CFS-yhdistys
Suomen CFS-yhdistys ry

TOIMINTAKERTOMUS 2015

Suomen CFS-yhdistys ry rekisterditin PRH:lle 3.3.2014.

Yhdistys vakiinnutti toimintaansa ja perustoiminnot saatiin tasapainoon.
Hallitustydskentely ja rutiinit olivat myos asia jotka saatiin toimimaan.

Uudet nettisivut olivat yksi iso asia jotka saatiin tehtya. Jasenten kohdalla oli tavoite
paasta yli 100 jasenen ja tama tavoite saavutettiin.

Jaseniin oltiin myos aktiivisemmin yhteydessa ja saatiin aloitettua kommunikaatio ja
vuoropuhelu yhdistyksen ja jasenten valilla.

Tyoéryhmia perustettiin viisi. Nama tyéryhmat kaynnistivat toimintaansa ja tyota
jatketaan edelleen.

Tiedotustyoryhma

Tiedottamistyohon kuuluu mm. esitteiden suunnittelu, tilaisuuksista ja tapahtumista
seka ajankohtaisista asioista raportointi. Nettisivujen yllapito myos kuuluu
tiedotusryhmalle.

Sairauden tutkimustyoryhma

Tyodryhma seuraa ajankohtaisia uutisia ja artikkeleita liittyen sairauteen, poimii
olennaisimmat ja luotettavimmat artikkelit seka julkaisut, suomentaa ja tiivistaa niita,
seka valittaa tietoa muille. Tyoryhman vastuulle kuuluu myos tarkistaa yhdistykselta
ulostulevien tekstien sisall6t ja tietojen oikeellisuudet koskien sairautta.

Alueellinen toiminta
Tydryhman vastuulla on vertaistuki.
Yhdistystoiminnan kehittamisty6ryhma.

Tyodryhma vastaa taloudesta, budjetin seurannasta, veroilmoituksista, PRH:sta,
tapahtumarungoista, itse yhdistystoiminnasta, saantomuutoksista ja yhteistyosta
muiden tahojen kanssa.

Kansainvalinen tyoryhma

Nordic ME network, Emea ja muut kansalliset jarjestét kuuluvat tyéryhman vastuulle,
yhteydenpito ja tietojen vaihtaminen naiden ryhmien kanssa.
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Uniliitto ry jarjesti Helsingissa 26.-27.10., yhteistydssa Suomen
Unitutkimusseura ry:n kanssa 17. valtakunnalliset unilaaketieteen koulutuspaivat.

Varsinainen luentoaika oli tarkoitettu hoitohenkilokunnalle ja 1aakareille, mutta
yhdistyksella oli edustaja paikalla, CFS-potilaalla oli runsas viisi minuuttia aikaa
kertoa sairaudestaan potilaan nakdkulmasta. Seminaarissa kuultiin muun muassa
professori Markku Partisen luento CFS:n Kliinisista 16ydoksista ja diagnostiikasta
seka Ville Valtosen osuus CFS:sta infektiolaakarin nakdkulmasta.

Suomen CFS-yhdistys sai mielenkiintoista postia syyskuussa. Kelalla on talla
hetkelld menossa hanke, jossa selvitetdan kroonisen vasymysoireyhtyman
diagnostiikkaa ja hoitoa. Koska julkaistua tutkimustietoa suomesta on todella vahan,
pyydettiin yhdistykseltd myds apua, jotta selvitystyd pystytdan kohdentamaan
oikeisiin asioihin.

Yhdistys sai sahkoisen kyselyn, jolla kerattiin tietoa ja huomioita siitd mika on
tarkeaa. Kyselyssa oli seitseman avointa kysymysta ja yhdistys kokosi erittain
kattavan tietopaketin, jolla vastattiin naihin kysymyksiin todella perusteellisesti.
Vastaus sisalsi suuren maaran linkkeja seka tutkimustietoa tekstin vakuudeksi. Sen
lisaksi reilut kymmenen henkilda vastasi naihin kysymyksiin henkilokohtaisesti
omasta nakokulmastaan ja kokemuksistaan. Vastaukset lahetettiin tydryhmalle 18.10
ja jddmme odottelemaan jatkoa.

