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Parkinsonliiton / Liikeh&iridsairauksien liiton vuosi 2022

Vuosi oli mullistava maailmalla ja liittommekaan ei sdastynyt muutoksilta. Pitkdan valmisteltu nimiuudistus
hyvaksyttiin liittokokouksessa toukokuussa Hollolan Messildssa. Patentti- ja rekisterihallituksen hyvaksyttya
nimenmuutoksen liitto tunnetaan syyskuun alusta alkaen nimella Liikehairidsairauksien liitto ry. Nimi kuvaa
paremmin kaikkia niita ryhmid, joiden hyvaksi liitto on jo vuosia tehnyt toita.

Toiminnanjohtaja Anne Taulu palasi virkaansa Lounais-Suomen aluehallintovirastossa ja Johanna Reiman
aloitti toiminnanjohtajana 7.10.2022.

Koronapandemian vaihdellessa vuoden aikana osa toiminnoista tapahtui kasvokkain ja osa verkossa. Kaksi
hanketta pyori mallikkaasti: Tuetaan toisiamme — Digi kuuluu kaikille ja Essi — Essentiaalisen vapinan kanssa
sinuiksi.

Henkilostossa tapahtui vaihdoksia pitkan linjan tyontekijoiden eldkoidyttyd Pohjois-Suomessa ja
keskustoimistolla ja muutaman vaihdettua tyépaikkaa. Tampereen toimisto muutti uusiin tiloihin
Hammareninkadulle.

Pohjoismainen potilasjarjestokokous Nordic Parkinson Conference pidettiin toukokuussa Stavangerissa
Norjassa. Anne Taulu valittiin Nordic Parkinson Councilin puheenjohtajaksi.

Toimikausi 2022 oli liittomme 38. toimintavuosi.

Pohjoismainen konferenssi jarjestettiin Norjan Stavangerissa toukokuussa. Suomea konferenssissa edustivat Anne
Taulu ja Pia Vierimaa. Parkinsonliiton liittokokous jarjestettiin 14.5. Hollolan Messildssa (kuva oikealla).
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Jasenet ja jasenpalvelut

Jasenet

Jasenrekisterin yllapito ja jasenmaksujen perinta ovat osa palveluja, joita liitto tarjoaa jasenyhdistyksilleen.
Jasenrekisterin kayttéonotto- seka tietosuojakoulutuksia pidettiin Teamsin kautta neljan yhdistyksen
kanssa. Toimintavuoden 2022 aikana liiton jasenyhdistyksiin liittyi 755 jasenta, joista potilasjasenia oli 588
ja muita 167. Liiton jasenyhdistyksissa 747 henkilon jasenyys paattyi. Toiseen yhdistykseen siirtyi 33
jasentd. Kokonaisjasenmaara 30.12.2022 oli 7494.
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Jasenyhdistykset

Botnia Parkinson-férening rf
Essentiaalinen vapina ry

Etela-Kymen Parkinson-yhdistys ry
Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys ry
Kainuun Parkinson-yhdistys ry
Kanta-Hameen Parkinson-yhdistys ry
Keski-Suomen Parkinson-yhdistys ry
Kuopion Parkinson-yhdistys ry

Lapark Lahden seudun Parkinson-yhdistys ry
Lappeenrannan Parkinson-yhdistys ry
Mikkelin Parkinson-yhdistys ry
Pohjois-Karjalan Parkinsonyhdistys ry
Pohjois-Kymen Parkinson-yhdistys ry
Pohjois-Suomen Parkinson-yhdistys ry
Porin Seudun Parkinson-yhdistys ry
Paijat-Hameen Parkinson-yhdistys ry
Rauman seudun Parkinson ry

Suomen Dystonia-yhdistys ry

Suomen Huntington-yhdistys ry
Tampereen Parkinson-yhdistys ry
Turun seudun Parkinson-yhdistys ry
Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry
Vaasan seudun Parkinson-yhdistys ry

Liikehdiridsairauksien liitto ry
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Vapaaehtois- ja vertaistoiminta

Jarjestimme vuonna 2022 viisi sairauskohtaista webinaaria teemakuukausien ja -paivien kunniaksi:
Parkinson-, dystonia-, Huntington- ja essentiaalinen vapina -tietoisuuskuukausien webinaarit ja harvinaisten
sairauksien paivana jarjestimme kipu-aiheisen webinaarin. Lisaksi jarjestimme sosiaaliturvaluennon
tyoikaisille verkossa ja webinaarin laheisille. Yhdistystoimijoiden tueksi jarjestimme verkossa
yhdistystoiminnan koulutussarjan, jossa kasiteltiin yhdistystoiminnan perusteita, jasenasioita, STEA-
avustuksia ja Sivis-hakuja.

Korona-ajan jalkeen pystyimme taas jarjestamaan alueellisia tapahtumia ja koulutuksia seka tapaamaan
vapaaehtoisia, yhdistyksid, kerhoja ja muita toimintaryhmia. Kasvokkaisten tapaamisten ohella osa
tapaamisista jarjestettiin edelleen verkossa. Lisdksi tuimme essentiaalista vapinaa sairastavien
vertaisryhmia tarjoamalla tiloja. Koronarajoitusten poistuttua pystyimme jarjestamaan myos sairauksiin ja
sairastamiseen liittyvia infotilaisuuksia, kuten jatkotietopadivia. Lisdksi sairastuneille suunnatut
ensitietopdivat kdynnistyivat sairaanhoitopiireissa vuoden 2022 loppupuolella.

Ohjausta ja neuvontaa annoimme puhelimitse, chatissa ja sahkdpostitse. Ohjausta ja neuvontaa annettiin
seuraavista aiheista: kurssit 17 % (ohjaus- ja neuvontapahtumista), jarjestotoiminta 17 %, liikkunta 8 %,
vastasairastuneen tuki 8 %, pidempaan sairastaneet 4 % seka liiton hankkeisiin liittyva neuvonta 47 %.

Laadimme potilaan oikeuksien toteutumista tukevan ohjeistuksen ja se julkaistiin liiton verkkosivuilla Usein
kysyttya -osiossa.

Haimme STEAIlta jasenyhdistysavustusta, jonka jaoimme yhdistyksille uudistettujen kriteerien mukaisesti.
Jasenyhdistysavustuksella tuetaan yhdistysten toimintaa ja mahdollistetaan vertaistuki alueellisesti,
Iahialueen yhdistyksen jarjestamana. Vuonna 2022 jasenyhdistykset kayttivat yhdistysavustusta
vertaistukitapaamisiin, retkiin ja virkistystoimintaan, liikuntaryhmiin, jasenlehden ja -tiedotteiden kuluihin
sekd muuhun tiedottamiseen, vaikuttamistyéhon ja koulutuksiin, kuten luennoitsijoiden palkkioihin.

Vertaistoiminta

Toiminnan laajentamista edistdaksemme teimme yhteisty6ta Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi, eli
tuttavallisemmin Essi-hankkeemme, kanssa jarjestamalla kasvokkaisia vertaistapaamisia essentiaalista
vapinaa sairastaville Turussa, Helsingissa, Tampereella, Kuopiossa ja Oulussa.

Kehitimme harvinaistoimintaa aloittamalla yhteistydén Neuroliiton kanssa harvinaisten sairauksien paivan
yhteisen luentotilaisuuden muodossa. Lisdksi jarjestimme kevaalla verkkotilaisuuden DBS-laitetta kayttaville
ja sen kayttoa harkitseville. Tyoikaisten tavoittamiseksi jarjestimme suurimman osan webinaareista ilta-
aikaan.

Otteita dystonia-kuukauden teemaluennon palautteesta:

“Erityisen hyvdd oli selked esittdmistyyli. Luennoitsija kunnioitti kuulijoita, joka nékyi aiheeseen
paneutumalla. Kevennystdkin oli mukana. Kaikki osasivat asiansa dystoniasta hyvin.”

“Verkon kautta jdrjestetty tilaisuus mahdollisti osallistumisen. Matkustaminen ei nykyisessd
terveydentilassa ole mahdollista. Hyvit selvdpuheiset luennoitsijat ja vielé kysymismahdollisuus.”

Vaikean koronatilanteen vuoksi jarjestimme vertaistapaamisia verkossa eri sairausryhmien laheisille.
Erityisen suosittuja olivat epatyypillisia parkinsonismeja sairastavien ja pidempaan Parkinsonin tautia
sairastavien laheisten verkkotapaamiset.

