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PAAKIRJOITUS

Lihastautiliiton 50-vuotisjuhlavuoden vierailevat pddkirjoittajat siirtyivit juhlavuoden
pddtyttyd sivuun, ja vuonna 2023 pddkirjoittajana toimii tuttuun tapaan Porras-lehden

pddtoimittaja Sari Kuosmanen.

Ihmisen kohtaaminen ja tarpeiden
tunnistaminen eivat muutu
rakenneuudistuksen tiimellyksessa

Sote-uudistus ja uudet hyvinvointi-
alueet mietityttavat todennakoises-
ti jokaista suomalaista — jollakin ta-
paa. Tatd uudistusta on tehty pitkdan
ja hartaasti. Moni asia uudistukses-
sa mietityttaa itsedni edelleen, mut-
ta yksi ndkokulma nousee ylitse mui-
den: tavoite ihmisten yhdenvertai-
suuteen palvelujen saantiin liitty-

en. Pohjalla on ajatus, etta sote-pal-
veluiden oltua kuntien vastuulla, eri
kokoisten toimijoiden resurssit ja
osaaminen palvelujen jarjestamises-
sd ovat vaihdelleet. Talla uudistuk-
sella haetaan yhdenvertaisten pal-
velujen toteutumista, eiké pelkas-
tddn yhden alueen sisdlld vaan myos
valtakunnallisesti.

Pohdin sitd, mitd yhdenvertaisuu-
den tavoite merkitsee harvinaista li-
hastautia sairastavan ihmisen nako-
kulmasta. Lihastauti voi puhjeta, ede-
td, ndkya ja vaikuttaa ihmisen ela-
maan monilla eri tavoilla, diagnoo-
sista riippuen. Samakin diagnoosi voi
aiheuttaa eriasteisia toimintakyvyn
haittoja ja sitd kautta nimenomaan
yksil6llisia tarpeita.

Lihastautia sairastavan hyvaa,
tarpeenmukaista ja oikea-aikaista
palvelua ei varmisteta pelkalla ra-
kenneuudistuksella. Rakenteiden ta-
kana on aina ihminen, joka kohtaa
palvelua tarvitsevan lihastautia sai-
rastavan - olipa kyse sosiaalipalve-
luista, etuuksista tai terveydenhuol-
lon palveluista.

Harvinaisuutensa ja monimuotoi-
suutensa vuoksi ammattilaisetkaan
eivat aina tunne lihastautia sairasta-
van erityistarpeita ja sairauden mu-
kanaan tuomia toimintakykyhait-
toja. Eivatka ihmiset itsekdédn osaa

aina sanoittaa omaa sairauttaan tai
uusia ilmenneitd oireita. On vaara-
na, ettd lahtokohtaisesti yhdenvertai-
set palvelut eri alueilla eivét toteu-
dukaan. Ndin siksi, ettd palvelun ta-
kana on aina palvelua antava ihmi-
nen, joka toimii ja hoitaa asiakastaan
oman tietimyksensa ja kokemuksen-
sa turvin.

Uudistukseen kuuluvat myds har-
vinaisiin sairauksiin erikoistuvat yk-
sikdt ja niiden organisointi. Mutta
edelleen, kaiken palvelun takana on
ihminen. Miten varmistamme jatkos-
sakin sen, ettad lihastautia sairasta-
va tunnistetaan ja otetaan vakavasti
jo ensimmaisessa hoitokontaktissa?
Miten varmistamme, ettd lihastau-
tia sairastavan yksil6lliset tarpeet ja
toimintakyvyn muutoksien vaikutus
ymmarretddn etuuksia haettaessa?

Lihastautiliiton tarkea tyo jatkuu
sote-uudistuksen tiimellyksessa. Mei-
dan tehtdvdmme on varmistaa lihas-
tautia sairastavien ja heidan laheis-
tensd oikeus yhdenvertaiseen ja mo-
nimuotoiseen eldmaén. Liiton tulee
tehda ty6ta heidan yhteiskunnallis-
ten oikeuksiensa puolesta seké vai-
kuttaa palvelujen, kuntoutuksen, hoi-
don ja tutkimuksen edistdmiseksi.

Aulikki Kananoja totesi Helsingin
sanomien mielipidekirjoituksessaan
6.6.2023, ettd sote-uudistus on ma-
raton, ei pikamatka. Tahdn on help-
po yhtyé. Rakennetaan yhdessa pit-
kélla tdhtaimelld hyvaa uutta pal-
velurakennetta, tasapuolista sellais-
ta. Pitkajanteisyys patee myos Lihas-
tautiliiton toimintaan. Tarvitaan ma-
ratonmaista pitkdjanteista viestin-
taa, vaikuttamista, tiedonjakoa ja
toimintaa, jotta lihastaudit tulisivat
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tunnetummiksi. Uskon vakaasti sii-
hen, ettd ihmisten yleistietdmyksen
lisddntyminen lihastaudeista auttaa
heitd ammattilaisina, tyotovereina,
laheisind, ystdvina ja tuttavina koh-
taamaan lihastautia sairastavia.

Lamminta ja rentouttavaa kesaa
toivottaen,

Sari Kuosmanen
Lihastautiliitto
toiminnanjohtaja
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Faktaa Teksti Aapo Pollari

Harvinaissairauksille omat koodit
potilastietojarjestelmiin

Potilastietojarjestelmissa talla hetkella kaytossa olevat kansainvaliset diagnoosiluokitukset
sisaltavat vain vahan harvinaissairauksille kohdennettuja koodeja. Tilanteeseen on kuitenkin
tulossa parannus, silla potilastietojarjestelmissa on tarkoitus ottaa kayttoon harvinaisia sairauksia
kuvaavat Orpha-koodit. Suomessa asian osalta otettiin suuri edistysaskel maaliskuussa 2023,

kun HUS ja Apotti-potilastietojarjestelma ottivat koodit kayttoon ensimmaisend Suomessa.

Harvinaissairauksien hoito vaatii merkittavaa erityisosaa-
mista terveydenhuollon ammattilaisilta. Hoidossa erityisen
suuria haasteita tuottaa tiedon puute, mikéa johtaa usein sii-
hen, ettd sairauksia ei osata epéilld, eivitka potilaat paa-

se asiantuntevan diagnostiikan ja hoidon piiriin. Arvioiden
mukaan harvinaissairauksia on noin 6000-8000. Tervey-
denhuollossa tavallisimmin kaytdssa olevassa ICD-10-tau-
tiluokituksessa néisté sairauksista tunnistetaan kuitenkin
vain murto-osa. Talla hetkelld ICD-10-tautiluokituksessa

on harvinaissairauksille vain noin 350 koodia, jonka vuok-
si suuri osa harvinaissairauksista kirjataan potilastietojar-
jestelmissd maarittdmattomiksi. Naiden syiden vuoksi poti-
laat jdavat usein tunnistamattomiksi terveydenhuollon re-
kistereissé ja potilaskertomuksissa, mika heikentaa erityi-
sesti palveluiden ja hoidon laatua. Lisdksi tismaéllisten koo-
dien puute vaikeuttaa sairauksien yleisyyden ja potilas-
maédrien arviointia.

Orphanet keraa tietoja

Yksi kansallisen harvinaissairauksien ohjelman tarkeimpia
tavoitteita on saada harvinaissairauksien oman diagnoosi-
luokituksen (Orpha-koodit) kaytté6n kansallisissa potilas-
tietojarjestelmissd. Orpha-koodit ovat lyhyité, harvinaissai-
rauksille yksildityjd numerokoodeja, jotka helpottavat har-
vinaissairauksien tunnistamista (esimerkiksi ORPHA:589 =
Myastenia gravis). Harvinaissairauksien koodistoa yllapi-
taa kaikille avoin verkkopalvelu Orphanet, jonka tavoittee-
na on jakaa luotettavaa sekd ajantasaista tietoa harvinais-
sairauksista. Talla hetkelld Orphanetin toiminnasta vastaa
41 maan verkosto, jonka toimintaa koordinoi Ranskan kan-
sallinen terveys- ja ladketutkimusinstituutio, INSERM. Or-
phanet-verkosto aloitti toimintansa vuonna 1997 ja Suomi
liittyi mukaan toimintaan 2004. Suomen toiminnasta vas-
taa Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Verkoston toi-
minnan kautta perustetusta Orphanet-tietokannasta on
muodostunut laajin harvinaissairauksien tietolahde. Tal-
14 hetkelld tietokannasta loytyy yli 6000 harvinaissairau-
den kuvaukset ja koodit seké yleistietoa sairauksista ja nii-
den hoidosta. Tietoja ja koodeja pdivitetddn saannollises-
ti, kun sairauksista saadaan lisda tietoa. Taméan lisaksi ku-
kin Orphanetin toimintaan osallistuva maa keraa ja paivit-
taa tiedot omista harvinaissairauksiin liittyvista palveluis-
taan yllapitimélleen maakohtaiselle sivustolleen. Suomen-
kielisilta sivustolta 16ytyy suoralinkki itse tietokantaan,
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Orphanet: www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
Orphanet Suomi: www.orpha.net/national /FI-Fl/index/kotisivu/

perustietoa harvinaisista sairauksista seka ajankohtaiset
asiat harvinaissairauksiin liittyen Suomessa.

Tarkempaa tietoa

Orpha-koodien kaytto terveydenhuollon tietokannoissa tu-
lee varmistamaan, etta tieto harvinaissairauksista kootaan
oikein ja yhdenmukaisesti. Koodien kaytt6 auttaa viran-
omaisia saamaan tarkkaa tietoa harvinaispotilaista ja laa-
kéreitd diagnosoimaan ja hoitamaan potilaitaan parem-
min. Koodit auttavat myo6s potilaita 10ytimééan luotettavaa
sekd ajankohtaista tietoa taudistaan. Kansainvélinen koo-
disto auttaa myo0s eri maiden valistd kommunikaatiota har-
vinaissairauksista, kielesta riippumatta. Talla hetkelld Or-
pha-koodit ovat EU:ssa kdytdssd vasta muutamassa sairaa-
lassa, mutta tavoitteena on saada kaikki EU-maat kaytta-
maadn Orpha-koodeja rekistereissddn. Taima edistdisi uusi-
en ladkkeiden ja hoitojen kehittdmistyo6ta ja tarjoaisi Eu-
roopalle mahdollisuuden hy6dyntéaa tarkkaa tietoa harvi-
naissairauksista ja niiden esiintyvyydestd. Suomessa Or-
pha-koodit on ottanut ensimmaisend kayttéon HUS ja Apot-
ti-potilastietojarjestelmd maaliskuussa 2023. Myds muut
potilastietojirjestelmien toimittajat valmistautuvat koodi-
en kayttoon jarjestelmissddn. Suomi on pyrkinyt aktiivises-
ti edistdmaan koodien kayttda ja on mahdollista, ettd Suo-
mi on ensimmaéinen EU-maa, joka on ottanut Orpha-koodit
laajamittaiseen kansalliseen kayttoon. Orpha-koodien kéyt-
toonotto on yksi merkittava edistysaskel kohti harvinaissai-
rauksien parempaa diagnostiikkaa ja hoitoa.

LAHTEET:

thl.fi/fi/tutkimus-ja-kehittaminen/tutkimukset-ja-hankkeet/
harvinaissairauksien-kansallinen-koordinaatio/harvinaissairauksien-
orpha-koodit

blogi.thl.fi/harvinaissairauksien-koodien-kayttoonotto-
terveydenhuollossa-on-iso-harppaus-parempaa-hoitoa-ja-tutkimusta-
kohti/
www.hus.fi/ajankohtaista/harvinaissairauksien-orpha-koodit-otettiin-
kayttoon-apotti-jarjestelmassa

julkaisut.valtioneuvosto.fi’/handle/10024/161718
www.terveyskirjasto.fi/tin00010
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Poimintoja hallitusohjelmasta

vammaisiin henkilo

ihin liittyen

Perjantaina 16.6.2023 julkaistussa hallitusohjelmassa on useita vammaisia henkiloita
ja vammaispalveluja koskevia kirjauksia, naista ehka eniten keskustelua herattanyt
vammaispalvelulain voimaantulon siirtdminen vuodella eteenpéin.

Eduskunta hyvéksyi vammaispalvelulain taysistunnossa
keskiviikkona 1. maaliskuuta 2023. Asia hyvaksyttiin sosiaa-
li- ja terveysvaliokunnan mietinnén mukaisena. Presidentti
vahvisti vammaispalvelulain 14.4.2023. Uusi vammaispalve-
lulaki sdadettiin astumaan voimaan 1.10.2023, mutta halli-

tusohjelmaan on kuitenkin kirjattu, ettd uusi vammaispalve-

lulaki siirretddn tulemaan voimaan 1.10.2024.

Hallitus kdynnistda kiireellisesti lainvalmistelun, jonka
tarkoituksena on turvata vammaisten oikeuksien toteutu-
minen ja palveluiden saatavuus. Uuden vammaispalvelu-
lain valmistelua tullaan priorisoimaan lainvalmistelupro-
sessissa ja huomioimaan valmistelussa vammaispalvelu-
lain 675/2023 eduskuntakasittelyn aikana tehdyt lisaykset.
Lainvalmistelun kustannusvaikutus nykytilanteeseen ver-
rattuna saa olla 100 miljoonaa euroa vuosittaisia menoja
kasvattava valtiovarainministeriéon arvion mukaan.

Poimintoja palveluista

Vammaisten henkil6iden palveluihin liittyen todetaan, etta
vammaisten henkildiden itsemaddrdamis- ja ihmisoikeuksia
sekd yhdenvertaisuutta on kunnioitettava padtdksenteossa
koko elaménkaaren ajan ja heidan arkensa toimivuus var-
mistettava palveluiden suunnittelussa. Osallisuuden takaa-
miseen ja vammaisten henkildiden kuulemiseen on kiinni-
tettdva huomiota.

Asumispalvelujen valikoimaa monipuolistetaan, jotta se
vastaisi paremmin vammaisten henkildiden yksilollisiin tar-
peisiin. Vammaispalveluihin soveltuvan teknologian kaytto-
mahdollisuuksia tulee selvittda, idkkdiden henkiléiden palve-
luita koskevissa hankkeissa saatuja kokemuksia hyddyntéen.

Vammaispalveluiden henkildstorakennetta arvioidaan
yhdessd muiden sosiaali- ja terveydenhuollon henkil6s-
ton riittdvyytta ja saatavuutta parantavien toimenpiteiden
kanssa. Vammaisille tarkoitetut kuljetuspalvelut on jar-
jestettava kayttajaystavallisesti ja erityistarpeet huomioi-
den. Liséksi selvitetddn mahdollisuutta edistda vakiotaksin
kayttoa yhteiskunnan tukemissa taksikuljetuspalveluissa.

Vammaisten erityistarpeista ja palvelun jatkuvuudes-

ta huolehditaan hankintalain sdddosten puitteissa ja huo-
mioidaan hankinnoissa mahdollisuudet rdédtéaloityihin suo-
rahankintoihin. Henkil6kohtaisten erikoisapuvalineiden

saantia sujuvoitetaan ja edistetddn henkil6kohtaisen budje-
toinnin kayttéonottoa.

Poimintoja
itsemaaraamisoikeuslainsaadannosta ja
harvinaisista sairauksista

Asiakkaan ja potilaan itseméddradmisoikeuslainsdddantotyo-

td jatketaan itsemaarddmisoikeuden vahvistamiseksi ja var-
mistetaan, ettd ihmisten perusoikeudet toteutuvat - kuiten-
kin siten, ettd asiakkaan turvallisuus ja yksil6llinen tarve

voidaan huomioida kaikissa tilanteissa. Lainsdadantoa kehi-

tetddn oikeudellisessa tarkeys- ja kiireellisyysjarjestyksessa.
Harvinaisten sairauksien hoidon saatavuutta ja laa-

tua parannetaan varmistamalla osaaminen yli hyvinvointi-

alue- ja yhteistydaluerajojen yliopistollisille sairaaloille.
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ja kuntouttaa : e onasmorsn e
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Teksti Katja Voltti

Kuljetuspalveluista
litkkumisen tukeen

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista (3.4.1987/380) eli ns. vammaispalvelulaki uudistuu
monin osin 1.10.2023 alkaen, jolloin astuu voimaan uusi
vammaispalvelulaki (675/2023) nimella kulkeva lainsdadanto.
Ennen laissa puhuttiin kuljetuspalveluista, uudessa laissa

puhutaan liikkumisen tuesta.

Joukkoliikenne on
ensisijainen liikkkumisen
tuen muoto

Vammaista henkil6d tuetaan edel-
leen ensisijaisesti kdyttdmaan julkis-
ta joukkoliikennettd, johon kuuluu
myos kutsu- ja palveluliikenne. Vam-
mainen henkil6 voi saada sosiaali-
huoltolain 23 §:n perusteella esimer-
kiksi julkisen liikenteen ohjattua har-
joittelua, saattajapalvelua tai ryhmaé-
kuljetuksia, jotka ovat ensisijaisia suh-
teessa vammaispalvelulain mukaiseen
liikkumisen tukeen. Joukkoliikenteen
sopivuutta arvioitaessa otetaan huo-
mioon, onko sellaista tosiasiallisesti

vammaisen henkilon kaytettavissa ja
saavutettavissa. Joissain tilanteissa se
ei ole vammaiselle henkildlle sovel-
tuva liikkkumisen muoto. Liikkumisen
tuki ei kuitenkaan korvaa asuinalueel-
ta puuttuvaa joukkoliikennetté.

Kohtuuttoman suuret
vaikeudet kayttaa
joukkoliikennetta

Vammaispalveluista liikkumisen tukea
myonnetddn, kun vammaisella henki-
16114 on erityisia vaikeuksia litkkumi-
sessa eika hén pysty itsendisesti kayt-
tdméaan julkista joukkoliikennettd il-
man kohtuuttoman suuria vaikeuksia.

Juttusarja uudesta vammaispalvelulaista

Uudistetun vammaispalvelulain [aht6-
kohtana on vammaisten henkildiden
osallisuus ja yhdenvertaisuus seka vam-
maisen henkilon tarpeiden mukaiset, yk-
sildlliset ja itsendista elamaa tukevat pal-
velut. Vammaispalvelulaki on toissijainen
erityislaki niille henkil6ille, jotka taytta-
vat laissa asetetun vammaisuuden maa-
ritelman. Lailla vastataan pitkaaikaissai-
raudesta aiheutuvien toimintakyvyn vai-
keuksien aiheuttamiin haasteisiin tavan-
omaisessa elamassa valttamattomissa
toiminnoissa. Siina maariteltyja palveluja
ja etuuksia mydnnetaan, jos vammainen
henkil6 ei saa yksildllisen tarpeensa mu-
kaisia ja sopivia palveluja jonkin muun
ensisijaiseksi maaritellyn lain perusteella.
Uuden vammaispalvelulain piti tulla
voimaan 1.10.2023, mutta taman lehden
painoonmennessa 16.6. julkaistuun hal-
litusohjelmaan on kirjattu lain voimaan-
tulon siirtdminen vuodella eteenpain
1.10.2024 alkaen, jos siita tehdaan paa-
tos. Siihen saakka palveluita mydnnetaan
voimassa olevan vanhan lain perusteel-
la. Lokakuun alusta voi hakea uuden lain
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mukaisia palveluja, mutta sitd ennen haet-
tujen palvelujen oikaisukaytantd noudat-
taa 1.10. jalkeenkin vanhan lain kaytan-
t6a; jonkin aikaa on siis kaytdssa kahden-
laisia palveluja. Palvelut sailyvat edelleen
padosin maksuttomina ja asiakasmaksu-
laki muutetaan vastaamaan uutta vam-
maispalvelulakia. Lisaksi on tehty muutok-
sia sosiaalihuoltolain palvelusuunnittelu-
ja paatoksentekoprosessiin. Kehitysvam-
malakiin jaa voimaan itsemaaraamisoike-
uden vahvistamista ja perusoikeuksien ra-
joittamista seka tahdosta riippumaton-

ta erityishuoltoa koskevat pykalat, mutta
padosin laki kumoutuu.

