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APECED JA ADDISON RY:N TOIMINTAKERTOMUS 2013

Hallitus
Hallitus koostui seuraavista henkilöistä:
Varsinaiset jäsenet:

Arja Nurmela, puheenjohtaja (Kausala)


Anneli Alvenius, varapuheenjohtaja (Heinola)

Virpi Tanskanen, sihteeri (Vantaa)


Tapani Koikkalainen (Lievestuore)
Rauno Ryynänen (Valkeakoski)

Sirkku Luumi (Hämeenlinna) 2.10.2013 asti
Varajäsenet:
Kati Länsikylä (Forssa)

Raija Kerttula (Lahti) 12.5.2013 asti.

Susanna Tulonen (Paimio) 7.10.2013 asti.

Hallituskokoukset
Hallitus kokoontui neljä kertaa:



19.1.2013 Suomen Urheiluopisto, Vierumäki 

6.4.2013 Kartano Kievari, Äänekoski 
6.7.2013 Ikaalisten Kylpylän lomakylä, Ikaalinen
7.9.2013 Hotelli Noukanniemi Oy, Jyväskylä

Skype -palaverit
Vuoden 2013 aikana pidettiin 30 Skype -palaveria joissa käytiin läpi ajankohtaisia asioita, työntekijän työtehtäviä ja RAY projekti- ja yleisavustushakemuksia.
Yhdistyksen työntekijä ja toimisto

TE-keskuksen palkkatuella kahdeksi vuodeksi palkatun työntekijän Minna Haapa-ahon työaika on 6h/pv. Yhdistyksen toimisto sijaitsee Haapa-ahon kotona. 
Yhdistyksen kevätkokous

Yhdistyksen kevättapaaminen järjestettiin 6-7.4.2013 Äänekoskella Kartano Kievarissa. Tapaamisessa oli mukana 36 osallistujaa, joista osa oli päiväkävijöitä. Sääntömääräinen kevätkokous pidettiin 7.4.2013.
Yhdistyksen syyskokous
Yhdistyksen syystapaaminen järjestettiin 5-6.10.2013 Lahdessa. Tapaamisessa oli mukana 50 osallistujaa, joista osa oli päiväkävijöitä. Sääntömääräinen syyskokous pidettiin 5.10.2013.

Luennot
               Yhdistys järjesti vuonna 2013 kaksi luentoa.
Adrian Hayday, Nicolas Kluger ja Annamari Ranki kertoivat uusista Apeced ja Addison tutkimuksista 11.6.2013 Iho- ja allergiasairaalan luentosalissa yli 20 asiasta kiinnostuneelle kuulijalle.
Syystapaamisen yhteydessä järjestettiin kaikille avoin endokrinologi Vesa Ilvesmäen Ajankohtaista lisämunuaiskuoren vajaatoiminnasta –luento, johon osallistui yli 100 kuulijaa.

Infotilaisuudet
Hyvinkään seudun kilpirauhasyhdistyksen tilaisuudessa 17.1.2013 autoimmuunisairauksista olivat kertomassa Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho. 


Päijät-Hämeen keskussairaalan endohoitajille Apeced ja Addisonin taudista kertoivat 11.12.2013 Arja Nurmela ja Anneli Alvenius.
Jäsenkirjeet
Vuoden 2013 aikana postitettiin neljä jäsenkirjettä. Joukkosähköposteja lähetettiin kaksi kertaa.
Jäsentilasto
Jäsentilasto 31.12.2013 


Aikuisjäseniä

278 kpl   
(2012 240 kpl)


Lapsijäseniä 

  25 kpl 
(2012   13 kpl)

Jäsenet yhteensä
303 kpl 
(2012 253 kpl) 
joista
potilasjäseniä
  
206 kpl
(2012 156 kpl)                                      
kunniajäseniä 
    
    6 kpl
(2012     6 kpl)
muita jäseniä
  
  91 kpl 
(2012   91 kpl)

Jäsenistön jakauma 68 % potilaita, 32 % muita (2012 62 %, 38 %)
Potilasjäsenet Apeced 46 kpl, Addison 150 kpl, NPS 10 kpl
(2012 Potilasjäsenet Apeced 43 kpl, Addison 107 kpl, NPS 6 kpl)
Uusia jäseniä
  61 kpl (mukana jäsenmäärässä 2012 61 kpl)
Eronneet, kuolleet  8 kpl (mukana jäsenmäärässä 2012 11 kpl)
Eronneet – rästit
    4 kpl (mukana jäsenmäärässä 2012   8 kpl)

Rästimaksut
  18
 kpl  (2012 6 kpl)
Suomen Potilaslehden jakelu 225 kpl (2012 196 kpl)
Invalidiliiton potilasjäsenet ja it-lehden jakelu 204 kpl (2012 156 kpl)
Invalidiliiton kannatusjäsenet 90 kpl.


