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IHOLIITTO VUONNA 2008

Toimintavuosi 2008 oli Iholiitolle monipuolinen. Jasenjarjestdjen maara lisdantyi yhdelld uudella; Suomen HAE-yhdistys (Hereditaarista angiddeemaa
sairastavat) tuli mukaan lholiiton toimintaan.

Iholiiton strategian ensimmainen versio ja toiminnan organisoiminen palvelulinjoihin saatiin toteutettua. Strategia on kuitenkin jatkuva prosessi ja se
kehittyy jarjestdn toiminnan laajentuessa ja muuttuessa. Iholiitto oli mukana toiminnan arvioinnissa jirjestdjen yhteisessa JARVI-hankkeessa. Toiminnan
kuvaaminen ja vaikutusten arviointi aloitettiin.

Iholiitto oli organisoimassa ensimmaistda omaa kansainvalista konferenssia Suomessa. EB-konferenssiin osallistui 120 ihonhoidon ammattilaista Suomesta
seka Euroopasta. Suomen ihotautiladkariyhdistys oli mukana jarjestelyissa ja konferenssin toinen paiva oli maksuton sen jasenille. Konferenssi lisasi yhden
harvinaisten ihosairauden osaamista ja tunnettuutta Suomessa.

Kurssi- ja kuntoutustoiminta oli onnistunutta vuonna 2008. lholiitto tarjosi kursseja ja kuntoutusta monelle eri ihosairausryhmalle. Toimintaa oli Suomessa
seka ilmastokuntoutusta Kanarian saarilla. Kurssi- ja kuntoutustoiminnan prosessikuvaus aloitettiin.

Iholiiton talous oli kunnossa vuonna 2008, mutta rahoituksen haasteet tulevat lisdédntymaan jatkossa. lholiiton toiminnan paarahoittaja oli Raha-
automaattiyhdistys, muut tulot koostuivat oman toiminnan tuotoista, lahjoituksista seka jasenmaksuista.

Hyvaksytty kevatkokouksessa 29.4.2009.



Hallinto
Jarjeston kehittyminen

Suomen HAE-yhdistys ry:sta tuli Iholiitto ry:n kahdeksas jasenjarjestd 1.10.2008. Suomen HAE-yhdistys edustaa ja tukee hereditaarista angio6deemaa
sairastavia. Yhdistyksen puheenjohtaja Katri Karlsson valittiin hallituksen jaseneksi.Jdsenjarjestojen yhteinen kehittamispaiva oli Kokkolassa 15.-16.3.2008,
tilaisuuteen osallistui 62 henkea. lholiiton puheenjohtajana jatkoi Leena Karhu-Westman ja varapuheenjohtajana Oula Wichmann. Iholiiton hallitus
kokoontui vuoden aikana 8 kertaa, joista yksi tapaaminen oli yhdessa koko henkilékunnan kanssa.

Tyon kehittdminen ja kansainvalisyys

Vuonna 2008 lholiiton strategia saatiin valmiiksi ja tulevien vuosien toimintaa suunniteltiin uuden tuloskorttimallin avulla. Iholiiton strategian mukaisesti
toimintalinjoiksi paatettiin kolme; 1. kurssit ja kuntoutus, 2. neuvonta ja avohoito seka 3. jarjestotoiminta ja koulutus. Toimintasuunnitelman ja
toimintakertomuksen kehittdminen olivat osa jarjeston toiminnan arviointia ja toimintatapojen kehittamista. lholiitto osallistui jarjestdjen yhteiseen
arvioinnin kehittamiseen, Jarvi —projektiin. Iholiitto ry:n kansainvalinen toiminta oli EB-konferenssi Suomessa seka Alopecialiiton avustaminen sen
pohjoismaisessa tyossa.

Henkilokunta

Iholiitolla oli vuonna 2008 yhteensa 17 tyontekijaa, toimistolla 8 kokopaivaista ja yksi osa-aikaeldkkeellad oleva. Ihopisteissa oli toissa 8 henkil6a, Helsingissa
4, Tampereella 2 ja Rovaniemella 2. Lisaksi Ihopisteissa kdytettiin tuntityontekijoita tasoittamassa ruuhkahuippuja. Iholiiton henkil6stossa tapahtui
vaihdoksia toimintavuoden aikana, eronneiden tydntekijoiden tilalle palkattiin uudet tydntekijat. Iholiitto omistaa toimistotilan Karjalankadulla, Ihopisteet
toimivat vuokratiloissa. Iholiiton henkilokunta kokoontui viisi ekertaa vuoden aikana suunnittelemaan toimintaa ja strategiaa.

Osallistuminen jarjestojen yhteistydhon Suomessa sekd edunvalvonta.

Iholiitto on osallistunut aktiivisesti suomalaisten sosiaali- ja terveysalan jarjestojen yhteistydhon toimintavuoden aikana. lholiitto on jasenena seuraavissa
jarjestoissa: YTY ry, STKL ry, TEKRY ry, EAPN-FIN, harvinaisten resurssikeskusverkosto ja YTRY. lholiiton toiminnanjohtaja oli YTY ry:n puheenjohtaja vuonna
2008. lholiittoa ei hyvaksytty Raha-automaattiyhdistyksen jaseneksi hakemuksesta huolimatta. lholiitto osallistui sosiaali- ja terveysalan lainsdadantojen
kehittdmiseen antamalla lausuntoja kaynnissa olevista lakiuudistuksista. lholiitto oli asiantuntijana mukana atooppisen ihottuman Kaypa hoito-suosituksen
tekemisessa.

Toiminnan rahoitus

Iholiiton toiminnan paarahoittaja oli Raha-automaattiyhdistys. Koko avustus lholiiton toimintaan oli 892 000 €, jakautuen yleisavustukseen seka neljaan
kohdennettuun avustukseen. Iholiitto ei saanut hakemaansa projektia nuorten tukemiseen. Iholiiton muut tuotot tulivat Ihopisteiden tuotoista,
lahjoituksista, omavastuumaksuista seka jasenmaksuista. Rahoituksen kapea-alaisuus on Iholiiton toiminnan haaste jatkossakin.



jarjeston hallinto

TAVOITE

TOTEUTUS / KEINO

RESURSSIT JA
KUSTANNUKSET

TULOS JA MITTARIT

Yleisten toimintaedellytysten
turvaaminen

Ilhotautien tuntemuksen
edistdminen ja kansainvalinen
toiminta

lholiiton oman toiminnan
kehittyminen

lholiiton toiminnan arviointi

lholiiton hallinto

lausunnot lainsaadantoprosesseihin ja
osallistuminen edunvalvontaan

EB-konferenssin jarjestaminen Suomessa

Alopeciamessut Tukholmassa

kdypahoito suositus atooppisesta ihottumasta

Strategiaprosessi ja lholiiton strategian
tekeminen

oman henkil6ston tietotaidon lisédminen

osallistuminen JARVI —projektiin

hallituksen tydskentelyn tehostaminen ja
henkilokunnan kanssa tehtava suunnittelu

RAY, tj ja hlokunta

RAY, Suomen
ihotautilaakariyhdistys
henkilokunta NSH
rahoitus,
Alopecialiitto,
harvinaisten tyontekija

