiiton ajantasaiset,

toimivat nettisivut

- Ihopisteiden hoitajat

- Palveluiden maaraa kartoittaessa sahkoposti- ja
henkilokohtainen neuvonta jaanyt tavoitteesta,

- kursseille ja koulutuksiin hoitajat ovat
osallistuneet asiantuntijoina suunnitelman
mukaisesti

Tulos= Tavoiteltua palveluiden kasvavaa maaraa
ei saavutettu.

— Uuden lhopiste-toimipisteen avaaminen ei
onnistunut rahoituksen puuttuessa
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artikkelit ja muu kirjallinen
tuotos

3. Tyoyhteison ja
tyontekijoiden hyvinvoinnin
turvaaminen

4. Riittava, ammattitaitoinen
henkilokunta ja
ammattitaidon
yllapysyminen

- tyonohjaukseen ei ollut
tarvetta

- TYKY-toimintaa on yllapidetty

- liilkunta- tai matkasetelit ovat
olleet kaytossa

- henkilékunta on osallistunut
useisiin koulutuksiin
ammattitaidon yllapitamiseksi

- harvinaisiin ihosairauksiin
neuvontataitojen kartuttaminen

- koulutussuunnitelma on
tekematta

- kdytossa on ollut riittavasti
henkilokuntaa

- tyovalineiden kunnosta ja —
ympdristosta on huolehdittu

- Helsingin lhopiste muutti uusiin
toimitiloihin

— neuvontaan varataan 4
henkilotyovuotta

- sijaisten kaytto on ollut
mahdollista

-suora palaute ja osastotunnit kdytossa -
kehityskeskustelut kaytiin jokaisen kanssa

-Ite-kyselyssa kipukohdiksi nousivat puuttuva
koulutussuunnitelma ja sisdinen asiakkuus

Tulos= Motivoitunut, viihtyva ja aikaansaava
henkil6st6

- asiakkaiden jatkuvalla palautelomakkeella
toiminnan ja palveluiden arviointi on ollut kiittavaa

- sahkoinen palautemahdollisuus on tuottanut
|ahinna neuvontoihin liittyvia jatkoselvityksia

— vuosittaisia asiakastyytyvaisyyskyselyja ei tehty
viime vuonna

— koulutusten maaraa ja laatua on seurattu,
koulutuksia on lukuma&araisesti runsaasti, mutta on
syyta laatia parempi seuranta jarjestelma

— kehityskeskustelut on suoritettu 100%

— ylitéiden maara on ylittynyt joillakin
40h/hl6/vuosi, johtuen osittain mm. Helsingin
Ihopisteen muutosta

— sairauspaivien maara on padsaantodisesti jaanyt
alle 2 viikkoa/vuosi/tyontekija
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6. MUU TOIMINTA (maksullinen palvelutoiminta)

6.1. IHOPISTEIDEN AVOHOIDON PALVELU

Ihopisteiden avohoitopalveluiden tavoitteena oli helpottaa iho-
ongelmaisten jokapaivaista elamaa ja omatoimista selviytymista.
Yhteistyokumppaneina Ihopisteissa toimi viisi ihotautiladkaria tai
ihotauteihin erikoistuvaa ladkaria ja jalkaterapeutti (Helsinki),
fysioterapeutti (Tampere) seka psykoterapeutti (Helsinki) aloitteli
toimintaansa. Ihopisteissa toteutettiin ladkdrin maaraamia hoitoja,
kuten valohoitoja.

Valohoitopalvelutarjontaa toteutettiin neljalla henkilotyévuodella.
Ihopisteiden hoitajien yhteisten tapaamisten ja yhtenevaisten
toimintakaytantojen avulla yllapidettiin tasalaatuista
valohoitopalvelua ja samankaltaisia toimintoja jokaisessa
Ilhopisteessa.

Markkinointikanavina ovat toimineet nettisivut ja ladkariluettelo

seka lehtiartikkelit. Ihopisteiden maksullista toimintaa mainostettiin

myos lehti-ilmoituksilla.

Haasteita palvelutuotannon toteuttamiselle aiheutti mm. Helsingin
Ihopisteen muutosta johtuva hairié seka maanlaajuinen talouden
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heikkeneminen. Rovaniemen ja Tampereen lhopisteet ovat
joutuneet ponnistelemaan toimintansa turvaamiseksi.

