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Tervehdys liiton
keskustoimistolta!

Kevit on lehden ilmestyesséa ohi

ja kesd alkanut. Liitossa tdma tar-
koittaa sitd, ettd seuraavan vuoden
suunnittelua ja suuria linjauksia on
jo tehty ja elokuussa vield hieman
jatketaan. Yksityiskohtaiset jarjes-
telyt tapahtuvat tuonnempana. Tu-
levana vuonna on tavoitteena paas-
td normaaliin rytmiin, mika tarkoit-
taa vieldkin aikaisempaa suunnitte-
lua. Koronavuosi, uusi toiminnan-
johtaja, etdtydt ja monet muut uudet
asiat ovat hieman keikauttaneet lii-
ton tyontekijoiden vuosikellon mu-
kaista toimintaa — ja ndkyyhdn men-
nyt vuosi erikoisena myds Lihas-
tautiliiton palveluita kayttaville li-
hastautia sairastaville sekd heidan
laheisilleen.

Loppuvuodesta toiminta niin lii-
tossa kuin koko maailmassa alkaa jo
palata pikkuhiljaa normaaliin. To-
sin kovin normaalia tai vakiintunut-
ta liiton toiminnasta toivottavasti ei
koskaan tule. Toiminnan on kyettava
muuttumaan kohderyhmaén tarpei-
ta vastaavaksi. Selvaa on, ettd jarjes-
totoimintaan liittyvét tietyt perustoi-
minnot kuten tiedon jakamisen, neu-
vonnan ja tuen tarpeet eivat tule kos-
kaan vaistymaén.

Liittokokous hyvdksyi huhtikuus-
sa kolmen vuoden strategian, jossa
nostetaan erityisesti esiin mm. lahei-
set ja lapsiperheet. Lapsiperheiden
ja nuorten osalta strategiassa tuo-
daan esille, etta lihassairaus on elini-
kéinen ja usein eteneva. Sairaus kos-
kee koko perhettd, jolloin varhainen
liiton palvelujen piiriin ldytdminen
varmistaa liiton rinnalla kulkemisen
koko eldaménkaaren ajan. Laheisten
osalta on huomioitavaa, ettd he ovat
usein tdrkeimmaét avun ja tuen lah-
teet lihastautia sairastavalle. Tarkeda
on tunnistaa myos se, ettd lihastautia
sairastavan laheisendkin eldaminen
on harvinainen ilmié.

On tarkeda, ettd laheiset jaksa-
vat lihastautia sairastavan rinnal-
la ja saavat itselleen olennaisia tu-
kimuotoja ja tietoa. TAméa koskettaa
myos perheitd. Nykyisen hektiseltd
tuntuvan eldmaén ja erilaisten kiirei-
den keskelld on entista tdrkeampaa,
ettd liiton antama tuki ja tieto ovat
oikeanlaisia ja tavoittavat kohderyh-
man. Tahén pyritddn panostamaan ja
huomioimaan, etti toiminta on ajal-
lisesti, maantieteellisesti seké sisél-
16llisesti tavoitettavaa. Tarkeda on
saada my0s kohderyhmalta itseltddn

PAAKIRJOITUS

viestid ja vinkkeja tarpeisiin ja toi-
minnan muotoihin liittyen.

Lahitulevaisuuden haasteita ja
tyon alla olevia asioita ovatkin edel-
leen viestintdan liittyvien asioiden
uudistaminen, keskittyminen erityi-
sesti kuntoutuksen saatavuuden vai-
kuttamistyohon, entista systemaat-
tisempaan tiedonkeruuseen kohde-
ryhmaén tarpeisiin liittyen sekd mo-
niin muihin asioihin ja ndkokulmiin.
Myo0s tila-asiat nousevat muutostar-
peiden listalle, sillé liiton keskustoi-
miston tilat eivdt enda vastaa nykyi-
sid tai tulevia tarpeita. Tahén liittyen
liittohallitus on tehnyt paatoksen,
ettd vanhoista tiloista luovutaan ja
uusien tarpeenmukaisten tilojen etsi-
minen aloitetaan.

Tyo0ta siis riittdd ja monen asian
valmistuminen kestaa. Toisaalta on
hyva huomioida, etta tyota tehdaan
pitkdjanteisesti ja pitkalla tdhtaimel-
14. Se, mihin nyt satsataan ajan kans-
sa huolella, on sitdkin varmemmalla
pohjalla tulevaisuudessa.

Antoisaa ja rentouttavaa
kesdd toivottaen,

Sari Kuosmanen
Toiminnanjohtaja
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Kysymyksia j
vastauksia ihastaudeista

Lihastautiliitossa on jo usean vuoden ajan ollut tapana tarjota erilaisten asiantuntijaluentojen

ja tapahtumien yhteydessd mahdollisuus esittdd kysymyksia asiantuntijoille etukateen. Naista
kysymyksista tehddan Porras-lehteen sadnnollisin valiajoin kooste sellaisten kysymysten osalta,
joista uskomme olevan hyotya laajemminkin kuin kysyjélle itselleen. Taméan koosteen vastaukset
on koottu padosin Lihastautipdivien luentojen yhteydessa saatuihin kysymyksiin, ja kysymyksiin
vastaavat Lihastautiliiton Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen asiantuntijalaakéri,
neurologian erikoislddkari Manu Jokela, neurologian erikoislaakari Johanna Palmio ja
perinnollisyysladketiteteen erikoisladkéri Carina Wallgren-Petterson.

Onko ruokavaliolla mitdadn
vaikutusta siihen, kuinka
nopeasti lihassolut korvautuvat
rasva- ja sidekudoksella?

Ruokavaliolla on tdrked merkitys li-
hastautipotilaan liikuntakyvylle, vaik-
ka todennékoisesti vaikutus ei vality
suoraan lihassolujen rasvakorvautu-
misen estymisend. Joissakin lihassai-
rauksissa nielemisongelmat voivat al-
tistaa ruokavalion rajoittumiselle ja
vajaaravitsemukselle, mutta distaali-
sissa lihastaudeissa nieleminen yleen-
sd sujuu normaaliin tapaan. Merkitta-
vin ruokavalioon liittyvd, useimpien
lihastautien kannalta oleellinen seik-
ka on, ettd jos heikentyneen liikunta-
kyvyn myo6ta kalorien kulutus vahe-
nee, myos ravinnon kalorimééaraa pi-
taisi saada vastaavasti pienennettya.
Muuten ongelmaksi alkaa muodostua
salakavalasti kertyva ylipaino, joka
heikentaa liikkumista, koska lihasvoi-
mat samaan aikaan pysyvéit ennal-
laan tai hiljalleen hupenevat. Virallis-
ten ravitsemussuositusten (https://thl.
fi/fi/web/elintavat-ja-ravitsemus/ravit-
semus/ravitsemussuositukset) mukai-
nen ruokavalio edistda siten myos li-
hastautipotilaan terveytta ja toimin-
takykya. Hankalammissa tapauksissa,
kuten esim. vaikeissa nielemisongel-
missa ravitsemusterapeutin konsul-
taatio voi olla tarpeen.
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Kuinka moni distaalisista
lihastaudeista on kaltaisiani
tapauksia, joille ei voida antaa
diagnoosia?

Téasta ei ole tarkkoja lukuja olemas-
sa koko Suomen laajuisesti, mutta ar-
velisin ettd suurin osa distaalisista li-
hastaudeista saadaan selville nykyme-
netelmilla. Selvittdméattomien tapaus-
ten osuus lienee tdlld hetkelld muuta-
mia kymmenié prosentteja. Uusia dis-
taalisia lihastauteja on viime vuosi-
na loydetty kiihtyvélla tahdilla. Juu-
ri talla viikolla hyvéaksyttiin arvostet-
tuun Acta Neuropathologica-tiedeleh-
teen julkaistavaksi artikkelimme uu-
desta SMPX-geenivirheestd johtuvasta
distaalisesta lihastaudista, jota esiin-
tyy vain miehilla.

Miten Lambert-Eatonin
myasteeninen oireyhtymda
(LEMS) diagnosoidaan?

Kyseessa on hermo-lihasliitoksen au-
toimmuunitauti, joka osalla liittyy
kasvaintautiin, 1dhinnd keuhkosyo-
paan. LEMS diagnosoidaan kliini-

sen kuvan (syndroomaan sopivat oi-
reet), ns. myasteniaENMG:n eli tois-
tostimulaatiotutkimuksen avulla seka
vasta-ainetutkimusten avulla (vas-
ta-aineet kalsiumkanavaa vastaan,
VGCC-vasta-aine).

Miten madritellddn, mista
lihasbiopsia kannattaa ottaa?

Paras lihas néytteenottoa varten maa-
ritelladn oireiden, ENMG:n tai lihasten
kuvantamisen perusteella. Jos esimer-
kiksi oireet ovat pahimmat raajojen
tyvialueen lihaksissa, kannattaa nay-
te ottaa reiden tai olkavarren alueel-
ta. Jos ENMG on tehty ennen naytteen-
ottoa, kuten yleenséa on, voidaan siind
ndhtyjen muutosten perusteella arvi-
oida paras lihas. Eniten hyotya on kui-
tenkin lihasten MRIsté, joka kertoo hy-
vin mahdolliset vaurioituneet alueet
ja sen perusteella pystyy arvioimaan
parhaiten, misté lihaksesta nayte kan-
nattaa ottaa. MRItd ei aina ole kaytet-
tavissd, tai nayte kannattaa ottaa mui-
den kriteerien perusteella eika jaada
odottamaan MRI-tutkimusta.



Taysin Lihastautien tutkimuskeskus on
valtakunnallinen lihastautien erikoispoliklinikka,
jossa tydskentelee moniammatillinen tiimi.

Onko moniammatillisessa tiimissdnne
sosiaalityontekijdd tai kuntoutusohjaajaa?

Moniammatillisessa ydintiimissdmme tyoskentelee 2 neu-
rologia, 3 neuropatologia, 1 solubiologi, 2-3 geneetikkoa,
4 laboratoriohoitajaa ja 2 sairaanhoitajaa. Lisdksi tiimiin
kuuluu fysioterapeutti, toimintaterapeutti, puheterapeut-
ti, sosiaalitydntekija, kuntoutusohjaaja ja apuvélineyksik-
k6. Yhteisty6tahoina mm. lastenneurologia, reumatologia,
keuhkosairaudet, kardiologia, ortopedia, endokrinologia,
perinnollisyyspoliklinikka. Ja tiivis yhteisty6 tietysti myos
Lihastautiliiton kanssa.

Lihastautien poliklinikalle tarvitaan ldhete, joka ylei-
simmin tulee neurologilta muusta sairaalasta tai yksityis-
puolelta. My6s reumatologialta tulee ldhetteitd. Usein kon-
sultaatiovastaus jatkotutkimus- tai hoito-ohjeineen riit-
tdd, mutta tarvittaessa varaamme poliklinikkakdynnin
ja sen yhteyteen tarvittavia erityistutkimuksia. Jos lahe-
te tulee terveyskeskuksesta tai tydterveydestd, tehdaan
alkuvaiheen tutkimukset ensisijaisesti yleisneurologi-
an poliklinikan toimesta, josta tarvittaessa konsultoidaan
lihastautipoliklinikkaa.

Missd ja milloin on eniten toiveita, ettd
lihassairauksien tutkimiseen aletaan kayttad
enemmdn rahaa? Miten sairastavat ihmiset voivat
edistdd tutkimusasiaa?

EU:n kiinnostus harvinaissairauksia kohtaan toivottavasti
edesauttaa asiaa, mutta harvinaissairauksien tutkimiseen
sekd tarvittavaan perustutkimukseen on ylipdédnsa vai-
kea saada yhteiskunnallista rahoitusta. Asia on seka tutki-
mus- ettd terveyspoliittinen, osittain my®6s poliittinen. Laa-
keyritykset alkavat nyt hieman kiinnostua myds lihastau-
deista sen myotd, kun tutkimuksen kautta alkaa haamot-
tdd mahdollisia hoitoja, joita yritykset haluavat olla muka-
na kehittdméssa.

Lihastautiyhdistykset voivat kerdta rahaa tutkimuk-
seen ja joissakin maissa, joiden perinteet tukevat titd,
on saatu huomattaviakin summia kokoon. Ranskassa ra-
haa keradtdan tietddkseni jokavuotisen TV-kampanjapéi-
van kautta. Lihastautiyhdistykset ja yksittdiset henkilt
voivat myos edesauttaa rekistereiden pystyttamista ja li-
hastautia sairastavien rekisterditymistd, mika on avuksi
tutkimusprojekteille.

Kaikilla kolmella pojallani on synnynndinen
mddrittamdton lihassairaus. Keskussairaalassa
ei ole loydetty diagnoosia, vanhin poika jo
14-vuotias. Minulla (didillid) omat oireet alkaneet
2019, eikd diagnoosia. Lihasheikkous on pddoire,
liikunnallisen kehityksen viiveet, kipu, yhdelldi
skolioosia, motoriset haasteet, yliliikkuvat nivelet.
Mikda lihassairaus tamada voisi olla?

Nykypdivana olisi jo paljon suurempi mahdollisuus
paasté tarkkaan diagnoosiin. Ehdottaisin uutta lahe-
tettd lahimpéadn yliopistosairaalaan tai Tampereen
lihastautipoliklinikalle.

Miten mitokondrionaalinen myopatia eroaa
synnynndisistd myopatioista?

Mitokondriaaliset myopatiat luokitellaan eri ryhméaksi mm.
siksi, ettd padongelma niissd on lihaskudoksen aineenvaih-
dunnan poikkeavuus, ei synnynnéinen lihassyiden raken-
teellinen muutos, kuten ns. synnynndisissa myopatioissa.
Mitokondriaalisten myopatioiden oireet voivat joskus olla
hyvinkin erilaisia ja aina kyseessa ei ole pelkka lihastauti.

Onko tietoa, montako central-core
tapauksia on todettu?

Tarkkaa tietoa minulla ei ole, mutta kyseessa on suhteel-
lisen harvinainen tauti. Onkin puhuttu siitd, ettd olisi tar-
kead pystyttda Suomeenkin kattava lihastautirekisteri. Li-
hastautiliiton kommentti kysymykseen: tietoa sairastavien
mddrdstd ei liitollakaan ole, mutta liiton jdsenrekisteristd
loytyy yksi Contral core —diagnoosilla kirjattu ihminen ja 17
Welanderin distaalista myopatiaa sairastavaa.

Miten pitka tauko (esim. allasjumpasta ja muusta
omatoimisesta harjoittelusta koronarajoitusten
vuoksi) vaikuttaa sairauden kulkuun?

Onko vaikutusta?

Tauon vaikutuksista ei tietddkseni 16ydy tdsmatietoa eri
tautiryhmien kohdalla, mutta kylla meilld 1ddkéreilla on
sellainen tunne, ettd aktiivisen harjoittelun sddnnoéllinen
jatkuvuus on erittdin tdrkeda. Viime aikojen tutkimus on-
kin osoittanut, ettd ainakin suuri osa lihastautipotilaista
ndyttaisi hyotyvan aktiivisesta harjoittelusta.

Voiko stressi vaikuttaa sairauden kulkuun?

Tietddkseni ei suoranaisesti, mutta henkilén terveydenti-
laan vaikuttaa aina moni tekiji. Koettu terveys seka har-

joittelumotivaatio ja harjoitteluun kaytetty aika saattavat
karsid stressitilanteessa.

Perinnollisyysasiat, mistd niistd saa tietoa?
Miten voi edistdd omaa tai lasten pddsyd
geneettisiin testeihin?

Kaikki perinnéllisyyteen liittyvét tutkimukset hoidetaan
perinnollisyysklinikoilla, joita on kaikissa yliopistosairaa-
loissa. Kayntiin tarvitaan ldhete.

Jos tapaturman (esim. kaatumisen) seurauksena
joutuu leikkaukseen, mitd pitdd huomioida?

Téarkeda on paasta harjoittelemaan lihaksiaan mahdolli-
simman pian, eli heti kun siihen saa luvan, vaikkapa kipsin
sisdlla, ellei sille ole vasta-aiheita.
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CMT-tutkimus

Suomen Akatemia myonsi kliinisen tutkijan apura-
han LT Emil Ylikalliolle Charcot-Marie-Toothin tau-
din (CMT) tutkimukseen. Perinnollistd CMT:a sai-
rastaa Suomessa arviolta noin 2000 lasta ja aikuis-
ta. CMT on eteneva ddreishermostoa rappeuttava
sairaus, joka aiheuttaa lihasheikkoutta ja tuntoais-
tin hairiotd raajoihin. Siihen ei ole olemassa paran-
nuskeinoa. Ylikallio ja tutkimusryhma havaitsi hil-
jattain uuden CMT:n aiheuttavan geenivirheen kal-
siumkanavaa koodaavassa geenissa. Projektissa
tutkitaan indusoituja kantasolumalleja kayttéen,
miten kalsiumin liikettd ohjaavat geenit vaikutta-
vat lilkehermosolujen toimintaan. Projekti suorite-
taan apulaisprofessori Henna Tyynismaan labora-
toriossa Helsingin yliopiston kantasolujen metabo-
lian tutkimusohjelmassa. Lisdksi projektissa tutki-
taan CMT:a sairastavia potilaita kliinisesti, hermo-
ratatutkimuksella, ultradanella ja verikokeilla uu-
sien taudin seurantaan soveltuvien biomarkkerien
loytamiseksi. Projekti antaa uutta tietoa CMT:n syn-
tymekanismista ja seurauksista edistden siten uu-
sien hoitojen kehitysta ja testausta.

— Axon
Dendrites passes signals Neuromuscular
collect signals junction
Myelin —
Muscle
fiber -

Perinnollisten monihermosairauksien
rekisteritutkimus

HUS Neurologian klinikassa on kdynnissi perinndl-
listen monihermosairauksien tutkimus. Tutkimuk-
sen tarkoituksena on:

1. Selvittda geneettisten monihermotautien geeni-
tausta, mekanismit, kliininen kirjo ja luonnolli-
nen kulku Suomessa

2. Kehittaa infrastruktuuria, joka edistda néi-
den sairauksien molekulaarista diagnostiikkaa
Suomessa

3. Luoda edellytyksia hoitojen kehitykselle yksilol-
listetyn ladketieteen keinoin

Kuinka mukaan tutkimusprojektiin? Ota yhteytta:
Neurologian erikoisladkarit Mari Auranen ja Emil
Ylikallio; mari.auranen@hus.fi, emil.ylikallio@hus.fi
Tutkimushoitaja Rhea Paajanen, rhea.paajanen@
hus.fi, 044 084 4008 (ma-pe klo 12-14)

Tutkimus ty6- ja elinympariston haitois-
ta ja yhteyksista oireisiin ja sairauksiin

Turun yliopiston laaketieteellisen tiedekunnan kliininen
laitos tekee yhteistydssa bioteknologian laitoksen kans-
sa kliinista potilastutkimusta ty6- ja elinympariston hai-
toista ja yhteyksista oireisiin ja sairauksiin. Noin vuosi
sitten on aloitettu kliinisen tutkimusaineiston keraami-
nen. Nyt tutkimuksen neurologista osiota halutaan laa-
jentaa myos lihassairauksiin.

Tutkimukseen otetaan mukaan aikuisia 18-75-vuoti-
aita vapaaehtoisia koehenkil6ita. Alkuvaiheessa mukaan
pyydetaan henkildita Turun ja Varsinais-Suomen alueel-
ta. Tutkimus koostuu oirekyselylomakkeesta, verinayt-
teen antamisesta ja kodin polynaytteen tutkimisesta.

Tutkimus alkaa elokuussa 2021. Tutkimuksella on
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin ja Turun yliopiston
eettisen toimikunnan puolto. Tutkimuksen vastuuhen-
kilot ovat prof. Tuula Putus ja FT Janne Atosuo.

Lihastautiliitto tulee 1dhettdmaan tutkimushankkee-
seen liittyvaa tietoa ja osallistumistiedot Varsinais-Suo-
men alueen jasenistélle kesa-elokuun aikana. Mikali asut
alueella etka ole jasen, voit olla yhteydessa suoraan prof.
Tuula Putukseen, puh. 0400 671 517, tuula.putus@utu.fi

Lihastautiliitto keraa tietoa: Kelan kun-
toutuksen toteutuminen 2020-2021 ja
toiveet vuoden 2022 kurssitoimintaan

Miten lasten, nuorten ja aikuisten tarvitsema
Kela-kuntoutus on toteutunut?