Duodecim toteuttaa,
henkilokunta

RAY, ulkopuolinen
kehittaja Riitta-Maija
Vesanen, henkilokunta

RAY rahoitus

RAY- projektirahoitus,
henkilékunnan
tyépanos

annettujen lausuntojen lukumaara 5 kpl,

osallistujia konferenssiin 120 hl63,
Suomessa lisaantynyt tieto EB:sta

osallistujia pohjoismaista, suomalaisten
jarjestotoiminnan kehittyminen,
vertaistuen lisdantyminen

hoitokaytantojen kehittyminen,
tietouden lisddntyminen sairaudesta
Iholiiton strategian valmistuminen,

henkilokunnan
vaikutusmahdollisuuksien lisdéantyminen

henkildston koulutuspaivat 5 kpl.

arviointiprosessin kaynnistyminen,
uudet tyokalut tyon arviointiin

Iholiitossa hallituksen kokoukset 8 kpl,
henkilokunnan ja hallituksen yhteinen
kehittamispaiva




TIEDOTUS

Vuoden 2008 tarkein tiedotuksen tavoite oli lisata lholiiton tunnettuutta seka valtakunnallisesti ettd alueellisesti. Tavoitteeseen pyrittiin julkaisemalla viisi
kertaa vuodessa ilmestyvaa Ihonaika - lehted yhdessa Psoriasisliiton kanssa, tiedottamalla Iholiiton toiminnasta seka valtakunnallisesti etta alueellisesti,
julkaisemalla oppaita ja jakamalla niita laajasti terveydenhuoltoon seka eri tapahtumien yhteydessa. Iholiiton uudistetut www-sivut avattiin ja niiden
sisaltoja kehitettiin. Nettisivuille on mahdollista saada jasenjarjestoille omat sivut, sivuilla on myos tulostettavissa lholiiton esitteet.

Huhtikuussa Helsingissa jarjestetyn skandinaavinen EB - konferenssin tiedottamisen yhteydessa lholiitto sai myds kansainvalista huomiota ja lholiiton
esitteesta tehtiin jakoon englanninkielinen painos. Konferenssin yhteydessa tiedotettiin myos yleisemmin harvinaisista ihosairauksista.

EB - konferenssiin valmistui EB - opas. Syksylla ilmestyi uudistettu Atooppisen ihottuman opas seka vuoden lopussa Kasi-ihottumat hoito-opas, jonka
julkaisemista tuki Orion Pharma.

Ihonaika - lehti ilmestyi viisi kertaa ja se postitettiin kaikille Iholiiton jasenille. Numerot 2 ja 5 olivat ladkarinumeroita, jotka postitettiin terveyskeskus- ja
sairaalaladkareille, tyoterveysladkareille seka ihotautien erikoislaakareille. Lehden normaalipainos oli 20 000 kpl ja laakaripainos 25 000 kpl. Lehden
kustannukset jaettiin Psoriasisliiton kanssa siten, etta lholiiton osuus oli 1/3.

Ilhonaika - lehden toimitusneuvosto kokoontui kaksi kertaa vuoden aikana kasittelemaan lehden sisadltoa ja ulkoasua seka ideoimaan aiheita ja teemoja
tuleviin numeroihin. Toimitusneuvoston puheenjohtajana toimi Oula Wichman ja jasenia olivat Heikki Brandt, Tuula Huttunen, llkka Kauppinen, Jussi
Lindevall, Marja Renholm ja Minna Salminen. Lisdksi kokouksiin osallistuivat toiminnanjohtajat Mirja-Liisa Rontu ja Heikki Vaisto seka lehden paatoimittaja
Ritva Siikamaki ja toimitussihteeri Mervi Viteli-Hietanen.



TIEDOTUS

TAVOITE TOTEUTUS RESURSSIT ja ARVIOINTIKRITEERIT/TULOS
KUSTANNUKSET
/ MITTARIT
lholiiton tunnettuuden lisddminen Ilhonaika - lehti, lholiiton osuus 1/3 Tiedottaja Ihonaika - lehti ilmestyi 5 kertaa

Oppaiden ja esitteiden julkaiseminen

Viestintastrategia

Uusien verkkosivujen sisallon
kehittdminen

Alueellinen tiedottaminen tapahtumien
yhteydessa

Skandinaavisen EB - konferenssin
tiedottaminen

EB - opas
Atooppinen ihottuma, uudistettu painos

Kasi-ihottumat hoito-opas

Iholiiton strategian laadinnan yhteydessa

Koko henkilokunta

Tiedottaja

Kuntoutussuunnittelija,
tiedottaja

Asiantuntijat,
tiedottaja,
yhteistydkumppanit

Sivujen kavijamaarien seuranta
aloitettiin, 163 kayntid/paiva

Rovaniemi, Pori, Kokkola,
Jyvaskyla

Iholiiton englanninkielinen
esite, harvinaiset ihosairaudet

Painos 1 000 kpl
Painos 20 000 kpl
Painos 20 000 kpl

(Lahetetyt esitteet liitteend)

Strategiaprosessi jatkuu




JARJESTOTOIMINTA

lholiiton jasenjarjestot ja —yhdistykset

Jarjesto yhdistyksid 2008 jdsenmddrd 2008 (v. 2007)
Atopialiitto ry 17 3039 (3048)
Alopecialiitto ry 3 739 (695)
Suomen Palovammayhdistys ry 1 251 (182)
Ilhoyhdistys ry 1 199 (157)
Suomen lktyoosiyhdistys ry 1 305 (143)
Suomen EB-yhdistys ry 1 92 (95)
Valoihottumayhdistys ry 1 72 (68)
Yhteensd 25 4697 (4388)

Vertaistuki ja virkistyminen

Jasenjarjestojen jasenille jarjestettiin kolme teemalomaa yhteistydssd Lomaliiton kanssa. Kaikki suunnitellut lomat toteutuivat. Jatkossa pitda mm. selvittaa
mahdollisuuksia tehda yhteisty6ta muiden lomajarjestdjen kanssa, silla Lomaliiton lomat tulevat etenkin perheille turhan kalliiksi. Lomatoiminnan
koordinoiminen kurssitoiminnan kanssa ja lomien sisallon kehittaminen on tarkeda. Lomien lisdksi marraskuussa jarjestettiin jasenmatka Kanarian saarille
vastauksena kysyntdan, jota mm. muuta ihosairautta kuin atopiaa sairastavat ovat esittdneet. Matkalle osallistui kahdeksan henke3, joista osa valitsi viikon
ja osa kahden viikon matkan. Pienen ryhman matka oli mahdollista toteuttaa koska samanaikaisesti matkakohteessa jarjestettiin ilmastokuntoutuskurssi,
jolloin voitiin yhdistaa voimavaroja. Matkalta saadut kokemukset osoittivat jdsenmatkan tarpeellisuuden.

