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YLEISTA

Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen tehtavana on valittaa tietoa lihastaudeista kai-
kille, joita ne jollain tavalla koskettavat seka edistaa lihastauteja sairastavien mah-
dollisuuksia yhdenvertaiseen ja aktiiviseen elamaan, sujuvaan arkeen ja yhteiskun-
nalliseen osallistumiseen. Toiminnan tavoitteena on eri ikaisten lihastautia sairasta-
vien ja heidan Iaheistensa vertaistuen mahdollistaminen, voimavarojen lisaantymi-
nen ja etenevaan sairauteen liittyvan kuormituksen vaheneminen, lihastauteihin liit-
tyvan tietouden liséaminen seka yhdistyksen tarjoamien palveluiden tunnettavuu-
den lisddminen. Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n toimintaan osallistuminen ei
edellyta jasenyytta. Yhdistyksen vuokraama toimitila sijaitsee Helsingissa osoit-
teessa Vaino Auerin katu 10.

STEAN vakiintunut Ak-avustus vertaistukitoiminnan jarjestamiseen ja Paikka auki -
hankeavustus nuoren tai osatydkykyisen henkilon palkkaamiseksi toimiston avusta-
viin tehtaviin mahdollistivat yhdistykselle keskittymisen 43. toimintavuotenaan toi-
minnan suunnitteluun jaseniston, yhteistydtahojen seka ajankohtaisten yhteiskun-
nallisten teemojen ja muutosten pohjalta.

Yhdistyksen toiminnan tavoitteet saavutettiin ohjauksella, neuvonnalla ja vertaistu-
kea monipuolisesti hyddyntamalla. Lihastautia sairastavia seka heidan laheisiaan
tiedotettiin aktiivista ja itsendista elamaa mahdollistavista palveluista ja tukitoimista
seka autettiin heita tarvittaessa niiden saavuttamisessa. Vertaistukitoiminnan kautta
lisattiin osallisuutta ja yhteiskunnallista aktiivisuutta seka tuettiin kokonaisvaltaisesti
sairastuneiden ja heidan laheistensa hyvinvointia ja jaksamista.

Sense-Jasenrekisteri on yhdistyksen paivittainen tydkalu mm. jasenten tiedottami-
seen liittyen. Viime vuodesta alkaen Lihastautiliitto on laskuttanut yhdistysten jasen-
maksut ja tilittanyt perityt jasenmaksut yhdistyksille. Ulyn jasenmaksu Lihastautilii-
tolle on 3€/jasen. Summa on peritty jasenmaksusta ennen tilitysta. Uuteen jarjestel-
maan siirryttaessa ei kuitenkaan oltu osattu ottaa huomioon kaikkia yhdistysten eri-
laisia jasenyysmuotoja. Sen vuoksi Uly laskutti edelleen itse varsinaisen jasenen
kanssa samassa taloudessa asuvat kannatusjasenet. Taman vuoksi jouduttiin viela
yllapitémaan vanhaa Yhdistysavain-jasenrekisteria uuden rinnalla.

Toimintavuoden 2025 lopussa yhdistyksessa oli jasenia yhteensa 493 (509, 2024).
Naista varsinaisia jasenia 371 (381, 2024) ja kannatusjasenia 122 (128, 2024). Jasen-
maaran lasku johtui uusien jasenten vahaisesta maarasta suhteessa eronneisiin ja-
seniin. Lisaksi nykyiseen Sense-jasenrekisteriin tiedot paivittyvat Postin osoitepalve-
lun kautta ja kuolleet henkilét poistuvat rekisterista reaaliaikaisesti.

Jasenten ikajakauma on 6-95 vuotta. Alle 20-vuotiaita on jasenistdsta n. 6 %, 20-59-
vuotiaita n. 39 % ja yli 60-vuotiaita n. 55 %.

Lihassairaudet kuuluvat harvinaissairauksiin, mika tarkoittaa sita, etta yhta diagnoo-
sia saattaa sairastaa ainoastaan muutama jasen. Kolme suurinta diagnoosiryhmaa
v. 2025 olivat erilaiset lihasdystrofiat, motoneuronitaudit ja neuropatiat. Kaikille
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sairauksille tyypillista on, etta ne ovat etenevia. Talldin myos vertaistuen tarve on
jatkuvaa.

