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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.

1.1 Toiminnan yleiskuvaus

Vuoden 2022 aikana toiminta on edelleen ollut hieman poikkeuksellista johtuen monesta syysta. Merkittavim-
mat asiat ovat olleet rahoittaja STEAn paivittamat rahoituksen hakemuspohjat vuodelta 2020 seka tulokselli-
suusraportoinnin muutokset vuonna 2021. Nama ovat aiheuttaneet viel& vuonna 2022 toimintojen kehittdmista
tavoitteiden asettamisen ja tuloksellisuuden seurannan nakokulmasta. Liséksi toimintaan ovat joiltakin osin
vaikuttaneet muutamat pidemmat sairaslomat ja henkilostovaindokset.

COVID-19 pandemia vaikutti etenkin vuoden 2022 alussa liiton toimintaan siten, ettéd lasnéolotapahtumia ei
toteutettu taysimaaraisesti tai suunnitelmien mukaisesi. Pandemiasuositusten poistuessa maaliskuussa 2022
tapahtumia ja toimintoja jarjestettiin jalleen normaalilla tavalla, huomioiden kuitenkin totuttujen etdosallistumis-
mahdollisuuksien hyddyntaminen. Koko vuoden osalta oli myds havaittavissa edelleen pientd varovaisuutta
lasnéolotilaisuuksiin osallistumisten osalta. Henkilostd siirtyi maaliskuussa 2022 pandemia-aikaisesta eta-
tydsta normaaliin tydskentelyyn sisaltden kuitenkin edelleen etatydmahdollisuuden.

Tammikuussa 2022 jarjestettiin liittohallituksen ja henkilékunnan yhteinen kehittdmispéiva Teamsin kautta.
Paivan aiheena olivat liiton tavoitteet ja kohderyhmén tarpeet.

Lihastautipaivat kevaalta 2022 peruttiin viela pandemian vuoksi. Ne jarjestettin myohemmin marraskuussa
liton 50 vuotisjuhlien yhteyteen. Kevaan Liittokokous 2022 jarjestettiin edelleen poikkeusoloissa asiamiesko-
kouksena. Liittokokouksessa hyvaksyttiin liton vammaispoliittinen ohjelma eli VAMPO vuosiksi 2022-2025.
Ohjelmassa nousevat esiin henkilokohtainen apu, kuntoutus, esteettémyys ja liikkumisen vapaus.

Lihastautiliitot ja CP-liitto olivat alkuvuonna 2022 yhteydessa KELAan tavoitteena selvittda ja tuoda tietoon
kuntoutuksen méaarien vahentamiseen liittyva huolenaihe. Kuntoutuksen saatavuus on ollut pitkaan huolenai-
heena ja se on nostettu yhdeksi vaikuttamiskohteeksi liitossa. Toiminnanjohtaja osallistui Vammaisfoorumin
edustajana Laakinnalliseen kuntoutukseen ohjautumisen -oppaan laadintaan tydikaisten tydoryhmassa.

Vuodella 2021 saatu Paikka auki-rahoitus oli tuolloin jatettava ottamatta kayttoon resurssipulan vuoksi. Liitolla
ei ollut henkilostovaihdoksista johtuen sopivaa henkil6a ottamaan haltuun silloisen paikka auki-rekryn sisallon
mukaista vastuukenttaa. Rahoituksen kaytto siirrettiin vuodelle 2022 ja sen avulla liittoon on palkattu 1.4.2022
alkaen maaraaikainen tyontekija viestintaan.

Laékehoitojen saatavuus ja niihin liittyva vaikuttamisty® on viel& melko uusi asia lihastautien osalta. On kui-
tenkin tiedostettu, etté tieteen ja tutkimusyon kehittyessd myds ladkehoitojen saatavuuden varmistaminen ja
tahan liittyva vaikuttaminen tulisi olla osa liiton vaikuttamistydta. Tata varten lihastautiasiantuntijan toimenku-
vaan on alkuvuotena 2002 lisatty tahan liittyva tehtavakentta.

Toukokuussa 2022 jatettiin Vastaanottajasta Vaikuttajaksi-hankkeesta johdettu uusi kohdennettu avustusha-
kemus STEA:lle. Tata avustusta ei myonnetty.

Kevaalla puheenjohtaja ja toiminnanjohtaja osallistuivat l1aédkeyhtié Novartiksen jarjestamé&én pydreédn pdydan
tilaisuuteen aiheena ladkehoidot ja niiden saatavuus. Tilaisuuteen oli kutsuttu yksi kansanedustaja jokaisesta
puolueesta. Lisaksi tilaisuuteen osallistui Harso ry:n ja SMA Finlandin edustaja seka asiantuntijaldakéari Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitokselta sek& neurologi Turun yliopistollisesta keskussairaalasta.
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Elokuussa Lihastautiliitto hyvaksyttiin kansainvalisen TREAT NMD verkoston jaseneksi. TREAT NMD organi-
saation tavoitteena ja tarkoituksena on nopeuttaa ja edesauttaa neuromuskulaaritautien tutkimuksen ja hoito-
jen kehitysta, lisata yhteistytta eri tahojen valilla seka tukea eri tavoin kliinista tutkimustoimintaa kansainvali-
sesti.

Syyskuussa Lihastautilitossa kaynnistettiin muutosneuvottelut taloudellisin ja tuotannollisin perustein. Muu-
tosneuvottelut koskivat aluety6té ja aluetoimistoja. Muutosneuvottelut saatettiin paatokseen lokakuussa 2022.
Neuvotteluiden lopputuloksena Helsingin aluetoimisto lakkautettiin. Paattksella haluttiin turvata aluetyén jat-
kuminen ja huomioida myos se, ettéd aluety6ta tarvitaan etenkin pohjoisen Suomen osalta.

Marraskuussa 2022 vietettiin liiton 50-vuotisjuhlaa Tampereella. Samassa yhteydessa pidettiin vuoden 2022
Lihastautipaivat. Liiton juhlavuoden suojelijana toimi kansanedustaja Merja Kylldnen.

Marras-joulukuussa 2022 suoritettiin lihastautia sairastaville, heidan laheisilleen sek& ammattilaisille ns. tarve-
kysely. Kyselyn tavoitteena oli selvittéa liiton nykyisten palveluiden tarpeellisuus, eli ovatko liiton nykyiset pal-
velut oikeanlaisia ja vastaavatko ne kohderyhmén tarpeisiin. Liséksi oli tarkoitus selvittda mitd kohderyhméa
voisi tarvita lisda ja millaiset asiat aiheuttavat huolta. Kyselyn perusteella voidaan todeta, etté liiton nykyiset
palvelut ovat tarkoituksenmukaisia ja erittéin tarpeellisia. Lisdksi saatiin yksittéisia tai useampia ehdotuksia ja
toiveita liiton toiminnan suhteen.

Hallitus kokoontui vuonna 2022 yhteensa 15 kertaa, joista kolme toteutettiin sdhkdpostikokouksena. Muut ko-
koukset toteutettiin lasnéolokokouksena tai osittain tai kokonaan verkon valityksella.

Tila-asioihin liittyvat ratkaisut ovat edelleen avoimena 31.12.2022 ja kaikkia vaihtoehtoja pohditaan ja selvite-
tdan. Pohdinnan alla ovat tilojen tarkoituksenmukaisuus, saavutettavauus, kaytannoéllisyys, parkkimahdollisuu-
det ja muu ajanmukaisuus.

Kultaisen ansiomerkin ovat saaneet Uudenmaan lihastautiyhdistyksestd Aarne Himberg, Kaapo Virolainen,
Kalevi Backstrom, Kati Borg-Penttila, Eero Akaan-Penttila ja Irma Jousela. Hopeisen ansiomerkin Uudenmaan
lihastautiyhdistyksestéa ovat saaneet Harri Kentala, Laura Backstrom, Leena Lindholm, Marja-Leena Kyhyrai-
nen, Ulpu Nieminen, Monica Pekkala, Terhi Ryh&nen ja Fredrika llvonen.

Lounais-Suomen yhdistyksesta kultaisen ansiomerkin ovat saaneet Antti Virta ja Antero Kautto. Hopeisen an-
siomerkin ovat saaneet Lounais-Suomen yhdistyksesta Tarja Vasama, Krista Hellén, Petri Lindell, Ulla-Maija
Lind, Sinikka Sokero, Juuso Ahola ja Kuu-Katjaana Sillanpaa.

Lihastautiliton edustajiksi Aivosaation hallituksessa 2022-2024 on nimetty Lihastautiliton puheenjohtaja Raila
Riikonen. Rahaston hoitokunnassa toimivat Markku Niemeld, Bjarne Udd, Manu Jokela ja Lihastautiliiton toi-
minnanjohtaja Sari Kuosmanen.

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

Vuoden 2022 aikana kehittdmisen painopisteita olivat (kehitystyo jatkuu edelleen):

¢ Kohderyhman osallistaminen toiminnan ja palvelujen siséltjen suunnittelussa ja kehittamisessa
Aluetyon kehittdminen ja yhtenaisten toimintamallien kartoittaminen
Oikeuksienvalvontatydn laajentaminen hoitojen ja ladkehoidon saatavuuteen liittyen
Kokonaisvaltaisen viestinnan, tiedottamisen ja nakyvyyden lisddminen (viestintaprosessin uudistus
jatkuu)
Digipalveluiden monipuolinen kayttéénotto ja hyddyntdminen
Yhteistyd julkisen sektorin sekd muiden jarjestdjen kanssa
Toiminnan tuloksellisuus seka tuloksellisuuden arviointimenetelmat (mittarit)
Toiminnan taloudellisuus ja resurssien oikea kohdentaminen

1.2 Henkilosto

Liiton tyontekijamaaréa pysyi yleisesti ottaen samana koko vuoden. Kokonaisvahvuus oli 18 henkila.

