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1 LIHASTAUTILITTO

Lihastautilitto on vammaisjarjestd, jolla on yli 50 vuoden ajalta keratty kokemukseen, tutkimustietoon ja ver-
kostoitumiseen perustuva vankka tietopohja lihassairauksista, lihassairauksien hoitoon liittyvasta ammattilais-
kentésté seka kansainvalisesté toimintaymparistosta. Tieto, osaaminen ja kokemus muodostavat liiton perus-
tana olevan asiantuntijuuden ja profiloitumisen harvinaisten sairauksien erityisosaamiseen. Kaikki lihastaudit
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. Liséksi liiton tavoitteena on lisaté tietoa seka vahvistaa yhteisollisyytta ja vam-
maisiin henkildihin kohdentuvaa suvaitsevuutta. Tarkoituksena on myds vahvistaa lihassairaan henkilén voi-
mavaroja seka tukea itsenéisen ja omannakdisen elaman tavoittelemisessa.

1.1 Yleiskatsaus vuoteen 2023

Vuoden 2023 aikana toiminta palautui normaaliksi usean pandemiavuoden jalkeen. Lasnéolotapahtumia to-
teutettiin normaalisti. Toisaalta my6s verkkovdlitteiset tapahtumat ja/tai hybridimuotoisesti toteutettavat tapah-
tumat vakiinnuttivat asemansa liiton toimintojen yhtena tuottamistapana.

Toimintavuotena yksi aluetoimisto lopetti toimintansa 1.1.2023 ldhtien ja Suomi jaettiin alueellisesti kolmeen
alueeseen, joissa kussakin toimii yksi aluetoimisto ja jarjestdosuunnittelija. Aluetoimistot sijaitsivat Vaasassa,
Oulussa ja Lappeenrannassa.

Kevaalla liiton keskustoimistossa aloitettiin sisdilmaongelmista johtuvat tutkimukset. Léydosten perusteella
taloyhtio aloitti korjaustoimenpiteet loppukesésté. Henkildkunta joutui siirtyméaéan fysioterapiatoimintoja lu-
kuun ottamatta takaisin etatydhon. Samassa yhteydessa hallitus teki kevaalla 2023 paattksen, etté liitto ha-
kee STEA:Ita investointirahoitusta myds peruskorjaukseen, jotta voidaan varmistaa tilojen nykyaikaisuus ja
terveellisyys mm. materiaalien suhteen. Tiloja ei ole peruskorjattu tilojen hankkimisen jalkeen. Fysioterapiati-
lojen osalta korjaukset aloitettiin alkusyksysta omarahoitteisesti. STEA myonsi haetun investointiavustuksen,
jonka jalkeen myds muiden tilojen peruskorjaus lahti kayntiin joulukuussa 2023. Toimitila-asiat tydllistivat ja
aiheuttivat tydpanoksen kohdentumista tila-asioihin etenkin toiminnanjohtajan osalta koko kesan ja syyskau-
den.

Toukokuussa 2023 jatettiin STEA:lle uusi perhehanke-nimella kulkenut hankeavustus. Avustusta haettiin li-
hastautia sairastavan nuoren aikuistumisen ja itsendisen tasapainoisen elaman saavuttamisen tukemiseen
seka perheen dynamiikan vahvistamiseen vanhempia tukemalla ja ohjaamalla, jotta vanhemmat kykenevat
irtautumaan lapsesta ja voivat luottaa nuoren parjaamiseen ilman vanhempien jatkuvaa apua. Hankeavus-
tusta ei saatu.

Liséksi jatettiin OLVI-sdatidlle hankehakemus tavoitteena edesauttaa lihastautia sairastavien iakkaiden di-
giosallistumisen mahdollisuuksia. Hankeavustusta ei saatu.

Vuonna 2023 otettiin kayttoon uusi yhteisrekisteri SENSE. Kayttoonotto tapahtui toukokuussa 2023. Rekiste-
rin kayttdonottoa varten perustettiin projektiryhma, johon kuuluivat jarjestépaallikkd Elina Soini, jarjestéassis-
tentti Monica Lahermaa ja Lounais-Suomen yhdistyksen tyontekija ja liittohallituksen jasen Jasmin Toropai-
nen. Projekti tyollisti koko vuoden ja oli suuri ponnistus seka yhdistyksilta etta liitolta. Uudistus oli kuitenkin
valttAmatonté tehd, jotta voidaan varautua tulevaisuuteen, tehokkaaseen jasenviestintdén seka riskitto-
maan rekisterinpitoon myos tietosuojan osalta.

Vuoden aikana aloitettiin my®s uuden strategian valmistelu vuosille 2024-2026. Strategiatyéryhman muodos-
tivat puheenjohtaja Raila Riikonen, varapuheenjohtajat Harri Kouhia ja Veijo Notkola, tyévaliokunnan jasen
Arja Jylha-Ketola, toiminnanjohtaja seka jarjestopaallikko.

Liiton edustajina Sirpa Kélvidinen, Liisa-Maija Verainen ja Susanna Ryynanen vierailivat uudessa Lastensai-
raalassa Helsingisséa. Kéynnin tapaamisen tavoitteena oli kdynnistaa aktiivinen yhteistyo lastensairaalan am-
mattihenkiloston kanssa koskien lasten ja nuorten ja heidan perheiden tavoittamista liiton toimintaan ja suun-
nitteluun mukaan. Paikalla oli useita terveydenhuollon ammattilaisia mm. kaksi lasten neurologia.
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Elokuussa 2023 jarjestettiin liittohallituksen ja henkilékunnan yhteinen kehittdmispaiva aiheena strategian val-
mistelu vuosille 2024-2026.

Hallitus kokoontui vuonna 2023 yhteensé 13 kertaa, joista kolme toteutettiin sdhkopostikokouksena. Muut ko-
koukset toteutettiin paasaantdisesti verkon vélityksella.

Kultaisen ansiomerkin ovat saaneet Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksestéd Ann-Lis Riikonen ja Liisa Heino.
Hopeisen ansiomerkin ovat saaneet Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksesta Juhani Launonen, Martti Riikonen,
Satu Riikonen ja Taru Leino.

Lihastautiliton edustajina Aivosaation hallituksessa 2022-2024 toimivat 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).

Viimeisten vuosien aikana liitossa on kiinnitetty huomiota eri kehittdmistarpeisiin, jotta liiton tarkean tyon jat-
kuvuus, tuloksellisuus ja taloudellisesti tehokas toiminta voidaan taata parhaalla mahdollisella tavalla muuttu-
vassa toimintaympéaristdssa ja rahoitukseen liittyvien haasteiden keskella.

Vuoden 2023 aikana keskityttiin erityisesti organisaation yhteisten toimintatapojen luomiseen, sisdiseen tie-
donkulkuun ja resurssien oikeaan kohdentamiseen. Tata kehitysty6ta myos jatketaan.

My6s mm. viestinn&n monimuotoisuuteen, aluetyén toimintamallien yhtenaistamiseen ja tuloksellisuuden arvi-
ointiin liittyva kehitystyota tehtiin ja se jatkuu. Liséksi aloitettiin vaikuttamistyon prosesseihin liittyvaa kehitys-
tyota.

Yleisesti voidaan todeta, etta liiton tyontekijdiden tydmaara on kasvanut. Neuvonnan palvelut ovat paikoin
entistéd haastavampia ja vievat aikaa. Tyon suorittaminen edellyttda priorisointeja, jotta voidaan taata henkilo-
kunnan jaksaminen ja resurssien riittdvyys oikeanlaiseen tarpeenmukaiseen toimintaan - oikeilla vélineilla
seka toimintatavoilla.

1.2 Henkilosto

Liiton tyontekijamaara pysyi yleisesti ottaen samana koko vuoden. Keskimaarin tydntekijoita oli 15. Yksi pitka-
aikainen tyontekija elakoityi ja hanen tilalleen palkattiin uusi henkil®. Yksi tyontekija jai vanhempainvapaalle ja
hanen sijaisekseen palkattiin uusi henkild. Paikka-auki rahoituksella olleen tydntekijan tydsuhde paattyi.

Liiton toimihenkilét vuoden 2023 aikana ja toimitilat:

Toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen

Talouspaallikkd Sari Posio

Jarjestopaallikko Elina Soini

Viestintdasiantuntija Susanna Hakuni

Viestintéasuunnittelija Janne Ansaharju 31.5.2023 asti

Kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynéanen

Lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen (vanhempainvapaalla helmikuusta 2023 alkaen)
Lihastautiasiantuntija Aapo Pollari (vanhempainvapaan sijaisuus 30.1.2023 alkaen)
Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti

Tyollisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen

Fysioterapeutti Noora Kéarkkainen

Fysioterapeutti Emma Velling

Fysioterapeutti Veera Tevasaari

Jarjestdsuunnittelija Sirpa Kélvidinen, Lappeenranta

Jarjestdsuunnittelija Marjo Luomanen, Vaasa

Jarjestdsuunnittelija Raija Simila, Oulu (elakkeelld huhtikuusta 2023 alkaen)
Jarjestdsuunnittelija Anni Kotilainen, Oulu (16.3.2023 alkaen)

Jarjestdassistentti Monica Lahermaa
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e Projektisuunnittelija Annakaisa Suominen (tydsuhde loppui 31.1.2023)

Aluetoimistot vuonna 2023 sijaitsivat Vaasassa, Lappeenrannassa ja Oulussa, keskustoimisto Turussa.

1.3 Hallituksen kokoonpano
Hallituksen kokoonpano toimikaudella 1.5.2022 — 30.4.2023

Puheenjohtajisto:

Raila Riikonen, puheenjohtaja
Harri Kouhia, | varapuheenjohtaja
Petri Lindell, Il 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, varajasen Pia Pullainen

Vuoden 2023 Liittokokous pidettiin Oulussa. Uuden hallituksen kokoonpanoksi toimikaudella 1.5.2023-
30.4.2024 muodostui vanhojen jatkavien ja uusien valittujen osalta:

Puheenjohtajisto:

Raila Riikonen, puheenjohtaja
Harri Kouhia, | varapuheenjohtaja
Veijo Notkola, Il varapuheenjohtaja

Jasenet:

Arja Jylh&-Ketola, varajasen Taru Heino

Seija Nikumaa, varajasen Liisa Rautanen

Kali Kuivalainen, varajasen Hanna Backstrém

Jasmin Toropainen, varajasen Riku Aho

Marketta Ojala, varajasen Jouni Piirala (Marketta Ojala eronnut 22.9.2023)
Jorma Lehmus, varajasen Pekka Sippo

1.4 Hallituksen asettamat tydéryhmat 1.5.2023 alkaen

Tyovaliokuntan kuuluivat puheenjohtajisto; Raila Riikonen, Harri Kouhia, Veijo Notkola ja Arja Jylha-Ketola
seké toiminnanjohtaja.

