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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 harvinaissairauksia, 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 henkiléa. Lihassairaus voi ilmeta
jo vastasyntyneelld, mybhemmin lapsuudessa, nuoruudessa tai aikuisena.

Kaiken toiminnan tarkoituksena on lisaté yhdenvertaisuutta seké lihassairaan osallisuutta omaan elaméaansa liit-
tyvissa asioissa. Liséksi tarkoituksena on vahvistaa yhteiséllisyytta, erilaisten ihmisten kohtaamista seka vahvis-
taa lihassairaan henkildn voimavaroja ja tukea hanta pitaméaan huolta itsestdén. Taméan kaiken pohjana liiton yksi
perustehtévisté on lihastautia sairastavien ja heidén laheistensé oikeuksien valvonta.

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, tulokset, toiminta ja mittarit

111

1.1.2

Kohderyhmét

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

Lihastautia sairastavat tai diagnoosia odottavat
o Lapset ja nuoret ja perheet
o Tyoikaiset
o Ikdantyneet
Lihastautia sairastavien laheiset
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 liton olemassaolon perusta ja tarkoitus. Taman
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 lisdantyy

Tietamys tydllistymisen ja tydelaméan mahdollisuuksista lisaantyy

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

Kurssitoiminnan moniammatillisen asiantuntijuuden avulla tavoitellaan syvallisemp&a ja kokonaisval-
taista hyvinvointia seka sairauden hyvaksymista osana omaan elamaan:

Omat voimavarat ja vahvuudet tunnistetaan entistd paremmin
Tyo6- ja/tai toimintakyky seka elaméanlaatu parantuvat

Kyky toimia omien tavoitteidensa saavuttamiseksi kasvaa
Min&-pystyvyysusko ja resilienssi lisdantyvat
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1.1.3 Tavoitteista johdetut tulosodotukset

o Tieto itselle tarpeellisista tuista ja etuuksista lisdantyy ja etuuksia osataan hakea oikea-aikaisesti ja omia tarpeita
vastaavasti

e  Sairauden aiheuttamaa toimintakyvyn rajoitetta osataan kuvata paremmin etuuksia haettaessa

¢ Kohderyhmé kokee saavansa palveluita oikea-aikaisesti

e Arjessa selviytyminen on helpompaa lainmukaisten palveluiden hyddyntadmisen kautta

e Viranomaisten ja ammattilaisten kasitys ja ymmarrys lihastaudeista lisaéntyy

e Epatietoisuuden tunne omasta tulevaisuudesta vahenee ja tulevaisuuden hallinta selkeytyy

e Tietoisuus sairauden konkreettisista vaikutuksista arkeen lisdantyy ja sairaus on helpompi hyvaksya omaan ela-
maénsa liittyvaksi asiaksi

e Arjen sujuvoittamiseksi 18ytyy uusia keinoja ja apuja

e Henkild padsee omassa tilanteessaan itselle tarkealla tavalla elamassaan eteenpain

e Muiden sektoreiden toimijat ymmartavét paremmin lihassairaan erityistarpeita ja lihassairas kokee palveluketjut ja
hoitoprosessit mielekk&dmmiksi

e Hyvinvointi lisédantyy itselle merkityksellisissé asioissa

e Sairauden kanssa elamiseen I8ytyy uusia nakdkulmia

e Vertaistuen ja kokemusten vaihdon kautta 16ytyy uusia keinoja ja toimintatapoja arjen sujuvoittamiseksi
e Yksinolon tunne oman sairauden kanssa vahenee

e Mahdollisuus osallistua itselle mieluisaan toimintaan ja yhteisoihin lisdéntyy

e  Kuulluksi tulemisen tunne lisaantyy

e Jasenyhdistysten toiminta jatkuu

e Jasenyhdistysten luottamustoimiin 16ytyy tarvittava, toiminnan jatkumisen turvaava maara henkiloité

e Jasenyhdistysten piiriin hakeutuu enemman vapaaehtoisia toimijoita

e Jasenyhdistysten toimijoiden tiedot ja taidot lisdantyvat

e Toimintaan osallistuminen tuottaa hyvinvointia

¢ Yhdistykset kykenevat tuottamaan riittavasti toimintakykya tukevaa ja sosiaalisuutta lisdavia aktiviteetteja

o Arkeen loytyy vertaistuen ja kokemusten vaihdon kautta uusia keinoja ja apuvélineita
e Yksin olemisen tunne omassa tilanteessa vahenee ja omaa tilannettaan jaksaa paremmin
e Laheinen kokee kykenevansa tukemaan sairasta entistd paremmin ja perheen arki sujuvoituu

e Kohderyhma saa sisalldllisesti entistéd paremmin heille sopivia palveluja
o Kohderyhmé kokee lainmukaisten palvelujen olevan tarkoituksenmukaisia ja hyvin toteutettuja
e Lainmukaiset palvelut tulkitaan kohderyhmén nakdkulmasta oikein.

o Kurssille osallistunut kokee toimijuutensa vahvistuneen hidastaen palvelutarpeiden lisdéntymista.
e Kurssille osallistunut on pystynyt yllapitdméaéan tai parantamaan tyo- ja/tai toimintakykya.

o Kurssille osallistunut kokee voimavarojensa lisdantyneen ja elaménlaatunsa paranuneen.

e Kurssille osallistunut kokee elaménhallintansa vahvistuneen.

e Lihastautia sairastavat lapset ja nuoret kayvat koulua ja opiskelevat ymparistdissa, jossa huomioidaan heidéan ja hei-
dan perheidensa tarpeita sekd omaa asiantuntijuutta aikaisempaa paremmin; heita kuullaan enemman seka asioita
muuttuu heidan nakdkulmastaan parempaan suuntaan. Myods vanhempien usko tulevaan, tydelamaan tahtaavaan
koulupolkuun lisdantyy.

e Lihastautia sairastavat nuoret aikuiset ja tydikaiset suhtautuvat luottavaisemmin oman osaamisen saamiseksi kayt-
toon. He lahtevat hakemaan erilaisia opiskelu-, tyo- ja itsensé kehittdamisen mahdollisuuksia. Heille 16ytyy tydela-
massa yksilollisid, heidan tilanteensa huomioivia ratkaisuja.

e Entistd suurempi maara ammattilaisia ja sidosryhmia tulee tietoiseksi liiton tarjoamista palveluista seka lihassairai-
den henkildiden tarpeista. Lihastautia sairastava kokee, etta tydelaman ammattilaisten ja tydantajien kaytdssa on
sellaista lihastautietoa tai muuta osaamista, mik& on helpottanut haneen kohdistuvaa asiointiprosessia. Lihassairaan
yhdenvertaisuuden kokemus eri sektoreiden palveluissa lisdéntyy ja h&net néhdd&n oman asiansa asiantuntijana.
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1.1.4 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
Koulunkayntiin, opiskeluun ja tyoéllisyyden edistamiseen liittyen
Lihassairauksiin liittyvien tutkimusten edistamiseen liittyen
Muu vammaisen henkilén eldménlaatua, yhdenvertaisuutta ja monimuotoista elaméaa
edesauttava vaikuttamistyd ja oikeuksien edistdminen
¢ Neuvonta- jatukipalvelut
o Lihassairauksiin ja niiden vaikutuksesta arkeen liittyva neuvonta
o Sosiaaliturva-asioihin ja etuuksiin liittyvé neuvonta
o  Koulunkéayntiin, opiskeluun ja tydllisyyteen liittyva neuvonta
o Muu lihassairauksiin tai lihassairauden kanssa elamiseen liittyvd neuvonta ja kaikille
avoin ryhméatoiminta
o Kurssimuotoinen tavoitteellinen ryhmatoiminta kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja arjenhallin-
nan liséamiseksi
e Viestintd ja tiedottaminen
o Lihassairauksiin ja liiton toimintaan liittyva kaikenlainen ja monipuolinen tiedon jakami-
nen joko suoraan tai vélillisesti kohderyhmaélle
e Jasenyhdistysten toiminnan monimuotoinen tukeminen ja mahdollistaminen
e Alueellinen tyd; alueellinen vaikuttaminen, alueellinen tiedonjako lihastaudeista ja Lihastautilii-
tosta seké sairastaville etté sote- ym. ammattilaisille, alueellinen neuvonta ja tuki

O O 0 O

1.1.5 Toiminnan mittarit

Lihastautiliitossa on viimeisen kahden vuoden ajanjaksolla kehitetty toiminnan tavoitteiden maarittelyd ja myos
tulosodotukset on kirjattu kattavasti siten, ettd toiminnan tuloksellisuutta voidaan seurata systemaattisemmin ja
strukturoidummin.