Vuoden aikana pois toiminnasta eldkoitymisen vuoksi jai liiton pitkdaikainen tydntekija fysioterapeutti Kristiina
Rantakaisla.
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Liiton toimihenkildt vuoden 2022 aikana ja toimitilat:

e Toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen

e Talouspaallikkd Sari Posio

o Jarjestopaallikko Elina Soini 14.3.2022 alkaen

¢ Viestintdasiantuntija Susanna Hakuni

e Viestintdsuunnittelija Janne Ansaharju 1.4.2022 alkaen

e Kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen

¢ Lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen

e Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti

e Tyodllisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen

o Fysioterapeutti Noora Karkkainen

o Fysioterapeutti Emma Velling

e Fysioterapeutti Emmi-Juulia Hirviniemi 10.1.2022 — 13.5.2022
e Fysioterapeutti Veera Tevasaari 1.6.2022 alkaen

e Jarjestdsuunnittelija Jonna Marttinen, Helsinki 25.12.2022 asti
e Jarjestdosuunnittelija Sirpa Kalvidinen, Lappeenranta

e Jarjestdsuunnittelija Marjo Luomanen, Vaasa

o Jarjestdsuunnittelija Raija Simila, Oulu

e Projektisuunnittelija Annakaisa Suominen

e Jarjestdassistentti Monica Lahermaa

Aluetoimistot vuonna 2022 sijaitsivat Helsingissd, Vaasassa, Lappeenrannassa ja Oulussa.

1.3 Hallituksen kokoonpano
Hallituksen kokoonpano toimikaudella 1.5.2021 — 30.4.2022

Puheenjohtajisto:

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

Jasenet:

Arja Jylhé-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

Liittokokous pidettiin vuonna 2022 asiamieskokouksena ja etayhteyksin. Uuden hallituksen kokoonpanoksi
toimikaudella 1.5.2022-30.4.2023 muodostui vanhojen jatkavien ja uusien valittujen osalta:

Puheenjohtajisto:

Raila Riikonen, puheenjohtaja
Harri Kouhia, | varapuheenjohtaja
Petri Lindell, 1l varapuheenjohtaja

Jasenet:

Arja Jylha-Ketola, varajasen Taru Heino
Seija Nikumaa, varajasen Liisa Rautanen
Veijo Notkola, varajasen Riku Aho

Kali Kuivalainen, varajasen Jouni Piirala
Jasmin Toropainen, varajasen Satu Riikonen
Marketta Ojala, varajdsen Pia Pullainen
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1.4 Hallituksen asettamat tyoryhmat 2022

Tydvaliokuntan kuuluivat puheenjohtajisto; Raila Riikonen, Harri Kouhia ja Petri Lindell seka Veijo Notkola ja
toiminnanjohtaja.

Toimitilatydryhmaan kuuluivat Raila Riikonen, Kali Kuivalainen (Markku Niemelan tilalle), Harri Kouhia ja
toiminnanjohtaja.

1.5 Yhdistykset ja jAsenmaaréat

Vuoden 2022 lopussa Lihastautiliitolla oli jasenena 12 alueellista lihastautiyhdistysta. Yhdistysjasenmaara py-
syi samana koko vuoden.

Yhdistys Varsinainen  Kannattaja Yhteensa
Uusimaa 396 137 533
Lounais-Suomi 313 141 454
Etela-Hame 108 33 141
Kymenlaakso 54 43 97
Pohjanmaa 151 62 213
Kaakkois-Suomi 94 30 124
Pirkanmaa 136 72 208
Keski-Suomi 67 19 86
Pohjois-Savo 59 24 83
Itd-Suomi 82 46 128
OUKALI 115 31 146
Lappi 43 17 61
Yhteensa 1618 655 2274

1.6 Yhteistydkumppanit
Liséksi yhteistyota eri muodossa toteutettiin mm. seuraavien tahojen kanssa (tai jasenyyden kautta):

o Nuorisoyhteistyd Seitti
o Vammaisfoorumi ry

» hallitusjasenyys

= jasenyydet kuntoutus-, koulutus-, lapset ja tyollisyysryhmassa

= jasenyys ensitietoryhmassa

= jasenyydet aluetydntekijoiden ryhmassa

= jasenyys liikkumisen tuen ryhmassa

» jasenyys vaikuttajaverkosto -ryhmassa
o SOSTEy

= Aluetyontekijoiden ryhma

= POTKA, Potilas- ja kansanterveysjarjestdjen verkosto

» Toiminnanjohtajaverkosto

= KUVE, kuntoutusverkosto (SOSTE ja Kuntoutussaatio)
o Soveli -Soveltava Liikunta ry

= hallitusjasenyys
o Opintokeskus SIVIS
FIBS, Pohjaismaiden yritysvastuuverkosto, vastuullisuus ja kestdva maailma
VATES-s&atid, vammaisten ja pitkaaikaissairaiden tyollistaminen

= Valtuuskuntajasenyys

Paraolympiakomitea (ent. VAU, Suomen vammaistutkimuksen seura)
HALI ry, tydnantajaliitto
Kokemustoimijaverkosto (Reumaliiton hallinnoima valtakunnallinen verkosto)
Harvinaiset —verkosto (lho- ja allergialiiton hallinnoima valtakunnallinen verkosto)
Aivosaatio (lihastautien tutkimusrahasto)
Jatkuvan oppimisen digitaalinen sidosryhméfoorumi, OKM
Kuto, kurssitoiminnan kehittdmisverkosto

o O

O O O O O O O
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o eKuve, Eduskunnan kuntoutusverkosto
o Fimea, potilasneuvottelukunta
o AlLit - Aisti- ja likuntavammajarjestojen tyollisyysasiantuntijat

Edelld mainittujen tahojen lisdksi vapaamuotoista satunnaista tai eri tavoin vakiintunutta yhteistytta tehdaan
myds muiden tahojen kanssa kuten:

o Vammais- ja potilasjarjestot kuten Reumaliitto, Aivoliitto, Munuais- ja maksaliitto, Neuroliitto,
CP-liitto, Invalidiliitto

VNY-Vammaisten nuorten yhteistyo

Kynnys ry

Omaishoitajaliitto

Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry

Muut sidosryhmaét, verkostot ja yhteistydkumppanit

O O O O O

2 YLEISAVUSTUS

2.1 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 tunnetuksi ja lahemmaksi kohderyhmaa. Tavoitteena on, etta aiem-
paa useampi l0ytaa tietoa yhdistyksista ja liitosta seka palveluita ja toimintaa arjen ja hyvinvoinnin tueksi.

Liséksi aluetyon kautta tuetaan jasenyhdistyksia ja niissa toimivia luottamushenkilditd. Tukemisen tarkoituk-
sena on edesauttaa yhdistysten elinvoimaisuutta seka tukea yhdistysten kehittymista ja kasvua. Vuonna 2022
otettiin kayttdon liiton verkkosivustolla oleva yhdistysten Tydkalupakki, johon on koottu laajasti tietoa ja mate-
riaalia yhdistysten kayttoon tarkoituksena tukea ja auttaa yhdistyksia heidan toiminnassaan.

Alueilla toimivat jarjestosuunnittelijat toteuttivat alueillaan laajaa verkosto- ja yhdistysyhteistyota. Lisaksi jar-
jestésuunnittelijat jarjestivat tapahtumia eri teemoin ja sisallin. Tapahtumien tavoitteena oli jakaa tietoa ja
edesauttaa lihastautia sairastavien ja heidan laheistensa hyvinvointia seka mahdollistaa vertaistapaamisia ja
vahvistaa yhteisoéllisyyden tunnetta. Jarjestosuunnittelijat tiedottivat, jakoivat materiaalia ja tekivat yhteistyota
sairaaloiden ja eri ammattilaisten kanssa. Kaikilla alueilla toteutettiin yhteisty6td myts OLKA-pisteissa, jotka
ovat sairaaloissa toimivia eri jarjesttjen yhteisia informaationjakopisteita.

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

Alueelliset lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen suunnatut tapahtumat toteutettiin joko lasnaolotapah-
tumina, verkon valityksella tai hybridind. Asiantuntijatietoa ja vertaistukea siséltavien tapahtumien teemana
vuonna 2022 oli arjen tuki. Vuoden 2022 osalta on huomioitavaa, etta edelleen jatkuvan koronatilanteen vuoksi
lasnaolotapahtumia jouduttiin perumaan jonkin verran myds siksi, etta osallistujamaarat olivat vahaiset tai
osallistujia ei ollut.

Alueilla tapahtuvasta liiton toiminnasta on tiedotettu kaksi kertaa vuodessa (kevétkausi ja syyskausi). Tiedote
eli tapahtumakalenteri on lahetetty sahkdisesti niille, joilla on sdhkdpostimahdollisuus ja maapostina heille,
jotka eivat ole ilmoittaneet sdhkopostiosoitettaan jasenrekisteriin. Liséksi tapahtumista on lahetetty aktiivisesti
muistutuksia, jolla on ollut suuri vaikutus osallistujamaariin.

Aluetydn toteuttamiseen on kuulunut myés joidenkin valtakunnallisten tapahtumien vastuut. Muun muassa
vuonna 2021 valtakunnallisiksi tapahtumiksi muutettuja (alkujaan alueellisia) Kesépdivia jarjestettiin vuonna
2022 yhteenséa kolme. Naiden suunnittelusta ja toteutuksesta vastasivat jarjestosuunnittelijat. Lisaksi alueiden
jarjestésuunnittelijat osallistuvat myds muiden valtakunnallisten toimintojen suunnitteluun ja toteuttamiseen.

Toimintakertomus 2022 7



Lihastautiliitto ry

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

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

Aluetydn toiminta on mydhemmin kuvattu luvuin, jotka antavat suuntaa toimintojen laajuudesta ja sisallosta.
Luvut on esitetty aiempien vuosien toimintakertomuksista poiketen yhteislukuina, jotta toiminnan koko laa-
juus kay ilmeisemmaéksi yhteislukujen kautta. Tata esittamismuotoa tukee myds se, ettéd aluety6td on muu-
tamien viimeisten vuosien aikana kehitetty entistéa yhtendisempaan suuntaan. Alueilla tydskentelevat jarjes-
tdsuunnittelija toimivat tiimin&, jonka vetdjané ja koordinoijana toimii jarjestopaallikko.

Tama kehitystyd jatkuu edelleen, silla eri alueille on vuosien saatossa muodostunut hieman erilaisia toiminta-
tapoja ja sisaltdja. Muutosta tulee tehda hallitusti ja pitkalla aikavalillg, jotta kohderyhmaan kuuluvia voidaan
kuunnella ja mahdollisesti hieman muuttuviin toimintatapoihin tottua sek& huomioida edelleen aidosti toisistaan
poikkeavat tarpeet eri alueilla.

