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YLEISTA

Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry:n 35. toimintavuosi kului vakiintuneesti vertaistoiminnan ja
kurssien parissa. Vertaistapaamisissa oli mukavasti osallistujia ja kaikki suunnitellut kurssit toteutettiin.
Yhdistyksen jasenmaara jatkoi tasaista kasvuaan ja vuoden paattyessa yhdistyksessa oli 516 jasenta.

Alkuvuoden arviointi- ja suunnittelupaja, vuosittainen tapahtuma, jossa yhdistyksen luottamustoimijat
arvioivat edellista vuotta ja kdynnistavat alkanutta vuotta, pidettiin livetapahtumana Hotelli Presidentissa,
Helsingissa, ja marraskuun vertaistukihenkilotapaaminen Hotel Arthurissa, Helsingissa. Aluetapaamisia
jarjestettiin yhteensa 10 alueella ja elokuussa kokoonnuttiin valtakunnalliseen vertaistapaamiseen lkaalisten
kylpylaan.

Sanyn sadantomadrdiset vuosikokoukset, kevat- ja syyskokous, jarjestettiin jo totutulla tavalla
hybridikokouksina niin, ettd osallistuminen oli mahdollista seka paikan paalla etta etdayhteydella. Hallituksen
kokoukset pidettiin verkkokokouksina. Marraskuussa hallitus kokoontui livend kdynnistamadan Sanyn
strategian valmistelua. AN-tietoisuusviikkoa vietettiin jo neljatta kertaa viikolla 20. Tietoisuusviikon
tapahtumat toteutettiin verkossa.

Sanyn vapaaehtoisille lipaskeraajille kevatkausi oli voimien ponnistus, kun pieni ele -kerdaykseen osallistuttiin
usealla paikkakunnalla seka presidentinvaalin ettd EU-vaalien yhteydessa. Ponnistus palkittiin erinomaisella
kerdystuloksella. Pieni ele -kerdys on tarkea osa Sanyn omaa varainhankintaa, vaikka vertais-, kurssi- ja
tiedotustoiminta onkin rahoitettu padasiassa STEA:n kohdennetulla avustuksella.

Kuuloliitto ry:n valtakunnallisena jasenyhdistyksenda Sanylla on ollut edustaja tai edustajat neljdssa
kuulopiirissa. Sany osallistui Harvinaiset ry:n ja harvinaisten sairauksien kattojarjestd Harso ry:n toimintaan.
Sanyn tietoja yllapidettiin valtakunnallisessa verkkosairaala Terveyskyldssa. Yhteyksia yllapidettiin myds
kansainvalisiin harvinaistoimijoihin.

Yhdistyksen toimintaa on toteutettu padasiassa vapaaehtoisvoimin. Yhdistyksen hallituksessa ja vuosittain
vahvistettavissa tyoryhmissd on vuonna 2024 toiminut 19 eri henkildd. Yhdistyksessé on vahva
vapaaehtoisverkosto (noin 40 henkildd), johon kuuluvat vertaistukihenkilot ja aluevastaavat antavat
vertaistukea, jarjestdvat aluetoimintaa ja toimivat kursseilla vertaisohjaajina.




HYVINVOINTIA ARKEEN
Vertaistoiminta

Vuonna 2024 vertaistoiminnalle oli asetettu seuraavat tavoitteet:

e Vertaistoiminta tavoittaa henkilokohtaisesti vdhintddn 400 henkil6d yksilollisen vertaistuen,
aluetoiminnan, valtakunnallisen toiminnan ja kurssien avulla

e \Vertaistoiminta tarjoaa akustikusneurinoomaan sairastuneille sekd heiddn Idheisilleen
mahdollisuuden tukeen, osallistumiseen ja sosiaaliseen toimintaan ja liséié heidén hyvinvointiaan

Lisdksi Sany ry:n vapaaehtoistoimijoille oli asetettu seuraava tavoite:

® Vapaaehtoistoimijoiden verkosto toimii aktiivisesti ja kehittéd toimintaansa tdydennyskoulutuksen
avulla