Vuoden 2023 alussa otetaan kaytt6on uudet yhteisesti kehitetyt kyselylomakkeet. Samalla luodaan uusi arvioin-
tiprosessi, joka mahdollistaa entisté tarkemman ja paremman, saanndéllisesti toistuvan tulosraportoinnin. Tulosten
perusteella operatiivista toimintaa voidaan tarvittaessa kehittda ja paivittdd myos kesken vuotta. Koko vuoden
tuloksia tarkastellaan seuraavan vuoden alussa, jolloin tulokset raportoidaan myds rahoittajalle ja vuosiyhteenve-
tona liittohallitukselle.

Toiminnan tulosmittareina kaytetaan tavoitteisiin ja tulosodotuksiin liittyvid itse laadittuja kysymyksia. Kysymys-
lomakkeet on laadittu siten, ettd niihin saadut vastaukset todentavat onko liiton toiminnalla saatu aikaan tavoittei-
den mukaisia tulosodotuksia. Strukturoituja kyselylomakkeita voidaan jakaa séhkdisesti tai paperisina. Toiminnan
tuloksellisuutta voidaan edelleen arvioida myds tyontekijan oman arvion perusteella tai muilla keinoin.

Yksil6llisestéd neuvonnasta tehdaan omia arvioita neuvonnan tuloksista seka suoritetaan otanta-kyselyita. Tapah-
tumista kerataan tilaisuuden jarjestdjien toimesta tietoa tapahtumakyselyiden kautta. Myds omaa arviointia voi-
daan kayttdd. Mm. kurssitoiminnassa arviointimenetelmind kaytetdan esim. kurssikohtaisia palautekyselyja,
haastatteluja, havainnointia ja/tai paivakirjaa.

Prosessimittareiden nakokulmasta keratdén kaikkien toimintojen osalta tietoa mm.:

e Osallistujamaarat tapahtumissa

e Tapahtumien ja toimintojen kokonaismaarat

e Kohtaamiskertojen maarat (suljettujen ryhmétoimintojen kertamééra x kunkin kerran osallistujaméaara)
e  Yksilollisten neuvonnan ja ohjauksen kontaktimaarat

e Lausuntojen, kannanottojen ja mielipidekirjoitusten maarat

e  Muut erilaisten toimintojen laajuutta kuvaavat maarat
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________________________________________________________________________________________________________________________________________________________|
1.2 Siséisen toimintojen kehittdminen 2023

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

Vuoden 2023 aikana keskitytaan erityisesti organisaation yhteisten toimintatapojen luomiseen, sisaiseen tiedon-
kulkuun ja resurssien oikeaan kohdentamiseen.

My6s mm. viestinndn monimuotoisuuteen, aluetydn toimintamallien yhtendistémiseen ja tuloksellisuuden arvioin-
tiin tullaan myds edelleen kiinnittim&an huomiota osana siséisten toimintatapojen kehitysprosessia.

1.3 Liiton palveluiden kehittaminen 2023

Vuoden 2022 loppupuolella tehtyjen paatdsten mukaisesti lapsi-, perhe- ja nuorisotydn seka senioritoiminnan
vastuualueet lopetetaan. Toistaiseksi ndiden kohderyhmien tarpeita huomioidaan kaikessa toiminnassa ja yhtei-
sesti. Tarkoituksena on, ettd vuoden 2023 aikana arvioidaan kehittamisen nakdkulmasta sitd, millaisia uusia toi-
mintoja liiton kenties tulisi kehittda esim. erillishankkeiden kautta. Kaiken pohjalla ovat joulukuussa 2022 toteute-
tun tarvekyselyn tulokset seké henkilékunnan ja ylimmén johdon oma havainnointi ja ajatus siité, millaisia palve-
luita ja uudistumista liitossa kaivataan.

Itse palveluiden sisallén tarpeiden analysoinnin ja kehittdmisen kautta myds yleinen lihastautien ja Lihastautiliiton
tunnettuuden kasvattamiseen kiinnitetdan erityistd huomiota. Erityiskohteena ovat myés sote-alan ammattilaiset,
silla lihastauteja tunnetaan lilan vahan ammattilaispiireissa.

Vuoden 2023 aikana otetaan kayttoon uusi jasenrekisteri, joka toimii yhteisrekisterina kuten aikaisempikin rekis-
teri. Uusi rekisteri helpottaa toimintoja ja mahdollistaa tulevaisuudessa erilaista jasenyyteen liittyvaa digikehitta-
misté tarpeen mukaisin tavoin. Rekisteri myds laajentaa viestinnan mahdollisuuksia etenkin liittotasolla. TA&méa on
tarkedad, silla iso osa lihastauteihin liittyvaa tarkeda faktatietoa, uusimmat uutiset ja muu tarkeé tieto lahetetdén
liiton kautta.

Vaikuttamistytd kohdennetaan erityisesti kuntoutuksen saatavuuteen, henkilékohtaisen avun saatavuuteen ja
laékehoitojen saatavuuteen.

2 SUUNNITELTU TOIMINTA JA TUOTOKSET TAVOITTEIDEN SAAVUT-
TAMISEKSI

2.1 Jasenpalvelut
Taustajatarve

Jasenpalveluita kayttavéat sekd Lihastautiliiton jasenyhdistykset (12 alueellista lihastautiyhdistystd), ettd naiden
yhdistysten henkildjasenet.

Alueellisten lihastautiyhdistysten jasenmaara laskee maltilliseen tahtiin. Jasenméaran lasku selittyy osittain sillg,
etta merkittdva osa jasenista on iakkaitd; jaseniststa yli 60-vuotiaita on 53 % ja yli 70-vuotiaiden osuus jasenis-
tosta on 29 %. Toisaalta samaan aikaan uusien jasenten hankkimisessa jasenyhdistyksiin ei olla onnistuttu riitté-
van hyvin. Suomessa arvioidaan olevan 20.000 lihastautia sairastavaa, joten varsinaisten jasenten ja siten myos
kannatusjasenten kasvupotentiaalia on runsaasti.

Jasenyhdistysten toiminta, jAsenmaara ja sita ohjaavat resurssit (avustukset, tydntekijat, vapaaehtoiset) ovat yh-
distyksissa hyvin erilaisia. Tama vaikuttaa keskeisesti siihen, millaisia jasenpalveluita ja tukea omalta keskusjar-
jestolta kaivataan. Jasenyhdistyksista kahdella on palkattua henkiléstda, loput toimivat kokonaan vapaaehtois-
voimin.

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

Nykyiseen liiton jAsenmaaraén eli 12 lihastautiyhdistykseen on tulevaisuudessa odotettavissa muutoksia. Kol-
mannen sektorin haasteet ja perinteisen yhdistystoiminnan houkuttelemattomuus saattavat vaikuttaa nykyisten
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lihastautiyhdistysten jatkoon. Tahankin 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. Yhteistyota naiden kanssa halutaan tiivistaa.

Toiminta ja tuotokset

e Jasenyhdistysten henkilokohtainen neuvonta, ohjaus ja tuki n. 30 kertaa

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

e Yhdistysten kaytdssa olevan Tyokalupakki-alustan materiaalien kehittdminen verkossa, verkko-opiske-
lumateriaalit nettiin

o Raataldidyt tilauskoulutukset yhdistyksille tarpeen mukaan

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

Vapaaehtoistoiminnan esiin nostaminen. Toiminnan kehittdminen digitaalista materiaalia tuottamalla va-

paaehtoistoiminnan tueksi.

