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SUOMEN ME/CFS-YHDISTYS RY:N VUOSIKERTOMUS 2024

Vuonna 2024 luotiin pohja toiminnan kehittamiselle tulevina vuosina, kun STEAlle
toukokuussa tehty avustushakemus sai joulukuussa myénteisen avustusehdotuksen.
Kyseessa on kolmevuotinen hanke Tukea ja vertaisuutta MEille, johon voidaan avustuksen
turvin palkata kaksi uutta tyontekijaa alkuvuodesta 2025.

Kevaalla selvitettiin kyselyn avulla ME-sairaiden ja l&heisten tarpeita tukipalveluille ja
kokemuksia avun hakemisesta. Vastauksia kaytettiin mm. STEA-hakemuksen pohjana.
Lisaksi erityisesti SMEYn Facebook-sivulla jaettiin tietoa niin sairaudesta kuin sairastuneiden
tilanteesta osittain myos kantaaottavassa muodossa.

Syksylla aloitettiin aiempaa tiiviimpi yhteistyd® muiden pohjoismaisten ME/CFS-yhdistysten
kanssa. Invalidiliiton edustajien kanssa taas jarjestettiin palavereja, joiden tarkoitus oli lisata
liton ME/CFS-tietoisuutta. Vuoden lopulla valmistui Invalidiliton ME/CFS-tutkimuksen
loppuraportti, jota voidaan tulevaisuudessa hyddyntd&a monin tavoin.

1. VERTAISTUKI

Kasvokkain tapaavia vertaisryhmié ei ollut toiminnassa vuonna 2024, mutta Tukinetin
ME/CFS-vertaischat jatkoi toimintaansa kuten ennenkin: joka toinen maanantai kesa- ja
joulutauot pois lukien. Chat sai myds uusia vetgjia.

Loppuvuodesta alettiin suunnitella l[&heisten vertaisryhmaa yhdessa Terveystalon
toimintaterapeutin kanssa.

2. VIESTINTA JA VAIKUTTAMINEN

Yhdistyksen viestintdkanavina ovat toimineet erityisesti Facebook seka jalleen aktiiviseen
kayttoon saatu Instagram. Alkuvuodesta avatuille nettisivuille saatiin jonkin verran siséaltoa,
mutta sen lisddminen jatkuu edelleen vuonna 2025. Myds esitteen valmistuminen siirtyi
edelleen vuoteen 2025, osittain myo6s kaynnistyvan hankkeen takia. Jasenistta tiedotettiin
ajankohtaisista asioista sahkopostitse.

Kysely ME/CFS-potilaiden ja heidan laheistensa tuen tarpeista

Huhtikuun lopulla SMEY avasi kyselyn ME/CFS-potilaiden ja heidan laheistensa tuen
tarpeista. Kyselylla keréttiin myds kokemuksia erilaisten palveluiden ja etuuksien
hakemisesta. Kyselyssa oli mahdollista vastata vain monivalintakysymyksiin tai kertoa sen
lisdksi tarkemmin omista kokemuksista ja ajatuksista. Kyselyyn sai vastata myds ruotsiksi,
vaikka kysymykset olivat suomenkielisia.
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Vastauksia kertyi yhteensa 164. Kyselyn tuloksia kaytettiin STEA-hankehakemuksen
pohjana, ja niita tullaan kayttdmaan esimerkiksi vaikuttamistoiminnassa ja viestinnassa myos
jatkossa.

Poliittinen vaikuttaminen

Aktiiviseen poliittiseen vaikuttamiseen ei valitettavasti riittanyt resursseja vuonna 2024.

KysymME Ollilta ja muut livelahetykset

Livelahetyksia ei saatu toteutettua viel& vuonna 2024.

Yhteistyon kaynnistaminen Taysin vasymystyoryhman kanssa

Projektin tavoitteena on tuoda Taysin vasymystyoryhmalle esille potilasnakokulmaa ja pohtia
mahdollisia kehitysehdotuksia. Projekti on voimavarasyista johtuen ollut seisahduksissa
vuonna 2024.

3. YHTEISTYO JA TUTKIMUS

Yhteistyd on jatkunut Invalidiliiton, SLME:n seka terveydenhuollolle ME/CFS-koulutuksia
jarjestavan fysioterapeutti Hanna Markkulan kanssa. Yhteytta on pidetty jonkin verran myos
Suomen Covid-yhdistykseen. Syksylla kaynnistettiin aiempaa tiiviimpi yhteistyd muiden
pohjoismaisten ME/CFS-yhdistysten kanssa.

