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Liikehairiosairauksien liiton vuosi 2023

Liittokokous hyvaksyi Turun Ruissalossa uuden strategian vuosille 2024—2026. Liiton puheenjohtajaksi
valittiin samassa kokouksessa 2024 alkaen neurologi Osmo Pammo ja varapuheenjohtajaksi Lauri Jarvinen,
jonka kausi alkoi heti. Kaikki sairausryhmat saavat vuonna 2024 ensimmaista kertaa edustuksen
liittohallituksessa, kun uusiksi jaseniksi valittiin Maarit Matjussi, Esko Myllyla ja Jorma Virtanen. Muut
valitut olivat Kaarina Malm ja Jukka Sillanpaa. Strategiaa oli valmisteltu liittohallituksen
strategiakokouksessa helmikuussa ja jasenyhdistysten kanssa Tampereella maaliskuussa. Yhteensa 695
ihmista vastasi jasenille lahetettyyn ja kotisivuilla avoinna olleeseen strategiakyselyyn.

Testamenttilahjoituksen turvin toteutettiin Eurofacts Oy:n kanssa edunvalvonnan ja vaikuttamisen
suunnitelma. Panostettiin terveydenhuollon ammattilaisten tietdmykseen liikehairidsairauksista
osallistumalla sairaanhoitaja- ja neurologipaiville seka kuntoutusohjaajien koulutustapahtumaan ja
postittamalla vuoden lopussa neuropoleille tietopaketit liikehairidsairauksista ja liiton palveluista.

Laheisneuvola oli uusi toimintamuoto verkossa. IBD ja suolistosairaudet ry:n Vessapassi saatiin kdyttoon
Parkinsonin tautia, epatyypillisia parkinsonismeja (ns. Parkinson plus) ja Huntingtonin tautia sairastaville.

Herantis Pharma Oy, joka kehittaa laaketta Parkinsonin tautiin, tuli liiton yrityskannattajajaseneksi.

Tuetaan toisiamme — Digi kuuluu kaikille -hanke jatkoi hyddylliseksi koettua digimaailman tunnetuksi
tekemista. Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi -hanke (tuttavallisemmin Essi-hanke) paattyi toukokuussa
ja sen loppuseminaari pidettiin Turussa maaliskuun lopussa.

Henkilostossa tapahtui muutoksia Jenni Piilisen aloittaessa Laura Jussilan opintovapaan sijaisena
tammikuussa. Annukka Tuovinen sijaistaa kurssitoiminnan asiantuntija Taina Piittisjarvea taman
vuorotteluvapaan ajan. Marjo Lehtinen toimii Itd-Suomen jarjestétoiminnan asiantuntijana ja Annukka
Tuovisen sijaisena.

Liitto jarjesti pohjoismaisen potilasjarjestokokouksen Nordic Parkinson Councilin syyskuussa Helsingissa.
Ruotsin, Norjan, Tanskan, Islannin ja Farsaarten lisdksi Viron potilasjarjesto6 oli kutsuttu paikalle.
Kokouksesta julkaistiin lausunto parkinsonpotilaiden hoitoon liittyen.

Toimikausi 2023 oli liittomme 39. toimintavuosi.

Jasenet ja jasenpalvelut

Jasenet

Jasenrekisterin yllapito ja jasenmaksujen perinta ovat osa palveluja, joita liitto tarjoaa jasenyhdistyksilleen.
Jasenrekisterin kdyttéonotto- ja tietosuojakoulutuksia pidettiin Teamsin kautta yhdeksan yhdistyksen
kanssa. Toimintavuoden 2023 aikana liiton jasenyhdistyksiin liittyi 776 jasenta, joista potilasjasenia oli 646
ja muita 130. Liiton jasenyhdistyksissa 780 henkilon jasenyys padattyi. Toiseen yhdistykseen siirtyi 38
jasentd. Kokonaisjasenmaara 30.12.2023 oli 7525 aktiivista jasenta.

Jasenyhdistykset

Botnia Parkinson-férening rf

Essentiaalinen vapina ry

Etela-Kymen Parkinson-yhdistys ry
Etelda-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
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Lappeenrannan Parkinson-yhdistys ry
Mikkelin Parkinson-yhdistys ry
Pohjois-Karjalan Parkinson-yhdistys 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

Henkilosto

Hallinto ja viestinta

Johanna Reiman, toiminnanjohtaja
Birgit Kaartovuori, talousvastaava
Emmi Nuppula, viestintdvastaava
Paivi Niemi, viestintdkoordinaattori

Kurssitoiminta

Pia Vierimaa, vastaava kurssitoiminnan asiantuntija

Laura Jussila, kurssitoiminnan asiantuntija (1.2. alk. opintovapaa)

Jenni Piilinen, kurssitoiminnan asiantuntija sijainen (23.1. alk.)

Taina Piittisjarvi, kurssitoiminnan asiantuntija (1.10. alk. vuorotteluvapaa)
Annukka Tuovinen, kurssitoiminnan asiantuntija sijainen (1.10. alk.)

Jarjesto- ja vapaaehtoistoiminta

Marianne Sirkia, vastaava jarjestétoiminnan asiantuntija TYKS-alue

Heidi Sundwall, jarjestdtoiminnan asiantuntija HYKS-alue

Paula Mustonen, jarjestotoiminnan asiantuntija OYS-alue

Helja Tuomi, jarjestotoiminnan asiantuntija TAYS-alue ja Vaasan sairaanhoitopiiri
Annukka Tuovinen, jarjestétoiminnan asiantuntija KYS-alue (30.9. asti)

Marjo Lehtinen, jarjestétoiminnan asiantuntija KYS-alue sijainen (1.10. alk.)

Kirsi Tuovinen, jasenkoordinaattori

Hankkeet

Marjo Lehtinen, suunnittelija / Essi — Essentiaalisen vapinan kanssa sinuksi -hanke (31.5. asti)
Juho M3itta, jarjestoassistentti / Nuoren palkkaaminen -hanke (30.11. asti)

Katri Melin, suunnittelija / Mennaan verkkoon -hanke

Kerttu Ojalehto, suunnittelija / Mennain verkkoon -hanke (31.12. asti)

Juho Mé&atta, suunnittelija / Mennaan verkkoon -hanke (1.12. alk.)

