SKLERODERMAYHDISTYKSEN TOIMINTAKERTOMUS VUODELTA 2023
Yhdistyksen seitsemastoista toimintavuosi.

Helmikuun lopussa vietettiin Harvinaisten sairauksien péivaa. Harvinaiset-verkosto

jarjesti tapahtuman virtuaalisesti.

Maaliskuussa pidettiin paivatapahtuma Tampereella, Tampereen reumayhdistyksen
tiloissa. Aloitimme ravitsemusterapeutti Juhani Sipisen luennolla Suolisto ja
ruoansulatus systeemisen skleroosin ja skleroderman hoidossa. Yhteisen lounaan

jalkeen pidimme vuosikokouksen. Tapahtumaan osallistui 12 ihmista.

Lokakuussa jarjestettiin viikonlopputapahtuma Kouvolassa, Sokos hotelli
Vaakunassa. Hallitus kokoontui paikalle perjantaina valmistelemaan tapahtumaa.
Lauantaina oli reumal&éakarin luento etdnéd. Taméan luennon maksoi meille ladkeyhti6
Boehringer-Ingelheim. Tapahtumassa oli lisaksi lauantaina esittely ladkkeettomasta
kivunhoidosta, systeemisté skleroosia sairastavan Venla Rossin puhe sairastamisesta
seka luento oikeanlaisesta hengittdmisesta. Hotellissa oli mahdollisuus yopya.
Sunnuntaina aloitimme ohjelman ulkoilulla ja yhdistyksen jasenen Hanna Lystiméaen
ohjaamalla geokétkdjen etsimiselld. Sen jalkeen oli reumaléékarin kyselytunti.

Paikalla oli noin 30 jasenta.

Kaksi kertaa syksyn aikana olemme ldhettaneet jasenille sahkopostia hallituksen
kokoonpanoon liittyen. Osa hallituksen jasenista haluaa luopua hallitustyosta ja osa
vahentad tyotehtaviaan. Olemme pyytaneet jasenid antamaan panostaan

vapaaehtoisty0hon, jotta yhdistysté ei tarvitse lopettaa.
Systeeminen skleroosi ja morfea-kirjaa on voinut edelleen ostaa yhdistykselta.

Puheenjohtaja on Harvinaiset-verkostossa Reumaliiton edustajana. Tydryhma

kokoontui kaksi kertaa kuluneen vuoden aikana.

Yhdistyksen sihteeri on jasenend Reumaliiton valtuustossa ja puheenjohtaja on

varajasenend Reumaliiton hallituksessa.



Lehti ilmestyi vuoden aikana kaksi kertaa. Kesakuun lehti painatettiin Kiriprintissa ja
he myds postittivat lehdet jasenille. Lehden mukana l&hetettiin silmélasipyyhe, johon
oli painatettu auringonkukka ja teksti Suomen Sklerodermayhdistys. Loppuvuoden
lehti l&hetettiin sdhkoisesti suurimmalle osalle jasenistd, Kirjeitse heille, joiden

sdhkopostiosoite ei ollut tiedossa.

Tiedottaminen jasenille hoidettiin s&hkopostilla, Kirjeitse, ilmoituksina

Reumalehdessa, seka yhdistyksen nettisivuilla.
Yhdistyksessa oli joulukuussa 2023 jasenia 384 Jasenmaksu vuonna 2023 oli 23€.

Suomen Sklerodermayhdistyksen puheenjohtaja Marjo Makela



