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Lihastautipaivia vietettiin liiton 50-vuotisjuhlavuoden merkeissa Tam-
pereella marraskuussa, ohjelmassa mukana olivat mm. nayttelija Eero
Herranen ja toimittaja Sean Ricks. Lue lisda sivulta 27 alkaen!
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PAAKIRJOITUS

Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlavuonna lehden pddkirjoittajina toimivat kunkin lehden
teemaan liittyvdt vierailijat. Liiton 50-vuotisteemanumeron pddkirjoittaja on Lihastautiliiton

toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen.

Kohti uusia vuosikymmenia

Tamén lehden ilmestyessa Lihas-
tautiliiton 50-vuotisjuhlavuosi on lo-
puillaan ja Lihastautipaivat vietetty
yhdessa liiton 50-vuotisjuhlallisuuk-
sien kanssa. Lihastautipéivat olivat
tdna vuonna erityisen merkityksel-
liset myds siksi, ettd kahden vuoden
tauon jalkeen oli taas mahdollisuus
kokoontua yhteen.

Isot kiitokset Lihastautiliiton
50-vuotisjuhlavuoden suojelijalle
Merja Kylloselle — kiitos, etta otit ta-
man tehtdvan vastaan ja pidét asi-
aamme tarkedna.

Juhlavuoden péaatteeksi kiitokset
ovat paikallaan myds liiton henkil6-
kunnalle. Liitto on olemassa lihas-
tautia sairastavia ja heidan laheisi-
4an varten — mutta - liittoa eli tata
tyota ei olisi olemassa ilman asian-
tuntevaa ja taitavaa henkilokuntaa.
Suuri kiitos henkilokunnalle, teidan
tyonne on arvokasta.

Haluan osoittaa kiitokseni myos
kaikille nykyisille ja entisille Lihas-
tautiliiton luottamustoimijoille. On
selvad, ettid olemassaolon takaami-
seksi tarvitaan myds liittohallitusta
ja heidan tyotadn. Ja jotta liittohalli-
tus voidaan muodostaa, tarvitaan ja-
senid. Liittohallituksen tehtavakent-
té on haastava, ja hallitustoimijoil-
la on oltava kaukonékdisyytté ja vii-
sautta tehdé paatoksid, jotta toimin-
ta jatkuu yhteiskunnallisista muu-
toksista ja erilaisista riskitekijois-
td huolimatta. Riittdm&ttomien re-
surssien kohdentaminen juuri oikei-
siin asioihin tulevaisuuden muuttu-
vat tarpeet huomioiden on tarkea ja
olennainen osa johtamista.

Lihastautiliitossa tehtdva tyo
on monipuolista, antoisaa ja valil-
14 haastavaakin. Haastavaksi tyon
tekee sen monipuolisuus ja laajuus
suhteessa kadytossa oleviin resurssei-
hin. Tehtdvada on paljon ja resurssit
rajalliset. Tahtoa ja tarvetta laajem-
paankin toimintaan olisi.

Liiton tehtdvana on toisaalta var-
mistaa lihastautia sairastavien yh-
teiskunnallisten oikeuksien toteu-
tuminen sekd vaikuttaa palvelujen
saatavuuteen. Lisdksi verrattain uu-
tena vaikuttamiskohteena on ladke-
hoitojen saatavuus. Taméan kaiken
lisdksi vaikuttaa tulee myos siihen,
ettd resurssimme ja toimintaedelly-
tyksemme pysyvét jatkossakin va-
hintdan samanlaisina. Toiveena ja
tavoitteena on toki saada myos lisa-
toimintaedellytyksid ja aktiivisesti
etsid uusia rahoitusldhteita.

Tarkedn vaikuttamistyon lisak-
si liitto jakaa tietoa, neuvoo, ohjaa
ja tukee. Liitto ja sen jasenyhdistyk-
set mahdollistavat myos yhteisolli-
syyden kokemuksen ja luovat omien
toimintojensa pohjalta mahdollisuu-
den vertaistapaamisille, kohtaami-
sille ja yhdessdololle. Yhdessdolon
merkitys korostuu, koska kyseessa
ovat harvinaiset lihastaudit. Vertai-
sia ja samassa tilanteessa olevia on
lahes mahdoton kohdata ilman lii-
ton ja yhdistysten tukea.

Lihastautiliittoa tarvitaan myds
tukemaan ja tdydentdmaéan julkisen
sektorin tuottamia palveluja. Myos
sote-alan asiantuntijat itse tarvitse-
vat tietoa ja harvinaisuus tuo juu-
ri Lihastautiliiton toimintaan sellai-
sen nakokulman, jota kaikissa muis-
sa potilas- tai vammaisjarjestoissa ei
ole. Kohderyhmakin on itse asiassa
varsin suuri: vaikka itse lihastautia
sairastavia arvioidaan olevan Suo-
messa noin 20.000, niin yhtéa vah-
vasti toiminnan piiriin ja kohderyh-
maksi kuuluvat sairastavien ldhei-
set. Kohderyhma kasvaa siis useisiin
kymmeniin tuhansiin henkil6ihin.

Lihastautiliiton yksi keskeinen
tavoite onkin lisaté lihastautien tun-
nettuutta ja varmistaa, etta kaikki
tarvitsevat loytavat tiensa liiton tar-
joaman tuen, toiminnan ja palvelui-
den piiriin.

50 vuoden aikana tehtya hyvéa
tyota on jatkettava — huomioiden
kuitenkin sen, ettd maailma on tana
paivana eri, mita se on ollut 50, 30
tai jopa 10 vuotta sitten. Perustar-
peet ja huolenaiheet eivat liene vais-
tyneet, mutta ihmisten tapa elaa,
vastaanottaa tietoa ja moni muu
asia ovat muuttuneet. Talla hetkel-
14 elamme vield keskelld vanhaa ja
uutta — kymmenen vuoden paésta
olemme todennékoisesti aivan eri
maailmassa.

Tahan me haluamme liitossa va-
rautua ja olla valmiita toimimaan
sekd jasenyhdistysten, lihastautia
sairastavien etta heidan laheisten-
sa tarpeiden mukaisesti sekd nyt, 1a-
hitulevaisuudessa ettd myos pidem-
malla aikavalilla. Ensi vuonna lah-
detdadn kohti seuraavaa 50 vuotta!

Sari Kuosmanen
Padtoimittaja,
Lihastautiliiton toiminnanjohtaja
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Kysymyksia ja vastauksia lihastaudeista

Lihastautiliitossa on jo usean vuoden ajan ollut tapana tarjota erilaisten asiantuntijaluentojen

ja tapahtumien yhteydessa mahdollisuus esittad kysymyksia asiantuntijoille etukateen. Naista
kysymyksista tehdaan Porras-lehteen saannollisin valiajoin kooste sellaisten kysymysten osalta,

joista uskomme olevan hyotya laajemminkin kuin kysyjalle itselleen. Talla kertaa kysymykset

on koottu Kysy lihastaudeista -palveluun tulleista kysymyksistd, ja niihin vastaa Lihastautiliiton
Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen asiantuntijaldakéri, neurologian erikoislaakéari Manu Jokela.

ICD-10 koodisto. Miten se
toimii, miksi kaikille ei ole
omaa diagnoosikoodia?

Kansainvéalinen tautiluokitus (interna-
tional classification of diseases, ICD)
on noin kerran vuosikymmenessa uu-
teen versioon péaivittyva sairauksien
luokittelujarjestelma. ICD-10:t4 alet-
tiin laatia jo 90-luvun alussa, minka
vuoksi sen médritelmét lihastautien
osalta ovat melko suppeita ja vanhen-
tuneita. Kansainvalinen tautiluoki-
tus on hy6dyllinen muun muassa kun
verrataan erilaisten kansansairauksi-
en esiintyvyyksia eri maiden valilla,
mutta harvinaissairauksien yhteydes-
sd tallainen hitaasti paivittyva valtava
jarjestelma toimii huonommin. Lihas-
sairauksien nimeamisessa ja luokitte-
lussa tarkedmpid ja ajantasaisempia
ovat tieteellisten jarjestojen kayttamat
ja esim. kunkin sairauden geeniperai-
seen aiheuttajaan perustuvat nimet ja
madritelmét. Niilld on suurempi mer-
kitys my®os erilaisten eldke- ja kuntou-
tusetuuksien myodntdmisen kannalta
kuin kaytetyilla ICD10-koodeilla.

Kolesteroliladkkeet ja
lihastauti - mitd tulisi tietdd?
Statiinit (yleisimmat kolesteroliladk-
keet) voivat hyvin harvoin aiheuttaa
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lihaskipuja tai pientd lihasvauriota,
jonka merkkind CK-veriarvo nousee ja
oireet ohittuvat statiinin lopettamisen
jalkeen. Viela tatakin huomattavas-

ti harvemmin statiinit voivat - etenkin
isoina annoksina tai haitallisen 1ddke-
yhteisvaikutuksen seurauksena - aihe-
uttaa vakavamman lihaskudosvauri-
on, joka voi olla suoraan itse ladkkeen
aiheuttama tai joskus myo6s tulehdus-
vélitteinen. Melko tavallinen selitys
statiininkdyton aikaisiin lihasoireisiin
ja CK-verikoearvon nousuun on piile-
va geeniperdinen lihassairaus, kuten
myotoninen dystrofia tyyppi 2. Tallai-
sessa tapauksessa statiinilaakitys voi
saada lihassairauden oireet ilmene-
méan aiemmin kuin ne olisivat alka-
neet ilman statiinilaakitysta.

Mitkda ovat viltettdvdit
lacdkkeet HMSN-lihastautia
sairastavilla?

Ehdottomasti haitallisten ja valtetta-
vien ladkkeiden listalle kuuluu pari
syopdaladkettd ja kohtalaisen riskin
ryhméaankin vain pieni maara ylei-
sessd kaytossa olevia ladkkeitad. Nais-
td mainitsemisen arvoisia ovat antibi-
ootit metronidatsoli, nitrofurantoiini
seka fluorokinolonien ryhmédéan kuu-
luvat 1adkkeet. Ajantasaisen listan voi

varmistaa taaltd: www.cmtausa.org/li-
ving-with-cmt/managing-cmt/medica-
tions/. Listaan voi ja kannattaa tutus-
tua yhdesséa hoitavan ladkarinsa kans-
sa ainakin silloin, kun uutta ladkitysta
harkitaan aloitettavaksi.

NAM-diagnoosin ennuste
ja sithen vaikuttavat
tekijat ja hoidot?

Nekrotisoiva autoimmuunimyopatia
(NAM) on tulehdusvélitteinen ja hoi-
tamattomana usein vakava lihassai-
raus. Ennusteeseen ja hoitotuloksiin
ndyttavat vaikuttavan ainakin se, 16y-
tyyko potilaalta NAMiin liitettyja SRP-
tai HMGCR-vasta-aineita vai ei. Lisdksi
hoidon tehoa ennakoi se, kuinka vai-
keaksi lihasheikkous ja erityisesti li-
hasten peruuttamaton korvautumi-
nen rasva- ja sidekudoksella on ehti-
nyt kehittya ja liittyyké NAMiin mah-
dollisesti pahanlaatuista sydpésairaut-
ta. NAMin hoidoksi kaytetaan yhta tai
useampaa tulehdusta hillitsevaa laaki-
tysté, vaikka laadukkaita isoja ladke-
tutkimuksia lihastulehdussairauksien
hoidosta on tehty vain vahan.



Teksti Manu Jokela

SMA-sairauteen 1

aakitysta

jo sikiovaiheessa?

SMN-nimisen valkuaisaineen puutos liikehermosoluis-

sa aiheuttaa spinaalisen lihasatrofian (SMA). SMA:n pe-
rimmadinen syy ovat molemmilta vanhemmilta perityt vir-
heet SMN1-geenisséd, ja sairauden yleisin muoto johtaa il-
man hoitoa vaikeaan lihasheikkouteen ja kuolemaan jo en-
nen kahden vuoden ikda. IThmisilta 16ytyy SMN1-geenista
myo6s huonosti toimiva ”varmuuskopio” nimeltd SMN2. Ta-
man varmuuskopion toiminnan tehostamiseen perustuvat
kaksi nykyisin kaytossd olevaa SMA-ladkettd: risdiplaami ja
nusinerseeni.

World Muscle Societyn timédnvuotisessa kongressissa
kerrottiin tuloksia uudesta ladketutkimuksesta, jossa SMA-
potilas sai risdiplaamihoitoa jo siki6vaiheessa. Tutkimuk-
sen keskeisend perusteena oli se tieto, ettd kehittyvat lii-
kehermosolut tarvitsevat SMN-valkuaisainetta eniten kol-
mannella raskauskolmanneksella ja kolmena syntyman jal-
keisend kuukautena. Vaikeimmasta SMA1-muodosta kar-
sivit vauvat ovat jo syntyessadn menettineet merkittavan
osan liitkehermosoluistaan ja puolelle voi kehittyd SMA:n
oireita jo ensimmaisten elinviikkojen aikana.

Tutkimukseen otettiin mukaan pariskunta, jonka edel-
linen lapsi oli menehtynyt vaikeaan SMA-sairauteen reilun
vuoden ikdisend ja SMA-sairauden aiheuttavat geenimuu-
tokset oli todettu alkuraskaudessa my0s seuraavalta lapsel-
ta. Hanen kohdallaan padéddyttiin riskien ja hyotyjen punta-
roinnin sekd tutkimuslupien saamisen jilkeen aloittamaan
kokeellinen risdiplaamihoito. Kdytdnnodssa risdiplaamilaa-
kitysta soi aluksi raskaana oleva diti, jonka istukan kautta
ladkeaine kulkeutui sikioon, mutta syntyman jalkeen 1aa-
kettd annettiin suoraan vauvalle. Kun vauvaa arvioitiin en-
simmaisind elinviikkoina erilaisilla neurologisilla ja neu-
rofysiologisilla mittareilla seka verikokeilla, ei liikunnal-
lisessa kehityksessé todettu poikkeavuuksia eikd merkke-
ja merkittavista lilkkehermosoluvaurioista. Pidempi seuran-
ta ja isommilla potilasméarilla tehtavat tutkimukset tulevat
osoittamaan, onko jo raskauden aikana aloitettu risdiplaa-
mihoito tehokas ja turvallinen hoito, jolla voitaisiin ennal-
taehkaistd SMA-lasten vaikea vammautuminen.

SMA:n hoitoon tarkoitettu
laake arvioitavana Liadkkeiden
hintalautakunta Hilassa

Spinaalisen lihasatrofian hoitoon tarkoitettu risdiplaami-
valmiste (kauppanimeltd Evrysdi) on parasta aikaa arvioi-
tavana Ladkkeiden hintalautakunta Hilassa. Lihastautiliitto
on jattanyt lausunnon koskien Evrysdi-valmistetta SMA:n
hoidossa. Lddke on ensimmaéainen SMA:n hoitoon suun
kautta kotona otettava valmiste, joka on saanut myyntilu-
van Euroopan ladkeviranomaiselta. Evrysdid voidaan kayt-
tda kaikille SMA:ta sairastaville 2 kuukauden idsté lahtien.
Evrysdin laajan soveltuvuuden ja helppokayttdisyyden
vuoksi Lihastautiliitto haluaa painottaa ladkehoidon saata-
vuuden tarkeyttd. Kotona annosteltavalla, kajoamattomal-
la laakehoidolla on tutkitusti saavutettu kehityksessa taso-
ja, joita ilman lddkehoitoa ei saavutettaisi. Lisdksi ladkehoi-
don on todettu yllapitdvan jo olemassa olevaa toimintaky-
kyé ja pidentdvan toimintakykyistd ja itsendisempéaa ela-
mad. Nama kaikki yhteenlaskettuina vihentavat terveyden-
huollon kustannuksia seké lisdavat yhteiskunnallista hyotya,
kun myds SMA:ta sairastavat pystyvat tekemdan tyota pidem-
péén ja opiskelemaan. Lisdksi toimiva ladkehoito, joka pysty-
tdan aloittamaan jo imevéisidssa, viahentdd perheiden tunte-
maa ahdistusta ja surua sairauden etenemisestd ja antaa us-
koa tulevaisuuteen, kun vanhemmat nakevét lapsensa fyysi-
sen kehityksen. Aikuisilla sairastavilla toimintakyvyn parane-
minen ja oman itsendisyyden yllapito vihentad myo6s ahdis-
tusta omaan sairauteen ja elamaéntilanteeseen liittyen. Ladke-
hoidon tulisi siis olla saatavilla kaikkia SMA:n tyyppeja sairas-
taville 2 kuukauden idsta alkaen, ilman ikarajoitusta.
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Ajankohtaista

Teksti Venla Raty, jarjestésihteeri, Hengitystuki ry

Hengityslaitepotilaat ry
on nyt Hengitystuki ry

Hengityslaitepotilaat ry vaihtoi nimedan vastaamaan paremmin nykyista aikaamme.

Viimeinen sysdys yhdistyksen nimen
vaihtoon tuli uusiutumassa olevas-
ta vammaispalvelulaista. Sen myo-
td hengityshalvausstatukseen liitty-
vat sddnnokset tulevat poistumaan
asiakasmaksulaista.

Eldmaa yllapitdvan hengitystu-
en kayttd on yleistynyt viime vuosi-
kymmenind, kun hengitystuen hyo-
dyt huomattiin. Hengitystuen tarve ei
endd automaattisesti tarkoita ympari-
vuorokautisesti tdysin puolesta hen-
gittdvaa hengityslaitetta. Hengitystu-
kea saatetaan kadyttadd vain osan ai-
kaa vuorokaudesta ja maskilla trakeo-
stomian sijaan. Erityisesti lihassairai-
den yodaikaisia hiilidioksidi- ja happi-
arvoja seurataan nykyaan tarkemmin,
ja heille tarjotaan hengitystukea jo en-
nen kuin eldménlaatu kérsii liikaa
huonosta hengittdmisestd. Tasta iso
kiitos kuuluu Lihastautiliiton “Mera
luft - Imaa elddksemme” -hankkeelle
parikymmenté vuotta sitten.

Yhdistys perustettiin
polioepidemian aikaan 1956

Ensimmaiset hengityslaitteet tuli-
vat polion sairastaneille 1950-luvulla,
pian laitteen keksimisen jalkeen. Hen-
gityslaitepotilaat ry perustettiin 1956
ajamaan hengityslaitteesta riippuvais-
ten poliopotilaiden asiaa.
Hengityshalvausstatus on ollut
Suomen lakikirjoissa vuodesta 1957.
Tasmaéllisemmin laissa on puhuttu
hengityshalvauspotilaiden maksutto-
masta hoidosta. Hengityslaitetta kayt-
tavien paluu kotiin mahdollistui 1962
maksuttoman hoidon laajentuessa tar-
koittamaan myos kotihoitoa. Sairaa-
la maksoi kotiin hoitoringin, mutta
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hengityslaitteen kayttéja oli silti sai-
raalan Kkirjoilla potilaana. Jarjestely on
nykyédankin ldhes sama.

