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APECED ja ADDISON  RY:N TOIMINTAKERTOMUS 2012

HALLITUS
Hallitus koostui seuraavista henkilöistä:
Varsinaiset jäsenet:

Arja Nurmela, puheenjohtaja (Kausala)


Tanja Salonen, varapuheenjohtaja (Pori)

Virpi Tanskanen, sihteeri (Vantaa)


Anneli Alvenius (Heinola)



Tapani Koikkalainen (Lievestuore)
Varajäsenet:
Susanna Bäckman (Helsinki)
Minna Loikala (Kausala)

Kati Länsikylä (Forssa)

Hallituskokoukset
Hallitus kokoontui viisi kertaa:



22.01.2012 Potilasliiton toimisto, Helsinki 

25.02.2012 Ravintola Mummola, Vantaa 
10.06.2012 Ilkon kurssikeskus, Kangasala
19.08.2012 Sihteeri Virpi Tanskasen kotona, Vantaa

08.09.2012 Sappeen matkailukeskus, Pälkäne


Yhdistyksen työntekijä ja toimisto

Yhdistykselle palkattiin työntekijä 25.6.2012 alkaen TE-keskuksen työllistämistuella. Minna Haapa-ahon työaika on 6h/pv. 
Yhdistyksen toimisto sijaitsee Haapa-ahon kotona. 
Yhdistyksen kevätkokous 


Yhdistyksen kevättapaaminen pidettiin 25.-26.2.2012 Vantaalla Heurekan Harvinaisen Hyvä Päivä! -tapahtuman yhteydessä. Tapaamisessa oli mukana 27 osallistujaa, joista osa oli päiväkävijöitä. Kevätkokous pidettiin 26.2.2012.
Yhdistyksen syyskokous
Yhdistyksen syystapaaminen pidettiin 8.-9.9.2012 Pälkäneellä. Tapaamisessa oli mukana 38 jäsentä, joista osa oli päiväkävijöitä. Syystapaamisessa professorien Annamari Rankin ja Kai Krohnin luona kuultiin Apeced –tutkimuksien tuloksista. Ihotautien erikoislääkäri Nicolas Kluger kertoi tekemästään Apeced –potilaiden elämänlaatututkimuksesta. Tilaisuudessa luennoi myös Professori Adrian Hayday (Immunoqure) Lontoon King’s Collegesta. Hän kertoi työstään immunologina ja tutkijana. Syyskokous pidettiin 9.9.2012.
Jäsenkirjeet
Vuoden 2012 aikana lähetettiin neljä jäsenkirjettä.

Jäsentilastoa
Jäsentilasto per 31.12.2012: 


Aikuisjäseniä

240 kpl   
(v.2011 174 kpl)


Lapsijäseniä 

  13 kpl 
(v.2011   16 kpl)

Jäsenet yhteensä
253 kpl 
(v.2011 190 kpl) 
joista
potilasjäseniä
  
156 kpl
(v.2011 109 kpl)                                      
kunniajäseniä 
    
    6 kpl
(v.2011     4 kpl)
muita jäseniä
  
  91 kpl 
(v.2011   77 kpl)

Jäsenistön jakauma: 62 % potilaita, 38 % muita (v. 2011 57 %,43 %)
Potilasjäsenet: Apeced 43 kpl, Addison 107 kpl, NPS 6 kpl
(v.2011 Potilasjäsenet: Apeced 41 kpl, Addison 64 kpl, NPS 4 kpl)
Uusia jäseniä
   61 kpl (mukana jäsenmäärässä, v.2011 22 kpl)
Eronneet, kuolleet
   11 kpl (ei mukana jäsenmäärässä)
Eronneet – rästit
   8 kpl (ei mukana jäsenmäärässä)

Rästimaksut
   6 kpl  
Suomen potilaslehden jakelu 196 kpl 31.12.2012
Varsinaiset potilasjäsenet Invalidiliitossa 156 kpl 31.12.2012

Jäsenmäärä on kasvanut tiedottamisen, uusien tutkimusten, yhdistyksen toimiston ja Facebookin keskusteluryhmän ja Facebooksivun perustamisen myötä. 
Yhdistys on saanut jäseniksi myös läheisiä ja omaisia.

Jäsenkunnassa on mukana 6 jäsentä Nail Patella Syndrooma -ryhmästä. 

