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Vivi Virtasen kiinnostus parabocciaan syttyi haaveesta ja halusta paasta kilpailemaan para-
lympialaisiin, ja talla hetkella tie sinne nayttaa lupaavalta: Vivi on lajin SM-kultamitalisti ja pe-
laa jo kansainvalisissa turnauksissa Suomen edustusjoukkueessa. Lue lisaa Vivin ajatuksista
tarkkuutta, taitoa ja taktiikkaa vaativasta lajista!
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Kaikki kentille ja saleihin

Liike on lddkettd — tdma lause on
yleisesti tunnettu ja kdytetty. Se on
hyvin ytimekés ja ymmarrettdva
vaittdma. Lihastautia sairastavien
kohdalla lauseella on erityisen tar-
ked merkitys, koska parantavia laa-
kehoitoja ei ole. Liikkkuminen on li-
hastautia sairastavalle kdytinndssa
yksi harvoista keinoista, jonka avul-
la pyritddn hidastamaan toiminta-
kyvyn heikkenemisté tai edes ylla-
pitdméan jonkinlaista kohtuullista-
kin toimintakyvyn tasoa. Omaehtoi-
nen liikkuminen tukee myés ladkin-
nallisen kuntoutuksen onnistumista
eli fysioterapian keinoin saavutettu-
ja tavoitteita.

On hyva muistaa, ettad usein it-
sendisen liikkkumisen onnistumi-
nen saattaa nimenomaan myads edel-
lyttaa taustalla olevia fysioterapia-
kédynteja ja asiantuntija-apua, jotta
omaehtoinen liikkuminen olisi siis
edes mahdollista. Aina ei ole help-
po tietdd kumpi on ensin; muna vai
kana.

Liiton yksi vaikuttamiseen liitty-
vista keskeisisté tehtdvista on vai-
kuttaminen fysioterapian saatavuu-
teen. Tama tyo0 jatkuu edelleen, sil-
14 seké Lihastautiliitolle ettd muihin
liittoihin kantautuu edelleen viestia
siitd, ettd Kelan myontdmien fysio-
terapiakertojen vuosittaiset maarat
ovat tippuneet henkilgiden saamis-
sa paatoksissa. Kuntoutuspaétosten
saamisessa esiintyy haasteita myos
hyvinvointialueilla.

Yhteiskunnallisen vaikuttamisen
ja fysioterapiasaatavuuden varmis-
tamisen rinnalla huomiota Kkiinnite-
tddn samaan aikaan toki my6s oma-
ehtoisen liikkumisen tukemiseen.

Vapaaehtoistyolld, toisten autta-
misella seké tiedon jaolla on suuri

merkitys lihastautia sairastavien ih-

misten liikunnan tukemisessa. Apua
ja tietoa tarvitaan, koska perinteiset

liitkuntamuodot eivét useinkaan sel-

laisenaan ole mahdollisia lihastautia
sairastavalle. Tarvitaan tietoa sovel-

tavasta liikunnasta ja tdhan perehty-
nyttd tukijaa ja auttajaa.

On hyva muistaa, ettd onnistunut
omatoiminen liikkkuminen toiminta-
kykyrajoitteita omaavalta henkildl-
té edellyttad usein hyvinkin yksityis-
kohtaista tietoa mm. siitd, mita lii-
kuntamuotoa voisi suorittaa, miten
liikunta vaikuttaa juuri omaan sai-
rauteen, mité tulisi valttaa, mika on
hyvastd, miten liikutaan turvallises-
ti, missa toimintaa voisi suorittaa ja
onko itselle mahdollisuus saada tar-
vittavia apuvélineitd kayttoon tai
mahdollista avustajaa. Pohdittavia
asioita on paljon, joten tietoa ja tu-
keakin tarvitaan runsaasti.

Kun faktat on selvitetty, esteet se-
latetty ja lilkkumaan péaéasty, on lop-
putuloksena useimmiten vain pelk-
ké&a hyvaa mieltd, yhdessa olon muis-
toja, iloa seka toivottavasti myds toi-
mintakyvyn vahvistumista.

Pelkka liikkumiseen liittyvé fakta-
tietokaan ei toki aina riitd, vaan tar-
vitaan my0s koordinoijia, innosta-
jia ja vapaaehtoisia vetdjid, jotka toi-
mivat alueilla yhteisen liikkumisen
mahdollistajana. Liitto onkin aktiivi-
sesti eri keinoin ja avuin pyrkinyt tu-
kemaan yhdistyksen vapaaehtoistoi-
mijoita, jotta yhdistyksissa olisi mah-
dollisuus tarjota liikkumiseen liitty-
vaad toimintaa tai jopa lisita sité. Tas-
sd on viime aikoina onnistuttu, silla
eri havainnointien ja saatujen tieto-
jenkin perusteella liikuntaan liittyvat
aktiviteetit ja yhteistekemiset tuntu-
vat lisdantyvén alueyhdistyksissa.

PAAKIRJOITUS

=

Kiitos teille kaikille vapaaehtoisil-
le, jotka mahdollistatte oman yhtei-
sonne jasenten liikkumista eri tavoin
—ja Kkiitos teille, jotka osallistutte ak-
tiviteetteihin. Yhdessa olo ja yhdessa
tekeminen on kultaakin kalliimpaa
jalisdd monin tavoin hyvia mieltd ja
hyvinvointia.

Aurinkoista ja lilkkumisen tayt-
teistid kevaan odotusta toivottaen,

Sari Kuosmanen
Lihastautiliitto ry
toiminnanjohtaja
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Translarnan ehdollista
myyntilupaa el uudistettu

Euroopan laddkevirasto EMA:n Ladke-
valmistekomitea (CHMP) on vahvista-
nut kantansa olla suosittamatta ehdol-
lisen myyntiluvan uudistamista lihas-
tautiladke Translarnalle (atalureeni)
EU:n alueelle. Asiasta paattia Euroo-
pan ladkeviraston suosituksesta Eu-
roopan komissio, jolloin myyntilupa
raukeaa yhtéa aikaa kaikissa EU-mais-
sa, my6s Suomessa. CHMP:n nakemyk-
sen mukaan Translarnan hyoddyt eivat
ylitd valmisteen riskejd myyntiluvan
edellyttamalla tavalla.
Translarna-ladke on ollut ehdolli-
sen myyntiluvan turvin kaytettavis-
s niille potilaille, jotka sairastavat
Duchennen lihasdystrofiaa (DMD) ja
kykenevit kdvelemddn omin avuin.
Suomessa Translarna-ladketta kayttaa
alle kymmenen potilasta.
Laadkevalmistekomitean paatos-
ta edelsi uudelleenarviointi, jossa
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arvioitiin Translarnan hyddyt ja hai-
tat toistamiseen kaiken myyntiluvan
haltijan toimittaman tieteellisen tutki-
mustiedon pohjalta. Tutkitun aineis-
ton joukossa olivat muun muassa eh-
dollisen myyntiluvan jadlkeen toteute-
tun tutkimuksen (study 041) ja kah-
den potilasrekisterin tietoja vertaile-
van tutkimuksen tulokset.

Arvioinnin aikana CHMP konsul-
toi neurologian asiantuntijaryhméaa
ja potilaiden edustajia sekd huomioi
kaikki saamansa yhteydenotot yksit-
taisilta perheiltd, 1adkareiltd, potilailta
ja terveydenhuollon ammattilaisorga-
nisaatioista EU:n alueelta.

Kaiken saatavilla olevan tutkimus-
tiedon arvioinnissa ei kuitenkaan saa-
tu riittdvaa vahvistusta ladkkeen te-
hosta, jotta myyntiluvan jatkaminen
olisi ollut suositeltavaa.

Hintalautakunta (Hila) hyvaksyi

Translarnalle ehdollisen korvattavuu-
den 7.10.2021. P44tos oli lapsipotilai-
den perheille merkittiva, ja vaikutta-
misty0td korvattavuuden saamisek-
si oli tehty vuodesta 2015. Lihastauti-
liitto ja valtakunnallinen diagnoosiyh-
distys DMD Finland antoivat vuosina
2019 ja 2021 lausuntonsa Ladkkeiden
hintalautakuntaan (Hila) Translarna-
ladkkeen korvattavuuden saamiseksi
Suomessa.

Jarjest6lausuntoja tyostettiin vuon-
na 2021 yhdesséa lasten vanhempi-
en kanssa potilasvaikuttajatiimissa ja
niissd Translarna-ladkehoidon hoidol-
linen arvo nahtiin lapsen ja perheen
nakokulmasta merkittdvand. Lihas-
tautiliiton mielesta laaketta tuli arvioi-
da myos lisddntyneen elamédnlaadun
seka vahentyneen avun tarpeen ja
hoidon kustannusten ndkoékulmasta.
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Fimean Verkkosivuille on keratty
yhteen tieto rekrytoivista kliinisista
ladketutkimuksistaa

Fimean verkkosivuille on nyt koottu suomalaiset rek- muutoksia, tutkimus lopettaa rekrytoinnin tai uusi tietonsa
rytoivat kliiniset ladketutkimukset. Tutkimukset 16y- verkkosivustolle haluava tutkimus alkaa, niin sivustoa péi-
tyvét sivuston www.fimea.fi etusivun kohdasta ”Kan- vitetdan vastaavasti. Paivitys tehdddn kerran kuukaudessa,
salaisille” tai suoraan osoitteesta fimea.fi/valvonta/ joten aivan tuoreet muutokset eivit sielld valttimatta ndy.
Kliiniset_laaketutkimukset/rekrytoivat-tutkimukset. Sivusto vastaavasti tdydentyy, kun lisdvastauksia saa-

Kliiniset ladketutkimukset ovat tarkeitd ladketieteen ke-  daan tutkimusten yhteyshenkil6iltd. Fimea toimii tutki-
hittymiselle. Jotta uusia tutkimuksia saadaan Suomeen, tu- musten suhteen tiedotuskanavana, eli tarkemmat kyselyt
lee Suomen tutkimusmaineen olla hyva. Kdytdnnossd tima  tutkimuksesta pyydetdan laittamaan ilman valik&sia sivus-
saavutetaan hyvin rekrytoivilla ja tehdyilla tutkimuksilla. tolla oleviin tutkimuspaikkoihin.

Useat tahot ovat toivoneet yhta verkkosivua, josta loy-
tyisi tieto Suomessa auki olevista lddketutkimuksista. Fi-

mea tarttgi tihan haasteeﬁeen 1ééket.utkimuk.sia valv.ovana TUKIEN JA ORTOOSIEN

viranomaisena, mutta myds tahona, jolle uusien tutkimus- .
ten saaminen Suomeen on tirkedd. Aiemmin tutkimuksista AMMATTILAINEN E}é]/éﬂbl‘ﬁ
on saanut tietoa hoitavalta 1ddkarilta tai kunkin sairaalan
verkkosivuilta, mutta tieto oli hajallaan, eika siis kaikkien
saatavilla samanarvoisesti.

Loppusyksysta 2023 lahetettiin kaikille kliinisen laéke-
tutkimusten yhteyshenkildille tieto ja toive koota kyselylo-
makkeelle lyhyesti ja ymmarrettavasti tutkimuksen perus-
tiedot. Osalle saatiin viesti vasta toisella kierroksella uusien
yhteystietojen metsdstyksen jialkeen. Verkkosivulle toivot-
tuja tietoja mietittiin edeltdvésti yhdessa potilasjarjestdjen
edustajien kanssa. Tutkimuksen otsikon ja vastaavan 1aa-
kérin nimen lisdksi verkkosivulle toivotaan tietoa tutkitta-
vista ikdryhmisté, diagnoosista (tai terveiden vapaaehtois-
ten rekrytoinnista) seké lyhyt tiivistelm4, jossa kerrotaan
tutkimuksen tarkoituksesta, vertailuhaarasta, sisdanotto- ja
poissulkukriteereista seka tarkeimmistd mahdollisista hait-
tavaikutuksista. Tarkeitd ovat myds yhteydenottotiedot, joi-
hin kiinnostunut mahdollinen osallistuja voi ottaa yhteytta.

Tarkempi arvio ja lopullinen péaatos tutkimukseen soveltu- AL o
vuudesta voidaan kuitenkin tehdéa vasta tutkimuspaikassa. YkSllO"lset la
Sivusto on jaoteltu diagnoosin mukaan, ensin ylatason , valmistukiratkaisut

diagnoosilla, esimerkiksi suolistosairaudet, jonka alla 16y-
tyy tarkemmin johonkin tiettyyn sairauteen auki olevat tut-
kimukset (esimerkkiné Crohnin tauti). Mikali tutkimus teh-
daan useammassa indikaatiossa tai yladtason diagnoosissa
(esimerkkind lasten syovat, jotka 1oytyvét seké lasten saira- MYYMALAT: TURKU / PORI/ OULU PUH. 020 761 9030

uksista ettd syovistd), tutkimus 16ytyy ndistd molemmista.
Kun tutkimukseen tulee ndihin tietoihin vaikuttavia VERKKOKAUPPA: WWW.TURUNTUKIKOHTA.FI

Polvituet, selkatuet, rannetuet,
tukisukat, tukipohjalliset
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Teksti Sini Laakso, LT, neurologian erikoisladkari, Suomen akatemian kliininen tutkija HUS Neurokeskus Meilahden
sairaala ja Helsingin yliopisto, translationaalisen immunologian tutkimusohjelma

Myasthenia gravis -
yleistyva harvinaissairaus,
jonka hoidot kehittyvat

Myasthenia gravis on krooninen au-
toimmuunisairaus, jossa vasta-aineet
hermolihasliitoksen proteiineja koh-
taan estdvat viestinvalitystad hermos-
ta lihakseen, ja toisaalta aktivoivat
komplementtijarjestelmiéa hajotta-
maan hermolihasliitoksen rakenteita.
Valtaosalla potilaista (noin 80%) vas-
ta-aineet kohdistuvat asetyliinikoliini-
reseptoreita vastaan [1]. Seurauksena
on lihasvéasyvyys, joka usein ilmenee
ensin silmalihaksissa silmadluomen
roikkumistaipumuksena ja kaksois-
kuvina, ja yleistyneessa muodossa ai-
heuttaa lantion ja hartioiden seutuun
painottuvaa rasitusriippuvaista li-
hasheikkoutta sekd puhumisen, nie-
lemisen ja paan kannattelun vaikeut-
ta. Myasteeninen kriisi tarkoittaa hen-
gitysvajausta, jossa paitsi hengitysli-
hasten toiminta, myds hengitysteiden
auki pitdminen on heikentynytta niin,
ettd tarvitaan hengityksen tukihoitoja
ja immunologista akuuttihoitoa [2].
Myasthenia graviksen esiintyvyys
kansainvaélisesti on noin 15-25/100 000
ja ilmaantuvuus 0,8-1/100 000 [2, 3].
Suomessa arvioidaan olevan noin tu-
hat potilasta ja vuosittain noin 40-50
uutta potilasta sairastuu myastheni-
aan [4]. Ilmaantuvuus on ollut kas-
vussa ainakin jo 1970-luvulta lahti-
en yli 50-vuotiaana alkavan tautimuo-
don osalta (LOMG eli myohaisella ial-
14 alkava tautimuoto; sairastuneis-
ta hieman yli puolet miehid), kun taas
nuoremmalla iall4, tyypillisesti 20-
40 -vuotiaana, alkavan tautimuodon
(EOMG; valtaosa potilaista naisia) il-
maantuvuus on pysynyt tasaisena [5,
6]. Tymooman yhteydessa ilmeneva
myasthenia gravis on naité tautimuo-
toja paljon harvinaisempi, eika sen il-
maantuvuus vaikuta kasvavan [7].
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Mika voisi olla tdimdan eron syyna?
Nuoremmalla idlla alkava, asetylii-
nikoliinireseptoreita vastaan kohdis-
tuvia vasta-aineita tuottava myasthe-
nia gravis on patofysiologialtaan var-
sin hyvin tunnettu. Thymuksen eli ka-
teenkorvan sisélle kehittyy tédssa tau-
timuodossa toispaikkaisia itukeskuk-
sia, jotka ovat imusolmukkeiden si-
jaan kudoksissa ilmenevid vasta-aine-
tuotannon keskuksia. Toispaikkaisia
itukeskuksia todetaan yleisesti pait-
si kroonisten kudostulehdusten, myos
syopédkasvainten yhteydessa. Nuorem-
malla idlla alkavan myasthenia gra-
viksen patologisen vasta-ainetuotan-
non on tunnistettukin tapahtuvan ka-
teenkorvan sisalld, jossa nahdaan hy-
vénlaatuista liikakasvua [8]. Sen si-
jaan myohadisemmalla ialla alkavassa
myasthenia graviksessa kateenkorva
on yleensi normaalilla tavalla ikaan-
tymisen myoté surkastunut, eiké ase-
tyliinikoliinireseptoreita vastaan koh-
distuvien vasta-aineiden syntypaikkaa
tiedeté [2]. Vaikkakin alkuperdinen
syy itukeskusreaktion synnylle ka-
teenkorvassa on nuoremmalla i4lla al-
kavassa myastheniassa niin ikdan tun-
tematon, on myohaisemmalla ialla al-
kavan tautimuodon osalta sairauden
syntymekanismi laajemmin epéaselva,
mika heijastuu myos kaytettavissa ole-
viin hoitoihin ja niiden tehoon.
Tymektomia eli kateenkorvan pois-
to on tehokas hoitomuoto tymoomaan
liittyvassd myastheniassa, seka alle
50-vuotiaiden yleistyneessa asetyyliko-
liinireseptorivasta-aineita tuottavas-
sa myastheniassa, jossa noin 20% po-
tilaista saavuttaa pitkdaikaisen remis-
sion ja valtaosa hy6tyy toimenpitees-
td immunosuppressiivisen ladkityksen
tarpeen vihenemisen muodossa [9].

L

Myasthenia gravis aiheuuttaa usein heik-
koutta niskan lihaksiin, joten paan kannat-
telu on vaikeata.

Myohdisemmalla ialla alkavassa tau-
timuodossa tehoa ei meta-analyysis-
s ole pystytty osoittamaan [10]. I&k-
kdadmmat myasthenia-potilaat ovat
niin ikdan herkkid saamaan haitto-

ja jatkuvasta immunosuppressiivi-
sesta laakityksesta [11], jota kuiten-
kin yleensa tarvitaan oireenmukai-
sen lddkkeen, yleisimmin pyridostig-
miinin, ohella. Myasthenian hoidos-
sa on tavallisesti kdytetty ns. eskalaa-
tiohoitostrategiaa, missa prednisolo-
niin yhdistetddn atsatiopriinin asteit-
taiset annosnostot, ja mikali hoitovas-
tetta ei saada, harkitaan mykofeno-
laattia tai rituksimabia [1]. Myasthe-
nia gravikseen liittyvaa kuolleisuutta
raportoidaan kuitenkin yli 10%]Ila po-
tilaista [12], myasteenisen kriisin riski
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17. Palko. Tiedote 6.10.2023. Saatavilla [https://palveluvalikoima.fi/-/suositus-efgartigimodi-alfa-ei-kuulu-palveluvalikoimaan-myasthenia-

graviksen-hoidossal. Luettu 28.12.2023.

