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TOIMINTASUUNNITELMA 2024

TOIMINTAYMPARISTO

Pirkanmaan neuroyhdistys on Neuroliiton jasenjarjesto ja Pirkanmaan alueen paikallinen
alueyhdistys. Yhdistys tukee jaseniaan ja jarjestaa toiminta- ja osallistumismahdollisuuksia
neurologisia sairauksia, kuten multippeliskleroosia (MS-tauti) ja harvinaisia neurologisia
sairauksia (Harnes) sairastaville henkilGille. Vuosi 2024 on yhdistyksen 54. toimintavuosi, ja
se jatkuu Neuroliiton teemalla, joka selviaa Neuroliiton liittovaltuuston syyskokouksessa
marraskuussa 2023. Liitto kannustaa yhdistysta seuraamaan ja vaikuttamaan yhteiséssaan
myos yhteistydssa muiden samankaltaisten jarjestdjen ja sosiaalisten- ja terveydenhuollon
toimijoiden kanssa. Neuroliiton tavoiteohjelmaan kuuluu, ettd edistdmme sairastavien ja
heidan laheistensa osallisuutta, hyvinvointia seka oikeutta ja valmiutta omaehtoiseen
elamaan. Pirkanmaan neuroyhdistys pyrkii toimimaan samoin.

Yhdistyksen toimialueella Pirkanmaalla on 23 kuntaa, joista kaksitoista on
kaupunkeja. Asukkaita alueella on yli puoli miljoonaa.

Olemme hakeneet ja saaneet yleisavustusta Tampereen kaupungilta monien vuosien
ajan. Hyvinvointialueet tulivat voimaan vuoden 2023 alusta. Haimme Pirkanmaan
hyvinvointialueelta yleisavustusta vuonna 2023 ja saimme myods sitd. Haemme
yleisavustusta myo6s vuodelle 2024.

Merkittdvaa toiminnallista tukea ja hyvaa jalansijaa valtakunnallisella yhdistyskentalla saadaan
edelleen Palvelukartta-projektin myéta. Palvelukartta on vuonna 2019 lanseerattu ilmainen ja
yleishyddyllinen, vapaasti verkossa oleva sahkdinen palvelu, joka on toteutettu Pirkanmaan
neuroyhdistyksen ja yhteistydyrityksen toimesta. Kartan tunnettuutta ja kdyttdmahdollisuuksia
lisataan jalkauttamalla sitd muihin neuroyhdistyksiin, jotta myds ne ottaisivat Palvelukartan
kaytt6on omalla toimialueellaan. Palvelukartta on kaytdssa jo Helsingin ja Uudenmaan,
Etela-Pohjanmaan, Lounais-Suomen, Kanta-Hameen ja Vaasan seudun neuroyhdistyksissa.
Hyvinvointialueille siirtyminen aiheutti tarpeen paivitykselle.

Pirkanmaan neuroyhdistyksen saanndét uusitaan, kunhan Neuroliiton mallisdédnnét on
hyvaksytty. Uusiminen tapahtuu luultavammin kevatkokouksessa 2024, jos yhdistyksen
hallitus on saanut kasiteltya ne ennen kevatkokousta.

Jasenistdn hyvinvointi, virkistys, tiedonsaanti ja yhteisdllisyyden lisddminen ovat
jasenpalvelujen tavoite. Tampereen vertaisryhmat seka alueelliset vertaisryhmat ovat
tarkeaa ylikunnallista toimintaa. Myds verkon kautta jarjestettavat luennot ovat kaikkien
saatavilla.
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1. VARSINAINEN TOIMINTA

1.1 JASENPALVELUT

Aktiivisuus sahkdisen median kaytéssa ja yhteydenpidossa on lisdantynyt koronan my6ta.
Naita keinoja voidaan yhdistyksen palvelutoiminnassa edelleen lisata, ja auttaa myos jasenia
niiden hyddyntdmisessa omassa arjessaan. Tama lisda myos yhteiskunnan muiden
sahkdistyvien palvelujen sisaistamista ja hallintamahdollisuutta. Hallitus on paattanyt laittaa
kotisivulle palautelaatikon, jotta kuulemme paremmin jasentemme toiveita.

