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Eldmanlaatu ja henkinen hyvinvointi - teema

Elamanlaadun kokemukseen vaikuttavat terveydentila, ihmissuhteet ja tydssa tai harrastuksissa selviytyminen.
Akustikusneurinooma (AN) eli vestibulaarischwannooma (VS) on hyvanlaatuinen ja harvinainen sairaus, mutta

hyvanlaatuinenkin kasvain voi tuoda yllattavia seurauksia. EIdama sairauden kanssa voi kuluttaa voimavaroja.

Suunnitelmavuoden toiminnassa jatketaan edellisen vuoden teemoja, joiden toteuttamista koronavuosi
rajoituksineen niin yllattdaen hairitsi. Koronavuosi myos toi elamanlaatuun lisdndakdkulman. Itsestdaan huolehtimalla
on mahdollista lisata fyysista ja henkista hyvinvointia ja siten lisata hyvinvointia. Tieto omasta sairaudesta ja taito

huolehtia itsestd kuuluvat erityisesti harvinaissairautta sairastavan tyokaluihin.

Tietojen paivittamiseksi ja hyvinvointia lisdavien keinojen kdytt66n ottamiseksi yhdistys tarjoaa AN-sairastuneille ja
laheisille tiedotusta, kursseja seka alueellista vertaistoimintaa. Yhdistyksen toiminnan jatkuvuus on turvattava
vapaaehtoisista huolehtimalla. Arjen AN- hyvinvointia tukeviin toimintoihin: vertaistukeen, kursseihin ja

tiedottamiseen haetaan STEA:n kohdennettua avustusta.

Harvinaissairauden erityisosaajat ovat harvassa ja yhdistyksen panosta tarvitaan AN-tietoisuuden ja -osaamisen seka
tutkimuksen ja kuntoutuksen eteenpain viemiseksi. Koronavuonna saatiin ylimaardinen hanke ‘Mita Sinulle Kuuluu’
ja sen toimintoja jatkuu vield suunnitelmavuonna. Sahkoiset yhteydenpitotavat osoittautuivat kdayttokelpoisiksi
muun toiminnan ohella ja lisdna. Verkkokokousten ja -koulutusten avulla on mahdollista laajentaa toimintaa ja

tavoittaa uusia ryhmia.

Yhdistys on Kuuloliitto ry:n, Harvinaiset ry:n, HARSO ry:n seka Euroopan alueen harvinaiset-jarjeston Eurordis’in
jasen. Yhdistyksella on edustaja Kuuloliiton liittovaltuustossa ja useimmissa kuulopiireissa. Kuuloliiton
sadantouudistus kdynnistaa saantdjen uudistuksen myos Sanyssa. Yhteistyota tehddan monien muidenkin paikallisten,
alueellisten ja valtakunnallisten sosiaali- ja terveysjarjestjen kanssa. Yhteistyd ammattilaisten, AN-osaajien kanssa

syventad yhdistyksen osaamista ja kohderyhman palvelemista.
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Vertaistoiminnan tavoitteet:

- Arjen hyvinvointia tukeva toiminta tavoittaa henkilékohtaisesti 400 AN:aan sairastunutta ja Idheistd
kurssien, alueellisen toiminnan, verkkotapaamisten, henkilékohtaisen tuen ja neuvonnan sekd tiedotuksen
kautta.

- Vertaistoiminta liséiéi AN:n sairastaneiden sekd Idheisen henkistd hyvinvointia tarjoamalla tukea sekd
mahdollisuutta osallistumiseen, aktivoitumiseen ja sosiaaliseen kanssakédymiseen.

Vertaistoiminta on yhdistyksen perustoimintaa, jonka mahdollistaa koulutettu vertaistukihenkiléverkosto. Verkoston
jasenet tarjoavat yksilollista vertaistukea seka valtakunnallista ja alueellista ryhmamuotoista toimintaa eri puolilla

Suomea. Toiminnan tavoitteena on tukea sairastuneita ja laheisia kaikissa eldmantilanteissa, lisatd hyvinvointia ja

ehkaista syrjdytymistd. Vertaistoiminnan teemana suunnitelmavuonna on henkinen hyvinvointi.

