VALOIHOTTUMAYHDISTYS ry
DE LJUSKANSLICAS FORENING rf

Heippa kaikille uusille ja vanhoille jasenillemme! @

Vuosi on vaihtunut ja pikkuhiljaa aurinko nousee korkeammalle ja korkeammalle. Useimmille valoherkille
koittaa heikommat ja heikommat ajat.

Valoherkkyys-sairauksissa kaikkein tarkeinta on suojautuminen.

Se voi tarkoittaa ikkunakalvoja, takkeja, housuja, lakkeja. Se voi tarkoittaa kasineita ja aurinkovarjoja.

Se voi olla myds aurinkolasit ja auringonsuojavoide.

Auringonsuojavoiteen kaytossa tarkeintd on riittavan suuri maara voidetta. Duodecim-terveyskirjastosta
|6ytyy tutkimuksia, joiden mukaan lilan vahdinen maara voidetta heikentda suojaustehoa dramaattisesti.
UVA-herkkien, ja miksei kaikkien muidenkin, taytyy tarkistaa voidepurkista etta siind on my0ds uva-suoja.
Nykyaan tdma on jo useissa voidemerkeissa, mutta vielda muutama vuosikymmen sitten uva-suojaa ei osattu
valmistaa lainkaan.

Tahan aikaan vuodesta on myds hyva tarkistaa tulevan kesan vaatevarastoja. Jos tarvitset uva-suojattuja
vaatteita, on nyt aika laittaa hakemusta oman kunnan vammaispalveluun. Suojavaatteiden korvaus on
harkinnanvarainen asia, joten jos kunnallasi ei ole tdna vuonna siihen tarkoitettuja maararahoja, on kunnan
varauduttava seuraavana vuonna. Taytyy vain hakea uudestaan ja uudestaan.

Lisatietoja saat mm. Allergia-, Iho- ja Astmaliiton erityisasiantuntija Risto Heikkiseltd. Han vastaa kysymyksiin,
jotka liittyvat yhteiskunnan tarjoamiin tukiin ja palveluihin. Lisdksi hdnelta voi pyytaa apua tukien hakemiseen
ja muutoksenhakuun sahkopostitse. Puh 045 114 4459 keskiviikkoisin klo 10-14. risto.heikkinen@allergia.fi

Lisaa tietoa esim. valaistuksesta ja ikkunakalvoista 16ytyy yhdistyksen nettisivuilta:
www.valoihottuma.allergia.fi

Vertaistukea ja vinkkeja 16ytyy suljetusta FB-ryhmastamme: Kuuluthan sindkin siihen?
www.facebook.com/groups/UV.valoihottuma/

Tana vuonna Valoihottumayhdistyksen Kevatkokous pidetdin lauantaina 28.3.2020 Seindjoella
Hotelliravintola Almassa. www.hotelalma.fi osoitteessa Ruukintie 4, 60100 Seindjoki.
Kevdtkokous on tarkoitettu kaikille jasenillemme. Kokous alkaa lauantaina klo 16.30. Liitteessa esityslista.
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Yhdistys jarjestdaa myos vertaistapaamisen 28-29.3.2020 Seindjoella Hotelliravintola Almassa.

Tilaisuus alkaa lauantaina klo 10.45 kokoontumisella, jatkuen lounaalla klo 11.45. Sen jalkeen klo 12.45-15.00
saamme vieraaksemme erityisasiantuntija Risto Heikkisen AlA-liitosta. Hanelld on rautainen ammattitaito
sosiaaliturvasta, eri tukimuodoista jne. valoherkkyyteen liittyen.

Klo 15.30 on yhdistyksen hallituksen kokous ja klo 16.30 jaseniston kevatkokous. Klo 17.30 eteenpdin on
vertaiskeskustelua, paattyen illalliseen klo 19.00. Loppuilta klo 20.00 eteenpain vapaata omaa aikaa.
Sunnuntaiaamuna aamiaisen jalkeen klo 10.00 jatkamme rentoutusohjaajan kanssa. Klo 12.00 luovutetaan
huoneet ja toivotamme hyvaa kotimatkaa. Ne jotka tahtovat, voivat jadada hotellille viela omakustanteiselle
lounaalle.

Luvassa siis kokousten lisdksi aitoa tukea vertaisilta, tiukkaa tietoa innostavan Riston kanssa ja sopivasti
rentoutusta ohjattuna @)

Tarkka ohjelma paivan kulusta lahetetdadn osallistujille myéhemmin.