18. A Study To Evaluate Efficacy, Safety, Pharmacokinetics, And Pharmacodynamics Of Satralizumab In Patients With Generalized
Myasthenia. Hoffman La Roche. [https://clinicaltrials.gov/study/NCT04963270?cond=Myasthenia%20Gravis,%20Generalized&intr=satrali

zumab&rank=1]. Luettu 28.12.2023.

on suurin kahtena diagnoosia seuraavana vuonna [13], ja
yli puolet potilaista on tyytyméaton sairautensa oireisuuteen
vuosia diagnoosin jalkeen [14].

Naihin haasteisiin vastaamiseksi on alettu pohtia in-
duktiohoidon/varhaisen tehokkaan immunologisen hoi-
don strategian kayttdmistd myasthenian hoidossa. Ruotsis-
sa tehtiin satunnaistettu kaksoissokkotettu tutkimus, jos-
sa myOhaisemmalla idlla alkaneen, yleistyneen ja asetyyli-
koliinireseptorivasta-aineita ilmentdvan myasthenia gra-
viksen diagnoosin vuoden sisdlld saaneita potilaita jaettiin
kahteen ryhmaéén, joista toiselle annettiin 500 mg rituksi-
mabia ja toiselle lume-infuusio tavanomaisen hoidon li-
sdksi [15]. Yhden infuusion suotuisa vaikutus hoitotasapai-
noon nakyi vield noin vuosi tdimén jalkeen, eikd vakavia
haittavaikutuksia todettu. HUS on paivittdnyt ohjeistustaan
myasthenian hoidosta niin, etté rituksimabin annostelua
vuoden sisélla yleistyneen asetyylikoliinireseptorivasta-ai-
nepositiivisen myasthenian diagnoosista tulisi aina harkita.

Muitakin uusia hoitomuotoja on tulossa, kuten jo Eu-
roopan ladkeviranomaisen hyvdksynnan saanut efgartigi-
modi, joka on FcRn-reseptoria estdva biologinen laéke [16].
Tama vahentadd kaikkien vasta-aineiden maéraé tehokkaas-
ti verenkierrossa. Koska tdma laakitys vaatii toistuvaa an-
nostelua tehon sdilyttdmiseksi ja hinta on varsin korkea,
otti Terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvosto kieltei-
sen kannan lddkkeen kdyttoon Suomessa [17]. Tdna vuon-
na odotetaan muun muassa tuloksia faasi 3 tutkimuksesta
IL6-reseptoriestdjan (satralitsumabi) tehosta ja turvallisuu-
desta yleistyneen asetyylikoliinireseptorivasta-ainepositii-
visen myasthenia graviksen hoidossa [18]. Myasthenia gra-
viksen hoito kehittyy siis ilahduttavaa vauhtia.
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Teksti Susanna Hakuni

Osallisuusbarometri:
viildennes vastaajista koki
osallisuutensa erittain heikoksi

Invalidiliitto toteutti marraskuussa
2023 ensimmaistd kertaa osallisuusba-
rometrin, jonka tavoitteena oli saada
tietoa vammaisten henkiliden osalli-
suudesta. Osallisuusbarometri selvitti
vastaajien osallisuudentunteen yhte-
yksid heiddn kokemaansa hyvinvoin-
tiin, terveyteen seké toiminta- ja tyo-
kykyyn. Lisdksi kyselylla selvitettiin
kokemuksia kuntien liikunta- ja kult-
tuuripalveluista sekéd hyvinvointialu-
eiden sote-palveluista.

Barometrin tavoitteena oli saada
tietoa vammaisten henkildiden osal-
lisuudesta ja hy6dyntaa saatua tietoa
vammaisten henkildiden osallisuu-
den edistdmiseksi. Barometriad suun-
nittelemassa ja kysymyksid laatimassa
oli Invalidiliiton ty6ntekijdista ja luot-
tamushenkiloista seka Yhdenvertais-
valtuutetun toimiston ja Vammaisten

ihmisoikeuskomitean edustajista koos-
tuva tyoryhma.

Osallisuusbarometriin vastasi 1
136 vahintddn 15 vuotta tayttanyt-
ta henkild4, joilla on liikkumisen es-
teitd tai toimintarajoitteita. Vastaa-
jia oli kaikilta hyvinvointialueilta
Manner-Suomessa.

Barometriin vastanneiden 1 136
henkil6n osallisuuden kokemus oli al-
haisempi kuin suomalaisilla keski-
maddrin. Noin viidennekselld vastaajis-
ta osallisuus oli erittdin heikkoa.

Osallisuuden kokemus
keskimdairin 65,9 pistetta

Osallisuuden kokemusta voidaan
mitata THL:n kehittdmalla osal-
lisuusindikaattorilla (Experien-
ces of Social Inclusion Scale, ESIS).

"Vammainen syrjaytetaan aina kuin keskustellaan hanta koskevista asiois-
ta, jos mukana on muita henkildita. Kysymykset osoitetaan lasna olevalle
henkildlle. Jos kysytaan jotain, kysymykset osoitetaan ja puhutaan kuin
lapselle, eika valttamatta edes kuunnella vastausta, kuin puhutaan paalle.”
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Osallisuusindikaattori muodostuu
kymmenesta vaittdmasta, jotka kar-
toittavat vastaajan kuuluvuuden tun-
teita, tekemisten merkityksellisyytta
sekd toimintamahdollisuuksia ja hal-
littavuutta. Vaittdmien vastaukset si-
joittuvat jatkumolle, jonka toinen déari-
pia edustaa osattomuuden kokemusta
ja toinen osallisuuden kokemusta.
Suomalaisten yli 20-vuotiaiden
osallisuuden kokemus on THL:n Fin-
sote 2019 -kyselyn mukaan keskimé&a-
rin 75,2 asteikolla 0-100. Siina osalli-
suuden kokemusta mitattiin osallisuus-
indikaattorilla ja vdittdmiin vastattiin
viisiportaisella Likert-asteikolla (1 tay-
sin eri mieltd - 5 tdysin samaa miel-
td). Vastauksista laskettiin summapiste-
maard, joka muutettiin 0-100 pisteeksi.
Invalidiliiton osallisuusbarometrin
tulos on 65,9 pistettd. 21 % osallisuus-
barometrin kaikista vastaajista saa
alle 50 pistettd, eli viidenneksella vas-
taajista osallisuus on erittdin heikkoa.
Osallisuusbarometrissa késiteltiin
11 eri aihepiiria: taustatiedot, elinolot,
toimeentulo, terveys ja toimintakyKky;,
seksuaalioikeudet, osallisuus, kulttuu-
ri- ja lilkuntapalvelut, terveys, apuva-
lineet, sosiaalipalvelut ja oma kuvaus



"Asuinkunnassani ei ole esteettdémia asuntoja, joissa
pyoratuolin kanssa parjaisi. Samoin taalla on esteet-
tomyys viime vuosisadalta muutenkin. IIman taistelua
en paassyt edes terveysasemalle sisaan enka tieda
paasenko vielakaan perille asti. Kadut ovat kaikkea
muuta kuin esteettomasti tehty. Jos jostain valitat,
siihen tuodaan irtosoraa ja asia korjattu.”

tai osallisuuden sanoittaminen.
Barometrin vastaajilta ei kysytty diagnoosia, vaan heil-

le esitettiin YK:n Tilastokomitean alaisen Washington Grou-

pin muotoilema kuuden kysymyksen kokonaisuus, jossa
vastaukset asettuvat asteikolle ”ei vaikeuksia” ja ”en pys-
ty lainkaan”-adaripaiden valille. Kysymykset koskivat kykya
kommunikoida, kuulla, huolehtia itsestdan (kuten peseyty-
misesta tai pukeutumisesta), ndhd4, muistaa tai keskittya,
kévella tai kulkea portaissa.

Vastaajista 60 prosentilla oli paljon vaikeuksia tai he ei-
vt pystyneet kdveleméain tai kulkemaan portaissa, 17 pro-
sentilla oli paljon vaikeuksia tai he eivit pystyneet itsenai-
sesti esimerkiksi peseytymdééan tai pukeutumaan.

Palveluiden kayttamisessa
on monenlaisia haasteita

Terveys- ja sosiaalipalveluiden kayttdmisessa ongelmia
vastaajille tuottavat liian pitkit jonotusajat ja tilanteen sel-
vittiminen useaan kertaan. Kuntien kulttuuripalvelui-

den kayttdmista ja musiikkitapahtumiin tai harrasteryh-
miin osallistumista hankaloittivat eniten tilojen ja harras-
tuspaikkojen esteellisyys, rahan puute ja palveluiden mak-
sullisuus. My®6s liikuntapalveluissa tilojen ja harrastuspaik-
kojen esteellisyys nousi suurimmaksi haasteeksi. Avun,
henkil6kohtaisen avun tai tuen puute vaikeutti vastaajista
18 % liikuntapalvelujen kayttoa.

Yhtena kulttuuripalveluiden kayton esteend esiinnous-
sut heikko toimeentulo, rahan puute ja palveluiden mak-
sullisuus nousi myds liikkuntapalveluiden kdyttadmisen es-
teend neljanneksi.

Rahan puute nousi barometrissa esiin myos arjessa: ky-
symykseen, oletko 12 viimeisen kuukauden aikana jatta-
nyt rahan puutteen vuoksi kdymaéttd 1adkarissa tai tinkinyt
ladkkeiden ostosta, periti neljinnes vastasi myontavasti,
eli kaikilla ei ole rahaa 1d4kériin tai l1dakkeisiin.

Omassa arjessaan 15 % vastaajista koko jaavéansa ilman
tarvitsemaansa apua arjen askareissa, ja 35 % vammais-
palvelulain mukaista apua saavista koki, ettei saa apua
tarpeeksi.

Vaikka kuljetuspalveluiden ongelmista on julkisuudessa
kayty keskustelua ja puhuttu paljon, ne eivat nousseet ba-
rometrissa hankalimpien asioiden joukkoon.

Osallisuusbarometrissa oli mahdollisuus kertoa myds omin

sanoin osallisuudesta. Jutun nostolauseet ovat lainauksia
barometrin kommenteista.

Ldhde ja lisitietoa: www.invalidiliitto.fi

Jarjestokysely:
Pitkaaikaissairaiden
taloudellinen tilanne
heikentynyt

Pitkaaikaissairaus on merkittava taloudellinen rasite puo-
lelle sairastavista, selviaa potilasjarjestdjen tuoreesta ky-
selytutkimuksesta. Allergia-, iho- ja astmaliiton, IBD ja
muut suolistosairaudet ry:n, Psoriasisliiton ja Reumaliiton
kyselyyn vastasi yli 5 000 pitkaaikaissairauksia sairasta-
vaa. Moni on joutunut esimerkiksi pyytamaan toista, hal-
vempaa ladketta tai lykkaamaan tarvitsemansa laakkeen
hankkimista sen hinnan vuoksi.

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa monin tavoin sairastavien ta-
loudelliseen tilanteeseen. Kuluja aiheuttavat ennen kaik-
kea laakkeet, mutta myos esimerkiksi terveydenhuollon
asiakasmaksut, matkat seka hoitotarvikkeet ja apuvali-
neet. Tuore kyselytutkimus kertoo, etta sairastavien talou-
dellinen tilanne on monella mittarilla huolestuttava.

Lahes puolet vastaajista pitaa sairauksiensa kustannuk-
sia merkittavana rasitteena. Osuus on kasvanut voimak-
kaasti, silla aiemmassa, vuonna 2018 tehdyssa kyselytut-
kimuksessa nain koki joka kolmas. Taloutta rasittavat eri-
tyisesti sairauden hoitoon tarvittavat laakkeet.

57 prosenttia pitkaaikaissairaista kertoo tehneensa laak-
keiden hinnan vuoksi erilaisia kompromisseja viimeisen
vuoden aikana. Elinkustannusten nousu viime vuosina on
entisestaan vaikeuttanut tilannetta.

Haasteita on varsinkin erityisen kalliita, kuten biologisia
laakkeita kayttavilla. Naiden laakkeiden kayttajat joutuvat
tyypillisesti maksamaan laakekorvausten vuosiomavas-
tuun eli laakekaton (626,94 euroa vuonna 2024) yhdessa
tai kahdessa osassa heti vuoden alussa. Lisaksi kuluja voi-
vat aiheuttaa valmisteet, jotka eivat ole Kela-korvattavia.
Kyselyyn vastanneista 62 prosenttia toivoo, etta laakeka-
ton voisi maksaa useammassa osassa.

Laakekulujen lisaksi pitkaaikaissairaiden taloutta rasitta-
vat terveydenhuollon asiakasmaksut ja matkakulut. Li-
saksi kuluja voi kertya muun muassa hoitotarvikkeista ja
apuvalineista.

Yli kolmannes kyselyyn vastanneista on viimeisen vuoden
aikana kokenut haasteita asiakasmaksujen vuoksi. Heis-
ta jopa 40 prosenttia on siirtanyt sovittua kayntia sosiaali-
ja terveydenhuollossa, ja noin joka neljas oli rahan vuoksi
jattanyt kaynnin kokonaan valiin.

Moni sairastava on sairautensa kustannusten vuoksi teh-
nyt myds muita kompromisseja kuten tinkinyt valttamat-
tomista hankinnoista tai pyytanyt rahaa lahipiirilta.

Jarjestot esittavat, etta ladkekaton osittamisen lisaksi kaikki
terveydenhuollon maksukatot eli ladkekatto, asiakasmak-
sukatto ja matkakatto tulisi yhdistaa sellaisella tavalla, joka
ei lisaisi sairastavien maksutaakkaa. Maksukattojen yh-
teenlaskettu summa on 1 688,94 euroa vuonna 2024.

Lue lisaa: reumaliitto.fi/ajankohtaista/artikkelit-ja-uutiset/
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Lihastauti-
paivat 2024

lauantaina 20.4.2023
klo 11.00
Scandic Tampere City

Lauantai:

11.00-11.15 Tervetulosanat Lihastautiliiton
puheenjohtaja Raila Riikonen ja toiminnanjohtaja
Sari Kuosmanen.

11.15-11.30 Tampereen kaupungin tervehdys,
apulaispormestari Pekka Salmi

11.30-12.15 Vammaispalvelut hyvinvointialueilla,
THL johtava asiantuntija
Paivi Nurmi-Koikkalainen/ tai THL
kehittamispaallikkd Elina Lindstrom

12.15-13.15 Lounas

13.15-14.45 Yleista lihastaudeista,
neurologian erikoislaakari
Manu Jokela

14.45-15.30 Kahvi

15.30-17.00 Pienryhmat

Hengitysongelmat lihastaudeissa ja
niihin liittyvéd omatoiminen harjoittelu:

Luennolla selvitetdan tavallisimpia lihastauteihin liittyvid hengi-
tysongelmia. Lisaksi kdydaan lapi, mita sairastava voi itse tehda
optimaalisen hengityksen tukemiseksi: millaisia harjoitteita voi
tehda ja miten erilaisia hengitysharjoitusvalineita kaytetaan. Li-
hastautiliiton fysioterapeutti Noora Karkkainen

Vertaiskahvila:

Tule keskustelemaan Vertaiskahvilaan kuulumisistasi, arjesta

ja elamasta lihastaudin kanssa, jakamaan vinkkeja sujuvaan ar-
keen seka saamaan vertaistukea. Lihatautiasiantuntija Aapo
Pollari ja jarjestdsuunnittelija Anni Kotilainen + vertaistukihenki-
|16 Sonja Lindholm

Kuntoutusklinikka:

Millainen on hyva kuntoutussuunnitelma? Kelan hakemuksen
laadintavinkit. Sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti ja kuntou-
tusasiantuntija Susanna Ryynanen

Kivaa kotona! - mielen ja kehon
virkeytta toiminnallisin menetelmin

Kehon ja mielen hyvinvointi on laheisille tarkeaa, sillda monet voivat
toimia omaishoitajina. Ryhmassa esitellaan, kokeillaan ja jaetaan ar-
jen ymparistdssa toteutettavia toiminnallisia harjoitteita ja vinkke-
ja. Tyollisyysasiantuntija Liisa-Maija Verainen ja jarjestdsuunnitteli-
ja Sirpa Kalvidinen

Suoliston hyvinvointi

- ravitsemuksella on merkitysta

Liikuntaesteisen henkildn arkeen kuuluu paljon haasteita. Liikkumi-
sen ja liikunnan haasteet johtavat helposti my&s monella tavalla il-
mentyviin vatsan ongelmiin. Tdma luento painottuu nadihin haastei-
siin ja erilaisiin ratkaisuihin. Ravitsemusasiantuntija, pj Selkaydin-
vammaiset Akson ry, Anni Tackman

Tai vapaata aikaa yhteisille keskusteluille muiden osallistujien kanssa

Pirkanmaan lihastautiyhdistyksen
40-vuotisjuhla 18.30-21.00

18.30 Juhlapuhe, Pirkanmaan yhdistyksen puheenjohtaja
Pirkanmaan yhdistyksen onnittelu, Lihastautiliiton
puheenjohtaja Raila Riikonen

18.45 Juhlaillallinen, 2 -ruokalajin puolihoitomenu,
padruoka ja jalkiruoka. Hinta 31 €, maksetaan
ilmoittautumisen yhteydessa. Juomat ja kahvit
ostetaan oman harkinnan mukaan tilaisuudessa.

20.00 Pirkanmaan yhdistyksen jarjestamaa
ohjelmaa ja vapaata seurustelua.

21.00 Juhlatilaisuus paattyy 21.00.

Liittokokous

Lihastautiliitto ry:n liittokokous pidetaan sunnuntaina
21.4.2024 klo 9.30 alkaen Scandic Tampere City -hotel-
lissa (Hdmeenkatu 1, Tampere). Kokouksessa kasitel-
l[ddn saantdjen maaraamat asiat.

Tervetuloa!
Liittohallitus




Ilmoittautuminen

IImoittautuminen tehddan verkossa osoitteessa
https://www.lyyti.in/Lihastautipaivat_2024

ke 20.3.2024 mennessa. Linkin kautta ilmoit-
taudutaan sitovasti seka Lihastautipaiville, pien-
ryhmiin ettd Pirkanmaan yhdistyksen 40-vuo-
tisjuhlaan. Pienryhmat taytetaan sitovasti
ilmoittautumisjarjestyksessa.

Kysymykset ja lisatiedot jarjestopaallikko

Elina Soiniin, 044 038 6614 tai elina.soini@
lihastautiliitto.fi. Huomioithan, ettd mahdollista
peruutusta ei voi tehda vastaamalla
ilmoittautumisen yhteydessa sahkopostilla
saapuneeseen vahvistusviestiin, vaan ottamalla
yhteyttd Elina Soiniin.