1.2 VERTAISTUKI JA VERTAISRYHMAT

Yhdistyksen vertaisryhmia toimii Tampereella 5 kpl: Hermoverkko, Laheisten-ryhma,
Nahistuneiden Aikuisten Kerho (NAK), taysi-ikaisten sekaryhma Rampylat ja lkénaisten
oma-apu ryhma. Harnes-ryhma Harvinaista neurologista sairautta sairastaville etsii
vertaisohjaajaa. Muualla Pirkanmaalla vertaisryhmia jatkaa 6 kpl: MS-Virrat, Ylojarven
neurokerho, Akaan-seudun MS-kerho, Nokian Neurokerho, Valkeakosken MS-kerho ja
Lempaalan neurokerho, joka aloitti toimintansa vuonna 2023.

Vertaisryhmien vastuuhenkil6ina toimivat potilasjasenet. Vertaisryhmien toimintaa
tuetaan tarvittaessa, seka jarjestetaan tarvittaessa vertaisryhmien ohjaajille
koulutusta. Paikallisesti on mahdollista lahettdd mm. kohdennettua postia oman
l&hialueen jasenille.

Kokemustoimijoina toimivat jasenemme Mervi Karlsson (Harnes) Evgeni Fomin (MS), Hannu
Pulli (MS) ja Mikko Oikarinen (Harnes). He kayvat pyydettaessa kertomassa neurologisista
sairauksista alueen sairaaloissa ja oppilaitoksissa. Jasenillamme on mahdollisuus
puhelimitse tapahtuvaan vertaistukeen Neuroliiton kautta. Yhteystiedot [6ytyvat seka
Pirkanmaan neuroyhdistyksen kotisivuilta, ettd Neuroliiton sivuilta. Uusia yhteydenpito
mahdollisuuksia perinteisten ohella tarjoavat seka avoimet Facebook-sivut etta
vertaisryhmien omat, suljetut Facebook-ryhmat.

Pirkanmaan neuroyhdistys yrittda kdynnistaa taas yhdistyksen toimitiloissa kokoontuvan
Neuro-Cafén. Se voisi aluksi olla esimerkiksi kerran kuukaudessa ja toimia mahdollisesti
vapaaehtoisvoimin.

1.3 NEUVONTA JA TEEMAPAIVAT

Harvinaisten sairauksien paiva on to 29.2.2024.. Neuroliitto jarjestaa Harnes-paivana luennon,
ja tiedotamme siita jasenillemme. Harvinaiset-verkosto jarjestaa virtuaalitilaisuuden. Tiedotamme
siitd ja sen tapahtumista jasenillemmeJarjestamme luentoa varten tarvittaessa etakatsomon.
Yhdistyksen olemassaoleva Harnes-ryhma etsii uutta vetajaa ryhman toiminnan elvyttamiseksi.
Talla hetkellda ryhmalla on avoin Facebook-sivu ryhman toiminnasta tiedottamiseen.

Ensimmaista kansainvalista harvinaisten sairauksien paivaa vietettiin 29.2.2008. Siita lahtien
teemapaivaa on vietetty vuosittain helmikuun viimeisena paivana. Helmikuun viimeinen paiva
on valittu harvinaisten sairauksien paivan ajankohdaksi, koska joka neljas vuosi se on
karkauspaiva ja siten harvinainen paiva. Harvinaisiksi maaritellaan sellaiset sairaudet, joiden
esiintyvyys on alle 5 sairastunutta/10 000 asukasta. Harvinaiseksi luokiteltavista sairauksista
useimmat ovat kuitenkin sellaisia, joita esiintyy enintadan yhdella/100 000 asukas. Huolimatta
yksittaisten sairauksien alhaisesta esiintyvyydesta, on sairastuneiden kokonaismaara suuri,
arviolta 6-8 % vaestosta.
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Maailman laajuista Maailman MS-paivaa vietetdan aina 30.5., ja ensi vuonna paiva on to
30.5.2024. Jarjestamme silloin tapahtuman, jonka aihe pohjautuu Neuroliiton Maailman
MS-paivan teemaan. Teemapaivan yhteisena tavoitteena on yhdistaa maailmanlaajuisesti
kaikki ihmiset, ryhmat ja yhteisot levittamaan tietoa MS-taudista ja edistdmaan sairastuneiden
elamanlaatua seka halventamaan sairauteen kohdistuvia ennakkoluuloja

ja pelkoja. MS-tauti on Suomessa nuorten aikuisten yleisin vakava ja parantumaton
invalidisoiva neurologinen sairaus. Maailmassa on yli 2,8 miljoonaa multippeliskleroosia

eli MS-tautia sairastavaa henkil6a ja Suomessa MS-tautia sairastaa yli 12 000 henkil6a.

