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APECED ja ADDISON  RY:N TOIMINTAKERTOMUS V.2010

HALLITUS
Hallitus koostui seuraavista henkilöistä:
Varsinaiset jäsenet:
Arja Nurmela, puheenjohtaja (Kausala)


Sari Muhonen, varapuheenjohtaja (Vilppula)


Virpi Tanskanen, sihteeri (Vantaa)
Susanna Bäckman (Helsinki)
Annukka Jokela (Jyväskylä)



Tuula Niemi (Kangasala)
Tanja Salonen (Pori)
Varajäsenet:
Leena Järveläinen (Tampere)
Aino Jääskeläinen (Lahti)
Minna Loikala (Kausala)
Hallitus
Hallitus kokoontui kolme kertaa:


30.01.2010 Kangasala / Tuula Niemi

18.04.2010 Kuopio / Kylpylähotelli Rauhalahti
14.08.2010 Vilppula / Peltolan luomutila

Hallituksen työnjakoa on kehitetty. Pankki- ja maksuliikenne –asiat on siirretty Tuulalle, mutta Virpillä säilyy edelleen tilinkäyttöoikeus sekä jäsenrekisteri/jäsenmaksujen seuranta.

Yhdistyksen kevätkokous 


Yhdistyksen kevättapaaminen pidettiin 17-18.4.2010 Kuopiossa Kylpylähotelli Rauhalahdessa. Kevätkokous pidettiin 18.4.2010. Tapaamisessa oli mukana 13 jäsentä.
Tapaamisen yhteydessä saatiin uutta tietoa APECEDin immunologisesta taustasta ja kuultiin esittely uusista tutkimuksista. Luennoitsijoina olivat  emeritusprofessori Kai Krohn sekä HYKS:n iho- ja allergiasairaalan ylilääkäri, professori Annamari Ranki. Lisäksi oli mahdollisuus nauttia kylpylän palveluista. 
Viikonlopun yhteydessä Raija Kerttula (jäsen yhdistyksessämme sekä kilpirauhasliitossa ja) kertoi kilpirauhassairauksista ja Kilpirauhasliitosta. 

Yhdistyksen syyskokous


Yhdistyksen syystapaaminen pidettiin 18-19.9.2010 Helsingissä, Potilasliiton toimistolla Helsinginkadulla sekä 22h M/S Baltic Princess–risteilyllä. Kokous luentoineen pidettiin 18.9.2010 Potilasliiton toimistolla. Tapaamisessa oli mukana 16 jäsentä. 


Luennolla kuultiin Autoimmuunien sairauksien perusmekanismeista,
APS I ja APS II ja luennoitsijana oli Pärt Peterson, molekyyli-immunologian professori Tarton yliopistosta. Peterson kuuluu tutkimusryhmään, joka pyrkii APECEDia tutkimalla selvittämään myös muiden tautien mekanismeja.

Jäsenkirjeet
Vuoden 2010 aikana lähetettiin kolme jäsenkirjettä:
maaliskuussa, elokuussa, joulukuussa. 
Jäsentilastoa
Jäsentilasto per 31.12.2010: 


Aikuisjäseniä

156 kpl   
(v. 2009 135 kpl)


Lapsijäseniä 

  12 kpl 
(v. 2009   16 kpl)
Jäsenet yhteensä
168 kpl 
(v. 2009 151 kpl) 
joista
    potilasjäseniä
  93 kpl          (v. 2009   79 kpl)
       (2 jäsentä Ruotsissa)
    kunniajäseniä 
    4 kpl
(v. 2009    4 kpl)
    muita jäseniä
  71 kpl 
(v. 2009  68 kpl)
    
Jäsenistön jakauma: 55% potilaita / 45%muita
Potilasjäsenet: Apeced 35 kpl, Addison  54 kpl, NPS 4 kpl
(V.2009:  52% potilaita / 48%muita
Potilasjäsenet: Apeced 33 kpl, Addison n. 42 kpl, NPS 4 kpl )

Uusia jäseniä
   31 kpl (mukana jäsenmäärässä)
Eronneet, kuolleet
   2  kpl (ei mukana jäsenmäärässä)
Eronneet – rästit
   10 kpl (ei mukana jäsenmäärässä)