HALLITUS 2025

Yhdistyksen vuosikokouksen valitsemina ovat yhdistyksen hallituksessa ja muissa
tehtdvissa toimineet:

puheenjohtaja Liisa Rautanen, Lohja
varapuheenjohtaja Raila Riikonen, Helsinki
varsinaiset jasenet Hanna Backstrom, Espoo

Jukka lllikainen, Helsinki

Fredrika Ilvonen, Helsinki

Veijo Notkola, Helsinki

Paivi Peltoniemi, Helsinki (27.10.2025 alkaen)

varajasenet Tarja Friberg, Helsinki
Darun Jaza, Vantaa (27.10.2025 alkaen)
Lea Leismala, Nurmijarvi (19.5.2025 saakka)
Terhi Toikkanen, Kerava

tilintarkastajat Tilintarkastusyhteisé Grant Thornton, vastuullisena tilin-
tarkastajana Lauri Melartin

Muihin tehtaviin hallitus on valinnut:

talousvastaava Raila Riikonen
sihteeri Hanna Backstrom
kirjanpitaja Mari Tammelin

jasenasioiden hoitaja Kristiina Miettinen

Henkilékunta:
jarjestokoordinaattori  Kristiina Miettinen
jarjestdavustaja Laura Laasanen (60% tydaika) 14.11.2025 saakka

Toimintavuonna yhdistyksen jasenia toimi Lihastautiliiton liittohallituksessa: Veijo
Notkola puheenjohtajana, Raila Riikonen 2. varapuheenjohtajana, Hanna Backstrom
varsinaisena jasenena seka Darun Jaza, Ossi Kaminen, Markku Niemel3, Liisa Rauta-
nen ja Mari Tammelin varajasenina.

KOKOUKSET

Yhdistyksen saantdmaarainen kevatkokous pidettiin 14.4.2025 ja syyskokous
27.10.2025. Molemmat kokoukset pidettiin yhdistyksen toimistolla ja kokoukseen
pystyi osallistumaan halutessaan Teams-etayhteydella.
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Yhdistyksen hallitus kokoontui toimintavuoden aikana 9 kertaa ja kasitteli kokouk-
sissaan 166 kohtaa. Hallituksen kokoukset toteutettiin hybridikokouksina tai pelkas-
taan Teams-etayhteyksin.

Lihastautiliitto ry:n sdantomaarainen liittokokous toteutui 13.4.2025 Turussa hybri-
dikokouksena. Uudenmaan Lihastautiyhdistyksella oli 10-henkinen edustus.

TIEDOTUS- JA VAIKUTTAMISTOIMINTA

Toiminta-alueen kuntien vammaisneuvostoihin ja hyvinvointialueiden vammaisneu-
vostoihin on nimetty: Hanna Backstrom Espoon vammaisneuvosto seka Lansi-Uu-
denmaan hyvinvointialueen vammaisneuvosto, Liisa Rautanen Lohjan vammaisneu-
vosto seka Lansi-Uudenmaan hyvinvointialueen vammaisneuvoston varajasen, Arja
Ikdheimo Lohjan vammaisneuvosto varajasen, Kirsti Malmsten Hangon vammais-
neuvosto, Darun Jaza Vantaan vammaisneuvosto, Minna Jaskari Keravan vammais-
neuvoston varajasen, Raila Riikonen Helsingin vammaisneuvoston varajasen, Tinja
Toivonen Porvoon vammaisneuvoston varajasen, Ritva Helin Sipoon vammaisneu-
voston varajasen, Mari Tammelin Tuusulan vammaisneuvoston varajasen ja Ossi
Kaminen Jarvenpaan vammaisneuvoston varajasen. Naiden yhdistysta edustavien
henkildiden lisaksi myds muita varsinaisia Ulyn jasenia on eri kuntien vammaisneu-
vostoissa seka HUSIn asiakasraadeissa. Yhdistys on Vantaan jarjestoringin jasen ja
sen hallitukseen kuuluu varajasenena Darun Jaza.

Yhdistyksen jasentiedote ilmestyi viisi kertaa. Se lahetettiin jasenille séhkdpostitse
tai postitse. Jasenistda muistutettiin saanndllisesti tulevista tapahtumista sahkopos-
titse ja tama vaikutti positiivisesti osallistujien maaraan.

