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Kuntoutuksella on tarkea rooli

toimintakyvyn yllapitajana

Liitossa kuten niin monessa muussa-
kin paikassa eletdén jo toisen korona-
ja etatydovuoden alkua. Vaikka kaikki
tuntuu olevan kiinni, eikd mitaan ta-
pahdu missdéan, eletidan liitossa pai-
koin jopa kiireistd aikaa. Kirjoitus-
hetkelld valmistellaan tulevia Lihas-
tautipdivia seka liittokokousta. Lop-
puvuoden ldsndolotapahtumien osal-
ta ollaan myds optimistisia — niitakin
on alettu valmistella samalla, kun py-
rimme entistdkin laajemmin mietti-
médan toimintamme tavoitteellisuutta
ja tuloksellisuutta — lihastautia sairas-
tavien tarpeiden pohjalta.

Vaikuttamistydssa liitossa keskity-
tdan isoina kokonaisuuksina tal-

14 hetkella sote-uudistukseen, vam-
maispalvelulain uudistukseen seka
kuntoutuksen uudistukseen. Onkin
tirkeéd, ettd saamme naiden uudis-
tusten osalta &dnemme kuuluviin ni-
menomaan lihastautia sairastavan
nakokulmasta.

Kevdan liittokokouksessa tullaan ka-
sittelemé&an liittohallituksen hyvak-
syma uusi strategia vuosille 2021-
2023. Strategiassa painotetaan asioi-
ta, joihin liiton tulee kiinnittdd huo-
miota varmistaakseen parhaat toi-
mintaedellytykset koko toiminnal-
leen. Strategiassa nostetaan yhte-

nd tdrkedna osa-alueena esiin myos
kuntoutus. Kuntoutuksen osalta on
jo pidemman aikaa tullut esiin huo-
lestuttavia uutisia. Kela on ilmeisen
oleellisesti vihentdnyt lihastautia
sairastavien kuntoutusmaéaria. Lisak-
si ongelmana on yli 65-vuotiaat, jot-
ka tippuvat pois Kelan kuntoutuksen
piiristd. Epaselvdd on myos se, mis-
sd mittakaavassa lihastautia sairasta-
vat saavat kuntoutusta kuntien mak-
susitoumuksella, millaisia kuntakoh-
taisia eroja on ja mika on se perim-
madinen syy, miksi kuntoutusta ei saa
riittavasti.

Kuntoutus on oleellinen osa monen
lihastautia sairastavan elamaa, kos-
ka parantavia hoitoja ei ole. Liitto on
huomioinut kuntoutukseen liittyvat
epdkohdat ja ndihin asioihin vaikut-
taminen on erityisesti nostettu teh-
tavalistan karkipadhan. Mita sitten
on meneillddn ja mité tulee tapah-
tumaan? Liitto vaikuttaa kuntoutuk-
seen liittyviin asioihin sekd yhdes-
sd toisten vammaisjarjestojen kanssa
ettd myos itsendisesti. Laajaa yhteis-
tyota tehdddn mm. Vammaisfooru-
min kanssa, jonka kuntoutustyoryh-
man yksi vetdja on allekirjoittanut
itse. Kuntoutustyoryhmalla on huhti-
kuussa etdpalaveri STM:n asiantunti-
joiden kanssa ja myo6s muita vaikut-
tamis- ja yhteydenottotoimenpiteita
on suunnitteilla. Lihastautiliiton hal-
lituksen edustajat ovat myos aloit-
taneet puheenjohtajan ja 1. varapu-
heenjohtajan toimesta kuntoutuksen
epakohtiin liittyvien asioiden esiin-
tuomisen ja kohdennetun vaikutta-
mistyon. Vaikuttamisty0ssa keskity-
taan sekd kuntoutuksen maéran riit-
tavyyteen ettd kuntoutuksen saami-
sen varmistamiseen myos yli 65 vuo-
tiaiden osalta. Lisaksi liitossa on tar-
koitus aloittaa kuntoutukseen ja li-
hastautitietouteen liittyva selvitystyo
kuntien ja perusterveydenhuollon
osalta. Tavoitteena on selvittda kun-
toutuksen saatavuuden tilanne seka
varmistaa se, ettd perusterveyden-
huollossa on riittdvasti tietoa lihas-
tautien erityispiirteista ja tata kautta
ymmarrysta kuntoutuksen saatavuu-
den tarkeydesta.

Kuntoutukseen ja sen esiin tuomi-
seen liittyy myds Lihastautiliiton fy-
sioterapiayksikon entistd ndkyvam-
pirooli. Tahan liittyy mm. 2020 syk-
sylla aloitettu etdkuntoutuspalvelu.
Téalla palvelulla halutaan mahdollis-
taa se, ettd maantieteellisesta sijain-
nista huolimatta jokaisella lihastautia

PAAKIRJOITUS

sairastavalla on mahdollisuus saada
véahintaankin itse maksaen asiantun-
tevaa, lihastauteihin erikoistunutta
fysioterapiapalvelua. Palvelun kayt-
téonotolla varaudutaan mydos siihen,
ettd tulevaisuudessa etdkuntoutus-
palveluita toivottavasti ostetaan myos
maksusitoumusperusteisesti. Toinen
fysioterapiayksikon tarkea rooli on
asiantuntijoille tarjottavat koulutus-
ja luentopalvelut. Koronan vuoksi ta-
man toiminnan kehittdminen on hie-
man viivastynyt, mutta tarkoituksen-
mukainen tuotteistaminen on taustal-
la jo saatu paatokseen ja tdhdan liitty-
va markkinointityén suunnittelu al-
kaa kevaalla. Tarkoituksena on, etta
perusterveydenhuollon toimijat tu-
levat tietoisiksi kuntoutuksen tarke-
ydesta ja kiinnostuvat myos kuule-
maan lisda lihastautia sairastavien
kuntoutuksen erityispiirteista.

Vaikuttamisty6 kuntoutuksen saral-
la siis jatkuu monin eri keinoin. Hi-
taasti mutta varmasti. On selvia, etta
kuntoutukseen liittyvdt epdkohdat
ovat tilla hetkelld yksi tarkeimmis-
ta asioista, joita liitossa tulee tyostaa.
Toisena tdrkeénd asiana tullaan kiin-
nittdmaan huomiota myds tutkimus-
tiedon lisddntymiseen ja sita kautta
alati kehittyviin uusiin hoitomuotoi-
hin. Mutta néisté lisda tuonnempana.

Aurinkoista ja hyvdada kevdttd
kaikille toivottaen,

Sari Kuosmanen
Toiminnanjohtaja
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Faktaa

Miksi lihastautia sairastavien

todellista m

valkea selvittaa?

Lihastautia sairastavien maaran arvioiminen kirjallisuuden perusteella on haastavaa. Paras tapa
saada tietoa todellisista esiintymisluvuista olisi lihastautipotilaiden kansallinen potilasrekisteri.
Se olisi seka tutkimus- ettd laaturekisteri ja auttaisi luomaan edellytyksid korkeatasoiselle hoidolle
ja kansainvéliselle yhteistyolle. Tarkalla tiedolla lihastautien esiintyvyydesta Suomessa olisi
merkitysta laadittaessa hoitosuosituksia ja pohdittaessa uusien, usein kalliiden hoitomuotojen
kayttoonottoa. Kalliit hoidot ja niiden vaikuttavuus vaativat huolellisen seurannan. Vaikka
yksittdiset neuromuskulaaritaudit ovat harvinaisia, kokonaisuutena ne ovat merkittava
harvinaistautien ryhma Suomessa.

Yhteista naille taudeille on, ettei ndihin
péiviin asti ole ollut olemassa paranta-
vaa hoitoa. Ladkkeitd, geeniterapiaa ja
solunsiirtoja lihastauteihin kehitetdan
parhaillaan aktiivisesti, ja paljon klii-
nisia ladketutkimuksia on meneilldéan.
Ladkevalvontaviranomaiset eivat koh-
dista harvinaistautien ladkkeisiin sa-
moja vaatimuksia kuin muihin ladkkei-
siin, ja tdma on tiedostettu ladketeolli-
suudessa silla seurauksella, ettd erittain
harvinaisiin sairauksiinkin kehitellddn
ladkkeita. Soveltuvista ladkkeista odo-
tetaan saatavan huomattavia voittoja
laittamalla niille tihtitieteellinen hinta.
Kun on punnittavana kalliin uuden
hoidon kayttoonotto, herda kysymys,
kuinka paljon kyseisté sairautta sairas-
tavia on ja minkalaisen taakan tauti ai-
heuttaa. Sairauden aiheuttamalla taa-
kalla voidaan tarkoittaa ennenaikais-
ta kuolleisuutta, toimintakyvyn heikke-
nemisen astetta ja kestoa, kertyvia kus-
tannuksia ja henkista karsimysta.

Kliininen diagnoosi on tarkea

Tautien esiintyvyydessd on tunnetus-
ti maantieteellisid eroja. Potilasméaéa-
ran arvioiminen muiden maiden lu-
kujen tai monikansallisten aineistojen
pohjalta voi johtaa harhaan. Suomen
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asutushistoriaan perustuva vieston
geneettinen erityislaatuisuus nakyy
siind, ettd meilla tietyt taudit ovat ylei-
sempid kuin muualla.

Suomessa on voimakas perusta-
jamutaation vaikutus useassa taudis-
sa, mm. Charcot-Marie-Toothin tau-
din tyypissé 2, synnynndisessa myo-
toniassa ja tibiaalisessa dystrofiassa.
Esimerkiksi synnynnéisen myotonian
poikkeuksellisen korkean esiintyvyy-
den Pohjois-Suomessa selittdd CLCN1-
geenin variantti p.Arg894Ter, joka
gnomAD-tietokannan mukaan on Suo-
messa viisi kertaa niin yleinen kuin
muualla Euroopassa. Kennedyn tau-
dissa perustajamutaatio lienee skandi-
naavista alkuperdd. Toisaalta Suomes-
sa on erditd sairauksia hyvin vdhan
tai ei lainkaan, kuten mm. Pompen
tautia tai Miyoshin myopatiaa.

Maantieteelliset tautien esiintymi-
sen erot ja taudin esiintyminen tietys-
sd ikdryhmadssa tai muussa rajatus-
sa vdestonosassa voivat vaaristaa tu-
losta. Kun sairaudet esiintyvét ryvas-
tymina tietyilld alueilla Suomessa,
alueen tutkimuksen tuottamat esiinty-
vyysluvut johtavat yliarvioon, jos ne
yleistetddn koskemaan koko Suomea.

Kaytannoén ndkemys lihastau-
tia sairastavien méaérasta poikkeaa

aaraa on niin

laskennallisista arvoista, koska taudin
Syy on syysté tai toisesta avoin melko
suurella osalla potilaista. Diagnostiikan
parantaminen on selvasti tarpeen. Har-
vinaissairauksissa tavoitteeksi on ase-
tettu, ettd diagnoosiin paastaan yhden
vuoden kuluessa. Velton vastasynty-
neen diagnostiikassa sekin on liian pit-
ka aika, koska mitd varhaisemmin spi-
naalisen lihasatrofian tyypin 1 la4ke-
hoito aloitetaan, sitd parempi on loppu-
tulos. Lastenneurologien ja neurologien
erikoistumiskoulutukseen tulisi kuulua
riittavésti perehtymista lihastauteihin.

Jos diagnoosi on epavarma, sita tu-
lisi pyrkié tarkentamaan vastaanotto-
kdynneilla. Taydentavista tutkimuk-
sista tdrkeimpid ovat genetiikan uudet
menetelmat, etenkin geenipaneelit ja
eksomisekvensointi. Asiantuntijakon-
sultaatioita ja verkostoja tarvitaan ko-
timaassa ja kansainvélisesti. Digitaa-
liset keinot konsultointiin ovat koko
ajan parantuneet mm. Euroopan osaa-
miskeskusverkoston ERN:n ansiosta,
mutta tiukka tietosuojalainsaadanto
asettaa toisaalta rajoituksia.

Jos kyseessd on yhden geenin tau-
ti ja taudin periytymismalli ja tietyn
variantin (mutaation) patogeenisuus
tunnetaan, sen alleelitiheydesta voi
laskea taudin esiintyvyyden vaestdssa.



Laskelmia on tehty mm. hartia-lantiodystrofioiden esiinty-
vyydesta (37).

Periméstd (genotyypistd) ei kuitenkaan aina voi paa-
telld ilmiasua (fenotyyppid), tdssd tapauksessa sairautta,
eikd padinvastoin. Taudin ilmenemisyleisyys (penetrans-
si) voi olla pienentynyt. Esimerkiksi myotonisen dystrofi-
an oireet voivat olla hyvin lievit tai tibiaalisen dystrofian
oireet ilmeta niin korkeassa idssa, ettd niiden erottaminen
normaaliin vanhenemiseen kuuluvasta lihasheikkoudes-
ta on vaikeaa. Osassa mitokondriotaudeista mutaatio ei ai-
heuta lihasoireita. Sairauden takana voi olla useita geene-
ja tai ymparistotekijoiden ja geenien yhteisvaikutus. Tietyn
geenin alleelin esiintyvyys on eri asia kuin kliinisiin oirei-
siin perustuva taudin esiintyvyys. Tarvitsemme jatkossakin
kliinistd diagnoosia paatoksenteon tueksi.

Jos sairaus lyhentdé elinikdé, tulee laskennallisesta po-
tilasméadrasta todellisuuteen ndhden yliarvio. Lisdksi myo-
siittien luokitteluun ei tarkkoja kriteereité ole, diagnooseis-
sa on paallekkaisyyttd, ja inkluusiokappalemyosiittia ar-
vellaan olevan piilossa (so. diagnosoimatta) seniorivaestos-
sd. Merkittavin syy esiintyvyysarvion epatarkkuuteen ovat
potilaat, joiden diagnoosina on G72.9 eli elektroneuromyo-
grafiaan (ENMG), lihasten magneettikuvaukseen tai lihas-
biopsiaan perustuva ndytto lihastaudista, mutta tutkimuk-
set ovat kesken.

Rekisteri selkeyttaisi tilannetta

Luotettavimman tiedon lihastautia sairastavien maarasta
saisi poimimalla heistd tietyt perustiedot vastaanoton yh-
teydessd Kanta-arkistoon kayntitietoja tallennettaessa toi-
siolain (Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kay-
tostd 1491/2019) perusteella, vastaavaan tapaan kuin noin
12 000 MS-potilaan neurorekisteriin (Wwww.neurorekisteri.
fi). Tiedoista muodostettaisiin lihastautirekisteri, joka oli-
si sekd laaturekisteri ettd tutkimusrekisteri, kattaisi suun-
nilleen kaikki potilaat ja toimisi sairaanhoitopiirin tasolla.
Valtakunnallisella tasolla koottaisiin eri sairaanhoitopiiri-
en rekistereistd kansallinen lihastautirekisteri, joka toimisi
viranomaisten valvonnassa.

Kansallisen lihastautirekisterin tehtava olisi palvella tut-
kijoita, kliinikkoja, paatoksentekijoita ja tietysti lihastautia
sairastavia. Sen avulla hoidon laatua voitaisiin kehittda ja
arvioida sddnnollisesti. Kalliit uudet hoidot ovat jo alkaneet
ja vaativat systemaattista seurantaa. Ainakin Duchennen li-
hasdystrofian, spinaalisen lihasatrofian ja ALS:n rekistereita
on kehitteilld erdissd sairaanhoitopiireissa. Asetusta tervey-
denhuollon valtakunnallisista laaturekistereisti valmistel-
laan parhaillaan sosiaali- ja terveysministeriossa.

Lihastaudit yleistyvat, kun véestd vanhenee, koska mo-
net niistd ilmenevét korkeassa idssd. Toisaalta vaikeasti sai-
raita lapsia, joiden hoito on kallista ja pitkdaikaista, pysyy
tulevaisuudessa enemman ja pitempéadn hengissd kuin nyt.
Tietddksemme, kuinka paljon ndma trendit lisdavat yhteis-
kunnallista, taloudellista ja inhimillist rasitusta, tarvit-
semme tarkempaa tietoa potilasmaarista.

Juttu on tiivistelmd Lédkdrilehden Kuinka yleisid ovat lihas-
taudit Suomessa? TIETEESSA- katsausartikkelista (10/2021 vsk
76), jonka kirjoittaja on Jaana Ldhdetie, dosentti, LKT, lasten-
neurologian ja perinnéllisyyslddketieteen erikoislddkdri, elik-
keelld Turun yliopisto ja TYKS, lastenneurologian vastuualue

ae
&_ \ MASKUN NEUROLOGINEN

9 KUNTOUTUSKESKUS

Meilla olet
osaavissa kasissa

Hae harkinnanvaraiseen moniammatilliseen
yksilokuntoutukseen, Suomen johtavaan
neurologiseen kuntoutuskeskukseen!

Jarjestamme yksilékuntoutusjaksoille
diagnoosikohtaisen ryhman siten, etta
kuntoutuksessa on samanaikaisesti

muitakin samaa sairautta sairastavia.
HMSN/IBM-ryhma: 6.-10.9. & 7.-17.12.2021

Tutustu netissa tai soita ja kysy lisaa!

mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi /

p. 040 133 7010 / www.kuntoutuskeskus.fi / B #munkuntsi
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Teksti Annakaisa Suominen

Miten uusi hoito paatyy potilaalle

aakevalmisteen

kayttoonotto
ja laakkeen
korvattavuus

Tamén Porras-lehden juttusarjan aiemmissa osissa on tarkasteltu
ladkehoitojen kehittdmisen taustalla olevaa perustutkimusta
(Porras 5/2020) ja ladketutkimuksen eri vaiheita (Porras
1/2021). Viimeisessa osassa kdydaan lapi ladkevalmisteen
kayttoonottoa seka ladkkeen korvattavuutta potilaalle.

Uuden lddkevalmisteen tulo potilaan
kayttoon on monivaiheinen prosessi.
Ensimmaisessd vaiheessa kaikki klii-
niset tutkimukset lapdisseelle ladke-
valmisteelle on haettava myyntilupa,
koska ilman sité ladketta ei voi tuoda
markkinoille. Myyntilupa-arvioinnis-
sa olennaista on selvittaa, onko laake
riittdvén tehokas, turvallinen ja laadu-
kas ladkkeiden kayttdjille. Vasta nai-
den asioiden varmistuttua myyntilupa
voidaan myontaa.

Myyntiluvan hakemiselle on useita
vaihtoehtoisia tapoja. Uusille innova-
titvisille lddkevalmisteille, joita lihas-
tauteihin kehitetyt uudet harvinais-
ladkkeetkin ovat, kdytetdan keskitet-
tyd menettelya. Talloin myyntilupaa
haetaan kerralla kaikkiin Euroopan
Unionin maihin seka Islantiin ja Nor-
jaan. Myyntiluvan myo6ntda Euroopan
ladkevirasto eli EMA (European Me-
dicines Agency). EMA on tullut kulu-
neen vuoden aikana tutuksi esimer-
kiksi uusien koronarokotteiden myyn-
tilupien myontamisestd Euroopassa.

Suomessa kansallisena lupa- ja val-
vontaviranomaisena toimii sosiaa-

li- ja terveysministerion alainen Laa-
kealan turvallisuus- ja kehittamiskes-
kus Fimea. Se on nykyisenlaisena ollut
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olemassa vuodesta 2009 ldhtien (edel-
tdjana Laakelaitos 1993-2009). Myynti-
lupamenettelyt alkoivat tosin Suomes-
sa jo vuonna 1964, ja Suomen kansalli-
nen ladkkeiden haittavaikutusrekiste-
rikin perustettiin vuonna 1973.
Fimean tehtédviin kuuluu kan-
sallisten lupa-asioiden lisdksi myds
muita ladkealan kehittdmisen teh-
tavia. Lihastautiliitto on esimerkik-
si mukana Fimean Potilasneuvotte-
lukunnassa, jonka tehtavé on tuo-
da potilasndkokulmaa Fimean toi-
mintaan sekd vahvistaa tiedonkul-
kua organisaatioiden valilla. (ks. lisda
www.fimea.fi/kehittaminen_ja_hta/
potilasneuvottelukunta)

Avohoidon ldadkekorvauksen
maksajana Kela eli valtio

Myyntiluvan saamisen jalkeen ryh-
dytdan arvioimaan lddkevalmisteen
kayttoonottoa ja korvattavuutta kan-
sallisella tasolla. Jos myyntiluvan koh-
dalla tarkastellaan ladkevalmisteen
tehoa ja turvallisuutta, kiinnitetdan
kayttoonoton ja korvattavuuden koh-
dalla huomiota ladkkeen hoidolli-
seen ja taloudelliseen arvoon. Pohdit-
tavaksi siis tulee, millaisilla potilailla

ja milld hinnalla 1ddke voidaan ottaa
kaytt6on. Samalla joudutaan huomioi-
maan my0s terveydenhuollon rajalli-
set varat.

Kaytdnndssa potilas voi saada 1aa-
kehoitoa Suomessa joko ladkarin méa-
raamalld reseptilla apteekista (avohoi-
to) tai hoidon potilaana (sairaala- tai
laitoshoito). Ladkekorvaukset kuulu-
vat Suomessa lakisdateisen sairausva-
kuutuksen piiriin, eli yhteiskunta osal-
listuu ladkekustannuksiin korvaamal-
la potilaalle osan lddkkeen hinnasta.

Avohoidon reseptiladkkeiden kus-
tannuksia korvataan potilaalle sai-
raanhoitovakuutuksesta, jolloin 144-
kekorvauksen maksajana on Kela eli
valtio. Korvausjdrjestelméaan kuu-
luu reseptilddkkeiden lisdksi muun
muassa joitakin ladkarin maaraamia
itsehoitoladkkeita.