Majoitus

Majoitusvaraukset hoidetaan itse omien tarpei-
den mukaisesti. Liitto on sopinut tapahtumaan
littyen majoituskiintidista ja sopimushinnois-
ta, joita voi hyddyntaa kayttamalla alla olevia
varauskoodeja.

Jokainen majoittuja varaa huoneensa itse.
Varauslinkkiin alennushinnalla paaset tasta:
https://bit.ly/Scandic_Tampere_City-ja-Station

Varaukset voi myo6s tehda varaustunnuksella
BLAH200424 puhelimitse, sdhkdpostitse hotellin
yhteystietoja kdyttden. Huoneet ovat varattavissa
6.4.2024 saakka tai hotellin varaustilanteen
mukaan. Hotellilla on tarvittaessa oikeus
yksipuolisesti sulkea kiintién saatavuus.

Scandic myyntipalvelu: 0200 818 00

Sopimushinnat: 1Thh /141€ /vrk, 2hh 159€/vrk.
Kiintiohinta on voimassa 6.4. asti/
niin kauan kuin huoneita kiintiossa riittaa.

Scandic Tampere City: 03 244 6111 tai
www.scandichotels.fi, valitse hotelli Scandic
Tampere City

VARAUSKOODI: BLAH200424

Scandic Tampere Station hotellissa on kaksitoista
inva-huonetta. Ilmoitathan huonevarausta teh-
dessasi hotellille myds mahdollisista apuvaline-
tarpeistasi. Sopimushinnat: Thh /145 € /vrk, 2hh
163 €/vrk. Kiintiéhinta on voimassa 6.4. asti/
niin kauan kuin huoneita kiintiossa riittaa.
Scandic Tampere Station: 0300 308 432 tai
www.scandichotels.fi, valitse hotelli Scandic
Tampere Station

VARAUSKOODI: BLAH200424

Lisatietoja Lihastautipdivasta, iltajuhlasta, majoi-
tuksesta seka varauksista antaa jarjestopaallik-

ko Elina Soini: 044 038 6614 tai elina.soini@lihas-
tautiliitto.fi

Lihastautiliitto ry

Uuden vammaispalvelu-
lain soveltamisalan
tarkentamista koskeva
hallituksen esitys
eduskunnalle

alkusyksysta 2024

Uusi vammaispalvelulaki (675/2023) tulee voimaan
1.1.2025. Uuden vammaispalvelulain soveltamisalaa tar-
kennetaan erikseen annettavalla hallituksen esitykselld
vuoden 2024 aikana.

Tavoitteena on, ettd soveltamisalan tarkentamista kos-
keva hallituksen esitys annetaan eduskunnalle alkusyk-
systa 2024, noin viikolla 39. Hallituksen esitys valmistel-
laan 10/2023-9/2024 ja lausuntokierros jarjestetdan lop-
pukevaalla 2024. Tarkoituksena on ottaa sidosryhmaét laa-
jasti mukaan valmisteluun: kevaalla 2024 luonnosteluvai-
heessa jarjestetddn mahdollisuuksien mukaan samantyyp-
pinen kuulemiskierros kuin syksylla 2023, jolloin kuultavi-
na oli mm. vammais- ja muita jarjestojd, palveluntuottajia,
tydmarkkinatahoja, hyvinvointialueet, valvontaviranomai-
sia ja tutkijoita.

Esityksen valmistelun yhteydessa arvioidaan sovelta-
misalaltaan tarkennetun uuden vammaispalvelulain talou-
delliset vaikutukset kokonaisuudessaan.

Vammaispalvelulain voimaantuloajankohdan lykk&a-
misen tavoitteena oli varata aikaa uuden vammaispalve-
lulain soveltamisalan tarkentamiselle. Soveltamisalan tar-
kentamista koskevan esityksen valmistelussa otetaan huo-
mioon muun muassa perustuslakivaliokunnan asettamat
reunaehdot.

Eduskunta hyvaksyi uuden vammaispalvelulain voi-
maantulon siirtoa koskevan lakimuutoksen 27.9.2023 ja
tasavallan presidentti vahvisti lait 29.9.2023. Voimaantu-
lon siirtoa koskevat lait tulivat voimaan 30.9.2023 ja uusi
vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.1.2025. Voimaantu-
lon vuodenvaihteessa katsotaan helpottavan palveluiden
jarjestamista, tietojarjestelmadmuutosten tekemistd, hy-
vinvointialueiden rahoitusta sekd vammaispalveluiden
tilastointia.
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Harvinaissairauksien
kolmas kansallinen
ohjelma julkaistiin

Uusi harvinaissairauksien kansallinen ohjelma vuosille 2024-2028
on julkaistu. Ohjelma taydentda aiempia kansallisia ohjelmia ja
jatkaa niiden harvinaissairaiden asemaa parantavia toimenpiteita.
Ohjelmakauden keskeisena tavoitteena on harvinaissairauksien
tietopohjan ja rakenteiden vahvistaminen.

Ohjelma on tiivistynyt aiemmista vuosista, ja siind keskitytdan seuraaval-

la viisivuotiskaudella erityisesti rekisterien ja tietopohjan kehittdmiseen, ra-
kenteiden vahvistamiseen, hoito- ja palvelupolkujen luomiseen, ladkkeiden
ja hoidon saatavuuden varmistamiseen, tutkimusedellytysten turvaamiseen
seka potilaiden osallisuuden varmistamiseen. Liséksi yhtené tavoitteena on
huomioida ilman diagnoosia olevat potilaat ja pyrkid vastaamaan my®ds té-
man potilasryhmén haasteisiin.

Ohjelmassa kuvattujen tavoitteiden toteuttamisessa eurooppalainen ja
kansainvélinen yhteisty6 ovat tirkedssa roolissa. Suomen on tdrkea pysya
mukana eurooppalaisessa kehityksessd ja harvinaissairaudet tulee kansalli-
sesti huomioida erityisryhména sosiaali- ja terveyspalvelujen suunnittelussa
ja toteutuksessa.

Vuosille 2014-1017 ja 2019-2023 laadittujen kansallisten harvinaissaira-
uksien ohjelmien keskeisia tavoitteita ovat olleet tiedon ja osaamisen lisaé-
minen, diagnostiikan ja hoidon parantaminen, potilaiden osallisuuden ja yh-
denvertaisuuden tukeminen, palvelujirjestelmén kehittdminen, tutkimuksen
edistiminen seké toimintojen koordinaatio. Kahden ohjelman jalkeen moni
asia on edennyt harvinaissairauksien kentdlla: tietoisuus sairauksista on li-
sdantynyt ja hoidon seki toimintojen koordinaatio tehostunut. Myos verkos-
toituminen on lisddntynyt sekd kansallisesti ettd eurooppalaisten osaamis-
verkostojen kautta.

Kuitenkin potilaiden arjessa selviytymisessd, osallisuudessa sekd diagnos-
tiikan ja hoidon toteutumisessa on edelleen haasteita ja kehitettdvaa. Sote-
uudistuksen my6ta uusien hyvinvointialueiden yhteydet harvinaissairauksi-
en osaamiskeskuksiin ovat vasta hahmottumassa.

Vuosien 2024-2028 harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma nostaa
edellisistd ohjelmista tdrkeimpié kohtia strategisiksi painopisteiksi seuraavalle
ohjelmakaudelle. Uuden laajan ohjelman laatimisen sijaan nyt haluttiin keskit-
tya konkreettisiin tavoitteisiin, joiden toteuttamiseen vaadittavia toimenpiteita
on mahdollisuus nykyresursseilla toteuttaa. Tavoitteena on myos asettaa stra-
tegiset tavoitteet siten, ettd niiden toteutumista voidaan helposti seurata ja ar-
vioida ohjelmakauden paattyessa. Tulokset kuvataan ochjelmakauden lopussa
erillisessé raportissa tai osana seuraavaa kansallista ohjelmaa.
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Ohjelman strategiset tavoitteet

1. Rekisterien ja tietopohjan rakenta-
minen seka tiedon jakaminen
Harvinaissairauksien Orpha-koodien
kayttdonotto kaikkialla erikoissairaan-
hoidossa seka koodeihin liittyvan koulu-
tuksen ja materiaalin tuottaminen, har-
vinaissairauksiin liittyvan kansallisen ja
eurooppalaisen laaturekisteritoiminnan
edellytysten ja lainsaadannon tarkaste-
lu seka ohjeistuksen laatiminen.

2. Rakenteiden vahvistaminen
Harvinaissairauksiin liittyvien toiminto-
jen vakiinnuttaminen ja vahvistaminen
kansallisesti ja kansainvalisesti ja ERN-
osaamiskeskusten integrointi osak-

si kansallista palvelujarjestelmaa seka
harvinaissairauksien osaamisen vahvis-
taminen osana sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten jatkokoulutusta.

3. Hoito- ja palvelupolkujen laatiminen
Hoito- ja palvelupolkujen laatiminen oh-
jaamaan harvinaissairauksien diagnos-
tiikkaa, hoitoa ja kuntoutusta seka pal-
velujen, apuvaélineiden ja hoitotarvikkei-
den saantia seka diagnostiikan, hoidon
ja esteettdmien ja saavutettavien palve-
lujen yhdenvertainen toteutuminen hy-
vinvointialueilla. Ilman diagnoosia olevi-
en harvinaissairaiden tilannetta pyritaan
parantamaan tunnistamalla heidat oma-
na ryhmanaan seka vastaamalla diag-
nostisiin haasteisiin.

4. Ladkkeiden ja hoidon

saatavuuden varmistaminen ja
yksil6llinen arviointi hyédyista
Harvinaislaakkeiden vaikutusten ja hait-
tojen seurannan vahvistaminen kansalli-
sesti ja avohoitoon myénnettavan laaki-
tyksen saatavuuden varmistaminen seka
yksil6llisen arvioinnin edistaminen har-
vinaislaakkeiden hyétyja ja harkinnanva-
raisesta korvattavuutta arvioidessa.

5. Harvinaissairauksien tutkimuksen
edellytysten turvaaminen
Ajantasaisen tiedon valittdminen kes-
keisimmista harvinaissairauksien kan-
sallisista tutkimushankkeista ja kansain-
valisista yhteistydprojekteista seka koh-
dennetun tutkimusrahoituksen mahdol-
lisuuksien ja kansainvalisen tutkimusyh-
teistyon edistaminen.

6. Harvinaissairaan

osallisuuden vahvistaminen
Tiedon jakaminen potilaille ja heidan
laheisilleen harvinaissairauksista, yh-
distyksista ja jarjestoista, koulutusti-
laisuuksien jarjestaminen seka har-
vinaissairaiden osallisuuden vahvis-
taminen sosiaali- ja terveydenhuol-
lon asiakaslahtdisyytta edistavassa toi-
minnassa kuten asiakasraadeissa ja
vertaistukitoiminnassa.



Liikennejarjestelman
esteettomyytta visioidaan

Liikenne- ja viestintdministerio julkaisi vuoden 2023 lopul-
la liikennejérjestelmén esteettdémyysvision, jossa méaéaritel-
laén, millaista kehitysta liikennejirjestelmén esteettomyy-
dessé ja saavutettavuudessa tavoitellaan koko Suomessa.
Visio pyrkii takaamaan jokaiselle sujuvan, turvallisen ja it-
sendisen matkanteon, henkilokohtaisista rajoitteista riip-
pumatta. Lihastautiliitto on ollut mukana vision kehitté-
misty6ssd sidosryhmille suunnatuissa tilaisuuksissa.

Vision avainperiaate on, ettd esteettdmyys ja saavutetta-
vuus eivat ole muusta suunnittelusta erillisia asioita, vaan
ne tulisi huomioida kaikessa liikennesuunnittelussa. Suun-
nittelussa tulisi huomioida vihintaan liikkumisesteisten,
ndko- ja kuulovammaisten ja helppokayttdjien tarpeet.

Vision arvot ovat esteetén matkaketju, moniaistisuus,
kayttdjakokemus ja yhteistyo.

Matkaketju kattaa kaiken matkustamiseen liittyvan
aina matkan suunnittelusta matkan paattymiseen asti. Mat-
kaketjun osia ovat esimerkiksi lipun ostaminen, matkante-
koon tarvittavan tiedon etsiminen ja siirtyminen pysékille

Vision tavoitteet:

1: Lilkenneinfrastruktuuri

Matkustamiseen tarvittava fyysinen ymparist® (esimerkik-
si laiturialueet, esteettomat reitit ja riittava valaistus) pal-
velee kaikkia kansalaisia. Infrastruktuurin hoidolla ja kun-
nossapidolla voidaan varmistaa esteettdmyys ja turvalli-
suus myos vuodenajoista rijppumatta.

2: Liikkumispalvelut

Matkustamiseen tarvittavat fyysiset ja digitaaliset liiken-
nepalvelut (esimerkiksi matkustamista tukeva informaa-
tio, erilaiset sovellukset ja palveluiden saatavuus) suunni-
tellaan esteettdmiksi. Esteettdmiksi suunnitellut joukkolii-
kenteen palvelut tukevat itsenaista lilkkkumista. Joukkolii-
kenteen tilaajilla tulee olla tarvittava osaaminen esteetto-
mien liikennepalveluiden tilaamisesta ja ymmarrysta eri-
tyisryhmiin kuuluvien ihmisten tarpeista.

3: Liikennevalineet

Esteettomat liikennevalineet ovat turvallisia kaikille kayt-
tajille. Tavoitteena on, etta jokainen loytaisi itselleen sopi-
van paikan liikennevalineesta. Toimijoilla on oltava ymmar-
rysta erityisryhmiin kuuluvien ihmisten tarpeista ja kyky
vastata niihin. Lisaksi kaikissa joukkoliikennevalineissa oli-
si tarjottava matkatietoa saavutettavassa muodossa ja
moniaistisesti.

4: Esteettdmyystieto

Vision tavoitteena on tarjota matkustajille ajantasaista

ja luotettavaa esteettomyystietoa liilkenteen palveluista
ja infrastruktuurista. Ajantasainen tieto mukautuu myds
poikkeustilanteisiin. Palvelun esteettomyytta koskeva tie-
to tulisi olla helposti I6ydettavaa ja saavutettavaa.

tai asemalle. Esteettdmassd ja saavutettavassa matkaketjus-
sa kaikki ketjun osat ovat kaikkien kdytossd mahdollisista
kayttdjan rajoitteista rilppumatta.

Visio kannustaa liikennealan toimijoita ylittdmaan lais-
sa madritellyt minimivaatimukset ja ty6skentelemdan yh-
dessd muiden toimijoiden ja eri kayttdjaryhmien kanssa es-
teettdman matkaketjun luomiseksi.

Visio on osa valtakunnallisen 12-vuotisen liikennejar-
jestelmédsuunnitelman toimeenpanoa ja edistdd YK:n vam-
maisyleissopimuksen toimeenpanoa Suomessa.

Vuosina 2024-2025 ministerion on tarkoitus jarjestaa vi-
sion osa-alueisiin liittyviad keskustelutilaisuuksia keskeisil-
le toimijoille ja jérjestdille asennemuutoksen tueksi. Lisak-
si toimijoita voidaan kannustaa 1oytdméaén yhteistyossa ja
omassa toiminnassaan yli minimitason menevia ratkaisuja.

Ministeriossa on vireilld useita liikkennepalveluihin ja
liikennejérjestelmdén liittyvid sdddosvalmistelu- ja politiik-
kahankkeita, joissa esteettomyysvision tavoitteita pyritdan
toteuttamaan osana ministeridn tavanomaista virkatyota.
Esteettdmyysvisio yhdistetdan myos Liikenne 12 -suunni-
telman jatkotyohon.

FinCollagen Active  Nulllelixir
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Terveystietojen tutkimuskaytossa merkittavat
loydokset voivat johtaa yhteydenottoihin

Vuoden 2024 alusta tuli sovellettavaksi sosiaali- ja terveystietojen toissijaista kayttoa koskevan lain
pykala 55, joka tuo muutoksia terveydenhuoltoon ja tutkimukseen. Laki on ollut voimassa jo vuodesta
2019, mutta nyt voimaantullut kohta mahdollistaa kliinisesti merkittdvien 10ydosten perusteella
tehtavat yhteydenotot henkil6ihin, joiden terveyteen liittyvaa riskia voidaan 16ydoksen ansiosta
ehkaista tai hoidon laatua parantaa. Kaytannossa tama tarkoittaa, ettd henkilo voi saada terveyteensa
liittyvan yhteydenoton sellaisesta tutkimuksesta, jossa han ei edes tiennyt olevansa mukana.

Jos tutkija 10ytaéa aineistosta kliinisesti merkittavan 16ydok-
sen, hin voi jatkossa ottaa yhteyttd Findataan. Findata sel-
vittaa, keitd 10ydos koskee ja toimittaa tiedon Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen asiantuntijalle. Tamén jalkeen THL:n
nimetyt asiantuntijat arvioivat tiedon merkittdvyyden ja toi-
menpiteiden odotettavissa olevan hyddyn. Jos hyoty arvioi-
daan niin ilmeiseksi, ettd tutkittava olisi tirkeda saada hoi-
don piiriin, tieto luovutetaan potilaan hoidosta vastaavalle
hyvinvointialueelle. Hyvinvointialueen tyontekij ottaa yh-
teytta potilaaseen ja selvittadd, haluaako tdma tiedon 16ydok-
sestd, sen perusteella mahdollisesti tehtdvista tutkimus- ja
hoitotoimenpiteista sekd niiden odotetuista hy6dyista.
Sote-rekisteritietojen tutkimuskayttoon tarvitsee

Suomessa viranomaisluvan ja niitd voi kasitelld vain vaa-
timukset tayttavissd, auditoiduissa analysointiymparistois-
sd. Lisaksi tiedot on pseudonymisoitu, eli niistd on poistettu
henkil6tunnuksen ja nimen kaltaiset suorat tunnisteet.
EU:n yleisessé tietosuoja-asetuksessa turvataan kansa-
laisten oikeus vaikuttaa siihen, miten heiddn terveystieto-
jaan kdytetddn ja jaetaan. Jokaisella on oikeus pédéastd omiin
tietoihin, oikaista tietoja, rajoittaa tietojen kasittelya ja vas-
tustaa tietojen kasittelyd. My0s toisiolain 55 §:n perusteella
tehdyt yhteydenotot voi kieltda. Kiellon voi tehd& missa ta-
hansa julkista terveydenhuoltoa tuottavassa toimintayksi-
kossa tai kevadstd alkaen sdhkoisesti OmaKannassa. Yhtey-
denottokieltoa ei voi tehda Findatan, Kelan tai THL:n kautta.

Sosiaali- ja terveysministeriolle aloite

ladkkeiden erikoiskorvattavuaudesta

Harvinaissairauksien potilasjarjestot luovuttivat 29. helmikuuta Harvinaisten sairauksien paivana
sosiaali- ja terveysministerion valtiosihteeri Laura Rissaselle aloitteen, jolla edistetdan ylempaa
erityiskorvattavuutta harvinaissairauksien hoidossa tehokkaille harvinaisladkkeille.

