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Vammaisjarjestot vaikuttavat
nyt sithen, etta saavat vaikuttaa

Lihastautiliitto edustaa vammaisjar-
jestond noin 20 000 lihastautia sai-
rastavaa sekd heidédn ldheistdan. Lii-
ton apua tarvitaan erityisen run-
saasti, koska kaikki lihastaudit ovat
harvinaisia ja eri diagnoosejakin on
noin 1 000.

Harvinaisuutensa vuoksi tima
kohderyhma joutuu jatkuvasti tilan-
teisiin, joissa heiddn avuntarvettaan
ei ymmarretd, sairauden tuomat toi-
mintakykyrajoitteet vaihtelevat, ete-
nevét tai niiden kuvaaminen esimer-
kiksi etuuksiin liittyvissa hakemuk-
sissa on ongelmallista.

Avun tarve on korostunut hyvin-
vointialueiden muodostumisen myo-
td. Lihastautiliitto saa enenevassa
maarin viesteja siitd, miten lihastau-
tia sairastavat eri puolilla Suomea ei-
vt saa riittdvéasti tietoa omasta tilan-
teestaan, hoitohenkilokuntaa ei saa
kiinni, kuntoutusta ei saa lainkaan
taildheskaan riittavasti toimintaky-
vyn ylldpitdmiseksi, vammaisten pal-
velulinjoja yhdistetddn muihin lin-
joihin, eikd vammaisen henkilon ti-
lannetta ja sairautta ylipdatdankaan
tunneta. Lista on loputon ja sisallolli-
sesti vaihteleva eri hyvinvointialuei-
den kohdalla.

Sote-uudistuksen tavoitteena on
ollut luoda tasa-arvoisempi palve-
lujen saatavuus ja vahentda ihmis-
ten valisid terveys- ja hyvinvointie-
roja. Tdma ei selvastikdan ole toteu-
tunut. Vammaisjarjestojen tyotaak-
ka on lisdantynyt, koska uudistuk-
sen myo0td ihmiset jaavét ilman tar-
vitsemaansa apua. Harmillista asias-
sa on se, ettd samalla kun jarjeston

kuuluisi auttaa ja vaikuttaa kohde-
ryhmaéa koskevissa asioissa, on vai-
kuttamisen paukkuja laitettava myos
jarjestdjen omien toimintakykyedel-
lytysten turvaamiseen.

Valtakunnan péaattdjilla ei ole
helppo tehtdvd Suomen talouden va-
kauttamiseksi, mutta nyt tapahtu-
villa toimilla ei missdadn tapaukses-
sa yllapidetd suomalaista hyvinvoin-
tia ja rakenneta pitkajanteisesti ai-
kanaan hyvin toimivaa sosiaali- ja
terveyspalveluverkostoa.

Hyvinvointialueiden rajut saasto-
tavoitteet ja sotejarjestdjen rahoituk-
sen leikkaukset huonontavat kaik-
kien asemaa. Eritoten on syytd olla
huolissaan siitd, ettei missdan jarjes-
tojen rahoitusleikkauksista puhut-
taessa huomioida esimerkiksi YK:n
vammaisten henkildiden oikeuk-
sia koskevaa yleissopimusta, joka on
Suomea sitova. Taiman sopimuksen
perusteella vammaisjarjestoilla on
erityinen vastuu ajaa vammaisten oi-
keuksia ja edistaa heidén hyvinvoin-
tiaan yhteiskunnassa.

Vammaisjarjestdjen merkitysta
ei selvastikdan ole ymmarretty yh-
teiskunnallisesti tarkeind toimijoi-
na, jotka tukevat julkisen sektorin
tyotd, jopa helpottaen sen tyopanos-
ta. Jo pelkastaan yksinkertaisia puhe-
linyhteydenottoja jda vuosittain tu-
hansia tekematté julkiselle sektorille,
koska vammaiset henkilot saavat ar-
jen apua ja tukea jarjestoilta. Puhu-
mattakaan siitd lisdarvosta, jota jar-
jestoty6 antaa vammaisille henkil6il-
le itselleen.

PAAKIRJOITUS

Aurinkoista kevaan odotusta kai-
kille lukijoille ja lihastautiyhteison
jasenille!

Sari Kuosmanen
Lihastautiliitto ry
Toiminnanjohtaja

Porras 1/2025 3



b Wi TR
do&’l ’ ,j E
- .

gmg .u*)—l

Mwmm.*ﬁ

Kysymyksia ja vastauksia lihastaudeista

Kokoamme Porras-lehteen sdannollisin valiajoin koosteen sellaisista liittoon tulleista kysymyksista,
joista uskomme olevan hyotya laajemminkin kuin kysyjalle itselleen. Talla kertaa kysymykset
on koottu Kysy lihastaudeista -palveluun tulleista kysymyksistd, ja niithin vastaa neurologian

erikoisldakari Manu Jokela.

Kuinka paljon tulee
virheellisid diagnooseja?
Joskus esimerkiksi IBM-
sairastavat ovat saaneet
virheellisenda diagnoosina
ALS-diagnoosin. Mista
virhediagnoosit voivat johtua?

Virhediagnoosien méaara riippuu hy-
vin paljon sairauden oirekuvasta. Epé-
tyypillisissd ja harvinaisissa sairauk-
sissa riski virhediagnoosista on suu-
rempi kuin yleisissa sairauksissa, jot-
ka kayttaytyvat, kuten niiden “kuului-
si kayttaytya”. Joissakin tapauksissa
oirekuva voi tdyttdd monen eri sairau-
den kriteerit yhta aikaa. Mahdollisia
syitd virhediagnoosien taustalla ovat
ihmisen biologian ja sairauksien mo-
nimutkaisuus ja siitd johtuva tautiluo-
kittelun vaikeus ja epatarkkuus. Jos-
kus kyse on myos yksittdisten ammat-
tilaisten tietdmattomyydesta esimer-
kiksi harvinaissairauksista. Tama on
osittain ymmarrettavaa, koska ladke-
tieteellista tietoa on nykydan valtava
madara eikd maailmasta 16ydy ihmis-
td, joka hallitsisi kaiken. Ehké tekoaly
helpottaa harvinaissairauksien diag-
nostiikkaa tulevaisuudessa?

Miten IBM ja ALS
-diagnostiikka eroavat
toisistaan? Mitd eroa on
tutkimusloydoksilla?
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Keskeinen ero on ladkarin vastaanotol-
la tehtdvan neurologisen tutkimuksen
l6ydoksissa: IBM-sairaudessa jannehei-
jasteet eivit ole poikkeavan vilkkaat,
kun taas ALS-sairaudessa ne yleensa
ovat. Lihasheikkouden jakauma ja esi-
merkiksi nielemisvaikeuden oirekuva
on myo6s néissa sairauksissa erilainen.
Lihasbiopsia on kuitenkin tarkein tut-
kimus IBM-sairauden diagnostiikassa
ja varmin tapa erottaa se ALS-sairau-
desta. ALS-taudin diagnostiikassa li-
hasbiopsiaa ei sen sijaan tarvita, jos oi-
rekuva on muutenkin selva.

Mika on nykypaivand
kaytanto siind, milloin ja
miten mddrittamdttomassd
lihastaudissa lahdetdadan
tekemdadn tutkimukset
uudestaan?

Téhén ei ole yleispatevaa ohjetta,
vaan tdrkein asiaan vaikuttava teki-
ja on sairauden oirekuva ja aiemmin
tehtyjen tutkimusten tulokset (kuten
ENMG, lihasten magneettikuvaus, ve-
rikokeet yms), jotka taytyy arvioida
yksilollisesti senhetkisen tieteellisen
ymmarryksen valossa.

Voiko perusterveydenhuollon
ladkari olla yhteydessai
Tampereen lihastautien
tutkimuskeskukseen?

IIman muuta ja se on perditi toivot-
tavaa! Kollega voi olla Taysin lihas-
tautien tutkimuskeskukseen yhtey-
dessé esimerkiksi sdhkopostilla sopi-
van puhelinkonsultaatioajankohdan
sopimiseksi.

Onko jotain kivunhoidon
muotoa, jota lihastautia
sairastavalle ei suositella?
Soveltuvatko esimerkiksi
laastarimuotoinen kipulddke,
lihakseen injisoitavat tai
kipuvoiteet myos lihastautia
sairastaville?

Padsaantoisesti tavanomaiset kivun-
hoitomenetelmét soveltuvat myos li-
hastauteja sairastaville.

Kuinka paljon tehdddn
yhteistyotda muiden

maiden kanssa esimerkiksi
diagnoosien selvittelyssa talla
hetkella?

Téllaista yhteisty6td tehdaén aika pal-
jon ultraharvinaisten sairauksien
epdilyjen kohdalla. Suomesta tai mis-
tddn muustakaan yksittadisestd maas-
ta ei 16ydy huippuosaamista kaikkien
harvinaissairauksien osalta, joten on
viisasta valilla kysya neuvoa ulkomai-
silta kollegoilta.



Neuromuskulaarinen
ultraaanilaite vahentaa
epamieluisia tutkimuksia

Lastenklinikoiden Kummien tuella HUSin Uuteen lastensairaalaan on
hankittu hermo- ja lihastautien diagnostiikkaan ja tutkimukseen sopiva
moderni ultradénilaite. Se on ollut monen pienen potilaan

diagnoosissa ratkaisevassa roolissa.

NMUS-UA-laitetta, eli neuromuskulaa-
rista ultradénilaitetta kaytetdan lasten
hermo- ja lihastautien diagnostiikkaan.
Sen avulla on tarkoitus selvittda aa-
reishermoston ja lihaksiston ongelmia,
joissa laite on joissain tapauksissa tar-
kempi kuin magneettikuvaus.

Uudella ultradénilaitteella tutkitaan
monia eri potilasryhmid, ja yksi poti-
lasryhma on lapset, joilla epailldan li-
hastautia tai yleistynyttd hermotautia.

Ultraddnilaitteen avulla on tarkoi-
tus selvittda dareishermoston ja lihak-
siston ongelmia, ja tehdé se niin, ettd
lapsille epamieluisat toimenpiteet voi-
daan rajata hyvin lyhyiksi.

Kliinisen neurofysiologian osaston
ylilddkarin ja apulaisprofessorin Lee-
na Laurosen mielesté laite on "unelmi
en tayttymys” - uusinta tekniikkaa, lii-
kuteltava ja hyva.

— Aikuisilla hermoultradanta on

kaytetty jo pitkdan, mutta lapsipotilail-
le menetelma on otettu kdyttoon vas-
ta parin viime vuoden aikana. Voim-
me nyt arvioida hermovauriota todel-
la tarkasti, kun yhdistdmme ultradéni-
laitteen tuoman tiedon hermoratatutki-
muksiin. Laite tuo lisamahdollisuuden
saada tietoa, mitd lapsen ihon alla ta-
pahtuu, Lauronen toteaa.

Lauronen on hetki sitten saanut
hollantilaislaboratoriossa lisdkoulutu-
tusta laitteeseen ja menetelmdéan liit-
tyen. Ultradénilaite on taysin kivuton,
mutta kaikenlaiset toimenpiteet epéi-
lyttavat etenkin pienid lapsia.

— Perehtymistd tdmad vaatii ja pi-
taa tietdd, mika on niin sanotusti nor-
maali nakyma. Kasi, silmat, aivot -yh-
teistyon pitdd toimia, sillé siind ei pal-
jon tuumiskella, kun lapsi kiemurtelee
tutkimuksissa.

Kaikkea ei uudella laitteellakaan voi

Hyvanmakuinen geeli, joka
helpottaa laakkeiden nielemista.

Valmiste sopii erityisesti nielemisvaikeuksista karsiville,
jotka kayttavat sellaisia 1aakkeita, joita ei voi tai saa puolittaa tai

murskata.

* geeli poistaa myds ladkkeiden pahan jalkimaun
* kostuttaa samalla suun ja nielun limakalvot

* makuna mansikka-banaani

* geelin maku parhaimmillaan jadkaappikylmana
* ei sisalla gluteenia, allergeeneja eika gelatiinia

www.gloup.eu

tehda. Oheen tarvitaan edelleen lap-
sille usein ikdva hermoratatutkimus
(ENMGQ), jossa annetaan pienid sahkois-
kuja tai asetetaan lihakseen neuloja.

— Mutta uuden ultradénilaitteen ansi-

osta hermoratatutkimus tarvitsee tehda
paljon pienemmaélle alueelle kuin aiem-
min. Meilld on ollut jo monta potilasta,
joiden diagnoosin tekemisessd NMUS-
UA-laite on ollut ratkaisevassa roolissa.

Lahde: www.kummit.fi
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Tietokannat riskilaakeluokituksen tukena

Laakehoitoon liittyvat vaaratapahtumat vaativat terveydenhuollon resursseja ja aiheuttavat vuosittain
merkittavia kustannuksia. Suurin osa vaaratapahtumista ja niiden aiheuttamista vakavista seurauksista on
kuitenkin ennaltaehkaistavissa asianmukaisella lddkehoidon toteutuksella. Maksutta ja avoimesti kaytettavat
tietokannat, Ladke75+ ja Kansallinen riskilddkeluokitus, auttavat ladke- ja laakitysturvallisuuden varmistamisessa.

Kansallinen riskilddkeluokitus listaa
suuren riskin ladkkeet (high-risk me-
dicines), jotka eivit valttdmatta aiheu-
ta enempadd vaaratilanteita kuin muut-
kaan lddkkeet. Niiden virheellises-
té kaytosta voi kuitenkin aiheutua va-
kavia seurauksia. Toteutukseen liit-
tyvista riskikohdista tietokanta nos-
taa esiin lddkehoidon suunnittelun
ja miaraamisen, ladkkeen annoste-
lun, ladkehoidon seurannan seka po-
tilasohjauksessa ja lddkeneuvonnas-
sa huomioitavat asiat, kuten ladkehoi-
don seurannan vaatiman sadnnoéllisen
laboratoriokoeseurannan.

