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1 Johdanto
1.1 Yhdistys

Helsingin ja Uudenmaan neuroyhdistyksen tarkoituksena on tukea ja auttaa MS-tautia tai harvi-
naisia neurologisia sairauksia (harnes) sairastavia ja heidan ldheisidan mukavan yhdesséolon, kuten
kerhojen, lilkkuntaryhmien ja monipuolisten tapahtumien seka vertaistukijoiden kautta. Tdman
lisdksi yhdistys ajaa jasenistonsa etuja edunvalvonnan ja julkisen vaikuttamisen kautta.

Yhdistyksen toimialue on koko Uudenmaan maakunta sen itdisinta kolkkaa lukuun ottamatta. Se on
jasenmaaraltdaan suurin Neuroliiton 25 jasenyhdistyksesta. 31.10.2020 yhdistyksessa oli 2032
jasenta. Yhdistykselld on palveluksessaan osa-aikainen jarjestosihteeri ja tuntitoita tekevia
fysioterapeutteja. Loput toiminnasta hoidetaan vapaaehtoisvoimin.

1.2 Strategia

Yhdistyksen strategia on kuvattu alla olevassa taulukossa.

Turvataan kerhojen toimintakyky
Jarjestetaan vuosittain toistuvia koko jasenistolle suunnattuja asiasisalléltdan monipuolisia
tapahtumia

Kokeillaan uusia toimintamuotoja, jotka voidaan liittda vakio-ohjelmaan, jos ne osoittautuvat
onnistuneiksi

Aktivoidaan jasenistda osallistumaan tapahtumiin seka niiden ideoimiseen ja jarjestamiseen

Aktivoidaan jasenistda toimintaan kerhojen toimintaohjelmien puitteissa

Jarjestosihteeri osallistuu tapahtumien jarjestamiseen

Pidetdan hallinnolliset rutiinit mahdollisimman vahaisina ja selkeind, jotta jarjestosihteerille jaisi aikaa
keskittya tapahtumien jarjestamiseen ja kerhojen tukemiseen

Yllapidetaan tietokantaa jasenista ja muista vapaaehtoisista, jotka ovat halukkaita osallistumaan
tapahtumien jarjestamiseen jollakin tydpanoksella

Hallinnolliset rutiinit seka tapahtumien ja uusien toimintamuotojen jarjestamisen kaytannot
dokumentoidaan hyvin. N&in tapahtumat on helppo jarjestda uudestaan seuraavina vuosina ja
harvemminkin suoritettavat toimenpiteet sujuvat tehokkaasti eivatkd mahdolliset henkilovaihdokset
lamauta toimintaa

Hyddynnetaan tehokkaasti Suomen Neuroliiton jasenyhdistyksilleen tarjoamia palveluita

Tehdaan yhteistyota julkisten palvelujarjestelmien kanssa seka sellaisten yritysten kanssa, joilla on
kiinnostusta vapaaehtoistyota kohtaan

Edunvalvontaa yllapidetaan yhteistydssa muiden toimijoiden kanssa, erityisesti toiminta-alueen
muiden neurologisten vammaisjarjestojen seka Neuroliiton kanssa

Panostetaan tiedonvalitykseen nettisivujen ja painetun jasentiedotteen kautta

Laajennetaan ruotsinkielista tekstia jasentiedotteeseen ja nettisivuille.
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1.3 Teema "Sopeutuminen”

Yhdistyksen viime vuosien toimintasuunnitelmien laatimisessa on ollut kaksi johtotahtea. Toinen on
olemassa olevan toiminnan jatkumisen turvaaminen ja toinen on yhdistyksen uusiutuminen
vastaamaan muuttuvan jasenkunnan tarpeisiin. Vuonna 2020 puhjennut koronapandemia lisasi
yhdistyksen toiminnan suunnittelun haasteellisuutta entisestdaan. Toimintaa on aluksi ollut
sopeutettava poikkeustilanteeseen ja samalla valmistauduttava normaaliaikoihin, milloin ja
millaisena tuo “uusi normaali” sitten vastaamme tuleekin.

Yhdistys on vain ja yksinomaan jasenidan varten ja kaikki toiminta yhdistyksessa |ldhtee tallaisinakin
aikoina viime kadessa jasenistda. Taman vuoksi edellisten vuosien tapaan vuoden 2021 teemassa on
edelleen kantavana ajatuksena “Huomio jaseniin”. Vallitsevat realiteetin huomioon ottaen on
vuoden 2021 paateema kuitenkin “Sopeutuminen”.

1.4 Koronapandemian vaikutus

Vaikka mielessamme voimme ja joudummekin pitdmaan avoimena montaa erilaista suunnitelmaa
pandemian aiheuttamien erilaisten tilanteiden varalta, kaikkien niiden kirjaaminen tdhan
toimintasuunnitelmaan tulisi turhan tyolaaksi. Sen vuoksi tassa toimintasuunnitelmassa asiat
esitetdan olettaen, ettd pandemian vaikutus toimintaan on viahainen. Ymmarramme toki, ettd on
varsin todenndkdista, ettd pandemia tulee aiheuttamaan tata oletusta enemman ongelmia
yhdistyksen toiminnalle.

Taman vuoksi tata toimintasuunnitelma on luettava ymmartaen, ettda pandemian vuoksi osa
suunnitellusta toiminnasta peruuntuu kokonaan ja osassa yhteen kokoontuminen joudutaan
korvaamaan verkkotapaamisella.

Neuroyhdistys on vastuullinen riskiryhmalaisten potilasjarjesto ja siksi kaikessa sen toiminnassa
viranomaismaaraykset ovat vahimmaisvaatimus jasenten suojaamiseksi tartuntariskilta.

Kerhot mukautuvat itsenaisesti ohjaajiensa johdolla kulloiseenkin tilanteeseen. Niissa etsitdan oikea
tasapaino koronan my6ta lisddantyneen laheisyyden tarpeen ja tartuntariskin valttamisen valilla
varovaisuus edelld toimien.

