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PAAKIRJOITUS

Jarjestojen rahoitusta ei saa leikata

Hallituksen alkujaan suunnittelema
25 % vahennys sosiaali- ja terveysa-
lan jarjestdjen rahoitukseen vuoteen
2027 mennessd toteutuukin suunni-
teltua aikaisemmin.

Téalla hetkelld ei vield ole tiedos-
sa, miten ja mika on tarkka muutos-
ten aikataulu, mutta jokainen STEA-
avustusta saava jarjesto joutuu mu-
kaan néihin talkoisiin. Tama aiheut-
taa paljon huolta ja murhetta, silli jo-
kaista euroa tarvitaan.

Sosiaali- ja terveysalan poti-
lasjarjestot tukevat ja tdydentavat
omalla ty6lladn julkisen sektorin
vastuulle kuuluvaa lakisdateista toi-
mintaa. Kaikkien sairauksien, eten-
kin harvinaisten sairauksien, koh-
dalla on oleellista saada omaan ti-
lanteeseensa liittyen tukea ja asian-
tuntevaa tietoa mahdollisimman ai-
kaisessa vaiheessa. Harva mydskaan
selvidd vaikeasta elamaéntilanteesta
ja sairaudestaan saamalla vain 14a-
ketieteellistd hoitoa. Myos ladkari-
kontaktien valilla tarvitaan tukea,
tietoa ja vertaiskokemuksia; omaa
yhteis6a.

Jarjestdjen tekemalla ty6lla on
erittdin suuri yhteiskunnallinen mer-
kitys. Jarjestot jarjestavat yhdessa tai
erikseen tuhansia tapahtumia, tuot-
tavat tiedollista materiaalia, vaikut-
tavat, tarjoavat vertaisellisen yhtei-
son seka tukevat ilman rahoitusta
toimivia jasenyhdistyksidan ja siel-
14 tapahtuvaa vapaaehtoistoimin-
taa. Ja ennen kaikkea; jarjestot tarjo-
avat henkilokohtaista neuvontaa ja
ohjausta seké psykososiaalista tukea
vaikeassa eldméntilanteessa.

Neuvontatyo on vaikuttavaa. Se
véhentia sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen neuvontapalvelujen tarvetta, oh-
jaa oikeisiin palveluihin ja joissakin
tapauksissa nopeuttaa jopa diagnoo-
sin saamista. Lisdksi se edistda hyvin-
vointia ja omassa elaméssé eteenpain

padsya itselle merkityksellisella
tavalla.

Meité jokaista voi kohdata sai-
raus, jolla on vakava lyhyt- tai pitka-
kestoinen vaikutus omaan seké lahi-
piirin arkeen, myds ty6elamassa. Jos
useat tuhannet ihmiset jaavat jatkos-
sa ilman sosiaali- ja terveysalan jar-
jestojen tukea, se tulee vaikuttamaan
ja ndkymaéaan koko yhteiskunnassa -
koskien meitd kaikkia.

Jarjest6lahtdisen avun tarve ei
havii, sitd nimenomaan tarvitaan tu-
levaisuudessa, koska my6s hyvin-
vointialueet ja julkinen sairaanhoito
kéayvat omia kamppailujaan resurssi-
en ja rahoituksen riittdvyydesta seka
toimintamallien yhtenaistamises-
td. Luvassa ei ole palveluja aiempaa
enemman, pikemminkin vihemman.

Saastoleikkauksien ja julkisen ter-
veydenhuollon myllerryksen keskel-
14 varmaa on se, ettd Lihastautiliiton
neuvonnan ja ohjauksen sekd moni-
muotoisen tiedonjaon ja vaikuttamis-
tyon tarve tulee myos kasvamaan. Li-
hastautien harvinaisuuden ja moni-
muotoisuuden vuoksi lihastautia sai-
rastavan on vaikea saada kattavaa
tietoa ja tukea julkiselta sektorilta.
Diagnoosin saantikin on useimmiten
vaikea ja pitka prosessi.

Lihastautiliitto pyrkii kaikin kei-
noin vaikuttamaan nykyisen rahoi-
tustason sdilyvyyteen, jotta avun tar-
vitsijat saavat jatkossakin apua. Tata
varten pyritddn panostamaan entis-
td enemmaén kohderyhmaén tarpei-
den selvittdmiseen, tuloksellisuuden
osoittamiseen ja toimintojen suorit-
tamiseen mahdollisimman kustan-
nustehokkaasti — laadusta kuiten-
kaan tinkimatta.

Kutsunkin kaikki lihastautia sai-
rastavat ja heidén laheisensa talkoi-
siin - liittykaa yhdistysten jasenik-
si, olkaa aktiivisia vastaamaan koh-
dennettuihin kyselyihin, antakaa

palautetta ja esittdkéa toiveita. Tama
kaikki auttaa liitossa toimivia asian-
tuntijoita tuottamaan entistékin koh-
dennetumpaa apua ja tukea niin li-
hastautia sairastaville ja heidan 14-
heisilleen kuin vapaaehtoisille yhdis-
tystoimijoillekin. Liséksi kaikki saa-
mamme palautteet auttavat doku-
mentoimaan tuloksellisuutta entisté-
kin paremmin.

Hyvaa kesdn odotusta kaikille li-
hastautiyhteison jasenille ja sidos-
ryhmille toivottaen,

Sari Kuosmanen
Toiminnanjohtaja, Lihastautiliitto ry
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Teksti Manu Jokela

Valoa tunnelin paassa

el ole sammutettu -
ALSIn laakehoidot

ALS:n ladkehoidoissa ei ole viime vuosina - eiké oikeastaan koskaan — saavutettu suuria
lapimurtoja. Ladkkeiden tehon mittarina on kaytetty toimintakykypisteytysta tai elinaikaa.
Naita siis tyypillisesti mitataan. ALS on kuitenkin hyvin vaihteleva oirekuvaltaan ja
etenemisnopeudeltaan eikd sama maéara toimintakykypisteita tarkoita samanlaista
ALS-tautia. Merkittavana lisihaasteena on se, ettd vieldakdan valitettavasti ei kunnolla
tiedetd, mistd ALS-tauti johtuu. Viime aikoina on kuitenkin loydetty muutamia
geenivirheitd, melko yleisia sellaisia, ja 1ddkehoitoja naihin tutkitaan aktiivisesti.

Lasten motoneuronitaudin eli SMA:n
ladkehoito on ollut menestystarina. Té-
hén on kaksi keskeista syytd. Ensinna-
kin sairauden syy on tunnettu pitkdan
ja toisekseen sairaus johtuu geenituot-
teen (SMN1-valkuaisaineen) puutok-
sesta eika siitd, ettd haitalliseksi muut-
tunut geenituote sotkisi hermosolun
toimintaa, kuten ALS-taudin geeni-
virheet tekevét. Geenivirheiden kah-

ta yleisintd muotoa voisi verrata ruuan
maustamiseen. Mauttoman lihapadan
saa helposti tuunattua paremmaksi li-
saamalla suolaa, mutta liiallisen suo-
lam&drén tai vdaran mausteen (suo-
lan sijasta sokeria) takia pilalle mennyt
ruoka on vaikeampi pelastaa.

4 Porras 1/2024

USA:n lddkeviranomainen on vii-
me vuosina omaksunut kannakseen,
ettd ladkkeen tehosta ei vaadita taysin
yksiselitteistd ndyttdd vaan esimerkik-
si vaikutus laboratorioarvoihin voi-
daan katsoa riittdvaksi. Ndin ollen ei
edellytetd, etta 1adkkeelld olisi selvaa
vaikutusta elinikdén tai toimintaky-
kyyn. Ladkkeen ehdollisen myyntilu-
van saamiseksi ei silloin tarvita suur-
ta madrad tutkimuspotilaita, ja todelli-
sen tehon (tai sen puutteen) voi osoit-
taa myohemmin. Talld kevyemmalla
menettelylld on hyvaksytty nyt USAs-
sa kolme ladkettd: Taurursodioli-fe-
nyylibuturaatti, toferseeni ja edaravo-
ni. Menettelyn on toivottu innostavan
ladkefirmoja kehittdméaan ladkkei-
td myds harvinaissairauksiin ja ndin
ndyttaa osittain myos kdyneen.

Merkittava edistysaskel on hermo-
vaurion astetta mittaava verikoe, joka
on Suomessakin kaytdssa. Koe on ni-
meltddn neurofilamenttimaaritys. Ko-
keen tulos kuvastaa hyvin ALS-taudin
etenemisnopeutta. Tall4 voidaan mi-
tata erityisesti 1ddkkeen vaikutusta -
onko silld ollut hermojen rappeutu-
mista hidastavaa vaikutusta.

USAssa ja Iso-Britanniassa on kayn-
nistynyt ALS-ladketutkimuksia, jois-
sa on pitka jatkumo. Tutkimus ei paaty
yhden lddkehoidon tutkimusasetelman
onnistumiseen tai epdonnistumiseen
vaan uusia ladkkeitd lisataan, tehotto-
maksi todettuja poistetaan ja lupaavi-
en ladkkeiden kanssa edetdén pidem-
malle ennalta sovittujen periaatteiden
mukaan. Koneisto jauhaa niin pitkdan
kuin rahoitusta, tydvoimaa ja tutki-
muspotilaita jarjestyy. Tama metodi on
ollut menestyksekés esimerkiksi etu-
rauhassyovan tutkimuksessa (STAMPE-
DE-tutkimus) ja COVID19-taudin laake-
kehityksessa (DisCoVeRy-tutkimus), jo-
ten odotusarvona on, ettd myos ALS-
laakehoitojen tutkimus voisi hyotya
tasta toimintamallista.

Oma ndkemykseni on, etti ensim-
maéinen parantava hoito parantumatto-
maan sairauteen 16ytyy geenivirheisiin
kohdistuvista hoidoista, joista ensim-
maisend markkinoille on USAssa saatu
SOD1-geenivikoihin kohdennettu tofer-
seeni. Taméan lddkkeen teho on kuiten-
kin vield vaatimaton ja epavarma. Jo-
ten valo palaa, tai jopa vilkkuu tunnelin
péaéassd ALS:n 1adkehoitojenkin osalta.



Kysymyksia ja vastauksia
lihastaudeista

Lihastautiliitossa on jo usean vuoden ajan ollut tapana
tarjota erilaisten asiantuntijaluentojen ja tapahtumien
yhteydessd mahdollisuus esittdad kysymyksia
asiantuntijoille etukateen. Naistad kysymyksista
tehddan Porras-lehteen sdannéllisin valiajoin

kooste sellaisten kysymysten osalta, joista uskomme
olevan hyotyé laajemminkin kuin kysyjélle itselleen.
Téalla kertaa kysymykset on koottu Porras-lehden
toimitukseen ja Manu Jokelan Lihastautipdivien
luennon yhteyteen tulleista kysymyksist4, ja niithin
vastaa neurologian erikoisladkiri Manu Jokela.

Nykyddn etenkin yli 50-vuotiaille markkinoidaan
aktiivisesti monenlaisia rokotuksia: pneumokokki,
vyoruusu, RSV, hinkuyska.... Miten ndihin
kannattaa suhtautua lihastautia sairastavana?
Onko joku rokote erityisen hyodyllinen?
Suositellaanko lihastautia sairastaville aikuisille
joitain rokotusohjelman ulkopuolisia rokotteita?
Rokotusten hyoty vaihtelee sairauksittain. Esimerkiksi
Duchennen lihasdystrofiassa suositellaan pneumokokkiro-
kotusta ja jokavuotista influenssarokotusta. Lievissa lihas-
sairauksissa rokotuksista ei ole valttdmattd sen enempda
hy6tya kuin normaalivdestdssdkaan. Uusien rokotteiden,
kuten RSV:n ja tehokkaan vydruusurokotteen tarpeesta li-
hastautipotilailla odotellaan vield tarkempia tietoja.

Metyylikobalamiini, B12-vitamiinin muoto, jonka
on lihaksiin annosteltuna osoitettu tutkimuksissa
jarruttavan ALS-tautia — mitda tdlle tutkimukselle
kuuluu ja mihin vaikutus perustuu? Ja miksei tdta
ainetta saa tilata Suomeen ulkomailta, vaikka
monia muita aineita saa, eika kyseessda ole ladke?

Metyylikobalamiinin eli B12-vitamiinin jattiannoksia on
tutkittu Japanissa ja se saattaa hieman jarruttaa ALS-poti-
laiden toimintakyvyn heikkenemisti. Metyylikobalamiinia
ei voi kayttda Suomessa, koska ladkeyritykset eivit ole ha-
keneet sille myyntilupaa. Fimea kuitenkin luokittelee sen
ladkkeeksi ja timéin vuoksi metykobalamiinia ei voi tila-
ta ulkomailta. Fimea ei my6skddn myonna metyylikoba-
lamiinin kaytt66n erityislupaa. Kyse on siis suomalaisesta
byrokratiasta.

Lihastauti ei suojaa muilta sairauksilta — onko
tiedossa joitain sairauksia, jotka yhdessd jonkin
lihastaudin kanssa aiheuttaisivat erityisen
hankalan yhdistelmdn?

Kysymys on varsin laaja lihastautien moninaisuuden vuok-
si. Yleiselld tasolla voidaan sanoa, etté erilaiset tulehdus-
taudit (esim. korona, influenssa) ovat monen lihastaudin
kohdalla vaikeampia kuin perusterveilla, varsinkin jos pe-
rustauti vaikuttaa hengityslihasten toimintaan.

ae
&_ \ MASKUN NEUROLOGINEN

9’ KUNTOUTUSKESKUS

Ota laheisen jakso
tarvittaessa puheeksi
suositusta laadittaessa.

Kuntoutusta sinun
tarpeisiisi raataloityna
Kelan neurologisen linjan harkinnanvaraisessa

moniammatillisessa yksilokuntoutuksessa on
tukenasi kokenut ja osaava henkilékunta.

Kuntoutuksessa on aina mahdollisuuksien mukaan
samaan aikaan my®s muita samaa sairautta
sairastavia. Lisaksi koostamme ryhmia, kuten
yksilokuntoutujien HMSN-ryhma 26.8.2024 alkaen.

Huomioithan, etta kyseessa ei ole kurssi. Koostamme
ryhmaksi Kelan harkinnanvaraiseen moniammatilliseen
yksilokuntoutukseen paatoksen saaneita kuntoutujia.

Harkinnanvaraiselle kuntoutukselle ei ole yladikarajaa.
Kelan kuntoutus on osallistujille maksutonta ja
kuntoutusjaksoon sisaltyy taysihoito.

kuntoutuskeskus.fi/yksilokuntoutus

Tutustu palveluihimme netissa tai soita ja kysy lisaa!
mnk-kuntoutustoimisto@neuroliitto.fi /

p. 040 133 7010 / www.kuntoutuskeskus.fi / K
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Teksti Fysioterapeutti Noora Karkkaisen luennon pohjalta koonnut Susanna Hakuni
Kuva Lihastautiliiton fysioterapia

Hengitysongelmat
lihastaudeissa

Tavallisin lihassairaan hengitysongelma on hengitysvaje, joka lihastautia sairastavilla johtuu
useimmiten heikentyneisté sisddnhengityslihaksista. Muita syita hengitysongelmiin voivat
olla erilaiset keuhkosairaudet tai rintakehén laajentumista vaikeuttavat tekijit kuten ylipaino,
skolioosi tai rintakehan jaykkyys. Hengityselimiston heikentynyt kyky tuoda happea
elimist0on ja poistaa hiilidioksidia vaikuttaa merkittavasti terveyteen ja hyvinvointiin.

Hengitys on olennainen osa ihmi-
sen fysiologiaa, ja mahdollistaa ha-
pen saannin ja hiilidioksidin poistu-
misen elimistdstd. Se tapahtuu kehos-
sa automaattisesti, mutta ei ole vain
mekaaninen toiminto, vaan tarkasti
sdadelty hermoston ja hormonijarjes-
telmén toimesta. TAma sdately pyrkii
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yllapitiméaan kehon optimaalisen ha-
penottokyvyn ja kaasujen tasapainon
yllapidon.

Sisdanhengitys on aina aktiivista,
ja tarkein sisddnhengityslihas on pal-
lea. Muita sisddnhengityslihaksia tar-
vitaan, jos pallea on heikentynyt tai
henkil6 hengéstynyt rasituksesta.

Uloshengitys on levossa passii-
vista: pallea nousee rentoutuessaan
ylospdin ja ilma virtaa rauhassa ulos
keuhkoista. Uloshengitys muuttuu ak-
tiiviseksi eli lihasty6ta vaativaksi ra-
situksessa, yskiessd ja esimerkiksi ai-
vastaessa tai niistaessa.



Nenan vai suun kautta?

Sisdanhengitys alkaa ulkoisista hengitysteistd, kun ilma
kulkee nenén tai suun kautta keuhkoihin. Ilman kulkuun
vaikuttavat nenén limakalvojen ja kurkunpédin anatomiset
rakenteet, jotka suodattavat, kosteuttavat ja lammittavat il-
maa ennen sen etenemistd keuhkoihin.

Nenén kautta hengittdminen kostuttaa, lammittaa ja
puhdistaa sisddn hengitettya ilmaa ja aktivoi myds palleaa
enemmadn kuin suun kautta hengittdminen.

Suun kautta kulkevan ilman reitti on levedmpi ja suo-
raviivaisempi; nendn kautta hengittdessa ilmavirtaa ohjaa-
vat ja hidastavat limakalvot, nendn véliseind ja nendonte-
lon muoto. Tdma lisdé vastusta ja hidastaa ilman virtaus-
ta, mika voi joskus aiheuttaa tukkoisuuden tunteen tai vai-
keuttaa hengitystd. Tamén takia hengastyneend on usein
hengitettdva suun kautta.

Mista tunnistaa hengitysvajeen?

Hengitysvaje esiintyy ensimmaisend 6isin, koska pysty-
asennossa painovoima auttaa pallean ty6td painaessaan
vatsaontelon sisdelimid pois tieltddn supistuessaan. Ma-
kuuasennossa, erityisesti selinmakuulla, pallean kayt-

td6 on raskaampaa. Jos pallea on heikko, voi makuuasen-
to aiheuttaa liian suuren vastuksen, josta seurauksena on
hengitysvaje.