Kun poliorokote auttoi havitta-
maan kyseisen taudin Suomesta, hen-
gityslaitteiden kaytté vaheni. Hengi-
tyslaitteen hyodyt kuitenkin tunnis-
tettiin muissakin hengitysta uhkaavis-
sa tilanteissa, kuten tapaturmien jal-
keen. Lihastautia sairastaville annet-
tiin seuraavina vuosikymmeniné hen-
gityslaite, kun muita vaihtoehtoja ei
ollut jaljelld, mutta sen kayttda ei suo-
siteltu eikd normaalia koti- ja tyGela-
maa sen kanssa pidetty mahdollisena.
Yhdistyksen toiminta ja jasenyys al-
koivat siirtya pois poliokeskeisyydesta
1960-luvulta alkaen.

Hengitystuen kanssa
voi elaa hyvaa elamaa

Vahitellen alettiin tunnistaa myds en-
nakoivan hengityksen tukemisen hyo-
dyt. Lihassairaiden ja muiden heikos-
ti hengittavien ei endéa tarvinnut odot-
taa katastrofia ennen kuin hengitys-
tukihoito aloitettiin. Hengityslaitteen
kanssa oli nyt mahdollista eldd koto-
nakin helpommin yhteiskunnan tuen
avulla. Yhdistyksen jasenten joukossa
on nykyaan hengityshalvausstatuksen
omaavien lisdksi muita eldmaa yllapi-
tavaa hengitystukea tarvitsevia, joil-
la tuen tarve on vain osan vuorokaut-
ta. Polion jalkitilan omaavia on vain
muutama.

Potilaista puhuminen hengitystu-
en kayton yhteydessd tuottaa turhaan
kielteisia ja virheellisid mielikuvia ny-
kyihmisen mielessa. Potilas on pas-
siivinen hoidon kohde, eiké yhdistyk-
sen vanha nimi korosta nykyajassa

tarkedd itsemddradmisoikeutta tai yh-
denvertaisuutta. Hengitystuki sana-
na on ulkopuolisen mielessa helpos-
ti liitettdvissa elamda yllapitaviin hen-
gityslaitteisiin, mutta antaa myos ym-
martéd, ettid hengityslaite on nimen-
omaan tuki. Se auttaa elaméaén.
Vuosien varrella Hengitystuki ry
on tarjonnut jasenilleen kaikenlais-
ta toimintaa ja tukea. Alkuvuosina an-
nettiin mahdollisuus péasta autolla
kdyméadan kotona. Nykyaan yhdistys
tarjoaa tietoa ja vertaistukea, ajaa ela-
maa yllapitavaa hengityslaitetta kayt-
tavien oikeuksia ja jarjestda virkistys-
toimintaa. Jasenyys on kaikille elaiméaa
yllapitdvaa hengityslaitetta kayttaville
avoin ja maksuton.

Lisatietoja Hengitystuki ry:sta
https://hengitystuki.fi/
Lisatietoja hengitystuen historiasta

Suomessa https://hengitystuki.fi/yhdistys/
yhdistyksen-historia/



Teksti Katja Voltti » Kuva THL

Harvinaissairauksille oma
sivu Vammaispalvelujen
kasikirjassa

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) yllapitdd Vammais-
palvelujen késikirja -nimisté nettisivustoa, jolle on koottu-
na tietoa elamasta ja oikeuksista vammaisena sekd vam-
maispalvelulain mukaisista palveluista ja niiden oikeus-
kaytannadista. Sivusto on tarkoitettu erityisesti vammaispal-
velujen tyontekijoiden tyovélineeksi, mutta sieltd voi saada
vastauksia myds omaan vammaispalveluasiaan liittyen. Li-
sdksi sivuilla on tietoa uudistuvasta vammaispalvelulaista.

THL on myos vastuussa harvinaissairauksien kansal-
lisesta koordinaatiosta. Tdna syksyna Vammaispalvelujen
kéasikirjaan on avattu uusi sivu Harvinaissairaudet. Sivul-
le on koottu tietoja harvinaissairauksista erityisesti sosiaa-
litydntekijoille tydn tueksi. Sivuston mukaan harvinaissai-
raiden asiakkaiden tilanteet ja tuen tarpeet vaihtelevat sai-
raudesta ja oirekuvasta riippuen. Sen vuoksi kohtaamiset
ja ohjaus tulee tehda yksildllisesti.

Harvinaissairaan palveluita suunniteltaessa on tarkeaa
huomioida palvelujen, tuen ja etuuksien yksiléllinen tarve,
moniammatillisen tiedon ja yhteistyon merkitys seké osaa-
van vastuuhenkilon rooli hoidon ja palvelujen koordinoin-
nissa. Konsultaatiomahdollisuudet hoitavien yksikéiden si-
salla ja valilla seka yliopistosairaaloiden harvinaissairauk-
sien yksikoihin ja osaamiskeskuksiin korostuvat. Erityisesti
harvinaissairaalle on hydtya ohjaamisesta potilas- tai vam-
majéarjestdjen tiedon, palvelujen ja vertaistuen piiriin.

Liséksi sivustolta 16ytyy harvinaissairauksien médaritelma
ja tautikirjo, tietoa EU- tason ja kansallisen tason harvinais-
sairauksien koordinoinnista ja yhteistydsta seka tietoa hoidon
porrastuksesta ja oikeuksien turvaamisesta. Sivusto loytyy
THL:n yllapitdmastd vammaispalvelujen késikirja —sivustosta
kohdasta Tuki ja palvelut nimelld Harvinaissairaudet. Suora
osoite sivustolle on thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/
tuki-ja-palvelut/harvinaissairaudet.

Miten harvinaissairaudet tulee

huomioida paatoksenteossa?

THL on juuri julkaissut harvinaissairauksiin liittyvan Tie-
da ja toimi -kortin. THL:n harvinaissairauksien kansal-
lisen koordinaatioryhman jasenen Iiro Toikan mukaan
kortti on suunnattu kansallisen ja alueellisen tason
paattdjille seka johtaville viranomaisille. Harvinaissairai-
den sosiaalipuolen toimintaan keskittyva Tieda ja toimi
-kortti on tarkoitus julkaista ensi vuoden puolella.
www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/145478/

THL_Harvinaissairaudet_saavutettava.
pdf?sequence=1&isAllowed=y

-
MASKUN NEUROLOGINEN

\
’ KUNTOUTUSKESKUS

Meailla olet
0saavissa kasissa

Sairauden kanssa tulee toimeen, kun saa
asiantuntevaa hoitoa ja oikeaa tietoa. Maskussa
vankka kokemus ja uusin tieto kohtaavat.

Harkinnanvaraiseen moniammatilliseen
yksilokuntoutukseen (neurologinen linja)
voivat hakea myds 65 vuotta tayttaneet.
Lue lisda nettisivuiltamme osoitteesta
kuntoutuskeskus.fi/yksilokuntoutus

Omaishoitajan ja hoidettavan parikurssille

et tarvitse kuntoutussuunnitelmaa tai laakarin-
lausuntoa! Loydat kaikki tulevat kurssit osoitteesta
kuntoutuskeskus.fi/omaishoitajat

Tutustu palveluihimme netissa tai soita ja kysy lisaa!

Kurssit ovat Kelan kustantamia ja siten kuntoutujalle
maksuttomia. Kuntoutusjaksoon siséltyy ohjelman
liséksi tdysihoito.

mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi /

p. 040 133 7010 / www.kuntoutuskeskus.fi /] #munkuntsi
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Teksti Katja-Voltti

THL julkaisi ehdotuksen
omaishoidon tuen kansallisista
myontamisperusteista

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on Sosiaali- ja terveysministerion pyynndsta selvittdnyt omaishoidon tuen
myontamisperusteiden yhtendistimismahdollisuutta ja laatinut ehdotuksen kansallisiksi omaishoidon tuen
myontamisperusteiksi. THL on selvityksessddn kerdnnyt kunnista kdytossa olevat omaishoidon tuen Kkriteerit
ja palkkioluokat. Omaishoidon tuesta annetussa laissa (937/2005) sdddetdan omaishoidon tuen yleiset
myontamisedellytykset ja omaishoitajille maksettavien hoitopalkkioiden vahimmaismaara. Palkkioluokkien
lukumaaré, palkkioiden taso ja palkkioiden yksityiskohtaiset myontamiskriteerit vaihtelevat kunnittain.

Kuntien lisdksi selvityksessd kuultiin omaishoidon piirissa olevia jarjestoja.

Hyvinvointialueet aloittavat toimintan-
sa 1.1.2023, jolloin niiden sisélla tulee
yhtendistdd omaishoidon tuen myon-
tdmisperusteet ja palkkiot. Se voi jos-
sain méaérin vaikuttaa olemassaole-
viin omaishoidon tuen paatoksiin.
Noin 70 prosentilla omaishoitajista on
alin palkkiotaso, ja sen minimi on lais-
sa maadritelty, joten sitd ei harmoni-
soinnissa voida laskea. Kansallisten
omaishoidon tuen myontdmisperustei-
den kayttoonotto vaatisi lain muutok-
sen, jotta ne olisivat hyvinvointialuei-
ta sitovia. THL:1la ei ole oikeutta paéat-
tdd omaishoidon kriteereista ja palkki-
oiden tasosta. Mahdollinen omaishoi-
don tukeen liittyva lainvalmistelu oli-
si mahdollinen vasta seuraavalla hal-
lituskaudella, jonka vuoksi THL an-
taa arvion, ettd yhtendaiset kansalliset
myontamisperusteet voisivat tulla voi-
maan aikaisintaan 2-3 vuotta hyvin-
vointialueiden myontdmisperusteiden
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yhtendistamisen jalkeen.

Omaishoidon tuki on maararaha-
sidonnainen, ei-subjektiivinen palve-
lu. Se voi kdytdnnossa tarkoittaa, etta
kunta on taloudellisesta niukkuudesta
johtuen leikannut omaishoidon tuen
osuutta budjetissa. Kunta, jatkossa hy-
vinvointialue, on kuitenkin velvolli-
nen huolehtimaan asiakkaan riittivi-
en sosiaalipalvelujen jarjestamisesta
yksil6llisten tarpeiden mukaisesti. Jos
omaishoidon méaara alueilla vihenee,
kasvavat samalla kotihoidon, tehoste-
tun palveluasumisen ja laitoshoidon
tarve ja kustannukset. Siten se ei ole
myoskdédn palvelujarjestelman nako-
kulmasta haluttu muutos.

THL on kirjannut selvityksessddn
my0s omaishoidon tuen periaatteet.
MyoOntamisperusteet eivat saa olla
ristiriidassa perusoikeuksien kans-
sa, kuten nykyisin kaytossa olevat ns.
poissulkukriteerit voivat aiheuttaa

esimerkiksi edellytykselld, ettd hoi-
taja luopuu ansiotydsta. Omaishoi-
tajia tulee kohdella yhdenvertaises-
ti, jolloin esimerkiksi hoitajan ikdan
tai eldkkeelld oloon liittyvat kriteerit
eivdt ole perusteltuja. Myontamispe-
rusteet eivat voi kattaa vain fyysisen
avun tarvetta, vaan myos psyykki-
seen toimintakykyyn liittyva avun ja
valvonnan tarve sekd kuntoutumista
ja itsendistymista tukevat toimet tu-
lee huomioida. Tavoitteena on myads,
ettd tukea tarvitsevan toimintakyky
ja avun tarve tulee arvioida samal-
la tavoin riippumatta siité, vastataan-
ko avun tarpeeseen omaishoidon tu-
ella tai sosiaalipalveluilla. Omaishoi-
don ei siis tule korottaa kynnysta, jol-
la henkilon palvelutarpeeseen reagoi-
daan. Omaishoidon tuen sopimus ei
rajaa pois palveluja, kuten henkilo-
kohtaista apua, eika se poissulje sopi-
musta omaishoidon tuesta.



Ehdotuksessa hyvaa:

* tuen myontamisperusteiden yhdenmukaistami-
nen ja selkeyttaminen.

* tuen piiriin paasisi nykyista kevyemmin perustein,
lisaksi uutena ennaltaehkaiseva tukiluokka.

* omaishoidon tuen mydntamisen parempi mah-
dollistuminen ansiotydssa kayville.

* tuen saajien tasaisempi jakautuminen eri
hoitopalkkioluokkiin, nyt 70 % alimmassa
palkkioluokassa.

* lisdvapaavuorokausi sitovimpiin tilanteisiin.

* moninaisuuden tunnistaminen mm. etdomaishoi-
to ja psyykkisesti sairaiden henkiléiden omaishoito.

THL:n ehdotus kansallisesta omaishoidon
tuen madirittimisesta

Omaishoitajan saama palkkio miaraytyy omaishoidon sito-
vuuden perusteella, joka arvioidaan avun tarpeen tosiasial-
lisesta sitovuudesta eli muiden palvelujen kdyttdminen va-
hentéda hoidon sitovuutta. Tarpeita, joihin omaishoidolla voi-
daan vastata, ovat jokapdivdiset henkilokohtaiset toiminnot
mm. peseytyminen, pukeutuminen, ruokailu, ladkitys, wc-
kaynnit, liikkuminen, sosiaalinen kanssakdyminen ja kom-
munikointi. Lisdksi omaishoitajan tehtdviin voi kuulua esim.
turvallisuuden valvonta ja muistuttelu. Kodin askareet seka
asioinnissa ja ulkoilussa avustaminen ovat usein omaishoi-
tajan tehtdvia, mutta ne eivat ilman paivittaisten toiminto-
jen apua riitd omaishoidon tuen sopimuksen perusteiksi.
THL on maérittdnyt omaishoidon sitovuuden mittarik-
si omaishoitajan auttamiskertojen mééran. Kerralla tarkoite-
taan esim. aamutoimia (kuten aamupesu, pukeminen ja aa-
mupala) tai sairauden hoitoon liittyvaa toimenpidettd. Kerta
voi sisdltdd monissa eri henkilokohtaisissa toiminnoissa aut-
tamista, mutta yksikin toiminto riittda. Kevyessa tuessa ker-
toja on sadnnollisesti joka viikko, mutta vihemman kuin pai-
vittdin. Alimmassa tuessa kertoja on sadnnollisesti vahin-
tdan kaksi kertaa joka pdiva. Keskimmadisessa tuessa apua tar-
vitaan saannollisesti vuorokauden eri aikoina, keskimaarin
kuusi kertaa vuorokauden aikana, toisinaan myos yoaikaan.
Ylimmassa tuessa omaishoitaja huolehtii hoidettavasta yhta-
jaksoisesti tai lahes yhtéjaksoisesti vuorokauden ympari.

Omaishoidon tuen ehdotetut sitovuusluokat

1. Hyvinvointialuekohtainen kevyen tuen luokka

Kevyessa tuessa omaishoitaja huolehtii hoidettavasta saan-
nollisesti joka viikko, mutta padsddntdisesti ei joka pdiva.
Paivissa ei ole useita auttamiskertoja ja ne ajoittuvat paa-
osin padivdaikaan. Kevyen tuen luokkaa voidaan harkin-
nan mukaan kayttdd myos tilanteissa, joissa sitovuus on
korkea, mutta harvalukuinen esim. 1-2 paivéna viikossa.
Omaishoitajalla ei ole kevyen tuen luokassa oikeutta vapai-
siin. lman omaishoitajaa aikuisen henkilén palvelujen tar-
ve olisi esim. sdannolliset kotihoidon kaynnit viikoittain.
Omaishoito ei kuitenkaan rajaisi pois kotihoidon asiak-
kuutta, vaan esim. diset turvakaynnit tai sairaanhoidolliset
toimenpiteet tulisivat palveluina.

Omaishoitajaliiton keskeiset
muutosvaatimukset:

* suositus tulee muuttaa lakitasoiseksi.

* myontamiskriteerien tayttyessa tulee tuen saan-
tiin olla subjektiivinen oikeus.

* tuen saannin arvioinnissa tulee huomioida sito-
vuuden lisaksi my6s hoidon vaativuutta.

* hoitopalkkiotasoja 450e, 700e, 950e/kk tulee ko-
rottaa; 600e, 800e, 1200e - 1800e/kk.

» kompensaatiot, jos omaishoitaja joutuu luopu-
maan eduistaan esim. ansiotyd, tyéttomyysturva.

* siirtymaaikasaannosten tulee taata se, ettei ny-
kyisten sopimusomaishoitajien tilanne huonone.

2. Alin sitovuusluokka — Hoitoa ja huolenpitoa
sadanndllisesti joka pdiva

Alimmassa tuessa omaishoitaja huolehtii hoidettavasta va-
hintaéan kaksi kertaa pdivittiin. Pelkdstadn vaativan val-
vonnan tarpeessa alimmassa tuessa omaishoitaja huoleh-

tii valvonnasta lahes kaiken aikaa, mutta ei koko vuorokaut-
ta. Henkild voi suoriutua itsendisesti jokapaivaisista henki-
lokohtaisista toiminnoista ja kotiaskareista, mutta vaatii jat-
kuvaa valvontaa esim. haastavan kayttaytymisen, itsetuhoi-
suuden tai orientaatio-ongelmien vuoksi. lman omaishoita-
jaa aikuinen henkil6 tarvitsee esim. sadnnollisia vahintaan 2
kertaa paivittdin toteutuvia kotihoidon kaynteja tai henkil6
saisi perhehoitoa tai tuetun asumisen palveluja.

3. Keskimmadinen sitovuusluokka — Hoitoa ja
huolenpitoa sddannollisesti vuorokauden eri aikoina
Keskimmaisessa tuessa apua tarvitaan saannollisesti vuo-
rokauden eri aikoina, keskimééarin kuusi kertaa vuorokau-
den aikana, toisinaan myds yoaikaan. Pelkadstddn vaativan
valvonnan tarpeessa, omaishoitaja huolehtii vaativasta val-
vonnasta lahes kaiken aikaa vuorokauden ympéri. [lman
omaishoitajaa aikuinen henkil6 tarvitsee esim. sdannolli-
sesti kotihoidon kdynteja monta kertaa paivassa tai henkilo
saisi perhehoitoa tai autetun asumisen palveluja.