Tyobvaliokunta vastasi myds toimitila-asioihin liittyvistd kysymyksista lisattyna Kali Kuivalaisen jasenyydella.

1.5 Yhdistykset ja jAsenmaarat

Vuoden 2023 lopussa Lihastautiliitolla oli jAsenena 12 alueellista lihastautiyhdistysta. Yhdistysjasenmaara py-
syi samana koko vuoden. Yhdistysjasenid vuoden lopussa oli yhteensa 2.142.

1.6 Yhteistydkumppanit

Liséksi yhteistyota eri muodossa toteutettiin mm. seuraavien tahojen kanssa (tai jasenyyden kautta):
o Nuorisoyhteisty0 Seitti
o Vammaisfoorumi ry

» hallitusjasenyys
= jasenyydet kuntoutus-, koulutus-, lapset ja tyollisyysryhmasséa
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= jAsenyys ensitietoryhmassa
= jasenyydet aluetydntekijoéiden ryhmassa
= jasenyys liikkumisen tuen ryhméassa
= jasenyys vaikuttajaverkosto -ryhméssa
o SOSTEry
= Aluetyontekijéiden ryhméa
= POTKA, Potilas- ja kansanterveysjarjestdjen verkosto
= Toiminnanjohtajaverkosto
= KUVE, kuntoutusverkosto (SOSTE ja Kuntoutussaatio)
o Soveli -Soveltava Liikunta ry
» hallitusjasenyys
o Opintokeskus SIVIS

o FIBS, Pohjaismaiden yritysvastuuverkosto, vastuullisuus ja kestdva maailma
o VATES-sdétid, vammaisten ja pitkaaikaissairaiden tyollistdminen
» Valtuuskuntajasenyys
o Paraolympiakomitea (ent. VAU, Suomen vammaistutkimuksen seura)
o HALI ry, tydnantajaliitto
o Kokemustoimijaverkosto (Reumaliiton hallinnoima valtakunnallinen verkosto)
o Harvinaiset —verkosto (lho- ja allergialiiton hallinnoima valtakunnallinen verkosto)
o Aivosaatio (lihastautien tutkimusrahasto)
o Jatkuvan oppimisen digitaalinen sidosryhmafoorumi, OKM
o Kuto, kurssitoiminnan kehittAmisverkosto
o eKuve, Eduskunnan kuntoutusverkosto
o Fimea, potilasneuvottelukunta
o AiLit - Aisti- ja likuntavammajarjesttjen tyollisyysasiantuntijat
o Eupati Suomi (johtoryhméan jasen)
o POTKA-verkosto (SOSTE ryn verkosto)
o Live-saatio Me osataan —omilla taidoilla tyéelaméaan ESR+-hanke
o Varha — tyokykyohjelman laajennos -hanke
o OKM jatkuvan oppimisen digitaalinen sidosryhmafoorumi
o OKM lukio-opetuksen hallitusohjelman seurantaryhma

Edellda mainittujen tahojen lisdksi vapaamuotoista satunnaista tai eri tavoin vakiintunutta yhteistyota tehdaan
myds muiden tahojen kanssa kuten:

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

VNY-Vammaisten nuorten yhteisty6

Kynnys ry

Omaishoitajaliitto

Suomen Vammaisurheilu ja -likunta VAU ry

Muut sidosryhmat, verkostot ja yhteistydkumppanit

O O O O O

Henkilokunta teki yhteistyd yhteensé n. 43 eri verkoston/tydryhméan kanssa.

2 YLEISAVUSTUS

2.1 Aluetoiminta ja valtakunnalliset tapahtumat

Yleiskuvaus

Aluetydn toiminnan tavoitteena on lisata sairastavien tietoa lihassairauksista ja arkeen liittyvista asioista seka
tuoda liiton palvelut tunnetuksi ja lAhemmaéksi kohderyhmaa. Tavoitteena on, ettd aiempaa useampi loytaa
tietoa liitosta seké palveluita ja toimintaa arjen ja hyvinvoinnin tueksi. Toiminnalla tavoitellaan myds uusia ja-
senia yhdistyksiin.

Lisaksi aluetydn kautta tuetaan jasenyhdistyksia ja niissé toimivia luottamushenkil6itd. Tukemisen tarkoituk-
sena on edesauttaa yhdistysten elinvoimaisuutta seka tukea yhdistysten kehittymisté ja kasvua kohderyhman
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tavoittamiseksi. Vuonna 2023 pdivitettiin sisaltéa yhdistysten Tytkalupakkiin, johon on koottu laajasti tietoa ja
materiaalia yhdistysten kayttoon tarkoituksena tukea ja auttaa yhdistyksia heidan toiminnassaan. Lihastautilii-
tossa tehtiin jasenrekisteriuudistus, jossa siirryttiin Vitec Avoinen Sense-jasenrekisteriin. Uudistus mahdollis-
taa entistd tehokkaamman ja monipuolisemman rekisteritietojen hyddyntamiseen mm. viestintaan liittyen seka
on turva myos riskien hallinnan nakdkulmasta. Samassa yhteydessé yhdistyksia tuettiin tarjoamalla mahdolli-
suutta siirtya liiton tekemén jasenlaskutuksen piiriin, johon moni yhdistys lahtikin mukaan jo ensimmaisené
vuotena.

Vuoden 2023 alusta siirryttiin Helsingin toimiston lakkauttamisen myéta kolmen aluetoimiston malliin ja Hel-
singin toimiston alueet jaettiin kahdelle jarjestésuunnittelijalle. Lappeenrannan aluetoimiston vastuulle siirtyi
Uudenmaan alue ja Vaasan aluetoimiston vastuulle Varsinais-Suomi seka Satakunta. Lisdksi Oulun jarjes-
tdsuunnittelija Raija Simila elakdityi ja hanen tilalleen palkattiin Anni Kotilainen.

Alueilla toimivat jarjestdsuunnittelijat toteuttivat alueillaan laajaa verkosto- ja yhdistysyhteistydta seka sote-
ammattilaisten kontaktointia ja tiedon jakamista myods heille. Liséksi jarjestosuunnittelijat jarjestivat erilaista
asiantuntijatietoa sisaltavia tapahtumia. Tapahtumien tavoitteena oli jakaa tietoa seké& vahvistaa lihastautia
sairastavien ja heidén laheistensa voimavaroja ja hyvinvointia. Tavoitteena oli liséksi mahdollistaa vertaista-
paamisia ja erilaisten ihmisten kohtaamista seka lisata yhteisollisyyden ja osallisuuden tunnetta. Uutena pal-
velumuotona paaosa jarjestosuunnittelijoiden tapahtumista toteutettiin hybridina. Liséksi toteutettiin valtakun-
nallisia luentoja.

Jarjestdsuunnittelijat tiedottivat, jakoivat materiaalia ja tekivéat yhteistydta sairaaloiden ja eri ammattilaisten
kanssa. Kaikilla alueilla toteutettiin yhteistyotd myés OLKA-pisteissa, jotka ovat sairaaloissa toimivia eri jar-
jestdjen yhteisia informaationjakopisteita. Yhteistyota tehtiin lasten ja nuorten seka aikuisten neurologian kun-
toutusohjaajien kanssa. Yhteistyota tulisi lisata ja kehittdd kuntoutusohjaajien seka keskeisten (sosiaali- ja
terveysalan) oppilaitosten kanssa, jotta valmistuvat opiskelijat ovat entista tietoisempia jarjestdjen tarjoamista
mahdollisuuksista niin potilasryhmille kuin ammattilaisillekin.

Yhteisty6ta toteutettiin alueellisesti ja valtakunnallisesti myds muiden yhdistysten, jarjesttjen, 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 sisaltavien tapahtumien teemana
vuonna 2023 oli arjen tuki. Vuoden 2023 osalta on huomioitavaa, etta lasnéolotapahtumia jouduttiin perumaan
jonkin verran myos siksi, ettd osallistujamaarat olivat vahaiset tai osallistujia ei ollut. Hybridiosallistumisen
mahdollisuuksien myota pystyttiin palvelemaan entista laajempaa joukkoa ympéari Suomea tehokkaammin ja
saman sisaltoisten alueellisten tapahtumien tarve vaheni.

Lihastautiliton markkinointikanavia olivat verkkosivut, jasenrekisteri, Facebook, Instagram ja paikallislehden
tapahtumat-sivu. Alueilla tapahtuvasta liiton toiminnasta on tiedotettu lisdksi suoraan sahkopostilla, sekd maa-
postilla yhdistysten toimesta. Jasenrekisterin kautta tapahtuva markkinointi ja muistutukset ovat osoittautuneet
tehokkaaksi jasenien saavuttamisen keinoksi, jolla on ollut vaikutusta osallistujamaariin. Muiden kuin jasenien
tavoittaminen tapahtuu esim. liiton somen ja nettisivujen, kuntoutusohjaajien, kuntoutuslaitosten, paikallisleh-
tien, kunnan nettisivujen ja jarjestdyhteistyon kautta. Vuonna 2023 kaikkien aluetyén tapahtumien markkinoin-
tia kehitettiin myos julkaisemalla tapahtumat Porras-lehden liitteenéd kaksi kertaa vuodessa.

Aluetyodn toteuttamiseen on kuulunut myos joidenkin valtakunnallisten tapahtumien vastuut. Muun muassa
vuonna 2021 valtakunnallisiksi tapahtumiksi muutettuja (alkujaan alueellisia) Kesapaivia jarjestettiin vuonna
2023 yhteensa kaksi. Naiden suunnittelusta ja toteutuksesta vastasivat jarjestdsuunnittelijat. Mukana Liperin
kesapaivien jarjestelyissa oli myds Itd-Suomen lihastautiyhdistys. Liséksi alueiden jarjestdsuunnittelijat osal-
listuvat myds muiden valtakunnallisten toimintojen suunnitteluun ja toteuttamiseen.