Hengitysvajeen oireita ilmenee sekéa yo6lla ettd heraa-
misen jalkeen: disin voi esiintyd levottomuutta, vaikeuksia
l6ytdd hyvaa asentoa ja painajaisia, aamuisin tokkuraisuut-
ta ja aamupadnsarkya. Huonot y6t aiheuttavat taas paiva-
vasymysta ja tarvetta pdivauniin tai torkahtelua. My6s uu-
pumus, drtyneisyys, ruokahaluttomuus ja heikentynyt kes-
kittymiskyky ovat usein hengitysvajeen oireita.

Miten hengitysta mitataan?

Hengitysvajeen oireiden tunnistaminen on aina syy hakeu-
tua lddkariin asian selvittdmiseksi.

Normaalissa lepohengityksessd aikuinen hengittaa
yleensd 12-16 kertaa minuutissa, ja poikkeavuudet tés-
td voivat viitata hengitysvajeeseen. Spirometrilla tai peak
flow -mittarilla tutkittava keuhkojen ilmanvirtaus eli ilman
virtausnopeus keuhkoputkissa antaa tietoa hengityselimis-
ton toiminnasta. Spirometrialla voidaan todeta myos keuh-
kojen tilavuuden muutokset.

Kliinisesti tutkittu, turvallinen tuote kayttaa.

MYYNTIPAIKKOJA:

* Axis Fysikaalinen Hoitolaitos Turku

FinCollagen Active

EDISTAA NIVELTEN PYSYMISTA NORMAALEINA

Sisdltaa tehoaineena bioaktiivista kollageeniproteiinia jauheena.
Ei sisdlla muita aineita. Ainutlaatuinen tuote Suomessa.

Perussairaudet eivat ole este tuotteen kaytolle (GrAs-99,-03).
Paivittdiseen kayttoon. Tuloksia 2—-6 kuukauden sisalla aloituksesta.

I Tutustu tuotteeseen: WWW.nutrielixir.fi

e Nutrielixirin verkkokauppa www.nutrielixir.fi ja apteekit
¢ K-Citymarketit Kupittaa, Lansikeskus, Rauma

¢ Kts. muut myyntipaikat www.nutrielixir.fi

L . -
Hengityspaljetta voi kdyttaa itse tai avustettuna, Mikali paljetus teh-
daan avustajan kanssa, on tarkeda muistaa ettd paljetettava maa-
raa aina hengityksen rytmin.

Veren happi- ja hiilidioksidipitoisuutta voidaan mi-
tata verikaasuanalysaattorilla, joka antaa tarkkaa tie-
toa kehon hapetuskyvysti ja kaasujen vaihdosta. Hapen-
puute ja hiilidioksidin kertyminen voivat olla merkkeja
hengitysvajeesta.

Nutrielixir

A way to healthy life

1JAIXI[3LINU@ Oyul
AQ Jixi@1anp :efiounplieln

Ravintolisé ei korvaa monipuolista ja
tasapainoista ravintoa eikd terveitd eldmdntapoja.
Bioaktiivinen kollageeniproteiini proteiinin léhteend

edistdd luuston (esim. nivelet) pysymistd normaalina.
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Hengitysvajeen arvioinnissa on
tdrkedd myos yleistilan ja rintake-
hén liikkeiden ja hengitysrytmin
tarkastelu.

Yskimiskykyd voidaan arvioida
PEF-mittarilla tehtdvéalla PCF- mitta-
uksella (peak cough flow). Jos tulos on
alle 270 I/min, on yskimiskyky heiken-
tynyt. Oma kokemus yskimiskyvysta
on tarkeé - jos yskiminen tuntuu vai-
kealta, kannattaa asia ottaa puheeksi
ladkarin kanssa.

Hengitysvajeen hoito

Mikali hengitysvaje todetaan, aloite-
taan hoito usein kaksoispaineventi-
laattorilla, maskin kautta toteutetta-
vana laitehoitona. Ventilaattori tuot-
taa sisidnhengitykseen paineen, jot-
ta ilma virtaa helpommin keuhkoihin
ja keventda omaa sisddnhengitystyo-
ta. Laitteen sisddnhengitys kdynnis-
tyy automaattisesti, kun laite tunnis-
taa potilaan vaimeankin sisddnhengi-
tyksen. Laite yllapitdd myos uloshen-
gityksen aikana positiivisen paineen
ja varmistaa keuhkojen riittdvan toi-
minnallisen jadnnodskapasiteetin ja
happivaraston. Uloshengityksessa lai-
te jarruttaa omaa uloshengitystd, jotta
keuhkorakkulat tyhjenisivét tasaisesti.

Yskimisen onnistuminen on térke-
ad, jotta hengitystiet pysyvat puhtai-
na eritteista tai sinne vahingossa men-
neista ruuan tai juoman jadamista.

Yskimisté voi tehostaa toisen hen-
kilén avustamana eli painamalla kylki-
kaarista késin lisdé tehoa yskimiseen.
My®és rintakehdan kohdistetusta téri-
néstd ja taputtelusta tai rintakehén,
ylavartalon, ja ylaraajojen liikuttelusta
toisen avustamana voi olla apua. Erit-
teiden liikkeelle saamista voi auttaa
myo6s honkimadlla tai erilaisilla apuvéa-
lineilld, kuten VesiPEP-pullolla, Acapel-
lalla tai Flutterilla.

Yskittdmiseen 16ytyy myds koneel-
lista apua, yskityskone Cough Assist
auttaa puhdistamaan ilmatiet vuorot-
taisen positiivisen ja negatiivisen il-
manpaineen avulla. Kone vaihtaa no-
peasti positiivisesta paineesta nega-
tiilviseen paineeseen ja nopea vaih-
dos nostaa uloshengitysvirtauksen
huippuarvoa (PCF) ja jaljittelee tdten
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Avuksi yskimiseen
* VesiPEP-pullo

* Acapella

* Flutter

* Hengityspalje
* Hénkiminen

* Toisen henkilén avustus:
kylkikaarista kasin painamalla
lisaa tehoa yskimiseen

* Tarina, taputukset
rintakehaan kohdistuen

* Rintakehan, ylavartalon,
ylaraajojen liikuttelu
(myds toisen avustamana)

* Yskittamiskone

yskimistd. Kun oma yskiminen ote-
taan mukaan, saavutetaan vield pa-
rempi yskimisteho.

Omatoiminen
hengitysharjoittelu

Ennaltaehkaisevana tai hengityslihas-
ten heikentymistd hidastavana har-
joitteluna toimivat liikunta ja hengés-
tyminen - vesiliikunta on erityisen
hyodyllistd veden vastuksen ja pai-
neen takia. Myo6s vastustettu hengitys-
lihasten harjoittelu on hyvéa ennalta-
ehkiisyn muoto.

Siind vaiheessa, kun sisddnhengitys
on jo heikentynyt, on hengityspalje tar-
keé harjoitusvéline. Hengityspalkeen
kéaytt6 on hyodyllista silloin, kun mitat-
tu keuhkotilavuus (VC/FVC) on laske-
nut selkedsti alle viitearvon, yskaisyn
huippuvirtaus on alentunut (PCF alle
200 l/min), hengityksen apulihakset
ovat voimakkaasti kayt6ssa tai hengi-
tystiheys on yli 20 kertaa minuutissa.

Keuhkotuuletuksen tehostamisen

Hengitysvajeen
oireet

» Aamuisin tokkuraisuutta,
aamupaansarkya

« Oisin levottomuutta,
vaikea I6ytaa hyvaa asentoa,
painajaisia

* Paivisin vasymysta,
torkahtelua, paivaunet

» Uupumusta
« Artyneisyytta
* Ruokahaluttomuutta

* Heikentynyt keskittymiskyky

liséksi palkeella voidaan yllapitda
keuhkojen ja rintakehén liikkuvuut-
ta, ehkaista ja hoitaa atelektaaseja
seké saada eritteitd liikkeelle keuh-
koissa ja hengitysteissa. Hengityspal-
keen avulla voidaan myds tehostaa ys-
kimista tai honkimisté sekd rentouttaa
hengityslihaksia.

Air stacking -menetelmén ideana
on ilman ”"pakkaaminen” keuhkoihin
vaiheittain 2-4 painalluksella yhteen
sisddnhengitykseen, Jos mahdollista,
pidatetddn hengitysta lyhyesti jokai-
sen painalluksen jalkeen, tavoitteena
saada viimeiselld painalluksella keuh-
kot téyteen asti. Sen jalkeen ilman an-
netaan virrata rauhassa ulos.

Hengityspaljetta voi kdyttaa itse
tai avustettuna, ja valiletku helpot-
taa kayttoa, jos kayttaa paljetta tay-
sin omatoimisesti. Mikéli paljetus teh-
daén avustajan kanssa, on tarkeda
muistaa ettd paljetettava maarda aina
hengityksen rytmin. Hengityksen ryt-
mid voi nayttdd esimerkiksi silmien
tai kdsimerkkien avulla.



Vammaispalvelulain soveltamisalaa
tarkentava hallituksen esitysluonnos
lausunnoille

Sosiaali- ja terveysministeri6 pyytda lausuntoja vammais-
palvelulain soveltamisalan tarkentamista koskevasta halli-
tuksen esitysluonnoksesta. Esityksen tavoitteena olisi tur-
vata vammaisten henkildiden oikeuksien toteutuminen ja
palveluiden saatavuus. Tavoitteena on myos selkeyttdd uu-
den vammaispalvelulain soveltamista niin, ettd se sailyi-

si vammaisille henkildille tarkoitettuna erityislakina. Ehdo-
tettujen lakien on tarkoitus tulla voimaan 1.1.2025.

Lakimuutoksen tarkoituksena on varmistaa asiakkai-
den tarkoituksenmukainen ohjautuminen eri lainsdadéan-
noén mukaisiin palveluihin palvelutarpeen arvioinnin pe-
rusteella. Tavoitteena on, ettei hyvaksytyn vammaispalve-
lulain mukaisiin palveluihin tapahtuisi sellaista siirtymista,
joka johtuu muista syista kuin asiakkaan vammaispalvelui-
ta koskevasta valttimattdmastd palvelutarpeesta. Lainva-
linnalla tarkoitetaan tdssi yhteydessa sitd, kuuluuko asiak-
kaan palveluntarve ensisijaisen lainsdddannén, kuten sosi-
aalihuoltolain, vai vammaisille henkildille erityislakina tar-
koitetun vammaispalvelulain piiriin.

Esitysluonnoksen mukaan vammaispalvelulain perus-
teella jarjestettdisiin palveluita vain, jos ensisijaisessa lain-
sdddannossa tarkoitetut palvelut eivéat ole henkilon yksilol-
lisen palvelutarpeen ja edun kannalta sopivia ja riittavia.

Liséksi esitysluonnoksessa tdsmennetaén, ettd vam-
maispalvelulain mukaisia palveluja jarjestettdisiin vam-
maiselle henkil6lle, jos hdnen avun ja tuen tarpeensa poik-
keaa henkilon elaménvaiheelle tavanomaisesta tarpees-
ta. Arviointi ei kohdistuisi mihinkadn asiakas- tai ihmisryh-
madn erikseen, vaan arvioitaisiin jokaisen henkilon kohdal-
la yksilollisesti. S4anno6s mahdollistaisi vammaispalvelulain

myontadmisedellytysten tayttyessa positiivisen erityiskohtelun
yhdenvertaisuuden toteutumiseksi kaikissa elaménvaiheissa.

Vammaispalvelulain soveltamisalan tarkentamista koske-
van esityksen tavoitteena on turvata vammaisten henkilgiden
oikeuksien toteutuminen ja palvelujen saatavuus, sdilyttaa
uusi vammaispalvelulaki vammaisille henkilgille tarkoitettu-
na erityislakina, turvata hyvinvointialueiden mahdollisuus
rahoittaa uudistus seké varmistaa lain yhtendinen soveltami-
nen ja yhdenvertainen palvelujen saanti eri alueilla. Sovelta-
misalalla viitataan sithen, ketka tietyn lain piiriin kuuluvat.

Uusi vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.1.2025. Esitet-
tavien soveltamisalan tarkentamista koskevien muutosla-
kien on tarkoitus tulla voimaan samaan aikaan siten, etta
uusi vammaispalvelulaki tulisi suoraan voimaan tarkenne-
tulla soveltamisalalla.

Hallitusohjelman mukaan uuden vammaispalvelulain
kustannusvaikutus voimassa olevaan lainsaddantoon ver-
rattuna saisi olla 100 miljoonaa euroa vuosittaisia menoja
kasvattava. Esityksen rahoitukseen ei kuitenkaan arvioida
tarvittavan koko sille varattua lisiméararahaa, silla ehdo-
tettavien soveltamisalan tarkennusten myotd vammaispal-
velulain mukaisten palveluiden piiriin ohjautuvien asiak-
kaiden méaara ei eroaisi merkittavasti siitd, mitd alkuperai-
sessd hallituksen esityksessa (191/2022) arvioitiin. Sovelta-
misalaltaan tarkennetun vammaispalvelulain voimaantu-
lo lisdisi hyvinvointialueiden kustannuksia noin 24,8-37,3
milj. euroa vuosina 2025-2028.

Lahde: www.thl.fi
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Teksti Anni Tackmanin luennon pohjalta koonnut Susanna Hakuni

Suoliston hyvinvointi
— ravitsemuksella
on merkitysta

”Suolisto on ihmisen toiset aivot”, sanotaan. Suoliston hyvinvoinnilla on siis iso osa hyvinvoinnista
puhuttaessa, ja sithen vaikuttaa moni asia aina liikunnasta stressinhallintaan. Hyvinvoivan
suoliston perustana on sopiva, terveellinen ja monipuolinen ruokavalio, jonka saloja
Lihastautipaivien pienryhmaéssé oli valottamassa Anni Tdckman.

Liikuntavammaisten tai toimintara-
joitteisten ravitsemus ei eroa vam-
mattomien ravitsemussuosituksista.
Kuitenkin eri vammat ja toimintaky-
vyn rajoitteet, kuten lihastauti, asetta-
vat erilaiset ldhtokohdat energiantar-
peen madrittelyyn. Vaikuttavia teki-
j6itd ovat mm. vamman tai toiminta-
kyvyn laajuus, sympaattisen ja para-
sympaattisen hermoston toiminta, ra-
kon- ja suolentoiminta, luuston tiheys
ja lammonsaatelykyky.

Lihastauti ja ravitsemus

Jokainen diagnoosi on erilainen ja jo-
kaisen vammaisen henkilon toimin-
takyky on uniikki; ruokavaliossakaan
se mika toimii toiselle, ei valttamatta
toimi toiselle. Hyva ruokavalio nojaa
kuitenkin neljdan peruspilariin: riitta-
vadn ja monipuoliseen proteiinin, hii-
lihydraatin, rasvan ja kuidun saantiin.

Hyva ruokavalio nojaa neljaan peruspilariin:
riittdvaan ja monipuoliseen proteiinin, hiili-
hydraatin, rasvan ja kuidun saantiin.
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Oikeanlainen ruokavalio tukee pa-
lautumista ja jaksamista. Ruokavaliol-
la on myds vaikutus ihon terveyteen,
jonka myo6ta voidaan vaikuttaa myds
painehaavariskin vihenemiseen. Pai-
nehaavojen ehkaisyssa tarkeda on riit-
tdva energian saanti, ja painonpudo-
tus ei olekaan suositeltavaa haavojen
hoidon ja paranemisprosessin aikana.
Proteiinin lisdksi rauta, C-vitamiini ja
sinkki auttavat ihoa voimaan hyvin ja
vahvistumaan.

Thon kuntoon vaikuttaa my®ds riit-
tdva nesteytys. Liian vahdisen nestey-
tyksen seurauksena uhkana on neste-
hukka, joka ihon kunnon heikkenemi-
sen lisdksi suurentaa myos riskia virt-
satietulehduksiin ja sitd myo6ta heiken-
taa suorituskykya.

Riittdva vitamiinien saanti tu-
kee luuston tiheyttd, suorituskykya ja
immuunipuolustusta.

Ruokavaliolla ja nesteytykselld on
osansa myo0s lammonsaatelyssa, ja
sitd kautta iso vaikutus jaksamiseen ja
palautumiseen.

Vaikka etenkin pyoratuolissa istu-
vien ravitsemuksessa keskustelu liit-
tyy usein ylipainon vélttdmiseen tai
painonhallintaan, on myds liian vé-
hdinen ravitsemus ja alipaino merkit-
tdva ongelma vammaisten henkildi-
den keskuudessa.

Mihin energiaa kuluu?

Energiantarpeesta suuri osa kuluu pe-
rusaineenvaihduntaan, johon kuuluvat

Anni Tackman on tehnyt pitkdan ravitse-
musohjauksia ja tehnyt Itd-Suomen yliopis-
toon opintoja urheiluravitsemuksesta. Li-
hastautipaivien pienryhmassa oli tarjolla
niin kattava tietopaketti, etta annettu aika
oli loppua kesken aiheen synnyttaman vilk-
kaan keskustelun takia.

valttdmattomaét elintoiminnot, kuten
aivojen, munuaisten, keuhkojen ja sy-
déamen toiminta seké ldmpodtasapainon
yllapito. Perusaineenvaihduntaan vai-
kuttavat rasvattoman kudoksen (lihas-
massan) maara, sukupuoli, ikd, uni- ja
valvetila, perintétekijat, hormonit, ra-
vitsemustila, ladkkeet ja tupakointi.
Erot yksildiden vélilla selittyvat 1lahin-
nd lihasmassan maéaralla.

On vaikeaa yleistda energian ku-
lutuksen tasoa, koska yksil6lliset erot,
varsinkin kehon koostumuksen ja li-
hasmassan suhteen, ovat niin suuret.



Kehossa, jossa on paljon lihasmassaa, verrattuna kehoon,
jossa on vidhan lihasmassaa, on suurempi energiantarve
myos lepotilassa.

Ravintoaineiden hajottamiseen, imeytymiseen, kulje-
tukseen ja varastointiin kuluu energiaa. Proteiinista noin
20-30 % kuluu muuhun kuin energiaksi, hiilihydraateista
noin 5-10 % ja rasvasta vain noin 3 %. Fyysinen aktiivisuus
vaikuttaa myos: paivittdinen kulutus riippuu liikunnan te-
hosta ja kestosta.

Kokonaisenergiankulutus vaihtelee huomattavasti
(1400-3900 kcal/vrk), samoin perusaineenvaihdunta, jonka
vaihteluvali erilaisilla ihmisilld on 1000-2000 kcal/vrk.

Energiankulutukseen vaikuttaa alaraajojen toiminta-
kyky: pyoratuolia kayttavilla aktiivisten lihasten méiara on
vahéaisempi ja siten myos energiankulutus pienempi. Ate-
toosi (rytmiset pakkoliikkeet) voi nostaa energiankulutus-
ta, mutta usein muu aktiivisuus laskee, jolloin kokonaisku-
lutus ei juuri muutu.

