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PAAKIRJOITUS

Odotusten ja pettymysten vuosi 2024
— toiveet tulevaisuudesta silti korkealla?

Vuosi 2024 on ollut jarjestosektorille
toiveiden, odotusten ja pettymysten
vuosi. Jarjestdjen rahoituksen leikka-
ukset, sekd ennen kaikkea yllattden
ilmoitetut lisivahennykset ovat pu-
huttaneet jarjestokentélld lahes koko
vuoden. Vuoden 2025 rahoitukses-
ta lahtee 80 miljoonaa euroa, mut-
ta lisda vahennyksia on kaavailtu tu-
levillekin vuosille. Vahennyksilld on
suora vaikutus jarjestdjen palvelui-
ta ja tukea kayttavien ihmisten hy-
vinvointiin, kullekin eri tavoin mer-
kityksellisesti. Monimuotoista jarjes-
tolahtoista tukea ja tietoa ei ole pyy-
detty, eikd annettu turhaan. Jarjesto-
jen antama tuki mahdollistaa monel-
le ihmisille tavallisen, onnellisen ela-
man eldmisen.

Vuoden 2025 avustusehdotuk-
set saapuivat jarjestoille tiistaina
2.12. Rahaa ldhtee pois - ja paljon.
Nyt jddmme odottamaan, mitd seu-
raavaksi tapahtuu. Toisaalta toiveik-
kaina siitd, ettd jarjestotyon tarpeel-
lisuus saataisiin kaikkien tietoisuu-
teen ja tarvittavat saastot 16ytyisi-
vat sellaisista kohteista, joissa seu-
rannaisvaikutukset eivét olisi niin
suuria. Eivatka kohdistuisi muuten-
kin haavoittuvassa asemassa oleviin
ihmisiin.

Jos jarjestojen edellytykset tie-
donjakoon, materiaalin tuottami-
seen, neuvontaan ja ohjaukseen seka
oman kohderyhmén vertaistuen ja
kohtaamisten mahdollistamiseen
poistetaan, kuka ottaa timéan toimin-
nan vastuulleen?

Hyvinvointialueiden terveyden-
huolto keskittyy ladketieteelliseen
hoitamiseen. Jarjestolahtdiset palve-
lut eivat kuulu hyvinvointialueiden
tuotettavaksi, eika siihen ole resurs-
sejakaan. Kunnat ovat lain mukaan
edelleen vastuussa kuntalaistensa
hyvinvoinnin ja terveyden edistami-
sestd, mutta nekian eivat voi ottaa
hoitaakseen laajamittaista jarjesto-
lahtoistad hyvinvointia ja sen edista-
mistd tukevaa tyota.

Vammaisjarjestot tekevit mita
suurimmassa maarin myos ennal-
taehkaisevaa tyotd. Diagnoosin saa-
misen jalkeen tarvitaan edelleen tu-
kea, joka puolestaan ennaltaehkai-
see muita seurannaisvaikutuksia.
Esimerkiksi masentuneisuutta, toi-
vottomuutta, toimintakyvyn huono-
nemista ja yksinaisyytta. Nailla seu-
rannaisvaikutuksilla on my6s hintan-
sa. Tuntuu, ettd tdma nakokulma on
unohdettu, kun haetaan vain nopeita
sdastoratkaisuja.

”Tarvitsen muutakin tietoa ja tu-
kea kuin harvat ladkarikaynnit ker-
ran pari vuodessa. Kukaan ei vas-
taa kysymyksiini julkisella sektoril-
la. Jarjestostd saamani tuki ja tieto on
auttanut minua eldmaan sairauden
kanssa.”

Téhén lihastautia sairastavan
kommenttiin on hyvé jokaisen pyséh-
tyd. Toivotaan parempia loppuratkai-
suja tulevaisuuden rahoituspaatok-
sille, jotta my0s Lihastautiliiton hen-
kilokunta saisi jatkossakin tehda pa-
rasta mahdollista asiantuntijatyota li-
hastautia sairastavien hyvaksi.

Rauhaisaa joulua ja hyvaa, toivei-
kasta alkavaa uutta vuotta kaikille
toivottaen,

Sari Kuosmanen
Lihastautiliitto ry
Toiminnanjohtaja
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Ajankohtaista

ALS-koulutusp
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Luentojen pohjalta koonnut Kati Kekkonen ¢ Kuvat Elina Soini

lisasivat tietoa ja
yhdistivat thmis
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Lihastautiliitto jarjesti ammattilaisille suunnatut ALS-koulutuspéaivat lokakuun lopulla
Tampereella. Paiville osallistui 47 ALSia sairastavien kanssa tydskentelevaa ammattilaista ympari
Suomen. Puheenvuoroja kuultiin neurologeilta, puhe-, ravitsemus- ja fysioterapeuteilta seka

itse sairastavalta ja ALSia sairastavan omaiselta. Tassa jutussa keskitytddn neurologi Hannu
Laaksovirran, keuhkosairauksien erikoisldakari Heidi Rantalan sekd puheterapeutti Janita

Rasinahon luentoihin.

Paivit avasi neurologi Hannu Laak-
sovirta, joka kertoi ALSia sairastavan
nykytilasta. Suomessa ALSiin sairas-
tuu noin 250 henkil6d vuodessa, uu-
sia tapauksia on 3-5 viikossa ja elossa
on noin 450 ALSia sairastavaa. ALSin
aiheuttajaa ei tunneta - poikkeuksena
muutama geenivirhe, joiden esiinty-
vyys on erilainen eri vaestoissa.

Useinkaan geenivirhetta sairauden
takana eildhdeta etsimééin. Geenivir-
heistd Laaksovirta mainitsee tdrkedna
asiana sen, ettd ALSin esiintyminen
perheittdin ei ole osoitus siitd, etta
ALS on geneettinen. Voi hyvinkin olla
vain sattumaa, ettd suvussa on useita
AlLSia sairastavia: geenivirhe voi 16y-
tyd, vaikka suvussa ei ole yhtakaan
toista sairastavaa ja geenivirheen 16y-
tymattad jddminen ei ole osoitus siitd,
ettd ALS ei olisi geneettinen.

ALSin taustalta 16ytyvista geeni-
mutaatioista Laaksovirta mainitsee
muutaman. SOD1p.D91A on yleisin
Euroopassa ja vaistyvasti periytyva,
jolloin potilaan lapset ovat kantajia ei-
vatka sairastu. Mutaatio aiheuttaa la-
hes aina alaraaja-alkuisen taudin eika
siithen liity dementiaa. Tiaman mutaa-
tion aiheuttama tauti on etenemisel-
tdén erittain hidas, ja taudin kesto on
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keskimdérin 14 vuotta. SOD1p.A5V
-mutaatio on puolestaan Yhdysvallois-
sa yleinen, ja aiheuttaa nopeasti ete-
nevan taudin. Yhdysvalloissa tehta-
va tutkimus keskittyy laajalti tdhén
mutaatioon. Laaksovirta esitteli myds
C9orf72-mutaation, joka liittyy seka
ALSIin etté frontotemporaalidementi-
aan, eli otsaohimolohkorappeumaan
(FTD). 15 % taudin kantajista saa seka
ALS- ettd FTD-diagnoosin.
Geenitestausta pohdittaessa tu-
lee miettid, onko tuloksella vaikutusta
hoitoon tai sairauden ennusteeseen;
onko esimerkiksi mahdollista, ettd ky-
seessd olisi hitaasti etenevd SOD1-mu-
taatio. Nuorten sairastuneiden kohdal-
la geenitestaus on usein suositeltavaa.
On muistettava, etta tieto voi lisata ah-
distusta ja sairastuneella on oikeus
olla tietdmattd, Laaksovirta muistutti.
ALSin ladkehoidot eivat Suomes-
sa ole muuttuneet vuosiin. Edelleen
ainoa kaytossé oleva ladke on rilut-
soli, joka lisda elinaikaa 2-3 kuukaut-
ta. Laaksovirta tosin huomautti, etta
Real Life- datan mukaan rilutsoli lisai-
si elinaikaa joidenkin kohdalla jopa
6-19 kuukautta. Edaravoni on kaytos-
sd muun muassa Japanissa, Yhdysval-
loissa, Kanadassa ja Sveitsissd, mutta

silld ei ole myyntilupaa Euroopassa.
SOD1- geenivirheeseen kohdennettu
hoito toferseeni on hyvéksytty Euroo-
passa toukokuussa 2024 ja sen kaytto
Suomessa on vield arvioinnin alla.

ALSin hoidossa huomioitavaa

ALSin hoidossa Hannu Laaksovirta
nosti esiin ylldpitavan liikunnan tar-
keyden. Liikunta ei kuitenkaan saa
olla ylimitoitettua, silld treenaava
AlLSia sairastava vdsyy nopeammin
kuin terve ihminen, ja ylimitoitettu lii-
kunta on todennékdisesti vahingollis-
ta. Taudin vaurioittamia liikehermoja
ei voi kuntouttaa vahvemmiksi.
Keuhkosairauksien ja allergologi-
an erikoisldakari Heidi Rantala ker-
toi kivun olevan alidiagnosoitu ALSia
sairastavilla. Jopa 85 % kertoo kivus-
ta, joka voi olla motorisia toimintahdi-
ri6itd edeltiava oire. Kipu voi olla neu-
ropaattista kipua tai spastisuudesta ja
krampeista johtuvaa, kuten my®és li-
hasheikkouden ja lihaskadon etene-
miseen liittyvaa seka lilkkumattomuu-
den aiheuttamien nivelten ja sideku-
dosten muutosten aiheuttamaa kipua.
AlLSia sairastavilla hengitystyo li-
sdantyy lihasvoiman alenemisen



myo6té ja hengityslihasten vasymisriski on suurempi. Yski-
miskyky huononee, hengitys muuttuu pinnalliseksi ja té-
man myo6td keuhkoputkieritteiden poistuminen vaikeutuu.
Hengityskeskuksen herkkyys hiilidioksidille viahenee, jol-
loin hengitys vaimenee entisestddn. Happihoito ei kuiten-
kaan paranna asiaa, vaan pikemminkin pahentaa.

Hengitys- eli ventilaatiovajauksen oireita ovat esimer-
kiksi makuulla ilmenevéa hengenahdistus, levoton uni, aa-
mupdaidnsarky, paiviaaikainen vasymys ja tokkuraisuus,
yleinen uupumus, hengenahdistus rasituksessa seka toistu-
vat ylahengitysteiden infektiot. Hengitysvajausta voidaan
tutkia valtimoverinaytteilld, y6lliselld happitason seuran-
nalla, spirometrialla, keuhkokuvilla, fysioterapeutin teke-
milld hengityslihasvoimamittauksilla sekd yskimisvoiman
mittauksilla.

Ventilaatiovajauksen hoitokeinoina on oireenmukainen
hoito, noninvasiivinen ventilaattori (NIV) seki henkitor-
viavanteen vaativa invasiivinen hengityskonehoito eli res-
piraattori. NIV-hoito toteutetaan nené-, suu- tai kasvomas-
killa ja se lisda elinaikaa enemman kuin ladkkeet. NIV-hoi-
don aloittaa aina keuhkoldédkari ja se parantaa keuhkojen
toimintaa sekd tehostaa kaasujen vaihtoa. Lisdksi se kor-
jaa yonaikaisia hengityshairiditd ja parantaa elaménlaa-
tua. NIV-hoidon haittoja puolestaan voivat Rantalan mu-
kaan olla maskin aiheuttama ihodrsytys, vatsaan meneva
ilma, ylahengitysteiden limakalvojen kuivuus, syljen aspi-
raatiomahdollisuus ja avun tarve maskin pukemisessa ja
poistamisessa.
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Hyvanmakuinen geeli, joka
helpottaa laakkeiden nielemista.

Valmiste sopii erityisesti nielemisvaikeuksista karsiville,
jotka kayttavat sellaisia 1aakkeita, joita ei voi tai saa puolittaa tai
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* makuna mansikka-banaani

+ geelin maku parhaimmillaan jadkaappikylmana
* ei sisalla gluteenia, allergeeneja eika gelatiinia
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Keuhkosairauksien ja allergologian erikoisladkari Heidi Rantala ker-
toi kivun olevan alidiagnosoitu ALSia sairastavilla. Jopa 85 % kertoo
kivusta, joka voi olla motorisia toimintahdirioita edeltava oire.
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Invasiivista hengitystukihoitoa
mietittdessa tulisi aina selvittida poti-
laan kanssa, haluaako hén hengitys-
koneeseen. Rantala muistuttaa, etta
hoitotahtoon olisi hyva tehda merkin-
t4, jos ei halua invasiivista hoitoa aloi-
tettavaksi. Invasiivinen hengitystu-
kihoito vaatii kirurgisesti asennetta-
van henkitorviavanteen ja hoitorin-
gin vuorokauden ympéri. Sen etuina
ovat vahdinen aspiraatiovaara, liman
imemisen helpottaminen sekd varma
ilmatien turvaaminen. Haittapuolia
Rantalan mukaan ovat keinoilmatie-
hen liittyvét tulehdukset ja henkitor-
ven vauriot, mahdollinen puhekyvyn
ja autonomian menetys seka 24/7 hoi-
tohenkilokuntaa vaativa ja runsaas-
ti lisdtoimia vaativa hoito, jolloin ko-
dista voi tulla sairaalamainen. Laak-
sovirta muistutti, ettd potilaslain 6 §
mukaan jo aloitettu invasiivinen hen-
gitystukihoito voidaan my0s lopettaa
kommunikoivan oikeustoimikelpoisen
henkil6n itse niin halutessa.

Puheterapialla apua
kommunikointiin

Puheterapeutti Janita Rasinaho pu-
hui koulutuspéivilla kommunikaati-
osta ja nielemisestd. Bulbaarialkuises-
sa ALSissa puheen ja nielemisen muu-
tokset ovat tyypillisid ensioireita, ja
motorisia puhehdiri6ita eli dysartri-
aa on suurimmalla osalla sairastuneis-
ta. Dysartria johtuu ylemmén ja alem-
man liikehermon vauriosta ja voi ai-
heuttaa puheen ymmarrettavyyden ja
kommunikaation heikentymista: pu-
huessa hengéstyy, 4dni on monotoni-
nen, karhea ja kired. Kasvolihasten
oireiden vuoksi konsonantit voivat
olla epatarkkoja, artikulaatio hidas-

ta ja jadhmeaa ja ilmeikkyys heikkenee.
Muita kommunikaatioon vaikuttavia
tekijoita ovat kdsien toiminnan hei-
kentyminen seka kognitiivisten taito-
jen muuttuminen. Kisien heikkenemi-
nen vaikuttaa vaikuttaa muun muassa
eleilld kommunikointiin, kirjoittami-
seen ja puhelimen ja tietokoneen kayt-
t6on. Kognitiivisten toimintojen heik-
keneminen puolestaan puheen tuot-
toon ja ymmartamiseen sekd kykyyn
kayttda apuvalineita.

Rasinaho muistutti, ettd puhetera-
pialla ei voida palauttaa heikentynyt-
té toimintaa, vaan kompensoida puut-
teellisia toimintoja ja yllapitaa toi-
mivia sekéa 16ytaa toimiva kommuni-
kointikeino. Puheen menettdminen
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Puheterapeutti Janita Rasinaho puhui koulutuspaivilla kommunikaatiosta ja nielemisesta.

aiheuttaa monesti pelkoa ja ahdistus-
ta ja puheterapeutin arvio ja ohjaus
olisikin hyddyllista jo ennen diagnoo-
sin varmistumista tai heti alussa.

Puhetta tukevat ja korvaavat kom-
munikointikeinot voidaan jakaa ei-
avusteisiin ja avusteisiin. Ei-avustei-
sia ovat muun muassa eleet ja ilmeet.
Avusteiset voidaan edelleen jakaa low-
tech ja high-tech -luokkiin; low-tech
pitaa sisdlladn mm. irtokuvat, kansi-
ot ja aakkostaulut ja high-tech puo-
lestaan esimerkiksi tabletit ja tietoko-
neet. Rasinaho korosti myos keskuste-
lukumppanin tarkeda roolia kommu-
nikoinnin tukena: keskustelukumppa-
nilla tulisi olla riittavasti aikaa, hairio-
tekijat (esimerkiksi tv, radio) kannat-
taa minimoida ja pitda ylla katsekon-
taktia. Arvailun sijasta kannattaa pyy-
téa toistamaan, ja olisi hyva itse tois-
taa, mitd ymmarsi ja rohkeasti pyytaa
tdydentdmaan.

Nielemisvaikeudet

Nielemisvaikeus voi ndkya esimerkik-
si siten, ettd ruoka karkaa ulos suus-
ta, pureskelu ja ruokamassan liikutte-
lu on heikentynyttd, ruoka tai juoma
karkaa nendén tai nieluun ennen ai-
kojaan tai sairastava joutuu nielaise-
maan useita kertoja ennen kuin ruo-
ka menee alas. Nielemisvaikeus voi ai-
heuttaa aliravitsemusta, kuivumista,
vaikeuttaa ladkkeiden ottamista seka
heikentda myds sosiaalista kanssakay-
mistd ja eldménlaatua. Myos aspiraa-
tiokeuhkokuume on riski, jos ruokaa

tai juomaa péaatyy keuhkoihin. Puhete-
rapeutit voivat tehdé nielemisarvioita
vastaanotollaan.

Nielemisen tehokkuutta ja turval-
lisuutta lisdavid keinoja on Rasinahon
mukaan useita. Ruokailutilanteen rau-
hoittaminen ja sydmiseen keskittymi-
nen ovat tarkeitd. Suulliset on hyvé pi-
téa pienind, asento hyvana ja ruoka
tasalaatuisena. Puheterapeuteilta voi
saada vinkkeja asentoihin, jotka hel-
pottavat nielemistd. Liséksi on hyva
ottaa huomioon koostumusmuuntelu,
kuten nesteiden sakeuttaminen.

Bulbaarioireisto ja aliravitsemus
ovat yleisid PEG-letkun kayton perus-
teita. Sen hyotyja ovat energiansaan-
nin turvaaminen ja jaksamisen pa-
raneminen sekd kuivumisen ehkai-
sy. Haittoihin lukeutuvat ruokailus-
ta nauttimisen ja sosiaalisen ruokai-
lun kokemuksien menettdminen. ALS-
koulutukseen osallistuneiden mieli-
pide PEG-letkusta oli, ettd jos se asen-
netaan, tulisi se asentaa hyvissa ajoin.
Hengityksen huonontuessa asennus
voi muuttua hankalaksi tai mahdotto-
maksi, kun potilas ei voi maata hen-
gastymattd asennuksen tarvitsemaa
aikaa. PEG-letkun laittoa voidaan ly-
kétd monista eri syistd; asennus koe-
taan pelottavana tai pelatdéan, ettei let-
kun kanssa voi endd sydda suun kaut-
ta tai esimerkiksi mennd uimaan. Asi-
asta olisikin tdrkeédd keskustella mah-
dollisimman varhaisessa vaiheessa,
antaa asiasta oikeaa tietoa ja kuunnel-
la sairastavan ajatuksia.



RYR-1 geenivariantti

Faktaa

vailkuttaa kokonaisvaltaisesti

RYR1-geenivariantti voi aiheuttaa laajan kirjon erilaisia lihastauteja. Se aiheuttaa suurimman osan
geneettisista ei-dystrofisista lihastaudeista ja sen aiheuttamat taudit voivat ilmeta jo syntymassa,
lapsuudessa ja nuoruudessa tai vasta aikuisuudessa. Aikaisemmissa kyseista varianttia koskevissa
tutkimuksissa on todettu, ettd RYR1-variaation aiheuttamat taudit pitavat sisallaan fatiikkia seka
toimintarajoitteita, jotka johtavat elaménlaadun heikkenemiseen. RYR1-tautien laajan kirjon vuoksi
hoitohenkilokunnalla ei valttamatta ole tietoa sairauden vaikutuksesta paivittdiseen elamaan.

van de Camp kumppaneineen teki laajan tutkimuksen
RYR1-sairauksien vaikutuksesta eldmdaan itse sairastavan ja
laheisten ndkokulmasta. Tutkimukseen osallistui 227 itse-
sairastavaa tai heiddn laheistdén tayttdmalla kyselylomak-
keen. Lisdksi 12 ihmista tutkittiin vield laadullisin menetel-
min. 22 % tutkittavista kertoi saaneensa diagnoosin alle 5
vuoden idssd. Diagnostiikkaa tehtiin geenitestein ja lihas-
koepaloin. Tutkimukseen osallistuneet kokivat diagnoosin
saamisen hankalaksi, ja sithen kului useita vuosia, vaikka
oirekuva olisi ollut ldsné jo syntyessa.

Tutkimuksen yleisimmét RYR1-lihastautidiagnoosit oli-
vat central core-tauti (53 % vastaajista) sekd multi-minicore
tauti (3 %). Muita RYR1-mutaation aiheuttamia diagnooseja
tutkimuksessa olivat muun muassa maligni hyperthermia,
sentronukleaarinen myopatia (CNM) sekéd kongenitaalinen
syytyyppiepdsuhta. Vastaajista 65 % pystyi kdvelemdéan it-
sendisesti, 12 % kéaveli avustettuna, 8 % tarvitsi pyoratuolin
osittaisesti ja 17 % kokoaikaisesti.

47 % vastaajista koki oirekuvansa eteneviksi. Yleisimmaét
koetut oireet olivat lihasheikkous (84 %), jalkojen heikkous
(82 %), juoksemisen vaikeus (81 %), portaiden nousun vaike-
us (78 %) seka fatiikki (74 %). Murtumat, hampaiston ongel-
mat, selkdongelmat, krampit sekd ruumiinlammon sdatelyn
ongelmat olivat tutkimuksen mukaan myos yleisia. Pyora-
tuolia kokoaikaisesti kayttavilla (n=38) seka kavelyn apuvali-
neitd kayttavilla (n=13) oireita oli enemmaén kuin itsendisesti
kéavelevilla. Lisdksi kokoaikaisesti pyoratuolia kayttavilld oli
enemman hengitykseen liittyvia oireita. Ikddntyessd moni
koki oirekuvan pahenevan, ja esimerkiksi itsendinen kévele-
minen tai portaiden nousu vaikeutui.

