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HEI
Ja joulun odotusta kaikille.
Kulunut vuosi tarjosi yhteisen viikonlopputapaamisen Tampereella. Samalla juhlimme yhdistyksen 20-
vuotistaivalta. Mukana oli 29 yhdistyksen jasenta. Kesalla oli yhdistyksen perinteinen leiri jasenistolle.
Talla kertaa olimme Lautsialla Hauholla. Mukana oli 16 yhdistyksen jasenta. Paikanpaalla ol
mahdollisuus osallistua kaikille yhteisiin ohjelmanumeroihin. Yhdistys jarjesti oman grilli-illan ja
ohjelmaa oli my6s lapsille. Arpajaisetkin jarjestettiin - mukana runsaasti palkintoja.
Yhdistyksella on ollut myynnissa hohkakivi ja saippua paketteja hintaan 10 euroa. Niitd onkin mennyt

jo jonkin verran kaupaksi. Samoin yhdistys on saanut lahjoituksia merkkivuoden
kunniaksi.
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Iktyoosien potilasoppaan uudistus ja arkiset tarinat

Olemme suunnittelemassa yhdessa Iholiiton kanssa lktyoosien potilasoppaan uusimista.
Valtakunnallisen Harvinaiset verkoston avulla on tarkoituksena paivittaa erilaisten iktyoosityyppien
ja diagnoosien kuvausta. Liséksi oppaaseen tulee lyhyesti tietoa sosiaalisista eduista.

Haluaisimme elavoittda opasta myos arkisilla tarinoilla iktyoosikon ja hanen laheisten elamasta.
Tarinat voivat olla lyhyita tai pitkia liittyen kaytdnnon asioihin, arjen kateviin ratkaisuihin tai
voitettuihin haasteisiin. Voit myds kertoa koskettavia tai hauskojakin tarinoita liittyen harvinaisen
ihotaudin kanssa elamiseen. Kaytdmme tarinoita totta kai nimettémina.

Tarinoita otamme vastaan seuraavilla tavoilla:
sahkopostilla Iholiittoon Risto Heikkiselle, yhteystiedot:
http://www.iholiitto.fi./iholiitto/yhteystiedot/
postilla osoitteella: Iholiitto ry, Karjalankatu 2 B, 00520 HELSINKI. Kuoreen merkinta
"Iktyoosikon arjen tarinoita”.
nettisivujen kautta: http://www.iholiitto.fi/iktyoosiyhdistys/arjen_tarinat/
(tata kautta voi lahettdd myos nimettdmia tarinoita, jotka tosin eivat osallistu arvontaan).

Tarinoita 28.2.2009 mennessa lahettaneiden kesken arvomme ihonhoitotarvikkeita.
Iktyoosiyhdistyksen kevattapaaminen 21-22.3.2009 — lapset ja nuoret
Iktyoosiyhdistyksen kevattapaaminen pidetdan Kotkassa 21-22.3.2009 yhdessa lholiiton

jasenjarjestdjen kanssa. Tarkempaa tietoa kevatpaivista l16ytyy myéhemmin IhonAika -lehdessa
seka lholiiton kotisivuilla www.iholiitto.fi . Merkitsethan viikonlopun jo kalenteriisi!
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Kevattapaamisen keskipisteena ovat lapset ja nuoret. Juhlavuotemme kunniaksi keréatyt varathan
paatettiin kayttaa kevattapaamisen yhteydessa lasten ja nuorten hyvaksi.
Ideoita rahojen kayttokohteeksi vastaan ottaa hallitus osoitteella:
iktyoosiyhdistys(a)luukku.com (vaihda (a) @-merkkiin).

Iktyoosiyhdistyksen internetsivut

Yhdistyksemme on vihdoin saanut omat internet-sivumme Iholiiton sivujen yhteyteen:
www.iholiitto.fi/iktyoosiyhdistys . Pyrimme lisdamaan aktiivista tiedotusta timéan kanavan kautta,
unohtamatta kuitenkaan myos perinteisen postin kautta lahetettévia tiedotteita. Sivuja péivitetaan
viela ja aina voi kommentoida myds Iholiiton keskustelupalstalla. Jos sinulla on sivuille sopivia
kuvia elamasta iktyoosin kanssa, niin niita voit |&hetella osoitteella: iktyoosiyhdistys(a)luukku.com
(vaihda (a) @-merkkiin)

Sivustomme teon yhteydessa tuli myos esiin, ettd yhdistyksemme jasenen aikanaan piirtaneesta
kilpikonnalogosta ei ole tallella sellaista versiota, josta saisimme riittdvan hyvan digitaalisen logon.
Tasta syysta hallitus paattikin jarjestdd myos logokilpailun. Toivomme jasenistomme joukosta nyt
kuvia — kasin tai koneella piirrettyja — joista voisi tulla yhdistyksemme uusi logo. Voit l[ahettaa
logoehdotuksia sdhkoépostilla: iktyoosiyhdistys(a)luukku.com (vaihda (a) @-merkkiin) tai postilla
Iholiiton osoitteeseen (katso kohdasta arjen tarinoita).