AN- ja NF2-sairastuneiden ja heidan ldheistensa hyvinvoinnin ylldpitamiseksi ja lisdamiseksi tarjottiin
valtakunnallista, alueellista ja yksilollistd vertaistukitoimintaa, kursseja seka tietoa sairaudesta eri kanavien
kautta. Toimintaan osallistuneiden henkildiden maaran tarkkaan tilastointiin liittyvien haasteiden vuoksi
tarkkaa tietoa henkilokohtaisesti tavoitettujen henkildiden maarasta ei ole kaytettavissa, mutta edellisten
vuosien tietojen ja toimintavuoden osallistujamaarien perusteella voidaan arvioida, etta tavoite on
saavutettu. Aluetapaamisten osallistujamaara ja yksilollisen vertaistuen maara on pysynyt samalla hyvalla
tasolla. Yksilollista vertaistukea annetaan sairastuneille ja heidan ldheisilleen yhteydenottojen perusteella.
Halukkaille nimetdaan oma henkilékohtainen vertaistukihenkilo.

Yhdistyksen vertaistukitoiminta on korvaamatonta ja tdrkeda toimintaa jasenille. Toimintavuoden aikana
vertaistukea on annettu puhelimitse, sahkoOpostitse, sosiaalisessa mediassa, kursseilla seka

vertaistapaamisissa.

Toimintavuonna jarjestettiin useita verkkoluentoja. Kevatkokouksen
yhteydessa Dick Lundmark Kuulotekniikka Oy:sta kertoi kuulon
apuvilineistd, ja syyskokouksen yhteydessa kuultiin tallenteelta
Kuuloliiton lida Heindmaen esitys ”Digitalisaation mahdollisuudet
kuulovammaisille”. AN-tietoisuusviikon yhteydessda toukokuussa
jarjestettiin myos valtakunnallisia verkkotapaamisia ja luentoja AN-
ja NF2-aiheisiin liittyen.

Toimintavuoden aikana jarjestettiin yhteensd 21 aluetapaamista 10:1l3 eri alueella. Kaikki tapahtumat
jarjestettiin lahitapaamisina ja niihin osallistui yhteensa 254 henkil6a. Alueet, joilla tapaamisia jarjestettiin,
olivat Hame, Itd-Suomi, Keski- ja Itd-Uusimaa, Keski-Suomi, Lounais-Suomi, Pirkanmaa, Pohjanmaa, Paijat-
Hame, Padakaupunkiseutu ja Satakunta. Nuorten aikuisten/tydikdisten vertaisryhma toimi aktiivisesti
WhatsApp-ryhmdna. Myos NF2:n oma WhatsApp-ryhma toimi aktiivisesti. Aluetapaamisista koottujen
palautteiden perusteella tapaamiset koetaan tarkeiksi (ka 3,84/4) ja virkistaviksi (3,83/4) ja niissa saa seka
vertaistukea (3,71/4) etté tietoa (3,67/4).

Henkilokohtaista vertaistukea yhteydenottopyynndn perusteella annettiin 39 henkildlle. Ndista 15 henkil6a
otti yhteyttd ensimmadistda kertaa. Kaikkiaan yhteydenottoja oli toimintavuoden aikana 108.
Vertaistukipuhelin on nyt toiminut 11 vuotta, jona aikana uusia yhteydenottoja on tullut yhteensa 230
henkildltd. Henkilokohtaista vertaistukea saaneilta kootusta palautteesta kay ilmi keskustelujen tarkeys ja
tarpeellisuus. Keskustelujen koetaan tuovan lievitystd oman tai laheisen sairauden tuottamaan pelkoon ja
ahdistukseen, rohkaisua selviytymiseen ja uskoa tulevaisuuteen seka tietoa, neuvoja ja tukea sairauden eri



vaiheissa. Soittajat kokevat tulevansa kuulluksi ja ymmarretyksi keskustellessaan saman kokeneen
vertaistukihenkilon kanssa. Seka sairastuneet etta laheiset tuntevatkin saavansa sellaista apua, jota eivat ole
muualta saaneet. Lisdksi henkilokohtainen vertaistuki on korvaamattoman tarkeda henkilgille, jotka eivat
fyysisten rajoitteiden vuoksi pysty osallistumaan muuhun vertaistoimintaan.

