Suomen Nivelyhdistys ry TOIMINTAKERTOMUS 2005

Suomen Nivelyhdistys ry on valtakunnallinen itsendinen potilasyhdistys, joka pyrkii
palvelemaan nivelrikkoa sairastavia, tekonivelleikattuja ja tulehduksellisia reumatauteja
sairastavia. Vuosi 2005 oli yhdistyksen kuudes toimintavuosi.

Vuosi 2005 oli yhdistyksen laajenemisen kannalta erittdin merkittava. Yhdistys sai
ensimmaisen kerran Raha-automaattiyhdistyksen projektiavustusta. Tiedonvalityksen
kehittdmisprojekti toi monta kaivattua uudistusta yhdistyksen tiedottamiseen. Projekti mm.
nosti Niveltieto-lehden iimestymistiheyden neljadn numeroon vuodessa ja loi uuden
nivelongelmaisten palvelevan puhelimen. Yhdistyksen vanhaa ja uudistettua esitetta
levitettiin laajasti terveydenhuollon yksikoihin.

Yhdistyksen jasenmaara lahes tuplaantui edellisten vuosien malliin. Jasenmaaran kasvuun
vaikuttivat voimakkaasti syksylla pidetyt kaksi luentokiertuetta, joiden voidaan arvella
tuoneen ainakin 500 jasenta lisaa.

Vapaaehtoistoimijoiden lisaksi yhdistys tyollisti kokopaivasen projektin koordinaattorin
vuodeksi, osa-aikaisen vertaistukikoordinaattorin viideksi kuukaudeksi ja tuntipalkkaiset
puhelinpaivystajat.

Yhdistyksen syyskokous paatti, etta yhdistys eroaa Suomen Reumaliiton jasenyydesta
vuoden 2005 lopussa. Syina eroamiselle ovat mm. Reumaliiton jdsenmaksun suuruus
suhteessa saatuun hydtyyn ja se, ettd Reumaliitto toimihenkildidensa ilmoituksen ja
kaytannén kokemuksen mukaan keskittyy l&hes pelkdstaan reumasairaiden asiaa
ajamaan.

Tiedotustoiminta

Yhdistyksen jasenlehti iimestyi nelja kertaa 44 sivun laajuisena. Kaksi lehdista kuului
tiedonvalityksen kehittdmisprojektiin. Lehtea jaettiin normaalijakeluna jasenien lisaksi
rajoitetusti ilmoittaville kumppaneille, yleisétilaisuuksien luennaijille ja lehden kirjoittajille.
Tiedonvalityksen kehittamisprojektin myota lehti voitiin jakaa kaikkiin Suomen
terveyskeskuksiin, sairaaloihin ja terveysasemille (yhteensa 4089 lehtea). Vanhusten ja
pitkdaikaissairaiden tukiprojektissa jaettiin lehden kaksi viimeistd numeroa kaikkiin maan
vanhainkoteihin ja vanhusten palvelukeskuksiin (yhteensa 1232 lehtea). Yhta numeroa
jaettiin lisaksi kaikkiin Apteekkariliiton apteekkeihin (604 kpl). Niveltietoja painettiin
yhteensa 22000 kappaletta. Lehden toimittamisesta vastasi lehtitydryhma, paatoimittajana
toimi Jyrki Laakso ja taittajana Auli Hackman. Lehden ulkoasua ja sisaltéa kehitettiin
edelleen voimakkaasti. Uudistus oli hyvin onnistunut saaden paljon kiitosta seka
jasenistoélta, kumppaneilta ettd myos painotalosta. Lehden artikkelit saatiin ilmaiseksi ja
mainostuloilla pyrittiin peittdmaan painatuskulut. Niveltiedon irtonumero- ja tilausmyynti
kasvoi voimakkaasti vuoden mittaan.

Jyrki Laakso jatkoi yhdistyksen verkkosivujen kehittelya. Niveltieto.net on edelleen
selkeasti laajin suomenkielinen nivelrikkoon ja tekoniveliin keskittynyt internetpalvelu.
Sivuilla vieraili vuoden aikana paivittdin keskimaarin l1ahes 300 eri kavijaa. Keskimaarainen
yhden kayntikerran sivulatausten maara oli selvasti yli kolmen, mikd osoittaa sen, etta
sivujen kiinnostavuus on yli kaksinkertainen keskimaaraisiin nettisivustoihin verrattuna.
Keskustelupalsta Nivelklubilla oli noin 350 rekisterditynytta kayttajaa, jotka postittivat yli
1000 viestia.

Jasenille jaettiin ja postitettiin omien ohjeiden lisdksi kumppaneiden tuottamia
potilasoppaita ja —ohjeita seka artikkelikopioita aiemmin ilmestyneista lehdistdmme.
Erilaisia jaettavia oppaita, ohjeita ja artikkeleita oli vuoden lopussa yli 70.