Hikoilu ja nesteen menetys voi vaihdella huomattavasti
riippuen vammasta ja yksilollisistd ominaisuuksista, ja sita
tulisikin arvioida yksil6llisesti esim. painon muutoksen tai
virtsan véarin avulla.

Pydratuolia kayttavilla ravitsemusasioissa esiin nousee
usein painonhallinta ja ylipainon ehkéisy, mutta myos ris-
ki aliravitsemukseen on huomattava, jos syddyt ruokamaa-
rdt ovat pienié ja/tai ravitsemuksen laatu huono tai syomi-
nen on hidasta tai vasyttdvaa. Luuston heikkenemisen ta-
kia riittdvaan D-vitamiini ja kalsiumin saantiin tulee kiin-
nittdd huomiota.

Proteiini rakentaa, hiilihydraatista ja
rasvasta energiaa ja polttoainetta

Proteiinin saantisuositus on 10-20 % saadusta kokonais-
energiasta, tarve ei-liikkkuvilla on siis 0,8-1,0 g/kg/vrk (esim.
70-kiloisella noin 56-70 g/vrk). Liikunta ja painonhallin-

ta lisda proteiinin tarvetta, ja aktiivisten harrastajien ja ur-
heilijoiden tarve on 1,2-2,0 g/kg. Joissain tapauksissa, kuten
kovaa harjoittelevilla ja laihdutettaessa suuremmat méaarat
voivat olla perusteltuja. Tarpeen ylittdva maard kaytetaan
padasiassa energiaksi.

Proteiinin kylldisyysvaikutus on parempi kuin rasvan tai
hiilihydraattien, joten se edistaa laihtumista ja painonhal-
lintaa. Vaikutus liittyy hitaaseen ruoansulatukseen - mita tii-
viimpi rakenne, sitd hitaampi sulaminen - liha sulaa hitaam-
min kuin rahka tai nesteméiset valmisteet. Proteiinipitoisia
ruoka-aineita tai ruokia tulisi nauttia jokaisella aterialla.

Annin pikavinkit ravitsemukseen
- kiinnita huomiota ainakin naihin:

* Kunnon ruokaa
- tavallinen kotiruoka on hyva perusta

* Tutki asioita ja vertaile ravintosisaltoja -
kaikki einesruokakaan ei ole pahasta

» Muista monipuolisuus - esimerkiksi
vegaaniruokavalio ei tarkoita vain salaattia

* Joka aterialla proteiinia, hiilihydraattia ja
rasvaa seka kasviksia

* Riittavasti (1.5-2 litraa) vetta ja
nestetta pdivan aikana

« Aamupala on se paivan startti!

* Painonhallinnassa auttaa useampi
pienempi ateria paivassa

* Muista sy6da RIITTAVASTI

Hiilihydraatit ovat elimiston tdrkein energianldhde
ja niiden saantisuositus on 45-60 % (3-12 g/kg). Hiilihyd-
raatteja varastoidaan glykogeenina lihaksiin ja maksaan.
Glykogeenivarastojen koko noin 500 g, josta maksa 100 g ja
lihakset 400 g. YlimaAdra kaytetddn energiaksi tai varastoi-
daan rasvana.

Ruokavalion hiilihydraattien maéaralla on vaikutuksia
liikkuntaan, mutta ei suoria vaikutuksia terveyteen. Hiili-
hydraattien laadulla sen sijaan on: tiysjyvaviljatuotteiden
kayttod pienentda tutkimusten mukaan riski sairastua tyy-
pin 2 diabetekseen ja sy0pé- ja syddntauteihin. Sama kos-
kee hedelmi&, marjoja, kasviksia ja juureksia, joista osa ei
tosin ole kovin merkittavia hiilihydraattien 1ahteita.

Runsas sokerin ja sité sisdltdvien tuotteiden kaytto, eri-
tyisesti juomat, lisddvat riskia ylipainolle, tyypin 2 diabe-
tekselle ja syddntaudeille.

Rasvan saantisuositus on 25-40 % (1-2 g/kg). Liian pieni
rasvan maara (alle 20 %) vaikuttaa epdedullisesti sukupuo-
lihormonien pitoisuuksiin ja esimerkiksi ihoon ja hiuksiin.

Rasvan laadulla on merkitysté erityisesti syddntautien
kannalta. Tyydyttyneen rasvan korvaaminen monityydyt-
tymattomilla pienentd riskia sairastua sydan- ja verisuo-
nitauteihin. Transrasvahapot nostavat veren LDL-koleste-
rolipitoisuuksia ja lisdavat siten riskia.

Yennia

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

liittyvat palvelut.

www.fennia.fi
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Teksti Anni Tackmanin luennon pohjalta koonnut Susanna Hakuni

Suolen toiminta
liikuntaesteisen
nakokulmasta

Suolen sisdltda vie eteenpéin ns. pe-
ristalttinen liike, joka on suolen seina-
maén lihastoimintaa. Tdma liike hidas-
tuu usein neurologisten sairauksien
kohdalla, kun hermosignaalien kulku
on estynyt suolen tyhjentymistd kont-
rolloiviin lihaksiin. Se vaikuttaa tun-
temukseen suolen tayttymisestd, ulos-
teen liikkeeseen suolistossa ja suolen
tyhjenemisen hallintaan.

Pyoératuolin kaytto tai normaa-
lin kévelyn ja liikkumisen puute hi-
dastaa suolen toimintaa entisestaan.
Téama aiheuttaa ulosteen kuivumis-
ta ja ylimdaraista kertymistd sekd um-
metusta. TAma aiheuttaa kipua vatsas-
sa ja vatsan alaosa tuntuu kovalta ja
turvonneelta.

Ummetuksen lisdksi muita vat-
san toiminnan ongelmia ovat liialli-
nen kaasun muodostus, ripuli ja vat-
san turvotus.

Kuitupitoinen ruokavalio ehkaisee

e

Kun suoli tyhjenee harvemmin kuin kolme kertaa viikossa, ulosteet ovat usein kovia, ulostus

ulosteen kuivumista ja lisdd suolen
sisdltoa edistden suolen toimintaa.
Térkeintd on muistaa riittdva nes-
teen juominen ja kuitupitoisen ruuan
sy0minen.

Liukenemattomat kuidut lisdavét
massaa suolessa ja sitovat nestetta ja
voivat ndin helpottaa ulosteen etene-
misté suolistossa. Kuitujen nauttimi-
sessa patee kuitenkin sama totuus kuin
ravitsemuksessa yleensakin — se, mika
kenenkin kohdalla toimii, on yksikol-
listd. Monille erilaiset kuituvalmisteet,
luumut tai vaikka kiwi-hedelmét ovat
tuoneet apua, mutta omat konstit 16y-
tyvat vain kokeilemalla. Kuitujen lisaa-
misté ei kannata tehd& kovin raskaal-
la kadella, koska aluksi suolistoon voi
kertyd enemmaén kaasua, ja keho tar-
vitsee aikaa siihen tottumiseen. Liika
kuidun nauttiminen voi myds sekoittaa
vatsan ja aiheuttaa koviakin kipuja, jo-
ten kohtuus on paras tdssakin asiassa.

ei aina onnistu tarpeesta huolimatta ja ulostamisen jalkeen voi jaada tunne suolen epatay-

dellisestd tyhjentymisesta.
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Kolme tuntia viikossa
pontolla on liikaa

Liikuntaesteisen henkil6n vatsan tuli-
si toimia ainakin noin joka toinen péi-
va (vammattomalla kerran paivassa)
ja kohtuullisessa ajassa niin, ettd yksi
kaynti wc:ssi kestéisi puolisen tuntia.
Kun suoli tyhjenee harvemmin kuin
kolme kertaa viikossa, ulosteet ovat
usein kovia, ulostus ei aina onnistu
tarpeesta huolimatta ja ulostamisen
jalkeen voi jadda tunne suolen epétay-
dellisesta tyhjentymisesta.

Mikali vatsan tyhjeneminen on
harvempaa, voi ratkaisuna olla esi-
merkiksi oikeanlainen ravitsemus,
ladkevalmisteet, suolihuuhtelulaite,
pienoisperaruiskeet tai tuseeraus.

Suolta voidaan myds opettaa saan-
nollisemmaksi. Ideana on kdyda is-
tunnolla aika tiettyyn aikaan paivas-
td, vaikka ulostus en aina onnistui-
sikaan. Harjoittelua taytyy jatkaa ai-
nakin viikkojen ja usein kuukausien-
kin ajan, jotta tulosta syntyisi. Monil-
le aamu ja 15-20 minuuttia aamiai-
sen jdlkeen on paras ajankohta koulu-
tukseen. Lasi vettd ja muutama luumu
tai muu kuitupitoinen pikkuannos voi
auttaa asiaa.

Hyvalla ulostamisasennolla voi
myo0s auttaa suolen tyhjenemista. Pa-
ras asento tdhan on istuessa huolehtia
siitd, ettd polvet ovat lonkkien tasoa
korkeammalla. Suomalaiset WC-istui-
met ovat usein liian korkeita, ja avuk-
sivoi ottaa korokkeen jalkojen alle.

Ummetuksen suhteen on hyvé pi-
tdd mielessd myos se, ettd kaikenlai-
nen liikunta vaikuttaa ravinnon ja
ulostemassan liikkumiseen suolessa.
Vatsan hieronnalla, pienilla liikkeilld
pyoréatuolissa tai vaikka vauhdikkaal-
la liikkeelld keinutuolissa voi yrittda
saada aikaan liikettd myo0s suolistossa.
Myos vatsan hierominen suolen suun-
taisesti voi auttaa.
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AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI (ALS)

« MAARITELMA
« HISTORIAA
*YLEISYYS

« AIHEUTTAJA(T)
« PERINNOLLISYYS
+ GEENIVIRHEET

Hannu Laaksovirran vaitdstilaisuus jarjestettiin viime vuoden touko-
kuussa Helsingin yliopiston ladketieteellisessa tiedekunnassa.

Helsingin yliopiston
laaketieteellisen
tiedekunnan vuoden
2023 vaitoskirjapalkinto
myonnettiin neurologi
Hannu Laaksovirralle

Helsingin yliopiston laaketieteellisen tiedekunnan vuoden
2023 vaitdskirjapalkinto mydnnettiin neurologi Hannu Laak-
sovirralle. 30 vuotta kestaneessa vaitdstutkimuksessa |6ytyi
yleisin ALS-tautia aiheuttava geenivirhe, joka on Suomessa
hieman yleisempi kuin muualla maailmassa.

Hannu Laaksovirralle ALS on laakarina ja tutkijana tana
paivana erittain tuttu, mutta tutkimuskohteensa pariin han
paatyi aikoinaan ilman aiempia kytkoksia sairauteen ollessaan
nuorena sairaalalaakarina téissa Meilahden sairaalassa. Osas-
tolle tuli potilas ALS:n oirein, ja vahan ajan paasta toinen. Sai-
raus on niin harvinainen, etta tdma on vain sattumaa, hanelle
sanottiin. Lyhyen ajan kuluttua tuli vield kolmaskin potilas:

- Aloin hanen kanssaan juttusille ja selvisi, etta han
oli sukua ensimmaiselle potilaalle. Siita syntyi ajatus tau-
din osittaisesta perinndéllisyydesta ja halu tutkia sita, toteaa
Laaksovirta Helsingin yliopiston haastattelussa.

Vuosien kokemus ja osaaminen on tiivistynyt palkittuun
vaitokseen ALS in Finland - clinical and genetic characteristics.
Tutkimuksessa I0ytyi tautia yleisimmin aiheuttava geenivir-
he, joka on toistojaksomutaatio geenissa C9orf72. Se aiheut-
taa osalle ALS-taudin ja osalle otsa-ohimolohkoperaisen de-
mentian. Osa saa ne molemmat. Kaikki geenivirheen kanta-
jat eivat kuitenkaan sairastu. Toisaalta geenivirhe voi l16yty3,
vaikka vanhemmat olisivat terveita.

Monelle ALSia sairastavalle Laaksovirta on tuttu Lihas-
tautiliiton kursseilta ja luennoilta, joissa Laaksovirta on ke-
rannyt kiitosta mutkattomasta esiintymisesta ja sairauden
ymmartamisen lisdksi myos ALSia sairastavien ymmartami-
sestd. Osin siksi vaitoskirja on kirjoitettu poikkeuksellisesti
suomeksi; tarkoituksena on ollut tehda oppikirjamainen vai-
toskirja ALS:sta, johon maallikonkin olisi helpompi tarttua ja
saada kokonaiskuva taudista.

Lahde: www.hus fi/ajankohtaista

Ajankohtaista

Honkalampi-saatiolta
oppimisymparisto
henkilokohtaisesta
avusta

Henkilokohtaisen avun kehittamiskeskus Ese tarjoaa toi-
mintaa ja tietoa henkilokohtaiseen apuun liittyen uuden,
henkildkohtaisen avun kayttajien kanssa kehitetyn Mood-
le-oppimisympariston avulla.

Moodlen sisaltd suunniteltu yhteistydssa henkilokoh-
taisen avun kayttdjien kanssa vuosina 2023-2024. Op-
pimisymparisto on tdysin maksuton, ja se on tarkoi-
tettu kaikille henkilokohtaisen avun kayttgjille jarjesta-
mistavasta riippumatta. Kurssimateriaali on tarkoitettu
yksityiskayttéon.

Moodlessa on nyt tarjolla kolme verkkokurssia: avus-
tajan rekrytointi, perehdytys ja tyosuojelu. Kurssitarjon-
ta laajenee syksylla 2024 kahdella uudella kurssilla: hen-
kilokohtainen apu & seksuaalisuus seka tyonjohdon
hyvinvointi.

Ennen virallista julkaisua kursseja testasi avun kaytta-
jista koostuva testitiimi seka Pohjois-Karjalan Nakévam-
maiset Ryn edustaja.

Kurssialustoilla on tiedon lisaksi omaan kayttoon ladat-
tavia materiaaleja (mm. lomake avustajan osaajaprofiilin
maadrittelyyn seka valmiita haastattelukysymyksia). Mood-
len sisalla voi myds keskustella ja verkostoitua muiden
avun kayttajien kanssa. Moodlea voivat hyddyntaa myos
esimerkiksi avun kayttajan laheiset.

Oppimisymparistosta voi olla hyotya myos esimerkik-
si opintojen tai tydllistymisen edistamisessa, kun saa rau-
hassa kokeilla maksutonta kurssialustaa, ja tutustua, mi-
ten Moodle toimii.

Kay tutustumassa:
www.honkalampi.fi’kehittamistoiminta/ese-keskus/

B
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Teksti Katja Voltti

Oikeus asua
omassa kodissa

Kaikille vammaisille ihmisille ei aina ole ollut itsestddn selvaé, etta saa valita asumismuotonsa
ja sen, kenen kanssa arkensa jakaa. Kaikille se ei ole sitd tdnd paivanakaan. Tukea itsendiseen
asumiseen ei joko ole saatavilla tai se on sidoksissa tiettyyn asumisjérjestelyyn, eika
ympadristod ole suunniteltu kaikille esteettomaéksi ja saavutettavaksi. Sen sijaan, etté olisi
kehitetty vammaisille henkildille mahdollisuuksia eldé yhteisdssa itsendisesti, on Suomessa
keskitytty laitosmaisten ratkaisujen toteuttamiseen asumispalveluissa.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuk-
sia koskevan yleissopimuksen 19. ar-
tikla tunnustaa kaikkien vammaisten
henkiléiden yhdenvertaisen oikeuden
elda yhteisossi, jossa heilld on mui-
den kanssa yhdenvertaiset valinnan-
mahdollisuudet. Artiklan pohjana on
keskeinen ihmisoikeusperiaate, jon-
ka mukaan kaikki ihmiset syntyvat
vapaina ja tasavertaisina arvoltaan
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ja oikeuksiltaan, ja kaikki eldiméa on
yhté arvokasta. Itsendinen eldminen
ja osallisuus yhteisdssa ovat ajatuk-
sia, jotka ovat historiallisesti 1dht6isin
vammaisilta henkildiltd. Vammaiset
ovat itse puolustaneet mahdollisuut-
taan valita, miten he haluavat elaa,
kaikille sopivan suunnittelun periaat-
teen mukaisesti.

Itsendinen asuminen
on jokaisen oikeus

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuk-
sien komitean ndkemyksen mukaan
tyydyttava elintaso ei tarkoita aino-
astaan riittdvan ravinnon, vaatetuk-
sen ja esteettdméan asunnon saata-
vuutta sekd muita perustavanlaatui-
sia materiaalisia edellytyksia, vaan



myos sellaisten tukipalvelujen, apuviélineiden ja teknolo-
gioiden saatavuutta, jotka kunnioittavat tdysiméaraisesti
vammaisten henkildiden ihmisoikeuksia. Itsendinen eldami-
nen on valttiméaton osa yksilollistd autonomiaa ja vapaut-
ta. Se ei tarkoita elamistd yksin, vaan méaraysvaltaa asiois-
sa, jotka koskevat ihmisen henkil6kohtaista elaméntapaa
ja pdivittaista toimintaa. Sitd ei tule myodskaan tulkita yk-
sinomaan kyvyksi suoriutua péivittdisista askareista tdysin
itsendisesti.

Artiklan 19 keskeinen tehtdva on ohjata valtiovaltaa
korjaamaan yhteiskunnallisia rakenteita, jotka estavat it-
sendisen asumisen toteutumista. Sopimusvaltioiden ei tule
rajoittaa tai kieltdd keneltdkdan mahdollisuutta elaa itse-
ndisesti osallisena yhteisdssd. Se tarkoittaa myos niiden la-
kien korjaamista, joilla suoraan tai valillisesti rajoitetaan
vammaisten henkiléiden mahdollisuuksia valita asuinpaik-
kansa tai missd, miten ja kenen kanssa he haluavat asua. It-
sendisen elamén oikeus on sama kaikille riippumatta suku-
puolesta, perhe-, ura- tai yhteiskunnallisesta tilanteesta, su-
kupuoli-identiteetistd, kielestd, uskonnosta, poliittisesta tai
muusta mielipiteestd, kansallisuudesta, etnisestd alkupe-
rastd, turvapaikan hakijan asemasta, terveydentilasta, syn-
typerasti, iast tai muusta vastaavasta seikasta.