Touko-kesdkuussa jarjestettiin Backbyn kartanossa, Espoossa, uusien vertaistukihenkiléiden koulutus, jossa
kouluttautui 7 wuutta vertaistukihenkil6d. Lisdksi vapaaehtoisverkosto kokoontui toimintavuonna
taydennyskoulutuksen ja kehittamisen merkeissa perinteiseen tapaan kaksi kertaa: helmikuussa arviointi- ja
suunnittelupajaan ja marraskuussa tdydennyskoulutukseen. Ndiden teemoina on ollut toiminnan arviointi ja
kehittaminen seka koulutusaiheina toimintavuoden teemaan liittyen mm. kuuloasiat ja vuorovaikutustaidot.
Lisaksi kurssien vertaisohjaajille annettiin perehdytysta verkkotapaamisissa. Verkoston noin 40 jaésenesta 16
on toiminut myos alueellisten tapaamisten vastuuhenkil6ind ja seitsemdn vertaisohjaajina kursseilla.
Toimintavuoden aikana jarjestetyissa koulutuksissa oli kaikkiaan 43 osallistujaa. Kerdtyn palautteen
perusteella koulutuksia pidetdan tarpeellisina ja antoisina ja verkosto itsessdadan on tarkea viiteryhma.
Tapaamisissa itse tukihenkildina toimivat henkilot saavat toisiltaan vertaistukea.

Vertaistoimintaa suunnitteleva ja koordinoiva viisihenkinen Veera-tyoryhma kokoontui etdyhteydelld
kahdeksan kertaa toimintavuoden aikana.

Elokuussa jarjestettiin myos valtakunnallinen vertaistapaaminen lkaalisissa. Tapahtumaan osallistui 24
sanylaista, seka sairastuneita etta laheisia. Tapaamisen tunnelma oli lammin ja keskustelut antoisia.




Kurssitoiminta

Kurssitoiminnan tavoitteet 2024
e Kurssit lisddvdt sairauden ja sen oireiden hallintaa, ohjaavat itsehoitoon ja antavat lisdd voimavaroja
e Kurssit lisddvdt ymmdrrystd omasta/ldheisen sairaudesta, kun kursseilla on aikaa
vertaistukikeskusteluihin sekd asiantuntijatiedon kdsittelyyn
e Voimavarakurssilla virkistytéén ja voimaannutaan vertaistuen avulla
Toimintavuodelle oli suunniteltu kolme kurssia, 2 Tietoa ja vertaistukea -kurssia ja 1 Voimavarakurssi. Kurssit
toteutettiin suunnitellusti. Kurssit tdyttyivat sopivasti. Osallistujia oli yhteensa 42 henkil6a, joista
sairastuneita oli 25 ja laheisia 17. Kurssipaikkoina toimivat Ruissalo Spa Turussa, Loma- ja kurssikeskus
Koivupuisto Ylojarvella ja Hotelli Rauhalahti Kuopiossa.

Kurssit jarjestettiin pdaosin yhdistyksen omien ammattilaisjasenten ja vertaisohjaajien voimin. Kursseilla
tyoskenteli psykologi, fysioterapeutti seka vertaisohjaajia. Ulkopuolisina asiantuntijoina oli neurokirurgi,
psykologi, neuropsykologi seka audiologi. Kurssien ohjelmissa oli asiantuntijoiden alustuksia AN:sta, NF2:sta
ja niiden hoidosta, sairauteen sopeutumisesta, oireiden omahoidosta ja terveellisistd eldamantavoista.
Ohjelmaan kuului lisdksi vertaistukea, keskusteluja seka toiminnallisia harjoituksia.

Kursseilla kerattyjen palautteiden yleisarvosanan keskiarvo oli 9,6/10. Palautteissa kerrottiin, etta kursseilla
oli saatu luotettavaa (4/4), asiallista (4/4) ja ymmarrettavaa (3,9/4) tietoa, oli tultu kuulluksi (3,9/4), saatu
tukea selviytymiseen (3,9/4) ja lisda voimavaroja (3,8/4). Taman seurauksena osallistujat ymmarsivat
sairautta ja sen kanssa elamista paremmin (3,8/4), henkinen hyvinvointi lisdantyi (3,8/4) ja tulevaisuuteen
voi katsoa luottavaisin mielin (3,9/4). Parasta oli tiedon ja ymmarryksen lisddntyminen, vertaistuki ja
yhdessaolo.