Liitossa tyoskenteli 13 vakituista asiantuntijaa, kolme hanketyontekijaa ja Paikka auki -tyontekija.
Kdytantona on tiistainen yhteinen henkilostépalaveri. Henkil6std kokoontui Tampereella toukokuussa ja
Turussa marraskuussa yhteisen suunnittelun ja virkistaytymisen merkeissa. Birgit Kaartovuorelle tuli
tayteen 20 vuotta tyoskentelya liitossa ja han sai Sosten hopeisen ansiomerkin tydstdan talousvastaavana.
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Henkilostén toimintaa ohjasi toimintasuunnitelma, talousarvio seka liiton strategia vuosille 2021-2023.
Henkiloston tyohyvinvointia ja jaksamista tuettiin suunnittelemalla tyot ja jarjestamalla yhteista
virkistystoimintaa. Henkilostolla oli mahdollisuus kouluttautua koulutusmaararahan puitteissa. Kaikkien
kanssa kaytiin syksyn aikana kehityskeskustelut.

Vapaaehtois- ja vertaistoiminta

Jarjestotoiminnan tarkoituksena on vahvistaa ja tukea vertaisuuden toteutumista ja vapaaehtoistoimintaa.
Jarjestétoimintaan kuuluu jasenyhdistysten ja vapaaehtoisten tuki ja koulutukset, sairastuneille seka heidan
laheisilleen tarkoitettu liikunta-, omais-, kokemus- ja vertaistukitoiminta seka erilaiset tietopainotteiset
tapahtumat. Jarjestotoimintaa ovat myds ohjaus- ja neuvontapalvelut. Lisaksi jarjestotoimintaan kuuluu
jasenhankinnan tukipalvelut, jasenrekisterin yllapito seka jasenmaksujen laskutus yhdistysten puolesta seka
STEA-jasenyhdistysavustusten valmistelu ja jakaminen.

Jarjestétoiminnan asiantuntijat tukivat yhdistyksia ja yhdistysten vapaaehtoisia Turusta, Helsingista,
Tampereelta, Kuopiosta ja Oulusta. Vierailimme yli sadassa vertaistapaamisessa ja ryhmakokoontumisessa,
tuimme vertaisryhmien kaynnistamisessa ja kehitimme toimintaa yhdessa yhdistysten ja ryhmien kanssa.

Vapaaehtoisia koulutimme ja ohjasimme seka verkossa etta lahimuotoisesti yhteensa 65 kertaa. Lisaksi
jarjestimme kymmenen yhdistystoiminnan aluekoulutusta: Seindjoella, Tampereella, Porissa, Oulussa
Hameenlinnassa, Kainuussa, Pohjois-Karjalassa, Pohjois-Savossa, Etela-Savossa ja Keski-Suomessa.
Jasenyhdistysten puheenjohtajille ja sihteereille tarkoitetut paivat jarjestimme Tampereella 23.—24.3.2023.

Sairastaville ja [aheisille jarjestimme 26 alueellista tietotapahtumaa. Naihin kuuluvat esimerkiksi
pumppukahvilat, tietopadivat yhteistydssa Neuroliiton kanssa ja edenneen Parkinsonin tietopaivat. Lisdksi
jarjestimme tietoiltoja yhteisty6ssa alueen yhdistystoimijoiden ja vertaistukiryhmien kanssa. Tietoillat olivat
Oulussa, Joensuussa, Turussa, Seindjoella, Porissa ja Hdmeenlinnassa ja niihin osallistui yhteensa noin 400
sairastavaa ja laheista. Esimerkiksi Seindjoen tilaisuuden teemana oli kipu ja uni.
Asiantuntijapuheenvuorojen liséksi tietoilloissa yleis6lld oli mahdollisuus tutustua alueen
yhdistystoimintaan.

Sairastaville ja ldheisille kerroimme liiton palveluista jarjestéinfojen muodossa, joita pidimme yhteensa 84
kertaa Kelan sopeutumisvalmennuskursseilla, liiton sopeutumista tukevilla kursseilla ja ensitietopaivissa.

Teemakuukausina ja -paivina jarjestimme nelja sairauskohtaista webinaaria yhteisty6ssa yhdistysten
kanssa: Parkinson-, dystonia-, Huntington- ja essentiaalinen vapina -tietoisuuskuukausien webinaarit.
Lisaksi jarjestimme kaikille yhteisen webinaarin kansainvalisena liikehairidsairauksien paivdana. Neurologien
ja muiden asiantuntijoiden lisdksi kuulimme myds kokemustoimijoiden puheenvuoroja. Webinaareihin
osallistui yhteensa noin 500 sairastavaa ja laheista. Teemakuukausina panostettiin myos sairauskohtaiseen
viestintaan.

“Ladkitysten vaikutus hieman avautui: esim. levodopan kdyttéénottoa ei tarvitse vdltelld.. olen vield
pdrjdnnyt ilman.”

“Neurologisena asiantuntijahoitajana sain tarjentavaa tietoa ja lisésin ymmdrrystdni liikehdiriiden
kliinisestd lddkehoidosta. Kiitos!"

“Verkkoluento oli todella hyvd ja monipuolinen. Martikainen puhui selkedsti ja dioille oli koottu hyvin
ydinasiat. Moninaisten oireiden ldpikdynti oli hyvdd ja hoivaajan/perheenjdsenten huomiointi tuli moneen
kertaan esille sekd sairauden ja oireiden yksiléllisyys.”

“Oli kiva, ettd oli sangen uusia tutkimustuloksia aloituksessa. Mielenkiintoisia tuloksia, joissa useissa voi
tunnistaa itsensd.”
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“Saatiin neuropsykologi, joka on asiantuntia ndissé ei-motorisissa oireissa. Tdssd ei tullut yhtddn véhdttelyd
eikd kaikkia oireita vditetd johtuvan psyykkisistd syistd.”

Osallistuimme verkosto- ja asiantuntijayhteistydohon alueilla. Liittomme osallistui Sairaanhoitajapaiville 21.—
22.9.2023, Neurologipdiville 1.—3.11.2023 ja apuvalinemessuille 9.-11.11.2023.

Ohjaus ja neuvonta eri kanavissa

Henkil6kunta tarjoaa ohjausta ja neuvontaa sairastaville ja ldheisille. Kahden seurantakuukauden
perusteella yhteydenottoja arvioimme vuoden aikana olleen yhteensa 1520 kertaa. Suurin osa
yhteydenotoista oli puhelimitse (46 %) ja sahkopostitse (33 %). Neuvontaa annettiin seuraavista aiheista:
jarjestotoiminta (38 %), sairastavan tuki ja neuvonta 16 % (vastasairastuneet 7 % ja pidempdaan sairastaneet
9 % kaikista yhteydenotoista), kurssitoiminta (14 %), digiongelmat (5 %), liikunta (5 %), terveys- ja
sosiaalipalvelut (4 %), tuetut lomat (3 %).