Laake75+ arvioi ladkeaineiden
soveltuvuutta 75 vuotta tayttaneil-
1a. Ladkkeet ovat luokiteltu neljaan

luokkaan (A-B-C-D), jotka kuvaavat l14a-
keaineen soveltuvuutta 75 vuotta tayt-
taneiden kayttoon.

Néisté C-luokka auttaa tunnista-
maan sellaiset 1adkkeet, joiden kaytos-
sd on huomioitava esimerkiksi ikdan-
tymiseen liittyvdt annosmuutostarpeet.
C-luokkaan kuuluvien ladkkeiden maa-
radminen vaatii erityista kliinist osaa-
mista huomioiden yksil6lliset ikdanty-
mismuutokset kuten munuaisten va-
jaatoiminta sekd muut kaytossa olevat
ladkkeet ja 1adkkeisiin liittyvat haitta-
vaikutukset. Tietokanta sisdltdd myos
noin 90 luokkaan D kuuluvaa ladket-
td, joiden haittariskit ylittavat hoidos-
ta saatavan kliinisen hyodyn ja joiden
kayttoa iakkailla pitdisi lahtokohtaisesti

valttdd. Luokittelun liséksi tietokan-
nasta loytyy huomioita annostelusta ja
kayttorajoituksista seka tyypillisid hait-
ta- ja yhteisvaikutuksia.

Laake75+ ja Kansallinen riskilddke-
luokitus ovat kaikille maksutta kaytos-
sd Fimean lddkehaun kautta. Tervey-
denhuollon ammattilaisten lisdksi myos
ladkkeiden kayttajat voivat hyodyntaa
tietotuotteita luotettavina ladketiedon
lahteina. Ladkkeiden kayttajien ei kui-
tenkaan tule koskaan muuttaa tai lopet-
taa ladkehoitoa keskustelematta ensin
ladkarin kanssa.

Lahteet ja lisatietoja:
fimea.fi/vaestolle/laakkeiden_turvallisuus
fimea.fi/vaestolle/iakkaiden_laakehoito

Sote-uudistus jatkuu palvelureformilla

Hallitusohjelmaan sisdltyva kansalli-
nen palvelureformi tarkoittaa Sosiaa-
li- ja terveyspalvelujen sisdltdjen ja toi-
mintatapojen uudistamista. Palvelure-
formilla tdydennetaadn sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen rakenteiden uudistus-
ta eli niin sanottua sote-uudistusta, jos-
sa hyvinvointialueet aloittivat toimin-
tansa. Reformi toteutetaan vaiheittain
vuosien 2023-2027 aikana.
Hyvinvointialueilla on kaynnis-
sd muutosohjelmia, joiden tavoittee-
na on muun muassa tehostaa sosiaa-
li- ja terveydenhuollon toimintoja, uu-
distaa toimintatapoja ja kehittad eta- ja
digipalveluja. Palvelureformin on tar-
koitus tukea nditd muutosohjelmia uu-
distamalla sosiaali- ja terveydenhuol-
lon lainsdddéantod sekd niihin liittyvaa
ohjausta. Palvelureformin valmistelus-
sa ovat sosiaali- ja terveysministerion
seka hyvinvointialueiden lisdksi muka-
na valtiovarainministerio seka Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos.

Palveluvalikoiman
periaatteiden méaarittaminen

Sosiaali- ja terveydenhuollon hallinnol-
lisen uudistuksen jalkeen on aloitettu
palvelujen sisdltdjen uudistaminen ja
erityisesti palvelujen vaikuttavuuden
parantaminen. Palveluvalikoimalla
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tarkoitetaan niitd menetelmi, joita jul-
kisesti rahoitetuissa palveluissa kéyte-
tdan. Sosiaalihuollossa kyse on esimer-
kiksi eri palveluihin kuuluvista mene-
telmistd, toimintatavoista ja tydmuo-
doista ja terveydenhuollossa esimer-
kiksi ladkkeistd, tutkimuksista seka
hoito- tai kuntoutusmenetelmista.

Sosiaali- ja terveysministeriossa val-
mistellaan seké sosiaalihuollon etta ter-
veydenhuollon palveluvalikoimaan liit-
tyvad sddntelya. Sdantelyssd méaritel-
la4n ne periaatteet, joiden mukaan pal-
velut ja menetelmét kuuluvat
sosiaali- tai terveydenhuollon palvelu-
valikoimaan tai rajataan niiden ulko-
puolelle. Terveydenhuollossa palveluva-
likoimaa sovelletaan seké julkiseen ter-
veydenhuoltoon ettd yksityiseen tervey-
denhoitoon, josta saa Kela-korvausta.

Lainsdddantohankkeella on tavoit-
teena varmistaa palvelujen yhdenver-
taisuus ja paras mahdollinen vaikut-
tavuus kaikkialla Suomessa. Kyseessa
on haastava ja laaja kokonaisuus, jos-
sa on otettava huomioon sosiaalihuol-
lon ja terveydenhuollon erityispiirteet.
Uudistetun lain olisi tarkoitus tulla voi-
maan vuonna 2027.

Pohjimmiltaan palveluvalikoimassa
on kyse priorisoinnin kehittdmisesta ja
eettisistd periaatteista. Sen vuoksi muo-
dostetuilla periaatteilla on kdytdnnon

Kansallisen palvelureformin tavoitteet:
* ennaltaehkaisyn vahvistaminen

* palveluiden integraation, saatavuu-
den ja jatkuvuuden parantaminen

* palvelujarjestelman
selkeyttaminen

* vaikuttavuuden ja kustannusvai-
kuttavuuden lisaaminen

merkitysté vain, jos sote-alan organisaa-
tiot, ammattilaiset, jarjestot, asiakkaat,
potilaat ja kansalaiset kokevat ne hy-
vaksyttaviksi ja toimiviksi. Lihastauti-
liitto on hakeutunut mukaan palveluva-
likoiman kehittdmisen sidosryhmaétyos-
kentelyyn, jotta lihassairauksiin liitty-
vt erityispiirteet ja harvinaissairauden
tuomat haasteet sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluissa huomioitaisiin uu-
distamisen aikana.

Palveluvalikoiman periaatteiden
uudistamiseen liittyen on julkaistu
myos kansalaisille tarkoitettu kysely.
Silla keratddn tietoa siitd, mita hoitoa
ja palveluja suomalaiset pitavét tarkea-
na jarjestaa, ja missa kohden rajallisis-
ta resursseista voidaan saédstaa.

Lisatietoa asiasta saa Sosiaali- ja
terveysministerion sivuilta.


https://fimea.fi/vaestolle/laakkeiden_turvallisuus
https://fimea.fi/vaestolle/laakkeiden_turvallisuus
https://fimea.fi/vaestolle/iakkaiden_laakehoito

Tablettimuotoinen laake SMA:n
hoitoon hyvaksytty Yhdysvalloissa

Laakeyhtid Roche ilmoitti Yhdysvalloissa hyvaksytyn Evrys-
di-ladkkeen tablettimuodosta. Evrysdi on ainoa ei-invasii-
vinen ladkehoito spinaaliseen lihasatrofiaan (SMA). Viiden
milligramman vahvuinen ladketabletti voidaan joko nielais-
ta tai liuottaa veteen. Tablettimuotoisen laakityksen teho

on tutkimuksissa todettu samaksi kuin jo aiemmin kaytos-
sa olleella nestemadisella valmisteella. Tabletit voidaan sailyt-
taa huoneenlammadssa, joten tablettimuotoinen hoito tarjo-
aa sairastaville ja perheille enemman vapauksia esimerkik-
si matkustamisen, harrastamisen ja tydssakaynnin suhteen.

Nestemainen valmiste on edelleen olemassa sita haluaville
ja eri annoskokoa tarvitseville.

Tablettimuotoisen lddkkeen arvioidaan tulevan Yhdysval-
loissa saataville lahiviikkojen aikana, ja se on tarkoitettu yli
2-vuotiaille yli 20-kiloisille lapsille.

Suomessa on saatavilla Evrysdin nestemainen valmis-
te kahden kuukauden ikaisille vauvoille ja sitd vanhemmille
tyypin 1, 2 tai 3 SMA:ta sairastaville, joilla on yhdesta neljaan
SMN2-geenin kopiota. Lihastautiliitto seuraa tablettimuo-
toisen valmisteen matkaa Eurooppaan ja Suomeen.

Geeniterapiahoito tehokas
Duchennen lihasdystrofiassa

Ladkeyhtic Roche on julkaissut tietoja Elevidys-nimisesta
geeniterapiahoidosta Duchennen lihasdystrofiaan. Kolman-
nen vaiheen EMBARK-tutkimuksen tulokset olivat tilastolli-
sesti merkittavia.

EMBARK-tutkimus on globaali ja satunnaistettu kaksois-
sokkotutkimus, jossa tutkittavat saivat yhden annoksen de-
landistrogene moxeparvoveekkia (Elevidys). Kyseinen laa-
ke on ensimmainen geeniterapialadke Duchennen lihasdy-
strofiaan ja se annetaan kerta-annoksena suonensisaisesti.
Kahden, tai jopa vuoden kuluttua hoidon antamisesta, klii-
niset hyodyt olivat selkedt. Duchennea sairastavien seiso-
mis-, kavely- seka juoksemiskyky paranivat. Tutkijat arvioi-
vat, etta geeniterapiahoidon ansiosta sairastavat pysyvat pi-
dempaan itsenaisina ja liikkumiskyky pysyy ylla pidempaan,

vahentden taten sairauden aiheuttamaa fyysista ja emotio-
naalista kuormitusta. Lihaskoepalat ja lihasten magneetti-

kuvaukset tukivat saatuja tuloksia. Mitaan uusia ja vakavia

haittavaikutuksia ei tutkimuksen aikana ilmennyt.

Elevidys on kaytossa seka kaveleville etta kavelykyvyn jo
menettaneille yli 4-vuotiaille Duchennen lihasdystrofiaa sai-
rastaville Yhdysvalloissa, Arabiemiraateissa, Qatarissa, Ku-
waitissa, Bahrainissa ja Omanissa. Lisaksi se on hyvaksytty
4-7-vuotiaille kaveleville lapsille my6s Brasiliassa ja Israelis-
sa. Laakeyhtio on tehnyt myyntilupahakemuksen myds Eu-
roopan ladkeviranomaiselle (EMA). Lihastautiliitto odottaa
EMA:n paatdsta asian suhteen ja tiedottaa asiasta paatok-
sen tultua julki.
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Teksti Kati Kekkonen * Kuva Susanna Hakuni

Neuromuskulaariklubissa

keskusteltiin

laajasti lihastautien
ajJankohtaisista asioista

Lihastautiliitto sai kutsun osallistua tammikuussa
2025 Suomen neurologiyhdistyksen jarjestamaan
neuromuskulaariklubin tapaamiseen. Puhujia
tapahtumassa oli Suomen lisdksi Yhdysvalloista
ja Portugalistakin, ja luentojen aiheina

olivat muun muassa lasten lihastaudit seka
monet erilaiset diagnostiset menetelmat.

Portugalista paikalle saapunut tohtori Mamede de Carval-
ho puhui ALS-taudin diagnostiikan uusista mahdollisuuk-
sista. ALS-taudin diagnostiikassa ja arvioinnissa on pitkdan
kaytetty El Escorial-kriteereitd, jotka uudistettiin vuonna
2000. Lisdksi vakiintuneessa kaytossd ovat Awaji-kriteerit.
Ferullon ja kumppaneiden (2024) artikkelissa seké El Es-
corial- ettd Awaji-kriteereitd kuvataan sensitiivisyydeltdan
huonommiksi ja kliinisessa kaytossé vaihtelevuus voi olla
suurta arvioijien kesken.

Nyt ndiden kriteereiden rinnalle on noussut myds uusi
kriteeristd: Gold Coast-kriteeristd. Tamédn diagnostisen tyo-
kalun on koettu olevan sensitiivisempi etenkin niiden sai-
rastavien kohdalla, joiden tauti alkaa raajaldhtoisesti. Li-
sdksi Gold Coast- kriteerit ottavat huomioon my6s PMA:n
(progressive muscular atrophy) potilaat ALS-kirjoon. de
Carvalhon mukaan kyseinen kriteeristé on yksinkertaisem-
pija sen avulla voitaisiin valttdd myos turhat interventiot.
Ferullon katsauksen mukaan Gold Coast -kriteeriston sensi-
titvisyys diagnostiikassa oli jopa yli kymmenen prosenttia
tarkempi kuin El Escorialissa tai Awajissa. Lisdksi Ferullo
kumppaneineen totesi, ettd todellisissa tilanteissa Gold Co-
ast -kriteereitd kaytettdessd on matalampi riski vaariin ne-
gatiivisiin diagnooseihin. Systemaattisesti kaytettynd Gold
Coast -kriteerit voivat nopeuttaa diagnoosin saamista.

Tohtori de Carvalho mainitsi my6s muista ALS-taudin
diagnostiikassa kaytettidvista potentiaalisista metodeis-
ta, kuten lihasten ja hermojen ultradanitutkimuksista seka
motoristen yksikdiden magneettikuvauksista.
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Mika ihmeen Neuromuskulaariklubi?

Suomen neurologisen yhdistyksen alaisuudessa

toimiva Neuromuskulaariklubi kokoaa neurologisten
harvinaissairauksien parissa tydskentelevat neurologit
yhteen kerran vuodessa. Koulutustilaisuus on suunniteltu
tarjoamaan mielenkiintoista ja uutta tietoa aiheen

parissa tyoskenteleville ja/tai aiheesta kiinnostuneille
laakareille seka tutkijoille. Yhteistybkumppanit esittaytyvat
koulutuksen yhteydessa jarjestettavassa nayttelyssa.
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Lihastautiliitolla oli oma esittelypdyta Neuromuskulaariklubin esit-
telyalueella, tdssa pdydan takana Lihastautiliiton lihastautiasiantun-
tija Kati Kekkonen.