Paras logo valitaan kevattapaamisessa Kotkassa 21.3.20009.

Suomulapsiavustus

Tana vuonna emme saaneet yhtaan hakemusta maaraajan puitteissa Suomulapsirahaston
avustukseen, joten avustusta ei tdnd vuonna jaettu. Uusi hakukierros ensi kevaan lopulla.

Tiedotteet sahkopostilla

Jos kéaytbssasi on sdhkoposti ja haluat saada Iktyoosiyhdistyksen ja lholiiton tiedotteet jatkossa
tuohon sahkdiseen osoitteeseen, ilmoitathan sen Iholiitolle: mira.airola(a)iholiitto.fi (vaihda (a) @-
merkkiin)

Hohkakivikerays

Keradmme rahaa yhdistykselle myymalla Hohkakiven ja luonnonsaippuan yhdistelmia.
Yhdistelméan hinta on 10 euroa, josta yhdistyksemme saa tuottoa 5 euroa. Jos haluat kartuttaa

keraysrahastoamme myymalla naitd hohkakivia, ota yhteytta iktyoosiyhdistys(a)luukku.com
(vaihda (a) @-merkkiin).

Iholiiton kursseja 2009

Harvinaista ihotautia sairastavien aikuisten kurssi (Kela 31381), Kiipulan kuntoutuskeskus,
1.6.-5.6.2009

Kurssi on tarkoitettu harvinaista ihotautia tai iholla oireilevaa tautia sairastaville aikuisille, joilla on
jo perustiedot omasta sairaudestaan ja joille sairaus aiheuttaa fyysisia, psyykkisia tai sosiaalisia

rajoituksia arjessa. Kurssin tavoitteena on liséata kuntoutujien tietoa omasta sairaudestaan ja sen
hoidosta seka antaa tietoa ja ohjausta arjessa selviytymiseen. Hakuaika paattyy 2.3.2009.
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Perhekurssi perheille, joissa lapsella on harvinainen ihosairaus (RAY), Kylpylahotelli
Summassaari, Saarijarvi, 28.7.-1.8.2009

Kurssi on tarkoitettu kaikille niille perheille, joissa lapsella on harvinainen ja pitkaaikainen
ihosairaus (esim. iktyoosi, EB, mastosytoosi) ja jotka ovat jo saaneet perustiedot sairaudestaan.
Kurssille voi osallistua koko perhe (lapset alle 16-v.). Kurssin aikana perheet voivat jakaa
kokemuksia muiden perheiden kanssa. Vanhemmille on paivittaiset keskusteluryhmat ja luentoja
ihon hoitoon ja palveluihin liittyvista aiheista. Lapsille on vanhempien ohjelman ajaksi jarjestetty
omaa lastenohjaajien vetamaa ohjelmaa. Kurssista vastaa Harvinaisten ihotautien keskus.
Hakuaika paattyy 18.6.2009.

Ihotautia sairastavien aikuisten kurssi, joilla on jo perustiedot omasta sairaudestaan (Kela
31453), Kylpylahotelli Summassaari, Saarijarvi, 14.9.-18.9.2009

Kurssi on tarkoitettu tyoikaisille aikuisille, joilla on pitkdaikainen ihosairaus, kuten esim.
atooppinen ihottuma tai jokin harvinainen ihosairaus. Kurssi tarjpaa mahdollisuuden kokemusten
jakamiseen samanlaisessa elamantilanteessa olevien kanssa. Kurssin ohjelmassa on
ryhmakeskusteluja, yhteista liikuntaa, rentoutumista ja virkistaytymista. Kurssilla on tarpeen
mukaan mahdollisuus my6s yksil6lliseen ohjaukseen. Hakuaika paattyy 12.6.2009.

Lisétietoja lholiiton kursseista www.iholiitto.fi tai lholiitosta Risto Heikkiseltd, yhteystiedot:
http://www.iholiitto.fi./iholiitto/yhteystied ot/
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