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Syyskauden alun

tervehdys!

Yleensé Lihastautiliiton puheenjohta-
jan kirjoitus lienee ollut vuoden en-
simmaisessa tai viimeisessi lehdes-
sd, mutta minusta tuntuu, ettd nyt

on hyva hetki kertoa teille Lihastau-
tiliiton kuulumisia puheenjohtajan
nakovinkkelista.

Témén lehden teemana on tutki-
mus ja hoito - teema, joka varmas-
ti kiinnostaa jokaista lihastautia sai-
rastavaa, koska haluamme oppia kai-
ken omasta lihastautidiagnoosistam-
me ja loytaad parhaat tavat hoitaa
sitd. Ennen sanottiin, etta lihassai-
raan ainoa keino pysya toimintaky-
kyisend on fysioterapia, koska laak-
keitd lihastauteihin ei ole. Tamén tie-
don valossa mindkin luulin eldvéni
koko elamaéani, kunnes tuli ensimmai-
nen lddke SMA-lihastautiin. Tata 14a-
ketté ei olisi tullut ilman pitkajanteis-
ta tutkimustyo6td. On siis selvaa, ettd
lihastautitutkimus on edelleen tér-
keéad ja asiaan liittyy voimakkaasti
myo6s kansainvalisyys ja kansainvali-
nen tutkimus.

Kevaalla Lihastautiliitto oli mu-
kana ladkeyhtié Novartiksen jarjes-
tdmassa Uudet hoidot ja geenitera-
piat -webinaarissa kansanedustajil-
le. Minulla oli kunnia pitdd puheen-
vuoro liiton ja meiddn lihassairai-
den edustajana. Kerroin webinaa-
rissa, ettd me lihassairaat pyrim-
me eldméan elimdadmme mahdol-
lisimman tasavertaisesti terveiden
ihmisten rinnalla. Ottamalla uudet

hoitomuodot osaksi lihassairaan ela-
mad, tuetaan samalla tieteen ja tut-
kimuksen jatkokehitystd, toimitaan
eettisesti ja turvataan monille ihmi-
sille parempi elaméanlaatu. Ladke-
hoidon tavoitteena ei tarvitse olla
taydellinen parantuminen - Lihas-
tautiliiton nakokulmasta tarkeda on
taudin etenemisen pysadyttaminen ja
toimintakyvyn muu parantuminen
tai sen heikkenemisen estiminen.
Geeniterapia tulee lisddmaan hy-
vinvointia, eldménlaatua ja terveyt-
td sekd mahdollistamaan elamaa ja
poistamaan ennenaikaisia kuolemia
ja néisté johtuvia menetettyja elin-
vuosia. Uusien hoitomuotojen saa-
minen kdyttoon on eettinen eldman-
laatua parantava kysymys.

Itsestdni kerroin, ettd syntyessani
1970-luvulla ei ollut 1adkkeita lihas-
tauteihin, mutta nyt yhtékkia laak-
keitd onkin enemman kuin yhteen li-
hastautiin. En odota ladkkeen paran-
tavan minua, mutta pienikin toimin-
takyvyn paraneminen tai edes ete-
nevan sairauden pysahtyminen olisi
lottovoitto minulle.

Lihastautiliitto on strategiassaan
vuosille 2021-2023 nostanut yhdek-
si pdateemakokonaisuudeksi kuntou-
tuksen, tutkimuksen ja hoidon. Stra-
tegiassa keskitytdan paasaantoises-
ti suuriin linjauksiin, ulkoisten uh-
kien tiedostamiseen ja muuttuvaan
maailmaan, mutta samalla on ha-
luttu korostaa kaytdnnon tasolla

PAAKIRJOITUS

tutkimuksen ja hoidon seka kuntou-
tuksen merkitystad. Tutkimustyo ete-
nee vauhdilla ja uusia hoitokeino-
ja tulee, joten liiton on varaudutta-
va siihen, ettd pysymme juuri niis-
sd asioissa ajan tasalla niin tiedonke-
ruun kuin vaikuttamistydnkin osalta.
Kuntoutus on nostettu esiin erikseen,
koska valtaosalle kuntoutus kuiten-
kin on edelleen se ldhes ainoa toi-
mintakykya yllapitdva apukeino. Vii-
me vuosi on ikdvasti nayttaytynyt si-
ten, ettd kuntoutusta on systemaat-
tisesti vihennetty lihassairautta sai-
rastavilta. Siksi on tarkeaé, etta liitto
kohdistaa vaikuttamistydn resursseja
myo6s kuntoutuksen saatavuuteen.
Liiton hallitus aloitti syyskauten-
sa elokuun puolivélissa pohtimalla
STEA:n avustushakemusta ja Lihas-
tautiliiton 50-vuotisjuhlaa. Ajatella,
ettd ensi vuonna Lihastautiliitto on
ollut olemassa jo 50 vuotta ja Lihas-
tautiliiton nuorisotoimikunta NuoLi
30 vuotta. Vuoden padsta juhlimme
kunnolla!

Sitd odotellessa voimia ja vdrid syk-
syyn ja yhdessda kohti tulevaa!

Raila Riikonen
Lihastautiliiton puheenjohtaja
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Kysymyksia j
vastauksia 1hastaudeista

Lihastautiliitossa on jo usean vuoden ajan ollut tapana tarjota erilaisten asiantuntijaluentojen

ja tapahtumien yhteydessid 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 kysymyksiin
vastaa Lihastautiliiton Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen asiantuntijaladkari, neurologian

erikoislaakari Manu Jokela.

Kulkeeko hoitojen kehittyminen
tulevaisuudessa geenivirheiden tunnistamisen
ja niiden aiheuttamien lihastoiminnan hdirion
tunnistamisen kautta?

Tuo on hyva ldhestymistapa ainakin yksittdisista geenivir-
heistd johtuvien tautien pysayttdmiseksi. Sen sijaan tuleh-
dusvalitteisissé lihassairauksissa erilaiset tulehdusta hillit-
sevat lddkehoidot saattavat olla tehokkaita. Tulehdusreak-
tiolla on merkitystd myds erilaisissa rappeumasairauksis-
sa, minka vuoksi sen vihentdmiseen tdhtdadvia hoitoja tut-
kitaan muun muassa ALS-potilailla. Kiinnostavia ovat myos
erilaiset kasvutekijat tai kantasoluhoidot, joilla lihaksia
pystyttaisiin vahvistamaan tai korjaamaan lihastaudin ala-
tyypista riippumatta.

Lihastaudeilla on nimid, joissa ndkyy sairau-
den kuvanneen tai tunnistaneen henkilon nimi
(Welanderin distaalinen dystrofia, Duchenne,
Charcot-Marie-Tooth) tai niitd ilmaistaan
lihasnaytteissd nahtdvien muutosten kautta
(nemaliinimyopatia, central-core myopatia,
fibretype dispropotion). Miten tauteja nime-
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tadan jatkossa, kun loydetdadn uusia geenivir-
heitd ja niiden variantteja?

Eri lihastaudeissa on omaksuttu erilaisia nimedmiskay-
tént6jd, mutta nykyaan sairauksien nimedmisté henkil6i-
den tai maantieteellisten paikkojen mukaan pyritaan valt-
tdméadn. Kielteisen leimaamisen vélttdmiseksi esimerkiksi
koronaviruksen brittivariantti muuttui alfamuodoksi ja in-
tiavariantti deltamuodoksi. Lihastautien uudistuvassa ni-
mistdssa pyritddn suosimaan lihastaudin alatyyppinimitys-
tad yhdistettyna jarjestyslukuun, joka kertoo kuinka monen-
tena kyseinen geenivirhe tai kytkenta tiettyyn kromoso-
miin on havaittu. Esimerkiksi UNC45B-geenivirheesta joh-
tuva myofibrillaarinen myopatia on MFM11 ja TNNT1-gee-
nivirheestd johtuva nemaliinimyopatia on NEM5.

Mita tarkoittaa, jos ENMG tulos viittaa
”inaktiiviseen krooniseen myopatiaan”?

Vastaus tarkoittaa, ettd myopatia on pitkdan kestanyt, mut-
ta ainakaan silla hetkella ei tutkituissa lihaksissa ole néh-
ty kdynnissa olevan vaurion merkkeja. Loydos ei ole sellai-
nen mitd nahtéisiin terveilld, mutta tarkempi selvittdmi-
nen vaatii jatkotutkimuksia.



Voiko olla kahta lihassairautta?

Samalla potilaalla voi olla kaksi erillista lihassairautta tai
muuta harvinaissairautta ja Suomestakin on tiedossa joi-
takin tallaisia potilaita. Tautiyhdistelméat ovat aivan sattu-
manvaraisia ja luonnollisesti erittdin harvinaisia. Samal-
la potilaalla voi tietysti olla myds seka jokin tunnettu tauti
ettd toistaiseksi tuntematon lihassairaus.

Voiko aikuinen SMA- sairastava kayttdad
luontaistuotteita esim. ubikinoni, omega,
karnosiini, magnesium?

Kaikkien osalta ndytt6 on epdvarmaa tai olematonta, mut-
ta magnesiumia kédytetddn kylla lihaskramppien estoon

ja jotkut kokevat saavansa siitd hyotya. Ubikinoni ja ome-
ga 3-rasvahapot sopivina maarind ovat ainakin turvallisia,
mutta tuskin vaikuttavat SMA:n taudinkulkuun.

Kuinka paljon ladkkeiden off-label
(kayttoaiheen ohi) kayttod on
lihassairauksien osalta?

Off label -kayttoa on jokaisella ladketieteen erikoisalal-
la johtuen siitd, ettd ladkeyritykset eivat aina hae ty6laan

Uusi geneettinen markkeri auttaa
tunnistamaan yleisti geenimuutosta
kantavat suomalaiset otsalohkodementia- ja
ALS-potilaat

Tuoreessa kansainvalisessa yhteistyotutkimuksessa on 16y-
detty uusi geneettinen markkeri, joka voi auttaa tunnista-
maan C9orf72-toistojaksomonistumaa kantavat otsaloh-
kodementia- ja ALS-potilaat laajoista viestopohjaisista ai-
neistoista. Itd-Suomen yliopiston johtamassa tutkimuksessa
hy6dynnettiin laajaa suomalaista FinnGen-aineistoa. Tu-
lokset julkaistiin Journal of Alzheimer’s Disease -lehdessa.

Yleisin geneettinen syy otsalohkodementian ja ALS-tau-
din taustalla on kuuden eméksen toistojaksomonistu-
ma C9orf72-geenissa. Suomalaisilla potilailla se on erityi-
sen yleinen. Monistuman toteaminen vaatii kuitenkin eri-
tyisia geneettisia analyysejéa, jotka ovat ty6ldita eivatka so-
vellu sen kantajien tunnistamiseen laajoista vdestopohjai-
sista aineistoista. Uutta markkeria voisi jatkossa hyédyn-
tdd monistuman kantajien tunnistamisessa jo ennen kuin
tauti alkaa oireilla, mikéa auttaisi mahdollisten hoitojen
suunnittelua tai sopivien potilaiden valitsemista kliinisiin
ladkeainetestauksiin.

Tutkimuksessa hyodynnettiin ensin C9orf72-monistu-
maa kantavien ja muiden potilaiden geneettisti dataa laa-
jasta eurooppalaisesta EADB-aineistosta (A European DNA
bank for deciphering the missing heritability of Alzhei-
mer’s disease). Tutkijat etsivdt yhden nukleotidin muutok-
sia eli snippeja (SNP) tai niiden joukkoja, joiden avulla voi-
taisiin erottaa monistumaa kantavat potilaat niistd, joil-
la sitd ei ole. Aiemmin on tunnistettu 20 SNP:n joukko, jol-
la on vahva yhteys C9orf72-monistumaan otsalohkodemen-
tiaa ja ALSia sairastavilla. Nyt kuitenkin ldydettiin uusi,
aiemmin tunnistamaton SNP, rs139185008, jonka perusteel-
la voitiin vield paremmin erottaa suomalaiset monistumaa
kantavat potilaat.

hakuprosessin kautta uutta kayttdindikaatiota toimival-
lekaan ladkkeelle. Ladkarilld on kuitenkin oikeus maara-
té harkitusti off-label -lddkkeita yhteisymmarryksesséa po-
tilaan kanssa.

Lihastaudeissa ldhinné tulee mieleen natriumkanava-
salpaajat (esim. meksiletiini, lamotrigiini ja jotkut muut
epilepsialadkkeet) kramppien ja myotonian hoidossa, jos-
kin meksiletiini on nyt saanut Suomessakin virallisen in-
dikaation ei-dystrofisen myotonian hoidossa (nimella
NaMuscla).

Lisdksi myosiittien ja myastenioiden hoidossa kaytetta-
vat monet lddkkeet ovat off-label -1ddkkeita (esim. CellCept
eli mykofenolaattimofetiili).

Haluaisin tietoa B3 vitamiinin vaikutuksesta
Smaj-taudin etenemiseen? Eli hidastaako
aikuisella etenemista sekd auttaako
hermostoa/lihaksia toimimaan?

Talla hetkelld ei ole mitddn vahvaa viitetta tai edes heikkoa
ndyttoa siita, ettd B3-vitamiinilla olisi vaikutusta SMAJ-tau-
din etenemiseen, mutta asiaa selvitetaan.

Tutkimuksessa selvitettiin seuraavaksi, minkalaisiin
tautidiagnooseihin nyt tunnistettu uusi SNP liittyy. Tas-
sa kaytettiin laajaa FinnGen-aineistoa, joka sisaltaa yli
300 000 suomalaisen perimdan ja terveyteen liittyvia tie-
toja. Tutkimus paljasti, ettd kyseinen SNP 16ytyi pddasiassa
potilailta, joilla on otsalohkodementian tai ALS-taudin diag-
noosi. Lisdtutkimukset osoittivat, ettd rs139185008-SNP oli
voimakkaasti yhteydessa ALSiin myos brittildisessd UK Bio-
bank -aineistossa.

Tulosten perusteella rs139185008-SNP on lupaava uusi
geneettinen markkeri, jonka avulla C9orf72 -toistojaksomo-
nistuman kantajia voidaan tunnistaa laajoista vaestopoh-
jaisista geneettisistd aineistoista, joissa monistumaan liitty-
vaa perimén dataa ei ole suoraan saatavilla.

FinnGen-aineisto ei suoraan tarjoa C9orf72-toistojakso-
monistumaan liittyvaa geneettista tietoa. Aineistosta uu-
den SNP:n avulla tunnistetuilta henkil@ilta tulisikin jatkos-
sa varmistaa monistuma erityiselld geneettiselld analyysil-
14. Néin voidaan vahvistaa, sopiiko uusi SNP markkeriksi
C90rf72 toistojaksomonistuman kantajien tunnistamiseen
muissakin vdestopohjaisissa geneettisissd aineistoissa.

Artikkeli: Rostalski H, Korhonen V, Kuulasmaa T, Solje E,
Kriiger ], Gen F, Kaivola K, Eide PK, Lambert JC, JulkunenV,
Tienari PJ, Remes AM, Leinonen V, Hiltunen M* Haapasalo
A* A Novel Genetic Marker for the C90rf72 Repeat Expansi-
on in the Finnish Population. | Alzheimers Dis. 2021 Aug 13.
doi: 10.3233/JAD-210599.

Tutkimus on tehty Suomen Akatemian ja Itd-Suomen yli-
opiston neurotieteen strategisen rahoituksen sekd Aivosdd-
tion, Sigrid Juséliuksen sdcdtion, Instrumentariumin tiede-
sddtion, Orionin tutkimussddtion ja ALStuttu ry:n myon-
tdmien apurahojen tuella. Tutkimus on osa suomalaisen
FinFTD-verkoston tutkimustoimintaa ja se on saanut myos
EU:n Horisontti 2020 -ohjelman Marie Sktodowska-Curie
-rahoitusta.
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Teksti Markku Niemeld, sosiaalineuvos, Lihastautiliiton hallituksen varapuheenjohtaja

Myontaako Kela kuntoutusta vahemman kuin ennen?

Lihastauteja sairastavien
kuntoutuksen tilanne
tilastojen kuvaamana

Parin viime vuoden aikana moni lihastautia sairastava on saanut Kansaneldkelaitokselta yllattdvan
fysioterapiaa koskevan kuntoutuspaatoksen: kuntoutus on evatty joko kokonaan tai siita leikattu
noin puolet pois. Paatokset ovat poikenneet tehdyista kuntoutussuunnitelmista niin merkittavasti,
ettel enaad ole ollut kyse saman suunnitelman toteutuksesta. Tamé heradttad kysymaan, mika on
kuntoutuksen tilanne? Ovatko nama paatokset oire jostakin?

Tilannekuvan saamiseksi selvitin, mita
loytyy julkisista, kenen tahansa kaytet-
tdvissa olevista tilastoista. Kansanela-
kelaitoksen tilastoissa on ajantasais-
ta tietoa Kelan vaativasta ladkinnalli-
sestd, ammatillisesta ja harkinnanva-
raisesta kuntoutuksesta seké sairaus-
vakuutuksen korvauksista. Kelasto-tie-
tokannasta on 16ydettavissa jopa run-
saan kuukauden nuorta, sangen mo-
nipuolista tilastotietoa. Eldketurvakes-
kus julkaisee tilastoja tydelédkelaitosten
jarjestamastd ammatillisesta kuntou-
tuksesta. THL:n tietokannoista saa tie-
toa perusterveydenhuollon ja erikois-
sairaanhoidon jarjestimasta kuntou-
tuksesta. Ongelma on, ettd suurin osa
julkisista tilastoista saatavilla olevas-
ta tiedosta on julkaistu ICD-10 diagnoo-
siluokituksen mukaisin sairauspdaryh-
min, vain muutamissa tilastoissa lihas-
taudit on eritelty. Lihastaudit kuuluvat
Hermoston sairaudet -padaryhmaan, jo-
hon kuuluvat myos mm. CP-vammat,
MS-tauti ja Parkinsonin tauti. Tarkem-
pi selvitys edellyttdisi tutkimustyota ja
lupia kayttaa eri tietokantoja. Sekdan
ei ole mahdotonta.
Kansanelédkelaitoksen tilastojen
mukaan kuntoutus on yleisesti ottaen
laajentunut viime vuosina, ja saajia on
aiempaa enemman. Laajentuminen ei
koske lihassairauksien vuoksi jarjes-
tettavaa kuntoutusta, vaan merkitta-
vin laajennus koskee erityisesti psyko-
terapiaa ja ammatillista kuntoutusta
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- joita toki lihastautia sairastavatkin
voivat saada.

Selvitin taté artikkelia varten Ke-
lan kuntoutusta saaneet vuosina
2017-2020, kaikki jutussa mainitut lu-
vut ovat koko Suomen késittévia.

Vuonna 2020 Kelan eri kuntou-
tuksia sai koko Suomessa 632 henki-
164, joilla on jokin lihassairaus. Kun-
toutuspalvelujen saajien médara on eri
vuosina pysynyt jotakuinkin sama-
na, vaihdellen muutamalla henkil6l-
14 suuntaan ja toiseen. Suhteellinen
osuus kaikista kuntoutujista on vdihen-
tynyt: vuonna 2017 suhteellinen osuus
0li 0,56 % ja vuonna 2020 0,45 %. Li-
hastautia sairastavien osuudet Her-
moston sairaudet -diagnoosipaaryh-
masta olivat ndiné vuosina hieman yli
6 %. Koko pdaryhmén kuntoutujien
maara on pysynyt jokseenkin vakaana
jo viitisentoista vuotta. Todennakoi-
sesti osa lihastautia sairastavista saa
kuntoutusta muun kuin ensisijaisen li-
hastautidiagnoosin perusteella.

Ikaluokittain tarkastellen lihastau-
tia sairastavat kuntoutujat jakautuvat
melko tasaisesti elaméan kaarelle. Huo-
mattava on, ettd oikeus Kelan kuntou-
tuksiin loppuu 65 ikdvuoteen.

Tarkasteluvuosina alle 16-vuoti-
aista lapsista on keskiméaérin 92 saa-
nut kuntoutusta. Osuus kaikista sa-
man ikaisista kuntoutujista oli 0,54 %
ja 0,43 % haarukassa, vahitellen va-
heten vuotta 2020 kohti. Hermoston

sairaudet -ryhmaéssé osuus oli runsaat
8 %. Tkaluokassa 16-24 -vuotiaat méaa-
rdt ja osuudet olivat vield pienempia:
keskiméaérin 80 kuntoutujaa. Osuus
kaikista kuntoutujista oli 0,31 % vuon-
na 2020.

Ikédluokissa 25-34 ja 35-44 lihastau-
tia sairastavia kuntoutujia oli kummas-
sakin runsaat 80 eli noin 8 henkil6a
kutakin vuosi-ikdluokkaa kohti - siis
noin kahdeksan 30-vuotiasta Suomessa
asuvaa sai Kelan kuntoutusta lihastau-
din kanssa selvitdkseen. Osuudet kai-
kista kuntoutujista olivat noin 0,3 %.

Tkaluokissa 45-54 ja 55-64 kuntou-
tujien méaara on jo hieman suurempi,



104 ja 146. Molemmissa ikdluokissa on kuntoutujien méaa-
rd hienokseltaan kasvanut. Maaria selittdnee osaltaan se,
ettd lihassairaudet tunnistetaan usein néaissa ikdvaiheissa.
Osuudet kaikista kuntoutujista nousevat jo yli puolen pro-
sentin (0,57 ja 0,8). Yli 64-vuotiaita kuntoutujia oli 43. Hei-
dédn méaaransa on laskussa.

