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TOIMINTASUUNNITELMA VUODELLE 2020
Omahoidolla eldamanlaatua

Elamanlaatuun vaikuttavat muun muassa koettu terveydentila, ihmissuhteet ja tydssa
selviytyminen. Akustikusneurinooma (AN) eli vestibulaarischwannooma (VS) on hyvan-
laatuinen, harvinainen sairaus. Hyvanlaatuinenkin kasvain voi tuoda yllattavia seurauksia.
Kun opettelee elamaan sairauden kanssa, on hyodyllista saada riittavasti tietoa ja
mahdollisuutta kasitella asiaa toisten samaa sairastavien kanssa. Yhdistys antaa asiallista
tietoa, tarjota vertaistukea niin sairastuneille kuin laheisille seka lisaa tietoisuutta AN:sta.

Suunnitelmavuoden toiminnan painopistealueena on omahoito fyysisen ja henkisen
hyvinvoinnin lisadmiseksi ja elamanlaadun parantamiseksi. Tieto omasta sairaudesta ja taito
huolehtia itsesta kuuluvat erityisesti harvinaissairautta sairastavan tyokaluihin. Tietojen
paivittamiseksi ja hyvinvointia lisdavien keinojen kayttoon ottamiseksi yhdistys tarjoaa
jasenille ja kaikille AN-sairastuneille ja laheisille tiedotusta, kursseja seka alueellista vertais-
toimintaa. Arjen AN- hyvinvointia tukeviin toimintoihin: vertaistukeen, kursseihin ja
tiedottamiseen haetaan STEA:n kohdennettua avustusta. Yhdistyksen toimintaa
suunnittelee ja organisoi joukko aktiivisia vapaaehtoisia. Toiminnan jatkuvuus turvataan
vapaaehtoisista huolehtimalla.

Harvinaissairauden erityisosaajat ovat harvassa ja yhdistyksen panosta tarvitaan AN-
tietoisuuden, tutkimuksen ja kuntoutuksen eteenpain viemiseksi. Yhdistys on nyt rohkeasti
hakenut STEA:Ita myds hankeavustusta pyrkimyksiin, jotka jo pitkdan ovat odottaneet
toteuttamista. ‘Sairastuneen hoito-ja kuntoutuspolun selkeyttamiselld’ tavoitellaan
terveydenhuollon ammattilaisten AN-tietoisuuden lisdantymista seka sairastuneiden
omahoidon ja tydssdajaksamisen paranemista. Hanketta on valmisteltu tiedon keruulla,
kyselyilla seka verkostoitumalla. Rahoitus selvida vuoden vaihteessa.

Yhdistys on Kuuloliitto ry:n, Harvinaiset ry:n seka Harso ry:n jasen. Yhdistyksella on edustaja
Kuuloliiton liittovaltuustossa ja useimmissa kuulopiireissa.
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HYVINVOINTIA ARKEEN vertais-, kurssi- seka viestinta-ja kehittamistoiminnan avulla

Vertaistoiminnan tavoitteet:

- Arjen hyvinvointia tukeva toiminta tavoittaa henkilékohtaisesti 300 AN:aan sairastunutta ja
ldheistd kurssien, alueellisen toiminnan ja henkil6kohtaisen tuen ja neuvonnan kautta.

- Vertaistoiminta lisdd AN:n sairastaneiden sekd Idheisen hyvinvointia tarjoamalla tukea,
mahdollisuutta osallistumiseen, aktivoitumiseen ja sosiaaliseen kanssakdymiseen, joiden avulla
ehkdistédn yksindisyyttd ja syrjéytymistd.

- Vertaistukihenkilbiden, aluetoimijoiden ja kurssien vertaisohjaajien verkosto toimii aktiivisesti ja
kehittdd toimintaansa tdydennyskoulutuksen avulla.

Vertaistoiminta on yhdistyksen perustoimintaa, jonka mahdollistaa koulutettu
vertaistukihenkiloverkosto. Verkoston jasenet tarjoavat yksil6llista vertaistukea seka
valtakunnallista ja alueellista ryhmamuotoista toimintaa eri puolilla Suomea. Toiminnan
tavoitteena on tukea sairastuneita ja laheisia kaikissa elamantilanteissa, lisata hyvinvointia
ja ehkaista syrjaytymista. Vertaistoiminnan teemana suunnitelmavuonna on henkinen
hyvinvointi.