Keskeiset tavoitteet vuodelle 2009
Laadukkaiden ja helposti saatavien palveluiden turvaaminen

Ihotautiladkareiden ja muiden terveydenhoitoalan ammattilaisten
yksityisvastaanottojen mahdollistaminen

Ilholiiton avohoitotoiminnan markkinointi

Palvelut ja tuotteet

Avohoitotoiminta koostuu lahinna ladkarin lahetteelld
ammattitaitoisesta valohoitojen toteuttamisesta. lhopisteiden
tilojen tarjoaminen ammatinharjoittajille mahdollisti kiintedn
yhteistyon eri ammattilaisten kuten ladkareiden ja muiden
terveydenhuoltoalan palvelutuottajien kanssa. Ks. liite F.



IHOPISTEIDEN AVOHOIDON PALVELUT

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

1. Laadukkaiden, helposti saatavien
palveluiden turvaaminen

— toteutettiin valohoitoja ladkarin maaraysten
mukaisesti

— varattiin 4 henkil6tyévuotta

— laitteet huollettiin ja
kalibroitiin, lamppuja vaihdettiin

—asianmukaiset tilat, Helsingin
lhopiste muutti uusiin
toimitiloihin

— tilastot kavijamaarista, puheluiden maarista (kts.taulukko)

— puheluihin vastattiin 95 %

—valot voi aloittaa ajantilausviikolla

- asiakastyytyvaisyyskyselya ei tehty

- mahdollisuus jatkuvaan sdhkdiseen palautteeseen tuotti jatkokysymyksia
ladkarissa kaynnin tai valohoidon jalkeen ja jatkuva seurantalomakkeissa

kiittavaa palautetta

Tulos= Tarvitsijat saavat palvelun maaritellyssa ajassa

2. Iholiiton avohoitotoiminnan
tunnettavuutta lisattiin

- markkinointia suunnattiin muille
terveydenhuollon ammattilaisille

- resurssia vapautettiin Helsingin
lhopisteeseen valohoitopalveluille

kehittamalld neuvontapalvelujarjestelmaa

— osallistuminen erilaisiin yleisétapahtumiin

— Ihopisteet, lholiiton
ajantasaiset, toimivat nettisivut

— tyontekijat osallistuivat
suunnitelmien mukaan kursseille
ja koulutuksiin asiantuntijoina

— Palveluiden maarat kartoitettiin (kts. taulukko),

Tavoiteltua palveluiden kasvavaa mdaraa ei saavutettu laman vuoksi.

3. Mahdollistettiin ihotautiladkareiden
ja muiden terveydenhoitoalan
ammattilaisten yksityisvastaanotot

— vuokrattiin tyopiste

— hoidettiin ajanvaraus
—avustettiin vastaanotolla
— huolehdittiin tarvikkeista

— rekrytoitiin mitoitetun tarpeen mukaan

— kaytossa oli riittavasti
ammattitaitoista henkilokuntaa

— Softmedic-ohjelmat péivitettiin
ohjeiden mukaan

—ammatinharjoittajien vastaanotolla kdyneiden asiakkaiden lukumaarat
kartoitettiin (kts. taulukko)

- tarvikkeiden tilauslistojen seurattiin

Tulos= 4 vakituista hoitajaa ja kausiapulaisia yhden henkil6ty6vuoden edesta

Tulos= vastaanottoja tarvitsevat saivat palvelun
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6.2. AMMATTIHENKILOSTON KOULUTUS

Iholiitto jarjesti omarahoitteista koulutusta sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisille seka alan opiskelijoille. Vuoden
2009 koulutustoiminnan kohderyhmina olivat erityisesti
tyoterveyshuollon ja perusterveydenhuollon ammattihenkil6sto.
Koulutukseen osallistui 230 henkiloa.

Koulutuspaivien lisdksi jarjestettiin alueellisia, sairaaloiden
ihotautipoliklinikoiden (Oulu, Kajaani, Jyvaskyla ja Mikkeli)
henkilokunnalle suunnattuja tilaisuuksia, joissa keskusteltiin mm.
koulutustarpeesta.

Koulutustoiminnasta vastaa lholiitossa koulutussuunnittelija.
Koulutustoiminnan tukena on koulutustydryhma, jossa on
koulutussuunnittelijan lisaksi mukana Helsingin Ihopisteen johtava
hoitaja ja kuntoutussuunnittelija. Koulutusten toteutuksessa oli
mukana lholiiton omien tyontekijoiden lisaksi ulkopuolisia
luennoitsijoita.
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Vuonna 2009 kaynnistyi koulutussuunnittelijoiden verkosto, jota
STKL (Sosiaali- ja terveysturvan keskusliitto) koordinoi, ja jonka
toimintaa lholiiton koulutussuunnittelija on ollut mukana
suunnittelemassa. lholiitto toimi verkoston yhden kokouksen
jarjestajana.

