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Alkusanat: Tervehdys lukijalle
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Kuva: Jukka-Pekka Flander

On ilo ja kunnia toimia Psoriasisliiton puheenjohtajana, kun liitto saavuttaa kunnioitettavan
50 vuoden ian. Tata on syyta juhlia, ja tdma on myds oiva hetki liiton historiikin
julkistamiselle. 50 vuotta on merkittava virstanpylvas koko psoriperheelle seka kaikille
niille, jotka ovat vuosien varrella olleet mukana rakentamassa, edistamassa ja tukemassa

liiton arvokasta ty6ta. liman teita ei olisi meita.

Viimeisten viiden vuosikymmenen aikana Psoriasisliitto on kasvanut ja kehittynyt: liitto on
puhjennut kukkaan. Alusta alkaen se on omistautunut tarjoamaan tukea, tiedotusta ja
vertaistoimintaa niille, jotka elavat psoriasiksen tai muiden ihosairauksien kanssa. Liitto on
ollut merkittava voima potilaiden oikeuksien puolustamisessa, laaketieteellisen
tutkimuksen tukemisessa ja yleisen tietoisuuden lisdamisessa. Liitto on ollut myds kanava,

jonka avulla sairastavien aani on saatettu kuuluvaksi.

Taman yhdessa kuljetun 50-vuotisen matkan varrella Psoriasisliitto on saavuttanut monia
voittoja. Olemme vaikuttaneet lainsaadantoon, joka suojaa psoriasista sairastavien
oikeuksia ty6elamassa, arjessa ja terveydenhuollossa. Olemme tarjonneet koulutusta
sairastaville, omaisille, paattgjille seka terveydenhuollon ammattilaisille ja parantaneet
siten hoidon laatua, potilastyytyvaisyytta ja sairastavien elamanlaatua. Olemme myos
olleet vahva aani ihosairauksiin usein liittyvaa stigmaa ja syrjintaa vastaan. Olemme

pyrkineet edistamaan ymmarrysta ja myotatuntoa kaikkialla yhteiskunnassa.



Nama saavutuksemme eivat olisi olleet mahdollisia ilman sitoutumista ja paattavaisyytta
kaikilta niilta, jotka ovat olleet mukana Psoriasisliiton toiminnassa. Haluan esittaa syvan
kiitoksen kaikille jasenillemme, vapaaehtoisillemme, tukijoillemme ja
yhteistyokumppaneillemme. Teidan omistautumisenne ja uhrautumisenne ovat olleet
ratkaisevia siina, etta Psoriasisliitto on pysynyt vahvana ja kuuluvanana aanena
psoriasiksen aiheuttamien haasteiden kasittelyssa. Liittomme on saavuttanut vahvan
arvostuksen valtakunnallisena potilasjarjestona. Kun katsomme taaksepain kuluneisiin
viiteenkymmeneen vuoteen, voimme olla ylpeita siita, mitd olemme saavuttaneet. Mutta

samalla meidan on myos katsottava eteenpain kohti tulevia vuosikymmenia.

Vaikka olemme saavuttaneet paljon, tiedamme, etta tyétamme tarvitaan edelleen tassa
sote-kentan murroksessa, jossa nyt elamme. Psoriasiksen kaltaiset sairaudet vaikuttavat
yha miljooniin ihmisiin ympari maailmaa, ja meidan on jatkettava taistelua parempien
hoitojen, laajemman ymmarryksen ja suuremman empatian puolesta. Tana vuonna
pohdimme menneisyytta ja tarkastelemme tata puolivuosisataista liiton kulkemaa taivalta.

Samalla kdaannamme katseemme kohti tulevaa ja valmistaudumme uusiin haasteisiin.

Uskon vakaasti siihen, etta Psoriasisliitto jatkaa tarkeaa tyotaan ja etta se tulee olemaan
edellakavija psoriasikseen liittyvissa kysymyksissa myds seuraavien 50 vuoden aikana.
Meidan tydmme ei ole viela valmis. Yhdessa voimme tehda maailmasta paremman paikan
niille, jotka elavat psoriasiksen kanssa. Psoriasisliitolle on oma tarkea paikkansa muiden
potilasjarjestdjen joukossa. Yhdessa olemme enemman.

Toivotan Psoriasisliitolle menestysta ja onnea tulevaisuudessa seka sinnikkyytta tyossa

yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi.

Paula Werning, Psoriasisliiton puheenjohtaja 2023—-2025



50-vuotishistoriikkimme ilmestyy tilanteessa, jossa maailma on myllerryksessa. Useampia
sotia on kaynnissa, iimastonmuutos on edennyt ja erilaiset epidemiat lymyavat nurkan
takana vaikuttaen koko maapallon elinoloihin ja ihmisten turvallisuudentunteeseen. Suomi
kuuluu maailman ikaantyneimpien maiden joukkoon. Lista muutoksista, joita on tapahtunut
sen jalkeen, kun Psoriasisliiton ensimmainen historiikki kirjoitettiin sen 25-vuotisjuhlan

kunniaksi vuonna 2000, on mittava.

Jos halutaan kertoa, miten jollakin yhdistyksella menee, yksi selkea mittari on usein
yhdistyksen jdsenmaaran kehitys. Psoriasisliitossa jasenten maaraa kuvaavat pylvaat
olivat viela vuonna 2015 melko korkeita, mutta sen jalkeen on havaittavissa laskua. Suurin
syy tahan lienee, ettd yha useampi taho kilpailee ihmisten ajasta. Edelleen olemme

kuitenkin maailman suurimpien psoriasisjarjestdjen joukossa.

Kymmenen viime vuoden aikana liiton palvelutoimintaan on kohdistunut leikkauksia: muun
muassa vuonna 2013 Psoriasisliiton jarjestamat Kelan kuntoutuskurssit paattyivat. Vuonna
2020 aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus (aiemmin ilmastohoito, iimastokuntoutus)
tippui pois yhteiskunnan tuen piirista. Mikaan yhteiskunnan taho ei ole tahtonut ottaa

psoriaatikoiden etelan kursseja rahoitettavakseen.

Psoriasisliiton toimintaa on myllerrystenkin aikana koko ajan uudistettu. Olemme pystyneet
tarjoamaan sairaanhoitajan ohjausta ja neuvontaa vuodesta 2011 asti Psorilinjan ja sen

yritystukijoiden avulla. Koronapandemian aikana saimme palveluun mukaan myos



ihotauti- ja reumalaakarit. Vaikka aurinkopainotteiset kurssit paattyivat, saimme jarjestettya
tydikaisille psoriaatikoille ja heidan laheisilleen lisda mahdollisuuksia tietoon ja

vertaistukeen, kun aloitimme 2020-luvun alkupuolella uudenlaiset vertaistukikurssit.

Korona aiheutti 2020-luvun alkupuolella notkahduksen vapaaehtoistoiminnassa, kun
ihmiset halusivat valttaa sosiaalisia kontakteja, ja toisaalta erilaisten etatyokalujen kayttoa
alettiin vasta opetella. Myohemmin etdkokoukset ja verkkovertaistuki ovat yleistyneet,

mutta edelleen kasvokkaisetkin tapaamiset tuntuvat kullanarvoisilta.

Keskitymme 50-vuotishistoriikissamme liittomme toiminnan kannalta keskeisimpiin
aiheisiin. Historiikilla haluamme |ampimasti kiittda kaikkia toimijoita, jotka ovat olleet
mukana rakentamassa Psoriasisliittoa ja uudistamassa sita sellaiseksi kuin se nyt on.

Perustehtavamme, hyva elama psoriasista sairastavalle, pitaa pintansa vuodesta toiseen!

Sonja Backman, Psoriasisliiton toiminnanjohtaja vuodesta 2011



Mika psoriasis on?

Psoriasis, vanhentuneilta nimiltdan hilsetystauti ja hilseilytauti, on pitkdaikainen,
tulehduksellinen sairaus, joka ei tartu. Psoriasis voi oireilla iholla, nivelissa ja kynsissa, ja
vaikka oireita voi hoitaa, psoriasiksesta ei voi taysin parantua. Taipumus psoriasikseen

periytyy, mutta sairaus ei puhkea kaikille, joilla on perinndllinen alttius.

Psoriasis on monimuotoinen sairaus, joka ilmenee eri ihmisilla eri tavoin. Myds sen hoito
valitaan kunkin sairastavan tarpeiden mukaan. Psoriasis lisaa riskia sairastua muihin
sairauksiin, kuten diabetekseen, sydan- ja verisuonisairauksiin, tulehduksellisiin
suolistosairauksiin ja masennukseen. Psoriasis voi aiheuttaa myos stressia ja
hakeutumista pois sosiaalisista tilanteista. Suomessa psoriasista sairastaa noin 100 000

henkilda eli noin 2 prosenttia vaestosta. Heista 5-10 prosentilla on vaikea psoriasis.

Kuvat: Psoriasisliiton arkisto



Psoriasisyhdistyksesta Psoriasisliitoksi

Suomessa oli jo pitkdan ennen Psoriasisliiton perustamista toiminut vammaisten ja
pitkaaikaissairaiden edunvalvontajarjestoja, mutta ihopotilailta tallainen puuttui. Viela
1960-luvulla tiedon puute aiheutti psoriasista sairastavia kohtaan vieroksuntaa, koska
psoriasis vaikutti sairastavien ulkonakoéon. Psoriasis oli vaiettu sairaus viela silloin, kun
siihen liittyva yhdistystoiminta alkoi Suomessa vuonna 1969. Edes Psoriasisliiton
materiaaleissa ei vield alkuvuosina naytetty psoriasiksen oireita. Vuosien my6ta turha
arkuus on karissut liiton toiminnasta, ja nykyaan psoriasiksen oireita naytetaan

peittelematta.

Psoriaatikot alkoivat jarjestaytya Yhdysvalloissa 1960-luvulla. Ajatus jarjestaytymisesta tuli
ennen pitkda Ruotsin kautta myds Suomeen. Ruotsissa perustettiin vuonna 1963
potilasjarjestd Svenska Psoriasisforbundet, jonka tavoite parantaa psoriaatikkojen etuja
innosti kolmea suomalaista psoriaatikkoa tarttumaan toimeen myos Suomessa. Apteekkari
Martti Helle, kauppaneuvos Veijo Havulinna ja varatuomari Olavi Varviala alkoivat ajaa

kovalla paattavaisyydella ja motivaatiolla omaa yhdistysta psoriaatikoille.

Ihotautilaakarit tukivat vahvasti yhdistyksen perustamista. Joulukuussa vuonna 1969
Ihotautiklinikalla perustettiin psoriaatikoiden valtakunnallinen edunvalvontajarjestdé Suomen
Psoriasisyhdistys ry, nykyisen Psoriasisliiton edeltdja. Yhdistyksen ensisijaiset tavoitteet
olivat antaa psoriaatikoille toivoa paremmasta seka halventaa suuren yleison
ennakkoluuloja sairastavia kohtaan levittamalla tietoa psoriasiksesta. Tarkeaa oli myos
edunvalvonta, kuten hoitomahdollisuuksien parantaminen seka verotuksen ja
sairasvakuutuskorvausten kehittdminen psoriaatikoille kohtuullisemmiksi. Alkuvuosina

lanseerattiin edelleen ajankohtainen viesti: Psori ei tartu.

Vuonna 1974 Psoriasisyhdistys muutti saantojaan, mika mahdollisti paikallisyhdistysten
perustamisen. Nopeaan tahtiin perustettiin kuusi paikallista psoriasisyhdistysta Mikkeliin,
Lansi-Uudellemaalle, Turkuun, Helsinkiin, Satakuntaan ja Lappeenrantaan. Yhdistysten
perustaminen ympari Suomea johti siihen, etta yhdistyksille tarvittiin kattojarjesto,
Psoriasisliitto ry, jonka perustamiskokous pidettiin 4.10.1975.



Vuonna 1983 liiton nimi muutettiin muotoon Psoriasisliitto — Psoriasisforbundet ry ja
vuonna 2019 nimi hienosaadettiin nykyiseen muotoonsa Psoriasisliitto ry, ruotsiksi
Psoriasisforbundet rf. Psoriasisliitto tukee ja koordinoi paikallisyhdistyksia ja niissa toimivia
vapaaehtoisia. Vuoden 2025 alussa Suomessa on 30 psoriasisyhdistysta, joihin kuuluu
yhteensa noin 10 900 jasenta.

Psoriasisliiton 25-vuotishistoriikissa kerrotaan, etta seka taloudellisista etta toiminnan
tehostamiseen liittyvista syista vuonna 1984 kaynnistettiin piirikokeilu, jossa nelja Keski-
Suomen alueella toiminutta paikallisyhdistysta aloitti epavirallisen yhteistyon. Onnistunut
kokeilu johti toiminnan laajentamiseen koko maahan, ja vuonna 1986 piireja oli seitseman.
Piirien tarkeimpia tehtavia oli valtakunnallisten kesa- ja talvipaivien jarjestaminen. Piirit
toteuttivat lisaksi merkittavia yhteisprojekteja muun muassa jaseniston koulutukseen ja
ilmastohoitoon liittyen. Vuonna 1995 piirijako muutettiin vastaamaan silloista yliopistollisten

keskussairaaloiden piirijakoa, jolloin piirien maara muuttui viideksi ja niiden nimet alueiksi.

Nykyaan Psoriasisliitto toimii valtakunnallisesti, ja paikallisyhdistykset vuorostaan
jarjestavat toimintaa omalla alueellaan tai yhteistyona esimerkiksi muiden lahialueiden
psoriasisyhdistysten kanssa. Suosituimpia yhdistysten toimintamuotoja ovat liikunta,
vertaistukiryhmat ja -tapahtumat seka erilaiset virkistystapahtumat kuten retket.
Paikallisyhdistysten toiminta on monimuotoista ja vaihtelevaa. Toiminnan maaraan ja
laatuun vaikuttavat muun muassa yhdistyksen toiminta-alueen laajuus, likenneyhteydet ja

asutuksen tiheys seka muut alueen palvelut.

Kun paikallisyhdistysten maara kasvoi, liitossa todettiin tarve lahella yhdistyksia
tapahtuvalle aluesihteeritoiminnalle, jonka avulla apua ja palveluita voitiin tarjota seka
yhdistys- etta yksildjasenille. Ensimmainen aluesihteeri palkattiin vuonna 1988 Keski-
Suomen alueelle, ja aluetoimisto perustettiin Tampereelle. Vuonna 1992 olivat vuorossa
Lansi-Suomen, Pohjois-Suomen ja Ita-Suomen alueet, joiden aluetoimistot perustettiin
vastaavasti Turkuun, Ouluun ja Kuopioon. Muutama vuosi mydhemmin perustettiin viela
Helsingin aluetoimisto vuonna hoitamaan Etela-Suomen aluety6ta. Aluesihteeri-nimitys
muutettiin vuonna 2010 jarjestosuunnittelijaksi. Vuonna 2025 aluetoimistojen maara on
supistunut muun muassa jarjestétoiminnan rahoituksen vahenemisen myoéta kahteen:

Helsinki ja Tampere.
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Taloudenhoitaja Kyllikki Vuorio, sihteeri Eila Pethman ja toiminnanjohtaja Leila Mustaoja
tybskenteleméssé Psoriasisliiton ensimmaéisissé tiloissa Liisankadulla 1970-luvulla. Taustalla

olevalle seinélle on jarjestetty yhteystietoja lappuihin. Kuva: Eila Pethman/ Psoriasisliitto.