Gold Coast kriteerit ALS-taudin
diagnostiikassa pitavat sisallaan:

* Kliinisessa arviossa tai historiassa toistuvasti todettu
eteneva motorinen hairio, jota on edeltanyt normaali
motorinen toiminta JA

* Ylemman ja alemman motoneuronin vaurion
esiintyminen vahintaan yhdella kehon alueella tai
alemman motoneuronin vaurio vahintaan kahdella
kehon alueella JA

» Muiden sairauksien poissulku

ALSin geeniterapialddkekuulumisia Floridasta

Bjorn Oskarsson Mayo klinikalta Floridasta kertoi ASO-hoi-
doista ALS-taudin hoidossa. ASO eli antisense oligonukleo-
tidihoito tarkoittaa geeniterapiahoitoa, jossa mahdolliste-
taan ladkkeen kohdistamisen tiettyyn geneettiseen muu-
tokseen esimerkiksi muuttamalla virheellisesti toimiva
proteiini toimivaksi tai estdmalla haitallisen proteiinin tuo-
tanto. Antisense oligonukleotidihoito annetaan selkaydin-
pistoksella selkdydinnesteeseen, josta ne padsevét vaikutta-
maan esimerkiksi neuroneihin ja mRNA:han. Yksi esimerk-
ki ASO-ladkkeestd, joka on Suomessakin kaytossa, on spi-
naalisen lihasatrofian hoidossa kaytettdva nusinerseeni.

SOD1-variaatiosta johtuvan ALS-taudin hoidossa ASO-
laédke on toferseeni, kauppanimeltddn Qalsody. Kyseista
ladketta ei ole vield saatavilla Suomessa (tilanne 2/25). Qal-
sody-valmiste toimii vihentdméalla SOD1-proteiinin kerty-
mistd ja taten auttaa ehkdisemdan motoneuronien tuhou-
tumista ja saattaa hidastaa lihasvoiman heikentymistd. Os-
karssonin kuvaileman tutkimuksen mukaan toferseenin
varhainen aloitus johti nopeasti etenevaa tautia sairasta-
villa hidastuneeseen etenemiseen ja hitaasti etenevaa tau-
tia sairastavilla oirekuvan vakautumiseen. Lidkkeen hai-
talliset vaikutukset olivat joko kohtalaisia tai lievia (paan-
sarky, raajakipu tai selkdkipu), mutta tutkimuksessa ha-
vaittiin myds myeliitin eli selkdytimen tulehduksen lisdén-
tyneen toferseenia saaneilla potilailla. Tutkimukset seké to-
ferseenin ettd muiden geeniterapialddkkeiden osalta jatku-
vat edelleen.

Esityksessaan Oskarsson jakoi myds hyvén, oikeastaan
kaikkia lihastauteja kuvaavan ajatuksen: “When you think
that you undestand ALS it turns out to be the opposite” (J.
Ravits).

Lahteet:

de Carvalho M. Novel Neurophysiological methods in motor neuron
disorders. Neuromuskulaariklubi 17.1.2025.

Ferullo L ym. Gold Coast Criteria in ALS Diagnosis; A Real-World
Experience. Brain Sci. 2024. 14, 1055.

Oskarsson B. Antisense Oligonucleotide Treatments of ALS.
Neuromuskulaariklubi 17.1.2025.

Qalsody valmisteyhteenveto. https://ec.europa.eu/health/
documents/community-register/2024/20240529162142/
anx_162142_fi.pdf
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; MASKUN NEUROLOGINEN
KUNTOUTUSKESKUS

Yli 90 %
asiakkaistamme
suosittelee meitd.

Meilla on erityisosaamista
liikkumiseen liittyvista
toimintakyvyn haasteista

Jarjestamme Kelan harkinnanvaraista moni-
ammatillista yksilokuntoutusta seka neuro-
logisia sairauksia etta tuki- ja liikkuntaelinsairauksia,
reumasairauksia ja yleissairauksia sairastaville.

Majoituksen tdysihoidolla sisdltava Kelan kustanta-
ma kuntoutus tarjoaa ainutlaatuisen mahdollisuu-
den keskittya itseensa ja omiin tarpeisiinsa.

Sinulle, joka kaipaat yksil6llista tukea.
Harkinnanvaraiselle kuntoutukselle ei ole ylaikarajaa.

Laheisella on tarkea rooli sairastavan arjessa.
lImaise tarve laheisen jaksolle suositusta laadittaessa.

Ota kuntoutus puheeksi lagkarin
kanssa saadaksesi kuntoutusta suosittavan
B-todistuksen.

Tayta Kelan hakemus KU132. Kirjaa
hakemukseen haluamasi palveluntuottaja.

Toimita hakemus ja B-todistus Kelaan.

Ole yhteydessa
kuntoutussihteereihin!
p. 040 133 7010
mnk-kuntoutustoimisto@
neuroliitto.fi

Lue lisaa
kuntoutuskeskus.fi
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Teksti Kati Kekkonen

Virtuaalitodellisuudesta
apua kuntoutukseen?

Lihastautien kuntoutuksessa keskitytdan oireiden kanssa selviamiseen, eldméanlaadun
parantamiseen sekd liikkuvuuden ja itsendisyyden ylldpitoon. Kuntoutuksen olisi hyva olla
moniammatillista, pitden sisdlldan niin fysioterapian, toimintaterapian kuin tarvittaessa
my0s hengitys- ja puheterapian. Virtuaalitodellisuuden ja pelaamisen kautta toteutettu
kuntoutus ja terapia voi tuoda kuntoutuksen maailmaan uusia toimintatapoja.

Calderonen ja kumppaneiden vuoden
2025 kirjallisuuskatsaus pureutui pelaa-
misen ja virtuaalitodellisuuden hyodyn-
tdmiseen lihastautia sairastavien kun-
toutuksessa. Katsauksessa arvioitiin
kahdentoista tutkimusartikkelin tulok-
set. Virtuaalitodellisuuden on todettu li-
sdavan osallisuutta ja henkil6kohtaista-
van terapiaa ja avaavan uusia mahdolli-
suuksia motorisen toimintakyvyn, tasa-
painon seké koordinaatiokyvyn paran-
tamiseksi. Tutkimuksia aiheesta on teh-
ty muun muassa lihasdystrofioita, neu-
ropatioita sekd ALS-tautia sairastavilla.
Tutkimusten mukaan virtuaalitodel-
lisuutta ja peleja kuntoutuksessa kaytta-
vét olivat motivoituneempia ja aktiivi-
sempia harjoitteiden teossa. Lisdksi mo-
ninpelit lisdsivét sosiaalista kanssakay-
mistd ja yhteisty6tad. Motivaation lisdan-
tyminen oli selkedd etenkin nuorten li-
hastautia sairastavien keskuudessa.
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Pelit ja virtuaalitodellisuustekniikka
voivat tuoda nuorille mahdollisuuden
osallistua ja harrastaa. Katsauksen mu-
kaan nuorten lihastautia sairastavien
itsetunto, kompetenssi sekd sopeutu-
miskyky paranivat. Nuorilla Duchen-
nen ja Beckerin lihasdystrofiaa sairas-
tavilla tehdyn tutkimuksen tulokset
osoittivat, ettd lihasvoima parani, kipu
ja krampit vdhenivét ja tasapaino pa-
rani niilla tutkittavilla, jotka harjoitteli-
vat virtuaalitodellisuuden kautta ja sai-
vat biopalautetta harjoitteistaan ver-
rattuna kontrolliryhmdan, joka ei teh-
nyt kumpaakaan.
Virtuaalitodellisuudessa tehdyis-
ta harjoitteista voi saada myos reaali-
aikaista palautetta esimerkiksi liike-
radoista, lihasaktivaatiosta sekéa tasa-
painosta. Tama voi antaa terapeutille
ja ladkarille tarkeda tietoa potilaan ke-
hityksesta sekéa vinkkeja siihen, miten

harjoitteita tulisi muokata, jotta kun-
toutus olisi vieldkin tehokkaampaa ja
yksilollisempéa. Lisaksi virtuaalito-
dellisuudessa tehtdvat harjoitteet ovat
turvallisempia, ja kdyttajat pystyvat
tekemdan asioita, joita todellisuudessa
eivéat voisi tehda.

Katsauksen Kkirjoittajat kuitenkin
huomauttavat, ettd tihidn mennessa
tehdyt tutkimukset on tehty pienella
otannalla ja pienelld ajanjaksolla. Tu-
levaisuudessa aihetta pitaisikin tut-
kia pitkalld aikavalilla ja suuremmil-
la joukoilla tutkittavia. Lisdksi erilai-
set virtuaalitodellisuusohjelmat tulisi
kohdentaa spesifisti erilaisia lihastau-
tiryhmia koskeviksi.

Lahde: Calderone A. et al. 2025. Virtual
horizons: Enhancing rehabilitation of
neuromuscular diseases through virtual
reality and gamification. Journal of
Neuromuscular Diseases. Vol 12(1): 1-15.



Virtuaalitodellisuuden ja pelaamisen nakékulmat

Osallisuus ja
motivaatio

- N

» Luo mukaansatempaavia
ja lumoavia ymparistoja

- Parantaa motorista
toimintakykya real life-

- Pelillisyys lisaa haasteita simulaation kautta

ja palkitsevuutta » Kohdennetut harjoitteet

parantavat tarkkuutta ja

- Lisad motivaatiota ja
kontrollia

vahentaa fatiikkia
- Monipelaajapelit lisadvat
sosiaalista kanssakaymista

- Pelillistaminen tukee
palautumista ja
neuroplastisuutta
- Parempi tasapaino,
koordinaatio ja kavelykyky

. P )

Virtuaalitodellisuuden ja pelaamisen nakdkulmia kuntoutukseen

Biogen on luonut liikuntasovelluksen SMA:ta sairastavil-

le lapsille ja aikuisille. Biogen SMA -niminen sovellus on la-
dattavissa ilmaiseksi Apple Storesta tai Google Play -kaupas-
ta. Sovellus koostuu yksinkertaisista harjoituksista, jotka voi-
daan tehda kotona tavallisilla valineilla. Sovellus sisaltaa 27
harjoitusta lapsille ja 13 aikuisille.

Jokainen harjoitus sisaltaa opetusvideon ja on muokat-
tavissa kevyemmaksi tai haastavammaksi. Harjoitukset
ovat suunnitelleet fysioterapeutit ja laakarit Ruotsista ja
Alankomaista.

Lihastautiliiton SMA:n tyyppia 3 sairastava jasen testasi so-
vellusta. Testaajalla ei ollut aiempaa tietoa, etta sovellukses-
sa olisi myos aikuisille tarkoitettuja harjoitteita. Testaaja koki
sovelluksen kayton helpoksi, mutta muistutti kuitenkin, etta
puhelimen kaytto voi olla hankalaa, jos lihasvoima kasissa
on vahaista. Sovelluksen videot han koki helpoiksi ja niita oli
mukava katsoa. Sovelluksen liikkeista monet olivat sellaisia,
joita tulee tehtya pitkin paivaa tavallisten askareidenkin pa-
rissa. Osa makuulla tehtavista harjoitteista olivat testaajan
mielesta vaikeita tai jopa mahdottomia.

Kehitettavaa testaajan mielesta 16ytyi; han olisi kaivannut
enemman uudenlaisia tai erikoisempia jumppavinkkeja. Li-
saksi aikuisten ohjeistukseen olisi voinut lisata lasten oh-
jeistuksessa olleita ohjeita, esimerkiksi liikkeiden keventa-
misesta. Testaaja huomautti myés, etta vaikka saannollinen
harjoittelu on SMA:ta sairastaville erittain tarkeaa, ei am-
mattilaisten kanssa tehtavaa turvallista harjoittelua voi kor-
vata kirjallisilla ohjeilla, videoilla tai etdopastuksella. Ilman

Motorinen toimintakyky
ja neuroplastisiteetti

Yksilollisyysja )
ajantasainen palauty

ﬁognitiivis-motorineﬁ

\ yhteys o
%

- Stimuloi seka
kognitiivista etta
motorista toimintakykya
- Lisaa terapiaan
osallistumista
- Kognitiivinen
sitoutuminen helpottaa
pitkdaikaista kuntoutusta
- Kognitiota vaativat
tehtavat lisaavat
padtoksentekokykyd

- Yksilollisiin tarpeisiin
perustuva terapia
+ Ajantasainen tieto
auttaa kehittamaan
hoitosuunnitelmia
-Terapeutit/laakarit voivat
seurata etenemista ja
muokata harjoitteita
- Turvallinen, kohdennettu
harjoittelu vahentaa
vammariskid

- Yksilollinen palaute lisaa

\ / itseluottamusta
B, ok

kunnollisia otteita ja fyysista avustusta harjoitteista ei saa
riittavaa hyotya. Pelkka ohjaus voi painvastoin vaikuttaa ne-
gatiivisesti ja kaantya tarkoitustaan vastaan.

My®6s Lihastautiliitto muistuttaa siita, ettd ennen minkaan
uuden harjoitusohjelman aloittamista tulee asiasta kes-
kustella oman fysioterapeutin tai Iaakarin kanssa. Jokai-
sen lihastautia sairastavan toimintakyky on erilainen, eivat-
ka kaikki liikkeet sovi kaikille. Oikea ohjaus ja ammattilaisen
seuranta ovat tarkeita esimerkiksi vammojen ja vaarien lii-
keratojen ehkaisyssa.
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Fysioterapian menetelmistd manuaalinen terapia ja lihashuoltoharjoitteet ovat muiden aktiivisten tai avustettujen harjoitteiden rinnalla
tarkeassa roolissa.

Fysioterapia — mita siina olisi
hyva huomioida lihastautien
nakokulmasta?

Fysioterapia on lihastaudeissa keskeisin kuntoutusmuoto. Diagnoosit ovat harvinaisia, niit on suuri

joukko ja jokainen niista tuo omat erityispiirteensa fysioterapian toteutukseen. Harvinaisuuden vuoksi
yksittadinen fysioterapeutti ei valttamattd tyduransa aikana kohtaa toista asiakasta samalla diagnoosilla.
Tama tuo haastetta lihastautien erityispiirteet huomioonottavan fysioterapian toteutukselle.

