ELEF Yhteinen asiamme -projekti - MIKSI?

e Kaikki SLE-potilaat Euroopassa puhuvat yhdelld aanella.

o ELEF kayttdd SLE:t4 sairastavien yhtendisen rintaman voimaa
hankkiakseen taloudellista tukea esiin nostetun ongelman ratkai-
semiseksi.

e Tutkijat voivat tydssaan keskittyd potilaiden etusijalle nostamiin
asioihin, mik& voi lyhentad aikaa joka tarvitaan potilaiden hyéty-
miseksi tutkimuksista.

ELEF Yhteinen asiamme -projekti - MITA?

Mistd ongelmasta voisimme olla yhtd mieltéd ja mik& todella olisi
yhteinen asiamme?

® Tarkeintad on ensinnakin avoin, ennakkoluuloton keskustelu kai-
kista oleellisista kysymyksista; tdssa ajatustenvaihdossa mikaan
ei ole téysin oikein tai vaarin.

o Kaikki voivat ottaa osaa keskusteluun — mitd useampi kertoo
oman késityksensa asiasta, sen parempi.

o Kaikki tehdyt ehdotukset kdydaan |api. Tarkeimméksi katsottu
ongelma julkistetaan kansainvélisesti.

ELEF Yhteinen asiamme -projekti - MITEN?

e Mita? - Kaikki SLE-postituslistalaiset ovat saaneet kutsun osal-
listua ongelman/haasteen maarittelyyn.

o Kuka? - Tee sinédkin ehdotus tarkeimmasta aiheesta, johon tulee
keskittyd. Jos haluat, voit myds perustella esityksesi. Kerro
ehdotuksesi oheisella vastauskortilla tai 1ahetéd kommenttisi s&h-
kdpostitse tai faksitse Suomen Reumaliittoon.

@ Missa? - Kunkin maan tarkeiden aiheiden yhteenveto ja perus-
telut kdydaan l&pi seuraavassa ELEF:in yleiskokouksessa.

o Miten? - Yleiskokouksessa padtetddn, miten yhteisessa asiassa
edetddn - mihin ja mist& rahoitusta saadaan, kuka johtaa projek-
tia ja jarjestdd markkinointitukea jne.

Valittu aihe maarittaa tulevan kampanjan siséllon ja laajuuden:

- Onko kyseessd kampanja, jossa kaytetddn myynninedista-
mismateriaaleja (julisteita, esitteita, t-paitoja jne.), joilla saa-
daan huomiota asiallemme?

- Vai toimitaanko siten, etta ollaan suoraan yhteydessa viran-
omaisiin ja poliitikkoihin kirjeitse tai lobbauksen keinoin esi-
merkiksi tavoitteista, joita meilld on tutkimuksen tai sosiaali-
turvan edisté@miseksi?

- Vai onko suurena tavoitteena lisatd kaikkien tietoisuutta
mediaa hyddyntévin kampanjoin?

- Jokin muu, mika ...?
® Seuranta - seuraavassa ELEF:in yleiskokouksessa kéydéén

tulokset 1api; mika on toiminut ja miksi, ja miké taas ei ole toimi-
nut.

ELEF Yhteinen asiamme -projekti — MILLOIN?

o Kaynnistynyt tammikuussa 2007 ELEF:in laaketieteellinen
neuvonantaja, professori M. Schneider aloitteentekijana

® Suunniteltin ELEF:in kokouksessa Saksassa, Mainzissa
syyskuussa 2007

o Esitelty kaikille ELEF:in jasenmaille vuoden 2007 loppuun
mennessa

o Kansalliset kampanjat kevéatkaudella 2008 eri maissa, jois-
sa keratadn ehdotuksia ennen Maailman SLE-péivaa tai
sen aikana 10.5.2008

® Viimeinen kansallisten vastausten toimituspaiva ELEF:ille
1.7.2008

® Arviointi ja projektin maarittely ELEF:ssé& syyskuussa 2008,
perustetaan projektiryhméa ja ELEF:in yleiskokouksessa
tarkennetaan koko Eurooppaan lanseerattavan projektin
siséltd

® Sovitun kampanjan kaynnistys kevaalla 2009 kaikkialla
Euroopassa

VASTAUSKORTTI

Mik& sinulle SLE:t3 sairastavana on tarkein aihe (ongelma),
johon haluaisit ELEF:in kiinnittdvan huomiota?

— Yksi kysymys, projekti, idea tai kokeilu, jolle pitdd I6ytda
ratkaisu ja seurantatavat.