Kaikilla alueilla toteutetaan seuraavia toimintoja (yhteenveto):

e Tiedonjaolliset tapahtumat eri teemoin siséltaen vertaistapaamisten mahdollistamisen ja yhteisollisyy-
den toteutumisen

e Lihastautia sairastavien neuvonta ja tuki

e Yhdistystoimijoiden luottamushenkildiden neuvonta ja tuki

o Alueellinen vaikuttaminen ja verkostoyhteistyo

¢ Alueellinen tiedonjako sote-ammattilaisille ja muille ammattiryhmille (sairaalat, oppilaitokset, muut)

¢ Muu yleinen tiedottaminen ja yhteistyt tavoitteena eri tavoin tehda liittoa seka lihastauteja tunnetuksi
(mm. jarjestdinfot)

¢ Alueelliset "kisakatsomot” eli yhteiskatselutilaisuudet tilanteissa, joissa varsinainen teemasisalto tuo-
tetaan verkon kautta

o Jarjestopaallikon antama tuki yhdistystoimintaan ja yhdistysten elinvoimaisuuden tukemiseen

Seuraavissa kappaleissa 3.1.1 — 3.1.4 on esitetty joitakin nostoja alueilla tapahtuneista asioista ja kuulumi-
sista.

2.1.1 Lappeenrannan aluetoimisto

Lappeenrannan aluetoimiston alueella tapahtumat jarjestettiin padosittain lasnéolotilaisuuksina. Korona vuo-
sien jalkeen nousi selkeésti tarve kokoontua tapaamaan toisiaan ja saamaan vertaistukea. Toisaalta tapahtu-
mia jouduttiin myds perumaan vahaisen osanottajamaaran vuoksi. Alueella on jarjestetty teema- ja infoiltoja
myo6s kohdennetusti ALS/FALS —ryhmille. Lisaksi on jarjestetty [&heisten vertaistukiryhmié Eksoten, Kymen-
laakson ja Mikkelin keskussairaaloiden kanssa. Tapaamisissa ovat olleet mukana jarjestosuunnittelijan liséksi
kaikkien alueiden kuntoutusohjaajat. Tapaamisten osalta on liséksi hyddynnetty paljon keskussairaaloiden
omia asiantuntijoita kuten ravitsemusterapeutti, puheterapeutti jne. Mm. Pohjois-Karjalan Palliatiivinen yksikko
kutsui alueen jarjestdsuunnittelijan yhteistydhon yksikon kanssa. Jarjestdsuunnittelija oli loppuvuotena yksikén
jarjestamassa ALS/FALS/Laheiset -tapaamisissa kertomassa Lihastautiliitosta ja sen toiminnasta.

Alueella jarjestettiin yhdet Kesapaivat. Ne toteutuivat Mikkelissa ja ohjelma sisélsi mm. potilas- ja sosiaaliasia-
miehen tehtaviin tutustumista seka "Musiikkiterapian merkitys ja vaikutus neurologisessa kuntoutuksessa”.

Jarjestdinfojen ja liiton toiminnan esittelya toteutettiin eri tilaisuuksissa ja tapahtumissa, mm. erilaisten kuntou-
tusjaksojen yhteydessa eri kuntoutuskeskuksissa. Naiden infotilaisuuksien tarkeys oli ilmeista, silla kuulijakun-
taan osallistui usein myds toteutuspaikan henkilokuntaa. Tilaisuuksissa nakyi selvasti, etta tietoa tulee jakaa.
Osalllistujat jaksoille olivat usein eri puolilta Suomea ja monikaan ei valttdmatta ollut ennestéén tietoinen Li-
hastautiliiton olemassa olosta.
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Koulupalkitsemisen kohteeksi 1.6.2022 osui alueella toimiva Korian koulu. Liitto palkitsi Korian koulun opetta-
jan hyvasta ja ansiokkaasta lihastautia sairastavan oppilaan huomioon ottamisesta.

Jasenyhdistysten kanssa tehty yhteistyd on sisaltanyt yhteisia suunnittelukokouksia, tiedottamista, osallistu-
mista hallitusten kokouksiin ja erilaista ideointia toimintaan sek& muuta tukea.

Alueella on tehty laajaa yhteistyoté sote-vaikuttamiseen liittyen. Tama on tapahtunut joko itse osallistumalla
tai yhteistydssa muiden jarjestétoimijoiden kanssa. Kaikkeen ei ole voitu osallistua itse, mutta on pyritty var-
mistamaan, ettd Lihastautiliiton ja lihastautia sairastavien tarpeet tulisivat huomioitua eri foorumeissa, joissa
on eri tavoin kasitelty vammaisten asiaa suhteessa sote-muutokseen.

2.1.2 Oulun aluetoimiston alue

Oulun aluetoimiston alueella ihmiset ovat saaneet apua arjen hallintaan, tietoa palvelujen piiriin hakeutumi-
sesta, vertaistukea ja virkistysta liiton jarjestamista tilaisuuksista. Tyytyvaisyys liiton palveluihin on lisdantynyt.
Tilaisuuksien jarjestaminen Teamissa on tuonut uusia osallistujia. Mukaan ovat paéasseet nekin henkiltt, jotka
asuvat kauempana eivétka ole lasnaolotilaisuuksiin jaksaneet/pystyneet lahtemaéan. Toisaalta verkko-osallis-
tuminen on edellyttdnyt myds tietokoneen kayton hallintaa ja ylipaataan asianmukaisten valineiden olemassa-
oloa. Henkiltt, joilla ei ole tietokonetta tai taitoa kayttaa nettia eivat paasseet osallistumaan lainkaan jarjestet-
taviin etatilaisuuksiin ja jaivat sen vuoksi osallistumisen ulkopuolelle.

Pohjoisen Suomen alueella on tehty myo6s laajaa verkostoyhteistyota. Jarjestdjen yhteistyé on nakynyt mm.
yhteisesti jarjestettéviné asiantuntijatilaisuuksina, joiden teemoina on ollut mm. tietoisuuden lisddéminen omais-
hoitajuuteen liittyen, laheisena toimimisen tukeminen ja omaishoitajuuteen liittyvan tiedon lisddminen. Vuoden
2022 aikana toteutettiin mm. laaja pohjoisen Suomen kiertue yhteistydssa muiden jarjestdjen kanssa. Kiertu-
een tarkoituksena oli tavoittaa mahdollisimman paljon terveydenhuoltoalan henkilékuntaa eri kohteissa ja va-
littd& heille tietoutta lihastaudeista ja Lihastautiliiton palveluista.

Keskussairaaloiden ammattilaisten (kuntoutusohjaajat, sosiaalityontekijat, fysioterapeutit) kanssa on tehty laa-
jaa yhteistyota tai he ovat olleet viestinndn kohteena. Tavoitteena on ollut lisété tietoisuutta lihastaudeista ja
siten eri tavoin edesauttaa lihastautia sairastavien asemaa julkisen sektorin prosesseissa. Lisdksi on jarjestetty
ensitietopaivia ja jarjestoinfoja. Mm. eri kuntoutuslaitoksissa toteutetut jarjestéinfot on koettu myés hyvin tu-
loksellisiksi ja hyodyllisiksi, silla naissa tilaisuuksissa on usein myos talon henkildkuntaa paikalla ja tietoisuus
Lihastautilitosta ja sairauksista on selkeasti lisaéntynyt.

Alueella toimivien jasenyhdistysten kanssa on tehty yhteisty6ta yhdistysten tarpeiden mukaisesti ja mm. toi-
mintasuunnitelmakeskustelu on kéyty jokaisen kanssa alkuvuodesta 2022.

Vuoden aikana on tehty laajasti yhteistydta seka selvitystyéta liittyen alueen hyvinvointialueisiin ja niiden sote-
jarjestoyhteistydverkostoihin seka yhteyshenkildihin. Tarkoituksena on ollut varmistaa, etta lihastautia sairas-
tavien tarpeet tulevat tavalla tai toisella valitetyksi tarkeisiin verkostoihin, vaikka niihin kaikkiin ei ole kyetty itse
resurssipulan vuoksi osallistumaan.

2.1.3 Vaasan aluetoimiston alue

Jasenistolle suunnattu toiminta palautui pikkuhiljaa kasvotusten pidettaviin tilaisuuksiin, mutta myds hybridina
jarjestettavat tilaisuudet lisdantyivat. Koronan aiheuttama varovaisuus nékyi silti jonkin verran osallistujaméaa-
rissé, etenkin alkuvuonna 2022. Tapahtumia jouduttiin myos perumaan jonkin verran. Verkkovalitteiset Teams-
tilaisuudet mahdollistivat uusien osallistujien osallistumisen, koska osallistuminen oli helpompaa kotoa kasin.

Vuoden aikana on jarjestetty asiantuntijatilaisuuksia siséltaen eri teemoja kuten kehon hyvinvointi, oman hy-
vinvoinnin toteutuminen, sairauden hyvaksyminen ja sen kanssa elaminen. Liséksi info- ja teemailtoja on koh-
dennettu ALS:ia sairastaville. Osallistujat ovat saaneet uutta tietoa ja samalla saaneet vertaistukea ja arjen
vinkkeja muilta osallistujilta. Vertaisten tapaaminen on virkistanyt osallistujia. Osa on saanut virkistysta jo pel-
kalla kotoa poistumisella tiukan koronarajoitusajan jalkeen.

Yhteisty6ta on tehty alueen verkostojen kanssa seka sote-yhteistydhon ja vaikuttamiseen liittyen, ettd muussa
toiminnassa. Alueellisessa yhteistydssa on paasty vaikuttamaan mm. tuleviin sote -asioihin, tuomaan liiton
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nakokulmaa vammaispalvelujen jarjestamistapoihin esim. henkilékohtaiseen apuun liittyen sekd vammaispal-
velujen kehittamiseen, kokemustoimijoiden hyddyntamiseen maakunnassa. Liséksi on oltu mukana yhdessa
jarjestamassa tilaisuuksia ja vaikuttamistapahtumia.

Sairaalayhteistydssé on oltu mukana ensitietopaivissa, jarjestdpdivissa, yhteisia palavereita ja tiedonvaihtoa
kuntoutusohjaajien kanssa. Lisaksi on tehty yhteisty6td mm. Vaasan ammattikorkeakoulun, Vaasan ammat-
tiopiston sekd Tampereen ammattikorkeakoulun kanssa. Oppilaitosyhteistydsséa on oltu luennoimassa lahihoi-
taja-, sosionomi- ja sairaanhoitajaopiskelijoille kertoen Lihastautiliitosta ja sen palveluista, henkildkohtaisesta
avusta, esteettomyydesta seka kolmannesta sektorista ja sen toiminnasta.