RYR1-mutaation aiheuttaman taudin koettiin vaikutta-
van moneen hyvinvoinnin osa-alueeseen: fyysiseen (89 %),
emotionaaliseen (64 %), sosiaaliseen (58 %), taloudelliseen
(38 %), ravitsemukselliseen (26 %), koulutukselliseen (12 %)
sekd henkiseen (7 %). Kuitenkin 8 % vastaajista koki, etta sai-
raus ei vaikuta heiddn hyvinvointinsa. Fatiikki, kipu ja kaa-
tumisen pelko estivét sosiaalista kanssakdymista ja saattoi-
vat johtaa jopa varhaisempaan eldkditymiseen.

Sairaudella oli tutkimuksen mukaan vaikutusta myos
mielenterveyteen. Sairastuneen lapsen vanhemmat tun-
sivat yksindisyyttéa ja eristaytyneisyyttd, koska eivét tun-
teneet ketddn samassa tilanteessa olevaa. Itse sairastavat
saattoivat hdvetd omaa heikkoa toimintakykydén tai apu-
valineitddn, ja heidédn oli hankala solmia ystavyyssuhteita.

Tutkimuksessa kysyttiin myds fyysisestd aktiivisuudes-
ta. Tutkittavista 29 % kertoi olevansa fyysisesti aktiivisia
1-2 kertaa viikossa, 28 % 3—4 kertaa viikossa ja 17 % 5-6
kertaa viikossa. 14 % vastaajista ei ollut lainkaan fyysisesti

v it

Tutkittavista 29 % kertoi olevansa fyysisesti aktiivisia 1-2 kertaa
viikossa. Kavely oli yksi suosituimmista vastaajien mainitsemista
liikuntamuodoista.

aktiivisia. Suosituimmat liitkuntamuodot olivat kdvely, fy-
sioterapia, uinti, kuntosalityyppinen harjoittelu ja pyordily.

Lahde: van de Camp S.AJ.H ym. 2024. Individuals and Families
Affected by RYR1-Related Diseases: The Patient/Caregiver Perspective.
Journal of Neuromuscular Diseases 11 (2024), 1067-1083.
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Vammaispalvelulain
soveltamisala

Vuoden 2025 alussa voimaan tulevan vammaispalvelulain soveltamisalaa tarkennettiin ennen lain
voimaanastumista. Tavoitteena oli selventéa lain tasolla, ettd vammaispalveluita jarjestettdisiin
jatkossa vain tilanteissa, joissa ensisijaisesti sovellettavassa lainsdddanndossa tarkoitetut palvelut eivat
olisi henkilon yksil6llisen palvelutarpeen ja edun kannalta riittavia ja sopivia. Lisaksi tarkennettiin,
ettd vammaispalveluita tullaan jarjestimdan vammaisille henkiloille vain, jos valttdmaton avun ja
tuen tarve poikkeaa eldaméanvaiheen tavanomaisesta tarpeesta. Vammaispalvelulakiin tehtiin myos
joitakin teknisia korjauksia. Samassa yhteydessé sosiaalihuoltolain sddnnosta asiakkaan edusta
selkeytettiin siten, ettd palvelusta perittava maksu ei jatkossa vaikuta asiakkaan edun arviointiin.

YK:n vammaisyleissopimuksen mu-
kaan eri tavoin vammaisilla henki-
16ill4 on yhdenvertainen oikeus lais-
sa tarkoitettuihin palveluihin, jotta he
voivat vammasta tai sairaudesta ai-
heutuvasta pitkdaikaisesta tai pysy-
vastd toimintakyvyn rajoitteesta huo-
limatta osallistua yhteiskuntaan yh-
denvertaisesti muiden kanssa. Lisak-
si vammaisen henkilén méaritelmaan
liittyy edellytys siitd, ettd vammai-
sen henkilon itsendisen eldman, osal-
lisuuden tai yhdenvertaisuuden toteu-
tuminen edellyttda valttimatta vam-
maispalvelulain mukaisia palvelui-
ta. Hallitus on tulkinnut, ettd YK:n
vammaissopimuksessa ei méaritelld,
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milla keinoin ja milld lainsdadanndl-
14 vammaisten henkiléiden oikeudet
turvataan.

Uuden vammaispalvelulain oli
alun perin tarkoitus tulla voimaan
2023, mutta siihen tehtiin eduskun-
takasittelyn aikana niin merkittavia
muutoksia, etta sitd haluttiin korjata
jo ennen lain astumista voimaan vuo-
den 2025 alussa. Lain soveltamisalan
madrittelyd ei ndhty riittdvan tarkak-
si selkedn ja yhtendisen soveltamisen
kannalta, jonka vuoksi rajapinta eri
lakien valilld muodostui epaselvaksi.
Suurimpia muutoksista oli niin sano-
tun ikddntymisrajauksen poistaminen
perustuslakivaliokunnan lausunnon

vuoksi. Perustuslakivaliokunta ei nde
estettd palvelujen eriyttamiselle esi-
merkiksi tyoikdisten ja tydian ylitta-
neiden valill, kunhan eroille on hy-
véaksyttdva peruste.

Vammaispalvelulain soveltamis-
alan muutosten tarkoituksena on
myos hillitd kustannusten kasvua.
Taloudellisten tavoitteiden ei katso-
ta olevan perusoikeuksia rajoittavia
tai heikentavia. Hallituksen esitykses-
sd toimintarajoitteisia henkiloita arvi-
oidaan Suomessa olevan noin 15 pro-
senttia vaestostd, joista vammaispal-
velulain mukaisten palvelujen piirissa
on noin 2-3 % véaestosta.



Yleislakien korostaminen

Ehdotetun soveltamisalan perusteella erityispalveluja jar-
jestetddn niille vammaisille henkil6ille, jotka tarvitsevat
vamman tai sairauden aiheuttaman pitkéaaikaisen fyysi-
sen, kognitiivisen, psyykkisen, sosiaalisen tai aisteihin liit-
tyvan toimintarajoitteen takia valttamatta apua tai tukea
tavanomaisessa elamassé, jos ensisijaisessa lainsdadannos-
sd tarkoitetut palvelut eivat ole henkilon yksilollisen palve-
lutarpeen ja edun kannalta sopivia ja riittdvid. Lain perus-
telujen mukaan pelkka diagnoosi tai vamman vaikeusas-
te ei kerro vamman aiheuttamasta toimintakyvyn heiken-
tymisestd tai avun ja tuen tarpeesta. Henkilon palvelutarve
arvioidaan aina yksilollisesti, ja paatos siitd, sovelletaanko
esimerkiksi sosiaalihuoltolakia vai vammaispalvelulakia,
tehddén harkinnan perusteella.

Sosiaali- ja terveysvaliokunta lausui lain soveltamista
koskevasta ehdotuksesta. Sen perusteella elaménvaihees-
sa tavanomaisen tarpeen vaatimus poistettiin laista. My0s
Lihastautiliitto on pitdnyt erityisesti ikddntyneiden henki-
l6iden osalta tavanomaisen tarpeen madarittelya toiminta-
rajoitusten osalta haastavana, koska ikdantymiseen yleen-
sd sisaltyy jonkintasoinen toimintakyvyn heikkeneminen.
Valiokunta kuitenkin toteaa, etti momentin poistaminen
voi joissain tilanteissa johtaa asiakassiirtymiin erityisesti
ikdadntyneiden palveluista vammaispalvelujen piiriin ja sil-
14 on kustannusvaikutuksia hyvinvointialueille. Rajauksen
poistamisen vaikutukset selvidvit vasta toimeenpanossa
ja valiokunta pitda valttimattomana, ettd vammaispalve-
lulain vaikutuksia seurataan ja arvioidaan sekd ryhdytdan
toimenpiteisiin vammaispalvelulain yksittaisten siannos-
ten ja soveltamisalasddnnoksen tdsmentamiseksi.

Valiokunta edellyttdd, ettd hyvinvointialueille annetaan
riittdvat resurssit vammaisten henkiléiden palvelujen tur-
vaamiseksi. Lisdksi vammaispalvelulain toimeenpanoa tu-
lisi ohjata siten, ettd varmistetaan lain valtakunnallisesti
yhtendinen soveltaminen ja vammaisten henkildiden pal-
velujen yhdenvertainen saatavuus eri alueilla.

Arviointi ensisijaisten palvelujen soveltuvuudesta asi-
akkaalle on jatkossa lahtokohtaisesti aina tehtdva. Vam-
maispalveluita mydnnetdéan, jos arvioidaan, ettd henkilo
tayttdd vammaispalvelulain soveltamisalan mukaiset edel-
lytykset sekd palvelukohtaiset edellytykset, eiké saa yksilol-
lisen tarpeensa mukaisia ja sopivia palveluita ensisijaisen
lainsdddannon perusteella. Myos tilanteessa, jossa henkilo
hakee vammaispalvelua, eiké niitd myonneté héinelle, tulee
arvioida henkildn tarve ensisijaisen lainsdddannén mukai-
siin palveluihin. Jos ensisijaiset palvelut osoittautuvat riit-
tdmattomiksi, mahdottomiksi tai epatarkoituksenmukai-
siksi, on palvelut jarjestettdva erityislain nojalla. Aina tulee
valita palveluy, joka parhaiten toteuttaa asiakkaan etua. Jos
asiakas kokee, ettd sosiaalihuoltolain perusteella myonne-
tyt palvelut eivét ole hdnen palvelutarpeeseensa verrattu-
na riittavia ja sopivia, han voi hakea paatékseen muutosta.

Asiakkaan etu sosiaalihuoltolaissa

Vammaispalvelulain soveltamisalan yhteydessa tehtiin
muutoksia sosiaalihuoltolain sddnndkseen asiakkaan edus-
ta. Jatkossa palvelusta perittdvda maksu ei vaikuta asiak-
kaan edun arviointiin. Vammaispalvelulain mukaiset pal-
velut ovat padosin maksuttomia. Osassa kuntia ja nyky-
aan hyvinvointialueita on tulkittu, ettd asiakkaan edun

Soveltamisalaan tehdyt
tarkennukset:

« tarkoituksena on yhtendistaa ja osittain myos
tiukentaa soveltamiskaytantoa

* vammaispalvelulain mukaisia palveluita
myodnnetaan vain sellaisiin erityisiin tarpeisiin,
joihin ensisijaisen lainsaadannén mukaiset palvelut
eivat ole riittavia ja sopivia

* yleislakien mukaisten palvelujen ensisijaisuutta on
vahvistettu suhteessa aikaisempaan kaytantoon

* palvelun maksuttomuutta ei enaa katsota
kriteeriksi paatettaessa ensisijaisen ja
vammaispalvelun valilla

* ensisijaisten palvelujen saatavuusongelmat eivat
johda vammaispalvelujen jarjestamiseen niiden
sijasta

arvioinnissa huomioidaan my6s palvelun maksuttomuus.
Hallitus on katsonut, ettd aikaisemmin vammaispalvelui-
ta on saatettu myontad ensisijaisten palvelujen puutteen
takia. Esimerkiksi kuljetuspalveluja on jarjestetty etenkin
iakkaille henkildille vammaispalveluina.

Jatkossa palvelun maksuttomuutta ei endéd arvioida pal-
velua paitettdessd, vaan asiakasmaksu méadritellddn sen
jalkeen, kun palvelutarve on arvioitu ja sen pohjalta on
tehty asiakassuunnitelma, johon palvelutarpeet ja niihin
vastaavat palvelut on kirjattu ja myonnettavista palveluista
on tehty asiakkaalle hallintopdéatos. Asiakasmaksun alenta-
misesta ja poistamisesta sdddetdan sosiaali- ja terveyden-
huollon asiakasmaksuista annetussa laissa.

Hyvinvointialueilla on velvollisuus varata tiedossa ole-
van tarpeen edellyttdmat riittdvat maararahat myos ensisi-
jaisten lakien mukaisiin palveluihin. Asiakkaalle ei synny
subjektiivista oikeutta sosiaalihuoltolain mukaisiin palvelui-
hin, vaikka niiden todetaan olevan hénelle riittdvét ja sopi-
vat, vaan palveluja myonnetdan sosiaalihuoltolain myonta-
misedellytysten mukaisesti. Hyvinvointialueella on harkin-
tavaltaa paattaa palvelujen kohdentamisesta ja etusijajarjes-
tyksestd. Kohdentamisen tulee kuitenkin olla vammaispalve-
lulain tavoitteet huomioon ottaen hyvaksyttavid, kun arvioi-
daan soveltamista vammaispalvelulain tai yleislain valilla.

Hallitus on arvioinut, ettd yleensa ikddntymisen vaiku-
tukset alkavat tuntua laajemmin suhteellisen korkeassa
idssd noin 75 ikdvuodesta ylospédin. Sosiaalihuoltolain pal-
veluita on kehitetty vastaamaan erityisesti idkkaiden hen-
kiléiden hoivan, huolenpidon ja osallisuuden tuen tarpei-
siin. Hallitus nékee, ettd sosiaalihuoltolaista 16ytyy lahes
kaikille ikddntymisesta johtuvasta syysta palveluita tarvit-
seville henkil6ille riittdvét ja sopivat palvelut. Vammais-
palvelulain henkilokohtaista apua ei yleensa tarvita, mutta
sitd on kuitenkin tarpeen myontéa yksilollisen harkinnan
perusteella. Vammaispalvelulain asumisen tuen, litkkumi-
sen tuen ja esteettomdn asumisen tuen osalta sosiaalihuol-
tolaista 10ytyy vastaavat palvelut ikddntymisesta johtuvas-
ta syysté palveluntarpeessa olevien henkiléiden tarpeisiin.
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Tutkimuksen tuloksista oli ha-
vaittavissa, ettd moni tutkitta-
va valtteli vaikeasti pureksitta-
via ja nieltavia ruokia, kuten raa-
koja kasviksia tai ruisleipaa. Nain

ollen kasvikunnan ja viljatuot-
teiden kulutus jai kauemmas
ravitsemussuosituksista.

Nemaliinimyopatiaa sairastavien
ravitsemus- ja toimintakykytutkimus

Lihastautia sairastavien henkildoiden ravitsemuksesta tai itsearvioidusta toimintakyvysté on toistaiseksi
tehty varsin vahan tutkimuksia. Toimintakykyyn liittyva tutkimus on ollut pddasiassa toisen ihmisen,
kuten fysioterapeutin, toimintaterapeutin tai lddkarin arvioimaa. Ravitsemustutkimus puolestaan on
pohjautunut pitkalti ravintoaineiden saannin, verikokeiden ja kehon koostumuksen analysointiin.
Tutkimusryhm&mme on erikoislddkéri, dosentti Carina Wallgren-Petterssonin ja yliopistolehtori
Katarina Pelinin johdolla vuosikymmenten ajan selvitellyt ultraharvinaisten synnynnéisten
myopatioiden, paaasiassa nemaliinimyopatian (NEM) ja sen sukuisten sairauksien (nemaline

myopathy related disorder, NEMR) molekyyligeneettisti taustaa ja sitd, miten lihassairautta aiheuttava
geenivariantti johtaa lihasheikkouteen tai muihin oireisiin. Koska ihmisen kokonaishyvinvoinnille
tarkeita elementteja ovat myos eri toimintakyvyn ulottuvuudet ja ravitsemus, paatimme laajentaa
tutkimustamme toimintakyky- ja ravitsemustutkimukseen.

Tarkoituksemme oli kartoittaa Suo-
messa asuvien aikuisten NEM:a ja sen
NEMR:a sairastavien arviota fyysises-
td, psyykkisestd ja sosiaalisesta omas-
ta toimintakyvystaan. Ravitsemustut-
kimus puolestaan tehtiin ruoankéaytto-
kyselyn, ruokapéivékirjan ja veriana-
lyysien avulla. Toimintakykytutkimus
julkaistiin vertaisarvoidussa lehdessa
2023 ja ravitsemustutkimus on juuri
hyvéaksytty julkaistavaksi (11/2024).
Niin nemaliinimyopatiaa, kuin mo-
nia muitakin lihastauteja sairastavil-
la, on usein kasvojen alueen lihas-
heikkoutta seka poikkeava suuontelon
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rakenne, joka voi vaikuttaa sydomiseen
(puremiseen, ruoan liikutteluun suus-
sa ja nielemiseen). Nama tekijit saat-
tavat vaikuttaa henkilon ateriointiin ja
syomiseen, ja sitd kautta myds ravitse-
mustilaan. Liséksi aterioiden valmista-
minen tai itse ateriointi, kuten ruoan
pilkkominen, voi olla haastavaa.
Lisaksi tiedetddn seka yli- etta ali-
painon vaikuttavan toimintakykyyn ja
myos luustonterveyteen ihan vammat-
tomillakin ihmisilld. Erityisesti hen-
kil6ill4, jotka istuvat paljon tai joutu-
vat kdyttdmaan pyodratuolia, luille tu-
lee helposti liian vahan rasitusta, joka

lisda luiden haurastumisen riskia.

Tavoitteenamme oli selvittada ky-
selylomakkeen avulla Suomessa asu-
vien NEM:a tai sen NEMR:a sairasta-
vien aikuisten henkiléiden omaa ko-
kemusta ja arviota omasta fyysisesta,
psyykkisesta ja sosiaalisesta toiminta-
kyvysta seka sitd, miten covid-19-pan-
demia mahdollisesti vaikutti toiminta-
kykyyn. Se voi poiketa ladkarin tai fy-
sioterapeutin arviosta, mutta olisi tar-
ke&dd huomioida ihmisen itsensa néake-
mys siitd, mikd on arkieldméassa haas-
tavaa ja mika ei.



Kyselylomakkeen avulla selvitettiin myds ateriointiin
ja syomiseen liittyvada toimintakykyd. Ruokavaliota, ravin-
toaineiden saantia seki ravitsemustilaa selvitettiin ruoan-
kayttokyselyn, ruokapéivakirjan seka verianalyysien avul-
la. Néin saadaan selville, onko ravitsemus ruokavalion pe-
rusteella riittivdn monipuolinen vai olisiko siihen syyta
kiinnittdd huomiota ravitsemuksen parantamiseksi.

Fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn arvi-
ointia varten hyddynsimme paéasiassa validoituja PROMIS®-
kysymyspankin kysymyksid (Patient Reported Outcomes Me-
asurement Information System, PROMIS). Naiden liséksi ky-
symyslomakkeeseen sisdllytettiin mm. FinSote-tutkimuksen
kysymyksia. Osan kysymyksistd suunnittelimme itse.

Kutsuimme mukaan kaikki 32 Suomessa asuvaa tutki-
musrekisterissimme olevaa aikuista, joilla on diagnosoitu
joko NEM tai NEMR, ja joilla oli jo 16ydetty lihassairauden ai-
heuttava geenivariantti. Kutsutuista 20 (62,5 %) palautti toi-
mintakykyé kartoittavan kyselylomakkeen. Heista 12:1la oli
NEM ja 8:1la NEMR. Naisia osallistuvista oli 15 ja miehia 5, ja
heidédn ikdjakaumansa oli 19-75 vuotta. Jaoimme tutkimuk-
seen osallistuneet kolmeen ryhméén; pyoratuolia kaytta-
vat NEM:a sairastavat henkilot, kdveleviat NEM:a sairastavat
henkil6t (apuvélineiden avulla tai ilman) ja henkil6t, joilla on
NEMR, usein distaalinen myopatia. Samat 20 henkil64, jot-
ka osallistuivat toimintakykytutkimukseen, palauttivat myds
ruoankayttokyselylomakkeen. Ruokapéivékirjan taytti 17
henkil6d ja verianalyysit tehtiin 16 henkilon verinaytteista.

Lomakevastausten perusteella pyoratuolia kayttavilla oli
keskimaarin enemman haasteita kaikilla toimintakyvyn osa-
alueilla kuin kéavelevilld, mutta psyykkisen ja sosiaalisen toi-
mintakyvyn osa-alueilla erot olivat keskiméaérin pienempia,
eika osallistuneista kukaan kokenut sosiaalista tai psyykkis-
td toimintakykyddn huonoksi. Pyoratuolia kayttavilla oli kui-
tenkin luonnollisesti paljon tai erittdin paljon haasteita fyy-
sistd toimintakykyé vaativissa toiminnoissa. Yksiloiden vali-
set erot olivat kuitenkin suuria seka pyodrétuolia kdyttavien
ettd kdvelykykyisten kesken, eika lihassairaudesta johtuvan
liikkuntarajoitteen aste maarittanyt henkilon psyykkista tai
sosiaalista toimintakykyd. Koronapandemia vaikutti pyora-
tuolia kayttavien sosiaaliseen eldmdén ja arkeen jonkin ver-
ran tai paljon, kun muilla se vaikutti vahan.

Myos ravitsemustutkimuksessa yksiloiden véliset erot
ruokavaliossa, ravintoaineiden saannissa seké verianalyy-
situloksissa olivat suuria riippumatta siitd, mika lihasheik-
kouden aste oli. Keskimé&drin ravintoaineiden ja energian
saanti oli matalampaa pyoratuolia kayttavilla, vaikka ruo-
kavalio olisikin ollut monipuolinen ja sisdltanyt terveellisid
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elintarvikkeita. Tulosten perusteella kuidun, folaatin, kal-
siumin, D-vitamiinin ja raudan saanti ruoasta olivat isol-
la osalla osallistujista matalia, mutta erityisesti D-vitamii-
nilisdn kaytto nosti saannin riittavalle tasolle lahes kaikilla
osallistujilla. Toisaalta esimerkiksi rautalisa saattoi nostaa
raudan saantia yli turvallisen pdivittdisen saannin. Kuitu-
pitoisen leivdn sijaan kuitua osallistuvat saivat esimerkik-
si puuroista ja smoothieista, mutta padsaantoisesti kuidun
saanti oli riittdmatonta.