Neuroliitto ja Harvinaiset-verkosto koordinoivat naita teemapaivia ja tiedot perustuvat naiden
toimijoiden sivustojen tietoihin.

Olemme olleet Harvinaisten sairauksien paivana ja Maailman MS-paivana esittelemassa
paivan teemaa mm. Tays:n OLKA-pisteella. Tarkoituksena on jatkaa tata kaytantd6a myos
vuonna 2024.

Jatkamme Palvelukartan jalkauttamista, silla sen kokonaistavoitteena on lisata seka
potilaiden, etta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kokonaiskasitysta MS-potilaan
hoitopolusta.

1.4 LIIKUNTA

Kuntouttavaa venytysjoogaa jatketaan etdnd Google Meet -ohjelman avulla, jotta
osallistuminen kauempaakin mahdollistuu. Pirkanmaan neuroyhdistyksessa
aloitetaan joko paikallinen tai alueellinen bocciaryhma ja selvitetaan, miten
yhdistys voisi tukea vesiliikunta-ryhmiin osallistumista. Pirkanmaan
neuroyhdistys toivoo, ettd myos jasenistolta tulisi ehdotuksia ja toiveita erilaisista
likuntaryhmista/kokeiluista.

Yhteistyd melonnassa jatkunee Neuroliiton ja Tampereen Vihurin kanssa. Uusista
melontakursseista tiedotetaan jasenistéa lahempana kesaa.

Tiedotamme jasenist6d Tampereen kaupungin, Oriveden ja Valkeakosken soveltavan
likunnan ryhmista.

Palauttavat tanssitunnit MS-tautia sairastaville aloitetaan kevaalla 2024. Tanssitunti perustuu
ohjattuun liikeimprovisaatioon. Osallistujalla on mahdollisuus kuunnella omaa jaksamistaan
ja kehon tarpeita ja tehda juuri sen verran mika itselle tuntuu hyvalta. Osa tunnista vietetaan
lattiatasossa, jolloin keho on tuettuna ja on mahdollista liikkeen avulla rentouttaa kehoa
jannitystiloista. Keskeisia teemoja ovat painovoiman ja hengityksen hydédyntaminen
liikkeessa, rentoutuminen sekd oman kehon elavaéittaminen rauhallisen liikkeen seka
erilaisten mielikuvien avulla. Aiempaa tanssitaustaa ei tarvitse olla, mutta olisi hyva pystya
laskeutumaan itse lattialle ja sieltéa yl6s. Haemme tanssitunneille Sivis-tukea.

1.5 KOULUTUS

Osallistumme aktiivisesti ja suurella mielenkiinnolla Neuroliiton, Pirkanmaan
hyvinvointialueen ja alan muiden tarkeiden toimijoiden jarjestamiin koulutuksiin. Haemme
Neuroliitolta Sivis-tunteja kaytettavaksi koulutustemme tukemiseen.

Suunnitteilla on verkkokoulutuksia/-luentoja jasenillemme eri aiheista. Verkossa tapahtuvan
koulutuksen ja tiedotuksen my6ta tavoitamme suuremman maaran jaseniamme
Pirkanmaalla. Samalla tilaisuuksiin osallistuminen mahdollistuu myds maantieteellisesta
sijainnista riippumatta koko Suomessa. Tiedotamme Neuroliiton ja
yhteistydkumppaneidemme jarjestamista koulutuksista uutiskirjeen, kotisivujen ja Facebookin
avulla.
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1.6 TERVEHDYKSET JA MUISTAMISET

Neuroliitto palkitsee jasenidan yhdistysaktiivipalkinnoilla, ja palkintoehdokkaista tiedotetaan
Neuroliittoon. Yhdistysaktiivipalkintoja (a 100€) mydnnetaan valtakunnallisesti enintaan
kymmenelle henkildlle vuosittain. Lisaksi liitto voi mydntaa yhden ryhmalle osoitetun
ryhmaaktiivisuuspalkinnon, jonka suuruus on 1 000€. Ehdotuksia kerataan ensi sijassa
jasenyhdistyksilta.