Rästimaksut

   8 kpl  

Suomen Potilaslehden jakelu 129 kpl (31.12.2010)
Varsinaisten jäsenten määrä I-liitossa 91 (31.12.2010)

Yhdistys pyrkii edelleen saamaan kontakteja Suomen Addison/APS II-potilaisiin ja saamaan heitä mukaan yhdistykseen. Lisäksi on pyritty houkuttelemaan jäseniksi myös läheisiä ja omaisia sekä mahdollisesti sairastavia ’ sukulaisia, koska heillä on usein samankaltaisia oireita.
Jäsenkunnassa on mukana 4 jäsentä NPS (NailPatella) –ryhmästä.
NPS-yhteistyö on virinnyt Harvinaistyön kautta ja ryhmältä puuttuu oma yhdistys ja tuki.  
Kunniajäsenet
Yhdistyksellä on 4 kunniajäsentä:
  Jaakko Perheentupa, lastentautien professori (emerita)

- Pitkäaikainen asiantuntijamme ja tukijamme
  Sinikka Pirinen, hammaslääketieteen professori (emerita)
  Eeva-Maria Sankila, silmätautien erikoislääkäri
  Riina Richardsson, suun mikrobiologian asiantuntijahammaslääkäri

Jäsenmaksut
Jäsenmaksut ovat ennallaan: Perhekunnan ensimmäinen jäsen maksaa 15€ ja seuraavat jäsenet 5€. Uudet jäsenet maksavat lisäksi liittymismaksun 5€. Perustellun hakemuksen perusteella hallitus voi vapauttaa jäsenen yhdistyksen jäsenmaksuista ja osallistumismaksuista.

Nimimuutos
Yhdistys päätti kevätkokouksessaan 25.4.2009 muuttaa yhdistyksen nimen muotoon: Apeced ja Addison ry. 
Yhdistys on alunperin perustettu Apeced-potilaita varten, mutta yhdistys on tarkoitettu yhtälailla Addison-potilaille. Nimimuutos oli tarpeellinen, sillä jäsenistössä on jo runsaasti Addison-potilaita. Nimimuutos vaikutti myös yhdistyksen sääntöihin. Muutosilmoitus on lähetetty Patentti- ja Rekisterihallituksen Yhdistysrekisteriin heinäkuussa 2010. Nimimuutos tulee virallisesti voimaan, kun rekisteröintiasiat on saatu hoidettua, mutta prosessissa menee useita kuukausia. (päätöstä ei vielä saatu 31.12.2010)
Potilasliitto
Apeced ja Addison ry kuuluu jäsenyhdistyksenä Suomen Potilasliittoon. Vaikka puheenjohtajamme ei kuulu Potilasliiton hallitukseen, yhdistys pyrkii silti ajamaan yleisesti potilaan että jäsenyhdistyksemme etuja. 
Potilasliiton seminaariristeily järjestettiin 30-31.8.2010, aiheena potilasturvallisuus. Seminaariin osallistuivat Arja Nurmela ja Virpi Tanskanen.
Potilasliitto on myös järjestänyt vertaistukikoulutusta tukipuhelimessa toimiville henkilöille sekä vertaistukiryhmien vetäjille 13.11 ja 27.11.2010 sekä 15.1 ja 29.1.2011. Koulutukseen osallistui Anneli Alvenius tukipuhelimesta.


Suomen Potilaslehti
Suomen Potilasliitto julkaisee neljästi vuodessa terveyspalvelujen käyttäjille suunnattua tiedotuslehteä, Suomen Potilas-lehteä. Apeced ja Addison -yhdistys on käyttänyt lehdessä runsaasti palstatilaa. Artikkeleissa kerrottiin sekä kevät- että syyskokouksen kuulumisista sekä muista ajankohtaisista tapahtumista.
Harvinaiset Sairaudet / Lahden Yksikkö ja harvinaistyö