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 10 jäsentä Nail Patella Syndrooma -ryhmästä. 

NPS -yhteistyö on virinnyt Harvinaistyön kautta ja ryhmältä on puuttunut oma yhdistys ja tuki.  

Kunniajäsenet
Yhdistyksellä on kuusi 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
Jäsenmaksut ovat ennallaan. Varsinainen jäsen 20 euroa, aikuinen perheenjäsen 10 euroa, alle 18 –vuotiaat maksutta, lisäksi liittymismaksu 5 euroa.
RAY:n avustus 
RAY esitti 19.12.2013 60.000€ vuodelle 2014 ja 60.000€ vuodelle 2015 APS APUA 2014 - 2015 projekti- ja yleisavustusta toteutettavaksi yhdessä Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry:n kanssa.
RAY koulutus
RAY:n järjestämiin tapahtumiin osallistuttiin aktiivisesti.

 
Haku päällä Heurekassa, Ajankohtaista RAY:n avustustoiminnasta –tilaisuuteen 26.2.2013 osallistuivat Arja Nurmela ja Anneli Alvenius.


RAY järjestöjen viestintäpäivään 4.9.2013 Helsingissä osallistui Arja Nurmela ja Jonna Mäkinen sekä webinaarin kautta Minna Haapa-aho.


RAY Vaikuttavaa tilaisuuteen 16.10.2013 Espoossa osallistui Minna Haapa-aho.
Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry


Apeced ja Addison ry:n ja Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry:n yhteistyön aloituskokous pidettiin Ikaalisissa 5.7.2013. Yhteisen RAY avustushakemuksen suunnittelukokous oli Tampereella 23.7.2013.

Suomen Potilasliitto
Suomen Potilasliitto ry myönsi Apeced ja Addison ry:n toiminnan tukemiseksi 5004€ vuodelle 2013. Suomen Potilasliiton järjestämään vertaistukikoulutukseen 12.1.2013 ja 2.2.2013 Helsingissä osallistui Minna Haapa-aho. Suomen Potilasliiton vuosikokoukseen 20.3.2013 Kuopiossa osallistuivat Tapani Koikkalainen ja Minna Haapa-aho. Minna Haapa-aho oli ei tullut valituksi Suomen Potilasliiton hallitukseen. Apeced ja Addison ry irtisanoutui Suomen Potilasliiton jäsenyydestä 31.12.2013. 
Suomen Potilaslehti
Suomen Potilasliitto julkaisee neljästi vuodessa terveyspalvelujen käyttäjille suunnattua tiedotuslehteä, Suomen Potilaslehteä. Apeced ja Addison ry on käyttänyt lehdessä runsaasti palstatilaa vuonna 2013. 
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. Invalidiliiton Harvinaiset –työryhmän kokouksissa yhdistystämme edusti Arja Nurmela tai Rauno Ryynänen.
Harava -lehti
Lahden Yksikkö julkaisee ilmaista Harvinaisten vammaisryhmien tiedotuslehteä, Haravaa, joka ilmestyy kahdesti vuodessa painettuna lehtenä. Lehti on erikseen tilattavissa. Lehdessä on julkaistu Apeced ja Addison ry:n kirjoittamia juttuja.
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. Invalidiliitolla on monia jäsenetuja potilasjäsenilleen, yhdistys mm. anoi kahdelle jäsenelleen Invalidiliiton joulupaketin. Hallituksen jäsenet saavat lisäksi YT Yhdistystiedote -lehden. 

Invalidiliiton Yhdistys työnantajana kurssille 3.9.2013 osallistuivat Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho.
Invalidiliiton liittovaltuuston vaalikokoukseen 28.11.2013 osallistui Virpi Tanskanen, yhdistyksen ja harvinaisten edustaja Tapani Koikkalainen ei tullut valituksi liittovaltuustoon.
Invalidiliitto jakoi jäsenyhdistyksiensä yhteistyöprojekteille 1.000€ avustuksia. Apeced ja Addison ry teki yhdessä Kalfos ry:n kanssa Kalsium- ja fosfaattiaineenvaihdunta ja –sairaudet esitteen.

Harso ry
Suomen harvinaisten sairauksien kattojärjestön Harso ry:n vuosikokouksessa 25.10.2013 oli paikalla Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho. Apeced ja Addison ry on yksi kattojärjestön 19 perustajajäsenyhdistyksestä, mutta ei ole mukana hallituksessa. 