Yhdistyksen esite uusittiin loppuvuonna entista informatiivisemmaksi niin, ettd mukana on
nivelrikon hoidon pikaohjeet.
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Tiedotusprojekti kdynnisti myds nivelongelmaisten palvelupuhelimen, jossa terveyden- ja
sosiaalihuollon ammattilaiset vastaavat kysymyksiin. Paivystajia ja viikoittaisia
paivystysaikoja oli kolme, kaksi terveydenhuollon kysymyksille ja yksi sosiaalihuollon
kysymyksille. Paivystajina toimivat Hannele Koponen, Maija Karjalainen ja Anja
Karjalainen.

Yhteistydssa Suomen Endoproteesihoitajat ry:n kanssa jarjestettiin Helsingissa yksi ja
Turussa kaksi tekonivelleikkausjonossa oleville suunnattua ensitietokurssia. Kursseille
osallistui yhteensa 150 henkea.

Yhdistys jarjesti yhdessa tukijan kanssa mittavan luentokiertueen, jonka aiheena oli "hoida
oikein nivelrikko”. Esiintyjina olivat Jukka Pekka Kouri, Olavi Airaksinen ja Marjatta
Leppanen. Viidessa kaupungissa pidettiin kussakin kaksi luentoa, yksi palvelukeskuksessa
ja yksi suurelle yleisélle. Kuulijoita saleihin mahtui yhteensa 3484 henkea. Kiinnostus oli
niin suurta, etta salien ulkopuolelle jai vield vahintdan tuhat ihmista.

Yhdistys osallistui yhdessa Selkaliiton ja Kipupotilasyhdistyksen kanssa luentokiertueelle
"hoida kipu — valta haitat”. Luentoja pidettiin kymmenella paikkakunnalla ja niihin osallistui
yhteensa 2238 henkea.

Kaikkiaan yhdistyksen luennoille osallistui vuoden aikana 6552 henkea.

Yhdistyksen toimintaa esiteltiin myés mm. Tules-toimintapaivana Biomedicumissa,
Reumaliiton valtakunnallisten jasenyhdistysten esittelypaivana Porvoossa ja Manun ja
Heikin markkinoilla Turussa niiden tapahtumien lisaksi, mitd Projektit-kohdassa ilmenee.

Etenkin nivelrikko nousi vuoden aikana tiedotusvalineissa hyvin seuratuksi aiheeksi.
Yhdistyksen toiminnan (etenkin luentojen) innoittamana oli eri sanoma- ja
aikakauslehdissa, radiossa ja televisiossa kymmenia juttuja.

Muu toiminta

Yhdistyksen Nivelpiiri-vertaistukiryhmia (Nivelpiiri) toimii 12 paikkakunnalla. Uudet Nivelpiirit
perustettiin Jyvaskylaan, Jarvenpaahan, Keski-Uudenmaan alueelle ja Raumalle.
Vertaisryhmien tapaamisissa oli useimmiten vieraana joku alan asiantuntija. Ryhmat
kokoontuivat kerran kuukaudessa kesataukoa lukuun ottamatta. Nivelpiireissa oli vuoden
aikana yhteensa 1728 vierasta. Nivelpiirien jarjestamissa liikkuntaryhmissa Turussa ja
Helsingissa oli vuoden aikana yhteensa 2447 kayntia. Kesalla jarjestettiin ensimmainen
Nivelpiiriseminaari Hauholla.

Paivystyspuhelimien kdynnistdminen poisti erillisten tukihenkildn ja palveluasiamiehen
tarpeen, joten ne lopetettiin.

Tuettuja kuntoutus- ja virkistyskursseja jarjestettiin vuoden aikana kaksi: Lautsiassa ja
Ruissalossa.

Jasenien keskuudessa tehty kysely toi esille monta nivelrikon hoidon epakohtaa. 355
vastaajan mukaan suurimpina ongelmina pidettiin sita, ettei terveydenhuolto ota nivelrikkoa
tosissaan hoidettavana sairautena ja sita, etta nivelrikko vaikeuttaa huomattavasti
paivittaista elamaan ja aiheuttaa nain mm. psyykkisia ongelmia.

Yhdistys oli esilla myds mm. Invalidiliiton kdyhyysseminaarissa, Jorvi-paivilla ja Reumaliiton

syyskokouksessa. Ensimmaisena yhteytena ulkomaisiin alan jarjestoihin avattiin yhteys
Irlantiin.
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Projektit

Talous

RAY:n tukema tiedonvalityksen kehitysprojekti oli selvasti mittavin yhdistyksen ponnistus
sen historian aikana. Projektissa mm. nostettiin Niveltiedon ilmestymistiheys neljaan
numeroon, jaettiin Niveltiedon naytekappaleita yleisdtiloihin luettavaksi terveydenhuollon
yksikoihin, perustettiin nivelongelmaisten palvelupuhelin ja uusittiin yhdistyksen esite, jota
jaettiin yli 200 terveydenhuollon yksikkoon pitkalti yli 20.000 kappaletta. Suunnitelmissa
ollutta nivelopasta ei toteutettu, koska nykyinen esite uudistettuna riittda toistaiseksi
tyydyttdmaan polttavimman tiedon tarpeen.