Aloite tdhtdd harvinaissairauksia sairastavien potilaiden
yhdenvertaisuuden parantamiseen Suomessa. Aloitteen hy-
viaksyminen mahdollistaisi ylemman erityiskorvattavuu-
den hakemisen harvinaissairauksien hoitoon tarkoitetuille
ladkkeille ilman todellisia lisdkustannuksia valtiolle.

Aloitteen takana ovat potilasjarjestdjen lisdksi myos
Biopankkien Osuuskunta Suomi — FINBB ja yliopistosairaa-
loiden harvinaissairauksien yksikot. Harvinaissairauksi-
en hoitoon tarvittavien ladkkeiden ylempéaa erityiskorvat-
tavuutta on pyritty edistdiméain jo vuonna 2009 sosiaali- ja
terveysministeriolle jatetylla aloitteella.

Usein harvinaissairauksia sairastavat joutuvat hankki-
maan hoitonsa kannalta valttimattomid 1adkkeitd mutkien
kautta, silld vain osa harvinaissairauksien hoidossa tehok-
kaista harvinaislddkkeistd korvataan Kelassa ylemmaén eri-
tyiskorvattavuusluokan mukaan.

— Osa harvinaissairaista potilaista saa ladkehoitonsa ko-
konaan verovaroin korvattuna, kun taas osa heista ei voi
nykyisen asetuksen perusteella koskaan saada ladkehoito-
aan kokonaan korvattuna. Suomessa tiettyjd harvinaissaira-
uksia sairastavia kohdellaan eriarvoisesti verrattuna mui-
hin vakavia sairauksia sairastaviin, korostaa Biopankkien
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Osuuskunta Suomi — FINBB:n toimitusjohtaja Marco
Hautalahti.

- Tietoa ja ymmarrystd harvinaissairauksista ja niihin te-
hokkaista 1ddkkeistd on kertynyt merkittdvasti, mutta valtio-
neuvoston asetuksen listaa tyteen erikoiskorvattavuuteen
oikeuttavista sairauksista ei ole péivitetty vuosikymmeniin.
Aloitteella on aito vaikutus tasavertaisuuden lisidmiseen, se
on yksinkertaista toteuttaa ilman lakimuutosta ja se on talo-
udellisilta vaikutuksiltaan kustannusneutraali. Tassa kohtaa
kysymys onkin suuresti siitd, onko uuden sairausluokan li-
sdamiselle poliittista tahtotilaa, Hautalahti sanoo.

Aloitteella lisattdisiin asetuksen ensimmaiseen pyka-
laan harvinaissairaudet kattavasti ja selkeasti méaritte-
levé, Euroopan ladkeviraston luokituksen mukainen kor-
vausluokka. Uutta korvausluokkaa hyddyntdmalla pelkoa
tdyden erityiskorvattavuuden hallitsemattomasta laajene-
misesta ei ole. Sairaaloiden kautta annettu harvinaissai-
rauksien 1aakitys tulee tallakin hetkelld valtion budjetista.
Kelan myontdmat korvaukset eivét siis toisi lisdkustannuk-
sia valtiolle, vaan varmistaisivat eri harvinaissairaille yhta-
laiset mahdollisuudet saada tarvitsemansa laakehoito.



Yhdenvertaisuus keskiossa
Jukka Sariolan juhlaseminaarissa

Jukka Sariola juhlisti 60 vuoden merkkipaalun tayttymis-
td 23.1.2024 juhlaseminaarilla. Kohti yhdenvertaista yhteis-
kuntaa - vammaiset henkilét hyvinvointivaltiossamme -se-
minaarissa lahestyttiin ja pohdittiin yhdenvertaisuutta mo-
nesta eri ndkdkulmasta: lainsdddannon kautta asiaa ava-

si hallitusneuvos Jaana Huhta Sosiaali- ja terveysministe-
riostd, terveydenhuollon osalta lddkinténeuvos ja ETENEn
puheenjohtaja Kati Myllymaki ja urheilun ndkékulmasta

Opetus- ja kulttuuriministerion erityisasiantuntija Toni
Piispanen. Aiheesta jatkettiin puheenvuorojen jalkeen viela
paneelikeskustelussa.

Tilaisuuden aluksi Jukka Sariolalle luovutettiin jo vii-
me vuoden puolella mydnnetty Suomen Leijonan ansioris-
ti. Kunnianosoitusta Jukalle olivat yhdessid hakeneet Hengi-
tystuki ry, Heta-liitto ja Lihastautiliitto.

Orpha-koodeilla rakennetaan
harvinaissairauksien tietopohjaa

Harvinaisten sairauksien tdsmaélliset diagnoosikoodit Or-
pha-koodit tuovat ndkyvyytta harvinaissairauksille ja mah-
dollistavat tarkan diagnoosin kirjaamisen terveydenhuol-
lossa. Kertyvén tietopohjan avulla voidaan kehittaa palve-
lujérjestelméad ja varmistaa harvinaissairauksien diagnos-
tiikan ja hoidon toteutuminen.

Harvinaissairauksia on yli 7 000. Terveydenhuollon
ICD-10-tautiluokitus tunnistaa vain seitseman prosenttia
harvinaissairauksista.

Suomessa Orpha-koodien kayttoonotto on alkanut

yliopistosairaaloissa vuoden 2023 aikana. Jatkossa Orpha-
koodien kirjaamista edistetddn myds muualla erikoissai-
raanhoidossa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL)
hoitoilmoitusrekisteristd (Hilmo) 16ytyy oma tietokentta
Orpha-koodeille. Tamd mahdollistaa terveydenhuollossa
kirjattujen Orpha-koodien siirtdmisen osaksi kansallista re-
kisteritietoa. Kun Orpha-koodit otetaan osaksi kansallisia
terveydenhuollon rekistereitd, voidaan niiden avulla tun-
nistaa harvinaispotilaat ja selvittda timéan erityisryhmén
palvelujen kayttoa.
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Teksti Susanna Hakuni ¢ Kuvat Vivi Virtanen

Teema

Paraboccia on taitoa,
tarkkuutta ja taktiikkaa

Hyvinkaaldinen Vivi Virtanen hurahti parabocciaan parisen vuotta sitten. Alkukiinnostus lahti
haaveesta ja halusta paasta kilpailemaan paralympialaisiin, ja talla hetkelld tie sinne nayttaa
lupaavalta: Vivi on lajin SM-kultamitalisti ja pelaa jo kansainvalisissa turnauksissa Suomen

edustusjoukkueessa.

Vivi tutustui lajiin samalla tavalla,
jota suosittelee muillekin, jos pelaa-
minen tosissaan kiinnostaa: ottamal-
la yhteyttd paraboccian Suomen péaa-
valmentajaan. Hén jarjesti lajikokeilu-
paivén, jonka seurauksena Vivin har-
rastus alkoi.

Viville laji tuntui luontevalta, ja pe-
laamiseen paasi nopeasti sisddn. Se na-
kyi myds kisoissa: viime kauden kulta-
mitalia edelsi SM-hopea, vaikka peleja
ei siind vaiheessa ollut takana montaa
ja SM-luokan turnauksiakin vain kaksi.

- Kun laji tuntuu omalta, saa sen
haltuunkin nopeasti. Mutta vaik-
ka menestysta on tullut akkia, taytyy
muistaa, ettd SM-sarjassa on Suomes-
sa pelaajia todella vdhéan. Se hiukan
nostaa todenndkoisyyttd menestyk-
seen, vaatimaton Vivi nauraa.

Vammaisurheilulajiksi
kehitetty

Boccia on kehitetty vammaisurheilula-
jiksi, alun perin CP-vammaisille urhei-
lijoille. Kilpailuissa urheilijat on jaettu
neljdin eri luokkaan vamman tasos-
ta ja luonteesta riippuen, ja parabocci-
aa peli on silloin, kun pelataan samoil-
la sddnnoilla kuin paralympialaisissa.
Bocciaa taas pelataan harrastuksena.
- Ensimmadinen luokka BC1 on tar-
koitettu urheilijoille, jotka tarvitse-
vat peliavustajaa pelitilanteessa, mut-
ta heittavat pallon itse. Avustaja voi
kuitenkin olla mukana auttamassa ja
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Vivi Virtanen ja peliavustaja Viivi Pohjasniemi-Lanteld maaliskuussa 2023 Kroatiassa Zag-
reb World Boccia Challengerissa tahtdamasda pelivuorollaan, vastustajana Brasilian Evelyn
Vieira de Oliveira, rankingsija 9.

antamassa pallon, mutta pelaaja heit-
tda sen itse kentélle. BC2-luokassa ovat
pelaajat, jotka eivat tarvitse avustajaa,
vaan pelaavat itsenéisesti. BC3-luokas-
sa pelaajat ovat vaikeasti liikkuntavam-
maisia, eivatka pysty heittdmdan pal-
loa lainkaan, vaan apuna on kouru pal-
lon vierittdmiseksi kentédlle. BC4-luok-
ka on taas tarkoitettu muille kuin CP-
vammaisille urheilijoille, jotka eivat

tarvitse avustajaa heittdmiseen, selvit-
tda Vivi paraboccian virallista urheili-
joiden kisaluokitusta.

Vivi pelaa BC3-luokassa kourun ja
avustajan avulla, ja 1dhettaa pallon
matkaan kypérédan kiinnitetyn tikun
avulla. LGMD R3 -lihastaudin takia ka-
sien lihasheikkous on suurta ja kasi-
en kaytto hyvin rajattua - “kadet eivat
nouse yhtdin painovoimaa vastaan”,



kuten Vivi itse asiaa kuvailee.

— Avustaja pelisséa on virallises-
ti ramp operator, mutta suomeksi pu-
hutaan ramppioperaattorin sijasta
ihan vaan peliavustajasta. Peliavus-
tajan hommana on liikutella kourua
sen mukaan, miten mind haluan saa-
da pallon kentélle, ja asettaa valit-
tu pallo tietylle korkeudelle kourussa.
Mina laitan sitten pallon liikkeelle vie-
rim&én kentélle. Pallon voi laittaa liik-
keelle joko pelkalla kadelld tai kadessa
pidettavalla tikulla. Jos kddet eivét toi-
mi tai voima ei riité, tikun voi kiinnit-
tdd myo6s kypardan tai pitaa sitd suus-
sa, Vivi kertoo.

Vivin kokemuksen mukaan lihas-
tautia sairastavia pelaa eniten BC3- ja
BC4-luokissa.

Tekniikkaa ja taktikointia

Tutuista harrastelajeista boccia muis-
tuttaa eniten petankkia: kentélle hei-
tetdan palloja, ja tavoitteena on saa-
da oma pallo lahimmaéksi maalipalloa.
Pelivilineina on 13 palloa, joista kuu-
si on punaista ja kuusi sinistd. Lisak-
si on valkoinen maalipallo, jonka nimi
on jack. Bocciaa voi pelata yksilope-
lin, pareittain tai joukkueissa toisia
vastaan.

—Yhden ottelun aikana on nelja
erdd. Yksilopelissa pelaajat aloittavat
vuorotellen eran niin, ettd ensin heite-
tddn maalipallo jack ja sitten oma pal-
lo. Tavoitteena on saada oma pallo 14-
himmaéksi jackia ja vuoro vaihtuu sen
mukaan, kumman pelaajan pallo on
lahimpéana maalipalloa. Vivi selvittaa.

Maalipalloa lahimmaéksi voi pyr-
kia joko heittdmalld omaa palloa 14-
hemmas jackia tai yrittdmalla siirtaa
vastustajan palloja kauemmas jackin
lahelta.

— Tassé astuu mukaan pelin hieno-
us ja haastavuus, kun pédasee kaytta-
madan ja miettiman erilaisia taktiikoi-
ta ja heittotyyleja. Hyva pelaaja osaa
senhetkisen heiton lisdksi myds yrit-
tdd ennakoida vastustajan mahdollisia
seuraavia siirtoja ja valmistautua nii-
hin, Vivi kehuu.

Erista saa pisteitd sen mukaan,
kuinka monta omista palloista on 1a-
hempéna jack-palloa ennen vastus-
tajan lahinté palloa. Kun molemmil-
la pelaajilla on kuusi palloa, erasta
voi siis saada 1-6 pistettd, ja erien yh-
teenlasketut pisteet maarittavat otte-
lun voittajan. Tasapelitilanteessa pela-
taan viides erd, jonka voittaja voittaa
koko ottelun.

T w

Kuvakaappaus European Para Championshipsin livestreamista elokuulta 2023. Vastassa silla

hetkella hallitseva Euroopan mestari Puolan Edyta Owczarz.
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Tuomari mittaa eran lopussa, montako pistetta erdn voittaja saa. Vivi Virtasen kanssa kuvas-
sa silla hetkelld hallitseva Euroopan mestari Puolan Edyta Owczarz.

Peliavustajan rooli on tirkea

BC3-luokassa, jossa Vivi pelaa, peli-
avustajan rooli on tarked ja poikke-
aa hieman avustajan roolista monessa
muussa lajissa.

Avustaja ei osallistu peliin kay-
tdnndssd millddn muulla tavalla kuin
avustamalla: hén ei saa puhua pelaa-
jalle pelin aikana mitdén, ja hdnen on
oltava selin kentélle koko pelin ajan.

Talla varmistetaan se, ettd avustaja on
todellakin vain avustamassa, ja kaikki
valta pelissé on urheilijalla.

— Se vaatii itselta todella selkeda
kommunikointia, koska avustajalle ei
saada jadda mikdan arvailujen varaan.
Pelitilanteessa ei my9skaan ole méa-
rattomasti aikaa, vaan erian aikana on
vain kuusi minuuttia aikaa saada kaik-
ki pallot kentélle. Sujuva yhteisty0 vaa-
tii treenid ja rutiinia, Vivi kertoo.
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Vivin avustaja pelissd on pdédasiassa sama, ja pelaami-
nen vaatii myds avustajalta ymmarrystd ja kiinnostusta pe-
lin sddntodihin ja taktiikkaan. Myos harjoituksiin ja pelimat-
koihin pitdisi pystyé sitoutumaan, koska vihemman muka-
na olleen avustajan kanssa homma ei onnistu.

Vaikka paraboccia on yksil6laji, avustajan ja pelaajan
yhteisty6 katsotaan niin merkittavéksi, ettd kouruluokassa
myo0s avustaja saa mitalin, jos urheilija sijoittuu.

Mainettaan vaikeampi ja haastavampi

Parabocciassa kilpailu vaatii keskittymista, tarkkuutta ja
tekniikkaa ja peli onkin Vivin mukaan yksi vaikeimmista
paralympialajeista.

- Tekniikan téytyy tietysti olla kunnossa, ja erilaisiin
taktiikoihin kannattaa tutustua. Ennakointi on kuitenkin
ehka se hienoin juttu ja samalla haastavin: yksi heitto ei
riitd, vaan pallot pitdisi saada sijoitettua niin ettd niitd voi
kayttdd myohemminkin. Ja samalla pitad koittaa miettia,
millaisia kuvioita vastustaja mahtaa kaytta4, ja miten se
vaikuttaa omaan peliin, Vivi avaa lajin vetovoimaa.

Heti perddn Vivi myontaé, ettd ennen lajin katsomista
paralympialaisissa omakin mielikuva pelisté oli hidas, 1a-
hinni ajatus pallojen heittelysti kasaan. Miksi boccian laji-
maine on hiukan laimea?

—Yksi syy voi olla siind, ettd boccian pelaaminen lii-
tetddn usein ajatukseen kuntoutuksesta, koska sita pela-
taan paljon kuntoutuskeskuksissa tai laitoksissa. Ja sielta se
on my0ds varmaan tullut tutuksi monille vammaisille, jot-
ka ovat sita kokeilleet. Itsekin tajusin vasta paralympialai-
sia katsoessa, kuinka vaativa ja tasokas laji paraboccia on.
Kuva lajista muuttui ihan erilaiseksi.

Bocciassa tarkeitd ovat myds ulkopelilliset asiat ku-
ten rauhallisuus ja tarkkuus, jotta taktiikka pysyy kasassa
muuttuvissa tilanteissa. Tekniikan harjoittelemisen lisdksi
Vivi harjoitteleekin myos katsomalla toisten peleja ja ana-
lysoimalla niissd kaytettyja taktiikkoja.

Lisaa pelaajia kaivataan

Boccian pelaajia Suomessa on kohtalaisen paljon, mutta pa-
rabocciaa pelaa vain muutama pelaaja. Valtaosa pelaajista
vaikuttaa pddkaupunkiseudulla, ja vain pari pelaajaa tulee
muualta — varmaankin ainakin osittain siksi, ettd turnauk-
set ovat ldhes aina Helsingissa.

Vivi haaveileekin pelaajamééran kasvun lisdksi siita,
ettd pelaajia olisi eri puolilla Suomea ja laji kehittyisi eteen-
pain esimerkiksi niin, ettd SM-sarjan lisdksi voitaisiin pela-
ta muitakin sarjoja. Se lisdisi myds mahdollisuutta parjata
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World Boccia Challenger
-turnaus Lahdessa 9.-17.5.

Lahden Nastolassa sijaitsevassa Liikuntakeskus Pajulah-
dessa jarjestetetaan paraboccian kansainvalisen World
Boccia Challenger -turnaus 9.-17.5. Kyseessa on ensim-
mainen kerta, kun Suomessa jarjestetaan taman tason
parabocciaturnaus.

Paraboccia asettaa tiukat esteettomyysvaatimukset ki-
sajarjestajille, mutta Pajulahti on viimeisen reilun vuo-
sikymmenen aikana profiloitunut voimakkaasti osaava-
na paraurheilun tapahtumajarjestajana. Pajulahdessa
on jarjestetty kaksi kertaa vuosina 2019 ja 2022 nuorten
paraurheilijoiden European Para Youth Games -kilpailut,
joissa paraboccia on ollut yhtena lajina.

Pajulahteen odotetaan noin sataa pelaajaa eri puolil-

ta maailmaa. Lajin paavalmentaja Jan Huopainen toivoo
turnauksen antavan suomalaiselle paraboccialle saman-
laisen sysayksen kuin mita parin vuoden takaiset Toki-
on paralympialaiset toivat, etta laji saisi taas uusia pe-
laajia seka harrastamaan etta kilpaurheiluun eri puolil-
le Suomea.

Lue lisaa: www.paralympia.fi

iOO0OD LUCK!

surcat ssuar

Vivi Virtanen ja peliavustaja Viivi Pohjasniemi-Lantela hymy herkas-
sa pelin jalkeen voitettuaan Saksan Christine Finkin.

kansainvalisesti:

— Suomessa ollaan vield paraboccian kanssa tosi pieni-
muotoisesti liikkeelld, mutta muualla maailmassa sité pe-
lataan paljon. Sen my6td myds taso maailmalla on todella
kova, ja Suomi on huipulta vield kaukana.

