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Yhdistyksen perustaminen 19.5.1989

* Perustamista edelsi ‘Akustikuspaiva’ joulukuussa -88, jonne oli
kutsuttu kaikki Toolossa leikatut — kutsun kuuli 69 henkiloa

e Kuulonhuoltoliitto (nykyinen Kuuloliitto) lupautui taustajarjestoksi
* Muodostettiin toiminnalle saannot
e Perustavassa kokouksessa toukokuussa 1989 oli mukana 39 henkil6a

* Henry Troupp valittiin puheenjohtajaksi, jossa tehtavassa oli vuoteen
1999

* Montako perustajajasenta on tanaan paikalla taalla 30 —v juhlassa?



Ensimmadinen hallitus ja

sen toimihenkilot:

¢ Henry Troupp, puheenjohtaja, Espoo
e likka Autio, jasen, Helsinki

¢ Arja Eriksson, varapuheenjohtaja,
Jarvenpaa

e Hakan Nordstrom, jasen, Helsinki
¢ Hilkka Ojala, jasen, llmajoki

e Liisa Pollanen-Kauppinen
(nyk.Sammalpenger) jasenasianhoitaja,
Helsinki

¢ Kalevi Raisela (nyk. Wachter) jasen,
lisalmi

¢ Salme Rauhanen, sihteeri, Turku

e Atte Saarela, rahastonhoitaja,
Vantaa.

-
Henry Troupp ja Salme Rauhane



Leikkaus T66l6ssa: Troupp ja Palva

Koko maan AN-leikkaukset
tehtiin Toolossa Helsingissa
aina 1960-luvulle saakka.

TYKS/ Turku 1967
KYS/ Kuopio 1977
OYS/Oulu 1977
TAYS/ Tre 1979

Leikkaustulokset paranivat
1970 —luvulla, kun saatiin
mm. leikkausmikroskoopit
Mikrokirurgia on siita
edelleen kehittynyt paljon




Innostus ja tulevan toiminnan suunnittelu
valittyy ensimmaisten hallitusten poytakirjoista.

Oli paljon tehtavaa ja paljon kaynnistettavaa.

Henkiloresurssit olivat vahaiset, mutta aikaan

' saatiin vertaistukitoimintaa, kursseja, kyselyja,
Yhd |sty|<sen tiedotusta seka avustusten hakua.

Innostunut Toiminta oli monipuolista alusta asti ja kaikki
- |Oitu5 tehtiin pitkalti hallituksen omin voimin.

Sille pohjalle oli tulevien puheenjohtajien ja
hallitusten hyva jatkaa



Muutama tarkea toimija vuosien varrelta:
Salme Rauhanen, Pirjo Makipaa, Liisa Sammalpenger,
Seppo Lehtonen, Raimo Harkonen




Tietoa, toivoa ja tukea kursseilta

* Ensimmainen sopeutumisvalmennuskurssi jarjestettiin heti vuoden
1990 kevaalla Raha-automaattiyhdistyksen avustuksella. Kurssille
osallistui 14 sairastunutta.

e Alussa kurssit ostettiin kokonaan Kuuloliitolta,

e kunnes vuodesta 2010 yhdistyksen omat ammattilaiset ovat
suunnitelleet ja toteuttaneet kurssit.

 Kursseilla on aina myos vertaisohjaajia mukana
* Vuosien aikana yli tuhat henkil6a on osallistunut naille kursseille
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Jasenmaara on kasvanut

* Ensimmaisen hallituksen jarjestaytymiskokouksessa hyvaksyttiin 57
jasenanomusta.

e Ensimmaiset sata jasenta saatiin kokoon vuonna 1995 (104)

e Maara tuplaantui vuonna 2002 (236).

* 300 jasenta oli koossa vuonna 2005 (301)

* jayli 400 jasenta vuonna 2017 (415). Jasenia on noin 460 (v.2020)

 Kursseilta, vertaistukitoiminnasta ja aluetoiminnasta saadut hyvat
kokemukset, verkkosivut seka yhteistyd ammattilaisten kanssa ovat
tuoneet uusia jasenia.

