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Kunnon lumitalven jalkeen saat ovat suosineet meité viime
viikot ja lomaolo on vallannut mielen. Kesdkauden p&aéat-
tyessd myds AH-Potilaat jarjestdd oman kesatapahtuman-
sa. Tasta lisda kirjeen lopussa.

YHDISTYSKUULUMISIA

AH-Potilaat ry tavoittaa kesakuussa 2010 yhteensa 270
potilasta, heiddn perhettdan tai muita asiasta kiinnos-
tuneita. Varsinaisia jasenid on 121 ja kannatusjasenia 18.
Lis&a tietoja webbisivuilla kohdassa:

Yhdistys > Jasenmaaréan kehitys.

Jasenmaksunsa vuonna 2009 maksoi 53 % jasenista. Yh-
distys ei ole erikseen perinyt maksamatta jaaneita jasen-
maksuja.

Yhdistyksen 28.3.2010 jarjestetyssda vuosikokouksessa
Kaarinan Hoplopissa jasenmaksu paatettiin korottaa 20
euroon. Kannatusjasenet voivat myds nyt halutessaan
maksaa vapaan summan yhdistyksen tilille
531904-20074523 / Markku Tuominen.

Yhdistys sai vuonna 2009 Lastenrahastosdatiolta
avustuksen, josta osa kaytettiin www-sivujen ilmeen uusi-
miseen. Loput on tarkoitettu jasentapaamisen tukemiseen.
Vuosikokouksessa paatettiin jarjestetdd tapaaminen Noki-
alla ja Tampereella 21..22.08.2010.

ANUSATRESIA- JA HIRSCHSPRUNG- POTILASOPPAAT
VALMISTUIVAT

Turun Ammattikorkeakoulun Salon toimipisteen opiskelijat
toteuttivat opinnaytetdindan anusatresiaa ja Hirsch-
sprungin tautia sairastavien ensitieto-oppaat yhteistydssa
Invalidiliton kanssa. Oppaita saa tilattua Invalidiliitolta.
Tilausohjeet ilmestyvat yhdistyksen www-sivuille l&hi-
aikoinal!

Oppaissa on kaytetty asiantuntijaladkareind ja -hoitajina
HUS:n henkilékuntaa (tohtori Risto Rintala). Oppaista kan-
nattaa informoida my®és oman lapsen hoitopaikkaa, jotta
tieto uusista oppaista leviasi tehokkaasti ja kohtaisi kaikki
uudet potilaat!

TOIMIHENKILOT

Yhdistyksen toimintaa alkaneella toimintakaudella pitavat
kdynnissa seuraavat henkil6t:

Krista Laurila, puheenjohtaja

vastuualue: tiedotus + www-sivut
yhteystiedot: p. 044 283 6904, krista@ah-potilaat.org

Krista on herrojen 4v8kk ja 1v7kk aiti Kankaanpaasta.
Potilasyhdistykseen Krista liittyi esikoisensa anusatresian
seurauksena. Kankaanpaassa eletaan talla hetkella lahes
vaipatonta elam&a ja ainakin toistaiseksi toisinaan
temppuilevan vatsan toiminnan kanssa on tultu toimeen
ilman ylim&araisia huuhteluja.

Kirsi Mantyvaara, sihteeri
yhteystiedot: p. 041 519 8071, kirsi@ah-potilaat.org

Kirsi on ollut yhdistyksen hallituksessa jo useita vuosia ja
lupasi onneksi jatkaa myds alkaneella toimintakaudella.
Han asuu Turun lahella Littoisissa ja tydskentelee bio-
analyytikkona turkulaisessa tutkimuskeskuksessa. Kirsi
liittyi aikanaan potilasyhdistykseen poikansa anusatresian
myota ja kokee yhdistystoiminnan térkeéksi vaikuttamis-
muodoksi.