Mike Harley osallistui Helsinki City Marathoniin lauantaina 15.8.2015. Maraton on
osa 28 eri Euroopan maassa juostavaa maratonia, jonka tavoitteena on lisata
CFS-tietoisuutta ja yhteistyota sairauden parissa toimivien yhdistysten valilla seka
kerata rahaa CFS-tutkimustyohon. Mikelle CFS on tuttu, sillda hanen laheinen ystava
sairastaa CFS:aa.

Yhdistys teki yhteistyota Miken kanssa ja yhdistyksen edustajat tapasivat hanta
suomessa. Hanta oltiin kannustamassa maratonilla, han sai suomalaisia lahjoja ja
hanet vietiin syomaan.

HALLITUS

Hallitus valittiin 18.4.2015 saantdomaaraisessa vuosikokouksessa.

Vuoden 2015- 2016 arvottu, lopullinen hallitus (1-vuotiskausi)

Puheenjohtaja Sanna Pohjaniemi

Varapuheenjohtaja Christel Rimaila

varsinaiset jasenet
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Annukka Harjula,Alpi Viholainen, Paula Aarnio

varajasenet

Irene Roivas, Mintti Raassina

2015-2017 (2-vuotiskausi)

varsinaiset jasenet

Paula Alasimonen,Jaana Tappokallio, Matti Virtaniemi
varajasenet (2-vuotiskausi)

Pauliina Lehtonen, Veera Viitala

Ylimaarainen vuosikokous pidettiin 19.9.2015, koska Sanna Pohjaniemi ja Christel
Rimaila olivat paattaneet erota puheenjohtajan ja varapuheenjohtajan tehtavista.
Uudeksi puheenjohtajaksi valittiin Paula Aarnio ja varapuheenjohtajaksi Annukka
Harjula. Sanna Pohjaniemi erosi myods hallituksesta, Christel Rimaila jatkoi
hallituksessa.

KOKOUKSET

Saantdmaarainen vuosikokous pidettiin 18.4.2015. Ylimaarainen vuosikokous
pidettiin 19.9.2015.

Hallituksen kokouksia oli yhteensa 11 skypen kautta. Hallitus kokoontui kasvotusten
27.6 Tampereella toiminnan organisoimiseksi ja hallitustyoskentelyn kehittdmiseksi.
Invalidiliton pitama hallituksen kehittamispaiva oli 1.9 Lahdessa. Paivan aikana
pohdimme yhdistyksen toiminta-ajatusta ja perustehtavaa/missiota. Mietimme
yhdistyksen tarkeimpia toimintoja seka priorisoimme tehtavia seka arvioimme
tyotapojamme. Paivan aikana valittiin kaksi tarkeinta kehittamiskohdetta, jotka olivat
jasenten aktivointi ja tiedotus. Teimme myds kehittamissuunnitelman.

JASENET

Vuoden 2015 lopussa varsinaisia jasenia oli 138, kannatusjasenia 21 eli yhteensa
jasenia oli 159. Kuusi erosi yhdistyksesta. Varsinaisia jasenia tuli lisda 53 ja
kannatusjasenia 10 eli yhteensa uusia tuli 63.

TALOUS

Tilikausi 2015 oli yhdistyksen talouden kannalta erinomainen vuosi, silla yhdistyksen
tilinpaatds osoitti tilikaudelle 2483,47 euron ylijagamaa. Kaytanndssa yhdistyksen tulot
muodostuivat paasaantoisesti jasenmaksuista niiden ollessa yhteensa 3235 euroa.
Liséksi lahjoituksista, avustuksista seka invalidiliton pinssi kerayksesta muodostui
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yhteensa 228,90 euron tulo. Vastaavasti yhdistyksen menot olivat yhteensa
980,43 euroa. Suurimmat menoerat olivat toimistokulut mukaan lukien uudistetut
nettisivut ja niihin liittyvat palvelinkustannukset. Lisaksi tilikauden aikana
kaynnistettiin prosessi varainkeruuluvan saamiseksi poliisihallinnosta seka haettiin
RAY-avustuksia yhdistyksen talouden ja toiminnan vahvistamiseksi. Yhdistyksen
varat 4759,42 euroa ovat edelleen sijoitettuna pankkitilille tuottamattomasti ja siten
myos riskittomasti. Yhdistyksen puheenjohtaja, varapuheenjohtaja ja hallituksen
jasenet eivat nostaneet yhdistyksesta palkkoja, palkkioita tai paivarahoja