Palvelut suhteessa tarpeeseen

Mahdollisuus valita miten, missé ja kenen kanssa asuu, on
ydinajatus itsendisessd elamisessd ja osallisuudessa yhtei-
sossa. Se ei rajoitu asuinpaikkaan, vaan koskee henkilén
asumisjarjestelyiden kaikkia puolia, kuten péaivittdisia ai-
katauluja, rutiineja ja eldméantapaa. Itsendinen elama ei to-
teudu, jos henkil6 velvoitetaan kdyttdmaan tiettya tarjol-
la olevaa asumisjarjestelya. Vaihtoehdoiksi laitoksille tarvi-
taan riittavasti esteettémid ja kohtuullisen hintaisia asun-
toja seka yksin asuville ettd perheille. Tarvitaan esteetonta

uutta asuinrakentamista sekd olemassaolevien asumisra-
kenteiden muokkaamista esteettdmiksi.

Itsendisen eldmadn toteuttamiseksi tarvitaan esteetto-
man kodin ja sen ympériston liséksi usein erilaisia palve-
luja. Vammaisyleissopimus takaa perustavan ihmisoikeu-
den yhdessa Suomen perustuslain kanssa. Se tarkoittaa ar-
vondkokulmaa, josta vammaisen ihmisen eldmaa tulee kat-
soa. Kuitenkin oikeuden toteutuminen on vahvasti riippu-
vainen siit4, jarjestyvatko tarvittavat muutokset esteellisen
ympadriston ja kodin muuttamiseksi riittdvan esteettomik-
si suhteessa vammaan. Ja myonnetddnko eldaméan sujuvuu-
teen tarvittavat apuvélineet ja palvelut, kuten henkil6koh-
tainen apu, kuljetuspalvelu, auton muutosty6t tai muut pal-
velut, joita itsendisen eldméan toteuttamiseksi tarvitaan.

Palvelun tulisi mukautua, ei kdayttajan

Palvelujen jarjestymisessa esiintyy joskus rajoitteita, jot-

ka estdviat omannékoisen elimén toteuttamista ja omaa va-
lintaa asumisessa. Etenevissa lihassairauksissa tdma voi
olla esimerkiksi henkilékohtaisen avun saaminen tilantees-
sa, jossa avuntarve on runsasta ja ympari vuorokauden. Ti-
lanteessa on saatettu sanoa ihmiselle, ettd kunnassa, nykyi-
sin hyvinvointialueella, ei jarjestetad 6isin henkilokohtais-
ta apua. Tatd ei kuitenkaan ole vammaispalvelulaissa rajoi-
tettu, vaan palveluasumispdatds omaan kotiin on nimen-
omaan tarkoitettu tilanteisiin, joissa avun tarve on pitkaai-
kaissairauden vuoksi runsasta.

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean né-
kemyksen mukaan yksiléllisen tuen tulisi olla riittdvan
joustavaa, jotta se voisi mukautua palveluita kdyttdvan tar-
peisiin, eika painvastoin. Sopimusvaltioiden tulisi varmis-
taa riittdva osaaminen ja resurssit tunnistamaan kaytan-
non keinoja itsendisen elamisen esteiden poistamiseksi yh-
teisossa yksilon vaatimusten ja mieltymysten mukaisesti.

Teksti Katja Voltti

Kodin muutostyot

Itsendistd asumista helpottavat usein asunnon muutostyo6t, ja niilla voidaan vahentaa myos toisen
henkildn tarjoaman avun tarvetta. Asunnon muutostoita haetaan sosiaalitoimen vammaispalvelusta
ja niiden tarpeen tulee olla valttamaton ja suoraan vammasta tai sairaudesta johtuva.

Hyvinvointialueen on korvattava vaikeavammaiselle hen-
kilélle asunnon muutostdista sekd asuntoon kuuluvien va-
lineiden ja laitteiden hankkimisesta hénelle aiheutuvat
kohtuulliset kustannukset, jos hdn vammansa tai sairau-
tensa johdosta valttdmatta tarvitsee naita toimenpiteita
suoriutuakseen tavanomaisista eldiméan toiminnoista. Lais-
sa vaikeavammaiseksi katsotaan henkilg, jolle liikkuminen
tai muu omatoiminen suoriutuminen kotona tuottaa vam-
man tai sairauden vuoksi erityisid vaikeuksia. Koska ky-
seessd on subjektiivinen oikeus, ei tarpeellisia muutostdita

voi evatd vedoten madrarahan puutteeseen.
Vammaispalvelulakiin kuuluvat kodin muutostyét to-
teutetaan yksil6llisen tarpeen mukaan ja prosessi al-
kaa yleensa tekemaélld hakemus, jossa kuvataan vammai-
sen henkildn tarpeet ja kodin muutostarpeet. Hakemuk-
sen kisittelyn jalkeen pdatetddn, mitkd muutostyot toteute-
taan ja milld aikataululla. Kustannukset korvataan henki-
16n vakituiseen asuntoon tehtdviin muutostéihin. Asunnon
muutostdind korvataan vamman vaatimat valttamattomat
muutostydt myos asunnon véalittomassa lahiymparistossa.
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Asunnon peruskorjaustydt ja asumis-
mukavuuden parantaminen eivit
kuulu korvauksen piiriin.

Kodin muutostéihin siséltyy usein
esimerkiksi esteettomyyden paran-
tamista, kuten kynnysten poistamis-
ta ja ovien levennysté, jotta liikkumi-
nen pyoratuolilla tai muiden apuvé-
lineiden kanssa olisi sujuvaa. Lisdksi
muutostoitd voidaan tehda kylpyhuo-
neissa ja WC-tiloissa, jotta ne olisi-
vat kayttokelpoisia ja turvallisia vam-
maiselle henkil6lle. Muutostdihin voi
kuulua my6s esimerkiksi valaistus-
muutostoitd tai kiinteiden kalustei-
den ja rakennus- ja sisustusmateriaa-
lien muuttamista. Asunnon muutos-
tyoksi katsotaan asetuksen mukaan
my0s muutostdiden suunnittelu seka
esteiden poistaminen asunnon valit-
tomasta lahiympéaristdsta. Suunnitte-
lun toteuttaa yleensd rakennusalan
ammattilainen, kuten rakennusmes-
tari tai -insinoori.

Itsendista asumista
tukevat apuvilineet

Vammaispalvelulain ja asetuksen mu-
kaan hyvinvointialueen on korvatta-
va vaikeavammaiselle henkil6lle myds
asuntoon kuuluvien vélineiden ja lait-
teiden hankkimisesta hénelle aiheutu-
vat kohtuulliset kustannukset, jos han
vammansa tai sairautensa johdosta
valttdmatta tarvitsee suoriutuakseen
tavanomaisista eldméan toiminnois-

ta. Korvattavaksi tulevat muut kuin
ladkinnallisen kuntoutuksen apuvali-
neet, jotka myo6s tukevat monin tavoin
itsendistd asumista, kuten liikkumi-
sen apuvalineet. Asuntoon kiintedsti
asennettavia vélineita ja laitteita voi-
vat olla esimerkiksi nostolaitteet, k-
sijohteet, erilaiset halytysjarjestelmit,
ulko-oven sdahkodinen ovenavausjarjes-
telma ja ty6tuoli.

Asuntoon kuuluvien vélineiden ja
laitteiden kohtuulliset kustannukset
korvataan kokonaan. Muiden laittei-
den hankkimisesta aiheutuneista kus-
tannuksista korvataan harkinnan mu-
kaan puolet, ja ne kuuluvat maara-
rahasidonnaisiin palveluihin, joihin
vammaisella henkil6lla ei ole subjek-
tiivista oikeutta. Normaaliin Koti-ir-
taimistoon kuuluvat huonekalut jaa-
vt kuitenkin korvauksen ulkopuolel-
le niissa tapauksissa, joissa ei voida
osoittaa yhteyttd vammasta aiheutu-
neen tarpeen ja huonekalun hankin-
nan valilla.
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Kodin muutostdihin sisaltyy usein esimerkiksi esteettdomyyden parantamista. Lisaksi muutostoi-
ta voidaan tehda kylpyhuoneissa ja WC-tiloissa, jotta ne olisivat kayttékelpoisia ja turvallisia.

Korjausavustus
asunnon korjaamiseen

Jos lihassairaus ei aiheuta vaikeavam-
maisuuden kriteerid tdyttavia toiminta-
kyvyn haasteita, voivat pienituloiset ja
vahévaraiset kotitaloudet hakea avus-
tusta Asumisen rahoitus- ja kehittdmis-
keskuksesta. Ara myontia avustusta yli
65-vuotiaille ja vammaisille henkiléille
heiddn omistamansa talon tai asunnon
korjaamiseen tai taloon tai asuntoon,
johon on hallintaoikeus. Avustusta voi
saada vain, jos korjaukset paranta-
vat asunnon esteettomyytta tai ne ovat
valttamattomid, jotta henkild voi asua
kotonaan turvallisesti ja terveellises-
ti. Avustusta myonnetdan vain ympéri-
vuotisessa kdytossa olevan kodin kor-
jauksiin. Avustusta ei myonnetd vuok-
ra-asunnon, asumisoikeusasunnon, va-
paa-ajan asunnon tai piharakennuksen
korjauksiin. Sitd voi saada enintdan 50
% hyvaksyttavista korjauskustannuk-
sista tai erityisesta syystd 70 %.
Avustusta voidaan myontda asuk-
kaan esteettdmén ja turvallisen liik-
kumisen parantamiseen esimerkik-
si poistamalla kynnyksid, rakenta-
malla luiskia ja kaiteita, parantamal-
la valaistusta ja lisddmalla kaytavien
ja oviaukkojen leveyttd pyoratuolil-
la kulkemista varten. Kotona asumista

helpottavien ja tukevien keittiokalus-
teiden sekd turvalieden hankintaan ja
muihin lieden turvavarusteisiin voi-
daan myontaa avustusta. Koko keitti-
On uusiminen tai kodinkoneet turva-
liettd lukuun ottamatta eivat ole lah-
tokohtaisesti avustettavia. Avustusta
voidaan myontada wc- ja peseytymis-
tilojen esteettdmyyskorjauksiin seka
asukkaan wc- ja peseytymistilojen ra-
kentamiseen asuinkerrokseen. Sau-
naan tehdyt korjaustoimenpiteet, joil-
la sauna saadaan turvalliseksi, voi-
daan hyvédksyd myos erikseen. Puu-,
hake- tai pellettilimmityksen muutta-
mista muuksi lammitysmuodoksi voi-
daan avustaa, jos lammityksen yllapi-
to on hakijalle liian raskasta. Ilmalam-
pépumpun asentaminen voidaan hy-
véksya viilentdmisen tai vedon poista-
misen vuoksi. Ennaltaehkaiseviin tai
pelkédstadn kustannusten tai energian
sdastdmiseksi tehtdviin muutoksiin ei
myonneta avustusta.

Jos korjaustoimenpide kuuluu ta-
loyhtion korjausvastuuseen, avustusta
ei voi saada. Taloyhtion vastuulle kuu-
luvia korjauksia ovat esimerkiksi por-
rashissin ja kulkuluiskien rakentami-
nen sekd huoneistoparvekkeille johta-
vien kynnysten poistaminen. Taloyh-
ti0 voi hakea tdllaiseen korjaukseen
Aran esteettdmyysavustusta.



Teksti Katja Voltti

Palvelujen toteutumisen
sattumanvaraisuus tuo
epavarmuutta arkeen

Helsingin yliopiston tutkimusryhma teki selvityksen vammaisten henkil6iden kokemuksista arkisissa
tilanteissa ja nakemyksista vammaisten ihmisten oikeuksien toteutumisesta Suomessa. Vastauksissa
korostuva palvelujen toteutumisen sattumanvaraisuus kertoo perustavanlaatuisten ihmisoikeuksien
toteutumisen epavarmuudesta vammaisten ihmisten arjessa. Suurista eroista vastaajien valilla
huolimatta yhteistd on kokemus siitd, etteivat vastaajat voi luottaa oikeuksien toteutumiseen.

Esteettdmyys toteutuu joissakin ympéristdissé, toisissa taas
eilainkaan, liikkuminen saattaa sujua tai jaada taysin to-
teutumatta kuljetuspalvelun tai esteettdmén julkisen lii-
kenteen toiminnan pettédessa.

Tilanteissa, joissa palvelut eivit ole riittavat tai eivét to-
teudu suunnitellusti, arjen jarjestiminen jai vammaisen
ihmisen itsensd ja omaisten seka laheisten vastuulle, mika
on kuormittavaa. Niiden, joiden elam&ia madrittaa jatkuva
taisteleminen tarvittavien palveluiden saamisesta ja toimi-
vasta toteutumisesta, arki on raskasta ja toimimatonta. Tu-
kien saamista edeltdd monen vastaajan mielestd monimut-
kainen ja byrokraattinen prosessi. Koyhyys on monelle vas-
taajista yhteinen kokemus. Etuusjarjestelma tuntuu perus-
tuva oletukselle, ettd 1dheiset paikkaavat myos toimeentu-
lon kohdalla tukijirjestelmaa.

Itsendinen asuminen

Vammuaisilla ihmisill4 kodin valintaan vaikuttavat asunnon
esteettdmyys, lahipalvelujen ja julkisen liikenteen tarjon-
ta sekd asumisessa tarvittavan tuen saatavuus. Asunnon si-
jaintiin on vaikea vaikuttaa, jos esteettomia asuntoja ei ole
riittdvasti tarjolla. Esteeton asunto on usein kalliimpi vaih-
toehto ja hinta saattaa estdd muuton, koska asuminen kal-
listuisi kohtuuttomasti. Sopivaa esteeténtd asuntoa voi jou-
tua etsimdan pitkdan, eika siihen ole tarjolla tarvittavaa tu-
kea. My0s asuinympariston esteettomyys, sisdltden seka pi-
ha-alueet ettd naapuruston, on tdrked valinnan kannal-

ta. Lisdksi kodin l1dhella sijaitsevat lahipalvelut ja joukkolii-
kenne vdhentavat arkisten asioiden hoitamiseen ja liikku-
miseen tarvittavan tuen maaraa.

Vammaispalvelut ovat keskeinen ihmisoikeuksia edis-
tava tekija silloin, kun palvelut kohdennetaan vammaisil-
le ihmigsille heidadn tuen tarpeidensa mukaisesti ilman vii-
vettd ja korkeaa byrokratiaa. Vammaispalvelut eivét vas-
taajien mielestd toimi tilla hetkelld hyvin palvelujen riit-
tdmattomyyden ja huonon saavutettavuuden vuoksi. Vam-
maispalvelulaki ei pysty takaamaan mydnnetyn palvelun
toimivuutta ja laadukkuutta - eikd palveluiden my6ntami-
nen takaa sit, ettd ne toteutusivat. Ongelmia aiheuttavat

esimerkiksi avustajien ja tukihenkildiden loytdmisen haas-
teet, kuljetuspalvelun toimimattomuus ja palveluiden kayt-
tdmisen kuormittavuus ja voimavarojen ehtyminen.

Valinnanmahdollisuudet nayttdvat olevan kapeimmat
henkil6illa, jotka tarvitsevat jatkuvaa tukea. Taméa nakyy
esimerkiksi palveluasumisessa asuvien henkiléiden kerto-
muksissa, joissa asunnon valinnan sijaan kerrotaan sijoit-
tamisesta ja vaihtoehtojen puuttumisesta. Myds vammais-
palvelujen jarjestymisen ongelmat korostuvat vammaisil-
la henkil6illa, jotka tarvitsevat arjessaan toistuvaa tukea.
Heilld ei ole yhdenvertaista mahdollisuutta muuttaa asun-
nosta toiseen. Tuen puuttuminen tai epéily sen riittdmatto-
myydestd on johtanut joissain tapauksissa nuoren tai nuo-
ren aikuisen itsendistymisen pysdhtymiseen.

Lahde: Katsui ym. (2023) Epavarmuutta ja vaihtelevaa osallisuutta:
Selvitys ihmisoikeuksien toteutumisesta vammaisten henkildiden
arjessa. Helsingin yliopisto.
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Teksti Katja Voltti

Palvelut tukevat

nuoren itsenaistymista

Nuoren muutto omaan Kotiin ja itsendistyminen vaatii erilaisten taitojen oppimista ja monien
uusien arjessa tarvittavien asioiden omaksumista ja hallintaa. Lihassairauden aiheuttamat
toimintakyvyn haasteet ja palvelujen tarve tekevat muutosvaiheesta haastavampaa kuin mita se

olisi ilman niita.

Perheessd saatetaan pitkddn pohtia
erilaisia asumisvaihtoehtoja. Loyde-
td4nko nuoren tarpeita vastaava, riit-
tévasti esteeton asunto ja elinympa-
rist6? Pystyyko nuori eldttdmaén it-
sensd, jos vaihtoehdot ovat kovin kal-
liita - halvimpaan opiskelija-asuntoon
apuvalineita tarvitseva nuori har-
voin pystyy muuttamaan? Riittavat-
ko6 myonnettavat palvelut nuoren itse-
ndiseen eldimaan niin hyvin, ettd nuo-
ri kokee voivansa eldd omannéakdis-
td ja itsendistd elamai? Tarvitaanko
tilanteessa kuitenkin vahvempaa tu-
kea, missa sijaitsevat nuoren kannal-
ta parhaimmat tuetun asumisen yk-
sikot tai palveluasuntola? Miten saa-
daan jarjestymain nuoren painavien
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apuvalineiden muutto? Jos nuori jou-
tuu muuttamaan opintojen tai tdiden
peréassa toiselle paikkakunnalle, miten
palvelut saadaan toteutumaan?

Palvelujen puute on este
itsendistymiselle

YK:n vammaisten henkiléiden oikeuk-
sia koskevan yleissopimuksen 19 ar-
tikla muistuttaa, ettd kaikilla vammai-
silla henkil§illd on yhdenvertainen oi-
keus eldd omassa kodissaan omané-
koistdan elamaa iasta rilppumatta.

Se ei kuitenkaan aina toteudu artik-
lan tarkoittamalla tavalla, vaan toisi-
naan lapset, joilla on lihassairaus, jaa-
vt palvelujen ulkopuolelle tai niitad

ei ole my6nnetty tarpeeseen ndhden
riittavasti.