Keraamme kokemuksia Kelan jarjestamisvastuul-
la olevasta kuntoutuksesta ajalta 2020-2021. Valit-
se se kuntoutusmuoto mista annat palautetta. Lo-
makkeen voi tayttaa useamman kerran koskien eri
kuntoutusmuotoja.

Haluamme tietaa, miten tarvitsemasi kuntoutus tai
lapsesi tarvitsema kuntoutus on toteutunut viimeksi an-
netussa Kelan kuntoutuspaatoksessa. Kerro myds, millai-
sia vaikutuksia mahdollisilla muutoksilla on ollut tai arvioit
olevan omaan toimintakykyysi tai lapsesi toimintakykyyn.

Antamasi tiedot ovat luottamuksellisia eika sinua hen-
kiléna tunnisteta vastauksista. Kerattya tietoa kaytetaan
ainoastaan isompina kokonaisuuksina ja ensisijaisesti Li-
hastautiliiton vaikuttamistyssa ja oikeuksienvalvonnassa.

Millaista tietoa ja vertaistukea tarvitset?
Kysely kaikenikaisille lihastautia sairastaville
henkiloille ja heidan laheisilleen.

Lihastautiliiton ryhmatoiminnan tavoitteena on ja-
kaa asiantuntija- ja kokemustietoa yhdessa vertais-
tuen kanssa lihastautia sairastaville henkildille ja hei-
dan laheisilleen. Vastaamalla kyselyyn on mahdollis-
ta vaikuttaa vuoden 2022 kurssien ja ryhmatoimin-
nan sisaltéihin ja teemoihin. Millaiset kurssit kiin-
nostavat? Verkossa vai lasna ollen? Vai kiinnostaisiko
vertaisryhmatoiminta?
Kerro meille, millaista kurssi- ja ryhmatoimintaa juu-
ri sind haluaisit ja kaipaisit Lihastautiliiton jarjestamana.
Linkit molempiin kyselyihin [6ytyvat Lihastautiliiton
verkkosivuilta www.lihastautiliitto.fi ja vastausaikaa on
15.8.2021 saakka.
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Ohje lapsen henkilokohtaisesta avusta

Vammaiselle lapselle kuuluvat
samat oikeudet kuin kaikille
muillekin lapsille

Kaikki lapset haluavat olla mukana ja osallisena yhteisossdan. Voidakseen osallistua yhdenvertaisesti
muiden lasten kanssa ja tehdd samoja asioita kuin muutkin ikdisensd, vammaiset lapset saattavat tarvita
vammaispalveluja, kuten esimerkiksi henkilokohtaista apua sekéa kuljetuspalveluja. Vammaisfoorumi ry,
Suomen Kuntaliitto ja Assistentti-info ovat julkaisseet ohjeen henkil6kohtaisen avun mydntdmisesta ja

jarjestamisesta vammaiselle lapselle.

Ohjeessa korostetaan, ettei lapsen
henkilokohtaisen avun voimavara-
edellytysta tule asettaa liian korkeal-
le. Olennaista on pohtia avun tarvetta
normaalisuusperiaatteen mukaisesti
sekd myo0s lapsen tulevaisuuden nako-
kulmasta: tukeeko henkilokohtainen
apu lapsen kasvua ja kehitysta itsendi-
syyteen ja osallisuuteen.

Lapsilla henkilokohtainen apu ei
ole lisddntynyt kuten muissa ikaryh-
missd. Jarjestdjen tekemien selvitys-
ten mukaan haasteet lapsen henki-
l6kohtaisen avun saamisessa, kulje-
tuspalveluissa ja perheiden tukemi-
sessa heikentdvat vammaisen lapsen
osallisuutta. Avun tarvetta kokenei-
den vammaisten lasten perheiden mu-
kaan apu toteutuu kdytdnnossa puut-
teellisesti. Vammaisfoorumin ja Thmis-
oikeuskeskuksen kyselyssa valtaosa
henkilokohtaisen avun tarvetta ko-
keneista alle 16-vuotiaiden vammais-
ten lasten perheistd ilmoitti, ettei lap-
si saa joko lainkaan tai riittavasti hen-
kilokohtaista apua. Lapselle tarkeiden

palvelujen epdamisell voi olla pitka-
kestoisia negatiivisia vaikutuksia osal-
lisuuteen ja tulevaisuuteen.
Henkil6kohtaista apua on myon-
nettava silloin, kun lapsi ei vamman
tai sairauden aiheuttaman toimintara-
joitteen vuoksi kykene ilman apua te-
kemdéan asioita, joita vastaavan ikaiset
lapset yleensé tekevit, ja han kykenee
ilmaisemaan avuntarpeensa. Vammai-
silla lapsilla on oikeus vammaispalve-
lulain mukaiseen henkilokohtaiseen
apuun silloin, kun he eivét ole van-
hempiensa ja muiden huoltajiensa va-
littdmén ja jatkuvan valvonnan ja hoi-
van tarpeessa, vaan voivat itse aina-
kin osittain vaikuttaa ja tehda paatok-
sid toiminnastaan. Avun tarpeen arvi-
oinnissa ei ole ikdrajaa, vaan huomio-
ta tulee kiinnittda lapsen yksilolliseen
tarpeeseen ja kehitysvaiheeseen.
Lapsella tulee olla kyky ilmais-
ta, mitd han haluaisi henkilékohtai-
sen avun turvin tehda. Taté ns. voi-
mavaraedellytystd on tulkittu risti-
riitaisesti. Korkein hallinto-oikeus on

P32
=,

linjannut, ettei henkilokohtaista apua
tarvitsevan henkilén voimavaraedel-
lytystéa tule asettaa liian korkealle.
Avun hakijan ei tarvitse ilmaista it-
sedan puheella, puhetta tukevat ja
korvaavat kommunikaatiomenetel-
mat tulee ottaa huomioon ja kommu-
nikaatioon ja itsensé ilmaisemiseen
tulee saada tukea ja apua.

Ohje lapsen henkildokohtaisesta avus-
ta loytyy Vammaisfoorumin verkkosi-
vustolta osoitteesta www.vammaisfoo-
rumi.fi/ohje-lapsen-henkilokohtaises-
ta-avustay/.

Yennia

liittyvat palvelut.

www.eldhetkessa.fi

Henki-Fennia tarjoaa kaikki henki-,
elake- ja sadstohenkivakuuttamiseen
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Teksti Annakaisa Suominen ja Susanna Hakuni

Teema

Lihastauti ja raskaus on

yhdistelma, joka pistaa

Kiinnostuksen kohteina ovat lihas-
tautia sairastavan naisen raskauteen,
synnytykseen ja vanhemmuuteen liit-
tyvat erityiskysymykset, joihin on tie-
toa ja kokemuksia haettu lihastautia
sairastavien parissa jo vuosikymme-
nid. Oppaan tarkoituksena on antaa
lukijalleen konkreettisia esimerkkeja
kokemustiedon kautta. Lisdksi tietty-
jen erityispiirteiden tunnistamisen ja
kokoamisen tavoitteena on lisiatd ym-
martdmysta lihassairautta sairastavan
naisen raskaudesta, synnytyksesta ja
vanhemmuudesta.

Yksi oppaan tydryhméan kuulu-
vista asiantuntijoista on kolmen lap-
sen aiti Vilma Lahti, jolle raskauteen
liittyvat pohdinnat ovat tuttuja. Vil-
man kaikki kolme raskautta ovat su-
juneet hyvin, eniten huolta on aiheut-
tanut litkkkuminen.

- Olen voinut kaikkien kolmen
raskauden aikana yllattavan hyvin,
LGMD-lihastautini ei ole vaikutta-
nut juuri lainkaan raskauden sujumi-
seen. Kahden ensimmaéisen raskau-
den aikana liikuin vield kdvellen, mut-
ta kolmannen kohdalla liikuin pelkas-
tddn pyoratuolin avulla, Vilma kertaa
raskauksiaan.

Kolmannessa raskaudessa Vilma
sai lisddntyneestd istumisesta johtu-
en varmuuden vuoksi kdyttoon ve-
renohennuslddkkeen ja tukisukat,
jotka olivat kaytdssa siihen saakka,
ettd synnytyksesta oli kulunut kuusi
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monen miettimaan

Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeessa kdynnistettiin vuonna 2020 Raskausoppaan suunnittelu.
Oppaan ympérille koottu kohderyhmdaéan kuuluvien asiantuntijaryhma on ollut sen tydssa

mukana alusta alkaen. Oppaan kirjoittajissa on lisdksi mukana myos eri alojen asiantuntijoita

ja tekstit perustuvat asiantuntijateksteihin, lahdekirjallisuuteen sekd kohderyhmalta kerattyihin
kokemuksiin. Ryhmaén ty0 lahti liikkeelle niista tarpeista, joita lihastautia sairastava nainen
mahdollisesti kohtaa raskauden aikana, synnytyksessa ja synnytyksen jalkeen.

viikkoa. Laakityksestd huolimatta
kolmas raskaus oli pyoratuolin an-
siosta Vilman mielestéd kaikkein vahi-
ten stressaava, kun kavellessa ei tar-
vinnut jannittda kaatumista.

— Myo6s liikkunnan harrastamisen
koin haastavaksi ja jopa pelottavaksi,
koska kaatumisriski oli niin suuri. Sen
vuoksi koin, ettd ruokavalion avulla
oli helpoin kontrolloida painon kehi-
tystd raskausaikana, Vilma kertoo.

Synnytykset sujuivat hyvin

Vilman ensimmadinen ja kolmas syn-
nytys on kdynnistetty yliaikaisina, kes-
kimmadisen lapsen synnytys kidynnis-
tyi itsestddn muutama paivd ennen
laskettua aikaa. Ensimmaisessé ras-
kaudessa synnytystapaa alettiin suun-
nitella yhdessa ladkarin kanssa jo hy-
vissa ajoin raskauden aikana.

—Kévin kardiologilla ja lisdksi
keuhkojen tilavuusmittauksessa, néilla
tutkimuksilla haluttiin selvittda kehoni
sietokykya rasituksen suhteen. Tutki-
musten perusteella lddkari uskalsi suo-
sitella minulle alatiesynnytystd, koska
sektiohaavan kanssa litkkuminen voisi
tuottaa haasteita, Vilma kertoo.

Jo ensimmadisen raskauden aika-
na oli paatetty, ettd synnytyksessa kay-
tetddn imukuppia apuna, jos omat voi-
mat eivat riita tai loppuvat kesken. Pon-
nistusvaihe kesti 45 minuuttia ja loppu-
vaiheessa imukuppi otettiinkin avuksi.

— Imukupin suunniteltu kaytto toi
minulle henkista turvaa, kun tiesin
ettd kaikki ei ole kiinni minun ponnis-
tusvoimastani. Ensimmadinen synnytys
eteni synnytyksistani hitaimmin, mut-
ta timéa on varmasti tyypillista ensim-
maisten synnytysten kohdalla. Sain
epiduraalipuudutteen, mika vei kivun
pois ldhes kokonaan, Vilma muistelee.

Toinen, itsestadn kadynnistynyt
synnytys oli Vilmalle synnytyksista
helpoin.

- Varmasti osittain siksi, ettd syn-
nytys kdynnistyi luonnollisesti. Sairaa-
laan mennessé olin ldhes kokonaan
auki ja minulle annettiin spinaalipuu-
dute, jotta se ehtisi vaikuttaa. Pon-
nistusvaihe kesti kahden supistuksen
verran, ensimmaisen synnytyksen jal-
keen olin ihmeissani, kun kaikki ta-
pahtui niin nopeasti ja helposti.

Verenohennuslaéke toi kol-
manteen synnytykseen omat huo-
mioitavat asiansa, kun edellisen



verenohennuslddkkeen antamisesta tuli olla vahintdan 12
tuntia, jos halusi saada selkdydinpuudutteen.

— Ponnistusvaihe kesti parikymmentd minuuttia ja vau-
van ulostuloa hidasti hieman hartian ylitse kiertynyt napa-
nuora. Ponnistusasennon vaihtamisen myoti vauvan asen-
to korjaantui ja loppu sujui hyvin. Ponnistusvaihe on aina
ollut synnytyksen fyysisesti raskain osuus, mutta jalkika-
teen voin todeta, ettd ainakaan omalla sairaudellani ei ollut
vaikutusta ponnistamisen sujuvuuteen, Vilma kertoo.

Puolison tuki on tarkeaa

Oma osansa Vilman synnytyskokemuksien positiivisuuteen
on ollut puolisolla.

— Puolisoni tuki synnytyksissd on ollut korvaamatonta.
Minun ei tarvinnut stressata, kuinka siirtymiset tai asennon-
vaihdot sujuvat, koska tiesin hdnen pystyvan nostamaan ja
auttamaan minua. Néin sain kaytettya kaiken energiani syn-
nytykseen ja sen eteenpdin viemiseen. Puoliso on saanut jaa-
da synnytysten jialkeen sairaalaan kanssani, ja se on ollut
oman fyysisen ja varsinkin henkisen hyvinvoinnin kannalta
todella tarkeda. Pystyin keskittymaan vauvan kanssa olemi-
seen ja imetykseen, eikd minun tarvinnut miettia siirtymis-
ten sujumista tai muita kaytdnnon asioita, Vilma toteaa.

Yhté korvaamatonta on ollut puolison tuki vauvan kans-
sa kotiutuessa. Erityisesti ensimmaisen raskauden kohdalla
Vilmaa mietitytti, kuinka vauvan kanssa parjatdan ja miten
uudenlainen arki tulee sujumaan.

- Toisaalta uskon, ettd ndma ovat asioita, joita jokainen
ensi kertaa vanhemmaksi tuleva miettii. Puolisoni on aina
ollut erittdin suuri tuki ja turva minulle, alusta asti olem-
me olleet tasavertaisia vanhempia liikuntarajoitteestani
huolimatta. Lisdksi sekd minun ettd puolisoni vanhemmat
ovat halunneet olla aina hyvin aktiivisesti mukana lasten-
lastensa elamassa, Vilma kehuu.

Arki koittaa synnytyksen jalkeen

Raskauksilla on ollut heikentdva vaikutus Vilman kave-
lykykyyn - raskaudet ovat heikenténeet keskivartalon li-
haksia, jolloin kdvely on muuttunut raskaammaksi ja
epavarmemmaksi.

— Toki myos lilkkuminen on ollut raskauksien aikana véa-
haisempéad, mikd varmasti myos on vienyt sairautta eteen-
pain. Liikuntakyvyn heikentymisestd huolimatta en ole iki-
né hetkedkdan katunut paatosta perustaa perhe. Lapset ovat
kaikista paras asia elamassani. Lisdksi liitkkumiskykyni heik-
kenee joka tapauksessa, huolimatta siitd olenko ollut raskaa-
na vai en, Vilma toteaa.

Liikkumisen epdvarmuuden aiheuttamat ongelmat Vil-
ma on ratkaissut niin, ettd kahta ensimmaista lasta on kul-
jetettu sisalla rattaiden avulla, yksin ollessa ulkoilut ovat
hoituneet kodin aidatulla takapihalla.

— Kolmannen lapsen synnyttyé liikuin pyoératuolilla, mika
helpotti vauva-arkea huomattavasti. Vauva vietti pitkia aiko-
ja sylissdni samalla kun leikin isompien lasten kanssa. My6s
ulkoilu kodin ulkopuolella on ollut mahdollista pyératuolin
ansiosta, Vilma kertoo.

Vaikka arki joskus vaatiikin pientd miettimisté, ei lihas-
sairaus ole Vilman mielestd vaikuttanut mitenkdan hanen
kykyynsé toimia vanhempana.

— Jotkin asiat lastenhoidossa joudun tekeméaén eri lailla

Raskausoppaan innoittajana
japanilainen opas!

Japanilainen potilasjarjesté PADM (Patient As-
sociation of Distal Myopathy) on julkaissut op-
paan, joka sisaltad myos raskautta kasittelevan
osion. Laakari Wakako Yoshioka neuromusku-
laarisairauksien tutkimuskeskuksesta (MD De-
partment of Neuromuscular Research National
Institute of Neuroscience National Center of
Neurology and Psychiatry, NCNP) on ollut mu-
kana laatimassa opasta. Yoshioka sai itse aikui-
sidlla GNE-myopatia -diagnoosin ja on kahden
lapsen aiti. GNE on Japanissa ja Lahi-idassa
yleinen, mutta muualla harvinainen reunusrak-
kulapatologiaa aiheuttava eteneva myopatia.

Yosioka kertoo oppaan syntyneen Japanissa-
kin kovaan tarpeeseen: monet raskaana ole-
vat naiset kokivat hapuilevansa pimeassa ras-
kauden edetessa ilman tietoa. My6s raskauden
suunnitteluun liittyi mm. perinndllisyyteen liit-
tyvia epaselvyyksia, jotka pahimmillaan saivat
monet eparéimaan perheen perustamista.

- Oppaaseen koottu kokemus- ja kirjallisuus-
tieto auttaa raskaana olevien lihastautia sairas-
tavien naisten lisaksi terveydenhuollon henki-
[6kuntaa ymmartamaan paremmin mahdolli-
set komplikaatiot seka raskauden vaikutuksen
etenevaan sairauteen. Opasta on pidetty hyo-
dyllisena, ja moni on kokenut sen myo6s syven-
tavan ymmarrysta omasta sairaudesta.

kuin normaali vanhempi, mutta on tirkeda muistaa, ettd se
ei tee kenestdkdian huonompaa vanhempaa. Toisaalta koen,
ettd sairaus on tuonut myds hyvii asioita vanhemmuutee-
ni. Koska en pysty nostamaan kiukuttelevaa lasta maasta,
tadytyy minun sdilyttdd yhteys lapseen niin vahvana, ettd
saan lapsen toimimaan oikealla tavalla puhumisen avul-
la. Tama vaatii vahvaa lasndoloa, mutta sen ansiosta koen
suhteen lapsiini hyvin ldheiseksi, Vilma toteaa.

Lihastautiliiton Vastaanottajasta vaikuttajaksi —hankkeen ko-
koama raskausopas kerdd edelleen lihastautia sairastavilta
henkiloilta raskauteen, synnytykseen, vanhemmuuteen ja lap-
sen saamiseen liittyvii kokemuksia. Voit vastata kyselyyn sil-
td osin kuin haluat tai aihe koskettaa sinua. Vastauksia hyo-
dynnetddn nimettomind tulevan raskausoppaan laadinnassa.
Opas valmistuu vuoden 2021 loppuun mennessd.

Kysely loytyy osoitteesta www.lyyti.fi/questions/5e1b997e91
ja voit jattdd yhteystietosi, mikdli toivot yhteydenottoa. Ky-
sely on avoinna 31.7. saakka. Lisdtietoja raskausoppaan
suunnittelusta ja aineiston kéytostd saat projektisuunnitte-
lija Annakaisa Suomiselta: annakaisa.suominen@lihastauti-
liitto.fi p. 044 019 0454.
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Teksti Susanna Hakuni

Anja Lilja kirjoitti
viimelsen luvun

miehensa kirjaan

Anja Liljan mies Kauko Haarakangas menehtyi ALSiin vuosi sitten lyhyen sairastamisen jalkeen.

Tana kevaana ilmestyneessa kirjassa Tdahdn on tultu Kauko Haarakangas peilaa kirjan padhenkilon
Unton kautta kokemuksiaan oireiden kehittymista aina toukokuun 2020 loppuun, jolloin hén joutui
keuhkokuumeen takia sairaalaan. Anja-vaimon tehtdvaksi jai kirjoittaa miehensa toiveesta kirjaan

viimeinen luku.

Ensioireiden ilmaantuessa vuoden
2018 joulun aikaan pariskunnasta
kumpikaan ei osannut kuvitella ky-
seessd olevan mitddn vakavaa.

- Kauko oudoksui suuhun tule-
via pienid mustia jalkid ennen kaik-
kea sen vuoksi, ettd hdn ei aiemmin
ollut purrut suutaan. Muita oireita tuli
aluksi vahitellen: tammikuussa 2019
ruisleivdn murut eivit menneetkdan
nielusta alas, tiettyjen danteiden lau-
suminen aina joskus meni oudoksi -
assat sihisivat ja arrat sorahtivat, mut-
ta ei aina. Kaukoa vésytti tavattomas-
ti ja hdn nukkui erittdin huonosti 6i-
sin. Hammasladékarit ja terveyskeskus-
laakarit pitivat oireita viattomina van-
huuden ongelmiin kuuluvina. Hanen
painonsa laski monta kiloa ja hemo-
globiini putosi kovasti, vaikka hén s6i

kohtuullisesti, Anja Lilja kertaa ALSin
ensioireita.