Jasenrekisterin osalta jatketaan yhteisrekisterin kaytantéjen kehittamista yhdistysten kanssa

Pyritddn saamaan ja neuvottelemaan myds taloudellisia jAsenetuja henkildjasenille

Jasenedut jasenyhdistyksille: mahdollisuus varata Opintokeskus Siviksen tunteja

Yhdistysten toimintaa tuetaan rahallisesti erillisella STEAnN jarjestbavustuksella.

Yhdistysten varsinaisille ja kannatusjasenille Iahetetdan 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 kolmen aluetoimiston ja niissa tydskentelevan jarjestosuunnitteli-
jan alueellista tydpanosta. (kts. kohta Aluetoiminta)

2.2 Aluetoiminta seka valtakunnalliset tapahtumat
Taustajatarve

Lihassairaus vaikuttaa omaan vointiin, jaksamiseen ja likkumiseen. Tukea ja toimintaa tarvitaan lahelle omaa
asuinpaikkaa. Alueellisesti toimivissa lihastautiyhdistyksissa on 31.12.2022 jasenid yhteensa 2.274 (itse sairas-
tavia ja kannattajajasenid). Alueellista yhteisty6ta ja tiedonvélitysta tarvitaan, jotta tieto Lihastautiliiton ja sen ja-
senyhdistysten toiminnasta tavoittaa paremmin alueellisesti toimivat tahot ja organisaatiot. Tarked kohderyhméa
ovat mm. tydssdan lihastautia sairastavia kohtaavat eri alojen ammattilaiset. Aluetoimistoissa tydskentelevien
jarjestésuunnittelijoiden tydpanosta tarvitaan myos erityisesti pienempien, taysin vapaaehtoisvoimin toimivien li-
hastautiyhdistysten toiminnan tueksi.

Keskeisté alueellisessa toiminnassa on, etta se kohdistuu ja pyrkii l6ytama&an toimintaan mukaan kaikki
lihastautia sairastavat laheisineen, ei ainoastaan lihastautiyhdistysten jasenid. Alueelliset tapahtumat lisdavat
mahdollisuutta vertaistukeen ja kokemusten vaihtoon. Vertaistuen ja kokemusten vaihdon kautta 16ytyy uusia
keinoja ja toimintatapoja arjen helpottamiseksi.

Aluetoiminnan kohdennettujen toimintojen ja tapahtumien liséksi jarjestetddn valtakunnallisia tapahtumia eri si-
sallbin tavoitteena myos tiedonjako seka yhteiséllisyyden ja vertaistuen mahdollistaminen ihmisten osallistuessa
lasnéolotapahtumiin. Valtakunnallinen toiminta ja tapahtumat jarjestetdén yhteistydssa koko liiton henkilékunnan
kanssa.

2.2.1 Alueellinen toiminta

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

Lappeenrannan aluetoimisto

e Hyvinvointialueet: Kymenlaakso, Etelé-Karjala, Etela-Savo, Pohjois-Karjala, Kanta-Hame, Paijat-Hame, 1t4-Uusi-
maa, Keski-Uusimaa, Lansi-Uusimaa, Vantaa-Kerava ja Helsinki erillisend omana alueenaan

e Yhdistykset: Kymenlaakson Ity, Kaakkois-Suomen lty, It&-Suomen, Etela-Hameen Ity ja Uudenmaan Ity

e Helsingin seudun alueen erityispiirteet: Uudellamaalla sairaalat eivat ole hyvinvointialueiden vaan HUS-konser-
nin, mutta ne sijaitsevat fyysisesti eri hyvinvointialueilla. Alueella sijaitsee jasenmaéraltaan 2 suurinta jasenyh-
distysta. Naissa yhdistyksissa on omaa palkattua tyévoimaa ohjaukseen ja neuvontaan, vapaaehtoistydn koordi-
nointiin, alueelliseen verkostoitumiseen ja tiedonvalitykseen. Uudenmaan ja Lounais-Suomen alueilla liiton alue-
toimiston tydskentely poikkeaa tasta syysta muilla alueilla tehtavasta tyosta.

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

Vaasan aluetoimisto

e Hyvinvointialueet: Pohjanmaa, Eteld-Pohjanmaa, Soite-Keski-Pohjanmaa, Pirkanmaa, Keski-Suomi, Varsinais-
Suomi ja Satakunta

e Yhdistykset: Pohjanmaan lIty, Pirkanmaan Ity, Keski-Suomen Ity ja Lounais-Suomen Ity

Toiminta ja tuotokset

e Jasenyhdistysten henkilokohtainen ohjaus, neuvonta ja tuki arvio 40 kertaa

e Henkildjasenten henkilokohtainen ohjaus, neuvonta ja tuki arvio 220 kertaa

o Jarjestopaallikén vierailut n. 10 kpl ja jarjestdsuunnittelijan suunnittelupalaverit yhdistysten kanssa n. 20
kpl

e Tiedotustapahtumat julkisen sektorin verkostoissa mm. sairaalakdynnit 49 sairaalassa, joissa OLKA-
pistekaynteja n 30 kpl

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

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

e Diagnoosikohtaiset ryhmat ja tapaamiset seké ensitietopaivat yhteistydssa julkisen sektorin asiantuntijan
ja/tai jasenyhdistyksen kanssa n. 40 kpl

e Alueelliset teema- ja infoillat lihastautia sairastaville ja l&heisille 65 - 70 kpl. Vuonna 2023 keskitytaan
teemoihin, joissa nakékulmana on kuntoutus arjen tukena. Huomiota kiinnitetdén laheisten ja tydikaisten
kohderyhmaan seka siihen, etté jalkaudutaan alueille ja paikkakunnille, joilla toimintaa on ollut véhem-
man. Tilaisuudet jarjestetdén alueellisina tapahtumina ja osittain osallistuminen on mahdollista my6s
verkon valityksella

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

e Yllapidetéaén ja paivitetdan yhteyksia ja yhteistydtd ammattilaisiin, jotka tydssaan kohtaavat lihastautia
sairastavia (tiedonvalitys, liiton toiminnan pariin ohjaaminen, tilaisuudet)

e Vapaaehtoistoiminnassa kannustetaan, tuetaan ja tehdaén tunnetuksi kokemustoimijoiden ja vertaistu-
kihenkildiden ty6ta alueilla ja luodaan malli heidan markkinointiaan varten. Huomioidaan laheiset tér-
keana kohdetyhmana.

e Seurataan HYTE-uudistusta, ja verkostoidutaan hyvinvointialueilla. Vaikutetaan mahdollisuuksien mu-
kaan lihastautia sairastavan palvelujen jarjestamiseen esimerkiksi jarjestdyhteistytn, alueiden kehitta-
mishankkeiden, aluevaalien ja aloittavien valtuustojen kautta

e Yhteistyotd tehd&an potilas- ja vammaisjarjestdjen ja vammaisneuvostojen, neurologisten jarjestojen,
harvinaisjarjestdjen ja jarjestdjen sote-muutostukiryhmien jarjestdasiantuntijoiden kanssa. Liséksi uu-
sien, alueellisten vammaisneuvostojen perustaminen, tuleva rooli sek& suhde kunnallisiin neuvostoihin
pidetdén seurattavien asioiden listalla

e Verkostoyhteistydta tehdd&n mm. seuraavien tahojen kanssa: Harvinaiset haasteet: Invalidiliitto/ Tyks,
Vammaisfoorumin sote-ryhma, Kanta-Hameen aluetydntekijat, Paasit, Pohjanmaan yhdistykset (Pohy),
Kokemustoimintaverkoston Vaasan seudun ohjausryhmd, Keski-Suomen vammaispalvelutydryhma,
Neurologiset vammaisjarjestét NV, Vammaisjarjestojen edustajien ohjausryhma, Etela-Karjalan Vampo,
Kymenlaakson sote-jarjestoverkosto, alueelliset sote-muutostukiryhmét, Lihastautiliton paikallisyhdis-
tykset, Omaishoitajaliitto - ja |&heiset -litto, omaishoitoyhdistykset ja, hyte alueiden yhdyshenkil6t, kun-
nat, seurakunnat ja oppilaitokset, Soveli, MAlike, Solia, Reumaliitto/ yhdistys. Urheiluopistot: Pajulahti,
Tanhuvaara. Savonlinna, Kruunupuisto, Punkaharju. Kylpylaitokset (Casino Savonlinna), Vetrea Joen-
suu, Joensuun jarjestotietopalvelu Jelli, Jarjestotalo Estery Mikkeli ja Kolomonen Savonlinna, Maaseu-
dun terveys ja lomahuolto ry, Oulun kumppanuuskeskuksen toimijat, Jarjestdpiste-toiminta

e Alueellisessa tiedotuksessa lisatddn medianakyvyytta

2.2.2 Valtakunnalliset tapahtumat

Toiminta ja tuotokset

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

e Virkistysmatka +60-vuotiaille

o Keséapaivat 3 kpl, joissa yhdestad kohderyhméané on erityisesti lapset ja perheet

e Lihastautipaivat 1 kpl

e  Tuetut lomat-lomatoiminta; 1 lomajakso vuonna 2023
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e Lihastautien tietoisuuspéiva 2.9.2023

e Lihastautiliitto tekee valtakunnallista vaikuttamistydtda myos
o OPO-paivilla 2.-3.2.2023