Liikehdiridsairauksien liitto ry p.02 2740 400 liikehairio.f
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Tuetut lomat
Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry (MTLH) jarjesti Liikehairiosairauksien liiton kohderyhmille
kymmenen tuettua lomaa vuonna 2022. Kaksi lomista oli suunnattu apua tarvitseville aikuisille ja nelja

omatoimisille aikuisille. Kahden loman teemana oli elamyksia luonnosta. Lapsiperheille suunnattu loma
peruttiin vahdisen hakijamaaran vuoksi.

Lomapalautteissa lomalaiset kertoivat saaneensa lomilta padsaantoisesti lepoa, virkistysta ja vertaistukea.
Lisaksi Liikehairiosairauksien liiton perehdyttamia lomavertaisohjaajia pidettiin tarkeina loman
onnistumisen kannalta.

Toukokuussa Salon Lehmirannan lomakeskuksessa jarjestettiin Voimaa vertaisuudesta -loma.

Vertaistukihenkilotoiminta

Vertaistukihenkil6toiminnassa oli vuoden lopussa mukana 21 vertaistukihenkil6a. Yksi henkilo jai pois
toiminnasta ja mukaan koulutettiin kolme uutta. Vertaistukihenkilot edustavat talla hetkella melko
kattavasti kohderyhmidamme. Vuoden aikana saimme vertaistukihenkilon essentiaalista vapinaa

sairastaville. Huntingtonin tautia sairastaville on myds olemassa vertaistukihenkild, jonka yhteystiedot saa
tarvittaessa liiton tyontekijalta.

Yhteydenottojen seurannasta kdy ilmi, etta yhteydenotot tulivat edelleen paaasiassa puhelimitse.
Suurimmassa osassa yhteydenotoista toivottiin tukea pidempaan sairastaneelle.

Liikehdiridsairauksien liitto ry p.02 2740 400 liikehairio.f
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Kuva: Auttamisen aiheet 2022

Jarjestimme vertaistukihenkildille vuoden aikana kuusi verkkovalitteista ohjaustapaamista, joissa he saivat
tukea liiton tyontekijoilta seka vertaistukea toisiltaan. Koulutuksellisina aiheina olivat vertaistukihenkilén
oma hyvinvointi ja haastavat kohtaamiset. Vapaaehtoisten paivana 20.10. jarjestimme lisaksi kaikille
vertaistoimijoille suunnatun yhteisen vertaistapaamisen verkossa.

OLKA-toiminnan kehittama Toivo-vertaistukisovellus vakiintui ja laajeni vuoden aikana.
Liikehairiosairauksien liitosta sovelluksessa jatkoi nelja Parkinsonin tautia sairastavaa vertaistukihenkilda.
Sovelluksen kautta ei tullut yhtaan tukipyynt6a, mika johtunee siita, ettd sovellus oli edelleen melko vdahan
tunnettu sairastavien parissa.

Kokemustoiminta

Vuodenvaihteessa liiton kokemustoimijoita oli yhteensa 18. Liikehairidsairauksien liiton koulutetut
kokemustoimijat kohtasivat luennoilla, seminaareissa ja tapahtumissa terveydenhuollon toimijoita,
opiskelijoita ja sairastavia. Liikehairiosairauksien liiton kokemustoimijat esiintyivat 17 eri tilaisuudessa
vuonna 2022. Kokemustoimijat tuovat liikehairidsairastavien nakokulmaa mm. palvelujen kehittamiseen.
Kokemustoimijoilta keratyn tiedon mukaan vapaaehtoistyd koetaan merkityksellisena ja tarkedna tapana
vaikuttaa. Liitto ei ollut mukana vuoden 2022 kokemustoimijoiden koulutuksissa kouluttajana, silla liiton
kokemustoiminnasta vastaava jarjestotoiminnan asiantuntija siirtyi muihin tehtaviin.

Pohjois-Savon kokemustoiminnan ohjausryhman puheenjohtajana ja alueen toiminnan koordinaattorina
toimi liiton jarjestdétoiminnan asiantuntija. Alueella toteutettiin kokemustoimijoille kaksi
virkistystapahtumaa, kaksi digikoulutusta seka OLKA-pisteelld KYSissa kokemustoimijoiden esittelyja.

Omaistoiminta

Omaistoiminnassa oli vuoden lopussa mukana kymmenen ryhmanvetajaa. Vuoden aikana aloitti yksi uusi
ldheisten vertaisryhma. Ryhmanvetajien lisdksi omaistoimintaan kuuluu edelleen nelja vertaistukihenkil6ina
toimivaa Parkinsonin tautia sairastavan laheista seka kaksi ldheisille suunnatun Facebook-ryhman
yllapitajaa.

Jarjestimme omaistoimijoille kolme vertaistapaamista verkossa. Tietoa valitimme omaistoimijoille myos
tiedotteilla, joita lahetimme vuoden aikana kolme. Valtakunnallisella omaishoitajien viikolla marraskuussa
jarjestimme laheisille suunnatun Hetki omalle hyvinvoinnille -luennon. Luennosta saimme tallenteen, joka
on nahtavissa liiton kotisivuilla.

Pidempaan Parkinsonin tautia sairastavien laheisille oli yksi verkkotapaaminen vuoden aikana. Talle
kohderyhmalle vertaistuki on erityisen tarkeda ja monet heista kokevat osallistumisen verkossa
helpommaksi kuin kasvokkaiseen vertaistapaamisen osallistumisen. Heille jarjestamme
verkkovertaistapaamisia jatkossakin.

Liikehdiridsairauksien liitto ry p.02 2740 400 liikehairio.f
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Vuoden lopulla pidimme tyoyhteisossa suunnittelupalaverin liiton roolista ldheisten tukemisessa. Pdatimme
jatkossa lisata yhteistyd6ta Omaishoitajaliiton kanssa, jossa tietoa laheisten tuen tarpeista on enemman ja
heilla on myds enemman keinoja vaikuttaa laheisten ja omaishoitajien tilanteeseen. Laheisten tukemiseksi
paatimme kokeilla ensi vuoden aikana tietoiskutyyppisten tilaisuuksien jarjestamista verkossa.

Sivis
Saimme Opintokeskus Sivikseltad kdayttoomme yhteensa 1300 koulutustuntia, jotka vastasivat liiton ja

yhdistysten toivomaa koulutustuntimaaraa. 12 yhdistysta otti vuonna 2022 Sivis-tunteja kayttoonsa.
Jarjestimme koulutuksen Sivis-hakuihin liittyen osana yhdistystoiminnan koulutussarjaa.

Suomen Parkinson-sdatio jarjesti syyskuussa Helsingissa Parkinsonin taudista yleis6luentotilaisuuden, joka
oli tarkoitettu kaikille taudista ja sen tutkimuksesta kiinnostuneille. Liikehairiésairauksien liitto oli mukana
tapahtumassa jakamassa tietoa liiton palveluista seka jarjestdmassa etdkatsomoita Turussa, Tampereella,
Kuopiossa ja Oulussa. Tilaisuus, joka striimattiin verkkoon, tavoitti kaikkinensa arviolta yli 800 kuulijaa.

Liikehdiridsairauksien liitto ry p.02 2740 400 liikehairio.f
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Kurssitoiminta

Liikehairiosairauksien liiton jarjestamien kurssien sisaltéina ovat ohjatut vertais- ja keskusteluryhmat,
asiantuntijoiden vetamat luentokeskustelut ja erilaiset toiminnalliset ryhmat. Ryhmissa mahdollistetaan
vertaistuen ja tiedon saaminen sairaudesta ja/tai kurssin teemasta.

Kursseja jarjestettiin kohderyhmille ympari Suomen ja verkon kautta yhteensa 28. Kurssit toteutuivat avo-,
laitos- ja verkkomuotoisina, jotta ne tavoittavat kohderyhmaa mahdollisimman laajasti asuinpaikasta
riippumatta. Jarjestimme kursseja myods yhteistydssa Neuroliiton kanssa.

Alla olevassa taulukossa on listattuna kohderyhmille jarjestetyt avo-/internaattikurssit ja osallistujamaarat.