Vammaisurheilu on usein vélineurheilua eiké boccia tai
paraboccia tee tdhan poikkeusta. Vivi kannustaa kuitenkin
lajista kiinnostuneita selvittdmaan erilaisia vaihtoehtoja:

- Jos lajin kokeilu kiinnostaa, voi kokeilemaan péaas-
td myds paikallisessa invalidiyhdistyksessé, joissa usein on
bocciatoimintaa. Valineet.fi-sivustolta voi vuokrata vélinei-
td, ja harrastuksen tukemiseen ldytyy my6s monenlaisia
apurahoja. Ja jos tosissaan haluaa lahted pelaamaan, loytyy
Paralympian sivuilta tietoa tahoista, joilta voi hakea rahal-
lista tukea treenaamiseen, Vivi opastaa.



Mista valineita harrastamiseen?

Litkunnan harrastamisessa lihastautia sairastavalla isossa osassa ovat usein erilaiset apuvalineet.
Vapaa-ajan apuvélineelld voi olla monia merkityksié: se voi olla kuntoutuksellinen, henkistd hyvaa oloa
lisdava seka sosiaalista toimintakykyéa edistava, tai kaikkia tai jotakin ndista. Ensisijaisesti apuvalineen
myoOntamisessa arvioidaan, onko hakijalla oikeus saada se ladkinnéllisen kuntoutuksen kautta. Vapaa-ajan

toiminta voi olla my6s kuntoutumista tukeva asia.

Apuvalinettd tarvitaan, kun ihmisella ei sairauden vuoksi
ole tasavertaisia mahdollisuuksia osallistua, virkistya ja ko-
kea erilaisia asioita. Vdlineiden saaminen ja hankintapaik-
ka riippuu vélineen kéyttotarkoituksesta ja -paikasta. Olipa
kyseessd lddkinnéllisen kuntoutuksen apuvéline tai harras-
tukseen tarvittava erikoisvéline, sen tarve arvioidaan aina
yksil6llisesti. Sen vuoksi joku samaa lihastautia sairastava
voi saada jonkin vilineen, vaikka kaikille sitd ei mydnneta.

Arjen toimintakyvyn ja liikkumisen mahdollistavat apu-
vilineet ovat ladkinnéallisen kuntoutuksen apuvélineita ja
luovutusperusteet 16ytyvat Asetuksesta ladkinnallisen kun-
toutuksen apuvilineiden luovutuksesta: apuvélineiden teh-
tdva on edistda potilaan kuntoutumista, tukea, yllapitaa tai
parantaa toimintakykya jokapdivaisissa toiminnoissa tai
ehkaistd toimintakyvyn heikentymista.

Jos apuvélineen ei katsota kuuluvan ladkinnéllisen kun-
toutuksen piiriin, sitd voi hakea vammaispalvelulain kaut-
ta. Kuntien sosiaalitoimen my6ntamét vammaispalvelulain
mukaiset palvelut ja tukitoimet ovat aina viimesijaisia suh-
teessa muuhun lainsdddantoon kuten sosiaalihuoltolakiin
ja terveydenhuoltolakiin eli my6s ladkinnéllisen kuntou-
tuksen vélineisiin.

Vammaispalveluista voi saada harrastukseen

tarvittavaan apuvélineeseen harkinnanvaraista tukea, mi-
kali vamma tai sairaus rajoittaa suoriutumiskykya siten,
ettd toiminnoista ei selviydy ilman valinettd ja sen hankin-
taan sisdltyy erityiskustannuksia, jotka johtuvat vammasta
tai sairaudesta. Vammaispalvelut voivat korvata myos vaki-
omalliseen vélineeseen tehdyt vamman edellyttamaét valt-
tadmattomat muutostyot.

Laakinnallisten apuvalineiden lisdksi arkea auttavia ja
harrasteissa kaytettdavia apuvalineitd voi hankkia myds so-
siaalitoimen tai koulutoimen taholta. Jos apuvalinettd tar-
vitsee vain satunnaisesti, kannattaa harkita sen vuokraa-
mista. Valineet.fi -sivustolle on koottu tahoja, jotka vuok-
raavat vapaa-ajan apuvalineitd. Vuokran kustannuksiin voi
myos hakea taloudellista tukea vammaispalveluista.

Kun koet tarvitsevasi apuvdlinettd, koeta muodostaa it-
sellesi selked kuva siitd, miten apuvéline tukee toimintaky-
kyasi. Selvitd, mika taho on vastuussa apuvalineen luovut-
tamisesta, ja ota siihen yhteyttd. Voit hakiessasi hyotya sii-
td, ettd joku terveydenhuollon ammattilainen puoltaa tar-
vettasi juuri talle apuvalineelle siihen tarkoitukseen, jota
olit ajatellut. Omaan véline- tai harrastuskokeiluun kan-
nattaa ottaa mukaan myos oma fysioterapeutti, joka pystyy
ohjaamaan ja neuvomaan véalineen kaytossa.
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Teksti Susanna Hakuni * Kuvat Kristiina Rantakaisla

Kaikki kentille ja saleihin
— miksi koululiitkuntaa?

Kaikki lihastautia sairastavat oppilaat eivat ole mukana liikuntatunneilla yhdessa muiden
kanssa. Vapautuksia ei onneksi endé juurikaan ole, mutta liikuntatunnit voidaan toteuttaa
fysioterapiakayntind kouluympaéristossa tai oppilas ja avustaja erottamalla. Etenkin koulujen
yhteisissa liikuntapaivissa osallisuus tuntuu toteutuvan heikosti. Positiivista sen sijaan on, etta
heikosti liikkuva tai pyoratuolia kayttava oppilas ei automaattisesti enda ajaudu ajanottajaksi tai

ulkoilemaan avustajan kanssa.

IIman mahdollisuutta osallistua mui-
den kanssa liikuntaan, jaa nuori paitsi
paljosta. Moni nuori aikuinen oivaltaa
vasta koulun paatyttyé, ettei esimer-
kiksi osaa suunnistaa - tdrked kartan-
lukutaito puuttuu ja paikat ja kohteet
eivdt hahmotu.

— Ehka pieni, mutta merkittdva
asia on myds erilaisten urheilulajien
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tai pelien sdanndat, jotka oppii litkun-
tatunneilla ihan automaattisesti ja va-
hingossa. Nuoremmilla lapsilla taima
voi vaikeuttaa leikkeihin mukaan
paasemistd, jos kaikilla muilla on jo
sdannot hallussa. Myohemmin tietd-
mattomyys lajisddnnoista voi olla es-
teend urheilun seuraamiselle tai lii-
kunnasta kiinnostumiselle, toteaa

Lihastautiliiton tydeldmé&asiantuntija
Liisa-Maija Verainen.

Liikunta opettaa
ryhmataitoja

Iso osa liikuntaa on myds mukanaolo
jaetuissa kokemuksissa, olivat ne sit-
ten joukkueen tekemisiin liittyvia tai



pukuhuonejuoruja — pukkarissahan tunnetusti kuulee par-
haat keskustelut ja spekuloinnit.

— My®s siirtymat liikuntapaikoille ovat sosiaalisia tilan-
teita. Jos niistd jda aina paitsi, aiheuttaa se helposti eriyty-
mistd. Eika porukkaan ole aina helppo paastd mukaan, el-
lei ole saanut olla mukana alusta saakka, Liisa-Maija Verai-
nen muistuttaa.

Koululiikuntatunnilla joukkuepelit ja kilpailut tarjoavat
myos evditd esimerkiksi ristiriitatilanteiden késittelyyn tai
riitojen ratkomiseen. Liikunta opettaa myds sietdiméain pet-
tymyksié ja tarjoaa onnistumisen kokemuksia.

— Kilpaillessa tulee helposti pienti kinaa, jos tunteet
ovat pelissd mukana ja néissa tilanteissa on hyva paikka
oppia toisaalta neuvottelemaan ja toisaalta pitiméaéan puoli-
aan. Joukkuepelisséd padsee nauttimaan toisten tuesta, mut-
ta tiytyy myos oppia sietiméadn sité, ettei pysty yksin rat-
kaisemaan kaikkea, luettelee Liisa-Maija Verainen liikunta-
tunnilla opittavia asioita. Kaikki taitoja, joille on aikuisuu-
den kynnyksella tilausta.

Yhteenkuuluvuuden tunne ja ajatus joukkoon kuulumi-
sesta ovat ihmisen psykologisia perustarpeita, ja siksi erit-
tdin tdrkeitd kasvavalle lapselle tai nuorelle, jonka mindku-
va vasta muodostuu ja elda koko ajan.

— Ryhméssd mukana oleminen asioissa, jotka eivét valt-
tdmatta ole omia vahvuuksia, antaa myods kokemuksia par-
jddmisestd ja vahvistaa itseluottamusta. Aina taytyy pitda
tietysti huolta siita, etté ei joudu parjadamaééan liikaa tai asi-
at tunnu liian hankalilta. Toistuvista huonoista kokemuk-
sista ei hy6dy kukaan, ja niilld voi olla pitkdaikainen vaiku-
tus omaehtoiseen liikkumiseen tulevaisuudessakin, Verai-
nen muistuttaa.

Vinkit kaikille yhteiseen
koululiikuntaan

+ Oppilas on asiantuntija. Lihastautia sairastavilla lap-
silla lihassairaus on ollut jo pienesta pitaen. Heilla on
paljon tuen tarpeita ja liikkumisen apuvalineita. Erityi-
sesti sahkopyoratuoli on mahdollistaja: se lisaa itsenai-
syytta ja mukanaoloa. Lapselle kertyneita soveltamisen
ja ennakoinnin taitoja kannattaa kayttaa apuna myos
koululiikunnan soveltamisessa. Kyse on usein yksilolli-
sista ratkaisuista, joihin vastaus l6ytyy yllattavan lahelta.

* Meissa kaikissa asuu pieni kilpailuvietti. Erilaiset
ryhmassa tapahtuvat kisailut tai verryttelyt liikuntatun-
tien alussa ja lopussa mahdollistavat kaikkien mukana-
olon. Soveltaminen onnistuu helposti esimerkiksi vali-
netta, matkan pituutta ja tarkkuuselementteja saatele-
malla. Huomiona viela, etta oppilaan sahkopyoratuo-
lin kasittelytaitoja ja apuvalineen tehokkuutta ei kanna-
ta aliarvioida!

* Lajikokeilut ja esittelyt ovat mahdollisuus. Naita voi
olla esilla esimerkiksi koulujen yhteisissa liikuntapaivis-
sa. Kaikissa lajiesittelyissa kannattaa jo etukateen ottaa
huomioon lajin soveltaminen, ja mainita siita esittelijalle
- nain soveltaminen tulee tutuksi oppilaiden lisaksi myos
esittelijoille

* Oppilaan liikuntaharrastuksista voi olla hyotya
my®6s koululiikunnassa. Lihastautia sairastavat nuoret
harrastavat usein sahkopyoratuolisalibandya, sahkopyo-
ratuolifudista seka tarkkuuslajeja kuten parabocciaa ja
ammuntaa. Opettajat voivat tutustua lajeihin treeneis-
sa tai kisoissa, ja niita voidaan esitella myos koulujen lii-
kuntapaivissa. Lajeissa kilpaillaan myos kansainvalisesti,
joten lukiodiplomissa naista voisi saada mielenkiintoisia
nayttoja tai projekteja. Lukiodiplomin hyédyntaminen
on kokemuksemme mukaan talla hetkella minimaalista.

* Vammaisjarjestot mukaan koulujen verkostoi-

hin. Moni opettaja kayttaa apunaan paraurheiluun liit-
tyvia verkostoja, mutta myds vammaisjarjestoista [0y-
tyy kokemustietoa ja materiaalia hyvista ratkaisuista. Li-
hastautiliitolla on kolmenkymmenen vuoden kokemus
seikkailukasvatuksesta osana kurssitoimintaa, ja jarjes-
tamme joka vuosi verkossa kouluiltoja, joissa jaetaan
kokemustietoa.

* Soveltaminen ja luovuus tukevat toisiaan. Sanon-
nan mukaan luovuus kukkii hiljaisuudessa, ja se pitaa
paikkansa my6s soveltamisessa: tarvitaan aikaa ja mah-
dollisuutta rauhoittua asian aarelle. Vammaisjarjes-

tét voivat vaikuttamistoiminnallaan tukea oppilaitok-
sia ja opettajia riittavien suunnitteluresurssien varmis-
tamiseksi. Saamme viestia eteenpain, silla jarjestoilla on
edustuksia my6s Opetus- ja kulttuuriministeriéssa.
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Liikunta muovaa aivoja

Neurologian erikoisldédkéri ja Liikun-
talddketieteeseen erikoistuva ladka-
ri Kristina Laaksonen kasitteli Li-
hastautiliiton ja CP-liiton yhteises-

sé koululiikuntawebinaarissa liikun-
taa sen hyvien fyysisten vaikutusten
kautta. Liikunta huoltaa omalta osal-
taan aivoja, ja koska liikunta on alun
perin ollut selviytymisen kannalta
tarked ominaisuus, aktivoi se myds
mielihyvékeskusta.

Lasten ja nuorten liikuntakayttay-
tyminen Suomessa (LIITU) -tutkimus
on kansallinen 7-15-vuotiaiden liikku-
mista, liikkuntakdyttaytymistd ja -kult-
tuuria kartoittava seurantatutkimus.
Tutkimuksen vuoden 2022 tuloksissa
arvioitiin, ettd toimintarajoitteita ko-
kevien joukossa on paljon vdhén liik-
kuvia lapsia ja nuoria. Vuodesta 2016
lahtien vahan liikkuvia (0-2 kertaa
viikossa viahintdan 60 min) toiminta-
rajoitteisia lapsia ja nuoria on ollut
melkein puolet enemmaén kuin niitd,
joilla ei ole toimintarajoitteita.

Kristina Laaksosen mielesti eri-
tyisryhmiin kuuluvien lasten ja nuor-
ten lilkkuminen on erityisen tarke-
ad. Kaikki liitkunta on plussaa, jo-
ten myos koulu- ja véalituntiliikkumi-
sella sekd koulumatkoilla on osansa
kokonaisliikunnassa.

— Eurooppalaiset alakouluikdiset
lapset viettdvat koulupdivastdan 64 %
kaytdnnossa liilkkumattomina ja vain
5 % ajasta kohtalaisen tai suuren lii-
kunnallisen aktiviteetin parissa. Kou-
luliikunnan kautta olisi mahdollisuus
tavoittaa ldhes kaikki lapset ja vaikut-
taa ndin lasten lilkkumattomuuteen
yleiselld tasolla, Laaksonen toteaa.

Liikunta tukee oppimista

Liikunnan vaikutus akateemisiin tai-
toihin on moninainen: liikkunta pa-
rantaa tietojenkésittelytoimintoja
(aloitekyky, toiminnanochjaus, tark-
kaavuuden sditely), jotka ovat tarkei-
té lapsen oppimiselle. Sddnnéllinen
liikunta vaikuttaa aivojen verenkier-
toon ja valittdjaaineisiin, ja parantaa
ndin korkeampia tiedonkasittelyntai-
toja ja oppimista.

- Koulu- ja vilituntiliikunnan tar-
keyttéd puoltaa myos tieto siitd, ettd jo
Iyhyt liikuntatuokio virittda aivot ja
lapsen elimiston vastaanottavaksi op-
pimiselle ja parantaa keskittymista
tarkkaavuutta vaativissa tehtavissa.
Ja kaikkihan hyotyvét tyoskentelyn
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lomassa tauoista, joten pienid muuta-
man minuutin litkkuntatuokiota voisi
sisallyttdd oppitunteihinkin, Laakso-
nen toteaa.

Aivojen plastisiteetti on késite,
joka nousee usein esiin liikuntataito-
jenkin ohella, ja tarkoittaa sitd, etta ai-
vot muovautuvat ja sopeutuvat ympé-
riston ja kokemusten mydta virittyen
niihin asioihin, joita harjoitetaan. Eri-
laiset taidot ovat yhteyksissa toisiinsa,
joten jo aiemmin opittuja taitoja hyo-
dynnetéddn siirtovaikutuksen kautta
uusien taitojen oppimiseen.

— Aivoihin siis luodaan lapsuudes-
sa ja nuoruudessa ikddnkuin perus-
tai pohjaochjelmisto sen mukaan mité
arsykkeité niille esitetddn. Aikuisidn
plastisiteetti on sitten tdiméan ohjelmis-
ton hienosdatamista sen mukaan, mi-
ten erilaisia taitoja ja tehtévia suorite-
taan, Laaksonen kertoo.

Tarjoa kepin sijasta
porkkanaa

Laaksonen ndkee oppimiseen liittyvia
syitd myo0s siind, kiinnostaako liikunta
vai ei. Keskeisessa roolissa on se, mi-
ten palkitsevaksi liilkunnan kokee.

ATy e

— Saattaa olla, ettd palkkiojar-
jestelmén toiminnassa on yksildi-
den valilla geneettisid eroja. Hankit-
tuja muutoksia palkkiojarjestelmas-
sd ovat muutokset mielihyvéjarjes-
telmén toiminnassa jonkin ulkoisen
syyn takia. Liikkkuminen voi esimer-
kiksi lihomisen my6td muuttua va-
hemmaén palkitsevaksi tai kunnon pa-
ranemisen myo6ta painvastoin, Laak-
sonen kertoo.

Mitéa valittdomampi syy-yhteys on,
sitd nopeammin oppimista tapahtuu,
koska palkkiot ja niihin liittyva mieli-
hyva tehostavat oppimista.

— Téatd tietoa kannattaa hyodyn-
téa seka arki- ettd koululiikunnassa ja
lahted liikkeelle siitd, ettd ensisijainen
kriteeri liikuntamuodon valinnassa
olisi se, ettd se on mukavaa. Jos mina
saisin toivoa, omatoiminen opiskelu
tapahtuisi istumisen sijasta kavellen,
roikkuen, keinuen tai pallolla heiluen!

Lihastautiliitto on ollut mukana kehit-
tamdssd yhdenvertaisia koululiikun-
nan tuntimalleja Jyvdskyldn yliopiston
ja Maliken kanssa; jutun kuvissa tun-
nelmia yhdenvertaisen koululitkunnan
tyopajasta.



Arctic Lakeland -matkailusivuston esteettomyysosiolle
Esteettomyyden edistaja -palkinto

Invalidiliitto palkitsi Kainuun alueen esteettomia luontomatkailukohteita esittelevan Arctic

Lakeland Kainuu -sivuston esteettomyysosion juhlavuotensa kunniaksi jakamallaan 3000 euron
Esteettomyyden edistdja -palkinnolla. Kattava esteettomyysosio rakennettiin matkailusivustolle Suomen
Paralympiakomitean ja Kajaanin ammattikorkeakoulun toimesta Luonto kaikille Kainuu -hankkeessa.

