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1 YLEISTA

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry on neurologisia lihastauteja sairastavien ihmisten etujirjesté Varsinais-Suo-
messa, Satakunnassa ja Ahvenanmaalla. Yhdistyksen tehtivina on valvoa lihassairaiden oikeuksia alueellaan, tie-
dottaa lihassairauksista, jarjestad lihassairaille aikuisille, lapsille ja heiddn perheilleen sopeutumisvalmennusta ja
kuntoutusta, toimia vertaistuen vaylind sekd antaa henkil6kohtaista tukea ja neuvontaa.

Jaseniston osallistumista toimintaan aktivoidaan, mutta eteneva sairaus rajoittaa fyysistd omatoimisuutta. Jdsenet
ovat valtaosaltaan palvelujen suurkuluttajia, joille ajantasainen tiedonsaanti ja tuki palvelujen hankkimisessa ovat
voimavarojen yllipidon ja kasvun vuoksi vilttimitontd. Yhdistyksen tehtiva timin erityisryhmin oikeuksien val-
vojana on ensiarvoinen yhdenvertaisuuden toteutumiseksi kunnallisella tasolla.

Toimintavuonna ollaan mukana Lihastautiliiton teemassa.

Yhdistyksen yllapitimid Avustajakeskus Varsinais-Suomen ja Satakunnan alueella, vilittdd niin palkallisia kuin va-
paachtoisiakin avustajia kaikkien liikunta-, nako- ja kehitysvammaisten sekd muistiasiakkaiden kayttoon ja henki-
l6kohtaisen avun pditoksen saaneille. Toimintaa laajennetaan tarpeen ja resurssien mukaan yhdistyksen alueella.
Mukana yhteisty0ssd on alueiden muita vammaisjirjest6jd, kuntia ja seurakuntia.

Yhdistyksen palvelumyyntia kehitetdin edelleen vastaamaan tarpeita ja sen toimintaedellytykset turvataan.

Yhdistyksen nimenmuutoksen ja Lihastautiliiton uuden ilmeen esilletuominen ja lanseeraus ovat vuoden aikana
tarkeitd tehtivid. Samalla otetaan kiytt6on uudet kotisivut ja rekisterijarjestelma.

1.1 TOIMINTA-AJATUS

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen tarkoituksena on laajalti verkottuneena alueellisena jirjestond tukea neu-
romuskulaaritauteja sairastavien ihmisten ja heiddn liheistensa oikeutta yhdenvertaiseen ja monimuotoiseen eld-
madn. Yhdistys tekee ty6td heiddn perus- ja ihmisoikeuksiensa, tasa-arvon ja yhteiskunnallisen oikeudenmukai-
suuden toteutumiseksi. Se toimii palvelujen, kuntoutuksen ja hoidon seki tutkimuksen edistimiseksi. Yhdistys
on Lihastautiliitto ry:n jasenjirjesto.

1.2 Visio

Yhdistys on tunnettu ja tunnustettu lihastautia sairastavien kokemustietoa hyédyntivi asiantuntija-, vaikuttaja- ja
palvelujirjesto. Se toimii alueellaan lihastautia sairastavien yhdenvertaisten oikeuksien ja toimintamahdollisuuk-
sien puolestapuhujana, lihassairauksia koskevan tiedon tuottajana ja soveltajana, verkottuneena kaikkia vammai-
sia tukevien kayttajalihtoisten avustajapalvelujen toteuttajana, tutkimuksen tukijana sekd thmisten rinnalla kulki-
jana.

1.3 Missio

Yhdistyksen tehtiva on vaikuttaa osaltaan siihen, etti jirjestosektori on nopeasti muuttuvassa ymparistossi vai-

kutusvaltainen alueellisen yhteiskunnallisen toiminnan vaikuttaja, silld on riittdvat taloudelliset toimintamahdolli-
suudet ja jirjestojen keskindinen yhteistoiminta on viredd, samoin kuin niiden ja yhteiskunnan muiden vaikutta-

jien vilinen yhteistyo. Tavoitteena on lisata osallisuutta ja vihentdd syrjaytymistd, lisatd terveytta ja hyvinvointia

sekd parantaa palveluiden laatua, vaikuttavuutta ja saatavuutta.

1.4 ARvVOT
¢ Yhdenvertaisuus
e Oikeudenmukaisuus
e Osallisuus
e Asiantuntijuus
e Saavutettavuus



2 TUKI JA VERTAISTOIMINTA

2.1 VERTAISTUKITOIMINTA, SOPEUTUMISVALMENNUS JA KUNTOUTUSTOIMINTA
Yhdistyksen perustoimintaa, vertaistukea, vahvistetaan kohdentamalla vapaachtoispanosta eri ikdryhmille. Kehi-
tetddn internet-palveluja vayliksi vertaistuelle.
Tavoitteena on lisitd osallistujien voimavaroja itsendisen eliman eri vaiheissa sekd ammatti-thmisten tarjoaman
tiedon ettd vertaistuen avulla. Vertaistukea tarjoavat my0s erilliset ryhmat.
Kuntolitkuntaa jérjestetdin jasenten toiveiden perusteella ja siind otetaan huomioon lihassairaiden erityistarpeet.

Paamairi

Aktiivinen, itsendinen ithminen, jonka elimanhallinta on hyvi. Kaikessa otetaan huomioon lihastauteja sairasta-
vien erityistarpeet ja lihassairauksien erityisluonne.

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Vertaistuki ja tieto

Toteutetaan Stean tuella olevalla toiminnalla, kohta 6

Itsendinen elami

Tieto sosiaaliturvasta ja tukipalveluista

Yhteistyon kehittami-
nen

Tahoja: Lihastautiliitto ry, kuntien terveydenhuolto ja sosiaalitoimet,
TYKS, vammaisjirjestot ja KELA sekd ammattioppilaitokset.

Kuntolitkunta

Tarjotaan lihassairaille sopivia litkkumismuotoja ja tuetaan omatoimista
harrastusta esimerkiksi kuntolitkuntakampanjan avulla seki tiedotta-
malla.