Kohderyhma Kurssit Osallistujat

Parkinsonin tautia sairastavatja | 5 64 (44 sairastavaa ja 20 laheista)
laheiset

Dystoniaa sairastavat ja laheiset | 1 12 (7 sairastavaa ja 5 laheista)
Parkinson plus -oireyhtymaa 2 27 (15 sairastavaa ja 12 ldheista)

sairastavat ja laheiset

Huntingtonin tautia sairastavat ja | 1 10 (7 sairastavaa ja 3 laheista)
Iaheiset
Parkinsonin tautia, dystoniaa ja 1 16 (9 sairastavaa ja 7 laheista)

essentiaalista vapinaa sairastavat
stimulaatiohoitoa
kayttavat/harkitsevat ja ldheiset

liilkehairidsairaat ja laheiset 5 51 (38 sairastavaa ja 13 laheista)
yhteensa 15 180 (120 sairastavaa ja 60
laheistd)

Parkinsonin tautia sairastaville ja heidadn ldheisilleen jarjestettiin seuraavat kurssit: kaksi kurssia Parkinsonin
tautia alle kolme vuotta sairastaneille ja laheisille (Helsinki, Jyvaskyla), yksi kurssi Parkinsonin tautia 3—7
vuotta sairastaneille ja ldheisille (Tampere) seka yksi kurssi Parkinsonin tautia pitkdan (yli seitsemén vuotta)
sairastaneille ja laheisille (lisalmi) ja Puhumalla paras- puhekurssi puheongelmaisille ja ldheisille (Kuopio).

“Ajattelutavan muutos - vaikka tieto lisdd tuskaa niin tdmd antoi toivoa!”
Palaset paikoilleen, Jyvéskylé

Parkinson plus -oireyhtymaa sairastaville jarjestettiin kaksi kurssia. Vuoden 2021 loppuvuodesta
kohderyhmalle jarjestetylle kurssille oli niin paljon hakijoita, ettd toimintavuodelle jarjestettiin yksi
lisakurssi. Kurssit toteutettiin Maskussa ja lisalmessa.

Dystoniaa sairastaville jarjestettiin yksi kurssi Helsingissa. Huntingtonin tautia sairastaville ja laheisille
suunnattu kurssi saatiin jalleen toteutumaan parin vuoden tauon jalkeen. Kurssi toteutui Maskun
neurologisessa kuntoutuskeskuksessa. Stimulaatiohoitoa kayttaville ja harkitseville essentiaalista vapinaa,
Parkinsonin tautia ja dystoniaa sairastaville toteutettiin yksi kurssi Kuopiossa.

Liikehdiridsairauksien liitto ry p.02 2740 400 liikehairio.f
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“Omien tunteiden ja kokemusten kertominen helpotti henkisté ahdistusta. Toisilta kuullut kokemukset ja
selviytymiskeinot auttavat varmasti arjessa.”
Yhdessd erilaisina, Parkinson plus -oireyhtymdd sairastavat ja Idheiset, lisalmi

“Tieddn nyt paremmin, minne suuntaan pyrkid. Itsetutkiskelua ja voimia lisdd. Nauti kaikesta siitd, mitd
hyvdd eldmdssd tdlld hetkelld on.”
Huntingtonin tautia sairastavat ja Idheiset, Maskun neurologinen kuntoutuskeskus

Kaikille kohderyhmille yhteisia teemallisia kursseja jarjestimme viisi. Teemoja olivat ulkona ja luonnossa
liikkuen (Turun seutu ja Kannonkoski), musiikki ja rytmi (Lahti), ryhmaliikunta (Lohja), rytmi, liike ja baletti
(Oulu).

”Sain positiivista ajattelua ja liikunnallista tekemistd.”
Ulkona ja luonnossa liikkuen, Turun seutu

“Sain vinkkejé rentoutumiseen, omaan keholliseen ja mielen hyvinvointiin. Léysin kykyjd ja voimavaroja
(uudenlaisia) itsesténi.”
Musiikki ja rytmi, Lahti

Alla olevassa taulukossa on listattuna kohderyhmille jarjestetyt verkkokurssit. Uutena oli Parkinsonin tautia
sairastavien tyodikadisten verkkokurssi. Uutena kurssina jarjestettiin myds Parkinsonin tautia sairastaville ja
Iaheisille suunnattu verkkokurssi, jossa sairastavat ja ldheiset toimivat my6s omissa pienryhmissaan.
Molemmille kursseille tuli hyvin hakijoita ja niita toteutetaan jatkossakin.

”Uskallan katsoa luottavaisesti tulevaisuuteen sairauteni kanssa”
Essentiaalista vapinaa sairastavien verkkokurssi

Verkkokurssit
Kohderyhma Kurssit Osallistujat
Parkinsonin tautia (alle viisi 2 18

vuotta sairastaneet)

Parkinsonin tautia (alle viisi 1 10 (5 sairastavaa ja 5 laheista)
vuotta sairastaneet) ja ldheiset

Puheongelmaiset Parkinsonin 2 16 (15 sairastavaa ja 1 laheinen)
tautia sairastavat ja laheiset

Parkinsonin tautia sairastavat 1 10

tyoikaiset

Dystoniaa sairastavat 1 9

Essentiaalista vapinaa sairastavat | 1 10

yhteensa 8 73 (67 sairastavaa ja 6 laheistd)

Jarjestimme Neuroliiton kanssa viisi kurssia. Ne koettiin hyvina. Arvosana kursseille oli 4,5 (asteikolla 1-5).

“Vertaistuki, yhteiset ja yksildlliset oivallukset, uudet tuttavuudet, se ettd oli hauskaa. Tuli ldhdettyd kotoa
ja ndki uusia maisemia.”
Luontopainotteinen parikurssi, Tornio
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Yhteistyokurssit Neuroliiton kanssa

Teema Paikka Kohderyhma Kurssit Kokoontumiset Henkilomaara
Tekevat kadet Lahti Liikehairidsairaat | 1 6x3h 4

toimiva mieli /MS, harvinaiset

Resurser i vardagen | Narpes Ruotsinkieliset 1 2+2+2 vrk 6

liikehairiosairaat
/MS, harvinaiset

Voimavaroja arkeen | Mikkeli Liikehairiosairaat | 1 3vrk 8
/MS, harvinaiset

Kehon ja mielen Kuortane Liikehairidsairaat | 1 4 vrk 5
voimavarat /MS, harvinaiset
Luontopainotteinen | Tornio Liikehairidsairaat | 1 4 vrk 4 pariskuntaa
parikurssi /MS, harvinaiset .
(8 hlog, 4
sairastavaa ja
4 |3heista)
yhteensa 5 31

(27 sairastavaa
ja 4 laheista)

Kurssien osallistujamaaran tavoite oli 340 henkilda. Kursseille osallistui 284 henkil6a (214 sairastavaa ja 70
laheistd). Hakijoita oli yhteensa 484. Syyna tavoitellun osallistujamé&aran alitukseen olivat vahaisen
hakijamaaran vuoksi peruuntuneet kurssit (Parkinsonin tautia sairastavien laheisten verkkokurssi, Avaimia
tyossa jaksamiseen -kurssi tyoikaisille liikehairidsairaille ja Rentoutuminen ja mieli -kurssi essentiaalista
vapinaa sairastaville). Elamassa eteenpain -kurssi (Parkinsonin tautia 3—7 v sairastavat ja laheiset) siirrettiin
toteutettavaksi kevaalla 2023 ennen kurssia tulleiden useiden peruutusten vuoksi.

Koronapandemia vaikutti edelleen kurssitoimintaan alkuvuonna. Yksi kurssi tammikuulta ja toinen kurssi
helmikuulta siirrettiin toteutettavaksi myohemmin kevaalla.

Kurssit rahoitettiin STEAn kohdennetulla avustuksella ja Opintokeskus Sivikselta saatavalla
opintorahoituksella. Majoituksen siséltavilla kursseilla yopyjien omavastuu oli 20 €/vrk.

Kaikilta kurssilaisilta kerattiin kurssipalaute kurssin jalkeen ja seurantakysely 6 kk kurssin jalkeen.
Kurssipalaute on ollut hyvaa. Tavoitteet tayttyivat 4,2, vertaistuki toteutui 4,2 ja kurssi koettiin hyodylliseksi
4,6 (asteikolla 1-5).
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Ryhmakuva musiikki ja rytmi -kurssilta Lahdesta.

Ensitietopaiva

Syksylla jarjestimme Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin maksusitoumuksella yhden ensitietopdivan
hiljattain Parkinsonin taudin diagnoosin saaneille ja heidan ldheisilleen. Kevaalle suunniteltu ensitietopaiva
peruuntui vahaisen hakijamaaran vuoksi. Syksylld paivaan osallistui 40 henkilda (24 sairastavaa ja 16
laheista). Jatkossa Tyks jarjestaa ensitietopdivat Varsinais-Suomen hyvinvointialueella.