Tutustu Arctic Lakeland -sivuston esteettomyysosioon:
https://arcticlakeland.com/esteettomyys/

Palkinnon perusteissa mainittiin mm. tehdyn ty6n monis-
tettavuus ja kattavuus: sieltd 16ytyvat Kainuun esteettomaét
luontokohteet, kesa- ja talvireitit sekad kaynti- ja kalastus-
kohteet erikseen eriteltyina. Lisdksi sivuilta saa tietoa apu-
vilineistd, esteettdmistd majoituskohteista ja ravintoloista.
Arcticlakeland.com-sivuston esteettomyysosion toivotaan
toimivan myds esteettémyystiedon mallina ja esimerkkina
kaikille matkailualalla toimijoille.

Lomakkeisiin pohjautuvien kartoitusten lisdksi Kainuun
alueella on hankkeen tiimoilta tehty runsaasti kayttdjalah-
toista reittien testausta kokemusasiantuntijoita kayttaen.
Kaikkea tdtd kerattyd tietoa on tuotu monimediallisesti esiin
nettiin, jotta potentiaaliset esteettémid palveluja tarvitsevat
matkailijat paddsevat riittdvan ennakkotiedon dérelle.

- Jotta luontomatkailija padasee itse arvioimaan, kuinka
voi oman toimintakykynsd mukaan toimia tietyssa luonto-
kohteessa, esteettomyystiedon on oltava helposti l6ydettavis-
sd ja tarpeeksi yksityiskohtaista. Luontoymparistossa esteet-
tomyys on paljon monitahoisempi kysymys kuin rakenne-
tussa ymparistdssd, totesi palkinnon vastaanottanut projek-
tipdallikko Petri Rissanen Suomen Paralympiakomiteasta.

Monimuotoisen esteettomyystietopaketin pilottikoh-
de on Vuoden retkikohteeksi 2022 nimetty Hepokdngas

Puolangalla. Arcticlakeland.com-sivustolle on Hepokdn-
kéén esteettdmasta luontoreitistd koottu kattava esteetto-
myyskuvailu, joka ottaa huomioon liikunta-, kuulo-, naké-
ja kehitysvammaiset liikkujat. Sieltéd 16ytyy myos Hepokon-
kédn reitin esteettomyyskuvailukartta. Esteettomyyskuva-
us on saatavilla tekstin lisdksi my6s dénitiedostona. Lisdksi
sivustolta paasee klikkaamaan itsensd Google Street View
-karttaan, jonne on tehty 360-kameralla reitinnos, josta itse
kukin pystyy ennakkoon katsomaan, vaikuttaako reitti so-
veltuvalta omalle toimintakyvylle ja/tai apuvélineelle.

Vuoden 2023 lopulla paattyneen kaksivuotisen Luonto
kaikille Kainuu -hankkeen tavoitteena oli tukea palvelun-
tarjoajia kehittdiméaéin Kainuun esteettdmén luontomatkai-
lun palveluja seka edistaé digitaalista tiedonsaantia luon-
tokohteiden esteettomyydestad. Paralympiakomiteassa toi-
votaan, ettd vastaavaa ty0td yhdenvertaisen luontoliikku-
misen edistamiseksi pddstadn tekemdan Kainuun nyt nayt-
tdman esimerkin mukaisesti tulevaisuudessa myods muilla
alueilla Suomessa.

Esteettoman retkeilyn opas auttaa alkuun luontoretkelle

Paralympiakomitea julkaisi kevaalld 2023 Esteettdmén ret-
keilyn oppaan, johon on kompaktisti koottu kaytannonla-
heisid ohjeita ja neuvoja luontoretkeilysta kiinnostuneille.
Opas on suunniteltu erityisesti vammaisille ja toimintara-
joitteisille henkiléille, jotka haluaisivat pddstd nauttimaan
luonnosta, mutta eivat tiedd mista aloittaa.

Oppaan avulla padsee alkuun retkien suunnittelussa,
niille valmistautumisessa ja tiedon etsimisessi. Oppaasta
loytyy ohjeita mm. retkeilyn aloittamisesta, tarvittavista va-
rusteista, turvallisuudesta ja jokamiehenoikeuksista. Sinne
on myos koottu hyddylliset muistilistat asioista, joissa ei aina

Esteettoman retkeilyn opas on tehty yhteistydssa
Kiljavan opistolla erdoppaaksi opiskelevan Minna
Niemisen kanssa ja sen voi ladata maksutta osoitteesta
paralympia.fi/liikunta/luontokaikille.

aloittelijana huomaisi ajatella kaikkea: listat retken vaiheis-
ta, turvallisuuden kannalta huomioitavista asioista seki pe-
rustarvikkeista eri pituisille retkille. Oppaasta 16ytyy myos
linkkeja ja ohjeita esteettomien retkikohteiden ja tapahtumi-
en seka apuvidlineiden ja lilkuntavélineiden 16ytdmiseen.
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Vinkkeja luontoretkeilyn
aloittamiseen

ja retkikohteiden
etsintaan
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Moni lihastautia sairastava tarvitsee manuaalisen terapian keinoja palautumisen tukemiseksi ja esimerkiksi faskiakasittely voi edistaa

palautumista.

Liikkumisen ja palautumisen
tasapaino lihastautia sairastavilla

Liikunta ajatellaan usein urheiluna tai ainakin hien pintaan nostavana aktiviteettina, usein jopa
suorituskyvyn rajoille menevana tekemisend. Nykyaikaisissa liikuntasuosituksissa kuitenkin korostetaan
kaiken liikunnan olevan hyodyllista ja mielletdan litkunnaksi kaikenlainen keholla ja lihaksilla suoritettu
aktiviteetti — paivittaiseen liikkunta-annokseen lasketaan siis mukaan lyhytkestoiset ja arkisetkin liikkumiset.

Koska lihastauti heikentda usein tietty-
ja lihaksia ja kehon osia, on tarkeaa yl-
lapitaa toimivien lihasten voimaa toi-
mintakyvyn yllapitdmiseksi. Itselle so-
piva liikunta ja sen méaéréa ovat lihas-
taudeissa yksil6llisia ja toimivien liik-
kumisen tapojen 16ytdminen voi vaa-
tia paljonkin kokeiluja ja kehon kuun-
telua. Nyrkkisdanténa voi kuitenkin
pitéa sitd, ettei liikunta saisi olla niin
kuormittavaa tai pitkdkestoista, etta
normaalin toimintakyvyn palautumi-
seen menee useampia paivia.

Liikunta vaikuttaa
moneen asiaan

Liikkumisen fysiologiset vaikutukset
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ovat tuttuja: syke kohoaa, hengitys ti-
henee, verenkierto tehostuu ja myos
energiankulutus lisdéntyy. Nivelrus-
tossa ja muissa tukikudoksissa aineen-
vaihdunta paranee, ja kun nivelnes-

te voitelee nivelpintoja ja nivelten lii-
kelaajuudet lisddntyvét, myos kipu voi
lievittya.

Liikkuminen vaikuttaa myos kes-
kittymiseen ja tarkkaavaisuus teravoi-
tyy. Vireystila kohoaa ja hermoimpuls-
sit lisddntyvat ja tehostuvat valittdja-
aineiden erityksen kasvaessa. Sym-
paattisen hermoston tehtdvand on oh-
jata kehoa kun tarvitaan toimintaa, ja
liitkunnan my6ta myos sen toiminta te-
hostuu. My0s aivoissa alkaa tapahtua:
verenkierto vilkastuu ja otsalohkon

toiminta aktivoituu.

Sydan- ja verenkiertoelimisto ja li-
hakset tarvitsevat aktiivista liiket-
ta lilkunnan terveyshydtyjen saavut-
tamiseksi, mutta osan liikunnan hyo-
dyistd voi saavuttaa myos passiivisel-
la liikkeelld. Nivelten liikkuvuutta ja
lihasten elastisuutta voidaan yllapi-
tdé ja jopa lisata passiivisella liikkeel-
14 ja keuhkojen joustokykya ja laaje-
nemiskapasiteettia yllapitdd manu-
aalisen ventilaattorin eli hengityspal-
keen avulla.

Palautuminen prosessina

Palautuminen tarkoittaa prosessia,
jonka aikana fyysinen ja psyykkinen



tila palautuvat kuormitusta edeltdneeseen tilaan. Autono-
misen hermoston parasympaattinen osa aktivoituu, ja hen-
gitys rauhoittuu seké syke ja verenpaine laskevat. Ruuan-
sulatuselimiston toiminta tehostuu, kun uutta energiaa vie-
déén lihaksille.

Palautuminen ei ole kuitenkaan pelkastaan fysiologi-
nen prosessi, vaan psyykkinen palautuminen on tarkeéa osa
palautumista. Uni ja lepo ovat tdrkeimpia fyysista ja psyyk-
kistéd palautumista edistdvia asioita. Palautumisessakin on
tdrkeda oppia kuuntelemaan omaa kehoaan, mika ei aina
ole helppoa.

Iman riittdvaa palautumista keho ylikuormittuu ja hy-
vinvointi heikkenee, jolloin liikkumisen hyddytkin jaavéat
vahaisiksi. Hyva palautuminen on siis olennainen osa liik-
kumista. Palautumisen tukemista, rentoutumista ja lihas-
huoltoa voi harjoitella myo6s fysioterapiassa oman fysiote-
rapeutin kanssa.

Levon ja rasituksen sopiva suhde

Liikunnan aiheuttamaa kuormitusta ajatellaan usein vain
fysiologisena prosessina, mutta itselle sopivaa kuormitus-
ta haettaessa on tirkedd ymmartaa, etti elimisto ei pysty
erottelemaan fyysista ja psyykkistd kuormitusta. Kokonais-
kuormituksen méaéara koostuu liikkkumisen ja harjoittelun li-
sdksi my0s muista eldméan osa-alueista, kuten opiskelusta,
tyostd ja ihmissuhteista.

On tdysin yksilollistd, mikd maéara rasitusta on kenelle-
kin sopiva, ja tdssé jokainen on oman itsensa paras asian-
tuntija. Oma fysioterapeutti tai muut ammattilaiset voivat
ohjata omien tuntemusten kuuntelemisessa ja jaksamisen
rajojen tunnistamisessa, mutta kukaan muu ei voi méari-
telld, mita pitaisi jaksaa ja mitd ei.

Liikunnan jalkeen viimeistdan rasitusta seuraavana
paivana voimien pitéisi olla palautuneet tai lahes palautu-
neet. Mikali rasitusta on ollut liikaa, se voi ndkya esimer-
kiksi arkitoiminnoista suoriutumisen vaikeutumisena véli-
aikaisesti tai univaikeuksina.

My®6s jatkuva vasymys, jota 8-10 tuntia younta ei riitd
taltuttamaan, voi olla merkki huonosta palautumisesta. Sen
my6td myos keskittymiskyky ja muisti heikkenevét, mieli-
ala madaltuu ja kivut saattavat lisddntya. Fyysisestd harjoit-
telusta voi tulla lihaskipua, mutta sen pitdisi menné ohi 1-2
paivéssa, eiki kipu saisi vaikeuttaa paivittaistd elamaa.

Lihastautia sairastavien kipukokemuksia on alettu tut-
kia enemman vasta hiljattain, mutta tiedossa on, ettd lihas-
tautia sairastava karsii kivusta selvésti todennédkdisemmin
kuin terve verrokki.

DOMS eli delayed onset muscle soreness on lihasrasi-
tuksen jalkeen tuleva lihaskipu, jota esiintyy normaalis-
ti 24-48 tuntia kovan harjoituksen jalkeen. DOMS liittyy
usein kovan liikunnan aiheuttamaan lihaksen mikrovau-
rioon, turvotukseen, aineenvaihduntatuotteiden kertymi-
seen ja tulehdusreaktioon.

Vaikka viivastynyt lihaskipu onkin "normaalia” treenin
jalkeista lihaskipua, sitd ei silti tarvitse tavoitella treenates-
sa. Voima, lihasmassa, nopeus, ketteryys, tasapaino ja mo-
toriset taidot voivat kaikki kehittyd hyvin ilman, ettd har-
joittelu on saanut aikaan viivastynytta lihaskipua.

Milta kuuluu tuntua rasituksen jialkeen?

Sopivan liikkumisen jalkeen kuuluisi tuntua hyvalta,

Venyttelylla ei ole merkitysta palautumisen kannalta, mutta silla on
muita hyodyllisia vaikutuksia toimintakykyyn.

mielen virkealta, eikd valittomasti liikkumisen jalkeen pi-
taisi olla kipuja. Liikkumisen aikana, ponnistelutilantees-
sa, saattaa tuntua lihasvasymykseen liittyvaa lihaskipua eli
maitohappopoltetta, mutta timéan pitaisi helpottaa valitto-
masti, kun ponnistelu loppuu.

Liikkumisen jalkeinen vasymys on tietyssa méarin nor-
maalia, mutta se ei saisi vaikeuttaa paivittaisista askareis-
ta suoriutumista.

Myos fysioterapia voi sisaltaa fyysista harjoittelua ja ke-
hon kuormittamista, tai uusien taitojen opettamista. Itse fy-
sioterapia voi tuntua epamiellyttavaltd, raskaalta tai kivu-
liaalta, mutta terapian jalkeen olon pitéisi olla hyva. Hyva
fysioterapeutti osaa kysella ja tunnistaa asiakkaan sen het-
kisen voinnin, ja suunnitella terapian sen mukaisesti.

Téassdkin omien tuntemusten ja rajojen kuunteleminen
on tarkeaa: joku tykkaa siita tunteesta, kun hiki virtaa ja
raajat tarisevat vasymyksestd, kun jollekin toiselle se oli-
siliian kovaa rasitusta. On tiysin yksil6llistd, mita fysio-
terapian pitaisi sisdltdé, ja ”juuri sinulle oikeanlainen fy-
sioterapia” vaihtelee todennédkoisesti myos terapiakerras-
ta toiseen.

Millaisia palautumiskeinoja lihassairauksiin?

Kaiken palautumisen kannalta riittdva ja laadukas uni ja
fyysinen lepo ovat avainasemassa. Toisin kuin on totuttu
ajattelemaan, venyttelylla ei itse asiassa ole merkitystd pa-
lautumisen kannalta, mutta silld on muita hyodyllisia vai-
kutuksia toimintakykyyn.

Moni lihastautia sairastava tarvitsee manuaalisen te-
rapian keinoja palautumisen tukemiseksi. Lihasten kasit-
tely, hieronta ja faskiakasittely voivat olla avuksi ja kom-
pression kaytto ja turvotuksen ehkdisy saattavat edistda
palautumista.

Palautumisen kannalta on tdrkeédd kiinnittda huomiota
myos siihen, mitd tapahtuu suorituksen aikana jaksottamal-
la kuormitusta ja ylikuormitusta valttdmalla. Apuvalineiden
ja avustajan avulla voidaan keventda paivittdisen elamén
kuormitusta, ettei kokonaiskuormitus kasva liian suureksi.
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Teksti Susanna Hakuni * Naytosottelun kuva Jarno Méakinen

Lihastautiliitto auttaa liikkkumaan

Mita kuuluu
llnnikuntatoiminnalle?

Lihastautiliitto antaa neuvontaa ja tukea lihastautia sairastavien liikkumiseen seka liiton etta
lihastautiyhdistysten kautta. Jarjestosuunnittelija Sirpa Kélvidinen neuvoo liikunta-asioissa
Kysy liikunnasta -puhelinneuvonnassa kerran kuussa, ja lihastautiyhdistysten koulutetut
litkuntavastaavat ovat omien yhdistystensa jasenien tukena. Liikuntavastaavia koulutettiin
viime vuoden lopulla, ja uuden tiedon ja vinkkien saamisen lisaksi toisten litkuntavastaavien

tapaaminen ja hyvien kaytantojen vaihtaminen Kkoettiin tarkedksi.

Liikunnan hy6dyt on jo pitkdén tun-
nustettu lihastautia sairastavalle, ja
omasta peruskunnosta huolehtiminen
on usein lihastautia sairastavalle jopa
perustervetta tirkeAmpéad. Lihastaute-
ja sairastavien liikuntaharjoittelussa
otetaan huomioon diagnoosi, sairau-
den vaihteleva eteneminen, oireiden
vaikutus liikkumiseen ja harjoittelun
vaikutus oireisiin. Sairauden edetessa
liitkunta muuttuu yksiléllisemmaksi ja
soveltavammaksi.

Lihastautien etenevéan luonteen
vuoksi voi joskus olla vaikeaa loytda
motivaatiota lilkkumiselle tai kuntout-
tamiselle. Liiton liikuntatoiminnan
yhtend tavoitteena onkin neuvonnan
ja ohjauksen lisaksi lisatd lihassairaut-
ta sairastavien omaehtoista liikku-
mista arjessa ja tarjota siihen erilaisia
mahdollisuuksia ja liikuntalajeja.

Liiton liikuntavastaavana toimiva
jarjestosuunnittelija Sirpa Kélvidinen
auttaa lihastautia sairastavia liikkumi-
sessa Kysy liikunnasta -puhelinpalve-
lun avulla kerran kuussa. Viime vuo-
den aikana soittoja tuli 19, ja soittajien
joukossa oli lihastautia sairastavien li-
sdksi laheisia.

- Kysymykset koskivat liikunnan
hyotyja ja liikkumattomuuden haittoja
sekd lilkunnan méadrittelya: mika las-
ketaan liikunnaksi ja millaista liikun-
nan taytyy olla, ettd siitd olisi hyotya.
Myos erilaisista harrastusmahdolli-
suuksista ja erityisliikuntaryhmista ky-
seltiin paljon, Sirpa Kélvidinen kertoo.

Neuvonnan ja ohjauksen lisaksi
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Sirpa on myds yhdistysten tukena lii-
kunta-asioissa ja jarjestda lilkuntaan
liittyvia tapahtumia ja luentoja.

Liikuntavastaava ohjaa
yhdistyksessa

Lihastautiliiton liikuntavastaavat ovat
koulutettuja ja nimettyja henkildita,
jotka vastaavat yhdistyksen liikunta-
toiminnan kokonaisuudesta. Liikunta-
vastaavalle ei siis ole mitddn méaritel-
tyja patevyysvaatimuksia, vaan kuka
tahansa asiasta kiinnostunut voi olla
liikkuntavastaava. Kiinnostusta ja ai-
kaa liikuntatoiminnalle taytyy tietysti
olla, koska liitkuntavastaavana toimi-
minen vaatii jonkin verran aikaa ja si-
toutumista vapaaehtoistyohon.

- Liikuntatoiminta lihastautiliiton
erijasenyhdistyksissa ei ole samanlais-
ta, eikd sen tarvitsekaan olla. Yhdistys-
ten resurssit ovat hyvin erilaisia, ja lii-
kuntavastaavalla on vapaat kddet 1ah-
ted kehittdmaan toimintaa itselle ja
omalle yhdistykselle sopivalla tavalla,
Sirpa Kélvidinen toteaa.

