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Toimintakertomus 2016

YLEISTA

ALS-tutkimuksen tuki ry:n sdantémaarainen toimintakausi on vuosikokousten vilinen aika.
Kulunut toimintakausi 9.2.2016—22.3.2017 oli jarjestyksessaan ALS-tutkimuksen tuki ry:n toinen.
Tilikausi on kalenterivuosi. Yhdistys on kirjattu Patentti- ja rekisterihallituksen yhdistysrekisteriin
7.4.2015 rekisterinumerolla 214719. Yhdistyksen y-tunnus on 26927445,

ALS-tutkimuksen tuki ry (ALStuttu) on yleishyddyllinen yhdistys, jonka tavoitteena on edistaa ja
tukea ALS-tutkimusta. Yhdistys rahoittaa ALS-tutkimusta, auttaa sen koordinoinnissa ja etsii uusia
tutkimusmahdollisuuksia. Lisdksi se pyrkii luomaan suomalaisille ALS-potilaille mahdollisuuksia
padsta osallistumaan kansainvalisiin laakekokeisiin seka poistamaan esteita kokeellisten
ladkkeiden kaytolle potilaan niin tahtoessa. Yhdistys pyrkii verkostoimaan ALS-potilaita,
tutkijoita, hoitavia ladkareitd, tutkimusorganisaatioita ja muita ALS-tutkimukseen liittyvia tahoja
kansallisesti ja kansainvalisesti.

Yhdistys yllapitaa ALS-potilaiden ja heidan omaistensa vertaistuen kanavaksi tarkoitettua
keskustelufoorumia seka tuottaa tietoa ja ohjeita verkkosivuille, jotka sijaitsevat osoitteessa:
http://alstuttu.org/yhdistys/

HALLINTO
Yhdistyksen hallitus ja puheenjohtaja vuodelle 2016 valittiin vuosikokouksessa 9.2.2016.

Hallitus jarjestaytyi seuraavasti: Puheenjohtaja Annarilla Ahtola, varapuheenjohtaja Riku Mattila.
Jasenet: Laura Pekkala (talousvastaava, viestintd), Juha Huisman (foorumi- ja
jasenrekisterivastaava), Salla Mustonen (jasenrekrytointi), Heikki Holmstrom (ladketutkimus ja -
maahantuontiasiat) ja Satu Heiskanen (sihteeri).

Varajdsenet: Jouko Pekkala, Tero Nieminen, Johanna Leino ja Esko Kauppinen.

Vuonna 2016 yhdistyksen toiminnantarkastajana jatkoi Kirsi Loisa (MBA).

KOKOUKSET

Yhdistyksen vuosikokous 2016 pidettiin 9.2.2016. Hallitus kokoontui toimikauden aikana
seitseman kertaa. Kaikki kokoukset pidettiin ALS-tutkimuksen tuki ry:n keskustelufoorumin
Shoutbox-osiossa.

JASENISTO

Yhdistykselld oli vuoden 2016 lopussa 122 jasenta, joista 73 varsinaisia henkiljasenia, 47
kannatusjasenia ja 2 kannatusjasenorganisaatioita. Uusi jasenrekisteriohjelmisto FloMembers



otettiin kayttoon kevaalla 2016. Jasenista muodostuvan henkilorekisterin yllapito organisoitiin
henkilotietolain edellyttamalla tavalla.

TALOUS

Toisen toimintakauden paattyessa yhdistyksen talous on hyvdssa kunnossa. Vuoden 2016
tilinpaatos oli + 7965.97€ ylijadamainen. Vuonna 2016 kertynyt ylijadma oli lahestulkoon
samansuuruinen verrattuna edelliseen tilikauteen.

Tilikaudella 2016 yhdistyksen suurimmat tulonlahteet olivat tutkimukselle kohdennetut
lahjoitukset yksityishenkilGitd ja jasenmaksut. Lisaksi tuloja saatiin yrityslahjoituksista seka
yksityishenkildiden maksamista yleisavustuksista yhdistyksen toimintaan. Lahjoitukset
yksityishenkil6ilta olivat muistolahjoituksia eivatka yhdistyksen varainhankinnan tulosta.

Tilikauden 2016 suurimmat kuluerat muodostuivat viestinta- ja markkinointikuluista seka
internetkuluista.

IlIman rahankerdyslupaa yhdistys ei ole voinut aloittaa aktiivista, tutkimuksen tukemiseksi
tehtdvaa varainhankintaansa. Toinen toimintavuosi mahdollisti rahankeraysluvan hakemisen, ja
lupahakemus jatettiin elokuussa 2016 viranomaiskasittelyyn. Keraysluvan hakemisen yhteydessa
vhdistykselle avattiin keraystili, jota ei vuoden 2016 aikana otettu kayttéon.