Se johtaa riippuvaisuuteen per-
heestd, joka siirtyy mukana nuoren
muuttaessa omaan kotiin, ellei palve-
lun tarvetta nivelvaiheessa tunnisteta
todellisen tarpeen mukaiseksi. Tallgin
tilanne johtaa siihen, ettd vanhemmat
kayvat nuoren kodissa korvaamas-
sa puuttuvaa henkil6kohtaista apua
tai kdyvét kuljettamassa nuorta kulje-
tuspalveluiden puutteen vuoksi. Jois-
sain tilanteissa palvelujen puute voi
johtaa tilanteeseen, jossa nuoren edun
mukaista on muuttaa takaisin lapsuu-
denkotiin, jos toisena vaihtoehtona on
eldd oman kodin vankina pystymatta
toimimaan arjessa.



Toimiva palvelu tunnistaa tuen tarpeen

YK:n vammaisten henkildiden oikeuksien komitean néke-
myksen mukaan vammaisten nuorten tulisi voida viettad
aikaa ja osallistua vapaa-ajan toimintoihin yhdessé vertais-
tensa kanssa. Sen toteutumiseksi yhteiskunnan tulee tar-
jota apuvdlineita ja teknologioita, jotka voivat helpottaa
vammaisten nuorten osallisuutta heidén vertaistensa muo-
dostamissa verkostoissa. Lisdksi palvelut, jotka helpotta-
vat nuorten siirtymistad aikuisuuteen, mukaan lukien tuki
muuttamiseen pois lapsuudenkodista seké tuki tyollistymi-
seen ja jatkokoulutukseen, ovat ehdottoman tarkeita itse-
ndisen eldmisen tukemisessa.

Keskeistd palvelujen toteutumisessa oikealla taval-
la on se, ettd palveluissa tunnistetaan nuoren tuen tarpeet
ja mietitddn keinot, joilla niihin voidaan vastata tavalla,
joka tukee nuoren valitsemaa elaméantapaa. Monilla tuilla
ja palveluilla pyritddn laissa vastaamaan erilaisiin avun ja
tuen tarpeisiin. Esteettomid asuntoja ei ole kaikilla alueilla,
mutta ns. vammaispalvelulain mukaisilla asunnonmuutos-
t6illa voidaan toteuttaa esteettomid ratkaisuja ei-esteetto-
maan asuntoon. Etuuksia, joilla kompensoidaan vammas-
ta johtuvia haasteita ovat Kelan vammaistuki ja kuntoutus-
tuki. Lisdksi asumistuki ja toimeentulotuki hyvaksyvat suu-
remman asunnon, jos asukkaalla on kdytossa suuria apu-
valineitd ja yoaikaan avustamista. Apuvalineita itsendi-
seen elamaan myonnetddn eri organisaatioista, kuten ter-
veydenhuollosta ja vammaispalveluista. Nuorella, joka tar-
vitsee vammansa vuoksi toisen henkilon apua péaivittaisis-
sd toiminnoissa suoriutuakseen jatkuvasti tai erityisen run-
saasti, on hyva olla ns. vammaispalvelulain perusteella pal-
veluasumispadatos omaan kotiin sellaisilla palveluilla ja tu-
kitoimilla, jotka ovat nuoren edun mukaisia.

Kokonaisuus haltuun omassa elamassa

Henkilokohtaista apua ja kuljetuspalveluita saattaa joutua
etenevin lihassairauden vuoksi hakemaan toistuvasti lisaa,
jotta eldmai ei olisi riippuvainen perheen tai ystavien avus-
ta. Omassa kodissa on itsestd huolehtimisen lisdksi paljon
tehtdvid asioita, joita lapsuudenkotiin myodnnetyissa palve-
luissa ei ole huomioitu, kuten vastuu kaikesta kodinhoidos-
ta, ruokahuollosta ja taloudenhoidosta. Kotona asuessa au-
tokyyti saattoi olla helppo jarjestad, mutta itsenéisesti asu-
essa onkin riippuvainen jokaisella matkalla taksikyydin
jarjestamisesta - ja pitaa vield tietdd, onko kyse Kela-kyy-
dista vai vammaispalvelujen vapaa-ajan matkasta.

Toiselle paikkakunnalle muutto voi tarkoittaa esimer-
kiksi hoitotahon ja fysioterapian vaihtumista, jos etdisyys
tulee kovin pitkaksi. Valinnanvapaus antaa mahdollisuu-
den jatkaa tutuissa tahoissa, mutta Kela-taksissa on tiettyja
rajoituksia, jotka kannattaa tarkistaa tillaisessa tilanteessa.
Nykyisin hyvinvointialue vastaa vammaispalvelulain mu-
kaisista tuista, joten samalla alueella muuttaminen ei vai-
kuta paatosten voimassaoloon. Eldméntilanteen muutos ja
palvelujen tarpeen lisdédntyminen on kuitenkin niin suuri,
ettd vanhojen paatosten mukaiset palvelut eivit enda vas-
taa tarpeisiin. Toiselle hyvinvointialueelle muutettaessa
vammaispalveluista tehddin uudet paatokset, kuten ennen
tehtiin toiseen kuntaan muuton yhteydessa.

Henna Hekkala tutki vuonna 2023 valmistuneessa pro
gradu -tutkielmassaan, millaisena vammaisen nuo-
ren itsemdaradminen ja harkintavalta nayttaytyvat
elaméankulun nivelvaiheessa, vammaisen nuoren it-
sendistyessa. Tutkimuksen aineistona oli Yhteiskun-
tatieteelliseen tietoarkistoon tallennettu Lotta Vir-
rankarin vuonna 2018 kerddméd vammaisten nuorten
haastatteluaineisto.

Tutkimuksen tulosten perusteella vammaisen nuoren
itsemddradmiseen vaikuttavat monet eri tekijat ela-
man ja yhteiskunnan eri osa-alueilla, ja sama tekija
voi olla sekd itseméddradmista edistdva ettd estava sen
kulloisenkin toteutumisen mukaan. Vammaisen nuo-
ren itsemaaradmista edistavat ja estavat tekijat jasen-
nettiin eri tasoille, joista yksi oli yhteiskunta.

Haastatteluista kdvi ilmi, ettd yhteiskunnan rakenteil-
la ja toimintakdytdnnoilla on valtava merkitys nuoren
vammaisen itseméairaamisen toteutumiselle. Yhteis-
kunnan jarjestimien palveluiden, kuten vammaispal-
velulain mukaisen henkilokohtaisen avun ja kuljetus-
palvelun tarkoituksena on edistdd vammaisen nuoren
itsendistd suoriutumista sekad vahentda eriarvoisuut-
ta. Ne voivat kuitenkin myds estdd itsemadrddmisen
toteutumista esimerkiksi silloin, kun niiden jarjesta-
miseen liittyva byrokratia ja sdéntely rajoittavat omi-
en valintojen tekemista.

Henkilokohtainen apu lisdd nuorten vammaisten it-
semadraamistd silloin, kun apua on myonnetty nuo-
ren tarpeisiin ndhden riittdvasti ja apua on tosiasi-
allisesti kdytettavissa niin paljon, kun sitd on myo6n-
netty. Nuoret kokivat tdrkedna sen, ettd henkil6koh-
taista apua sai kdyttaa niihin asioihin, mihin itse sita
tarvitsee. Henkilokohtaista apua voidaan jarjestaa
eri tavoin, mutta useimmat haastateltavat olivat va-
linneet henkilékohtaisen avun jarjestimistavaksi
tyonantajamallin.

Nuoret kokivat tarkeéksi, ettd tyonantajamallissa he
saivat itse valita avustajan. Tarkein valintaperuste
avustajan palkkaamisessa oli se, ettd henkilokemiat
avustajan kanssa toimivat. Vammaisen nuoren itse-
maaraaminen omien palvelujensa suhteen on mer-
kityksellistd my0s siksi, ettd palvelut ulottuvat hyvin
henkilokohtaisille ja sensitiivisille elaménalueille.

Monille nuorista oli my6nnetty kuljetuspalvelu, joka
mahdollisti esimerkiksi téihin kulkemisen. Kuljetus-
palveluun liittyva byrokratia koettiin kuitenkin itse-
maaraamista estavaksi tekijaksi.

Vapaa liikkuminen néyttaytyi aineistossa tarkeana it-
semadraamistd edistdvana tekijana ja liikkumisen ra-
joittaminen taas itsemdaradmista estavana tekijana.
Vapaata liikkumista edistavia tekijoitd ovat esteeton
joukkoliikenne ja esteeton ympéristo.

Lahde: Itsemadraamisen edellytykset ja esteet vammaisen

nuoren itsenaistyessa, Hekkala, Henna (2023),
https://urn.fi/URN:NBN:fi-fe2023062659293
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Omaishoito mielletaan usein ikdantyneita koskevaksi, mutta omaishoitajana voi toimia myés lapselle tai nuorelle.

Kuka hoitaisi omaishoitajaa?

Psykologi, filosofian lisensiaatti Pirkko Lahti oli Lihastautiliiton huhtikuun Tietoa lihastaudeista -illassa
puhumassa tarkedsta asiasta, joka mahdollistaa monelle kotona asumisen silloin, kun oma parjaaminen
ei endd riitd. Omaishoito on merkittdva ja arvokas osa suomalaista hoivajarjestelméé, ja perustuu usein
vahvaan henkilokohtaiseen siteeseen ja haluun auttaa ldheistd. Omaishoito on parhaimmillaan sujuvaa

ja palkitsevaa, mutta siihen liittyy usein myos haasteita ja kuormitusta.

Omaishoitajien panos yhteiskunnas-
sa on merkittdva, mutta usein se jaa
huomaamatta tai aliarvostetuksi. Mo-
net omaishoitajat tekevat tyotdan il-
man asianmukaista tukea tai tauko-
ja, mika voi aiheuttaa uupumusta ja
jopa omasta terveydestd huolehtimi-
sen laiminlydntia.

Omaishoitaja on vastuussa paljos-
ta: usein taytyy huolehtia syomisis-
td, hygieniasta, ladkityksistd, ladkari-
kéaynneistd, terapioista, ulkoilusta ja
joskus my0s pukeutumisesta ja wc-
kéynneistd. Monilla hoito jatkuu myos
yon aikana, jolloin jatkuvan vastuun
kantamisen lisdksi myos odiset herailyt
kuormittavat, samoin kuin jatkuvassa
valmiustilassa oleminen.

- Omaishoitaja on usein kaytan-
nossad kuin loppumattomassa tyovuo-
rossa oleva paivystdja, koko ajan val-
miina. Vastuu ei valttamatta paa-
ty edes silloin kun hoidettava on esi-
merkiksi intervallijaksolla, silloin-
kin voidaan kriisin sattuessa soittaa
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ratkomaan tilanteita. Yleisesti ottaen
voi my0s todeta, ettd vastuuta tyonne-
tddn omaisille enemmaén ja enemman,
vaikkei sitd sanotakaan &édneen. Suo-
messa on vahva ajatus siité, ettd koto-
na pitia hoitaa - syyllistdmiseen saak-
ka, Lahti toteaa.

Pirkko Lahti toteaakin, etté erilais-
ten vaatimusten ja velvoitteiden pu-
ristuksessa jonkinlaiset omat rajat oli-
si hyva asettaa. Hoitotoimenpiteiden
osalta kannattaa miettid, miten ne vai-
kuttavat parisuhteeseen — onko ok,
ettd suhde uhkaa muuttua hoitosuh-
teeksi? Jaddko omalle eldmalle tilaa, ja
kenen elamaa eli4, jos on yksin vas-
tuullisena aikuisena eiki saa jaettua
asioita? Oma elama saattaa pahimmil-
laan jaada palvelijaksi toisen tarpeille.

— Toive ja halu olla mahdollisim-
man hyvé hoitaja menee hyvista ai-
keista huolimatta helposti karille, kun
suhteesta tulee symbioottinen ja lii-
an tiivis. Pahimmillaan omaishoita-
jan rooli vie niin paljon voimia, etta

tarvitsee itse hoitoa - ja kuka sitten
hoitajaa auttaa, Lahti pohtii.

Syyllisyys on turhaa

Jos vastuukysymykset ovat omaishoi-
dossa usein ldsnd, niin on myos syyl-
lisyys. On inhimillistd vasya ja kokea
hetkittain, ettei jaksa tai pysty tai etta
ei kerta kaikkiaan ole keinoja kaikki-
en tilanteiden hoitamiseen. Syyllisyys
jatkuu usein kysymyksina senkin jal-
keen, kun omaishoito on jo padattynyt
ja hoidettava siirtynyt laitoshoitoon —
olisiko kuitenkin pitdnyt tehdd enem-
man tai jaksaa pidemmalle? Ei olisi,
toteaa Pirkko Lahti.

— Omaishoitajan rooli on tunne-
rooli, paivystysrooli ja hoitorooli, jo-
ten on luonnollista, ettd kuvio sisal-
tda laajan skaalan omiakin tunteita.
Ja kun tunnereaktio tulee lapi, se joh-
taa joskus siihen, ettd omia sanomisia
saa hyvitelld monta paivia. Tunteiden
myo6td herdd usein myos omaan itseen
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Pirkko Lahti kannusti Tietoa lihastaudeista -illassa omaishoitajia pitdmaan huolta omasta jaksamisestaan. Kuva vuoden 2021 Lihastautipaivilta.

kohdistuvia ajatuksia; kuka minua
tukee, mitd osaan pyytaa ja miti jos
mind tulen sairaaksi tai en jaksa?

Hoitajat eivét ole aina kaiken ym-
maértdvid ja joustavia, eivatka hoi-
dettavat avusta kiitollisia. On raskas-
ta, jos hoidettava on usein tyytyma-
ton ja tuntuu siltd, ettei mikdan mene
oikein. Pirkko Lahden mukaan jokai-
nen omaishoitaja kdy valilla huonoja
tunteita ldpi, mutta pystyy yleensa sen
jalkeen palaamaan hoitajan rooliin.

- Erilaiset tunteet kuuluvat asi-
aan, mutta syyllisyys on turhaa. Thmi-
set ryhtyvdt omaishoitajiksi erilaisis-
ta syistd, mutta jokainen meista pyr-
kii pddosin kaikissa tilanteissa toimi-
maan niin hyvin kuin osaa. Ja silloin
kun tekee parhaansa, on turha tun-
tea syyllisyytta. Ei se edes auta yhtdan,
Lahti toteaa.

Itsesta huolehtiminen

Pirkko Lahti kannustaa omaishoita-

jia kiinnittdmdaan aktiivisesti huolta
omaan jaksamiseen. Se on myos hoidet-
tavan kannalta tdrkeda — jos omaishoi-
taja uupuu tai romahtaa, romahtaa sa-
malla koko hoitokuvion korttitalo.

— Harva pystyy hoidettavan kans-
sa jakamaan asioita, koska pelkda nii-
den olevan liian kovaa kuunneltavaa
tai kuormittavan hoidettavaa. Usein
tarvitaan ulkopuolista apua ja kuunte-
lijaa, mielelldén sellaista, joka tuntee
tilanteen.

- Hienoa olisi, jos 16ytyisi kiva sa-
massa asemassa oleva ihminen, jon-
ka kanssa tuulettaa asioita ilman

syyllisyytta. Erilaiset vertaistuelliset
omaishoitotilaisuudet ovat usein hy-
vid, mutta niissd pitdisi aina muistaa
myos virkistysosuus! Ei kukaan jaksa
aamusta iltaan hoitaa toista kotona ja
mennd sitten illalla samaa asiaa jau-
hamaan, Pirkko Lahti linjaa.

- Jokainen meista tarvitsisi ela-
maansa kahdenlaisia auttajia: nelive-
toihmisen, joka auttaa akuutisti lapi
tiukan paikan ja arvioi kokonaistilan-
netta sekd arkunkantajiksi kutsutut
4-6 ihmista, joille voi puhua pitkalla
aikavaililla, Lahti toteaa.

Lahti kannustaa siihen, etta jokai-
nen tilanne, jolloin voi luottaa siihen,
ettd hommat hoituvat ja voi ottaa lo-
maa, tytyy yrittda varastaa itselleen.
Ja silloin myos pitdd lomaa ja leva-
ta - roolista luopuminen on vaikeaa,
ja ajatus siité, ettd pitaa olla hyodylli-
nen ja tehda jotain koska nyt on aikaa,
jaa helposti paélle. Kotiin kannattaisi
miettid itselleen lempipaikka, missé ei
tehdd mitddn muuta kuin levataan.

Mita sitten,
kun ei enda parjata?

Kotona parjaédmista ei kannattaisi sin-
nitelld liian pitkalle, mutta tilannet-
ta vaikeuttaa usein vaikeus paatoksen
tekemisestd. Kaikkien kunto vaihtelee
pdivittain, eika ole helppoa paattaa,
koska tilanne alkaa pysyvasti olla sel-
lainen, ettd hoito muualla kuin kotona
alkaa olla ajankohtaista.

Kun omalla vastuulla on hoidetta-
va, tdytyy ennakoida asioiden etene-
mistd, omaa kuntoa ja sen kestamista.

Tulevaisuuteen liittyvista asioista tay-
tyy keskustella, olivatpa ne sitten hoi-
tolaitosvaihtoehdot tai kotiin tuotavat
palvelut.

— Suomessa elad myos sitkedsti
myytti hyvéstd kotihoidosta ja pahois-
ta laitoksista. On kuitenkin paljon hy-
vid hoitolaitoksia, ja toisaalla uupu-
neita omaishoitajia. Onko hoidetta-
van etu olla neutraalissa hoitopaikas-
sa mieluummin kuin vihaisen ja vasy-
neen hoitajan kanssa?

Kotona pérjaamista kannattaisi al-
kaa miettii jo siind vaiheessa, kun tilan-
ne ei ole vield ihan mahdoton. Keskus-
telua pitéisi pystyd kdymaan avoimes-
ti hoitajan, hoidettavan ja asiaa arvioi-
vien ammattilaisten kanssa niin, etti
hoidon sitovuus, kuormittavuus, arjen
sujuvuus ja kodin toimivuus tulisivat
konkreettisesti esiin. Kaikkea ei voida
miettid vain hoidettavan nakékulmas-
ta, vaan molemmilla tulisi olla oma elé-
mainsa ja tulevaisuuden suunnitelmat.

— Omaisen ndkokulma jaa tervey-
denhuollolta usein ymmartamatta. Ti-
lanteen arvioiminen ei ole ammat-
tilaisellekaan helppoa, kun sita kay-
déén arvioimassa vain satunnaisesti.
Avun saaminen mihinkaan ei ole ko-
vin helppoa, kun omainen hoitaa, ja
laitospaikkaa vaikea saada niin kau-
an, kun kotona edes mitenkuten péar-
jatdan, Lahti toteaa.