4. Ylin sitovuusluokka — Hoitoa ja huolenpitoa
yhtdjaksoisesti tai lihes yhtdjaksoisesti

Ylimmassé tuessa omaishoitaja huolehtii hoidettavasta yh-
tdjaksoisesti tai lahes yhtdjaksoisesti vuorokauden ympari.
Omaishoitaja auttaa lahes kaikissa/kaikissa henkil6kohtaisis-
sa toiminnoissa, ja/tai auttaa tdysin lilkkumisessa tai hoitaa
vuoteeseen. Omaishoitaja valvoo hoidettavan tilannetta lahes
kaiken aikaa ympaérivuorokautisesti ja hdnen on oltava las-
nd ja autettava tarpeen mukaan. Ylimman sitovuusluokan ti-
lanteet voivat olla lyhytaikaisia esim. saattohoito, kotiutumi-
nen sairaalasta, toipuminen vakavasta tapaturmasta, tai pit-
kaaikaisia. Ylimmassa sitovuusluokassa hyvinvointialueen on
seurattava omaishoitajan jaksamista tilanteen erityisen kuor-
mittavuuden vuoksi. Iman omaishoitajaa henkil6 esim. asui-
si tehostetussa palveluasumisessa tai laitoshoidossa (sairaala-
hoito, saattohoitokoti), tai tarvitsisi ymparivuorokautisesti ko-
tisairaalan palveluita tai henkil6kohtaiset avustajat.
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Kuparipannulla lahjoitus
Lihastautiliitolle

Miké on Huutokauppakeisari-ohjelmassa jokaisen jakson
varma hitti? No tietysti se joka huutokaupan aluksi kaupat-
tava kuparipannu! Taméa mielessdén raisiolainen ALSia sai-
rastava Hannu Hiltunen pakkasi syyskuussa autonsa taka-
penkille kaksinokkaisen kuparipannun, joka huutokaupat-
tiin Palsanméden huutokaupassa Hirvaskankaalla 23.9. Li-
hastautiliiton hyvéaksi.

Pannun tarinaa Hannu ei enéda péaase julkaistuna luke-
maan - ALS-sairaus vei voiton ja hdn nukkui pois 5.10.2022.
Nain Hannu kirjoitti kuparipannun tarinasta syyskuussa:

”Olen Hannu Hiltunen Raisiosta. Sairastan motoneuro-
nitauti ALSia. Olen pystynyt pitimééan lihaskuntoni pitkal-
le hyvané, koska olen saanut kdyda fysioterapeutilla Lihas-
tautiliitossa Turussa. Niin odotan nditd viikoittaisia kdynte-
ja ja tunnen olevani sen jalkeen paljon pirtedmpi.

Elokuun lopulla osallistuin puolisoni kanssa Live Iisal-
men jarjestdmalle ALS-sopeutumisvalmennuskurssille.
Saimme paljon tietoa sairaudesta, apuvéilineistd, jaksami-
sesta ja vertaistukea tutustuessamme muihin ryhmalaisiin.
Myos Lihastautiliiton edustaja oli kurssilla kertomassa lii-
ton erilaisista toiminnoista.

Kotona takan reunalla on vuosia ollut kaksinokkainen
kuparipannu. Pannu on ollut minulle tarkeé ja pdatin ottaa
sen mukaan takapenkille, kun ldhdimme ajamaan kohti Ii-
salmea. Halusin luovuttaa kuparipannun Aki ja Heli Pal-
sanmadelle huutokaupattavaksi Lihastautiliiton hyvéaksi.

Pannu on huutokaupattu Hirvaskankaalla perjantaina
23.9.2022 Palsanmden huutokaupassa, jossa Heli Palsanma-
ki huusi pannun itselleen 75 eurolla. Pannun nékee jatkos-
sa huutokaupan kioskikontin kaapin paéalld. Saas ndhda,
jos vield joskus ndemme sen vilahtavan television Huuto-
kauppakeisari -ohjelmassa.”

Lihastautiliitto kiittdd Hannua ja Hannun ldheisia hie-
nosta tarinasta ja lahjoituksesta, ja muistelee Hannua aina,
kun kuparipannu ohjelmassa ndkyy. Mietimme liitossa, mi-
ten pannusta saatu lahjoitus hyddyttdisi parhaiten muita li-
hastautia sairastavia.

Lihastautiliiton aluetyohon
muutoksia vuodenvaihteessa

Lihastautiliiton Helsingin aluetoimisto lopetetaan ja Helsin-
gin aluetoimiston alue jaetaan Lappeenrannan ja Vaasan
aluetoimistojen kesken 1.1.2023 alkaen.

Uusi aluejako 1.1.2023 I3htien on seuraava:

Oulun aluetoimisto, jérjestosuunnittelija Raija Simila

* Lappi, Kainuu, Pohjois-Savo ja Pohjois-Pohjanmaa
Lappeenrannan aluetoimisto, jarjestésuunnittelija Sirpa
Kalvidinen

+ Uusimaa, Paijat-Hame, Kanta-Hame, Etela-Karjala,
Pohjois-Karjala, Etela-Savo, Kymenlaakso

Vaasan aluetoimisto, jarjestosuunnittelija Marjo Luomanen
* Keski-Pohjanmaa, Pohjanmaa, Eteld-Pohjanmaa,
Keski-Suomi, Pirkanmaa, Varsinais-Suomi, Satakunta

Webinaareja lihastaudeista kevaalla!

Lihastautiliitto julkaisee 2023 webinaarisarjan, jossa jaetaan
tietoutta kaikille ikaryhmille lihassairauteen liittyen elinkaa-
riajattelu huomioiden. Tavoitteenamme on jakaa tietoa eri
nakodkulmista lihastautia sairastaville, asiantuntijoille seka
laheisille.

Aiheitamme ovat:
to 23.3.23 klo 17.30-19.30 Lihassairaus ja ikdantyminen

to 27.4.23 klo 17.30-19.30 Oppilas on asiantuntija -
sujuva koulupolku rakentuu monialaisesta yhteistydsta

to 12.10.23 klo 17.30-19.30 Kuntoutus
to 16.11.23 klo 17.30-19.30 Parisuhde

Webinaarisarja korvaa vuonna 2023 Koulunkaynti-illan ja
Tietoa lihastaudeista -illat.
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Enemman kuin osiensa summa

Teema

Lihastautiliiton selkdrangan muodostavat liiton 12 jasenyhdistysta —
liiton 50-vuotisjuhlavuonna on siis enemman kuin paikallaan esitelld myos liiton 12 jasent!

Liiton palvelut ovat kaikille avoimia, mutta jasenyhdis-
tykset mahdollistavat mm. vertaistuen sairastuneille tar-
joamalla mahdollisuuden tavata muita samassa tilantees-
sa olevia, ja useissa yhdistyksissa toimii myos vertais-
ryhmid. Vertaistuen lisaksi yhdistystoiminnan keskeisia
muotoja ovat tiedonvalitys ja harrastus- tai liikkuntamah-
dollisuuksien tarjoaminen seki erilaisten tapaamisten ja
retkien jarjestiminen. Toiminta on aina yhdistyksen ja
tekijoidenséd nakoista - katso alta, mita kaikkea jdsenyh-
distyksissa tapahtuu!

Eteld-Himeen lihastautiyhdistys

Pian kolmekymmenté vuotta tayttava Etela-Hameen lihas-
tautiyhdistys sai alkunsa 22.08.1993 Hameenlinnassa. Al-
kuperéiseltd nimeltddn Kanta-Hameen lihastautiyhdis-
tyksen perustivat Arja ja Pertti Haataja, Nina ja Jari Hieta-
la seka Riitta ja Jorma Lundahl. Vuonna 1997 mukaan toi-
mintaan hyppasi Paijat-Hame ja ndin syntyi Eteld-Hameen
lihastautiyhdistys.

Perustajat ottivat tdrkeimmaksi tehtdvakseen jakaa tie-
toa lihastaudeista ja yhdistyksestd suurelle yleisélle seka
terveydenhuollon henkilostélle.

Kerhotoiminta tuli yhdistyksen toimintaan mukaan
vuonna 2006 Kalevi Nuutisen vetdméana. Kerhotoiminnal-
la pyritddn antamaan vertaistukea niin sairastaville kuin
omaisillekin. Yhteinen tekeminen on tarked osa toimintaa.
Kesdpdivat, teatterimatkat ja kerran kuukaudessa jarjestet-
tavat tapaamiset antavat tilaisuuden jutella toisille samas-
sa tilanteessa oleville.

Itd-Suomen lihastautiyhdistys
. | ] J‘E‘" W

Meillé keilataan, sydddan yhdessa ja kaydaan retkilla. Jar-
jestosuunnittelijan jarjestdmiin tilaisuuksiin osallistutaan
mielenkiinnolla ja maakuntakieroksilla pelkkd matkante-
ko on hauskaa. Jasenid yhdistyksessd on nyt 126, joista 84
on varsnaisia jasenia eli jotain lihastautia sairastavia. Los-
moneita (nykyisin SMAJ) on huomattavan paljon, silla tau-
tihan on Pohjois-Karjalasta 1dht6isin. Ladkari Manu Jokelan
vierailut olivat aiemmin odotettuja tilaisuuksia, jotka koko-
sivat osallistujia muualta pain Suomeakin.

Retkilld on kdyty koko 18-vuotisen olemassaolon aika-
na. Joensuussa sijaitsevat Utransaaret ovat olleet suosittu
kohde, josta my06s jutun kuva on napattu. Elokuussa 2021
oli mukana 17 henkilga. Kannattajajasenet auttavat monis-
sa toimissa, he hallitsevat mm. nuotion sytytyksen ja pysty-
vit tarjoilemaan nokipannukahvit. Erilaiset ulkopelit ja ko-
dassa visailut viihdyttavat kaikkia. Elamén jakaminen kuu-
luu yhteisiin tapaamisiimme.

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys

Tule Haltiaan ja Nuuksioon lataamaan mielta ja kehoa.
Haltiasta loydat luontoaiheisia nayttelyita mm. Vuoden
Luontokuvat 2022, sekd luontomyymalan ja Ravintola
Haltian. Haltian asiakaspalvelusta saat retkineuvontaa ja
vuokraat retkeilyvarusteita.

Kuva: Retkipaikka [ Jonna Saari

Suomen luontokeskus Haltia
Nuuksiontie 84, Espoo | haltia.com, shop.haltia.com
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Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys
on perustettu vuonna 1989 lihastau-
tia sairastavien ja heidédn ldheisten-
sa edunvalvontajarjestoksi. Yhdistys
toimii Eteld-Karjalan, Etela- ja Ita-Sa-
von alueella. Yhdistyksen toimialue
on laaja ja sen jasenid on eri kaupun-
kien vammaisneuvostoissa, edusta-
en yhdistysta ja vaikuttaen vammais-
ten ja eri tavoin toimintarajoitteisten
nakokulman esiintuomiseen kuntien
palveluissa. Korostamme vertaistukea
yhdessa tekemisen kautta ja olemme
muutoksessa mukana, niin sairastu-
neen kuin mydés perheen arjessa. Yh-
distyksessa on jasenia 132, joista var-
sinaisia eli lihassairautta sairastavia
on 76 %. Heilld on noin 25 erilaista li-
hastautidiagnoosia. Yhdistys jarjes-
taa jasenilleen vuosittain tapahtumia,
joihin jasenet ottavat osaa voimien-
sa mukaan. Yhdistys tukee jaseniston-
sd oma-aloitteista toiminnallista kun-
toutusta tukemalla terapiaratsastusta
tai muuta vastaavaa kuntouttavaa toi-
mintaa. Mottomme on: Ald jd4 yksin.
Tule mukaan toimintaan!

Keski-Suomen lihastautiyhdistys

Yhdistystoiminta aloitettiin 21.2.1981
ja yhdistys rekisterditiin saman vuo-
den syyskuussa. Aluksi nimena oli Jy-
vaskylan seudun dystrofiayhdistys ry
ja toimialueena Keski-Suomen ja Kuo-
pion laanit. Kun keskusjarjesto Suo-
men dystrofiayhdistyksen toiminta
laajeni ja tehtdvia ryhtyi hoitamaan
Lihastautiliitto ry, myds Keski-Suo-
messa yhdistystoiminta siirtyi Lihas-
tautiliiton alle ja 16.7.1985 rekisterdi-
tiin Keski-Suomen lihastautiyhdistys.

Yhdistyksen 40-vuotisjuhlaa vietet-
tiin 18.9.2021 ravintola Koskenhenges-
sa Vaajakoskella. Juhla kokosi yhteen
kaikenikdisia entisid ja nykyisié yh-
distysaktiiveja. Juhlapuhuja emeritus
professori Esko Malkia luennoi kun-
toutuksen merkityksestd lihassairauk-
sien hoidossa.

Yleinen yhdistystoiminnan muutos
ndkyy my0s Keski-Suomessa ja ajoit-
tain on ollut haastavaa saada ihmi-
sid mukaan yhdistystoimintaan. Yh-
distys on kuitenkin uudistushenkinen
ja aktiivinen hallitus etsii uusia toi-
mintamuotoja. Tulkaahan jasenet mu-
kaan luomaan uutta vuosikymmenta
ja olette muutkin tervetulleita tutustu-
maan toimintaamme!
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Terveisia Kauniista
Kymenlaaksosta!

Kymenlaakson lihastautiyhdistys on
pieni ja pirted 37-vuotias lihastautia
sairastavien edunvalvoja.

Yhdistys jarjestaa vuosittain pal-
jon erilaisia tapahtumia, ja 37-vuoti-
sen olemassaolon aikana on tehty pal-
jon erilaisia matkoja, jopa ulkomaille.
Olemme huomanneet, ettd meidéan ja-
senistoamme kiinnostaa matkailu, es-
teettdmid kohteita on jo nykydan niin
paljon, ettd se on mahdollista meille.

Téna vuonna olemme kayneet mm.
Valamon Luostarissa ja Tallinnan kyl-
pyléssa seka kotimaassa kauniilla ris-
teilylld Lahdesta Heinolaan. Teatteris-
sa kdynti on myds jasenistomme mie-
leen, vahintdan kerran vuodessa nau-
timme hyvasta taiteesta.

Lapin ldédnin lihastautiyhdistys ry

Yhdistys perustettiin 1994, kun ro-
vaniemeléaiset lihastautia sairasta-
vat ystavykset halusivat toimintaan
paikallista ndkyvyytta. Alueen ja-
senet kuuluivat aikaisemmin Oulun
yhdistykseen.

Lapin 144nin lihastautiyhdistys toi-
mii koko Lapin lddnin alueella, tosin

suurena ongelmana toiminnassa on
pitkdt matkat, alueen paésta padhan
on noin 600 km. Nykyisin tietotekniik-
ka mahdollistaa etdkokoukset ja ndin
helpottaa toimintaa. Suurena haas-
teena on kuitenkin 16ytda diagnoo-
sin saaneet ja saada heidat mukaan
toimintaan.

Yhdistys on herétellyt toimintaa
koronavuosien jalkeen, valmistautu-
en lahestyvaan 30-vuotisjuhlavuoteen.
Vuosittaisena vakiotapahtumana on
ollut jokavuotinen kesdkauden avaus,
sinne on kokoontunut porukkaa hy-
van ruuan merkeissa seurustelemaan.
Norvajarvelld on ollut mahdollisuus
myo0s saunoa, uida, soutaa, kalastaa,
pelata eri peleja seké ratsastaa.

Yhdistykselld on oma logo, jossa
ndkyy vastakkain olevat lapikkaat ja
kaksi L-kirjainta kuvaamassa Lapin
laéania ja Lihastautia. Merkki on polt-
toraudalla ikuistettu kelohonkaiseen
puuhun, joka ripustetaan poron nah-
kaisella nauhalla kaulaan.

Lounais-Suomen
Lihastautiyhdistys

]

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys
on yksi vanhimmista alueyhdistyksis-
td, yhdistys on perustettu 1981 Turus-
sa. Sen toimialueena ovat Varsinais-
Suomen ja Satakunnan maakunnat,
yli 30 kuntaa. Yhdistyksen toiminnan
padmaarana on saada lihastautia sai-
rastavia ja heidan laheisidan yhteen
vertaistuen ja tiedon parissa. Alkuai-
koina my®ds virkistyksellinen toiminta
oli tarkedd, koska esteettémyys ei ol-
lut kovinkaan tavallista ja matkuste-
lu oli vaikeaa. Tassé ajassa vertaistuki
taas on noussut yhdeksi tdirkeimmista
toimintamuodoista.

Yhdistyksen jarjestosuunnitteli-
ja yhdessa aktiivisten vapaaehtoisten




kanssa mahdollistaa toiminnan ldhel-
14 jasenid, joita on lahes 500. Yhdis-
tys on aktiivinen toimija alueen ver-
kostoissa ja siind puheenjohtaja San-
na Vauranoja osaa luotsata yhdistysta
hienosti eteenpain.

Yhdistykselld on my0s alueella
Avustajakeskus, joka auttaa kaikkia
alueen asukkaita avustamiseen liit-
tyvisséa asioissa, 10ytimédan niin va-
paaehtoisen kuin henkildkohtaistakin
apua. Toiminta on ainutlaatuista koko
Suomessa. Meiddn mottomme kuuluu:
”Maailma on enemmaén kuin akkunas-
ta nakyy”.

Pirkanmaan lihastautiyhdistys ry
Yhdistys on perustettu 23.8.1984 ni-
melld Tampereen seudun lihastauti-
yhdistys ry, mutta muutettu vuonna
2014 Pirkanmaan lihastautiyhdistys
ry:ksi. Yhdistyksemme toiminnan téar-
kein painopiste on vertaistuki, jonka
tavoitteena on tarjota jasenille mah-
dollisuus jakaa kokemuksiaan seka
hydtya toistensa kokemustiedosta ja
tuesta. Jasenid meilld on noin 200. Yh-
distyksen hallitus kokoontuu kuukau-
sittain kesdlomaa lukuun ottamatta.

Pfizer onnittelee
50-vuotiasta
| Lihastautiliittoa

~ Uudet hoitomuodot tarjoavat harvinaisia sairauksia
sairastaville ja heidan perheilleen uskoa tulevaisuuteen
ja mahdollisuuden tavalliseen arkeen heille rakkaimpien

r ihmisten kanssa.
"
|

@ Pfizer

i Y

Breakthroughs that change patients’ lives.

Yhdistyksemme ensimmaéinen alu-
eellinen vertaistukiryhma, Verrokit,
perustettiin 12 vuotta sitten Valkea-
koskelle ja se on kokoontunut aktiivi-
sesti ja sddnnollisesti siita lahtien. Ha-
meenkyrdssd on myos alkanut toimia
vired vertaistukiryhmd Pilari.

Tarkedmpdna ja pidetyimpéna toi-
mintana on jokakesdinen paivan pi-
tuinen retki Pirkanmaan alueelle es-
teettémalla bussilla. Jarjestimme
myos esteettomissa tiloissa diagnoo-
sitapaamisia, yleisid jisentapaamisia,
kesédpdivia ja pikkujouluja. Tulevai-
suudessa pyrimme jarjestimaan myos
erilaista liilkuntaa jaseniston toiveiden
mukaan, esimerkiksi keilailu, boccia,
kuntosali, vesijumppa.