Valtakunnallinen vertaistapaaminen jarjestetdaan elokuun lopulla Varalan urheiluopistolla
Tampereella. Tapaaminen tuo yhteen AN-sairastuneet ja laheiset eri puolilta Suomea.
Tapahtumaan voidaan ottaa 40-50 osallistujaa. Alueellista toimintaa on Suomessa
vahintaan 12 alueella, jotka ovat: Kaakkois-Suomi, Paakaupunkiseutu, Keski-ja Ita-Uusimaa,
Lounais-Suomi, Hame, Pirkanmaa, Satakunta, Pohjanmaa, Keski-Suomi, Itd-Suomi, Pohjois-
Suomi ja Lappi seka kaksikielisena Lansi-Uusimaa. Alueilla kokoonnutaan kerran tai kahdesti
vuodessa maksuttomiin tapaamisiin. Toimintaa laajennetaan tarpeen ja resurssien
puitteissa.

Veera-tyoryhma suunnittele ja koordinoi vertaistoimintaa ja kokoontuu saannoéllisesti.
Tukihenkiloverkoston 32 vapaaehtoista vertaistukihenkiloa toimivat henkil6kohtaisina
tukihenkil6ina puhelin-, sahkdposti- tai facebook-kontaktin kautta, aluetoiminnan
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vastuuhenkil6ina seka kurssien vertaisohjaajina. Yhdistyksen kurssitoimintaa suunnitellaan
ja kehitetaan kurssitydryhmissa. Kurssi- ja vertaistoiminta raportoidaan ja niista kerataan
palautetta saannollisesti. Toimintaa arvioidaan ja kehitetaan erityisessa arviointipajassa
seka verkostotapaamisissa.

Valtakunnallinen vertaistapaaminen 29.-30.8.2020 Varalan Urheiluopisto, Tampere
Alueelliset tapaamiset 1- 2 x vuodessa 12 alueella

Vertaistukihenkilotapaaminen /ArviointityGpaja 8.-9.2.2020 Hot Vaakuna, Hameenlinna
Taydennyskoulutus 13.11.2020 Lounatuulet, Turku

Kurssien vertaisohjaajien koulutuspaivat 8.2.ja 13.11. 2020 Hml ja Turku

Sopeutumisvalmennustoiminnan tavoitteet:
- Sopeutumisvalmennuskursseilla sairastuneet ja ldheiset saavat asiantuntijatietoa AN:sta sekd

vertaistukea. Ndmd poistavat pelkoja ja edistdvdt sairauteen liittyvéd hyviksymisprosessia.

- Kurssit antavat voimavaroja, auttavat oireiden hallinnassa ja ohjaavat itsehoitoon
- Jdrjestetddn neljd sopeutumisvalmennuskurssia

Yhdistys jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja AN-diagnoosin saaneille henkilGille
laheisineen. Sova-kurssit tarjoavat syvempaa tietoa AN:sta, tasmatietoa omahoidosta seka
mahdollisuutta kasitella sairastumisen aiheuttamaa elamanmuutosta.

Kursseille osallistuvat voivat olla hyvin eri vaiheessa sairaus- ja kuntoutumispolkuaan.
Kurssille voi hakeutua heti diagnoosin saatua, hoitotoimien, kuten leikkauksen tai
sadetyksen, jalkeen tai tilanteessa, jossa kasvainta ns. seurataan. Useimmille kursseille voi
myos laheinen osallistua. Kurssit ovat osallistujille maksuttomia. Kursseista kootaan
saannollisesti palautetta, joka hydodynnetdaan suunnittelussa.

Suunnitelmavuonna jarjestetaan kolme perussopeutumisvalmennuskurssia sekd voima-
varakurssi. Jarjestamalla sova-kurssit eri puolilla Suomea ja eri aikoihin, pyritaan siihen, etta
kurssit tavoittaisivat mahdollisimman monta AN-sairastunutta ja laheista. Voimavarakurssi
on tarkoitettu henkildille, jotka haluavat virkistya ja kerata voimia uudessa, erilaisessa
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tyontekijoina toimii yhdistyksen ammattilaisjasenia seka ulkopuolisia kurssia varten
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palkattuja tyontekijoita.

