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Parkinsonliiton vuosi 2020

Parkinsonliitto ry on valtakunnallinen ja yleishyddyllinen liikehdiriosairauksia sairastavien sekd heidan laheis-
tensa etujarjesto. Liitto toimii 20 alueellisen Parkinson-yhdistyksen seka valtakunnallisten Suomen Hunting-
ton- ja Suomen Dystonia-yhdistysten keskusliittona. Nadiden alaisuudessa toimii 95 kerhoa ja vertaistukiryh-
maa.

Paamaaraansa eli liikehairiosairauksia sairastavien ja heidan laheisten hyvinvoinnin parantamiseen liitto pyr-
kii toiminnassaan kaikilla osa-alueilla yhteistydssa jasenyhdistystensa ja kumppaneiden kanssa. Liiton toimin-
ta perustuu liiton sdantdihin, arvoihin ja strategiaan. Vuosien 2016—-2020 strategian teeman mukaisesti tieto
ja tietoisuuden lisdaminen nakyi erityisesti viestinndssa. Vuosi 2020 oli liiton 36. toimintavuosi.

Koronapandemian aiheuttamien rajoitusten vuoksi osa toiminnoista toteutettiin suunnitelmista poiketen tie-
toliikenneverkon valityksella. Liittokokous siirrettiin toukokuusta lokakuulle ja lopulta se jarjestettiin ns. hy-
bridi-kokouksena viidella eri paikkakunnalla, joiden valilla oli tietoliikenneyhteys. Kokouksessa paatettiin mm.
liiton uudesta strategiasta vuosille 2021-2023, jota tyostettiin toimintavuoden aikana. Liiton henkilokunta on
tyoskennellyt padosin etatydssa ja koko henkilokunta oli lomautettuna keskimaarin 16 paivaa.

Kevaalla kaynnistyi STEA-rahoitteinen kolmevuotinen Essi-hanke — essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi.
Hanke tarjoaa tietoa, voimavarjoja ja vertaistukea erityisesti tyoikdisille essentiaalista vapinaa sairastaville.
Essentiaalinen vapina on liikehairiésairaus, jota Suomessa arvellaan sairastavan 50 000—80 000 ihmista.

Parkinsonliiton toteuttama kuntoutustoiminta Suvituulessa vaheni 50 prosenttia v. 2013 kun liitto menetti kil-
pailutuksessa kaikki Kela-kurssit. Kurssitoimintaan tarkoitetut STEA-avustukset eivat riittdneet taloudellisesti
kestavaan toimintaan. Tilanne paheni vuosien edetessa erityisesti v. 2019, jolloin Suvituuli-kiinteiston yllapi-
tamiseksi kehitetyn kolmen jarjeston (Neuroliitto, Aivoliitto ja Parkinsonliitto) Suvituulen palvelutalohanke
kariutui. Samana vuonna liitto aloitti neuvottelut omistamiensa Erityisosaamiskeskus Suvituulen 40 prosen-
tin omistukseen oikeuttavien osakkeiden myynnista. Kiinteistostd aiheutuvien suurten kulujen (hoitokulut
ja peruskorjauslaina 560 000 €), liiton taloudellisten tappioiden pysadyttamiksi ja tulevaisuuden toiminnan
turvaamiseksi liitto myi Suvituulen osakkeet Aivoliitolle marraskuussa v. 2020.

Jarjesto- ja vapaaehtoistoiminta

Koronapandemia vaikutti merkittavasti jarjesto- ja vapaaehtoistyon tukemiseen. Merkittdva osa suunnitel-
luista tapahtumista ja tilaisuuksista ei toteutunut sellaisenaan, mutta osa toiminnasta siirrettiin onnistunees-
ti verkkoon.

1712 kohtaamista kohderyhman
kanssa ympari Suomen
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€
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122

vapaaehtoista
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Jasenyhdistysten tukeminen

Jarjestosuunnittelijat tapasivat yhdistysaktiiveja verkkovalitteisissa etdakahviloissa, joissa kasiteltiin ajankoh-
taisia toiminnanohjauksellisia asioita. Suurin osa tilastoiduista ryhmien tapaamisista toteutuivat verkkova-
litteisesti. Maarallisena tavoitteena oli kohdata aktiivitoimijoita 45 kertaa, ja alkusyksyn kokoontumisrajoi-
tusten hoéllentymisen ja verkkovilitteisten tapaamisten ansiosta alueilla kohdattiin eri ryhmia yhteensa 75
kertaa. Aktiiveille lahetettiin yhdistystiedote Valittdja 6 kertaa.

258 kohtaamista jarjestotydssa vuonna 2020

® Yhdistys-, kerho- ja ryhmakaynnit
Koulutus- ja luentotilaisuudet

m Verkostotyo ja valtakunnalliset
erityisvastuualueet

= Kohtaamiset terveydenhuollon
kanssa

= Viestinta

Koulutus- ja luentotilaisuudet

Koulutus- ja luentotilaisuudet koostuvat suurimmaksi osaksi Kelan kuntoutuskurssien luennoista, joissa jar-
jestosuunnittelijat pitavat koulutuksellisen luennon Parkinsonliiton palveluista ja tuesta sairastaville ja lahei-
sille. Tavoitteena oli vierailla lahes kaikilla Kelan jarjestamilla kursseilla, ja tama toteutui.

Vapaaehtoisten valtakunnallinen koulutus siirtyi syksyyn koronapandemian vuoksi. Se toteutui verkkovalit-
teisesti kaikille vapaaehtoisille 16.—18.11. Tahan on tilastoitu myds toteutuneet DBS- kahvilat ja Parkinsonin
tautiin liittyvat tietopaivat. DBS- ja infuusiohoidosta kertovia tilaisuuksia oli tarkoitus jarjestdada enemman,
mutta pandemian vuoksi 3 toteutui. Kaikki edenneen Parkinsonin taudin tietopaivat peruuntuivat. Jarjesto-
suunnittelijat kohtasivat vastasairastuneita ja heidan laheisiaan 8 ensitietopadivassa.

Kohtaamiset terveydenhuollon kanssa

Moni Parkinsonin tautiin liittyva tietopdiva peruuntui koronapandemian takia, mika vahensi kohtaamisia ter-
veydenhuollon henkildston kanssa. Henkilokuntaa on kuitenkin tavattu liiton materiaalien vélittamisen yh-
teydessa, ensitietopaivissa, tiedonvaihtoon tarkoitetuissa palavereissa ja tiedotustilaisuuksissa. Tiedon jaka-
mista varten perustettiin myds ammattilaisille suunnattu sahkdinen uutiskirje, joka lahetettiin ensimmaisen
kerran toimintavuoden lopulla.

Omaistoiminta

Yhdeksan omaisryhman vastuuhenkilon lisaksi liitolla on nelja omaisten vertaistukihenkiléa. Omaisryhmi-
en vastuuhenkildille alkuvuoteen tarkoitettu verkkokoulutus ei toteutunut liilan vahaisen osallistujamaa-
ran vuoksi. Vastuuhenkildiden kuulumisia ja omaisryhmien toimintaa selvitettiin kuitenkin puhelinsoitoilla.



Omaisryhmien toiminta seisahtui maaliskuun jalkeen. Ryhmien vastuuhenkil6ita lahestyttiin nelja kertaa tie-
dotteilla, muun muassa valtakunnallisista tukiverkoista, joita he jakoivat eteenpdin ryhmalaisilleen. Myos
omaisopas paivitettiin. Sosiaalisen median osuus korostui omaisten vertaistuessa ja sielta saatiin liitolle toi-
veita eri omaisryhmien verkkotapaamisiin. Loppuvuodesta jarjestettiinkin Parkinson plus -omaisille verkko-
tapaaminen.

Harvinaistoiminta
Vuoden harvinaistoiminnan kohokohta oli 29.2. harvinaisten sairauksien padivana. Helsingissa Musiikkitalolla
ja Raisiossa kauppakeskus Myllyssa jarjestettiin messut, joihin Parkinsonliiton tyontekijat osallistuivat.

Elamassa mukan

sairatuneiden
& crroishih BT
|

Harvinaismessujen tunnelmaa Raisiossa ja Helsingissd (oikealla)

Harvinaisyhdistysten ja liiton harvinaiskentan tueksi aloitettiin harvinaisetdkahvilat, joissa kaksi liiton jarjes-
tosuunnittelijaa kokoontuvat Suomen Huntington-yhdistys ry:n ja Suomen Dystonia- yhdistys ry:n puheen-
johtajien ja sihteerien kanssa keskustelemaan liiton ja harvinaiskentdn ajankohtaisista asioista. Konsepti ha-
vaittiin toimivaksi, ja sita jatketaan.