Vuodesta 2005 lähtien Apeced ja Addison ry on kuulunut yhdistyksenä ’Harvinaiset Sairaudet, Lahden yksikköön’. Yhteistyötä tehdään myös muiden Harvinaiset –yksikköön kuuluvien ryhmien kanssa. Keväällä ja syksyllä on pidetty ns. puheenjohtajien neuvottelupäivät, joihin on pyritty osallistumaan (puheenjohtaja/ sihteeri/muu hallitusjäsen). Tapaamisten tarkoituksena on seurata ja päättää yhteisestä toiminnasta, sen painopisteistä ja suunnasta ja seurata eri hankkeiden edistymistä. Apeced ja Addison -yhdistys on ollut mukana useissa hankkeissa.
Invalidiliiton jäsenyys
Apeced ja Addison -yhdistys hyväksyttiin keväällä 2009 Invalidiliiton jäseneksi, diagnoosipohjaisena yhdistyksenä. Kaikki yhdistyksen potilasjäsenet ovat automaattisesti I-liiton jäseniä ja saavat kymmenen kertaa vuodessa ilmestyvän Invalidiliiton jäsenlehden, IT-Invalidityön. Lisäksi hallituksen jäsenet saavat YT Yhdistystietoa –lehden. I-liiton jäsenyys tarkoittaa mahdollisuutta saada erilaisia palveluita, neuvontaa ja ohjausta liiton puhelinneuvonnan tai vammaisasiamiesten päivystyksen kautta, edullisia majoituspalveluja ympäri Suomea sekä muita etuja. 

I-liiton liittohallitus nimesi keväällä 2010 uusia työryhmiä, jotka toimivat liittohallituksen apuna valmistellen asioita liittohallituksen esittelyjä varten. Arja Nurmela on mukana Harvinaisten työryhmässä.   

Harvinaiset julkaisu
Harvinaiset Yksikkö lupautui tekemään Harvinaiset julkaisusarjaan esitteen Apeced/Addison –taudista (taitto ja paino). Työ alkoi jo vuonna 2008 ja jatkui vuoden 2009 loppuun. Työ on ollut mittava ja vaati paljon panostusta puheenjohtajalta ja sihteeriltä. Yhdistys kokosi aineiston ja Harvinaiset yksikkö hoiti taiton, painatuksen ja on avustanut jakelussa. Painos on 1000 kpl.


Esitteen julkistustilaisuus pidettiin to 10.6.2010 klo 14-17 Haartman-instituutissa. Ohjelmassa oli Marjaana Suosalmen ja Saara Paajasen puheenvuorot, Jaakko Perheentuvan ja Petteri Arstilan luennot sekä Arja Nurmelan kokemuspuheenvuoro. Tilaisuuden jälkeen juhlittiin aikaansaannosta ja yhdistyksen 15v taivalta ruokailulla ravintola White Lady:ssa. Julkaisu on saanut paljon kiitosta. Tietoisuutta APS:sta ja julkaisusta on edelleen levitettävä. Julkaisu on jaettu jokaiselle jäsenelle 1 kpl/kotitalous. Julkaisua on tilattavissa Lahden Invalidiliiton kuntoutuskeskuksesta, jonka sivustolta se löytyy myös pdf-muodossa. http://www.invalidiliitto.fi/portal/kuntoutuskeskus/laku/harvinaiset_-yksikko/tilattavia_materiaaleja/
Kuntoutus
Kuntoutuskurssit Lahden kuntoutusyksikössä ovat saaneet jatkoa ja vuonna 2010 on järjestetty 
kursseja Apeced- ja Addison –potilaille:
Perhekurssi 
25.04.2010 - 01.05.2010

Aikuiset 
a) 05.09.2010 - 11.09.2010

          
b) 03.01.2011 - 05.01.2011


Yhdistys toimii kuntoutuskurssien aktiivisena tiedottajana ja luennoitsijana. 
Lisäksi yhdistyksen jäsenistöllä on mahdollisuus osallistua Lahden yksikön järjestämiin muihin kuntoutuskursseihin ja tapaamisiin.

Kokemuskoulutus
Invalidiliitto on mukana kokemuskoulutushankkeessa. Tarkoituksena on antaa tuleville ammattilaisille mahdollisuus oppia pitkäaikaissairailta, vammaisilta ja heidän omaisiltaan, mitä on elää pitkäaikaisen sairauden tai vamman kanssa sekä mitä on hoitaa vaikeasti sairasta tai vammaista ihmistä. Kokemuskouluttaja pitää oman kokemustietoonsa pohjaavia alustuksia tai osallistuu muulla tavoin tulevien ammattilaisten opetukseen. Arja Nurmela on mukana pilottikoulutuksessa.
Harava
Lahden Yksikkö julkaisee kahdesti vuodessa omaa ilmaista Harvinaisten vammaisryhmien tiedotuslehteä, Haravaa. Jäsenyhdistyksillä on mahdollisuus käyttää lehdessä palstatilaa.
Harvinaisten valtakunnallinen tapaaminen