Valtakunnallinen vertaistapaaminen peruuntui edellisend vuonna koronan vuoksi ja jarjestetdan nyt kesakuussa
Varalan urheiluopistolla Tampereella. Tapahtumaan voidaan ottaa noin 40 sairastunutta ja laheista eri puolilta

Suomea. Jarjestetdan lisdksi kymmenen valtakunnallista ja alueellista verkkotapaamista.

Alueellista toimintaa on Suomessa vahintddn 13 alueella, jotka ovat: Kaakkois-Suomi, Padkaupunkiseutu, Keski-ja Ita-
Uusimaa, Lounais-Suomi, Hime, Pirkanmaa, Paijat- Hdme, Satakunta, Pohjois-Pohjanmaa, Keski-Suomi, It3-Suomi ja
Pohjois-Suomi seka kaksikielisena Lansi-Uusimaa. Alueilla kokoonnutaan kerran tai kahdesti vuodessa maksuttomiin
tapaamisiin. Alueellisia verkkotapaamisia on joillakin alueilla kokoontumisten lisdksi tai koronarajoitusten vuoksi

niiden sijasta. Toimintaa laajennetaan tarpeen ja resurssien puitteissa.

Valtakunnallinen vertaistapaaminen 12.-13.6.2021; lisdksi valtakunnallisia tapaamisia verkossa
Alueelliset tapaamiset 1- 2 x vuodessa 13 alueella, yhteensa 20 ja lisdksi verkkotapaamisia seitsemalld alueella

Kurssitoiminnan tavoitteet:

- Tietoa ja vertaistukea-kurssit poistavat pelkoja ja sairauteen liittyvd hyviksymisprosessi edistyy
- Kurssit auttavat oireiden hallinnassa, ohjaavat itsehoitoon ja antavat liséié voimavaroja

Yhdistys jarjestaa kursseja AN-diagnoosin saaneille henkildille Idheisineen. Kurssit tarjoavat syvempaa tietoa AN:sta,
tdsmatietoa omahoidosta seka mahdollisuutta kasitelld sairastumisen aiheuttamaa henkista rasitusta. Kursseilla
pohditaan omaa elamantilannetta, kdydaan tukea antavia ohjattuja keskusteluja, kohdataan vertaisia ja saadaan

vertaistukea.
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Kursseja suunnataan eri kohderyhmille, joilla on erilaisia tarpeita. Osallistujat voivat olla hyvin eri vaiheessa sairaus-

3/5

ja kuntoutumispolkuaan. Kurssille voi hakeutua heti diagnoosin saatua, hoitotoimien, kuten leikkauksen tai
sadetyksen, jalkeen tai tilanteessa, jossa kasvainta ns. seurataan. Useimmille kursseille voi myds laheinen osallistua.

Kursseista kootaan saanndllisesti palautetta, joka hyddynnetdaan suunnittelussa.

Suunnitelmavuonna jarjestetaan kaikkiaan kolme kolmen tai neljan vuorokauden kurssia. Edelliseltd vuodelta jaa
mahdollisesti pitamatta kurssi, joka pyritadn toteuttamaan alkuvuonna koronatilanteen niin salliessa. Kaikki AN-
diagnoosin saaneet laheisineen voivat hakeutua kurssille. Voimavarakurssi on tarkoitettu kaikille, jotka haluavat
virkistya ja kerata voimia vertaistuen parissa. Tyoikaisille suunnataan oma verkkokurssi, joka kdaynnistyy
tapaamisella. Kursseille otetaan 6-14 osallistujaa, sairastuneita ja Iaheisia. Tyontekijoinad toimii yhdistyksen

ammattilaisjasenia ja vertaisohjaajia seka ulkopuolisia kurssia varten palkattuja ammattilaisia.