Tuloksista oli havaittavissa, ettd moni tutkittava véltte-
li vaikeasti pureksittavia ja nieltavid ruokia, kuten punais-
ta lihaa, raakoja kasviksia tai ruisleipad, mutta esimerkik-
si maitotuotteet ja kala kuuluivat monella arjen ruokava-
lioon. Néin ollen kokonaisuutena punaisen lihan, kalan ja
maitotuotteiden kulutus oli ldhempéna ravitsemussuosi-
tuksia, kun taas kasvikunnan ja viljatuotteiden kulutus jai
kauemmas ravitsemussuosituksista. Huomautuksena lisét-
takoon, ettd naissakin oli paljon yksilokohtaisia eroja ja jo-
kainen tutkittava saikin kirjallisena palautetta ruokavalios-
taan ja ravintoaineiden saannistaan.

Erityisesti sellaisten henkildiden, joiden liikkuminen on
vahaisempad, olisi hyva kiinnittdd huomiota kalsiumin ja D-
vitamiinin saantiin. Tallaisten henkildiden D-vitamiinista-
tusta ja veren seerumin kalsiumpitoisuutta olisi hyvéa seura-
ta verianalyysein, ja luuston terveyttd luuntiheysmittauksen
avulla. Kuidun ja kasviseten saanti saattoi osalla tutkimuk-
seen osallistuvista jaada huomattavan alhaiseksi. Mikali lei-
van syominen tuntuu haastavalta, voi kuitujen ja kasviksis-
ta, hedelmista ja marjoista saatavien ravintoaneiden saantia
lisata esimerkiksi mainituilla puuroilla tai smoothieilla.

Tarkoituksenamme on jatkaa energia-aineenvaihdun-
taan ja ravitsemukseen liittyvid tutkimuksia niin kansain-
valisesti kuin laajentaen muihin perinnéllisiin lihastautei-
hin. Haluamme kiittdd mitd lampimimmin tutkimukseen
osallistuneita seka tutkimuslomakkeen kehittdmisessid mu-
kana olleita henkil6ita!

Asiantuntijoina ravitsemustutkimuksessa toimivat ravitse-
musterapeutti, tri Minna Simild (HUS) sekd ravitsemustie-
teilijd, dosentti Vilma-Lotta Lehtokari. Toimintakyvyn mit-
taamisen asiantuntijana projektissa toimi dosentti Sinikka
Hiekkala Invalidiliitto ry:std. Asiantuntijaladkdreind tutki-
musryhmdssd toimivat tutkimusryhmdnryhmdan johtaja, do-
sentti Carina Wallgren-Pettersson (Folkhdlsan), erikoisldd-
kéri Marianne Tammepuu (HUS ja Folkhdlsanin tutkimus-
keskus) erikoisldcdkdrit, dosentit Pirjo Isohanni, Mari Aura-
nen ja Sonja Strang-Karlsson (HUS).
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Teksti Kati Kekkonen * Perheen yhteiskuvat Saara Konttila, Helgan kuva Henna Aittola

Teema

Erityisen thana Helga

Aittolan perheeseen kuuluvat diti Henna, isd Eemeli, 11-vuotias Frans, 9-vuotias Hilma,
7-vuotias Antto sekd nuorimpana vuoden ikdinen Helga. Perheen lapsista kaksi vanhinta
lasta ovat terveitd, toiseksi nuorimmalla Antolla on artrogrypoosi eli niveljaykistyma ja
pienelld Helgalla artrogrypoosin lisdksi myds nemaliinimyopatia.

Helgaa odottaessa perhe sai jo raskaus-
aikana rakenneultradanitutkimukses-
sa tietdd, etti Helgalla on sama sairaus,
artrogrypoosi, kuin isoveljellaan.

— Lisdksi ultrassa nékyi aivojen ra-
kennepoikkeamaa, eikd mahalaukkua
l6ytynyt. Lapsivesipunktio otettiin ja
tulokset Helgan nemaliinimyopatiasta

saatiin samana pdivana kun Helga
syntyi keskosena raskausviikolla 30.
Helgalla on ACTA1-geenin mutaatio ja
samanlaista varianttia ei ole kenelta-
kéén toiselta viela ldydetty, diti Hen-
na kertoo.

Anton ja Helgan geenit on tutkit-
tu, mutta mitddn yhdistavaa tekijaa ei

Henna kuvailee Helgaa tyytyvaiseksi ja iloiseksi kaveriksi, joka nauraa ja jokeltelee paljon.
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ole 16ytynyt, vaikka molemmilla sama
niveljaykistyméasairaus onkin. Myos
vanhemmat tutkittiin nemaliinimyo-
patian vuoksi, mutta geenivirhetta ei
loytynyt, eikd kummankaan vanhem-
man suvussa ole lihastauteja. Helgalla
tauti ilmenee siis sattumalta.

Koska isoveljella oli jo Helgalta-
kin rakenneultraddnessa loytynyt art-
rogrypoosi, perhe koki asian toki jar-
kytyksena. Ajatuksena oli kuitenkin,
ettd asia menee samalla tavalla kuin
veljelld: Antto kdy tavallista koulua, ja
diagnoosi on tuonut mukanaan vain
fyysisia rajoitteita. Geenitestien tu-
losten tultua ja lihastautidiagnoosin
myo6ta asioita piti kuitenkin miettia ja
jasennelld uudelleen. Nemaliinimyo-
patiasta ei 16ytynyt paljoakaan tietoa,
eikd Helgan ennusteesta voitu sanoa
juuri mitddn, kun ei tiedetty miké on-
gelmista johtuu lihastaudista ja mika
keskosuudesta.

Kotiin apujen turvin

Perhe vietti Helgan kanssa sairaalas-
sa puoli vuotta, ensin teho-osastolla ja
sen jalkeen neurologian osastolla. Hel-
ga olisi tarvinnut sairaalahoitoa synty-
mansa jdlkeen vain parisen kuukaut-
ta, mutta hoitoringin kotiin jarjestami-
sen kanssa oli ongelmia. Kotihoitoon
suhtauduttiin kuitenkin alusta asti po-
sitiivisesti, ja nyt Helga asuu kotona
hoitoringin turvin. Hanen vierelldan
ollaan ympéri vuorokauden, silla Hel-
galla on kaytossd hengitystuki ja lihas-
taudin aiheuttamien nielemisvaikeuk-
sien takia Helga saa ravinnon vatsaan
asennetun letkun kautta. Aiti Henna
on ldhihoitaja ja tydskentelee neljan
muun hoitajan kanssa yhtena hoito-
ringin jasenena.

- Hoitoringin hoitajat ovat pysy-
neet samoina ensimmaisten kahden
kuukauden jalkeen, mika on todella



Aittolan perheessa ei surra tulevaa varastoon, vaan nautitaan niista
asioista ja hetkista, mitd on juuri tassa ja nyt.

hienoa. Luottamus syntyy ja Helgallekin tulevat hoitajat tu-
tuiksi. Siithen, ettd kotona on aina joku ylimédarainen ihmi-
nen, on jo tottunut. Aluksi muut lapset olivat vieraskoreita,
mutta sekin on nyt jo karissut pois, Henna kertoo.

— Aluksi tuntui hassulta kirjata hoitajan roolissa asioita
omasta lapsesta tai hankkia ladkeluvat sille, etta sai laaki-
td omaa lastaan. Tottakai asioihin suhtautuu hieman eri ta-
valla, kun on hoidettavan &iti, Henna pohtii.

Helgalla on suuri infektioriski perussairauden aiheutta-
man hengityslihasten heikkouden takia. Perheen muut lap-
set késittavat hienosti, ettd infektioaikana pysytaan lahin-
nd kotona, kyldilemééan ei mennd paikkoihin, joissa sairas-
tetaan ja jos itse sairastetaan, pidetdan etdisyytta Helgaan.
Perhe on ratkaissut asian niin, ettd Helgan huoneen oves-
sa on ikkuna, jotta lapset pystyvat kuitenkin ndkemadén toi-
sensa lasin lapi, jos Helgaa taytyy pitda eristyksissa.

Helgalla on elvytyskieltopdatos tehtyna ladkareiden toi-
mesta. Hoidonrajauspéaatokset tulivat perheelle shokkina,
vaikka tiedossa olikin, ettd tauti etenee ja paatokset olisi-
vat jossain vaiheessa kuitenkin tulleet eteen. Hoidonraja-
usta ladkarit ovat perustelleet mahdollisen elvytystilanteen
rajuudella ja mahdollisuudella, ettd se pahentaisi Helgan ti-
lannetta ja aiheuttaisi kipua. Paatds on kiaynyt myos eetti-
sen tydryhmaén arvioitavana.

Elama on tassa ja nyt

Helgan diagnoosin selvittyd perheelle tarjottiin sairaalas-
ta keskustelutukea, mutta perhe koki, ettd saa puhuttua

Mika on nemaliinimyopatia?

Nemaliinimyopatia kasittaa laajan kirjon
synnynnaisia myopatioita, jotka voidaan ja-
kaa kuuteen tyyppiin vaikeusasteen, ete-
nemisen ja alkamisian suhteen. Oireku-
vaan kuuluu lihasheikkous etenkin kasvois-
sa, niskalihaksissa ja proksimaalisissa raaja-
lihaksissa, vahentynyt lihasjanteys ja heikot
tai puuttuvat janneheijasteet. Kasvolihas-
ten heikkous voi johtaa imemis-, nielemis-
ja puhevaikeuksiin ja my6s hengityslihaksis-
sa esiintyy usein heikkoutta. Diagnoosi pe-
rustuu kliiniseen tutkimukseen, lihasbiopsi-
aan ja geenitesteihin. Lihasbiopsiassa nakyy
taudille tyypilliset nemaliinikappaleet. Hoito
on moniammatillista ja etenkin hengityksen
seuranta on tarkeaa. Elinianodote vaihtelee
tautityypista riippuen muutamasta kuukau-
desta normaaliin elinikaan.

Jos lapsesi sairastaa nemaliinimyopatiaa ja olisit
halukas vertaistuelliseen keskusteluun, ota yhteyttd:
kati.kekkonen®@lihastautiliitto.fi.

asioista parhaiten Helgaa hoitavien ihmisten kanssa. Su-
kulaisilta ja ystaviltd Aittolat ovat myds saaneet sekd konk-
reettista ettd psyykkista tukea. Vertaistukea perhe ei ole
loytdnyt, koska nemaliinimyopatiaa sairastavia pienid lap-
sia on kovin vihan.

Helgan sairaus ei ole vuoden aikana juurikaan edennyt.
Helga ei juuri liiku, kddet kuitenkin hieman liikkuvat. Hel-
ga kommunikoi ilmeilld, nauraa, jokeltelee ja tunnistaa tut-
tuja ihmisia. Aiti Henna kuvailee Helgaa tyytyvéiseksi ja
iloiseksi kaveriksi. Sisarukset ovat ottaneet Helgan hienos-
ti vastaan, ja leikittavat tyttoad seka lukevat Helgalle. Sisa-
rusten suhtautumista helpotti jo veli Antton sairaus, johon
he olivat tottuneet. Vanhemmat kertoivat heti tilanteen sel-
vittyd isommille sisaruksille Helgan diagnoosista sekd mah-
dollisuudesta, ettd Helgan elama voi olla lyhytkin.

— Kylla he olisivat meistd vanhemmista heti huoman-
neet, ettd jotain on vialla. Toki sisarukset miettivat sita,
kuinka kauan Helga vield elaa. Isommat lapset ovat saa-
neet keskustelutukea esimerkiksi koulupsykologilta. Elam-
me suurimmaksi osaksi kuitenkin tavallista lapsiperhear-
kea. Pelaamme lautapelejé ja ulkoilemme, Henna kertoo.

— Kukaan ei tiedd, onko meilld aikaa paiva vai 10 vuotta.
Meille on kerrottu, ettd suurin osa menehtyy ensimmais-
ten kolmen kuukauden aikana, ja Helga on nyt jo vuoden ja
tauti on pysynyt tasaisena. En halua antaa pelolle valtaa -
siind kuluttaa vain itsensa loppuun, jos jatkuvasti miettii ja
pohtii asiaa. Helga on nyt tdssd ja mukana meidin perhees-
sd, ja me nautitaan niisté asioista ja hetkistd, mitd meilla
on. Ei auta surra useampaan kertaan.
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Teksti Susanna Hakuni ¢ Kuva Lapset on tarkeita -hanke

Suunnittelijasta toimijaksi

- lapsen

ddill

kuuluviin!

Vuoden lopussa pédattyvan Lapset on tarkeitd -hankkeen paatavoitteena oli vahvistaa vammaisten
ja pitkaaikaissairaiden lasten osallisuutta ja yhdenvertaisuutta jarjestojen ryhmdatoiminnassa ja
rohkaista lapsia ilmaisemaan itseddn ja ottamaan oman kokoistaan vastuuta. Samalla haluttiin
lisata lasten kanssa toimivien aikuisten osallisuustaitoja. Lihastautiliitto oli yksi hankkeessa
mukanaolevista jarjestoistd, ja kuntoutusasiantuntija Susanna Ryyndnen on enemman kuin

tyytyvdinen hankkeen tuloksiin.

Hankkeen toimintamallina oli yhteis-
kehittdminen, jonka avulla osallisuut-
ta vahvistavia ja arvioivia toiminta-
tapoja kehitettiin lasten, jarjestdjen

ja paikallisten kehittdjadkumppanien
kanssa. Toimintatapoja pilotoitiin seka
yksittaisissd tapahtumissa etté jarjes-
tojen ryhméatoiminnassa, ja Lihastau-
tiliitossa luonteva tilaisuus tdhan tar-
joutui kurssitoiminnassa. Hankkeen
menetelmid testattiin Lihastautilii-
ton lastenleireilld kesalld 2023 ja 2024
sekd tdmdan kesdn perhekurssilla.

Supersankarivoimaa

Lapset on tirkeitd -hanketta on ohjan-
nut kaksi lasten ohjausryhmaé, joi-
den tehtdvana on ollut tuoda lasten
omaa nakemysta hankkeen eri vaihei-
siin. Ensimmaisessd ohjausryhmien
tapaamisessa lapset kertoivat tarvit-
sevansa elamdinsa supersankareita
ja supervoimia, ja tdma toive toteutet-
tiin. Sankarit syntyivat saduttamalla
ja lasten piirustusten pohjalta, ja nii-
den pohjalta syntyi mydés konkreetti-
sia tyokaluja: supersankarisuunnistus
ja supersankariseikkailu.

Supersankarius voimavarana na-
kyi myo6s Lihastautiliiton kursseil-
la. Supersankarit toimivat teemana,
koska heill4 oli lasten kanssa samo-
ja juttuja, joihin lapset voivat samais-
tua. Sankarien kautta saatiin myds
herételtya keskustelua ja tarjottua
vertaistukea.

Kuntoutusasiantuntija Susanna
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Ryynédnen on erittdin tyytyvdinen
hankkeen aikaansaannoksiin, ja an-
taa kiitosta myos tyontekijoille, jotka
olivat mukana pilotoimassa hankkeen
toimintamalleja liiton kursseilla.

- Uuden kokeileminen vaatii aina
valmiutta muutokseen ja uskallus-
ta heittdytyad uuteen. Lihastautiliiton
kurssityontekijit uskalsivat sukeltaa
aidosti lasten mielikuvitusmaailmaan
ja kdantaa ajattelua totutusta ja val-
miiksi suunnitellusta yhteissuunnitte-
luun, Ryynénen kertoo.

— Muutos vaatii myos kykyéa arvioi-
da omaa tekemisté ja uskallusta irrot-
tautua aikuisena tietdjan roolista ei-
tietdmisen tilaan. Kurssitiimeissé saa-
tiin luotua turvallinen ilmapiiri uuden
luomiseen, ja mydskin tarpeeksi aikaa
—uuttahan ei synny ilman aikaa, tilaa
ja rauhaa.

Evaita Lassoreppuun

Lihastautiliiton kurssitoimintaan Lap-
set on tarkeitd -hankkeesta jad enem-
man lasnéoloa ja lasten aidon osalli-
suuden toteuttamista. Susanna Ryyna-
sen mielestd my0s tyon merkitykselli-
syys on vahvistunut entisestaan.

— Toimintakulttuurin muutos né-
kyy my0s parempana laatuna, kun
toimintamallien my6ta tekemises-
sd voidaan paremmin keskittya
olennaiseen.

Jotta Lapset on tarkeitd -hankkeen
tulokset eivét jaisi vain hankkeessa
mukanaolleiden toimijoiden kayttoon,
on hankkeen ideapankkiin koottu

Supersankareilla on iso rooli Lapset on tar-
keita -hankkeen toimintamalleissa ja me-
netelmissa. Sankareita on kaikkiaan viisi,
ja kullakin on oma supervoimansa. Rullaa-
jan supervoima on sovittelu ja kiusaamisen
estaminen: han on vauhdilla paikalla sel-
vittdmassa tilannetta ja hakemaan aikuisia
apuun, jos huomaa jossain kiusaamista.

lapsen osallisuutta vahvistavia mene-
telmid seka tyokaluja lapsen osallisuu-
den arviointiin ja osallisuusosaamisen
kehittdmiseen. Vapaaseen kayttoon
tarkoitetut ideat ovat apuna lasten
ryhmaéatoiminnan suunnittelussa ja ne
sopivat kéytettavaksi esimerkiksi har-
rastusryhmissé, perhekursseilla, per-
hetapahtumissa seka lasten ja nuorten
tapaamisissa. Ideapankki 16ytyy osoit-
teesta www.lassoreppu.fi.
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LIHASTAUTILIITON
KURSSITOIMINTA 2025

Lihastautiliiton ryhmamuotoisten kurssien tavoitteena on vahvistaa lihastautia sairastavan henkilén
ja hdnen laheisensa kokonaisvaltaista hyvinvointia ja toimintakykya seka tukea sairauteen sopeutu-
mista, jotta oman eldman ndkoéinen arki on mahdollista.

Kursseilla on mahdollista tavata ja jakaa kokemuksia muiden lihastautia sairastavien henkildiden ja

heidan ldheistensa kanssa. Kurssit sisaltdvat asiantuntijoiden tietoiskuja, keskustelua ja monipuo-
lista toimintaa ammattilaisten ohjaamissa vertaisryhmissa.

Kursseille voi hakeutua sairauden eri vaiheissa mutta myés elamantilanteiden muuttuessa. Tyossa
jaksaminen, elakkeelle jadminen tai muutokset omassa arjessa saattavat tuoda tulessaan tarpeen
tarkastella omaa elamaa uudesta ndakékulmasta.

Kursseilla asiantuntijoiden antama ammatillinen tieto ja tuki seka vertaisten kokemuksellinen tuki
voivat antaa uusia suuntaviivoja ja uudenlaista ndkemysta omaan elamantilanteeseen. Kurssit tar-
joavat perustietoa lihassairauksiin liittyvista erityisasioista, kuten tietoa palveluista, fysioterapias-
ta, lilkunnasta, ravinnosta, harrastusmahdollisuuksista ja tyéelamaan liittyvista erityiskysymyksis-

ta. Lasten ja nuorten kurssit painottuvat toimintaan heidan omista toiveistansa kasin.

Ketka voivat hakea kursseille?

Kursseja jarjestetaan kaikille lihastautia sairastaville, ellei jo-
tain diagnoosia ole erikseen mainittu. Kursseille voi osallis-
tua kurssin mukaan joko yksin tai laheisen/laheisten kans-
sa. Kurssille osallistuminen ei edellyta lihastautiyhdistyksen
jasenyytta.

Haku kursseille

Lihastautiliiton kotisivuilta Tietoa ja tukea -osiosta |0ydat
kurssit kootusti samasta paikasta. Loydat jokaisen kurssin
omalta sivultaan, josta I6ytyy sahkoinen hakulomake HAE
KURSSILLE- painikkeen alta. Tayta kurssihakemus huolelli-
sesti omilla tiedoillasi ja paina laheta -painiketta. Lomakkeen
lahetys ei onnistu, jos pakollisia kenttia on jaanyt tayttamat-
ta, joten tayta lomake huolellisesti. Saat sahkdpostiisi vas-
tausviestin, kun hakemus on tullut perille.

Kurssien hakuaika paattyy kaksi kuukautta ennen kurssin al-
kua. Laakarin suositusta ei kursseille tarvita.
Voit halutessasi liittda hakemukseesi terveystiedot, jois-

ta selvida lihastautidiagnoosi tai laakarin toteama epaily
lihassairaudesta.

Kursseille hakeminen tapahtuu ensisijaisesti sahkoisesti. Pa-
perisia hakulomakkeita saa liitosta kuntoutusasiantuntijalta.

Valintakriteerit kursseille

Kurssit ovat avoimia kaikille lihastautia sairastaville ja hei-
dan laheisilleen. Valintaan vaikuttavat hakijan henkilékoh-
taiset tavoitteet ja tarve ryhmamuotoiselle vertaistuelle
seka aiempi osallistuminen kursseille, mika ilmenee hakijan
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hakemuksesta. Valinta kursseille perustuu hakemuksessa an-
nettuihin tietoihin. Kurssivalinnat tekee Lihastautiliiton kun-
toutustiimi noin kaksi viikkoa hakuajan paattymisen jalkeen.

Kurssit ovat maksuttomia

Kurssit ovat osallistujille maksuttomia kurssiohjelman, taysi-
hoidon ja tarvittaessa avustuksen osalta. Kurssit toteutetaan
STEAn (Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus) tuel-
la. Kursseilla majoitutaan kahden hengen huoneissa, perhe-
kurssilla perhehuoneissa. Terveydellisten syiden perusteella
voi saada yhden hengen huoneen (hoitavalta laakarilta lau-
sunto tata varten). Jos muusta syysta haluaa yhden hengen
huoneen, joutuu lisdmaksun maksamaan itse.