Jaseniston tapahtumissa saattaa kdyda melkoinen kato. Mesa-iltojen ja monien muidenkin
tapahtumien pitopaikka T66l6n palvelukeskus saattaa olla suljettu ulkopuolisilta pitkalle alkavan
vuoden puolelle ja muissakaan tiloissa ei valttamatta kovin isoja tilaisuuksia voida jarjestaa. Pieni
ele -kerdyksen osalta joudutaan miettimaan, onko tilanne vaalien aikaan sellainen, etta vaalipaioille
voidaan jalkautua.

Ainakin toistaiseksi osa lilkuntaryhmista toimii etana niin, etta ohjaaja ja ohjattavat nakevat
toisensa verkon yli. Lopuissa ryhmissa ammattimainen ohjaaja huolehtii siita, ettd ryhmat
soveltavat sdadettya varovaisuutta riittdvassa maarin ja tarvittaessa han “viheltaa pelin poikki”.
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1.5 Toimintasuunnitelman rakenne

Taman toimintasuunnitelman varsinaiset sisaltéluvut 2-4 rakentuvat seuraavasti:

e Aluksi luvussa 2 Jasenpalvelut kuvataan yhdistyksen sdanndissa sille maaritellyn tarkoituksen
tayttamiseksi tehtava toiminta eli vertaistuki ja liikunta- ja vaikuttamistoiminnat

e Taman jalkeen luvussa 3 Huomio jaseniin kerrotaan toimenpiteista, joilla pyritdan kehittamaan
yhdistyksen kykya vastata muuttuvan jasenkunnan tarpeisiin

o Lopuksi lukuun 4 Mahdollistajat sisaltyvat yhdistyksen tukitoiminnot, jotka ovat valttamattéomia
edellisissa luvuissa kuvatun toiminnan aikaansaamiseksi: yhteistyo erilaisten kumppanien
kanssa, viestinta, talous ja hallitus tydryhmineen.

2 Jasenpalvelut

Yhdistyksen sdantdjen 2 §:ssd kuvataan sen tarkoitus: ”"Yhdistyksen tarkoitus on toimia yhdys-
siteend MS-tautia ja harvinaista neurologista mm. selkdydin- ja pikkuaivosairauksia (harnes)
sairastaville ja heidan laheisilleen sekd muille yhdistyksen toiminnasta kiinnostuneille vertaistuen ja
sairauksia koskevan tiedon valittamiseksi, liikunnan edistamiseksi seka paikallisvaikuttamisen
toteuttamiseksi.”

Alla kappaleissa 2.1 Kerhot ja 2.2 Tapahtumat kuvataan yhdistyksen vuodelle 2021 suunniteltu
toiminta vertaistuen alueella. Kappaleessa 2.3 kasitellaan liikunta-aktiviteetit ja kappaleessa 2.4
Vaikuttaminen toiminta paikallisvaikuttamisen saralla.

Viestinnalla on tarkea rooli jasenpalveluiden toteuttamisessa aina lahtien siita, ettd jasenet tietavat,
mita heille yhdistyksen puolelta on tarjolla. Viestintaa koskevat ndkokohdat esitetdan tassa toimin-
tasuunnitelmassa keskitetysti kappaleessa 4.3 Viestinta.

Merkittaviad jasenpalveluja ovat yhdistyksen oman toiminnan lisdksi Neuroliiton kautta saatavat
jasenedut kuten Avain-lehti.

2.1 Kerhot

Kerhot eli vertaistukiryhmadt muodostavat merkittavimman osan yhdistyksen vertaistukitoimin-
nasta. Vuoden 2020 lopulla kerhoja on toiminnassa 27 kappaletta ja vuonna 2020 kerhotapaami-
sissa toteutuvien kdyntikertojen yhteenlaskettu maara on arviolta suuruusluokkaa 1800 kappaletta.

Seuraavan sivun taulukossa on lueteltu yhdistyksen vuoden 2020 lopulla toimivat kerhot.

Useimmat kerhot kokoontuvat kevatkaudella tammi-toukokuussa, pitdavat kesakuukaudet taukoa ja
kokoontuvat jalleen syyskaudella syys-joulukuussa. Taulukon kokoontumispaikoista Arabia viittaa
yhdistyksen kerhohuoneeseen Helsingin Arabianrannassa ja Merenpisara samassa kiinteistossa
toimivan Neuroliiton asumispalveluyksikon tiloihin.
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Nimi Kokoontuu Tarkoitus

3R Arabia, 2/kk Yleiskerho

Dataklinikka Arabia, 1/kk Apua pieniin tietokonepulmiin

English Club Merenpisara, 1/kk |Englanninkielinen keskusteluryhma
Espoon seudun MS-ryhma Leppéavaara, 1/kk Espoolaisille ja lahiseuduilta

Extra Hyvinkaa, 1/kk Hyvink&alaisille ja ldhiseuduilta
Fudisklubi Telia 5G Areena Jalkapallon seuraaminen paikan paalla

Harnes-vertaistukiryhma

Arabia, 1/kk

Harnes-jasenille

Heppakerho Keppikaakit

Vaihtelee

Hevosharrastaminen

Hiidenseudun Neurot

Lohja, 1/kk

Lohjalaisille, vihtildisille ja |dhiseuduilta

Ketoryhma

Arabia, 1/kk

Ketogeenista ruokavaliota seuraaville

Kirkkonummen neurokerho

Kirkkonummi, 1/kk

Kirkkonummelaisille ja lahiseuduilta

Kypsat naiset

T66106, 2/kk

Pitkdan sairastaneille naisille

Leffakerho

Arabia, 1/kk

Elokuvan katsominen ja keskustelu siita

Leidit lauteilla

Merenpisara, 1/kk

Naisten saunakerho

Mamas Espoo

Kauklahti, 1/kk

Espoolaisille nuorille dideille

Messi Tuusula, 1/kk Tuusulalaisille ja lahiseuduilta
Multimammat Hyvinkaa, 1/kk Keskiuusmaalaisille nuorille dideille
MutSit Arabia, 1/kk Helsinkildisille nuorille dideille