“Toimiston tytét” Eila Pethman, Kyllikki Vuorio ja Leila Mustaoja 1970-luvulla. Kuva: Eila Pethman/

Psoriasisliitto.

Suomen Psoriasisyhdistys ry toimi kahden vuosittaisen jasenkokouksen ja sen valitseman

hallituksen paatdsten pohjalta. Kun Psoriasisliitto perustettiin, sen ylinta paatdsvaltaa kaytti



aluksi kahdesti vuodessa kokoontunut liittokokous, jossa paikallisyhdistysten edustajat
valitsivat liiton hallituksen. Vuodesta 1983 alkaen liittokokous pidettiin joka kolmas vuosi ja
hallinto-organisaatioon lisattiin uusi paatoksentekoelin, kahdesti vuodessa kokoontuva
littovaltuusto, jonka tehtavana oli valvoa liiton hallituksen toimintaa. Liittokokous valitsi
liittohallituksen ja valtuuston jasenet.

Psoriasisliiton saantéja muutettiin edellisen kerran vuonna 2019, jolloin liittovaltuustosta
paatettiin luopua kokonaan. Ylimpana paattavana elimena toimii edelleen liiton kokous,
joka on vuodesta 2020 alkaen jarjestetty vuosittain. Kokous valitsee jasenet
littohallitukseen. Liiton puheenjohtaja johtaa hallituksen tyoskentelya ja valvoo, etta
vuosikokouksen ja hallituksen paatdkset pannaan taytantéon. Hallituksen kanssa

yhteistydssa toimiva toiminnanjohtaja vastaa toiminnan operatiivisesta johdosta.

Nimen ja organisaation muutoksista riippumatta liiton perustehtavat ovat pysyneet
samoina lapi vuosien. Psoriasisliitto ry on valtakunnallinen potilas-, kansanterveys- ja
asiantuntijajarjesto, joka tekee vaikuttamistoimintaa ja valvoo psoriasista sairastavien
oikeuksia. Vaikuttamistydn tavoite on turvata oikeus toimivaan hoitoon, kohtuullisiin

sairastamisen kustannuksiin ja yhdenvertaiseen kohteluun.

Psoriasisliiton toimintaa rahoitetaan valtionavustuksilla, jasenmaksuilla seka
yritysyhteistydlla. Liiton toimintaa tuettiin Raha-automaattiyhdistyksen
veikkausvoittovaroista vuodesta 1977 lahtien ja merkittdvammin vuoden 1982 alusta,
jolloin liitto hyvaksyttiin Raha-automaattiyhdistyksen jaseneksi. Raha-
automaattiyhdistyksen rooli liton toiminnan rahoittajana jatkui vuoteen 2016, jolloin RAY,

Veikkaus ja Fintoto yhdistyivat ja toiminta jatkui fuusion seurauksena Veikkaus-nimella.

Veikkauksen yksinoikeuteen perustuva rahapelijarjestelma olisi edellyttanyt, etta
rahapeleista aiheutuvia haittoja olisi pitanyt ehkaista ja vahentaa tavoitteellisemmin.
Yhteiskunnallisen keskustelun jalkeen jarjestojen rahoitus siirrettiin lopulta vuoden 2024
alusta lahtien osaksi valtion yleiskatteellista budjettia, jolloin jarjestdjen napanuora
Veikkauksen rahapelituottoihin katkaistiin. Sosiaali- ja terveysministerio myontaa
jarjestdille avustusta valtion budjetista, ja avustuksen maara riippuu valtion taloudellisesta

tilanteesta ja poliittisesta paatdksenteosta.
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Vuonna 1983 Psoriasisliitto perusti Helsingin Fredrikinkadulle Kuntoutuslaitos
Psoriasiskeskuksen, jossa jarjestettiin vuoteen 2013 asti Kelan psoriasiskursseja. Samassa
osoitteessa toimii edelleen Psoriasisliiton liittotoimisto. Keskustoimiston lisaksi tyota
tehdaan myos alueellisesti: jarjestosuunnittelijat (ent. aluesihteerit) tekevat monipuolista
yhteistyota paikallisyhdistysten ja muidenkin tahojen, kuten hyvinvointialueiden,

terveydenhuollon yksikdiden ja oppilaitosten kanssa.

Vuosikymmenten saatossa Psoriasisliiton tyoskentelytapoihin on tullut muutoksia. Ennen
tieto- ja digiyhteiskuntaa esimerkiksi jarjestosuunnittelijoiden tyo sisalsi enemman
matkustamista. Jotta sairastavat saivat tarvitsemaansa hoitoa ja tukea, oli tarkeaa kayda
paikan paalla viemassa tietoa esimerkiksi Kelan paikallistoimistoihin ja terveyskeskuksiin.
Psoriasisliiton tyon alkutaipaleella tiedon levittaminen ja kampanjointi olivat muutenkin
merkittavassa roolissa, silla ihmisilla ei ollut mahdollisuutta hakea tietoa psoriasiksesta

samalla tavalla kuin nykyaan.

Digiaika ja korona-aika ovat muuttaneet myos psoriasisyhdistysten toimintaa.
Verkkokoulutukset ja tapaamiset ovat lisdantyneet, ja paikallistoimintaakin jarjestetaan
nykyaan verkossa. Psoriasisliiton verkkovertaistukea tutkinut hanke osoitti, etta vertaistuki

on yhta tehokasta ja vaikuttavaa verkon kautta kuin kasvokkain toteutettuna.

Taman paivan jarjestétoiminnassa korostuvat toiminnan tuloksellisuuden ja vaikuttavuuden
osoittaminen. Toiminnan tulee olla suunnitelmallista ja sita pitda kehittaa ja arvioida.
Vaatimus ulottuu osin myos vapaaehtoistoimintaan. Vapaaehtoisten jaksamisen tukeminen

on jatkossa erityisen tarkeaa, silla yhdistystoiminta on koko jarjeston toiminnan kivijalka.

Psoriasisliiton puheenjohtajat

Peter Elg 1975-1979

Heikki Laaksonen 1981-1983
Tom Westergard 1984—-1995
Seppo Heikki Salonen 1996-2004
Hannu Takkula 2005-2010

Yrj6 Maattanen 2011-2016
Kristiina Salonen 2017-2019
Antero Laukkanen 2020-2022
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Paula Werning 2023-2025
Anette Karlsson 2026-

Psoriasisliiton toiminnanjohtajat

Leila Mustanoja 1979-1982
Pirkko Sotamaa 1983-1999
Elisa Mikkola 1999-2000
Mirja-Liisa Rontu 2001-2010
Sonja Backman 2011-

Vertaistuki ja vapaaehtoistoiminta

Vertaistuki on yksi Psoriasisliiton toiminnan painopisteista. Toisten samaa sairautta
sairastavien tapaaminen ja kokemusten vaihtaminen auttaa usein jaksamaan arkea
pitkdaikaisen sairauden kanssa ja vahvistaa tunnetta siita, ettad sairauden kanssa ei ole

yksin.

Tilanteissa, joissa oletus korvaa tiedon psoriasiksen tarttumattomuudesta, seurauksena voi
olla merkittavaa mielipahaa. Psoriasisliitossa pitkaan seka tydntekijana etta
vapaaehtoisena toiminut Eila Pethman kertoo esimerkkina, kuinka eras isoisa istui hanen
toimistossaan murehtimassa, ettei saanut tavata lapsenlapsiaan, koska minia pelkasi
vaarin tartuttavan lapsille psoriasiksen. Perheelle [ahetettiin materiaalia psoriasiksesta, ja
taman jalkeen isoisa kertoi saavansa tavata lapsenlapsiaan torilla. Kotiin asti ei viela

paasty, mutta suunta oli oikea.

Pethmanin mukaan aktiivinen jasentoiminta on yksi keino valttaa vastaavia tilanteita.
Omasta psoriasisyhdistyksesta on tarkeaa saada tietoa, mutta sen rinnalla myds tavata
ihmisia, jotka ovat tai ovat olleet samantyyppisessa tilanteessa kuin itse on. Pethman pitaa
tarkeana, etta jokaisella paikkakunnalla olisi oma verkostonsa ihmisia, keiden puoleen

kaantya.

- Yhdistykset voivat tuoda rohkaisua siihen, ettd ymparistd oppii, ettda meilla on

tallakin kylalla toimintaa. Ja se rohkaisu tulee siita, kun tuntee muut toimijat.
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- Toivon, ettd kaikille inmisille eri puolilla Suomea riittaisi paikallista tekemista ja
tukea. Laitteet tai sosiaalinen media eivat tuo ihmisia fyysisesti yhteen. Kone ei ota

sinua kadesta kiinni.

Vertaistukea ja keskusteluapua on saatavilla seka kasvokkain etta nykyaan myos verkosta:
psoriasisyhdistyksista, sosiaalisesta mediasta kuten Facebookin vertaisryhmista seka

esimerkiksi Toivo-vertaistukisovelluksen kautta.

Kesa- ja talvipaivat

Kaikille liiton jasenille tarkoitetut valtakunnalliset kesa- ja talvipaivat toivat psoriasista
sairastavia yhteen eri puolilta maata. Ensimmaiset kesapaivat jarjestettiin vuonna 1977
Virroilla ja taman jalkeen kesapaivia vietettiin lahes vuosittain vuoteen 2000 asti. 2000-

luvulla Kesapaivia on jarjestetty parisen kertaa ja Talvipaivia ei enaa lainkaan.

Kesa- ja talvipaivilla kasiteltiin ajankohtaisia psoriasikseen liittyvia asioita ja koettiin
virkistavia elamyksia, esimerkiksi sisdvesilaivamatkalla, taidenayttelyssa,
taikuriesityksessa, ohjelmallisissa illanvietoissa ja talvisuunnistuksessa. Kesapaivilla on

lisaksi harrastettu muun muassa kalastusta.

ARJA FLINK

Ongintakilpailun kalansaaliiden punnitseminen oli tark-
kaa puuhaa. Toimitusta valvoivat Pentti Koskinen (etu-
alalla vas.), Erkki Sammalisto ja Martti Miettinen (selin).

Jyvéskylén kesépéivien joukkueongintakilpailussa vuonna 2000 ndkyi monenlaisia

kalannarraamistyyleja. lhon aika 3/2000
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Sybké kala mato-ongella? Lapset kalassa kesapaéivilld Oulussa 1990. Kuva: Psoriasisliiton arkisto

Kesdapaivillda Maisansalossa vuonna 1983 harrastettiin monenlaista mukavaa, kuten kéydenvetoa.
Kuva: Psoriasisliiton arkisto

14



Maisansalossa Keséapéivilld vuonna 1983 ldhdettiin myds veneileméén. Kuva: Psoriasisliiton

arkisto

Oulun Keséapaivilla vuonna 1990 annoksia odotellessa. Kuva: Psoriasisliiton arkisto
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Kesdpdivilld Kotkassa vuonna 1986 kuultiin haitarin soittoa. Kuva: Psoriasisliiton arkisto

Vapaaehtoiset koolla: Jarjestopaivat ja aluepaivat

Psoriasisliitto tukee ja koordinoi paikallisyhdistysten vapaaehtoisvoimin jarjestamaa
toimintaa. Osa tukea ovat liiton jarjestamat koulutuspaivat, joissa psoriasisyhdistysten

luottamushenkil6t ja vapaaehtoiset saavat ajantasaista tietoa, uusia ideoita ja vertaistukea.

Valtakunnallisia jarjestopaivia (aiemmin puheenjohtaja- ja sihteeripaivat, neuvottelupaivat)
on jarjestetty vuodesta 1977 asti. Alkuvuosina paivat jarjestettiin silloisessa liittotoimistossa
Helsingin Liisankadulla ja myéhemmin vuosittain vaihtuvilla paikkakunnilla. Jarjestdopaivat
on ollut liiton suurin vuosittainen koulutustapahtuma, jolla on ollut seka liiton etta
yhdistysten kannalta merkittava rooli. Vaikka sisallot ovat vaihdelleet, paivien perusidea on
pysynyt samana lapi vuosien: ne ovat koonneet psoriasisyhdistysten vapaaehtoisia yhteen

ympari Suomen.

Eri toiminta-alueilla on lisaksi jarjestetty aluepaivia 1990-luvun alusta asti. Aluepaivien
jarjestaminen alkoi yhdistysten toiveesta saada lisaa koulutusta ja kehittaa sen avulla
toimintaa. Jarjestdpaivat oli aiemmin suunnattu vain yhdistysten puheenjohtajille ja
sihteereille, ja niille osallistui paasaantodisesti vain yksi tai kaksi henkea kustakin
yhdistyksesta. Aluepaiville yhdistysten oli sen sijaan mahdollista osallistua laajemmallakin
kokoonpanolla, tarvittaessa vaikka koko hallituksen voimin.
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Seka jarjesto- etta aluepaivien aiheet ja sisallot ovat elaneet ajan mukana. Paivilla on
kasitelty erilaisia ajankohtaisia aiheita sote-uudistuksesta lahtien, ja yhdistysten
vapaaehtoiset ovat paasseet oppimaan uutta muun muassa yhdistyksen taloudesta ja

jasenasioiden hoidosta. Paivien merkittavinta antia on kuitenkin ollut vertaistuen ja

motivaation saaminen, jotka korostuvat jarjesto- ja aluepaiviltd saaduissa palautteissa.

Yhdistysten vapaaehtoiset ovat saaneet vertaistukea seka sairauteensa etta

vapaaehtoistoimintaan.

Innostuksen ja motivaation luominen ovat olleet tarkeita syita jarjesto- ja aluepaivien

jarjestamiselle. Paivat ovat kasvattaneet vapaaehtoisten motivaatiota, antaneet uusia

ideoita ja tuoneet uutta intoa yhdistystoimintaan. 2020-luvulla yhdistystoimintaa haastavat

monet ilmi6t, kuten jasenten passiivisuus ja vastuun kasautuminen samoille ihmisille, joten

motivoinnille on edelleen tarvetta.

Vuoden 2020 jarjestopaivilla Jyvaskylassa osallistujat saivat ajankohtaista tietoa seka intoa

vapaaehtoistoimintaan:

v 3 \ %i‘ﬁ-‘ A
, /' Jariestopaivills oli o
_hyvaa asiaa, ja sain uutta
intoa yhdistystoimintaan. .
SARIANNE KOSKIM ] jaseni .
JOKILAAKSOJEN o Yhdistys antaa ,a‘semlleeg g:laah
PSORIASISYHDISTYS dollisuuden osallistua, vaikuttaa ]

tekemassa hyvaa. Yhdistyksissa ihmmen
on mukana toteuttamassa arvokkaita,
merkityksellisia asioita, ja samalla saa
itsekin tietoa ja tukea.

PIRKKO-LISA KOKKALA, HAMEENLINNAN
SEUDUN PSORIASISYHDISTYS

Saimme uutta tietoa
esimerkiksi tulorekisterista
ja sen kaytosta yhdistyksen
toiminnassa.