Kuluja osallistujalle tulee matkoista kurssipaikalle. Tarvit-
taessa Lihastautiliitto korvaa osallistujien matkoja omavas-
tuuosuuden ylittavalta osalta maksimissaan 200 € saakka.
Matkakorvaus suoritetaan halvimman matkustustavan mu-
kaan (julkinen liikenne). Matkakustannusten omavastuu on
25 €/henkilé/yhdensuuntainen matka, pari- ja perhekurs-
si 50 €/perhe/yhdensuuntainen matka. Erityiskulkuneuvoja
(esim. taksi) kuluja emme valitettavasti pysty korvaamaan.
Lasten kesaleirin matkat maksaa perhe itse.

Huomioithan, ettd kursseihin ja leireihin liittyvat muutok-
set ovat mahdollisia. Ajankohtaisimmat tiedot I6ytyvat Li-
hastautiliiton verkkosivustolta osoitteesta lihastautiliitto.fi/
tietoa-ja-tukea/kurssitoiminta.

Lampimasti tervetuloa kursseille!

Lisatietoja:  kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen
puh. 044 703 4657 tai susanna.ryynanen®@lihastautiliitto.fi



Kurssitarjonta

Lasnaolokurssit

Lihastautiliiton Iasndolokurssit on
suunnattu eri ikaisille eri elamanvai-
heessa oleville henkildille. Kurssit to-

teutetaan ryhmamuotoisesti eri puolil-
la Suomea erilaisin teemoin. Kurssit ovat
pituudeltaan 3-5 vuorokauden mittai-
sia. Kurssit ovat maksuttomia, sisalta-
en ohjelman ja taysihoidon seka tar-
vittaessa ymparivuorokautisen
avustuksen.

Perheen polku - perhekurssi

Kurssiaika: ma 23.6. - pe 27.6.2025
Hakuaika paattyy: 23.4.2025
Paikka: Kunnonlahde Kankaanpaa

Tietoa ja vertaistukea perheille, jossa lihastautia sairastava lap-
si. Ammattilaisten ohjaamissa vanhempien vertaiskeskusteluis-
sa jaetaan kokemuksia ja saadaan tietoa lihassairauksista ja nii-
hin liittyvista etuuksista ja palveluista seka erilaisista keinoista
oman perhearjen vahvistamiseen. Lasten ohjelma rakentuu las-
ten omien toiveiden pohjalta tukien onnistumisen kokemuksia
seka vertaistukea. Unohtamatta perheiden yhteista aikaa.

Lastenleiri -
8-12-vuotiaille lapsille

Kurssiaika: ma 9.6. - pe 13.6.2025
Hakuaika paattyy: 9.4.2025
Leiripaikka: Scandic Eden, Nokia

Kesan paras viikko on Lihastautiliiton lastenleiri! Lihastautia
sairastavien 8-12-vuotiaiden lastenleirin ohjelma rakenne-
taan yhdessa lasten kanssa, lasten toiveet ja tarpeet huomioi-
den. Yhteinen toiminta mahdollistaa vertaistuen ja onnistumi-
sen kokemukset, omat tahtihetket. Leirilla tyoskentelevat Li-
hastautiliiton kouluttamat tyontekijat mahdollistaen ympari-
vuorokautisen avustuksen esteettémassa ymparistossa.

Sisarusleiri -
8-14-vuotiaille lapsille

ma 16.6. - ke 18.6.2025
Hakuaika paattyy: 16.4.2025

Kurssiaika:

Paikka: Nuorisokeskus Ankkapurha, Anjala

Sisarusleiri on tarkoitettu lapsille, joiden vanhemmalla tai si-
saruksella on lihassairaus. Ohjelmassa mielekasta ja moni-
puolista toimintaa, uusia elamyksia ja yllatyksia seka kave-
reita ja vertaistukea. Leiri toteutetaan yhteistydssa Harvinais-
keskus Norion kanssa.

Mun juttu - 13-17-vuotiaiden
nuorten kurssi

Kurssiaika: ma 30.6. - pe 4.7.2025
Hakuaika paattyy: 30.4.2025
Paikka: Liikuntakeskus Pajulahti, Nastola

Mun juttu - 13-17-vuotiaiden nuorten toiminnallisella kurs-
silla tapaa toisia nuoria ja saa tietoa seka tukea ammattilai-
silta. Kurssiohjelman toiminnallisen osuuden suunnittelevat
kurssilaiset yhdessa kurssin tyontekijoiden kanssa nuorten
tarpeet ja toiveet huomioiden. Mukavaa yhdessaoloa turval-
lisessa vertaisryhmassa. Kurssilla tydskentelevat Lihastautilii-
ton kouluttamat tyontekijat mahdollistaen ymparivuorokauti-
sen avustuksen esteettdmassa ymparistossa.
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Kelan kurssit

r Kela jarjestaa sopeutumisval-
mennuskursseja aareishermo- ja lihas-
sairauksia sairastaville aikuisille. Sopeutu-

misvalmennus on moniammatillista ja ryhma-
muotoista kuntoutusta. Sopeutumisvalmennuk-
sessa saat tukea arkipaivan ongelmatilanteisiin ja
apua elamantilanteesi selkeyttamiseen. Kuntoutuksel-
la pyritddn turvaamaan ja parantamaan tyo-, opiske-
lu- ja toimintakykya, elamanhallintaa ja tukemaan it-
sehoitoa. Kursseilla saat myos tietoa sairaudestasi ja
kuntoutuskaytanndista.

Kelan jarjestamat kurssit ja tarkemmat hakuoh-
jeet I6ytyvat Kelan sivuilta: https://www.kela.
fi/aareishermo-ja-lihassairaudet-sopeu-
tumisvalmennus

Pysytaan toissa

Kurssiaika: ti 1.4. - pe 4.4. 2025

Hakuaika paattyy: 3.2.2025

Paikka: Maskun neurologinen
kuntoutuskeskus, Masku

Kurssi on suunnattu tydelamassa oleville ja/tai tydelamaan
palaaville tai osatyokykyisille lihastautia sairastaville aikui-
sille, jotka tarvitsevat tietoa ja ohjausta ty6eldaman haastei-
siin ja omaan jaksamiseen. Kurssilla annetaan tietoa erilai-
sista tydelaman tukimahdollisuuksista, keinoista tukea tyo-
kykya, tyopaikalle tehtavista jarjestelyista seka sosiaalipalve-
luista. Pohditaan voimavaroja ja vahvuuksia seka jaetaan ko-
kemuksia ja vinkkeja ammattilaisten ohjaamassa vertaisryh-
massa. Kurssiohjelmassa on toiminnallisia ryhmia, alustuksia
ja ryhnmamuotoista liikuntaa.
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Vertaiskurssi lihastautia
sairastaville aikuisille

Kurssiaika: ti 6.5. - pe 9.5.2025
Hakuaika paattyy: 6.3.2025
Paikka: Rokua Health&Spa Hotel, Rokua

Vertaistuellinen luontopainotteinen kurssi aikuisille, joilla on
lihastautidiagnoosi tai laakarin toteama epaily lihastaudista.
Tavoitteena on lisata tietoa lihassairauteen liittyvista erityis-
kysymyksista, kuten fysioterapiasta, etuuksista ja palveluista
seka vahvistaa omia voimavaroja ja |0ytaa uutta nakdkulmaa
omaan arkeen ja oman hyvinvoinnin tueksi. Ohjelma sisaltaa
keskusteluryhmien lisaksi alustuksia, toiminnallisia ryhmia ja
liikkumista luonnossa, unohtamatta mukavaa yhdessaoloa!



Lihastautiliiton tapahtumat kevaalla 2025

Lihastautiliiton tapahtumat on tarkoitettu kaikille Suomessa oleville lihastautia sairastaville ja
heidin ldheisilleen asuinpaikasta riippumatta.

Tapahtumat ovat padasiassa lasndolotapahtumia, mutta tapahtumia voi seurata myods verkon vélityksella
Teamsissa. Poikkeukset mainitaan kunkin tapahtuman yhteydessa.

Muistathan ottaa talteen tdimén tapahtumatiedotteen seka ilmoittautua kaikkiin tilaisuuksiin. Samalla voit
varmistaa, ettei tilaisuutta ole siirretty tai peruttu. Voit varmistaa tapahtumat myds Lihastautiliiton verkkosivuilta.

Tasta 1oydat kaikki Lansi-Suomen jarjestosuunnittelijan jarjes-
tamat kevaan 2025 tilaisuudet Varsinais-Suomen, Satakunnan,
Pirkanmaan, Keski-Suomen, Pohjanmaan, Keski-Pohjanmaan
ja Eteld-Pohjanmaan maakuntien alueilla.

Mikéli tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu
kaikkien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuil-
lamme jaettavan Lyyti-linkin https://www.lyyti.in/Lansi-Suomi_ja_
Pohjanmaa25 kautta tai Lihastautiliiton jarjestdsuunnittelija Marjo
Luomaselle: 040 7549716 tai marjo.luomanen@lihastautiliitto.fi. Il-
moitathan samalla my06s allergiat ja ruokarajoitteet.

Lihastautia sairastavan psyykkinen hyvinvointi
To 27.2. klo 13.00-14.30

TAMPERE, Kirjasto Metso, Kataja -Sali, os. Pirkankatu 2
Luennoitsijana asiantuntija Lihastautiliitosta

Mité on psyykkinen jaksaminen?

Irti huolikierteestd, mitd tyokaluja murheista irti pdastamiseen on?
Toivo- yksi psyykkisen hyvinvoinnin kannattelija

Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Pirkanmaan
lihastautiyhdistyksen kanssa

Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville + ldheisille
Vain ldsnéolotilaisuus

IImoittaudu to 20.2. mennessa

Sekunnit ennen kaatumista
Ma 3.3. klo 17.00-18.30

TURKU, Itdinen Pitkdkatu 68

Myastenia gravista sairastava Hannele Candell (kirjailija,
kansalaisvaikuttaja, dosentti ja opettajankouluttaja) on kirjoittanut
kirjan Sekunnit ennen kaatumista. Kirja kuvaa sairastumista ja
vammautumista sekd elamdnmuutokseen liittyvid tunteita. Se tuo
esiin myos laheisten merkityksen, kun eldimé muuttuu.

Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoilua

Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Lounais-Suomen
lihastautiyhdistyksen kanssa

Etdosallistumismahdollisuus

IImoittaudu ma 24.2. mennessa

Esteettomyyden edistiminen
To 13.3. klo 13.00-15.00

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

Tilaisuudessa puhuu Vaasan esteettomyyskoordinaattori
Elisabeth Héastbacka

Tilaisuus jarjestetddn yhteistyossd Pohjanmaan yhdistyksen kanssa
Keskustellaan esteettdmyydesta

Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoilua

Vain ldsnéolotilaisuus

Imoittaudu to 6.3. mennessa

Hoitotahto
Ti 18.3. klo 13.00-15.00

JYVASKYLA, Kansalaistoiminnankeskus Matara, kokoustila
Hilla, os. Matarankatu 6 A 1

Miké on hoitotahto? Mita se sisaltaa? Kuka sen tekee?
Luennoitsijana palliatiivisen hoitoon erikoistuva sairaanhoitaja
Pirjo Norrgard

Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoilua

Vain ldsnéolotilaisuus

IImoittaudu ti 11.3. mennessa

Lihastautia sairastavan psyykkinen hyvinvointi
Ke 2.4. klo 17.00-18.30

TURKU, Lihastautiyhdistyksen kokoustila, os. Itdinen Pitkdkatu 68
Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville + laheisille
Luennoitsijana kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynéanen
Lihastautiliitosta

Mité on psyykkinen jaksaminen?

Irti huolikierteestd, mitd tyokaluja murheista irti pdastimiseen on?
Toivo- yksi psyykkisen hyvinvoinnin kannattelija.

Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Lounais-Suomen
lihastautiyhdistyksen kanssa

Etdosallistumismahdollisuus

IImoittaudu ke 26.3. mennessa
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Hoitotahto

To 8.4. klo 14.00-16.00

 TAMPERE, Kirjasto Metso, Kataja-sali, os. Pirkankatu 2

» Mika on hoitotahto? Mité se sisdltda? Kuka sen tekee?

* Luennoitsijana palliatiivisen hoitoon erikoistuva sairaanhoitaja
Pirjo Norrgard

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Vain lasnéolotilaisuus

* Ilmoittaudu ti 1.4. mennessa

Sairaala Novan kuntoutusohjaajan palvelut tutuksi

Ti 6.5. klo 15.00-17.00

* JYVASKYLA, Kansalaistoiminnankeskus Matara, kokoustila Hilla,
0s. Matarankatu 6 A 1

* Mukana Sairaala Novan kuntoutusohjaaja Tuire Lahtinen

* Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssd Keski-Suomen
lihastautiyhdistyksen kanssa

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Vain lasnéolotilaisuus

* Ilmoittaudu ti 29.4. mennessa

Voice Massage tutuksi

To 8.5. klo 17.00-19.00

« SEINAJOKI, Saga Lakeudenlinna, kabinetti, os. Kutojankatu 6

» Fysioterapeutti Juhani Keteld tulee kertomaan, miten lihassairas
hyotyy Voice Massage -hieronnasta.

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

* Vain lasndolotilaisuus

* IImoittaudu 30.4. mennessa

Tasta loydat kevaan 2025 tapaamiset Pohjois-
Pohjanmaan, Lapin, Pohjois-Savon ja Kainuun alueelta.
Mikéli tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu
kaikkien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuil-
lamme jaettavan Lyyti-linkin https://www.lyyti.in/P-Pohjanmaa-
Lappi-Savo-ja-Kainuu25 tai Lihastautiliiton jarjestopdallikko Elina
Soinille: 044 038 6614 tai elina.soini@lihastautiliitto.fi. Ilmoitathan
samalla my0s allergiat ja ruokarajoitteet.

Tietoa muistiterveydesta

Ti 4.2. klo 16.30-18.00

» ROVANIEMI, Rovaniemen Kansalaistalo, Rovakatu 23, kokoustila
Vaarti

* Luennoijana muistiterveysasiantuntija Marika Kulppi
MuistiTerve Pohjois-Suomi -hankkeesta

* Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssd Lapin lddnin
lihastautiyhdistyksen kanssa

 Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairautta sairastaville ja
laheisille

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

 Etdosallistumismahdollisuus

* Ilmoittaudu ti 28.1. mennessa

Vertaiskahvit ja Lihastautiliiton jarjestdinfo

Ke 19.2. klo 12.00-13.30

e KEMI, Mehildinen Lansi-Pohjan keskussairaala, Kauppakatu 25,
keuhkopoliklinikka, tila Puhku

» Paikan paélld kuntoutusohjaaja Arja Korrensalo, jarjestdinfo
Aapo Pollari Lihastautiliitosta (etdyhteyden kautta)

 Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja laheisille

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

* Etdosallistumismahdollisuus

* IImoittaudu ke 12.2. mennesséa

Sosiaalityontekijan palvelut

Ke 26.3. klo 14.00-16.00

e KUOPIO, Tarinatuokion yhteydessd, paikka tarkentuu
myohemmin

 Tilaisuuden aiheena on Sosiaalitydntekijén palvelut ja
luennoijana sosiaalityontekija Maarit Savolainen

» Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Pohjois-Savon
lihastautiyhdistyksen kanssa

* Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille

 Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoiluja

+ Etdosallistumismahdollisuus

* Ilmoittaudu ke 19.3. mennessa
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Lihastauti- ja neuroryhman tilaisuus,
aiheena Hyvinvointi
Ke 23.4. klo 17.00-18.30

KAJAANI, Pohjolankatu 8, Fysioterapiatilat

Luennoijana Aapo Pollari, Lihastautiliitto ja etdyhteyden kautta
kokemustoimija Anna Nystrom

Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa OUKALIn kanssa

Tilaisuus on kohdennettu lihastautia tai neurologista sairautta
sairastaville ja ldheisille

Tilaisuus on maksuton ja sisaltda tarjoilua
Etdosallistumismahdollisuus

IImoittaudu ke 16.4. mennessa

Tasté loydat kaikki Pohjois-Karjalan, Eteld-Savon, Etela-
Karjalan, Kymenlaakson, Padijat-Himeen, Kanta-Himeen
sekd Uudenmaan maakuntien tapahtumat syksylle 2025.
Mikéli tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu kaik-
kien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuillamme
jaettavan Lyyti-linkin kautta https://www.lyyti.in/Uusimaa-Ita-Suo-
mi25 tai Lihastautiliiton jarjestésuunnittelija Sirpa Kélvidiselle: 050
599 2472 tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi, ilmoitathan samalla
my0s allergiat.

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus: ALS/ FALS/Ldheiset
To 13.2. klo 13.00-15.00

LAPPENRANTA, Lihastautiliiton kokoustila, Perillistenkatu 3,
(Kéynti Mutkakadun puolelta)

Tilaisuus on kohdennettu ALSia/FALSia ja motoneuronisairautta
sairastaville seka laheisille

Tilaisuus on maksuton ja sisaltia tarjoilua

Lésnéolotilaisuus

IImoittaudu ma 3.2. mennessi

Kuntoutusohjaajan palvelut
Ti 18.2. klo 17.00-20.00

IMATRA; Paivarannan kurssi- ja leirikeskus, Pdivarannantie 7
Luennoitsijana aikuisten neurologian kuntoutusohjaaja Jenni
Hinkkanen, Ekhva

Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille
Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Kaakkois-Suomen
lihastautiyhdistyksen kanssa

Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua
Etdosallistumismahdollisuus

Imoittaudu ma 3.2. mennessa

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus:
ALS/FALS//PLS/Laheiset
Ke 19.2. klo 13.00-15.00

HAMEENLINNA, K-HKS Rakennus C, ladkinnallisen kuntoutuksen
kokoustila, Parantolankatu 6

Tilaisuus on kohdennettu ALSia/FALSia /PLS -ja
motoneuronisairautta sairastaville seka laheisille

Tilaisuus on maksuton ja sisaltda tarjoilua

Lasnéolotilaisuus

Ilmoittaudu ma 10.2. mennesséa

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus: ALS/FALS/Laheiset
Ke 20.2. klo 15.00-17.00

HOLLOLA, Lounasravintola HUILI, Terveystie 25

Tilaisuus on kohdennettu ALSia/FALSia ja motoneuronisairautta
sairastaville seka laheisille

Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua

Lasndolotilaisuus

Ilmoittaudu ma 10.2. mennessa

Asiantuntijatilaisuus:
Lihastautia sairastavan psyykkinen hyvinvointi
Ti 11.3. klo 13.00-15.00

KOUVOLA, Porukkatalo 1 krs, Savonkatu 23

Luennoitsijana Aapo Pollari, Lihastautiliitto

Mitd on psyykkinen jaksaminen?

Irti huolikierteestd, mita tyokaluja murheista irti pdastimiseen on?
Toivo- yksi psyykkisen hyvinvoinnin kannattelija

Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille
Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua
Etdosallistumismahdollisuus

IImoittaudu to 27.2. mennessé



Mitd minulle kuuluu?

Ke 12.3. klo 13.00-15.00

* JUUKA, Ellinkulma, Vayrylantie 1

* Aiheesta alustamassa Itd-Suomen lihastautiyhdistyksen
puheenjohtaja Timo Kontturi seka jarjestosuunnittelija Sirpa
Kélvidinen Lihastautiliitosta

* Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja heidédn
laheisilleen

o Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssd Itd-Suomen
lihastautiyhdistyksen kanssa

 Etdosallistumismahdollisuus

* IImoittaudu to 27.2. mennessa

Lihastautia sairastavan psyykkinen hyvinvointi

To 13.3. klo 13.00-15.00

* JOENSUU, Joensuun seutukirjasto, kokoustila MUIKKU,
Koskikatu 25

* Luennoitsijana Aapo Pollari, Lihastautiliitto

* Mité on psyykkinen jaksaminen?

* Irti huolikierteestd, mitd tyokaluja murheista irti padstamiseen on?

* Toivo- yksi psyykkisen hyvinvoinnin kannattelija

* Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja laheisille

 Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

¢ Etdosallistumismahdollisuus

* Ilmoittaudu to 27.2. mennessa

Vinkkeja hyvaan uneen ja vireyteen

To 27.3. klo 13.00-15.00

* LAHTI, Wanha Herra, kokoustila Meteliméki, Laaksokatu 17

* Luennoitsijana lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen
Lihastautiliitosta

* Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

» Etdosallistumismahdollisuus

* Ilmoittaudu to 13.3. mennessd

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus:

ALS/FALS/PLS/Laheiset

Ke 9.4. klo 13.00-15.00

o« HAMEENLINNA, K-HKS Rakennus C, laakinnallisen
kuntoutuksen kokoustila, Parantolankatu 6

o Tilaisuus on kohdennettu ALSia/FALSia /PLS -ja
motoneuronisairautta sairastaville seké ldheisille

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

» Lasndolotilaisuus

e Ilmoittaudu to 27.3. mennessa

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus:

ALS/FALS ja Laheiset

To 10.4. klo 13.00-15.00

« LAPPEENRANTA, Lihastautiliiton kokoustila, Perillistenkatu 3,
kéynti Mutkadun puolelta

 Tilaisuus on kohdennettu ALSia/FALSia /PLS -ja
motoneuronisairautta sairastaville seka laheisille

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Lasné&olotilaisuus

o Ilmoittaudu ma 24.3. mennessa

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus:

ALS/FALS/Laheiset

Ti 15.4 klo 15.000-17.00

* HOLLOLA, Lounasravintoa HUILI, Terveystie 25

 Tilaisuus on kohdennettu ALSia/FALSia /PLS -ja
motoneuronisairautta sairastaville seka laheisille

* Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua

* Lasndolotilaisuus

* Ilmoittaudu to 3.4. mennessa

Sisdliikuntapelit

Ke 7.5. klo 13.30-16.00

* LAHTI, Harjula-keskus, Harjulankatu 7

» Tutustaan ja kokeillaan erilaisia sisaliikuntapeleja

» Tilaisuus jarjestetddn yhteistyossa Eteld-Hameen
lihastautiyhdistyksen kanssa, Lihastautiliitosta mukana
jarjestosuunnittelija ja liilkuntavastaava Sirpa Kélvidinen

* Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja heiddn
laheisilleen

» Lasndaolotilaisuus

* Ilmoittaudu to 24.4. mennessa

Vinkkeja hyvadn uneen ja vireyteen

To 8.5. klo 13.00-15.00

* LAPPEENRANTA, Loma-ja kokoushotelli Marjola,
Mikonsaarentie 15

* Luennoitsijana Kysy Lihastaudeista palvelun asiantuntija Kati
Kekkonen Lihastautiliitosta

» Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

» Etdosallistumismahdollisuus

* Ilmoittaudu to 24.4. mennessa

Luonnon hyvinvointivaikutus terveyteen

Ma 12.5. klo 13.00-15.00

¢ KOTKA, Kumppanuustalo Viikari, Mariankatu 24

* Luennoitsija Metsdmieliohjaaja Jaana Sandberg

» Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Kymenlaakson
lihastautiyhdistyksen kanssa

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

 Etdosallistumismahdollisuus

 Ilmoittaudu ke 30.4. mennessa

Elamyksellinen paiva Akvaariokeskus SEA Lifessa

La 7.6. klo 13.00-17.00

e HELSINKI, Tivolitie 10

» Akvaariokeskus SEA LIFE, Alppila Linnanmé&en huvipuiston
yhteydessa

» Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille

» Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Uudenmaan
lihastautiyhdistyksen ja Lihastautiliiton kanssa

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

» Lasndolotilaisuus, tarkempi ohjelma aikatauluineen tulee
myohemmin

IImoittaudu ma 19.5. mennessa: toimisto@uly.fi tai

sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi.

