lholiitto ry

hopotilaiden Keskusliitto perus-

tettiin vuonna 1987. Keskuslii-

ton toiminnan keskeisend tavoit-

teen oli nostaa kaikkien ihopo-

tilaiden sosiaaliturva samalle ta-
solle muiden pitk#aikaissairaiden ryh-
mien kanssa. Thopotilaiden Keskusliit-
to vaihtoi nimenséd Tholiitoksi vuonna
2001. Nimenmuutoksen perusteluina
olivat toiminnan laajeneminen ja uu-
den ilmeen luominen jirjestolle.

Keskusliiton ensimméinen puheen-
johtajan Erkki Yrjonen totesi perus-
tamisvaiheessa, etti maassamme on
useita vaikeita ihotauteja sairastavien
erikoisryhmis, joiden edunvalvontaa
ei toistaiseksi ole hoitanut kukaan.
Nédiden ryhmien sosiaalisten ja hoi-
dollisten etujen kehittdminen on myos
valttamatontd. Keskusliiton tehtéva-
kenttdné tulee olemaan myos ihopoti-
laiden kuntoutus- ja avohoitomahdolli-
suuksien kehittdminen.

Thopotilaiden Keskusliitto aloitti toi-
mintansa Psoriasisliiton vuokralaisena
ja liiton toiminnanjohtajana toimi Pso-
riasisliiton toiminnanjohtaja Pirkko
Sotamaa. Hénen lisdkseen liitolla oli
oma sihteeri, jonka toimenkuva oli laa-
ja. Véhitellen henkilokuntaa liséttiin ja
viisi vuotta tdyttdessddn liitossa toimi
myo6s koulutussihteeri ja jéarjestosihtee-
ri. Nyt 25-vuotisjuhlaansa viettdvdssa
Tholiitossa tyoskentelee 16 tyontekijaa
eri asiantuntijatehtavissa.

lhopisteitd, ilmastokuntoutusta ja
harvinaistoimintaa

Syksylla 1992 Thopotilaiden Keskusliit-
to aloitti ihotautia sairastaville ja am-
mattihenkilostolle tarkoitetun puhelin-
neuvonnan, joka myShemmin laajeni
neuvonta- ja avohoitotoiminnaksi. En-
simméinen Thopiste perustettiin Helsin-
kiin vuonna 1996. Sen jdlkeen perustet-
tiin Tampereen Thopiste vuonna 1998 ja
Rovaniemen Thopiste vuonna 1999.
Ilmastohoitomatkat atooppista ihot-
tumaa sairastaville aloitettiin 1992. Sa-
mana vuonna ilmastohoitoa kokeiltiin
myo0s iktyoosia sairastaville. Jo aiem-
min oli todettu ilmastohoidon hy6dyt
psoriasista sairastaville, ja kokemuksia
oli my6s ilmastohoidon rauhoittavasta
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vaikutuksesta atooppiseen ihottumaan.
Vuonna 1998 alkoi dosentti Pekka Au-
tion kolmevuotinen tutkimus ilmasto-
hoidon vaikutuksesta vaikeaan ja kes-
kivaikeaan atooppiseen ihottumaan.
Ilmastohoito muuttui my6hemmin ni-
meltddn ilmastokuntoutukseksi ja kurs-
sien sisdlté monipuolistui.

Vuonna 1994 aloitettiin Harvinais-
ten ihotautien keskuksen toiminta pal-
velemaan harvinaisia ihotautia sairas-
tavia. Tarkoituksena oli koota tietoa
harvinaisista ja vaikeista ihosairauksis-
ta sekd etsid keinoja harvinaisten ryh-
maédn kuuluvien tiedontarpeiden ratkai-
semiseksi sekd toimia edunvalvojana.

Liiton tiedotusvéyldnd jdsenistol-
le toimi aluksi Ihokas-lehti. Vuonna
1996 Thokas-lehti ja Psori-lehti yhdis-
tyivat Thonaika-lehdeksi.

Juhlaseminaari maaliskuussa

Maaliskuussa Tholiiton kevitpédivien yh-
teydessi juhlistetaan 25-vuotista taival-
ta seminaarin merkeissd Marina Cong-
ress Centerissd Helsingisséd. Juhlavuo-
den teemana on ihotautia sairastavan
jaksaminen arjessa, yhdessd tekemi-
nen ja erilaisuuden kokeminen arvona.

