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1 LIHASTAUTILITTO

Lihastautiliitto on vammaisjarjesto, jolla on lahes 50 vuoden ajalta keratty kokemukseen, tiedonkeruuseen, tutkimukseen
ja verkostoitumiseen perustuva vankka tietopohja lihassairauksista, lihassairauksien hoitoon liittyvastd ammattilaisken-
tasta seka kansainvalisesta toimintaymparistdsta. Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton perustana olevan asi-
antuntijuuden ja profiloitumisen harvinaisten sairauksien erityisosaamiseen. Kaikki lihastaudit ovat harvinaisia sairauksia,
joihin liittyy paljon tietoa ja osaamista vaativia erityiskysymyksia.

Diagnooseja tunnetaan satoja ja samakin diagnoosi voi olla vaikeusasteeltaan erilainen jopa saman perheen jéasenilla,
vaihdellen lievasta fyysisesta toimintarajoitteesta vaikeavammaisuuteen. Yhteen diagnoosiryhmaan kuuluu tavallisesti
muutamasta kymmenestd muutamaan sataan henkilda. Lihassairaus voi ilmetéa jo vastasyntyneellda, myéhemmin lapsuu-
dessa, nuoruudessa tai aikuisena.

Kaiken toiminnan tavoitteena ja tarkoituksena on vahentaé eriarvoisuutta ja lisétd yhdenvertaisuutta seka lihassairaan
osallisuutta omaan elaméaansa liittyvissa asioissa. Liséksi liiton tavoitteena on vahvistaa yhteisdllisyytta ja vammaisiin hen-
kiloihin kohdentuvaa suvaitsevuutta, erilaisten ihmisten kohtaamista seka keskinéista ymmarrysté ja huolenpitoa toisista
ihmisista sekd ymparistdsta. Kaiken tarkoituksena on myds vahvistaa lihassairaan henkilén voimavaroja ja auttaa hanté
pitdmaéan huolta itsestaan.

Liitto toimii laajassa yhteistydssé eri jarjestdjen seka julkisen ja yksityisen sektorin kanssa, jotta voidaan varmistaa paras
mahdollinen toimintamalli lihassairautta sairastavan ja hénen laheistensa kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja terveyden
edistamiseksi seka nykyisissa ettd uusissa yhteiskunnallisissa rakenteissa ja toimintatavoissa.

1.1 Lihastautiliiton toiminta

Liiton perustehtava valtakunnallisena keskusjarjestona on tukea neuromuskulaaritauteja (lihassairauksia) sairastavien ja
heidan laheistensa oikeutta tasa-arvoiseen ja monimuotoiseen elamaan.

Perustehtavat:

e Yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistdminen
o Hoidon, ladkehoitojen seké kuntoutuksen saatavuuteen ja laatuun liittyen
Sosiaalipalveluihin ja sosiaaliturvaan liittyen
Koulunkayntiin, opiskeluun ja tydllisyyden edistamiseen liittyen
Lihassairauksiin liittyvien tutkimusten edistamiseen liittyen
Muu vammaisen henkilén elaménlaatua, tasa-arvoisuutta ja monimuotoista elamaa edesauttava vaikut-
tamisty0 ja oikeuksien edistaminen
¢ Neuvonta- ja tukipalvelut lihassairautta sairastaville ja heidéan laheisilleen
o Lihassairauksiin ja niiden vaikutuksesta arkeen liittyva neuvonta
o Sosiaaliturva-asioihin ja etuuksiin liittyva neuvonta
o  Koulunkéayntiin, opiskeluun ja tyéllisyyteen liittyvé neuvonta
o Muu lihassairauksiin tai lihassairauden kanssa elamiseen liittyvd neuvonta ja kaikille avoin ryhmétoi-
minta
e Kurssimuotoinen tavoitteellinen rynméatoiminta kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja arjenhallinnan lisaéadmiseksi
e Viestinta ja tiedottaminen
o Liiton toiminta ja palvelut, kannanotot, lausunnot seké& lihassairauksiin liittyvan tiedon jakaminen joko
suoraan tai vélillisesti kohderyhmalle
e Jasenyhdistysten toiminnan monimuotoinen tukeminen ja mahdollistaminen
e Alueellinen tyd; neuvonta, ohjaus, vaikuttaminen, vertaistuki ja tapahtumat

O O O O

1.2 Toiminnan kohderyhmat

Lihastautiliton palvelujen toiminnan varsinainen kohderyhmé ovat lihastautia 1) sairastavat ja 2) heidéan laheisensa. Liséksi
toimintaa kohdistetaan monelle muulle ryhmaélle, joiden palvelut ja toiminta liittyvat lihastautia sairastavien ja heidén laheis-
tensad elamaan. Tarkeimpéana naista 3) sote-alan ammattilaiset, 4) paattajat seka 5) koulu- ja tyodllisyyspalveluiden kanssa
tyoskentelevét ja 6) muut eri sidosryhmaét
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1.3 Siséisen kehittamisen painopisteet ja vaikuttamistydn toimintaymparisto
vuonna 2022

1.3.1 Sisaisen kehittamisen painopisteet 2022

Strategia vuosille 2021-2023 painottuu ulkoisten uhkakuvien tunnistamiseen. Strategia korostaa asioita, joihin tulee pai-
nottua, jotta liiton jatkuvuus ja toiminta voidaan yleisesti turvata myds tulevaisuudessa.

Vuoden 2021 aikana liitossa on kiinnitetty huomiota eri kehittdmistarpeisiin, jotta liton tarkean tyon jatkuvuus, tuloksellisuus
ja taloudellisesti tehokas toiminta voidaan taata parhaalla mahdollisella tavalla muuttuvassa toimintaymparistossa ja ra-
hoitukseen liittyvien haasteiden keskellda. Tama kehitystyd tulee jatkumaan edelleen.

Vuoden 2022 aikana kehittdmisen painopisteitd ovat:

Kohderyhman osallistaminen toiminnan ja palvelujen siséaltdjen suunnittelussa ja kehittdamisessa

Aluetydn kehittdminen ja yhtendisten toimintamallien kartoittaminen

Oikeuksienvalvontatydn laajentaminen hoitojen ja laédkehoidon saatavuuteen liittyen

Kokonaisvaltaisen viestinnén, tiedottamisen ja nakyvyyden lisddminen (viestintdprosessin uudistus jatkuu)
Digipalveluiden monipuolinen kayttddnotto ja hyddyntdminen

Yhteistyd julkisen sektorin sek& muiden jarjestdjen kanssa

Toiminnan tuloksellisuus seka tuloksellisuuden arviointimenetelméat (mittarit)

Toiminnan taloudellisuus ja resurssien oikea kohdentaminen

Viestinnan kehittdmisen tueksi liiton hakeman Paikka auki —avustuksen alkuperdinen tarkoitus on yhteisesti ra-
hoittajan kanssa kéaytyjen keskusteluiden jalkeen kohdennettu vuodelle 2022 viestintaan liittyvaan rekryyn, joka
todennékdisesti toteutuu aikavalilla 1.4.2022 — 31.12.2022.

1.3.2 Vaikuttamistydn toimintaymparist6 ja SOTE-uudistus

Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistusta on valmisteltu useita vuosia. Rakenteellinen SOTE-uudistus on tullut voimaan
vuoden 2021 heindkuussa. Rakenteellisen uudistuksen lisdksi SOTE-uudistukseen liittyy useita lakeja, joiden sdatdaminen
tai paivittdminen on tehtdva ennen kuin muutosta voidaan kaytannéssa alkaa toteuttaa. Samanaikaisesti uudet hyvinvoin-
tialueet kehittavét integroituja Tulevaisuuden sote-keskus malleja sek& uudenlaisia palvelumuotoja asiakkaille. Taméa ke-
hitys tapahtuu erilaisten alueellisten hankkeiden kautta.

Lihastautiliitossa ndhdaan SOTE-uudistukseen liittyva lihastautia sairastavien henkildiden oikeuksien edistdminen tar-
keéna asiana. Vaikuttamistyd tulee vuonna 2022 sekd tulevaisuudessa kohdistumaan lihastautia sairastavien aseman
huomioimiseen naiden uudistusten toimeenpanossa.

Tulevaisuuden sote-keskusten toiminnan siséltvé suunnitellaan parhaillaan alueellisissa hankkeissa. Vammaisjarjestja
on kehotettu osallistumaan erilaisten hankkeiden kautta uudistusten toteuttamiseen. Naissa hankkeissa keskitytaan jar-
jestdjen ja alueiden yhteistydn organisointirakenteiden kehittdmiseen. Nailté osin liiton vaikuttamisty® kohdistuu lihastautia
sairastavien aseman huomioimiseen muutosten toimeenpanossa.

Samanaikaisesti sisaltdlakien muutoksessa merkityksellinen vaikuttamisen kohde on Vammaispalvelulain uudistus, jonka
toimeenpano uudistuksen jalkeen saattaa vaikuttaa joidenkin palveluita saavien henkildiden tilanteeseen.

Kuntoutusta tarvitsevan ihmisen nékdkulmasta on yhté aikaa kdynnissé useita merkittavid uudistuksia, joiden yhteisvaiku-
tukset tulisi arvioida ja ottaa huomioon. N&it& uudistuksia ovat Sosiaali- ja terveysministerion johtamat Kuntoutuksen uu-
distus sek& Monikanavarahoituksen purkamisen valmistelu. Valtiovarainministerion vastuulla on liséksi jarjesttja koske-
vien valtionavustuskaytéantdjen kehittdminen.

Edella olevien liséksi STEA on tehnyt linjauksen vammais- ja potilasjarjestéjen jarjestamien sopeutumisvalmennuskurssien
loppumisesta. Sopeutumisvalmennus tulee poistumaan jarjestéjen tarjoamista palveluista vuoden 2021 jalkeen.

Nailla kaikilla k&ynnissé olevilla uudistuksilla on suuri merkitys kuntoutuksen ndkokulmasta. Kaikkien uudistuksen yksittéi-
sid vaikutuksia kuntoutujan (lihastautia sairastavan) arkeen ei viela tiedetd. Mydsk&én ei tiedeta eri linjausten tuottamia
yhteisvaikutuksia yksittaisen kuntoutujan kuntoutuspalveluihin. Vaikuttamistyon tavoitteena on tuoda paattjille esiin kun-
toutuksen merkitys lihastautia sairastaville ihmisille.

Sote-palveluiden integroiminen hyvinvointialueiden toimintaan aiheuttaa muutoksen myds oppilas- ja opiskeluhuollon toi-
minnassa. Lisdksi on yh& avoimena kysymyksend, miten tulevaisuudessa aiotaan ratkaista tyévoimapalvelut ja ndiden
palveluiden vastuutahosta. Nama avoimet kysymykset ja asiat saattavat aiheuttaa valiinputoamista palveluista. Liitto pyrkii
tuomaan esiin néitd epéakohtia.
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Monikanavarahoituksen purkaminen siséltdéd myds nykyisen kaksikanavaisen laédkekorvausjarjestelméan uudistamisen. Li-
hastautiliitto pyrkii olemaan mukana vaikuttamassa uudistukseen. Harvinaisia lihassairauksia sairastavien henkildiden kan-
nalta uudistuksessa on tarkeaa, ettd ladkekorvausjarjestelméan valitaan malli, jossa riittéva kansallinen ohjaus ja yhden-
vertaisuus toteutuvat. Rajapintaongelmat, joita nyt syntyy sairaalahoidon ja avohoidon valilla seka erityisesti yksil6llisiin
ladkehoitoihin liittyvat haasteet tulee ratkaista valittavassa mallissa. Harvinaisten lihassairauksien ladkehoidot ovat usein
kalliita, ja potilaita on véhan: jarjestelman tulee mahdollistaa toimiva ldakehoitojen suunnittelu, kéyttddnotto ja seuranta
myds harvinaislaakkeiden osalta.

Liséksi jarjestdjen toimintaan ja toiminnan organisoitumiseen kohdistuu muutospaineita, jotka konkretisoituvat jo vuonna
2022 ja jotka vaativat Lihastautiliitolta vaikuttamisty6td, mutta myds oman toiminnan uudelleen arviointia ja kehittamista.
Veikkaus-varojen mahdollinen vdheneminen ja valtionavustusjarjestelméan uudistaminen vaikuttanevat liiton toimintaan ja
resursseihin.

Uuden Yhdistyslain lisaksi valmisteilla on uusi Toimintaryhmalaki, jonka valmisteluun kannattaa vaikuttaa: uusi laki mah-
dollistaa 4. sektorin toimijoille, vapaamuotoisille ryhmille, mahdollisuuden hakeutua oikeustoimikelpoisiksi, ja siten esimer-
kiksi hakea avustuksia tai keskusjarjestén jasenyytta perinteisten rekisterdityjen yhdistysten rinnalla. Tama avaa kokonaan
uusia mahdollisuuksia liiton toiminnalle, organisaatiorakenteelle ja lihastautia sairastavien osallisuudelle.

SOTE-uudistuksen jalkeen terveyden ja hyvinvoinnin edistdmiseen liittyva toiminta tulee jakautumaan jatkossa hyvinvoin-
tialueiden mutta hyvinvointindkdékulmasta edelleen my6s kuntien vastuulle. Tama tarkoittaa liiton toiminnassa sité, etta
vaikuttamistyd ja yhteisty® sote-toimijoiden kanssa tulee jatkumaan monitahoisesti. Tata ty6té tullaan toteuttamaan osana
kaikkien liiton asiantuntijoiden ty6ta. Rajalliset resurssit tullaan kohdistamaan tarkoituksenmukaisesti ja tehokkaasti niihin
vaikuttamistydn osa-alueisiin, jotka ovat olennaisimpia juuri lihassairautta sairastavien nakdkulmasta.

SOTE-uudistukseen liittyva vaikuttamisty6 on paljon myds viestinnan sisallén ja keinojen suunnittelua seka oikeanlaista
kohdentamista. Konkreettinen SOTE-uudistukseen liittyvien eri toimintojen vaikuttamisty6hon liittyvat suunnitelmat ja vies-
tinnan sisallot valmistuvat sitd mukaa kun uudistus etenee ja vaikuttamistydté osataan kohdentaa tarkoituksenmukaisella
tavalla.

2 LIHASTAUTILIITON TOIMINTA JA PALVELUT

2.1 Jasenpalvelut
Taustajatarve

Jasenpalveluita kayttavat seka Lihastautiliiton jAsenyhdistykset (12 alueellista lihastautiyhdistysté) seké naiden yhdistysten
henkildjasenet. Lahtokohtaisesti kaikki Lihastautiliiton toiminta on avointa kaikille henkilGille virallisesta jasenyydesta riip-
pumatta.

Alueellisten lihastautiyhdistysten jAsenméaré laskee maltilliseen tahtiin. Jasenmaaran lasku selittyy osittain silla, ettd mer-
kittdva osa jasenista on iakkaitd; jasenistosta yli 60-vuotiaita on 50 % ja yli 70-vuotiaiden osuus jasenistostd on 27 %.
Toisaalta samaan aikaan uusien jasenten hankkimisessa jasenyhdistyksiin ei olla onnistuttu riittdvan hyvin. Suomessa
arvioidaan olevan 15 000 lihastautia sairastavaa, joten varsinaisten jasenten ja siten myos kannatusjasenten kasvupoten-
tiaalia on runsaasti.