Eri paikkoihin muuttaminen tar-
koittaa monesti my6s luopumista aja-
tuksesta yhteisestd vanhuudesta. Mut-
ta vaikka se ei toteutuisikaan, voi mo-
nia yhteiseen elaméaan liittyvia asioita
edelleen yllapitaa.
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Teksti Susanna Hakuni * Kuvat Sonja Lindholmin kotialbumi

Sonjan

arki rullaa
senioritalossa

Turkulainen Sonja Lindholm muutti syksylla uuteen kotiin
senioritaloon, myos edellinen asunto oli senioritalossa.
Yhteisollisyytta ja kaupungin keskustan laheisyytta
arvostavalle Sonjalle senioritalo on hyva ratkaisu

tassd elamanvaiheessa, kun tarvetta varsinaiselle
palveluasumiselle ei vield ole, mutta asunnon
esteettomyys ja toimivuus ovat arjen kannalta tarkeita.

Sonjan kotikaupunki muuttui Helsin-
gistd Turkuun jokunen vuosi sitten
juuri asumiskuvioiden tultua mietin-
tddn. Senioritalo tuntui jo silloin sopi-
valta vaihtoehdolta, ja muuttopdatos
perustui pitkalti taloudellisiin seikkoi-
hin: pddkaupunkiseudun ulkopuolella
asuminen vaikutti huomattavasti hal-
vemmalta. Ratkaisukeskeinen Sonja
paatti alkaa etsid asuntoa Turusta.
Turkuun muuttaessa asunto loy-
tyi keskusta-alueen ulkopuolelta, uusi
asunto sijaitsee aivan Turun keskustas-
sa. Asunto on Kevan omistama vuokra-
asunto talossa, joka on suunniteltu eri-
tyisesti ikddntyvien henkildiden asu-
mistarpeet ja lilkkumismahdollisuudet
huomioiden: kynnyksia on mahdolli-
simman vahan, ovet ovat leveitd ja kyl-
pyhuoneissa reilusti tilaa — ratkaisut
ovat siis toimivia my®s monen lihas-
tautia sairastavan kannalta. Asunnon
saamisen kriteereind on itsendinen toi-
meentulo ja vahintddn 55 vuoden ika.

Tilantarvetta

Muutto senioritalosta toiseen tuli
ajankohtaiseksi pddasiassa tilantar-
peen takia. Myds edellisen kodin 14-
heisyydessa alkanut remontti metelei-
neen ja poélyineen vaikutti pdatokseen
uuden asunnon hankkimisesta.
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— Kéytdssd olevien apuvilineiden
maara on kasvanut sen verran, etta
niiden sailyttdminen alkoi olla ongel-
mallista valinevarastossa, kun kayttoa
on kuitenkin usein. Kdvimme avus-
tajan kanssa katsomassa uutta asun-
toa ja totesin melkein hdmmaéstynee-
nd, etta se tuntui heti sopivalta. En
léytanyt oikeastaan mitddn epakoh-
tia, ja tunnelmakin oli hyva, Sonja ker-
too. Muuttopéatos oli siis helppo teh-
dé nopeasti, ja muuttomatkaakin ker-
tyi vain parin kilometrin verran.

Sonjan asunnon neliomaara kasvoi
muutossa vain vahin, mutta asunnon
hyva pohjaratkaisu auttaa apuvélinei-
den séilytyksessa. Sonjalle sopivalla ta-
valla jarjestellyissa huoneissa ne 16yta-
vét paikkansa ja ovat hyvin kasilla.

Avaruutta ja valoa

Pohjaratkaisussa Sonjalle positiivinen
muutos edelliseen asuntoon oli sekin,
ettd uudessa asunnossa huoneet ovat
selkedmmin erilldan toisistaan. Ma-
kuuhuone on erillinen, eikd olohuo-
neen ohessa oleva keittiokdan hyppaa
silmille. My6s huonekorkeudesta tulee
plussaa, koska se lisda valoisuuden ja
avaruuden tuntua.

- Olen yksinasuja ja paljon koto-
na, joten asunnon taytyy olla paitsi

Sonja Lindholmin mielesta on tarkeaa, etta oma
koti on esteettémyyden ja toimivuuden lisaksi myds
kaunis ja viihtyisa.

toimiva, myds viihtyisa ja omaa sil-
maa miellyttdva. Asuminen ei saisi
olla pelkkda toimintakyvyn huomioi-
mista ja parjddmista, Sonja toteaa.

— My6s asunnon lahiympéristolla
on iso merkitys — niinkin arkinen asia
kuin ikkunasta ndkyva puisto tarjo-
aa iloa ja katseltavaa eri vuodenaikoi-
na. Edellisen asunnon ikkunasta né-
kyi viereisen talon seiné, joten syksyl-
14 muuton jalkeen uudessa asunnossa
oli mahtavaa katsella puiston syksyi-
sid véreja!l

Sonjan talon piha-alueella on eri-
laisia ja kauniita istutuksia, ja asuk-
kaiden oleskeluun on varattu penkke-
ja ja huvimaja.

— Pihan kéynnosruusut ovat poik-
keuksellisen upeita, ja muuton aikaan
syksylla myds ihana omenapuu kiin-
nitti huomion, Sonja muistelee.

Palvelujen tarve

Sonjan lihassairaus on eteneva ja toi-
mintakyky heikkenee hiljalleen. Apu-
vilineitd on jo tullut lisda - liikkumi-
sen apuvalineind Sonja kayttaa sdhko-
pyoréatuolia ulkona ja asioilla seké ke-
vyempdaa pyoratuolia sisalla.

Avustaja on kdytossa 4-5 tuntia
paivdssa, ja avustajattomina aikoi-
na turvallisuus on alkanut mietityttaa



Senioriasuminen

Senioriasunto on normaali vuokra-, asumisoikeus- tai omis-
tusasunto, joka on tarkoitettu useimmiten ikaantyville tai
muille esteettdmia asuntoja tarvitseville henkil6ille. Asunnot
on suunniteltu ikaihmisille ja esteettomia asuntoja tarvitse-
ville sopiviksi helpottamaan arjen sujumista ja turvallisiksi.
Suunnittelussa on huomioitu ikdantymisen tuomat mahdol-
liset liilkuntarajoitteet ja kaytossa olevat apuvalineet.

Senioriasunnot on tarkoitettu ikaantyville, jotka parjaavat it-
sendisesti tai kevyen avun turvin omassa kodissaan. Ikaraja
on yleensa 55 vuotta, mutta myés asunnon- ja palveluntarve
huomioidaan yleensa asukasvalinnoissa.

Sonjaa. Turvaranneke saattaisi olla jo ajankohtainen esi-
merkiksi kaatumisen varalta.

Kevdan kuluessa Sonjalle on tulossa sosiaalityontekija
kotikdynnille tekemé&én arviota siitd, olisiko palveluasumi-
nen kotiin jo ajankohtaista, tai tarvitaanko asumisen tuek-
si muita palveluita.

— Palveluiden kéayttidjana hyvinvointialueen muutokset
mietityttavat talla hetkelld, kun yksityiskohdat eivit tun-
nu olevan selvilla. Kayttdjien kannalta tilanne néayttaa aika
epamaaraiselta, etenkin kun on monenlaisia tarpeita. Toi-
vottavasti ei kdy niin, ettd jonkun palvelun saaminen voi-
si sulkea pois toisen. En haluaisi menettdd esimerkiksi hen-
kilokohtaisen avustajan tunteja sen takia, ettd asumisen tu-
eksi tulee jokin uusi palvelu, Sonja toteaa.

Keskella kaikkea

Sonjan kotitalo sijaitsee Turun keskustassa ldhelld rautatie-
asemaa, vajaan kilometrin paassi kauppatorilta. Lahin jul-
kisen liikenteen bussipysdkki on sadan metrin pdédssa talos-
ta, ja yksi kaupungin palvelulinjabusseista pysahtyy parin-
sadan metrin paassd. Sijainti on Sonjalle tarkea:

— Olen sen tyyppinen ihminen, ettd nautin keskustassa
asumisesta, tunnen voimakkaammin olevani elaméan kes-
kelld, ja ajatus siitd, ettd ymparilld on muita ihmisia, rau-
hoittaa. Tuntuu, kuin olisi enemmaén eldmaéssa kiinni ja
mukana. Liikenteen melu ei onneksi kuulu asuntoon niin
paljoa ettd se hairitsisi, Sonja toteaa.

- Ja kun kaikki on l1ahell4, liikkuminen on helppoa ja tu-
lee my6s helpommin 1dhdettyé eri paikkoihin, ilman mi-
tdén erityista syytdkddn - voin poiketa vaikka ex tempore
kauppatorille kahville. Se on ihan konkreettista osallisuu-
den mahdollistamista.

Yhteiseloa

Sonjan nykyisesta kotitalosta on juhlia tai kokouksia var-
ten vuokrattavissa sali, jossa on takkahuone, saunaosas-

to terasseineen sekd keittokomero. Asukkaiden kaytdssa on
myos askartelutila ja kerho- ja kuntoiluhuone. Vaikkei ta-
lossa varsinaisesti korosteta yhteisollistd asumista, on yh-
teisd kuitenkin tiivis.

— Uutena asukkaana huomasin heti, miten ihmiset tu-
levat tervehtiméan ja juttelemaan. Osasin sitd odottaakin,
koska olin jo etukateen kuullut, etta talosta vapautuu har-
voin asuntoja. Ihmiset viihtyvat taalla ja asuvat pitkaan,

Yhteisollinen asuminen

Yhteisoéllinen asuminen on oman kodin ja ymparivuorokau-
tisen hoivan valimuoto, joka painottuu yhteisollisyyteen.
Asukkaalla on oman huoneen tai asunnon lisaksi kaytetta-
vissa yhteisia tiloja oleskeluun ja seurusteluun muiden asuk-
kaiden kanssa ja jokaisella asiakkaalla on oikeus kayttaa nii-
ta oman asunnon lisaksi. Yhteiséllisen asumisen tukena voi
olla erilaisia palveluita avun tarpeen mukaan.

Yhteisollinen asuminen voi olla vaihtoehto silloin kun asumi-
nen omassa kodissa ei enda onnistu avohoidon turvin, mut-
ta ei kuitenkaan ole jatkuvaa avun tarvetta isin.

Slin s VRGN 1

My6s asunnon ymparist6lla on iso vaikutus asumisviihtyvyyteen.
Sonjan uuden kotitalon piha on kaupunkipihaksi poikkeuksellisen
kaunis ja tdynna istutuksia.

vaihtuvuus on vahdistd, Sonja toteaa.

— Minulla kdvi asunnon suhteen hyva tuuri, kun satuin
soittamaan ja kyseleméén asiasta juuri silloin, kun asun-
to oli edellisen asukkaan jaljiltd remontoitavana, eika ollut
vield ehtinyt hakuun.

Yhteiselld kuntosalilla hoituu katevasti oma fysioterapia
ja omatoiminen harjoittelu, kun kaikki pienemmaét harjoi-
tukset voi hoitaa kuntoiluhuoneessa.

Ainoa parannustarve, jonka Sonja nykyiselladn asumi-
sestaan keksii, on kotioven ja rapun ulko-oven avausme-
kanismi, jonka avaaminen ei heikoilla kdsivoimilla ilman
avustajaa onnistu. Kaukosditimen saaminen avaamista
helpottamaan on ollut vireilld jo syksyn muutosta saakka.

- Parannusten saaminen maaliin asti on nykydan mel-
kein kaikissa asioissa pitkd prosessi, mutta toivottavasti
asia saadaan kuntoon kesan aikana, Sonja toivoo.
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Teksti Liisa-Maija Verainen ja Susanna Hakuni * Kuva Pia Lemmetty

Unelmien litkuntapaiva 2024

Lihastautiliitto palkitsi salibandyjoukkue

Helsinki Outsiders Akatemian
periksiantamattomuudesta ja luovuudesta

Lihastautiliitto tekee aktiivisesti t6itd yhdenvertaisen liikun-
nan puolesta niin koulu- kuin harrasteliikunnankin puolel-
la. Liitossa on mm. kehitetty yhdenvertaisen liikunnan tunti-
malleja koululiikuntaan ja tuotettu materiaalia kouluihin, ja
Lihastautiliiton Kaikki kentille ja saleihin -podcast pitdé yh-
denvertaisen liikunnan asiaa esilld ympéari vuoden.
Unelmien liikuntapdivana Lihastautiliitolla oli tdnd vuon-
na ilo palkita Helsinki Outsiders Akatemian sdhkopyoratuo-
lisalibandyjoukkue pddkaupunkiseudulta. Joukkueen palkit-
semisen perusteena oli ratkaisukeskeisyys: vaikka haasteita
tulee, niihin léydetdén ratkaisuja. Palkinnolla haluttiin mydés
korostaa taustajoukkojen merkitystd toiminnalle.
Sahkopyoratuolisalibandyssa paremmuus ratkotaan

kansallisissa ja kansainvalisissa turnauksissa, jotka ovat
ndin ollen joukkueiden vuoden kohokohtia. Alkuvuoden lii-
kenteen lakko sekoitti joukkueen kuviot, silla osallistumi-
nen Oulussa lakon aikana jarjestettavadn turnaukseen oli
vaarassa peruuntua. Junat eivat kulkeneet ja paikalle mene-
minen omilla autoilla oli mahdotonta monien pelituolien ja
sahkopyoratuolien mukaan saamisen takia. Tarvittiin siis es-
teetdn linja-auto, jonka kustannukset olivat tuhansia euroja.
Téllaiseen ei joukkueella ollut varaa, vaan tarvittiin pi-
kaista apua. Somessa julkaistu Apua tarvitaan —viesti rat-
kaisi ongelman; lahjoittaja loytyi ja matkoihin tarvittava
bussimatka jarjestyi. Avunanto myos todellakin kannatti:
joukkue voitti Finlandia-sarjan huhtikuun lopussa!

Helsinki Outsidersille tuplavoitto SPT-salibandyn finaaliturnauksessa

Sahkopyoratuolisalibandyn finaaliottelut pelattiin huhti-
kuun lopulla Helsingin Latokartanossa seka Finlandia etta
SM-sarjassa.

Finlandia-sarjassa kohtasivat Helsinki Outsiders Akatemia,
Koovee, Heitto Heavyweights Haukiputaalta, TPS ja Estonian
Wolves Virosta. SM-sarjassa pelasivat HOS Red, HOS White ja
Yhdistelmajoukkue. Yhdistelmajoukkue luotiin yhteistydssa
Vaasan BK-48, HOS:n ja Haukiputaan Heiton kanssa.

Finlandia-sarjassa valierista finaaliin selvisivat Helsinki
Outsiders (HOS) Akatemia ja Estonian Wolves. Tiukka finaali

24 Porras 1/2024

kaantyi HOS Akatemian voitoksi lukemin 4-3. SM-sarjassa
mestaruus ratkaistiin HOS Whiten ja Yhdistelmajoukkueen
valillda HOS Whiten viedessa voiton.

Finlandia-sarjan sijoitukset:
1) Helsinki Outsiders (HOS) Akatemia, 2) Estonian
Wolves, 3) KooVee, 4) Heitto Heavyweights, 5) TPS

SM-sarjan sijoitukset:
1) HOS White, 2) Yhdistelmajoukkue, 3) HOS Red



Teksti ja kuva Susanna Hakuni

Lihastautiliitto palkitsi tamperelaisen
JM Concept Oy:n hyvana ja
yhdenvertaisena tyopaikkana

Lihastautiliito palkitsi lauantaina 20.4. jarjestettyjen Lihastautipaivien yhteydessa JM Concept Oy:n
tyopaikkana hyvéstd ja yhdenvertaisesta kohtelusta. JM Concept on tamperelainen yritys, jonka
toimialana on erilaisten liike- ja mainoslahjojen toimittaminen. Yritys tyollistda kuusi henkilga.

Tyo6paikkansa ilmiantoi lihastau-

tia sairastava tyontekija Timo Toivo-
nen, joka halusi tuoda esiin JM Con-
ceptin kdytdnndossa toteutuvan yh-
denvertaisuuden ja huippuasenteen
vammaisia henkil9iti kohtaan. Perus-
teissa mainittiin myo6s aito halu aut-
taa ja lihastautia sairastavan tyonte-
kijan mahdollisuus kayttaa osaamis-
taan voimavarojensa puitteissa. Timo
Toivonen toimii yrityksessa graafisena
suunnittelijana.

Palkintoa vastaanottamassa oli
JM Conceptin puolesta Mika Lahti,
joka oli yrityksen saamasta tunnus-
tuksesta iloinen ja otettu - ja hieman
hammastynytkin:

— Meille Timon palkkaamisessa
ei ollut mitaan ihmeellista, koska li-
hastauti ei vaikuta osaamiseen mil-
laan tavoin. Toivoisin, ettd tdma pal-
kinto avaisi silmid ndkem&an mahdol-
lisuuksia ja rohkaisisi muitakin yri-
tyksid yhdenvertaiseen rekrytointiin.
Tyb6elaman ulkopuolella on edelleen
valtava mdéra ihmisi4, joille vamma
tai sairaus on turhana esteena tyollis-
tymiselle, totesi Mika Lahti palkintoa
vastaanottaessaan.

Vanhan hokeman mukaan ketdan
ei tulla pyytdmaén kotoa toihin - ko-
toa Timoakaan ei haettu, mutta kysyt-
tiin kuitenkin:

- Olin ndhnyt Timon tekeleité Fa-
cebookissa, ja kun tarvetta graafikol-
le olj, 1dhestyin Messengerin kautta ja
kysyin kiinnostaako, Mika Lahti ker-
too tyosuhteen alusta.

- Timon tapauksessa tarvittavat
tyokalut eli tietokone ja tarvittavat oh-
jelmat olivat hdnelld valmiina, joka on
tietysti ollut meille hyvé asia ja helpot-
tanut suuresti yhteistyon alkua. Timo
pystyy tekemdadn toita etdna kotonaan

Palkinnon Lihastautipaivilla luovuttivat Lihastautiliiton puheenjohtaja Raila Riikonen ja kou-
lutus- ja tydeldmaasiantuntija Liisa-Maija Verainen.

ja ihan oman aikataulunsa mukaan,
mika on ollut molemmin puolin toimi-
va systeemi.