Harvinaisten valtakunnallista tapaamista ei pidetty vuonna 2010. Tapahtuma siirtynee vuoteen 2011, tapahtuman jatko hakee muotoaan.
Muu yhteistyö 
Apeced ja Addison -yhdistys pyrkii verkostoitumaan ja tekemään yhteistyötä muiden harvinaisten yhdistysten kanssa. Osoitus yhteistyöstä ovat mm. kontaktit Diabetesliittoon, Kilpirauhasyhdistykseen, Redy:yn ja yhteisen tapaamisen ja/tai luentojen suunnittelu.   

Ruotsin Addison-yhdistyksestä www.Hypophysis.se on tullut yhteydenotto ja yhdistykseemme on liittynyt Ruotsista kaksi potilasta.
Tiedottaminen 
Yhdistys on tiedottanut sairaudesta aktiivisesti sekä potilaille, hoitohenkilökunnalle että yleisölle Potilaslehden, Harava-lehden, nettisivujen, esitteiden sekä jäsenkirjeiden välityksellä sekä jäsentapaamisten yhteydessä. 
Apeced ja Addison ry pyrkii levittämään tietoa yhdistyksestä. Tarkoituksena on tiedottaa ja löytää runsaslukuinen joukko Addison/APS-potilaita, jotka ovat vailla tukea ja toimivaa yhdistystä. Yhteydenotot ovat saaneet myönteisen vastaanoton ja yhdistykseen liittyy jatkuvasti uusia  jäseniä.
Vertaistuki
Apeced ja Addison ry:n vertaistukipuhelin (puh. 040 8776 932)


on ollut toiminnassa 3.9.2009 alkaen päivystäen aina torstaisin klo 8-21. 


Puheluihin vastaa kriisikoulutuksen käynyt, vaitiolovelvollinen ja vapaaehtoinen tukihenkilö. Puheluita tulee melko paljon ja vertaistukipuhelin on erittäin tarpeellinen.
Jäsenistöstä on myös löytynyt muutamia maallikkoauttajia/ kanssamatkustajia, joten yhdistys ottaa ensiaskeleita myös tukiverkoston luomisessa.


Yhdistyksen kotisivut
Yhdistyksellä on kotisivut www.apeced.org. Kotisivuilla on myös vieraskirja/keskustelupalsta, joka on ollut aktiivisesti käytössä. Sivuston sisältöä ja ulkoasua ollaan kehittämässä. 
Yhdistyksen esite
Yhdistyksen esite on vanhentunut ja loppumassa. Uuden esitteen suunnittelu on aloitettu. 

Tuettu loma
Lomaliiton tukilomissa on pidetty välivuosi.

Ensiapu
Jäsenistölle on jo aiemmin laadittu ja lähetetty pistosopas, joka on tarkoitettu hätätilanteissa pistettävän kortisonivalmisteen käyttö-ohjeeksi. Pistosopas on nyt myös saatavilla yhdistyksen sivustolta.

Yhteistyö ja tutkimus 
Harvinaiset Apeced-potilaat ovat hyvin kiinnostava ja tutkittu potilasryhmä, ja Apeced-potilaat osallistuvat siten omalta osaltaan uraa-uurtavaan työhön mm. geenitutkimuksen ja autoimmunologian saralla. Potilaat tekevät asiassa  ’vapaaehtoistyötä’ osallistumalla verinäytteiden luovutukseen ja muihin tutkimuksiin. Parhaillaankin on meneillään useita tutkimuksia (mm. Kai Krohn, Anna-Mari Ranki, Petteri Arstila). Tutkimuksia ja tutkimustuloksia on saatavilla runsaasti kotimaisissa ja kansainvälisissä julkaisuissa. Yhteistyötä jatketaan mm. hoitavien lääkäreiden ja tutkijoiden kanssa. 
Suomen Potilasliitto
Suomen Potilasliitto myönsi Apeced ja Addison ry:n toiminnan tukemiseksi 4500€, josta yhdistys käytti 4500€.



Tilinpäätös 
Tilinpäätös osoittaa tappiota 5,03 €

HALLITUS