HANNELE KYMALAINEN
JATUIJA HEDEMAKI, R 4
LAPIN PSORIASISYHDISTYS /
Psoriasisliiton uusi hallitus esittaytyi
osallistujille. Liiton puheenjohtaja,
kansanedustaja Antero Laukkanen
(vas.) korosti puheenvuorossaan,
etta positiivisuus ja ilo ovat hyva
vastaldake psoriasikseen.

lhon aika 2/2020
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Vapaaehtoisten koulutus

Vertaistukikoulutuksen ensiaskeleet Psoriasisliitossa otettiin vuosina 1993-1994, kun
Psoriasisliitto osallistui 14 jarjestdon yhteiseen Pois sivuraiteelta -projektiin. Liiton
tavoitteena oli tukea vaikeassa elamantilanteessa olevia psoriaatikkoja, kannustaa heita
oma-aloitteisuuteen seka tarjota heille vertaistukea. Tukihenkilokoulutusta jarjestettiin seka
valtakunnallisesti etta alueellisesti, jotta tukihenkildt olisivat 1ahella tuen tarvitsijoita kautta
maan. Koulutus oli jatkuvaa toimintaa, jossa perehdytettiin uusia tukihenkiléita ja ohjattiin

jo toimivia. Myohemmin tukihenkildétoimintaa alettiin kutsua vertaistueksi.

Vertaistukihenkildiden lisaksi liitto on kouluttanut vuosien aikana runsaasti
vertaisryhmanohjaajia, jotka voivat ohjata vertaistukiryhmia joko kasvokkain tai verkossa.
Verkkovertaistoiminnan tarve kasvoi erityisesti vuodesta 2020 alkaen, kun
koronapandemia alkoi ja etayhteyksien kaytto yleistyi. Kun Helsingin yliopiston
vaitoskirjatutkija Anna Heino tutki vuonna 2022 Psoriasisliiton ja Allergia-, iho- ja
astmaliiton verkkovertaisryhmia, han havaitsi, etta verkossa toteutuva vertaistuki on yhta

toimivaa ja arvokasta kuin perinteinen, kasvokkain toteutuva vertaistuki.

Vuodesta 1994 asti Psoriasisliitto on kouluttanut kuntayhteyshenkiléita (myéhemmin
psoriasiamies, nykyisin psorilahettilas), jotka voivat vaikuttaa psoriasista sairastavia
koskeviin asioihin paikallisesti omalla asuinseudullaan. Psoriasisliitto oli mukana vuonna
1997 perustetussa Kokemustoimintaverkostossa sen perustamisesta vuoteen 2025 asti.
Verkoston tehtavana on eri alojen ammattilaisten, opiskelijoiden ja suuren yleison
ymmarryksen ja tiedon lisaaminen erilaisista haastavista elamankokemuksista kuten
pitkaaikaissairauksista ja vammoista. Verkoston kautta koulutetaan kokemustoimijoita,
jotka voivat kertoa omista kokemuksistaan ihmisille, joilla tata kokemusta ei ole. Liitto
kuitenkin irtautui verkostosta kokemustoimijoille suunnattujen tehtavien vahaisyyden
vuoksi. Aikana, jolloin psoriasisyhdistykset vuokrasivat aktiivisesti UVB-valohoitolamppuija,

yhdistyksiin koulutettiin lamppuvastaavia.

Liikunta on keskeinen osa monen paikallisyhdistyksen toimintaa, ja sen merkitys osana
psoriasiksen omahoitoa on kKiistaton. Liitto onkin kouluttanut psoriasisyhdistyksissa toimivia
likuntavastaavia, jotka koordinoivat yhdistyksen liikuntatoimintaa, seka
vertaisliikunnanohjaajia, jotka voivat ohjata esimerkiksi yhdistyksen liikuntaryhmia itse.

Tarkeana yhteistydkumppanina oli pitkdan soveltavan liikunnan asiantuntijajarjestdé SovelLi.
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Psoriasisliitto tarjoaa erilaista yhdistystoimintaan liittyvaa koulutusta yhdistysten
toiminnassa mukana oleville. Nykyaan koulutusta jarjestetdan usein yhdessa muiden
jarjestdjen kanssa, koska potilasyhdistysten toiminta on perusteiltaan samanlaista. Aiheet
vaihtelevat yhdistyksen toiminnan suunnittelusta ja hyvasta hallinnosta viestintaan ja
esimerkiksi erilaisten verkkotyodkalujen kayttoon. Uusia yhdistysten hallitusten jasenia

perehdytetdan yhdistystoiminnan keskeisissa asioissa.

Vapaaehtoisten ja luottamushenkildiden koulutusta jarjestetaan nykyaan seka kasvokkain
etta verkossa. Verkkokoulutus mahdollistaa usein joustavammat aikataulut ja koulutukseen
liittyvien tehtavien tekemisen silloin, kun se osallistujalle parhaiten sopii.

Ammattilaisten koulutus

Psoriasisliitto on kouluttanut eri alojen ammattilaisia vuosikymmenien ajan: esimerkiksi heti
liiton perustamisen jalkeen, vuonna 1976, jarjestettiin Psoriasisliiton vaikutuksesta

ensimmainen kampaamoalan opettajille tarkoitettu, psoriasista kasitteleva seminaari.

Muita esimerkkeja ammattilaisten koulutuksesta ovat muun muassa PUVA-hoitajien
koulutuspaivat 1980-luvun alusta lahtien ja vuonna 1986 kaynnistetty valtakunnallinen
koulutusprojekti, jossa kohderyhmina olivat terveydenhuollon henkildstd, kampaajat,

parturit ja kosmetologit.

Tiedotus

Liitto panosti heti ensimmaisena toimintavuotenaan voimakkaasti tiedotukseen, mika nakyi
ja kuului paiva- ja viikkolehdissa julkaistujen artikkeleiden seka radiossa ja televisiossa
esitettyjen haastattelujen maarassa. Tiedotusta ja valistusta pidettiin niin tarkeana, etta
yhdistyksen ensimmainen palkattu toimihenkild oli tiedotussihteeri. Tiedotuksen painopiste
oli sairastavien tukemisessa ja valistamisessa: heille jaettiin tietoa tutkimuksista, hoidoista
ja sosiaaliturvasta. Suuren yleison tietamysta lisattiin tiedotuskampanjoin ja viranomaisille

kerrottiin sairauden eri muodoista, vaikeusasteista ja sen vaikutuksista elamaan.

Vaikuttamis- ja valistamisty® on kantanut hedelmaa. Psoriasisliiton vuonna 2000
julkaistussa 25-vuotishistoriikissa todetaan, etta "70 % suomalaisista tietéé nyt misté ja

minké&laisesta sairaudesta on kysymys.” Viranomaisetkin ovat tehneet Psoriasisliiton
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kanssa yhteistyota, minka ansiosta psoriasista sairastavat ovat muun muassa paasseet

erilaisten etuuksien piiriin.

Talla hetkella psoriasista sairastaa Suomessa noin 100 000 henkil6a eli noin 2 prosenttia
vaestosta. Suomalaisen laakariseura Duodecimin laatiman Kaypa hoito -suosituksen
mukaan ihopsoriasikseen sairastuu vuodessa 100-140 ihmista 100 000 asukasta kohden
vuodessa. Nivelpsoriasiksen kohdalla luku on 6-10/100 000. Seka iho- etta

nivelpsoriasiksen ilmaantuvuus on kasvanut 30 vuoden seuranta-aikana.

Oma lehti

Toimintansa alussa Psoriasisyhdistyksen resurssit eivat riittdneet omien painotuotteiden
julkaisuun, vaan Ruotsin liitto tarjosi palstatilaa suomenkielisille artikkeleille omassa Pso-
Aktuellt -lehdessaan, ja lehti oli aluksi myos Suomen liiton jasenjulkaisu.

Kun Psoriasisliitto perustettiin vuonna 1975, se alkoi julkaista lehtea nimeltaan PSO-Viesti,
ruotsiksi PSO-Nytt. Ensimmaista numeroa painettiin 3000 kappaletta ja sita jaettiin
sairaaloille, ladketehtaille ja ihotautilaakareille. Lehti oli alusta asti jasenetu, eli sen saivat
kaikki liiton jasenet. Alkuaikojen lehdissa oli muun muassa ihotautiladkareiden ja inoalan
asiantuntijoiden kirjoituksia psoriasiksen hoidosta ja psoriasista koskevista
tutkimustuloksista. Lehti oli alusta alkaen my0s tarkea vertaistuen valittgja. PSO-Viesti oli

taysin riippuvainen ilmoitustuloista: mainokset mahdollistivat lehden julkaisemisen.
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Vuonna 1983 lehden nimi muutettiin Psoriksi. Lehti sai uuden kansikuvittajan, graafikko
Jorma Koivusen, joka tunnettiin llta-Sanomien pilapiirtdjana nimimerkilla Katsy. Raha-

automaattiyhdistys RAY ryhtyi tukemaan Psori-lehtea, mutta ilmoitustulot olivat edelleen

valttamattomia.

PSORI

5e1088 -
PSORIASISLITIO - PSORIASISFORBUNDET RY

Psori-lehden ensimmaisen numeron kansi vuodelta 1983 ja numeron 5/1988 kansi. Kuvittajana

toimi yli kymmenen vuoden ajan graafikko Jorma Koivunen taiteilijanimelld Kétsy.

Vuonna 1997 lehden nimeksi vaihtui Ihon aika, ja talla nimella se tunnetaan edelleen. lhon
aika palveli pitkaan kaikkia inosairauksia sairastavia, silla se oli Psoriasisliiton ja
Ihopotilaiden Keskusliiton (mydhemmin Iholiitto) yhteinen julkaisu. Vuodesta 2018 alkaen

lhon aika on ollut kokonaan Psoriasisliiton oma lehti.

Vaikka lehden ulkoasu ja artikkelien sisallét ovat muuttuneet vuosien varrella moneen
kertaan, tietyt asiat pysyvat. Lehdessa on nykyaankin psoriasista sairastavien

vertaistuellisia haastatteluita seka paljon asiantuntijatietoa psoriasiksesta ja sairastavien
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elamaan vaikuttavista ajankohtaisista aiheista. Painettu lehti ilmestyy nelja kertaa

vuodessa, ja vuonna 2021 siita ruvettiin julkaisemaan myds nakdisversiota verkossa.

Ihon aika -lehti ilmestyy edelleen paperiversiona Psoriasisliiton verkkosivujen sdhkbisen viestinnén

rinnalla.

Kampanjoita

Psoriasisliiton alkutaipaleen ensimmainen suuri tiedotuskampanja oli nimeltaan Musta
Aurinko — Svarta Sol. Se pydri Suomen Punaisen Ristin Savellahja -ohjelmassa
Yleisradiossa vuosien 1977 ja 1978 vaihteessa, ja kampanjalla oli kaksi tavoitetta: levittaa
psoriasistietoutta ja kerata varoja PUVA-valohoitolaitteiden hankkimiseksi. Tietoa levitettiin
myoOs esimerkiksi YLE:n ajankohtais- ja aluelahetyksissa seka lehdistossa. Kampanjan
tuloksena avattiin PUVA-avohoitolaitoksia, joiden avajaisia hyddynnettiin psoriasistiedon

levittamiseen.

Vuonna 1980 Psoriasisliitto kerasi julkisuutta ja varoja MTV:n Toivotaan, toivotaan -
ohjelmassa. Kerays oli erittdin onnistunut: sen avulla saatiin hankittua liiton nykyiset
toimitilat Helsingin Punavuoresta, Fredrikinkadulta, joihin saatiin perustettua myos uusi
avohoitokeskus eli Psoriasiskeskus. Positiivisena sivutuotteena kampanja poiki reilusti

uusia jasenia liittoon.

22



Psoriasisliitto julkaisi julisteita kerdtdkseen rahoitusta psoriasiksen hoitoon.

Liitto osallistui Toivotaan, toivotaan -ohjelmaan viela uudelleen vuonna 1984 osana
laajempaa tiedotuskampanjaa, jossa levitettiin tietoa psoriasista sairastavien
laakinnallisesta kuntoutuksesta, ilmastohoidosta ja Psoriasiskeskuksen
sopeutumisvalmennuskursseista. Kampanjointia ilmastohoidon edistamiseksi jatkettiin
vuonna 1985, jolloin TV-2:n ajankohtaistoimitus kasitteli ohjelmassaan ilmastohoitoa.
Kampanjoinnin rinnalla Psoriasisliitto teki yhteistyota paattajien kanssa. Tyo tuotti tulosta:

vuonna 1986 aloitettiin yhteiskunnan tukema ilmastohoitokokeilu psoriasista sairastaville.

1980-luvun puolivalista alkaen TV-1 antoi muutaman vuoden ajan Psoriasisliiton
tietoiskuille kiitettavasti lahetysaikaa, ja psoriaatikkojen ongelmat olivat esilla seka TV- etta
radio-ohjelmissa. Liitto osallistui uudelleen Savellahja-keraykseen vuonna 1993. Vuonna
1997 kampanijoitiin yhteistydssa Ihopotilaiden Keskusliiton ja RAY:n kanssa RAY:n
Tayspoteissa kautta maan.

2000-luvulla Psoriasisliitto on kampanjoinut useaan otteeseen eri ladkeyhtididen kanssa.
Esimerkiksi vuonna 2021 kaynnistyi Psoriasisliiton ja Janssenin Kaikki keinot kokeiltu? -
niminen kampanja, jossa haluttiin heratella erityisesti psoriasista sairastavia keski-ikaisia
miehia hakemaan lisaa tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta. Kampanja saavultti

miljoonayleison televisiossa, radiossa ja sosiaalisessa mediassa, ja se valittiin vuonna
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2022 Vuoden Laakeinformaatioteoksi. Yritysyhteistyé on mahdollistanut Psoriasisliitolle ja
psoriasikselle sellaista nakyvyytta, jota liitolla ei omilla varoillaan olisi ollut mahdollista
hankkia.

Laajojen julkisten kampanjoiden lisaksi liitto on tuottanut kohderyhmakohtaisia
tiedotuskampanjoita esimerkiksi Kelan paikallistoimistoihin, kuntien sosiaali- ja
terveysviranomaisille, terveyskeskuksiin, apteekkeihin, oppilaitoksiin, varuskuntien
sotilaskoteihin, uimahalleihin ja liton omille nuorisojasenille. Kampanjoilla on saavutettu
positiivista julkisuutta, mika on avannut psoriaatikoille ovia yhteiskuntaan ja toisaalta

ikkunoita ihmisille nahda psoriasista sairastavien maailmaan.

Maailman psoriasispaiva

Maailman psoriasispaivaa on vietetty vuosittain 29. lokakuuta vuodesta 2004 alkaen.
Teemapaivan organisoi vuosittain Maailman psoriasisjarjestdjen kattojarjesto IFPA.
Suomessa paivan jarjestelyista vastaa Psoriasisliitto. Mukana tukemassa Maailman
psoriasispaivaa on vaihtuvia yrityskumppaneita.

Vuonna 2010 Maailman psoriasispaivana teema oli lasten psoriasis. Tuolloin jarjestettiin

piirustuskilpailu.

L g™

Piirustuskilpailuun lahetettiin paljon nalleaiheisia kuvia. lloinen nalle sairastaa psoriasista.
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Piirustuskilpailun voittaja julkistettiin Ihon aika -lehdessé 4/2010.

