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Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry:n toimialueena on koko Suomi. Vuosi 2018
oli yhdistyksen 29. toimintavuosi. Yhdistys haluaa toimia kohderyhman hyvinvoinnin
lisdaamiseksi ja kuulohermokasvaimen aiheuttamien haittojen vahentamiseksi.

Toiminnan tavoitteina vuonna 2018 oli tarjota kursseja edellisvuosien tapaan eri
puolilla Suomea, jarjestaa alueellisia tapaamisia vanhoilla ja uusilla alueilla, yllapitaa
ja kouluttaa vertaistukihenkildverkostoa, jatkaa tukipuhelinpalvelua seka vahvistaa
tiedotusta.

Yhdistyksen jarjestamiin vertaistapaamisiin on vuoden aikana osallistuttu ahkerasti.
Tampereen valtakunnallisessa vertaistapaamisessa osallistujia oli lahes viisikymmenta
ja aluetapaamiset onnistuivat kokoamaan satoja osallistujia. Uutta aluetoimintaa
syntyi Lappiin ja Kaakkois-Suomeen. Kurssit toteutuivat odotetusti. Ammattilaisille
suunnatun tiedotuksen onnistumisesta kertovat ne soittajat, jotka ottavat yhteytta
[dakarin tai muun asiantuntijan suosituksesta.

Toimintaa jarjestavat vapaaehtoiset kokivat hyvin kannustavana sen, etta jasenet
ottivat vastaan tarjotun toiminnan ja tulivat mukaan tapahtumiin. Kaikissa
tapahtumissa kootaan palautetta. Kiitosta tuovat vertaistuki, tieto, uudet tuttavuudet,
yhdessdolo seka toiminta ylipaataan.

Yhdistykseen liittyi vuonna 2018 uusia jasenia kaikkiaan 46 ja parin vuoden takainen
edellinen ennatys ylittyi. On hyva, etta yhdistys I6ydetaan.

Vertaistukitoimintaan seka kurssitoimintaan saatiin STEA:n kohdennettua avustusta.
Oma varainhankinta nojaa lipaskeraykseen ja kymmenet Pieni Ele- keraagjamme
antoivat taas kiitettavan tukensa yhdistykselle

Yhdistys on Kuuloliitto ry:n valtakunnallinen jasenyhdistys ja siten jasenena myds
Harvinaiset ry:ssa. Yhdistys on my&s Harvinaisten sairauksien kattojarjestén Harso
ry:n jasen. Yhdistyksen tiedot ovat valtakunnallisen verkkosairaalan Terveyskylassa.
Yhdistys on mukana HUS:n potilastukipiste OLKA:n toiminnassa.



VERTAISTOIMINTA 3

Vertaistoiminta jatkui edellisten vuosien malliin STEAN kohdennetun avustuksen
turvin. Vertaistukihenkiléverkostoa vahvistettiin kouluttamalla kahdeksan uutta
vertaistukihenkilda eri puolelta Suomea entisten lisaksi. Vertaistukihenkildista 15 on
toiminut myds alueellisten tapaamisten vastuuhenkiléina ja kuusi on toiminut
vertaisohjaajina kursseilla.

Tukihenkildille jarjestettiin kaksi yhteista koulutustapahtumaa, toinen helmikuussa
Hameenlinnassa ja toinen marraskuussa Helsingissa. Naissa koulutuksissa oli
kaikkiaan 48 osallistujaa.

Vertaistukea on annettu puhelimitse, sahkopostitse, sosiaalisessa mediassa, kursseilla
seka alueellisissa tapaamisissa. Tukipuhelimeen otti yhteytta vuoden aikana 25
henkilda. Heista osa halusi henkilokohtaisen tukihenkilén.

Yhdistyksen jarjestama aluetoiminta jatkui ja kasvoi entisestaan. Uudet alueet
syntyivat Kaakkois-Suomeen ja Lappiin. Alueellisia tapahtumia oli vuoden aikana 11
eri alueella kaikkiaan 22 kpl ja naissa osallistujia yhteensa 311. Kayntimaarat
lisaantyivat edellisvuodesta 50 kavijan verran.