Neuroliiton hallinnoima Neuroneuvonta tarjosi sosiaaliturvaneuvontaa Liikehairidsairauksien liiton
kohderyhmalle.

Jasenyhdistysavustukset

Haimme STEAIta jasenyhdistysavustusta ja jaoimme ne yhdistyksille kriteerien mukaisesti.
Jasenyhdistysavustuksella tuettiin yhdistysten toimintaa ja mahdollistettiin vertaistuki alueellisesti,
Iahialueen yhdistyksen, kerhojen ja ryhmien jarjestdimana. Vuodelle 2023 avustusta haki 22 yhdistysta.

Yhdistykset kdyttivat avustusta vertaistukitapaamisiin, retkiin ja virkistystoimintaan, liikuntaryhmiin,
jasenlehden ja -tiedotteiden kuluihin sekd muuhun viestintaan, vaikuttamisty6hon ja koulutuksiin kuten
luennoitsijoiden palkkioihin. Avustusta kaytettiin myds laheisten toimintaan ja tyoikaisten sairastavien
toimintaan.

Tuetut lomat

Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry (MTLH) jarjesti Liikehairiosairauksien liiton kohderyhmille seitseman
tuettua lomaa vuonna 2023 ja kaikki suunnitellut lomat toteutuivat. Kaksi lomista oli suunnattu apua
tarvitseville ja loput omatoimisille aikuisille. Palautteissa lomalaiset kertoivat saaneensa lomilta lepoa,
virkistysta ja vertaistukea.

Vertaistukihenkilotoiminta

Vertaistukihenkil6toiminnassa oli vuoden lopussa mukana 22 vertaistukihenkil6a. Vuoden aikana
koulutettiin nelja uutta vertaistukihenkil6a ja kolme henkil6a jai pois toiminnasta. Toimintaan saatiin
mukaan yksi Parkinson plus -sairautta sairastavan laheinen, mika edelleen lisda toiminnan kattavuutta
mahdollisimman monelle kohderyhmaamme kuuluvalle.

VertaistukihenkilGille tulevien yhteydenottojen seurannasta kay ilmi, ettd yhteydenotot tulivat pdaasiassa
puhelimitse. Suuri osa yhteydenottajista (47 %) kaipasi tukea pidempaan sairastaneelle.

Jarjestimme vertaistukihenkildille vuoden aikana kahdeksan verkkovalitteistd ohjaustapaamista, joissa he
saivat tukea liiton tyontekijalta seka vertaistukea toisiltaan. Ohjaustapaamisissa vertaistukihenkilot saivat
esimerkiksi lisda valmiutta tarvittaessa keskustella itsetuhoisuudesta ja kuolemasta. Vapaaehtoisten
pdivana 20.10. jarjestimme kaikille vertaistoimijoille suunnatun yhteisen vertaistapaamisen verkossa.

Toivo-vertaistukisovellus on edelleen yksi keino tavoittaa Parkinsonin tautia sairastavia
Liikehairiosairauksien liiton vertaistukihenkilita. Sovelluksen kautta tuli vuoden aikana muutamia
yhteydenottoja.

Kokemustoiminta

Vuodenvaihteessa liiton kokemustoimijoita oli 19. Liikehairidsairauksien liiton koulutetut kokemustoimijat
kohtasivat luennoilla, seminaareissa ja tapahtumissa terveydenhuollon toimijoita, opiskelijoita ja
sairastavia. Kokemustoimijat tuovat liikehairidsairastavien nakdkulmaa mm. palvelujen kehittamiseen.
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Kokemustoimijoilta keratyn tiedon mukaan vapaaehtoistyd koetaan merkityksellisena ja tarkedna tapana
vaikuttaa.

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

Omaistoiminta

Omaistoiminnassa oli vuoden lopussa mukana yksitoista ryhmanvetdjaa. Vuoden aikana yksi uusi [aheisten
vertaisryhma aloitti Kurikassa. Ryhmanvetdjien lisdaksi omaistoimintaan kuului nelja vertaistukihenkil6ina
toimivaa Parkinsonin tautia sairastavan laheista ja kaksi laheisille suunnatun Facebook-ryhman yllapitajaa.

Jarjestimme omaistoimijoille nelja vertaistapaamista verkossa. Tapaamisissa omaistoimijat saivat tukea
tehtavaansa seka liiton tyontekijalta etta toisiltaan. Marraskuussa jarjestimme ldheisille suunnatun
Tunnetaidot voimavarana ja vahvuutena -luennon. Luennon tallenne on nahtavissa liiton kotisivuilla.

Vuoden aikana kokeilimme laheisten tukemiseksi tietoiskutyyppisia Laheisneuvola-verkkotilaisuuksia
yhteensa seitseman kertaa. Aiheina naissa tilaisuuksissa olivat muun muassa omaishoidon tuki ja
tyossakayvat laheiset. Osallistujia Laheisneuvoloissa oli kahdesta kahteenkymmeneen. Tilaisuudet koettiin
hyodyllisina ja jatkamme niitd vuoden 2024 ajan.

Naiden lisdksi jarjestimme erikseen nelja Parkinson plus -laheisille suunnattua verkkotapaamista.

Liikehairiosairauksien liitto oli mukana Suomen omaishoidon verkostossa, jota kautta saatiin ja jaettiin
tietoa laheisia tukevista tilaisuuksista ja materiaaleista. Verkosto myds piti vuoden aikana esilla
omaishoidon moninaisuutta ja omaishoitajien voimavaroja.

Sivis
Saimme Opintokeskus Sivikseltad kdayttoomme yhteensa 1170 koulutustuntia, jotka vastasivat liiton ja
yhdistysten toivomaa koulutustuntimaaraa. Koko vuoden aikana kaytettiin 963 koulutustuntia.

Muuta

Toiminnanjohtaja piti infoja jasenyhdistysten aktiiveille kevaalla kolme ja syksylla kolme kertaa. Teimme
yhteistyota tutkimustoimijoiden, mm. Turun yliopiston, Aalto-yliopiston ja Neurocenter Finlandin kanssa.
Muokkasimme ja paivitimme Duodecimin Terveysportin liikehairi6sairauksien osuudet. Toiminnanjohtaja
esiintyi asiakas- ja potilasturvallisuuskeskuksen paatilaisuudessa syyskuussa aiheenaan Potilasjarjestot
sairastuneen arjen ja osallisuuden tukena. Kommentoimme Harvinaissairauksien kansallista ohjelmaa
vuosille 2024-2028. Talousvastaava aloitti Turun kauppakamarin hyvinvointi- ja terveysvaliokunnan
jasenend. Toiminnanjohtaja valittiin Euroopan potilasakatemia Eupatin Suomen johtoryhman jaseneksi.