Kevaéalla 2019 Kauko Haarakangas
sai lahetteen kurkkulaakarille OYS:iin,
mutta koska aika oli vasta syyskuus-
sa, pariskunta paatti ajan varaamises-
ta yksityislddkarille. Han reagoi heti
ja laittoi kiireellisen ldhetteen neu-
ron polille, jossa uutiset muuttuivat
huolestuttaviksi.

- Yritin olla nayttdmatta pelkoani,
kun nuori kesalaakari kertoi oireiden
viittaavan motoneuronisairauteen ni-
meltd ALS ja kyseli, tunsimmeko tau-
tia. Han kirjoitti useita lahetteitd ko-
keisiin, milld varmistettaisiin diagnoo-
si. Sitten hén tai joku, joka nyt vuo-
rossa sattuisi olemaan, ottaisi meidéat
vastaan. Tuo sanonta tuntui oudol-
ta. Olisi ollut luotettavampaa, jos han

olisi kertonut olevansa vuorossa ole-
va kesdldakari ja heidédn tiimissaan on
joukko kokeneita neurologeja, jotka
tutkivat kaikki kokeet ja tekevat diag-
noosin, Anja Lilja muistelee.

Kotiin lahdettiin hAimmennyksissa
ja paa taynna kysymyksid. Anja muisti
erddn tuntemansa henkildn sairasta-
neen ALSia ja kuolleen, mutta ei ker-
tonut sitd miehelleen.

— Tunsin, ettd Kauko kieltaytyi
uskomasta nuoren ladkarin kerto-
maa. Han tutki tietokoneeltaan kaik-
kea oireisiin liittyvaa tarkkaan, Anja
muistelee.

Syksy kului kokeiden ja testien lo-
massa. Vasymys, huoli ja pelko kas-
voivat, vaikka kumpikin yritti pysya
rauhallisena. Yhteistuumin péaatettiin
pyytéda seuraavalle ladkarikdynnille

ALSista kertova Tahan on tultu -kirja on Kauko Haarakankaan kolmas teos. Kirjoittajan
kaksi edellista teosta, Senioritarinat Elama on ja Naillda mennaan, kertovat Unton ja Rai-

jan elakkeella olosta, kun elama enimmakseen hymyilee. Nyt seurataan heidan elamansa
varjoista puolta. Kirja alkaa, kun kirjan paahenkil6 Unto kokee vuoden 2019 alusta alkaen
kummallisia oireita. Niita ihmetelldan yhdessa ja uskotaan, etta kylla ne siitd menevat ohi.
Lopulta he kaantyvat terveysaseman puoleen huolissaan. Siellakaan ei I16ydeta oireisiin
selitysta ja arvellaan niiden johtuvan stressista ja vasymyksesta. "Senioreille tulee kaiken-
laista, mutta yleensa ne menevat ajan myo6ta ohi.” Loppukevaasta laakari kirjoittaa var-
muuden vuoksi lahetteen erikoislaakarille kurkun tutkimuksiin. Onko nyt syyta huoleen?

Kauko Haarakangas kirjoitti viimeisen kirjansa seuraten Unton oireiden kehittymista aina

toukokuun 2020 loppuun, jolloin han itse paatyi viimeiseksi elinviikokseen sairaalaan.
Han menehtyi ALS-motoneuronitautiin varhain aamulla 6.6.2020. Kirjailija pyysi vaimoaan
kirjoittamaan viimeisen viikon tapahtumat tahan kirjaan.

Kauko Haarakangas oli koulutukseltaan psykologian tohtori, vaativan erityistason perhe-
terapeutti, psykoterapeutti, kouluttaja ja tydnohjaaja. Han toimi psykologina ja johtavana
psykologina Lansi-Pohjan sairaanhoitopiirin Keroputaan sairaalassa Torniossa 1986-2012.
Han asui elakeldisena Oulussa vaimonsa Anja Liljan kanssa.

Kirja julkaistiin tana kevaana ja sita voi tilata monista kirjaverkkokaupoista.




neurologian erikoisladkari, jotta padssa pyoriviin kysymyk-
siin saataisiin vastauksia. Lokakuussa neurologian erikois-
ladkdrin vastaanotolla 1d4kéri kertoi testien tulosten viit-
taavan ALSiin ja kehotti nauttimaan elamadsta niin kauan
kuin voi.

— Esille tuli samalla PEG-letku ja hoitotahto ensimmai-
sen kerran. Pyytdessdmme lisdé tietoa, meita kehotettiin lu-
kemaan siitd netista. Sielta 16ytyy tekstid loputtomiin. Nyt
ymmarran, ettd ndin vaikean sairauden ollessa ennustee-
na, ladkari ei halunnut puhua tulevaisuudesta ja ehka hei-
dén on vaikea sité tietddkaan, Anja toteaa.

Tammikuussa 2020 tuli lopullinen diagnoosi, kun kaik-
ki mahdolliset kokeet oli tehty ja muut sairaudet pois sul-
jettu. Kysymys PEG-letkusta ja hengityskoneesta nousi jal-
leen esiin. Kauko ei pitdnyt PEG-letkua vield ajankohtaise-
na ja kirjoitti haluavansa sy6da kotiruokaa niin kauan kuin
mahdollista ja elda niin kauan kuin mahdollista.

— Laakari mainitsi, ettd jos sinussa ei ole miestd kesta-
maan PEG-letkua, tuskinpa kestit hengityskonettakaan.
Kauko ei ollut pelon vuoksi evannyt PEG-letkua - han ei
vain tiennyt, ettd letku ei estd normaalia syontia, vaan olisi
vain ravinnonsaannin tukena. Emme osanneet kysya eika
meille kerrottu kysymaétta. Stressitasot nousivat varmaan
molemmilla, mieheltdni mitattiin verenpaine ja se huiteli
yli 200/160. Hanet siirrettiin lepddmaén hetkeksi kokeneen
sairaanhoitajan valvomana. Hoitaja jutteli rauhoittavasti ja
pian verenpaine oli normaali. Hoitaja kertoi myos PEG-let-
kusta ja Kauko suostui letkun laittamiseen. Paasimme ko-
tiin, Anja kertoo.

Tasta eteenpdin oli testejd, ladkaritapaamisia ja kotiin
tuli testien tuloksia. Kaukolle laitettiin PEG-letku vatsaan
ja Anja opetteli sen hoidon. Kauko halusi syoda kotiruo-
kaa niin kauan kuin nieleminen onnistuisi ja Anja soseutti
ruuat helpommin nieltaviksi.

- Puheterapeutit olivat varoitelleet aspiraatiosta, mut-
ta Kauko Kkirjoitti yskividnsa ruoanjamat henkitorvesta pois
tarvittaessa. Nain han tekikin, mutta minua kauhistutti tu-
kehtumisvaara. Kuulin apuvélinelainaamossa, etté oli ole-
massa kone, millé voisi imuroida suuhun ja kurkkuun jaa-
neen ruoan jadnteet. Lainasin koneen ja se oli kdytossa pai-
vittdin koko loppukevadn, Anja muistelee.

Pariskunta oli tottunut kdymdaan joka aamu aamiaisen
jalkeen lenkilla ja lenkkeily jatkui Kaukon viimeiseen koto-
naoloaamuun asti. Hanella oli tapana juosta noin neljan ki-
lometrin lenkki, mutta se lyheni kahteen kilometriin vuoden
alussa ja my6hemmin juoksu vaihtui kdvelyksi. Kaukon aa-
murutiineihin kuului myos aamiaisen teko, han keitti puu-
ron ja kahvit ja kattoi poydan joka aamu.

— Minun péivani muuttuivat ruoan laitoksi, soseutuk-
seksi ja PEG-ruoan ruiskuttamiseksi Kaukon vatsaan hel-
mikuusta 2020 alkaen. Ensin hénelle laitettiin pieni lisa-
ruoka-annos ja vahitellen maaraa lisattiin. Koronan vuok-
si Kaukon taytyi lopettaa kaupoissa kaynti ja mina hoidin
kauppa- ja apteekkiasiat, Anja kertoo.

Kaukolla ei ollut ALSin hoitoon mitdan laaket-
ta - sitd kylla tarjottiin, mutta Kauko katsoi, ettei lyhyes-
ta elinajan lisdyksesta olisi hyotyd suhteessa ladkkeen
sivuvaikutuksiin.

Toukokuun viimeisend péivana Kauko vietiin am-
bulanssilla sairaalaan ja hanella todettiin keuhkokuu-
me. Han oli kaynyt aamulla lenkill4 ja iltapdivalla sau-
nassa. Han toipui kuumeesta ja hoitopaikka vaihtui

kaupunginsairaalaan, missd hén kuoli heti ensimmaéisena
aamuna kello 4.25. Kauko oli koko sairautensa ajan Kkirjoit-
tanut kokemuksistaan Tahan on tultu —kirjaa varten, mut-
ta viimeisen sairaalassaoloviikon ajalta kirjan viimeisen lu-
vun kirjoittaminen jai Anjan tehtavaksi. Kauko ottaa Kirjas-
saan kantaa ALS-hoidon puutteisiin.

—Olen niistd hdnen kanssaan aivan samaa mieltd. Tun-
sin, ettd tarvitsemme neuvoa, miten tata eldmaa voi jatkaa
téllaisen sairauden kohdatessa perhettd. Tapasimme fysio-,
toiminta-, ravinto- ja puheterapeutteja. He olivat ystavéllisia
ja tekivat testinsa. Tulokset saimme lukea Omakannasta, kir-
jeessa tulleessa hoitopalautteessa tai lddkarin vastaanotolla.
Toivoisin kuitenkin, ettd ALS-potilaille tarjottaisiin kaikkien
terapioiden liséksi perheterapiaa, missd annettaisiin kuhun-
kin perheeseen sopivaa tukea ja neuvoja, Anja Lilja toivoo.

— Kaikista raskainta oli, kun Kauko menetti puhekykyn-
sd. Oli sydanté raastavaa todeta, ettd mind en ollenkaan
ymmarrd, mitd han yrittdd sanoa. Vuoden 2020 alusta pu-
heen apuna oli IPad, jonka puheohjelman kautta kirjoitus
kuului puheena.

Anja Lilja kertoo huomanneensa vasta jalkikiteen, etta
kuoleman jalkeinen puoli vuotta meni shokkitilassa oman
vasymisen vuoksi. Oikea sureminen ja puolison poismenon
todellinen sisdistaminen alkoi vahitellen.

— Thailin Kaukossa hidnen kykydén pitdd itsensd kasassa.
Normaalisti ihminen pystyy huutamaan tuskansa ulos tai
itkeméaan, mutta koska hanella ei ollut 4anta, se oli mahdo-
tonta. Han jaksoi kuitenkin tukea minuakin, kun minusta
alkoi tuntua liian pahalta ja itkettdd, Anja Lilja kertoo.
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Teksti ja kuva Susanna Hakuni

Ketka ovat sinun arkunkantajasi?

Laheisten merkitys
sairauden mukanaan

tuomaan yksin

disyyteen

Jo nimen edessa oleva ammattinimikkeiden lista kertoo kokemuksesta: psykologi, psykoterapeutti,
filosofian lisensiaatti ja entinen Suomen Mielenterveysseuran pitkdaikainen toiminnanjohtaja
Pirkko Lahti valloitti tiedoillaan ja kokemuksellaan Lihastautipdivien kuulijat. Nykyisin elakkeella
oleva Lahti luennoi Lihastautipéivilli laheisten merkityksestad sairauden mukanaan tuomaan
yksindisyyteen. Pirkko Lahti yrittaa eldd niin kuin opettaa: pysya avoimena eldmaélle ja vaalia
eldkkeelld ollessaankin uusien asioiden oppimista, ainakin yhden uuden asian verran paivassa.

Sairaus tuo sairastuneen ja laheisen
eldmdan monenlaisia uusia tilanteita
ja tunteita, ja koskettaa aina koko per-
hettd - perhe ikdan kuin rekrytoituu
sairaustilanteen palvelukseen. Jos sai-
raus aiheuttaa avuntarvetta, voi sii-
téd aiheutua syyllisyytta. Asettuminen
toisen ihmisen autettavaksi sy myos
autonomiaa.

— Henkil6kohtainen tila, ldhelle
paastiminen ja avun vastaanottami-
nen ovat kaikki henkil6kohtaisia asioi-
ta. Pahinta on jadada katkeraksi oman
itsensa kanssa, koska katkeruus ai-
heuttaa helposti vieraannuttavaa tun-
netta muille, Lahti toteaa.

Kyky kasitella vaikeita asioita ja
selviytymisen omat mallit ovat usein
opittuja. Etenkin Kkriisissa selviytymi-
nen on usein malliopittu kotoa, myos
asenteet periytyvat herkasti. Jos mal-
lina on ollut, ettd meilld ei apua pyy-
detd, jaa apu helposti hakematta itsel-
takin. My0s se, miten ihminen maérit-
tda sen eldméan vaikean kohdan jossa
tarvitaan apua, vaihtelee.

— Kosovon sodassa pelastuspartio
kaivoi raunioista esiin pommitukses-
sa loukkuun jaaneitd ihmisia, ja pai-
kallisti 4anen perusteella kasan poh-
jalta vanhan mummon. Rouva makasi
kuopassa kivipaasi seldn péalla, ja yl-
lattden toisessa kadessa oli ehja kon-
jakkipullo. Kun yksi pelastajista yritti
ottaa pullon talteen, karjaisi mummu
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kiukkuisena, ettei sitd saa vieda, se
on pahojen tilanteiden varalle, ker-
too Lahti anekdootin vaikeuksiin
suhtautumisesta.

- Jokainen maéadrittelee itse pahan
tilanteen, ja joskus on hyva miettia,
mika se oma konjakkipullo pahan ti-
lanteen varalle on. Taytyy kuitenkin
aina pitdd mielessa, ettd koska vaikea
tarkoittaa eri asioita eri ihmisille, ei it-
selle heikkoa viestia saa jattaa kuule-

matta, vaikka se tuntuisi mitattomalta.

Polku pysyy auki, kun on
molemminpuolisia vierailuja

Léheisid ihmissuhteita kannattaa luo-
da ja hoitaa jo silloin, kun eldmas-
sd menee hyvin. Kriisin sattuessa

kohdalle on turha odottaa laheisia
kohtaamisia, jos yhteydenpito on aika-
naan jaanyt muissa kiireissa véahalle.

— Tarkea selviytymisen keino on se,
ettd on luottoihmisia tai ainakin joku
hyva ystava perheen ulkopuolella. Puo-
liso ei riité ystavien korvikkeeksi sai-
rastuneelle eika laheiselle, Lahti toteaa.

Ystdvien merkitystd Lahti valottaa
mielikuvalla hautajaisista, jossa ark-
kua kantaa kuusi ihmisté. Jos tulee
huono kohta elaméassé, ketka ovat ne
kuusi ihmista jotka tulevat auttamaan?
Samalla kannattaa miettid, kenelle on
itse tuki-ihminen ja arkunkantaja.

- Useampia ystavid kannattaa olla
olemassa juuri kriisin kohdatessa, kos-
ka kriisi kulutetaan puhumalla asias-
ta moneen Kertaan, sanasta samaan



samanlaisena. Jos kuulijaksi joutuu aina sama ihminen,
hén uupuu ja kyllastyy. Kun ystavid on useampia, voi jau-
haa asian uudelleen ja uudelleen ja lopulta hiukan eri pai-
notuksin, Lahti toteaa.

Kannattaa my0s muistaa, ettd vaikka ystdvyyssuhteet
ovat vuorovaikutteisia ja vaativat huolenpitoa molemmilta
osapuolilta, ihmissuhteet eivat koskaan mene tasan.

— Kokemuksien vertailu aiheuttaa usein turhaa mielipa-
haa. Samoin suhteissa turhana jarruna voi olla vuoroajat-
telu, joka kulminoituu periaatteeseen siitd, ettei esimerkik-
si soita ystavalle, koska on itse soittanut viimeksi. Tallainen
ajattelu ei hyodyta ketddn - kannattaa olla itse aktiivinen
eikda odottaa, ettd joku ottaisi yhteyttd, Lahti toteaa.

—Yksin jddminen ja erakoituminen johtuu mielikuvasta,
ettei ole loytanyt samanhenkisid ihmisiad. Kuitenkin usein,
kun uskaltaa avata suunsa, 10ytyy ainakin osittain saman
henkisid ihmisid. Sosiaaliseen verkostoon kuulumisen edel-
lytys on, ettd tapaa muitakin kuin perheenjasenia, Lah-
ti vinkkaa ja korostaa myos sairastaneen omaa vastuuta ja
yhteyksia ulkomaailmaan.

— Oma lukunsa ovat ihmiset jotka haluavat tehda sai-
rastuneen heikoksi. Jos kohtaamisista jonkun kanssa jaa
toistuvasti epdmaddrdinen olo, kannattaa hanesta hankkiu-
tua eroon. Kaikki ihmiset eivit ole onneksi tai tueksi, Lah-
ti toteaa.

Kulmakivet kuntoon

Thminen tarvitsee tukijalkoja arjessa elamiseen — tavalliset
ja jokapdivaiset asiat ovat tarkeitd jaksamisen kannalta.

— Paivarytmi tarvitaan pitdmaan elamdan raamit kasas-
sa. TyOeldmassé ollessa rytmi muokkaa paivan kulkua it-
sestddn, lomalla rytmi muuttuu ja sairauden kohdatessa
tai esimerkiksi eldkkeelld taytyy ehka opetella uudentyyp-
pinen rytmi. Monelle rytmi on aiheuttanut haastetta myos
korona-ajassa, Pirkko Lahti toteaa.

— Selvidmisen apuna kannattaa kayttaa myos kaikki yh-
teiskunnalta saatava tuki. Uudessa tilanteessa kannattaa
kyselld my0s muilta, miten heilld asiat on hoidettu, Pirkko
Lahti neuvoo.

My0s uni on tdrkeda. Unia ndhdessa alitajunta tyostaa
keskenerdisia asioita ja painajaiset voikin ndhda sikali hy-
vana asiana, etti ne tuovat tiedostettavaksi ja kasittelyyn
ahdistavia asioita. Aivot lepdavat unen aikana, alitajun-
ta siilvoontuu ja erilaiset kemialliset haitta-aineet poistuvat
kehosta unen aikana.

—Mahdollisuus liikkua on myos tarkea asia, ja paras
mielen liikuntalaji on kdvely ulkona, Lahti toteaa.

Ruoan ja sen merkityksen Lahti kuittaa toteamalla, etta
lihavuudesta puhutaan liikaa ja erilaiset suositukset vaih-
tuvat tivhaan. Han kannustaa mieluummin sydmiseen iloi-
sena ja hyvalla mielella.

— Eika olisi paha, jos olisi kdytdssa myos huumoria kos-
ka se on hyva laukaisijatekija. Nauru nostaa hormonitasa-
painoa, rentouttaa ja laskee verenpainetta.

Mukaan kannattaa myos kerdta omassa eldméssa hyvia
asioita, ja miettid vaikka illan paatteeksi, oliko tassa paivés-
sd mitdan hyvaa.

—Jajos eildyda hyvia hetkid, kannattaa muistaa, etta
hyva hetki voi olla vaikka sekunti tai kaksi. Ali 1ihde met-
sastdmaan erillistapahtumaa, vaan yrita oivaltaa hyva pie-
nissa asioissa, Lahti toteaa.

Pirkko Lahden kymmenen kysymysta
jaksamisen ja onnellisen elaman tueksi

- mitd useampaan kohtaan pystyt
vastaamaan "kylla", sitd paremmalla tolalla
elamasi on.

Oletko kyllin hyva ihminen?

- Taydellinen ei tarvitse olla - virheita tulee ja ne vah-
vistavat. Riittaa, kun tayttaa ihmisena tietyn paikan ja
toimii aina niin hyvin kuin sillé hetkella osaa.

Oletko ihminen,

joka viela oppii uusia asioita?

- Asiat voivat olla pieniakin, kunhan tuntee imua uu-
teen. Joka viikko pitaa oppia ainakin yksi uusi asia!

Onko sinulla tunne,

etta sinua arvostetaan?

- On tarkeaa olla tarkea ihminen ja nahda oma paik-
kansa yhteiskunnassa. Ihminen kaipaa tunnetta, etta
on hyvaksytty ja arvostettu.

Onko ymparillasi aitoja ihmisia?
- Jokainen tarvitsee ymparilleen ihmisia, joihin luot-
taa ja joista ajattelee, etta han on minun puolellani.

Onko sinulla tunne,

etta elama on mielekasta?