Uudessa laissa on usein tarpeellista
maadrittaa, kuinka ennen uuden lain voi-
maantuloa tehtyja paatoksia ja annettu-
ja palveluja sen jalkeen noudatetaan. Sen
vuoksi laissa on my0ds saannoksia, joita so-
velletaan siirryttaessa vanhan lain sovelta-
misesta uuden lain soveltamiseen, ja nii-
ta kutsutaan siirtymasaannoksiksi. Lah-
tokohtaisesti vanhan vammaispalvelulain
(380/1987) perusteella tehdyt paatokset
pysyvat voimassa asiakkaan paatokseen

Kohtuuttomia vaikeuksia voivat aiheut-
taa esimerkiksi vaikeudet nousta linja-
autoon tai poistua siitd seka haasteet lii-
kenteen odottamattomissa tilanteissa,
kuten dkkijarrutuksissa. Nama tilanteet
voivat aiheuttaa turvattomuutta ja tapa-
turma-alttiutta erityisesti, jos vammai-
sella henkil6lld on vaikeuksia yllapitaa
tasapainoa tai hén ei pysty pitdiméaan
kiinni. Liikkumisen apuvalinettd kayt-
tdvan vammaisen henkilon mahdolli-
suus kayttaa joukkoliikennettd voi olla
rajallinen sen vuoksi, ettd henkilo tar-
vitsee asianmukaisen avun liikenneva-
lineeseen siirtymisessa seka siitd pois-
tuttaessa. Ratkaisevaa on, minkéalaisia
liikkumisen vaikeuksia toimintakyvyn

merkityn voimassaoloajan. Maaraaikainen
paatos on pysyy voimassa siina maarite-
tyn ajan, minka jalkeen tulee tehda uusi
paatos. Toistaiseksi voimassa olevat paa-
tokset ovat voimassa korkeintaan kolme
vuotta uuden vammaispalvelulain alkami-
sesta. Uudet paatokset on tehtava siirty-
maaikana, jos vammainen henkild halu-
aa sita itse tai hyvinvointialueen aloittees-
ta silloin, kun vammaisen henkilén palve-
lutarve sita edellyttaa. Vammaisella henki-
16113 voi olla seka uuden etta vanhan vam-
maispalvelulain mukaisia paatoksia eri
palveluista samaan aikaan voimassa kol-
men vuoden siirtymaaikana.

Uusi vammaispalvelulaki on iso koko-
naisuus, ja sen keskeiset sisallét ja muu-
tokset kasitellaan Porras-lehdessa juttu-
sarjana asiakokonaisuuksittain. Tassa nu-
merossa kasitellaan lain vaikutuksia kul-
jetuspalveluihin, juttusarjan loppuosan
tulevaisuus maarittyy sen mukaan, miten
vammaispalvelulain eteneminen uuden
hallituksen kanssa jatkuu ja toteutuuko
hallitusohjelman kirjaus lain siirtymisesta
vuodella eteenpain.
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rajoittuminen juuri kyseiselle henkil6lle aiheuttaa. Nykyiseen
kéytantoon verrattuna lakiin on lisétty edellytys joukkoliiken-
teen kayttdmisestd itsendisesti. Tuen toteuttamistapoihin on
myds tullut muutoksia, esimerkiksi jatkossa se voidaan toteut-
taa henkilokohtaisen avustajan tai saattajan avulla.

Tarpeet maarittelijana

Hyvinvointialueella on velvollisuus jarjestdd vammaisen
henkilon tarpeeseen ndhden kohtuullinen liikkumisen tuki.
Sen arvioinnissa tulee huomioida muun muassa vammai-
sen henkilon yksildlliset tarpeet kodin ulkopuolella liikku-
miselle ja matkojen sopiva maédra. Vammaisella henkil61la
on oikeus tehdd matkan aikana kohtuullinen pysdhdys tai
poikkeama asiointia varten. Liikkumisen tuen tarvetta ar-
vioitaessa huomioidaan: missd vammaisen henkilon kayt-
tamat palvelut ja asiointimahdollisuudet sijaitsevat, vam-
maisen henkilén mahdollisuus kayttaa erilaisissa tilanteis-
sa ja paikoissa joukkoliikennettd sekd ympériston esteet-
tomyys eri vuoden- ja vuorokaudenaikoina koko kuljetta-
van matkan osalta. Henkilon kyky ja tosiasiallinen mahdol-
lisuus kayttaa itsendisesti joukkoliikennetta tulee arvioida
yksil6llisesti sithen soveltuvalla tavalla. Liikkumisen tukea
on mahdollista saada, vaikka vammainen henkilo tarvitsee
toisen ihmisen apua aina kodin ulkopuolella liikkuessaan.
Liikkumisen tuessa on omavastuuosuus, joka sdddetaan
asiakasmaksulaissa, ja siind esiintyy alueellisia eroja. Ter-
veydenhuollon matkat, kuten ladkarikaynnit ja fysioterapi-
at, kuuluvat edelleen Kelan jarjestdmien kuljetusten piiriin
ja niihin ei voi matkustaa liikkumisen tukipalveluilla.

Matkoja tyohon, opiskeluun ja vapaa-aikaan

Liikkumisen tukea my6nnetdén tyo- ja opiskelumatkoi-
hin seka ty6llistymistd tukevan toiminnan, tydtoiminnan ja
muun tavanomaisen elamén matkoihin. Tavanomaisen eléa-
man matkoja ovat esimerkiksi asiointikdynnit, harrastuk-
seen meneminen, sosiaalisten suhteiden ylldpitiminen ja yh-
teiskunnalliseen osallistumiseen liittyvat matkat. Naihin mat-
koihin on edelleen oikeus saada liikkumisen tukea vahintdan
18 yhdensuuntaista matkaa kuukaudessa, ellei vammainen
henkil6 hae titd pienempad maaraa matkoja. Matkoja voi
tehdd oman asuinkunnan alueella, oman asuinkunnan ja toi-
minnallisten lahikuntien vililld sekd oman asuinkunnan ja
oman eldméan kannalta merkittdvien kuntien valilla.
Toiminnallisella Idhikunnalla tarkoitetaan lahintd mah-
dollista kuntaa, josta vammaisen henkilon tarvitsema palve-
lu on saatavissa. Oman eldmén kannalta merkittavalla kun-
nalla tarkoitetaan kuntaa, jossa vammaisella henkil6lld on
tarve kdyda toistuvasti perhe- tai ystavyyssuhteen, vapaa-
ajan asunnon tai muun vastaavan syyn vuoksi. Erityises-
ta syysta kertaluonteisia muita matkoja voi tehdd my6s mui-
den kuntien alueelle. Tydmatkaksi tdssd katsotaan padsaan-
toisesti matka kotoa tyon suorittamispaikkaan ja takaisin.

Opiskelumatkat hyvaksytaan, kun ne kuuluvat tutkintoon
tai ammattiin johtavaan opiskeluun tai esim. ammattitaitoa
vahvistavaan koulutukseen, joka parantaa henkilén mahdol-
lisuuksia tyollistyd. Ty6- ja opiskelumatkojen laajuutta arvi-
oitaessa on otettava huomioon vammaisen henkilén yhden-
vertainen oikeus tyontekoon ja opiskeluun sekd vammaisen
henkilon yksiléllinen lilkkumisen tuen tarve.

Miten liikkkumisen tuki toteutetaan jatkossa?

Liikkumisen tuki voidaan toteuttaa kuljetuspalvelun (usein
taksikyyti), lisdksi henkilokohtaisen avun tai saattajan avul-
la, antamalla vammaisen henkilon kayttoon auto tai muu
kulkuneuvo, myontdmaélla auton tai muun kulkuneuvon
hankintaan taloudellista tukea tai muulla soveltuvalla taval-
la. Liikkkumisen tukea voidaan jarjestda monella eri toteut-
tamistavalla samalle henkil6lle. Kuljetuspalvelumatkoja voi-
daan yhdistelld toteutettavaksi samalla kulkuvélineelld, jol-
lei siitd aiheudu matkustusajan kohtuutonta pitenemista tai
muuta kohtuutonta haittaa vammaiselle henkildlle. Aikai-
semmin saattajapalvelu liittyi aina kuljetuspalveluun, mutta
uuden lain mukaan saattaja voidaan myontda myos erillises-
ti toteutettuna palveluna. Tarkoituksena on, ettd saattajan
antamaa apua liikkkumiseen jarjestetddn eri tavoin toteutet-
tuna aiempaa enemmaén. Vakiomallisen kulkuvélineen valt-
tdmattdmat ja kohtuulliset muutostyot voidaan myontéaa ta-
loudellisena tukena kuten aikaisemminkin. Hyvinvointialue
voi antaa vammaiselle henkil6lle auton kayttoon tai myon-
tdd vammaiselle henkil6lle taloudellista tukea auton hankin-
taan. Edellytyksena sille on, ettd vammaisen henkilon liikku-
misen tuen tarve on runsasta. Tukea voidaan jatkossa antaa
muunkin vammaiselle henkil6lle sopivan kulkuneuvon han-
kintaan, esimerkiksi moottorikelkka tai monkija.
Hyvinvointialue voi vammaisen henkilén hakemukses-
ta paattaa, ettd lilkkumisen tuki jaksotetaan kuukauden si-
jaan pidemmalle, korkeintaan yhden vuoden pituiselle
ajalle. Lisaksi liikkumisen tuessa otetaan kdyttoon niin sa-
nottu matkabudjetti. Matkabudjetilla tarkoitetaan, ettd ha-
kemuksesta voidaan myontdd matkojen lukumaééaran sijaan
tietty euromadra tai euro- ja kilometriméaara. Matkabudje-
tin méaraa arvioitaessa on otettava huomioon vammaisen
henkilén aiemmin kayttdma kilometri- tai euromaara ja se,
miten tdma maadra vastaa vammaisen henkilon tarpeisiin.
Hyvinvointialueen on huolehdittava siita, ettd vammaisen
oikeus liikkumisen tukeen toteutuu toteuttamistavasta riip-
pumatta. Matkabudjettia voi kdyttdd koko maan alueella
ja siitd voi tehdd paatoksen myos osittaisena. Vammaisella
henkil6lla on oikeus hakea takaisin matkojen méaraan pe-
rustuvaan liikkumisen tukeen, jos ei koe matkabudjettia it-
selle sopivaksi tavaksi toteuttaa omaa liikkumisen tukea.

Liikkumisen tuki voidaan toteuttaa:

* kuljetuspalveluna
* henkil6kohtaisen avun avulla
* saattajan avulla

« antamalla taloudellisena tukena henkildn kaytto6n auto
tai muu hanelle soveltuva kulkuneuvo

* myontamalla auton tai muun kulkuneuvon hankintaan
taloudellista tukea

» muulla soveltuvalla tavalla
* ndita toteuttamistapoja voidaan yhdistaa

Porras 3/2023 7


https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/ajankohtaista/vammaispalvelulainsaadannon-uudistus
https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/ajankohtaista/vammaispalvelulainsaadannon-uudistus
https://stm.fi/vammaispalvelulaki

Teksti Katja Voltti

Liikennejarjestelmasuunnitelma
ohjaa litkkkumisen palvelujen
kehittamista

Valtioneuvoston vuonna 2021 julkaisema Valtakunnallinen liikennejarjestelmasuunnitelma
vuosille 2021-2032 on strategia Suomen liikennejarjestelmén kehittdmisestd. Suunnitelma sisaltaa
mm. kuvauksen jarjestelmdan nykytilanteesta, toimintaympériston muutoksista seka vision
liikennejarjestelmén kehittdmiselle vuoteen 2050. Suunnitelman perusteella voi paatelld, etta
Suomessa pyritddn tulevaisuudessa lisddmaan julkisen liikenteen kédyttoa ja sen matkaketjujen
sujuvoittamista seka siirrytddn yha enemman esimerkiksi vammaisille suunnatuissa palveluissa
kuljetusten yhdistdmiseen. Lihastautiliitossa seurataan, miten suunnitelma tulee mahdollisesti
vaikuttamaan muun muassa Vammaispalvelulain mukaisiin liikkkumisen tuen palveluihin.

Suunnitelma sisdltda 12-vuotisen toi-
menpideohjelman, joka sisdltda val-
tion ja kuntien toimenpiteita sekd
liikennejarjestelméaé koskevan val-
tion rahoitusohjelman. Valtakunnal-
lisen liikennejarjestelmédsuunnitel-
man tarkoituksena on lisaté liiken-
nepolitiikan pitkdjanteisyytta. Se on
laadittu parlamentaarisesti ja vuoro-
vaikutuksessa sidosryhmien kanssa.
Suunnitelma laaditaan jatkossa nel-
jdn vuoden vélein, aina 12 vuodeksi
kerrallaan.

Valtakunnallisen liikennejérjes-
telm&suunnitelman vision mukaan
vuonna 2050 Suomen liikennejérjes-
telmad toimii ymparistollisesti, sosiaa-
lisesti ja taloudellisesti kestavasti ja
takaa riittdvan saavutettavuuden ih-
misille ja elinkeinoeldmaélle. Liiken-
nejarjestelmd on saavutettava ja tasa-
arvoinen eri kayttdjaryhmille. Muu-
toksina visioidaan muun muassa tie-
totyon pdéasiallinen toteuttaminen
etatyona ja teknologian kéytto etdpal-
veluiden toteuttamiseen sekd henki-
l6autoilun korvaaminen kévellen ja
pyoréillen tehdyilld matkoilla erityi-
sesti kaupunkiseuduilla. Ymparisto-
ndkokulma on suunnitelmassa tar-
ked tavoite ja sithen pyritaan fossii-
listen polttoaineiden kayttoa vahen-
tavilla toimenpiteilld seké liikenteen
jarjestdmisen tehostamisella. Suunni-
telman valmistelussa on tunnistettu
alueiden erityispiirteitd, esimerkik-
si erikokoiset kaupunkiseudut, seu-
tukaupungit sekd maaseutualueet ja
saaristoalueet.

8 Porras 3/2023

Tavoitteena alueellinen
saavutettavuus

Suunnitelmassa saavutettavuus on
madritelty eri tavoin kuin vammais-
oikeuksissa on totuttu ajattelemaan.
Vammaisille saavutettavuus tarkoittaa
kaikille ryhmille saavutettavassa muo-
dossa annettua tietoa ja esteettdmasti
jarjestettyd toimintaa. Liikennejarjes-
telmésuunnitelmassa saavutettavuus
tarkoittaa sen sijaan koko Suomen
maantieteellistd liikenteellista saa-
vutettavuutta liikennejéarjestelmalla.
Suunnitelmaan on kuitenkin kirjattu,
ettd henkiloliikenteen osalta joukkolii-
kenteen esteettomyyden kehittdminen
on tdrkeda eri vaestdryhmien, kuten
vammaisten, ikddntyneiden ja lasten,
liikkumisen mahdollistamiseksi.
Tiedon saaminen etukateen koko

matkaketjun esteettdmyydestéd on ny-
kyisin haastavaa. Suunnitelman toi-
menpide-ehdotuksena esteettdmyy-
den osalta huomioidaan infrastruk-
tuuri (ml. vaihtoehtoisten polttoainei-
den jakelupaikat ja pysdkointi), liikku-
miskalusto eli kulkuneuvot ja digitaa-
linen saavutettavuus eli tiedon saan-
ti. Yleisen kehittdmisen liséksi valtio
madrittelee yhteistydssa muiden toi-
mijoiden, erityisesti eri vaestoryhmi-
en, kanssa valtakunnallisesti merkitta-
vat yhteysvalit, joilla tavoitellaan kai-
kille sopivan suunnittelun mukaisesti
korkean tason esteettdmid matkaket-
juja sekd varmistetaan néailld myos di-
gitaalisen esteettomyystiedon saata-
vuus ja saavutettavuus.

Suunnitelma ohjaa alueellisia
toimijoita esimerkiksi toimenpide-



ehdotuksella, jossa valtio ja kunnat lisddvat merkittavas-

ti suurten kaupunkiseutujen joukkoliikenteen rahoitus-

ta vuodesta 2025 alkaen. Joukkoliikenteen tarjonnassa pai-
notetaan erityisesti raideliikennettd ja muuta runkoliiken-
nettd. Kunnat ja valtio kehittdvat joukkoliikennepalvelujen
kokonaisuutta nykyistd helppokéyttéisemmaéksi, nopeam-
maksi, esteettomammaksi ja luotettavammaksi seké edisté-
vt joukkoliikenteeseen tukeutuvien liikkumisen palvelui-
den valikoiman kehittymisté ja matkaketjujen sujuvuutta.

Kuljetuksien yhdistiaminen lisadntyy

Suunnitelman perusteella henkil6kuljetusten yhdistelys-

sd kuntien (nykyisin hyvinvointialueiden) lakisaateisissa
henkilokuljetuksissa ja Kela-kuljetuksissa olisi kehittdmi-
sen mahdollisuuksia, jos niitd katsottaisiin kokonaisuutena
asiakkaiden tarpeiden kannalta. Henkildkuljetusten yhdiste-
lylla voitaisiin uudenlaisen yhteistyon avulla turvata henki-
16kuljetusten vdhimmaispalvelut erityisesti haja-asutusalu-
eilla. Samalla on tarpeen varmistaa, etti eri ihmisryhmien
erityistarpeet tulevat tarkoituksenmukaisella tavalla huomi-
oiduiksi. Kela-takseja koskevan sddntelyn kehittdmiseen vai-
kuttaa myds mahdollisesti jatkuva monikanavarahoituksen
purkamisen valmistelu, jonka yhteydessa tullaan ratkaise-
maan, mik taho tulevaisuudessa jarjestda ja korvaa tervey-
denhuoltoon suuntautuvat matkat, mukaan lukien taksimat-
kat. Suunnitelman toimenpide-ehdotuksena on, ettd kun-
nat/hyvinvointialueet ja valtio edistavat pitkdjanteisesti hen-
kilokuljetusten yhdistelyd. Valtionavustusta olisi tarkoitus
myontdd henkilokuljetusten yhdistelyyn.

Tuemme
tiedetta
Suomessa

Uudet hoitomuodot tarjoavat harvinaisia sairauksia

sairastaville ja heidan perheilleen uskoa tulevaisuuteen
ja mahdollisuuden tavalliseen arkeen heille rakkaimpien

ihmisten kanssa.

Breakthroughs that change patients’ lives.

é Pfizer

P =

www.pfizer.fi

Lihastautiliitto mukana VR:n ty6pajassa

Lihastautia sairastavilla on erityyppisia liikkumisen haas-
teita, ja liitossa tehdaan jatkuvaa tyota esteettomyyden ja
saavutettavuuden parantamiseksi kaikenlaisessa liikkumi-
sessa. Jarjestosuunnittelija Marjo Luomanen kavi kevaalla
VR:n tydpajassa kertomassa niiden lihastautia sairastavien
haasteista, joilla on liikkumisessa vaikeuksia esimerkiksi ka-
velyssa, portaiden nousussa ja istumasta nousussa, mutta
kaytossa ei ole pydratuolia. Moni ihminen kokee haasteet
niin suuriksi, ettei edes suunnittele matkaa julkisilla.

Lihasten toimintakykyyn liittyvat rajoitteet saattavat johtaa
siihen, ettda vammainen tai sairas ihminen paasee kylla ju-
naan ja istumaan paikoilleenkin, mutta istumasta ylésnou-
seminen tuottaa haasteita, eika ole varmaa paaseeko pen-
kista ja junasta pois. Kaikilla ei ole avustajaa mukanaan,
koska toimintakyky on kokonaisuudessaan melko hyva,
mutta siina saattaa olla esimerkiksi ajoittaisia toimintaky-
vyn vaihteluita. Tahan sairausryhmaan kuuluu usein henki-
16ita, jotka kaatuessaan eivat pysty itse nousemaan ylos.