Sairastavalla itsellddn on merkittdva
rooli diagnoosinsa ja tilanteensa sel-
ventamisessa. Lihastautia sairastavan
fysioterapia saattaa myos haastaa am-
mattilaisen ajatusmaailmaa, kun tera-
pian tavoitteena ei olekaan parantumi-
nen. Kaikille lihastaudeille yhteista fy-
sioterapiassa on ajatus, etti sen avul-
la pyritdan tukemaan olemassa olevaa
fyysistd toimintakykya sekd ehkaistaan
tai lievitetd&n sekundaarisia oireita.

Fysioterapian aloitus

Seka fysioterapeutin ettd itse sairas-

tavan on tarkedd ymmaértaa, mitd oi-
reita lihastauti aiheuttaa ja mitka toi-
minnot ovat vaikeutuneet tai tulevat
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vaikeutumaan. Itse sairastavan roo-
li on t&ssé usein suuri. Mita harvinai-
sempi diagnoosi, sitd varmemmin olet
itse parhain asiantuntija kuvailemaan
sen vaikutuksia. Avoin keskustelu oi-
reista ja niiden vaikutuksista toiminta-
kykyyn auttaa terapeuttia ja itse sairas-
tavaa yhdessd muodostamaan ymmar-
rysta terapian tarpeista seka lihastau-
din asettamista rajoitteista terapialle.
Toimintakykyd mittaavien testien
valinnassa tulee miettid, mitka testa-
ukset antavat parhaan arvion lihas-
tautia sairastavan toimintakyvysta.
Yleensa on tarpeen valikoida lihasvoi-
maa, lilkkkuvuutta ja tasapainoa mit-
taavia testejad sekd toimintakykyéa sub-
jektiivisesti arvioivia kyselyita seka

hengitystoimintaa mittaavia testeja.
Tulosten arviointiin ja tulkintaan tu-
lee kiinnittdd huomiota. Esimerkiksi li-
hasvoimaa mittaavissa testeissa tulos
voi olla hyva, mutta testauksen jdlkeen
lihasvoima voi heiketd merkittavasti.
On siis tuloksen lisdksi tulkittava testin
vaikutuksia toimintakykyyn jalkeen-
péin, jotta sairauden vaikutukset saa-
daan oikealla tavalla ndkyvaksi. Lisak-
si tulosten tulkinnassa ensimmaisella
kerralla voidaan kayttda yleisia viitear-
voja, mutta jatkossa tuloksia verrataan
padosin omiin aiempiin tuloksiin.
Terapian alussa tulee fysiotera-
peutin ja itse sairastavan yhdessa
muotoilla yksilolliset tavoitteet terapi-
alle. Tassa on tarkedd miettid omassa



Omatoimisen harjoittelun merkitys korostuu nykyaan entista enem-
man, kun fysioterapiaan paasy maksusitoumuksilla on vaikeutunut.

arjessa itselle merkityksellisid asioita. Myos diagnoosi tuo
mukanaan tarpeellisia tavoitteita, jotka ohjaavat terapia-
menetelmien valintaa. Tavoitteiden méaéarittely voi valilla
tuntua vaikealta, jos toimintakyky on vain heikkenemassa.
Talloin ylldpitavan tason madrittely on aiheellista.

Sisalto kokonaiskuormituksen mukaan

Lihastaudin alkuvaiheessa harjoittelua toteutetaan ennal-
taehkaisevalla otteella. Sairauden edetessa harjoittelu mu-
kautuu ylldpitavéaksi ja sairauden myohéisvaiheessa har-
joittelua pyritddn toteuttamaan kompensatoristen keino-
jen avulla. Lihastautiasairastavan harjoitteiden annostelu
tulee aina suunnitella yksil6llisesti huomioiden sairauden
vaihe ja arjen kokonaiskuormitus.

On tdrkeda pitdd mielessa, ettd lihastaudin edetessa
harjoittelun ja terapian tulee muokkautua sen mukaan.
Yksi selkeimmistd muutoksista on aktiivisen harjoittelun
vaihtuminen avustettuun harjoitteluun. Fysioterapeutin
tuki kaikissa vaiheissa mahdollistaa omatoimisen harjoit-
telun muokkauksen ja uusien kompensaatiokeinojen suun-
nittelun. Sddnnollinen fysioterapia on hyodyllista erityises-
ti sairauden keskivaiheilla sekd myothdisvaiheessa. Alku-
vaiheessa harvemmat kontaktit voivat olla sopivia. Lihas-
taudin tilannetta on kuitenkin hyddyllista seurata toiminta-
kykymittauksilla sekd peilata ammattilaisen kanssa omaa
harjoittelua ja arjen apuvélineita.

Lihastautia sairastavan fysioterapiassa on tarkedd huo-
mioida seuraavia osa-alueita: kdvely- ja liikkumiskyky, ryh-
ti, nivelten liikeradat, kipujen hoito, hengitystoiminta ja ys-
kimiskyky sekd apuvilineet. Painotukset vaihtelevat diag-
noosista ja sairauden vaiheesta riippuen. Ndiden osa-aluei-
den harjoitteilla ja terapiamenetelmilld pyritian mahdol-
listamaan omatoimista ja aktiivista arkea.

Palautumisen huomiointi on tarkeaa

Fyysisen toimintakyvyn kannalta olennaiset harjoitusmuo-
dot ovat lihasvoima-, liikkkuvuus- ja peruskestavyysharjoit-
telu. Mahdollisimman hyva lihaskunto ja peruskestavyys
auttavat jaksamaan arjessa, kestdmaan kuormitusta seka
palautumaan. Diagnoosin mukaan harjoittelulla vahviste-
taan oireettomia lihaksia, jotta ne voivat osin kompensoi-
da heikentyneita lihaksia. Lisdksi heikentyneitdkin lihaksia
voi olla tarpeen aktivoida tarvittaessa spesifein harjoittein.

Liikkuvuuden harjoittaminen ylldpitaa lihasten venyvyyt-
té ja nivelten liikkuvuutta, mika on tarkeaa lihastautien
ndkokulmasta, jotta muuttuneet liikemallit aiheuttaisi-
vat mahdollisimman vadhén rajoitteita lihasten- ja nivelten
toiminnalle.

Fysioterapian menetelmistd manuaalinen terapia ja li-
hashuoltoharjoitteet ovat muiden aktiivisten tai avustet-
tujen harjoitteiden rinnalla tdrkedssa roolissa. Lihastautia
sairastavan keho toimii arjessa mahdollisesti hyvin déarira-
joilla, maksimisuorituksia péivésta toiseen tehden. Lihak-
sisto kuormittuu merkittavasti, minka seurauksena esiin-
tyy erilaisia lihaskireyksii ja -kipuja. Manuaalisella lihas-
huollolla pystytdaan tukemaan kehon palautumista kuormi-
tuksesta ja titen mahdollistamaan aktiivista suoriutumista
arjessa sekd omatoimista harjoittelua toimintakyvyn ylla-
pitdmiseksi. Kun lihasten palautumista tuetaan, kykenee li-
hastautia sairastava hyodyntdméaan olemassa olevaa lihas-
ten toimintakykyd mahdollisimman hyvin.

Omatoiminen harjoittelu

Fysioterapiasta tulisi antaa asiakkaalle ohjeistus omatoimi-
sen harjoittelun toteuttamiselle. Omatoimisen harjoittelun
merkitys on tarkedd, jotta harjoittelulla voidaan tavoitella
riittdvad vaikuttavuutta. Kerran viikossa tai harvemmin to-
teutetut liikkeet eivat riitd ylldpitdvaan harjoitteluun. Oma-
toimijuus korostuu nykyédan entistd enemman, kun fysiote-
rapiaan paasy maksusitoumuksilla on vaikeutunut. Jokaisen
olisi tarpeen pohtia kysymysta. mité teen toimintakykyni hy-
vaksi talla hetkelld ja voisinko tehda joitakin asioita toisin?

Lahteet: Kauranen Kari, Fysioterapeutin kasikirja, 2017

Kaipaatko tukea omatoimiseen harjoitteluun
tai tilannekartoitusta omasta toimintakyvysta-
si? Lihastautiliiton fysioterapiasta on mahdollis-
ta varata aikoja vastaanotolle tai etafysioterapi-
aan. Tiedustele hintoja ja ajanvarausta sahko-
postitse: fysioterapia@lihastautiliitto.fi
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Teksti Noora Karkkainen

Virtsaamistoimintojen ongelmat
lihastautia sairastavilla

Tavallisimmin lihastaudit heikentdvat kehoa liikuttavia lihaksia, mutta tietyt lihastaudit
voivat heikentdd myos lantionpohjan lihasten toimintaa. Lisdksi lihastauteihin saattaa liittya
tuntopuutoksia tai kohonnutta lihastonusta, jotka lantionpohjan alueella voivat vaikuttaa
virtsaamis-, ulostamis- ja seksuaalitoimintoihin.

Vaikka itse lihastauti ei suoraan aihe-
uttaisi lantionpohjan lihasten toimin-
tah&irioitd, voilantionpohjan toimin-
takykyyn vaikuttaa moni muukin asia,
kuten

- juomistottumukset

— liikunta tai liitkkumattomuus

- hengitys ja keskivartalon
paineensaatelystrategiat

- selkdkivut
— naisilla raskaudet ja synnytykset

— vatsan alueelle tehdyt operaatiot ja
niiden jattdmat arvet

Liséksi yleinen heikentynyt toi-
mintakyky saattaa méaérittaa sitd, mi-
ten usein ja miten helposti paasee asi-
oimaan WC:ssd. Nama WC-kayttayty-
misen muutokset voivat aiheuttaa on-
gelmia, jotka eivét ldhtokohtaisesti lii-
ty lantionpohjan toimivuuteen.

Enemmain naisten ongelma

Lihastautia sairastavilla WC-kayntien
vaikeudet painottuvat naisille, kos-

ka naisille ei ole olemassa yhté help-
poa virtsaamistoimintojen apuvélinet-
téd kuin miehilla virtsapullo. Virtsapul-
lo mahdollistaa rakon tyhjentdmisen
ilman, ettd tarvitsee siirtyd WC-istui-
melle istumaan. Naisillekin on kehitet-
ty virtsapulloja, mutta naisen anato-
miasta johtuen virtsapullon kaytto ei
ole kovin yksinkertaista. Pydratuolissa
istuen voi olla vaikeaa saada sellaista
asentoa, jossa virtsasuihku tulisi suo-
raan pulloon eiké virtsa valuisi reisia
tai pakaroita pitkin istuintyynylle. Ja
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Virtsaamiseen liittyvat ongelmat saattavat johtaa juomisen valttelyyn, jotta ei tulisi niin
usein pissahata. Silloin ongelma siirtyy vain eteenpain, koska liian véhainen juominen ai-
heuttaa nestehukkaa.

vaikka pulloa pystyisikin kdyttdmaan,
vaatii naisilla virtsapullon kaytto sil-

ti housujen ja/tai pikkuhousujen las-
kemisen polvien alapuolelle, jotta pul-
lo voidaan edes asettaa oikeaan koh-
taan. Tama tekee WC-kdynnista joka
tapauksessa tyo6lasta. Ei ole siis lain-
kaan tavatonta, ettd naiset, joiden siir-
tymiset WC-istuimelle ja siitd pois ovat
tyo6laitd, vélttelevat WC:ssa asiointia
muualla kuin kotona tai muussa tutus-
sa ymparistossa.

Pidattely ei kannata

WC-kéyntien rajoittaminen ja/tai valt-
tely voi aiheuttaa erilaisia ongelmia.
Saatetaan valtella riittdvaa juomista,

jotta ei tulisi niin usein pissahata.
Tama aiheuttaa nestehukkaa. Neste-
hukka puolestaan voi aiheuttaa esi-
merkiksi pddnsarkyéa tai ummetusta ja
altistaa virtsatieinfektioille.

Myos pitkdkestoinen pidéttely ai-
heuttaa ongelmia. Aikuisen virtsara-
kon koko on noin puoli litraa, ja juo-
man muodossa nesteitd olisi hyva
nauttia paivittdin noin 1,5 litraa. Tama
siis tarkoittaa, ettd my0s virtsaa pitdi-
si erittyd vuorokauden aikana noin
1,5 litraa (1-2 litraa). Jos virtsarakon
antaa joka kerta tayttya tiyteen asti,
riittdd keskiméarin kolme WC-kayn-
tid vuorokaudessa. Virtsaamistar-
peen tunne tulee tavallisesti, kun rak-
ko on tayttynyt noin puolilleen. Mikali



ei kdy tyhjentdmaéssa rakkoa téssa vaiheessa, joutuu kéar-
siméén pidattelyn epdmukavuudesta ja lantionpohjan
jannittdmisesta.

Virtsarakon toistuva darimmilleen venyttdminen ei ole
hyvéksi rakon terveydelle tai lantionpohjan lihasten hyvin-
voinnille. Toistuva voimakas piddttdminen saattaa itse asi-
assa heikentda lantionpohjan lihasten toimintaa. Myds virt-
sankarkailua esiintyy herkasti silloin, kun rakko on tay-
si tai lahes téysi. Jos virtsarakko joutuu toistuvasti veny-
maan ddrimmilleen, alkaa sen sileédstéd lihaskudoksesta
muodostunut seindma loystya. Seindmén 1dysyys aiheuttaa

sen, ettei rakko pédase tyhjentymaan kunnolla. JAdnnosvirt-
sa tarkoittaa virtsaamisen jalkeen rakkoon jadnytta virt-
samadrad, ja jos tdma on toistuvasti normaalia suurempi,
kasvaa virtsatieinfektioiden riski. Normaali jddnndsvirtsan
madra on aikuisilla alle 50 ml.

Vaikkeivat lihastaudit aina suoraan aiheutakaan virt-
saamistoimintojen ongelmia, tulisi terveydenhuollon am-
mattilaisten osata ottaa huomioon mahdollisuus niihin liit-
tyviin ongelmiin ja arvioida apuvélinetarvetta myos nai-
den toimintojen osalta.

