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Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry TOIMINTASUUNNITELMALUONNOS 2025

Finlands Akustikusneurinomférening r.f.

TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2025
Teemoina hyvinvointi ja kuntoutus

Akustikusneurinooma eli vestibulaarischwannooma on harvinaissairaus. Sairastuneen hyvinvoinnin kannalta
ajantasainen tieto omasta sairaudesta seka taito huolehtia itsestd ovat olennaisen tarkeitd ja mahdollistavat oman
tilanteen ymmartamisen sekd henkisesta ja fyysisesta hyvinvoinnista huolehtimisen. Tietojen ja taitojen avulla
sairastuneet voivat parantaa omaa elamanlaatuaan. Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry tarjoaa sairastuneille
ja heidan laheisilleen vertaistukea ja tietoa vertaistoiminnan, kurssien ja viestinndn avulla. Toiminnan sisaltoa ja
laatua seurataan jarjestelmallisesti ja kehitetdan jatkuvasti. Yhdistyksen toiminta perustuu vapaaehtoisten
panokseen.

Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry on Kuuloliitto ry:n, Harvinaiset ry:n, HARSO ry:n ja Euroopan harvinaiset
Eurordisin jasen. Yhteistyota tehddadan monien muidenkin paikallisten, alueellisten ja valtakunnallisten sosiaali- ja
terveysalan jarjestdjen kanssa.

Vertaistoiminta

Vertaistoiminta on yhdistyksen ydintoimintaa, jota toteutetaan vertaistukihenkil6iksi koulutettujen vapaaehtoisten
toimesta. Vertaistukihenkilot tarjoavat yksilollista vertaistukea seka alueellista ja valtakunnallista ryhmatoimintaa eri
puolilla Suomea. Toimintaa tarjotaan paasaantoisesti fyysisissa tapaamisissa, mutta myos sdahkoisia valineita
kayttden. Vertaistoiminnan teemana suunnitelmavuonna on kuntoutus hyvinvoinnin tukena. Vertaistoiminnasta
kerataan jarjestelmallisesti palautetta, jota hyddynnetaan toiminnan arvioinnissa ja kehittamisessa.

Vertaistoiminnan tavoitteet:
e Vertaistoiminta tuottaa vahintaan 400 henkil6kohtaista kohtaamista yksil6llisen vertaistuen, aluetoiminnan,
valtakunnallisen toiminnan ja kurssien avulla
e Vertaistoiminta tarjoaa akustikusneurinoomaan sairastuneille seka heidan laheisilleen mahdollisuuden
tukeen, osallistumiseen ja sosiaaliseen toimintaan ja lisaa heidan hyvinvointiaan

Yksilollista vertaistukea annetaan sairastuneille ja heidan laheisilleen yhteydenottojen perusteella. Halukkaille
nimetdadan oma henkilokohtainen vertaistukihenkild.
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Alueellista toimintaa jarjestetdan vahintaan 11 alueella, joihin kuuluvat Padkaupunkiseutu, Keski- ja Itd-Uusimaa,
Lansi-Uusimaa, Lounais-Suomi, Hame, Pirkanmaa, Paijat-Hame, Satakunta, Pohjanmaa, Keski-Suomi ja Itd-Suomi.
Alueellinen toiminta jarjestetdan padasiassa fyysisind tapaamisina, mutta tapaamisia voidaan jarjestaa myos
verkossa. Toimintaa laajennetaan tarpeen ja resurssien puitteissa. Aluetapaamisia jarjestetdaan kullakin alueella 1-3
kertaa vuodessa.

Ryhmatoimintaa jarjestetddan myos sosiaalisessa mediassa mm. tydikaisille sekd NF2-diagnoosin saaneille
suunnatuissa whatsapp-ryhmissa. Léaheisten toivomuksesta kdynnistetdan sosiaalisessa mediassa uusi vertaisryhma
laheisille.

Suunnitelmavuonna jarjestetaan 2—4 valtakunnallista verkkotapaamista asiantuntijateemoilla. Lisdksi voidaan
jarjestaa omakustanteisia vertaistapaamisia.

Kurssitoiminta

Yhdistys jarjestaa kursseja akustikusneurinooma- ja NF2-diagnoosin saaneille ja heidan ldheisilleen. Kurssit tarjoavat
syvempaa tietoa akustikusneurinoomasta, tdsmatietoa omahoidosta sekd mahdollisuuden kasitelld sairauden
aiheuttamaa henkista rasitusta.

Kurssitoiminnan tavoitteet:

e  Kurssit lisdavat sairauden ja sen oireiden hallintaa, ohjaavat itsehoitoon ja antavat lisda voimavaroja

e  Kurssit lisddvat ymmarrysta omasta/laheisen sairaudesta, kun kursseilla on aikaa vertaistukikeskusteluihin
seka asiantuntijatiedon kasittelyyn

e Teemakurssilla virkistytdan ja saadaan tydkaluja oman hyvinvoinnin edistamiseen.

