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APECED JA ADDISON RY:N TOIMINTAKERTOMUS 2014

Hallitus
Hallitus koostui seuraavista henkilöistä:
Varsinaiset jäsenet:

- Arja Nurmela (Kausala) puheenjohtaja 17.5.2014 asti.
- Kai Krohn (Salmentaka) puheenjohtaja 16.8.2014 alkaen.

- Irma Hirsjärvi (Jyväskylä) varapuheenjohtaja 28.5.2014 asti ja 

hallituksen jäsen 4.10.2014 asti.
- Tuisku-Tuulia Leinonen (Tampere) varapuheenjohtaja 29.10.2014 alkaen.

- Virpi Tanskanen (Vantaa) sihteeri.

- Rauno Ryynänen (Valkeakoski).
- Anneli Alvenius (Heinola) 30.4.2014 asti.

- Tapani Koikkalainen (Lievestuore) 5.11.2014 asti.

- Birgitta Karlén (Helsinki) 4.10.2014 alkaen.

- Minna Haapa-aho (Lohja) 1.11.2014 alkaen.
Varajäsenet:
- Jonna Mäkinen (Kausala)
- Kati Länsikylä (Forssa)
Hallituskokoukset
Hallitus kokoontui 15 kertaa, osa kokouksista pidetty sähköpostikokouksina tai skypen kautta. 

11.1.2014 Tampereen seudun näkövammaisten kerhotila, Tampere

1.3.2014 Tampereen seudun näkövammaisten kerhotila, Tampere


12.4.2014 Lautsian lomakeskus, Hauho

17.5.2014 Lomakeskus Huhmari, Polvijärvi

23.-25.5.2014 Sähköpostikokous


28.5.2015 Sähköpostikokous

1.6.2014 Projektitoimisto, Tampere


30.6.-2.7.2014 Sähköpostikokous


19.-21.8.2014 Sähköpostikokous


24.8.2014 Projektitoimisto, Tampere


3.-4.9.2014 Sähköpostikokous


7.9.2014 Projektitoimisto, Tampere

1.10.2014 Skypekokous

8.11.2014 Yhdistyksen toimisto, Tampere


10.12.2014 Sihteerin kotona, Vantaa. 

Kevätkokous 
Yhdistyksen kevättapaaminen järjestettiin 17-18.5.2014 Lomakeskus Huhmarissa Polvijärvellä. Tapaamisessa oli mukana 34 osallistujaa, joista osa oli päiväkävijöitä. Sääntömääräinen kevätkokous pidettiin 17.5.2014. 

Psykologi Risto Moilanen luennoi mielenkiintoisesti sairastamisesta.
Ylimääräinen kokous
Yhdistyksen ylimääräinen kokous pidettiin 16.8.2014 Iho- ja Allergiasairaalan luentosalissa Helsingissä. Tapahtumassa olli oli 34 osallistujaa. Yhdistykselle valittiin uusi puheenjohtaja Kai Krohn. Professorit Kai Krohn ja Annamari Ranki kertoivat uusista Apeced ja Addisonin taudin tutkimustuloksista.
Syyskokous 
Yhdistyksen syystapaaminen järjestettiin 4-5.10.2014 Naantalin kylpylässä. Tapaamisessa oli mukana 38 osallistujaa, joista osa oli päiväkävijöitä. Sääntömääräinen syyskokous pidettiin 4.10.2014. Kokous vahvisti hallituksen 3.9.2014 päätöksen Irma Hirsjärven erottamiseksi yhdistyksestä. Hallitus oli antanut I.Hirsjärvelle varoituksen jo 11.6.2014. Yhdistyksen varapuheenjohtajana, hallituksen jäsenenä ja yhdistyksen jäsenenä I.Hirsjärvi oli toiminut vahvasti omaa yhdistystään vastaan. Yhdistyksen kokous erotti Irma Hirsjärven myös hallituksesta selkeällä äänestystuloksella.
Professori Annamari Ranki kertoi uusista Apeced ja Addisonin taudin tutkimustuloksista. Kokousohjelmaan sisältyi myös tutustuminen meripelastustyöhön.  
APS APUA 2014-2015 –projekti

