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VUOSIKERTOMUS VUODELTA 2016
Vuosikokous ja hallitus

Saantomaarainen vuosikokous pidettiin 9.4.2016 To0lon palvelukeskuksen juhlasalissa
Helsingissa. Kokoukseen osallistui 21 yhdistyksen jasenta. Yhdistyksen puheenjohtajaksi valittiin
Matti Haimi. Yhdistyksen hallituksen jaseniné jatkoivat Eija Lehto ja Leena Filppu-Berglund.
Erovuoroiset Leeni Nuutila, Pirkko Keskisaari ja Rainer Pelkonen valittiin uudelleen seuraavalle
kaksivuotiskaudelle. Hallituksen tydnjako vuonna 2016 oli seuraava: Pirkko Keskisaari toimi
varapuheenjohtajana. Eija Lehto hoiti jasenasiat ja avusti sihteerin tehtavissa. Leeni Nuutila toimi
yhdistyksen taloudenhoitajana ja tiedotusasioita hoitivat Leena Filppu-Berglund ja Eija Lehto.
Rainer Pelkonen toimi jaseniston yhteyshenkiléna. Yhdistyksen sihteerina toimi Soile Haimi
hallituksen ulkopuoleltaan valitsemana. SAMY:n verkkosivujen yllapidosta vastasi Matti Haimi.
LT, dos.Sari Kiuru-Enari jatkoi hallituksen ulkopuolisena asiantuntijana.

Toiminta

Hallitus kokoontui viisi (5) kertaa toimintavuoden aikana.

Toimintasuunnitelman mukainen Jalkahoito—oppaan tuottaminen kohtasi viivytyksi&, mutta saatiin
monien ja osin varikkaidenkin yritysten jalkeen kayntiin syksylla 2016. Opas valmistuu vuoden
2017 / 2018 vaihteessa. Kasvojumppaopas oli onnistunut ja sen kysynta jaseniston ulkopuoleltakin
on ollut vilkasta ja sita kautta parantanut huomattavasti SAMY:n tunnettuutta Meretojan tautia
sairastavien —potilasjarjestond. Kasvojumppaoppaasta otettiin lisdpainos vuonna 2016 ja sitd on
edelleen jaettu eri alojen toimijoille jarjestoihin, viranomaisille, sairaaloihin, hoitoalan yrityksiin jne.

Yhdistyksen edustaja osallistui harvinaisten sairauksien jarjestokentan edustajana yhteen vuonna
2016 Lastenklinikalla pidettyyn HUS:n Harvinaissairauksien yksikon ja potilasjarjestdjen HAKE —
yhteistyotapaamiseen, seka Laurean Yhdistystorille 16.1.2016 teemana "Anna hyvan kiertaa”.
Yhdistyksen edustajat osallistuivat myds Suomen Patilasliiton vuosikokoukseen Turussa
30.3.2016, Laivaseminaariin Turussa Lounatuuli —keskuksessa ja m/s Viking Gracella 21.-
22.9.2016, seka Potilaan Paivaan Kuopiossa 16.- 17.11.2016.

Yhdistys avusti kaytettavissaan olevin menetelmin aiemmin kaynnistettyja ladketieteellisia
tutkimuksia. Niit& olivat mm. Meretojan taudin sukututkimus.

Yhdistyksen kattojarjeston, Suomen Potilasliitto ry:n hallituksen toimintaan on osallistuttu
aktiivisesti. Matti Haimi valittiin uudelleen Suomen Paotilasliiton hallituksen varsinaiseksi jaseneksi
SPL:n vuosikokouksessa 30.3.2016.

Kansainvalisena yhteistyona on osallistuttu RareConnect.org / Amyloidosis Community —
verkkoyhteison toimintaan.

Tilaisuudet

Vuosikokouksen yhteydessa To6lon palvelukeskuksessa piti Tutkija, Tuuli Nikoskinen:
”Meretojan taudin sukututkimuksen kehitys tanaan” seké Metropolia Ammattikorkeakoulun
jalkaterapeuttiopiskelijat, Anna-Mari Pahkala ja Emilia Zenev: ”Jalkaterveys ja jalkojen
omahoito”. Lopuksi kaytiin vilkasta keskustelua luennoitsijoiden ja yleison kesken.