Jasenyhdistysten toiminta, jAsenm&éra ja sité ohjaavat resurssit (avustukset, tydntekijat, vapaaehtoiset) ovat yhdistyksissa
hyvin erilaisia. Tama vaikuttaa keskeisesti siihen, millaisia jasenpalveluita ja tukea omalta keskusjarjestélta kaivataan.
Jasenyhdistyksista kahdella on palkattua henkildst6a, loput toimivat kokonaan vapaaehtoisvoimin.

Jasenyhdistysten toiminnan kehittdmisessa ja liiton tarjoamissa jasenpalveluissa korostuu selkeasti kaikkien yhdistysten
osalta tarve jasenmaaran kasvattamiseen. Taman liséksi kaivataan akuutisti uusia vapaaehtoistoimijoita kuten hallituksen
jasenid, jotta yhdistysten toiminta voi jatkua.

Nykyiseen liiton jAsenméaéraén eli 12 lihastautiyhdistykseen on tulevaisuudessa odotettavissa muutoksia. Kolmannen sek-
torin haasteet ja perinteisen yhdistystoiminnan houkuttelemattomuus saattavat vaikuttaa nykyisten lihastautiyhdistysten
jatkoon. Téhankin on liitossa varauduttava ja yhdessa yhdistysten kanssa rakennettava tarpeen mukaan uusia toiminta-
malleja ja osallistumisen muotoja alueille. Toisaalta uusia valtakunnallisia yhdistyksi&, kuten diagnoosikohtaisia yhdistyk-
sid, on jo olemassa. Yhteisty6ta ndiden kanssa halutaan tiivistaa.

Toiminnan tavoitteet
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e Tavoitteena on tukea yhdistysten aktiivisuutta ja toiminnan kehittdmisté siten, etta uusien jasenten ja aktiivitoimi-
joiden hankinnassa onnistutaan ja yha useampi lihastautia sairastava l6yt&a yhdistysten ja liiton toiminnan, neu-
vonnan ja ohjauksen pariin.

e Tavoitteena on, ettéd yhé useampi kiinnostuu vapaaehtoistytsta. Vapaaehtoistyolla tuetaan lihastautia sairasta-
vien osallisuuden ja hyvinvoinnin vahvistumista, myos vapaaehtoisen itsensé osalta.

Toiminta ja tuotokset

e Vapaaehtoistoimijoille ja luottamushenkildille kohdennetut tapahtumat, joissa kouluttajina toimivat liiton tyéntekijat

ja ulkopuoliset asiantuntijat
o Yhdistysten kehittamispaivét
o Saanndlliset Teams-palaverit yhdistysten kanssa
o Verkko-opiskelumateriaalit nettiin, yhdistysten TyOkalupakki verkossa

Liittoposti 4-6 kertaa vuodessa

Raataloidyt tilauskoulutukset yhdistyksille

Neuvonta, ohjaus ja tuki yhdistyksille puhelimitse ja séhkdpostilla

Vapaaehtoistoiminnan esiin nostaminen, Vuoden vapaaehtoisen valinta

Jasenrekisterin osalta jatketaan yhteisrekisterin kaytantodjen kehittdmista yhdistysten kanssa.

Jasentietojen yllapidosta sekéa jasen- ja asiakaspalvelusta (yhteydenotot, tieto- ja materiaalipyynnét, tiedotus ja

asiakkaan ohjaus keskustoimistolla, sahkdpostitse ja puhelimitse) vastaa jarjestdassistentti.

e Jasenedut jasenyhdistyksille: mahdollisuus varata Opintokeskus Siviksen

e Yhdistysten toimintaa tuetaan rahallisesti erillisella STEAnN jarjestdavustuksella.

e Yhdistysten varsinaisille ja kannatusjasenille lahetetdén uuden jasenen tervetulopaketti, jasenetuna Porras-lehti
seka toimitetaan ajantasaista ja kohdennettua tiedotusta liiton palveluista, toiminnasta ja muusta lihastauteja kos-
kevasta ajankohtaisesta tiedosta.

e Kaikkien jasenten kaytdssa on Jasenedut.fi —palvelu.

e Lihastautiyhdistysten tueksi tarjotaan neljan aluetoimiston ja niissa tydskentelevan jarjestésuunnittelijan tydpa-
nosta. (kts. kohta Aluetoiminta)

Tulokset

e Jasenyhdistysten toiminta jatkuu ja uudistuu

e Jasenyhdistysten luottamustoimiin [8ytyy tarvittava, toiminnan jatkumisen turvaava maara henkilita

e Jasenyhdistysten piiriin hakeutuu enemman vapaaehtoisia toimijoita

e Jasenyhdistysten toimijoiden tiedot ja taidot lisdantyvat

e Toimintaan osallistuminen tuottaa hyvinvointia

e Yhdistykset pysyvat ja/tai hakeutuvat liiton jaseniksi

¢ Yhdistykset kykenevat tuottamaan riittavasti toimintakykya tukevaa ja sosiaalisuutta lisdavia aktiviteetteja

Mittarit

Prosessimittarit:

e Luottamushenkildiden ja vapaaehtoisten maara
e Osallistuneiden maara

¢ Neuvontakertojen maara

e  Yhdistysten maara

Tulosmittarit:
e Yhdistystoimijoiden tiedot ja taidot kasvavat (luottamushenkilot kokevat toiminnan jatkuvuuden varmistuvan)

e Yhdistyksen toimintaan osallistumisella on merkitysta
¢ Toimintaan osallistuminen lisd& hyvinvointia

Arviointimenetelmin& kaytetdan kyselyja, haastatteluja, paivakirjaa/havainnointia.

2.2 Aluetoiminta

Taustajatarve

Lihassairaus vaikuttaa omaan vointiin, jaksamiseen ja liikkumiseen. Tukea ja toimintaa tarvitaan lahelle omaa asuinpaik-
kaa. Alueellisesti toimivissa lihastautiyhdistyksissa on talla hetkella noin 2.600 jasenta (itse sairastavia ja kannatusjase-
nid). Alueellista yhteisty6ta ja tiedonvalitysta tarvitaan, jotta tieto Lihastautiliiton ja sen jasenyhdistysten toiminnasta tavoit-
taa paremmin alueellisesti toimivat tahot ja organisaatiot. Tarkea kohderyhma ovat mm. tydssaan lihastautia sairastavia
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kohtaavat eri alojen ammattilaiset. Aluetoimistoissa tydskentelevien jarjestésuunnittelijoiden tydpanosta tarvitaan myos
erityisesti pienempien, tdysin vapaehtoisivoimin toimivien lihastautiyhdistysten toiminnan tueksi.

Keskeisté alueellisessa toiminnassa on, ettd se kohdistuu ja pyrkii I6ytdmaan toimintaan mukaan kaikki
lihastautia sairastavat laheisineen, ei ainoastaan lihastautiyhdistysten jasenia.

Tavoitteet

e Lihastautia sairastavat ja heidan laheisensa I6ytavat vertaisuuden ja asiantuntijatiedon avulla uusia keinoja oman
hyvinvoinnin ja arjen sujuvuuden tueksi. Osallisuuden tunne vahvistuu

o Mahdollisuus eldd omannakaista elamaa lisdantyy; mahdollisuus osallistua itselle mieluisaan toimintaan
lisaantyy

o Mahdollisuus kuulua itselle tarkeisiin ryhmiin ja yhteisoihin sek& vaikuttaa itselleen térkeisiin asioihin
lisdantyy

o Mahdollisuus yhdessa tekemiseen lisdantyy

o Mahdollisuus paasté nauttimaan yhteisesta hyvasta ja osallistua yhteisen hyvan tuottamiseen ja jakami-
seen lisaantyy

o Sairastavan osallisuuden kokemus lisdantyy myds muiden sektoreiden palveluprosessien asiakkaana

e Yhdistysten luottamushenkil6illd, kaikilla vapaaehtoistoimijoilla ja tydntekijdilla on aiempaa enemman ideoita ja
motivaatiota kehittda toimintaansa sellaiseksi, ettd se vastaa nykyisten jasenten toiveita ja tarpeita sek& houkut-
telee toimintaan mukaan myds uusia osallistujia

e Lihastautia sairastavat ja heidén laheisensé tuntevat ja osaavat hakea heille kuuluvat tai tarvitsemansa palvelut
(edut, tuet, oikeudet, hoidon, kuntoutuksen) paremmin seka liiton ettd ammattilaisilta saadun tiedon valityksella

Toiminnan toteutus

Lihastautiliitolla on vuonna 2022 nelja aluetoimistoa, joista jokaisessa tydskentelee jarjestdsuunnittelija. Aluetoimistot maa-
kunnittain ja yhdistyksittain ovat:

Helsingin aluetoimisto
e Maakunnat: Uusimaa, Varsinais-Suomi, Satakunta, Kanta-Hame, Paijat-Hame
e Yhdistykset: Uudenmaan lIty, Lounais-Suomen lty ja Eteld-Hameen Ity
e Alueen erityispiirre: Alueella sijaitsee jasenmaaraltdan 2 suurinta jasenyhdistysta. Naissa yhdistyksissd on omaa
palkattua tydvoimaa ohjaukseen ja neuvontaan, vapaaehtoistydn koordinointiin, alueelliseen verkostoitumiseen
ja tiedonvalitykseen. Uudenmaan ja Lounais-Suomen alueilla liton aluetoimiston tydskentely poikkeaa tasta
syysta muilla alueilla tehtavasta tydsta.

Lappeenrannan aluetoimisto
e Maakunnat: Kymenlaakso, Etela-Karjala, Etela-Savo, Pohjois-Karjala
e Yhdistykset: Kymenlaakson Ity, Kaakkois-Suomen lty ja Itd-Suomen Ity

Oulun aluetoimisto
e Maakunnat: Lappi, Pohjois-Pohjanmaa, Kainuu, Pohjois-Savo
e Yhdistykset: Oukali Pohjois-Pohjanmaan ja Kainuun Ity, Lapin la&anin Ity, Pohjois-Savon Ity

Vaasan aluetoimisto
e Maakunnat: Pohjanmaa, Keski-Pohjanmaa, Eteld-Pohjanmaa, Pirkanmaa, Keski-Suomi
e Yhdistykset: Pohjanmaan Ity, Pirkanmaan Ity ja Keski-Suomen Ity

Toiminta ja tuotokset

e Ohjaus ja neuvonta puhelimitse, sdhkdpostitse, verkossa, tilaisuuksissa seka henkilokohtaisissa tapaamisissa

Sairaalakaynnit, oppilaitosvierailut, jarjestdinfot muiden palveluntuottajien kursseilla

e  Osallistuminen messuille ja muihin tapahtumiin (esimerkiksi yhdistystorit), joissa jaetaan tietoa lihassairauksista
ja tehdaan liittoa tunnetuksi

e Diagnoosikohtaiset tapaamiset yhteistydssa julkisen sektorin asiantuntijan ja/tai jasenyhdistyksen kanssa

o Alueelliset asiantuntijatilaisuudet lihastautia sairastaville ja laheisille. Vuonna 2022 keskitytddn teemoihin, jotka
tukevat fyysista ja psyykkista hyvinvointia. Huomiota kiinnitetdén tarvittaessa siihen, etté jalkaudutaan alueille ja
paikkakunnille, joilla toimintaa on ollut véhemmén

e Tilaisuuksia jarjestetdaan seka kasvokkain, verkossa etté hybridi-tapahtumina. N&in mahdollistetaan osallistumi-
nen useammalle

¢ Kaikille avoimet keséapaivat, 3 kpl

Toimintasuunnitelma 2022 7



Lihastautiliitto ry

e Jasenyhdistysten tukeminen, ohjaus ja neuvonta. Vuonna 2022 kehitetdn erityisesti arviointimenetelmien kayt-
toonottoa (esim. kuntokartoitus, vertaisarviointi) yhdistyksissa. Jarjestosuunnittelijan ja jarjestopéallikon vierailut
ja suunnittelupalaverit. Yhdistysten digitaitojen tukeminen ja verkkotoiminnan kehittdminen.

e Vapaaehtoistoiminnan kehittdmisessé ja tukemisessa kannustetaan, tuetaan ja tehdaén tunnetuksi kokemustoi-
mijoiden ja vertaistukihenkildiden tyota alueilla

e Seurataan, perehdytdan sote-uudistuksen etenemiseen hyvinvointialueilla ja vaikutetaan mahdollisuuksien mu-
kaan lihastautia sairastavan palvelujen jarjestamiseen esimerkiksi jarjestdyhteisty®n, alueiden kehittamishankkei-
den, aluevaalien ja aloittavien valtuustojen kautta. Yhteistyota tehdddn vammaisjarjestéjen, neurologisten jarjes-
tojen, harvinaisjarjestojen ja jarjestdjen sote-muutostuen kanssa. Liséksi uusien, alueellisten vammaisneuvosto-
jen perustaminen, tuleva rooli sek& suhde kunnallisiin neuvostoihin pidetédén seurattavien asioiden listalla

e Yllapidetdan ja paivitetadn tarpeen mukaan yhteyksia ja yhteisty6ta ammattilaisiin, jotka tydssaan kohtaavat li-
hastautia sairastavia (tiedonvalitys, liiton toiminnan pariin ohjaaminen, tilaisuudet)

o Alueellisessa tiedotuksessa lisataan medianakyvyytta. Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlavuosi nakyy mm mielipidekir-
joituksina tai henkilbhaastatteluina paikallis- ja maakuntamedioissa

Tulokset

e Toimintaan osallistutaan entistd enemman Osallisuuden tunne ja hyvinvointi lisdantyvat itselle merkityksellisissa
asioissa

e Sairauden kanssa elamiseen [8ytyy uusia nédkdkulmia, yksinolon tunne sairauden kanssa vaistyy

e Mahdollisuus osallistua itselle mieluisaan toimintaan lisdantyy

e Mahdollisuus kuulua itselle tarkeisiin ryhmiin ja yhteiséihin lisdantyy

e  Kuulluksi tulemisen tunne lisdéntyy

e Vertaistuen kautta I0ytyy uusia keinoja ja toimintatapoja arjen sujuvoittamiseksi

Mittarit

Prosessimittarit:

e  Toteutetut tapahtumat

e Yhteydenottojen maarat
e  Osallistuneiden maaréat

Tulosmittarit:

e Osallistujat saavat uutta tietoa asiantuntijoilta tai vertaisilta, |0ytavat uusia keinoja arjen sujuvoittamiseksi
e Osallistujien kokema hyvinvointi lisdantyy (itse méaaritellyt alueet)

e Yksinolon tunne sairauden kanssa vahenee

Arviointimenetelmina kaytetdan kyselyja, haastatteluja, paivékirjaa/havainnointia.

2.3 Kysy lihastaudeista —palvelu

Taustajatarve

Lihassairaudet ovat harvinaisia usein perinnéllinen ja etenevia sairauksia, jotka herattavat kysymyksia sairauden eri vai-
heissa. Lihassairauksia esiintyy kaikissa ikaryhmissa ja yksittaisia sairauksia tunnetaan maailmanlaajuisesti satoja. Tamén
vuoksi lihastauteihin liittyva tiedontarve on moninaista ja usein yksildllista. Harvinaisuutensa vuoksi lihastautien tuntemus
sote-yksikdissa, varsinkin perusterveydenhuollossa, voi olla niukkaa.