- Jokainen haluaa tuntea olevansa tarpeellinen jollain
tavalla. Tarpeellisuutta ja arvostusta haetaan usein
tyon kautta, mutta siihen ei kannata juuttua: ellei ole
mukana ty6elamassa, voi mielekkyys 16ytya monista
muista asioista.

Onko sinulla jaljella kyky innostua?
- Innostuminen pitaa eldamassa vahvasti kiinni. In-
nostumiseen ei tarvita aina isoja tai uusia asioita.

Onko sinulla kykya ratkoa asioita?

- Jos joku iso asia askarruttaa, kannattaa laittaa se
yl6s paperille ja palata siihen vaikka viikon kuluttua,
kun alitajunta on ehtinyt kasitella asiaa.

Osaatko ajatella tekevasi

asioita hyvin?

- Suomalaisten perisynti on ajatella, ettei ole sopi-
vaa ajatella olevansa jossain hyva. Tassakaan ei hae-
ta taydellisyytta - riittavan hyva riittaa.

Osaatko nauttia asioista?

- Nautinto syntyy usein pienista asioista ja nauttimis-
takin voi opetella: rakenna itsellesi hetkia nauttimi-
selle minka tahansa mukavan asian ympaérille, ja paa-
ta nauttia niista.

Oletko itsellesi uskollinen?

- Al hylkaa hyvia ystavia, &l lainaa, &laka tingi omis-
ta arvoista.
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Teksti Susanna Hakuni ja Katja Voltti

Omaishoitaja tekee
arvokasta tyota

Kun kyKky selvité arjessa omatoimisesti heikkenee, valitsee moni omaishoidon ldheisensé auttamiseksi
arjessa. Omaishoidon parissa toimivien jarjestojen Suomen omaishoidon verkosto maaritteleekin
omaishoitajaksi henkilon, joka pitdd huolta perheenjisenestdadn tai muusta ldheisestaan, joka
sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta erityisestd hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan
omatoimisesti. Laki omaishoidon tuesta katsoo asiaa suppeammin, ja maéarittelee omaishoitajan
henkiloksi, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen kunnan kanssa. Omaisestaan pitda siis huolta moni
ihminen, jolla ei ole virallista sopimusta kunnan kanssa, eikd myodskaan oikeutta omaishoidon tukiin.

Omaishoito mielletddn usein osak-
si vanhuutta, vaikka hoidettavana voi
yhté hyvin olla lapsi tai puoliso. Hoi-
tosuhde voi sairauden edetessa kehit-
tya pikkuhiljaa, tai tulla vastaan akil-
lisesti esimerkiksi onnettomuuden
tai tapaturman seurauksena. Suomen
Omaishoitajaliiton kokemuksen mu-
kaan omaishoidon tukea haetaan ja
myonnetddn usein vasta silloin, kun
omaishoito on jo hyvin raskasta.
Omaishoitajien avulla kaikenikais-
ten toimintakyvyltdén erilaisten ih-
misten on mahdollista asua kotona tu-
tussa ympdristossd. Omaishoidon an-
taminen kotona tarkoittaa, etta sita
voidaan hoidettavan oman kodin li-
saksi toteuttaa hoitajan kotona seka
valiaikaisesti myos kesamaokilla ja lo-
mamatkalla ulkomailla.
Etdomaishoito on vield melko huo-
nosti tunnettu omaishoitajuuden
muoto, jolla ei ole virallista maaritel-
mada. Etdomaishoitoa on esimerkik-
si se, ettd toisella paikkakunnalla asu-
va omainen matkustaa viikonloppui-
sin auttamaan laheistddn varmistaak-
seen hdnen parjadmisensa seuraavan
viikon aikana.

Tukea hoitotyohon

Omaishoidon tuen kokonaisuus muo-
dostuu omaishoitajalle maksetta-
vien hoitopalkkioiden liséksi tarvitta-
vista hoitotarvikkeista, apuvélineis-
td ja asunnon muutostoistd, omaishoi-
tajan palveluista sekd omaishoita-

jan tarvitseman tuen ja vapaa-ajan
mahdollistamisesta. Omaishoitoa tu-
kevia palveluita voivat olla esim. so-
peutumisvalmennus, apuvéline- ja
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turvapalvelut. Varsinaisesti omaishoi-
don tuki my6nnetdan hoidettavalle,
vaikka hoitopalkkio maksetaan hoi-
tajalle. Omaishoitajan ja kunnan va-
lille laaditaan korvauksen maksami-
sen vuoksi toimeksiantosopimus, jon-
ka liitteeksi laaditaan omaishoidon to-
teuttamista koskeva yksiléllinen hoito-
ja palvelusuunnitelma.

Tehtdessd paatos omaishoidon tu-
esta on arvioitava, miten hoidettavan
kokonaishoito jarjestetdan, mika osa
siitd on omaishoitajan antamaa hoi-
toa ja mihin tarvitaan muita palvelu-
ja ja tukitoimia. Palveluiden tulee olla
riittavia ja niita tulee arvioida uudel-
leen, kun omaishoitotilanteet muuttu-
vat omaishoitajan tai hoidettavan ela-
mantilanteen ja toimintakyvyn muu-
tosten myota. Etenevissa pitkaaikais-
sairauksissa hoidon vaativuutta on ar-
vioitava sdannoéllisesti vahintdan ker-
ran vuodessa sekd omaishoitotilan-
teen olennaisesti muuttuessa tai hoi-
dettavan ja omaishoitajan sitad pyy-
tdessd. Hoitotilanteen tulisi olla hoi-
dettavan edunmukaisesti jarjestetty
eikd hoitajan voimavaroja ylittavaa.
Erityisesti tukitoimien ja muiden pal-
veluiden saaminen tulisi jarjestaa tar-
peiden mukaan. Lisdksi omaishoitajan
palkkion suuruus tulisi myontaé to-
dellisen hoidollisen vaativuuden mu-
kaan ja nostaa sité tarvittaessa.

Omaishoitajan
tuen hakeminen

Omaishoidon tukea haetaan oman
kunnan sosiaalitoimistosta. Kadytannot
vaihtelevat, mutta yleensa omaishoi-
dosta vastaava tyontekija tulee

hakemuksen saapumisen jalkeen koti-
kaynnille hakijan hoito- ja palvelutar-
peen arvioimiseksi. Tuen myontamis-
edellytykset tayttyvat, kun henkil6lla
on alentuneen toimintakyvyn, sairau-
den, vamman tai muun vastaavanlai-
sen syyn vuoksi tarve hoitoon tai muu-
hun huolenpitoon kotioloissa. Kodin
on oltava olosuhteiltaan sopiva ja tuen
myontdmisen tulee olla ennen kaikkea
hoidettavan edun mukaista. Hoidetta-
van omaisen tai muun laheisen tulee
olla halukas vastaamaan hoidosta ja
huolenpidosta, koska vieras ihminen
ei voi toimia omaishoitajana. Lisaksi
hoitajalla on oltava riittdva terveys ja
toimintakyky omaishoidon suorittami-
seen seka elamdntilanne, jossa se on
mahdollista. Tukea ei voida myontéa,
jos hoito on erityisen vaativaa, runsas-
ta ja moniammatillista osaamista edel-
lyttavad, eikd omainen pysty sitd pal-
veluiden avustamana tekeméan.
Kuntien itse laatimat omaishoidon
tuen myontamisperusteet vaihtelevat,
mutta Kelan vammaistuen saaminen ei
ole edellytys omaishoidontuen myon-
tamiselle. Hoidettavalle maksettavat
vammasta tai sairaudesta johtuvat so-
siaaliturvaetuudet ja vakuutuskorva-
ukset eivat saa vaikuttaa omaishoi-
don tuen méaarain, koska omaishoi-
tajalle maksettava hoitopalkkio ei voi
olla riippuvainen hoidettavalle mak-
settavista tuista. Kunta voi kohdentaa
omaishoidon tukeen kaytettavia va-
roja ja laatia kuntakohtaisia kriteere-
ja omaishoidontuen myontamiselle. Si-
ten omaishoidon tukea koskeva kieltei-
nen péaatos voi johtua siité, ettd haki-
ja ei tdytd kunnassa omaishoidon tuen
myoOntdmiselle vahvistettuja kriteereja.



Omaishoidon tukihakemus voidaan hyldtd myos sen perus-
teella, ettd kunta ei ole varannut riittdvasti maardarahoja
omaishoidon tuen varalle. Silloin kunta voi kohdentaa maa-
rarahat kaikkein vaikeimmassa asemassa oleville hakijoille.
Siksi on tiarkedd, ettd omaishoidon tuen tarve kirjataan hoi-
to- ja palvelusuunnitelmaan, jotta kunta voi jatkossa varau-
tua budjetissaan omaishoidon tuen riittdvyyteen jatkossa.

Omaishoitajan palkkio

Omaishoitajalle maksettavan palkkion taso maaraytyy hoi-
don sitovuuden ja vaativuuden mukaan. Hoitopalkkion va-
himmaistaso méadritellaan laissa ja sen méaéara tarkistetaan
kalenterivuosittain palkkakertoimella; vuonna 2021 se on
aina vahintdan 413,45 euroa, jos omaishoitaja on yhtéjak-
soisesti tai vahaisin keskeytyksin sidottu hoitoon ympéri-
vuorokautisesti tai jatkuvasti pdivittain. Palkkio on verotet-
tavaa tuloa, josta maksetaan verot seka peritdan tyoelédke-
ja sairausvakuutusmaksut. Perheen tulot ja varallisuus ei-
vat vaikuta palkkion maaraan.

Kunnat saavat lain sallimissa rajoissa méaarittaa palk-
kioluokkien lukumaééarén ja myontdmisperusteet. Hoidet-
tavan saamat palvelut voivat vihentdd omaishoidon tar-
vetta siten, ettd runsaasti palveluita saavan kohdalla palk-
kio on alempi kuin kokonaan omaishoitajan varassa ole-
valla henkil6lla. Kuitenkaan hoitopalkkiota ei voida alen-
taa tai hakemusta hylatd yksinomaan sen johdosta, et-
tei hoitaja osallistu kokoaikaisesti hoidettavan hoitoon.
Talloin tulee selvittda ne syyt, jotka mahdollistavat esim.
hoitajan tydssdolon ja poissaolon vaikutus annettavaan

hoitoon. Jatkuvaa péivittdista hoitoa tarvitsevan vammai-
sen tai pitkdaikaissairaan hoitaja ei voi kuitenkaan olla
kokopéivatoissa oleva henkild.

Suomessa sosiaalipalveluja tarvitsevat henkil6t ovat
asuinkunnastaan riippuen keskenédén eriarvoisessa ase-
massa, myos omaishoidon tukeen seka siihen liittyvia tuki-
palveluiden ja hoitopalkkioiden suhteen. Usein omaishoi-
don tuki kohdistuu vain sitovan ja raskaan hoidon to-
teuttamiseen kuntien taloudellisesti heikon tilanteen ja
omaishoidon tuen méararahasidonnaisuuden takia.

Hoitajakin tarvitsee tukea

Kunnan tulee jarjestdd omaishoitajalle valmennus hoito-
tehtdvan suorittamiseen sekd omaishoitajalle vapaaehtoi-
set hyvinvointi- ja terveystarkastukset. Kunnan jarjesta-
man ladkinnallisen kuntoutuksen omaishoitaja voi jaksa-
misensa tueksi hakea esimerkiksi Kelan harkinnanvaraista
kuntoutusta tai liittyd jarjestojen vertaistukiryhmiin.
Omaishoitajalle jarjestettava vapaa on vahintdan kaksi
vuorokautta kuukaudessa, ja vahintddn kolme vuorokautta
kuukaudessa hoitajille, jotka ovat yhtdjaksoisesti tai vahai-
sin keskeytyksin sidottuja hoitoon ympérivuorokautisesti
tai jatkuvasti paivittdin. Kunta ja omaishoitaja voivat sopia,
ettd vapaa pidetddn useampana alle vuorokauden pituise-
na jaksona. Kunta voi jarjestdd omaishoitajalle vapaiden li-
saksi alle vuorokauden pituisia virkistysvapaita. Kunta saa
madarata lakisddteisen vapaan jarjestamistavasta, mutta
asiakkaan tai hdnen omaistensa toivomukset tulee sosiaali-
huollon asiakaslain mukaan ottaa huomioon. Tarkeinté on,
ettd sijaishoito jarjestetddn tarkoituksenmukaisella tavalla.

LAHTEET

Raty, Tapio (2017) Vammaispalvelut. Vammaispalvelujen
soveltamiskaytantd. Helsinki: Kynnys ry. Laki omaishoidon tuesta
2.12.2005/937

Kansallinen omaishoidon kehittdmisohjelma. Tydryhman
loppuraportti. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita
2014:2.

Kuntainfo: Omaishoitajien hyvinvointi- ja terveystarkastusten
toteuttaminen (12.2.2015)

www.thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/oikeuskaytanto/
omaishoidontuki

www.omaishoitajat.fi/omaishoidon-tietopaketti/omaishoidon-tuki/

Lihastautiliiton sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti vastailee usein myés
omaishoitoa koskeviin kysymyksiin. Eniten nousevat esiin seuraavat asiat:

+ Joskus puoliso tekee jo hyvin paljon lihastautia sairastavan puolesta ja avustaminen saattaa olla raskastakin, mutta per-
heessa ei haluta hakea ulkopuolista apua. Omaishoidon tukea kannattaisi silloin kuitenkin harkita, koska periaatteessa
mikaan ei muutu - tehdysta avustamisesta vain maksetaan korvaus, joka yhteiskunnalta menisi palveluiden jarjestamises-

ta ilman omaishoitajan tyépanosta.

« Vammaispalvelulaissa tarkoitettu henkilokohtainen apu on toissijainen suhteessa omaishoidontukeen, mutta omaishoidon-
tuen saaminen ei esta henkilokohtaisen avustajan saamista. Omaishoitajalla ei ole velvollisuutta avustaa hoidettavaa henki-
|68 taman harrastuksissa, yhteiskunnallisessa osallistumisessa tai sosiaalisen vuorovaikutuksen yllapitdmisessa. Lisaksi ras-
kaasta omaishoidosta kotona voidaan erottaa joitain tehtavia kuuluvaksi henkilékohtaisen avustajan tehtaviin. Paallekkaisia
tukitoimia ei myonneta, joten henkilokohtaisen avun lisédminen voi pienentaa omaishoidosta maksettavaa hoitopalkkiota.

+ Omaishoitajalle kuuluvat vapaat ovat julkisuudessakin puhututtaneet: joillain alueilla niita ei saada jarjestettya lainkaan,
vaikka se on kunnan lainmukainen velvoite. Vapaiden jarjestamisen kaytannotkin ovat toisinaan haasteellisia, koska ensi-
sijaisesti kunta haluaa toimittaa omaishoitoa saavan henkilén palvelutaloon vapaiden ajaksi. Omaishoidon vapaan jarjes-
tamiseksi olisi monelle mieluisampi saada kunnan jarjestama sijainen omaishoitajalle omaan kotiin. Lisaksi palvelutalot
eivat useinkaan ota huomioon nuorten tarpeita tai mahdollista ystavyyssuhteita ja harrastuksia.
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Teksti Annakaisa Suominen

Yhteilnen asia
kokosi 1sat yhteen
valkuttamaan

Translarna-vaikuttajaryhma perustettiin Lihastautiliiton Vastaanottajasta vaikuttajaksi
-hankkeessa ldakevalmisteen korvattavuuden saamiseksi Suomeen. Vuonna 2020 syntyneeseen
ryhméan vaikuttivat olennaisesti isét, jotka ovat aktiivisesti tahoillaan tehneet tyot, jotta
kyseinen ladkevalmiste saisi Suomessa korvattavuuden. Korvattavuusprosessi on vield kesken,
mutta jo nyt ryhméan kokemuksien pohjalta on syntynyt vaikuttamistyohon malli, jonka avulla
vaikuttamisty0 toivottavasti jatkossa helpottuu.

Isien merkitys tiimin syntymisel-

le vuonna 2020 oli merkittava ja sita
edelsi usean eri vaikuttaja-isan ta-
hoillaan tekema tyo. Pioneerityota
ladkehoitoasian kanssa oli jo vuodes-
ta 2015 saakka tehnyt isd, jonka tais-
telusta ladkkeen saamiseksi pojalleen
kerrottiin Porras-lehden numerossa
4/2020. Tassa tapauksessa korvatta-
vuuden puolesta taistellut isa paatyi
maksamaan poikansa ladkkeet puo-
len vuoden ajan itse. Useiden vaihei-
den kautta ladketehdas lupautui lah-
joittamaan ladkityksen jatkon named
patient-ohjelmalla ambulatorisen vai-
heen ajaksi tai sithen saakka, kun-
nes ladke hyvaksytdaan Suomessa laa-
kekorvausjarjestelmééan. Sithen men-
nessd perheen itse maksama raha-
summa ladkkeista oli kivunnut jo liki
180.000 euroon.

Duchennen lihasdystrofia eli DMD
on perinnéllinen sairaus, johon sairas-
tuu arviolta 1/5000 pojasta. Se on ylei-
sin lasten lihasrappeumatauti. Sairau-
dessa on useita eri mutaatiotyyppeja,
joista noin 10 % on nonsense-mutaati-
oita (nmDMD). Translarna on nonsen-
se-mutaatiosta johtuvan sairausmuo-
don perussyyn hoitoon tarkoitettu tas-
malédke, jolla ei ole Suomessa korvat-
tavuutta. Sen vaikuttava aine on ata-
lureeni. Myyntiluvan ladkevalmiste
sai EU-alueella jo heindkuussa 2014.
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Vaikuttajaryhma syntyy

Nykyisen lddkehoitoon vaikuttami-
seen tahtdavan Translarna-tiimin toi-
minta sai alkunsa monen asian sattu-
malta kohdatessa. Duchennen lihas-
dystrofian nonsense-mutaation muo-
toa sairastavan Oliver-pojan isd Jarmo
kertoo ryhmén synnysta:

— Lihastautiliiton jarjestamalla so-
peutumisvalmennuskurssilla tutus-
tuimme ensimmaisen kerran toisiin
DMD-perheisiin. Sitd kautta péadsin ja-
seneksi Facebookin Elaméia Duchen-
nen lihasdystrofian kanssa -ryhméan,
jossa on aktiivista keskustelua sairau-
teen liittyvista asioista, Jarmo kertoo.



Vuonna 2020 perustettu diagnoosiyhdistys DMD Fin-
land taas oli verkostoitunut kansainvalisesti, etsinyt aktii-
visesti tietoa kehittyvistd DMD-hoidoista sekéa valittanyt tie-
toa ryhmaéssa. Yhdistyksessa ladkehoitoihin on perehtynyt
erityisesti perustajaperheen isd, yhdistyksen puheenjohta-
ja Mikael Finell. Mikael Finellin kirjoitus ryhméssa kiinnitti
myo6s Jarmon huomion.

- Kirjoituksessa han kertoi omasta tilanteestaan ja poh-
ti mitd sairauden hoidon eteen voitaisiin tehdé. Vaihdoim-
me ensin viesteja Facebookissa ja WhatsAppissa, ja lopulta
paadyimme useaan otteeseen soittelemaan ja vaihtamaan
ajatuksia.

Toinen merkittdva kohtaaminen tapahtui Lihastautilii-
ton Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen jarjestamaéssa
DMD-tapaamisessa kevadlld 2020, kun mukana olivat seka
DMD Finland -yhdistys ettd nmDMD-sairausmuotoa sairas-
tavien poikien isit.

- Vertaistapaamisen jalkeen tutustuimme paremmin ja
tapasimme kesalld 2020. Toisen vaikuttamistydta tehneen
isdn uskomaton tarina ja kokemukset Translarna-ladkkees-
ta eivat jattdneet mitddn muuta vaihtoehtoa kuin alkaa
miettid vaikuttamiskanavia ladkkeen hyviksymisen eteen.
Otimme samana kesidné yhteyttad Lihastautiliittoon, tiimi
perustettiin elokuussa ja aloitimme heti Teams-palaverit
ladkeasian edistdmiseksi.

Alkuvaiheessa tiimiin liittyi kahden aktiivisen isan ja Li-
hastautiliiton tydntekijoiden lisdksi DMD Finland. Ryhmas-
sa pohdittiin yhdessd mahdollisuuksia tavoittaa lisda per-
heitd, joita nmDMD koskettaa.

- Tiimissa pdaatettiin laittaa haku péaéalle Facebookin
Duchenne-ryhmassa ja titd kautta saatiinkin kaksi muuta
perhettd mukaan, Jarmo kertoo.