Vastaavia haasteita voi olla my&s muilla ihmisilla, joten
kyse ei ole vain jonkin tietyn ryhman ongelmista. Itsenai-
sesti kulkemista pitkdn matkan ajoneuvoissa voitaisiin tu-
kea mm. matalalattiaisilla kulkuneuvoilla ja istumasta nou-
semisen haastetta helpottaa korotetulla ja saadettavalla
penkillad tai avustamalla. VR:n junissa luotettavin tapa rat-
kaista asia olisi palvelu, jossa konduktori varmistaisi, etta
matkustaja paasee pois junasta tai kdymaan matkalla tar-
vittaessa wc:ssa. Liilkennevalineessa pitaisi olla myds saily-
tystilaa kuljettaa apuvalineita mukana.
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Teksti: Katja Voltti

Opas apuvalinetyota tekeville
ammattilaisille ja ohjeita asiakkaille

Valtakunnalliset 1adkinndllisen kuntoutuksen apuvélineiden luovutusperusteet -opas on péaivitetty osittain
vuoden 2020 julkaistusta oppaasta. Oppaan alkuosa on péaivitetty lahes kokonaan, koska lainsdadantoa on
tarkistettu. Lisdksi on paivitetty mm. opas- ja avustajakoirien, sukupuolieldmén, ndkemisen ja kuulemisen,
muistin, tietoteknisten apuvalineiden seka hybridiortoosien luovutusperusteet.

Apuvilineiden on tarkoitus yllapitaa
tai parantaa asiakkaan heikentynytta
toimintakyky4, joka aiheutuu ladketie-
teellisin perustein todetusta sairaudes-
ta, vammasta tai kehitysviivastymas-
td. Apuvélinepalvelun tavoitteena on
edistidd asiakkaan kuntoutumista seka
tukea, yllapitda tai parantaa toiminta-
kykya jokapdivdisissd toiminnoissa tai

ehkaista toimintakyvyn heikentymista.

Apuvilinetarve tulee aina arvioida yk-
sil6llisesti yhdessd asiakkaan kanssa.
Laakinnallisen kuntoutuksen apuva-
lineina luovutetaan erilaisia valineité,
laitteita, tarvikkeita, tietokoneohjelmia
sekd muita ratkaisuja. Ne ovat nayt-
toon ja hyviin kuntoutuskaytantoihin
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perustuvia ratkaisuja. Apuvélineen tu-
lee olla kayttotarkoitukseen sopiva ja
turvallinen. Apuvélineitd luovuttava
yksikko vastaa vélineiden kdyton ohja-
uksesta, seurannasta ja huollosta. Luo-
vuttajan tadytyy myos huomioida apu-
vélinettd koskevat tuotekohtaiset saa-
dokset, kuten sdhkoturvallisuuslaki.

Monta toimijaa

Suomessa pitkdaikaissairaiden ihmis-
ten tavallisessa elamaéssa ja ty6ssa tai
opiskelussa valttimattd tarvitsemien
apuvalineiden luovutus on jakaantu-
nut eri toimijoille. Sosiaali- ja terveys-
uudistus (sote-uudistus) ei muuttanut

Opas on luettavissa osoitteessa:
https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/164725
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tatd tilannetta selkedmmaéksi, koska apuvélineisiin liitty-
vaad lainsdadantoa ei uudistettu siltd osin. Kansaneldke-
laitos (Kela) vastaa edelleen ammatillisena kuntoutukse-
na sita tarvitsevalle asiakkaalle sairauden, vian tai vam-
man vuoksi tarpeellisista kalliista ja vaativista apuvélineis-
td tydelamaan tahtaavasta opiskelusta tai tyosta selviytymi-
seksi. Lain mukaan kalliit ja vaativat apuvélineet on méaari-
telty siten, ettd ne ovat yksilolliset, sairauden, vian tai vam-
man aiheuttaman haitan vuoksi hankittavat, erityista tek-
nistd tasoa edellyttdvat apuvalineet. Tallaisen apuvélineen
myontadminen edellyttdd, ettd se on valttimaton, jotta opis-
kelusta tai tyosta selviytyy ilman kohtuutonta vaikeutta tai
rasittavuutta.

Vammaispalvelulain mukaisia apuvdlineitd myonnetaan
niiden valttamattdméan tarpeen perusteella. Niitd my6nne-
tddn lainmukaiset kriteerit tayttavélle asiakkaalle asunnon
muutostdina sekd asuntoon kuuluvien vélineiden ja laittei-
den hankkimisesta aiheutuneiden kohtuullisten kustannus-
ten osittaisena korvaamisena. Vakiomalliseen valineeseen,
koneeseen tai laitteeseen tehdyt vamman edellyttamat valt-
tamattdmat muutostyot korvataan kokonaan. Tama koskee
myos harrastusvalineitd, jotka on suurimmaksi osaksi rajat-
tu apuvélinepalveluiden ulkopuolelle.

Suurin osa ihmisten tarvitsemista apuvélineista kuuluu
ladkinnallisend kuntoutuksena luovutettaviin apuvalinei-
siin. Sote-uudistuksesta huolimatta lddkinnallisen kuntou-
tuksen apuvalinepalvelut ovat osa terveydenhuollon pal-
veluita, koska niité sdatelevét terveydenhuoltoa koskevat
lainsdddannot. Kuitenkin apuvélinepalvelut siirtyivat osak-
si hyvinvointialuetta, riippumatta siita oliko jarjestaja ai-
kaisemmin perusterveydenhuolto tai erikoissairaanhoito.
Hyvinvointialueen tulee jarjestaa apuvalinepalvelut jous-
tavasti ja saumattomasti siten, ettd apuvalinepalveluita tar-
vitsevat asiakkaat saavat palvelut oikea-aikaisesti ja tasa-
puolisesti asuinkunnasta riippumatta.

Hyvaa tietoa myos kayttajalle

Valtakunnalliset l1adkinnéllisen kuntoutuksen apuvélinei-
den luovutusperusteet -opas on tarkoitettu ensisijaisesti
julkisen terveydenhuollon apuvéilinealan asiantuntijoiden
ja apuvélineratkaisuja tekevien ammattilaisten ty6ohjeek-
si. Se tarjoaa kuitenkin hyvaa tietoa myd6s apuvalineita tar-
vitseville ja kayttaville esimerkiksi siitd, kuuluuko tarvitta-
va véline 1lddkinnéllisen kuntoutuksen apuvélineisiin vai
itse hankittaviin tai voiko siihen saada taloudellista tukea
hyvinvointialueelta.

Opas koostuu kahdesta osasta, yleisosasta ja luovu-
tusperusteista. Yleisosaan on koottu tietoa apuvalinepal-
velun prosessista ja sitd ohjaavasta lainsdddanndsta. Op-
paassa on mm. kerrottu apuvalinepalveluiden vastuut,
asiakkaan vastuut, apuvalineiden korjauksesta ja kulje-
tuksen jarjestamisestd, kaksoiskappaleista sekd asumisyk-
sikdn vastuista jarjestda apuvalineitd. Luovutusperusteet
-osassa on koottuna kategorioittain useita erilaisia apuva-
lineend luovutettavia tai tarvittavia valineitd, joita pystyy
oppaan verkkoversiossa selaamaan sisallysluettelon kaut-
ta. Oppaan lukijan on hyva muistaa, etta se ei ole hyvin-
vointialueita sitova ohje, vaan edelleen alueet voivat lais-
sa méaadritetyissd rajoissa tehda erilaisia ratkaisuja. Op-
paan tarkoituksena on kuitenkin ohjata hyvinvointialuei-
ta samankaltaisiin ratkaisuihin jatkossa.

Apuvalineista jarjestetyn webinaarin
tallenne on katsottavissa

Sosiaali- ja terveysministerio on paivittanyt joiltain osin
opasta Laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luo-
vutusperusteista. Uudistusten sisallosta on jarjestetty
webinaari maaliskuussa. Webinaarin tallenne on katsot-
tavissa osoitteessa: https://videonet.fi/stm/20230314/ .
Paivityksesta on kertomassa mm. Jukka Sariola, joka toi-
mi tydryhmassa Vammaisfoorumin edustajana.

Esittelyssa ovat:

* Avustaja- ja opaskoirien luovutusperusteet
» Muistin tukena toimivat apuvalineet

+ Sukupuolieldaman apuvalineet

 Toiminnalliset hermo-lihasstimulaattorit ja hybridior-
toosit ja ei-ortooseina kaytettavat lihasstimulaattorit

* Tietokoneet ja paatelaitteet

Oppaan lausuntokierroksella kysyttiin vastaajilta, mi-
ten paivitysvastuu jatkossa tulisi jarjestdd. Tarkedna on pi-
detty, ettd paivityksestd on vastuussa puolueeton taho. Op-
paan koordinaatiotyéryhma on esittanyt, ettd sosiaali- ja
terveysministerio asettaa uuden paivitystydryhman vuo-
den 2023 aikana, jotta se voisi aloittaa tyénsa vuonna 2024.
Seuraavan tydryhman tulisi keskittya erityisesti uuden tek-
nologian apuvélineisiin kuten esimerkiksi proteesien ja nii-
den luovutusperusteiden laatimiseen.

APUVALINEIDEN MYYNTI
VUOKRAUS - HUOLTO - RAHOITUS

VUOKRAA nkélle mukaan t
nopeasti kotin APUVALINEET

OSTA OMAKSI TAI KOKEILE ENSIN VUOKRAAMALLA
MYOS OSAMAKSU & LEASING

Soita ja tilaa!
Myyntipalvelu
p.09 350 76 310

www.campmobility.fi info@campmobility.fi

Porras 3/2023 11



Teksti Susanna Hakuni

Sote-uudistus
etenee hitaasti

Sosiaali- ja terveyspalvelut seké pelastustoimi siirtyivat kunnilta ja kuntayhtymilta
hyvinvointialueiden vastuulle 1.1.2023. Puolen vuoden jalkeen koottua tietoa
hyvinvointialueiden toiminnasta ja toiminnan onnistumisesta 10ytyy niukasti,
mutta yleisvaikutelma nédyttda monien toimijoiden nakokulmasta sekavalta.

Vuodenvaihteen siirtymaé sujui Sosiaa-
li- ja terveysministerion toteuttaman
kyselyn mukaan paasaantoisesti hyvin
kaikilla alueilla ja suurimmilta haas-
teilta valtyttiin. Yleistunnelma jarjesta-
misvastuun siirron jalkeen oli alueilla
rauhallinen ja havaitut ongelmat saa-
tiin ratkaistua. Hairi6ita aiheuttivat 14-
hinné tukipalvelut, tietotekniikka ja
tietojarjestelmaét. Pelastustoimen tehtéa-
vét ja palvelut saatiin hoidettua. Kyse-
lyn mukaan my6s hyvinvointialueiden
valmisteluhenkildsto oli tyytyvdinen
siitd, ettd pitkd odotus paattyi ja pysy-
vét organisaatiot padsivat aloittamaan
toimintansa, kiireestd huolimatta koet-
tiin jopa yhdesséa tekemisen iloa.

Vuoden edetessd uudistuksesta on
alkanut kuulua myds odotettua kri-
tiikkid, joka osittain kytkeytyy myos
terveydenhuollon vakavaan henkil6s-
topulaan. Ladkarien maara alueilla
vahenee, pitkdaikaiset tyontekijat sai-
raaloissa ja terveyskeskuksissa vaihtu-
vat, aikoja on vaikea saada ja odotus-
ajat ovat pitkid. Myds potilastietojen
kasittelyssd ja asiakkaiden laskutuk-
sessa vaikuttaisi olevan ongelmia mo-
nilla alueilla.

Tyontekijat tyytymattomia

Sosiaalialan korkeakoulutetuista yli
puolet kokee tyohyvinvointinsa hei-
kentyneen sote-uudistuksen seurauk-
sena. Ammattijarjestd Talentian huhti-
kuussa toteuttama jasenkysely kertoo,
ettd sosiaalipalvelujen siirtyméa kunnil-
ta hyvinvointialueiden jarjestettavak-
si on toteutettu huonosti. Perdti 59 pro-
senttia vastanneista sosiaalialan tyon-
tekijoista kokee tydhyvinvointinsa
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heikentyneen kunnilta hyvinvointi-
alueille siirtymisen seurauksena. Vas-
taajista 56 prosenttia kokee uudis-
tuksen vaikuttaneen omaan tydhon
negatiivisesti.

Uudistuksen odotettiin tuovan hel-
potusta tydvoimapulasta karsivélle so-
siaalialalle, jossa monet olivat jo en-
tuudestaan uupuneita suuren tydtaa-
kan alla. Nyt jasenkyselyn mukaan
ndyttaa kuitenkin kiyneen painvas-
toin: 1ldhes kaksi kolmasosaa sosiaa-
lialan tydntekijoista kertoo tyohyvin-
vointinsa heikentyneen ja ty6kuormi-
tuksensa lisddntyneen uudistuksen
seurauksena. Tilanne on huolestutta-
va, koska hyvinvointialueet ovat vasta
alussa ja edessa on vield paljon tyota.

Harmaita hiuksia sosiaalialan
tyontekijoille ovat aiheuttaneet jasen-
kyselyn mukaan hyvinvointialueille
siirtymisen jalkeen erityisesti huono
johtaminen, epaselvit ohjeet seka tie-
donkulun ongelmat.

Talentian jasenkyselyn mukaan
tyontekijoiden kuormitusta aiheutta-
vat seka lisddntynyt tydn maara etta
tunne asiakkaille tarjottujen sosiaali-
palvelujen heikentyneesta laadusta.
Vastaajista 46 prosenttia kokee, etté ei
saa riittavasti ammatillista tukea. 67
prosenttia vastaajista puolestaan ko-
kee, ettd tydn organisoinnissa on ol-
lut haasteita. Useat vastaajista kerto-
vat pohtineensa alanvaihtoa lisdanty-
neen tyokuormituksen takia. Moni so-
siaalialalla kokee, ettei selviydy ty0s-
tdan sekasorron keskelld, kun asiakas-
tyo on hankaloitunut ja kokonaisuus
ei tunnu olevan kenenkéén vastuulla.
Muutokset tulevat yllattden ja niihin
ei pysty vaikuttamaan.

Lihastautiliiton jarjestdsuunnittelija Marjo
Luomanen edustaa Lihastautiliittoa Pohjan-
maan hyvinvointialueen vammaisneuvos-
tossa asiantuntijajasenena.

Tietoa ja kokemuksia
tarvitaan

Invalidiliitto toteutti alkuvuodesta ky-
selyn, jolla kerattiin palveluiden kéayt-
tdjien kokemustietoa palveluista ja
niiden toimivuudesta. Vastauksia saa-
tiin 178 jokaiselta hyvinvointialueelta
ja Helsingin kaupungista. Pddosa vas-
tauksista kohdistui palveluiden epa-
kohtiin, mutta noin 15 vastaajaa koki
saaneensa hyvaa palvelua. Hyvinvoin-
tialuekohtaiset vastauksen jaivat maa-
raltdan melko vahaisiksi, 1-15 vastaa-
jaa hyvinvointialuetta kohden. Monet
palveluiden epidkohdat ovat tuttuja ai-
emmilta vuosilta, mutta siirtymévai-
heen ongelmiakin nousi esille.



Eniten epdkohtia mainittiin terveydenhuollon palve-
luissa (42 % ilmoittaneista), lilkkumisen palveluissa (30 %),
henkil6kohtaisessa avussa (20 %) ja muissa vammaispalve-
luissa (20 %). Epdkohtia koettiin myos tiedottamisessa (13
%), saavutettavuudessa ja esteettdmyydessd, muissa sosiaa-
lipalveluissa (13 %) ja asumisen palveluissa (9 %).

Laakariin paasy, epdkohdat kuljetuspalveluissa seka
henkil6kohtaisten avustajien ja muiden vammaispalvelui-
den saatavuus ovat aiheina tuttuja jo ajalta ennen hyvin-
vointialueita. Erityisia siirtymévaiheen ongelmia kerrot-
tiin olevan terveydenhuollon takaisinsoittopalvelussa, hen-
kilokohtaisen avustajan tuntilista- ja palkanmaksujéarjestel-
missd sekd asumispalveluiden vuokralaskuissa. Ongelmia
koettiin myds hyvinvointialueen henkiléston tavoittamises-
sa, sdhkoisessa asioinnissa sosiaalityontekijan kanssa ja tie-
don saamisessa palveluiden muutoksista.

Sekavalta vaikuttaa

Lihastautiliitossa ei ole vield keratty tietoa hyvinvointialu-
eiden toiminnasta ja palveluista, mutta jarjestosuunnitteli-
ja Marjo Luomanen tunnistaa Invalidiliiton kyselysséa esiin-
nousseet ongelmat sekd vaikutelman siita, ettd sekavaa on.
Sekavalta toiminta vaikuttaa my0s Lihastautiliiton muilla
toiminta-alueilla.

Luomanen on Pohjanmaan hyvinvointialueen vammais-
neuvoston asiantuntijajisen. Vammaisneuvoston tehtavana
on seurata ja edistdd vammaistyotd ja vammaisten asemaa
sekd parantaa vammaisten ja pitkdaikaissairaiden seké hei-
dén laheistenséa osallisuus- ja vaikuttamis- ja toimintamah-
dollisuuksia. Asiantuntijajasenend Marjo edustaa Lihastau-
tiliittoa ja ottaa mm. kantaa neuvostossa esiin tuleviin asioi-
hin, kuten viime aikoina kuljetuspalveluiden soveltamisoh-
jeisiin ja avustajakeskuksen perustamiseen. Lihastautiliitos-
sa hyvinvointialuevaikuttaminen on jarjestdsuunnittelijoi-
den vastuulla, joten tietoa kertyy myds sita kautta.

Pohjanmaan hyvinvointialueella uudistus on kdynnis-
tynyt Marjon mielestd hitaasti, ja monissa asioissa on vie-
14 epdselvyyttd. Muuttuneet vastuut ovat aiheuttaneet mm.
sen, ettd asioista paattavia toimijoita on vaikea tavoittaa.

— Numeroita ei 16ydy hyvinvointialueen verkkosivustol-
ta, eikd neuvontanumerossakaan aina tiedetd, kuka asiasta
vastaa, Marjo toteaa.

Epéselvyyksi vastuista on kdytdnnon asioissa usein
senkin jdlkeen, kun oikean tahon onnistuu 16ytaméaan. Pal-
jon riippuu siitd, onko viranomaisella aikaisempaa koke-
musta asiasta vai pitdako ensin opetella asiaa.

Myos laskutusongelmat ovat Marjolle omakohtaisesti-
kin tuttuja nyt, kun esimerkiksi kuljetuspalvelun laskutus
menee hyvinvointialueen kautta: ensimmainen lasku tuli
huhtikuussa, ja koski tammikuun matkoja.

Kokemukset kiyttoon

Vammaispalvelujen puolella hankaluutta ovat aiheuttaneet
erityisesti henkil6vaihdokset, joiden myo6ta vastuutkin hel-
posti hdmartyvét. Pohjanmaan alueella oman sdvayksenséa
keitokseen antaa vield kaksikielisyys, jonka toteutumisessa
voi olla haasteita puolin ja toisin.

Kehittdmista siis riittda, ja Marjon mielesta jarjestoja ja
kokemustoimijoita tulisi kuulla entistdkin enemmaén seka
palautteenantajina ettd toiminnan kehittijind. Monilla hy-
vinvointialueilla tehddan jo hyvaa tyota jarjestoneuvotte-
lukunnissa, joiden tehtdvdnd on toimia yhteistydkanava-
na hyvinvointialueiden ja kolmannen sektorin valilla. Nii-
den muoto, toimintatavat, vaihe ja tehtdvat vaihtelevat alu-
eittain. Jarjestoneuvottelukunnan lisdksi hyvinvointialueel-
la voi olla erilaisia tydryhmid, joihin on kutsuttu jarjestdjen
edustajia mukaan.

— Etenkin erilaisiin ty6ryhmiin olisi todella tdrkeaa saa-
da kokemustoimijoita ja jarjestoedustajia kertomaan aitoja
kayttdjakokemuksia ja kdytdnnon asiantuntijuutta. Sité ei
voi muualta saada, Marjo painottaa.

— Vaikka kuinka haluttaisiin tehdd hyvaa ja toimivaa,
mutta jos kdytdnnosta ei ole mitddn kokemusta, niin asia
saattaa paperilla mennad taysin metsaan.