Ladkekorvausjarjestelméaan kuu-
luvien apteekkilddkkeiden korvatta-
vuuden ja tukkuhinnan paattaa Laak-
keiden hintalautakunta eli Hila. L4ak-
keestd ei siten voi saada Kela-korvaus-
ta ennen kuin sosiaali- ja terveysmi-
nisterion yhteydessa toimiva Hila on
paattanyt ladkkeen korvattavuudesta.
Ilman korvattavuutta potilaalla ei ole
juuri mahdollisuutta hankkia ladketta



kayttoonsa, silla ladkevalmisteen tuk-
kuhinta voi olla hyvin korkea. Erityi-
sesti uusissa, harvinaissairauksien
hoitoon tarkoitetuissa ladkevalmisteis-
sa ladkekulut ovat helposti satoja tu-
hansia vuodessa yhdella potilaalla.
Hyva esimerkki avohoidon myynti-
luvallisesta ladkkeestd, jolla ei ole kui-
tenkaan korvattavuutta, on Translar-
na-niminen lddkevalmiste. Translar-
na on nonsense-mutaatiosta johtuvan
Duchennen lihasdystrofian hoitoon
tarkoitettu tdsmaéldéke, jolla on ehdol-
linen myyntilupa EU:n alueella. Koska
ladkkeella ei ole korvattavuutta, se ei
kaytanndssa ole potilaiden saatavilla
korkeiden tukkuhintojen vuoksi.
Laakevalmisteelle korvattavuut-
ta hakee myyntiluvan haltija eli ladke-
yritys. Hilan sihteeristd vastaa hake-
musten valmistelusta padtoksentekoa
varten. Késittelyaika on maksimissaan
puoli vuotta. Korvaushakemus sisél-
tdad hoidollista ja taloudellista arvioin-
tia. Hakemuksen yhteydessa ladkeyri-
tys myos ehdottaa tukkuhintaa, jonka
Hila joko hyvéksyy tai hylkaa. Korvat-
tavuuspditos voi olla kielteinen, jos
ehdotettu hinta on liian korkea.
Vuodesta 2017 ldhtien on Suomessa
ollut kuitenkin mahdollista tehd& niin
sanottuja riskienhallintasopimuksia,
joissa ladkevalmisteita hyvaksytaan
ehdollisesti korvattaviksi. Sopimusten
tavoitteena on ollut hallita erityisesti
uusiin ladkehoitoihin liittyvia taloudel-
lisia epdvarmuuksia. Ehdollinen kor-
vattavuus voidaan myontda esimerkik-
si silloin, jos hoidolle on laédketieteellis-
ti tarvetta, mutta ladkkeen vaikutuk-
siin liittyy vield epdvarmuutta.
Vuodesta 2017 1dhtien hakemus-
prosessissa on kuultu myds potilasjér-
jestdja, joiden on mahdollista ldhet-
tdd oma lausuntonsa ladkevalmistee-
seen liittyen.

Sairaalaldadkkeen maksajana
sairaanhoitopiiri eli kunnat

Terveydenhuollon palveluvalikoi-
ma tarkoittaa julkisin varoin rahoi-
tettuja terveydenhuollon palvelui-

ta. Vuonna 2013 voimaan tulleen
EU-direktiivin my6ta palveluvali-
koiman tulee olla kansallisella tasol-
la mééritelty. Suomessa madarittely-
tehtdvaa toteuttaa Terveydenhuol-
lon palveluvalikoimaneuvosto eli Pal-
ko, joka antaa suosituksia siitd, mitka
palvelut kuuluvat terveydenhuollon
palveluvalikoimaan.

Sairaalahoidon tai muun julki-
sen laitoshoidon aikana saatu laédke-
hoito kuuluu Suomessa asiakasmak-
suun. Kaytidnndssa tima tarkoittaa,
ettd potilaan sairaalalddkkeen maksaa
sairaanhoitopiiri eli lopulta potilaan
kotikunta.

Kun uusi sairaalakayttoon tarkoi-
tettu ladke saa myyntiluvan, sairaa-
lat eri puolilla Suomea joutuvat poh-
timaan, kannattaako uusi lddke ottaa
kayttoon. Jos uusi ladke paatetdan ot-
taa kayttoon, se voi tarkoittaa, etta jos-
tain muusta pitaa saastaa. Sairaaloilla-
kin on rajallinen budjetti.

Fimea tuottaa ja kokoaa ladkkei-
den hoidollisen ja taloudellisen ar-
von arviointeja erityisesti uusiin sai-
raalalddkkeisiin liittyen. Fimean arvi-
oiden tarkoitus on auttaa tarkastele-
maan sitd, kannattaisiko ladketta kayt-
tdd muut hoitovaihtoehdot ja tervey-
denhuollon rajalliset varat huomioi-
den. Ja jos kannattaa, millaisilla poti-
lailla ja millad hinnalla?

Arviointi perustuu julkisesti saata-
villa oleviin tietoihin seka ladkeyrityk-
sen antamiin tietoihin. Arvioinnissa
on mukana my0s erikoislaakari, joka
tuntee kyseisen sairauden hoidon. Ar-
viointiraportti julkaistaan Fimean
verkkosivuilla, ja sen sisdltdd voi kom-
mentoida. Fimea julkaisee myos kom-
mentit ja mahdollisen vastauksensa
naihin.

Vuonna 2020 Fimea julkaisi esi-
merkiksi arvioinnin Zolgensma-laike-
valmisteeseen liittyen. Zolgensma on
tyypin 1 SMA-potilaiden hoitoon tar-
koitettu geeniterapia, jolle EMA my0n-
si ehdollisen myyntiluvan vuonna
2020. Ehdollisuus tarkoittaa sitd, etta
ladkkeen tehoa ja turvallisuutta seura-
taan tarkasti.

Fimean arvioinnin perusteella laa-
ditaan ladkkeen kaytostd kansallinen
suositus, jonka laatii Palko. Palko hyo-
dyntdé Fimean laatimia arviointira-
portteja tehdessdan kansallisia suosi-
tuksia siitd, mitka hoidot kuuluvat tai
eivét kuulu julkisin varoin rahoitet-
tuun terveydenhuoltoon. Palkon suo-
situsten luonnokset julkaistaan ota-
kantaa.fi -palvelussa, jossa niita voi
kommentoida mééardajan.

Lopullinen paéatos ladkkeen kaytos-
td tehdéén kuitenkin sairaaloissa, jot-
ka vastaavat hinta- ja sopimusneuvot-
teluista sekd lddkkeiden hankinnoista.
Kéaytdnnossa tima voi tarkoittaa, etta
sairaanhoitopiireilld on vaihtelua pal-
veluvalikoiman osalta.

Uusia toimintatapoja
tarvitaan

”Laboratoriopdydéaltd potilaan yopdy-
dalle” (bench- to-bedside) on, kuten
huomataan, aika pitkd matka. Taiméan
ovat viranomaisetkin huomanneet.
Ladketiede ei vield nykydankaan pys-
ty tarjoamaan apua tai parannuskei-
noa ldheskdan kaikkiin sairauksiin.

Valitettavasti suuri osa ladkkeeksi
aiotuista molekyyleistd karsiutuu mat-
kan varrella, useimmiten siité syysta,
ettd niilld on heikko teho tai ikévia si-
vuvaikutuksia tai haittoja. Yhteiskun-
ta pyrkii sddtelemaan kayttoon tule-
via ladkkeitd, jotta ne olisivat mah-
dollisimman turvallisia ja tehokkaita,
eivatkd aiheuttaisi korkeilla kustan-
nuksilla sellaisia ongelmia, ettd 1adka-
reiden tai paéttajien olisi pakko vali-
ta, keitd voidaan hoitaa ja ketka jattaa
hoidon ulkopuolelle.

Tarve harvinaisladkkeille on kui-
tenkin suuri, mika on lisdnnyt painet-
ta saattaa perustutkimuksen 16yddkset
nopeammin eteenpéain ihmisilla tehta-
viin kokeisiin. My0s lihastauteihin tar-
koitettuja, uusia ladkehoitoja on talla
hetkelld kehitysvaiheessa.

Ladkehoitojen kehittyessd on tar-
keéé, ettd niiden kayttdonotto saa uu-
sia tyokaluja, jotta yksilolliset ja perin-
teisiin hoitoihin verrattuna kalliim-
mat tdsmaladkkeet paatyvat sithen
tarkoitukseen, johon ne alun perin on
kehitetty eli potilaiden kaytt66n. Mer-
kittaviksi tekijoiksi nousevat ladkeyri-
tysten kanssa tehdyt sopimukset seka
paatoksentekoon liittyvien mallien
uudistaminen.

Lisatietoa:

Martikainen ] ja Pelkonen L.
Laakkeiden ehdollinen korvattavuus ja
jarkeva ladkehoito.

Duodecim 2020;136:200-5.

Vastila T.

Laakkeen elinkaari, osa 3: Uudet laakkeet
luupin alla.

Farmasia-lehti 2018;6:26-28.

Sosiaali- ja terveysministerion verkkosivusto
www.stm.fi/laakekorvaukset

Fimean verkkosivusto www.fimea.fi/
myyntiluvat/

Hilan verkkosivusto www.hila.fi

Palkon verkkosivusto www.
palveluvalikoima.fi (esimerkiksi
linkki "Nain Palkon suositukset
syntyvat”: www.palveluvalikoima.
fi/artikkeli/-/asset_publisher/
nain-palkon-suositukset-syntyvat).
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Laakinnallinen

kuntoutus

Kelan laakinnallinen
kuntoutus

Kelan kuntoutukset perustuvat la-
kiin Kansanelédkelaitoksen kuntoutus-
etuuksista ja kuntoutusrahaetuuksis-
ta eli ns. Kelan kuntoutuslakiin. Ke-
lalla on lakiin perustuva velvollisuus
jarjestdd ammatillista ja ladkinnal-
listd kuntoutusta seka kuntoutuspsy-
koterapiaa. Lainmukaisen velvolli-
suuden lisdksi Kela voi jarjestaa har-
kinnanvaraista kuntoutusta edus-
kunnan vuosittain myéntamén raha-
maaran puitteissa. Ndita varoja voi-
daan Kelassa kayttdd myos kuntou-
tusta, sairauksien ehkaisya ja sairaus-
vakuutusta koskevaan tutkimus- ja
kehittdmistoimintaan.
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Kelalla ei ole velvollisuutta jarjes-
tdad kuntoutusta, jonka jarjestamisen
vastuu kuuluu muun lain mukaan toi-
selle taholle, kuten vakuutusyhtiolle tai
valtiokonttorille. Kelan lisaksi 1d4kin-
nallistd kuntoutusta jarjestavat myos
kunnat. Kelan kuntoutuspalvelujen tu-
lee vastata hyvaa kuntoutuskaytantoa,
joka pohjautuu kuntoutuksesta saa-
tuun tieteelliseen nayttdon. Sita tay-
dentdvat Kelan ja julkisen terveyden-
huollon kuntoutuksessa yleisesti hy-
véksytyt vakiintuneet ja kokemuspe-
raisesti perustellut menettelytavat.

Kuntoutuksen tulee padasdaantoises-
ti perustua ladkarinlausuntoon, jos-
sa on suositeltu asiakkaalle tarpeelli-
nen kuntoutus. Vaativa ladkinnéllinen

kuntoutus perustuu asiakkaan hoidos-
ta vastaavassa julkisessa terveyden-
huollossa laadittuun kuntoutussuun-
nitelmaan. Kuntoutussuunnitelmas-

sa tulee kuvata kuntoutusta tarvitse-
van henkilon elaméantilanne, toiminta-
kyvyn vahvuudet ja rajoitteet seka ker-
toa, miten ja missé arkieldmaén tilan-
teissa sairaus tai vamma ja siihen liit-
tyva suoritus- ja osallistumisrajoite ai-
heuttaa huomattavia vaikeuksia. Lisak-
si suunnitelmassa perustellaan kun-
toutuksen eri toimenpiteiden tarve,
kirjataan kuntoutuksen kokonaistavoi-
te ja toimenpiteille asetetut lahitavoit-
teet. Harkinnanvaraisessa kuntoutuk-
sessa asiakkaan hoidosta vastaavaksi
tahoksi kay julkisen terveydenhuollon



liséksi tyoterveyshuolto, opiskelijater-
veydenhuolto tai asiakkaan valitsema
yksityinen ladkari.

Hoitavan tahon suositus kuntou-
tuksen toimenpiteista ja méérista ei
ole Kelaa oikeudellisessa mielessa si-
tova. Kelassa arvioidaan kuntoutus-
péaatosta tehtdessa asiakkaan kuntou-
tustarve ja soveltuva kuntoutusmuoto
huomioiden asiakkaan kokonaistilan-
ne, ladkdrinlausunnossa esitetyt tie-
dot ja muut Kelan kiytettavissa olevat
tiedot. Sairauden tai vamman lisaksi
arvioon vaikuttavat myds muut teki-
jat, kuten asiakkaan suoriutumista tai
osallistumista uhkaavat riskitekijét.
Kuntoutujalla voi olla useita erilaisia
terveyteen liittyvia oireita ja seka ty6-
hon ettd elaméntilanteeseen liittyvia
kysymyksid, joista vain osaan voidaan
vaikuttaa kaytettavissa olevin kuntou-
tuksen keinoin. Siksi on tarkeaa, etti
kuntoutuja pohtii etukiteen tavoittei-
ta, joita itse asettaa kuntoutukselleen.
Kuntoutujan on hyva tietdd, mihin
haetulla kuntoutuksella pyritdan.

Harkinnanvarainen
kuntoutus

Maéararahasidonnaisena etuutena har-
kinnanvarainen kuntoutus ei kuulu
Kelan jarjestamisvelvollisuuden pii-
riin, vaan silld on lakisdateista kun-
toutusta tdydentdva rooli. Harkinnan-
varaista kuntoutusta voidaan myén-
taa, vaikka kuntoutujalla ei olisi lain
mukaista oikeutta saada vaativaa laa-
kinnallistd kuntoutusta. Harkinnan-
varaisen kuntoutuksen myontami-
nen edellyttdd, ettd henkildlld on to-
dettu valitsemassaan terveydenhuol-
lon tahossa toiminnanrajoitus, joka ai-
heuttaa kuntoutuksen tarpeen. Har-
kinnanvarainen kuntoutus kohdistuu
pééasiassa tyoikaisiin ja tydeldmassa

oleviin henkildihin. Sitd voidaan kui-
tenkin myoéntaa myos tydeldman ul-
kopuolella oleville, kuten lapsille ja
ikdantyneille henkildille.
Harkinnanvaraisen kuntoutuk-
sen voidaan arvioida olevan vaikutta-
vaa ja asiakkaalle tarpeellista silloin,
kun kuntoutuksella voidaan paran-
taa tai turvata asiakkaan tyo- tai toi-
mintakykyd. Kuntoutus on tarpeellista
myos silloin, kun sen avulla pystytdan
tukemaan asiakkaan itsendistd suo-
riutumista arjessa, lisidméaan asiak-
kaan osallistumismahdollisuuksia eri
eldménalueilla ja ehkdisemdan syr-
jaytymista tydmarkkinoilta tai yhteis-
kunnasta. Kuntoutuksen tulee ajoit-
tua mahdollisimman varhaiseen vai-
heeseen, jotta sen avulla pystytdan to-
dennékoisesti hidastamaan kuntou-
tujan sairauksiin liittyvaa tyo- tai toi-
mintakyvyn laskua. Harkinnanvarai-
sen kuntoutuksen hakemus ei tule vi-
reille pelkdstdan Kelaan toimitetun
ladkarinlausunnon perusteella. Kirjal-
liseen hakemukseen tulee liittda enin-
tddn vuoden vanha kuntoutussuunni-
telma/B-ladkarinlausunto. Lausunnos-
sa tulee olla suositus kuntoutuksesta
perusteluineen, selvitys sairauden tai
vamman nykytilasta ja kuntoutustar-
peesta sekd kuntoutuksen tavoitteista.

Kuntoutuksen vaihtoehdot

Harkinnanvaraisen kuntoutuksen toi-
menpiteitd ovat mm. moniammatilli-
nen yksilékuntoutus, kuntoutuskurs-
sit eri sairausryhmille ja sopeutumis-
valmennuskurssit. Ndistd kuntoutus-
tai sopeutumisvalmennuskurssi on
aina ensisijainen kuntoutuksen toteut-
tamismuoto. Vain laaja-alainen, mo-
niongelmainen oireisto ja henkilon ti-
lanteen yksiléllisemmaén suunnittelun
tarve oikeuttaa yksilokuntoutukseen

www.steripolar.fi/
verkkokauppa

harkinnanvaraisessa kuntoutukses-
sa. Jos kyseessa on 65 vuotta tayttanyt
henkil6, kuntoutusta voidaan myon-
tdd harkinnan mukaan, kun sairaus
on sellaisessa vaiheessa, ettd asiak-
kaan toimintakykya voidaan turvata
tai parantaa kuntoutuksella, asiakas
on ldhes omatoiminen péivittdisissa
toiminnoissa ja asiakas pystyy osallis-
tumaan kuntoutuksen ohjelmaan tay-
sipainoisesti. Moniammatillinen yksi-
l6kuntoutus ei ole perusteltu esim., jos
yksilokuntoutuksella ei ole odotetta-
vissa sellaista toimintakyvyn kohene-
mista, etti asiakas selvidisi kotioloissa
itsendisesti pdivittaisissa toiminnois-
saan, asiakkaan toiminta- ja liikunta-
kyky on alentunut siten, ettei han pys-
ty osallistumaan kuntoutukseen ilman
jatkuvaa avustamista tai yksilokun-
toutus on toteutunut lahiaikoina.

Vaativa lddkinnallinen
kuntoutus

Asiakkaalla on oikeus vaativaan 1aa-
kinnalliseen kuntoutukseen silloin,
kun héinella on sairaus/vamma seka
siithen liittyva suoritus- ja osallistumis-
rajoite, joka aiheuttaa vahintadan vuo-
den kestdvan kuntoutustarpeen. Suo-
ritus- ja osallistumisrajoite on niin
suuri, ettd hanelld on sen vuoksi huo-
mattavia vaikeuksia arjen toiminnois-
ta suoriutumisessa ja osallistumises-
sa kotona, opiskelussa, tydelamaés-

sd tai muissa elaméntilanteissa. Vaa-
tivan kuntoutuksen asiakkaana pide-
tdan henkil64, joka on alle 65-vuoti-
as. Vaativaa ladkinnallistd kuntoutus-
ta ei voida jarjestaa pelkastaan hoi-
dollisin tavoittein. Vaativaa ladkin-
néllistd kuntoutusta haetaan kirjal-
lisesti hakemuksella ja mukaan liite-
tddn enintddn vuoden vanha kuntou-
tussuunnitelma/B-ladkarinlausunto.

Her _‘Jiﬂ vapaamimimn

Acapelian avulial

Acapella® -hengitysharjoitusvaline korvaa
pulloonpuhalluksen ja avaa tukkoisia
keuhkoja irrottamalla limaa. Acapella® on
pienikokoinen ja sita on helppo kayttaa

missa tahansa asennossa.
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Lausunnossa tulee olla suositus kun-
toutuksesta perusteluineen, selvitys
sairauden tai vamman nykytilasta ja
kuntoutustarpeesta sekd kuntoutuk-
sen tavoitteista.

Vaativa lddkinnéllinen kuntoutus
voidaan toteuttaa terapiana, moniam-
matillisena yksilokuntoutuksena seké
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kurssina. Terapiamuotoja ovat mm. fy-
sioterapia (erityismuotona allastera-
pia), toimintaterapia ja puheterapia.
Lisdksi Kela jarjestda vaativana ladkin-
nallisend kuntoutuksena tehostettua
moniammatillista yksilokuntoutusta.
Sitd toteutetaan sairausryhmékohtai-
sesti eri palveluina. Asiakas tarvitsee
tehostettua ja moniammatillisesti to-
teutuvaa yksilokuntoutusta esim., kun
tyossdkaynnin vuoksi tyd, ajankayttd
tai jaksaminen ei mahdollista riittdvan
terapian toteutumista, itsendinen toi-
mintakyky (esim. kdvelykyky) on vaa-
rantumassa, kuntoutuksen tavoitteet
voidaan saavuttaa tiydentdmaélla sen
avulla vahaisté avoterapiaa, kuntoutu-
jan elaméntilanne heikentéa itsendisen
selviytymisen mahdollisuuksia tai tera-
pian tuki ei ole riittava.

Asiakkaan kuntoutustarpeen arvi-
oinnissa Kela ottaa huomioon kattavas-
ti asiakkaan toimintakykyyn vaikutta-
vat tekijit ja elaméan olosuhteet. Lisdk-
si arvioidaan, vastaako haettu kuntou-
tus sille asetettuihin tavoitteisiin, tar-
vitaanko kuntoutusta suoriutumisek-
si ja osallistumiseksi, onko suunnitel-
tu kuntoutus tai kuntoutuskokonaisuus
tarpeen tavoitteiden saavuttamisek-
si huomioiden hyva kuntoutuskéytin-
t6 ja vaativan kuntoutuksen periaat-
teet sekd onko kuntoutuksen toteutus-
tapa tarkoituksenmukainen tavoittei-
den saavuttamiseksi (esim. terapiaker-
tojen méaara ja kesto, eri terapioiden ta-
voitteiden samansuuntaisuus, tiivista-
minen ja jaksottaminen sekd ohjauk-
sellinen terapia). Kelassa arvioidaan
myos aikaisemmin saatujen kuntou-
tustoimenpiteiden vaikutusta henkilén
suoriutumiseen ja osallistumiseen seka
sitd, mitd kuntoutuksella voidaan viela
olettaa saavutettavan. Lisdksi paatok-
senteossa otetaan huomioon kustan-
nusvaikuttavuus. Kuntoutuspalvelus-
ta aiheutuvien kustannusten ja saavu-
tettavan vaikuttavuuden tulee olla jar-
kevissa suhteessa siten, ettei vahaisis-
td kuntoutuksella saavutettavista vai-
kutuksista suoriutumiseen ja osallistu-
miseen aiheudu suuria kustannuksia.
Kelan on kuitenkin huomioitava, etta
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tavoiteltava muutos tai vaikutus voi
ndyttaytya pienend yhteiskunnallises-
ti, mutta sen merkitys on vaativan kun-
toutuksen asiakkaalle suuri.

Vaativan lddkinnallisen kuntou-
tuksen etuusohjeen (15.2.2021) mu-
kaan Kela tekee usein terapiapaatok-
sen vuoden pituiseksi. Jos terapian kat-
sotaan olevan perustellusti tarpeen vii-
koittain, sitd padsaantdisesti myonne-
tdan 40 kertaa vuodessa. Terapiapdatos
ohjeistetaan tekemdan vain vuodek-
si esim. tilanteissa, joissa ratkaisu si-
sdltdd useampia eri terapioita, kuntou-
tuksen vaikuttavuutta asetettuihin ta-
voitteisiin ndhden on syytéa arvioida tii-
viisti tai, kun kysymyksessad on eteneva
sairaus ja kuntoutuksen tavoitteet ovat
muuttumassa hoidollisiksi.

Vaativaa ladkinnéllistd kuntoutus-
ta ei voida myo6ntia oirediagnoosil-
la (R-ja Z-alkuiset diagnoosit). Lisak-
si yksittdiselld kapea-alaisella toimin-
takyvyn osa-alueella oleva vaikea on-
gelma ei ole riittdva peruste vaativaan
ladkinnalliseen kuntoutukseen, jos
se ei aiheuta huomattavia vaikeuksia
henkil6n suoriutumisessa ja osallistu-
misessa. Kuitenkaan pelkét sairauk-
sien diagnoosit eivdt maarita oikeut-
ta kuntoutukseen. Kaikki henkil6n sai-
raudet tai vammat sekd hdnen laédke-
tieteellinen terveydentilansa otetaan
huomioon kokonaisuudessaan Maail-
man terveysjarjeston WHO:n ICF-luo-
kituksen mukaisesti (International
Classification of Functioning, Disabili-
ty and Health, Toimintakyvyn, toimin-
tarajoitteiden ja terveyden kansainva-
linen luokitus).