- Ohjattu vesiliikunta Turussa

- Ohyjattu vesiliikunta Raumalla

-Tuolijooga Turussa

-SPT jalkapallo Turussa

- Kehitetain erityisryhmien litkuntaa yhteistyOssi jarjestojen ja litkunta-
toimen kanssa koko alueella

Haetaan uusia yhteisty6kumppaneita liitkkumismahdollisuuksien tar-
joamiseen koko toiminta-alueella.

2.2 SOSIAALINEUVONTA
Tavoitteena on oikeiden ja oikeanaikaisten palvelujen saannin turvaaminen, tasa-arvoisuus ja itsendisen elimin

mahdollisuus.

Paamairi

Edistdd lihastautia sairastavan ja hidnen ldhipiirinsi sosiaalisten oikeuksien yhdenvertaista toteutumista

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Antaa tietoa tuki-
muodoista ja palve-
luista

Kirjoitukset ja tiedotus jasenkirjeissd ja sihkoisessd kuukausitiedotteessa
seka kotisivuilla.

Koulutukset ja informaatiotilaisuudet.

Yhteisty6 Lihastautiliiton sekd muiden yhteistybkumppaneiden kanssa.

Oikeuksien valvonta

Annetaan paittijille tarvittaessa lausuntoja jasenten esiintuomista epa-
kohdista, tiedotetaan oikeuksista ja ennaltachkiistiéin ongelmia.




3 JARJESTOTYO

3.1. YHDISTYSTOIMINTA
Yhdistyksen toimipaikka sijaitsee Turussa ja toimialueena on Varsinais-Suomi, Satakunta ja Ahvenanmaa.
Alaosastoja ovat Porin seudun lihastautiklubi, Rauma ja ymbrysta dystrofiaseor ja Salon ja Loimaan lihastautiker-

hot.

Yhdistys jérjestdd tapaamisia, vertaistukea ja palveluja. Se kehittdd yhdessd Lihastautiliitto ry:n jirjestosihteerin
kanssa etsivda tyoskentelytapaa lihassairaiden thmisten mukaan saamiseksi toimintaan.
Tiedotusta ja yhteistyota kehittimalld pyritddn lisadméan yhdistyksen nakyvyyttd toiminta-alueella.

Paamairi

Yhdistys hankkii jasenikseen alueensa lihastauteja sairastavia sekd kannatusjdsenid, jotka ovat kiinnostuneita lihas-
sairauksista ja haluavat tukea sen tyGsarkaa. Yhdistys toimii jasenten oikeuksien puolestapuhujana.

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Omalla alueel-
laan aktitvisesti
toimivat jasenet

Tuetaan yhdistyksen ja sen alaosastojen seki yhteyshenkil6iden toimintaa
alueilla ja diagnoositoiminnoissa.

Jarjestetddn vuosittain sddntojen madraamat kokoukset.

Tehddin yhteisty6td muiden jarjestdjen ja tahojen kanssa.

Virkistystoiminta | Jirjestetadn jaseniltoja, retkid ja matkoja seki osallistutaan muiden toteutta-
maan toimintaan.

Nuorisotoiminta | Jarjestetddn tapaamisia ja toimintaa. Ollaan mukana muiden jirjestimassa
toiminnassa. Haetaan uusia yhteistybkumppaneita. Ollaan mukana Lihas-
tautiliitto ry:n nuorisotoimikunnassa seki Seitti-toiminnassa.

Yhdistystiimi Yhdistystiimi organisoi yhdistyksen toimintaa mm.

- vertaistukitoimintaa (esim. ALS-ryhmad, perheryhmi, alueelliset ryhmat)

- varainhankintaa

- kuntoliikunta- ja virkistystoimintaa (esim. matkat, retket, kuntoliikuntakam-
panja)

-tiedotusta

Koulutus ja
opintotoiminta

Vilitetddn tietoa tarkeistd jasenten elimain liittyvista asioista. Hyodynnetdin
Lihastautiliitto ry:n ja muiden tarjoamia mahdollisuuksia. Yhdistys lahettaa
osallistujia koulutus- ja opintotilaisuuksiin ja antaa luennointiapua
Yhdistyksen jasenid osallistuu alueella jirjestettivdin kokemustoimija- koulu-
tukseen.

Muu jarjestotoi-
minta

Yhteistyota jatketaan ja kehitetddn esim. seuraavien tahojen kanssa:

- Lihastautiliitto ry ja sen jasenyhdistykset

- Turun vammaisneuvosto

- Turun seudun vammaisjarjestot, Vapi ry

- Turun ja Kaarinan seurakuntayhtyman Diakoniakeskuksen vammaistyo-
ryhma

- Neurologiset vammaisjitjestot (NV)

- Salon seudun potilas- ja vammaisjarjestojen yhteistyoyhdistys SYTY ry.

- Satakunnan yhteisokeskus

- Kankaanpain Kaseva ry

- Valtakunnallisen vapaaehtoistoiminnan kehittijijirjeston Kansalaisareenan
alueellinen Valikko-ty6ryhmit

- Valtakunnallisen henkilokohtaisten avun keskusten verkostossa Assistentti-
infossa




3.2. TIEDOTUS

Tiedottamisen tarkoitus on tukea toiminta-ajatuksen ja toimintasuunnitelman toteutumista.

Paamairi

Jaseniston yhteenkuuluvuuden vahvistaminen, heille tirkeédn tiedon vilittiminen, yhdistyksen tunnettavuuden
lisddminen, tietoa tarvitsevien saavuttaminen ja tiedon jakaminen.

Tavoite Toteutus Tulos 2020

Jasenet saavat Yhdistyksen tiimi kokoontuu vihintidan 4 kertaa vuodessa suunnittelemaan
tietoa heille tir- | tiedotuksen sisélt6d ja sopimaan tyonjaosta tiedotuksen osalta.

keistd asioista ja | Jasenkirje lihetetddn vihintddn 2 kertaa vuodessa.

toiminnoista Kuukausitiedote lahtee sihkoisend noin 7-8 kertaa vuodessa.