NPS -yhteistyö on virinnyt Harvinaistyön kautta ja ryhmältä on puuttunut oma yhdistys ja tuki.  
Kunniajäsenet
Yhdistyksellä on 6 kunniajäsentä:
Pitkäaikainen asiantuntijamme ja tukijamme

Jaakko Perheentupa, lastentautien professori (emeritus), eläkkeellä
Kai Krohn, professori (Tampereen yliopisto, emeritus), eläkkeellä
Anna-Mari Ranki, professori, Iho ja allergiasairaala, HUS
Sinikka Pirinen, hammaslääketieteen professori (emerita), eläkkeellä
Eeva-Maria Sankila, silmätautien erikoislääkäri
Riina Richardsson, suun mikrobiologian asiantuntijahammaslääkäri
Jäsenmaksut
Jäsenmaksu ennallaan: Perhekunnan ensimmäinen jäsen maksaa 15€ ja seuraavat jäsenet 5€. Uudet jäsenet maksavat lisäksi liittymismaksun 5€. 
Suomen Potilasliitto
Apeced ja Addison ry kuuluu jäsenyhdistyksenä Suomen Potilasliittoon. 
Potilasliiton seminaariristeily järjestettiin 29.-30.8.2012, yhdistyksen edustajina Arja Nurmela ja Jonna Mäkinen. 


PTL / RAY:n avustus 
Suomen Potilasliitto myönsi Apeced ja Addison ry:n toiminnan tukemiseksi 5004€.
Suomen Potilaslehti
Suomen Potilasliitto julkaisee neljästi vuodessa terveyspalvelujen käyttäjille suunnattua tiedotuslehteä, Suomen Potilaslehteä. Apeced ja Addison -yhdistys on käyttänyt lehdessä runsaasti palstatilaa. 
Harso ry
Suomen harvinaisten sairauksien ja vammojen kattojärjestön perustava kokous pidettiin 21.1.2012. Kattojärjestön nimeksi tuli Harso ry. Tilaisuuteen osallistuivat  Arja Nurmela, Virpi Tanskanen ja Tanja Salonen. Apeced ja Addison ry on yksi kattojärjestön 19 perustajajäsenyhdistyksestä, mutta ei ole mukana hallituksessa. 

Harso ry:n kokous Helsingissä 19.10.2012, Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho

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. Yksikkö järjestää kahdesti vuodessa ns. puheenjohtajien neuvottelupäivät, edustajana Arja Nurmela.
Invalidiliitto
Apeced ja Addison -yhdistys hyväksyttiin keväällä 2009 Invalidiliiton jäseneksi, diagnoosipohjaisena yhdistyksenä. Kaikki yhdistyksen potilasjäsenet ovat automaattisesti Invalidiliiton jäseniä ja saavat kymmenen kertaa vuodessa ilmestyvän Invalidiliiton jäsenlehden, IT-Invalidityön. Lisäksi hallituksen jäsenet saavat YT Yhdistystiedote -lehden. 

Invalidiliiton Harvinaiset -työryhmällä oli kolme kokousta, joissa edustajamme Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho olivat kahdessa mukana, 

Invalidiliiton Kehitetään yhdessä yhdistystoimintaa kurssille 18.3.2012 osallistuivat Arja Nurmela ja Anneli Alvenius.
Tunne liittosi -tietopäivänä 12.10.2012 Invalidiliiton esteettömään toimitaloon tutustuivat Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho
Harvinaiset -verkosto       

Harvinaisten tapaaminen Imatran kylpylässä, 5-6.4.2012; Arja Nurmela, Virpi Tanskanen ja Minna Haapa-aho.
Työhönohjausryhmä

Vuoden 2012 aikana pidettiin 11 Skype-palaveria joissa käytiin läpi ajankohtaisia asioita ja työntekijän työtehtäviä. Lisäksi työhönohjausryhmä kokoontui heinäkuussa kaksi kertaa. 
Kilpirauhasyhdistykset


Olemme aloittaneet yhteistyötä kilpirauhasyhdistysten kanssa ja yhdistys on ollut mukana seuraavissa tapahtumissa:
- Terveyskioski 3.10.2012, Lahti, yhteistyössä Lahden kilpirauhasyhdistyksen kanssa, paikalla Anneli Alvenius. 

- Kilpirauhasluento Hyvinkää 14.10.2012, luennoitsijana sisätautilääkäri Esa Soppi. Minna Haapa-aho paikalla jakamassa yhdistyksen monisteita.

Koulutus
- Harvinaiset Sairaudet -seminaarikoulutuspäivä Helsinki 19.10.2012; Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho.
- Vammaispalvelut tutuksi -verkkokurssi 8.10-18.11.2012; Minna Haapa-aho.