Lansi-Suomen alueen lihastautiyhdistykset ovat toimineet koronan aikana melko hiljaisesti. Koronasaannésten
ja pandemian laannuttua toiminta on jalleen vilkastunut. Kaikkien yhdistysten kanssa tehdaan yhteistyéta yh-
distysten tarpeiden mukaisesti.

2.1.4 Helsingin aluetoimiston alue
Helsingin toimiston alueella toteutettiin kaikkia aluetydhon liittyvia toimintoja alueen tarpeiden mukaisesti:

o Tiedonjaolliset tapahtumat eri teemoin sisaltaen vertaistapaamisten mahdollistamisen ja yhteisollisyy-
den toteutumisen

e Lihastautia sairastavien neuvonta ja tuki

Yhdistystoimijoiden luottamushenkildiden neuvonta ja tuki

Alueellinen vaikuttaminen ja verkostoyhteisty®

Alueellinen tiedonjako sote-ammattilaisille ja muille ammattiryhmille (sairaalat, oppilaitokset, muut)

Muu yleinen tiedottaminen ja yhteisty6 tavoitteena eri tavoin tehda liittoa seka lihastauteja tunnetuksi

(mm. jarjestdinfot)

Toimiston toiminta loppui 31.12.2022.

2.1.5 Aluety6 lukuina (kaikki aluetoimistot yhteensa)

Alueellinen yksiléllinen neuvonta ja tuki lihastautia sairastaville tai laheisille 243 kontaktia
Jasenyhdistysten luottamustoimijoiden henkilékohtainen neuvonta ja tuki 49 kontaktia
Jasenyhdistyskoulutukset/ryhméamuotoinen neuvonta 25 kpl, 130 osallistujaa

Alueelliset teema- ja infoillat 75 kpl, 777 osallistujaa

Jarjestoinfot ja liiton esittely eri tilaisuuksissa 16 kpl, 206 osallistujaa

Tiedotustapahtumat ja vastaavat julkisen sektorin kohderyhmalle 19 kpl, 266 osallistujaa

Lisdksi aluetydn jarjestdsuunnittelijoiden tydpanosta ja toimintaa sisaltyy myds valtakunnallisten toi-
mintojen lukuihin, jotka on esitetty kappaleessa 3.1.6

2.1.6 Valtakunnalliset tapahtumat

Koonti valtakunnallisista tapahtumista, joiden toteuttamiseen ovat osallistuneet/vastanneet tapahtumasta
eri henkildt. Samat tapahtumat on saatettu mainita myds toimintakertomuksen muissa kohdissa:

Tietoa Lihastaudeista —ilta

Lihastautien tietoisuuspaiva 2.9.2022 (ei osallistujatietoa)

Lihastautipaivat ja Lihastautiliiton 50 v juhla Tampereella

Valtakunnallinen Teams-vdlitteinen info-ilta

Kokemustoimijakoulutus 2 kpl

Vertaistukikoulutus 1 kpl seka yksi tapaaminen

Liikuntavastaavien koulutus 1 kpl

Valtakunnallinen SIPPE-toiminnan koulutus (ikdihmisten osallisuuden ja hyvinvoinnin tuki)
YKE-pdivat (yhdistysten kehittamispaivat) teemana "Yhdistystoiminnan uudet mahdollisuudet”
Kesapaivat 3 kpl: Oulu, Mikkeli ja Helsinki/Korkeasaari perheille

Kaksi MTLH:n tuettua lomaviikkoa; Lahti ja Kankaanpaa
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e Seniorimatka Viroon
e Messuosallistuminen 3 kpl (ei osallistujatietoa)
o Apuvalinemessut, terveydenhoitajamessut seka lastenneurologipéivat

Osalllistujia valtakunnallisissa tapahtumissa oli yhteensé noin 300 henkiléa (pois lukien Lihastautien tietoi-
suuspéiva ja Lihastautiliiton mesuosallistuminen)

2.2 Kysy Lihastaudeista —palvelu

Toiminnan tavoitteena on lisata lihastautia sairastavien, heidéan laheisensé sekd ammattilaisten tietoa ja tietoi-
suutta lihastaudeista seka toimia tukena ja kuunnella. Kysy lihastaudeista -palvelussa ei synny asiakkuutta,
eik& palvelussa oteta kantaa yksittaisten henkildiden diagnoosien oikeellisuuteen tai mahdollisiin muutoksen-
hakuihin. Mydsk&an yksilolliseen ladkehoitoon ei palvelussa oteta kantaa.

Kysy lihastaudeista —palvelun toteuttamiseen osallistui Lihastautiliiton lihastautiasiantuntija ja seitseméan |aa-
karia. Lihastautiasiantuntija oli tavoitettavissa arkisin puhelimitse ja sahkopostin kautta. Puhelinladkareiden
palvelu toteutettiin 21 kertaa 1,5 tunnin mittaisena palveluna ennakkoon maariteltyina ajankohtina (noin kaksi
kertaa kuukaudessa, heinakuun ollessa lomakuukausi).

o Kontaktimaara yhteensa 333 kpl

e Lihastautiasiantuntijalle tulleet yhteydenotot 286 kpl

¢ Puhelinlaékaritoiminnan yhteydenotot 47 kpl

o Jatkoyhteydenottoja ja tarkennusta vaativia yhteydenottoja 41 kpl (kaksi tai useampi yhteydenotto sa-
maan asiaan liittyen)

Puhelinlaékarille tulleiden yhteydenottojen méaara ei ole tarkka, koska kaikki laékarit eivat ilmoittaneet vastaan-
ottamiensa puheluiden méaaraa. Puhelinlaékaripalvelun kontaktien maaré oli vuonna 2022 vahaisempi kuin
edellisena vuotena. Tama johtuu osittain siitd, ettd useampana puhelinlaakarikertana soitti samoja henkiloita,
joiden kanssa puhelu saattoi kestda tunninkin verran. Nain ollen puheluita ei ehditty vastaanottaa yhta run-
saasti kuin aiemmin. Liséksi lastenneurologille tulevien puheluiden méaara on vahentynyt vuosi vuodelta.

Kysy lihastaudeista palvelun lihastautiasiantuntijalle tulevien yhteydenottojen maara on ollut kasvujohtoinen
vuosia. Vuonna 2021 yhteydenottoja lihastautiasiantuntijalle oli 225 kappaletta, vuonna 2020 yhteydenottoja
oli 231 kpl ja vuonna 2019 yhteydenottoja oli 178 kpl. Palvelu on siis tarpeellinen ja suosittu. Palvelu saa myds
kiitosta ja hyvaa palautetta.

Lihastautiliton jasenyytté ei kysytty vuonna 2022, johtuen siitd, ettd Kysy lihastaudeista palvelu on avointa
kaikille, myos niille, jotka eivat ole lihastautiyhdistysten tai Lihastautiliiton jasenia. Myds ammattilaiset (vuonna
2022 esimerkiksi hammaslaakarit, laakarit, fysio- ja toimintaterapeutit seka hoitolaitosten hoitohenkilokunta)
ottivat palveluun yhteyttd. Yhteydenotot sisalsivat mm. yleistd ohjausta ja neuvontaa seka keskustelua ja tu-
kemista. Yhteydenottajan huolen aiheina olivat mm. huoli tulevasta ja nykyhetkesta, tiedon puute sairaudesta,
oireista ja ennusteesta, hoidon saatavuus, kuntoutusta, laakehoitoja ja diagnostiikka.

Kysy lihastaudeista palvelun lisaksi lihastautiasiantuntija osallistui my6s muuhun liiton toimintaan. Muuta toi-
mintaa olivat mm.:

e Tietoa lihastaudeista ilta: Aiheena oli lihastaudit ja liikkunta
e Luennot 13 kappaletta alueilla ja kursseilla (lihastaudit ja ravitsemus, lihastaudit ja uni, kokonaisval-
tainen hyvinvointi)
¢ "Elamaa lihastaudin kanssa” keskustelutilaisuudet alueilla 5 kpl
e Jasenlehtiartikkelit 7 kpl
e Useita uutisia sosiaaliseen mediaan
e Lihastautien tietoisuuspaivan 2.9. videomateriaalien suunnittelu ja toteutus yhdessa Vastaanottajasta
vaikuttajaksi hankkeen seka viestinnan kanssa
e Vuonna 2021 aloitetut kolme diagnoosiryhmaa koottiin viel& viimeiseen tapaamiseen.
o hatriumkanavaryhmaéan ei osallistunut yhtaan henkiloa
o haurashermosyndroomaryhméaén 1 henkilo
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o Kennedyn tautiryhm&an 5 henkilda.
e YLE:n tv-tuotantoon osallistuminen asiantuntijatiedon annon suhteen (Pikku?2 tuleva ohjelma ihmiske-
hosta, annettu kommentit lihaksia koskevaan osioon)

Laakehoitoihin liittyvia asioita vuonna 2022 hoidettiin mm. sosiaalisen median uutisoinnin kautta. Liséksi lihas-
tautiasiantuntija kirjoitti Ladkkeiden hintalautakunta HILA:n pyynnéstd kannanoton spinaalisen lihasatrofian
hoitoon kaytettavaan ladkkeeseen liittyen. Laakkeen korvattavuudesta ei ehtinyt tulla paatésta vuoden 2022
aikana. Laakehoitoja ja niiden kehitysta seurattiin seka kotimaisten etta ulkomaisten tiedotuskanavien kautta
koko toimintavuoden ajan.

2.3 Oikeuksien edistaminen ja sosiaaliturvaneuvonta

Lihastautilitto vastaa tyontekijoiden verkostomaisella yhteistyélla yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja oi-
keuksien edistdmisesta. Liitto vaikuttaa valtakunnallisesti paatoksentekoon, lainsdddanndn uudistuksiin seka
alueellisten toimintamallien kehittdmiseen. Vaikuttamisessa tehdaan myos yhteisty6td muiden vammaisjarjes-
téjen 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 yksilollisyyden 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-
siinsa kertyy vaikuttamistyohon tietoa lihastautia sairastavien ihmisten ja heidan perheidensa tarpeista. Kuten
neuvontapalveluista, vertaisryhmista, valtakunnallisista tapahtumista, kurssimuotoisesta ryhmatoiminnasta ja
liton tarjoamasta fysioterapiapalvelusta. Myos jasenyhdistykset voivat tuoda tietoa liitolle jAsentensa kohtaa-
mista haasteista.