Vammaisfoorumi keraa tietoa pelastautumisesta
ja varautumisesta seka vammaisten oikeuksien

toteutumisesta

Vammaisfoorumi haluaa selvittaa vaikuttamistyon tuek-

si vammaisten henkildiden kriisi- pelastus - ja valmiussuun-
nitteluun liittyvaa tilannekuvaa. Kysymykset koskevat ylei-
sid uhkakuvia, henkilokohtaista varautumista ja mahdolli-
suuksia selvitd mahdollisista kriiseista seka alueen pelas-
tus- ja valmiussuunnittelua. Tietoa kerataan lyhyella kyselyl-
1a, joka l6ytyy osoitteesta https://link.webropolsurveys.com/
S/9F8903FEE59CD418. Kysely on auki 30.7.2023 asti.

Toisella kesalla auki olevalla kyselylla kerataan tietoa vam-
maisten ihmisten omista kokemuksista arkisissa tilanteissa
seka siita, miten he nakevat vammaisten oikeuksien yleisesti
toteutuvan 2020-luvun alun Suomessa.

Kysely on osa Helsingin yliopiston Oikeuksien toteutuminen
vammaisten henkildiden arjessa -tutkimushanketta ja se to-
teutetaan yhteistydssa sosiaali- ja terveysministerion alaisen
Vammaisten henkildiden oikeuksien neuvottelukunnan (VANE)
kanssa. Suomessa astui 10.6.2016 voimaan YK:n vammaisten
henkildiden oikeuksien yleissopimus (vammaissopimus) ja tal-
1a hetkella valmistellaan toista toimintaohjelmaa vammaissopi-
muksen taytantdon panemiseksi kaudella 2024-2027.Kyselys-
sa keratyn tiedon pohjalta kirjoitetaan suomenkielinen raport-
ti, jota hyddynnetaan kansallisen toimintaohjelman valmiste-
lussa. Lisaksi aineistosta kirjoitetaan muutamia tieteellisia, ver-
taisarvioituja julkaisuja. Kyselyyn padset vastaamaan osoittees-
sa https://link.webropolsurveys.com/s/vammaisoikeudet.
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Teksti Elina Heino, vertaistukipalveluiden suunnittelija, OLKA-toiminta/HyTe ry

Toivo-sovellus mahdollistaa
vertaistuen ajasta ja paikasta
riippumatta - mukana myos
Lihastautiliitto

Oma tai laheisen vakava sairastuminen tai vammautuminen herttda usein monenlaisia kysymyksia
ja huolia. Hoitava taho tarjoaa tietoa siitd, kuinka sairauden kanssa voi sopeutua elamaan, mutta
erityisesti saman kokeneilta saatava vertaistuki voi olla tarkeaa. Vertaistukea olisi hyva olla saatavilla
monen eri kanavan kautta ja eri vaiheissa hoitopolkua. Muun muassa naista tarpeista syntyi Toivo-
sovellus, joka mahdollistaa vertaistuen saamisen ja antamisen missa ja milloin vain.

Toivo-vertaistukisovellus on palveluy,
joka tarjoaa vertaistukea ja tietoa sai-
rastuneille, vammautuneille ja hei-
dén laheisilleen. Sovelluksesta saata-
va vertaistuki ei liity yksittdiseen sai-
rauteen tai vammaan, vaan vertaistu-

kea voi hakea monenlaisilla taustoilla.

Téalla hetkelld sovelluksessa toimii yli
200 vertaistukijaa yli 50 eri yhdistyk-
sestd. Uusia yhdistyksid ja vertaistuki-
joita tulee mukaan jatkuvasti.

Tarve digialustalle
syntyi kdytannon
havaintojen kautta
Sovelluksen juuret juontavat OL-

KA-toimintaan, joka on koordinoi-
tua jarjesto- ja vapaaehtoistoimintaa

sairaalassa. Tavoitteena on tarjota po-
tilaille ja heidéan laheisilleen kiireeton-
td kohtaamista seki antaa tukea sai-
rauteen sopeutumisessa.

Toivo-sovellusta alettiin kehittaa,
kun havaittiin, ettei OLKAn jarjestama
vertaistuki sairaaloissa tavoita kaikkia
tukea kaipaavia. Kaikkia sairauksia tai
vammoja ei hoideta erikoissairaanhoi-
dossa, ja toisaalta moni potilas ei vie-
14 sairaalassa ollessaan ole valmis vas-
taanottamaan vertaistukea. Avun tar-
ve saattaa herdtd vasta kotiutumisen
jalkeen tai poliklinikkakayntien vali-
send aikana.

Sovelluksen kéytto on pyritty jar-
jestdimaan tukea kaipaavalle mah-
dollisimman helpoksi. Toivo on
kayttajille maksuton eika se vaadi

Toivo-vertaistukisovellus on osa OLKA-toimintaa, joka on
koordinoitua jarjest6- ja vapaaehtoistoimintaa sairaalassa.
Toimintaan kuuluu muun muassa sairaaloissa tapahtuvien
vapaaehtoistehtavien koordinointi, vapaaehtoisten valmenta-
minen, asiakasohjaus potilasyhdistyksiin ja jarjestoyhteistyo.
OLKA-toimintaa jarjestetaan talla hetkella valtakunnallisesti 20
eri alueella Suomessa. Toivo-sovellus on kehitetty HUSin ja HyTe
ry:n valisena yhteistydna, osana paakaupunkiseudun OLKA-toi-
mintaa. Sovelluksen sisallollisesta yllapidosta ja vapaaehtoisten
koordinoinnista vastaa paakaupunkiseudun OLKA, kehittajayri-

tyksena toimii Mesensei Oy.
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rekisterditymistd, vaan vertaistuen
hakijat kayttavat palvelussa halua-
maansa nimimerkkid. Nimimerkin
turvin apua on helppo hakea varsin-
kin niissa tilanteissa, jotka tuen haki-
ja kokee arkaluontoisiksi. Toivon kayt-
to perustuu kahdenkeskiseen vertais-
tukeen, jota kdydaan sovelluksen si-
sdisilla viesteilla tai puheluilla. Kes-
kustelukumppaneiden ei siis tarvitse
vaihtaa keskendan yhteystietoja. Aloi-
te keskusteluun tulee aina tuen haki-
jalta, joten vertaistukea kaipaava voi
hakeutua vertaistukitoiminnan pii-
riin juuri silloin, kun se hanelle par-
haiten sopii.

Taydennysta muihin
vertaistukimuotoihin

Toivo-sovellus tdydentéda jarjestdjen
tarjoamaa vertaistukitoimintaa digi-
palveluissa. On tarkeéaa, etta vertais-
tukea on saatavilla monissa eri muo-
doissa: toiselle sopivat kasvokkai-

set ryhmatapaamiset, kun taas toinen



haluaa lukea muiden kokemuksista netista. Vertaistuen
monimuotoisuus helpottaa tukea kaipaavien ohjautumista
toiminnan piiriin ja varmistaa, ettd mahdollisimman moni
saa kaipaamansa tuen.

Toivo toimii erinomaisesti myds muiden tukimuotojen
rinnalla. Jos tukea kaipaava huomaa, ettd seuraava kasvok-
kainen tapaaminen onkin vasta kolmen viikon paasté, voi
hén silti halutessaan saada kahdenkeskisté vertaistukea
Toivon kautta. Tuenhakija voi palata samaan keskustelu-
ketjuun saman vertaistukijan kanssa, jolloin omaa tilannet-
ta ei tarvitse joka kerta lahted avaamaan uudelle ihmiselle.

Kesdaikaan etenkin heindkuussa monien jarjestdjen
omat vertaistukipalvelut ovat kesdtauolla, mutta vertais-
tuelle tai keskustelulle saattaa olla tarvetta. Toivo-sovel-
luksen kautta voi kesélldkin tavoittaa itselleen sopivan

vertaistukijan, vaikka oman mokkilaiturin nokassa istuen.
Sovelluksessa toimivat vertaistukijat ovat koulutettuja
ja luotettavia vapaaehtoisia, jotka toimivat Toivossa oman
taustajarjestonsd edustajina. Lihastautiliiton vertaistukijoi-
ta sovelluksessa on ollut mukana jo useamman kuukauden.
Loydat kaikki Lihastautiliiton ja muiden jarjestdjen vertais-
tukijat sovelluksen Etsi vertaistukea -vdlilehdeltd kayttamal-
14 soveltuvaa hakusanaa tai selaamalla valmiita listoja.
Lataa maksuton Toivo-sovellus puhelimesi sovelluskau-
pasta (Google Play/AppStore) ja tutustu vertaistukijoiden
joukkoon! Sovelluksesta on kaytettdvissd myos selainver-
sio, mikali omaan puhelimeen ei halua asentaa uusia sovel-
luksia. Selainversioon 16ytyy linkki sovelluksen kotisivuil-
ta, osoitteessa toivosovellus.fi.

Uusia vertaistukihenkiloita
Lihastautiliittoon!

Kesdkuun alkupuolella koulutettiin jalleen uusia vertais-
tukihenkilditd Lihastautiliitolle, koulutuspaikkana oli Har-
man Kylpyld Pohjanmaalla. Koulutuksessa kaytiin lapi eri-
laisia aiheita ja teemoja vertaistukihenkil6ksi ryhtymisestd,
vertaistukihenkilond toimimisesta sekd omasta jaksamises-
ta. Kouluttajana toimii LCAF, ratkaisukeskeinen valmentaja
Helena Skogstrom. Mieli Lakeuden mielenterveys ry:sté oli
mukana toiminnanjohtaja Elina Anttila-Varpula kertomas-
sa kriisin eri vaiheista ja niiden vaikutuksesta tukitilanteis-
sa. Koulutuksen loppuosa pidettiin Teams —koulutuksena
seuraavalla viikolla.

Vertaistukihenkil6toiminta on vapaaehtoistoimintaa,
jossa henkil6t, joita yhdistdd samankaltainen elamanti-
lanne, vamma tai sairaus, tukevat toisiaan jakamalla ko-
kemuksiaan ja tuntemuksiaan. Vertaistuki ei ole ammatti-
apua, vaan vertaistukihenkilo tukee ja auttaa omista lah-
tokohdistaan ja omakohtaiseen kokemukseensa perus-
tuen. Yhteisten kokemusten jakaminen lisdd keskindista
ymmarrysta.

Lihastautiliiton vertaistukitoimijat ovat vapaaehtoi-
sia, eri-ikaisid ihmisié, jotka ovat halunneet lahted mukaan

4

toimintaan tukeakseen muita samanlaisessa tilanteessa
olevia. He ovat saaneet tehtdvaansa koulutuksen ja anta-
neet vaitiololupauksen.

Lihastautiliiton vertaistukihenkildihin paaset tutus-
tumaan tarkemmin liiton verkkosivustolla. Ala jaa yksin,
vaan ota rohkeasti yhteytta!

TUKIEN JA ORTOOSIEN
AMMATTILAINEN

Tikikobia

Yksilolliset- ja
valmistukiratkaisut

Polvituet, selkatuet, rannetuet,
tukisukat, tukipohjalliset

MYYMALAT: TURKU / PORI / OULU PUH. 020 761 9030
VERKKOKAUPPA: WWW.TURUNTUKIKOHTA.FI
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ALS Suomessa - kliiniset
ja geneettiset piirteet

LL Hannu Laaksovirta vaitteli 12.5.Helsingin yliopis-
ton ladketieteellisessa tiedekunnassa aiheesta “ALS
Suomessa - Kkliiniset ja geneettiset piirteet”. Vaitoskir-
jan tavoitteina oli tutkia ALS:n geneettista taustaa ja
taudinkuvaa ja se koostuu neljasta osatyosta.

Osatydssa I tutkittiin periménlaajuisessa assosi-
aatioanalyysissd (GWAS) 442 suomalaisen ALS-poti-
laan ja 521 verrokin néytteet. Vahvin assosiaatio si-
joittui kromosomiin 21q22. Osaty6ssa II identifioi-
tiin uuden sukupolven sekvensointitutkimuksessa
(NGS) toistojaksomutaatio geenissa C9orf72 (C9HRE).
Kyseinen variantti 16ytyi myds 30 % suomalaisel-
ta FTLD:iaa sairastavalta. Osaty6ssa III tutkittiin C9
HRE:n esiintymada ja ilmenemisyleisyytta eri vées-
toissé eri puolilla maailmaa. Sen todettiin olevan
yleisempi eurooppalaisperdisesséd ja harvinaisem-
pi aasialaisperdisessa vaestossa. Suomessa COHRE
oli ylivoimaisesti yleisin sekd ALS- ettd FTLD-poti-
lailla, ja kaikilla potilailla esiintyi sama taustahaplo-
tyyppi viitaten geneettiseen perustajavaikutukseen.
Osatydssa IV tutkittiin C HRE:n esiintyméa ja osuutta
suomalaisessa ALS:ia sairastavassa vdestossd. Lisaksi
tutkittiin C9HRE:n aiheuttamaa taudinkuvaa ja ver-
rattiin sitd niiden ALS:ia sairastavien taudinkuvaan,
joilla sité ei ollut.

Laaksovirta perusteli vaitoskirjan kirjoittamista
suomeksi toiveellaan tavoittaa suomenkielisia lukijoi-
ta, jotka voisivat jatkossa omalta osaltaan vieda tutki-
musta eteenpdin sekd Suomessa ettd kansainvalisesti:
tutkimuksen perimmadisend tarkoituksenahan on hoi-
don léytyminen. TAma toive jaetaan Lihastautiliitos-
sa, ja onnitellaan samalla Hannu Laaksovirtaa - kiitos
mittavasta ja pitkdjanteisesta tutkimustyosta ja hyvin
toimineesta yhteistyosta!
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Harvinaissairauksille oma
ryhma eduskuntaan

Harvinaissairauksiin ja ndiden vaikutuksiin paastdan jat-
kossa kiinnittdméaan sddnnonmukaisemmin huomiota myos
eduskuntaty6skentelyssa. Uusi harvinaissairauksien ryh-
ma perustetaan eduskuntaan kaudelle 2023-2027 Harvinai-
set-verkoston aloitteesta. Ryhméan puheenjohtajana ja edis-
tdjané eduskunnassa toimii kansanedustaja, ladkari Mia Lai-
ho (kok).

Ryhmadssa kasitellddn harvinaissairauksiin liittyvid ajan-
kohtaisia aiheita. Kesdkuussa 2023 pidettavéssa jarjestayty-
miskokouksessa pddtetddn ryhmén toimintatavoista ja vas-
tuista. Kutsu jarjestdytymiskokoukseen lahetetddn kaikil-
le kansanedustajille. Tuleviin kokouksiin tullaan kutsumaan
alustajiksi harvinaissairauksien asiantuntijoita. Jatkossa
ryhma jarjestdnee myds avoimia keskustelutilaisuuksia.

Harvinaiset-verkoston tavoitteena on ryhmén ja sen
mahdollistaman yhteistyon avulla lisata tietoisuutta harvi-
naissairauksista ja ndiden vaikutuksista seka toimivista kay-
tdnndistd nadiden lievittdmiseksi. Verkoston ndkokulmasta
harvinaissairaiden yhteiskunnallisen aseman ja yhdenver-
taisuuden vahvistaminen ovat ryhmétydskentelyn keskios-
sd. Yhteistyoryhméand toimiminen auttaa paattdjid muodos-
tamaan késitystd harvinaissairaiden moninaisista tarpeista
ja naihin tunnistetuista ratkaisuista.

Potilas- ja sosiaaliasiamies
-nimike muuttuu
lainsadadannon uudistuessa

Nykyisten asiamiesnimikkeiden sijaan otetaan kdyttoén su-
kupuolineutraalit nimikkeet potilasasiavastaava ja sosiaali-
asiavastaava. Uusi laki potilas- ja sosiaaliasiavastaavien toi-
minnasta voimaan 1.1.2024. Siind sdddetdan potilas- ja so-
siaaliasiavastaavien toiminnan jarjestdmisestd seka riippu-
mattomuudesta, kelpoisuudesta ja tehtavista. Lisdksi sdade-
tédan henkildtietojen kasittelysta. Potilas- ja sosiaaliasiavas-
taavien tehtdvat vastaavat pitkalti nykyisia potilas- ja sosiaa-
liasiamiesten tehtdvié. Vastaavien tehtdvdnd on muun mu-
assa neuvoa potilaita, asiakkaita ja heidan ldheisidan, avus-
taa heitd muistutuksen teossa ja tiedottaa oikeuksista. Lisak-
si potilas- ja sosiaaliasiavastaavien tulee seurata potilaiden
ja asiakkaiden oikeuksien ja aseman kehitysta ja laatia siita
vuosittain selvitys toiminnan jarjestéjalle.

Jatkossa potilas- ja sosiaaliasiavastaavien toiminta jarjes-
tetddn kokonaan julkisena palveluna. Potilas- ja sosiaaliasia-
vastaavien toimintaa valvovat aluehallintovirastot ja Valvira,
kuten nykyisinkin. Tavoitteena on, ettd toiminnan keskitta-
minen hyvinvointialueille yhdenmukaistaa potilas- ja sosiaa-
liasiavastaavien toimintaa sekd parantaa potilas- ja sosiaali-
asiavastaavien toiminnan laatua. Jatkossakin potilasasiavas-
taavien ja sosiaaliasiavastaavien riippumattomuus ja puolu-
eettomuus tulee turvata heidén hoitaessaan tehtdvidan. Riip-
pumattomuutta turvataan muun muassa silld, ettd toiminta
on jarjestettava erillddn sosiaali- ja terveydenhuollon jarjesta-
miseen ja tuottamiseen liittyvista tehtavista.



Jarjestosuunnittelijoiden
jarjestama ohjelma syksylla 2023

Tata liitteestd 10ydat kaikki Lihastautiliiton jarjestdsuunnittelijoiden
syyskaudella 2023 jarjestamat tilaisuudet alueellisesti jaoteltuina.

Lampimaésti tervetuloa kaikkiin tilaisuuksiin! Muistathan laittaa tapahtumatiedotteen
talteen seka ilmoittautua tarvittaessa tilaisuuksiin. Tutustu tilaisuuksiin myos Lihastautiliiton
verkkosivuilla, samalla voit varmistaa, ettei tapahtumaa ole siirretty tai peruttu.

Vaasan aluetoimiston jarjestimat syksyn 2023
tilaisuudet Varsinais-Suomen, Satakunnan,
Pirkanmaan, Keski-Suomen, Pohjanmaan, Keski-
Pohjanmaan ja Eteld- Pohjanmaan maakuntien
alueilla:

Mikaili tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu
kaikkien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuil-
lamme jaettavan Lyyti-linkin https://www.lyyti.in/Syksy2023_
Vaasa kautta tai ilmoittautumalla jérjestdsuunnittelija Marjo
Luomaselle: 040 7549716 tai marjo.luomanen@lihastautiliitto.fi.
Ilmoitathan samalla myos allergiat ja ruokarajoitteet.

Puhutaan Pirkanmaan vammaispalveluista!

Tilaisuuksissa hyvinvointialueen vammaispalvelujen johta-
vat viranhaltijat esittelevat vammaispalveluiden toteutusta hy-
vinvointialueella. Lopuksi on varattu aikaa yleisen tason kysy-
myksille ja keskustelulle.

Ke 6.9. klo 16-18 Vammaispalvelujen yleisesittely

Ke 20.9. klo 16-18 Pirkanmaan omais- ja perhehoidon seka
henkilokohtaisen avun keskus

Ke 4.10. klo 16-18 Lahitorien esittely
Ke 25.10. klo 16-18 Arjen palvelujen esittely

Linkki tilaisuuksiin 16ytyy Lihastautiliiton sivuilta
Tapahtumat-kalenterista.

Asiantuntijatilaisuus:

Lihastautiliiton palvelut ja vertaistuki

Ti 7.9. klo 13-15

JYVASKYLA, Matara kokoustila Hilla, os. Matarankatu 6 A1
* Tilaisuus on maksuton ja sisédltda tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua myos Teamsin kautta

* IImoittautuminen pe 1.9. mennessé

Asiantuntijatilaisuus:

Lihastautiliiton palvelut ja vertaistuki

To 14.9. klo 17-19

SEINAJOKI, Seindjoen Seudun Invalidit ry, os. Huhtalantie 2, 2 krs.
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta

* Ilmoittautuminen pe 8.9. mennessa

Paneelikeskustelu vammaispalveluista

To 5.10. klo 17-18.30

TURKU, Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys, os. Itdinen Pitkdkatu 68

* Paneelissa mukana Varhan aluehallituksen puheenjohtaja Sanna
Vauranoja, Varhan vammaispalvelun edustaja, Lihastautiliiton ko-
kemustoimija Iita Makkonen ja vertaistukihenkil6 Sonja Lindholm.

* Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua

* Ilmoittautuminen to 28.9. mennessé

* Mahdollisuus osallistua myos myods Teamsin kautta
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Ajankohtaista Hyvinvointialueelta

Ke 27.9. klo 17-18.30

PORI, Yhteisokeskus, kokoustila Salonki, os. Otavankatu 5 A-rappu
» Tarkempi tieto tilaisuudesta myohemmin liiton www —sivuilla.

Asiantuntijatilaisuus: Arjen tuet

To 2.11. klo 15-17

JYVASKYLA, Kansalaistoiminnankeskus Matara, kokoustila Hilla,

0s. Matarankatu 6 A 1

» Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti, Lihastautiliitto

* Mahdollisuus kahdenkeskiseen keskusteluun Katjan kanssa. Va-
raa aika Marjolta.

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my06s Teamsin kautta

* Ilmoittautuminen pe 27.10. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Arjen tuet

To 7.11. klo 15-17

VAASA, Jarjestotalo, kokoustila Vartti, Korsholmanpuistikko 44, 2. krs

* Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti, Lihastautiliitto

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

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta

* Ilmoittautuminen ke 1.11. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Lihastautiliiton palvelut ja vertaistuki
To 28.11. klo 16-18

TAMPERE, Pellervontupa, Pellervonkatu 9

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my06s Teamsin kautta
* Ilmoittautuminen pe 24.11. mennessa

Lappeenrannan aluetoimiston jarjestimét syksyn
2023 tilaisuudet Pohjois-Karjalan, Eteld-Savon,
Eteld-Karjalan, Kymenlaakson, Piijat-Hameen,
Kanta-Hameen sekd Uudenmaan alueilla:
Tapahtumat ovat pddasiassa lasndolotapahtumia, mutta kaik-
kia tapahtumia voi seurata myds verkon valitykselld Teamsissa.
Poikkeukset mainitaan kunkin tapahtuman yhteydessa. Mikali
tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu kaikki-
en ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuillam-
me jaettavan Lyyti-linkin kautta https://www.lyyti.in/Syksy2023_
Lappeenranta tai ilmoittautumalla Lihastautiliiton jarjestosuun-
nittelija Sirpa Kélvidiselle: 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen@li-
hastautiliitto.fi, ilmoitathan samalla myds allergiat.

Myosiittia sairastavien/ldheisten iltapaiva

- Mielen hyvinvointi

Ke 6.9. klo 13-16

KOUVOLA, Kokoontuminen Kdyrdlammen ulkoilureitti, Paaskos-

ken silta

* Luontoliikunnan vaikutuksista tulee kertomaan Kouvolan La-
dun pj. Reijo Hurskanen

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

* Ilmoittaudu ti 29.8. mennessi

Asiantuntijatilaisuus: ALS/ FALS/Liheiset

To 7.9. klo 13-15

LAPPEENRANTA, Lihastautiliiton kokoustila, Perillistenkatu 3,
(Kéaynti Mutkakadun puolelta)

¢ Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

* Ilmoittaudu ke 30.8. mennessi
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Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS/Léiheiset
Ke 13.9. klo 13-15

KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, 1. krs

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 7.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Elamaéa lihastaudin kanssa
To 14.9. klo 13-15

HAMEENLINNA, Voutilakeskus, monitoimitila, Pollentie 35
» Lihastautiasiantuntija Aapo Pollari, Lihastautiliitto

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 31.8. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Asiaa asumisen turvallisuudesta

Ti 19.9. klo 12.30-14.30

MIKKELLI, Estery-talo, Otto Mannisenkatu

» Palopaallikko Isto Heikkinen, Pelastuslaitos
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua
e Ilmoittaudu to 11.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS/Léiheiset
To 21.9. klo 13-15

LAHTI, Verve kuntoutus, Launeenkatu 10

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 7.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Metséstd on moneksi, monimuotoisen

luonnon merkitys ihmisen terveydelle

Ma 25.9. klo 13-15

IMATRA, Piivarannan kurssikeskus, kota, Pdivirannantie 7

* Luonnonsuojelun asiantuntija Kimmo Saarinen, ELY-keskus
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu ma 7.8 mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS/PLS /Liheiset

Ke 27.9. klo 13-15

HAMEENLINNA, K-HKS Rakennus C/Ladkinnillisen kuntoutuksen
kokoustila

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu pe 15.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Ikdaihmisten tirkeidt huomiot liikkenteessé

Ti 3.10. klo 13-15

LAHTI, Harjulan setlementti, Kabinetti Tammi 2 krs, Harjulankatu 7
* Ilpo Heporanta, Liikenneturva

» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* IImoittaudu ma 25.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Suun hoito

Ke 4.10. klo 13-15

LIEKSA, Hotelli Puustelli, Hovileirinkatu 3

* Asiantuntijana suuhygienisti Jasmine Tuononen
» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu ma 25.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Metséstd on moneksi, monimuotoisen

luonnon merkitys ihmisen terveydelle

To 5.10. klo 13-15

JOENSUU, Joensuun seutukirjasto, Koskikatu 25, kokoustila Muikku
* Hannu Parviainen, Luonnonsuojeluyhdistys ry

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 28.9. mennessa
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Asiantuntijatilaisuus:

Ikdihmisten tirkeidt huomiot liikenteessa
To 12.10. klo 13-15

KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, 1 krs

» Liikenneturva

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

* Ilmoittaudu ma 9.10. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS/Ldheiset
Pe 20.10. klo 12-14

KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23, 1.krs

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu ma 16.10. mennessa

Perhetapahtuma lapsille ja nuorille
La 28.10. klo 12-16

HELSINK]I, Teatterimuseo, Tallberginkatu 1
* Ohjelma rakentuu kesdn aikana

Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS/Léiheiset

Ke 1.11. klo 13-15

LAPPEENRANTA, Lihastautiliiton kokoustila, Perillistenkatu 3
(kéynti Mutkakadun puolelta)

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 26.10. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/FALS/Laheiset
To 2.11. klo 13-15

LAHTI, Verve kuntoutuskeskus, Launeenkatu 10
* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu ke 18.10. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: ALS/PLS/Laheiset

To 9.11. klo 13-15

HAMEENLINNA, K-HKS Rakennus C/Ladkinnéllisen kuntoutuksen
kokoustila

 Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 26.10. mennessa

Oulun aluetoimiston jarjestamat syksyn 2023
tilaisuudet tapaamiset Pohjois-Pohjanmaan,
Lapin, Pohjois-Savon ja Kainuun alueella:

Mikéli tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapah-
tuu kaikkien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkko-
sivuillamme jaettavan Lyyti-linkin kautta https://www.lyyti.in/
Syksy2023_Oulu tai ilmoittautumalla jarjestdsuunnittelija Anni
Kotilaiselle: 050 5914244 tai anni.kotilainen@lihastautiliitto.fi.
Ilmoitathan samalla myds allergiat ja ruokarajoitteet.

Asiantuntijatilaisuus:

Omaishoito ja omaishoidon tuki

Ti 8.8. klo 16-17.30

OULU, Kumppanuuskeskus, Kokoustila Laituri, 1 krs., Kansankatu 53

* Toiminnanjohtaja Minnamaria Salminen kertoo omaishoidos-
ta ja omaishoidon tuesta sekd Oulun seudun Omaishoitajien
yhdistyksesta.

* Uusi jarjestdsuunnittelija Anni Kotilainen esittédytyy kahvittelun
ja vapaan seurustelun lomassa.

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoilua.

* Mahdollisuus osallistua myos Teamsin kautta.

* Ilmoittaudu ti 1.8. mennessé

Jarjestotori Kuusamo

Ti 29.8. klo 13-17

KUUSAMO, Kumppanuustalo Nuotta, Apajatie 1

* Jarjestotorilla paaset tutustumaan Lihastautiliiton sekd muiden
jarjestojen toimintaan ja palveluihin. Tervetuloa!

* Jarjestosuunnittelija Anni Kotilainen

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua.

 Tilaisuuteen ei tarvitse ilmoittautua etukateen.

Asiantuntijatilaisuus: Jiarjestoesittely

Ke 6.9. klo 14-15

ROKUA, Verve Rokua, Rokuan kuntoutus, Kuntoraitti 2, 91670 Rokua

e Tilaisuus on kohdennettu ALSia sairastaville + laheisille.

 Jarjestdjina jarjestosuunnittelija Anni Kotilainen ja Verve kun-
toutuksen tiimivastaava Marika Alaspaa

 Tilaisuus on maksuton

e Ilmoittaudu ke 30.8. mennessa.

Teemapdiiva: Muutoksessa mukana — arjessa apuna

To 7.9. klo 9-15

OULU, Ravintola Rauhala, Mannenkatu 4

* Teemapdiva on suunnattu alle 2 vuotta sitten tydelamasta pois-
jaéneille ikdantyneille ja heidadn laheisilleen. Tilaisuudessa an-
netaan vinkkejé arkeen, tietoa kuntoutuksesta seka yhteiskun-
nan ja jarjestojen tarjoamista tukimuodoista ja vertaistuesta.

 Tilaisuus jarjestetdan OYS:n ladkinnéllisen kuntoutuksen ja Neu-
rologisten vammaisjarjestojen yhteistyona.

* Tilaisuus on maksuton. Osallistujille tarjotaan kahvit ja lounas.

* Ilmoittaudu pe 25.8. mennessa osoitteessa https://tinyurl.com/
teemapaiva-7-9-23 tai Anni Kotilaiselle tai Raakkel Vaaraniemel-
le (raakkelvaaraniemi@pohde.fi tai puh. 0400 688 041).

Asiantuntijatilaisuus: Uusi jdrjestosuunnittelija Anni

Kotilainen esittdytyy ja kertoo liiton ajankohtaisesta

toiminnasta

Ke 13.9. klo 18-19.30

ROVANIEMI, Rovaniemen Kansalaistalo, Rovakatu 23, kokoustila

Luppo, 1.krs

 Tilaisuus on suunnattu lihastautia sairastaville + laheisille.

» Tilaisuuden jarjestda jarjestosuunnittelija Anni Kotilainen ja La-
pin lddnin lihastautiyhdistyksen puheenjohtaja Seija Nikumaa

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua my0s Teamsin kautta.

* Ilmoittaudu ke 6.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Ajankohtaista tietoa

kuntoutuksesta, apuvilineista, etuuksista ja palveluista

seka Lihastautiliiton tarjoamista tukimuodoista

To 14.9. klo 12-13.30

ROVANIEMI, LKS, kuntoutuspoliklinikka, Ounasrinteentie 22, M-

lohko, Juonto-kokoustila

* Tilaisuus on kohdennettu ALSia sairastaville + laheisille.

¢ Jarjestdjind kuntoutusohjaaja Jaana Ylitalo ja jarjestdsuunnitteli-
ja Anni Kotilainen

+ Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoiluja.

* Ilmoittaudu to 7.9. mennesséd Annille tai Jaana Ylitalolle (jaana.
ylitalo@lshp.fi).
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Asiantuntijatilaisuus: Luonto ja hyvinvointi

Ti 26.9. klo 13.30-15

KAJAANI, Sairaalanrinteen terveysmetsd, Sotkamontie 13

 Tilaisuus on suunnattu ALSia/FALSia sairastaville + laheisil-
le. Nuotiotulen &dérelld seurustelun ja tarjoilujen darelld on
mahdollisuus kuulla ja keskustella luonnon hyvinvointi- ja
terveyshyodyista.

» Terveysmetsassd on 120 m pitkd puurakenteinen esteeton reitti
késijohteineen, joka vie esteettomalle laavulle. Sadekelilla tilai-
suus pidetdan Kainuun keskussairaalassa, Sotkamontie 13, Neu-
vottelu 2 -tila, 4. krs.

 Jarjestdjinad kuntoutusohjaaja Eila Karjalainen ja jarjestosuun-
nittelija Anni.

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu ti 19.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Tarinatuokio &

ajankohtaista liiton toiminnassa

Ke 27.9. klo 14-16

KUOPIO, Palvelutalo, Mannisto, Melankatu 10 B.

 Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville + 14heisille.

* Jarjestdjina Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen puheenjohtaja
Silja Laituri ja jarjestosuunnittelija Anni Kotilainen

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu ke 20.9. mennesséa

Asiantuntijatilaisuus: Vinkkeji arkeen ja tietoa

liiton tarjoamista palveluista

To 28.9. klo 13.30-15

KUOPIO, Kuopion yliopistollinen sairaala, ala-aulan kokoustila

» Tilaisuus on kohdennettu ALSia ja motoneuronisairautta sairas-
taville + ldheisille

* Jarjestdjina sairaanhoitaja/kuntoutusohjaaja Minna Kasanen ja
jarjestosuunnittelija Anni Kotilainen

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Ilmoittaudu to 21.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus: Jiarjestoesittely

Ke 4.10. klo 14-15

ROKUA, Verve Rokua, Rokuan kuntoutus, Kuntoraitti 2, 91670 Rokua

* Tilaisuus on kohdennettu Myasthenia gravista sairastaville +
laheisille.

* Jarjestdjina jarjestosuunnittelija Anni Kotilainen ja Verve kun-
toutuksen tiimivastaava Marika Alaspaa

» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua.

* Ilmoittaudu ke 27.9. mennessa

Jarjestosuunnittelijoiden yhteistilaisuudet:

Vammaispalvelulaki uudistuu

- tietoa keskeisistd uudistuksista

To 19.9. klo 17-19

Teams

» Ilka Haarni, Hengitystuki ry ja sosiaaliturva-asiantuntija Katja
Voltti, Lihastautiliitto

* Ilmoittautuminen pe 15.9. mennessa https://www.lyyti.in/
Syksy2023_Vaasa
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Lihastautia sairastava lapsi koulussa,

kodin ja koulun yhteistyo

To 21.9. klo 17-18.30

Teams

* Kokemuspuheenvuorot: Pia Lemmetty, vanhemman roolissa
sekd Peppi Suominen, lihastautia sairastava nuori.

 Tilaisuus on tarkoitettu lihastautia sairastaville perheille ja kou-
lun ammattilaisille (opettajat, koulunkdynninohjaajat, oppilas-
huollon tydntekijat).

» Tyollisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen ja jarjestdsuunnitte-
lija Marjo Luomanen Lihastautiliitosta.

* Linkki ilmoittautumiseen https://www.lyyti.fi/questions/be633fee5e

 Ilmoittautuminen ti 19.9. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:

Jaksaminen ja tyokyvyttomyyseldke

To 28.9. klo 17-19

Hybriditilaisuus, verkkotilaisuus, Teams,

* Yhteiskatselutilaisuus:

* LAPPEENRANTA, Lihastautiliiton aluetoimisto, Perillistenkatu
3, sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi

» Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti ja tyollisyysasiantuntija
Liisa-Maija Verainen Lihastautiliitosta

* IImoittautuminen ti 26.9. mennessa https://www.lyyti.fi/
questions/412879bd9a

Webinaari: Henkilokohtainen apu

Ma 16.10. klo 17-19

Teams

* Toiminnanjohtaja Sirke Salmela Lounais-Suomen lihastautiyh-
distys/ Lounais-Suomen Avustajakeskuksesta kertoo henkilokoh-
taisen avun tuottamisesta tydnantajamallilla ja lakimies Mika
Valimaa ostopalveluna ja palvelusetelilla.

Yhteiskatselutilaisuudet:

* Turku, Lounais-Suomen lihastautiyhdistys, os. Itdinen Pitkdkatu 68

* Oulu, Kumppanuuskeskus, Kansankatu 53, 90100, Oulu, (kdyn-
ti Vanhantullinkadun puoleisesta ovesta), Kokoustila Asema, 2.
krs., hisseiltd vasemmalle.

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua.

* Ilmoittautuminen ma 9.10. mennessa. https://www.lyyti.in/
Syksy2023_Vaasa

Asiantuntijatilaisuus: Toivo ja sen merkitys elamassa

Ke 8.11. klo 17-18.30

OULU, Kumppanuuskeskus, Kansankatu 53, sisddnkaynti Vanhan-

tullinkadun puoleisesta ovesta, kokoustila Pysékki, 1 krs.

 Tilaisuus on suunnattu lihastautia sairastaville + laheisille.

» Asiantuntijana toimii sairaanhoitaja Ester Koskela. Han
kertoo konkreettisia keinoja realistisen toivon 1oytamisessa
ja yllapitamisessa seka sivuaa eksistentiaalista kriisia
parantumattomassa sairaudessa toivon nakokulmasta.

* Mahdollisuus osallistua my6s Teamsin kautta.

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua.

* Ilmoittautuminen ke 1.11. mennessé
https://www.lyyti.in/Syksy2023_Oulu

Kysy liikunnasta -puhelinpalveluajat:

Pe 25.8. klo 13-15

Pe 22.9. klo 13-15

Pe 20.10. klo 13-15

Pe 24.11. klo 13-15

jarjestosuunnittelija Sirpa Kélvidinen, puh. 050 599 2472
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Teksti Susanna Hakuni ¢ Kuvat Susanna Hakuni, Raila Riikonen ja Liisa-Maija Verainen

Kevaan

koulupalkinnot on

jaettu — koulu tyoyhteisona

palkittiin ensimm

dlS

ta kertaa

Koulut paattyivat viikonloppuna, ja koululaiset ja opiskelijat ovat siirtyneet ansaitulle kesalomalle.
Koulujen paattymisen myotd jaettiin taas myos Lihastautiliiton koulupalkinnot. Huomionosoitus
voidaan myontda palkinnon perusteluiden mukaisesti opettajalle, joka esimerkilldan ja
toiminnallaan on saanut luotua hyvan oppimisilmapiirin lapselle tai nuorelle, jonka elamaa
lihassairaus jollain lailla koskettaa. Palkinnon voi saada myds joku muu koulun henkilokuntaan
kuuluva, oppilaitos, luokkatoveri tai vaikka kokonainen koululuokka.

Tama kevadna palkintoehdotuksia tuli
paljon, ja ensimmadisté kertaa palkitta-
vien joukossa oli koulu ty6yhteisona.
Palkintoja jaettiin kaikkiaan viisi.
Palkitun Kartanonkosken kou-
lun lihastautia sairastava opettaja Eli-
na Méakikunnas nosti palkinnon pe-
rusteissa esiin kokevansa olevan tar-
keé osa tyoyhteisod, jossa huomioi-
daan erityistarpeet. Luokkahuone on
tilava ja sielld on helppo liikkua sdh-
koépyoratuolilla. Osallistuminen tyo-
hyvinvointia tukevaan toimintaan on
itsestdanselvyys ja asioita jarjestel-
144n niin ettd kaikki voivat osallistua
- oli kyse sitten keilauksesta tai Tallin-
nan risteilystd. Myos opettajan henki-
l6kohtainen avustaja on huomioitu ja
avustajilla on ollut tervetullut olo. Ja
kun koulun rakenteet toimivat ja eri-
tyistarpeet huomioidaan opettajan
kohdalla, ulottuu sama hyva toiminta
myos oppilaisiin.

Motivointia ja kannustamista

Espoon Kuitinméen koulun opetta-
ja Iina Niemi sai Vuoden ope -tunnus-
tuksen lihastautia sairastavan oppi-
laan motivoinnista ja kannustamises-
ta rohkeuteen. Ilina Niemi on omal-
la esimerkilldan nayttanyt, ettd jokai-
nen on tiarked ja ainutlaatuinen, sai-
raudesta riippumatta.

Niemi on ollut 3 vuoden ajan
Elias Ryokkaan luokanvalvoja ja

Lihastautiliitto palkitsi Vantaan Kartanonkos-
ken koulun tydyhteisona, jossa valittyy posi-
tiivinen ilmapiiri ja jossa on huomioitu lihas-
tautia sairastavan tydkaverin erityistarpeet.
Kuvassa Lihastautiliiton puheenjohtaja Raila
Riikonen, koulunkayntiasiantuntija Liisa-Mai-
ja Verainen ja opettaja Elina Makikunnas.

didinkielenopettaja. Elias on talla het-
kelld 16-vuotias ja valmistui perus-
koulun yldkoulusta. Eliaksella on
Duchennen lihastauti ja han kulkee
pyoratuolissa.

