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Toimintakertomus 1.1. - 31.12.2025

Tama asiakirja on yhdistyksen saantdjen tarkoittama kertomus yhdistyksen
toiminnasta eika kirjanpitolain tarkoittama toimintakertomus. Tdma asiakirja ei ole
osa yhdistyksen tilinpaatosta eika tahan asiakirjaan ole sisallytetty kirjanpitolaissa
tai muussakaan laissa saadettyja taloudellisia tietoja.

Yleista

Yhdistyksen tarkeimpana tehtavana on vertaistuen mahdollistaminen muun muassa
netin valityksella. Verkkosivuille on keratty ohjeita ja linkkeja tata varten.

Facebookissa oleva suljettu keskusteluryhma "Siipien havinaa” kerasi yli 1000
jasenta ja ryhma jatkaa kasvuaan. Keskusteluryhmat "DLE-ryhma” (79 jasenta),
englanninkielinen "Having Lupus and Living in Finland” ja "Vertaansa vailla” Lupus-
lasten vanhemmille ovat edelleen kaytossa.

Yhdistyksella on myds vertaistukipuhelin 045 108 8588, josta vastaa Pia Huhtala.
Paivystysaika on ma - ti klo 11 — 17. Aika on todettu riittavaksi, silla vuoden aikana
tdhan on tullut vain muutamia puheluita. Sari Pelttari ja Johanna Liukko toimivat
Reumaliiton valtakunnallisina vertaistukijoina.

Lupus Suomi ry on Suomen Reumaliitto ry:n ja Lupus Europen jasenjarjesto.
Hallitus

Hallitus valittiin 26.3.2025 ja se jarjestaytyi 9.4. seuraavasti:
Puheenjohtaja: Susanna Joki

Varapuheenjohtaja, jasensihteeri: Sari Pelttari

Sihteeri: Kristiina Pihtlahti

Lupus-vertaistukipuhelin: Pia Huhtala

Edunvalvonta: Elina Eklund

Rahastonhoitaja: hallituksen ulkopuolelta Johanna Liukko

Verkkosivujen yllapito, webmaster: Minna Terentjeff

Yhdistyksen Facebook-sivu ja Siipien havinaa: Pia Huhtala ja Elina Eklund
Kaannostiimi: Kristiina Pihtlahti, Susanna Joki

Toiminnantarkastaja: Saija Koskela
Varatoiminnantarkastaja: Ville Gustafsson

Hallitus kokoontui etdyhteyksin koko vuoden 2025 aikana 12 kertaa, lisdksi pidettiin
useita tehtava- ja tapahtumakohtaisia pienryhmapalavereja



Jasenisto

Toimintakauden lopussa jasenmaksunsa maksaneita jasenia oli 31.12.2025 oli 154
ja se tarkoittaa 5 jasenen lisdysta vuoden 2024 maaraan.

Facebookissa "Lupus Suomi jasenet’-ryhmassa oli 76 jasenta. Siipien havinaa -
ryhmassa oli 1030 jasentd. Lupus Suomen julkinen sivu oli saanut 956 seuraajaa.
Tilaisuudet ja tapahtumat

Saantémaarainen vuosikokous jarjestettiin 15.3.2025 verkossa Teams-kokouksena.

10.5. yhdistyksella oli Lupus-keskustelutunti Teamsissa Maailman
SLE/Lupuspaivana. Siihen osallistui yhdeksan henkila.

2.9. jarjestettiin infoilta vastasairastuneille Teamsissa. Osallistujia oli viisi.

Yhdistyksen jasentapaaminen jarjestettiin Scandic Hamburger Borsissa Turussa
13.9. lauantaina. Paaluennon piti toimintaterapeutti Tarja Huilla Neuroliitosta
aiheena Toimintaterapian hyddyt SLE:n neuropsykologisissa oireissa, ja lisaksi
Susanna Joki alusti vapaata keskustelua ihon omahoidosta ja nukkumisesta.
Kevyempana ohjelmanumerona maalattiin lupus-perhosia. Koolla oli 11 jasenta.

20.11. oli yhdistyksen pikkujouluteemainen Teams. Paikalle saapui kolme henkila.
Edunvalvonta

Elina Eklund jatkoi edunvalvontavastaavana. Han on neuvonut ja ohjannut jasenia
sahkopostitse ja sosiaalisessa mediassa.