Kursseilla pohditaan omaa elamantilannetta, kdydaan tukea antavia ohjattuja keskusteluja, kohdataan vertaisia ja
saadaan vertaistukea. Kurssilaisilta kootaan ennakko-odotuksia, joihin pyritdan kurssisisallén avulla vastaamaan.
Osallistujilta kootaan palaute, jota hyédynnetdan vuosisuunnittelussa. Suunnitelmavuonna jarjestetaan kaikkiaan
kolme neljan vuorokauden kurssia. Tietoa ja vertaistukea -kurssi on tarkoitettu hiljattain AN- tai NF2-diagnoosin
saaneille tai hoitotoimissa olleille. Teemakurssilla virkistytdaan ja saadaan tietoa ja tyékaluja oman hyvinvoinnin
edistamiseen. Kursseille otetaan 12—16 osallistujaa, sairastuneita ja laheisia. Tyontekijoina toimii yhdistyksen
ammattilaisjasenia ja vertaisohjaajia seka ulkopuolisia kurssia varten palkattuja tyontekijoita. Luennoijina kuullaan
muun muassa laakaria, psykologia, fysioterapeuttia ja muita asiantuntijoita kurssilaisten tarpeiden mukaan.

o Tietoa ja vertaistukea -kurssi 12.-15.5.2025 Backbyn kartano, Espoo
o Tietoa ja vertaistukea -kurssi 25.-28.8.2025 Kuntoutus Apila, Kangasala
o Tyodkaluja itsehoitoon -teemakurssi 2.6.—5.6.2025 Ruissalon kylpyla, Turku
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Vapaaehtoisverkosto

Vapaaehtoisverkosto on yhdistyksen tarkein voimavara, joka mahdollistaa yhdistyksen toiminnan.
Vapaaehtoisverkostoon kuuluvat vertaistukihenkil6t sekda muut luottamustoimijat. Vapaaehtoiset kutsutaan
arviointipajaan helmikuussa arvioimaan edellista toimintavuotta ja kdynnistamaan uutta.

Koulutetut vertaistukihenkilot toimivat henkilokohtaisina tukihenkil6ina, aluetoiminnan vastuuhenkildina seka
kurssien vertaisohjaajina. Veera-tyoryhma suunnittelee ja koordinoi vertaistoimintaa ja kokoontuu saannéllisesti.
VertaistukihenkilGille jarjestetdaan taydennyskoulutusta ja tyonohjausta. Yhdistyksen kurssitoimintaa suunnitellaan ja
kehitetaan kurssitydryhmassa. Toimintaa arvioidaan ja kehitetdan perinteisessa arviointipajassa seka
verkostotapaamisissa.

Tavoite: Vapaaehtoistoimijoiden verkosto toimii aktiivisesti ja kehittaa toimintaansa taydennyskoulutuksen avulla.

e Vertaistukihenkilétapaaminen /Arviointitybpaja 8.-9.2.
e Taydennyskoulutus 15.-16.11.
e Kurssien vertaisohjaajien koulutus x 2

Viestinta

Yhdistyksen viestintdtoiminnan avulla akustikusneurinooma ja NF2 sairautena saavat nakyvyytta ja tieto yhdistyksen
toiminnasta tavoittaa myos uusia sairastuneita seka ammattilaisia. Asiantuntijalaakaritoiminnan avulla lisataan
jasenten tietoa ja ymmarrysta akustikusneurinoomasta seka vahvistetaan ammattilaisyhteistyota. Yhdistys toimii
aktiivisesti asiallisen ja ajantasaisen tiedon leviamiseksi.

Yhdistyksen tarkeimmat sisdiset tiedotuskanavat ovat sdhkdinen jasenlehti Mitd sanoit ja yhdistyksen verkkosivut.
Jasenlehti julkaistaan 3-5 kertaa vuodessa. Verkkosivut ovat kaikille avoimet, erillisia jasensivuja ei ole. Yhdistys
viestii toiminnastaan myos sosiaalisessa mediassa. Uusille jasenille |ahetetdaan tervetulokirje ja materiaalia.
Kuuloliiton toimittama Kuuloviesti-lehti tulee jasenyyden my6ta. Kuuloliiton tiedotuskanavia hyodynnetdan
yhdistyksen viestinnassa.

