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1 LIHASTAUTILITTO

Lihastautiliitto on vammaisjarjesto, jolla on 50 vuoden ajalta keratty kokemukseen, tiedonkeruuseen, tutkimuk-
seen ja verkostoitumiseen perustuva vankka tietopohja lihassairauksista, lihassairauksien hoitoon liittyvasta am-
mattilaiskentasta seka kansainvalisesta toimintaymparistosta. Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton
perustana olevan asiantuntijuuden ja profiloitumisen harvinaisten lihassairauksien erityisosaamiseen. Kaikki li-
hastaudit ovat harvinaisia sairauksia, joihin liittyy paljon tietoa ja osaamista vaativia erityiskysymyksia.

Diagnooseja tunnetaan satoja ja samakin diagnoosi voi olla vaikeusasteeltaan erilainen jopa saman perheen
jasenilla. Toimintakyky voi vaihdella lievasta fyysisesta toimintarajoitteesta vaikeavammaisuuteen. Yhteen diag-
noosiryhmaan kuuluu tavallisesti muutamasta kymmenesta muutamaan sataan henkilda. Lihassairaus voi ilmeta
jo vastasyntyneelld, mybhemmin lapsuudessa, nuoruudessa tai aikuisena.

Kaiken toiminnan tarkoituksena on lisaté yhdenvertaisuutta seka lihassairaan osallisuutta omaan elamaansa liit-
tyvissa asioissa. Liséksi tarkoituksena on vahvistaa yhteiséllisyytta, erilaisten ihmisten kohtaamista seka vahvis-
taa lihassairaan henkilén voimavaroja ja tukea hanté pitamaén huolta itsestaan.

Liitto toimii laajassa yhteistydssa eri jarjestdjen seka julkisen ja yksityisen sektorin kanssa, jotta voidaan saavuttaa
paras mahdollinen toimintamalli lihassairautta sairastavan ja hénen laheistensa kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin
ja terveyden edistamiseksi.

1.1 Kohderyhmat, tavoitteet, toiminta ja mittarit

Kohderyhmat

Lihastautiliiton palvelut on tarkoitettu kaikille tarvitsijoille. Toimintaa kohdennetaan tarpeiden ja tavoitteiden nako-
kulmasta seuraaville ryhmille:

Lihastautia sairastavat tai diagnoosia odottavat
o Lapset ja nuoret
o Tyoikaiset
o lkdantyneet
Lihastautia sairastavien léheiset
Vélilliset kohderyhmét
o Sote-ammattilaiset
o Koulun- ja tydelamén asiantuntijat ja toimijat
o Paattajat ja muut sidosryhmat

Tavoitteet

Lihastautiliiton toimintaa ohjaavat saannét, joissa on kerrottu liiton olemassaolon perusta ja tarkoitus. Taméan
pohjalta liiton tavoitteet ovat:

Tietoisuus yhteiskunnan palveluista ja etuuksista lisaantyy

Tieto lihassairauksista lisdantyy

Yhteisollisyyden ja yhteenkuuluvuuden tunne lisdantyy

Jasenyhdistyksien elinvoimaisuus vahvistuu

Laheisten kyvykkyys toimia omassa tilanteessaan vahvistuu

Laissa, asetuksissa ja etuuksissa on huomioitu kohderyhmaa koskevat tarpeet ja ndkdkulmat
Tietdmys koulunkayntié ja opiskelua tukevista mahdollisuuksista liséantyy

Tietamys tydllistymisen ja tydelaméan mahdollisuuksista liséantyy

Tietdmys kouluun, opiskeluun ja tydelamaan liittyvien oikeuksien ja tukipalveluiden vaikuttamisen mahdollisuuk-
sista lisdéntyy

Oma toimijuus ja osallisuuden kokemus vahvistuvat

Kurssitoiminnan moniammatillisen asiantuntijuuden avulla tavoitellaan syvéllisempéaé ja kokonaisvaltaista hyvin-
vointia seka sairauden hyvaksymista osana omaan elamaan:

Omat voimavarat ja vahvuudet tunnistetaan entistd paremmin
Ty6- jal/tai toimintakyky seka elamalaatu parantuvat

Kyky toimia omien tavoitteidensa saavuttamiseksi kasvaa
Min&-pystyvyysusko ja resilienssi lisdantyvat
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Toiminta

Liiton palvelut ja toiminta kuvattuna lyhyesti:

e Yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistaminen
o Hoidon, ladkehoitojen seka kuntoutuksen saatavuuteen ja laatuun liittyen
Sosiaaliturvaan, palveluihin ja oikeuksiin liittyen
Koulunkéayntiin, opiskeluun ja tyéllisyyden edistamiseen liittyen
Lihassairauksiin liittyvien tutkimusten edistamiseen liittyen
Muu vammaisen henkilén eldménlaatua, yhdenvertaisuutta ja monimuotoista elaméaa
edesauttava vaikuttamistyd ja oikeuksien edistdminen
e Neuvonta- ja tukipalvelut
o Lihassairauksiin ja niiden vaikutuksesta arkeen liittyvéa neuvonta
o Sosiaaliturva-asioihin ja etuuksiin liittyvé neuvonta
o Koulunkayntiin, opiskeluun ja tyéllisyyteen liittyva neuvonta
o Muu lihassairauksiin tai lihassairauden kanssa elamiseen liittyvd neuvonta ja kaikille
avoin ryhmatoiminta
e Kurssimuotoinen tavoitteellinen ryhmatoiminta kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja arjenhallin-
nan liséamiseksi
e Viestinta ja tiedottaminen
o Lihassairauksiin ja toimintaan liittyva kaikenlainen ja monipuolinen tiedon jakaminen
joko suoraan tai valillisesti kohderyhmaélle
e Jasenyhdistysten toiminnan monimuotoinen tukeminen ja mahdollistaminen
e Alueellinen tyd; alueellinen vaikuttaminen, alueelliset tapahtumat ja tiedonjako, alueellinen neu-
vonta ja tuki

O O O O

Toiminnan mittarit

Lihastautilitossa on viimeisen kahden vuoden ajanjaksolla kehitetty toiminnan tavoitteiden maéarittelya ja myos
tulosodotukset on kirjattu kattavasti siten, etta toiminnan tuloksellisuutta voidaan seurata paremmin.

Toiminnan tulosmittareina kaytetaan tavoitteisiin ja tulosodotuksiin liittyvia itse laadittuja kyselylomakkeita. Lo-
makkeet on laadittu siten, ettd niihin saadut vastaukset todentavat onko liiton toiminnalla aikaansaatuja tavoittei-
den mukaisia tulosodotuksia. Strukturoituja kyselylomakkeita voidaan jakaa séhkoisesti tai paperisina. Osassa
toimintoja tuloksia mitataan my6s havainnoimalla tai muuten tilanteeseen sopivalla tavalla.

Yksil6llisestéd neuvonnasta keratdan havainnointina neuvonnan tulokset seka suoritetaan otos-kyselyita. Tapah-
tumista kerataan tilaisuuden jarjestajien toimesta tietoa. Mm. kurssitoiminnassa arviointimenetelmina kaytetaéan
esim. kurssikohtaisia palautekyselyja, haastatteluja, havainnointia ja/tai paivakirjaa.

Vuoden 2023 aikana kayttdon otetaan uudet kyselylomakkeet, joiden otantatuloksia voidaan tarkastella myo6s
kesken vuotta. Tulosten perusteella operatiivista toimintaa voidaan tarvittaessa kehitta ja paivittdd myos kesken
vuotta. Koko vuoden tuloksia tarkastellaan seuraavan vuoden alussa, jolloin tulokset raportoidaan myds rahoitta-
jalle ja vuosiyhteenvetona liittohallitukselle.

Lisaksi kurssitoiminnasta kerataan kurssien kurssikohtaisista tavoitteista mm. seuraavasti:

Kurssille osallistunut kokee toimijuutensa vahvistuneen hidastaen palvelutarpeiden lisdantymista.
Kurssille osallistunut on pystynyt yllapitamaan tai parantamaan tyo- ja/tai toimintakykya.

Kurssille osallistunut kokee voimavarojensa lisdéantyneen ja elamanlaatunsa paranuneen.
Kurssille osallistunut kokee eldaméanhallintansa vahvistuneen.

Prosessimittareiden nakokulmasta keratdén kaikkien toimintojen osalta tietoa mm.:

Osallistujamaarat tapahtumissa

Tapahtumien ja toimintojen kokonaismaarat

Kohtaamiskertojen maarat (suljettujen ryhmatoimintojen kertamaéra x kunkin kerran osallistujamaara)
Yksil6llisten neuvonnan ja ohjauksen kontaktimaéarat

Lausuntojen, kannanottojen ja mielipidekirjoitusten maarat
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e  Muut erilaisten toimintojen laajuutta kuvaavat maarat

1.2 Sisaisen kehittdmisen painopisteet ja vaikuttamistydn toimintaymparisto
vuonna 2023

Viimeisten vuosien aikana liitossa on kiinnitetty huomiota eri kehittdmistarpeisiin, jotta liiton térkeé&n tyon jatku-
vuus, tuloksellisuus ja taloudellisesti tehokas toiminta voidaan taata parhaalla mahdollisella tavalla muuttuvassa
toimintaymparistdssa ja rahoitukseen liittyvien haasteiden keskella.

Monenlainen kehittamistyo jatkuu ja mm. viestinndn monimuotoisuuteen, aluety®n toimintamallien yhtenaistami-
seen ja tuloksellisuuden arviointiin tullaan edelleen kiinnitdm&an huomiota osana perustoimintaa.

Naiden lisdksi vuoden 2023 aikana keskitytaan erityisesti organisaation yhteisten toimintatapojen luomiseen, si-
saiseen tiedonkulkuun ja resurssien oikeaan kohdentamiseen.

2 SUUNNITELTU TOIMINTA JA TUOTOKSET TAVOITTEIDEN SAAVUT-
TAMISEKSI

2.1 Jasenpalvelut
Tausta jatarve

Jasenpalveluita kayttavat seka Lihastautiliiton jasenyhdistykset (12 alueellista lihastautiyhdistystd) sek& naiden
yhdistysten henkiljasenet.

Alueellisten lihastautiyhdistysten jasenmaara laskee maltilliseen tahtiin. Jasenmaaran lasku selittyy osittain sill,
ettd merkittdva osa jasenista on iakkaita; jasenistosta yli 60-vuotiaita on 53 % ja yli 70-vuotiaiden osuus jasenis-
tosta on 29 %. Toisaalta samaan aikaan uusien jasenten hankkimisessa jasenyhdistyksiin ei olla onnistuttu riitta-
van hyvin. Suomessa arvioidaan olevan 20.000 lihastautia sairastavaa, joten varsinaisten jasenten ja siten myds
kannatusjasenten kasvupotentiaalia on runsaasti.

