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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 toimintavuonna maailmanalaajuinen korona-pandemia toi isoja haasteita.

1.1 TOIMINTA-AJATUS

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen tarkoituksena on laajalti verkottuneena alueellisena jirjestond tukea neu-
romuskulaaritauteja sairastavien ihmisten ja heiddn liaheistensa oikeutta yhdenvertaiseen ja monimuotoiseen eld-
midn. 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
palvelujirjestd. Se toimii alueellaan lihastautia sairastavien yhdenvertaisten oikeuksien ja toimintamahdollisuuk-
sien puolestapuhujana, lihassairauksia koskevan tiedon tuottajana ja soveltajana, verkottuneena kaikkia vammai-
sia tukevien kayttédjildhtOisten avustajapalvelujen toteuttajana, tutkimuksen tukijana sekd thmisten rinnalla kulki-
jana.

1.3 Missio

Yhdistyksen tehtiva on vaikuttaa osaltaan sithen, etti jitjestosektori on nopeasti muuttuvassa ymparistossa 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 ARVOT
¢  Yhdenvertaisuus
o Oikeudenmukaisuus
e Osallisuus
e Asiantuntijuus
e Saavutettavuus



2 TUKI JA VERTAISTOIMINTA

2.1 VERTAISTUKITOIMINTA, SOPEUTUMISVALMENNUS JA KUNTOUTUSTOIMINTA

Yhdistyksen perustoimintaa, vertaistukea, vahvistetaan kohdentamalla vapaachtoispanosta eri ikiryhmille. 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
Vertais- | Toteutetaan Stean tuella olevalla toimin- | Ei saatu tukea Stealta kevailld haettuun hankkeeseen
tuki ja nalla, kohta 6 Kehitettiin kuitenkin Stean-lisihankkeella verkossa jaetta-
tieto via vertaistukikokoontumisia sekd hankittiin osaamista.
Vertaisryhmit kokoontuivat 6 kertaa Raumalla, osallistujia
51. 10 kertaa Porissa, osallistujia 75. Etina kokoonnuttiin
4 kertaa ja osanottajia oli yhteensa 15.
ALS vertaistukiryhmit kokoontuivat Satakunnassa (Pori)
44 osanottoa. Varsinais-Suomessa (Turku) 42 osanottoa.
Tuimme my6s Euran ryhmai, joka kokoontui 8 kertaa ja
heilld olo 77 osanottoa.
Team-koulutuksia oli 2, osanottajia 8
Some koulutuksia etdni 1x ja osanottajia 5.
20 henkei osallistui edunvalvontavaltuutuskoulutukseen
Lihassairas lapsi koulussa tiaisuuteen Turun toimistolla
osallistui 14
Porissa oli Auria Biopankin esittely, jossa mukana 7
Itsenii- Tieto sosiaaliturvasta ja tukipalveluista | Jaettiin tietoa aktiivisesti eri kanavien kautta (kitje, kotisi-
nen vut, sosiaalinen media)
elama
Yhteis- Tahoja: Lihastautiliitto ry, kuntien ter- Yhteistyota jatkettiin lihastautiliiton sekd vammaisjarjesto-
tyon ke- | veydenhuolto ja sosiaalitoimet, TYKS, | jen kanssa.
hittdmi- | vammaisjirjestot ja KELA sekd ammat-
nen tioppilaitokset.
Kuntolii- | Tarjotaan lihassairaille sopivia litkkumis- | Liikkumismuodot jiivat vihiin tind vuonna pandemian
kunta muotoja ja tuetaan omatoimista harras- | vuoksi. Ainoastaan tuolijooga pystyttiin toteuttamaan la-
tusta esimerkiksi kuntolitkuntakampan- | hes koko vuoden. Lisdksi SAMKin opiskelijat pitivit
jan avulla seki tiedottamalla. meille tuolijumppaa 6 kertaa ja tekevit meille jumppavide-
- Ohjattu vesiliikunta Turussa oita, joita jaettiin jasenille.
- Ohjattu vesiliikunta Raumalla
-Tuolijooga Turussa
-SPT jalkapallo Turussa
- Kehitetddn erityisryhmien litkuntaa yh-
teistyGssa jarjestdjen ja liikuntatoimen
kanssa koko alueella
Haetaan uusia yhteisty6kumppaneita
litkkumismahdollisuuksien tarjoamiseen
koko toiminta-alueella.




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

mahdollisuus.

Paamairi

Edistdd lihastautia sairastavan ja hidnen ldhipiirinsi sosiaalisten oikeuksien yhdenvertaista toteutumista

Tavoite Toteutus Tulos 2020
Antaa tietoa tuki- Kirjoitukset ja tiedotus jasenkirjeissa ja sahkoisessd kuukausitiedotteessa | Tiedotettiin
muodoista ja palve- seki kotisivuilla. eri kanavissa
luista Koulutukset ja informaatiotilaisuudet. ajankohtai-
Yhteisty6 Lihastautiliiton sekd muiden yhteistybkumppaneiden kanssa. | sista asioista
Oikeuksien valvonta | Annetaan péattajille tarvittaessa lausuntoja jasenten esiintuomista epa- Tind vuonna
kohdista, tiedotetaan oikeuksista ja ennaltachkiistdin ongelmia. ei lausuntoja
annettu

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 etsivida tyoskentelytapaa lihassairaiden thmisten mukaan saamiseksi toimintaan.

Tiedotusta ja yhteistyota kehittimalld pyritdan lisadméan yhdistyksen nikyvyyttd toiminta-alueella.

Pandemian vuoksi tind vuonna ei fyysisid tapaamisia pystytty jarjestimain suunnitellusti ja pyrimme tarjoamaan
etina ja verkossa olevaan toimintaa.

Paamairi

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

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Omalla alu-
eellaan aktii-
visesti toimi-
vat jasenet

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

Jarjestetddn vuosittain sdantéjen maaraamat kokoukset.
Tehdiin yhteistyotd muiden jarjestojen ja tahojen kanssa.

Yhdistyksen sddntomairiiset
kokoukset pystyttiin jarjestd-
maian normaalisti maali- ja loka-
kuussa. Ne jaettiin nahtivaksi
Facebookin ryhmiin

Vertaisille ja vetijille jarjestettiin
ensimmiinen koulutus etdna.
Osanottajia oli 12, koulutuksen
vetl jirjestosuunnittelija Kuu-
Katjaana Sillanpida

Virkistystoi-
minta

Jarjestetdan jaseniltoja, retkid ja matkoja seki osallistutaan mui-
den toteuttamaan toimintaan.

Virkistystoimintaa ei pystytty
pandemian takia jarjestimain
koko jisenistolle. Satakunnassa
vietettiin ulkoilupaiviaa Raumalla
ja Porissa, mukana oli 17
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Nuorisotoi-
minta

Jarjestetadn tapaamisia ja toimintaa. Ollaan mukana muiden
jarjestimaissd toiminnassa. Haetaan uusia yhteistyOkumppa-
neita. Ollaan mukana Lihastautiliitto ry:n nuorisotoimikun-
nassa seki Seitti-toiminnassa.

Nuorisovastaava oli yhteydessi
nuorisojaseniin puhelimitse.

Yhdistys-
tiimi

Yhdistystiimi organisoi yhdistyksen toimintaa mm.

- vertaistukitoimintaa (esim. ALS-ryhma, perheryhma, alueelli-
set ryhmiit)

- varainhankintaa

- kuntolitkunta- ja virkistystoimintaa (esim. matkat, retket, kun-
toliikuntakampanja)

-tiedotusta

Yhdistystiimi kokoontui 4x vuo-
den aikana.

Koulutus ja

Vilitetddn tietoa tirkeistd jasenten elimain liittyvistd asioista.

Yhdistys jirjesti jasenistolle Li-

- Lihastautiliitto ry ja sen jasenyhdistykset

- Turun vammaisneuvosto

- Turun seudun vammaisjirjestot, Vapi ry

- Turun ja Kaarinan seurakuntayhtymin Diakoniakeskuksen
vammaistyoryhma

- Neurologiset vammaisjarjestot (INV)

- Salon seudun potilas- ja vammaisjirjestojen yhteistyoyhdistys
SYTY ry.