Vuonna 2013 Psoriasisliitto kampanjoi Maailman psoriasispaivana teemalla Oikeus
hoitoon kuuluu kaikille. Vuonna 2015 pyrittiin halventamaan psoriasikseen liittyvia
ennakkoluuloja. Psoriasisliitto oli juuri selvittanyt otantatutkimuksella psoriasista
sairastaviin kohdistuvia asenteita Mita tiedat psorista -kyselylla. Vajaa puolet vastaajista
tiesi, etta psoriaasi vaikuttaa koko terveysteen, ei vain ihoon ja niveliin. 15 prosenttia alle
30-vuotiaista piti psoriasista tarttuvana.

Vuonna 2018 Psoriasisliitto kampanjoi psoriasispaivana erityisesti uimahalleihin
kohdistetulla teemalla Psori ei tartu. Vedessakaan. Kampanjan tavoite oli lisata uimahallien

kayttajien tietoisuutta psoriasiksesta ja toisaalta rohkaista psoriasista sairastavia
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uimahalleihin. Kampanjan mallina toiminut Maija Hietala kommentoi /hon aika -lehden

numerossa 3/18: "Pelko aiheuttaa ajattelemattomia kommentteja. Tahdon olla osaltani

lisGdmaéassa tietoisuutta psorista ja sité kautta vadhentdméssé ennakkoluuloja”

PSORI

EI TARTU.

Vuosina 2019-2021 keskityttiin mielenterveyteen. Psori mielessa? Ota se puheeksi -
niminen kampanja kannusti psoriasista sairastavia ja terveydenhuollon ammattilaisia
puhumaan mielen kuormituksesta. Psoriasisliiton kyselytutkimuksessa havaittiin, etta jopa
60 prosenttia psoriasista sairastavista koki, etta psoriasis kuormittaa mielta. 83 prosenttia

kuitenkin kertoi, etta mielen kuormitusta ei ollut otettu puheeksi terveydenhuollossa.

Vuosina 2024 ja 2025 teemana oli iho- ja kehorauha, jota liitto edisti yhdessa Allergia-, iho-

ja astmaliiton kanssa.

Valon paiva kasvoi yhdistysten omaksi Psoriviikoksi

Valon nimipaivaa vietetaan helmikuun kolmantena paivana. Vuonna 1992 Valon paiva
nimettiin Psoriasisliiton keskitetyksi tiedotuskampanjoiden teemapaivaksi, jolloin paikalliset
psoriasisyhdistykset jarjestivat toimintaa ja toivat esiin kulloinkin valtakunnallisesti sovittua
teemaa. Paikallisradioissa esitettiin Valon pé&ivé -ohjelmia, joissa kerrottiin
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paikallisyhdistysten toiminnasta ja markkinoitiin liiton palveluja. Vuonna 1998 Valon péivé -
tapahtuma laajennettiin helmikuun alussa jarjestettavaksi Psoriviikoksi. Ensimmaisen
Psoriviikon kohderyhmaksi valittin kampaajat ja parturit. Seuraavan vuoden teemana oli

nivelpsoriasis ja erityiskohderyhmana fysioterapeutit.

Vuodesta 2019 alkaen Psoriviikko siirrettiin huhtikuun alkuun, jolloin Valon paivaa ei enaa
erikseen vietetty. Psoriviikolla korostetaan vertaistuen merkitysta ja tuodaan esiin
paikallisyhdistysten toimintaa.

Helsingin Seudun Psoriasisybdistys
aloitiamassa eristéi Valon piivi-
y Bsckniid TS

P
Helsingissii Kolmen sepiin patsaalla.

on o Aiimnstessy ja bymeeli
sytytetiiiin ilabduttamaan obikulkjoi-
tﬂjﬂ h b 1, PR TNy S SRS
Juttelemaan.

Psoriasisliiton 25-vuotishistoriikin julkaisu Valonpéiva-tapahtumasta Kolmen sepén patsaalla.

Julkaisut

Psoriasisliiton toiminnan alkutaipaleella rahan puute esti omien julkaisujen tekemisen,
mutta Ladketehdas Glaxon, Hoechst Fennican ja Gummeruksen kustantamia ihotautien
professori Allan Lassuksen teoksia voitiin jakaa jasenille, terveydenhoitoviranomaisille,
terveyskeskuksille ja oppilaitoksille. Ruotsin psoriasisliitto lahjoitti jaettavaksi ruotsinkielisia
oppaita. Liiton varoin saatiin kustannetuksi opas "Psoriasispotilaalle”. Jasenilloissa voitiin
nayttaa Essex Lakemedelin lahjoittamaa psoriasiselokuvaa seka Allan Lassuksen ja
Ruotsin liiton lahjoittamia diakuvasarjoja. Liiton hallituksen varapuheenjohtaja Jorma

Huhtanen valmisti liton kayttoon ilmastohoitoon liittyvan diasarjan.

Vabhitellen liitto alkoi julkaista erityisesti ladketehdas Dumexin tuella omia julisteita ja
potilasoppaita. Nykyaan esitteet tehdaan paaosin omalla rahoituksella, ja ne ovat edelleen
tarkea tapa valittaa tietoa psoriasiksesta esimerkiksi terveydenhuollon yksikaihin ja

oppilaitoksiin.
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Mukaan tietoyhteiskuntaan

1990-luvulla Psoriasisliitto Iahti silloisen puheenjohtajan Seppo Heikki Salosen
kannustuksesta hydodyntdamaan omassa toiminnassaan tietoverkkojen kayton yleistymista.
Oma verkkosivusto, psori.fi avattiin vuonna 1998. Ensimmaisilla verkkosivuilla oli muun
muassa Hoitola-, Kuntola- ja Etela-nimiset osiot, jotka tarjosivat tietoa psoriasiksen
hoidoista, kuntoutuksesta ja ilmastohoidosta seka sosiaalituesta. Alkuaikoina verkkosivuilla
oli my6s kysymys-vastauspalsta, jossa laakarit vastasivat kavijdiden kysymyksiin.
Verkkosivujen osoite on pysynyt samana tahan paivaan saakka, mutta sivuja on uudistettu

teknisesti ja sisallollisesti moneen otteeseen.

Verkko on muuttanut liiton viestintdd monella muullakin tavalla. Psoriasisliitto jakaa tietoa

psoriasiksesta laajasti esimerkiksi sosiaalisessa mediassa ja uutiskirjeessa.
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' TERVETULOA PSORIASISLI

Psoriasisliiton ensimmaiset verkkosivut vuonna 1998.

Yhteistyo

Psoriasisliitto aloitti heti perustamisensa jalkeen tiiviin yhteistydn niin kotimaisten kuin
ulkomaistenkin vapaaehtoisten, ihotautilaadkareiden ja potilasjarjestdjen kanssa. Aluksi
yhteisty0 oli erityisen tiivista ladkareiden kanssa. 1980-luvun alussa solmittiin suhteet
muun muassa Reumaliittoon, jonka kanssa yhteistydssa liitto alkoi vuonna 1980 jarjestaa
kesaleireja lapsille. Samana vuonna Psoriasisliitto hyvaksyttiin kansanterveys- ja
vammaisalan keskusjarjeston neuvottelukunnan jaseneksi ja vuotta mydhemmin myos

ruotsinkielisen kansanterveys- ja vammaisalan keskusjarjeston jaseneksi.

Yhteistyota on tehty myds paikallisella tasolla. Paikallisyhdistysten yhteistyd oman
toiminta-alueensa eri toimijoiden, kuten paikallisten viranomaisten, toisten jarjestojen,
yritysten ja median kanssa on lisannyt yhdistysten mahdollisuuksia ajaa psoriasista
sairastavien etuja. Esimerkiksi, kun valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan sote-
uudistuksen valmistelu kaynnistyi vuonna 2006, paikallisyhdistykset pyrkivat osallistumaan
alueensa sote-uudistuksen suunnitteluun olemalla, usein yhteisesti usean yhdistyksen

voimin, yhteydessa alueensa valmistelijaan.

Vuonna 1982 liiton talous vahvistui ja toimintamahdollisuudet paranivat, kun liitto paasi

virallisesti Raha-automaattiyhdistys RAY:n tuen piiriin. RAY oli jo ennen Psoriasisliiton

29



liittymista sen jaseneksi tukenut liiton toimintaa, mutta virallinen jasenyys turvasi rahallisen

tuen aina RAY:n lakkauttamiseen eli vuoden 2016 loppuun asti.

Vuonna 1987 Psoriasisliitto, Akneyhdistys ja lhotautipotilasyhdistys perustivat Ihopotilaiden
Keskusliiton, jonka nimi vaihdettiin Iholiitoksi vuonna 2001. Vuonna 2006 Psoriasisliitto
erosi |holiitosta, joka keskittyi sittemmin ajamaan muuta ihotautia kuin psoriasista

sairastavien asiaa.

2010-luvun alkupuolella Psoriasisliitto ja lholiitto selvittivat jarjestdjen yhteistyon
tiivistamista ja yhdistymista. Tavoitteena oli vaikuttavuuden lisdaminen, jota myds RAY

rahoittajana jarjestoiltd odotti.

Selvitysmiehena toimineen jarjestokonsultti Paavo Viirkorven mukaan liittojen pohja olisi
ollut yhdessa vakaampi, monia tehtavia olisi voinut yhdistaa ja edunvalvontaa tehostaa.
Uhkina olivat erilaisten diagnoosiryhmien aiheuttama voimien jakaantuminen ja sita
myoten jarjestojen identiteetin hamartyminen, toimintakulttuurien erot ja taloudelliset
kysymykset. Vuonna 2013 Psoriasisliiton korkeinta paatosvaltaa kayttava liittokokous

paatti tiivistaa yhteisty6ta lholiiton kanssa, mutta yhdistymisesta luovuttiin.

Psoriasisliitto tekee edelleen yhteistyota usean tahon, kuten laakeyritysten,
laakarijarjestdjen, sairaaloiden, oppilaitosten, kuntien, paattajien ja muiden
potilasjarjestdjen kanssa. Yhteistydssa tehdaan muun muassa tutkimuksia, selvityksia,
julkaisuja, ohjeita ja oppaita, toteutetaan kampanjoita seka tarjotaan ja kehitetaan
palveluja. Merkittavia yritysyhteistyon tuloksia ovat muun muassa vuonna 2011 aloittanut
maksuton ohjaus- ja neuvontapalvelu Psorilinja sekd Maailman psoriasispaivan kampanjat

eri vuosilta.

Yhteistydmuodot ovat vuosien varrella monipuolistuneet ja laajentuneet. Vaikuttamista
tehdaan runsaasti yndessa muiden potilasjarjestojen kuten Allergia-, iho- ja astmaliiton,
Reumaliiton ja Suolistosairaudet ry:n kanssa. Psoriasisliitto julkaisee myds 18 muun
jarjeston kanssa pitkaaikaissairaille ja vammaisille suunnattua sosiaaliturvaopasta. 2020-
luvun alun Vertaistervarit-hankkeessa mukana oli yhdeksan muuta jarjestoa, yhdeksan

pohjoispohjanmaalaista kuntaa seka maakuntaliitto.
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Psoriasisliitto ja paattajat
Psoriasisliiton vaikuttamistyon esitteessa todetaan, etta "Psoriasisliiton vaikuttamistyén

péaétavoite on turvata hyva eldamé psoriasista sairastavalle. Hyvé eldma tarkoittaa oikeutta

toimivaan hoitoon, kohtuullisia sairastamisen kustannuksia ja yhdenvertaista kohtelua.”

Tavoite on ollut alusta lIahtien sama. Heti perustamisestaan alkaen liitto ryhtyi yhdessa
ldakarikunnan kanssa ajamaan PUVA-valohoidon 75-prosenttista korvattavuutta
sairausvakuutuksesta. Tavoite saavutettiin jo vuonna 1976. Seuraavana vuonna
korvattavaksi hyvaksyttiin PUVA-hoidon yhteydessa kaytettava laake, psoraleeni.
Myoéhemmin Kela-korvausten piiriin saatiin lisda psoriasislaakkeita ja ihon hoitoon

kaytettavia voiteita.

Liiton vaikuttamistyon tuloksena Laakintohallitus myonsi vuonna 1976 luvan ensimmaiselle
sairaaloiden ulkopuolella toimivalle, Laakintohallituksen valvomalle PUVA-
valohoitolaitokselle. Suomi oli ensimmainen Pohjoismaa, jossa PUVA otettiin kayttoon ja
hyvaksyttiin terveydenhuollon piiriin. 1970-luvun loppupuolelta Iahtien liiton hallinnassa
olevia valohoitolaitoksia PUVA- ja SUP-laitteineen perustettiin eri puolille maata lahinna

lahjoitusvaroin.

Liitto neuvotteli sosiaali- ja terveysministerion ja Kelan kanssa ihopsoriaatikoiden
kuntoutusvalmennuksen Kelan kustannettavaksi. Vuonna 1984 Sosiaalihallitus hyvaksyi
liton aloitteesta nivelpsoriaatikoiden kuntoutuskustannusten kattamisen kunnan varoin.
Psoriasisliiton ansiosta vuonna 1988 voimaan astunut vammaispalvelulain maarays
sairauden aiheuttamien ylimaaraisten vaatekustannusten korvaamisesta koski myos

psoriasista sairastavia.

1990-luvun lama asetti monet psoriasista sairastavien etuudet vaakalaudalle ja synnytti
tarpeen vapaaehtoisille, jotka ajavat sairastavien asiaa kotikunnissaan. Siksi Psoriasisliitto
alkoi kouluttaa kuntayhteyshenkil6ita (myohemmin psoriasiamies, nykyisin psorilahettilas)

toimimaan kotikuntansa viranomaisten ja toisten kunnassa toimivien jarjestéjen kanssa.

Psoriasisliitto on halunnut pitaa ylla suoria yhteyksia korkean tason paattajiin, ja liitolla on
historiansa aikana ollut useita puheenjohtajia, jotka ovat taustaltaan poliitikkoja:

kansanedustajat Hannu Takkula (kesk.), Kristiina Salonen (sd.), Antero Laukkanen
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(kd.) ja Paula Werning (sd.). Vuoden 2026 alussa liiton puheenjohtajana aloittaa

kansanedustaja Anette Karlsson (sd.)

Yhteys paatoksenteon ylimmalle tasolle syveni entisestaan, kun eduskuntaan perustettiin
oma yhteistyoverkosto, Eduskunnan Psoriasis-ryhma, Maailman psoriasispaivan
yhteydessa vuonna 2017. Ryhman ensimmaisena puheenjohtajana toimi

kristillisdemokraattien kansanedustaja Antero Laukkanen.

Ryhman tavoitteena on lisata kansanedustajien ja muiden eduskunnassa tydskentelevien
psoriasistietoutta seka tuoda psoriasista sairastavien aani mukaan yhteiskunnalliseen
paatoksentekoon. Erityisesti toiminnan alkuvaiheessa psoriasista tehtiin tutuksi
kansanedustajille tietoiskuin ja teema-aamuin. Vuonna 2021 ryhma esitteli sosiaali- ja
terveysministeri Aino-Kaisa Pekoselle maailman terveysjarjestd WHO:n globaalia
raporttia psoriasiksesta ja raportin suosituksia jasenvaltioille. Perinteeksi on muodostunut
joulun alla eduskunnassa vietettava piparitempaus, jossa muistutetaan psoriasispipareiden

avulla, etta psoriasis ei tartu.