& Liikehairidsairauksien liitto

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 27. Kurssit toteutuivat avo-,
laitos- ja verkkomuotoisina, jotta ne tavoittavat kohderyhmaa mahdollisimman laajasti asuinpaikasta
riippumatta. Jarjestimme kursseja yhteisty6ssa Neuroliiton ja Puheklinikan kanssa.

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

Kohderyhmd Kurssit Osallistujat

Parkinsonin tautia sairastavat ja 3 32 (18 sairastavaa ja 14 Idheistd)
Idheiset

Parkinson plus -oireyhtymdd 3 37 (20 sairastavaa ja 17 ldheistd)
sairastavat ja Iéheiset

Dystoniaa sairastavat ja ldheiset | 2 14 (11 sairastavaa ja 3 ldheistd)
Huntingtonin tautia sairastavat ja | 1 8 (5 sairastavaa ja 3 ldheistd)
Idheiset

Parkinsonin tautia, dystoniaa ja 1 14 (9 sairastavaa ja 5 Idheistd)
essentiaalista vapinaa sairastavat

stimulaatiohoitoa

kdyttdvdt/harkitsevat ja Idheiset

Liikehdiriésairaat ja ldheiset 5 59 (44 sairastavaa ja 15 ldheistd)
yhteensd 15 164 (107 sairastavaa ja 57

ldheistd)

Parkinsonin tautia sairastaville ja heiddn ldheisilleen jarjestettiin seuraavat kurssit: yksi kurssi Parkinsonin
tautia alle kolme vuotta sairastaneille ja laheisille (Pori), yksi kurssi Parkinsonin tautia 3—7 vuotta
sairastaneille ja laheisille (Oulu) sekd Puhumalla paras -kurssi puheongelmaisille ja ldheisille (Tampere).
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Parkinson plus -oireyhtymaa sairastaville ja laheisille jarjestettiin kolme kurssia. Alkusyksyna kohderyhmalle
jarjestetylle kurssille oli niin paljon hakijoita, ettad toimintavuonna jarjestettiin kohderyhmalle yksi lisakurssi.
Kurssit toteutettiin Punkaharjulla, Maskussa ja Mikkelissa.

Dystoniaa sairastaville jarjestettiin kaksi kurssia Oulussa ja Turussa. Huntingtonin tautia sairastaville ja
laheisille suunnattu kurssi jarjestettiin Maskun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa. Stimulaatiohoitoa
kdyttaville ja harkitseville essentiaalista vapinaa, Parkinsonin tautia ja dystoniaa sairastaville toteutettiin
yksi kurssi Vaasassa.

“Sain itseni kuulluksi ja ymmdirretyksi”
Parkinson plus -oireyhtymdd sairastavien ja IGheisten kurssi, Masku

Kaikille kohderyhmille yhteisia teemallisia kursseja jarjestimme viisi. Teemoja olivat Baletti ja liike
(Jyvaskyla), Musiikki ja rytmi (Hdmeenlinna), Ryhmaliikunta (Imatran kylpyla), Voimavaroja arkeen (Kajaani)
ja Kehollinen ilmaisu (Helsinki). Naista Kajaanin kurssi jarjestettiin lisdkurssina Oulussa Neuroliiton kanssa
yhteistyokurssina toteutuneen kurssin suuren hakijamaaran vuoksi. Helsingin Kehollinen ilmaisu oli
suunnattu essentiaalista vapinaa sairastaville, mutta vahaisen hakijamaaran vuoksi kurssin kohderyhmaa
laajennettiin kaikkiin omatoimisiin liikehairidsairaisiin ja talldin kurssi saatiin toteutumaan.

“Jatkan virkedmpdnd, viisaampana, rauhallisempana omaa eldmddni.”
Voimavaroja arkeen, Kajaani

Alla olevassa taulukossa on listattuna kohderyhmille jarjestetyt verkkokurssit. Uutena oli Huntington tautia
sairastavien ja ldaheisten ensitieto -verkkokurssi. Verkkomuotoinen kurssi toimin hyvin myos talle
kohderyhmalle ja kurssi sai hyvaa palautetta. Alkuvuoden Parkinson-verkkokurssille oli niin paljon hakijoita,
ettd syksylla jarjestettiin toinen vastaava kurssi.

“Sain lisdd ymmdrrystd sairauden oireista ja mitd tukea on saatavilla.”
Huntington ensitieto-verkkokurssi

Verkkokurssit
Kohderyhmi Kurssit Osallistujat
Essentiaalista vapinaa sairastavat | 1 9
Parkinsonin tautia (alle kolme 2 21

vuotta sairastaneet)

Dystoniaa sairastavat 1 8

Huntingtonin tautia sairastavat ja | 1 6 (2 sairastavaa ja 4 Idheistd)
ldheiset (ensitieto)

Puheongelmaiset 1 9 (8 sairastavaa ja 1 Idheinen)
liikehdiriésairaat ja ldheiset

. 7 Parkinsonin tautia sairastavaa
(Puhe-verkkokurssi) (

1 Parkinson plus oireyht. sairastava)

Tydssd olevat liikehdiriésairaat 1 11
(Avaimia tydssd jaksamiseen) (9 Parkinsonin tautia, 2 dystoniaa sair.)
Liikehdiriésairaiden ldheiset 1 7

(Léheisten verkkokurssi)

yhteensd 8 71 (59 sairastavaa ja 12 IGheistd)
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Uutena yhteistyokumppanina oli Puheklinikka Turussa, jonka kanssa jarjestettiin verkkomuotoinen
puhekurssi. Kurssi koettiin hyvana ja jatkoyhteistyolle on jo suunnitelmia.

Teema Kohderyhmii Kokoontumiset Henkilomddrd
Pontta puheeseen - | Puhekurssin kéiyneet | 5x1,5h 7
verkkokurssi Parkinsonin tautia

sairastavat

Neuroliiton kanssa yhteistydssa jarjestettiin kolme kurssia. Kurssit saivat hyvaa palautetta. Ne koettiin
hyvina. Arvosana kursseille oli 3,9 (asteikolla 1-5).