Yhteistyot

Olka-toimintayhteisty6ta on edistetty toimittamalla yhdistyksen esitteitd Olka-
pisteisiin ympari maata. Sari Pelttari toimi yhdistyksen Seindjoen OLKA-piste-
yhteyshenkiléna. Lisdksi avattiin keskustelua Toivo-vertaistukisovellukseen

littymisesta. Paayhteistybkumppaneina olivat Suomen Reumaliitto ry ja Lupus
Europe



Vaikuttaminen

Sari Pelttari on vuonna 2025 pitanyt kaksi vertaistukijoille tarkoitettua iltaa (yhteiset
Keuhkoliiton kanssa, molemmat syksylla), kaksi Reumaliiton vertaistuki-iltaa
vertaistukijoille (kevaalla ja syksylld) ja kaksi itse ohjattua vertaistuki-iltaa kevaalla
Vuoden aikana hanelle on tullut kolme yhteydenottoa SLE-potilailta.

Han on myds osallistunut Reumaliiton jarjestamaan neljaan webinaariin,
Reumaliiton asiantuntijan luennolle kortisonista, kipu-uupumusryhmaan viisi kertaa,
(osallistujana, marraskuussa) seka kahteen HyTe-tyéryhman kokoukseen

Kristiina Pihtlahti oli jarjestamassa 10.5. Lupuspaivan teamsia, seka yhdessa Pia
Huhtalan kanssa 16.4. Lupus iholla -vertaistuki-iltaa. Kristiina oli myds
esitetydryhmissa.

Pia Huhtala toimi vertaispuhelinvastaavana ja Siipien havinaa-ryhman yllapitajana.
Han osallistui vuoden aikana seuraaviin tilaisuuksiin:

16.4. Lupus iholla/ vertaistuki-ilta, Teams.

2.9. ensitietoilta/ Teams

13.9. Jasentapaaminen Turussa; sekd Reumaliiton verkkoluennoille:

13.11. Kun en jaksa olla vahva - lempeytta itselle vasyneena.

17.11. Harvinaisten reumasairauksien ladkkeet

25.11. Parisuhde ja pitkaaikaissairaus - kuinka tukea parisuhteen vuorovaikutusta
kriisissa?

Susanna Joki osallistui 23.1. Reumaliiton Canva-koulutukseen, 31.1.
valtakunnalliseen Harvinaissairauksien webinaariin, Reumaliiton
kokemustoimijaviikonloppuun 1.- 2.2. Vantaalla sekd Reumaliiton
jasenhankintawebinaariin 4.2.

Han osallistui myos Live-saation etakuntoutusta kasittelevaan webinaariin 11.2. ja
Opintokeskus Siviksen arkistointikurssille 5.5.- 3.6. seka Reumaliiton
puheenjohtajakahveille kerran.

Lisaksi han otti osaa Reumaliiton Toimintamallit tutuiksi -webinaariin 27.8.
Hallitustreffeille 3.8. Turussa, Reumaliiton Mista jasenia hallitukseen -webinaariin
2.9. ja 30.10. Reumaliiton toiminta-avustusinfoon. Susanna osallistui myds
kokemustoimijoiden webinaareihin palautumisesta ja omasta tarinasta 1. ja 9.12.
seka 9.12. Reumaliiton pitamaan Reumaliiton vaikuttamistyo -webinaariin

Yhdistyksen verkkosivujen yllapitdjana ja webmasterina toimi Minna Terentjeff.

Han oli mukana DLE- ja Ensitieto-oppaiden teossa. Lisaksi loppuvuodesta han toimi
sihteerina. Jasentapaamisen jarjestelyihin han osallistui virkkaamalla osallistujille
pienet muistoperhoset.

Minnan kasialaa oli myds Seindjoen OLKA-pisteen digitaalinen esitys

Han osallistui kokouksiin ja Reumaliiton vertaisnurkkaan, joka kasitteli mielen
hyvinvointi. Lisdksi han on laatinut mainokset jasentapaamiselle ja muille
tapahtumille.

Vertaistukipuheluita on tullut Sari Pelttarille 3 ja yhdistyksen tukipuhelimeen on tullut
yhteydenottoja 10.

Elina Tammistola on ollut osallisena LE Patient Advisory Networkissa.

Jasentapaamiseen hallituksesta osallistuivat Pia Huhtala ja Susanna Joki ja
hallituksen ulkopuolelta rahastonhoitaja Johanna Liukko.

Loppuvuodesta yhdistys lahetti painoon DLE-ensioppaan.