Dystonia-toiminta ———r Suomen Dystonia-y
Kaksi jarjestosuunnittelijaa osallistui Suomen Dystonia-yhdis- i
tys ry:n jarjestamille Dystonia- paiville Jyvaskylassa ja avusti-
vat yhdistysta saantomaaraisten kokousten jarjestelyissa.

Vuonna 2020 tyontekijat osallistuivat yhteen yhdistysaktiivien
ja liiton dystoniatoimikunnan (DTK) palaveriin.

Jarjestosuunnittelijat Dystonia-pdivilla
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#dystoniatutuksi -kampanja
Dystonia-tietoisuuden levittamiskampanja toteutettiin
syksylla vahvalla sosiaalisen median painotuksella yhteis-
tyossa Dystonia-yhdistyksen kanssa ja jarjestdassistent-
timme auttoi julkaisujen tekemisessa. Ihmisia haastettiin
kuvaamaan oma hyppynsa hashtag-tunnisteilla #jump-
fordystonia ja #dystoniatutuksi sekd haastaen muita hyp-
paamaan.

Neljan viikon aikana pelkastadan seitseman suurimman
some-vaikuttajan antamien tilastojen perusteella kam-
panja saavutti yli 21 000 henkilda. Todellinen lukumaa- |
ré voi olla tuhansia enemman, silla esimerkiksi liiton,
Suomen Dystonia-yhdistyksen tai yksityishenkildiden
nakyvyydet eivat ole tuossa mukana. Kampanjan myo6ta
Parkinsonliiton kotisivujen dystonia-sivusto koki kavija- Parkinsonliiton henkilokunnan hyppykuva, joka sijoittui
mé&arassaan selvan nousupiikin. 7. Dystonia Europen hyppykuvakilpailussa

Huntington-toiminta

Suomen Huntington-yhdistys on jarjestanyt koronasta huolimatta hyvin toimintaa jasenistolleen. Heilld on
useita facebook-ryhmia sairastuneille ja laheisille ja paljon kansainvalisia yhteyksia. Korona-aikana korostui
kansainvalisten webinaarien merkitys.

Liitto on ollut yhdessa yhdistyksen kanssa mukana Kansallisen neurokeskuksen pilottihankkeessa - Hunting-
tonin taudin kansallinen rekisteri ja osaamisverkosto Suomessa. Sen tavoitteena on mm. kehittda Hunting-
tonin tautia sairastavien potilaiden diagnostiikkaa ja hoitoa seka geenivirhetta oireettomana kantavien hen-
kildiden seurantaa ja hoitoa. Hanketta on vedetty padasiassa vuoden 2020 aikana. Hankkeen hallinnosta ja
toteutuksesta on vastannut OYS.

Huntington-kahvila toteutui nyt ensimmaista kertaa Ita-Suomessa Kuopiossa 4.10. Osallistujia oli viisi ja mu-
kana oli yhdistyksen lisdksi liiton jarjestosuunnittelija.

Vertaistukihenkilotoiminta

Yhteydenotot Parkinsonliiton vertaistukihenkildille
vahenivat verrattuna edellisiin vuosiin ilmeisesti ko-
ronan vuoksi. Arvion mukaan yhteydenottoja oli vuo-
den aikana 2/vertaistukihenkilo/kuukausi. Pa3asias-
sa yhteydenotot olivat puhelinkeskusteluja, mutta
vertaistukihenkilot antoivat vertaistukea my6s muu-
tamissa ryhmatapaamisissa. Yhteydenotot tulivat
pddasiassa vastasairastuneilta, mutta osa soittajista
oli myos vakiintuneita tuen hakijoita, jotka tiesivat
tarvittaessa |oytavansa vertaistukihenkilosta keskus-
telukumppanin. Vertaistukihenkildiden toiminnanohjausta verkkovélitteisesti




Vertaistukipuheluiden aiheita 2020

Vertaistukihenkil6ita oli vuoden lopussa 19. Vuoden aikana 4 henkil6a lopetti ja yksi jai toiminnasta tauolle.
Toimintaan mukaan koulutettiin yksi uusi henkilé hydodyntden onnistuneesti OLKA-toiminnan Toivo-vertais-
valmennusta. Tarvetta useamman uuden henkilén kouluttamiseen ei ollut. Vapaaehtoisille jarjestettiin yh-
teinen verkkokoulutus, johon osallistui 4 vertaistukihenkil6a. Lisaksi jarjestettiin uutena toimintamuotona 3
verkkovilitteista toiminnanohjaustapaamista.

Nama antoivat vertaistukihenkil6ille myos tilaisuuden kohdata toisiaan.

Kokemustoiminta

Parkinsonliitolla oli loppuvuodesta 18 kokemustoimijaa. He sairastavat Parkinsonin tautia, dystoniaa tai ovat
liikehairiosairaiden omaisia. Ensi vuonna on tarkoitus kouluttaa myo6s essentiaalista vapinaa sairastavia koke-
mustoimijoita. Koronasta johtuen kokemustoimijoillamme ei ole ollut tilauksia ollenkaan tai vain muutama
koko vuoden aikana.

Kaksi kokemustoimijaa osallistui vapaaehtoisten koulutuspaivaan ja kokemustoimijoiden vertaistapaamiseen
verkossa. Tavoitteena on, ettad ensi vuonna osallistujia on verkkotapaamisissa enemman. Vuoden lopussa
kokemustoimijoille Iahetettiin sahkdpostikysely, jossa selviteltiin halukkuutta jatkaa tehtdvassaan seka digi-
taitoja verkkotilaisuuksiin osallistumiseksi. Kuusi kokemustoimijaa luopui tehtavastaan vuoden 2020 aikana.
Syyna oli ldhes poikkeuksetta sairauden etenemisestd johtuva huonontunut kunto.

Parkinsonliiton oli tarkoitus osallistua vahintdaan kahden kokemustoimijoiden peruskoulutuksen jarjestami-
seen yhdessd Kokemustoimintaverkoston kanssa ja kouluttaa yhteensa 2—4 uutta kokemustoimijaa. Vain yksi
koulutus kuitenkin toteutui koronatilanteesta johtuen. Kuopion koulutukseen osallistui yksi tuleva kokemus-
toimija.

Kurssitoiminta

Sopeutumista tukevat kurssit

Sopeutumista tukevien kurssien jarjestaminen liikehairidsairaille ja heidan laheisilleen on

ollut Parkinsonliiton yksi keskeinen tehtava. STEA ilmoitti syksylld 2020, ettei sen rahoittamasta sopeutumis-
valmennustoiminnasta saa enaa vuoden 2021 jalkeen kayttdaa kyseessa olevaa nimead, vaan toiminnalle tulee
antaa toinen nimi. Perusteena on paallekkdisen toiminnan valttaminen julkisen puolen tuottaman palvelun
kanssa (Kela). Kurssitoiminta sdilyy sisdlloltdan samana, mutta jatkossa kdytdamme kursseista nimeéa sopeutu-
mista tukevat kurssit.

Liitto jarjesti toimintavuonna kursseja avo-, laitos- ja verkkomuotoisina. Nain pyrimme tavoittamaan kohde-
ryhmaamme ja mahdollistaa kursseille osallistumisen asuinpaikasta riippumatta. Kursseja jarjestettiin myos
yhteistydssa Neuroliiton kanssa. Kurssien tavoitteena oli edistaa osallistujien hyvinvointia antamalla tietoja
ja taitoja itsehoidon edistamiseksi. Lisaksi tavoitteena oli tukea omien voimavarojen |6ytamistd ja vahvista-
mista elamanlaadun seka toimintakyvyn parantamiseksi. Kursseilla etsittiin keinoja arjen haasteisiin yhdessa
vertaisten ja asiantuntijoiden kanssa.

Parkinsonliitto jarjesti valtakunnallisia kursseja essentiaalista vapinaa, Parkinsonin tautia, dystoniaa, Hunting-
tonin tautia ja muita harvinaisia liikehdiridsairauksia sairastaville ja heidan laheisilleen. Kursseja jdrjestettiin
ympari Suomea ja verkon kautta yhteensa 23. Kurssit olivat paaosin avomuotoisia. Itd- ja Pohjois-Suomessa
jarjestettyihin kursseihin sisaltyi pitkien valimatkojen vuoksi majoitus omavastuulla. Toimintavuoden aikana
lisdsimme kursseja, joihin hakijoita oli paljon. Lisakurssit olivat 3—7 vuotta Parkinsonin tautia sairastaneet ja
laheiset (Helsinki) ja alle 3 vuotta Parkinsonin tautia sairastaneet (Turku).
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Parkinsonin tautia sairastaville ja heidan laheisilleen kursseja jarjestettiin yhteensa seitseman: hiljattain Par-
kinsonin taudin diagnoosin saaneille (alle 3 v) kaksi kurssia, 3—7 vuotta sairastaneille kolme kurssia ja yli 7
vuotta sairastaneille yksi kurssi. Peruskurssien lisdksi jarjestettiin Parkinsonin tautia sairastaville ja laheisille
teemallinen puhekurssi.

