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Suomen Perthes ry
Toimintakertomus vuodelta 2006

1.

HALLITUS Yhdistyksen hallituksessa toimivat Anne Ristioja (puheenjohtaja), Minna Helén
(varapuheenjohtaja), Jaana Haavanlammi (Invalidiliton yhteyshenkil6 ja vertais-
tukihenkil®), Sirpa llves, Heli Palola ja Heikki Voima (jasenrekisterin ja rahaston-
hoitaja). Varajaseniksi oli valittu Jarmo Ristioja ja Annika Elkevaara.

Hallitus kokoontui vuoden aikana vain yhden kerran, vuosikokouksen jélkeen
Siilinjarvella 7.5.2006. Muut paattkset ja yhteydenpito hoidettiin sdhkdpostin
vélityksella.

2.

TALOUS Yhdistyksen tilinpaatos vuodelta 2006 osoittaa 2 274,48 € ylijadmaa, taseen
loppusumma on 5 664,30 €.

Jasenmaksu oli vuonna 2006 20 € / vuosi. Jasenistdsta noin %2 maksoi
jasenmaksunsa, noin 10 jasentd ei todenndkoisesti saanut maksulappua koska
liton osoitetiedoissa oli vanhentuneita osoitteita laskujen lahettamisen aikaan.
Yhdistys sai kesakuussa 3000 euron tukilahjoituksen Kangasniemella toimivalta
Tehomet Oy:lta. Yhdistys esittda lampimimmat kiitokset!

Yhdistyksen toiminnallinen tulos ilman tukilahjoitusta olisi ollut noin 725 €
negatiivinen.

3.

JASENISTO Yhdistykseen liittyi vuoden aikana 11 uutta jasenta - heista 5 poikaa, 3 tyttoa,
1 nuori nainen seka kaksi joista ei tiedetd muuta kuin nimi ja osoite, toden-
nakoisesti aikuisidssa olevat mies ja nainen.

Yhdistyksella oli vuoden paattyessa 117 jasenta.

4.

TOIMINTAA

4.1

Sopeutumisvalmennuskurssi

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus jarjesti 5.-11.3.2006 ensimmaisen Perthes-
perheille suunnatun sopeutumisvalmennuskurssin, johon osallistui 6 jasen-
perhetta eli kurssi varattiin "tayteen”. Tunnelma oli véliton ja palaute hyvin
positiivista, joten toivomme etta naita jarjestetdan jatkossakin.

Asiantuntijaluennon kurssilla piti Jarmo Valipakka Tampereen Yliopistollisesta
sairaalasta.
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Perhetapahtuma ja vuosikokous

4.3

Vuoden kohokohta, eli perhetapahtuma ja vuosikokous jarjestettiin talla kertaa
vahan pohjoisempana, kylpylahotelli Kunnonpaikassa, Siilinjarvella 6.-7.5.20086.
Mukana oli 14 perhettd, yhteensa 45 henkil6a. Tilaisuus aloitettiin maittavalla
lounaalla ja kuulumisten vaihdolla.

Asiantuntijaluennon piti lastenkirurgian dosentti, yliladkari Kari Vanamo Kuopion
yliopistollisesta sairaalasta. Erittain selked ja havainnollinen luento heratti paljon
kysymyksié ja vilkasta keskustelua. Tiivistelma luennosta on joulukuun
tiedotteessa.

Luennon jalkeen kasiteltiin sdantdmaaraiset vuosikokousasiat, jonka jalkeen oli
aika paastaa lapset kylpylan iloihin. lllalla kokoonnuttiin grillikotaan paistamaan
perinteiset makkarat iltapalaksi.

Virkistyspaiva PowerParkissa

4.4
Vertaistukitoiminnan kurssi

4.5
Tiedotustoiminta

Elisa Vaha-Karvia ideoi Perthes-perheille virkistyspaivan Alahdrméan Powerparkissa
26.8.2006. Mukana oli 13 aikuista ja 15 lasta seitsemasté perheesta.

Invalidiliitto jarjesti vertaistukitoiminnan perhekurssin 3.-4.11.2006 Piispalassa,
Kannonkoskella. Siihen osallistui kaksi Perthes-perhetta.