Jasenjarjestojen tukeminen ja kehittiminen

Tarkein jarjestotapahtuma oli Kokkolassa 15.-16.3.2009 pidetyt jarjestopaivat, joihin kutsuttiin ensimmaista kertaa mukaan kaikki Iholiiton jasenjarjestot.
Kaikista jarjestoista oli myos edustajia mukana tapahtumassa, ja kolme jarjest6a piti kevatkokouksensa Kokkolassa. Kokkolassa pidettiin samassa yhteydessa
my0s vertaistukijoiden tapaaminen. Vertaistukijoiden tapaamisen ja jarjestopaivien yhdistaminen koettiin hyvaksi, ja myos jarjestopaivien kokemukset
olivat padasiassa positiivisia. Kehitettavaa on kuitenkin mm. paivien ohjelman selkeyttamisessa ja eri yhdistysten omien tarpeiden huomioimisessa.
Jarjestopaivat ovat oiva tilaisuus kehittda jarjestdjen yhteistyota ja yhteenkuuluvuuden tunnetta, luoda ”iholiittolaisuutta”. Merkittava jarjestotapahtuma oli
myo6s Suomen HAE-yhdistyksen perustaminen. Yhdistys haki heti Iholiiton jasenyytta ja sai sen vuoden 2009 alusta. lhopdiva-konseptia ryhdyttiin
kehittdmaan ja luotiin toimintamalli, jossa lhopaiva siirrettiin syksysta kevadseen ja yhdistyksia ohjeistetaan jatkossa jarjestamaan tapahtumia sielld, missa
ihmiset liilkkuvat (entisten luentotilaisuuksien sijaan).

Alueellinen vaikuttaminen

Alueellisen vaikuttamisen teeman ensimmaisen vuoden tavoitteena oli selvittaa alueellisen vaikuttamisen mahdollisuuksia ja erilaisia tapoja siihen. Alueilla
toimimista pyrittiin korostamaan jarjestotoiminnassa, tarkeimpana tapahtumana kevaan jarjestopaivat. Jarjestopaivien lisaksi jarjestettiin nelja luento- ja
jarjestotapahtumaa eri puolilla Suomea. Naihin kutsuttiin alueella asuvia kaikkien Iholiiton jasenjarjestdjen jasenia, joille pidettiin ensin oma jarjestévaen
tapaaminen. Sen jdlkeen oli vuorossa luento ihotautia sairastavan palveluista ja sosiaaliturvasta. Jokaista luentoa seurasi kohtuullinen kuulijakunta, noin 10
henkilda/tilaisuus. Jatkossa on kehitettdva naiden tilaisuuksien lisdksi mm. vierailuja ihotautien poliklinikoilla.



JARJESTOTOIMINTA

TAVOITE TOTEUTUS RESURSSIT JA TULOS/ARVIOINTI
KUSTANNUKSET

Jasenille vertaistuki- ja - Teemalomat 3 kpl: jarjesto- - Kaikki suunnitellut lomat toteutuivat (1.
virkistymis- 1. alopecia 7.-12.4.2008 Punkaharju suunnittelija yli 20 hl63, 2. 8 perhettd, 3. 12 hl6a)
mahdollisuuksia 2. atopiaperheet 13.-18.7.2008 Keuruu + Lomaliitto - jasenmatkalla osallistujia 8 hloa

3. lIholiiton aikuiset 8.-13.9.2008 Kalajoki - lomien sisallon kehittaminen ja

- Jasenmatka Kanarian saarille 1.11.-8./15.11.08 koordinointi suhteessa kurssitoimintaan

tarkeaa

Jasenjarjestojen - jarjestopaivat Kokkolassa 15.-16.3.2008 jarjestdésuun- - Jarjestopaivilla osallistujia yht. 62
toiminnan tukeminen - vertaistukijoiden tapaaminen Kokkola 14.-15.3.08 nittelija, - kaikki Iholiiton jasenjarjestot

+ yhteistyon
kehittaminen
+ toiminnan arviointi

- HAE-yhdistyksen tukeminen (perustava kokous
26.4.08, HAE-tapaaminen 15.-16.11.2008)

- alopeciatapaaminen 19.4.2008

- pienten yhdistysten tiedote (kevat 2008)

yhdistykset,

muut lholiiton

edustettuina, kevatkokouksen Kokkolassa
piti 3 jarjestoa

- vertaistukijoita Kokkolassa 9

- jarjestopaivat: hyva alku, kehitettavaa

- uusi jasenrekisteri ja jasenkortti tyontekijat mm. yhdistysten osallistumisessa seka
- Atopialiiton Atomi-projektin tukeminen (mm. ohjelman suunnittelussa, miten
perheet Savossa 5.-6.4.08, nuoret 30.-31.8.08) huomioidaan yhteiset ja erityiset asiat?
- Jasenjarjestdjen kokouksiin osallistuminen - rekisterissa n. 150 vertaistukijaa
- Jarvi-hankkeeseen osallistuminen (jarjestojen - uusi yhdistys (HAE) liittyi lholiittoon
arvioinnin kehittdminen) - jarjestotoiminnan arvioinnissa on viela
paljon kehittdmistd, samoin yhdistysten
tukemisessa (mm. koulutukset ja oppaat)
Alueellinen toiminta, - luento- ja jarjestotilaisuudet 4 kpl: jarjesto-, - jasenjarjestojen tapaaminen +
alueellisen vaikuttamisen | Pori 12.2., Rovaniemi 19.2., Jyvaskyla 21.5., kuntoutus- luentotilaisuudet ihotautia sairastavien

teema

Turku 1.10.

- jarjestopaivat Kokkolassa

- lhopdivat muutamalla paikkakunnalla
(siirtymavaihe = Ihopaiva siirtyy kevaalle)

suunnittelija,
Atomi-projektin
suunnittelija

palveluista

- kuulijoita yleensd n. 10 hl6&/tilaisuus
- jarjestopaivat nakyivat lehdistossa
Kokkolassa




HARVINAISTEN IHOTAUTIEN KESKUS 2008

Harvinaisten ihotautien keskus tukee harvinaisia ihotauteja sairastavia, heidan laheisidaan seka heidan kanssaan tydskentelevia ammattilaisia. Keskus antaa
neuvontaa yhteiskunnan palveluista, tuottaa tietoa seka jarjestaa kursseja ja tapahtumia. Harvinaistoimintaa kehitetdan yhdessa muiden Iholiiton
tyontekijoiden kanssa hyddyntden kunkin erityisosaamista. Esimerkiksi jarjestétoimintaa tuetaan yhdessa lholiiton jarjestésuunnittelijan kanssa.

Vuoden 2008 toiminta:

Jarjestettiin Helsingissa Pohjoismainen EB-konferenssi 24.-25.4.2008. Se toteutettiin yhteistydssa Pohjoismaisten EB-yhdistysten, Suomen EB-yhdistyksen ja
Suomen ihotautilddkariyhdistyksen kanssa. Osanottajia oli 18 maasta yhteensa 120 henkil6a. Kuntoutussuunnittelija osallistui syksylla 24.-26.10. EB-
yhdistyksen edustajien kanssa Mechelenissa, Belgiassa pidettyyn kokoukseen, jossa mm. perustettiin kansainvalinen EB-yhdistys, DEBRA International.

Iholiitto on mukana Harvinaiset-verkostossa yhdessa muiden jarjestojen harvinaistoiminnasta vastaavien tyontekijéiden kanssa. Verkoston toiminta oli
aktiivista mm. sen oman Yksi ovea — monta ikkunaa —projektin vuoksi. Verkosto on kokoontunut sddnnéllisesti ja jarjestanyt tyokokouksia eri alojen
ammattilaisille (mm. |dakareille) ja vapaaehtoistoimijoille. Verkosto on antanut lausunnon terveydenhuollon lainsddaddannén muutoksesta ja ollut yhteydessa
Sosiaali- ja terveysministerioon harvinaiset-asian edistamiseksi Suomessa. Verkosto osallistui myos Sos-terve-messuille Jyvaskyldssa 21.-22.5.