Pohjanmaan lihastautiyhdistys
Pohjanmaan lihastautiyhdistys on pe-
rustettu Seindjoella vuonna 1987, to-
sin vuoteen 2015 asti yhdistyksen vi-
rallinen nimi oli Vaasan laédnin lihas-
tautiyhdistys. Yhdistyksen toiminta-
alueena ovat Eteld- ja Keski-Pohjan-
maan sekd Vaasan sairaanhoitopiirit.
Yhdistyksessd on jasenid noin
220. Vertaistapaamisia jarjestetaan

www.pfizer.fi

jasenistolle koko toiminta-alueella,
padasiassa alueen suurimmissa kau-
pungeissa eli Kokkolassa, Seinéjoella
ja Vaasassa. Lisdksi Pietarsaaren seu-
dulla kokoontuu lihastautikerho muu-
taman kerran vuodessa. Aktiivista
kerhotoimintaa on reilun vuoden ajan
ollut myds Seinédjoella, ja Vaasassa my-
osiittiryhmé on kokoontunut omatoi-
misesti muutaman vuoden ajan.
Pohjanmaan alueella yhdistyksen
erityispiirteend on ruotsin kieli. Jase-
nistd noin 20 prosenttia on ruotsinkie-
lisid, joten jasenkirje ja muu tiedotus-
materiaali tehdddn molemmilla koti-
maisilla kielilld aina kun se vain on ai-
kataulujen puitteissa mahdollista.

PP-GEN-FIN-0109-18102022
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Pohjois-Savon lihastautiyhdistys

Pohjois-Savon lihastautiyhdistys ry on alun perin perustet-
tu vuonna 1993 nimelld Kuopion ldédnin lihastautiyhdistys
ry. Meille on tulossa nyt 30. toimintavuosi vuonna 2023.

Jasenid meilld on nyt vuonna 2022 ollut vajaa 100. Ko-
koonnumme yleensa kerran kuussa kuukauden viimeisend
keskiviikkona kesdtaukoa lukuun ottamatta Tarinatuoki-
oon kahvittelemaan ja tarinoimaan vertaisten kesken. Ta-
rinatuokioon on vililld pyydetty myos meitd kiinnostavia
vierailijoita eri aiheista luennoimaan. Osallistumme Lihas-
tautiliiton valtakunnallisille kesdpdiville tai jarjestimme
tarvittaessa jopa omat kesdpaivét jasenistollemme. Tand
vuonna 2022 teimme retken Runnin kylpyldan. Puheen-
johtajiamme vuosien varrelta: Sulo Lyytinen, Topi Tauriai-
nen, Juhani Launonen, Marjo Haatainen, Ann-Lis Riikonen,
Taru Heino ja Silja Laituri. Kuvassa terveiset Mualiman Na-
valta puheenjohtaja Silja Laiturilta!

Oukali, Pohjois-Pohjanmaan ja
Kainuun lihastautiyhdistys

" % PhotoGrid

Oukali on varhaiskeski-ikdinen 40-vuotias yhdistys. Koti-
paikkamme on Oulussa, mutta toimintaa on koko laajal-

la alueellamme. Oulun eteldpuolen Jokilaaksossa, Kainuus-
sa ja Koillismaalla kussakin toimii oma kerho. Jasenia yh-
distykselld on noin 150, joista noin 80 % on varsinaisia
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jasenid. Jasenistostimme noin 70 % on Suur-Oulun alueella
ja loput melko tasaisesti jakaantuneina.

Toimintamme on monipuolisinta Oulun alueella, jossa
jarjestimme joka viikko ohjattua asahi-joogaa ja HUR-kun-
tosalivuoron. Kaikilla alueillamme on noin kerran kuus-
sa vertaistapaaminen — teemalla tai ilman. Asahi-jooga on
meidan spesiaalimme. Olemme tehneet fysioterapeuttiopis-
kelijoiden ja liikkuntavastaavamme toimesta siitd videoita
nettiin (https://www.oukali-lihastautiyhdistys.com/tapahtu-
makalenteri/erityisliikunta-alueellamme/erityisliikuntaa-
virtuaalisesti/). Kaykadpa tutustumassa.

Yhdistyksemme tayttda pyoreitd vuosia kevailla 2023.
Juhlimme niitd Oulun Lihastautipdivilla. Sielld ndhddén!

Uudenmaan Lihastautiyhdistys

=l ]

Uudenmaan Lihastautiyhdistys taytti tdnd vuonna 40 vuot-
tal Liisa Rautanen, joka oli my6s perustamassa yhdistysta,
toimii edelleen Ulyn puheenjohtajana. Pienestd puheenjoh-
tajan sangyn alla sailytettdvastd asiakirjalaatikosta on ke-
hittynyt vuosien varrella aktiivinen ja jasentensi nakoinen
toimija. Kotineuvontapalvelu-projektin avustuksen avulla
1990-luvulla saatiin yhdistykseen ensimmaéinen osa-aikai-
nen tyontekija ja sittemmin myos toimitilat. Jasenid Ulyssa
on noin 555 henkil§a.

Nykyisin Uly saa STEA-avustusta vertaistukitoiminnan
jarjestamiseen ja avustuksen turvin yhdistyksella on ko-
koaikainen jarjestokoordinaattori sekd toimitila Helsingin
Kumpulassa. STEA-avustusta on saatu myds jarjestdavusta-
jien palkkaamiseen Paikka auki -ohjelmasta sekd vuonna
2018 aloitettuun ALS ja eldama -hankkeeseen, joka on talla
hetkelld paattymassa.

Erilaisten vertaistuellisten ryhmien liséksi ollaan ajan
hermolla ja jirjestetddn infoja ajankohtaisista asioista. Jar-
jestimme my0s retkiad kulttuuriin ja padkaupunkiseudun
esteettomiin luontokohteisiin liittyen. Pyrimme siihen, etta
kaikkeen toimintaamme jokaisella on mahdollisuus tulla
mukaan ilman etukateista stressia siitd, padseeko kohtee-
seen pyoratuolilla. Koronan vuoksi kehitimme etatoimin-
taa ja talla hetkelld 1dhes kaikkiin ryhmiimme pystyy osal-
listumaan samanaikaisesti joko etdnd tai tulemalla paikan
paélle toimistolle. Bandisoittoakin padsee meilld harrasta-
maan. Ipadit toimivat soittimina, joihin ei tarvita lihasvoi-
maa ja sen vuoksi harrastus sopii kaikille.

Yhdistyksen késitydkerho on toiminut useita vuosia.
Myyjéiset ja arpajaiset toimivat edelleen merkittdvana osa-
na yhdistyksen varainhankintaa.



Jarjestosuunnittelijoiden jarjestama
ohjelma kevaalle 2023

Tata liitteesta 10ydat kaikki jarjestdsuunnittelijoiden jarjestdmaét tilaisuudet alueellisesti jaoteltuina.
Lampimasti tervetuloa kaikkiin tilaisuuksiin! Muistathan laittaa tapahtumatiedotteen talteen seka
ilmoittautua tarvittaessa tilaisuuksiin. Tutustu tilaisuuksiin myd6s Lihastautiliiton verkkosivuilla,
samalla voit varmistaa, ettei tapahtumaa ole siirretty tai peruttu.

Tastd loydat keviaidn 2023 tilaisuudet
Varsinais-Suomen, Satakunnan, Pirkanmaan,
Keski-Suomen, Pohjanmaan, Keski- Pohjanmaan
ja Eteld- Pohjanmaan alueilla.

Ilmoittautuminen ja allergiatiedot: Lihastautiliiton jarjesto-
suunnittelija Marjo Luomanen, p. 040 754 9716, marjo.luoma-
nen@lihastautiliitto.fi Vaasan aluetoimisto sijaitsee osoitteessa
Korsholmanpuistikko 44, 65100 Vaasa

Keskustelutilaisuus: Eliméa lihastaudin kanssa

Ke 25.1. klo 17.00-18.30

» TEAMS

* Tule keskustelemaan yhdessé Lihastautiliiton asiantuntija
Kati Kekkosen kanssa eldmaésta lihassairauden kanssa.

* Kohderyhma: Itse sairastavat ja ldheiset

e Ilmoittaudu Ke 18.1. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Kotitori — ohjausta ja neuvontaa arjen tueksi

Ti 31.1. klo 13.00-15.00

* TAMPERE, Pellervontupa, Pellervonkatu 9

 Kotitori on ohjaus- ja neuvontapiste, josta saat tietoa
yksityisistd, julkisista ja kolmannen sektorin palveluista
sekd hyvinvointiteknologiasta tueksi kotiin.

Palveluvastaava Taru Malinen,

Kotitori www.tampereenkotitori.fi

Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoilua
Mahdollisuus osallistua myos Teamsin kautta
Imoittaudu Ti 24.1. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Laheisten paiva ja jaksaminen arjessa
To 2.2. klo 17.00-19.00

 TEAMS

* Kohderyhma: Laheiset

* Luennoitsija Omaishoitajaliitosta
 Ilmoittaudu Pe 27.1. mennessé

Asiantuntijatilaisuus: Ajankohtaista
vammaispalveluista Satakunnan hyvinvointialueella
Ke 15.3. klo 15.00-17.00

* PORI, Yhteisotalo, Otavankatu 5 A-rappu, kokoustila Salonki
» Asiantuntija, Hyvinvointialue

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta

* IImoittaudu To 9.3. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Ajankohtaista Varsinais-Suomen hyvinvointialueella

Ti 21.3. klo 17.00-19.00

* TURKU, Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys,
Itdinen Pitkdkatu 68, kokoustila

* Puheenjohtaja Sanna Vauranoja, V-S hyvinvointialue ja
muutostuen jarjestosuunnittelija Kirsi Ala-Jaakkola, SOSTE

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

* Ilmoittaudu Ti 14.3. mennessa
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Asiantuntijatilaisuus: Hyvinvointia arjessa

Ti 28.3. klo 16.00-18.00

+ JYVASKYLA, Matara, Matarankatu 6 A1, kokoustila Hilla

* Arjen tuki ja Lihastautiliiton kurssitoiminta

* Kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynédnen, Lihastautiliitto
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

* Ilmoittaudu Ma 20.3. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Arjen tuki

To 30.3. klo 16.30-18.30

* VAASA, Jérjestotalo, Korsholmanpuistikko 44,
kokoustila Vartti, 2. krs

+ Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti, Lihastautiliitto

* Mahdollisuus myods kahdenkeskiseen keskusteluun
Katjan kanssa. Varaa aika Marjolta.

» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

* Ilmoittaudu Ke 22.3. mennessé

Asiantuntijatilaisuus:

AlLS:ia sairastavien ja ldheisten arjessa jaksaminen
To 13.4. klo 13.00-15.00

* TAMPERE, Pellervontupa, Pellervonkatu 9

* Kuntoutusohjaaja, Tays

* Lihastautiliiton palvelut

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

* Ilmoittaudu Pe 7.4. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

ALS:ia sairastavien ja ldheisten arjessa jaksaminen
Ti 25.4. klo 13.00-15.00

+ JYVASKYLA, Matara kokoustila Hilla, os. Matarankatu 6 Al
* Kuntoutusohjaaja Tuire Lahtinen, Sairaala Nova

» Lihastautiliiton palvelut

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

* Ilmoittaudu Ma 17.4. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Ajankohtaista

vammaispalveluista Eteld-Pohjanmaan

hyvinvointialueella

Ke 26.4. klo 15.00-17.00

. SEINA]OKI, Jérjestotalo, Ruukintie 1, kokoustila Mets4, 3. krs

¢ Vammaissosiaalitydn asiantuntija Piia Liinamaa,
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialueella

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta

* Ilmoittaudu PE 19.4. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Vammaispalvelut, jarjestot ja
osallisuus Pirkanmaan hyvinvointialueella

Ti 16.5. klo 15.00-17.00

* TAMPERE, Pellervontupa, os. Pellervonkatu 9

* Jarjestdasiantuntija Niina Salo, Jarjestdjen sote-muutostuki
* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta
 Ilmoittaudu Ti 9.5. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Ajankohtaista
vammaispalveluista Keski-Suomen hyvinvointialueella
To 18.5. klo 15.00-17.00

+ JYVASKYLA, Matara, Matarankatu 6 A1, kokoustila Hilla

* Asiantuntija, Hyvinvointialueen vammaispalvelut

* Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta

 Ilmoittaudu Ke 10.5. mennessd
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Asiantuntijatilaisuus: Ajankohtaista
vammaispalveluista Soiten hyvinvointialueella
To 8.6. klo 15.00-17.00

* KOKKOLA, Siltayhteisoklubi, os. Ryovarinkarintie 1

* Soiten vammaispalvelutyontekija

¢ Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua myos Teamsin kautta
 Ilmoittaudu To 1.6. mennessa

Tasta loydat kevaan 2023 tilaisuudet
Pohjois-Karjalan, Eteld-Savon, Eteld-Karjalan,
Kymenlaakson, Pdijat-Hiameen, Kanta-Hameen
sekd Uudenmaan alueelta

Tapahtumat ovat ldsndolotapahtumia. llmoittautuminen ja
allergiatiedot: Lihastautiliiton jarjestdsuunnittelija Sirpa Kal-
vidinen, puh. 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen@lihastautiliit-
to.fi Kaakkois-Suomen aluetoimisto sijaitsee osoitteessa Perillis-
tenkatu 3, 53100 Lappeenranta.

Laheisten paiva - Mielen hyvinvointi

To 2.2. klo 13.00-15.00

* JOENSUU, Ortodoksinen kulttuurikeskus, Kauppakatu 44

* Toiminnanjohtaja Seija Turtiainen, FinFami Pohjois-Karjala
* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

 Ilmoittaudu PE 27.1. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/Liheiset
Ti 14.2. klo 14.00-16.00

¢ LAHTI, Keskussairaala, kokoustila RISTO

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua
e Ilmoittaudu Ke 8.2. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/Laheiset

Ti 28.2. klo 13.00-15.00

« KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, 1. krs
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu To 16.2. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS sairastaville seka

heidén ldheisilleen

Ke 1.3. klo 13.00-15.00

« LAPPEENRANTA, Lihastautiliiton aluetoimisto,
Perillistenkatu 3 (kdynti Mutkakadun puolelta)

» Eksoten terveiset: kuntoutusohjaaja Tiia Rask

» Lihastautiliitto ry:n terveiset: jarjestosuunnittelija
Sirpa Kélvidinen

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

¢ Ilmoittaudu Ma 27.2. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Ty6kaluja kivun hoitoon
Ma 6.3. klo 13.00-15.00
* LAPPEENRANTA, Kaupungintalo,
Willimiehenkatu 1, kokoustila VENLA
» Sairaanhoitaja Marjo Willman, Eksote
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua
* Ilmoittaudu Ma 27.2. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

ALS/Liheiset Lihastautiliiton palvelut

Ti 7.3. klo 13.00-15.00

o HAMEENLINNA, Scandic Aulanko, Aulangontie 93

* Jarjestosuunnittelija Sirpa Kélvidinen, Lihastautiliitto ry
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu To 23.2. mennessi

Jatkuu sivulla 25.



KURSSILIITE
2023

N
\
nastautiittory M




LIHASTAUTILIITON
KURSSITOIMINTA 2023

Tietoa, vertaistukea ja irtiotto arjesta

Kaipaatko tietoa oman sairauden kanssa parjaamisen tueksi? Onko arjessasi haasteita?
Haluaisitko kysya toisilta saman kokeneilta vinkkeja sairauden kanssa elamiseen?

Lihastautiliiton kursseillaon mahdollista tavata ja jakaa kokemuksia muiden lihastautia sairastavien
henkildiden ja heiddn ldheisiensa kanssa. Kurssit sisaltavat asiantuntijoiden tietoiskuja, keskustelua
ja monipuolista toimintaa ammattilaisten ohjaamissa vertaisryhmissa. Tavoitteena on vahvistaa
lihastautia sairastavan henkilén ja hanen laheisensa voimavaroja ja luottamusta sairauden kanssa
parjadmiseen. Tukea hyvinvointia, jotta oman elaman nakéinen arki on mahdollista.

Kursseille voi hakeutua heti oireiden tai diagnoosin saamisen jalkeen, mutta myo6s elamantilanteiden
muuttuessa. Ty6ssa jaksaminen, eldkkeelle jadaminen tai muutokset perhe-elamassa voivat tuoda
uusia haasteita omaan elamaan. Kursseilla asiantuntijoiden antama ammatillinen tieto ja tuki seka
vertaisten kokemuksellinen tuki voivat auttaa I6ytamaan uusia suuntaviivoja haastavassa tilanteessa.
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Kurssitarjonta

Lasnaolokurssit

Lihastautiliiton lasnaolokurssit on suunnattu eri ikaisille ja eri
elamanvaiheessa oleville henkilgille. Kurssit toteutetaan ryh-

mamuotoisesti eri puolilla Suomea erilaisin teemoin. Kurssit

‘d

Lapsille ja nuorille

Perheen polku

Kurssi on tarkoitettu kaikenkokoisille perheille, joissa jollain
perheenjasenelld, lapsella tai aikuisella, on lihassairaus. Tavoit-
teena on antaa tietoa lihassairauksista ja etuuksista ja palveluis-
ta seka tukea ja vahvistaa vuorovaikutusta ja voimavaroja per-
heessa. Kurssiohjelmassa on alustuksia eri teemoista seka kes-
kustelu- ja toiminnallisia ryhmia. Perheen yhteisen ohjelman li-
saksi on vanhemmille ja lapsille/nuorille omaa ohjelmaa.

Kurssiaika: ti 11.7.-1a 15.7.2023
Hakuaika paattyy: 11.5.2023
Paikka: Kylpylahotelli Vesileppis, Leppavirta

Lastenleiri

Lastenleiri on tarkoitettu 8-12-vuotiaille lihastautia sairastavil-
le lapsille. Leirilla tapaa toisia lapsia, ja toimintaa on niin sisal-
1& kuin ulkonakin. Kesan kivoin kesaleiri, jonka ohjelmiin voi
myods lapsi vaikuttaa! Leirilld on ymparivuorokautinen avus-
tuspalvelu ja se jarjestetadn esteettomassa ymparistossa.

Kurssiaika: ti4.7.-1a 8.7.2023
Hakuaika paattyy: 4.5.2023
Leiripaikka: Pajulahden urheiluopisto, Nastola

ovat pituudeltaan 3-5 vuorokauden mittaisia. Kurssit ovat
maksuttomia sisdltden ohjelman ja taysihoidon seka tarvit-
taessa ymparivuorokautisen avustuksen.