Verkkokurssit jarjestettiin essentiaalista vapinaa sairastaville, dystoniaa sairastaville ja heidan ldheisilleen
seka Parkinson plus -oireyhtymaa sairastaville ja heidan laheisilleen.

Huntingtonin tautia sairastaville ja laheisille suunnatulle kurssille Rokualle ei saatu osallistujia, joten tilalle
tehtiin Huntington-perheille suunnattu kolmiosainen verkkokurssi. Tahdan saatiin mukaan hyvin osallistujia
(27 hloa).

Uutena kurssina jarjestettiin liikehairiosairaiden laheisille kaksi verkkokurssia. Osallistujia saatiin hyvin, joten
talle kurssille on tarvetta jatkossakin. Tama oli myds ensimmainen vuosi, jolloin suurin osa teemallisista kurs-
seista oli suunnattu kaikille liikehairiosairauksia sairastaville ja laheisille. Kurssien teemoja olivat luontoliikun-
ta, musiikkipainotteinen voimavara-, rytmi ja liike, ryhmaliikunta seka kurssi stimulaatiohoitoa harkitseville ja
kayttaville. Suurin osa hakijoista ja osallistujista oli Parkinsonin tautia sairastavia. Muiden liikehairioryhmien
saaminen teemakursseille tarvitsee jatkossa markkinoinnin kehittamista. Teemallisia kursseja jatketaan hy-
van palautteen vuoksi.

Avo- ja internaattimuotoiset kurssit

Kohderyhma Kurssit Osallistujat
Parkinsonin tautia sairastavat ja|7 94 (joista 33 laheisia)
laheiset

Dystoniaa sairastavat 1 8 (joista 2 laheisia)
Parkinson plus -oireyhtymaa sai- |1 15 (joista 7 laheisia)

rastavat ja laheiset

Parkinsonin tautia, dystoniaa ja|1 13 (joista 3 laheisia)
essentiaalista vapinaa sairastavat
stimulaatiohoitoa kayttavat ja la-

heiset

Liikehdiriosairaat ja laheiset 4 48 (joista 14 ldheisia)
Yhteensa 14 178 (joista 59 laheisia)
Verkkokurssit

Kohderyhma Kurssit Osallistujat
Parkinsonin tautia (alle 5 v sairas- | 2 14

taneet)

Laheiset 2 14
Huntington-perheet 1 27

Essentiaalista vapinaa sairastavat |1 8

Yhteensa 6 63

Neuroliiton kanssa jarjestettiin kolme avomuotoista kurssia. Kurssit koettiin antoisaksi eikd sairastavien eri
diagnooseilla ollut vaikutusta kurssin sisaltoon tai koettuun vertaistukeen.




Yhteistyokurssit

Teema Kohderyhma Kurssit Kokoontumiset hlomaara
Voimavaroja ar- Parkinson, dystonia

keen, / MS, harvinaiset

Salo 1 5x3h 9
Hyvinkaa 1 6x3h

Jyvaskyla 1 4h + 8h + 4h 2
yhteensa 3 15

Vahdisen hakijamaaran vuoksi alkuvuoden kursseista peruuntuivat yhteistyokursseista Voimavaroja arkeen
Luostolla ja Viitasaarella. Henkilostomuutoksen vuoksi huhtikuulta peruuntui liikehairidsairaille ja laheisille
suunnattu Koirasta iloa ja voimavaroja -kurssi.

Kurssien osallistujamaéaran tavoite oli 238 henkil6a. Kursseille osallistui yhteensad 256 henkiloa (183 sairasta-
vaa ja 73 laheistd). Osallistujamaaran ylitykseen tavoiteltuun nahden vaikuttivat toteutetut lisakurssit. Myos
Huntington-perheille suunnatulle verkkokurssille saatiin hyvin osallistujia.

Kurssit rahoitettiin STEAn kohdennetulla avustuksella ja Opintokeskus Sivikselta saatavalla opintorahoituksel-
la. Majoituksen sisaltavilla kursseilla yopyjien omavastuu oli 20€/kurssipaiva.

Kaikilta kurssien osallistujilta pyydettiin seka kirjallinen etta suullinen palaute. Kuusi kuukautta kurssin jal-
keen osallistujille tehtiin seurantakysely. Kursseilta saatu palaute on ollut hyvada. Etenkin vertaistuki koettiin
kurssin parhaana antina.

Koronapandemian vaikutukset kurssitoimintaan

Koronan aiheuttaman poikkeustilan vuoksi kevadalla peruuntuivat kaikille liikehairidsairaille suunnatut Ulkona
ja luonnossa liikkuen -kurssi seka pitkaan Parkinsonin tautia sairastaneille ja heidan ldheisilleen suunnattu
kurssi. Kaksi kesken olevaa kurssia keskeytettiin ja loput kurssikerroista siirrettiin syksyyn (3—7 vuotta Par-
kinsonin tautia sairastavat ja laheiset sekd yhteistyokurssi Neuroliiton kanssa, Voimavaroja arkeen, Salo).
Yhteistyokursseissa koronan vuoksi peruuntui syksylla Tahdolla ja taidolla (Helsinki). Peruuntuneiden kurs-
sien tilalle tehtiin nopealla aikataululla hyvinvointiteemainen verkkokurssi Parkinsonin tautia sairastaville ja
Parkinsonin tautia sairastavien laheisille verkkokurssi.

Osa kursseista siirrettiin toteutettavaksi syksylla (Dystonia ja laheiset sekd Parkinson plus - oireyhtymaa sai-
rastavat ja laheiset).

Ensitietopaivat

Ensitietopaivia dskettain Parkinsonin taudin diagnoosin saaneille ja heidan ldheisilleen jarjestettiin Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiirin maksusitoumuksilla Suvituulitalossa yksi, ja siihen osallistui 17 sairastavaa ja 9
|aheista. Toinen suunnitelluista ensitietopaivista peruttiin korona- pandemian vuoksi. Ensitietopaivat rahoi-
tettiin sairaanhoitopiirin ja kuntien maksusitoumuksilla.
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Parkinsonin taudin hoito, laakitys ja liike -verkkokoulutus

Ladkeyhtididen Nordic Infucaren ja Abbvien tuella jarjestettiin hoitohenkildstolle suunnattu kolmiosaisen
verkkokoulutus. Tarve koulutukselle nousi Parkinsonin tautia sairastavien laheisilta ja heidan huolesta sairau-
den tunnettuudesta terveydenhuollon hoitohenkildstdssa. Koulutus sisalsi neurologin luennon laakityksesta,
sairaanhoitajan luennon parkinsonpotilaan hoitotyon erityispiirteista seka fysioterapeutin luennon toiminta-
kyvyn tukemisesta ja avustamisen ergonomiasta. Koulutukseen ilmoittautui 63 henkil6a, osallistujia oli noin
30 hld&/luento.

Neurologin ja sairaanhoitajan luennoista tehtiin tallenne, joka on saatavissa ammattilaisten kayttoon.

Tuetut lomat

Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry eli MTLH oli varannut kymmenen Parkinsonliiton kohderyhmille koh-
dennettua tuettua ryhmalomaa. Niistd yksi oli omaishoitajan ja -hoidettavan loma, nelja voimaa vertaisuu-
desta -lomaa omatoimisille aikuisille, yksi miniloma omatoimisille aikuisille, kaksi voimaa vertaisuudesta -lo-
maa apua tarvitseville aikuisille, yksi loma lapsiperheille seka yksi Elamyksid luonnosta -loma.

Koronatilanteen vuoksi lomille oli vahemman hakijoita kuin normaalisti ja osa lomista jouduttiin perumaan
sen takia. MTLH perui kaikki lomat koronatilanteen takia ajalla 1.3.—27.6. Nelja lomaa peruuntui kokonaan,
kahden ajankohta siirtyi kevaalta syksylle. Lopulta viisi lomaa toteutui turvallisuustoimenpiteet huomioiden.

Ohjaus ja neuvonta

Parkinsonliiton yksi tarkea perustehtava on antaa ohjausta ja neuvontaa liikehairidsairaille ja heidan laheisil-
leen. Neuvontaa annetaan monikanavaisesti.

Hiljattain Parkinsonin
tautiin sairastunut Soittaja oli menossa Soittaja kaipasi kuun-
halusi tietoa sairauden DBS- operaatioon ja telijaa ja halusi purkaa

kanssa eldmisesta, seks tarvitsi vertaistukea pahaa oloa
yhdistyksen ja liiton
toiminnasta

Hoitajan neuvontapuhelin

Vuonna 2020 hoitajien neuvontapuhelimeen vastasivat hoitajat Hannele Hyppdnen ja Kaisa Ollikainen. Pai-
vystys toteutui 59 kertaa tammi-toukokuun ja elo-marraskuun aikana, ja sinne tuli yhteensa 59 yhteydenot-
toa.