Hermoston sairaudet -sairauspaaryhméan kuntoutuji-
en kuntoutus on useimmille (yli 70 %) vaativaa ladkinnal-
listd kuntoutusta ja sen puitteissa fysioterapiaa (yli 60 %).
Toimenpiteittdin tarkastellen kuntoutus vdaheni vuodesta
2019 viime vuoteen. Tdmén sairauspddryhméan kuntoutuji-
en kuntoutuksesta Kelalle aiheutuneet kustannukset nayt-
taisivat olevan laskussa sekd kokonaisuutena ettd henkil6a
kohti. Tama voi kertoa sekd tuotettujen palvelujen hintojen
laskusta ettd yksilon saaman kuntoutuksen vihenemises-
ta (sadan kdyntikerran sijaan 50 kertaa vuodessa tai 60 mi-
nuutin terapiakerran sijaan 45 minuuttia).

Kelan sairaanhoitokorvauksia fysioterapiaan sai
155 308 henkilod vuonna 2020, mutta Kelastossa tai sai-
rausvakuutuksen vuositilastossa ei ole julkaistu tietoa sai-
rauspadryhmista tai diagnooseista. On todennékdist, etta
tahan joukkoon sisaltyy joitakin satoja lihastautia sairasta-
via. Sairausvakuutuksen kauttahan korvataan esimerkiksi
kymmenen kerran fysioterapiajakso, josta kuntoutuja mak-
saa itse pddosan.

Ty6eldkekuntoutuksen osalta tietoa on saatavissa vain
sairauspadryhmittiin. Hermoston sairaudet -pdaryhméaan
kuuluville on viime vuosina tehty kuntoutuksen jarjesta-
mista koskevia paatoksid noin 500 vuosittain. Se tarkoitta-
nee, ettd lihastautia sairastavien osalta paatoksia on tehty
muutamia kymmenia vuosittain.

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon jarjes-
tdmaa kuntoutusta tilastoidaan kaynti- ja hoitokerroin, joi-
den perusteella on vaikeahkoa arvioida kuntoutujien maa-
rdd suuruusluokkaa enemmalti.

Julkisista tilastoista keratyn tiedon perusteella on arvi-
oitavissa, ettd lihastautia sairastavista on vuosittain noin
1500-2000 henkil6d kuntoutuksen piirissa. Lihastautia sai-
rastavia henkilditd on kuitenkin noin 15 000, jopa 20 000.
Huomattava on, ettd lihassairauksia on satoja erilaisia, jo-
ten myds kuntoutustarpeet voivat olla hyvin yksilollisia.
Kuntoutusta ndyttéisi saavan vuosittain noin 10 % lihas-
tautia sairastavista. Siitd ei ole tietoa, kuinka hyvin tai kat-
tavasti kuntoutustarpeisiin vastataan. Sen tietdminen oli-
si kuntoutuksen jarjestdjille, Kelalle ja terveydenhuollolle
tarkedd. Monien etenevien lihastautien kansainvaliset kun-
toutuksen konsensuslinjaukset edellyttavat elinikdistd kun-
toutusta. Tilastotiedot viittaavat suuntaan, ettei tima to-
teudu mm. lasten ja nuorten osalta. Alustava johtopaatos
on, ettd lihastautia sairastavien ihmisten kuntoutus néyt-
taisi kokonaisuudessaan vihenevén. Korona-aika on vai-
kuttanut erityisesti sopeutumisvalmennukseen ja vastaa-
viin kursseihin. Kuntoutuksen riittdvyydestd ja osuvuudes-
ta tarvittaisiin tarkempaa monirekisteritutkimusta.

Kuntoutusta on pyritty uudistamaan sote-uudistusten lie-
peilld. Asia on my0s Marinin hallituksen asialistoilla. Lihas-
taudit ovat harvinaissairauksia. Harvinaissairauksien kun-
toutuksen ndakokulma ei ole liiemmmin ollut esilld uudistus-
suunnitelmissa, ei myoskaén kuntoutuksen jarjestajien kehi-
tystyossd. Nyt on tdman ndkokulman avaamisen aika.

Artikkelin lihteet saa kirjoittajalta Porras-lehden toimituk-
sen kautta: susanna.hakuni@lihastautiliitto.fi.

ae
&_ \ MASKUN NEUROLOGINEN

9 KUNTOUTUSKESKUS

Meilla olet
osaavissa kasissa

Hae harkinnanvaraiseen moniammatilliseen
yksilokuntoutukseen, Suomen johtavaan
neurologiseen kuntoutuskeskukseen!

Jarjestamme yksilékuntoutusjaksoille
diagnoosikohtaisen ryhman siten, etta
kuntoutuksessa on samanaikaisesti
muitakin samaa sairautta sairastavia.

HMSN/IBM-ryhma: 1. osuus 21.-25.2.2022 &
2. osuus 13.-23.6.2022

Tutustu netissa tai soita ja kysy lisaa!
kuntoutuskeskus.fi/yksilokuntoutus

mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi /

p. 040 133 7010 / www.kuntoutuskeskus.fi / B #munkuntsi
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Teksti Susanna Hakuni

Lahisuhde- ja perhevakivalta
koskettaa myos vammaisia
- THL tutkii 1lmiota nyt

ensimmais

ta kertaa

Vammaisten ihmisten kokema kaltoinkohtelu ja lahisuhdevékivalta voi olla hyvin moninaista.
Lahisuhdevéakivallassa ja siihen liittyvassa kaltoinkohtelussa tekija ja uhri ovat tai ovat olleet
keskenédan laheisessa suhteessa. Yhteiskunnassa lahisuhde- ja perhevékivallaksi tulkitaan usein
paaasiallisesti fyysinen vakivalta, vaikka ldhisuhdevéakivallan mééaritelma pitaakin sisallaan
laajan kirjon erilaisia vakivallan muotoja. Vammaisten henkiléiden haavoittuvuutta voivat

lisata esimerkiksi riippuvuus laheisista ja avustavista henkiloistd, vamman aiheuttamat esteet
vakivallalta suojautumiseksi ja avun hakemiseksi seké tiedonpuute omista oikeuksista ja rajoista.

Vammaisilla henkil6illa on selkeds-
ti korkeampi riski joutua lahisuhteis-
saan, esimerkiksi puolison, avusta-
jan tai hoitotoimenpiteen toteutta-
jan taholta kaltoinkohtelun ja vékival-
lan kohteeksi. Vammaisten henkiloi-
den kokemaa vékivaltaa ei aina oteta
vakavasti ja he ovat usein myo6s palve-
luissa véliinputoajia.

Viranomaisia sitovat mm. Euroo-
pan neuvoston yleissopimus naisiin
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kohdistuvan vékivallan ja perheva-
kivallan ehkéisemisesta ja torjumi-
sesta (ns. Istanbulin sopimus), Vam-
maisten henkiléiden oikeuksia koske-
va yleissopimus (CRPD) ja muut YK:n
ihmisoikeussopimukset. Naissa so-
pimuksissa velvoitetaan kiinnitta-
madéan erityistd huomiota moniperus-
teiseen haavoittuvaisuuteen, kuten
vammainen ja nainen sekd vammai-
nen ja lapsi.

Viakivalta on moninaista

Fyysinen vakivalta ei ilmene pelkas-
tdan lydmisena tai vastaavana. Hoi-
don ja huolenpidon tai henkilokohtai-
sen avun epdaminen tai laiminlyon-

ti on myos fyysista védkivaltaa. Pahoin-
piteliji voi esimerkiksi pidattaytyé hoi-
tamasta tai auttamasta vammaista.
Hén saattaa myos avustaa huolimatto-
masti tai tarpeetonta voimaa kéyttéen.



Vammaisuus saattaa korostua myos seksuaalisen vakivallan
kohdalla, jos esimerkiksi fyysiset toimintarajoitteet vaikeut-
tavat puolustautumista tai tilanteesta pakenemista.

Fyysinen vékivalta voi olla myos liikkkumisen ja toi-
minnan rajoittamista. Laheinen tai avustaja saattaa tahal-
laan laittaa esimerkiksi pyoratuolin, sauvat, kuulokojeen
tai muun apuvélineen niin kauas, ettei niihin paase ka-
siksi tai avustettava voidaan jattda nostamatta sdngysta.
Apuvilineitd voidaan rikkoa tai rajoittaa ladkkeidenottoa.
Kaltoinkohtelu tai védkivalta voi kohdistua myos avustaja-
tai opaskoiraan. Ruokahuolto voidaan laiminly6déa niin,
ettd ruoka tuodaan tarjolle, mutta syomisessé ei auteta tai
kiirehditdén liikaa.

Vammaisen lapsen tai nuoren vanhempi voi olla hen-
kisesti tai fyysisesti niin vasynyt, ettd hian sen vuoksi pa-
hoinpitelee lastaan tai lyo laimin hoitoa ja huolenpitoa.
Vammainen lapsi saattaa altistua vékivallalle my®ds, jos
hénen vanhempansa ei kykene hyviaksyméaan lapsensa
vammaisuutta.

Lahisuhteessaan voi joutua kokemaan myds monenlais-
ta henkista vikivaltaa. Se voi olla kiusaamista, hdirikéimis-
té, pelottelua, dominointia tai fyysiselld viakivallalla uhkaa-
mista. Uhata voi myos laitokseen joutumisella, yksin jatta-
miselld tai avun epaamiselld.

Haukkumisen ja halventamisen lisdksi esimerkiksi jat-
kuva mitdtointi tai itsendisen parjddmisen, parisuhteen
ja vanhemmuuden kyseenalaistaminen voi olla henkis-
téd vékivaltaa. Ylisuojeleminen, johon voi liittyd oman paa-
tosvallan tai vaikkapa sosiaalisten suhteiden rajoittamis-
ta, on myos henkistd vikivaltaa. Kouluterveyskyselyn mu-
kaan toimintarajoitteisilla nuorilla on kaksinkertainen to-
dennékéisyys kokea fyysistad vdkivaltaa vanhempien tai
muiden huolta pitdvien aikuisten toimesta. Nuorta voi-
daan my0s estdd muuttamasta vanhempien holhoukses-
ta omaan kotiin, vaikkei sille ole perusteita. Yksi yleinen
vakivallan muoto on taloudellinen hyvéksikaytto, jolloin
vammainen henkild ei saa kdyttda omia rahojaan tai paat-
téd niiden kaytosta.

Myos vakivallalle altistuminen, eli vékivaltaisessa ym-
paristdssa elaminen, sen ndkeminen, kuuleminen tai muul-
la tavalla todistaminen, on vékivaltaa.

Lisaa tietoa tarvitaan

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) tutkii ensim-
maistd kertaa vammaisten henkiléiden kokeman kal-
toinkohtelun ja ldhisuhdevékivallan yleisyytta, eri muo-
toja sekd niiden seurauksia. Vammaisten henkildiden ko-
keman ldhisuhdevdkivallan yleisyys ja palvelujen saata-
vuus — mdadridllinen ja laadullinen tarkastelu —tutkimuksen

Vammaan liittyva vékivalta voi olla

« jattamista turvattomaan tilaan tai avustamatta

+ hoidon tai huolenpidon laiminlyéntia

+ uhkailua laitokseen joutumisella

+ apuvalineen pois ottamista tai vahingoittamista

+ vahattelya, ylisuojelua tai rajoittamista

* itsetunnon nujertamista tai vammasta pilkkaamista

+ |aakityksen manipuloimista

+ avustajan sopimatonta kaytdsta tai koskettamista

+ omaishoitajan omaishoidettavaan kohdistamaa
vakivaltaa tai sen uhkaa.

paatavoitteena on toteuttaa selvitys vammaisten lasten,
nuorten ja aikuisten kokemasta lahisuhdevékivallasta,
sen yleisyydestd ja palvelujen saatavuudesta. Tutkimuk-
sessa selvitetddn lahisuhdevakivallan muodot, sen ylei-
syys, lahisuhdevékivallasta aiheutuneet seuraukset, seka
avun hakemisen tavat ja kohteet.

Kesdkuun lopulla sulkeutuneessa kyselytutkimuksessa
haettiin myos tietoa erityisesti vammaisiin henkil6ihin liit-
tyvista riskitekijoistd, jotka altistavat heidat 1dhisuhdeva-
kivallalle ja mahdollisesti estavét heita ilmoittamasta ko-
kemastaan vikivallasta, tai estdvat heiddn paasynsa palve-
lujen piiriin. Vastausten pohjalta voidaan jatkossa paattaa
toimenpiteistd, joiden avulla lahisuhdevékivaltaa voidaan
tunnistaa ja ehkiisté ja siihen voidaan puuttua.

Tutkimuksen yhtena tuloksena esitetddn toimenpide-
suositukset vammaisten henkildéiden kokeman ldhisuhde-
vakivallan vihentdmiseksi ja tuloksista koostetaan julkaisu
vuoden 2022 alkuun mennessa.

Turvakoti auttaa kaikkia

Turvakodit palvelevat kaikkia laheisessa suhteessa tai per-
heessé vékivaltaa kokeneita, jo véakivallan uhka on riitté-
va syy menna turvakotiin. Turvakoti on ilmainen, eiké sin-
ne padsemiseksi tarvita lahetettd. Turvakotiin voi tarvit-
taessa mennd ilmoittamatta nimedan. Mikali mahdollis-
ta, turvakotiin kannattaa aluksi soittaa ja varmistaa, etta
turvakodissa on tilaa. Kaikkiin turvakotiin liittyviin ky-
symyksiin liittyen voi ottaa yhteyttd Nollalinjalle nume-
roon 080 005 005 tai osoitteessa www.nollalinja.fi. Nolla-
linja auttaa nykyisin myds chatin kautta arkisin klo 9-15.
Chat-ikkuna aukeaa sivun oikeaan alakulmaan, mikali péi-
Vystdja on vapaana.

Lahisuhdevékivallan tutkimuksen lisdksi THL kampan-
joi viime vuoden marraskuussa vammaisista henkildista
turvakotipalvelujen asiakkaina yhteistydssa valtakunnal-
listen vammaisjarjestdjen naisverkoston kanssa. Tiedotus-
kampanjan pohjalta julkaistiin myos uusi asiakasesite.

Viime kevaan aikana turvakotien esteettomyytta on
kartoitettu ja kehitetty. Eduskunta on myontényt rahoitus-
ta turvakotipaikkojen riittivyyden turvaamiseen seké tur-
vakotien esteettomyyden parantamiseen. Esteettdmyystie-
tojen tulisi jatkossa loytya turvakotien omilta kotisivuilta ja
Nollalinjan sivuilta. Nollalinjan pdivystéjillda on myos tieto
kunkin turvakodin esteettomyydesta.

Turvakodissa huomioidaan mm. tarve tulkkaukseen tai
kommunikoinnin apuvaélineisiin. Henkilokohtainen avusta-
ja voi tulla avustettavan kanssa turvakotiin timén niin ha-
lutessa, ja mukaan voi ottaa my0s avustaja- tai opaskoiran.

Vakivalta voi olla esimerkiksi
« fyysisista

* henkista

+ seksuaalista

* taloudellista

* kulttuuriin liittyvaa

+ hoidon tai avun laiminlyontia
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Teksti Katja Voltti

s Sote-uundistus — missa

mennaan j

a miten edetaan?

Sote-uudistuksen tavoitteena on parantaa peruspalveluita ja taata yhdenvertaiset sote-palvelut

kaikille. Uudistuksella pyritddn myo0s parantamaan palveluiden saatavuutta ja saavutettavuutta,
turvaamaan ammattitaitoisen tyovoiman saanti sekd vastaamaan yhteiskunnallisten muutosten
mukaan tuomiin haasteisiin ja hillitsemadn kustannusten kasvua.

Tasavallan presidentti on vahvistanut
uudistamista koskevat lait kesdkuussa
2021 ja ne tulevat voimaan porraste-
tusti, ensimmaiset jo heindkuun alus-
ta lukien.

1.7.2021 perustetut hyvinvointi-
alueet ovat itsehallinnollisia aluei-
ta, jotka vastaavat sekd sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen ettd pelastustoimen
jarjestdmisestd. Ennen aluevaalien
toimittamista alkuvuonna 2022, hy-
vinvointialueiden toiminnasta vastaa
véliaikaishallinto. Ylin paattava toi-
mielin tulee olemaan vaaleilla valitta-
va aluevaltuusto, joiden tulisi olla toi-
minnassa 1.3.2022. Tehtavat siirtyvét
hyvinvointialueille 1.1.2023.

Jatkossa néille 21 sote-maakunnal-
le, joita kutsutaan hyvinvointialueik-
si, siirretddn kuntien vastuulla nykyi-
sin olevat sosiaali- ja terveydenhuol-
lon tehtdvét. Uudellamaalla tehd&an
ns. Uudenmaan erillisratkaisu, jonka
vuoksi Helsingin kaupungilla sailyy
sote-palveluiden jarjestamisvastuu.
Uudellemaalle on perustettu kuiten-
kin nelja hyvinvointialuetta Helsingin
liséksi, ja terveydenhuollosta vastaa
myo6s HUS-maakuntayhtyma. Sosiaa-
li- ja terveydenhuollon alueellisen yh-
teistyon ja tarkoituksenmukaisen pal-
velurakenteen varmistamiseksi muo-
dostetaan hyvinvointialueista viisi yh-
teistyoaluetta voimassaolevien eri-
tyisvastuualueiden (erva) mukaises-
ti. Yhteistydalueet perustetaan sosiaa-
li- ja terveydenhuollon alueellista yh-
teensovittamista, kehittamista ja yh-
teistyota varten.

Ymparistonterveydensuojelu seka
hyvinvoinnin ja terveyden edistami-
nen (HYTE) jaavat kuntien ja hyvin-
vointialueiden tehtaviksi. Opiskelu-
huollon koulukuraattori- ja koulupsy-
kologitehtavat siirtyvat kunnilta hy-
vinvointialueiden tehtivéksi. Sairaan-
hoitopiirien ja kehitysvammaisten eri-
tyishuoltopiirien kuntayhtymaét seka
niiden omaisuus, vastuut ja velvoitteet
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siirtyvat hyvinvointialueille.

Kunnallisen sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluksessa oleva henkilgs-
to siirtyy Helsingin kaupunkia lukuun
ottamatta hyvinvointialueiden palve-
lukseen liikkeenluovutuksen periaat-
teiden mukaisesti. Hyvinvointialuei-
den palvelukseen siirtyy liikkeenluo-
vutuksilla noin 172 900 henkiloa 332
kunnasta tai kuntayhtymasta. Henki-
16st0 siirtyy niin sanottuina vanhoi-
na tyontekijoina ja sailyttaa siirtyma-
hetkelld voimassa olevat ty0 -tai virka-
suhteeseen liittyvat oikeudet ja velvol-
lisuudet. Henkiloston siirtymista val-
mistellaan vuosien 2021-2022 aikana.

Hyvinvointialueiden voimaanpa-
nolaki sadtda aikaisempaa tarkemmin
palvelujen hankkimisesta yksityisilta
palvelutuottajilta seka vuokratyovoi-
man kaytostd. Siind vahvistetaan val-
tion mahdollisuutta ohjata hyvinvoin-
tialueiden toimintaa, koska aluksi toi-
minta rahoitetaan padosin valtion ra-
hoituksella. Rahoitusvastuun siirtyes-
sa kunnilta valtiolle, on valtion tuloja
lisattdva ja kuntien tuloja vastaavas-
ti vahennettédva niilté pois siirtyvan
rahoitusvastuun verran. Jotta koko-
naisveroaste ei kasvaisi, velvoitetaan
kunnat alentamaan kunnallisveroa
valtion verotuksen korotuksen kom-
pensoimiseksi. Muutokset on tarkoi-
tus toteuttaa verovelvollisten kannal-
ta mahdollisimman neutraalisti, vero-
tuksen ei pitdisi kiristya.

Uudistuksen aikataulun sanotaan
olevan liian tiukka niiden kuntien
osalta, joissa hyvinvointialueen muo-
dostamisen rakenteet pitda luoda uut-
ta toimintamallia varten. Niilld alueil-
la, joissa pitkalle viety yhteistydon mal-
li on toteutettu jo aikaisemmin (ns. ra-
kenteellinen integraatio), on tilanne
huomattavasti helpompi.

Hyvinvointialueella tulee olemaan
vastuu asiakkaan eri palvelujen yh-
teensovittamisesta (terveydenhuol-
lon, sosiaalihuollon ja pelastustoimen

ensihoidon palvelut keskendédn) sekéd
paljon palveluja tarvitsevien asiakkai-
den tunnistamisesta. Peruspalvelujen
kohdalla pyritdan kehittdmdaan erityi-
sesti paljon eri palveluja tarvitsevien
ja heikossa asemassa olevien ihmisten
tarvitsemien palvelujen saatavuutta.
Asiakasta ei endd ole tarve siirtad toi-
sen jarjestdjan vastuulle esimerkik-

si perusterveydenhuollon ja erikois-
sairaanhoidon valilla, koska koko-
naisvastuu on samalla toimijalla. Re-
surssit (taloudelliset ja henkilgsto) tu-
lee kohdentaa véeston palvelutarpei-
den mukaisesti. Jotta palvelut voidaan
toteuttaa asukkaiden tarpeiden mu-
kaan, on hyvinvointialueen selvitetta-
va mité palveluja alueella tarvitaan ja
miten paljon olemassa olevia palvelu-
ja kédytetdan.