Lihassairauden diagnosointi vaihe voi olla hyvin pitka ja sairastuneella syntyy huoli omasta terveydesta tai toimintakyvyn
muutosten vaikutuksista tulevaan aikaan. Vaikka geenidiagnostiikka on kehittynyt huimasti, ei sek&én aina anna suoria
vastauksia diagnostiikan tueksi. Kaikista tutkimuksista huolimatta tarkennettua diagnoosia ei aina saada vahvistettua.

Vaikka tietoa lihastaudeista 16ytyy suomenkielella muun muassa Duodecimin, Terveyskylan ja Orphanet Suomen sivus-
toilta, niin vastaavaa ohjausta ja neuvontaa ei ole tarjolla muualla.

Tavoite

Tavoitteena on lisata lihassairautta ja neuromuskulaaritautia sairastavien, heidan laheistensa sekd ammattilaisten tietoi-
suutta ja tietoa lihastaudeista. Tiedon lisdantymisen tavoitteena on, etté sairauden mukanaan tuomat moninaiset haasteet
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tunnistetaan paremmin ja sairaus on helpompi hyvaksya omaan elamaan liittyvaksi lisaten siten hyvinvointia, jaksamista
ja parjaamista elaman kaikilla osa-alueilla.

Oikean tiedon ja ohjauksen saaminen tukee sairastuneen hyvinvointia ja edesauttaa hénen jaksamistaan seké auttaa
hénta selviytymaan sairauden tuomien kysymysten kanssa. Laheiset saavat kaipaamansa tietoa ja tukea omaan tilantee-
seensa seka osaavat tukea sairastunutta laheistdan. Ammattilaisille annettu neuvonta auttaa sairastuneen kohtaamisessa
seka oikea-aikaisen avun tarjoamisessa.

Toiminta

e Kysy lihastaudeista —palvelu, joka koostuu lihastautiasiantuntijan palvelusta puhelimitse ja sahkopostin kautta
seka puhelinlaékaripalvelusta. Lihastautiasiantuntijan neuvontapuhelin on avoinna aina tydpaivisin. Puhelinl&aé-
kariajat suunnitellaan puoli vuosittain méaaratyille paiville. Soittoaikoja 22 kertaa vuodessa. Toiminnan myota ei
synny asiakkuutta. Kysy Lihastaudeista — palvelun yhteydenotot kirjataan anonyymisti toiminnan kehittamista var-
ten.

o Palvelua tuotetaan arvioidusti noin 250 henkildlle. Lihastautiasiantuntijan osuus 180-200 ja puhelinlaa-
kéreiden 70-80 henkiloa.

e Lihastautiliton verkkosivuille tuotetaan ja paivitetadn diagnoosikohtaista tietoa. Verkkosivujen perinndéllisyyteen
liittyvan tiedon kartuttamiseksi tehdaan yhteisty6ta Harvinaiskeskus-Norion kanssa.
o  Sivuston kaikki diagnoositiedot kaydaan lapi ja tydstetdan palautejarjestelma toimivaksi

e Lihastautia sairastavien kanssa toteutetaan diagnoosikohtaista ryhmamuotoista toimintaa, jonka tavoitteena on
yhteinen tiedon tuottamisen ja valittdmisen tapa yksittaisten lihastautien kohdalla. Kannustetaan valittuihin diag-
noosi-ryhmiin kuuluvia mukaan tiedon tuottamiseen itse sairaudesta ja muista heille tarkeisté teemoista. Ryhma
kokoontuu 3-5 kertaa jakamaan tietoa ja kokemuksiaan sekd kommentoimaan tuotettua materiaalia. Tydskente-
lyyn kaytetadn mm. digitaalista tydalustaa. Toimintamalli on rakennettu Vastaanottajasta vaikuttajaksi —hankeen
tyona ja kokeilutoiminta aloitettiin vuonna 2021.

o Jarjestetadn vahintaan kaksi alkavaa ryhmaé vuonna 2022

e Toimintavuotena aloitetaan uuden diagnoosikohtaisen oppaan suunnittelu.
o Yhdessé kohderyhmén edustajien kanssa saadaan valmiiksi oppaan siséllysrunko

e Yllapidetaén liiton lihastauteihin liittyvaa tietoutta eri viestintékanavissa seka jarjestetaéan 2-3 valtakunnallista tie-
donvalitykseen liittyvaa tapahtumaa (kts. osio valtakunnalliset tapahtumat)

Tulokset

Toiminnan tuloksellisuutta ja tavoitteiden saavuttamista arvioidaan saadun palautteen, kyselyjen ja maarallisen tiedon pe-
rusteella seuraamalla palvelujen kayttajamaarid, verkkosivujen avauksia, oppaiden latauksia seké ryhmatoimintaan osal-
listujien maaria ja heidén palautteitaan.

Mittarit

Prosessimittarit:
e Yhteydenottojen méaara
e Osallistuneiden maara

Tulosmittarit:

e Tulevaisuuden hallinta selkeytyy

e Tiedon lisdantyessa jaksaminen ja hyvinvointi itselle trkeissa asioissa kasvavat
e Arkeen I8ytyy neuvonnan ja kokemusten vaihdon kautta uusia keinoja ja apuja

Arviointimenetelmin& kaytetdén kyselyja, haastatteluja, paivékirjaa/havainnointia.

2.4 Sosiaaliturvaneuvonta

Taustajatarve

Valtakunnallisella sosiaaliturvaneuvonnalla pyritdén edistimaéan lihastautia sairastavien ihmisten hyvinvointia, itsendistéa
selviytymista ja elaman hallintaa.
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Vammaisten ihmisten tuki- ja palvelujarjestelma on pirstaleinen. Taman vuoksi ihmisten on vaikea hahmottaa, keneen
tulee ottaa yhteytta missakin asiassa, tai tietdd mita kaikkia palveluita ja tukitoimia olisi mahdollista hakea. Erityisesti apua
tarvitaan silloin, kun tuki- ja palvelujarjestelma ei tunnista lihastautia sairastavan oikeuksia sosiaaliturvaan.

Tavoitteet

Sosiaaliturvaneuvonnan tavoitteena on auttaa lihastautia sairastavia ja heidan laheisiaan. Auttamisen tavoitteena on tar-
jota psykososiaalista tukea ihmisten yksildllisissa elamantilanteissa, liséaté tietoa yksilon sosiaaliturvaan liittyvisté oikeuk-
sista. Lisaksi tavoitteena on parantaa elaméanlaatua ja tukea tydssé jaksamista seka lisaté tietoisuutta lihastautia sairasta-
vien oikeuksista yhteiskunnan jasenena.

Lihastautia sairastavan elamaan kohdentuvina muutoksina tavoitteena on:

Henkil6t ovat Idytéaneet oikean etuuden ja viranomaistahon

Lainmukaiset palvelut on mydnnetty

Arjen kaytannodn ongelmat ja epatietoisuuden tunteet ovat vahentyneet

Tietoisuus omista oikeuksista on lisdantynyt

On osattu hakea palveluita, joita palvelujarjestelméssa ei ole aiemmin tarjottu

Muiden sektoreiden toimijat ymmartavat paremmin lihassairaan erityistarpeita ja lihassairas kokee asioinnin
muilla sektoreilla miellyttivamméksi ja hel[pommaksi miké edesauttaa itsendisté suoriutumista

Toiminta ja tuotokset

e Sosiaaliturvaneuvonta puhelimitse ja séhkopostitse: Sosiaaliturvaneuvonta on kuuntelemista, ohjausta ja avusta-
mista kirjallisissa tehtévissa, kuten hakemuksissa ja oikaisupyynndissa (yhteensa 273 asiakokonaisuutta tilastoitu
2020)

e Sosiaaliturva-chat: Matalankynnyksen anonyymi toimintamalli Tukinetin tarjoamalle alustalle. (8 chat-kertaa
vuonna 2021)

¢ Ammattihenkildiden neuvonta: Sosiaaliturva-asiantuntijaan otetaan yhteyttd myos erilaisten ammattihenkildiden
toimesta, jotka toimivat yksityisissa tai julkisen sektorin tehtavissa ja tarvitsevat asiantuntija tietoa lihastautia sai-
rastavien ihmisten sosiaaliturva-asioissa

o Valtakunnalliset ja alueelliset tapahtumat, joissa sosiaaliturva-asiantuntija osallistuu tilaisuuteen esim. luennoi-
malla sosiaaliturva-asioista liséten ihmisten tietoisuutta mm. oikeuksista eri palveluihin ja etuuksiin

o Kursseilla tapahtuva tiedonjako: Sosiaaliturva-asiantuntija osallistuu liiton jarjestamille kursseille, joissa tarjotaan
mm. ryhmille suunnattuja tarkoituksenmukaisesti kohdennettuja luentoja ja keskustelutilaisuuksia sosiaaliturva-
asioihin liittyen

e Jasenlehden kirjoitukset ja artikkelit (artikkeleita julkaistu 12 vuonna 2020)

e Vuosittainen Sosiaalikompassi vuoden 1. Porras-lehden liitteend. Sosiaalikompassi on tietopaketti lihastautia sai-
rastavien sosiaaliturvaa koskevista oikeuksista. Vuonna 2022 aloitetaan Sosiaalikompassin kehittdminen vastaa-
maan paremmin tulevaisuuden tarpeita

e  Sosiaaliturva-asiantuntija toimii jasenena liiton siséisissa tydryhmissa: kuntoutustiimi ja lapsiperhe-tyétyhma. Lap-
sille ja nuorille suuntautuvaa toimintaa kehitetaan paremmin heidén ja perheiden tarpeita vastaaviksi.

e Sosiaaliturva-asiantuntija koordinoi ja kehittaa liiton Sosiaali- ja terveysoikeuksien tydryhman toimintaa (tapaami-
sia vuonna 2020 ollut 4)

2.5 Yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistaminen
Taustajatarve

Lihastautiliitto vastaa tyontekijoéiden verkostomaisella yhteisty6lla yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja oikeuksien edistéa-
misesta. Liitto vaikuttaa valtakunnallisesti paéatoksentekoon, lainsdadanndn uudistuksiin seka alueellisten toimintamallien
kehittdmiseen. Vaikuttamisessa tehdaan myds yhteistydta muiden vammaisjarjestéjen seka julkisen sektorin kanssa.

Toiminta kohdistuu harvinaisia lihastauteja sairastavien ihmisten tarpeisiin. Vaikuttamistoimintaa ja oikeuksien edistamista
tarvitaan, koska lainséadanto ja yhteiskunnalliset toimintamallit eivat ole kaikilta osin yhdenvertaisuutta tukevia. Lihastautia
sairastavien ihmisten tarvitsemissa palveluissa ja etuuksissa on puutteita yksildllisyyden ja tarkoituksenmukaisuuden huo-
mioimisessa seké alueellisen tasavertaisuuden toteutumisessa.

Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton perustana olevan asiantuntijuuden ja profiloitumisen harvinaisten lihas-

sairauksien erityisosaamiseen. Useimmista kontakteista lihastautia sairastaviin ja heidan laheisiinsa kertyy tietoa lihastau-
tia sairastavien ihmisten ja heidan perheidensa tarpeista liittyen vaikuttamiseen ja oikeuksien edistamiseen.
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Liiton yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistdminen pohjautuvat arvoiltaan Suomen valtion ratifioimaan YK:n
vammaisoikeuksien yleissopimukseen, jonka tavoitteena on saavuttaa vammaisille ihmisille muiden kanssa tasavertaiset
ihmisoikeudet jokaisella elaman alueella.

My6s Suomen perustuslaki tukee eriarvoistumisen vahentamisté yhteiskunnassa. Vaikuttamistyoté ohjaa myds liiton vuo-
sikokouksessa hyvaksytty ndkemys Lihastautiliiton toiminnan painopisteiksi: liton strategia 2021-2023 seka vamisteilla
oleva vammaispoliittinen ohjelma 2022-2023.

Lihastaudit ovat vaikeusasteeltaan hyvin erilaisia ja niitd sairastavat ihmiset voivat olla hyvin eri-ikaisia. Jotkin sairaudet
etenevat nopeasti ja johtavat kuolemaan, toiset aiheuttavat koko ian pituisen palveluiden tarpeen. Siksi eri ihmisilla, joilla
on lihassairaus, yhteiskunnalliset haasteet kohdistuvat eri asioihin, eika mitdan naista voi ajatella vahempiarvoiseksi. Liiton
yhteiskunnallisen vaikuttamisen kentté onkin laaja.

Harvinaisuutensa vuoksi lihastautien tuntemus julkisen ja yksityisen sektorin sosiaali- ja terveydenhuollossa voi olla niuk-
kaa. Tasta johtuen liittoon tulee jatkuvasti tietoa, etté paikallinen asiakasohjaus jaa kapea-alaiseksi, eika todellisia hoidon
ja kuntoutuksen palveluiden tarpeita tunnisteta. Tasta syysta liitto tuottaa tietoa erilaisissa muodoissa ja jakaa omaa asi-
antuntemustaan myds lihastautia sairastavien kanssa toimiville ammattilaisille ja viranomaisille.

Tavoitteet

e Poistaa yhteiskunnan eriarvoistavia kaytantoja

e Tuoda esiin lihastautiasairastavien erilaiset tarpeet laki- ja asetusuudistusten seka valtiollisten ja kansainvalisten
suunnitelmien valmistelun yhteydessa

e Tukea lihastautia sairastavien tarpeita vastaavien ja oikea-aikaisten palveluiden kehittémista

¢ Ammattilaisten, palveluntuottajien ja viranomaisten tiedot lihastaudeista ja niita sairastavien tarpeista lisdantyvat

e Kohderyhman erilaiset lakiperusteiset tarpeet on otettu huomioon ja kohderyhméaén kuuluvat saavat tarkoituksen-
mukaisia etuuksia ja palveluita

e Hoidon saatavuus ja saavutettavuus toteutuvat entistd paremmin

e Epéoikeudenmukaisuuden tunne vahenee vaikuttamistyon onnistuessa

e  Kuulluksi tulemisen tunne lisdéntyy ja henkild kokee saaneensa vaikuttamistyon kautta tukea itselleen tarkeisiin
asioihin

Toiminta ja tuotokset

e Liiton asiantuntijat laativat lausuntoja, kannanottoja ja kommentteja ajankohtaisiin vaikuttamisen kohteisiin
e Oikeuksien valvonta erilaisin tarkoituksenmukaisine keinoin; tuloksena lait, asetukset ym. kéytannét ottavat huo-
mioon my0s lihassairautta sairastavien moninaiset tarpeet
e Ajankohtaiset artikkelit ja kirjoitukset jAsenlehdessé tai muissa medioissa
¢ Yhteisvaikuttaminen ja kannanotot muiden jarjestjen kanssa
e  SOTE-vaikuttamiseen liittyen:
o Osallistuminen hyvinvointialueiden jarjestdyhteistydhon (tarvittaessa liitto ja jasenyhdistykset yhdessa
tai yhdessé sovitulla tydnjaolla)
o Vaikuttaminen tulevaisuuden sote-keskusten integroituihin palvelu- ja hoitoketjuihin, jotta lihastautia sai-
rastavat eivat jaa valiinputoajiksi rakenneuudistuksessa
e  Seurataan julkista keskustelua vaikuttamisen paikoista ja yhteistydssé asiantuntijoiden kanssa tuodaan lihastau-
tia sairastavien kannalta merkityksellisté yhteiskunnallista tietoa esiin
Vaikutetaan yleiselld tasolla viestinnédn keinoin tuomalla lihastauteja ja liittoa yleisesti tunnetuksi
Vaikutetaan yleisella tasolla jarjestdjen mahdollisuuksiin toimia jatkossakin jarjestoléhtdisten palveluiden tuotta-
jana yhteiskunnallisista rakenteellisista muutoksista huolimatta (kuten kurssimuotoinen palvelutoiminta)

Tulokset

Ihmiset tietdvat oikeutensa ja osaavat hakea palveluita ja etuuksia

Viranomaisten ja ammattilaisten kasitys ja ymmarrys lihastaudeista lisdantyy
Lihastautia sairastavat/ldheiset osaavat kuvata paremmin sairauden

aiheuttamaa toimintakyvyn rajoitetta suhteessa sosiaaliturvaan

Parjaamisen ja varmuuden tunne kasvavat

Epétietoisuuden tunne vahenee

Arjessa selviytyminen on helpompaa lainmukaisten palveluiden hyddyntadmisen kautta

Mittarit
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Lihastautiliitto ry

Prosessimittarit:
e Yhteydenottojen maara
e  Muu toimintojen maara

Tulosmittarit:
e Henkild 16ytaa palvelujen piiriin ja saa palvelua
e Arjenhallinta ja arjessa selviytyminen lisaantyvat
e Epaétietoisuuden ja epavarmuuden tunne poistuu
e Henkild kokee saavansa tukea ja apua

Arviointimenetelmina kaytetdan kyselyja, haastatteluja, paivakirjaa/havainnointia.

