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YLEISTA

Suomen Akustikusneurinoomayhdistys ry:n 34. toimintavuosi oli paluu aktiiviseen normaalitoimintaan
koronavuosien jalkeen. Aluetapaamisissa oli mukavasti osallistujia ja kurssit olivat taynna lukuunottamatta
ruotsinkielista tietoa ja vertaistukea -kurssia, joka jouduttiin perumaan hakijoiden puuttuessa. Yhdistyksen
jasenmaara jatkoi tasaista kasvuaan ja vuoden paattyessa yhdistyksessa oli 502 jasenta.

Alkuvuoden arviointi- ja suunnittelupaja, vuosittainen tapahtuma, jossa yhdistyksen luottamustoimijat
arvioivat edellista vuotta ja kdynnistavat alkanutta vuotta, paastiin pitamaan perinteiseen tapaan
livetapahtumana Hameenlinnassa. Alueelliset tapahtumat pidettiin seka kevaalla etta syksylla
|ahitapaamisina.

Yhdistyksen sdantomaaraisten vuosikokousten, kevat- ja syyskokouksen osalta jatkettiin uutta kdytantoa ja
mahdollistettiin osallistuminen paitsi paikan paalla myos etdyhteydelld. Hallituksen kokoukset pidettiin
padasiassa verkkokokouksina. AN-tietoisuusviikkoa vietettiin jo kolmatta kertaa viikolla 20. Tietoisuusviikon
tapahtumat toteutettiin verkossa.

Yhdistys osallistui eduskuntavaalien yhteydessa pieni ele -keraykseen usealla paikkakunnalla
vapaaehtoisten keraajien voimin. Pieni ele -kerdys on tarkea osa yhdistyksen varainhankintaa. Yhdistys saa
STEA:lta kohdennettua avustusta vertais-, kurssi- ja tiedotustoiminnan jarjestamiseen.

Kuuloliitto ry:n valtakunnallisena jasenyhdistyksena yhdistykselld on ollut edustaja tai edustajat kuudessa
kuulopiirissa. Yhdistys osallistui Harvinaiset ry:n ja harvinaisten sairauksien kattojarjesté Harso ry:n
toimintaan. Yhdistyksen tietoja yllapidettiin valtakunnallisessa verkkosairaala Terveyskyldssa. Yhteyksia
yllapidettiin my&s kansainvalisiin harvinaistoimijoihin.

Yhdistyksen toimintaa on toteutettu padasiassa vapaaehtoisvoimin. Yhdistyksen hallituksessa ja vuosittain
vahvistettavissa tyoryhmissd on vuonna 2023 toiminut 18 eri henkildd. Yhdistyksessa on vahva
vapaaehtoisverkosto (noin 40 henkildd), johon kuuluvat vertaistukihenkil6t ja aluevastaavat antavat
vertaistukea, jarjestdvat aluetoimintaa ja toimivat kursseilla vertaisohjaajina.




HYVINVOINTIA ARKEEN

Vertaistoiminta

Vuonna 2023 vertaistoiminnalle oli asetettu seuraavat tavoitteet:
e Vertaistoiminta tavoittaa henkil6kohtaisesti véhintddn 400 henkil6d yksiléllisen 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

Lisaksi Sany ry:n vapaaehtoistoimijoille oli asetettu seuraava tavoite:

e Vapaaehtoistoimijoiden verkosto toimii aktiivisesti ja kehittédd toimintaansa tdydennyskoulutuksen
avulla

AN- ja NF2-sairastuneiden ja heidan laheistensa hyvinvoinnin yllapitamiseksi ja lisddmiseksi tarjottiin
valtakunnallista, alueellista ja yksilollista vertaistukitoimintaa, kursseja seka tietoa sairaudesta eri kanavien
kautta. Toimintaan osallistuneiden eri 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, ettda tavoite on
saavutettu. Aluetapaamisten osallistujamaara palasi koronavuosia edeltavalle tasolle ja vyksilollisen
vertaistuen maara on pysynyt samalla hyvalla tasolla.