RAY ry myönsi 60.000€ vuodelle 2014 ja 60.000€ vuodelle 2015 APS APUA 2014 - 2015 projekti- ja yleisavustusta toteutettavaksi yhdessä Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry:n kanssa vertaistukitoiminnan sekä tukihenkilötoiminnan kehittämiseen, tiedotukseen, neuvontaan ja koulutukseen. Projektin edetessä ilmeni ongelmia projektin hallinnossa ja ohjausryhmätoiminnassa sekä yhteistyössä Sella ry:n kanssa. Jotkut jäsenet pyrkivät hankaloittamaan projektin ja yhdistyksen toimintaa sekä päätöksentekoa. Erityisesti yhdistyksen varapuheenjohtaja ja hallituksen jäsen toimi omaa yhdistystään vastaan.
RAY lopetti projektin 30.9.2014, koska Apeced ja Addison sekä Sellan yhteistyöprojektin edellytykset eivät enää täyttyneet. Projektiavustusta ehdittiin saada 39.599,00 euroa. (RAY: tilitykset 
15.000,00€ /12.3.2015, 14.498,00€ /17.10.2014 ja 10.101,00€ /29.12.2014)
Projektikokoukset
11.-12.1.2014 Tampereen seudun näkövammaisten kerhotila, Tampere

1.3.2014 Tampereen seudun näkövammaisten kerhotila, Tampere


12.4.2014 Lautsian lomakeskus, Hauho.


22.7.2014 Projektin suunnittelupalaveri, projektitoimisto, Tampere
Skype -palaverit
Vuoden 2014 aikana pidettiin 30 Skype -palaveria joissa käytiin läpi RAY:n projektiasioita, työntekijöiden työtehtäviä ja muita ajankohtaisia asioita.


Lisäksi puhelinkokoukset ja muut epäviralliset tapaamiset.

Projektikoulutukset 
-Soste ry:n  Onnistu ja innostu projektista 5-6.2.2014 Helsinki, Minna Haapa-aho.
-RAY ry:n avustusosaston koulutus uusille avustusta saaville järjestöille 4.4.2014 Helsinki, Minna Haapa-aho.
Työntekijät 
Palkattuina työntekijöinä on vuonna 2014 toiminut:


- Minna Haapa-aho osapäiväisenä toimiston työntekijänä 1.-14.1.2014, kokopäiväisenä projektityöntekijänä 15.1.-14.7.2014 sekä 

kokopäiväisenä toimistotyöntekijänä 15.7.-28.9.2014.

- Minna Haapa-ahon kahden vuoden mittainen palkkatuki päättyi 24.6.2014.
- Jonna Mäkinen 22.1.-26.3.2014, tuntitöitä max 8h/vko.
- Kokopäiväinen projektityöntekijä Osku Timonen 15.7.-30.9.2014.

- Palkkatuettu osapäiväinen toimistotyöntekijä Kaje Lumpiola 1.-31.12.2014.
Toimisto
Tampereen toimistotila vuokrattiin Tampereen seudun näkövammaisilta 1.4.2014 alkaen projektitoimistoksi ja 1.10.2014 alkaen yhdistyksen toimistoksi. 
Osoite on Kuninkaankatu 8 A 7, 3. kerros, 32210 Tampere.


Tampereen projektitoimisto on ollut avoinna arkipäivisin 15.7-30.9.2014.


Ennen Tampereen toimiston vuokraamista yhdistyksen toimisto oli Minna Haapa-ahon kotona.

Vertaistapaamiset
Paikallisia vertaistukitapaamisia yhdessä Sella ryn kanssa pidettiin yhteensä 16 kertaa, seitsemällä eri paikkakunnalla. Oulu, Helsinki, Kalajoki, Lahti, Tampere, Saarijärvi ja Levi.
Oulu 21-23.1.2014 / Heli Hartikka, vetäjä

