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1 LIHASTAUTILITTO

Lihastautilitto on vammaisjarjesto, jolla on lahes 50 vuoden ajalta keratty kokemukseen, tutkimustietoon ja
verkostoitumiseen perustuva vankka tietopohja lihassairauksista, lihassairauksien hoitoon liittyvastd ammatti-
laiskentasta seka kansainvélisesta toimintaympéristosta. Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton pe-
rustana olevan asiantuntijuuden ja profiloitumisen harvinaisten sairauksien erityisosaamiseen. Kaikki lihastau-
dit ovat harvinaisia sairauksia, joihin liittyy paljon tietoa ja osaamista vaativia erityiskysymyksia.

Kaiken toiminnan tavoitteena ja tarkoituksena on liséta yhdenvertaisuutta seka lihassairaan osallisuutta omaan
elaméaénsa liittyvissa asioissa. Lisaksi liiton tavoitteena on vahvistaa yhteisollisyytta ja vammaisiin henkilihin
kohdentuvaa suvaitsevuutta. Tarkoituksena on myds vahvistaa lihassairaan henkilén voimavaroja seka auttaa
hanta pitaméaan huolta itsestaan.

2 YLEISKUVAUS

2.1 Toiminnan yleiskuvaus

Vuoden 2021 aikana toiminta on edelleen ollut hieman poikkeuksellista johtuen monesta eri syysta. Merkitta-
vimmat asiat ovat olleet rahoittaja STEAn pdivittdmat rahoituksen hakemuspohjat vuodelta 2020 seka tulok-
sellisuusraportoinnin muutokset vuonna 2021. Nama ovat aiheuttaneet vuonna 2021 ja aiheuttavat viel& vuo-
den 2022 aikana toimintojen kehittdmista tavoitteiden asettamisen ja tuloksellisuuden seurannan nakokul-
masta. Lisaksi toimintaan ovat joiltakin osin vaikuttaneet muutamat pidemmat sairaslomat ja henkildstévaih-
dokset seka loppuvuoteen ajoittunut tasta aiheutuva yhden tyontekijaresurssin puuttuminen.

COVID-19 pandemia on edelleen vaikuttanut liiton toimintaan, mutta vuoden 2021 osalta kuitenkin siten, etta
poikkeusolot ovat ehtineet vakiintumaan lahes normaalikaytédnnoiksi. Pandemiasta johtuen henkildsto suoritti
tyotaan padsaantoisesti etatyona pois lukien lasnadoloa vaativat toiminnot kuten keskustoimiston fysioterapia-
palvelut. Isommat valtakunnalliset tapahtumat peruttiin tai siirrettiin verkkoon. Verkkototeutukseen siirryttiin
mm. vuoden 2021 Lihastautipdivien ja Liittokokouksen osalta. Pienempimuotoisia tapahtumia ja tilaisuuksia
toteutettiin padsaantoisesti verkkovélitteisesti, mutta alueilla myds lasndolotapahtumina.

Toukokuussa 2021 jatettiin Vastaanottajasta Vaikuttajaksi-hankkeesta johdettu uusi kohdennettu avustusha-
kemus STEA:lle. Tata avustusta ei mydnnetty. Avustusta haetaan uudestaan kevaalla 2022.

Vuonna 2021 liitossa esiintyi edelleen joidenkin tyontekijoiden osalta reagointia sisdilmaan liittyen, mutta jou-
lukuussa 2021 saaduissa osatutkimuksissa ilmasta ei 16ytynyt ongelmaa. Asian selvittely jatkuu edelleen. Ti-
loihin liittyen liittohallitus on tehnyt toukokuussa 2021 tiloista myyntipaatoksen. Lihastautiliiton nykyiset tilat
eivat enaa ole tarkoituksenmukaiset taman paivan toimintaan liittyen huomioiden mm. parkkipaikkaongelmat
ja lisdantyva etatyd. Sopivaa ostajaehdokasta tai korvaavaa tilaa ei ole 16ytynyt vuoden 2021 aikana. Etsintaa
jatketaan.

Marraskuussa hallitus teki paatoksen, etta litto hakee kansainvalista TREAT NMT verkoston jasenyytta. Ja-
senyydellda haetaan strategian mukaista profiloitumista. Lisdksi jasenyys antaa tiivimman keskusteluyhteyden
esimerkiksi hoitostandardeja paivitettdessa. Jasenyyden tosiasiallinen haku siirtyy kaytanndssa vuodella
2022.

Liséksi hallitus paatti marraskuussa, ettd NUOLI-toimikunta nykymuodossaan lopetetaan 2021 joulukuussa.
Sen tilalle tulee kevyemmin toimiva ryhma, jossa hallituksesta nimetéén erityinen nuorisovastaava, joka toimii
nimettynd yhteyshenkilona liiton nuorisotydsta vastaavan henkilokunnan jdsenen kanssa. Myds Sosiaali- ja
terveysoikeuksien tydryhmén toiminta loppui vuoteen 2021.

SOTE-uudistukseen liittyen liitossa valmisteltiin liiton oma kannanotto ja ndkemys siité, mihin asioihin SOTE-
uudistuksissa tulisi kiinnittda huomiota lihastautia sairastavien nakdékulmasta. SOTE uudistus tai siihen sidok-
sissa olevat lakimuutokset tydllistivat liiton tydntekijoita, erityisesti sosiaaliturva-asiantuntijaa tavallista enem-
man vaikuttamistydn nakodkulmasta.
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Joulukuussa 2021 valmistui AVI:n ty6suojelutarkastuksen viimeisen, eli 2. vaiheen tydsuojeluraportti, jossa
todettiin toimenpide-ehdotuksena, etta liiton tulee tarkastaa vékivallan riskien uhasta laaditun selvityksen si-
saltd tarkemmaksi.

Vuoden 2021 aikana otettiin kayttéon sdannéllinen sadhkdinen jasentiedotusviestintd, jonka avulla pyritaan
saamaan liiton toimintaa entistéd ndkyvammaksi jasenistolle. Myos Porras-lehden ulkoasu paivitettiin, samalla
otettiin kayttéon Porras-lehden sdhkdinen lukumahdollisuus verkossa pdf-muotoisena.

Vuodella 2021 saatu Paikka auki-rahoitus jatettiin resurssipulan vuoksi kayttamatta. Liitolla ei ollut henkildsto-
vaihdoksista johtuen sopivaa henkil6a ottamaan haltuun silloisen paikka auki-rekryn sisallén mukaista vastuu-
kenttaa. Rahoituksen kayttd siirrettiin vuodelle 2022. Rahoittajan kanssa kaytyjen keskusteluiden perusteella
vaihdettiin my®s paikka auki rekryyn palkattavan henkilén toimenkuvaa paremmin liiton tarpeita vastaavaksi.

Vuoden 2021 aikana liitossa jatkettiin /aloitettiin eri kehittAmiskohteita. Kaikessa kehittdmisessa huomioidaan
pitkan téhtdimen tarpeet lihastautia sairastavan ndkodkulmasta, muuttuva toimintaymparistd seka rahoituksen
jatkuvuuden varmistaminen.

Vuonna 2021 aloitettuja kehittdmisen kohteita, jotka jatkuvat edelleen:

e Uutiskirjepalvelu, jossa tiedotetaan kaikille tilaajille ajankohtaisista lihassairauksiin liittyvista tms. asi-
soita.

e Sisainen viestintdprosessin ja viestinnan tapojen luominen — miten kukin viestii omista vastuualueis-
taan, koska viestitdan ja missa viestitaan.

o Esitteiden ja materiaalien osittainen uudistus

e Vuonna 2021 aloitettiin toiminnan tuloksellisuusketjun eli tavoitteiden ja sitéa kautta tulosten ja mitta-
reiden méaarittely ja yhtenaistaminen.

e Henkilostdon hyvinvoinnin kehittdminen muutostilanteessa aloitettu vuonna 2021 ulkopuolisen asian-
tuntijan voimin

Hallitus kokoontui vuonna 2021 yhteensa 16 kertaa, joista kaksi toteutettiin sdhképostikokouksena. Muut ko-
koukset toteutettiin lasnéolokokouksena tai osittain tai kokonaan verkon valityksella.

Lisaksi hallitus kokoontui yhdessa henkilékunnan kanssa yhteiselle kehittamispaivalle Turussa 15.9.2021.

Vuoden 2021 Liittokokoukseen tuotiin kolme aloitetta koskien kuntoutuksen eri nékdkulmia seka viestinnan
osalta kohderyhméan tavoittamista niiltd osin, kun kohderyhmalaisilla ei ole kaytéssaan sahkoisia valineita.
Kuntoutuksen osalta vaikuttamistyd on akuutin tilanteen mukaan ensisijaisesti kohdentunut kuntoutuksen te-
rapiakertojen maaraan liittyen niiden rajuun véahentymiseen. Viestinnén osalta ratkaisua ei ole l16ydetty maa-
postin lisddmiseksi, mutta tata viestinnan kehitystyota tullaan edelleen jatkamaan vuoden 2021 jalkeenkin.

Liiton hopeisen ansiomerkin ovat saaneet Keski-Suomen yhdistyksen 40v-juhlassa 18.9. Paivi Hokkanen seka
Tommi Rantanen.

Liiton tilintarkastajana on toiminut KHT-yhteisé Oy Soinio & Co ja varatilintarkastajana Tuukka Ruoho (KHT).

2.2 Henkilosto

Liiton tydntekijamaara pysyi yleisesti ottaen samana koko vuoden. Kokonaisvahvuus oli 16 tyéntekijaa ja toi-
minnanjohtaja.

Vuoden aikana pois toiminnasta eldkoitymisen vuoksi ji liton pitk&aikainen tyontekij&, palveluasiantuntija Rita
Pirttimaa. Ritva Pirttimaa jai pois operatiivisesta toiminnasta jo marraskuussa 2021 pitdékseen lomia ennen
varsinaista elékoitymisté. Hanen tilallaan aloitti lokakuussa terveydenhoitaja, Ttm Kati Kekkonen. Liséksi liiton
jarjestopaallikkd irtisanoutui ja jai pois operatiivisesta toiminnasta lokakuussa. Uuden jarjestopaallikon palk-
kaaminen siirtyi vuodelle 2022.
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Liiton toimihenkildt vuoden 2021 aikana ja toimitilat:

Toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen

Talouspaallikkd Sari Posio

Jarjestopaallikko Eija Eloranta 30.11.2021 saakka
Tiedottaja Susanna Hakuni

Kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen
Palveluasiantuntija Ritva Pirttimaa, lomalla 11/2021 lahtein (tydésuhde jatkuu 28.2.2022 saakka)
Asiantuntija, lihastaudit, Kati Kekkonen 11.10.2021 I&htien
Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti
Tyo6llisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen

Fysioterapeutti Noora Kéarkkainen

Fysioterapeutti Emma Velling

Fysioterapeutti Kristiina Rantakaisla

Jarjestdsuunnittelija Jonna Marttinen, Helsinki
Jarjestdsuunnittelija Sirpa Kalvidinen, Lappeenranta
Jarjestésuunnittelija Marjo Luomanen, Vaasa
Jarjestdsuunnittelija Raija Simila, Oulu

Jarjestdassistentti Monica Lahermaa

Lihastautiliton keskustoimisto on Turussa osoitteessa Lantinen Pitkékatu 35. Lisaksi yksi tyéhuone on vuok-
rattu Lounatuulet — yhteisttalosta hankkeen tydntekijélle seké yksi tydhuone osoitteesta Eerikinkatu 30, Turku
sosiaaliturva-asiantuntijan kayttoon. Helsingin aluetoimisto muutti vuoden aikana toiseen osoitteeseen liris-
keskukseen.