Ohjauksen ja neuvonnan seuranta

Maalis- ja lokakuussa henkilokunta kirjasi ohjaukseen ja neuvontaan liittyvat yhteydenotot yl6s. Yhteydenot-
toja kirjattiin yhteensa 233. Lokakuussa yhteydenottoja tuli kaksinkertaisesti verrattuna maaliskuuhun. Maa-
liskuussa 2020 moniin toimintoihin ja palveluihin tuli rajoituksia koko maassa koronapandemian aiheuttamis-
ta sulkutoimenpiteistd johtuen. Se epailematta vaikutti ihmisten yhteydenottojen maaraan. Vastaanotimme
paljon koronaan liittyvia kysymyksia.
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Keskimaarin 117 ohjaus-
ja neuvontatapahtumaa
kuukaudessa

N

Verrattuna aiempiin vuosiin neuvontaan ja ohjaukseen liittyvien yhteydenottojen maara on kasvanut (2018
63 kirjattua yhteydenottoa ja 2019 180 yhteydenottoa). Taman lisdksi tulevat vield Chat-neuvonta, josta koko
vuoden tilasto. Ohjaukselle ja neuvonnalle on selvasti tarvetta.

Chat
Vuonna 2020 chatin kautta tuli 157 yhteydenottoa. Niista yli puolet tuli alkuvuodesta.

Verrattuna vuoteen 2019 yhteydenottoja tuli vdhemman erityisesti loka- ja marraskuussa, jotka olivat koh-
tuullisen vilkkaita. Vuonna 2020 chat-keskusteluja oli vdihemman kuin edeltdvdana vuonna (2019 194 yhtey-
denottoa). Uskomme yhteydenottojen maaran laskeneen koronapandemian vuoksi.

Toimikauden aikana koostettiin nettisivuille kysymykset ja vastaukset usein kysyttyihin kysymyksiin.

Neuroneuvonta

Neuroliiton organisoiman Neuroneuvonnan kohderyhmana ovat Neuroliiton, Aivovammaliiton ja Parkinson-
liiton edustamat ryhmat. Neuroneuvontaan tuli 112 neuvontayhteydenottoa Parkinsonliiton kohderyhmalta
vuoden aikana (tavoite oli 100). Eniten eli 74 % yhteydenotoista tuli palvelut, tuet, etuudet - osioon. Sivulla
13. oleva kaavio havainnollistaa, mista asioista on oltu yhteydessa.

Palvelut, tuet ja etuudet, joista liikehdiriosairaat halusivat erityisesti tietda, olivat seuraavat:

Sairastuminen, sairastaminen,
vammautuminen (elamanhallinta,..

Palvelut, tuet, etuudet

Jarje stétoiminta, vapaa-aika,
harrastukset, virkistys (lomat, ..

Ammatti tyéeldma, opiskelu

Muu neuvonta ja ohjaus (esim. avioero,
velkaneuvonta)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
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Terveyspalvelut esim. vastaaottokaynnit, m
terapiatm apuvalineet,...
Kunnan sosiaalipalvelut esim. kotihoito,

vammaispalvelut, lastenhuolo .

Sosiaaliturvaetuudet esim. Kelan
vammaisetuudet, Kelan kuntoutus, ..

Muut sairauteen lithy at kuten
pysakdintilupa, autoveronpalautus,...

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Jatkoneuvonta oli tarpeen 21 %:ssa yhteydenotoista, eli ensimmaisen keskustelun paatteeksi sovittiin, mil-
loin palataan asiaan.

Neuroneuvonnan sosionomien vierailuja oli yksi Turun Parkinson-kerhoon. Lisdksi jarjestettiin yksi Helsingin
Parkinson-jatkotietoilta, joita peruuntui viime vuodelta kaksi (Lahti ja Helsinki).

Neuroneuvonnan organisoimista tietopaivistd Neuroliiton ja Parkinsonliiton kohderyhmille toteutui kaksi
Kokkola ja Saariselka. Kevaan tietopaivat siirrettiin koronasta johtuen syksylle. Parkinsonliiton kohderyhmaa
naista oli yhteensa 26 henkil6a.

Liikunta

Alueellisen eriarvoisuuden vahentamiseksi liikunnan ohjaus- ja neuvontatyon laajentamista verkkomuotoi-
seksi jatkettiin. Ryhmamuotoista lilkkuntaneuvontaa ja -ohjausta kokeiltiin helmikuussa verkkomuotoisena
aiheesta liikuntapyramidi (7 osallistujaa). Toukokuulle suunniteltu tilaisuus peruuntui koronan vuoksi. Pu-
helinneuvontaa annettiin kerran kuukaudessa. Lisaksi myos chatissa annettiin vastauksia liikunta-aiheisiin
kysymyksiin.

Toiveet toimintavuonna jarjestettavien koulutusten sisaltéon nousivat vuoden 2019 liikuntakyselysta ja lisaksi
painotettiin UKK-instituutin uusia liikuntasuosituksia mahdollisuuksien mukaan. Koulutukset olivat Motivointi,
Sovelin tuki ja vilineet seka kehon kokonaisvaltainen liike. Molemmat koulutukset pidettiin joulukuussa. Osa
koulutustoiveista siirtyi toteutettavaksi vuonna 2021.

Valtakunnallisesta liikuntakyselysta pidettiin valivuosi ja seuraava liikuntakysely tehddaan 2021 loppuvuodesta.

Parkinsonliiton keilailun mestaruuskisat siirtyivat jarjestettavaksi vuonna 2021 Kokkolassa yhteistydssa Poh-
jois-Suomen Parkinson-yhdistyksen ja Kokkolan Parkinson-kerhon kanssa. Kilpailun suunnittelutyéryhma jar-
jestaytyi kevaalla ja aloitti suunnittelun.

Baila con Parkinson suunnitteli ja teki Parkinson-viikolle samba-koreografian ja opetusvideon, jonka avulla
jasenisto harjoitteli tanssia tapaamisissaan. Osa yhdistyksista ja ryhmistd osallistui tanssihaasteeseen ku-
vaamalla oman tanssinsa ja lahettivat sen Parkinsonliiton some-kanavissa jaettavaksi. Helsinkiin suunniteltu
paatapahtuma kuitenkin peruttiin koronan vuoksi.
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Liikkunnassa painotettiin helposti saavutettavia ja matalan kynnyksen liikkuntamuotoja mm. viikon vinkeissa/
teematarjottimessa. Jasenistod kannustettiin lilkkkumaan ympari vuoden. KKl:n paperisen liikuntakortin rin-
nalle tuli kdyttoon liiton oma sahkdinen liikuntakortti, jota jasenistd on aikaisempina vuosina toivonut (Her-
molla-lehden takakannessa on kerran vuodessa painettu liikuntakortti).

Koronasta johtuvien liikkumis- ja harrastusrajoitteiden takia jasenistolle ldhetettiin sahkopostilla viikoittain
liikunta- ja toimintavinkkeja (maaliskuu-toukokuun loppu) ja lisdksi tuotettiin uutta lilkkuntamateriaalia seka
vietiin lilkkunta DVD:n kolme ohjelmakokonaisuutta liiton kotisivuille. Vuoden 2020 liikuttajayhdistys oli Mik-
kelin Parkinson-yhdistys ry. Vuoden liikuttajaksi valittiin Jouko Koskinen LaPark ry:sta.

Tammikuussa alettiin [dhettdd yhdistysten ja toimintaryhmien vastuuhenkildille teematarjotinta ryhmatoi-
minnan suunnittelun tueksi. Se sisdlsi joka kerta myds liikuntaan liittyvia vinkkeja.

Teematarjottimen tekemista jatkettiin syksylla yhdessa jarjestésuunnittelijan kanssa ja se ilmestyi 2 kertaa
kevaalla ja 4 kertaa syksylla. Kotisivujen liikuntamateriaalien markkinointia tehostettiin nostamalla niita tee-
matarjottimeen seka Hermolla-lehteen.

Jasenyhdistyksia ja toimintaryhmia rohkaistiin jarjestamaan lahiluonnossa ja esteettomilla reiteilla liikkuntata-
pahtumia ja kokoontumisia seka osallistumaan alueellisiin ja valtakunnallisiin luontotilaisuuksiin.