Erikoistumisopintojen jarjestamista selviteltiin eri puolilla Suomea
olevien ammattikorkeakoulujen kanssa (Vaasan, Satakunnan,
Pirkanmaan, Pohjois-Karjalan, Oulun ja Helsingin Arcadan amk:n
kanssa). Suurimmiksi syiksi siihen, ettei koulutusta jarjestetty,
osoittautui se, ettei koulutukselle nahty riittavaa tarvetta tai, ettei
taloudellisia tai henkiléresursseja koulutuksen jarjestamiselle ollut
riittavasti. PIRAMK:ssa tehdyn koulutustarveselvityksen perusteella
ihotauteihin liittyvaa koulutustarvetta on kuitenkin olemassa.
Arcadan ja Oulun amk ovat ottaneet suunnitelmiinsa jarjestaa
erityisopintoja lahivuosina.

Jarjestetyt koulutukset ovat liitteessa C.



AMMATTIHENKILOSTON KOULUTUS

TAVOITE KEINO RESURSSIT TULOS JA MITTARIT
1. jarjestetaan 1. koulutustydéryhman toiminta 1. koulutussuunnittelija, 1. toteutuneet koulutukset ja
omarahoitteista ja koulutusten jarjestaminen koulutustydryhma, osallistujamaarat (LIITE C) seka
koulutusta koulutuksien koulutuspalaute osallistujilta ja
ammattihenkiléstolle toteutukseen osallistuvat TSI CITE IRl
tarpeiden mukaan (niin, muut lholiiton tyontekijat
ettd ammattihenkiloston ja ulkopuoliset
tiedot ihosairauksista, luennoitsijat seka
niiden hoidosta ja sponsorit + muut
ohjauksesta lisdantyvat ) yhteistyokumppanit
2. erikoistumisopintojen

jatkuminen Helsingissa
ja/tai kdynnistaminen
jollain toisella
yliopistopaikkakunnalla

2. selvitetaan
erikoistumisopintojen jatkoa
Helsingissa ja aloittamista
muualla

2. koulutussuunnittelija

2 . erikoistumisopintojen
kdynnistyminen Helsingissa ja/tai
Oulussa mahdollisesti vuonna 2011
tai 2012




7. TIEDOTUS JA HALLINTO
7.1. TIEDOTUS

Vuoden 2009 tiedotuksen tavoite oli lisata Iholiiton tunnettuutta
seka valittaa tietoa ihosairauksista.

Iholiitto julkaisi viisi lhonaika -lehden numeroa yhdessa
Psoriasisliiton kanssa. Lehti jaetaan jasenistolle.

Ihonaika -lehden ulkoasu uudistettiin yhteistyossa taittajan kanssa
ja sisallon tuottamisessa siirryttiin juttupaikkarakenteeseen.

Tunne ihosi auringossa ja Kasi-ihottumat -oppaista otettiin
uusintapainokset seka kdaannettiin ruotsiksi Atooppinen ihottuma ja
Tunne ihosi auringossa -oppaat. Iktyoosi -oppaasta julkaistiin uusi
sahkoinen versio. Lisaksi kaikki Iholiiton julkaisemat 14
potilasopasta olivat tulostettavissa internetissa.

Iholiiton 20 -vuotis juhlakerdayksen tuotolla julkaistiin
pienimuotoinen ihotautien yleisopas Viis ihosta, joka jaettiin
yhteisty6ssa Terveydenhoitajaliiton kanssa terveydenhoitajille ja
neuvoloihin.

Ihopdiva-tapahtumasta tiedotettiin valtakunnallisesti STT:n kautta
ja pdivan teemaan liittyen julkaistiin artikkeleita auringon
vaikutuksesta ihoon.

Iholiitto jakoi tietoa toiminnastaan terveydenhoitajapaivilla Qulussa
seka osallistui Terveys-messuille Helsingin messukeskuksessa
vhdessa Farmoksen kanssa. Internetsivujen sisallon kehittamistyota
jatkettiin. Diagnoosiluettelon ja diagnoosikuvausten laatiminen
aloitettiin.
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7.2. HALLINTO

Iholiiton henkildkuntaan kuului 17 toimihenkil6a jakautuen
seuraavasti: toimisto 9, Helsingin Ihopiste 4, Tampereen lhopiste 2
ja Rovaniemen lhopiste 2. Yksi tyontekija oli osa-aikaeldakkeella ja
yksi tyontekija osa-aikainen.