Yhdistyksen omat, sdannollisesti paivittyvit kotisivut palvelevat jasenistoa ja
muita toiminnasta kiinnostuneita. Kotisivuja kehitetdin erityisesti vertaistuen
ja varainhankinnan osalta. Yhdistyksen Facebook sivuja piivitetddn siannolli-
sesti.

Jasenistolle toimitetaan jasenkirjeen lisiksi henkil6kohtaista postia oman diag-
noosiryhman tai asuinalueen tapahtumista.

Porras-lehdessi tiedotetaan yhdistyksen toiminnasta. Jdsenistén voimavaroja
hyédynnetiin tiedotustoiminnassa.

Muu tiedotus- Puhelinneuvonta. Henkilokohtainen neuvonta.

toiminta Kotikdynnit tarvittaessa.

Tiedottaminen ammattilaisille ja muille asiasta kiinnostuneille erikseen seka
yhteistyossa mm. NV verkoston kautta.

4 AVUSTAJAKESKUSTOIMINTA

AVUSTAJAKESKUS

www.avustajakeskus.fi

Avustajakeskuksen arvot:

* Olemme viyld osallisuuteen

¢ Palvelemme ammatillisesti ja tekemisen iloa kunnioittaen
* Toimimme tuloksellisesti jatkuvuuteen ja ithmisldhtoisyyteen perustaen
* Osaamme ja onnistumme yhdessi

4.1. VAPAAEHTOISTOIMINTA
Avustajavilitys vilittaa ja kouluttaa avustajia liikunta-, ndko- ja kehitysvammaisille sekd muistiasiakkaille.

Toimialueelta mukana Aura, Turku, Laitila, Eura, Rauma, Uusikaupunki, Mynamaki, L.oimaa, Lieto, Parainen,
Raisio, Masku, Naantali, Sikyld, Salo, Somero, Kaarina, Nakkila, Eurajoki, Harjavalta, Kokemiki, Pori, Ulvila,
Merikarvia, Paimio, Nousiainen, Siikainen, Honkajoki, Kankaanpaa, Karvia, Jamijarvi, Sauvo, Taivassalo, Poytya,
Pyhiranta ja Vehmaa.

Toimintaa laajennetaan tarpeen ja resurssien mukaan yhdistyksen toiminta-alueella uusiin kuntiin.

Paamaiara

Jérjestda koko toimialueella laadukasta vapaachtoistoiminnan palvelua. Palvelua kehitetdin yhteistyossi - yhdessa
tekeminen kuvastuu myos kehitysty6sti. Lounais-Suomen Avustajakeskus pyrkii olemaan helposti lihestyttivi
niin asiakkaan, vapaaehtoisen, kuin yhteistybkumppanin silmissa.
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Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Vilittad

Avustajakeskus vilittdd vapaaehtoisia avustajiksi lilkunta-, nako- ja kehitys-

vammaisille sekd muistiasiakkaille. Avustajien seki asiakkaiden mairid tark-
kaillaan aktiivisesti ja pyritddn pitiméan korrelaatiossa toisiinsa nihden. Uu-
sia toteuttamismuotoja kehitetdin alueiden ominaistarpeita mukaillen.

Yllapitaa rekis-
terid

Avustajatoiminnassa yllipidetain rekisteria vapaachtoisista ja asiakkaista. Re-
kisteriohjelma on laaja seka kattaa my6s mahdollisuuden toiminnan nume-
raaliseen seurantaan raportointia ja kehitysty6ta varten.

Rekisteri on aina ajantasainen. Asiakas- ja avustajatiedot péivitetdan tarvitta-
essa aina uutta tilausta tehtiessia. Vapaachtoistoimijan tiedot paivitetddn mi-
nimissddn 1krt/v, jonka vuoksi rekisterid voi kutsua akdivirekisteriksi.

Yhteistyo

Toimintaa jirjestetddn yhteistyossa — kaikkia osapuolia kuunnellen.
Yhteistyo kattaa asiakkaat, vapaaehtoiset, tyontekijit, kunnan, seurakunnan
ja yhteisty6jirjestot seka rahoittajat.

Avustajakeskuksen paikalliset yhteistyéryhmit (6 ryhmai 2020) tapaavat
Avustajakeskuksen raportoinnin, yhteistyon seka kehittimisen merkeissa
aina alkuvuodesta.

Avustajakeskus ottaa osaa aktiivisena toimijana alueellisiin vapaachtoistyon
kehittdimisryhmiin, mm. VAPA-, VALIKKO-, ILOA.

Keskus ottaa osaa kuntien yhteisty6palavereihin seka kdy pyynnon mukaan
kotipalveluissa, palveluyksikoissa ja -keskuksissa puhumassa toiminnan mah-
dollisuuksista. Vuonna 2020 jatketaan kuntien vammaistyéryhmien tapaami-
sia ja mietitddn yhteistydmahdollisuuksia.

Toiminnan kehittimiseen tihtidvia kuntayhteistyota tapahtuu alueellisesti
sosiaali-, terveys- ja litkuntatoimen seka yksityisten palveluntuottajien kanssa
Oppilaitosten kanssa jatketaan aktiivista yhteistyotd harjoittelijoiden vastaan-
ottamisen, markkinoinnin sekd mahdollisten yhteistydssi jitjestettyjen kou-
lutuksen/luentojen osalta.

Kouluttaa

Vuoden aikana jirjestetddn 8-10 vammaisavustajakurssia tai lyhytkurssia.
Kurssialueet valikoituvat kysynnian mukaan.

Lisiakoulutuksia jirjestetian monipuolisesti ja niilld pyritidn vastaamaan va-
paachtoisten koulutustarpeisiin.

Koulutusyhteistyota tehddan sopimuksen mukaan siten, ettd Avustajakeskus
on mukana jarjestimissa yhteiskoulutuksia, sekd kdy luennoimassa yhtesityo-
tahojen koulutuksissa kutsuttaessa asiantuntijaorganisaationa.
Avustajakeskuksen vertaisryhmienvetijien koulutuksia jatketaan siten, ettd
vertaisvetdjille jarjestetddn lisikoulutusta, tukea ja he tapaavat toisensa syk-
sylld 2020 jarjestettavalld neljansilla koulutuspaivilld: “vertaisvetdjien lauan-
taissa’.