Kuntoutuksen siirtaiminen
kunnan jarjestettiaviksi

Laakinnallisen kuntoutuksen jarjesta-
misvelvollisuus on asuinkunnalla, jos
kuntoutus ei kuulu Kelan tai erityis-
lainsdddannon perusteella muun ta-
hon jarjestettdvaksi. Kunnan pitéisi
huolehtia siitd, ettd ladkinnallisen kun-
toutuksen palvelut jarjestetddn sisil-
161tdén ja laajuudeltaan sellaisiksi kuin
kuntoutuksen tarve alueella edellyttaa.
Kuntien jarjestamisvelvollisuus perus-
tuu terveydenhuoltolakiin, kansanter-
veyslakiin ja erikoissairaanhoitolakiin.
Jos kuntoutuksen jarjestdminen ei ole
Kelan tai muun tahon tehtdvé, asiakas
tulee ohjata hdnen asuinkuntansa ter-
veyspalveluiden piiriin.

Kuntien jarjestaméan ladkinnalli-
sen kuntoutuksen palveluja ovat mm.

kuntoutusneuvonta ja kuntoutusoh-
jaus, toiminta- ja tyokyvyn sekd kun-
toutustarpeen arviointi, toimintaky-
vyn parantamiseen ja ylldpitimiseen
tahtaavat terapiat sekd muut tarvitta-
vat kuntoutumista edistavét toimen-
piteet. Lisdksi ladkinnalliseen kuntou-
tukseen kuuluvat apuvilinepalvelut
(hankkiminen, kdyton opetus, huol-
to ja uusiminen) sekd tarpeenmukai-
set kuntoutusjaksot laitos- tai avohoi-
dossa. Jos kuntoutusta annetaan ter-
veydenhuollon jarjestiména ja kun-
toutuja tayttdd muut kuntoutusrahan
edellytykset, hdnelld on oikeus saada
myo6s kuntoutusrahaa.

Jarjestamisvastuu kuuluu tai siir-
tyy terveydenhuollolle, kun Kelas-
sa arvioidaan, ettd kuntoutuksen ta-
voitteet ovat pelkédstaan hoidollisia tai
kuntoutuksella ei voida mahdollistaa
tyOstd, opiskelusta tai muista arjen toi-
minnoista suoriutumista ja osallistu-
mista. Esimerkiksi vastuu kuntoutuk-
sesta siirtyy kunnalle, kun etenevia
sairautta sairastavan asiakkaan kun-
toutuksen tavoitteet ovat muuttuneet
ainoastaan hoidollisiksi tai kun odo-
tuksesta huolimatta erittdin vaikeasti
sairaan tai vammautuneen asiakkaan
kuntoutuksella ei ole voitu mahdollis-
taa suoriutumista ja osallistumista.

Kelan tulee siirtoa suunnitelles-
saan arvioida kuntoutukselle asetet-
tuja tavoitteita, asiakkaan kykya aktii-
visesti ja harkitusti osallistua omaan
kuntoutukseensa, asiakkaan kykya ak-
tiivisesti ja harkitusti toteuttaa tehté-
va tai toimi ja/tai kykya osallistua eld-
man tilanteisiin itsenéisesti, apuva-
linein tai avustettuna tai onko tima
odotettavissa kuntoutuksen keinoin.
Avustettuna tapahtuva toiminta ei
kuitenkaan tarkoita puolesta teke-
mistd. On arvioitava myds, mahdollis-
tuuko jéljelld oleva suoriutuminen ja
osallistuminen ilman kuntoutusta eli
onko kuntoutus tarpeellista?

Myds kunnassa jarjestettava laa-
kinnéallinen kuntoutus on médriteltava
kirjallisessa kuntoutussuunnitelmassa,
jossa kuvaillaan ja perustellaan kun-
toutuksen tarve, tavoitteet ja sisilto
kullekin kuntoutusta tarvitsevalle yk-
silollisesti. Kunnan tehtdvand on myos
seurata kuntoutuspalvelun toteutumis-
ta, jonka vuoksi onkin parempi ottaa
yhteytta hoitavaan tahoon ja yrittaa
selvittda asiaa kuin lopettaa tarpeelli-
nen kuntoutus kesken, jos se ei tunnu
sopivalta omaan tilanteeseen.



Teksti Ritva Pirttimaa

Mita kuntoutusohjaus on?

Kuntoutusohjaus on kuntoutusohjaajan antamaa asiak-
kaalle maksutonta lakisdéteistd palvelua. Kuntoutusoh-
jauksen tavoitteena on tukea ja edistda asiakkaan kuntou-
tusprosessia hdnen omassa elinymparistossaan. Kuntoutus-
ohjauksessa arvioidaan, selvitetddn ja suunnitellaan kun-
toutumista edistavia toimenpiteitd ja palveluja yhdessé asi-
akkaan kanssa. Jokaiselle rakennetaan henkilokohtainen ja
arkea tukeva kuntoutus- ja palvelukokonaisuus. Kuntoutus-
ohjaus on myds neuvontaa ja ohjausta pienimmissa kun-
toutusta ja palveluja koskevissa asioissa. Siirtymévaiheet
(transitiot) ja niissd tukeminen ovat myds kuntoutusohjaa-
jien osaamisaluetta.

Kenelle kuntoutusohjaus
on tarkoitettu?

Palvelu on tarkoitettu kaikenikéisille pitkdaikaissairaille tai
vammautuneille aikuisille ja lapsille. Kaikissa yliopistosai-
raaloissa ja useissa keskussairaaloissa on seka lasten ettd
aikuisten neurologian puolella kuntoutusohjaaja. Heidan
palvelunsa ovat myds lihastautia sairastavien henkiléiden
kaytettavissa. Usein kuntoutusohjaaja on mukana hyvinkin
kiintedsti pian diagnosoinnin jalkeen. Hanen palvelunsa

ovat kuitenkin kaytettdvissd myohemminkin eldméan muu-
tosvaiheissa tai haasteellisissa tilanteissa joihin kuntoutus-
ohjauksella voidaan vaikuttaa.

Miten palvelun

piiriin paasee?

Aloitteen kuntoutusohjauksesta voi tehdd henkil¢ itse, ha-
nen ldheisensa tai tarpeen havainnut ammattilainen. Usein
ei tarvita erillista lahetettd. Osa sairaaloista edellyttda asi-
akkuutta sairaalaan so. tulee olla esimerkiksi neurologi-

an poliklinikan seurannassa. Sairaala tai kuntakohtainen
tieto kannattaa selvittaa etukateen. Julkisilta verkkosivuil-
ta 1oytyvat yhteystiedot mahdollistavat suoran kontaktin
kuntoutusohjaajaan.

Lisatietoja kuntoutusohjauksesta
loytyy Terveyskylan Kuntoutumistalon
ammattilaisosiosta, joka on kaikille avoin:

www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo
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Teksti Henna Harju ja Susanna Hakuni

Sopeutumisvalmennuksen

laatu on

tarkeaa

jarjestoi

si1le

Sopeutumisvalmennusjarjestojen valmiudet suunnitella ja toteuttaa STEA-rahoitteisen
sopeutumisvalmennuksen arviointia ovat erittdin hyvéalla tasolla, toteaa Eldkeliiton,
Kuntoutusdition ja jarjestdjen sopeutumisvalmennusryhmaén yhteistyona toteuttama
kartoitus. Ensimmaista kertaa STEA-rahoitteisen sopeutumisvalmennuksen arviointikaytantoja
yhteen kokoavan Yksilon kokemuksista toiminnan tuloksiksi — raportin on kirjoittanut
Kuntoutussdation erityisasiantuntija Henna Harju. Jarjestdjen sopeutumisvalmennusryhmassa
Lihastautiliittoa edusti kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynéinen.

— Kyselyiden ja mittareiden kayttdko-
kemuksia sopeutumisvalmennusjar-
jestoissé ei kuitenkaan ole tarkemmin
kartoitettu. Tavoitteena oli kerata yh-
teen tietoa arviointikdytdnnoista, jotta
jarjestot voisivat oppia toisiltaan, Hen-
na Harju kertoo.

Suomalaisilla vammais- ja poti-
lasjérjestoilld on ollut keskeinen roo-
li sopeutumisvalmennuksen sisal-
16n kehittdmisessé ja sopeutumisval-
mennuksen vakiinnuttamisessa osak-
si suomalaista kuntoutusjérjestel-
mada. Sopeutumisvalmennusta rahoit-
tavat Suomessa STEA, Kela, kunnat ja
vakuutuslaitokset.

- Lihastautiliitossa sopeutumisval-
mennustoimintaa on toteutettu jo 1a-
hes 40 vuotta samalla kehittéden ja ar-
vioiden toiminnan merkityksellisyyt-
ta ja tuloksellisuutta. Esimerkiksi lii-
ton Pysytddn toissa -kurssi on synty-
nyt pitkdjanteisen kehittdmistyon tu-
loksena tukemaan lihastautia sairas-
tavan aikuisen tydssa jaksamista. Asi-
akas- ja sidosryhmaépalautteilla on ol-
lut tassa suuri merkitys, kertoo Susan-
na Ryynénen.

Kun sopeutumisvalmennuksen tu-
loksellisuutta ja vaikuttavuutta arvioi-
daan, on keskitssa kurssin osallistujan
oma kokemus siitd, millaista hyotya
hén kokee sopeutumisvalmennukses-
ta saaneensa. Sopeutumisvalmennuk-
sen jarjestdjan tehtdva onkin selvittaa,
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millaisia muutoksia osallistujan hyvin-
voinnissa on tapahtunut.

Etenevien tai parantumattomien
sairauksien kohdalla sopeutumisval-
mennuksen tavoitteeksi voidaan aset-
taa osallistujan terveydentilan ja ela-
manlaadun ylldpitdminen tai mahdol-
lisimman vahédinen heikkeneminen.
Myos toimintakyvyn eri osa-aluei-
den tarkastelu ja kurssin arkeen tuo-
mien hy6tyjen huomioiminen on tar-
keéa. Vaikka osallistujan fyysisessa
toimintakyvyssa ei juurikaan tapah-
tuisi kurssin myo6td muutoksia, voi so-
siaalisessa tai psyykkisessa toiminta-
kyvyssad usein nahda edistysta. Sopeu-
tumisvalmennus voi tuoda uusia néa-
kokulmia ja toimintatapoja osallistuji-
en elaméan.

Miksi laadun
mittaaminen on tirkeaa?

Kuntoutujan itse asettamien yksilollis-

ten tavoitteiden toteutuminen ja kurs-

sikokemuksen arviointi on aina tarkea
osa kuntoutusta. Tdma tieto on tarkeda
myo6s sopeutumisvalmennuksen kehit-
tdmisessa ja kurssin jarjestdjan hakies-
sa rahoitusta toimintaa varten tulevil-

le vuosille. Rahoittajaraportoinnin néa-

koékulmasta pelkké toimintaan osallis-

tujien yksilollisiin tavoitteisiin pohjaa-
va arviointi ei kuitenkaan ole riittavaa.
Rahoittajaa varten jrjesto tarvitsee

arviointitietoa, joka pohjautuu rahoi-
tetulle toiminnalle asetettuihin tavoit-
teisiin. Yksiloiden henkil6kohtaiset ta-
voitteet voivat toki olla joiltain osin yh-
tenevid palvelulle asetettujen tavoittei-
den kanssa. Toiminnan tuloksellisuu-
den selvittdminen voidaan siis ndhda
sopeutumisvalmennuksen toteuttaji-
en ja rahoittajan yhteisend tavoitteena,
josta molemmat hyotyvat.

— On tdrkeda miettid oman jarjes-
ton arvioinnin ldhtdkohtia ja toteutus-
tapaa aika ajoin, koska ne heijastuvat
suoraan palveluiden laatuun. Tasmal-
liset tavoitteet ja mittarit luovat arvi-
oinnille ja koko toiminnalle perustan,
joten niihin kannattaa panostaa, tote-
aa Henna Harju.

Raportin perusteella sopeutumis-
valmennusjarjestojen arviointivalmiu-
det ndyttavat olevan erittdin hyvat.
Suurella osalla jarjestdista on kaytossa
kattava ja luotettava arviointiasetelma,
joka koostuu alku-, loppu- ja seuranta-
mittauksesta. Lahes kaikki sopeutumis-
valmennusjarjestoistd keradvat seu-
rantatietoa, jolla saadaan tietoa toimin-
nan pitkdaikaisista ja laaja-alaisista
vaikutuksista. Kursseja koskevan vai-
kuttavuustiedon tuottamisen koettiin
olevan sopeutumisvalmennusjérjes-
toissd keskeinen osa arviointia. Kurs-
sille osallistujien hyvinvointi on jarjes-
toille syddmen asia, ja siitd halutaan
nayttoa myos pitkalld aikavalilla.



Tarvitaanko jatkossa yhteisia mittareita?

Sopeutumisvalmennusjarjestoissa kiytetddn sopeutumis-
valmennuksen tulosten ja vaikutusten mittaamiseen paa-
osin itse laadittuja lomakkeita. Usein standardisoidut mit-
tarit koetaan jarjestoissa liian jareiksi tyokaluiksi, eiké niil-
14 saada suoraan tietoa tavoitteiden mukaisen toiminnan
tuloksellisuudesta.

Raportissa pohdittiin myds osana STEA-seurannan uu-
distusta tarvetta sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteisil-
le mittareille. Yhteisten mittareiden kayttéonotto STEA-ra-
hoitteisessa toiminnassa mahdollistaisi yhteismitallisen tie-
don tuottamiseen koko STEAn avustustoiminnasta. Kaikil-
le jarjestoille ja heiddn moninaisille kohderyhmilleen sopi-
vien yhteisten mittareiden 16ytdminen on haaste.

Tiedonkeruun yhteismitallisuutta pohdittaessa on tar-
kedd my06s muistaa, ettd STEA-avustuksen piirissa olevien
jarjestojen kohderyhmissé on paljon haastavassa elaménti-
lanteessa ja heikossa asemassa olevia ryhmid. Heille palaut-
teenkeruu liian hankalilla vélineill4 voi nostaa osallistumis-
kynnystd palveluihin. Osalla avustetun toiminnan kohde-
ryhmistd on myo6s kognitioon ja kielellisiin valmiuksiin liit-
tyvid haasteita, jotka vaikuttavat palautteen antamiseen.

Raportissa pohditaankin, olisiko STEAn mahdollista tes-
tata my0s yksittdisid hyvinvointiin, toimintakykyyn ja voi-
mavaroihin liittyvid muuttujia tai vaittamia, joilla saatai-
siin pienemmaéssd mittakaavassa yhteismitallista tietoa. Ke-
vyemmat arviointivélineet olisi helpompi sisdllyttda osaksi
jarjestdn olemassa olevia toimivia tiedonkeruutapoja,
ilman ettd ne kuormittavat palvelun kayttajia liikaa.

Termi muuttuu, toiminta ei

Sopeutumisvalmennus-termin poistuminen STEA-rahoi-
tetusta toiminnasta kuluvan vuoden alusta on aiheutta-
nut sopeutumisvalmennusta tuottavissa jarjestdissa viime
syksyna turhautumista. Sopeutumisvalmennus-termi séi-
lyy edelleen Kela-rahoitteisessa toiminnassa, STEA-rahoi-
tuksella tuotetaan jatkossakin ammatillisesti ohjattua psy-
kososiaaliseen tukeen perustuvaa toimintaa, jossa vertais-
tuella on keskeinen rooli. Muutos vaikuttanee eniten sosi-
aali- ja terveysalan ammattilaisiin, jotka ohjaavat osallis-
tujia kursseille sekd sopeutumisvalmennusammattilaisiin
jarjestoissa.

— Ladkinnallisen kuntoutuksen poistuminen Lihastau-
tiliiton kurssitoiminnasta on aiheuttanut huolta siitd, mi-
ten ihmiset 16ytavat tulevaisuudessa uuden nimen omaa-
van toiminnan pariin. Jatkossakin Lihastautiliiton kurssi-
toiminnan keskiossa ovat lihastautia sairastava ihminen ja
hinen laheisensi, sairauden kanssa elaminen, voimavarat
sekd toivo ja luottamus tulevaan, joita vahvistetaan asian-
tuntija- ja vertaistuella, kertoo Susanna Ryynénen.

— Tukea tarvitseva henkil6 ei todenndkdisesti osaa sanoit-
taa tuen tarvettaan sopeutumisvalmennukseksi, vaan timan
sanoituksen tekevat ammattilaiset. Riittaa siis, jos tukea tar-
vitsevat 16ytdvat oman potilasjarjestonsa luo itsendisesti tai
ohjaten. Tallgin tukea tarvitseva saa jatkossakin laadukasta,
pitkddn perinteeseen ja asiantuntemukseen nojaavaa palve-
lua, oli sen nimi mikd hyvéansa, Henna Harju kiteyttaa.

Lue koko raportti:
www.docplayer.fi/204624715-Yksilon-kokemuksista-toiminnan-
tuloksiksi-henna-harju.html

Pysytaan toissa -kurssi:

Tavoitteet tayttyivat,
kaikkein parasta oli vertaistuki

Pia Pulliainen tydskentelee Lappeenrannan kaupungil-

la osallisuuskoordinaattorina, joka vastaa kaupungin or-
ganisoimasta asukastoiminnasta, kuntalaisten kuulemises-
ta ja lahidemokratian edistdmisestd. Tyonkuvaan kuuluu
kaytinndssa vaikuttamistoimielinten, vammaisneuvoston
ja sen esteettdmyystyoryhmaén sekd asukas- ja alueneuvos-
ton toiminnan organisointi. My0s viestintd ja markkinointi
ovat kiinted osa toimenkuvaa.

Pia nauttii ty6stddn, mutta muutama vuosi sitten hanes-
té alkoi tuntua silté, ettd kokopéaivatyo vie liikaa voimia.

- Oli jo jonkin aikaa tuntunut siltd, etta nyt alkaa voi-
mat uupua kokopéaivatyossd. Olin ollut parin kuukauden
sairaslomalla vuoden 2018 lopusta tammikuulle 2019. Olin
ottanut myos jo yhteytta tyoterveyslddkariin, jonka kans-
sa olimme keskustelleet mahdollisuudesta hakea osatyoky-
vyttomyyseldkkeelle. Tyoterveysladkari oli kuitenkin asian
suhteen epéilevdinen, Pia muistelee.
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Asiantuntevaa apua 20 vuoden kokemuksella!

Porras 2/2021 13



Lihastautiliiton Pysytidan toissa
-kurssi tuli ndihin tunnelmiin kuin ti-
lattuna. Aiemmin Pia oli ollut kiinnos-
tunut vain diagnoosikursseista.

— Ensimmadisen ja vield toistaiseksi
ainoan kerran olen ollut HMSN -diag-
noosikurssilla Kankaanpéadssa vuonna
2010. Sielld kuulin ensimmaisen ker-
ran sanan Lihastautiliitto ja liityin li-
hastautiyhdistykseen. Sieltd kuulin
myos, ettei minun tarvitse itse mak-
saa fysioterapiaani — kuten olin sii-
hen mennessa jo useita vuosia tehnyt
- vaan voisin hakea maksusitoumus-
ta alueen sairaanhoitopiiristd. Ensim-
maistéd kertaa my0s peroneustuet tuli-
vat tutuiksi, ja kurssildhetteen avulla
sainkin ne sairaanhoitopiirin kustan-
tamana, Pia muistelee.

Pysytaan toissa -kurssiin Pia ei ollut
aiemmin kiinnittdnyt huomiota, koska
kaikki oli hyvin t6isséd ja omassa jaksa-
misessa. Uupumus ja palautumisen pit-
kittyminen heréttivit tarpeen etsia en-
sin tietoa ja sitten apua tilanteen hel-
pottamiseksi. Kurssista Pia sai alkujaan
vinkin jarjestdsuunnittelija Sirpa Kal-
vidiseltd, ja mychemmin vield sdhko-
postilla seké Porras-lehden kautta.

IIman ennakko-odotuksia

Pia haki kurssille, tuli valituksi ja mat-
kasi aloittamaan kurssia tyoterveys-
huollossa laadittu alustava selvitys ti-
lanteesta mukanaan. Vaikka kurssise-
losteessa oli kerrottu kurssin tavoit-
teista ja ohjelmasta, Pia lahti kurssil-
le ilman ennakko-odotuksia. Tarve sen
sijaan oli selkeé: saada apua ja tukea
tyoeldmassa jaksamiseen.

- En ehka oikein uskaltanut odottaa
mitédén, silld pessimisti ei pety. Olin teh-
nyt jo alustavan osatyokyvyttomyys-
hakemuksen, ja ty6llisyysasiantunti-
ja Liisa-Maija Verainen ja sosiaalitur-
va-asiantuntija Katja Voltti auttoivat
hakemuksen loppuunsaattamisessa.
He antoivat arvokkaita vinkkeja siita,
miten tehd& hyva, asiallinen ja tavoit-
teen saavuttava hakemus, Pia toteaa.

Ja kun kaksiosaisen kurssin toi-
nen osio alkoi 1.10.2019, oli Pia ensim-
maista paivaa osatyokyvyttomyyselak-
keelld. Kevaan kurssijaksolla saatujen
ohjeiden ja opastusten avulla Pia sai
tehtya kaikki vaadittavat lomakkeet
osatyokyvyttomyyshakemukseen.

- Lahetin toukokuussa 2019 ha-
kemukseni Kevaan, parasta toivoen,
mutta pahinta peldten. Kasittely kesti
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Pysytaan toissa -kurssin bandi-illassa paastiin musisoimaan kurssilaisten voimin. Pian kans-
sa bandissa mukana Juha Markkanen, Elina Majamaa seka Tuomas Sillanpaa.

vain 45 paivad, vaikka olin varautu-
nut ainakin parin kolmen kuukauden
odotukseen.

Kurssi loppui, yhteys ei

Pysytédan toisséa -kurssilla tehtiin pal-
jon muutakin kuin hakemusten
paperinpydrittelya.

— Keskustelimme paljon ja kasitte-
limme kipeitdkin asioita liittyen tois-
ten tyottdmyyteen ja toisten tyos-
sé jaksamiseen. Tunsin saavani myos
henkistd vahvuutta asioiden késittele-
miseen. Taman ymmarsin, kun aikaa
oli jo jonkin verran kulunut ja olin
opettelemassa uutta tyérytmia; kolme
paivaa toissa ja kaksi paivaa eldkkeel-
14, Pia toteaa.

Kurssin ohjelmassa oli myos fysiat-
rin ja fysioterapeutin alkuhaastatte-
lut, joista kurssilaiset saavat mukaan
kurssiselosteen fyysiseen kuntoon liit-
tyvistd huomioista. Nama terveiset Pia
vei seuraavalla vastaanottokdynnilla
omalle neurologilleen.

Seké vuoden 2010 HMSN-kurssil-
la ettd Pysytdan toissa -kurssilla Pian
mielestd parasta antia oli vertaistuki.

— Kurssi taytti kaikki tarpeeni tyo-
eldman uudelleenjarjestelyjen suh-
teen, mutta kaikista parasta antia oli
jalleen vertaistuki. Kurssilla oli meita
vertaisia, joilla oli sama tilanne edes-
sd ja toisilla oli toisenlaiset tarpeet liit-
tyen tydeldmaéan, Pia toteaa.