2.6 Koulunkaynnin, opiskelun ja tyéelaman neuvontapalvelut
Taustajatarve

Toiminta on tarkoitettu lihastautia sairastavien henkildiden koulunkaynnin ja opiskelun tukemiseen seka tydllistymisen edis-
tamiseen Inklusiivisella koulu- ja opiskelupolulla voidaan edistaa lihastautia sairastavien henkildiden tydelamaan paasya.
Toiminta on neuvonta- ja ohjausty6td, rinnalla kulkemista, viestintda seka oikeuksien valvontaa. Vaikuttamisty6ta tehdaan
myds yhteistydssa muiden vammaisjarjestojen kanssa. Palvelusta vastaa tydllisyysasiantuntija ja sitd tehdéén yhteistydssa
liton muiden asiantuntijoiden kanssa.

Toiminta tavoittaa lihastautia sairastavia henkil6itd esikoulusta tyéuran loppuvaiheisiin. Palveluun otetaan yhteytta usein
siksi, ettd asiat eivat toimi paikallisesti. Lihastautien harvinaisuus, useat eri diagnoosit seka niiden etenevyys ja vaikea-
vammaisuus lisdavéat tuen tarvetta ja myds laheiset tarvitsevat tietoa. Lihastautiliitto on naissa muutoksissa tukena. Jarjes-
télahtdisessa tavassa toimia korostuu harvinaisten lihastautien tietdmys seké vuosien varrella kootut hyvat kaytannoét. Ko-
kemukselliset esimerkit ja naita valittdvat kokemusluennoitsijat ja mentorit ndhdaan tarkeana tapana kannustaa ja moti-
voida oli kyseessa sitten koulupolkuaan aloittava lapsi tai yrittdjana toimiva henkild.

Oppivelvollisuuden laajeneminen seka ty6llisyyden edistamisen ja tydkyvyn tuen erilaiset hankkeet tulevat muuttamaan
asiakastyota kaikilla sektoreilla. Uudistukset edellyttavat julkisella puolella yhteisty6td vammaisjarjestdjen kanssa. Tarvi-
taan tiedostusta palveluista edistimaan uudenlaista asiakasohjausta. Lihastautiliiton tehtdvéna on harvinaisten lihassai-
rauksien edustajana varmistaa, etté lihastautia sairastavat henkildiden tarpeet huomioidaan, he paédsevat uusiin palveluihin
mukaan ja etté naissa huomioidaan niin fyysinen kuin asenteellinen esteettdmyys. Erityisesti nuoret tarvitsevat motivointia
ja neuvontaa opiskeluiden sujuvuudeksi ja tydelamaan paasyn mahdollistamiseksi.

Tavoitteet

e Lihastautia sairastavat lapset, nuoret ja heidan perheensa tulevat entista tietoisemmiksi kouluun ja opiskeluun
liittyvisté tukitoimista ja oikeuksista seka tulevaisuuden opiskelu- ja tydllisyysmahdollisuuksista. N&ain voidaan li-
saté heidan kokemaansa yleisté ja kouluhyvinvointia, kun lapsi ja nuori voi toimia yhdenvertaisesti muiden kanssa

e Lisata lihastautia sairastavien nuorten innostusta ja aktiivisuutta oman osaamisen esiintuomisessa, jotta heidan
osallisuutensa ja mahdollisuudet yhteiskunnan toimijoina ja tyéeldaméassa vahvistuvat

e Lisata lihastautia sairastavan henkilon osallisuutta ja kuulluksi tulemista hédnen asioidessaan opiskelua, tyolli-
syytta ja tyokykya edistéavisséa palvelurakenteissa.

Toiminta ja tuotokset

Jarjestblahtdinen, ohjaus- ja neuvonta

Koulu- ja erilaiset asiakaspalaverit tarpeen mukaan

Vierailut tavoitteellisessa ryhmatoiminnoissa kokemusnuorten kanssa (3)

Tiedon jakaminen ja vaihto opetus- tydllisyys ja kuntoutus/sote -henkiléstén kanssa

Alueelliset Lihastautia sairastava lapsi koulussa —tilaisuudet (2)

Koulupalkitsemiset esim. Vuoden Ope —valinta

Esillaolo valtakunnallisilla Opo-paivilla, Apuvalinemessuilla, Nuori22 tapahtumissa seké Tyoterveyshoitajien pai-

villa

o Tyollisyyteen, tydelaméassa parjadmiseen ja vammaisyrittajyyteen liittyvat tilaisuudet ja koulutukset (3) sek& men-
torointi/vertaisohjauskoulutus (1)

e Lihastautipaivien vertaistuellinen tydelaméatapaaminen

e  Verkkotoiminta WorkPilots —Sopivaa ty6ta kaikille, podcastit ja videot
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Lihastautiliitto ry

e Tiedon jakaminen ja vaihto muiden jarjestdjen, kuntien seka julkisen sektorin toimijoiden kuten sosiaali- ja tervey-
denhuollon asiantuntijoiden sek& kuntoutuksen jarjestdjien kanssa (tilaisuudet, yhteistyofoorumit, tapaamiset,
info-illat ja vastaavat)

e Vaikuttamisty® yhteistydssd Vammaisfoorumi, Vates ja Suomen vammaisyrittgjét (lausunnot, kannanotot, tyoryh-
maedustukset)

e Hyvinvointialueiden- ja sote -uudistukseen liittyva Tyokyky-ohjelman jalkauttaminen ja alueellisesti mukana Turun
kaupungin "Kaveria ei jateta — hankkeen toiminnassa

Tulokset

e Lihastautia sairastavat lapset ja nuoret kayvét koulua ja opiskelevat ymparistdissa, jossa huomioidaan heidén ja
heidan perheidensa tarpeita sekd omaa asiantuntijuutta aikaisempaa paremmin; heita kuullaan enemman seka
asioita muuttuu heidan nékékulmastaan parempaan suuntaan. N&in hyvinvointi lisdantyy. Myds vanhempien usko
tulevaan, tydelamaan tahtaavaan koulupolkuun lisdantyy.

e Lihastautia sairastavat nuoret ja tydikaiset suhtautuvat luottavaisemmin oman osaamisen saamiseksi kayttoon.
He lahtevat hakemaan erilaisia opiskelu-, ty6- ja itsensa kehittdmisen mahdollisuuksia. Heille 16ytyy tydelamassa
yksil6llisia, heidan tilanteensa huomioivia ratkaisuja.

e Lihastautia sairastava henkilt kokee, ettd ammattilaisten ja tydantajien kaytdssa on tarpeeksi sellaista lihastau-
tietoa tai muuta osaamista, mika on helpottanut hdneen kohdistuvaa asiointiprosessia. Han kokee, ettd héanet
nahdéan yhdenvertaisesti muiden rinnalla, hdnen omaa asiantuntijuuttaan huomioiden.

Mittarit

Asiakastytssa tavoitetasona 200 kontaktia

Tapahtumaosallistumisiin tavoitetasona 80 osallistujaa

Koulun ja opiskelun asiakkaista 70% kokee hyvinvoinnin lisdantyneen.

Vahintdan 70% toiminnan kohteena tyodikaisista asiakkaista kokevat positiivisen muutoksen hyvinvoinnissaan.
Asiakkaista 70% on saanut uusia ndkdkulmia ja voimavaroja tilanteeseensa.

Tydikaisista asiakkaista puolet on lahtenyt toimimaan oman tilanteen parantamiseksi.

Asiakkaista vahintdan puolet kokee, ettd hanen tilannettaan ymmarretaan julkisissa ja yksityisissa palveluissa
paremmin ja ettd han tulee kuulluksi kayttdessaan palveluita

Arviointimenetelmina kaytetdan kyselyja, haastatteluja, paivékirjaa/havainnointia.

2.7 Kurssitoiminta
Tausta jatarve

Vakava sairastuminen lapsuudessa tai aikuisuudessa on elaméantapahtuma, joka jasentyy sairastuneelle ja hanen lahei-
silleen sairauden diagnosointia seuraavien vuosien aikana. Toisinaan yksild joutuu elamaan oirekuvan tai geenivirhetiedon
kanssa epéatietoisuudessa vuosia ilman varsinaista diagnoosia. Sairastuminen muuttaakin yksilon ja laheisten toimijuutta.
Mahdollisuudet valita, toimia ja toteuttaa itsedan rajautuvat ja muuttuvat pitkaikaissairauden myéta.

Yksilon toimijuus rakentuu vuorovaikutuksellisena prosessina suhteessa sosiaaliseen ymparistoon. Kun kyseesséa on har-
vinaissairaus tai jopa ultraharvinainen lihassairaus, on todennékagisté, etté sairastuneen henkilon ja perinnéllisyydesta joh-
tuen myds henkilén l&hipiirin on hankala 16ytaé vertaisia tai asiantuntevia ammattilaisia tueksi. Taté varten tarvitaan liiton
kurssitoimintaa alustaksi.

Yksilén sairastumiseen sopeutumisen ja toimijuuden seka laheisten prosessien tueksi tarvitaan asiantuntijoiden antamaa
tietoa ja psykososiaalista tukea seka vertaisten antamaa ja jakamaa kokemuksellista tietoa ja tukea. Tavoitteellisen ryh-
mamuotoisen vertaistuen ja vuorovaikutuksen avulla mahdollistetaan lihastautia sairastavan henkilén ja hédnen laheisensa
sopeutumisen ja toimijuuden vahvistuminen. N&in tuetaan myds osallisuuden vahvistumista.

Lihassairauksissa vertaistuen l8ytyminen ja sen saaminen sairastuneille ja laheisille on haasteellista harvinaisuudesta,
toimintakyvyn haasteista ja pitkista vélimatkoista johtuen. Asiakaskyselyn ja -palautteiden mukaan tarvetta on erityisesti
lihassairauksiin liittyvastéa tiedosta ja ammatillisesti ohjatusta vertaistuesta kohdennetusti esimerkiksi ian ja teeman mukai-
sesti.

Toiminnan tarpeen tunnistamisessa kaytetaan apuna kurssipalautteita kurssilaisilta ja tydntekijoilta seka jarjeston muun
toiminnan kautta saadut palautteet. Jarjest6jen valisisté kurssihankkeista (Etdsope ja Lasso) saatuja kokemuksia on pys-
tytty hyddyntdmaéan tarpeen tunnistamisessa.

Covid19-epidemia loi tarpeen etenkin verkkovdlitteiselle toiminnalle ja tata puolta toiminnasta pyritdan kehittamaan edel-
leen.
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Lihastautiliitto ry

Palvelusta vastaa kuntoutusasiantuntija tehden yhteistyéta liiton muiden asiantuntijoiden kanssa.
Toiminnan tavoitteet

e Parantaa kurssille osallistuneen ja hénen laheisen elamélaatua ja toimijuutta hidastaen palvelutarpeiden lisdéan-
tymista

e Kurssille osallistunut saa uusia ndkdkulmia omaan arkeensa ja osaa jasentdd omaa elamantilannettaan ja toimi-
maan omien tavoitteiden saavuttamiseksi

e Kurssille osallistuneen pystyvyyden tunne ja resilienssi ovat vahvistuneet voimavarojen ja vahvuuksien tunnista-
misen avulla

e  Kurssit ja osallistujien maara toteutuvat suunnitellusti

Toiminta ja tuotokset

e Kahdeksan ryhmémuotoista lasndolokurssia (eri teemat)

e Lasten vertaistuellinen leiri

e Nelja teemallista verkkokurssia

e  Oma-apukurssit (alusta)

e Liséksi Lihastautiliitto on mukana hakemassa Oivalluksia lapsilahtdisen osallisuuden polulla —hanketta yhdessa
kahdeksan eri jérjestdn kanssa

e Jatketaan kehittdmisty6ta ja tdsmennetédan vaikutusten arvioinnin ja sidosryhmatydskentelyn avulla kohderyhmia
ja kurssisisaltoja tarpeita vastaaviksi huomioiden toimintaympériston muutokset

e Tuotetaan tarkeda asiantuntija- ja vertaistietoa liiton ydinty6ta ja muita asiantuntijoita varten

e Kurssikohtainen sisaltd (toiminta) on madaritelty erikseen kurssien teeman ja kohderyhmén tavoitteiden mukaisesti

Tulokset
e Kurssille osallistuneen eldaménlaatu on parantunut kuulluksi tulemisen, vertaistuen ja tiedon avulla
e Osallistujan pystyvyyden tunne on vahvistunut voimavarojen Idytymisen ja resilienssin vahvistumisen kautta
e Kurssille osallistunut pystyy jasentamaan omaa elaméntilannettaan ja I6ytaa uusia nékékulmia omaan elamaansa
e  Kurssit toteutuvat suunnitelluilla osallistujamadarilla.

Liséksi tuloksena ovat kurssikohtaiset, kurssin teeman mukaisesti kohderyhmaélle asetettujen tavoitteiden tulokset
Mittarit

Prosessimittarit
e  Toteutuneet kurssit
e  Kursseille osallistuneiden maara
Tulosmittarit
e Kurssille osallistuneen kokee elaméanlaatunsa ja toimintakykynsé parantuneen
e Kurssille osallistunut kokee elaménhallintansa vahvistuneen
e Kurssille osallistunut on l6ytényt voimavaroja, vahvuuksia ja uusia ndktkulmia omaan arkeensa

Arviointimenetelmina kaytetdén kyselyja, haastatteluja, paivakirjaa/havainnointia.
2.8 Muu toiminta ja palvelut

2.8.1 Kokemustoiminta
Taustajatarve

Kokemustoimijoiden arjen asiantuntijuus tarjoaa eri alojen ammattilaisille ja opiskelijoille mahdollisuuden peilata teoriatie-
don kautta saatua ndkdkulmaa kaytannén kokemuksiin eri sairauksista ja vammoista. Kun ammattilaisten ymmarrys ja
osaaminen potilaan, vammaisen ihmisen tai heidan laheisensa kokemusmaailmasta syvenee, he voivat kayttda saa-
maansa kokemustietoa asiakkaiden tarpeiden entistd parempaan tunnistamiseen ja edelleen palveluiden ja toiminnan ke-
hittdémiseen.