Mantsaldn MS- ja harneskerho

Mantsala, 1/kk

Mantsalalaisille ja Iahiseuduilta

Omaisten kerho

Arabia, 1/kk

Omaisille

Pelikerho Arabia, 1/kk Lauta-, kortti- ym pelien pelaaminen
PPMS-kerho Arabia, 1/kk PPMS-jasenille

Sampo-kerho Arabia, 2/kk Kadentaitojen harjoittaminen
Swengijengi Arabia, 1/kk Jaseniston nuoremmalle paalle

Vantaan MS- ja harnes-kerho

Myyrmaki, 1/kk

Vantaalaisille ja ldhiseuduilta

Vastra Nylands MS-klubb

Tammisaari, 1/kk

Raaseporilaisille ja Idhiseuduilta, ruotsinkielinen

Aijakerho

Merenpisara, 1/kk

Miesten saunakerho

Yhdistys asettaa kerhoille kehykset, joiden puitteissa ne ovat varsin itsendisia suunnitellen ja
toteuttaen omat ohjelmansa. Kerhojen ohjelmat ovatkin varsin monipuolisia. Vaikka suurin osa
kerhotapaamisista jarjestetdaan sdanndllisen aikataulun mukaan vakituisessa kokoontumispaikassa,
vaihtelevat niiden sisallot kovasti kahvinjuonnista ja jutustelusta erilaisiin teemailtoihin, joita
ryydittda usein vieraileva esiintyja. Ja valilla mennaan ulos vaikkapa kulttuuriaiheiselle retkelle tai
pikkujouluaterialle. Nain vertaistuki voi toteutua yhta lailla jakamalla kokemuksia sairauden kanssa
parjadamisesta kuin keskustelemalla aivan muista elamanalueista tai keskittymalla mita erilaisimpiin

harrastuksiin.

Kerhojen toiminnan helpottamiseksi yhdistys tukee kerhoja seka toiminnallisesti ettd taloudellisesti.

Toiminnallista tukea ovat mm. kerhonohjaajien tapaamiset yleensa kaksi kertaa vuodessa ja heille
tarkoitettu Neuroliiton toteuttama koulutus seka tiedottaminen kerhojen toiminnasta. Toiminnal-
lista tukea on myds yhdistyksen toimiminen kerhojen pankkina: kerhojen varojen sailyttaminen
yhdistyksen pankkitililla yksinkertaistaa kerhojen hallintoa.
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Taloudellista tukea kerhot saavat yhdistykseltd Kerhojen talousohjeen mukaisesti. Vuonna 2021
yhdistys maksaa Arabian kerhohuoneella kokoontuville kerhoille kavijatukea 1,50 € kerhotapaami-
sissa toteutuneista kayntikerroista ja huolehtii siita, ettad kahvia, teetd, sokeria ja kahvimaitoa on
saatavilla. Muualla kokoontuvat kerhot saavat kavijatukea 2,00 € kavijakertaa kohti. Lisaksi kerhot
voivat anoa yhdistykselta kertaluonteista kerhoavustusta toimintaansa, esimerkiksi teatteri- ja
konserttikdynteihin tai materiaalihankintoihin.

2.2 Tapahtumat

Yhdistys jarjestaa vuoden aikana monia erilaisia tapahtumia, jotka tarjoavat jasenille virkistysta,
vhdessdoloa ja vertaistukea, mutta sisadltavat myos esimerkiksi varainkeruuta ja sairaustiedon
jakamista suuren yleisén keskuuteen.

Vuotuisen tapahtumakalenterin rungon muodostavat vakiintuneet, sdannollisesti toistuvat tapah-
tumat. Kalenteria pyritdan kaiken aikaa uudistamaan toisaalta tuomalla uudenlaista sisdlt6a tapah-
tumiin ja toisaalta kehittamalla uusia tapahtumia, jotka palvelevat mahdollisimman hyvin jasen-
kunnan moninaisia tarpeita ja joiden avulla saataisiin erityisesti houkuteltua uusia jasenid mukaan
toimintaan.

2.2.1 Mesa-illat

Mesa-illat jatkavat yhdistyksen alkuperdisen vuonna 1973 perustetun potilaskerhon MeSan
("Meidan Sakki”) pitkaa ja arvokasta perinnettd. MeSa lakkasi lopullisesti toimimasta varsinaisena
kerhona samoihin aikoihin, kun MS-yhdistys muuttui neuroyhdistykseksi. Niinpa nimen kirjoitus-
asussa muutettiin MS:std muistuttava iso ”S” pieneksi ”s”:ksi. Samalla kerhoillat palasivat alku-
perdiseen MeSa-kerhon tarkoitukseen eli vaan kerran kuukaudessa toteutettaviksi yhdistyksen
koko jasenistolle tarkoitetuiksi teemailloiksi, jonka paasisaltona on korkeatasoinen asia- tai viihde-
ohjelma. Mesa-illat pidetdaan To6l6n palvelukeskuksen tiloissa.

2.2.2 Hyvinvointitapahtumat

Neurologisen taudin kanssa parjaamisen tukemiseksi yhdistys jarjestaa, usein erilaisten yhteistyo-
kumppanien kanssa, luento- ja muita vastaavia tilaisuuksia, joissa pyritdan antamaan tietopuolista
ja/tai kaytannon apua jasenille.

Seka jasenkyselyjen mukaan etta kavijamaarilla mitattuna ovat neurologi- ja muut asiantuntija-
luennot jaseniston toivelistan karjessa. Vuonna 2021 yhdistys pyrkii useimpien vuosien tapaan
jarjestamaan neurologiluennon ja muita asiantuntijaluentoja. Lisdksi pidetdan jasenet informoituina
Neuroliiton ja muiden neuroyhdistysten jarjestamista verkon kautta tarjolla olevista luennoista.

Myds muun tyyppisia hyvinvointitapahtumia jarjestetdan seka Mesa-illoissa etta erillisina tapah-
tumina. Niiden vuoden 2021 ohjelma tarkentuu vuoden mittaan.
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2.2.3 Teemapadivat

Vuonna 2021 Harvinaisten sairauksien paivaa vietetdan maailmanlaajuisesti helmikuun lopussa.
Yhdistyksen mahdollisesti itse jarjestaman ohjelman lisdksi hyédynnetdan Neuroliiton verkossa
olevaa ohjelmatarjontaa.