Koko JM Conceptin pieni kuuden
hengen tydyhteiso on ollut palkinnos-
ta otettu, ja ottanut sen Lahden mu-
kaan vastaan ndyran kiitollisina. Ky-
symyksen siitd, miten palkinnon pe-
rusteissa mainitut yhdenvertaisuus ja
voimavarojen huomioiminen néky-
vat tyoyhteisossd Mika Lahti vastaa Ti-
mon kautta:

— Ehka asia on hieman toisin pain:
Timo on tasavertaisesti osa tyoyh-
teisod, emmekd koskaan ajattele asi-
aa muuten. Itse olen yhteyshenkilo ja

taustat tietden osaan kysella silloin
talloin mika on jaksamisen taso, Lah-
ti toteaa.

Tyonantajille, joita vammaisen
henkilon palkkaaminen jdnnittia tai
joille se nayttaytyy riskind, Mika Lah-
della on selked viesti:

—Uuden henkilon palkkaaminen
on aina tietynlainen riski - onko uusi
tyontekija tuottelias, ahkera, sopii-
ko tydyhteisoon? Koeaika molemmin
puolin hyva tapa tutustua ja selvittia,
soveltuuko henkil6 yritykseen ja onko
homma OK molemmin puolin. Ei siin&
sen kummempaa ole!
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Liittokokouksessa hyvaksyttiin
liiton uusi strategia vuosille
2024-2026

Lihastautiliiton liittokokous jarjestettiin Lihastautipdivien paatteeksi sunnuntaina 21.4.
Tampereella. Kokouksessa kasiteltiin ja hyvéaksyttiin liiton uusi strategia vuosille 2024-2026.
Liiton hallituksen, toiminnanjohtajan ja tyontekijoiden kanssa strategiaa oli tekemassa

Pia Lemmetty, joka teki prosessista myos opinnaytetyon.

Lihastautiliiton strategian paivittiminen osuu ajankoh-
taan, jolloin poikkeuksellisen moni asia on muuttumassa ja
suomalainen jarjestokenttd on suurten muutosten kohtee-
na. Hallitusohjelmaan siséltyvéa sosiaali- ja terveysalan jar-
jestdjen valtionavustusten leikkaaminen 100 miljoonalla
eurolla vuonna 2027 on aikaistunut vuosille 2025-2026.

Kéynnissa oleva valtionavustusuudistus on merkittavin
vuosikymmeniin, uudet hyvinvointialueet ovat aloittaneet
toimintansa ja kunnat jarjestelevit avustustoimintaansa
uudelleen.

Jarjestokenttakin hakee uutta muotoaan: koronavuodet
ja nuorempien sukupolvien haluttomuus sitoutua jarjestoi-
hin ovat muuttaneet tilannetta. Jarjestdjen toimintaa arvos-
tetaan, mutta vapaaehtoistydta halutaan tehdd enemmaén
pop up -hengessd satunnaisesti sen sijaan, etté sithen halut-
taisiin lupautua pitkédkestoisesti tai kehittdmisndkokulmas-
ta. Vapaaehtoisten vertaisten panos on tiarked tdysipainoi-
sen toiminnan mahdollistava tekija.
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MISSIO

Lihastautiliitto tekee toita yhdenvertaisuuden,
yhteiséllisyyden ja suvaitsevaisuuden eteen
seka tukee lihastautia sairastavaa elamaan
omannakoistaan ja itsendista elamaa.

Tielld eteenpain

Strategiatyon aikana korostui erityisesti tarve yhdistaa pe-
rinteiset toimintamallit uusiin, innovatiivisiin lahestymis-
tapoihin Lisdksi painotettiin tarvetta vahvistaa yhteistyo-
td eri sidosryhmien kanssa strategisten tavoitteiden saa-
vuttamiseksi ja Lihastautiliiton aseman vahvistamista alan
edelldkavijana.



Strategian painopistealueet

Asiakkuuksien ja

kohderyhmien tunnistaminen

* Toimintoja suunnitellaan ja toteutetaan kohderyh-
matarpeen mukaisesti.

Rahoituksen turvaaminen

+ Kasvatetaan jasenmaaraa ja panostetaan tulokselli-
suuden osoittamiseen olemassa olevan rahoituksen
pysyvyyden varmistamiseksi seka uusien rahoituslah-
teiden saamiseksi.

Yhteistyo ja vaikuttaminen

sidosryhmien kanssa

* Yhteistyo toisten jarjestojen ja julkisen sektorin kans-
sa on tiivista ja tavoitteellista. Kansainvalista yhteis-
tyota kehitetaan tarkoituksenmukaisella tavalla.

Lihastautiliiton erityisaseman

korostaminen lihastautien asiantuntijana

« Lihastautitieto liitossa on ajantasaista ja viestinnassa
panostetaan liiton asiantuntijuuden ja kokemustiedon
esille tuomiseen.

Oppiva ja uudistuva organisaatio
* Sisdista tiedonjakoa ja toimintaprosesseja paranne-
taan. Opitaan ja kehitetdan uutta yksildina ja yhteiso-
na panostaen henkildstén hyvinvointiin.

Vapaaehtoistyon ja

kansalaisyhteiskunnan kehittaminen

* Vapaaehtoisten toimijoiden ja luottamustoimijoiden
tyota tuetaan ja yhteistyota kehitetaan samalla kun
varmistetaan yhdistystoiminnan jatkuvuutta.

VISIO

Suomessa kaikilla lihastautia sairastavilla on
ikaan, asuinpaikkaan tai diagnoosiin katsomatta
mahdollisuus parhaaseen olemassa olevaan
palveluun, hoitoon ja kuntoutukseen.

Lihastautiliitto on yleisesti tunnettu,
kansainvalisesti verkostoitunut toimija, joka ottaa
toiminnassaan huomioon elaman moninaisuuden
ja kestavan kehityksen periaatteet.

Uuden strategian myo6ta Lihastautiliitto pyrkii myos en-
tistd enemman korostamaan jasentensd 4anta ja osallistu-
mista paatoksentekoon.

Strategian uudistamisen myodtd Lihastautiliitto pyrkii
tunnistamaan uusia innovatiivisia tapoja motivoida ja si-
touttaa vapaaehtoisia. Strategiaan kuuluu paitsi jarjes-
ton perustehtdvien huomiointi, my6s vapaaehtoistyon tu-
levaisuudenndkymien hahmottaminen ja siihen vastaami-
nen. Tama saattaa tarkoittaa jopa vapaaehtoistoiminnan

Uusi liittohallitus
aloitti tyonsa

Lihastautiliiton liittokokouksessa valittiin myds uusi liitto-
hallitus, jossa on paljon viime kaudelta tuttuja nimia, mutta
mukana muutama uusikin jasen. Lihastautiliiton liittohalli-
tuksen jasenet 1.5. 2024 alkaen ovat:

Puheenjohtajisto

Veijo Notkola, puheenjohtaja,
Uudenmaan lihastautiyhdistys

Harri Kouhia, 1. varapuheenjohtaja,
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys
Raila Riikonen, 2. varapuheenjohtaja,
Uudenmaan lihastautiyhdistys ry

Varsinaiset jasenet ja heidan

henkilékohtaiset varajasenensa

Seija Nikumaa, Lapin laanin lihastautiyhdistys ry

varajasen Taru Heino, Pohjois-Savon lihastautiyhdistys ry
Jorma Lehmus, Uudenmaan lihastautiyhdistys ry

varajasen Pekka Sippo, Kymenlaakson lihastautiyhdistys ry
Anni Mannelin, OUKALI, Pohjois-Pohjanmaan ja

Kainuun lihastautiyhdistys ry

varajasen Markku Niemela, Uudenmaan lihastautiyhdistys ry
Kali Kuivalainen, Etela-Hameen lihastautiyhdistys ry
varajasen Hanna Backstrém, Uudenmaan lihastautiyhdistys ry
Jasmin Toropainen, Lounais-Suomen lihastautiyhdistys ry
varajasen Riku Aho, Lounais-Suomen lihastautiyhdistys ry
Jouni Piirala, Kymenlaakson lihastautiyhdistys ry

varajasen Liisa Rautanen, Uudenmaan lihastautiyhdistys ry

Lihastautiliiton strategian kohderyhmat:

* Lihastautia sairastavat tai diagnoosia odottavat
* Perheet, lapset ja nuoret

* Tyoikaiset

+ Ikdantyneet

+ Lihastautia sairastavien laheiset

* Ammattilaiset ja paattajat

uudelleen méérittelyd ja sen varmistamista, ettd toiminta
tukee Lihastautiliiton pitkén aikavélin tavoitteita sekd vas-
taa vapaaehtoisten tarpeeseen joustavuudesta ja merkityk-
sellisesta osallistumisesta. Tamé tarkoittaa avoimempaa
dialogia jaseniston kanssa ja heiddn tarpeidensa huomioi-
mista kaikessa toiminnassa.

Jutun lahteend on kaytetty Pia Lemmetyn opinnaytetyo-
ta Strategian jalkauttaminen: Lihastautiliiton henkiloston
osallistaminen strategiatyohén
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Leo tutustui liitossa tyoelamaan

Kahdeksasluokkalainen Leo Ritola paasi kokeilemaan jarjestotyota kaytannossa TET-jaksolla
huhtikuussa. Lihastautiliiton keskustoimiston remontin takia jakso toteutettiin etdnd, ja sen aikana
Leo paasi mm. ideoimaan nuorten kursseja sekd osallistumaan koululiikuntawebinaariin.

Olen Leo Ritola Yli-Maarian koulusta, ja suoritin 8-luokkani
TET-jakson Lihastautiliitolla. TET-jaksoni hoidettiin Team-
sin vélitykselld, koska Lihastautiliiton konttorissa oli suu-
ri remontti.

Olen harrastanut sdhkoépyodratuolijalkapalloa jo kahdek-
san vuotta FC Interin joukkueessa. Treenaamme kaksi tun-
tia kerrallaan joka sunnuntai Peltolan ammattikoulun lii-
kuntasalissa. Pelejd on yleensa huhtikuusta loka- marras-
kuuhun aina kerran kuussa. Kesdisin ei ole pelej4, ja tree-
nit ovat tauolla heindkuun. Treenien ensimmaiselld puolis-
kolla harjoitellaan taktiikoita ja muita hy6dyllisia asioita ja
toisella puoliskolla pelataan kunnon pelia.

Kiinnostuin siahkéarifutiksesta, kun kuulin siitd kaverini
kautta, kun hén oli juuri aloittanut harrastamaan sita. Ka-
vin ensimmaisen kerran kokeilemassa Hannunniityn kou-
lussa tavallisissa treeneissi ja sain sieltd sahkérin testiin.

Sahképyoratuolijalkapallo on nopeatempoinen laji, mut-
ta vaatii tarkkuutta ja kdrsivallisyyttd. Minun pelipaikkani
vaihtelee, mutta usein olen joko maalivahti tai keskushyok-
kaaja. Joukkueessamme on seitsemdn pelaajaa ja olemme
kaikki pelanneet sdhkarifutista jo pitkdan. Joukkueita Suo-
messa on talla hetkelld vain kolme: Turussa, Tampereella ja
Seindjoella. Koronaviruksen vuoksi Helsingin joukkue kaa-
tui kokonaan, koska heilla ei ollut enéda tarpeeksi pelaajia.
Téalla hetkelld kuitenkin tilanne ndyttaa jo paremmalta ja jo
ehka ensi kaudella Helsinki on taas mukana.

Sahkopyoratuolijalkapallo sopii jokaiselle, joka hallit-
see sahkopyorétuolin kdyton. Lisda pelaajia voitaisiin saa-
da mukaan suuremmalla mainostuksella ja siten, etta pyo-
ratuolien kayttdjat padsisivat kokeilemaan lajia.

TET-jakson aikana olin ideoimassa “Kaikki kentille ja
saleihin” -podcastia seka verkkokursseja nuorille ja etta

mité niilla voitaisiin tehda. Osallistuin myds Discord-palve-
limen ideoimiseen nuorille yhteiseen kadytt6n. Palvelimel-
la olisi yhteisia juttutuokioita, peleja jne.

Olin my6s mukana koululiikuntawebinaarissa, jossa mi-
nulta kysyttiin mité teen liikuntatunneilla, sekd miten pys-
tyn osallistumaan muiden toimintaan. TET-jakson aikana
opin millaista koulutus —ja tydeldmdasiantuntijan arki on,
sekd minkalaisia muita verkkokursseja on olemassa ja mita
niilla tehdaan. Opin myos lisdé, etdopiskelusta -ja tyosken-
telysta ja itsendisestd tyoskentelysta.

9-luokan jalkeen ajattelin menevani jonnekin esteetto-
maéaan Turun tai lahikunnan lukioon, mutta en tieda vie-

14 mihin. IT-ala tai muu tietokoneisiin liittyva ala kiinnos-
taa minua.

Ehdota hyvaa opettajaa, koulua tai koulukaveria palkittavaksi!

Lihastautiliitto on pitkaan palkinnut kouluja ja opetta-
jia hyvin hoidetusta fyysisesta ja henkisesta kouluympa-
ristosta. Tanakin vuonna haluamme palkita opettajan tai
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oppilaitoksen, joka esimerkillddn ja toiminnallaan on saa-
nut luotua hyvan oppimisilmapiirin lihastautia sairastaval-
le lapselle tai nuorelle. Opettaja voi olla esikouluopettaja,
luokanopettaja, aineopettaja tai muu opetushenkiléstdon
kuuluva henkild - kaikilla asteilla aina peruskoulusta am-
mattiopintoihin. Koska hyva oppimisymparistd on usein tii-
mityon tulos, palkittavana voi olla myds oppilaitos tai vaik-
kapa koulukaveri.

Palkitseminen on koettu tarkeana myos muistaa pitkaai-
kaista opettajaa, kun siirrytaan alakoulusta ylakouluun tai
jatko-opintoihin.

Ehdota ja kerro samalla vapaamuotoinen perustelu valinnal-
lesi, me hoidamme loput!

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



Lihastautiliiton kesapaivat 2024

Lihastautiliitto jarjestaa kesan ja alkusyksyn aikana kolme kesapdivaa: kesakuussa on ohjelmassa retki
Nuuksioon ja tutustuminen Vaasan ja Mustasaaren alueeseen ja loppukesan hehkusta paasee elokuussa
nauttimaan Hailuodossa! Kesapaivat ovat avoimia kaikille kiinnostuneille, ja osallistua voi asuinpaikasta
rilppumatta. Paivien toteutuksesta vastaavat Lihastautiliiton aluetoimistot, Nuuksion retki jarjestetdan

yhteisty6ssa Uudenmaan lihastautiyhdistyksen kanssa.

Kesapaiva Nuuksiossa

Aika: Lauantai 8.6.2024 klo 11.30-16.30
Paikka: Suomen Luontokeskus HALTIA, Nuuksiontie 84 Espoo
Ohjelma:

Klo 11.30-12.30 Luonto lautasella-lounas noutopoéydasta
Lounas on omakustanteinen; aikuiset 19,90 €, 4-7-vuotiaat 8,70 €,
8-12-vuotiaat 13,50 €, avustajan hinta sama kuin osallistujan

Klo 12.30-12.50 TERVETULOA
Sirpa Kalvidinen jarjestdsuunnittelija, Lihastautiliitto ry
Kristiina Miettinen jarjestdokoordinaattori, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

Klo 12.50-14.30 Lahto Maahisenkierrokselle (1,8 km)

Suoraan Haltian pihapiirista alkava Maahisenkierros on vaativa, vaikka onkin es-
teetdn. Reitti on koko perheelle sopiva nakdalareitti Haltian lahiluonnossa. Kier-
roksen kohokohta on esteettdoman nadkdalalavan maisema Nuuksion Pitkajarvelle
ja jarviylangdn metsiin.

Klo 14.30-15.30 Nayttely Suomen Luonto

Omakustanteinen paasymaksu on 13 €/ aikuinen, 8 € eldkeldiset ja lapset, alle
7-vuotialle ei padasymaksua. Nayttelyopastus on tunnin mittainen ja se sisaltyy li-
pun hintaan.

Klo 15.30-16.30 Paiva paattyy paivakahviin ja palautekeskusteluun

Lisatiedot/erityisruokavaliot ja ilmoittautumiset 27.5.2024 mennessa jarjestosuun-
nittelija Sirpa Kalviaiselle: 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi tai jar-
jestokoordinaattori Kristiina Miettiselle: 040 833 9430 tai kristiina.miettinen@uly.fi

Ohjelma ja kahvit ovat maksuttomia. Osallistujien maksettavaksi jaavat lounas,
Suomen Luontonayttelyn paasymaksu ja matkat. Lounas maksetaan paikan paalla.

Kesapaiva
"sujuu kuin Stromsoossa”

Tervetuloa viettdamaan kesdpaivaa Vaasaan pe
14.6.24.

Vaasan ja Mustasaaren keskukset ovat vain kiven-
heiton padssa toisistaan ja yhteinen historia ulottuu
aina 1300-luvulle. Nurjaksi ja vaikeaksikin on tata
kansaa kutsuttu.

Nykypaivana Vaasa ja Mustasaari muodostavat ai-
nutlaatuisen kokonaisuuden niin arkkitehtuuriltaan
kuin maisemiltaan, Merenkurkun saaristo on yksi
Suomen maailmanperintékohteista.

Onnistuminen on osa vaasalaisuutta, onhan lausah-
dus "sujuu kuin Stromséssa” monille tuttu. Strémso
sijaitsee Vaasassa.

Teemme kiertoajelun Vaasassa ja Mustasaaressa es-
teettdmalla bussilla oppaan johdolla. Lahto Liisan-
lehdon parkkipaikalta klo 11. Kdymme kiertoajelun
aikana sydmassa Berny’s ravintolassa Raippaluodos-
sa. Tarkempi ruokamenu ilmoittautumisen yhtey-
dessa. Paivan paatteeksi nautimme maittavat kahvit.
Ohjelma tarkentuu Lihastautiliiton verkkosivuille.

Tule tutustumaan Pohjanmaan aurinkoiseen
padkaupunkiin!

IImoittautuminen to 6.6. mennessa:

Retken jarjestavat Lihastautiliitto ja Uudenmaan Lihastautiyhdistys.

marjo.luomanen@Ilihastautiliitto.fi tai
040 754 9716.

Kesapaiva Hailuodossa, Oulun edustalla sijaitsevassa saaressa 24.8.2024

Ajankohta: 24.8.2024
Paikka: Hailuoto, Marjaniemi

Hailuoto on upeista maalaismaisemistaan, aidosti sdilyneesta paikal-
liskulttuurista ja kauniista hiekkadyyneista tunnettu saari, joka sijait-
see Peramerella Pohjois-Pohjanmaalla. Lauttamatka Oulunsalosta
Hailuotoon kestaa noin 25 min ja on ilmainen. Lautta kulkee 30 min
-1 hvélein varhaisesta aamusta my6haan iltaan. Tule tutustumaan
Hailuotoon paivaseltaan tai majoitu tunnelmallisessa Luotsihotellis-
sa. Hailuodon esteettémyysopas ja nahtavyydet I6ydat taalta: Estee-
ton kulku Hailuodossa. Kesapaivat ovat avoimia tapahtumia kaikille
kiinnostuneille, ja osallistua voi asuinpaikasta riippumatta.
Kesdpaivan ohjelma

Lauantai 24.8.