Pelkké lain sdataminen ei muuta
asiakkaan tilannetta kaytannon tasol-
la, vaan hyvinvointialueen tulee tehda
sekd rakenteellisia ettd toiminnallisia
muutoksia sosiaali- ja terveyspalve-
luissa. Muutoksen suunnittelua ja to-
teuttamista varten hyvinvointialueet
ovat voineet hakea valtion rahoitusta
kohdennetuille hankkeille. Sote-uudis-
tuksen kannalta tarkeita ovat erityi-
sesti Tulevaisuuden sote-keskusoh-
jelma (2020-2022) ja rakenneuudis-
tusta tukeva hanke.



Alueelliset rakenneuudistushankkeet

Kansallisen sosiaali- ja terveydenhuollon alueelliset ra-
kenneuudistushankkeet toteutetaan vuosien 2020-2021 ai-
kana valtion rahallisella tuella. Rakenneuudistus nivou-
tuu yhteen Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus -ohjel-
man kanssa. Silld pyritdan sote-palvelujen jarjestamistehta-
van kehittdmiseen ja yhtendistimiseen mm. maarittamalla
alueen palveluketjuja ja -kokonaisuuksia, kehittdmalla pal-
veluverkon tiedolla johtamista ja yhtendistdmalla tietotek-
nisia ratkaisuja. Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen
yhtend tavoitteena on toimivat ja yhtenevit tieto- ja tiedon-
hallintajarjestelmét sekd mahdollisuus kerata kattavasti
tietoa palveluiden tarpeista ja niiden vaikuttavuudesta. Ra-
kenneuudistuksessa huomioidaan myds pelastuslaitoksen
jarjestdmisen vastuun siirtyminen hyvinvointialueille.
Alueet ovat aloittaneet hankkeiden valmistelut jo ennen
kuin pdatos hyvinvointialueiden perustamisesta oli tehty.
Useimmilla alueilla hankkeeseen osallistuvat maakunnan
alueen kaikki kunnat, joka kattaa alueen koko vaeston. Ke-
hittdmisty6ssd on mukana vaihtelevasti monenlaisia alu-
eellisia sidosryhmid, kuten sosiaali- ja terveysalan jarjesto-
ja, kokemustoimijoita tai asiakasraateja. Hyvinvointialuei-
den sisdisen kehittdmisen lisdksi hankkeissa kehitetdan
alueiden rajojen yli menevia yhteistyomalleja, kuten laissa
madriteltyja tulevia OT-keskuksia (osaamis- ja tukikeskus).

LISATIETOA AIHEESTA:
www.soteuudistus.fi

www.innokyla.fi/fi/kokonaisuus/kansallinen-
tulevaisuuden-sosiaali-ja-terveyskeskus-ohjelma

www.innokyla.fi/fi/kokonaisuus/kansallinen-
sosiaali-ja-terveydenhuollon-rakenneuudistus

—
Hyvinvointialueet
1. Etela-Karjala 12. Lansi-Uusimaa
2. Eteld-Pohjanmaa 13. Pirkanmaa
3. Etela-Savo 14. Pohjanmaa
4. Ita-Uusimaa 15. Pohjois-Karjala
5. Kainuu 16. Pohjois-Pohjanmaa
6. Kanta-Hame 17. Pohjois-Savo
7. Keski-Pohjanmaa 18. Paijat-Hame
8. Keski-Suomi 19. Satakunta
9. Keski-Uusimaa 20. Vantaa ja Kerava
10. Kymenlaakso 21. Varsinais-Suomi
11. Lappi Lisaksi: Helsingin kaupunki, HUS

Sotesanoja ja kasitteita

HYVINVOINTIALUE: Kuntien jarjestamat sosiaa-

li- ja terveyspalvelut, erikoissairaanhoidosta vastan-
neet sairaanhoitopiirien kuntayhtymat seka aikaisem-
min olemassa olleet 22 pelastuslaitosta muodostavat
hyvinvointialueen.

SOTE100: Kaikkiaan 109 eri lakia kasittava lakipaket-

ti, joka sisaltaa sote-uudistukseen liittyvan uuden lain-
saadannon lisaksi olemassa olevien lakien (mm. palve-
lujen sisallésta maaraavat lait) muokkauksen teknises-
ti hyvinvointialueen toteutuksen mahdollistamiseksi. Joi-
tain lakeja (esim. vammaispalvelulaki) uudistetaan myos
laajemmin.

MAAKUNTAVERO: Vasta valmisteilla oleva lainsaadanto,
jolla turvataan paremmin alueen asukkaiden demokra-
tia. Aluksi hyvinvointialueiden toiminta toteutetaan val-
tionrahoituksella, joka muuttaa kunta- ja valtionverotuk-
sen suhteita. Muutoksen tavoitteena on kuitenkin vero-
tason sailyminen ennallaan.

KUSTANNUSSAASTO: Uudistus ei sisalla erityisid kustan-
nusten saaston tavoitteita, mutta sen on tarkoitus tehos-
taa palveluiden jarjestamista siirtamalla painopistetta
halvempiin ennalta ehkaiseviin palveluihin kalliiden kor-
jaavien palveluiden sijaan. Tama nahdaan valttamatto-
mana, koska Suomen vaesto ikadntyy suhteessa tyoikai-
siin ihmisiin, jonka arvioidaan lisddavan palveluiden tar-
vetta ja sita kautta kustannuksia.

HYTE: Hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseen liittyva
toiminta jaa seka kuntien etta hyvinvointialueiden teh-
tavaksi. Kuntien ja hyvinvointialueiden pitaisi keskenaan
sopia toiminnan jarjestamisesta.

DIGIPALVELUT: Uudenlaiset digitaaliset sosiaali- ja ter-
veyspalvelut on yksi merkittava kehityksen kohde hyvin-
vointialueilla. Digipalveluilla pyritdan vastaamaan eta-
palveluiden tarpeeseen mm. pitkien valimatkojen alueil-
la, toteuttamaan palveluita virka-aikojen ulkopuolella ja
matalan kynnyksen palveluina.

PALVELUIDEN YKSITYISTAMINEN: Uudistuksella raja-
taan palveluiden jarjestamista kokonaan tai liian suuril-
ta maarin ostopalveluna, mika saattaa vaikuttaa tiettyjen
hyvinvointialueiden ulkoistamissopimuksiin. Talla saa-
danndlla halutaan ennakoida tilanteita, joissa esim. yk-
sityinen palveluntuottaja menee konkurssiin, jolloin asi-
akkaiden palveluiden tulisi jatkua keskeytymattdomana.
Lisaksi tietyt virkamiesvastuuta sisaltavat toiminnot ha-
luttaisiin jattaa julkisen sektorin virkasuhteessa olevien
tyontekijoiden tehtavaksi.

HUOLTOSUHDE: Huoltosuhteella on kaksi eri maaritte-
lya: vaestollinen huoltosuhde tai taloudellinen huolto-
suhde. Vaestollinen huoltosuhde ilmoitetaan ei-tydikais-
ten ja tydikaisten (15-64 -vuotiaat) maarien suhteena.
Kuinka monta ei-tyoikaista kansalaista on kutakin tydi-
kaista kohti jollakin maaritellylla alueella tai koko maas-
sa. Taloudellinen huoltosuhde ilmaisee ty6ttémien ja
muiden tyévoiman ulkopuolella olevien maaran suhtees-
sa tyobllisten maaraan. Taloudellinen huoltosuhde riip-
puu merkittavalla tavalla talouden suhdannekehitykses-
ta, ja siina tapahtuvien muutosten ennustaminen on ta-
man vuoksi varsin hankalaa.
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Teksti Katja Voltti

Tulevaisuuden sosiaali- ja

terveyskeskuksia tehd

jo eri puolilla Suomea

Sote-uudistuksen yhtena tavoittee-
na on vahvistaa perustason palvelu-
ja seka siirtda painopistettd ehkaise-
vaan tyohon. Tavoitteen saavuttami-
seksi sosiaali- ja terveysministerié on
kaynnistanyt Tulevaisuuden sosiaa-
li- ja terveyskeskus -ohjelman, jota
toteutetaan vuosina 2020-2022. Kun-
nianhimoisena tavoitteena on, etta tu-
levaisuuden sosiaali- ja terveyskes-
kuksista asiakas saa kaikki tarvitse-
mansa sosiaali- ja terveyspalvelut yh-
desté paikasta.

Tulevaisuuden sosiaali- ja terveys-
keskuksia tehddén jo eri puolilla Suo-
mea, mutta hyvinvointialueiden 1dht6-
kohdat eroavat toisistaan. Toisilla alu-
eilla on jo sosiaali- ja terveyspalvelui-
ta yhdistetty koko hyvinvointialueen
mittakaavassa: Eteld-Karjalassa toimii
kuntayhtyma Eksote, Kainuussa kun-
tayhtyméa Kainuun sote, Keski-Pohjan-
maalla kuntayhtyma Soite, Keski-Uu-
dellamaalla kuntayhtymé Keusote, Ky-
menlaaksossa kuntayhtyma Kymsote,
Pohjois-Karjalassa kuntayhtyma Siun
sote sekd Paijat-Hameessa hyvinvoin-
tiyhtyma PHHYKY. Integroituja palve-
luja tuotetaan néilla alueilla 1dhipal-
veluina, keskitetysti, seudullisesti seka
maakunnallisesti erilaisin mallein.

Etela-Savon alueella toimii kak-
si erillistd kuntayhtyméa, Essote (Ete-
14-Savo) ja Sosteri (Itd-Savo). Ne ei-
vat kuitenkaan kata koko aluetta,
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vaan Pieksaméen kaupunki on tuot-
tanut sote-peruspalvelut itsenéises-

ti. Satakunnassa toimii Keski-Satakun-
nan kuntayhtymad, Pohjois-Satakun-
nan kuntayhtyma seka Porin perus-
turva. Joillain alueilla toimii seka kun-
tayhtymi ettd itsendisesti sote-pal-
veluita jarjestavia kuntia, kuten Kan-
ta-Hame, jossa on kolmen kuntayhty-
man (Forssan seudun, Rithiméen seu-
dun ja Kanta-Hameen sairaanhoitopii-
rin kuntayhtymat) liséksi 5 itsenéis-

td kuntaa. Lansi-Uudenmaalla toimii
kuntayhtymé Karviainen (Karkkila ja
Vihti), muut alueen kunnat ovat toimi-
neet itsendisesti.

Lapin alueella toimii Lansi-Pohjan
kuntayhtyma4 ja Pelkosenniemen-Sa-
vukosken kuntayhtymad, mutta paa-
sdantoisesti kunnat jarjestavat palve-
lut alueella, poikkeuksena Posion kun-
nan ulkoistamat palvelut. Lisdksi Lan-
si-Pohjan kuntayhtymaén alueella on
perustettu yhdessa yhtio, joka tuottaa
somaattisen erikoissairaanhoidon pal-
velut kaikille alueen kunnille ja osalle
kunnista joitain perusterveydenhuol-
lon palveluja.

Padosin itsendisten kuntien jar-
jestdména sote-palvelut ovat edel-
leen olleet Keski-Suomessa, Uudel-
lamaalla (Itd-Uusimaa ja Vantaa-Ke-
rava), Pirkanmaalla, Pohjois-Poh-
janmaalla, Pohjois-Savossa seka
Varsinais-Suomessa.

Yhteisia ja alueellisia
haasteita

Jokaiselle hyvinvointialueelle on ase-
tettu tavoitteet, jotka perustuvat Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitoksen te-
kemadén tutkimukseen asukkaiden tar-
peista alueella. Liséksi alue on kay-
nyt keskustelun Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion kanssa asukkaiden tarpei-
den ja sote-jarjestamisen haasteiden
ratkaisemiseksi.

Monin paikoin haasteet ovat ta-
loudellisia: vieston ikddntyesséa pal-
veluiden tarve lisddntyy, kun samal-
la nuorempi vaki muuttaa alueelta

ddll

pois. Monilla alueilla perustason pal-
veluita ei kdytetd tarpeenmukaises-

ti, vaan raskaampien ja kalliimpien
palvelujen kaytto on runsasta. Alueil-
la on myos haasteita rekrytoida monia
sote-alan ammattilaisia, jonka vuok-

si riittdvia palveluja ei voida toteut-
taa. Joillain alueilla vdlimatkat ovat pit-
kia ja apua alueellisesti yhdenvertais-
ten palvelujen saamiseksi haetaan eri-
laisista jalkautuvista palveluista ja
etdvastaanotoista.

Eteld-Karjalassa kerrotaan erityi-
sid haasteita olevan mm. kansantau-
tiperima, paihteidenkaytto ja rajaliik-
kuvuus. Kainuussa vdesto vanhenee
ja vahenee, mikd yhdessa tyottomyy-
den ja tyokyvyttomyyseldkettd saavien
osuuden kanssa aiheuttaa epdedullisen
huoltosuhteen. Sosiaali- ja terveyden-
huollon asukaskohtaiset kustannukset
ovat maan toiseksi korkeimmat ja eri-
koissairaanhoidon kustannukset maan
korkeimmat. Kanta-Hameessa vaes-
ton sosiaali- ja terveyspalvelujen tar-
ve oli vuonna 2019 kolme prosenttia
koko maata suurempi, ja palvelutarpei-
den ennakoidaan tulevina vuosina kas-
vavan vdeston ikddntymisen seurauk-
sena. Keski-Pohjanmaalla ikd&dntymi-
sen lisdksi huoltosuhdetta heikentda
alueen korkea syntyvyys. Pohjois-Sa-
vossa sairastetaan muuta maata enem-
man ja palvelutarve on 17 % maan kes-
kiarvoa suurempi. Erityisen huolestut-
tavaa on lasten ja nuorten mielenter-
veyspalvelujen tilanne.

Paijat-Hameen alueella sosiaali- ja
terveydenhuollon kustannukset ovat
nykytilanteessa kestdmattomié. Huol-
tosuhde on maan keskiarvoa heikom-
pi, asukkailla on jonkin verran mata-
lampi koulutustaso, korkeampi tyotto-
myys sekd heikompi yleinen terveys-
tilanne. Lansi-Uudenmaan alueella on
sekd ruotsinkielisia, kaksikielisia etta
suomenkielisid kuntia. Lisdksi Espoos-
sa on voimakkaasti kasvava vieras-
kielinen vdesto. Helsingilla on maan
suurimpana kaupunkina ja itsenaise-
na hyvinvointialueena erityispiirteina
véiestonkasvu ja maahanmuuttajien



suuri maara. Alueella kasvavat myos
lasten ja nuorten mielen hyvinvoinnin
haasteet, erityisesti lahisuhdevékival-
ta sekd paihteiden kaytto. Erot asuk-
kaiden hyvinvoinnin ja terveyden,
koulutus- ja tulotason seka tyollisyy-
den suhteen ovat suuret.

Pohjanmaan alueen viesto on
maan terveintd, mutta haasteeksi koe-
taan alueen melko suuri maahan-
muuttajavaeston osuus. Pohjois-Kar-
jalassa hyvinvointia ja terveytta tu-
kevat rakenteet ovat alueen vahvuus.
Keski-Uudenmaan alueen positiivise-
na piirteend on véeston jakautuminen
muita alueita tasaisemmin eri kuntien
ja taajamien alueelle. Vaesto kasvaa
alueella hieman hitaammin kuin Uu-
dellamaalla keskimdéarin. Tyottomyys-
aste on maan toiseksi matalin Pohjan-
maan jalkeen, mutta 75-vuotta tayt-
tdneiden mééara kasvaa alueella no-
peammin kuin yhdelldkédan toisella
hyvinvointialueella.

Kehityshankkeet

Alueilla Tulevaisuuden sote-keskus-

ta kehitetdén erilaisilla yhteistyémuo-
doilla, joissa voivat olla mukana kaikki
alueen kunnat, osa niistd, yksittdinen
kuntayhtyma yhdessd muiden kunti-
en kanssa tai ilman yhteistyota. Muka-
na voi olla aktiivisesti alueella toimi-
via sote-jarjestdja, yrityksia, oppilaitok-
sia, sosiaalialan osaamiskeskus ja asi-
akkaita, mutta kaikilla alueilla ei toimi-
ta ndin laajassa yhteistyossa.

Monissa hankkeissa on yhtenai-
sid tavoitteita alueellisista eroista huo-
limatta. Asukkaiden palvelutarpei-
den madrittdmiseksi luodaan asiakas-
segmentit, joille laaditaan omat hoito-
polut ja yhtendiset palveluketjut. Mo-
niammatillisuutta pyritadn lisédmaan
palveluissa ja mm. erityissairaanhoi-
toon lahettdmisen sijaan kehitetdan
konsultaatiokadytantdja. Alueilla on
myos kehitteilld uudenlainen palve-
luohjauksen malli, jossa asiakasta py-
ritddn auttamaan ns. yhden luukun
periaatteen mukaisesti.

Lisdksi paljon palveluita tarvitse-
ville asiakkaille hahmotellaan oma-
tyontekijamallia. Erilaiset omahoi-
don kanavat ja digipalvelut ndhdéaan
mahdollisuutena vdhentaa fyysises-
ti paikan pédalld tapahtuvaa asiointia,
jolloin palvelujen jarjestdmisen tar-
ve vihenee. Tdman ei kuitenkaan pi-
taisi johtaa siihen, ettd ihmiset, joil-
la on tarve ndhda laakari tai kayda

vammaispalveluissa, menettaisivat
mahdollisuuden siihen.

My®s mielenterveys- ja paihdepal-
veluiden matalan kynnyksen palvelut
ovat yhteisia kehityksen kohteita, eri-
tyisesti nuorten mielenterveyden en-
naltaehkdisevien menetelmien kayt-
téonotto perustasolla sekd yhteistyon
kehittdminen koulun ja sote-palvelui-
den vélille. Elintapaohjauksella pyri-
tdan vastaamaan ennaltaehkaisevasti
asiakkaiden haasteisiin, mm. kansan-
sairauksien ehkaisemiseksi.

Mita kaytannon
kehittimistyota
on tarkoitus tehda?

Tulevaisuuden sosiaali- ja terveys-
keskuksia tehddén alueilla jo hyvaa
vauhtia, ja kdytdnnon kehittdmistyon
tavoitteena on tuottaa uudenlaisia
toimintatapoja.

Eteld-Karjalassa on pitkien vali-
matkojen vuoksi jo kehitetty matalan
kynnyksen palvelukeskittymia seka
liikkuvia ja sdhkoisid palveluja. Hank-
keen aikana kerrotaan toteutettavan
esim. uudenlainen iséneuvolatoiminta
sekd asiakasohjauksen ja casemana-
geroinnin uudet mallit. Asiakas voi tu-
levaisuudessa ottaa yhteyttd sote-kes-
kukseen 24/7 erilaisten kayttajalah-
toisten palvelukanavien kautta.

Itd-Savossa kehitetddn uusia en-
naltaehkéisevii ja matalan kynnyksen
palveluja, kuten jalkautumista asuk-
kaiden muiden arjen palvelujen yhte-
yteen. Henkildstopulaa pyritdan hel-
pottamaan tydntekijoiden kohdenta-
misella mahdollisimman tehokkaas-
ti oikeisiin tehtéviin ja hyédyntamalla
digitaalisia ratkaisuja.

Kanta-Hameessa kehitetddn taysin
uudenlainen sote-keskuskonsepti, jos-
sa monialainen tiimimalli vastaa pal-
veluiden saatavuuden ja jatkuvuuden
haasteisiin. Malli turvaa myos palve-
luiden saatavuuden asiakkaalle yhden
yhteydenoton periaatteella.

Keski-Pohjanmaalla rakenteelli-
nen integraatio on tehty, joten hank-
keessa kehitetddn toiminnallista ja
digitaalista palvelujen integraatio-
ta. Ikdantyneiden seké lasten, nuor-
ten ja perheiden kasvaviin palvelutar-
peisiin hankkeessa vastataan kehitta-
malld kotona asumista tukevia palve-
luita. Esimerkiksi vammaispalvelujen
ja tilapdishoidon tarpeisiin vastataan
perhehoidolla: omais- ja perhehoi-
tokeskuksia kehitetddn vastaamaan

kaikkien iké- ja asiakasryhmien
palvelutarpeisiin.

Kymenlaakson alueella kokeillaan
etdpalveluita, kuten lasten jalkautuvat
palvelut paivékotiin ja kouluihin. Va-
likoiduille terveysasemille kehitetddn
monihuonetoimintamalli, joka pohjau-
tuu ldédkarin ja hoitajan tekeméén por-
rastettuun vastaanottoon.

Lapin alueella kehitetdadn yhteis-
ty0ossd Saamelaiskardjien kanssa saa-
men kielen ja kulttuurin mukaisia pal-
veluita, joissa huomioidaan saame-
laisten kieleen, kulttuuriin ja eldméan-
tapaan liittyvat erityistarpeet.

Pohjanmaalla tavoitteisiin pyri-
tddn mm. ennaltaehkdisevien palve-
luiden, kuten kotikuntoutuksen lisaa-
miselld. Hankkeessa kehitetyt digitaa-
liset toimintamallit ovat suoraan kay-
tettavissd myos muilla kaksikielisilla
alueilla Suomessa.