SOTE-uudistukseen liittyen alueilla tydskentelevat jarjestésuunnittelijat seurasivat omien alueidensa SOTE-
alueiden rakentumista ja olivat soveltuvin osin mukana itse tai verkostojensa kautta vaikuttamassa ja varmis-
tamassa, ettd myos lihastautia sairastavien tarpeet huomioidaan meneilldén olevassa muutoksessa.

Alueellista SOTE-ty6ta on vaikeuttanut ja vaikeuttaa eri alueiden erilaiset [ahtokohdat ja etenemistahti. Myos-
kin liton henkilostoresurssit, jotka eivat riitd tasaisesti vaikuttamaan joka hyvinvointialueella.
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Hyvinvointialueiden jarjestaytyessa jarjestdjen ja virkamiesten yhteistydpalaverit ovat olleet tarkedssa ase-
massa, jotta jarjestdjen ja sitd kautta haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten (mm. vammaisjarjestojen
kohderyhmaét) oikeudet tulevat paremmin huomioiduksi uutta sote-palveluverkostoa muodostaessa. Vammais-
jarjestét ovat painottaneet hyvinvointialueiden kanssa toteutetuissa tyéryhmissa ja kannanotoissa, ettéd vam-
maisia koskevien sote-palvelujen suunnitteluun ja tydryhmiin tulee ottaa niin vammaisjarjestdja kuin myos
vammaisia henkil6itd mukaan jo alusta alkaen. Valtakunnallisena jarjestona Lihastautiliiton on myds arvioitava,
ettéd mihin alueellisiin asioihin on mahdollista tai syyta osallistua. Tarkein asia uudistuksessa on kuitenkin se,
etta jokaisella alueella huomioidaan myds jarjestdjen antamat tukipalvelut ja alueilla olevat sote-ammattilaiset
osaavat jatkossakin hyddyntaa Lihastautiliiton asiantuntemusta sekéd myds ohjata sairastavia liiton ja/tai pai-
kallisyhdistysten palvelujen ja toiminnan piiriin.

Aluetydn toiminta on mydhemmin kuvattu luvuin, jotka antavat suuntaa toimintojen laajuudesta ja sisallésta.
Luvut on esitetty aiempien vuosien toimintakertomuksista poiketen yhteislukuina, jotta toiminnan koko laajuus
kay ilmeisemmaksi yhteislukujen kautta. Tata esittdmismuotoa tukee myos se, ettd aluetydta on muutamien
viimeisten vuosien aikana kehitetty entista yhtendisempéaén suuntaan. Alueilla tydskentelevét jarjestdsuunnit-
telija toimivat tiimind, jonka vetdjana ja koordinoijana toimii jarjestopaallikko.

Aluetydssa jarjestopaallikon tehtava on liséksi ja erityisesti painottunut yhdistysten luottamustoimijoiden tuke-
miseen ja vapaaehtoistoiminnan kehittdmiseen tavoitteena yhdistysten elinvoimaisuuden varmistaminen.

Aluetydn kokonaisvaltainen kehitystyo jatkuu edelleen. Muutosta tulee tehda hallitusti ja pitkalla aikavalilla,
jotta kohderyhmaan kuuluvia voidaan kuunnella ja mahdollisesti hieman muuttuviin toimintatapoihin tottua
sekd huomioida edelleen aidosti toisistaan poikkeavat tarpeet eri alueilla.

Tulokset

Kaikki alueet ovat erilaisia tarpeineen. Nahtavissa on myds kulttuurinen muutos digitaitojen lisdantyessa seka
lihastautia sairastavan jasenistdn ikdantyessa. Kiinnostus verkossa oleviin tapahtumiin on lisdéntynyt ja se on
vahentanyt tarvetta lasnaolotilaisuuksien maaraan. Selittavana tekijana ei ole pelkastaan etaisyys, vaan myds
esim kuljetus- ja avustajapalveluiden saatavuuden heikkeneminen. Aluetydn tuella on saavutettu mahdollisim-
man monelle kohderyhmalle riittdva tieto olemassa olevista palveluista.

Tilaisuuksista ihmiset ovat saaneet vertaistukea ja yhteisten hetkien tuomaa iloa liiton jarjestamista tilaisuuk-
sista seka kokemuksen, ettei ole sairautensa kanssa yksin. Osallistujat ovat myds saaneet keinoja arjen suju-
voittamiseen, tietoa etuuksista seka tietoa lihastaudeista. Hybriditilaisuudet ovat muotoutuneet olennaiseksi
osaksi alueellista toimintaa. Tilaisuuksiin ovat paasseet myds ne, jotka eivat pitkan valimatkan tai terveydenti-
lansa vuoksi paase matkustamaan paikan paalle. Tietotekniset taidot ovat yha useammalla hallussa, mutta
viela I6ytyy kohderyhmasta sellaisia, joilla ei ole kaytdssaéan tietoteknisia laitteita, mika taytyy ottaa toiminnassa
huomioon esim. yhteiskatselutilaisuuksia tarjoamalla, vaikka eivét ole olleet kovin suosittuja

Lihastautiliton palvelut yhdistyksille on koettu erittdin merkittaviksi. Tukemisen tarkoituksena on edesauttaa
yhdistyksien elinvoimaisuutta seka tukea yhdistysten kehittymista ja kasvua. Seuraamalla ja kannustamalla
yhdistyksia, ettei toiminta taantuisi vaan kehittyisi. Yhdistysten luottamushenkilét ovat saaneet riittavasti tietoa
ja tukea toiminnan jatkumiseen tuottaakseen hyvinvointia ja toimintakykya yllapitavaa toimintaa. Yhdistystoi-
mijoiden tiedot ja taidot sek& kuulluksi tulemisen tunne ovat lisdédntyneet. He ovat padsseet omassa tilantees-
saan eteenpain, toimintaan osallistuminen on tuottanut hyvinvointia ja mahdollisuus osallistua itselle mielui-
saan toimintaan on lisdantynyt. Yhdistykset ovat kehittdneet viestintdansa luoden mm. diagnoosikohtaisia
Whats-App-ryhmia seka kayttamalla Sensen viestintatydkaluja.

Yhdistysten toiminta on tasalaatuistunut ainakin osittain. Yhteistyo jarjestopaallikon ja yhdistysten luottamus-
henkildiden valilla on tiivistynyt. Osalla pohjoisen jasenyhdistyksista akuuteimpana haasteena on vuoden 2023
aikana ollut aktiivisten yhdistyksen hallituksen toimijoiden I6ytdminen. Jasenyhdistyksien puheenjohtajiin on
pidetty yhteytta sdénndllisesti puhelimitse, sdhkopostitse seka kasvokkain tapaamalla. Yhteydenottojen yhtey-
dessé on tiedusteltu avun tai tuen tarpeesta.

Seuraavissa kappaleissa on esitetty joitakin nostoja alueilla tapahtuneista asioista ja kuulumisista.

2.1.1 Lappeenrannan aluetoimisto
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Lappeenrannan aluetoimiston alueella tapahtumat jarjestettiin paaosittain lasnolotilaisuuksina. Tarve ko-
koontua tapaamaan toisiaan ja saamaan vertaistukea nékyi selvasti. Toisaalta tapahtumia jouduttiin myos pe-
rumaan vahaisen osanottajamaaran vuoksi.

Alueella on jarjestetty teema- ja infoiltoja myds kohdennetusti ALS/FALS —ryhmille. Lisdksi on jarjestetty la-
heisten vertaistukiryhmid Eksoten, -Kymenlaakson, Mikkelin P&ijat-Hameen ja Kanta-Hameen keskussairaa-
loiden kanssa, jotka ovat olleet lasn&olotilaisuuksia. Tapaamisissa on ollut jarjestdsuunnittelijan liséksi mukana
kaikkien alueiden kuntoutusohjaajat. Tapaamiset ja sisallét on suunniteltu puoli vuosittain yhteistyéssa kun-
toutusohjaajien kanssa. Tapaamisissa hyddynnettiin paljon keskussairaaloiden omia asiantuntijoita (ravitse-
musterapeutti, puheterapeutti jne.) ALS/ Laheiset tapaamisia jarjestettiin Lappeenrannassa, Kouvolassa, Mik-
kelissd, Lahdessa, Hameenlinnassa seka yhteistydéssd Uudenmaan lihastautiyhdistyksen kanssa Teams:in
valityksella.

Alueella jarjestettiin yhdet Kesapaivat. Ne toteutuivat Liperissd Vaivion kurssikeskuksessa. Ohjelma sisalsi
mm. neurologin luennon, Sirpan Asahi-jooga — ja istumatansseja, seké Itd- Suomen yhdistyksen jarjestamat
pelit. Osallistujia oli ympéari Suomea.

Perhetapaaminen jarjestettiin teatterimuseossa yhteistydssa Uudenmaan lihastautiyhdistyksen kanssa. Ohjel-
man suunnittelu ja toteutus tuli teatterimuseolta.

Jarjestoinfojen ja liton toiminnan esittelya toteutettiin eri tilaisuuksissa ja tapahtumissa, mm. erilaisten kuntou-
tusjaksojen yhteydessa eri kuntoutuskeskuksissa. Naiden infotilaisuuksien tarkeys oli ilmeista, silla kuulijakun-
taan osallistui usein myos toteutuspaikan henkilékuntaa. Tilaisuuksissa nékyi selvasti, etta tietoa tulee jakaa.
Osallistujat jaksoille olivat usein eri puolilta Suomea ja monikaan ei valttamatta ollut ennestaan tietoinen Li-
hastautiliiton olemassa olosta.