Palkinnon perusteissa nostettiin
esiin seuraavat asiat:

- Iina on erittdin inspiroiva ja kan-
nustava opettaja, joka on tsempan-
nut Eliasta yldkoulun vuosina. Oman

Vantaan Hiekkaharjun koulun opettaja lida
Leino sai Vuoden ope -tunnustuksen hyvak-
syvan ja osallistumista tukevan ilmapiirin
luomisesta oppilaille. Kuvassa opettaja lida
Leinon kanssa Lihastautiliiton puheenjohta-
ja Raila Riikonen.

opetuksensa, luokanvalvojan tehtavi-
en sekd kouluavustajatehtdvien koor-
dinoinnin lisdksi hdn on aina tarvitta-
essa jarjestanyt tarvittavia tukitoimia,
kutsuen proaktiivisesti koolle kulloin-
kin tarpeellisen tyoryhman, erityis-
opettajien ja muun henkiloston kans-
sa. Myos kokeilujakso Valteri-koulus-
sa sekd Eliaksen ndkdkulmasta var-
masti parhaat mahdolliset TET-paikat
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Vantaan Kartanonkosken koulu sai tunnustuksen tydyhteiséna, jossa valittyy positiivinen
ilmapiiri ja jossa on huomioitu lihastautia sairastavan ty6kaverin erityistarpeet. Kartanonkosken
koulu on esteetdn ja syrjimaton tydyhteiso, jossa jokainen voi opettaa omana itsenaan.

Elina Makikunnas on tyéskennellyt Kartanonkosken kou-
lulla lukuvuonna 2020-2021 resurssiopettajana seka ke-
vatlukukauden 2022 ja lukuvuoden 2022-2023 ruotsin- ja
ranskanopettajana.

- Koin, etta erityisesti tana vuonna halusin nostaa esiin sen,
miten tervetullut olo minulla on ollut tydyhteisoni jasene-
na, koska koin sen ihan erityisen vahvasti taman lukuvuo-
den alusta lahtien. Meilla aloitti uusi rehtori Johanna Kontro,
ja apulaisrehtoriksemme tuli Iira-Maria Ullgren. Heidan ole-
muksensa on alusta lahtien huokunut sita, etta olen tarkea
osa tyOyhteiséani ja etta myds mahdolliset erityistarpeeni
ovat tarkeitd, Elina Makikunnas toteaa.

- Uusi rehtorimme tarttui heti syyslukukauden aluksi epakoh-
taan siita, etta luokkani oli ylakerrassa, mika vaaransi palotur-
vallisuuttani. Muuttoni alakertaan hoitui jo ennen syyslomaa,
ja luokkatilani on vieldpa suuri ja tilava luokka, jossa minun
on helppo liikkua esteettémasti auttamassa oppilaita.

Elina painotti palkinnon perusteissa kuitenkin my®és, etta
positiivinen ilmapiiri huokui vastaan jo 2015 paikkeilla, jol-
loin han tuli ensimmaisen kerran koululle sijaistamaan sil-
loista ruotsin- ja ranskanopettajaa Ella Vainélaa. Elina sijais-
ti hanta opiskeluaikanaan paljon ja sai nain todella arvokas-
ta tyokokemusta.

- Ennen ekaa sijaistustani kysyin Ellalta viestitse koulun es-
teettdmyydesta, ja han vastaili hyvin mutkattomasti ja toi-
votti minut lampimasti tervetulleeksi. Tuollaista ensikoh-
taamista en ole kokenut muissa kouluissa - valilla minut on
myos kaannytetty kyseisen kysymyksen jalkeen hienovarai-
sesti pois esimerkiksi kertomalla, etta koulun hissi on rikki,
Elina Makikunnas toteaa.

Elina on Kartanonkosken koulussa arvostanut erityisesti
myo6s avustajansa huomioimista kaikissa asioissa:

- Apulaisrehtori Iira-Maria Ullgren tuli jo elokuun puolella kyse-
lemaan minulta ja avustajaltani, miten toivomme avustajaani
kohdeltavan ja huomioitavan tydpaivieni aikana. Minusta tuo
oli jotenkin upea lahestyminen, koska onhan avustajani lasna-
olo varmasti uutta koulumaailmassa. Voi olla vaikeaa hahmot-
taa, mika hanen roolinsa koululla on ja millainen tydymparisto
avustajastani tuntuisi luontevalta. Kdvimme asiaa lyhyesti lapi
ja kaikki on vuoden mittaan sujunut hyvin, Elina kehuu.

“Ihana, esteetdn ja syrjimaton
tyoyhteiso, jossa saan joka paivi
opettaa omana itsenani”

jarjestyivét linan vasymattomalla avustuksella. Hin on
aina varmistanut, ettd myos kaikki aineenopettajat huomi-
oivat Eliaksen tarpeet, ja ollut motivoiva seka positiivinen.
Ei ole ollut kertaakaan tilannetta, jossa Iina olisi sanonut,
ettei jokin asia onnistu,
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Kartanonkosken koulu on esteetdn ja syrjimaton tydyhteiso, jossa
jokainen voi opettaa omana itsenaan. Kuvassa opettaja Elina Maki-
kunnas ja rehtori Johanna Kontro.

Avustajan sairastuessa ei aina ole [0ytynyt sijaista. Silloinkin
apua on léytynyt tydyhteisosta, kun koulun henkilékunta on
omien arkikiireidensa keskella ollut apuna esimerkiksi lou-
naan lammittamisessa, luokkatilan valmistelussa opetusti-
lannetta varten seka takin pukemisessa.

Toinen erityiskiitos Elinalta Iahtee lukujarjestyssuunnitelus-
ta vastaavalle Annukka Rautiolalle, joka on ymmartavaisena
kuunnellut asiassa Elinan toiveita ja pyrkinyt huomioimaan
ne parhaansa mukaan. Aikaiset aamutunnit ovat Elinalle
hankalia, koska avustajat joutuvat tuolloin tulemaan téihin
joka aamu ennen seitsemaa, mika hankaloittaa hyvien avus-
tajien I6ytamista muutenkin vaikeassa avustajatilanteessa.

- Kaiken kaikkiaan, Kartanonkosken koulu on aivan ihana, es-
teeton ja syrjimaton tydyhteiso, jossa saan joka paiva opettaa
omana itsenani. Mikali minulla ilmenisi joitain uusia erityistar-
peita, olen varma, etta ne otettaisiin avoimesti vastaan ja joka
tilanteeseen l6ytyisi sopiva ratkaisu, Elina kiteyttaa.

Rohkeaksi my6s koulun ulkopuolella

Vantaan Hiekkaharjun koulun opettaja Iida Leinolle Vuo-
den ope -tunnustuksen toi hyvaksyvén ja osallistumista tu-
kevan ilmapiirin luominen oppilaille. Ilida Leino on mo-
tivoinut lihastautia sairastavaa nuorta rohkeuteen myds
koulun ulkopuolella.



Salon Armfeltin koulussa palkittiin opettaja Fiia Lujasmaa ja koulunkdyntiohjaaja Tommi
Syrjala. Lihastautiliiton koulunkdyntiasiantuntija Liisa-Maija Verainen ojensi kunniakirjan
Tommi Syrjallalle ja Anne ja Emil Makela kukittivat opettaja Fiia Lujasmaan.

Iida Leino on opettanut Duchen-
nen lihasdystrofiaa sairastavaa Kas-
per Kiljanderia neljin vuoden ajan.
Kasper kéy koulua tavallisessa yleis-
opetuksen luokassa ja Iidalla on iso
osuus siihen, ettd tdma on onnistunut
hienosti.

—Iida on onnistunut luomaan luok-
kaan hyvéksyvan ilmapiirin, jonka an-
siosta Kasperia ei ole kiusattu luokas-
sa, vaan pdinvastoin muut oppilaat
ymmartavat esim. vélituntileikeissa,
ettd Kasperin kanssa ei voi olla yhta
rajusti kuin muiden. Muutenkin luok-
kakaverit auttavat ja tukevat Kaspe-
ria, jos hén tarvitsee apua. Iida piti
myo6s Kasperin ja meiddn vanhempien
luvalla luokalle tunnin, jossa hén ker-
toi muille oppilaille Kasperin sairau-
desta, toteaa Kasperin diti Anna Kil-
jander palkinnon perusteluissa,

Luokka on tehnyt paljon retkia ja
siindkdan Kasperin sairaus ei ole ol-
lut este osallistumiselle. Viime kevaa-
nd opettaja vei koko luokan paraur-
heilumessuille, missa esiteltiin erilai-
sia paraurheilulajeja ja kaikki paasi-
vét kokeilemaan esim. sahkopyoratuo-
lisalibandya. Taméan seurauksena Kas-
per rohkaistui vihdoin aloittamaan
itse sahkopyoratuolisalibandyharras-
tuksen ja pelaa nyt kerran viikossa
Helsinki Outsiders-joukkueessa. Taima
harrastus on Kasperille tosi tirked ja
tuonut paljon iloa eldméaan. Ja timan

harrastuksenkin aloittaminen on Iida-
open ansiota.

Ylaasteelta eteenpdin

Salon Armfeltin koulun opettaja Fiia
Lujasmaalle Vuoden ope -tunnustus
tuli lihastautia sairastavan oppilaan
onnistuneen ja yhdenvertaisen ylaas-
teajan mahdollistamisesta. Lujasmaan
tuki on jatkunut myos oppilaan tule-
viin jatko-opintoihin.

Palkinnon perusteluissa mai-
nittiin Fiia Lujasmaan Emil Méke-
lan luokanvalvojana taydella sy-
damelld tekema ty0, usein tunteja
laskematta.

— Héan on pyrkinyt toiminnallaan
vaikuttamaan ja jarjestiméan asioita
koulussa niin, ettd Emililld olisi mah-
dollisimman hyva yldasteaika ja ettd
Emilin yhdenvertaisuus siellé toteu-
tuisi. Fiian kosketus kantaa jopa pi-
demmalle: ennen koulun paattymis-
ta Fiia toi vield lukioonsiirtymista kos-
kevaan palaveriin terveisia ylakoulun
puolelta, toteavat palkinnon ehdotta-
jat Anne ja Mika Mékela.

Tukea ja turvaa

Salon Armfeltin koulussa palkit-

tiin opettaja Fiia Lujasmaan lisak-

si myls koulunkdyntiohjaaja Tommi
Syrjala. Syrjala sai kunniamaininnan

Espoon Kuitinmaen koulun opettaja lina Nie-
mi sai Vuoden ope -tunnustuksen lihastautia
sairastavan oppilaan motivoinnista ja kan-
nustamisesta rohkeuteen. Kuvassa opettaja
Tina Niemi, Elias Ryokas ja Kalle Ryokas.

turvallisen koulutien mahdollistami-
sesta lihastautia sairastavalle nuorelle
ja esteettomyyden edistdmisesta kou-
luympéristéssa. Palkinnon perusteissa
Tommi Syrjalaa kuvattiin néin:

— Emil Mékel&a viisi vuotta avus-
tanut Tommi Syrjiléa on ollut Emilin
tuki ja turva. Han on aina valmis aut-
tamaan Emilié ja on toiminut Emilin
asiamiehend esimerkiksi esteettomyy-
den lisddmiseksi kouluympaéristos-
sd ja huolehtinut kulkureiteilla erityi-
sesti talviaikaan hiekoituksesta tai au-
raamisesta mahdollisimman nopeas-
ti. Lisdksi Tommi on suunnitellut ja to-
teuttanut Emilin kanssa soveltavaa lii-
kuntaa silloin, kun liikuntatunnin oh-
jelma ei sellaisenaan ole Emilille sopi-
nut, toteavat Anne ja Mika Makela.

Molemmat ovat erityisen iloisia sii-
td, ettd Tommin arvokas tyo jatkuu
syksylla Emilin kanssa lukiossa.

Lihastautiliittoa palkitsemistilai-
suuksissa edustivat koulutus- ja tyo-
eldméasiantuntija Liisa-Maija Verai-
nen ja puheenjohtaja Raila Riikonen.

Palkintoehdotusten takana tana
vuonna olivat opettajien ja koulun-
kaynninohjaajan kohdalla lihastautia
sairastavat koululaiset vanhempineen
ja Kartanonkosken koulua ehdotti pal-
kittavaksi itse lihastautia sairastava
opettaja.
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Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Unelmien liikuntapaiva
Lihastautiliitto palkitsi Vaasan Sport
JuniorSport U13 -joukkueen valmentajineen

Unelmien litkuntapdivand Lihastautiliitto haluaa tuoda esille yhdenvertaista liikuntaa ja
sithen liittyvid kaytantoja. Tana vuonna meilla oli ilo palkita Vaasan Sportin JuniorSport
U13 -joukkue valmentajineen lihastautia sairastavan Eliksen esimerkillisesta

huomioimisesta joukkueessa! Elis pelaa joukkueessa maalivahtina.

Lihastautiliitto tekee aktiivisesti toi-
td yhdenvertaisen liikunnan puoles-
ta niin koulu- kuin harrasteliikunnan-
kin puolella. Liitossa on mm. kehitetty
yhdenvertaisen liikunnan tuntimalle-
ja koululiikuntaan ja tuotettu materi-
aalia kouluihin. Lihastautiliiton Kaik-
ki kentille ja saleihin -podcast pitaa yh-
denvertaisen liikunnan asiaa esilla
ympdri vuoden.

Rakkaudesta lajiin

Elis on aina ollut liikkkuvainen lapsi, ja
kokeillut lapsena erilaisia lajeja pai-
nista jalkapalloon. Jadkiekko oli kui-
tenkin se laji, joka vei mennessaan -
3-vuotiaana aloitetun luistelukoulun
kautta kiekon pariin. Elis on pelannut
jaadkiekkoa 6-vuotiaasta saakka. Peli-
ura alkoi Maalahden Malax IF:ss4, jos-
ta Elias siirtyi kolme vuotta sitten Vaa-
san Sportiin.

Eliksen sairastaman lihastaudin
Myotonia congenitan Beckerin tauti-
muoto aiheuttaa lihasheikkoutta erityi-
sesti raajojen lihaksistossa ja tuo haas-
tetta harrastukseen. Myotonia conge-
nita eli synnynnédinen myotonia on pe-
rinnéllinen lihassairaus, jota myos
Eliksen Aiti sairastaa, joten Eliksen oi-
reiden alettua 4-vuotiaana tutkimuk-
siin ja diagnoosiin paastiin pian. Elis
on saanut lihastautiin apua ladkkeista.

Myotonia congenita ei ole varsi-
naisesti etenevd lihassairaus vaan

Eliksen joukkue palkittiin munkkien ja lim-
san lisaksi elokuvalipuilla.
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lihaskalvojen kloridi-ionikanavien toi-
mintahdirio, jossa lihaksen supistu-
misherkkyys lisddntyy ja lihassupis-
tuksen kesto pitkittyy aiheuttaen li-
hasten jaykistymista ja joskus kramp-
paamisen tunnetta. Myotoniaoire

voi vaihdella saman perheen eri ja-
senilld hyvin lievastd hankalaoirei-
seen ja samallakin henkil6lla péaivas-
td ja hetkesta toiseen. Lihasten jaykis-
tymisen vuoksi lihakset saattavat tun-
tua toimivan huonommin toimintaa
aloitettaessa.

Kentidltid maalinsuulle

Yleensa kylmé pahentaa myotoniaoi-
retta, joten jadkiekon pelaaminen kyl-
massa hallissa ei ole Elikselle sen puo-
lesta helpoin lajivalinta. Rakkaudesta
lajiin Elis on kehitellyt omia kikkoja li-
hasten lampimina pitdmiseen, ja oppi-
nut, ettd vaihtopenkilla tai maalissa ei
kannata olla paikoillaan. Myos lihas-
huolto ja venyttely on tirkedd, ja joskus
kovan treenin tai unohtuneen venytte-
Iyn jalkeen avuksi on tarvittu kipuldak-
keita tai hierontaa. Treenejd on viisi
kertaa viikossa ja siithen péalle tulevat
viela pelit, joten lihaksilla riittaa toitd.

Elis aloitti peliuransa kenttiapelaa-
jana, mutta ajan mydtd lihasten jay-
kistyminen alkoi haitata kenttape-
laajalle tarpeellisia nopeita ldhtdja ja
spurtteja. Pelaamisen lopettaminen
ei kuitenkaan edes kdynyt mielessa,
vaan Elikselle 16ytyi joukkueessa uusi
rooli maalivahtina. Maalinsuulla on
myos helppo liikuskella ja pitda itsen-
sd lampiméana pelin aikana.

Kotkasydan sykkii
junnuissakin

Eliksen peliura Vaasan Sportissa on su-
junut niin hyvissd merkeissé, etté asia
nousi esiin Eliksen didin ja Lihastauti-
liiton koulunkayntiasiantuntija Liisa-
Maija Veraisen keskusteluissa. Koska

 JINLANQ
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Elis on aina ollut liilkunnallinen ja kokeillut
nuorempana monia lajeja. Jaakiekko oli kui-
tenkin se laji, joka vei mennessaan.

Lihastautiliitossa on aina koettu tar-
keéksi nostaa esiin epdkohtien lisak-
si my0s hyvia esimerkkejd, alkoi Liisa-
Maija Verainen heti miettid joukkueen
palkitsemista. Eliksen didin sanoin:

— Olen niin iloinen tuosta joukku-
een meiningista. Ikiné ei ole kukaan
kiusannut ja valmentajat niin hyvin
kartalla. Kun saa soveltaa ja sopivasti
vaaditaan, on Eliksestd kehittynyt su-
perhyva maalivahti!

— Elis saa jattaa treeneissa vaikei-
ta asioita tekemétti tai soveltaa. Val-
mentajat ymmartavat, ettd Elis jou-
tuu tsemppaamaan ja tekemdain toita
tuplasti enemman kuin muut. Palau-
te on ollut positiivista ja kannustavaa,
ja haasteista huolimatta hidnta kohdel-
laan kuin ketd tahansa muuta lasta,
Eliksen 4iti kertoo.

Elis itse on alusta asti ollut sité
mieltd, ettd lihastaudista ja sen aihe-
uttamista haasteista puhutaan avoi-
mesti joukkueen kanssa. Eliksen sai-
raudesta kerrottiin siis heti aluksi val-
mentajille ja he kdvivat asian lapi



koko joukkueen kanssa kopissa. Kun joukkueeseen on tul-
lut uusia jasenid, aikuisia tai lapsia, on myds heille kerrottu
asiasta. Elis on ollut koko peliuransa ajan joukkueen tasa-
vertainen jasen, ja koko iso 29 pelaajan joukkue tsemppaa
toisiaan ja puhaltaa yhteen hiileen.

Rohkeasti mukaan

Unelmien liikuntapdivén alla Lihastautiliiton koulukaynti-
asiantuntija Liisa-Maija Verainen, jarjestdsuunnittelija Marjo
Luomanen ja Elis diteineen yllattivdt Vaasan Sportin U-13-jun-
nut ja palkitsivat porukan ennen treeneja elokuvalipuilla
munkkitarjoilun kera. Ulkopuolisenkin silmin oli helppo néh-
dé&, miksi tdma joukkio palkittiin: poikien suhtautuminen pal-
kintoon oli mutkatonta ja meininki reipasta.

Lihastautiliitto haluaakin palkitsemalla kannustaa seuro-
jen lisdksi lapsia vanhempineen suhtautumaan liikuntahar-
rastuksiin avoimin mielin - fyysiset esteet ovat usein voitet-
tavissa pienelld soveltamisella, ja kaikilla lapsilla on yhden-
vertainen oikeus litkuntaan:

— Kun menee vaan reippaalla mielelld ja avoimin kor-
tein mukaan, voi parhaassa tapauksessa loytda sen oman ju-
tun ja loppueldmén ystdvia. Eikd kannata lannistua matkalla
vastoinkaymisista: Elikselle tuli ajan my6ta haasteita toimia
kenttipelaajana, mutta tilalle 1dytyikin uusi rooli maalivahti-
na. Joukkuelajissa tarvitaan monenlaisia ihmisid ja joukkue
tuo mukanaan paljon muutakin kuin itse lajitaidot: sosiaalisia
taitoja, ystavyytta ja ennen kaikkea iloa eldméén. Liikunnan
ilon soisin jokaiselle lapselle ja nuorelle, Eliksen &iti toteaa.