Pohjois-Savossa kehitetddn mm. uu-
denlaisia asiakkaiden vastaanottotapo-
ja: sdhkoinen sote- ja perhekeskus, di-
gitaaliset palvelukanavat, omahoito-
palvelut, etdkonsultaatiomallit, etdvas-
taanotot, ilta- ja vilkonloppuvastaanot-
to seka jalkautuva sosiaalityd. Alueel-
la perustetaan yhteinen sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tilannekeskus.

Varsinais-Suomessa tehddan “maa-
kunnallinen digiloikka”, jonka tavoit-
teena on muodostaa nykyisista pal-
velua tuottavista yksikdista yhtendi-
nen virtuaaliorganisaatio. Sen avul-
la voidaan kohdistaa tarvittavaa osaa-
mista vaativaa henkilékuntaa erityi-
sesti ruuhkatilanteissa automaattises-
ti koko alueelle. Alueelle luodaan kes-
kitetty etdpalveluyksikko, jonka teh-
tdvana on aluksi tehdé terveyden-
huollon etdkontakteilla toteutettavia
hoitointerventioita.

Helsingissa on jo vuosia ollut kay-
tossa palvelutarpeen mukainen asia-
kassegmentointi ja sen pohjalta on
tunnistettu neljadn ydinprosessiin ja-
kautuva toimintamalli. Hankkeessa
integroidaan kolme kaytdssa olevaa
toimintamallia (Terveys- ja hyvinvoin-
tikeskus, Perhekeskus ja Senioripal-
velut) keskendén ja kehitetddn niiden
toimintatapoja.

Lansi-Uudenmaan hankkeen ta-
voitteena on mm. parantaa henkil6s-
ton tilannetta, jotta rekrytointi helpot-
tuisi. Henkil6ston hyvinvointi vahen-
tdd myos vaihtuvuutta ja sairauspois-
saoloja sekd myotavaikuttaa omalta
osaltaan hyvaan asiakaskokemukseen.
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Teksti ja kuvat Jaakko Sarparanta

Stressijyvaset lihastautien taustalla

Stressijyvaset ovat viime vuosina nousseet tarkeaksi teemaksi lihas- ja hermosairauksien alalla.

Na&ita lahetti-RNA-molekyyleista ja sadoista eri proteiineista koostuvia rakenteita muodostuu solulimaan
korkeassa lampotilassa ja muissa stressiolosuhteissa, joissa solujen on edullista keskeyttda tarpeettomien
proteiinien tuotanto ja keskittya selvidmé&an hengissé vaaratilanteen yli. Jyvasten toiminta tunnetaan viela
puutteellisesti, mutta niiden ajatellaan osallistuvan lahetti-RNA:n lajitteluun, sdételevin stressin aikana
tarvittavien proteiinien tuotantoa ja helpottavan solun paluuta normaaliin toimintaan stressin paatyttya.

Stressijyvéasten keskeisid rakenneosia
ovat RNA:ta sitovat proteiinit, jotka voi-
vat sitoutua sekd lahetti-RNA:han ettd
toisiinsa muodostaen jyvasen raken-
neosien valille tiiviin sitoutumisver-
koston. Nimestdan huolimatta stres-
sijyvéset eivét ole kiinteitad hiukkasia.
Ne muistuttavat ominaisuuksiltaan
nestepisaroita, jotka erottuvat soluli-
masta neste-neste-faasierottumisek-
si kutsutun ilmion kautta — kuten 6ljy-
pisarat vedesta. Faasierottumista edis-
tdvat monien RNA:ta sitovien proteii-
nien sisdltdmat ns. prionimaiset osat.
IImi6 on noussut solubiologien mie-
lenkiinnon kohteeksi, koska sen avul-
la syntyvit stressijyvasten lisaksi mo-
net muut kalvottomat soluelimet, joil-
la on tehtdvid solun toimintojen sdate-
lyssd ja osastoinnissa, ja koska hairiin-
tyneen faasierottumisen yhteys sai-
rauksiin on tullut ilmeiseksi.
Nestemdisen olemuksensa mukai-
sesti stressijyvaset ovat dynaamisia:
niiden ainesosat ovat jatkuvassa liik-
keessa jyvasten ja soluliman valilla, ja
jyvéset myos hajoavat nopeasti stressi-
tilanteen paatyttya. Solustressin pitkit-
tyessa stressijyvasten koostumus kui-
tenkin muuttuu mm. virheellisten pro-
teiinien kertymisen seurauksena. Gee-
liméisiksi jaykistyneiden jyvasten nor-
maali liukeneminen estyy, jolloin ne on
aktiivisesti purettava tai ohjattava ha-
jotettavaksi autofagia-reitin kautta. Mo-
net RNA:ta sitovista proteiineista ovat
myos alttiita muodostamaan amyloi-
diksi kutsuttuja kestavia proteiinisai-
keita. Stressijyvasissa vallitsevat otol-
liset olosuhteet amyloidin muodostuk-
seen, ja jyvasten normaalin hajotuk-
sen estyessd ne voivat lopulta sakkau-
tua liukenemattomiksi proteiinikasau-
miksi, jotka héiritsevéat solun toimintaa
monin tavoin. Lihassyyt ja hermosolut
ovat erityisen alttiita proteiinien kasau-
tumiselle, koska erilaistuneina soluina
ne eivét voi padsta eroon kasaumista
solunjakautumisen yhteydessa.
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Sen lisédksi, ettd proteiinikasaumat
sindlladn ovat haitallisia solulle, Iahet-
ti-RNA-molekyylien ja RNA:ta sitovien
proteiinien muut tehtévéat voivat estya
niiden jumiuduttua hajoamattomiin
stressijyvasiin. Tekijat, jotka muuttavat
stressijyvasten syntymisen ja liukene-
misen tasapainoa, edistavat niiden jay-
kistymistéa ja sakkautumista tai hairit-
sevat jyvasten hajotusta, ovat siksi so-
lulle vahingollisia ja voivat ennen pit-
kéa johtaa sairastumiseen. Tallaisia
ovat mm. toistuva tai jatkuva solustres-
si, ikddntymiseen liittyva proteiinien
laadunvalvonnan heikkeneminen seka
stressijyvasten rakenneosien tai hajo-
tuskoneiston geenivirheet, joista monet
aiheuttavatkin lihas- ja muita tauteja.

Welanderin tauti

Suomessa yleisin stressijyvasiin liitty-
vista periytyvistd lihastaudeista on al-
kujaan Ruotsissa kuvattu Welande-
rin tauti (Welanderin distaalimyopa-
tia, WDM). Taméa myohdan alkava li-
hasrappeuma ilmenee yleensa ensin
sormien heikkoutena, ja etenee hitaas-
ti raajojen karkiosien lihaksiin. Liikun-
takyky sdilyy lapi elamén. WDM pe-
riytyy vallitsevasti, eli jommalta kum-
malta vanhemmalta peritty geenivirhe
riittdd aiheuttamaan taudin. Harvoilla
kaksinkertaista geenivirhettd kantavil-
la potilailla taudinkuva on vaikeampi.
Bjarne Uddin tutkimusryhmas-
s Folkhdlsanin tutkimuskeskuksessa
tunnistettiin WDM:n syyKksi geenivir-
he stressijyvéasten padkomponenttei-
hin kuuluvan RNA:ta sitovan proteii-
nin TIAl:n prionimaisessa osassa. Gee-
nivirhe edistida TIA1:n faasierottumis-
ta ja amyloidisdikeiden muodostumis-
ta seka hidastaa stressijyvasten poistu-
mista viljellyista soluista. Sairastuneis-
sa lihaksissa ndhdaankin biopsiatutki-
muksissa stressijyvasproteiinien kasau-
mia ja autofagian héiriintymisesta ker-
tovia reunusvakuoleja. TIA1-proteiinia

tuotetaan kaikissa kudoksissa, ja timéan
geenivirheen yksinomainen vaikutus li-
haksissa on vield arvoitus.

ALS-FTD

Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS)
on liikehermosoluja rappeuttava tau-
ti, joka johtaa lihasten surkastumiseen
ja yleensda muutaman vuoden kuluessa
kuolemaan, joskin taudin kulku vaih-
telee suuresti. Noin 10 %:lla potilais-
ta tauti on selvasti perinnéllinen (fALS,
familiaalinen ALS). Suurin osa tapauk-
sista on satunnaisia (ei-perinnollisid),
mutta ndidenkin synnyssa geenivir-
heilld on merkittdva rooli. ALS ja otsa-
lohkodementia (FTD) ovat osa tautijat-
kumoa (ALS-FTD), joka aiheutuu osin
samoista mekanismeista, ja potilailla
voi olla piirteitd molemmista taudeista.

Useista rinnakkaisista ALS-FTD:n
taustalla vaikuttavista tautimekanis-
meista yksi merkittdva nayttaa ole-
van stressijyvasten hairiintyminen.
Tésta vihjaavat sairastuneilla aivoalu-
eilla nahtavét proteiinikasaumat, jot-
ka tyypillisesti sisaltdvéat TDP-43 (TAR-
DBP) -proteiinia. TAma prionimaisen
osan sisaltdva RNA:ta ja DNA:ta sitova
proteiini sijoittuu normaalisti tumaan,
mutta voi kertya solulimassa epan-
ormaaleihin stressijyvasiin ja muo-
dostaa kasaumia. Pienehko osa perin-
nollisistd ALS-tapauksista johtuu suo-
raan TDP-43:n faasierottumista ja sak-
kautumista edistavistd geenivirheista,
mutta proteiinin kasautumista nah-
daan myos valtaosassa satunnaisista
sekd muiden geenivirheiden aiheutta-
missa ALS-FTD-tapauksista.

TDP-43:n kasautumiseen joh-
taa myos yleisin ALS-FTD:n geneet-
tinen syy, Suomessa erityisen tavalli-
nen C9ORF72-geenin toistojaksolaa-
jentuma, jossa lyhyt DNA-jakso geenin
ei-koodaavalla alueella on laajentu-
nut moninkertaiseksi. Seké laajentu-
neesta geenista tuotetun toisto-RNA:n



ettd siitd syntyneiden peptidituottei-
den on solukokeissa havaittu faasie-
rottuvan ja vaikuttavan stressijyvas-
ten dynamiikkaan.

Muita merkittavid perinnoéllisen
ALSin syitd ovat FUS- ja SOD1-geenien
virheet, jotka niin ikdan johtavat vir-
heellisten proteiinien kasautumiseen.
TDP-43:n tavoin FUS on tumassa toi-
miva RNA:ta sitova proteiini, ja geeni-
virheet usein aiheuttavat sen epanor-
maalin sijoittumisen solulimaan, mis-
sd proteiini on altis faasierottumiselle.
My®ds virheellisen SOD1:n sijoittumi-
selle stressijyvasiin on saatu todistei-
ta, vaikka SOD1 ei kuulukaan RNA:ta
sitovien proteiinien ryhmaéan.

Monijéarjestelma-
proteinopatia

Tautimekanismiltaan ALS-FTD:1le 14-
heistd sukua on monijérjestelmépro-
teinopatioiksi (MSP, multisystem pro-
teinopathy) kutsuttu tautien kirjo, jos-
sa virheellisten proteiinien kasautumi-
nen johtaa tautiin useissa eri kudoksis-
sa. MSP:n tyypillisid ilmenemismuoto-
ja ovat lihastauti, luustoa rappeuttava
Pagetin luutauti sekd ALS-FTD-tyyppi-
send ilmeneva hermorappeuma, jotka
voivat esiintyé eri yhdistelmind. Osalla
potilaista voi olla muitakin keskus- ja
aéreishermoston oireita. Varsinaiseksi
MSP:ksi luokitellaan tapaukset, joissa
oireita esiintyy vahintdan kahdessa ku-
doksessa, mutta tautimekanismin kan-
nalta samojen geenien virheisiin liitty-
vat yksittaisetkin oireet voidaan ajatel-
la osaksi MSP-kirjoa. Yhdistavana te-
kijana ovat sairastuneissa kudoksissa
nahtavat TDP-43:n ja muiden RNA:ta
sitovien proteiinien kasaumat.

MSP:n taustalta tunnetaan vallitse-
vasti periytyvid virheitd useassa stres-
sijyvésiin liittyvéassa geenissd, joista jot-
kut aiheuttavat myos puhdasta lihas-
tautia — esimerkiksi HNRNPA1, jonka
aiheuttama distaalimyopatia on hiljan
tunnistettu Suomessa. Jotkut MSP-tau-
tigeenien tuotteista ovat faasierottumi-
seen kykenevid RNA:ta sitovia proteii-
neja tai muita stressijyvasiin vaikutta-
via proteiineja, toiset puolestaan osal-
listuvat stressijyvasten hajotukseen.
Vaikka monet geenivirheista lisddvat
proteiinien faasierottumista tai sak-
kautumista, joukossa on hieman yllat-
tden mydos joitain pdinvastaisesti vai-
kuttavia, eivatka tautimekanismit sik-
si ole ilmiselvia. Tavallisin MSP:n syy
ovat geenivirheet VCP:ss4, stressi-
jyvasten hajotukseen osallistuvassa

Stressijyvasia HelLa-soluissa. Vihreaan fluoresoivaan proteiiniin liitetty TIA1 sijoittuu stres-
saamattomissa soluissa tumiin ja solulimaan, kun taas arseniitilla kasitellyissa soluissa se
muodostaa solulimaan lukuisia stressijyvasia.

entsyymissa. VCP-geenivirheiden ai-
heuttaman MSP:n yleisin ilmenemis-
muoto on hitaasti eteneva lihastau-
ti, joka alkaa tyypillisesti keski-idssa
ja johtaa véhitellen liikuntakyvyn me-
netykseen. Suomessa on nahty myos
distaalimyopatia-FTD-yhdistelmé&a.
MSP-geenit ilmentyvat kaikkial-
la elimist0ssd, ja mielenkiintoinen ky-
symys on tietenkin, mitka tekijat maa-
raavat geenivirheiden erilaisen il-
miasun eri potilailla. Osittain eroja voi-
vat selittda sattuma ja ymparistoteki-
jat, mutta geneettisilla tekijoilla on var-
masti suuri merkitys. Esimerkin tés-
ta tarjoaa hiljattain tunnistettu TIA1-
ja SQSTM1-geenimuutosten yhteisvai-
kutus: useilla Welanderin tautia muis-
tuttavaa lihassairautta sairastavilla po-
tilailla havaittiin TIA1-geenimuutos,
joka on suhteellisen yleinen normaa-
livdestdssa eika yksindén aiheuta tau-
tia. Lisdksi 16ytyy stressijyvésten ha-
jotukseen osallistuvan SQSTM1:n gee-
nivirhe. Sama SQSTM1-geenivirhe oli
aiemmin liitetty Pagetin luutautiin,
jota lihastautipotilailta ei kuitenkaan
loytynyt, ja ndin voitiin paatell, etta
TIA1-muutos ohjasi SQSTM1-geenivir-
heen vaikutuksen lihastaudin suun-
taan — ja vastaavasti luutauti voi aiheu-
tua muiden, vield tuntemattomien ge-
neettisten tekijoiden maaradmana.

Muita stressijyvasiin
liittyvia lihastauteja

Edelld kasiteltyjen lisdksi muillakin pe-
riytyvilld neuromuskulaaritaudeilla on
yhtymékohtia epdnormaaliin stressijy-
vasten dynamiikkaan ja muihin faasie-
rottumisen hdiridihin. Naitd ovat atak-
siini-proteiinien geenivirheista johtu-
vat spinoserebellaariset ataksiat ja laa-
jemmin muut polyglutamiinitoistojak-
soihin liittyvat taudit, RNA-toistojakso-
laajentumista johtuvat myotoniset dyst-
rofiat, HNRNPDL-geenivirheistd aiheu-
tuva hartia-lantiorappeuman tyyppi

LGMD D3, seké pienen lamposokkipro-
teiini HSPB3:n geenivirheet. Lihastaute-
ja aiheuttavat myds stressijyvasten pro-
teiinitasapainon ylldpitimiseen osallis-
tuvien BAG3:n ja HSPB8:n geenivirheet,
joskin ndiden vaikutusmekanismit
nayttdvat olevan monimutkaisempia.
Myds SMPX-geenivirheista johtuvan,
Kliiniseltd kuvaltaan Welanderin tautia
muistuttavan lihastaudin tautimekanis-
mi saattaa liittya stressijyvasiin. Solu-
kokeissa havaittiin, ettd SMPX-proteiini
sijoittuu stressijyvasiin ja hidastaa nii-
den hajoamista, mutta geenivirheiden
vaikutus tdhéan on vield epéaselva.
Samantyyppiset tautimekanismit
vaikuttanevat myos ei-perinndllisis-
ta lihastaudeista ainakin inkluusiokap-
palemyosiitissa (SIBM), jonka patologi-
siin muutoksiin kuuluvat TDP-43:n ja
muiden RNA:ta sitovien proteiinien ka-
saumat. Lihastautien ulkopuolelta mai-
nittakoon Parkinsonin ja Alzheimerin
taudit, joiden syntyyn liittyvat alfa-sy-
nukleiini- ja tau-proteiinien héiriinty-
nyt faasierottuminen ja kasautuminen.

Miten stressijyvastauteja
tutkitaan?

Lihastautien ja muiden perinnéllis-
ten tautien tutkimus alkaa luonnolli-
sesti geenien tasolta. Sekvensointime-
netelmien kehittyminen on mahdollis-
tanut eksomin eli proteiineja koodaa-
van genomin osan tai koko genomin
emasjarjestyksen selvittimisen yhéa
useamman lihastautipotilaan kohdal-
la. Néin on voitu tehokkaasti tunnistaa
sairautta aiheuttavia muutoksia aiem-
min tunnettujen tautigeenien lisdksi
sellaisissakin geeneissé, joiden virhei-
td ei ole aiemmin yhdistetty kyseiseen
tautiin. Geenitiedon lisdédntyminen on
kasvattanut tietdmysta erilaisista tau-
din ilmiasuista, joita yhden geenin vir-
heet voivat aiheuttaa, ja ndin myos ha-
martanyt tautiluokitusten rajanve-
toa. Uusia tautigeenejd ja geenivirheita
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Lahetti-RNA ja RNA:ta sitovat proteiinit muodostavat solustressin aikana stressijyvasid, jotka normaalisti hajoavat stressin paatyttya. Stres-
sijyvasten jaykistyminen ja proteiinien sakkautuminen synnyttavat kuitenkin lopulta haitallisia proteiinikasaumia. Lihastauteja aiheuttavat
geenivirheet voivat lisata stressijyvasten ja kasaumien muodostumista tapahtumaketjun eri vaiheissa tai estaa niiden hajotusta.

tunnistetaan tulevina vuosina varmas-
tilisad, ja samalla opitaan ymmarta-
maan myos geenien yhteisvaikutuksia.

Kun tautia todennékéisesti aiheut-
tava geenivirhe on tunnistettu, muu-
toksen haitallisuuden osoittaminen
ja tautimekanismien ymmaértaminen
vaativat vield paljon ty6td. Stressijyvas-
proteiinien kohdalla geenivirheiden
seurauksista voi kertoa bakteeri- tai
eldinsoluviljelmissa tuotettujen proteii-
nien faasierottumisen, sakkautumistai-
pumuksen ja muiden biofysikaalisten
ominaisuuksien vertailu. Soluviljelmis-
sd voidaan my0s tutkia stressijyvasten
maardd, dynamiikkaa ja koostumusta
eri olosuhteissa — tdssd ovat usein apu-
na fluoresoivalla varilld merkityt pro-
teiinit, jotka mahdollistavat stressijy-
véasten tarkastelun mikroskoopin avul-
la my®ds elédvissa soluissa. Paljon pe-
rustietoa stressijyvasten rakenteesta
ja toiminnasta on saatu useissa viime-
aikaisissa tutkimuksissa, joissa jyvas-
ten proteiini- ja RNA-osia on onnistuttu
kartoittamaan kattavasti.

Vaikka proteiini- ja solutason tutki-
mukset monessa tapauksessa riittavét
geenivirheiden seurauksien osoittami-
seen, tautimekanismien ymmartami-
seen koko kudoksen tai yksilon tasol-
la voidaan hyddyntdd muuntogeenisia
eldinmalleja sukkulamadoista ja ba-
naanikarpaésista hiiriin. Nadiden avul-
la hitaita — ihmispotilaissa ehka vas-
ta myohéiselld aikuisialla ilmentyvid
- tautiprosesseja voidaan usein tut-
kia solumalleja paremmin. Eldinmal-
lit tarjoavat myos mahdollisuuksia
hoitokokeiluihin.

Hoitomahdollisuuksista
Perinnollisiin lihastauteihin ja ALS-FT-

D:hen ei ole parantavaa hoitoa, mut-
ta molekyylitason tautimekanismien
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ymmaértidminen on avannut mahdol-
lisuuksia ladkehoitojen kehittdmisel-

le. Suoraan faasierottumiseen vaikutta-
vien ladkeaineiden kehittdminen perin-
teisilld menetelmilld on kuitenkin vai-
keaa, koska prionimaisilla osilla ei ole
selvda kolmiulotteista rakennetta jota
vastaan ladkeaineen voisi suunnata.