Aluetapaamiset 2018: Ita-Suomessa kaksi, osallistujia 42; Keski- ja Ita-Uusimaalla
kaksi, osallistujia 37; Keski-Suomessa kaksi, osallistujia 15; Lounais-Suomessa kaksi,
osallistujia 45; Pirkanmaalla kaksi, osallistujia 28; Pohjanmaalla kaksi, osallistujia 23;
Pohjois-Suomessa kaksi, osallistujia 30; Padkaupunkiseudulla kolme, osallistujia 44;
Satakunnassa kaksi, osallistujia 24; Kaakkois-Suomessa kaksi, osallistujia 20 ja
Lapissa yksi tapaaminen, osallistujia 4.

Aluetapaamisissa vuoden teemana oli huonokuuloisen ja yksikorvaisen haasteet.
Aihetta kasiteltiinkin kaikilla alueilla, asiantuntijoina oli Kuuloliiton kuntoutussihteerit
tai suunnittelija. Tapaamisista tiedotettiin henkildkohtaisen kutsun lisaksi
jasentiedotteessa ja kotisivujen valitykselld. Aluevastaavat huolehtivat oman alueensa
tapahtumien suunnittelusta ja jarjestelyista.

Jasenistdlle jarjestettiin valtakunnallinen kaksipaivainen vertaistukitapahtuma 25.-
26.8. Tampereella. Tilaisuuteen osallistui 47 sairastunutta ja laheista.

Vertaistoiminnasta on koottu palautetta kaikissa tapahtumissa. Palautteen mukaan
osallistujat ovat saaneet tapahtumissa tietoa sairaudesta, vertaistukea ja virkistysta
kiitettavasti. Aluetapaamiset ovat antaneet uskoa ja toivoa seka ymmarrysta
sairauden kanssa elamiseen, vaihtelua arkeen, lievittanyt yksindisyytta, tuonut hyvaa
mieltda. Ryhmaan kuuluminen on tuonut varmuutta, rohkeutta ja voimaa jaksamiseen.
Laheisten mukana olo lisannyt heidan ymmarrystaan sairautta kohtaan.

Vertaistoimintaa suunnitteleva ja koordinoiva Veera-ty6éryhma kokoontui videon
valityksella vuoden aikana yhdeksan kertaa. Liite 1
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Yhdistys jarjesti toimintavuoden aikana nelja valtakunnallista kurssia
STEA:n rahoituksella.

Kursseilla on ollut yhteensa 47 osallistujaa, joista sairastuneita 34 ja laheisia 13.
Lokakuussa Espoossa pidetty kurssi oli perussopeutumisvalmennusta
vastadiagnosoiduille. Kangasalla pidetty teemakurssi oli suunnattu tydikaisille tydhon
palaamisen tai tydssa jaksamisen kohentamiseksi. Ruissalon kuntoutuskeskuksessa
pidetty kurssi oli suunnattu henkildille, joille on leikkauksesta tullut kasvohalvaus.
Sen kurssin yhteyteen koottiin lisaksi ryhma perussopeutumisvalmennusta
tarvitseville hiljattain leikatuille. Vuotuinen virkistyspainotteinen voimavarakurssi
pidettiin Yl6jarvella.

Kurssit jarjestettiin paaosin yhdistyksen omien ammattilaisten ja vertaisohjaajien
voimin. Vertaisohjaajille jarjestettiin koulutusta. Lisaksi asiantuntijoina oli joukko
erityisosaajia: neurokirurgeja, psykologeja, neuropsykologi, tyoéterveyslaakari,
plastiikkakirurgi, Voice Massage-terapeutti seka silmalaakari.