Yhdistyksen nettisivuille on toivottu keskustelupalstaa, ja tama toivomus tuli
vahvasti esiin my6s sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneilta perheilta. Yksin-
kertainen Freebok-palsta saatiinkin sitten avattua 22.6.2006. Ensimmaisen puolen
vuoden tilastotiedot kertovat, ettd palstalla kay paivittain keskimaarin 20 lukijaa,
ja uusia viesteja tulee keskimaarin joka toinen paiva. Ainuttakaan "Spammia” tai
hairikkdviestia ei ole néakynyt, vaikka palstalle paasee ilman kirjautumista.

Nettisivujen ulkoasu ja tiedostorakenne uusittiin syksylla ja uudet sivut otettiin
kayttoon 17.11.2006. Mallia tyyliin ja varitykseen seka yhdistyksen logo on otettu
yhdistyksen ihan ensimmaisesta tiedotteesta vuodelta 1999. Uutena osiona on
arkisto, johon on koottu tiedotteita ja poytékirjoja menneilta vuosilta.

Tiedotustoiminta on viime vuosina keskittynyt nettisivuihin ja sdhkopostijakeluun.
Vuoden lopussa paatettiin kuitenkin lahettaa perinteinen tiedote postissa kaikille
jasenille seka laajasti sellaisiin paikkoihin joissa uudet potentiaaliset jasenet
voisivat sen nahda, esimerkiksi sairaaloiden lastenpoliklinikoille. My6s tiedotteen
ulkoasuun ja sisaltoon otettiin oppia yhdistyksen alkuvuosien tiedotteista.
Postituslistalla on myds Perthes-potilaita hoitavia ladkareité ja fysioterapeutteja
seka jarjestétoiminnassa harvinaisten asiaa ajavia henkildita. Kuusisivuinen
tiedote postitettiin 12.12.2006.
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Jarjestotoiminta
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Yhdistys on ollut edustettuna kahdessa Invalidiliiton harvinaisten tydryhmén
kokouksessa, 29.5. ja 31.10.2006.

Jo edellisesséd, vuoden 2005 vuosikokouksessa esiin tullutta ideaa aloitteeksi
KELA:n toiminnan muuttamiseksi harvinaisiin diagnooseihin perustuvien hoitotuki-
ja korvauspaatosten kasittelyssa, puitiin myos tydryhman kokouksissa. Todettiin,
etta pienen yhdistyksen ei kannata yrittaa yksin, vaan kayttaa liiton jarjesto-
voimaa. Tyéryhmalla ei sindnsa ole mandaattia toimia asiassa, mutta kaikilla
jasenyhdistyksilla on liiton sdéntdjen 14 8:n mukainen aloiteoikeus.

Perthes-yhdistys teki sdantdjen mukaisen liittovaltuustoaloitteen, jonka tueksi
hankittiin kirjalliset lausunnot kaikilta seitsemalta muulta diagnoosipohjaiselta
jasenyhdistykseltd. Nama paperit jatettiin liiton kasittelyyn 14.8.2006.

Aloitteessa ehdotamme, etta Invalidiliitto ryhtyy toimiin, joilla vaikutetaan KELA:n
toimintatapoihin. Esitimme, ettd harvinaisten diagnoosien hoitotuki- ja vammais-
tukipaatokset seka korvaus- ja kuntoutuspaatotkset keskitetdan KELA:ssa
tiettyihin toimipaikkoihin, joissa erikoistuneet korvauskasittelijat voivat
kouluttautua tiettyihin diagnooseihin ja hankkia ajan myota kokemusta ja
tietamysta erilaisista tapauksista.

Aloite oli valmisteltavana liittohallituksen kokouksissa syksyn mittaan ja
hyvaksytty liittovaltuuston kokouksessa 17.11.2006. Invalidiliitto on ollut
yhteydessa KELA:n etuuspaallikkdon ja lahettanyt toimitusjohtajan
allekirjoittaman kirjelméan KELA:lle.

KELA:n vastausta tai reagointia ei ole vield vuoden vaihteeseen mennessa saatu.
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