Monien proteiinien faasierottumis-
ta sdételee niiden muokkaus erilaisil-
la kemiallisilla ryhmilla. Yksi mahdol-
lisuus vaikuttaa faasierottumiseen on
nditd muokkauksia tekevien entsyy-
mien aktivointi tai estdiminen - joskin
niiden vaikutukset solun monimutkai-
sessa ymparistdssa ovat vaikeasti en-
nustettavia. Lupaava kohde on stres-
sijyvéasien ytimenad toimiva sokeriket-
ju poly-ADP-riboosi, jonka muodos-
tumista voidaan vahentda estamal-

14 PARP-entsyymien toimintaa. Sy6-
paldaakkeeksi hyvaksytylla veliparibil-
la ja muilla PARP-estdjilld onkin saatu
hyvié tuloksia solumalleissa.

My®ds proteiinien faasierottumiseen
tai sakkautumiseen suoraan vaikutta-
via yhdisteitd on tutkittu, mutta mo-
net niista ovat ladkeainekayttoon kel-
paamattomia. Haasteena on myaos, etta
aineet eivat saa vaikuttaa haitallises-
ti stressijyvéasten tai muiden kalvotto-
mien soluelimien normaaliin toimin-
taan. Vield vertaisarvioimattomassa,
ennakkopainoksena julkaistussa tutki-
muksessa on raportoitu lupaavista tu-
loksista lipoiinihapon ja lipoamidin te-
hosta stressijyvasproteiinien sakkautu-
misen estdjina solu- ja eldinmalleissa.

Stressijyvasten syntyyn vaikutta-
misen rinnalla toinen mahdollinen
hoitostrategia on edistaa haitallisten
proteiinikasaumien hajotusta esimer-
kiksi autofagiaa tehostamalla. Liikun-
nalla, jonka autofagiaa aktivoiva vai-
kutus on tunnettu, onkin voitu pa-
rantaa VCP-geenivirheen hiirimallin

oireita. Autofagian lisddmisesta rapa-
mysiini-lddkeaineella on sen sijaan
saatu ristiriitaisia tuloksia. Muiden li-
hastautien eldinmallien kohdalla néyt-
t6d on saatu autofagian tehostamises-
ta lilkunnan lisdksi mm. jaksottaisella
paastoamisella ja diabeteslddke met-
formiinilla. Ndm4 voisivat osoittautua
tehokkaiksi my0s stressijyvastaudeis-
sa, joskin menetelmien teho ja turval-
lisuus on tutkittava tautikohtaisesti.

Avaintermeja

+ amyloidi (amyloid) - useiden proteii-
nien muodostamia kestavia saiemai-
sia rakenteita, jotka voivat kasautua
kudokseen

lahetti-RNA (messenger RNA, mRNA)
- ribonukleiinihappo (RNA)-molekyyli,
joka kuljettaa proteiinien rakennusoh-
jeet tumasta solulimaan

neste-nestefaasierottuminen (liquid-li-
quid phase separation) - tapahtuma
jossa sekoittuneet aineet erottuvat
toisistaan muodostaen kaksi erillista
nestemaista faasia eli olomuotoaluetta
(vrt. vesi ja 6ljy)

prioni (prion) - amyloidia muodostava
proteiini, joka voi muuttaa vastaavan
normaalimuotoisen proteiinin amyloi-
dimuotoon ja siten aiheuttaa amyloidin
leviamista solusta ja yksildsta toiseen.

prionimainen osa (prion-like domain)
- rakenteeltaan yksinkertainen
proteiinin osa, joka muistuttaa koos-
tumukseltaan prioniproteiineja ja voi
muodostaa amyloideja

RNA:ta sitovat proteiinit (RNA-binding
proteins) - proteiineja, joka sitoutuvat
RNA-molekyyleihin ja saatelevat mm.
niiden kuljetusta, proteiinien tuotantoa
ja hajotusta

stressijyvaset (stress granules) - lahet-
ti-RNA:sta ja proteiineista koostuvia
rakenteita, joiden muodostuminen
suojelee solua stressitilanteessa



Teksti Krista Finell

Teema

Kliiniseen laaketutki-
mukseen osallistuminen

Olen kahden pienen pojan diti, ja mo-
lemmat lapseni sairastavat Duchen-
nen lihasdystrofiaa (DMD). Diagnoo-
sin varmistuttua minulle ja miehelle-
ni on alusta asti ollut selvaa, etta ha-
luamme 16ytdd mahdollisimman pal-
jon tietoa tdstd sairaudesta ja olla mu-
kana hoitokeinojen etsimisessa. Hata
ja hdmmennys ovat alussa tietysti pin-
nalla olevia tunteita, ja siksi perustim-
me myo6s diagnoosikohtaisen yhdis-
tyksen DMD Finland.

Haluamme auttaa muita 16yta-
maan helpommin tietoa tistd sairau-
desta. Yhdistykselld on my6s DMD Fin-
land -nimed kantava Facebook-sivu.

Tie laédkityksen etsimiseksi on ol-
lut pitkd, antoisa ja varsin myontei-
nen prosessi. Arvostan todella ladkkei-
den kehityksessa tehtdvaa tyotd ja kan-
nustan kaikkia ainakin harkitsemaan
mahdollisiin 1d&ketutkimuksiin osallis-
tumista. Tuloksia ei useinkaan saavute-
ta nopeasti, mutta pitkalld tahtaimella
jokaisen panos on erittain arvokas.

Diagnoosin jalkeen etsimme tietoa
aktiivisesti ja ensimmaéisiad kontaktejam-
me olivat muun muassa Cure Duchenne
(www.cureduchenne.org) sekda PPMD
(www.parentprojectmd.org).

PPMD:n Kathi Kinnett yhdisti mei-
dat italialaiseen Nicoletta Madiaan,
ja asia johti toiseen. Lopulta ldysim-
me itsemme Italiasta maailmanjar-
jesto WDO:n (World Duchenne Orga-
nization) jarjestdmasta konferenssista
vuonna 2018. Kaikki oli tietysti uutta
emmeka tienneet mitd odottaa, mut-
ta padtimme olla rohkeita. Ladkeyh-
tiot kertoivat tutkimuksistaan, ilmassa
oli lupauksen tuntua ja kaikki vaikutti
mielenkiintoiselta.

Konferenssin jalkeen asioita piti
selvittad lisda. Kaikki ladkkeet eivat
suinkaan sovi kaikille samaa sairaut-
ta sairastaville. Meiddn piti selvittaa
lastemme sairauden mutaatiotyyp-
piin sopivia tutkimuksia ja sen perus-
teella lIdhted miettimddn mahdollisia

Ladketutkimukseen osallistumisen ehto-

na oli, etta lapsen tulee itse suoriutua laak-

keen ottamisesta. Vanhempien huoli oli kui-
tenkin turha, ja ladkkeiden ottaminen sujui

reippaasti.

vaihtoehtoja. Asioiden selvittdmiseen
ja pohtimiseen kului aikaa.

Tuli vuosi 2019 ja uusi konferens-
sildhestyi. Olimme hetked aiemmin
torménneet verkossa lddkeyhtioon ni-
meltd Catabasis, jonka tutkimus vai-
kutti lupaavalta, ja Catabasis osallistui-
si my6s samaan konferenssiin. Otimme
ennalta yhteytta yhtioon ja esittelimme
itsemme. Konferenssin jalkeen asiat al-
koivat edetd. Lopulta saimme kutsun
laaketutkimukseen Goteborgiin. Siella
jarjestettaisiin Catabasis-yhtion ladke-
tutkimuksen kolmas vaihe, johon osal-
listuisi 4-7-vuotiaita poikia, joille an-
nettaisiin joko aitoa laaketta (Edasalo-
nexent) tai lumelaakettd. Vain vanhem-
pi pojistamme, joka oli viisivuotias, oli
tdh&n ryhmaan sopiva.

Seuraava vaihe oli tdysin poikam-
me késissa. Lapsen piti kyeta ottamaan

Krista Finellin mielesta ladketutkimukseen
osallistuminen oli positiivinen kokemus,
vaikka ladke ei tayttanytkaan sille asetettu-
ja odotuksia.

laéke itse hoitajan valvonnassa ja si-
ten osoittamaan, ettd ladkkeen ottami-
nen ja nieleminen onnistuisi ongelmit-
ta, muutoin tutkimus tyssdisi alkuun-
sa. Oman haasteensa toi myos pillerien
maard: kaksikymmenkiloisen lapsen
taytyisi nielld joka paiva kahdeksan
tablettia, mika voisi olla viisivuotiaalle
haastavaa. Kaikki meni kuitenkin hy-
vin, ja olemme darettdmén ylpeita poi-
kamme reippaudesta.
Laaketutkimuksen kolmosvaihe
padttyi osaltamme noin puolentois-
ta vuoden kohdalla, silla 1d4ke ei ollut
tuottanut toivottua tulosta. Meille ker-
rottiin, ettd poikamme oli kuulunut
ryhmaan, joka sai tutkittavaa ladketta.
Kokemus oli silti positiivinen ja muis-
telemme lammolla kaikkia timan mat-
kan aikana kohtaamiamme ihmisia.
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Suomeen perustetaan 10
kansallista terveydenhuollon

laaturekisteria

Harvinaissairauksien rekisteritoiminta ratkaistaan erikseen

Vuonna 2019 voimaan astuneen lakimuutoksen mukaan Terveyden ja hyvinvoinnin

laitoksen (THL) tehtdavana on yllapitaa sosiaali- ja terveysalan laaturekistereitd. STM julkaisi
toukokuussa asetusluonnoksen, jossa nimetddn ensimmaiset kymmenen terveydenhuollon

potilas- ja toimenpidekohtaista laaturekisterid. Mukana ei ole sosiaalialan rekistereja.

Kesalla lausuntokierroksella olleessa asetusluonnoksessa esitetaan, etti ensimmmaiset
asiakasryhmékohtaiset laaturekisterit ovat aivohalvaus-, diabetes-, HIV-, munuais-, psykoosi-, selka-,
suun ja hampaiden sairauksien, sydan-, tehohoito- ja tulehduksellisten reumasairauksien rekisterit.

Laaturekisteriin koottavien tietojen vaikutuksista. Tietoa voidaan kera- rekistereista syntyvat tilastolliset tu-
avulla terveydenhuollon laatua ja vai-  td terveydenhuollon ammattilaisil- lokset hoidon laadusta, vaikuttavuu-
kuttavuutta voidaan jarjestelmalli- ta potilaan hoidon yhteydessd, mutta desta ja potilasturvallisuudesta.

sesti ja luotettavasti seurata, vertail- myds potilailta itseltddn. Ajatuksena Harvinaiset sairaudet ja niiden

la ja arvioida. Kansallisiin laature- on, ettd mitd paremmin rekisterit kat-  osana lihassairaudet eivét ole perus-
kistereihin on tarkoitus kerdta tietoa tavat yksittdisen tauti- tai potilasryh- tettavien laaturekisterien joukossa.
mm. annetuista hoidoista ja niiden man hoidon, sen luotettavampia ovat Asetuksen taustamuistiossa nostetaan
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kuitenkin harvinaissairauksien rekisteritoiminnan kehit-
tdminen esiin. Harvinaissairauksia tunnetaan noin 8000 ja
uusia harvinaissairauksia ldydetaan jatkuvasti. Harvinais-
ten sairauksien aiheuttama taakka yksiléille ja palvelujér-
jestelmaélle on suuri. Hoidot ovat usein kalliita ja hoitome-
netelmien kehittdminen vaatii huomattavaa kansainvalista
yhteistyotd. Lisdksi taustamuistiossa kerrataan, ettd Harvi-
naisten sairauksien kansallisessa ohjelmassa 2019-2023 on
esitetty THL:lle koordinaatiotehtdvid kuten informaatio-oh-
jaus, verkostoyhteistyon ylldpito, hankeohjaus, palveluiden
ja toimintakyvyn tutkimus ja arviointi, tietopohja ja rekis-
teriaineistojen tuki ja harvinaissairauksien kansainvélisen
luokittelujarjestelmén (Orpha-koodit) yllapito.
Taustamuistiossa linjataan, ettd harvinaissairauksi-
en kansallinen koordinaatio ja tietopohjan tarvitsema mo-
nimuotoinen rekisteritoiminta tulee ratkaista asetukses-
ta erillisena kokonaisuutena. Ty6 on kdynnissa eduskun-
nan valtion talousarvioon 2021 myéntaman erillisrahoituk-
sen turvin.

Lihastautiliitto kiirehtii
harvinaissairauksien rekisteria

Asetusluonnoksesta jattdméassaan lausunnossa Lihastauti-
liitto kehottaa kiirehtimdan harvinaissairauksien rekiste-
rin, ja sen osana lihastautirekisterin, rakentamista. Kansal-
lisille laaturekistereille asetut tavoitteet ja kuvatut hyodyt
koskevat myds harvinaissairauksia, ei ainoastaan suuri-
volyymisia kansansairauksia. Myds harvinaisissa lihassai-
rauksissa hoidon ja palvelun laadun, vaikuttavuuden ja yh-
denvertaisuuden arviointi on tdrkeda. Harvinaisissa lihas-
sairauksissa tietoa on harvoilla ja se on hajallaan. Arvioin-
nissa hyodytadan siitd, ettd tietoja yhdistetddn eri lahteista.
Lihastautiliitto muistuttaa lausunnossaan, etta lihassai-
rauksiin ei ole parantavaa hoitoa. Lihassairauksia on ku-
vattu noin 1000, ja lukuisia sairauksia on vield tunnista-
matta. Toimintaympéristd on muuttunut olennaisesti vii-
me vuosina: diagnostiikka kehittyy ja vuosittain kuvataan
uusia lihassairauksia. Ladkehoitoja, geeniterapiaa ja solun-
siirtoja kehitetddn parhaillaan. Lihassairauksien kehitty-

van tutkimuksen ja hoitojen osalta onkin akuutti tarve kan-

salliselle, mutta my6s kansainvélisen yhteistydn mahdollis-
tavalle rekisterille.

Asetuksen taustamuistiossa on kuvattu myds nykyis-
ten terveydenhuollon rekisterijarjestelmien rakentami-
sen kustannuksia ja hajanaisuutta. Laaturekisterien ja nii-
ta tukevien erillistietojdrjestelmien hankintaan, rekisteri-
en perustamiseen ja alkukehittdmiseen on kulunut arviol-
ta useita miljoonia euroja. Tilanne on hajanainen mydgs li-
hassairauksien rekisterijarjestelmissa. Potilastyohon ja tut-
kimuskayttoon on rakennettu ja rakennetaan parhaillaan
useita rekistereja esimerkiksi sairaanhoitopiireissa tai tut-
kimushankkeissa. Lisdksi potilasjdrjesto on yhteistyossa
yliopistollisten sairaaloiden kanssa yllapitdnyt erillista li-
hastautirekisterid, joka on toiminut osana kansainvalista
lihastautirekisteria.

Nykyisten ja suunnitteilla olevien lihastautirekisterien
tietorakenne, tietosisdllot ja kayttotarkoitukset poikkeavat
toisistaan. Ilman kansallista rekisterié edes lihastautia sai-
rastavien tarkkaa méaraé tai diagnoosien esiintyvyytta on
hankala selvittda. Tarvitaan kansallista koordinaatiota.

Suomen TREAT-NMD Lihastautirekisteri

+ vuosina 2008-2019 toiminut potilaslahtoinen,
vapaaehtoinen rekisteri spinaalista lihasatrofiaa
(SMA) ja Duchennen tai Beckerin lihasdystrofiaa
sairastaville

+ rekisterissa hieman alle 80 henkil6a

+ toiminut osana kansainvalistd TREAT-NMD -ver-
kostoa ja sen yllapitamaa rekisteria. Kansainvali-
sen rekisteriyhteistyon tavoitteena mahdollistaa li-
hassairauksien hoitoon keskittyva tutkimus ja uu-
sien hoitomenetelmien I6ytaminen. Suomen lihas-
tautirekisterin kautta uusien ladkkeiden hoitoko-
keisiin ei ole paasty.

+ yllapitajana Lihastautiliitto ry, yhteistyossa yliopis-
tosairaaloiden kesken. Rekisteri ei ole yhteensopi-
va potilastietojarjestelmien kanssa.

+ Suomen lihastautirekisteriin kohdistuu muutos-
paineita teknisen toteutuksen, yllapidon ja tietojen
luovuttamisen ja sopimusten osalta.

* muuttuneen tietosuojalainsaadannon vuoksi poti-
lasjarjesto ei voi toimia sellaisen rekisterin rekiste-
rinpitajana, mihin tietoja luovutettaisiin potilastie-
tojarjestelmista. Tama on nykyisen rekisterin kehit-
tamisen kannalta haaste.

« THL arvioinut Lihastautirekisterin osana kansallis-
ten laaturekisterien valmistelutyota.

+ Lihastautirekisteria ei pdiviteta. Toiminnalle py-
ritadn |6ytamaan kansallinen toteutustapa, joka
mahdollistaa rekisterin yhteensopivuuden seka
kotimaisten potilastietojen, etta kansainvalisen
TREAT-NMD -rekisterin kanssa. Nain varmistetaan
rekisterdidyn tiedon laatu, rekisterodityjen potilas-
maarien ja diagnoosien kattavuus seka tietojen
hydédyntaminen nykyista paremmin.

Vaikka yksittaiset lihassairaudet ovat harvinaisia, koko-
naisuutena ne ovat merkittava harvinaissairauksien ryh-
ma Suomessa. Tarvittaessa lihassairauksien joukko ja ole-
massa olevat tietovarannot tarjoaisivat pilottikohteen har-
vinaissairauksien kansallisen rekisterin rakentamiseen.
Osana harvinaissairauksien kansallista koordinaatiota
tama harvinaissairauksiin liittyva rekisteritoiminta tulee
resursoida ja tyon eteneminen turvata myos vuoden 2021
jalkeen keskeytymatta.

Lisatietoa laaturekistereista osana sote-uudistusta:
www.thl.fi/fi/web/sote-uudistus/sote-arviointi-ja-tietopohja/
terveydenhuollon-kansalliset-laaturekisterit
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Teksti Ritva Pirttimaa

Kirjallisuuskatsauksella haettiin syita primaarisien
periodisien paralyysien lihasheikkouskohtauksiin
erityisesti ravitsemukseen ja fyysiseen
aktilvisuuteen liittyen

Loppukesasta ilmestyi Journal of Neuromuscular Diseases -lehdessa norjalaisten tutkijoiden
kokoama katsausartikkeli, joka késitteli primaarisia periodisia paralyyseja (PPP), ja erityisesti
ravitsemuksen ja fyysisen aktiivisuuden osuutta lihasheikkouskohtauksiin.

Katsausta varten tutkijaryhma teki ar-
tikkelihakuja kahdesta tietokannas-
ta viimeisen 30 vuoden ajalta (1990-
2020). Tata ajanjaksoa pidettiin sopi-
vana, koska perinnéllisyystietous on
lisdantynyt ndiden vuosien aikana, li-
saten ymmarrystd perinnollisista sai-
rauksista. Lopulliseen katsaukseen va-
likoitui 27 artikkelia, jotka tayttivat
valitut kriteerit tatd katsausta varten.
Jaksottaiset paralyysit (PPP) ovat
harvinaisia perinnéllisid neuromus-
kulaarisairauksia, jotka kuuluvat ioni-
kanavasairauksien ryhméaén. Sairauk-
sien eri muotoja todetaan usein nuo-
ruusidlla. Sairauksien oirekuvaan liit-
tyy luurankolihasten heikkous- tai hal-
vauskohtauksia, joista toipuu. Heik-
kouskohtauksia, jotka vaihtelevat pi-
tuudeltaan minuuteista pdiviin, saat-
taa tulla paivittdin tai vain muutaman
kerran koko eldmén aikana. Pysyvaa
lihasheikkoutta, jos ollenkaan, ilme-
nee vasta 40-60 vuoden idssé.
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Sairaudet aiheutuvat lihasten eri
ionikanavia koodaavien geenien mu-
taatiosta. Sairausryhma jakautuu use-
ampaan alaryhmaan. Jaksottaisten pa-
ralyysien ryhmdéan kuuluvat muuan
muassa hypokaleminen periodinen
paralyysi (HypoPP), hyperkaleminen
periodinen paralyysi (HyperPP) ja An-
dersen-Tawil syndrooma (ATS).

Nimien mukaisesti lihasheikko-
uskohtauksien aikana todetaan joko
alentuneita (hypokalemia) tai kohol-
la olevia (hyperkalemia) kaliumar-
voja. ATS-sairaudessa kaliumarvois-
sa voidaan ndhdd muutoksia molem-
piin suuntiin. NyKkyisin kaytossa ole-
villa hoidoilla pyritddn estdmaan tai
viahentamdédn kohtausten méaraa ja
voimakkuutta. Sairastuneiden reakti-
ot hoitoihin vaihtelevat ja osa kokee
sivuvaikutuksia.

HypoPP-potilaiden kohdalla luu-
rankolihasten lihasheikkouskohtauk-
set liittyivat ravitsemuksen suhteen

usein myo6hdiseen ruokailuajankoh-
taan, huonoon ruokarytmiin, hiilihyd-
raattipitoisiin ruoka-aineisiin, alkoho-
lin kayttoon, ylensyontiin tai nestehuk-
kaan. Tutkimuksissa ei kuitenkaan sel-
keéasti madritelty ruoan hiilihydraatti-
lahdetta tai syodyn ruoan maaraa.