Kokemustoimija toimii suhteessa henkildihin, joilla ei ole vastaavaa henkilékohtaista kokemusta haastavasta elaméntilan-
teesta, vammasta, sairaudesta tai niissa laheisena olemisesta. Kokemustoimijan tuoma asiakkaan nékékulma voi olla
arvokas myos yksityisille organisaatioille, kuten kuljetus- ja matkailu- tai palvelualojen yrityksille. Jatkokoulutuksen saa-
neilla kokemustoimijoilla on asiantuntijuutta ja osaamista osallistua erilaisiin hyte- ja sotealan kehittamisryhmiin.
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Lihastautiliitto ry

Lihastautien moninaisuuden ja harvinaisuuden vuoksi kokemustoimijoita tarvitaan eri puolelle Suomea, jotta tietoisuus
lihastaudeista ja Lihastautiliitosta leviaisi tasapuolisesti ympari maan.

Lihastautiliitto ry on mukana valtakunnallisessa Kokemustoimintaverkostossa, joka mm. kouluttaa kokemustoimijoita yh-
dessé verkoston muiden jarjestdjen kanssa. Lihastautiliitto kaipaa liséa perus- seké jatkokoulutuksen saaneita kokemus-
toimijoita eri puolelle Suomea. Koulutettuja kokemustoimijoita tulee myds kayttéad ja markkinoida enemman luennoimaan
ja edustamaan erilaisiin tilaisuuksiin.

Toiminnan tavoitteet

e Pitkaaikaissairaan, vammaisen henkilon tai heidan laheisensa kokemuksellinen tieto otetaan huomioon terveys-
ja sosiaalipalveluiden suunnittelussa, kehittdémisessa ja toteuttamisessa seké sosiaali- ja terveysalan ammatilli-
sissa koulutuksissa eri oppilaitoksissa

e Lisata kokemustoiminnan hyédyntamista ja vaikuttavuutta

e Lisata koulutettujen kokemustoimijoiden maaraa seka heidan tyotilauksiaan

e Toiminnassa olevien kokemustoimijoiden jatkuva osaamisen ja jaksamisen tukeminen

Toiminta ja tuotokset

e Vuonna 2022 koulutetaan uusia kokemustoimijoita alueellisesti yhdesséa valtakunnallisen Kokemustoimintaver-
koston kanssa

e Paivitetdan jo aikaisemmin koulutettujen kokemustoimijoiden koulutusta jatkokoulutuksella

¢ Toteutetaan jo koulutettujen ja toiminnassa mukana olevien kokemustoimijoiden yhteinen virkistys-/vertaistapaa-

minen
¢ Kokemustoimijoistamme ja kokemustoiminnan hy6dyista tiedotetaan kohderyhmille, jotka voisivat hyotya yhteis-
tyosta
Tulokset

e Lihastautiliitolla on aktiivisia, asiansa osaavia ja koulutettuja kokemustoimijoita, jotka tuovat asiantuntijuuttaan
esille esimerkiksi opiskelijoille eri alojen oppilaitoksissa seka erilaisissa sosiaali- ja terveyspuolen tydryhmisséa

o Kokemustoiminnalla on autettu kohderyhmé&éan kuuluvia ymmartamaan paremmin lihastautia sairastavan elamaa
ja siihen liittyvia haasteita

2.8.2 Vertaistukitoiminta

Tausta jatarve

Lihastautiliitosta ja suuresta osasta sen jasenyhdistyksié puuttuu jarjestelméllinen toimintamalli vertaistukitoimintaan seka
vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden kouluttamiseen ja tukemiseen. Vertaistuelle on kuitenkin tarvetta. Vertaisuus si-
nansa on lasna kaikessa lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen kohdennettavassa toiminnassa. Myds esimerkiksi
liiton jasenyhdistykset jarjestavat erilaista vertaistoimintaa omalle jasenistolleen.

Vertaistukija on vapaaehtoinen henkild, joka jakaa tuettavan kanssa samanlaisen kokemuksen, mutta on jo pidemmalla
omassa prosessissaan. Vertaistukihenkild on selviytynyt sairastumisen aiheuttamasta kriisistéd, haluaa jakaa omia koke-
muksiaan ja tukea toisia sairastuneita. Vertaistukihenkillla on omakohtainen kokemus lihassairaudesta oman sairauden
tai laheisen sairauden kautta. Vertaistukija on vapaaehtoinen, tehtavaansa koulutettu ja sitoutunut vaitioloon.

Lihastautiliitto ry ja 11 lihastautiyhdistysta toteuttivat kesélla 2020 kyselyn (n= 450, vastausprosentti 19), jolla selvitettiin
lihastautiyhdistysten jasenten kokemuksia yhdistyksensé toimintaan osallistumisesta. Liséksi kyselylla selvitettiin niita tar-
peita ja toiveita, joita jasenistolla on toiminnan kehittdmiseksi. Lihastautiliiton toiminta kohdentuu ja siihen osallistuu myds
ei-jasenid, mutta jasenkysely antaa hyvin viitteita lihastautia sairastavien ja laheistenséa tuen tarpeista ja vastauksia voi-
daan hyodyntaa niin yhdistysten kuin liiton toiminnan kehittdmisessa.

Kyselyssa vertaistuki ja samassa tilanteessa olevien tapaaminen nousee suositummaksi vaihtoehdoksi, kun kysytaan,
min-kélaisesta toiminnasta lihastautiyhdistyksen jasen olisi kiinnostunut. Myds yleisin syy, jonka vuoksi toimintaan on tdhan
saakka osallistuttu, on vertaistuki. Kun kysytaan, minkalaista apua tai tukea vastaajaa kokee tarvitsevansa talla hetkellg,
avuntarvitsijat vastaavat kaipaavansa eniten juuri vertaistukea.

Lihastautiliitossa vertaistuki liittyy keskeisesti tavoitteelliseen ryhméatoimintaan (kurssitoiminta), aluetydhoén ja jasenyhdis-

tysten toimintaan mutta myos jarjestaytymattémaan, neljannen sektorin toimintaan. Vertaistukitoimintaa kehitetdan liiton
tyontekijdiden yhteistydnéd, yli avustuskohdekohtaisten rajojen.
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Lihastautiliitto ry

Vertaistukitoiminnan kehittamisella tarjotaan lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen tukea, joka tdydentad ammatti-
laisten tarjoamaa apua ja neuvontaa. Koska kaikki lihassairaudet ovat harvinaisia, ei omaan diagnoosiin tai elamantilan-
teeseen liittyvaa vertaista valttamatta 10ydy omalta alueelta: yhdistyskohtaisen ja alueellisen vertaistukitoiminnan liséksi
tarvitaan valtakunnallista koordinaatiota ja vertaistukihenkiliden valittéjaa.

Toiminnan tavoitteet

e Vahvistaa ymmarretyksi tulemisen ja osallisuuden tunnetta ja vahentaa tunnetta siitd, etta sairauden kanssa on
yksin

Helpottaa ja auttaa jasentamaan omaa elamaa sairauden eri vaiheissa

Lisata vertaisten keskinaista, tuettua kokemusten- ja tiedonvaihtoa sairaudesta

Tarjota voimavaroja arkeen, luoda toivoa ja rohkaista

Saada liiton toiminnan piiriin jarjestelméllisesti organisoitua koulutettujen vertaistukijoiden tuottamaa vertaistuki-
toimintaa

Toiminta ja tuotokset

Liiton koordinoimaa vertaistukitoimintaa kehitetdéan vuoden 2022 aikana vuonna 2021 aloitetun suunnittelun pohjalta. Co-
vid19 -pandemian vuoksi vapaaehtoisia vertaistukihenkilgita ei koulutettu viela vuonna 2021. Kéytannossa tyo aloitetaan
siis vuonna 2022 perusteista:

e jatketaan vuonna 2021 aloitettua ty6ta: tiedotetaan ja kannustetaan edelleen lihastautia sairastavia ja heidan
laheisia ryhtyméaan vapaaehtoisiksi vertaistukihenkiliksi.

e Jérjestetdan vuoden 2022 aikana kiinnostuneille peruskoulutusta seka syventévaa koulutusta. Mukaan kutsutaan
my®s jo aiemmin yhdistyksissa Als- vertaistukihenkil6ind toimineet.

¢  Kaynnistetdan vertaistukitoiminta eri muodoissaan eli hyddynnetaén koulutettuja vapaaehtoisia liiton seké yhdis-
tysten organisoimissa tapahtumissa ja tapaamisissa.

e Koulutuksen saanut vapaaehtoinen voi toimia esimerkiksi:

e Vertaistukihenkilona kahdenkeskisissa keskusteluissa, alueellisissa ja valtakunnallisissa vertaistukiryhmissa ja —
tapaamisissa, kursseilla ja leireilld, lapsiperhe- ja nuorisotoiminnassa, koulunkéaynnin, opiskelun ja tydelaman vai-
heissa tukena seké& muussa liiton ja sen jasenyhdistysten jarjestiméssa toiminnassa

e Vertaistukihenkildn koulutuksen saanut voi hyddyntédé osaamistaan myds 4. sektorin vapaamuotoisissa ryhmissa
(esimerkiksi Facebook-ryhmat)

o Vilitetdan tieto koulutetuista vertaistukitoimijoista ammattilaisille, jotka tydssaan kohtaavat lihastautia sairastavia
henkil6ita

e Rakennetaan liittoon toimintamalli vapaaehtoisten vertaistukitoimijoiden séanndlliseen tukeen ja jatkokoulutuk-
seen

e Vuonna 2022 jarjestetdaan vertaistukikoulutuksia 2 kpltta: peruskoulutus lasndolotapaamisena seka jatkokoulutus
verkossa. Henkil6ita pyritdan kouluttamaan ja saamaan mukaan toimintaan 30 kpltta (ml. Als-vertaistukihenkil6t)

Tulokset

e Lihastautia sairastavat henkil6t ja heidan l&heisensé |I6ytavat vertaistuen piiriin aiempaa helpommin ja useammin.

Vertaistuen saamisella ja antamisella on seuraavia tuloksia:

¢ Yhteinen kokemusten jakaminen vahvistaa kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisen tunnetta ja vahentaa tunnetta
sSiitd, ettd sairauden kanssa on yksin.

e Vertaistukitoiminnasta saa vertaisen tietoa ja kokemuksia sairaudesta ja sen vaikutuksista elaméaan. Saman
kokeneilta saa kaytannon vinkkeja arkeen ja sairauden kanssa elamiseen. Vertaisen kanssa voi jakaa omia
tunteitaan, saada vertaisen nakdkulmia tunteiden ja oman sairauden kasittelyyn. Vertaistukitoiminta tarjoaa
siten voimavaroja arkeen, luo toivoa ja rohkaisee. Vertaistuki auttaa arjessa ja elamésséa eteenpédin, sairau-
den kanssa ja siité huolimatta.

e Vertaistuki on vuorovaikutusta, ja siten myds vertaistuen antaminen on merkityksellista. Vertaistukijana toi-
miminen kartuttaa vertaistukijan kokemusta ja tietoa ja antaa merkityksellisyyden tunteen, kun voi toimia
toisen apuna ja tukena.

2.8.3 Lapsiperhetoiminta
Tausta

Lihastauti, lapsen tai vanhemman sairastama, vaikuttaa perheen tilanteeseen ja arjesta selviytymiseen kuten muutkin pit-
kaaikaissairaudet. Lihastautiliiton laatimassa strategiassa vuosille 2021 — 2023 nostetaan lapset ja lapsiperheet erityisena
kohderyhméana huomioon. Lihastautiliiton lapsiperhetoiminta tukee osaltaan lapsiperheiden arjesta selviytymista ja tasa-
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arvoista ja monimuotoista elaméaa. Tiedonsaanti ja varhainen paasy Lihastautiliiton palvelujen pariin varmistaa liiton kulke-
misen rinnalla l1api koko elaman.

Tarve

e Aiemmat kokemukset lapsiperheille suunnatuista tapahtumista ovat osoittaneet, etté usein lapsiperheité on vai-
kea saada houkuteltua mukaan toimintaa, silla perheiden harrastukset ja muu vapaa-aika kilpailee jarjest6-/yh-
distystoiminnan kanssa. Jotta Lihastautiliiton ja sen jasenyhdistysten toimintaedellytykset voidaan taata myos
jatkossa, tulee liiton kyetd houkuttelemaan uusia toimijoita mukaan toimintaan.

e Aiemmin jarjestetyissa tapahtumissa on tullut selvaksi, etté tarve vertaistuelle on edelleen olemassa ja moni perhe
kokee haasteita arjessa jaksamisesta. Tasta syysta on edelleen tarpeen jarjestaa erilaisia vertaistukitapaamisia
tai —tapahtumia, joissa vertaistuen jakaminen on mahdollista.

e HUS:in Uudesta lastensairaalasta on tullut yhteydenotto Lihastautiliiton kurssitoiminnan puolelle yhteydenotto,
jossa toivottiin kurssin tai muun vastaavan toiminnan jarjestamisesta syrjaytymisvaarassa oleville lapsille ja nuo-
rille ja heidén perheilleen.

e  My0s lapsille ja lapsiperheille suunnatuille virkistystapahtumille on edelleen kysynta&. Kahden koronavuoden jal-
keen on tarkead, etté lapset ja lapsiperheet paasevat tapaamaan toisiaan mielekkaan tekemisen parissa. Koska
lihastaudit ovat harvinaissairaus, voi olla, etté lapsi ei ole koskaan tavannut toista lihastautia sairastavaa. Tasta
syysta virkistystapahtumat ovat tarkeitd, jotta lapset paasevat tapaamaan muitakin lihastautia sairastavia.

Tavoitteet

Lihastautiliiton lapsi- ja lapsiperhetoiminta aktivoituu vuoden aikana parin hiljaisemman koronavuoden jalkeen
Vertaistukien my6té perheet saavat lisdd voimavaroja arjessa jaksamiseen

Lapset tapaavat muita lihastautiasairastavia lapsia ja saavat vertaistukea

Lihastautiliitolle kehitetddn kurssi-/toimintamalli syrjaytymisvaarassa olevien lasten ja nuorten ja heidan perheit-
tenséa tukemiseen

e Lapsiperheet saavat tietoa liiton palveluista

Toiminta ja tuotokset

e Tapahtumat: Jarjestetddn vuoden aikana 1 - 2 valtakunnallista tapahtumaa

e Vertaistuki: Valtakunnallisissa tapahtumissa lapsiperheilla on mahdollisuus saada vertaistukea, samoin kuin ja-
senyhdistysten tapahtumissakin. Vuonna 2022 aloitetaan Tukinetissa lihastautia sairastavien lasten vanhemmille
suunnattu keskusteluryhma, jossa on saénndllisesti myts ryhma-chat, johon pyydetaan myds muita Lihastautilii-
ton asiantuntijoita vierailemaan.

o Kurssi: Yhteistydssé Lihastautiliiton asiantuntijoiden kanssa luodaan kurssi tai muu vastaava toiminta syrjayty-
misvaarassa oleville lapsille ja nuorille ja heidéan perheilleen. Ensimmainen kurssi jarjestetdan Uudenmaan alu-
eella ja sité varten luodulla mallilla voidaan saman sisaltoisia kursseja jarjestad muuallakin

Tulokset

e Lapsiperheet saavat tapahtumissa ja vertaistukiryhmissa vertaistukea, joka auttaa heitd arjessa jaksamisessa.
Vertaistukiryhmissé voidaan keskustella ihmisten kanssa, jotka elavat samassa elamantilanteessa. Usein lapsi-
perheiden arki on jo sinalladn haastavaa ja perheenjasenen sairaus tuo tilanteeseen lisdhaastetta. Tapahtumat
ja vertaistukiryhmat antavat lapsiperheille paikan hengahtéa arjen keskella ja mahdollisuuden virkistaytymiseen.
Nain arjessa jaksaminen paranee.

e Lapsiperhetoiminnan juurruttaminen osaksi Lihastautiliton toimintaa tuo lapsiperheet mukaan Lihastautiliiton ja
sen jasenyhdistysten toimintaan. Toiminnan jatkuvuuden kannalta on tarkedd saada uusia toimijoita mukaan.
Lapsiperhetoiminnasta on helppoa siirtyd mukaan nuorisotoimintaan ja sita kautta liton muuhun toimintaan.

e  Syrjaytymisvaarassa olevat lapset ja nuoret ja heidan perheensé saavat tukea arjen haasteisiin.