Yhteistyokurssit Neuroliiton kanssa

Teema Paikka Kohderyhmd Kurssit Kokoontumiset Henkilémddrd
Luonto ja Kotka liikehdiriésairaat | 1 3x2 péivdd 5
voimavarat /MS, harvinaiset
Parisuhteen parissa | Lohja liikehdiriésairaat | 1 4 vrk 6 (3 sairastavaa
/MS, harvinaiset + 3 ldheistd)
Voimavaroja arkeen | Oulu liikehdiriésairaat | 1 2x2 pdivdd 8
/MS, harvinaiset
yhteensd 3 19
(16 sairastavaa
ja 3 ldheistd)

Kurssien osallistujamaaran tavoite oli 287 henkilda. Kursseille osallistui yhteensa 261 henkil6a (189
sairastavaa ja 72 laheista). Hakijoita oli yhteensa 611. Syyna tavoitellun osallistujamaaran alitukseen olivat
vahaisen hakijamaaran vuoksi peruuntuneet kurssit: yhteistyokurssit Mielen voimavarat Mantta ja
ruotsinkielinen perhekurssi Vaasa. Tavoiteltua vahaisempaan osallistujamaaraan vaikutti myods STEAn
tiukennettu kriteeri, jonka mukaan kursseille voi osallistua korkeintaan kahden vuoden viélein. Se vaikutti
siten, ettd osa kursseista toteutui suunniteltua vahemmalla osallistujamaaralla.

Kurssit rahoitettiin STEAn kohdennetulla avustuksella ja Opintokeskus Sivikselta saatavalla
opintorahoituksella. Majoituksen sisaltavilld kursseilla yopyjien omavastuu oli 20 €/vrk.
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Kaikilta kurssilaisilta kerattiin kurssipalaute kurssin jalkeen ja seurantakysely 6 kk kurssin jalkeen. Kurssit on
koettu hyviksi. Tavoitteet tayttyivat 4,3, vertaistuki toteutui 4,2 ja kurssi koettiin hyddylliseksi 4,5 (asteikolla
1-5).

Ensitietopaiva
Ensitietopaivat jarjestetdan yhteisty0dssa sairaanhoitopiirien kanssa.

Liikuntatoiminta

Lilkunnan merkitysta toimintakyvyn yllapidossa korostettiin viestinndssa ja tapahtumien
asiantuntijapuheenvuoroissa. Ruotsinkielinen liikuntaopas paivitettiin. Lilkkuntaopasta jaettiin
valtakunnallisesti ensitietopaivilla, tietopaivilla, sairaanhoitaja- ja neurologipaivilla seka muissa
tapahtumissa.

Liikuntaverkkokoulutus korvattiin sairastaville, yhdistyksille ja vapaaehtoisille suunnatulla liikkuntavideolla.
Videon tarkoituksena on tukea ja kannustaa liikkumiseen seka toimintakyvyn yllapitoon. Video on vapaasti
katsottavissa Vimeossa ja linkki videoon 16ytyy liiton kotisivuilta. Liikuntavideossa esiintyvat asiantuntijan
lisaksi ns. vertaisliikkujat kertomassa lilkkunnan merkityksesta toimintakyvylleen, kannustaen muita
sairastavia omaehtoiseen liikuntaan ja esitellen omia liikuntalajejaan. Liikuntavideon hyddyntamista
jatketaan vuonna 2024.

Viestinnan selkeyttamiseksi yhdistysten ja toimintaryhmien liikuntavastaaville suunnattu teematarjotin
korvattiin yleisella uutiskirjeelld ja yhdistystiedotteella. Yhdistyksissa toimivat liikuntavastaavat osallistuivat
tarpeen mukaan alueilla jarjestettyihin vapaaehtoisille avoimiin koulutuspaiviin. Hermolla-lehden
jokaisessa numerossa julkaistiin liikunta-artikkeli tai liikuntavinkki.

Vaikutimme valtakunnallisesti osana Soveli ry:ta ja teimme verkostoyhteistyota Suomen
Paralympiakomitean, Liikuntatieteellisen Seuran ja muiden potilasjarjestojen kanssa. Soveli ry:n toiminnan
loputtua joulukuussa verkostoiduimme muiden potilasjarjestdjen liikkuntavastaavien kanssa. Yhteistyossa
selvitettiin esimerkiksi erityisliikuntakorttien kayton maaria.

Viestinta

Viestinnan avulla Liikehairidsairauksien liitto lisda sidosryhmiensa ymmarrysta liikehairidsairauksista ja
tietoisuutta liitosta sairastavien ja heidan laheistensa etujarjestona. Pyrimme osaltamme edistamaan
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sairastuneiden hyvaa hoitoa, kuntoutusta ja arkiselviytymista jakamalla tietoa mm. saatavilla olevista
hoidoista, palveluista ja oikeuksista sekd tuomalla sairastavien ja ldheisten erityistarpeita ammattilaisten ja
paattdjien tietoon. Toimimme viestinnallisena linkkina tutkijoiden ja sairastavien valilla ja kerromme
kansallisista ja kansainvalisista tutkimushankkeista ymmarrettavasti. Viestinta tukee myods vaikuttamistyota,
jonka tavoitteena on nostaa esille epdkohtia ja esittdaa kehittamisehdotuksia.

Liiton keskeisimmat viestintdkanavat ovat:

. Hermolla-lehti

. kotisivut

. sosiaalinen media
. uutiskirjeet

. tiedotteet

Viestinnan toimenpiteet vuonna 2023 tukivat liiton strategisista tavoitteista erityisesti painopistetta
liikehdiriésairauksien tunnettuuden parantaminen. Siina erityisena kohderyhméana ovat ammattilaiset.
Tietoa jaoimme ammattilaisille mm. uutiskirjeessa ja Hermolla-lehdessa seka postittamalla jaettavaa
materiaalia sisaltavat infopaketit (suomi ja ruotsi) noin 40 julkisen terveydenhuollon neurologian
poliklinikalle seka 10 yksityisen puolen neurologille suurimmissa kaupungeissa. Ammattilaisia tavattiin myos
mm. alan messuilla.

Viestinnan kehittaminen

Vuoden 2023 erityisia tavoitteita olivat kotisivujen saavutettavuuden loppuunsaattaminen ja
ruotsinkielisten kotisivujen tekeminen. Kotisivuille tehtiin viimeiset saavutettavuusvaatimusten mukaiset
muutokset ja saavutettavuusseloste paivitettiin eli tavoite toteutui. Ruotsinkielisten sivujen tekeminen
kaynnistettiin, mutta tyo6 jatkuu alkuvuonna 2024.