Helsingin Ihopiste vuokrasi toimintaansa varten uudet tilat T66I6sta
Messeniuksenkadulta, muut toimipisteet jatkoivat samoissa
paikoissa. Ainoastaan toimistotilat Karjalankadulla Helsingissa ovat
jarjeston omistuksessa. lholiiton RAY:Itd hakema B-
investointiavustus toimitilojen laajentamiseen ei toteutunut.

Henkiloston kanssa kaydyt kehittamiskeskustelut, liikuntasetelit
sekd mahdollisuus ammatilliseen kouluttautumiseen tarjosivat
keinoja jaksamiseen. Henkilokunnan kehittamispdivia oli vuonna
2009 kolme kappaletta, joista yksi tapaaminen oli yhteinen
hallituksen kanssa.

Iholiiton hallitukseen kuului puheenjohtaja Leena Karhu-Westman,
varapuheenjohtaja Oula Wichmann seka kahdeksan jasenjarjeston
edustajaa. Hallitus kokoontui toimintavuoden aikana yhteensa
vhdeksan kertaa. lholiiton toiminnan kehittdjana ja koordinoijana
oli johtoryhma, joka kokoontui 11 vuoden aikana.

Jarjestdjen avustettavaa toimintaa on arvioitu ja selvitetty mm.
Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) toimesta. Toiminnan
paarahoittaja oli RAY ja lholiiton avustus oli vuonna 2009 yhteensa
900 000€. Oma varainhankinta koostui mm. lhopisteiden
valohoitojen tuotoista, lahjoituksista yhteistyokumppaneilta seka
muista pienemmista tuotoista.



TIEDOTUS

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

lholiiton tunnettuuden
lisddminen

Tiedon vilittaminen
ihosairauksista

Messut ja tapahtumat: Osallistutaan
Terveydenhoitajapaiville Oulussa seka
Terveys-messuille Helsingin
Messukeskuksessa.

lhopaiva: Tiedotetaan tapahtuman
teemasta valtakunnallisesti ja avustetaan
paikallisyhdistyksia tiedottamisessa

lhonaika -lehti: Julkaistaan yhteistyossa
Psoriasisliiton kanssa viisi numeroa
vuodessa. Toimitetaan vahintdan 1/3
lehden jutuista ja kuvista lholiiton
kohderyhmat huomioiden

Oppaat ja julkaisut: Aloitetaan
potilasoppaiden kdantdminen ruotsiksi

Perustetaan tyoryhma laatimaan
diagnoosiluetteloa internetsivuille ja
pyydetdan asiantuntijoita kirjoittamaan
diagnoosikuvauksia

Uusitaan potilasoppaita
mahdollisuuksien mukaan

lholiiton
henkilokunta,

yhteistyotahot

tiedottaja,
jarjestésuunnittelija

tiedottaja

yhteistyossa
Harvinaisten
ihotautien
keskuksen
kanssa/Harvinaiset-
verkosto

Iholiiton
henkilokunta,
asiantuntijalaakarit,
yhteistyotahot

- Messuilla tavoitettiin henkilokohtaisesti noin
300 henkiloa

- Ihopaivan teemasta tiedotettiin STT:n kautta,
tapahtumassa Pasilan asemalla tavoitettiin noin
1000 henkea

- Lehti ilmestyi viisi kertaa, painos
20000-25000 kpl. Ulkoasu ja sisallon rakenne
uudistettiin

- Atooppinen ihottuma ja Tunne ihosi
auringossa -oppaat kadannettiin ruotsiksi
(internetsivuilla)

- Ensimmaiset kuvaukset harvinaisista
ihosairauksista valmistuivat vuoden lopussa
(internetsivuilla)

- Julkaistiin uusi Iktyoosi opas (internetsivulla)
- kotisivuilla noin 200 kayntiad/paiva (kasvua 9,9
% edellisvuodesta)

— Tunne ihosi auringossa (painos 30000 kpl) ja
Kasi-ihottumat (painos 20000 kpl) oppaista
otettiin uusintapainokset

— Julkaistiin pienimuotoinen ihotautien
yleisopas Viis ihosta, painos 10000 kpl, jaettiin
Terveydenhoitajaliiton kautta