Liiton liikuntatoimintaa oli kehittdmassa liikuntatoimikunta, jonka jasenia olivat LT Tommi Vasankari, UKK-
instituutin johtaja, Johanna Rahikainen, Dystonia-yhdistyksen liikuntavastaava, Seppo Lahteenmaki, Tampe-
reen Parkinson-yhdistys, Henna Ala-Risku, Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen liikuntavastaava, Jukka
Tauriainen, jarjestosuunnittelija seka Taina Piittisjarvi, kuntoutus- ja liikuntasuunnittelija. Lilkuntatoimikunta
kokoontui maaliskuussa verkon kautta.

Viestinta

Viestinnan avulla liitto pyrkii osaltaan edistdmaan sairastuneiden hyvaa hoitoa, kuntoutusta ja arkiselviyty-
mista. Tietoa liikehairidsairauksista ja sairastavien erityistarpeista liitto valitti eri viestintakanavia hyédyntdaen
jaseniston lisdksi hoito- ja palveluverkostoille, yhteistyokumppaneille ja suurelle yleisolle.

Viestinnan vuoteen vaikutti erityisen merkittavasti kaksi asiaa: suunniteltu kotisivu-uudistus seka enna-
koimattomat koronapandemian aiheuttamat viestintatarpeet, joihin ei voitu varautua etukateen.

Koronaviruksesta ja sen vaikutuksista liikehairidsairaisiin pyrittiin hankkimaan tietoa ulkomaisista lahteista
seka suoraan ammattilaisilta. Tietoa valitettiin jasenistolle Hermolla-lehdess3, kotisivuilla (tiedotteina ja vi-
deomuodossa) ja suorina jasentiedotteina. Koronasta tuli runsaasti kysymyksia myos liiton neuvontapalve-
luihin.

Edelld mainittujen asioiden lisdksi toimintavuoden aikana kdynnistyi myos Essi-hanke, jossa tehdaan naky-
vaksi essentiaalista vapinaa ja kartoitetaan sita sairastavien tukitarpeita. Toimintavuoden aikana viestinnalla
tavoiteltiin essentiaalista vapinaa sairastavien tavoittamista ja ammattilaisten tietoisuuden lisdamista hank-
keesta. Hankkeen viestinnasta vastaa ensisijaisesti hankkeen suunnittelija, mutta pitkan aikavalin tavoitteena
on tehda viestintad essentiaalisesta vapinasta osaksi liiton perusviestintaa.
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Kotisivu-uudistus ja visuaalisen ilmeen uudistaminen

Liitolle mydnnettiin kertaluonteinen korotus STEA:n yleisavustukseen kotisivujen uudistamista varten. Tyo
paastiin aloittamaan kilpailutuksen ja toimittajan valinnan jalkeen eli kdytannossa ensimmaisen vuosineljan-
neksen jalkeen. Toimintavuoden aikana suunniteltiin uusille kotisivuille rakenne, kaytettavyys, visuaalinen
ilme ja sisallot.

Kotisivu-uudistusta maarittelevat saavutettavuusvaatimukset, jotka pohjautuvat lakiin. Kotisivujen saavu-
tettavuus tarkoittaa samaa kuin fyysisen maailman esteettomyys: kaikkien erilaisten kayttajien pitaa pystya
kayttamaan Parkinsonliiton kotisivuja sairauksista, aistirajoituksista ja idsta huolimatta. Tata varten viestin-
nan tyontekijat kouluttautuivat mm. saavutettavuusvaatimuksiin ja selvittivdt, mita niiden toteuttaminen
kaytannossa vaatii. Uusien kotisivujen kdyttéonotolle asetettiin tavoitteeksi vuoden 2021 alkupuoli.

Kotisivujen visuaalinen ilme eli ulkondko suunniteltiin siten, etta se ilmentaa selvemmin Parkinsonliiton roo-
lia usean eri liikehdiridsairausryhman edustajana: jokaisella sairausryhmalla on omat varinsa, jotka yhdisty-
vat liiton varimaailmassa. Saman periaatteen mukaan liitolle suunniteltiin toimintavuoden aikana uusi visu-
aalinen ilme myos painomateriaaleille eli paperisille oppaille, esitteille ja mainoksille. Imeen uudistamisella
pyritdan luomaan yhtendinen kokonaisuus, joka samalla tukee saavutettavuutta kaikissa viestintamateriaa-
leissa. Kaikki viestintdmateriaalit pdivitetaan uuden ilmeen mukaiseksi sitd mukaa, kun on tarvetta ottaa uu-
sintapainoksia.

Hermolla-lehti

Ikdjakauma Facebookissa ja Instagramissa . . . .
Hermolla-lehti ilmestyi suunnitellusti nelja

50,0 % . . . e [P
e _ kertaa vuoden aikana printtind seka sahkoise-
40,0 % . na nakoislehtena Lukusali-palvelussa. Sisaltoja
35,0 % - suunniteltiin yhdessa toimitusneuvoston kans-
22’2: _ sa. Lehden painosmaira on noin 9000 ja sitd
0 5% , toimitetaan jasenten lisaksi vapaakappaleina
15,0 % - - mm. neuropoleille.
10,0 % . . | |
5,0 % | | B . . . . .. . ..
i | . | ™ nll B | ] Lehden painopaikka kilpailutettiin ja tehtiin
13-17 1824 2534 3544  45:54 55-64 65+ uusi sopimus painattamisesta PunaMusta Oy:n
ol [ g kanssa. Painopaikan vaihtamisen myota lehden
tekniset ominaisuudet, kuten paperin laatu ja
sivumaara, muuttuivat. Samalla pienid muutok-
S . sia tehtiin lehden sisdltoihin lukijoille tehdyn
omeseurajat .. )
lukijakyselyn tulosten pohjalta.
1800
1571
1600 L. . )
. 1348 Hermolla-lehden toimitusneuvosto suunnitteli
1200 oS lehden teemoja ja artikkeleja. Toimitusneuvos-
1000 B .o ton kokoonpano oli puheenjohtaja, professori
800 684 e Markku Partinen, professori Juha Rinne, toi-
517 . . . . . . . .. .
e e : mittaja Kari Rissa, viestintavastaava, toimittaja
:gz ' I Emmi Nuppula (liitto) ja paatoimittaja/toimin-
Y . ] o nanjohtaja Hanna Mattila.
2019 2020

W FACEBOOK ®INSTAGRAM mTWITTER UUTISKIRJE
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Sosiaalinen media ja muu sahkoi-
nen viestinta

Sahkoisen viestinnan kehittamista jatkettiin,

mutta se jai maltilliseksi kdynnissa olevasta = 650464
. . . . . Sivun katselut

kotisivu- uudistuksesta johtuen: resurssit kes- 660570

kitettiin uusien kotisivujen tekemiseen ja toi-

saalta vanhoille kotisivuille ei enda kannatta-

nut panostaa teknisia ratkaisuja, jotka tukisivat —_ 264309
muita sahkoisia kanavia. 256567

Sosiaalisen median avulla jaettiin viikoittain 0 100000 200000 300000 400000 500000 600000 700000
ajankohtaista tietoa, esimerkiksi lehtiartikke- 2020 W2019

leita ja uusimpia tutkimuskatsauksia seka lii-

ton tapahtumia. Yleiselld uutiskirjeelld, joka

lahetettiin viisi kertaa, jaettiin tietoa mm. liiton Videoita katsottiin 21 026 kertaa vuonna 2020
ajankohtaisista asioista. Myds ammattilaisille

suunnattu oma uutiskirje perustettiin ja sille .

Kaikkien sosiaalisen median kanavien seuraa-

ja_/ﬁ|aajaméérét kasvoivat ja niissa paast”n u Tasapainoa ja vartalon hallintaa = Millaisia oireita Parkinsonin taudissa iimenee?

109
117
ceggee . . . . 122
kerattiin vuoden aikana yhteensa 154 tilaajaa. &\
ennalta asetettuihin taVOitteiSiin Kalkk| kaSVU = Parkinsonia sairastavan fysioterapla Lilkunta ladkkeend Parkinsonin tautiin

Ensimmainen ammattilaisten uutiskirje ldhe-

tettiin vuoden lopulla.

Oll Orgaa niSta, ell ju”(aISUI”e e| OStettu ma kset— = Parkinsonin tauti ja muisti = Miki on Parkinsonin tauti?
tua nakyvyyttd. Sosiaalisessa mediassa tavoi-

tettiin erityisesti tyoikaisia.

Verkkosivujen kaytto

202

= Parkinsonin taudin hoito nyt ja tulevaisuudessa s Edenneen Parkinsonin taudin hoitovaihtoehdot

» 10 minuutin kotijumppa » Baila con Parkinson salsa 2021

Sosiaalisen median ja muiden viestintdkanavien, kuten lehden kautta pyritdan saamaan liikennettd myos
liiton kotisivuille/verkkosivuille. Kayttajamaara lisdantyi, mutta katseltujen sivujen kokonaismaara eli sivun
katselut laskivat hieman. Tama saattaa selittya mm. silld, ettd vanhoille kotisivuille ei ehditty tehda tayspai-
noisesti sisaltopaivityksia uusien kotisivujen tekemisesta johtuen.