Hermolla-lehti

Hermolla-lehti ilmestyi suunnitellusti nelja kertaa printtina seka sahkdisena nakoislehtena Lukusali-
palvelussa. Lehden painosmaéara oli vuonna 2023 noin 8600/numero, ja sita toimitettiin jasenten lisdksi mm.
neuropoliklinikoille ja valituille ammattilaisille ja paattajille. Lehden painopaikka oli kotimainen PunaMusta
Oy. Hermolla-lehden toimitusneuvosto kokoontui kaksi kertaa suunnittelemaan lehden teemoja ja sisaltoja.

Sosiaalinen media ja kotisivut

Kayttajamaarat kasvoivat sosiaalisen median kanavissa ja muutamille postauksille pyrittiin saamaan
lisanakyvyytta ostetulla mainoksella. Sosiaalisen median avulla jaettiin viikoittain ajankohtaista tietoa,
esimerkiksi lehtiartikkeleita ja liiton tapahtumia. Uutiskirjeilld jaettiin tietoa mm. ajankohtaisista
tapahtumista ja uusimmista uutisista.
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Sosiaalisen median ja muiden viestintdkanavien kautta pyritaan saamaan liikkennetta myos liiton kotisivuille.
Kayttdajamaara kotisivullamme oli 163 610 ja sivujen katseluja oli 552 438. Se on enemman kuin edeltavana
vuonna. Luvut eivat kuitenkaan ole taysin vertailukelpoiset keskenaan, silla syksylld 2022 liiton kotisivujen
domain parkinson.fi vaihtui domainiksi liikehairio.fi. Muutos aiheutti kotisivujen analytiikkaan katkoksen eli
dataa kotisivujen kayttajista ei ollut saatavilla syyskuusta joulukuun loppuun. Kotisivujen tilastot vuosilta
2022 ja 2023 eivat taten ole taysin vertailukelpoisia.

Suosituimpia sisaltdja kotisivuilla olivat edellisten vuosien tapaan sairauksista kertovat sivut.
Kotisivuillamme olevat videot saivat paljon naytt6ja. Vuonna 2023 nayttékertoja oli 21 766, mika on hieman
enemman kuin edeltdvdana vuonna (20 927 nayttokertaa vuonna 2022).

Videot ja muu esitemateriaali

Vuoden aikana tuotettiin viisi uutta videota. Liikehairiosairauksista tehtiin nelja diagnoosikohtaista,
tietopainotteista videota (Parkinsonin tauti, dystonia, essentiaalinen vapina, Huntingtonin tauti) ja liiton
toiminnasta tehtiin esittelyvideo. Lisdksi liitolle tuotettiin erityisesti ammattilaisille suunnattu sahkoinen
interaktiivinen esite, jossa hyodynnettiin tuotettuja videoita.

Luentotaltiointeja tehtiin 14 kappaletta.
Loppuvuodesta otettiin kdaytto6n uusi videoiden jakamiseen kadytettava maksullinen Vimeo-sovellus.

Youtube sailyy kanavana, mutta ilman mainoksia toimiva Vimeo on kayttajaystavallisempi. Videoiden
siirtdminen Vimeoon aloitettiin ja jatkossa kotisivuilla olevat videolinkit johtavat sinne.
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Medianakyvyys

Vuoden aikana lahetettiin yhteensa kolme mediatiedotetta, jotka eivat kuitenkaan paasseet lapi mediassa.

Sen sijaan liikehairidsairauksien medianakyvyytta tuki se, etta liiton viestintad auttoi vuoden aikana useita

toimittajia loytamaan eri medioihin haastateltaviksi seka sairastavia ettd ammattilaisia.

Potilasoppaat ja muu painomateriaali

Liikehairiosairauksista kertovien potilasoppaiden osalta vuosi oli erityisen vilkas. Nakyvyys ammattilaisten

messuilla ja muissa tapahtumissa nakyi oppaiden runsaana menekkina ja uusintapainosten tarpeena.
Vuoden aikana tehtiin alusta asti uusia oppaita ja paivitettiin olemassa olevia yhteensa 10 kappaletta:

o epatyypilliset parkinsonismit ja otsa-ohimolohkodementiat

e pitkdan sairastaneen parkinsonpotilaan opas

e essentiaalinen vapina -opas

e essentiaalisen vapinan itsehoito-opas

e ruokavalio-opas (Parkinson)

e puheopas (Parkinson)

e motion och Parkinsons sjukdom

o handbok for personer med nydiagnostiserad Parkinsons sjukdom

e opas laheisten tukipalveluista

e opas fyysisen toimintakyvyn edistamiseen servikaalista dystoniaa sairastavalle

Ndiden ohella lisdpainokset otettiin vastasairastuneen parkinsonpotilaan oppaasta ja Parkinsonin taudin

lilkuntaoppaasta seka sairausryhmakohtaisista pienista infokorteista. Itsenaista selviytymista arjessa tukeva

opas (kaikille liikehdirioryhmille) ei toteutunut.

Liiton kaikkia palveluita esitteleva palveluopas 2023, joka sai hyvaa palautetta, tehtiin myds vuodelle 2024.
Liiton kohderyhmista Parkinsonin ja Huntingtonin tautia seka epatyypillisia parkinsonismeja (ns. Parkinson

plus) sairastaville neuvoteltiin uutena jasenetuna Vessapassi. Viestinta tuotti korttimuotoisen jaettavan
Vessapassin, jonka kdytosta uutisoitiin kohderyhmille.
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Hankkeet

Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi (Essi-hanke)

Essi-hankkeessa (2020-2023) tarjosimme tietoa, voimavaroja ja vertaistukea erityisesti tyoikaisille
essentiaalista vapinaa sairastaville. Teimme sairautta tunnetummaksi ja vahensimme siihen liittyvaa
sosiaalista stigmaa ja hapeaa. Hanke paattyi kevaalla 2023.

Tuotimme essentiaalinen vapina -oppaan. Opas on tarkoitettu lisdédmaan tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja
itsehoidosta sairastaville ja se palvelee myo6s terveydenhuollon ammattilaisia. Tdman oppaan lisdksi
tuotettiin opiskelijayhteistyona essentiaalisen vapinan itsehoito-opas. Kummatkin [6ytyvat liiton
kotisivuilta.