Mittarit
Prosessimittarit:
e  Osallistujamaarat

e Yhteydenottojen méérat

Arviointimenetelmina kaytetdan palautekyselyja, itsearviointia seka tapahtuma- ja toimintapaivékirjaa, johon kirjataan ta-
pahtumissa tehdyt havainnot.
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|
2.8.4 Nuorisotoiminta

Nuoruudessa ihmisen identiteetti kehittyy ja pitkdaikaissairaus vaikuttaa ihmisen identiteetin kehittymiseen oleellisesti.
Nuorena muiden samassa elaméantilanteessa olevien ja vertaistuen saaminen vaikuttaa positiivisesti identiteetin kehittymi-
sen ja sita kautta myos arjessa jaksamiseen ja ennaltaehkaisee mahdollisia mielenterveysongelmia, joita pitk&aikaissai-
raus ja vamma voivat aiheuttaa.

Myds Lihastautiliiton toiminnan jatkuvuuden kannalta on tarkedd panostaa nuorisotoimintaan, jotta nuoria saadaan moti-
voitua mukaan myds liiton muuhun toimintaan. Nuorten osallisuutta lisda se, etta he saavat omaa aantaan kuuluviin ja
paasevat vaikuttamaan itselleen tarkeisiin asioihin. Lihastautiliiton nuorisotoiminta luo myds omalta osaltaan nuorille vay-
lan yhteiskunnallisiin asioihin vaikuttamiseen. Tarkeda on myds se, etta nuorten aanté kuullaan liittohallituksessa ja nuorilla
on mahdollisuus tuoda omia ndkemyksiaan esiin mm. toiminnan kehittémisen suhteen.

Tarve

Nuorten toiveita toiminnan suhteen on selvitetty syksylla 2018. Lihastautiliiton nuorisotoiminta Nuolin vuoden 2022 toimin-
taa suunniteltaessa nuorten kanssa on kéyty keskustelu nuorisotoiminnan tarpeista. Esiin nousi se seikka, ettei jasenyh-
distyksissa nuorten toimintaa juurikaan jarjesteta ja nuoret eivat paése tapaamaan toisiaan. Nuoria ei kiinnosta osallistua
perinteisiin yhdistystapahtumiin, vaan he haluavat tavata muita nuoria ja vertaistuki saman ikéisten ja samassa elamanti-
lanteessa olevien kanssa on tarkeaa.

Nuoret pitivat myos tarkeénd, etté nuoret ovat nékyvissa liiton toiminnassa. Nuorisotoiminnan kautta moni nuori paasee
Lihastautiliiton toimintaan mukaan ja saa tietoa sairaudestaan ja liiton palveluista. Toiminnan tulee aina olla aina nuorista
kumpuavaa, eika heille valmiiksi tarjottua, jotta se innostaa nuoria osallistumaan.

Nykyinen nuorisotoiminkunta jatkaa toimintaansa vuoden 2021 loppuun saakka. Nuorisotoimikunnan kokoontumisia jatke-
taan edelleen kuten aiempinakin vuosina eli 1 — 2 tapaamista paikan paalla ja loput verkon vélityksella. Tama mahdollistaa
kaikille osallistumisen kokoukseen.

Uusia toimintamuotoja suunnitellessa otetaan huomioon nykyteknologian tuomat mahdollisuudet ja hyédynnetéan niita
tapahtumien jarjestamisessa. Valimatkoista johtuen aina ei ole mahdollista matkustaa tapaamisiin, mutta erilaiset verkko-
sovellukset tuovat vertaistuen lahemmaksi kotia. Verkkosovellukset mahdollistavat yhd useammalle nuorelle vertaistuen
saamisen. Naiden liséksi edelleen kasvokkain tapahtuville tapaamiselle on kysyntad, joita toivottavasti paastaan kahden
vuoden tauon jalkeen jarjestamaan vuoden 2022 aikana.

Nuorten toiminnasta viestiminen on haasteellista, silla nuoret eivat seuraa ns. perinteisié viestintavalineitéd kuten séhko-
postia tai lehtia. Parhaiten nuoret tavoitetaan sosiaalisesta mediasta ja nimenomaan Instagramista. Nuorilla on ollut aiem-
min kolme sosiaalisen median kanavaa: Facebook, Instagram ja Snapchat, joista Snapchat on hiljalleen menettdméassa
suosiotaan ja niinpa Snapchatista luovuttiin syksylla 2021. Jatkossa tiedottaminen viestinta painottuu lahinna Instagramiin
ja sen kautta Facebookiin tapahtuvista jaoista.

Vuoden 2022 tapahtumista tiedotetaan aktiivisesti sosiaalisen median kautta ja otetaan kayttdon tapahtumien mainostus
sosiaalisessa mediassa, koska sita kautta tapahtuva mainonta on taloudellisesti kannattavaa. Vuoden 2022 aikana tullaan
selvittiméaén, voidaanko Lihastautiliiton internet-sivujen Nuorisotoiminnan osiota ottaa aktiivisemmin kayttdon viestin-
nassa. Tama voisi tuoda nuoria Lihastautiliiton sivuille ja sité kautta nuoret 16ytéavat paremmin myas liiton palveluiden pariin.
Viestintimateriaaleja ja mainoksia tuotetaan ammattimaisesti esim. graafisella suunnittelijalla tai oppilaitosyhteistydna.

Toiminta ja tuotokset

e Vuosi 2022 on Lihastautiliton nuorisotoiminta Nuolin 30-vuotisjuhlavuosi. Jarjestetéaan yksi lasnéolotapahtuma eli
Nuolin 30-vuotissyntymapaivajuhla marraskuun 2022 alussa

e Juhlavuoden teemana on vaikuttaminen ja aiempina vuosina jarjestetty hyvinvointiviikko muuttuu juhlavuoden
teeman mukaisesti vaikuttamisviikoksi. Vaikuttamisviikko jarjestetdan verkon vélityksella

e Vuoden 2022 kevaan aikana Lihastautiliitto jarjestaa vertaistukikoulutuksen. Tavoitteena on, etté koulutukseen
saadaan houkuteltua my®s nuoria mukaan, jotta vertaistukiryhmié voidaan perustaa. Mikali nuoria vertaistukihen-
kiloitd saadaan koulutettua, voidaan aloittaa vertaistukiryhmien suunnittelu. Samassa yhteydessa pohditaan
my®s, miten vertaistukiryhmié toteutetaan. Vuoden 2021 aikana testataan Tukinetin kéaytt6a vertaistukiryhmien
kaytossa ja siitd saatua tietoa voidaan kayttdd hyvaksi ryhmid suunnitellessa

e  Syyskuussa 2022 jarjestetadn vaikuttamisviikko, joka aikana kasitellaén vaikuttamistydhon liittyvia teemoja. Yh-
tend teemana on SOTE-uudistus. Liséksi viikon aikana on tarkoitus, etté nuoret kirjoittavat mielipidekirjoituksen
ajankohtaisesta aiheesta

e Lihastautiliton vammaispoliittinen ohjelma uudistuu vuoden 2022 aikana. Nuoli osallistuu ohjelman laadintaan
omalla edustajallaan

Tulokset
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o Nuoret pddsevat tapaamaan toisiaan Lihastautiliiton nuorisotoiminnan tapahtumissa.

e Vertaistuen saaminen tukee nuorten identiteetin kehitystd ja ennaltaehkaisee osaltaan pitkdaikaissairauden mie-
lenterveysongelmia

e Nuorten osallisuus lisdantyy, kun he vaikuttavat itse tarkeina pitamiinsa asioihin ja saavat aanensa kuuluviin.
Nuorten saaminen mukaan tuo lisda toimijoita Lihastautiliittoon ja yhdistyksiin, ja ndin saadaan turvattua ja kehi-
tettya jarjestotydta

¢ Nuoret tuovat uusia ndkdkulmia liiton toimintaan. Uudistumiskykyinen jarjestd menestyy myds tulevaisuudessakin

Mittarit

Prosessimittarit:
e  Osallistujamaarat
e Yhteydenottojen maarat

Arviointimenetelmina kaytetaan palautekyselyja, itsearviointia seké tapahtuma- ja toimintapéivékirjaa, johon kirjataan ta-

pahtumissa tehdyt havainnot.

2.8.5 Senioritoiminta

Taustajatarve

Lihastautia sairastavat ovat suurelta osin senioreita. Toiminnassa huomioidaan eri ikdisten toiveet ja tarpeet. Kelan kun-
toutus paattyy monella +65 vuotiaana ja vertaistuen saaminen kuntoutusjaksojen myota vahenee tai loppuu kokonaan.

Yhteydenottomahdollisuudet ja tilaisuudet ovat monelle ei tietokonetta kayttéjalle mahdollisuus vaihtaa ajatuksia ja lieven-
tdd mahdollista yksinaisyytta.

Toiminnan tavoitteet

Senioreille suunnatun toiminnan tavoitteena on vertaistuki, virkistys, yksindisyyden ehkaisy seka tiedon lisdédminen +60-
ikaisten tapahtumista, tutkimuksista ja ajankohtaisista asioista.

Toiminta ja tuotokset

e |kaihmisten iltaluuri 1 x kuukaudessa
e Vuonna 2021 jarjestetdan +60 omakustanteinen retki ja tapaaminen. Paikka on viela avoin.

2.8.6 Liikunta-toiminta
Tausta jatarve

Lihastautiliitto ry on merkittava toimija erityisryhmien liikuntajarjestdjen joukossa. Lihastautia sairastavat muodostavat
haasteellisen vammaisryhmén useita satoja harvinaisia diagnooseja, jolla on suuri vaara syrjaytyd useampaa kautta ter-
veytta ja toimintakykya edistavasta liikunnasta. Lihastauteja esiintyy kaikissa ikaryhmissa, ja lihasheikkous oireena on
eteneva ja toimintakykya jatkuvasti alentava.

"Lihaksista viis-Liikkumaan siis”- Lihastautia sairastavien aikuisten terveytta edistava hanke toteutettiin 2014-2016. Hank-
keen esitestaus tapahtui Soveltava Liikunta ry:n rahoituksella 2012-2013 (Testattavat yhdistykset Lounais-Suomen-,
Keski-Suomen ja Pohjanmaan lihastautiyhdistykset).

Naista esitestaus tilaisuuksista ja niistd saatujen palautteiden perusteella paatettiin hakea OKM:n hankehakemusta valta-
kunnalliseen liikuntatoiminnan kehittdmiseen yhteistyéssa lihastautiyhdistyksien kanssa. Kohderyhma tarvitsee Lihastau-
tiliton liikkuntatoiminnan kautta tukea jasenyhdistyksien oman liikkuntatoiminnan kehittdmiseen, koska yksin eivat siihen
kykene.

Toiminnan tavoitteet

e  Mielenpiristystd, lisda jaksamista, onnistumisen kokemuksia, stressin poistoa, kunnon kohenemista, liikunnan iloa
ja samalla sosiaalista kanssakaymista

e Edistda yhdenvertaisia liikunta-ja harrastusmahdollisuuksia seké kohderyhmén aktiivista liikkumista

e Yha useammalla lihassairautta sairastavalla henkil6lla on mahdollisuus liikkua ja harrastaa siten, ettd nama toi-
minnan edistavat henkildn terveytta ja hyvinvointia ja nostavat elaménlaatua.
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e Liséata lihassairautta sairastavien omaehtoista likkumista arjessa ja tarjota siihen erilaisia mahdollisuuksia ja lii-
kuntalajeja

e Liikunta- ja varaliikuntavastaavilla olisi tieto miten haetaan erilaisia liikuntaan, tiloihin, liikuntavalineisiin rahallisia
avustuksia kunnilta ja erilaisista hankkeista

e  Ohjaaminen lisdantyy myds muiden verkostojen jarjestamiin koulutuksiin esim. kunnat

e Luontoliikunnan nostaminen osaksi yhdistyksien liikkuntatoimintaa

e Tiedottamisen tehostaminen uusista likunnan mahdollisuuksista ja lajeista

Toiminta ja tuotokset

e Tehdaan liikuntaneuvontaan liittyvaa yhteistyota jarjestdjen, kuntien terveydenhuollon ja likunnan ammattilaisten,
metséahallituksen seka oppilaitosten kanssa.

e Annetaan ohjausta ja suunnitteluapua jasenyhdistyksille ja kerhoille, jotta he voivat jarjestaa likunta-ja lajikokei-
lutapahtumia sairastuneille ja l&heisilleen.

e Vaikutetaan tilojen esteettdmyyteen ja saavutettavuuteen seka liilkunnan apuvélineiden saatavuuteen

e Jarjestetdadn yksi valtakunnallinen liikuntatapahtuma

e Jarjestetdan yksi valtakunnallinen liilkunnan kehittdmis- ja koulutuspéaiva

e Tiedotetaan PORRAS ja SoveLi-lehdessa yhdistysten hyvistéa kaytanndoista

¢ Nostetaan esiin likunnan merkitys koronaviestinnassa

e Kysy liikunnasta -paivystyspuhelin kerran kuukaudessa

Tulokset

e Aktiivisella liikuntatoiminnalla tuodaan tietoisuutta ja nékyvyytta liikuntaan liittyvista asioista sekd saadaan muu-
tosta liikkumattomien ihmisten elaméaa

Lihassairautta sairastavien elaménlaatu ja yleinen hyvinvointi kasvavat

Muut organisaatiot ja tahot saavat lisaa tietoa liikuntarajoitteisten huomioimiseen omassa toiminnassaan
Jasenyhdistykset ja kerhot lisdévat verkostoitumistaan eri yhteistyétahojen kanssa

Kaikkiin 12 jasenyhdistykseen saadaan koulutettuja liikunta- ja varaliikuntavastaavia

Liikunta- ja varaliikuntavastaavat perustavat yhdistyksiinsa tarpeista lahtdisin olevaa liikuntatoimintaa, joiden
kautta saadaan lisda ihmisia ja mahdollisesti uusia jasenia liikunnan pariin

2.8.7 Tuetut lomat
Tausta ja tarve seka tavoitteet

Lomatoiminnan tavoitteena on, etté lomalaiset tapaavat samassa tilanteessa olevia seka saavat vertaistuen ja lomaohjel-
man kautta voimavaroja arkeen. Kokemusten vaihtaminen ja niistéa kertominen kannustaa ja rohkaisee myds muita osal-
listumaan lomatoimintaan. Lomakokemusten jakamisen kanavana toimii mm. Porras-lehti.