Palkitsemistilaisuuden aikoihin Eliksen kausi jadkiekon
parissa alkoi olla lopuillaan, mutta kesdkin kuluu valillisesti
lajin parissa jalkapalloa pelatessa ja oheistreeneissa. Tsemp-
pié kesatreeneihin ja koko Eliksen perheelle kiitos palkin-
non ehdottamisesta!

Palkitsemistilaisuudessa oli menoa ja meininkid, mutta vilkkaat kiekkojunnut saatiin kuitenkin koottua yhteiskuvaan Liisa-Maija Veraisen kanssa.

Apuvdline Avux

&

®

Maastorollaattori Trionic

Veloped Sport 12er
Restoraattori Gymstick - 1220,00<
Mini Bike 2.0 7 alv.24%
139,00€
alv.24%

Kolmipyéra Helkama e-Trike
sadhkoéavustuksella

3350,00<

alv.24%
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Teksti Jere Huovinen * Kuvat Jeren perhe

Perhokalastus vie
virtaavien vesien aarelle

Suurin osa kaloista kdyttaa jossain elaméansa vaiheessa ravinnokseen hyonteisia. Joidenkin
kalalajien, erityisesti tiettyjen lohikalojen, kuten harjuksen ja siian ravinto koostuu ldhes
yksinomaan hyonteisista koko niiden elaméan ajan. Sdan lammetessé vesistojen pohjilla talvehtineet
hyonteisten toukat muuttavat muotoaan ja ne nousevat jokien ja jarvien pinnoille kuoriutumaan,
eli muuttumaan lentdviksi aikuisiksi. Valtavat méarat vesiperhosia, paivikorentoja ja muita
lentavid hyonteisid parveilee rantapensaikoissa ja vesistojen pinnoilla. Perhokalastus on yksi
suosituimmista kesdkalastusmuodoista.

Perhokalastus eroaa huomattavasti Perhokalastusta voi harrastaa vir- perhosiimoista, perukkeesta seké pe-
muista kalastustavoista. Perhokalas-  taavissa vesissd kuten joissa ja purois-  rukkeen pééssé olevasta perhosta.
tuksessa kaytettavéa viehe eli perho sa, mutta myds jarvissa ja lammissa Kéaytettava siima ja perho valitaan

ei toimi heittopainona kuten esim. voi perhostella. Suomessa on valtavat kalastettavan paikan ja kalojen ra-
uistinkalastuksessa. Perhosiima on madarat perhokalastukseen soveltuvia vintokohteiden perusteella. Perhoka-
tavallista virvelisiimaa huomatta- vesistojd, joista hienoimmat kohteet lastusta pidetddn vaikeana kalastus-
vasti paksumpi ja raskaampi. Paina- sijaitsevat Lapissa. muotona, mutta oikeilla vdlineilld ja
van siiman avulla perho heitetdan Perhokalastusvalineistd koos- opettelemalla muutama perusasia, se
kalan ulottuville. tuu vavasta, kelasta, erilaisista ei sité ole.
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Vilineet

Perhovapoja on olemassa erilaisia, ja vavat seka siimat jae-
taan omiin luokkiinsa. Jokaisella luokalla on oma nume-
ronsa ja Suomessa kaytetdan luokkia, jotka ovat numeroi-
den 0-12 valilla. Mitd pienempi numero, sitd kevyempi on
vavan ja siiman paino. Myds perhokelat jaetaan samoihin
luokkiin. Mitd pienempi numero, sitd pienempi ja kevyem-
pi perhokela on.

Perhokalastaja tarvitsee lisdksi perhoja. Perho jaljitte-
lee yleensa hyonteista ja sen tekoon kaytetddn lintujen hoy-
heni, eldinten karvoja seka keinokuituja. Suurin osa per-
hokalastajista tekee perhonsa itse. Talla tavoin saa tehtya
juuri sellaisen vieheen, jollaisen itse haluaa. Perhoja on
myo6s mahdollista ostaa tai tilata suoraan niitd valmistavil-
ta henkiloilta.

Haavi, aurinkolasit, siimaleikkurit, kahluuhousut, kouk-
kuviila, perholiivit/rintareppu seka erilaiset perukesiima-
rullat kuuluvat lisdksi perhokalastajan vakiovarusteisiin.
Lisaksi tarked varuste on hyva lippalakki tai lierihattu, joka
suojaa kasvoja ja korvia ilmassa viuhuvalta perhosiimalta
sekd sen padssa olevalta perhokoukulta.

Keveys tuo tunnokkuutta

Itselldni on kaytossa erittdin kevyet, luokan #4 ja #5 per-
hokalastusvélineet, joiden kéytto ei juurikaan rasita kasia.
Perhovapoihin on mahdollista lisdtd takakahva, joka hel-
pottaa heittdmista entisestdan. Kaupoista on saatavilla va-
poja, joissa takakahva on jo valmiina. Oikeanlaisen siiman
valinnalla on mahdollista helpottaa heittdmistd. Minulla on
kaytdssa ainoastaan veden pinnalla kelluvia siimoja, joiden
késittely on helppoa. Itse kiytdn padsaantoisesti ainoas-
taan vedestd ldhtevid, erilaisia rullausheittoja. Virtaavissa
vesissa heittojen ei tarvitse olla pitkid. Kevyilla perhokalas-
tusvélineilla kalastaminen on erittdin tunnokasta ja siiman
kautta valittyy sormiin koko ajan tuntuma siitd, mitd veden
alla oleva perho tekee ja miten se parhaillaan ui.

Perhokalastusmuistoja

Viime kesdnd teimme perhokalastusreissun Kuhmoon. Siel-
14 on useita hienoja kalastuskohteita, joissa saatujen tieto-
jen perusteella asustelee runsaasti harjuksia ja taimenia.
Aloitimme kalareissun suunnittelun kevaallé ja teimme
itse perhoja, joiden arvelimme tuolloin kaloille maistuvan.

Perilld meitd odotti sellainen néky, jollaista olimme
odottaneetkin. Leved, voimakkaasti virtaava koski pauha-
si edessamme ja tarkemmin katsottuna koskeen muodos-
tui hienoja, hidasvirtaisempia alueita, koskipeileja ja kiven-
huopeita. Juuri tillaisissa paikoissa lohikalat viihtyvit.

Minulla oli mukanani maastopyoratuolini, jolla pystyi
helposti liikkkumaan jokirantoja kulkevia polkuja ja ranta-
kivikkoja pitkin. Lisdksi minulla oli paallani kahluuhou-
sut, joten pystyin istumaan kosken kivilld, mikali sithen
oli mahdollisuus. Télla tavoin paasin kalojen lahelle ja ka-
lastus oli rannalta tapahtuvaa kalastusta huomattavasti
tehokkaampaa.

Saimme aluksi muutamia harjuksia ja pienid taimenia.
Padsin maastopyoratuolilla koskeen, erittdin hyvalta nayt-
tavalle paikalle. Valitsin perhokseni juuri tata reissua var-
ten valmistetun perhon, jossa oli kultainen kuula seka ja-
niksen korvakarvaa. Varovaisesti heitin perhon kahden

kiven vdliseen imuun ja annoin perhon kulkea vapaas-

ti virran mukana. PAM! Iso taimen otti perhon suuhunsa

ja lahti saman tien uimaan vauhdilla kohti alavirtaa. Yri-
tin pysayttda kalan, mutta se oli lilan vahva, eika suostunut
pysdhtymaan. Jonkin ajan kuluttua kala irtosi koukusta.

Harmitti, mutta samalla olin iloinen siité, etti sain ka-
lan ottamaan tarjottuun perhoon, jonka teimme itse, juuri
tatd hetked varten. Muutaman heiton jalkeen samasta pai-
kasta otti perhoon toinen kala, joka pysyi kiinni haaviin
saakka. Taman jalkeen alkoi melkoinen ralli, silld sain tasta
paikasta useita hienoja taimenia.

Palasimme samalle koskelle seuraavana pédivana ja suu-
rin toivein aloitin kalastuksen samasta paikasta, mista olin
edellisend paivana kaloja saanut. Paikka tuntui olevan nyt
tyhja kaloista. Kokeilin erilaisia perhoja, mutta mikaéan ei
auttanut. Aikani kalasteltuani paatin jattda paikan rau-
haan. Rannassa mietimme, ettd mika oli vuorokauden aika-
na muuttunut?

Kosken niskalla lenteli paljon lokkeja, jotka sdivét joen
pinnalta jotain, mitd? Menimme katsomaan ja kosken yl&-
osalla oli alkanut vesiperhosten massakuoriutuminen.
Hyonteisia soivat lokkien lisdksi suuret kalat. Taimenet oli-
vat siirtyneet yon aikana pois koskesta ja nauttivat kosken-
niskan tarjoamasta noutopoydasté. Valitsin rasiasta mie-
luisen perhon ja heitin perhon veteen. Arvatkaa, maistuiko
perho taimenille? Kyll4 maistui!

INKONTINENSSI-
UIMA-ASUT

lapsille ja aikuisille terapia-altaisiin

Myds muita apuvalineita, mm. - proteesiliivit
- avannetukivyot uintiin « lonkkahousut
- anaali- ja vaginaalitamponit inkontinenssiin

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

puh. 09 694 0010 : A4 .
rehashop.fi Rehashop L ——

Asiantuntevaa apua 20 vuoden kokemuksella!
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Teksti Leena Kontturi, Itd-Suomen lihastautiyhdistys

»Onko sinulle kerrottu
Ikosten taudista?”

Nain mieheni serkku kyseli minulta joskus 1980-luvun loppupuolella, kun olimme kayméassa
anoppilassa Lappeenrannassa. Paljon muuta en siitd kerrasta muistakaan, en sen vuoksi,
ettd olisin ollut jarkyttynyt, vaan asia ei tuntunut ajankohtaiselta.

Mieheni &iti oli aina liikkunut hieman
keinuen, koska toinen jalka oli onnet-
tomuudessa vaurioitunut reilut kaksi-
kymmenta vuotta aiemmin. Myohem-
min sain lukea anopin saamat 1aaka-
rinlausunnot, joissa lihastautidiagnoo-
si oli Kugelberg-Welanderin tauti, toi-
sessa IBM ja ehtikohdn se muuttua
SMA:ksi ennen hdnen kuolemaansa
2010... Han oli kuollessaan 87-vuotias.

Omasta isastdan, Illomantsin Onki-
vaaran isdnndsta Juho Ikosesta, mie-
heni aiti kertoi, ettd ”ukki liikkui sei-
nia pitkin” tai ”hénet talutettiin mo-
lemmista kasivarsista tukien ruoka-
poytddn”. Jalkeenpain ymmarrettiin,
ettd Ikosten tauti periytyi isdn puolel-
ta hdnen lapsilleen. Juho Ikosella oli
13 lasta, jotka olivat syntyneet vuosien
1900-1928 aikana. Luonnollisestikin
vanhimmista sisaruksista on tiedossa
vain nuorempien tekemia havaintoja
liitkkumisesta ja toimintakyvysta, arvi-
olta sisarusten sukupolvessa on ollut
6-7 sairastavaa.

Serkkukatras on ollut melkoisen
laaja, 41 aikuiseksi elanyttd, vaikka si-
sarussarjassa oli kaksi henkildg, jotka
jaivat lapsettomiksi. Sukutapaamisen
aikaan kevaélla 2023 elossa oli 29 ser-
kusta. Serkkusukupolvessa sairastu-
neita nayttaisi olevan 11, joista kaikil-
la ei ole diagnoosina SMA]J, vaan joku
muu. SMA]J-diagnoosiksi Ikosten tau-
ti, joka valilla oli myds LOSMoN -tau-
ti, muuttui joulukuussa 2015, kun 14a-
kari Manu Jokela véitteli aiheesta. Ai-
emmin mieheni oli sanoittanut ha-
nelle kokemiaan lihasvaivoja ja li-
haskunnon heikkenemistd, suvun eri
henkil6iden diagnoosipaperit olivat
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Serkukset Timo Kontturi ja Kali Kuivalainen kertoivat sukutapaamisessa omista sairauksistaan ja

niiden vaikutuksesta arkeen.

siirtyneet keskussairaalasta toiseen ja
sukuselvitysta oli tehty.

Aktiivisesti Lihastautiliitossa ja
liiton paikallisyhdistyksissa toimi-
vat Kali Kuivalainen ja Timo Kont-
turi kertoivat sukutapaamisessa Ha-
meenkoskella omista sairauksis-
taan, sen tutkimuksesta ja toiminnas-
taan. Vaikka tdlla kertaa mukana oli
vain kolme itsesairastavaa, kiinnos-
tusta asiaa kohtaan ilmeni, varsinkin
perinnoéllisyyskysymyksissd. Myohdi-
sessd aikuisidssa alkava Ikosten tau-
ti eli SMAJ on vallitsevasti ja 50-pro-
senttisesti periytyva, mika aika tar-
kasti nayttda toteutuneen nuorem-
missa sisarussarjan perheissa. Jos

kummallakaan vanhemmista sai-
rautta ei ole, eivit lapsetkaan sité voi
saada.

Puheenvuoronsa lopuksi miehe-
ni sanoi: ”Thminen on paljon muuta-
kin kuin hénen sairautensa”. Lapsena
koettuja yhteisia leikkeja suvun juu-
rilla Onkivaarassa muisteltiin ddneen.
Kahden kesken tai pienissa ryhmissa
jaettiin oman eldmaén iloja ja suruja.
Tkoset ovat kotoisin Pohjois-Karjalas-
ta, vaikka nyt elavétkin jo eri puolilla
Suomea, ja karjalaiseen tapaan puhe-
liaita ja sukurakkaita. Sukutapaami-
sessa oli 40 osallistujaa kolmessa eri
sukupolvessa.



Hilkka ja Eino Lindstrémin
rahaston syksyn haku on kaynnissa

Hilkka ja Eino Lindstrémin rahaston vuoden 2023 apuraho-
jen syksyn haku on auki 31.8.2023 saakka. Rahasto jakaa
apurahoja lihastautia sairastaville opiskelumahdollisuuksia,
itsensa kehittamista tai sellaista jarjesto- ja harrastustoimin-
taan osallistumista varten, joka edistaa lihassairauksista tie-
dottamista. Jaettava summa on 100-500 €/vuosi/henkild ja
avustuksen saajan tulee olla Lihastautiliiton paikallisyhdis-
tyksen jasen.

Hakemukset lahetetaan 31.8.2023 mennessa osoitteeseen:
Lihastautiliitto ry/Liittohallitus, Lantinen Pitkakatu 35, 20100
TURKU.

Hakulomakkeita voi tilata Lihastautiliiton keskustoimistol-
ta, p. 044 736 1030. Tiedusteluihin vastaa toiminnanjohta-
ja Sari Kuosmanen: 044 064 9494 tai sari.kuosmanen®@lihas-
tautiliitto.fi.

Kaikki kentille ja saleihin -podcas-
tissa heittaydytaan paraboccian
pyoérteisiin

Kaikki kentille ja saleihin
-podcastin kesakuussa il-
mestyneessa 7. jaksos-

sa paraboccian kouruluo-
kan tuore Suomen mes-
tari Vivi Virtanen esitte-
lee lajia ja sen hienouksia.
Paraboccia ei todellakaan
ole pelkkaa pyorittelya ja
heittelya, vaan keskitty-
mistd, tarkkuutta ja taktikointia vaativa peli - ja yksi vaikeim-
mista paralympialajeistal

Vivi kertoo, miten paraboccia-harrastuksen voi aloittaa ja
miten han itse ajautui lajin pariin. Vivi antaa myoés vinkke-
ja, miten bocciaa voi soveltaa koululiikuntaan. Kaikki kentille
ja saleihin -podcastia voit kuunnella Spotifyssa, Google Pod-
castissa ja Apple Podcastissa, ja kaikki jaksot |0ytyvat myods
Lihastautiliiton verkkosivuston podcast-osiosta.

kuviasuomesta.fi / Roine Piirainen

Webinaarisarjan kevaan jaksojen
tallenteet julkaistu

Lihastautiliiton webinaarisarjan ensimmaisen ja toisen webi-
naarin tallenteet on julkaistu tekstitettyina. Ykkdsosan Lihas-
sairaus ja ikddntyminen puhujina olivat fysiatri Ulla Rytokoski
ja kokemuspuhuja Sonja Lindholm. Toisen osan Kouluwebi-
naarissa puhujina olivat lastenneurologian erikoislaakari Tii-
na Remes, Makeldn perhe ja koulunkayntiasiantuntija Liisa-
Maija Verainen.

Tallenteet I16ytyvat liiton verkkosivuston etusivun
Ajankohtaista-osiosta.

Kuntoutuswebinaari lokakuussa

Lihastautiliiton webinaarisarja palaa taas syksylla eetteriin
Kuntoutus-teemalla 12.10. klo 17.30-19.30.

Webinaarissa Lihastautiliiton fysioterapeutti Noora Karkkai-
nen puhuu liikkumisen ja palautumisen tasapainosta lihas-
tautia sairastavilla. Mitka ovat liikkkumisen suositukset liikun-
tarajoitteisille henkildille, ja mita ne kdytannossa tarkoitta-
vat lihastautia sairastavan kohdalla? Mista tietaa, etta rasi-
tus on liiallista?

Puheenvuorossa kaydaan lapi myos palautumista tukevia
keinoja, ja ohjataan omien voimavarojen tarkasteluun. Li-
saksi puhutaan fysioterapiasta: mita fysioterapia voi tarkoit-
taa ja pitaa sisallaan lihastautia sairastavan kohdalla.

Noora Karkkaisen luennon lisdksi webinaarissa kuullaan
kaksi kokemuspuheenvuoroa, kun Iita Makkonen ja Heini
Bjork tulevat kertomaan omista kuntoutuspoluistaan.

Webinaarin kohderyhma on tydéikaiset lihastautia sairasta-
vat. Tervetuloa linjoille lokakuussa!

Liitossa lomaillaan heindakuussa

Lihastautiliiton keskustoimiston ja aluetoimistojen lomat on
tanakin kesana keskitetty paasaantoisesti heinakuuhun, Li-
hastautiliiton fysioterapia toimii Iapi kesan normaalia kevy-
emmalla miehityksella. Myds Kysy lihastaudeista -palvelun
puhelinlddkarineuvonta ja diagnoosineuvonta lomailevat
heindkuussa. Koko Lihastautiliiton henkilokunta toivottaa
rentouttavaa kesaa - kuulumisiin taas elokuussa!
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IN MEMORIAM

Juha Raunio
26.1.1955-30.1.2023

Ladketieteen lisensiaatti Juha Raunio nukkui pois Meilah-
den Kolmiosairaalassa 68-vuotiaana vajaan kuukauden
hoitojakson jalkeen.

Juha syntyi Joensuussa vuonna 1955 perheeseen, jossa oli
hénen lisdkseen veli ja kaksi siskoa. Oppikoulun Juha kavi
Heinolassa ylioppilaaksi saakka. Han kirjoitti kuusi laudatu-
ria Heinolan yhteislyseosta vuonna 1973, samaan aikaan tu-
levan puolisonsa Helenan kanssa. Avioliitto solmittiin vuonna
1976 ja heille syntyi kolme lasta.

Valmistuttuaan Tampereen yliopiston lddketieteellises-
ta tiedekunnasta vuonna 1979 Juha Raunio sai ensimmaéisen
tyopaikkansa Aurasta, pikkuserkun vaimon sijaisena ja talon
ainoana ladkarind. Ensimmaisessa tyopaikassaan han viih-
tyi vain puolisen vuotta - kun oli mahdollisuus siirtyd Lahden
kaupunginsairaalaan apulaisladkariksi, ja sieltd edelleen ra-
diologian apulaisladkariksi HYKSiin vuonna 1982.

Master of Quality-patevyyden hén suoritti vuonna 1994.