Aluetoimistot sijaitsevat Helsingissa, Vaasassa, Lappeenrannassa ja Oulussa.

2.3 Hallituksen kokoonpano

Liittokokous pidettiin vuonna 2021 asiamieskokouksena ja etdyhteyksin. Kokous myds striimattiin ja jasenis-
tolla oli mahdollisuus osallistua seuraamaan kokouksen kulkua. Uuden hallituksen kokoonpanoksi toimikau-
della 1.5.2021-30.4.2022 muodostui vanhojen jatkavien ja uusien valittujen osalta:

Puheenjohtajisto:

Raila Riikonen, puheenjohtaja
Markku Niemeld, | varapuheenjohtaja
Petri Lindell, Il varapuheenjohtaja

Jasenet:

Arja Jylha-Ketola, varajasen Juha Markkanen
Seija Nikumaa, varajasen Erkki Kontro

Harri Kouhia, varajasen Hannu Mikkola

Kali Kuivalainen, varajasen Jouni Piirala
Jasmin Toropainen, varajasen Satu Riikonen
Marketta Ojala, varajasen Pia Pullainen

2.4 Hallituksen asettamat tyoryhmat 2021

Tydvaliokuntan kuuluivat puheenjohtajisto; Raila Riikonen, Markku Niemel& ja Petri Lindell seka Arja Jylha-
Ketola ja toiminnanjohtaja.

Sosiaali- jaterveysoikeuksien tydryhmaén kuuluivat Hannu Mikkola, Hannu Vélitalo, Juha Markkanen, Satu
Riikonen, Jasmi Ahonen, Paivi Pihakari ja Sanna Tahkapaa. (loppui vuoteen 2021)

Nuorisotoimikunta Nuoliin kuuluivat Jasmi Ahonen, Janina Porkka, Jasmin Toropainen, Ville Hiekka, Selina
Nera, Suvi Ranta-aho ja Peppi Suominen. (loppui vuoteen 2021)
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Toimitilatyéryhmaan kuuluivat Raila Riikonen, Markku Niemela, Harri Kouhia ja toiminnanjohtaja.

2.5 Yhdistykset ja jasenmaarat

Vuoden 2021 lopussa Lihastautiliitolla oli jasenena 12 alueellista lihastautiyhdistysta. Yhdistysjasenmaara py-
syi samana koko vuoden.

Yhdistys Varsinainen Kannattaja Yhteensa
Uusimaa 411 146 557
Lounais-Suomi 321 143 464
Etela-Hame 113 34 147
Kymenlaakso 54 42 96
Pohjanmaa 183 84 267
Kaakkois-Suomi 98 34 132
Pirkanmaa 138 71 209
Keski-Suomi 66 22 88
Pohjois-Savo 73 29 102
It&-Suomi 84 43 127
OUKALI 121 26 147
Lappi 47 27 74
Yhteensa 1709 701 2410

2.6 Yhteistyokumppanit

Lihastautiliitolla on useita yhteistyékumppaneita seka valtakunnallisella etté paikallisella tasolla. Vuonna 2021
liitto toimi yhteistytssa Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA), Suomen sosiaali- ja terveys
ry:n (SOSTE) ja Opintokeskus Siviksen kanssa koulutus-, oikeuksienvalvonta- ja kehitystoiminnassa.

Lisaksi yhteistyota eri muodossa toteutettiin seuraavien tahojen kanssa:

e Harvinaiset-verkosto, joka on arvostettu jarjestdjen muodostama yhteisé seka keskeinen yhteistyo-
kumppani. Verkostotyon kautta haetaan yhteista nakyvyytta harvinaissairauksien asialle Suomessa.
Lihastautiliitto tuo verkostolle lihastauteihin liittyvan harvinaisuusnakdkulman

¢ Vammaisfoorumi, joka on jasenjarjestdineen liiton yhteistyokumppani valtakunnallisessa oikeuksien
valvonnassa (VF:n eri tydryhmissa liiton eri asiantuntijat)

VATES-saatio, jonka kanssa tehdaan yhteistyota tydllisyysasioissa
FIBS (vastuullisen yritystoiminnan verkosto), yhteistydn tavoitteena on lihastautia sairastavien tyolli-
syyden parantaminen

e Assistentti-info

¢ NV- Neurologiset vammaisjarjestot, jonka tavoitteena on tehostaa tiedottamista ja tukea neurologisesti
sairaiden ja vammaisten hyvaa elamaa

¢ Nuorisoyhteistyd Seitti

o Allianssiry

o Kokemustoimintaverkosto, joka on valtakunnallinen ja alueellinen ohjausryhmatydskentely seka kou-
lutusten jarjestdminen

e Soveltava liikunta SoveLi ry

¢ Kynnys ry:n, Hengityslaitepotilaat ry:n ja Aivovammaliitto ry:n kanssa toteutetaan yhteistydssa juridista
neuvontapalvelua. Padmaarana on juridisen neuvontapalvelun antaminen, painopisteena vammais-
palvelulain soveltamiseen liittyvat kysymykset

e Lihastautien tutkimusrahasto. Rahasto tukee lihastautien diagnostiikan, hoidon ja kuntoutuksen kehit-
tdmishankkeita. Rahastoa hallinnoi ja apurahat myontéd Suomen Aivosaatio, jonka kanssa tehdéaén
yhteisty6té osallistumalla s&étion hallitustydskentelyyn ja tiedottamalla apurahoista
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o Oppilaitokset, ammattikorkeakoulut ja Ty6terveyslaitos. Liitto tarjoaa maisteriopiskelijoille pro gradu-
tutkimusaiheita ja ammattikorkeakouluopiskelijoille paattdtyon aiheita. Lisaksi liitto ottaa opiskelijoita
mahdollisuuksien mukaan tydharjoitteluun ja on mukana niissé yhteistydhankkeissa, joista lopullinen
lisdarvo koituu jasenistolle

e Suomen Vammaistutkimuksen Seura ry; liitto vaikuttaa tata kautta vammaistutkimuksen kehitykseen

¢ Kuntoutuslaitokset, kylpylét ja liikuntakeskukset (yhteisty6tad sopeutumisvalmennuskurssien osalta)

e Lisaksi yhteistyttéd tehdaan niin kotimaassa kuin kansainvélisestikin diagnoosikohtaisten jarjestdjen
kanssa tiedon- ja kokemusten vaihdon ja vaikuttamistydn osalta

e Kansainvalista yhteistyota tehdadn ENMC-yhteison (European NeuroMuscular Centre) kanssa ajan-

tasaisen ladketieteellisen tiedon saamiseksi littoomme

TREAT NMD - yhteiso (jasenyyshaku vuoden 2022 aikana)

Keskussairaalat ja muut sote-alan organisaatiot

Alueelliset ja valtakunnalliset SOTE-uudistukseen liittyva ryhmittymaét ja yhteistydelimet

Alueiden eri yhdistysten ryhmittymét ja yhteistydfoorumit

3 TOIMINTA 2021

3.1 Aluetoiminta ja valtakunnalliset tapahtumat
Yleiskuvaus ja taustat seka tavoitteet

Aluetydn ja jasenyhdistysten toiminnan tavoitteena on lisata sairastavien tietoa lihassairauksista ja arkeen
littyvista asioista seka tuoda liiton palvelut lahemmaksi. Tavoitteena on, ettéd aiempaa useampi I6ytaa tietoa
yhdistyksista ja liitosta palveluita ja toimintaa arjen ja hyvinvoinnin tueksi.

Liséksi aluetyon kautta tuetaan jasenyhdistyksia ja niissa toimivia luottamushenkilditd. Tukemisen tarkoituk-
sena on edesauttaa yhdistysten elinvoimaisuutta seké tukea yhdistysten kehittymisté ja kasvua.

Alueilla toimivat jarjestdsuunnittelijat toteuttavat alueillaan laajaa verkosto- ja yhdistysyhteistydta sisaltaen
mm. yhteisten tapahtumien toteuttamista eri teemoin ja sisalldin, tiedottamista, materiaalin jakoa seka tiedon-
valitysta yhteisesti toteutettuna mm. julkisen sektorin asiantuntijoille sairaaloissa ja muissa yksikdissa. Kaikilla
alueilla toteutetaan yhteisty6td myos OLKA-pisteissa, jotka ovat sairaaloissa toimivia eri jarjestbjen yhteisia
informaationjakopisteita.

Aluetoiminnan yksi tarkein tehtava on tavoittaa toiminnan piiriin myos niita lihastautia sairastavia ja heidan
laheisiaan, jotka eivat ole yhdistysten jasenia.

Yhteistyota toteutettiin alueellisesti ja valtakunnallisesti muiden jarjestdjen, verkostojen ja sidosryhmien
kanssa liittyen tiedottamiseen, materiaalien jakoon, tapahtumien jarjestamiseen ja vastaavaan.

Alueelliset lihastautia sairastaville ja heidéan laheisilleen suunnatut tapahtumat toteutettiin tapahtuma-ajankoh-
dasta riippuen joko lasnaolotapahtumina tai verkon valityksella tai hybridind. Asiantuntijatietoa ja vertaistukea
sisaltavien tapahtumien teemana vuonna 2021 oli arjen sujuvuus. Vuoden 2021 osalta on huomioitavaa, etta
kaikissa toiminnoissa noudatettiin koronatilanteeseen annettuja yleisohjeita, jotka vaihtelivat maakunnittain ja
kuukausittain. Lasnéolotapahtumia jouduttiin perumaan jonkin verran myos siksi, etta osallistujamaaréat olivat
vahaiset tai osallistujia ei ollut.

Aluetydn toiminta on alla kuvattu luvuin, jotka antavat suuntaa toimintojen laajuudesta ja siséllosta. Huomioi-
tava on, ettd eri alueiden tarpeet poikkeavat toisistaan. Esim. Uudenmaan ja Varsinais-Suomen alueella ko-
rostuu enemman paikallisyhdistysten oma toiminta johtuen alueen suuresta vékiluvusta ja taté kautta suhteel-
lisesti suuremmista yhdistyksistéakin. Edella mainituista syista eri alueiden tapahtumat ja toiminnot poikkeavat
toisistaan myots maarallisesti. Alueilla tapahtuvasta liiton toiminnasta on tiedotettu kaksi kertaa vuodessa (ke-
vatkausi ja syyskausi). Tiedote eli tapahtumakalenteri on lahetetty sahkoisesti niille, joilla on sahképostimah-
dollisuus ja maapostina heille, jotka eivat ole ilmoittaneet sdhképostiosoitettaan jasenrekisteriin.

Aluetydn toteuttamiseen on kuulunut myés joidenkin valtakunnallisten tapahtumien vastuut. Muun muassa
alueelliset kesapaivat muutettiin valtakunnallisiksi kesépdiviksi vuoden 2021 alusta. Kesépaivid jarjestettiin
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vuoden 2021 aikana kolmet. Lisaksi alueiden jarjestdsuunnittelijat osallistuvat myds valtakunnallisten toimin-
tojen suunnitteluun ja toteuttamiseen.