2.3.1 Oikeuksien edistaminen

Lihastautilitto on vuonna 2022 antanut lausunnon, kannanoton, vastannut viralliseen kyselyyn tai antanut pu-
heenvuoron yhteensa noin kuuteen asiaan.

Vaikuttamisen sisallot ovat koskeneet:

Kuntoutuksen uudistusta
Sosiaaliturva-uudistusta
Vammaispalvelulain uudistusta
Apuvélineasetusta ja -palveluja

Kelan kuntoutuksen toteutumista
Sote-uudistusta ja jarjesttjen yhteistyota

Oikeuksien edistamisen vaikutukset nakyvat usein hitaammin. Ne saattavat kohdistua lainmuutostarpeiden
esiin tuomiseen, jonka jalkeen itse lainuudistusprosessiin, joka voi kestaa vuosia.

Oikeuksien edistamista Lihastautilitossa toteutetaan osallistumalla aktiivisesti vammaisjarjestojen yhteistyo-
verkostoihin ja niiden yhteisiin kirjallisiin tuotoksiin. Toimimme yhteistydssa muiden vammaisjarjestojen
kanssa, jossa tehtdvamme on tuoda esiin ja edistaa lihastautia sairastavien asemaa eri vammaisryhmien
osana.

Lausuntoja ja kannanottoja on annettu vuonna 2022 muiden jarjestdjen kanssa yhteistydssa kolme. Ne ovat
liittyneet [&hetettyihin lausuntopyyntdihin ja kuulemistilaisuuksiin seka yhteiskunnallisen tilanteen esiintuomiin
haasteisiin reagointeihin.

2.3.2 Sosiaaliturvaneuvonta

Toimintakertomus 2022 12



Lihastautiliitto ry

Sosiaaliturva-asiantuntija vastaa valtakunnallisesta sosiaaliturvaneuvonnasta liittyen lihastautia sairastavan
henkilon tarvitsemiin yhteiskunnallisiin palveluihin, tukiin ja etuuksiin. Palvelu sisaltaa:

e Lihastautia sairastavien henkildiden ja heidan laheistensa henkildkohtainen neuvonta, ohjaus ja psy-
kososiaalinen tuki

e Lihastautia sairastavien ihmisten asioiden kanssa tekemisissé olevien asiantuntijoiden ohjaus ja neu-
vonta

e Ryhmamuotoinen ohjaus ja neuvonta

e Artikkelin ja tekstien laadinta

Vuoden 2022 aikana sosiaaliturva-asiantuntijalle tuli yhteensa 376 yhteydenottoa, joista valtaosa tuli itse sai-
rastavilta.

YHTEENVETO TOIMENPITEISTA % yhteydenotoista
Palveluneuvonta 14
Yksiléllinen tuki ja ohjaus 49
Kuulluksi tuleminen 17
\Valitusprosessi 20

Yhteydenottomuodot ovat puhelin, sdahkdposti ja lisdantyvasti WhatsApp, jonka yhteydenottajat ovat itse otta-
neet kayttoon. Paperipostina tulee hyvin harvoin enda mitaan. Salatun séahkdpostin puutteen vuoksi paaosin
asiapaperikopiot tulevat tekstiviestimuodossa.

Sosiaaliturva-asiantuntijalle esitetyt kysymykset koskevat laajasti erilaisia lihastautia sairastavien ihmisten ela-
maan liittyvia aihealueita, jotka eivat kaikki liity sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadantéon. Haasteet palve-
lujarjestelmassa johtuvat useammin laintulkinnallisista asioista kuin palveluohjauksen puutteista.

YHTEENVETO ASIAKOKONAISUUKSISTA % yhteydenotoista
Liikkumisen tuet: ladkinnalliset apuvalineet, autotuet (verotus, apuvalineet, vpl), kulje- 13
tuspalvelut, kela-taksi, likkumisesteisen pysakadintitunnus

Asumisen tuet: vammaispalveluiden apuvalineet, asunnonmuutosty6t, henkilékohtai- 34

nen apu ja palveluasuminen, omaishoito, intervalli, laitossijoitus, kuntarajat ylittévéa
muutto

Kuntoutus: vaativa laékinnéllinen (kela), ladkinnallinen kuntoutus ja kuntoutussuunni- 11
telma

Tydnteko ja opiskelu: tyokyvyttomyyselakkeet, kuntoutustuki, sairauspaivarahat 8
Psykososiaalinen tuki: rinnalla kulkeminen prosessissa, kohtaaminen haastavassa ti- 16
lanteessa

Taloudelliset tuet: verotus, vammaistuet, vammaisuus asumistuessa ja toimeentulo- 9

tuessa, ARA asunnonmuutos, vammaispalveluiden taloudelliset tuet, sote-asiakasmak-
sut

Kohtelu: palveluiden toimimattomuus, viranomaisen toiminta 4

Muut: mm. kuoleman jalkeiset asiat, muu verotus, tapaturmavakuutus, muut elakkeet, 6
haavanhoito, hoidonrajaus, tiedon saavutettavuus, edunvalvonta

Neuvonnan lisaksi on toteutettu mm.:

Ryhméamuotoinen ohjaus ja neuvonta 7 kpl
Sosiaalikompassi Porras-lehdessa

Jasenlehtiartikkelit ajankohtaisista yhteiskunnallista-asioista
Muu siséllén tuotanto liiton eri toimintoihin ja tapahtumiin

Henkilokohtaisen avun haasteet nayttaytyivat vuonna 2022 yhté ongelmallisina kuin edellisend vuonna. Edel-
leen monin paikoin on ollut suuria haasteita |6ytda avustajia. Myoskaan lihastautia sairastavien toimintakyvyn
haasteita ei tunnisteta palveluissa. Erityisen vaikeita ovat tilanteet, joissa toimintakyky vaihtelee péaivan aikana
tai eri paivina. Valitusprosessiin edenneista asioista suurin osa on liittynyt henkilokohtaisen avun saamisen tai
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sen maaran lisddminen haasteisiin, asunnonmuutostoéihin, kelan vaativaan laakinnalliseen kuntoutukseen osa-
hylkyjen vuoksi tai kunnan jarjestaméaan laakinnalliseen kuntoutukseen, joka ei vastaa henkilon kuntoutustar-
peita.

Sosiaaliturvaneuvonnassa on satunnaisesti puheluna toteutuneissa yhteydenotoissa kirjattu ylos tavan-
omaista kiitosta merkittdvAmmaét spontaanit palautteet. Liséksi tuloksellisuutta on seurattu havainnoimalla ja
haastattelemalla. Tulokset kertovat, ettéd sosiaaliasiantuntijan tyd on arvokasta ja tuloksellista, ihmiset ovat
saaneet apua ja paasevat etenemaan omassa tilanteessa.

2.4 Erityisvastuualueet
2.4.1 Kokemustoiminta

Lihastautiliitto ry kuuluu valtakunnalliseen Kokemustoimintaverkostoon, johon kuuluu kaikkiaan 38 valtakun-
nallista potilas-, vammais- ja laheisjarjestoa.

Lihastautiliitolla on aktiivisia, asiansa osaavia ja koulutettuja kokemustoimijoita, jotka tuovat asiantuntijuuttaan
esille esimerkiksi opiskelijoille eri alojen oppilaitoksissa seka erilaisissa sosiaali- ja terveyspuolen ty6- ja vai-
kuttajaryhmissa. Kokemustoimijoita on yhteensa 22. Tietoisuus ja ymmarrys lihastaudeista ja samalla Lihas-
tautiliton palveluista lisdantyy kokemustoimijoiden toiminnan kautta naiden ammattilaisten keskuudessa.
Tama hyoddyttaa lopulta itse lihastautia sairastavia.

Lihastautiliton kokemustoiminnan tavoitteena vuonna 2022 oli paivittdad kokemustoimijoiden koulutusta seka
lisdtd kokemustoiminnan hyddyntamista ja vaikuttavuutta. Tavoitteena oli lisatd koulutettujen kokemustoimi-
joiden maaraa seka heidan tyotilauksiaan. Vuoden aikana tuettiin myos jo toiminnassa olevien kokemustoimi-
joiden osaamista ja jaksamista.

Vuoden 2022 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 l&akarien koulutuksessa koskien vuorovaikutustaitoja.
Kokemustoimijoille jarjestettiin vuoden aikana yksi vertaistuellinen koulutuspaiva.

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

2.4.2 Vertaistukitoiminta

Lihastautiliitolla ja suurelta osin sen jasenyhdistyksiltd on aiemmin puuttunut jarjestelmallinen toimintamalli
vertaistukitoimintaan seka vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden kouluttamiseen ja tukemiseen. Vaikka vertai-
suus on lasné kaikessa lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen kohdennettavassa toiminnassa, on kou-
lutetuille vertaistukijoille paljon tarvetta.

Vertaistukihenkild on vapaaehtoinen henkild, joka jakaa tuettavan kanssa samanlaisen kokemuksen, mutta on
jo pidemmalla omassa prosessissaan. Tukihenkild on selviytynyt sairastumisen aiheuttamasta kriisista ja ha-
luaa jakaa omia kokemuksiaan seka tukea toisia sairastuneita. Vertaistukihenkillla on omakohtainen koke-
mus lihassairaudesta oman sairauden tai l&heisen sairauden kautta. Vertaistukihenkilé on tehtédvaéansa koulu-
tettu ja ndin ollen sitoutunut vaitioloon.