Mun juttu

Vertaiskurssi on tarkoitettu 13-17 vuotta tayttaneille lihastau-
tia sairastaville nuorille. Kurssilla tapaa toisia nuoria, voi vaih-
taa kokemuksia ja saada tietoa ja tukea ammattilaisilta. Kurssi-
laiset paasevat osallistumaan myds kurssiohjelman toiminnal-
lisen osuuden suunnitteluun. Kurssilla on ymparivuorokauti-
nen avustuspalvelu ja se jarjestetdan esteettdmassa paikassa.

Kurssiaika: ti 18.7.-1a 22.7.2023
Hakuaika paattyy: 18.5.2023
Paikka: Pajulahden urheiluopisto, Nastola
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Nuorille aikuisille ja aikuisille

K-18 still going strong

Kurssi on tarkoitettu 18-30-vuotiaille lihastautia sairastavil-
le nuorille aikuisille. Kurssin tavoitteena on oman hyvinvoin-
nin ja oman nakdisen elaman tukeminen. Kurssilla pohditaan
voimavaroja ja vahvuuksia seka jaetaan kokemuksia ja vink-
keja ammattilaisten ohjaamissa vertaisryhmissa. Kurssiohjel-
man toiminnallisen osuuden osallistujat suunnittelevat itse.
Kurssilla on ymparivuorokautinen avustuspalvelu.

Kurssiaika: to 13.7.-1a 15.7.2023
Hakuaika paattyy: 12.5.2023
Paikka: Nuorisokeskus Marttinen, Virrat
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Pysytaan toissa

Kurssi on tarkoitettu tytelamassa oleville ja/tai tydelamaan
palaaville/pyrkiville/osatyOkykyisille lihastautia sairastaville
aikuisille, jotka tarvitsevat tietoa ja ohjausta tydelaman haas-
teisiin ja omaan jaksamiseen. Kurssi sopii henkilélle, joka on
voinut juuri saada lihastautidiagnoosin, on sairastanut pi-
dempaan tai hanella voi olla ladkarin toteama epaily lihas-
taudista. Kurssilla annetaan tietoa erilaisista tyéelaman tuki-
mahdollisuuksista, keinoista tukea tyokykya, tyopaikalle teh-
tavista jarjestelyista seka sosiaalipalveluista. Kurssilla pohdi-
taan voimavaroja ja vahvuuksia seka jaetaan kokemuksia ja
vinkkeja ammattilaisten ohjaamassa vertaisryhmassa. Kurs-
siohjelmassa on toiminnallisia ryhmia, alustuksia ja ryhma-
muotoista liikuntaa.

Kurssiaika: ti 2.5. - pe 5.5.2023,
seuranta ma 2.10. - to 5.10.2023
Hakuaika paattyy: 2.3.2023

Paikka: Ruissalon kylpyla, Turku



Diagnoosiryhma:
ALS + laheinen -
voimavarallinen vertaiskurssi

Kurssi on tarkoitettu aikuisille, joilla on ALS/FALS-diagnoosi.
Kurssille voi osallistua myds sairastuneen henkilon laheinen.
Kurssin tavoitteena on tiedon lisadntyminen omasta sairau-
desta, etuuksista ja palveluista seka lisata voimavaroja ja tun-
nistaa vahvuuksia. Kurssilla pohditaan omaa elamantilannet-
ta yhdessa kurssilaisten kanssa ammattilaisten ohjaamissa
vertaisryhmissa seka mietitaan keinoja oman hyvinvoinnin ja
arjen tueksi. Kurssiohjelma sisaltaa keskusteluryhmien lisak-
si alustuksia ja toiminnallisia ryhmia.

Kurssiaika: ma 29.5. - pe 2.6.2023
Hakuaika paattyy: 29.3.2023
Paikka: Kruunupuisto, Punkaharju

Vertaiskurssi lihastautia
sairastaville aikuisille

Kurssi on tarkoitettu aikuisille, joilla on lihastautidiagnoosi
tai l1aakarin toteama epaily lihastaudista. Kurssin tavoittee-
na on tiedon lisdantyminen sairaudesta ja etuuksista ja pal-
veluista seka omien voimavarojen ja vahvuuksien vahvista-
minen. Kurssilla pohditaan omaa elamantilannetta yhdessa
kurssilaisten kanssa ammattilaisten ohjaamissa vertaisryh-
missa seka etsitaan keinoja oman hyvinvoinnin ja arjen tuek-
si. Kurssiohjelma sisaltda keskusteluryhmien lisaksi toimin-
nallisia ryhmia ja luentoja.

Kurssiaika: ma 12.6. - pe16.6.2023
Hakuaika paattyy: 12.4.2023
Paikka: Hotelli Kivitippu, Lappajarvi
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Verkkokurssit

Verkkokurssit ovat helppo ja vaivaton ratkaisu silloin kun
matkustamisen vaikuttaa omaan jaksamiseen tai vaikkapa
apuvdlineiden mukaan ottaminen tuntuu hankalalta. Verk-
kokurssille voi osallistua omasta kodista kdsin maantieteel-
lisesta sijainnista riippumatta. Osallistumisen edellytyksena
on tietokone/tabletti/puhelin, jossa on kaytdssa seka mikro-
foni ettd kamera. Verkkokursseille kokoonnutaan yhteen sa-
man teeman aarella valimatkoista riippumatta.

Hyvinvointia arkeen

keskiviikkoisin 8.3.-29.3.2023
klo 13.00-15.00 (4 kertaa)
Hakuaika paattyy: 8.2.2023

Paikka: Microsoft Teams-verkkopalvelu

Kurssiaika:

Kurssi on tarkoitettu tydelaman ulkopuolella oleville aikuisil-
le, joilla on lihastautidiagnoosi tai [adkarin toteama epaily li-
hastaudista seka laheisille, joiden lahipiirissa olevalla henki-
16113 on lihassairaus. Kurssin tavoitteena on tiedon lisdanty-
minen ja vertaistuen mahdollistuminen. Kurssilla pohditaan
omaa elamantilannetta yhdessa kurssilaisten ja ammattilais-
ten kanssa seka etsitaan keinoja ja vinkkeja oman hyvinvoin-
nin ja arjen tueksi.
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Elamasi tarkein henkilé - Sina!
tiistait 24.9.-28.11.2023

klo 17.00-19.00 (6 kertaa)

Hakuaika paattyy: 25.9.2023

Paikka: Microsoft Teams-verkkopalvelu

Kurssiaika:

Tama luovuuskurssi sopii lihastautia sairastaville henkildil-
le seka laheisille, joiden lahipiirissa olevalla henkildlla on li-
hassairaus. Kurssin tavoitteena on keskittya kaikista maa-
ilman 8 miljardista ihmisestd mielenkiintoisimpaan henki-
166N eli omaan itseensa. Kuka mina olen, mitka ovat haavee-
ni ja unelmani, mitd mina haluan? Mitka ovat minun vah-
vuuksiani ja voimavarojani? Erilaisten luovien menetelmien
kautta tyostetdaan kokonaisuutta omasta itsesta ja siitd, mi-
ten itseadn katsoo ja itsesta ajattelee. Kurssin aikana tehdyis-
ta tuotoksista koostuu lopuksi oman nakdisten teosten koko-
naisuus, josta voi itseaan peilata kurssin jalkeenkin.

Tukea tyoelamassa jaksamiseen
torstaisin 26.10.-23.11.2023

klo 17.00-19.00 (4 kertaa)

Hakuaika paattyy: 30.9.2023

Paikka: Microsoft Teams-verkkopalvelu

Kurssiaika:

Kurssi on tarkoitettu tyoikaisille lihastautia sairastaville henki-
|6ille. Verkkokurssilla annetaan vinkkeja seka pohditaan omia
tybhyvinvointia lisadvia keinoja. Mukana vierailijoita ja vertais-
kokemuksia. Aiheina mm. lihastauteihin liittyva vasyneisyys,
palautuminen, tydn tuunaaminen ja elakeratkaisut. Kurssin si-
salléssa huomioidaan myds kurssilaisten esittamat odotukset.



Hakeminen kursseille

Helpoin tapa hakea kurssille on tayttaa kurssihakemus verk-
kosivuillamme lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-tukea/kurssitoimin-
ta. Léydat jokaisen kurssin omalta sivulta linkin kurssihake-
mukseen Hae kurssille -painikkeen takaa. Lastenleirille hae-
taan omalla hakemuksella. Voit my0s tilata paperisen hake-
muksen liitosta ja palauttaa sen osoitteella:

Lihastautiliitto/kurssit, Lantinen Pitkakatu 35, 20100 Turku

Voit halutessasi liittda hakemukseen mukaan terveystie-
dot, joista selvida lihastautidiagnoosi tai laakarin toteama
epaily lihassairaudesta. Laakarin suositusta ei kursseille kui-
tenkaan tarvita.

Valintakriteerit kursseille

Lihastautiliiton kurssit ovat avoimia kaikille. Kurssille hakeak-
seen ei tarvitse olla jasenena missaan lihatautiyhdistyksessa.
Kursseille osallistumisen edellytyksena on kurssista riippuen
itsella tai 1aheisella todettu lihassairaus. Kurssien hakuaika
paattyy noin kaksi kuukautta ennen kurssin alkua.

Kurssivalinnat tekee Lihastautiliton kuntoutustiimi noin
kuukautta ennen kurssin alkua. Valinnassa otetaan huo-
mioon hakemuksessa esitetyt perustelut, tiedon ja tuen tar-
ve tai elamantilanteen kuormittavuus. Valintaan vaikuttavat
myos aiempi osallistuminen kurssille (ensi kertaa osallistu-
vat ovat valinnoissa etusijalla), hakijan soveltuminen ryhma-
muotoiseen toimintaan seka kurssilaisista muodostuva ver-
taistuellinen ryhma.

Kurssit ovat maksuttomia

Kurssit ovat osallistujille maksuttomia kurssiohjelman, taysi-
hoidon ja tarvittaessa avustuksen osalta. Kurssit toteutetaan
Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA) tuella.
Majoittuminen kursseilla tapahtuu kahden hengen huoneissa,
perhekurssilla perhehuoneissa. Terveydellisten syiden perus-
teella voi saada yhden hengen huoneen (hoitavalta laakaril-
ta lausunto tata varten). Jos muusta syysta haluaa yhden hen-
gen huoneen, tulee lisdmaksu kurssilaisen itse maksettavaksi.

Kuluja osallistujalle syntyy matkoista kurssipaikalle. Tar-
vittaessa Lihastautiliitto ry korvaa osallistujien matkoja oma-
vastuuosuuden ylittavalta osalta. Matkakorvaus suoritetaan
halvimman matkustustavan mukaan (julkinen liilkenne). Mat-
kakustannusten omavastuu on 25 euroa/yhdensuuntainen
matka.

Erityiskulkuneuvon tarpeesta (esim. taksi) on osallistujan
otettava yhteytta kuntoutusasiantuntijaan ennen kurssin al-
kua mahdollisia matkojen yhdistamisia varten. Lasten kesa-
leirin matkat maksaa perhe itse.

Huomioithan, ettd kursseihin ja leireihin liittyvat muu-
tokset ovat mahdollisia. Ajankohtaisimmat tiedot |6ytyvat Li-
hastautiliiton verkkosivuilta lihastautiliitto.fi/tietoa-ja-tukea/
kurssitoiminta

Lampimasti tervetuloa kursseille!

Lisatietoja kursseista ja kursseille hakemisesta antaa
kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen: 044 703 4657 tai
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi
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Lihastautiliiton tuettu loma vuonna 2023

Tuettu loma on irtiotto arjesta. Lomalla virkistytaan, tutustutaan uusiin ihmisiin, kokeillaan erilaisia taitoja ja koetaan
elamyksia. Tuetun lomatoiminnan tavoitteena on tarjota kodin ulkopuolinen lomamahdollisuus niille perheille ja aikuisille,
joilla ei muuten olisi mahdollisuutta lomaan. Tuetun loman tavoitteena on lisdtad hyvinvointia. Lomatuen myénnetdan
taloudellisin, terveydellisiin ja sosiaalisin perustein. Tuetut lomat jarjestetadn Veikkauksen tuella ja yhteistydssa

Maaseudun Terveys- ja lomahuollon kanssa.

Lomapaikat ja ajat

Kuntoutuskeskus Kankaanpaa, Kelankaari 4, 38700 Kankaanpaa

su 13.8. - pe 18.8.2023 Vertaisloma toimintarajoitteisille aikuisille

Hakuaika paattyy pe 12.5.2023
Paikkoja 20 henkildlle.

Omavastuuosuudet
Loman sisalto

Loman omavastuuosuus on 25 €/vrk aikuisilta, alle 17-vuotiailta ei peritd omavastuuta.
Lomaan sisaltyy tdysihoito, majoitus kahden hengen huoneessa tai perhelomilla perhekoon mukaisissa huo-

neissa/huoneistoissa, ryhmakohtainen ohjelma, yleinen vapaa-ajanohjelma, lomapaikan allasosaston ja kunto-

salin kaytto.

Lomatukihakemukset/ Hakemuksen tiedot
Jokainen lomatuen hakija tayttad henkilékohtaisesti lomajar-
jeston lomatukihakemuksen.

Hakemukset palautetaan lomajarjest6on hakuajan loppuun
mennessa. Ensisijaisesti kannattaa tayttaa sahkoéinen lomatukiha-
kemus. Hakemus I6ytyy MTLH:n kotisivuilta, www.mtlh.fi tai tilaa-
malta/tulostamalla paperinen hakemus. Hakemukset palautetaan
hakuajan loppuun mennessa osoitteeseen:

Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry, Ruoholahdenkatu 8,
4. krs, 00180 HELSINKI

Hakemus taytetaan huolellisesti. Puutteellisesti taytettyja
hakemuksia ei kasitella.

Avustaja Jos lomatuen hakija ei parjaa lomalla yksin, tulee
hanen hankkia itselleen avustaja lomalle.

Jos hakijalla on kunnalta saatu avustaja, hdnen kulunsa
maksaa lomajérjestd. Avustajan tiedot kirjataan tallin hake-
mukselle sille varattuun kohtaan. Avustajana voi toimia myos
perheenjasen, ldheinen tai ystava, jolloin avustajaksi tuleva
hakee myds lomatukea.

Henkil6tunnus ilmoitetaan taydellisena seka muut henki-
|6- ja osoitetiedot.

Lisatietoja ja hakemuksia alla olevista osoitteista:

Lihastautiliitto ry

Raija Simila

Puh. 050 591 4244
raija.simila@lihastautiliitto.fi
ps. lisatietoja 28.4.23 saakka

lomat@mtlh.fi
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Maaseudun Terveys- ja Lomahuolto ry
Ruoholahdenkatu 8, 4. krs 00180 HELSINKI
Puh. 050 406 4616 tai 040 567 0628

Tulotiedot on merkittdva myds puolison osalta, vaikka
lomaa anoisikin yksinaan.

Lomatuen tarpeen perustelut ovat valttamattémat.

Avio-/avoparia kohden riittda 1 hakemus, jos lomaa ano-
taan yhdessa samalle loma-ajankohdalle.

Lomatukihakemukseen merkitaan sille varattuun kohtaan
tieto jarjestosta/yhdistyksesta, jonka varaamaa lomajaksoa
anotaan. Lomalle hakeminen ei kuitenkaan edellyta jarjeston/
yhdistyksen jasenyyttal

Myodnteisista lomatukipaatoksista ilmoitetaan lomatuen
saajalle n 2 kk ennen loman alkamispaivaa. Mahdollisissa
peruutuksissa lomatuen saaja peruuttaa myénnetyn lomatuen
henkil6kohtaisesti suoraan lomajérjestoon.

Lomaa hakeneiden tietosuoja

Lomaa hakeneiden henkilétietojen kasittelya

madrittelee Tietosuojalaki 48.

Henkilotiedon kasittelyn laillisuusperusteena on rekisterdidyn eli
lomatuenhakijan vapaaehtoinen ja informoitu suostumus, joka
on annettu selkeasti lomatukihakemuksessa. Allekirjoituksellaan
hakija antaa suostumuksen loman kannalta valttamattomien tie-
tojen luovuttamiseen lomakohteelle ja yhteistydkumppanille.

D W

Lihastautiliitto ry




Asiantuntijatilaisuus: Uni ja Unettomuus
To 9.3. klo 13.00-15.00

« KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, 1. krs

» Sairaanhoitaja Tuija Halko-Liukkonen, Eksote
» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu PE 3.3. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Ruokailu helpommaksi - Yhden kattilan taktiikka
Ke 15.3. klo 13.00-15.00

o LIEKSA, Hotelli Puustelli, Hovileirinkatu 3

* Asiantuntijana Pohjois-Karjalan Martat ry

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Ma 6.3. mennessi

Asiantuntijatilaisuus: Kirjaston ja kotikirjaston
palvelut vammaisille ja pitkdaikaissairaille
To 16.3. klo 13.00-15.00
* JOENSUU, Joensuun seutukirjasto,
Koskikatu 25, kokoustila MUIKKU
* Kirjastovirkailija Paula Hirvonen ja kirjastonhoitaja Tatu Kaihua
* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua
 Ilmoittaudu To 9.3. mennessé

Asiantuntijatilaisuus:

Ikdihmisen terveysperusteinen ajokyvyn arviointi
Ti 21.3. klo 13.00-15.00

o HAMEENLINNA, Poltinahon seurakuntatalo, Turuntie 34
* Asiantuntija, Liikenneturva

¢ Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

¢ Ilmoittaudu Ke 15.3. mennessé

Asiantuntijatilaisuus: Missd mennaan Hyte-asioissa
Ti 28.3. klo 13.00-15.00

* LAHTI, Wanha Herra, Laaksokatu 17, kokoustila Metelinméaki
 JarjestOasiantuntija Helena Haaja, SOSTE

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Ma 20.3. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/Laheiset

Ke 12.4 klo 13.00-15.00

« KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, 1. krs
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Ke 15.2. mennessa

Vertaistuellinen keskustelutilaisuus:

Elaméda ALS/FALS/ Laheisten kanssa

To 13.4. klo 13.00-15.00

« LAPPEENRANTA Lihastautiliiton aluetoimisto,
Perillistenkatu 3 (kdynti Mutkakadun puolelta)

* Kuntoutusohjaaja Tiia Rask, Eksote

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu To 6.4. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/ FALS/Laheiset

To 27.4. kKlo 13.00-15.00

» MIKKELI Kuntoutustutkimusyksikko,
Porrassalmenkatu 35, kokoustila Vellamo

» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

e Ilmoittaudu Ma 24.4.