Y hteistyopalaverit Invalidiliiton kanssa

Touko- ja elokuussa palaveerattiin Invalidiliiton edustajien kanssa yhdistyksessa esiin
nousseista huolenaiheista. Palavereissa SMEY toi esille erityisesti vaikeasti sairaiden ME-
potilaiden tilannetta seka vaikeuksia palveluiden saamisessa ja toteutumisessa. Liséksi
kasiteltin SMEYn asiantuntijaroolia ME-sairaita koskevissa kysymyksissa, ME/CFS:n
luonnetta seka sairauden asiantuntijuutta Suomessa. Palaverit sujuivat hyvassa hengessa, ja
Invalidiliiton edustajat pitivat saamaansa lisétietoa erittdin arvokkaana.

Kansainvalinen yhteistyo

Syyskuussa SMEYn puheenjohtaja osallistui Norjan ME/CFS-yhdistyksen jarjestamaan
seminaariin Oslossa. Paikalla oli myds Ruotsin yhdistys RME. Seminaarin my6ta aloitettiin
saanndllinen yhteydenpito etatapaamisin.

Tapaamisissa on alettu suunnitella seuraavaa kasvokkaista pohjoismaisten ME/CFS-
yhdistysten tapaamista Kodpenhaminassa syksylla 2025. Etatapaamisiin ovat osallistuneet
myos SLME:n ja Tanskan yhdistyksen puheenjohtajat. Suunnitelmissa on tiivistaa yhteistyota
entisestaan ja jakaa saannollisesti tietoa ja vinkkeja maiden valilla.
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Invalidiliiton ME/CFS-tutkimus

Vuonna 2022 Invalidiliitto kerasi kyselylla tutkimusaineistoa, jonka avulla oli tarkoitus selvittaa
ME/CFS:aa sairastavien henkildiden terveytta, arjessa parjaamista, esteettomyyden
haasteita seka naiden tekijoiden valisid yhteyksia. Ekonomisti Kati Ahonen (VTL) on toiminut
SMEYn edustajana tutkimushankkeessa. Hanke on karsinyt rahoituksen puutteesta.

Vuonna 2024 tutkimukselle saatiin sen verran lisarahoitusta, etta se saatiin vietya
paatokseen, ja vuoden lopulla julkaistiin sen loppuraportti Kroonista vasymysoireyhtyméaa
(ME/CFS) sairastavien henkildiden terveys ja toimintakyky seké haasteet esteettomyydessa.
Raportin loppupéaatelmaét tukevat monin tavoin SMEYn tavoitteita ME-sairaiden tilanteen
parantamiseksi.

4. KOKEMUSASIANTUNTIJUUS JA MUUT KOULUTUKSET

Jasenet ovat voineet hakea yhdistykseltd tukea ME/CFS-sairauden kokemusasiantuntijaksi
kouluttautumiseen. Tuki on 50 % koulutuksen hinnasta, kuitenkin enintddn 60 euroa.
Hakemus pitda tehda kirjallisesti etukateen, ja koulutetun nimi lisataan yhdistyksen
nettisivulle kokemusasiantuntijoiden listaan. Vuonna 2024 tukea ei haettu kertaakaan.

5. JASENASIAT

Vuonna 2024 yhdistys sai uusia jdsenid mutta vanhoja jasenid myds erosi niin, etta
kokonaisjdsenmaara laski hieman.

Jasenmaara ja jasenrekisteri

Valilla 1.1.-31.12.2024 yhdistykseen liittyi 21 uutta jasenta, joista varsinaisia jasenia oli 21 ja
kannatusjasenia 0. Samalla aikavalilla jasenmaara vaheni 32 jasenelld. Yhdistyksen
kokonaisjdsenmaara vaheni siis 11 jasenella vuonna 2024. 31.12.2024 yhdistyksen
jasenmaara oli 329, joista varsinaisia jasenia oli 296, kannatusjasenia 33.

Jasenmaksut

Yhdistyksen vuosikokouksessa 24.3.2024 paatettiin jasenmaksujen suuruudesta vuosille
2024 ja 2025. Jasenmaksut paatettiin pitdd ennallaan, 20 € varsinaisilta ja kannatusjasenilta,
100 € yhteisojasenilta.