Jasenyhdistysten toiminta, jAsenmaara ja sitéa ohjaavat resurssit (avustukset, tyontekijat, vapaaehtoiset) ovat yh-
distyksissa hyvin erilaisia. Tama vaikuttaa keskeisesti siihen, millaisia jAsenpalveluita ja tukea omalta keskusjéar-
jestoltad kaivataan. Jasenyhdistyksista kahdella on palkattua henkilstdd, loput toimivat kokonaan vapaaehtois-
voimin.

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

Nykyiseen liiton jAsenméaérdan eli 12 lihastautiyhdistykseen on tulevaisuudessa odotettavissa muutoksia. Kol-
mannen sektorin haasteet ja perinteisen yhdistystoiminnan houkuttelemattomuus saattavat vaikuttaa nykyisten
lihastautiyhdistysten jatkoon. T&hankin on litossa varauduttava ja yhdessa yhdistysten kanssa rakennettava tar-
peen mukaan uusia toimintamalleja ja osallistumisen muotoja alueille. Toisaalta uusia valtakunnallisia yhdistyk-
sid, kuten diagnoosikohtaisia yhdistyksi&, on jo olemassa. Yhteisty6ta naiden kanssa halutaan tiivistaa.

Toiminta ja tuotokset

e Jasenyhdistysten henkilbkohtainen neuvonta, ohjaus ja tuki n. 30 kpl

e Vapaaehtoistoimijoille ja luottamushenkildille kohdennetut tapahtumat ja koulutustilaisuudet 2-3 kpl

e Yhdistysten kaytossd olevan Yhdistysavaimen Tydkalupakki-alustan materiaalien kehittdminen ver-
kossa, verkko-opiskelumateriaalit nettiin

o Raataloidyt tilauskoulutukset yhdistyksille tarpeen mukaan

e Lihastautiliiton tuottamat (esitteet ja asiakirjapohjat) materiaalit jasenten ja yhdistysten tueksi

e Vapaaehtoistoiminnan esiin nostaminen. Toiminnan kehittdminen digitaalista materiaalia tuottamalla va-
paaehtoistoiminnan tueksi.

e Jasenrekisterin osalta jatketaan yhteisrekisterin kéayténtdjen kehittdmisté yhdistysten kanssa

e Pyritddn saamaan ja neuvottelemaan myos taloudellisia jasenetuja henkildjasenille

e Jasenedut jasenyhdistyksille: mahdollisuus varata Opintokeskus Siviksen Sivistunteja
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e Yhdistysten toimintaa tuetaan rahallisesti erillisella STEAn jarjestbavustuksella.

e Yhdistysten varsinaisille ja kannatusjasenille lahetetdan uuden jasenen tervetulopaketti, jasenetuna Por-
ras-lehti sekd toimitetaan ajantasaista ja kohdennettua tiedotusta liiton palveluista, toiminnasta ja
muusta lihastauteja koskevasta ajankohtaisesta tiedosta.

e Lihastautiyhdistysten tueksi tarjotaan neljan aluetoimiston ja niissé tydskentelevan jarjestésuunnittelijan
alueellista tydpanosta. (kts. kohta Aluetoiminta)

2.2 Aluetoiminta seka valtakunnalliset tapahtumat

Taustajatarve

Lihassairaus vaikuttaa omaan vointiin, jaksamiseen ja likkumiseen. Tukea ja toimintaa tarvitaan léhelle omaa
asuinpaikkaa. Alueellisesti toimivissa lihastautiyhdistyksissa on talla hetkella 2339 jasenta (itse sairastavia ja kan-
natusjasenia). Alueellista yhteisty6ta ja tiedonvalitysta tarvitaan, jotta tieto Lihastautiliiton ja sen jasenyhdistysten
toiminnasta tavoittaa paremmin alueellisesti toimivat tahot ja organisaatiot. Tarkea kohderyhma ovat mm. tyds-
saan lihastautia sairastavia kohtaavat eri alojen ammattilaiset. Aluetoimistoissa tydskentelevien jarjestosuunnit-
telijoiden tybpanosta tarvitaan myds erityisesti pienempien, taysin vapaaehtoisvoimin toimivien lihastautiyhdistys-
ten toiminnan tueksi.

Keskeisté alueellisessa toiminnassa on, ettd se kohdistuu ja pyrkii I6ytdmaan toimintaan mukaan kaikki
lihastautia sairastavat laheisineen, ei ainoastaan lihastautiyhdistysten jasenid. Alueelliset tapahtumat lisdavat
mahdollisuutta vertaistukeen ja kokemusten vaihtoon. Vertaistuen ja kokemusten vaihdon kautta |6ytyy uusia
keinoja ja toimintatapoja arjen sujuvoittamiseksi.

Aluetoiminnan kohdennettujen toimintojen ja tapahtumien liséksi jarjestetdén valtakunnallisia tapahtumia eri tie-
tosisalloin tavoitteena myds tiedonjako seka yhteisdllisyyden ja vertaistuen mahdollistaminen ihmisten osallistu-
essa lasnaolotapahtumiin. Valtakunnallinen toiminta ja tapahtumat jarjestetaan yhteistydssa koko liiton henkil6-
kunnan kanssa.

2.2.1 Alueellinen toiminta

Lihastautiliitolla on vuonna 2023 nelja aluetoimistoa, joista jokaisessa tydskentelee jarjestésuunnittelija. Aluetoi-
mistot Hyvinvointialueittain ja yhdistyksittain ovat:

Helsingin aluetoimisto

e Hyvinvointialueet: Itd-Uusimaa, Keski-Uusimaa, Lansi-Uusimaa, Vantaa-Kerava ja Helsinki erillisen& omana alu-
eenaan. Varsinais-Suomi, Satakunta, Kanta-Hame ja Paijat-Hame

e Yhdistykset: Uudenmaan Ity, Lounais-Suomen Ity ja Etela-Hameen Ity

e Alueen erityispiirteet: Uudellamaalla sairaalat eivét ole hyvinvointialueiden vaan HUS-konsernin, mutta ne sijait-
sevat fyysisesti eri hyvinvointialueilla. Alueella sijaitsee jasenmaaraltdan 2 suurinta jasenyhdistysté. Naissa yh-
distyksissa on omaa palkattua tyévoimaa ohjaukseen ja neuvontaan, vapaaehtoistydn koordinointiin, alueelliseen
verkostoitumiseen ja tiedonvalitykseen. Uudenmaan ja Lounais-Suomen alueilla liiton aluetoimiston tydskentely
poikkeaa téasta syysta muilla alueilla tehtéavasta tydsta.

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

Oulun aluetoimisto
e Hyvinvointialueet: Pohjois-Pohjanmaa, Lappi, Kainuu, Pohjois-Savo
e Yhdistykset: Oukali Pohjois-Pohjanmaan ja Kainuun Ity, Lapin laanin Ity, Pohjois-Savon Ity

Vaasan aluetoimisto
e Hyvinvointialueet: Pohjanmaa, Etela-Pohjanmaa, Soite-Keski-Pohjanmaa, Pirkanmaa, Keski-Suomi
e Yhdistykset: Pohjanmaan Ity, Pirkanmaan Ity ja Keski-Suomen Ity

Toiminta ja tuotokset
e Jasenyhdistysten henkildkohtainen ohjaus, neuvonta ja tuki 40 kpl
e Henkildjasenten henkilokohtainen ohjaus, neuvonta ja tuki 220 kpl

o Jarjestopaallikén vierailut n. 10 kpl ja jarjestdsuunnittelijan suunnittelupalaverit yhdistysten kanssa n. 20
kpl
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e Tiedotustapahtumat julkisen sektorin verkostoissa mm. sairaalakdynnit 49 sairaalassa, joissa OLKA-
pistekaynteja n 30 kpl

e Jarjestdinfot erilaisissa tilaisuuksissa ja organisaatioissa kuten oppilaitoksissa, sote-alan organisaa-
tioissa tai muissa tapahtumissa noin 45 kpl

e  Osallistuminen messuille ja muihin tapahtumiin (esimerkiksi Apuvalinemessut, hyvinvointimessut, yhdis-
tystorit, teemapaivat) noin 30 kpl, joissa jaetaan tietoa lihassairauksista ja tehdaan liittoa tunnetuksi

e Diagnoosikohtaiset ryhmét ja tapaamiset seké ensitietopaivét yhteistydssa julkisen sektorin asiantuntijan
jaltai jasenyhdistyksen kanssa n. 40 kpl

e Alueelliset teema- ja infoillat lihastautia sairastaville ja I&heisille 65 - 70 kpl. Vuonna 2023 keskitytadan
teemoihin, joissa ndkdkulmana on kuntoutus arjen tukena. Huomiota kiinnitetaén laheisten ja tydikaisten
kohderyhmaan seka siihen, etta jalkaudutaan alueille ja paikkakunnille, joilla toimintaa on ollut vahem-
man. Tilaisuudet jarjestetaan alueellisina tapahtumina ja osittain osallistuminen on mahdollista myds
verkon valityksella

e Vuonna 2023 kehitetdén yhtenevaisia aluetydn kaytanteitd, viestintda seké koulutustoimintaa. Tuetaan
yhdistysten digitaitoja ja verkkotoiminnan kehittamista.

e Yllapidetéén ja paivitetddn tarpeen mukaan yhteyksié ja yhteistyotéd ammattilaisiin, jotka tydssédan koh-
taavat lihastautia sairastavia (tiedonvalitys, liiton toiminnan pariin ohjaaminen, tilaisuudet)

e Vapaaehtoistoiminnassa kannustetaan, tuetaan ja tehdaan tunnetuksi kokemustoimijoiden ja vertaistu-
kihenkildiden ty6ta alueilla ja luodaan malli heidan markkinointiaan varten. Huomioidaan léheiset tar-
keana kohdetyhmana.