- Painettuja potilasoppaita lahetettiin
terveydenhuoltoon 27 600 kpl.
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HALLINTO

TAVOITE

KEINO

RESURSSIT

TULOS

1. Iholiiton toimintaedellytysten
turvaaminen

2. Henkil6ston hyvinvointi

3. Hallinnon kehittaminen ja
kansainvalinen toiminta

RAY:n avustuksen kehittdminen, oma
varainhankinta, muut varainhankinnan
valineet / yhteistydsopimukset

Henkilokunnan tapaamiset,
henkilokunnan lisakoulutus, tarvittaessa
tyonohjaus

Organisaation kehittdminen, hallituksen
ja henkilokunnan yhteistyo, uudet
jasenet toimintaan

Yhteistydneuvottelut

Henkilokunnan
maaran pysyminen
nykyisella tasolla

Toimiva tyoyhteiso,
jasenhakemukset

Ray:n avustuksen kasvu vuodelle 2009,
avustuskohteiden pysyminen ennallaan (AY
avustus ja 4 AK-avustusta). Oma
varainhankinta lhopisteiden omien tuottojen
kautta toteutunut kohtuullisesti. Tehty
yhteisty6sopimuksia Orion Oy, Erisan / Farmos
Oy, Eucerin / Beiersdorf Oy. Tehty yhteistyota
myo6s muiden yritysten kanssa. Kokoustilojen
laajennus (RAY:n B-avustus) ei toteutunut.
Toiminnan tehostaminen mm. kilpailuttamisen
kautta.

Henkil6kunnan tapaamisia kaksi kappaletta 2
paivan tapaamisia aiheena yleinen suunnittelu
ja yksi kappale 1 paivan tapaaminen, aiheena
arviointi. Henkilokunnan lisdakoulutusta tehty
yhteensd 113 péivaa. Kustannukset
ty6nantajalle 24 000 €.

Henkil6ston muutokset: Rovaniemen
Ihopisteessa osa-aikainen tyontekija toisena
tyontekijana.

Perustettu tyoryhmia hallituksen ja
henkilokunnan vuoropuhelua ja toiminnan
kehittdmista varten: 1. viestinta ja jarjesto 2.
talous ja hallinto seka varainhankinta 3 kurssit
ja kuntoutus 4 neuvonta ja avohoito.
Tyoryhmat kokoontuneet ja tehneet toiminnan
suunnittelua. Johtoryhma kokoontunut 9
kertaa. Hallitus pitanyt 9 kokousta vuonna
2009. Uusia jasenhakemuksia lholiitolle ei
tullut.

Hallituksen jasenet 200 vapaaehtoistyotuntia.
Hallituksen jasenet nimilista on liite D.
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7. LITTEET

LIITE A, Kurssitoiminta

Parikurssi atooppista ihottumaa sairastaville (RAY) Kylpyla Kivitippu, Lappajarvi 3.-5.4.2009

Perhekurssi perheille, joissa lapsella atooppinen ihottuma (RAY) Ruissalon kylpyld, 9.-13.6.2009

Perhekurssi perheille, joissa lapsella on harvinainen ihosairaus (RAY) Kylpyldhotelli Summassaari, Saarijérvi 28.7.-1.8.2009
Alopecia-lapsiperheiden kurssi (RAY) Varalan urheiluopisto, Tampere 7.-9.8.2009

Alopecia-tapaaminen (RAY) Hotelli Helka Helsinki 5.-6.9.2009

lhotautia sairastavien aikuisten kurssi (Kela) Kylpyldhotelli Summassaari, Saarijéirvi 14.-18.9.2009
Kasi-ihottumaa sairastavien aikuisten kurssi (Kela) Kiipulan kuntoutuskeskus, Turenki 28.9.-9.10.2009
Alopeciaa sairastavien aikuisten kurssi (RAY) Hotelli Rantapuisto Helsinki 25.-27.9.2009

Vitiligo-tapaaminen (RAY) Siuntion hyvinvointikeskuks, Siuntio 21.22.11.2009

10 Harvinaista ihotautia sairastavien aikuisten kurssi (Kela) Kiipulan kuntoutuskeskus, Turenki 23.11.-27.11.2009
11. Valoherkkien kurssi (RAY) Hotelli Arthur Helsinki 4.- 5.12.2009