2. TIEDOTUS

Neuroliiton Avain-lehti tulee Neuroliiton jdsenetuna kaikille jasenillemme. Lehti ilmestyy kuusi
kertaa vuodessa. Tiedotamme toiminnastamme ja tapahtumista myos sen valityksella.
Tiedotamme myds Neuroliiton seka Pirkanmaan hyvinvointialueen jarjestamista luennoista ja
tapahtumista. Yhdistyksen omilta (neuropi.fi) saa tietoa yhdistyksen jarjestdmista luennoista ja
tapahtumista. Sivujen kautta pystyy littymaan jaseneksi ja mm. ilmoittautumaan tapahtumiin.
Yhdistyksen sivuille on linkitetty yhteyksia myos muille tietoa ja tukea sisaltaville sivuille. Muita
tiedotusvaylia ovat sahkdinen uutiskirje ja Aamulehden Menokone-palvelu. Ellei jasenelld ole
mahdollisuutta sahkdiseen yhteydenpitoon, saa han halutessaan uutiskirjeen tekstiviestilla tai
tulosteena.

Toimistossa on saatavana MS-taudista ja Harvinaisista sairauksista kertovia esitteita.
Tampereen yliopistollisen keskussairaalan OLKA-pisteen my6ta potilasjarjestot tulevat
entista tiiviimmin osaksi sairaalan toimintaa. Potilasjarjestot ovat tarkeassa roolissa
toipumisprosessin tukemisessa seka vertaistuen ja tiedon tarjoajina niin omaisille kuin
potilaille. OLKA-pisteella MS-tautia tai Harvinaista neurologista sairautta sairastava tai
asiasta muuten kiinnostunut saa tietoa Pirkanmaan neuroyhdistyksen ja Neuroliiton
toiminnasta. Jarjestamme tilaisuuksia OLKA-pisteella vuoden 2024 aikana ja osallistumme
tarvittaessa OLKA-toiminnan jarjestamiin koulutuksiin.

3. HALLINTO

3.1 TOIMITILA, TOIMISTO JA TYONTEKIJA

Yhdistyksella on toimisto osoitteessa Kyllikinkatu 9, Tampere (Tammelantorin laidalla).
Osakehuoneisto on yhteinen Pirkanmaan Allergia- ja astmayhdistyksen kanssa. Toimitilassa
on kaksi tydhuonetta, kummallekin yhdistykselle omansa, seka yhteisesti jaettavat sali ja
keittié. Salin kaytté on ma ja to varattu Pirkanmaan neuroyhdistykselle, seka pe ja
mahdollisesti myds viikonloppuisin kayttdaikoja yhdessa sopien.

Yhdistyksen jarjestdsihteerin tyd on osa-aikainen, 15 h/vko. Nykyisen jarjestosihteerin
palkkaukseen saamme palkkatukea. Jarjestosihteerin ty6tehtaviin kuuluu mm. asiakaspalvelu,
taloushallintoon liittyvat asiat, esimiehena toimiminen, yhteistyd muiden alan yhteiséjen,
jarjestdjen ja toimijoiden kanssa seka toimitilaamme liittyvat asiat. Tarkempi kuvaus
jarjestoésihteerin tydnkuvasta (liite 1.).

Pirkanmaan neuroyhdistyksen hallitus tekee jatkossa maaraaikaisia tydsopimuksia
yhdistyksen jarjestosihteerin palkkauksen suhteen, koska yleisavusta haetaan aina
hyvinvointialueelta vuosittain. Yhdistyksen hallitus kartoittaa erilaisia
rahoitusvaihtoehtoja ja toimintatapoja tulevaisuuden varalle.
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Siivous ostetaan ulkopuoliselta palveluntuottajalta ja kulut jaetaan puoliksi Pirkanmaan
Allergia- ja Astmayhdistyksen kanssa, kuten muutkin yhteiset toimitilaa koskevat kulut.