STEANn Paikka auki -hankkeen avulla palkattujen jarjestdavustajien tydpanoksella yh-
distyksen some-tiedottamista on pystytty pitamaan aktiivisesti ylla. Ajankohtaisista
asioista ja tapahtumista on tiedotettu aktiivisesti yhdistyksen internet-sivuilla, Face-
book-sivuilla ja Instagramissa. Sosiaalisen median kanavissa jaettiin myos muiden
vammaisjarjestdjen tiedotteita ja vammaisuuteen liittyvia ajankohtaisia asioita seka
tapahtumien mainoksia.

Yhdistyksen toiminta-alueen sairaaloiden OLKA-pisteille on toimitettu yhdistyksen ja
ALS ja elama -toiminnan opas- ja esitemateriaaleja. Sairaaloiden tydntekijdista koos-
tuvan sahkopostilistan kautta lahetettiin muutaman kerran vuodessa tiedotteita eri-
tyisesti ALS-toimintaan liittyen.

HUSIn neurologian pkl:n ja keuhkopkl:n kuntoutusohjaajien kanssa pidettiin saan-
ndlliset Teams-palaverit ja nama koettiin puolin ja toisin erittain hyddyllisiksi. Nain
saatiin hyvin erityisesti ALSia sairastavien tuomia nakdkohtia sairaaloiden tietoisuu-
teen. Sairaaloiden tyontekijoilta saadun palautteen perusteella Ulyn ALS ja eldama -
toimintaan liittyva vertaistuki niin itse sairastaville kuin heidan laheisilleen koetaan
erittain tarkeaksi.
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TALOUS

Yhdistyksen suurin ja tarkein rahoittaja on STEA. Avustuksena toimintaan myonnet-
tiin kohdennettu Ak-avustus (78 000 €) vertaistukitoimintaan.

Lisaksi perustan yhdistyksen jarjestétoiminnan taloudelle ovat muodostaneet Hel-
singin, Vantaan, Espoon seka Lansi-Uudenmaan hyvinvointialueen toiminta-avus-
tukset, jasenmaksutuotot ja oma varainhankinta. Yhdistys on saanut lahjoituksia
my®0s yksittaisilta jasenilta.

Oman varainhankinnan tuottojen tarkeimpana muotona ovat olleet omien myyn-
tiartikkeleiden, esimerkiksi kasitydkerholaisten kasitdiden myyntitulot, seka myyjais-
ja arpajaistuotot. Toimintavuonna toteutettiin kaksi varainhankinnan tapahtumaa:
joulu- ja puurojuhla joulukuussa. Lisaksi V.Auer Outro -tilaisuuden tuotto loka-
kuussa ohjautui yhdistykselle. Muutoin varainhankintaa tehtiin toimistolta kasin ka-
sity©-, kortti- ja surunvalitteluadressien myynnilla.

Yhdistyksen ratsastusrahastossa oli viela hieman jaljella varoja, mutta ratsastussti-
pendien hakijoita ei ollut. Myoskaan valmistuneille opiskelijoille ei myonnetty sti-
pendeja, koska hakijoita ei ollut.

Tilikauden tulos osoittaa 1.703,65 € ylijaamaa.
HENKILOSTO

Kokopaivainen tydntekija (jarjestdkoordinaattori) mahdollisti yhdistyksen saannolli-
sen ja suunnitelmallisen toiminnan. Jarjestokoordinaattorin paaasiallisena tehta-
vana on ollut vertaistuen koordinointi, ryhmien ja tapahtumien ohjaus seka jasenis-
tén neuvonta ja opastaminen alueellisten palveluiden piiriin. Tavallisimmat palvelu-
muodot ovat olleet puhelin- ja sahkdpostineuvonta arjen sujumista mahdollistavista
palveluista ja tukitoimista seka avustaminen hakemusten tayttamisessa. Jarjesto-
koordinaattorin vastuulla ovat olleet my6s yhdistyksen vertaisryhmien tukena ole-
minen seka tapaamisten suunnittelu, koordinointi ja jarjestelyt. Lisaksi jarjestokoor-
dinaattori vastaa jasenrekisterin yllapidosta, avustushakemusten tekemisesta ja yh-
distyksen tiedottamisesta.