Kurssin myo6ta syntynyt side ei
myoskddn katkennut kurssin paatyt-
tyd, vaan kurssilaiset pitdvat yhteyt-
ta edelleen sosiaalisen median kautta.
Facebookin kautta vaihdetaan kuulu-
misia, ja kurssilaiset tukevat toisiaan
tydeldmaéaan ja lihassairaan arkeen liit-
tyvissa aiheissa.

Nyt, kun kurssista on kulunut jo
hieman enemmaén aikaa, Pia toteaa
olevansa kurssille pdasysta ja osallis-
tumisesta darettoman iloinen:

— Pysytédén toissa -kurssilla oli mer-
kittdva osuus siind, ettd olen nyt osa-
tyokyvyttomyyseldkkeelld. En olisi
jaksanut endé kokopaivatyossa kovin
pitkddn. Minulla on 4arimmaisen mie-
lenkiintoinen tyo, josta pidan kovas-
ti ja olen edelleen motivoitunut teke-
maan toitd. Osa-aikaisesti ja voimie-
ni mukaan minulla on vield paljon an-
nettavaa tyoelamassa!



Teksti Noora Karkkainen

Omaehtoinen

harjoittelu osana

kuntoutusta

Kuntoutus on suunnitelmallinen pro-
sessi, jossa kuntoutuja yllapitaa ja edis-
tda toiminta- ja tyokykyadn ammatti-
laisten tuella. Keskeistd on kuntoutujan
oman aktiivisuuden ja osallisuuden tu-
keminen sekd hdnen toimintaymparis-
tojensd muokkaaminen kuntoutumista
tukevaksi. Ndin mééritellddn sosiaali-
ja terveysministerion nettisivuilla.

Kuntoutus ei siis tarkoita vain toi-
mia ja tekoja, jotka tapahtuvat kun-
toutusammattilaisen 1asna ollessa,
vaan niiden lisdksi omaehtoisella har-
joittelulla on iso merkitys osana kun-
toutusta. Kelakin edellyttad vaativan
ldakinnallisen kuntoutuksen asiak-
kailta eli kuntoutujilta aktiivista roolia
kuntoutuksessa. Kuntoutujan on to-
teutettava yhdessa sovittuja valitehta-
vid terapiakertojen valissd, mahdolli-
sesti laheistensa tukemana.

Tekoja oman
toimintakyvyn edistamiseksi

Omaehtoinen harjoittelu voi tarkoit-
taa monia asioita. Tavallisimmin se
tarkoittaa omatoimista liikuntaa tai
kotona tehtdvia harjoitteita, joissa ta-
voitteena on liikkuvuuden, venyvyy-
den, lihasvoiman ja/tai tasapainon ke-
hittyminen. Kotiharjoitteet voidaan
suunnitella yhdessé fysioterapeu-

tin kanssa, ja fysioterapeutti ohjeis-
taa myos harjoitteiden annostelussa:

kuinka usein, kuinka paljon.

Liikunnan ja kotiharjoitteiden li-
sdksi omaehtoinen harjoittelu voi tar-
koittaa muitakin asioita, jotka tukevat
toimintakykyd. Ndita ovat esimerkiksi
ryhdin huomioiminen, istuma- ja ma-
kuuasennon korjaaminen optimaali-
seksi, hengitysharjoittelu, rentoutus-
harjoitukset tai avustajan tai laheisen
tekemat passiiviset liikkeet. Se voi siis
tarkoittaa pienid paivittdin toistuvia
asioita, jotka edistavat omaa toimin-
takykya. Fysioterapeutin kanssa voi
pohtia, minkalaisia asioita se tarkoit-
taisi omalla kohdalla.

Pienelta tuntuvilla
asioilla on merkitysta

UKK-instituutti julkaisi uudet sovel-
tavan liikunnan suositukset vuon-

na 2020. Uusissa suosituksissa koros-
tetaan palauttavan unen merkitysta,
paikallaan olon tauotusta ja mahdol-
lisimman usein toistuvaa kevytta lii-
kuskelua. Jokainen askel ja asennon
vaihto ovat hyvéksi. Aiemmissa suo-
situksissa liitkkuminen ”laskettiin lii-
kunnaksi”, kun sité kertyi vahintdan
10 minuuttia yhtdjaksoisesti, mut-

ta nykydén on todettu, ettd terveys-
vaikutuksia saavutetaan jo pienilla-
kin asioilla. (ukkinstituutti.fi > Liikku-
minen > Liikkumisen suositukset > So-
veltavan liitkkumisen suositukset)

Lihastautiliiton verkkosivustolta ja YouTube-kanavalta
I6ytyy vinkkeja omaehtoiseen harjoitteluun:

lihastautiliitto.fi > Tietoa ja tukea > Fysioterapia >
Omaehtoinen harjoittelu

youtube.com/user/Lihastautiliittory

Mista vinkkeja?

Varsinkin nédin korona-aikaan netti
on tdynna kaikenlaisia harjoitusohjei-
ta, kun ihmiset ovat joutuneet viahen-
tdmaan kodin ulkopuolella liikkumis-
ta. Kaikesta tarjonnasta voi olla vai-
kea 16ytda itselleen sopivia harjoittei-
ta. Sopivien harjoitteiden 16ytyminen
vaikeutuu entisestddn, kun sairastaa
harvinaista sairautta. Lihastautidiag-
nooseja on paljon, ja oirekuvat eri sai-
rauksien vililla ovat erilaisia. Nain ol-
len my6s liikkumisen ja fyysisen har-
joittelun mahdollisuudetkin ovat eri-
laisia, eiké yleispatevia tai kaikille so-
pivia ohjeita omaehtoiseen harjoitte-
luun voida antaa.
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Kokemuksia
faskiakasittelysta
lihastautia sairastavilla

IThmiskehon jokainen rakenne on kaaritty sidekudokseen, faskiaan. Jokainen kudos on yhteydessa
toiseen kudokseen solun ulkoisen aineen tukirunkojen, faskian valitykselld. Tama tarkoittaa sité,
ettd mikdan kehon rakenne ei voi litkkkua aiheuttamatta liikettd, painetta tai venytysta jossain
toisessa kehon rakenteessa. Faskia kattaa koko kehon, paalaelta varpaisiin ja sormiin asti, ja se
muodostaa rakenteellisen jatkumon kehon rakenteiden ja kehon osien valilla.

Faskia voidaan jakaa pinnalliseen fas-
kiaan ja syvdan faskiaan. Pinnallinen
faskia on ihonalaisessa rasvakudok-
sessa, ja se suojaa mekaanisesti her-
moja ja verisuonia. Pinnallisessa fas-
kiassa on tihed hermoverkosto ja sen
tehtdvdnd on myos ottaa vastaan ihon
pinnan kanssa kehon ulkopuolelta tu-
levia arsykkeita (paine, kosketus, lam-
po). Syva faskia on pinnallisen faski-
an alapuolella, lihasten paalla. Syvalla
faskialla on puolestaan iso merkitys li-
hasten tuottamien voimien valittdjana
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sekd kehon asennon ja liikkeen aisti-
jana. Syvén faskian janteys on riippu-
vainen lihasten tilasta, silla lihaksilla
on kiinnityskohtia syvéssa faskiassa.
Syva faskia on kolmikerroksinen
rakenne ja optimaalinen liikkuminen,
voimien vélittyminen ja liikkkuvuus

”Vaikka itse

kasittely tekee
kipeaa, helpottaa se
oloa valittomasti.
Jalkojen turvotus
lievittyli ja pysyl
tavallista kauemmin
poissa.”

edellyttavit, ettd ndma syvan faskian
kerrokset liukuvat toisiinsa nahden.
Mikali kerrosten liukuminen on esty-
nyt, voi oireina ilmetd liikekipua, lii-
kerajoitusta ja/tai ongelmia liikkeen
koordinaatiossa.

”Jo vuosia kestanyt paan liikkkeiden
jaykkyys havisi paalaen faskiakasittelyn
myota. Paa kaantyy jalleen rennosti!”



Tuntuu kuin lihaksia
kiristava elmukelmu olisi
vapautettu. Olo on vapaampi
ja liikkkuminen helpompaa.”

Mista muutokset faskiassa johtuvat?

Kuormitus, toistorasitus, tulehdukset, immobilisaatio seka
traumat muuttavat faskiakudoksen viskoelastisiteettia. Toi-
sin sanoen normaalisti hyvin liukuva faskiakerrosten véli-
nen aine muuttaa olomuotoaan nestemadisesta geeliméaisek-
si. Talloin faskiakudoksen sdikeet eivdt endd liu'u normaa-
listi toisiinsa ndhden, vaan kudos muuttuu jaykemmaéksi

Lihastautia sairastavilla tavallisimpana oireena on tiet-
tyjen lihasryhmien lihasheikkous, joka muuttaa liikkumi-
sen ja kehon kayton malleja. Muuttuneiden liikemallien
myo6té jotkut lihasryhmat joutuvat ylirasitukselle jo arki-
sessa lilkkumisessa. Tima kova kuormitus saattaa aiheut-
taa nditd edelld mainittuja muutoksia faskiakudoksessa, ja
talloin faskiakerrokset eivét liu’u optimaalisesti toistensa
suhteen. Oireena voi olla kipua ja jaykkyytta tietyissa liik-
keissé tai heikentynyt liikkeiden koordinaatio.

Vaikka tietty lihastautidiagnoosi tarkoittaa usein juu-
ri tiettyjen lihasten heikkenemisté (esim. CMT-sairaudes-
sa jalkaterien, nilkkojen ja sormien lihakset), ei silti voida
olettaa, ettd jokaisella samaa lihastautia sairastavalla fas-
kioiden muutokset olisivat samanlaiset. Jokaisella ihmisel-
14 on oma yksiléllinen eletty eldma takana — omat harras-
tukset, tyot, arkiset askareet, kolhut, vammat ja sairaudet.
Nama kaikki jattavat jalkensa kehoon, niin hyvéssa kuin
pahassa. On taysin yksilollistd, mistd kohdista kehoa voi-
daan 16ytaa faskiaperdisid ongelmia.

Faskian Kkasittely voi helpottaa oireita

Faskian kasittely eroaa perinteisestd hieronnasta siin, etta
kasittely kohdistetaan tiettyihin kehon kohtiin, syvdan fas-
kiaan. Koska syva faskia kattaa koko kehon, kiinnikkeinen
faskiarakenne voi sijaita luistenkin kohtien paalld, esimer-
kiksi ranteissa ja nilkoissa. Naiden kohtien késittelyyn ei
monikaan ole tottunut.

Olemme Lihastautiliiton fysioterapiassa huomanneet,
ettd esimerkiksi joillakin CMT-sairautta sairastavilla on
kiinnikkeisyytta ja arkuutta nilkkaa ympardéivissa raken-
teissa. Kasittely on tdlloin helpottanut jalkaterdn kayttoa,
vaikka itse CMT-sairaudesta johtuvaa lihasheikkoutta késit-
tely ei parannakaan.

Faskiaa voi késitelld myds itse: omin késin tai erilaisin
vélinein. Nykyisin markkinoilla on paljon erilaisia pallo-
ja jarullia, joilla faskioita pystyy kasittelemédan, mutta myos
kotoa voi 16ytyé jo valmiiksi sopivia vélineitd. Erds asiakas
kéaytti paistinlastan tylppda paata, kun omien sormien voi-
mat eivat riittdneet. Faskioiden kasittelyyn perehtynyt fysio-
terapeutti voi opastaa omatoimisessa faskioiden késittelyssa.

Lihastautiliiton fysioterapia-
asiakkaiden kokemuksia

Olemme Lihastautiliiton fysioterapiassa huomanneet, etta
monet asiakkaat hyotyvat faskiakasittelysta. Kasittely voi
olla kertaluontoinen tai sitten se pitaa toistaa tietyn ajan
kuluttua, riippuen oireista.

Erds FSHD-sairautta sairastava asiakas, joka kérsi leu-
an, niskan ja hartioiden kivuista seka paansarysté, sai hel-
potusta kipuihin, kun kasiteltiin faskiaa kasvojen alueelta.
Kasittelyn jalkeen pureskellessa tuntunut hammas- ja leu-
kakipu helpottivat sekd ohimoilla tuntuva kiristdva paan-
sarky lievittyi.

Erdan ALS-sairautta sairastavan asiakkaan olkanivelen
liikkuvuus parani ja liikekipu vdheni, kun kasiteltiin faski-
aa lapaluun alueelta. Lisdksi erds asiakas koki vatsan ja se-
lan alueen kasittelyn jalkeen hengittdmisen helpommaksi.

Muutama lievéoireinen CMT-sairautta sairastava asia-
kas koki kadvelyn kevyemmaksi ja askeleen lennokkaam-
maksi, kun kasiteltiin faskiaa alaraajojen eri kohdista. Yh-
delld asiakkaalla ongelmakohdat 16ytyivat pohkeista, toisel-
la akillesjanteiden viereltd ja kolmannelta reiden alueelta.

Kaésiteltava faskian alue 16ytyy vain harvoin suoraan
sieltd, missa oire on. Asiantunteva terapeutti osaa laajen-
taa katsettaan koko kehoon ja 1dytéa oireiden alkuperaisen
lahteen kartoittamalla asiakkaan historian, tutkimalla liik-
keitd ja tunnustelemalla kédsin kudoksia.

Kirjallisuutta:

Luigi Stecco 2018,
Lihaksistoon liittyvien
faskioiden fysiologia,
suom. Tiina Lahtinen-Suopanki
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. 7

Teksti Katja Voltti « Kuva Pexels

Harrastuksen
apuvalineeseen
taloudellista tukea?

Voi olla vaikea tietda, milti taholta mi-
takin apuvélinetta pitaisi kysya. Apu-
vélineitd luovuttavat monet eri ta-

hot ja niilld on kaikilla tarkasti rajat-
tu maéaritelma sille, mihin tarkoituk-
seen apuvélineitd luovutetaan ja mil-
14 kriteerein. Kunnan sosiaalitoimes-
ta voi hakea taloudellista tukea apuva-
lineisiin, jotka liittyvat asunnonmuu-
tostoihin, mutta myos harrastusvali-
neisiin. Sen sijaan apuvélineitd, joiden
katsotaan olevan laddkinnéllisen kun-
toutuksen apuvalineitd, ei sosiaalitoi-
mesta myonneta. Niitd on haettava
terveydenhuollosta. Terveydenhuol-
losta haetaan myos hoitotarvikkeiksi
luokitellut apuvélineet. Tyohon, opis-
keluun ja kouluun voi myds saada tar-
peellisia apuvalineitd. Niistd vastaavat
joko tybnantaja, tydvoimahallinto, pe-
ruskoulu, oppilaitos tai Kela. Siten on
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merkitysta silld, mihin tarkoitukseen
ihminen sairautensa tai vammansa
vuoksi valttdmatta tarvitsee esim. tie-
tokonetta: Onko se pddasiassa kom-
munikaation valine? Mahdollisuus
osallistua yhteiskuntaan ja pitada yh-
teyttd sosiaalisiin kontakteihin? Tar-
vitseeko sitd sairauden vuoksi tygssa
tai opinnoissa?

Yleisohjeena on, ettd tavanomai-
sia kuluttajatuotteita ei luovuteta laa-
kinnéllisend apuvélineend, eika nii-
hin voi saada tukea vammaispalve-
lulain mukaan. Jos apteekissa tai su-
permarketissa myydaén tiettyja apu-
véalineitd, on sellainen usein ostetta-
va itse. Monilla lihastautia sairastavil-
la ihmisilla onkin kdytdssdin aivan ta-
vanomaisia arkiesineitd, joille on kek-
sitty kdyttd juuri omaan toimintaky-
vyn haasteeseen liittyen. Eik& ndita

usein vertaisryhmissa kuultuja jippoja
kannata vaheksya. Vaikka apuvalinei-
té on kehitetty hyvin monenlaisiin tar-
koituksiin, sithen tiettyyn haasteeseen
joka sinulla on, ei valttamatta 1oydy
juuri sopivaa apuvélinetta.

Vapaa-ajan apuvalineelld voi olla
monia merkityksia pitkdaikaissairaal-
le. Se voi olla kuntoutuksellinen, hen-
kista hyvéa oloa lisddva seka sosiaa-
lista toimintakykya edistava, kaikkia
tai jotakin naista. Apuvalinetta tarvi-
taan, kun yksilolla ei sairauden vuok-
si ole tasavertaisia mahdollisuuksia
osallistua, virkistya ja kokea erilai-
sia asioita. Ensisijaisesti apuvélineen
myontamisessd arvioidaan, onko ha-
kijalla oikeus saada se ladkinnallisen
kuntoutuksen kautta. Vapaa-ajan toi-
minta voi olla my6s kuntoutumista
tukeva asia.



Terveydenhuollosta luovutettavien
apuvalineiden perusteet ovat Asetuk-
sessa ladkinnallisen kuntoutuksen
apuvalineiden luovutuksesta: apuva-
lineiden tehtdva on edistda potilaan
kuntoutumista, tukea, yllapitaa tai pa-
rantaa toimintakykya jokapdivéaisissa
toiminnoissa tai ehkéaistd toimintaky-
vyn heikentymistd. Silloin kun ihmi-
selld on sairaus, vamma tai kehitysvii-
vastymad, joka heikentda potilaan toi-
mintakykya ja vaikeuttaa hanen itse-
ndista selviytymistaan.

Jos apuvélineen ei katsota kuulu-
van ladkinnéallisen kuntoutuksen pii-
riin, sitd voi hakea Lain vammaisuu-
den perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista eli ns. vammais-
palvelulain kautta. Kuntien sosiaali-
toimen myodntdmat vammaispalvelu-
lain mukaiset palvelut ja tukitoimet
ovat aina viimesijaisia suhteessa muu-
hun lainsdadantoon, kuten sosiaali-
huoltolakiin ja terveydenhuoltolakiin
eli my6s ladkinnallisen kuntoutuksen
vélineisiin.

Vammaispalveluista voi saada har-
rastukseen tarvittavaan apuvéalinee-
seen harkinnanvaraista tukea, mika-
li vamma tai sairaus rajoittaa suoriu-
tumiskykya siten, ettd toiminnoista ei
selviydy ilman vélinettd ja sen han-
kintaan siséltyy erityiskustannuksia,
jotka johtuvat vammasta tai sairau-
desta. Vammaispalvelut voivat korva-
ta my0ds vakiomalliseen vélineeseen
tehdyt vamman edellyttdmat valtta-
mattémat muutostyot.

Apuvélineen tarvetta harkittaes-
sa otetaan viranomaisessa huomioon
myos, miten valinettd pystyy kayt-
tdmaan turvallisesti ja kuinka pal-
jon sité tarvitsee. Jos apuvélinet-
ta tarvitsee vain satunnaisesti, kan-
nattaa harkita sen vuokraamista.

Valineet.fi —sivustolle on koottu taho-
ja, jotka vuokraavat vapaa-ajan apu-
vélineitd. Vuokran kustannuksiin
voi my0s hakea taloudellista tukea
vammaispalveluista.

Olipa kyseessa ladkinnéallisen kun-
toutuksen apuviline tai harrastuk-
seen tarvittava erikoisviline, sen tar-
ve arvioidaan aina yksil6llisesti. Sen
vuoksi joku samaa lihastautia sairas-
tava voi saada jonkin vélineen, vaik-
ka kaikille sitd ei myonnetd. Yksilolli-
sen tarpeen arvioinnin lisiksi erilai-
nen kohtelu voi johtua alueellisten toi-
mintakdytantdjen eroista.

Kun koet tarvitsevasi apuvélinettd,
yritd muodostaa itsellesi selked kuva
siitd, miten apuvaline tukee toiminta-
kykyaési. Selvitd, mika taho on vastuus-
sa apuvélineen luovuttamisesta, ja ota
sithen yhteytta. Voit hakiessasi hyo-
tya siita, ettd joku terveydenhuollon
ammattilainen puoltaa tarvettasi juu-
ri télle apuvilineelle siihen tarkoituk-
seen, jota olit ajatellut.

Esimerkkina
sahkoavusteinen polkupyora

Ladkinnallisen kuntoutuksen apuva-
lineet eivét ole ensisijaisesti harras-
tusvalineitd. Tavanomaisena kulutta-
jatuotteena saatavien kaksipyoraisten
sahkoavusteisten polkupyorien ei kat-
sota kuuluvan ladkinnéllisen kuntou-
tuksen apuvalineisiin. Mutta erityiso-
minaisuuksilla varustettu polkupyora,
kuten sdhkodavusteinen kolmipyora,

ei ole tavanomainen kuluttajatuote,
vaan se voidaan luovuttaa lddkinnalli-
sen kuntoutuksen apuvélineena.

Sen luovuttamiseen tarvitaan apu-
vélinealan asiantuntijan tekema tar-
vearviointi, jonka mukaan asiakkaan
toimintakyky on alentunut siten, ettd

(TAMMENLEHVAKESKUS

Kuntoutumisen paras kumppani

TERVETULOA KUNTOUTUMAAN TAMPEREELLE!

Monipuolista kuntoutusta kaiken ikaisille elaman eri tilanteisiin:
- Avokuntoutus ja ymparivuorokautinen kuntoutus sairaalahoidon jalkeen

- Vaativa ladkinnallinen kuntoutus:
« fysioterapia: yksilo- ja allasterapia

» toimintaterapia, puheterapia ja neuropsykologinen kuntoutus: yksiloterapia
Lisatietoja: www.tammenlehvakeskus.fi/kuntoutuminen

liikkuminen tavanomaisella polku-
pyoralla ei onnistu. Luovuttamisen
edellytyksind mainitaan olevan mm.
se, ettd polkupyora on henkilélle pai-
vittdisten toimintojen kannalta valt-
tdmaton liikkkumisen apuvéline, pol-
kupyora lisda itsendistd suoriutumis-
ta (esim. mahdollistaa asioinnin), pol-
kupyoran kaytto tukee henkilén koko-
naiskuntoutusta ja polkupyorén tarve
on kirjattu kuntoutussuunnitelmaan.

Aikuisille erityisominaisuuksilla
varustettuja polkupyoria luovutetaan
apuvalineend vain, kun pyoréa on ar-
jen kannalta valttdmaton, sdédnnolli-
sessd kaytossa oleva lilkkumisen apu-
viline (esim. pyord mahdollistaa oma-
toimisen liikkuminen tyopaikalle).

Jos polkupyo6raé tarvitaan padasias-

sa ulkoiluun, katsotaan se harrastuk-
sen apuvalineeksi, eikd ladkinnallisek-
si apuvdlineeksi. Lapsella kuitenkin
pyora voi olla merkityksellinen apu-
viline, joka tukee lapsen kehitysta ja
osallistumismahdollisuuksia.

Paaosin harrastukseen tarkoitetun,
erityisominaisuuksilla varustetun pol-
kupyoran, kuten kolme-, neli- tai tan-
dempyoran, kustannuksiin voidaan
hakea korvausta vammaispalvelulain
perusteella sosiaalitoimesta.