e Seurataan HYTE-uudistusta, ja verkostoidutaan hyvinvointialueilla. Vaikutetaan mahdollisuuksien mu-
kaan lihastautia sairastavan palvelujen jarjestdmiseen esimerkiksi jarjestdyhteistydn, alueiden kehitta-
mishankkeiden, aluevaalien ja aloittavien valtuustojen kautta. Yhteisty6ta tehdaan potilas- ja vammais-
jarjestdjen ja vammaisneuvostojen, neurologisten jarjestdjen, harvinaisjarjestdjen ja jarjestdjen sote-
muutostukiryhmien jarjestdasiantuntijoiden kanssa. Liséksi uusien, alueellisten vammaisneuvostojen
perustaminen, tuleva rooli seké suhde kunnallisiin neuvostoihin pidetdén seurattavien asioiden listalla

o Verkostoyhteistydta tehdddn mm. seuraavien tahojen kanssa: Harvinaiset haasteet: Invalidiliitto/ Tyks,
Vammaisfoorumin sote-ryhma, Kanta-Hameen aluetydntekijat, Paasit, Pohjanmaan yhdistykset (Pohy),
Kokemustoimintaverkoston Vaasan seudun ohjausryhmé, Keski-Suomen vammaispalvelutydryhma,
Neurologiset vammaisjarjestét NV, Vammaisjarjestojen edustajien ohjausryhma, Etela-Karjalan Vampo,
Kymenlaakson sote-jarjestdverkosto, alueelliset sote-muutostukiryhmét, Lihastautiliiton paikallisyhdis-
tykset, Omaishoitajaliitto - ja laheiset liitto, omaishoitoyhdistykset ja, hyte alueiden yhdyshenkil6t, kun-
nat, seurakunnat ja oppilaitokset, Soveli, VAU, MAlike, Solia, Reumaliitto/ yhdistys. Urheiluopistot: Pa-
julahti, Tanhuvaara. Savonlinna, Kruunupuisto, Punkaharju. Kylpylaitokset (Casino Savonlinna) -Vetrea
Joensuu -Joensuun jarjestotietopalvelu Jelli -Jarjestotalo Estery Mikkeli, ja Kolomonen Savonlinna -Si-
vis. Maaseudun terveys ja lomahuolto ry, Oulun kumppanuuskeskuksen toimijat, Jarjestdpiste-toiminta

e Alueellisessa tiedotuksessa lisatddn medianakyvyytté. Lihastautiliton 50-vuotisjuhlavuosi ndkyy myos
vuonna 2023 paikallis- ja maakuntamedioissa seka Lihastautiliton viestinnéssé eri alustoilla

2.2.2 Valtakunnalliset tapahtumat

Toiminta ja tuotokset

e Lihastautiliitto tuottaa valtakunnallisen webinaarisarjan, jossa lahestytdan lihastautia sairastavia ja hei-
dan laheisia monesta lihastautiliton asiantuntijuuden ndkokulmasta. Sarja julkaistaan Lihastautiliiton
verkkosivuilla ja sosiaalisen median kanavilla

e Virkistysmatka +60-vuotiaille

Kesapaivat 3 kpl, joissa yhdesta kohderyhména on erityisesti lapset ja perheet

Lihastautipaivat 1 kpl

Tuetut lomat-lomatoiminta; 1 lomajakso vuonna 2023

Lihastautien tietoisuuspaiva 2.9.2023

Lihastautiliitto tekee valtakunnallista vaikuttamisty6td myds

Apuvélinemessuilla 9.-11.11.2023,

Harvinaismessuilla

OPO-paivilla 2.-3.2.2023

Nuori 2023 -tapahtuma/ 18-23.3.2023

Kuntoutuspaivilla 1.-2.6.2023

Tyoterveyshoitajapaivilla 2023

Terve SOS-tapahtumassa 3.-4.5.2023

O O O O O O
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2.3 Kysy lihastaudeista —palvelu

Taustajatarve

Lihastauteja sairastaa Suomessa arvioiden noin yli 20.000 henkil6&. Eri lihastauteja tunnetaan maailmalla useita
satoja, ja uusia lihastauteja l6ydetéaén vuosittain. Yhteen diagnoosiryhméan voi Suomessa kuulua muutamasta
henkilosta joihinkin satoihin henkildihin.

Kaikki lihastaudit ovat harvinaisia tai ultraharvinaisia sairauksia. Lihastautien tunnistaminen, diagnostiikka ja hoito
ovat etenkin perusterveydenhuollon tasolla haasteellista seka tiedon ettéd kokemuksen puutteen vuoksi. Nopeasti
kehittyva geeniladketiede on tuonut uuden osa-alueen myds lihastautien diagnosointiin, mutta silti monet lihas-
tautia sairastavat voivat jaada vaille tarkkaa diagnoosia.

Lihastauteja esiintyy kaikissa ikdryhmissa ja tiedon tarve koskien lihastauteja vaihtelee yksilosté toiseen. Lihas-
tautia sairastaville on nykyaén saatavilla paljonkin tietoa internetissé, mutta tarvetta on tiedon suodattamiselle ja
oikean tiedon etsinnalle ja julkituomiselle. Vaikka tietoa lihastaudeista I16ytyy suomen kielella muun muassa Duo-
decimin, Terveyskylan ja Orphanet Suomen sivustoilta, niin Kysy Lihastaudeista palvelua vastaavaa ohjausta ja
neuvontaa seka tukea ei ole tarjolla muualla.

Kysy lihastaudeista palvelussa on vuosien saatossa kaynyt ilmi myos tarve kuulluksi tulemiselle ja tukemiselle.
Terveydenhuollon riittAmattomat resurssit lihastauteja sairastavien kohtaamiselle ja kuuntelemiselle lisdavat ta-
man palvelun tarkeyden merkitysta entisestaan.

Tarkoituksena on lisaté lihassairautta ja neuromuskulaaritautia sairastavien, heidan laheistensa sekd ammatti-
laisten tietoisuutta ja tietoa lihastaudeista. Tiedon lisdédntymisen my6téa sairauden mukanaan tuomat moninaiset
haasteet tunnistetaan paremmin ja sairaus on helpompi hyvaksya omaan elaméan liittyvéksi lisaten siten hyvin-
vointia, jaksamista ja parjadmista elaman kaikilla osa-alueilla.

Oikean tiedon ja ohjauksen saaminen tukee sairastuneen hyvinvointia ja edesauttaa hanen jaksamistaan seka
auttaa hantéa selviytymaan sairauden tuomien kysymysten kanssa. Laheiset saavat kaipaamansa tietoa ja tukea
omaan tilanteeseensa seka osaavat tukea sairastunutta laheistdan. Ammattilaisille annettu neuvonta auttaa sai-
rastuneen kohtaamisessa seka oikea-aikaisen avun tarjpamisessa.

Toiminta ja tuotokset

e Kysy lihastaudeista —palvelu on toimintaa, joka koostuu lihastautiasiantuntijan ohjauksesta ja neuvon-
nasta puhelimitse ja sahkdpostin kautta sekad puhelinldadkaripalvelusta. Lihastautiasiantuntijan neuvon-
tapuhelin on avoinna paasaantéisesti arkipaivisin maanantaista torstaihin. Puhelinlaékariajat suunnitel-
laan puolivuosittain maaratyille paiville. Soittoaikoja on 20—22 kertaa vuodessa. Kummankaan toiminnan
myo6té ei synny asiakkuutta ja toiminta on térkea erottaa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnasta.

o Palvelua tuotetaan yhteensa noin 200 henkildlle. Lihastautiasiantuntijan osuus 150-180 ja pu-
helinld&kareiden 50-70 henkilda.

e Lihastautiliiton verkkosivuille tuotetaan ja paivitetddn diagnoosikohtaista tietoa. Sivuston diagnoosikoh-
taiset tiedot kaydaan lapi ja tiedot selkeytetdan ja jasennelladn paremmin.

e Verkkosivuston ladkehoito-osio luodaan ja sité kehitetaan ja tyéstetaan. Jokaisen diagnoosin yhteyteen
on tavoitteena saada erillinen osio koskien laakehoitoa, oli sitd saatavilla tai ei.

e Lihastautia sairastavien kanssa toteutetaan diagnoosikohtaista ryhmamuotoista toimintaa, jonka tavoit-
teena on yhteinen tiedon tuottamisen ja valittamisen tapa yksittéisten lihastautien kohdalla. Kannuste-
taan valittuihin diagnoosiryhmiin kuuluvia mukaan tiedon tuottamiseen itse sairaudesta ja muista heille
tarkeista teemoista. Ryhmé kokoontuu 3-5 kertaa jakamaan tietoa ja kokemuksiaan sekd kommentoi-
maan mahdollisesti tuotettua materiaalia. Tydskentelyyn kaytetddn mm. digitaalista tydalustaa. Toimin-
tamalli on rakennettu Vastaanottajasta vaikuttajaksi —hankeen tytna ja kokeilutoiminta aloitettiin vuonna
2021. Jarjestetaan 1-2 diagnoosiryhméaa vuoden 2023 aikana

e Toimintavuotena aloitetaan uuden diagnoosikohtaisen tai yleisen, esimerkiksi sopeutumiseen liittyvan
oppaan/ infolehtisen suunnittelu. Yhdessé kohderyhmén edustajien kanssa saadaan valmiiksi oppaan
siséllysrunko. Kohderyhma saadaan kasattua kutsumalla ihmisia kokoon esimerkiksi diagnoosiryhmasta

e Yllapidetdan ja lisatédén lihastauteihin liittyvaa tietoutta eri viestintdkanavissa (Instagram, Facebook, net-

tisivut, jasenlehti)
e Porras-lehteen kirjoitetaan artikkeleita ja tietoiskuja toimintavuoden aikana.
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e Kysy lihastaudeista palvelu on mukana jarjestiméassa ja luomassa webinaarisarjaa lihastaudeista
e Tietoa lihastaudeista illat tuotetaan toimintavuonna webinaarisarjaan integroituna

e Kysy lihastaudeista- palvelun tydntekija on mukana myés kurssitoiminnassa soveltuvin osin. Kursseilla
tarjotaan tietoa lihastaudeista ja annetaan mahdollisuus kahdenkeskiseen keskusteluun lihastaudeista.
Osallistuminen vahintéaan yhdelle kurssille toimintavuoden 2023 aikana

e Harvinaisten sairauksien paiva: Tuotetaan siséltdéa sosiaaliseen mediaan harvinaisten sairauksien pai-
van kunniaksi

e Osallistutaan Harvinaiset-messuille sisallontuottajana, mikéli messut kyseisena toimintavuotena jérjes-
tetédén

2.4 Sosiaaliturvaneuvonta

Taustajatarve

Valtakunnallisella sosiaaliturvaneuvonnalla pyritdan edistamaén lihastautia sairastavien ihmisten hyvinvointia, it-
senaista selviytymisté ja elaman hallintaa sairaudesta riippumatta. Lihastautien harvinaisuus ja sen heterogeeni-
set vaikutukset toimintakykyyn vaikuttaa siihen, etta lihastautia sairastavilla ja heidan laheisilladn on haastavaa
saada tarvittavaa tietoa. Eika palvelujarjestelma tunnista kaikkia lihastautia sairastavien avun, kuntoutuksen tai
palveluiden tarvetta. Lisaksi pitkdaikaissairaiden ihmisten tuki- ja palvelujarjestelmd on pirstaleinen. Taman
vuoksi lihastautia sairastavien on vaikea hahmottaa, mihin tahoon tulee ottaa yhteyttd missékin asiassa, tai tietda
mité kaikkia palveluita ja tukitoimia olisi mahdollista hakea. Erityisesti apua tarvitaan silloin, kun tuki- ja palvelu-
jarjestelma ei tunnista lihastautia sairastavan oikeuksia.