Essi-hankkeen suunnittelija jarjesti kaksi kansainvalista Shake Up The World -webinaaria essentiaalista
vapinaa sairastaville yhteistydssa Ison-Britannian, Tanskan, Norjan ja Suomen essentiaalista vapinaa
sairastavien potilasyhdistysten kanssa. Webinaareissa kuultiin asiantuntijoita sairaudesta ja sen
hoitomuodoista seka eri maiden esittelyt. Ensimmaisessd webinaarissa (11.3.2023) oli 82 ja toisessa
(22.4.2023) 62 osallistujaa. Kielena oli englanti ja Essi-hanke jarjesti myds tulkkauksen suomeksi.

Essi-hankkeen suunnittelija piti puheenvuoron Essi-hankkeen saavutuksista Portugalissa Insightecin,
kohdennetun ultradanihoitolaitevalmistajan, kansainvalisessa seminaarissa. Essentiaalinen vapina ry:n
puheenjohtaja toi esiin sairastavien nakékulmaa puheenvuorossaan. Essi-hankkeessa toteutettua
yhteistyota eri maiden potilasyhdistysten, terveydenhuollon ammattilaisten ja yritysten valilla pidettiin
hyvana mallina muille Euroopan maille, joissa halutaan perustaa potilasyhdistyksia, tavoittaa sairastavia
seka lisata tukea ja tietoa sairaudesta ja sen hoitomuodoista. Hankesuunnittelija Marjo Lehtinen ja
yhdistyksen puheenjohtaja Maarit Matjussi osallistuivat myos keskustelupaneeliin Insightecin
toimitusjohtajan, alan johtavan neurologin sekéa skotlantilaisen vapinaa sairastavan kanssa.

Kansainvalinen yhteistyd laajeni ja hankesuunnittelija tapasi kevaalld verkossa ammattilaisia ja
vapaaehtoisia, jotka olivat kdynnistdmassa tukitoimintaa sairastaville muissa maissa, mm. Saksassa,
Itavallassa, Norjassa ja Ruotsissa. Yhteistyotahojen kanssa syntyi yhteinen tavoite perustaa pohjoismainen
kattojdrjesto essentiaalista vapinaa sairastaville. Asia tuotiin julkiseksi Essi-hankkeen p&datdsjuhlassa.
Insightecin ja Vingmed:n kanssa tehty yhteistyo lisdsi tietoisuutta ja tietoa sairaudesta ja sen hoidosta seka
tavoitti lisaa sairastavia.

Viestintdkanavina olivat liiton ja yhdistyksen kotisivut seka sosiaalinen media: Essi-hankkeen, Essentiaalinen
vapina -vertaisryhman, Essentiaalinen vapina ry:n seka liiton omat Facebook-sivut. Tietoisuuskuukautena
maaliskuussa lisdsimme tietoisuutta ja tietoa essentiaalisesta vapinasta sosiaalisessa mediassa. Tiedotimme
liiton Hermolla-lehdessa tapahtumista ja hankkeen saavutuksista. Maaliskuun paatapahtumat olivat
kansainvalinen webinaari ja Essi-hankkeen paatdsjuhla Turussa.

Facebookin Essi-hankesivujen seuraajien maara kasvoi 280:sta 317:44n. Facebookissa suljetun
essentiaalinen vapina -vertaisryhman jasenmaara kasvoi 917:sta 1024:33n. Essentiaalinen vapina ry:n
jasenmaara kasvoi 199:std 224:3an.

Hankesuunnittelija tuki alueellisten vertaistapaamisten jarjestamista ja markkinointia, joita toteutimme
yhdistyksen vapaaehtoisten ja liiton jarjestosuunnittelijoiden avulla kymmenella paikkakunnalla. Essi-
hankkeen paatosjuhla jarjestettiin Turussa ja etdna. Osallistujia oli 100. Juhlassa TYKS:n asiantuntijat
kertoivat sairaudesta ja sen hoidosta sekd hankesuunnittelija esitteli hankkeen tuloksia ja saavutuksia.
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Saavutimme Essi-hankkeen tavoitteet hyvin: lisdsimme tietoisuutta ja uutta tietoa seka tavoitimme
sairastavia. Hapea ja peittely vaheni ja avoimuus kertoa sairaudesta lisdantyi vertaistapahtumiin
osallistuneilla. Hankesuunnittelija teki aktiivista yhteistyota yhdistyksen vapaaehtoisten kanssa ja auttoi
rekrytoimaan uusia vapaaehtoisia mukaan yhdistyksen toimintaan.

Mennaan verkkoon -digihanke

Yhteensa kahdeksan digiryhmaa kaynnistyi. Niissa tutustuttiin erilaisiin arkea hyodyttaviin digisisaltoihin
vertaisten kesken. Digiryhmissa saatiin my0ds tietoa tarjolla olevasta digituesta. Digiryhmia kaynnistyi
Hameenkyrossa, Jokelassa, Tampereella, Espoossa, Jyvaskylassa, Lahdessa, Mikkelissa ja Pieksamaella.
Jyvaskylassa ja Lahdessa digiryhmatoiminta kdynnistyi hankkeen aikana jo toistamiseen. Hanke oli mukana
tukemassa opinnaytety6ta, johon kuului etadigiryhman toteutus Lapissa.

Digiryhmatoimintaa ohjaavia vapaaehtoisia kohdattiin etdna toteutetuissa kuukausitapaamisissa vuoden
aikana 10 kertaa. Tapaamisissa vapaaehtoisille kerrottiin vinkkeja ja uutisia digivapaaehtoistoimintaa
tukevista verkostoista ja koulutuksista. Kohtaamisissa my6s verkostoiduttiin toisten vapaaehtoisten kesken.

Digivapaaehtoisia saatiin mukaan sairastavista ja heidan laheisistaan seka yhteistydkumppaneiden kautta.
Lisdksi vapaaehtoistoiminnasta kiinnostuttiin liiton kotisivujen kautta. Digivapaaehtoisten postituslistalla oli
mukana noin 50 ihmista.

Vapaaehtoisille jarjestettiin koulutusta digiapuvalineista, digiryhmatoiminnan suunnittelusta ja Teams-
kokoontumiseen osallistumisesta seka jarjestamisesta. Sen lisdksi Teams-koulutusten tallenteet liitettiin
extranet Kompassiin katsottaviksi. Yhdistysten avuksi hankittiin Yhdistysavain-pohjaisten kotisivujen
kayttoon liittyvia koulutusvideoita, jotka lisattiin myos extranetiin. Digivapaaehtoisille luotiin extranetiin
oma kansio, josta |6ytyy digiryhmatoimintaan liittyvaa hyodyllista tukimateriaalia.