Psoriasisliitto toimii asiantuntijajarjestona psoriasista sairastavia koskevissa kysymyksissa
ja antaa niihin liittyen lausuntoja. Liitto voi myos tehda aloitteita sosiaali- ja
terveydenhuollon paatdksentekoon liittyen.

Kansainvalinen yhteistyo

Ruotsin psoriasisliitto tuki Psoriasisliiton toimintaa sen alkuajoista lahtien. Tiiviin yhteistyon
ansiosta Ruotsista saatiin esimerkiksi apua Suomen Psoriasisliiton ja viranomaisten

valisiin, ilmastohoitoa koskeneisiin neuvotteluihin.

Yhteisty0 laajeni muihinkin Pohjoismaihin. Vuonna 1986 suomalaisten aloitteesta
perustettiin pohjoismaisten psoriasisyhdistysten yhteistyojarjesto, poliittisesti ja
uskonnollisesti puolueeton Nordpso. Pohjoismaisilla psoriasisjarjestoilla on paljon yhteista,

ja Nordpso onkin toteuttanut useita yhteisia projekteja.

Kun Viro itsenaistyi Neuvostoliitosta vuonna 1991, perustettiin Eesti Psoriasi Liit (nykyaan
Eesti Psoriaasiliit). Talldin suomalaiset avustivat eestilaista sisarliittoaan samaan tapaan

kuin ruotsalaiset olivat aikoinaan auttaneet Psoriasisliittoa. Viroon muun muassa
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lahjoitettiin PUVA-laite. Psori-lehdessa julkaistiin vironkielisia artikkeleita ja lehtea

lahetettiin Viron liiton jasenille.

Psoriasisliitto on jasenena Euroopan laajuisessa Europsossa seka maailman
psoriasisjarjestojen kattojarjesto IFPA:ssa. IFPA:n (International Federation of Psoriasis
Associations) tavoitteena on turvata kaikille paasy hoitoon, lisata tietoisuutta ja ymmarrysta
psoriasiksesta, kehittda hoitokaytantdja ja estaa syrjintaa. IFPA tekee laajaa yhteistyota
psoriasiksen ja nivelpsoriasiksen kanssa tyoskentelevien tahojen kanssa ja on mukana

kansainvalisten tutkimusten toteuttamisessa.

Maailmanlaajuisella yhteistyolla on saatu merkittavia tuloksia. Maailman terveysjarjesto
WHO julkaisi vuonna 2014 psoriasikseen liittyvan julkilausuman, jossa todettiin, etta
psoriasis on krooninen, kivulias, ulkonakdon vaikuttava ja vammauttava ei-tarttuva sairaus,
johon ei ole parannuskeinoa. Sairaudella on fyysisia, psykososiaalisia seka
sosioekonomisia seurauksia. Psoriasis liittyy nivelpsoriasikseen ja lisaa riskia sairastua
useisiin liitannaissairauksiin. Julkilausumassa todetaan myos, etta sairaus voi johtaa
valtavaan ja tarpeettomaan karsimykseen, koska paasy terveydenhuollon piiriin on

riittamatonta.

Julkilausuma sai jatkoa vuonna 2016 julkaistulla globaalilla raportilla psoriasiksesta.
Raportissa muun muassa kuvaillaan psoriasiksen aiheuttamaa taakkaa seka annetaan

WHO:n jasenvaltioille suosituksia psoriasista sairastavien tilanteen parantamiseksi.
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Laaketieteellinen kehitys

Ihotautien erikoisladkari Tapio Rantasella on pitka kokemus psoriasiksesta. Rantanen on
muun muassa tutkinut psoriasiksen paikallis- ja valohoitoja ja hoitoketjun optimointia seka
osallistunut Kliinisiin laaketutkimuksiin biologisilla 1aakkeilla. Rantanen on myds luennoinut
laajasti psoriasiksesta, sen hoidosta, historiasta ja vaikutuksista muun muassa
laakariyhdistysten, ladkeyritysten ja Psoriasisliiton koulutustilaisuuksissa. Han on myos
osallistunut eurooppalaisten tyéryhmien toimintaan koskien psoriasiksen vaikeusasteen
maaritysta, hoitotavoitteita ja hoitosuosituksia seka kotimaisen Kaypa hoito -tydoryhman

toimintaan.

Rantasen mukaan eri psoriasistyypeista ensimmaisen hyvan kuvauksen antoi

englantilainen Robert Willan vuonna 1808. Hanella, kuten muillakin, menivat kuitenkin
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psoriasis ja lepra viela sekaisin. Vasta 1800-luvun puolivalissa auktoriteetit, von Hebra
Wienissa ja Bazin Pariisissa, saivat maailman vakuuttumaan siita, ettd nama ovat eri
tauteja. Lepraan liittyva hapealeima eli stigma vaivasi kuitenkin myds psoriasista

sairastavia viela yli sata vuotta eteenpain.

Tehokkaina hoitoina psoriasikseen on vuosituhansien ajan kaytetty erilaisia tervoja ja
aurinkoa. Lisaksi vuorollaan on ollut muodissa hyvin laaja kirjo erilaisia myrkkyja, joita on
kaytetty voiteina tai sisaisesti. Naista aidosti tehokkaana sailyi arsenikki, jota Suomessakin
yksittaiset 1aakarit harvakseen kayttivat 1960-luvulle saakka vaikeissa tapauksissa,

enimmakseen Fowlerin tapaan tippakuureina.

Merkittavan aseman vaikean psoriasiksen vuodeosastohoidossa saavuttivat
Goeckermanin vuonna 1925 kuvaama tervavoiteen ja ultraviolettivalon yhdistelma, joka
sailyi Yhdysvalloissa valtahoitona aina PUVA-hoidon tuloon saakka. Euroopassa sen
sijaan yleistyi ditranolin (antraliini) kayttd, joka meillakin oli valtahoito 1950-luvulta alkaen
niin kutsuttuna Ingramin hoitona, joka koostui tervakylvysta, UV-valosta ja
ditranolitahnasta. Hoidot toteutettiin 3—6 viikon vuodeosastohoitojaksoina kerran tai
kahdesti vuodessa. Lievia tautimuotoja hoidettiin erilaisin kuorivia aineita ja/tai tervaa

sisaltavin voitein, kunnes tehokkaita kortisonivoiteita 1960-luvulta alkaen tuli markkinoille.

1970-luvulla alettiin kokeilla psoraleeni-nimista laaketta yhdessa UVA-valon kanssa. Tata
edesauttoi fluorisoivien loisteputkien ilmaantuminen markkinoille. Loisteputkien sateilemaa
spektria oli mahdollista muokata. Nain syntyi PUVA-hoito, josta raportoitiin ensimmaisen
kerran vuonna 1973. Ensimmainen PUVA-laitteen prototyyppi rakennettin Suomessa
yksityisella rahoituksella vuonna 1976. Sittemmin Psoriasisliitto hankki viisi omaa PUVA-
laitetta ja sijoitti ne Porvooseen, Tammisaareen, Vaasaan ja Helsinkiin. Psoraleeni on
eraissa kasveissa luontaisestikin esiintyva kemikaali. Sita alettiin kehittad UVA-valon
kanssa yhdessa kaytettavaksi synteettiseksi ladkkeeksi. Psoraleeneja voidaan annostella
tabletteina tai suoraan iholle kylpyvedessa tai paikallisesti kaytettavana voiteena. Taman

jalkeen ihoa valotetaan UVA-sateilla.

1980-luvulla valohoidot yleistyivat nopeasti. PUVA:n ja SUP-valohoidon (SUP =
selektiivinen ultraviolettivalohoito) lisaksi kaytdssa oli UVB-valohoitoa, ensin
laajaspektrista ja mydhemmin, 1980-luvun lopulta lahtien ja 1990-luvulla yleistyen,
kapeakaistaista. Ihotautiopin professori emerita Erna Snellman kertoo, etta
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kapeakaistainen UVB-hoito sisaltaa tasmahoidon tapaan muutamia aallonpituuksia, jotka
auttavat psoriasiksen oireisiin, kun taas vanhempi laajakirjoinen UVB-sateily sisaltaa
monia aallonpituuksia, joista osa on voimakkaasti ihoa polttavia. Kapeakaistaista UVB-

sateilya kaytettaessa ihon palamisen riski on vahaisempi.

Viela 1980-luvulla PUVA-hoidot olivat tehokkain psoriasiksen hoitomuoto. PUVA-hoidosta
oli kuitenkin myos haittaa, silla PUVA-hoidon havaittiin lisdavan syopariskia. Tama rajoitti
sen kayttoa. PUVA-hoidon kayttd vahentyi huomattavasti, kun kapeakaistainen UVB-
valohoito saatiin kayttoon. 1980-luvulla saatiin kayttdédn myos joitakin uusia paikallishoitoja
kuten D-vitamiinijohdannaisia. Kortisoni- ja D-vitamiinivoiteet lievittivat oireita ja rauhoittivat

tulehdusta seka kutinaa.

Metotreksaatin havaittiin sattumalta tehoavan myds ihon psoriasikseen 1950-luvun lopulla,
ja sen kaytto laajeni hitaasti 1960- ja -70-luvuilla my0s ihotautiladkarien hoitovalikoimaan.
Oikea kaytto- ja seurantatapa vakiintui vasta vuosikymmenien myaota. Merkittavia uusia
hoitoja ovat olleet paikallishoidoista vahvat llI- ja [V-ryhman kortisonivoiteet ja D-
vitamiinijohdokset, valohoidoista PUVA- ja kapeakaista-UVB-hoidot, sisaisista
tablettinoidoista A-vitamiinijohdokset (etenkin asitretiini) sekd uudemmat apremilasti ja
deukravasitinibi seka lopulta biologiset Iaakkeet, joista nykyaan tehokkaimpia ovat IL23-
estajat guselkumabi ja risankitsumabi seka IL17-estaja bimekitsumabi.

Uusia ihopsorihoitoja vuodesta 1975

myyntilupavuosittain

Paikallishoito Valohoito Tablettihoito Pistoksin (biologinen) hoito
R Il -1V kortikoideja * Kalsipotrioli-93 * Infliksimabi -05 "
ja yhdistelmia * Siklosporiini -90? * Adalimumabi-07 §
PUVA-hoito -75 *  Ustekinumabi-09 &
+  Apremilasti-15 g
Lyhytkontakti- * Tatsaroteeni-97 ¢  Sekukinumabi-15 &cu
ditranoleja -83 -84 + Kapeakaista- +  lksekitsumabi-16 2
Etretinaatti -83 UVB (TL-01) +  Dimetyylifumaraatti-17 ©
Kalsitrioli -99 *  Guselkumabi-18 ©
* Brodalumabi-18
Asitretiini -89 * Kalsipotrioli- «  Tildrakitsumabi -18
lglmastohoito R Il kortikoidi- Sertolitsumabipegoli -18
' yhdistelma -02 * Risankitsumabi-20
Efalitsumabi -04 +  Bimekitsumabi-22
Etanersepti -04 +  Spesolimabi-22

Deukravasitinibi -23

1575 § 1980 | 1985 j§ 1990 j§ 1995 | 2000 | 2005 j§ 2010 § 2015 § 2020 g 2025
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Psoriasispotilaiden ylikuolleisuus ja liitannaissairaudet nousivat esiin 2000-luvun
alkuvuosina. Naihin vaikuttamiseksi alettiin kiinnittda huomiota potilaiden elintapoihin seka
hoidon tavoiteasetteluun. Aikaisemmin tapana oli vain saada iho siistiksi yhdella
hoitojaksolla ja aloittaa hoito uudelleen taudin pahennuttua riittavasti. Biologisten
laakkeiden myota tapahtui paradigman muutos: enaa ei riittanyt hetkellinen paraneminen,
vaan nyt haluttiin saada tauti pitkaaikaisesti oireettomaksi tai vahaoireiseksi, jotta
saataisiin aikaan vaikutusta myos pitkaaikaisiin litdannaissairauksien riskeihin ja
ylikuolleisuuteen. Valo- ja kortisonihoidoilla ja perinteisilla systeemisilla l1aakkeilla, ehka
metotreksaattia lukuunottamatta, ei naihin voitu vaikuttaa, elintapamuutoksilla toki.

Ensimmaiset biologiset ladkkeet saatiin kayttéon Suomessa 2000-luvun alussa. Biologiset
laakkeet ovat niin kutsuttuja tasmalaakkeita, jotka vaikuttavat taudin iimenemiseen liittyviin

solutapahtumiin.
Nain Erna Snellman kuvailee biologisten laakkeiden saapumista:

- Kun biologiset laakkeet tulivat, psorin hoito muuttui dramaattisesti. Valohoitojen
kayttd alkoi melko nopeasti vahentya, kun vaikeaa tai keskivaikeaa psoria
sairastavien hoidossa biologisilla 1adkkeilla saatiin parempi ja pysyvampi tulos.
Psoriasista sairastavien elamanlaatu parani merkittavalla tavalla, kun ihottuma
saatiin kuriin, jopa aivan oireettomaksi, eika se palannut, kuten valohoitojakson
jalkeen usein kay. Hoitoa tosin joudutaan yleensa jatkamaan hoitotuloksen

varmistamiseksi.

Biologiset ladkkeet ovat helpottaneet monen keskivaikeaa tai vaikeaa psoriasista
sairastavan elamaa. Tapio Rantanen toteaa, etta biologisten ldakkeiden ansiosta
psoriasiksen oireiden poistaminen ja poissa pitaminen on realistinen tavoite monelle

vaikeaakin psoriasista sairastavalle.

Uusia tehokkaita laakkeita on saatu kayttéon jatkuvasti 2000-luvulla. Metotreksaatti on silti

sailyttanyt asemansa keskeisena keskivaikean ja vaikean psoriasiksen ladkkeena.

Uusia keskivaikeaa lievemman psoriasiksen hoitoja kaivataan tilanteisiin, joissa biologinen
laakitys tai muut sisaiset hoidot eivat ole perusteltuja. Erna Snellman toteaa, etta
lievaankin psoriasikseen tulee kiinnittaa huomiota, silla psoriasiksella on laajuudesta
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riippumatta lahes aina vaikutuksia psoriaatikon elamanlaatuun. Enemmistolla potilaista on

lieva tai keskivaikea psoriasis.

Psoriasiksen vaikeus maaritetaan ihotautilaakarin vastaanotolla yleensa ihottuman
prosenttiosuutena ihon pinta-alasta tai psorin vaikeutta kuvaavalla numeroarvolla josta
kaytetaan nimitysta PASI (Psoriasis Area and Severity Index). PASI perustuu ihottuman
hilseilyn, punoituksen, laiskien paksuuden ja pinta-alan perusteella kaavaa kayttaen
laskettavaan lukuun. Lisaksi arvioidaan psoriasiksen vaikutus elaman laatuun
elamanlaatu- eli DLQI-kyselylla (Dermatology Life Quality Index). Psoriasis luokitellaan
lievaksi, kun PASI ja DLQI ovat alle 10. Biologisen hoidon saamiseksi Kela-korvattavaksi

ihottuman tulee olla keskivaikea tai vaikea.

Vaikka ihottuman pinta-ala ei olisi suuri, sen aiheuttama vaiva voi olla todella kiusallinen.
Psoriasis saattaa kutista voimakkaasti ja vaikuttaa elamanlaatuun. Se voi olla myds hyvin
nakyvaa, kasvoilla tai hiusrajassa oireilevaa. Kasissa psoriasis voi haitata tyontekoa tai
artya tyosta.

