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YHDISTYKSEN SYYSKOKOUS 2013
	
	

	Aika
	Lauantai 5.10.2013 klo 16.30 - 17.30

	
	

	Paikka
	Ravintola Fellmannia, Kabinetti, Kirkkokatu 27, 15140 Lahti 

	

	Läsnä
	48 yhdistyksen jäsentä katso liite
	

	
	
	

	
	
	


1   Kokouksen avaus

Yhdistyksen puheenjohtaja Arja Nurmela avasi kokouksen.
2   Kokousvirkailijoiden valinta

Kokouksen puheenjohtajaksi valittiin Arja Nurmela, sihteeriksi Minna Haapa-aho ja pöytäkirjantarkastajiksi Virpi Tanskanen ja Anneli Alvenius.
3    Kokouksen laillisuuden ja päätösvaltaisuuden toteaminen 
Todettiin kokouksen laillisuus ja päätösvaltaisuus.

4   Kokouksen työjärjestyksen hyväksyminen

Hyväksyttiin kokouksen työjärjestys ja esityslista.
5   Edellisen kokouksen pöytäkirjan tarkastaminen
Tarkastettiin ja allekirjoitettiin edellinen yhdistyksen kokouksen pöytäkirja 
(7.4.2013 Äänekoski). 
6   Hallituksen varsinaisten ja varajäsenten valinta erovuoroisten tilalle
Vanha hallitus -> 31.12.2013 (erovuoroiset kursiivilla)
Arja Nurmela

(2012-2013) pj.
Virpi Tanskanen
(2013-2014)
Anneli Alvenius
(2012-2013)
Tapani Koikkalainen
(2012-2013)
Rauno Ryynänen
(2013-2014)
Sirkku Luumi

(2013-2014) Pyytänyt eroa 2.10.2013 
Varajäsenet:

Kati Länsikylä
(2012-2013)

Raija Kerttula
(2013-2014) Pyytänyt eroa 12.5.2013

Susanna Tulonen
(2013-2014) Pyytänyt eroa 7.10.2013 

Uusi hallitus 1.1.2014 -> (uudet kursiivilla)
Arja Nurmela

(2014-2015) pj.
Virpi Tanskanen
(2013-2014)
Anneli Alvenius
(2014-2015)
Tapani Koikkalainen
(2014-2015)
Rauno Ryynänen
(2013-2014)
Irma Hirsjärvi

(2014-2015)
Tuisku-Tuulia Leinonen
(2014) 
Sirkku Luumin tilalle
Varajäsenet:

Kati Länsikylä
(2014)
Raija Kerttulan tilalle
Jonna Mäkinen
(2014-2015)
7   Toiminnantarkastajan valinta
Toiminnantarkastajaksi vuodelle 2013 valittiin Pekka Miettinen.
8   ImmunoQure
Qube on mahdollistanut ImmunoQuren hyvän talouden. ImmunoQure on saanut lisää tutkijoita, uusia tutkimuksia on työn alla ja uusia tutkimuslöytöjä on tehty. Apeced ja Addison potilaille on suunnitelmissa lisää apua ja tutkimuskyselyihin toivotaankin aktiivisia vastaajia jatkossakin. Yhdistys on saanut ImmunoQurelta lahjoituksia joilla on voitu työllistää toimiston työntekijä. 

Jäsenistö antoi valtuutuksen tehdä osasta lahjoituksista riskittömämpiä sijoituksia myöhempää käyttöä varten. 
9   Suomen Potilasliitto ry
RAY suositteli Suomen Potilasliittoa maksamaan normaalisti vuoden 2012 jäsenavustuksen 5004€ Apeced ja Addison ry:n myöhästyneestä avustushakemuksesta huolimatta. Avustushakemus on tehty vuodelle 2014 sekä Potilasliiton kautta RAY:lle että suoraan RAY:lle projekti- ja yleisavustushakemuksena.
10   Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry
Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry:n kanssa on suunnitteilla yhteisen työntekijän palkkaaminen ja toimiston perustaminen Tampereelle jota varten on haettu RAY:n avustusta. Yhdistykset jatkaisivat erillisinä mutta pitäisivät yhteisiä jäsentapaamisia, kokouksia ja luentoja.
11   Invalidiliitto ry
Invalidiliiton Harvinaiset -työryhmästä muodostetaan vuonna 2014 Invalidiliiton sisälle pysyvä Harvinaisten toimikunta johon kuuluu Invalidiliiton harvinaisten jäsenyhdistysten edustajia sekä Harvinaiset -yksikön työntekijät. Apeced ja Addison ry on ollut mukana alusta lähtien, mutta Arja Nurmela ei enää jatka toimikunnassa. 
Invalidiliiton liittovaltuuston harvinaisten vammaryhmien ehdokkaaksi päätettiin valita Tapani Koikkalainen.
12   Jäsenmaksu 2014
Jäsenmaksu pidetään ennallaan vuonna 2014. Varsinaiset jäsenet 20€, perheenjäsenet 10€, alle 18-vuotiaat 0€, jonka lisäksi kaikilta 5€ liittymismaksu.
13   Seuraavan vuoden suunnitelman hyväksyminen (toimintasuunnitelma, talousarvio, avustushakemus)
Hyväksyttiin toimintasuunnitelma ja talousarvio jotka on liitetty Suomen Potilasliiton avustushakemukseen 10.9.2013. Apeced ja Addison ry anoo 30.000€ ja Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry 30.000€ erikseen.
Hyväksyttiin 10€/kk kulukorvauksen maksaminen puheenjohtajalla, sihteerille ja vertaistukihenkilölle.
14   Seuraava kokouspaikka ja aika
Kevätkokous pidetään Polvijärven Huhmarissa.
15   Muut esille tulevat asiat

Yhdistyksen aikuisten 20-paikkainen ryhmätukiloma Saarijärven Summassaaressa 1-6.9.2014, haku keväällä. 

Apeced ja Addison kuntoutuksesta vuodelle 2014 tiedotetaan erikseen.
DHEA lääkekorvausta ei enää saa, korvaus oli muutaman apteekin 

virheellinen tulkinta.

Endopäivillä 17.10.2013 aiheena Apeced ja Addisonin tauti.

Yhdistyksen vertaistukihenkilö Anneli Alveniuksen Addisonin tauti 

haastattelu marraskuun Kotilääkäri -lehdessä.
16  Kokouksen päättäminen 

Kokous päätettiin klo 17.30.
Vakuudeksi

Arja Nurmela   
 
Minna Haapa-aho
kokouksen puheenjohtaja

kokouksen sihteeri

Pöytäkirja tarkastettu ja hyväksytty

Virpi Tanskanen 

Anneli Alvenius 
pöytäkirjan tarkastaja

pöytäkirjan tarkastaja
Jakelu

Hallituksen jäsenet, Minna Haapa-aho

	
	

	
	