Asiantuntijatilaisuus: Tutustumme ASAHI-joogaan
Ma 15.5. klo 13.00-15.00

* SAVONLINNA Vilpunrannan takkatupa, Ritalanméki 3

* Jarjestosuunnittelija Sirpa Kélvidinen, Lihastautiliitto ry

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* IImoittaudu Ke 3.5. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS /Ldheiset

Ke 24.5. klo 13.00-15.00

o HAMEENLINNA, Keskussairaala, Ahvenistontie 20,
Laadkinnéllisen kuntoutuksen kokoustila

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

e Ilmoittaudu Ma 15.5. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/Laheiset

To 25.5. klo 14.00-16.00

* LAHTI, Keskussairaala, Keskussairaalantie 7, kokoustila RISTO
» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Ma 15.5. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Missd mennééan sote-asioissa?
Ti 30.5. klo 12.00-16.00

* MIKKELI Lahdenpohja, Lahdenpohjantie 1

» Kauko Vdisdnen, Yhdenvertainen Eteld-Savo

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Ma 22.5. mennessa

Tasta loydat kevaian 2023 tilaisuudet
Pohjois-Pohjanmaan, Lapin, Pohjois-Savon ja
Kainuun alueelta.

Ilmoittautuminen ja allergiatiedot: Lihastautiliiton jarjesto-
suunnittelija Raija Simild puh. 050 591 4244 tai raija.simila@li-
hastautiliitto.fi. Pohjois-Suomen aluetoimisto sijaitsee osoittees-
sa Kansankatu 53, 90100 Oulu

Asiantuntijatilaisuus: Tunteet ja mieli sairastuessa
To 12.1. klo 15.00-17.00
* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Laituri, 1. krs
* Tilaisuus on suunnattu ALS/FALS sairastaville + ldheisille
» Riikka Vuoti, Oulun kriisikeskus ry
* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta
* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua
o llmoittaudu Ma 9.1. mennessa

Muistelua vuosien varrelta

Ke 18.1. klo 12.00-14.00

¢ KAJAANI, Wanha Kerho, Kauppakatu 40, kabinetti
* Jarjestosuunnittelija Raija Simila

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilun

* Ilmoittaudu Ti 10.1. mennessa

Menumat-ruokapalvelun esittely
To 2.2. klo 17.00-18.30
* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Laituri, 1. krs
» Asiantuntija Kati Nousiainen
 Tilaisuus on maksuton ja sisdltdad maistiaisia
* IImoittaudu Ke 25.1. mennessé

Asiantuntijatilaisuus:
Omaishoidontuen myontamisperusteet
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueella
Ti 14.2. klo 14.00-15.30
* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Asema, 2. krs
* Toiminnanjohtaja Minnamaria Salminen, Oulun seudun
omaishoitajat ry
* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta
» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua
* llmoittaudu To 9.2. mennessa
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Asiantuntijatilaisuus:
Kinesioteippauksen hyddyt nielemisen apuna
Ti 28.2. klo 16.00-18.00
* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Laituri, 1. krs
* Tilaisuus on suunnattu kaikille nielemisvaikeutta kokeville
 Fysioterapeutti Kaarina Karjalainen
* Mahdollisuus osallistua myos Teamsin kautta
* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua
* llmoittaudu Ma 20.2. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Vertaistuki ja osallisuus

Ke 15.3. klo 10.30-12.30

* KEM]J, Lansi-Pohjan keskussairaala,
Kauppakatu 25, kokoustila Puhku

» Lihastautiliiton palvelut tutuksi. Vertaistuen ldytdminen ja
osallistumismahdollisuudet Lansi-Pohjan alueella.

* Jarjestosuunnittelija Raija Simil&

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Pe 10.3. mennessa.

Muistelua vuosien varrelta

To 16.3. klo 11.00-12.30

» ROVANIEMI, Frans & Chérie, Koskikatu 4

* Jarjestosuunnittelija Raija Simil&

 Tilaisuus sisaltaa tarjoilun, jonka omavastuu on 5 €
e Ilmoittaudu PE 10.3. mennessa

Muistelua vuosien varrelta

Ke 29.3. klo 16.30-19.30

* KUOPIO, Kylpyldhotelli Kunnonpaikka, Jokiharjuntie 3
* Jarjestosuunnittelija Raija Simil&

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltda paivallisen

* Ilmoittaudu PE 17.3.

Asiantuntijatilaisuus:

Kirjaston Joki- verkkopalvelu tutuksi

To 31.3. klo 11.00-12.30

* YLIVIESKA, Ylivieskan kirjasto, Kydstintie 4, opetustila
* Kirjastonhoitaja

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu PE 24.3.

Asiantuntijatilaisuus: Itsendisesti arjessa

Ke 3.5. klo 14.00-15.30

* KUUSAMO, Kumppanuustalo Nuotta, Apajatie 1, kokoustila Siulu
* Ohjeita arjen askareisiin, lilkkumiseen yms.

* Jarjestosuunnittelija Raija Simil&

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu Pe 28.4. mennessa

VALTAKUNNALLISET TAPAHTUMAT JA
TILAISUUDET

Asiantuntijatilaisuus: Tukea suuriin sdhkélaskuihin -

sdhkoviahennys ja sahkotuki

Ke 11.1.23 klo 17.00-18.00

* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Veturi, 1. krs

* Ohjelma

* Klo 17.00 Tervetuloa! jarjestdsuunnittelija Raija Simila

* Klo 17.05 Séhkovahennys — kenelle, milloin ja kuinka paljon?
Ylitarkastaja Petri Manninen, Verohallinto

* Klo 17.25 Séhkotuki pienituloisille kotitalouksille,
projektipdallikko Kirsi Metsdvainio, Kela
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* Klo 17.45 Asiantuntijat vastaavat kysymyksiin esitysten jilkeen
* Klo 18.00 Tilaisuus paattyy

IImoittaudu Ma 9.1. mennessa verkkosivuillamme
https://www.lyyti.in/Kevaan_2023_luennot_3005

tai Raija Simild puh. 050 591 4244, raija.simila@lihastautiliitto.fi

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

» Etdkatsomo:

« HAMEENLINNA, Virveliranta, Ansarikuja 1a
(iso keltainen rakennus, parkkipaikka alapihalla)

* VAASA, Jarjestokeskus, Korsholmanpuistikko 44,
kokoustila Vartti, 2. krs

Asiantuntijatilaisuus:
Kuntoutuskurssit ja tuetut lomat 2023 info
To 19.1. klo 17.00-18.30
* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Resiina 1. krs
« Lihastautiliiton kurssit v. 2023,
kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen
* Tuetut lomat 2023, jarjestosuunnittelija Raija Simila
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua
* Mahdollisuus osallistua Teamsin kautta

Imoittaudu To 12.1. mennessa verkkosivuillamme
https://www.lyyti.in/Kevaan_2023_luennot_3005
tai Raija Simila puh. 050 591 4244, raija.simila@lihastautiliitto.fi

Etikatsomo:
« LAPPEENRANTA, Lihastautiliiton kokoustila, Perillistenkatu 3

Asiantuntijatilaisuus:
Edunvalvontavaltuutus ja testamentti
Ti 7.2. klo 17.00-18.00

* OULU, Kumppanuuskeskus,
Kansankatu 53, kokoustila Resiina 1. krs
» Varatuomari Asko Haavikko paikan paalla
Kumppanuuskeskuksessa
* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta
* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua
IImoittaudu To 2.2. mennessa verkkosivuillamme
https://www.lyyti.in/Kevaan_2023_luennot_3005
tai Raija Similé puh. 050 591 4244, raija.simila@lihastautiliitto.fi
Etdkatsomot:
KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, Kokoustila Toivo, 3 krs.
VAASA, Jarjestokeskus, Korsholmanpuistikko 44, kokoustila
Vartti, 2. krs

MUUTA TIEDOTETTAVAA LIHASTAUTILIITOSTA:
» Seuraavat Lihastautipdivéat ovat Oulussa la 22.4.2023

* Kysy liikunnasta -puhelinneuvonta:

PE 13.1 klo 13.00-15.00

PE 10.2 klo 13.00-15.00

PE 10.3 klo 13.00-15.00

PE 14.4 klo 13.00-15.00

PE 12.5 klo 13.00-15.00

Jarjestosuunnittelija Sirpa Kélvidinen, puh. 050 599 2472

Lampimasti tervetuloa
osallistumaan kaikkiin tapahtumiin!



Teksti ja kuva Susanna Hakuni

Vertaistuessa on voimaa ja vaihtelua

Vertaisuudelle ja vertaistuelle on erilaisia maéritelmié. Vertaisuus koetaan useasti
samankaltaisuuden kokemuksena tai ymmarryksend, joka syntyy ihmisten vélille,

kun heiddn kokemuksistaan tai elaméantilanteestaan 1oytyy yhdistava tekija.

Vertaistuki on kokemusten jakamista toisen saman kokeneen kanssa, kertoen ja kuunnellen.

Lihastautipdivien vertaistukipanee-
liin osallistui kahdeksan eri-ikaista ja
erilaisessa elaméntilanteessa olevaa
keskustelijaa: kaksi nuorta, kaksi tyo-
ikéistd, kaksi pitkdn elamankokemuk-
sen omaavaa ja kaksi laheistd. Vertais-
tukea ja sen merkitysta ruodittiin toi-
mittaja Sean Ricksin ammattitaitoisel-
la johdatuksella.

Kaikki panelistit olivat yksimielisia
vertaistuen merkityksesta ja tarkey-
destd. Jo Sean Ricksin esittima ensim-
mainen kysymys siitd, millaista ver-
taistukea kukin kaipaa, sai aikaan hy-
vin erilaisia vastauksia. Osa keskuste-
lijoista halusi jutella asioista kahden
kesken, osa ryhmaéssa. Joku koki saa-
vansa apua enemman tekemisen kaut-
ta, ja silloin vertaistukeen liittyi esi-
merkiksi harrastus tai jokin muu yh-
dessd muiden kanssa tehtava asia.
My0s tuen toteutustapa vaihteli — osal-
le keskustelu verkossa tai somessa on
luontevampaa kuin kasvokkain asiois-
ta keskusteleminen.

Muutakin kuin
sama diagnoosi

Vertaistukeen tarvitaan muutakin yh-
teistd kuin sama diagnoosi, jotta yhte-
ys syntyisi. Yksi keskustelijoista muis-
teli lapsuuttaan ja pakkoleikkeja sa-
maa diagnoosia sairastavan kanssa,
jonka kanssa ei ollut mitddn muuta
yhteistd kuin jaettu diagnoosi.

Monet lihastaudit ovat perinnolli-
sid, mutta sukulaisuuskaan ei aina ole
merkittdva tekija vertaistuen synty-
misessa. Sisaruus saattaa olla merkit-
téva vertaistuen mahdollistaja, ja yksi

Invalidiliitto
~onnittelee

-50-vuotiasta
‘Lihastautiliittoa

panelisteista totesi saman diagnoosin
jakamisen siskon kanssa olevan paras-
ta vertaistukea. Toisen panelistin ko-
kemus oli taysin pdinvastainen, eika
veljen kanssa sanoja samasta lihastau-
dista keskustelemiselle koskaan oikein
loytynyt. My0ds yhteisoissa voi syntya
otolliset olosuhteet vertaistuelle, yh-
delle keskustelijoista vertaistukea oli
loytynyt vasta lihastautiyhdistyksesta
tyoyhteison myota.

Elamantilanne edella

Eldmaéntilanteiden vaihtumiseen liit-
tyy usein aikoja, jolloin vertaisuu-

den tarve lihastautiin liittyen jaa taka-
alalle, kun eldmaéssa tapahtuu jotain
muuta merkittdvad. Nuoruusidssa esi-
merkiksi harrastuksen kautta voi 16y-
tyd sairauteen liittymatonta seuraa.
Yksi keskustelijoista muisteli raskaut-
ta aikana, jolloin vertaisia olivat muut
odottavat aidit.

Tyb6eldma ja sielld pysyminen oli
aiheuttanut osalle keskustelijoista
huolta, ja silloin tydhdn liittyva vertai-
suus oli arvossaan. Muiden kokemuk-
set ja vinkit olivat auttaneet oman tar-
peen arvioinnissa, ja moni oli saa-
nut hyvid kaytdnnon vinkkeja esimer-
kiksi erilaisten hakemusten tayttami-
seen. Myo6s apuvalineasioissa vertais-
tuki koettiin arvokkaaksi sekd niihin
usein liittyvan henkisen kynnyksen
ylittdmisen ettd kaytdnnon neuvojen-
kin kannalta.

Mahdollisuuksia on paljon

Osalla paneeliin osallistujista oli ko-
kemuksia ajoista, jolloin sairauksia

Valtaosa panelisteista ehti myds yhteisku-
vaan Sean Ricksin kanssa.

ylipaddnsa piti vield haveta, toisilla taas
lihastaudista johtuvasta kiusaamises-
ta tai syrjinndsta. Myos asuinpaikka-
kunta tai paikkakunnan koko saattoi
vaikuttaa sithen, miten lihastautiin ja
esimerkiksi apuvélineisiin suhtaudut-
tiin. Yleisesti ottaen panelistit olivat
kuitenkin sita mieltd, etta vertaistuen
léytdminen on varmasti nykyaikana
helpompaa kuin vield muutama vuo-
sikymmen sitten. Verkko ja erityisesti
sosiaalinen media on helpottanut ver-
taistuen etsimista, silloinkin kun laa-
kéri tai muu ammattilainen ei vertais-
tuen piiriin osaa ohjata.

Myos apuvalineistd on tullut arki-
paivdisempid, eika niiden kayttoa tar-
vitse endd peitelld — enemmin vaik-
ka korostaa, kuten yksi keskustelijois-
ta totesi.

Yhteisend havaintona oli my®ds se,
ettd vaikka lihastauti tuo eldméan
usein lisdé haastetta, tuo se erityisesti
vertaisuuden kautta myds uusia tutta-
vuuksia ja hyvid kohtaamisia — sellai-
sia, jotka luultavasti ilman lihastautia
olisivat jadneet kokematta.

P
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onnittelee 50-vuotiasta
Lihastautiliittoa!
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Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Lihastautiliitto on nyt virkea viisikymppinen

Tampereella vietettiin

Lihastautipaivia ja juhlittiin

Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlavuosi huipentui marraskuussa Tampereella vietettyihin
Lihastautipaiviin, jotka pdatettiin illalla juhlaillalliseen jaseniston kanssa. Paivaan mahtui
niin virallista kuin vapaamuotoistakin ohjelmaa: puheita, luentoja, paneelikeskustelu,
yhteistd tekemistd ja tuttujen tapaamista. Tasta on hyva lahte& kohti seuraavaa 50 vuotta!

Lihastautipdivan avajaispuhujana
12.11. oli Lihastautiliiton juhlavuoden
suojelija, kansanedustaja Merja Kyll6-
nen. Lihastaudit ovat Kylloselle tuttu-
ja suvussa esiintyvan ALSille altista-
van geeniperiméan kautta, ja mennei-
syydestd 16ytyy myos kokemus hyvan
ystavan ALS-sairauden seuraamisesta.
Kyllénen on ollut myds mukana kes-
kustelemassa SMA:n hoitotilantees-

ta ja ladkehoidon ulkopuolelle jaavien
potilaiden asemasta.

Lihastautipdivien puheessa esiin
nousivatkin omista kokemuksista tu-
tut asiat: ladkehoitojen tarve, jarjes-
tojen ja ladketeollisuuden vuoropu-
helun tarpeellisuus ja Kyllosen ladke-
hoitojen hintaan liittyva, usein esitta-
ma vastakysymys siitd, kuinka kalliik-
si hoitamatta jattdminen lopulta tu-
lee. Omiin kokemuksiin pohjautuen
Kyllénen puhui my6s omaishoitajuu-
desta ja siihen liittyvista tuen ja avun
ongelmista.

Kyllosen puhe paattyi vahvaan na-
kemykseen jarjestdjen tarpeellisuu-
desta tulevaisuudessa, erityisesti ensi
vuonna, kun hyvinvointialueet aloit-
tavat ja vuosia tyon ja erilaisten muu-
tosvaiheiden alla ollut sote-uudistus
toteutuu.

- Jarjestdjen mukanaolo muutok-
sessa on kirjattu lakiin, ja tata oikeutta
jarjestojen tulee nyt kdyttaa: jarjestod
on silta oman joukkueen ja sen tarpei-
den valittdmisessa eteenpdin. Jarjesto-
ja tarvitaan varmasti vield 50 vuoden
paastékin, Kyllonen totesi.

Uskallusta elamaian

Lauantain yhteisessad ohjelmassa
paastiin heti juhlapuheiden jalkeen
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Raila Riikonen avasi tilaisuuden ja piti ilta-
juhlassa Lihastautiliiton historiikin. Histo-
riikki tallennettiin, ja se julkaistaan Lihas-
tautiliiton verkkosivustolla.

lentoon, kun néayttelija ja sometta-

ja Eero Herranen herdtteli vauhdik-
kaaseen tapaansa yleis6d heittayty-
mdaan unelmiin ja uskaltamaan. Fyy-
sisesti lyhytkasvuinen Herranen ko-
rosti luennossaan erityisesti ajatus-
ta siitd, ettd elamaélle kaikkine mah-
dollisuuksineen ja haasteineen kan-
nattaa sanoa ”kylld” - mielelldén niin,
ettd varmasti kuuluu. Positiivinen ja
avoin asenne on vienyt Herrasen elé-
mada suuntiin, joita hén ei olisi aiem-
min osannut edes kuvitella.

— Kun keskittyy positiivisuuteen,
eteen ilmaantuu mahdollisuuksia.
Kun aloitin ty6t myynnin ja markki-
noinnin parissa, en olisi voinut arva-
ta, ettd joskus teen toitd néyttelijana,

Eero Herranen kehotti kuulijoita sanomaan
elamalle kylla ja uskaltamaan enemman.

sosiaalisessa mediassa tai kalsarimal-
lina. Mutta téssa sitd nyt ollaan, Her-
ranen totesi.

Eldméaéansa taaksepdin katsoessaan
Herranen kertoi tehneensa havain-
non, ettd pitkdan nayttdmisen halu ja
rahan tienaaminen olivat elamassa
isossa osassa. Rolexin ostaminen tun-
tui aikanaan tarkealtd merkkipaalul-
ta, koska se edusti kaikkea, mika tun-
tui joskus mahdottomalta saavuttaa:
uraa, rahaa ja menestysta. Nayttami-
sen halu on myds ehka osittain ollut
sen paikkaamista, mitd Herranen ei
fyysisesti ole kokenut olevansa.