Teksti Kati Kekkonen

Wec-kaynnin vaikeus voi aiheuttaa
soslaalista eristaytymista

Tanskassa on tutkittu lihastautia sairastavien naisten kodin ulkopuolella tapahtuvien wc-kayntien
vaikeutta. Tulokset ovat halyttavia; lihastautia sairastavat naiset voivat pidattaytya wc kdynneista
useita tunteja, kdrsivat usein virtsatieinfektioista ja jadavat paitsi sosiaalisista tapaamisista wc-

kayntien hankaluuden vuoksi.

Lihastauti voi hankaloittaa paivittdisia niin sanottuja nor-
maaleja toimintoja, kuten kayntid wc:ssé, etenkin kodin ul-
kopuolella. Kotona wc on usein varustettu apuvaélineilla,
kuten wc-korokkeella, korotetulla wc-istuimella tai alypon-
tolla seka kasituilla. Tarvittaessa wc:ssa kdydessd voi olla
apuna myos toinen henkild, esimerkiksi puoliso tai avusta-
ja. Kodin ulkopuolella we-kédynnit vievait usein enemmaéan
aikaa, eikd esteettomid we-tiloja ole joka paikassa kaytossa.

Aiheesta vahan tutkimustietoa

Ulla Werlauff tutkijakumppaneineen tutki tanskalaisia li-
hastauteja sairastavia naisia kodin ulkopuolella toteutetta-
vien wc-kayntien, virtsateiden ongelmien seka ladkarien
vastaanotolla tekemien virtsaamisvaikeuksien puheeksi ot-
tamisen tiimoilta. Aiheista ei ole paljon aikaisempia tutki-
muksia, mutta aihe on tirkea esimerkiksi sosiaalisen osal-
listumisen sekéa rakkoterveyden kannalta.

Tutkimuksen tavoite oli selvittda, onko lihastautia sai-
rastavilla naisilla ongelmia kdyda wc:ssé kodin ulkopuo-
lella, miten timé ongelma vaikuttaa sosiaaliseen elaméén,
koulutukseen ja ty6elamaédn sekd minkélaisia strategioi-
ta naiset kayttavat selvitikseen wc-kdynneista. Toisena ta-
voitteena oli selvittdd rakkoterveyteen liittyvia asioita, ku-
ten virtsatieinfektion ja alempien virtsateiden ongelmi-
en yleisyytta. Tutkimus toteutettiin verkkokyselyna. Tutki-
mukseen osallistui 692 naista, joista 21 % oli ei-kavelevia.
Yleisimmaét diagnoosiryhmat tissa tutkimuksessa olivat li-
hasdystrofiat (sisdltden mm. FSHD, LGMD), Charcot-Marie-
Tooth, myastenia gravis, dystrofia myotonica tyyppi 1, ALS/
PLS sekd SMA 2 ja 3.
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Vaikutukset sosiaaliseen kayttiaytymiseen

Kyselyssa kartoitettiin myds vastaajien fyysista toiminta-
kykya. Vastaajista 50 % tarvitsi apua tuolilta ylésnousuun
apuvalineiden muodossa ja 23 % tarvitsi apua toiselta ih-
miseltd. 74 % kykeni nostamaan kddet paan ylapuolelle ja
5 % ei pystynyt nostamaan kasidan, mutta pystyi kaytta-
maan sormiaan.

Kodin ulkopuoliset wc-kdynnit koki ongelmallisiksi
39 % vastaajista, ja 35 % kertoi kayttdvansa paljon aikaa
ja energiaa wc-kayntien suunnitteluun ennen kotoa pois-
tumista. Yli 20 % vastaajista koki kodin ulkopuolisten wc-
kayntien vaikeuden rajoittavan ystdvien luona vierailuja,
ostoksilla kdymista sekd matkustelua. 43 % vastaajista ra-
joitti pdivdn aikana juomista, jos he tiesivat lahtevansa pois
kotoa ja 39 % pyrki pidatteleméén (virtsaamista) kodin ul-
kopuolella. Myos itsendisesti kdvelevista vastaajista 25 %
véltteli kodin ulkopuolisia wc-kdynteja.

Virtatieinfektiot tavallisia

38 % kertoi tarvitsevansa wc-kdynteihinsa apuvaélineita
(korokkeet, kdsituet, korotettu istuin). 16 % vastaajista tar-
vitsi apua toiselta ihmiseltd wc-kdynneille kotonaan, ja ko-
din ulkopuolella apua tarvitsi 27 %. Moni vastaajista koki
avun pyytdmisen wc-kdynteja varten vaikeaksi. Apua tar-
vittiin esimerkiksi istuimelle ja siitd pois siirtymisessa,
oven lukitsemisessa, pukeutumisessa ja riisuutumisessa
sekd késien pesussa. Apua saatiin palkatulta avulta (67 %),
kotihoidolta (9 %), puolisolta tai perheenjdsenilta (17 %) tai
ystavilta (7 %). Kokonaisuudessaan wc-kaynteihin kodin ul-
kopuolella kéaytettiin enemmaén aikaa.

Vastaajista 17 % (n=101) kertoi sairastavansa usein virt-
satieinfektioita, ndista vastaajista 13 % jopa kuukausittain.
Y1i 50 % vastaajista koki virtsankarkailua. Virtsankarkailu
oli yleisempéd idkkadmmilla vastaajilla.

Arka aihe ammattilaisillekin?

48 % vastaajista ei ollut koskaan keskustellut virtsaami-
seen liittyvistd asioista ladkdrin kanssa vastaanottokayn-
tien aikana, ja vain 5 % oli kdynyt urologilla. Virtsaami-
seen kaytettavistd apuvalineistd (katetrit, virtsapullot,
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WC-kayntien valttely julkisilla paikoilla on yleisempaa kuin ajatellaan, ja saattaa johtaa jopa sosiaaliseen eristaytymiseen.

inkontinenssisuojat) oli kuullut alle puolet vastaajista
(43 %) ja tieto oli saatu suurimmaksi osaksi internetista ja
sosiaalisesta mediasta.
Tutkijat paattelivat johtopadatoksissdan, ettd urologiset
ja pidatyskykyyn liittyvét asiat ovat arkoja aiheita, jopa ter-
veysalan ammattilaisten keskuudessa. Lisaksi tutkijat ar-
vioivat, ettd we-kaynteihin liittyvat asiat eivat valttamatta
tule mieleen lihastauteja muuten hoitaville neurologeille.
Tutkijat peradnkuuluttavat esteettdmien wc-tilojen saa-
tavuutta seka tiedon lisddmista lihastauteja sairastavien
rakkoterveydesta kaikkien lihastautien kanssa tydskentele-
vien keskuudessa.

Kodin ulkopuolisten wc kayntien vaikeuden
aiheuttamat biopsykososiaaliset seuraamukset

Keho Aktiviteetit Osallisuus Kokemukset ja
tunteet
Kystiitti Juomisen Sosiaalinen Rajoittuneisuus ja
rajoittaminen eristaytyneisyys ja | suru
rajoittuneisuus
Yliaktiivinen Matkustamisen | Aikaisin kotiin Stressi
rakko rajoittaminen lahteminen
Paansarky Ei voi juoda Ei voi viettda aikaa | Nolous
kyldssa/juhlissa | ystavien kanssa
esimerkiksi
ostoksilla
Fatiikki WC istuimelle WC tiloihin paasyn | Pelko
siirtymat ovat vaikeus inkontinenssista
vaarallisia
Ihoreaktiot Kaatumisten Luennoille ja Pelko siita, etta
marasta riski ilman konsertteihin haisee virtsalta
vaipasta apuvalineita osallistumisen
vaikeus
Inkontinenssi | WC kdynnit Ulkopuolelle
vievat aikaa jaamisen tunne
Virtsarakon Aina taytyy WC kayntien
kipu olla apuvoimat suunnitteluun
mukana kuluu paljon aikaa
Munuaiskipu
Nestehukka

Lahde: Werlauff U. ym. HAP-PEE: A Danish National Study of
Challenges Related to Urinating When Away from Home in
Women with Neuromuscular Diseases, Impact on Activity and
Participation and Prevalence of Lower Urinary Tract Symptoms.
Journal of Neuromuscular Diseases 11 (2024) 829-838.




Teksti Susanna Hakuni ¢ Kuva Lapsiasiavaltuutetun mediapankki

Liisa-Maija Verainen

Teema

lapsiasianeuvottelukunnan

varajaseneksi

Lihastautiliiton koulu- ja tydeldmdasiantuntija Liisa-Maija Verainen on valittu Vammaisfoorumin
edustajana lapsiasianeuvottelukunnan varajaseneksi toimikaudelle 1.1.2025-31.12.2029.
Valtioneuvosto on asettanut lapsiasianeuvottelukunnan lasten aseman ja oikeuksien seka niita
koskevan viranomaisten yhteistyon edistamiseksi. Neuvottelukunnassa ovat edustettuina muun
muassa eri hallinnonalat, alue- ja paikallistaso seka jarjestot.

Lapsiasiavaltuutetun tehtdvéna on yh-
teisty6ssd muiden viranomaisten seka
jarjestojen ja yhteiskunnan muiden toi-
mijoiden kanssa edistdd lapsen edun
ja oikeuksien toteutumista. Valtuutettu
on itsendinen ja riippumaton valtion
viranomainen, jonka tehtdvaa siitelee
laki lapsiasiavaltuutetusta (1221/2004).
Lapsiasiavaltuutettu edistaa ja arvi-

oi lapsen oikeuksien sopimuksen toi-
meenpanoa Suomessa ja vaikuttaa sii-
hen, ettd lasten asema ja oikeudet ote-
taan huomioon lainsddddnndssa ja yh-
teiskunnallisessa paatoksenteossa. Tas-
sd tyOssa lapsiasianeuvottelukunta toi-
mii valtuutetun tukena.

Liisa-Maija Verainen kutsuttiin
neuvottelukuntaan Vammaisfoorumin
toimesta. Puheenjohtaja Veera Florica-
Rajalan puhelu oli iloinen yllatys:

Elina Pekkarinen on toiminut lapsiasiaval-
tuutettuna kevaasta 2019. Lapsiasiaval-
tuutetun tukena vaikuttamisty6ssa toimii
lapsiasianeuvottelukunta.

— Vammaisfoorumissa oli juteltu,
ettd olisin tdhan tehtdvaan hyva ja ha-
luaisivat minua ehdottaa. Ensin hakel-
lyin, mutta kylla se tuntui hyvélta. Ja
vield upeammalta tuntui, kun sain vies-
tin, ettd tervetuloa mukaan Lapsiasia-
neuvottelukuntaan, Liisa-Maija kertoo.

Neuvottelukunta on iso, mutta osa
jdsenista on tuttuja ja monen jase-
nen kanssa Liisa-Maija on tehnyt yh-
teistydtd niin jarjesto- kuin ihmisoike-
usasioissakin. Neuvottelukunnan toi-
mintaperiaatteisiin kuuluu varajasen-
tenkin mukanaolo toiminnassa, eli
osallistumista ja vaikuttamista on lu-
vassa varajasenillekin.

Neuvottelukunnan aseman ja roo-
lin vaikuttajana Liisa-Maija ndkee
tarkedna.

— Uskon, ettd on mahdollisuuksia
vaikuttaa, silld toiminta perustuu la-
kiin. Toimijoita on ministerioista, nii-
den alaisista virastoista, tutkijoita ja
asiantuntijoita erilaisista jarjestoista
- siind mahdollistuu monialainen toi-
mijuus ja erilaisten ndkékulmien esiin
saaminen. Ndin lasten asioiden edis-
tdminen saadaan laajemmin esiin ja
lainsdddantoon. Neuvottelukunta tu-
kee myds Lapsiasiainvaltuutettua
ty0ssdén, Liisa-Maija toteaa.

Liisa-Maijalle yhdenvertaisuus ja
YK:n vammaissopimus ovat kulmaki-
vid omassa tyossd, ja hyvat ohjenuorat
myo6s neuvottelukuntatyohon.

- Omasta taustasta ja pitkdaikai-
sesta kokemuksesta lasten ja nuor-
ten parissa tyoskentelystd on varmas-
ti my6s hyotya: vammaisten lasten ja
nuorten asioiden esilld pitdminen ja
Lihastautiliitossa lasten, nuorten ja

perheiden kanssa tehty tyo jo yli 30
vuoden ajan. My0s toimiminen Vam-
maisfoorumin Lapset -ryhmasséa on li-
sannyt asiantuntemusta ja ymmarrys-
ta yli vammarajojen. Uskon, etté pitka
toimiminen Mannerheimin lastensuo-
jeluliitossa paikallis- ja piiritasolla on
tuonut myos kokemuksia, jotka autta-
vat myos tassa tyossa.

— Odotan ty6ltd neuvottelukun-
nassa hyvia keskusteluja, uusia yh-
teistyokumppaneita ja ennen kaik-
kea vammaisten lasten ja heidin per-
heidensé dénen esiin saamista — halu-
an, ettd osallistetaan aidosti myos lap-
sia ja nuoria mukaan. Toivon myos Li-
hastautiliiton ty0lle lisda tunnettuutta
naissa piireissa!

Lapsiasianeuvottelukunnan
tehtavat

* Ehdotukset ja lausunnot lasten
aseman ja oikeuksien edistamisesta

+ Kansallisten ja kansainvalisten
toimijoiden valisen yhteistyon
edistaminen lasten asemaan ja
oikeuksiin liittyvissa kysymyksissa
+ Kansallisen ja kansainvalisen
kehityksen seurata ja arviointi lasta
koskevissa asioissa

* Toimet lasten aseman
vahvistamiseksi yhteiskunnassa

* Vaikuttaminen siihen, etta asenteita
kehitetaan lapsimyonteisemmiksi

* Tiedon saannin edistaminen lasten
asemasta ja oikeuksista

* Muut toimialaan kuuluvat asiat, joita
lapsiasiavaltuutettu tuo kasiteltavaksi
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Teksti Susanna Hakuni

Alue- ja kuntavaalit tulevat

Muista kaytt

aa aantasi!