Vuonna 2022 kaynnistettiin Lihastautilitossa vertaistukitoiminta siten, ettd maaliskuussa 2022 koulutettiin en-
simmaiset 10 vertaistukihenkilod. Lihastautiliiton vertaistukitoiminnan tavoitteena on vahvistaa ymmarretyksi
tulemisen ja osallisuuden tunnetta. Samalla vahennetéén tunnetta siitd, ettd sairauden kanssa on yksin. Tar-
koituksena on helpottaa ja auttaa jasentamaan omaa elamaa sairauden eri vaiheissa, tarjota voimavaroja ar-
keen seké luoda toivoa ja rohkaista.
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Vertaistukihenkilditd hyddynnettiin liiton ja yhdistysten organisoimissa tapahtumissa ja tapaamisissa. Koulute-
tut vapaaehtoiset vertaistukihenkil6t toimivat mm. vertaistukihenkilona kahdenkeskisissa keskusteluissa, Li-
hastautipaivilla paneelikeskustelussa, alueellisissa ja valtakunnallisissa vertaistukiryhmissé ja — tapaamisissa
seké@ muussa liiton ja sen jasenyhdistysten jarjestdméassa toiminnassa.

2.4.3 Nuoriso- jalapsiperhetoiminta

Nuoristoiminta taytti 30 vuotta vuonna 2022 Lihastautiliiton tayttdessa 50 vuotta. Juhlavuoden kunniaksi nuo-
risotoiminta kaappasi vuoden kolmannen Porras-lehden itselleen ja sen teeman olivat Nuoret. Nuoria osallis-
tettiin jo lehden tekovaiheessa mukaan toimintaan. Lehted ja sen juttuja oli mukana kirjoittamassa ja ideoi-
massa hiin nykyisia kuin entisiékin Lihastautiliiton nuoria.

Nuorille perustettiin kevaéalla myds oma WhatsApp-ryhma, johon kaikki halukkaat nuoret paasivat mukaan il-
moittautumalla siitd Lihastautiliiton jarjestésuunnittelijalle. Vuoden 2022 aikana tehtiin yhteistyota myos Seitin
kanssa. Nuoret paasivat lisaksi vaikuttamaan Sosiaali- ja terveysministerién luoman kyselyn avulla sosiaali-
turvan ja sen tulevaisuuteen liittyen.

Yksi Kesapaivista toteutettiin perheille suunnattuna Helsingin Korkeasaaressa.

2.4.4 Liikunta-toiminta

Lihastautiliitto ry on merkittéava toimija soveltavan liikunnan liikuntajarjestdjen joukossa. Lihastautia sairastavat
muodostavat haasteellisen vammaisryhmén, jossa on useita satoja harvinaisia diagnooseja ja toimintakyvyl-
téaan ja liikkumismahdollisuuksiltaan hyvin erilaisia inmisia.

Kohderyhma tarvitsee Lihastautiliiton liikuntatoiminnan kautta tukea. Myds jasenyhdistysten oman liikkuntatoi-
minnan kehittdmiseen. Soveltavan liikuntatoiminnan tavoitteena on edistaa yhdenvertaisia liikunta- ja harras-
tusmahdollisuuksia seka kohderyhman aktiivista likkumista esteisté ja haasteista huolimatta.

Yhdistysten liikunta -ja varaliikuntavastaavilla tulisi olla tietoa, millaisia erilaisia likuntamuotoja on, tietoa asi-
anmukaisista tiloista seka liikuntavalineista. Liséksi tarvitaan tietoa kuntien mahdollisuuksista antaa tukea tai
rahallista avustusta yhdistyksille. Heilla tulisi olla myds tietoa vammaisliikuntaan liittyvista hankkeista ja koulu-
tusmahdollisuuksista.

Liiton Liikunta-toiminta sisaltaa:
e Neuvonta ja ohjaus
Tiedottaminen uusista likunnan mahdollisuuksista tms.
Koulutus liikuntavastaaville
Watsap —ryhma liikkuntavastaaville
Verkkotapaamiset liikuntavastaaville

Tavoitteena olisi, etta jatkossa kaikilla jasenyhdistyksilla olisi omassa yhdistyksessa liikkuntavastaava.

Vuonna 2022 liikuntaa liittyvia yhteydenottoja tuli yhteensa 17 kpl. Neuvonta koski mm. aiheita
e Miksi on tarkeaa liikkua

Mitka ovat liikkumisen hyodyt - mitk&a ovat likkumattomuuden haitat

Mitka kaikki lasketaan liikkkumiseksi/liikkeeksi

Mita kaikkea soveltavaa liikkuntaa on olemassa

Harrastusmahdollisuuksia

Kaupunkien/kuntien eritysliikuntaryhmia

Liikuntavastaaville jarjestettiin syyskuussa 2022 koulutustapahtumaTampereella. Koulutuspaivien sisaltona ja
tavoitteena oli mm.

e Tukea paikallisyhdistysten liikuntatoiminnan aloittamista, kehittdmisté ja kehittymista

o Kaytiin lapi soveltavan liikunnan uudet liikuntasuositukset ja tavoitteet

¢ Ideoitiin liikunnan jarjestamisen mahdollisuuksia
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Tarkennettiin liikuntavastaavien tehtavakuva

Jaettiin tietoa: hyodyllista tietoa liikunta-ja hyvinvointietoa

Miten motivoida jasenia mukaan liikkumaan

Ryhmatéina suunniteltiin liikunnan verkostoitumissuunnitelma yhdistyksille

Liikuntaosiossa vierailtin Malike-keskuksessa (Matkalle, Liikkeelle, Keskelle elaméad), jossa kokeiltiin
erilaisia likunta- ja harrastevéalineitéa

e Kokemusten vaihto ja keskinainen tuki liikuntavastaavien kesken

3 KOHDENNETUT AVUSTUSKOHTEET

3.1 Koulunkaynnin, opiskelun ja tyoelaman neuvontapalvelut seké oikeuksien edis-
taminen

Toimintakokonaisuudella edistetaan lihastautia sairastavien henkildiden yhdenvertaista koulu- ja opiskelupol-
kua seka osallisuutta tybelamassa.

¢ Toiminta-alueen ohjaus- ja neuvontapalveluun kertyi yhteydenottoja vuoden aikana 283 kpl.

Kouluun liittyvia yhteydenottojen maara oli 71 kpl, tyéllistymiseen liittyvia oli 65 kpl ja tydelaméassa jaksamista
92 kpl. Yrittajyytta koskevia yhteydenottoja oli 13 kpl. Yhteydenotoista 15 % saatiin omaisilta ja 7 % ammatti-
laisilta.

Koulupalkitseminen jarjestettiin 12. kerran ja palkinnon saivat Loimaan keskuskoulun opettaja Johanna Tiiri,
Korian koulun opettaja Ulla-Maija Pokki sek& Paivolanlaakson koulun opettaja Paula Kettunen.

Kaikkien palkintoehdotusten perusteluissa nousi esiin kyky ottaa lihastautia sairastava lapsi mukaan kaikkeen
toimintaan ja ymmarrys lihastaudin erityispiirteista.

Uutena toimintamuotona aloitettiin Kaikki kentille ja saleihin - yhdenvertaisen koululiikunnan podcast. Naita
valmistui 5 jaksoa. Podcastin vierailijoiksi saatiin myos lihastautia sairastavia oppilaita.

Toiminta lukuina:
e Opo-ilta, Taitoaineet koulussa -ilta, tyéllisyysilta nuorille, tydelamaillat (4) Teams-tapahtumana seka
Vahvuuskortti -tydpaja Lihastautipaivien yhteydessa
e Yhteistydssa valtakunnalliset Vammaisyrittdjapaivat, Seitti-nuorten tyoéllisyyskoulutus seka Jyvaskylan
Kyvyt kaapista -tyollisyyskoulutus.
¢ Vierailut kokemusnuorten kanssa perhekurssilla seka nuorten kurssilla osaaminen esiin -tyopaja. Vie-
railu palvelutalossa nuorten omaishoidonvapaan jaksolla.
o FErilaiset paneeli- ja luennointimahdollisuudet Tyékykyohjelman valtakunnallisissa tilaisuuksissa (3),
Kuntoutuspaivilla ja Apuvalinemessuilla.
e Messuosastot Lastenneurologian paivilla, Apuvalinemessuilla, Erityisopetuksen VIP-paivilla ja
Nuori22 -tapahtumassa.
Esitteet Podcastista (300), tyokyvyn tukemisesta 500) seka kouluasioista (800).
Opas koululiikunnasta (300).
Uutiset Unelmien liikuntapaiva ja Move-mittaukset.
Verkkosivustovierailut (1363), seuraajat FB ja Twitter (yht. 651). Liiton uutiskirjeet.
Lausuntoja Vammaisfoorumin koulutus-ja tyéllisyysryhmissa (6).
Annettu kehittamissuosituksia OKM seka Liikuntatieteellinen seura yhdenvertaisesta koululiikunnasta.

Saatujen tulosten mukaan toiminnalla on saatu liséttya lihastautia sairastavan lapsen ja nuoren seka perhei-
den hyvinvointia ja yhdenvertaisuuden tunnetta. Vanhempien tietoisuus koulunkayntiin ja opiskeluun liitty-
vistd asioista lisdantyi kaikilla vastanneilla. Saatu tieto parantaa kuulluksi tulemista koulussa. Liséksi pystyt-
tiin vahvistamaan vanhempien luottamusta tulevaan; tulokset vahvistivat, ettd vanhemmat suhtautuivat luot-
tavaisemmin lapsen tuleviin siirtymiin jatko-opiskeluihin ja tydelamaan.

Tulosten perusteella on vaikutettu lihastautia sairastavan henkilon kokemukseen siita, etta hanelle 16ytyy so-
pivia tydelamératkaisuja tulevaisuudessa. Luottamuksen tunne tulevaan ja tydelamassé selviytymiseen on
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selkeasti lisaantynyt. Tata voidaan pitdd hyvana tuloksena, silla esimerkiksi lihassairauksien etenevyys voi
vaikuttaa tyokykyyn hyvin eri tavoin ja tdhén voi tuntua vaikealta itse vaikuttaa.

Tulosten mukaan on onnistuttu valittAmaén sellaista tietoa, mik& on edistanyt lihastautia sairastavien henkil6i-
den kuulluksi tulemista ja asiointia tydelaméan eri palveluissa. Heitd myds kuullaan palveluissa paremmin ja
kohtelu on ollut yhdenvertaista. Lihastautiliitto on saadun tiedon valossa voinut olla osa tata tarke&a muutosta.

Osa vastaajista koki kuitenkin, ettad tydelaman ammattilaisilla tai tydnantajilla ei edelleenk&éan ole riittavasti
sellaista lihastautitietoa tai osaamista mika helpottaisi asiakkaan tilannetta. Tama nostaa tarpeen lisata seka
lihastautitietoa etté konkreettisia esimerkkeja hyvista ratkaisuista asiakkaille, tydnantajille ja ammattilaisille.