Vapaaehtoistoi-
minnan yhtey-
denpito

Perus tiedottaminen vapaachtoisille tapahtuu 10 kertaa vuodessa sihk&pos-
tin valitykselld tiedotteen kautta. Tiedotteista 10ytyy tulevat toiminnot, joihin
vapaaehtoinen voi osallistua.

Avustajakirtje ldhetetddn 2 kertaa vuodessa ja se sisaltdd koko vuoden koulu-
tukset ja tapaamiset seka yleista ajankohtaista tietoa vapaaehtoisena toimimi-
sesta.

Alueohjaaja on my6s vapaachtoisiin yhteydessd puhelimitse, vapaamuotoisin
sahkopostein ja tekstiviesteilld. Niitd samoja vaylid hin kayttdd tiedottaes-
saan vapaachtoistyon mahdollisuuksista (keikat, vakituiset vapaaehtoistoi-
met).

Kiytossd on my0s sosiaalisen median palvelut kuten Facebook, WhatsApp
ja Instagram

Tiedottaa

Avustajakeskus.fi -sivut pidetddn ajantasaisina ja niiden vilitykselld kulkee
tiedotusta kaikille halukkaille.




Toiminnan raportti lahetetdan yhteisty6 tahoille yhteistyoryhmin kutsun yh-
teydessa ja raportti kiyddan lapi yhteistyoryhmitapaamisella. Alueohjaajat pi-
tavit aktiivisesti yhteyttd kuntien kotipalveluihin seki ensitietoyksikoihin,
jotta asiakkaan tavoittaminen helpottuu. Vuonna 2020 kuntien kotipalveluille
lihetetdan tiedotusta toiminnasta ja toiveiden mukaan toimitetaan esitteita
yksiko6ihin.

Messut, tilaisuudet ja tapahtumat toimivat yleisend markkinointivaylina kai-
kille sidosryhmille.

Yhteistyojirjestdjen kotisivujen, jasenlehtien ja info iltojen vilitykselld Avus-
tajakeskus toteuttaa kohdennettua markkinointia yhteisty6jirjestoille.
Avustajakeskus pyrkii tulemaan positiivisesti esille julkisessa mediassa ja tar-
joaa mm. tiedotteiden vilitykselld juttuideaa koulutuksista ja tempauksista.
Sosiaalisen median kaytto (B, Instagram) on aktiivista Avustajakeskus tie-
dottamisessa.

Kehittai ja ar-
viol

Arvioi toimintaansa vuosittain niin keskuksen sisdisend arviointity6ni, kuin
ulkoista arviota kiyttien (mm. kyselyt, yhteistyoryhmat). Toiminta pyritddn
pitdimaan ajankuvan mukaisena ja kehittimain tarveldhtoisesti. Kaikille osa-
puolille annetaan mahdollisuus palautteeseen ja palautteet kisitellian vapatii-
missi/hallinnontiimissa.

Tiimityoskentelyn kautta alueohjaajilla on mahdollisuus tuoda esille oman
alueensa tarpeet ja edustaa niin asiakkaitaan, vapaaehtoisia ja yhteistyo ta-
hoja.

Vuonna 2020 Avustajakeskuksen vapaachtoistoiminnan tiimi aloittaa vapaa-
chtoistoiminnan kokonaisvaltaisen katselmuksen ja sen kautta kehitetddn tu-
levaisuuden suuntaviivoja.

4.2. AVUSTAJAKESKUS PALKALLINEN TOIMINTA

Paamairi

Jérjestda laadukasta avustajien vilitystd alueen henkil6kohtaisten tms. avustajien tyonantajille. Vilittdd, kouluttaa
ja tiedottaa alan ajankohtaisista asioista. Jarjestdd vertaistukea tyonantajille ja avustajille. Antaa avustajille ja avus-
tajien tyonantajille heidin toivomaa koulutusta ja niin yllapitad parempaa tyoturvallisuutta ja tydhyvinvointia,
joka johtaa pidempiaikaisiin ty6suhteisiin.

Tavoite Toteutus Tulos
2020

Kouluttaa Jarjestetain lisakoulutusta jo mukana oleville avustajille (mm. hitdensiapu, er-
gonomia, tukiviittoma) ja tyonantajille (mm. soveltava ensiapu) sekd oman
henkil6kunnan alueohjaajille.
Avustajakeskus on kouluttanut vertaistoiminnassa toimivat vetdjat ja koulutus
jatjestetaan 1krt/v yhteisesti vapaachtoispuolen kanssa.
Jarjestetdan koulutusta ulkopuolisille tahoille. Pidetddn avustajille ja tydnanta-
jille sdannollisesti Tyosuhdeinfoja ja Avustajainfoja

Vilittad Vilitetdan avustajia palkkatyohon.
Suunnitella ja toteuttaa vilitystoimintaa yhdessa vapaachtoispuolen kanssa.
Ylldpidetddn rekisterid avustajista ja tyOnantajista

Yllapitaa Piivitetdan ja kehitetddn rekisterid edelleen sdannollisesti.

rekisterid

Yhteistyo Tehdiin yhteisty6td kuntien vammaispalvelun, vammaisjirjestdjen ja muiden
tarpeellisten julkisen sektorin tahojen sekd TE-toimiston kanssa toiminnan ke-
hittdmiseksi.




Yhteisty6ryhmien palaverit kunnissa 1 kertaa vuodessa.

Edellisen vuoden toiminnan raportti kidydaan lipi yhteistyoryhmiétapaamisella.
Toimitaan yhteistyossa oppilaitosten kanssa.

Tehdidin yhteistyota tydnantaja liitton HETA:n ja tyontekijaliiton JHL:n pai-
kallisosastojen sekd SuoraTyon ja Ilmarisen kanssa.