Harvinaisten ihotautien keskuksen tyontekija oli mukana Iholiiton kuntoutustyéryhmassa kehittamassa kurssi- ja kuntoutustoimintaa. Kuntoutussuunnittelija
on myds mukana eri jarjestojen tyontekijoista koostuvassa Sopeutumisvalmennustydéryhmassa. Kuntoutussuunnittelija oli mukana jarjestojen yhteisessa
arviointihankkeessa, Jarvessa, jonka yhteydessa aloitettiin arvioinnin kehittdminen myos lholiitossa

Kuntoutussuunnittelija on seurannut yhteiskunnan palveluiden ja muutosten vaikutusta ihotautia sairastaviin. Kuntoutussuunnittelija piti vuoden aikana yli
kaksikymmenta luentoa ihotautia sairastavan palveluista. Kolmessa oppaassa (EB, Atopia, Kasi-ihottuma) ilmestyi kuntoutussuunnittelijan kirjoittama osuus:
Arjen haasteet ja yhteiskunnan tukimuodot. Lisaksi kuntoutussuunnittelija antoi palveluneuvontaa sosiaaliasioissa puhelimitse ja sahkoposteilla.



LIITE: kurssit, osallistujat

Harvinaisten ihotautien keskus

TAVOITE

TOTEUTUS

RESURSSIT JA
KUSTANNUKSET

ARVIOINTIKRITEERIT/TULOS

/ MITTARIT

-kurssien jarjestaminen
harvinaisia ihotauteja
sairastaville ja heidén
l&heisilleen

-kurssitoiminnan kehittaminen

-neuvontapalveluiden
kehittdminen

-jarjestétoiminnan tukeminen

-Harvinaiset-verkosto-toimintaan
osallistuminen

-Pohjoismaisen EB-konferenssin
jarjestdminen

-vastattiin kokonaan tai osittain
yhdeksésta kurssista

-kurssitoiminnan kasikirjan ensimmainen
luonnos saatiin valmiiksi; osallistuttiin
Kelan jérjestaméan
sopeutumisvalmennuskurssien
hankintakilpailuun

-neuvontaa: saannoéllinen luennointi
sahkdisen neuvonnan ohella;
opastekstien tekeminen

-Verkoston toiminnassa ja sen
tyoryhmissa aktiivisesti mukanaoleminen

-EB-konferenssin jarjestdminen

-kunt.suunnittelija

-lholiiton koko
henkilokunta

-Ray, Kela

-kurssipalautteet ja —tilastot

-valmistetut oppaat ja
artikkelit

-itsearvointi




KUNTOUTUS- JA KURSSITOIMINTA

Iholiitto jarjestaa vuosittain valtakunnallisia kursseja eri ryhmille esiin tulleiden toiveiden ja tarpeiden mukaan.. Lisdksi jarjestetdan
ilmastokuntoutuskursseja atooppista ihottumaa sairastaville aikuisille ja nuorille. Yleisempien ihotautien lisaksi kurssitoiminnassa huomioidaan erityisesti
harvinaista ihotautia sairastavat. lholiiton kurssien rahoitus perustuu Raha-automaattiyhdistyksen sopetumisvalmennusrahaan ja osittain Harvinaisten
ihotautien keskuksen rahalla. Lisdksi lholiitto jarjesti kaksi kurssia Kelan rahoituksella.

Kurssitoimintaa suunnittelee ja kehittda lholiiton kuntoutustydoryhma, johon kuuluvat koulutussuunnittelija, kuntoutussuunnittelija ja
ilmastokuntoutussihteeri. Kuntoutustyoryhma kokoontui vuoden aikana sdaannéllisesti. Toimintavuoden aikana kuntoutustydéryhma on jatkanut
kurssitoiminnan laatuty6ta selkiyttamalla kurssityyppeja ja yhtenaistanyt Iholiiton yleista ja harvinaisille ryhmille suunnattua kurssitoimintaa.

Kevaalla 2008 osallistuttiin Kelan jarjestdamaan sairausryhmakohtaisten sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien hankintakilpailuun. Haetuista viidesta
kurssista lholiitto sai nelja.

KURSSIT

Vuonna 2008 jarjestettiin viisi sopeutumisvalmennuskurssia, joista kaksi oli Kela-rahoitteista. Kurssien pituus oli 5-12 paivaa. Naiden lisaksi jarjestettiin 8 kpl
2-3 paivaista kurssia. Vuoden 2008 kurssitoiminnassa oli erityista seuraavaa:

- Kelan kursseille oli aluksi vahadn hakijoita, mutta ne saatiin jarjestettya, kun kurssin hakuaikaa pidennettiin ja kurssin ajankohta siirrettiin
my6hempdan ajankohtaan

- Muille kursseille hakijoita oli riittavasti. Erityisen paljon hakijoita oli yli 60 -vuotiaiden kurssille ja mastosytoosikurssille.

- kurssiluettelo tdaydentyi suunnitellusta seuraavasti: Hae-kurssi, toinen yli 60-vuotiaiden kurssi, lapsiperhetapaaminen

- Harvinaisten ihotautien keskus vastasi kokonaan tai osittain kursiivilla merkityista alla olevista kursseista.

LIITE; kurssit ja osallistujat



KURSSIT JA KUNTOUTUS 2008

TAVOITE

TOTEUTUS

RESURSSIT JA
KUSTANNUKSET

ARVIOINTIKRITEERIT/TULOS

/ MITTARIT

kurssien jarjestdminen ja
lisddminen esiin tulleiden
tarpeiden mukaan

kurssitoiminnan
kehittaminen

kurssikasikirjan tekeminen

Tyoikaisten kasi-ihottuma- ja
atopiapotilaiden kurssi (Kela)

Tyoikaisten prurigo nodularis -
potilaiden kurssi (Kela)

Perhekurssi perheille, joissa lapsella
on atooppinen ihottuma (RAY)

Perhekurssi perheille, joissa lapsella
on harvinainen ihosairaus (RAY)

Ilhotautia sairastavien aikuisten kurssi
(RAY)

Prurigo nodularis -jatkokurssi (RAY)

Alopeciaa sairastavien aikuisten
kurssi (RAY)

Mastosytoosi — urticaria pigmentosa
—kurssi (RAY)

Lapsiperhetapaaminen, atopia (RAY)
HAE-kurssi (RAY)
Valoherkkien kurssi (RAY)

kuntoutustyéryhman toiminta

kuntoutussuunnittelija
(Harvinaisten ihotautien
keskus),
koulutussuunnittelija,
ilmastokuntoutussihteeri,
ihopisteiden hoitajat,
ulkopuoliset
kurssityontekijat

Kela ja Ray

toteutuneet kurssit, kurssilaisten
maard ja muutos edelliseen vuoteen

=> kurssit toteutuivat
suunnitelman mukaan,
poikkeuksena: > 60 v. kurssit (2
kpl), jotka toteutettiin esiin
tulleiden tarpeiden perusteella:

Yli 60-vuotiaiden kurssi, harvinaiset
ihosairaudet (RAY)