Vaikean ja keskivaikean psoriasiksen hoitoon 16ytyy nykyaan useita Kela-korvattavia
vaihtoehtoja. Tarvitsisimme kuitenkin uusia hoitoja myds lievaan psoriasikseen ja

psoriasiksen erityismuotoihin. Sellaisia hoitoja ei ole riittavasti tarjolla.

Suhtautuminen psoriasista sairastaviin on aikojen saatossa muuttunut. Psoriasista ei
nahda enaa vain kiusallisena fyysisena iho- tai nivelsairautena. Ihminen on alettu nahda

sairauksineen kokonaisuutena, jolla on tunteet ja mieliala.

- |hotautilaakarit ymmartavat nykyisin hyvin ihmisen fyysisten ihottuman tai
nivelvaivat ja psyykkisten asioiden yhteyden. Psyykella on ilmeinen vaikutus ihoon

ja painvastoin, Snellman sanoo.

Ihottuma voi kantajalleen olla salassa pidetty raskas stigma. Kun ihottuma painaa mielta,
kannattaa siita kertoa laakarille.
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Avohoito, kuntoutus ja kurssit

Jo Psoriasisliiton alkuvuosista lahtien liiton tavoitteena oli parantaa psoriaatikoiden
hoitojen saavutettavuutta. Yksityisen rahoituksen turvin valmistui vuonna 1976 PUVA-
hoitolaitteen prototyyppi, joka osoittautui hieman tehottomaksi. Uuden tehokkaan laitteen
kehitti Airam. Liiton jarjestaman kerayksen tuotoilla saatiin hankittua viisi PUVA-laitetta.
Nama sijoitettiin Helsingin ja Turun yliopistollisiin keskussairaaloihin. Laitteita kaytettiin
hoitojen lisaksi tieteellisiin valohoidon vaikutuksia ihoon koskeviin tutkimuksiin.

Psoriasisliitto pyrki sitten perustamaan omia PUVA-asemia etenkin niihin
keskussairaalapiireihin, joihin sairaala ei ollut PUVA-laitetta hankkinut. Musta aurinko -
savellahjakerayksen tuoton, Hanke Oy:n lahjoituksen seka psoriasisyhdistysten
varainkeruun turvin vuoden 1978 loppuun mennessa otettiin kayttéon jo kahdeksan

laitetta.

1980-luvulla varainkeruuta jatkettiin, talla kertaa kotikayttdédon vuokrattavia Corona®
laajakaista-UVB-valohoitolaitteita varten. Ajatuksen esitti ensimmaisen kerran
apulaisprofessori Christer Jansén Psori-lehdessa vuonna 1985. Lahjoituksia saatiin muun
muassa Lions Clubilta ja eduskunnalta.

UVB-valohoitolaitteiden vuokraus kotiin kaynnistyi vuonna 1987. Seuraavana vuonna
kotikayttdlamppuja oli 27 ja 1990-luvun loppuun mennessa yli sata. Yhdistyksiin

koulutettiin lamppuvastaavia, joiden tehtavana oli opastaa valohoitolaitteiden kaytossa.

Kuntoutustoiminta alkaa

Psoriasisliiton perustamisen aikaan psoriasista sairastaville ei ollut tarjolla kuntoutusta,
joten liitto ryhtyi itse jarjestamaan kuntoutuskursseja, joiden tavoitteena oli opettaa
kurssilaisille itsehoidon tietotaitoa ja tarjota vertaistukea. Nykyisin kursseja on tarjolla
kattavasti eri-ikaisille sairastaville. Kun psoriasis uhkaa tydikaisen tyokykya, ammatillista

kuntoutusta jarjestavat Kela ja tydelakelaitokset.

Alkuun valtio kustansi nivelpsoriaatikoiden kurssit, ja vuodesta 1984 alkaen ihopsoriasista

sairastavat paasivat kursseille joko kotikuntansa, Kelan tai RAY:n kustantamana.
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Kursseille oli alusta alkaen runsaasti halukkaita. Nykyaan Psoriasisliiton kursseja tukee
sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus STEA.

Ensimmainen HYKS:in ihotautiklinikan sosiaalihoitajien kanssa yhteistydssa suunniteltu ja
Kelan taysin korvaama, 16—30-vuotiaille tarkoitettu sopeutusvalmennuskurssi pidettiin
Kiipulan kuntoutuskeskuksessa vuonna 1980. Hyvat tulokset johtivat kuntoutuksen
jatkamiseen ja oman kuntoutuskeskuksen, Psoriasiskeskuksen, perustamiseen Helsingin

Fredrikinkadulle vuonna 1983.

Psoriasiskeskuksen kurssien tavoitteena oli antaa tietoa psoriasiksesta, tarjota ohjausta
sairauden hoitoon seka mahdollistaa vertaistuen saanti. Kurssitoiminta aloitettiin
Psoriasisliiton toimitilojen yhteydessa olevassa huoneessa ja kurssilaiset majoitettiin
lahistolla sijaitsevaan Martta-hotelliin. Kun Psoriasiskeskus perustettiin, Fredrikinkadun
huoneistosta muutettiin kolme huonetta kurssilaisten majoitustiloiksi. Tiloja laajennettiin
vuonna 1992.

Psoriasiskeskuksen kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit olivat osa Kelan
laakinnallistd kuntoutusta. Kursseja jarjestettiin muitakin ihosairauksia, kuten atooppista

ihottumaa ja iktyooseja sairastaville.

Psoriasiskeskuksen erityinen sijainti Helsingin keskustassa mahdollisti moniammatillisen
asiantuntijaryhman kokoamisen kursseille. Niinpa luennoitsijoina ja ohjaajina eri kursseilla
toimi ihotautien erikoislaakareita, reumatologeja, perinndllisten sairauksien
erikoisladkareita, psykologeja, toimintaterapeutteja, fysioterapeutteja,

ravitsemusterapeutteja, kuntoutussosiaalityontekijoita, sairaanhoitajia seka vertaistukijoita.

Psoriasiskeskus oli kodinomainen ja sen kurssien osallistujamaara pidettiin pienena, mika
helpotti turvallisuudentunteen muodostumista ja huomion antamista jokaiselle osallistujalle.
Viikonloppuisin jarjestettiin virkistystoimintaa, kuten retkia, jotka edesauttoivat kurssilaisia
tutustumaan toisiinsa. Keskeista sopeutusvalmennuskursseilla olikin tiedonsaannin lisaksi
my0s osallistujien keskindinen vuorovaikutus ja vertaistuki. Keskuksen toiminta heratti
kiinnostusta maan rajojen ulkopuolella ja pian ainakin Hollannissa ja Israelissa otettiin

kayttoon Psoriasiskeskuksen kayttamaa kuntoutusohjelmaa vastaava ohjelma.
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Psoriasiskeskuksen kurssit tarjosivat iho- ja nivelpsoriasista sairastaville tietotaidon ohella
myOs pysahtymisen ja omaan arkeen ja elamantilanteeseen paneutumisen. Monen
osallistujan kohdalla oli huomionarvoista tulehduksellisen pitkaaikaissairauden myota
kertynyt kova vasymys. Vasymysoireen ymmartaminen vaati myos hyvaksyntaa
kuntoutujalta itseltdan, ja tdssa asiassa vertaistuki oli merkittavassa asemassa.
Puolentoista viikon mittaisen kurssin aikana kuntoutujat ehtivat levahtaa ja jopa

voimaantua jatkamaan arjessa.

Psoriasiskeskuksen toiminta-aikana 1983-2013 kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseille osallistui Kelan kuntoutuspaatoksella seka RAY:n
avustuksella noin 3 500 ihmista. Suuri osa heista paatyi kurssin kautta pidemmaksi aikaa

vertaistuen piiriin.

2020-luvulla Psoriasisliitto jarjestaa Voimaa psorista -vertaistukikursseja 18 vuotta
tayttaneille tydikaisille iho- tai nivelpsoriasista sairastaville ja heidan laheisilleen.
Ohjelmassa on edelleen paljon tietoa psoriasiksesta ja sen hoidosta. Kurssiohjelmassa
korostuu nykyaan psoriasiksen liitdnnaissairauksien ennaltaehkaisy ja sitd myodten
terveellisiin elintapoihin liittyvat asiat. Kursseilla liikutaan paivittain ja opitaan tyokaluja
mielen hyvinvointiin. Uutta on, etta psoriasista sairastavat voivat osallistua kursseille
laheisensa, esimerkiksi puolison, sukulaisen tai ystavan kanssa, joka ei sairasta

psoriasista.

Lapset ja nuoret

Psoriasisliiton kursseja oli heti alusta asti tarjolla psoriasista sairastaville lapsille ja nuorille.
Ensimmaista, kesalla 1980 pidettya nuorten sopeutusvalmennuskurssia kuvailtin PSO-
viestin numerossa 3/1980 seuraavasti: ”...kurssiaika oli niin perusteellisen rentouttava, etta
kaikki tunsivat suuresti virkistyneensa, eika vahiten henkisesti.” Osallistujia hoidettiin
ladkarintarkastukseen perustuvilla yksiléllisilla hoidoilla ja heille annettiin tietoa sairaudesta

ja sen omahoidosta.

Ensimmainen lapsille tarkoitettu kuntoutusleiri jarjestettiin Siuntion kylpylassa kesalla
1980. Leiri oli Psoriasisliiton ja Reumaliiton yhteinen, ja sinne osallistui 20 7—14-vuotiasta
lasta. Leiriohjelman lisaksi lapset paasivat esiintymaan televisioon, kun osa MTV:n

"Toivotaan, toivotaan” -ohjelmasta kuvattiin leirin aikana.
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PSO-viestin numerossa 3/1980 kuvaillaan leirin ruokailua:

"Kaikki yritykset piilottaa kauniiseen ulkokuoreen jotain terveellista tai tuntematonta

torjuttiin paattavaisesti.”

Kesdkeinussa vas. Sami, Tomi, Panu, Vesa, Rami ja Mikko.

PSO-viesti 3/1980

Nuoria Imatran leirilld. Seikkailuun on otettu myds koira mukaan. Kuva: Psoriasisliiton arkisto/Eila

Pethman
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Nykyaan lapset ja nuoret saavat tukea psoriasista sairastavien lasten perhekursseilta,
jonne 5—15-vuotiaat lapset osallistuvat yhden vanhemman kanssa. Lapset saavat
ikatasonsa mukaista tietoa psoriasiksesta, mukavaa tekemista ja psoriasista sairastavien

kaverien seuraa. Vanhemmille tarjolla on vertaistukea ja tietoa sairaudesta.

Perhekurssilaiset Kuusamossa valmistautumassa koskenlaskuun vuonna 2013. lhon aika 5/2013

Nuoret psoriaatikot perustivat vuonna 1980 Psoriasisliittoon oman jaostonsa, Nupson.
Mallia toimintaan haettiin Ruotsista, ja jo ensimmaisena toimintavuotenaan nuoret
jarjestivatkin syysmatkan Tukholmaan, jossa oppaina toimivat Tukholman

paikallisyhdistyksen isannat ja emannat.

N cocnsons
: - em—— . by

aTT

“Poukkollimme tunti toisensa jilkesn Tukholman kaduilla..”
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PSO-viesti 4/1980

Viela samana vuonna ruotsalaiset saapuivat vastavierailulle Helsinkiin. Vieraita kiinnosti
erityisesti kuulla Kiipulan sopeutusvalmennuskurssista, jollainen oli suunnitteilla my6s
Ruotsissa. Yhteinen discoilu venyi aamuyon pikkutunneille asti ja seuraavana paivana niin
vieraille kuin isannillekin maistui pizza. Tukholmalais- ja helsinkilaisnuoret viihtyivat
keskenaan niin hyvin, ettd he suunnittelivat yhteista kanoottiretkea seuraavan kesan

heinakuun viikonlopulle.

Nupson ensimmaiset kymmenen vuotta olivat taloudellisesti vaikeat. Rahoitusta ja tukea
oli haastavaa saada. Nuorten psoriaatikkojen yhteiso ja heidan toimintansa koettiin
kuitenkin niin merkittavaksi, etta liitto aloitti vuonna 1990 erityisen nuorisoprojektin.
Nuorisotoimikunta perustettiin uudelleen ja liitto l[ahetti ympari Suomea kouluihin seka
terveydenhoitopalveluihin laajan tietopaketin psoriasiksesta.

Nuoria psoriaatikkoja tavoitettiinkin, ja nuoret alkoivat itse pydrittaa toimintaa. He jarjestivat
leireja, tempauksia ja hoidonohjauskursseja seka matkustivat kotimaassa ja ulkomailla.

Liitto my0s jarjesti nuorille omia ilmastohoitomatkoja ja leireja.

Vuosien aikana nuorisotoiminnan suosio hiipui, ja nuoret saivat tietoa entista enemman
verkon kautta. Psoriasisliiton valtakunnallinen nuorten ja lasten toiminta lakkautettiin
vuonna 2023. Psoriasisyhdistykset jarjestavat toimintaa lapsille, perheille ja nuorille
paikallisesti ja alueellisesti.
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Seniorit

Psoriasisliiton 25-vuotishistoriikissa todetaan, etta kun Psoriasisliitto aloitti
kurssitoimintaansa, Kela kustansi kursseja ainoastaan tyoikaisille. Elakelaiset paasivat
kursseille oman kotikuntansa kustannuksella, mutta kuntien suhtautumista asiaan voidaan
kuvailla nihkeaksi. Psoriasisliitto neuvotteli kuitenkin Kelan kanssa, etta Kelan tukemana

saatiin jarjestaa vuonna 1986 elakelaisille tarkoitettu kuntoutuskurssi.

Seniorikursseja alettiin jarjestaa RAY:n tukemana 2000-luvun alusta, ja toiminta on ollut
saanndllista jo pitkdan. Muutaman vuorokauden mittaiset kurssit on suunnattu 60 vuotta
tayttaneille, elakkeella oleville psoriaatikoille. Vuonna 2017 jarjestettiin ensimmainen
avomuotoinen kurssi, jossa kurssipaivia ilman majoitusta oli yhdesta kahteen viikossa.
Myo6s avomuotoiset kurssit ovat saaneet hyvaa palautetta: osallistujat ovat muun muassa
kokeneet kurssipaivat helpoiksi sovittaa omaan aikatauluun. Kurssilla saatua tietoa on
myOs ollut aikaa omaksua ja pureskella kurssipaivien valissa. Avomuotoisia kursseja onkin

jarjestetty siita lahtien eri puolilla Suomea noin kerran vuodessa.

limastohoidot

Jo 1970-luvulla Psoriasisliittoon perustettiin erillinen matkailujaosto, jonka tarkoituksena oli
selvittdd mahdollisia kohteita ilmastohoitomatkoille. Alkuun matkoja kutsuttiin
terveysmatkoiksi, mutta myéhemmin niiden nimitykseksi vakiintui ilmastohoito. Innostus
matkoihin oli alun perin peraisin Ruotsista, ja Suomessa asiaa ajoi muun muassa

apulaisprofessori Allan Lassus.