- YK:n vammaissopimus tutuksi -verkkokurssi 5.11-9.12.2012; Minna Haapa-aho. 
Kuntoutus
Kuntoutuskurssit Invalidiliiton Lahden kuntoutusyksikössä ovat jatkuneet:
Apeced- tai Addison lasten perhekurssi oli keväällä, Arja Nurmela oli puhumassa.
Aikuisten Apeced- tai Addisonin tautia sairastavien kuntoutuskurssille osallistui
Minna Haapa-aho ja Arja Nurmela kävi puhumassa kurssilaisille. 
Yhdistys toimii kuntoutuskurssien aktiivisena tiedottajana ja luennoitsijana. 
Harava
Lahden Yksikkö julkaisee ilmaista Harvinaisten vammaisryhmien tiedotuslehteä, Haravaa, joka ilmestyy kahdesti vuodessa painettuna lehtenä ja kahdesti nettilehtenä. Lehti on erikseen tilattavissa.
Suomen Lääkärilehti
Suomen Lääkärilehdessä 36/2012 7.9.2012 julkaistiin Arja Nurmelan artikkeli: ”Hoidetaan autoimmuunituhot, ei tuhota potilasta”. Lisäksi samassa lehdessä Kai Krohnin pääkirjoitus ”Tunnistavatko lääkärit monioireisia endokriinisia sairauksia?” 
Tiedottaminen 
Apeced ja Addison yhdistys on tiedottanut sairaudesta ja yhdistyksestä aktiivisesti sekä potilaille, hoitohenkilökunnalle että yleisölle mm. Potilaslehden, Harava-lehden, nettisivujen, esitteiden, jäsenkirjeiden välityksellä sekä jäsentapaamisten yhteydessä. 

Vertaistuki
Apeced ja Addison ry:n vertaistukipuhelin on ollut toiminnassa 3.9.2009 alkaen torstaisin. Puheluihin ja sähköposteihin vastaa kriisikoulutuksen käynyt, yhdistyksen jäsen, vapaaehtoinen tukihenkilö Anneli Alvenius. 
Yhdistyksen kotisivut
 
www.apeced.org 
Facebook vertaistukiryhmät  
http://www.facebook.com/groups/apecedjaaddisonsuomi/
https://www.facebook.com/groups/apecedsuomi/
Sivustoilla käydään vilkasta keskustelua. Yhdistys seuraa ja ylläpitää sivustoja.

Tutkimukset
Harvinaiset Apeced-potilaat ovat hyvin kiinnostava ja tutkittu potilasryhmä. Apeced-potilaat osallistuvat omalta osaltaan uraauurtavaan työhön mm. geenitutkimuksen ja autoimmunologian saralla. Potilaat ovat tehneet asiassa ’vapaaehtoistyötä’ osallistumalla verinäytteiden luovutukseen ja muihin tutkimuksiin.Tutkimuksia ja tutkimustuloksia on saatavilla runsaasti kotimaisissa ja kansainvälisissä julkaisuissa. Yhteistyötä tehdään mm. hoitavien lääkäreiden ja tutkijoiden kanssa. Erilaisia tutkimuksia on meneillään paljon ja tutkimuspyyntöjä on lähetetty mm. jäsenkirjeiden mukana:

- Apeced-potilaiden elämänlaatu-tutkimus valmistunut  / Nicholas Kluger
- Apeced-potilaiden verinäytepyyntöjä

- Addison-potilaiden elämänlaatukyselytutkimus

ImmunoQure 
Tutkimustyötä varten on perustettu osakeyhtiö, ImmunoQure 1.11.2011 Munchenissä. Perustajajäseniä ovat 6 tutkijaa ja Apeced ja Addison -yhdistys.

Krohn ja Ranki edustavat Apeced ja Addison -yhdistystä valtakirjalla. 
Yhdistys omistaa osakkeita mittavasta osakepääomasta. 
Immunoquren johtoryhmän kokous pidettiin 26-27.4.2012 Tallinnassa. 
Arja Nurmela ja Virpi Tanskanen osallistuivat tilaisuuteen kutsuttuina.
 

Addison –tiedotus 
Kuntoutuskursseilla ja tukipuhelimessa on noussut esille suuri ongelma: Lääkärit ja hoitohenkilökunta eivät tiedä riittävästi Addisonin taudista. Yhdistys pyrkii lisäämään tietoa sairaudesta eri tahoilla ja siten edistämään potilaiden hoitoa:
- Petteri Arstila ja Anna-Mari Ranki ovat vieneet asiaa eteenpäin yliopistollisissa tiedekuntien koulutuksessa
- Addisonin taudin tietopaketista (käypä hoito suositukset) on käyty keskustelemassa keväällä 2011 Duodecimissa Ilkka Kunnamon luona (Kai Krohn, Anna-Mari Ranki, Arja Nurmela, Virpi Tanskanen). Asia etenee Duodecimissa.
- Lääkärilehdessä 50–52/2011 artikkeli Addisonin tauti ja lisämunuaisten sekundaarinen vajaatoiminta (Camilla Schalin-Jäntti, dosentti, endokrinologian erikoislääkäri, HYKS, endokrinologian klinikka)
- Ensiapukortti on suunnitteilla
- Arja Nurmela on ottanut yhteyttä Valviraan (sosiaali- ja terv.alan lupa- ja valvontavirasto).
- Yhdistys on allekirjoittanut vetoomuksen "Harvinaiset sairaudet lääkärikoulutuksessa (kirje tiedekunnille).



Tilinpäätös 
Apeced ja Addison –yhdistyksen tilinpäätös vuonna 2012 osoittaa 
voittoa 26 330,25 €.



APECED JA ADDISON –YHDISTYKSEN HALLITUS