Aihe nro 1:

Miksi:

Mink& Suomen Reumaliiton jasenyhdistyksen jasen olet:

Yhteystietosi, jos otat osaa tuotepalkintojen arvontaan:

Nimi

Katuosoite

Postinumero

Puhelinnumero

Irrota kortti ja palauta se postitse. Postimaksu on maksettu valmiiksi. Voit vaih-
toehtoisesti kertoa ideastasi myds sahkdpostitse jaana.hirvonen@reumaliitto.fi
tai lahettaa sen faksina 09 642 286. Kerro ideastasi 11.4. mennessé (postilei-
man padivdmaard), mydhemmin l&hetettyja vastauksia ei voida valitettavasti
huomioida.



Vastaanottaja

maksaa

postimaksun

Suomen Reumaliitto ry./

Elef-kysely

Vastauslahetys

Tunnus 5005163
00003 HELSINKI

T e

European Lupus Erythematosus Federation
(Euroopan SLE-yhdistysten liitto)

ELEF on Euroopan SLE:ta sairastavien yhdistysten ja verkostojen
kattojérjestd. Suomen Reumaliitto ja sen miltei 700 SLE-postitus-
listalla olevaa ovat ELEF:ss& mukana kansallisena verkostona. Kan-
sallisten yhdistysten ja verkostojen edustajat tapaavat vuosittain
yleensé syyskuussa jarjestettavassa ELEF:in yleiskokouksessa.

ELEF:in Yhteinen asiamme -projektin (Common cause -project) tar-
koituksena on tuoda esiin sairautemme monimutkaista luonnetta
kaikille asiaan liittyville ihmisille ja tahoille. Tavoitteena on lisété tie-
toisuutta ja ymmarrysté asiaamme kohtaan kaikkialla Euroopassa.

ELEF:in Yhteinen asiamme -projektin tulisi parantaa sairautemme
hoitotuloksia lisddmaélla siihen liittyvid ongelmia koskevaa tietdmys-
ta ja selkeyttdmalla kuvaa tilanteestamme.

ELEF:in Yhteinen asiamme -projektin tulisi tuoda esiin erot ongel-
missa, joita SLE:td sairastavat kohtaavat paivittdin eri puolilla
Eurooppaa.

ELEF:in Yhteinen asiamme -projektin tulisi my&s johtaa uusiin tapoi-
hin ratkaista keskeisid ongelmia, joita talla hetkelld kohtaamme.

Lisatietoja saat ELEF:in Suomen yhteyshenkiléltd Jaana Hirvoselta
puh. (09) 4761 5601 tai jaana.hirvonen@reumaliitto.fi tai tutustumalla
ELEF:in Internetsivustoon osoitteessa: www.Lupus-Europe.org

MARKKINOINTIPORSSI OY 3/2008

ELEF: Yhteinen asiamme

Onko olemassa yhtéd SLE:hen liittyvdd ongelmaa tai haastetta, jonka
ratkaiseminen néhtéisiin yhtd tarkedksi eri puolilla Eurooppaa ja
jonka ratkaisemiseksi voisimme toteuttaa yhteisen projektin?

Tama kysymys nousi esiin, kun SLE:n eurooppalaiset hoitosuosi-
tukset maariteltiin uudelleen. Laakérit ovat tehneet ndmé hoito-
suositukset, ja eri maiden terveydenhoitojérjestelmien tulisi nou-
dattaa niitd, mutta mikd on SLE:t& sairastavien ndkdkulmasta kes-
keinen ongelmamme / haaste, johon pitéisi 16ytaa vastaus?

Euroopan SLE-yhdistysten kattojérjestdé ELEF kehottaa meitd
yhdesséd kéynnistdmaan erikoisprojektin - valitsemaan yhden
kysymyksen, projektin, idean tai kokeilun, jolle pitaa [6yté ratkaisu
ja seurantatavat

Koska asia on tarked, kutsumme kaikki Suomen Reumaliiton
SLE-postituslistalla olevat tekemaan ehdotuksia tarkeista
aiheista. Vastaukset kootaan valtakunnallisesti, ja niiden perus-
teella paatetdan, mika on Suomen ehdotus ELEF:ille. Otetaan
osaa ainutlaatuiseen eurooppalaiseen projektiin. Suomen
ehdotus julkistetaan SLE-seminaarissa 10.5.2008.

Tama projekti on kuin perhonen: ensin muna, sitten toukka, kotelo ja
lopulta aikuinen perhonen...