Nuori 2023 -tapahtuma/ 18-23.3.2023

Terve SOS-tapahtumassa 3.-4.5.2023

Kuntoutuspéivilla 1.-2.6.2023

Apuvélinemessuilla 9.-11.11.2023,

Harvinaismessuilla

Tyoterveyshoitajapaivilla 2023

O O O O O O

2.3 Kysy lihastaudeista —palvelu

Taustajatarve

Lihastauteja sairastaa Suomessa arvioiden noin yli 20.000 henkil6a. Eri lihastauteja tunnetaan maailmalla useita
satoja, ja uusia lihastauteja |6ydetddn vuosittain. Yhteen diagnoosiryhméén voi Suomessa kuulua muutamasta
henkildsta joihinkin satoihin henkildihin.

Kaikki lihastaudit ovat harvinaisia tai ultraharvinaisia sairauksia. Lihastautien tunnistaminen, diagnostiikka ja hoito
ovat etenkin perusterveydenhuollon tasolla haasteellista seka tiedon ettd kokemuksen puutteen vuoksi. Nopeasti
kehittyva geenilaéketiede 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 yksilosta toiseen. Lihas-
tautia sairastaville on nykyaan saatavilla paljonkin tietoa internetissa, mutta tarvetta on tiedon suodattamiselle ja
oikean tiedon etsinnélle ja julkituomiselle. Vaikka tietoa lihastaudeista 16ytyy suomen kielellda 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 myds tarve kuulluksi tulemiselle ja tukemiselle.
Terveydenhuollon riittAmattomat resurssit lihastauteja sairastavien kohtaamiselle ja kuuntelemiselle lisdavat ta-
man palvelun tarkeyden merkitysté entisestaan.

Tarkoituksena on lisaté lihassairautta sairastavien, heidan laheistensa sekd ammattilaisten tietoisuutta ja tietoa
lihastaudeista. Tiedon lisdantymisen myo6té sairauden mukanaan tuomat moninaiset haasteet tunnistetaan pa-
remmin ja sairaus on helpompi hyvéksyd omaan elamaan liittyvéksi listen siten hyvinvointia, jaksamista ja pér-
jaamista 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 tarjopamisessa.

Toiminta ja tuotokset

o Kysy lihastaudeista —palvelu on toimintaa, joka koostuu lihastautiasiantuntijan ohjauksesta ja neuvon-
nasta puhelimitse ja sahkdpostin kautta sekd puhelinladkaripalvelusta. Lihastautiasiantuntijan neuvon-
tapuhelin on avoinna paasaantdisesti arkipaivisin maanantaista torstaihin. Puhelinlddkariajat suunnitel-
laan puolivuosittain maaréatyille paiville. Soittoaikoja on 20—22 kertaa vuodessa. Kummankaan toiminnan
myo6té ei synny asiakkuutta ja toiminta on tarkeé& erottaa sosiaali- ja terveydenhuollon toiminnasta.

o Palvelua tuotetaan yhteensé noin 200 henkil6lle. Lihastautiasiantuntijan osuus 150-180 ja pu-
helinladkareiden 50-70 henkila.

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

e Verkkosivuston lddkehoito-osio luodaan ja sité kehitetdan ja tyostetddn. 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 vélittamisen 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-
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maan mahdollisesti tuotettua materiaalia. Tyoskentelyyn kaytetddn mm. digitaalista tydalustaa. Toimin-
tamalli on rakennettu Vastaanottajasta vaikuttajaksi —hankkeen tyéna ja kokeilutoiminta aloitettiin
vuonna 2021. Jarjestetadn 1-2 diagnoosiryhmaa vuoden 2023 aikana

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

e Yllapidetaan ja lisataan lihastauteihin liittyvaa tietoutta eri viestintakanavissa (Instagram, Facebook, net-
tisivut, jasenlehti)
e Porras-lehteen kirjoitetaan artikkeleita ja tietoiskuja toimintavuoden aikana.

e Kysy lihastaudeista palvelu on mukana jarjestamassa 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 vahintaéan yhdelle kurssille toimintavuoden 2023 aikana

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

e Osallistutaan Harvinaiset-messuille sisélldontuottajana, mikali messut kyseisena toimintavuotena jarjes-
tetdan

2.4 Sosiaaliturvaneuvonta

Tausta jatarve

Valtakunnallisella sosiaaliturvaneuvonnalla pyritdan edistaméaén lihastautia sairastavien ihmisten hyvinvointia, it-
senaista selviytymista ja elaman hallintaa sairaudesta riippumatta. Lihastautien harvinaisuus ja sen heterogeeni-
set vaikutukset toimintakykyyn vaikuttavat siihen, etta lihastautia sairastavilla ja heidan laheisillaédn on haastavaa
saada tarvittavaa tietoa. Palvelujarjestelma ei tunnista kaikkia lihastautia sairastavien avun, kuntoutuksen tai pal-
veluiden tarvetta. Liséksi pitkaaikaissairaiden ihmisten tuki- ja palvelujarjestelmé on pirstaleinen. TAmén vuoksi
lihastautia sairastavien on vaikea hahmottaa, mihin tahoon tulee ottaa yhteyttd missékin asiassa, tai tietdd mita
kaikkia palveluita ja tukitoimia olisi mahdollista hakea. Erityisesti apua tarvitaan silloin, kun tuki- ja palvelujarjes-
telmd ei tunnista lihastautia sairastavan oikeuksia.

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

Neuvontapalveluita kayttavat itse sairastavat, heidan laheisensa seka ammattihenkilot.

Toiminta ja tuotokset

e Sosiaaliturvaneuvonnan henkilokohtainen 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 keréé yhteen useita
lihastautia sairastavien ihmisten ndkékulmasta tarpeenmukaisia tukia ja palveluita.
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2.5 Yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistdminen
Taustajatarve

Lihastautien harvinaisuus ja heterogeenisyys vaikuttavat siihen, etté tietoa on vaikea saada ja tarpeita vaikea
tunnistaa. Lihastaudit ovat vaikeusasteeltaan erilaisia ja niita sairastavat ihmiset eri-ikéisid. Lihastautia sairasta-
villa eri ihmisilla yhteiskunnalliset haasteet kohdistuvat eri asioihin, eikéd mitdén naisté voi ajatella vahempiar-
voiseksi. Liiton yhteiskunnallisen vaikuttamisen kentt& onkin laaja.

Liiton yhteiskunnallinen vaikuttaminen ja oikeuksien edistaminen 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. Vaikuttamistyta ohjaa myos liiton vuosikokouksessa hyvéksytty ndkemys Lihas-
tautiliiton toiminnan painopisteiksi: liiton strategia 2021-2023 sek& vammaispoliittinen ohjelma 2022-2025.