Yhdistyksen vertaistukitoiminta on korvaamatonta ja tarkeda toimintaa jasenille. Toimintavuoden aikana
vertaistukea on annettu puhelimitse, sahkopostitse, sosiaalisessa mediassa, kursseilla sekd alueellisissa
tapaamisissa.

Toimintavuonna jdrjestettiin  useita verkkoluentoja. Kevatkokouksen yhteydessa HARSO ry:n
jarjestopaallikkd Tiina Lehtonen kertoi HARSOn toiminnasta ja syyskokouksen yhteydessa kuultiin
Kuuloliiton Maarit Honkasolan luento kuulon ja muistin yhteydestd. AN-tietoisuusviikon yhteydessa
toukokuussa jarjestettiin my0os valtakunnallisia verkkotapaamisia AN- ja NF2-aiheisiin liittyen.

Toimintavuoden aikana jarjestettiin yhteensda 20 aluetapaamista 11 eri alueella. Kaikki tapahtumat
onnistuttiin jarjestamaan lahitapaamisina ja niihin osallistui yhteensa 217 henkil6a. Alueet, joilla tapaamisia
jarjestettiin, olivat Hame, Itd-Suomi, Keski- ja Itd-Uusimaa, Keski-Suomi, Lounais-Suomi, Lansi-Uusimaa,
Pirkanmaa, Pohjanmaa, Paijat-Hame, Padkaupunkiseutu ja Satakunta. Toimintavuoden aikana tapaamista
ei saatu jarjestettya Eteld-Savon, Kaakkois-Suomen, Pohjois-Pohjanmaan ja Lapin alueilla. Nuorten
aikuisten ryhma jatkoi tapaamisia aktiivisesti WhatsApp-ryhmana. Myos NF 2:n oma WhatsApp-ryhma
toimi aktiivisesti.

Aluetapaamisista koottujen palautteiden perusteella tapaamiset koetaan hyvin tarpeellisiksi (ka 3,64/4),
virkistaviksi (3,67/4) ja niissa saa seka vertaistukea (3,56/4) etta tietoa (3,48/4).

Henkilokohtaista vertaistukea yhteydenottopyynnon perusteella annettiin 40 henkildlle, ndistd 16 henkiloa
otti yhteyttda ensimmaista kertaa. Kaikkiaan yhteydenottoja oli toimintavuoden aikana 124.
Vertaistukipuhelin on nyt toiminut 10 vuotta, jona aikana uusia yhteydenottoja on tullut yhteensa 216
henkilolta.



Henkilokohtaista vertaistukea saaneilta kootusta palautteesta kdy selkedsti ilmi keskustelujen tarkeys ja
tarpeellisuus. Niiden koetaan tuovan lievitystd sairauden tuomaan pelkoon ja ahdistukseen, rohkaisua
selviytymiseen, sekd tietoa, neuvoja ja tukea sairauden eri vaiheissa. Soittajat kokevat tulevansa
ymmarretyksi keskustellessaan saman kokeneen vertaistukihenkilon kanssa. Taman vuoksi seka
sairastuneet, ettd ldheiset tuntevat saavansa sellaista apua, jota eivat ole muualta saaneet. Lisdksi
henkilokohtainen vertaistuki on korvaamattoman tarkeda henkildille, jotka eivat fyysisten rajoitteiden
vuoksi pysty osallistumaan muuhun vertaistoimintaan.

Vertaistukihenkiloverkosto seka aluevastaavat kokoontuivat toimintavuonna taydennyskoulutuksen ja
kehittamisen merkeissa kolme kertaa: kerran verkkotapaamisessa ja kaksi kertaa viikonlopun
|ahitapaamisessa. Ndiden teemoina on ollut toiminnan arviointi ja kehittdminen sekd koulutusaiheina
toimintavuoden teemaan liittyen mm. vuorovaikutustaidot seka hengitys itsesadntelyn tukena. Verkoston
noin 40 jasenestd 15 on toiminut myo6s alueellisten tapaamisten vastuuhenkildind ja seitseman
vertaisohjaajina kursseilla. Toimintavuoden aikana jarjestetyissa koulutuksissa oli kaikkiaan 43 osallistujaa.
Keratyn palautteen perusteella koulutuksia pidetdaan tarpeellisina ja antoisina ja verkosto itsessdaan on
tarkead viiteryhma. Tapaamisissa nama itse tukihenkil6ina toimivat henkilot saavat toisiltaan vertaistukea.