LISATIETOA ATHEESTA:

https://www.terveyskyla.fi/kuntoutumistalo/
ammattilaiset/apuv%C3%A4lineet

Valtakunnalliset Iaakinnallisen
kuntoutuksen apuvalineiden
luovutusperusteet 2020 : Opas
apuvalinetyota tekeville ammattilaisille
ja ohjeita asiakkaille. STM 2020:23.
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/
handle/10024/162395

https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-
kasikirja
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Teksti Susanna Hakuni Kuva Simo Kilpeldisen kotialbumi

Simo polkee yli 2000

kilometria vuodessa

Simo Kilpeldinen hankki kolmipyorédisen sdhkoavusteisen polkupyordn vuonna 2014.
Sen myota hetken tauolla ollut pyorailyharrastus kaynnistyi uudelleen, ja nykydan
ajokilometreja kertyy vuodessa yli 2000. Pyoraily on Simon mielesta kaytadnnossa
melkein kenelle tahansa sopiva harrastus - pyoramalleja on tdnd paivana niin
monenlaisia, ettd valinnanvaraa riittad lahes jokaisen tarpeisiin.

Simo Kilpeldinen on pyoraillyt lahes koko elaménsa, mur-
rosidssa alkanutta pienté taukoa lukuun ottamatta.

- Lapsena pyorailin normaalilla pyoralld, mutta vihan-
kin suuremmissa ylaméissa tarvitsen apua, joten itsendi-
nen pyoréaily oli ldhinnd pihapiirissa ajelemista. Se rupe-
si teinind kyllastyttdmdan, joten pyoraily sai jadda tauolle
hetkeksi, Simo toteaa.

Uudestaan Simo palasi pyoréailyn pariin vuonna 2014.
Simon lihastautidiagnoosi Ullrichin kongenitaalinen lihas-
dystrofia oireilee lihasvoimien heikkoutena ja erilaisina ni-
vel- ja lihaskireyksina.

- En jaksa kédvelld kuin lyhyitd matkoja, enka kantaa
painavia tavaroita. Pyordily sahkdavustimella sopii siis mi-
nulle kuntoilumuodoksi erittdin hyvin, Simo toteaa.

Kokeileminen kannattaa

Vuonna 2014 pyorailyharrastuksen jatkuessa Simo hank-
ki itselleen Pfau-Tecin kolmipy6raisen sahkopyoran. Se pal-
veli kayttdjadnsa hyvin viime kevaaseen saakka, jolloin
menopeliksi vaihtui VanRaam Maxi Comfort. Ennen ensim-
maisen pyoran ostopddtoksen tekemistd Simo kévi testaa-
massa pyoraa liikkeessd useaan otteeseen.

— Kuulin 3-pyo6raisistd sahkopyorista jo vuonna 2013, ja
kéavin saman vuoden kesdlld testaamassa pyoraa paikalli-
sessa liikkeessa. Vuoden paasta kevaalla testasin lisda ja
tein sitten hankintapdédtoksen. Lainaaminen ei onnistunut,
mutta liikkeessa sai kdyda kokeilemassa py6rdd niin paljon
kuin katsoi tarpeelliseksi. Sama juttu viime kevaana osta-
mani pyoran kanssa, Simo toteaa.

Simo suositteleekin omaa pyo6rda harkitessa huolellista
pyoraén tutustumista ja testaamista.

- Ellei lainaamismahdollisuutta ole, suosittelen mene-
maan rohkeasti pyoréliikkeeseen ja testaamaan eri vaihto-
ehtoja, koska monien pydrdn ominaisuuksien sopivuus sel-
vida vasta hiukan enemman ajellessa. Kokeillessa kannat-
taa huomioida erityisesti se oleellisin asia, eli pyoran hal-
littavuus kdytannossa ja sahkdavustuksen riittdva tuki
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mukavaan yldmaékiajoon tai muuten haastavampaan maas-
toon. Tarjolla on monenlaisia eri kokoisia moottoreita, ja
moottorin sijainnillakin on merkitysta avustuksen voimak-
kuuteen, Simo muistuttaa.

Muita mielessa pidettdvii asioita ovat Simon muistilis-
tan mukaan ainakin akun omatoiminen kaytto seka sai-
lytyspaikka - varsinkin kolmipyo6réisen kulkupelin kans-
sa voi tulla muuten yllatyksia esimerkiksi ovista kulkemi-
sen suhteen. Jatkossa pyoran sdannoéllinen huoltaminen on
tarkedd, joten jo ostopddtostad tehdessd kannattaa tarkistaa,
missé huollot onnistuvat.



— Moottorin lisdksi kannattaa tarkistaa kaytdnnossa
kaikki muutkin py6rdn toiminnot, joka mahdollistavat itse-
ndisen ajamisen. Minulla esimerkiksi nykyisessa pyorassa-
ni vaihteen vaihtaminen on raskas toimenpide, mutta lisa-
varusteena sai vaihdetikun, jolla timakin onnistuu vaivat-
tomasti, Simo vinkkaa.

Sdahkoavulla pidemmalle

Simon pyérailykausi alkoi tdné kevadand jo maaliskuun
alussa, kauden alkuun tosin tuli viikon tauko takatalven ta-
kia. Talven lumista kautta lukuun ottamatta Simo pyérdilee
paivittdin sdan salliessa, ja ajettuja kilometreja kertyy vuo-
dessa yli 2000.

— Tykkéaan liikkua ulkona, eika aikuisiélla ollut oikein
mitddn mielenkiintoista lilkkumismuotoa. Pyordillessd saa
bonuksena raitista ilmaa, ja ulkoilu piristda aina mielta. It-
selleni pyodraily sopii mainiosti, koska sitd kautta voi nostaa
lihaskuntoa ja nivelten liikkuvuus paranee. Simo analysoi.

Kaikenlaisten sahkopyorien suosion kasvaessa myos
niiden hyddysta on kuulunut kriittisid arvioita, ja sdh-
koavusteisia pyorid on arvosteltu jopa laiskojen menope-
leiksi. Simo on asiasta tiysin eri mielta:

— Sdhkopyoralla padsen vaivattomasti jyrkimmatkin
ylamaet, eivatkd voimat tai motivaatio lopahda turhaan
liian raskaaseen ponnisteluun. Pyordillessa lihaskunto kas-
vaa sdddettdvan sdhkodavustuksen voimakkuuden ansios-
ta, ja sahkopyoralla pyorailymatkojen pituudet ovat minul-
la kasvaneet huomattavasti, Simo toteaa.
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Ajamisen miellyttdvyyden takaamiseksi Simo suosit-
telee kiinnittdmaan huomioita myds tien pintaan ja sen
tasaisuuteen.

— Itse ajelen paljon asfalttiteitd ja pyorailyyn tarkoitettu-
ja hiekkateitd pitkin. Kun ottaa erilaiset asiat huomioon ja
tekee pyorailystd kaikin tavoin niin sujuvaa kuin mahdol-
lista, saa siitd enemman irti!

Simon oma mieleenpainuvin pyordilymuisto on Amster-
damista vuodelta 2018, kun kaupungista 16ytyi pyoravuok-
raamo, josta 16ytyi sopiva sahkopyora.

— Amsterdam kaupunkina avautui ihan uudella taval-
la pyoran selasta tarkasteltuna, ja pidennetyn viikonlopun
aikana tuli ajettua n. 60 kilometrid. Huomasin my6s omin
kokemuksin, kuinka sielld on panostettu pyorailyyn, Simo
toteaa.

Sahkopyoran kaytosta I6ytyy viela niukasti tutkittua
tietoa, mutta mm. UKK-instituutti on selvittanyt ja
koonnut tietoa sahkdavusteisen pyoran kaytosta ja
hyodyista.

Sahkoépyorailyn etuna on, etta silla voi vauhdista tin-
kimatta kulkea pidempia ja makisempia maastoja il-
man yhta suurta fyysista ponnistelua kuin tavallisel-
la pyoralla. Tavallisimpia syita sahkopyoran hankki-
miselle ovat pitkat etdisyydet ja mahdollisuus pyorail-
|a kauemmin ilman vasymista. Sahképyéran hankin-
nan on todettu lisaavan pyorailykertoja ja kilometri-
maaria, silla kynnys lahtea liikkeelle voi sahképyoran
kanssa olla pienempi kuin tavallisella pyoralla. Nain
ollen sahkopydrailija saattaa paivan mittaan tulla liik-
kuneeksi enemman kuin tavallisen pyoran kayttaja.

Sahkopyoraily sopii sdadettavan rasitustasonsa vuok-
si hyvin saanndéllista liikkumista aloitteleville ja huo-
nompikuntoisille. Se myds rasittaa esimerkiksi polvi-
nivelia vahemman kuin tavallinen polkupydraily.

Sahkopyorailyssa syke, keskimaarainen hapenotto,
alaraajojen lihasaktiivisuus ja energiankulutus jaa-
vat ymmarrettavasti pienemmiksi kuin tavallisessa
polkupydrailyssa.

Vahan liikkuvien henkildiden fyysinen suoritusky-

ky paranee, vaikka polkiessa kayttaisi suurinta avus-
teisuutta. Parempikuntoiset tarvitsevat kuntonsa ko-
hentamiseksi suurempaa kuormitusta, jonka saa sah-
kopyoralla aikaan vahentamalld avusteisuuden maa-
raa. Hyvakuntoisia sahkodpyoraily auttaa palautumaan
muusta kovasta harjoittelusta.

Riippumatta avusteisuudesta tai pyorailynopeudes-
ta, sahkopyorailyn teho yltaa joka tapauksessa yleen-
sa reippaan lilkkkumisen tasolle, jolla on tutkitusti ter-
veytta edistavia vaikutuksia. Liikuntaa harjoittamatto-
mat voivat saavuttaa sahkopyorailylla jopa rasittavan
liikkumisen tason. Sahkopyorailyn teho yltaa siis mai-
niosti terveysliikunnan tasolle, joten silla on edellytyk-
sia tuottaa monia terveyshyotyja.

Lahde: www.ukkinstituutti.fi/likkuminen/liikkuntalajit-ja-
liikkumismuodot/sahkopyoraily/

Porras 2/2021 21



Oma elama

Aarto Pessinen 1960-2021

Hyvantuulinen
matkamies

Aarto Pessinen syntyi aikana, jolloin ei viela tiedetty kovin paljoa lihastautien taustasta,
hoitomahdollisuuksista ja kuntoutuksesta. Aarton elama on erdanlaista kuntoutuksen
kehittymisen historiaa, jonka aikana jouduttiin tukeutumaan kehittyneempien keskusten
kokemusperdisiin toimintamalleihin, koska tutkimus on edennyt hyvin hitaasti. Osin tdhan on
vaikuttanut tilanteen monimutkaisuus - kuntoutus koostuu monista eri tekijoistd, joita on vaikea
tutkia eristetysti, ja monimutkaisemmat tutkimusasetelmat ovat jopa mahdottomia. Lihastautien
geneettinen tausta on selvinnyt vahitellen ja lihasheikkouden syntymekanismi tunnetaan.
Tiedetdan, ettd dystrofia voi olla Duchenne-Becker- jaottelua monimuotoisempi, ladkehoitokin
alkaa kohta olla mahdollista tiettyjen geenivirheiden kohdalla. Aarton eldma osoitti, ettd vaikka
emme 1oyda heti ratkaisua tilanteeseen, niin voimme aina jarjestda asiat paremmin kuin vain
odottamalla. Nykyaan Kaypa hoito -suosituksissa on paljon samoja elementtejd, joita Aarton
hoidossa ja kuntoutuksessa kaytettiin jo varhain.

Aarto Pessisen perheessd Keuruul-

la oli kuusi lasta, joista neljalla pojalla
oli lihastauti, joka kirjattiin diagnoo-
sin varmistuessa etenevéksi lihasdyst-
rofiaksi. Aarto ja hdnen kaksoisveljen-
sd Jorma olivat perheen kuopuksia.
Perheessa sopeuduttiin poikien liikku-
misen ja toimintakyvyn heikkenemi-
seen, eika sitd kummasteltu sen enem-
paa. Vanhempien ollessa peltotoissa
isosisko hoiti ja avusti poikia. Kouluun
kuljettiin alkuun hevosella ja taksil-
la, pyoratuolit tulivat kayttoon toisel-
la vuosikymmenelld. Keuruulla veljek-
set saivat fysikaalista hoitoa ja paasi-
vat valilld Punkaharjulle kuntoutuk-
seen useiksi viikoiksi. Vanhin neljas-
ta veljeksestd menehtyi jo ennen 20
vuoden ikda. Sdhkopyoratuolit saatiin
kayttoon 70-luvun loppupuolella, jos-
kaan talloin ei kdyttoon saatu heti uut-
ta tuolia kaikille.

Kaksoset muuttivat Jyvaskyldan
palvelutaloon heti sen valmistuttua
1986, ja vanhempi veli seurasi muu-
taman vuoden paasti. Aarto suorit-
ti peruskoulun loppuun ja jatkoi ilta-
lukioon, mutta joutui jattdmaan sen
kesken sairastelun ja koulun puut-
teellisen esteettdmyyden takia. Aarto
oli osoittanut jo varhain kiinnostusta
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tutustua elaméaén palvelutalon ulko-
puolella ja hdn matkusti avustajien
kanssa Suomessa ja myos ulkomail-

la mahdollisuuksien mukaan. Aar-

to sai uuden sahkopyoratuolin 80-1u-
vun puolivalissd, ja oli erittdin ylped
pyoratuolistaan, jonka tekniikkaan
hén oli tutustunut huolella. Kirjoittaja
aloitti Aarton fysioterapeuttina 1988.
Keskustelimme paljon hdanen kuntou-
tustarpeistaan ja mahdollisuuksis-
taan, koska minun tietopohjani ulot-
tui fysiologiasta psykologiaan ja oma-
sin laajan kansainvélisen kokemuksen
lihastautien kuntoutuksesta. Sairaalan
neurologi suhtautui mydtdamielisesti,
kun esitin suunnitelmia Aarton kun-
toutuksen toteuttamisesta, ja yhteis-
tyo sairaalan neurologien kanssa sujui
myohemminkin hyvin.

Lihastautia sairastavan kuntoutus
lahtee kuntoutujan ongelmista. Fyysi-
seltd osalta sen tdrkeimmat osa-alueet
ovat syddn- ja verenkiertoelimiston,
hengityksen ja lihasheikkouden on-
gelmien hallinta, selén ja nivelien vir-
heasentojen ehkidiseminen, kehon
symmetrian sdilyttdminen ja liikku-
misen ylldpitdminen apuvalineiden ja
muiden jarjestelyjen avulla. Tasséa tu-
lee ottaa huomioon mygs avustamisen

Teksti professori emeritus ja Aarton fysioterapeutti Esko Malkia
yhteistydssa Sirpan, Seijan ja Marjan kanssa

mahdollistaminen luontevasti. Esi-
merkiksi polven ja lonkan alueen
kontraktuurat vaikeuttavat avusta-
jan tyoskentelya ja vaikeuttavat ndin
avustettavan aktiivisuutta.

Liike- ja asentohoitoa toteutettiin
ympdarivuorokautisesti. Lihasvoiman
ja -kestdvyyden lisdaminen tai yllapi-
tdminen oli mahdollista hyvin rajoi-
tetusti, joten sen sijaan opeteltiin te-
kemd&an liikkeitd, jotka olivat mahdol-
lisia. Liikeharjoitusten tarkoitus oli
my0s kuormittaa syddn -, hengitys- ja
verenkiertoelimist6da hallitusti. Keuh-
kotuuletusta kehitettiin vedessa liik-
kumalla ja erilaisilla harjoituksilla. Sa-
maan aikaan Suomeen tuli jo pitkdan
Tanskassa kédytossa olleen CPAP-lait-
teen kayttd. Tyhjennyshoitoon ryhdyt-
tiin nopeasti, jos hengityksen ongel-
mia ja limaisuutta ilmeni. Tietopohjaa
ja kokemustietoa saatiin ldhinna Tans-
kan lihastautiyhdistyksen kautta. Kir-
joittaja osallistui lisdksi USA:ssa Ran-
cho Los Amigos -kuntoutuskeskuksen
lihastautien moniammatillista kun-
toutusta kasittelevélle kurssille. Kurs-
silla kaytiin 1lapi kuntoutusta ortope-
dian ja neurologien mahdollisuuk-
sista lahtien toiminta -ja fysioterapi-
an kautta aina psyykkisten ongelmien



Anll & g sfay

I(l.l'l.PTl-IR

Kl

62 0p i térnet!
Dverskuddet gar, 1il
vedligeholdelse.- af

Himmelbjerget -, !*

hallintaan. Liséksi TYKSin lihastau-
teja tutkivan ryhmaén tuki oli kéaytos-
sd. Tarkeinta oli kuitenkin Aarton po-
sitiivinen suhtautuminen kuntoutuk-
sen kiemuroihin ja palava halu olla
aktiivinen.

Aarton tilan muuttuessa 0soit-
tautui yhd tarkedmmaksi hengityk-
sen tukeminen tyhjennyshoidoil-
la, CPAP-laitteen kaytto seké rintake-
hén, lantion ja ylaraajojen liikkuvuu-
den yllapito, jotta hengitys olisi mah-
dollisimman luontevaa. Myds asento-
hoito tuki tatd, mutta véhitellen sei-
sominen ei sujunut enda seisomatuen
avulla, eikd vedessa liikkuminen ollut
endd turvallista. Aarto siirtyi hengitys-
laitteen kaytt66n nendmaskin avulla
vuonna 1993 useiden vaikeiden hengi-
tystieinfektioiden jalkeen. Tyhjennys
ja avustettu yskiminen oli rankkaa
hengitystieinfektioiden yhteydessa, ja
terapeutti seurasi happisaturaatiota ja
sydamen sykettd hoidon aikana. Aar-
ton kuntoutusta seurattiin ICIDH-luo-
kituksen mukaan vaurion, toimin-
nanvajavuuden/haitan ja vajaakun-
toisuuden asteikolla luuston, lihak-
siston, verenkierto- ja hengityselimis-
ton ja hermoston tasoilla. ICIDH toi-
mii nykyaan ICF-luokituksen alla (ICF

— Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
ja terveyden kansainvélinen luoki-
tus WHO 2001). Kuntoutuksen seuran-
ta néin oli ty6lasta, mutta se toi esil-
le monia positiivisia seikkoja toimin-
takyvyn alueella, vaikka lihaskato ja
hengityksen heikkeneminen jatkui.

Aarto todettiin sairaalassa hengi-
tyshalvauspotilaaksi ja hengityslait-
teen kéytossa siirryttiin henkitorvi-
avanteen jatkuvaan kayttéon 2000-lu-
vun alussa, lisdksi syddmen toimin-
taa analysoitiin ajoittain. Aarto siirtyi
ndin yhd enemman kuntoutuksessa
sairaalan toiminnan piiriin. Han asui
kuitenkin omassa kodissaan, johon oli
muuttanut vaimonsa Sirpan kanssa jo
vuonna 1994. Enéa ei ollut paljoa saa-
vutettavissa fyysiselld puolella ja tar-
ket ns. vitaalifunktiot sujuivat hen-
gityskoneen ja avustajien avulla. Fy-
sioterapiaa oli 1-2 kertaa viikossa ti-
lanteesta riippuen. My®ds liikkkumistek-
niikka muuttui vahitellen, ja sdhko-
pyoréatuolin leukaohjaus tuli kdyttoon
sormien kayton vaikeutuessa. Viime
vuosina tuli eteen keinotekoinen let-
kuravitsemus, ja timéan Aarto koki
eldmén laatua hdiritsevana.

Aarto keskittyi matkustami-
seen koti- ja ulkomailla, ja hdnen

intohimonaan oli kdydd mahdollisim-
man korkeilla paikoilla, kuten Ruot-
sissa Malmon kuuluisassa kaantyvas-
sd tornissa ja Tanskan korkeimmal-
la paikalla Himmelberg-vuorella. Sa-
maan ryhmdédn kuului matka Tallin-
nan TV-torniin ja viimeiseksi huipuk-
sijai Levi-tunturin huippu, jolle nous-
tiin sdhkodpyorétuolin ollessa gondoli-
hissin kopissa.

Aarto oli kirjoittajan ystava pitkan
hoitojakson jalkeen. Han naytti minul-
le hektisen ty6ni lomassa rauhallisuu-
den ja hyvantuulisuuden merkityk-
sen. Aarton matkoilla olin vélilla auto-
kuski ja tulkki, ja silloin saatoin irtau-
tua hyvéssd seurassa arjen haasteis-
ta, vaikka meille sattui erilaisia kom-
melluksia. Meilla jai vield useita mat-
koja tekemaéttd! Aarton avustaja Marja
teki Aarton kanssa hieman lyhyempia
matkoja, kun Aarto kaytti avustajaa
usein yli 20 kilometrin lenkilld, Aar-
ton kulkiessa tuolilla ja avustaja pyo-
ralla. Nain tuli samalla pidettyd huol-
ta avustajien huumorista ja kunnosta.
Sisar Seija muistelee Aartoa rohkeana
oman tiensa kulkija, jolle este oli haas-
te, joka piti voittaa. Sirpa-puolisolle
Aarto oli elamén kantava voima, kirk-
kain valo ja suurin rakkaus.
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Teksti Susanna Hakuni * Kuvat Kummakuvaus

Dharma on Heinin itse
kouluttama apuvaline

Avustajakoira ry:n vuoden 2016 lopulla kdynnistynyt Avustajakoirien itsekoulutusprojekti
avasi aikanaan Heini Bjorkille ja labradorinnoutaja Dharmalle vdyldn avustajakoiran

saamiseksi itse kouluttamalla.

Heini paasi mukaan hankkeeseen
avustajakoirahaastattelun kautta, ja
tieto itsekoulutusprojektista 10ytyi ai-
koinaan sattumalta, kun projekti oli
juuri alkanut. Perheen koira oli han-
kittu alun perinkin silld ajatuksella,
ettd siitd voisi kouluttaa avustajakoi-
ran, ja samalla se voisi toimia puoli-
son harrastuskoirana.

Keltainen labradorinnoutaja Dhar-
ma on luonteeltaan mainiosti aputas-
suksi soveltuva: labradorinnoutajille
tyypilliseen tapaan se rakastaa ihmi-
sid ja ihmisen kanssa tydskentelyé, ja
tulee my®ds toisten koirien kanssa hy-
vin toimeen.

Avustajakoira ry:n koulutusprojek-
tiin mukaan valitut koirakot saavat
apua oman koiransa kouluttamiseen
kotipaikkakunnan ldhelld asuvalta
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kouluttajalta yksilollisen tarpeen mu-
kaan enintddn muutamia kertoja kuu-
kaudessa. Kouluttaja ohjaa ja auttaa
harjoittelemaan monipuolisesti.

Koulutuksen alkajaisiksi ja edel-
lytykseksi Dharma péaési suoritta-
maan avustajakoirien soveltuvuusko-
keen. Heini muistelee suhtautuneen-
sa kokeen lapédisemiseen luottavaises-
ti, vaikka hiukan jannittikin. Kokeessa
testataan mm. koiran suhtautumista
ihmisiin, toisiin koiriin, koviin 4aniin
ja yllattaviin tilanteisiin.