Yli 60-vuotiaiden kurssi, atopia (RAY)
Kelakurssien —lisays

kurssikasikirjan tekemista jatketaan
seuraavana vuonna

arvioidaan tavoitteiden toteutumista
toteutuneiden kurssien palautteiden
ja itsearvioinnin avulla

ktr kokoontuu saannollisesti




limastokuntoutus

IImastokuntoutus on osa vaikeaa ja keskivaikeaa atooppista ihottumaa sairastavan kokonaisvaltaista ja yksilollista hoitoa ja kuntoutusta, jossa tarkein
hoidollinen elementti on auringon, meriveden ja ilmaston ihoa parantava ja vahvistava vaikutus. Kuntoutuskurssien ohjelma vaihtelee kurssityypin mukaan.
Kaikilla kursseilla pyritaan painottamaan yksilon voimavaroja ja elamanhallintaa, joilla on auringon UV-sateilya pitempi vaikutus kurssilaisen elamassa.
Tarkeita tekijoita kurssin sisallossa ovat ryhman vuorovaikutuksen ja vertaistuen tukeminen seka uusimman tiedon, hoitotaidon seka itsehoidon
edistaminen.

Kurssit
Kursseja jarjestettiin yhteensa viisi kevaalla kolme ja syksylla kaksi kurssia aikuisille. Nuorten kurssi siirrettiin kevaalle 2009.

Kaikilla kurseilla tyontekijoina oli ihotauteihin perehtyneita hoitajia, yksi hoitaja 8-12 kuntoutujaa kohden. Kurssipaikkana oli Gran Canaria, Puerto Ricon
kaupungissa hotelli Altamar.

IImastokuntoutuksen vaikuttavuutta ihon kuntoon seurattiin kyselylomakkeilla ja syksysta 2003 Idhtien sairaanhoitajien tekemien SCORAD-pisteytyksen
avulla. Pisteytys kuvaa ihottuman vaikeusastetta (mitd suurempi arvo sen vaikeammat oireet) ja se arvioitiin kuntoutusjakson ensimmaisena paivana, jakson
puolivalissa ja viimeisena paivana.

IImastokuntoutuksesta tiedotettiin kevaalla perusterveydenhuoltoon, keskussairaaloihin, tyéterveyshuoltoon, ladkariasemille, KELAN paikallistoimistoihin,
apteekkeihin ja atopia- ja allergia- ja astmayhdistyksiin kirjeitse ja sahkopostilla

Nuorten ilmastokuntoutus

Nuorten ilmastokuntoutus ikarajaa muutettiin 16—18-vuotiaista 15—17 vuotiaisiin. Yhtenadisten saantdjen vuoksi on selkeampaa etta kaikki kurssilaiset ovat
ala-ikdisia. Hotelli MarYsol soveltuu nuorisoryhmalle paremmin kuin hotelli Altamar pienemman kokonsa vuoksi. Edellinen nuorisokurssi jarjestettiin
marraskuussa 2007 jolloin saa Teneriffalla oli melko epavakainen. Teneriffan kurssi paatettiin siirtaa kevaalle 2009 jolloin my6s seuraava nuorisoryhma.
Nuorten kurssista tiedotettiin yli 400 ammatillisen oppilaitoksen ja lukioiden terveydenhoitajille kirjeitse. Tavoitteena on saada nuortenkurssin hakumaarat
nousemaan.



TOTEUTUS RESURSSIT JA ARVIOINTIKRITEERIT/TULOS
KUSTANNUKSET
TAVOITE / MITTARIT
Lisataan Tyontekijoina: 1. Kurssilaisten maara lisaantyi 44
ilmastokuntoutuksen ) . ) ) o kurssilaista enemman kuin
) 1. Kurssi 2.2-16.2 yhteensa ilmastokunt.siht+ 2 hoitajaa
tarjontaa 2007

Turvataan esteeton
osallistuminen
ilmastokuntoutukseen

30 kurssilaista

2. Kurssi 8.3—-22.3 yhteensa
30 kurssilaista

3. Kurssi 29.3-12.4 yhteensa
30 kurssilaista

4. Kurssi 25.10-8.11 yhteensa
11 kurssilaista

5. Kurssi 29.11-13.12
yhteensa 25 kurssilaista

Hakijoita kursseille yhteensa
252 ja heista valittiin 126.

Naisia hakijoista oli 175 joista
valittiin 83. Miehia haki 77 ja
43 tuli valituksi.

Kaikki kurssit olivat aikuisille
ja ne pidettiin Gran Canarialla
Puerto Ricossa hotelli
Altamarissa

3 hoitajaa

ilmastokunt.siht+ 2 hoitajaa

ilmastokuntoutussihteeri.+
koulutussuun.

ilmastokun.siht + 2 hoitajaa

Kurssien rahoitus RAY

2. Teneriffan epavakaisemman
saan vuoksi esteettomassa
hotellissa MarYsolissa
Teneriffalla jarjestetdaan
seuraava kurssi kevaalla -2009

Kuntoutuksen vaikutusta mitataan
Scorad-mittarilla ja kuntoutuksen
lopussa taytettavalla
kyselylomakeella Tulokset ovat
erittdin hyvat n.80 % kuntoutujista
saavuttaa taysin kuntoutukselle
asetetut tavoitteet




AMMATTIHENKILOSTON KOULUTUS v. 2008

lholiitto jarjestaa koulutusta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille ja alan opiskelijoille. Vuonna 2008 koulutuksen kohderyhmina olivat erityisesti
ihohoitajat ja perusterveydenhuollon ammattilaiset. Ammattihenkildstén koulutus tehddaan omarahoitteisesti eli siihen ei kdyteta Raha-
automaattiyhdistyksen avustusta.

Iholiiton jarjestamien koulutuksien kustannukset katetaan osallistumismaksuilla ja tuote-esittelytuloilla. Ammattihenkiloston koulutuksesta vastaa
Iholiitossa koulutussuunnittelija. Iholiiton uusi koulutussuunnittelija aloitti tydnsa elokuun alussa. Koulutustoiminnan suunnittelua varten koottiin tyéryhma,
jossa koulutussuunnittelijan lisaksi edustajat lholiiton neuvonnasta, jarjestotoiminnasta ja harvinaistyosta.

Ihohoitajien valtakunnalliset opintopaivat Kuopiossa olivat 15-16.5 ja siella olivat Iholiitosta mukana koulutus- ja kuntoutussuunnittelija kertomassa
jarjeston tyosta.
Koulutuksia jarjestettiin yhteistydssa Reumaliiton, Arcada ammattikorkeakoulun ja Vantaan sosiaali- ja terveystoimen kanssa.

- Reuma- ja ihohoitajille ja Iddkareille suunnatun koulutuksen tavoitteeksi asetettiin tiedon tarjoaminen eri reumasairauksien (ihon
sidekudossairauksien) iho-oireista ja niiden hoidosta. Koulutus jarjestettiin Reumaliiton Kuntoutumiskeskus Apilassa 22.5.

- Arcadan kanssa yhteistyona tehty koulutus kasi-ihottumista toteutui 13.3. Helsingissa.