Muilla alueilla ensitietopaivat jarjestetdadn yhteistyossa sairaanhoitopiirien kanssa.

Liikuntatoiminta

Tarjosimme kohderyhmalle koulutusta, lilkkuntaneuvontaa, vinkkeja ja videoita toimintakykya yllapitavaan
lilkuntaan. Omaehtoinen liikkunta on monen liikehdiridsairaan ja yhdistysten toimintaryhmien arjen
toimintaa. Toteutimme kyselyn liikehairidsairaiden arkiliikuntatottumuksista, joita esiteltiin myos Hermolla-
lehdessa. Liikuntaan liittyva kysely toteutetaan joka toinen vuosi, seuraavaksi vuonna 2024.

Jarjestimme vapaaehtoisille liikuntakoulutuksen, jota he voivat hyddyntaa liikuntatoiminnassa alueellisesti.
Liikuntatoimikunta kokoontui alkuvuodesta 2022. Toiminta lakkautettiin vastaavan tyontekijan puuttuessa
tyontekijavaihdosten takia. Yhteistyd mm. Sovelin ja muiden erityisryhmien liikkunnan parissa toimivien
jarjestojen kanssa kdynnistettiin uudelleen marraskuussa 2022.

Hermolla-lehden liikuntaa koskevat artikkelit ja vinkit tavoittavat kaikki jasenemme. Ne ovat myds
laajemmin saatavilla kaikille sairastuneille ja aiheesta kiinnostuneille avoimessa Lukusali-palvelussa.
Lilkkuntaneuvontaa ja -ohjausta annoimme puhelin-, sdhkdposti- ja verkkovalitteisesti. Liikehairiota
sairastavat saivat lisdksi ohjeita ja linkkeja kotisivujen oppaiden ja videoiden kautta seka alueellisille
toimijoille suunnitellun teematarjottimen kautta. Uusia soveltavan liikunnan videoita julkaistiin 14
kappaletta (ks. kohta viestinta).
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Viestinta

Viestinnadn avulla Liikehairidsairauksien liitto lisda sidosryhmiensa ymmarrysta liikehairidsairauksista ja
tietoisuutta liitosta sairastavien ja heidan laheistensa etujdrjestona. Pyrimme osaltamme edistamaan
sairastuneiden hyvaa hoitoa, kuntoutusta ja arkiselviytymista jakamalla tietoa mm. saatavilla olevista
hoidoista, palveluista ja oikeuksista sekad tuomalla sairastavien ja heidan laheistensa erityistarpeita
ammattilaisten ja paattajien tietoon. Toimimme viestinnallisena linkkina tutkijoiden ja sairastavien valilla ja
kerromme kansallisista ja kansainvalisista tutkimushankkeista ymmarrettavasti. Viestinta tukee myos
vaikuttamisty6ta, jonka tavoitteena on nostaa esille epdkohtia ja esittda kehittamisehdotuksia.

Liiton keskeisimmat viestintdkanavat ovat:

e Hermolla-lehti
kotisivut
sosiaalinen media
uutiskirjeet
tiedotteet

Viestinnan toimenpiteet vuonna 2022 tukivat liiton strategisista tavoitteista erityisesti painopistetta
liikehairiosairauksien tunnettuuden parantaminen. Siina erityisena kohderyhmana ovat ammattilaiset.
Tietoa jaoimme ammattilaisille uutiskirjeessa ja Hermolla-lehdessa seka postittamalla jaettavaa materiaalia
sisdltavat infopaketit (suomi ja ruotsi) noin 40 julkisen terveydenhuollon neurologian poliklinikalle seka 10
yksityisen puolen neurologille suurimmissa kaupungeissa.

Erityista viestinnallistd panostamista vaati liiton nimiuudistus, josta danestettiin toukokuussa. Uusi nimi,
Liikehairiosairauksien liitto, astui voimaan syyskuussa ja korvasi entisen Parkinsonliiton. Nimimuutoksen
myo6ta liitolla vaihtui logo, kotisivujen domain ja henkilokunnan sahkdpostiosoitteet. Paperiset
viestintamateriaalit paatettiin uusia sitd mukaa, kun niistd on muutenkin tarve ottaa uusintapainoksia.
Muutos vaati niin paljon resurssia, ettd kaikkea toimintavuodelle suunniteltua ei ehditty tehda.

Liiton nimen vaihduttua osallistuimme Veikkauksen edunsaajien esittelyyn MTV3:lla. Lahetys, jossa
esiteltiin Liikehairidsairauksien liiton toimintaa, tuli ulos lauantain lottolahetyksen yhteydessa 1.10.
Lahetyksen katsojaluku oli 360 000.

Ruissalossa kuvattiin Liikehdiridsairauksien liiton toimintaa esittelevaa videoinserttia, joka esitettiin
Veikkauksen lottoldhetyksessa lauantaina 1.10. MTV3:lla.
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Viestinnan kehittaminen

Vuoden 2022 erityisia tavoitteita olivat kotisivujen saavutettavuusarvion teettdminen ja ruotsinkielisten
kotisivujen lanseeraaminen. Saavutettavuusarvion teki Annanpura Oy ja vuoden aikana tehtiin kriittisimmat
korjaukset saavutettavuuden ndkokulmasta. Vahaisempien korjausten tekeminen siirtyi vuoden 2023
puolelle. Samoin ruotsinkielisten sivujen tekeminen paatettiin siirtaa siksi, kunnes suomenkielisten sivujen
saavutettavuus on kokonaan valmis.

Otimme kotisivuilla kayttoon kaikille avoimen liikehairidsairaudet mediassa -osion, jossa on eri medioissa
julkaistuja uutisia ja tutkimuskatsauksia suomeksi, ruotsiksi ja englanniksi. Lisdksi kotisivuille tehtiin uusi
Usein kysyttya -osio, josta |0ytyy vastauksia liikehairidsairauksia sairastavien ja laheisten arkeen, oikeuksiin,
etuuksiin, terveyspalveluihin ja tukitoimiin liittyviin kysymyksiin.

Otimme kayttoon uuden GDPR-vaatimukset tayttavan uutiskirjejarjestelman, jonka toimittaa kotimainen
toimija Liana Technologies. Liana toimittaa liitolle my6és mediaseurannan.

Hermolla-lehti

Hermolla-lehti ilmestyi suunnitellusti nelja kertaa printtina seka sahkdisena nakoislehtena Lukusali-
palvelussa. Lehden painosmaara oli vuonna 2022 noin 8500 ja sita toimitettiin jasenten lisaksi mm.
neuropoliklinikoille ja valituille ammattilaisille ja paattajille. Lehden painopaikka oli kotimainen PunaMusta
Oy. Hermolla-lehden toimitusneuvosto kokoontui nelja kertaa suunnittelemaan lehden teemoja ja
sisaltoja.

Sosiaalinen media ja muu sahkoinen viestinta

Sahkaoisen viestinndn kehittaminen jai maltilliseksi mm. siksi, ettd vuoden aikana tapahtunut liiton
nimiuudistus vei viestinndn resurssia muualle. Kayttajamaarat kasvoivat silti mm. sosiaalisen median
kanavissa ja muutamille postauksille pyrittiin saamaan lisdndkyvyytta ostetulla mainoksella. Sosiaalisen
median avulla jaettiin viikoittain ajankohtaista tietoa, esimerkiksi lehtiartikkeleita ja liiton tapahtumia.
Uutiskirjeilld jaettiin tietoa mm. ajankohtaisista tapahtumista ja uusimmista uutisista.

Sosiaalisen median ja muiden viestintdkanavien kautta pyritdan saamaan liikennetta myads liiton kotisivuille.
Kayttdjamaara kotisivullamme tammikuusta syyskuuhun oli 128 935 ja sivujen katseluja oli 431 530. Se on
vahemman kuin edeltdvana vuonna. Syyna on, etta syksylla liiton kotisivujen domain parkinson.fi vaihtui
domainiksi liikehairio.fi. Muutos aiheutti kotisivujen analytiikkaan katkoksen eli dataa kotisivujen kayttajista
ei ole saatavilla syyskuusta joulukuun loppuun. Kotisivujen tilastot vuosilta 2021 ja 2022 eivat taten ole
taysin vertailukelpoisia.
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Suosituimpia sisaltoja kotisivuilla olivat edellisten vuosien tapaan sairauksista kertovat sivut.
Kotisivuillamme olevat videot saivat paljon naytt6ja. Vuonna 2022 nayttékertoja oli 20 927, mika on hieman
vahemman kuin vuonna 2021 (21 024 nayttokertaa).