Valtaosan urastaan Juha Raunio teki tyota rontgenlaaka-
rind. Jorvissa Juha toimi radiologian osastonldadkarina vuo-
sina 1985-1999. Julkaisu hanelld on luuradiologiasta. Sairau-
den edetessa Juha pystyi jatkamaan tyduraansa vuoteen 2013
saakka yksityisladkarind Mehildisessd ja Sosionovassa.

Juhan tyoura tuli Lihastautiliitossa tutuksi erityises-
ti vuonna 2006, jolloin hén oli yksi Lihastautiliiton tyd6lli-
syystoiminnan 10-vuotisjuhlavuoden kasvoista. Paétyo rat-
kaisee -teemaiseen kampanjaan Juha sopikin mukaan erit-
tdin hyvin: hén oli aloittanut vuonna 2003 psykoterapeutin
opinnot tulevaisuuden varalle - siind ammatissa kun ei tar-
vitse kayttaa kasia. Juhlavuoden kampanjan aikoihin Ju-
han ty6ura oli puolittunut osa-aikaeldkkeeksi, ja osana
kampanjaa Juha pohti eldkkeen vaikutusta toimeentuloon,
identiteettiin ja sosiaalisiin suhteisiin.

Lihastautiliitossa Juha toimi vuosina 2014-2015 myo6s
Porras-lehden toimitusneuvoston jasenend, josta hanet
muistetaan rakentavista ja hyvin perustelluista mielipiteis-
tddn ja kommenteistaan. Juha osasi katsoa asioita laajem-
min kuin oman diagnoosin sisaltd, teki aina huolellista ty6ta
ja néki todella vaivaa lehden kehittdmisen eteen.
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Tyo oli Juhalle tarkeédd, mutta sitdkin tdrkeampi oli puo-
lison ja perheenisdn rooli. Hin huolehti muiden hyvinvoin-
nista loppuun saakka. Perhe vietti paljon aikaa yhdessa las-
ten ollessa pienid, ja aikuisidlla lapset auttoivat ja tukivat
vanhempiaan isin lihassairauden edetessa.

Juha tuli mukaan Hengitystuki ry:n toimintaan kymme-
nen vuotta sitten, kun hén itse aloitti elaméaa yllapitavan
hengitystuen kiytdn paivystystilanteessa. Han osallistui yh-
distyksen toiminnallisiin tydpajoihin harkituin ehdotuksin.

Juhan luottamus ja arvostus jarjestdtoimintaan oli eri-
tyisen huomioitavaa. Uusissa elaméntilanteissa hdn nopeas-
ti kysyi neuvoa kokemusasiatuntijoilta. Olisi voinut olettaa,
ettd hén itse korkeasti kouluttautuneena olisi turvautunut
ammattilaisten neuvoihin.

Juhaa avustaneet henkil6t kuvasivat hanté kohteli-
aaksi, karsivalliseksi, sosiaaliseksi ja hienoksi ihmisek-
si. Han harrasti musiikkia ja kdvi mielellaén erilaisissa
kulttuuritilaisuuksissa.

Sairaudestaan huolimatta Juha jaksoi aina kantaa huol-
ta muista, aina kuolemaansa saakka.

Liisa Rautanen ja Susanna Hakuni



Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liikunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liilkuntavastaaviin. Liikkuntavastaavat toimivat yh-
teyshenkil6ind yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden valilla seka koordinoivat ja kehittavat jasenistolle

sopivia terveysliikuntapalveluita.

Lihastautiliitossa liilkunta-asioista vastaa jarjestosuunnittelija Sirpa Kalviainen: 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen®@lihastauti-
liitto.fi. Kysy liikunnasta -neuvonta vastaa liikunta-aiheisiin kysymyksiin syyskaudella 25.8., 22.9., 20.10. ja 24.11. klo 13-15.

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN JA
KAINUUN LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaava Maarit Sihvonen
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
mikkolahannu48@gmail.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@gmail.com,

p. 050 376 9621

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaavaa Mika Saarela
mika.saarela@hotmail.com,

p. 0400 874 576

varaliikuntavastaava liro Leppanen
itl-saneeraus@kotiposti.net,
p. 050 0632865

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

p. 050 573 8871
POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

liikuntavastaava Silja Laituri
siljariitta.laituri@gmail.com
p. 040 748 7160

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

p. 050 308 6886

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava 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
liikuntavastaava Pekka Sippo
peki2000@yahoo.com,

p. 0400 407 136
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Euromaski Oy
Kaarina, www.euromaski.fi

Mavor Oy

Nummela, www.mavor.fi

/9\ HARKATORIN
g N7 RPTEEKKI
.y Laivurinkatu 26, 92100 Raahe,
puh. 082118100
Ka j aanin www.harkatorinapteekki.fi
kaupunki

Pohjolankatu 13
87100 Kajaani
puh. 08 615 51

www.kajaani.fi

METSAPALVELU TURUNEN 0Y

Kauppatie 11, 81200 Eno, puh. 0500 278 828

tuomo.turunen@metsapalveluturunen.fi
www.metsapalveluturunen.fi

Pihahuolto Haapaniemi Oy
Tampere, www.pihahuolto.fi

Sahkopalvelu Keskitalo Ky
Kempele, puh. 044 262 7499

00lra

Tulevien numeroiden aikataulut ja teemat:

4/2023 | Ilmestyy vko 38-39 | Aineistot 10.8. | Tutkimus
5/2023 | Ilmestyy vko 51-52 | Aineistot 10.11. | Hyvinvointi

MAINOSTAJA, varaathan paikkasi aineistopéiviin mennessi numerosta: 050 530 6978
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Kaakkois-Suomen Lihastautiyhdistys
Yhdistyksen allasjumpat Lappeenrannassa syksylla

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry tarjoaa jasenilleen mah-
dollisuuden osallistua yhdistyksen allasjumppaan ilman osallis-
tumismaksua kerran kuukaudessa.

Syksyn allasjumppavuorot ovat:

* 20.9. keskiviikko klo 18-19.30

* 18.10. keskiviikko klo 18-19.30
* 15.11. keskiviikko klo 18-19.30
* 13.12. keskiviikko klo 18-19.30

Allasjumppaa vetaa Lihastautiliiton jarjestésuunnittelija Sirpa
Kalvidinen. Allasjumppa toteutetaan Lappeenrannan palvelukes-
kussaation Urheilukatu 5:n (Taikinamaki) allasosastolla ja mu-
kaan mahtuu 10 henkilda kerralla. Allasjumpan kesto 45 min /
kerta, mahdollisuus saunoa ja vaihtaa kuulumisia. Allasosaston
tilat ovat esteettdomat, sisaltavat monimuotoisen terapia- ja pore-
altaan seka kylmavesialtaan. Altaan veden lampétila n. 30 astet-
ta, joka soveltuu hyvin lihassairautta sairastavalle. Ilmoittautumi-
set liilkuntavastaava Minna Nivalle: 050 376 9621 tai kaakonlihas-
tautiyhdistys@gmail.com. TERVETULOA!

Yhdistys tarjoaa jasenilleen tukea terapiaratsastukseen tai
muuhun kuntouttavaan toimintaan

Yhdistys tarjoaa jasenilleen terapiaratsastusta kuntouttava-

na toimintana omien mahdollisuuksien mukaan. Jokainen va-
raa itse valitsemastaan paikasta itselleen ratsastustunnin ja
kay sielld omatoimisesti. Yhdistys haluaa tarjota myds niille ja-
senille, jotka eivat pysty ratsastamaan, mahdollisuuden tutus-
tua johonkin heille sopivaan harrastustoimintaan, jonka kaut-
ta voi kokea toimintakykya yllapitavaa kuntouttavaa toimin-
taa. Toiminnaksi ei hyvaksyta fysikaalista kuntoutusta tai laaka-
rin kustannuksia, vaan harrastusta, jota liikkuntarajoitteinen voi-
si toteuttaa.

IImoittautumiset tehdaan yhdistyksen sahkdpostiin kaakonlihas-
tautiyhdistys@gmail.com . Tukea terapiaratsastukseen ja vaihto-
ehtoiseen kuntouttavaan toimintaan on varattu 50 eur/hlé ja 20
jasenelle. Tuki varataan ilmoittautumisjarjestyksessa. Toiminnan
jalkeen lahetetaan kululasku. Kululaskun mukana on oltava ko-
pio kuitista koskien toimintaa. Kululaskuun voi laittaa matkakus-
tannukset, jos se mahtuu toiminnan liséksi 50 euroon. Matka-
kustannuksia maksetaan Kelan 0,33 eur/km mukaisesti. Lisatie-
toa: puheenjohtaja Pia Pulliainen, puh. 045 840 3696 tai sahko-
posti: kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com.

Keski-Suomen lihastautiyhdistys

Liikuntapdiva 16.9. Peurungassa

Keski-Suomen lihastautiyhdistys ry. tarjoaa jasenilleen muka-
van liikkuntapaivan la 16.9.2023 Peurungassa, Peurungantie 85,
41340 Laukaa. Mukana jarjestdsuunnittelija Sirpa Kalvidinen
Lihastautiliitosta

Ohjelma

klo 11-12 Erilaisia peleja liikuntahallissa
klo 12-13 Ruokailu

klo 13-14 Keilausta

klo 14-15 Palautekeskustelu

IImoittautumiset 9.9.23 mennessa: https://keskisuomenlihastau-
tiyhdistys.yhdistysavain.fi/tapahtumat/, tai yhdistys@kslty.fi, tai
puhelin 040 579 4165.

Pirkanmaan lihastautiyhdistys

Aurinkoista kesaa kaikille jasenillemme, muille yhdistyksille seka
liiton henkilokunnalle!

Tulevista syksyn tapahtumistamme tiedot I0ydat nettisivuiltam-
me. Niita paivitetdan koko ajan ajantasalle.
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Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry

YHDISTYS ON SULJETTUNA 19.6.-13.8. valisen ajan. Aurinkoista ke-
saa kaikille!

Koko alueen tapahtumat

* Yhdistystiimi to 7.9. klo 13-15 Turussa os. Itdinen Pitkakatu 68 tai
Teamsin valityksella. IImoittaudu 050 913 3517 tai yhdistys@Isly.fi.

* Teamsin kayttd -koulutus ti 19.9. klo 13-14.30. IImoittaudu 050 913
3517 tai yhdistys@Isly.fi.

* Vammaiskortti-luento ma 30.10. klo 14.30-15.30 Teamsissa, Turussa,
Salossa, Raumalla tai Porissa. Lisatiedot ja ilmoittautuminen 050 913
3517 tai yhdistys@lIsly.fi.

* Matka Apuvalinemessuille pe 10.11. Lisatiedot ja ilmoittautuminen
050 913 3517 tai yhdistys@Isly.fi.

* Jouluristeily ma 11.12. - ti 12.12. Lisatiedot ja ilmoittautuminen 050
913 3517 tai yhdistys@lIsly.fi.

Koko alueen vertaistapaamiset

+ IBM-vertaistapaaminen ke 22.11. klo 17-19 Turussa (os. Itdinen Pit-
kakatu 68) tai Teamsissa. IImoittautumiset yhdistys@Isly.fi, puh. 050
913 3517.

*» ALS-verkkovertaistapaaminen ti 21.11. klo 14-15.30. Ilmoittautumi-
set yhdistys@Isly.fi, puh. 050 913 3517.

Varsinais-Suomi
* Jasenkirjeen postitustalkoot to 24.8. klo 10 alkaen Turussa os. Itai-
nen Pitkakatu 68

+ ALS-tapaamiset TURKU: to 14.9. klo 14-16/to 30.11. klo 15-17, os.
Itdinen Pitkakatu 68, Turku. Ilmoittautumiset 050 913 3517 tai yhdis-
tys@Isly.fi.

* TURUN yleiset vertaistapaamiset: ma 25.9. klo 17-19 /ma 27.11. klo
17-19, os. Itdinen Pitkakatu 68, Turku. Ryhman vetdjana Sonja Lind-
holm. Ilmoittautumiset 050 913 3517 tai yhdistys@Isly.fi.

* Vesijumppaa Turussa 14.9. alkaen torstaisin klo 17.15-18.30 Palvelu-
talo Esikon altaalla (os. Uittamontie 7). Kertamaksu 3 €/hl6. Avustaja
paikalla. Kevaan viimeinen kerta 11.5.

* Tuolijoogaa Turussa 11.9. alkaen joka toinen maanantai klo 16-17
Pihlajasalissa (os. Itdinen Pitkdkatu 68). Kertamaksu 2 €/hl6. Ohjaaja-
na Susanna Ryynanen. HUOM! Tarkista kerrat yhdistyksen kotisivuilta,
paivamaariin saattaa tulla muutoksia.

+ Sahkarifutista Turussa sunnuntaisin (kesdakaudella tiistaisin) lapsille
ja aikuisille. Vuoro on tdysin maksuton. Tule paikalle tutustumaan la-
jiin! Lisatiedot Erik Lundellilta, fcinterpowerchair@gmail.comtai 050
581 7280. Lisatietoja Facebook-sivuilta FC Inter Powerchair.

* TULOSSA: Varhan hyvinvointialueen paneelikeskustelu. Seuraa
tiedotusta.

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

* RAUMAN yleiset vertaistapaamiset: ke 6.9. klo 13-16 (Kaunisjarven
hyvinvointikeskukseen tutustuminen)/ ke 4.10. klo 14-16 /ke 1.11. klo
14-16, Kaunisjarven hyvinvointikeskuksessa, os. Steniuksenkatu 4,
Rauma. Iimoittautumiset vertaisryhman vetajalle Erja Simoselle, puh.
045 356 6344.

* PORIN yleiset vertaistapaamiset: ma 4.9. klo 18-20 / ma 2.10. klo 18-
20, Yhteisotalo Otava os. Otavankatu 5 A, Pori / ma 30.10. klo 14.30-
17 (Vammaiskortti-luennon yhteydessa, paikka ilmoitetaan myéhem-
min). Iimoittautumiset vertaisryhman vetajalle Erja Simoselle, puh.
045 356 6344.

* TULOSSA: Satakunnan hyvinvointialueen paneelikeskustelu. Seuraa
tiedotusta.

Lisatiedot ja mahdolliset muutokset |16ytyvat yhdistyksen sivuilta
www.Isly.fitai puh. 050 913 3517.



Lihastautiliiton palvelut

o
| [T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikoistu-
nut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiirteet seka
yksiléllisen kokonaistilanteen huomioivaan fysioterapi-
aan. Fysioterapiayksikko 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

029%
ﬂﬂh 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 Ryynédnen, 044 703 4657
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi

%,%‘ TYOELAMAN, KOULUN-

KAYNNIN JA OPISKELUN

NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT
Tukea koulunkayntiin, opiskeluun, tyéllistymiseen,
yrittajyyteen seka ty6elamassa 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-, elake-
ja kuntoutuslainsaadantdon seka perusoikeuksiin
liittyvissa asioissa. Palvelun yhteystiedot 16ytyvat
Kynnyksen verkkosivustolta osoitteesta www.kyn-
nys.fi/toiminta/juridinen-neuvonta/

A

r@n SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

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

047]
~UJ Kysy LIHASTAUDEISTA
[E£O. -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
aapo.pollari@lihastautiliitto.fi

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

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIAJAT SYKSY 2023

PUHELINLAAKARIAJAT - Lihastautiliiton puhe-
linlddkarin tavoitat soittoaikana numerosta 044
0480 100. Linja aukeaa soittoajan alettua, ja se
suljetaan soittoajan paatyttya. Puhelinaikoja ei voi
varata etukateen, eika puhelinajan aikana jattaa
l[aakarille viestia, tekstiviestia tai soittopyyntda
linjan ollessa varattu. Puhelusta peritadn normaali
matkapuhelinmaksu.

ELOKUU
22.8. klo 16-17.30
Neurologian erikoislaakari
LT, dosentti

Mari Auranen

SYYSKUU
5.9. klo 16-17.30

LT, perinndllisyyslaaketie-
teen ja lastenneurologian
erikoislaakari

Hannele Koillinen

12.9. klo 16-17.30
Neurologian erikoislaakari
LT, dosentti

Mari Auranen

LOKAKUU

2.10. klo 17-18.30
LT, lastenneurologian

26.9. klo 17-18.30
Neurologian erikoislaakari
Hannu Laaksovirta

17.10. klo 16-17.30
Neurologian erikoislaaka-

erikoislaakari ri, dosentti

Pirjo Isohanni Emil Ylikallio
MARRASKUU

9.11. klo 15-16.30 28.11. klo 16-17.30
Professori LT, perinndllisyysladketie-
Bjarne Udd teen ja lastenneurologian

erikoislaakari
Hannele Koillinen

24.11. klo 13-14.30
Neurologian dosentti
Johanna Palmio

JOULUKUU
11.12. klo 17-18.30
LT, lastenneurologian
erikoislaakari

Pirjo Isohanni

HUOM! Puhelinlaakareiden soittoaikoihin saattaa tulla muu-
toksia, ajantasainen lista I6ytyy Lihastautiliiton verkkosivuston
tapahtumakalenterista.
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ALS-yhteyshenkilot

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

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Velipekka Keskivali

velipekka.keskivali@mainosvisi-

tor.com, p. 040 759 4885

Kyllikki Lampinen (omainen)

ellikyllikki@gmail.com,
p. 040 089 3325
KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Erja Vakkila
erja.vakkila@gmail.com,
p. 0400 552 423

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

p. 0400 181 102

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Jari Lammela

lammelajari61@gmail.com,

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
yksityishenkiloni tai yrityksena.

Merkkipaivilahjoitukset

Merkkipdivaa viettdessdsi voit esittdd toivomuksen, etti
lahjojen sijasta sinua muistavat tukisivat Lihastautiliiton
toimintaa. My6s muistokukkarahat voi ohjata liiton
toiminnan tukemiseen.

Testamenttilahjoitukset

Testamenttilahjoituksilld kehitetddn Lihastautiliiton toimin-
taa sairastavien ja heidén laheistensé hyvéksi. Lahjoittaja
voi halutessaan maéritelld lahjoituksensa kayttotarkoituk-
sen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
Lisdtietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

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

Rahankerdyslupa on myénnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry

KIVA, KUN TULIT KAYMAAN
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Toiminnanjohtaja

Sari Kuosmanen, 044 064 9494

Jarjestopaallikko

Elina Soini, 044 038 6614

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikko

Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija (sij.)
Aapo Pollari, 050 572 2784

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkdkatu 35, 20100 Turku

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

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 736 1030

Jarjestosuunnittelija

Sirpa Kalviainen (liikuntatoiminta)
Lappeenrannan aluetoimisto
Perillistenkatu 3,

53100 LAPPEENRANTA

050 599 2472

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

040 754 9716

www.lihastautiliitto.fi

Jarjestosuunnittelija

Anni Kotilainen

Oulun aluetoimisto
Kansankatu 53, 90100 OULU
050 591 4244

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Veera Tevasaari
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 711 7127

Koulutus- ja ty6eldamaasiantuntija
Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

VARSINAISEKSI jASENYH DISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

HENKILOJASENEKSI
Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

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

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

lihastautia sairastavat. TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

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

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

Kysy lisda yhdistysjaseneksi liittymisesta
ja liiton tukijasenyydesta toiminnanjohtaja Sari
Kuosmaselta sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi

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

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,
puolanne.sinikka@gmail.com

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.itasuomenlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

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

Leena Kontturi (siht)
[kontturi@hotmail.com

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.kaakkoissuomenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/
Pia Pulliainen (pj), 045 8403 696,

kaakonlihastautiyhdistys@
gmail.com

Savonlinnan seudun yhteyshenkild
Kirsi Luostarinen
kluostarinen@hotmail.fi

KESKI-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

Arja Jylha-Ketola (pj.), 040 579 4165
arja.jylha-ketola@kslty.fi
www.kslty.fi

yhdistys@kslty.fi

Timo Jylha (siht.), 040 724 4002
timo.jylha@kslty.fi

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
Anni Mannelin (pj), 045 211 6791,
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.lIsly.fi

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

yhdistys@Isly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.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),
050 544 2271,
hanna.backstrom@uly.fi

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Arja Jylha-Ketola (pj), 040 579 4165,
arjajylha2022@gmail.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