Liikuntatoiminnan jarjestdmisen
liséksi liikkuntavastaavat toimivat yh-
teyshenkiléind yhdistyksen alueen
erityisliikuntaan ja esimerkiksi mui-
hin litkunta- tai vammaisjarjestoihin.
Myos omalle jasenistolle sopivien ter-
veysliikuntapalveluiden kehittdminen
kuuluu liikuntavastaavan tehtiviin.

Liikuntavastaavien méara Lihas-
tautiliiton jasenyhdistyksissa on vuo-
sien varrella vahentynyt, ja talla

hetkelld liikuntavastaava loytyy kah-
deksasta jasenyhdistyksesta. Tavoittee-
na olisi saada jokaiseen 12 yhdistyk-
seen taas liikkuntavastaava, ja mielel-
la4n my0os varaliikuntavastaava, jottei
toiminta olisi yhden ihmisen varassa.

Koulutuksesta uutta intoa

Lihastautiliiton liikuntavastaavia kou-
lutettiin vuoden 2023 lopulla Tampe-
reella. Tavoitteena oli kiayda lapi ta-
manhetkista tilannetta, vahvistaa lii-
kuntatoimintaa sekd vaihtaa yhdistys-
ten kesken hyvia kaytantoja. Koulu-
tuksessa tutustuttiin myds péaivitettyi-
hin liikuntasuosituksiin ja pohdittiin,
miten niitd voisi hyddyntda yhdistyk-
sen liikuntatoiminnassa.

— Koulutuksissa ikuisuusaiheena on
se, miten motivoida jasenid mukaan
liikkumaan. Tahéan haettiin apuja laji-
ja liikkuntakokeiluista, jotta liikuntavas-
taavien tieto ja ohjaustaidot olisivat
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Loistoesimerkki liikuntatoiminnasta Valkeakoskelta: Sahko-
pyoratuolijalkapallojoukkue TPV-Powerchair paasi Pirkan-
maan lihastautiyhdistyksen ja Futsal Mad Maxin yhteistyona
esittelemaan lajia Mad Max-futsaljoukkueen pelin puoliajal-
la. Puoliaika kuvattiin kokonaisuudessaan RUUTU-kanavalle,
hienoa nakyvyytta lajille!

ajan tasalla. Hyvien kaytant6jen vaihtaminen ja toisten ta-
paaminen olivat tdssa hyddyllisié ja todella tarpeellisia. Ta-
paamisia ja kokemuksien vaihtamista toivotaan jatkuvasti,
Sirpa Kalvidinen toteaa.

Yhtené osana koulutusta kaytiin lapi liitkuntavastaavien
mahdollisuuksia osallistua kuntien ja muiden verkostojen
jarjestdmiin koulutuksiin. Liikuntatoiminnan mahdollista-
miseksi etsittiin myos erilaisia rahoitusmahdollisuuksia va-
rainhankinnasta erilaisiin liikunta-avustuksiin.

Koulutuksesta saatu palaute oli hyvaa, ja osallistujat ko-
kivat saaneensa uutta tietoa lajeista ja liikuntaverkostoista
sekd uusia tapoja liikkuntatoiminnan toteuttamiseen.

SoveLin toiminnan paittyminen jattaa aukon

Lihastautiliitossa liikuntatoimintaa ja esimerkiksi liikun-
tavastaavien koulutuksia on hoidettu pitkalti yhteistyos-
sa Soveltava Liikunta SoveLi ry:n kanssa. Tdna vuonna ol-
laan uudessa tilanteessa, kun SoveLi ry:n ylimdarédinen
kokous 5.12.2023 paatti toisessa paattdvassi kokoukses-
saan purkaa yhdistyksen. Toimintaympaériston, yhteiskun-
nan ja varsinkin urheilu- ja liitkuntajérjestéjen viitekehyk-
sen suurien muutosten ja Opetus- ja kulttuuriministerion

Pirkanmaan lihastautiyhdistyksen verkkosivustolta l18ytyy
my6s oma Liikunta-valikko, johon on koottu tietoja mm. ta-
pahtumista, liikuntavuoroista, Pirkanmaan ohjaajista ja neu-
vojista seka valokuvia yhdistyksen tapahtumista.

laskusuuntaisen yleisavustuksen mydté SoveLin hallitus al-
koi vuoden 2023 aikana pohtia soveltavan lilkunnan uutta
tulevaisuutta, ja jasenjarjestdjen yhteiselld paatokselld yh-
distys purettiin.

- SoveLin uutiskirje ilmestyi kuusi kertaa vuodessa, ja
tarjosi ajankohtaista tietoa soveltavasta ja terveytta edis-
tavasta liikkunnasta seka jarjestdjen lilkuntauutisia. Lahe-
tin uutiskirjeen yhdistysten litkkuntavastaaville, ja siind oli
mahdollista my6s tuoda omaa liikuntatoimintaa ja tapah-
tumia esille, Sirpa Kélvidinen kertoo.

SovelLi jarjesti my6s lilkunnan turinatuokioita, joissa
oli mahdollista kuulla eri ammattialojen puheenvuoroja
seka jarjesti koulutuksia. SoveLin kanssa tehdyn yhteistyon
paattymisen myo6ta liiton omat yhteydenpidon muodot tu-
levat entistdkin tdrkedmmiksi:

- Viime vuonna liikunta- ja varaliikuntavastaaville jar-
jestettiin useammat jarjestotreffit verkossa, kaytiin lapi
ajankohtaisia asioita ja mietittiin, miten liikuntatoimintaa
on saatu jalalle niissa yhdistyksissd, missa ei vield ollut toi-
mintaa. Liikunta- ja varaliikuntavastaavilla on myds yhtei-
nen WhatsApp-ryhma4, joka on toiminut tarkednd keskuste-
lufoorumina, Sirpa Kélvidinen toteaa.
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Teksti Susanna Hakuni * Kuva Susanna Ryynénen

Tuolijoogasta on moneksi

Suomen joogaliiton mukaan jooga lisda kehon liikkuvuutta ja elavyytta seka notkeutta,
kohentaa kokonaisterveytta ja fyysistd kuntoa, opettaa rentoutumista ja oikeaa hengitysta
seka lisda keskittymiskykya ja elinvoimaisuutta. Mikali toimintakyky on esteena tai
epailyttad joogan suhteen, kannattaa kokeilla tuolijoogaa.

Lihastautiliiton kuntoutusasiantun-
tija Susanna Ryynéinen on ohjan-

nut tuolijoogaa jo usean vuoden ajan
Lounais-Suomen lihastautiyhdistyk-
sessa. Tuolijoogan ohjaamisen taus-
talla oli ajatus siitd, ettd jooga kuuluu
kaikille:

- Kaikilla ihmisilla tulee olla mah-
dollisuus kokea joogan hyvit vaiku-
tukset ja oma haaveeni oli paasta oh-
jaamaan joogaa myds ihmisille, joil-
la toimintakyky on alentunut tai ra-
joittunut. Onneksi sain mahdollisuu-
den pédsta Lounais-Suomen lihastau-
tiyhdistykseen ohjaamaan tuolijoogaa,
aina vuodesta 2019 saakka. Toimin
Suomen Joogaliitossa vapaaehtoisena
kouluttajana ja sielld olen tdydennys-
kouluttanut uusia tuolijoogaohjaajia
Suomeen, Susanna Ryynénen kertoo.

Tuolijoogaa ohjatessa Susanna saa
yhdistettya seki fysioterapeutin ettd
jooganopettajan koulutuksensa. Fysio-
terapeutin tiedoista on hyotya erityi-
sesti silloin, kun liikkeita taytyy sovel-
taa toimintakykyyn sopiviksi.

— Turussa Lounais-Suomen lihas-
tautiyhdistyksen vuorolla kéy joo-
gaamassa sitoutunut, padsaantoisesti
noin 10 hengen ryhmd, joka vaihtelee
eri kerroilla. Mukana on my6s henki-
16itd, joilla on pyoratuoli tai rollaattori
kaytossa, joten liikkeitd muokkaamal-
la saadaan tekemisesté kaikille mah-
dollista, Susanna kertoo.
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Hengitys keskiossa

Joogassa olennaista on kehon ja mie-
len yhdistdminen hengityksen avulla.
Tuolijoogaa tehddan tuolilla istuen tai
tuolia tukena kayttéen - lattialle ei siis
tarvitse menna tai valttdmatta vaih-
taa vaatteita. Kaikki joogan elemen-
tit ovat mukana, ja harjoittelu kulkee
hengityksen tahtiin kehon harjoituk-
sen kautta mielen rauhoittumiseen ja
tietoiseen lasndoloon.

Tuolijooga sopii hyvin lihastautia
sairastaville, koska istuen tehtavat liik-
keet on mahdollista tehdé lihasheikko-
uksista tai rajoitteista huolimatta, eika
esimerkiksi kaatumista tarvitse pelata

jos on tasapainovaikeuksia.

— Liikkeet voi jokainen tehdi oman
toimintakykynsa mukaisesti ja saddel-
14 itselleen sopivaksi. Joogassa liikkeet
tehddan hengityksen ohjaamina, jol-
loin jokainen voi tehdé liikkeet oman
luonnollisen hengityksensa mukaises-
ti, Susanna Ryynédnen opastaa.

Tuolijoogassa pienikin liike on tér-
ked ja merkityksellinen. Hengitys on
keskidssa, ja joogaharjoituksessa voi
mukana olla myos hengitysharjoi-
tuksia; samalla voi harjoittaa omaa
hengitystian, kuten palleahengitys-
td, mutta tulla myo0s tietoisemmaksi
omasta hengitysrytmistaan.
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Susanna Ryynanen suosittelee tuolijoogaa kaikille siita kiinnostu-
neille lihastautia sairastaville: liilkkeet voi tehda oman toimintaky-
kynsa mukaisesti ja saadella itselleen sopiviksi.

— Ja ellei keho juuri silld hetkella taivu pieneenkdén liik-
keeseen, voi aina voi tehda liikkeitd my®s omassa mieles-
sdan. Talla on yhté suuri vaikutus kuin liikkeita tehden,
koska mukana on kuitenkin aina hengitys, Susanna Ryynéa-
nen kertoo.

Moni lihastautia sairastava hyotyy faskiakasittelyistd, ja
myos joogasarjat liikuttavat faskiaketjuja. Nain kehoon saa-
daan enemman joustavuutta liikkeen ja vastaliikkeen avulla.

Myos mielelle

Joogalla on lukuisia hyotyja psyykkiselle hyvinvoinnille,
etenkin siihen siséltyvén tietoisuuden ja hengitysharjoitus-
ten kautta. Ne auttavat harjoituksen aikana keskittyméaan
hengitykseen ja joogaliikkeisiin ja auttavat rauhoittumaan,
véhentéen stressia.

— Tuolijoogan tuella on my6s mahdollista opetella tun-
temaan ja tiedostamaan oman kehonsa viesteja. Tietoisuus
omasta kehosta ja oman luonnollisen hengityksen tiedosta-
minen auttaa kehoa rentoutumaan. Niihin keskittyminen
auttaa hellittdmaan hetkestd, jolloin jannitys purkautuu ja
mieli rauhoittuy, Susanna Ryyndnen kuvailee.

Saannollinen joogaharjoittelu auttaa usein myos paran-
tamaan unenlaatua, nukahtamaan nopeammin ja vahenta-
maan herailya yolla.

Vaikka moni ainakin aluksi hy6tyy joogassa ohjaukses-
ta, yksinkin voi aloittaa ja joogaa harjoittaa. Internet, ja
siella esimerkiksi YouTube on tulvillaan erilaisia joogaoh-
jelmia, myds tuolijoogasta.

- Kannattaa vain huomioida oma toimintakyky ja va-
lita itsed kiinnostava harjoitus. Yksi liike tai liikesarja on
hyva alkuun - muutama minuutti riittda, yksikin tietoi-
nen hengitys — aloittaa voi pienesti ja kevyesti, Ryynanen
suosittelee.

Joogan yhtend periaatteena on ahimsa, joka tarkoittaa
vékivallattomuutta - jooga ei siis ole suorittamista tai pa-
kolla pusertamista.

- Harjoittelun mydta ja taitojen kasvaessa voi toki ko-
keilla omia rajojaan ja haastaa itsedan siin, ettei mene
sieltd missd aita on matalin eli esimerkiksi tee koko ajan
omia suosikkiliikkeita. Toisinaan voi kokeilla liikkeit4, jois-
sa joutuu hieman haastamaan omaa kehoaan eri tavoin.
Mutta pakollista se ei ole, vaan kaikki tehddan oman tunte-
muksen mukaan.

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liikunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liilkuntavastaaviin. Liikkuntavastaavat toimivat yh-

teyshenkildina yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden valilla seka koordinoivat ja kehittavat jasenistélle

sopivia terveysliikuntapalveluita.

Lihastautiliitossa liilkunta-asioista vastaa jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidinen: 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen®@lihastauti-
liitto.fi. Kysy lilkkunnasta -neuvonta vastaa liikkunta-aiheisiin kysymyksiin kevatkaudella 2024 perjantaisin 15.3., 12.4. ja 18.5.

klo 13-15.

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

puh. 040 528 0622

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

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

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaava Minna Nivala
minna.nivala@gmail.com,
puh. 050 376 9621

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liilkuntavastaavaa Mika Saarela
mika.saarela@hotmail.com,
puh. 0400 874 576

varaliikuntavastaava liro Leppanen
iiro.leppanen62@gmail.com,
puh. 050 063 2865

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

liikuntavastaava Silja Laituri

siljariitta.laituri@gmail.com
puh. 040 748 7160

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkuntavastaava Atso Ahonen
atso.ahonen@gmail.com,
puh. 050 308 6886

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava Liisa Piiparinen
liisapiiparinen@outlook.com,
puh. 050 431 7100

varaliikuntavastaava

Aila Laakkonen
laakkonen.aila@gmail.com,
puh. 050 301 0864
ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liilkuntavastaava Pekka Sippo
peki2000@yahoo.com,

puh. 0400 407 136
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Pdivita yhteystiedot viestintaa
ja jasenrekisteria varten!

Vuosi on jo edennyt alkukevaan korville, ja nyt onkin aika
tarkistaa ja paivittaa omat ajantasaiset puhelinnumero-,
osoite- ja sahkopostitiedot omaan lihastautiyhdistykseen.
Samalla kannattaa ilmoittaa, haluatko vain sahkéisen
Porras-lehden seka tarvitaanko vain yksi Porras-lehti talo-
utta kohti. Néama tiedot voi paivittda myds itse Sensen ja-
senrekisterin mobiilissa kirjautumalla osoitteessa https://
oma.lihastautiliitto.fi/. Linkki I6ytyy myds Lihastautiliiton
verkkosivuilta kohdasta Jasenyhdistykset.

Sense-jasenrekisterin mobiiliversioon kirjauduttaes-
sa tarvitset oman henkildkohtaisen sahkdpostiosoitteen.
Salasanan kirjautumiseen saa valitsemalla ensimmaisella
kirjautumiskerralla vaihtoehdon Tilaa uusi salasana. Jotta
tunnistautuminen on mahdollista, salasana toimitetaan
jasenen henkilékohtaiseen sahkdpostiin. Siksi esimerkik-
si perheessa ei kahdella jasenella voi olla kaytéssaan sa-
maa sahkodpostiosoitetta. Salasanan saamisen jalkeen
kirjautuminen onnistuu sdhkdpostiosoitteen lisaksi myos
jasennumerolla ja salasanalla.

Olemme saaneet liittoon kyselyja jasenrekisterin kaut-
ta lahetetyista viesteista, kun |ahettdjan osoite lihastau-
ti@mg.sense.com on herattanyt huolta viestin turvalli-
suudesta. Viestin osoitteen tunnistetieto viittaa jasenre-
kisterin Sense-nimeen ja on aito ja turvallinen. Lihastau-
tiliitto lahettda tapahtumamuistutukset ja viestit jasenil-
leen jasenrekisterin kautta - osoite on oikea ja viestit voi
turvallisin mielin avata tarpeellisen tiedon saamiseksi!

Kaikissa jasenrekisteriin liittyvissa asioissa voit olla
yhteydessa jarjestdassistentti Monica Lahermaahan
(044 736 1030, monica.lahermaa@lihastautiliitto.fi) ja jar-
jestopaallikkd Elina Soiniin (044 038 6614, elina.soini@li-
hastautiliitto.fi).

Vastaa opiskelua ja palveluja
koskevaan kyselyyn!

Nakévammaisten liitto ja Lihastautiliitto selvittavat toiselle asteel-
le siirtymisen ja toisen asteen opiskelun tukipalvelujen saantia ja
niiden toimivuutta - nuori voi siis olla hakeutumassa toiselle as-
teelle tai olla jo opiskelemassa. Lisaksi selvitamme palvelujen ha-
kemisen perheille tuomaa lisaty6ta ja kuormitusta.

Toivomme, ettd saamme runsaasti vastauksia eri ta-
voin vammaisten nuorten perheilta, jotta saisimme mahdol-
lisimman laajan kuvan taman hetken tilanteesta. Vastauksis-
ta ei voida tunnistaa ketaan, silla kysely on nimetoén. Tulok-
sia kdaytamme mm. oppimisen tuen kehittamiseen liittyvassa
vaikuttamistydssa.

Vastata voi maaliskuun loppuun saakka, kysely aukeaa
seuraavan linkin kautta: https://link.webropolsurveys.com/S/
D58AEDEAC4450D77

Ehdota hyvaa opettajaa, koulua
tai koulukaveria palkittavaksi!

Lihastautiliitto on pitkaan palkinnut kouluja ja opettajia hyvin
hoidetusta fyysisesta ja henkisesta kouluymparistosta. Tanakin
vuonna haluamme palkita opettajan tai oppilaitoksen, joka esi-
merkilldan ja toiminnallaan on saanut luotua hyvan oppimisil-
mapiirin lihastautia sairastavalle lapselle tai nuorelle. Opettaja
voi olla esikouluopettaja, luokanopettaja, aineopettaja tai muu
opetushenkildstdon kuuluva henkild - kaikilla asteilla aina pe-
ruskoulusta ammattiopintoihin. Koska hyva oppimisymparistoé
on usein tiimityon tulos, palkittavana voi olla myds oppilaitos
tai vaikkapa koulukaveri.

Palkitseminen on koettu tarkedana myos muistaa pitka-
aikaista opettajaa, kun siirrytdan alakoulusta ylakouluun tai
jatko-opintoihin.

Ehdota ja kerro samalla vapaamuotoinen perustelu valin-
nallesi, me hoidamme loput!

Ehdotuksia otetaan vastaan 22.5. asti. Lahetd ehdotuksesi
Liisa-Maija Veraiselle: liisa-maija.verainen®@lihastautiliitto.fi tai
040 751 1081.

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry

IImoittaudu tapahtumiin 050 9133 517, yhdistys@Isly.fi tai koti-
sivuilta 16ytyvien linkkien kautta.