Maailman MS-paivaa vietetadn toukokuun lopulla. Erityisesti pandemian aikana hyddynnetdan
Neuroliiton verkkoon tuottama ohjelma niin hyvin kuin mahdollista. Muilta osin Maailman MS-
paivan ohjelma on vallitsevassa tilanteessa vield valinkauhassa.

2.2.4 Juhlat ja kahvitukset
Kevatjuhla, kesdjuhla ja varsinkin joulujuhla ovat yhdistyksen vanhimpia ja vahvimpia perinteita.

Kevatjuhlaa vietetdan musiikkipitoisena Mesa-iltana huhtikuun lopussa teemalla Waraslahto
Wappuun.

Kesajuhlaa vietetdan Laajasalossa Hevossalmen lomakyldssa kesdkuisena iltapaivana. Ohjelmassa
on klo 14-20 mm. makkaranpaistoa, virvokkeita, saunomista ja uimista, haitarimusiikkia ja yli-
paataan rentoa yhdessa viihtymista.

Joulujuhlaan kokoonnutaan joulukuun puolivalissa To6lon palvelukeskukseen nauttimaan tunnel-
mallisesta musiikista, joulupuurosta ja [lamminhenkisesta yhdessdolosta.

Keskelld kesaa kahtena keskiviikkoiltapaivana, kerran heina- ja kerran elokuussa puolen kuun
paikkeilla, kerhohuoneella Arabiassa jarjestettavat kesakahvit tarjoavat jasenille tilaisuuden tavata
toisiaan kerhojen ja liikkuntaryhmien kesatauon aikana.

2.2.5 Retket

Yhdistyksen retket tarjoavat jasenille oivallisen mahdollisuuden p&asta kotinurkista vahan tuulettu-
maan. Liikuntarajoitteisten ei tarvitse olla huolissaan, silla retkikohteiden esteettomyys on selvi-
tetty etukateen. Entuudestaan toiminnassa mukana olevat tietdavat padsevansa hyvaan seuraan ja
uusille kasvoille retket antavat hyvan tilaisuuden tutustua porukkaan ja kotiutua yhdistyksen
toimintaan. Yhdistys subventoi retkien kustannuksia osallistumismaksujen pitamiseksi kohtuullisina.

Toukokuun puolivélissa tehddan jokavuotinen Tallinnan risteily. Aamulla Iahdetaan Helsingin sata-
masta, menomatkan ohjemassa on yleista seurustelua, perilla Tallinnassa vapaavalintainen piipah-
dus kaupungilla, paluumatkalla yhteinen paivallinen ja illan lopuksi rantautuminen Helsinkiin.
Halukkaiden kannattaa ilmoittautua matkalle hyvissa ajoin, silla kdaytannon syista ryhman koko on
rajoitettu ja ilmoittautumisen alettua paikat menevat melko pian, yleensa parissa viikossa.

Kevatristeilyn lisdaksi saatetaan jarjestaa jaseniston kiinnostuksen mukaan viela retki tai pari.
Todettakoon myos, etta lisaksi monet kerhot jarjestavat jasenilleen vuoden mittaan retken
johonkin yhteisen kiinnostuksen kohteeseen.
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2.2.6 Kulttuuriaiheiset tapahtumat

Vuoden 2021 aikana pyritdan edelleen jatkamaan vuonna 2019 henkiin heratettya ja varsin
suosituksi osoittautuneita yhteisia teatterikdynteja. Syksyn 2020 ensimmaisessa Mesa-illassa
aloitettua tutustumista kirjoittamisterapiaan pyritdaan jatkamaan.

2.2.7 Syys- ja kevatkokous

Toimintavuoden aikana yhdistyksessa pidetaan kaksi vuotuista yhdistyksen kokousta, kevatkokous
ja syyskokous.

Marraskuun loppuun mennessa pidettava syyskokous on lahtélaukaus uudelle toimintavuodelle,
silla siella paatetaan pian alkamassa olevan vuoden toiminnasta. Se tapahtuu keskustelemalla
tulevan vuoden toimintasuunnitelmasta ja talousarviosta ja hyvaksymalla ne seka valitsemalla
yhdistyksen uusi hallitus niiden toteuttajaksi.

Maaliskuun loppuun mennessa pidettava kevatkokous viimeistelee ja sulkee menneen toiminta-
vuoden, kun sielld hyvaksytadn paattyneen vuoden toiminta ja mydnnetaan hallitukselle vastuu-
vapaus.

Yhdistyksen kokous kayttaa korkeinta valtaa yhdistyksessa ja jasenistd6a kannustetaan ottamaan
niihin osaa. Demokratia toteutuu yhdistyksessa sitd paremmin, mitd enemman jasenia on mukana
syys- ja kevatkokouksessa. Jasenelle yhdistyksen kokoukset antavat mahdollisuuden kysella ja
kuulla yhdistyksen asioista ja vaikuttaa sen toimintaan.

2.2.8 Pieni ele

Kuten aina valtakunnallisten vaalien yhteydessd, vuoden 2021 kuntavaaleissa jarjestetdadn
vaalipaikoilla vammaisjarjestojen yhteinen Pieni ele -varainkeruukampanja. Kuntavaalien
ennakkoadnestyspaivat ovat 7.-13.4. ja varsinainen vaalipdiva on 18.4.

Yhdistys osallistuu Pieni ele -kampanjaan monilla paikkakunnilla. Yhdistyksen sisalld Pieni ele on
kerhojen oma juttu. Ne paattavat, mennaankd omalla paikkakunnalla mukaan Pieneen eleeseen, ne
organisoivat lipasvahdit, ja yhdistyksen kerdyksesta saamat tulot tilitetdan sellaisenaan kerhoille
niiden omaan kayttoon. Pieni ele -kerdys on kokonaisuudessaan kerhojen tarkein tulolahde.