Yhdistyksen yleishyddyllisissa tyotehtavissa toimi Paikka auki -hankerahoituksella
jarjestdavustajana Laura Laasanen 60% tyoajalla 14.11.2025 saakka. Hanen tehta-
viinsa kuului monipuolisten, avustavien asiakaspalvelu- ja toimistotoiden lisaksi toi-
minnan ja tilaisuuksien ideointi, valmistelu ja toteutus seka yhdistyksen kotisivujen
ja sosiaalisten medioiden yllapito. Lauran tydsuhde paattyi, kun avustus oli kaytetty
loppuun. Uutta jarjestdavustajaa ei enaa pystytty palkkaamaan, koska Suomen halli-
tuksen tekemien saastétoimenpiteiden vuoksi Stean Paikka auki -avustusta ei enda
ole.

Tyontekijoiden jaksaminen ja hyvinvointi on pienessa yhteisdssa erityisen tarkeaa.
Tyontekijoille on jarjestetty tyoterveyshuolto Aavassa. Tyontekijdille jarjestettiin
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kaksi virkistyksellista tapahtumaa: lounas Bodomin kartanolla kesakuussa ja lounas
Ravintola Bruketissa joulukuussa.

OHJAUS- JA NEUVONTATYO

Ohjaus- ja neuvontatyd on vertaistoiminnan jarjestamisen ohella jarjestokoordi-
naattorin tarkeinta tyota yhdistyksessa. Ohjaukseen ja neuvontaan liittyvia yhtey-
denottoja tilastoitiin yksityiskohtaisesti, jotta taman tydn moninaisuudesta olisi
enemman ja parempaa nayttoa.

Ohjaus- ja neuvonta -yhteydenottoja tuli noin 37 (50, 2024). 80 % neuvontatydsta
tapahtui puhelinneuvontana, sahkdpostilla tehtya neuvontaa yhteydenotoista oli
20 %. Teamsin kautta ohjausta ja neuvontaa ei kuluvana vuonna ollut. On tarkeaa
huomata, etta tahan on tilastoitu ainoastaan se neuvontaty®, mika tulee toimistolle
varsinaisina yhteydenottoina. Ohjaus- ja neuvontatydta tehdaan paljon vertaistuki-
toiminnan yhteydessa ja se ei tilastoidu tahan.

Ohjaus- ja neuvontatydssa tyd ei painottunut selkeasti mihinkaan tiettyihin kysy-
myksiin, vaan neuvontaa tehtiin todella laaja-alaisesti. Tilastoinnissa korostuu toki
vertaistukeen, apuvalineisiin, kuntoutukseen, vammaispalveluun ja ALSiin liittyvat
kysymykset. Naiden lisaksi toimintavuonna neuvonnassa korostuivat mm. peg-ravit-
semukseen liittyvat kysymykset, henkilokohtaisen avun palveluntuottajiin liittyvat
kyselyt, Mieli ry:n kriisiterapeutille ohjaaminen seka tuki laheisille.

Erityista ohjaus- ja neuvontaty®ssa on paitsi sen laaja-alaisuus, myds neuvonnan
kesto. Kun henkild ottaa yhteytta jossakin asiassa, hanen tilanteessaan on usein pal-
jon muutakin selviteltavaa yhdella kertaa. Tallaista vaativaa ohjausta eli hyvin laaja-
alaista neuvontaa (kesto yli 30 minuuttia tai ohjataan useissa asioissa) oli 19 % yh-
teydenotoista.

VERTAISTUKIRYHMAT JA -TAPAHTUMAT

Vertaistukitoiminta toteutui monipuolisina hybriditilaisuuksina eli toimintaan voi
osallistua toimistolla tai etana. Etana osallistuminen mahdollistaa myds sen, etta
osallistua voi mista tahansa pain Suomea. Toimintaan osallistujat olivat paaasiassa
kuitenkin Uudenmaan alueelta. Kesakaudella tilaisuuksia toteutettiin toimiston ul-
kopuolella erilaisissa esteettdmissa kohteissa. Retkia ja vertaistukitoimintaa toteutui
yhdistyksen tavoitteiden mukaisesti runsaasti ja osallistuja-aktiivisuus toteutui hy-
valla tasolla. Toimintavuoden aikana oli kaikissa toiminnoissa yhteensa noin 850
kayntikertaa.

8.1. Tiedolliset, teemalliset ja virkistykselliset tapahtumat

Tiedollisia vertaistapaamisia toteutettiin edunvalvonnasta ja edunvalvontavaltuu-
tuksesta, esteettomasta matkailusta, toimintakyvyn tukemisesta, perinnéllisyydesta
ja perimasta, ylaraajojen apuvalineista ja avustajakoirista. Yksityisia henkilokohtai-
sen avun palveluntuottajia esittaytyi kaksi yritysta. Vierailimme myds Soleus
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Proteorilla ja Camp Mobilityn nayttelytiloissa. Aiheet kerasivat yhteensa 105 eri
ikaista osallistujaa.