SOTE-uudistukseen liittyen alueilla tydskentelevét jarjestdsuunnittelijat seurasivat omien alueidensa SOTE-
alueiden rakentumista ja olivat soveltuvin osin mukana itse tai muuta kautta vaikuttamassa ja varmistamassa,
ettd myds lihastautia sairastavien tarpeet huomioidaan meneilladn olevassa muutoksessa.

Alueellista SOTE-ty6ta on vaikeuttanut ja vaikeuttaa eri alueiden erilaiset lahtékohdat ja etenemistahti. Valta-
kunnallisena jarjesténa Lihastautiliton on myds arvioitava, ettd mihin alueellisiin asioihin on mahdollista tai
syyta osallistua. Tarkein asia uudistuksessa on kuitenkin se, etta jokaisella alueella huomioidaan my®os jarjes-
tbjen antamat tukipalvelut ja alueilla olevat sote-ammattilaiset osaavat jatkossakin hyddyntaa Lihastautiliiton
asiantuntemusta seka myds ohjata sairastavia liiton ja/tai paikallisyhdistysten palvelujen ja toiminnan piiriin.

3.1.1 Lappeenrannan aluetoimiston alue

Koonti laajimmista toiminnoista:

o Diagnoositapaamiset; 9 tilaisuutta 83 osallistujaa

e Tapahtumat ja tilaisuudet sisaltden tietoa ja vertaistukea; 32 tilaisuutta, 231 osallistujaa

e Jarjestdinfot ja liiton toiminnan esittely; 2 tilaisuutta, 24 osallistujaa

e Alueellinen yksiléllinen ohjaus ja neuvonta; 60 henkil6a

o Tiedotustapahtumat julkisen sektorin verkostoissa (mm. sairaaloiden OLKA-pisteissd); 2 tilaisuutta, 10
osallistujaa

e Jasenyhdistysten tuki ja neuvonta; 22 henkiléa

o Liséksi alueella on jarjestetty mm. kisakatsomoita valtakunnallisiin tapahtumiin liittyen sek& muuta toi-
mintaa

3.1.2 Oulun aluetoimiston alue

Koonti laajimmista toiminnoista:

o Diagnoositapaamiset; 2 tilaisuutta 16 osallistujaa

e Tapahtumat ja tilaisuudet siséltaen tietoa ja vertaistukea; 39 tilaisuutta, 256 osallistujaa

e Jarjestoinfot ja liiton toiminnan esittely; 15 tilaisuutta, 120 osallistujaa (siséltéen mm. Lapin kuntien
kierroksen sote-alan organisaatioissa)

e Alueellinen yksiléllinen ohjaus ja neuvonta; 46 henkil6a

e Tiedotustapahtumat julkisen sektorin verkostoissa (mm. sairaaloiden OLKA-pisteissd); 4 tilaisuutta, 40
osallistujaa

e Jasenyhdistysten tuki ja neuvonta; 25 henkiléa

o Lisaksi alueella on jarjestetty mm. kisakatsomoita valtakunnallisiin tapahtumiin liittyen sekd muuta toi-
mintaa

3.1.3 Vaasan aluetoimiston alue

Koonti laajimmista toiminnoista:
o Diagnoositapaamiset; 4 tilaisuutta 26 osallistujaa

Tapahtumat ja tilaisuudet sisaltéaen tietoa ja vertaistukea; 8 tilaisuutta, 130 osallistujaa

Jarjestoinfot ja liiton toiminnan esittely; 3 tilaisuutta, 19 osallistujaa

Alueellinen yksil6llinen ohjaus ja neuvonta; 42 henkiloa

Tiedotustapahtumat julkisen sektorin verkostoissa (mm. sairaaloiden OLKA-pisteissd); 2 tilaisuutta, 15

osallistujaa

Jasenyhdistysten tuki ja neuvonta; 46 henkil6a

e Lisaksi alueella on jarjestetty mm. kisakatsomoita valtakunnallisiin tapahtumiin liittyen sek& muuta toi-
mintaa

3.1.4 Helsingin aluetoimiston alue
Koonti laajimmista toiminnoista:

o Diagnoositapaamiset; 2 tilaisuutta 13 osallistujaa
e Tapahtumat ja tilaisuudet sisaltden tietoa ja vertaistukea; 10 tilaisuutta, 192 osallistujaa
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Jarjestoinfot ja liiton toiminnan esittely; 3 tilaisuutta
Alueellinen yksiléllinen ohjaus ja neuvonta; 70 henkil6a

e Lisaksi alueella on jarjestetty mm. kisakatsomoita valtakunnallisiin tapahtumiin liittyen sek& muuta toi-
mintaa

3.1.5 Valtakunnalliset kaikille suunnatut tapahtumat

Tietoa Lihastaudeista —ilta; 1 kpl kevaalla seka syksylla

Lihastautipaivat kevaalla

Vertaistukihenkilo-info

Laheisten ilta

Kesapaivat Levi, Jyvaskyla ja Kuopio 3 kpl

Kaksi tuettua MTLH:n lomaviikkoa, joista toinen oli Lahdessa ja toinen Punkaharjulla

3.2 Kysy Lihastaudeista —palvelu

Kysy lihastaudeista —palvelun toteuttamiseen osallistui palveluasiantuntija ja seitseman laakaria. Palveluasi-
antuntija oli tavoitettavissa arkisin puhelimitse ja sahkdpostin kautta. Puhelinladkareiden palvelu toteutettiin 21
kertaa 1,5 tunnin mittaisena palveluna ennakkoon maariteltyind ajankohtina (noin kaksi kertaa kuukaudessa,
heindkuun ollessa lomakuukausi).

Kysy lihastaudeista -palvelussa ei synny asiakkuutta, eikéd palvelussa oteta kantaa yksittaisten henkildiden
diagnoosien oikeellisuuteen tai mahdollisiin muutoksenhakuihin. Mydskaan yksildlliseen laékehoitoon ei pal-
velussa oteta kantaa.

¢ Yhteydenotot lihastautiasiantuntijalle 252 kpl
o Puhelinlaékareille 83 kpl

Kysy lihastaudeista palvelun yhteydenottojen mé&éara on noussut vuosi vuodelta. Vuonna 2020 yhteydenottoja
oli yhteensa 305 ja vuonna 2019 yhteydenottoja oli 253. Maaréan nousun kasvu kertoo selkeasti siitd, etta apua,
tietoa ja tukea tarvitaan.

Kysy lihastaudeista palvelun yhteydenottajista 66% (192 kpl) oli itsesairastavia. Omaisten yhteydenottoja oli
20% (60kpl). Ammattilaiskontakteja oli 26 kappaletta eli 11 %. Muita yhteydenottajia oli 9 kpl eli 3,1 %.

Yhteydenotoista 58% koski ohjausta ja neuvontaa, 25 % keskustelua ja tukemista ja 18 % tiedon kokoamista.
Eri diagnooseihin liittyvat puhelut jakautuivat prosentuaalisesti suhteellisen tasaisesti, tosin motoneuronitau-
teihin (mm. ALS, SMA) liittyvat yhteydenotot saavat 20% edustuksen yhteydenotoista. Myos oirekuvaan liitty-
vat yhteydenotot saavat suuremman osan koko yhteydenotoista, 19 %.

Jokaisesta yhteydenotosta ei saatu palautetta. Koko yhteydenottomaarasta palaute jai saamatta 29%. Osa
palautteesta arvioitiin havainnoimalla esimerkiksi puhelun sévya ja asiakkaan kayttamia sanavalintoja. Sahko-
postiyhteydenottojen perusteella palautetta kysyttin muun muassa avoimilla kysymyksilla "oliko tasta apua?”
ja ’paasetko talla eteenpain?”, mutta useinkaan tahan ei saatu vastausta, toisin sanoen palveluneuvojan vies-
tiin ei enda vastattu.

Tiedon lisdamisen liséksi kiitosta tuli my®s kuuntelusta ja uusien ideoiden ja ndkékulmien antamisesta. Puhe-
linladkaripalvelun palautteissa korostui palvelun hyddyllisyys ja tiedon tdsmennys. Palaute kerattiin puhelin-
ladkareiden toimesta puhelun aikana havainnoimalla ja kysymalla suoraa palautetta. Palvelu sai paljon posi-
tiivista palautetta ja palvelun toivottiin jatkuvan tulevaisuudessakin.

Toimintavuonna 2021 Lihastautilitossa toteutettiin etédyhteydell& kolme vuorovaikutteista diagnoosiryhmaa:
Kennedyn tauti, haurashermosyndrooma sek& natriumkanavataudit. Ryhméat kokoontuivat 4 kertaa vuonna
2021, ja ryhmien koko vaihteli kokoontumiskertojen valilla. Ryhmat olivat osallistujilta suullisesti tiedustelta-
essa tarpeellisia, tukea antavia ja hyddyllisia. Osallistujat kokivat saaneensa vertaistukea ja lisatietoa muilta
samaa sairautta sairastavilta ihmisiltd. Ryhmien on tarkoitus kokoontua viela kertaalleen vuonna 2022, jolloin
saadaan vield lisatietoa siitd, millaista materiaalia ryhmiin osallistujat toivoisivat Lihastautiliiton verkkosivuille.
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Liséksi palveluasiantuntija osallistui kaksi kertaa Tukinetin kysy lihastaudeista- chatin pitamiseen. Ensimmai-
selld kerralla chatiin osallistui 0 henkildé ja toisella kerralla 4 henkilo&. Kysy lihastaudeista- palvelun tyontekija
kirjoitti toimintavuoden aikana 3 artikkelia jasenlehteen seké oli mukana koronarokotusviestinnassa.

Lausunnoissa palveluasiantuntija oli mukana useammassa yhdesséa sosiaaliturvaneuvojan kanssa. Liséksi
Vastaanottajasta Vaikuttajaksi hankkeen tyontekijan seké Translarna-ryhmén kanssa saatiin aikaan mielipide-
kirjoituksia seké lausunto Hilaan (Laakkeiden hintalautakunta) koskien Translarna- 1aakitysta.

Opastuotannon puolella Kysy lihastaudeista palvelu oli mukana mm. SMA ja Duchennen lihasdystrofia oppaan
tuotannossa. Lisaksi palveluasiantuntija oli yhdessa Helsingin jarjestosuunnittelijan kanssa mukana HAMK:in
opinnaytetytssa.

Suunniteltua uutispalvelua ei toteutettu vuonna 2021, eika uutta opasta LGMD sairaudesta tuotettu.
Palveluasiantuntijan roolissa tapahtui joulukuussa 2021 henkildstovaihdos elékoitymisen johdosta.

3.3 Oikeuksien edistdminen ja sosiaaliturvaneuvonta
3.3.1 Oikeuksien edistaminen

Lihastautilitto vastaa tyontekijdiden verkostomaisella yhteisty6lla yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja oi-
keuksien edistamisesta. Liitto vaikuttaa valtakunnallisesti paatoksentekoon, lainsdadannon uudistuksiin seka
alueellisten toimintamallien kehittdmiseen. Vaikuttamisessa tehdaan myds yhteisty6ta muiden vammaisjarjes-
tojen seka julkisen sektorin kanssa.