Kysy liikunnasta -puhelinpalvelu vastaa lihastautia sairastavien
liikkuntaan liittyviin kysymyksiin. Palvelun puhelinaika on
kevétkaudella kerran kuussa numerossa 050 599 2472 seuraavasti:
Pe 14.02. klo 13.00-15.00

Pe 21.03. klo 13.00-15.00

Pe 04.04. klo 13.00-15.00

Pe 16.05. klo 13.00-15.00

Kysymyksiin vastaa Lihastautiliiton liikuntavastaavana toimiva
jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidinen.
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Valtakunnallisen luennot

Kesdduuni Kickstart

- valmistaudu kesdty6nhakuun!

Ti 28.01. hybridind Helsinki / Teams

Tiistaina 28.1. klo 16.30-18.30 jirjestettdvassd Kesa-
duuni Kickstart -tyopajassa pohditaan, miten voit tuo-
da omat vahvuutesi esille ja tehdd hakemuksia, jotka
erottuvat edukseen. Jasmi Ahonen on antamassa vink-
keja kesatyonhakuun, ja mukana myds Lihastautiliiton
ja Ulyn henkilékuntaa. Saat konkreettisia vinkkejé ja
tutustut tydnhaun vélineisiin ja tekodlyn hyddyntami-
seen hakemusten ja CV:n teossa.

Tydpaja jarjestetddn hybridimuodossa:

Paikan péaélla osallistujat kokoontuvat Uudenmaan Li-
hastautiyhdistyksen toimistolla osoitteessa VAind Aue-
rin katu 10, Helsinki (Kumpula). Etdné osallistuville 14-
hetetddn Teams-linkki ilmoittautumisen jélkeen.

Ilmoittaudu 26.1. mennesséa lahettamalla viesti osoittee-

Yhdenvertaisuus koulussa -koulunkédynti- ja opiskeluwebinaari
Ke 29.1. Teams-etéatilaisuus klo 17-18.30

Webinaarissa juristi Mika Valimaa kertoo, mitd yhdenvertaisuus tarkoittaa kou-
lumaailmassa ja miten lihastautia sairastavat voivat varmistaa, ettd heitd koh-
dellaan yhdenvertaisesti. Keskitymme mm. YK:n vammaissopimuksen ja yh-
denvertaisuuslain maarittelemiin kohtuullisiin mukautuksiin ja tukimuotoihin,
jotka mahdollistavat koulunkdynnin ja opiskelun. Lisdksi kdymme ldpi, mita voi
tehd4, jos koululaisen yhdenvertaisuutta ei ole kunnioitettu koulussa.

Mukana myos Lihastautiliiton asiantuntija Liisa-Maija Verainen.

Verkossa jarjestettavdan tilaisuuteen ovat tervetulleita kaikki koulumaailman
yhdenvertaisuudesta kiinnostuneet.

Lisdtietoja tapahtumasta antaa Janne Ansaharju: 044 901 1440 tai
janne.ansaharju@lihastautiliitto.fi.

Imoittautuminen avautuu myéhemmin - laita pdiva kalenteriin jo nyt!

Jasenyys kannattaa!
To 6.2.klo 17.30-19.00, Teams

seen toimisto@uly.fi tai soittamalla 040 833 9430. Ota + Luennoitsijana jarjestopaallikko Elina Soini Lihastautiliitosta
askel kohti onnistunutta kesatyéhakua! * Tule kuulemaan Lihastautiliiton palveluista, jaseneduista seké

Oman jaksamisen tukeminen hybridiryhména
TO 23.1. klo 16.30-18.00

Lihassairaus ja sen oireet saattavat tulla omaan elé-
madn yllattden tai hitaasti toimintakykyd muuttaen.
Energiaa kuluu sopeutuessa muuttuviin ja mahdolli-
sesti kuormittaviin tilanteisiin. Oman jaksamisen ja sai-
rauteen sopeutumisen tueksi on hyvé tunnistaa ja 16y-
taa itselleen keinoja, joilla tukea omaa hyvinvointiaan.
Millainen merkitys vertaistuella on? Miten esimerkiksi
Lihastautiliiton kurssitoiminta voi auttaa jaksamisessa?
Tilaisuudessa mukana Lihastautiliiton kuntoutusasian-
tuntija Susanna Ryyndnen, yhteistyossd Uudenmaan
Lihastautiyhdistyksen kanssa.

Ilmoittaudu mukaan 21.1. mennessd: toimisto@uly.fi tai
puh. 040 833 9430 ja kerro samalla tuletko toimistolle vai
osallistutko eténa.

yhdistystoiminnasta

o Opikayttdmadn Jasensivujasi, josta 16ydat tirkeitd jasenyyteesi liittyvia
tietoja ja etuuksia

» Tilaisuus on kohdennettu kaikille jasenille ja jasenyydesta kiinnostuneille
henkildille

Imoittautuminen ma 3.2. mennessa:

https://www.lyyti.in/Yhteisluennot_kevat2025

Vammaispalvelujen soveltamisala ja liikkumisen tuet

Ti 25.3. klo 17.30-19.30, Teams

* Luennoitsijana Lihastautiliiton sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti

» Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille

* Ilmoittaudu ma 17.3. mennessé:
https://www.lyyti.in/Yhteisluennot_kevat2025

Lihastautipaivat ja Lihastautiliiton liittokokous 12.-13.4.2025

Paikka: Kokoushotelli Linnasméki, Lustokatu 7, Turku (www.linnasmaki.fi)

Lihastautipéaivilld 12.4. teemana on hyvinvointi ja osallisuus, ja péi-
vien ohjelmassa on aiheeseen liittyvien luentojen lisdksi erilaisia
pienryhmid ja tydpajoja. Ohjelman tarkka sisdltd selvidd tammi-
kuun aikana ja julkaistaan silloin Lihastautiliitto verkkosivustol-
la ja myohemmin Porras-lehden ensimmaéisessd numerossa. Pysy
kuulolla!

Ilmoittautuminen
Ilmoittautuminen tehddan ma 20.1. - su 2.3.2025 vaililla osoitteessa
https://www.lyyti.in/Lihastautipaivat25.

Linkin kautta ilmoittaudutaan sitovasti sekd Lihastautipdiville,
pienryhmiin lounaalle, ettd illalliselle. Buffet lounaan hinta on 19
€/ henkild ja illallisen hinta on 32 €/ henkil6. Pienryhmat taytetddn
sitovasti ilmoittautumisjarjestyksessd. Ruokailut maksetaan ilmoit-
tautumisen yhteydessa.

Majoitus

Majoitusvaraukset hoidetaan itse omien tarpeiden mukaisesti. Liit-
to on neuvotellut Kokoushotelli Linnasméessd Lihastautipdiviin
liittyen sopimushinnan, ja sitd voi hyodyntaa kayttamalld koodia
Lihastautiliitto. Majoitus maksetaan hotelliin majoituksen yhtey-
dessa. Jokainen majoittuja varaa huoneensa itse.

Sopimushinnat: 1hh /80 € /vrk, 2hh 120 €/vrk. Kiinti6hinta on voi-
massa pe 28.3.2025 asti/niin kauan kuin huoneita riittda hotellin
varaustilanteen mukaan.
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Kokoushotelli Linnasméessa on yksitoista inva-huonetta. Ilmoi-
tathan huonevarausta tehdessédsi hotellille myds mahdollisista
apuvélinetarpeistasi ja mainitset varausvaiheessa minka tyyppisen
huoneen toivot itsellesi varattavan.

Huonetyypit on esitelty Lihastautiliiton verkkosivuilla tapahtuma-
kalenterissa kokouspédivan 12.4.2025 tapahtumaotsikossa.

Kokoushotelli Linnasmden myyntipalvelu on avoinna ma-pe
8.00-15.00 ja vastaa numerosta 02 412 3500 tai sahkopostiosoittees-
ta sales@linnasmaki.fi

Lisatietoja Lihastautipédivastd, majoituksesta sekd varauksista antaa
jarjestopadllikko Elina Soini: 044 038 6614 tai elina.soini@lihastauti-
liitto.fi. Huomioithan, ettd mahdollista peruutusta ei voi tehdd vas-
taamalla ilmoittautumisen yhteydessa sdhkopostilla saapuneeseen
vahvistusviestiin, vaan ainoastaan ottamalla yhteyttd Elina Soiniin.

Lihastautiliiton liittokokous

Lihastautiliitto ry:n liittokokous pidetddn sunnuntaina
13.4.2024 klo 9.30 alkaen Turussa Kokoushotelli
Linnasmaessa. Kokouksessa kasitellaan saantdjen
maaradmat asiat. Tervetuloa!

Liittohallitus



Verkkokurssit - valimatkoista ja sijainnista riippumatta
saman teeman aarella omasta kodista kasin

Verkkokurssit ovat helppo ja vaivaton ratkaisu silloin, kun matkustaminen vaikuttaa omaan jaksamiseen ja apuvalineiden mu-

kaan ottaminen tuntuu hankalalta.

Verkkokurssit sisaltavat kuusi videoryhmatapaamista Teams-alustalla. Tapaamisissa on mukana kurssiohjaajat ja tarvittaessa
kyseisen kurssikerran teeman asiantuntija. Verkkokurssit ovat keskustelevia ja toiminnallisia.

Osallistumisen edellytyksena on tietokone/tabletti/puhelin, jossa on kaytéssa mikrofoni ja kamera seka hyvin toimiva nettiyh-
teys. Tarvittaessa on mahdollista saada opastusta Teams-alustan kayttoon.

Mielen ja kehon voimavarat,

luovalla otteella!

tiistaisin 21.10.-25.11.2025
klo 17-19 (6 kertaa)
Hakuaika paattyy: 21.9.2025

Paikka: Teams-verkkopalvelu

Kurssiaika:

Tuntemukset kehossa vaikuttavat mieleen, ajatukset ja tun-
teet kehoon. Kurssilla saat vinkkeja ja keinoja oman kehomie-
liyhteyden vahvistamiseen erilaisten luovien menetelmien,
kehotietoisuus- ja lasndoloharjoitusten kautta. Kurssin tavoit-
teena on lisata tietoisuutta omasta kehosta ja mielesta seka
lisata voimavaroja.

Diagnoosikurssi:

Myasteniset sairaudet

torstaisin 23.10. - 27.11.2025
klo 17-19 (6 kertaa)
Hakuaika paattyy: 23.9.2025

Paikka: Teams-verkkopalvelu

Kurssiaika:

Kurssi on tarkoitettu aikuisille, joilla on jokin myasteninen
sairaus, esimerkiksi MG, LEMS tai kongenitaalinen myas-
teninen lihastautidiagnoosi. Kurssin tavoitteena on tiedon
lisdéantyminen omasta sairaudesta ja vertaistuen mahdollis-
tuminen. Kurssilla pohditaan omaa elamantilannetta yhdes-
sa kurssilaisten ja ammattilaisten kanssa ja etsitaan keinoja
oman hyvinvoinnin ja arjen tueksi.
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Tuetut lomat

Lihastautiliitto ei toteuta vuonna 2025
omaa tuettua lomaa. Lomista Ioytyy tie-
toa verkko-osoitteesta www.mtlh.fi ja lisa-
tietoja saa tuettuja lomia jarjestavan Maaseu-
dun Terveys- ja Lomahuolto ry:n puhelinpalve-
lusta: 010 2193 460 tai sahkopostilla osoitteesta
lomat@mthl.fi. Puhelinpalvelu on avoinna ar-
kisin klo 9-13 ja puhelun hinta kiintean ver-
kon liittymasta 0,08 € / puh + 0,06 € / min ja
matkapuhelinliittymasta 0,08 € / puh +
0,017 €/ min.

Kurssityohon Lihastautiliittoon?

Lihastautiliitto etsii kurssitydntekijoita sopeutumista tukeville kursseilleen. Jarjestamme 3-5 vuorokauden pituisia
kursseja paaasiassa kesaaikaan lihastautia sairastaville lapsille, nuorille, aikuisille ja heidan laheisilleen.

Aikuisten ryhmissa tarve on keskusteluryhman ohjaajille ja avustajille. Perhe- ja nuorten kursseilla seka lastenleiril-
Ia tarvitaan liséksi ohjaaja-avustajia ja yoavustajia. Jokainen tydntekija tukee omalta osaltaan kurssilaisten vertais-
tuen mahdollistumista seka kurssiprosessin onnistumista.

Kursseillamme tyoskentelee esimerkiksi erityis-, luokan- ja lastentarhanopettajia, fysio- ja toimintaterapeutteja,
lahi- ja sairaanhoitajia, yhteisdpedagogeja, sosionomeja, nuoriso-ohjaajia ja lilkkunta-alan ammattilaisia. Aikuisten
ryhmanohjaajina psykologeja, psykoterapeutteja ja perheterapeutteja. Kursseille palkataan myos naiden alojen
opiskelijoita.

Jos kiinnostuit, olethan yhteydessa lisatietoja varten!
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Kysymyksia tai tuen tarvetta?
Lihastautiliiton asiantuntijat ovat kaytossasi!

Kysy lihastaudeista -palvelussa seka asiantuntijan etta pu-
helinladgkareiden antamalla neuvonnalla vastataan yleisiin li-
hastauteja koskeviin kysymyksiin ja ohjataan askeleissa koh-
ti asian hoitamista oikean tahon kanssa. Palvelussa ei synny
hoitosuhdetta, eika neuvonnan kaytossa ole aikaisempia ter-
veystietoja. Jarjestolahtdisessa palvelussa ei tehda diagnoo-
seja, eika voida ottaa kantaa yksil6llisiin hoito- ja kuntoutus-
toimenpiteisiin, -suunnitelmiin, diagnooseihin, henkilékoh-
taiseen ladkitykseen, l1adkemaariin, 1aakitysten aloittamiseen
tai lopettamiseen.

Lihastautiasiantuntija: 050 572 2784,
kati.kekkonen@lihastautiliitto.fi

Sosiaaliturvaneuvonta tarjoaa lihastautia sairastaville neu-
vontaa sosiaali- ja terveyspalveluihin, taloudellisiin etuuk-
siin, apuvalineisiin ja kuntoutukseen seka asiakkaan oike-
usturvaan ja kohteluun liittyvissa kysymyksissa. Sosiaalitur-
va-asiantuntija tukee tarvittaessa esimerkiksi hakemusten ja
oikaisupyyntdjen laadinnassa. Mikali niiden tueksi tarvitaan
aiempia asiakirjoja, tulee ottaa yhteytta sosiaaliturva-asian-
tuntijaan, joka antaa ohjeet asiakirjojen lahettamisessa sala-
tulla sahkopostiyhteydella.

Sosiaaliturva-asiantuntija: 044 736 1031,
katja.voltti@lihastautiliitto.fi

Kuntoutukseen liittyvaa neuvontaa Lihastautiliiton jarjes-
tamista kursseista ja leireista seka Kelan jarjestamasta kun-
toutuksesta antaa liiton kuntoutusasiantuntija.
Kuntoutusasiantuntija: 044 703 4657,
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi

Lihastautiliitto jarjes-
taa vuosittain valtakunnal-
lisia ja alueellisia tapahtumia
seka lasnaolotapahtumina etta ver-
kon valityksella. Ajantasainen tieto lii-
ton tapahtumista I6ytyy verkkosivus-
ton www.lihastautiliitto.fi Tapahtuma-
kalenterista. Lihastautiliiton verkko-
sivustolta |dydat myos tietoa mm.
vertaistukihenkil6ista ja liiton
julkaisemista oppaista.

Koulunkaynnin, opiskelun, tydnhaun ja tyéllistymisen
tukeen kuuluu apu tyénhakuasiakirjojen laadinnassa, eri-
laisten tukimuotojen selvittamisessa ja haastatteluun valmis-
tautumisessa seka kouluvalintoihin, koulunkayntiavustajaan
ja koulumatkoihin liittyva tuki. Naissa kysymyksissa Lihastau-
tiliitossa apuna on koulu- ja tydelamaasiantuntija.

Koulu- ja ty6elamaasiantuntija: 040 751 1081,
liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi

Lihastautiliiton asiantuntijoihin voit ottaa yhteytta soit-
tamalla tai sahkopostilla. Huomioithan kuitenkin, etta
asiantuntijat tyodskentelevat neuvonnan lisdksi myos
muissa tehtavissa seka tekeviat matkatyota, eivatka aina
paase vastaamaan puhelimeen. Soittopyynndn voi jattaa
puhelinvastaajan lisaksi myods tekstiviestilld, mutta asiantun-
tijat soittavat takaisin numeroon, josta heitd on tydaikana
tavoiteltu.

Lihastautiliiton neuvonta on jarjestolahtdista ja yleistasoista,
eika siksi voi ottaa kantaa esimerkiksi yksil6llisiin [aakitys- tai
diagnoosiasioihin. Mydskaan oikeudelliset asiat, joilla ei ole
kosketuspintaa vammaisuuteen tai pitkaaikaissairauteen, ei-
vat kuulu liiton neuvonnan piiriin.

Kaikki liiton tarjoama neuvonta ja ohjaus on luottamuksellis-
ta ja vaitiolovelvollisuuden alaista.
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Mita ja mista?
Palvelujen, tukien ja etuuksien muistilista 2025

Hyvinvointialueelta

+ Apuvalineet: terveydenhuolto tai vammaispalvelut

« Asunnon muutostyot: vammaispalvelut

+ Auton hankinta ja muutostyot: vammaispalvelut

* Erityisjalkineet: terveydenhuolto

« Erityiskorvaukset: vammaispalvelut

* Hengityshalvausstatus: erikoissairaanhoito

+ Henkilokohtainen apu: vammaispalvelut

+ Intervallihoito

+ Kotihoito

« Kuljetuspalvelut: vammaispalvelut

* Kuntoutusohjaus

+ Laakinnallinen kuntoutus: terveydenhuolto

* Omaishoito: sosiaalihuolto

* Palveluasuminen: sosiaalihuolto tai vammaispalvelut
« Paivatoiminta: vammaispalvelut
 Sopeutumisvalmennus: vammaispalvelut

* Asiakasmaksulaki 118: terveydenhuolto sekd sosiaalihuolto
* Potilas- ja sosiaaliasiavastaava: terveydenhuolto sekd
sosiaalihuolto

Kansaneldkelaitoksesta

* Elakkeensaajan asumistuki

* Kuntoutusraha

« Kuntoutustuki, myés tydeldkelaitoksesta
« Harkinnanvarainen kuntoutus

+ Ladkkeiden erityiskorvaus
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* Matkakorvaukset

* Sairaus- ja osasairauspaivaraha

* Sopeutumisvalmennus

* Tyokyvyttomyyselakkeet, myds tydeldkelaitoksesta
+ Vaativa laakinnallinen kuntoutus

« Vammaisten tulkkauspalvelu

* Vammaistuet

Verotoimistosta

« Autoveronpalautus vamman perusteella
+ Kotitalousvahennys hoiva- ja hoitotydsta
+ Veronmaksukyvyn alentumisvahennys

* ALV-alennus sosiaalihuoltopalveluista

Muut

« Edunvalvonta: Digi- ja védestétietovirasto

+ Liikkumisesteisen pysakoéintitunnus seka vapautus ajoneu-
voveron perusverosta: Liikenne- ja viestintdvirasto Traficom

Lihastautiliitosta

* Kurssitoiminta

* Kysy lihastaudeista

* Kysy palveluista, tuista ja etuuksista

* Kysy koulunkaynnistd, opiskelusta ja tydelamasta
+ Kokemus- ja vertaistoiminta

* Porras-jasenlehti

* Oppaat



Teksti Kati Kekkonen

Varhaisen hoidon merkitys lihastaudeissa

Lihastauteihin ei ole olemassa tautia parantavaa laakitysta. Oireita pystytdaan helpottamaan ja
taudin etenemista jarruttamaan joissain lihastaudeissa, kuten SMA, Duchenne tai myastenia gravis.
Journal of Neuromuscular Diseases -lehdessa julkaistiin katsausartikkeli, joka keskittyi tiettyjen
lihastautien varhaiseen hoitoon ja seulontojen merkitykseen taudin varhaisessa toteamisessa.

Varhain aloitettu hoito voi estda tiettyjen lihastautien vakavia komplikaatioita tai jopa pelastaa
hengen, todetaan Mackelsin ja Servaisin vuoden 2024 katsauksessa. Vield 20 vuotta sitten juuri
mitaan ladkkeellista hoitoa ei ollut olemassa, mutta nyt varhaiseen diagnostiikkaan ja hoitoon on
saatu uusia mahdollisuuksia. Vastasyntyneille tehtavét seulonnat lisddvat mahdollisuutta hoidon

aloittamiseen heti syntyman jalkeen.