=

© 0NN A WN

itse sairastavat  laheiset osallistujia hakijoita
kurssi aikuiset lapset aikuiset lapset yhteensd yhteensa
1. parikurssi 8 8 16 18 paria
2. atopialapsiperhekurssi 6 11 10 27 34 perhetta
3.harvinaiset lapsiperhekurssi 6 12 5 23 15 perhetta
4. alopecialapsiperhekurssi 7 11 3 21 12 perhetta
5. alopeciatapaaminen 25 25 29+ 6 l3heistd *
6. aikuisten kurssi 10 10
7. kasi-ihottumakurssi 10 10
8. alopeciaa sair. aikuisten
kurssi 14 8 22 22
9. Vitiligotapaaminen 14 14 17
10. harvinaiset kurssi 10 10
11. valoherkkien kurssi 18 6 1 25 2049 laheista

* mukana lisdksi 7 pohjoismaista vierasta ja 5 alopecialiiton hallituksen jasenta
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LIITE B, limastokuntoutus

31.1-14.2.2009 Gran Canaria, Puerto Rico (aikuisten kurssi)
22.3-5.4.2009 Teneriffa, Los Cristianos (aikuisten ja nuorten kurssi)
10.11-24.11.2009 Egypti, Hurghada (aikuisten kurssi)

Aikuisten ilmastokuntoutuskursseille hakijoita vuonna 2009 oli yhteensa 232 ja heistd osallistui 90. Naisia kurssilaisista oli 60 ja miehia 30.
Kevaan kurssille osallistui 8 nuorta, joista nelja oli tyttda ja nelja poikaa.

LITE C, Ammattihenkiloston koulutus

e perusterveydenhuollon koulutus ihotaudeista 21.1.2009 yhteistydssa Espoon terveystoimen ja Astellas Pharman kanssa (75
osallistujaa.)

e tyoterveyshuollon koulutus ihotaudeista 26.3.2009 Tampereella (27 osallistujaa) ja 27.10.2009 Helsingissa (19 osallistujaa) yhteistyossa
LEO Pharman kanssa

e koulutus Kiipulan kuntoutumiskeskuksen henkilékunnalle ihosairauksista ja niiden hoidosta 26.5.2009

o "lkdantyminen ja iho” koulutus sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijoille 2.4.2009 Helsingissa (101 osallistujaa)
LIITE D, lholiiton hallituksen jasenet 2009
Puheenjohtaja Leena Karhu-Westman, varapuheenjohtaja Oula Wichmann

varsinainen jasen (varajasen), jasenyhdistys: 1. Bergius Pekka (Miilunpohja Kalevi), Ihoyhdistys ry 2. Blomqvist Mikko (Lindevall Jussi) Suomen
EB-yhdistys ry 3. Drockila Alme (Matti Heinild) Alopecialiitto ry 4. Karlsson Katri (Elina Nykyri) Suomen HAE-yhdistys ry 5. Pulli Nina-Maria
(Matti Jantti) Atopialiitto ry 6. Puupera Esko (Kaarina Keskikuru) Valoihottumayhdistys ry 7. Rouhiainen Sinikka (Tero Salonen) Suomen
Palovammayhdistys ry 8. Tammisto Tarja (Silja Lindqvist) Iktyoosiyhdistys ry.
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LIITE E, Hoidonohjaus

Helsingin Ihopiste

MNeuwvontaan kulunut aika

MNeuvottavanika

Meuvonnan aihe
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lhopisteiden

avohoidon palvelut LITEF,
lhopisteiden palvelut Helsinki Tampere Rovaniemi lhopisteet yhteensa Toteutuma%
tavoite toteutuma tavoite toteutuma tavoite toteutuma tavoite toteutuma tavoitteesta
2009 2009 2009 2009
Valohoidot 10000 10839 4000 2291 1100 1126 15100 14256 | 94,4
Ladk.vast.otot 600 474 200 151 200 124 1000 749 | 62,2
Jalkaterapeutti 100 87 0 0 0 0 100 100 | 87
Muu 10 0 0 0 0 0 10 0
LIITE G, Hoidonohjaus IHOPISTEIDEN NEUVONTAPALVELUIDEN TAVOITTEET 2009
lhopisteet
lhopisteiden palvelut Helsinki Tampere Rovaniemi yhteensa Toteutuma %
tavoite toteutuma tavoite toteutuma tavoite toteutuma tavoite toteutuma tavoitteesta
2009 2009 2009
Neuvonta
puhelin 6500 5237 2000 1568 3200 2111 11700 8916 | 76,2
sahkoposti 150 75 100 30 200 175 450 280 | 62,2
paikan paalla 1300 441 500 342 1200 643 3000 1426 | 47,5
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