- Satakunnan yhteisokeskus

- Kankaanpain Kaseva ry

- Valtakunnallisen vapaaehtoistoiminnan kehittajajirjeston
Kansalaisareenan alueellinen Valikko-ty6ryhmat

- Valtakunnallisen henkil6kohtaisten avun keskusten verkos-
tossa Assistentti-infossa

opintotoi- Hyodynnetain Lihastautiliitto ry:n ja muiden tarjoamia mah- has-sairas lapsi koulussa tilaisuu-
minta dollisuuksia. Yhdistys ldhettda osallistujia koulutus- ja opintoti- | den, johon osallistui 14 henki-
laisuuksiin ja antaa luennointiapua 164. Lisaksi jarjestettiin 3 Teams
Yhdistyksen jasenid osallistuu alueella jirjestettivdan kokemus- | koulutusta ja 1 sosiaaliseen me-
toimija- koulutukseen. dian kayton koulutus verkossa
Muu jirjes- | Yhteistyotd jatketaan ja kehitetddn esim. seuraavien tahojen Yhteistyota jatkettiin suunnitel-
totoiminta kanssa: man mukaan ja oltiin mukana

verkostoissa aktiivisesti.

3.2. TIEDOTUS

Tiedottamisen tarkoitus on tukea toiminta-ajatuksen ja toimintasuunnitelman toteutumista.

Paamairi

Jaseniston yhteenkuuluvuuden vahvistaminen, heille tirkedn tiedon vilittiminen, yhdistyksen tunnettavuuden

lisdadminen, tietoa tarvitsevien saavuttaminen ja tiedon jakaminen.

Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Jasenet saavat
tietoa heille tir-
keista asioista ja
toiminnoista

Yhdistyksen tiimi kokoontuu vihintdin 4 kertaa vuodessa suunnitte-
lemaan tiedotuksen sisdltdd ja sopimaan tyonjaosta tiedotuksen
osalta.

Jasenkirje lihetetddn vihintddn 2 kertaa vuodessa.

Kuukausitiedote lihtee sihkoisend noin 7-8 kertaa vuodessa.
Yhdistyksen omat, sddnnollisesti paivittyvit kotisivut palvelevat jase-
nistod ja muita toiminnasta kiinnostuneita. Kotisivuja kehitetain eri-
tyisesti vertaistuen ja varainhankinnan osalta. Yhdistyksen Facebook

Yhdistystiimi kokoon-
tui 5 kertaa, joista osa
etana.

Jasenkirje ldhti 2 ker-
taa.

Kuukausitiedote ldhti 3
kertaa. Lisdtiedotteitd
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sivuja paivitetdan saannollisesti. sahkoisesti lahti tarvit-
Jasenistolle toimitetaan jasenkirjeen lisaksi henkil6kohtaista postia taessa.

oman diagnoosiryhmin tai asuinalueen tapahtumista. Facebookissa ja kotisi-
Porras-lehdessi tiedotetaan yhdistyksen toiminnasta. Jdseniston voi- | vuilla tiedotettiin aktii-
mavaroja hyédynnetiin tiedotustoiminnassa. visesti toiminnasta.

Porras-lehdessi oli
my6s yhdistystietoa.

Muu tiedotus- | Puhelinneuvonta. Henkil6kohtainen neuvonta. Yhteydenottoja tuli

toiminta Kotikdynnit tarvittaessa. vuoden aikana yli 450,
Tiedottaminen ammattilaisille ja muille asiasta kiinnostuneille erik- joista 1 % oli uusia
seen sekd yhteistyossd mm. NV verkoston kautta. kontakteja. 50 % oli

sairastavia ja yli puolet
yhteydenotoista tuli
sahkoisten viestimien
kautta.

4 AVUSTAJAKESKUSTOIMINTA %&gﬂzgs AVU ST A J AKESKUS

t_c@’@ www.avustajakeskus.fi

Avustajakeskuksen arvot:

* Olemme vayld osallisuuteen

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

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

Toimialueelta mukana Aura, Eura, Eurajoki, Harjavalta, Honkajoki, Huittinen, Jimijarvi, Kaarina, Kankaanpaa,
Karvia, Kokemiki, Laitila, Lieto, Loimaa, Marttila, Masku, Merikarvia, Myniamiki, Naantali, Nakkila, Nousiai-
nen, Paimio, Parainen, Pori, Pyhiranta, Poytyd, Rauma, Raisio, Salo, Sauvo, Siikainen, Somero, Sikyld, Taivas-
salo, Turku, Ulvila, Uusikaupunki ja Vehmaa

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

Paamaira

Jarjestda koko toimialueella laadukasta vapaachtoistoiminnan palvelua. Lounais-Suomen Avustajakeskus pyrkii
olemaan helposti lahestyttiva niin asiakkaan, vapaaehtoisen, kuin yhteisty6kumppanin silmissa.

Poikkeusaika 2020 (COV-19)

Vuoden 2020 poikkeusaika vaikutti Avustajakeskuksen vapaaehtoistoimintaan vahvasti. Vaikutukset nikyivit
eniten tuloksellisuuden kautta. Negatiivista vaikutusta poikkeusaika toi vilitysmairien laskuna, vapaachtoisten
toimintaan osallistumisena ja ohjautumisena, seké suoraan tapahtuvan markkinoinnin vihentymisend. Positiiviset
vaikutuksen nikyivit innovatiivisena ratkaisuna uuden tilanteen edessd. Vapaaehtoistoiminnan koulutukset ja
vertaistoiminta siirtyivit padosin verkkovalitteiseksi. Siirtyma toteutettiin kehittdmalld uusia toimitapoja ja inno-
voimalla uusia malleja. Ty6yhteis6ad ohjeistettiin kohtaamaan poikkeusaika ja vapaaehtoistoiminnan tiimin jasenet
siirtyivit padosin etityohon.




Tavoite Toteutus Tulos 2020
Vilittaa Avustajakeskus vilittaa vapaaehtoisia avustajiksi | Vuoden aikana vapaaehtoiset toteutti-
litkunta-, nako- ja kehitysvammaisille sekd muisti- | vat yli 10 000 keikkaa Avustajakeskuk-
asiakkaille. Avustajien sekd asiakkaiden mairid sen kautta.
tarkkaillaan aktiivisesti ja pyritddan pitimain kor- | Lukema koostuu yksittaisista kiyn-
relaatiossa toisiinsa nihden. Uusia toteuttamis- neistd, sdannollisistd kdynneista ja ryh-
muotoja kehitetdan alueiden ominaistarpeita mu- | miavustuksista.
kaillen.
Ylldpitda rekis- | Avustajatoiminnassa yllapidetadn rekisterid va- Vapaachtoistoiminnassa on otettu
terid paachtoisista ja asiakkaista. Rekisteriohjelma on | kdytt66n uusi lipi vuoden tapahtuva
laaja seka kattaa myos mahdollisuuden toiminnan | vapaaehtoisten tavoittaminen. Tdmién
numeraaliseen seurantaan raportointia ja kehitys- | kautta helpotetaan alueohjaajien tyon
tyota varten. ruuhkautumista loppuvuonna.
Rekisteri on aina ajantasainen. Asiakas- ja avusta- | 2019 uusittu rekisteripohja on piivi-
jatiedot paivitetddn tarvittaessa aina uutta tilausta | tetty puutteellisten tietojen osalta
tehtiessd. Vapaacehtoistoimijan tiedot péivitetddn | vuonna 2020.
minimissddn 1krt/v, jonka vuoksi rekisterid voi
kutsua aktiivirekisteriksi.
Yhteisty6o Toimintaa jirjestetadn yhteistyOssd — kaikkia osa- | Yhteistyoryhmien fyysiset tapaamiset
puolia kuunnellen. (4) kuntaa, yhtd lukuun ottamatta
Yhteisty6 kattaa asiakkaat, vapaaehtoiset, tyonte- | (Pori), jouduttiin perumaan koronati-
kijat, kunnan, seurakunnan ja yhteistyGjirjestot lanteen seurauksena. Fyysisten tapaa-
sekd rahoittajat. misten sijaan Avustajakeskus jarjesti
Avustajakeskuksen paikalliset yhteistyéryhmit (6 | Teams -pohjaisen yhteistyotapaami-
ryhmia 2020) tapaavat Avustajakeskuksen rapor- | sen, johon osallistui 28 yhteistyotahoa.
toinnin, yhteistyon seki kehittimisen merkeissa
aina alkuvuodesta. Yhteisty6palavereihin osallistuttiin
Avustajakeskus ottaa osaa aktiivisena toimijana maaliskuun 2020 jilkeen ainoastaan
alueellisiin vapaaehtoistyon kehittdimisryhmiin, verkkovilitteisesti, minimoiden tartun-
mm. VAPA-, VALIKKO-, ILOA. tariskid tyOyhteisossa.
Keskus ottaa osaa kuntien yhteistyopalavereihin
sekd kidy pyynnon mukaan kotipalveluissa, palve- | OppilaitosyhteistyOssi toteutettiin Sa-
luyksikoissa ja -keskuksissa puhumassa toimin- takunnassa oppilaspaketti (tietopaketti
nan mahdollisuuksista. Vuonna 2020 jatketaan Avustajakeskustoiminnasta), jota jaet-
kuntien vammaistyoryhmien tapaamisia ja mieti- | tiin oppilaitoksiin. Lukioille tarjottiin
tain yhteistyomahdollisuuksia. koulutus vapaaehtoistoiminnasta
Toiminnan kehittimiseen tdhtadvaa kuntayhteis- | (45min). Poytydan seudun vapaaeh-
tyota tapahtuu alueellisesti sosiaali-, terveys- ja lii- | toistoiminnan yhteisty6kurssi lukiolai-
kuntatoimen seka yksityisten palveluntuottajien sille peruuntui poikkeustilanteen seu-
kanssa rauksesta.
Oppilaitosten kanssa jatketaan aktiivista yhteis-
ty6td harjoittelijoiden vastaanottamisen, markki- | Avustajakeskuksen vapaachtoistoi-
noinnin sekd mahdollisten yhteistyOssi jirjestet- | minta toimii Lounais-Suomen Martto-
tyjen koulutuksen/luentojen osalta. jen ” Kylissi ja kortteleissa- hanke
2020-2022” -hankkeen ohjausryh-
missd. Yhteistyon kautta suunniteltiin
“Etilenkki” tapaaminen.
Kouluttaa Vuoden aikana jirjestetddn 8—10 vammaisavusta- | Vammaisavustajakurssit: 2 fyysista la-