Tiedottaa

Ohyjaa ja

neuvoo

Avustajakirjeet 2 kertaa vuodessa avustajille ja kuukausitiedotteet 1xkk ja
tyonantajatiedotteet 1-2 kertaa vuodessa tyGnantajille.

Tiedotteet lihtevit yhteistyokumppaneille ja sidosryhmille ympiri vuoden ja
informointia tehdain eri tilaisuuksissa.

Messut, tilaisuudet ja tapahtumat toimivat yleisend markkinointivaylina kai-
kille sidosryhmille. Ollaan esilld lehdissa, jirjestojen tiedotteissa ja muussa me-
diassa.

Jarjestetdan tapahtumia ja tilaisuuksia sidosryhmille seka eri yhteistykumppa-
neille. Esitelldin toimintaa eri tilaisuuksissa ja tapahtumissa ja oppilaitoksissa.
Tiedotusta suunnataan vuoden aikana erityisesti hiljaisiin kuntiin.

Kehitetddn kotisivuja paremmin palvelevaksi ja nopeammin péivittyvaksi tie-
dotusvayliksi ja tyckaluksi.

Kehitetain my6s facebook mainontaa, tiedotusta ja kayttod. Kaytossa on
my0s sosiaalisen median palvelut kuten Facebook, WhatsApp ja Instagram
Kehittii ja ylldpitdd ohjausta ja neuvontaa asiakkaille ja muille tahoille.

Kehittii ja
arvioi

Arvioi toimintaansa vuosittain niin keskuksen sisdisend arviointityona, kuin ul-
koista arviota kayttien (mm. kyselyt, yhteistyoryhmat). Kaikille osapuolille an-
netaan mahdollisuus palautteen antoon ja palautteet kisitellddn palatii-
missd/hallinnontiimissi. Toteutetaan yhteistyssa vapaachtoispuolen kanssa.
Kehitetddn rekrytoinnin muotoja.

Tiimityoskentelyn kautta alueohjaajilla on mahdollisuus tuoda esille oman alu-
eensa tarpeet ja edustaa niin avustajia, henkilokohtaisenavustajan padtoksen-

saajia ja yhteistyo tahoja.

5 VAPAAEHTOISTOIMINTA KAIKILLE, AVUSTAJAKESKUKSEN TOIMINNAN SAAVU-
TETTAVUUS 2017-2019.

Paamaira

Vapaachtoistyohon osallistumiseen katsotaan olevan oikeus kaikilla riippumatta idstd, sosiaalisesta asemasta tai
asuinpaikasta tai muista tekijoistd (Laasanen Juhani, Vapaaehtoistyon vaikutukset 2011, 9). Vapaaehtoistyéhon ei
kuitenkaan ole olemassa mahdollisuutta heilld, joilla on erityyppisid toimintarajoitteita tai vaikeuksia hakeu-

tua tai selviytyd vapaaehtoistyon tekemisestd tiysin itsendisesti.

Tulos 2020

syyden lisdantyminen.

Tavoite Toteutus

Lisdtd suvaitsevaisuutta ja tasa- | Tuotetaan tietoa ja positiivisia kokemuksia tukea tarvitsevien
arvoa toiminta-alueella. Tie- henkiléiden toteuttamasta vapaachtoistyOstd. Lisdtddn tietoa seki
don ja positiivisten kokemus- | vapaachtoisissa ettd asiakkaissa koulutuksen ja tiedotuksen

ten lisddntyminen. Yhteisolli- | avulla. Yhteisollisyys, yhdessa oppiminen ja yhdessa tekeminen

yhteisty6hon perustuvan vapaachtoistoiminnan toteuttaminen
eri rooleissa toimivien vapaachtoisten yksilolliset tuen tarpeet ja
vahvuudet huomioiden.

Erityisryhmiin kuuluvien ja projektin mentorointimallia toteutta-
vien vapaachtoisten toimintamahdollisuuksien, tietojen ja taito-
jen lisddminen ja tukeminen.

yli kulttuuri- yms. rajojen. Tasa-arvoisuuteen, tasavertaisuuteen ja




Tuesta hyotyvien henkilbiden positiivisen julkisuuskuvan esiin
tuominen. Panostaminen positiiviseen esilld oloon ja tuetun va-
paachtoistyon nakyviksi tekemista.

Kehittdd projektissa luotuja
toimintamalleja. Yllapitad yh-
teistyé aiemmin luotujen yh-
teistyGtahojen ja —verkostojen
kanssa.

Yllapitaa ja kehittad projektissa kiynnistettyjen toimintamallien
toteutumista. Vilittdd projektin kautta tuetun vapaaehtoistoimin-
nan mallin mukaista vapaaehtoistyotd palvelukeskuksiin ja tapah-
tumiin (Ruisrock ja Pori Jazz). Tunnistaa ja mahdollistaa erilaiset
yksilollisiin tarpeisiin vastaavat matalan kynnyksen reitit vapaach-
toistoimintaan hakeutumisessa. Jatketaan ja kehitetiin yhteis-
tyotd projektin kautta tulleiden yhteistyotahojen kanssa myo6s
projektin paityttya.

Lisitd maahanmuuttajien, lie-
visti kehitysvammaisten seka
muiden pitkédaikaissairaiden ja
vammaisten toimintamahdolli-
suuksia ja osallistumisedelly-
tyksiad. Yllapitad projektissa
luotuja vapaachtoisten rekry-
tointi- ja perehdytysmalleja va-
paachtoisty6ssa. Lisita tietoi-
suutta tuetusta vapaachtoistoi-
minnasta.

Tarjota tietoa projektin toimintamalleista, vapaachtoisryhmien
erityistarpeista ja tuetusta vapaachtoistoiminnasta eri toiminta-
alueilla ja yhteisty6verkostoissa. Mahdollistaa vapaaehtoistoimin-
nasta kiinnostuneiden yksilollisiin tarpeisiin vastaava radtaloity
ohjautuminen vapaachtoistyohoén. Tarjota mahdollisuuksia osal-
listua tuettuun vapaachtoistoimintaan mentorointimallin tarjoa-
malla tuella ja ohjauksella.