Matkoilla mukana olleet ihotautilaakarit kirjasivat raportteja ja tutkimustuloksia ylds.
Psoriasisliiton jarjestosihteerina tuolloin toiminut Eila Pethman muistelee erasta Kuolleen

meren matkaa:

- Alussa meilla oli aikaa kayda Jerusalemissa. Paastiin bussilla kiertamaan ja pappi
oli meille oppaana. Ryhmaydyttiin niin, etta nekin, jotka eivat kuuluneet kirkkoon,
olivat mukana, silla paikat olivat osa myds historiaa.
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- Ei me saatu yksinaan kauheasti lahtea mihinkaan, mutta olihan se mielenkiintoista.
Siella oli kauheasti eri maiden psoriaatikkoja ja jos kieliakin osasi, pystyi tosi paljon

keskustelemaan vaikka hoidoista.

lImastohoitomatkoja jarjestettiin aluksi Valimeren maihin ja Lahi-itaan. Alkuvuosina niita
rahoitettiin muun muassa yritysten tuella. Kelan rahoitusta matkoihin ei viela 1970-luvulla
saanut, silla ilmastohoidon vasteesta psoriasikseen ei ollut olemassa riittavasti
rippumatonta tutkimusta. Tutkimukset oli etupaassa tehty Kuolleellamerella, Israelissa
muutaman ihotautiladkarin toimesta, jotka korostivat artikkelissaan Kuolleen meren
sijaintia merenpinnan alapuolella ja arvelivat iimakehan olevan siella auringonottoa

ajatellen otollisesti paksumpi kuin missaan muualla maailmassa.

Kasitykset siita, mista psoriasisihon paraneminen ilmastohoidossa Kuolleellamerella,
Alpeilla tai Islannissa johtui, vaihtelivat. Kattavaa tutkimusta naista hoidoista ei ollut
olemassa, suolaveden arveltiin voivan olla merkityksellista psoriasiksen paranemisessa.
Siksi suolavesikylpyja saatettiin kayttaa psoriasikseen ilman auringonvaloakin, esimerkkina
Islannin kuumat Iahteet (esim. Blue Lagoon). Alpeilla vastaavasti otaksuttiin korkean
sijainnin ja ohuemman ilmakehan vaikuttavan auringon spektriin suotuisasti.
lImastohoitoon liittyvat kasitteet ovat vastaavasti vaihdelleet. imastohoidolla tarkoitetaan
useiden eri tekijdiden kokonaisuutta meri, aurinko, maantieteellinen sijainti ja ilmapiiri
yhdessa. Balneoterapialla tarkoitetaan lahinna kylpemishoitoa. Helioterapialla

tarkoitetaan auringonvaloon perustuvaa hoitoa.

Auringonvalon suotuisa vaikutus kuitenkin huomattiin Psoriasisliiton itse jarjestamien
ensimmaisten matkojen aikana. Psoriasisliiton ja Kelan neuvottelut jatkuivat yli kymmenen
vuoden ajan. Tukea Psoriasisliitto sai jalleen Pohjoismaista, Ruotsin ja Norjan
psoriasisliitoista, jotka kertoivat matkojen hyodyista. Eila Pethman nostaa esille myos
matkojen yhteiskunnallisen ja kansantaloudellisen hyodyn: osallistujien sairauslomat
vahenivat ja ihnmiset ymmarsivat entistd paremmin, ettei kyse ollut loma- vaan

hoitomatkasta.

Matkojen hinnat olivat korkeita, mika osaltaan kiihdytti Psoriasisliiton aktiivisuutta Kelan
suuntaan. Vuonna 1985 Kela mydntyikin suunnittelemaan ensimmaista yhteista

iimastohoitomatkaa Psoriasisliiton kanssa kaytyjen neuvottelujen jalkeen. Yhteistydhon
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osallistui myés Suomen lhotautilddkariyhdistys ry. etenkin silloisen puheenjohtajansa

professori Maija Horsmanheimon edustamana.

Kokeilu alkaa

Hniastahoidon
kustannuksista
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lImastohoitotietoa Psori-lehden numerossa 2/1986.

Kun ensimmainen Kelan kanssa yhteistydssa toteutettu ilmastohoitomatka toteutui syksylla
1986, Erna Snellman kertoo paatyneensa matkalle 1a8kariksi osin sattumalta ja hyvin
lyhyella varoitusajalla alkuperaiselle 1aakarille tulleen esteen my6ta. Snellman toimi Gran
Canarian Playa del Inglesissa Kelan ilmastohoitokeilun ensimmaisen hoitomatkan

ladkarinad sen ensimmaiset kaksi viikkoa, kun hoitomatka kaikkiaan kesti Kelan kokeilussa
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nelja viikkoa. Laakarit ja usein hoitajatkin vaihtuivat kahden viikon kohdalla koko
kolmivuotisen hoitokokeilun ajan. Matkoilla oli mukana Kelan nimeama fysioterapeutti ja
kolmella ensimmaisella matkalla myos psykologi. Snellman kertoo aloittaneensa
vaitoskirjatydnsa psoriasiksen ilmastohoidosta vasta ensimmaisen Kelan
iimastohoitokokeilumatkan paatyttya professori Christer Jansénin ja dosentti Jorma

Lauharannan ehdotettua tata.

Psoriasisliitto, Suomen ihotautiladkariyhdistys ja Kela jarjestivat iimastohoitokokeilumatkat
yhteistyona. Kelasta sen hallitus ja etenkin paajohtaja Jaakko Pajula seka johtaja
Helminen ja Kelan kuntoutusosastolta Marjatta Kallio, Psoriasisliitosta Pirkko Sotamaa,
Tom Westergard, Peter Elg seka Arja Salomaa ja Suomen lhotautiladkariyhdistyksesta
dosentti Arja-Leena Kariniemi ja dosentti Sakari Stubb olivat keskeisesti

kaynnistamassa ilmastohoitokokeilua.

Psoriasisliiton tavoite oli osoittaa Kelalle iimastohoitojen tarkeys, jotta niista voitaisiin
saada jatkossa Kela-korvausta. limastohoitokokeilun kestoksi paatettiin kolme vuotta.
Tana aikana jarjestettiin vuosittain kolme neljan viikon pituista ilmastohoitomatkaa
kaikkiaan kolmen vuoden ajan eli kaikkiaan yhdeksan jaksoa.

Kela edellytti, ettei hoitomatkojen aikana kaytetty muita hoitokeinoja psoriasikseen.
Ensimmainen syksyn 1986 ilmastohoitokokeilumatka osoittautui haasteelliseksi, silla
osallistujien ihoa tai ihottumaa ei arvioitu milldan tavalla ennen matkaa. Lahete hoitavalta
ladkarilta oli ainoa vaatimus. Muutamien psoriasis osoittautui auringonottoa ajatelleen
aivan liian tulehtuneeksi, ja joillain oireettomaksi, erailla oli valoihottumalle altistavia

laakkeita.

lImastohoitojakson kaytannot tasmentyivat ensimmaisen syksylla 1986 toteutuneen
ensimmaisen ilmastohoitomatkan kokemusten perusteella. Maaritettiin kriteerit, millaisia
potilaita matkoille voidaan ottaa. Osallistujien ihottuma ja ihon valoihotyyppi seka kaytossa

oleva laakitys tarkistettiin etukateen kotimaassa juuri ennen hoitomatkaa.

liImastohoitokokeilun tieteellisen tutkimuksen suunnitteluun osallistuivat Kelasta dosentti
Arpo Aromaa, dosentti Antti Reunanen, FT Teela Jyrkinen, terveystaloustieteen
professori Unto Hakkinen ja johtaja Jouko Waal ja Ihotautiladkariyhdistyksesta professori
Christer Jansén, dosentti Jorma Lauharanta, professori Maija Horsmanheimo seka
vaitostutkija Erna Snellman. Unto Hakkinen luonnosteli iimastohoitotutkimukseen
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elamanlaatumittarin testaamista VAS-janalla (Visual Analogue Scale). Han oli merkittavalla
tavalla edella silloista ajattelutapaa, joka kohdistui pelkastaan konkreettiseen ihottumaan.

Hoitokokeiluun osallistui kolmen vuoden aikana kaikkiaan 373 psoriasista sairastavaa.
Hoitojakson jalkeen ihon ja oireiden seurantaa jatkettiin kotimaassa. Osallistuneista
potilaista 258 jatkoi Suomessa ihotautilaakarin seurannassa kuusi kuukautta ja naista 95
oli myds kahden vuoden pituisessa seurantatutkimuksessa. limastohoitokokeilun

seurantavaihe paattyi vuonna 1991.
liImastohoitomatkalle osallistunut Eija Lammi kuvailee kokemusta nain:

- Annoimme taydet 10 pistetta hoitajille heidan tyostaan. Aurinko, merivesi ja hoitajien
tyo saivat aikaan sen, etta lahes kaikki meista palasimme erinomaisessa kunnossa
kotiin. Mieleen jaivat Erna Snellmanin luennot ja yleensakin hyva tiedonsaanti koko

matkan ajan.

Hyvien hoitotulosten ja tiedonsaannin lisaksi matkoilla korostui vertaistuki. Sairastavat
saivat tukea toisiltaan ja kokemus sairauteen liittyvasta stigmasta lievittyi, jolloin
psoriasiksesta uskallettiin kertoa ja sairauden annettiin nakya aiempaa vapaammin

esimerkiksi rannalla.

Snellman kuvaa omaa suhdettaan psoriasista sairastaviin "erityiseksi” kaikkien ihotautia
sairastavien joukossa, ja arvelee, etta asiaan ovat vaikuttaneet seka ilmastohoitomatkat

etta vaitoskirja psoriasiksen auringonvalohoidosta.

Kelan kanssa yhteisty0ssa toteutettu hoitokokeilu kantoi hedelmaa: ilmastohoitojen
todettiin olevan tehokas hoitomuoto useimmille psoriasista sairastaville. Kela julkaisi
kokeilua kuvaavan alustavan raportin Psoriasiksen ilmastohoitokokeilun toteutuksesta
ja valittomista hoitotuloksista vuonna 1990 (Snellman ym., Kelan Julkaisuja: ML 101).
lImastohoidon tieteelliset tutkimustulokset kuvattiin Erna Snellmanin vuonna 1993

julkaistussa vaitoskirjassa Heliotherapy of Psoriasis (Kelan Julkaisuja ML 124).

Kolmivuotisen ilmastohoitokokeilun paatyttya Psoriasisliitto haki ilmastohoitomatkoihin

tukea eduskunnalta, ja saikin sita 125 000 markkaa (nykyrahassa noin 21 000 euroa).

Sosiaali- ja terveysministerid mydnsi tukea kahteen vaikeaa psoriasista sairastaville

tarkoitettuun matkaan. Samaan aikaan Raha-automaattiyhdistys (RAY) tuki nuorten
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iimastohoitomatkoja. Vuonna 1994 RAY paatti tukea myos aikuisten saannallisia
ilmastohoitomatkoja. Matkat jarjestettiin paaosin Kanarian saarille kohteen
saavutettavuuden ja aurinkovarmuuden vuoksi. Vuodesta 1998 lahtien Psoriasisliitto
jarjesti omia ilmastohoitomatkoja myos nivelpsoriasista sairastaville muun muassa
Montenegron Igaloon ja Etela-Ranskaan. Vuosina 2007-2008 toteutettiin Raha-
automaattiyhdistyksen (RAY) avustuksen turvin tutkimus ilmastokuntoutuksen

vaikutuksista nivelpsoriasikseen.

Alkuun ilmastohoitomatkat olivat psoriaatikoille ilmaisia. Taloudellisen tilanteen kiristyttya
asiakkailta ryhdyttiin vuonna 1997 perimaan omavastuuosuutta. Sen suuruus oli aluksi
1000 markkaa, myohemmin aurinkopainotteisilla sopeutumisvalmennuskursseilla 400
euroa aikuisilta ja alle 30-vuotiaat paasivat kurssille 250 euron omavastuulla.
Omavastuuosuuden avulla turvattiin ilmastohoitoon paasevien lukumaaran pysyminen

ennallaan.

lImastohoidossa kysymykset rahoitusvastuusta ovat olleet koko sen olemassaoloajan
merkittavassa roolissa. llmastohoito perustui ensin 1980-luvun lopulta Kelan
iimastohoitokokeilun ja sen raporttien tuloksiin. 2000-luvun ensimmaisella
vuosikymmenella ilmastohoito-kasite alettiin tulkita RAY:n rahoitusmalliin sopimattomaksi.
RAY:ssa sairauksien hoidon katsottiin kuuluvan terveydenhuoltojarjestelman — ei

avustusjarjeston vastuulle. Kayttoon otettiin nimike ilmastokuntoutus.

Muutaman vuoden kuluttua kuntoutustakin alettiin RAY:ssa pitaa toimintana, jota sen ei
kuulu rahoittaa. Vuonna 2012 RAY:n kanssa kaytyjen neuvottelujen jalkeen toiminnasta
alettiin kayttaa nimea aurinkopainotteinen sopeutumisvalmennus rahoituksen
jatkumisen mahdollistamiseksi. Kurssiin tuli liittya seurantajakso kotimaassa.
Psoriasisliitossa tata pidettiin luontevana ja kursseja muokattiin niin, etta niilla jatkossa ol

alku-, paa- ja jalkijakso.

Aurinkopainotteisen sopeutumisvalmennuksen eli ’TEmpowering Heliotherapy”
vaikutuksia psoriasispotilaiden ja atooppista ekseemaa sairastavien elamanlaatuun seka
D-vitamiiniarvoihin tutkittiin myos tieteellisesti ihotautilaakari LT Toni Karppisen vuonna
2017 Tampereen yliopistossa julkaistussa vaitdskirjassa. Seka psoriasispotilaiden etta

atooppista ekseemaa sairastavien elamanlaatu parani merkitsevasti kahden viikon
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iimastokuntoutusmatkan aikana ja merkitseva positiivinen vaikutus ihottumaan ja

elamanlaatuun oli nahtavissa viela kolme kuukautta kuntoutusmatkan jalkeenkin.

Psoriasisliitto jatkoi kolmivaiheista aurinkopainotteista sopeutumisvalmennusta aina
vuoteen 2020, jolloin Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus (STEA) ilmoitti, etta sen
tuki Psoriasisliiton aurinkopainotteisille sopeutumisvalmennuskursseille lakkaa ja etta
kaikenlainen sopeutumisvalmennus siirretaan Kelan jarjestettavaksi. Kela ei ole
kuitenkaan kelpuuttanut aurinkopainotteisia sopeutumisvalmennuskursseja
rahoitettavakseen, vaan tulkitsi Psoriasisliiton jarjestaman aurinkopainotteiden

sopeutumisvalmennuksen jalleen ilmastohoidoksi, joka ei kuulu sen rahoitusvastuulle.

Psoriasisliitto selvitti eri rahoitusvaihtoehtoja, mutta millaan rahoittajataholla ei ollut
halukkuutta ottaa aurinkopainotteisten kurssien kustannusvastuita itselleen, vaikka
Psoriasisliitto toteutti yhdessa Allergia-, iho- ja astmaliiton ja Kuntoutussaation kanssa
vuonna 2018-2019 selvityksen, joka havainnollisesti osoitti aurinkopainotteisten
sopeutumisvalmennuskurssien hyvin positiiviset vaikutukset. Yhteiskunnan tuki
Psoriasisliiton aurinkopainotteisien kurssien jarjestamiseen paattyi siten kokonaan vuoteen
2020. Liitto jarjesti taman jalkeen viela muutaman kurssin korona-ajan

matkustusrajoitusten ja tautiriskien vuoksi peruuntuneiden kuntoutuskurssien varoilla.