Vuoden 2025 alusta alkaen SMEY siirtyy Invalidiliton normaaliin laskutusrytmiin, jolloin
jasenmaksut laskutetaan jatkossa jo heti alkuvuodesta. SMEYn jasenmaksujen suuruudet
kullekin vuodelle on perinteisesti paatetty vasta kevaan vuosikokouksessa. Tasta on
aiheutunut Invalidiliitolle ylim&aaraista tyota ja vaivaa, koska liiton on taytynyt laskuttaa
SMEYn jdsenmaksut aina erikseen. Tasta syysta vuoden 2024 vuosikokouksessa
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vahvistettiin jasenmaksut myos vuodelle 2025. Myds jatkossa vuosikokous vahvistaa aina
tulevan vuoden jasenmaksut.

Vuoden 2024 jasenmaksut laskutettiin toukokuussa, ja elokuussa lahetettiin muistutuskirjeet
niille, jotka eivat viela olleet maksaneet jAsenmaksua.

Syksylla pohdittiin, olisiko SMEYn jasenyys mahdollista sponsoroida myos toiselle, ja
todettiin, etta sille ei ole mitdén estettd. Sponsorointia alettiin mainostaa — myo6s
joululahjavinkkind. Sponsoroituja jasenyyksia ei kuitenkaan vield ole tullut. Loppuvuonna
(loka-joulukuu) liittyneiltd uusilta jAsenilta ei aiempien vuosien tapaan peritty enéé kuluvan
vuoden jasenmaksua.

Jasenmaaran laskun vuoksi alettiin myds pohtia eri jasenyysvaihtoehtojen kaytt6on
ottamista, esim. alennettu tai perhejasenyys. Asian selvittdmista jatketaan edelleen vuonna
2025. Kaytannon toteutus vaatii muutoksen saantéihin, mika voidaan tehda aikaisintaan
kevaén 2026 vuosikokouksessa.

Yhdistyksen kaytossa on Invalidiliton Kilta-jasenrekisteri, jota yllapitdd Kehatieto. Rekisteriin
on paasyoikeus jasensihteerilla ja viestintdvastaavalla.

Jasentapahtuma

Vuonna 2024 ei jarjestetty jasentapahtumaa.

Avustukset ja jasenedut

Invalidiliiton edut ovat olleet jaseniston kaytdossa. Neurosonic-patjasta luovuttiin, koska
Matkahuollon kohonneiden kuljetuskustannusten takia sen kaytto oli jaanyt hyvin vahaiseksi.

Invalidiliitto jakoi 60 euron arvoisia ruokalahjakortteja jouluavustuksina vahavaraisille liiton
jasenyhdistysten jasenille. Koska SMEYn varsinaisilla jasenilla oli mahdollisuus hakea
itselleen Invalidiliiton avustusta, yhdistys ei vuonna 2024 jakanut omia avustuksia.

6. KOKOUKSET JA YHTEISHENGEN VAHVISTAMINEN

Vuoden 2024 saantdmaarainen vuosikokous jarjestettiin 24.3.2024 etakokouksena.

Uutta puheenjohtajaa ja muita hallituksen jasenia etsittiin seka Facebook-ilmoittelulla etta
jasenkirjeilla. Hallitus saikin kaksi uutta jasentd, mutta uusia puheenjohtajaehdokkaita ei
l6ytynyt. Puheenjohtajaksi valittiin siten jo edeltéavassa hallituksessa mukana ollut Heini
Aaltonen. Muun hallituksen muodostivat kaksi varapuheenjohtajaa, kolme varsinaista jasenta
ja viisi varajasenta.

Vuosikokouksessa paatettiin myods saantomuutoksesta, jonka my6téa hallituksen jasenet ja
varajasenet vapautetaan jasenmaksusta toimikautensa ajaksi.
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Joulukuussa 2023 silloinen hallitus oli tehnyt paattksen, etta hallituksen jasenten nimia ei
enéda julkaista yhdistyksen ulkopuolisille, koska kaikki eivat valttdmatta halua jakaa itsestaan
tallaista tietoa julkisesti. Syyskuussa 2024 nykyinen hallitus muutti k&ytant6a niin, etta nimien
julkistaminen on jatkossa vapaaehtoista: kunkin hallituksen jdsenen nimi voidaan joko salata
tai julkaista hanen oman toiveensa mukaisesti. Yhdistyksen jasenet saavat kuitenkin aina
tiedon hallituksen taydellisesta kokoonpanosta.