Lihastautiliitto vastaa tydntekijoiden verkostomaisella yhteistydlla yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja oikeuk-
sien edistamisesta. Liitto vaikuttaa valtakunnallisesti paatoksentekoon, lainsdddannén uudistuksiin, alueellisten
toimintamallien kehittdmiseen seka julkiseen keskusteluun. Vaikuttamisessa tehdaan myds yhteisty6ta muiden
vammaisjarjestdjen 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 laheisiinsa 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 l&aheistensa tarpeisiin, jolla pyritaan edis-
tdmaan lihastautia sairastavien ihmisten mahdollisuutta yhdenvertaiseen elamaan.
e Vaikutetaan erilaisilla keinoilla haasteisiin, joita palvelujarjestelméssa on tunnistaessa lihastautia sairas-
tavien avun, kuntoutuksen tai palveluiden tarvetta.
e Vaikutetaan palvelujarjestelman puutteisiin lihastautia sairastavien yksil6llisyyden ja tukitoimien tarkoi-
tuksenmukaisuuden huomioimisessa seka 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.
¢ Oikeuksien valvonta erilaisissa tilaisuuksissa
e  Seurataan julkista keskustelua vaikuttamisen paikoista ja yhteistydssé 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
= jtsemaardamisoikeutta koskeva lainsdadanté 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
Taustajatarve

Toiminta on tarkoitettu lihastautia sairastavien henkildiden koulunkaynnin ja opiskelun tukemiseen seka tydllisty-
misen edistdmiseen. Inklusiivisella koulu- ja opiskelupolulla voidaan edistaé lihastautia sairastavien henkildiden
tybelamaan paasya. Toiminta on neuvonta- ja ohjausty6td, rinnalla kulkemista, viestintad seka oikeuksien val-
vontaa. Vaikuttamisty6ta tehdaan myos yhteistydssa muiden vammaisjarjestojen kanssa. Palvelusta vastaa tydl-
lisyysasiantuntija ja sitd tehdaén yhteistydssa liiton muiden asiantuntijoiden kanssa.

Toiminta tavoittaa lihastautia sairastavia henkil6ita esikoulusta tyduran loppuvaiheisiin. Palveluun otetaan yh-

teyttd usein siksi, ettd asiat eivét toimi paikallisesti. Lihastautien harvinaisuus, useat eri diagnoosit sek& niiden
etenevyys ja vaikeavammaisuus lisdavat tuen tarvetta ja myos laheiset tarvitsevat tietoa. Lihastautiliitto on ndissé
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muutoksissa tukena. Jarjestolahtdisessa tavassa toimia korostuu harvinaisten lihastautien tietdmys seka vuosien
varrella kootut hyvat kaytannot. Kokemukselliset esimerkit ja naita valittavat kokemusluennoitsijat ja mentorit nah-
daan tarkeana tapana kannustaa ja motivoida oli kyseessa sitten koulupolkuaan aloittava lapsi tai yrittdjana toi-
miva henkil®.

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

Toiminta ja tuotokset

e  Yksiléllinen neuvonta, ohjaus ja tuki 180 kpl

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

e Vierailut tavoitteellisessa ryhméatoiminnoissa kokemusnuorten kanssa

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

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

e Koulupalkitsemiset esim. Vuoden Ope —valinta

e Esillaolo valtakunnallisilla Opo-paivilla, Apuvéalinemessuilla, Nuori23 tapahtumassa, Tydterveyshoitajien
paivilla sekd Kuntoutuspaivilla

e Osaamisen nakyvéksi saamiseen, tyollistymisen edistdmiseen ja tydeldaméassa parjdamiseen liittyvat
koulutukset ja tapahtumat n. xx kpl

e ESR+ hanketydn kautta alustatoiminnan kehittdminen yrittdjille seké 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, tydryhméaedustukset)

e Jatkuvan oppimisen digitaalisen palvelukokonaisuuden sidosryhméatytskentely

2.7 Kurssitoiminta
Tausta jatarve

Sairastuminen parantumattomaan pitkdaikaissairauteen, lapsuudessa tai aikuisuudessa, on elaméantapahtuma,
joka jasentyy sairastuneelle ja hdnen laheisilleen sairauden diagnosointia seuraavien vuosien aikana. Etenevissa
sairauksissa muutokset toimintakyvyn heikentymisessa tuovat mukanaan uusia kriisitilanteita. Toisinaan henkil®
joutuu elamaan epétietoisuudessa, pelkén oirekuvan tai geenivirhetiedon kanssa, vuosia ilman varsinaista diag-
noosia. Sairastuminen muuttaakin henkilén ja laheisten toimijuutta. Mahdollisuudet valita, toimia ja toteuttaa itse-
aan vahenevat ja muuttuvat pitkaaikaissairauden my6ta.

Henkilon toimijuus rakentuu vuorovaikutuksellisena prosessina suhteessa sosiaaliseen ymparistoon. Kun ky-
seessa on harvinaissairaus tai jopa ultraharvinainen lihassairaus, on todennédkoista, ettd sairastuneen henkilén
ja perinnéllisyydesta johtuen myds henkildn l&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 henkilon ja hanen laheisensé sairauteen sopeutuminen seka toimijuuden ja osallisuuden
vahvistuminen.

Lihassairauksissa vertaistuen ldytyminen ja sen saaminen sairastuneille ja laheisille on haasteellista harvinaisuu-
desta, toimintakyvyn haasteista ja pitkisté valimatkoista johtuen. Tarvitaan myds yksil6llistd ohjausta kuntoutuk-
sen eri muodoista, jotta henkilé 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.
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Toiminnan tarpeen tunnistamisessa kaytetaan apuna palautteita kurssilaisilta ja tydntekijoilta sekd ammattilaisilta
ja jarjestdon muun toiminnan kautta saatuja palautteita. Jarjestojen valisista kurssihankkeista saatuja kokemuksia
on pystytty hyédyntamaan tarpeen tunnistamisessa.

Verkkovdlitteistad toimintaa pyritddn edelleen kehittdmaan matalan kynnyksen toiminnaksi, mik& mahdollistaa
my6s anonymiteetin ja I6ytama&an uusia kohderyhmia tata kautta.

Toiminta ja tuotokset

Ryhmamuotoiset lasnaolokurssit ja —leirit (eri ikaiset ja eri teemat) 7 kpl

Teemalliset verkkokurssit 3 kpl

Oma-apukurssit (verkkosovellus)

Lihastautiliitto on mukana Oivalluksia lapsilahtdisen osallisuuden polulla —hankkeessa yhdessa kahdek-

san eri jarjeston kanssa.

o Jatketaan kehittamisty®td ja tAsmennetaan tulosten arvioinnin ja sidosryhméatyoskentelyn avulla kohde-
ryhmia ja kurssisisaltéja tarpeita vastaaviksi huomioiden toimintaympariston muutokset

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

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

mukaisesti

2.8 Muu toiminta

2.8.1 Kokemustoiminta
Taustajatarve

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

Kokemustoimija toimii suhteessa henkilihin, joilla ei ole vastaavaa henkilokohtaista kokemusta haastavasta ela-
mantilanteesta, vammasta, sairaudesta tai niissa laheisena olemisesta. Kokemustoimijan tuoma asiakkaan néa-
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 kehittamisryhmiin.

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

Lihastautiliitto ry on mukana valtakunnallisessa Kokemustoimintaverkostossa, joka mm. kouluttaa kokemustoimi-
joita yhdessa verkoston muiden jérjestdjen kanssa. Lihastautiliitto kaipaa lisda perus- seké jatkokoulutuksen saa-
neita kokemustoimijoita eri puolelle Suomea. Koulutettuja kokemustoimijoita tulee my6s kayttaa ja markkinoida
enemman luennoimaan ja edustamaan erilaisiin tilaisuuksiin.