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

Alueella on tehty yhteistydtéa myds sote-vaikuttamiseen liittyen. Téma on tapahtunut joko itse osallistumalla tai
yhteisty6ssa muiden jarjestétoimijoiden kanssa. Kaikkeen ei ole voitu osallistua itse, mutta on pyritty varmis-
tamaan, etta Lihastautiliiton ja lihastautia sairastavien tarpeet tulisivat huomioitua eri foorumeissa, joissa on
eri tavoin kasitelty vammaisten asiaa suhteessa sote-muutokseen. Lihastautiliton &énté on jatkossakin tarkea
pitda saanndllisesti kuuluvissa sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tulevaisuudessa mahdollisesti enemman niin,
ettd yhteydenpito sote-huoltoon tapahtuisi yhdessa muiden jarjestdjen (esim. vammais- ja/tai neurologisten
jarjestodjen) kanssa.

2.1.2 Oulun aluetoimiston alue

Lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen jarjestetyt tilaisuudet toteutettiin paasaantoisesti hybriditilaisuuk-
sina taataksemme saavutettavuuden mahdollisimman monelle tilaisuuteen osallistujalle. ALS:ia sairastaville
ja heidan laheisilleen kohdennetuista tilaisuuksista peruuntui 2 kpl vahaisen osallistujamaaran vuoksi. Tilai-
suuksien jarjestaminen Teamissa ja hybridind on tuonut uusia osallistujia. Mukaan ovat paasseet nekin hen-
kilot, jotka asuvat kauempana eivatka ole lasnéaolotilaisuuksiin jaksaneet/pystyneet lahtemaan. Toisaalta
verkko-osallistuminen on edellyttanyt myos tietokoneen kaytdn hallintaa ja ylipaataan asianmukaisten valinei-
den olemassaoloa. Henkil6t, joilla ei ole tietokonetta tai taitoa kayttéaa nettia eivat paasseet osallistumaan lain-
kaan jarjestettaviin etatilaisuuksiin ja jaivat sen vuoksi osallistumisen ulkopuolelle.

Tietoa lihassairauksista seka liiton toiminnasta ja palveluista jaettiin terveyskeskus- ja keskussairaalakayn-
neilla seka esim. OYS:n ja jarjestdjen kanssa yhteisesti jarjestetyissa tilaisuuksissa. Keskussairaaloiden ja
hyvinvointikeskusten yhteydessa pidetyilla jarjestoinfopisteilla. Yhteistyttd OLKA-toiminnan kanssa tai erilais-
ten tapahtumien/tilaisuuksien yhteydesséa voisi kehittda ja tehostaa.

Tietyt teemat kerasivat hyvin osallistujia tilaisuuteen, esim. Testamentti ja edunvalvontavaltuutus, Toivo ja sen
merkitys elamassa seka Kinesioteippauksen hyddyt nielemisen apuna. My6s jarjestdjen yhteistydssa toteut-
tama jarjestotori-tapahtumassa Kuusamossa kerasi 37 osallistujaa.

Tietoa lihassairauksista seka liiton toiminnasta ja palveluista jaettiin terveyskeskus- ja keskussairaalakayn-
neilla seka esim. OYS:n ja jarjestdjen kanssa yhteisesti jarjestetyissa tilaisuuksissa. Keskussairaaloiden ja
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hyvinvointikeskusten yhteydessa pidetyilla jarjestdinfopisteilla osallistujia kavi hyvin niukasti. Jatkossa jarjes-
topisteen pitdminen hyvinvointikeskuksen, keskus- tai yliopistosairaalan yhteydessa voisi toteuttaa yhteis-
tydssd OLKA-toiminnan kanssa tai erilaisten tapahtumien/tilaisuuksien yhteydessa, jolloin tavoitettavuus ja
markkinointi tehostuisivat.

Hyvinvointialueiden virkamiesten ja jarjestjen yhteispalavereita on jarjestetty niin Pohjois-Pohjanmaan, Lapin,
Kainuun kuin Pohjois-Savon alueiden osalta. Osallistuminen alueiden verkostoyhteistydhon. Aiheina on ollut
mm. aito osallisuus, yhdenvertaisuus, saavutettavuus ja Lapin alueella uudistuva matkapalvelukeskus. Hyvin-
vointialueiden jarjestaytyminen ja saastotoimenpiteet ovat aiheuttaneet huolta lihastautia sairastavien jou-
kossa. Jarjestdilla on tarkea rooli kohderyhmiensa etujen valvojana.

Alueella toimivien jasenyhdistysten kanssa on tehty aktiivista yhteisty6ta yhdistysten tarpeiden mukaisesti,
mm. annettu vuoden aikana tukea ja ohjausta toiminnan jatkumisen varmistamiseksi.

Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen toimintaan on kiinnostunut tulemaan uusia jasenid hallitukseen seuraa-
valle kaudelle. Hallituksessa on riittava maaréa toimijoita ja toiminta pystyy jatkumaan. Yhdistys on tarjonnut
vuoden 2023 aikana sdanndllista toimintaa. OUKALI on jarjestanyt jasenilleen aktiivista toimintaa vuoden 2023
aikana. OUKALI etsii uusia toimijoita hallitukseen vuodelle 2024. Lapin laanin Ity ndkee pystyvéansa jatkamaan
toimintaa vuonna 2024, mutta etsii myos lisaa aktiivisia toimijoita hallitukseen. Lapin 1&énin Ity tayttda vuonna
2024 30 vuotta, minka johdosta yhdistys jarjestaa jarjestésuunnittelijan kanssa yhdistyksen 30-vuotisjuhlat
Rovaniemella.

2.1.3 Vaasan aluetoimiston alue

Jasenistolle suunnattu toiminta palautui alkuvuodesta normaaliksi. Kevatkaudella tilaisuuksia jarjestettiin 1as-
naolotilaisuuksina, verkkotilaisuuksina seka hybriditilaisuuksina. Verkkovélitteiset Teams-tilaisuudet mahdol-
listivat uusien osallistujien osallistumisen, koska osallistuminen oli helpompaa kotoa kasin.

Etela-Pohjanmaalla jarjestettiin yhteistydssa Eteld-Pohjanmaan vammaisjarjestbverkoston ja E-P:n hyvinvoin-
tialueen kanssa 4 kpl infotilaisuuksia vammaispalvelulaista. Myds Pirkanmaalla jarjestettiin vastaavat 4 kpl
infotilaisuuksia yhteistyossa Pirkanmaan vammaisjarjestoverkoston ja Pirkanmaan hyvinvointialueen kanssa.

Vuoden aikana on jarjestetty asiantuntijatilaisuuksia sisaltden eri teemoja kuten mm. Elamaa lihastaudin
kanssa, Kotitori- ohjausta ja neuvontaa arjen tueksi, Laheistenpaiva, Hyvinvointia arjessa, ALS —verkkover-
taistapaaminen, ALS:ia sairastavien arjessa jaksaminen sekd Paneelikeskustelu vammaispalveluista.

Osalllistujat ovat saaneet uutta tietoa ja samalla saaneet vertaistukea ja arjen vinkkeja muilta osallistuijilta.
Vertaisten tapaaminen on virkistanyt osallistujia. Osa on saanut virkistysta jo pelkalla kotoa poistumisella.

Yhteistyota on tehty alueen verkostojen kanssa seka sote-yhteisty6éhon ja vaikuttamiseen liittyen, ettd muussa
toiminnassa esim webinaarisarjojen avulla. Alueellisessa yhteistydssa on paasty vaikuttamaan mm. tuleviin
sote -asioihin, tuomaan liiton nakdkulmaa vammaispalvelujen jarjestamistapoihin esim. henkilokohtaiseen
apuun liittyen sekd vammaispalvelujen kehittdamiseen, kokemustoimijoiden hyédyntamiseen maakunnassa. Li-
saksi on oltu mukana yhdessa jarjestamassa tilaisuuksia ja vaikuttamistapahtumia.

Sairaalayhteistydsséa on oltu mukana ensitietopaivissa, jarjestdpaivissa, yhteisia palavereita ja tiedonvaihtoa
kuntoutusohjaajien kanssa.

2.1.3.1  Aluetyé lukuina (kaikki aluetoimistot yhteensd)

Aluetydn jarjestosuunnittelijoiden ja jarjesttpadllikdén tybpanosta ja toimintaa sisaltyy myos valtakunnallisten
toimintojen lukuihin, jotka on esitetty seuraavassa kappaleessa 2.1.4

e Tiedonjaolliset tapahtumat eri teemoin sisaltden vertaistapaamisten mahdollistamisen ja yhteisollisyy-
den toteutumisen 59 kpl

e Lihastautia sairastavien neuvonta ja tuki 169 kpl

e Yhdistystoimijoiden luottamushenkildiden neuvonta ja tuki 139 kpl
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Ryhméamuotoinen jasenyhdistysten toimijoiden tuki 35 kpl
Jarjestdinfot ja liiton toiminnan esittely 19 kpl

e Alueellinen tiedonjako sote-ammattilaisille ja muille ammattiryhmille (sairaalat, oppilaitokset, muut) 28
kpl

o Alueelliset "kisakatsomot” eli yhteiskatselutilaisuudet tilanteissa, joissa varsinainen teemasisalto tuo-
tetaan verkon kautta ja/tai lasnéolotilaisuutena 3 kpl

e Alueelliset muut infoillat ja koulutustilaisuudet yhteistydssa muiden kanssa 10 kpl

2.1.4 Valtakunnalliset tapahtumat

Koonti valtakunnallisista tapahtumista, joiden suunnitteluun, toteuttamiseen ja sisallon tuotantoon ovat osallis-
tuneet kaikki henkilokunnan jésenet (tapahtuman sisallosta ja tavoitteesta riippuen):

Lihastautien tietoisuuspaiva 2.9.2022 (Lottoinsertti ja mainoskampanja Sanoman digimedioissa)
Lihastautipaivét ja liittokokous seké Oukalin 40- vuotisjuhla Oulussa

Valtakunnallinen Teams-vélitteinen info-ilta 3 kpl

Webinaarisarja; 4 kpl webinaareja

Vertaistukihenkilokoulutus 1 kpl

Liikuntavastaavien koulutus 1 kpl

YKE-pdaivét (yhdistysten kehittdamispaivat) Tampereella

Kesapaivat 2 kpl: Liperissa ja Kokkolassa

Apuvélinemessut 1 kpl

Lisaksi on toteutunut yksi tuettu lomaviikko (MTLH:N tuetut lomat) sekéa senioreille tarkoitettu virkistysloma
Peurungassa.