Kirjoittajat haluavat kuitenkin huomioida, etta tutkimustu-
losten laatu ja hoidon aloituksen iké vaihtelevat taudeittain.
He muistuttavat myos, ettd varhainen diagnoosi, kuten vas-
tasyntyneiden seulonnasta saatu, voi johtaa tilanteeseen,
jossa hoitostrategiaa ei viela ole. My0s hoitojen teho vaihte-
lee, eivatka nykydédn kaytossa olevat hoidot takaa pysyvaa
parannusta, tai valttdmattd minkaanlaista muutosta tilan-
teeseen. Vastasyntyneiden seulontaan liittyy myds ongelma-
kohtia. Vaikka seulontojen avulla pystytdan havaitsemaan
ja diagnosoimaan taudit hyvin varhain, ei diagnostiikka ole
viela riittavan tarkkaa kaikkia tauteja koskien.

Eniten ndytt6a varhaisen hoidon suotuisasta vaikutus-
ta 16ytyy koskien SMA:ta. SMA voidaan jakaa useampaan
eri muotoon vakavuusasteen mukaan, tyypin 0 ollessa har-
vinaisin ja vakavin. Katsauksessa keskityttiin SMA-tyyppei-
hin 1-3. SMA:han on kdytossd kolme ladkettd; nusinersee-
ni (Spinraza), onasemnogeeniabeparvoveekki (Zolgensma)
seka risdiplaami (Evrysdi). Tutkimusten mukaan SMA1-
sairastavat, jotka saivat nusinerseenihoitoa ensimmais-
ten elinviikkojensa aikana, tarvitsivat vihemman hengitys-
tukihoitoa ja heiddn motoriset taitonsa olivat paremmat.
SMA1-lapset myos oppivat istumaan itsendisesti ja jopa ka-
velivit tuettuna, kun laakitys oli aloitettu ennen 5 kuukau-
den ikaa. Katsauksessa todettiin, ettd jo ennen oireiden il-
menemistd aloitettu lddkehoito auttoi lapsia oppimaan ké-
veleméaan itsendisesti ja hoidolla oli positiivinen vaikutus
myos nielemiskykyyn. Viiden vuoden seuranta-aikana var-
hain aloitetun lddkehoidon hyddyt olivat yha ilmeiset.

Pompen tauti on glykogeenin kertymaésairaus, ja se voi-
daan jakaa vauvaidssa ilmenevddn muotoon (infantile-on-
set Pompe disease) ja myohemmin ilmenevaan muotoon
(late-onset Pompe disease). Vauvaidssa ilmenevéssa taudis-
sa oireet voivat ilmetd jo ensimmaisten elinpaivien aika-
na, ja johtaa vaikeisiin motorisiin viivastymiin ja sydan- ja
hengityselimiston ongelmiin. Entsyymikorvaushoidolla voi-
daan hidastaa tai jopa pysadyttaa taudin kulku, tai vaikuttaa
suotuisasti jo kehittyneisiin vaurioihin. Ennen 6 kuukau-
den ikaa aloitettu hoito vaikutti neurokognitiiviseen kehi-
tykseen, sydanterveyteen sekd hengitystuen tarpeeseen po-
sitiivisesti verrattuna hoitamattomiin lapsiin. Katsaukses-
sa kerrotaan, ettd vastasyntyneiden seulonnan perusteel-
la diagnoosin saaneiden lasten, joiden hoito aloitettiin alle
kahden viikon ikdisen4, biologiset, fyysiset ja kehityksel-
liset saavutukset olivat erinomaiset. Katsauksen mukaan

kuitenkin varhain aloitetun hoidon suotuisat vaikutukset
tasaantuivat ja saattoivat jopa huveta, kun hoitoa oli jatket-
tu 20-24 kuukautta.

Duchennen lihasdystrofian varhaisesta hoidosta ei kat-
sauksen mukaan ole riittavasti laadukasta tietoa. On hie-
man huonolaatuista tutkimustulosta siitd, ettd varhain aloi-
tettu kortikosteroidilaakitys pidentaisi kdvelykykyista ai-
kaa, mutta se voi my0ds heikentda sydan- ja keuhkoterveyt-
ta. Kongenitaalisten myastenisten syndroomien (CMS) koh-
dalla katsauksessa todetaan, ettd oireenmukainen varhai-
nen hoito voi olla hengenpelastavaa, vaikka mitdan paran-
tavaa hoitoa sairauteen ei olekaan. Oireenmukainen hoito
kongenitaalisissa myastenisissa syndroomissa voi parantaa
toimintakykyad, elaménlaatua sekd pidentéda elinaikaa. Gee-
nitestaus olisi kirjoittajien mukaan CMS-sairauksien koh-
dalla oleellista, koska sairauteen on liitetty yli 35 geenié,
joiden ilmiasu on erilainen, jolloin tautimuodon vaihtelu
voi vaikuttaa hoitoon.

Suomessa vastasyntyneiltd seulotaan 22 eri harvinais-
ta sairautta. Seulottavat sairaudet ovat aineenvaihdunta- ja
immuunipuutossairauksia, joihin on olemassa hyvéaksytty
hoito. Seulonta tehdddn kantapaésta otettavasta verinayt-
teestd vauvan ollessa 2-5 vuorokauden ikdinen. Talla het-
kelld mitddn lihastauteja ei seulota rutiininomaisesti.

Lahde: Mackels L & Servais L. The Importance of Early Treatment
of Inherited Neuromuscular Conditions. Journal of Neuromuscular
Diseases 11 (2024) 253-274

Millaisia sairauksia seulotaan?

* Seulottavaan sairauteen on oltava hyvaksytty hoito,
joka varhain aloitettuna estaa tai vahentaa sairauden
aiheuttamia haittoja

« Sairauden on oltava vakava ja taudinkuvaltaan sellai-
nen, etta sita on tarpeellista paasta hoitamaan mahdol-
lisimman aikaisin

+ Sairauden seulontaan on oltava hyvaksytty menetel-
ma, jolla sairaus voidaan varmasti todeta jo muutaman
paivan iassa otetusta ndytteesta

Lahde: Saske, synnynndisten aineenvaihduntasairauksien
seulontakeskus
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Teksti Kati Kekkonen

Koko perheen sairaus

Sairastuminen koskettaa sairastuneen lisdksi myos muita ihmisid: mita laheisempi ihminen
sairastuu, sitd suurempia tunteita ja ajatuksia asia herdttad. Monenlaiset tunteet, kuten pelko
ja epdtietoisuus ovat normaaleja ja sallittuja. Riittamattomyyden tunteet seka ajatukset siita
osaanko toimia oikein tai teenko riittavasti, ovat tavallisia seka aikuisilla ettd lapsilla.

Lapsen tai vanhemman sairastuminen aiheuttaa perhees-
sd tilanteen, jossa koko perheen toiminta arvioidaan uu-
delleen. Sairaus vaikuttaa niin lapsen ja vanhempien vali-
siin suhteisiin kuin vanhempien keskiniisiin seka sisarus-
ten valisiin suhteisiin. Sopeutuminen sairauteen vie aikaa
ja vaatii jokaiselta perheenjiseneltd omat prosessinsa. Pel-
ko, syyllisyys, pettymys ja ahdistus ovat tunteita, joita van-
hemmat ja muut perheenjisenet voivat kokea lapsen sai-
rastuttua. Pelko lapsen menettdmisesta voi olla 1asné jo ras-
kausajasta alkaen, silld joskus lapsen pitkdaikaissairaus tai
vamma selvida jo sikiétutkimuksissa. Sairauden selvidmi-
nen syntymaén jalkeen tai aiemmin terveen lapsen sairastu-
minen tulee usein yllatyksena ja vaatii paljon sopeutumis-
ta koko perheelta.

Usein ajatellaan, ettd lasta tulee suojata vaikeilta asioil-
ta, eikd lapselle valttamatta kerrota heidin sairaudestaan
tai vammastaan. Lapsen tulisi kuitenkin saada ikdtasoonsa
sopivaa tietoa itseddn koskevista asioista ja sairaudestaan,
koska pienikin lapsi vaistoaa perheen surullisen tai ahdis-
tuneen ilmapiirin, ja voi kokea olevansa syyllinen vaikeaan
asiaan, josta ei puhuta. Puhuminen lisda turvallisuuden
tunnetta ja avoimuutta. Apua lapselle kertomiseen voi saa-
da lasta hoitavilta ammattilaisilta tai toisilta pitkdaikaissai-
raiden lasten vanhemmilta. My0s jarjestoista 1oytyy usein
kokemusta ja apua asiaan.

Lapsen on tdrkedd tuntea olevansa lapsi, eikd vain sai-
ras lapsi. Sairaan lapsen elamdédn kuuluu niin paljon sai-
rauteen liittyvid asioita, kuten kdynteja sairaalassa ja uusia
ihmisid hoitohenkilékunnan puolelta, ettd on tirkeaa, etta
hén saa kotona olla tavallinen itsenséa ja kokea normaaliin
lapsuuteen kuuluvia asioita. Sairas tai vammainen lapsi
tarvitsee my0s turvallisia rajoja, joita ilman ei opi olemaan
toisten kanssa ja jakamaan asioita.

Sairastunut lapsi voi tarvita toisten ihmisten apua ja tu-
kea koko eldménsa ajan. Siksi olisi tdrkeaa, etté lapsi vahi-
tellen tottuu siihen, ettd myds muut ihmiset kuin omat van-
hemmat voivat hoitaa hanta ja olla hanen kanssaan. Tama
helpottaa myds lapsen tulevaa itsendistymista.

Vanhempien sopeutuminen

Laheisend vanhempi on usein lapsen diagnoosin varmen-
nuttua jarkyttynyt ja ehkd myos shokissa, jolloin kaiken-
laiset tunteet ovat mahdollisia. Vauvaiassa todettu vakava,
pitkdaikainen sairaus voi vaikuttaa my6s vauvan ja van-
hemman vilisen kiintymyssuhteen syntymiseen.
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Vanhemmat voivat kokea my0s keskendin hyvin erilai-
sia tunteita, ja reagoida eri tavoin. Mannerheimin Lasten-
suojeluliitto kayttda termia koettelemusmasennus, joka tar-
koittaa vaikeiden muutosten tai tapahtumien jalkeisid ma-
sennuksen oireita, jotka ovat normaaleja reaktioita poikke-
avaan tilanteeseen. Koettelemusmasennus ei itsessaan ole
psykiatrinen sairaus, mutta pitkittyessddn voi muuttua sai-
raudeksi, jolloin tarvitaan ladkéarin arviota.

Vanhempien sopeutuminen lapsen sairauteen vaatii
ajan ja puhumisen lisdksi psyykkisté ja konkreettista tukea
ja tietoa. Konkreettinen tuki voi olla esimerkiksi sairaan-
hoidollista tai kodinhoidollista tukea, psyykkinen tuki voi



pitaa sisallaan esimerkiksi keskustelua terapeutin kanssa.
Vanhempien ei tule unochtaa mydskdan omaa aikaa ja pari-
suhteesta huolehtimista. Vanhempien tulee pitdé huolta it-
sestddn, koska he ovat sairaan lapsen tarkein tuki ja turva.
Ajan kuluessa suhtautuminen sairauteen muuttuu, ja se
hyvéaksytddn tosiasiana, jota halutaan késitella jarkiperai-
semmin ja tarkemmin. Monesti vanhemmat etsivat késiin-
sd paljon tietoa sairaudesta: miten se etenee, miten sitd voi
hoitaa. Elamd vakavankin sairauden kanssa yleensa tasa-
painottuu, jolloin sairauteen liittyvét asiat siirtyvéat osaksi
normaalia eldmaa ja ilonaiheitakin alkaa jdlleen 1oytya.

Sairaan lapsen sisarukset

Sairaan lapsen hoitaminen voi olla hyvin intensiivista, sil-
14 sairas lapsi tarvitsee vanhemman ldsnédoloa ja huomio-
ta enemman kuin terve lapsi. Vanhempi voi joutua luopu-
maan tai muuttamaan tyotiaan ja harrastuksiaan ja nipis-
tdmaan aikaa perheen muilta lapsilta. Sairaan lapsen sisa-
ruksissa tdma voi herdttda kateutta ja katkeruutta. Siksi on
hyva keskustella asioista avoimesti kaikkien perheenjasen-
ten kesken. Olisi my0s tdrkead, ettd perheen jokainen lapsi
saisi vanhempien huomiota paivittdin, oman yhteisen het-
ken vanhemman kanssa.

Vanhemmat joutuvat my6s miettiméan, miten ja mil-

14 tasolla sairastuneen lapsen sisaruksille kerrotaan sai-
raudesta ja sen mukanaan tuomista asioista. Sisaruksen
voi olla vaikea késittdd sairautta, etenkin jos se ei ndy ulos-
pain. Tunteet voivat vaihdella mustasukkaisuudesta ja ka-
teudesta syvaan empatiaan. Terve sisarus saattaa hakea
vanhempien huomiota ryhtymaélla ikdan kuin lisdhoitajak-
si sisarukselleen ja etsia talla tavoin paikkaansa perheen
uudessa arjessa. Kiukuttelu, vastustelu ja jopa sairaan sisa-
ruksen kiusaaminen ovat myos tapoja, joita terve lapsi voi
kayttda uuden tilanteen edessa.

Vanhemmat voivat vaatia terveeltd lapselta liikaa ym-
martadmistd ja auttamista. Terveen sisaruksen tarpeet tulee
huomioida, ja hinté tulee tukea omassa kasvussaan ja ke-
hityksessdén ettei terve lapsi koe olevansa vihemman tar-
ked. Kokiessaan joutuvansa syrjaan sairaan sisaruksen-
sa vuoksi, voi terve lapsi kokea pahantahtoisia ajatuksia si-
sarustaan kohtaan. Pettymyksen tunne siita, ettd sisarus ei
olekaan sellainen kuin oli toivottu, voi puolestaan aiheut-
taa syyllisyyden tunteita. Sisarusten vélisia ristiriitoja on
hyva selvittaa ja jarjestda lapsille myos yhteistd tekemis-
td. Sisarukset voivat my0s olla toistensa parhaita ystavia ja
tukijoita.

Téarkeéa on se, ettd perheesséi ei korostettaisi liikaa sai-
rautta ja terveyttd, vaan nahtdisiin lapset lapsina, joilla on
omanlaisensa voimavarat, vahvuudet ja mieltymykset.

Kun lapsen ldheinen sairastuu

Vakava sairaus tuo mukanaan arkeen vaikuttavia asioi-

ta. Sairauden hoito ja oireet voivat aiheuttaa poissaolo-

ja kotoa, voimattomuutta, pahoinvointia ja vihentda lap-
sen kanssa vietettyd yhteistd aikaa. Lapsi voi ndhda lahei-
sen kivun, kunnon heikkenemisen ja avun tarpeen lisdan-
tymisen. Perheelld ei tarvitse olla tiydellisia ja valmiita toi-
mintakeinoja sairauden aiheuttamien tunteiden ja tilan-
teiden selvittdmiseen. Avoin keskustelu ikdan sopivalla ta-
valla on riittdvaa, ja on tirkedd ymmartaa, ettd lapsi on

Sairauden kohdatessa perhetta tukea ja apua sai-
raalan kautta tarjoavat psykologit, sosiaalityon-
tekijat seka erilaiset terapeutit, kuntoutusohjaa-
ja ja sairaalapastori. Sairaalan ulkopuolella tukea
saa mm. erilaisilta jarjestoilta, joiden kautta 16y-
tyy usein myos vertaistukea. Myds useimmat seu-
rakunnat tarjoavat tukea erilaisiin kriiseihin ja
elamantilanteisiin.

perheenjésen ja taten osallisena tilanteessa. Kun lapsi tie-
taa, ettd asioista saa puhua, pelot voivat halveta. Asioiden
idnmukainen ja oikea-aikainen késittely antavat lapselle
evaitd kohdata myo0s tulevaisuuden vastoinkdymisia.

Lapset ymmartavat usein paljon enemmaén kuin aikui-
set uskovat tai olettavat heiddn ymmartavan. On hyva ja-
kaa tosiasiat lapsen kanssa, ja lapselle tulee antaa aikaa si-
sdistaa kerrottu asia. Lapsi voi asiaa mietittydan ottaa
asian puheeksi myéhemmin, ja talléin olisi tdrkeda, ettd ai-
kuinen olisi valmis asiasta lapsen kanssa keskustelemaan.
Vakavassa tilanteessa on hyva jattaa tilaa myos toivolle,
mutta katteettomat lupaukset voivat olla haitallisia. Kes-
kustelu voi koskea niité asioita, jotka vaikuttavat lapsen
elamédan konkreettisesti, seké tietysti asioita, joita lapsi itse
nostaa esiin. Lapsen huolta voi keventaa kertomalla, etta
laheinen saa sairauteensa apua.

Tiedon liséksi lapselle on myds hyvéa sanoittaa tuntei-
ta. Suru ja huoli ndkyvat lapsilla usein vihana ja artynei-
syytend. Vihan tunteisiin ei tulisi vastata vihalla, vaan ker-
toa ettd tunteita saa olla, mutta itsed tai muita ei saa satut-
taa. Aikuinen voi kertoa myds omista tunteistaan lapsel-
le, mutta kaikkia aikuisten pelkoja ja murheita ei lapselle
voi kertoa. Lapsen tehtdvana ei mydskaan ole koskaan toi-
mia aikuisen tukijana, vaikka hén itse haluaisikin aikuista
lohduttaa.

Lapsen konkreettiset reaktiot liheisen sairauteen voi-
vat olla hyvin vaihtelevia: joku voi tiuskia, kiukutella, ko-
keilla rajoja ja tehda kiellettyja asioita, toinen vetaytyéa
omiin oloihinsa tai jatkaa tdysin normaalia elamé&a. Lap-
si voi my06s taantua: jo itsendisesti syova lapsi alkaa haluta
syoOttamista, itsendisesti koulumatkat kulkenut haluta kyy-
ditysta tai lapsi voi haluta viereen nukkumaan. Lapselle
on tarkead, ettd vanhempi pyrkii vastaamaan lisddntynee-
seen turvan tarpeeseen. Erityisen tirkeda on kertoa lapsel-
le, ettd ldheisen sairaus ei johdu lapsesta, eikd han ole voi-
nut sitd toiminnallaan aiheuttaa.

Perhettd kohdanneesta sairaudesta ja tilanteesta kan-
nattaa kertoa myos lapsen muihin arkiymparist6ihin, ku-
ten paivékotiin ja kouluun seka ystavien perheille. Talldin
lapsi vapautuu salailun taakasta ja voi saada ymparilleen
liséa turvaverkkoja. Isomman lapsen kanssa voi sopia yh-
dessé, kuka kertoo ja mitd kerrotaan.

Lahteet ja lisatietoja:

Mannerheimin Lastensuojeluliitto, www.ml.fi
Mielenterveystalo, www.mielenterveystalo.fi
Terveyskyla, www.terveyskyla.fi

Tukiliitto, www.tukiliitto.fi
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Teksti Kati Kekkonen

Varhainen vuorovaikutus
ja psyykkinen kehitys

Lapsen ensimmaisind vuosina luodaan pohja myohemmalle hyvalle kasvulle ja kehitykselle.

Lapsi tarvitsee hoitajakseen turvallisen aikuisen, johon hén voi solmia pitkdkestoisen suhteen.
Vauva tarvitsee varhaista vuorovaikutusta. Varhaisella vuorovaikutuksella tarkoitetaan lapsen ja
vanhemman tai huoltajan yhdessa olemista, kokemista ja tekemistd heti vauvan syntymasta alkaen.

Vauvalla on alusta alkaen kyky ja tar-
ve olla vuorovaikutuksessa ja vau-
van on tarked voida kiintyd vanhem-
paansa. Hyva varhainen vuorovaiku-
tus rakentuu vanhemman herkkyy-
desté lapsen viesteille, niiden paa-
sdantoisesti oikealle tulkinnalle ja joh-
donmukaisesti lapsen viesteihin vas-
taamiselle. Kiintymyssuhde on vélt-
tdmaton hyvélle kasvulle ja kehityk-
selle. Kiintymyssuhteella tarkoite-
taan lapsen ja vanhemman erityista
tunnesidettd, joka muodostuu arjen
vuorovaikutuskokemuksista.

Lasta hoitaessaan vanhempi vélit-
tdd omalla katseellaan, d4anelldan ja
kosketuksellaan lapselle tunteen rakas-
tetuksi tulemisesta, ja ndin vahvistaa
lapsen tunnetta siitd, ettd maailma on
turvallinen paikka ja mind olen tarkea.
Vanhempi pyrkii ymmaértamaan vau-
van tunnetiloja ja reagoimaan niihin ja
tdten auttaa lasta tunnistamaan myds
omia tarpeitaan ja tunteitaan. Vanhem-
pi auttaa vauvaa lieventdmaan ja sie-
tdmadn pahaa oloa ja mieltd ja lisaa-
maan hyvaa oloa, esimerkiksi lohdut-
tamalla ja syliin ottamalla.

Perusturvallisuuden tunne muo-
dostuu varhaisessa vuorovaikutukses-
sa. Kun lapsella on riittdva perustur-
vallisuuden tunne, kykenee han kehit-
tymadan niin fyysisesti kuin psyykki-
sestikin; leikkim&an, luomaan ja oppi-
maan. Lisdksi lapsi oppii hakemaan ja
vastaanottamaan hoivaa ja tukea sil-
loin kun hén sita tarvitsee. Positiiviset
perusturvallisuuden kokemukset hei-
jastuvat myos lapsen my6hempiin ih-
missuhteisiin, kehittdvat empatiaky-
kya ja luovat hyvan itsetunnon.