Rahankerdyslupapdatdsta ei saatu vuoden 2016 aikana, silla rahankerayslupien kasittely
Poliisihallituksessa on ruuhkautunut ja kestaa keskimaarin 5-6 kuukautta.

ALS-tutkimuksen tuki ry on yleishyddyllinen yhdistys eika ndin ollen verovelvollinen tuloistaan
Verohallinnon verotuspdatds verovuodelle 2015 oli yhdistyksen osalta: ei maksua, ei palautusta.

TOIMINTA
Varainhankinta

Varainhankinta ALS-tutkimukselle on yhdistyksen keskeista toimintaa, jota tehtiin varojen
kartuttamiseksi perustoimintaan seka vuosittain jaettavan tutkimusapurahasumman
kartuttamiseksi.

Vuonna 2016 yhdistyksella ei ollut rahankerayslupaa, joten varainhankinnassa keskityttiin
jasenhankintaan. talouden osalta varojen kartuttamiseen toiminnan vakiinnuttamiseksi ja
tutkimusapurahan jakamisen mahdollistamiseksi.

Tutkimustoiminta ja tutkimuksen tukeminen

Yhdistyksen oma tutkimusprojekti ARTEMIS (ALS Research Tool for Exploring Multiple
Interconnected Systems) ei edennyt vuoden 2016 aikana.

Stipendi ALS-taudin tieteelliseen tutkimukseen julistettiin haettavaksi joulukuussa 2016.
Jaettavaksi summaksi paatettiin 5000 € joko yhtena tai useampana stipendina perustutkinto- tai
jatko-opiskelijalle tai nuorelle tutkijalle. Tutkimuksen tulee kohdistua ALS-taudin mekanismin tai
hoidon selvittdmiseen ja se voidaan myontdaa myos tutkimushankkeen valmistelutyohon.
Hakuaika paattyi 20.1.2017.



Yhdistyksen nimissa toimiva hajautettua vapaaehtoislaskentaa suorittava, ns. BOINC-tiimi
AttBOt, jatkoi toimintaansa vuonna 2016. Maailmanlaajuinen, verkossa toimiva ja sadoista
tuhansista tietokoneista muodostuva supertietokone BOINC selvittdd mm. proteiinien rakennetta
ja tuottaa tietoa mm. biolddketieteen kayttoon. AttBOt-tiimissa oli tammikuussa 2017 27 jasentd
ja yli 100 tietokonetta. Ryhmalla on oma foorumi osoitteessa http://alstuttu.org/attbot.

Jasentoiminta

Yhdistyksen yllapitaman keskustelu- ja vertaistukifoorumin kaytto on jatkunut vuonna 2016
aktiivisena ja keskeisena osana yhdistyksen toimintaa. Foorumilla on vertaistukiosio, jonka
kayttooikeus on kaikilla yhdistyksen varsinaisilla jasenilla. Lisdksi foorumilla on kaikille avoin
keskustelualue yleisia ja tutkimusasioita varten. Foorumille rekisterdityneita kayttdjia on 89.
Foorumi toimii osoitteessa http://alstuttu.org/foorumi.

Lisaksi yhdistys julkaisi tutkimusaiheisia ALS-uutisia verkkosivuillaan.
Yhteiskunnallinen vaikuttaminen

Vuonna 2016 ALS-tutkimuksen tuki ry jatkoi aktiivista yhteiskunnallista vaikuttamista ALS-
potilaiden aseman parantamiseksi Suomessa. Vuoden aikana tavattiin paattajia ja pyrittiin
herattamaan ja yllapitamaan julkista keskustelua eri medioissa yhdistyksen ajamista asioista.

Yhdistyksen edustajat tapasivat helmikuussa ja lokakuussa 2016 sosiaali- ja terveysministerion
seka Fimean virkamiehia tarkoituksena, etta ladkeaineiden maahantuonti helpottuu ja kliinisen
ladketutkimuksen tekeminen aktivoituu Suomessa. Keskustelut eivat johtaneet toivottuihin
konkreettisiin toimenpiteisiin, minka vuoksi yhdistys jatti 12/2016 uuden audienssipyynnon
sosiaali- ja terveysministeri Pirkko Mattilalle (perus).

Yhdistyksen edustajien mielipidekirjoitus ALSin hoitamisen hankaluudesta Suomessa julkaistiin
Helsingin Sanomissa 14.6.2016. Se sai huomiota myds muualla mediassa.