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

Liite 3: Sany ry:n aluevastaavat 2023



Kurssitoiminta

Kurssitoiminnan tavoitteet 2023:
e Kurssit lisddvdt oireiden hallintaa, ohjaavat itsehoitoon ja antavat lisGd voimavaroja
e Tietoa ja vertaistukea -kurssien osallistujat saavat asiantuntijatietoa akustikusneurinoomasta sekd
vertaistukea, jotka auttavat paremmin ymmdrtdmddn omaa/ldheisen sairautta ja lisddmddn
hyvinvointia
e Tasapainokurssilla osallistujat saavat kokemuksen tasapainon kohenemisesta sekéd keinoja
omatoimiseen harjoitteluun.
e Voimavarakurssilla virkistytdén ja voimaannutaan vertaistuen avulla
Toimintavuodelle oli suunniteltu nelja kurssia, 2 tietoa ja vertaistukea -kurssia, joista toinen
ruotsinkielinen, tasapainokurssi ja voimavarakurssi. Ruotsinkielinen kurssi jouduttiin perumaan, koska
osallistujia ei ollut, mutta muut kurssit toteutettiin suunnitellusti. Kursseille osallistui yhteensa 57 henkil6a,
joista sairastuneita oli 40 ja laheisida 17. Kurssipaikkoina toimivat Ruissalo Spa Turussa, Liikuntakeskus
Pajulahti Lahdessa ja Backbyn kartano Espoossa.

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

Kursseilla kerattyjen palautteiden yleisarvosanan keskiarvo oli 9,5/10. Palautteissa kerrottiin, etta oli saatu
luotettavaa (3,9/4), asiallista (3,9/ 4) ja ymmarrettavaa (3,9/4) tietoa, oli tultu kuulluksi (3,8/4), saatu tukea
selviytymiseen (3,8/4) ja lisda voimavaroja (3,7/4). Taman seurauksena osallistujat ymmarsivat sairautta ja
sen kanssa elamista paremmin (3,8/4), henkinen hyvinvointi lisdantyi (3,7/4), ja tulevaisuuteen voi katsoa
luottavaisin mielin (3,7/4). Parasta olivat tiedon lisdantyminen, vertaistuki ja yhdessaolo.

LITE 2: Vuoden 2023 kurssit



Viestinta ja kehittaminen

Vuodelle 2023 oli asetettu seuraavat tavoitteet:

e Sairastuneet, ldheiset ja ammattilaiset saavat todenmukaista ja kannustavaa tietoa AN:sta ja sen
kanssa eldmisestd

o Ammattilaisyhteistyé kehittdd AN-hoitoa ja kuntoutusta ja rikastuttaa vapaaehtoistoimijoiden
osaamista

e Toiminnan sddnnéllinen seuranta ja arviointi ohjaavat jatkuvaan kehittymiseen kohderyhmdn
tarpeiden suuntaan

Yhdistyksen viestintdtoiminnan avulla AN ja NF2 sairautena saavat nakyvyyttd ja tieto yhdistyksen
toiminnasta tavoittaa jasenten lisaksi uusia sairastuneita seka ammattilaisia. Asiantuntijalaakaritoiminnan
avulla lisatdaan jasenten tietoa ja ymmarrysta AN:sta sekda vahvistetaan ammattilaisyhteistyota.
Toimintavuonna yhdistys on jatkanut aktiivista viestintdaa asiallisen ja ajantasaisen tiedon leviamiseksi.
Yhdistyksen kaikista tapahtumista kerataan kirjallinen palaute, jota hydédynnetdan toiminnan arvioinnissa ja
suunnittelussa. Toimintavuoden aikana yhdistyksen seurantajarjestelman kehittamistd on jatkettu.