Kevaan 2025 alue- ja kuntavaalit toteutetaan ensimmaista kertaa yhtéa aikaa sunnuntaina 13.
huhtikuuta 2025. Aluevaaleissa valitaan valtuutetut hyvinvointialueiden aluevaltuustoihin, jotka
vastaavat sosiaali- ja terveyspalveluiden seka pelastustoimen jarjestamisestd lukuun ottamatta
Helsinkid, koska kaupunki vastaa itse naista palveluista. Kuntavaaleissa valitaan valtuutetut
kuntien valtuustoihin, jotka paattavat kunnan toiminnasta ja taloudesta.

Aluevaltuustot ovat hyvinvointialu-
eiden ylimpid paattavia elimid ja nii-
den vastuulla on mm. sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden jarjestiminen ja hy-
vinvointialueen sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelustrategia. Alueval-
tuustot madrittelevat myos pelastus-
toimen palvelutason ja paattavat hy-
vinvointialueen taloudesta ja budjetis-
ta. Aluevaltuuston tehtdvéna on vas-
tata myos siitd, ettd asukkailla on kay-
tossddn monipuoliset osallistumisen
mahdollisuudet.

Kuntien valtuustot ovat kuntien
ylimpid paattavia elimia. Niiden vas-
tuulla on mm. kunnan toiminta, ta-
lous ja budjetti sekd kunnan toimin-
taa pitkdlld aikavalilla ohjaavan kun-
tastrategian laatiminen ja hyvaksymi-
nen sekd jasenten valitseminen kun-
nan toimielimiin, kuten kunnanhalli-
tukseen ja lautakuntiin.

Mista tietoa ehdokkaista?

Kunta- ja aluevaaleissa valittavat eh-
dokkaat padsevat vaikuttamaan mo-
niin arjessa ndkyviin asioihin. Sosiaa-
li- ja terveyspalvelujen jarjestamiselld
on erityisen suuri merkitys vammais-
ten ja pitkdaikaissairaiden ihmisten
eldmadssd, ja kuntien valtuustot paatta-
vét esimerkiksi monista esteettomyy-
teen liittyvista asioista, kuten julkisista
tiloista ja liikennejarjestelyistd. On tar-
keai saada alue- ja kuntavaltuustoihin

Tarkeita paivamaaria:

-

edustajia, joilla on ymmarrysta vam-
maisten ihmisten tarpeista ja ha-

lua varmistaa, ettd vammaisten ih-
misten oikeudet toteutuvat kaikilla
eldménalueilla.

Ehdokkaan valinta voi olla vaike-
aa, koska perinteisten vaalikoneiden
kysymyksiin ei useinkaan mahdu ky-
symyksid vammaisuudesta tai vam-
maisten oikeuksien toteutumisesta.
Puolueiden julkaisemat vammaispo-
liittiset ohjelmat voivat auttaa ehdok-
kaan valinnassa alkuun, eikd mikaan
estd laittamasta viestid potentiaaliselle

Alue- ja kuntavaalien varsinainen daanestyspaiva: 13. huhtikuuta

Ennakkoaanestys kotimaassa: 2.-8. huhtikuuta

Ennakkoaanestys ulkomailla: 2.-5. huhtikuuta

IImoittautuminen kotidanestykseen: viimeistaan 1.4. ennen kello 16
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ehdokkaalle ja kysyméaéan kantaa vaik-
kapa vammaisneuvoston todellisesta
toimivallasta tai ratkaisua yhdenver-
taisuuden toteutumiseen tai kuljetus-
palveluiden sujumiseen. My6s omalla
alueella jarjestettavat vaalipaneelit tai
-tilaisuudet ovat hyvia paikkoja selvit-
tdad puolueen tai ehdokkaan kantoja it-
selle tarkeisiin asioihin.

Aénestys onnistuu myos
laitoksessa tai kotona

Aénestyspaikkojen sisdédnkédyntien tu-
lee olla esteettomid, eli niissé ei saa
olla korkeita kynnyksia tai raskai-

ta ovia, jotka vaikeuttavat liikkkumis-
ta. Adnestyskoppien tulee olla helpos-
ti saavutettavissa myos pyoratuolilla
liikkkuville, ja esteettomien pysakointi-
paikkojen pitdisi 10ytya laheltd ddnes-
tyspaikan sisddnkdayntia.



Lihastautiliiton vaaliteemat
alue- ja kuntavaaleissa

Lihastautiliitto on kevaan vaaleissa yhdistanyt
voimansa Aivovammaliiton, Epilepsialiiton,
Liikehairidsairauksien liiton, Suomen CP-liiton
ja Neuroliiton kanssa yhteisten vaaliteemojen
muodossa.

* Vertaistuki on turvattava

Vertaistuki auttaa sairauteen ja vammaan sopeutumises-
sa, vahvistaa hoitoon sitoutumista ja antaa toivoa tule-
vaan seka vahentaa sosiaali- ja terveyspalvelujen kuormi-
tusta. Jarjestojen resurssit koordinoida ja tarjota vertaistu-
kea on turvattava ja jarjestoavustukset tulee sailyttaa. Hy-
vinvoiva kunta ja hyvinvointialue nakevat kolmannen sek-
torin toimijat voimavarana.

* Oikeus hyvéaéan hoitoon

Neurologisten sairauksien ja vammojen hyvan hoidon tu-
lee toteutua kaikilla hyvinvointialueilla, eika asuinpaikka-
kunta saa vaikuttaa hoidon saatavuuteen. Toimivista kan-
sallisista hoitoketjuista ja -poluista on pidettava kiinni ja
jarjestodjen kokemustoimijat otettava mukaan kehitta-
maan hoitoketjuja.

* Kuntoutus kuuluu kaikille

Kuntoutus on investointi tulevaisuuteen. Kuntoutus tukee
toimintakykya ja itsendista elamaa, ja oikea-aikaisesti saa-
tuna saastaa yhteiskunnan varoja.

Mikali kyky liikkua ja toimia on siind mééarin rajoittu-
nut ettei kotimaan ennakkoadanestyspaikkaan tai vaalipdi-
vana dadnestyspaikkaan meneminen onnistu ilman koh-
tuuttomia vaikeuksia, voidaan dénestys toteuttaa myos ko-
tona. Talldin d4nestyksen ottaa vastaan kotona sovittu-
na ajankohtana kunnan keskusvaalilautakunnan nimeé-
ma vaalitoimitsija. Halukkuus kotiddnestykseen tulee il-
moittaa etukiteen kirjallisesti tai puhelimitse, kevaan alue-
ja kuntavaaleissa viimeistdén tiistaina 1.4. ennen kello 16.
Keskusvaalilautakunnan puhelinnumero ja osoite 16yty-
vat danestéjalle postitse tai Suomi.fi —palveluun ldhetetysta
aanioikeusilmoituksesta.

Aédnestéjan puolesta ilmoituksen voi tehda myés hi-
nen valitsemansa henkil6 ja kotiddnestyksen yhteydessa
voi ddnestdad myos kotiddnestdjan kanssa samassa talou-
dessa asuva omaishoidon tuesta annetussa laissa tarkoitet-
tu omaishoitaja. Omaishoitajan ddnestdmisesta on ilmoitet-
tava kunnan keskusvaalilautakunnalle samalla kun ilmoit-
tautuminen kotiddnestykseen tehdaan. Kotiddnestyksessa
tulee d4nestdjan lisdksi olla lasné ddnestdjan valitsema tai
hyviaksyma 18 vuotta tayttdnyt henkilo, joka ei voi olla vaa-
leissa ehdokkaana oleva.

Laitoksessa (sairaalat, ympéarivuorokautista hoitoa an-
tavat ja muut kunnanhallituksen paatoksella maaratyt sosi-
aalihuollon toimintayksikot kuten vanhainkodit, hoivakodit
ja palvelutalot) danestys toteutetaan paapiirteissddn samal-
la tavalla kuin yleinen ennakko&danestys. Kunnanhallituksen
nimedma kolmijaseninen vaalitoimikunta saapuu kuhunkin
kunnan alueella olevaan laitokseen toimittamaan dénestyk-
sen vahintddn yhtend ja enintdén kahtena ennakkodéanestys-
ajanjaksoon sattuvana paivana. Laitoksissa voivat ddnestaa
vain niissd hoidettavina olevat tai niihin otetut henkil6t.

Oletko eronnut
tai jaanyt leskeksi?
Hae mukaan Eldkeliiton jéirjestdmille kursseille!

Erosta ehedksi® -kurssit on tarkoitettu
avo- tai avioeron kohdanneille yli 50-vuotiaille.

Yhtakkia yksin® -kurssit on suunnattu
yli 50-vuotiaille leskeksi jaaneille.

Eldkeliitto jarjestda uuteen eldmantilanteeseen
sopeutumista tukevia kursseja yli 50-vuotiaille,
vahintaan puoli vuotta ja pddsaantdisesti korkeintaan
kolme vuotta aiemmin eronneille tai leskeksi jadneille
henkilGille. Kurssien tavoitteena on uusien nakékulmien
saaminen muuttuneeseen eldmantilanteeseen ja oman
identiteetin uudelleen rakentaminen. Tarkoituksena

on l6ytda oma, uusi elamanpolku. Leskeyteen ja eroon
liittyvia asioita kasitelladn kursseilla yhdessa vertaisten
kanssa ammattilaisten ohjauksessa.

Kurssit ovat maksuttomia, mutta matkakulut ja mahdol-

linen omassa huoneessa majoittuminen maksetaan itse.

Osallistuminen ei edellyta Elakeliiton jasenyytta. Kurssit
jarjestetdan Lehmirannan lomakeskuksessa, Salossa.

Seuraava Erosta ehedksi® -kurssi:
« 25.-29.11.2025

Seuraavat Yhtakkia yksin® -kurssit:

« 3.-7.6.2025 - 16.-20.9.2025 - 11.-15.11.2025
Lisatietoja

. .o tulevista kursseista ja
Elakeliitto ohjeet niille hakemiseen:

www.elakeliitto.fi/sopeutuminen

KAJAANIN !
SEURAKUNTA ZaX

www.kajaaninseurakunta.fi

SNELLMAN

EST. 1951
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Teksti Maiju Pohjola, Aivosaatié « Kuvat Anni Valokorpi

”Toivon, uskon ja rukoilen,

etta laake loytyy”

Anne Karna oli 33-vuotias, kun ALSin ensimmaiset oireet alkoivat. Vaikka Anne on
diagnoosin saatuaan kaynyt lapi elaméansa rankimmat vuodet, hén valitsisi elaméan
hengityskoneessa aina uudelleen: ”Oon saanut kolme vuotta lisdaikaa”.

Anne, 40, on pienestd pitden eldnyt
kuolemanpelon vallassa. Myohem-
min mukaan tuli sairastumisen ja yk-
sinjadmisen pelko. Kuitenkin seitse-
madn vuotta sitten arki naytti aivan ta-
vallisen, aktiivisen kolmekymppisen
elamalta.

Annen saattoi tavata Joensuus-
sa kuntosalilla, lenkill, tai tdissd par-
turi-kampaajana ja hierojayrittdja-
nd. Han asui yhdessd miehensa ja koi-
ransa kanssa omakotitalossa, jonka si-
sustaminen oli hanelle intohimo. Illal-
la kokoonnuttiin ystdvien kanssa ja lo-
milla matkusteltiin.

Sitten saapui pdivd, joka alkoi ai-
van samoin kuin tuhannet muutkin
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paivat sithen asti. Mutta josta lahti
liikkeelle tapahtumaketju, joka mullis-
ti Annen koko loppueldman.

Viimeinen diagnoosi

Kaikki alkoi pienenpienestd merkista,
oikean jalan pikkuvarpaan ja nimett6-
man puutumisesta. Kummallista. Len-
killd tuntui, kuin jalasta vuotaisi ver-
ta. Sitten alkoivat elohiiret ja lihasny-
kaykset. Jokin oli vialla.

Koska oireet olivat hyvin epéatyy-
pilliset, Annea hoidettiin monilla eri
diagnooseilla.

Kesti viisi vuotta, ennen kuin ja-
lat olivat halvaantuneet taysin.

Seuraavaksi heikentyivit kadet. Vas-
ta kun Anne herasi teho-osastolta hen-
gitysputki suussa keuhkojen lakattua
toimimasta, neurologi antoi Annen
sen lopullisen diagnoosin: se on ALS.

Neurologi antoi Annelle kaksi vaih-
toehtoa. Ensimmadinen on eldé hen-
gityskoneessa loppueldma, jatkuvan
hoidon alaisena, ja todennékdisesti il-
man mahdollisuutta paasti enaa ko-
tiin. Toinen vaihtoehto on hengitys-
koneen irrottaminen ja kuolema.

— Siina hetkessd maailmani pyséh-
tyi ja mureni pieniksi palasiksi. Kuin
olisi saanut kuolemantuomion ilman
oikeutta valittaa.



Osa jutun sitaateista on otettu Annen Instagram-postauksista
hanen suostumuksellaan. Anne postaa eldamdastaan nimimerkilla
@anneriinak.

Voisipa siivota ja laittaa ruokaa

Nyt tuosta hetkestd on kolme vuotta. Kdsien motoriikka on
heikkoa, mutta sormet toimivat vield. Kasvot ja suu toimi-
vat normaalisti ja my6s nieleminen onnistuu, mika tarkoit-
taa, ettd kahvin juonti, seké suklaan ja salmiakin syéminen
onnistuu. Annen tila on pysynyt samana nyt 1,5 vuotta.

Asiat, jotka olivat ennen tarkeitd, kuten status ja merk-
kivaatteet, nayttaytyvat nyt tdysin merkityksettomina.

— Kun ihmiseltd viedddn kaikki, sitd kaipaa enemmaén
sitd, ettd voisipa siivota ja laittaa ruokaa, kuin ettd paasisi-
pa johonkin hienoon tapahtumaan tai shoppailemaan.