Outi ja Markku Tuominen, rahastonhoitaja

vastuualue: Outi: potilasopastyéryhmat, vuositapaaminen
ja vertaistukirekisteri ja Markku:rahaston hoitaminen,
kirjanpito ja tilit

yhteystiedot: p. 044 913 9477, outi@ah-potilaat.org,
markku@ah-potilaat.org

Outin ja Markun paimiolaisessa perheesséa on kaksi lasta.
Outi tydskentelee sairaanhoitajana TYKS:ssa. Potilasyh-
distykseen Outi ja Markku liittyivét esikoisensa esofagus-,
anus- ja koanaaliatresian johdosta.

Mitro Kivinen

vastuualue: jasenrekisteri, keskustelualue Kanava, www-
sivut, yhteydet Invalidilittoon ja Harvinaiset-verkostoon,
aikuiset

yhteystiedot: p. 040 589 2724, mitro@ah-potilaat.org

Mitro on pitkdaikainen yhdistysaktiivi ja edustaa hallituk-
sessa aikuispotilaita.

Henna & Cumhur Arslan

vastuualue: jasenrekisteri, kansainvaliset asiat
yhteystiedot: henna@ah-potilaat.org

Henna ja Cumhur ovat 4-vuotiaan ja 1l-vuotiaan herrojen
vanhemmat Halikosta. Myds Hennan ja Cumhurin toi poti-
lasyhdistykseen esikoisen anusatresia.

Kuvat:
http://www.libris.fi/pages/posts/libris-kesaekuvakilpailun-
voittaja-on-valittu5.php ja
http://lwww.sarkanniemi.fi/www/sisalto.php?lang=fi&id=13

http://www.ah-potilaat.org/

info@ah-potilaat.org

http://kanava.ah-potilaat.org/
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JASENTAPAAMINEN
21.-22.8.2010

Kylpylahotelli Rantasipi Edenissa,
Nokialla

Tapaaminen alkaa Rantasipi
Edenin kokoustilassa lauantaina klo
12, jossa tervetulotilaisuus kahvituksella, mukana Saara
Paajanen Invalidiliitosta.

lllan ohjelmassa on uintia, paivéllinen ja vapaata ohjelmaa.
Yhdistyksen jasenille varataan myos keilailutilat (sopii
lapsille) ja kiinnostuksen mukaan golfsimulaattori.
Sunnuntaina aamupala ja uintia. Noin klo 11.00 siirrymme
omilla kyydeilla Sarkanniemeen, johon yhdistys kustantaa
rannekkeet. Aikuispotilaille on tarjolla vaihtoehtoisesti teat-
teriliput tai vastaavaa. Lopullinen ohjelma lahetetaan ilmoit-
tautuneille postitse kesakuun aikana!

Omavastuu: 50 euroa aikuinen, 25 euroa lapsi.
Alle 2-vuotiaat maksutta.

Majoitus yhden tai kahden hengen Standard -huoneissa.
Koska yhden hengen huone on suhteessa kalliimpi, yksin
yopyvan aikuisen omavastuu kasvaa 70 euroon. Lapset
yopyvat junnupatjoilla, pienimmille 16ytyy rajoitetusti myos
matkasankyja.

Huom! On mahdollista, ettd omavastuuosuudet pienenevat
osallistujamaéaran perusteella!l Hintaan sisaltyy: majoitus
kylpylahotelli Edenissa, kylpylan ja kuntosalin  vapaa
kayttd, paivallinen lauantaina ja aamupala sunnuntaina
seka Sarkanniemi-rannekkeet osallistujille.

Huoneita on varattu 10-12 kpl. Sitovat varaukset ilmoit-
tautumisjarjestyksessa!