Toiminta ja tuotokset

e Koulutetaan uusia kokemustoimijoita alueellisesti yhdessa valtakunnallisen Kokemustoimintaverkoston
kanssa

e Paivitetdadn jo aikaisemmin koulutettujen kokemustoimijoiden koulutusta jatkokoulutuksella

e Levitetédadn tietoa kokemustoimijoistamme verkkosivujen ja esitteiden avulla

o Kehitetdén viestintda ja markkinointia, jotta kokemustoimijoita hyédynnettéisiin entistd enemman ja tieto
heidan olemassa olostaan saavuttaisi kaikki potentiaalit kohderyhmat

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

o Kokemustoimijoistamme ja kokemustoiminnan hyddyista tiedotetaan kohderyhmille, jotka voisivat hyo-
tya yhteistyosta
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2.8.2 Vertaistukitoiminta
Taustajatarve

Lihastautiliitto on kouluttanut kevaalla 2022 kymmenen vertaistukihenkilod. Lihastautiliitto markkinoi vertaistuki-
toimintaa ja tukee vertaistukihenkiléitd toiminnassaan. Monesta jasenyhdistyksesta puuttuu jarjestelmallinen toi-
mintamalli vertaistukitoimintaan seka vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden tukemiseen. Vertaistuelle on tarvetta
sairauksien moninaisuuden ja erilaisten elamantilanteiden vuoksi. Vertaisuus sindnsa on lasna kaikessa lihastau-
tia sairastaville ja heidan laheisilleen kohdennettavassa toiminnassa. Myds esimerkiksi liiton jdsenyhdistykset
jarjestavat erilaista vertaistoimintaa omalle jasenistolleen.

Vertaistukija on vapaaehtoinen henkild, joka jakaa tuettavan kanssa samanlaisen kokemuksen, mutta on jo pi-
demmalla omassa prosessissaan. Vertaistukihenkild on selviytynyt sairastumisen aiheuttamasta kriisista, 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 lihastautiyhdistysta on toteuttanut 2020 kyselyn, jolla selvitettiin lihastautiyhdistysten jasen-
ten kokemuksia yhdistyksensa toimintaan osallistumisesta. Liséksi kyselylla selvitettiin niita tarpeita ja toiveita,
joita jasenistolla on toiminnan kehittdmiseksi. Lihastautiliton toiminta kohdentuu ja siihen osallistuu myds ei-jase-
nid, mutta jasenkysely antoi hyvin viitteité lihastautia sairastavien ja laheistensa tuen tarpeista ja vastauksia voitiin
hyddyntéa niin yhdistysten kuin liiton toiminnan kehittdmisessa.

Kyselyssa vertaistuki ja samassa tilanteessa olevien tapaaminen nousee suositummaksi vaihtoehdoksi kysytta-
essa minkalaisesta toiminnasta lihastautiyhdistyksen jasen olisi kiinnostunut. My&s yleisin syy, jonka vuoksi toi-
mintaan on tédhan saakka osallistuttu, on vertaistuki. Kun kysytaan, minkalaista apua tai tukea vastaajaa kokee
tarvitsevansa talla hetkelld, avuntarvitsijat vastaavat kaipaavansa eniten juuri vertaistukea.

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

Vertaistukitoiminnan kehittdmiselld tarjotaan lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen tukea, joka tdydentaa
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 vertaistukihenkiloi-
den valittajaa.

Liiton koordinoimaa vertaistukitoimintaa kehitetdan edelleen vuoden 2023 siten, etta vertaistukitoiminnalle luo-
daan prosessit ja toimintatavat.

Toiminta ja tuotokset

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

e Jarjestetddn vuoden 2023 aikana kiinnostuneille peruskoulutus, jolla pyritdén laajentamaan vertaistuen
saatavuuden kirjoa. Loppuvuodesta jarjestetaan yhteinen tapaaminen tai jatkokoulutus verkossa kaikille
koulutetuille vertaistukihenkilille.

e Kehitetédén vertaistukitoimintaa eri muodoissaan eli hyddynnetadn koulutettuja vertaistukijoita liiton seka
yhdistysten organisoimissa tapahtumissa ja tapaamisissa.

e  Koulutuksen saanut vertaistukihenkil® voi toimia esimerkiksi:

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

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

e Vilitetdan tietoa koulutetuista vertaistukitoimijoista ammattilaisille, jotka tydéssaén kohtaavat lihastautia
sairastavia henkil6ité

e Rakennetaan liittoon toimintamalli vapaaehtoisten vertaistukitoimijoiden sdanndélliseen tukeen ja jatko-
koulutukseen
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2.8.3 Liikunta-toiminta
Taustajatarve

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

"Lihaksista viis-Liikkumaan 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. Kohderyhma
tarvitsee Lihastautiliiton liikuntatoiminnan kautta tukea jasenyhdistyksien oman liikuntatoiminnan kehittamiseen.

Toiminta ja tuotokset

e Tehdaan liikkuntaneuvontaan liittyvaa yhteistyota jarjestdjen, kuntien terveydenhuollon ja liikunnan am-
mattilaisten, metsahallituksen seka oppilaitosten kanssa

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

lajikokeilutapahtumia sairastuneille ja l&heisilleen

Vaikutetaan tilojen esteettdmyyteen ja saavutettavuuteen seka liikkunnan apuvalineiden saatavuuteen

Jarjestetaan valtakunnallinen liikuntatapahtuma 1 kpl

Jarjestetaan valtakunnallinen likunnan kehittamis- ja koulutuspéaiva 1 kpl

Tiedotetaan PORRAS ja Soveli-lehdessa yhdistysten hyvista kaytannoista

Kysy liilkunnasta -paivystyspuhelin kerran kuukaudessa

3 VIESTINTA

Taustajatarve

Viestinnan tehtdvana on tehda asiantuntijoiden tekeméa ty6 nakyvaksi kohderyhmaélle seka muille verkostoille,
sidosryhmille ja sote-alan ammattilaisille. Myds yleinen tunnettuuden ja tietouden kasvattaminen Lihastautiliiton
olemassaolosta ja lihastaudeista kuuluu osana viestintdan sen liséksi, etté asiantuntijat tekevat liittoa tunnetuksi
oman tyénsa kautta.

Kokemusten perusteella Suomessa on edelleen seka sote-alan ammattihenkil6itd, etté itse sairastavia, jotka eivét
tieda liton olemassa olosta. Viestinnan tarkoituksena on rakentaa valtakunnallista tunnettuusviestintaa, etta tukea
liiton asiantuntijoita omassa tyéssaan, jotta heidan toimintansa tavoittaa mahdollisimman monia kohderyhmia ja
henkiloita.

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

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)

e Jarjestdlehti liitteineen 5 kertaa vuodessa (Sosiaalikompassi ja Kurssiliite)

e  Verkkosivuston yllapito siséltden verkkosivusto uudistuksen

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

e Oppaat ja esitteet

e Lehdistdtiedotteet ja muu viestintdmateriaali

o Tietoisuuspaivét ja palkitsemiset (lihastautien tietoisuuspdiva 2.9., kansainvéliset tietoisuuspéaivat, Vuo-
den ope)
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e Asiantuntijaviestinnan tukena toimiminen ja yhteisty6 verkostojen ja hankkeiden kanssa

e Vuoden 2023 aikana viestinnan kehitysty® jatkuu kayttéonotettujen tydkalujen (uutiskirje, mediaseu-
ranta) kayttoa tehostamalla ja sisaltoja kehittamalla

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

e Viestinnan palaute- ja seurantamahdollisuuksia kehitetddn (lehden toimitusneuvosto, lukijaraati/haastat-
telut)

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

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

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

Vaikuttavuuden mittaaminen maarallisten seurantojen liséksi on viestinndsséa vaikeaa, koska liiton toiminnan ja
viestinnan vaikuttavuutta on vaikea erottaa toisistaan. Liséksi toiminnan vaikutukset nakyvéat usein vasta pitkan
ajan kuluessa, etenkin asennevaikuttamisen tai esimerkiksi lakimuutosvaikuttamisen saralla.

4 YHTEISTYOKUMPPANIT JA KANSAINVALINEN YHTEISTYO

Liitto tekee moninaista ja monipuolista yhteistydta eri organisaatioiden, hankkeiden ja yhteistyéfoorumeiden
kanssa tilanteissa ja asioissa, joissa yhteistyd on mahdollista ja tarkoituksenmukaista.

