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Suomen Perthes ry.

Toimintakertomus vuodelta 2005

1.

HALLITUS Yhdistyksen hallituksessa toimivat Jaana Haavanlammi (puheenjohtaja),
Annika Elkevaara, Leila Nurmilaakso, Jarmo Ristioja ja Eeva Voima
(rahastonhoitaja), sek& varajasenind Sirpa llves ja Heli Palola.

2.

TALOUS Yhdistyksen tilinpaattés vuodelta 2005 osoittaa 294,12 € ylijgamaa, taseen
loppusumma on 3 665,32 €. Jasenmaksutuloja kertyi 1 271,04 €. Jasenmaksu
oli 20 €/ perhe.

3.

JASENISTO Vuoden paattyessé jasenrekisterissa oli 106 perhettd. Vuonna 2005 saimme 28
uutta jasentd, heisté 16 poikia ja yksi tyttd. Aikuisia liittyi 3 miesta ja 7 naista
sek& yksi nuoruusiéssé oleva tytto.

4.

TOIMINTAA

4.1

Opinnaytety6 Pirkanmaan ammattikorkeakoulun Fysioterapian koulutusohjelmassa
opiskelleet Tanja Hallila ja Mervi Hautala tekivét opinndytetyonsé otsikolla
”Legg-Calvé-Perthesin tautia sairastavien lasten fysioterapia Suomen
yliopistollisissa sairaaloissa”.
Koska tdmé tyo antaa otsikkonsa mukaisen sisallon liséksi erittain hyvéan
yleiskuvan taudin tyypillisisté oireista, hoidosta ja etenemisestd, paéatti
yhdistys hankkia tydn kayttooikeudet ja teetti siitd pienen painoksen kopioita.
Ty0 on lahetetty kaikkiin sairaaloihin joissa Perthes-lapsia tiedetadn
hoidettavan ja sitd koskeva mainos on l&hetetty (Invalidiliiton postituksissa)
kaikille Suomen Fysioterapialiiton jasenille. Opinnéytetyd on my0s saatavissa
PDF-muodossa yhdistyksen nettisivuilta ja sielté sitd onkin ladattu runsaasti.

4.2

TV-esiintyminen Anne ja Jarmo Ristioja esiintyivat TV1:n Sunnuntaivekkari-ohjelmassa

10.4.2005. Ohjelmassa késiteltiin henkilokuvien liséksi Perthesin tautia,
yhdistyksen toimintaa, ja nettiosoitekin oli ruudussa useaan otteeseen.
Ohjelman jéalkeen trafiikki yhdistyksen nettisivuilla kasvoi noin sata-
kertaiseksi, ja jai pysyvastikin noin kaksinkertaiselle tasolle siihen nédhden
mitd se oli aikaisemmin.
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Invalidiliitto arpoo vuosittain harvinaisten vammaisryhmien kesken Raha-
Automaattiyhdistyksen 6 000 € tukirahan, joka on tarkoitettu perheiden
virkistyslomaan. Tand vuonna arpa osui meille, ja yhdistys jarjesti
virkistysmatkan Villa Andropofiin Parnuun 7.-10.8.2005.

Matkalle osallistui 16 perhettd, yhteensa 55 henkil64, joista Perthes-lapsia 16.
Omarahoitusosuus oli kolmasosa ja RAY:n tuki kaksi kolmasosaa kuluista.
Matkalle halukkaita tulijoita olisi ollut viel& ainakin saman verran lisad, mutta
valitun kohteen majoituskapasiteettia eika budjettia pystytty venyttdméaan
enempaa.

Osallistujien palaute on ollut hyvin positiivista huolimatta siita, etta
paluumatka viivastyi monella tunnilla kun myrskytuuli esti pika-alusten
liikenndinnin Suomenlahdella.

Uusia jasenid varten jarjestettiin tapaaminen Tampereella 12.3.2005, mutta
osanotto siihen jéi kovin vahaiseksi.

Parnun matkan takia vuosikokous jérjestettiin talla kertaa lyhyemman kaavan
mukaan, ja sen jérjestdminen vendhti marraskuulle asti. Se pidettiin
19.11.2005 Nokialla.

Harava-lehdessé 2/2005 oli artikkeli Parnun matkasta.
Jalasjarven paikallislehdessa oli juttu Kristian Vaha-Karviasta.

Yhdistys sai ensimmaéisen kerran historiassaan d&nioikeuden Invalidiliiton
liittovaltuustovaalissa. Diagnoosipohjaisten harvinaisten yhdistysten edustaja
Invalidiliiton liittovaltuustoon valittiin vaalikokouksessa 23.11.2005.
Yhdistyksen hallitus péatti, ettd Perthes-yhdistys ddnestéa Lasse Niemed
AMC-yhdistyksestd, joka sitten valittiinkin liittovaltuustoon.