Toiminta kohdistuu harvinaisia lihastauteja sairastavien ihmisten tarpeisiin. Sita tarvitaan, koska lainsdadanto
ja yhteiskunnalliset toimintamallit eivat ole kaikilta osin yhdenvertaisuutta tukevia. Lihastautia sairastavien ih-
misten tarvitsemissa palveluissa (ml. hoito ja kuntoutus) ja etuuksissa on puutteita yksil6llisyyden ja tarkoituk-
senmukaisuuden huomioimisessa seké alueellisen tasavertaisuuden toteutumisessa.

Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton perustana olevan asiantuntijuuden ja profiloitumisen harvi-
naisten lihassairauksien erityisosaamiseen. Useimmista kontakteista lihastautiasairastaviin ja heidan lahei-
siinséa kertyy vaikuttamisty6hon tietoa lihastautia sairastavien ihmisten ja heidan perheidensa tarpeista. Kuten
neuvontapalveluista, vertaisryhmistd, valtakunnallisista tapahtumista, kurssimuotoisesta ryhméatoiminnasta ja
liton tarjoamasta fysioterapiapalvelusta. Myds jasenyhdistykset voivat tuoda tietoa liitolle jasentensa kohtaa-
mista haasteista.

Lihastautiliitto on vuonna 2021 antanut lausunnon, kannanoton, vastannut viralliseen kyselyyn tai antanut pu-
heenvuoron yhteensa noin 34 asiaan.

Vaikuttamisen sisallot ovat koskeneet:

e Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistusta: SOTE-keskukset, palveluiden jarjestamisen kehittdminen
sek& hyvinvointialueet

Kuntoutuksen uudistusta

Kelan vaativa laékinnallinen kuntoutusta
Sosiaaliturva-uudistusta

Asunnonmuutostéitéd asunto-osakeyhtidissa
Henkilékohtaisen avustajan ammatillinen kuntoutusta
Oppivelvollisuuden laajentamista
Vammaispalvelulain uudistusta

Tyollisyyden kehittdmista

Lapsistrategiaa

Koronarokotuksia

Harvinaissairauksien laaturekisteria
Genomikeskuslakia

Lihassairauden laakitysta

Oikeuksien edistamisen vaikutukset nakyvéat usein hitaammin. Ne saattavat kohdistua lainmuutostarpeiden
esiin tuomiseen, jonka jalkeen itse lainuudistusprosessiin, joka voi kestaa vuosia.
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Oikeuksien edistamista Lihastautiliitossa toteutetaan osallistumalla aktiivisesti vammaisjarjestdjen yhteistyo-
verkostoihin ja niiden yhteisiin kirjallisiin tuotoksiin. Toimimme yhteistydssd4 muiden vammaisjarjestdjen
kanssa, jossa tehtdvdmme on tuoda esiin ja edistda lihastautia sairastavien asemaa eri vammaisryhmien
osana.

Lausuntoja ja kannanottoja on annettu vuonna 2022 muiden jarjestdjen kanssa yhteistydssé 16 kpl. Ne ovat
liittyneet lahetettyihin lausuntopyyntdihin ja kuulemistilaisuuksiin seka yhteiskunnallisen tilanteen esiintuomiin
haasteisiin reagointeihin.

Keskeisimpia oikeuksien edistamisen ja vaikuttamisen yhteistyéfoorumeita:
e Vammaisfoorumi ry
e SOSTE ry, erityisesti kuntoutusverkosto
e Harvinaiset verkosto

3.3.2 Sosiaaliturvaneuvonta

Sosiaaliturva-asiantuntija vastaa valtakunnallisesta sosiaaliturvaneuvonnasta liittyen yhteiskunnallisiin palve-
luihin lihastautia sairastavan nakdkulmasta ja se muodostuu:

1. Lihastautia sairastavien henkiléiden ja heidan laheistensa henkilokohtainen neuvonta, ohjaus ja tuki

2. Lihastautia sairastavien ihmisten asioiden kanssa tekemisissa olevien asiantuntijoiden ohjaus ja neu-
vonta

3. Ryhmamuotoinen ohjaus ja neuvonta

4. Artikkelin ja tekstien laadinta

Vuoden 2021 alussa yhteydenoton tilastointi muuttui rahoittajan kerddmaan tiedontarpeen mukaisesti, jonka
vuoksi se ei ole verrannollinen aikaisempiin vuosiin. Vuoden 2021 aikana sosiaaliturva-asiantuntijalle tuli yh-
teenséd 376 yhteydenottoa, joista valtaosa tuli itse sairastavilta.

YHTEENVETO TOIMENPITEISTA yhteensa %-0suus
Ohjaus ja neuvonta 68 20
Tiedon kokoaminen 167 49
Keskustelu ja tukeminen 48 14
Valitusprosessi 61 18

Ohjaus ja neuvonta tukee yhteytta ottaneen itsenaisté toimintaa asioidensa hoitajana, kuten ohjausta eri ta-
hoon, mista saa tarvittavia hakemuksia, kenelta voi kunnasta pyytaa apua ongelmaan tai mité lait ja palve-
lun/tuen kriteerit yleisesti sanovat kyseisesté asiasta. Tiedon kokoaminen on esim. hakemusten tekemisessa
avustamista tai arjen toimintakykyhaastattelua tukia ja palveluita varten.

Valitusprosessi on laajempi kirjallinen tuki yhteytta ottaneen haasteellisissa palvelu- ja tukitilanteissa, joissa
lihastautia sairastavan avun, kuntoutuksen ja tuen tarpeita ei ole tunnistettu palvelujarjestelmassa. Saattaa
olla my@s siten, etta keskustelu ja tukeminen ovat ainoa asia, jota yhteytta ottanut ihminen kaipaa tilantees-
saan. Tallaiset tilanteet johtuvat usein palveluiden jarjestamisen haasteiden aiheuttamasta henkisesta taa-
kasta.

Yhteydenotoissa on nahtavissa siirtymé puhelimella tehdyista yhteydenotoista (62%) kohti séhkdpostia (36
%). Puhelinyhteyden osuutta tilastoinnissa kasvattaa se, ettéd asioiden monimutkaisuuden vuoksi sosiaaliturva-
asiantuntija ottaa suurimmassa osin sahkoisiin yhteydenottajiin itse jatkoyhteyden puhelimitse, jos se on mah-
dollista kommunikaatiokyvyn osalta.

Vuonna 2021 jatkuvaa painetta sdhkdpostiyhteydenottoihin pyrittiin siirthméaéan matalankynnyksen anonyymiin
ryhma-chat-toimintaan tuki.net-sivustolle. Sosiaaliturva-chattia asiantuntija jarjesti kevaalla 4 ja syksylla 4 ker-
taa, kerran kuukaudessa. Niissa oli yhteensa 15 osallistujaa ja palaute oli positiivista, mutta osallistujista ha-
vaittiin valtaosan olevan muita kuin lihastautia sairastavia.

Sosiaaliturva-asiantuntijalle esitetyt kysymykset koskevat laajasti erilaisia lihastautia sairastavien ihmisten
elamaan liittyvia aihealueita, jotka eivat kaikki liity sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadantoon. Haasteet pal-
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velujarjestelméssa johtuvat useammin laintulkinnallisista asioista kuin palveluohjauksen puutteista. Asiakoko-
naisuudet on tilastoitu tukemaan liiton moniammatillista toimintaa ja ohjaamaan vaikuttamistyon tarpeita. Ne
on pyritty tilastoimaan yksittaisind asiakokonaisuuksina laskien samaan maaréa kaikki samaan asiaan liittyvat

yhteydenotot.

ASIAKOKONAISUUDET maara %-0suus
Liikkumisen tuet: liikkumisen apuvdlineet, vammaispalvelun autotuet, kul- | 30 12
jetuspalvelut, kela-taksi, likkumisesteisen pysakéintitunnus

Asumisen tuet: vammaispalveluiden apuvélineet, asunnonmuutostyét, | 76 30
henkilékohtainen apu ja palveluasuminen, omaishoito, intervalli, laitossijoi-

tus, kuntarajat ylittdv muutto

Kuntoutus: vaativa ladkinnallinen (kela), laékinnallinen kuntoutus ja kun- | 40 16
toutussuunnitelma

Tyodnteko ja opiskelu: tybkyvyttdémyyseldkkeet, kuntoutustuki, palkkatuki | 21 8
Psykososiaalinen tuki: rinnalla kulkeminen prosessissa, kohtaaminen | 42 16
haastavassa tilanteessa

Taloudelliset tuet: verotus, vammaistuet, vammaisuus asumistuessa ja toi- | 14 5
meentulotuessa, ARA asunnonmuutos, vammaispalveluiden taloudelliset

tuet, sote-asiakasmaksut

Kohtelu: palveluiden toimimattomuus, viranomaisen toiminta 16 6
Muut: mm. kuoleman jalkeiset asiat, muu verotus, tapaturmavakuutus, muut | 18 7
eldkkeet, haavanhoito, hoidonrajaus, tiedon saavutettavuus, edunvalvonta

YHTEENSA 257 100

Ryhméamuotoista ohjausta ja neuvontaa on toteutettu valtakunnallisten (2 kpl), alueellisten (2 kpl) ja kurssitoi-
mintaan (5 kpl) sisaltyvien luento- ja keskustelutilaisuuksien muodossa seka etana teams-alustalla ettéa lasné-
olotilaisuuksina. Sosiaaliturva-asiantuntija on myos kirjoittanut jasenlehteen ajankohtaisista yhteiskunnallista-
asioista. Liséksi yksi haastattelu Satakunnan Kansaan.

Vuonna 2021 henkilokohtaisen avun haasteet nayttaytyivat yhta ongelmallisina kuin edellisena vuonna tai jopa
vaikeampina. Erityisesti monin paikoin on ollut suuria haasteita ylipaataan loytaa avustajia. Monilla sosiaali-
turvaneuvontaan osallistuneella lihastautia sairastavilla on ongelmana, ettei toimintakyvyn haasteita tunnisteta
kuntien ja kuntayhtymien vammaispalveluissa. Valitusprosessiin edenneistd asioista suurin osa on liittynyt
henkilokohtaisen avun saamisen tai sen maaran lisddminen haasteisiin. Tyokyvyttomyyteen liittyvat haasteet
ja kohtelu viranomaisessa ovat niiden jalkeen olleet yleisimmat syyt neuvonnan tarpeelle valitusprosessissa.

Vuoden 2021 lopulla sosiaaliturvaneuvonnassa alkoi ndkya korona-pandemian aiheuttamat saannéllisen kun-
toutuksen saannin tauot. Erityisesti elakeikaisiin riskiryhmiin kuuluvilla yhteyttd ottaneilla lihastautia sairasta-
villa on joillain toimintakyky heikentynyt vuoden aikana huomattavasti aikaisempaan verrattuna. Yhteydenot-
toja ei ole ollut runsaasti, koska ne ovat liittyneet haasteisiin saada maksusitoumus laékinnallisen kuntoutuk-
seen yksityiseen fysioterapiaan ja avustettuun allasterapiaan. Kelan vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen
maarien ja aikojen rajauksia tyoikaisilla tuli esiin edelleen vuoden 2021 aikana. Tarpeenmukaisen kuntoutuk-
sen saamisen ongelmat ovat myds johtaneet valitusprosesseihin.