Riittdvan hyva varhainen
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Mielikuva lapsesta ja perheesta syntyy jo raskausaikana ennen lapsen syntymaa. Myés lapsi
pystyy jo kohdunsisdisessa maailmassa aistimaan erilaisia arsykkeita ja reagoimaan niihin.

vuorovaikutus ei kuitenkaan ole ra-
kettitiedettad. Pysyvat ihmissuhteet ja
perheen tavallinen arki riittda: huo-
lehditaan rutiineista, kuten unesta,
ruoasta, puhtaudesta ja ulkoilusta,
osoitetaan rakkautta ja asetetaan rajo-
ja. Leikitdan, loruillaan, luetaan satu-
ja, hassutellaan, nauretaan. Lapsi tar-
vitsee vanhemman aikaa ja tunnet-
ta siitd, ettd vanhempi nauttii hdnen
kanssaan olemisesta. Yhteisen tekemi-
sen ei tarvitse olla suunnitelmallista,
vaan tirkeinta on olla yhdessa ja ko-
kea asioita.

Vanhemman ja lapsen erilaiset
temperamenttipiirteet voivat joskus
hankaloittaa viestien ymmartamista.

Temperamentilla tarkoitetaan ihmi-
sen synnynndista reagointitapaa ar-
sykkeisiin. Toiset ovat rauhallisia, hel-
posti sopeutuvia, toiset taas helposti
kiihtyvié tai varautuneempia. Tempe-
ramentit eivat ole arvotettavissa, eika
mikaan temperamenttityyppi ole tois-
ta parempi tai huonompi. Aina van-
hempi ei osu oikeaan arvioidessaan,
mitd vauva viestii. Se ei kuitenkaan
ole vaarallista, eivatka yksittdiset ja
tahattomat vadrinymmarrykset vaa-
ranna lapsen kehitysta. Joskus yhtei-
sen ymmarryksen saavuttaminen vie
vain hieman enemman aikaa, ja vau-
vakin oppii uusia tapoja tehdikseen
itsensd paremmin ymmaérretyksi.



Aivot kehittyvit vuorovaikutuksen aikana

Vauvalla on synnynndinen tarve ja halu toimia yhdessa
muiden kanssa. Vuorovaikutuskeinot kehittyvat vauvan
kasvaessa. Vastasyntyneet hakevat huomiota itkemalla, va-
hén isommat vauvat katsekontaktilla, hymyilemall4, jo-
keltelemalla ja kdsia ojentelemalla. Kun lapsi oppii liikku-
maan, syliin kiipedminen, luokse konttaaminen ja kohti ku-
rottelu ovat myos vuorovaikutukseen hakeutumista.

Se, ettd vanhempi ottaa kontaktia vauvan kanssa jo synty-
masté alkaen, tukee varhaista vuorovaikutusta ja tunnetaito-
jen kehitystd. Vaikeatkin tunteet ovat sallittuja, tunteiden ka-
sittelyssd vauva tarvitsee vanhemman rauhoitusta ja lohdu-
tusta, vanhemman apua auttaa sietimaan hankalaa oloa.

Varhainen vuorovaikutus ja siihen liittyvat tunnekoke-
mukset ohjaavat aivojen toiminnallista kehitysté ja ohjaavat
aivojen energia- ja informaatiovirtoja. Aivojen kehittymi-
seen vaikuttavat tunne- ja vuorovaikutuskokemusten lisaksi
muun muassa perushoivan laatu, biologiset tekijat seka pe-
rinnélliset ja yksilolliset kokemukset. Aivojen kehitys on nii-
den kaytostd riippuvaista. Kun samaan kokemukseen, kuten
itkuun, vastataan toistuvasti lohduttamalla, se vahvistaa so-
luyhteyksid ja niiden rakenteita. Ndin lapselle muodostuu si-
sdinen kokemus, joka ohjaa hénté ajattelemaan myonteisesti
ja toiveikkaasti; minun tarpeeni ovat tarkeitd, minua ei jate-
td yksin ja muihin ihmisiin voi luottaa.

Kielteiset kokemukset voivat puolestaan synnyttaa toi-
senlaisia kytkentdjé, ja vaikeat, toistuvat laiminly6nnit, hyl-
kaamiset ja pahoinpitely voivat vaurioittaa aivojen kehitys-
té jopa pysyvasti. Varhaiset negatiiviset kokemukset voivat
muuttaa aivojen rakennetta ja toimintaa, ja esimerkiksi pit-
kékestoinen stressi voi johtaa aivojen aineenvaihdunnan
muutoksiin, aiheuttaa solutuhoja tai estdd aivoalueiden va-
listen yhteyksien muodostumista.

On hyva muistaa, ettd kaikki lapset kehittyvat omaa tah-
tiaan, eika yksilollista kehitysvauhtia voi nopeuttaa. Aivo-
jen kehityksesséa kiihkeintd vaihetta kestdd noin kolmeen
ikdvuoteen saakka, jonka jalkeenkin kehitysta edelleen ta-
pahtuu. Lapset oppivat parhaiten uusia asioita, kun he ovat
tyytyvaisid ja onnellisia.

Kun perheeseen syntyy sairas lapsi

Harvinaiset haasteet- seminaarissa lokakuussa katilo Kirsi
Kovanen puhui varhaisen vuorovaikutuksen merkitykses-
td, kun perheeseen syntyy sairas lapsi seka siitd, mita hoi-
tohenkilgston tulisi asian suhteen huomioida.

Kovanen muistutti, ettd varhainen vuorovaikutus alkaa
jo lapsen ollessa kohdussa, ja vuorovaikutusta tapahtuu jo
solutasolta lahtien. Jos jo raskausaikana saadaan tietaa lap-
sen sairastavan harvinaista sairautta, vanhemman voi olla
vaikeampi edetd raskauden psyykkisessd prosessissa ja
luottaa elavén lapsen syntyméaan. Mielikuva lapsesta ja lap-
sen sairaudesta alkaa elda raskausaikana vanhemman mie-
lessa ja se tulisi my0s hoitohenkilékunnan ottaa huomioon.
Tuen tarjoaminen on tarkeda: jos didilla on raskausaikana
haasteita esimerkiksi tunnepuolella, riski varhaisen vuoro-
vaikutuksen haasteisiin kasvaa.

Odottava aiti muodostaa mielikuvia vauvasta odotus-
aikana, ja harvinaisen sairauden selvidminen voi romah-
duttaa mielikuvat ja vaikeuttaa didin ja lapsen vuorovai-
kutusta. Harvinaisten sairauksien kohdalla tiedon puute li-
sda turvattomuuden tuntua seka raskausaikana ettd lapsen

= * = =~

Varhainen vuorovaikutus ja siihen liittyvat tunnekokemukset ohjaa-
vat aivojen toiminnallista kehitysta ja ohjaavat aivojen energia- ja in-
formaatiovirtoja. Kosketus on tarked osa varhaista vuorovaikutusta.

syntyman jalkeen. Vastasyntynyt sairas lapsi voidaan vie-
dé heti tehohoitoon, pois didin viereltd, mika lisdd vanhem-
man ahdistusta ja menettdmisen pelkoa. Tehohoidossa ole-
vaa lasta voi olla vaikea tunnistaa hoitotoimenpiteiden ta-
kia, lapsi voi liikkua poikkeavasti ja ottaa puutteellisesti
kontaktia joko sairaudesta tai ladkityksestad johtuen. Olisi-
kin tarkeda pyrkid saamaan ihokontakti vanhemman ja
lapsen vélille mahdollisimman pian, jotta eron aiheuttamil-
ta haitoilta ja tyhjén sylin tunteelta valtyttaisiin.

Sairaan lapsen vanhemman voi olla myds vaikea 16ytaa
omaa rooliaan muuttuneessa tilanteessa ja lapsen mahdol-
lisesti tarvitseman hoidon takia oma rooli voi kadota tun-
teeseen sairaanhoitajan roolissa toimimisesta. Sairaan lap-
sen perheessd on meneillddn monta kriisid samaan aikaan,
ja hoitohenkil6kunnan tehtdvana olisi tukea koko perhetta
selvidmadan kriiseistd ja minimoimaan stressin aiheet.

Hyva keino on ottaa vanhemmat mukaan lapsen hoi-
toon jo sairaalassa, jos vanhemmat itse nain haluavat. Hoi-
don tuen tulisi jatkua myos kotona, jotta vastuut eivat jaisi
yksin vanhempien kannettaviksi. Vanhempien vdsyminen
tulisi huomioida ja sithen puuttua riittdvan ajoissa. Hoi-
tohenkilokunnan tulisi olla vuorovaikutuksessa perheen
kanssa, ja auttaa perhettd pitiméaan lapsen tarpeet mieles-
sd ja tarvittaessa ohjata vuorovaikutukseen lapsen kanssa.
Tukea olisi hyva tarjota myos akuuttivaiheen jalkeen lap-
sen eri kehitysvaiheissa.

Kovanen muistuttaa ammattilaisia my®ds siité, ettd lapsi
huomioidaan aina lapsena, eiké vain lddketieteellisen tut-
kimuksen kohteena. Oma lapsi on vanhempien mielesta
maailman ihanin lapsi ja vanhempien tulisi kuulla lapses-
taan my0s positiivisia asioita.

Lahteet:

Kovanen Kirsi: Luento Harvinaiset haasteet -seminaarissa
29.10.2024

Mannerheimin lastensuojeluliitto, www.mll.fi

Mantymaa ym. 2003. Tunteet, varhainen vuorovaikutus ja aivojen
toiminnallinen kehitys. Ladketieteellinen Aikakauskirja Duodecim
2003;119(6);459-465.
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FSHD Finland

aloittelee

toimintaansa

FSHD Finland sai toiminnalleen virallisen sinetin maaliskuun alussa, kun yhdistys hyvaksyttiin
rekisterdidyksi yhdistykseksi. Pienen potilasryhman perustama yhdistys haluaa keskittya
toiminnassaan eritysesti tutkimuksen tukemiseen. Yhdistyksessa on talla hetkellda kymmenkunta
jasentd, ja FSHD:aa sairastavien ja kannatusjasenten lisaksi myos esimerkiksi sairauteen
erikoistuvat tutkijat, l1adkarit ja fysioterapeutit ovat tervetulleita liittymé&an mukaan.

Jasenilleen uusi yhdistys tarjoaa vertaistukea, viimeisin-

té tietoa sairauden hoidosta ja mahdollisuuden osallistua
diagnoosikohtaisen yhdistyksen toimintaan ja mydtavai-

kuttaa hoitomenetelmien kehittdmiseen.

Yhdistyksen puuhamies ja puheenjohtaja Lauri Piri-
nen kertoo, ettd yhdistyksen alkutaival on mennyt muka-
vasti. Tekemista riittda: yhdistys hakee vield yhtéa varatoi-
minnantarkastajaa ja omien verkkosivujen kokoaminen on
loppusuoralla.

- Yhdistyksen nettisivuja on tydstetty koko kesa ja syk-
sy, ja varsinkin teknisen puolen kuntoon saaminen vei pit-
kéaéan. Saksan ja Ruotsin FSHD-edustajilta on saatu arvokas-
ta teknista tukea, mutta myds faktojen tarkastaminen on
vienyt aikaa, ettei tule kirjoitettua vadraa tietoa.

— Nettisivujen tekstien kirjoittamisessa on tarkeinta ol-
lut toivon antaminen varsinkin ensimmaista kertaa omia
oireitaan googlettelevalle, vaikka sairaus aiheuttaa rajuja-
kin oireita. Globaalissa FSHD-yhteisdssa ollaan todettu, etté
FSHD:ta koskeva viesti on tdhdn asti ollut “ei ole parannus-
keinoa”, mihin kdytdnnossa sisdltyy ajatus ”ei ole toivoa”.
Téamén viestin on muututtava muotoon ”tutkimus etenee
kovaa vauhtia ja jokainen voi sitd omalla panoksellaan tu-
kea”. Taman viestin on myos valityttava ladkarilta potilail-
le, Pirinen toteaa.

FSHD Finland hyvéksyttiin juuri FSHD Europen viralli-
seksi jaseneksi, mikd on tarkeda integroitumisen kannalta.

— Meiddt otettiin mieluusti vastaan uutena jasenena.
FSHD Europe on 2010 perustettu Euroopan FSHD-jarjesto-
jen federaatio, jossa on nyt 13 jasenyhdistystd yhdestatois-
ta maasta. Toiminta on pitkdén ollut pienimuotoista, mutta
on nyt vauhdilla muuttumassa ammattimaisempaan suun-
taan. Ensimmainen tyontekija palkattiin viime vuosina ja
nyt juuri toinenkin aloitti, Lauri Pirinen Kkertoo.

Pirinen osallistui lokakuussa FSHD Europen Pariisissa
jarjestettyyn vuosikokoukseen yhdistyksen edustajana. Ko-
kous alkoi perjantaina vierailulla paikallisen lihastautilii-
ton eli AFM Téléthonin pddmajaan ja Généthon-yhtion la-
boratorioon Evryssa. AFM Téléthoniin kuuluva Généthon
on maailman johtavia laboratorioita geeniterapian kehityk-
sessd harvinaissairauksiin.

- Ranskassa on pitkat perinteet tutkimukseen panos-
tamisessa. Ymparille oli muodostunut oikein genetiikan
alan keskittyma, ja vierailu oli hulppea kuten koko kokous-
kin. Lauantaina ja sunnuntaina pidettiin varsinainen vuo-
sikokous ja kehitettiin organisaation strategiaa ja asetet-
tiin tulevaisuuden tavoitteita, Pirinen kertoo. Ja jatkoakin
on tulossa:

— Amsterdamissa jarjestetdan kesakuussa seka tutkijoil-
le ettd potilaille suunnatut FSHD-konferenssit ja meitd on
sinne useampikin lahdgssa. Olemme innoissamme uudesta
yhdistyksesta ja toivotamme uudet jasenet tervetulleeksi!

Porras-lehti ilmestyy ensi vuonna 4 kertaa

STEAn jarjest6ihin kohdistamien avustusleikkausten takia Por-
ras-lehden ilmestymista vahennetaan ensi vuonna yhdella leh-
delld, joten lehdesta julkaistaan vuonna 2025 nelja numeroa.
Lehden teemat ja ilmestyminen vuonna 2025 ovat seuraavat:

1/25 - Teemana Vaikuttaminen, ilmestymisviikko 10
2/25 - Teemana Hyvinvointi, ilmestymisviikko 24
3/25 - Teemana Tutkimus ja hoito, ilmestymisviikko 37

4/25 - Teemana Osallisuus, ilmestymisviikko 50
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My®&s lehden liitteena julkaistun Sosiaalikompassin jul-
kaiseminen paattyy, ja Lihastautiliitto on jatkossa mukana
Jarjestdjen sosiaaliturvaoppaan sisallontuotannossa verkos-
sa yhdessa oppaan muiden julkaisijoiden kanssa.

Lihastautiliiton verkkosivusto uudistuu vuoden 2025 al-
kupuolella, ja yhden Porras-lehden lehden poisjaantia pyri-
taan tulevaisuudessa paikkaamaan kehittamalla ja liséamal-
1a artikkelijulkaisua verkkosivustolla.



Teksti Aaron Lundell « Kuva FC Inter Powerchair Facebook

Aaron tutustui tyoelamaan Lihastautiliitossa

Aaron Lundell vietti lokakuussa Lihastautiliitossa viikon tutustuen tyfelamaan TET-harjoittelun
merkeissa. TET-harjoittelijan yksi perinteikas tehtava liitossa on aina ollut Porras-artikkelin
kirjoittaminen itsed kiinnostavasta aiheesta, ja Aaronin kohdalla se oli sahkopyoratuolijalkapallo:

Nimeni on Aaron Lundell, olen 15-vuotias ja pelaan sahké-
pyoratuolijalkapalloa. Sahkopyoratuolijalkapallo on harras-
tus, joka mahdollistaa perinteisen jalkapallon jannityksen ja
hauskuuden vammaisille. Olen pelannut noin 10 vuotta ja
kuulun FC-Inter Powerchair -joukkueeseen, joka on voitta-
nut useita Suomen mestaruuksia. Meilld on 6 pelaajaa ja iso-
veljeni on yksi heisté. Aitini hoitaa joukkueen sosiaalista me-
diaa ja isdni on joukkueen valmentaja. Meistd on tullut Suo-
messa niin ammattimaisia, ettd vaadimme isompia ja vah-
vempia vastustajia, minka vuoksi pelaamme myds ulkomail-
la. Olemme pelanneet aiemmin Tanskassa ja Espanjassa, ja
olemme oppineet paljon siitd, kuinka pelata paremmin.

Téssad ovat tirkeimmat asiat siitd, miten sdhkopyoratuo-
lijalkapallo toimii, jos olet kiinnostunut:

* Sité pelataan usein koripallokentdlld, jossa molemmat
maalit ovat vain kaksi tolppaa ilman verkkoa.

* Kaksi joukkuetta, joissa molemmissa on kolme pelaajaa
ja maalivahti, kayttavat erityisia sahkopyoratuoleja, joiden
edessé on puskuri. Silla potkitaan palloa, joka on kaksin-
kertainen tavalliseen palloon verrattuna.

« Ottelu koostuu kahdesta 20 minuutin erasta.

* Kaksi-vastaan-yksi sddnto on sainto, jota tarvitaan pelin
sujuvuuden parantamiseen ja tilan luomiseen. Jos kaksi pe-
laajaa samassa joukkueessa ovat 3 metrin pdédssa pallosta,
kun myos vastustaja on 3 metrin sisallé, vastustajalle luo-
daan epésuora vapaapotku. Ainoa poikkeus tdhén on, jos
toinen saman joukkueen kahdesta pelaajasta on maalivah-
din maalialueella.

» Kolme-maalialueella (tai kolme-boxissa) saanto tarkoittaa,
ettd joukkueessa voi olla vain kaksi pelaajaa maalialueella.
Jos kolmas pelaaja tulee maalialueelle, vastustaja saa epé-
suoran vapaapotkun.

Aaronin joukkue on paljon mestaruuksia ja palkintoja rohmunnut
FC-Inter Powerchair. Aaron kuvassa toinen oikealta.

* Kun pallo menee kosketuksen ulkopuolelle ja joukkueelle,
joka ei ole koskenut palloon, myénnetdan vapaapotku. Pe-
laajien ei tule heittda palloa (koska heilld ei usein ole sithen
voimia), vaan potkaista se takaisin kentdlle. Tdma johtaa
mahdollisuuteen potkaista pallo suoraan maaliin.

¢ Jonkun ly0misesta seuraa rangaistus.

Olen erittdin iloinen saadessani olla sihkdépydératuolijalka-
palloilija. Se antaa minulle tekemistd vapaa-ajalla ja saan
olla osa mukavaa yhteisdd. Hienot sy6t6t ja uskomattomat
maalit luovat unohtumattomia ja iloisia muistoja. Suosit-
telen mielelldni sahkoépyoratuolijalkapalloa harrastuksek-
si vammaisille, jotka kaipaavat enemman jannitysta elé-
maan. Jos se ei ole sinun juttusi, ei hdtda. Jos se on sinun
juttusi, jatka palloilua!l

Kaikki kentille ja saleihin -podcastin 11. jakso kuunneltavissa!

Uusimmassa Kaikki kentille ja saleihin -podcastin jaksossa
aiheena on fatiikki, joka on yleinen haaste erityisesti toimin-
tarajoitteisilla oppilailla. Fatiikki, eli kokonaisvaltainen uupu-
mus, voi vaikuttaa merkittavasti koululaisten arkeen. Toisin
kuin tavallinen vasymys, fatiikki ei helpota lepaamalla tai hy-
vana ydunena. Se haastaa oppimista, keskittymiskykya ja so-
siaalista vuorovaikutusta. Kaikki kentille ja saleihin -podcas-
tin 11. jaksossa paneudutaan fatiikin vaikutuksiin koulumaa-
ilmassa ja tarjotaan kaytannon vinkkeja sen hallintaan.

Liisa-Maija Veraisen ja Sanna Tuisku-Lehdon vieraana on
psykofyysinen fysioterapeutti Johanna Tervonen, joka jakaa
asiantuntemustaan aiheesta.

Miten liikuntatunteja voi mukauttaa niin, etta kaikki voi-
vat osallistua? Enta miten tauotus ja palautuminen autta-
vat hallitsemaan uupumusta? Naihin ja moniin muihin ky-
symyksiin saat vastauksia tasta jaksosta. Kuuntele jakso

M. JAKSO

TILLE
JA S/E\L[HHHN FODeAST

Lihastautiliiton verkkosivustolla ja poimi kaytannon vinkit
jaksamisen tueksi! Tallenteen I6ydat myds podcast-sovelluk-
sista, kuten Spotify ja Apple podcasts.
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Yhdistysten
jasenhankintakilpailu

Lihastautiliiton jasenyhdistykset haastettiin 2.9. Li-
hastautien tietoisuuspdivana mukaan jasenhankin-
takampanjaan. Kampanjan tulokset ovat nyt selvil-
13, ja koko kampanjan aikana uusia jasenia kaikkiin
yhdistyksiin saatiin yhteensa 58 kappaletta. Lampi-
masti tervetuloa mukaan joukkoomme kaikki uudet
lihastautiyhdistysten jasenet ympari Suomen!

Aikaa uusien jasenten hankkimiseen annettiin
marraskuun loppuun asti, ja kampanja lahtikin heti
alusta asti hienosti kayntiin. Myds Lihastautiliiton
hallitus paatti Iahtea tukemaan yhdistysten kam-
panjointia lupaamalla jdasenmaaraansa suhteutet-
tuna eniten uusia jasenia hankkineelle yhdistyksel-
le 300 euron rahallisen kannustimen. Toiseksi eniten
jasenia hankkinut yhdistys sai 200 euroa ja kolman-
neksi sijoittunut 100 euroa.