Lihastautiliitto on onnistunut viemaan lihastautia sairastavien kohtaamia tydelaméahaasteita, tarpeita ja yhden-
vertaisuutta edistavia toimia eteenpain paattaville tahoille. Lihastautiliton antamat lihastautia sairastavien ko-
kemukset ja esimerkit toivat lisdarvoa oikeuksien valvontatyéhon. Sidosryhmat ja yhteiskumppanit kokivat Li-
hastautiliiton kanssa tehtavan oikeuksien valvontatytn hyodyllisend ja onnistuneena.

3.2 Kurssitoiminta

Kurssitoiminta on tavoitteellista ryhméatoimintaa, jonka tarkoituksena on moniammatillisesti toteutettuna tukea
kohderyhman arjessa selviytymisté ja kasvattaa hyvinvointia itselle merkityksellisissa asioissa.

Vuoden 2022 aikana toiminta on sisaltanyt:

e Yksildllinen neuvonta ja ohjaus sekéa psykososiaalinen tuki; yhteydenottoja noin 150 (itse sairastavat,
laheiset, ammattilaiset)

¢ Ryhmamuotoiset lasndolokurssit 8 kpl; yhdella kurssilla myéhemmin erillinen seurantajakso

e Perhekurssi 1 kpl

e Aikuisten vertaiskurssi 2 kpl (toinen yli 65 vuotiaille)

e Kaksi verkkokurssia aiheena "hyvinvoinnin ABC” ja "ltsemyétatuntoa etsimassa taiteen keinoin”

¢ Oma-apukurssien (verkkopohjainen) tydstéminen ja suunnittelu

o Lisaksi kurssitoiminta/Lihastautiliitto on mukana "Lapset on tarkeitd” -hankkeessa

Kursseille haki 101 henkil6a. Naista kursseille osallistui 68 henkilda. Uusia hakijoita oli 62/101, osallistujista
46/68 olivat uusia. Luku siséltad itse sairastavat ja laheiset.

Vuonna 2022 kursseille tuli useita viime hetken peruutuksia, joihin varasijalla olleet henkiltt eivat ennattaneet
reagoida riittavan nopeasti. Nain ollen kursseja toteutettiin suunniteltua pienemmalla henkilomaaralla.

Vuoden 2022 kurssitoiminta sai osallistujilta kokonaisarvosanan 4/5. Lasnéolo- ja verkkokurssien kaikki osal-
listujat suosittelisivat kurssitoimintaa ystavalleen.

Kurssitoiminnan tulokset esitetddn omana kokonaisuutenaan, koska tulokset kertovat myds tavoitteel-
lisen ryhmatoiminnan tavoitteista ja kurssisisalléista:

e Osallistujista 91% koki kurssin tulleen heille oikeaan aikaan.

o Kurssi vastasi kurssilaisten omiin kurssille asetettuihin tavoitteisiin (91%).

o Kurssien etukateisinfoa koettiin saadun riittavasti (83%) ja kurssilaiset kokivat pystyneensa vaikutta-
maan kurssin sisaltoon (87%).

o Aikuisten kurssien siséllot ja tavoitteet tukivat kurssille osallistuneiden tavoitteita (82%). Kursseilla ko-
ettiin vertaistuen toteutuneen vahvasti (98%) ja olleen kantavana tekijana ryhméaprosessissa.

e Osallistujat kokivat tulleensa kuulluksi (91%) ja kurssien ilmapiirin koettiin olleen turvallinen (96%).

e Kurssien sisalldssa pyrittin huomioimaan kurssilaisten toiveet mahdollisimman konkreettisesti. Asian-
tuntijoiden alustukset rakennettiin kurssin osallistujien toiveiden mukaisesti (91%).

e Ammattilaisten ohjaamat vertaistuelliset keskusteluryhmét tukivat ryhmé- ja kurssiprosessin etene-
mista. Kurssilla tehtyjen tydntekijahavaintojen mukaan alun ryhmaytymiseen kéaytetty aika ja ohjatut
vertaiskeskustelut tukivat kurssin vertaistukea myds vapaa-aikana.
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o Kurssipalautteiden mukaan osallistujat kokivat saaneensa kursseilta keinoja selviytya arjessa (80%)
ja ldytdneen voimavaroja (86%). Kurssien koettiin tukevan hyvinvointia (84%) ja olleen hyodyllinen
(89%).

e Vuoden 2022 palautteista kehittdmiskohteeksi nousee vertaistuen jatkuminen myés kurssin jalkeen,
silla vain 72% koki I6ytdneensa uusia henkilditd omaan sosiaaliseen verkostoonsa, joihin voisi tarvit-
taessa tukeutua myods kurssin jalkeen.

4 HANKKEET

4.1 Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hanke

Kehittamishankkeen (2019-2021) tavoitteena oli kokeilla sairausryhma- tai teemakohtaista ryhmétoimintaa ja
kehittd& yhteisluomisen mallia. Liséksi tavoitteena oli mahdollistaa kohderyhmalle toimintaan osallistuminen
uudenlaisen vaikuttajatoiminnan kautta seka lisata asiakaslahtoista tietoa. Tavoitteena oli myos parantaa vuo-
rovaikutteista tiedonkulkua seka linkittaa 4. sektorin toiminta osaksi jarjestoty6ta. Osallisuushankkeen kohde-
ryhmana olivat lihastautia sairastavat aikuiset ja heidan laheisensa seka lihastautia sairastavien lasten van-
hemmat. Hankkeessa tytskenteli kokoaikaisena projektisuunnittelija ja osa-aikaisena asiantuntijalaakari.

Kolmevuotisen hankkeen virallinen viimeinen varsinainen toimintavuosi oli 2021, mutta siirtyneiden varojen
kayttoa jatkettiin vuoteen 2022. Hankkeen yhteistydkumppaneina toimivat NM-ERN Lihastautien tutkimuskes-
kus (TAYS), Opintokeskus Sivis ja SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry (ohjausryhmajasenyys). Ohjausryh-
man kuudes ja viimeinen kokous oli huhtikuussa 2022.

Hanke osallistui Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlavuoden viestintésisaltéjen tuottamiseen. Viestintaa tehtiin yhteis-
tydssa Lihastautiliiton viestintaasiantuntijan kanssa. Myds Kysy lihastaudeista -palvelun asiantuntija osallistui
Lihastautien tietoisuuspaivan 2.9. tietosisaltdjen tuottamiseen. Hankkeen asiantuntijaladkari kirjoitti jAsenlehti
Portaaseen ja vastasi Kysymyksia ja vastauksia lihassairauksista -palstan kysymyksiin.

Hankkeessa tuotetun Sairaan Normaalia -podcast-sarjan ensimmaéinen julkaistiin Harvinaisten sairauksien péi-
vana 28.2.2022. Podcastissa daneen paasivat lihastautia sairastavat ja heidéan laheisensa. Videotuotantoja
tehtiin vuoden 2022 aikana yhteensa kolme: tietoisuuspdaivana 2.9. julkaistiin tietoisuustyohon liittyva Vaikuttaa
voi monella tavalla -video seka kaksi lihastautien tutkimukseen liittyvaa, asiantuntijalaakareiden (M Jokela ja
B Udd) haastatteluun perustuvaa videota. Hankkeen yhteisluomisen mallilla tydstettyja oppaita valmistui kaksi:
Plussan puolella - Raskausopas lihastautia sairastavalle naiselle iimestyi kesakuussa, ja joulukuussa valmistui
CMT-oppaan uudistamistyd.

Joukkoistavan ryhmatoiminnan kokeilun ymparille perustetut vaikuttajatiimit Translarna-asia -ryhméa ja Ras-
kausopas-ryhma jatkoivat etatapaamisia vield vuoden 2022 aikana. Raskausopas kokoontui kolme kertaa ja
Translarna-tiimi yhteensa viisi kertaa. Translarna-tiimin ensimmainen lasnaolotapaaminen jarjestettiin kahden
vuoden toiminnan jalkeen Oulussa elokuussa. Vaikuttajatoiminnan mallia kehitettiin yhdesséa kohderyhméén
kuuluvien kanssa. Hankkeessa jatkettiin myds yhteydenpitoa joidenkin 4. sektorin ryhmien yllapitgjien kanssa.
Kesékuussa julkaistiin Lihastautiliton verkkosivustolla blogikirjoitus, jossa annettiin vinkkeja vertaisryhméan
keskustelun yllapitamiseksi.

Hanke osallistui Harvinaissairauksien paivan aineistojen tuottamiseen ja virtuaalisille messuille helmikuussa
2022. Hankkeen ohjausryhman jasen osallistui kokemustoimijana Lastenneurologia-péaiville kesdkuussa. Ras-
kausopasta markkinoitiin lokakuussa Terveydenhoitajapaivilla Tampereella, jossa mukana oli myds opasryh-
man jasen ja kokemustoimija.

Hankkeen toimintamallista jaettiin tietoa vuoden aikana eri ympéristdissa: helmikuussa henkildkunnan yhteis-
tydpalaverissa, huhtikuussa ohjausryhmalle, toukokuussa Lihastautiliiton kurssilla ja henkilékuntapaivassa,
syyskuussa Yhdistysten kehittdmispaivassa ja vield joulukuussa esitettiin loppusanat yhteistydpalaverissa
henkilékunnalle. Hankkeesta laadittiin myés erillinen loppuraportti toimintamallin hyédyntamista varten.

Kokeiltu yhteisluomisen malli mahdollisti yhteisten asioiden edistdmisen ja tiedon lisddmisen. Vaikuttajatiimien

toimintaan osallistuneet kokivat mallin hyvaksi tavaksi lisata tietoa. Vaikuttajatoimintaan osallistuneet myos
kokivat, etté toiminta ja yhdessa tuotettu tieto olivat merkityksellisia.
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5 VIESTINTA

Viestinnan toiminnan tavoitteina Lihastautiliitossa on tiedon jakaminen lihastaudeista, liiton toiminnasta ja pal-
veluista, lihassairaan osallisuuden ja arkiselviytymisen tukeminen, oikeuksien toteutumisen seuranta ja siita
tiedottaminen, yhteisollisyyden tukeminen seka liiton tunnettuuden ja julkisen kuvan yllapitdminen ja kehitta-
minen.

