SUOMEN SKLERODERMAYHDISTYS ry

VUOSIKERTOMUS 2024

- Vuosi 2024 oli yhdistyksen kahdeksastoista toimintavuosi.

- Helmikuun viimeisena paivana vietettiin harvinaisten paivaa yhteistydssa paakaupunkiseudun
Reumayhdistysten kanssa Kampin palvelukeskuksen juhlasalissa. Tilaisuudessa luennoi
reumatologi Suvi Peltoniemi aiheesta Ajankohtaista harvinaisista reumasairauksista.

- Maaliskuun 14.-16. paiva viisi hallituksen jasenta osallistui FESCAn kansainvaliseen kongressiin
Prahassa Tsekin tasavallassa. Kustannuksissa tukemassa oli lddkeyhtidé Boehringer Ingelheim.
Tasta kongressista saatiin materiaalia yhdistyksen lehtiin. Luentoja ja esityksia kaannatettiin
suomeksi.

- Maaliskuun 20. paiva pidettiin saantdomaarainen vuosikokous Teamsin valityksella.
Kokouksessa hyvaksyttiin yhdistyksen toimintakertomus ja tilinpaatos. Toiminnantarkastajan
myoOnteinen kertomus luettiin. Tilinpaatds vahvistettiin ja hallitukselle sekd muille
vastuuvelvollisille myonnettiin vastuuvapaus. Vuosisuunnitelma sekd tulo- ja menoarvio
kasiteltiin ja vahvistettiin vuodelle 2024. Marjo Makela valittiin yksimielisesti jatkamaan
puheenjohtajan tehtavassa. Hallituksen jaseniksi valittiin Tarja Seppanen, Hanna Rantaharju,
Riikka Kauramaki, Hanna Kivinen, Merja Soderholm, Arja Toivonen, Sanni Tarsa ja Maaret Maki-
Mikola. Nain erovuorossa olevien hallituksen jasenten tilalle saatiin uusia kasvoja.

- Huhtikuun 11.paiva vieraili viisi hallituksen jasentd eduskunnassa kansanedustaja,
eduskunnan varapuhemies Tarja Filatovin vieraana.

- Hallituksen jasen Arja Toivonen osallistui Kelan jarjestdmien sopeutumisvalmennuskurssien
suunnittelutyéhon.

- Kesakuun 29. paiva muistutettiin sdhkoisella kampanjalla FESCAn materiaalia avuksi kayttaen
maailman sklerodermapaivasta. Aiheena oli Empower your health journey - find the light to
bloom.

- Syyskuun 21. paiva otettiin osaa Reumaliiton harvinaistoiminnan 30-vuotisjuhlallisuuksiin eri
paikkakunnilla, mm Turussa ja Helsingissa.

- Lokakuun 12.-13. paiva oli jasenille viikonlopputapaaminen Lahdessa. Tilaisuus jarjestettiin
Harjulan setlementin tiloissa. Yopyminen oli Greenstar-hotellissa. Tilaisuudessa luennoivat
ylildakari, reumatologi Joonas Rautavaara, Reumalliitosta toiminnanjohtaja Anu Ubhtio,
Ravintoneuvontaa antoi Hanna Varjonen. Psykologi Soili Wallenius puhui jaksamisesta. Paiva
paattyi ohjelman puolesta danimaljarentoutukseen ja venyttelyyn. Osallistujia paivilla oli 46

- Sklerodermayhdistyksen vertaisnurkkatoimintaa on pyoritetty Tampereella ja Turussa seka
Reumaliiton vertaisnurkka-sivuilla skleroderma-huoneessa.

- Vertaistukitoimintaa on toteutettu myds mm ensitietopaivilla ja Olka-tapaamisissa.

- Yhteistyo laadkeyhtio Boehringer Ingelheimin kanssa on toiminut, samoin yhteys FESCAan.
Boehringer Ingelheimin sponsoroimana aloitettiin psykososiaalisen tuen verkkosivuston
kehittdminen sklerodermaa sairastaville.

- Lokakuun tapaamisessa myytiin Systeeminen skleroosi ja morfea-kirjat loppuun.

- Yhdistyksen lehti ilmestyi kahdesti, kesa- ja joulukuussa. Tiedottaminen jasenille suoritettiin
sahkoépostilla, kirjeitse, lehti-ilmoituksilla sekd yhdistyksen verkko-, Facebook- ja Instagram-
sivuilla.

- Jasenia olivuoden 2024 lopussa 389. Jasenmaksu oli tdnd vuonna 26 euroa jasenelta.