Viestinta ja kehittaminen

Vuodelle 2024 oli asetettu seuraavat tavoitteet:
® Sairastuneet, ldheiset ja ammattilaiset saavat todenmukaista ja kannustavaa tietoa AN:sta ja sen
kanssa eldmisestd
e Ammattilaisyhteistyo kehittéié AN-hoitoa ja kuntoutusta ja rikastuttaa vapaaehtoistoimijoiden
osaamista
e Toiminnan sddnndllinen seuranta ja arviointi ohjaavat jatkuvaan kehittymiseen kohderyhmdn
tarpeiden suuntaan
Sanyn viestintdatoiminnan avulla AN ja NF2 sairautena saavat nakyvyytta ja tieto yhdistyksen toiminnasta
tavoittaa jasenten lisdksi uusia sairastuneita sekd ammattilaisia. Asiantuntijaladkaritoiminnan avulla lisdtaan
jasenten tietoa ja ymmarrystd AN:sta sekd vahvistetaan ammattilaisyhteistyotd. Toimintavuonna Sany on
jatkanut aktiivista viestintda asiallisen ja ajantasaisen tiedon levidmiseksi. Sanyn kaikista tapahtumista
kerataan kirjallinen palaute, jota hyddynnetdaan toiminnan arvioinnissa ja suunnittelussa. Toimintavuonna
kdaynnistettiin verkkosivujen paivitys.

Vuoden 2024 aikana Sanyn jdsenlehtinen Mita sanoit? julkaistiin 4 kertaa: helmikuussa, toukokuussa,
lokakuussa ja joulukuussa. Jasenlehdessa julkaistiin mm. tietoa yhdistyksen tapahtumista ja toiminnasta
sekd hyvinvointivinkkeja. Uusille jasenille ldhetettiin tervetulopostitus materiaaleineen. Kuuloliiton
Kuuloviesti on my0s yhdistyksen jasenlehti. Sany ry:n tapahtumista tiedotettiin Kuuloviestin sivuilla. Lisdksi
Sany esitteli toimintaansa Kuuloliiton verkkosivuilla Meidan yhdistyksemme -blogisarjassa.

AN-tietoisuusviikko toteutettiin neljatta kertaa toukokuun viikolla 20. Viikon aikana Facebookissa ja
kotisivuilla keskityttiin asiantuntijuuteen ja tietoisuuteen. AN-tietoisuusviikolla kuultiin etdluentoina
neurokirurgi Ville Vuorisen sekda Kuuloliiton lida Heindmden ja Esa Kalelan luennot ja jarjestettiin
musiikkiteemainen NF2-ilta.

Sany-esite ja potilasopas ovat olleet tarkeimmat jaettavat tiedotusmateriaalit. Kotisivuilla on julkaistu tietoa
AN- ja NF2-oireista ja itsehoidosta sekd tietoa yhdistyksen toiminnasta ja tapahtumista. Lisdksi
ajankohtaisista tapahtumista tiedotettiin yhdistyksen Facebook-sivulla.

YHTEISTYO

Sany osallistui Kuuloliiton liittokokoukseen seka puheenjohtajapadiviin. Yhdistyksen jasen Leena Olsbo-
Rusanen on toiminut Kuuloviestin toimitusneuvoston puheenjohtajana. Sanylla oli nimetty edustaja
Kuuloliiton neljassa (4/8) kuulopiirissd. Sanyn vertaistukivastaava Kaija Lankinen sai Kuuloliiton Vuoden
vapaaehtoinen -tunnustuksen, jonka han vastaanotti liittokokousta edeltdaneessa seminaarissa.

Asiantuntijaldakari, neurokirurgi Ville Vuorinen, neuropsykologi Mervi Jehkonen ja psykologi Sari Hesselgren
ovat toimineet kouluttajina yhdistyksen kursseilla. Lisdksi eri alojen asiantuntijoita on ollut kouluttajina
yvhdistyksen verkkotapahtumissa ja taydennyskoulutuksissa.

Yhteistyotd AN-potilaiden parissa tyoskentelevien ammattihenkildiden kanssa pidetdaan ylla. Monialaista
yhteisty6ta on tehty eri tapahtumien ja vertaistoiminnan seka kurssien yhteydessa.