Vuonna 2021 pohjoismaiset psoriasisliitot tekivat yhdessa ns. White Paperin
iimastohoidosta otsikolla The impact of climate treatment on quality of life for psoriasis
patients — How can we secure equal access now and in the future? Sen tarkoituksena
oli tuoda esille perusteellinen katsaus ilmastohoidon nykytilanteeseen, ilmastohoitoon
paasyyn kuudessa Pohjoismaassa ja luoda perustaa niiden haasteiden ymmartamiseen,
joita Pohjoismaissa on ilmastohoitoon paasyssa nyt ja tulevaisuudessa. White Paperilla
psoriasisliitot pyrkivat vaikuttamaan paatoksentekijoihin ja I16ytamaan ratkaisuja, jotka

voisivat varmistaa ja vahvistaa paasya ilmastohoitoon tulevaisuudessa.

Vuonna 2025 ilmastohoidon tilanne on Suomessa tukala. Vuoden 2023 alussa
hyvinvointialueiksi jarjestaytynyt sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelma on erittain
vaikeassa taloudellisessa tilanteessa. Nakymat ilmastohoidon rahoituksesta
hyvinvointialueilla eivat ole toistaiseksi olleet suotuisia. Psoriasisliitto on vaikeuksista

huolimatta toteuttanut Reine ja Vilho Laineen tutkimusrahaston varoilla kivunhallintakurssin
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nivelpsoriasista sairastaville Kanariansaarilla vuonna 2024—-2025 taatakseen

ilmastokuntoutuksen jatkuvuuden.

Oli i Jask pda’l: kitn naapurin maan,
i - menossa Esjwyaan’
i, pois unhottui syksy Si . Lanzaro-

751, pu/mkaa momkn.

ligh Bzzyan jlattian sotiin.

Turhaa teille on saunasta puhua,

porukka kun sauna-ajasta levitsi hubua. lrenm kzzmm vietimme rannalla ihanan pmmn,

Pian tiyttyivit lauteet ja juttua riiti, 7 kin on poi monilta huolien héiviin.
niistd loylysstii talolle suuri kiitti. Okt kestiinyt jouklomme huwmorin - siitii kiitos.

On tutl den le :
Nainkin pienestii joukosta on laytynyt byvid kykyji, A R el By
huuliharpulla ja haitarilla ovat jaclleet toisille musiikin mykyjé. Asia, joka mieltini kaikertaa on,

miksi norskit ja svenskit ruuasta valittaa.

En voi olla mainitsematta jowkostamme eviisti, Kaikkea on runsaasti ja vaibioehtoja piisaa,

ngigz hf’?vzot thnkmfmzja aw;t I;Zm NSt terdistd. olen manta kertaa lslbat: “Tidli taas syityi likaa,”
n perin hankalaa sanoin kuvata teille,
leun hiin Joutsenlampea esirri meille. Talon henkilékunta on tyénsi hoitanut hyvin,

heidiit tabtoisin palkita kultajyvin,
Tiidillishiin ei mitiiin sanoa saisi, a et e

Jota toinen ei vitsiksi parantaisi Vieli lopuksi hyviit naiset ja mydskin michet,
tieddttehiin, nyt on pelur pz‘ener
Uima-allasta _pa{]an myo: kaytemzn Jumppacan, Kotimaz meisi ja odottaa ja libei o
. b, e
kellekitdn i nJ hentei pummpp Muistor voi mieltiinne kohottaa ja mielibyvdi ruotta.
Tosin munan rouva kuitenkin kertoi:
“Olen kerran hukkunu!” Kiitos, ettii olen saanut olla kanssanne!
Miutta viikkojen varretla moni on altaan reunalla nuklkunut. Sirpa

lImastohoitomatkalle osallistunut Sirpa kirjoitti matkan annista runon, joka julkaistiin Psori-lehdesséa
5/1994.
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IHOPOTILAIDEN KESKUSLIITON JA
PSORIASISLIITON HAKULOMAKE

ILMASTOHOITOMATKAA VARTEN

HAKIJAN VIISI VIIMEISINTA SAIRAALAJAKSOA (AIKA / PAIKKA)

ONKO IHOA AlKAISEMMIN HOIDETTU:
[sup [Huvs [[JPuva [ Neotig/Tigason [ |Methotrexat [ |Sandimmun [Jimastohoits i

IHOTYYPPI:
D Palaa "aina”, helposti myds loppukesalla
B Palamisia alkukesista, ei loppukesélla
D Sietad aurinkoa, palaa aniharvoin
u Ei pala "koskaan”, ainakaan kotimaassa
NYKYTILA
L&a&kitys:
Allergiat:
Alkoholin kéytts: Dei kayta Dka‘yﬁaé
e ; Piirré kuviin psoriasisalueet (kuva on ehdottornasti téytettava)
maard per vko/kl/v: Liitteeksi valokuvia, joista nékyy hakijan ihon t&mé&n-
hetkinen tila.
Tupakointi: D kyll& D ei

Hoitava l4&kéari:

Laakarin osoite:

Puh.

Hyvéksyn, etté hoitavaan laskériini saa ottaa yhteyttd, Annan suostumukseni, ettéa valintaa suorittava laakaEr vol pyytad
kopiot sairauskertomuksistani sairaalajaksoista.

Pvm Hakijan allekirjoitus

24 'honAika 5/ 2000

lImastohoitomatkoille osallistuvien tuli téyttda esitietolomake ennen matkalle 1&ht64. Potilaiden
kunto tarkastettiin viimeisen kerran vield lentokentélléd ennen koneeseen nousua.

Neuvontaa Psorilinjalta

Lokakuussa 2011 Psoriasisliitto avasi uuden, puhelimitse ja sahkopostitse toimivan

ohjaus- ja neuvontapalvelun, Psorilinjan. Psorilinjalle soittaminen on alusta asti ollut
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yhteydenottajalle maksutonta ja yhteytta voi ottaa nimettomana, jotta yhteydenottoon olisi

mahdollisimman matala kynnys.

Psorilinjan tavoitteena on antaa tietoa psoriasiksen hoidoista, lisata psoriasista sairastavan
omahoitotaitoja, hoitomotivaatiota ja tietoisuutta siita, miten psoriasiksen
litdnnaissairauksien puhkeamista voi ehkaista. Psorilinjalla on myds kerrottu

mahdollisuuksista saada vertaistukea ja ohjattu Psoriasisliiton palveluiden pariin.

Ohjaus- ja neuvontapalvelusta on koko ajan vastannut ihotauteihin perehtynyt
sairaanhoitaja, jolla on pitka tydkokemus ihotauteja sairastavien parissa. Psorilinjan
neuvonta perustuu psoriasiksen Kaypa hoito -suositukseen. Yhteydenotot Psorilinjalle
lisaantyivat pikkuhiljaa toiminnan avaamisen jalkeen, ja niiden maara on kasvanut
vuosittain; nykyaan yhteydenottoja tulee reilut 600 vuodessa. Puhelimen rinnalla aloitettiin

Psorilinjan chat vuonna 2022.

Toimintaa on koko ajan rahoitettu yritysyhteistyovaroin. Alussa Psorilinjaa rahoitti
laakeyritys LEO Pharma, joka mahdollisti liitossa kyteneen toiveen omasta ohjaus- ja
neuvontapalvelusta ja jonka kanssa sovittiin nousujohteisesta toiminnan markkinoinnista.
Alkuvuosien jalkeen toimintaa ovat tukeneet monet muutkin ladkeyritykset kuten AbbVie,
Amgen, Celgene, Johnson & Johnson, Lilly, Novartis, UCB seka uusimpana Orion
Pharma. Psoriasisliiton ja 1aakeyritysten on ollut helppo nahda Psorilinjan toiminta

hyodyllisena: on kaikkien etu, etta psoriasista sairastavat hoitavat itsedan hyvin.

Koronaepidemian kaynnistyttya vuonna 2020 Psorilinjan palvelua onnistuttiin
laajentamaan ihotautilaakarin puhelintunnilla, erityisesti Novartiksen tuella. Vuonna 2022
palvelu taydentyi reumalaakarin puhelintunnilla. Vuoden 2025 lopulla |adkarien palveluista

jouduttiin kuitenkin luopumaan varojen vahaisyyden takia.

Psorilinjalle tulleiden yhteydenottojen maaria ja aiheita on tilastoitu koko sen ajan, kun
palvelu on ollut toiminnassa. Eniten yhteydenottoja on tullut ihon hoitoon liittyvista
haasteista, hoidon toteuttamisesta, nivelpsoriasiksesta seka ladkehoidon aloituksesta,
toteutuksesta tai tauotuksesta. Huomattavan monella on ollut suuri ohjauksen ja tuen tarve

seka ongelmia hoitoon paasyn tai hoidon edistymisen kanssa. Muun muassa hiljattain
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sairastuneet seka inmiset, joiden psoriasis on ollut huonossa hoitotasapainossa, ovat

tarvinneet lisaa tietoa sairaudesta.
Psorilinjalle yhteytta ottanut kertoo palautteessaan nain:

- Minulla ei ollut juuri tietoa psorin hoitoon liittyvista piirteista tai siita, miten hoidossa
kannattaisi edeta. Sain paljon rohkaisua ja asiantuntevaa apua, jota en ollut saanut
riittavasti julkisella puolella diagnoosin saatuani. Parjaan sairauteni kanssa jatkossa

paremmin.

Palautteessa kiteytyy Psorilinjan merkitys. Vain harvoilla hyvinvointialueilla on tarjota
psoriasikseen perehtyneen hoitajan ohjausta. Psoriasisliittoon tulleen palautteen mukaan
my0s hoitoviiveet voivat olla pitkia, ja hoitavaan tahoon voi olla hankalaa saada yhteytta.

Katse tulevaisuuteen: Sonja Backmanin paatossanat

Psoriasiksen tulevaisuus nayttaa erityisesti vaikean tautimuodon osalta melko valoisalta,
koska vuosien varrella ladkehoidot ovat kehittyneet rutkasti. Paras esimerkki tasta
kehityksesta ovat biologiset Iadkkeet, joita alettiin maarata psoriasista sairastaville
vuosituhannen alussa. Sen sijaan lievaan tai keskivaikeaan psoriasikseen ei ole talla

hetkella yhta paljon tai yhta tehokkaita hoitovaihtoehtoja.

Viime vuosien aikana on myos tunnistettu, etta psoriasis voi tuoda tullessaan monia
litannaissairauksia. Naista tunnetuimpia ovat sydan- ja verisuonisairaudet, diabetes ja
masennus. Taman takia Psoriasisliittokin on keskittynyt elintapoihin liittyviin asioihin.
Vuosina 2020-2024 toimineessa Vertaistervarit-hankkeessa jarjestettiin elintapoihin
keskittyvia vertaisryhmia ja koulutettiin niihin ohjaajia. Teemoina olivat olleet ravinto, uni,
likunta ja paihteet. Myds Maailman psoriasispaivan kampanjoissa mielen hyvinvointi on
ollut painopisteend useampana vuonna. Psoriasisliitossa tullaan jatkossakin

tarkastelemaan psoriasista kokonaisvaltaisesti, koko kehon sairautena.

Terveydenhuollon rakenteet muuttuivat vuoden 2023 alussa, kun hyvinvointialueet alkoivat
vastata sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta. Tavoitteemme on rakentaa

hyvinvointialueiden kanssa selkeat ja Kaypa hoito -suosituksiin perustuvat hoitopolut
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psoriaatikoille. Hoitopolulla tulisi huomioida myos mielen hyvinvointi, jarjestojen tarjoamat

palvelut ja vertaistuki.

Psoriasisliitossa tehtiin ensimmainen varsinainen strategia vuonna 2008. Tuolloin todettiin,
etta strategista otetta toiminnan suunnittelussa haluttiin vahvistaa, vaikka monivuotisia
toimintasuunnitelmia oli tehty tata ennenkin. Visiomme vuosille 2024-2026 on, etta
psoriasista sairastava saa tarvitsemansa hoidon, tiedon ja tuen asuinpaikasta ja
taloudellisesta tilanteesta rippumatta. Psoriasista sairastavat ja heidan laheisensa

muodostavat yhteison, josta he saavat tukea elamaan psoriasiksen kanssa.

Jarjestdjen avustuksia on vuodesta 2017 kasitellyt Sosiaali- ja terveysjarjestdjen
avustuskeskus STEA, joka aiemmin jakoi Veikkauksen keraamia rahapelituottoja. Vuoden
2024 alussa STEA-avustukset siirtyivat kokonaan osaksi valtion budjettia. Aikakausi, jossa
sosiaali- ja terveysjarjestojen avustukset ovat olleet sidoksissa Veikkauksen tuottoihin, on
paattynyt. Samalla jarjestdjen rahoitus on entista suoremmin riippuvaista poliittisista

paatoksista.

Suuria leikkauksia jarjestdjen rahoituksiin on suunnitteilla vuoteen 2027 mennessa, kun
jarjestdjen avustukset ovat leikkautumassa noin 30 prosentilla vuoden 2024 tasoon
verrattuna. Jarjestojen on varauduttava tahan puolustamalla rahoitustaan, mutta myos

sopeuttavia toimia taytyy tehda.

Jarjestdjen rahoitusnakymat ovat siten tulevaisuudessa tummanpuhuvia. Psoriasisliitossa
my0s aktiivitoimijoiden, jasenten ja yhdistysten vaheneva maara aiheuttaa huolta.
Toteutimme vuosina 2021-2022 Elinvoimainen jarjestd 2020-luvulla -nimisen
selvityshankkeen, jonka tavoitteena oli yhdistysten elinvoiman paraneminen. Hankkeessa
loppupaatelmana oli nelja toimenpide-ehdotusta: 1) Verkkopohjaisen toiminnan
kehittaminen, 2) Jasenille tarjottavien sisaltdjen kehittaminen perhekeskeisesti, 3)
Yhdistysaktiivien "lIoytavan tyon” kehittaminen seka 4) Suorajasenyys liitossa. Naista
neljasta ehdotuksesta muodostui Psoriasisliiton ja psoriasisyhdistysten muutosohjelma,

Mupso. Vuoden 2026 aikana arvioimme ohjelman tuloksia ja hydtyja.

Psoriasisliiton, kuten muidenkin jarjestojen, toimintaedellytykset nayttavat tulevaisuudessa
supistuvan. On erityisen tarkeaa, ettd koko psoriasisyhteiso tuo esille, mita isot
rahoitusleikkaukset tarkoittaisivat psoriaatikon arjessa: mista palvelusta ja tuesta jaadaan
paitsi? Rahoitusleikkauksilla voi olla my0s positiivinen vaikutus, kun teravoitdmme
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toimintaamme ja keksimme uusia innovatiivisia tapoja toteuttaa asioita. Joka tapauksessa
toiminta on pidettava mahdollisimman vaikuttavana, seka Psoriasisliitossa etta sen
jasenyhdistyksissa. Osaavan henkildston, toimivan luottamusjohdon ja aktiivisen

yhdistyskentan arvo on tassa mittaamaton.
Naihin meidan kannattaa satsata myos tulevaisuudessa!

Sonja Backman on Psoriasisliiton toiminnanjohtaja.

Tekija: Heidi Salparanta
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