Sosiaaliturvaneuvontaan otetaan yhteyttd myos kysyen tarkennuksia sosiaalikompassissa, portaassa ja luen-
noilla kerrottuihin etuuksiin liittyen. Yhteydenotoista ja palautteista paatellen nailla toiminnoilla on ollut merki-
tysta ihmisten arjessa.

Sosiaaliturvaneuvonnassa on suorissa yhteydenotoissa kirjattu ylés tavanomaista kiitosta merkittavammat
spontaanit palautteet, kuten

o Keskustelusta tuli parempi mieli, koska on itse vahatellyt sairauden aiheuttamia toimintakyvyn haas-
teitaan

e En ole huomannutkaan ennen, miten paljon sairaus vaikuttaa tavanomaiseen elamaan

e |hana, etté olet olemassa. En tieda keneltd voisin néité kysya, jos sinua ei olisi
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3.4 Koulunkaynnin, opiskelun ja ty6elaman neuvontapalvelut seka oikeuksien edis-
taminen

Toimintakokonaisuudella edistetaan lihastautia sairastavien henkildiden yhdenvertaista koulu- ja opiskelupol-
kua sekéa osallisuutta tydelamassa.

Toiminta-alueen neuvonta- ja tukipalvelua kertyi asiakkuuksia vuoden aikana 248 kpl. Naista 41 % tapahtui
kasvokkain, 41 % puhelimitse sekd 19% erilaisin s&hkoisin viestimin.

Yhteydenotoista 22 % oli vanhempia ja 14 % ammattilaisia. Kouluun liittyvia yhteydenottojen mééra oli 71 kpl,
tyéllistymiseen liittyvia oli 65 kpl, tydelamassa jaksamista 92 kpl. Yrittdjyytta koskevia yhteydenottoja oli 13 kpl.

Koulupalkitseminen jarjestettiin 11. kerran ja palkinnon sai Valkeakosken Roukon yhtenaiskoulun luokanopet-
taja Pirjo Huttu Vuoden ope-arvonimella.

Tapahtumat ja palaverit toteutettiin suuremmaksi osaksi Teams-ymparistéssa. Naita olivat kaksi kouluiltaa,
opiskeluilta, tydelaméatapaaminen seka esteettn kuvataidepaja. Valtakunnalliset yrittajapaivat jarjestettiin hyb-
riditapahtumana. Tyodllisyytta edistettiin kehittamalla Sopivaa tyoté kaikille —keikkatydalustaa, kouluttamalla
seka tekemalld videoita yhteistydssa WorkPilotsin, Invalidiliton ja Neuroliiton kanssa. Lihastautipéivilla jarjes-
tettiin Tyon imu —tilaisuus, jossa kokemusluennoitsijat kertoivat kokemuksiaan tyéelaman mahdollisuuksista ja
haasteista.

Toiminta lukuina
e Kouluillat (2), opiskeluilta (1), tydelaméatapaaminen (1) ja esteetdon kuvataidepaja (1) toteutettiin
Teams-ymparistdssa.
o WorkPilots Sopivaa tyota kaikille -keikkatydalustan kehittaminen, koulutukset (4) ja videot (4). Yritta-
japaivat (1) hybridina.

e Vates-aluevastaavana koulutukset tyollisyystoimijoille (2).

e Luentoja (7) mm. limarisen ja Ty6terveyslaitoksen tilaisuuksissa.

¢ Kokemusluennoinnin jarjestaminen eri tapahtumiin, 8 kokemusluennoitsijaa mukana.

e Koulupalkitseminen toukokuussa.

e Oppaiden ja esitteiden paivittamista (5)

¢ Yhdenvertaisen koululikunnan esiin nostaminen osana Unelmien liikkuntapaivaa.

e Video Yhdenvertainen tydelama (431 katselukertaa)

e Blogikirjoitukset mm. Paikka Auki blogiin ja osana Siviksen Osaaaminen nakyviin -kampanjaa (4).
o Koulutukseen ja oppivelvollisuuteen liittyvia lausuntoja (17) ja ministerién kuulemisia (3)

e Turun kaupungin tydkykyohjelman hanke Kaveria ei jateta - kehittamisty6 ja ohjausryhméajasenyys.
e Verkkosivusto (611 avausta).

e Lihastautiliton opiskelu- ja tyollisyyspalvelut FB-sivu, Sisaanheitto tybelamaan -FB sivu seka Twitter

seuraajat (598).

Koulunkayntia tukevalla toiminnalla on voitu liséata lihastautia sairastavien lasten kouluhyvinvointia. Saadut
vinkit, tieto ja vertaisten kokemukset ovat saastaneet perheen voimia miettiessaan lapsen tulevaisuutta. Saa-
tujen tulosten valossa vahvistettiin perheiden uskoa siihen, ettd myo6s lihastautia sairastava lapsi voi saada
ammatin ja tyollistya tulevaisuudessa. Koulunkaynnin sujuvuuteen vaikuttaa myds kouluammattilaisten (opet-
tajat, koulunkd@ynninohjaajat) tietoisuuden lisdéantyminen. Vanhemmat kokivat hyvana, etta Lihastautiliiton kou-
luiltoihin ja Teams-tapahtumiin on voinut kutsua mukaan opettajia ja avustajia. Heitd myds saatiin mukaan,
mik& kertoo ammattilaisten tarpeesta tdsmatietoon. Myos perheiden kuulluksi tuleminen lapseen kouluun liit-
tyvissa asioissa on selkeésti parantunut vuosien mittaan. Lihastautiliitto on vuosia korostanut [&hikouluperiaa-
tetta ja lihastautia sairastavien lasten mahdollisuutta inklusiiviseen oppimiseen. Yhdenvertaisuutta korostava
henkilékohtainen ohjaus ja neuvonta, oppaat, tapahtumat sek& kokemustieto kantoivat hedelmaa.

Lihastautiliton tyollisyyttd edistavan toiminnan kautta on lisatty nuorten aikuisten ja tydikéaisten aktiivisuutta
tybnhaussa mm. Sopivaa ty6ta kaikille —keikkatydalustan kautta. Vammaisuuteen liittyvan tydelamaa tukevan
osaamisen sanoittamisessa ja siita tiedottamisessa Lihastautiliitto on edellakavija. Tama nakyi tuloksissa, silla
erilaista uutta tietoa koki saaneensa 80%. Lisaksi kohderyhmén suhtautuminen tulevaisuuteen vahvistui. Tyol-
listymistd ja tydssa jaksamista tukevassa toiminnassa vertaisten kokemukset nayttaytyivat tarkeina.
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Uudistuksia ja uusia tapoja toimia kehitetdan yhteiskunnassamme vauhdilla ja naihin tydelamapalveluihin tulee
kaikkien yhdenvertaisesti paasta mukaan. Lihastautiliitto on mukana Turun kaupungin tyokykyohjelman hank-
keessa, jossa luodaan hyvinvointialueelle tydkyvyn tuen mallia. Tydelaman eri rakenteissa tulee kuulluksi tu-
lemista lis&ta, silla nyt tata koki vain vajaa neljannes. Myds tydelaméaén ja tydnhakuun liittyvaa syrjintaa esiin-
tyy; yhdenvertaisuus tytelaméssa toteutui vain yhdella viidesta. Oikeuksien valvontaa ja tietoa ammattilaisille
tarvitaan, jotta lihastautia sairastavien henkildiden tydelamaan liittyvaa osallisuutta, tydllistymisté seka uusiin
palveluihin paasya saadaan lisattya.

Kuulluksi tulemista edistettiin erityisesti sidosryhmatydssa. Vammaisjarjestot tulivat kuulluksi useissa lausun-
topyynnoissa seka myds ministeridissa, jotka laativat ohjeistuksia, kuntakokeiluja ja tydkykyohjelmia alueille.
Sidosryhmille tehty kysely vahvisti olettamusta, etté yhteistydhén Lihastautiliton kanssa oltiin tyytyvaisia. Li-
hastautiliitto vaikutti antamalla oikeuksienvalvontatydhon kentéltéd saatuja kokemuksia. Tata tyéta on tarkea
jatkaa ja tata mielta olivat myos kokemusnuoret; kentan kokemuksilla on paikkansa myds uusien hyvinvointi-
alueiden toiminnan suunnittelussa ja Lihastautiliittoa tarvitaan lobbaamaan néita vaikuttamisen paikkoja.

3.5 Kurssitoiminta

Toimintavuosi oli viimeinen sopeutumisvalmennuskurssien vuosi rahoittajan paatoksen mukaisesti. Vuoden
2021 sopeutumisvalmennustoiminta vaihtuu tavoitteelliseksi ryhmatoiminnaksi.

Vuonna 2021
e Toteutettiin nelja ryhnmamuotoista lasnaolokurssia
e perhekurssi peruttiin, tilalle diagnoosi-ryhma maarittdmaton lihassairaus
e Yksi lasten yhdistetty lastenleiri
o Kaksi verkkokurssia
e Oma-apukurssi (verkkopohjainen) tydstaminen jatkui
o Kurssityontekijoiden (n. 25 tydntekijaa ei tehtaviin) rekrytointi ja kouluttaminen

2021 Rahoittaja (STEA) ja suunniteltujen kurssien maa- | Peruutetut Peruutuksen tai muutoksen syy
rat kurssit

Perhekurssit 1 1 Ei riittavasti hakijoita

Aikuisten kurssit 3 - -

Nuoret aikuiset kurssit 1 - -

Lasten leirit 2 - Leirit yhdistettiin yhdeksi leiriksi
Verkkokurssit 3 1 Verkkokurssin teema muutettiin

o Kaursseille hakijoita 89 henkil6a, joista 76 oli lihastautia sairastavia henkildita.

e Osallistuneista lasnaolokursseille osallistui 55 ja verkkokursseille 16 henkilda.

e Kaurssille osallistuminen peruuntui 15 henkil6lta (oma peruutus tai kurssin peruuttaminen)

e Pandemian vaikutus nakyi etenkin lisdéntyneina peruuntumisina ja kurssikeskeytyksina (3).

2021 Lihastautiliiton kurssit Lihassairaat henkilot Laheiset

Paikkoja kursseilla (toteutunut./suunniteltu) 16/ 1460\/,:&"?;?52; 3/32
Hakijat 76 13
Valitut 67 3
Osallistuneet 55 3
Peruutukset 15 10
Keskeytykset 3 0

Yhteisty6
e KUVE- verkosto (SOSTE)
e KUTO- kurssitoiminnan kehittamisverkosto
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Avokuntoutusverkosto

Vammaisfoorumin lapsiryhma

Etasope- ja LASSO- hankkeet (paattyivat 2021)
Kela, ERVA- ja shp-alueet

Kurssille osallistuneet kokivat kurssien tulleen heille oikea-aikaisesti ja kokivat tulleena kuulluksi kurssin tur-
vallisessa ilmapiirissa. Kurssilaiset myds kokivat ty6- ja toimintakykynsa parantuneen seké voimavarojen ja
uusien ndkokulmien [dytyneen.