Sany on Harso ry:n jasen, ja yhdistys on osallistunut Harson jarjestamiin tilaisuuksiin. Toimintavuoden aikana
Harson kanssa tehtiin erityisesti viestinnallista yhteisty6ta. Yhdistys on jasen my6s Eurordis:ssa eli Euroopan
harvinaissairauksien yhteisdssa. Yhteystietomme ovat lisdksi harvinaissairauksien kansainvalisessa
Orphanet-verkossa.

Akustikusneurinooma on esitelty Terveyskyld — verkkosairaalan sivulla ‘Aivotalo’ ja yhdistys 'vertaistalo’-
sivulla. Potilastukipiste OLKA:n kanssa on tehty tiedotusyhteistyota.



HALLINTO JA TALOUS
Yhdistyksessa oli vuoden lopussa 516 jasentd (31.12.2024). Vuoden aikana liittyi 39 uutta jasentd.

Yhteensd 24 henkilon jasenyys paattyi. Ndistd yksi oli vuoden aikana kuollut ja 23 erosi tai erotettiin
maksamattomien jdsenmaksujen takia.

Yhdistyksen sadantomaaradiset kokoukset pidettiin seuraavasti:

o Kevatkokous Turussa 16.3.2024, osallistujia oli yhteensa 25, joista 13 paikan pdalla ja 12 etdayhteydella

e Syyskokous Helsingissa 17.11.2024, osallistujia yhteensa 26, joista 19 paikan paalla ja 7 etdayhteydella.
Hallitus kokoontui seitseman kertaa. Lisdksi hallitus kokoontui pohtimaan Sanyn strategiaa. Hallituksessa oli
puheenjohtajan lisdksi kuusi varsinaista seka kaksi varajasentd. Yksi kokouksista oli lahikokous ja muut
etdkokouksia. Varsinaisten jasenten kokouksiinosallistumisprosentti oli 84 %. Hallitus kuunteli jasenten
odotuksia ja toiveita kaikissa tapahtumissa. Ndama on otettu toiminnan suunnittelussa huomioon.

Pysyvida tyoryhmia ovat vertaistoimintatyoryhma Veera, NF2-tyoryhma ja Martti Lemmetyisen rahaston
hoitotoimikunta, viestintdtydoryhma ja seurantatyoryhmd. Seurantatydryhma ei  kokoontunut
toimintavuoden aikana.

Yhdistyksen talouden perustana ovat avustukset sekd oma varainhankinta. STEA:n avustuksella kustannettiin
valtaosa toiminnasta. Vaalien yhteydessa toimitettavat lipaskerdykset (Pieni Ele) ovat tdrkedd omaa
varainhankintaa. Yhdistys osallistui presidentin- ja eduskuntavaalien yhteydessa olleisiin kerayksiin useilla
eri paikkakunnilla.

Yhdistyksen hallinnoimasta Martti Lemmetyisen rahastosta haettiin kuutta avustusta ja jaettiin viisi
avustusta.

Toimintavuonna yhdistykselle palkattiin avuksi osa-aikainen jarjestosihteeri Kati Karvinen, joka aloitti
kesdkuun alussa ja tekee toitd 20 tuntia viikossa. Osa-aikaista viestintdapua on ostettu edelleen tiedottaja
Hanna Hautalalta yhteenséa noin 60 tuntia. Yhdistyksen korvaamattomana voimavarana ovat vapaaehtoiset,
jotka mahdollistavat toiminnan. Aktiivijasenet ovat tehneet tuhansia vapaaehtoistunteja vuoden aikana.

Jarjestosihteeri tekee t6ita kotoaan kdsin, mutta materiaalien sadilytysta varten yhdistys vuokraa lamminta
varastotilaa.