Ylldpitda ja kehittdd projektissa
kehitettyd mentorointimallia.
Syventia taustatukivapaaeh-
toisten mentorointiosaamista
ja vapaaehtoisena kasvua.

Kehittdd mentorointia toteuttavien taustatukivapaaehtoisten
koulutusta, ohjausta ja neuvontaa. Tunnistaa taustatukivapaaeh-
toisten tuen tarpeita ja kehittda niihin tarjottavia tuen muotoja
sekd vertaistoimintaa. Tunnistaa ja 10ytdd mentorointimallin ja
koulutettujen taustatukivapaachtoisten osaamisen eri soveltamis-
tapoja matalan kynnyksen vapaaehtoistoiminnan palveluiden ke-
hittdmiseksi.

Perehdyttia ja sitouttaa koko
organisaatio ja henkilokunta
projektin toimintaan.

Osallistaa ja perehdyttdd henkil6kuntaa kokonaisvaltaisesti pro-
jektin toimintamalleihin, prosesseihin ja materiaaleihin tiimi-
/tyépatitoimintana alueellisesti esiintyviin tarpeeseen vastaten.
Osallistaa henkilokunta toimintamallien suunnitteluun ja jatkoke-
hittimiseen. Piivittdd Avustajakeskuksen materiaaleja projektin
toimintamallien héydyntidmiseksi ja niistd tiedottamiseksi.

Kehittdd hankkeessa luotuja
prosesseja ja toimintamalleja
vastaamaan tulevaisuuden ma-
talan kynnyksen vapaachtois-
toiminnan tarpeita.

Suunnitella ja kehittdd tuettua vapaaehtoistoimintaa yhteistyOssa
vapaachtoisten, kuntasektorin eri toimijoiden, yhteistybkumppa-
neiden, henkil6kunnan sekd ohjausryhmin kanssa. Jatkokehittda
toimintamalleja ja prosesseja projektista saadun tiedon perus-
teella.

6 LIHASSAIRAIDEN VERTAISTOIMINTA JA TUKI

Paamaira

Yhdistyksen toiminnan vakiinnuttaminen sekd vertaistuen turvaaminen harvinaisia neurologisia lihassairauksia
sairastaville sekd heiddn laheisilleen. Lisitadn toimintaa alueella ja tiedotetaan lihassairaille tirkeistd asioista niin
heille kuin suurelle yleis6llekin. Ehkaistdan huono-osaisuutta

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Lihassairaat ja heiddn lihei-
sensd saavat yhdistyksen

Diagnoosiverkostotoiminta toteutetaan yksilovertaisuusperiaat-
teella (yksilolta
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kautta

vertaistoimintaa ja toimin-
nan muodot koetaan mie-
lekkiiksi ja tarpeen mukaan
suunnitelluiksi.

Nuoret kokevat, etta heidin
erityistarpeensa otetaan
huomioon ja heille 16ytyy
oma vertaistukiverkosto.
Nuorisotoiminnan kehitta-
minen ja

yksil6lle), jossa verkostoon ilmoittautuneet lupaavat olla diagnoo-
sivertaisuutta toivovalle tavoitettavissa puhelimitse, yksilotapaami-
sen merkeissa tai digitaalisia viestintivalineitd kuten WhatsApp,
Facebook ja s-posti kiyttien.

Tamai yksilolta-yksilolle toimintatavan kaava on tarkea etenkin uu-
sien jasenten kohdalla, kun diagnoosi on viela tuore ja uusi ela-
mintilanne herdttdd monia kysymyksid. Yhdistys suunnittelee
vuoden 2020 aikana diagnoosivertaisuuskokonaisuuden ja aloittaa
diagnoosivertaisten hakuprosessin Lounais-Suomen alueella. Tar-
koituksena on luoda toiminta-alueella vuosien 2020-2021 aikana
verkosto, toimintaan aktivoiduista jasenista. Lihastautiyhdistys
pyrkii 2020 lopussa saavuttamaan 10 diagnoosin verkoston.
Diagnoosivertaisuutta toteutetaan myos ryhmamuotona, tilloin
on kyse diagnoosin pohjautuvista vertaistukiryhmisti. Vuonna
2020 naitd ryhmia jarjestetddan ALS (2 ryhmiéa eri kunnissa), IBM
(1 ryhmad) ja FSHD (1 ryhmi) diagnoosien pohjalta. Uusia diag-
noosiin perustuvia vertaisryhmid pyritain

lisadmaian tarpeen ilmetessi. Kokoontumistiheys vaihtelee osallis-
tujaryhmista riippuen 2-8krt/vuosi. Diagnoosiin perustuvien vet-
taisryhmien on tarkoitus saavuttaa vuoden 2020 aikana 50 sairas-
tuneen yhteisosallistujamairi, n.3-7 osallistujaa/kerta.

Koska eri lihassairauksia on hyvin suuri kokonaismiira ja yhta
sairautta kohden pieni jisenmairi, toteutetaan suurin osa yhdis-
tyksen vertaistoiminnasta avoimilla vertaistoiminnan ryhmilla.
Niihin ryhmiin ovat kaikki jasenet diagnoosista riippumatta terve-
tulleita. Ryhmit kokoontuvat Potissa (10krt/v), Raumalla

(10ktt/v), Turussa (5krt/v), Loimaalla (2krt/v) ja Salossa (4ktt/v).

Yleiset vertaistukiryhmit tavoittelevat 230 kidyntid vuoden aikana.
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys jirjestad vuonna 2020 vertais-
ryhmien vetdjille koulutuksen tukemaan heiddn toimintaansa.
Koulutus jarjestetadn

tulevaisuudessa 2020 ldhtien kerran vuodessa ja silld pyritidn ta-
voittamaan

kaikki vertaisryhman vetdjit ja vertaisuudesta kiinnostuneet.
osallistujatavoite on 10 osallistujaa koko alueelta. Koulutuksessa
pyritddn ottamaan huomioon myos diagnoosivertaisena toimimi-
nen ja luomaan toimijalle

apuvalineita yksilovertaisena toimimiseen.