Sosiaaliturvaneuvonta auttaa lihastautia sairastavia ja heidan laheisiaéan tarjoamalla psykososiaalista tukea ih-
misten yksil6llisissa elamantilanteissa. Lisaamaéalla tietoa lihastautia sairastavan henkilon oikeuksista erilaisiin pal-
veluihin ja tukitoimiin. Neuvonnalla on tavoitteena parantaa yhteytta ottaneiden, tilaisuuksiin osallistuneiden tai
julkaisuja lukeneiden elamanlaatua, toimijuutta ja tukea tydssa jaksamista.

Neuvontapalveluita kayttavat itse sairastavat, heidan laheisensa sekd ammattihenkil6t.

Toiminta ja tuotokset

e Sosiaaliturvaneuvonnan henkil6kohtainen ohjaus, neuvonta ja tuki 180 kpl

e Valtakunnalliset ja alueelliset tapahtumat, joissa sosiaaliturva-asiantuntija osallistuu tilaisuuteen esim.
luennoimalla n. 10 kpl

e Kursseilla tapahtuva tiedonjako: Sosiaaliturva-asiantuntija osallistuu liiton jarjestamille kursseille, joissa
tarjotaan mm. ryhmille suunnattuja tarkoituksenmukaisesti kohdennettuja luentoja ja keskustelutilaisuuk-
sia sosiaaliturva-asioihin liittyen (tilastointi kurssitoiminnan puolella)

e Jasenlehden kirjoitukset ja artikkelit n. 5 kpl

e Vuosittainen Sosiaalikompassi vuoden 1. Porras-lehden liitteena. Sosiaalikompassi kerdé yhteen useita
lihastautia sairastavien ihmisten ndkékulmasta tarpeenmukaisia tukia ja palveluita.

2.5 Yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistdminen

Tausta jatarve

Lihastautien harvinaisuus ja heterogeenisyys vaikuttaa siihen, etta tietoa on vaikea saada ja tarpeita vaikea tun-
nistaa. Lihastaudit ovat vaikeusasteeltaan erilaisia ja niita sairastavat ihmiset eri-ikaisia. Lihastautia sairastavilla
eri ihmisilla yhteiskunnalliset haasteet kohdistuvat eri asioihin, eik& mitdén néisté voi ajatella vahempiarvoiseksi.
Liiton yhteiskunnallisen vaikuttamisen kentté onkin laaja.

Liiton yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistéminen pohjautuvat arvoiltaan Suomen valtion ratifioi-
maan YK:n vammaisoikeuksien yleissopimukseen, jonka tavoitteena on saavuttaa vammaisille ihmisille muiden
kanssa tasavertaiset ihmisoikeudet jokaisella elaman alueella. Myds Suomen perustuslaki tukee eriarvoistumisen
vahentamista yhteiskunnassa. Vaikuttamisty6ta ohjaa myés liiton vuosikokouksessa hyvéksytty nakemys Lihas-
tautiliton toiminnan painopisteiksi: liton strategia 2021-2023 sekad vammaispoliittinen ohjelma 2022-2025.

Lihastautiliitto vastaa tyontekijéiden verkostomaisella yhteistyélla yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja oikeuk-
sien edistdmisesta. Liitto vaikuttaa valtakunnallisesti pdatoksentekoon, lainséddannén uudistuksiin, alueellisten
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toimintamallien kehittdmiseen seka julkiseen keskusteluun. Vaikuttamisessa tehdaan myds yhteistyéta muiden
vammaisjarjestéjen seka julkisen sektorin kanssa. Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton perustana
olevan asiantuntijuuden ja profiloitumisen harvinaisten lihassairauksien erityisosaamiseen. Useimmista kontak-
teista lihastautia sairastaviin ja heidan laheisiinsé kertyy tietoa lihastautia sairastavien ihmisten ja heidan per-
heidensa tarpeista liittyen vaikuttamiseen ja oikeuksien edistamiseen.

Toiminta ja tuotokset

e Tiedon tuottaminen lihastautia sairastavien ihmisten ja heidan laheistensa tarpeisiin, jolla pyritaéan edis-
tamaan lihastautia sairastavien ihmisten mahdollisuutta yhdenvertaiseen elamaan.
e Vaikutetaan erilaisilla keinoilla haasteisiin, joita palvelujarjestelmalla on tunnistaessa lihastautia sairas-
tavien avun, kuntoutuksen tai palveluiden tarvetta.
e Vaikutetaan palvelujarjestelman puutteisiin lihastautia sairastavien yksil6llisyyden ja tukitoimien tarkoi-
tuksenmukaisuuden huomioimisessa seké alueellisen tasavertaisuuden toteutumisessa.
e Lausunnot, kannanotot ja kommentit eri tahojen julkistamiin lakiehdotuksiin tai vastaaviin
e Mielipidekirjoitukset ja lehtiartikkelit ulkopuolisiin julkaisuihin
o Kommenttipuheenvuorot ja paneelikeskusteluosallistumiset ym.
e Oikeuksien valvonta erilaisissa tilaisuuksissa
e  Seurataan julkista keskustelua vaikuttamisen paikoista ja yhteistydssa asiantuntijoiden kanssa tuodaan
lihastautia sairastavien kannalta merkityksellista yhteiskunnallista tietoa esiin
e Vaikutetaan yleisella tasolla viestinnan keinoin tuomalla lihastauteja ja liittoa yleisesti tunnetuksi
e Vaikutetaan yleisella tasolla jarjestdjen mahdollisuuksiin toimia jatkossakin jarjestélahtdisten palveluiden
tuottajana yhteiskunnallisista rakenteellisista muutoksista huolimatta (kuten kurssimuotoinen palvelutoi-
minta)
e Lihastautien erityisyyden esiintuominen vuonna 2023 mm.:
=  sosiaaliturvauudistus SOTU jatkuu
=  itsemaardamisoikeutta koskeva lainséadantd IMO
= uuden vammaispalvelulain toimeenpano
= hyvinvointialueiden toimeenpano
=  kuntoutuksen uudistus jatkuu kuntoutuskomitean mietinnén mukaan
= eduskuntavaalien vaalipaiva on sunnuntai 2.4.2023

2.6 Koulunkaynnin, opiskelun ja tyéelaman neuvontapalvelut
Tausta jatarve

Toiminta on tarkoitettu lihastautia sairastavien henkildiden koulunk&aynnin ja opiskelun tukemiseen seka tyéllisty-
misen edistdmiseen. Inklusiivisella koulu- ja opiskelupolulla voidaan edistéa lihastautia sairastavien henkildiden
tybelamaan paasya. Toiminta on neuvonta- ja ohjausty6td, rinnalla kulkemista, viestintdd seka oikeuksien val-
vontaa. Vaikuttamistyota tehddaén myds yhteistydssa muiden vammaisjarjestdjen kanssa. Palvelusta vastaa tydl-
lisyysasiantuntija ja sité tehdaén yhteistydssa liiton muiden asiantuntijoiden kanssa.

Toiminta tavoittaa lihastautia sairastavia henkil6ita esikoulusta tyduran loppuvaiheisiin. Palveluun otetaan yh-
teyttd usein siksi, ettd asiat eivat toimi paikallisesti. Lihastautien harvinaisuus, useat eri diagnoosit seka niiden
etenevyys ja vaikeavammaisuus lisdévat tuen tarvetta ja myos léheiset tarvitsevat tietoa. Lihastautiliitto on néissa
muutoksissa tukena. Jarjestolahtdisessé tavassa toimia korostuu harvinaisten lihastautien tietdmys seké vuosien
varrella kootut hyvat kaytannot. Kokemukselliset esimerkit ja naita valittavat kokemusluennoitsijat ja mentorit néh-
daan tarkeana tapana kannustaa ja motivoida oli kyseessa sitten koulupolkuaan aloittava lapsi tai yrittdjana toi-
miva henkild.

Tydelamassa tarvitaan nyt kaikkien osaamista. Julkishallinnon uudistukset jatkuvat tyéllisyyden edistamisessé,
tyokyvyn tukemisessa seké jatkuvan oppimisen ohjelmissa. Tassé tydssa edellytetddn yhteistyoté jarjestdjen
kanssa. Lihastautiliiton tehtdvana on harvinaisten lihassairauksien edustajana varmistaa, etta lihastautia sairas-
tavien henkildiden tarpeet huomioidaan uudistuksissa, ja ettd he paasevat palveluihin mukaan. Lihastautia sai-
rastavien yrittajyyttd edistetddn ESR+ -hankekumppanuuden kautta Vammaisfoorumin tekeméassa kouluky-
selyssa (2018) oli mukana myds lihastautia sairastavien lasten vanhempia. Saadut tulokset nostavat tarpeen
kouluissa tehtaville yksildllisille ratkaisuille seka kohtuullisille mukautuksille. My6s lihastautia sairastavat nuoret
tarvitsevat motivointia ja neuvontaa oman osaamisen esiintuomisessa.

Toiminta ja tuotokset
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e Yksil6llinen neuvonta, ohjaus ja tuki 180 kpl

e  Koulu- ja erilaiset asiakaspalaverit tarpeen mukaan n. 10 kpl

e Vierailut tavoitteellisessa ryhmatoiminnoissa kokemusnuorten kanssa

e Tiedon jakaminen ja vaihto seka yhdyspintatydskentely opetus- tyollisyys ja kuntoutus/sote -henkiléston
kanssa

e Lihastautia sairastava lapsi koulussa —teema mukaan Lihastautiliiton lapsiperheille suunnattua webinaa-
risarjaa

e  Koulupalkitsemiset esim. Vuoden Ope —valinta

e Esilldolo valtakunnallisilla Opo-paivilla, Apuvédlinemessuilla, Nuori23 tapahtumassa, Tyoterveyshoitajien
paivilla sekd Kuntoutuspaivilla

e Osaamisen nakyvéksi saamiseen, tyollistymisen edistémiseen ja tydeldamassa parjaamiseen liittyvét
koulutukset ja tapahtumat n. xx kpl

e ESR+ hanketyon kautta alustatoiminnan kehittdminen yrittdjille seka Valtakunnalliset Yrittajapaivat osal-
listuminen

e  Kaikki kentille ja saleihin — yhdenvertaisen koululiikunnan podcast sarjan tuottaminen

e Vaikuttamisty® yhteistydssd Vammaisfoorumi, Vates ja Suomen vammaisyrittgjat (lausunnot, kannan-
otot, tydryhmaedustukset)

e Jatkuvan oppimisen digitaalisen palvelukokonaisuuden sidosryhmatydskentely

2.7 Kurssitoiminta
Taustajatarve

Sairastuminen parantumattomaan pitkdaikaissairauteen, lapsuudessa tai aikuisuudessa, on elamantapahtuma,
joka jasentyy sairastuneelle ja hénen laheisilleen sairauden diagnosointia seuraavien vuosien aikana. Etenevissa
sairauksissa muutokset toimintakyvyn heikentymisessé tuovat mukanaan uusia kriisitilanteita. Toisinaan henkild
joutuu elamaan epatietoisuudessa, pelkan oirekuvan tai geenivirhetiedon kanssa, vuosia ilman varsinaista diag-
noosia. Sairastuminen muuttaakin henkilén ja laheisten toimijuutta. Mahdollisuudet valita, toimia ja toteuttaa itse-
aan rajautuvat ja muuttuvat pitkdaikaissairauden myota.