Hallitus kokousti 8 kertaa, ja kaikki kokoukset pidettiin etayhteydella. Liséksi jarjestettiin esim.
erilaisiin projekteihin liittyvia vapaamuotoisempia palaveerauksia.

7. TALOUS JA VARAINHANKINTA

Aiempien vuosien kertynyt ylijddma mahdollisti alijidmaisen talousarvion vuodelle 2024.
Talousarvion mukainen alijadma tilikaudelle oli 1 818,00 euroa ja toteutunut tilikauden
alijgama 1 284,10 euroa, joten tilikauden tulos oli liki talousarvion mukainen.

Tilikauden tulot muodostuivat jasenmaksuista ja palkkatuesta. Menot muodostuivat
paaasiassa palkkatuella palkatun tyontekijan henkiléstokuluista.

Yhdistyksen varat 14 310,49 euroa ovat edelleen sijoitettuina pankkitilille tuottamattomasti ja
riskittomasti.

Yhdistyksen puheenjohtaja, varapuheenjohtaja tai hallituksen jasenet eivat nostaneet
yhdistyksesta palkkoja, palkkioita tai paivarahoja télla kaudella.

Osallistuminen Pieni ele -vaalikeraykseen kevaalla 2025

Kesalla yhdistys sai kutsun osallistua ensi kevaan Pieni ele -vaalikeraykseen. Kerayksella
keratddn varoja vammaisille ja pitkaaikaissairaille, ja SMEYIla on oikeus liittyd mukaan
Invalidiliiton jasenyhdistyksena. Syksylla SMEYn hallitus paatti, ettd SMEY lahtee mukaan
keraykseen kahdella paikkakunnalla: Helsingissa ja Liedossa. Tarkoituksena on ensi alkuun
kokeilla, miten kerdys sujuu kaytadnnossa ja minkalaista tuottoa siitd on odotettavissa
suhteutettuna tydmaaraan.

Osa-aikaisen tyontekijan palkkaaminen palkkatuella

1.10.2023 Suomen ME/CFS-yhdistys otti ison uuden askeleen, kun sen palveluksessa aloitti
yhdistyksen ensimmainen, osa-aikainen tyontekija. Tyontekijan palkkaamisen on
mahdollistanut te-palveluiden maksama palkkatuki. Ensimmainen palkkatukikausi kesti
heindkuun 2024 loppuun. Palkkatuen méara oli 123 % palkasta, joten se kattoi my6s
tyonantajan sivukulut lahes kokonaisuudessaan. Toukokuun lopulla tydsuhdetta paatettiin
jatkaa, ja palkkatukea haettiin uudeksi, vuoden mittaiseksi kaudeksi. Talla kertaa palkkatuen
maara on 70 % palkan maarasta ja palkkatuella ei voida kattaa tytnantajan sivukuluja.
Tyontekija on aiemmista hallituskokoonpanoistakin tuttu Maria Uotinen, jonka tehtavana on
hoitaa yhdistyksen viestintda ja avustaa hallitusta.
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STEA-hankehakemukset

Yhdistyksen tavoitteena on toiminnan kasvattaminen ja kehittéminen, mik& mahdollistaisi
yhdistyksen tarkoituksen mukaisesti ME/CFS-potilaiden entistd paremman auttamisen ja
edunvalvonnan.

Yhdistys jatti toukokuussa 2024 kaksi STEA-hankehakemusta, joista jommankumman osalta
tavoiteltiin myonteista rahoituspaatosta.

Tukea ja vertaisuutta MEille -hankkeessa oli maara kehittaa ja jarjestaa

1) palveluohjausta ja -neuvontaa seké
2) vertaistukea ME-sairaille ja heidan laheisilleen.

MEidan polku palveluihin -hankkeessa puolestaan oli tarkoituksena kehittaa ja jarjestaa

1) palveluohjausta ja -neuvontaa ja

2) lisatd ammattilaisten tietoisuutta ME-sairaudesta ja ME-sairaiden tarpeista, jotta ME-
sairaat saisivat oikea-aikaisesti tarvitsemiaan palveluita ja etuuksia.

Joulukuussa saimme iloisia uutisia, kun STEA teki myonteisen avustusehdotuksen Tukea ja
vertaisuutta MEille -hankkeelle. Avustus mahdollistaa kahden kokoaikaisen tydntekijan
palkkaamisen alkuvuodesta 2025 alkuvuoteen 2028. Vuoden paatteeksi hallituksen nimeama
tyovaliokunta alkoi suunnitella tulevaa rekrytointia.