— Olin aika hyvilld odotuksilla so-
veltuvuuskokeen ldpimenon suhteen,
koska Dharma on luonteeltaan tosi
sosiaalinen, kiltti ja ystavallinen. L&-
pihdn se menikin, ja Dharma todet-
tiin luonteensa puolesta sopivaksi
avustajakoiraksi.

Kouluttaja koulutukseen

Itsekoulutusprojekti alkoi tapaamisilla
kouluttajan kanssa. Ohjaajana toimi-
va koirankouluttaja ei nimikkeestdan
huolimatta ohjaa koiraa, vaan itse koi-
raansa kouluttavaa ihmista.

— Apu on koulutustukea, eli avus-
tajakoiria kouluttavan koirankou-
luttajan ryhma- ja yksityisopetusta.
Eli kdytdnnossa sain ohjausta ja tu-
kea siihen, ettd opin itse opettamaan
Dharmalle oikeita asioita. Ammat-
tikouluttaja on tukena, mutta osal-
listuja kouluttaa itse omistamansa
koiran.

Avustajakoiran voi saada monel-
la tavalla: itsekouluttamisen lisak-
si Invalidiliitto kouluttaa avustajakoi-
ria ammattikouluttajan toimesta myos



"valmiiksi", ja valmistumisen jilkeen koira muuttaa kaytta-
jansa luo.

— My6s Avustajakoira ry:11d on itsekoulutusprojektina
koulutettavien koirien lisédksi omia koiria, jotka se koulut-
taa puolivalmiiksi, ja toinen puolikas koulutuksesta tapah-
tuu sitten samaan tapaan kayttdjan toimesta kouluttajan
tuella. Dharma on kuitenkin omani ja taysin itse koulutta-
mani, Heini toteaa ylpeéna.

Koulutuksen aikana Heini ja Dharma tapasivat koulut-
tajan kanssa 1-4 viikon vdlein, ja véliaikoina parivaljakko
treenasi oma-aloitteisesti.

— Opetin Dharmalle mm. perushallintaa, eli vapaana
vieressd kulkemista ja paikalleen rauhoittumista, mitka
ovatkin avustajakoiran tirkeimmaét pohjataidot. Dharma
rakastaa haistella ympdrist64, ja se vaikeutti vapaana kul-
kemisen opettelua. Aina vélilla ympadrist6 kiinnosti enem-
maén kuin vierelld kulkeminen, Heini muistelee.

Kouluttajan tuki oli Heinin mielesta prosessissa todella
tarked. Silla prosessi kouluttaminen tosiaan on, ja sen aika-
na myos suhde omaan koiraan elda ja muuttuu.

- Jossain vaiheessa oli aika vaikea kausi, kun vaadin
Dharmalta liikaa sille vaikeissa paikoissa; Dharma on herk-
ké koira, ja paineistui vaatimisesta liikaa. Tassdkin Avusta-
jakoira ry:n ihana Maria-koirankouluttaja oli korvaamaton
ja opasti minua lukemaan Dharmaa paremmin niin, etta
vaatimisen sijaan opin olemaan tukena Dharmalle silloin,
kun se sita tarvitsee. Niiden oppien myotd suhteemme vah-
vistui pikkuhiljaa vahvemmaksi kuin koskaan aiemmin,
Heini muistelee.

Hyva yhteistyo

Koulutuksen péaatteeksi avustajakoira paddsee ohjaajansa
kanssa todistamaan taitonsa loppukokeessa. Heini ja Dhar-
ma suorittivat kayttoonottokokeen viime vuoden elokuus-
sa, ja Heini myontéé, ettei ole montaa kertaa elaméassaan
jannittdnyt niin paljoa kuin kokeeseen mennesséa. Loppu-
koe on kaikille samanlainen, ja siiné testataan, ettd koi-

ra pysyy kayttdjan tai kouluttajan hallinnassa seké ulkona
ettd esimerkiksi kauppakeskuksessa.
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- Siiné testataan myos, ettd koira osaa ohittaa toiset koi-
rat nétisti ilman hihnaa, ja varmistetaan, etta koira tulee
kutsusta takaisin luokse. Koiran pitdd my0s osata pysya pit-
kéaén paikallaan makaamassa, vaikka kayttdja menee pois
ndkyviltd, Heini luettelee.

Auditoidut tuomarit seuraavat suoritusta, ja antavat
tarvittaessa lisdohjeita.

— Onneksi tiesin jo etukéteen, ettd tuomarit ovat ystaval-
lisia, ja ohjeistavat tarpeen mukaan. Sain heti aluksi ker-
rottua tuomareille jannityksestd, ja he suhtautuivat sithen
niin hyvin, ettd se auttoi onneksi rentoutumaan vahan. Koe
meni tosi nappiin: Dharma pisti parastaan, ja saatiin kehu-
jakin hyvasta yhteistydstd, Heini toteaa.

Kokeen paras palaute tuli tuomarilta, joka kehotti luot-
tamaan koiraan paremmin, ja totesi, ettd Dharmasta huo-
maa kyll4, ettéd se seuraa Heinid mihin vaan. Palaute tuntui
hyvaltd, ja antoi myods Heinille oivalluksen siitd, ettd luotto
antaa koiralle paremmin tilaa tehda toita.

- Yllatyin tosi paljon siitd, miten paljon Dharman ja mi-
nun suhde muuttui, kun paasimme kayttoonottokokees-
ta lapi. Kokeen ldpéisyyn asti oma epavarmuus kumpusi
enemman esiin ja jannitti, tuleeko tasta ikind mitdan. Ko-
keen lapdisyn jalkeen arki tuntuikin yhtédkkia aika "valmiil-
ta". Sain itseluottamusta, ja se tarttui koiraan, Heini toteaa.

Asiallinen virkanainen

Toissé oloa Dharma rakastaa. Dharma on Heinille liikkumi-
sen tukena kévellessd, ja muina tyotehtdvind mm. nostaa ja
hakee pudonneita tavaroita, kuljettaa tavaroita ala- ja yla-
kerran vélilla seka sulkee kaapinovia ja laatikoita.

—Yksi Dharman tarkeimmista tyotehtavista tuntuu
myos olevan istuminen ja tuijottaminen, odottaen, miten
voisi olla avuksi. Se on suloista ja sympaattista, mutta valil-
14 vahan harmillista, kun Dharman olisi hyva osata levata
silloin kun mitééan ei tapahdu. Sen opettelu on meilla viela-
kin kesken, Heini toteaa.

Muutenkin Heini ajattelee, ettei avustajakoira ei ole kos-
kaan valmis. Koulutus ja taitojen hiominen jatkuvat lapi
eldmaén, ja avustajakoiran pitdd kayda sddnnollisesti myods
taidontarkistuskokeessa, jossa tarkastetaan, ettd opit ovat
vield muistissa.

— Meilldkin on edelleen kesken joidenkin avustavien
temppujen harjoittely, jotka ovat olleet Dharmalle vaikei-
ta. Esimerkiksi yldméessa vetdminen on Dharmalle haasta-
vaa, koska sitd tehdessa ei voi pitda katsekontaktia omista-
jaan, Heini toteaa.

Kotona Dharma on vapaalla ja perhekoirana, ja *tuutko
auttaan” —huikkauksesta se tietda siirtyvansa téihin hetkek-
si. Dharma tunnistaa avustajakoiran liivit, ja menee tyos-
kentelymoodiin, kun ne laitetaan paalle.

— Liivit se tunnistaa jopa niin hyvin, ettd sama kéavi va-
hingossa heijastinliivin kanssa, joka puetaan paélle samal-
la tavalla! Nyt koronan aikaan Dharma on ollut téissa pal-
jon vihemmaén kuin mitd se muuten olisi. Aina t6ihin paas-
tessddn se ilahtuu suuresti ja istuu tapittamaan minua mo-
tivoituneena suurilla silmillddn, vakava virkamiesnaisen
katse silmissdan, Heini kuvailee.

Avun lisaksi kuntoutusta

Dharma toimii myds Heinin liikuttajana, ja vie Heinié usein
esimerkiksi metsdan kavelyille. Heinin fysioterapeutti
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Avustajakoira on fyysisesti toimintarajoitteisen henki-
16n apuvaline ja henkilokohtainen hyodtykoira, joka avus-
taa liilkuntarajoitteista kayttajaansa paivittaisissa toimis-
sa. Koirat koulutetaan kunkin koirankayttajan yksilolli-
sia tarpeita vastaaviksi avustajakoiriksi. Avustajakoira
voi edistaa ja yllapitaa kokonaisvaltaista toimintakykya
psyykkisesti, fyysisesti ja sosiaalisesti.

-Invalidiliitto ry-

onkin sitd mieltd, ettd koiran ottaminen on parasta mita
Heinille kuntoutumisen kannalta on tapahtunut.

— Dharman myétd olen ylipddnséa uskaltanut liikkua
ihan eri tavalla paikoissa, kun en pelkda kaatumista tai pu-
laan jddmista endd yhta paljoa. Tasapainoni on kehitty-
nyt, kun olen liikkkunut enemmaén juurikin metsissa. Eli kyl-
14 yksi Dharman tirked tehtdva on tuoda iloa ja olla myos
henkisena tukena, vaikka ne eivét virallisia avustajakoiran
hommia olekaan, Heini toteaa.

Dharman kanssa treenattiin ennen avustajakoirakoulu-
tusta pelastusta, mutta pelastuskoiraharrastus loppui pari
vuotta sitten.

— Siiné pitdisi "irrota" kauas ohjaavasta ihmisesta etsi-
maéan piilossa olevia ihmisia — ja avustajakoiran pestissa
taas pitda pysya ihmisen lahelld. Dharmasta huomasi, etta
se el meinannut endd ymmartad, missa tilanteessa pitaa
mennd kauemmas ja missd pysya lahelld. Silloin lopetimme
hakuhommat, ja keskityimme avustajakoiratreenaukseen.
Kun Dharma valmistui avustajakoiraksi, sithen liittyvéat
treenit ja treenitarve vaheni. Niinpa tarvitsimme uuden
harrastuksen. Aloitimme viime syksyna Rally-tokon, mikéa
on molempien mielestd dlyttoméan hauskaa. Nyt treenaam-
mekin Rally-tokoa 1-2 kertaa viikossa, Heini kertoo.

Koska pelastuskoiraharrastuksen loppumisen myo6ta
harrastus loppui my6s Heinin puolisolta, on perheessd paa-
dytty hankkimaan toinen koira. Uutta perheenjasenté odo-
tetaan saapuvaksi pian.

— Avustajakoirakoulutuksen valmistuttua ehtii ja jaksaa
keskittyd taas pentuarkeenkin, joten meille on nyt pitkdn
odottelun jalkeen tulossa toinen labbis. Sen kanssa kanssa
puoliso paédsee taas aloittamaan pelastuskoiratoiminnan,
Heini hymyilee.



Harvinaisen sairas —podcast el
valttele vaikeitakaan aiheita

Tiedeviestinndn ammattilaisella Minna Merildinen-Tenhulla todettiin kevaalla 2019 eteneva
hermostorappeumasairaus. Harvinaisen sairas -podcast-sarjassa Minna keskustelee ystavansa,
toimittaja Mari Heikkildn kanssa elamasta ja kuolemasta — ja kaikesta silta valilta.

Podcastin alkujaksot on nauhoitettu Minnan diagnoosin
saamisen jalkeen syksylld 2019 ja tarina etenee jaksojen
myo6td nykyhetkeen. Diagnoosikin vaihtuu matkan varrella
- aluksi Minna sai diagnoosin Alzheimerin taudin harvinai-
sesta muodosta, mutta sittemmin sairaus tarkentui ALSin
tyyppiseksi harvinaiseksi motoneuronisairaudeksi.

Minna ja Mari keskustelevat sairauteen liittyvista ai-
heista, mutta pohtivat myos laajemmin eldméaa, elamista ja
onnellisuutta. Minna Merinen-Tenhu ja Heikkild ovat kes-
kendéan tuttuja Suomen Tiedetoimittajain liiton hallitukses-
ta, jossa syksylla 2018 puheeksi tulivat Minnan ensimmai-
set oireet ja erityisesti omituinen uupumus. Minna oli jaa-
nyt sairauslomalle ja naiset yrittiviat yhdessa pohtia, mista
voisi olla kyse.

- Itselldni oli taustalla omakohtaisia kokemuksia ldhei-
sen sairastumisesta ja olin jo pidempéaéan pohtinut, etta ai-
heesta pitdisi kirjoittaa enemmaén: tuoda esiin, miten 1a-
heiset voisivat suhtautua asiaan, miten voisi olla sairastu-
neen ja laheisten tukena, miten selvita kriisista, miten sdi-
lyttdd elaméanhalu. Tein tuohon aikaan surun kasittelys-
ta ja kriisista selvidmisestd muutamia juttuja lehtiin, ja sita
kautta syntyi ajatus, ettd voisin tehdd aiheesta podcastin,
kun radiotaustaakin 16ytyy, Mari Heikkila kertaa podcastin
syntyvaiheita.

Minnan tutkimukset jatkuivat ja kesdkuussa 2019 han
sai ensimmaisen diagnoosin, jonka mukaan kyseessa oli
Alzheimerin taudin hyvin harvinainen, varhain ilmeneva
muoto. Minna jai varhaiseldkkeelle.

— Silloin uskaltauduin kysymaéaén, voisimmeko tehda
podcast-sarjan, jossa voisimme pohtia vakavaan sairauteen
tai kriisiin liittyvid asioita Minnan omakohtaisen nakokul-
man lisdksi myds hieman filosofiselta ndkdkulmalta. Mei-
déan kahden tiedeviestijan keskusteluilla oli tapana muu-
tenkin ajautua ns. syville vesille, joten podacastin ainekset
olivat jo ikdan kuin valmiiksi olemassa. Minna innostui aja-
tuksesta ja koki, ettd voisi ehkd omalta osaltaan myos hal-
ventda hermostosairauksiin liittyvaa stigmaa, Mari Heikki-
14 kertoo.

Ensimmaisen nauhoitus tehtiin syksylla 2019. Podcas-
tin jaksoihin mietittiin aina jokin teema, muuten keskuste-
lu sai kulkea ja ronsytd melko vapaasti. Journalistisen kult-
tuurin edistdmissaédtion JOKESin apurahan turvin toteutet-
tuun podcastiin tulee kaikkiaan kymmenkunta jaksoa - lo-
pullista mééraa ei ole viela lyoty lukkoon. Viimeinen nau-
hoitus tullaan tekemé&an loppukevaalla 2021.

Mari Heikkila toivoo, ettd podcast on vakavasta aihees-
taan huolimatta kevyttd ja viihdyttavaa kuultavaa.

- Olemme Minnan kanssa molemmat melko suoria

ihmisia - kiellettyja aiheita ei ole ja nauraminen on sallit-
tua. Tama ei tarkoita sitd, etta vahattelisimme ongelmia tai
aiheen vakavuutta ja tarkeyttd. Toivon, ettd podcast herat-
taé ajattelemaan, miten kukin meisté voisi tukea vaikeas-
sa tilanteessa, kriisin keskelld olevaa laheista. Ja miten voi
loytaa iloa elamadn silloinkin, kun on vain vaikeuksia na-
kopiirissd. Puhumme podcastissa my0s kuolemasta, josta
voitaisiin puhua yhteiskunnassa nykyistd avoimemmin ja
vahemmadn mystifioiden, sillé jokainen meistd kuolee.

Ideana on, ettd podcast ei tarjoaisi ainoastaan vertais-
tukea hermostorappeumasairauksia sairastaville, vaan sii-
na kasitelldan 1api laajemmin ihmisyyteen, kriiseihin, ela-
maan ja kuolemaan liittyvia teemoja. Myos harvinaissai-
rauksiin liittyvad epdvarmuus nousee jaksoissa esiin, kun
Minnan diagnoosi vaihtuu ja selviaa, ettei taydellista var-
muutta diagnoosista ehka koskaan saada.

— Etukiteen ajattelin, ettd kuolemasta puhuminen saat-
taisi olla vaikea aihe, mutta lopulta siité tuli hyvinkin vir-
kistavé ja viihdyttava keskustelu. Tosin joku kuulijoista voi
vahan paheksua, kun valilld puhumme aiheesta hyvinkin
kevyeen sdvyyn ja nauruakin piisaa - mutta ei kai kuolema
voi olla niin kuolemanvakavaa?

Harvinaisen sairas -podcastin ensimmainen jakso julkaistiin
9.4. ja uusi jakso julkaistaan aina perjantaisin Spotifyssa ja
YouTubessa. Lahde mukaan matkalle Minnan tarinaan:

Spotify:
www.open.spotify.com/show/20aBBXP5wFQM7hYWxS0262

Youtube:
www.youtube.com/channel/UCfbg7vDNDfc9gQCII18spS
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Teksti Annakaisa Suominen

Tule mukaan vaikuttamaan!

Lihastautien kentélli vaikuttajana voi toimia hyvin monessa erilaisessa roolissa. Vastaanottajasta
vaikuttajaksi -hankkeen toiminnassa vaikuttamisen kohteena on erityisesti lihassairauksiin liittyva
tieto. Tarkeaa on, etta tiedon vastaanottamisen sijaan ryhdytadn vaikuttamaan tiedonkulun
kaytantoihin. Vaikuttajana toimimiselle on oikeastaan vain kaksi lahtokohtaa: lihastautien

parissa potilasvaikuttajana voi toimia henkild, joka itse sairastaa lihastautia tai henkilg, joka
aktiivisesti toimii lihastautikentdlla ja lihassairauksia sairastavien hyvaksi. Muita ldhtovaatimuksia
vaikuttamiselle ole. Mukaan voi tulla matalalla kynnyksella ja satunnaisella panoksella.

Potilasvaikuttamistoiminnan ensisijainen tarkoitus on lisa-
td ymmarrysta ja tietoisuutta lihassairauksista. Itseddn kiin-
nostavan tietoon vaikuttamisen tavan voi jokainen vali-

ta omien vahvuuksiensa mukaan. Vaikuttaminen voi koh-
distua harvinaissairaan oikeuksien puolustamiseen esimer-
kiksi hoitoon pédasyyn liittyvissa asioissa tai se voi olla koke-
mustoimijana toimimista terveydenhuollossa. Vertaisena voi
vaikuttaa tuen ja tiedon jakamiseen. Jokaisella voi olla oma
erikoisosaamisen alueensa, jota hyddyntéaa vaikuttamistoi-
minnassa. Hanke haluaakin kiitt4a kaikkia tdhdn mennessa
tapaamisiin osallistuneita sekd yhteyttd ottaneita henkiloita
oivaltavista keskusteluista ja hyvista ajatuksista.

Kohtaamisia jasentapaamisissa

Poikkeuksellisen koronavuoden vuoksi hankkeen jalkau-
tuminen jadsentapaamisiin ei ole ollut mahdollista toivotul-
la tavalla. Vuoden 2020 syksylld paastiin kuitenkin tapaa-
maan Keski-Suomen ja Kymenlaakson lihastautiyhdistys-
ten kanssa. Tammikuussa 2021 saatiin onnistumaan tapaa-
minen Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen Porin ker-
hon kanssa.

Tapaamisissa keskusteltiin tiedontarpeista ja tiedonvéa-
litykseen liittyvistd kokemuksista esimerkiksi terveyden-
huollossa. Osa oli saanut hyvin niukasti diagnoositietoa tai
ohjausta omaan tilanteeseensa.

Harvinaissairauksiin usein liittyva yksindisyyden ko-
kemus johtuu siitd, ettd hoitavalla taholla tai ammatti-
laisella ei ole riittdvéa tietoa harvinaisesta sairaudesta.
Tama saattaa johtaa siihen, ettei ihminen koe hoitopolul-
laan saavansa sairauteensa oikeanlaista hoitoa tai riitta-
vid tutkimuksia.

Vaikka lihastautia sairastava henkild olisi hoidossa eri-
koissairaanhoidossa, voi kerran vuodessa jarjestynyt vas-
taanottoaika jaada liian lyhyeksi kokonaistilanteen arvioin-
nin kannalta. Monet asiakkaat kaipaavat moniammatilli-
sen tiimid tilanteensa tueksi.

Kokemus riittdméattomastd hoidosta ei lisdé luottamusta
hoidosta vastaavaan tahoon. Kun kyseessa on harvinainen,
perinnéllinen sairaus, hyvinvoinnissa kyse ei ole sairauden
poissaolosta, vaan siitd, ettd sairauden kanssa opitaan ela-
maan. Tilanteessa, jossa henkild ei saa tarvitsemaansa tie-
toa sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijoilta, tiytyy tie-
toa etsid itse. Yhdistykset toimivat tarkeind tiedonvalittdji-
nd ja kohtaamispaikkoina omilla alueillaan.
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Moni on loytdnyt jdsentapaamisista arvokasta vertais-
tietoa. Jasentapaamisissa jaetut kokemukset terveyden-
huollosta vahvistavat ajatusta siité, ettd hyvin pienilld-
kin tiedonvalityksen keinoilla voidaan tukea asiakkaan
hyvinvointia.

Tietamys omasta
sairaudesta voimaannuttaa

Harvinaissairas voi 16ytda vertaisten yhteis6ja myos
muualta kuin julkisen, yksityisen tai edes kolmannen sek-
torin toimijoista. Omaehtoisissa yhteis6issa on usein hel-
pompi ottaa haltuun omaa sairautta, silld tiedon liséksi yh-
teisoistd 10ytyy vertaisia, joiden kanssa on helppo jakaa ko-
kemuksia samasta sairaudesta.

Omaan sairauteen ja hoitoon liittyy voimaantumisen
késite. Kun ihminen tulee aiempaa tietoisemmaksi omasta
sairaudestaan ja ottaa oman hoitonsa hallintaansa, hén li-
sda omaa tietdmystdan ja taitoaan siten, ettd se tuottaa voi-
maantumista. Erityisesti digitaaliset alustat ja sosiaalinen
media ovat tukeneet harvinaissairaiden voimaantumista.
Digitaalisuus on antanut tiedolle uusia muotoja: nyt tervey-
teen tai sairauteen liittyvaa tietoa haetaan omaehtoisesti ja
tuotetaan itse. Tietoa etsitddn verkkosivustoilta seka digi-
taalisten alustojen ja sovellusten ryhmista.

My®ds Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen kantava-
na ajatuksena on, ettd tieto lisddntyy jaettaessa. Jokainen voi



vaikuttaa tiedon jakamiseen. Viime vuonna perustettiin yh-
teistyOssad vapaaehtoisten toimijoiden kanssa Maarittiméaton
lihassairaus ja LGMD Suomi -ryhmét Facebookiin. Maaritta-
maton lihassairaus -ryhmaé on vajaassa vuodessa kerannyt
jo 60 jasentd. Ryhmia yllapitavat vapaaehtoiset vertaiset.

Tiedon etsiminen ja jakaminen ryhmissd on hyva esi-
merkki voimaannuttavasta vaikuttamisesta. Ryhmisséa vali-
tetdan sekd kokemus- ettd tutkimustietoa ja niissa on mah-
dollista seurata tai osallistua oman diagnoosin ymparilla
kaytavaan keskusteluun.