Sopeutumisvalmennuskurssi 18.-20.5.2020 Ruissalon kylpyla, Turku
Sopeutumisvalmennuskurssi 7.-9.9.2020 Rauhalahti, Kuopio
Sopeutumisvalmennuskurssi 5.-7.10.2020 Kaisankoti, Espoo Teemakurssi:
Vaeltamalla voimavaroja 14.-17.9.2020 Evon metsdopisto, Evo

Viestinta- ja kehittamistoiminnan tavoitteet

- Yhdistyksen yhteistyé ammattilaisten kanssa on hy6dyksi sairastuneille, kun asiantuntijoiden kanssa
ollaan vuorovaikutuksessa ja AN-tietoa pdivitetddn

- Yhdistyksen rooli tukijana ja asiantuntijana seké uskottavana tiedon viilittéjéiné vahvistuu
toiminnan ja siitd tiedottamisen avulla.

- Sairastuneet, Idheiset ja ammattilaiset saavat realistista ja kannustavaa tietoa AN:sta ja sen kanssa
elémisesté

- AN-tietoisuus lisddntyy ja uusia kohderyhmid tavoitetaan

- Verkkosivujen ja facebook-sivun vuorovaikutteisuus liscdntyy

Yhdistyksen viestintatoiminnan avulla AN sairautena saa nakyvyytta ja tieto yhdistyksen
toiminnasta tavoittaa myos uusia AN-sairastuneita seka ammattilaisia. Asiantuntija-
laakaritoiminnan avulla lisataan jasenten tietoa ja ymmarrysta AN:sta seka vahvistetaan
ammattilaisyhteistyota.

Yhdistyksen sisaisia tiedotuskanavia ovat jasentiedotteet ja verkkosivut. Sany:n jasentiedote
lahetetaan kaksi kertaa vuodessa, maaliskuussa ja lokakuussa vuosikokouskutsujen
yhteydessa. Se lahetetdan postitse jasenille ja verkkosivujen valitykselld se on avoin kaikille
tietoa hakeville. Uusille jasenille lahetetaan tervetulokirje ja materiaalia. Kuuloliiton
toimittama Kuuloviesti-lehti tulee jasenyyden myota.
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Sisaisen ja ulkoisen tiedotuksen kanavina yhdistyksen verkkosivut ja facebook-sivu antavat
tapahtumatietoa seka sairauteen liittyvaa tietoa. Sivut ovat kaikille avoimet, erillisia
jasensivuja ei ole.

Ulkoinen tiedotus kohdistetaan ammattilaisiin, jotka tapaavat AN-sairastuneita seka kaikille
AN-tietoa etsiville ja tarvitseville. Ammattilaisverkostolle toimitetaan materiaalia
jaettavaksi uusille sairastuneille, jotta nama loytavat toiminnan. Tiedotuksen materiaalina
ovat potilaan opas ja yhdistysesite. Suunnitelmavuonna jatketaan NF2-potilasoppaan
tekemista ja aloitetaan AN-potilasoppaan paivitystyo.

Yhdistys tiedottaa toiminnastaan myds nayttelyissa, koulutuksissa tai muissa
yleisotilaisuuksissa. Yhdistys on mukana Terveyskyla-verkkosairaalassa, OLKA-
potilastukiyhteistyOssa ja tarvittaessa paivittaa niihin tietoja. Yhdistys tekee tarvittaessa
kohderyhmakyselyja, etsii ja kokoaa AN:aan liittyvaa tutkimustietoa ja valittaa sita
kohderyhmilleen.

AN-POTILAAN HOITO-JA KUNTOUTUSPOLUN SELKEYTTAMINEN — HANKE 2020-2023

Yhdistys on hakenut STEA:Ita rahoitusta kolmivuotiselle hankkeelle. Tarkoituksena on, etta
yhdistys kehittaa hankkeella AN-sairastuneiden hoito-ja kuntoutuspolun tyokaluksi
sairastuneelle ja hanta hoitaville terveydenhoitoalan ammattilaisille. Sen avulla voi seurata
ja ohjata omahoitoa, kuntoutumista ja tyossa selviytymista kaikissa sairauden vaiheissa.
Asiantuntijoiden yhteistyoverkosto jakaa ja tuottaa tietoa harvinaissairauden parissa
tyoskentelevien ammattilaisten kayttéon. Vertaistoiminnan, koulutuksen ja viestinnan
avulla hyvia kaytantoja viedaan kuntoutukseen ja tyoelamaan.
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HALLINTO JA TALOUS

Yhdistys kokoontuu vuosittain kevat- ja syyskokoukseen. Yhdistyksen hallitus kokoontuu
vahintaan kuuteen kokoukseen. Hallitus noudattaa suunnitelmallista ja pitkdjanteista
toimintatapaa, jolla jaseniston ja kohderyhman odotuksiin yha paremmin voidaan
tulevaisuudessa vastata. Luottamustehtavissa toimivat vapaaehtoiset kutsutaan
arviointipajaan helmikuussa arvioimaan edellista toimintavuotta ja kdynnistamaan uutta.
Toimintaa kehitetdaan seurannan, arvioinnin ja sisaisen koulutuksen avulla.