Helsinki 25.2.2014 / Matti Janas

Tampere 28.2.2014 / Milla Ilonen


Kalajoki 1.4.2014 / Pirjo Kärki

Lahti 25.4.2014 / Anneli Alvenius

Helsinki 13.5.2014 / Matti Janas

Helsinki 5.6.2014 / Miia Laine


Tampere 6.6.2014 / Anu Herala

Helsinki 30.6.2014 / Miia Laine


Helsinki 22.7.2014 / Miia Laine


Helsinki 19.8.2014 / Miia Laine


Saarijärvi 2.9.2014 / Osku Timonen

Helsinki 25.9.2014 / Miia Laine


Levi 3-5.10.2014 / Ritva Helin

Helsinki 16.10.2014 / Miia Laine


Tampere 4.12.2014 / Kai Krohn
Jäsenkirjeet
Vuoden 2014 aikana postitettiin viisi jäsenkirjettä. 
Lisäksi lähetettiin muutamia joukkosähköposteja. 
Jäsentilasto
Jäsentilasto 31.12.2014 


Aikuisjäseniä

279 kpl   
(2013  278 kpl)


Lapsijäseniä 

  26 kpl 
(2013    25 kpl)

Jäsenet yhteensä
305 kpl 
(2013  303 kpl) 
joista
potilasjäseniä
  
213 kpl
(2013  206 kpl)                                      
kunniajäseniä 
    
    6 kpl
(2013      6 kpl)
muita jäseniä
  
  86 kpl 
(2013    91 kpl)

Jäsenistön jakauma 69 % potilaita, 31 % muita (2013  68 %, 32 %)
Potilasjäsenet Apeced 44 kpl, Addison 158 kpl, Muita 11 kpl
(2013 Potilasjäsenet Apeced 46 kpl, Addison 150 kpl, Muita 10 kpl)
Uusia jäseniä
    39 kpl (mukana jäsenmäärässä, 2013  61 kpl)
Eronneet, kuolleet  26 kpl (2013 8 kpl)
Eronneet – rästit
      7 kpl (ei mukana jäsenmäärässä, 2013   4 kpl)

Rästimaksut
   25  kpl  (ei mukana jäsenmäärässä, 2013  18 kpl)
Jotkut jäsenet pyrkivät hankaloittamaan yhdistyksen toimintaa sekä päätöksentekoa kyseenalaistamalla vuosia jatkuneen vakaan yhdistys- ja hallitustoiminnan. Tämä näkyi vuoden loppupuolella melko suurena eroamisprosenttina.
Invalidiliiton jäsenet yhteensä 310, potilasjäsenet ja it-lehden jakelu 221 kpl 
(2013  204 kpl) Invalidiliiton kannatusjäsenet 89 kpl.
Harava lehden jakelu 310 jäsentä.

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

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.
Harvinaiset-verkosto
Apeced ja Addison ry järjesti Harvinaiset-verkoston sponsoroiman Harvinaiset sairaudet päivän 28.2.2014 tapahtuman Tampereen seudun näkövammaisten kerhotilassa. Tilaisuuteen osallistui 27 henkilöä noin kymmenestä eri harvinaisesta yhdistyksestä. Tilaisuudessa puhui Norio-keskuksen Päivi Taanila ja Sanna Kalmari. Aamulehti julkaisi ilmoituksen tapahtumasta.
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. Kouvolassa 26-28.9.2014 yhdistystä edusti Raija Kerttula.
Harava -lehti
Lahden Yksikkö julkaisee maksutonta Harvinaisten vammaisryhmien tiedotuslehteä, Haravaa, joka ilmestyy kahdesti vuodessa painettuna lehtenä.

Invalidiliitto
Apeced ja Addison -yhdistys hyväksyttiin keväällä 2009 Invalidiliiton jäseneksi, diagnoosipohjaisena yhdistyksenä. Kaikki yhdistyksemme potilasjäsenet ovat automaattisesti Invalidiliiton jäseniä ja saavat kahdeksan kertaa vuodessa ilmestyvän Invalidiliiton jäsenlehden, IT-Invalidityön. 
Invalidiliitolla on monia jäsenetuja potilasjäsenilleen. 
Hallituksen jäsenet saavat lisäksi YT Yhdistystiedote -lehden. 

Invalidiliiton järjestöpäiville 8-9.2.2014 Ikaalisissa osallistuivat Arja Nurmela ja Minna Haapa-aho.

Koulutus
- Invalidiliiton Voimaannu(ta) vapaaehtoisten johtajana koulutus 28-30.3 ja 
24-26.10.2014 / Arja Nurmela 

- Invalidiliiton Yhdistys sosiaalisessa mediassa koulutus 3.4.2014 Järvenpää /  Minna Haapa-aho

Ideakilpailu
Yhdistys voitti Invalidiliiton järjestämän ideakilpailun ensimmäisen palkinnon ehdotuksellaan Skype-koulutus.