Mitéén yhteistd toimintatapaa ei
katsauksessa pystytty artikkelien poh-
jalta toteamaan. Useissa artikkelissa
oli ohjeita vahéahiilihydraattisesta ja
vahasuolaisesta ruokavaliosta. Artik-
keleissa esitettiin valttimaan pitsaa,
pastaa, makeisia ja hiilihydraattipitoi-
sia aterioita juuri ennen nukkumaan-
menoa. Yksilollistd neuvontaa pidet-
tiin tarkeéna.

Léapikaydyisséa artikkeleissa ja kat-
sauksissa liitkunnan méaéraa ja aikaa
ei ollut kuvattu selkeésti. Artikkeleis-
sa liikunta, joka harjoituksen aika-
na johti lihasheikkousoireisiin, kuvat-
tiin esimerkiksi sanoilla rasittava tai
kova liikunta. Lihasheikkousoireita



saattoi tulla my0s jalkikdteen palautumisvaiheessa tai lii-
kunnan jalkeisen levon jalkeen. Joillakin ilman lampétilal-
la oli merkitysta.

HyperPP-potilaiden kohdalla luurankolihasten lihas-
heikkouskohtaukset liittyivat ravitsemuksen suhteen mm.
paastoamiseen tai huonoon ruokarytmiin (aterioiden vé-
liin jadminen). Alkoholi sekad kylmét ruoat tai juomat oli
kirjattu myds kohtauksia laukaisevina tekijéind. Tasainen
ruokarytmi ja hiilihydraattipitoiset valipalat tulivat artik-
keleissa esille potilaiden kertomina selviytymistapoina.
Naiden lisdksi nesteiden sdannoéllistd nauttimista pidettiin
tarkedna.

Samoin kuin HypoPP-potilailla, myds HyperPP-potilailla
lihasheikkouskohtauksia laukaiseviksi tekijoiksi kuvattiin
fyysinen aktiivisuus seka lilkunnanjalkeinen palautumisai-
ka. Lihasheikkousoireiden lisdksi HyperPP:n yhteydessa
on kuvattu lihasten jaykkyyttd. Lapikaydyissa tutkimuksis-
sa lilkunnan méaarén ja intensiteetin kuvaaminen oli jadnyt
heikoksi. Lieventddkseen tulossa olevaa kohtausta sairastu-
neet suosivat kevytta liikuntaa tai lihasten rentouttamista.
Liikuntaharrastuksista he mainitsivat erityisesti kavelyn,
pyordilyn ja uinnin.

Katsauksessa kasiteltiin myos Andersen-Tawil
-syndrooma (ATS), jossa ionikanavaoireisto nahdaan sy-
déanlihaksessa. Tyypillisesti ATS-sairauteen liittyy enem-
man sydanoireita kuin luurankolihasten heikkouskohtauk-
sia. Syddnoireina mainitaan muun muassa rytmihairiot.
Téahan katsaukseen valikoiduista ATS-tapausselostuksista

(2) ei kummassakaan kasitelty ravitsemusta ja sen vaiku-
tusta kohtauksen syntyyn.

Periodisten paralyysien kohdalla nykyinen tieto ravit-
semuksen ja/tai fyysisen aktiivisuuden vaikutuksista lihas-
heikkouskohtauksiin liittyy tapausselostuksiin tai asiantun-
tijandkemyksiin. Useimmat tassa katsauksessa lapikaydyis-
ta tutkimuksista kohdistuivat pieniin osallistujamadériin,
ikdhaarukat olivat laajoja ja miehid oli naisia enemman.

Kirjoittajien mukaan tehdyn katsauksen ja naiden tutki-
musten perusteella ei voida vield esittaa tai kehittdd nayt-
toon perustuvaa ohjeistusta. Kohtausten vihentamisek-
si suositellaan jokaista kartoittamaan ja kirjaamaan lihas-
heikkouskohtauksia laukaisevia tekijoitd sekd neuvottele-
maan hoidosta oman hoitavan 14dkérin kanssa.

Lahde:

Journal of Neuromuscular Diseases, vol. 8, no. 4, pp. 457-468, 2021
The Role of Nutrition and Physical Activity as Trigger Factors of
Paralytic Attacks in Primary Periodic Paralysis, Welland, Natasha
Lervaag | Heestad, Helge | Fossmo, Hanne Ludt | Giltvedt, Kaja |
@rstavik, Kristin | Nordstrem, Marianne

www.content.iospress.com/articles/journal-of-neuromuscular-
diseases/jnd200604
Artikkeli 18ytyy verkosta kayttamalla artikkelin otsikkoa hakusanana.

Lihastautien kehittyva tutkimus ja hoito -konferenssissa 2019
dosentti Johanna Palmio piti esitelman ionikanavatautien
hoidosta. Esityksessa ei suoraan puututa periodisten paralyysien
hoitoon, mutta se tarjoaa hyvan kasityksen ionikanavasairauksien
monimuotoisuudesta: https://player.vimeo.com/video/329793188.

Teksti Jaakko Sarparanta

Uusi SMPX-geenivirheiden
ailheuttama lihastauti kuvattu

Uusi X-kromosomissa periytyva lihastauti on kuvattu kansainvalisessa yhteistydhankkeessa

Bjarne Uddin tutkimusryhman johdolla. Myohaan alkava ja hitaasti eteneva distaalimyopatia
muistuttaa taudinkuvaltaan Welanderin tautia ja aiheutuu geenivirheista SMPX (Small Muscle
Protein X-linked) -geenissa. Tahdn mennessa tunnistetut nelja geenivirhetta aiheuttavat kukin

yhden aminohapon pistemdaisen muutoksen SMPX-proteiinissa.

Tutkimuksessa tunnistettiin SMPX-geenivirheitd kaikkiaan
yhdeksésta perheestd eri puolilta Eurooppaa. Taudin penet-
ranssi vaikuttaa olevan epatédydellinen, eli kaikki geenivir-
heen kantajat eivat valttamatta sairastu. Kaikki tdhdn men-
nessa tunnistetut potilaat ovat miehié, joten on mahdollis-
ta, ettd toisen X-kromosomin sisdltiméa normaali geenimuo-
to suojelee geenivirheen naispuolisia kantajia. Tutkimuksen
ensimmainen kirjoittaja Mridul Johari kertoo, etta sporadi-
selta vaikuttavan esiintymisen ja my6hdisen alkamisiédn ta-
kia taudin periytyminen perheesséa voi jadda huomaamat-
ta. Suomalaispotilaalta tunnistettu geenivirhe esiintyy myos
genomitietokannassa, joten kyseessa voi olla Pohjois-Euroo-
passa esiintyva perustajamutaatio. ”Tauti voi olla siis ylei-
sempikin, ja SMPX-geenivirheen mahdollisuus tulisi ottaa
huomioon distaalimyopatiatapauksissa”, Johari huomauttaa.
Toiminnaltaan varsin huonosti tunnetun SMPX:n teh-
tavat liittyvat ainakin solutukirangan saatelyyn. Geeni

ilmentyy luurankolihaksen ja syddmen lisdksi myds sisa-
korvan soluissa, ja sen toimintaa estdvien geenivirheiden
on tiedetty aiheuttavan periytyvaa kuuroutta ilman rapor-
toituja lihasmuutoksia. Toisaalta lihastautipotilailla ei ha-
vaittu kuulovikaa, joten lihastaudin takana ei ole SMPX:n
toiminnan estyminen, vaan virheellisen proteiinin haitalli-
nen vaikutus. Geenivirheiden todettiinkin lisddvan SMPX:n
sakkautumista vaihtelevissa mdarin, ja tata heijastelivat
potilaiden biopsiandytteissa nahdyt amyloidimaiset proteii-
nikasaumat. Tutkimuksessa havaittiin mys SMPX:n mah-
dollinen yhteys stressijyvasiin — kalvottomiin soluelimiin,
joiden hdiri6t ovat Welanderin taudin ja useiden muiden
lihastautien taustalla — mutta niiden merkitys tautimeka-
nismissa odottaa vield varmistusta.

Johari ym. Missense mutations in small muscle protein X-linked

(SMPX) cause distal myopathy with protein inclusions. Acta
Neuropathologica 142: 375-393
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BiopankKkinayte on
lahja tutkimukselle

Kysy lihastaudeista -palveluun tulee aika ajoin kyselyjad Biopankeista ja erityisesti lihasbiopsianaytteen
antamisesta tutkimusta varten. Biopankkisuostumuksen antaminen on ensimmaéinen askel
biopsiandytteen antamisessa. Biopankkinaytteita voidaan kerdtd vain niilta henkilgilt4, jotka ovat
antaneet biopankkisuostumuksen. Verindytteet otetaan muun laboratoriotutkimuksen yhteydessa ja
lihasbiopsiandytteena kaytetddn diagnostisen lihasbiopsiandytteen ylijadmaa.

Suomessa toimii 11 biopankkia, joista kuusi on paikallisia
ja nelja valtakunnallisia. Alueelliset biopankit toimivat sai-
raanhoitopiirien yhteydessa. Alueelliset biopankit kerda-
vat biologisia néytteitd sairaanhoitopiirien alueelta ja val-
takunnalliset biopankit koko Suomesta.

Biopankkeihin kootaan néytteitd ja niihin liittyvia ter-
veystietoja vapaaehtoisen suostumuksen antaneilta henki-
16iltd ja niitd sdilytetddn tulevaa tutkimusta varten. Nayt-
teiden tutkimuskaytto vaatii Suomessa henkilokohtaisen
suostumuksen. Biopankkisuostumuksen annettuasi sinus-
ta otetaan yksi verindyte seuraavan kerran, kun kayt la-
boratoriossa. Samalla suostumuksella myds hoidon yhtey-
dessé otettujen naytteiden, kuten lihasbhiopsioiden, diag-
nostisen kayton jalkeista ylijddmaa voidaan hyodyntaa
biopankkitutkimuksiin.

Lasten asema on erityisesti turvattu. Jos lapsen van-
hemmat ovat aikoinaan lapsen ollessa alle 12-vuotias an-
taneet lapsensa puolesta biopankkisuostumuksen tai —
kiellon, voi nuori aikuinen 18-vuotiaana tehda uuden
oman paatoksen. Haneen otetaan yhteyttd biopankista ja
ilmoitetaan asiasta.

Biopankit ja tutkimus

Uusien hoitomuotojen ja ennaltaehkédisevien menetelmi-
en kehittdminen vaatii lddketieteellistd tutkimusta ja tuo-
tekehitysta. Biopankkien aineistoja annetaan kaytt6on ai-
noastaan erikseen arvioituihin, eettisesti hyvaksyttyihin
tutkimustarkoituksiin. Biopankkitoiminnan yhtend tavoit-
teena on, ettd tutkimukseen tarvittavat biologiset naytteet
loytyvét valmiina biopankista ja mahdollisimman katta-
vasti eri sairausryhmistd. Biopankeilla ei ole sairaustyyp-
peihin liittyvaa tydnjakoa. Tutkijat voivat hakea naytteita
useasta biopankista.

Mihin biopankkindytteita kaytetaan?

Biopankkinaytteiden avulla tutkitaan sairauksien taustalla
olevia syitd, perintd-ja ymparistotekijoita seka elintapojen
valisia suhteita. Niiden avulla voidaan myds kehittaa uu-
sia hoitomuotoja ja ladkkeitad seka yksilollisempéd diagnos-
tiilkkaa ja hoitoa. Biopankkisuostumus on aina vapaaehtoi-
nen ja toistaiseksi voimassa oleva, joten suostumuksen voi
aina halutessaan perua ja kieltdd omien néytteiden kayton.
Suostumus on biopankkikohtainen.

Teksti on kooste Auria Biopankin tutkimushoitaja Riikka Tainan
esityksesta EUPATI Finlandin koulutuspaivana 18.5.2021.
Lisatietoja: www.biopankki.fi
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Valtakunnalliset biopankit

Milloin ja miten biopankkindyte otetaan?

+ Biopankkiin otetaan muun naytteenoton yhteydessa
yksi verinayte

+ Ei tarvita erillisia pistoja tai laboratoriokaynteja

+ Eivaaranna diagnostiikkaa, hoitoa tai hoidon
seurantaa

+ Verindyte otetaan vain kerran
+ Ei paastondyte, myos kaikki laakkeet voi ottaa

+ Jos sinusta on otettu esimerkiksi lihasbiopsia tai
selkaydinnestenayte, voidaan diagnostisen naytteen
ylijaamaa kayttaa biopankkitutkimuksissa, mikali olet
antanut biopankkisuostumuksen

Tietosuoja

+ Biopankkitoiminta on avointa julkisen sektorin
toimintaa, jota valvoo Fimea

+ Naytteet koodataan saapuessa ja tutkimukseen
luovutettaessa

+ Tietoja ei luovuteta vakuutusyhticille, pankeille,
tyonantajille, rikostutkintaan tms.


http://www.biopankki.fi

Tekstit Manu Jokela

Uusia tuloksia FSHD-sairauden
losmapimodi-laaketutkimuksesta

Yhteen maailman yleisimmisté lihassairauksista, fakioska-
pulohumeraaliseen lihasdystrofiaan (FSHD), on tilla het-
kella kehitteilld useita lddkehoitoja. FSHD-sairauden kes-
keisid oireita ovat kasvolihasten seké lapaluiden seudun
lihasten heikkeneminen, mitka vaikeuttavat esimerkik-

si tavaroiden nostamista hyllylta tai hampaiden ja hius-
ten pesemistd. FSHD johtuu epétavallisesta geenivirhees-
td, joka kdynnistdd normaalisti sammuksissa olevan DUX4-
geenin toiminnan ja siitd seuraavan lihakselle haitallisen
DUX4-valkuaisaineen kertymisen lihassoluihin.

Téalla hetkelld tutkitaan useita lddkeaineita, joilla pyri-
tddn vahentdmdan DUX4-valkuaisaineen méarad. Pisim-
malléd laddkekehityksessa olevasta losmapimodi-valmistees-
ta kerrottiin viimeksi Porras-lehdessd vuonna 2019. Uu-
dessa 80 FSHD-potilaan tutkimuksessa, jonka alustavia

tuloksia julkaistiin tdna kesdna, ei voitu todentaa losmapi-
modin toivottua DUX4-geenin luennan vihenemisté lihas-
kudoksessa. Tama oli etukéteen valittu tutkimuksen tar-
keimmaéksi tavoitteeksi.

Tulos ei valttdmatta tarkoita, ettei losmapimodi vaikut-
taisi lihassolujen DUX4-madériin, vaan ongelma saattaa liit-
tyd myo6s DUX4-geenin toiminnan satunnaiseen kaynnisty-
miseen vain hyvin pienessa osassa lihassoluja tai esimer-
kiksi mittausteknisiin epdvarmuustekijoihin. Tutkimukses-
sa havaittiin kuitenkin magneettikuvauksella seka ylaraa-
jojen toimintakykymittarilla tilastollisesti merkitseva ero
lihasten rasvoittumisessa ja toimintakyvyn heikkenemi-
sen hidastumisessa losmapimodia saaneen potilasryhmén
hyvéksi. Tulokset ovat siis lupaavia, mutta tissa vaiheessa
naytto ladkkeen tehosta on vield alustavaa.

Uutta toivoa ALS-taudin ladkekehityksen horisontissa?

ALS on védeston ikddntymisen myota yleistyva vaikea liike-
hermosairaus, jonka ladkekehitys on osoittautunut piinal-
lisen vaikeaksi. Olemassa olevista valmisteista rilutsoli (Ri-
lutek) pidentda ALS-potilaiden elinikda keskiméérin parilla
kuukaudella ja edaravoni (Radicava) mahdollisesti hidas-
taa toimintakyvyn heikkenemista tietyissd ALS-potilaiden
alaryhmissd. Lukuisien kielteisten ladketutkimustulosten
jalkeen uusi ladkeyhdistelma fenyylibutyraatti-taururso-
dioli (PB-TURSO) on herattanyt suurta mielenkiintoa, kos-
ka sen on kerrottu vaikuttavan suotuisasti seka ALS-potilai-
den elinidn ennusteeseen ettd toimintakykyyn.

Fenyylibutyraatti on rasvahappovalmiste, jota on aiem-
min kéytetty harvinaisen aineenvaihduntasairauden hoi-
toon ja taurursodioli puolestaan tauriiniin liitetty ursodio-
li- niminen sappihappo. Ursodiolia kdytetdan talla hetkel-
14 harvinaisen maksasairauden hoidossa ja tauriinia esiin-
tyy muun muassa lihassa ja kalassa seka lisattyna erilaisiin
energiajuomiin.

Fenyylibutyraatti ja taurursodioli ovat erilaisissa koea-
setelmissa vihentdneet hermosolukuolemaa mahdollises-
ti vaikuttamalla solulimakalvoston stressiin sekd mitokon-
drioiden toimintaan. ALS-potilaille tehdyssa CENTAUR-1a4-
ketutkimuksessa vaikuttavaa ainetta saaneiden potilaiden
ryhmassé toimintakyvyn heikkeneminen oli hitaampaa
kuin lumelddkeryhméssa. Kuuden kuukauden satunnais-
tetun vaiheen jialkeen myos lumeldédkettd alkuvaiheessa
saaneet tutkimuspotilaat saivat halutessaan alkaa kayttaa
PB-TURSO-valmistetta. Pidemmaéssd vajaan kolmen vuoden
seurannassa PB-TURSOa alusta asti saaneet potilaat elivat
keskimdarin 6,5 kuukautta pidempédan kuin lumelaaketta
alkuvaiheessa saaneet. Kuten tapana on, Yhdysvaltain 144-
keviranomainen FDA edellyttdd edelld mainitun, niin sano-
tun toisen vaiheen laddketutkimuksen lisdksi vield kolman-
nen vaiheen tutkimusta 14dkkeen tehon todentamiseksi.
Tutkimuksen on méara kaynnistya tana syksyna.

Laakeaine lievittia keskeisia

tautimuutoksia ALS-taudin solumallissa

Ribonukleiinihappoa (RNA) sitovien valkuaisaineiden (ri-
bonukleoproteiinien) sijoittuminen vaaraan paikkaan lii-
kehermosoluissa on keskeinen piirre ALS-taudissa. Yksi tal-
laisista vadraan paikkaan eli tuman sijasta solulimaan paa-
tyvista valkuaisaineista on nimeltddn TDP-43, jonka var-
jddmistd hermokudoksesta esimerkiksi patologit hyédyn-
tdvat varmistaessaan, onko henkilo eldessddn sairastanut
ALS-tautia vai kenties jotain muuta hermorappeumaa. Tuo-
reessa englantilaistutkimuksessa (Harley ym. 2021) hy6-
dynnettiin ALS-potilailta kerédttyjen ihondytteiden sideku-
dossoluista erilaistettuja liilkehermosoluja.

Tutkimuksessa havaittiin, ettd VCP-nimiseen solujen
valkuaisaineeseen kohdistuva ML240 -lddkeaine pystyi

ohjaamaan TDP-43:n ja muiden ribonukleoproteiinien si-
joittumista ALS-potilaiden solussa oikeaan paikkaan eli so-
lujen tumaan. Vaikka tutkimuksessa hyddynnettiin hyvin
harvinaisesta, VCP-nimisen geenin mutaatioista karsivien
ALS-potilaiden soluja, vaikutus kohdistuu periaatteessa
yleiseen solutason tautimekanismiin, joka havaitaan aina-
kin 97 % ALS-tapauksista. Toisaalta viela ei tiedetd, onko ri-
bonukleoproteiinien vaara sijainti ALS-tautiin sairastumi-
sen kannalta ratkaisevan tarked tekijd, jonka korjaamisel-
la voitaisiin kd&ntda koko taudin kulku. Mikéli tulokset voi-
daan vahvistaa muiden tutkimusryhmien toimesta ja muis-
sa ALS-solu- tai eldinmalleissa, vaikuttaisi ladkeaine lupaa-
valta ehdokkaalta myos kliinisiin ladketutkimuksiin.
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Oma elama

Teksti Susanna Hakuni

Liikuntaa
soveltaen lapi elaman

Merja Pulkkisen pdivarutiineihin kuuluu omatoiminen harjoittelu. Etenkin venyttely ja pieni lihasten
aktivoiminen auttaa pitimdaan kuntoa ylla, eika harjoittelu vaadi kotoa poistumista tai pitkaa aikaa
kerrallaan. Tavat liikkumiseen ovat loytyneet aina kokeilun ja soveltamisen kautta — niin lapsuudessa
synnynndisen lonkkavian kanssa kuin aikuisialla diagnosoidun Central core -lihastaudinkin kanssa.

67-vuotias Pulkkinen siirtyi 39-vuoti-
sen tyduran padtteeksi eldkkeelle
vuonna 2010. Diagnoosi lihastaudista
tuli vasta vuonna 1991, sitd ennen li-
hastaudin oireiden katsottiin johtuvan
synnynndisestd lonkkaviasta.

- Lonkkavian takia iso osa varhais-
lapsuudesta meni sairaalassa. Opin
noin 4-vuotiaana kaveleméaan, hyp-
piminen tai juokseminen ei kuiten-
kaan onnistunut. Kévelin aina kuiten-
kin useamman kilometrin kouluun, ja
halusin olla mukana koululiikunnas-
sa, vaikka olisin saanut vapautuksen,
Merja Pulkkinen muistelee.