Vertaisille jarjestetain omaa tukitoimintaa, joka muovautuu tar-
peen mukaan,

kun toiminta kehittyy. Tukimuotona pilotoidaan kolmiosainen
tuki 1. jarjeston

oma tuki (henkilokunta), 2. vertaisvetijien/diagnoosivertaisten
keskindinen tuki

Nuorisotoiminnan osalta vertaistoimintaa on kokeiltu onnistu-
neesti Seittiverkostoon osallistumalla (http://www.seittiweb.org/
). Verkostotoiminnan kautta vuonna 2020 muodostetaan nuoriso-
verkostoa yhdistyksen nuorille.

Yhdistys tekee my6s yhteisty6td Lihastautiliiton nuotisotoimikun-
nan kanssa ottaen osaa nuorille suunnatun toiminnan suunnitte-
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kunta-/maakunta-/yhdis-
tysrajoja rikkova yhteisty6
vertaistoiminnan piirissa
osallistuja maaran lisaa-
miseksi.

Jasenille on hyvinvoinnin
tueksi kuntoa ja litkkumista
edistivii toimintaa. Litkun-
tamuodot ovat lihastautia-
sairastavan tarvetta ja osal-
listumismahdollisuuksia
mukaillen kehitettyja.

Jasenet paiasevat vaikutta-
maan lihastautiyhdistyksen
toimintaan heille sopivien
osallistumis- ja vaikutuska-
navien kautta.

Yhteisty6tahoilla on tietoa
Lounais-Suomen Lihastau-
tiyhdistyksen toiminnasta ja
sairastuneen palveluverkos-
tolla on mahdollisuus tie-
toon nojaten ohjata asiak-
kaita yhdistyksen tuen pii-
riin.

luun. Yhteistyota kokonaisuudessaan lisitddn niin nuorisotoimin-
nan, kuin muun vertaistoiminnan

osalta ja pyritddn l6ytimain mahdollisuuksia yhteisid toiminta-
muotoja tulevaisuudessa toteutettavaksi.

Yhdistyksen toimintaan kuuluu myo6s jasenille jarjestetty muu so-
siaalinen toiminta, jolla pyritddn luomaan vertaistuen mahdolli-
suuksia ja mahdollistamaan kontakteja muihin jiseniin. Jasenris-
teily Turku-Tukholma- Turku jirjestetddn jasenien toiveiden mu-
kaan 2 kertaa vuodessa. Risteily on puhtaasti sosiaalinen tapah-
tuma, joka kokoaa jisenid yhteen. Uudet jdsenet toivotetaan terve-
tulleiksi toimintaan tervetulokirjeelld, joka uusitaan tarpeita vas-
taavaksi vuonna 2020 ja heille jirjestetyssd uusien jasenten illassa
(1ket/v).

Yhdistys jérjestdd joulujuhlat jisenille Varsinais-Suomessa ja Sata-
kunnassa.

Yhdistys jirjestad kuntolitkuntaa toimialueellaan omatoimisesti
sekd yhteisty6ssa muiden yhdistysten kanssa. Osallistujat ottavat
litkuntaan osaa oman vointinsa ja kulloisenkin kuntonsa mukaan.
Ryhmissa on panostettu helppoon lihestyttavyyteen ja matalan-
kynnyksen toimintaan. Ohjattua uintia

jarjestetadn 10x vuodessa ja uintiin on ollut aina tulijoita ja kova
kiinnostus.

Vuonna 2017 aloitettu tuolijoogaa jirjestetidn joka toinen

viikko (10kk/vuosi) ja keppijumppaa kerran kuussa (10kk /vuosi).
Ohjaajat ovat erikoistuneet tuottamaan lihastautisairaille soveltu-
van ohjelman tunneille.

Yhdistys tavoittelee keppijumppaan 10 osallistujaa ja tuolijoogaan
20 osallistujaa per kerta.

Vertaistoimintaa jitjestettiessd ja palautteiden kautta yhdistys on
kokenut, ettd jasenten osallistumismahdollisuuksia tulisi parantaa.
Taudin eri vaiheet vaihtelevat ja jaksaminen osallistua - lihted ko-
toa - voivat tuoda haasteita.

Tiami on tuonut viime vuosina eteen kysymyksen potilasjirjesto-
jen jasenten digiosaamisesta. Vuoden 2020 agendana on suunni-
tella digitaalisen vertaistuen muotoja. Samalla jasenkentalle vie-
dain digiosaamista, jotta jasenet kykenevit tulevaisuudessa valit-
semaan tarpeidensa ja kykyjensi

mukaisia osallistumismuotoja. Vuonna 2020 yhdistys pyrkii luo-
maan sahkoéisen vertaistuen pohjan (Skypetapaamiset, chat -pal-
velu, WhatsApp ryhma,

Facebook -ryhmi jne.) ja suunnitelmien lisdksi toteuttamaan 3 di-
gitaalisten jarjestelmien haltuunottokurssia.

Jarjestoyhteistyo on vuosien varrella ollut merkittivissa asemassa,
ei pelkistdin resurssien puutteiden vuoksi — vaan laajemman sosi-
aalisen koheesion toivossa. Yhdistys pyrkii vahvaan yhteistyohon
Lounais-Suomen Avustajakeskuksen, ”Harvinaiset”- ja seittiver-
koston seka Lihastautiliiton kanssa, jotta yhteinen asiakas saa pal-
velupolultaan kaiken mahdollisen avun.

Yhdistys osallistuu mahdollisuuksien mukaan etenkin potilasjar-
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jestoille ja vammaisryhmille suunnattuithin markkinointitapahtu-
miin mm. sairaaloissa ja terveyskeskuksissa, joissa my6s ammatti-
henkil6kunta saa tietoa yhdistyksesta.

Vuoden 2020 aikana yhdistys ottaa osaa 10 kohdennettuun mark-
kinointi- ja tietoiskutapahtumaan ja pyrkii sen kautta tavoittamaan
1500 henkil6a.