2.3 Liikunta

Liikunta on tarkea osa neurologisen sairauden kuntoutusta. Yhdistys on jo vuosien ajan jarjestanyt
saanndllisesti kokoontuvia liilkuntaryhmia, joita kasitelldan alla kappaleessa 2.3.1. Lisaksi yhdistys
pyrkii monipuolistamaan liikuntatarjontaansa jarjestamalla kertaluontoisia tapahtumia liikunnan eri
osa-alueilla. Jotkut ndistad saattavat johtaa sadnnoéllisesti toistuviin liikuntatapahtumiin. Naista
tapahtumista tarkemmin alla kappaleessa 2.3.2. Kappaleessa 2.3.3 kerrotaan apuvélinelainauk-
sesta, joka aloitettiin uutena toimintana vuoden 2019 alkupuolella.
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2.3.1 Liikuntaryhmat

Mielekkdaimmat olosuhteet ryhmaliikunnalle antavat jasenkunnalle sen erityistarpeisiin sopeutetut
liilkuntaryhmat. Siksi yhdistys on jo vuosia jarjestanyt omia ammattimaisten fysioterapeuttien
ohjaamia liikuntaryhmia Helsingissa, Espoossa ja Vantaalla. Ndissa kaupungeissa asuvien jasenten
suuri maara on riittava saamaan aikaan ryhmille hyvan menekin eli ne ovat yleensa olleet tdynna.
Kaupungit ovat olleet ryhmien toteuttamisessa mukana erilaisilla yhteisty6- tai tukijarjestelyilla.

Liikuntasuorituksen ohella yhdistyksen omat liikkuntaryhmat tarjoavat osallistujille myos vertais-
tukea ja yhdenvertaisuutta esimerkiksi samankaltaisten erityisliikuntatarpeiden ja sosiaalisen
kanssakdymisen kautta.

Alla olevassa taulukossa on kuvattu yhdistyksen vakiintuneiden liikuntaryhmien vuoden 2021 kevat-
ja syyskausille suunnitellut ohjelmat. Paasaantoisesti ryhmat toimivat lukuvuosiaikataululla eli
syksylld 2020 aloittaneet ryhmat jatkavat kevatkauden 2021 ja syksylld 2021 alkavat uudet ryhmat,
jotka jatkavat edelleen kevaalla 2022.

Kaupunki |Ryhma Paikka Kuukaudet |Kommentti
Venyttely Haukilahti 1-5,9-12 |Lievaoireisille
Espoo Venyttely Leppavaara 1-5,9-12 |Liikuntarajoitteisille
Vesijumppa Kauniala 1-4,9-12
Ryhmafysioterapia Arabia 1-4,9-12 |[Neuropiste toteuttaa
Helsinki Sovelletctu tanssi K?'P?pi 1-5,9-12
Stretching T6616 1-4,9-12
Vesijumppa Laakso 1-4,9-12 |Kaksi ryhmaa
Vantaa Jooga plus Koivukyla 1-5,9-12

Edellda mainittujen ryhmien lisdksi yhdistys jarjestdaa Helsingin kevatkauden vuorojen loputtua
kahvakuularyhman, joka kokoontuu nelja kertaa touko-kesdkuussa Arabiassa, ja Espoon kevat-
kauden vuorojen loputtua Haukilahdessa kahdeksan kertaa kesa- ja elokuussa kokoontuvan
venyttelyjumpan.

Yhdistys subventoi jarjestamidan liikuntavuoroja niiden osallistumismaksujen pitamiseksi kohtuulli-

sina.

Uusien, edullisten tilaratkaisujen etsintd on edennyt jonkin verran vuoden 2020 aikana, mutta
vesijumppiin etsitdan edelleen nykyista edullisempia ratkaisuja.

Yhdistyksen omia liikuntavuoroja taydentavaa lilkkuntatarjontaa ovat Ammattikorkeakoulu Arcadan
erityisesti yhdistyksen lievaoireisille jasenille suuntaama kuntosaliryhma ja yhdistyksen tuki jasen-
tensa osallistumiselle T66l6ssa toimivan Joogakoulun Shantin ryhmiin.
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2.3.2 Liikuntatapahtumat

Kesalla 2020 yhdistys jarjesti fatbike-pyorailytapahtuman. Samanlaisia tapahtumia suunnitellaan
my0s vuodelle 2021. Vuoden aikana on tarkoitus jarjestdd myos melontakokeiluja aiempien vuosien
tapaan.

Syksylla 2020 osallistuimme Vihrea Veraja -retkipaivaan Skatan tilalle Vuosaaressa. Vastaavia
muutaman tunnin kestavia retkia lahialueelle suunnitellaan vuodelle 2021.

Linturetki on suunnitteilla alkukesaksi 2021.
2.3.3 Apuvalinelainaus

Vuoden 2019 alkupuolella viiden polkulaitteen hankinnalla kdynnistettya apuvalinelainausta
laajennettiin vuoden 2020 alkupuolella viiden lisdlaitteen hankinnalla. Polkulaitteet ovat
osoittautuneet erittdin suosituiksi. Vuonna 2021 jatketaan toimintaa nykyisilla kymmenella
laitteella ja keratdan samalla kokemuksia toiminnan kehittamiseksi.

Laitteet lainataan puoleksi vuodeksi kerrallaan. Tahan laina-aikaan ovat laitteiden kayttajat olleet
tyytyvaisid. Tama ratkaisu on osoittautunut onnistuneeksi myos siksi, etta laitteita pystytaan
kierrattamaan laajasti jasenkunnassa aiheuttamatta laitteiden hallinnasta vastaaville liiallista
tyokuormaa.

2.4 Vaikuttaminen
2.4.1 Edunvalvonta

Yhdistys pyrkii kdyttdmaan yhteiskunnan tarjoamia edunvalvontakanavia yhta lailla jasenistonsa
aseman turvaamiseksi yhteiskunnallisissa paatoksissa kuin havaittujen epakohtien korjaamiseksi.
Yhdistys on jasentensa kautta edustettuna Espoon, Helsingin, Lohjan, Nurmijarven, Tuusulan,
Vantaan ja Vihdin vammaisneuvostoissa ja sillda on myds edustaja Helsingin kaupungin kuljetus-
palveluiden ja VR:n asiakasyhteistyoryhmissa.