Kurssitoiminta:

1. Tietoa ja vertaistukea-kurssi 10.-13.5.2021 Ruissalon kylpyla, Turku / Osallistujia 12

2. Tyoikaisten Tietoa ja vertaistukea - verkkokurssin kdynnistystapaaminen 12.-14.5.2021 Ruissalon kylpyla, Turku /
osallistujia 8-10

3. Voimavarakurssi 16.-19.8.2021 Kaisankoti/ Espoo / Osallistujia 14

Tavoite: Vapaaehtoiset toimivat parhaan osaamisensa mukaan, ovat aktiivisia ja kehittéviit toimintaansa.
Ammattilaisyhteistyo rikastuttaa vapaaehtoisten AN-osaamista

Veera-tyéryhma suunnittele ja koordinoi vertaistoimintaa ja kokoontuu saannéllisesti. Tukihenkiléverkoston
vapaaehtoiset vertaistukihenkilot toimivat henkilékohtaisina tukihenkil6ina puhelin-, séhkoposti- tai facebook-
kontaktin kautta, aluetoiminnan vastuuhenkildina seka kurssien vertaisohjaajina. Verkostolle jarjestetaan
tdydennyskoulutusta ja tydnohjausta. Myos verkossa toimimisen koulutus jatkuu. Yhdistyksen kurssitoimintaa
suunnitellaan ja kehitetdaan kurssitydoryhmissa. Kurssi- ja vertaistoiminta raportoidaan ja niistd kerdtaan palautetta

sadannollisesti. Toimintaa arvioidaan ja kehitetaan perinteisessa arviointipajassa seka verkostotapaamisissa.

Vertaistukihenkiloverkoston koulutus:

Verkostotapaaminen /Arviointitybpaja 5.-7.2.2021 Hotelli Vaakuna, Himeenlinna
Taydennyskoulutus syyskokousvkl 15.-16.10.2021 Helsinki
Kurssien vertaisohjaajien koulutuspdivat 5.2. HML ja 15.10.2021 Helsinki

Uusien vertaistukihenkiliden ja aluevastaavien koulutus 2/2021
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Viestinta ja kehittaminen

Tavoite: AN-tunnettuus liséiéintyy sairastuneiden parhaaksi ammattilaisyhteistyon ja tiedotuksen avulla

Tavoite: AN:sta ja sen kanssa elémisestd viilitetéiéin todenmukaista ja rohkaisevaa tietoa.

Yhdistyksen viestintdatoiminnan avulla AN sairautena saa nakyvyytta ja tieto yhdistyksen toiminnasta tavoittaa myos
uusia AN-sairastuneita sekd ammattilaisia. Asiantuntijalddkaritoiminnan avulla lisataan jasenten tietoa ja ymmarrysta

AN:sta seka vahvistetaan ammattilaisyhteistyota.

Yhdistyksen sisdisid tiedotuskanavia ovat jasentiedotteet ja verkkosivut. Sany:n jasentiedote lahetetddn kaksi kertaa
vuodessa vuosikokouskutsujen yhteydessa. Sdhkopostikirjeita |ldhetetaan lisdksi muutaman kerran vuodessa. Uusille

jasenille lahetetdan tervetulokirje ja materiaalia. Kuuloliiton toimittama Kuuloviesti-lehti tulee jasenyyden myota.

Sisdisen ja ulkoisen tiedotuksen kanavina yhdistyksen verkkosivut ja facebook-sivu antavat tapahtumatietoa sekéa
sairauteen liittyvaa tietoa. Sivut ovat kaikille avoimet, erillisia jasensivuja ei ole. Verkkosivujen sisaltoa paivitetdan

jatkuvasti, tapahtumista kerrotaan etukateen ja jalkeenpadin ja omahoitomateriaalia vieddan sivuille vahitellen lisaa.

Ulkoinen tiedotus kohdistetaan ammattilaisiin, jotka tapaavat AN-sairastuneita seka kaikille AN-tietoa etsiville ja
tarvitseville. Ammattilaisverkostolle toimitetaan materiaalia jaettavaksi uusille sairastuneille, jotta ndma I6ytavat

toiminnan. Tiedotuksen materiaalina ovat potilaan opas ja yhdistysesite. Potilasoppaiden pdivitysta jatketaan.

Yhdistys tiedottaa toiminnastaan myds ndyttelyissd, koulutuksissa tai muissa yleisotilaisuuksissa. Yhdistys on mukana
Terveyskyld-verkkosairaalassa, OLKA-potilastukiyhteistydssa ja tarvittaessa paivittaa niihin tietoja. Yhdistys tekee

tarvittaessa kohderyhmakyselyja, etsii ja kokoaa AN:aan liittyvaa tutkimustietoa ja valittaa sitd kohderyhmilleen.