Yhdistys osti toimittaja Elina Teerijoelta ALS-aiheisen artikkelin “Toivon ja tiedon jano”, joka
julkaistiin yhdistyksen verkkosivuilla marraskuussa 2016.

Verkoston rakentaminen

ALS-tutkimuksen tuki ry jatkoi verkostoitumista aktiivisesti ja tavoitteellisesti ALS-tutkimusta
Suomessa tekeviin tahoihin seka muihin sidosryhmiin. Hallituksen jasenet osallistuivat
toimintakauden aikana erilaisiin tapaamisiin ja tapahtumiin. Lihastautiliiton kanssa jarjestettiin
yhteisty6tapaamisia, myos Aivosaation kanssa saatiin yhteistyo kaynnistettya lokakuussa.
Yhteisty6ta Neuroliiton kanssa pyrittiin saamaan alulle. HUSin harvinaissairauksien keskuksen
tapaamisiin osallistuminen ei onnistunut.

Vuoden aikana yhdistys oli yhteydessa moniin ALSin kanssa tekemisissa oleviin |ddkareihin eri
sairaanhoitopiireissa seka yksityisella sektorilla.

VIESTINTA

Internetin merkitys tuen ja tiedon kanavana on yhdistyksen toiminnassa merkittava, koska
sairaus haittaa potilaiden toimintakykya sekd kommunikaatiota ja siten vaikeuttaa osallistumista
tapaamisiin ja tapahtumiin.



Ulkoinen viestinta

Yhdistyksen pyrkimyksena oli lisata tietoa ja tietoisuutta ALS-taudista ja sen tutkimuksesta seka
tutkimukseen liittyvista haasteista. Myo6s yhdistyksen tunnetuksi tekeminen tutkijoiden ja
tutkimusorganisaatioiden, potilaiden, omaisten, hoitohenkilékunnan ja rahoittajien keskuudessa
oli yksi tavoitteista toimintakaudella.

Yhdistyksen tarkein viestintdkanava on yhdistyksen verkkosivut. Vuoden aikana verkkosivujen
kaytettdvyytta ja sisdltoja kehitettiin vastaamaan toiminnan ja kayttajien tarpeita.
Sisdllontuotantoa tehtiin yhdessé jaseniston kanssa keskustelufoorumilla ja syksyn aikana saatiin
julkaistuksi apuvalineistd kertova teksti, joka oikoluku ja julkaisukuntoon saattaminen teetettiin
ulkopuolisella asiantuntijalla. Yhdessa tuotettiin myos ohjeistusteksti ALS-potilaiden hoidossa
huomioitavista seikoista. Materiaalit ovat saaneet hyvaa palautetta.

Yhdistykselld on kdaytossaan myoOs paperinen esite, jota jaettiin kuluvana vuonna eri sidosryhmien
edustajille seka jasenistolle. Esitetta postitettiin Lihastautiliiton vertaistukiryhmille seka eri
sairaanhoitopiireihin. Hallituksen jasenet jakoivat esitetta ja lisdksi esitetta tilattiin satunnaisesti
jasenten toimesta postitettavaksi ympari Suomea. Esitetta jaettiin myos Lihastautiliiton ALS-
paivilla kesakuussa 2016. Esitteesta otettiin kaksi painosta, 1. tammikuussa ja 2. kesakuussa.

Sosiaalisen median kanavista yhdistyksella on kayt6ssa Facebook-sivu. Kuluvana kautena sivu on
ollut aktiivisesti kdytossa ja sielld on jaettu monipuolisesti ALSiin liittyvida ajankohtaisia uutisia ja
muita asioita. Facebook-sivulla on 360 tykkaajaa.

Facebook-sivun osoite on: https://www.facebook.com/alstuttu ja tunniste @alstuttu.

Sisdinen viestinta
Vuonna 2016 yhdistys jatkoi keskustelu- ja vertaistukifoorumin yllapitoa.

Foorumi on ollut keskeinen yhdistyksen sisdisen viestinnan valine seka paikka avoimelle ALS-
aiheiselle keskustelulle. Foorumilla on myds oma suljettu osio hallituksen jasenille.

Yhdistys julkaisee jasenilleen ja yhteistydkumppaneilleen sahkdpostina toimitettavaa
uutiskirjettd, jossa tiedotetaan ajankohtaisista asioista. Kuluneella toimintakaudella uutiskirjeita
lahetettiin kolme. Uutiskirjelistalle voi liittya osoitteessa http://alstuttu.org/uutiskirje
Sahkopostilistalle rekisterdityneita uutiskirjeen tilaajia oli vuoden lopussa noin 210.

Turussa 11.2.2017

Annarilla Ahtola Satu Heiskanen

puheenjohtaja sihteeri