Vuoden 2023 aikana yhdistyksen jasenlehtinen Mita sanoit? julkaistiin 4 kertaa: helmikuussa, toukokuussa,
lokakuussa ja joulukuussa. Jasenlehdessa julkaistiin mm. tietoa yhdistyksen tapahtumista ja toiminnasta
sekda hyvinvointivinkkeja. Uusille jasenille lahetettiin tervetulopostitus materiaaleineen. Kuuloliiton
Kuuloviesti on myds yhdistyksen jasenlehti. Sany ry:n tapahtumista tiedotettiin Kuuloviestin sivuilla.

AN-tietoisuusviikko toteutettiin kolmatta kertaa toukokuun viikolla 20. Viikon aikana keskityttiin
Facebookissa ja kotisivuilla asiantuntijuuteen ja tietoisuuteen. Viikon aikana kuultiin etdluentoina
neurokirurgi Ville Vuorisen ja korvalaakari Antti Hyvarisen asiantuntijaluennot ja jarjestettiin virtuaalinen
NF2-ilta.

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

Tiedotusta ammattilaisille yhdistyksen toiminnasta jaettiin yliopisto- ja keskussairaaloihin neurokirurgisille
osastoille ja kuulokeskuksiin seka Olka-tukipisteisiin. Nakyvyytta niin ammattilaisten kuin yleisén joukossa
saatiin osallistumalla kesdkuussa SuomiAreenan kansalaistorille Porissa ja marraskuussa ammattilaisille
suunnatuille Apuvalinemessuille Tampereella.

Tilaa meilta

kokemustoimija!

Tietoa ja
vertaistukea




YHTEISTYO

Yhdistys osallistui Kuuloliiton liittokokoukseen sekd puheenjohtajapaiviin. Kuuloliiton vaalivaliokunnassa oli
mukana yhdistyksen edustajana Erkki Kurtti. Yhdistyksen jasen Leena Olsbo-Rusanen on toiminut
Kuuloviestin toimitusneuvoston puheenjohtajana. Kuuloliiton kuudessa (6/8) kuulopiirissa oli yhdistyksen
edustaja.

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

Yhteistyota AN-potilaiden parissa tydskentelevien ammattihenkildiden kanssa pidetdaan ylla. Monialaista
yhteisty6ta on tehty eri tapahtumien ja vertaistoiminnan ja kurssien yhteydessa.

Yhdistys on Harso ry:n jasen ja yhdistys on osallistunut Harson jarjestamiin tilaisuuksiin. Toimintavuoden
aikana aktivoitiin erityisesti viestinnallista yhteistyota Harson kanssa. Yhdistys on jasen myos Eurordis:ssa
eli Euroopan harvinaissairauksien yhteisdssa. Yhteystietomme ovat my0ds harvinaissairauksien
kansainvalisessa Orphanet-verkossa.

Akustikusneurinooma on esitelty Terveyskyla — verkkosairaalan sivulla ’Aivotalo’ ja yhdistys ’vertaistalo’-
sivulla. Potilastukipiste OLKA:n kanssa on tehty tiedotusyhteistyo6ta.

Liite 4: Yhteistyoedustukset vuonna 2023
HALLINTO JA TALOUS

Yhdistyksessa oli vuoden lopussa 502 jasenta (31.12.2023). Vuoden aikana liittyi 33 uutta jasenta.
Yhteensa 18 henkilon jasenyys paattyi. Naista yksi oli vuoden aikana kuollut ja 17 erosi.

Yhdistyksen saantomaaradiset kokoukset pidettiin seuraavasti:
e Kevatkokous Tampereella 25.3.2023, osallistujia oli yhteensa 16, joista 6 paikan paalla ja 10
etdyhteydella
e Syyskokous Helsingissa 19.11.2023 osallistujia yhteensa 24, joista 17 paikan paalla ja 7
etdyhteydella.