Harso ry
Apeced ja Addison ry on yksi Suomen harvinaisten sairauksien kattojärjestön Harso ry:n 19 perustajajäsenyhdistyksestä, mutta ei ole mukana hallituksessa. 


Harso ry:n ylimääräinen kokous 15.3.2014 ja vuosikokous 22.11.2014.
Endopäivät
Endokrinologiyhdistyksen vuosikokouksen aiheena Apeced potilaan hypokalsemian hoito, 25.4.2014 Helsinki, Tuisku-Tuulia Leinonen paikalla.
Endokrinologien Endopäivillä 30.10.2014 Helsingissä aivolisäkesymposium, yhdistyksen jäsen Tanja Salonen paikalla.
KansalaisAreena ry:n Avita kaveria -projekti

Apeced ja Addison ry liittyi KansalaisAreena ry:n yhdistysjäseneksi.

KansalaisAreenan ry:n Avita kaveria -projektin käynnistyspalaveri Helsingissä 24.3.2014, Anneli Alvenius ja Minna Haapa-aho paikalla.


Avita kaveria –projektin ensimmäinen Tampereen verkostokokous 11.9.2014, Osku Timonen paikalla.

KansalaisAreenan syyskokous 25.11.2014 Helsinki, Virpi Tanskanen paikalla.


Kaje Lumpiola valittiin Tampereen Avita kaveria vertaisohjaaja kouluttajien peruskoulutukseen keväälle 2015.
Suomen Kilpirauhasliitto ry


Suomen Kilpirauhasliitto ry järjesti tukipuhelinpäivystäjien koulutuspäivän 30.8.2014 Helsingissä. Tilaisuudessa oli puhumassa Apeced ja Addisonin taudista Arja Nurmela ja Virpi Tanskanen, muut yhdistyksen osallistujat olivat Raija Kerttula, Raili Nordstén ja Jonna Mäkinen
Muita tapahtumia
- Heinolan ja Lahden Sotepiirin kokous 22.1.2014, Anneli Alvenius oli kertomassa Addisonin taudista ja APS APUA 2014-2015 -projektista.

- Moniammatillinen hoitoketju diagnoosista hoitoon, Harvinaiset sairaudet 5.3.2014 Helsinki, Arja Nurmela paikalla, Minna Haapa-aho webinaari.

- Kilpirauhasseminaari 22.3.2014 Helsinki, paikalla Anneli Alvenius ja Raili Nordstén.
Kuntoutus
Sopeutumisvalmennuskurssit Invalidiliiton Validia Kuntoutus Lahden kuntoutusyksikössä jatkuvat. Yhdistys toimii kuntoutuskurssien aktiivisena tiedottajana ja luennoitsijana.
Apeced tai Addison aikuisten sopeutumisvalmennuksen vuoden 2013 toinen osa 2.1.-4.1.2014, Lahti. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat jatkossa yksiosaisia. 


Apeced tai Addison lasten perhekurssi 7-11.1.2014, Lahti.


Apeced tai Addison aikuiset 2-6.6.2014, Lahti. 


Apeced tai Addison nuorten kurssi siirtyi seuraavalle vuodelle vähäisen hakijamäärän vuoksi. 
Ryhmätukilomat         Ryhmätukiloma anottiin vuonna 2014 muutaman vuoden tauon jälkeen.
Apeced tai Addison aikuisten ryhmätukiloma pidettiin 1-6.9.2014 Kylpylähotelli Summassaaressa Saarijärvellä. Paikalla oli myös projektin työntekijä Osku Timonen ja toimiston työntekijä Minna Haapa-aho.