Talvisin Annen eldma kuluu lahinna neljan seinén si-
salla. Paan kannattelu vield onnistuu, joten paivat kuluvat
sarjoja katsellen tai netissa surffaillen. Kaksi kertaa viikos-
sa kdydaan suihkussa, kerran viikossa kay fysioterapeutti,
ja joka toinen viikko kdy lymfahieroja. Ja sitten on niita ela-
mén kohokohtia:

— Kerran kuussa kéy ystavani huoltamassa kynnet ja
kulmat. Hoitajat tekevat myds kauneushoitoja, mika on ar-
jen luksusta. Seka tietysti ldheisten vierailut.

Eldma kuluu péaiva kerrallaan, ja kiitollisuus 16ytyy yk-
sinkertaisista asioista: omat koirat, ihanat hoitajat ja lahei-
set. Ja terveys niiltd osin, mita on jaljella.

Vaikka viimeisen kolmen vuoden aikana Anne on koke-
nut eldman rankimmat péaivat, viikot ja kuukaudet, han va-
litsisi aina uudelleen hengityskoneen.

— Oon saanut kolme vuotta lisdaikaa, tutustunut miun
ihaniin hoitajiin. Tutustunut ihaniin ihmisiin taalla. Saanut
kokea uskomatonta pyyteetontd rakkautta tutuilta ja tunte-
mattomilta. Ne rakkaat, ketka ovat pysyneet mukana, ovat
entistakin rakkaampia.

Uskon, toivon ja rukoilen, etta ladke 1oytyy

Vaikka joitain ALSin oireita voidaan hoitaa apuvélineiden
avulla ja ladkehoidolla, varsinaiseen ALSin lihasheikkou-
teen ei ole vield 16ydetty parannuskeinoa. Toimintakykya
pidetddn ylla mahdollisimman pitkd4n moniammatillisen
kuntoutuksen avulla.

Osa ALS-tautia aiheuttavista geneettisistd mutaatioista

Lihastautien tutkimus on parhaimmillaan poikkitie-
teellista ja siihen vaaditaan laajaa kansainvalista yh-
teistyota ja kehittyneita tutkimusryhmia. Tallainen
tutkimus on kallista ja aikaa vievaa. Suomessa tehta-
va lihastautien tutkimusty6 on kuitenkin jo pitkaan ol-
lut kansainvalisesti varsin huomattavaa: eri tautien
syntymekanismeista on tehty merkittavia havaintoja
seka Idydetty aivan uusia lihastauteja ja niita aiheut-
tavia geenivirheita.

Suomalaista lihastautitutkimusta tukee Aivosaatio.
Lihastautien rahaston kautta jaetaan lahjoittajien tu-
ella rahaa tutkimukseen, tavoitteena |6ytaa hoito- ja
parannuskeinoja aivo- ja hermostoperaisiin sairauk-
siin, kuten ALSiin.

Lue lisda ja tue tutkimusta: www.aivosaatio.fi.

on Suomessa yleisempid kuin monissa muissa maissa. Gee-
niperimdmme on yhtendinen ja néin ollen mutaatiot eivit
ole paasseet laimenemaan vaestossd, vaan ne ovat jadneet
voimakkaasti elaméaén.

Suomalaisvdeston yhtenevdinen geeniperima tarjoaa
tavallista paremmat laht6kohdat ALSin syntymekanismien
selvittimiseen, joka on edellytys hoito- ja parannuskeino-
jen loytymiseen. ALSin syntymekanismien selvittdmiseen
tahtaavaa perustutkimusta tehdain Helsingissd, Kuopiossa,
Turussa ja Tampereella.

— Ladketiede kehittyy koko ajan. Uskon, toivon ja rukoi-
len, ettd ladke loytyy.

Ehka maailmalla on minulle viela jotain

”Jos pelkoja ei olisi ollut, miten erilaiselta elaméni olisi-
kaan nayttanyt?”, Anne kysyy itseltdan Instagram-postauk-
sessaan. ”Ja kaikista surullisinta tista tekee sen, etta vaik-
ka kéavelin koko elaméni munankuorilla, joka ikinen pelko-
ni tavoitti minut.”

Nykyéddn eldessddn omassa kuplassaan, Anne pystyy va-
lilld unohtamaan, ettd on parantumattomasti sairas.

- Ja pakkohan se on oppia unohtamaan. Jos sitd miettisi
koko ajan, tulisi hulluksi.

Viime syksynd Anne joutui odottamatta teho-osastolle
hengitysvaikeuksien takia. Han sai vahvan muistutuksen
siitd, ettd eldmadssa voi tapahtua mitd tahansa, nopeastikin.

Kun Anne pédsi teho-osastolta kotiin, hdneen iski tyh-
jyys ja ajatus siitd, mitd jarked missddn on, kun kaikki joh-
taa kuitenkin kuolemaan?

Ja juuri silloin, kaikkein pimeimpéané hetkend, Annen
entinen puoliso juoksee huoneeseen, sammuttaa valot ja
avaa verhot. Eteen avautuvat upeat revontulet. Anne it-
kee onnesta. Han ei kuvitellut endé koskaan ndkevansa
revontulia.

— Ehka siihen on syy, ettd kaiken jilkeen olen viela taal-
14. Ehka maailmalla on minulle vield jotain.

Osa jutun sitaateista on otettu Annen Instagram-postauksis-

ta hanen suostumuksellaan. Anne postaa eldmdstdadn nimi-
merkilld @anneriinak
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Teksti Susanna Hakuni ¢ Kuva Jasmin Toropainen

Vammaisuuden suuria
valheita purkamassa

Miten opetella sanomaan vammainen ilman haparoivaa taidepaussia? Milta tuntuu tulla ulos
vammakaapista kesken yhden illan jutun? Kuinka valaa vammaiseen lapseen itseluottamusta? Miksi
vammaisuus ei ole traagista? Nailla kysymyksilla esitelladn Tietokirjallisuuden Finlandia-palkinnon
saanutta Sofia Tawastin ja Riikka Leinosen Suuri valhe vammaisuudesta-kirjaa. Ja ndihin kysymyksiin
kiteytyvat hyvin my0s kirjan parhaat ansiot — monitasoisuus, omakohtaisuus ja kasitteiden ravistelu.

Suuri valhe vammaisuudesta -kirja on
saanut paljon kiitosta henkilékohtai-
sesta lahestymistavasta vammaisuu-
teen ja aiheen monipuolisesta kasit-
telysta. Kirja pyrkii purkamaan vam-
maisuuteen liittyvid ennakkoluuloja ja

Sofia Tawast & Riikka Leinonen
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valheita, herdattdmaan keskustelua ja
avaamaan uusia ndkokulmia. Vaikka
kirja kasittelee vakavia aiheita, se on
kirjoitettu kevyella ja paikoin humo-
ristisella tyylilld, miké tekee siitd hel-
posti lahestyttavan.

Vaikka kirja on kir-
joitettu niin mukaansa-
tempaavasti ettd se on
helppo lukea vaikka yh-
deltd istumalta jos aikaa
riittad, Tietokirjallisuu-
den Finlandiaa se ei saa-
nut turhaan: kirjaan on
haastateltu suomalaisia
vammaisaktivisteja ja
muita alan ihmisia, ke-
ratty erilaisia keskuste-
lunaiheita, vammaistut-
kimusta sekd vammais-
ten omia kokemuksia.
Kirja etenee Kkirjoittajien
omien kokemusten kaut-
ta lukujen vuoropuhelu-
na, ja vammaisuutta ka-
sitelladn kolmella eri ta-
solla: yksilon, yhteisén
ja yhteiskunnan. Kun-
kin luvun lopusta 16ytyy
myos selkokielinen tii-
vistelma luvussa kasitel-
lyisté asioista.

Kirjan toisella Kkirjoit-
tajalla Riikka Leinosella

on synnynndinen CP-vamma, joka ai-
heuttaa hanelle neurologisia, kognitii-
visia ja kehollisia oireita. Nakokulma-
na on kasvaminen ja eldaminen maail-
massa, jossa vammaisuuteen suhtau-
dutaan lahtokohtaisesti negatiivises-
ti, vaikkei han itse néde asiaa ongelma-
na. Sofia Tawast on itse vammaton, ja
tarkastelee asioita vammaisen lapsen
ditind, jolla on itsellddnkin ollut teke-
mistd omien ennakkoluulojen ja vam-
maisen lapsen vanhemmaksi kasva-
misen kanssa.

Erilaisia asenteita, stereotypioita ja
ennakkoluuloja kdydaan lapi eri kap-
paleissa, huomioiden ettd vammais-
tenkin keskuudessa on paljon ristirii-
taisia mielipiteitd. Vammaishistoria-
osuudet ovat mielenkiintoisia ja selvit-
tavat osaltaan vammaisuuteen liitty-
vien ennakkoluulojen ja stereotypioi-
den syntya.

Jos vammaisuus ei kosketa omaa
elamaa tai lahipiirid, muodostuu ka-
sitys vammaisuudesta siitd ulkopuo-
lelta annettujen mielikuvien pohjal-
ta. Naissa tarinoissa vammaisuus yha
edelleenkin ndyttaytyy usein joko kar-
simyksenad tai sankaruutena, ja sik-
si ndistd mekanismeista — valheista-
kin - on tarkeaa kirjoittaa. Toinen
yhté tdrked aihe on oikeus méaritte-
lyyn — miksi vammattomuutta pide-
tddn normaalina ja vammaisuutta



"Kaikkien kannattaisi lukea tama”

Jasmin Toropaiselle Suuri valhe vammaisuudesta tuli useam-
man kerran vastaan sosiaalisen median kanavissa. Aanikirja-
version Jasmin kuunteli yhdessa viikonlopussa, ja laittoi heti
sen jalkeen joulupukille joululahjatoiveen painetusta versi-
osta, koska kirjassa oli useita asioita, joihin piti paasta palaa-
maan. Kevyt tyyli ja kirjailijoiden omat kokemukset saivat ai-
heet jaamaan mieleen ja mietityttamaan. Ne pitdvat myos
Jasminin mielesta kirjan mielenkiintoisena loppuun asti.

- Kirja heratti ajattelemaan paljon asioita. Vaikka itsekin
identifioidun vammaiseksi ja monet asiat olivat tuttuja, I0y-
tyi sielta kuitenkin paljon uutta nakékulmaa ja ajateltavaa.
Kirja todellakin on Finlandia-palkinnon arvoinen!

Kirja heratti monia omaan elamaan liittyvia oivalluksia,
yksi niista apuvalineista. Apuvalineista keskustelua kuulee
jatkuvasti ja niiden kayttoonottoa lykataan usein viime met-
reille asti, koska koetaan, etta niiden mydta vammaisuus tu-
lee enemman esille tai nakyvaksi.

- Kirja taas heratti ajattelemaan, miksi? Kirjassa on koh-
ta, jossa kerrotaan kaikkien kayttavan jatkuvasti apuvalinei-
ta, kuten julkiset kulkuneuvot ja polkupyéra - polkupyéralla
seka pyoratuolilla mahdollistetaan siis helpompi ja sujuvam-
pi arki. Miksi pyoratuoli olisi tasta poikkeava? Tai miksei sil-
malaseja koeta erilaisiksi tai ihmista "huonontavaksi”, koska
nehan auttavat ihmista nakemaan paremmin?

- Toinen asia, joka koski itsea oli "vammainen” -sanan
kayttd. Vammaista on kaytetty haukkumasanana lapsuudes-
sani, joten sanan kuuleminen kalahtaa vakisinkin negatiivi-
selta. Olen itse opetellut useita vuosia kayttamaan sita ku-
vailemaan itseani: mina olen vammainen. Ja vaikka pystyn
itse kutsumaan itseani niin, voinko tehda sitéd muille? Enta
jos joku muukin kokee sen juuri negatiivisena asiana ja louk-
kaantuu? Olemme keskustelleet aiheesta myos tydpaikalla;
onko parempi sanoa lilkkuntavammainen vai ihminen, jolla
on liikkuntavamma. Pyrin myds aina puuttumaan tilanteisiin,
jossa "vammainen” -sanaa kaytetaan vaarin, kuvaamaan jo-
tain negatiivista.

My®s isot ja aika raskaatkin aiheet, kuten esim. sikiéseu-
lonnat, abortit ja historia vammaisten ihmisten kohtelemi-
sesta herattivat paljon ajatuksia.

Kirja heratti Jasminin myds ajattelemaan laajemmin vam-
maisuutta ja sen rakenteellisia ongelmia. Vammaa tai vam-
maista kaytetaan kuvamaan ihmista, joka on toisesta poik-
keava, epanormaali. Kuka on maarittanyt mika on normaali
ja miksi juuri vammaisuutta katsotaan epanormaalina?

poikkeuksena normaalista? Vammaisuushan muuttuu on-
gelmaksi usein vasta silloin, kun yhteiskunnan raken-
teet ja ympdristd on luotu vain vammattomien tarpeet
huomioiden.

Suorittamista ja tehokkuutta suosivassa yhteiskunnas-
sa kirja antaa my0s ajatuksen aihetta siihen, onko normaa-
liin pohjaava arvomalli sittenkdén se kaikkein toimivin ke-
nenkdan kannalta:

”Nykykulttuurissa piiskaamme itsedmme tehokkuuteen
ja suorittamiseen ennenndkeméttomalla raivolla. Jos aset-
tuisimme aitoon solidaariseen rintamaan puolustamaan
kaikkien oikeuksia, aikaa ja arvoa, silloin vammaistenkin

- Ja edelleen vammaisuus liitetaan televisiosarjoissa ja
elokuvissa kuolemaan, yksindisyyteen, kurjuuteen, kiusaa-
miseen - siihen ajatukseen, ettd vammaisuus on jotain aivan
kamalaa, vaikka nain ei ole.

Jasminin mielesta kaikkien tulisi lukea Suuri valhe
vammaisuudesta.