jakurssia tai lyhytkurssia. Kurssialueet valikoitu-
vat kysynnin mukaan.
Lisakoulutuksia jarjestetddn monipuolisesti ja

hikurssia ja 2 verkkovalitteista kurssia.
Osallistujia yhteensa 40. Poikkeustilan-
teen vuoksi 6 peruuntunutta fyysisté




niilld pyritadn vastaamaan vapaachtoisten koulu-
tustarpeisiin.

Koulutusyhteisty6td tehddan sopimuksen mu-
kaan siten, ettd Avustajakeskus on mukana jirjes-
tamassa yhteiskoulutuksia, sekd kiy luennoimassa
yhtesity6tahojen koulutuksissa kutsuttaessa asian-
tuntijaorganisaationa.

Avustajakeskuksen vertaisryhmienvetijien koulu-
tuksia jatketaan siten, ettd vertaisvetajille jarjeste-
taan lisdkoulutusta, tukea ja he tapaavat toisensa
syksylla 2020 jéirjestettivalld neljansilld koulutus-
paivilla: ”vertaisvetdjien lauantaissa”.

vammaisavustajakurssia.

1 peruttu uintiavustajakurssi, poik-
keusaika sulki uimahallit.

Vertaistoiminnan vetijavertaisille to-
teutettiin kokopiiviisen “vertaisvetd-
jien lauantain” sijaan “vertaisvetdjien
iltamat” verkkoympiristossa (11 osal-
listujaa).

Yhteisty6tahot lahtivat hienosti mu-
kaan uuteen verkkomalliseen koulu-
tukseen. Heille osoitetun palauteky-
selyn kautta haettiin heidin nikemyk-
siddn kurssiyhteistyosta ja kehittimi-
sestd. Palaute on ollut hyvin positii-
vista.

Tiedotus

Perustiedottaminen vapaachtoisille tapahtuu 10
kertaa vuodessa sihkopostin vilitykselld tiedot-
teen kautta. Tiedotteista l6ytyy tulevat toiminnot,
joihin vapaaehtoinen voi osallistua.

Avustajakirje ldhetetddn 2 kertaa vuodessa ja se
sisaltdd koko vuoden koulutukset ja tapaamiset
sekd yleistd ajankohtaista tietoa vapaaehtoisena
toimimisesta.

Alueohjaaja on my6s vapaachtoisiin yhteydessi
puhelimitse, vapaamuotoisin sahképostein ja
tekstiviesteilld. Niitd samoja vaylia hin kayttad
tiedottaessaan vapaaehtoistyon mahdollisuuksista
(keikat, vakituiset vapaaechtoistoimet).

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

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

Toiminnan raportti ldhetetddn yhteisty6 tahoille
yhteistyéryhmadn kutsun yhteydessi ja raportti
kdydain lipi yhteistyryhmitapaamisella.
Alueohjaajat pitavit aktiivisesti yhteyttd kuntien
kotipalveluihin seka ensitietoyksikoihin, jotta asi-
akkaan tavoittaminen helpottuu. Vuonna 2020
kuntien kotipalveluille lihetetddn tiedotusta toi-
minnasta ja toiveiden mukaan toimitetaan esit-
teitd yksik6ihin.

Messut, tilaisuudet ja tapahtumat toimivat ylei-
send markkinointivaylina kaikille sidosryhmille.
Yhteisty6jirjestdjen kotisivujen, jasenlehtien ja
info iltojen vilitykselld Avustajakeskus toteuttaa
kohdennettua markkinointia yhteisty6jarjestoille.
Avustajakeskus pyrkii tulemaan positiivisesti

Ohjausta ja neuvontaa toteutettiin ak-
tiivisesti 2020 aikana. Vapaachtoistoi-
minta seurasi korona -tilannekatsauk-
sia (THL, Valtionvarainministerio) ja
paivitti vapaaehtoisille tietoja mm. ra-
joituksista ja turvallisesta kohtaami-
sesta.

Vapaachtoisille tiedotettiin yleisesti
Avustajakeskustoiminnasta vuoden ai-
kana 13 kertaa avustaja tiedotteen ja —
kirjeen vilityksella.

Tamin lisaksi alueohjaajat olivat yhtey-
dessa vapaachtoisiin niin sihkopos-
tien, kuin tekstiviestien valitykselld
mm. vapaaehtoistoiminnan vilitysasi-
oiden tiimoilta.

Facebookissa Avustajakeskuksen ylld-
pitdmit yleiset sivut ja avustajien sul-
jettu ryhmasivu toimivat aktiivisesti ja
niitd mainostettiin uusille tulokkaille.
My6s WhatsApp —sovellusta ja In-
stagramia kaytetddn tarpeen mukaisesti
tiedottamisessa. Henkilokunta kidyttad
WhatsApp mahdollisuutta nopeisiin
tiedoksiantoihin ja keskusteluihin.

Avustajakeskus.fi -sivusto toimii port-
tina Avustajakeskukselle. Sivustolla on
vuoden aikana yli 165 000 kayntia.
Avustajakeskus oli vuoden aikana
50:ssa erillisessda markkinointitapahtu-
massa ja tavoitti niiden aikana noin 10
000 henkil6a.




esille julkisessa mediassa ja tarjoaa mm. tiedottei-

den valitykselld juttuideaa koulutuksista ja tem- Yhteistyokirje lahti yhteistyOkumppa-

pauksista. Sosiaalisen median kaytt6 (FB, In- neille 1x vuoden aikana

stagram) on aktiivista Avustajakeskus tiedottami- | Avustajakeskus raportti 2019 julkais-

sessa. tiin 2020 avustajakeskus.fi -sivustolla.
Kehittdd ja ar- | Arvioi toimintaansa vuosittain niin keskuksen si- | Avustajakeskus perusti vuoden 2020
viol sdisend arviointityond, kuin ulkoista arviota kdyt- | markkinointitiimi, joka kehittad mark-

tden (mm. kyselyt, yhteistyoéryhmit). Toiminta kinointitoimintaa ja osallistaa tyOyhtei-

pyritiddn pitimain ajankuvan mukaisena ja kehit- | s6d markkinointiin.
tamain tarveldhtoisesti. Kaikille osapuolille anne-
taan mahdollisuus palautteeseen ja palautteet ki- | Vuoden 2020 ajalle suunnitellut kyselyt

sitellddn vapatiimissi/hallinnontiimissa. siirrettiin tehtavaksi vuoden 2021
Tiimityoskentelyn kautta alueohjaajilla on mah- alussa, rahoitusteknisten raportointien
dollisuus tuoda esille oman alueensa tarpeet ja muutettua muotoaan (STEA rahoitus).
edustaa ndin asiakkaitaan, vapaaehtoisia ja yhteis-
tyo tahoja. Vapaaehtoistoiminnan tiimilaisille jar-
Vuonna 2020 Avustajakeskuksen vapaaehtoistoi- | jestettiin 2 toiminnan suunnittelupai-
minnan tiimi aloittaa vapaaehtoistoiminnan ko- | vda vuonna 2020. Paivilld keskityttiin
konaisvaltaisen katselmuksen ja sen kautta kehi- | oman tyén- ja ty6yhteistyon kehitta-
tetddn tulevaisuuden suuntaviivoja. miseen, sekd tulevien suuntaviivojen
hahmottamiseen.