Aivolisäke-potilasyhdistys Sella ry kutsui yhdistyksemme lapsiperheitä Aivolisäkkeen liika- tai vajaatoimintaa sairastavien lasten perhelomalle 
12.-17.10.2014 Kylpylä Kivitippuun,Lappajärvelle.
Kortisolivajeen hätäohje –kortti

Apeced ja Addison ry:n vuosien työ SOS-kortin saamiseksi tuotti tulosta.
Suomen Endokrinologiyhdistys ry painatti virallisen asiantuntijalääkäreidensä laatiman luottokorttikokoisen suomi-englanti/ruotsi-englanti 
Kortisolivajeen hätäohje -kortin, jonka hoitava lääkäri jakaa potilailleen. 
Kortti on muistutus ja lyhyt toimintaohje kortisolivajaatoimintapotilaan 
kohtaavalle terveydenhuollon ammattilaisille.
Systole
Ensihoidon erikoislehti Systole julkaisi lehdessä 1/2014 jutun otsikolla 

Addison-potilaita ei usein tunnisteta.

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 edistää potilaiden hoitoa.

Yhdistys on tiedottanut sairauksista ja yhdistyksestä aktiivisesti sekä potilaille, hoitohenkilökunnalle että yleisölle mm. Systole, Harava, it ja Kilpi -lehdissä, nettisivujen, esitteiden ja jäsenkirjeiden välityksellä sekä jäsentapaamisten yhteydessä. 
Kyselyt
Yhdistys on vastannut vuoden aikana moniin nettikyselyihin, mm. Norio-keskuksen lapsi –ja harvinaisyhteistyö-, KELA:n kuntoutus-, kuluttajaparlamentin ja lääkeinformaation tutkimuskyselyihin.
Nettisivut
Yhdistyksen nettisivuilla www.apeced.org löytyy paljon tietoa sairauksista ja sivulla tiedotetaan myös ajankohtaisista asioista.
Facebookryhmät
Yhdistyksen suljetussa Facebookin vertaistukiryhmässä on 119 jäsentä (31.12.2013  107 jäsentä). Ryhmässä jäsenistön kysymyksiin vastaa sairaanhoitaja Tuisku-Tuulia Leinonen. 

http://www.facebook.com/groups/apecedjaaddisonsuomi/
Apeced potilaiden salaisessa Facebookin vertaistukiryhmässä on 16 jäsentä. (31.12.2013 17 jäsentä) https://www.facebook.com/groups/apecedsuomi/
Englanninkielisillä Apeced ja Addison potilaiden Facebookryhmässä on 25 keskustelijaa. (31.12.2013  20 keskustelijaa) https://www.facebook.com/groups/ApecedandAddisonFinland/
Yhdistyksen Facebooksivulla tiedotetaan ajankohtaisista asioista. 

Sivuilla on 160 tykkääjää. https://www.facebook.com/ApecedjaAddisonry

Vertaistukipuhelimet
Yhdistykselle perustettiin uusi Apeced tukipuhelin 045-195 9967 johon vastaa sairaanhoitaja ja kokemusasiantuntija Tuisku-Tuulia Leinonen.

Apeced ja Addison ry:n vertaistukipuhelin on ollut toiminnassa 3.9.2009 alkaen torstaisin ja usein muulloinkin. Puheluihin ja viesteihin vastannut kriisikoulutuksen käynyt, vapaaehtoinen tukihenkilö Anneli Alvenius lopetti 30.4.2014. 

Mielenterveyshoitaja Anne Heinonen oli tukipuhelinvastaavana 22.5.-30.9.2014.


Addison tukipuhelimeen etsitään uutta päivystäjää.
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 elämänlaatututkimus valmistui /Nicolas Kluger
- Addison-potilaiden elämänlaatututkimus valmistui
- Apeced-potilaiden verinäytepyynnöt
ImmunoQure 
Tutkimustyötä varten on perustettu osakeyhtiö, ImmunoQure 1.11.2011 Münchenissä. Perustajajäseninä ovat kuusi kansainvälistä tutkijaa ja Apeced ja Addison -yhdistys. Yhdistys on saanut lahjoituksena osakkeita mittavasta osakepääomasta. Yhdistyksen edustajat ImmunoQuressa ovat Arja Nurmela ja Virpi Tanskanen. He osallistuivat IQ johtoryhmän kokoukseen  24.-25.6.2014 Tallinnassa sekä osakkeenomistajien kokoukseen 3.9.2014 Helsingissä. 



Tilinpäätös 
Apeced ja Addison –yhdistyksen tilinpäätös vuonna 2014 osoittaa 
voittoa 5520,66 €.

APECED JA ADDISON RY:N HALLITUS