- Vantaalla jarjestettiin perusterveydenhuollon koulutuspdiva ihotaudeista yhteistydssa Vantaan sosiaali- ja terveysviraston ja Astellas Pharman
kanssa. Koulutus antoi uusinta tietoa ja moniammatillista ndkékulmaa yleisimpien ihotautien hoidosta ja ihotautia sairastavan ohjauksesta ja
kuntoutuksesta. Luennoitsijoina olivat ihotautien ja allergologian erikoislaakari Elina Varjonen, johtava hoitaja Sirpa Pajunen ja
kuntoutussuunnittelija Risto Heikkinen.

- Palvelujen ohjauksen ajankohtaispaivaa ei jarjestetty

LUENNNOT JA VIERAILUT
Koulutustilaisuuksien lisdksi lholiiton palveluja ja toimintaa esiteltiin myos yksittaisten luentojen ja vierailujen avulla:

- lholiiton koulutussuunnittelija ja kuntoutussuunnittelija pitivat luentoja Arcada-ammattikorkeakoulussa Helsingissa ihotautien hoidon
erikoistumisopintoihin osallistuville.

- Vierailuja tehtiin mm. Vaasan keskussairaalan ihotautipoliklinikalle

- lholiiton tyontekijat antoivat myds neuvontaa ja esittelivat palveluita esim. apteekeissa, messuilla ja jarjestopaivilla.



Ammattihenkiloston koulutus 2008

TAVOITE

ammattilaisten tietoisuus
ihosairauksista ja niiden hoidosta
lisdantyy

TOTEUTUS

RESURSSIT JA
KUSTANNUKSET

ARVIOINTIKRITEERIT/TULOS

/ MITTARIT

1. jarjestetdan koulutusta
sosiaali- ja
terveydenhuollon
ammattilaisille, alan
opiskelijoille seka
jasenjarjestojen
luottamushenkildille

2. alueelliset tiedotus- ja
koulutustilaisuudet
yhteisty6ssa lholiiton
jarjestdétoiminnan ja
tiedotuksen kanssa

3. koulutusstrategian
luominen

1. Valtakunnalliset koulutuspaivat,
joiden teemana: kési-ihottumat,

reuma ja iho,

perusterveydenhuollon koulutus,

palvelujen ohjauksen
ajankohtaispaiva. lholiitto
osallistuu my6s Ihohoitajien
koulutuspaivaan Kuopiossa ja
Ihohoitajien
erikoistumiskoulutukseen
Arcadassa

. yhteisty0 jarjestétoiminnan ja

tiedotuksen kanssa

. koulutustyéryhma kokoontuu

saannollisesti

koulutussuunnittelija,
joka vaihtui,
Ihopisteiden
tyontekijat,
jarjestosuunnittelija,
kuntoutussuunnittelija,
tiedottaja

koulutusyhteistyo
yhteistyotahojen
kanssa

Omakustanteista
toimintaa, tuotot
osallistumismaksuista
seka
yhteistydkumppanien
maksuista.

Kasi-ihottumat -koulutus 13.3.yhteistyossa
Arcada amk:n kanssa, osallistujia 31.

Reuma ja iho —koulutus 22.5. yhteistyossa
Reumaliiton kanssa, osallistujia 51.

Perusterveydenhuollon koulutuspaiva
ihotaudeista Vantaalla 6.11, yhteistyossa
Vantaan sosiaali- ja terveysviraston seka
Astellas Pharman kanssa, osallistujia 63.

palvelujen ohjauksen ajankohtaispaiva ei
toteutunut

koulutustydryhma kokoontui 4 kertaa




IHOPISTEIDEN TOIMINTAKERTOMUS VUODELTA 2008

Iholiiton yllapitamana toimi kolme avohoito- ja neuvontapistettd, Ihopistetta - Helsingissa, Tampereelle ja Rovaniemella. Tampereen lhopisteelle tuli
toimintavuotena 10 vuotta tdyteen ja sita juhlistettiin avoimin ovin. Vuonna 2008 valmisteltiin hakemus Raha-automaattiyhdistykselle Ihopistetoiminnan
kdynnistamisesta Itd-Suomeen Lapin liikkuva lhopiste — projektin tuloksiin ja kokemuksiin pohjautuen, mutta hanke ei saanut rahoitusta.

Kaikki Ihopisteet toimivat vuokratiloissa ja niissa tyoskenteli yhteensa seitseman ihotauteihin perehtynytta hoitajaa, kolme Helsingissa ja kaksi Tampereella
seka Rovaniemella. Jokaisessa lhopisteessa yksi hoitajista on nimetty johtavaksi hoitajaksi ja kaikkien Ihopisteiden hoitotydta koordinoi aina kahdeksi
vuodeksi nimetty hoitotydn koordinaattori. Tehtava on kiertdva ja vuonna 2008 sita hoiti Rovaniemen Ihopisteen johtava hoitaja. Hoitotyon koordinaattori
huolehti asioiden valmistelusta lhopisteiden hoitajien yhteisiin palavereihin, joita pidettiin nelja. Niissa kasiteltiin ja paivitettiin Ihopisteiden yhteisia
hoitokaytantoja. Ihopisteiden valohoitoprosessi — laatukasikirja paivitettiin toimintavuonna.

Raha-automaattiyhdistyksen avustuksen turvin lhopisteet pystyivat tarjoamaan maksutonta ihotauteihin perehtyneen hoitajan neuvontaa ihotautia
sairastaville ja heidan laheisilleen seka tarjoamaan konsultointia ammattihenkilostolle. Neuvontaan varattiin kolmen hoitajan kokopaivdinen tydpanos.
Puhelinneuvonnan maara kasvoi ja sahkdpostineuvonnan hieman vaheni kahteen edelliseen vuoteen verrattuna. Paikan p&dalla neuvontaa annettiin 2055
henkildlle. Ihopisteiden hoitajat kdvivat luennoimassa ihosairauksien hoidosta erilaisilla kursseilla, koulutuksissa ja tapahtumissa yhteensa 19 kertaa ja
yleis6tapahtumiin osallistuttiin yhteensa 10 kertaa. lhopisteet tekivat yhteistyota paikallisten ihoyhdistysten kanssa ja tarjosivat yhdistyksille tiloja
kokoontumispaikoiksi.

Maksullisina palveluina Ihopisteissa oli tarjolla valohoitoja ja lddkarin vastaanottotoimintaa. Valohoitokertojen maara kasvoi yli 4000 edellisiin vuosiin
verrattuna. Maksulliset palvelut toteutettiin omarahoitteisesti, niihin ei kdytetty Raha-automaattiyhdistyksen avustusta.

Ihopisteet tekivat kukin alueillaan laajasti yhteistyota julkisen ja yksityisen terveydenhuollon, 1adkeyritysten, oppilaitosten seka muiden jarjestdjen kanssa.