Laheisten ihmisen menettdmisen
myo6td Herranen herasi tarkastele-
maan my0s omaa elaméansa, ja totesi



Lihastautiliiton entinen toiminnanjohtaja Leena Koikkalainen tuli
juhliin tapaamaan tuttuja, tassa juttukumppanina jarjestosuunnitte-
lija Sirpa Kalviainen.

tarpeelliseksi korjata kurssia. Nayttdmisen halua Herranen
ei kuitenkaan jalkikdteenkdan halua katua taysin, koska
siiné oli hyvétkin puolensa:

— Minulla on lapsesta lahtien ollut ajatus, ettd halu-
an tulla joksikin ja saavuttaa jotakin. Nayttdmisen halu
on tuonut eldmaan myos sinnikkyyttd, jota todella tarvit-
tiin esimerkiksi silloin, kun aloitin téissd puhelinmyyjana.
Myo0s siitd eteenpdin se auttoi saavuttamaan monia asioi-
ta ja ajoi hyvassdkin mielessé eteenpdin — taytyy vaan olla
kartalla siita, ettei toisille ndyttdminen vie liian isoa osaa
eldmadssa tai toimi mittarina omalle arvolle.

TikTokista tuttu

Herranen kokee, ettd muuttuminen ja uuden etsiminen on
ollut hédnelle suhteellisen helppoa ja luontaista. Osasyy sii-
hen saattaa loytya jo lapsuudessa tiuhaan vaihtuneista
asuinpaikoista ja ulkomailla asumisesta. Perheenséa kanssa
Herranen on nuoruudessaan asunut Saksassa, ja omilleen
hén muutti aikoinaan Espanjaan.

— Muuttaminen on tehnyt hyvéaé, ja opettanut parjaa-
mistd erilaisissa paikoissa. Sen kautta on tullut myos uskal-
lusta muunlaisiin muutoksiin, ainahan sité lopulta péarjaa
ja erilaiset tilanteet ratkeavat, Herranen toteaa.

Yksi muutoksista oli TikTokiin hyppddminen, kun
Herranen alkoi muutama vuosi sitten julkaista videoi-
ta @eurohoona. Teemoina TikTokissa on sama ajatus

FinCollagen Active  NUIITElIXir

A way to healthy life

EDISTAA NIVELTEN PYSYMISTA NORMAALEINA

Sisdiltdd tehoaineena bioaktiivista
kollageeniproteiinia jauheena.
Ainutlaatuinen tuote Suomessa.
Paivittaiseen kayttoon. Tuloksia

2-6 kuukauden sisalla aloituksesta.
Katso myyntipaikat:
www.nutrielixir.fi/Tietosivut/Myynnissa

Kliinisesti tutkittu, turvallinen tuote kéyttda. Perussairaudet eivat ole este tuotteen kaytolle
(GRAS -99,-03). Bioaktiivinen kollageeniproteiini proteiinin lahteena edistaa luuston (esim.

nivelet) pysymistd normaalina. Ravintolisé ei korvaa monipuolista ja tasapainoista ravintoa.

MARKKINOLIJA: Nutrielixir Oy, Pertunpellonraitti 2 LT 5, 00740 Helsinki.

FinCollagen

Merja Kyllonen korosti avauspuheessaan ihmisten arjen ymmarta-
mista ja siihen liittyvid haasteita.

uskaltamisesta, kannustus uskomaan itseensa ja kulke-
maan eldmassad omia polkuja ulkopuolisten mielipiteista ja
yhteiskunnan paineista riippumatta.

— Kylldhéan se alkuun hullulta tuntui, kun ikdkaan ei
ihan istunut TikTokin kéyttajaprofiiliin. Ensin tuli kuraa ja
kritiikkid, mutta aika dkkid homma kdéntyi ja alkoi tulla
positiivista palautetta. TikTok-hommat jatkuvat niin kauan
kuin osaan keksid kiinnostavaa sisdltod ja ihmiset haluavat
videoita katsoa, Herranen toteaa.

Vaikka Herranen on 16ytdnyt vahvuutensa omas-
ta erilaisuudestaan, hdan kammoaa lokerointia ja ihmi-
sen madrittelemistd yhden tai vain parin ominaisuuden
perusteella:

- En edusta vammaisia, enka lyhytkasvuisia - edustan
ihmista. Ja ihmisind me olemme kaikki erilaisia, asenne
ratkaisee!

LAAJA VALIKOIMA
APUVALINEITA

ATHLON

Ettonet

BOOKSEAT

VERKKOKAUPPA JA MYYMALAT: www.ettonet.fi
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Muisteluhuoneessa kavi kova kuhina, ja vanhoja leikekirjoja selailtiin ahkerasti.

Muisteloita ja vahvuuskortteja

Lihastautipéivien yhteisen osuuden jalkeen tarjolla
oli erilaisia pienryhmi, joissa oli mahdollisuus ko-
koontua keskustelemaan SMAJ-diagnoosista Lihas-
tautien tutkimuskeskuksen johtaja, dosentti Johan-
na Palmion alustuksella ja elamasta lihastautia sai-
rastavan laheisend jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvi-
disen ja sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltin joh-
dolla. Muissa ryhmissa pohdittiin Lihastautiliiton
strategiaa tuleville vuosille, tehtiin vahvuuskortte-
ja ja muisteltiin Lihastautiliiton historiaa naihin pai-
viin saakka.

Vahvuuskorttipajassa omia vahvuuksia pohdit-
tiin ja kuvitettiin tyollisyysasiantuntija Liisa-Mai-
ja Veraisen ja taideopiskelija Olesya Nedostoynayan
kanssa. Kortit sopivat sekd omien vahvuuksien tun-
nistamisen ja nakyvaksi tekemiseen etta toisen vah-
vuuksien tunnustamisessa, Lihastautipdivien pajas-
sa keskiossé olivat omat vahvuudet. Yhtend kortti-
pajan osallistujana oli Lihastautiliitossa TET-harjoit-
telijana paivien aikana toiminut Emil Mékeld, jonka
kokemukset pajasta 10ytyvat viereisestd jutusta.

Muistelohuoneessa kokoonnuttiin muistelemaan
Lihastautiliiton historiaa jarjestosuunnittelijoiden
johdolla, kun Raija Similé ja Marjo Luomanen koko-
sivat yhteen muistoja. Vanhoja leikekirjoja selattiin
ahkerasti ja muistoja kuultiin niin vanhoista liitto-
kokousmatkoista kuin vaikuttamistyostakin. Monen
osallistujan muistot liittyivat tapahtumiin, osallistu-
miseen ja muiden tapaamiseen. Kaikki asioita, jotka
olivat pddosassa tdndkin vuonna — olipa hienoa, etta
liiton juhlia pé&astiin kahden koronavuoden jalkeen
viettdmaan kasvokkain ja yhdessé ollen!

Puheenjohtaja Raila Riikosen illan juhlapuhe liiton
historiasta ja Johanna Palmion alustus SMAJ-diag-
noosiryhmdssd taltioitiin, ja videot julkaistaan Li-
hastautiliiton verkkosivustolla. Toiminnanjohtaja
Sari Kuosmasen juhlapuhe loytyy hieman lyhennet-
tynd timdn lehden pddkirjoituksesta.
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Kokemuksia vahvuuskorttipajasta

Olin 12.11.2022 Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlissa ja Lihastautipai-
villa, jossa vahvuuskorttipaja jarjestettiin. Pajassa tarkoituksena oli
piirtaa tai maalata, mita itse halusi. Lisaksi siella sai kirjoittaa ylos
jonkinlaisen voimalausahduksen kuten vaikka “Usko itseesi”. Siel-
Ia oli my6s rentouttavaa musiikkia ja tarjolla oli sipseja, karkkia ja
sitruunavetta.

Alussa saadut ohjeet olivat mukavan yksinkertaiset: tee taidetta
vapaasti, miten itse haluat ja pida hauskaa. Valineina kdytimme ve-
siliukoisia peitevareja, tusseja, varipaletteja, ja tietysti vetta, pens-
seleitd ja postikorttipohjia.

Tunnelmaa pajassa voi mielestani kuvailla yhdella sanalla: ren-
to. Siella soi rentouttava musiikki ja sai tehda taidetta ihan vapaas-
ti, eika tarvinnut ottaa sita yhtaan vakavasti. Myos voimalauseiden
teko oli hauskaa, koska siella sai keksia itselleen hyvan ja piristavan
voimalauseen. Minun voimalauseeni oli: "Kaikkeen on ratkaisu”.

Mielestani vahvuuskorttipaja oli todella kiva, koska tykkaan tai-
teen tekemisesta seka tykkaan saada uusia nakokulmia taiteilijoil-
ta. Sain loistavia neuvoja taideopiskelija Olesya Nedostoynayal-
ta, joka oli toinen pajan jarjestajista. Ainoa harmillinen juttu, oli
se, ettd en meinannut osata lopettaa maalaukseni tekemista, vaan
koko ajan keksin jotain lisattavaa!

Emil Mdkeld



Lihastautiliitto palkitsi
somevaikuttajia

Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlavuoden kunniaksi liitto halusi tdnd vuonna ensimmaista
kertaa huomioida sosiaalisessa mediassa tietoisuustyota tekevia ja palkita somevaikuttajia.
Somevaikuttaja 2022 -palkinnon sai kaikkiaan kuusi aktiivista tekijaa kiitoksena
omaehtoisesta viestintatyosta ja vaikuttamisesta.

Palkinnot jaetaan Lihastautiliiton
Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hank-
keen kautta, koska hankkeen yhte-

nd isona tavoitteena on ollut saada
itse sairastavien ja heiddn laheisten-
sd aani kuuluville ja etsid perinteises-
ta jarjestotyosta poikkeavia tapoja tie-
don tuottamiseen ja vélittdmiseen.

Somevaikuttajien palkitseminen on
myos tdnd vuonna paattyvan hank-
keen tapa juurruttaa hankkeen arvo-
ja ja toimintatapoja Lihastautiliiton
toimintaan.

Valitsimme kaikki vuoden 2022 so-
mevaikuttajat Instagram-tilien jou-
kosta. Tavoitteena oli nostaa esiin

keskenddn hieman erilaisia tileja, eri
kategorioista. Seuraavassa esittelem-
me lyhyesti tilit palkitsemisperustelui-
neen. Ensi vuonna jasenlehteen on tu-
lossa tilien pitdjistd tarkemmat hen-
kilohaastattelut, mutta tilit kannattaa
ottaa seurantaan - elleivét ne jo ole!

@palmuasema

Sanna Kalmari on Palmuaseman luo-
ja ja esteettoman matkailun uranuur-
taja. Aseman yllapitdjand Sanna jakaa
arvokasta tietoa esteettdmésti mat-
kailusta, ja tieddmme monen paas-
seen Palmuaseman vinkeilld matkaan
- joko pidemmalle matkalle tai vaik-
kapa kotimaassa esteettoméaén ravin-
tolaan. Tiedon jakaminen on tarkeéaa,
jotta mahdollisimman monella olisi
mahdollisuus halutessaan olla matkal-
la, liikkeessa.

Instagram-tilin lisdksi Palmuasema
- esteeton matka -blogi 16ytyy verk-
kosivustolta palmuasema.fi. Sivustol-
la on runsaasti juttuja matkapdiva-
kirjoista seka hyddyllisid vinkkeja. Li-
sdksi Palmuasemalla on oma YouTube
-kanava ja matkailuvaikuttaja Sannal-
la Instagram-tili @sanna.kalmari

@erityisen_ihana

@erityisen_ihana on erityislapsiper-
heen arjesta kertova aihevaikuttaja.
Tilin takaa 16ytyvat Nia ja Julius seka
heidén hieno tapansa tuoda yhdessa
lahelle harvinaissairaan lapsen ja ha-
nen perheensé elaméa. Tilin julkai-
suissa se tehddén erityisen ihanalla
tavalla, helposti 1ahestyttavasti ja lam-
pimasti. Julkaisuissa puhutaan myds
SMA:n ladkehoitoon liittyvista asioista
eli tili toimii tarkeén tiedon jakajana.
Julkaisuissa ei kaihdeta vaikeitakaan
asioita, mutta sometililli tietoa valite-
tddn aina lapsen oikeuksien ehdoilla.

@pietarin

Pietari Ahtiainen on aktiivinen some-
vaikuttaja, joka jakaa arvokasta tie-
toa erityisesti Duchennen lihasdystro-
fiaan liittyen. TAma tietoisuustyd on
merkityksellista seka itse sairastaville
ettd heidén laheisilleen. Pietarin tapa
viestid on lamminhenkistd, hauskaa
ja ystavéllistd. Pietari osaa suhtautua
ympadristdihin uteliaasti ja tehda ha-
vaintoja sekd jakaa niitd muille - myos
pidemmissé kirjoituksissa kuten blo-
gissa. DMD-tiedon jakamisen lisdksi
Pietari on ruokavaikuttaja: hdnen blo-
ginsa loytyy sivustolta pietar.in, jolta
saa tietoa myds Pietarin vuonna 2020
julkaisemasta keittokirjasta. Keittokir-
jaa esiteltiin Portaassa 1/2021.
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@fishingboywithwheelchair
Kalamies Jere jakaa arvokasta tietoa
kalastusharrastuksesta ja esteettomas-
ta kalastuksesta. Jeren jakamilla tiedoil-
la on varmasti joku muukin loytanyt
kalastuksen tai luontomatkailun pa-
riin. Juniorivaikuttaja Jeren yhteistyota
eri toimijoiden kanssa on mielenkiin-
toista seurata. Jeren intohimoisesta ka-
lastusharrastuksesta kerrottiin Portaas-
sa 1/2021. @fishingboywithwheelchair
profiilia lainaten: Life is fun. No limits.

@heikkinenperhe

Perhe Heikkiselld on huikea méaara
seuraajia. Tilid yllapitdva Paivi-aiti ja-
kaa perheen arkea ja hyodyllista tie-
toa hyvin monenlaisista asioista kuten
esimerkiksi omaishoitajuudesta, mut-
ta tuo esiin my0s omaa lihassairaut-
taan ja sen diagnosointiin liittyvid asi-
oita. Pdivin tapa viestid on helposti 1a-
hestyttavaa ja lamminhenkistd. Per-
hevaikuttaja Paivi on saanut kimmok-
keen tiedon jakamiseen somevaikutta-
ja-pojaltaan @isitreenaa

@selinanera

Selind on ennen muuta vahva yhteis-
kunnallinen vaikuttaja, jonka osaami-
nen on tunnustettu myos poliittises-

sa jarjestossd. Hanet valittiin hiljat-
tain Vihreiden nuorten puheenjohta-
jaksi. Somevaikuttajana Selind nostaa
esiin pitkédjanteisesti ja periksiantamat-
tomalla tavalla vihemmistdjen oikeuk-
sia. Kaiken timéan ihmisoikeustyon ja
vammaisaktivismin lisdksi hén on ker-
tonut lihassairaudestaan ja tehnyt tie-
toisuusty6td myo0s sen osalta. Selindn
blogista potkulaudallapariisiin.com voi
lukea lisdd lihassairauden kanssa ela-
misestd ja vammaisvaikuttamisesta.

Miten tuon omaa

osaamistani esiin somessa?

Lihastautiliitto jarjestda yhdessa Uudenmaan ja Lounais-Suomen Lihastauti- |
yhdistyksien kanssa 24.1.2023 klo 17-19 someviestinnan koulutuksen. Zoom-
sovelluksen kautta toteutettavan koulutuksen tavoitteena on opastaa, miten
omaa asiantuntijuutta rakennetaan ja pidetaan esilla verkossa, miten saa- i
daan asiakkaita tai miten I0ydetaan uusia tyopaikkoja. d
Kouluttajana toimii asiantuntijaviestinnan valmentaja Hanna Takala viestintatii-
mi Zentosta. Hanna on erittain pidetty ja kokenut valmentaja, joka on koulutta-
nut asiantuntijoita viestimaan yrityksissa, jarjestoissa ja julkisessa hallinnossa.

Koulutuksessa vastataan mm. seuraaviin kysymyksiin:

- Miten valitset sinulle ja tilanteellesi sopivimmat kanavat? E
- Millainen on hyva osaaja/asiantuntijaprofiili eri kanavissa? )
- Millaisilla sisall6illa tavoitetaan yleisé/asiakkaat/rekrytoijat?

- Miten l6ytaa tyopaikkoja somesta?

- Miten tuot oman osaamisesi esiin mm. rekrytoijille?

- Miten verkostoidutaan fiksusti?

Voit ilmoittautua tayttamalla ilmoittautumislomakkeen:
https://www.lyyti.fi/questions/636d7127bc

Lisatietoja antaa viestintasuunnittelija Janne Ansaharju:
janne.ansaharju@lihastautiliitto.fi tai 044 704 9666.
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Asiantuntijaviestinnan valmentaja Hanna Takalan

somekoulutuksessa perehdytdadn mm. somen hy6-
dyntamiseen tyollisyysasioissa.
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Yhdistysten kehittamispaivat 2022

Lihastautiliitto jarjesti jasenyhdistysten toimijoilleen Yh-
distysten kehittdmispaivat 24.9.-25.9.2022. Kokoonnuim-
me yhteen syyskuisena viikonloppuna koronavuosien pit-
kén tauon jalkeen Tampereelle Station hotelliin. Yhdistys-
ten kehittdmispéivien teemana oli tilld kertaa yhdistysten
tukeminen tulevaisuuden toimijoina. Aiheeseen ldheises-

ti liittyvdn luennon pitdnyt Osanan Petri Toikkanen kertoi
yhdistyslain muutoksesta ja toimintaryhmien muodostami-
sen mahdollisuuksista.

Kavimme keskustelua myos jarjestdsuunnittelija Raija
Simildn johdolla ty6ikaisten lihastautia sairastavien haas-
teista ja mahdollisuuksista osallistua toimintaan, ja jarjes-
tésuunnittelija Marjo Luomanen esitteli yhdistystoimijoil-
le vertaistukitoimintaa sekd ammattilaisille suunnattua
kokemustoimintaa.

Yhdistystoimijoita tuettiin my6s Teams-koulutuksel-
la, joista vastasivat Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
toiminnanjohtaja Sirke Salmela ja jarjestosuunnittelija Jas-
min Toropainen. Tutustuimme myds jarjestopaallikko Elina
Soinin kanssa WhatsAppin monipuolisiin kdyttotapoihin,
joka mahdollistaa ketterdn yhteydenpidon yhdistysten ja-
senten ja toimijoiden valilld. Kun vdlimatkat yhdistysten ja-
senten ja toimijoiden kesken ovat valilla pitkidkin, niin mo-
nipuolisten matalan kynnyksen yhteydenpidon vélineiden
merkitys kasvaa vertaistuen ja yhteisollisyyden luomisessa.