Toiminta ja tuotokset

Lomatoiminta sisaltaé tiedottamista toteutuvista lomista, esteettdmistéd lomamahdollisuuksista ja muista hyvista lomavin-
keista. Tarpeen mukaan selvitetddan myods muita esteettoméaan matkailuun liittyvia kysymyksia.

Vuonna 2022 on kaksi tuettua lomaa:

e Voimaa vertaisuudesta —lomat apua taritseville aikuisille KK-Verve/Lahti 12.06. - 16.06.2022

e Voimaa vertaisuudesta -lomat apua tarvitseville aikuisille Kankaanpaén Kuntokeskus 9. — 14.10.2022
Tulokset

e Osallistujat saavat vertaistukea samassa elamantilanteessa olevilta
e Osallistujat saavat voimavaroja ja uusia toimintatapoja arkeen
e Osallistujat kokevat virkistaytyvansa ja jaksavansa paremmin

2.8.8 Valtakunnalliset tapahtumat

Taustajatarve
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Lihastautiliitto jarjestaa valtakunnallista toimintaa ja tilaisuuksia osana eri avustuskohteiden toimintaa, kunkin osa-alueen
tavoitteet huomioiden. Lisaksi vakiintunut osa toimintaa on kaikille avoin tapahtuma Lihastautipaivat. Kahtena edellisena
vuonna Covid19-pandemia perui lasndolotapahtuman jarjestamisen: vuonna 2020 tilaisuutta ei jarjestetty lainkaan, vuonna
2021 tilaisuus jarjestettiin verkossa. Poikkeuksellisten vuosien jalkeen on tarvetta valtakunnallisesti lihastautiyhteiséa yh-
teen kokoavalle tapahtumalle.

Vuonna 2022 toiminnan kaynnistymisestd (Suomen Dystrofiayhdistys) tulee kuluneeksi 50 vuotta. Kyseesséa on siis toi-
minnan juhlavuosi. 50-vuotistaival huomioidaan liiton toiminnassa lapi vuoden ja liséksi jarjestetaan erillinen juhlatilaisuus.

Toiminnan tavoitteet

Lisata tietoa lihasairauksista ja lihasairauden kanssa elamisesté
Luoda mahdollisuus vertaisten tapaamiseen ja yhdessaoloon
Parantaa elaménlaatua ja edistaé hyvinvointia

Lisatd ammattilaisten ja sidosryhmien tietoutta lihassairauksista

Toiminta ja tuotokset

e Valtakunnalliset Lihastautipaivat

e Lihastautiliton 50 —vuotisjuhla syksylla 2022 lihastautia sairastaville, heidan laheisilleen, jasenistolle, paatoksen-
tekijoille ja yhteistybkumppaneille

e Valtakunnallinen tietoisuuspaiva; Lihastautipaiva syksylla 2022

e Valtakunnallinen Tietoa lihastaudeista —ilta kevaalla ja syksylla yhteistydssa liiton aluetyén kanssa

o Valtakunnalliset ALS-paivat, valtakunnallinen Myosiittipaiva ja/tai muut mahdolliset diagnoosikohtaiset tapahtu-
mat 2-3 kpl

2.8.9 Suomen lihastautirekisteri

Osana kansainvalista TREAT NMD-rekisteria yllapidetyn Suomen lihastautirekisterin paivityksia ei enaa tehda. Rekisterin
tekninen toteutustapa, rekisterin yllapidon kéytdnnét Lihastautiliiton ja yliopistosairaaloiden kesken seka henkilétietojen
kasittelyn ja luovuttamisen kaytdnnot vaativat paivittadmista nykyisen lainsdddannén mukaisiksi. Rekisteriaineisto on arkis-
toitu Lihastautiliittoon, ja aineistoon on paasy Lihastautiliiton fysioterapeutilla seka rekisterin kliinikkona toimineella Turun
yliopistollisen keskussairaalan tydntekijalla.

Potilastython ja tutkimuskayttéon on rakennettu ja rakennetaan parhaillaan useita lihassairauksia kasittelevia rekistereja
esimerkiksi sairaanhoitopiireissa tai tutkimushankkeissa. Naiden nykyisten ja suunnitteilla olevien lihastautirekisterien tie-
torakenne, tietosiséllot ja kayttdtarkoitukset poikkeavat toisistaan. Tarvitaan kansallista koordinaatiota. Harvinaisissa lihas-
sairauksissa hoidon ja palvelun laadun, vaikuttavuuden ja yhdenvertaisuuden arvioinnissa on erityista hyotya siitd, etta
tietoja yhdistetdan eri lahteistd. Harvinaisissa lihassairauksissa tietoa on harvoilla ja se on hajallaan. llman kansallista
rekisteria edes lihastautia sairastavien tarkkaa mééraa tai diagnoosien esiintyvyyttd on hankala selvittda. Talla on merki-
tysta esimerkiksi laadittaessa hoitosuosituksia tai paatettdessé uusien, usein kalliden hoitomuotojen kayttédnotosta.

Lihastautirekisterin jatkoa ja yhteisty6té harvinaissairauksien kansallisen rekisteritoiminnan kehittdmisen kanssa selvite-

tdan ja kansallisen rekisterin rakentamista kiirehditdan lausunnoin, kannanotoin ja keskusteluin nykyisten rekisterinpitajien
sek& Harvinaisten sairauksien ohjelman kansallisesta koordinaatiosta vastaavien toimijoiden kesken.

3 HANKKEET

3.1 Vastaanottajasta vaikuttajaksi

Tausta ja tarpeet

Vastaanottajasta vaikuttajaksi on Lihastautiliitto ry:n kolmivuotinen (2019-2021) hanke (C 6170), jota rahoittaa Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskus (STEA). Hankkeen padkohderyhma on lihastautia sairastavat aikuiset ja heidén lahei-
sensé seka lihastautia sairastavien lasten vanhemmat. Liséksi tiedonvalityksen kohderyhméané ovat lahityontekijat ja -
ammattilaiset seka kaikki lihastaudeista kiinnostuneet henkil6t.

Hankkeen taustalla vaikuttavat erityisesti tiedonkulkuun ja tietosisaltéihin liittyvat tarpeet. Hankkeessa halutaan rakentaa

yhteis64, jossa yhdessa tuodaan ja muokataan tietoa lihastaudeista kaikkien saataville. Hankkeessa tydskentelee projek-
tisuunnittelija seka osa-aikainen asiantuntijalaakari.
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Tavoitteet ja tarkoitus

Hankkeen tavoitteena on ollut kehittda uudenlaisia toimintamalleja lihastauteihin liittyvan tiedon tuottamiseksi ja valitta-
miseksi. Hankkeessa on kokeiltu joukkoistamista diagnoosi- tai teemakohtaisen kokemustiedon tuottamiseksi. Hankkeen
kantavana ajatuksena on, etté tieto harvinaisista lihassairauksista lisdantyy tietoa jakamalla.

Lisaksi hankkeen tavoitteena on ollut tarjota toimijoille osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia sek& on parantaa tie-
donkulun yhteisty6ta kaikkien eri toimijoiden valillé (4. sektorin toiminta, sidosryhmat, julkinen sektori, yrityssektori, mediat,
potilasvaikuttamisen verkostot ym.).

Toiminta

Hankkeen viimeinen kokonainen toimintavuosi on vuosi 2021. Vuonna 2022 toiminta jatkuu kesaén saakka.

Vuoden 2022 aikana toimintaan ei kuitenkaan sisélly enda uutta toimintaa kuten diagnoosiryhmien kutsumista, vaan vii-
meisen puolen vuoden aikana toiminnassa keskitytdan hankkeen toimintamallin kuvaamiseen ja hankkeesta raportointiin.
Hankkeen toimintamallia juurrutetaan Lihastautiliiton toimintaan yhdessa muiden asiantuntijoiden kanssa.

Vuonna 2022 jaetaan kuitenkin tietoa hankkeen tuotoksista (Raskausopas, CMT-opas) seka viimeistelldan ja julkaistaan
toiminnassa syntyneité uusia tietosiséltoja, joihin kuuluu muun muassa podcast-sarja.

Hankkeesta pidetaan yhteyksia omaehtoisesti toimiviin, ylirajaisiin ns. 4. sektorin harvinaissairausryhmiin (esim. Facebook
-tai WhatsApp -ryhmat). Hankkeessa myds edelleen kannustetaan muodostamaan itsendisesti toimivia ryhmia seka etsi-
maan ja seuraamaan lihastauteihin liittyva tutkimusta ja osallistumaan tietosisaltéjen muokkaamiseen. Tapahtumista sekéa
tutkimuksesta tuotetaan siséltéa Lihastautiliton medioihin. Hankkeen asiantuntijalagkarin tehtavéna on varmistaa tiedon
oikeellisuus.

Hankkeessa myos kannustetaan kohderyhméé osallistumaan erilaisiin harvinaistoiminnan ja potilasvaikuttamisen verkos-
toihin Suomessa ja ulkomailla. Vuoden 2022 aikana kootaan yhteen hankkeen sidosryhmaétyd ja nivotaan sita mahdolli-
suuksien mukaan.

Tulokset ja vaikutukset

Toiminnan tuotoksina saadaan yhdessa kohderyhmé&éan kuuluvien kanssa tuotettua uusia tietosisaltdja (esim. podcast) ja
luotua mm. vaikuttajatoiminnan malli.

Uudet toimintamallit vastaavat Lihastautiliiton toimintaan juurtuessaan nyKkyisiin jarjestétoiminnan haasteisiin. Kehittamis-
toiminnasta nousevien mallit edistavat ensisijaisesti lihassairauksia sairastavien osallisuutta ja vaikuttamismahdollisuuk-
sia.

Hankkeen toiminnan tuloksellisuutta ja tavoitteiden saavuttamista arvioidaan suhteessa hankkeen taustalla oleviin tarpei-
siin kuten esimerkiksi siihen, ovatko toimintaan osallistuneet henkil6t kokeneet saavansa vaikuttaa yhteiskehittdmiseen ja
osallistua tietosisaltdjen tuottamiseen.

Toiminnan tuloksellisuutta ja muutoksia arvioidaan sekd maaréllisen ettd laadullisen datan perusteella kayttAmalla mene-
telmind muun muassa kyselyitd, haastatteluita, hankepaivakirjoja, osallistujamaaria ja 4. sektorin omaehtoisten ryhmien
jdsenmadrid. Hankkeen arviointi kootaan yhteen tuloksellisuusraportissa hankkeen paatyttya 2022.

4 VIESTINTA

Taustajatarve

Viestinnan tehtdvéna on tehdé asiantuntijoiden tekema ty6 nakyvéksi kohderyhmalle sek& muille verkostoille, sidosryhmille
ja sote-alan ammattilaisille.

Lihastautiin liittyva tiedontarve yksildtasolla on moninaista ja yksiléllista. Lihastautiliitto pystyy vastaamaan tiedontarpee-
seen yhdistaméalla tutkittua tietoa siihen kokemustietoon, joka liittoon on lihastaudeista vuosien varrella kertynyt. Tiedon-
tarvetta selvitetddn seuraamalla yhteiskunnallista keskustelua ja liiton asiakas- ja neuvontatytta tekeville asiantuntijoille
tulleita yhteydenottoja, asiakastytsté saatuja kokemuksia, www-sivuston analytiikkaa ja sosiaalisessa mediassa julkaisuja
paivityksié ja keskustelunaiheita.

Toiminnan tavoitteet
e Lihastautia sairastavan arkiselviytymisen tukeminen tietoa ja kokemuksia jakamalla

e Lihastautia sairastavien identiteetin ja yhteiséllisyyden tukeminen (jarjestélehti, sosiaalisen median yhteisot)
e Liiton tunnettuuden ja julkisen kuvan hallinta ja tukeminen
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Toiminta ja tuotokset

e Uutiskirje ajankohtaisista asioista, toiminnasta ja tapahtumista jasenyhdistysten jasenille 11 kertaa vuodessa ja
tarpeen mukaan tiettyyn asiaan tai teemaan liittyen (tavoitteellinen ryhmétoiminta, uusista toiminnoista tiedotta-
minen)

Jarjestolehti liitteineen 5 kertaa vuodessa (Sosiaalikompassi ja Kurssiliite)

Verkkosivusto

Sosiaalisen median tilit

Oppaat ja esitteet

Lehdistdtiedotteet ja muu viestintamateriaali

Tietoisuuspaivat ja palkitsemiset (oma Lihastautipéiva, kansainvaliset tietoisuuspéaivéat, Vuoden vapaaehtoinen,

Vuoden ope)

e Asiantuntijaviestinnan tukena toimiminen ja yhteisty6 verkostojen ja hankkeiden kanssa

e Vuoden 2022 aikana viestinnén kehitystyd jatkuu vuonna 2021 kayttéénotettujen tydkalujen (uutiskirje, media-
seuranta) kayttda tehostamalla ja sisaltdja kehittamalla

e Verkkosivustolla kehitetddn hakukoneoptimointia ja palautemahdollisuuksia (palaute- ja yhteydenottolomake,
palautebanneri)

e Viestinnan palaute- ja seurantamahdollisuuksia kehitetdén (lehden toimitusneuvosto, lukijaraati/haastattelut)

e Vuonna 2022 Lihastautiliitto viettdd 50-vuotisjuhlavuottaan, ja viestinndssa juhlavuosi nakyy lapi vuoden Porras-
lehden jutuissa ja liiton muissa viestintédkanavissa (historiikkijutut mm. kuntoutukseen ja jarjestotydhon liittyen,
henkilbhaastattelut, jAsenyhdistysjutut, henkildkunnan esittelyt)

e  Sote-uudistukseen liittyen viestinndssa seurataan julkista keskustelua ja viestinta toimii asiantuntijoiden apuna
lihastautia sairastavien kannalta merkityksellisten asioiden esiintuomisessa

Tulokset

Lihastautia sairastavat saavat luotettavaa jarjestolahtoista tietoa lihastaudeista ja niiden vaikutuksesta elaméaéan
Lihastautia sairastava ja heidéan laheisensa saavat apua lisétiedon hankkimisessa omaan tilanteeseensa liittyen
Tieto edesauttaa lihastautia sairastavien elaménhallintaa seka palvelujen ja etuuksien piiriin hakeutumista
Jarjestblehden ja sosiaalisen median kanavien avulla tuetaan yhteisollisyytta ja ryhmaan kuulumisen kokemusta
Liiton vahvuuksista kertominen rakentaa ja yllapitaa julkisuuskuvaa luotettavasta toimijasta ja yhteistydkumppa-
nista seka tukee liiton strategisten linjausten toteutumista tekemalla nakyvaksi toimintaa, ja vaikuttamisty6ta

Mittarit

e Mediaseuranta (lihastautien ja Lihastautiliton mediandkyvyys, muualla kuin omissa some-kanavissa kayty kes-
kustelu)

e Google analytics —seuranta: www-sivuston kavijamaarat, istunnot, sivustolla kayttaytyminen seka siella vietetty
aika

e Facebook-analytiikka: keskustelu, reaktiot, julkaisujen tavoittavuus ja sitoutuminen
Kayttajakyselyt ja haastattelut

Vaikuttavuuden mittaaminen maarallisten seurantojen lisaksi on viestinndssa vaikeaa, koska liiton toiminnan ja viestinnan
vaikuttavuutta on vaikea erottaa toisistaan. Lisaksi toiminnan vaikutukset nakyvat usein vasta pitk&n ajan kuluessa, etenkin
asennevaikuttamisen tai esimerkiksi lakimuutosvaikuttamisen saralla.