Hankkeen projektisuunnittelijaan kannattaa ottaa yh-
teyttd, mikali etsii vertaista tai haluaisi perustaa diagnoo-
siryhmén. My6s nykyisten ryhmien yllapitdjit voivat ottaa
yhteyttd kertoakseen tuen ja kehittdmisen tarpeista.

Raskausopas - kokemuksia kerataan

Yhteisollisen toiminnan ja osallistumisen myota tietdmys
asioista kehittyy. Tietdmyksen avulla on mahdollista myds
ratkaista konkreettisia ongelmia.

Viime vuonna hankkeen ymparilla kaynnistyi raska-
usopasprojekti, jossa tarkoituksena on kokeilla vaikuttaja-
ryhmaén toimintaa raskausoppaan tuottamiseksi. Oppaan
suunnittelussa on alusta alkaen ollut mukana kohderyh-
man vapaaehtoisista asiantuntijoista koostuva tyéryhma.

Voimaantuminen on ryhmaélle ty6véline, silld opaspro-
jektin aikana tietimys aiheesta lisddntyy, kun tietoa jae-
taan ja kerdtddn yhdessd. Samalla osallistuminen kasvat-
taa vertaisuutta, ja ajatus oppaan hyoddyllisyydestd motivoi
ryhmaén tydskentelya.

Raskausopas on hyvéa esimerkki siitd, miten jarjesto-
tyossd voidaan yhdesséa tuottaa asiakaslahtoisté tietoa. Toi-
veena on, ettd opas valmistuttuaan tuottaisi hyétya mah-
dollisimman monelle perhettd suunnittelevalle lihastautia
sairastavalle henkil6lle.

Raskausopastydryhma kerda nyt kokemustietoa aihees-
ta. Eli mikali olet lihastautia sairastava diti tai vanhem-
pi, kdythén kevddn aikana vastaamassa kyselyyn ja kerto-
massa omista kokemuksistasi raskauteen, synnytykseen
tai lapsen saamiseen ja hoitoon liittyen. Kysely on avoinna
10.6. saakka.

Vaikka tuleva opas keskittyy erityisesti didin ndkokul-
maan seka raskauteen ja synnytykseen, liittyy aiheeseen
myo6s vammaisen vanhemmuus seka lapsen ndakokulma.
Tavoitteena on, ettd jatkossa aiheen kasittelya voidaan laa-
jentaa koko perheen ndkdkulmaan.

Kysymalla vaikuttaminen

Tiedonkulkuun voi vaikuttaa myos kysymalla. Hankkeessa
haemme neuvonnalle ja ohjaukselle uusia malleja tekemal-
14 yhteisty6ta Kysy lihastaudeista -palvelun ja Lihastautilii-
ton viestinndn kanssa. Kerddmme Porras-lehteen koosteita
kysymyksisté ja vastauksista. Seuraava Kysymyksid ja vas-
tauksia lihastaudeista -palsta julkaistaan Portaassa 03/2021.
Kaipaatko tietoa tietystd aiheesta tai onko mielessasi jokin
tietty kysymys, johon toivot vastausta Lihastautiliiton fysio-
terapeuteilta tai hankkeen asiantuntijaldakarilta, neurolo-
gian erikoisladkari Manu Jokelalta?

Kysymyksen on hyva olla yleisluontoinen, jotta vastaus
hy6dyttaisi mahdollisimman laajaa joukkoa. Tiedontar-
ve voi liittyd diagnoosiin, mutta henkilokohtaiseen tilan-
teeseen ja hoitoon asiantuntijat eivét voi valitettavasti ot-
taa kantaa.

Voit lahettdd kysymyksesi kirjallisena joko sahkopostit-
se projektisuunnittelijalle tai nimettdmasti Lihastautiliiton
verkkosivustolta l16ytyvan lomakkeen kautta.

Ldhde: De Santis Marta, Hervas Clara, Weinman Ariane,
Bottarelli Valentina: Potilaan voimaantuminen. Policy Brief.
RD-ACTION WP2-TASK 2.5- EU-hankkeen tulokset. National
Centre for Rare Diseases, Istituto Superiore di Sanita ja EU-
RORDIS - Rare Diseases Europe, 2018.

Vaikuta kokemuksella!

Raskausprojekti tarjoaa kaikille aiheesta kiinnostuneille
mahdollisuuden tuottaa asiakaslahtoista tietoa lihastau-
teihin, raskauteen ja vanhemmuuteen liittyen. Kokemus-
tietoa hyddynnetaan tunnistamattomasti oppaassa ja ai-
heeseen liittyvassa toiminnassa. Kay vastaamassa kyse-
lyyn: https://www.lyyti.fi/questions/5e1b997e91

Kysy ja vaikuta!

Voit lahettaa kysymyksesi kirjallisena joko sahko-
postitse projektisuunnittelijalle tai nimettémas-

ti Lihastautiliiton verkkosivustolta I6ytyvan lomak-
keen kautta. https://lihastautiliitto.fi/lihastautiliitto/
vastaanottajasta-vaikuttajaksi-hanke/

Etsitk6 omaa ryhmaasi?

Hankkeen projektisuunnittelijaan kannattaa ottaa yhteytta,
mikali etsii vertaista tai haluaisi perustaa diagnoosiryhman:
annakaisa.suominen@Ilihastautiliitto.fi
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Teksti Susanna Hakuni

Osatyokykyisyydesta
tasmatyokykyisyyteen

Lihastautiliitto on kumppanina Ka-
veria ei jatetd -hankkeessa, joka ke-
hittda tyokyvyn tuen palveluja Varsi-
nais-Suomessa. Hanketta johtaa Turun
kaupunki ja osahankkeita on Turun
tyollisyyspalvelujen ja hyvinvointipal-
veluiden lisdksi Laitilassa, Liedossa ja
Uudessakaupungissa. Hanke kuuluu
valtakunnalliseen tydokykyohjelmaan,
jota STM rahoittaa ja toteuttaa yhdes-
sd TEM:n kanssa.

Hankkeen nidkékulma on maakun-
nallinen, silla tulevaisuuden sote-kes-
kus on maakunnallinen ja kehittdmisi-
deoita viedddn my6s muiden kuntien
tyollisyyspalveluihin. Hankkeen osa-
hankkeissa pilotoidaan kehittdmistee-
moja asiakastydssa, joka alkaa kevdan
2021 kuluessa. Pilottien tarkoitukse-
na on antaa kehittdmissykayksié eri
toimijoille.

Hankepaallikko Risto Tolonen ki-
teyttda hankkeen keskeisen tyokyvyn
tukemisen ajatukseen siitd, ettd ku-
kaan meista ei kykene kaikkiin to6ihin,
mutta kaikki kykenevét johonkin:

— Luin Twitterista tadssd yhtenda péi-
véana Ilmarisen Liina Aulinin twiitin:
”Tarvitaanko termid osatyokykyinen
ollenkaan? Kaikki ty6kyky tulisi ottaa
kayttoon, se kannattaa niin taloudelli-
sesti kuin inhimillisesti.” Tamé& kuvas-
taa hyvin hankkeen perusajatusta tas-
matyokyvysta ja sen tukemisesta, Ris-
to Tolonen toteaa.

Ohjelma ei palvele vain TE-toimis-
ton asiakkaita tai vaadi jotain tiettya
diagnoosia. Lahtokohtaisesti kaikki
tyoikaiset ihmiset, jotka tarvitsevat tu-
kea tyokykynsa takia, ovat ohjelman
kohderyhmada. Tavoitteena on tuoda
tuki mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa, mutta huomioida myos tyo-
kyvyttomyyseldkkeelld olevat. Tyolli-
syysasteen nostaminen on hallituksen
tavoite ja yksi tapa toteuttaa sitd on
tyokykyohjelma.

— Hankkeessa rakennetaan ko-
konaisuutta, jota ei voi olla ilman
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erikoissairaanhoitoa tai tyoterve-
yshuoltoa. Kaveria ei jateta -ajatuk-
sen mukaisesti kaikki tukea tarvitse-
vat ovat siihen oikeutettuja ja uudet
palvelurakenteet on muovattava sen
mukaisesti. Eri toimijoilla on vahvo-
ja omia toimintatapoja ja meiddn on
haettava yhteiset kiinnekohdat, joissa
yksi plus yksi on enemmén kuin kak-
si, Tolonen visioi.

Harvinaisissa sairauksissa tieto hy-
vistd kaytdnnoista olisi tarkeda saa-
da liikkkumaan, ja Risto Tolosen suun-
nitelmissa tdhan asiaan voitaisiin tart-
tua esimerkiksi hankkeen ja Lihastau-
tiliiton yhteisilla koulutuksilla muil-
le tyokykyhankkeille. Nain saman tee-
man ymparilla tieto kulkisi molem-
piin suuntiin.

Monelle lihastautia sairastavalle
tyonhaun keskeinen ongelma on vam-
man tai sairauden hankaloittaminen
tyopaikan saamista, varsinkin sen en-
simmaisen. Ja kun tyopaikkaa ei 1oydy
yrityksistd huolimatta, turhautumisen
myotd myos tydnhakuun aktivoitumi-
nen heikkenee. Osalla voi olla pelkoa
my0s tyonantajien asenteista, kun tu-
lee haastatteluun apuvélineen tai hen-
kilokohtaisen avustajan kanssa. Nai-
den ongelmien kimppuun voidaan To-
losen mielestad kayda tiedon ja val-
mennuksen avulla.

- Yksi ohjelman tavoitteista on
juurruttaa tuetun tyollistymisen tyo-
hénvalmennuspalvelu. Tuetun ty6l-
listymisen tyohénvalmennusprosessi

Risto Tolonen kehittda tydkyvyn tuen palvelu-

ja Varsinais-Suomessa Kaveria ei jateta -hank-
keen hankepaallikkdna. Lihastautiliiton tyolli-

syysasiantuntija Liisa-Maija Verainen on hank-
keen ohjausryhman jasen.

rakentuu viidestd vaiheesta: palve-
luun hakeutumisesta (sopiminen asi-
akkaan kanssa), osaamisen kartoit-
tamisesta (ammatillinen profiloin-

ti), tydbn nopeasta etsinnastd, tyosken-
telysta tydnantajan kanssa (sopimi-
nen tydnantajan kanssa) ja tydsuh-
teen ylldpitdmisen tuesta. Valmennus
ja kuntoutus tapahtuvat yleensa tyos-
sd ja tyopaikalla, kertoo Risto Tolonen
ongelmien ratkaisuista.

Tyékykyohjelma on Marinin hallituksen ohjelmaan kuuluva kokonaisuus, jon-
ka tarkoituksena on tukea osatyokykyisten tyottdmien ja pitkaaikaistyottomi-
en ty6hon paasya ja tydssa pysymista, ehkaista tyottomyyden pitkittymista ja
tyokyvyttomyytta seka lisata heikossa tydomarkkina-asemassa olevien tyoela-
maosallisuutta. Ohjelman tavoitteita tukee 22 hanketta eri puolilla maata. Oh-
jelmassa on kaksi toimenpidekokonaisuutta: tulevaisuuden sote-keskuksen
tyokyvyn tuen palvelukokonaisuuden kehittaminen ja laatukriteereihin perus-
tuvan tuetun tyollistymisen tydhonvalmennuksen juurruttaminen. Kaveria ei
jateta -hanke on mukana molemmissa toimenpidekokonaisuuksissa.



Lihastautiliiton osuutena hankkeessa on pitaa huol-
ta laajasta nakokulmasta hankkeen toteutuksessa ja tuoda
mukaan omien jasentensd kaytinnon kokemukseen perus-
tuva nakokulma kehittdmiseen. Hanke voi hyddyntéa liiton
tarjoamaa koulutusta ja osaamista vammaisuudesta ja har-
vinaisista lihastaudeista. Lihastautiliiton kautta hankkeel-
le aukeaa yhteistyd myds Vammaisfoorumin tyo6llisyysryh-
mén kanssa.

- Liiton edunvalvonnassa meilld on yhteinen tydela-
mantavoite. Ty6llisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen on
hankkeen ohjausryhmaén jasen ja arvokas sparraaja projek-
titiimille, Risto Tolonen toteaa.

Vasta kdynnistyneen hankkeen tulevaisuutta ja tulok-
sia on vield vaikea arvioida, mutta mikéli Risto Tolosen
visiot toteutuvat, voisi tydllisyyden ja ty6kyvyn edistami-
sen kenttd ndyttda parin vuoden paasta seuraavalta:

— Tyoékyvyn tuen palvelut ovat kaikkien kansalaisten
saatavilla yhdenvertaisesti. Meilld toimii maakunnallinen
palvelu tulevaisuuden sote-keskuksessa, jossa tunnistetaan
kansalaisen ty6kyvyn tuen tarve ja osataan rakentaa yh-
dessd hianen kanssaan polku tydelaméaan. Rakentamisessa
hy6dynnetdan laajaa palvelutarjontaa tavoitteellisesti. Tue-
tun tyollistymisen tydbhonvalmennus on tarjolla heti ensim-
maisestd tyoeldamaajatuksesta saakka!

schpivan
tyota kaikile

Lihastautiliitto mukaan kehitta-
maan digitaalista keikkatyoalustaa

Lihastautiliitto on ottanut kaytt66n Invalidiliiton Sopivaa
tyota kaikille — digitaalisen keikkatydalustan. Mukaan lah-
ti Lihastautiliiton lisdksi Neuroliitto, ja alustaa kehitetdan
yhteistydssa niin, ettd mukaan saadaan lisdé tyoénhakijoita
ja tydnantajia sekd samalla edistetdan esimerkiksi nuorten
kesatyonsaantimahdollisuuksia.

Digitaalinen keikkatytalusta yhdistda tyonhakijat ja
tydnantajat. Vammainen tai liikuntaesteinen ty6nhakija
saa tarkeda tyokokemusta ja tydnantaja saa helposti ty6l-
leen tekijan.

Lihastautiliiton tyollisyysasiantuntija Liisa-Maija Verai-
nen nékee alustassa uusia mahdollisuuksia edistdd nuorten
tyonsaantimahdollisuuksia ja tytkokemusta. Veraisen mu-
kaan keikkatytalusta voi olla myds hyvé paikka kesatdiden
hankkimiseen.

Sopivaa tyodta kaikille -digialusta soveltuu hyvin myos
vammaisten yrittdjien tarpeeseen saada lyhytaikaista tyo-
voimaa yritykseen mahdollisimman helposti. Yritysten li-
saksi alustaa voi hyddyntaa myds yhdistysten pienimuotoi-
sissa tydtehtavissa. Tallaisia voivat olla esimerkiksi netti-
sivujen paivitys tai muut yhdistyksen tehtavét, joita ei voi
vapaaehtoistyona tehda.

Jos olet kiinnostunut tarjoamaan tai tekemaan keik-
katyotd, kdy tutustumassa alustaan Work Pilots Oy:n koti-
sivuilla: www. workpilots.fi/sopivaa-tyota-kaikille/.

Lisatietoja alustan kaytdsta ja mahdollisuuksista antaa
Lihastautiliiton tyollisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen:
040 751 1081 tai liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi.

Taas on koulupalkitsemisen aika

Lihastautiliitto on jo yli kymmenen vuoden ajan palkinnut
kouluja hyvin hoidetusta fyysisestd ja henkisestd kouluym-
paristosta. Tanakin vuonna haluamme palkita opettajan tai
oppilaitoksen, joka esimerkillddn ja toiminnallaan on saa-
nut luotua hyvan oppimisilmapiirin lihastautia sairastaval-
le lapselle tai nuorelle. Opettaja voi olla esikouluopettaja,
luokanopettaja, aineopettaja tai muu opetushenkildstoon
kuuluva henkild - kaikilla asteilla aina peruskoulusta am-
mattiopintoihin. Koska hyva oppimisympérist6 on usein tii-
mityon tulos, voi palkittavana olla myds oppilaitos.

Onko sinun opettajasi VUODEN OPE? Onko lapsesi tai
nuoresi opettaja maininnan arvoinen? Vai tehddankeo jos-
sain koulussa tai oppilaitoksessa erityisen hyvaa tyota? Eh-
dota ja kerro samalla vapaamuotoinen perustelu valinnal-
lesi, me hoidamme loput! Ehdotuksia otetaan vastaan 10.5.
asti. Koulupalkitsemiset voidaan tilanteesta riippuen tehda
myos virtuaalisesti.

Lisdtietoja ja ehdotukset ty6llisyysasiantuntija
Liisa-Maija Veraiselle: 040 751 1081 tai liisa-maija.verai-
nen@lihastautiliitto.fi.
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Tietoa
lihassairauksista
-ilta 27.5.2021

Illan tavoitteena on tarjota ensivaiheen tie-
toa lihassairauksista. Tilaisuus on siis suun-
nattu henkilbille, jotka ovat hiljattain saaneet
lihastauti-diagnoosin ja heidan ldheisilleen. Illan
aikana kuullaan perustietoa lihassairauksista ja
niiden tutkimuksesta, sosiaaliturvasta seka Li-

hastautiliiton toiminnasta.

Tilaisuuteen voi osallistua verkon valityksella kotoa tai osal-

listua yhteiskatselutilaisuuteen viidella paikkakunnalla.

Aluetilaisuudet jarjestetaan Covid 19 -pandemian tilanne
ja viranomaisten rajoitukset ja suositukset huomioiden.

Asiantuntijaluennot pidetaan verkossa klo 17.30-19.30
Aluetilaisuudet alkavat klo 17 ja paattyvat 20.

Aluetilaisuudet pidetaan:
Jyvaskylassa, Kansalaistoiminnankeskus Matara,
Matarankatu 6
Kouvolassa, Kokoustila Toivo, 3. krs, Savonkatu 23
Lahdessa, Scandic City, Kauppakatu 10
Rovaniemelld, Kokoustila Tupa, Rovaniemen
Kansalaistalo, Rovakatu 23
Vaasassa, Jarjestokeskus, Ykkénen -kokoustila,
Korsholmanpuistikko 44, 1. krs

Jyvaskylassa, Kouvolassa, lahdessa ja Rovaniemella pai-
kalla on Lihastautiliiton jarjestdésuunnittelija, Vaasassa
Pohjanmaan lihastautiyhdistys. Voit tarkistaa lahempa-
na tilaisuutta, jarjestadakdé oman alueesi lihastautiyhdis-

tys yhteiskatselutilaisuutta muilla paikkakunnilla.

Ohjelma

klo 17 Aluetilaisuudet alkavat. Kahvitarjoilu.

klo 17.30 Tilaisuuden avaus verkossa: Tervetuloa,
jarjestopaallikko Eija Eloranta,
Lihastautiliitto ry

klo 17.40 Lihassairaudet, LT neurologian
erikoislaakari Manu Jokela

klo 18.30 Tauko

klo 18.45 Sosiaaliturvan ensiaskeleet sairastuneelle,
sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti,
Lihastautiliitto ry

klo 19.20 Mukaan toimintaan, jarjestopaallikko
Eija Eloranta, Lihastautiliitto ry

klo 19.30 Verkkotilaisuus paattyy
klo 20 Aluetilaisuudet paattyvat

IImoittautuminen viimeistaan 20.5.2021 osoitteessa
www.lyyti.in/Tietoa-lihassairauksista-2021

Iimoittautumisen yhteydessa voit esittaa luento-
aiheisiin liittyvia kysymyksia asiantuntijoille.

Lisatietoja antaa Lihastautiliiton jarjestdpaallikkd
Eija Eloranta eija.eloranta@lihastautiliitto.fi
puh. 044 038 6614

Tervetuloa!
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Lihastautiliitto jarjestaa verkko-
tapahtumana valtakunnallisen

ALS-iltapaivan
lauantaina 19.6.2021
klo 12-16

Tilaisuus on tarkoitettu ALSia sairasta-
ville henkildille ja heidan laheisilleen.

Luennoitsijoina LT neurologian erikoislaakari Manu Jo-
kela, Lihastautiliiton fysioterapiapalveluista fysiotera-
peutti Kristiina Rantakaisla ja laillistettu ravitsemuste-
rapeutti, TtM Sini Lahteenmaki Hyvinkaan sairaalasta.

Tilaisuus on maksuton ja avoin kaikille.
Ohjelma

12-12.15 Tervetuloa / jarjestopaallikko Eija Eloranta,
Lihastautiliitto ry

12.15-13 Tietoa ALS-sairaudesta / LT, neurologian
erikoislaakari Manu Jokela

13-13.45 Hengitysfysioterapian merkitys /
fysioterapeutti Kristiina Rantakaisla,
Lihastautiliitto ry

13.45-14.15 Tauko

14.15 -15 ALS ja ravitsemus / laillistettu
ravitsemusterapeutti, TtM Sini
Lahteenmaki, HUS Hyvinkaan sairaala

15-15.45 Vertaisuudesta voimaa - ohjattu hetki
vertaistukea ja kokemustenvaihtoa

15.45-16 Miten tasta eteenpdain? / jarjestopaallikko
Eija Eloranta, Lihastautiliitto ry

Tilaisuus toteutetaan verkkotapahtumana.

Iimoittautuneille Iahetetaan tapahtumaviikolla sahko-
postiin linkki, jota klikkaamalla paasee seuraamaan
tilaisuutta.

Osallistumiseen riittda toimiva verkkoyhteys, eika
osallistuminen edellytéd esimerkiksi tietyn ohjelmis-
ton tai sovelluksen lataamista omalle koneelle. Tilai-
suuden aikana on mahdollista osallistua keskusteluun
chatin valityksella.

IImoittaudu mukaan viimeistaan torstaina 10.6.2021
osoitteessa: www.lyyti.in/ALS-paiva-2021

Iimoittautumisen yhteydessa voit esittaa etukateen
kysymyksia luennoitsijoille.

Lisatietoja antaa Lihastautiliiton jarjestopaallikko
Eija Eloranta eija.eloranta@lihastautiliitto.fi
puh. 044 038 6614

Tervetuloa!



http://www.lyyti.in/Tietoa-lihassairauksista-2021
mailto:eija.eloranta@lihastautiliitto.fi
http://www.lyyti.in/ALS-paiva-2021
mailto:eija.eloranta@lihastautiliitto.fi

Lihastautiliiton kesapaivat 2021

Lihastautiliitto jarjestaa kesan ja alkusyksyn aikana kolme kesapaivaa eri puolilla Suomea.
Kesapaivat ovat avoimia kaikille kiinnostuneille. Osallistua voit mihin tahansa padivaan
asuinpaikastasi riippumatta. Paivien toteutuksesta vastaavat Lihastautiliiton aluetoimistot.

Lauantai 12.6. Viherlandia, Jyvaskyla

Klo 12-16 ohjelmassa lounas, vihervinkit, Lihastautiliiton ajankoh-
taiset kuulumiset, yhdessaoloa, kahvit ja mahdollisuus tutustua Vi-
herlandiaan. IImoittautuminen 1.6. mennessa.