Henkilén toimijuus rakentuu vuorovaikutuksellisena prosessina suhteessa sosiaaliseen ymparistdon. Kun ky-
seessa on harvinaissairaus tai jopa ultraharvinainen lihassairaus, on todennékgista, ettd sairastuneen henkilon
ja perinnéllisyydesta johtuen myos henkilon I&hipiirin on hankala I16ytaa vertaisia tai asiantuntevia ammattilaisia
tueksi. Tata varten tarvitaan liiton kurssitoimintaa alustaksi.

Henkildn sairastumiseen sopeutumisen ja toimijuuden seka laheisten prosessien tueksi tarvitaan asiantuntijoiden
antamaa tietoa, psykososiaalista tukea seka vertaisten antamaa ja jakamaa kokemuksellista tietoa ja tukea. Ta-
voitteellisen ja ammatillisesti ohjatun ryhmamuotoisen vertaistuen ja vuorovaikutuksen avulla mahdollistetaan li-
hastautia sairastavan henkilén ja hdnen laheisensa sairauteen sopeutuminen seka toimijuuden ja osallisuuden
vahvistuminen.

Lihassairauksissa vertaistuen ldytyminen ja sen saaminen sairastuneille ja I&heisille on haasteellista harvinaisuu-
desta, toimintakyvyn haasteista ja pitkisté valimatkoista johtuen. Tarvitaan myds yksil6llistd ohjausta kuntoutuk-
sen eri muodoista, jotta henkil osaa hakeutua itselleen parhaiten soveltuvaan kuntoutukseen. Asiakaskyselyn ja
-palautteiden mukaan tarvetta on erityisesti lihassairauksiin liittyvésté tiedosta ja ammatillisesti ohjatusta vertais-
tuesta kohdennetusti esimerkiksi ian ja teeman mukaisesti.

Toiminnan tarpeen tunnistamisessa kaytetdan apuna palautteita kurssilaisilta ja tydntekijoilta sek& ammattilaisilta
ja jarjestdon muun toiminnan kautta saatuja palautteita. Jarjesttjen valisista kurssihankkeista saatuja kokemuksia
on pystytty hyddyntamaan tarpeen tunnistamisessa.

Verkkovdlitteista toimintaa pyritdédn edelleen kehittdméan matalan kynnyksen toiminnaksi, mikd mahdollistaa
myds anonymiteetin ja [6ytdmaan uusia kohderyhmia tata kautta.

Toiminta ja tuotokset

e Ryhmamuotoiset lasnédolokurssit ja —leirit (eri ik&iset ja eri teemat) 7 kpl

e Teemalliset verkkokurssit 3 kpl

e  Oma-apukurssit (alustavalitteinen)

e Lihastautiliitto on mukana Oivalluksia lapsiléhtdisen osallisuuden polulla —hankkeessa yhdessa kahdek-
san eri jarjestdn kanssa.
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Lihastautiliitto ry

o Jatketaan kehittamisty6té ja tAsmennetdan tulosten arvioinnin ja sidosryhmétyoskentelyn avulla kohde-
ryhmidé ja kurssisiséltdja tarpeita vastaaviksi huomioiden toimintaympériston muutokset

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

e  Kurssikohtainen siséltd (toiminta) on maaritelty erikseen kurssien teeman ja kohderyhman tavoitteiden
mukaisesti

2.8 Vaikuttajatoiminta

Taustajatarve

Sadoista eri lihastautidiagnooseista oleva tietom&aéra lisdantyy. Mutta tieto on hajanaista ja vaikeasti saatavissa
diagnoosien harvinaisuudesta johtuen. lhmiset etsivat seka tieteellista tietoa mutta myds kokemuspohjaista tietoa
omista viiteryhmistdan. He myds haluavat jakaa tietoa ja olla hyddyksi muille seka vaikuttaa itsedén koskeviin
asioihin. Nykyinen toimintamalli mahdollistaa kaytanndssa vain asiantuntijalahtéisen tiedon jakamisen ja vaikut-
tamistyon.

Uutta toimintaa tarvitaan, jotta sairastavilla on mahdollisuus vaikuttaa ja jakaa kokemusperaista tietoa. Vaikutta-
jatoiminta on uusi toimintamuoto liiton asiantuntijalahtdisen viestinta-, tiedonjako- ja vaikuttamistyon rinnalle. Vai-
kuttajatoiminnan tarkoitus ei ole tukea yksilén omaa tilannetta toisin kuin liton muissa toiminnoissa, vaan yhdessa
tuottaa kokemusperaista sisaltda vahvistaen tiimeihin osallistuvien osallisuuden tunnetta.

Vaikuttajatoiminnassa tuotetut tietosisallét hyodyttavat koko lihastautiyhteiséa ja valillisesti my6s ammattilaisia.
Toiminta on jatkoa hankkeelle, josta saadut tulokset ovat erinomaiset ja tukevat toiminnan tarpeellisuutta. Vaikut-
taja-toimintamalli on koettu hyvéksi ja toiminnalle on toivottu jatkoa. Toiminnan toteutusmuoto mahdollistaa osal-
listumisen myos heille, jotka eivét olleet kiinnostuneita perinteisesta yhdistystoiminnasta.

Toiminta ja tuotokset

e Tarvelaht6iset vaikuttajatiimit (1-2 kpl/vuosi) toimivat digitaalisella alustalla/kasvokkain vahintédan 1 krt/kk
o Osallistujat ovat aktiivisia toimijoita projektiluontoisissa timeiss4, joihin jokainen voi osallistua
omien voimavarojensa mukaan. Tiimin tuotoksen muoto riippuu aiheesta ja tarpeesta

e Kutsuva ja osallistava ja osallisuudesta kertova toiminta liiton omissa tapahtumissa, kursseilla ja kana-
villa

¢ Kohderyhméé osallistetaan kutsuvan toiminnan suunnitteluun ja toteutukseen

o Jarjestetddn tilaisuus (1krt/v), joka mahdollistaa keskustelun asiantuntijoiden ja lihastautia sairastavien
seka Lihastautiliiton tyontekijdiden kesken

e Tehdaan yhteisty6ta liiton kouluttamien kokemustoimijoiden kanssa

¢ Tehdaan sidosryhmayhteisty6ta asiantuntijatiedon vaihtona diagnoosikohtaisten yhdistysten ja muiden
sidosryhmien kanssa

e Haetaan ja vélitetdan tietoa lihastautiyhteison osallisuusmalleista erilaisista konferensseista ja tapahtu-
mista (ECRD, TREAT-NMD)

2.9 Muu toiminta

2.9.1 Kokemustoiminta

Taustajatarve

Kokemustoimijoiden arjen asiantuntijuus tarjoaa eri alojen ammattilaisille ja opiskelijoille mahdollisuuden peilata
teoriatiedon kautta saatua ndkokulmaa kaytdnnon kokemuksiin eri sairauksista ja vammoista. Kun ammattilaisten
ymmarrys ja osaaminen pitkdaikaissairaan, vammaisen ihmisen tai heidan laheisensé kokemusmaailmasta sy-
venee, he voivat kayttdd saamaansa kokemustietoa asiakkaiden tarpeiden entista parempaan tunnistamiseen ja
edelleen palveluiden ja toiminnan kehittdmiseen.

Kokemustoimija toimii suhteessa henkildihin, joilla ei ole vastaavaa henkilokohtaista kokemusta haastavasta ela-
mantilanteesta, vammasta, sairaudesta tai niissa laheisena olemisesta. Kokemustoimijan tuoma asiakkaan né-
kokulma voi olla arvokas myds yksityisille organisaatioille, kuten kuljetus- ja matkailu- tai palvelualojen yrityksille.
Jatkokoulutuksen saaneilla kokemustoimijoilla on asiantuntijuutta ja osaamista osallistua erilaisiin hyte- ja so-
tealan kehittdmisryhmiin.
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Lihastautiliitto ry

Lihastautien moninaisuuden ja harvinaisuuden vuoksi kokemustoimijoita tarvitaan eri puolelle Suomea, jotta tie-
toisuus lihastaudeista ja Lihastautiliitosta levidisi tasapuolisesti ympari maan.

Lihastautiliitto ry on mukana valtakunnallisessa Kokemustoimintaverkostossa, joka mm. kouluttaa kokemustoimi-
joita yhdessa verkoston muiden jarjestdjen kanssa. Lihastautiliitto kaipaa liséa perus- seka jatkokoulutuksen saa-
neita kokemustoimijoita eri puolelle Suomea. Koulutettuja kokemustoimijoita tulee myds kayttéaa ja markkinoida
enemman luennoimaan ja edustamaan erilaisiin tilaisuuksiin.

Toiminta ja tuotokset

e Koulutetaan uusia kokemustoimijoita alueellisesti yhdessé valtakunnallisen Kokemustoimintaverkoston
kanssa

e Paivitetdan jo aikaisemmin koulutettujen kokemustoimijoiden koulutusta jatkokoulutuksella

e Levitetaan tietoa kokemustoimijoistamme verkkosivujen ja esitteiden avulla

e Kehitetdén viestintaé ja markkinointia, jotta kokemustoimijoita hyddynnettéisiin entistd enemman ja tieto
heidan olemassa olostaan saavuttaisi kaikki potentiaalit kohderyhmat

e Toteutetaan jo koulutettujen ja toiminnassa mukana olevien kokemustoimijoiden yhteinen virkistys-/ver-
taistapaaminen

e  Kokemustoimijoistamme ja kokemustoiminnan hyddyisté tiedotetaan kohderyhmille, jotka voisivat hy6-
tya yhteistydsta

2.9.2 Vertaistukitoiminta

Tausta jatarve

Lihastautiliitto on kouluttanut kevaalla 2022 kymmenen vertaistukihenkil6d. Lihastautiliitto markkinoi vertaistuki-
toimintaa ja tukee vertaistukihenkiloité toiminnassaan. Monesta jasenyhdistyksesté puuttuu jarjestelmallinen toi-
mintamalli vertaistukitoimintaan sek& vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden tukemiseen. Vertaistuelle on kuiten-
kin vield tarvetta sairauksien moninaisuuden ja erilaisten elaméntilanteiden vuoksi. Vertaisuus sindnsé on lasna
kaikessa lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen kohdennettavassa toiminnassa. Myds esimerkiksi liiton
jasenyhdistykset jarjestavat erilaista vertaistoimintaa omalle jasenistélleen.

Vertaistukija on vapaaehtoinen henkild, joka jakaa tuettavan kanssa samanlaisen kokemuksen, mutta on jo pi-
demmalla omassa prosessissaan. Vertaistukihenkilé on selviytynyt sairastumisen aiheuttamasta kriisistd, haluaa
jakaa omia kokemuksiaan ja tukea toisia sairastuneita. Vertaistukihenkil6lla on omakohtainen kokemus lihassai-
raudesta oman sairauden tai laheisen sairauden kautta. Vertaistukija on vapaaehtoinen, tehtavaansa koulutettu
ja sitoutunut vaitioloon.