Vertaistuki-iltoja jarjestettiin myods eri teemoilla: Oman jaksamisen tukeminen, avus-
tajien tydbnantajat, harvinaissairaus, eteneva lihassairaus ja Sekunnit ennen kaatu-
mista -kirjailijavierailu yhteistydssa Lihastautiliiton kanssa. Hengityksen haasteista
jarjestettiin 2 tilaisuutta yhteistydssa Hengitystuki ry:n kanssa. Naista toinen tilai-
suus kohdennettiin SMA-sairastaville. Kahdessa tilaisuudessa kuultiin lihastautia sai-
rastavan tarina. Tuusulassa jarjestettiin vertaistukitapaaminen lahialueella asuville.
Kerran kokoonnuttiin Ulyn koulutettujen kokemustoimijoiden ja vertaistukijoiden
kanssa, samoin Ulyn vammaisneuvostojasenten kanssa. Naihin iltoihin osallistui yh-
teensa 171 henkilda.

Diagnoosikohtaisia vertaistuki-iltoja toivotaan kovasti. Diagnoosi-ryhmia toteutettiin
diagnooseille: Myotonia Congenita, polyneuropatia, IBM, FSHD seka perheille, joissa
on Duchennea sairastava lapsi tai nuori. Toteutettiin myds yksi ryhma diagnooseille,
joille ei ole vertaisryhmaa vahaisen diagnoosimaaran vuoksi. Naihin ryhmiin osallis-
tui yhteensa 41 henkiloa.

Virkistyksellista toimintaa toimiston ulkopuolella jarjestettiin runsaasti: RSO:n yleis6-
kenraali, Luonnontieteellisessa museo, kokeiltiin tarkkuussuunnistusta yhteistydssa
Helsingin ja Uudenmaan Neuroyhdistyksen kanssa, Sea Lifessa oltiin yhteistytssa
Lihastautiliiton kanssa, paistettiin makkaraa Uutelan esteettomalla kodalla, vierail-
tiin Kivinokan kesateatterissa, Hietaniemen hautausmaan taiteilijakukkulalla seka
kaytiin Tallinnan risteilylla. Toimistolla tehtiin unelmakarttaa ja askarreltiin joulu-
kortteja yhdistyksen varainhankintaan. Naissa oli yhteensa 128 osallistujaa. Periaat-
teena maksullisissa tapahtumissa on, etta liput ovat omakustanteiset tai tilaisuu-
dessa on omavastuu.

Vuodenaikakiertoon liittyvia juhlia vietettiin vappuetkoilla, jolloin herkuteltiin mun-
keilla ja pelattiin yhdessa, joulujuhlaa vietettiin Kauniaisissa Tydvaen Akatemiassa
seka jarjestettiin toimistolla puurojuhla. Juhliin osallistui 78 henkilda.

8.2. ALS ja elama -toiminta

Yhdistyksessa toimii saannollinen vertaistukiryhma ALS-tautia sairastaville kuukau-
sittain, pois lukien heindkuu. Vuoden 2025 aikana ryhma kokoontui 11 kertaa, osal-
listumiskertojen maara oli 61. Ryhmatapaamiset toteutettiin hybridimallilla. Enem-
mistd osallistui tapaamisiin etayhteydelld. Ryhmaa ohjasivat Ulyn jarjestokoordi-
naattori Kristiina Miettinen ja Karita Karttunen. Karita Karttuselle maksettiin ohjaus-
palkkio.

ALSia sairastavien laheisille jarjestettiin kaksi tilaisuutta, joissa osallistujia yhteensa
9. Ryhmaan osallistuttiin seka lasna etta etana. Laheisten ryhmat ohjasivat samat
henkildt kuin ALSia sairastavien ryhmatkin.
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ALSia sairastavien aikuiset lapset (18-n.35v) ovat nousseet esiin ryhmana, jolla on
suuri vertaistuen tarve. Tassa yhdistyksen yhteistyd Suomen Mieli ry:n kanssa jatkui.
Yhteistydssa perheterapeutti Olli Rauhalan kanssa toteutettiin kaksi etaryhmaa ja
niihin osallistui yhteensa 8 henkilda. Tasta vertaistoiminnan muodosta on tullut kii-
tosta paitsi osallistujilta itseltaan, myds sairaaloiden tydntekijoilta.