3.2 HALLITUS

Yhdistyksen hallitukseen kuuluu saantéjen mukaan kahdeksi vuodeksi kerrallaan valittava
puheenjohtaja sek& kahdeksi vuodeksi kerrallaan valittavat varsinaiset jasenet, joita tulee
olla vahintadan 4, enintdan 8. Lisaksi valitaan varajasenet, joita tulee olla vahintaan 4,
enintaan 8. Varajasenet toimivat jasenina valintajarjestyksessa.

Hallituksen jasenista sdantdjen mukaan vahintaan 3 tulee olla potilasjasenia, ja
mikali mahdollista, yhden neurologian erikoislaakari.

Jasenista ja varajasenista on vuosittain erovuorossa puolet, aluksi arvalla ratkaisten.Hallitus
valitsee keskuudestaan varapuheenjohtajan ja muut toimihenkil6t. Sihteeri ja rahastonhoitaja
voidaan valita joko hallituksen jasenista tai hallituksen ulkopuolelta.

3.3 VUOSIKOKOUKSET
Yhdistys pitda vuosittain kaksi varsinaista kokousta. Yhdistyksen kevatkokous pidetaan
maaliskuun loppuun mennessa ja syyskokous marraskuun loppuun mennessa.

3.4 LUOTTAMUSTOIMET JA EDUSTUKSET

Yhdistyksella on edustajat Pirkanmaan hyvinvointialueen- ja paikallisissa
vammaisneuvostoissa. Yhdistykselld on edustajat liiton hallintoelimissa (hallitus,
liittovaltuusto, toimikunnat). Neuroliiton liittovaltuuston kokous paattaa marraskuussa
Neuroliiton luottamustoimien henkil6t.

Pirkanmaan hyvinvointialueen vammaisneuvosto, Pia Tirronen Nokia
Anne Beresford, Ylo6jarvi
Varajasen Tiia Lagerstam, Tampere

Tampereen kaupungin vammaisneuvosto Tiia Lagerstam, varajasen

Nokian vammaisneuvosto Pia Tirronen, puheenjohtaja,
Pentti Matikka, varajasen

Turvallisen liikkkumisen tydryhma, Nokia Pentti Matikka

Virtain vammaisneuvosto Anna Tiainen

Kangasalan vammaisneuvosto Jaana Hakkari
Valkeakosken vammaisneuvosto Sari Pietikdinen

Yléjarven vammaisneuvosto Anne Beresford
Paivi Vanamo, varajasen

Jarjestétoiminnan neuvottelukunta Anna Tiainen

Pirkanmaan neuroyhdistys ry Kyllikinkatu 9 / 33100 TAMPERE / puh. 045 130 4888/ yhdistys@neuropi.fi / www.neuropi.fi



L )
A Pirkanmaan

ql NEUROYHDISTYS

54. Toimintavuosi

4. TALOUS JA VARAINHANKINTA

Toimintaan tarvittavat varat koostuvat avustuksista, jdsenmaksuista ja omasta
varainhankinnasta. Oma varainhankinta on paljolti vapaaehtoistyota vaativaa ja pysyvasti
tuottoisia kohteita on vaikea 16ytaa. Pirkanmaan neuroyhdistyksen hallitus tekee kuitenkin
jatkuvasti parhaansa ja pyrkii varautumaan myos rahoitustilanteen epavarmuuteen
vaihtelevia tilanteita seuraten. Pieni Ele-keraykseen osallistutaan vaalit kerrallaan.
Yhdistys osallistuu tammikuussa 2024 presidentinvaalien pieni ele -kerdykseen.
Yhdistyksen vertaisryhmat tekevat itsenaisesti paatoksen osallistumisesta Pieni
Ele-kerayksiin. He osallistuvat kerayskokouksiin ja etsivat vapaaehtoiset

lipaskeraajat. He saavat tuoton vertaisryhmalleen. Nokian ja Parkanon vertaisryhmat
osallistuvat tammikuun 2024 keraykseen.

Toivotamme kaikki jasenet lampimasti tervetulleiksi mukaan yhteiseen toimintaan: tilaisuuksiin
ja tapahtumiin eri puolilla Pirkanmaata tai vaihtoehtoisesti vaikka verkon valityksellakin.

HALLITUS
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