* Varsinaisia jasenhankintakampanjoita ei ole jarjestetty



Vertaistukihenkil6toiminta on kehittynyt

* Vertaistukihenkildita on ollut Sanyssa alusta asti
* Alkuvuosina yllapidettiin nimilistoja puhelinnumeroineen
* Vertaistukihenkilot koottiin verkostoksi v. 2013

* Tukihenkil6lla on monta virkaa
* tukihenkilo sairastuneelle tai laheiselle
 aluetoiminnan vetdja
 vertaisohjaaja kurssilla

* Tukihenkildille on tarjolla koulutusta,
taydennyskoulutusta ja ryhman tukea




Akustihanke 2013-2016 kokosi vertaistukihenkilo-
verkoston.

Toiminnan alusta asti oli mietitty
keinoja jarjestaa alueellista
toimintaa laajemmin.

Koulutetut vertaistukihenkilot
ottivat tehtavan omakseen. Nyt on
11 alueella toimintaa 2-4 kertaa
vuodessa.



Talous

* Toiminnan kaynnistyttya haettiin yhteytta Raha-automaattiyhdistykseen
(nykyisin STEA), joka on monien sosiaali-ja terveysjarjestojen tarkein
avustaja

» Kurssiavustusta olikin saatu ja saadaan edelleen. Summat ovat hiukan
kasvaneet, mutta olennaista on jatkuvuus.

* Pieni Ele-keraykseen oli paasty mukaan 2000-luvun taitteessa. Pieni Ele-
vaalikerays on yhdistyksen omana varainhankintana erityinen.

e Vertaistoimintaan oli haettu avustusta usean kerran. Vasta Akusti-hanke
2013-2015 toi merkittavan avustuksen ja se siivitti yhdistyksen toimintaa
monin tavoin.

* Vuonna 2013 saatu Martti Lemmetyisen testamenttilahjoitus rahastoitiin
ja siita voidaan jakaa tutkijoille tai apua tarvitseville jasenille avustuksia.



Vuosikokouksia ja
Vertaistapaamisia

5‘

¥+ * Vuosikokouksissa on ollut hauska

tavata tuttuja ja asiat on samalla
pantu jarjestykseen.

* Vuodesta 2016 on jarjestetty
valtakunnallisia vertaistapaamisia




Yhdistyksen viestint3

 Jasenkirjetta on lahetetty alusta asti
* Potilasoppaasta on versiot vuosilta 1991; 2002;
2009 ja 2017
» Esitteet aikajarjestyksessa: Hymynaamaesite; Akustiesite,
nyt on kaytdssa Sanyesite
* Ensimmaiset verkkosivut tehtiin 2006. Nykyiset sivut luotiin
vuonna 2014 ja uudistettiin tana vuonna

* Sany- logo saatiin kilpailun kautta 2015
 Ammattilaistiedotusta laakareille ja ammatti-

laisille tehd&an ((( al I
* Harvinaispaivana 29.2. (28.2.) on kaikkien harvinaissairaus- b

jarjestojen tiedotuspaiva




Historiatietoa 30 vuoden ajalta koottiin
juhlavuodeksi

* Historiikkitoimikunta Leena Olsbo-Rusanen (pj), Tuula Aavamaki, Erkki
Kurtti, Juha Lares, Paivi Liippola ja Irmeli Pihala kokosi materiaalia

* Materiaalista tehtiin historiikkikirjanen toimittaja Paivi Seppa-Lassilan
ja taittaja Nina Laineen avustuksella:

"Toiskorvaisena jo 30 vuotta
— akustikusneurinoomayhdistys 1989 -2019 "’



Aktiivinen, kehittyva yhdistys

* Kolmekymmentavuotias Sany on toimelias yhdistys, jonka
toiminnan mahdollistavat kymmenet vapaaehtoiset

* Toiminta on monipuolista; kurssit, alueelliset ryhmat, tyoryhmat,
hankkeet, viestinta...

* Ydintehtavia ovat vertaistuki ja asiallisen tiedon jakaminen AN:sta

* Toiminta on suunniteltua, palautetta kootaan ja toimintaa
arvioidaan

* Jasenia kuullaan ja halutaan kehittya edelleen AN- ja NF2 -
henkildiden parhaaksi