Kaikki liton asiantuntijat ovat osallistuneet eri ajankohtina oman asiantuntijuutensa nakokulmasta myos liiton
jarjestamille kursseille seka mm. luennoimalla alueellisissa tapahtumissa ja asiantuntija-illoissa.

2.2 Kysy Lihastaudeista —palvelu
Yleiskuvaus

Toiminnan tavoitteena on lisata lihastautia sairastavien, heidan laheisensa seka ammattilaisten tietoa ja tietoi-
suutta lihastaudeista seké toimia tukena ja kuunnella. Kysy lihastaudeista -palvelussa ei synny asiakkuutta,
eikd palvelussa oteta kantaa yksittaisten henkildiden diagnoosien oikeellisuuteen tai mahdollisiin muutoksen-
hakuihin. Mydskaan yksilolliseen ladkehoitoon ei palvelussa oteta kantaa.

Laakehoitoihin liittyvaa tyota jatkettiin edellisvuoden tapaan osallistumalla erilaisiin verkostoihin ja uutisoimalla
ladkehoitoihin liittyvista asioista sosiaalisessa mediassa, verkkosivuilla seké kirjoittamalla aiheesta jasenleh-
dessé. Lihastautiasiantuntija kommentoi myds otakantaa.fi-palvelun kautta Terveydenhuollon palveluvalikoi-
maneuvoston (Palko) suositusluonnosta liittyen myasthenia gravis sairauden hoitoon tarkoitetun uuden l&ak-
keen, Efgartigimodi alfan kuulumista kansalliseen palveluvalikoimaan.

Lihastautiasiantuntijaa tyollisti toimintavuoden aikana my6s Euroopan ladkeviraston (EMA) uusi suositus olla
uusimatta Duchennen lihasdystrofian hoitoon kaytettavan Translarna-ladkkeen myyntilupaa. Lihastautiasian-
tuntija osallistui yhdessd omaisten seka kansainvalisten verkostojen kautta vaikuttamistydhon, jonka tavoit-
teena oli tuoda kuuluville potilaiden ja omaisten aani myyntiluvan uudelleenkasittelyprosessissa.

Laakehoitoja ja niiden kehitysta seuraamista jatkettiin edellisvuosien tapaan seka kotimaisten etté ulkomaisten
tiedotuskanavien kautta koko toimintavuoden ajan.

Lihastautiasiantuntijan roolissa tapahtui valiaikainen henkildstomuutos helmikuussa 2023. Uusi tydntekija toi-
mii sijaisena ja vastaa palvelusta vanhempainvapaan ajan.

Toiminta ja tuotokset
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Kysy lihastaudeista —palvelun toteuttamiseen osallistui Lihastautiliiton lihastautiasiantuntija ja kahdeksan laa-
karia. Lihastautiasiantuntija oli tavoitettavissa arkisin puhelimitse sek& sahkopostin kautta. Puhelinlddkareiden
palvelu toteutettiin 21 kertaa 1,5 tunnin mittaisena palveluna ennakkoon maariteltyind ajankohtina (noin kaksi
kertaa kuukaudessa, heinékuun ollessa lomakuukausi).

o Kontaktimaara yhteensa 284 kpl (joista puhelinladkarikontakteja n. 48)

o "Eldmaa lihastaudin kanssa” keskustelutilaisuudet alueilla 2 kpl

o Jasenlehtiartikkelit 9 kpl

e Useita uutisia sosiaaliseen mediaan

e Translarna-vaikuttajaryhmén vetaminen liittyen Euroopan ladkeviraston suositukseen olla jatkamatta
ladkkeen myyntilupaa (2 tapaamista seka osallistuminen ladkehoitoon liittyvaan vaikuttamistyéhon)

e Tietojen koostaminen lihastaudeista TV-tuotantoyhtidlle tekeilld olevaa TV-ohjelmaa varten

e Asiantuntijalausuntoon osallistuminen koskien hallituksen esitysta Vammaispalvelulain voimaantulon
lykk&émisesta

¢ Ammattikorkeakouluopiskelijoiden opinnéytetyon yhteistybkumppanuus. Tarkoituksena tuottaa yh-
dessa opas harvinaista lihastautia sairastavan lapsen vanhemmille

Yhteydenotoista 23% koski lihastautien diagnostiikkaa, 18% hoitoa tai kuntoutusta, 19% tiedon antoa sairau-
desta tai oireista, 9% ladkehoitoja, 2% perinndllisyytta ja 22% jotain muuta. Yhteydenotoista 7% oli pelkastaan
psykososiaalista tukea omassa tilanteessaan kaipaavia.

Diagnooseja koskevat yhteydenotot jakaantuivat seuraavasti:
e Oirekuvia 52 kpl
Motoneuronitauteja 31 kpl

¢ Neuropatioita 24 kpl

e Dystrofioita 22 kpl

e  Muut luokittelemattomat 42 kpl

¢ Loput yhteydenotoista jakautuivat suhteellisen tasan muiden lihastautiryhmien kesken
Tulokset

Puhelinlaékarille tulleiden yhteydenottojen maaraa ei ole voitu tdsmallisesti vahvistaa, silla kaikki ladkarit eivat
raportoineet vastaanottamiensa puheluiden maaraa. Puhelinlaékaripalvelun yhteydenottojen maara sailyi
edellisen vuoden tasolla.

Kysy lihastaudeista palvelun lihastautiasiantuntijalle tulevien yhteydenottojen maéara oli edellisvuotta alhai-
sempi (286 kpl). Yhteydenottojen maara oli kuitenkin linjassaan vuosien 2020 ja 2021 kanssa. Palvelu on siis
tarpeellinen ja suosittu, ja tayttaa tavoitteensa siind, etta palveluun ottaa yhteyttd suunnilleen sama maara
ihmisid. Toisaalta neuvonnan siséllét ovat paikoin tulleet haasteellisimmiksi ja aiheuttaneet myos jatkoselvit-
telyitd vieden enemman aikaa.

Palvelun arviointimenetelmana kaytettiin tyontekijan systemaattista havainnointia jokaisesta yhteydenotosta.
Kaikista yhteydenotoista yhteensa 95 %:iin tyontekija koki vastanneensa asiakkaan tarpeeseen joko hyvin tai
jossain maarin. Jokaiselle yhteydenottajalle saatu tieto ja hydty kontaktista oli erilainen. Toisille tiedon lisdan-
tyminen merkitsee konkreettisia uusia keinoja arjen helpottamiseksi, toisille mielen hyvinvointia arjessa jak-
samisen tueksi, toisille varautumista tulevaisuuteen ja sairauden hyvaksymista entistd paremmin.

Kysy lihastaudeista palvelu on avointa kaikille, myés niille, jotka eivét ole lihastautiyhdistysten tai Lihastautilii-
ton jasenia. Palveluun yhteytta ottivat myds ammattilaiset (ladkarit, fysio- ja toimintaterapeutit, kuntoutusoh-

jaajat, kouluterveydenhoitajat seka hoitolaitosten hoitohenkilokunta). Myds toimittajilta tuli yhteydenottoja seka
kommentointipyyntdja erityisesti laédkehoitoihin liittyvissa asioissa.

2.3 Oikeuksien edistaminen ja sosiaaliturvaneuvonta
Yleiskuvaus

Lihastautilitto vastaa tyontekijdiden verkostomaisella yhteistyélla yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja oi-
keuksien edistamisesta. Liitto vaikuttaa valtakunnallisesti paatoksentekoon, lainsdddanndn uudistuksiin seka

Toimintakertomus 2023 12



Lihastautiliitto ry

alueellisten toimintamallien kehittdmiseen. Vaikuttamisessa tehdadn myds yhteistydéta muiden vammaisjarjes-
tojen seka julkisen sektorin kanssa.

Toiminta kohdistuu harvinaisia lihastauteja sairastavien ihmisten tarpeisiin. Sita tarvitaan, koska lainsdadanto
ja yhteiskunnalliset toimintamallit eivat ole kaikilta osin yhdenvertaisuutta tukevia. Lihastautia sairastavien ih-
misten tarvitsemissa palveluissa (ml. hoito ja kuntoutus) ja etuuksissa on puutteita yksilollisyyden ja tarkoituk-
senmukaisuuden huomioimisessa sekéa 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 vaikuttamistydhon tietoa lihastautia sairastavien ihmisten ja heidan perheidensa tarpeista. Kuten
neuvontapalveluista, vertaisryhmistd, valtakunnallisista tapahtumista, kurssimuotoisesta ryhméatoiminnasta ja
liiton tarjoamasta fysioterapiapalvelusta. Myos jasenyhdistykset voivat tuoda tietoa liitolle jasentenséa kohtaa-
mista haasteista.

2.3.1 Oikeuksien edistaminen

Lihastautiliitto on vuonna 2023 antanut lausunnon, kannanoton, vastannut viralliseen kyselyyn tai antanut pu-
heenvuoron yhteensa noin kuuteen asiaan.

Vaikuttamisen sisallét ovat koskeneet:

Kuntoutuksen uudistusta

Sosiaaliturva-uudistusta

Vammaispalvelulain uudistusta

Pitkaaikaissairaisiin kohdistuvia sosiaaliturvaleikkauksia
Kelan kuntoutuksen toteutumista

Lisaksi vaikuttamistyota on tehty mm. laékehoitojen osalta, mika on kuvattu osiossa 2.2.

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

Liséksi oikeuksien edistamista Lihastautilitossa toteutetaan osallistumalla aktiivisesti vammaisjarjestojen yh-
teistydverkostoihin ja niiden yhteisiin kirjallisiin tuotoksiin. Toimimme yhteistydssa muiden vammaisjarjestojen
kanssa, jossa tehtdvamme on tuoda esiin ja edistda lihastautia sairastavien asemaa eri vammaisryhmien
osana.

Lausuntoja ja kannanottoja on annettu vuonna 2023 muiden jarjestdjen kanssa yhteistydssa kolme. Ne ovat
liittyneet l&hetettyihin lausuntopyyntdihin ja kuulemistilaisuuksiin seka yhteiskunnallisen tilanteen esiintuomiin
haasteisiin reagointeihin.

