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Lihastautiliiton toiminta

Suomessa on arviolta 15 000 lihassairasta henkil6a, joilla on arvioilta n. 30.000 l&heista.
Lihastautiliitto toimii heidan oikeuksiensa valvojana, viestii lihassairauksista sekéa antaa ohjausta ja neuvontaa.
Toimintaa ohjaa liiton sdantdjen mukaiset tavoitteet sekd YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus.
Liséksi toimintaa ohjaavat kansallinen harvinaissairauksien ohjelma seka liiton oma vammaispoliittinen ohjelma.

Toiminnan perustana on

o  Tutkimustieto yhdistettyna kokemukseen
e Keskittyminen kaikessa vaikuttamisessa lihastautia sairastavan erityistarpeisiin
e Asetettujen tavoitteiden ja toiminnan perustuminen selvitettyyn tarpeeseen ja paatoksiin
e Toiminnan suunnitelmallisuus ja tavoitteellisuus
e Toiminta, jossa painottuvat osallisuus ja yhteisty6

Toimintaymparisto ja lahitulevaisuus

Toimintaymparistéssa olennaista on tieto siitd, etta lihassairaudet ovat harvinaisia. Muilla yksittaisilla organisaatioilla ei ole kattavaa tietopohjaa lihassairauk-
sista, eika niiden vaikutuksista lihassairaan henkilon ja hanen ldheisensa elamaan. Lihastautiliitto yllédpitdd moninaista lihasairauksiin liittyvaa tietotaitoa ja
kokemuspohjaa lihassairauden kanssa elamisesta.

Kehittyvan ladketieteen ja hoitojen kehityksen seuraamiseen, asiantuntijuuden ajantasaisuuden yllapitoon seka tiedon jakamiseen on tulevaisuudessa resursoitava riittavasti.

Resurssit ja toiminnot on entista tarkeampaa kohdistaa oikein, silla meneilldadn olevan Sote-uudistus ja yhteiskunnalliset muutokset luovat uusia haasteita tunnistaa ja
tavoittaa vaikuttamistydn kohteena olevia tahoja. Muutostilanteessakin on kyettédva varmistamaan, etta ajantasaisen hoito, kuntoutus, ladkehoidot tulevat osaksi lihassairaan
joka paivasta elamaa.

Kasvava tietotulva eri tahoilta edellyttéa, etté liiton viestinnan tulee olla riittévan kiinnostavaa, monikanavaista seka monipuolista siten, etta lihastautia sairastavat ja muut
sidosryhmat kykenevat seka haluavat vastaanottaa liiton viestin ja myds omaksuvat viestin sisallén.

Muuttuva yhteiskunta ja ihmisten elaméantapojen muutokset aiheuttavat vapaaehtoistoiminnan ja luottamustoiminnan kiinnostavuuden vahenemisen. Liiton pita& oppia en-
tista tarkemmin ja paremmin kuuntelemaan seka kuulemaan ihmisten tarpeita ja uudistamaan toimintaa entista mielenkiintoisemmaksi.

Uusia rahoituskanavia on Idydettéva ja rahoituskanavien jatkuvuuden varmistamiseksi on kyettava tuottamaan riittdvan tavoitteellista ja tuloksellisuutta osoittavaa raportoin-
tia.
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Visio

Lihastautiliitto on lihastautia sairastavien ja
heidan laheistensa rinnalla kulkija.

Liitto on tunnustettu jatkuvasti kehittyva asi-
antuntija-, vaikuttaja- ja palvelujarjesto.

STRATEGIAN POHJAA 2021-2023

Missio

Suomessa lihastauteja sairastavilla ja heidan lahei-
sillaan on kaytettdvanasdn ajanmukaiset palvelut
sekd mahdollisuus elda tasa-arvoisesti omaa ela-
maansa itselle merkityksellisella tavalla.

Tavoitteena on, ettd lihassairauden kanssa elami-
sessa ei ole mitdan epaselvaa. Ajanmukaiset hoidon
ja kuntoutuksen keinot ovat osana jokaisen sairaan
arkea.

Suomalaiset elamantavat ja sauna kuuluvat lihassai-
raillekin.

Kohderyhma

Arvot

El&dm&n monimuotoisuus

Monimuotoinen hyva elama on oikeudenmu-
kaisuutta, yhdenvertaisuutta ja ihmisten yksi-
I6llisten voimavarojen ja elamantilanteiden
huomioon ottamista

Asiantuntijuus

Liiton kaiken toiminnan kulmakivena on am-
mattitaito, asiantuntijuus ja kokemus yhdistet-
tyna tutkittuun tietoon

e Lihastautia sairastavat

o Lapset
o Nuoret
o Lapsiperheet
o Tyodikaiset
o Ikaihmiset
e Laheiset

e Jasenyhdistykset ja henkil6jasenet
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STRATEGISET PAINOTUKSET VUOSILLE 2021-2023

Miten vahvistamme toimintamme heikkouksia ja varaudumme haasteisiin, jotta kykenemme paremmin saavuttamaan kohderyhmalle
asetettuja tavoitteita
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Toiminnan suunnitelmallisuus ja systemaattisuus

Tarvekartoitus

Tulokset Tavoitteet

Toiminta ja

Mittarointi
tuotos