Suosituimpia sisaltoja kotisivuilla olivat edellistenkin vuosien tavoin sairauksista kertovat sivut. Kotisivuillam-
me olevat videot saivat huomattavan paljon nayttdja: vuonna 2019 videot saivat 11 704 nayttokertaa, vuonna
2020 lahes puolet enemman eli perati 21 026. Vuoden aikana tehtiin monia uusia videoita: luentotaltiointeja,
jarjestotoiminnasta kertovia onneksi on joku -videoita seka runsaasti uusia soveltavan liikkunnan videoita.

Medianakyvyys

Liiton ja sen edustamiin sairausryhmiin liittyva kokonaismedianakyvyys (liiton kotisivut, sosiaalinen media
ja lehdisto) kasvoi vuonna 2020 180 % vuoteen 2019 verrattuna. Tama selittyy pitkalti liiton omalla julkaisu-
aktiivisuudella, silla vuoden aikana koronapandemia hallitsi voimakkaasti mediakenttaa vaikeuttaen muiden
aiheiden esille saamista.

Vuoden aika liiton viestinta toimi valittdjana liiton ulkopuolisten medioiden, kuten muutamien valtakunnallis-

ten aikakauslehtien ja erilaisten ammattilehtien, seka haastateltavien valilla. Liiton viestinta auttoi I6ytamaan
haastateltaviksi seka sairastavia ettda ammattilaisia.
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Kuva: Medianakyvyys kertoo, kuinka paljon ndkyvyytta brandi, tuote, tapahtuma tai muu aihe on saanut tarkastelujaksolla.

Muu viestintamateriaali

Huntington- ja dystonia-oppaiden suunnittelu- ja kirjoitustyd aloitettiin. Dystonia-opas saatiin valmiiksi, ja
painettua opasta jaettiin jasenistélle mm. Dystonia-yhdistyksen kautta. Dystonia-opas (3000 kpl) tehtiin liiton
uuden visuaalisen ilmeen mukaiseksi.

My0s vertaistukiesite pdivitettiin ja uudistettiin uuteen visuaaliseen ilmeiseen.

Huntington-oppaan loppuunsaattaminen ei onnistunut vuoden 2020 loppuun mennessa mm. henkildstén lo-
mautuksesta ja koronakevaan aiheuttamasta ennakoimattomasta tydsta johtuen. Oppaan kirjoitustyd saatiin
kuitenkin hyvin pitkalle ja loppuunsaattaminen siirtyi kevaalle 2021.

Seuraavista Parkinson-oppaista otettiin uusintapainokset ja tarvittaessa paivitettiin sisallot:

J Vastasairastuneen Parkinson-potilaan opas (2000 kpl)
. Liikunta ja Parkinsonin tauti -opas (2000 kpl)
. Ruokavalio-opas (1000 kpl)

Sairausryhmakohtaisten ns. infokorttien tekstit paivitettiin dystonian ja Huntingtonin taudin osalta, mutta
niiden taitto ja painatus siirtyi vuodelle 2021. Vastaavasti myos Parkinson-infokortin ja -lddkekortin paivitta-
minen ja painatus siirtyi vuodelle 2021.

Essi-hanke

Kolmivuotinen Essi — Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi -hanke alkoi 1.4. Hankkeen kohderyhmaa ovat
erityisesti tyoikdiset essentiaalista vapinaa sairastavat.

Yksi hankkeen suuri tavoite on lisdta tietoisuutta yleisesta sairaudesta. Tietoisuuden lisddmisen kautta sairas-
tavien riski syrjdytya ja vetdytya vahenee. Vuoden aikana liiton ohjaus- ja neuvontapalvelut kehittyivat vastaa-
maan paremmin sairastavien tarpeita. Parkinsonliiton henkilokunta sai koulutusta asiantuntijalta essentiaali-
sesta vapinasta monimuotoisena sairautena, johon liittyy sosiaalinen stigma seka vapinan lisaksi nakymattomia
oireita. Pdaasiassa verkossa toimiva oma yhdistys essentiaalista vapinaa sairastaville saatiin alulle.

Hankkeessa on tehty yhteistyota Mielenterveyden keskusliiton (MTKL) kanssa muun muassa ohjausryhma-
jasenyyden ja asiantuntijatiedonvaihdon avulla. Ohjausryhma kokoontui kahdesti arvioimaan hankkeen ta-
voitteiden toteutumista. Ohjausryhman kokoonpano: hankkeen suunnittelija Marjo Lehtinen, neurologi Re-
bekka Ortiz, kehittdmisjohtaja Janne Jalava (MTKL), toiminnanjohtaja Hanna Mattila, jarjestosuunnittelija
Annukka Tuovinen, viestintdvastaava Emmi Nuppula, essentiaalista vapinaa sairastvat Heidi Matinlassi ja
Maarit Matjussi seka sairaanhoitaja Henna Palin.

Osa essentiaalista vapinaa sairastavista ei ole sosiaalisessa mediassa tai verkossa. Koronarajoitukset/- suo-
situkset pitivat monet kotona, joten heidan tavoittamisensa koettiin haasteeksi. Hanke ei paassyt jalkautu-
maan terveydenhuollon paikkoihin eikd viemaan materiaaleja nakyville. Suunnitellut messut eivat toteutu-
neet, joten sen tilalle suunniteltiin Tietopaivat verkossa essentiaalista vapinaa sairastaville jarjestettavaksi
vuonna 2021.
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Kohderyhman tavoittaminen

Essentiaalista vapinaa sairastavia tavoitettiin Facebookin essentiaalinen vapina -suljetun vertaisryhman kaut-
ta. Hankkeen edetessa vertaisryhman jasenmaara kasvoi huhtikuun noin 230:std vuoden loppuun mennessa
423:een. Koska sairaus on monella perinnéllinen, voi yksi jasen Facebookissa vieda tietoa eteenpdin omassa
suvussaan. Sairastavien tavoitettavuus on siten suurempi.

Essentiaalista vapinaa ja Essi-hanketta tuotiin esiin neljassa lehtijutussa: liiton Hermolla-lehdissa ja Helsingin
Sanomissa. Lehtijutuissa tuotiin esille asiantuntijatietoa sairaudesta, hoitomuotoja (DBS) seka kokemustari-
noita, joiden sisaltdja kuvasi mm. sairauden monimuotoinen luonne, arjen, tydelaman ja hapean kokemukset
seka selviytymiskeinot ja voimavarat. Lehtijuttujen jalkeen Facebook-ryhman jasenmaara ja yhteydenotot
lisddntyivat.

Essi-hankkeelle tehtiin Parkinsonliiton nettisivustolle oma sivu elokuun lopussa. Sivulla oli katseluja 226 ker-
taa. Tietoa sairaudesta -sivulla kdytiin 6251 kertaa ja essentiaaliseen vapinaan liittyvia artikkeleita katsottiin
9618 kertaa. Essi-hankkeelle avattiin oma Facebook-sivu syksylla. Sivu sai vuoden loppuun mennessa 80 seu-
raajaa. Vuoden lopussa avattiin hankkeelle myds oma Instagram-sivu.

Toimintaan osallistui 521 essentiaalista vapinaa sairastavaa (sis. Facebook-ryhman). Vapaaehtoisia oli mu-
kana 18, joista Essi-hankkeen ohjausryhmadssa (2), vapaaehtoisia haastateltavia lehtijutuissa ja videoissa (4),
kirjoituksia essentiaalisesta vapinasta (5), oman yhdistyksen perustamisesta kiinnostuneet (7).

Tiedonkeruu
Essentiaalista vapinaa sairastaville tehtiin kuusi haastattelua, joiden avulla kartoitettiin tarkemmin sisaltoja
ja toiveita vertaistapahtumiin.

Haastatteluissa tulivat esiin sairauteen liittyvat oireet ja vaikutukset, hapea ja peittely, sosiaalisten tilanteiden
valttdminen, arjen kdytannot ja selviytymiskeinot vapinan kanssa. Haastateltavat pitivat vertaisten tapaami-
sia tarkeana.

“Yritdin ottaa sen silleen, ettd se ei hallitse mun eléimdd se vapina.”