IHOPISTEIDEN PALVELUTAVOITTEET JA TOTEUMAT VUONNA 2008

lhopisteiden Helsinki Tampere Rova- niemi Ihopisteet | yht. tot.% ta-
palvelut / RAY -tuettu | tavoite toteuma | tavoite toteuma | tavoite | toteuma | tavoite toteuma | yoitteesta
Neuvonta

puhelin 5500 5790 4000 1791 3200 2758 12700 10339 81%
séhkdposti 150 134 200 5 200 135 550 274 50%
paikan  paalla 800 955 1000 305 1400 795 3200 2055 64%
OMARAHOITTEINEN

TOIMINTA

Valohoidot 10000 12847 4300 3035 1200 1308 15500 17190 111%
Laék.vast.otot 550 540 300 185 250 147 1100 872 79%




TAVOITE

TOTEUTUS

RESURSSIT JA KUSTANNUS

ARVIOINTIKRITEERIT/TULOS

/ MITTARIT

Laadukkaiden, kilpailukykyisten ja

helposti saatavien palveluiden
turvaaminen

-annettiin maksutonta neuvontaa puhelimitse
10 339 kertaa, sdhkopostitse 274 kertaa,
paikan paalla ajanvarauksella 2055 henkil6lle

- maksulliset ilmoitukset lhopisteen
palveluista Rovaniemen ja Tampereen
paikallislehdissa

-median edustaja haastatteli Ihopisteen
hoitajaa 19 kertaa

Omarahoitteisesti tarjottiin valohoitoja ja
ihotautiladkareiden vastaanottotoimintaa:
valohoitoja oli 17 190 kayntia, ladkareiden
vastaanottoja 872 kayntia

-RAY:n tuella maksuton
ihohoitajan neuvonta (nelja
kokopaivaista hoitajaa)

-vuokratilat (RAY:n tuella),
toimivat laitteet,
potilashallintaohjelma ja sen
saannollinen paivitys.

Omarahoitteisesta
toiminnasta kerattiin neljan
hoitajan palkkakulut.

- Ihopisteen tarjoamista palveluista 80%:n
tavoitetaso ylitettiin puhelinneuvonnassa.
Paikan p&alla tapahtuvaa neuvontaa annettiin
64%:sesti ja sahkopostineuvontaa 50% :sesti
asetetuista tavoitteesta.

-asiakastyytyvaisyyskysely kaikissa Ihopisteissa
viikolla 47 ja tavoitteen mukaisesti yli 75%
asiakkaista oli tyytyvaisia palveluun.
Reklamaatioita yksi vuoden aikana.

-toimintaohjeista valohoidon prosessi
paivitettiin. Vertaisarviointia toiminnasta ei
tehty ulkopuolisen tahon kanssa, vain
Ihopisteiden kesken.

Omarahoitteisista toiminnoista valohoitojen
toteuma oli yli tavoitteiden ja laakarin
vastaanotot toteutuivat 79-prosenttisesti.




Ilhopisteverkon ja yhteistyon
kehittaminen

-lhopisteiden henkilékunnan yhteiset
tapaamiset nelja kertaa; lholiiton
henkilokunnan yhteiset tapaamiset nelja
kertaa

-lhopisteiden henkilékunnan yhteisissa
tapaamisissa hoitokaytdantojen paivitys ja
yhtendistaminen

-lhopisteiden hoitotyon koordinointi
Rovaniemen lhopisteen johtavalla hoitajalla

-yhteistyo ladkeyritysten, julkisen ja yksityisen
terveydenhuollon, oppilaitosten seka
paikallisten ihoyhdistysten ja muiden
jarjestodjen kanssa

-lhopisteiden hoitajien
yhteiset tapaamiset samassa
yhteydessa Iholiiton
henkilokunnan tapaamisten
kanssa

- maksuttomia
perusvoidenaytteita
jaettavaksi asiakkaille
neuvontojen yhteydessa

-muistiot kaikista kokouksista ja niiden lahetys
tiedoksi kaikille

-Ladkeyrityksista tehtiin yhteistyota erityisesti
Orionin, LeoPharman, ACOn, Beiersdorfin,
Actaviksen, Schering-Ploughin, Bitelabin,
Astellaksen, Merckin, Seronon ja Abbottin
kanssa

Ihopisteen etdpalvelun suunnittelun
ja toiminnan kaynnistdminen Ita-
Suomeen

-Itd-Suomeen kdynnistettavan lhopiste-
toiminnan suunnittelu: esiselvitys ja
hankehakemus RAY:lle

-Helsingin ja Rovaniemen
Ihopisteiden johtavat hoitajat
tyostivat hankehakemusta
yhden péivan,
jatkotyostaminen
sdhkopostitse ja puhelimitse

-Ita-Suomeen kaynnistettavaan lhopiste-
toimintaan ei saatu RAY:n rahoitusta

Kuntayhteistydn laajentaminen

- kuntien ja jarjestojen yhdessa jarjestamiin
yleis6tapahtumiin osallistuminen (esim. Lapin
alueella Rovaniemi, Kemi, Pello).

- hoidonohjaustilaisuuksien jarjestamiseen
osallistuminen (esim. Lapissa Pello, Ivalo,
Sodankyla)

-perusterveydenhuollon henkiléstolle
tarkoitettujen ihosairauksiin ja niiden hoitoon
liittyvien koulutustilaisuuksien jarjestamiseen
osallistuminen

-Tilaisuuksien jarjestaminen
yhteistyokumppaneiden
kanssa ja kulujen jakaminen

- tehtiin kuntayhteistyota, mutta sita ei saatu
kovasti laajennettua, eikd uudenlaisia
yhteistydmuotoja kehitettya




Neuvonta — ja ohjauspalveluiden
lisédminen ja sisallollinen
kehittdminen seka resurssien
varmentaminen

-yhteiset toimintatapaohjeet paikan paalla
tapahtuvasta neuvonnasta,
sahkopostineuvonnasta ja
puhelinneuvonnasta.

-neuvonnan tukena lholiiton potilasoppaat ja
muu kirjallinen materiaali

-neuvonta- ja ohjauskadytantdjen paivitys mm.

kdypa hoito — suositusten mukaisiksi

- RAY:n tuella neuvonnassa
riittdva maara hoitajia.

-sahkopostineuvontaan
vastasi kukin Ihopiste
vuorollaan

-neuvontapuheluita ohjattiin
ruuhkahuippuina tarvittaessa
toisiin Ihopisteisiin, jotta
puheluihin pystyttiin
vastaamaan

-puhelinneuvonta ja paikan paalla tapahtuva
neuvonta lisddntyivat lukumaaraisesti
muutamalla sadalla edellisesta vuodesta,
sahkopostitse tapahtuva neuvonta vaheni
muutamalla kymmenella

-sahkopostineuvontoihin pystyttiin vastaamaan
kolmen paivan sisalla kyselysta

-neuvonta-ajat pystyttiin antamaan viikon sisalla

-puhelujen siirroissa ja laitteiden toimivuudessa
esiintyi jonkin verran ongelmia

Ty6yhteison ja tyontekijoiden
hyvinvoinnin turvaaminen

-kehityskeskustelut
-TYKY-iltapaivat toimipisteittdin

-Helsingin lhopisteessa tarvittaessa
tuntityontekijoita seka toimistotyontekija
lholiitosta apuna

-Helsingin lhopisteen tyontekijoilla
tyonohjausta

-ITE-kyselya ei toteutettu vuonna 2008, koska on
paaddytty siihen, ettd se tehddan joka toinen
VUOSi

-kehityskeskustelut toteutuivat osittain

-alle 2 viikon sairaslomatavoite/tyontekija ei
toteutunut kaikin osin

Henkildston ammattitaidon
yllapitdminen ja kehittaminen

-sdannolliset hoitajien yhteiset tapaamiset ja
kaytantojen paivitys

-lhopisteen hoitaja Tampereelta osallistui
valtakunnallisille ihohoitajapaiville Kuopiossa.