Yhdistyksen verkkosivut ja Facebook-sivu toimivat myds ulkoisen viestinnan kanavina ja antavat tapahtumatietoa
seka sairauteen liittyvaa tietoa. Verkkosivujen sisaltoa paivitetaan jatkuvasti ja sivuille kootaan teeman mukaista
omahoitomateriaalia. Ulkoinen tiedotus kohdistetaan ammattilaisiin, jotka tapaavat sairastuneita, seka kaikille
akustikusneurinoomatietoa etsiville ja tarvitseville. Suunnitelmavuonna jatketaan viestinnallisen yhteistyon
kehittamista sidosryhmien kanssa.

Suunnitelmavuoden toukokuussa jarjestetaan jo viidetta kertaa akustikusneurinoomatietoisuusviikko, jolloin
panostetaan ndkyvyyden lisddmiseen ja tiedon levittamiseen seka jasenille, ammattilaisille etta suurelle yleisolle.

Ammattilaisverkostolle toimitetaan tietoa yhdistyksesta jaettavaksi uusille sairastuneille, jotta ndma I6ytavat
toiminnan. Tiedotuksen materiaalina ovat yhdistysesite ja digitaalinen potilaan opas. Yhdistys tiedottaa
toiminnastaan myo6s nayttelyissd, koulutuksissa tai muissa yleisétilaisuuksissa.
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Yhdistys on mukana Terveyskyla-verkkosairaalassa, OLKA-potilastukiyhteistytssa ja tarvittaessa paivittaa niihin
tietoja. Yhdistyksen tiedot ovat myds lahella.fi-palvelussa ja Cancer Media Finland Oy:n yllapitdmd&ssa potilaan

palveluhakemistossa. Yhdistys tekee tarvittaessa kohderyhmakyselyja, etsii ja kokoaa akustikusneurinoomaan

liittyvaa tutkimustietoa ja valittaa sita kohderyhmilleen.

Viestinnan tavoitteet:
e Sairastuneet, l[aheiset ja ammattilaiset saavat todenmukaista ja kannustavaa tietoa AN:sta ja sen kanssa
elamisesta
e Ammattilaisyhteistyd kehittdd AN-hoitoa ja kuntoutusta ja rikastuttaa vapaaehtoistoimijoiden osaamista

Akustikusneurinoomatietoisuusviikkoa vietetaan viikolla 20 eli 12.-18.5.2025.
Toiminnan kehittdminen

Yhdistyksen toimintaa kehitetdan seurannan, arvioinnin ja sisdisen koulutuksen avulla. Toiminnan laadun ja
kehittdmistyon pohjana on jatkuva aktiivinen palaute- ja arviointikdytantd. Kurssi- ja vertaistoiminta raportoidaan ja
niista kerataan palautetta saanndllisesti. Yhdistyksen jasenten toiveita kuullaan kaikissa tapahtumissa seka
sdahkopostin, sosiaalisen median ja puhelinkontaktien avulla. Jasenia kannustetaan osallisuuteen.

Tavoite: Toiminnan sadnnéllinen seuranta ja arviointi ohjaavat jatkuvaan kehittymiseen kohderyhman tarpeiden
suuntaan.

Hallinto ja talous

Yhdistyksen saantomaaraiset kokoukset pidetdan vuosittain kevaalla ja syksylla. Yhdistyksen hallitus kokoontuu
suunnitelmavuonna vahintaan kuuteen kokoukseen. Yhdistyksella on osa-aikainen jarjestdsihteeri, joka hoitaa
hallinnon ja talouden juoksevia tehtavia seka avustaa kurssien ja tapahtumien jarjestamisessa. Muutoin hallintoa ja
taloutta hoidetaan vapaaehtoisvoimin. Suunnitelmavuonna hallitus tyostaa yhdistyksen strategiaa
toimintaymparistdssa tulevina vuosina tapahtuvien muutosten varalta.

Yhdistyksella ei ole erillista toimistotilaa, koska etatyoskentelyn ja etakokoontumisen vakiinnuttua sellaiselle ei ole
tarvetta. Yhdistykselld on Turussa vuokrattu varastotila materiaalien ja arkistojen sailyttamista varten. Tiedotukseen
seka kurssitydhon ostetaan edelleen apua. Nama resurssit ovat tarpeellisia tukemaan vapaaehtoisten toimintaa.
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 hyvinvoinnin lisadmiseksi vertaistuki-, kurssi- ja viestintatoiminnalla. Yhdistyksen oma varainhankinta tuo
pienen tarpeellisen lisdan. Pieni Ele -kerdys on vapaaehtoisten keraajien mahdollistama tarkea tulolahde.
Suunnitelmavuoden huhtikuussa olevien kunta- ja aluevaalien yhteydessa toteutuvaan Pieni Ele -kerdykseen
osallistutaan vapaaehtoisten voimin.

e Kevatkokous huhtikuussa
e Syyskokous marraskuussa
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