4.2. AVUSTAJAKESKUS PALKALLINEN TOIMINTA

Paamairi

Jarjestda laadukasta avustajien vilitystd alueen henkil6kohtaisten avustajien tyonantajille. Tiedottaa avustajan
tyOstd ja avoimista tyopaikoista rekisterissa oleville avustajille. Valittad, kouluttaa ja tiedottaa alan ajankohtaisista
asioista. Jérjestad vertaistukea tyonantajille ja avustajille. Antaa avustajille ja avustajien tyonantajille heidan toivo-
maa koulutusta ja niin ylldpitdd parempaa tyoturvallisuutta ja tyShyvinvointia, joka johtaa pidempiaikaisiin tyo-
suhteisiin.

Poikkeusaika 2020 (COV-19)

Teimme mittavan tyon maaliskuusta alkaen ottamalla puhelimella vastaan asiakkaidemme niin avustajien kuin
tyOnantajien, hitaannysta ja epatietoisuutta tilanteessa, joka luonnollisesti oli kaikille kaikella tapaa uusi. Keskus-
telut sisilsivit tuolloin paljon muutakin kuin esim. lomautuksia ja lomakkeiden tiytt6d, poikkeuslakeja ja muuttu-
neita asetuksia. Tyontekijéiden ammatillinen kokemus seka inhimillisyys ratkaisi monta tilannetta. Teimme tii-
vistd yhteistyota yhteistyokumppaniemme kanssa mm. tiedottamisessa. Palkallisen toiminnassa mm. Avustajain-
fot ja avustajien keskustelut kokivat muutoksen huhtikuussa, jonka jilkeen ne pidettiin Teams kokouksina ver-
kossa. Tavoitimme paremmin my6s haja-asutusalueen avustajachdokkaita ndissa tapahtumissa. Olemme toden-
neet, ettd osa muutoksista ovat olleet hyviéd ja ovat varmasti vakiintuvat toimintaan.

Tavoite Toteutus Tulos 2020

Kouluttaa Jarjestetddn lisikoulutusta jo mukana oleville avusta- | Lisdkoulutukset siirrettiin verkkoon
jille (mm. hitdensiapu, ergonomia, tukiviittoma) ja onnistuneesti maaliskuusta lihtien
tyonantajille (mm. soveltava ensiapu) sekd oman hen- | mm. ergonomia ja tukiviittomat pi-
kilokunnan alueohjaajille. dettiin onnistuneesti verkkokoulu-

Avustajakeskus on kouluttanut vertaistoiminnassa toi- | tuksina.
mivat vetdjit ja koulutus jitjestetddn 1krt/v yhteisesti | TyOsuhdeinfot ja avustajainfot siit-

vapaachtoispuolen kanssa. rettiin verkkoon huhtikuun jilkeen.
Jarjestetdan koulutusta ulkopuolisille tahoille. Pide- Infoja jarjestettiin 11 kertaa ja osal-
tadn avustajille ja tyonantajille sadannollisesti Tyosuh- | listujia oli 310. Osallistujamaari

deinfoja ja Avustajainfoja laski hieman poikkeusolojen
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vuoksi.

Avustajille jarjestettiin verkkover-
taistapaamisia yhdessa vapaaehtois-
puolen avustajien kanssa. Vertais-
vetdjille jarjestettiin 2 suunnittelu-
pAivii.

Ty6suhdeinfoja pidettiin 4 kertaa.
Osallistujia oli 14.

Vilittaa Vilitetdan avustajia palkkatyohon. Kauttamme tyopaikka tayttyi yli
Suunnitella ja toteuttaa vilitystoimintaa yhdessa va- 3500 kertaa. Niista 30 %0:a oli va-
paachtoispuolen kanssa. kinaiseen tyosuhteeseen, loput sijai-

Ylldpitaa Ylldpidetdin rekisterid avustajista ja tyOnantajista suuksiin.

rekisteria Piivitetddn ja kehitetddn rekisterid edelleen saanno6lli- | Palkallista toimintaa kehitettiin ja
sesti. uudistettiin paljon vuoden aikana

mm. uudistuneet keskustelut
Teams-yhteyksilla.

Rekisterid pidettiin tyonhakijoista
ja tyOssa olevista avustajista seka
tyOnantajista.

Rekisterissi tyossa olevia ja tyonha-
kijoita n. 3500 ja tyOnantajia n.
1700.

Henkilorekisterid paivitettiin sdin-
nollisesti yhdessi talousosaston ja
palveluohjaajan kanssa.

Yhteistyo Tehdidin yhteistyotd kuntien vammaispalvelun, vam- | Yhteistyoté tehtiin suunnitelman
maisjarjestojen ja muiden tarpeellisten julkisen sekto- | mukaan
rin tahojen sekd TE-toimiston kanssa toiminnan ke- | Yhteistyoéryhmi jirjestettiin syk-
hittimiseksi. sylld etana ja kevailld Porin seu-
Yhteisty6ryhmien palaverit kunnissa 1 kertaa vuo- dulla fyysisesti ennen pandemian
dessa. alkua.

Edellisen vuoden toiminnan raportti kiaydain lipi yh- | Yhteisty6ta tehtiin TE-keskusten,
teistyoryhmatapaamisella. Ty6elimin palveluiden, Hetan ja
Toimitaan yhteisty6ssa oppilaitosten kanssa. JHL:n kanssa.

Tehdiin yhteistyotd tyonantaja liiton HETA:n ja

tyontekijaliiton JHL:n paikallisosastojen seka

Oima.fi:n ja Ilmarisen kanssa.

Tiedottaa Avustajakirjeet 2 kertaa vuodessa avustajille ja kuu- Paperiset kirjeet lihtivit 2x ja sih-
kausitiedotteet 1xkk ja tyGnantajatiedotteet 1-2 kertaa | k&postitiedotteet 12x avustajille.
vuodessa tyonantajille. Tyonantajille 1ahti 2 yleiskirjettd ja
Tiedotteet lihtevit yhteistyokumppaneille ja sidosryh- | palvelutuotannon asiakkaille 2x.
mille ympiri vuoden ja informointia tehddin eri tilai-
suuksissa. Markkinointi siirtyi verkkoon ja
Messut, tilaisuudet ja tapahtumat toimivat yleiseni sahkoiseen tiedottamiseen pande-
markkinointivaylind kaikille sidosryhmille. Ollaan mian vuoksi. Kiytettiin aktiivisesti
esilld lehdissi, jarjestojen tiedotteissa ja muussa medi- | niitd sekd TE-keskuksen tarjoamia
assa. palveluja.

Ohyjaa ja Jarjestetddn tapahtumia ja tilaisuuksia sidosryhmille

neuvoo seka eri yhteistybkumppaneille. Esitellidn toimintaa Vuoden aikana tavoittelimme pu-

eri tilaisuuksissa ja tapahtumissa ja oppilaitoksissa.

helimella kaikkia tuetun tyésuhteen
tyonantajia. Poikkeustilanteen
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Tiedotusta suunnataan vuoden aikana erityisesti hiljai-
siin kuntiin.

Kehitetadn kotisivuja paremmin palvelevaksi ja nope-
ammin paivittyviksi tiedotusvayléksi ja tyckaluksi.
Kehitetain myos Facebook mainontaa, tiedotusta ja
kayttod. Kaytossia on my0Os sosiaalisen median palve-
lut kuten Facebook, WhatsApp ja Instagram

Kehittii ja ylldpitdd ohjausta ja neuvontaa asiakkaille
ja muille tahoille.

vuoksi tyOnantajien ja avustajien
tarve puhua elimantilanteestaan
alueohjaajien kanssa lisddntyi. Koti-
sivuille koottiin ajankohtaisia neu-
voja ja ohjeita ja lisittiin linkkeja
yhteistyokumppaneiden sivuille.