Hankkeen alussa avattiin kysely essentiaalista vapinaa sairastaville. Kyselyyn vastanneet halusivat tehda sai-
rautta nakyvaksi ja tunnetummaksi, koska se helpottaa sairastavien eldamaa seka vahentda hapean kokemusta
ja oireiden peittelya. Hanke sai kiitosta siitd, “ettd meidat on huomattu”. Essi-hanke tarjosi halukkaille mah-
dollisuutta kirjoittaa omia kokemuksiaan. Kokemustarinoita saatiin viisi. Niitd kaytettiin ja kdytetdaan hank-
keen viestinndssa.

vartamsiapaamival _
(valtakunnallisat) 123 %
wolNLO VoI TRIsIaDAAMILal _ 46,2 %
verlaistapaamite! (paikallizal) _ 654 %

oman yhdistyksen peiuslaminen - 19.2 %

{valakunnallinen essenbiaalinen

voimaullaval valmennusvukonlopul _ 42.3 %
omassa yhdnlyksessh _
vapasshlomena loomiminen 231 %
yhi@isean Dlogun Kajollaminen _
(anonyymisti) Hrog.m LITHIRY 50'0 "
jokiR MUy, miks . T.7%
00% 200% 400 %600 %800%1000%

wKalkki vastaajat (KA:3.95, Hajonta:2.13) (Vastauksia:26)

Kaavio: Essentiaalista vapinaa sairastavia kiinnostavat tapahtumat (kysely sairastaville, Essi-hanke)
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Verkkovertaistapaamiset

Essi-hanke jarjesti kolme verkkovertaistapaamisia, joihin osallistui yhteensa 36 osallistujaa (32 naista, 4 mies-
td). Osallistujat olivat eri puolilta Suomea. Tavoitteena oli yksi tapaaminen ja 8 osallistujaa, mutta palaute-
kyselyssa kaikki toivoivat lisaa verkkovertaistapaamisia, joten siksi tapaamisia pidettiin enemman kuin oli
suunniteltu.

Verkkovertaistapaamiset, osallistujat
'tCI,.'II'k.j :'ll'.k.iJI'l salrastanut I?‘_i}'l'_"l‘[l._1._’||l‘_.|,.i Yapinaad

1-3 vstnn &5 vEE T ViJATE 10-20 vuctza 20-30 vuats ¥ VLEATE

Kaavio: verkkovertaistapaamisiin osallistujien ikdjakauma ja kuinka pitkdan ovat sairastaneet essentiaalista vapinaa

“Ilhana kohdata muita vapisijoita ja kokea, ettei ole tidmdn ongelman kanssa yksin.”

Verkkovertaistapaamisten sisallot muokattiin palautteiden pohjalta. Keskustelun aiheina olivat arjen vinkit,
sosiaaliset tilanteet seka vapinan vaikutukset tydelamassa: miten vapina on vaikuttanut tyossa selviamisessa
ja miten niiden kanssa on toimittu. Vertaisilta saatiin ajatus rohkeudesta ottaa sairaus puheeksi, voimavaroja,
henkista tukea ja kokemusten vaihtoa. Yleisin palaute ja ilonaihe oli se, ettei olekaan vapinan kanssa yksin.

Yhteydenotot

Yhteydenottojen maaraa seurataan hankkeen ajan. Yhteydenottoja essentiaalista vapinaa sairastavilta tai
heidan parissaan tyoskenteleviltd ammattilaisilta tuli hankesuunnittelijalle noin 50. Yhteydenotot Parkinson-
liiton neuvontaan lisadntyivat hieman.

Vaikuttava yhteistyo

Sote-jarjestdjen yhteinen kampanja

SOSTE:n Onneksi on joku -kampanja teki sosiaali- ja terveysalan jarjestdjen tyotd nakyvaksi. Kampanja akti-
voitui sote-jarjestdjen vuoden 2021 rahoitukseen suunniteltujen leikkausten myota. Aktiivisen kampanjoin-
tiajan jalkeen leikkauksia ei toteutettu toistaiseksi. Rahoituksen turvaaminen vuodesta 2022 eteenpdin on
ratkaisematta, ja siksi kampanja jatkuu.

Parkinsonliitto osallistui kampanjaan Onneksi on joku -videoilla ja -valokuvilla liiton sosiaalisen median ka-
navissa. Julkaisuja tehtiin suomeksi ja ruotsiksi. Kampanjan ollessa aktiivisimmillaan Parkinsonliitto julkaisi
kotisivuillaan kirjeen paattajille, ja Iahetti vetoomuksen 43 paattajalle rahoituksen turvaamiseksi jatkossa.

Verkostoyhteistyo

Merkittava osa jarjestosuunnittelijoiden tyosta (ldhes kolmasosa) koostui sidosryhmayhteistyosta. Jarjesto-
suunnittelijat osallistuivat valtakunnallisten ja alueellisten sote-alan jarjestdjen toiminnan kannalta oleellis-
ten verkostojen toimintaan ja liitto teki yhteistyota muiden organisaatioiden, pdaasiassa toisten potilasjar-
jestdjen kanssa.
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NV-Suomi

Neurologisten Vammaisjarjestojen verkosto toimi STEA-avustuksella viimeista vuottaan. Kun uutta puheen-
johtajajarjestoa ei l0ytynyt vuodelle 2021, verkoston toiminta paatettiin ajaa alas. Vuodelle 2021 ei haettu
enaa rahoitusta. NV-verkostoon kuuluvat jarjestot jatkavat alueellista yhteistyota kunkin alueen sopimalla
tavalla.

Potka

SOSTEnN potilas- ja kansanterveysjarjestdjen verkosto eli Potka kokoontui neljd kertaa vuoden aikana. Potkan
toiminta- ja vaikuttamissuunnitelman karkena oli sairastamisen kustannusten alentaminen ja yhteistyon ke-
hittdminen eri viranomaistoimijoiden kanssa. Potkaan kuulumisen ansiosta Parkinsonliitto sai mm. tiedon
Duodecimin terveydenhuollon ammattilaisten tietokantaan lisattavista teksteista.

Parkinsonliitto toimitti tekstin jarjeston tuesta liikehdiridsairaille lddkarien ja hoitajien tyon tueksi.
Kokemustoimintaverkosto

Liiton yhteyshenkil6 osallistui verkoston tilaisuuksiin seka kehittamispaivaan. Olimme mukana kdynnistamas-
sa peruskoulutusta Mikkeliin ja Kuopioon, mutta lopulta osallistuimme vain Kuopion koulutuksen suunnit-
teluun ja toteutukseen. Syksylla jarjeston yhteyshenkilona toimiva jarjestosuunnittelija Reetta Siltanen tuli
valituksi Kokemustoimintaverkoston valtakunnalliseen ohjausryhmaan jasenyhteiso- edustajaksi kaudelle
2021-2022.

Sivis

Opintokeskus Sivikselta saatiin tukea liiton ja yhdistysten jarjestamiin koulutuksiin yhteensa 1200 Sivis- ope-
tustuntia. Parkinsonliiton jasenyhdistyksista 14 haki Sivikseltd tukea. Koronan takia yhdistykset eivat voineet
jarjestaa koulutuksiaan ja tapahtumiaan samalla tavalla kuin normaalisti, joten saatuja tunteja jai paljon kayt-
tamatta. Myos jarjestotyon kentdlld peruuntui tapahtumia, joihin tunteja olisi kaytetty.

Parkinsonliiton henkilostd on osallistunut aktiivisesti Siviksen jarjestamiin koulutuksiin ja mainostanut koulu-
tuksia my06s yhdistyksille.

Kansainvalinen yhteistyo

Loppusyksysta liittohallitus paatti, ettd Suomi muiden pohjoismaiden mukana eroaa Euroopan Parkinson- lii-
ton EPDAnN jasenyydesta. Suurin syy eroamiseen oli kokemus siitd, ettd panostuksellemme ei saada vastinetta
ja emme ole tyytyvaisia EPDAn yhdistysdemokratiaan. Pohjoismaat panostavat pohjoismaiseen Parkinson-
yhteistydhon. Pohjoismaisen Parkinson-yhteistyéverkoston (Nordiskt Parkinsonrad) kokoontuminen siirtyi
vuoden 2021 kevaalle ja se toteutetaan verkon valityksella.

Suomen Dystonia- ja Huntington-yhdistykset tekevat tahoillaan yhteistyota kansainvalissa verkostoissa.