Varaukset hotellille tehdaan 30.06.2010, joten ilmoittaudu
siihen mennessd! Omavastuuosuus on maksettava
yhdistyksen tilille 18.07.2010 mennessa. Osallistumisen
voi peruuttaa kuluitta 14 vuorokautta ennen tapahtumaa,
taman jalkeen yhdistys joutuu maksamaan varatuista
huoneista 50-100%. T&stéa syystd emme voi palauttaa va-
rausmaksua mydhemmin tapahtuneiden peruutusten osal-
ta kokonaisuudessaan. Mikali saamme uuden osallistujan
tilalle, maksu luonnollisesti palautetaan kokonaan.

lImoittautumiset 30.06.2010 mennessa séhkdpostilla
suoraan osoitteeseen: iimo@abh-potilaat.org. limoita tarkka
osallistujamaara (aikuiset/lapset ja lasten iat ja pituudet
[rannekkeita varten]) + erityisruokavaliot. Lisdksi se, etta
haluavatko perheen kaikki jasenet rannekkeet.

WEBBISIVUT UUDISTUIVAT

Yhdistyksemme webbisivut osoitteessa http://www.ah-
potilaat.org/ uudistuivat heti vuoden alkajaisiksi. Kaykaapa
kurkkaamassa! Mikéli sivujen jatkokehittdminen kiinnostaa,
tervetuloa mukaan webbikehitystiimiin. Liséatietoja saa
hallitukselta hallitus@ah-potilaat.org.

Toivomme, ettd lahetatte mielenkiintoisia artikkeleita tai
muuta  yhdistyksemme  jasenid  koskevia linkkeja
litettavaksi  verkkosivuillemme!  Www-materiaalit  voi
lahettda osoitteeseen: krista@ah-potilaat.org.

VERTAISTA SEURAA KANAVALTA

Yhdistyksen aktiivinen toiminta on suurelta osin siirtynyt
keskustelualue Kanavalle. Kanavalla jasenemme kayvat
aktiivista keskustelua liittyen hoitoihin, haittoihin ja
elamé&an yleensa. Nuorille ja aikuispotilaille on omat
alueensa, samoin pienten lasten vanhemmille. Kullekin
diagnoosille on my6s omat alueensa.

Kanavalla toteutuu yhdistyksemme perustarkoitus vertais-
tuesta ja tiedon saannista. Tervetuloa siis aktiivisesti
keskustelemaan osoitteeseen
http://kanava.ah-potilaat.org/

Kanavalle rekisterdityminen edellyttdd anomuksen teke-
mista. Tasta lisda webbisivuillamme:

http://www.ah-
potilaat.org/www/keskustelualue/rekisterditymisohjeet

Jos Sinulla on jo tunnus, mutta Kanavalle kirjautuminen ei
jostakin syystd onnistu tai haluat lisatietoa Kanavaa
koskien, laita viesti osoitteeseen rekisteri@ah-potilaat.org

VERKOSTOKUMPPANEITA

Yhdistyksemme toimii aktiivisesti kansallisissa harvinaisten
tyoryhmissé. Lisdd harvinaisten toiminnasta voi lukea
esimerkiksi  osoitteista:  http://www.harvinaiset.net/ ja
http://harvinaiset.fi/ seka Invalidiliiton harvinaisten resurssi-
keskuksesta: http://www.invalidiliitto.fi/portal/
kuntoutuskeskus/laku/harvinaiset -yksikko/

(huom: osoite on oikein, vaikka on hassun nakéinen...)

LISATIETOJA SAATAVILLA

Kanavan, jasenkirjeen ja www-sivujen lisdksi, meille tuttuja
tautiryhmia koskevaa informaatiota |6ydéatte Invalidiliiton
Harvinaiset-yksikon uutiskirjeistd, jotka ovat luettavissa
myods yhdistyksen www-sivuilta. Seuraava jasenkirje
iimestynee syyskaudella 2010. Siispa: Huolehdithan, etta
osoitetietosi ovat ajan tasalla esim. paivittamalla muutokset
www-sivujen kautta tai osoitteeseen rekisteri@ah-
potilaat.org?

Aurinkoisia kesapaivia toivottaen ...

AH-Potilaat ry

http://www.ah-potilaat.org/
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