Valtakunnallista verkostoyhteisty6ta tapahtuu mm. seuraavien tahojen kanssa, joissa liitolla on jokin virallinen
osallistumismuoto:

o Nuorisoyhteistyd Seitti (viiden vammaisjarjestdn yhteistydverkosto, jossa Lihastautiliitto on osallisena)
Suomen Nuorisoyhteisty® Allianssi (Lihastautiliitto on maksava jasen)
o Vammaisfoorumi ry (Lihastautiliitto on maksava jasen)
= hallitusjasenyys
jasenyydet kuntoutus-, koulutus-, lapset ja tydllisyysryhmassa
jasenyys ensitietoryhmassa
jasenyydet aluetydntekijoiden ryhmassa
jasenyys lilkkumisen tuen ryhmasséa
=  jAsenyys vaikuttajaverkosto -ryhmassa
o SOSTE ry (Lihastautilitto on maksava jasen)
= Aluetydntekijdiden ryhma
= POTKA, Potilas- ja kansanterveysjarjesttjen verkosto
=  Toiminnanjohtajaverkosto
=  KUVE, kuntoutusverkosto (SOSTE ja Kuntoutussaatio)
o Soveli -Soveltava Liikunta ry (Lihastautiliitto on maksava jasen)
= hallitusjasenyys
o Opintokeskus SIVIS (Lihastautiliitto on maksava jasen)
o FIBS, Pohjaismaiden yritysvastuuverkosto, vastuullisuus ja kestdva maailma (Lihastautiliitto on mak-
sava jasen)
o VATES-saatio, vammaisten ja pitkaaikaissairaiden tydllistaminen (Lihastautiliitto on maksava jasen)
=  Valtuuskuntajasenyys
Suomen vammaistutkimuksen seura (Lihastautiliitto on maksava jasen)
HALI ry, tydnantajaliitto (Lihastautiliitto on maksava jasen)
Pohjois-Pohjanmaan sosiaali- ja terveysyhdistykset (Lihastautilitto on maksava jasen)
Kokemustoimijaverkosto (Reumaliiton hallinnoima valtakunnallinen verkosto)
Harvinaiset —verkosto (Iho- ja allergialiiton hallinnoima valtakunnallinen verkosto)
Aivosaatio (lihastautien tutkimusrahasto)
= hallitusjasenyys
Jatkuvan oppimisen digitaalinen sidosryhméafoorumi, OKM
Kuto, kurssitoiminnan kehittamisverkosto
eKuve, Eduskunnan kuntoutusverkosto
Fimea, potilasneuvottelukunta
AliLit - Aisti- ja liikuntavammajarjestojen tyollisyysasiantuntijat

o

O O O O O O

O O O O O
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o Kelan asiakasfoorumin varajasenyys

Edella mainittujen tahojen lisdksi vapaamuotoista satunnaista tai eri tavoin vakiintunutta yhteistyota tehdaan myos
muiden tahojen kanssa kuten:

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

VNY-Vammaisten nuorten yhteisty®

Kynnys ry

Omaishoitajaliitto

Suomen Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry

O O O O

Lisaksi yhteistyota (kohdennetun viestinnan liséksi) voidaan toteuttaa eri tavoin mm. hyvinvointialueiden ja sote-
alan organisaatioiden, sairaaloiden terveyskeskusten tms. kanssa. Yhteistydmuotoja voivat olla mm. ensitietopéi-
vien jarjestdminen yhdessa tai muunlainen yhteistoiminta eri tilanteissa.

Lihastautiliitto toteuttaa myos alueellista yhteisty6ta ja verkostokumppanuutta alueellisesti kohdennettuna. Nama
on kuvattu esimerkein otsikon "Alueellinen toiminta” alla.

Kansainvalinen yhteistyd

Kansainvalista yhteisty6ta pyritddn vahvistamaan vuoden 2023 aikana. Liitto on ENMC (European neuromuscular
centre) ja Eupati Suomi (Euroopan potilasakatemia) jasen. Eupatissa liitolla on edustus ohjausryhméssa. Yhteis-
tyota tehddan mydés ERCA (European Respiratory Care Association) kanssa. TREAT NMD jaseneksi liitto on
littynyt elokuussa 2022.

5 PALVELUTOIMINTA

5.1 Fysioterapiapalvelut

Fysioterapiayksik6ssa toimii kolme fysioterapeuttia. Fysioterapiayksikko sijaitsee Turussa Lihastautiliiton tiloissa.
Asiakkaat tulevat Turusta ja sen ymparyskunnista pédasiassa Kelan, perusterveydenhuollon tai erikoissairaan-
hoidon maksusitoumuksilla. Vastaanotolle voi tulla my6s itse maksaen. Mikali asiakas asuu kauempana eika
paéase fyysisesti vastaanotolle, on etdvastaanottomahdollisuus myds olemassa.

Fysioterapiaa toteutetaan vastaanotolla, kotikaynteind, allasterapiana seka tarvittaessa etavastaanotolla video-
puhelun vélityksella. Allasterapia toteutetaan uimahalleissa.

Asiakkaan sairauden erityispiirteet huomioivalla fysioterapialla pyritdédn edesauttamaan mahdollisimman pitkaén
jatkuvaa omaehtoista selviytymista arjessa. Jokaiselle asiakkaalle laaditaan yksil6lliset fysioterapiatavoitteet yh-
dessa asiakkaan ja hoitavan tahon kanssa. Tavoitteiden toteutumista ja terapian vaikuttavuutta seurataan yksi-
I6llisesti valituin mittarein. Mittareilla voidaan arvioida muun muassa lihasvoimaa, likkuvuutta ja hengitysfunktiota.

Hyvinvointialueet aloittavat toimintansa v. 2023 alussa, eika viela tiedetd, miten tama tulee vaikuttamaan asiak-
kaiden ohjautumiseen fysioterapiaan. Turun kaupunki ja Kela kilpailuttivat ostamansa fysioterapiapalvelut v. 2022,
joten todennékoisesti asiakasmaéarassa ei tapahdu radikaalia muutosta v. 2023. Asiakkaiden kayntimaara pyri-
tdan pitamaéan entiselld tasolla, vahintddn 2000 asiakaskayntid vuodessa. Terapiapalveluiden laatua kehitetddn
saatujen asiakaspalautteiden ja fysioterapeuttien ammatillisen lisékoulutuksen pohjalta. Fysioterapeuteista kaksi
osallistuu lokakuussa 2022 alkavaan neurologisen fysioterapian erikoistumiskoulutukseen.

Asiakastyotn lisaksi fysioterapeutit osallistuvat asiantuntijoina liiton jarjestamille kursseille seka liiton ja yhdistysten
jarjestamiin koulutustilaisuuksiin. Tarkoituksena on lisata tietoa lihastaudeista, niiden erityispiirteisté seka itse
sairastavien, ettd ammattilaisten keskuudessa.

5.2 Ammatillinen lisdkoulutus

Lihastautiliitossa tydskentelevilla on tietoa ja osaamista harvinaisista lihassairauksista ja sairastamiseen liitty-
vasta asioista. Kyse on harvinaisista ja useimmiten etenevista sairauksista ja kohderyhma on niin harvinainen,
etta julkisella tai yksityisella sektorilla ei ole mahdollisuuksia kehittaa tata osaamista riittavasti itse. Tama hanka-
loittaa lihastautia sairastavien hyvan hoidon, kuntoutuksen ja arkiselviytymisen toteutumista. Ammatillisen lisé-
koulutuksen péatavoitteena on lisatd ammattihenkiloston osaamista harvinaisista lihassairauksista ja sosiaalitur-
vaan liittyvista asioista. Liiton tavoitteena on jarjestaa koulutusta terveydenhuollon, sosiaalitoimen, kuntoutuslai-
tosten seka yksityisten palvelutuottajien henkildstdlle seké sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille.
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Vuonna 2023 markkinoidaan ja kehitetdédn edelleen Lihastautiliton tarjoamia koulutuspaketteja. Koulutuksia to-
teutetaan kysynnan mukaan. Jokaisesta jarjestetysta koulutuksesta kerataan kirjallinen palaute. Kirjallisen pa-
lautteen tarkoituksena on ennen kaikkea selvittéd& koulutuksiin osallistuneiden nékemys osaamisensa lisdantymi-
sestd sekad saada tarkeda tietoa sisallon laadusta ja jatkokoulutustarpeista. Palautteet analysoidaan koulutustilai-
suuksien jalkeen ja niista tehddén yhteenveto, jota hyddynnetéén vaikutusten mittaamisessa seka tulevien kou-
lutusten suunnittelussa.