Jasenet

Jasenrekisterin tilastot, jasenpalvelut JASENMAARAN KEHITYS 1986-2020
Jasenrekisterin yllapito ja jasenmaksujen perintd ovat| soco
liiton tarjoamia tarkeita tukitoimia jasenyhdistyksille. &%
Jasenrekisterin kayttoonotto- seka tietosuojakoulutuk- ot

sia ei kuluvana vuonna pidetty. :x
Toimintavuoden 2020 aikana liiton jasenyhdistyksiin liit- | aa00
tyi 628 jasenta, joista potilasjasenia oli 529 ja muita 3000
99. Liiton jisenyhdistyksissd 930 henkilén jasenyys :x
paattyi. Toiseen yhdistykseen siirtyi 19 jasenta. 0
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Eteld-Kymen Parkinson-yhdistys ry
Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys ry
Kainuun Parkinson-yhdistys ry
Kanta-Hameen Parkinson-yhdistys ry
Keski-Suomen Parkinson-yhdistys ry
Kuopion Parkinson-yhdistys ry

Lapark Lahden seudun Parkinson-yhdistys ry
Lappeenrannan Parkinson-yhdistys ry
Mikkelin Parkinson-yhdistys ry
Pohjois-Karjalan Parkinsonyhdistys ry

Kunniajasenet (8)

Kunniapuheenjohtaja Teravainen Heikki
Kunniajasenet (8) Gordin Ariel
Hosike-Punta Leena

Korva Timo

Lehikoinen Heimo

Marttila Reijo

Roine Ritva

Jasenmaarat sairausryhmittdin
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Omainen

Pohjois-Kymen Parkinson-yhdistys ry
Pohjois-Suomen Parkinson-yhdistys ry
Porin Seudun Parkinson-yhdistys ry
Paijat-Hameen Parkinson-yhdistys ry
Rauman seudun Parkinson ry
Suomen Dystonia-yhdistys ry
Suomen Huntington-yhdistys ry
Tampereen Parkinson-yhdistys ry
Turun seudun Parkinson-yhdistys ry
Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry
Vaasan seudun Parkinson-yhdistys ry

Viinikangas Teuvo

Vuoristo-Salonen Anneli
Parkinsonliiton kannattajajasenet (6)
AbbVie Oy Nordicinfu Care AB

Oy GE Healthcare Bio-Sciences AB seka
3 henkildjasenta

o potilas 6125

W omais- ja muita 1347
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Huomionosoitukset
Parkinsonliiton hopeinen ansiomerkki

Keski-Suomen Parkinson-yhdistys
Antikainen Mirja, Terva-aho, Markku Toikkanen, Anja Vatanen Anneli

Pohjois-Kymen Parkinson-yhdistys
Heikkinen Tuula

Pdijat-Hameen Parkinson-yhdistys
Merildinen Veijo, Pasanen Anne, Ruokolainen Matti, Suikkari Ahti

Uudenmaan Parkinson-yhdistys
Fotjou Tarja, Luoto Kaarina, Savolainen Jarmo

Hallinto, henkilosto ja talous

Talous

Liiton toiminnan p&aarahoitus tulee Sosiaali- ja terveysministerion myontamista STEA-avustuksista. STEA
myonsi liitolle yleisavustusta (Ay 1) ja kurssitoimintaan (Ak4)seka hankkeisiin (C) yhteensa 938 499 €. Avus-
tusten osuus liiton kokonaistaloudesta oli 76 %. Liiton liikuntatoimintaan saatiin Opetus- ja kulttuuriministe-
riolta avustusta 16 000 €. Varainhankinnan ja palvelutuotannon tuotot ja muut tulot olivat 286 599 €. Toimin-
tavuoden kokonaiskulut olivat 1 238 452 € (ilman arvonalennusta osakkeista). Tasta henkildstokulujen osuus
oli 53 %. Toimintavuonna liiton jasenyhdistyksille jaettiin liiton hakemana STEA-avustusta (Ak3) yhteensa 63
116 €. Tilikauden tulos on alijaamainen 444 000 € (ilman arvonalennusta osakkeista tilikauden tulos oli yli-
jaamainen 2 500 €).

Kolmen jarjeston Suvituulen palvelutalohankkeen kariuduttua v. 2019 liitto aloitti neuvottelut liiton omista-
minen Erityisosaamiskeskus Suvituulen 40 prosentin omistukseen oikeuttavien osakkeiden myynnista. Liitolla
ei enda ollut kayttda Suvituulen majoitus- ja kuntoutustiloille. Kiinteistdsta aiheutuvien taloudellisten tappi-
oiden pysayttamiksi ja liiton tulevaisuuden toiminnan turvaamiseksi liitto myi Suvituulen osakkeet Aivoliitolle
marraskuussa v. 2020.

Valvonta

Toiminnan ja talouden valvontaa tehdadan Parkinsonliitossa sisdisena ja ulkoisena valvontana. Sisadista valvon-
taa tekee liittohallitus, jonka tehtavana on valvoa, ettd toiminnassa noudatetaan olemassa olevien lakien,
saadosten ja liiton saantojen lisaksi sisdisia ohjeita. Liittohallituksen jasen Esko Myllyla on toiminut liittohal-
lituksen asettamana sisdisena tarkastajana.

Liittohallitukselle raportoidaan sadanndllisesti toiminnasta ja taloudesta neljannesvuosittain. Ulkoisen valvon-
nan osina ovat tilintarkastus ja rahoittajien (STM ja OKM) valvonta. Liiton tilintarkastusyhteisé on Pricewater-
house Coopers Oy ja vastuullisena tilintarkastajana toimii KHT Seppo Repo. Tilintarkastaja tekee STEAlle sen
edellyttdman tarkastuksen avustusten kaytosta.
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Liittohallitus

Liittohallituksen kokoonpano oli: puheenjohtaja Markku Partinen, varapuheenjohtaja Mirjami Korhonen
(lokakuusta lahtien), liittohallituksen varsinaiset jasenet Kaarina Malm (lokakuusta ldhtien), Esko Myllyla,
Seppo Nieminen, Matti Nykdnen, Juha Rinne, Ritva Roine, Jukka Sillanpda ja Olof Thesslund. Varajasenia
oli nelja. Liittohallituksen esittelijana ja sihteerina toimi toiminnanjohtaja Hanna Mattila. Vuoden aikana oli
10 kokousta ja 1 sdhkopostikokous. Korona- pandemiasta johtuen kokoukset jarjestettiin paaosin verkossa
Zoom-yhteydella. Liittohallitus valmisteli liittokokouksessa sdantdjen mukaan kasiteltdvat asiat. Vuoden aika-
na liittohallitus neuvotteli Parkinsonliiton omistamien Kiinteistd Oy Erityisosaamiskeskus Suvituulen osakkei-
den myynnista Aivoliitto ry:lle. Kauppakirja allekirjoitettiin marraskuussa.

Liittohallituksen kokouksia valmistelee tyovaliokunta, jonka tydskentely oli tauolla varapuheenjohtajan teh-
tavan ollessa tayttamatta. Tyoskentely jatkui lokakuussa kun uusi varapuheenjohtaja valittiin. Tauon aikana
liiton puheenjohtaja ja toiminnanjohtaja valmistelivat liittohallituksen kokouksissa kasitellyt asiat. Tyovalio-
kunnan kokoonpano: puheenjohtaja Markku Partinen, varapuheenjohtaja Mirjami Korhonen ja toiminnan-
johtaja Hanna Mattila.

Henkilosto

Keskustoimisto, Turku

Hanna Mattila, toiminnanjohtaja

Birgit Kaartovuori, talousvastaava

Emmi Nuppula, viestintavastaava

Paivi Niemi, viestintaassistentti

Leena Kataja, jasensihteeri, 25.2.2020 asti vuorotteluvapaalla
Aino Vainio, jasensihteeri, sijainen 21.1.2020 asti

Kurssitoiminta, Turku

Laura Jussila, kuntoutussuunnittelija, 26.3.2020 alkaen aitiys- ja vanhempainvapaalla
Miia Kivipuro, kuntoutussuunnittelija, sijainen 16.3.2020 alkaen

Taina Piittisjarvi, kuntoutussuunnittelija/liikuntasuunnittelija

Pia Vierimaa, vastaava kuntoutussuunnittelija

Aluetoiminta

Oulu Jukka Tauriainen, jarjestosuunnittelija OYS-alue

Kuopio Annukka Tuovinen, jarjestosuunnittelija KYS-alue

Helsinki Reetta Siltanen, jarjestésuunnittelija HYKS-alue

Tampere Helja Tuomi, jarjestosuunnittelija 16.3.2020 alkae, TAYS-alue ja Vaasan sairaanhoitopiiri
Turku Tytti Svetloff, jarjestosuunnittelija TYKS-alue

Hankkeet

Essi - Essentiaalisen vapinan kanssa sinuksi -hanke
Marjo Lehtinen, suunnittelija, 1.4.2020 alkaen (Tampere)

Paikka auki -hanke (keskustoimisto)
Ella Pienimaki, jarjestdassistentti, 31.8.2020 asti Satu Matikainen, jarjestdassistentti, 1.9.2020 alkaen
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Parkinsonliitto ry

Keskustoimisto

Kéyntiosoite: Kdsityoldiskatu 4 A, 20100 Turku
vaihde (02) 2740 400
kuntoutus (02) 2740 418
parkinsonliitto@parkinson.fi
www.parkinson.fi