Tiedotetaan jasenistolle edunvalvontatydsta ja sen tuloksista mm. kotisivun, Facebookin ja
jasentiedotteen kautta.

2.4.2 Oppilaitokset

Yhdistys luo ja yllapitaa yhteyksia alueen eri alojen oppilaitoksiin ja niiden yhdistyksen kannalta
mielenkiintoisiin opetusohjelmiin ja pyrkii olemaan kaytettavissa yhteistydhon kursseissa, projek-
teissa, opinnaytetodissa ja muissa tutkimustdissa. Taman tarkoituksena on seka saada tukea ja uusia
tuulia yhdistyksen toimintaan etta jakaa opiskelijoiden valityksella tietoa muille opiskelijoille ja
valmistuville ammattilaisille MS-taudista ja harvinaisista neurologisista sairauksista seka vahentaa
naihin liittyvia kielteisia mielikuvia.
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3 Huomio jaseniin

Vuonna 2021 jatketaan edellisen vuoden tapaan huomion kohdistamista erityisesti kahteen
jasenryhmaan:

e uusiin tai hiljattain liittyneisiin jaseniin, joista tarkemmin kappaleessa 3.1 ja

e vapaaehtoisiksi tai sellaisiksi varvattaviin tai sellaisina jo toimiviin, joista kappaleessa 3.2

Muita huomioon otettavia erityisryhmia ovat ldheisjasenet (kappale 3.3) ja ruotsinkieliset jasenet
(kappale 3.4).

Kappaleen 3.5 aihe on jasenkyselyt ja 3.6 Neuroliiton vuodelle 2021 suunniteltu jasenhankinta-
kampanija.

3.1 Uudet jasenet

Uusien jasenten huomioimisella pyritdan saamaan hiljattain yhdistykseen liittyneet jasenet aiempaa
paremmin mukaan yhdistyksen toimintaan. Tahan etsitdan keinoja, milld luodaan aktiivisempi ote
uusiin jaseniin ja toisaalta yhdistyksen toimintaa monipuolistamalla heratetdan jasenten kiinnos-
tusta tulla silhen mukaan.

Taman suuntaisia toimenpiteita ovat vuonna 2021

e juuri liittyneille uusille jasenille jaettavan materiaalin ja ylipdatdan heidan kanssa kaytavan
dialogin kehittaminen

e yhteistyd Neuroliiton kurssien kanssa

e pyrkimys vastasairastuneiden omaisten huomioimiseksi

Hiljattain liittyneiden jasenten lisaksi toivotaan, ettda ndma toimenpiteet toisivat mukaan toimintaan
muutenkin sellaisia ryhmia, jotka ovat siina talla hetkelld verraten vdahan mukana, kuten toisaalta
ylipdataan nuoria jasenia ja toisaalta lievdoireisia ikaan ja jasenyyden kestoon katsomatta.

Ei kannata tuudittautua uskomaan, ettd huomio uusiin jaseniin toisi toimintaan mukaan valtaisan
madran jasenia lisdad. Vahainenkin kasvu uusien, nuorten ja lievdoireisten joukossa olisi kuitenkin
eriomaisen tervetullutta monipuolistaessaan toiminnassa mukana olevan jasenkunnan rakennetta
ja auttaisi kehittamaan toimintaa myos ndita ryhmia kiinnostavaan suuntaan.

3.2 Vapaaehtoiset

Vapaaehtoisilla tarkoitetaan tassa yhteydessa kaikkia niitd yhdistyksen toimijoita, joilla on erityinen
tehtava, olkoon pitka- tai lyhytaikainen. Vapaaehtoisia ovat mm. yhdistyksen hallituksen jasenet,
kerhonohjaajat, vertaistukijat ja Pieni ele -lipasvahdit. Vapaaehtoiset ovat paaosin yhdistyksen
jaseniad, mutta heidan joukossaan on myds ulkopuolisia.

Yhdistys on mukana Neuroliiton ja neuroyhdistysten vuosina 2018-2021 toteuttamassa Narikka-
hankkeessa. Siina kehitetdan neuroyhdistyksille yhteinen vapaaehtoistoiminnan toimintamalli, joka
antaa tyokaluja vapaaehtoistehtdvien tunnistamiseen, vapaaehtoisten kartoittamiseen, heidan
kayttonsa suunnitteluun, opastukseen ja koulutukseen seka jaksamisen seurantaan ja palkitsemi-
seen. Vuoden 2021 aikana jatketaan edellisten vuosien aikana kaynnistynytta Narikka-hankkeen
kehittamien tai sen myo6ta parastettujen hyvien kaytantdjen ottamista yhdistyksen kayttéon.
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Jatketaan vuonna 2018 kayttoon otettua yhdistyksen omaa palkitsemiskaytantoa, jossa palkitaan
joka vuosi muutama yhdistyksen toiminnassa erityisesti ansioitunut vapaaehtoinen.

Kerataan kokemuksia vuoden 2020 lopussa kayttoon otettavasta uudesta kdytannosta, jossa
yhdistys maksaa kulukorvauksia aktiivitoimijoille. Kokeiluryhmana ovat kerhonohjaajat. Mikali
tulokset kokeilusta ovat rohkaisevia, pyritaan kaytantéa laajentamaan muihin vapaaehtois-
toimijoihin.

3.3 Laheisjasenet

Ollaan aktiivisesti mukana Neuroliiton hankkeissa toiminnan kehittamiseksi laheisjasenten ja
ylipaataan potilasjasenten laheisten hyvaksi.

3.4 Ruotsinkieliset jasenet

Jatketaan yhdistyksen tasolla viime vuosina aktivoitunutta ruotsinkielisen toiminnan kehittamista.

Paikallisella tasolla Vastra Nylands MS-klubb jatkaa jo 1990-luvun alkupuolella kdynnistynytta
toimintaansa Raaseporin seudun jasenten ruotsinkielistena kerhona.