Marraskuussa jarjestettiin yhteistydssa Lihastautiliiton kanssa Ajankohtaista ALSista
-webinaari, jonka aiheena oli ALSiin liittyva tutkimustyd. Tutkimuksista Suomessa ja
maailmalla oli kertomassa HUSIin neurologi ja lisaksi tilaisuudessa kuultiin kokemus-
puheenvuoro laaketutkimukseen osallistumisesta. Tilaisuudessa oli 67 osallistujaa
ja aihe kiinnosti laajasti myos ammattihenkildstoa.

ALSia sairastaville ja heidan laheisilleen tarjottiin tukea ja ohjausta myo&s henkild-
kohtaisen ohjauksen avulla puhelimitse ja sahkdpostitse. Yhteistyd Mieli ry:n kanssa
toteutui myos henkildkohtaisten yhteydenottojen parissa, kun ihmisia ohjattiin
heille ALSin tuntevan kriisitydntekijan tarjoaman tuen piiriin.

Uudenmaan alueen sairaaloiden tyontekijoista kootun sahkopostilistan kautta
muistutettiin Ulyn kotisivujen ALS ja elama -sivustosta ja sielta erityisesti sahkdisista
oppaista. Kokemuksellista tietoa sisadltavia oppaita toimitettiin pyynnosta muuta-
maan sairaalaan ja Terhokotiin myos paperiversioina. Jasenkirjeiden postituksen yh-
teydessa sairaaloihin lahetettiin samalla mainokset tulevista vertaistukitilaisuuk-
sista. Neurologisten yksikdiden ja keuhkosairauksien poliklinikoiden lisaksi toimin-
nasta tiedottamista lisattiin palliatiivisten poliklinikoiden yksikoihin.

8.3. Saannallinen ryhmatoiminta

Henkista hyvinvointia ja omia voimavaroja vahvistettiin suosituissa Hyvan olon il-
loissa. Ryhmat kokoontuivat suunnitellusti nelja kertaa kevaalla ja kolme kertaa syk-
sylla. Ryhma on avoin kaikille hyvaa oloa kaipaaville ja kokoontumisissa oli vuoden
aikana 67 kayntia. Hyvan olon iltojen ohjaajalle, Kati Borg-Penttilalle maksettiin palk-
kio.

Koronavuosina kehitetty Voimaa musiikista -etaryhma jatkui kuukausittain jarjesto-
avustaja Laura Laasasen ja vapaaehtoistoimija-Hannan ohjaamana. Hauskassa ja
voimaannuttavassa etatilaisuudessa kuunneltiin osallistujien toivemusiikkia ja kuul-
tiin niihin liittyvia tarinoita. Osassa tilaisuuksista oli osallistujien toiveesta teemat.
Lisaksi jarjestettiin UMK-speciaali, jossa kuunneltiin vuoden 2025 Uuden Musiikin
kilpailun kappaleet. Ryhma kokoontui heindkuuta lukuun ottamatta kuukausittain ja
osallistumiskertoja oli 56.

Lihastautia sairastaville on tarjolla melko vahan harrastustoimintaa. Sen vuoksi yh-
distys on jo vuosia tarjonnut harrastusmahdollisuuksia omassa toiminnassaan. Yh-
distyksen kaikille lihassairaille avoimia harrasteryhmia ovat olleet bandisoitto-, uinti-
seka sahkopydratuolisalibandyryhmat.
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Bandiharrastustoimintaa toteutettiin yhteistydssa Uudenmaan CP-yhdistyksen
kanssa 17 kertaa. Soittajia oli kahdessa ryhmassa yhteensa 11. Banditoimintaa oh-
jaavat 3 ammattimuusikkoa, joille maksetaan palkkio.

Uintiryhma Valteri-koululla toteutui kevaalla 10 ja syksylla 10 kertaa. Ryhmaan mah-
tuu korkeintaan 20 henkil6a ja ryhma oli lahes taysi. Uinninvalvojana toimi Amanda
Korpijaakko. Tero Huttunen toimi tarvittaessa sijaisena. Uinninvalvojille maksetaan
palkkio. Valteri-koulu vaatii, etta uinninvalvojilla tulee olla suoritettuna vuosittain
Trimmi-kurssi. Helsingin kaupungin kulttuuri ja vapaa-ajanlautakunnan liikuntajaos-
tolta saatu avustus kattaa vain osan allasvuokrasta ja uinninvalvojien palkkiosta.