-osallistuminen mahdollisuuksien mukaan
sairaanhoitopiirin ihotautiyksikén jarjestamiin
koulutuksiin ja ladkeyritysten jarjestamiin
koulutuksiin

-lhopisteiden henkilokunnalle tekeilla yhteinen
koulutussuunnitelma

-lholiiton koulutusrekisteri kaikista kaydyista
koulutuksista

- osallistuttu yhteensa 28 koulutustapahtumaan




Kansainvalinen toiminta
Iholiiton kansainvalinen toiminta perustuu jasenjarjestdjen kansainvalisen aktiivisuuden tukemiseen.

Suomen EB-yhdistys ja lholiitto olivat mukana DEBRA-kokouksessa 23.-26.10. Belgian Mechelenissa. Viikonlopun aikana perustettiin uusi
kansainvalinen EB-yhdistys, DEBRA International. Lisaksi Iholiiton Harvinaisten ihotautien keskus jarjesti yhdessa Suomen EB-yhdistyksen,
Pohjoismaisten EB-yhdistysten ja Suomen ihotautildadkariyhdistyksen kanssa pohjoismaisen EB-konferenssin, 23.-25.4. Helsingissa.

Suomen lktyoosiyhdistyksen edustajat olivat mukana lholiiton edustajina Ruotsin iktyoosiyhdistyksen vuosijuhlassa. Lisdksi kehitettiin Suomen
osuutta eurooppalaisella iktyoosisivustolla (http://www.ichthyose.de/europa/index.php).

Iholiitto haki ja sai Alopecialiiton puolesta avustusta Pohjoismaiselta vammaisasiain yhteistyoelimelta (NSH) Tukholmassa pidettyyn
alopeciamessuun ja osallistumisen tukemiseen.

LIITE 1.

ITHOLIITON KURSSIT JA TAPAAMISET VUONNA 2008

(kursiiville merkityt kursit olivat joko kokonaan tai osin Harvinaisten ihotautien keskuksen vastuulla)

Prurigo nodularis -jatkokurssi (RAY)

pe 25.-su 27.1.2008 Kylpylahotelli Summassaari, Saarijarvi 9 aikuista

Y1i 60-vuotiaiden kurssi, harvinaiset ibosairandet (RAY),

pe 8.-5u 10.2.2008 Ruissalon kylpyld, Turku 13 aikuista
Perhekurssi perheille, joissa lapsella on atooppinen ihottuma (RAY)

ti 3.-1a 7.6.2008 Ruissalon kylpyld, Turku 12 aikuista, 18 lasta
Perbekurssi perheille, joissa lapsella on harvinainen ibosairans (RAY)

ma 28.7.-pe 1.8.2008 Kylpylahotelli Summassaari, Saarijarvi 12 aikuista, 13lasta

Thotautia sairastavien aikuisten kurssi (RAY)


http://www.ichthyose.de/europa/index.php

ma 15.-pe 19.9.2008 Kylpylihotelli Summassaari, Saarijarvi 11 aikuista
Alopeciaa sairastavien aikuisten kurssi (RAY)

pe 26.-su 28.9.2008 Helsinki 30 aikuista
Tyéikdisten kisi-ihottuma- ja atopiapotilaiden kurssi (Kela nro 23140, KKRL 12 §)

ma 29.9.-pe 10.10.2008 Kiipulan kuntoutuskeskus, Turenki 9 aikuista
Mastosytoosi/ nrticaria pigmentosa —kurssi (RAY)

la 4.10.-su 5.10.2008, Holiday Inn, Tampere 25 aikuista, 9 lasta
Yli 60-vuotiaiden kurssi, atopia (RAY)

pe 31.10-su 2.11.2008 Ruissalon kylpyld, Turku 12 aikuista

Lapsiperhetapaaminen, atopia (RAY)

la 8.11.- su 9.11.2008, Kylpyldhotelli Eden, Nokia 16 aikuista, 19 lasta
HAE-kurssi (RAY)
la 15.11.- su 16.11.2008, Hotelli Kuninkaantie, Espoo 26 aikuista

Valoherkkien kurssi (RAY)
pe 21.-su 23.11.2008 Sokos hotel V aakuna, 1 aasa 23 aikuista
Tydikdisten prurigo nodularis -potilaiden furssi (Kela nro 23133, KKRL 12 )

ma 1.-pe 5.12.008 Kizpulan kuntontuskeskus, Turenki 10 aikuista

yht 208 aikuista, 59 lasta



Lahetetyt esitteet
2008

Akne

Alopecia areata
Atooppinen ihottuma
EB

Iktyoosi

Vaikeat palovammat
Seborrooinen ihottuma
Vitiligo

Urtikaria

Juliste

Iholiitto esite
Atopialiitto esite
Palovammyhdistyksen
esite

Ilhopiste esite
Harvinaiset

Nuori iho

lho ja aurinko
Hoida ja suojaa
Miten hoidan
atooppista ihoa
IImastohoito opas
Ilhonaika
Hiustenlahto

Pintaa syvemmalta
Valokortti

Atopiasta lyhyesti

Yhteensa

2698
101
904
379
100
205

2481
202
165

12

1481

1385

106
688

2499
1363
1770

1057
216
13
15
50
10

17900



lholiiton henkilokunta vuonna 2008:

Hallinto (suluissa tyosuhteen alkamisvuosi):

Toiminnanjohtaja Heikki Vaisto (1999-)

Talouspaallikko Inka Tiittanen (1996-), osa-aikaelake 08/2007 alkaen
Jarjestdsuunnittelija Maija Krappe (2007-)

Tiedottaja Mervi Viteli-Hietanen (2001-05/2008)

Maija Krappe oto 10/2008-01/2009

Taloussihteeri Hellevi Malkamaki (2000-)
Toimistosihteeri Mira Airola (2002-)
Kuntoutussuunnittelija Risto Heikkinen (2005-)

lImastokuntoutussihteeri Heini Lehtonen (2005-)
Koulutussuunnittelija Marja Nylén (1999-05/2008)
Teija Launis 08/2009-
Neuvonta- ja avohoito:
Johtavat hoitajat: Tuula Kokkonen, Rovaniemi (1992-)toimivapaa 07/2006- 10/2008
Sirpa Pajunen, Helsinki (1995-)
Tuire Hastell 02/2008-
Terveydenhoitajat:

Karoliina Uusitalo, Rovaniemi (2007-)



Sairaanhoitajat/

Seija Rytkonen, Helsinki (2002-)

Riitta Matinlompolo, Rovaniemi (2005-), toimivapaa 10/2008-03/2009

Perushoitajat/

Lahihoitajat: Helka Kurki, Helsinki (tuntityota) (2000-)
Marjatta Viitanen, Helsinki (2003-)
Anneli Mattila , Helsinki (10/2008-)

Heidi Miettinen, Tampere (08/2008-)

Hallitus (Iholiiton jdsenjarjestojen edustajat )

Toiminnanjohtaja

Talouspaallikko

Jarjestotoiminta ja
koulutus

lholiitto ry organisaatio vuonna 2008:

Hallinto ja
tiedotus

Neuvonta ja
avohoito

Kurssit ja
kuntoutus