Vuoden aikana tehtiin uusia videoita: luentotaltiointeja seka uusia soveltavan liikunnan videoita 14
kappaletta seka tekstitettiin aikaisempia asiantuntijavideoita 16 kappaletta.

Medianakyvyys

Liiton ja sen edustamiin sairausryhmiin liittyva kokonaismedianakyvyys (liiton kotisivut, sosiaalinen media ja
lehdistd) kasvoi vuonna 2022 41 % vuoteen 2021 verrattuna. Tama selittyy osaltaan liiton omalla
julkaisuaktiivisuudella omissa kanavissa. Liiton viestinta auttoi useita toimittajia l0ytamaan eri medioihin
haastateltaviksi seka sairastavia ettda ammattilaisia.

Kuva: Medianakyvyys kertoo, kuinka paljon nakyvyytta brandi, tuote, tapahtuma tai muu aihe on saanut
tarkastelujaksolla.

Muu viestintamateriaali
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Uuden Huntington-oppaan kirjoitustyo saatettiin loppuun ja oppaasta otettiin ensin pieni painos kevaalla ja
lisapainos syksylla. Kaikkia liikehairiosairaita yhteisesti palveleva arkiselviytymista tukeva Itsendisesti arjessa

-opas siirtyi tehtavaksi myéhemmin. Vuoden 2022 lopussa kdynnistettiin epatyypilliset
parkinsonismisairaudet oppaan paivittdminen. Sairausryhmakohtaisista pienista infokorteista otettiin
uusintapainokset (suomi ja ruotsi) liiton uudella nimelld. Uutena tehtiin liiton kaikkia palveluita esitteleva
Palveluopas 2023, joka korvaa aiemman kurssiesitteen.

Tavoitteet 2022

Tulokset ja mittarit

Toteutuminen vuonna 2022

Hermolla-lehti

Lehti 4 krt vuodessa printtina ja
nakoislehti sahkoisena

toteutui

Kotisivujen
saavutettavuusarvion
teettaminen ja
saavutettavuuden
jatkokehittaminen.

Saavutettavuusarvio teetatetty
ulkopuolisella toimijalla, arviossa
nousseet korjaustarpeet tehty

Toteutui. Saavutettavuusarvion teki
Annanpura. Raportissa esiin
nousseista korjaustarpeista vuoden
loppuun mennessa oli tehty
kriittisimmat.

Ruotsinkielisen viestinnan
lisédminen perustamalla
ruotsinkieliset kotisivut.

Ei toteutunut. Kotisivujen
tekeminen paatettiin siirtaa
vuodelle 2023 sen jalkeen, kun
kaikki saavutettavuuskorjaukset on
tehty ensin suomenkielisille
sivuille.

Kotisivujen kaytto

Kotisivujen paivitys vah. 1 x vk
Kotisivujen kayttajamaarien ja sivujen
katselukertojen lisddminen.

Kotisivuja paivitettiin sdannollisesti.
Videoiden katselut laskivat:
katselukertoja oli 20927 > 21024
Kotisivujen kayttajamaarat laskivat
(128 935 >215 615), samoin sivujen
katselukerrat

(431 530>534 731). Luvut eivat
kuitenkaan ole tadysin
vertailukelpoiset, silla syyskuussa
2022 parkinson.fi -domain
vaihdettiin liikehairio.fi -domainiksi
ja loppuvuoden data ei ole mukana
luvuissa.

Sosiaalinen media ja
uutiskirjeet

Facebookin ja Instagramin
seuraajamaarien kasvattaminen
Twitterin aktivoiminen

Yleinen uutiskirje vah. 4 krt /vuosi,
tilaajamaaran kasvattaminen

Ammattilaisten uutiskirje vah. 2 krt /
vuosi, tilaajamaaran kasvattaminen

Facebook toteutui (2295>1738)
Instagram toteutui (850>738)
Twitterin kaytto jatkui, mutta
varsinainen aktivoiminen jai
vahaiseksi (644 > 672)

Uutiskirje lahetettiin 5 krt. mutta
sen tilaajamaara laski (779>880),
mika pitkalti selittyy siirtymisella
uuteen uutiskirjejarjestelmaan,
joka poisti passiiviset tilaajat.
Ammattilaisten uutiskirje
Iahetettiin 4 krt. Samoin senkin
tilaajamaara laski hieman edella
mainitusta siirtymisesta johtuen
(201 > 218), vaikka uusiakin tilaajia
tuli.
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Oppaiden ja esitteiden
paivittaminen ja
tuottaminen

Huntington-oppaan
loppuunsaattaminen ja
painattaminen.

Yllapidetdan ja paivitetdaan
potilasoppaita, joita toimitetaan
sairastavien lisdaksi myos sairaaloille
jaettavaksi. Uutena tehdaan kaikille
liilkehairidsairausryhmille suunnattu
opas, joka tukee itsendista
selviytymista arjessa.

Huntington-opas toteutui.

Itsendista selviytymista arjessa
tukeva opas ei toteutunut.

Lisdpainokset otettiin Parkinsonin
taudin ruokavalio-oppaasta,
vastasairastuneen
parkinsonpotilaan oppaasta ja
Parkinsonin taudin
lilkuntaoppaasta seka
jarjestoesitteesta ja sairausryhmien
infokorteista.

Tuotetaan nelja uutta
diagnoosikohtaista
videota, jotka tukevat ja
tarkentavat kotisivuilla
olevia kirjallisia
sairauskuvauksia.

Suunnitteluty6 kdynnistettiin,
videoiden on maara valmistua
vuoden 2023 aikana.

Teemakuukausien ja -
paivien nakyvyys, muu
mediandkyvyys ja
vaikuttaminen

Medialle lahetetyt tiedotteet ja
lapipadsseet viestit, tiedotteet ja
yhteydenotot paattdjiin, lausunnot,
osallistuminen kampanjoihin,
tapahtumien jarjestaminen

Mediatiedotteita lahetettiin
vuoden aikana 4. Aluevaaleja
varten tehtiin vaaliteesit ja
kirjoitettiin kannanotto
lilkehairidsairaiden erityistarpeiden
huomioimiseksi
terveydenhuollossa.
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Hankkeet

Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi (Essi-hanke)

Essi-hankkeessa (v. 2020-2023) tarjoamme tietoa, voimavaroja ja vertaistukea erityisesti tyoikaisille
essentiaalista vapinaa sairastaville. Teemme sairautta tunnetummaksi ja vahennamme siihen liittyvaa
sosiaalista stigmaa ja hdapeda. Vuoden 2022 aikana lisdsimme tietoisuutta sairaudesta yhteistydssa eri
toimijoiden kanssa ja my6s kansainvalisesti. Hanke paattyy kevaalla 2023.

Vertaistapaamiset

Jarjestimme Porissa vertaistapaamisen, jossa sairaanhoitaja tarjosi ensitietoa osallistujille. Pidimme
seitseman verkkovertaistapaamista, joista kolme liittyi vapaaehtoisuuteen ja tietoisuuskuukauteen, kaksi
DBS eli Deep Brain Stimulation -hoitoon ja yksi kohdennettuun ultradanihoitoon eli HIFU-hoitoon.
Jalkimmaiset toteutimme yhdessa ammattilaisten kanssa. Yhdessa verkkovertaistapaamisessa vieraana oli
National Tremor Foundationin (UK) vertaisryhmien koordinaattori ja tulkkasimme tilaisuuden suomeksi.
Vertaistapahtumiin osallistujia oli 214.

Voimavaraviikonloppuja jarjestimme Tampereella, Oulussa ja Helsingissd, joista Tampereen viikonlopun
pidimme yhteistydssa Mielenterveyden keskusliiton Virea Mieli Oy:n kanssa. Sisaltoina olivat
itsehoitokeinot ja vertaistuki. Osallistujia oli 22.

Essentiaalinen vapina -tietoisuuskuukauden Tietopaivassa kasiteltiin essentiaalisen vapinan itsehoitoa.
Tietopaiva kerasi 85 osallistujaa. Luentoja pitivat toimintaterapeutti, fysioterapeutti ja Essentiaalinen
vapina ry:n puheenjohtaja. Luennoissa annoimme vinkkeja sairastaville arjen tueksi.