Yhteydenottoja tuli vuoden aikana
noin 26.850 kpl ja naistd ohjauksen

ja neuvonnan maara oli 65 %:a

Vuoden aikana jirjestettiin myds
erilaisia tapahtumia sosiaaliseen
mediaan, kohottamaan asiak-
kaidemme mielialoja. mm. etityo-
kaveri, kesikuva, joulukalenteri ym.

Kehittii ja
arvioi

Arvioi toimintaansa vuosittain niin keskuksen sisai-
send arviointityona, kuin ulkoista arviota kayttien
(mm. kyselyt, yhteistyoryhmit). Kaikille osapuolille
annetaan mahdollisuus palautteen antoon ja palautteet
kisitellddn palatiimissi/hallinnontiimissi. Toteutetaan
yhteistyOssi vapaaehtoispuolen kanssa.

Kehitetdin rekrytoinnin muotoja.

Tiimity6skentelyn kautta alueohjaajilla on mahdolli-
suus tuoda esille oman alueensa tarpeet ja edustaa
niin avustajia, henkilokohtaisenavustajan paitoksen-
saajia ja yhteistyo tahoja.

Kehitysty6 huipentui tyontekijoi-
den osallistumiseen ja valmistumi-
seen tuotekehittelyn erikoisammat-
titutkintoon. Siini kehitettiin
useita eri toimintamuotoja ja luo-
tiin jopa uutta toimintaa. Jatkoke-
hittelya tehtiin ja pandemian alku
antoi sysdyksen toimintojen verk-
koon siirtimiseksi ja niiden kehittd-
miseen niin, ettd ne jatkossakin pal-
velevat muiden toimintojen ohella.
Palkallisen toiminnan Tiimi ko-
koontui 2020 vuonna 14 kertaa

5 VAPAAEHTOISTOIMINTA KAIKILLE, AVUSTAJAKESKUKSEN TOIMIN-
NAN SAAVUTETTAVUUS 2017-2020.

Paamairai

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

tua tai selviytyd vapaaehtoistyon tekemisesta taysin itsendisesti.

Poikkeusaika (COV-19)

Poikkeusaika vuonna 2020 vaikutti tuetun vapaachtoistoiminnan toteuttamiseen kokonaisvaltaisesti. Rahoituksen
turvin hanke sai lisivuoden alkuperiisen 2017-2019 lisiksi vuodelle 2020. Tarkoituksena hankkeella oli mallintaa
kokemuksien kautta yksilétuen toimitapaa Avustajakeskukselle. Uuteen yksilétukimalliin ei ohjautunut epavar-
man tilanteen vuoksi yhtdin toteuttajaa pilottikokeiluihin. Yksil6tuki malli kehitettiin poikkeustilanteen aikana
teorian tasolla. Malliin kehitettiin my6s ”Oma polku” -palvelu, jonka kautta vapaaehtoinen voi ohjautua tuettuun

toimintaan.
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Tavoite

Toteutus

Tulos 2020

Lisatd suvaitsevai-

suutta ja tasa-arvoa toiminta-
alueella. Tiedon ja positiivis-
ten kokemusten lisadntymi-
nen. Yhteisollisyyden lisdan-
tyminen.

Tuotetaan tietoa ja positiivisia koke-
muksia tukea tarvitsevien henkil6iden
toteuttamasta vapaaehtoistyosta. Lisa-
tadn tietoa sekd vapaachtoisissa ettd asi-
akkaissa koulutuksen ja tiedotuksen
avulla. Yhteisollisyys, yhdessd oppimi-
nen ja yhdessd tekeminen yli kulttuuri-
yms. rajojen. Tasa-arvoisuuteen, tasaver-
taisuuteen ja yhteistybhon perustuvan
vapaachtoistoiminnan toteuttaminen eri
rooleissa toimivien vapaachtoisten yksi-
l6lliset tuen tarpeet ja vahvuudet huomi-
oiden.

Erityisryhmiin kuuluvien ja projektin
mentorointimallia toteuttavien vapaach-
toisten toimintamahdollisuuksien, tieto-
jen ja taitojen lisddminen ja tukeminen.
Tuesta hyotyvien henkiléiden positiivi-
sen julkisuuskuvan esiin tuominen. Pa-
nostaminen posititviseen esilld oloon ja
tuetun vapaachtoistyon nakyviksi teke-
mista.

Projektin kohderyhmiltd ja yhteistyota-
hoilta keritty aktiivisesti palaute-, arvi-
ointi- ja kehittimistietoa toimintamal-
lien ja kaytintojen kehittimiseksi. Saa-
dun palautteen perusteella, toimin-
nassa mukana olleiden tahojen tietoi-
suus erityisryhmista on lisadntynyt.
Yhteisollisyys ja myonteiset kokemuk-
set tasavertaisuudesta ryhmitoimin-
nassa ovat olleet projektin vapaaehtoi-
sille merkityksellisid sekd parantaneet
toimintaan osallistuneiden toimintaky-
kya ja elimanlaatua.

Tietoa tuetusta vapaaehtoistoimin-
nasta jaettu aktiivisesti Avustajakes-
kuksen vapaachtoisille, yhteistyoor-
ganisaatioille sekd Avustajakeskuksen
henkil6stolle.

Projekti oli mukana perustamassa val-
takunnallista ’tuetun vapaaehtoistoi-
minnan” -verkostoa. Verkosto kokoaa
toimijat yhteen ja kehittid tuettua va-
paachtoistoimintaa ja jakaa tietoa toi-
minnan mahdollisuuksista.

Kehittad projektissa luotuja
toimintamalleja. Yllapitad yh-
teistyé ailemmin luotujen yh-
teistyGtahojen ja —verkosto-
jen kanssa.

Yllapitaa ja kehittad projektissa kaynnis-
tettyjen toimintamallien toteutumista.
Vilittaa projektin kautta tuetun vapaa-
ehtoistoiminnan mallin mukaista vapaa-
ehtoisty6ta palvelukeskuksiin ja tapahtu-
miin (Ruisrock ja Pori Jazz). Tunnistaa
ja mahdollistaa erilaiset yksil6llisiin tar-
peisiin vastaavat matalan kynnyksen rei-
tit vapaaehtoistoimintaan hakeutumi-
sessa. Jatketaan ja kehitetadn yhteistyota
projektin kautta tulleiden yhteisty6taho-
jen kanssa myo6s projektin paatyttya.

Toiminnassa mukana 3, vuoden ym-
péri toimivaa aktiivista ryhmaa: Akse-
lin kuntayhtymi (Myndmiki), Turku,
Salo.

Ryhmaitoiminta pysahtyi heti alkumet-
reilld poikkeusajan vuoksi. Ryhmaitoi-
mintaa toteutettiin palvelukeskuksiin
ja asumisyksikoihin, jotka sulkivat al-
kuvuodesta ovensa “vierailta”. Akselin
alueella (Mynamaki) ja Turussa ryhmat
ehtivit toteuttamaan yhden ulkoilu-
keikan.

Porin Jazz ja Ruisrock peruuntuivat
kokoontumisrajoitusten vuoksi, joten
niami kertaluonteiset ryhmat jaivit pe-
rustamatta vuonna 2020.

Yhteistyo perustui yhteydenpitoon, eri
tahojen vililld. Toimintaa suunniteltiin
aina uusiin/muuttuviin rajoituksiin
asti, mutta jouduttiin peruuttamaan
loppupisteessi. Yhteistyon kautta
suunniteltiin poikkeusaikana vakiintu-
via toimintamalleja, jotka otetaan kayt-
to6on heti poikkeusajan paityttya.
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Lisitd maahanmuuttajien, lie-
visti kehitysvammaisten seka

muiden pitkaaikaissairaiden ja

vammaisten toimintamahdol-
lisuuksia ja osallistumisedelly-
tyksid. Yllapitda projektissa
luotuja vapaachtoisten rekry-
tointi- ja perehdytysmalleja
vapaaehtoistyossa. Lisita tie-
toisuutta tuetusta vapaach-
toistoiminnasta.

Tarjota tietoa projektin toimintamal-
leista, vapaachtoisryhmien erityistar-
peista ja tuetusta vapaachtoistoimin-
nasta eri toiminta-alueilla ja yhteistyo-
verkostoissa. Mahdollistaa vapaachtois-
toiminnasta kiinnostuneiden yksilollisiin
tarpeisiin vastaava raataloity ohjautumi-
nen vapaaehtoistychon. Tarjota mah-
dollisuuksia osallistua tuettuun vapaaeh-
toistoimintaan mentorointimallin tarjoa-
malla tuella ja ohjauksella.