3.5 Jasenkyselyt

Jasenkyselyilla on tarkea rooli yhdistyksen toiminnan ohjaamisessa jasenkunnan muuttuvien
tarpeiden mukaan.

Vuonna 2021 harkitaan ison, kattavan jasenkyselyn tekemista. Edellinen sellainen tehtiin
vuodenvaihteessa 2015-2016. Joka tapauksessa pienimuotoisempia, kohdistettuja jasenkyselyja
tehdaan erityisesti sahkdpostitse tavoitettavissa oleville jasenille mm. tarpeiden kartoittamiseksi
uusille ehdotetuille toiminnoille.

3.6 Jasenhankintakampanja 2021

Otetaan osaa Neuroliiton vuonna 2021 suunnittelemaan valtakunnallisen jasenhankinta-
kampanjaan.

4 Mahdollistajat

Tassa toimintasuunnitelman viimeisessa luvussa katetaan viisi tarkeaa osa-aluetta, joita ilman
edellisissa luvuissa kuvattu toiminta olisi mahdotonta toteuttaa menestyksellisesti. Aluksi kappa-
leissa 4.1 ja 4.2 kaydaan lapi yhdistyksen yhteistyd sen tarkeimpien yhteistybkumppanien kanssa,

ensin toisten jarjestdjen ja sitten yritysten. Sen jalkeen kappaleissa 4.3 ja 4.4 kasitellaan yhdistyksen
kahta keskeista tukitoimintoa, viestintaa ja taloutta. Lopuksi kappaleessa 4.5 kasitellaan hallituksen
ja sen tyéryhmien toimintaa.
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4.1 Jarjestoyhteistyo

Neuroliitto on yhdistyksen kattojarjestona erityisasemassa sen yhteistyokumppanien joukossa.
Suurimpana neuroyhdistyksena pyritdadn olemaan aktiivisesti mukana Neuroliiton jarjestotoiminnan
yhdistyksiin tuomissa uusissa hankkeissa. Neuroliiton kurssitarjontaa yhdistyksille kdaytetaan hyvaksi
mahdollisimman paljon vapaaehtoisten kouluttamisessa yhdistystoimijoiksi.

Muiden neuroyhdistysten kanssa vaihdetaan tietdmysta mahdollisuuksien mukaan HKK-periaatteen
(Hyvat Kaytannot Kiertoon) mukaisesti, pyrkien olemaan seka luovuttavalla ettd vastaanottavalla
puolella. My6s mahdollisiin yhteishankkeisiin muiden neuroyhdistysten kanssa eri toiminnan
lohkoilla otetaan mielellddn osaa.

Yhteistyota harjoitetaan tarpeen mukaan myds alueen toisten vammaisjarjestojen, seka NV-yhteis-
tyohon (Neurologiset vammaisjarjestot) kuuluvien jarjestdjen etta sithen kuulumattomien kanssa.
Vuonna 2019 kaynnistynyt koronapandemian juuri nyt pysdyttama yhteistyéo Uudenmaan
Parkinson-yhdistyksen ja Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen kanssa nayttaisi tarjoavan mielen-
kiintoisia yhteistyokohteita.

Jatketaan vakiintunutta yhteisty6ta helsinkildisten vammaisjarjestéjen kanssa kuljetusasioissa
Helja-Matkat-tyoryhmassa ja esteettomyysasioissa Helja-Esteettomyys-tyéryhmassa. On syyta
varautua siihen, etta vield vaikutuksiltaan epéaselva sote-uudistus voi aikaansaada tilanteita, joissa
jarjestojen valisen yhteistyon tarve korostuu pikaisestikin. Myds muunlainen toiminnallinen
yhteisty6 voi tulla kysymykseen esimerkiksi liikunnan tai kulttuurin alueella.

4.2 Yhteistyokumppanit

Yhdistys etsii ja tunnistaa yhteistyokumppaneita, jotka haluavat tukea MS- ja harnes-potilaiden
hyvinvointia ja elamaa yhteistydssa yhdistyksen kanssa. Yhteistyokumppaneilta voidaan saada joko
suoraa rahallista tukea esimerkiksi mainoksella jasentiedotteessa tai kotisivulla tai toiminnallista
tukea johonkin yhdistyksen tapahtumaan kuten asiantuntijaluentoon tai muihin tapahtumiin.

4 .3 Viestinta

Yhdistyksen tiedotuksen padasiallinen kohderyhma on jasenet, mukaan lukien potentiaaliset
sellaiset.

Vuonna 2021 pyritdan tehostamaan yhdessa Neuroliiton kanssa tiedotustoimintaa vastasairastu-
neille eli potentiaalisille jasenille mm. esitteiden muodossa sairaaloiden neurologian poliklinikoiden
kautta.

Jasenistosta yli 60 % tavoitetaan sdhkoisilla valineilla (sdhkoposti, nettisivut ja Facebook) ja loput
ovat paperilla tapahtuvan tiedotuksen varassa. Yhdistyksen tarkein valine jasenten tavoittamiseksi
on jasentiedote, joka jaetaan ensisijaisesti sahkoisesti sahkopostilla tavoitettaville jasenille ja postin
kautta muille. Jasentiedotteen tieto koskee Idhinna tapahtumien, kerhojen ja lilkkuntaryhmien uutta
tarjontaa.
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Sahkodisesti jaettava jasentiedote julkaistaan kerran kahdessa kuukaudessa, minka ansiosta noin
kolmannes jasenistosta tavoitetaan viisi kertaa vuodessa kesdtauko huomioiden. Paperinen jasen-
tiedote julkaistaan kahdesti vuodessa. Sahkoisten tiedotteiden tiheampaa julkaisuaikataulua
hyoddynnetdan ajantasaisemman tiedottamisen lisdksi myods tiedon kerddamiseen jasenistolta
sahkoisten kyselyiden kautta.