Vertaistapaamisiin osallistujat (n=40) kokivat kirjallisten palautteiden mukaan, etta vertaistuen myota
sairauteen liittyva hapean tunne vdhenee, ka 4,3 (asteikolla 1=tdysin eri mieltd, 5=tdysin samaa mieltd);
koen, etten ole yksin sairauteni kanssa (ka 4,7) ja sairaudesta kertominen muille helpottuu (ka 4,5).
Vertaistuen avulla sairastavien kokemus hapeasta vaheni ja avoimuus kertoa sairaudesta lisddantyi hankkeen
tavoitteiden mukaisesti.

Kohderyhman tavoittaminen

Tavoitteenamme oli tavoittaa essentiaalista vapinaa sairastavia liiton tiedon ja tuen piiriin.
Tiedottamiskanavina olivat liiton ja yhdistyksen kotisivut seka sosiaalinen media: Essi-hankkeen,
Essentiaalinen vapina -vertaisryhman, Essentiaalinen vapina ry:n seka liiton omat Facebook-sivut.

Liikehairidsairauksien liiton ohjaus- ja neuvontaseuranta tehtiin huhti- ja lokakuussa. Essentiaalista vapinaa
sairastavien yhteydenottoja oli 15 74:std eli 20 % kaikista yhteydenotoista. Lokakuussa vastaava luku oli 25
kpl 70:std (36 %). Yhteydenotot olivat hankkeen tavoitteiden (20/kk) mukaisia.

Essi-hankkeen vertaistapahtumiin osallistuttiin hyvin (348). Hankesuunnittelija tuki myos alueellisten
vertaistapaamisten jarjestamista ja markkinointia, joita toteutimme yhdistyksen vapaaehtoisten ja liiton
jarjestosuunnittelijoiden avulla. Nama kaikki yhteen laskettuna vertaistapaamisiimme osallistui lahes 500
essentiaalista vapinaa sairastavaa. Hankkeen alkaessa vuonna 2020 vertaistoimintaa ei ollut lainkaan.

Essentiaalinen vapina -sivuja katsottiin liiton nettisivuilta 7583 krt ja asiantuntijavideoita 1798 krt.
Facebookin Essi-hankesivujen kattavuus oli 12 925 (vrt. V.2021: 2847), sivulla vierailuja oli 504 (v.2021: 360)
ja seuraajien maara kasvoi 163 seuraajasta 280:aan. Facebookissa essentiaalinen vapina —suljetun
vertaisryhman jasenmaara kasvoi 708:sta 917:3an. Essentiaalinen vapina ry:n jdsenmaara kasvoi 126:sta
199:34n. Kohderyhmaa tavoitettiin edelleen hyvin.

Tietoa essentiaalisen vapinan itsehoidosta ja hoidosta
Hankkeen yhtena tavoitteena oli antaa tietoa itsehoitomahdollisuuksista, joiden avulla sairastavat voivat
paremmin hallita vapinaoireita lisddvaa stressia ja jannitysta. Tata tietoa lisdsimme tekemalla aiheeseen
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liittyvia videoita seka jarjestamalla Tietopaivat verkossa ja voimavaraviikonloppuja. Tilaisuuksien
palautteiden mukaan opittuja itsehoitokeinoja otettiin kdaytt6éon omassa arjessa. Kansainvalisen
verkkovertaistapaamisen luento lisasi osallistujille toivoa, myonteisyytta, mindfulness-keinoja ja sairauden
hyvaksyntaa.

Tampereen voimavarakurssin osallistujille tehtiin palautekysely Turun AMK:n sosionomiopiskelijan
opinndytetyona (n=10). Osallistujat kokivat saaneensa suurimman hyddyn vertaistuesta. Merkittavaa
myonteista vaikutusta kurssilla oli myds sosiaalisiin tilanteisiin, mielialaan ja jaksamiseen. Sairauden
hyvaksyminen lisadntyi ja jokainen sai kayttoonsa ainakin yhden vinkin, menetelman tai itsehoitovalineen.
Myos Helsingin voimavarakurssin osallistujat (n=6) kokivat saaneensa evaita itsehoitoon (ka 4,8 asteikolla
5=tdysin samaa mielta).

Teimme kuusi asiantuntijavideota essentiaalisesta vapinasta: fysioterapeutin, toimintaterapeutin,
liilkuntasuunnittelijan (fysioterapeutti) seka Tietopaivien tallenteet (toimintaterapeutin ja vertaistuen).
Uuden hoitomuodon, HIFU-hoidon luennosta (neurokirurgi ja radiologi) teimme my®os tallenteen. Videoilla
oli 625 katselukertaa. Nama kaikki tarjosivat kohderyhmalle tietoa, jota ei ole ollut aiemmin saatavilla.

Tiedon ja tietoisuuden lisaaminen

Tiedon ja tietoisuuden lisddmisen tavoitteena on vahentda essentiaaliseen vapinaan liittyvaa sosiaalista
stigmaa ja hdpeda seka helpottaa sairastavien osallistumista sosiaalisiin tilanteisiin ja lisatd heidan
psyykkistd hyvinvointiaan.

Maaliskuu oli essentiaalisen vapinan tietoisuuskuukausi, jolloin jaoimme sosiaalisessa mediassa tietoa
sairaudesta, sen hoidosta ja vertaistuesta. HIFU-hoitomuodon saaminen Suomeen essentiaalisen vapinan
uudeksi hoitomuodoksi sai laajasti nakyvyyttd Suomen suurimmissa medioissa. Teimme ammattilaisten
kanssa HIFU-hoidosta artikkelin MediaPlanetin Harvinaiset sairaudet -kampanjaan, jolla tavoitimme 240
000 lukijaa.

Terveydenhuoltoa tavoitimme Ladkarilehden (levikki 35 000) ja Sairaanhoitaja-lehden (28 000)
artikkeleiden avulla. Ladkarilehti tavoittaa yli 90 % Suomessa asuvista ladkareista. Tiedotimme liiton
Hermolla-lehdessa tapahtumista ja teimme lehteen kansainvalisen henkil6tarinan.

Yhteistyotahot Essi-hankkeessa

Teimme tiivista yhteisty6ta kohdennetun ultraddnihoidon (HIFU) laitevalmistajan Insightec:n ja Vingmed:n
(Pohjoismaiden terveydenhuollon tuotteiden toimittaja) seka National Tremor Foundationin (UK) kanssa.
Yhteisena tavoitteenamme oli tavoittaa essentiaalista vapinaa sairastavia tiedon ja tuen piiriin seka lisata
tietoa sairaudesta ja sen hoitomuodoista.

Essi-hankkeen suunnittelija piti puheen Insightecin verkkotilaisuudessa, johon osallistui 25 henkil6a
Pohjoismaista, Baltian maista ja Alankomaista. Aiheena oli, mitd olemme tehneet Essi-hankkeessa ja miten
voidaan tukea muissa Euroopan maissa potilasyhdistysten perustamista ja vastaavaa yhteistyota.

Olimme mukana suunnittelemassa sisaltéa Vingmedin toteuttamalle Me Vapisijat -nettisivulle, jossa
annetaan tietoa sairaudesta ja sen hoidosta sekd Vapinapodi-podcastin suunnittelussa, tekemisessa ja
keskustelijoiden loytamisessa. Tarjosimme haastateltavia Vingmed:n mediakampanjaan. Me Vapisijat -
sivujen kavijamaara oli 11 291 ja kotisivuilla kavijoita ohjautui myos liiton, yhdistyksen ja Essi-hankkeen
sivuille. Vapinapodi-podcastia kuunneltiin Spotify:ssa 257 kertaa.

Ison-Britannian National Tremor Foundationin (NTF) kanssa pidimme sadnnollisia verkkotapaamisia, joissa
vaihdoimme tietoa ja ideoita. NTF antoi materiaaleja kdyttodmme, joista muokkasimme Essi-asiointikortin
sairastaville ja tietoisuuskuukauden infoboksit sosiaaliseen mediaan. Pidimme myds luennon Suomen
Punaisen Ristin omaishoitajien tukitoiminnan webinaarissa, johon osallistui 40 henkil6a.