Ryhmaitoiminnan ryhmit pidetddn toi-
minnassa, niiden asiakas-taustatuki-
tuettu vapaachtoinen” -suhteen ollessa
tasapainossa olemassa olevin resurs-
sein.

Avustajakeskukselle ei myonnetty lisa-
rahoitusta perustoimintaan, jolla olisi
tarkoitus kattaa tuetun toiminnan re-
surssitarve. Jos lisiresurssi tulevaisuu-
dessa 16ytyy, ryhmatoiminnan maaria
lisdtadn ja uusia kumppaneita hae-
taan/koulutetaan.

”Oma polku” -palvelua tarjotaan kai-
kille Avustajakeskukseen ohjautuville
vapaachtoisille. Palvelun kautta kye-
tadn mairittelemain tuen tarvetta va-
paachtoisen kanssa yhdessa.

Palvelussa el miiritetd tarvetta tai
kohderyhmai. Palvelun tarkoitus on
tukea vapaaehtoista padtoksessain ja
luoda viyla tuettuun yksilotoimintaan.
Tuettu yksilotoiminta on peruslahto-
kohdiltaan valiaikainen tuki, jonka
paatyttyd vapaachtoinen jatkaa itsenai-
send toimijana.

Ylldpitda ja kehittdd projek-
tissa kehitettyd mentorointi-
mallia. Syventda taustatukiva-
paachtoisten mentorointi-
osaamista ja vapaachtoisena
kasvua.

Kehittdd mentorointia toteuttavien taus-
tatukivapaachtoisten koulutusta, oh-
jausta ja neuvontaa. Tunnistaa taustatu-
kivapaaehtoisten tuen tarpeita ja kehit-
tad niihin tarjottavia tuen muotoja seka
vertaistoimintaa. Tunnistaa ja 16ytaa
mentorointimallin ja koulutettujen taus-
tatukivapaachtoisten osaamisen efi so-
veltamistapoja matalan kynnyksen va-
paachtoistoiminnan palveluiden kehitta-
miseksi.

Uusia taustatukivapaachtoisia rekrytoi-
daan tarpeen tullen Avustajakeskuksen
kokeneista vapaachtoisista. Laajat kou-
lutuskokonaisuudet vaativat toteutuak-
seen vahvistusta henkil6resursseihin
tulevaisuudessa.

Taustatukivapaaehtoisille jirjestettiin
yhteinen lisikoulutus kohtaamisesta
elokuussa 2020. Siihen otti osaa 6
taustatukivapaaehtoista.

Jotta taustatukimallia voidaan kayttda
ennen lisdresurssien tuomaa mahdolli-
suutta, taustatukikoulutus pidetdan ns.
neuvoa-antavana tukikoulutuksena
rekrytoitaessa uusia taustatukihenki-
l6ita yksilotarpeeseen. Tukikoulutus
on vapaachtoinen-alueohjaaja yhteis-
tyotd, jossa kdydain tarpeet ja toimita-
vat lipi kahden kesken, kun tarve taus-
tatukihenkil6std ilmaantuu yksilémal-
lissa.

Perehdyttii ja sitouttaa koko
organisaatio ja henkilokunta
projektin toimintaan.

Osallistaa ja perehdyttdd henkil6kuntaa
kokonaisvaltaisesti projektin toiminta-
malleihin, prosesseihin ja materiaaleithin

Projekti jarjesti vuonna 2020 2 koulu-
tusta vapaacehtoistoiminnan alueohjaa-
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tiimi-/tyoparitoimintana alueellisesti
esiintyvain tarpeeseen vastaten. Osallis-
taa henkil6kunta toimintamallien suun-
nitteluun ja jatkokehittdimiseen. Paivittaa
Avustajakeskuksen materiaaleja projek-
tin toimintamallien hy6dyntamiseksi ja
niistd tiedottamiseksi.

jille ja yhden tietoiskun koko Avustaja-
keskuksen henkil6kunnalle.

Toimintamallit tulevassa toiminnassa
2021 kehitettiin vapaachtoistiimin
kanssa vahvassa yhteistyossa, tyovoi-
maresurssit huomioiden.

Kehittdd hankkeessa luotuja
prosesseja ja toimintamalleja
vastaamaan tulevaisuuden
matalan kynnyksen vapaaeh-
toistoiminnan tarpeita.

Suunnitella ja kehittdd tuettua vapaach-
toistoimintaa yhteistyossa vapaaehtois-
ten, kuntasektorin eri toimijoiden, yh-
teistybkumppaneiden, henkilokunnan
sekéd ohjausryhmin kanssa. Jatkokehittid
toimintamalleja ja prosesseja projektista
saadun tiedon perusteella.

Projekti viimeisteli tulevaisuuden toi-
mintamallit: Ryhmatoiminta, Yksil6-
toiminta ja niihin nivoutuva ”Oma
polku” -malli.

Mallit muokattiin akuuttia tarvetta vas-
taaviksi, jotta ne on tarpeen mukaan
helppo ottaa kiytto6n ilman lisdresurs-

seja.

Lisarahoitusta pyritdin tulevaisuudessa
tuetulle vapaaehtoistoiminalle hake-
maan Avustajakeskuksen perusavus-
tuksen korotuksella, jotta toiminta
kyetdan laajemmassa mittakaavassa to-
teuttamaan (sis. laajamittaisen ryhma-
toiminnan ja koulutukset).

6 LIHASSAIRAIDEN VERTAISTOIMINTA JA TUKI

Paamaira

Yhdistyksen toiminnan vakiinnuttaminen seka vertaistuen turvaaminen harvinaisia neurologisia lihassairauksia
sairastaville sekd heidin laheisilleen. Lisitain toimintaa alueella ja tiedotetaan lihassairaille tirkeistd asioista niin
heille kuin suurelle yleisollekin. Ehkidistdan huono-osaisuutta

Tavoite Toteutus Tulos
2020

Lihassairaat ja | Diagnoosiverkostotoiminta toteutetaan yksilovertaisuusperiaatteella (yksilolta Emme

heidin lahei- | yksil6lle), jossa verkostoon ilmoittautuneet lupaavat olla diagnoosivertaisuutta toivo- saa-

sensd saavat | valle tavoitettavissa puhelimitse, yksilotapaamisen merkeissi tai digitaalisia viestintiva- | neet

yhdistyksen lineitd kuten WhatsApp, Facebook ja s-posti kiyttien. han-
kautta Tama yksilolta-yksilolle toimintatavan kaava on tirkea etenkin uusien jasenten koh- ketta,
vertaistoimin- | dalla, kun diagnoosi on vield tuore ja uusi elimintilanne herittda monia kysymyksia. joten
taa ja toimin- | Yhdistys suunnittelee vuoden 2020 aikana diagnoosivertaisuuskokonaisuuden ja aloit- | tima
nan muodot | taa diagnoosivertaisten hakuprosessin Lounais-Suomen alueella. Tarkoituksena on ei to-
koetaan mie- | luoda toiminta-alueella vuosien 2020—2021 aikana verkosto, toimintaan aktivoiduista teutu-
lekkiiksi ja jasenistd. Lihastautiyhdistys pyrkii 2020 lopussa saavuttamaan 10 diagnoosin verkos- nut
tarpeen mu- | ton.

kaan suunni- | Diagnoosivertaisuutta toteutetaan my6s ryhmamuotona, tilléin on kyse diagnoosin

telluiksi. pohjautuvista vertaistukiryhmistd. Vuonna 2020 néitd ryhmia jarjestetdan ALS (2 ryh-

mia eri kunnissa), IBM (1 ryhma) ja FSHD (1 ryhmi) diagnoosien pohjalta. Uusia
diagnoosiin perustuvia vertaisryhmia pyritdan
lisidmain tarpeen ilmetessid. Kokoontumistiheys vaihtelee osallistujaryhmasta riippuen




15

Nuoret koke-
vat, etta hei-
din erityistar-
peensa ote-
taan huomi-
oon ja heille
l6ytyy oma
vertaistukiver-
kosto. Nuoti-
sotoiminnan
kehittiminen
ja
kunta-/maa-
kunta-/yhdis-
tysrajoja rik-
kova yhteis-
tyo vertaistoi-
minnan pii-
rissa osallis-
tuja maarin li-
saamiseksi.