TOIMINTA

Vuoden aikana vertaistukitoimintaa kehitettiin hiljalleen. Sedyn jarjestamalle
vertaistukihenkildon kurssille Helsingissa osallistui kaksi henkilda, jotka ovat nyt
yhdistyksen vertaistukiryhmien vetajia omien voimavarojensa puitteissa. Invalidliiton
vertaistukikoulutukseen Lahdessa osallistui myos kaksi henkiloa, jotka ovat jo
pitaneet vertaistukitapaamisia.

Yhdistyksen puhelinpaivystys jatkoi toimintaansa.

Yhdistysaktiivit kokosivat kouluinfon; Kun oppilaalla on krooninen
vasymysoireyhtyma. Tama tehtiin helpottamaan kouluikaisten ja heidan perheidensa
seka koulujen valista yhteistyota.

Hallitus vastasi erilaisiin kyselyihin, jotka tulivat sahkopostilla. Naita olivat
Invalidiliiton yhdistyskysely ja Harvinaiset verkoston kysely. Helsingin yliopisto teki
kyselyn, jolla valtioneuvosto selvitti, miten suomalaiset jarjestot paasevat
osallistumaan poliittiseen paatdoksentekoon ja lakien valmisteluun. Kyselyn avulla
pyritdan parantamaan jarjestojen osallistumista ja kuulemista poliittisessa
paatoksenteossa.

Yhdistyksen edustaja on osallistunut kahteen harvinaisten yhteistyotapaamiseen
Helsingin lastenklinikalla.

TIEDOTTAMINEN

Syksylla saatiin tiedotustyoryhma kasaan kunnolla. Ryhmalla on vetaja ja 5 jasenta.
Syksyn tarkeimmat ja suurimmat saavutukset olivat nettisivujen perustaminen ja
avaaminen, seka esitteen suunnittelu ja painatus. Esitteessa kerrotaan sairaudesta
ja yhdistyksesta suomeksi ja ruotsiksi. Sita on tarkoitus jakaa hallituksen jasenille
jotta he voivat levittaa sita ympari Suomea terveydenhoitohenkildkunnalle ja
sairaaloihin ja laakareiden vastaanotoille seka lahettaa potilastietokeskuksiin ympari
Suomea.
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Nettisivuilla on jaettavana ja luettavana tietoa sairaudesta ja yhdistyksesta.
Sielta 16ytyy linkkeja yhdistyksen aktiivien kasaamiin tietopaketteihin, joita voi
tulostaa ja vieda vailla |aakarille luettavaksi ja tutustuttavaksi. Sinne myos kootaan
linkkeja tutkimuksista ja uutisista sairautta koskien seka sairaiden omia tarinoita.

Yhdistys sai myds uudet sdhkdpostiosoitteet. Jokaisella hallituksen jasenelld on oma
sahkopostiosoitteensa ja sen lisaksi jokaisella tydoryhmalla on oma
sahkopostiosoitteensa. Tama helpottaa yhteydenpitoa jasenten kanssa.

Nettisivujen lisaksi tiedotusta tapahtuu yhdistyksen Facebook-ryhmissa ja
Facebook-ryhmissa jotka on perustettu vertaistukea antamaan. Ryhmissa on
useampi sata ihmista, joten tiedotus tavoittaa heita hyvin sita kautta.

Jasenille l1ahetettiin syksylla jasenkirje ja jouluterveyhdys sahkopostilla.
Lopuksi

Yhdistyksen toimintakaudella oli monia muutoksia. Hallitustoiminta kehittyi, olimme
enemman yhteydessa jaseniin ja tiedottaminen saatiin hyvin kayntiin. Yhdistyksen
toiminnan tarkoitusta ja paamaaria saatiin tarkennettua ja resursseja saatiin
kohdennettua ja mitoitettua oikein. Toimintasuunnitelmassa 2015 oli monia tarkeita
tavoitteita ja naihin tavoitteisiin paastiin suurelta osin.



