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Lihastaudit ja tyokyvyttomyyselakkeen myontaminen

Lihastautiliitto on valtakunnallinen vammaisjdrjesto, jonka pdamadrdnd on tukea
lihassairaiden ihmisten oikeutta tasa-arvoiseen, monimuotoiseen ja hyvaan eldmaan.
Sen tédrkeimpid palvelumuotoja ovat oikeuksien valvonta, sopeutumisvalmennus seka
tiedottaminen.

Lihastautiliittoon on tullut viimeisten vuosien aikana enenevasti yhteydenottoja
henkil6ilta, joilla on ty6- ja toimintakyvyn alenema seka epailys lihassairaudesta,
mutta ei diagnoosia. Diagnoosin puuttuminen on aiheuttanut vaikeuksia saada
mydnteista paatosta kuntoutustuesta tai tyokyvyttomyyseldkkeesta.

Edella kuvatussa tilanteessa henkilot jadvat taloudellisesti usein tyhjan paalle. Selkedn
oireiston ja toimintarajoitteen vuoksi he ovat yleensa saaneet enimmaissuoritusajan
sairauspdivarahaa, mutta eivat ole pystyneet sen paattymisen jalkeen kuitenkaan
palamaan téihin.

Lihastautien taudinmaaritys on usein vaikea ja aikaa vieva tutkimusketju, joten
ladkarin asettama diagnoosi (ICD-10) on usein edelld mainitun sairauspaivarahan
enimmaissuoritusajan loppuessa vield epaselva. Tutkimusvaiheessa voi kayda
esimerkiksi niin, ettei lihasbiopsia paljasta sairautta, jos koepala on otettu joko
vadrasta kohtaa lihasta tai kokonaan vaarasta lihaksesta. Talléin diagnoosin saaminen
venyy. Tai jos henkil6lld on esimerkiksi joku natriumkanavasairaus, ei se valttamatta
ndy niissa tutkimuksissa, joilla lihassairauksia lahdetdan ensisijaisesti hakemaan.

Jos oireita aiheuttavaa 16ydosta ei ole téssa vaiheessa viela saatu tarkennettua, eivat
ns. "maarittamatdnta lihastautia sairastavat” ole saaneet myoskaan ns. jatkoetuutta.
Taman vuoksi kyseiset henkilét joutuvat nykykdaytdanndén ja -ohjeen mukaisesti
ilmoittautumaan TE-toimistoon, vaikka heilla on B-lausunto tyokyvyttdmyydesta.
Tilanne on aiheuttanut ndille henkildille suurta epavarmuutta tulevaisuudesta —
varsinkin kun ladketieteellisia tutkimuksia on mahdotonta itse nopeuttaa.

Lihastautiliitossa ollaan tietoisia tydkyvyttomyyseldkkeiden mydntamiskriteereista ja
objektiivisen 16ydoksen tarpeesta. Toivomme kuitenkin tydeldkelaitosten
kiinnittavan erityista huomiota kuntoutustuki- ja
tyokyvyttomyyseldkehakemuksia kadsitelleessaan hakijan saamaan
epdilyyn lihassairaudesta, vaikka diagnoosi ei olisikaan varmistunut.
Paatoksien perustaminen puhtaasti diagnoosiin tyokyvyn aleneman aiheuttajana on
naissa tapauksissa hakijoiden oikeusturvan kannalta ongelmallinen.



Lihastaudit ovat aina harvinaisia sairauksia. Suomessa on nykyisten arvioiden mukaan
noin 15000 henkiléa, joilla on jokin neuromuskulaarisairaus. Yhteen
diagnoosiryhmdan kuuluu tavallisesti muutamasta kymmenestd muutamaan sataan
henkiléa. Sairauksien kirjosta kertoo paljon se, ettd pelkdastdan Lihastautiliiton
jasenrekisterista 16ytyy yli 120 eri neuromuskulaaridiagnoosia.

Vaikka lihassairauksien tutkimus on edennyt suurin harppauksin ja diagnoosiinkin
paastaan usein aiempaa nopeammin, voi edelleenkin kdyda niin, ettd oikeaa
diagnoosia ja tyOeldkelaitosten vaatimaa objektiivista 16yddsta joudutaan hakemaan
vuosia. Siksi Lihastautiliitto haluaa korostaa erityisesti kuntoutustuen suurta
merkitystd lihastautia sairastavien osalta siind kohtaa, kun
sairauspadivarahakausi on loppumassa ja sairauden selvittelyt ja
tutkimukset ovat vield kesken.
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