Olimme Essi-hankkeessa toimeksiantajana ja tukena seuraavissa opinndytetoissa: Turun AMK:n sosionomin

opinndytetydssa ja Osteopatiakoulu Atlaksen opiskelijoiden opinndytetyossa, joiden tulokset julkaistiin
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liiton kotisivuilla ja sosiaalisessa mediassa. Olimme myds toimeksiantajana kahdessa opinndytetyossa, jotka
valmistuvat kevaalla 2023: Laurea Ammattikorkeakoulun fysioterapia-opiskelijan ja Turun AMK:n
toimintaterapeuttiopiskelijoiden opinnaytetoissa.

Teimme hankkeessa aktiivista yhteisty6ta yhdistyksen vapaaehtoisten kanssa ja tarjosimme vahvaa tukea
heille. Kannustimme yhdessa sairastavia mukaan "Essi-yhteis6on" vapaaehtoistehtaviin, kuten
vertaisohjaajiksi ja lisddmaan tietoisuutta mediassa. Yhdistyksen vapaaehtoiset tarvitsevat yha liitolta tukea
vertaistoiminnan jatkamiseksi myos Essi-hankkeen paatyttya, silla Essentiaalinen vapina ry on vield nuori
yhdistys ja lisda toiminnasta vastuuta ottavia vapaaehtoisia tarvitaan.

Pohdintaa

Yhteistyoverkostot yritysten, sairauden hoitoa jarjestdvien tahojen seka muiden potilasjarjestdjen kanssa
lisdsivat sairastavien tavoitettavuutta seka toivat meille levedammat hartiat tietoisuuden ja tiedon
lisadmiselle essentiaalisesta vapinasta.

Saavutimme Essi-hankkeessa tavoitteet hyvin ja loimme vahvan avauksen tietoisuuden ja tiedon
lisddmiselle seka sairastavien tavoittamiselle. Liikehairidsairauksien liiton nimenmuutos helpotti osaltaan
sairastavien tavoittamista liiton tuen piiriin.

Mennaan verkkoon -digihanke

Toteutimme kevaan 2022 aikana 15 infotilaisuutta eri erva-alueille ja yhdistyksille. Infotilaisuuksia
jarjestettiin muiden tapahtumien yhteydesséa seka etdyhteydella. Infotilaisuuksissa kerrottiin hankkeen
toimintamuodoista ja erityisesti digiryhmatoiminnasta seka siihen kuuluvasta vapaaehtoistoiminnasta.

Infotilaisuuksien lisdksi viestimme toiminnoistamme liiton eri viestintdkanavien avulla, laadimme
informatiivisen esitteen seka toteutimme liiton verkkosivuille Digiapu-osion. Digiapu-kotisivuilta |0ytyy
digihankkeen toimintamuotojen lisdaksi materiaalipankki, johon on koottuna digilaitteiden kayttoa
helpottavaa sisaltoa. Lisaksi sivuilta 10ytyy tietoa, mista digitukea on saatavilla valtakunnallisesti.

13 digiryhmaa ympari Suomen

Tavoitteenamme oli vuoden 2022 aikana kdynnistaa 10 digiryhmaa ja vuoden aikana digiryhmia kaynnistyi
yhteensa 13. Digiryhmat kaynnistyivat Valkeakoskella, Lahdessa, Rovaniemelld, Turussa, Jyvaskylassa,
Tampereen dystonia-vertaisryhmassd, Raumalla, Porissa, Joensuussa, Seinajoella (kaksi ryhmaa),
Varkaudessa ja Oulussa. Vuoden 2022 aikana paattyi 7 digiryhmaa, joissa kokoonnuttiin noin 10 kertaa.

Matkustimme digiryhman ensimmaiselle tapaamiskerralle paikan paalle ja toimme mukanamme ryhmalle
aloituspaketin. Aloituspaketti sisalsi tabletin, kosketusnayttokynat, ohjeistuksen nadn tuen tarpeisiin
liittyen, Kuuloliiton Digitaidot-pelit seka kiitoslahjana vapaaehtoisille kangaskassit hankkeen logolla.
Digiryhman toiminta kehittyi ja muotoutui vuoden aikana kokemuksen, arvioinnin ja palautteen myota.

Uutta vapaaehtoistoimintaa liitossa

Digiryhma-toiminnan mahdollistivat vapaaehtoiset, joita I0ysimme monipuolisen viestinnan, info-
tilaisuuksiemme seka yhteistydkumppaneidemme avulla. Keskeisia yhteistydkumppaneita tassa olivat
Elakkeensaajien Keskusliitto EKL ry:n Verkosta virtaa -toiminta, ATK Seniorit Mukanetti ry, Pohjois-Karjalan
Sosiaaliturvayhdistys ry, Joen Severi ry ja Seniorien ATK-yhdistys Savonetti ry. Vapaaehtoiset toimivat
digiryhmien digiopastajina, digiavustajina seka yhteyshenkildina. Laadimme vapaaehtoisillemme
perehdytyspolun ja toiminnan aluksi he kirjoittivat vapaaehtoissopimuksen. Vuoden 2022 aikana saimme
toimintaamme mukaan yhteensa 50 vapaaehtoista.

Tarjosimme vapaaehtoisille tukea seka valitimme tietoa hyodyllisista verkostoista ja koulutuksista.
Laadimme vapaaehtoisten digiryhmatoiminnan tueksi 10 tukimateriaalia eri aihealueista. Aihealueina olivat
infopaketti digiryhman toiminnasta, digiryhmatoiminnan runko, digikasitteet, séhkoposti, tiedonhaku,
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tietoturva, etdayhteysohjelma, pelit, liiton verkkosivut ja WhatsApp-pikaviestisovellus. Kdvimme
tukimateriaalia lapi vapaaehtoisten kuukausitapaamisissa etayhteydelld. Kuukausitapaamisissa valitimme
vapaaehtoisille keskeisia tietoja, kdivimme keskusteluja, saimme palautetta toiminnastamme, tutustuimme
toisiimme ja vapaaehtoisilla oli mahdollisuus tarjota vertaistukea.

Toiveiden ja tarpeiden mukaan jarjestimme vapaaehtoisillemme nelja koulutuswebinaaria. Lounean ja
WithSecuren kautta saimme koulutuksen tietoturvasta ja professori ja aivotutkija Minna Huotilainen piti
webinaarin oppimisesta osana vapaaehtoisten koulutus- ja virkistyspaivia Rajaniemessa, jotka jarjestimme
yhteistyOssa Verkosta virtaa -toiminnan kanssa. Sen lisaksi ICT-laitteisiin erikoistunut toimintaterapeutti ja
opiskelija Terhi Parssinen toteutti kaksi webinaaria digiapuvalineista ja helppokayttétoiminnoista, joista
toisesta tehtiin tallenne. Toinen oppilaitosyhteistydmme jatkui fysioterapeutti Mona Blomin kanssa, joka
tyosti liikehairiosairaiden digiopastamiseen liittyvaa opasta osana opinndytetyotaan.

Varkauden digiryhmassa opastus kdynnissa

Keskeisia tuloksia ja toteutuneita tavoitteita

Ryhmien ja yhdistysten vetajat suhtautuivat digilaitteisiin vuoden 2022 lopussa selvasti myonteisemmin
kuin vuoden alussa. He myds kokivat, ettd vuoden lopussa ryhmissa ja yhdistyksissa suhtauduttiin
digilaitteisiin myonteisemmin. My6s digiryhmien vetdjista yli puolet arvioivat ryhmalaisten kokemukset
myonteisemmiksi digiryhmien paatyttya.

Digiryhmalaisille teetetyn loppukyselyn perusteella 15,3 % digiryhmaldisista koki digitaitonsa paremmiksi
kuin ryhman alussa.

Loppuvuodesta digilaitteiden kayttdtaidot koettiin ryhma- ja yhdistystoiminnassa ldhes puolet paremmiksi
verrattuna alkuvuoteen. Vuoden lopussa yhdistysten arvioitiin kokoontuvan kerran tai useammin
verkkovalitteisesti 13 % enemman verrattuna alkuvuoteen.