Tulokset

Vaikuttamisty®n tuloksia on hankala kuvata tai mitata. Vaikuttamistydn kohteena olevat asiat ovat usein pitka-
kestoisia. Naiden systemaattinen seuranta ja tulosten osoittaminen liiton kehitystyén kohteena.

2.3.2 Sosiaaliturvaneuvonta

Sosiaaliturva-asiantuntija vastaa valtakunnallisesta sosiaaliturvaneuvonnasta liittyen lihastautia sairastavan
henkildon tarvitsemiin yhteiskunnallisiin palveluihin, tukiin ja etuuksiin.

Toiminta ja tuotokset

e Lihastautia sairastavien henkildiden ja heidan laheistensd henkilkohtainen neuvonta, ohjaus ja psy-
kososiaalinen tuki 246 kpl (sisdltden lihastautia sairastavien ihmisten asioiden kanssa tekemisissa
olevien asiantuntijoiden ohjaus ja neuvonta)

e Ryhmamuotoinen ohjaus ja neuvonta

o Artikkelin ja tekstien laadinta
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e Vuosittainen Sosiaalikompassin laadinta Porras-lehteen
e Muu toiminta

Yhteydenottoja tehtiin eniten sahkdpostilla seka puhelimella, jossa tekstiviestin kayttd on lisdéntynyt vuosittain.
Liséksi yhteydenottajat toivovat jonkin verran Whatsapp;n ja Teamsin kaytt6a. Salatun sahkopostin saaminen
kayttoon kesalla 2023 helpotti asiakirjojen kasittelya.

Sosiaaliturva-asiantuntijalle esitetyt kysymykset koskevat laajasti erilaisia lihastautia sairastavien ihmisten ela-
maaén liittyvid aihealueita, jotka eivat kaikki liity sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadantoon. Haasteet palve-
lujarjestelméssa johtuvat useammin laintulkinnallisista asioista kuin palveluohjauksen puutteista. Sosiaalitur-
vaneuvonnassa on keskeista lihassairaan yksilollisen toimintakyvyn sanoittaminen suhteessa tarvittuun pal-
veluun tai etuuteen.

Yhteydenottojen asiasisalldisséd vuonna 2023 oli esimerkiksi haasteita hyvinvointialueiden fysioterapian toteut-
tamisessa ja edelleen kelan vaativan laakinnallisen kuntoutuksen linjauksiin jouduttiin hakemaan oikaisua.
Laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden myontamisessa on tullut tiukennuksia ja huollon sujumisessa on
edelleen haasteita. Tyokyvyttomyyseldkkeiden saamisessa on hyvin tiukat kriteerit, jonka vuoksi haetaan
apua. Verotuksen vammaisuuteen liittyvat kevennykset tuntuvat hankalilta.

Vammaispalvelulain mukaisissa palveluissa on edelleen monin paikoin haasteita saada tyontekijoita. Sairau-
den edetessa lisatuntien saaminen tuottaa vaikeuksia. Nuorilla lapsuuden kodista pois muuttavilla on ollut
haasteita saada riittavasti henkilokohtaista apua. Auton hankinnan tuki ja omaan autoon hankittavien apuvali-
neiden taloudellisen tuen saamisessa on haasteena vahva harkinnanvaraisuus, jonka vuoksi niiden proses-
seihin on tarvittu apua.

Lisaksi yhteydenottajilla on kokemuksia huonosta kohtelusta hyvinvointialueilla, joka aiheuttaa mm. pelkoa
oikeuksien vaatimisen suhteen, etté heikentdd palvelujen saamista. Hyvinvointialueiden taloudelliset s&asto-
toimet ovat lisdantyneet vuoden 2023 aikana, silla on ollut yhteydenottajien elamantilanteessa haitallisia vai-
kutuksia palvelutarpeisiin vastaamatta jaamisen vuoksi.

Tulokset

Sosiaaliturvaneuvonnan tuloksellisuutta on seurattu strukturoidulla havainnoinnilla, jossa systemaattisesti ar-
vioidaan jokaisessa yhteydenotossa saavutettu tulos. Liséksi tehtiin otanta kysely rajatun ajan rajatulle joukolle
yhteydenottajia. Sosiaaliturvaneuvonnassa on myos kirjattu ylés satunnaisesti yhteydenotoissa annettuja ta-
vanomaista kiitosta merkittdvampia spontaaneja palautteita, joiden perusteella toiminta on tarkeaa ja hyoddyl-
lista.

Havainnoiduista yhteydenotoista 65% koki saaneensa apua hyvin ja 35% jossain maarin. Toisille tiedon li-
saantyminen ja sosiaaliturvaneuvonnasta saatu apu merkitsee konkreettisia keinoja ja oman toimijuuden vah-
vistumista lahtiessaan itsenaisesti hakemaan itselle kuuluvia etuuksia tai palveluja tai toiset kokevat osaa-
vansa toimia ammattilaisten kanssa paremmin viedessdan omaa asiaansa eteenpain. Monelle kohdatuksi ja
kuulluksi tuleminen ovat tarkeité ja edistavat omaa hyvinvointia.

Tulokset kertovat, ettd sosiaaliasiantuntijan tyd on arvokasta ja tuloksellista, ihmiset ovat saaneet apua ja
paasevat etenem&én omassa tilanteessa.

2.4 Erityisvastuualueet
2.4.1 Kokemustoiminta

Lihastautiliitto ry kuuluu valtakunnalliseen Kokemustoimintaverkostoon, johon kuuluu kaikkiaan 38 valtakun-
nallista potilas-, vammais- ja laheisjarjest6a.

Lihastautiliitolla on aktiivisia, asiansa osaavia ja koulutettuja kokemustoimijoita, jotka tuovat asiantuntijuut-
taan esille esimerkiksi opiskelijoille eri alojen oppilaitoksissa seké erilaisissa sosiaali- ja terveyspuolen tyo- ja
vaikuttajaryhmissa. Tietoisuus ja ymmarrys lihastaudeista ja samalla Lihastautiliton palveluista lisdantyy ko-
kemustoimijoiden toiminnan kautta ndiden ammattilaisten keskuudessa. Tamé hyodyttéa lopulta itse lihas-
tautia sairastavia.
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Lihastautiliton kokemustoiminnan tavoitteena vuonna 2023 oli kouluttaa uusia kokemustoimijoita ja lisdkou-
luttaa (kehittgjé-vaikuttaja —koulutus) jo koulutettuja kokemustoimijoita yhdessé valtakunnallisen verkoston
kanssa. Osa koulutetuista kokemustoimijoista halusi lopettaa toiminnan ja saimme koulutettua pari uutta toi-
mijaa. Nain ollen Lihastautiliitolla on nyt siis 21 asiansa osaavaa kokemustoimijaa eri puolella Suomea. Vuo-
den aikana tuettiin myés jo toiminnassa olevien kokemustoimijoiden osaamista ja jaksamista.

Vuoden 2023 aikana kokemustoimijoita on ollut luennoimassa oppilaitoksissa, kursseilla, koulutuksissa seka
liton omissa tilaisuuksissa. Toimijoita on osallistunut erilaisiin kehittajaryhmiin, asiakasraateihin ja tutkimus-
raateihin. Joistakin on tehty juttuja lehtiin tai videoitu laékarien koulutuksessa koskien vuorovaikutustaitoja.

Lihastautiliton edustaja oli mukana Kokemustoimintaverkoston valtakunnallisessa ohjausryhmassa. Lihas-
tautiliiton kokemustoimijoita seka tyontekijoita (jarjestdjen edustajina) kuuluu Kokemustoimintaverkoston joi-
hinkin alueellisiin ohjausryhmiin.

Vuonna 2023 ilmestyi uusi kokemustoiminta-esite.

2.4.2 Vertaistukitoiminta

Lihastautiliitolla ja suurelta osin sen jasenyhdistyksiltd on aiemmin puuttunut jarjestelmallinen toimintamalli
vertaistukitoimintaan seka vapaaehtoisten vertaistukihenkildiden kouluttamiseen ja tukemiseen. Tahan toimin-
taan on vuoden 2022 ja 2023 aikana rakennettu uutta toimintamallia.

Vaikka vertaisuus on lasna kaikessa lihastautia sairastaville ja heidéan laheisilleen kohdennettavassa toimin-
nassa, on myos varsinaiselle vertaistuelle paljon tarvetta.

Vertaistukihenkild on vapaaehtoinen henkild, joka jakaa tuettavan kanssa samanlaisen kokemuksen, mutta on
jo pidemmalla omassa prosessissaan. Tukihenkild on selviytynyt sairastumisen aiheuttamasta kriisista, haluaa
jakaa omia kokemuksiaan ja tukea toisia sairastuneita. Hanella on omakohtainen kokemus lihassairaudesta
oman sairauden tai laheisen sairauden kautta. Vertaistukihenkilé on tehtdvaansa koulutettu ja nain ollen sitou-
tunut vaitioloon.

Lihastautilitossa vertaistuki liittyy keskeisesti tavoitteelliseen ryhméatoimintaan (kurssitoiminta), aluetyéhoén ja
jasenyhdistysten toimintaan mutta myos jarjestaytymattémaan, neljannen sektorin toimintaan. Vertaistukitoi-
mintaa kehitetaan liiton tydntekijdiden yhteistytna, yli avustuskohdekohtaisten rajojen.

Lihastautiliton vertaistukitoiminnan tavoitteena on vahvistaa ymmarretyksi tulemisen ja osallisuuden tunnetta
ja vahentda tunnetta siitd, ettd sairauden kanssa on yksin, helpottaa ja auttaa jasentdmaan omaa elamaa
sairauden eri vaiheissa, lisata vertaisten keskinaista, tuettua kokemusten- ja tiedonvaihtoa sairaudesta, tarjota
voimavaroja arkeen, luoda toivoa ja rohkaista seka saada liiton toiminnan piiriin jarjestelmallisesti organisoitua
koulutettujen vertaistukijoiden tuottamaa vertaistukitoimintaa.

Vuonna 2023 jarjestettiin yksi vertaistukihenkildiden koulutus, jossa koulutettiin 9 uutta vertaistukihenkil6a.
Talla hetkella liitolla on 16 vertaistukihenkilda. Lihastautiliiton vertaistukihenkildista nelja on mukana Toivo-
vertaistukisovellus-toiminnassa. Toivo-vertaistukisovellus on OLKA-toiminnan palvelu, joka tarjoaa vertaistu-
kea ja tietoa sairastuneille, vammautuneille ja heidan laheisilleen.