Yhteisella asialla

Translarna-tiimissa intohimo vaikuttamistoimintaan
kumpuaa omasta tilanteesta eli ladkehoidon saavuttamat-
tomuuden ongelmasta. Korkean hintansa vuoksi ladke-
valmiste ei ole Suomessa potilaiden saatavilla niin kauan
kuin sillé ei ole korvattavuutta ja tdhdn asiaan halu-

taan ryhméssd muutos. Yhteiseksi tavoitteeksi asetettiin-
kin jo aivan alussa lddkehoidon korvattavuuden saami-
nen. Pddméaraan padsemiseksi toiminta pilkottiin edel-
leen osatavoitteiksi miettim&lld konkreettisia toimenpitei-
té, joilla voisi olla mahdollista lopulta paésta toivottuun
lopputulokseen.

Koska ladkevalmisteen korvattavuutta hakee aina val-
mistaja eli ladkeyritys, ensimmadinen osatavoite liittyi
laddkkeen haettavaksi saamiseen. Ensitdikseen tiimi laa-
ti viilme vuoden marraskuussa mielipidekirjoituksen, ja
ryhmaén jasenet antoivat haastatteluja medialle. Ladke-
yritys haki valmisteelle korvattavuutta kevaalla 2021.
DMD Finland ja Lihastautiliitto lahettivat hakemukseen
potilasjarjestolausuntonsa, joissa korostettiin erityisesti
potilasndkokulmaa.

Vaikuttajatiimin kokoaminen Vastaanottajasta vaikut-
tajaksi -hankkeen toiminnan ympadrille oli luontevaa, kos-
ka hankkeen yhtena tavoitteena on 16ytaa kanavia ih-
misten omasta osaamisesta ja motivaatiosta nousevalle
vaikuttamistyolle.

INKONTINENSSI-
UIMA-ASUT

lapsille ja aikuisille terapia-altaisiin

Myds muita apuvalineitda, mm. « proteesiliivit
- avannetukivyét uintiin « lonkkahousut
- anaali- ja vaginaalitamponit inkontinenssiin

Ota yhteytta ja tilaa: )
MARKETTA AIRASMAA OY —
Lapinlahdenkatu 8, Helsinki

puh. 09 694 0010 —-
rehashop.fi Rehashop ™ —

Asiantuntevaa apua 20 vuoden kokemuksella!

Eldkeliiton sopeutumista
tukevat kurssit 2021

Isovanhemmuus erossa -kurssi on tarkoitettu yli 50-vuotiaille
isovanhemmille. Kurssilla késitelld@n omien lasten erosta tms.
syysta johtuvaa lapsenlapsista vieraantumista. Tavoitteena on
auttaa haastavassa elamantilanteessa ja tarjota mahdollisuus
tilanteen jasentelyyn, siihen liittyvien tunteiden kasittelyyn ja
uusien ndkokulmien [oytamiseen.

« 1.-5.9.2021, Lehmiranta, Salo. Haku 23.7. mennessa.

Erosta ehedksi® -kurssit on tarkoitettu yli 50-vuotiaille
avio- tai avoeron kokeneille. Tavoitteena on uusien nakokulmien
saaminen muuttuneeseen elamantilanteeseen.

+ 4.-8.10.2021 Peurunka, Laukaa. Haku 30.7. mennessa.
13.-17.9.2021 Verkkokurssi. Haku 23.7. mennessa.

Yhtdkkia yksin® -kurssit on tarkoitettu yli 50-vuotiaille
leskeksi jaaneille. Kurssilla kdydaan lapi suruun liittyvia asioita
ja yksin jd@misen aiheuttamia tunteita.

« 1.-5.11.2021 Break Sokos Hotel Eden, Oulu.
Haku 27.8. mennessa.

« 7.-11.12.2021 Verkkokurssi. Haku 24.9. mennessa.

Kurssit tarjoavat mahdollisuuden muiden samassa elamantilan-
teessa olevien kohtaamiseen ja vastavuoroiseen kokemusten
vaihtoon kokeneen ammattilaisen ohjauksessa.

Kurssit ovat avoimia kaikille. Voit hakea kurssille, jos erosta
tai leskeksi jaamisesta on kulunut vahintaan puoli vuotta
tai padsaantoisesti enintdan kolme vuotta. Isovanhemmuus
erossa -kurssin osalta 1-6 vuotta tilanteen alkamisesta.
Kurssit ovat maksuttomia, mutta matkat kurssipaikalle maksaa
osallistuja.
Lisatietoja ja sahkoinen haku
www.elakeliitto.fi/sopeutuminen
El . I l . tai hakulomakkeiden
akeliitto tilaus p. 040 7257 561,
anu.korhonen@elakeliitto.fi
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Tiimissa toimiminen
voimaannuttaa
Korvattavuusprosessi on kesélla 2021
vield kesken. Avoimesta lopputulok-
sesta huolimatta yhteisen tavoitteen
eteen yhdesséa toiminen on Jarmon
mukaan antanut voimaa ja toivoa:

— Tiedostan, ettd timaé asia voi
edelleen paattyd kannaltamme nega-
tiivisesti ja 1adke ei saakaan korvat-
tavuutta. Kuitenkin jo nyt minulla ja
perheelldni on olo, ettd asian eteen on
tehty paljon. Vaikka elaméassdmme on
samaan aikaan edelleen monenlaista
stressid ja huolta tulevaisuudesta, té-
méan ryhmén toiminta on tuonut va-
loa ja voimaa arkeen. Kun olin kuul-
lut toisen isdn tarinan ja kuullut kysei-
sesta ladkkeestd, en olisi voinut antaa
itselleni anteeksi, jos asia olisi jatetty
oman onnensa nojaan.

Jarmon mukaan tietimys ja osaa-
minen asiasta on lisddntynyt ryh-
madtapaamisten myo6ta. Jokainen voi
myo6s tuoda ryhmaéén itsensd ndkoista
osaamista.

—Itse en tiedd ladkkeestd enka edes
sairaudesta ldhellekdan niin paljon
kuin DMD Finlandin toimijat ja toi-
nen vaikuttaja-isa. Heilla oli olemassa
myos arvokas kontaktiverkosto, mita
on pystytty hyédyntdméaéan. Samaan
aikaan olen itse yrittanyt keskittya po-
tilasndkékulman pukemiseen sanoik-
si erilaisiin vetoomuksiin ja kirjoituk-
siin. Lihastautiliiton tydntekijat ovat
koordinoineet tapaamisia, edistaneet
erilaisia sovittuja asioita, etsineet lisda
tietoa avoimiin kysymyksiin, pitdneet
yhteyttd ladkeyritykseen ja muihin
potilasjarjestdihin sekéa tuottaneet vii-
meisteltya tekstid lausuntoihin ja kir-
joituksiin, Jarmo toteaa.

Mika on DadVocate?

Hieman mydhemmin tiimiin mu-
kaan tulleet perheet ovat olleet hyvin
tarkeitd sparratessaan asioita muun
ryhmén kanssa. Ryhma tuo toimintaan
myds joukkovoimaa - isompi joukko
saa vahvemmin tuotua sairautta esiin
ja saada ddnensa paremmin kuuluviin.

— Harvinaisissa sairauksissa mui-
den juuri saman asian kanssa kamp-
pailevia voi olla hankala 16ytaa, mut-
ta vaivannako kannattaa. Mitd enem-
méan ryhmdéan 1oytyy toimijoita, sitad
vahvempi on tiimin déni ja tietotaito.
Tiimildiset myos tukevat ja kannusta-
vat toisiaan, Jarmo analysoi.

Mallia myos muille

Translarna-tiimi kasvoi nykyisen-
laiseksi eri vaikuttaja-isien aktiivi-
sen toiminnan ansiosta. Jarmo toi-
voo tiimin rohkaisevan my6s muita
vaikuttamisty6hon.

— Tdma ryhmé on muotoutunut
osin sattuman kautta ja yhteen on
osunut monta oikeankokoista palik-
kaa, joita tdllaisessa vaikuttamistydssa
tarvitaan. Kay tassa hankkeessa lopul-
ta miten tahansa, kannattaa eri toimet
dokumentoida ja niisté ottaa opiksi.

Jarjeston roolin Jarmo nékee tar-
keéksi erityisesti vaikuttamistyon
koordinoinnin ja yhteydenpidon
kannalta.

— Ladketiede kehittyy kovaa tahtia
ja vastaavia ladkkeitd eri lihassairauk-
siin varmasti tulee yha enemman. Jos
jatkossa on olemassa valmis toiminta-
malli, on samassa tilanteessa helpom-
pija nopeampi saavuttaa edistysté,
kun koordinoijan roolissa oleva Lihas-
tautiliitto tietdad miten asiaa kannat-
taa ldhted edistamédan ja keneen olla

yhteydessd. Nden Lihastautiliiton ja
kunkin sairauden oman jarjeston roo-
lin suurena mahdollisuutena. On hy-
vin tdrkedd, ettd on olemassa jarjes-
toihmisid, joilla on jo kanavat seké ko-
timaahan ettd ulkomaisiin sisarjarjes-
toihin, ladketeollisuuteen ja muihin
sidosryhmiin.

Jarmo korostaa vaikuttamisty6ssa
myos itse sairastavien henkildiden ja
heidén ldheistensd kokemusta ja tie-
tamysta. He tuntevat asian usein par-
haiten, ja toivottavaa olisi, ettei ku-
kaan joutuisi tekeméén vaikuttamis-
tyota yksin.

— Useassa tapauksessa kuitenkin
vain vanhempien hirvittdvan kova tyo
tiedon hankkimiseksi auttaa. Itse olen
ollut onnellisessa asemassa, kun tor-
masin oikeisiin henkil6ihin. Valitetta-
vasti useinkaan vastaavia valmiita tie-
tokanavia kuten diagnoosiyhdistys ja
pitkdn vaikuttamismatkan kulkenut
isd, ei ole valmiiksi tarjolla. Silloin ei
usein ole voimia itse tehda tarpeeksi
paljon. Ei olisi ollut meilldkdan. Olim-
me epdtoivon vallassa mutta meilld
kavi onni, kun torméasimme oikeisiin
ihmisiin, Jarmo Kkiittelee.

Vaikuttamistoimintaan aktivoi
usein toivo muutoksesta. Vaikka 14a-
kehoitoja on kehitteilld useisiin harvi-
naisiin lihassairauksiin, on kehitysvai-
heesta viela pitkd matka korvattavuus-
prosessiin. Vaikuttamistyon esteek-
si voi muodostua sopivien tietokanavi-
en puute, mikali muut samaa sairaut-
ta sairastavat jaavat tavoittamatta tai
kokemusta ladkevalmisteen kaytosta
ei saada kerattya. Vaikuttamistyon es-
teistd huolimatta vaikuttajatiimeille on
tarvetta, silla ne antavat vaikuttajille
uskallusta kohdata vaikeitakin asioita.

Suomalaisille vaikuttaja-isille ei ole viela I6ytynyt omaa napparaa nimitysta, mutta maailmalla vaikuttamisty6ta tekevaan
isaan voidaan viitata termilla DadVocate. Potilasvaikuttajan Patient Advocate -nimityksesta muokattu DadVocate-termi viit-
taa vaikuttaja-isaan, jolla on tahtoa ja taitoa lisata tietoisuutta asioista ja vaikuttaa siihen, etta potilaan aani tulee kuulluksi.

Hyva esimerkki DadVocatesta on mitokondriaalista lihastautia sairastava yhdysvaltalainen Adam Johnson, joka haluaa li-
sata tietoisuutta sairaudestaan ja samalla kertoa isana olemisesta. Johnsonin blogi I6ytyy Owning My Story -sivustolta ja
hanen tarinaansa voi kuunnella englanniksi Once upon a Gene -podcastin jaksossa 052: https://effieparks.com/podcast/
episode-052-adam-johnson-mitochondrial-myopathy

Vaikuttaja-isista I6ytyy maailmalta muitakin esimerkkeja: hollantilainen Kees van der Graaf on FSHD -yhteison perustaja,
joka on halunnut vaikuttaa erityisesti laakehoitojen kehittamiseen. Oman pojan sairastumisen myo6ta van der Graafista tuli
FSHD-lahettilas, joka perusti vuonna 2014 Facio Therapies -nimisen yrityksen (www.facio-therapies.com/), jonka tarkoitukse-
na on tutkia ja kehittaa FSHD:n hoitokeinoja.
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Teksti Susanna Hakuni

Edunvalvontavaltuutus
on ennakointia
tulevaisuutta varten

Edunvalvontavaltuutus on valtakirja, jolla voi valtuuttaa haluamansa henkilon huolehtimaan
asioistaan. Sen avulla voi etukéteen jarjestda asioiden hoidon sen varalta, ettd myohemmin tulee
kykenemattoméksi hoitamaan asioita esimerkiksi sairauden tai heikentyneen terveydentilan
vuoksi ja asioiden hoito siirtyy itse valitulle henkil6lle. Edunvalvontavaltuutus on byrokratialtaan
kevyempi ja muutenkin helpompi tapa hoitaa asiat kuin varsinainen edunvalvonta.

Edunvalvontavaltuutus tehddén aina
kirjallisesti ja muotoméaarayksia nou-
dattaen. Valtuutusta koskevassa valta-
kirjassa valtuuttaja nimedéa sen henki-
16n, jonka haluaa asioitaan hoitavan.
Téasta tulee keskustella valitun henki-
16n kanssa asiasta etukéteen ja valtuu-
tetun pitdd suostua tehtavaan. Valta-
kirjassa maaritellddn asiat, jotka val-
tuutus kattaa. Valtuutus voi kattaa
mm. omaisuuteen tai muihin talou-
teen liittyvien asioiden, terveyden- ja
sairaanhoitoon seka sosiaalipalvelui-
hin liittyvien asioiden hoitamista. Mi-
kali valtuutuksen tekijalld on laadittu
hoitotahto, kannattaa se mainita myos
edunvalvontavaltuutuksessa. Edun-
valvontavaltuutuksessa on myds mah-
dollisuus méaéritelld, miten haluaa val-
tuutetun toimintaa valvottavan.

Usein edunvalvontavaltuutettu
loytyy valtuuttajan lahipiirista. Val-
tuutetun ei kuitenkaan tarvitse olla
sukulainen, vaan kuka tahansa val-
tuuttajan luotettavaksi kokema hen-
kil¢ voi toimia valtuutettuna. Valta-
kirja tulee laatia valtuuttajan olles-
sa oikeustoimikelpoinen. Varsinaisen
edunvalvojan lisdksi on hyva nimeta
myos varavaltuutettuja, joista ainakin
yhden kannattaa olla oman perheen
ulkopuolinen henkilé. Kahden esteet-
toman henkilon tulee todistaa ja myos
itse allekirjoittaa valtakirja.

Verkosta 1oytyy malleja edunval-
vontavaltuutuksen laatimiseen, mut-
ta sen tekemisessa suositellaan usein

asiantuntija-apua, jotta oleelliset asiat
ja esimerkiksi perheenjaseniin liit-
tyvat esteellisyydet, tulisivat valtuu-
tuksessa huomioiduksi. Asiantunti-
ja-apua saa mm. oikeusaputoimistos-
ta, pankkien lakimiehilta tai asianajo-
ja lakiasiaintoimistosta.
Edunvalvontavaltuutusta ei oteta
kayttoon, mikali tarvetta sille ei tule,
ja sen voi tarvittaessa myos perua.
Edunvalvontavaltuutusta sdilytetdan
niin kauan, kunnes tarve sen vahvis-
tamiselle ilmenee. Vahvistaminen tu-
lee ajankohtaiseksi, kun valtuuttaja on
tullut kykenemaéttomaéksi hoitamaan
asioitaan ja pyytaa Digi- ja vaestotieto-
virastoa vahvistamaan valtakirjan. Li-
sdksi tarvitaan laakarinlausunto val-
tuuttajan kyvyttomyydesta huolehtia

asioistaan. Valtuutus tulee voimaan
vahvistamisen jalkeen.
Edunvalvontavaltuutuksen allekir-
joittamisen jalkeen alkuperdinen alle-
kirjoitettu kappale tulee sailyttaa hy-
vassa tallessa, kuten muiden tarkeiden
papereiden kanssa tai tallelokerossa.
Asiakirjaa sailyttada yleensa joko val-
tuutuksen tekija tai valtuutettu. Valtuu-
tettu on se henkilg, joka valtakirjan toi-
mittaa tarvittaessa vahvistettavaksi, jo-
ten on tdrkeda varmistaa, ettd ainakin
hénella on tieto valtuutuksen sailytys-
paikasta ja paasy valtuutuksen luo ti-
lanteessa, jossa sita tarvitaan.

Lahteet:
www.dvv.fi/edunvalvontavaltuutus
www.edunvalvontavaltuutus.com
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Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Pirjo Huttu Roukon

yhtenais

Lihastautiliiton
Vuoden ope!

Lihastautiliitto palkitsi kesakuun alussa Valkeakosken Roukon yhtenaiskoulun luokanopettajan
Pirjo Hutun Vuoden ope -arvonimelld. Huomionosoitus myonnetddn palkinnon perusteluiden
mukaisesti opettajalle, joka esimerkilldan ja toiminnallaan on saanut luotua hyvan
oppimisilmapiirin lapselle tai nuorelle, jonka eldmaé lihassairaus jollain lailla koskettaa. Koska
hyva kouluarki on usein yhteistyon tulosta, paatti Lihastautiliitto myontad kunniamaininnan myos

ohjaaja Marjut Laarkolle.

Pirjo Huttua Vuoden opeksi ehdot-
ti Heidi Isosalo, jonka Joel-pojan luo-
kanopettajana Pirjo Huttu on ollut
ekaluokan ajan.

— Ensimmadinen kouluvuosi on su-
junut hienosti. Suuri kiitos kuuluu Joe-
lin opettajalle, joka on osannut huo-
mioida lihassairauden koulunkayntiin
tuomat haasteet ja saanut luotua tur-
vallisen sekd sujuvan kouluarjen yh-
dessé ohjaajan kanssa, Heidi Isosalo
toteaa.

Palkinnon yhtena tarkednd perus-
teena oli koululiikunta, koska kaik-
kien oppilaiden osallisuutta korosta-
vat jarjestelyt nousevat usein esiin eri-
tyisesti lilkuntatunneilla ja taitoai-
neissa. Koululiikunta on isossa roolis-
sa muodostamassa lihastautia sairas-
tavan lapsen mielikuvaa liikunnasta
ja sen mielekkyydestd. Lihastautiliit-
to pyrkii aktiivisesti vaikuttamaan sii-
hen, etté lihastautia sairastavat lapset
olisivat koululiikunnassa samalla vii-
valla luokkatovereidensa kanssa.

Yhdenvertaisuuden onnistumises-
ta Joelin luokalla kertookin paljon se,
ettd liikkunta on Joelin lempiaine kou-
lussa ja heti seuraavana kasityot.

- Opettajan avulla koululiikun-
taa on saatu muokattua niin, etta Joel
on padssyt osallistumaan tekemiseen
ja viihtyy liikuntatunneilla. Pirjo Hu-
tun tyootteessa sama linja nakyy kai-
kessa muussakin: kaikki asiat ovat
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hoituneet niin, ettd osataan huomi-
oida lihassairauden tuomat haasteet,
mutta kuitenkin saa tehdd ihan samo-
ja asioita kuin muutkin, yhdessa mui-
den kanssa, Heidi Isosalo kiteyttaa.

Koululiikunnan onnistumisessa
myo0s ohjaaja Marjut Laarkolla on tar-
ked rooli, kun hin auttaa tarvittaessa
Joelia esimerkiksi peleissa.

— Marjut saa tosiaan tehda palk-
kansa eteen toitd, kun Joel juoksuttaa
avustajaa liikuntatunneilla. Kunto py-
syy hyvéna ja paivan askeleet tulevat
takuulla tayteen, Pirjo Huttu nauraa.

Marjut on myds Joelin apuna myos
iltapaivakerhossa, jossa kaikki on su-
junut niin ikdan hienosti.

Samaa kuin muut,
yhdessa muiden kanssa

Heidi Isosalon mielesta lihastautia sai-
rastavan lapsen sujuvan kouluarjen
voi tiivistdd muutamaan oleelliseen
asiaan: turvallisuus (jossa osataan en-
nakoida vaaran paikat, kuten ruuh-
kat), mahdollisuus tehda samoja asioi-
ta, kun muutkin, esteettomyys ja kave-
rit. Kaikki ndma asiat ovat Roukon yh-
tendiskoulussa toteutuneet.