HALLINTO JA TALOUS

Yhdistys kokoontuu vuosittain kevat- ja syyskokoukseen. Yhdistyksen hallitus kokoontuu suunnitelmavuonna
vahintdan kuuteen kokoukseen. Hallitus noudattaa suunnitelmallista ja pitkdjanteista toimintatapaa, jolla jasenistdn
ja kohderyhman odotuksiin yhd paremmin voidaan tulevaisuudessa vastata. Luottamustehtavissa toimivat ja kaikki
vapaaehtoiset kutsutaan arviointipajaan tammi-helmikuussa arvioimaan edellista toimintavuottaja ja kdynnistamaan

uutta. Toimintaa kehitetdaan seurannan, arvioinnin ja sisdisen koulutuksen avulla.
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paivitetdan hallinnon ohjeistukset. Jasenistda kuullaan kaikissa tapahtumissa seka sahkdpostin, facebookin ja

puhelinkontaktien avulla. Jasenist6d kannustetaan osallisuuteen.

Yhdistyksen toimisto on Turussa Lounatuulet Yhteisotalo ry:n tiloissa. Tiloja voidaan hyddyntda myds
kokoustarpeisiin. Arjen AN-hyvinvointityon avuksi ostetaan edelleen osa-aikaista toimistoapua. Myos kurssitydapua

varaudutaan ostamaan. Nama resurssit ovat tarpeellisia muuten vapaaehtoisten varassa toimivalle yhdistykselle.

Yhdistyksen talous rakentuu STEA:n avustusten sekd oman varainhankinnan varaan. STEA:n avustuksella on
korvaamaton merkitys toiminnan mahdollistajana. Kohdennettua avustusta haetaan sairastuneiden ja ldheisten

arjen hyvinvointia lisddvaan toimintaan, jota toteutetaan vertaistuki-, kurssi- ja viestintdatoiminnan avulla.

Yhdistyksen oma varainhankinta on valttamatonta, jotta toimintaa voidaan pitkalla aikavalilla suunnitella ja kehittaa
seka myds ulkopuolisen rahoituksen jatkumiseksi. Jasenmaksun maksaminen osoittaa halua sitoutua yhdistykseen.

Pieni Ele - kerdys on tarkea tulolahde. Suunnitelmavuonna on tulossa kuntavaalit ja siten my6s Pieni Ele-kerdys.

Arviointity6paja ja luottamushenkil6tapaaminen 5.-7.2.2021 hotelli Vaakuna, Himeenlinna
Kevatkokous 20.3.2021 Tampere
Syyskokous 16.10.2021 Helsinki

Yhteystiedot:
www.akustikusneurinoomayhdistys.com
Pj: sanyposti@gmail.com

Toimisto: sanytoimisto@gmail.com
Vertaistukipuhelin 045-188 9565

www.facebook.com/akustikusneurinoomayhdistys
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TALOUSARVIO 2021

Tuotot 2021 2020 2019 tot.
Varsinaisen toiminnan tuotot

Avustukset/Stea 62 098,00 68 000,00 62 811,82
siirtyvat 10 000,00 4 500,00

Muut avustukset

Jasenmaksutuotot 2 300,00 2 200,00 2 386,00
Muut tuotot(varainhankinta,

korkotulot) 15 000,00 2 000,00 14 870,00
Tuotot yhteensa 89 398,00 76 700,00 80 067,82
Kulut

Ulkopuoliset palvelut 53 000,00 19 000,00 20 272,00
Palkat ja palkkiot sivukuluineen 5 000,00 19 000,00 10 066,00
Toimitilavuokra 5 000,00 5 000,00 3 900,00
Atk-laite ja —ohjelmistokulut 1 000,00 500,00 557,00
Matkakulut 6 500,00 7 500,00 5517,00
Markkinointi- ja tiedotuskulut 4 000,00 2 500,00 4 900,00
Taloushallintokulut 4 000,00 4 200,00 4 050,00
Posti, pankki, toimistokulut, puhelin 4 000,00 4 000,00 3 500,00
Kokous- ja neuvottelukulut 6 500,00 14 500,00 14 152,00
Materiaalikulut 398,00 500,00

Muut kulut 2 800,00
Kulut yhteensa 89 398,00 76 700,00 69 715,00