Jasenistoa kuullaan kaikissa tapahtumissa seka sahkdpostin, facebookin ja
puhelinkontaktien avulla. Jasenistda kannustetaan osallisuuteen. Vapaaehtoisille tarjotaan
kurssia, joka antaa valmiutta toimia yhdistyksen aktiivijasenena.

Yhdistyksen Turun toimisto vaihtuu Lounatuulet Yhteisotalo ry:n tiloihin vuoden vaihteessa.
Tiloja voidaan hyodyntaa myds kokoustarpeisiin.

Arjen AN-hyvinvointitydn avuksi palkataan osa-aikainen toimistotydntekija ja
kurssityontekija ja viestintapalvelua ostetaan. Nama resurssit ovat hyvin tarpeellisia
muuten vapaaehtoisten varassa toimivalle yhdistykselle. Hankerahoitus, mikali se saadaan,
mahdollistaa projektityontekijan palkkaamisen.

Yhdistyksen talous rakentuu STEA:n avustusten seka oman varainhankinnan varaan. STEA:n
avustuksella on korvaamaton merkitys toiminnan mahdollistajana. Kohdennettua avustusta
haetaan sairastuneiden ja |aheisten arjen hyvinvointia lisadvaan toimintaan, jota
toteutetaan vertaistuki-, kurssi- ja viestintdtoiminnan avulla. Hankeavustusta haetaan
seuraaville kolmelle vuodelle.
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aikavalilla suunnitella ja kehittaa seka myos ulkopuolisen rahoituksen jatkumiseksi.
Jasenmaksun maksaminen osoittaa halua sitoutua yhdistykseen. Pieni Ele - kerdys on tarkea
tulolahde. Siita saadut tulot vaihtelevat vuosittain vaaleista ja niiden yhteydessa
toimitettavista kerdyksista riippuen. Suunnitelmavuonna ei ole vaaleja eika siis Pieni Ele-

keraysta.

Vapaaehtoistoimijakoulutus 7.-8.2.2020, hotelli Vaakuna, Himeenlinna
Arviointityopaja ja luottamushenkildtapaaminen 8.-9.2.2020, hotelli Vaakuna, Hameenlinna
Kevatkokous 21.3.2020, Helsinki

Syyskokous 14.11.2020, Lounatuulet, Turku

LIITE 1: Talousarvioehdotus vuodelle 2020
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Puheenjohtaja: sanyposti@gmail.com
Toimisto: sanytoimisto@gmail.com
Vertaistukipuhelin 045-188 9565
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TALOUSARVIOEHDOTUS 2020

5.10.2019
TALOUSARVIOEHDOTUS
Hyviaksytty 16.11.2019/SK

Tuotot 2020 2019 2018 tot
Varsinaisen toiminnan tuotot
Avustukset/Stea 68 000,00 63 098,00 71101,39
siirtyvat 4 500,00
Muut avustukset 1 000,00
Jasenmaksutuotot 2 200,00 2 400,00 2 245,00
Muut tuotot(varainhankinta,
korkotulot) 2000,00 14 000,00 16 653,84
Tuotot yhteensa 76 700,00 80 498,00 90 000,23
Kulut
Ulkopuoliset palvelut 19 000,00 27 000,00 27 055,98
Palkat ja palkkiot sivukuluineen 19 000,00 18 300,00 15 956, 60
Toimitilavuokra 5 000,00 3500,00 3076,38
Atk-laite ja —ohjelmistokulut 500,00 1 000,00 206,95
Matkakulut 7 500,00 9 000,00 7 370,61
Markkinointi-ja tiedotuskulut 2 500,00 7 000,00 1882,43
Taloushallintokulut 4 200,00 4 000,00 4 065,47
Posti, pankki, toimistokulut, puhelin 4 000,00 2 000,00 4 214,94
Kokous- ja neuvottelukulut 14 500,00 9 000,00 24 709,69
Materiaalikulut 500,00 1 600,00 734,40
Muut kulut 728,78
Kulut yhteensa 76 700,00 100 500,00 90 000,23

Jos hanke 2020 toteutuu, siihen budjetoitu 70 000 euroa liitetdaan tahan talousarvioon.
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