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Liikehairiosairauksen liitto edustaa

« 16 000 Parkinsonin tautia

* 50 000 essentiaalista vapinaa
* 5000 erilaisia dystonioita

« 200 Huntingtonin tautia

ja muita harvinaisia e
liikehairiosairauksia sairastavia ja heidan laheisiaan

PARKINSONIN TAUTI
DYSTONIA
HUNTINGTONIN TAUTI
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Parkinsonin tauti

* hitaasti eteneva sairaus, johon liittyy vapinaa, liikkkumisen
hidastumista ja lihasjaykkyytta

 monia ei-motorisia oireita: autonomisen hermoston
toimintahairioita, kognitiivisia oireita, unihairioita ja masennusta

* useimmat sairastuvat 50-70 vuoden iassa.

» alle 30-vuotiaana sairastuminen on harvinaista

Video: Esittelyssa Parkinsonin tauti
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https://www.youtube.com/watch?v=jUWySXukFkY

Mita erityista potilasjarjestot tuovat?

sairastuneen arjen hyvinvoinnin tuki

tietomateriaalia sopivassa muodossa, vinkkeja, tilaisuuksia

mahdollisuuden tavata muita sairastuneita, vertaistukiryhmat

sopeutumista tukeva kurssitoiminta

mahdollisuus tuoda omaa osaamista muiden hyvaksi
yhdistystoiminnassa

- edunvalvontaa sairastavien oikeuksista
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Millaista on sairastaa?

« sairastava on tunteva, ajatteleva ihminen
* haluaa olla osallisena sairautensa hoidossa
 sairaus muuttaa elamaa riippumatta siita, missa vaiheessa se osuu kohdalle

* liikehairiot nakyvia: katkonainen kavely, puheen hiljeneminen, heiluminen,
IImeettomyys

« joskus liikehairiota sairastavaa luullaan paihtyneeksi
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Toiminta

Vapaaehtoistoimintaa sadalla paikkakunnalla

Keskustoimisto Turussa
Aluetoimistot

e Helsinki
 Tampere
* Oulu

« Kuopio
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Yhteistyota muiden jarjestojen ja
terveydenhuollon toimijoiden kanssa
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Neuvontapalvelut

* Likkuntaneuvonta
« Hoitajan puhelinpaivystys
* Henkilokunnan Kysy meilta -paivystys
www.liikehairio.fi/palveint
&

« Neuroneuvonnasta apua sosiaaliturvaan,
kuntoutukseen ja hakemusten tayttamiseen

www.liikehairio.fi/palvelut/(sairausryhma)/sosiaaliturvaneuvonta
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http://www.liikehairio.fi/palvelut

Viestinta

Hermolla-lehti neljasti vuodessa printtina ja e-lehtena
Verkkosivut ja sahkoOinen uutiskirje

Videoluentoja, liikuntavinkkeja, vertaistarinoita
Oppaat — myds netissé

www.liikehairio.fi
www.facebook.com/liikehairiofi

www.twitter.com/liikehairiofi

g
www.instagram.com/liikkehairio g ' @,
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Paakirjoitus: Talous haastaa meista jokaista
Liikehairiosai

rauksien erikoislehti 3/2022

Meri-Tuulian elaman

34| Dystonia-tutkimusta
Suomessa ja maailmalla

aaaaa



http://www.liikehairio.fi/
http://www.facebook.com/liikehairiofi
http://www.twitter.com/liikehairiofi
http://www.instagram.com/liikehairio

Sopeutumista tukevat kurssit

Kursseja eri puolella Suomea:

« kaikille liikehairiosairaille yhteisia
teemakursseja

 diagnoosikohtaisia kursseja
 verkkokursseja kotisohvalta

Kursseilta saa tietoa ja taitoa:

« elamanlaadun parantamiseen
* itsehoidon ja toimintakyvyn edistamiseen DYSTONIA
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Kevaan suunnitelmia

* tietoisuusviikot: maaliskuu vko 12 essentiaalinen vapina,
huhtikuu vko 15 Parkinson, toukokuu vko 20 Huntingtonin tauti,
syyskuu vko 36 dystonia

« Harvinaiset-tapahtuma 29.2.2024

» kysely hyvinvointialueiden vaikutuksesta liikehairidsairauksien
hoitoon

e |aheisneuvolat 1.2.2024 alkaen
* 40-vuotisjuhlaseminaari ja illallinen Marinassa 16.3.2024
e liittokokous 18.5.2024 Turussa
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Hallitusohjelma jarjestojen kannalta

IS0 saasto 2027 alkaen, neljannes rahoituksesta uhkaa poistua

kukaan ei valitse sairastumista liikehairidsairauteen

varhainen tuki ja digimaailma korostuvat

omaishoitajien toimintakyvyn yllapitaminen
 tyOn ja vastuunjaon selkeyttaminen hyte-alueiden, kuntien ja jarjestojen valilla
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Hoidon jatkuvuus perusterveydenhuollossa jatkaa
heikentymistaan - asiakas tapaa entista useammin eri

henkilon

Kuvio 1. Hoidon jatkuvuus eri ammatti- ja asiakasryhmissad vuosina 2019-2022 koko
maassa.
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Continuity of Care Index (COC-
indeksi) vaihtelee 0 ja 1 valilla, 0
kuvatessa potilaan kayntien
taydellista hajaantumista eri
|dakareille/hoitajille ja 1 kuvatessa
tilannetta, jossa potilas kdy aina
kiireettOmissa asioissa saman
|dakarin/hoitajan vastaanotolla.
Indeksi on laskettu potilaille, joilla
vahintaan 3 kayntia perusterveyden-
huollossa viimeisen 24kk aikana.

Lahde: Hoidon jatkuvuus
perusterveydenhuollossa 2022.
TILASTORAPORTTI 16/2023,
28.4.2023, THL,
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Suunnitelmia 2024

* hankkelilla kehitamme uusia asioita
 vaikeutena tavoittaa tyoikaiset
 yhdistykset hyvin 'suomalaisia’

» edunvalvonnan kehittaminen

* yrityskumppanuudet

* muu rahoitus

« kenesta 'kasvot’ liikehairiosairauksille?
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Strategia 2024-2026

Liikehairiosairauksien liiton arvot
Asiantuntemus

Osallisuus

Tasavertaisuus

Visio
Olemme liikehairidsairaiden ja heidan laheistensa etujarjesto, joka
edistaa arjen sujuvuutta, hyvinvointia ja osallisuutta.

Olemme yhteiskunnallinen vaikuttaja, joka tunnetaan sosiaali- ja
terveydenhuollossa ja sairastuneet |oytavat palvelujemme ja
vertaistuen piiriin. CARKNEONINTACT
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Strategia 2024-2026

* Lilkehairiosairaat ja laheiset saavat ajantasaista tietoa ja tukea
arkeensa

 Sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijat, yhteistyokumppanit
ja sidosryhmat tuntevat jarjestdomme aktiivisena sairastuneiden
etujen puolustajana

* Yhdistysten vapaaehtoiset saavat apua toiminnan kehittamiseen

* Lilkehairiosairaat pitavat liittoa itselleen sopivana yhteisona
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Kiitos!
Voit halutessasi lahjoittaa toimintaan liikehairidosairaiden ja laheisten
hyvaksi. MobilePay 24986

Lisda lahjoittamisen vaihtoehdoista www.liikehairio.fi/liitto/lahjoita

johanna.reiman@liikehairio.fi
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