9.15-9.30 Oulunsalon lauttarantaan (hyvissa ajoin paikalle - jonoti-
lanteesta ei tieda etukateen).

10-10.25 Maksuton lauttamatka Oulunsalosta Hailuotoon
10.25-10.55 Ajomatkan kesto Hailuodon lauttarannasta
Marjaniemeen

11-12 Luotsi-hotellin keittolounasbuffet Lihastautiliiton tarjoamana
12-13 Tervetuloa kesapaivalle: paivan ohjelman kuvaus, tutustumis-
kierros ja paikallisoppaan pitama saaren kulttuurihistorian esittely
tarinallisin keinoin. Lapsille on tarjolla lautapeleja, varitystehtavia ja
askartelua.

13-14.30 Vapaata aikaa tutustua ymparist6on, paikallisiin liikkeisiin,
palveluihin ja nahtavyyksiin.

14.30-15.30 Kesapaivan paatoskahvit Lihastautiliiton tarjoamana

Paivan ohjelman, lounaan ja kahvit tarjoaa Lihastautiliitto, Majoitus
ja matkat ovat omakustanteiset. Hailuodon Marjaniemeen saavutaan

omilla kyydityksilld. Luotsihotellin tarjous huoneista 23-25.8. valil-

le 16ytyy alta. Lauttojen aikataulut I6ytyvat taalta: Lauttojen aikataulu.
Oulunsalon lauttarannan kahvilan yhteydessa on suurehko wc (kahvi-
lan aukioloaikoina), joka soveltuu my6s apuvalineen kayttajalle. Kah-
vilaan on jyrkka luiska (avustaja hyva olla apuna). Hailuodon puolel-

la lauttarannassa inva-WC:ta ei ole. Marjaniemessa useammasta koh-
teesta I0ytyy Inva-wc (esim. Luotsihotelli, Hailuodon panimo, Café Hel-
mi). Oulun linja-autoasemalta kulkee Hailuotoon, Marjaniemeen linja-
auto nro 59, jonka kesan aikataulut julkaistaan myéhemmin. Kysy yh-
distykseltasi mahdollista tukea kustannuksiin!

IImoittautumiset/erityisruokavaliot to 8.8. mennessa: 050 591 4244

tai anni.kotilainen@lihastautiliitto.fi. Majoituksen voi halutessaan va-
rata Luotsihotelliin soittamalla tai sdhkdpostitse. Anna varauksen yh-
teydessa alennuskoodi: Lihastautiliiton kesdpaivat.

Luotsihotelli

Luotsihotellin sisddnkdynnilla on 1,5 cm ja Nuotta-kabinettiin on 0,5
c¢m kynnys. Henkilokunta avustaa aina ovella, kun tasta valitetaan
heille tieto. Hotellin tilat ovat muilta osin esteettémia, Inva-wc on.
Erityisesti Standard-huoneet on suunniteltu esteettémiksi niin kylpy-
huoneen kuin huoneenkin osalta. Tarkemmat huonekohtaiset tiedot
|6ydat hotellin Huoneet- sivuilta. Hintaan sisaltyy aamiainen ja ylei-
nen saunavuoro. Hotellihuoneisiin on kulku hissilla (leveys 78 cm, sy-
vyys 170 cm). Inva-wc l6ytyy neljasta huoneesta.

Majoitus Luotsihotellissa:
Compact-huone sisapihanakyma 99 €/vrk
Compact-huone merinakymalla 110 €/vrk
Standard-huone merindkymalla 120 €/vrk
Standard+-huone parvekkeella 130 €/vrk
Perhehuone 155 €/vrk

Superior-huone 175 €/vrk
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o 100\ Yhdistyksista ja alueilta

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry

Yhdistys on suljettuna 17.6.-12.8.2024 valisen ajan. Aurin-
koista kesaa kaikille!

Iimoittaudu tapahtumiin 050 913 3517, yhdistys@lIsly.fi tai
kotisivuilta 16ytyvien linkkien kautta.

Tarkemmat tiedot tilaisuuksista ja mahdolliset muutokset
I6ydat yhdistyksen kotisivuilta www.Isly.fi tai yhdistyksesta
050913 3517.

Koko alueen tapahtumat
* Yhdistystiimi to 16.5. klo 13-15, Turussa ja Teamsissa

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

« IBM-tapaaminen ke 15.5. klo 17-19, Turussa ja Teamsissa

+ Maarittamaton lihassairaus -tapaaminen to 6.6. klo 14-16,
Turussa ja Teamsissa

Varsinais-Suomi
* Pienapuvaline-esittely ke 22.5. klo 15-17, Turussa ja Teamsissa

+ ALS-tapaamiset TURKU to 23.5. klo 14-16

* TURUN yleinen vertaistapaaminen ma 27.5. klo 17-19 (mu-
kana vammaisvertaisliikuttaja Sanna esittelemassa toimintaa)

* Vesijumppaa Turussa torstaisin klo 16.45-18.30, Palvelu-
talo Esikon altaalla (os. Uittamontie 7). Kertamaksu 3 €/hl6.
Avustaja paikalla. Kevaan viimeinen kerta 30.5.

» Sahkarifutista Turussa sunnuntaisin (kesakaudella tiistai-
sin) lapsille ja aikuisille. Vuoro on tdysin maksuton. Tule pai-
kalle tutustumaan lajiin! Lisatiedot Erik Lundellilta, fcinter-
powerchair@gmail.comtai 050 581 7280. Lisatietoja Face-
book-sivuilta FC Inter Powerchair.

Satakunta

+ ALS-tapaamiset Eurassa joka kuukauden viimeinen torstai
klo 13-15. IlImoittautumiset ja lisatiedot: Tero Viilto, puh. 044
042 2269 (vain txt), tai sp tero.viilto®icloud.co

* PORIN yleinen vertaistapaaminen la 18.5. grillailua Diako-
dalla klo 15-18, Iimoittautumiset vertaisryhman vetajalle
Erja Simoselle, puh. 045 356 6344.

* RAUMAN yleinen vertaistapaaminen ti 4.6. klo 16-18, II-
moittautumiset vertaisryhman vetdjalle Erja Simoselle, puh.
045 356 6344.

» Kesateatteri su 28.7. klo 15. Lisatiedot kotisivuilta tai Porin
vertaisryhman vetdjalta: Erja Simonen, puh. 045 356 6344.

Kaakkois-Suomen Lihastautiyhdistys

Yhdistyksen allasjumpat Lappeenrannassa kevaalla
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry tarjoaa jasenilleen
mahdollisuuden osallistua yhdistyksen allasjumppaan ilman
osallistumismaksua kerran kuukaudessa.

Kevaan allasjumppa vuoro ke 15.5. klo 18-19.30,
kesdkuun allasjumppa peruttu remontin takia.
Allasjumppaa vetaa Lihastautiliiton jarjestdsuunnittelija Sir-
pa Kalviainen. Allasjumppa toteutetaan Lappeenrannan pal-
velukeskussaation Urheilukatu 5:n (Taikinamaki) allasosastolla
ja mukaan mahtuu 10 henkil6a kerralla. Allasjumpan kesto 45
min/kerta, mahdollisuus saunoa ja vaihtaa kuulumisia. Allas-
osaston tilat ovat esteettomat, sisaltavat monimuotoisen tera-
pia- ja porealtaan seka kylmavesialtaan. Altaan veden lampoti-
la n. 30 astetta, joka soveltuu hyvin lihassairautta sairastavalle.
IImoittautumiset liilkuntavastaava Minna Nivalle joko puh. 050
376 9621 tai email: kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com.

Erityistanssi

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry tarjoaa jasenilleen
mahdollisuuden osallistua erityistanssiin ilman osallistumis-
maksua ma 20.5. klo 17-19, TwoStep tanssistudio, Tukkikatu
2, Lappeenranta.

Aira Samulinin sanoin: "Jokainen pystyy tanssimaan ja tans-
sia voi kaiken ikaa! Riittaa, jos pystyy vaikkapa kattaan hei-
luttamaan musiikin mukana. Tanssia ei saa mieltaa pelkas-
taan vaikeiksi askelkuvioiksi. Jokainen osaa tanssia, koska
vaarin ei voi tanssia.” Tanssi todella on tutkitusti terveellista;
sen avulla on mahdollista jopa kuntouttaa.

Ilmoittaudu mukaan viimeistaan su 12.5. mennessa puheli-
mitse puheenjohtajalle: 045 8403 696 tai kaakonlihastauti-
yhdistys@gmail.com.

Yhdistyksen kesdkauden avaus ja vertaistuellinen
esteeton luontoretki Hiitolanjoelle

Yhdistys jarjestaa pe 14.6. klo 12 kesakauden avauksena
vertaistuellisen esteettdman luontoretken Hiitolanjoelle. Hii-
tolanjoella sijaitsevat esteettdmat luontokohteet Ritakoski,
Lahnasenkoski ja Kangaskoski. Ohjelmassa on ohjatusti tu-
tustumista Ritakoskeen ja Lahnasenkoskeen seka Kangas-
kosken esteettomalla laavulla nautitaan retkievaat.

IImoittaudu mukaan viimeistdan ma 3.6. mennessa puheli-
mitse puheenjohtajalle: 045 8403 696 tai kaakonlihastauti-
yhdistys@gmail.com. Omavastuu osuus 10 eur/hld. Yhdistys
maksaa retkelle osallistuville jasenilleen kululaskun perus-
teella 0,33 eur/km korvausta.

Tervetuloa mukaan!

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys ry

Esteetdn ulkoilupdiva Seinajoella Joupiskan pururadalla
la 18.5. klo 12-15. Kuljetaan parkkipaikalta (Jouppilanvuo-
rentie 66) Aarnikotkan kodalle esteetdnta kavelyreittia pit-
kin. Yhdensuuntainen matka on noin 900 metria. Ohjelmas-
sa on lilkkkumista omaan tahtiin, makkaranpaistoa kodalla ja
kuulumisten vaihtoa. Pieni sade ei peru retkea. Iimoittautu-
miset Arjalle ke 15.5. mennessa.

Koko perheelle sopiva retki Ahtérin eldinpuistoon la 29.6.
Ohjelmassa on yhteinen ruokailu Ahtérin ABC:ll4 ja vapaa-

ta kiertelya eldinpuistossa. Retkella on mukana esteeton
linja-auto.
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Paivan aikataulu: Vaasan matkakeskus klo 9, Seindjoen mat-
kakeskus klo 10, Ahtarin ABC klo 11 (lounas), Eldinpuisto klo
13, kotimatka alkaa klo 16, Seindjoen matkakeskus klo 17,
Vaasan matkakeskus klo 18.

Henkilokohtainen avustaja paasee puistoon veloituksetta,
jos avustettavalla on EU:n vammaiskortti (jossa on avustajan
tarvetta osoittava A-merkinta) tai Ystavankortti. Omavastuu
on aikuiselta 20 euroa ja alle 14-vuotiaalta 5 euroa. IImoit-
tautumiset Arjalle to 20.6. mennessa. Kerrothan samalla ala-
ikaisten osallistujien iat, silla ne vaikuttavat hankkimiemme
lippujen hintoihin.

Puheenjohtaja Arja Jylha-Ketola, 040 579 4165,
arjajylha2022@gmail.com.



Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Pirkanmaan
lihastautiyhdistys
40 vuotta!

Lihastautipaivien lauantain paatteeksi paastiin viela juhli-
maan, kun Pirkanmaan lihastautiyhdistys vietti 40-vuotis-
syntymapaiviaan.

Tilaisuus avattiin arvokkaasti soittokunnan avustuksella Sini-
sen ja valkoisen savelin, jonka jalkeen kuultiin juhlapuheita,
kun lavan ottivat haltuun liiton puheenjohtaja Raila Riikonen
ja Pirkanmaan lihastautiyhdistyksen puheenjohtaja Iiro Lep-
panen. Raila totesi, ettd Tampereella on aina erityinen sija
hanen syddmessaan - vanhasta kotikaupungista I6ytyi aika-
naan ensimmainen tydpaikka Lihastautiliiton hankkeessa ja
edelleen sammumaton rakkaus Tapparaan.

Tilauudessa jaettiin juhlapuheiden jalkeen ansiomerkkeja. Pir-
kanmaan lihastautiyhdistyksesta palkittiin Taru Leino hopeisel-
la ansiomerkilla ja Jari Lammela kultaisella ansiomerkilla, lisak-
si kultainen ansiomerkki mydnnettiin Kymenlaakson lihastau-
tiyhdistyksen pitkaaikaiselle aktiiville Eeva-Liisa Hakalalle. Sa-
massa yhteydessa ansiomerkkeja myonnettiin Lihastautiliiton
tydntekijoille: hopeisen ansiomerkin sai fysioterapeutti Noora
Karkkainen ja kultaisen ansiomerkin jarjestésuunnittelija Mar-
jo Luomanen seka viestintaasiantuntija Susanna Hakuni.

Ilita jatkui juhlaillallisella, jonka jalkeen ainakin keski-ikaan
tai sen yli ehtineet vieraat paasivat kokemaan nostalgiaa,
kun lapsuuden tv-ohjelmista tuttu Timo Taikuri viihdytti juh-
layleis6a hauskoilla jutuilla ja taitavilla kortti-, rengas- ja na-
rutempuilla. Kiitos mukavista juhlista ja onnea viela kerran
Pirkanmaan lihastautiyhdistys!

Pirkanmaan lihastautiyhdistyksen kunniamerkin saajista Jari Lam-
mela ei paassyt paikalle, mutta Taru Leino oli vastaanottamassa
oman kunnianosoituksensa. Onneksi olkoon!

Juhlapuhetta pitdémadssa Lihastautiliiton puheenjohtaja Raila Riikonen.

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

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

teyshenkil6ind yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden valilla seka koordinoivat ja kehittavat jasenistolle
sopivia terveysliikuntapalveluita.

Lihastautiliitossa liikunta-asioista vastaa jarjestdsuunnittelija Sirpa Kalvidinen: 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi.

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

puh. 040 528 0622

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaava 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
lilkkuntavastaavaa 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

liilkuntavastaava Silja Laituri
siljariitta.laituri@gmail.com
puh. 040 748 7160

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

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

varaliikuntavastaava

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

puh. 0400 407 136
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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
yksityishenkilond tai yrityksena.

Merkkipaivilahjoitukset

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

Testamenttilahjoitukset

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

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
Lisatietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

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

Rahankerdyslupa on myénnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry
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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

20%
ﬂlh—['h 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
littyvissa 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

0
2] ysy LIHASTAUDEISTA
(20, -pPALVELU

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 peritadan normaali
matkapuhelinmaksu.

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

Mari Auranen

HUOM! Puhelinlaakareiden soittoaikoihin saattaa tulla muu-
toksia, ajantasainen lista I8ytyy Lihastautiliiton verkkosivuston
tapahtumakalenterista.
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Toiminnanjohtaja

Sari Kuosmanen, 044 064 9494

Jarjestopaallikko

Elina Soini, 044 038 6614

Viestintdasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkdkatu 35, 20100 Turku

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

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 736 1030

Jarjestosuunnittelija

Sirpa Kalviainen (liikuntatoiminta)
Lappeenrannan aluetoimisto
Perillistenkatu 3,

53100 LAPPEENRANTA

www.lihastautiliitto.fi

Jarjestosuunnittelija

Anni Kotilainen

Oulun aluetoimisto
Kansankatu 53, 90100 OULU
050 591 4244

Fysioterapeutti
Emma Velling

Talouspaallikké 050 599 2472

Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija (sij.)

Aapo Pollari, 050 572 2784 040 754 9716

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

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

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta)

040775 3148

Fysioterapeutti
Veera Tevasaari
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkadinen
044 711 7127

Sahkdpostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

HENKILOJASENEKSI
Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

lihastautiyhdistykselle eri puolilla Suomea. Yhdis-
tysten varsinaisiksi henkildjaseniksi voivat liittya
lihastautia sairastavat.

set, laheiset, ystavat tai kaikki lihastaudeista kiin-
nostuneet.

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

Liity tayttamalla sahkoéinen liittymislomake

Lihastautiliitto toimii kattojarjesténa 12 alueelliselle

Yhdistysten kannattajajaseniksi voivat liittya omai-

paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

VARSINAISEKSI jASENYH DISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

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

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

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

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

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.etelahameenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

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

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

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

Pilari-vertaisryhma kokoontuu
yhdessa Himeenkyron Parkkis-
kerhon kanssa

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

Myosiittikerho Tampereella

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

Ota rohkeasti
yhteytta ja
tule mukaan
toimintaan!

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.Isly.fi

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

yhdistys@lsly.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 Vaind 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
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Tarjoamme Sinulle laadukasta kuntoutusta

eri puolilla Suomea virkistévissd,

luonnonléheisissd ympdristéissd.
Tutustu monipuolisiin kohteisiimme
ja valitse sinulle mieleisin.

Tervetuloa yksilollisille
kuntoutusjaksoille!

Autamme sinua kohti parempaa tyo- ja toimintakykya seka mielekkaampaa arkea.
Voit hakeutua meille Kelan vaativana tai harkinnanvaraisena kuntoutuksena ja
myos laheisesi voi osallistua kuntoutukseen osittain Kelan kustantamana.

Lasten kuntoutuksessa mukana voi olla koko perhe.

Yksilollisen kuntoutuksen lisaksi tarjoamme kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja.

Kelan kursseja lihastauteja sairastaville

Aikuisille Kurssipaikka

Lihassairaudet Rokua

Myastenia Gravis Rokua

ALS Kunnonlahde, Kruunupuisto, Rokua

Katso aikataulut kurssipaikkojen verkkosivuilta.

ég Kunnonlahde R~kua )e’ KRUUNUPUISTD

Kankaanpaa Kuntoutus PUNKAHARJU

KUNNONLAHDE ROKUA KUNTOUTUS KRUUNUPUISTO
050 394 7524 020 7819 277 040 684 6488

www.kunnonlahde.fi www.rokuakuntoutus.fi www.kruunupuisto.fi