Sany ry:n hallituksen jasenet ovat allekirjoittaneet tdman toimintakertomuksen sahkoisesti. Allekirjoittajat
ovat Antti Juntunen, Mari Kerttula, Emmi Keskiaho, Tarja Koikkalainen, Arttu Kapyla, Paivi Nurminen ja Liisa
Salonen.

www.akustikusneurinoomayhdistys.com

www.facebook.com/akustikusneurinoomayhdistys
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LITE 1

Sany ry:n hallitus, tyéryhmat ja toimikunnat 2024

Hallitus: Tarja Koikkalainen, Inkoo puheenjohtaja
Antti Juntunen, Nokia varapuheenjohtaja
Emmi Keskiaho, Paimio
Erkki Kurtti, Turku
Arttu Kapyla, Akaa
P&ivi Nurminen, Laukaa

Minna Torsner, Kirkkonummi

Merja Varri, Virolahti 1. varajdsen
Kaija Lankinen, Sipoo 2. varajasen, vertaistukivastaava
Asiantuntijalaakari: Neurokirurgi, dosentti Ville Vuorinen, Turku

Martti Lemmetyisen rahaston hoitotoimikunta:

Tarja Koikkalainen, Inkoo Erkki Kurtti, Turku
Seppo Lehtonen, Nakkila Paivi Pyysalo, Raisio
Irmeli Pihala, Eurajoki

Veera-tyoryhma: Antti Juntunen, Nokia Marjut Kosonen, Joensuu

Kaija Lankinen, Sipoo Juha Lares, Helsinki
Paivi Nurminen, Laukaa

NF2-tyoryhma: Liisa Sammalpenger, Helsinki

Anu Tiainen, Joensuu

Kurssityéryhma: Arttu Kapyla, Akaa Emmi Keskiaho, Paimio

Antti Juntunen, Nokia Paivi Pyysalo, Raisio
Mari Vatanen, Klaukkala

Viestintdatyoryhma Tarja Koikkalainen, Inkoo

Emmi Keskiaho, Paimio
Hanna Hautala, Tampere, Sanyn tiedottaja
Kati Karvinen, Helsinki, Sanyn jarjestosihteeri

Seurantatyoryhma Tarja Koikkalainen, Inkoo Minna Torsner, Kirkkonummi

Kaija Lankinen, Sipoo



LITE 2

Sanyn kurssit 2024

Tietoa ja vertaistukea 13.-16.5.2024, Ruissalo Spa, Turku, 17 osallistujaa
kurssinjohtaja fysioterapeutti Paivi Pyysalo
vertaisohjaajat Arttu Kapyla ja Pirjo Lehtonen

Voimavarakurssi 12.-15.8.2024, Loma- ja kurssikeskus Koivupuisto, Yl6jarvi, 15 osallistujaa
kurssinjohtaja Paivi Pyysalo
vertaisohjaajat Arttu Kapyla, Kaija Lankinen, Liisa Salonen

Tietoa ja vertaistukea- kurssi, Hotelli Rauhalahti, Kuopio 2.-5.9.2024, 10 osallistujaa
kurssinjohtaja Paivi Pyysalo

vertaisohjaajat Marjut Kosonen, Paivi Nurminen

LITE 3

Sany ry:n aluevastaavat 2024

Hame Kaija Lankinen Sipoo
[ta-Suomi Marjut Kosonen ja Joensuu
Paula Kellokumpu Liperi
Keski-ja Ita-Uusimaa Kaija Lankinen Sipoo
Keski-Suomi Kaisa Flyktman ja Laukaa
Paivi Nurminen
Lappi Siw Westerback
Lounais-Suomi Sini Varpi-Ramo ja Turku
Outi Rahkonen Raisio
Lansi-Uusimaa Tarja Koikkalainen Inkoo
Pirkanmaa Antti Juntunen Nokia
Pohjanmaa Aila Skytte ja Pedersore
Heli Viitala Kurikka
Paijat-Hame Tiina Makinen Hartola
Padkaupunkiseutu Sari Tarvonen ja Helsinki
Tarja Koikkalainen Inkoo
Satakunta Irmeli Pihala Eurajoki
Nuoret aikuiset/tyoikaiset Mari Vatanen Nurmijarvi



LITE 4

Yhteisty6edustukset vuonna 2024

Kuuloliitto
Kuuloviesti, toimitusneuvoston pj Leena Olsbo-Rusanen, Oulu

Kuulopiirit 2024-2026:

[ta-Suomi Marjut Kosonen, Joensuu
Keski-Suomi ei edustajaa
Kaakkois-Suomi ei edustajaa
Lounais-Suomi Paivi Pyysalo, Raisio
Oulu Aune Miettinen, Oulu
Uusimaa Tarja Koikkalainen, Inkoo
Lappi ei edustajaa

Lansi-Suomi ei edustajaa