Edellisten lisdksi tiedotus kayttaa hyvakseen paperilla tapahtuvassa tiedotuksessa Neuroliiton
Avain-lehden yhdistyspalstaa ja hydodyntaa sahkoisessa tiedotuksessa kotisivua, jota Facebook-sivu
taydentaa. Erityisista syistd saatetaan lahettda koko jasenistolle tai valikoiduille jasenryhmille
sahkoposteja tai jopa kirjepostia.

Vuoden 2021 aikana julkaistaan yhdistyksen kaikki kerhot kattava kerhoesite ja/tai paivitetaan
yksitdisten kerhojen esitteita. Selvitetddan myos neurologian poliklinikoiden kautta vastasairas-
tuneille jaettava materiaali, onko siihen aihetta ja mahdollisuuksia tehda parannuksia yhdistyksen
jasenhankinnan tehostamiseksi.

Samoin vuonna 2021 laaditaan yhdistykselle viestintdasuunnitelma, jossa paikallistetaan ja priori-
soidaan tiedotuksen kehittamiskohteet vuosiksi 2021-2023. Viestintdasuunnitelmassa paneudutaan
my0s kahdensuuntaisen viestinnan eli dialogin aikaansaamiseen jasenkunnan kanssa.

Tallaisella dialogilla voitaisiin mm. keratdan jasenilta ehdotuksia uudenlaisiksi tapahtumiksi.
4.4 Talous

Yhdistyksen kiinteita kuluja (tila-, toimisto- ja henkildstokulut) valvotaan tarkasti ja kohdistetaan
mahdollisimman suuri osuus yhdistyksen rahankaytosta jasenille suoraan nakyvaan toimintaan
kuten tapahtumien jarjestamiseen ja kerhojen ja liikuntaryhmien tukemiseen.

Vuonna 2021 jatketaan yhdistyksen tuotto- ja kulurakenteen kokonaisvaltainen arviointia, jonka
pohjalta tdsmennetdaan mm. jasenpalvelujen omavastuuosuuksia.

Jasenmaksut tuovat jonkin verran yli puolet tuloista. Loput katetaan saatioilta, yrityksiltd ja kunnilta
saatavilla avustuksilla, Pieni ele -keraystuotoilla, mainostuloilla seka sijoitusvarallisuudesta
saatavalla tuotolla.

Yhdistyksen sijoitusvarallisuuden muodostavat aikaisemman Kirstinkadulla sijainneen toimitilan
myynnin peruja oleva noin 300 000 euroa, vuonna 2014 saadun Stromerin testamentin noin
500 000 euroa ja vuonna 2017 saatu Suhosen noin 170 000 euron testamenttilahjoitus. Ne on
annettu Helsingin OP Pankin OP Private -yksikon, Evlin ja Danske Bankin hoidettavaksi
mahdollisimman hyvan, mutta turvallisen, tuoton saamiseksi.

Yhdistyksen talous pyritddan pitdmaan pitkalla tahtaimella tasapainossa. Yksittdisina vuosina joudu-
taan kuitenkin hyvaksymaan tuloksen vaihtelut, jotka johtuvat seka jasenpalvelujen kustannus-
rakenteen muutoksista etta sijoitustuottojen vuosittaisista vaihteluista. Esimerkki edellisesta on se,
etta joidenkin liikkuntaryhmien edullisten tilojen menettaminen on tehnyt niiden kulurakenteesta
aikaisempaa merkittavasti raskaamman. Sen sijaan, ettd ryhmat olisi lopetettu, on niita toistaiseksi
jatkettu, toki korotetuin hinnoin, uskoen siihen, etta lahivuosina I6ytyy uusia edullisia tilaratkaisuja.
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Tulevina vuosina on myds syyta arvioida tasapainoa sijoitusvarallisuuden hoidossa seuraavien
kahden lahestymistavan vililla: varovainen lahestymistapa eli varainhoidossa olevan pddoman
turvaaminen mahdollisia tulevia investointitarpeita varten ja vain vuotuisen tuoton kayttdminen
jaseniston hyvaksi ja hieman rohkeampi lahestymistapa, jotta yhdistykselle ei jaa suurta kayttama-
tonta padomaa silloinkaan, kun MS-taudin ja harvinaisten neurologisten sairauksien nujertamiseksi
toivottavasti on lahivuosikymmenina saavutettu merkittavia edistysaskelia. Erityisesti testamentti-
lahjoituksethan on tehty yhdistyksen potilaiden hyvaksi tekemassa tyossa kaytettavaksi ja on
pidettava huoli, etta niita todella siihen kaytetaan riittavassa maarin!

Tarkemmin toiminnan rahoitus ja kulurakenne ilmenevat talousarviosta.
4.5 Hallitus ja tyoryhmat

Viime vuosina hallituksen toimintatavaksi on vakiintunut, etta valtaosa asioiden valmistelusta ja
operatiivisista paatoksista on siirtynyt asteittain sen tyéryhmien tehtavaksi. Tyéryhmien kadytto on
vahentanyt hallituksen tyotaakkaa, kun yhdistyksen pyorittamisen vaatimaa vapaaehtoistyota on
pystytty jakamaan tarkoituksenmukaisesti pienemmiksi kokonaisuuksiksi hyédyntden toiminnan eri
osa-alueista kiinnostuneiden jasenten resursseja.

Hallituksen tyéryhmia on vuoden 2020 lopussa seuraavat seitseman (vastuulla olevat toiminta-
suunnitelman kohdat suluissa perassa):

e Vapaaehtoistoiminta "VETO” (2.1, 3.2)

e Yhdessdolo (2.2.4-6)

e Hyvinvointi (2.2.2)

e Liikunta (2.3)

e Vaikuttaminen (2.4, 4.1)

e Talous (4.2,4.4)

e Viestintd (3.1, 4.3)

Vuonna 2020 hallitus tulee pitaneeksi viisi varsinaista kokousta ja joulukuussa lyhyen hallitusten
vaihtokokouksen, johon siséltyy uuden hallituksen jarjestaytyminen. Vuonna 2021 jatketaan
samaan tapaan niin, etta varsinaisten kokousten lukumaara on nelja-viisi. Naiden lisaksi pidetdan
sdahkopostikokouksia tarvittaessa.