6 HALLINTO JA JOHTAMINEN

Lihastautiliiton johtamisjarjestelma koostuu luottamushenkiléhallinnosta seka operatiivisesta johtamisesta. Johta-
misen tarkoituksena on varmistaa, etta toiminta toteutetaan saantdjen mukaisella tavalla lakia ja asetuksia nou-
dattaen. Lisaksi johtamisen tarkoituksena on varmistaa ja tukea liiton tavoitteiden saavuttamista strategian mu-
kaisesti.

Vuodet 2020 — 2022 ovat olleet johtamisen seka toiminnan itsensé kannalta poikkeuksellisia vuosia johtuen
mm. COVID-19 pandemiasta, paarahoittajan tekemistd muutoksista rahoitushakemuspohjiin ja raportointisisal-
toihin. Liséksi toimintaan ovat jonkin verran vaikuttaneet henkildstévaihdokset ja muut ulkoiset tekijat. Vuoden
2023 aikana on odotettavissa, etta hallinnon ja johtamisen nakdkulmasta tilanteet normalisoituvat ja kaikessa
johtamisessa kyetaan entistd enemman keskittymaan olennaiseen, tydntekijdiden tukemiseen, yhteisen tekemi-
sen kehittdmisen prosesseihin ja mahdollistamaan entistd parempi tiedonkulku eri asiantuntijoiden valilla.

Luottamushenkiléstdhallinto

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 jasenestd ja kahdesta mahdollisesta asiantuntijajasenesté. Hallituksen jasenet valitaan yhdeksi toimikau-
deksi kerrallaan. Yksi toimikausi on 2 vuotta. Liittohallitus johtaa toimintaa lakien, liiton sédéntdjen ja liittokokous-
ten paatdsten mukaisesti. Lisaksi liittohallitus méarittelee liiton toiminnalle strategiset linjaukset, keskeiset tavoit-
teet, toimintaperiaatteet ja suuntaviivat liittokokouksen paatdsten pohjalta. Liittohallituksen ty6ta avustaa sen
nime&ma tydvaliokunta. Liittohallitus kutsuu tarvittaessa koolle yhdistysten neuvoa-antavan kokouksen.

Luottamushenkilékoulutus

Luottamushenkildiden osaamista tuetaan koulutuksin ja seké luottamushenkildiden omien, etté liiton henkildkun-
nan kanssa yhdessa jarjestettavin kehittdmispéaivin. Osaamisen tukemisen pddmaérana on luottamushenkildiden
tietojen ja taitojen lisé&dminen luottamustehtévisséa toimimisesta ja liiton strategisesta johtamisesta.

Vuonna 2023 liittohallituksen jasenille jarjestetdan koulutusta hallitustydskentelysté. Liséksi tarkoituksena on to-
teuttaa vahintdan yksi yhteinen liiton tyontekijoiden ja hallituksen yhteinen kehittdmispéaiva, jolloin on mahdollista
keskustella asioista yhdessa toiminnan kehittdmista tukien.

Operatiivinen johto

Toiminnanjohtaja on liiton operatiivinen johtaja ja henkildstdon esimies. Toiminnanjohtaja johtaa liiton toimintaa
saantojen, liittokokouksen ja -hallituksen paatésten mukaisesti ja niité toimeenpannen. Toiminnanjohtaja, talous-
paallikko ja jarjestopaallikkdé muodostavat johtoryhmén, joka avustaa toiminnanjohtajaa liiton toiminnan suunnit-
telussa ja operatiivisessa johtamisessa seka valmistelee hallituksessa kasiteltavia asioita.

Toiminnanjohtaja varmistaa, ettd paatdksenteko on lapindkyvaa, oikeudenmukaista ja joustavaa. Lihastautiliitto
on asiantuntijaorganisaatio, jonka toimintaa kuvaa ammatillisuus ja keskinéinen arvostus. Henkildstén osaamisen
ajantasaisuus varmennetaan henkiléstékoulutuksin, joiden yhtena tavoitteena on keskinaisen tiedon jakaminen.
Henkildstdn hyvinvointia ja ty0ssé jaksamista tuetaan. Henkildstélle on jarjestetty asianmukainen tyéterveys-
huolto ja tydsuojelutoimikunta kokoontuu sdannéllisesti. Tydpaikalle on laadittu varhaisen tuen toimintamallit ja
kehityskeskustelut kdydaan vuosittain. Naiden toimien avulla seurataan ja arvioidaan tyén henkista ja fyysista
turvallisuutta. Tydnantaja kustantaa liikunta- ja kulttuuriseteleitd. Liséksi tyontekijéiden tyéhyvinvointia tuetaan
tybajalla yhdelld tyky-tunnilla viilkossa. Henkilostéa rohkaistaan avoimeen keskusteluun ja omien vahvuuksien
esiintuomiseen.

Vuonna 2023 jatketaan etatyopaivakaytantda eli etatydtéd on nykyisen etatydsopimuksen mukaisesti mahdollista
tehda kolmena paivana viikossa. Talla tydnteon mallilla lisataan tyérauhaa, tydtyytyvaisyyttd ja parannetaan tyo-
tehoa. Etatydlla mahdollistetaan myds tydskentely poikkeustilanteissa. Tyotyytyvaisyyskysely toteutetaan
vuonna 2023 sen jaatya valiin edellisenéd 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 sek& ennen kaikkea tuottaa tietoa liittohallituksen paatdsten teon tueksi.
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Lisaksi tarkoituksena on huolehtia varojen hallinnoinnista niin, etta 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 seké séh-
koisen taloushallinnon hyddyntamiseen. Tilintarkastus hoidetaan ammattitilintarkastajien toimesta ja heidan asi-
antuntemustaan hyddynnetéan tarvittaessa myds tilikauden aikana.

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

Vuosittaiset budjetit, neljannesvuosiraportit sek& puolivuosittaiset tilinpaatokset ja henkildstotilinpaétokset kasi-
telldan liittohallituksessa ja esitelladn henkildkunnalle. Jasenyhdistyksia tuetaan kdytdénnon neuvonnalla ja opas-
tuksella taloushallinnon toimialaan kuuluvissa asioissa.

Talous
Lihastautiliiton tuloista noin 85 prosenttia muodostuu Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA)
avustuksista.

Avustukset koostuvat yleisavustuksesta seké kahdesta kohdennetusta avustuksesta (kurssitoiminta ja tyollisyys-
toiminta). Vuonna 2023 alkuvuoden tammi-huhtikuun aikana mukana on viela edelliseltéd vuodelta siirtyvaa paikka
auki —rahoitusta, joka tydllistda yhden viestintdhenkilon.

Vuoden 2023 alusta lahtien aluetyd toimii vain kolmen aluetoimiston ja aluetyontekijan voimin. Helsingin aluetoi-
misto on lopetettu loppuvuonna 2022. Lopettamispaatds on ollut osana talouden vakauttamistoimenpiteita, joilla
taataan yleisavustuksen riittdvyys. Yleisavustus on ollut alijgdmainen jo useamman vuoden. Toisaalta kaytetta-
vissa on tahéan asti ollut edelliseltd vuodelta sddstynyttd rahaa. Vuoden 2023 jalkeen sitd ei enda ole kaytetta-
Vissa.

Ulkopuolisen avustuksen osuus ja pienehké varainhankinta yhdessa vaikuttavat siihen, etté talous on hyvin haa-
voittuvainen. Myds palkkaratkaisut ja esimerkiksi Suomen hallituksen tukiin ja arvonliséaverojen korotuksien ta-
soon liittyvat paatokset vaikuttavat suoraan liiton toimintaan. Lihastautiliiton varainhankinta on pienimuotoista ja
se koostuu jasenmaksuista, lahjoituksista, tuotemyynnista ja ammattihenkildstdlle suunnatusta koulutuksesta.
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