Paivikki ja Sakari Sohlbergin saation myontamalla apurahalla toteutettiin vanhusten ja
pitkdaikaissairaiden tukiprojekti. Projektin tuoma merkittavin uudistus oli viideksi
kuukaudeksi palkattu vertaistukikoordinaattori, joka toi uutta puhtia vertaistukiryhmien
toimintaan. Projektin avulla voitiin my0ds lahettaa kaikkiin Suomen vanhainkoteihin ja
vanhusten palvelukeskuksiin kaksi Niveltiedon numeroa yleisélle luettavaksi. Yhdistys ol
nayttavasti esilla Ikdihmisten tiedeviikolla Tiedekeskus Heurekassa. Osallistuimme myds
mm. Elakeldisten palvelupaivaan Nousiaisissa, Elakeldispaivaan Turussa ja Parjataan
kotona —tapahtumaan Somerolla.

Yhdistys hankki/sai varoja seuraavista kohteista:
e jasenmaksut henkild- ja yritysjasenilta
e RAY-avustus tiedonvalityksen kehittamisprojektiin
o Paivikki ja Sakari Sohlbergin saatiolta avustus vanhusten ja pitkaaikaissairaiden
tukiprojektiin
mainokset Niveltietoon ja maksulliset oheisesitteet uusille jasenille
e Suomen Reumaliitolta yleisavustus

Yhteistyotahot

Edustus

Kumppaneiltaan yhdistys sai mm. jasenistdlle jaettavia oppaita, artikkeleita Niveltietoon ja
maksullisia mainoksia. Yhteistyo aloitettiin sek& Selkaliiton, Psoriasisliiton ja
Apteekkariliiton kanssa.

Niveltietoon saatiin asiantuntija-artikkeleita laajasti seka julkisen etta yksityisen
terveydenhuollon puolelta.

Virea yhteistyd Suomen Endoproteesihoitajat ry:n kanssa jatkui mm. ensitietokurssien
merkeissa.

Yhdistyksen erotessa Suomen Reumaliiton jasenyydesta paatettiin hakea Sosiaali- ja
terveysturvan keskusliiton ja Suomen Tule ry:n jasenyytta.

Yhdistys oli mukana VERCOX-hankkeen kehittdmisessa.

Yhdistyksen puheenjohtaja Hannele Koponen jatkoi Suomen Reumaliiton hallituksessa,
Reumaliiton ymparistdasiaintoimikunnassa, Reumaliiton edustajana SLU:ssa seka
Reumaliiton oikeuksienvalvontaryhmassa.

Yhdistys ja sen ajamat asiat ovat olleet esilla laajasti julkisuudessa, mm. puheenjohtaja
esiintyi useita kertoja televisiossa ja radiossa. Yhdistyksen edustajat osallistuivat myds
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useisiin paikallisiin ja valtakunnallisiin alan tapahtumiin kuten Kansanterveyden
monialaiseen seminaariin ja Suomen Sosiaalifoorumiin luennoijana.

Koulutus
Yhdistyksen edustajia koulutettiin edunvalvontakoulutuksessa,
vertaisohjaajakoulutuksessa, tietoyhteiskuntakurssilla, viestintakurssilla,
kuntoutusasiamiespaivilla, tukihenkildkoulutuksessa ja taittokurssilla.
Hallitus

Hallitus kokoontui 12 kertaa. Hallitukseen kuuluivat varsinaiset ja varajasenet Auli
Hackman, Riitta Hukkanen, Anja Karjalainen (varapj.), Maija Karjalainen, Leena Koivu,
Hannele Koponen (pj), Anne-Maj Lotsari, Heikki Multaharju ja Liisa Vatanen. Yksi
hallituksen ja yksi varajasen erosivat vuoden aikana tyokiireiden vuoksi. Yhdistyksen
rahastonhoitajana ja sihteerina toimi Jyrki Laakso.

Saantomaaraiset kokoukset

Kevatkokous pidettiin Lahden kaupunkinkirjaston auditoriossa 14.4.2005 ja syyskokous
Kampin palvelukeskuksessa Helsingissa 14.11.2005. Kevatkokoukseen osallistui 9 jasenta
ja syyskokoukseen 51 jasenta. Molempien kokouksien yhteydessa pidettiin yleis6luento,
kevaalla PHKS:n ylilaakarin Jussi Haapalan "tekonivelkirurgia ja hoitotakuu” -luentoa tuli
kuulemaan 162 vierasta ja syksylla sairaala Ortonin johtavan yliladkarin Seppo Seitsalon
luennolle "lonkan nivelrikko ja tekonivel” 103 kuulijaa.
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