Lihastautiliitto ry ja 11 lihastautiyhdistysté on toteuttanut 2020 kyselyn, jolla selvitettiin lihastautiyhdistysten jasen-
ten kokemuksia yhdistyksenséa toimintaan osallistumisesta. Liséksi kyselylla selvitettiin niité tarpeita ja toiveita,
joita jasenistolla on toiminnan kehittdmiseksi. Lihastautiliton toiminta kohdentuu ja siihen osallistuu myds ei-jase-
ni&, mutta jasenkysely antoi hyvin viitteité lihastautia sairastavien ja laheistensé tuen tarpeista ja vastauksia voitiin
hyddyntéaa niin yhdistysten kuin liiton toiminnan kehittdmisessa.

Kyselyssa vertaistuki ja samassa tilanteessa olevien tapaaminen nousee suositummaksi vaihtoehdoksi, kun ky-
sytdan, minkélaisesta toiminnasta lihastautiyhdistyksen jasen olisi kilnnostunut. Myds yleisin syy, jonka vuoksi
toimintaan on téh&n saakka osallistuttu, on vertaistuki. Kun kysytdan, minkélaista apua tai tukea vastaajaa kokee
tarvitsevansa talla hetkelld, avuntarvitsijat vastaavat kaipaavansa eniten juuri vertaistukea.

Lihastautiliitossa vertaistuki liittyy keskeisesti tavoitteelliseen ryhmétoimintaan (kurssitoiminta), aluetydhon ja ja-
senyhdistysten toimintaan mutta myds jarjestaytymattdmaan, neljannen sektorin toimintaan. Vertaistukitoimintaa
kehitetaan liiton tydntekijoiden yhteistydna, yli avustuskohdekohtaisten rajojen.

Vertaistukitoiminnan kehittamisella tarjotaan lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen tukea, joka taydentaa
ammattilaisten tarjpamaa apua ja neuvontaa. Koska kaikki lihassairaudet ovat harvinaisia, ei omaan diagnoosiin
tai elamantilanteeseen liittyvaa vertaista valttamatta 10ydy omalta alueelta tai edes valtakunnallisesti: yhdistys-
kohtaisen ja alueellisen vertaistukitoiminnan liséksi tarvitaan valtakunnallista koordinaatiota ja vertaistukihenkili-
den valittajaa.

Liiton koordinoimaa vertaistukitoimintaa kehitetaan edelleen vuoden 2023 siten, ettd vertaistukitoiminnalle luo-
daan prosessit ja toimintatavat.
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Lihastautiliitto ry

Toiminta ja tuotokset

e Tiedotetaan ja kannustetaan lihastautia sairastavia ja heidan laheisia ryhtyméaan vapaaehtoisiksi ver-
taistukihenkil6iksi.

e Jarjestetddn vuoden 2023 aikana kiinnostuneille peruskoulutus, jolla pyritdan laajentamaan vertaistuen
saatavuuden kirjoa. Loppuvuodesta jarjestetddn yhteinen tapaaminen tai jatkokoulutus verkossa kaikille
koulutetuille vertaistukihenkil6ille.

o Kehitetddn vertaistukitoimintaa eri muodoissaan eli hyddynnetaan koulutettuja vertaistukijoita liiton seka
yhdistysten organisoimissa tapahtumissa ja tapaamisissa.

e Koulutuksen saanut vertaistukihenkild voi toimia esimerkiksi:

o Vertaistukihenkilona kahdenkeskisissa keskusteluissa, alueellisissa ja valtakunnallisissa ver-
taistukiryhmissa ja —tapaamisissa, kursseilla ja leireilld, lapsiperhe- ja nuorisotoiminnassa, kou-
lunkéynnin, opiskelun ja tyelamén vaiheissa tukena sek& muussa liiton ja sen jasenyhdistys-
ten jarjestamassa toiminnassa

e  Vertaistukihenkilén koulutuksen saanut voi hyddyntaa osaamistaan myoés 4. sektorin vapaamuotoisissa
ryhmissa (esimerkiksi Facebook-ryhmat)

e Valitetdan tieto koulutetuista vertaistukitoimijoista ammattilaisille, jotka tydssaén kohtaavat lihastautia
sairastavia henkiloita

e Rakennetaan liittoon toimintamalli vapaaehtoisten vertaistukitoimijoiden séaanndlliseen tukeen ja jatko-
koulutukseen

2.9.3 Lapsiperhetoiminta
Tausta jatarve

Lihastauti, lapsen tai vanhemman sairastama, vaikuttaa perheen tilanteeseen ja arjesta selviytymiseen kuten
muutkin pitkdaikaissairaudet. Lihastautiliiton laatimassa strategiassa vuosille 2021 — 2023 nostetaan lapset ja
lapsiperheet erityisend kohderyhména huomioon. Lihastautiliiton lapsiperhetoiminta tukee osaltaan lapsiperhei-
den arjesta selviytymista ja tasa-arvoista ja monimuotoista elaméaé. Tiedonsaanti ja varhainen paasy Lihastauti-
liiton palvelujen pariin varmistaa liiton kulkemisen rinnalla lapi koko elaméan.

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

Aiemmin jarjestetyissa tapahtumissa on tullut selvéksi, etta tarve vertaistuelle on edelleen olemassa ja moni perhe
kokee haasteita arjessa jaksamisesta. Tésta syysta on edelleen tarpeen jarjestéa erilaisia vertaistukitapaamisia
tai —tapahtumia, joissa vertaistuen jakaminen on mahdollista.

Lihastaudit ovat joko harvinaisia tai erittain harvinaisia sairauksia. Lapset eivat valttaméatta tapaa toisia lihastautia
sairastavia lapsia arjessa. Lihastautiliiton jarjestamissé tapahtumissa lihastautia sairastavilla lapsilla on mahdol-
lisuus tavata muita lihastautia sairastavia lapsia ja kokea yhteenkuuluvuuden tunnetta.

Toiminta ja tuotokset

e Jarjestetdén vuoden aikana 1 - 2 valtakunnallista tapahtumaa, joista toinen on kesapéaiva ja toinen syk-
sylla Apuvalinemessujen yhteydessa tapahtuva perhetapahtuma.
e Valtakunnallisissa tapahtumissa lapsiperheilla on mahdollisuus saada vertaistukea, samoin kuin j&-
senyhdistysten tapahtumissakin.
e Vuoden 2023 toteutetaan Lihastautilitossa webinaari-sarja, jonka yksi osa kasittelee lapsiperheisiin liit-
tyvid teemoja, esim. tukea parisuhteeseen, kun lapsi sairastaa
e Yhteisty0 eri jarjestdjen kanssa:
o osallistutaan Lapset on tarkeitd-hankkeeseen yhteistybkumppanina (5 kokoontumista)
o toimitaan Vammaisfoorumin lapset ja nuoret-tydryhmassa (8 kokoontumista)
o ollaan osana Perheen palvelupolkumalli-verkostoa (4 kokoontumista)

2.9.4 Nuorisotoiminta

Taustajatarve
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Lihastautiliitto ry

Nuoruudessa ihmisen identiteetti kehittyy ja pitkaaikaissairaus vaikuttaa ihmisen identiteetin kehittymiseen oleel-
lisesti. Nuorena muiden samassa elamantilanteessa olevien ja vertaistuen saaminen vaikuttaa positiivisesti iden-
titeetin kehittymisen ja sita kautta myos arjessa jaksamiseen ja ennaltaehkéisee mahdollisia mielenterveysongel-
mia, joita pitk&aikaissairaus ja vamma voivat aiheuttaa.

My®6s Lihastautiliiton toiminnan jatkuvuuden kannalta on tarked& panostaa nuorisotoimintaan, jotta nuoria saa-
daan motivoitua mukaan myds liton muuhun toimintaan. Nuorten osallisuutta lisda se, ettd he saavat omaa
aantaan kuuluviin ja paasevat vaikuttamaan itselleen tarkeisiin asioihin. Lihastautiliiton nuorisotoiminta luo myos
omalta osaltaan nuorille vaylan yhteiskunnallisiin asioihin vaikuttamiseen. Tarkeda on myés se, etté nuorten aanta
kuullaan liittohallituksessa ja nuorilla on mahdollisuus tuoda omia ndkemyksidan esiin mm. toiminnan kehittami-
sen suhteen.

Nuorten toiveita toiminnan suhteen on selvitetty syksylla 2018. Lihastautiliiton nuorisotoiminta Nuolin vuoden
2022 toimintaa suunniteltaessa nuorten kanssa on kayty keskustelu nuorisotoiminnan tarpeista. Esiin nousi se
seikka, ettei jasenyhdistyksissé nuorten toimintaa juurikaan jarjesteté ja nuoret eivat paése tapaamaan toisiaan.
Nuoria ei kiinnosta osallistua perinteisiin yhdistystapahtumiin, vaan he haluavat tavata muita nuoria ja vertaistuki
saman ikaisten ja samassa elamantilanteessa olevien kanssa on tarkeaa.

Nuorten toiminnasta viestiminen on haasteellista, sill& nuoret eivat seuraa ns. perinteisia viestintavalineitd kuten
saéhkopostia tai lehtid. Parhaiten nuoret tavoitetaan sosiaalisesta mediasta ja nimenomaan Instagramista. Nuorilla
on kaksi sosiaalisen median kanavaa: Facebook ja Instagram. Naiden lisaksi perustettiin nuorille oma Whatsapp-
ryhm@, mutta siihen on saatu vain kourallinen osallistujia.

Vuoden 2021 aikana nuorisotoimikunnan toiminta hiipui hiljalleen ja Lihastautiliiton liittohallitus p&atti 15.11.2021
kokouksessaan lopettaa nuorisotoimikunnan toiminnan vuoden 2022 alusta. Vuoden 2022 aikana on nuorille yri-
tetty jarjestaa toimintaa, mutta osallistumisinto on ollut vahaista.