Jasenille on

hyvinvoinnin
tueksi kuntoa
ja litkkumista
edistdvia toi-

2-8krt/vuosi. Diagnoosiin perustuvien vertaisryhmien on tarkoitus saavuttaa vuoden
2020 aikana 50 sairastuneen yhteisosallistujamairi, n.3—7 osallistujaa/kerta.

Koska eri lihassairauksia on hyvin suuri kokonaisméari ja yhta sairautta kohden pieni
jisenmairi, toteutetaan suurin osa yhdistyksen vertaistoiminnasta avoimilla vertaistoi-
minnan ryhmilld. Naihin ryhmiin ovat kaikki jdsenet diagnoosista riippumatta tervetul-
leita. Ryhmit kokoontuvat Porissa (10krt/v), Raumalla (10krt/v), Turussa (5krt/v),
Loimaalla (2krt/v) ja Salossa (4krt/v). Yleiset vertaistukiryhmit tavoittelevat 230 kidyn-
tid vuoden aikana.

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys jirjestid vuonna 2020 vertaisryhmien vetéjille
koulutuksen tukemaan heiddn toimintaansa. Koulutus jirjestetidn

tulevaisuudessa 2020 lidhtien kerran vuodessa ja silld pyritidn tavoittamaan

kaikki vertaisryhman vetdjit ja vertaisuudesta kiinnostuneet.

osallistujatavoite on 10 osallistujaa koko alueelta. Koulutuksessa pyritiddn ottamaan
huomioon my6s diagnoosivertaisena toimiminen ja luomaan toimijalle

apuvilineitd yksilévertaisena toimimiseen.

Vertaisille jarjestetddn omaa tukitoimintaa, joka muovautuu tarpeen mukaan,

kun toiminta kehittyy. Tukimuotona pilotoidaan kolmiosainen tuki 1. jarjeston

oma tuki (henkilokunta), 2. vertaisvetijien/diagnoosivertaisten

keskindinen tuki

Nuorisotoiminnan osalta vertaistoimintaa on kokeiltu onnistuneesti Seittiverkostoon
osallistumalla (http://www.seittiweb.org/). Verkostotoiminnan kautta vuonna 2020
muodostetaan nuorisoverkostoa yhdistyksen nuorille.

Yhdistys tekee my6s yhteistyota Lihastautiliiton nuorisotoimikunnan kanssa ottaen
osaa nuorille suunnatun toiminnan suunnitteluun. Yhteisty6ta kokonaisuudessaan lisa-
tadn niin nuorisotoiminnan, kuin muun vertaistoiminnan

osalta ja pyritddn l6ytimain mahdollisuuksia yhteisid toimintamuotoja tulevaisuudessa
toteutettavaksi.

Yhdistyksen toimintaan kuuluu my6s jasenille jirjestetty muu sosiaalinen toiminta,
jolla pyritddn luomaan vertaistuen mahdollisuuksia ja mahdollistamaan kontakteja mui-
hin jaseniin. Jdsenristeily Turku-Tukholma- Turku jirjestetdin jasenien toiveiden mu-
kaan 2 kertaa vuodessa. Risteily on puhtaasti sosiaalinen tapahtuma, joka kokoaa jise-
nid yhteen. Uudet jdsenet toivotetaan tervetulleiksi toimintaan tervetulokirjeelld, joka
uusitaan tarpeita vastaavaksi vuonna 2020 ja heille jirjestetyssd uusien jasenten illassa
(1ket/v).

Yhdistys jérjestdd joulujuhlat jasenille Varsinais-Suomessa ja Satakunnassa.

Yhdistys jérjestdd kuntolitkuntaa toimialueellaan omatoimisesti seké yhteistyssd mui-
den yhdistysten kanssa. Osallistujat ottavat litkuntaan osaa oman vointinsa ja kulloi-
senkin kuntonsa mukaan. Ryhmissid on panostettu helppoon lihestyttivyyteen ja ma-
talankynnyksen toimintaan. Ohjattua uintia

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

Vuonna 2017 aloitettu tuolijoogaa jirjestetdan joka toinen

viikko (10kk/vuosi) ja keppijumppaa kerran kuussa (10kk /vuosi). Ohjaajat ovat eri-
koistuneet tuottamaan lihastautisairaille soveltuvan ohjelman tunneille.

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

Vertaistoimintaa jarjestettiessa ja palautteiden kautta yhdistys on kokenut, etté jisen-
ten osallistumismahdollisuuksia tulisi parantaa. Taudin eri vaiheet vaihtelevat ja jaksa-
minen osallistua - lihted kotoa - voivat tuoda haasteita.
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mintaa. Lii-
kuntamuodot
ovat lihastau-
tiasairastavan
tarvetta ja
osallistumis-
mahdollisuuk-
sia mukaillen
kehitettyja.

Jasenet paise-
vit vaikutta-
maan lihas-
tautiyhdistyk-
sen toimin-
taan heille so-
pivien osallis-
tumis- ja vai-
kutuskanavien
kautta.

Yhteisty6ta-
hoilla on tie-
toa Lounais-
Suomen Li-
hastautiyhdis-
tyksen toi-
minnasta ja
sairastuneen
palveluver-
kostolla on
mahdollisuus
tietoon noja-
ten ohjata asi-
akkaita yhdis-
tyksen tuen
piiriin.

Tami on tuonut viime vuosina eteen kysymyksen potilasjirjestdjen jasenten digiosaa-
misesta. Vuoden 2020 agendana on suunnitella digitaalisen vertaistuen muotoja. Sa-
malla jasenkentille viedddn digiosaamista, jotta jasenet kykenevit tulevaisuudessa valit-
semaan tarpeidensa ja kykyjensi

mukaisia osallistumismuotoja. Vuonna 2020 yhdistys pyrkii luomaan sihkoisen ver-
taistuen pohjan (Skype tapaamiset, chat -palvelu, WhatsApp ryhma,

Facebook -ryhmi jne.) ja suunnitelmien lisdksi toteuttamaan 3 digitaalisten jirjestel-
mien haltuunottokurssia.

Jarjestoyhteistyo on vuosien varrella ollut merkittavissa asemassa, ei pelkistdan resurs-
sien puutteiden vuoksi — vaan laajemman sosiaalisen koheesion toivossa. Yhdistys pyr-
kii vahvaan yhteistybhon Lounais-Suomen Avustajakeskuksen, “Harvinaiset”- ja seitti-
verkoston seki Lihastautiliiton kanssa, jotta yhteinen asiakas saa palvelupolultaan kai-
ken mahdollisen avun.

Yhdistys osallistuu mahdollisuuksien mukaan etenkin potilasjirjestdille ja vammaisryh-
mille suunnattuihin markkinointitapahtumiin mm. sairaaloissa ja terveyskeskuksissa,
joissa my6s ammattihenkilokunta saa tietoa yhdistyksesta.

Vuoden 2020 aikana yhdistys ottaa osaa 10 kohdennettuun markkinointi- ja tietoisku-
tapahtumaan ja pyrkii sen kautta tavoittamaan 1500 henkil6a.

Viranomaisyhteistyotd jatketaan hyvien tiedotuskiytint6jen mukaisesti, ja pyritddn ta-
paamaan sosiaali- ja terveysviranomaisia kahdeksassa laajemmassa tapaamisessa vuo-
den aikana.

Jotta uuden jasenen on helppo lihestyi ja 16ytdd jirjeston tuki, kotisivuille tehddidn hel-
posti 16ydettivissi ja tulostettavissa oleva yhdistysesite jonka, ladkari tai hoitohenkil6-
kunta voi tulostaa kootessaan uuden diagnoosin saaneelle tietopakettia sairaudesta ja
sen hoidosta. Esitteessi on yhdistystietoa, miten toimintaan voi tulla mukaan ja miten
yhdistys voi tukea

diagnoosin jalkeen arjessa.

Laajemmin suuren yleison tietoutta nostetaan Lounais-Suomen

Avustajakeskuksen kanssa tehtivilla yhteistyolld, jonka kautta

Lihastautiyhdistyksen nikyvyys tulee esille 100 tapahtumassa, tavoittaen 10 000 henki-
164. Toimintakenttd on laaja sisiltien 44 kuntaa. Yhdistys pyrkii vuoden aikana toteut-
tamaan vaikuttamis- ja tiedotustoimintaa kaikissa kunnissa ja minimissain tavoitta-
maan 8 kunnan tilaisuudet.