Vuoden 2021 kurssitoimintaa arvioitiin numeroasteikolla 1-5. Tulokseksi saatiin luku 4,5. Lasnaolokursseille
osallistujista 33 (kokonaisosallistujamaara 35) suosittelisi kurssitoimintaa ystavalleen. Yksildllisella ohjauk-
sella hakijoita voitiin ohjata oikea-aikaisesti hakijan tarpeita vastaavalle kurssille. Osallistujista valtaosa koki
kurssin tulleen heille oikeaan aikaan. Lahes kaikkien mielesta kurssi vastasi kurssilaisten omiin tavoitteisiin
seka selkeytti omia tavoitteita.

Verkkokursseille osallistuneista 14/16 saavutti tavoitteensa osittain tai kokonaan. Ammattilaisten ohjaamien
vertaistuellisten keskusteluryhmien ilmapiiri koettiin turvalliseksi. Lahes kaikki kokivat saavansa myds ver-
taistukea ja kokivat tulleensa kuulluksi. Palautteissa osallistuneet kokivat asiantuntijatiedon olleen helposti
ymmarrettavaa. Kurssien osallistujat kokivat myds saaneensa voimavaraoja, mika puolestaan tukee omaa
hyvinvointia. Kurssit koettiin hyddylliseksi.

Lasten leirin kohdalla osallisuus ja vertaisuus mahdollistuivat ryhmatoiminnoissa toiminallisia menetelmia
kayttden. Lasten palautteissa oli toive paasta uudelleen leirille uusien kavereiden kanssa.

Kaikki kysymykset kysyttiin asteikolla 1-5. Lahes kaikkien kohtien vastauskeskiarvo oli lahempéana 5 kuin
neljaa. Kaikki vastauskeskiarvot olivat yli 4.

3.6 FErityisvastuualueet
3.6.1 Kokemustoiminta

Lihastautiliitto ry kuuluu valtakunnalliseen Kokemustoimintaverkostoon, johon kuuluu kaikkiaan 36 valtakun-
nallista potilas-, vammais- ja laheisjarjestoa.

Lihastautiliitolla on aktiivisia, asiansa osaavia ja koulutettuja kokemustoimijoita, jotka tuovat asiantuntijuuttaan
esille esimerkiksi opiskelijoille eri alojen oppilaitoksissa seké erilaisissa sosiaali- ja terveyspuolen tydryhmissa.
Tietoisuus ja ymmarrys lihastaudeista ja samalla Lihastautiliiton palveluista lisdantyy kokemustoimijoiden toi-
minnan kautta ndiden ammattilaisten keskuudessa. Tama hyddyttaa lopulta itse lihastautia sairastavia.

Lihastautiliton kokemustoiminnan tavoitteena vuonna 2021 oli paivittdad kokemustoimijoiden koulutusta seka
lisatd kokemustoiminnan hyddyntamista ja vaikuttavuutta. Lihastautiliitolla on 22 asiansa osaavaa kokemus-
toimijaa eri puolella Suomea. Tavoitteena oli lisdtd koulutettujen kokemustoimijoiden maaraa seka heidan
tydtilauksiaan. Vuoden aikana tuettiin myds jo toiminnassa olevien kokemustoimijoiden osaamista ja jaksa-
mista.

Vuoden 2021 aikana kokemustoimijoita on ollut luennoimassa oppilaitoksissa, kursseilla, koulutuksissa seka
liton omissa tilaisuuksissa. Toimijoita on osallistunut erilaisiin kehittdjaryhmiin, asiakasraateihin ja tutkimus-
raateihin. Joistakin on tehty juttuja lehtiin tai videoitu la&karien koulutuksessa koskien vuorovaikutustaitoja.
Kokemustoimijoille jéarjestettiin vuoden aikana yksi vertaistuellinen koulutuspéiva. Uusia kokemustoimijoita val-
mistui verkoston koulutuksesta.

Lihastautiliton edustaja on mukana puheenjohtajan roolissa Kokemustoimintaverkoston valtakunnallisessa
ohjausryhmassa. Lihastautiliton kokemustoimijoita seka tyontekijoita (jarjestéjen edustajina) kuuluu Kokemus-
toimintaverkoston joihinkin alueellisiin ohjausryhmiin.

COVID19 pandemian johdosta kokemustoimijatoimintaa ei paasty kuitenkaan aivan taysimaaraisesti markki-
noimaan ja hyddyntamaan kaytannossa.
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3.6.2 Lapsiperhetoiminta

Vuoden 2021 koronapandemian jatkuminen ja rajoitukset ovat vaikuttaneet lapsiperhetoimintaan osallistumi-
seen. Toisaalta myoskaan etayhteyksien kautta toimintaan ei ole osallistuttu niin laajasti, kuin olisi voinut olet-
taa. Varsinaista syyta tahén ei ole tiedossa.

Vuoden aikana panostettu yhteistydhon paljolti myds muiden tahojen kanssa. On osallistuttu aktiivisesti mm.
Vammaisfoorumin lapset ja nuoret-tydryhman toimintaan seka oltu mukana Vammaisfoorumin koulukyselyn
raportin kirjoittamisessa. Kevaan 2021 aikana saatettiin loppuun Hameen ammattikorkeakoulun opinnaytetys-
projekti, jonka tuloksena saatiin Lihastautiliton kayttéon uusi esite: "Vanhemmat uuden edessa”. Esitteesta
otettiin pieni painos ja sita on jaettu sairaaloihin ympéari Suomea.

Lihastautipaivien iltapaivan rinnakkaisohjelmassa toteutettiin lapsiperheille suunnattu keskusteluryhmé. Ryh-
man teemana oli perheille voimavaroja arkeen ja aiheesta oli alustamassa sosiaalialan asiantuntija Laura
Huuskonen. Ryhmé&an oli alun perin 44 ilmoittautunutta, kun rinnakkaisohjelmiin ei otettu sitovia ilmoittautumi-
sia, oli paikalla lopulta vain yksi vanhempi.

Apuvélinemessuilla oli tarkoituksena toteuttaa lapsiperheille suunnattu tapahtuma. Messujen ajankohtaan kui-
tenkin siirrettiin, joten tilalle paatettiin jarjestaa lapsiperheille pikkujoulut Kulttuurikeskus Piipoon tiloissa Lem-
paalassa. Valitettavasti tilaisuuteen ei tullut ilmoittautumisia, joten tilaisuus jouduttiin perumaan.

Vuoden aikana osallistuttu myos Lasso-hankkeen pelillistamiskoulutukseen seka seikkailupelin suunnitteluun.
Seikkailupeli oli tarkoitettu hankkeeseen osallistuvien jarjestdjen kayttéon. Lopulta koronatilanne ei mahdollis-
tanut l&hitapaamisia ja tasta syystéa seikkailupelin toteutus pé&atettiin laittaa jaihin. Pelillistdmiskoulutuksesta
saatiin kuitenkin paljon vinkkeja tulevaan toimintaan.

Syksylla jarjestettiin lahimmaisten ilta 18.11, joka oli suunnattu lihastautia sairastavien lasten ja nuorten van-
hemmille. lllan teemana oli jaksaminen ja illan alustajana oli kansanedustaja ja fysioterapeutti Noora Koponen.
lIta jarjestettiin Teamsin valityksella.

3.6.3 Nuorisotoiminta

Vuoden 2021 aikana jarjestettiin kuusi Nuolin kokousta, joissa suunniteltiin tulevaa toimintaa. Tilaisuudet olivat
myo6s hyvin vertaistuellisia, silla niissé keskusteltiin myds muista kuin toimintaan liittyvista asioista.

Vuoden 2021 aikana jarjestettiin kolme some-kampanjaa. Ensimmaisen kampanjan aiheena olivat apuvali-
neet. Kampanjassa Nuolin aktiiviset kertoivat kayttamistaan apuvalineista. Toisen kampanjan aiheena olivat
nuorten omat kokemukset koulusta ja tydelamasta lihassairaana. Kolmas kampanja oli kuntavaalivaikuttamis-
kampanja, jossa kaytettiin VNY:n kuntavaaliteemoja.

Lihastautipaivilla oli nuorilla omaa rinnakkaisohjelmaa, jonka teemana oli seurustelu. Aiheesta alusti seksuaa-
likasvattaja Raila Riikonen. Aiemmin samalla viikolla jarjestettiin keskusteluryhmia ja chat Tukinetissa. Kes-
kusteluryhmaéan ei osallistunut kuin kaksi Nuolin nuorta ja chatissa oli vain Nuolin aktiiveja mukana vapaaeh-
toisina vertaistukihenkildind. Naiden liséksi Nuolilla oli oma posteri Lihastautipéivien posteriosiossa.

Lihastautiliton nuorisotoiminta oli suunnitellut syksylle hyvinvointiviikkoa. Hyvinvointiviikkoa mainostettiin Por-
ras-lehdessa, some-mainoksilla, jasenkirjeissa seka jasenrekisterin kautta kohdistettuna suoraan ikaryhmalle
12 — 29-vuotiaat. Tapahtuma jouduttiin perumaan, koska tilaisuuteen ei tullut kuin muutama ilmoittautuminen.

3.6.4 Liikunta-toiminta

Syyskuuhun suunniteltu Liikuntavastaavien koulutus jouduttiin peruuttamaan koronatilanteen vuoksi. Téman
sijaan verkossa jarjestettiin 1 tapaaminen ja osallistujia oli 5.

Yhdistysten liikuntavastaavat saivat jélleen SovelLin lehden. Liikuntaan/harrastuksiin liittyvia ohjaus/neuvonta

puheluita tuli liton liikuntavastaavalle yhteensd 7. Kysy liikunnasta neuvonta/ohjaus palvelu jarjestettiin 10
kertaa ja osallistujia oli yhteensa 5. Liiton liikuntavastaava toimi SovelLin eli soveltavan liikkunnan hallituksen
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varajasenend. Taman tiimoilta liikuntavastaava osallistui kolmeen liikunta-aiheiseen webinaariin.

Kohdistetun liilkunta toiminnan kautta yhdistysten liikunta,-ja varaliikuntavastaavat ovat perustaneet yhdistyk-
siinsa tarpeista lahtoisin olevaa liikuntatoimintaa, joiden kautta on saatu lisda osallistujia ja mahdollisesti uusia
jasenia liilkunnan pariin.

4 HANKKEET

4.1 Vastaanottajasta vaikuttajaksi

Hankkeen (2019-2021) tavoitteena on ollut kokeilla ja kehittda sairausryhma- tai teemakohtaista ryhmétoimin-
taa siten, ettd se lisdé seka asiakas- etté asiantuntijalahtoista tietoa. Liséksi tavoitteena on mahdollistaa koh-
deryhmadlle (lihastautia sairastavat aikuiset ja heidan laheisensé seka lihastautia sairastavien lasten vanhem-
mat) toimintaan osallistuminen uudenlaisen vaikuttajatoiminnan kautta. Tavoitteena on ollut myds parantaa
vuorovaikutteista tiedonkulkua seka linkittaa 4. sektorin toiminta osaksi jarjestotyota.

Hankkeessa on tydskennellyt kokoaikaisena projektisuunnittelija ja osa-aikaisena asiantuntijaladkari.

Hankkeen tyontekijan vetdman laékehoidon tyéryhman tyo paattyi maaliskuussa 2021. Tydéryhma tuotti toimin-
nastaan loppuraportin tyovalineeksi Lihastautiliiton toimijoille. Se esiteltiin hallitukselle helmikuussa.