Koulussa lonkkavika otettiin huo-
mioon niin, ettd koulun jyrkkiin por-
taisiin Merja sai lahtea jonosta mui-
ta aiemmin, koska kdvelyyn meni ai-
kaa. Liikuntaa sovellettiin myds va-
paa-ajalla, niin ettd mukanaolo esi-
merkiksi pesdpallossa onnistui.

— Kesdisin naapuriin tuli lapsia
mummolaan Himeenlinnasta ja hei-
dén kanssaan haettiin heti mailat ja
pelattiin nelimailaa. Minulla oli lyhy-
empi pesavali ja sain parikseni hyvan
pelaajan, joka otti asiakseen yrittda
aina lyoda pitkalle, jotta padsin siirty-
maan pesélle. Naista on jaanyt hyvia
muistoja, Pulkkinen kertoo.

Myos lentopalloa pelattiin muiden
naapuruston lasten kanssa, narua hy-
pétessd mukaan péasi pyorittadjana,
ja hithtdminenkin onnistui - kaatues-
sa oli vaikea padsta ylos, mutta nouse-
minen onnistui kuitenkin aina. Myos
pyoradily sujui, jos joku helpotti lahtoa
antamalla vauhtia.

KaikKi ei johtunutkaan
lonkkaviasta

Lapsena Merja Pulkkinen ei muis-
ta kokeneensa vasymysta tai kipua.
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Omatoiminen harjoittelu kannattaa

Merja Pulkkisen kotiharjoittelussa harjoitteita tehdaan vahan kerrallaan ja muiden askarei-
den lomassa. Venytellessa jumppakuminauhan voi virittda mihin tahansa sopivalla korkeu-
della olevaan paikkaan: uunin luukun kahvaan tai vaikka pyoratuolin selkanojan taakse tai
jalkalaudan alle.

Kompastumisia ja kaatuilua sen sijaan
oli, housujen polvet menivét usein rik-
ki. I&n karttuessa ja ty6elamdan siir-
tyessa vaikeuksia alkoi olla portaiden
nousemisessa, mutta omalla tyylilla
kulkeminen kuitenkin sujui.

— Tyématkoilla bussilla kulkies-
sa etenkin bussiin nouseminen tuot-
ti ongelmia ja talviaikaan lumikasat
olivat hankalia, kun pelkéasin kaatu-
mista. Myos ruokalaan meno korkeis-
sa portaissa oli hankalaa, mutta paa-
sin omalla tyylilld, Merja Pulkkinen
muistelee.

Vuonna 1984 hankittu ajokort-
ti helpotti toissd kayntid, kun auto-
paikka oli 1ahelld ja ruokailujen avuk-
si tyokaverit hakivat joskus Merjalle
ruuan tarjottimella. Oireita alkoi kui-
tenkin tulla lisdé; ovien avaamisen
kanssa tuli ongelmia ja kavely alkoi
olla raskaampaa tasaisellakin maalla.

Tyoterveyshuollossa alettiin pohtia,
etteivit kaikki oireet selity lonkkavial-
la, ja tehtiin ldhete neurologille.

— Sieltd tuli heti epaily lihastaudista
ja vuonna 1991 tuli diagnoosiksi etene-
vé lihassairaus. Ennustetta etenemises-
ti ei voitu antaa, mutta muistan 14akéa-
ri Hannu Somerin sanat siitd, etta jos
joku lihastauti pitéisi ottaa, se voisi olla
tdma. Se lause on kantanut ja helpotti,
Merja Pulkkinen muistelee.

Tukea ja tietoa oli kuitenkin han-
kala saada, diagnoosin jalkeen tarjolla
oli vain fysioterapiaa.

— Laakari oli kuitenkin perilla Li-
hastautiliitosta ja kehotti liittymaéan.
Kévin Lihastautipaivilla ja sopeutu-
misvalmennuskurssilla, sieltd sain
muutaman ystavankin. Olen luonto-
henkinen, joten erityisesti kurssi Ilo-
mantsissa erdretkineen on jaanyt ka-
velyvaikeuksista huolimatta mieleen.
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My®s puutarhaa ja kukkia hoitaessa voi harjoitella kastelukannua
nostelemalla. Kukkia rakastavan Merjan vappuna istutetut orvokit
olivat elokuussa viela taydessa kukkaloistossa.

Elamaa lihastaudin kanssa

Vuosi 2010 oli Pulkkiselle haastava: sattui useampi tapatur-
ma ja niiden pohjalta kévely loppui ja kunto huononi. Ny-
kydan Pulkkisella on kdytossa sdhkopyoratuoli ja seisoma-
teline, seké osan aikaa apuna henkilokohtainen avustaja.

— Kun ikaa tuli 65 vuotta tayteen, myos kuntoutukset
vahenivét. Téissa kuntoutusta oli 80-90 kertaa, elakkeel-

14 méaara vaheni 20 fysioterapiakertaan ja 20 allaskertaan,
Pulkkinen kertaa.

Kuluneen vuoden aikana koronavirustilanteen aiheut-
tama epasdannollisyys on tuonut viela lisdd haastetta kun-
nosta huolehtimiseen, mutta omatoimisesta harjoittelusta
on ollut apua. Merja Pulkkisen kotiharjoittelu perustuu aja-
tukseen siitd, ettd harjoitteita on vihan kerrallaan ja mui-
den askareiden lomassa. Ndin harjoittelu ei rasita liikaa,
eikd tunnu ikavalta velvoitteelta.

- Pienelldkin treenilld istuessa saa lihaksiin eloa. Aa-
mun aloitan sdhkdpyoratuolissa istuen “hyppelehtimalla”
letkajenkan liikkeitd mukaellen, Merja kertoo. Osana aa-
murutiinia on my6s kymmenen minuutin pyoraily Merjan
hankkimalla polkulaitteella.

Késié treenatessa Merjalla on apuna kevyt uimapotky-
14, jota hén nostelee kohti oviaukkoa. Pétkylan avulla voi
harjoitella myo6s vastakkaisen kdden ja jalan yhteen tuo-
mista. Toinen tidrked apuvaline on jumppakuminauha, jon-
ka kanssa Merja tekee venyttelyjd. Sddnnollisen venyttelyn
Merja on todennut todella tdrkedksi voinnin kannalta.

- Venytellessd jumppakuminauhan voi virittdd mihin
tahansa sopivalla korkeudella olevaan paikkaan: itse kiin-
nitin sen esimerkiksi uunin luukun kahvaan tai kiepautan
pyoréatuolin selkdnojan taakse tai jalkalaudan alle. Siitd on
helppo tehda venytyksia ylavartalolle tai kdsille. Lapojen
yhteen ja erilleen tuominen on hyvé ryhtiliike, joka ei vaa-
di lainkaan apuvalineitd, Merja toteaa.

Kaikki Merjan harjoitteet ovat itse omiin tarpeisiin ke-
hiteltyjd. Osa on poimittu soveltaen mukaan fysioterapia-
kaynneiltd, ja fysioterapeuteilta on tullut positiivista pa-
lautetta omaehtoisesta lilkkumisesta. Merja kannustaakin
kaikki miettimddn omia, pienidkin tapoja litkkkumiseen.

— Kokeilemalla oppii ja jokainen on paras asiantuntija
sithen, mika itselle sopii. Toimettomaksi ei auta jaada, so-
veltamalla kylla onnistuu!

Ulkorollaattori
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Liitosta

Teksti Eija Eloranta

Vertaistuki auttaa jaksamaan

Vertaistuki on tdrked voimavara lihas-
tautia sairastavan henkilon ja hdnen
laheisensa arjessa. Vertaistuki auttaa
jaksamaan ja antaa voimia. Tallainen
vertaistuen vaikutus nousee esiin Li-
hastautiliiton ja 11 jasenyhdistyksen
viime vuonna toteuttamassa jasenky-
selyssé ja sithen saaduissa vastauksis-
sa. Kyselylla selvitettiin lihastautiyh-
distysten henkiljasenten kokemuksia
yhdistyksenséa toimintaan osallistumi-
sesta ja niitd tarpeita ja toiveita, joita
jasenistolld on toiminnan kehittdmi-
seksi. Kyselyyn vastasi 450 jasenta.

Lihastautiyhdistysten rooli vertais-
tuen mahdollistajana on perinteisesti
ollut tarkea. Kysyttdessd, miksi oman
yhdistyksen toimintaan on osallistut-
tu, nousee vertaistuki ja samassa ti-
lanteessa olevien tapaaminen yleisim-
maksi syyksi osallistua. Vertaistuen
vuoksi toimintaan ja tilaisuuksiin on
osallistunut reilusti yli puolet vastaa-
jista. Enemmist0 kyselyyn vastaajista
myos kertoo, ettd osallistumisella on
ollut suuri tai melko suuri merkitys it-
selle. Osallistumisella koetaan olleen
vaikutusta omaan hyvinvointiin ja tas-
sa korostuu vertaisuuden merkitys:
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"Piristynyt ja toiveikkaampi olo kokoontumisten jilkeen.”

“Tietdd kuuluvansa johonkin yhteisoon.”

"Saa jutella ja pohtia yhdessa miten tehda.”

"Osallisuuden ja pystyvyyden kokemus.”

"Olen padssyt eteenpdin sairauteni hyviksymisessa ja
ymmadrtanyt, etten ole yksin sairauteni kanssa.”

"Muiden kokemukset ja ajatusten vaihto
avartaa nikemysta arjesta lihastaudin kanssa.”

Vertaistukitoimintaa tarvitaan
myos jatkossa. Kysyttdessd millainen
toiminta jatkossa kiinnostaa, nousee
vertaistukitoiminta toivotuimmak-
si vaihtoehdoksi. Ne vastaajat, jot-
ka talla hetkelld kaipaavat apua ja tu-
kea, kertovat useimmiten kaipaavansa
juuri vertaistukea. Vertaistukitoimin-
nan kehittdmiseksi Lihastautiliitto jar-
jestdd jatkossa vertaistukihenkilgille
koulutusta ja pyrkii alueellisten lihas-
tautiyhdistysten rinnalla valittimaan
ja organisoimaan vertaistukea myos
valtakunnallisesti.

Valtakunnallista vertaistukitoi-
minnan koordinaatiota tarvitaan, sil-
14 kaikki lihastaudit ovat harvinaisia

sairauksia. Suomessa on nykyisten ar-
vioiden mukaan ainakin 15 000 hen-
kil64, joilla on jokin lihastauti. Yhteen
diagnoosiryhméan kuuluu tavallises-
ti muutamasta kymmenesta muuta-
maan sataan henkil6a. Diagnooseja
tunnetaan satoja. Toisaalta tutkimuk-
sista huolimatta diagnoosia ei aina saa-
da vahvistettua. Lihastauti voi ilme-

ta jo vastasyntyneelld tai vasta myo-
hemmadssa idssd. Samakin diagnoo-
sivoi olla vaikeusasteeltaan erilainen
eri henkil6illa, vaihdellen lievasta fyy-
sisestd toimintarajoitteesta vaikeavam-
maisuuteen. Saman diagnoosin tunte-
van tai omaan yksilolliseen elaméan-
tilanteeseen samaistuvan vertaisen



loytdminen ei siis aina ole helppoa. Valtakunnallinen koor-
dinaatio tuo parhaimmillaan vertaistuen puhelinsoiton tai
sdhkopostin padhén, asuinpaikasta riippumatta.

Vertaistukihenkilot tirkeédssa roolissa

Vapaaehtoisella vertaistukihenkil6lld on omakohtainen ko-
kemus lihassairaudesta oman tai ldheisen sairauden kaut-
ta. Samanlainen ldhtékohta on my6s kokemustoimijalla. Ver-
taistukitoiminnan ero kokemustoimintaan on kuitenkin tar-
keé erottaa toisistaan. Koulutetun kokemustoimijan tehtava
on ymmarryksen ja tiedon lisddminen eri alojen ammattilai-
sille ja opiskelijoille sekd suurelle yleisolle. Kokemustoimija
toimii siis padasiassa suhteessa henkildihin, joilla ei ole vas-
taavaa henkilokohtaista kokemusta haastavasta elamanti-
lanteesta, vammasta, sairaudesta tai niissi ldheisena olemi-
sesta. Vertaistukitoiminnassa vertaistukija sen sijaan jakaa
samanlaisen kokemuksen tuen saajan kanssa. Vertaistuki-
henkildn ja kokemustoimijan keskustelukumppani tai kuu-
lijakunta siis eroavat toisistaan huomattavasti. Molempiin
tehtdviin on koulutusta ja taustajarjeston tukea tarjolla.

Téarkeaa on, ettd vertaistukihenkiloksi hakeutuva on jo
pidemmaélla omassa prosessissaan. Vertaistukihenkild on
selviytynyt sairastumisen aiheuttamasta kriisista, haluaa
ja jaksaa jakaa omia kokemuksiaan ja tukea toisia sairastu-
neita tai heidén laheisidan.

Vertaistuki voi olla pidempédén jatkuvaa rinnalla kulke-
mista tai yksittiisid tapaamis- tai keskustelukertoja. Koulu-
tuksen saatuaan henkil6 toimii, omien voimavarojensa ja
kiinnostuksensa mukaan vertaistukihenkiléné esimerkik-
si kahdenkeskisissa keskusteluissa, alueellisissa ja valtakun-
nallisissa vertaistukiryhmissé ja -tapaamisissa, kursseilla ja
leireilld, lapsiperhe- ja nuorisotoiminnassa sekd muissa Li-
hastautiliiton ja sen jasenyhdistysten jarjestamissé tapahtu-
missa. Vertaistukihenkilén koulutuksen saanut voi hy6dyn-
tdd osaamistaan myos neljannen sektorin vapaamuotoisissa
ryhmissé, esimerkiksi Facebookissa, tai tulla mukaan ideoi-
maan uutta vertaistukitoimintaa esimerkiksi verkkoon.

Vertaistuki on aina vuorovaikutusta. Vapaaehtoisena
vertaistukijana toimiminen kerryttdd vertaistukijan koke-
musta ja vahvistaa merkityksellisyyden tunnetta, kun voi
toimia toiselle tukena. Jasenkyselyyn vastanneet kertoivat,
ettd vapaaehtoistoimintaan osallistuminen on esimerkiksi

Verkkotoimintaan osallistuminen

= On valmiudet, kilnnostaa = On valmiudet, el kilnnosta = Ei valmiuksla, kiinnostaa Ei walmiuksia, el kiinnosta

Vastaajien valmiudet osallistua verkossa toteutettavaan toimintaan.
(Jasenkysely 2020, n=421).

Osallistuminen verkossa toteuttavaan toimintaan kiinnostaa jasen-
kyselyyn vastanneita. Kaikilla ei kuitenkaan ole osallistumiseen vaa-
dittavaa osaamista tai laitteita. Vertaistukitoimintaa kehitettdessa
tama tulee huomioida. Vertaistukea voidaan tarjota seka verkossa
ettd kasvokkain. Seka vertaistukihenkildiden etta osallistujien digi-
taitoja voidaan myos kehittad. Nain entista useampi padsee jatkos-
sa mukaan vertaistuen piiriin.

opettanut itselle uutta, tutustuttanut uusiin ihmisiin, tuo-
nut rakennetta omaan eliméén ja antanut itseluottamusta.

Lue lisaa vertaistukitoiminnasta:

Terveyskylan Vertaistalo verkossa:
www.terveyskyla.fi/vertaistalo/tietoa-vertaistuesta

Uudenmaan lihastautiyhdistys ry:n
jarjestokoordinaattori Kristiina Miettisen artikkeli
"Lihastautia sairastava ja vertaistuki” julkaisussa
"Vertaistuen moninaisuus”. Kansalaisareenan
julkaisuja 1/2021. www.kansalaisareena.fi/aineistoa/
kansalaisareenan-julkaisut/

Minustako vertaistukihenkilo? -infoilta 25.11. klo 17-18.30

Lihastautiliitto jarjestaa infoillan vertaistukitoiminnasta ja vapaaehtoisena vertaistukihenkiléna toimimisesta marraskuussa.
Ilta on suunnattu lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen, jotka pohtivat vertaistukihenkildksi ryhtymista tai haluavat
kuulla aiheesta lisaa. Illan jalkeen voi halutessaan ilmoittautua kevaalla 2022 jarjestettavaan vertaistukihenkilon peruskoulu-

tukseen. Iltaan osallistuminen ei kuitenkaan sido mihinkaan.

Illassa:

+ vertaistukitoiminnan kouluttaja Helena Skogstrém ja Lihastautiliiton jarjestopaallikké Eija Eloranta johdattelevat aihee-
seen. Mita vertaistuki on? Millaisia vapaaehtoistehtavia vertaistukihenkil6lle on tarjolla? Miksi kannattaisi Iahtea toimin-

taan mukaan?

* kuullaan Lihastautiliiton vuoden vapaaehtoisen Erja Simosen kokemuksia vertaistukitoiminnasta ja vertaistukihenkiléona
toimimisesta. Erja toimii Lounais-Suomen lihastautiyhdistyksessa vertaisryhmien vetajana.

Ilta jarjestetaan verkossa. Tilaa osallistumislinkki viimeistaan 23.11. osoitteessa www.lyyti.in/vertaistukihenkilon-infoilta

Voit ilmoittautua mukaan ja kysya lisatietoja myos Lihastautiliiton jarjestopaallikolta:

Eija Eloranta, eija.eloranta@lihastautiliitto.fi, puh. 044 038 6614

Tervetuloa rohkeasti kuuntelemaan ja pohtimaan, voisiko vertaistukihenkildn tehtava sopia sinulle!
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Valtakunnallista
Lihastautipaivaa
vietettiin
ensimmaista
kertaa 2.9.

Aiemman Lihastautiviikon korvanneen Lihastautipaivan
aikana keskityttiin lihastautitietouden lisdamiseen. Li-
hastautiliiton verkkosivustolla julkaistiin uunituore Li-
hastautien tutkimus ja hoito -video, jossa neurologian
erikoisladkari Manu Jokela ja neurologian dosentti Jo-
hanna Palmio kertovat lihastaudeista, niiden tutkimuk-
sesta seka tulevaisuudennakymista hoitojen suhteen.
Kokemustoimija Janika Wahlberg kertoi omassa tarinas-
saan tutkimustaipaleestaan seka siita, miten diagnoo-
sin tarkentumattomuus elamaan vaikuttaa. Paivan aika-
na avattiin myos Lihastautiliiton blogi. Blogin ensimmai-
nen kirjoittaja, yhdistystoimija Risto Puha kertoi tekstis-
saan osallisuudesta ja muistutti, etta vain osallistumal-
la voi vaikuttaa.

Lihastautipaivan aikana keskusteltiin myos Lihastau-
tiliiton chatissa, jossa Lihastautiliiton palveluasiantun-
tija Ritva Pirttimaa keskusteli lihastautiin liittyvista ky-
symyksista ja sosiaaliturvaasiantuntija Katja Voltti vam-
maisuuteen ja pitkaaikaissairauteen liittyvista palveluis-
ta ja sosiaaliturvasta.

Sosiaalisessa mediassa Lihastautipaiva nakyi erityi-
sesti Facebookissa, jossa paivan sisaltdja seurattiin ja
jaettiin ahkerasti. Paivan julkaisut kerasivat tietoisuus-
paivan aikana verkossa (kotisivut, Facebook, YouTube)
yhteensa yli 4400 katselukertaa.

Paivan aineistot ovat katsottavissa edelleen Lihas-
tautipaivan kampanjasivulla: www.lihastautiliitto.fi/
lihastautiliitto/lihastautipaiva

Lihastautipaiva saa jatkoa ja seuraavan kerran pai-
vaa vietetaan 2.9.2022.
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Lihastautiliiton
loppuvuoden tapahtumia

27.-30.9. klo 18-19.30
Nuorten hyvinvointiviikko (Teams)

Syyskuu paatetaan Lihastautiliitossa nuorten hyvinvoin-
tivilkkkoon! 27.-30.9. ohjelmassa on neljan paivan ajan
asiaa erilaisilla teemoilla:

27.9. Nuorten talous,
verkostokoordinaattori Taina Rajanen Takuusaatiosta

28.9. Halvalla hyvaa ja monipuolista ruokaa,
Pirkanmaan Martat

29.9. Kehopositiivisuus, toimittaja Jenny Lehtinen

30.9. Perheen perustaminen,
seksuaalikasvattaja Raila Riikonen Ilon Kipinasta

Lisatiedot: Jarjestosuunnittelija Jonna Marttinen,
jonna.marttinen@lihastautiliitto.fi tai
puhelin/WhatsApp 050 599 2473

IImoittautuminen osoitteessa:
www.lyyti.in/nuortenhyvinvointiviikko2021

2.11. klo 17-20
Laheisten ilta, ikdaihmiset

Valtakunnallinen Lihastautiliiton jarjestama lahi- ja
verkkotapahtuma. Tilaisuus on tarkoitettu lihastautia
sairastavien henkiléiden laheisille ja sairastaville. Tilai-
suus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua lahitilaisuuksissa

Asiantuntijana Omaishoitajaliiton
aluevastaava Kirsi Vierula

Ikaantymisen tuomat tarpeet ja
tilanteet laheisille omaisen sairastuttua

Miten arki sujuu - palvelut kotiin,
miten haetaan ja mista?