Paattyneissa digiryhmissa 82 % ryhmalaisista koki tietdvansa, mista digitukea on saatavilla jatkossa. Yli
puolet paattyneiden digiryhmien vetdjista arvioi, etta digiryhman osallistujat osaisivat jatkossa hakea
tarvittaessa digitukea.
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Hallinto, henkilosto ja talous

Henkilosto

Hallinto ja viestinta

Anne Taulu, toiminnanjohtaja (14.11. asti)

Johanna Reiman, toiminnanjohtaja (7.10. alkaen)

Birgit Kaartovuori, talousvastaava

Emmi Nuppula, viestintdvastaava

P&ivi Niemi, viestintdkoordinaattori

Kurssitoiminta

Pia Vierimaa, vastaava kurssitoiminnan asiantuntija

Laura Jussila, kurssitoiminnan asiantuntija

Taina Piittisjarvi, kurssitoiminnan asiantuntija

Jarjesto- ja vapaaehtoistoiminta

Tytti Svetloff, vastaava jarjestotoiminnan asiantuntija TYKS-alue (30.9. asti)
Marianne Sirkia, vastaava jarjestétoiminnan asiantuntija (7.11. alkaen)
Reetta Siltanen, jarjestotoiminnan asiantuntija HYKS-alue (27.3. asti)
Heidi Sundwall, jarjestotoiminnan asiantuntija HYKS-alue (1.9. alkaen)
Jukka Tauriainen, jarjestétoiminnan asiantuntija OYS-alue (31.8. asti)
Paula Mustonen, jarjestotoiminnan asiantuntija OYS-alue (2.11. alkaen)
Helja Tuomi, jarjestotoiminnan asiantuntija TAYS-alue ja Vaasan sairaanhoitopiiri
Annukka Tuovinen, jarjestdtoiminnan asiantuntija KYS-alue

Leena Kataja, jasenkoordinaattori (30.11. asti)

Kirsi Tuovinen, jasenkoordinaattori (31.10. alkaen)

Hankkeet

Marjo Lehtinen, suunnittelija / Essi—Essentiaalisen vapinan kanssa sinuksi -hanke

Juho Ma&atta, jarjestoassistentti / Nuoren palkkaaminen, paikka auki -hanke (1.9. alkaen)
Katri Melin, suunnittelija / Menn&ain verkkoon -hanke

Kerttu Ojalehto, suunnittelija / Menn&an verkkoon -hanke

Vuonna 2022 liitossa tyoskenteli 13 vakituista asiantuntijaa, kolme hanketyontekijaa ja Paikka auki -
tyontekija. Liitossa on kdytantona tiistainen kaikille yhteinen henkilostopalaveri. Lisdksi henkilosto
kokoontui Nauvossa kesdkuussa ja laivalla joulukuussa yhteisen suunnittelun ja virkistaytymisen merkeissa.
Taina Piittisjarvelle tuli tayteen 30 vuotta tyoskentelya liitossa ja han sai Sosten kultaisen ansiomerkin
tyostdan kurssitoiminnan asiantuntijana.

STEA-tarkastus toteutui toukokuussa ja saimme loppuraportin tarkastuksesta joulukuussa. Tarkastuksessa
huomioidut asiat mm. kurssivalintojen ja kurssien markkinoinnin seka joidenkin taloushallinnon kaytantéjen
osalta otettiin heti kayttoon.

Henkilostdn toimintaa ohjasi toimintasuunnitelma, talousarvio seka liiton strategia vuosille 2021-2023.
Toiminnan suunnittelua ja arviointia tehtiin henkiloston yhteisissa kehittamispaivissa seka
viikkopalavereissa. Henkiloston tyohyvinvointia ja jaksamista tuettiin pyrkimalla tehostamaan tyon
suunnittelua ja jarjestamalla henkiloston yhteista virkistystoimintaa. Vuoden aikana tydskentely tapahtui
suurelta osin etatydssa. Henkilostolla oli mahdollisuus kouluttautua koulutusmaararahan puitteissa.
Kaikkien kanssa kaytiin marras-joulukuun aikana aloitus- ja kehityskeskustelut.
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Talous

Liiton toiminnan paarahoitus tulee sosiaali- ja terveysministerion myontamista STEA-avustuksista.
Toimintavuonna avustuksia oli kdytettadvissa yhteensa 1 064 446 €. Avustusten osuus oli noin 75 % liiton
kokonaistaloudesta. Varainhankinta ja muut tulot olivat yhteensa 352 064 €. Tulot yhteensa 1 416 510 €.
Toimintavuoden kokonaiskulut olivat 1 287 408 €, josta henkilostokulujen osuus oli noin 58 %, 746 557 €.
Toimintavuonna liiton jasenyhdistyksille jaettiin liiton hakemana kohdennettua STEA-avustusta yhteensa
63 116 €. Liiton taloudellista ja toiminnallista tilannetta paransi toimintavuoden aikana saatu testamentti,
suuruudeltaan 67 341 €. Tilikauden tulos on ylijagamainen 129 000 €.

Valvonta

Toiminnan ja talouden valvonta tapahtuu lii-tossa sisdisena ja ulkoisena valvontana. Sisdista valvontaa
tekee liittohallitus, jonka tehtavana on valvoa, ettd toiminnassa noudatetaan olemassa olevien lakien,
saadosten ja liiton sdantojen lisaksi sisdisid ohjeita. Liittohallituksen jasen Jukka Sillanpda on toiminut
liittohallituksen asettamana sisdisena tarkastajana. Liittohallitukselle raportoidaan sdannéllisesti
toiminnasta ja taloudesta neljannesvuosittain. Ulkoisen valvonnan osina ovat tilintarkastus ja rahoittajan
(STM) valvonta. Tilintarkastusyhteis6 Pricewater-houseCoopers Oy / KHT Laura Korhonen ja tarkastustiimin
jasen Emmi Haavisto toteuttaa liiton tilintarkastuksen ja STEAlle sen edellyttaman tarkastuksen avustusten
kaytosta.

Liittohallituksen jasenet
Markku Partinen, puheenjohtaja

Mirjami Korhonen, varapuheenjohtaja
Seppo Lahteenmaki, jasen

Kaarina Malm, jasen

Matti Nykanen, jasen

Juha Rinne, jasen

Ritva Roine, jasen

Jukka Sillanpaa, jasen

Aaro Vayrynen, jasen

Annikki Estola-Ruokolainen, jasen
Tuula Sarvas, 1. varajasen

Saija Ristolainen-Kotimaki, 2. varajasen
Osmo Kaikuvuo, 3. varajasen

Pekka Hakala, 4. varajasen
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Toimikunnat

Liikuntatoimikunta

Riaz Zabihian

Kaarina Luhtalo

Raimo Kytomaki

Johanna Rahikainen

Seppo Nieminen

liittohallituksen edustaja Aaro Vayrynen
jarjestotoiminnan asiantuntija Reetta Siltanen
kurssitoiminnan asiantuntija Taina Piittisjarvi

Omaistoimikunta

Gun Hirvonen

Sirpa Luoma

Marja Nykdnen

Ulla Ylinen

liittohallituksen edustaja Ritva Roine
jarjestotoiminnan asiantuntija Helja Tuomi

Tyoikaisten toimikunta (ei kokoontunut 2022)
Anja Vesanto-Lappalainen

Riitta Hiltunen

liittohallituksen edustaja Matti Nykdanen
jarjestotoiminnan asiantuntija Jukka Tauriainen

Taloustoimikunta
liittohallituksen edustaja Jukka Sillanpaa
talousvastaava Birgit Kaartovuori

Edunvalvonta ja vaikuttamistoimikunta
Tuula Sarvas

Marja Vierula

liittohallituksen edustaja Mirjami Korhonen

vastaava jarjestdtoiminnan asiantuntija Tytti Svetloff

Hermolla-lehden toimitusneuvosto

liittohallituksen edustaja, professori Markku Partinen

liittohallituksen edustaja, professori Juha Rinne
toimittaja Kari Rissa

viestintdvastaava, toimittaja Emmi Nuppula
viestintdkoordinaattori Paivi Niemi

paatoimittaja/toiminnanjohtaja Anne Taulu ja Johanna Reiman
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Liikehairiosairauksien liiton jasenet

Kunniapuheenjohtaja Heikki Teravainen
Kunniajasenet (9)

Ariel Gordin

Leena Hosike-Punta
Paavo Kauhanen

Timo Korva

Heimo Lehikoinen

Reijo Marttila

Ritva Roine

Teuvo Viinikangas
Anneli Vuoristo-Salonen

Liikehairiosairauksien liiton kannattajajasenet (12)
AbbVie Oy

Orion Qyj

Nordiclnfucare AB

Oy GE Healthcare Bio-Sciences AB

seka 8 henkilojasenta

Huomionosoitukset

Liikehairiosairauksien liiton hopeinen ansiomerkki
Sampo Sulopuisto

Seppo Nieminen

Anja Roine

Maija Kauhanen
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