Kurssien ohjelmissa oli asiantuntijoiden alustuksia akustikusneurinoomasta ja sen
hoidosta, sairauteen sopeutumisesta, AN:n aiheuttamien oireiden omahoidosta ja
terveellisista elamantavoista. Teemakursseilla asiantuntijat oli pyydetty teemojen
mukaisesti puhumaan esim. plastiikkakirurgian keinoista kasvohalvauksien hoidossa,
AN:n ja henkisen kuormituksen yhteydesta tai tyohyvinvoinnista. Lisaksi ohjelmaan
kuului ryhmakeskusteluja seka toiminnallisia harjoituksia ja lilkuntaa. Kaikilla
kursseilla tarjottiin osallistujille tietoa ja vertaistukea.

Kursseilla koottiin palautetta suoraan ja lisaksi kaikille kuluvan vuoden kursseilla
mukana olleille Idhetettiin loppuvuonna seurantakysely. Palautteissa kiitettiin saatua
tietoa, keskusteluja ja vertaistukea. Kurssi oli auttanut paremmin ymmartamaan
sairautta ja sen vaikutuksia omaan tai laheisen elamaan. Asian kasittely lievensi
pelkoja ja paransi mielialaa. Seurantakyselyssa 01/19 selvisi, etta kurssin hyédyllinen
vaikutus oli pysynyt ylla. Liite 2
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Vuoden aikana yhdistys postitti koko jasenistolle kaksi jasenkirjettd. Ne sisalsivat
vuosikokouskutsut (kevat- ja syyskokous), toimintatiedotteet seka esitteita. Uusille
jasenille lahetettiin tervetulopostitus materiaaleineen.

Kuuloliiton Kuuloviesti on myo6s yhdistyksen jasenlehti. AN-sairastuneesta kerrottiin
kahdessa lehdessa. Yhdistyksen jasen on ollut lehden toimituskunnassa.

Ammattilaistiedotuksena yhdistys lahettaa vuodessa esitteitd ja kurssitietoa viiteen
yliopistosairaalaan. Kertomusvuonna esitteita lahetettiin myos keskus-ja
aluesairaaloihin seka muille yhteistydkumppaneille.

Sany-esite seka potilasopas ovat olleet tarkeimmat jaettavat tiedotusmateriaalit.
Kotisivujen merkitys tiedonvalittajana on iso niin jasenistdlle, uusille sairastuneille,
ammattilaisille kuin ulkopuolisillekin asiasta kiinnostuneille. Sivuilla on vuoden aikana
ollut kaynteja yli 48 000. Kotisivuja (www.akustikusneurinoomayhdistys.com) uusittiin
loppuvuonna.

Vuoden aikana yhdistys valmistautui tulevaan 30-vuotisjuhlavuoteen.
Historiikkitydryhma on koonnut yhdistyksen historiatietoa. Merkkivuoden toimintaa ja
tiedotusta on suunniteltu ja uudistetut kotisivut julkaistaan vuoden 2019 alussa.

YHTEISTYO

Yhdistyksella on ollut edustaja Kuuloliiton valtuustossa, jonka kahteen kokoukseen on
osallistuttu. Kaikkiin kuulopiireihin ei ole saatu omaa edustajaa alueiden vahaisen
jasenmaaran vuoksi. Yhteytta on kuitenkin tiivistetty ja nyt tiedonvalitys toimii my&s
niista Kuulopiireista, joissa ei ole omaa edustajaa. Espoon vammaisneuvoston
‘Rakennetaan kaikille’ tydryhmassa on edelleen ollut jdsenemme.

Asiantuntijalaakaritoiminta on osoittautunut tarpeelliseksi niin luentojen ja materiaalin
tarkistuksen mahdollistajana kuin yksittaisissa potilaskysymyksissa.
Asiantuntijaldaakaritoiminnan kautta ammattilaisten tietoisuus yhdistyksesta, sen
toiminnasta, palveluista seka sairastuneiden elamantilanteesta on lisaantynyt.

Liite 3

Tietoisuus toiminnastamme on kasvanut mydés kurssitydhén osallistuneiden eri
erityisalojen ammattilaisten seka alueilla luennoivien henkildiden kautta. Monialaista
yhteistydta on tehty vertaistoiminnan ja kurssien yhteydessa muiden jarjestdjen,
kouluttajien sekd myds koulutuspaikkojen kanssa.