Koulun tilat ovat upouudet, nykyi-
sissd tiloissa on oltu vasta kevatluku-
kausi. Koulun pihalla on esteettomyys
ja toiminnallisuus huomioitu hienosti,
pihalta 16ytyy monenlaista tekemista,

koulusta on

ja kulkureitit ovat myds pyoratuolil-
le sopivat. Esteettdmyys on huomioi-
tu yhtd hyvin sisatiloissa, vithtyvyytta
unohtamatta. Koulun yhteydessa toi-
mii my6s esikoulu.

— Joelin ollessa eskarissa, se oli
evakossa toisessa koulussa, kun uutta
koulua rakennettiin. My6s Joelin luok-
ka oli jouluun saakka vanhan koulun
puolella, ennen kuin he paésivét ny-
kyiseen luokkaan koulun valmistut-
tua, Heidi Isosalo kertoo.

Viime kesdné ennen koulun alkua
Joelin perhe tapasi koululla opettajat
etukdteen koulunkdyntiin liittyvien
asioiden tiimoilta, mukana oli myds
fysioterapeutti. Ennen koulun alkua
myos Joel paasi tutustumaan luok-
kaan etukéteen.

Koulun alkaessa kaikki Joelin esi-
koulusta tutut kaverit tulivat samal-
le luokalle, ja koulussa on mennyt hy-
vin silldkin saralla. P4atddn nostanut
kiusaaminenkin saatiin kitkettya heti
alkuunsa:

- Kaksi poikaa oli matkinut Joelin
kavelytyylid, johon opettaja oli puut-
tunut ja puhunut asiasta vakavasti
poikien kanssa. Asiaan puututtiin na-
pakasti, ja se saatiin katkeamaan ker-
ralla, kun juttu ratkesi poikien anteek-
sipyyntdon, Heidi Isosalo kiittelee.

Hienosti sujuneen ekaluokan paét-
teeksi hymy on herkéssa seké aidil-

14 ettd opettajilla. Joel odotteli toiseksi



Vuoden open julkistus onnistuttiin tanakin kevaana pitamaan niin
hyvin salassa, etta se tuli molemmille palkituille tdytena yllatyksena.

viimeisend koulupéivand jo lomaa, aamulla pidempaén nuk-
kumista ja leikkimistd kavereiden kanssa.

Heidi Isosalo muistelee, ettd syksylld koulunalku hie-
man jannitti, itid etenkin.

— Eniten jannitin ehka sitd, miten Joel parjaa isossa po-
rukassa kun on paljon lapsia, ettei tule kaatumisia ruuhka-
tilanteissa. Opettaja ja ohjaaja ovat ndma saaneet hyvin eh-
kéistya ja osaavat ennakoida tilanteita, eikd mitdan ole sat-
tunut, Isosalo kehuu.

- Hyva yhteisty0 opettajan ja avustajan kanssa on olen-
naisen tarkedd. Asiat kannattaa tuoda heti esiin, jos jotain
ongelmia tulee, ratkaisu yleensa 16ytyy aina. Toimiva kou-
luarki on hyvéan yhteistyon tulosta, Heidi Isosalo toteaa.

K oot e i L 5 fy 7. 2o kR . e
Yhteiskuvaan palkitsemisen kunniaksi kokoontuivat Joelin lisaksi va-
semmalta Joelin aiti Heidi Isosalo, ohjaaja Marjut Laarko ja Vuoden
ope Pirjo Huttu.

Vuoden ope -palkinto luovutettiin Pirjo Hutulle Valkeakosken
Roukon yhtendiskoululla 4.6. Paikalla tilaisuudessa olivat
myos Joelin diti Heidi Isosalo ja Roukon yhtendiskoulun apu-
laisrehtori Marika Semi sekd Lihastautiliiton koulu- ja tyélli-
syysasioista vastaava asiantuntija Liisa-Maija Verainen.

Etasopeutumisvalmennus jarjestdjen asiakkaille -hankkeen
seminaari toteutuksista ja tuloksista
keskiviikkona 15.9.2021

Kymmenen jarjestda kehittivat yhdessa sopeutumisvalmennusta vuosina 2018-2021 hankkeessa, jonka paatavoite
oli tuottaa hyvinvointia verkkokursseille osallistuville asiakkaille. Seminaarissa kuullaan hankkeen kokemuksia,

tuloksia ja uusia oivalluksia. Tule mukaan!

12.30-12.50 Yhdessa kehittden ja oppien: Alkusanat ja prosessi, Tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkala / Invalidiliitto
12.50-13.30 Mita paljastuu kyselyiden takaa: Tutkimuksen tuloksia, Tutkija Piia Pietild / Kuntoutussdatio
13.30-14.00 Tulevaisuustyopajat hankkeessa: Emerita professori Vilma Hdnninen / Itd-Suomen yliopisto
14.00-14.15 Tauko

14.15-14.45 Lampda, vertaistukea ja ajattelemisen aihetta: Osallistujan ja ohjaajan kokemuksia kurssista
14.45-15.15 Kokemuksista koottua: Hankkeen tuotokset, Koordinatiivinen kurssiohjaaja Emma Lappi / Invalidiliitto
15.15-15.30 Me tehtiin se: Eritysasiantuntija Maria Finstorm-Haanpad / STEA

15.30-15.45 Yhteenveto ja paatds: Tutkimusjohtaja Sinikka Hiekkala / Invalidiliitto

Seminaari toteutetaan Teams-kokouksena.

llmoittaudu mukaan osoitteessa etasope.fi

Yhteistydssa: /
O ALLERGIA ) %% %
Aivoliitto IHO epilepsialiitto D) .
ASTMA iNvALDI  Kuntoutussaatio _ E
LIITTO Lihastautiliitto ry

Munuais- ja maksaliitto
NJUR- OCH LEVERFORBUNDET

% —_ S
NeuroLITTY ﬁ Syspdjarjestst  syddan.fi

#& . TERVEYDEN JA
&’ HYVINVOINNIN LAITOS

Mielenterveyden
keskusliltto

Hanketta rahoittaa
Sosiaali-ja terveysministerié
Veikkauksen tuotoilla



Teksti Susanna Hakuni

Tyon imuun!

Lihastautiliiton tyollisyystoiminnan 25-vuotisjuhlavuosi polkaistiin virallisesti kdyntiin
Lihastautipaivilld pohtimalla tyon imua ja sen mahdollisuuksia. Keskustelemassa ja kokemuksia
jakamassa kuultiin Neotide Oy:n toimitusjohtaja Johan Kullasta, esteettoméin matkailun asiantuntija
ja vertaistoiminnan koordinaattori Sanna Kalmaria seké diplomiravintoneuvoja Hanna Varjosta.
Tilaisuudessa keskustelua ohjannut tyollisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen halusi valita
aiheeksi tyon imun, koska toivoi aiheen hyddyttavan myos tydonhakijoita tai auttavan tyossa
sinnittelevia 10ytdmadaan intoa omaan tekemiseen. Keskustelussa mietittiin my0s omien rajojen
vetamistd, jotta tyossa jaksaisi paremmin.

Johan Kullas on vaasalainen toimi-
tusjohtaja omassa ohjelmistoyrityk-
sessadn. Johanin tydura alkoi diplo-
mi-insinddriopintojen toisen opis-
keluvuoden jalkeen kesatyon kaut-
ta ja jatkui siitd opintojen ohella tyos-
kentelyn kautta oman yrityksen pe-
rustamiseen. Nyt oma yritys on kas-
vanut niin, ettd 17 tyontekijalle ty6-
paikan tarjoava Johan toimii myos
tydnantajana.

Sanna Kalmari on espoolainen
monen roolin nainen, jolla kokemus-
ta tydeldmastd on 10 vuoden ajal-
ta. Sosionomiopintojen myd&ta on 1oy-
tynyt nykyinen tyépaikka Harvinais-
keskus Norion vertaistukitoimin-
nan koordinaattorina, jonka lisdksi
Sanna toimii yrittdjané esteettdéman
matkailun asiantuntijana. Sannan

Johan Kullas: "Rakastan tekniikkaa. Tyén

ei tarvitse olla varsinaisesti luovaa - riit-
taa, kun saan jonkun asian toimimaan. Oh-
jelmointity® on kuin tekisi koulussa kivoja
matikkatehtavia, ongelmanratkaisuun jaa
koukkuun.”
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Palmuasema-matkablogi on Suomen
suosituin esteettdméan matkailun blo-
gi ja asiantuntijana Sanna kouluttaa
matkailualan yrityksid ja opiskelijoita
sekd matkustaa matkanjohtajana eri
puolilla maailmaa.

Hanna Varjonen on ravintoterapia-
yrittdja, jonka yrittajyys syntyi uran-
vaihdon kautta vuonna 2016 tyoky-
vyttomyyseldkkeen jdlkimainingeis-
sa. Entinen elintarvikevalvonnan tul-
liylitarkastaja opiskeli lennosta uuden
ammatin ravintoterapeuttina ja ottaa
Jarvenpaassa vastaan asiakkaita seka
pitaa luentoja.

Mité tyon imu on?

Tyon imu syntyy eri ihmisille eri
asioista. Johan Kullas toteaa, etta

Sanna Kalmari: "Tyén imu kumpuaa innos-
tuksesta ja kiinnostuksesta. Olen aina men-
nyt vahvasti sen mukaan, mika innostaa ja
nuorempana opiskellut ja kokeillut vaikka
mita. Joistain asioista olen huomannut, et-
teivat ne olekaan minua varten, mutta kai-
kesta on kuitenkin ollut hyétya.”

vanhempien maatilan myéta jo kotoa
on periytynyt vahvasti ajatus tyon tar-
keydesta ja ylpeys siitd, ettéd voi tehda
toita.

— Olen ollut iloinen, kun voin sa-
noa, ettd on tydpaikka ja teen toita. Ai-
kanaan lukiota kdydessa otti koville,
kun sopivia kesatoita ei loytynyt — se
aiheutti erilaisuuden tunteen ja har-
mitti, kun tunsi jadvéansa ulos toisten
kokemubksista ja keskusteluista. On
varmasti monta tekijad miksi t6itd ha-
lutaan tehdd, mutta kuuluminen jouk-
koon ja oman osan tekeminen on yksi
iso asia, Kullas pohtii.

Sanna Kalmari tunnistaa Johanin
ajatukset: nuoresta saakka Sannan te-
kemisid on ohjannut kunnianhimon
liséksi halu tulla ndhdyksi osaamisen
eikd vamman kautta.

'

Hanna Varjonen: "Tydn flow syntyy luovuu-
desta, luovuus puolestaan tyhjasta tilasta.
Joskus mielekas ty6 ja sen imu vievat niin,
ettei huomaa ylittadvansa oman jaksamisen
rajoja. Ylikuormitustilassa luovuus loppuu
nopeasti.”



— Olen opiskellut monta eri alaa, ja luottanut aina tun-
teeseen siitd, mika on tai ei ole tuntunut omalta. Innostus
omaan tyohon ajaa eteenpdin, mutta se ei tietenkdén ole
pysyva tila. My0s tydkavereilla ja hyvdlla tydyhteisolla on
iso rooli imun yllapitdmisessd, Sanna toteaa.

Hanna Varjoselle tyon imu kumpuaa kiinnostavasta alas-
ta ja aiheesta. Hanna tekee ty6td sydan edelld, mutta on huo-
mannut, etti elamassa taytyy olla tarpeeksi tilaa ja palautu-
mista, jotta voi syntyd uusia ajatuksia ja asioita.

Kumpi vie - tyo vai tekija?

Kaikki keskustelijat kokevat olevansa ainakin jossain méaa-
rin kutsumustyossdan. Sannalle erityisesti matkustusty6 on
intohimoty6, Hannan kutsumus liittyy oivallukseen siit4,
ettd oman oloinen tekeminen liittyy ihmisten auttamiseen.
Johan Kullakselle kutsumus on sitd, ettei pysty katsomaan
toimimatonta tai viaarin asennettua tietokonetta, vaan ti-
lanne taytyy pdasta ratkaisemaan ja korjaamaan.

Kutsumus- ja intohimoty6hon liittyy palkitsevuudesta
huolimatta iso riski vasymisesta tai jopa loppuun palami-
sesta. Hanna Varjonen joutui kohtaamaan oman jaksami-
sensa rajat aiemmassa tydssadn, joka ei edes ollut se haa-
veiden kutsumustyd. Oman osatydkykyisyyden ja rajalli-
suuden hyvdksyminen on vaatinut itseensa tutustumista.

- Lihastautini on sen typpinen, ettd tehdessd ongelmia
ei huomaa, vaan ne tulevat viiveelld palautumisongelmien
kautta. Yrittdjdna pystyn paremmin sdatelemédan toitani,
mutta yrittdjan taytyy kuitenkin tehda t6itd, kun niita on.
Isoin oivallukseni on ollut, ettéd sen sijaan ettd pyorittelisin
mielessa stressaavia asioita, kddnnéan ajatuksia siihen, mi-
ten voin lisdtd palauttavia asioita elamdani stressin esta-
misen sijasta, Hanna kertoo. Tyduupumus opetti myos sen,
ettd eldméssa ei kannata laittaa kaikkia munia samaan ko-
riin, vaan hakea tasapainoa perheen, tyon ja ystavien valil-
le niin, ettei koko identiteetti roiku pelkéin tyon varassa.

Sannalle tyon isoimmat haasteet liittyvat monen tyén
yhteensovittamiseen niin, ettei tydkuorma kasvaisi liian
isoksi tai ronsyilevaksi.

— Matkailutdissa taytyy miettid myos konkreettisempia
rajanvetoja: kun oma miné on tyévéline ja tyota tekee jul-
kisesti ja osittain sosiaalisessa mediassa, on rajattava mita
itsestdan antaa ja missa tulee raja vastaan oman yksityisyy-
den kanssa. Se on usein tasapainoilua, niin hyvéassa kuin
pahassa, Sanna toteaa.

Johanin t6ita rajoittavat aika ajoin kivut, joihin liittyen
hén on tehnyt korona-aikana mielenkiintoisen havainnon:
- Ennen koronaa palaverit ja sosiaalinen kanssakay-
minen ty0paikalla tuntuivat joskus rasittavilta, ja ajattelin

usein, ettd kotoa tydskentely olisi helpompaa, kun paasi-
sivalilla lepddmadan. Nyt kun etadtoitd on takana pitka aika,
huomaan ettd lepadminen kylla auttaa, mutta yksin kotona
toita tehdessa myos kipuihin ja omaan vointiin tulee kiin-
nitettyd enemmén huomiota. Tyopaikalla ihmisten kanssa
oleminen vie huomiota pois omista ongelmista, ja myds ai-
kataulut pitavat pdivat ruodussa paremmin, Johan toteaa.

Ty6eldama muuttuu parempaan suuntaan

Koronavirustilanne on vaikeuttanut monen tdihin pyrki-
mistd ja opiskeluja, ja paluu etdtdista takaisin tydyhteison
aiheuttaa paineita monelle tyossdkdyvéallekin. Millaisia

BACK IN BUSINESS
- vammaisten yrittajien koulutus- ja
verkostoitumispaiva syyskuussa

Tule mukaan ja opi tunnistamaan omaa ammatillista
osaamistasi ja hyddyntamaan oman brandin rakenta-
mista! Opit pitémaan hissipuheen ja esittelemaan omaa
yritystasi ja erottumaan kilpailijoista. Iltaohjelmassa
verkostoitumista ja oman yrityksen markkinointia Per-
jantai-ohjelmasta tutun juontaja- toimittaja Sean Rick-
sin kanssa. Tilaisuus on suunnattu vammaisille, pitka-
aikaissairaille ja viittomakielisille yrittajille ja yrittajyytta
suunnitteleville.

Koulutus- ja verkostoitumispaiva jarjestetaan 30.9.-
1.10.2021; torstaina ohjelma alkaa klo 13.45 ja paivat
paatetaan omakustanteiseen lounaaseen perjantaina
klo 11. Koulutuspaikkana on Nakévammaisten palvelu-
ja toimintakeskus liris (Marjaniementie 74, 00930 Hel-
sinki). Osallistuminen luennoille onnistuu iltaohjelmaa
lukuunottamatta myos etayhteyden kautta.

Tilaisuus on maksuton, ruokailut, matkat ja majoitus
omakustanteisia. Tilauuden jarjestavat yhteistyssa In-
validiliitto, Helsingin ja Uudenmaan Nakdvammaiset,
Kuurojen Liitto, Lihastautiliitto, Neuroliitto, Nakévam-
maisten liitto seka Suomen Vammaisyrittajat.

Tilaisuuden ohjelma ja ilmoittautumislinkki l6ytyvat
mm. Lihastautiliiton verkkosivuston tapahtumakalente-
rista, ilmoittautuminen 15.9. mennessa.

Lisatietoja tilaisuudesta antaa Lihastautiliitossa tyolli-
syysasiantuntija Liisa-Maija Verainen: 040 751 1081 tai
liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi.

vinkkeja keskustelijat antaisivat niille lihastautia sairasta-
ville, joille toihin hakeutuminen tuntuu hankalalta?

Johan Kullas nékee, ettd teknologian kehitys ja korona-
pandemian aikana otettu digiloikka auttaa yhdenvertaisen
kohtelun edistymisté tydmarkkinoilla.

- Lihastautia sairastavan kynnys ldhteé t6ihin on ma-
talampi kuin ennen, kun haastattelutkin tehddin nykyaan
usein etdnd verkon valitykselld. Omassa ensimmaises-
sa tydhaastattelussa huolta aiheuttivat haastattelupaikan
portaat - en halunnut kertoa etukdteen vammasta tai pyy-
taa erityisjarjestelyjd, vaan paéstd paikalle ja ndyttaa osaa-
miseni ilman, ettd pyoratuoli vie huomion. Etatéiden myo-
td myds kynnys tyon tekemiseen on matalampi ja verkosta
l6ytyy erilaisia toitd ulkomaita myo6ten, Kullas toteaa.

Sanna Kalmari kannustaa oman mielenkiinnon kohteen
loytdmiseen ja omien vahvuuksien kehittdmiseen.

- Tyémaailma on muuttunut parempaan suuntaan ja
hyva tyontekija tai hyva tyo voi tarkoittaa erilaisia asioita.
Ei kannata vertailla itseddn muihin, vaan vahvistaa omaa
osaamistaan. Osa-aikatyolla tai vaikka vapaaehtoistyo6lla
voi alkaa kerdta tyokokemusta, Sanna toteaa.

Hanna Varjonen muistuttaa yrittimisen mahdollisuu-
desta, jos johonkin asiaan syntyy kiinnostus ja palo.

- Tyon voi yrittdjyyden kautta myos kehittaa itse, ja al-
kuun yrittajyytta voi kokeilla vaikka kevytyrittajyyden
kautta.
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Liittokokouksessa
henkilovalintoja ja
strategia 2021-2023

Lihastautiliiton liittokokous jarjestettiin sunnuntaina 25.4. Turussa asiamieskokouksena
verkon valitykselld. Kokouksessa oli paikalla asiamies Uudenmaan, Lounais-Suomen,
Pirkanmaan, Kaakkois-Suomen, Lapin l4anin, Etela-Hameen, Kymenlaakson ja Pohjanmaan

lihastautiyhdistyksesta.

Tilinpaatoksen, toimintakertomuksen,
talousarvion ja toimintasuunnitelman
hyvéaksymisen liséksi liittokokous hy-
véksyi Lihastautiliiton strategian vuo-
sille 2021-2023.

Liittokokous késitteli my®ds sille
osoitetut kolme Pohjois-Savon lihas-
tautiyhdistykseltd saapunutta aloitet-
ta. Pohjois-Savon lihastautiyhdistys
nosti aloitteissaan esiin toiveen, etta
Lihastautiliitto kédyttaisi vaikutusval-
taansa, mahdollisesti yhdessd muiden
potilasjarjestdjen kanssa, Kelan kun-
toutuksen laajentamiseksi yli 65-vuoti-
aisiin seka jaseniston kuntoutussuun-
nitelmien pidentdmiseen. Osalla jase-
nistostd sairauden eteneminen on sai-
rauden luonteen tuntien tarkasti en-
nustettavissa, jolloin kuntoutussuun-
nitelma voitaisiin laatia ja kuntoutus-
paatos tehda pidemmaéksi aikaa. TAma
loisi kuntoutukseen tarvittavaa jatku-
vuutta ja toisaalta vahentéisi seké ter-
veydenhuollon ettd paatoksenteko-
koneiston kuormitusta. Yhdistykses-
sa kannettiin myds huolta niista yh-
distysten jasenistd, jotka eivét syysta
tai toisesta joko osaa tai halua kayttaa
sdhkoistd viestintaa. Liittovaltuustol-
le esitettiin sellaisten menetelmien et-
simist4, joilla varmistetaan Lihastau-
tiliitolta tulevan informaation meno
kaikille jasenille.
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Strategia varautuu
tulevaisuuden uhkiin

Liittokokouksessa hyvéaksyttiin Li-
hastautiliiton strategia vuosille 2021-
2023. Strategiassa korostetaan toimin-
nan pohjana tutkimustietoa yhdistet-
tynd kokemukseen, keskittymista kai-
kessa vaikuttamistydssa lihastautia
sairastavan erityistarpeisiin, tarpei-
den selvittdmista sekd osallisuuteen ja
yhteistydhon painottuvaa toimintaa.