Vuonna 2022 viestinndn kehitysprosessi saatiin loppusuoralle. Kehittdmisen tarkoituksena on ollut lisata asi-
antuntijaviestintad ja lihastautiyhdistysten jasenille kohdentuvaa viestintédd seka uudistaa viestinnan materiaa-
leja. Loppuvuonna 2022 aloitettiin myos verkkosivuston paivittdminen. Viestinta osallistui myos Lihastautiliiton
50-vuotisjuhlavuoden viettoon.

Suomessa on arviolta noin 20.000 henkil6a, joilla on joko lihastauti tai epdily lihastaudista. Lihastautiliiton vies-
tinnén paakohderyhma on kaikki lihastautia sairastavat seka heidan laheisensa. Viestintaa toteutetaan heille
avoimien kanavien, kuten verkkosivuston, Facebook-sivun ja esim. diagnoosioppaiden Kkirjastojakelujen
kautta. Toinen suuri kohderyhma (noin 2.300) on Lihastautiliiton paikallisyhdistysten jasenisto, joka saa Por-
ras-lehden jasenetuna, jasenuutiskirjeen kerran kuussa seké kohdennettua viestintéa liitolta.

Ammattihenkildstolle (mm. terveydenhoito, erikoissairaanhoito, sosiaalitoimi) viestitdan padasiassa verkkosi-
vuston ja kohdennettujen koulutusten kautta tai henkilokohtaisin kontaktein. Paattéjille ja viranomaisille viesti
kulkee erilaisin julkilausumin ja kannanotoin.

Ns. suuren yleis6n osalta viestintda toteutetaan kampanjoimalla erityisesti asenteisiin liittyen. Vuosittain 2.9.
vietettavan Lihastautipdivan tavoitteena on lisata tietoa lihastaudeista ja tuoda esiin niihin liittyvid ajankohtaisia
asioita nostamalla lihastauteihin ja arkiselviytymiseen liittyvid haasteita julkisuuteen. Vuonna 2022 Lihastauti-
paivana nostettiin esiin tutkimusta Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlan merkeissa tuottamalla kaksi erilaista tutki-
musvideota, yksi vaikuttajavideo ja markkinoimalla juuri ilmestynytta Plussan puolella -raskausopasta. Videot
tuotti liton Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hanke, viestinnan tehdessé yhteistyota hankkeen kanssa. Mygs eri-
laisia kansainvalisia tietoisuuspdivia hyddynnettiin tietoisuusasioissa vuoden aikana.

Jasenlehti Porras ilmestyi vuonna 2022 suunnitellut viisi kertaa, lehden painosmaéra vuonna 2022 oli 3 000
kpl (painosten keskiarvo, johon on laskettu mukaan myods lehden liitteet). Numeron 1/2022 liitteend ilmestyi
sosiaaliturvaopas Sosiaalikompassi, 5/2022 lehden keskiaukeama-arkkina julkaistiin Lihastautiliiton kurssitar-
jontaa esitteleva Kurssiliite, jossa julkaistiin myds Lihastautiliiton tuetut lomat.

Opastuotantoon viestinta osallistui toimitustyén osalta, oppaiden tuotannosta vastasi Vastaanottajasta vaikut-
tajaksi -hanke. Vuonna 2022 valmistuivat 1) CMT-opas — Charcot-Marie-Tooth 2) Plussan puolella — Ras-
kausopas lihastautia sairastavalle naiselle.

Esitteista uusittiin tai tehtiin yleisesite, kouluesite, tydllisyysesite, opasesite, fysioterapiakoulutukset-esite, fy-
sioterapiaesite, verkkokurssit-esite seka kokemustoimijaesite.

Lihastautiliton 50-vuotisjuhlavuosi ndkyi viestinnéssa lapi vuoden Porras-lehden artikkeleissa, verkossa ja so-
siaalisessa mediassa. Osana juhlavuoden viestintdd Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeessa toteutettiin
kuusiosainen Sairaan normaalia -podcast, jossa adneen paasivat potilasvaikuttajat ja eri alojen asiantuntijat
kokemustoimija ja yhdistysaktiivi Lassi Murron johdatuksella. Viestinta teki yhteistyota hankkeen kanssa pod-
castin toteuttamisessa.

Myds verkkosivustosisaltdja kehitettiin yhteistydssa Vastaanottajasta vaikuttajaksi- hankkeen kanssa, ja hanke
tuotti osallisuuteen, potilasvaikuttamiseen, tutkimustietoon ja laédkekehitykseen liittyvia artikkeleita myds Por-
ras-lehteen.

Lihastautiyhdistysten jasenille suunnattu uutiskirje ilmestyi vuonna 2022 joka kuukausi heindkuuta lukuun ot-
tamatta. Jasenuutiskirjeen vastaanottajamaaran keskiarvo on 1600, avauksia on noin 1000 kuukaudessa.

Sosiaalisen median puolella keskityttiin uuden Instagram-tilin nostamiseen ja seuraajaluvun kasvattamiseen
seké avattiin LinkedIn-tili.
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Lihastautiliton viestinnassa on vuonna 2022 tydskennellyt huhtikuusta alkaen Paikka auki -tydntekija, jonka
tydpanos on ollut erittéin tarpeellinen lisa liiton viestintaresursseihin. Kahden tyontekijan myo6ta viestinnan esi-
teuudistus on saatu vietya loppuun, sosiaalisen median viestintaa tehostettua seké kokeiltua erilaisia uusia
viestintatapoja. Myds Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen yhteisty6 ja panos liiton viestintdén vuonna
2022 oli merkittava.

Viestinndn seuranta

Oikea-aikaisen ja luotettavan tiedon tarjoaminen edesauttaa lihastautia sairastavien elamanhallintaa seka pal-
velujen ja etuuksien piiriin hakeutumista. Vertaistukikokemusten tarjoaminen seké palveluista tiedottaminen
ehkaisee syrjaytymista ja liiton lehden sosiaalisen median kautta luodaan yhteisdllisyytta. Verkkosivuston ja
sosiaalisen median merkitys tiedonhaussa ja vertaistuen tarjoamisessa on Lihastautilitossa 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, kavijamaéaria, kat-
sottuja sivuja ja sivuilla vietettyd aikaa seurataan Google analytics —seurannan avulla. Sosiaalisessa me-di-
assa seurataan tykkayksia, julkaisujen tavoittavuutta seka jakoja ja seuraajien maaraa. Viestinnan onnistu-
mista seurataan viestinnan tydéryhmassa.

Verkkosivustolla vuonna 2022 kayttajia oli 116 115, istuntoja 147 683 ja sivun katseluita 477 892. Kymmenen
katsotuimman sivun joukossa on etusivun lisaksi diagnoosisivuja. Sosiaalisessa mediassa eniten liikennetta
toivat vuonna 2022 ihmisten tarinat ja kokemukset seké historiajulkaisut.

Vaikuttavuuden mittaaminen maarallisten seurantojen lisaksi on viestinnassa vaikeaa, koska liiton toiminnan
ja viestinnan vaikuttavuutta on vaikea erottaa toisistaan. Liséksi 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 maaritetaan fysioterapian yksilolliset tarkat tavoitteet
yhteistydssa asiakkaan kanssa, ja tavoitteiden toteutumista arvioidaan saéanndllisesti, vuosittain tai puolivuo-
sittain.

Lisaksi Lihastautiliiton fysioterapiayksikko jakaa Lihastautiliton yhteisen tavoitteen siitd, etta lihastautia sairas-
tavilla ja heidan laheisillaéan on kaytettavanadn ajanmukaiset palvelut sek& mahdollisuus eldé tasa-arvoisesti
omaa elamaansa itselle merkityksellisella tavalla. Fysioterapiayksikko jarjestaa koulutuksia ja luentoja seka
itse sairastaville, ettd ammattilaisille tata tavoitetta silmalla pitaen.

Lihastautiliton fysioterapiayksikdssa tydskenteli kolme fysioterapeuttia. Kristiina Rantakaisla elakoityi tammi-
kuussa 2022, ja hanen tilalleen rekrytoitiin uusi fysioterapeutti. Vuonna 2022 fysioterapiassa kavi asiakkaita
98, joista lihastautia sairastavia oli 86 asiakasta eli 88 % kaikista asiakkaista. Luvut ovat hyvin samansuuntai-
set kuin vuonna 2021 (97 asiakasta, joista lihastautia sairastavia 91 %). Yhteenséa asiakaskaynteja vuonna
2022 oli 2014, joka on 30 asiakaskayntid vahemman kuin vuonna 2021. Muun muassa koronan ja influenssan
johdosta tuli paljon asiakaskayntien peruutuksia.

Asiakaskaynneista yksi toteutui etaterapiana. Vuonna 2022 fysioterapian kotikaynteja tehtiin 356, ja allastera-
piaa toteutettiin 61 kertaa.

Fysioterapian vaikuttavuutta ja tuloksellisuutta arvioitiin jokaisen fysioterapia-asiakkaan terapiajakson lopussa

ja tarvittaessa myos kesken terapiajakson. Fysioterapiatavoitteiden asettamisessa seka terapian tuloksellisuu-
den arvioinnissa kaytettiin ICF-toimintakykymittaristoa. Tamé& on usean maksajatahon edellytys.
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Fysioterapian vaikuttavuutta arvioitiin asiakkaan antamalla subjektiivisella arviolla, FSQfin-kyselyn tulosten
perusteella seka yksilbllisesti valituilla mittareilla, jotka mittaavat toimintakyvyn eri osa-alueita. Fysioterapia-
asiakkaiden asiakastyytyvaisyyskyselya ei toteutettu vuoden 2022 aikana.

6.2 Ammatillinen koulutus

Lihastautiliitto ry jarjesti seitseman koulutusta ammattilaisille vuonna 2022. Koulutuksista kolme liittyi lihas-
tauteihin ja lihastautia sairastavan fysioterapiaan, yksi koulutus liittyi hengityksen tutkimiseen ja hengitysfy-
sioterapiaan, yksi koulutus lasten lihastauteihin, yksi koulutus ergonomiaan ja yksi ALS:iin. Lihastautiliiton fy-
sioterapeutit toteuttivat kaikki vuonna 2022 jarjestetyt ammatilliset koulutukset.
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