Syystapaaminen pidettiin Lahdessa, Ristinkirkon auditoriossa 22.10.2016. Paikalla oli 38 henkiloa.
Tapaamisen p&&aiheena oli vuoden 2017 toiminnan suuntaviivojen esittely. Puheenjohtaja Matti
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Haimi esitteli myds SAMY:n vastaukset Suomen Potilasliiton kyselyyn tulevaisuuden haasteista,
joita kasittelimme Potilasliiton seminaarissa 22.9.2016. Sama kysely voidaan helposti projisoida
my6s SAMY:n tulevaisuuden haasteiksi ja ne todettiinkin pitkalle yhteneviksi niin Potilasliiton, kuin
sen jasenyhdistystenkin tulevaisuuden toiminnassa.

Tohtorikoulutettava, LK, DI, Eeva-Kaisa Schmidt, Ladketieteellinen tiedekunta, Helsingin yliopisto
esitelmoi aiheesta: ”AGel-amyloidoosipotilaiden mydhéaisvaiheet ja muita
tutkimuskuulumisia”. Esitelma valitti meille potilaille selvan viestin siita, etta tutkimuksissa ei ole
tullut esiin mitdédn muusta vaestosta poikkeavaa kuolinsyyta niilla, jotka sairastavat Meretojan
tautia eli suomalaista Gelsoliiniamyloidoosia. Me tautia sairastavat siis kuolemme aivan saman
ikaisina ja samoihin syihin, kuin keskimé&arin muukin vaestd Suomessa. Voi jopa arvioida, etta
sairautemme —jostain syysta- suojaa meitd syopataudeilta hiukkasen muuta vaestda enemman.

Kaikkiaan kuulemamme luento antoi meille positiivista tietoa omasta sairaudestamme ja oli
omiaan halventamaan niitd mahdollisia pelkoja, joita AGel —amyloidoosi —diagnoosin saaneille voi
syntya. Saimme siis jalleen kerran vahvan viestin siitd, etta yhdistyksemme toiminnan keskiossa
oleva tutkimustyon tukeminen kaytettavissamme olevin keinoin, tuo tulosta ja koituu meidan
kaikkien potilaiden hy6dyksi!

Luentojen jalkeen kaytiin vilkas keskustelu luennoitsijan ja yleison kesken. Alueellisen toiminnan
kehittamisesta keskusteltiin jalleen vilkkaasti. Lahden alueen aktiivit kaynnistivat ensimmaisina
alueellisen toiminnan Lahdessa vuonna 2016.

Tiedotustoiminta

Jasenkirjeita lahetettiin yksi kevaalla ja toinen syksylla. Kirje lahetettiin sahkopostilla jasenille,
jotka ovat antaneet séahkodpostiosoitteensa. Yhdistyksen verkkosivuja on pidetty ajan tasalla
yhdistyksen omin voimin. Paivityksista huolehti Matti Haimi. Yhdistykselle hankittiin myo6s 2 kpl roll-
up esittelykankaita ja painatettiin SAMY:n esittelylehtinen. Niiden kayttd on ollut vilkasta eri
yleisotilaisuuksissa.

Yhdistyksemme toiminnasta oli kirjoituksia Suomen Potilas -lehdissa seuraavasti:

Nro 1/2016 "SAMY yhdistystorilla”, 2/2016 "SAMY:n vuosikokous 2016 on pidetty”, 3/2016
"Meretoja leikkauspoydalld”, 4/2016 "Kuulumisia SAMY:n syystapaamisesta Lahdessa”.
Kirjoittajina Leeni Nuutila, Matti Haimi ja Rainer Pelkonen.

Jasenisto

Yhdistyksessa oli 31.12.2016 jasenid 237 eli tavoitteemme jasenmé&aran kasvattamiseksi
toteutuivat. JAsenmaksu oli 17 euroa.

Monet jasenemme maksoivat taman lisaksi kannatusmaksua. KIITOS jasenistolle tuesta!
Kunniajasenyydet

Kunniajasenina ovat LT, dosentti Sari Kiuru-Enari, KTM, OTM Leeni Nuutila ja ins. Raija Mattila.

Tilinpaatoksen mukaan tilikauden alijgdmaksi muodostui — 1033,29 euroa. Hallitus esittéaa
vuosikokoukselle, ettd alijadma kirjataan yhdistyksen oman vapaaseen paaomaan.

Helsingissa 5.3.2017

Suomen Amyloidoosiyhdistys ry:n hallitus