Viranomaisyhteistyota jatketaan hyvien tiedotuskiytint6jen mu-
kaisesti, ja pyritddn tapaamaan sosiaali- ja terveysviranomaisia kah-
deksassa laajemmassa tapaamisessa vuoden aikana.

Jotta uuden jasenen on helppo lihestya ja 16ytaa jirjeston tuki, ko-
tisivuille tehddédn helposti 16ydettivissd ja tulostettavissa oleva yh-
distysesite jonka, ladkiri tai hoitohenkilokunta voi tulostaa kootes-
saan uuden diagnoosin saaneelle tietopakettia sairaudesta ja sen
hoidosta. Esitteessd on yhdistystietoa, miten toimintaan voi tulla
mukaan ja miten yhdistys voi tukea

diagnoosin jilkeen arjessa.

Laajemmin suuren yleison tietoutta nostetaan Lounais-Suomen
Avustajakeskuksen kanssa tehtivilla yhteistyolld, jonka kautta
Lihastautiyhdistyksen nikyvyys tulee esille 100 tapahtumassa, ta-
voittaen 10 000 henkil6a. Toimintakenttd on laaja sisaltden 44
kuntaa. Yhdistys pyrkii vuoden aikana toteuttamaan vaikuttamis-
ja tiedotustoimintaa kaikissa kunnissa ja minimissain tavoitta-
maan 8 kunnan tilaisuudet.

Tirkedksi palvelumuodoksi on noussut jasenkyselyn kautta aktii-
vinen yhteys yhdistystyontekijain. Kiintedt palveluajat, jolloin yh-
distyksen toimistolla on joku tavoitettavissa, luo kyselyn mukaan
luotettavuutta ja tahin toivottiin kehitysté

tulevaisuudessa (2018-2019 ei ole ollut tdysipdiviistd yhdistystyon-
tekijag).

Vuonna 2020 yhdistys toivoo kykenevinsi palvelemaan ma-to
selkedlld palveluajalla, jolloin yhdistystyontekija on tavoitettavissa.
Jarjeston aikaisempien vuosien mahdollisuus jasentyontekijadn
(paikka-auki hankeen), koettiin tirkeiksi toimintaa eteenpdin vie-
neeksi tavaksi kehittdad toimintaa.

Seuraava askel on kehittimisen lisiksi ylldpitad ja vakiinnuttaa toi-
minta pitkdjinteiselld yhdistystyontekiji tyolla.

7 HENKILOSTO

Paamairi

Yhdistyksen toiminta-ajatuksen toteuttaminen. Osaava, hyvinvoiva jisenist6ad palveleva henkilokunta

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Henkilokunta

Avustajakeskukselle kohdennetun STEA:n toiminta-avustuksen varoilla
ja kuntien ostopalveluilla on palkattu tyontekijit

Yhdistystoiminta:

Yhdistystyontekijal2h/kk

Stea-rahoitteisen toiminnan tyontekija
Avustajakeskustoiminnan toteuttamiseen:
Hallinto: toiminnanjohtaja ja talousvastaava
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tukeminen.

Vapaachtoistoiminta: 6 tyontekijad

Palvelumyynti 12 tyontekijad

Palveluohjaaja

Vapaaehtoistoiminta kaikille-hanke 1,5 tyontekijad
Kehityskeskustelut saannollisesti 1 kertaa vuodessa.

Henkil6ston osaami- | Tyonohjaus
sen vahvistaminen ja | Sddnnolliset yhdistyksen, Avustajakeskuksen ja projektin tiimi-kokouk-
omien voimavarojen | set vdhintidn kerran kuukaudessa

Koulutus- ja virkistystilaisuudet
Tyky-toiminta

8 TALOUS JA VARAINHANKINTA

Toiminnan rahoituksen perustana ovat avustukset, ostopalvelusopimukset ja oma varainhankinta. Niiden turvin
jarjestetain toimintaa ja palveluja koko jasenistolle. Opintokeskuksen Siviksen kanssa tehddan yhteistyotd koulu-
tustilaisuuksien jarjestimisessd. Rahoitukseen haetaan jatkuvasti uusia yhteistyotahoja. Tarvittaessa peritidn myos
osallistumismaksuja.

Paamairi

Taloudellisten resurssien turvaaminen ja rahoituspohjan laajentaminen yhdistyksen toiminnan edistdmiseksi.

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Vakaa talous

Taloushallinto, seuranta ja raportointi johtokunnalle ja vuosikokoukselle.
Kirjanpidon hoitaa tilitoimisto PWC

Varainhankinta
ja sen kehitta-
minen

Avustusta haetaan seuraavasti:

Yhdistystoimintaan Turun, Rauman, Salon, Loimaan ja Porin kaupungeilta
sekd muista jasenten kotikunnista.

Lisdksi ollaan mukana Seitti-toiminnassa.

Avustajakeskustoiminnan vapaaehtoistoimintaan Stealta (kohdennettu toi-
minta-avustus)

Avustajakeskustoiminnan yleiseen ohjaus- ja neuvontapalveluun seka vapaa-
ehtoisten koulutustoimintaan ja palkalliseen vilitystoimintaan kunnilta.
Stealta Vapaacehtoistoiminta kaikille-hankkeeseen

Stealta yhdistystoimintaan kohdennettua avustusta

Mukana olevat kunnat ja jarjestot osallistuvat kustannuksiin antamalla tyonte-
kijoidensd seki vapaachtoisten henkil6iden tydpanoksen toimintaan.
Selvitetddn muita mahdollisia rahoituslihteita.

Omatoiminen
varainhankinta

Palvelujen
myynti

Omatoiminen varainhankinta koostuu jasenmaksujen lisaksi arpajaisista, myy-
jaisistd, kannatustuotteiden myynnistd seka lahjoituksista.

Avustajakeskus myy toimialueen kunnille tuettu tydsuhde-palvelupakettia,
akuutti sijaisvalitys-palvelua ja tukihenkil6palvelua. Lisiksi se myy raatiloityja
koulutuksia avustajatoimintaan liittyen

LOUNAIS-SUOMEN LIHASTAUTIYHDISTYS RY
HALLITUS
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