KOONNUT: MAIJA KRAPPE

Yhdesss ihon parhaaksi

vuotta

Psyykkisen jaksamisen ja tyosséd olemi-
sen haasteisiin etsitédén keinoja ja vas-
tauksia ihotautia sairastavan nakokul-
masta. Tholiitto jédrjestdd useampia ta-
pahtumia niiden asioiden tiimoilta eri
paikkakunnilla pitkin vuotta.

Perjantain 23.3. ohjelman aloittaa
kansanedustaja Jani Toivola aiheella
Erilaisuuden kohtaaminen palvelun ja
tyoyhteison n#kokulmasta. Turun yli-
opiston professori Jyrki Korkeila pu-
huu aiheesta Tho ja psyyke. Toinen péi-
vin pédaiheista on Thotauti ja tyoela-
mé. Lisdksi kuullaan kokemuskoulutta-
jan puheenvuoro ja sen jilkeen on pa-
neelikeskustelu. Pdivdn aikana péédsee
tutustumaan  yhteistyokumppaneiden
néyttelypdytiin ja pdivdn paétteeksi esi-
telldén Tholiiton 25-vuotis juhlajulkaisu.

Perjantain seminaaripdivd on avoin
ja maksuton tilaisuus.

Pidiville odotetaan noin sataa Tho-
liiton jdsenjdrjestGjen jisentd, lisdksi
mukaan ovat tervetulleita sosiaali- ja
terveysalan ammattilaiset. Ammatti-
laisille jirjestetddn myos oma tapaa-
minen perjantai-iltapédivan paitteeksi.

Perjantaina illalla jarjestetddn Iho-
liiton 25-vuotisjuhlaillallinen, johon
voi ostaa illalliskortteja. B

jasenia

Ihopotilaiden Keskusliiton perustajajasenia

olivat Akneyhdistys, Ihotautipotilasyhdistys ja

Psoriasisliitto. Seuraavana vuonna mukaan
toimintaan tuli Suomen Iktyoosiyhdistys.

Vuosina 1990-1991 jaseniksi hyvaksyt-
tin Suomen Atopiayhdistys, Suomen alope-
cia- ja vitiligopotilaat ja vuonna 1992 jase-
neksi liittyi Allergialiitto.

Vuonna 1994 jaseneksi hyvaksyttiin
Suomen Palovammayhdistys ja 1997 Ato-
piayhdistyksen tilalle perustettiin Atopialiitto.

EB-potilaat olivat aluksi joko Iktyoosiyh-
distyksen jasenena tai liton henkildjasene-
n&, Suomen EB-yhdistys haki lhopotilaiden
Keskusliiton jasenyytta 1998.

Henkildjasenend pystyi littym&an lho-
potilaiden Keskusliiton jdseneksi vuoteen
2004 asti, jolloin Thoyhdistys perustettiin nii-
té ihotautia sairastavia varten, joilla ei ollut
omaa diagnoosin mukaista yhdistysta.

Perustajajasen Psoriasisliitto seka Al-
lergia- ja Astmaliitto erosivat jasenyydesta
vuoden 2006 aikana.

Vuonna 2002 jaseneksi tuli Valoihottu-
mayhdistys ja 2004 lhoyhdistys. Suomen
HAE-yhdistys hyvaksyttiin lholiiton jasenek-
si vuoden 2009 alussa. Talla hetkella Iholiit-
toon kuuluu kahdeksan jasenjérjestod.

Yksi vanhimmista ihotautia sairastavi-
en edunvalvontajérjestdisté on ollut lhotau-
tipotilasyhdistys, joka perustettiin jo vuon-
na 1969. Yhdistys oli perustamassa Ihopo-
tilaiden Keskusliittoa, mutta sen toiminta hii-
pui uuden liiton perustamisen jélkeen. lho-
tautipotilasyhdistys kéytti epavirallisesti ni-
mea Ihotautipotilasliitto, minka arvellaan viit-
taavan siihen, etta yhdistyksen toimijoilla oli
jo silloin selva kasitys ihotautia sairastavien
valtakunnallisesta edunvalvontajérjestosta.