Akustikusneurinooma on esitelty Terveyskyla - verkkosairaalan sivulla "Aivotalo’ ja
yhdistys ‘vertaistalo’-sivulla. HUS:n potilastukipiste OLKA:n kanssa tehdaan
tiedotusyhteistyota.
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Yhdistyksessa on 438 jasenta (31.12.2018). Vuoden aikana liittyi 46 jasenta.
Yhteensa 22 henkilon jasenyys paattyi. Naista nelja oli vuoden aikana kuollut,
yhdeksan erosi ja yhdeksan erotettiin maksamattomien jasenmaksujen vuoksi.

Yhdistyksen saantomaaraiset kokoukset pidettiin seuraavasti:
Kevatkokous Tampereella 18.3.2017 osallistujia 27
Syyskokous Helsingissa 17.11.2018 osallistujia 33

Hallitus kokoontui seitseman kertaa. Hallituksessa on puheenjohtajan lisaksi
kahdeksan varsinaista seka kaksi varajasenta. Varsinaisten jasenten kokouksiin
osallistumisprosentti oli 88 %.

Hallitus on kuunnellut jasenten odotuksia ja toiveita kaikissa tapahtumissa. Hallitus
on perustanut tyéryhmat vertaistoimintaan, juhlavuoden suunnitteluun, tyoéikaisten
toimintaan ja NF2-toimintaan seka toimikunnan Martti Lemmetyisen rahaston
hoitoon. Liite 4

Yhdistyksen talouden perustana ovat avustukset seka oma varainhankinta. Vuosittain
haettavat STEA:n avustukset mahdollistavat yhdistyksen vertaistuki- seka
kurssitoiminnan, mitka ovat toiminnan perusta.

Lipaskeraykset ovat tarkedaa omaa varainhankintaa ja kevaan vaalikerayksiin
osallistuttiin noin 40 kunnassa. Keraysvaroja on kaytetty tiedotuskustannuksiin seka
vuosikokouksiin.

Yhdistyksen hallinnoimasta Martti Lemmetyisen rahastosta haettiin ja jaettiin yksi
vajaa 300 euron avustus.

Osa-aikaisen toimistoassistentin tehtdavassa aloitti Outi Nurmi syyskuussa. Hanen
etatydpanoksensa on kahdeksan paivaa kuukaudessa.

Yhdistyksen voimavarana ovat vapaaehtoiset, jotka mahdollistavat toiminnan.
Aktiivijasenet kokevat toiminnan merkitykselliseksi ja ovat tehneet tuhansia
vapaaehtoistunteja vuoden aikana. Jasenmaaran kasvu seka jaseniston
aktivoituminen ja innostus antavat toimintamotivaatiota.

Hallitus

LIITE 1: Aluevastaavat

LIITE 2: Sopeutumisvalmennuskurssit 2018

LIITE 3: Yhteistybedustukset vuonna 2018

LIITE 4: Sany ry:n hallitus 2018, tyéryhmat ja toimikunnat



Liite 1: SANY:n aluevastaavat 2018

Hame:

Ita-Suomi:

Kaakkois-Suomi:

Keski- ja Ita-Uusimaa:

Keski-Suomi

Pohjanmaa:

Lappi:

Lounais-Suomi:

Pirkanmaa:

Pohjois-Suomi:

Paakaupunkiseutu:

Satakunta:

Tuula Aavamaki

Marjut Kosonen

Anja Sivonen

Kaija Lankinen

Hanna Bjorkman

Aila Skytte
Max Skytte

Mirva Hyotyla

Erkki Kurtti
Paivi Liippola

Paivi Heikkila

Sinikka Sinisalo

Aune Miettinen

Leena Olsbo-Rusanen

Eine Laitinen

Sari Tarvonen

Irmeli Pihala

Liperi

Joensuu

Kouvola

Sipoo

Aanekoski

Pedersore

Pedersore

Sodankyla

Turku

Raisio

Palkane

Sastamala

Oulu
Oulu

Helsinki

Helsinki

Eurajoki



Liite 2: Sopeutumisvalmennuskurssit 2018

16.-20.4. 2018 Tyoikadisten tyossa jaksamista tukeva kurssi,
Kuntoutumiskeskus Apila, Kangasala

- kurssilaisia 7 tydikaistd AN:aan sairastunutta

- tydntekijoind tydpsykologi ja kurssinjohtaja/fysioterapeutti. Luennoijina

neuropsykologi ja tydterveyslaakari.