Yhteistyd Helsingin kaupungin Kulttuurin ja vapaa-ajan toimialan (soveltava liikunta)
kanssa on mahdollistanut sahkopyoratuoli-salibandyn kaksi harjoitusvuoroa Helsin-
gin Liikkuntamyllyssa. Heidéan kanssaan on sopimus yhteistydkurssista ja he ovat hoi-
taneet liikuntatilojen varauksen Liikuntamyllysta kevat- ja syyskaudella. Kesalla jar-
jestettiin lisaksi spt-salibandyn kesakurssi. Yhteistyokurssiin liittyva taloudellinen
tuki kattaa spt-salibandyn valmentajien palkkion, eika tilavuokraa ole.

TOIMINNAN SEURANTA JA ARVIOINTI

Vuonna 2025 palautetta kerattiin sdanndllisesti. Sahkopostikyselyt Iahetettiin jalki-
kateen tilaisuuksiin osallistuneille 3 kertaa vuoden aikana.

Kyselyita lahti kaiken kaikkiaan 246, vastauksia saatiin 118, vastausprosentti oli siten
48 %. Valtaosa vastaajista kokee, etta toiminnalla on ollut merkitysta omaan ela-
maan, se on vahvistanut voimavaroja, toiminta on lisdnnyt sosiaalisia kontakteja ja
vastaaja on saanut uutta tietoa tai apua omien asioiden edistamiseen. Kyselyssa tie-
dusteltiin myos milla tavalla Uudenmaan Lihastautiyhdistys on tuonut merkitysta
elamaan. Vertaistukea, aktiivisuuden lisdantymista, kivoja tapahtumia ja yhteenkuu-
luvaisuuden tunnetta kuvattiin saadun useassa vastauksessa. Vastausten perus-
teella toiminnalla on paasty hyvin tavoitteisiin. Kyselyjen tulokset kirjataan vuosittai-
seen STEAnN tuloksellisuusraporttiin.

Suullista palautetta annettiin my6s runsaasti ja ideat tapahtumista ja tutustumis-
kohteista kirjattiin ylos ja niita toteutettiin tai tullaan toteuttamaan tulevana toimin-
tavuonna. Vahvuutena toiminnassa on, etta jarjestokoordinaattori osallistuu seka
toiminnan suunnitteluun etta toteuttamiseen, jolloin toiminnan aikana tulevat mah-
dolliset kommentit pystytaan huomioimaan. Yhdistyksen on jatkossakin yllapidet-
tava seurantamenetelmia, joilla tavoitteiden toteutumista voidaan luotettavasti seu-
rata ja todentaa rahoittajalle.

Toimintaan osallistuneiden yksittaisten henkildiden maara kasvoi edellisvuoteen
verrattuna. Koko vuoden aikana kaikkeen toimintaan osallistui 350 yksittaista henki-
168 (315 henkilda v.2024). Heista naisia oli 236 (67 %) ja miehia 114 (33 %). kdja-
kauma: alle 18-vuotiaita 8 (2 %) henkil6a, tydikaisia 215 (62 %) henkiloa ja eldkeikai-
sid 127 (36 %) henkiléa. Luvuissa ei ole mukana spt-salibandyjoukkueiden pelaajia.
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VERKOSTOITUMINEN JA YHTEISTYOTAHOT

Toimintakauden aikana yhdistyksen tarkeimmat yhteistydkumppanit ovat olleet
Hengitystuki ry, Lihastautiliitto ry, Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry seka HUSIn
kuntoutusohjaajat. Yhteistyokumppaneita vaikuttamistyossa seka vertaistukitoimin-
nan jarjestamisessa ja tiedottamisessa ovat olleet myds Invalidiliiton Harvinaiset-
yksikko ja ESPIN ry (ent. Espoon Invalidit). ESPINin jasenia on kutsuttu Ulyn toimin-
taan mukaan ja samoin Ulyn jasenia on osallistunut ESPINin toimintaan.

Harvinaiskeskus Norion, Harson ja Harvinaiset-verkoston toiminnasta on tiedotettu
aktiivisesti ja jarjestokoordinaattori on osallistunut naiden seka HUSin Harvinaissai-
rauksien yksikdn (HAKE) jarjestamiin tilaisuuksiin.