Tapahtuma on suunnattu ldhinna aikuisille. Lasten hoitoa tai ohjelmaa ei ole jarjestetty.

Osallistumismaksu vertaistapahtumaan on 30,-€ perheen ensimmaiselta jaseneltd. Jos samasta
jasenperheesta ilmoittautuu useampia, heidan omavastuunsa on 60,-€ hengelta.

Osallistumismaksu sisaltda lauantaina lounaan, iltapaivakahvin ja illallisen. Sunnuntaiaamuna aamiaisen. Seka
kaiken ohjelman. Yopymisen jaetussa hulppeassa kahden hengen huoneessa.

Jos haluat maaratyn huonekaverin, ilmoita se ilmoittautumisen yhteydessa. Jos haluat yhden hengen
huoneen, on siita lisamaksu 40,-€.

Mahdollisuuksien mukaan, yhdistys voi tukea yli 50,-€:n omavastuun menevia matkakustannuksia, halvimman
kulkutavan mukaan laskettuna.

Sitovat ilmoittautumiset 10.03.2020 mennessa yhdistyksen sahkdpostiin: valoihottumayhdistys@gmail.com
Muista samalla ilmoittaa mahdolliset toiveesi huonekaverista tai yhden hengen huoneesta ja mahdolliset
ruoka-allergiat.

Osallistumismaksu maksetaan 10.3. mennessa yhdistyksen tilille: FI64 1789 3000 0029 55

Eri puolilla Suomea on tapahtumia liittyen tdhan harvinaisten sairauksien paivaan.
- Harvinaisten vertaistreffit 27.2.20 klo 17.30-18.30 Tampereella

Bakery Cafe, Tuomiokirkonkatu 26, Tampere

Paikalla myds meidan varapuheenjohtaja Sirkka Ojala-Lahtinen
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- Harvinaisten vertaistreffit 28.2.20 klo 17.30-19.99 Turussa
Lounais-Suomen Allergia- ja astmayhdistyksen toimistolla, Aurakatu 22 A 1, 20100 Turku
Paikalla myds meidan puheenjohtaja Merja Juurinen
- Harvinaisten vertaistreffit 3.3. klo 17.30-19.00 Helsingissa
Allergiatalolla, Paciuksenkatu 19, 00270 Helsinki.
Lisdtietoa vertaistreffeista: https://www.allergia.fi/jarjesto/tule-mukaan-toimintaan/vertaistreffit-2020/tulevat-
vertaistreffit/

- Harvinaismessut 29.2. klo 10-16 Helsingissa
Musiikkitalo, Mannerheimintie 13 a, 00100 Helsinki
Paikalla monenmoista messuilua ja tapahtumaa
- Harvinaisten paivan tapahtuma 29.2. klo 10.30-14.30 Turussa
Kauppakeskus Mylly, Myllynkatu 21280 Raisio
Paikalla myos yhdistyksen puheenjohtaja Merja Juurinen
Lisatietoa: https://harvinaiset.fi/ajankohtaista/harvinaisten-sairauksien-paiva/harvinaisten-sairauksien-paiva-2020/

Allergia-, Iho- ja Astmaliitto jarjestda tandkin vuonna Tuettuja lomia: Varsinaisesti Valoherkille ei tana vuonna
lomia ole, mutta muita lomia esim: Harvinaisia ihosairauksia sairastavat lapset perheineen 28.6-3.7.2020
Kannonkoskella

Kuntoutuskurssit: Harvinaiset ihosairaudet, aikuiset 28.-30.8.2020 Espoossa.

UV-sateilymittarin saa lainaan puheenjohtajalta, tai laita viestia yhdistyksen sdhk&postiin.
Valtakunnalliset jisenedut liiton kautta: allergia.fi / jasenedut

Liitteena vuosikokouksen esityslista.
Teemme kevaan aikana sdhkoisen jasenkyselyn, jonka linkki Idhetetaan sahkopostilla jasenille. Toivottavasti
|6ydat hetken aikaa osallistuaksesi kyselyyn. Vastauksesi on meille arvokas.

Yhdistystoiminta on vapaaehtoistoimintaa jaseniston hyvdksi. Meilld on paljon tietoa ja kokemusta ja

meihin voi ottaa yhteytta my6s vertaistukiasioissa.

Puheenjohtaja Merja Juurinen P. 040 7207 560
Valoihottumayhdistyksen hallitus ~ valoihottumayhdistys@gmail.com
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