8.-11.10.2018 Sopeutumisvalmennuskurssi, Kaisankoti, Espoo
- kurssilaisia 9 sairastunutta ja 6 laheista
- tydntekijoina psykologi, kolme vertaisohjaajaa ja kj/fysioterapeutti, Luennoijana

neurokirurgi

22.-25.10.2018 AN ja kasvohalvaus-kurssi ja Sopeutumisvalmennuskurssi,
Ruissalon kuntoutuskeskus, Turku

- kurssilaisia 11 sairastunutta ja 3 ldheista

- tydntekijoina psykologi, kaksi vertaisohjaajaa seka kj/fysioterapeutti. Luennoijina

neurokirugi, plastiikkakirurgi, silmalaakari, Voice Massage-hoitaja seka psykologi.

14.-18.8.17 Voimavarakurssi, Loma- ja kurssikeskus Koivupuisto,Ylojarvi
- kurssilaisia 7 sairastunutta ja 4 ldheista

- tydntekijoina kj/vertaisohjaaja, fysioterapeutti ja kaksi vertaisohjaajaa



Liite 3: Yhteistyoedustukset vuonna 2018

Kuuloliittoedustukset:

Liittovaltuusto 2018-2020:

Sanyn edustajat kuulopiireissa:

Lappi:
Ita-Suomi:

Oulu:

Lounais-Suomi:
Uusimaa:
Keski-Suomi:
Lansi-Suomi:

Kaakkois-Suomi:

Kuuloviestin toimitusneuvostojasen

Espoon Vammaisneuvoston

" Rakennetaan kaikille’ tyéryhma:

Jasen Tuula Aavamaki
1. varajasen Paivi Liippola

2. varajasen Juha Lares

Mirva Hyotyla
Tuula Aavamaki

Aune Miettinen, varahld Leena

Olsbo-Rusanen

Erkki Kurtti, varahld Paivi Liippola
Eine Laitinen ja Sari Tarvonen

Ei edustajaa toistaiseksi

Ei edustajaa toistaiseksi

Ei edustajaa toistaiseksi

Leena Olsbo-Rusanen

Pirjo Makipaa, Espoo



Liite 4 : Sany ry:n hallitus 2018, ty6ryhmat ja toimikunnat:

Paivi Liippola

Erkki Kurtti

Leena Olsbo-Rusanen
Eine Laitinen

Kaija Lankinen

Juha Lares

Irmeli Pihala

Sari Tarvonen

Siw Westerback

Varajasenet 2018:

1. Henna Pakarinen

2. Lauri Laakso

Puheenjohtaja
Varapuheenjohtaja

Sihteeri

Vertaistukivastaava

Jasenkirjuri

Taloudenhoitaja

Ruotsinkielinen toiminta

Raisio
Turku
Oulu
Helsinki
Sipoo
Helsinki
Eurajoki
Helsinki

Kemio

Raakkyla

Naantali



Martti Lemmetyisen rahaston

hoitokunta:

Pdivi Liippola, pj Raisio
Erkki Kurtti Turku
Seppo Lehtonen Nakkila
Eine Laitinen, siht. Helsinki
Irmeli Pihala Eurajoki

Yhdistyksen asiantuntijalaakari:

Neurokirurgi, dosentti Ville Vuorinen

Vertaistukityoryhma 'Veera’:

Kaija Lankinen Sipoo
Irmeli Pihala Eurajoki
Pertti Ikonen Mantsala
Marjut Kosonen Joensuu
Paivi Liippola Raisio
Aune Miettinen Oulu

NF2- tyoryhma:

Liisa Sammalpenger Helsinki

Pasi Sarjanoja Rovaniemi