Vertaistukihenkilditd hyddynnettiin liiton ja yhdistysten organisoimissa tapahtumissa ja tapaamisissa. Koulute-
tut vapaaehtoiset vertaistukihenkil6t toimivat mm. vertaistukihenkilona kahdenkeskisissa keskusteluissa, Li-
hastautipaivilla, alueellisissa ja valtakunnallisissa vertaistukiryhmissa ja — tapaamisissa seka muussa liiton ja
sen jasenyhdistysten jarjestdméssa toiminnassa.

Vertaistukitoiminnasta tehtiin liitolle oma esite vuoden 2023 aikana.

2.4.3 Liikunta-toiminta
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Lihastautiliitto ry on merkittava toimija soveltavan liikunnan liikuntajarjestéjen joukossa. Lihastautia sairastavat
muodostavat haasteellisen vammaisryhman, jossa on useita satoja harvinaisia diagnooseja. Monilla sairasta-
vista on suuri vaara syrjaytyé useampaa kautta terveytta ja toimintakykya edistavasta likunnasta. Kohderyhma
tarvitsee Lihastautiliiton liikkuntatoiminnan tukea jasenyhdistysten oman liikkuntatoiminnan kehittdmiseen. Ta-
voitteena on, ettd jokaisessa jasenyhdistyksessa olisi oma liikuntavastaava.

Lihastautiliton toiminnan tavoitteena vuonna 2023 oli ohjata ja neuvoa seké edistdd yhdenvertaisia liikunta- ja
harrastusmahdollisuuksia lisaten kohderyhman aktiivista likkumista omassa arjessaan itselle sopivilla liikun-
tamuodoilla ja -valineilla. Liséksi tarkoituksena oli kouluttaa lisda yhdistysten liikunta- ja varaliikuntavastaavia,
jotta heilld olisi tietoa my®6s siité, miten haetaan rahallisia avustuksia kunnilta ja erilaisista hankkeista liikuntaan,
tiloihin ja lilkuntavalineisiin liittyen.

Toiminta sisaltdd myds ohjaamista kuntien ja muiden verkostojen jarjestamiin koulutuksiin seka tiedottamista
uusista liikunnan mahdollisuuksista ja lajeista.

Kysy Liikunnasta -yksilélliseen neuvontaan ja ohjaukseen tuli vuoden aikana 19 yhteydenottoa. Neuvonnat
koskivat mm. seuraavia aiheita: Miksi on tarkeaa liikkkua, mitka ovat likkumisen hy6dyt, mitk&a ovat liikkumat-
tomuuden haitat, mitk& kaikki lasketaan liikkumiseksi/liikkeeksi, mitd kaikkea soveltavaa liikuntaa on olemassa,
harrastusmahdollisuudet, kaupunkien/kuntien eritysliikuntaryhmaét, liikuntaohjelmat jne.

Liikuntavastaavien koulutus jarjestettiin 6.-7.10.2023 Tampereella. Tilaisuuteen osallistui 9 henkil6a. Koulu-
tuksessa kasiteltiin mm.

Paikallisyhdistysten liikuntatoiminnan aloittamista, kehittamista ja kehittymisté
Tamaéanhetkisen liikuntatoiminnan kaynnistymista yhdistyksissa ja vaihdettiin hyvia kaytantoja
Soveltavan likkunnan hyotyja seka liikkumattomuuden ja paikallaanolon kustannuksia
Liikuntasuosituksia kéytanndssa ja miten niitd hyddynnetaan liikkuntatoiminnassa

Soveltavan liikunnan laji- ja liikuntakokeiluja

Ohjaustaitojen vahvistamista ja tutustumista erilaisiin liikunnan véalineisiin ja lajeihin

Yleisté liikunta- ja hyvinvointietoa

Jasenten motivointia liikkumisen lisddmiseen

Varainhankintaa ja liikunta-avustusten hakemista ja kaytannon harjoituksia

Lisaksi koulutuksessa oli mahdollisuus tavata toisia likuntavastaavia ja jakaa kokemuksia/vertaistukea toinen
toisilleen. Liikunnasta valmistui myos uusi esite vuonna 2023.

3 KOHDENNETUT AVUSTUSKOHTEET
3.1 Koulunkaynnin, opiskelun ja tydelaman neuvontapalvelut seké oikeuksien edis-
taminen

Toimintakokonaisuudella edistetdan lihastautia sairastavien henkildiden yhdenvertaista koulu- ja opiskelupol-
kua seka osallisuutta tydelamassa.

Toiminta-alueen ohjaus- ja neuvontapalveluun kertyi asiakkuuksia vuoden aikana 306. Kaikkiaan toiminta ta-
voitti vuoden aikana 1 542 eri kohderyhmiin kuuluvaa, joista yhtend ryhméané ammattilaiset ja viranomaiset.

Kouluun ja opiskeluun liittyvid yhteydenottojen maara oli 60, tyéllistymiseen liittyvia oli 73 ja tydelamassa jak-
samiseen liittyvid 87.

Yrittajyytta koskevia yhteydenottoja oli 13. Yrittajyytta edistettiin eri tapahtumissa mm. Yrittajapaivilla seka jar-
jestamalla koulutuksia.

Yhteydenotoista 55 saatiin omaisilta ja 42 ammattilaisilta. Lihastautiliiton tydntekija oli mukana 12 eri palave-

rissa mm. koulupalavereissa, tydterveysneuvotteluissa ja tydpaikan palavereissa. Syrjintatapauksia tuli esille
9 asiakkaan kohdalla.
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Koulupalkitseminen jarjestettiin 13. kerran. Tunnustukset hyvin huomioidusta koulunkaynnista vietiin kolmelle
opettajalle, yhdelle avustajalle seka kouluyhteisélle. Naiden kautta tavoitettiin 1ahes 240 koulujen ammatti-
laista.

Lisdksi annettiin valtakunnallisena Unelmien liikuntapéivané tunnustus yhdenvertaisen liikunnan edistéami-
sestd Vaasan Sport juniorijdkiekkojoukkueelle. Tunnustus sai hyvin julkisuutta alueen paélehdessa llkka-
Pohjalaisessa. Nakyvyyttd saatiin myds Vates-saation valtakunnallisessa Kyvyt kayttdon Extra —lehdessa,
jossa lihastautia sairastava opettaja kertoi avustajapulasta ja sen vaikutuksista tydelamaan.

Lihastautiliiton ty6llisyystoiminta sai kansainvalista julkisuutta Japanissa, jossa sitd esiteltiin symposiumissa
hyvana kaytanténa. Lisdksi toiminta kiinnosti Sri Lankan tutkijoita, jotka vierailivat Lihastautilitossa kesa-
kuussa.

Yhteistyd hyvinvointialueiden kanssa lahti kayntiin Varhan ja Keusoten alueilla. Liséksi oltiin mukana Lihas-
tautiliton vierailussa Uudessa lastensairaalassa. Myos oppilaitosyhteistyd vahvistui. Uusia kohtaamisia oli
mm. Satakunnan ammattikorkean ja Rastor instituutin kanssa. Liséksi Lihastaultiliitto oli mukana Live-s&&tion
"Me osataan —omilla taidoilla tydeldamaan” —hankkeen ohjaustyhmassa.

Muu toiminta:

o Kaikki kentille ja saleihin - yhdenvertaisen koululikunnan podcast 4 jaksoa

¢ Koulutus ja kaksi tapaamista sosiaalisen median kaytdstd osaamisen esiintuomisessa

o Kaksi kouluwebinaaria seka tydelamaan liittyvia iltoja yrittdjyydesta ja tyokyvyn tuesta

e Yhteisty0ssa jarjestettiin Seitti-nuorille tyollisyyskoulutusta, yrittdjille verkkokauppakoulutusta, nuorille
pizza-ilta seka Kuntoutuspaivien lapsitydryhméan asiantuntijan ja kokemusnuoren puheenvuorot

¢ Luentomahdollisuudet TE-live tilaisuuksissa, Invalidiliton ty6llisyyseminaarissa, Keusote-hyvinvointi-
alueen tyokykykoordinaattoreille seka Varhan tydhénvalmentajille

e Vierailut kokemusnuorten kanssa perhekurssilla seka nuorten kurssilla

e Messuosastot OPO-paivilla, Tyoterveyshoitajien paivilla, Nuori23 —tapahtumassa, Apuvalinemessuilla
sekd Oulun Tyo kuuluu kaikille -tilaisuudessa

e Lausunnot ja kuulemiset Vammaisfoorumin edustajana koulutus- ja ty6llisyysryhméssa 7 kpl

Tulokset

Kohderyhmien tavoittamisessa onnistuttiin ylittdmaan suunnitellut osallistujamaarat kaikissa ryhmissa (koulu,
tydelama ja ammattilaiset).

Tulokset osoittavat, ettd lihastautia sairastavat ja laheiset ovat saaneet uutta tai tdydentéavaa tietoa seka kou-
luun etta tyoelamaan liittyvissa asioissa. Tata mielta oli lahes 97% ohjaus- ja neuvontatydn vastaajista. Yli
90% heista myos koki, etta Lihastautiliitto on onnistunut valittamaan sellaista tietoa ja kokemustietoa, mika on
edistdnyt oman asian viemista eteenpain. Kyselyn tulosta vahvisti ohjaus- ja neuvontapalvelun tyontekijan
tekema asiakashavainnointi.

Asiakkaat kokivat myds tulleensa kuulluksi kayttdessaan ja osallistuessaan toimintaan. Tata mielta oli yli 96%
vastaajista.