Voittajaksi selviytyi kokonaisjasenmaaraan suh-
teutettuna Lapin laanin lihastautiyhdistys 5/52=
9,62 % uusien jasenten osuudellaan. Toiseksi tuli
Kymenlaakson lihastautiyhdistys lukemin 4/91=4,4 %
ja kolmanneksi Pirkanmaan lihastautiyhdistys luvuin
8/195=4,10 %. Paljon onneal

Kunniamaininta meni talla kertaa Lounais-Suo-
men lihastautiyhdistykselle, joka onnistui hankki-
maan lukumaaraisesti suurimman maaran uusia ja-
senia, yhteensa 13 jasenta/430= 3,02 %.

Muissa yhdistyksissa uusia jasenia hankittiin
seuraavasti:

Uudenmaan Lihastautiyhdistys 10/512= 1,95 %,
Pohjois-Savon lihastautiyhdistys 1/73=1,37 %,
Pohjanmaan lihastautiyhdistys 2/213=0.94 %,
Oukali 3/135=2,22 %, Keski-Suomen lihastautiyh-
distys 2/78= 2,56 %, Kaakkois-Suomen lihastautiyh-
distys 4/117= 3,42 %, Itd-Suomen lihastautiyhdis-
tys 4/122=3,28 %, Etela-Hameen lihastautiyhdistys
2/133= 1,50 %. Paljon onnea kaikille yhdistyksille ja-
senmaaraansa kasvattamisesta hallituksen ja koko
liiton henkilokunnan puolestal!

Uudet jasenet, tervetuloa Teamsin kautta
jarjestettavaan Jasenyys kannattaa!
-tilaisuuteen 6.2. klo 17.30-19. Katso lisa-
tiedot taman lehden tapahtumaliitteesta!l
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Muutoksia jasenlaskutukseen

Lihastautiliitto on laskuttanut yhdistysten puolesta lahes kaikkien
yhdistysten jasenmaksuja vuosina 2023 ja 2024, ja laskut on toimi-
tettu Postin Messaging Oy:n iPost-palvelun kautta. Olemme kehit-
taneet vuodelle 2025 edullisempaa tapaa toimittaa laskut jasenis-
tolle, ja jatkossa laskut tulevat Sensen jasenrekisterin sahkdpos-
tin kautta automattisesti siihen sahkdpostiosoitteeseen, joka on il-
moitettu rekisteriin. Niilla henkil6illa, joilla ei ole sahkdpostia, lasku
tulee edelleen paperipostina. Paperipostin kustannus on noin vii-
sinkertainen sahkoposti- ja e-laskutukseen verrattuna, ja siksi liitto
siirtyy laskuttamaan jasenist6a massalaskutuksena Sensen jasen-
rekisterin sahkdpostin kautta. Lahetysosoite on lihastauti@invoice.
avoine.com, joten tarkistathan tarvittaessa roskapostisi.

Kannustamme nyt kaikkia jasenia tarkistamaan tai ilmoitta-
maan yhdistykselleen sahkdpostiosoitteen yhdistysten kulujen va-
hentamiseksi laskutukseen ja kaikenlaiseen viestintaan liittyen.
Taman voi tehda myds omilla Jasen-sivuilla. Lihastautiliitto lahet-
taa myos tietoa ja tapahtumamuistutuksia kustannussyista vain
sahkopostinsa ilmoittaneille.

E-laskutussopimuksen tekeminen

Edullisin vaihtoehto liiton laskutuksen piirissa oleville jasenille on e-
laskutussopimus, josta tulee vahiten kustannuksia yhdistykselle. Ja-
senlaskun muuttaminen e-laskuksi tapahtuu tekemalla valtuutus
henkil6kohtaisesti omassa verkkopankissa. Viimeisimman jasen-
laskun I8ydat omien jasensivujesi etusivulta kolmen viivan takaa,
kohdasta Laskut. Laskulta I6ydat viitenumeron, seka jasennumero-
si, jotka tarvitaan e-laskutussopimuksen tekemiseen. Jd&sennumero
[6ytyy my®6s kirjautumissivun yldosasta. Tilauksen yhteydessa e-las-
kun palvelun tarjoajaksi verkkopankissa valitaan Lihastautiliitto.

Tama tieto ei kosketa Pohjois-Savon ja Kymenlaakson yh-
distysten jasenia, koska he jatkavat jasenlaskutustaan perintei-
seen malliin my&s vuonna 2025. Silloin e-laskutussopimus ei ole
mahdollinen.

Jasensivut

Kaikkien jasenten kaytdéssa on henkildkohtainen jasensivusto, jos-
ta l6ytyy paljon tietoa. Kirjautumalla omille Jasensivuillesi ndet
kaikki Lihastautiliiton jasenedut ja voit varmistaa niiden saamiseen
tarvittavat koodit. Jasensivuilla on hyva myds tarkistaa ja paivittaa
jasenrekisterissa olevat diagnoosi-, puhelinnumero- ja sahkopos-
titiedot ajantasaisen viestinnan ja jasenlaskujen saamiseksi. Osoi-
tetiedot paivittyvat automaattisesti Postin osoitepalvelun kautta.
Muuttuneet tiedot voi myds ilmoittaa suoraan omaan lihastautiyh-
distykseen, jos jasenrekisterisivujen kayttd ei tunnu luontevalta.

Muistathan paivittaa rekisteriin myds tiedon siita, haluatko Por-
ras-lehden kotiosoitteeseen vai luetko Porras-lehden vain verkko-
sivuilta. Samalla kannattaa ilmoittaa, tarvitaanko postin kautta ja-
eltuna kaikille perheen yhdistysjasenille oma lehti vai riittaako vain
yksi Porras-lehti taloutta kohti. Paaset kirjautumaan omille sivuille-
si kirjautumisosoitteesta https://oma.lihastautiliitto.fi/

Tarvitsetko apua? Jasen-sivujen kayttdon tai laskutus-

asioiden jarjestamiseen liittyvissa asioissa Lihastautilii-
tossa neuvovat jarjestépaallikko Elina Soini seka jarjes-
toassistentti Monica Lahermaa.



Verkkovertaisohjaaja-
verkkokurssi kevaalla

Lihastautiliitto jarjestaa maalis-toukokuussa 2025 yhteistydssa
Erilaisten oppijoiden liiton ja Opintokeskus Siviksen kanssa
Verkkovertaisohjaaja-verkkokurssin. Kurssilla opiskellaan mm.
verkkomuotoisen vertaisryhman ohjaamismenetelmia, vuo-
rovaikutuksen edistamista seka erilaisten verkkotyokalujen
kayttoa. Kurssilla kaydaan lapi verkkovertaisryhman perusta-
minen, markkinointi sekd kaytannon toteuttamisen ja arvioin-
nin perusteet. Kurssi sisaltaa kaytannon harjoittelua erilaisten
menetelmien ja valineiden hyddyntamista kaytannossa.

Kurssin kohderyhmana ovat Opintokeskus Siviksen ja-
senjarjestdjen yhdistys- ja vapaaehtoistoimijat seka koke-
mustoimijat, jotka haluavat vahvistaa osaamistaan vertais-
ryhmien toteuttamisessa verkkoymparistdissa.

Jos kiinnostuit, lue lisda Lihastautiliiton verkkosivuston
Ajankohtaista-osiosta! Hakuaika kurssille paattyy 13.1.2025,
ja lisatietoja kurssista antaa jarjestopaallikkd Elina Soini:
044 038 6614 tai elina.soini@lihastautiliitto.fi.

Hilkka ja Eino Lindstromin
rahaston haku 2025

Hilkka ja Eino Lindstromin rahaston apurahojen haku on
auki 28.2.2025 saakka. Apurahaa voi hakea kaksi kertaa
vuodessa, toinen haku paattyy 29.8.2025.

Rahasto jakaa apurahoja lihastautia sairastaville opiskelu-
mahdollisuuksia, itsensa kehittdmista tai sellaista jarjesto-
ja harrastustoimintaan osallistumista varten, joka edistaa li-
hassairauksista tiedottamista.

Jaettava summa on 100-500 €/vuosi/henkild ja avustuksen
saajan tulee olla Lihastautiliiton jasen.

Hakemukset lahetetadn 28.2.2025 mennessa osoitteeseen:
Lihastautiliitto ry/Liittohallitus, Lantinen Pitkakatu35,

20100 TURKU.

Hakulomakkeita voi tilata Lihastautiliiton keskustoimistolta,
puh. 044 736 1030 tai lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi.
Tiedusteluihin vastaa toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen:
044 064 9494 tai sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi.

Yhdistyksista ja alueilta (|0 2/f.0

Mummojen rollaattoritanssi

Viime vuoden pikkujouluesitys alkoi ndin: Lea-mummo keri
lankaa. Kohta alkoi kuitenkin kuulua "villid metelia, helinda
helsketta pienten tiukujen” ja toiset mummot hiipivat rollaat-
toreita kuljettaen esiin: "Kaikki saapuu piiloistansa joulun viet-
tohon.” Mummot liikkuvat eteen ja taakse ja rollaattorilla ym-
pari. Kadet heiluvat, "on korvia tassuja, pulleita massuja”. Sit-
ten piiriin, kyllahan viidesta jo piirin saa. "Hupsis tupsis huppe-
li rupsis, ne piirissa pyorivat puppeli jupsis.” Ja onnistuuhan se
polkkakin, kun rollaattorin paalla istutaan! "Hupsis tupsis nis-
set ja nassut, polkassa nousevat kapalat ja tassut...”

Aplodit olivat valtaisat ja uusintaa pyydettiin, mutta siihen
ei enaa ollut voimia. Ja olihan oikean pikkujouluaterian vuoro.

Leena Kontturi, Itd-Suomen yhdistys

Kymenlaakson Lihastautiyhdistys ry

toivottaa jasenilleen ja yhteistydkumppaneilleen siunattua
Joulun aikaa ja Onnellista Uuttavuotta!

Lounais-Suomen lihastautiyhdistys

toivottaa oikein hyvaa joulua ja onnellista uutta vuotta!
Tulevana vuonna tapahtuu taas paljon, ja tapahtumat
I6ydat yhdistyksen verkkosivustolta. Kdy katsomassa,
nakymisiin ensi vuonna!
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IN MEMORIAM

Jukka

Sariola
1963-2024

Vammaisjarjestoaktiivi,
kirjailija ja yrittaja

Helsingin julkisen liikenteen matkustajat eivat enda tormaa
tuttuun hahmoon sdhkopyoratuolissaan, eikd hantd néy kir-
koissa, tapahtumissa tai rantatormalld kalastamassa. Jukka
Sariola menehtyi yllattden pyhdinpaivand 2.11.2024.

Jukka syntyi 1963 Jyvaskyldssa Sariolan lahjakkaaseen
pappisperheeseen, joka ndkyi ja vaikutti monin tavoin
asuinkunnassaan Laukaassa. My0s Jukka oli eteva oppilas,
jolle kouluaineet olivat helppoja.

Isén piispanviran vuoksi perhe muutti Lapualle, mis-
sa Jukka kirjoitti ylioppilaaksi ja valmistui myéhemmin
yo-merkonomiksi.

Muutto pohjanmaalta Seindjoen kautta Helsinkiin mah-
dollisti haaveen olla mukana monessa pddmaarana “koh-
ti yhdenvertaista yhteiskuntaa”. Jukka itse toimi esimerkki-
nd, mita kaikkea sihkoépyoratuolia ja hengityslaitetta kéyt-
tdva ihminen voi tehda ja toteuttaa.

Sariola oli vammaisliikkeen merkittdva vaikuttaja, joka
madaratietoisesti puolusti ja edisti vammaisten oikeuksia
ja toimi yhteen sitovana voimana. Hinen asiantunteva ja
analyyttinen otteensa vei asioita eteenpain.

Héanen uransa vammaisvaikuttamisen kent&lla oli
poikkeuksellisen laaja. Sariola toimi Hengitystuki ry:n

pitkdaikaisena puheenjohtajana, ja hengityslaitteen varas-
sa eldvien asiat kulkivat mukana hénen vaikuttamistyds-
sdan. Lihastautiliitto nimesi hdnet vuonna 2016 kunniapu-
heenjohtajakseen. Henkilokohtaisten avustajien tyonanta-
jien liitossa Sariola toimi seké hallituksen ettd valtuuston
puheenjohtajana. Hian oli myods Vammaisfoorumin hallituk-
sen jasen 2011-2014.

Lisdksi Sariola toimi useita kausia sosiaali- ja terveys-
alan eettisen neuvottelukunnan ETENEnR ja vammaisten
henkil6iden oikeuksien neuvottelukunta VANEnR jdsenena.
Hénen asiantuntemuksensa tuki myds vammaisneuvoston
ja lukuisten valtionhallinnon tyéryhmien toimintaa.

Jukalla oli vahva hengellinen vakaumus. Hin toimi pit-
kéaan Kirkon saavutettavuuden ja vammaisuuden neuvot-
telukunnan puheenjohtajana. Han edisti vammaisten ih-
misoikeuksia Suomen evankelisluterilaisessa kirkossa 1a-
himmadisen rakkautta toteuttaen. Vdhemmistén huomi-
oiminen kaikessa kirkon toiminnassa eri tasoilla oli Ju-
kalle syddamen asia ja kirkon toiminnan kannalta tarkea
uskottavuuskysymys.

Vaikuttamistyon ohella Sariola toimi ohjelmointialan
yrittdjdna. Han seurasi yhteiskunnallisia tapahtumia ja oli
loistava keskustelukumppani. Ajatuksista ja luovuudes-
ta aukeni ura my®os kirjailijana. Neljdstd julkaistusta kirjas-
ta yksi, osin Afganistaniin sijoittunut teos, valittiin vuoden
2015 kristilliseksi kirjaksi.

Jukkaa jaavat syvasti kaipaamaan diti, veljet perhei-
neen, laheiset tyotoverit seka laaja joukko yhteistydkump-
paneita, avustajia ja ystavia.

Liisa Rautanen Katri Suhonen

Hengitystukiry Kirkkohallitus
Toiminnanjohtaja Asiantuntija, saavutettavuus ja
Viestintdjohtaja yXolog:

Teologian maisteri, pappi
Diakoni-Sosionomi AMK

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi lilkunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liikuntavastaaviin. Liikuntavastaavat toimivat yh-
teyshenkildina yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden valilla seka koordinoivat ja kehittavat jasenistolle

sopivia terveysliikuntapalveluita.

Sirpa Kalvidisen hoitama Kysy liilkunnasta -palvelu vastaa lihastautia sairastavien liilkuntaan liittyviin kysymyksiin. Palvelun puhelin-
aika on syyskaudella kerran kuussa numerossa 050 599 2472 klo 13.00-15.00 perjantaisin 14.2., 21.3., 4.4. ja 16.5.

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

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liilkuntavastaava liro Leppanen
iiro.leppanen62@gmail.com,
puh. 050 063 2865

UUDENMAAN
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POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

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

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
liilkuntavastaava Pekka Sippo
peki2000@yahoo.com,

puh. 0400 407 136


mailto:peki2000@yahoo.com
mailto:siljariitta.laituri@gmail.com
mailto:atso.ahonen@gmail.com

A L S-y h t eyS h en ki I O t www.lihastautiliitto.fi

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

Tue toimintaa

ETELA-HAMEEN LOUNAIS-SUOMEN Lihastautiliiton toimintaa voit tukea
LIHASTAUTIYHDISTYS LIHASTAUTIYHDISTYS Ksitvishenkiloma tai vritvksena
Kyllikki Lampinen (omainen) Tero Viilto SRS e .
ellikyllikki@gmail.com, tero.viilto@icloud.com Merkkipdivalahjoitukset
p. 040 089 3325 p. 044 042 2269 (vain tekstiviestit) [V N ENEERY LRI T R LR A S ae
Raija Apajalahti (Iaheinen) Alpo Uusiniemi lahjojen sijasta sinua muistavat tukisivat Lihastautiliiton
raija.apajalahti@gmail.com p. 040 028 7705 toimintaa. My6s muistokukkarahat voi ohjata liiton
p. 040 844 8365 Yhdistys toiminnan tukemiseen.
KAAKKOIS-SUOMEN yhdistys@Isly.fi Testamenttilahjoitukset
LIHASTAUTIYHDISTYS p- 0509133517 Testamenttilahjoituksilld kehitetdén Lihastautiliiton toimin-
Erja Vakkila PIRKANMAAN taa sairastavien ja heidén laheistensa hyvéksi. Lahjoittaja
erja.vakkila@gmail.com, LIHASTAUTIYHDISTYS voi halutessaan madritelld lahjoituksensa kayttotarkoituk-
p. 0400 552 423 Jari Lammela sen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.
LAPIN LAANIN lammelajari61@gmail.com, Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
LIHASTAUTIYHDISTYS p. 0400 331738 Lisétietoja lahjoituksista
Mauno Korhonen (omainen) POHJANMAAN talouspaallikko
maunokoo@saunalahti.fi, LIHASTAUTIYHDISTYS Sari Posio, 044 736 1033,
p. 0400 181 102 Carita Ahlvik-Fors sari.posio@lihastautiliitto.fi
carita.ahlvik@gmail.com, Poliisihallituksen myoéntdma rahankerayslupa
p. 050 535 5428 RA/2020/587 Lihastautiliitolle on voimassa 1.8.2020
alkaen koko Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun
UUDENMAAN ottamatta. Varat kaytetaan Lihastautiliitto ry:n jarjes-

taman vertaistuki-, harrastus- ja virkistystoimintaan.
LIHASTAUTIYHDISTYS Rahankerdyslupa on myénnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry
toimisto@uly.fi,

p. 040 833 9430

Ronsu
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Lihastautiliiton palvelut

o
| [T FYSIOTERAPIA

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

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

020%

ﬂ[mlh? KURSSITOIMINTA

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

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

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

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

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

O

r& SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

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

2\ JURIDINEN NEUVONTA

Kynnys ry tarjoaa jarjestdyhteistydssa maksutonta
neuvontaa vammaispalveluihin, vakuutus-, eldke-
ja kuntoutuslainsaadantdon seka perusoikeuksiin
littyvissa asioissa. Palvelun yhteystiedot I16ytyvat
Kynnyksen verkkosivustolta osoitteesta www.kyn-
nys.fi/toiminta/juridinen-neuvonta/
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047]
~UJ Kysy LIHASTAUDEISTA
[(E£O. -pALVELU

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

Asiantuntijan tavoittaa arkisin klo 9-14
numerosta 050 572 2784 tai
kati.kekkonen@lihastautiliitto.fi.

Puhelinlaakariaikoja on 1-2 kertaa
kuukaudessa, kesa- ja heindkuussa
puhelinlddkaripalvelu lomailee.

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIAJAT KEVAALLA 2025

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
laakarille viestia, tekstiviestia tai soittopyyntda
linjan ollessa varattu. Puhelusta peritaan normaali
matkapuhelinmaksu.

TAMMIKUU

Keskiviikko 15.1.
klo 17-18.30
neurologi

Hannu Laaksovirta

HELMIKUU

Keskiviikko 12.2.
klo 16.30-18.00,
neurologian erikoislaakari

Emil Ylikallio
MAALISKUU
Keskiviikko 12.3. Torstai 20.3.
klo 17-18.30 klo 16-17.30
neurologi neurologian erikoislaakari,
Hannu Laaksovirta LT, dosentti
Mari Auranen
HUHTIKUU

Keskiviikko 9.4.
klo 16.30-18.00
neurologian erikoislaakari

Emil Ylikallio

TOUKOKUU

Tiistai 13.5. Torstai 22.5.

klo 16-17.30 klo 16-17.30
perinndllisyyslaaketieteen neurologian erikoislaakari,
erikoislaakari LT, dosentti

Hannele Koillinen Mari Auranen

KESAKUUSSA JA HEINAKUUSSA EI OLE
PUHELINLAAKARIAIKOJA

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




Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkdkatu 35, 20100 Turku

www.lihastautiliitto.fi

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

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Toiminnanjohtaja Sosiaaliturva-asiantuntija Jarjestosuunnittelija
Sari Kuosmanen, 044 064 9494 Katja Voltti, 044 736 1031 Marjo Luomanen

o BT I (kokemustoiminta ja
Jarjestopaallikko Tydelamaasiantuntija (sij.) / vertaistukitoiminta)
Elina Soini, 044 038 6614 Jarjestokoordinaattori 040 754 9716

Janne Ansaharju, 044 901 1440

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049 Jarjestoassistentti

Talouspaallikko

Fysioterapeutti
Emma Velling

Monica Lahermaa, 044 736 1030 040 775 3148

Sari Posio, 044 736 1033 Jarjestosuunnittelija Fysioterapeutti
. Lo B Sirpa Kalvidinen (liikuntatoiminta)  y/eera Tevasaari
Lihastautiasiantuntija Lappeenrannan aluetoimisto 050 591 5043
Kati Kekkonen, 050 572 2784 Perillistenkatu 3,
53100 LAPPEENRANTA Fysioterapeutti

Kuntoutusasiantuntija

Susanna Ryynianen, 044 703 4657 ~ 0202992472

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

N 4

Noora Karkkdinen
044 711 7127

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

P

Liity '
- jéisenekst.'
>

HENKILOJASENEKSI
Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

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

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

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

Liity tayttamalla sédhkodinen liittymislomake
paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI
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

Lisatietoa Lihastautiliiton jasensivuilta
https://lihastautiliitto.fi/mukaan-toimintaan/
liity-henkilojaseneksi/
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Jasenyhdistykset

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.etelahameenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Anna Toskala (vt. pj), 044 036 8462
anna.toskala@hotmail.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

Jarmo Nikumaa (siht.), 040 721 2986,
jnikumaa@gmail.com

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN
JA KAINUUN LIHASTAUTI-
YHDISTYS RY

Lehtokertunkuja 4 A 4,

90410 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 Hameenkyron Parkkis-
kerhon kanssa

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

Myosiittikerho Tampereella

Iiro 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@lIsly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.anttila86@gmail.com
Avustajakeskus

02 251 8549

avustajakeskus@avustajakeskus.fi
www.avustajakeskus.fi

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto 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),
hanna.backstrom@uly.fi

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Elina Levijoki (pj.), 040 517 7243
elinalevijoki@gmail.com

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