Lihastautipaiville 2021 hanke kutsui diagnoosikohtaisia ryhmia (distaaliset myopatiat ja kongenitaaliset myopa-
tiat) tapaamisiin tarkoituksena paitsi tarjota asiantuntijatietoa myds kannustaa sairausryhmid omaehtoisten
ryhmien luomiseen. Tilaisuudet toteutettiin yhteistydssa Kysy Lihastaudeista -palvelun kanssa.

Joukkoistavan ryhmatoiminnan kokeilun ympérille perustetut potilasvaikuttajatiimit Translarna-asia -ryhma ja
Raskausopas-ryhma jatkoivat toimintaansa vuoden 2021 aikana. Translarna-tiimin tarkoitus oli vaikuttaa 1&&-
kehoidon korvattavuuteen. Tiimi laati 1adkeyhtion hakemukseen kevaalla 2021 potilasjarjestdlausunnon. Li-
saksi tiimin jAsenet antoivat haastatteluja ja yhdessa kirjoitettiin myds mielipidekirjoitus. Joukkoistava ryhma-
toiminta todettiin toimivaksi potilasvaikuttamisen malliksi. Ty tuotti toivotun tuloksen, kun lokakuussa Trans-
larna-la8kevalmiste sai korvattavuuden ensimmaéisena DMD-ladkkeend Suomessa. liman tiimin aloitteelli-
suutta ladkeyhtio ei olisi lahtenyt hakemaan ladkevalmisteelle korvattavuutta.

Raskausopas-timissé on vaikutettu asiakaslahtdisen tiedon tuottamiseen kokoamalla raskausopasta. Vuoden
2021 tiimi kokosi kokemustietoa ja asiantuntijakirjoituksia oppaaseen seka toteutti videon oppaan markkinoin-
tia varten. Plussan puolella - raskausopas lihastautia sairastavalle naiselle julkaistaan vuonna 2022.

Hankkeessa jatkettiin uusien yhteistydtapojen kokeilua niin sanottujen 4. sektorin ryhmien kanssa. Diagnoo-
sikohtainen tapaaminen jarjestettiin CMT-ryhmalle. Tapaamisessa vieraili HUS:n neurologian poliklinikan asi-
antuntija. Lisaksi vuoden aikana pidettiin yhteyttd omaehtoisten, verkossa toimivien dg-ryhmien yllapitgjiin.

Hankkeen jalkautuvaa kutsumistoimintaa ja tiedon jakamista jarjestettiin yhteistyéssa Lounais-Suomen lihas-
tautiyhdistyksen Porin kerhon ja Uudenmaan lihastautiyhdistysten kanssa. Projektityontekija vieraili myos Li-
hastautiliton Maarittamaton lihassairaus -kurssilla.

Tutkimus- ja asiakaslahtoista tietoa valitettiin eri medioissa yhteistydsséa Lihastautiliiton tiedottajan ja viestin-
tatydéryhman seka kohderyhméan kuuluvien ihmisten ja neuromuskulaarisairauksien tutkijoiden kanssa. Vuo-
den alussa kehitettiin muun muassa jasenlehti Portaaseen Kysymyksia ja vastauksia lihassairauksista -palsta,
jossa kysymyksiin vastaili asiantuntijalaékéari. Hanke osallistui tutkimusnumeron (4/2021) sisallén tuottami-
seen.

Vuonna 2021 hankkeen varoja suunnattiin rahoittajan kanssa kaydyn neuvottelun mukaisesti uusiin tietosisal-
toihin: Kun syyskuussa vietettiin lihastautitietoisuuspéivaa, julkaistiin hankkeen tuottama Lihastautien tutkimus
ja hoito -video. Samassa avattiin Lihastautiliiton blogi, jonka ensimmaéisen kirjoituksen kirjoitti potilasvaikuttaja.
Elokuussa aloitettiin my6s kuusiosaisen Sairaan normaalia - podcastsarjan tuottaminen. Sarjan julkaisu paa-
tettiin liittd& Lihastautiliton 50-vuotisjuhlavuoden alkuun. Se julkaistaan harvinaissairauksien paivana
28.2.2022.
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Yhteisty6

Hankkeen yhteistybkumppaneina ovat toimineet NM-ERN Lihastautien tutkimuskeskus (TAYS), Opintokeskus
Sivis ja SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry (ohjausryhmajasenyys). Ohjausryhméa kokoontui kaksi kertaa:
huhtikuussa ja marraskuussa.

Tiedonvaihtoa tehtiin Suomen Sy6péapotilaat ry:n, Hengitysliiton, Suomalaisen La&kéariseura Duodecimin Poti-
laat mukaan -hankkeen seka Rusetti ry:n Veera-hankkeen kanssa.

Laaketeollisuudesta keskusteluja kaytiin Blueprint Geneticsin, PTC Therapeuticsin, Rochen, Sareptan ja Pfi-
zerin kanssa.

Yhteistyota tehtiin lisdksi Harvinaiskeskus Norion, Harvinaiset-verkoston, SMA Finlandin, DMD Finlandin ja
Neurokeskuksen (HUS) kanssa seka japanilaisen Patient Organisation for Distal Myopathies kanssa. Liséksi
useat asiantuntijat osallistuivat tiedon tuottamiseen.

Tulokset

Hankkeen toiminta mahdollisti uudenlaisen ryhmatoiminnan, jonka avulla mahdollistettiin yhteisten asioiden
edistdminen ja lihastautitiedon lisdaminen. Vaikuttajatiimien toiminnan kokeilulla tarjottiin kohderyhméan kuu-
luville mahdollisuus osallistua heille tarkeisiin asioihin vaikuttamiseen. Samalla tarjottiin ajankohtaista tietoa
koko lihastautiyhteisolle.

Toiminnassa tavoitettiin henkil6ita, jotka eivat ole aiemmin olleet mukana Lihastautiliiton jasenyhdistysten toi-
minnassa. Vaikuttajatoiminnan mallia pidettiin hyvana tapana lisata asiakaslahtoista tietoa.

Toiminnalla saatiin nivottua 4. sektorin tarkeita yhteisoja Lihastautiliiton toimintaan. Vuonna 2021 ei perustettu
uusia diagnoosikohtaisia ryhmia. Olemassa olevista ryhmista kuitenkin tiedotettiin, ja ryhmien jdsenmaaria
saatiin kasvatettua. Vuorovaikutusta liséamalla ryhmista saatiin arvokasta tietoa toiminnan kehittdmiseksi.

Ohjausryhmatydskentely tiivisti yhteistydétda ERN-NMD-verkoston Suomen yksikdn (TAYS), Opintokeskus Si-
viksen ja Sosten kanssa. Verkostoituminen tiivisti asiantuntijayhteistyéta myos tutkimukseen ja ladkehoitoihin
liittyvien sidosryhmien kanssa niin kotimaassa kuin kansainvalisissa verkostoissakin.

4.2 Voimaa verkosta

Voimaa verkosta on ollut STEA:n avaama irrallinen hankekokonaisuus, jonka rahoituksella on ollut tarkoituk-
sena tukea digimuotoista toimintaa. Hankkeen tarkoituksena on ollut ottaa kaytt6on vuosina 2020-2021 a)
verkko-oppimisymparistdjen kokonaisuus ja b) luoda sinne psykososiaalisen tuen siséltoja lihastautia sairas-
taville ja heidan laheisille.

Toiminta vuoden 2021 aikana

otettu kayttdoon verkko-oppimisympaéristd, jossa on digitaalisia alustoja ja tytkaluja

tydstetty valitulle oppimisalustalle 2 verkkopohjaista oma-apukurssia

tuotettu sisaltoja valituille alustoille

tuotettu piirrosvideo toivon ndkdkulmasta

tuotettu neliosainen video sopeutumisesta lihassairauteen

neuvonta- ja ohjaustydssa on otettu kayttéon esimerkiksi ryhméachat-palvelu ja toteutettu 8 kertaa vuo-
den aikana. Osallistujia yhteensa 15.

Verkko-oppimisympariston kaytto jatkuu ja sitd hyddynnetdan tulevissa toiminnoissa.

5 VIESTINTA

Vuoden 2020 aikana todettiin, etta viestinnan roolia on korostettava entisestaan. Vuonna 2020 aloitettu kehi-
tysprosessi jatkui vuonna 2021.
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Viestinnan toiminnan tavoitteina Lihastautilitossa on tiedon jakaminen lihastaudeista, liiton toiminnasta ja pal-
veluista, lihassairaan osallisuuden ja arkiselviytymisen tukeminen, oikeuksien toteutumisen seuranta ja siitéa
tiedottaminen, jaseniston identiteetin ja yhteenkuuluvuuden tukeminen seka liiton tunnettuuden ja julkisen ku-
van yllapitdminen ja kehittdminen.

Vuonna 2021 viestinndn tavoitteena oli saada kaytt6on uusia viestinnan tytkaluja ja luoda systemaattinen
prosessi perustoiminnoille kuten jasentiedottamiselle sek& uudistaa viestinndn materiaaleja. Liséksi kehitys-
kohteena oli verkkosivustolla olevan tiedon lisddminen ja erilaisten sosiaalisen median viestintékalujen kayt-
téonotto.

1. Suomessa on arviolta noin 20.000 henkil64, joilla on joko lihastauti tai epéily lihastaudista. Lihastau-
tiliiton viestinnén p&akohderyhma on kaikki lihastautia sairastavat sek& heidan laheisensé.
Viestintaa toteutetaan heille avoimien kanavien, kuten verkkosivuston, Facebook-sivun ja esim. diag-
noosioppaiden kirjastojakelujen kautta.

2. Toinen suuri kohderyhma (noin 2.700) on Lihastautiliiton jasenistd, joka saa Porras-lehden ja-
senetuna, jasenuutiskirjeen kerran kuussa seka kohdennettua viestintaa liitolta.

3. Ammattihenkiléstdlle (mm. terveydenhoito, erikoissairaanhoito, sosiaalitoimi) viestitdan padasiassa
verkkosivuston ja kohdennettujen koulutusten kautta tai henkilokohtaisin kontaktein.

4. Paattdjille ja viranomaisille viesti kulkee erilaisin julkilausumin ja kannanotoin.

5. Lihastautiliiton jasenyhdistysten toimijat saavat liitosta yhdistystoimintaan keskittyvan, jarjestopaal-
likdn tuottaman Liittoposti-uutiskirjeen.

Viestinnéallisid kokonaisuuksia vuonna 2021

Ns. suuren yleisdn osalta viestintda toteutetaan kampanjoimalla erityisesti asenteisiin liittyen. Viikolla 35 vie-
tettavan valtakunnallisen Lihastautiviikon tavoitteena on lisata tietoa lihastaudeista ja tuoda esiin niihin liittyvia
ajankohtaisia asioita nostamalla lihastauteihin ja arkiselviytymiseen liittyvia haasteita julkisuuteen. Vuonna
2021 Lihastautiviikon sijasta vietettiin ensimmaista kertaa Lihastautipdivaa 2.9. Viestinnassa hyodynnetaan
myos erilaisia kansainvélisia tietoisuuspaivia.