Lihastautiliitto on onnistunut viemaan lihastautia sairastavien kohtaamia tytelaméhaasteita, tarpeita ja yhden-
vertaisuutta edistavia toimia eteenpéin paattaville tahoille seka erilaisiin palveluprosesseihin. Tama tieto vah-
vistui sidosryhmille tehdyn kyselyn tuloksista. Lihastautiliton antamat lihastautia sairastavien kokemukset ja
esimerkit toivat lisdarvoa yhteistydssé tehtavaan oikeuksien valvontatydhon. Sidosryhmat ja yhteiskumppanit
kokivat Lihastautiliton kanssa tehtédvan oikeuksien valvontatydn hyddyllisena ja onnistuneena. Tasta esimerk-
kind ovat yhdessa Vammaisfoorumin tydllisyysryhméan kanssa tehdyt tyollisyytta edistavat ehdotukset, jotka
huomioitiin laajasti ja sellaisenaan uudessa hallitusohjelmassa.

3.2 Kurssitoiminta

Yleiskatsaus seka toiminta ja tuotokset
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Kursseille haki vuonna 2023 yhteensa 174 henkil6a, joista kursseille valittiin 112. Naisté 99 todellisuudessa
osallistui kursseille.

Hakijoista uusia oli 112 ja osallistujista 79. Luvut sisaltavat lihastautia sairastavat henkilot seka laheiset.
Kursseille tuli useita viime hetken peruutuksia aiheuttaen sen, etteivat varasijalla olleet henkilét ennattaneet
reagoida riittdvan nopeasti, joten joitakin paikkoja kursseilla jai tyhjaksi.

Kurssien kohderyhman ulkopuolelle jaaneita hakijoita ohjattiin liiton muiden palveluiden pariin.

Kurssitoiminnan kuntoutusasiantuntija osallistui myds vaikuttamiseen kuntoutukseen liittyvissa asioista mm.
Kuve-verkostossa, ekKuvessa ja Vammaisfoorumin kuntoutustydryhmassa sekda Vammaisfoorumin Ensitieto-
ryhmassa, jossa laadittiin lausunto mm. Hyva kaytantd-konsensussuoritukseen ensitiedon antamisesta. Li-
saksi kurssitoiminnan kuntoutusasiantuntija osallistui "Lapset on tarkeitd” —hankkeeseen (johtoryhmétydsken-
tely) sekd Kuntoutussaation mittareiden menetelmakokeiluun.

Vuoden aikana kuntoutukseen liittyviin kysymyksiin tuli noin 150 yhteydenottoa lihastautia sairastavilta ja hei-
dan laheisiltdan tai ammattilaisilta.

Kursseista toteutettiin 8 ryhnmamuotoista lasnéolokurssia, joista yhdella kurssilla oli my6s seurantakurssi. Per-
hekurssi toteutui yhdistettyna (aikuisella/lapsella lihassairaus). Myos aikuisten vertaiskurssi toteutui ja kurssille
olikin runsaasti hakijoita. Lisaksi toteutettiin parikurssi. Verkkokursseina toteutettiin kaksi toiminnallista verk-
kokurssia. Nuorten aikuisten kurssi peruttiin vahaisen hakijamaaran johdosta.

Kursseille osallistui vuoden aikana noin 25 kurssikohtaisesti palkattua tyontekijaa.

Toimintavuotena aloitettiin verkkopohjaisten Oma-apukurssien tyostaminen.

Tulokset

Vuoden 2023 lasnaolokurssien kokonaisarvosana 4,7/5, verkkokurssit 4,3/5. Vastaajia yhteenséa 66.

Lasten antamat palautteet olivat lastenleiri 4,6/5, perhekurssi 4,3/5 ja nuorten kurssi 4,8/5.

Lasnaolo- ja verkkokurssien kaikki osallistujat suosittelevat kurssitoimintaa ystavalleen.

Aikuisten kurssit vastasivat kurssilaisten omiin tavoitteisiin (91%). Kursseilla koettiin vertaistuen toteu-

tuneen (95%) ja olleen kantavana tekijana ryhmaprosessissa.

Osalllistujat kokivat tulleensa kuulluksi (91%) ja kurssien ilmapiirin koettiin olleen turvallinen (98%).

o Kurssien sisallgssa pyrittiin huomioimaan kurssilaisten toiveet mahdollisimman konkreettisesti. Asian-
tuntijoiden alustukset rakennettiin kurssin osallistujien toiveiden mukaisesti (97%).

¢ Ammattilaisten ohjaamat vertaistuelliset keskusteluryhmat tukivat ryhma- ja kurssiprosessin etene-
mista. Kurssilla tehtyjen tydntekijahavaintojen mukaan alun ryhmaytymiseen kaytetty aika ja ohjatut
vertaiskeskustelut tukivat kurssin vertaistukea myds vapaa-aikana.

o Kurssipalautteiden mukaan osallistujat ja l6ytaneen voimavaroja (74%). Kurssien koettiin tukevan hy-
vinvointia (88%) ja olleen hyddyllinen (91%).

o  74% kurssilaisista koki l6ytdneensa uusia henkilditd omaan sosiaaliseen verkostoonsa, joihin voisi
tarvittaessa tukeutua myos kurssin jalkeen.

e 68% koki saaneensa kursseilta keinoja selviytya arjessa. Osallistujista 75% koki kurssin tulleen heille
oikeaan aikaan. Kurssien etukéteisinfoa koettiin saadun riittavasti (77%) ja kurssilaiset kokivat pysty-
neensa vaikuttamaan kurssin sisaltoon (70%).

o Verkkokurssit tukivat hyvinvointia, toivat uusia nakoékulmia ja tietoa oman hyvinvoinnin ja toimintaky-

vyn tukemiseen. Vertaistuki mahdollistui myos verkkokursseilla.

Toimintakertomus 2023 18



Lihastautiliitto ry

4 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 yllapitaminen ja kehitta-
minen.

Suomessa on arviolta noin 20.000 henkil4, joilla on joko lihastauti tai epdily lihastaudista. Lihastautiliiton vies-
tinnan paékohderyhma on kaikki lihastautia sairastavat seka heidén léheisensa. 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 viestintaa liitolta.

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

Ns. suuren yleistn osalta viestintaa toteutetaan kampanjoimalla erityisesti asenteisiin liittyen. Vuosittain 2.9.
vietettavan Lihastautipaivan tavoitteena on lisata tietoa lihastaudeista ja tuoda esiin niihin liittyvia ajankohtaisia
asioita nostamalla lihastauteihin ja arkiselviytymiseen liittyvia haasteita julkisuuteen.

Vuonna 2023 tietoisuuspaivana liitto sai nakyvyytta Veikkauksen Lotto-insertissa. Liséksi toteutettiin Sanoman
digilehdissa mainoskampanja. Naiden tavoitteena oli tuoda lihastauteja ja liittoa tunnetuksi yleisesti.

Liiton yleista nakyvyyttad seurataan mediaseurannan avulla. Liiton www-sivuston palautteita, kavijamaaria, kat-
sottuja sivuja ja sivuilla vietettya aikaa seurataan Google analytics —seurannan avulla. Sosiaalisessa mediassa
seurataan tykkayksia, julkaisujen tavoittavuutta seka jakoja ja seuraajien maaraa.

Vuonna 2023 verkkosivuilla vierailtin 108.364 kertaa. Porras-lehden painosmaéra oli n. 3000 /lehti. Lehti il-
mestyi 5 kertaa. Lisaksi paivitettiin liton esitteet. Uutiskirje toteutui poikkeuksellisesti vain 2 kertaa johtuen
jasenrekisterin vaihdosta.

Viestinnan toiminnat ovat jatkuvasti kehittdmistydn alaisena. Viestinndn monimuotoisuuden tarve eli viestinta-
valineiden jatkuva kehittyminen, uusien kanavien tuleminen ja tarve viestia eri keinoin eri kohderyhmille vaati-
vat paljon resursseja. Lisaksi on tiedostettu, ettad viestinta tulee suunnata myos suurelle yleisélle, ei pelkastaan
omalle kohderyhmalle. Liiton seka lihastautien nakyvyytta ja tunnettuutta tulee lisata.

5 PALVELUTOIMINTA

5.1 Fysioterapiapalvelut

Lihastautiliiton fysioterapiayksikdsséa tydskenteli v. 2023 kolme fysioterapeuttia. Yksi fysioterapeultti oli sairaus-
lomalla kuukauden ajan ja teki osittaista tydaikaa neljan kuukauden ajan. Osittaisen tydajan aikaan hanta si-
jaisti vastavalmistunut fysioterapeutti, joka oli loppuvaiheen fysioterapeuttiopiskelijana harjoittelujaksolla Li-
hastautilitossa kevaan 2023 aikana. Kaiken kaikkiaan kaytettavissa olevaa tyontekijaresurssia oli kaytossa
tavallista vahemmén vuoden 2023 aikana.

Vuonna 2023 Lihastautiliiton fysioterapiassa kévi 111 asiakasta, joka on 13 enemmaén kuin v. 2022. Lihastautia
sairastavia asiakkaita kavi 101 henkil6a, joka on 91 % kaikista asiakkaista. Yleisin asiakkaiden diagnoosi oli
ALS tai muu motoneuronitauti, joita k&vi 28 henkil6d vuoden 2023 aikana.

Vuoden 2023 aikana toteutui asiakaskaynteja yhteensa 2163 kappaletta. Tama on 149 kappaletta enemman
kuin edellisena vuonna. Asiakaskaynneista oli kotikéynteja 537 ja allasterapioita 73 kappaletta. Etafysiotera-
piaa ei toteutettu kertaakaan. Syksyn 2023 aikana tuli paljon fysioterapiakdyntien peruutuksia asiakkaiden
sairastuttua koronaan tai influenssaan.

Fysioterapian tavoitteena oli asiakkaan fyysisen toimintakyvyn sailyminen parhaana mahdollisena sairauden
sen hetkiseen vaiheeseen néahden. Jokaiselle asiakkaalle méaéaritettiin fysioterapian yksillliset tarkat tavoitteet
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yhteistydssa asiakkaan kanssa, ja tavoitteiden toteutumista arvioitiin séannéllisesti, vuosittain tai puolivuosit-
tain. Fysioterapian vaikuttavuutta arvioitiin asiakkaan antamalla subjektiivisella arviolla, FSQfin-kyselyn tulos-
ten perusteella seka yksildllisesti valituilla mittareilla, jotka mittaavat toimintakyvyn eri osa-alueita. Fysiotera-
pia-asiakkaiden asiakastyytyvaisyyskyselyé ei toteutettu vuoden 2023 aikana.
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