paikallista varia

Palstalla tutustutaan Psoriasisliiton ja Iholiiton

paikallisyhdistyksiin.

TEKSTI JA KUVA: SILJA LINDQVIST

Iktyoosiyhdistyksen kesaéleiri jarjestettiin heindkuussa Haapalahdes-
sa Enon kunnassa Pielisen rannalla.

Kesaleiri on tarkea tapaamispaikka

Suomen lktyoosiyhdistyksen tarkoituksena on toimia ihon sarveistumissairauksia

eli iktyooseja sairastavien ja heidan perheenjasentensa yhdyssiteena seka
edunvalvonta- ja neuvontajarjestona. Koska sairaus on harvinainen ja sairastavat
asuvat eri puolilla maata, yhdistyksen tarkea tehtavéa on jarjestaa yhteisia tapaamisia.

Miten yhdistys sai alkunsa ja paljonko
siina on jasenia?

Idea yhdistyksen perustamiseen tuli
ylilddkari Kirsti Kuokkaselta, joka
toimi Tampereen Yliopistollisen sai-
raalan ihopoliklinikalla. Kirstin vas-
taanotolle tuli erds aikuinen mies, jolla
oli iktyoosi. Mika oli lapsuudessa pa-
hin asia? Kirsti ajatteli, ettd kiusaami-
nen tai jatkuva rasvaaminen. Ei — vas-
taus oli: Melkein murrosikéiseksi asti
hén luuli, ettd on ainoa téllainen. Kirs-
tin ideasta muutamat vanhemmat al-
koivat edistd4 asiaa, ja rahallinen tuki
jérjestyi kouvolalaisen poliisin Ilmari
Henttosen jéirjestimin valtakunnalli-
sen kerdyksen turvin. Suomen Iktyoo-
siyhdistys perustettiin vuonna 1988.
Yhdistys toimii valtakunnallisena, ja
siind on jdsenid talla hetkelld reilut
150 henkilo4.

Miten aktiivisesti yhdistyksenne toimii?
Yhdistyksemme on jarjestinyt jo yli
20 vuoden ajan vuosittaisen tapaami-
sen jésenilleen, ja kokoonnumme joka
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toinen vuosi kesileirille. Ndiden lisidk-
si yhdistys pyrkii jarjestdimédin muun-
laista toimintaa, jonka puitteissa ja-
senet voisivat tavata toisiaan. Tdméan
vuoden elokuussa osa jédsenistd ko-
koontui PowerParkissa Harméssa.

Keita aktiivitoiminnassa on mukana ja
keita haluaisitte viela mukaan?

Koska kyseessd on elinikidinen, pa-
rantumaton sairaus, koskettaa se po-
tilaitamme monenlaisten eldménvai-
heiden aikana. Meill4d on siis mukana
joukko jasenid, jotka ovat olleet muka-
na jo vuosien ajan. Kuten moni muu-
kin yhdistys, toivomme, ettd saisimme
mukaan enemmén uusia jdsenié, eri-
tyisesti nuoria ja nuoria aikuisia, jot-
ka toisivat mukanaan uusia ideoita ja
energiaa kehittdd yhdistystd eteen-
péin.

Onko jotakin, mista teidat erityisesti
tunnetaan?

Edustamamme sairaus on harvinai-
nen, eiki sité yleisesti niin hyvin tun-

neta. Tholiiton toiminnassa olemme ol-
leet mukana alusta asti, jopa sitd pe-
rustamassa, joten sitd kautta Iholiiton
jasenjarjestokentissd olemme tunnet-
tuja.

Onko kenties jossakin asiassa viela ke-
hitettavaa?

Kehitettévidd on aina tottakai, toivoi-
simme loytdvidmme tapaamismuotoja,
joilla saisimme jisenist6d aktiivises-
ti mukaan. Onhan historiankin perus-
teella tidrkedd, ettd mahdollisimman
moni pédsisi ndkem&didn myos toisia
iktyoosikkoja. Toivoisimme myés 16y-
tdvdmme ihotautilddkérin, joka voi-
si toimia yhteistyossd yhdistyksemme
kanssa.

Minka yhdistyksen esittelyn haluai-

sit ndhda télla palstalla seuraavaksi ja
miksi?

Valoihottumayhdistyksen — n#in au-
rinkoisen kesidn jilkeen olisi mielen-
kiintoista kuulla, miten he ovat keséin
jaksaneet. B