Harso järjesti Stadin ammattiopistolla Harvinaisten sairauksien päivänä 28.2.2013 tapahtuman johon osallistui Virpi Tanskanen.
Europlan
Harso ry järjesti kansainvälisen Europlan kokouksen Helsingissä 21.9.2013. Paikalla eri työryhmissä Virpi Tanskanen ja Anneli Alvenius, Minna Haapa-aho osallistui webinaarin kautta. 
Seminaari
Vuosittainen Sobin järjestämä Harvinaiset Sairaudet -seminaari 25.10.2013 Helsingissä, paikalla Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho.
Harvinaisten kansallinen ohjelma


Sosiaali- ja terveysministeriö järjesti Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma –seminaarin 18-19.3.2013 Hanasaaressa. Arja Nurmela kuului työryhmään.
Endopäivät
Endokrinologien Endopäivillä 17.10.2013 oli aiheena Apeced sekä Addisonin taudin elämänlaatututkimus, Anneli Alvenius paikalla.

Muut tapahtumat
Lahden KesäMäSä tapahtumassa 18.5.2013 yhdistystä edustivat Raija Kerttula ja Raili Nordstén.


SuomiPORIna messuilla Porissa 18.7.2013 kävivät Virpi Tanskanen ja Minna Haapa-aho.
Muut lehtijutut
Kouvolan Sanomat 28.4.2013 Apeced ja Addison ry:n jäsen Annamari Karhun haastattelu lisämunuaiskuoren vajaatoiminnasta ja DHEA:sta, kolme sivua.


Iltalehti 14.5.2013 Apeced ja Addison ry:n jäsen Tuisku-Tuulia Leinosen Apeced ja munuaishaastattelu, kaksi sivua.

Kotilääkäri –lehti 11/2013 haastatteli yhdistyksen tukipuhelinpäivystäjä Anneli Alveniusta Addisonin taudista kolmen sivun verran.
Kuntoutus
Sopeutumisvalmennuskurssit Invalidiliiton Lahden kuntoutusyksikössä ovat jatkuneet. Aikuisten Apeced- tai Addisonin tautia sairastavien kuntoutuskurssilla Arja Nurmela ja Anneli Alvenius kävivät puhumassa sairauksista. 
Yhdistys toimii kuntoutuskurssien aktiivisena tiedottajana ja luennoitsijana. 
Käypä hoito
Yhdistys ehdotti uudeksi Käypä hoito -aiheeksi Addisonin tautia ja lisämunuaiskuoren vajaatoimintaa.

Tiedotus 
Apeced ja Addison yhdistys on tiedottanut sairauksista ja yhdistyksestä aktiivisesti sekä potilaille, hoitohenkilökunnalle että yleisölle mm. Potilaslehden, Harava-lehden, Suomen Kilpirauhasliiton Kilpi –lehden, nettisivujen, esitteiden ja jäsenkirjeiden välityksellä sekä jäsentapaamisten yhteydessä. 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 edistää potilaiden hoitoa.
Nettisivut
Yhdistyksen nettisivuilla www.apeced.org löytyy paljon tietoa sairauksista ja sivulla tiedotetaan myös ajankohtaisista asioista.
Vertaistuki
Apeced ja Addison ry:n vertaistukipuhelin on ollut toiminnassa 3.9.2009 alkaen torstaisin ja usein muulloinkin. Puheluihin ja viesteihin vastaa kriisikoulutuksen käynyt, yhdistyksen hallituksen varapuheenjohtaja, vapaaehtoinen tukihenkilö Anneli Alvenius. 
Facebook 

Yhdistyksen suljetussa Facebookin vertaistukiryhmässä on 107 jäsentä.
Yhdistyksen ylläpitämällä sivustolla käydään vilkasta keskustelua.
http://www.facebook.com/groups/apecedjaaddisonsuomi/
Apeced potilaiden salaisessa Facebookin vertaistukiryhmässä on 17 jäsentä
https://www.facebook.com/groups/apecedsuomi/
Englanninkielisille Apeced ja Addison potilaille perustettiin oma Facebookryhmä, jäseniä on 20.
https://www.facebook.com/groups/ApecedandAddisonFinland/
Yhdistyksen Facebooksivulla tiedotetaan ajankohtaisista asioista.

https://www.facebook.com/ApecedjaAddisonry
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 valmistui /Nicolas Kluger
- Apeced-potilaiden verinäytepyynnöt
- Addison-potilaiden elämänlaatukyselytutkimus

ImmunoQure 
Tutkimustyötä varten on perustettu osakeyhtiö, ImmunoQure 1.11.2011 Münchenissä. Perustajajäseninä ovat kuusi kansainvälistä tutkijaa ja Apeced ja Addison -yhdistys. Krohn ja Ranki edustavat Apeced ja Addison -yhdistystä valtakirjalla. Yhdistys on saanut lahjoituksena osakkeita mittavasta osakepääomasta. ImmunoQuren johtoryhmän kokous pidettiin 12-13.6.2013 Tallinnassa, johon Arja Nurmela ja Jonna Mäkinen osallistuivat.



Tilinpäätös 
Apeced ja Addison –yhdistyksen tilinpäätös vuonna 2013 osoittaa 
voittoa 58.299,68€.



APECED JA ADDISON RY:N HALLITUS
