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Toimintakertomus 2014

Yleista

Yhdistyksen yhtena tarkeimpana tehtavéana on nettivertaistuen mahdollistaminen. Verkkosivuille on
keratty ohjeita ja linkkeja tat4 varten. Facebookissa oleva suljettu keskusteluryhma “Siipien havinaa” on
edelleen kasvattanut suosiotaan. Facebookiin on myds perustettu suljetut keskusteluryhmét ”Vertaansa
vailla” SLE-lasten vanhemmille ja "Finlandssvenska SLE-gruppen” ruotsinkielisille. Yhdistys on
suunnitellusti kehittanyt siséista ja ulkoista tiedottamista verkkosivuilla, Facebook-sivustolla, Facebookin
suljetuissa keskusteluryhmissa ja Perhoset-verkkolehdell&. Yhdistyksen verkkosivusto uusittiin
alkuvuodesta.

Hallitus

Hallitus valittiin 1.2.2014 ja se jarjestaytyi seuraavasti:

puheenjohtaja - Kirsi Myllys

varapuheenjohtaja - Elina Eklund

sihteeri - Virve Hindmarsh (erosi hallituksesta omasta pyynndstaan 18.12.2014)
rahastonhoitaja - Marja-Leena Ollikainen (erosi hallituksesta omasta pyynnostdan 16.3.2014)

jasensihteeri - Paivi Vaarakallio, 2.3.2014 alk. my0s rahastonhoitaja (erosi hallituksesta omasta
pyynnostéan 18.12.2014)

muut jasenet - Marjatta Sykko ja Marita Vanhanen
Hallitus kokoontui 9 kertaa skype-kokouksena ja kerran Helsingissa.
Jasenisto

31.12.2014 jasenié oli 117, mika tarkoittaa yli 30 jasenen lisdystd vuoden aikana. Facebookin Siipien
havinaa -ryhmadssé oli 209 jasentd 31.12.2014. Verkkosivuillamme vierailee keskimaarin 2600 kdvijaa
kuukaudessa ja yksittaisia sivulatauksia on kuukaudessa keskimaarin 4700.

Talous

Yhdistys solmi GSK:n kanssa 2000 euron perusrahoitussopimuksen. Saatua tukea kaytettiin pd&osin
Lupus Europen 2014 yleiskokouksen (my6h. LE-kokous) kuluihin. Suomen Reumaliitolta yhdistys sai
400 euroa toimintaan ja 2500 euroa LE-kokouksen kuluihin. LE-kokouksen kulujen kattamiseksi
yhdistyksen verkkosivuilla jérjestettiin yhdistykselle kahdesta lahjoitetusta taulusta tauluhuutokauppa.
Tauluista toinen saatiin huutokaupattua 220 euron hintaan. Toinen tauluista on edelleen myynnissa
verkkosivuilla. Yhdistys tilasi 500 kpl silikonirannekkeita. Rannekkeita on edelleen myyméatta n. 350 kpl
ja niitd myydaan LE-kokouksen kulujen kattamisen lisdksi yhdistyksen toiminnan tukemiseksi
verkkosivuilla ja erilaisissa tapahtumissa. Kullattuja perhospinsseja tilattiin 100 kpl lisaa, silla saimme
tiedon, ettd pinssien tuottaja lopettaa perhospinssien valityksen. Paivitettyd SLE-ensiopasta tilattiin lisaa
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1000 kpl. Yhdistyksen menoja kilpailutettiin. Pankkitili ja GSM-liittyma vaihdettiin edullisempiin
vaihtoehtoihin.

Tapahtumat

Sééantomaaraisen jasenkokouksen liséksi yhdistys jarjesti LE-kokouksen yhteistydnd Suomen Reumaliiton
kanssa Hotel Haagassa Helsingissa 19. - 23.9.2014. LE-kokous oli yhdistyksen suurin tapahtuma tdhan
mennessé ja sen jarjestaminen vei paljon yhdistysaktiivien voimavaroja. Tdman takia erillista
jasentapaamista ei tdnd vuonna jarjestetty, sen sijaan jasenistoa kehotettiin osallistumaan LE-kokouksen
viralliseen avajaispdivaan la 20.9.

Kesén kynnyksell& yhdistyksen edustaja lopetti HUS:n ja Potilastukipiste OLKAnN Meilahden
tornisairaalan joka viikkoisen vertaistukija-toimintaan osallistumisen ajan puutteen vuoksi. Marja-Leena
Ollikainen jatkoi kuitenkin saanndllisté toimimista Olkassa SLE-vertaistukihenkilond. Marjatta Sykko
valittiin 24.1.2015 Reumaliiton valtuuston ensimmadiseksi varajaseneksi ajalle 2015 — 2018. Han on
valtuustossa Suomen sklerodermayhdistyksen Emmi Mydhdsen lisaksi kaikkien harvinaisten
reumasairauksien edustajana ja ensimmaisend varajasenena kaytannossa lahes kaikissa valtuuston
kokouksissa.

Julkaisut ja muut tuotteet

Yhdistys tilasi 1000 kappaletta paivitettya SLE-ensiopasta. Yhdistys julkaisi vuoden aikana 1 kpl
Perhoset-verkkolehted. Lehden sisaltd on padosin hallituksen jasenten ja yhdistyksen jaseniston kasialaa.
Lehti toimitettiin jasenistdlle séhkdpostina ja paperiversiona jasenille, joilla ei ole séhkdpostia. Lisaksi
lehden voi lukea yhdistyksen ja Reumaliiton verkkosivuilta. Yhdistys aloitti uuden SLE-oppaan
tuottamisen yhdessd Reumaliiton kanssa. Opas julkaistaan vuoden 2015 alkupuolella. Vuonna 2013
Apilassa Kangasalla jarjestetyn SLE:t4 ja MCTD:t4 sairastavien yhteistapaamisessa syntynyt materiaali
potilaan ja la&karin tapaamisista julkaistaan vuoden 2014 kiireiden takia ensi vuoden puolella.
Vuosikokous paatti lisata silikonirannekkeen uuden jasenen pakettiin kultaisen tunnuksemme,
perhospinssin, liséksi.
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