Tirkedksi palvelumuodoksi on noussut jasenkyselyn kautta aktiivinen yhteys yhdistys-
tyontekijadn. Kiinteit palveluajat, jolloin yhdistyksen toimistolla on joku tavoitetta-
vissa, luo kyselyn mukaan luotettavuutta ja tihdn toivottiin kehitysta

tulevaisuudessa (2018-2019) ei ole ollut taysipaiviistd yhdistystyontekijaa).

Vuonna 2020 yhdistys toivoo kykenevinsi palvelemaan ma-to selkeilld palveluajalla,
jolloin yhdistystyontekijd on tavoitettavissa. Jirjeston aikaisempien vuosien mahdolli-
suus jasentyontekijain (paikka-auki hankeen), koettiin tirkedksi toimintaa eteenpiin
vieneeksi tavaksi kehittdd toimintaa.

Seuraava askel on kehittimisen lisiksi ylldpitaa ja vakiinnuttaa toiminta pitkdjanteiselld
yhdistystyontekijd tyolla.
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Paamairi

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

osaamisen vah-
vistaminen ja
omien voima-
varojen tukemi-
nen.

Kehityskeskustelut sidnnollisesti 1 kertaa
vuodessa.

Tyo6nohjaus

Sadannolliset yhdistyksen, Avustajakeskuksen
ja projektin tiimikokoukset vihintdin kerran
kuukaudessa

Koulutus- ja virkistystilaisuudet
Tyky-toiminta

Tavoite Toteutus Tulos 2020
Henkilokunta | Avustajakeskukselle kohdennetun STEA:n Yhdistystoiminnassa paikka auki-hankkeen va-
toiminta-avustuksen varoilla ja kuntien osto- | roilla 1 osa-aikainen heindkuun loppuun. Elo-
palveluilla on palkattu tyontekijit kuun alusta Stean verkkohanke avustuksen tur-
Yhdistystoiminta: vin 1 osa-aikainen.
Yhdistystyontekijal2h/kk Toiminnanjohtaja ja talousvastaava.
Stea-rahoitteisen toiminnan tyontekija 2 tiimivastaavaa
Avustajakeskustoiminnan toteuttamiseen: 10 alueohjaajaa (4,5 vapaachtoistoiminta, 5,5
Hallinto: toiminnanjohtaja ja talousvastaava | palkallinen toiminta)
Vapaaehtoistoiminta: 6 tyontekijad 3 kokopaiviistd palkanlaskijaa seka tuntityonte-
Palvelumyynti 12 tyontekijda kija
Palveluohjaaja Palveluohjaaja avustajakeskustoiminnassa.
Vapaaehtoistoiminta kaikille-hanke 1,5 tyén- | Vapaaehtoistoimina kaikille-hankkeessa 1 tyon-
Henkil6ston tekijad tekija

Kehityskeskustelut pidettiin kaikille tyonteki-
joille.

Yhteisid Teams-tapaamisia pidettiin kevaalld
patvittain, kesalld 2xviikko ja syksylld 1xviikko
Tyontekijoille teetettiin my6s vuosittainen tyo-
hyvinvointikysely

Koulutuksiin tyontekijat osallistuivat laajasti.
Lihes 100 erilaista koulutustilaisuutta oli tar-
jolla ja niihin osallistuttiin laajasti. Yhteisesti
osallistuttiin tuotekehitystyon tutkintoon, Etd-
ohjauksen mestarikoulutukseen, Lihastaudit
koulutukseen seké uusiutuva vammaispalvelu-
koulutukseen. Lisiksi tarjottiin henkilékoh-
taista opastusta Teamsin kdytossa.
Ryhmity6nohjausta oli 1x/tiimi
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Toiminnan rahoituksen perustana ovat avustukset, ostopalvelusopimukset ja oma varainhankinta. Niiden turvin
jarjestetain toimintaa ja palveluja koko jasenistolle. Opintokeskus Siviksen kanssa tehdain yhteisty6ta koulutusti-
laisuuksien jarjestimisessd. Rahoitukseen haetaan jatkuvasti uusia yhteistyotahoja. Tarvittaessa peritddn 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

Hallitus seurasi saannollisesti taloutta
saamiensa raporttien perusteella.
Kirjapidon hoiti PWC

suhde-palvelupakettia, akuutti sijaisvilitys-palvelua ja
tukihenkil6palvelua. Lisiksi se myy raatiloityja koulu-
tuksia avustajatoimintaan liittyen

Varainhankinta | Avustusta haetaan seuraavasti: Avustuksia saatiin Turulta, Raumalta
ja sen kehitta- Yhdistystoimintaan Turun, Rauman, Salon, Loimaan ja | ja Loimaalta yhdistystoimintaan seki
minen Porin kaupungeilta sekd muista jasenten kotikunnista. | Turulta litkuntatoimintaan.
Lisiksi ollaan mukana Seitti-toiminnassa. Avustajakeskuksen vapaacehtoistoi-
Avustajakeskustoiminnan vapaaehtoistoimintaan mintaan saatiin avustusta STEAlta
Stealta (kohdennettu toiminta-avustus) Kunnilta Avustajakeskustoiminnan
Avustajakeskustoiminnan yleiseen ohjaus- ja neuvonta- | yleiseen ohjaus- ja neuvontapalve-
palveluun seka vapaaehtoisten koulutustoimintaan ja luun seki vapaacehtoisten koulutus-
palkalliseen vilitystoimintaan kunnilta. toimintaan ja palkalliseen vilitystoi-
Stealta Vapaachtoistoiminta kaikille-hankkeeseen mintaan.
Stealta yhdistystoimintaan kohdennettua avustusta Stealta Vapaachtoistoiminta kaikille-
Mukana olevat kunnat ja jarjestot osallistuvat kustan- hankkeeseen
nuksiin antamalla tyontekijoidensé sekd vapaachtoisten | Stealta verkkohankkeeseen syksyn
henkiléiden tydpanoksen toimintaan. ajan yhdistykselle
Selvitetddn muita mahdollisia rahoituslihteita. Sivis ry:ltd kurssitoimintaan
Omatoiminen Omatoiminen varainhankinta koostuu jaisenmaksujen | Omatoiminen varainhankinta toteu-
varainhankinta | lisiksi arpajaisista, myyjéisisti, kannatustuotteiden tui suunnitellusti. Syksylld hankittiin
myynnistd seka lahjoituksista. my6s kangasmaskeja myyntiin
Palvelujen omalla logolla.
myynti Avustajakeskus myy toimialueen kunnille tuettu tyo- Tuettu tyosuhdepalvelu kasvoi mal-

tillisesti. Akuutti-sijaisvilitysta myy-
tiin myo6s. Raataloityja koulutuksia ei
tina vuonna myyty




19
9. HALLITUS

Paamaira

Hallituksen on hoidettava tehtdviddn lain, yhdistyksen sddnt6jen ja yhdistyksen paitéksien mukaisesti.

Tavoite Toteutus Tulos 2020
Sidntomairdiset | Valmistelee ja toteuttaa saanto- Kokoukset pidettiin lokakuussa ja maaliskuussa ja niissa
kokoukset maariiset kokoukset pédtettiin sdantOmairiiset asiat
Hallitus koostuu puheenjohta- Puheenjohtajana toimi Sanna Vauranoja, varapuheenjoh-
Kokoonpano ja | jasta, vuosittain hallituksen valit- | tajana Hannu Mikkola, sihteerini Sirke Salmela, hallituk-
kokoukset semasta varapuheenjohtajasta, sen jasenind Juuso Ahola, Aino Mikinen, Sinikka Sokero,
5:std varsinaisesta jasenestd ja kol- | Pirkko Luojola, Riku Aho, LLeena Tammioja ja varajdse-
mesta varajasenestd. Sihteerina nind Erja Anttila, Erja Simonen ja Antti Virta
toimii yhdistyksen toiminnanjoh- | Hallitus kokoontui 6 kertaa ja kisitteli 73 kohtaa.
taja
Tyonantajuus Yhdistyksen hallitus toimii vas- Yhdistyksen hallitus sai tarvittavat tiedot tyGnantajuuttaan
tuullisena tyoantajana varten toiminnanjohtajalta seki teetetystd hyvinvointiselvi-
tyksestd. Hallitus tuki tyontekijoittensa hyvinvointia.
Yhdistys kuuluu ty6nantajaliittoon Hyvinvointialan liitto
ry ja noudattaa Jirjestdjen tybehtosopimusta

LOUNAIS-SUOMEN LIHASTAUTIYHDISTYS RY
HALLITUS
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