Toiminta ja tuotokset

e Laaditaan oma esite nuorisotoiminnalle

e  Pyritdén selvitttmaan mahdollisuuksia avata oma interaktiivinen nettisivusto nuorisotoimintaan

e Aloitetaan Avartti-ohjelman kokeilu. Avartti ohjelma on 14 — 24 vuotiaille suunnattu ohjelma, jonka tar-
koituksena on innostaa nuoria I6ytdmaén omat vahvuutensa. Lihastautiliiton tydntekija on mukana
Avartti-ohjaajana ja mentorina. Ohjelman tarkoituksena on tukea nuoren kokonaisvaltaista kasvua. Nuori
kehittdd omia vahvuuksiaan eri osa-alueilla ja valitsee aktiviteetit, joista h&n innostuu. Avartti-oh-
jaaja/mentori tukee nuorta ja kannustaa hantd saavuttamaan omat tavoitteensa. Kerran vuodessa
Avartti-nuoret kutsutaan opetus- ja kulttuuriministerion palkitsemistilaisuuteen, jossa palkitaan kaikki oh-
jelman suorittaneet nuoret.

e Myds yhteisty® eri vammaisjarjestdjen nuorisotoiminnan kanssa jatkuu

e  Myds vuonna 2023 osallistutaan Seitti nuoristoiminnan ohjausryhméan ja tiedotetaan Seitin toiminnasta
nuorisotoiminnan sosiaalisessa mediassa (4 kokoontumista)

e Osallistutaan my6s Vammaisjarjestdjen nuorisoyhteistyéhon (VNY) (4 kokoontumista)

2.9.5 Liikunta-toiminta
Taustajatarve

Lihastautiliitto ry on merkittéva toimija erityisryhmien liilkuntajérjestdjen joukossa. Lihastautia sairastavat muodos-
tavat haasteellisen vammaisryhmén useita satoja harvinaisia diagnooseja, jolla on suuri vaara syrjaytyd useam-
paa kautta terveytta ja toimintakykya edistavasta liikunnasta. Lihastauteja esiintyy kaikissa ikaryhmissg, ja li-
hasheikkous oireena on eteneva ja toimintakykya jatkuvasti alentava.

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

Naista esitestaus tilaisuuksista ja niista saatujen palautteiden perusteella paatettiin hakea OKM:n hankehake-
musta valtakunnalliseen liikuntatoiminnan kehittdmiseen yhteistydssa lihastautiyhdistyksien kanssa. Kohderyhméa
tarvitsee Lihastautiliiton liikuntatoiminnan kautta tukea jasenyhdistyksien oman liikuntatoiminnan kehittamiseen,
koska yksin eivat siihen kykene.
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Lihastautiliitto ry

Toiminta ja tuotokset

e Tehdaén liikuntaneuvontaan liittyvaa yhteisty6ta jarjestojen, kuntien terveydenhuollon ja liikunnan am-
mattilaisten, metséhallituksen seké oppilaitosten kanssa

e Annetaan ohjausta ja suunnitteluapua jasenyhdistyksille ja kerhoille, jotta he voivat jarjestaa liikunta-ja

lajikokeilutapahtumia sairastuneille ja laheisilleen

Vaikutetaan tilojen esteettémyyteen ja saavutettavuuteen seka liikunnan apuvalineiden saatavuuteen

Jarjestetaan valtakunnallinen liikuntatapahtuma 1 kpl

Jarjestetaan valtakunnallinen liikunnan kehittamis- ja koulutuspaiva 1 kpl

Tiedotetaan PORRAS ja SovelLi-lehdessa yhdistysten hyvista kaytannoista

Nostetaan esiin likunnan merkitys koronaviestinnassa

Kysy liikunnasta -paivystyspuhelin kerran kuukaudessa

3 VIESTINTA

Taustajatarve

Viestinnan tehtédvana on tehda asiantuntijoiden tekema ty6 nékyvéaksi kohderyhmalle sekd muille verkostoille,
sidosryhmille ja sote-alan ammattilaisille.

Lihastautiin liittyva tiedontarve yksilétasolla on moninaista ja yksilollista. Lihastautiliitto pystyy vastaamaan tie-
dontarpeeseen yhdistamalla tutkittua tietoa siihen kokemustietoon, joka liittoon on lihastaudeista vuosien varrella
kertynyt. Tiedontarvetta selvitetddn seuraamalla yhteiskunnallista keskustelua ja liiton asiakas- ja neuvontatyota
tekeville asiantuntijoille tulleita yhteydenottoja, asiakastydsta saatuja kokemuksia, www-sivuston analytiikkaa ja
sosiaalisessa mediassa julkaisuja paivityksia ja keskustelunaiheita.

Kokemusten perusteella Suomessa on edelleen seka sote-alan ammattihenkil6itd, etté itse sairastavia, jotka eivat
tieda liiton olemassa olosta. Viestinnan tarkoituksena on itsendisesti rakentaa valtakunnallista tunnettuusviestin-
taa, ettd tukea liiton asiantuntijoita omassa tydssaan, jotta heidan toimintansa tavoittaa mahdollisimman monia
kohderyhmia ja henkiloité.

Toiminta ja tuotokset

e Uutiskirje ajankohtaisista asioista, toiminnasta ja tapahtumista jasenyhdistysten jasenille 11 kertaa vuo-
dessa ja tarpeen mukaan tiettyyn asiaan tai teemaan liittyen (tavoitteellinen ryhmatoiminta, uusista toi-
minnoista tiedottaminen)

o Jarjestdlehti liitteineen 5 kertaa vuodessa (Sosiaalikompassi ja Kurssiliite)

e  Verkkosivusto

e Sosiaalisen median tilit (Facebook, Instagram, Twitter ja LinkedIn)

e Oppaat ja esitteet

e Lehdistétiedotteet ja muu viestintdmateriaali

e Tietoisuuspaivat ja palkitsemiset (oma Lihastautipdivd, kansainvaliset tietoisuuspéivat, Vuoden vapaa-
ehtoinen, Vuoden ope)

e Asiantuntijaviestinnan tukena toimiminen ja yhteisty® verkostojen ja hankkeiden kanssa

e Vuoden 2023 aikana viestinnan kehitysty6 jatkuu kayttoonotettujen tydkalujen (uutiskirje, mediaseu-
ranta) kayttoa tehostamalla ja sisaltdja kehittamalla

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

¢ Viestinnan palaute- ja seurantamahdollisuuksia kehitetdan (lehden toimitusneuvosto, lukijaraati/haastat-
telut)

e Vuonna 2022 Lihastautiliitto viettdd 50-vuotisjuhlavuottaan, ja viestinnassa juhlavuosi nékyy lapi vuoden
Porras-lehden jutuissa ja liiton muissa viestintdkanavissa (historiikkijutut mm. kuntoutukseen ja jarjesto-
tyéhon liittyen, henkiléhaastattelut, jasenyhdistysjutut, henkildkunnan esittelyt)

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

Mittarit

e Mediaseuranta (lihastautien ja Lihastautiliton mediandkyvyys, muualla kuin omissa some-kanavissa kayty kes-
kustelu)
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e Google analytics —seuranta: www-sivuston kavijamaarat, istunnot, sivustolla kayttaytyminen seka siella vietetty
aika

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

Vaikuttavuuden mittaaminen maarallisten seurantojen liséksi on viestinndsséa vaikeaa, koska liiton toiminnan ja

viestinnén vaikuttavuutta on vaikea erottaa toisistaan. Liséksi toiminnan vaikutukset nakyvat usein vasta pitkan
ajan kuluessa, etenkin asennevaikuttamisen tai esimerkiksi lakimuutosvaikuttamisen saralla.

4 YHTEISTYOKUMPPANIT JA KANSAINVALINEN YHTEISTYO

4.1 Yhteistyokumppanit

Liitto tekee moninaista ja monipuolista yhteisty6ta eri organisaatioiden, hankkeiden ja yhteistytéfoorumeiden
kanssa tilanteissa ja asioissa, joissa yhteistyd on mahdollista ja tarkoituksenmukaista. Yhdistamalla voimavaroja
ja tekemaélla yhteistyotéd saavutetaan my6s saastdja ja saadaan lisda vaikuttavuutta.

e Verkostoyhteisty6ta tapahtuu mm. seuraavien tahojen kanssa:
o Nuorisoyhteistyt Seitti

o Vammaisfoorumi ja sen eri tydryhmét

o SOSTE

o Soveli -Soveltava Liikunta

o VAU Vammaisurheilu

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

o Omaishoitajaliitto, omaishoitoyhdistykset

o Joensuun jarjestotietopalvelu Jelli

o Estery jarjestotalo Mikkeli

o Jarjestétalo Kolomonen, Savonlinna

o  Opintokeskus SIVIS

o VARES (Vapaaehtoisten resurssikeskus)

o Urheiluopisto Pajulahti sek&d Urheiluopisto Tanhuvaara Savonlinna, Kruunupuisto, Punkaharju, Vetrea
Joensuu, kylpyla Casino Savonlinna sekd Kyyhkyla Mikkeli

o Kokemustoimijaverkosto

o Keski-Suomen vammaispalvelutydryhma

o Allianssi

o Kanta-Hameen aluetydntekijat

o Harvinaiset-verkosto

o VNY-Vammaisten nuorten yhteistyo

o EUPATI Finland (ohjausryhmén jasenyys)

o Harvinaiset —verkoston asiakasraati Harkko (sek& verkoston kautta yliopistosairaaloiden harvinaisyksi-
koiden asiakasraadit)

o Kynnysry

4.2 Kansainvalinen yhteistyd

Kansainvalistéa yhteisty6ta pyritddn vahvistamaan vuoden 2023 aikana. Liitto on ERCA ja Eupati jasen. TREAT
NMD jasenyytta on haettu vuoden 2022 aikana.

5 PALVELUTOIMINTA

5.1 Fysioterapiapalvelut

Fysioterapiayksikdssa toimii kolme fysioterapeuttia. Fysioterapiayksikko sijaitsee Turussa Lihastautiliiton tiloissa.
Asiakkaat tulevat Turusta ja sen ymparyskunnista pddasiassa Kelan, perusterveydenhuollon tai erikoissairaan-
hoidon maksusitoumuksilla. Vastaanotolle voi tulla myéds itse maksaen. Mikali asiakas asuu kauempana eika
paase fyysisesti vastaanotolle, on etdvastaanottomahdollisuus myds olemassa.

Fysioterapiaa toteutetaan vastaanotolla, kotikaynteina, allasterapiana seka tarvittaessa etavastaanotolla video-
puhelun valityksella. Allasterapia toteutetaan uimahalleissa.
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Asiakkaan sairauden erityispiirteet huomioivalla fysioterapialla pyritddn edesauttamaan mahdollisimman pitkaan
jatkuvaa omaehtoista selviytymista arjessa. Jokaiselle asiakkaalle laaditaan yksildlliset fysioterapiatavoitteet yh-
dessa asiakkaan ja hoitavan tahon kanssa. Tavoitteiden toteutumista ja terapian vaikuttavuutta seurataan yksi-
I6llisesti valituin mittarein. Mittareilla voidaan arvioida muun muassa lihasvoimaa, liikkuvuutta ja hengitysfunktiota.

Hyvinvointialueet aloittavat toimintansa v. 2023 alussa, eika vield tiedetd, miten tdma tulee vaikuttamaan asiak-
kaiden ohjautumiseen fysioterapiaan. Turun kaupunki ja Kela kilpailuttivat ostamansa fysioterapiapalvelut v. 2022,
joten todennakoisesti asiakasmaarassa ei tapahdu radikaalia muutosta v. 2023. Asiakkaiden kayntimaara pyri-
tdan pitamaan entisella tasolla, vahintaan 2000 asiakaskayntia vuodessa. Terapiapalveluiden laatua kehitetaan
saatujen asiakaspalautteiden ja fysioterapeuttien ammatillisen lisékoulutuksen pohjalta. Fysioterapeuteista kaksi
osallistuu lokakuussa 2022 alkavaan neurologisen fysioterapian erikoistumiskoulutukseen.