Hallitus kokoontui kahdeksan kertaa. Hallituksessa oli puheenjohtajan lisdksi kahdeksan varsinaista seka
kaksi varajasentd. Yksi kokouksista oli lIahikokous ja muut etdkokouksia. Varsinaisten jasenten kokouksiin
osallistumisprosentti oli 76,8 %. Hallitus kuunteli jasenten odotuksia ja toiveita kaikissa tapahtumissa.
Nama on otettu toiminnan suunnittelussa huomioon.

Pysyvida tyoryhmia ovat vertaistoimintatydoryhma Veera, NF2-tyoryhma ja Martti Lemmetyisen rahaston
hoitotoimikunta, viestintatyoryhma ja tilastotyoryhma. Vuoden aikana on toiminut lisdksi sdantétyoryhma.

Yhdistyksen talouden perustana ovat avustukset sekd oma varainhankinta. STEA:n avustuksella
kustannettiin valtaosa toiminnasta. Vaalien yhteydessa toimitettavat lipaskerdykset (Pieni Ele) ovat térkeda



omaa varainhankintaa. Yhdistys osallistui eduskuntavaalien yhteydessd olleeseen kerdykseen usealla
paikkakunnalla.

Yhdistyksen hallinnoimasta Martti Lemmetyisen rahastosta haettiin ja jaettiin yksi avustus.

Toimintavuonna yhdistyksella ei ole ollut palkattua toimistoapua, mutta osa-aikaista apua tiedottajana on
ostettu Hanna Hautalalta yhteensa 49,5 tuntia. Yhdistyksen korvaamattomana voimavarana ovat

vuoden aikana.

Vuoden 2023 lopussa yhdistys luopui vuokratusta toimistotilasta, koska etatydskentelyn ja etdkokousten
vakiintumisen vuoksi tilan kaytto oli vahaista kustannuksiin verrattuna. Yhdistyksen materiaalien sailytysta
varten vuokrattiin lammin varastotila.

Liite 1: Sany ry:n hallitus, tyéryhmat ja toimikunnat 2023

Sany ry:n hallituksen jasenet ovat allekirjoittaneet taman toimintakertomuksen sahkdisesti. Allekirjoittajat
ovat Antti Juntunen, Emmi Keskiaho, Tarja Koikkalainen, Erkki Kurtti, Arttu Kapyla, Paivi Nurminen ja Minna
Torsner.

www.akustikusneurinoomayhdistys.com
www.facebook.com/akustikusneurinoomayhdistys
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LITE 1

Sany ry:n hallitus, tyéryhmat ja toimikunnat 2023

Hallitus:

Asiantuntijalaakari:

Tarja Koikkalainen, Inkoo
Paivi Liippola, Raisio
Sanna Hamaldinen, Pyhtaa
Antti Juntunen, Nokia
Erkki Kurtti, Turku

Arttu Kapyla, Akaa

Kaija Lankinen, Sipoo
Merja Varri, Virolahti
Irmeli Pihala, Eurajoki

puheenjohtaja
varapuheenjohtaja

vertaistukivastaava
l.varajasen
2. varajasen, rahastonhoitaja

Neurokirurgi, dosentti Ville Vuorinen, Turku

Martti Lemmetyisen rahaston hoitotoimikunta:

Veera-tyoryhma:

NF2-tyoryhma:

Kurssityoryhma:

Saantotyoryhma

Viestintdtyoryhma

Tilastotyoryhma

Tarja Koikkalainen, Inkoo
Seppo Lehtonen, Nakkila
Irmeli Pihala, Eurajoki

Kaija Lankinen, Sipoo
Marjut Kosonen, Joensuu

Sanna Sironen, Jyvaskyla

Liisa Sammalpenger, Helsinki
Anu Tiainen, Joensuu

Paivi Liippola, Raisio
Arttu Kapyla, Akaa

Erkki Kurtti, Turku
Tarja Koikkalainen, Inkoo

Paivi Liippola, Raisio

Erkki Kurtti, Turku
Paivi Liippola, Raisio

Antti Juntunen, Nokia
Henna Pakarinen, Raakkyla

Paivi Liippola, Raisio

Riitta Tohola, Helsinki

Antti Juntunen, Nokia

Pertti lkonen, Joensuu

Tarja Koikkalainen, Inkoo

Hanna Hautala, Tampere, Sanyn tiedottaja

Tarja Koikkalainen, Inkoo
Kaija Lankinen, Sipoo

Marjut Kosonen, Joensuu



LIITE 2
Sanyn kurssit 2023

Tietoa ja vertaistukea 24.-27.4.2023, Ruissalo Spa, Turku, 23 osallistujaa

kurssinjohtaja fysioterapeutti Paivi Liippola
vertaisohjaajat Kaija Lankinen ja Erkki Kurtti

Tasapaino- ja liikuntakurssi 5.-8.6.2023, Liikuntakeskus Pajulahti, 20 osallistujaa

kurssinjohtaja Paivi Liippola

vertaisohjaajat Arttu Kapyla ja Heidi Luosujarvi

Voimavarakurssi 21.-24.8.2023, Backbyn kartano, Espoo, 18 osallistujaa
kurssinjohtaja Arttu Kapyla
vertaisohjaajat Sari Tarvonen, Kaija Lankinen, Pdivi Liippola

LITE 3

SANY ry:n aluevastaavat 2023

Eteld-Savo
Hame
Ita-Suomi

Kaakkois-Suomi

Keski-ja Ita-Uusimaa

Keski-Suomi

Lappi
Lounais-Suomi

Lansi-Uusimaa
Pohjois-Pohjanmaa

Pirkanmaa
Pohjanmaa

Paijat-Hame
Paakaupunkiseutu

Satakunta
Nuoret aikuiset

Anu Rahikainen
Kaija Lankinen
Marjut Kosonen ja
Marita Leppanen
Sanna Hamalainen
Kaija Lankinen
Kaisa Flyktman ja
Paivi Nurminen
Siw Westerback
Sini Varpi-Ramo ja
Outi Rahkonen
Tarja Koikkalainen
Pia Pynttari
Minna Rajala
Paivi Heikkild ja
Sinikka Sinisalo
Aila Skytte

Anja Sivonen

Eine Laitinen ja
Sari Tarvonen ja
Tarja Koikkalainen
Irmeli Pihala

Mari Vatanen ja

Mikkeli
Sipoo
Joensuu
Kontiolahti
Pyhtaa
Sipoo
Laukaa

Turku
Raisio
Inkoo
Oulu

li

Palkane
Sastamala
Pedersore
Heinola
Helsinki
Helsinki
Inkoo
Eurajoki
Nurmijarvi



LIITE 4
Yhteistyoedustukset vuonna 2023

Kuuloliitto/

Vaalivaliokunta Erkki Kurtti, Turku
Kuuloviesti, toimitusneuvoston pj Leena Olsbo-Rusanen, Oulu
Kuulopiirit 2021-2023:

Ita-Suomi Marjut Kosonen, Joensuu
Keski-Suomi Kaisa Flyktman, Laukaa
Kaakkois-Suomi Sanna Hamalainen, Pyhtaa
Lounais-Suomi Erkki Kurtti, Turku

Paivi Liippola, Raisio
Oulu Aune Miettinen, Oulu
Uusimaa Eine Laitinen, Helsinki

Sari Tarvonen, Helsinki
Lappi ei edustajaa
Lansi-Suomi ei edustajaa

TYKS-harvinaissairauksien asiakasraati
Paivi Liippola, Raisio

Kuvat: Paivi Liippola, Tarja Koikkalainen

varalla:

Henna Pakarinen, Radkkyla
Kalevi Flyktman, Laukaa
Anu Rahikainen, Mikkeli

ei varaedustajia

ei varaedustajaa
ei varaedustajia