Liikuntavastaavat
koulutuksessa syyskuussa

Yhdistyksien liikuntavastaavien koulutuspéivét saatiin vih-
doin toteutettua korona-ajan jalkeen. Osallistujia koulutuk-
seen tuli kuudesta yhdistyksesta - nelja uutena aloittavaa
ja kaksi jo pidempddn mukana ollutta. Yhdistyksen liikun-
tavastaavien rooli on toimia litkunnan mahdollistajina ja
jarjestdd omilla alueillaan mm. erilaisia tapahtumia, kuten
minilitkuntatuokiota tai retkid luontoon. Liikuntavastaava
osallistuu my6s kunnan liikuntatoiminnan kehittdmiseen
ja tutustuu eri liikkuntapaikkoihin ja -muotoihin.
Koulutuksen lisdksi pdivilld nousi esiin monenlaisia ke-
hittdmisajatuksia lilkuntavastaavien omasta WhatsApp-
ryhmasta vertaistuellisiin liikuntatreffeihin, ja osa kehit-
tdmisideoista otetaan kaytantoon jo ensi vuoden alussa.

Myos Lihastautiliiton liikuntatoiminnasta vastaava jarjes-
tésuunnittelija Sirpa Kélvidinen sai osallistujilta vinkke-

ja liikuntavastaavan rooliin ja tdydennystd jo olemassa ole-
vaan tietoon.

CeNU" "
ULKOILUASU

® Suojaa tuulelta ja sateelta

Helppo ja nopea pukea

® Lammin; korvaa toppahousut
ja talvijalkineet

® Suomalainen, mallisuojattu
laatutuote

® Idea ja suunnittelu: vaatetus-
artesaani ja fysioterapeutti

Lisatiedot:

kokoja ja f
vareja

T:mi Leena Gustafsson,
040 848 8483, leena@eenu-asut.com

JARVISEUDUN
SANOMAT

www.jarviseudunsanomat.fi
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Seniorimatka Kylpylahotelli Peurunkaan

Matka on tarkoitettu yli 60-vuotiaille lihastautia sairasta-
ville, 13heisille ja avustajille. Paikkoja on 20 henkildlle.

Aika
Paikka

ma 20.3. - to 23.3. (3 vrk)

Kylpylahotelli Peurunka,

Peurungantie 85, 441340 Laukaa

321 €/3 vrk/hl6 1h huone / 225 €/3 vrk/hl6 2h huone
Hintaan sisaltyy:

- majoitus valitussa huonetyypissa, invahuoneita on 6 kpl
- 3x aamiainen ja 3 x buffet-paivallinen

- kylpylan seka kuntosalien vapaa kaytto

- ohjelma

Hinta:

Ennakkoilmoittautumiset

ma 6.2.2023 mennessa

jarjestdsuunnittelija Raija Similalle:

050 591 4244 tai raija.simila@lihastautiliitto.fi
Maksaminen Matka vahvistetaan maksamalla matkan hinta
ma 27.2.2023 mennessa Lihastautiliiton tilille
FI59 1590 3000 1044 61, viitesarakkeeseen
teksti: Peurunka

Varaukset

Hilkka ja Eino
Lindstromin
rahaston haku 2023

Hilkka ja Eino Lindstrémin rahaston apurahojen haku
on auki 28.2.2023 saakka. Apurahaa voi hakea kaksi
kertaa vuodessa, toinen haku paattyy 31.8.2023.

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

Jaettava summa on 100-500 €/vuosi/henkil6 ja avustuk-
sen saajan tulee olla Lihastautiliiton jasen.

Hakemukset lahetetdan 28.2.2023 mennessa
osoitteeseen: Lihastautiliitto ry/Liittohallitus,
Lantinen Pitkakatu 35, 20100 TURKU.

Hakulomakkeita voi tilata Lihastautiliiton keskustoimis-
tolta, p. 044 736 1030 tai lihastautiliitto@lihastautiliitto.
fi. Tiedusteluihin vastaa toiminnanjohtaja Sari Kuosma-
nen: 044 064 9494 tai sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi.

JUHLAPUHE. KUN SEN «
VALMISTELEE HUOLELLA, NUN _J

4 PUHUMINENKIN  SUJUU

JA TUOTA... MITA MINUN
PATIKAAN SANOA... JUU v
KIlTeS ... JA ONNEA...

KAS NUN... TUOTA... TERVETULSA...
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Hyvaa joulua _
Ja onnellista uutta vuotta
kaikille jasenille ja
Porras-lehden
lukijoille!

Yhdistyksista ja alueilta (|0 2/f.0

Kymenlaakson Lihastautiyhdistys ry
Kiitos kuluneesta vuodesta jasenillemme
ja yhteistydkumppaneillemme!

Hyviid joulua ja onnellista uutta vuotta!
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry
LSLY toivottaa kaikille hyvéda joulun aikaa
Jja onnellista uutta vuotta 2023!

Vesijumppaa Turussa 19.1. alkaen joka torstai klo 17.15-
18.30 Palvelutalo Esikon altaalla (os. Uittamontie 7).
Kertamaksu 3 €/hl6. Avustaja paikalla.

Tuolijoogaa Turussa 16.1. alkaen joka toinen maanantai
klo 16-17 Turun toimiston Pihlajasalissa (os. Itdinen Pitkaka-
tu 68). Kertamaksu 2 €/hl6. Ohjaajana Susanna Ryynanen.
HUOMI! Tarkistathan kerrat yhdistyksen kotisivuilta, paiva-
maariin saattaa tulla muutoksia.

Vertaistapaamiset Varsinais-Suomi

Yleiset vertaistapaamiset Turussa ma 30.1./ ma 27.3./ ma
29.5. klo 17-19 Turun toimistolla (os. Itdinen Pitkdakatu 68).
IImoittautumiset: yhdistys@Isly.fi, tai puh. 050 913 3517
Vertaistapaamiset Satakunta

ALS-tapaamiset Eurassa joka kuukauden viimeinen torstai
klo 13-15. IImoittautumiset ja lisatiedot: Tero Viilto,

puh. 044 042 2269 (vain txt), tai sp tero.viilto©icloud.com
Yleiset vertaistapaamiset Porissa ti 24.1. /ti 28.2. / ti 11.4.
klo 18-20, Otavatalossa (os. Otavankatu 5). Ilmoittautumi-
set: Erja Simonen, puh. 045 356 6344 tai

sp erja.johanna.simonen@gmail.com

Yleiset vertaistapaamiset Raumalla ti 31.1./ti 7.3./

ti 18.4. klo 17-19, TulesTalolla (os. Aittakarinkatu 14).
Iimoittautumiset: Erja Simonen, puh. 045 356 6344 tai

sp erja.johanna.simonen@gmail.com

Muut tapahtumat ja lisatiedot I6ytyvat yhdistyksen sivuilta
www.Isly.fi tai puh. 050 913 3517

Pirkanmaan lihastautiyhdistys ry

Pirkanmaan lihastautiyhdistys toivottaa jasenilleen,
Lihastautiliiton henkilokunnalle seka muille yhdistyksille
Rauhallista joulunaikaa sekd turvallista uutta vuotta 2023!
Pohjois-Savon Lihastautiyhdistys ry

Tarinatuokio ke 25.1.2023 klo 14-16, Melankatu 10,
palvelutalo Mannistd, Kuopio.

Vieraana Anne Tossavainen Tukipilarista

- lyhyt OLKA-toiminnan esittely kahvittelun lomassa.
Tervetuloa.

Hyvdd joulua ja onnellista uutta vuotta
kaikille jasenille ja Porras-lehden lukijoille!

Henki-Fennia tarjoaa kaikki henki-,
elake- ja sadstohenkivakuuttamiseen

Yennia

liittyvat palvelut.

www.fennia.fi

Porras 5/2022 35



ALS-yhteyshenkilot

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

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Kyllikki Lampinen (omainen)
ellikyllikki@gmail.com,

p. 040 089 3325

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Erja Vakkila
erja.vakkila@gmail.com,
p. 0400 552 423

KYMENLAAKSON
LIHASTAUTIYHDISTYS

Pirjo Niemi
pirjo.hellevi.niemi@gmail.com,
p. 045 897 5255

LAPIN LAANIN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Mauno Korhonen (omainen)
maunokoo@saunalahti.fi,

p. 0400 181 102

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

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Carita Ahlvik-Fors
carita.ahlvik@gmail.com,
p. 050 535 5428
UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS
toimisto@uly.fi,

p. 040 833 9430

www.lihastautiliitto.fi

Tue toimintaa

Lihastautiliiton toimintaa voit tukea
yksityishenkilona tai yrityksena.

Merkkipéaivilahjoitukset

Merkkipdivaa viettdessasi voit esittdd toivomuksen, etti
lahjojen sijasta sinua muistavat tukisivat Lihastautiliiton
toimintaa. Myos muistokukkarahat voi ohjata liiton
toiminnan tukemiseen.

Testamenttilahjoitukset

Testamenttilahjoituksilld kehitetddn Lihastautiliiton toimin-
taa sairastavien ja heiddn laheistensa hyvéaksi. Lahjoittaja
voi halutessaan maéritelld lahjoituksensa kéyttotarkoituk-
sen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
Lisatietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

Poliisihallituksen myéntama rahankerayslupa
RA/2020/587 Lihastautiliitolle on voimassa 1.8.2020
alkaen koko Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun
ottamatta. Varat kaytetdan Lihastautiliitto ry:n jarjes-
taman vertaistuki-, harrastus- ja virkistystoimintaan.

Rahankerayslupa on myénnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liikunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liilkuntavastaaviin.
Lilkuntavastaavat toimivat yhteyshenkildina yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden
valilla seka koordinoivat ja kehittavat jasenistodlle sopivia terveysliikkuntapalveluita.

Lihastautiliitossa liikunta-asioista vastaa jarjestdsuunnittelija Sirpa Kalvidinen: 050 599 2472 tai

sirpa.kalviainen®@lihastautiliitto.fi. Kysy liikunnasta -neuvonta vastaa liikunta-aiheisiin
kysymyksiin kevatkaudella perjantaisin 13.1., 10.2., 10.3., 14.4. ja 12.5. klo 13-15.

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN JA

PIRKANMAAN

UUDENMAAN

KAINUUN LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava Maarit Sihvonen

LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaavaa Mika Saarela

LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava Atso Ahonen

maarit.sihvonen@dentfys.fi,
p .040 528 0622

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

varaliikuntavastaava

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

varaliikuntavastaava Erja Simonen
erja.johanna.simonen@gmail.com,
p. 045 356 6344

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaava Minna Nivala
minna.nivala@mail.com,

p. 050 376 9621
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mika.saarela@hotmail.com,
p. 0400 874 576

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

p. 050 573 8871
varaliikuntavastaava

Mirja Asikainen
mirja.asikainen@edu.vaasa.fi,
p. 0400 973 233

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liilkuntavastaava Silja Laituri
siljariitta.laituri@gmail.com
p. 040 748 7160

atso.ahonen@gmail.com,
p. 050 308 6886

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

p. 050 431 7100
varaliikuntavastaava

Aila Laakkonen
laakkonen.aila@gmail.com,

p. 050 301 0864

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liilkuntavastaava Pekka Sippo
peki2000@yahoo.com,

p. 0400 407 136
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Lihastautiliiton palvelut
o)

T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikoistu-

nut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiirteet seka

yksiléllisen kokonaistilanteen huomioivaan fysioterapi-

aan. Fysioterapiayksikkd tarjoaa yksilollista fysioterapiaa,

allasterapiaa, hengitysfysioterapiaa ja etakuntoutusta.
Fysioterapeutit Veera Tevasaari, Emma Velling ja Noora
Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto: Lantinen Pitka-
katu 35, 20100 Turku (ei liikkuntaesteita).

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

000

ﬂﬂi KURSSITOIMINTA

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

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

o= TYOELAMAN, KOULUN-
g KAYNNIN JA OPISKELUN
NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT

Tukea koulunkayntiin, opiskeluun, tyéllistymiseen,
yrittajyyteen seka tydelamassa jaksamiseen liittyvissa
kysymyksissa. Palvelu sisaltaa yksilollista ohjausta ja
suunnittelua seka tarvittaessa mukanaoloa koulupala-
vereissa ja tydterveysneuvotteluissa.

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

(2 JURIDINEN NEUVONTA

Kynnys ry tarjoaa jarjestdyhteistydssa maksutonta
neuvontaa vammaispalveluihin, vakuutus-, eldke-
ja kuntoutuslainsaadantdon seka perusoikeuksiin
liittyvissa asioissa. Palvelun yhteystiedot 16ytyvat
Kynnyksen verkkosivustolta osoitteesta www.kyn-
nys.fi/toiminta/juridinen-neuvonta/

@

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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0d9]
L22] kysy LIHASTAUDEISTA
[EpO. -pPALVELU

Kysy lihastaudeista -palvelu sisaltaa lihastauti-
asiantuntijan seka ladkareiden puhelimitse anta-
man ohjauksen ja neuvonnan.

Asiantuntijan tavoittaa arkisin klo 9-15
numerosta 050 572 2784 tai
kati.kekkonen@lihastautiliitto.fi

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

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIAJAT KEVATKAUDELLA 2023

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

peritddn normaali matkapuhelinmaksu

TAMMIKUU

17.1. klo 16-17.30

Neurologian erikoislaakari,

LT, dosentti
Mari Auranen

HELMIKUU

31.1. klo 16-17.30

LT, perinndllisyyslaaketie-
teen ja lastenneurologian
erikoislaakari

Hannele Koillinen

8.2. klo 16-17.30
Neurologian erikoislaakari
Emil Ylikallio

MAALISKUU

14.2. klo 16-17.30
Neurologian erikoislaakari,
LT, dosentti

Mari Auranen

6.3. klo 17-18.30
Neurologian erikoislaakari
Hannu Laaksovirta

HUHTIKUU

15.3. klo 16-17.30
Neurologian dosentti
AKki Hietaharju

4.4. klo 16-17.30

Neurologian erikoislaakari,

Mari Auranen
TOUKOKUU

LT, dosentti

2.5. klo 16-17.30.

LT, perinndllisyysladketie-
teen ja lastenneurologian
erikoislaakari

Hannele Koillinen

KESAKUU

19.5. klo 13-14.30
Neurologian dosentti
Johanna Palmio

5.6. klo 17-18.30
Lastenneurologian
erikoislaakari LT
Pirjo Isohanni

13.6. klo 16-17.30
Neurologian erikoislaakari,
LT, dosentti

Mari Auranen

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




Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkakatu 35, 20100 Turku www.lihastautiliitto.fi
Keskustoimisto avoinna ma-pe klo 9-15

Puhelin 044 736 1030, faksi (02) 273 9701
lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Toiminnanjohtaja Viestintasuunnittelija (Paikka auki) Fysioterapeutti
Sari Kuosmanen, 044 064 9494 Janne Ansaharju, 044 704 9666 Emma Velling
040 7753148
Jarjestopaallikko Jarjestosuunnittelija
Elina Soini, 044 038 6614 Sirpa Kalviainen (liikuntatoiminta)  Fysioterapeutti
L . Lappeenrannan aluetoimisto Veera Tevasaari
Viestintaasiantuntija Perillistenkatu 3, 050 591 5043
Susanna Hakuni, 050 591 5049 53100 LAPPEENRANTA
050 599 2472 Fysioterapeutti

Talouspéaallikké Noora Karkkainen
Sari Posio, 044 736 1033 Jarjestésuunnittelija 044 711 7127

Asiantuntija, lihastaudit Marjo Luomanen

’ (kokemustoiminta) Vastaanottajasta vaikuttajaksi
Kati Kekkonen, 050 572 2784 Vaasan aluetoimisto -hankkeen projektisuunnittelija
Kuntoutusasiantuntija Korsholmanpuistikko 44, Annakaisa Suominen
Susanna Ryynanen, 044 703 4657 65100 VAASA 044019 0454

0407549716

Tyéllisyysasiantuntija e —
Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081  Jarjestésuunnittelija

Raija Simila
Sosiaaliturva-asiantuntija (lomatoiminta)
Katja Voltti, 044 736 1031 Oulun aluetoimisto
Jarjestoassistentti gggiaquzgij& 90100 OULU Sahkopostit
Monica Lahermaa, 044 736 1030 etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

VARSINAISEKSI jASENYH DISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

HENKILOJASENEKSI
Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

Lihastautiliiton jasenyhdistyksiksi voivat liittya
muutkin kuin paikalliset lihastautiyhdistykset.
Lihastautiliitto toimii kattojérjestona 12 alueelliselle ~ Edellytyksena on liiton sadnt6jen mukainen

lihastautiyhdistykselle eri puolilla Suomea. Yhdis- toiminta ja tarkoitus.

tysten varsinaisiksi henkildjaseniksi voivat liittya .. . -

lihastautia sairastavat. TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

Yhdistysten kannattajajaseniksi voivat liittyd omai- Lihastautiliiton tuki- ja asiantuntijajaseniksi

set, laheiset, ystavat tai kaikki lihastaudeista kiin- voivat hakeutua henkilot, organisaatiot ja
nostuneet. muut yhteisot.

Jasenmaksut ovat yhdistyskohtaisia, lisatietoa ja- Kysy lisaa yhdistysjaseneksi liittymisesta .
senmaksusta saat oman alueesi yhdistyksesta. ja liiton tukijasenyydesta toiminnanjohtaja Sari

Kuosmaselta sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi
Liity tayttamalla sahkéinen liittymislomake
paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.
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Jasenyhdistykset

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

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

Saija Eerola, 044 048 5710,
saija.eerola@outlook.com
Lahden lihastautikerho

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

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.itasuomenlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

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

Leena Kontturi (siht)
Ikontturi@hotmail.com

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

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

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

KESKI-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kslty.fi

yhdistys@kslty.fi

Jasenasiat ja web

Tommi Rantanen, 050 097 5615

KYMENLAAKSON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.kymenlaaksonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

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

Anne Holmberg (siht., jasenasiat),

040 765 5238,
anne_holmberg@msn.com

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

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

Sanna Niemi (siht)
niemelle@msn.com

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN
JA KAINUUN LIHASTAUTI-
YHDISTYS RY

Rautatienkatu 40 as 4

90120 Oulu
www.oukali-lihastautiyhdistys.com
Timo Sairanen (pj) 040 840 7271,
oukali.lty@gmail.com

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjoissavonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Silja Laituri (pj), 040 748 7160,
siljariitta.laituri@gmail.com

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

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

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

Hémeenkyroén
vertaistukiryhma Pilari

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

Myosiittikerho Tampereella

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

Valkeakosken Verrokit

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

Ota rohkeasti
yhteytta ja
tule mukaan
toimintaan!

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.Isly.fi

Toimisto (Itdinen Pitkakatu 68)
avoinna ma-to 9-13
0509133517,

yhdistys@lIsly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.anttila86@gmail.com
Avustajakeskus

02 251 8549

avustajakeskus@avustajakeskus.fi
www.avustajakeskus.fi

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.uly.fi
Toimisto Vaino Auerin katu 10,
00560 HELSINKI

Jarjestokoordinaattori

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

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

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

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

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

Pietarsaaren seudun
lihastautikerho - Jakobstads
nejdens muskelhandikappgrupp
Carita Ahlvik-Fors, 050 535 5428,
carita.ahlvik@gmail.com