Asiakastyon liséksi fysioterapeutit osallistuvat asiantuntijoina liiton jarjestamille kursseille seka liiton ja yhdistysten
jarjestamiin koulutustilaisuuksiin. Tarkoituksena on liséaté tietoa lihastaudeista, niiden erityispiirteista seka itse
sairastavien ettd ammattilaisten keskuudessa.

5.2 Ammatillinen lisakoulutus

Lihastautiliitossa tydskentelevilla on tietoa ja osaamista harvinaisista lihassairauksista ja sairastamiseen liitty-
vasta asioista. Kyse on harvinaisista ja useimmiten etenevistd sairauksista ja kohderyhmé on niin harvinainen,
etta julkisella tai yksityisella sektorilla ei ole mahdollisuuksia kehittéda tata osaamista riittdvasti itse. Tama hanka-
loittaa lihastautia sairastavien hyvan hoidon, kuntoutuksen ja arkiselviytymisen toteutumista. Ammatillisen lisa-
koulutuksen paéatavoitteena on lisatéd ammattihenkilostdn osaamista harvinaisista lihassairauksista ja sosiaalitur-
vaan liittyvista asioista. Liiton tavoitteena on jarjestda koulutusta terveydenhuollon, sosiaalitoimen, kuntoutuslai-
tosten seka yksityisten palvelutuottajien henkildstolle seka sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille.

Vuonna 2023 markkinoidaan ja kehitetddn edelleen Lihastautiliiton tarjoamia koulutuspaketteja. Koulutuksia to-
teutetaan kysynnan mukaan. Jokaisesta jarjestetysta koulutuksesta kerataan kirjallinen palaute. Kirjallisen pa-
lautteen tarkoituksena on ennen kaikkea selvittédé koulutuksiin osallistuneiden nékemys osaamisensa lisdantymi-
sestd sekd saada tarkeaa tietoa sisallon laadusta ja jatkokoulutustarpeista. Palautteet analysoidaan koulutustilai-
suuksien jalkeen ja niista tehddan yhteenveto, jota hyddynnetéaan vaikutusten mittaamisessa seka tulevien kou-
lutusten suunnittelussa.

6 HALLINTO JA JOHTAMINEN

Lihastautiliiton johtamisjarjestelmé koostuu luottamushenkil6hallinnosta seké operatiivisesta johtamisesta. Johta-
misen tarkoituksena on varmistaa, etta toiminta toteutetaan saantdjen mukaisella tavalla lakia ja asetuksia nou-
dattaen. Liséksi johtamisen tarkoituksena on varmistaa ja tukea liiton tavoitteiden saavuttamista strategian mu-
kaisesti.

Vuodet 2020 — 2022 ovat olleet johtamisen seka toiminnan itsenséa kannalta poikkeuksellisia vuosia johtuen
mm. COVID-19 pandemiasta, paarahoittajan tekemistd muutoksista rahoitushakemuspohjiin ja raportointisisal-
toihin. Lisaksi toimintaan ovat jonkin verran vaikuttaneet henkilostdvaihdokset ja muut ulkoiset tekijat. Vuoden
2023 aikana on odotettavissa, etté hallinnon ja johtamisen nékékulmasta tilanteet normalisoituvat ja kaikessa
johtamisessa kyetdan entistd enemman keskittyméan olennaiseen, tydntekijéiden tukemiseen, yhteisen tekemi-
sen kehittdmisen prosesseihin ja mahdollistamaan entisté parempi tiedonkulku eri asiantuntijoiden valilla.

Luottamushenkildstdhallinto

Ylinta paatdsvaltaa liitossa kayttaa littokokous, joka kokoontuu séantdmaaraisesti kerran vuodessa kevaalla.
Liittoa edustaa ja sen toimintaa johtaa liittokokouksen valitsema liittohallitus, joka koostuu yhdeksasta varsinai-
sesta jasenesta ja kahdesta asiantuntijajasenesta. Hallituksen jasenet valitaan yhdeksi toimikaudeksi kerral-
laan. Yksi toimikausi on 2 vuotta. Liittohallitus johtaa toimintaa lakien, liiton s&éntdjen ja liittokokousten paatos-
ten mukaisesti. Liséksi liittohallitus méaérittelee liiton toiminnalle strategiset linjaukset, keskeiset tavoitteet, toi-
mintaperiaatteet ja suuntaviivat liittokokouksen paatdsten pohjalta. Liittohallituksen tyéta avustaa sen nimeama
tyovaliokunta. Liittohallitus kutsuu tarvittaessa koolle yhdistysten neuvoa-antavan kokouksen.

Luottamushenkilékoulutus

Luottamushenkildiden osaamista tuetaan koulutuksin ja seké& luottamushenkildiden omien, etta liiton henkil6kun-
nan kanssa yhdessa jarjestettavin kehittamispéivin. Osaamisen tukemisen pddmaérana on luottamushenkildiden
tietojen ja taitojen lisé&dminen luottamustehtévissa toimimisesta ja liiton strategisesta johtamisesta.
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Vuonna 2023 liittohallituksen jasenille jarjestetaan koulutusta hallitustydskentelysta. Lisaksi tarkoituksena on to-
teuttaa vahintaan yksi yhteinen liiton tyontekijéiden ja hallituksen yhteinen kehittdmispaiva, jolloin on mahdollista
keskustella asioista yhdessa toiminnan kehittamista tukien.

Operatiivinen johto

Toiminnanjohtaja on liiton operatiivinen johtaja ja henkildston esimies. Toiminnanjohtaja johtaa liiton toimintaa
saantojen, littokokouksen ja -hallituksen paatésten mukaisesti ja niitd toimeenpannen. Toiminnanjohtaja, talous-
paallikko ja jarjestopaallikkd muodostavat johtoryhman, joka avustaa toiminnanjohtajaa liiton toiminnan suunnit-
telussa ja operatiivisessa johtamisessa seka valmistelee hallituksessa kasiteltavia asioita.

Toiminnanjohtaja varmista, etta paatoksenteko on lapinakyvaa, oikeudenmukaista ja joustavaa. Lihastautiliitto on
asiantuntijaorganisaatio, jonka toimintaa kuvaa ammatillisuus ja keskinédinen arvostus. Henkiléstdn osaamisen
ajantasaisuus varmennetaan henkildstokoulutuksin, joiden yhtena tavoitteena on keskinéisen tiedon jakaminen.
Henkildston hyvinvointia ja tydssa jaksamista tuetaan. Henkiléstolle on jarjestetty asianmukainen tytterveys-
huolto ja tydsuojelutoimikunta kokoontuu saénndéllisesti. Tyopaikalle on laadittu varhaisen tuen toimintamallit ja
kehityskeskustelut kéaydaan vuosittain. Naiden toimien avulla seurataan ja arvioidaan tyon henkista ja fyysista
turvallisuutta. Tydnantaja kustantaa liikunta- ja kulttuuriseteleitd. Liséksi tyontekijdiden tyéhyvinvointia tuetaan
tybdajalla yhdella tyky-tunnilla viikossa. Henkildstétilinpaatoksesta saadaan tunnuslukuja henkildstdssa ja tyo-
oloissa tapahtuneista muutoksista. Henkildst6a rohkaistaan avoimeen keskusteluun ja omien vahvuuksien esiin-
tuomiseen.

Vuonna 2023 jatketaan etatyOpaivakaytantda eli etatyéta on mahdollista tehda kolmena paivana viikossa. Talla
tydnteon mallilla lisatédén tyérauhaa, tydtyytyvaisyytta ja parannetaan tydtehoa. Etaty6lla mahdollistetaan myds
tydskentely poikkeustilanteissa. Tyotyytyvaisyyskysely toteutetaan vuonna 2023 sen jaatya valiin edellisena
vuonna.

Taloushallinto

Taloushallinnon toiminnoista vastaa talouspaallikkd. Taloushallinnon tarkoituksena on lain mukaisten tehtavien
hoitamisen liséksi tuottaa tietoa operatiivisen paatoksenteon tueksi toiminnanjohtajalle, tuottaa tietoa toiminnan
suunnitteluun ja ohjaukseen seka ennen kaikkea tuottaa tietoa liittohallituksen paatdsten teon tueksi.

Liséksi tarkoituksena on huolehtia varojen hallinnoinnista niin, ettd ne tulevat kaytetyiksi toiminnan kannalta par-
haalla mahdollisella tavalla. Ulkoisille sidosryhmille (esimerkiksi rahoittaja, verottaja, jasenistd, palveluiden osta-
jat) tuotetaan raportoinnin liséksi tilastotietoja. Taloushallinnon laadunvarmistus perustuu lakien ja asetusten seka
rahoittajien ohjeiden noudattamiseen, omiin taloudenhoitoa koskeviin ohjeistuksiin ja toimintatapoihin seka sah-
kdisen taloushallinnon hyédyntamiseen. Tilintarkastus hoidetaan ammattitilintarkastajien toimesta ja heidan asi-
antuntemustaan hyddynnetéan tarvittaessa myds tilikauden aikana.

Taloushallinnon térkein tehtéava on varmistaa, etta liiton rahoittajille lupaama toiminta voidaan toteuttaa talouden
kannalta kestavalla ja jarkevalla tavalla ja etté asetetut taloudelliset tavoitteet saavutetaan. Lisaksi taloushallinto
tuottaa riittdvasti ja kattavasti talouden raportointitietoa hallituksen ja toiminnanjohtajan paatoksenteon tueksi.

Vuosittaiset budjetit, neljainnesvuosiraportit sek& puolivuosittaiset tilinpaatokset ja henkildstotilinpaatokset kési-
tellaan liittohallituksessa ja esitellaan henkilokunnalle. Jasenyhdistyksia tuetaan kéaytanndn neuvonnalla ja opas-
tuksella taloushallinnon toimialaan kuuluvissa asioissa.

Lihastautiliiton tuloista noin 85 prosenttia muodostuu Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA)
avustuksista. Ulkopuolisen avustuksen osuus ja pienehké varainhankinta yhdessa vaikuttavat siihen, etta talous
on hyvin haavoittuvainen. Myds palkkaratkaisut ja esimerkiksi Suomen hallituksen tukiin ja arvonlisdverojen ko-
rotuksien tasoon liittyvat paatokset vaikuttavat suoraan liiton toimintaan. Lihastautiliton varainhankinta on pieni-
muotoista ja se koostuu jasenmaksuista, lahjoituksista, tuotemyynnisté ja ammattihenkilstolle suunnatusta kou-
lutuksesta.
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