Digivapaaehtoisille jarjestettiin toukokuussa Varalan Urheiluopistolla koulutus- ja virkistyspaivat, jossa 13
digivapaaehtoista ympari Suomea paasi kohtaamaan toisiaan.
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Hankkeen toteuttamia Digiapu-verkkosivuja paivitettiin ja sinne lisattiin digiapuvalineisiin erikoistuneen
toimintaterapeutti Terhi Parssisen videot siitd, miten liikehdiriésairaiden eri digilaitteiden kayttoa voi
helpottaa.
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Syksylla hanke koulutti liiton henkilokuntaa digituen tarjonnasta seka hankkeen keskeisista toiminnoista.
Loppuvuodesta hanke vilitti tietoa digituen saatavuudesta viestintadkampanjalla. Lisaksi vuoden viimeinen
jasenlehti sisalsi paljon digiaiheista asiaa.

Hankkeen suunnittelijat osallistuivat erilaisiin verkostotapahtumiin ja jatkoivat yhteistyota keskeisten
yhteistyokumppaneiden kanssa: Vanhustyon Keskusliiton VTKL:n SeniorSurf-toiminta, Eldkkeensaajien
keskusliitto EKL:n Verkosta virtaa -toiminta seka ATK Seniorit Mukanetti ry.

Digiryhmissa teetettyjen kyselyiden perusteella ryhmaan osallistuvien asenteet digiryhmissa muuttuivat
myonteisemmiksi. Digiryhmien avulla opittiin hyddyntamaan digilaitteita paremmin osana omaa arkea seka
I6ytamaan omaa hyvinvointia tukevia asioita liiton verkkosivuilta. Tieto saatavilla olevasta digituesta
lisddntyi digiryhmien myota.

Hankkeen aikana asenteet digilaitteita kohtaan paranivat myos yhdistyksissa. Toimintaryhmien vetijille
teetetyn asennekyselyn mukaan 76 % suhtautui myonteisesti digilaitteisiin. Hankkeen alussa vastaavasti
koki 34 %. Puolet vastanneista kokee tarvitsevansa tukea etdatapaamisten jarjestamiseen.

Talous ja hallinto

Talous

Liiton toiminnan paarahoitus tulee Sosiaali- ja terveysministerion mydntamista STEA-avustuksista.
Toimintavuonna avustuksia oli kdytettadvissa yhteensd 1 115 143 €. Avustusten osuus oli ~77 % liiton
kokonaistaloudesta. Varainhankinta ja muut tulot olivat yhteensa 324 456 €. Toimintavuoden tulot olivat
yhteensa 1 439 598 €. Toimintavuoden kokonaiskulut olivat 1 452 621 €, josta henkilostokulujen osuus oli
~58 %, 839 909 €. Toimintavuonna liiton jasenyhdistyksille jaettiin liiton hakemana kohdennettua STEA-
avustusta yhteensa 65 000 €. Tilikauden tulos on alijagdmainen ~13 000 €.

Valvonta

Toiminnan ja talouden valvonta tapahtuu lii-tossa sisdisend ja ulkoisena valvontana. Sisdista valvon-taa tekee
liittohallitus, jonka tehtdvana on valvoa, etta toiminnassa noudatetaan olemassa olevien lakien, sda-dosten
ja liiton saantojen lisaksi sisdisia ohjeita. Liittohallituksen jasen Jukka Sillanpaa on toiminut liittohallituksen
asettamana sisdisend tarkastajana. Liittohallitukselle raportoidaan sdaannéllisesti toi-minnasta ja taloudesta
neljannesvuosittain. Ulkoisen valvonnan osina ovat tilintarkastus ja rahoittajan (STM) valvonta.
Tilintarkastaja KHT Seppo Repo toteuttaa liiton tilintarkastuksen ja STEAlle sen edellyttaman tarkas-tuksen
avustusten kaytosta.

Liittohallituksen jasenet

Markku Partinen, puheenjohtaja

Lauri Jarvinen, varapuheenjohtaja (6.5. alkaen)
Annikki Estola-Ruokolainen

Jukka Jessen-Juhler

Seppo Lahteenmaki

Kaarina Malm

Matti Nykdnen

Osmo Pammo

Ritva Roine

Jukka Sillanpaa

Saija Ristolainen-Kotimaki, 1. varajasen
Pekka Hakala, 2. varajasen

Katri Tas, 3. varajasen

Irja Lepola, 4.varajasen
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Toimikunnat

Taloustoimikunta

liittohallituksen edustaja Jukka Sillanpaa
talousvastaava Birgit Kaartovuori
toiminnanjohtaja Johanna Reiman

Hermolla-lehden toimitusneuvosto
liittohallituksen edustaja, professori Markku Partinen
liittohallituksen edustaja, neurologi Osmo Pammo
toimittaja Kari Rissa

toimittaja Satu Matikainen

viestintavastaava, toimittaja Emmi Nuppula
viestintdkoordinaattori Pdivi Niemi

paatoimittaja Johanna Reiman

Liikehairiosairauksien liiton kunniajasenet
Kunniapuheenjohtaja Terdavainen Heikki
Kunniajasenet (10)

Gordin Ariel

Hosike-Punta Leena

Kauhanen Paavo

Lehikoinen Heimo

Marttila Reijo

Roine Ritva

Ruokolainen Matti

Viinikangas Teuvo

Vuoristo-Salonen Anneli

Liikehairiosairauksien liiton kannattajajasenet (12 kpl)

AbbVie Oy

Herantis Pharma Oy
Nordiclnfucare AB

Orion Oyj

Oy GE Healthcare Bio-Sciences AB
sekd 7 henkilbjésentd

Huomionosoitukset

Liikehairiosairauksien liiton kultainen ansiomerkki
Kaakkola Seppo
Partinen Markku

Liikehairiosairauksien liiton hopeinen ansiomerkki
Andersson Christian

Anttila Paula

Haapanen Raija

Haapanen Heleena

Hero Terhi

Heikurainen Heleena

Jessen-Juhler Jukka
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Koskelainen Esa

Kaarina Malm

Kauhanen Maija
Kolehmainen Esa
Kotiranta Jouni

Matjussi Maarit

Niemi Turo

Nurminen Anja
Offset-Kolmio Oy/Kimmo Jokinen
Poduschkin Pertti
Poduschkin Sirkka
Paakkonen Jarmo
Rasinaho Eeva
Ristolainen-Kotimaki Saija
Sarvas Tuula

Talka Anu

Tukiainen Matti

Venho Juha

Sollo Eeva

Sillanpaa Jukka
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