Jasenlehti Porras ilmestyi vuonna 2021 suunnitellut viisi kertaa, lehden painosmaéara vuonna 2021 oli 3 000
kpl (painosten keskiarvo, johon on laskettu mukaan myds lehden liitteet). Numeron 1/2021 liitteena ilmestyi
sosiaaliturvaopas Sosiaalikompassi, 5/2020 lehden keskiaukeama-arkkina julkaistiin Lihastautiliiton sopeutu-
misvalmennuskurssitarjontaa esitteleva Kurssiliite, jossa julkaistiin myos Lihastautiliiton tuetut lomat.

Vuonna 2021 Porras-lehdessa nakyi myds rakenne- ja taittouudistus, jonka tavoitteena oli nykyaikaistaa leh-
den ulkoasua ja taata moninaiselle lukijakunnalle paremmin vakioitujen sisaltéosioiden myéta lukijalahtdista
sisaltda joka numerossa. Taittouudistuksen yhtené tavoitteena oli myos turvata lehden sujuva taitto, vaikka
taitto- ja painotyot saattavat tarjouskilpailuiden my6ta vaihtua muutaman vuoden véalein.

Opastuotantoon viestinta osallistui toimitustyon osalta, tiedottajan toimiessa palvelusuunnittelijan tyoparina.
Vuonna 2021 valmistuivat 1) TREAT-NMD-verkoston tuottamat Duchennen lihasdystrofian ja 2) SMA —perhe-
oppaat suomenkielisind kdanndsoppaina. Vuonna 2021 valmistui my6s 3) Lihastautia sairastava lapsi kou-
lussa —oppaan ruotsinkielinen verkkoversio Ett barn med muskelsjukdom i skolan seka paivitetty verkkoversio
Kaikki kentille ja saleihin! —oppaasta.

Verkkosivuston osalta vuonna 2021 viimeisteltiin vuonna 2019 paattyneen Fylli-hankkeen tuottaman materi-
aalin (osallisuus, toimintakyvyn arviointi, omaehtoinen likkuminen ja harjoittelu, diagnoosikohtaisia harjoitteita)
siirtaminen liiton verkkosivustolle Lihastaudit ja Tietoa ja tukea —osioihin.

Myds tutkimustietoon liittyvid verkkosivustosisaltoja kehitettiin yhteistydssa Vastaanottajasta vaikuttajaksi-

hankkeen kautta, ja hanke tuotti osallisuuteen, potilasvaikuttamiseen, tutkimustietoon ja l1adkekehitykseen liit-
tyvia artikkeleita myds Porras-lehteen.
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Vuoden 2020 lopulla kayttéonotetun uutiskirjesovelluksen kayttda ja julkaisuprosessia kehitettiin. Uutiskirjeen
jasenistdlle ilmestyi vuonna 2021 joka kuukausi heindkuuta lukuun ottamatta. Jadsenuutiskirjeen vastaanotta-
jien maara vaihtelee kuukausittain, vastaanottajamaaran keskiarvo on 1613 vastaanottajaa. Liittoposti julkais-
tiin vuoden 2021 aikana kolme kertaa.

Vuonna 2021 jarjestettiin ensimmaista kertaa Lihastautipaiva 2.9. aiemmin vietetyn Lihastautiviikon sijasta.
Lihastautipdivana lihastautien tunnettuutta tuotiin esiin julkaisemalla Vastaanottajasta Vaikuttajaksi —hank-
keessa tuotettu Tietoa lihastaudeista —video, avaamalla Lihastautiliiton blogi, esittelemalla kokemustoimintaa
kokemusvideon kautta ja pitamalla paivan aikana chatit lihastauteihin ja sosiaaliturvaan liittyen. Kaikkiaan Li-
hastautipdivdn materiaaleja ja julkaisuja katsottiin paivan aikana 4400 kertaa (luvussa mukana kotisivut, Fa-
cebook, YouTube; kaikki nakyvyys saavutettu orgaanisesti iiman maksettua mainontaa).

Viestinndn materiaaleja paivitettiin tuottamalla esitteet fysioterapiasta, tydssajaksamisen tukemisesta seka
koulunkaynnin tukimuodoista. Myds liiton esittelyn PowerPoint-pohja uudistettiin.

Viestinndn seuranta

Oikea-aikaisen ja luotettavan tiedon tarjoaminen edesauttaa lihastautia sairastavien elaméanhallintaa seka pal-
velujen ja etuuksien piiriin hakeutumista. Vertaistukikokemusten tarjoaminen seka palveluista tiedottaminen
ehkaisee syrjaytymista ja liiton lehden sosiaalisen median kautta luodaan yhteiséllisyytta. Verkkosivuston ja
sosiaalisen median merkitys tiedonhaussa ja vertaistuen tarjoamisessa on Lihastautiliitossa merkittava, koska
osalle lihastautia sairastavia fyysinen paikallaolo esimerkiksi erilaisissa tilaisuuksissa tai tapahtumissa on han-
kalaa tai mahdotonta.

Liiton yleista nakyvyytté seurataan mediaseurannan avulla. Liiton www-sivuston palautteita, kavijamaaria, kat-
sottuja sivuja ja sivuilla vietettya aikaa seurataan Google analytics —seurannan avulla. Sosiaalisessa mediassa
seurataan tykkayksia, julkaisujen tavoittavuutta sekd jakoja ja seuraajien maaraa. Viestinnan onnistumista
seurataan viestinnan tyoryhmassa.

Verkkosivustolla vuonna 2021 kayttajia oli 108 013, istuntoja 142 136 ja sivun katseluita 391 817. Vuonna
2020 vastaavat luvut olivat: kayttajia 162 738, istuntoja 205 298 ja sivun katseluita 507 546.

Pudonneissa verkkosivustokaynneissa ja katseluissa nékyy koronapandemian jatkuessa laskenut uuden pan-
demian aiheuttama tiedontarve, joka aiheutti kayttajalukuihin huomattavan nousun vuonna 2020. Sama ilmi6
nakyy myds katsotuista sivuista: vuonna 2020 eniten katseltujen sivujen joukossa oli pitkasta aikaa Ajankoh-
taissivuja, vuonna 2021 palattiin taas vanhaan jarjestykseen, jossa 10 katsotuimman sivun joukossa on etusi-
vun lisaksi pelkastaan diagnoosisivuja. Samalla tavalla Facebookissa eniten liikkennettd sivulle toivat vuonna
2021 ihmisten tarinat ja kokemukset, kun vuonna 2020 suosituimpien julkaisujen joukossa oli koronavirusti-
lanteeseen liittyvia ajankohtaispostauksia.

Vaikuttavuuden mittaaminen maaréllisten seurantojen lisaksi on viestinnassa vaikeaa, koska liiton toiminnan

ja viestinnén vaikuttavuutta on vaikea erottaa toisistaan. Lisaksi toiminnan vaikutukset nakyvét usein vasta
pitkan ajan kuluessa, etenkin asenne- tai esimerkiksi lakimuutosvaikuttamisessa.

6 PALVELUTOIMINTA

6.1 Fysioterapiapalvelut

Fysioterapian tavoitteena on asiakkaan fyysisen toimintakyvyn sailyminen parhaana mahdollisena sairauden
sen hetkiseen vaiheeseen nahden. Jokaiselle asiakkaalle maaritetdan fysioterapian yksilélliset tarkat tavoitteet
yhteistydssé asiakkaan kanssa, ja tavoitteiden toteutumista arvioidaan saanndéllisesti, vuosittain tai puolivuo-
sittain.

Liséksi Lihastautiliton fysioterapiayksikko jakaa Lihastautiliiton yhteisen tavoitteen siita, etté lihastautia sairas-
tavilla ja heidén laheisilladn on kaytettavanaéan ajanmukaiset palvelut sekd mahdollisuus eléé tasa-arvoisesti
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omaa elamaansa itselle merkityksellisella tavalla. Fysioterapiayksikko jarjestaa koulutuksia ja luentoja seka
itse sairastaville, ettd ammattilaisille tata tavoitetta silmalla pitaen.

Lihastautiliiton fysioterapiayksikossa tyoskenteli kolme fysioterapeuttia. Vuonna 2021 fysioterapiassa kavi asi-
akkaita 97, joista lihastautia sairastavia oli 88 eli 91 % kaikista asiakkaista.

Vuosittainen asiakasmaara lisdantyi selvasti verrattuna aiempiin vuosiin (v. 2020 asiakkaita oli 76, v. 2019 76).
Yhteensa asiakaskaynteja vuonna 2021 oli 2044, joka on 76 asiakaskayntid enemman kuin v. 2020.

Asiakaskaynneista kolme toteutui etaterapiana. Kaikista asiakaskédynneista lihastautia sairastavien asiakas-
kaynteja oli 1913. Vuonna 2021 fysioterapian kotikaynteja tehtiin 538, ja allasterapiaa toteutettiin 20 kertaa.
Liséksi jarjestettiin fysioterapiaryhma inkluusiokappalemyosiittia sairastaville. Ryhma kokoontui etana 10 ker-
taa kevaan 2021 aikana, ja ryhmassa oli kuusi osallistujaa.

Vuonna 2021 fysioterapian asiakaskunnassa oli 19 erilaista lihastautidiagnoosia. Suurin diagnoosiryhma oli
motoneuronisairaudet, joihin kuuluvat ALS, FALS ja motoneuronisairaudet. Heitd oli yhteensa 26 asiakasta.
Vuonna 2021 fysioterapian maksajina olivat Kela (27 asiakasta), perusterveydenhuolto (Turku ja ldahikunnat)
(18 asiakasta), erikoissairaanhoito (41 asiakasta), vakuutusyhtitt (1) ja asiakas itse (10 asiakasta).

Vuonna 2021 Lihastautiliiton fysioterapeutit toimivat asiantuntijoina neljalla Lihastautiliiton sopeutumisvalmen-
nuskurssilla. Lisaksi Lihastautiliton fysioterapeutit pitivat yhteensa seitsemén ammattilaisten koulutusta vuo-
den 2021 aikana.

Tulokset

Fysioterapian vaikuttavuutta ja tuloksellisuutta arvioitiin jokaisen fysioterapia-asiakkaan terapiajakson lopussa
ja tarvittaessa myods kesken terapiajakson. Asiakkaiden fysioterapeuttisen tutkimuksen perustana kaytettiin
Fylli-hankkeen tuottamaa arviointi- ja tutkimuslomaketta. Fysioterapiatavoitteiden asettamisessa seka terapian
tuloksellisuuden arvioinnissa kéytettiin ICF-toimintakykymittaristoa. TAmé& on usean maksajatahon edellytys.

Fysioterapian vaikuttavuutta arvioitiin asiakkaan antamalla subjektiivisella arviolla, FSQfin-kyselyn tulosten
perusteella seka yksilollisesti valituilla mittareilla, jotka mittaavat toimintakyvyn eri osa-alueita. Fysioterapia-
asiakkaiden asiakastyytyvaisyytta tiedusteltiin kyselylla syksylla 2021. Asiakkaat ovat olleet tyytyvaisia saa-
maansa fysioterapiaan. Kehityskohteena mainittiin useassa asiakaspalautteessa asiakaspyséakainnin puuttu-
minen.

6.2 Ammatillinen koulutus

Ammatillista koulutusta toteutettiin vuonna 2021 vain muutamia kertoja. Tama johtui koronatilanteesta ja ylei-
sesté tapahtumien ja tilaisuuksien peruuntumisesta.
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