Tarkemmat tiedot tilaisuuksista ja mahdolliset muutokset |0y-
dat yhdistyksen kotisivuilta www.lsly.fi tai yhdistyksesta 050
9133 517.

KOKO ALUEEN TAPAHTUMAT
* Asiaa kuljetuspalveluista ma 18.3. klo 17-18.30 Teamsissa, Tu-
russa, Salossa, Raumalla tai Porissa.

* Yhdistyksen kevatkokous ma 25.3. Turussa tai Teamsissa
* Kevatristeily 13.-14.5.

* huhtikuussa: Pienapuvaline-esittely, Pori + Teams seka Turku
+ Teams

KOKO ALUEEN VERTAISTAPAAMISET
* Dystrofia myotonica tyyppi 1 ja 2-tapaaminen ke 6.3. klo
16.30-18, Turussa, Porissa tai Teamsissa.

* Verkkovertaistapaaminen ke 3.4. klo 16-17.30

* LGMD-tapaaminen ma 6.5. klo 16.30-18, Turussa, Porissa ja
Teamsissa

+ IBM-tapaaminen ke 15.5. klo 17-19, Turussa ja Teamsissa
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VARSINAIS-SUOMI
* ALS-tapaaminen TURKU to 23.5. klo 14-16

* TURUN yleiset vertaistapaamiset: 25.3./ ma 27.5.

* Vesijumppaa Turussa torstaisin 18.1. alkaen klo 17.15-18.30
Palvelutalo Esikon altaalla (os. Uittamontie 7). Kertamaksu 3 €/
hl6. Avustaja paikalla. Kevaan viimeinen kerta 2.5.

* Tuolijoogaa Turussa joka toinen maanantai 15.1. alkaen klo 16-
17 Pihlajasalissa (os. Itdinen Pitkakatu 68). Kertamaksu 2 €/hl6.

» Sahkarifutista Turussa sunnuntaisin (kesakaudella tiistaisin)
lapsille ja aikuisille. Vuoro on tdysin maksuton. Tule paikalle tu-
tustumaan lajiin! Lisatiedot Erik Lundellilta, fcinterpowerchair@
gmail.comtai 050 581 7280. Lisatietoja Facebook-sivuilta FC In-
ter Powerchair.

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.co

* PORIN yleiset vertaistapaamiset: ma 18.3./ ma 15.4./1a 18.5.
IImoittautumiset vertaisryhman vetajalle Erja Simoselle, puh.
045 356 6344.

* RAUMAN yleiset vertaistapaamiset: ti 2.4. / ti 4.6. Iimoittautu-
miset vertaisryhman vetajalle Erja Simoselle, puh. 045 356 6344.
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Kaakkois-Suomen Lihastautiyhdistys

VUOSIKOKOUS LAPPEENRANNASSA la 27.4.2024
Aika: la 27.4.2023 klo 12-15.

Paikka: Marjola, loma- ja kokoushotelli, Mikonsaarentie 15,
53300 Lappeenranta ja TEAMS-linkki

Ohjelma: klo 12-13 kokouslounas, yhdistys tarjoaa lounaan pai-
kanpaalle tuleville ja klo 13-15 vuosikokous, hybridi.Vuosiko-
kouksessa kasitellaan yhdistyksen saanndissa mainitut asiat;
muun muassa tilinpaatos, vuosikertomus ja toiminnantarkas-
tajan lausunto vuodelle 2023, vahvistetaan toimintasuunnitel-
ma, tulo- ja menoarvio seka jdasenmaksujen suuruudet vuodelle
2025. Lisaksi valitaan hallituksen puheenjohtaja kaudelle 2025-
2026 ja muut jasenet, kaudelle 2024-2025.

Yhdistys tarjoaa ennen kokousta lounaan, joten ilmoittaudu
mukaan viimeistadn pe 19.4.2024 mennessa puhelimitse pu-
heenjohtajalle nro 045 8403 696 tai sahkodpostilla osoitteeseen
kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com. Muista ilmoittaa myés
erikoisruokavalio etukateen. Yhdistys maksaa vuosikokoukseen
osallistuville jasenilleen kululaskun perusteella 0,33 eur/km kor-
vausta. - TERVETULOA -

YHDISTYKSEN ALLASJUMPAT
LAPPEENRANNASSA KEVAALLA

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

Kevaan allasjumppavuorot ovat:

Ke 20.3. klo 18.00-19.30

Ke 24.4. klo 18.00-19.30

Ke 15.5. klo 18.00-19.30

Ke 19.6. klo 18.00-19.30

Allasjumppaa vetaa Lihastautiliiton jarjestdsuunnittelija Sirpa Kal-
vidinen. Allasjumppa toteutetaan Lappeenrannan palvelukeskus-
saation Urheilukatu 5:n (Taikinamaki) allasosastolla ja mukaan
mahtuu 10 henkil6a kerralla. Allasjumpan kesto 45 min / ker-

ta, mahdollisuus saunoa ja vaihtaa kuulumisia. Allasosaston ti-
lat ovat esteettdmat, sisaltdvat monimuotoisen terapia- ja poreal-

taan seka kylmdavesialtaan. Altaan veden lampétila n. 30 astetta,
joka soveltuu hyvin lihassairautta sairastavalle. Ilmoittautumiset

Yhdistyksista ja alueilta (|0 9/f.0

liikuntavastaava Minna Nivalle joko puh. 050 376 9621 tai email:
kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com. - TERVETULOA -

YHDISTYS TARJOAA jASENILLEEN TUKEA TERAPIARATSASTUK-
SEEN tai muuhun kuntouttavaan toimintaan

Yhdistys tarjoaa jasenilleen terapiaratsastusta kuntouttavana toi-
mintana omien mahdollisuuksien mukaan. Jokainen varaa itse
valitsemastaan paikasta itselleen ratsastustunnin ja kay siella
omatoimisesti. Yhdistys haluaa tarjota myos niille jasenille, jot-
ka eivat pysty ratsastamaan, mahdollisuuden tutustua johon-

kin heille sopivaan harrastustoimintaan, jonka kautta voi kokea
toimintakykya yllapitavaa kuntouttavaa toimintaa. Toiminnak-

si ei hyvaksyta fysikaalista kuntoutusta tai Iadkarin kustannuksia,
vaan harrastusta, jota liilkuntarajoitteinen voisi toteuttaa.

IImoittautumiset tehdaan yhdistyksen sahkdpostiin kaakon-
lihastautiyhdistys@gmail.com. Toiminnan jalkeen ldhetetdan
kululasku. Kululaskun mukana on oltava kopio kuitista koski-
en toimintaa. Kululaskuun voi laittaa matkakustannukset, jos se
mahtuu toiminnan lisaksi 50 euroon. Matkakustannuksia mak-
setaan Kelan 0,33 eur/km mukaisesti. Lisatietoa: puheenjohta-
ja Pia Pulliainen, puh. 045 8403 696 tai sahkoposti: kaakonlihas-
tautiyhdistys@gmail.com.

YHDISTYKSEN KESAKAUDEN AVAUS JA VERTAISTUELLINEN
ESTEETON LUONTORETKI HIITOLANJOELLE

Yhdistys jarjestaa pe 14.6.2024 klo 12 kesakauden avauksena
vertaistuellisen esteettéman luontoretken Hiitolanjoelle. Hiito-
lanjoella sijaitsevat esteettomat luontokohteet Ritakoski, Lah-
nasenkoski ja Kangaskoski. Ohjelmassa on ohjatusti tutustumis-
ta Ritakoskeen ja Lahnasenkoskeen seka Kangaskosken esteet-
témalla laavulla nautitaan retkievaat.

IImoittaudu mukaan viimeistadn ma 3.6.2024 mennessa puheli-
mitse puheenjohtajalle nro 045 8403 696 tai sahkdpostilla osoit-
teeseen kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com . Omavastuu osuus
10 eur / hl6. Yhdistys maksaa retkelle osallistuville jasenilleen ku-
lulaskun perusteella 0,33 eur/km korvausta. - TERVETULOA -

Keski-Suomen Lihastautiyhdistys

Vuosikokous 23.3.2024 klo 13.30 Ravintola Bella Romassa
Osoite: Kauppakatu 41, 40100 Jyvaskyla

Kokouksessa kasitellaan saantomaaraiset asiat. Kokouk-
seen voit osallistua myds etana, Teams-linkki lahetetaan
ilmoittautuneille.

Kokouksen lopuksi yhdistys tarjoaa lounaan. Ilmoittaudu 17.3.
mennessa verkkolomakkeella Tapahtumat - Keski-Suomen li-
hastautiyhdistys ry (yhdistysavain.fi) tai yhdistys@kslty.fi, arja.
jylha-ketola@kslty.fi tai puh. 040 579 4165. IImoita myds ruoka-
rajoitteet ja jos osallistut etdna niin sdhkdpostiosoitteesi, jonne
saat osallistumislinkin.

TERVETULOA

Ke 10.4.2024 klo 15.30 Keski-Suomen museo, Aalto2-museokes-
kus, Alvar Aallon katu 7, 40600 Jyvaskyla

Tervetuloa jatkamaan tutustumista viime vuonna avattuun Aal-
to2-museokeskukseen. Menemme nyt Keski-Suomen museoon.
IImoittaudu 3.4. mennessa Paivi Hokkaselle,
pkhokkanen@outlook.com tai 040 732 6806. Mukaan mahtuu
10 osallistujaa. Museokaynti on ilmainen kulttuuriluotsin opas-
tuksella. Jos museokahvila on avoinna, niin voidaan lopuksi kah-
vitella ja vaihtaa kuulumisia.

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry

ry:n sddntémaarainen kevitkokous lauantaina 16.3.2024
Emberin ravintola Lassilantie 11, 62100 Lapua

Aloitetaan ruokailulla klo12. Kevatkokous ruokailun jalkeen noin
klo 13, ja siihen on mahdollista osallistua myds etdyhteydella.

Iimoittautumiset ja tiedot allergioista seka erityisruokavalioista
Arjalle sunnuntaihin 10.3.24 mennessa:
arjajylha2022@gmail.com tai 040 579 4165.

Esteetdn ulkoilupdiva Seindjoella la 18.5.24

Lauantaina 18.5. klo 12-15 jarjestetdan esteetén ulkoilupai-
va Seingjoella Joupiskan pururadalla. Kuljetaan parkkipaikalta
(Jouppilanvuorentie 66) Aarnikotkan kodalle esteetdnta kavely-
reittia pitkin. Yhdensuuntainen matka on noin 900 metria.

Ohjelmassa on liikkumista omaan tahtiin, makkaranpaistoa ko-
dalla ja kuulumisten vaihtoa. Pieni sade ei peru retkea. Ilmoit-
tautumiset Arjalle ke 13.5. mennessa.

Retki Ahtérin eldinpuistoon la 29.6.2024

Koko perheelle sopivan retki Ahtirin eldinpuistoon la 29.6. Oh-
jelmassa on yhteinen ruokailu Ahtérin ABC:l14 ja vapaata kier-
telya eldinpuistossa. Retkella on mukana esteetdn linja-auto,
joka lahtee Vaasasta klo 9.00 ja palaa takaisin Vaasaan noin klo
18.00. Tarkempaa tietoa kevaan jasenkirjeessa.
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Virkistyspaivat - teemana uni, lepo ja palautuminen

24.5. klo 16 - 25.5.2024 klo 13

SIILINJARVI, Kylpyl3-hotelli Kunnonpaikka, Jokiharjuntie 3

* Perjantain asiantuntijaluennoitsijana uneen perehtynyt
yleisladketieteen erikoislaakari Paavo Kuikka.

« Paivat on suunnattu lihastautia sairastaville, laheisille ja
kannatusjasenille.

* Virkistyspaivat jarjestetaan yhteistydssa Pohjois-Savon li-
hastautiyhdistys ry:n kanssa.

* Lauantaina lilkuntavastaava Sirpa Kalvidainen pitaa liikunta-
tuokion Kunnonpaikan liikuntasalissa.

* Virkistyspaivien omavastuu on 40e/2 pv, 30e/1 pv. Kahden
paivan hintaan sisaltyy asiantuntijaluennot, lilkuntatuokio,
pe paivallisen ja la lounaan. Yhden paivan hintaan sisaltyy
paivallinen/lounas + luennot/liikuntatuokio.

* Maksu Pohjois-Savon lihastautiyhdistyksen tilille: Pohjois-
Savon Osuuspankki FI2656088840007155

« Majoittuminen on omakustanteinen ja huoneesta on neu-
voteltu alennettu hinta. Kysy omalta lihastautiyhdistykselta-
si mahdollista tukea kustannuksiin!

Majoitustarjous - Kunnonpaikka Myyntipalvelu puh 010 208
7276 (varausta tehdessa tulee mainita ennakkoon sovittu
koodi Lihastautiliitto):

-135 e / vrk Standard-kahden hengen huone

-110 e / vrk Standard yhden hengen huone

*Standard tason huoneissa ei ole kylpytakkeja ja -tossuja.
-145 e / vrk Superior forest view-kahden hengen huone
*Superior tason huoneissa on kylpytakit ja -tossut seka
minijaakaappi.

Majoitushintoihin sisaltyy runsas buffetaamiainen seka kyl-
pylan ja kuntosalien vapaa kaytté. Aamiainen lauantaina klo
7.30-10. Kylpyla auki pe klo 7-20.30 ja la klo 8-20.30. HUOM.

Kylpylan vastaanoton ollessa suljettuna asiakaspalvelu ho-
tellin vastaanotossa

« Lisatietoa Lihastautiliiton Tapahtumat-sivuilta, Anni
Kotilaiselta tai Pohjois-Savon lihastautiyhdistykselta (pj

Silja Laiturilta). Ilmoittaudu to 25.4.24 mennessa Lyyti-linkin
kautta osoitteessa

https://www.lyyti.in/Virkistyspaivat_Kunnonpaikassa tai
Anni Kotilaiselle.

@ ALAJARVEN APTEEKKI

Keskuskatu 14, 62900 Alajarvi | puh. 06 557 2249
www.alajarvenapteekki.fi

Pulssin apteekki

Humalistonkatu 11, 20100 Turku
puh. 02233 6677

A\ HARKATORIN
4 APTEEKKI

Laivurinkatu 26, 92100 Raahe,
puh. 082118100

www.harkatorinapteekki.fi

Hammaslaakari
Auli Reijonen
Lahti, puh. 03 751 2122

Kristiilnankaupungin Apteekki
Apoteket 1 Kristinestad

o Kauppatori 3, 64100 Kristiinankaupunki
= 062211007 -+ ma-pe 9-17.30,1a 9-14

ET i KRIsy,
Sl ey,
3

D
ANEAUPUNGIN W .

KAJAANIN !
SEURAKUNTA &

www.kajaaninseurakunta.fi

A

A

KIRKKO HELSINGISSA

SNELLMAN

EST. 1951

wwuw.helsinginseurakunnat.fi

SALON-I-
SEURAKUNTA

Kirkkokatu 6, 24100 Salo - 0400 784 322 - www.salonseurakunta.fi
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ALS-yhteyshenkilot

ALS-yhteyshenkil6lta 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

Raija Apajalahti (Iaheinen)
raija.apajalahti@gmail.com
p. 040 844 8365

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 esittda toivomuksen, etta
lahjojen sijasta sinua muistavat tukisivat Lihastautiliiton
toimintaa. My6s muistokukkarahat voi ohjata liiton
toiminnan tukemiseen.

Testamenttilahjoitukset

Testamenttilahjoituksilld kehitetdén Lihastautiliiton toimin-
taa sairastavien ja heidén laheistensa hyvéaksi. Lahjoittaja
voi halutessaan maaritella lahjoituksensa kayttotarkoituk-
sen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
Lisétietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

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

Rahankerayslupa on myénnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry

JA SITTEN LAULUA

AVAA OVI, LASKEN KoL mEEN,

REL, POYDALLA
6N LAPPU

) 0% 1"\.
fl V}\JN»

"EN JUHL' MERKKI-
PAIVAANL. ALEN
MAT
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Lihastautiliiton palvelut

o
| [TTT FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikoistu-
nut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiirteet seka
yksil6llisen kokonaistilanteen huomioivaan fysioterapi-
aan. Fysioterapiayksikkd tarjoaa yksildllista fysioterapiaa,
allasterapiaa, hengitysfysioterapiaa ja etakuntoutusta.
Fysioterapeutit Veera Tevasaari, Emma Velling ja Noora
Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto: Lantinen Pitka-
katu 35, 20100 Turku (ei liikuntaesteita).

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

020%

ﬂlh—HIT KURSSITOIMINTA

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

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

ﬁ%ﬂ 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 tyoterveysneuvotteluissa.

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

2\ JURIDINEN NEUVONTA

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

>

r&n SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

Ota yhteytta: sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031
katja.voltti@lihastautiliitto.fi
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2] kysy LIHASTAUDEISTA
(20, -PALVELU

Kysy lihastaudeista -palvelu sisaltaa lihastauti-
asiantuntijan seka laakareiden 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-
laakaripalvelu lomailee.

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIA]JAT KEVAT 2024

PUHELINLAAKARIAJAT - Lihastautiliiton puhe-
linlaakarin 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.

HUHTIKUU

9.4. klo 16-17.30
neurologian erikoislaaka-

18.4. klo 16-17.30
neurologian erikoislaaka-

ri, dosentti ri, LT, dosentti

Emil Ylikallio Mari Auranen
TOUKOKUU

16.5. klo 15-16.30 24.5. klo 13-14.30
professori neurologian dosentti
Bjarne Udd Johanna Palmio
KESAKUU

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

Mari Auranen

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




Toiminnanjohtaja

Sari Kuosmanen, 044 064 9494

Jarjestopaallikké

Elina Soini, 044 038 6614

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikko

Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija (sij.)

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 Kalvidinen (liikuntatoiminta)
Lappeenrannan aluetoimisto
Perillistenkatu 3,

53100 LAPPEENRANTA

050 599 2472

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta)

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

Aapo Pollari, 050 572 2784 040 754 9716

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 711 7127

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

Koulutus- ja tyéeldmadasiantuntija
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)
Ikontturi@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/

liro Leppéanen (pj), 050 0632 865,
iiro.leppanen62@gmail.com

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

Pilari-vertaisryhma kokoontuu
yhdessa Hameenkyron Parkkis-
kerhon kanssa

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

Myosiittikerho Tampereella

liro Leppéanen (pj), 050 0632 865,
iiro.leppanen62@gmail.com

Valkeakosken Verrokit

Mika Saarela, 0400 874 576,
mika.saarela@hotmail.com

Ota rohkeasti
yhteytta ja
tule mukaan
toimintaan!

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.Isly.fi

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

yhdistys@lIsly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.anttila86@gmail.com
Avustajakeskus

02 251 8549

avustajakeskus@avustajakeskus.fi
www.avustajakeskus.fi

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vaino Auerin katu 10,
00560 HELSINKI

Jarjestokoordinaattori

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

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

Hanna Backstrom (siht),
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