Ilmoittautumiset 27.10. mennessa
jarjestosuunnittelija Raija Similalle:

050 591 4244 tai raija.simila@lihastautiliitto.fi

Illan lahikatsomot Oulun Kumppanuuskeskukses-

sa (Kansankatu 53, kokoustila Laiturikahvila + Pysak-
ki), Vaasassa Jarjestokeskuksessa (Korsholmanpuistik-
ko 44, 2. krs), Hdmeenlinnassa Scandic Hdmeenlinna
Cityssa (Raatihuoneenkatu 16) ja Savonlinnan Spa Ho-
tel Casinossa (kokoustila Aurinko, Kylpylaitoksentie 7).

18.11. klo 18-20
Omaisten ilta, lapsiperheet (Teams)

+ Mukana kansanedustaja, fysioterapeultti,
kaupunginvaltuutettu ja "Nuutin aiti” Noora Koponen

Viikon aikana mahdollisuus kadyda
vertaistukikeskustelua Tukinetissa:
www.tukinet.net/teemat/keskusteluryhma-
lihaistautia-sairastavien-lasten-
ja-nuorten-omaisille-laheisille/

forum/

Lisatietoja antaa jarjestésuunnittelija Jonna Marttinen:
jonna.marttinen@lihastautiliitto.fi tai
puhelin/Whatsapp 050 599 2473.

Ilmoittaudu 14.11.2021 mennessa osoitteessa
www.lyyti.in/Omaistenilta_lapsetjanuoret.
Osallistumislinkki lahetetaan

ilmoittautumisajan paatyttya.



mailto:jonna.marttinen@lihastautiliitto.fi
mailto:jonna.marttinen@lihastautiliitto.fi
https://www.lyyti.in/Omaistenilta_lapsetjanuoret

Loppuvuonna keskustellaan verkossa!

Keskustelua Lihastautiliiton chatissa ja ryhmakeskusteluissa osoittees-
sa www.tukinet.net/toimijat/lihastautiliitto-ry/ jatketaan erilaisin

teemoin. Chatissa keskustelua kdydaan reaaliaikaisessa chat-huonees-
sa ryhmamuotoisena keskusteluna chat-aikoina. Chattiin voi osallistua
nimettdmasti nimimerkilla, keskusteluja ei tallenneta eika chattiin tar-
vitse ilmoittautua. Ryhmakeskustelut ovat keskustelupalstoja. Palstalle
voi kirjoittaa tai osallistua keskusteluun mihin kellonaikaan tahansa.

Ryhmékeskusteluja nuorten hyvinvointiviikolla

Lihastautiliiton nuorisotoiminta Nuoli jarjestaa nuorten hyvinvointivii-
kon aikana 27.-30.9. Tukinetissa ryhmakeskustelun viikon teemoista.
Tule mukaan keskustelemaan rahasta, ruuasta, kehopositiivisuudes-
ta ja perheen perustamisesta. Tukinetissa voit myds aloittaa viikon ai-
kana keskustelun itsedsi kiinnostavasta aiheesta. Ryhmakeskustelua
moderoivat Lihastautiliiton nuorisotoimikunnan jasenet ja nuoriso-
toimintaa koordinoiva jarjestésuunnittelija Jonna Marttinen. Nuorten
hyvinvointiviikon keskustelut 16ytyvat osoitteesta www.tukinet.net/
teemat/nuorten-hyvinvointiviikko/forum/.

Sosiaaliturvachat

Lihastautiliiton sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti neuvoo syys-

kaudellakin lihastautia sairastavia ja heidan laheisidan sosiaalitur-
va-asioissa chatin kautta. Sosiaaliturvachatit jarjestetaan aina kuu-
kauden ensimmaisena padivana seuraavasti:

+ 1.10. klo 13-14.45

* 1.11.klo 16-17.45

* 1.12.klo 16-17.45

Keskusteluryhma lihastautia sairastavien

lasten ja nuorten omaisille ja laheisille

15.-19.11. chatissa Lihastautiliiton keskusteluryhma lihastautia sai-
rastavien lasten ja nuorten vanhemmille.

Kaikki Lihastautiliiton avoimet ja tulevat ryhmakeskustelut ja chatit
nakyvat osoitteessa www.tukinet.net/toimijat/lihastautiliitto-ry/.

Maarittamaton
lihastautidiagnoosi tai laakarin
toteama epaily lihastaudista?
Lédhde mukaan kurssille!

Diagnoosiryhma: maarittelematdn lihassairaus
Kurssiaika: 29.11.-3.12.2021
Hakuaika paattyy: 30.9.2021

Paikka: Maskun neurologinen kuntoutuskeskus,
Masku

Lihastautiliiton uudelle Maarittelematon lihas-
sairaus -diagnoosiryhman kurssille mahtuu vie-
|8 mukaan! Kurssi on tarkoitettu aikuisille, joilla
on madrittamaton lihastautidiagnoosi tai ladka-
rin toteama epaily lihastaudista.

Kurssi sisaltaa tietoiskuja ja ohjausta asiantunti-
joilta, esimerkiksi fysioterapeutti ja sosiaalityon-
tekija. Lisaksi vertaistuelliset ryhmakeskuste-
lut ja ryhmatoiminta seka liikkunta eri muodoissa
tayttavat kurssipaivia. Tule I6ytamaan voimava-
roja omaan arkeesi!

Lasnaolokursseille tarvitset laakarin suo-
situksen, jos haet matkakorvauksia ja/tai
kuntoutusrahaa.

Lisatietoja kursseille hakemisesta antaa kuntou-
tusasiantuntija Susanna Ryynanen:

044 703 4657 tai
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi

Auto-Muovi Oy

Helsinki, www.automuovi.fi

Eino Nikka & Knit
Pekanpdd, puh. 0400 785 844

Eurajoen Ajo-opisto
Www.eurajoenajo-opisto.fi

Kuljetus J. Koskela Oy
Saarenkyld, puh. 040 5311677

Pihahuolto Oy

Tampere, www.pihahuolto.fi

Tiori-Kuljetus Oy

Helsinki, www.tiori-kuljetus.com

A\ HARKATORIN
4 APTEEKKI

Laivurinkatu 26, 92100 Raahe,
puh. 082118100

www.harkatorinapteekki.fi

I APOTEKET | KRISTINESTAD
KRISTIINANKAUPUNGIN
| APTEEKKI

Kauppatori 3, 64100 Kristiinankaupunki,
puh. 06 2211007

www.krs1apotek-apteekki.fi

Leppavirran apteekki
www.leppavirranapteekki.fi

EP:n Keharakenne Oy

Seindjoki, www.epnkeharakenne.fi

Kajaanin
kaupunki

Pohjolankatu 13
87100 Kajaani
puh. 08 615 51

www.kajaani.fi

KAJAANIN 'E'
SEURAKUNTA AN

www.kajaaninseurakunta.fi

Konekorjaamo Riikonen Oy
Joensuu, www.konekorjaamoriikonen. fi

X 1144

 HAUTAUS ZOL'}'HS TO
@ Jcxcrbiseese

Linnankatu 9, 20100 TURKU,
puh. 022323235,
www.hautaussaarinen.fi

Oiva-Pelti Oy

Turku, www.oivapelti.fi

Sahkopalvelu Keskitalo Ky
Kempele, puh. 044 262 7499

Tmi Ari Jortikka
Koylio, www.matkajortikka.fi

EUROMASKI 0Y

Kaarina,
www.euromaski.fi

METSAPALVELU TURUNEN OY

Kauppatie 11, 81200 Eno, puh. 0500 278 828
tuomo.turunen@metsapalveluturunen fi

www.metsapalveluturunen.fi

KONEPAJA
TRAMETA 0Y

Turku,
www.trameta.fi
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Tietoa
lihassairauksista -ilta
14.10.2021
Illan teemana kipu

Illan tavoitteena on tarjota tietoa kivun kanssa
selviytymisesta. Tilaisuus on suunnattu
lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen.

Tilaisuuteen voi osallistua verkon valityksella kotoa
tai osallistua yhteiskatselutilaisuuteen kahdella
paikkakunnalla. Yhteiskatsetilaisuudet jarjestetaan
Covid 19 -pandemian tilanne ja viranomaisten
rajoitukset ja suositukset huomioiden.

Yhteiskatselutilaisuudet pidetaan:

+ liisalmi, Yla-Savon Vakka Yhdistystalo,
Pohjolankatu 4

 Joensuu, Sokos hotelli Kimmeli, Itaranta 1

Yhteiskatselutilaisuuksissa paikalla on Lihastautiliiton
aluetoimiston jarjestésuunnittelija.

Ennakkoon voit katsoa videotallenteet “Krooninen kipu” ja
“Lihastaudit ja kipu” Lihastautiliiton verkkosivustolta:
https://lihastautiliitto.fi/lihastaudit/lihastaudit-ja-kipu/

Ohjelma

Klo 17 Tervetuloa
- jarjestopaallikkd Eija Eloranta,
Lihastautiliitto ry

17.15-18.15 Sopeutuminen kivun kanssa eldmiseen
- Laillistettu psykologi (PsM), kivun
psykologian asiantuntijakoulutus ja
psykoterapeutti Jukka Kujanpaa

18.15-18.30 Tauko

18.30-19.30 Fysioterapia lihastautia sairastavan
kivun hoidossa
- fysioterapeutti Noora Karkkainen,
Lihastautiliitto ry

19.30-19.50 Kokemustoimijan puheenvuoro
- Janika Wahlberg

19.50-20 Tilaisuus paattyy

IImoittautuminen viimeistaan 7.10.2021 osoitteessa
www.lyyti.in/tietoa-lihassairauksista-lokakuu-2021

Iimoittautumisen yhteydessa voit esittaa luento-
aiheisiin liittyvia kysymyksia asiantuntijoille.
Voit myds ilmoittautua ja kysya lisatietoja
Lihastautiliiton jarjestopaallikolta:

Eija Eloranta eija.eloranta@lihastautiliitto.fi
puh. 044 038 6614

Tervetuloa!
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www.lihastautiliitto.fi

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
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Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys

Saantomaaradinen syyskokous to 28.10. klo 17

Aloitetaan kahvilla klo 17 ja varsinainen kokous alkaa klo
17.30. Paikkana on yhdistyksen toimisto os. Itdinen Pitkaka-

tu 68, Turku. Kokouksessa kasitelladan saantomaaraiset asiat.

Ei erillista ilmoittautumista.

Yleiset Teams-koulutukset to 18.11. klo 10-11
seka jatkokoulutus ke 13.10. klo 17-18

Teams on verkossa oleva kokous-, koulutus ja keskusteluso-
vellus, jota kaytetaan laajasti ympari maailmaa. Osa tilai-
suuksista toteutetaan talla helpolla sovelluksella. Teamsia
voi kayttaa tietokoneella, puhelimella tai tabletilla.

IImoittaudu mukaan 050 913 3517, yhdistys@lIsly.fi. Saat liit-
tymislinkin ja tarkemmat ohjeet ldhempana koulutuksen
ajankohtaa.

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen joulujuhla lau-
antaina 27.11. klo 13-17.30

Juhla jarjestetdan Merikarinassa, os. Seiskarinkatu 35, 20900

Turku. Juhlissa perinteiseen tapaan ohjelmaa, ruokaa, kah-
via ja mukavaa yhdessaoloa unohtamatta tietenkaan Joulu-
pukin vierailua ja lahjojen jakoa. Yhteiskuljetus jarjestetaan
tarvittaessa Salosta ja Loimaalta, ilmoita tarpeesta ilmoit-
tautumisen yhteydessa.

Paikalla on yleisavustajat. Sitovat ilmoittautumiset viimei-
saan 18.11. mennessa yhdistys@lIsly.fi, puh. 0509133517.
Muistathan kertoa samalla erityisruokavaliosi!

Yhdistyksista ja alueilta (|0 2/f.0

Jouluglogit alueilla

Tervetuloa perinteisille jouluglégeille! Tana vuonna juhlis-
tamme Lounais-Suomen Lihastautiyhdistysta, joka tayt-
taa 40 vuotta seka toiminnanjohtajamme Sirke Salmelan
30-vuotis uraa yhdistyksessa! Tulethan sinakin juhlimaan
kanssamme!

Tilaisuuksiin ei tarvitse ilmoittautua erikseen (paitsi Salo!).
Ovet ovat avoinna myds Avustajakeskuksen asiakkaille ja
avustajille.

SALO tiistaina 16.11. klo 13-15, Kahvila Ihme & Kumma, Jo-
nila, Annankatu 10. IIm. viim. 9.11!

TURKU tiistaina 30.11. klo 15-17, Turun toimisto/Pihlajasali,
Itdinen Pitkakatu 68

RAUMA torstaina 2.12. klo 13-15, paikka ilmoitetaan
my6hemmin

PORI keskiviikkona 8.12. klo 13-15, paikka ilmoitetaan
mySéhemmin

Alueelliset ja diagnoosikohtaiset vertaistapaamiset seka lii-
kuntamahdollisuudet 16ytyvat yhdistyksen kotisivuilta www.
Isly.fi, tiedotteista tai soittamalla numeroon 050 913 3517.

OLEN VEIVANNUT TATA FoSETHVIA
Jo VUODESTA 1981 SAAKKA.

OLENKe URAUTUNUT . ?

El oLe EnAA EPES
TANSSIVAA MARAKAT

JOTAIN yyTTA HOMMAA
TARTTIS KEKSIA

JA MINA Jo MELKEIN
OLIN RLAA VAIHTAMASSA..

SE oN VALILLA
PIENESTA
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Kesaretki Pirkanmaalla

Pirkanmaan Lihastautiyhdistys teki heinakuun puolessa va-
lissa ohjelmallisen bussiretken Nasijarven ympari. Saatiedo-
tus ennusti, etta tulisi siihen asti kesan kuumin paiva. Nain
tulikin, mutta onneksi Matrocksin bussissa oli ilmastointi
kunnossa.

Komea kuljettajamme lastasi meidat Tampereen Vanhal-
ta kirkolta klo 9 invabussiin. Takaisin Tampereelle tulisimme
klo 18 aikaan. Matkamme oppaana toimi kokenut konkari ja
matkojen vetdja Juhani Viita. Hanella etunaan ja tavaramerk-
kinaan ovat pettamaton tilannetaju ja lAmminhenkinen vuo-
rovaikutus matkalaisiin.

Kun kaikki olivat kyydissa ja osanottajalista tarkistettu,
starttasimme Nasijarven lansireunaa ajellen Kurua kohti.
Kuulimme ja koimme paivan aikana seudun parhaimmista
kohteista entisajoista alkaen tahan paivaan asti.

Kurussa ensimmainen pysahdyskohteemme oli kivity®liii-
ke E. Vaisanen Oy/Pete Vaisanen. Yritys valmistaa Kurun har-
maasta graniitista mm. hautakivia ja reunakivia eli rotvalle-
ja, kuten Tampereella niita kutsutaan. Pallograniitti on heilla
harvinainen ja arvokas kivilaji, joka on nimetty Pirkanmaan
maakuntakiveksi. Siita valmistetaan myoskin hautakivia, lah-
jaesineita ja veistoksia.

Matkamme jatkuessa olikin kahvitauon aika ja pysah-
dymme Virtain puolella Vaskiveden Rasin Tuvassa nautti-
massa poytiin tarjoillut munkkikahvit. Virkistyneina nousim-
me bussiin ja matkamme kohokohdaksi nousi Virtain Killin-
koskella oleva Kulttuurikeskus Wanha Tehdas ja siella oleva
Into-keskus.

Kuulimme aluksi selostuksen paikan historiasta, joka pe-
rustuu suomalaiseen valokuvataiteeseen, arkkitehtuuriin,
teollisuuteen ja kylan elamaan liittyvana kokonaisuutena.
Tutustuimme omaan tahtiin mm. kameramuseoon, nostalgi-
set lelut-nayttelyyn, parturi-kampaamonayttelyyn ja taide-ja
valokuvanayttelyyn.

Lisaksi keskuksessa oli Nauhapuoti, jossa myytiin eri-
laisia kuminauhoja, remmeja, nyéreja ym. Halukkaat sai-
vat tehda edullisia ostoksia. Lopuksi Idysimme ison ja siistin

Pirkanmaan
Lihastautiyhdistys

Saantomaarainen syyskokous keskiviikkona 29.9.2021 klo
18-19. Tampere, Pellervonkatu 9, iso kokoussali. Kahvituk-
sen vuoksi ilmoittautumiset ma 27.9. mennessa 040 751
1523 tai s.marketta.ojala@gmail.com. Tervetuloa!

Toivotamme kaikille yhdistysten jasenille seka liiton henkilo-
kunnalle rauhallista syysaikaa koronasta huolimatta ja yrite-
taan selvita siitakin yhteisvoimin!

Pohjanmaan
Lihastautiyhdistys

Pohjanmaan lihastautiyhdistyksen syyskokous la 27.11.2021
Kuortaneen urheiluopistolla. Aloitetaan klo 11.00 ruokailul-
la, jonka jalkeen syyskokous ja ohjelmaa. Ilmoittautumiset
Arja Jylha-Ketolalle 19.11.21 mennessa: 0405794165 tai arja.
jylha-ketola@wippies.com
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kirppiksen, jossa sai tehda mukavia I8yt6ja, mikali oli tarvet-
ta tavaroille, vaatteille, kirjoille jne. Into-keskuksessa vierai-
lee vuosittain yli 20 000 kavijaa.

Ajelimme seuraavaksi Virtain keskustaajaman aarelle Ra-
janiemen Lomakeskukseen nauttimaan maistuva buffet-lou-
nas tunnelmallisessa paarakennuksessa, joka on toiminut
muinoin pappilana.

Otimme lahtiessa retkiseurueesta ulkona viela yhteis-
kuvan ja [ahdimme Nasijarven itdreunaa seuraillen Ruove-
den laivarannan ja keskustan kautta Teiskoon, missa ndim-
me Paarlahden vuonon ja 1800-luvun lopussa valmistuneen
graniittisen Aunessillan.

Matkamme vetdja Juhani Viita viihdytti meita matkan var-
rella kertomalla mielenkiintoisia tarinoita eri paikoista, seka
yllatti ja nauratti tilanteisiin sopivilla vitseilla ja sutkautuksil-
la. Han kiitteli meita myos kotimatkan aikana siita, etta jak-
soimme olla positiivisia matkalaisia, kun mitaan kitinoita
ei kantautunut hanen korviinsa, vaikka helle meita kovasti
koettelikin. Kiitokset hanelle myds!

Uskon etta yhdistyksemme vaki viihtyi reissulla ja pai-
va kului nopeasti. Saimme uusia elamyksia, olemmehan pit-
kaan joutuneet viettdmaan hiljaiseloa koronan takia. Omas-
ta puolestani kiitan kaikkia mukana olleita mukavasta ret-
kiseurasta! Retken kulut maksoi yhdistys, kiitokset siita! Hy-
vaa alkusyksya muillekin Lihastautiliiton yhdistysten jasenil-
le seka voimia ja terveytta alkavalle syyskaudelle!

Elina Majamaa Tampereelta

Keski-Suomen
Lihastautiyhdistys

Keski-Suomen Lihastautiyhdistyksen saantémaarainen syys-
kokous pidetaan lauantaina 20.11.2021 klo 13 alkaen. Ravin-
tola Savutuvan Apaja Opinsaunankiuas, 40820 Jyvaskyla II-
moittautumiset ruokavalioineen 10.11. mennessa verkko-
lomakkeella www.keskisuomenlihastautiyhdistys.yhdistys-
avain.fi/tapahtumat/ tai yhdistys@kslty.fi tai puhelin 040 732
6806.
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Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

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

Lihastautiliiton lilkuntavastaava
Sirpa Kalvidinen antaa kerran
kuussa puhelimitse neuvontaa ja
ohjausta liikunta-asioihin liittyen
numerossa 050 599 2472. Loppu-
vuoden Kysy lilkunnasta -ajat ovat
perjantaina 8.10. klo 14-16 ja per-
jantaina 5.11. klo 14-16. Puhelun
hinta on normaali puhelinmaksu
ilman palvelumaksuja.

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
Katja Holmstrém
katjaholmstrom@gmail.com

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS

Jari Lammela
lammelajari61@gmail.com,
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 yksilollista 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
Puhelinldakariajat syksy 2021

Lihastautiliiton puhelinladkarin tavoitat soittoai-
kana numerosta 044 0480 100. Linja aukeaa soit-
toajan alettua, ja se suljetaan soittoajan paatyttya.
Puhelinaikoja ei voi varata etukateen, eika puhe-
linajan aikana jattaa laakarille viestia, tekstiviestia
tai soittopyyntoa linjan ollessa varattu. Puhelusta
peritdan normaali matkapuhelinmaksu.

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

perinndllisyyslaaketieteen
erikoislaakari, dosentti

Carina Wallgren-Pettersson

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

lastenneurologian erikois- neurologian dosentti
laadkari 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! Puhelinlaakareiden soittoaikoihin saattaa tulla
muutoksia, ajantasainen lista |8ytyy 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

N
Q
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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-to 9-13
0509133517,

yhdistys@Isly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

Erja Simonen, 045 356 6344,
erja.johanna.simonen@gmail.com
Loimaan alue

Eeva Anttila
eeva.anttila@luukku.com
Avustajakeskus

02 251 8549
avustajakeskus@avustajakeskus.fi
www.avustajakeskus.fi

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vainé Auerin katu 10,
00560 HELSINKI
Jarjestokoordinaattori

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

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

Hanna Backstrom (siht),

040 832 2681,
backstrom.hanna2@gmail.com

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.pohjanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

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

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