5 YHTEISTYOKUMPPANIT JA KANSAINVALINEN YHTEISTYO

5.1 Yhteisty0kumppanit

Liitto tekee moninaista ja monipuolista yhteisty6té eri organisaatioiden, hankkeiden ja yhteisty6éfoorumeiden kanssa tilan-
teissa ja asioissa, joissa yhteistyd on mahdollista ja tarkoituksenmukaista. Yhdistamélla voimavaroja ja tekemalla yhteis-
ty6ta saavutetaan myds sdastdja ja saadaan lisda vaikuttavuutta.

e Verkostoyhteistydta tapahtuu mm. seuraavien tahojen kanssa:
o Nuorisoyhteistyd Seitti
Vammaisfoorumi ja sen eri tydryhmét
SOSTE
Soveli -Soveltava Liikunta (koulutukset, hallituksen varajasen)
VAU Vammaisurheilu

O O O O
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o Vammais- ja potilasjarjestot kuten Reumaliitto, Aivoliitto, Munuais- ja maksaliitto, Neuroliitto, Muistiliitto,
Parkinson-liitto

Omaishoitajaliitto, omaishoitoyhdistykset

Joensuun jarjestotietopalvelu Jelli

Estery jarjestotalo Mikkeli

Jérjestotalo Kolomonen, Savonlinna

Opintokeskus SIVIS

VARES (Vapaaehtoisten resurssikeskus)

Urheiluopisto Pajulahti seka Urheiluopisto Tanhuvaara Savonlinna, Kruunupuisto, Punkaharju, Vetrea
Joensuu, kylpyla Casino Savonlinna seka Kyyhkyla Mikkeli

Kokemustoimijaverkosto

Keski-Suomen vammaispalvelutyéryhméa

Allianssi

Kanta-Hameen aluetyontekijat

Harvinaiset-verkosto

VNY-Vammaisten nuorten yhteistyd

EUPATI Finland (ohjausryhman jasenyys)

Harvinaiset —verkoston asiakasraati Harkko (seka verkoston kautta yliopistosairaaloiden harvinaisyksi-
koiden asiakasraadit)

O O O O O O O

O O O O O O 0 O

5.2 Kansainvalinen yhteisty6

Kansainvalista yhteistyota pyritdén vahvistamaan vuoden 2022 aikana. Liitto on ERCA ja Eupati jasen.

6 PALVELUTOIMINTA

6.1 Fysioterapiapalvelut

Fysioterapiayksikdssa toimii kolme fysioterapeuttia, joista yksi elékoityy vuoden 2022 alussa. Hanen tilalleen on tarpeen
rekrytoida uusi tyontekija. Fysioterapiayksikko sijaitsee Turussa Lihastautiliiton tiloissa ja sen asiakkaita ovat mm. Kela, eri
kuntien perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito ja vakuutusyhtio IF. Pieni osa ohjautuu asiakkaiksi laakarin kirjoittamalla
fysioterapialahetteelld (SV3FM). Fysioterapiaa annetaan omissa toimitiloissa ja kotikdynteind. Allasterapia toteutetaan ui-
mahalleissa.

Asiakkaan sairauden erityispiirteet huomioivalla fysioterapialla pyritdan edesauttamaan mahdollisimman pitkéaén jatkuvaa
omaehtoista selviytymista arjessa. Jokaiselle asiakkaalle laaditaan yksildlliset fysioterapiatavoitteet yhdessa asiakkaan ja
hoitavan tahon kanssa, ja tavoitteiden toteutumista ja terapian vaikuttavuutta seurataan yksiléllisesti valituin mittarein. Mit-
tareilla voidaan arvioida muun muassa lihasvoimaa, liilkkuvuutta ja hengitysfunktiota. Fylli-hankkeessa kehitettya arviointi-
ja mittauslomakkeen itsearviointiosiota kaytetddn mahdollistamaan/ lisidm&éan asiakkaan osallisuutta fysioterapiassa.

Vuonna 2022 fysioterapian asiakasmaara pyritdan pitamaan vuoden 2021 tasolla. Vuonna 2022 on tulossa fysioterapian
ostopalveluiden kilpailutukset Kelan ja Turun kaupungin osalta, ellei sopimusten optiovuosia oteta kayttéon. Tuleviin kil-
pailutuksiin aiotaan osallistua.

Vuonna 2022 kehitetdan terapiapalveluja 2021 loppuvuonna tehdyn asiakaskyselyn perusteella. Liséksi Lihastautiliiton
fysioterapiapalveluiden nettisivuja kehitetdan saadun asiakaspalautteen perusteella.

Asiakastyotn liséksi fysioterapeutit osallistuvat asiantuntijoina liiton jarjestamille kursseille seka liiton ja yhdistysten jarjes-
t&dmiin koulutustilaisuuksiin. Tarkoituksena on lisata tietoa lihastaudeista, niiden erityispiirteista seka itse sairastavien, etta
ammattilaisten keskuudessa. Fysioterapeutit pyrkivat jatkuvasti kehittdméaén lihastautia sairastavien fysioterapiamenetel-
mia oman kouluttautumisen ja asiakastyosta saatujen kokemusten kautta.

Vuonna 2022 kartoitetaan Lihastautiliiton fysioterapeuttien erikoistumiskoulutuksen tarvetta ja koulutusmahdollisuuksia,
jotta tulevaisuudessa fysioterapiayksikon kilpailukyky markkinoilla séilyy.

Vuonna 2021 kayttdon otettua etdkuntoutuspalvelua kehitetdén ja sen myyntié pyritaén lisdamaan.

6.2 Ammatillinen lisdkoulutus

Lihastautiliitossa tydskentelevilla on tietoa ja osaamista harvinaisista lihassairauksista ja sairastamiseen liittyvasta asioista.
Kyse on harvinaisista ja useimmiten etenevista sairauksista ja kohderyhma on niin harvinainen, etté julkisella eik& yksityi-
sella sektorilla ei ole mahdollisuuksia kehittda tata osaamista riittavasti itse. Tama hankaloittaa lihastautia sairastavien
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hyvan hoidon, kuntoutuksen ja arkiselviytymisen toteutumista. Ammatillisen lisdkoulutuksen paéatavoitteena on lisatd am-
mattihenkildstdn osaamista harvinaisista lihassairauksista ja sosiaaliturvaan liittyvista asioista. Liiton tavoitteena on jarjes-
tda koulutusta terveydenhuollon, sosiaalitoimen, kuntoutuslaitosten seka yksityisten palvelutuottajien henkilostolle seka
sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille.

Vuoden 2020 ja 2021 COVID19 pandemian vuoksi kyseisille vuosille suunnitellut toimenpiteet koulutukseen liittyen siirtyvéat
vuodelle 2022. Tarkoituksena on kehittédd valtakunnallisia koulutuksia, tilauskoulutusten koulutuspaketteja seka koulutus-
ten markkinointia.

Jokaisesta jarjestetysta koulutuksesta kerataan kirjallinen palaute. Kirjallisen palautteen tarkoituksena on ennen kaikkea
selvittda koulutuksiin osallistuneiden nakemys osaamisensa lisdantymisesta seka saada tarkeaa tietoa sisallon laadusta
ja jatkokoulutustarpeista. Palautteet analysoidaan koulutustilaisuuksien jalkeen ja niisté tehdaén yhteenveto, jota hyédyn-
netdén vaikutusten mittaamisessa seké tulevien koulutusten suunnittelussa.

7 HALLINTO JA JOHTAMINEN

Lihastautiliiton johtamisjarjestelma koostuu luottamushenkiléhallinnosta seké operatiivisesta johtamisesta. Johtamisen
tarkoituksena on varmistaa, etté toiminta toteutetaan séantdjen mukaisella tavalla lakia ja asetuksia noudattaen. Liséksi
johtamisen tarkoituksena on varmistaa ja tukea liiton tavoitteiden saavuttamista strategian mukaisesti.

Luottamushenkildstdhallinto

Ylinta paatdsvaltaa liitossa kayttaa liittokokous, joka kokoontuu sédantdmaaraisesti kerran vuodessa kevaalla. Liittoa
edustaa ja sen toimintaa johtaa liittokokouksen valitsema liittohallitus, joka koostuu yhdekséasté varsinaisesta jasenesta
ja kahdesta asiantuntijajasenesta. Hallituksen jasenet valitaan yhdeksi toimikaudeksi kerrallaan. Yksi toimikausi on 2
vuotta. Liittohallitus johtaa toimintaa lakien, liton saantdjen ja liittokokousten paatdsten mukaisesti. Liséksi liittohallitus
maadrittelee liiton toiminnalle strategiset linjaukset, keskeiset tavoitteet, toimintaperiaatteet ja suuntaviivat liittokokouksen
paatdsten pohjalta. Liittohallituksen tyta avustaa sen nimeama tydvaliokunta. Liittohallitus kutsuu tarvittaessa koolle
yhdistysten neuvoa-antavan kokouksen.

Vuonna 2022 liittohallituksen tydskentelya tuetaan hyddyntamalla ja kehittdmalla edelleen vuonna 2020 kayttdén otettua
ekstranettid, joka mahdollistaa aiempaa tehokkaamman tietojen jakamisen ja kasittelyn luottamushenkildiden ja operatii-
visen johdon valilla.

Luottamushenkilékoulutus

Luottamushenkildiden osaamista tuetaan koulutuksin ja sek&@ luottamushenkildiden omien, ettd liiton henkildkunnan
kanssa yhdessa jarjestettavin kehittdmispaivin. Osaamisen tukemisen padamaarana on luottamushenkildiden tietojen ja
taitojen lisddminen luottamustehtavissa toimimisesta ja liiton strategisesta johtamisesta.

Liittohallituksen jasenille jarjestetddn vuosittain kehittdmispaivét toimintaympéaristoon liittyvista ajankohtaisista teemoista
ja hallitustydskentelystd. Kehittdmispaivien aikana luottamushenkilét saavat paatdksentekoa ja luottamustoimen hoitoa
tukevaa tietoa ja koulutusta. Liséksi paivan aikana on aikaa keskustella ja pohtia asioita yhdessa.

Operatiivinen johto

Toiminnanjohtaja on liiton operatiivinen johtaja ja henkiléston esimies. Toiminnanjohtaja johtaa liiton toimintaa saéntojen,
littokokouksen ja -hallituksen p&atdsten mukaisesti ja niitd toimeenpannen. Toiminnanjohtaja, talousp&allikk ja jarjesto-
paallikkdé muodostavat johtoryhman, joka avustaa toiminnanjohtajaa liiton toiminnan suunnittelussa ja operatiivisessa joh-
tamisessa seka valmistelee hallituksessa kasiteltavia asioita.

Toiminnanjohtaja varmista, ettd paatdksenteko on lapindkyvaa, oikeudenmukaista ja joustavaa. Lihastautiliitto on asian-
tuntijaorganisaatio, jonka toimintaa kuvaa ammatillisuus ja keskindinen arvostus. Henkiléston osaamisen ajantasaisuus
varmennetaan henkildstokoulutuksin, joiden yhtend tavoitteena on keskindisen tiedon jakaminen. Henkiléstén hyvinvointia
ja tydssa jaksamista tuetaan. Henkilostolle on jarjestetty asianmukainen tydterveyshuolto ja tyésuojelutoimikunta kokoon-
tuu saanndllisesti. Tydpaikalle on laadittu varhaisen tuen toimintamallit ja kehityskeskustelut kdyd&één vuosittain. Néiden
toimien avulla seurataan ja arvioidaan tyon henkista ja fyysista turvallisuutta. Tydnantaja kustantaa liikunta- ja kulttuuri-
seteleitd. Lisaksi tyontekijoiden tybhyvinvointia tuetaan tydajalla yhdella tyky-tunnilla viikossa. Henkildstotilinpaatoksesta
saadaan tunnuslukuja henkildstdssa ja tydoloissa tapahtuneista muutoksista. Henkildstda rohkaistaan avoimeen keskus-
teluun ja omien vahvuuksien esiintuomiseen.

Vuonna 2022 jatketaan etatydpaivien hyddyntamista mahdollisesti laajemmin kuin aikaisemmin. Talla tydnteon mallilla
lisatédén tydrauhaa, tyotyytyvaisyyttd ja parannetaan tyétehoa. Etaty6lla mahdollistetaan myds tydskentely poikkeustilan-
teissa. Tyotyytyvaisyyskysely tehddan ainakin kerran vuodessa.

Taloushallinto

Taloushallinnosta vastaa talouspaallikké. Taloushallinnon tarkoituksena on lain mukaisten tehtévien hoitamisen lisaksi
tuottaa paatdksentekoon seka toiminnan suunnitteluun ja ohjaukseen tarvittava tieto seka huolehtia varojen hallinnoinnista
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niin, etta ne tulevat kaytetyiksi toiminnan kannalta parhaalla mahdollisella tavalla. Ulkoisille sidosryhmille (esimerkiksi ra-
hoittaja, verottaja, jasenisto, palveluiden ostajat) tuotetaan raportoinnin liséksi tilastotietoja. Taloushallinnon laadunvarmis-
tus perustuu lakien ja asetusten seka rahoittajien ohjeiden noudattamiseen, omiin taloudenhoitoa koskeviin ohjeistuksiin
ja toimintatapoihin seké séhkdisen taloushallinnon hyédyntémiseen. Tilintarkastus hoidetaan ammattitilintarkastajien toi-
mesta ja heidén asiantuntemustaan hyddynnetaan tarvittaessa myos tilikauden aikana.

Taloushallinnon téarkein tehtéva on varmistaa, etté liiton rahoittajille lupaama toiminta voidaan toteuttaa talouden kannalta
kestavalla ja jarkevalla tavalla ja etta asetetut taloudelliset tavoitteet saavutetaan. Lisaksi taloushallinto tuottaa riittavasti
ja kattavasti talouden raportointitietoa hallituksen ja toiminnanjohtajan paatdksenteon tueksi.

Vuosittaiset budjetit, neljannesvuosiraportit seka puolivuosittaiset tilinpaatdkset ja henkilostotilinpaatokset kasitellaan liit-
tohallituksessa ja esitellaan henkilokunnalle. Jasenyhdistyksié tuetaan kaytdnndn neuvonnalla ja opastuksella taloushal-
linnon toimialaan kuuluvissa asioissa.

Lihastautiliiton tuloista noin 85 prosenttia muodostuu Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA) avustuk-
sista. Ulkopuolisen avustuksen osuus ja pienehkd varainhankinta yhdessé vaikuttavat siihen, etté talous on hyvin haavoit-
tuvainen. Myds palkkaratkaisut ja esimerkiksi Suomen hallituksen tukiin ja arvonlisdverojen korotuksien tasoon liittyvat
paatdkset vaikuttavat suoraan liiton toimintaan. Lihastautiliton varainhankinta on pienimuotoista ja se koostuu jasenmak-
suista, lahjoituksista, tuotemyynnista ja ammattihenkiléstdlle suunnatusta koulutuksesta.

Vuonna 2022 taloushallinnon kehityksen kohteena tulee edelleen olemaan budjetointi seké entista reaaliaikaisemmat kuu-
kausittaiset tulostiedot suhteessa budjetoituihin lukuihin.
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