Lisatietoja:

Jonna Marttinen

jonna.marttinen@lihastautiliitto.fi

puh. 050 599 2473

Marjo Luomanen
marjo.luomanen@lihastautiliitto.fi
puh. 040 754 9716

Viikonloppu perjantaista sunnuntaihin
3.9.-5.9. Levi, Kittila

Ohjelmassa asiaa kuntoutusohjauksesta, retki gondolihisseilla Le-
vin huippupolulle, sauna, ohjelman mukaiset ruokailut ja yhdessa-
oloa. Majoittuminen Break Sokos Hotel Levissa. Mahdollisuus osal-
listua myds paivakavijana tai osaan ohjelmasta. IImoittautuminen
11.8. mennessa.

Lisatietoja:

Raija Simila

puh. 050 591 4244 raija.simila@lihastautiliitto.fi

Viikonloppu perjantaista

sunnuntaihin 10.9.-12.9.2021

Tormalan loma- ja kurssikeskus Oy,
Konnekoskentie 552, 77700 Rautalampi

Ohjelmassa opastettu retki Etela-Konneveden kan-
sallispuistoon, ohjelman mukaiset ruokailut, sau-
na, leivontaa ja yhdessaoloa. Majoittuminen Tor-
malan loma- ja kurssikeskuksessa. Mahdollisuus
osallistua my0s paivakavijana tai osaan ohjelmas-
ta. IlImoittautuminen 26.8. mennessa.

Lisatietoja:

Sirpa Kalvidginen

puh. 050 599 2472
sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi

Raija Simila

puh. 050 591 4244

raija.simila@lihastautiliitto.fi

Katso paivien koko ohjelma hintoineen
ja ilmoittaudu mukaan osoitteessa:

www.lyyti.in/kesapaivat-2021

Tervetuloa!
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o 100\ Yhdistyksista ja alueilta

Lounais-Suomen
Lihastautiyhdistys

* Teams-koulutus 4.5. klo 13
Yhdistyksen tyontekijat Sirke, Monika
ja Satu opastavat Teamsin kayttoon!
IImoittaudu mukaan viimeistaan viik-
koa ennen sahkopostilla avustaja-
keskus@avustajakeskus.fi tai palve-
lunumeroon 02 251 8549 ma-to klo
13-15 valilla.

* Tavataan etdna 4.5. klo 17.30
Yhdistyksen jasen Jasmin tekee kans-
sanne lusikkateorian, joka laittaa
miettimaan jaksamista ja mihin kaik-
keen riittaa lihassairaalla energiaa.
IImoittautuminen 5 paivaa ennen.
yhdistys@Isly.fi tai 050 913 3517

* Esteetdon kotimaan matkailu / San-
na Kalmari 11.5. klo 17 Esteetto-
man matkailun ykkésnimi Sanna Kal-
mari antaa vinkkeja esteettomaan

HIENO HOmMA '

kotimaan matkailuun. Voit tutustua
Sannaan osoitteessa www.palmua-
sema.fi Voit osallistua koulutukseen
Teamsin valityksella tai paikan paalla
aluetoimistolla (Turku, Pori, Rauma
ja Salo). Tarkemman osoitteen saat
ilmoittautumisen yhteydessa.

Ilmoittaudu mukaan viimeistaan viik-
koa ennen sahkopostilla avustaja-
keskus@avustajakeskus.fi tai palve-
lunumeroon 02 251 8549 ma-to klo
13-15 valillda. HUOM! Muistathan ker-
toa ilmoittautumisen yhteydessa,
osallistutko Teamsin valityksella, vai
paikan paalla ja missa.

* IBM-vertaistapaaminen 18.5. klo
17.30 Tervetuloa mukaan IBM-ta-
paamiseen. Lihastautiliitosta palve-
luasiantuntija ja diagnoosineuvo-
ja Ritva Pirttimaa tulee puhumaan
meille IBM-diagnoosista. IImoittau-
tuminen 5 paivaa ennen: yhdistys@
Isly.fi tai 050 913 3517

* Kevainen ulkoilmatapaaminen Po-
rissa 13.5. klo 18, Diakodalla, Met-
samiehenkatu 2, Pori. Tarjolla grilli-
makkaraa ja nokipannukahvit, mu-
siikkia. Ilmoita erikoisruokavalio-
si Erja Simoselle, puh. 045 356 6344
Tervetuloa!

* Rauman alueellinen tapaaminen
19.5. klo 18, Aittakarinkatu 14 (ent.
ravintola Putka) Tule viettdmaan mu-
kava kahvitteluhetki, uudet ja van-
hat jasenet seka omaiset mukaan.
HUOM! Turvavalit ja kasihygienia
otettu huomioon ja maskeja tarjol-
la. Ilmoittautumiset erikoisruokava-
lioineen Erja Simoselle, puh. 045 356
6344 Tervetuloa!

ASIA ON KASITELTY .. JES!
JATKETAAN TASTA ENSI VvikeLuA!
REIPPA KAIKK!!

ETATYOSKENTELY onN HIENOA.
SUNTEEN] ALAISIING JA .
TYOTOVEREIHINY ON
JoPA PARANTUNUT

PIGILOIKAN
ANSIOSTA

HUPS! KOMTA OM SE AIKA,
Kun HEIDAT PITAA JALLEEN

Omuvna IHAN LIVENA .
oM SUNA TAAS
SOPEUTOMSTA -..
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IN MEMORIAM

Soile Lehtonen
24.4.1980-23.3.2021

Kauniina kevittalvisena paiviana sain ikdvéan suru-uutisen,
Soile Lehtonen on nukkunut pois.

Soile oli Pirkanmaan lihastautiyhdistyksen (entinen
Tampereen seudun lihastautiyhdistys) hallituksessa vuo-
sina 2006 — 2016 ja sen puheenjohtajana vuosina 2006 —
2012. Han oli muutenkin aktiivinen Lihastautiliiton toimin-
nassa, ja mukana mm. liiton nuorisotoimikunnassa sekéa
kokemustoimijana.

Monista sairauksista huolimatta Soile oli aina iloinen ja
hénelld oli positiivinen elaiménasenne. Yhdenvertaisuus ja
oikeudet olivat hédnelle tirkeita asioita, ja nditd arvoja han
myo6s puolusti. Nakemyksissddn Soile oli hyvélla tavalla
kriittinen, ja hdnen kanssaan oli helppo tehda yhteistyota.
Yhdistystoimintaan Soilella oli paljon uusia ideoita, ja hdn
mm. toi puheenjohtajakaudellaan yhdistyksen 2000 —-luvul-
le tietotekniikan taidoillaan.

Soilea ja hdnen ty6tdén kiitollisena muistellen
jdrjestosuunnittelija Marjo Luomanen

Tue toiImintaamme

Merkkipaivalahjoitukset Testamenttilahjoitukset

Merkkipdivad viettdessasi voit esittaa toivo- Testamenttilahjoituksilla kehitetddn Lihas-
muksen, ettd lahjojen sijasta sinua muistavat tautiliiton toimintaa sairastavien ja heidan
tukisivat Lihastautiliiton toimintaa. My0s laheistensd hyvéaksi. Lahjoittaja voi halutessaan
muistokukkarahat voi ohjata liiton toiminnan madritella lahjoituksensa kayttotarkoituksen.
tukemiseen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50 —

Lisatietoja lahjoituksista talouspaallikko Sari Posio, 044 736 1033,
sari.posio@lihastautiliitto.fi

Poliisihallituksen myontama rahankerayslupa RA/2020/587 Lihastautiliitolle on voimassa 1.8.2020 alkaen koko Suomen
alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta. Varat kdytetdan Lihastautiliitto ry:n jarjestdman vertaistuki-, harrastus- ja . -
virkistystoimintaan. Rahankeréyslupa on myénnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry
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Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liilkunta-asioissa ota
yhteytta jasenyhdistyksissa toimi-
viin liilkuntavastaaviin. Liikuntavas-
taavat toimivat yhteyshenkiléina
yhdistyksen ja alueella toimivien
yhteistyékumppaneiden valilla
seka koordinoivat ja kehittavat
jasenistolle sopivia terveysliikunta-
palveluita.

Lihastautiliitossa liikuntavastaa-
vana toimii jarjestésuunnittelija
Sirpa Kalvidinen,
sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi,
p. 050 599 2472

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN
JA KAINUUN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkuntavastaava Maarit Sihvonen
maarit.sihvonen@dentfys.fi

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkuntavastaava Antti Virta
antti.k.virta@gmail.com,
p. 040 743 8489

varaliikuntavastaava

Hannu Mikkola
hannu-mikkola@luukku.com,
p. 050 336 2895

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava

Marjut Ropo-Lyytikdinen
marjut.ropo@gmail.com,
p. 050 372 3190

varaliikuntavastaava Minna Nivala
minna.nivala@gmail.com,
p. 050 376 9621

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkuntavastaava Mika Saarela
mika.saarela@hotmail.com,
p. 0400 874 576

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkuntavastaava Paivi Pihakari
paivi.pihakari@gmail.com,

p. 050 573 8871
varaliikuntavastaava Mona Nordlin
mona.nordlin@netikka.fi,

p. 040 822 4117

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkuntavastaava Atso Ahonen
atso.ahonen@gmail.com

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava Liisa Piiparinen
liisa.piiparinen@wippies.fi,

p. 050431 7100
varaliikuntavastaava

Aila Laakkonen
laakkonen.aila@gmail.com,

p. 050 301 0864

ALS-vertaistukihenkilot

ALS-vertaistukihenkildlta saat vertaistukea ja tietoa alueesi
ALS-tapaamisista ja tukiryhmien toiminnasta.

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Aki Rantanen
ajkrantanen@gmail.com,
p. 050 402 1051

Kyllikki Lampinen (omainen)
ellikyllikki@gmail.com,
p. 040 089 3325

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Riitta Saarelainen
rksaarelainen@gmail.com,
p. 050 517 6991

KYMENLAAKSON
LIHASTAUTIYHDISTYS

Eva Pukkila
pukkilaeva@gmail.com,
p. 040 585 0302
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LAPIN LAANIN
LIHASTAUTIYHDISTYS

Mauno Korhonen (omainen)
mauno.a.korhonen@luukku.com,
p. 0400 181 102

Ruotsinkieliset

Carita Ahlvik-Fors
carita.ahlvik@gmail.com,
p. 050 535 5428

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Sinikka Sokero
sinikka.sokero@gmail.com,
p. 0400 128 921

Eija Helminen
eijunposti@gmail.com,
p. 040 721 2177

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Jari Lammela
jari.lammela@kolumbus.fi,
p. 0400 331 738

Anne Kairimo
anne.kairimo@gmail.com,
p. 040 729 1535

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Ritva Saranpaa
ritva.saranpaa@netikka.fi,
p. 050 353 5839

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS
toimisto@uly.fi, p. 040 833 9430



Lihastautiliiton palvelut

o
| [T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikois-
tunut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiir-
teet seka yksilollisen kokonaistilanteen huomioivaan
fysioterapiaan. Fysioterapiayksikko tarjoaa yksilollista
fysioterapiaa, allasterapiaa, hengitysfysioterapiaa ja
etakuntoutusta.

Fysioterapeutit Kristiina Rantakaisla, Emma Velling ja
Noora Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto: Lanti-
nen Pitkakatu 35, 20100 Turku (ei liikuntaesteita).

Ajanvaraus arkisin klo 9-15, 044 736 1030
fysioterapia@lihastautiliitto.fi

20%
ﬂﬂh KURSSITOIMINTA

Kursseja lihassairaiden ja heidan ldheistensa elaman-
tilanteen kohentamiseksi ja hyvinvoinnin lisaamiseksi
lapsille, nuorille, perheille, tydikaisille ja elakelaisille,
verkkokursseja aikuisille. Tarkempia tietoja
kursseista: www.lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-tukea/
kurssitoiminta/

Ota yhteytta: kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryynénen, 044 703 4657

susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi
O .o
ﬁ KAYNNIN JA OPISKELUN
NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT
Tukea koulunkayntiin, opiskeluun, tyéllistymiseen,
yrittajyyteen seka ty6elamassa jaksamiseen liittyvissa
kysymyksissa. Palvelu sisaltaa yksiléllista ohjausta ja

suunnittelua seka tarvittaessa mukanaoloa koulupala-
vereissa ja tydterveysneuvotteluissa.

TYOELAMAN, KOULUN-

Ota yhteytta: Liisa-Maija Verainen, puh. 040 751
1081 tai liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi

2\ JURIDINEN NEUVONTA

Maksutonta neuvontaa vammaispalveluihin,
vakuutus-, elake- ja kuntoutuslainsdaadantoon seka
perusoikeuksiin liittyvissa asioissa.

Puhelinaika torstaisin klo 9-12 ja 13-16
lakimies Mika Valimaalle 045 7731 0105
mika.valimaa@kynnys.fi

O

r& SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

Ota yhteytta: sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031
katja.voltti@lihastautiliitto.fi

(@)
2] kysy LIHASTAUDEISTA
(3O, -PALVELU

Kysy lihastaudeista -palvelu sisaltaa palveluasian-
tuntijan seka ladkareiden puhelimitse antaman
ohjauksen ja neuvonnan.

Palveluasiantuntijan tavoittaa arkisin klo 9-15
numerosta 050 572 2784 tai
ritva.pirttimaa@lihastautiliitto.fi

Puhelinlaakariaikoja on keskimaarin kaksi
kertaa kuukaudessa, heindkuussa puhelin-
ladkaripalvelu lomailee.

Kysy lihastaudeista -palvelun
PUHELINLAAKARIAJAT KEVAT 2021

Linja aukeaa soittoajan alettua, ja sulkeutuu soitto-
ajan paatyttya.Puhelinaikoja ei voi varata etukateen,
eika puhelinajan aikana jattaa laakarille viestia,
tekstiviestia tai soittopyyntda linjan ollessa varattu.
Puhelusta peritdan normaali matkapuhelinmaksu.

SOITA 044 0480 100

TOUKOKUU
Ma 17.5. klo 17-18.30

lastenneurologian erikois-
ladkari LT, dosentti

Pirjo Isohanni

Pe 21.5. klo 13-14.30
neurologian dosentti
Johanna Palmio

KESAKUU
Ma 10.6. klo 17-18.30

neurologian erikoislaakari
LT, dosentti

Mari Auranen

HEINAKUU
Heindkuussa puhelinladkaripalvelu lomailee

HUOM! Puhelinldékareiden soittoaikoihin saattaa tulla
muutoksia, ajantasainen lista |6ytyy Lihastautiliiton
verkkosivuston tapahtumakalenterista.
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Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkdkatu 35, 20100 Turku

Keskustoimisto avoinna ma-pe klo 9-15
Puhelin 044 736 1030, faksi (02) 273 9701

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Toiminnanjohtaja
Sari Kuosmanen, 044 064 9494

Jarjestopaallikko
Eija Eloranta, 044 038 6614

Tiedottaja
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikko
Sari Posio, 044 736 1033

Palveluasiantuntija
Ritva Pirttimaa, 050 572 2784

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

Tyollisyysasiantuntija
Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 736 1030

N
Q
&

HENKILOJASENEKSI

Jarjestosuunnittelija

Sirpa Kalviainen (liikuntatoiminta)
Lappeenrannan aluetoimisto
Perillistenkatu 3,

53100 LAPPEENRANTA

050 599 2472

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta)
Vaasan aluetoimisto
Korsholmanpuistikko 44,
65100 VAASA

040 754 9716

Jarjestosuunnittelija

Raija Simila

(lomatoiminta ja
+65-ikaisten toiminta)
Oulun aluetoimisto
Kansankatu 53, 90100 OULU
050 591 4244

A

P> N

www.lihastautiliitto.fi

Jarjestosuunnittelija

Jonna Marttinen
(nuorisotoiminta ja perhetoiminta)
Helsingin aluetoimisto
Marjaniementie 74,

00930 HELSINKI

050 599 2473

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Kristiina Rantakaisla
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 711 7127

Vastaanottajasta vaikuttajaksi
-hankkeen projektisuunnittelija
Annakaisa Suominen

044 019 0454

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI

Lihastautiliittoon

Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

Lihastautiliitto toimii kattojarjesténa 12 alueelliselle
lihastautiyhdistykselle eri puolilla Suomea. Yhdis-
tysten varsinaisiksi henkildjaseniksi voivat liittya
lihastautia sairastavat.

Yhdistysten kannattajajaseniksi voivat liittya omai-
set, laheiset, ystavat tai kaikki lihastaudeista kiin-
nostuneet.

Jasenmaksut ovat yhdistyskohtaisia, lisatietoa ja-
senmaksusta saat oman alueesi yhdistyksesta.

Liity tayttamalla sahkoéinen liittymislomake
paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

Lihastautiliiton jasenyhdistyksiksi voivat liittya
muutkin kuin paikalliset lihastautiyhdistykset.
Edellytyksena on liiton saantdjen mukainen
toiminta ja tarkoitus.

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

Lihastautiliiton tuki- ja asiantuntijajaseniksi
voivat hakeutua henkil6t, organisaatiot ja
muut yhteisot.

Kysy lisda yhdistysjaseneksi liittymisesta

ja liiton tukijasenyydesta jarjestopaallikké

Eija Elorannalta eija.eloranta@lihastautiliitto.fi,
tai toiminnanjohtaja Sari Kuosmaselta
sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi
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Jasenyhdistykset

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.etelahameenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Timo Valimaa (pj), 040 508 8173,
ehlyry@gmail.com

Ruut Heikkila (jasenasiainhoitaja)
044 510 8449,
ruuthannehelmi@gmail.com
Lahden lihastautikerho

Sinikka Puolanne, 040 739 9454,
sinikka.puolanne@saunalahti.fi

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.itasuomenlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

Timo Kontturi (pj), 050 462 3816,
tkontturi@hotmail.com

Leena Kontturi (siht)
Ikontturi@hotmail.com

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kaakkoissuomenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Pia Pulliainen (pj), 045 8403 696,
kaakonlihastautiyhdistys@
gmail.com

Alla Kéhara (siht.) 0400 485 850
allakahara75@gmail.com
Savonlinnan seudun yhteyshenkild
Kirsi Luostarinen
kluostarinen@hotmail.fi

KESKI-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kslty.fi

yhdistys@kslty.fi

Jasenasiat ja web

Tommi Rantanen, 050 097 5615

KYMENLAAKSON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kymenlaaksonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Jouni Piirala (pj), 044 5655 347,
jouni.piirala@kymp.net

Anne Holmberg (siht., jasenasiat),

040 765 5238,
anne_holmberg@msn.com

LAPIN LAANIN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.lapinlaaninlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

Seija Nikumaa (pj), 040 562 6848,
snikumaa@gmail.com

Sanna Niemi (siht)
niemelle@msn.com

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN
JA KAINUUN LIHASTAUTI-
YHDISTYS RY

www.oukali-lihastautiyhdistys.com
0440 434 323,
oukali.lty@gmail.com

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjoissavonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Ann-Lis Riikonen (pj), 040 734 8458,
annlisriikonen@gmail.com

Martti Riikonen (siht), 040 541 5553,
martti.savonia@gmail.com

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pirkanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/
Marketta Ojala (pj), 040 751 1523,
s.marketta.ojala@gmail.com

Taru Leino (siht), 0400 777 592,
tarulei23@gmail.com

Hémeenkyroén
vertaistukiryhma Pilari

Hannele Hietanen, 050 4031 140,
hannele.hietanen@hotmail.com

Myosiittikerho Tampereella

Marketta Ojala, 040 751 1523,
s.marketta.ojala@gmail.com

Valkeakosken Verrokit

Marketta Ojala, 040 751 1523,
s.marketta.ojala@gmail.com

Ota rohkeasti
yhteytta ja
tule mukaan
toimintaan!

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.Isly.fi

Toimisto (Itdinen Pitkakatu 68)
avoinna ma-ke 9-13

(02) 2518 550, 050 9133 517,
yhdistys@Isly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

Erja Simonen, 045 356 6344,
erja.johanna.simonen@gmail.com
Salon ja Loimaan
lihastautikerhot

Eeva Anttila
eeva.anttila@luukku.com

Avustajakeskukset
02 251 8549
www.avustakeskus.fi

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vaino Auerin katu 10,
00560 HELSINKI

Jarjestokoordinaattori

Kristiina Miettinen, 040 833 9430,
toimisto@uly.fi

Liisa Rautanen (pj), 0500 974 794,
liisa.rautanen@uly.fi

Hanna Backstrom (siht),
040 832 2681,
backstrom.hanna2@gmail.com

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Arja Jylha-Ketola (pj), 040 579 4165,
arja.jylha-ketola@wippies.com
Elina Levijoki (siht.), 040 517 7243
elinalevijoki@gmail.com

Pietarsaaren seudun
lihastautikerho - Jakobstads
nejdens muskelhandikappgrupp

Carita Ahlvik-Fors, 050 535 5428,
carita.ahlvik@gmail.com
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Sinun valintasi,
kun tarvitset
kuntoutusta.

valitsekuntoutuspaikkasi.fi

Tervetuloa Kelan yksilollisille kuntoutusjaksoille!

Autamme sinua kohti parempaa tyo- ja toimintakykya seka mielekkaampaa arkea.
Vaativa laakinnallinen yksildkuntoutus sisaltaa Kelan maksaman jakson myos
laheisellesi, ja lasten kuntoutuksessa mukana voi olla koko perhe.

Osaavat vaativan laakinnallisen Yksilollisten kuntoutusjaksojen lisaksi valikoimaamme kuuluvat
kuntoutuksen ammattilaisemme ovat kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit seka kattavat terapiapalvelut.
palveluksessasi eri puolilla Suomea. Tarjoamme kuntoutusta kaiken ikaisille.

o Kelan kursseja lihastauteja sairastaville
Meilla kaikilla on vankka kokemus

kuntoutuksesta, ja teemme yhteistyota A‘ikuisille. ) Kurssipaikﬂlfa . .
. e . Lihastaudit ja dystrofiat Kankaanpaa, Kruunupuisto ja Verve Oulu
laadun jatkuvassa kehittamisessa. ) : . )
Myastenia Gravis Kankaanpaa ja Kruunupuisto
Kuntoutumistasi tukevat myos ALS . . Kruunupu!sto
) o ) Adreishermosairaudet Kruunupuisto
hyvat, erityisesti kuntoutusta varten
13-18-vuotiaille nuorille Kurssipaikka

suunnitellut tilat seka monipuoliset
teknologiaratkaisut - Kankaanpaassa ja
Oulussa nyt myos Lokomat-kavelyrobotit. Katso aikataulut nettisivuiltamme tai kela.fi/kuntoutuskurssihaku

Adreishermo- ja lihassairaudet Kankaanpaa

Kuntoutusta kannattaa hakea, vaikka koronaepidemia
voi aiheuttaa epavarmuutta tulevaisuudensuunnitelmiin.
Tarvittaessa kuntoutuksesi ajankohtaa voidaan siirtaa eteenpain.

‘\ kuntoutuskeskus »
(\i,;g KANKAANPAA KruuNnurPuisTa  VElve v

PUNKAHARJU

KANKAANPAA PUNKAHARJU OuULU 050 312 6187
050 394 7524 040 684 6488 LAHTI 044 465 05908

www.kuntke.fi www.kruunupuisto.fi LAPPEENRANTA 050 340 5792
www.verve.fi