Kehittyvan lddketieteen ja hoi-
tojen kehityksen seuraamiseen,

asiantuntijuuden ajantasaisuuden yl-
lapitoon seka tiedon jakamiseen on tu-
levaisuudessa resursoitava riittavasti.
Meneillddn oleva Sote-uudistus ja yh-
teiskunnalliset muutokset luovat uu-
sia haasteita tunnistaa ja tavoittaa vai-
kuttamistydn kohteena olevia tahoja.
Muutostilanteessakin on kyettava var-
mistamaan, ettd ajantasainen hoito,
kuntoutus ja ladkehoidot tulevat osak-
silihassairaan jokapdivaista elamaa.
Kasvava tietotulva eri tahoilta
edellyttad, ettd liiton viestinnan tulee



olla riittdvan kiinnostavaa, monikanavaista sekd monipuo-
lista siten, ettd lihastautia sairastavat ja muut sidosryhmaét
kykenevit sekd haluavat vastaanottaa liiton viestin ja myos
omaksuvat viestin sisallon. Liiton pitdd oppia my0s entis-
td tarkemmin kuuntelemaan ihmisten tarpeita ja uudista-
maan toimintaa entistd mielenkiintoisemmaksi. Uusia ra-
hoituskanavia on 16ydettavé ja rahoituskanavien jatkuvuu-
den varmistamiseksi on kyettdva tuottamaan riittdvan ta-
voitteellista ja tuloksellisuutta osoittavaa raportointia.

Tavoitteellisiksi painopisteiksi vuosina 2021-2023 stra-
tegiassa on nostettu kohderyhmié koskevat tarpeet ja na-
kokulmat laissa ja etuuksissa sekd muissa yhteiskunnal-
lisissa paatoksissa ja tdytantdonpanossa hoitoon, kuntou-
tukseen ja ladkehoidon saatavuuteen liittyen, vapaaehtois-
tyon kasvattaminen ja yhdistystoiminnan tukeminen, ver-
taistuen mahdollistaminen ja sen saatavuus sekd tunnet-
tuuden kasvu ja kohderyhmien saavutettavuus. Toiminnas-
sa painotetaan tiedon etsimista ja asiantuntijuutta lihassai-
rauksiin liittyen, tiedon jakamista eri kanavissa ja hoitoi-
hin, 1ddkehoitoihin ja kuntoutuksiin liittyvié asioita seka
kansalaistoiminnan ja vapaaehtoistyon tukemista erityises-
ti vertaistukeen, kokemustoimintaan ja luottamustoimin-
taan liittyen.

Liittokokouksessa valittiin uusi hallitus, jossa uusina ja-
senina aloittavat varsinaiseksi jaseneksi valittu Kali Kui-
valainen Eteld-Hameen lihastautiyhdistyksestd ja Market-
ta Ojala Pirkanmaan lihastautiyhdistyksestd sekd varajase-
neksi valittu Satu Riikonen Pohjois-Savon lihastautiyhdis-
tyksestd. Uusi hallitus aloitti tyoskentelynsa 1.5.

DE + Handmade in Denmark

mobility

Lihastautiliiton liittohallitus
1.5.2021 alkaen:

Puheenjohtajisto

RAILA RIIKONEN, puheenjohtaja,
Uudenmaan Ity

MARKKU NIEMELA, 1. varapuheenjohtaja,
Uudenmaan Ity

PETRI LINDELL, 2. varapuheenjohtaja,
Lounais-Suomen lty

Varsinaiset jasenet ja heiddan
henkilokohtaiset varajasenensa

SEIJA NIKUMAA, Lapin laanin Ity
varajasen Erkki Kontro, Ita-Suomen Ity

HARRI KOUHIA, Kaakkois-Suomen lty
varajasen Hannu Mikkola, Lounais-Suomen lty

ARJA JYLHA-KETOLA, Pohjanmaan Ity
varajdsen Juha Markkanen, Kaakkois-Suomen Ity

KALI KUIVALAINEN, Eteld-Hameen Ity
varajasen Jouni Piirala, Kymenlaakson Ity

JASMIN TOROPAINEN, Lounais-Suomen Ity
varajdsen Satu Riikonen, Pohjois-Savon Ity

MARKETTA OJALA, Pirkanmaan Ity
varajdsen Pia Pulliainen, Kaakkois-Suomen lty

PARIPYORAT - KOLMIPYORAT - TANDEMIT - LASTEN TERAPIAPYORAT
Meiltda nyt myos erikoispolkupyorat
— tilaa organisaatiollesi tai omaksi kotiin!

Toimitamme laadukkaat PF- ja HUKA-erikoispolkupyorat suoraan valmistajilta.
Saatavana myos versiot sahkoapumoottorilla ja laaja valikoima lisavarusteita.
Lue lisaa www.campmobility.fi/polkupyorat ja ota yhteytta myyjiimme.
Organisaatiot: Kysy myos vuokrausta!

® \ Minimivuokra-aika | kk.

www.campmobility.fi

MOBILITY

Asiakaspalvelu
0935076 310
info@campmobility.fi
ma-pe klo 8—16



Uutta kursseilla syksylla 2021:

Virikkeita kirjoittamisen tielle

Kurssiaika: Kaksi viikonloppua ja yksi lauantai:
11.-12.9. ja 25.9. seka 2.-3.10. Paivittainen tyds-
kentely klo 10-15, tunnin lounastauko puolenpai-
van aikaan.

Hakuaika paattyy: 11.8.2021

Kurssi on tarkoitettu aikuisille lihastautia sairas-
taville henkildille, jotka haluavat kokeilla, mihin
oma kirjoittaminen vie. Kirjoittaminen lisaa ela-
maan mielekkyytta ja sen avulla voi jarjestaa aja-
tuksiaan. Kirjoittamisen voi aloittaa kuka tahan-
sa, milloin tahansa. Jos kouluaikaan sinusta kir-
joittaminen oli kamalaa, niin tule kokeilemaan,
onko se nyt mukavampaa. Tai jos olet jonkin ver-
ran kirjoitellut ja sinulla on jokin tietty tavoite
kirjoittamiselle, tule hakemaan lisda sysaysta kir-
joittamiseen. Laakarin lausuntoa tai suositusta
ei tarvita kurssihakemuksen liitteeksi. Olennaisin
kohta hakemuksessa on tavoitteesi ja odotukse-
si kurssin suhteen. Osallistujien on hyva sitoutua
olemaan mukana jokaisella kurssikerralla. Kurs-
sille valituille Iahetetadan ennen kurssia tarkem-
paa tietoa kurssin sisallosta.

Kurssilla kirjoitetaan pienia harjoituksia, jonkin
verran myos luetaan, kuunnellaan teksteja ja tie-
tysti keskustellaan. Kirjailijavieras kay kurssilla.
Kirjoitusharjoituksissa syntyneita teksteja ei arvi-
oida. Omia kirjoituksia ei tarvitse jakaa muille. Va-
lineina kayvat yhta hyvin kyna ja vihko tai tieto-
kone ja tekstinkasittelyohjelma. My6s rentous ja
hauskuus kannattaa ottaa mukaan talle kurssille!

Lisatietoja kaikista syksyn kursseista antaa kun-
toutusasiantuntija Susanna Ryynanen: 044 703
4657 tai susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi
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LASNAOLOKURSSIT:

Lihastautia sairastavien aikuisten
sopeutumisvalmennuskurssi
Kurssiaika: 20.-24.9.2021

Hakuaika paattyy: 30.7.2021

Paikka: Hotelli Peurunka, Laukaa

UUSI KURSSI

Diagnoosiryhma:
maarittelematon lihassairaus
Kurssiaika: 29.11.-3.12.2021

Hakuaika paattyy: 30.9.2021

Paikka: Maskun neurologinen kuntoutuskeskus,
Masku

Lasnaolokursseille tarvitset Iaakarin suosituksen, jos
haet matkakorvauksia ja/tai kuntoutusrahaa. Kurs-

sit on tarkoitettu aikuisille, joilla on lihastautidiagnoo-
si tai Iaakarin toteama epaily lihastaudista. Kursseil-

la saat asiantuntijoilta tietoa ja ohjausta seka vertaistu-
kea toisilta kurssilaisilta. Kursseilla on tietoiskuja, eri-
laista toimintaa seka liikuntaa. Tule [6ytdmaan voima-
varoja omaan arkeesi!

VERKKOKURSSIT

Tietoa ja tukea - verkkokurssi

(8 verkkotapaamista) aikuisille, joilla on lihastautidiag-
noosi tai ladkarin toteama epaily lihastaudista ja tar-
ve saada tietoa ja tukea parjatakseen arjessa oman sai-
rauden kanssa ja lisdtakseen omaa hyvinvointiaan.

Kurssiaika: Keskiviikkoisin 6.10.-24.11.2021 klo 17-19
Hakuaika paattyy: 26.8.2021

UUSI KURSSI:

Kohti unelmia! - verkkokurssi

(4 verkkotapaamista) nuorille (17-25-vuotiaille), joil-

la on lihastautidiagnoosi tai laakarin toteama epaily li-
hastaudista. Kurssilla on mahdollista pohtia oman ela-
man suuntaviivoja ja kurssin ohjelma rakentuu nuor-
ten omista toiveista kasin.

Kurssiaika: Torstaisin 30.9.-21.10.2021 klo 17.30-19.30
Hakuaika paattyy: 30.7.2021

Verkkokurssit toteutetaan Micrsoft Teams- verkkopal-
velussa, joten voit osallistua kurssille omasta kodista-
si kasin joko tietokoneella tai puhelimella. Kurssilla on
asiantuntijoiden alustuksia eri teemoista ja vertaiskes-
kustelu on keskeisessa osassa. Hakemuksen liitteeksi
ei tarvita B- lausuntoa. Verkkotapaamisiin osallistumis-
linkki lahetetaan sahkopostitse.




Lihastautiliiton Fiilis +60
Pajulahdessa

Lihastautiliitto jarjestaa syyskuussa Liikuntakeskus
Pajulahdessa Fiilis +60 -tapahtuman. Hyvassa
seurassa ja leppoisassa hengessa haetaan lisaa
kipinda omasta terveydesta huolehtimiseen seka
vinkkeja arkiliikuntaan. Hyvan olon etsinta alkaa
maanantaina lounaalla klo 11 ja paatyy torstaina
lounaaseen klo 12.

Aika 20.-23.9.2021

Paikka Liikuntakeskus Pajulahti, Pajulahdentie 167,
15560 Nastola

Hinta 275 €/ henkild 2-h huoneessa/3 vrk, yhden henki-

16n huonelisa 90 €/ 3 vrk

Hintaan sisaltyy

* majoitus hotellitason huoneessa

+ taysihoitoruokailut: aamupala, lounas, hedelmia vali-
palana ja paivallinen

* monipuolinen ohjelma

« uimahallin aamu-uinnit ja rantasaunojen yleisévuorot

+ kuntosalien vapaan kaytto

Lisatiedot ja tarkemman ohjelman saat jarjestosuun-

nittelija Raija Similalta: 050 591 4244 tai raija.simila@li-

hastautiliitto.fi. Varaukset ja ilmoittautuminen: 20.8.

mennessa: Sandra Salke-Matilainen: 044 775 5206 tai

sandra.salke-matilainen@ pajulahti.com. Paikkaan voit tu-
tustua osoitteessa www.pajulahti.fi.

Hilkka ja Eino Lindstromin
rahaston haku 2021

Hilkka ja Eino Lindstrémin rahaston apurahaa voi hakea
kaksi kertaa vuodessa. Vuoden 2021 apurahan toinen
haku paattyy 31.8.2021.

Rahasto jakaa apurahoja lihastautia sairastaville opiske-
lumahdollisuuksia, itsensa kehittamista tai sellaista jar-
jesto- ja harrastustoimintaan osallistumista varten, joka
edistaa lihassairauksista tiedottamista.

Jaettava summa on 100-500 €/vuosi/henkild ja avustuk-
sen saajan tulee olla Lihastautiliiton jasen.

Hakemukset lahetetaan 31.8.2021mennessa osoittee-
seen: Lihastautiliitto ry/Liittohallitus, Lantinen Pitkakatu
35, 20100 TURKU.

Hakulomakkeita voi tilata Lihastautiliiton keskustoimistol-
ta, p. 044 736 1030 tai lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi.
Tiedusteluihin vastaa toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen:
044 064 9494 tai sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi.

Sosiaaliturvachat jatkaa syksylla

Lihastautiliiton sosiaaliturva-asiantuntija neuvoo syyskau-
dellakin lihastautia sairastavia ja heidan laheisiaan sosiaali-
turva-asioissa chatin kautta. Chat 16ytyy osoitteesta www.tu-
kinet.net/toimijat/lihastautiliitto-ry/. Keskustelu toteutetaan
ryhmamuotoisena ja paikalla on liiton sosiaaliturva-asian-
tuntija vastaamassa kysymyksiin. Chattiin voi osallistua ni-
mettdmasti nimimerkilla, keskusteluja ei tallenneta eika
chattiin tarvitse ilmoittautua. Syksyn aikana chateille pyri-
taan ldytamaan yhtendinen aika, ensimmainen chat on 2.9.
Linkki chattiin tulee nakyville chatin alkamisajankohtana.
Tervetuloa mukaan!

Kesaaika Lihastautiliitossa

Lihastautiliiton keskustoimiston ja aluetoimistojen lomat on
tanakin kesana keskitetty padsaantoisesti heinakuuhun, Li-
hastautiliiton fysioterapia toimii Iapi kesan normaalia ke-
vyemmalla miehitykselld. Myds Kysy lihastaudeista -palve-
lun puhelinladkarineuvonta ja diagnoosineuvonta lomaile-
vat heindkuussa. Elokuussa kun palaamme lomilta, on ti-
lanne koronapandemian osalta toivottavasti rauhoittunut,
ja padsemme palaamaan etatdista toimistoille kaynnistele-
maan syksya taydelld vauhdilla. Sita odotellessa koko Lihas-
tautiliiton henkilokunta toivottaa aurinkoista ja rentoutta-
vaa kesaal

Kesapaivat

Lihastautiliiton kesapaivat jarjestetaan 3.9.-5.9. Levilla Kit-
tilassa ja 10.-12.9. Rautalammilla Térmalan loma- ja kurssi-
keskuksessa. Katso paivien ohjelma hintoineen ja ilmoittau-
du mukaan: www.lyyti.in/kesapaivat-2021

Lisatietoja antavat jarjestosuunnittelijat Sirpa Kalvidinen,
puh. 050 599 2472, sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi ja Raija
Simild, puh. 050 591 4244, raija.simila@lihastautiliitto.fi

Tietoa lihassairauksista -ilta 14.10.

Illan aiheena on kipu. Tilaisuuteen voi osallistua verkossa tai
tulla paikan paalle eri paikkakunnilla jarjestettaviin yhteis-
katselutilaisuuksiin. Tarkka ohjelma ja paikkakunnat julkais-
taan kesan jalkeen liiton verkkosivustolla ja Porras-lehdessa
4/2021. Ilta kannattaa kuitenkin jo nyt varata kalenteriin.

Lihastautipaivaa vietetaan 2.9.

Lihastautiviikko oli vuonna 2020 tauolla, mutta tana syksyna
palataan lisdadamaan tietoisuutta lihastaudeista Lihastautipai-
van merkeissal Lihastautipaivaa vietetaan 2.9. ja luvassa on
mm. tietoiskuja ja kokemustarinoita. Lihastautipaivan kam-
panjasivu www.lihastautiliitto.fi/lihastautiliitto/lihastautipai-
va avataan elokuussa, ja Lihastautipaivien materiaalit jul-
kaistaan siella. Pysy siis kuulolla!
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Teksti Kaisu Lahteenmaki

Tuen avulla eteenpain

ALSille aitinsa menettanyt artisti Catharina Zuhlke haluaa jakaa tietoutta sairaudesta,

jotta kenenkaan ei tarvitsisi jaada yksin.

Catharina Zuhlke on laulaja ja musiikintekija, jonka aiti me-
nehtyi ALSiin vuonna 2013. Catharina kokee heidan per-
heensa jaaneen melko lailla vaille tukea nopeasti eden-
neen sairauden kanssa.

- Aitini oireiden alkaminen, ALS-diagnoosi ja kuolema ta-
pahtuivat kaikki samana vuonna. Koin, etta jaimme kaikessa
perheeni kanssa yksin ja apua ei ollut helposti saatavilla. Oli-
simme kaivanneet myds enemman tietoa sairaudesta. Lahin
kosketuspintamme sairaudelle oli Stephen Hawking. Joitakin
apuvalineita osasimme hakea aitini heikentyneet liikkumi-
sen vuoksi terveysaseman valinetarvikevarastosta. ALS-poti-
laalle valttamattdmia asunnon muutostéita oltiin tarjoamas-
sa vasta 5kk aitini kuoleman jalkeen, Catharina kertoo.

Vuonna 2020 Catharina osallistui Uuden Musiikin Kilpai-
luun aidilleen omistamallaan kappaleella Eternity. Uuden-
maan Lihastautiyhdistyksen ALS ja elama -hankevastaa-
va Kaisu Lahteenmaki luki jutun, jossa Catharina kertoi kap-
paleen taustaa ja jai miettimaan, uskaltaisiko kysya artistia
mukaan ALS ja elama -hankkeen toimintaan. Kaisu oli tavan-
nut Catharinan aiemmissa ty6kuvioissa - tama laski hieman
yhteydenoton kynnysta.

- Olin todella onnellinen kuullessani, etta tana paiva-
na on ALS-potilaille ja heidan laheisilleen olemassa ALS ja
elama -hankkeen kaltainen tukiverkko. Hanke tekee val-
tavan arvokasta ja upeaa tyota luotettavan tiedon jakami-
sessa seka vertaistuen parissa. Lahdin mukaan toimintaan
pyrkien lisaamaan tietoisuutta hankkeen toiminnasta ja
ALS-sairaudesta jakamalla oman tarinani. Aitini sairastumi-
nen oli meidan perheelle todella raskasta ja tiedan, etta ta-
rinan jakaminen olisi ollut myds aitini mielesta tarkeaa, Ca-
tharina kertoo.

Catharinan vapaaehtoistoiminta ei jaanyt tahan, vaan
han on ollut aktiivisesti mukana hankkeen ja yhdistyksen eri
tapaamisfoorumeissa. Vuonna 2020 Catharina lahjoitti osan
eraan keikkansa tuotoista Uudenmaan Lihastautiyhdistyk-
sen ALS-toimintaan ja lisaksi han on antanut useita haastat-
teluja eri medioille, joissa han on tuonut esiin hanketta seka
omaa tarinaansa.

- Hankkeessa on ollut mukana useita vapaaehtoisia, joi-
den panos on ollut suunnattoman arvokas. On ollut aarim-
maisen tarkeaa saada toimia yhdessa ihmisten kanssa, jotka
oman kokemuksensa kautta tietdavat, mista sairaudessa on
kyse, Kaisu toteaa.

Kevaalla 2021 Kaisu ja Catharina miettivat yhdessa ALS
ja elama -hanketyontekija Mari Gauffinin kanssa, mita voi-
taisiin keksia, jotta sairaudelle saataisiin nakyvyytta koronan
rajoittaessa perinteista tapahtumatoimintaa.
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Catharinan diti oli perheen tuki ja turva. Nopeasti edenneen ALS-sai-
rauden mydta roolit vaihtuivat: hoitajasta ja huolehtijasta tulikin avun
tarvitsija.

Catharina ja Kaisu uskaltautuivat toukokuussa tapaamaan pitkasta ai-
kaa kasvotusten koronatilanteen helpotuttua Uudenmaan alueella.



- Koronan my6ta monet tapahtumat ja kohtaamiset ovat
siirtyneet voimakkaammin sosiaalisen median alustoille. Ha-
lusimme luoda sosiaaliseen mediaan kampanjan, joka tee-
mallaan yhdistaisi meita kaikkia. Arjen vaikeudet ja rankat
kokemukset ovat meilla jokaisella joskus osa elamaa. Tuki-
haasteen ideana on kertoa kuvalla mihin itse pystyy tukeu-
tumaan vaikeiden aikojen kohdatessa ja jakaa kuva sosiaali-
seen mediaan. Meille jaetuista kuvista on valittynyt hienos-
ti se, miten me kaikki tarvitsemme tukea ja miten monipuo-
lisesti pystyy olemaan myés toisillemme tukena. Ei ole ole-
massa liian pienta tai suurta tapaa. Tukihaaste on saanut jo
ensimmaisten viikkojen aikana paljon nakyvyyttd mm. julki-
suudesta tuttujen henkildiden tekemien postausten kautta.

Catharina kokee, ettd hanen omat kokemuksensa ela-
masta vakavan sairauden kanssa ovat opettaneet hanelle
paljon. Han toivoo, ettei kenenkaan tarvitsisi jaada tilantees-
saan ilman tukea ja ettd my0s haastavista aiheista pystyttai-
siin puhumaan avoimesti.

- Muista, etta et ole yksin. Vaikeistakin asioista on tar-
keda puhua, jotta niihin osataan reagoida ja saada apua.
Elama on yllatyksellista ja arvokasta, jota meidan kaikkien
tulisi muistaa elaa paiva kerrallaan.

ALS ja elama -hankkeen sivut: vertaistarinoita, kokemuksia ja
asiantuntijatietoa: www.uly.fi/als-ja-elama-hanke/

Catharinan tarina Arvokas-avustusohjelman sivustolla: www.
sinaoletarvokas.fi/tarinat/

Vertaistukiryhma verkossa ALS-diagnoosin
saaneille ja heidan laheisilleen

ALS ja elama -hanke toteuttaa syksylla 2021 yhteistyos-
sa MIELI ry:n ja Lihastautiliiton kanssa kuusi kertaa ko-
koontuvan valtakunnallisen vertaistukiryhman ALS-diag-
noosin saaneille ja heidan laheisilleen. Ryhma kokoon-
tuu viikoittain keskiviikkoisin 1.9.-6.10. klo 16.30-18.

Ryhmassa on tavoitteena jakaa ja kasitella sairauteen
liittyvia tunteita, ajatuksia ja kokemuksia turvallisessa il-
mapiirissa. Keskidssa on omien selviytymiskeinojen ja
voimavarojen tunnistaminen ja vahvistaminen. Kokonai-
suuteen sisaltyy myds kuntoutukseen liittyvia teemoja.
Voit osallistua ryhmaan yksin tai yhdessa laheisesi kans-
sa. Ryhma sopii parhaiten henkilGille, joilla on tarve ka-
sitelld sairauteen ja tamanhetkiseen elamantilantee-
seen liittyvia asioita.

Ryhma toteutetaan videovalitteisesti Webex-etaalus-
talla, joten osallistuminen on mahdollista asuinpaikas-
ta riippumatta. Osallistuminen on helppoa ja annamme
tarvittaessa henkilokohtaista tukea ohjelman kayttoon.

IImoittautumiset ja lisatietokyselyt puhelimitse tai sah-
kopostitse 23.8. mennessa Mieli ry:n Olli Rauhalalle
olli.rauhala@mieli.fi tai 040 657 5545 tai Kaisu Lahteen-
maelle kaisu.lahteenmaki@uly.fi tai 050 414 2209.

Tiedusteluihin ei voida vastata 25.6.-2.8. 2021 kesalo-
mien vuoksi.

| APOTEKET | KRISTINESTAD
KRISTIINANKAUPUNGIN
| APTEEKKI

Kauppatori 3, 64100 Kristiinankaupunki,
puh. 06 2211007

www.krs1apotek-apteekki.fi

TMI ARI JORTIKKA
Koylio,
www.matkajortikka.fi

RUNEBERGIN APTEEKKI TORNION APTEEKKI
Runeberginkatu 32, Satamakatu 3,
00100 Helsinki, 95400 Tornio,

puh. 09 436 6560
www.runeberginapteekki.fi
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Kempele, puh. 044 262 7499

Porras 3/2021



mailto:olli.rauhala@mieli.fi
mailto:kaisu.lahteenmaki@uly.fi
http://www.uly.fi/als-ja-elama-hanke/
https://www.sinaoletarvokas.fi/tarinat/
https://www.sinaoletarvokas.fi/tarinat/

Teksti Kristiina Miettinen ja Petri Lindell

Liitto vail yhdistys?

Ihmettelitko, kun ilmoittauduit Lihas-
tautiliittoon tilaisuuteen, mutta sinul-
le kerrottiin, etté tilaisuus on lihastau-
tiyhdistyksen jarjestimé? Entd kun
teit osoitteenmuutoksen Lihastautiliit-
toon, sinulle kerrottiinkin, etti osoit-
teenmuutos ja muut jasenyyteen liit-
tyvat muutokset ilmoitetaan myds yh-
distykseen? Lihastautiliitto ja lihastau-
tiyhdistys - eivdtko ne olekaan sama
asia, ja mitd kumpikin tekee?
Lihastautiliitto on valtakunnalli-
nen keskusjérjesto, jolla on tdlld het-
kelld 17 tyontekijaa. Lihastautiliiton
keskustoimisto sijaitsee Turussa ja
aluetoimistoilla Helsingissd, Lappeen-
rannassa, Vaasassa ja Oulussa ty0s-
kentelee neljd jarjestosuunnittelijaa.
Lihastautiliiton jdseniné ovat sen 12
paikallisyhdistysta. Liitto tarjoaa kai-
kille lihastautia sairastaville diagnoo-
sineuvontaa, apua sosiaaliturva- ja
tyollisyys- ja kouluasioissa, fysiotera-
piaa, sopeutumisvalmennuskursse-
ja seka tapahtumia kuten Lihastauti-
paivat, alueellisia kesdpdivia ja erilai-
sia tietoiltoja. Lisdksi liitto lahettda yh-
distysten jasenille Porras-lehden, uu-
tiskirjeen ja kohdennettuja tiedotteita.
Fysioterapiayksikon toimintaa lukuun
ottamatta Lihastautiliiton toiminta ra-
hoitetaan julkisin avustuksin, pddosin
STEAN tuella. Toiminta on avointa Kkai-
kille, eikd edellytd jasenyytta.
Lihastautiyhdistykset toimivat
itsendisesti ja henkildjasenet liitty-
vét aina oman paikallisyhdistyksen-
s jaseniksi. Tasta syystd myos yhdis-
tysten jasenien jasentiedot késitel-
l4an ja péivitetddn aina paikallisyh-
distyksen toimesta. Jasentietojen pai-
vitykset kannattaa siis ilmoittaa suo-
raan omaan lihastautiyhdistykseen,
josta ne automaattisesti paivittyvat
myos liittoon. Yhdistykset tarjoavat ja-
senilleen mm. vertaistukitapaamisia,
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diagnoositapahtumia ja virkistystoi-
mintaa seka lahettavat jasenilleen ja-
senkirjeen ja muita tiedotteita. Lihas-
tautiyhdistyksilla on merkittdva roo-
li liiton toiminnan johtamisessa ja ke-
hittamisessa: liiton ylinta paatdsvaltaa
kayttaa liittokokous, jonne yhdistykset
nimeavit kokousedustajat jasenistos-
taan. Liittohallitus, joka vastaa liiton
strategisesta johtamisesta, koostuu se-
kin lihastautiyhdistysten edustajista.
Lihastautiliiton henkil6kunta toteut-
taa toimintaa liittokokouksen ja liitto-
hallituksen linjausten mukaisesti.

Lihastautiliitto ja sen 12 paikallista
yhdistysta ovat kaikki itsendisia orga-
nisaatioitaan. Sekaantumista liiton ja
yhdistysten valilld tapahtuu erityisen
paljon Uudenmaan ja Lounais-Suo-
men alueilla, joissa paikallisyhdistyk-
sissa on toissd palkattua henkilokun-
taa. Lounais-Suomen alueella sekaan-
nuksia liiton ja yhdistyksen kesken li-
sdd myos se, ettd yhdistyksen paatoi-
misto on Turussa Itdiselld Pitkalldka-
dulla ja liiton keskustoimisto Lantisel-
14 Pitkallakadulla.

Uudenmaan Lihastautiyhdistys
saa STEAlta avustusta lihastautia sai-
rastavien vertaistukitoimintaan, osa-
tyokykyisten henkildiden palkkaami-
seen sekd ALS ja elamé -hankkeeseen.
Naiden avustusten ja jdsenmaksujen,
oman pienimuotoisen varainhankin-
nan, muutaman kunnan jarjestdéavus-
tusten seka tyontekijoidensa turvin
Uudenmaan Lihastautiyhdistys pystyy
toteuttamaan tilaisuuksia ja tapahtu-
mia, joista yhdistys tiedottaa suoraan
jasenistolleen. Uudenmaan Lihastau-
tiyhdistyksen toimisto sijaitsee Helsin-
gin Kumpulassa.

Lounais-Suomen yhdistyksessa on
puolestaan varsinaisessa yhdistystyos-
sd vain yksi osa-aikainen tyontekija
toiminnanjohtajan lisdksi. Rahoitus

tulee jdsenmaksuista, omasta varain-
hankinnasta ja muutaman kunnan
avustuksesta. Yhdistykselld on myds
palvelutoimintaa sekd Avustajakes-
kus, jota se hallinnoi. Yhteensa yh-
distykselld on tyontekijoita 20, josta
Avustajakeskustoiminnassa ja palve-
lumyynnissa on 18 tyontekijaa. Yhdis-
tykselld on Avustajakeskuksen kanssa
paatoimiston lisdksi kolme toimipis-
tettd alueella.

Lihastautien harvinaisuuden
vuoksi yhdistysten jadsenmaéaarat hei-
jastuvat alueiden véestopohjaan, jo-
ten mitd harvempaan asutulla alueel-
la Suomessa liikutaan, sitid pienem-
piéd jasenistoltddn paikallisyhdistyk-
set ovat. Pienemmissé paikallisyhdis-
tyksissé toimintaa toteutetaan pitkél-
ti yhdistyksen luottamushenkildiden
ja aktiivisten vapaaehtoistoimijoiden
tyolld. Erityisesti ndiden yhdistysten
toiminnan tukena ovat Lihastautilii-
ton jarjestdsuunnittelijat, jotka seu-
raavat lihassairaiden palveluiden ke-
hittymisté alueillaan ja pyrkivét vai-
kuttamaan esimerkiksi palveluiden
saatavuuteen. Lisdksi he vaikuttavat
erilaisissa alueellisissa tyoryhmissa
ja verkostoissa.
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Pirkanmaan
Lihastautiyhdistys

Pirkanmaalla aloitetaan jasentapaamiset heti syksylla, li-

saa tietoa l6ytyy omasta jasenkirjeestamme seka yhdistyk-
sen verkkosivuilta. Kesdmatkan yhdistys tekee 15.7. Matrock-
sin invabussilla, kohteena on Nasijarven kierros ja Killinkos-
ki, sisaltdaen bussikuljetukset, aamupaivan munkkikahvit, buf-
fet-lounaan, Wanhan tehtaan kierroksen ja Juhani Viidan mat-
kanjohdon, opastukset seka viihteet koko matkan. Matka kes-
taa 8-9 tuntia. Lahtd Tampereelta klo 9 ja paluu noin klo 18.

Toivotamme my0s tassa kaikille yhdistysten jasenille aurin-
koista ja valoisaa kesaal!
Marketta Ojala,
Pirkanmaan lihastautiyhdistyksen puheenjohtaja

Keski-Suomen
lihastautiyhdistyksen
40-vuotisjuhla

Lauantaina 18.9.2021 klo 14

Paikka: Naissaaren Koskenhenki, Naissaarentie 2, 40800 Jy-
vaskyla, www.koskenhenki.fi/

Juhla aloitetaan ruokailulla, jonka jalkeen ohjelmaa, mm. Li-
hastautiliiton toiminnanjohtaja Sari Kuosmasen tervehdys
seka professori, emeritus Esko Malkia kertoo kuntoutuksen
merkityksesta lihassairauksien hoidossa.

IImoittautumiset 8.9.2021 mennessa Paivi Hokkaselle: 040
732 6806 tai pkhokkanen@outlook.com. Iimoita myés
mahdolliset erityisruokavaliot.
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IN MEMORIAM

Onni Martikainen
12.8.2005-6.2.2021

Onni Martikainen nukkui talvisena yona todella yllattden
pois. Han kévi peruskoulun viimeistd luokkaa ja elamén piti
olla viela edessa. Elettiin koronatalvea, mutta tdta pande-
miaa ei voi syyttaa tasta tragediasta. Onni sai kdyda koulua
etdnd, koska kuului riskiryhméén. Kaiken piti olla turvallis-
ta, mutta eldma ja kuolema yllattda. Onnilla oli SMA II-lihas-
sairaus. Hén tarvitsi liikkumiseensa sdhkopyoratuolia ja ar-
keensa paljon apua. Perhe auttoi hdnta vasymattd. Koko per-
he oli iloinen poppoo. Mokilla vietetty aika oli heille tarkeaa.

Onni liittyi Helsinki Outsiders sahkopyoratuolisalibandy-
seuran Juniors-joukkueeseen seitseménvuotiaana. Hin sai
joukkueesta tiiviin ystavaporukan, joiden kanssa oli mukava
lahted turnausmatkoille. Yhdessé he pelasivat seitseméan kaut-
ta ja voittivat lajin Finlandia-sarjan mestaruuden kolme ker-
taa. Onni alkoi pian pelata myds sahkopyoratuolijalkapalloa,
jonka hén valitsi paélajikseen vuonna 2018. Jalkapallossa han
voitti Suomen mestaruuden 5 kertaa FC Interin riveissa. Maa-
joukkueen edustajana han osallistui EM-kisoihin 2019 ja paasi
ulkomaille turnauksiin. Onni rakasti urheilua ja jalkapalloa.

Onni oli iloinen ja tdynné energiaa. Pienend niin vil-
kas, ettd valilla sahkdéavusteet pyoratuolista piti laittaa pois
paaltd, ettei han paasisi keppostelemaan. Onnilla oli ysta-
vid - laheisimmat tunsivat hdnet aivan pienesta asti. Ysta-
vat pelasivat verkossa paljon kuten kaikki nuoret - se yh-
disti valimatkoista huolimatta.

Silméikulmassa Onnilla oli aina pilkettd. Alykkddna ysté-
vana hén tiesi mita sanoa ja oivalsi milloin on hyva olla hil-
jaa ja kuunnella. Han oli fiksu, kysyi tarkeitd kysymyksia ja
osasi antaa alykkaita vastauksia.

Tulevaisuuden suunnitelmia oli. Itsendistyminen alkoi
kiinnostaa. Unelmissa oli muuttaa kimppakdmppéaén tér-
keimmadn lapsuudenystédvén kanssa, joka tiesi millaista on
eldd SMA II-lihassairauden kanssa.

Ei tiedetd, miksi Onnin piti 1dhted néin aikaisin pois
ndilta pelikentiltd. Suuri suru ja kaipaus jai.

Onnia kaivaten ja perheen suruun osaa ottaen,
ystavdt ympdri Suomen

Helsinki Outsiders ja FC Inter

kirjoittanut Saila Luumi Helsinki Outsidersista
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qu :
toimintaa

Lihastautiliiton toimintaa
voit tukea yksityishenkilona
tai yrityksena.

Merkkipaivalahjoitukset

Merkkipéivaa viettdessasi voit esittaa
toivomuksen, ettd lahjojen sijasta sinua
muistavat tukisivat Lihastautiliiton
toimintaa. Myos muistokukkarahat voi
ohjata liiton toiminnan tukemiseen.

Testamenttilahjoitukset

Testamenttilahjoituksilla kehitetdan
Lihastautiliiton toimintaa sairastavien ja
heidédn ldheistensa hyvaksi. Lahjoittaja
voi halutessaan maaritella lahjoituk-
sensa kayttotarkoituksen. Testamentti-
lahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea
FI17 1590 3000 2011 50

Lisatietoja lahjoituksista
talouspaallikko

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

Poliisihallituksen myéntdma rahan-
kerdyslupa RA/2020/587 Lihas-
tautiliitolle on voimassa 1.8.2020
alkaen koko Suomen alueella
Ahvenanmaata lukuun ottamatta.
Varat kdytetaan Lihastautiliitto

ry:n jarjestaman vertaistuki-,
harrastus- ja virkistystoimintaan.
Rahankerayslupa on myénnetty

19.5.2020. Lihastautiliitto ry




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 Kalvidginen,
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
lilkuntavastaava

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

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
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Lihastautiliiton palvelut

o
| [TTT FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikoistu-

nut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiirteet seka

yksil6llisen kokonaistilanteen huomioivaan fysioterapi-
aan. Fysioterapiayksikko tarjoaa yksildllista fysioterapiaa,
allasterapiaa, hengitysfysioterapiaa ja etakuntoutusta.
Fysioterapeutit Kristiina Rantakaisla, Emma Velling ja
Noora Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto: Lantinen
Pitkakatu 35, 20100 Turku (ei liikuntaesteita).

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

029%
m[mlh KURSSITOIMINTA

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

Ota yhteytta: kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryynédnen, 044 703 4657
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi

0 = TYOELAMAN, KOULUN-
ﬁ KAYNNIN JA OPISKELUN
NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT

Tukea koulunkayntiin, opiskeluun, tyéllistymiseen,
yrittajyyteen seka tytelamassa jaksamiseen liittyvissa
kysymyksissa. Palvelu sisaltaa yksiléllista ohjausta ja
suunnittelua seka tarvittaessa mukanaoloa koulupala-
vereissa ja tyoterveysneuvotteluissa.

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

2\ JURIDINEN NEUVONTA

Maksutonta neuvontaa vammaispalveluihin,
vakuutus-, eldke- ja kuntoutuslainsdadantéon seka
perusoikeuksiin liittyvissa asioissa.

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

A

r&n SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

Ota yhteytta: sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031
katja.voltti@lihastautiliitto.fi
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(@)
22 kysy LIHASTAUDEISTA
(-0, -pALVELU

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

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

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

Kysy lihastaudeista -palvelun
Puhelinlaakariajat syksy 2021

Lihastautiliiton puhelinladkarin tavoitat soittoaika-
na numerosta 044 0480 100. Linja aukeaa soitto-
ajan alettua, ja se suljetaan soittoajan paatyttya.
Puhelinaikoja ei voi varata etukateen, eika puhe-
linajan aikana jattaa laakarille viestia, tekstiviestia
tai soittopyyntda linjan ollessa varattu. Puhelusta
peritdan normaali matkapuhelinmaksu.

ELOKUU
26.8. klo 17-18.30

neurologian erikoislaakari, LT, dosentti
Mari Auranen

SYYSKUU
14.9. klo 17-18.30 17.9. klo 13-14.30

lastenneurologian erikois- neurologian dosentti
laakari LT, dosentti Johanna Palmio

Pirjo Isohanni

LOKAKUU

7.10. klo 15-16.30 18.10. klo 17-18.30
professori neurologian erikoislaakari
Bjarne Udd Hannu Laaksovirta

20.10. klo 16-17.30

perinndllisyysladketieteen
erikoislaakari, dosentti

Carina Wallgren-Pettersson

MARRASKUU
11.11. klo 17-18.30 19.11. klo 13-14.30

lastenneurologian erikois- neurologian dosentti
laakari LT, dosentti Johanna Palmio

Pirjo Isohanni

24.11. klo 17-18.30
neurologian erikoislaakari
Manu Jokela
JOULUKUU
9.12. klo 17-18.30

neurologian erikoislaakari, LT, dosentti
Mari Auranen

HUOM! Puhelinldakareiden soittoaikoihin saattaa tulla
muutoksia, ajantasainen lista 16ytyy Lihastautiliiton
verkkosivuston tapahtumakalenterista.




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
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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

-

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 kattojarjestona 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 sahkéinen 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 Kahara (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, POH)JOIS-POHJANMAAN
JA KAINUUN LIHASTAUTI-
YHDISTYS RY

Rautatienkatu 40 as 4

90120 Oulu
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

Hameenkyrén
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.lsly.fi

Toimisto (Itdinen Pitkdakatu 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

Jarjestékoordinaattori

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