- Vammaiselle itselleen se antaa paljon ajateltavaa ja sita
kautta voi I8ytya itsevarmuutta asioihin. Muille ihmisille se
taas tuo esiin yhteiskunnan suuria ongelmia ja haasteita,
joita he eivat ole ehka koskaan tulleet ajatelleeksi ja voivat
ehkapa kirjasta inspiroituneena tehda jotain asioita vammai-
suuden ja vammaisten hyvaksi. Tai nain ainakin toivotaan.

rooli voisi olla tydeldmassé ja koko yhteiskunnassa ai-

van erilainen. Jos ty6eldmassé olisi enemmaén valjyytta ja
mahdollisuuksia lepoon, ei vammaisten lepotaukoja tai hi-
taampaa tyoskentelya tarvitsisi pitdd vain hantéa koskeva-
na kohtuullisena mukautuksena vaan kaikille kuuluvana
oikeutena.”

Teoksen Finlandia-voittajaksi valinnut kansanedustaja
Pekka Haavisto perusteli valintaansa hyvin: Liikutaan epa-
mukavuusalueilla, herdtetddn kysymyksid, opitaan uutta —
ja se on yksi tarkea tietokirjan merkki. Kirjan luettuamme
tieddmme enemmén maailmasta, elimasta - ja itsestimme.
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Teksti Susanna Hakuni

Vaikuttaa voi monella tavalla

Jokaisella on sanottavaa ja

jokaisen

ddlle

11a on merkitysta

”Kun olin ylakoulussa ymmarsin, ettd en voi katsoa vierestd kun ihmisia kohdellaan eriarvoistavasti ja
epéareilusti vaan aloin kirjoittamaan blogia potkulaudallapariisiin.com ja hakeuduin nuorisovaltuustoon.
Taman jalkeen lukuisat puolueen sisdiset luottamustoimet, jarjestoissa aktiivina toimiminen seké
opiskelijapolitiikka on kasvattanut minusta vaikuttajan, joka on aina puhumassa vaiennettujen aanella.”

Nailla sanoilla alkaa Selind Neran
esittely Selinén verkkosivustolla. Yla-
asteen oivalluksesta on kulunut pit-
ké aika, ja opintopaikka vaihtunut
Tampereen yliopistoon, jossa Seli-

nd opiskelee julkisoikeutta. My0s vai-
kuttamisen tavat ja paikat ovat vuo-
sien varrella vaihtuneet, mutta vai-
kuttamistydn pohjalla oleva ajatus on
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pysynyt alusta saakka samana: kaik-
kien danen pitdd saada kuulua, eika
ketddn saa vaientaa.

Selinédn vaikuttajaura alkoi Tu-
run nuorisovaltuustosta, jossa Seli-
né vietti kolme kautta vuosina 2014-
2019. Talla hetkella Selina toimii Var-
sinais-Suomen aluevaltuustossa va-
ravaltuutettuna, Nuorisoala ry:n

hallituksessa, Kynnyksen hallitukses-
sa, Vihreiden nuorten puoluevaltuus-
toryhmén puheenjohtajana, Vivan
varapuheenjohtajana ja Turun vam-
maisneuvoston puheenjohtajana. Seli-
nd on ehdokkaana myos kevaéan alue-
ja kuntavaaleissa.



Mukaan paattamaan

Politiikkaan Selindn vei mukaan kas-
vanut halu vaikuttaa, vaikka alkujaan
aikeena oli pysytella politiikasta tiu-
kasti erossa. Tavoitteet kuitenkin kas-
voivat pikkuhiljaa, ja keskustelun tai
asenteiden muokkaamisen lisdksi mu-
kaan tuli halu pdastd mukaan isoihin
paatoksiin.

— Nuorisovaltuustossa sain paljon
oppia vaikuttamisesta, kun toimin so-
siaali- ja terveyslautakunnassa dani-
valtaisena edustajana. Huomasin, etta
asioita on mahdollista muuttaa, Seli-
na kertoo.

Kuten eldmassa yleensad, vaikutta-
misty6ssdkin yksi asia johti toiseen:
kaveri nuorisovaltuustosta kysyi, kiin-
nostaisiko kuntavaaliehdokkuus Vih-
reiden listalla. Puolueessa toimiminen
vei paikallistoiminnoista hallitukseen
ja siitd Vihreiden nuorten ja opiskeli-
joiden liiton puheenjohtajaksi. Asiat
etenevit usein sattumusten kautta, ja
ensimmadinen toimi poikii uutta.

- Ja kuntavaaliehdokkuuden kaut-
ta aukesi Turun vammaisneuvoston
puheenjohtajuus, vaikka kampanjoin-
ti oli pientd. Ehdokkuus aluevaaleissa
ei tuonut paikkaa, mutta poisjddntien
kautta paasin varavaltuutetuksi. Eh-
dolle asettuminen saattaa tuntua isol-
ta asialta, mutta kuntatasolla ei valt-
tamatta tarvitse saada valtavaa aani-
maaraa, jotta paasisi johonkin ryh-
maan tai toimielimeen vaikkei lapi
menisikian, Seliné toteaa.

Mikali toiminta puolueessa tai val-
takunnan tasolla kiinnostaa, Selina
muistuttaa my6s mahdollisuudesta
vaikuttaa puolueiden sisdisilla paikoil-
la, ellei halua ehdolle. Selina itse aloit-
ti puolueensa ohjelmatyéryhmaéssa,
jossa uutena pdasi heti sisdén ja tuli
kuulluksi. Puolueorganisaation sisél-
14 on my®ds hallituksia ja valtuustoja,
joissa padsee vaikuttamaan eri asioi-
hin liittyviin ohjelmiin.

Jarjesto tarjoaa
paikkoja vaikuttaa

Vaikuttamisesta kiinnostuneelle myos
jarjestovaikuttaminen on Selinidn mie-
lestd hyva mahdollisuus aloittaa. Jar-

jestot toimivat usein enemmaén asiasta

kuin poliittisista lahtékohdista késin,
ja monesti vain yhdella asialla.

—Jos on olemassa valmiiksi itselle
térked asia, sen parista on helppo
l6ytdd ndkokulmia vaikuttamiseen.
Vield parempi, jos olet asian tiimoilta
ehka jo ollut mukana toiminnassa tai
tunnet ihmisia — tuttuun porukkaan
tai toimintaan on aina helpompi men-
ni mukaan aktiivisemminkin,

Selind vinkkaa.

Vaikuttamistydssa paasee alkuun
toimintaan osallistumisella, ja erilai-
set jdrjesto- ja teemapdivat ovat hyvia
paikkoja tutustua toimintaan. Jarjes-
tot ottavat yleensa uudesta toiminnas-
ta kiinnostuneet ihmiset erittdin 1dm-
pimaésti vastaan.

— My®s jarjestdissa kannattaa hyo-
dyntaa sisdiset vaikuttamisen paikat,
joissa voi vaikuttaa ohjelmiin, toimin-
taan ja vaikuttamistyohon. Jarjeston
kautta voi saada tilaisuuden vaikuttaa
lainvalmisteluun asti, joko suoraan
jarjestossa tai edustuspaikan kautta.

Etenkin nuorille vaikuttamistoi-
mintaan mukaan tuleville 16ytyy myds
koulutusta ja tukea: esimerkiksi Suo-
men Nuorisovaltuustojen Liitto jarjes-
to erilaisia koulutuksia ja sen materi-
aalipankista 16ytyy monenlaista apua
vaikuttamiseen.

Aktivismilla asioita
muuttamaan

Ellei toiminta ryhméssa tai sitoutu-
minen yhteisiin tavoitteisiin kiinnos-
ta, padsee vaikuttamaan yksinkin. Ak-
tivismi on kytkeytynyt johonkin asi-
aan - puolesta tai vastaan - ja ha-
kee yhteiskunnallista muutosta. Sen
toteuttamiseen on etenkin nykyaan
monia tapoja, jotka ovat ldhes kaik-
kien ulottuvilla: esimerkiksi lobba-
us, some, mielenosoitukset tai vaikka
bloggaaminen.

Aktivismissa keskidssa on usein
politisointi ja asioiden nostaminen
yleiseen keskusteluun. Alkuun paéasee
kuitenkin jo pienella:

- Jokainen on kokenut jotain mita
joku toinen ei ole, ja omaa asian-
tuntemusta kannattaa kayttaa. Blo-
gin kirjoittaminen on hyva tapa tuo-
da omia ajatuksia esiin, ja lobbaus on

yksinkertaisimmillaan sellaisten asi-
oiden kertomista, joilla ajatuksia voi-
taisiin muuttaa. Voi mys menna mu-
kaan vaikka mielenosoituksiin, jois-
sa jo hyvin tehdyn ja nayttavan kyltin
kanssa voi saada omalle asialle ndky-
vyytta. Mielenosoituksissa oman asi-
an tueksi saa muitakin, kun muutosta
tehddén yhdessa, Selina toteaa.

Some on Selindn kokemuksen mu-
kaan hyvé véline aktivismissa, ja sin-
ne on helppo tehdéa avauksia aiheesta
kuin aiheesta. Aihetta voi ldhestya esi-
merkiksi ristiriidan, karjistyksen tai
kommentin kautta.

- Instgramissa asioita voi saada
helpostikin esiin, ja ne etenevét nope-
asti. Sisdltd kannattaa pitaa tiiviina,
eiké tavoitella koko maailman paran-
tamista kerralla. Yhden asian esiintuo-
minen tai kommentointi kuvaan liitet-
tynd lyhyena tekstina toimii parhai-
ten. Parhaita postauksia ovat sellaiset,
jotka on nopea omaksua ja helppo ja-
kaa. Videoita kannattaa tehda, ne le-
vidvat nopeasti, Selind toteaa.

Ja kun kokemus ja luotto omaan
tekemiseen kasvaa, on helppo siirtya
eteenpdin, osallistumaan yhteiskun-
nalliseen keskusteluun tai tapaamaan
vaikuttajia.

— Oman asian nimissa kannattaa
ehdottomasti lahestyd ihmisid, jotka
voivat vaikuttaa siihen. Paattajan voi
kutsua kahville keskustelemaan, ja
tuoda samalla esiin omia mielipiteita.
Silloin keskustelukumppanin tuntemi-
nen ja kuunteleminen on tarkeda, jot-
ta omaa asiaa saisi tuotua mahdolli-
simman hyvin esille.

Selind kannustaa my0s lahesty-
maan rohkeasti mediaa ja toimittajia.
— Seuraa toimittajia, ja keraa ni-
mid, jotka tekevit juttuja aiheista, jot-
ka ovat itselle tarkeitd. Toimittajia voi
lahestya laittamalla viestid ja esittay-
tymalla seka tarjoutua vaikka haasta-

teltavaksi itselle tarkeistd aiheista.

— Vaikuttaa voi monella tavalla, ja
jokainen voi 16ytaa itselleen sopivan
tavan, jos vaikuttaminen kiinnostaa.
Mitad useamman dani kuuluu,
sen parempi!
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Teksti Janne Ansaharju

Yhdenvertaisuus koulussa
el ole erityiskohtelua

Lihastautia sairastavien koululaisten ja opiskelijoiden on tarkeaa saada tukea, jotta he voivat
opiskella samalla tavalla kuin muutkin. Yhdenvertaisuuden tavoitteena on luoda kaikille samat
mahdollisuudet, eika se tarkoita erityiskohtelua, vaan esteiden poistamista. Lihastautiliitto tekee tyota
sen eteen, ettd jokaisella oppilaalla olisi oikeudenmukaiset lahtokohdat koulutukseen ja tyoelamaan.
Kun jokainen oppilas saa tarvitsemansa tuen, koituu hyoty lopulta koko yhteiskunnalle.

Yhdenvertaisuus on perusoikeus,
joka pohjautuu Suomen perustusla-
kiin, yhdenvertaisuuslakiin ja kan-
sainvalisiin sopimuksiin, kuten YK:n
vammaissopimukseen. Ndiden sda-
doksien on tarkoitus taata, ettd jokai-
nen saisi yhdenvertaiset mahdolli-
suudet koulutukseen ja tydelamaan
riippumatta henkilékohtaisista omi-
naisuuksista, kuten vammasta tai ter-
veydentilasta. Kdytdnndossa tama tar-
koittaa sitd, ettd jokainen saa tarvit-
semansa tuen ja mukautukset, jotta

26 Porras 1/2025

voi osallistua ja edetd opinnoissaan
samalla tavalla kuin muutkin.

Kohtuulliset mukautukset

Kohtuulliset mukautukset ovat toi-
mia, jotka pohjautuvat Yhdenvertai-
suuslain 15 pykalaan, jonka mukaan
kohtuullisilla mukautuksilla ediste-
tddn vammaisten henkiléiden yhden-
vertaisuutta. Lain mukaan muiden
muassa koulujen on tehtéva jarjes-
telyjd, ”jotta vammainen henkil6 voi

yhdenvertaisesti muiden kanssa saa-
da koulutusta”.

Kohtuullisia mukautuksia voivat
olla esimerkiksi esteettomaét ja saavu-
tettavat oppimistilat, opetusmenetel-
mien ja tehtdvien muokkaaminen, ai-
kataulujen joustavuus ja lisdajan tar-
joaminen, henkilékohtainen apu ja tu-
kipalvelut seka etdopiskelun mahdol-
lisuudet. Tavoitteena on varmistaa, et-
tei kenenkdan koulupolku katkea tur-
hien esteiden vuoksi.



Ehdota vuoden opettajaa tai oppilaitosta

Hyvat koulut ja opettajat ansaitsevat kiitoksen - kenet sina
haluaisit nahda palkittuna tana vuonna?

Lihastautiliitto on jakanut koulupalkintoja jo 15 vuoden
ajan. Vuosien varrella tunnustuksen on saanut yli 20 opet-
tajaa tai oppilaitosta - joskus jopa kokonainen luokka. Nyt
etsimme vuoden 2025 palkittavia!

Palkinto myénnetaan henkildlle, luokalle tai oppilaitoksel-
le, joka on esimerkilldan ja toiminnallaan luonut hyvan ja
kannustavan oppimisymparistén lihastautia sairastaval-
le lapselle tai nuorelle. Palkinto voidaan myéntaa, mille ta-
hansa opintoasteelle eskarista ammattiopintoihin.

Oppimisen tuki ja avustajapalvelut

Oppimisen tuki on keskeinen osa yhdenvertaisuuden toteu-
tumista koulussa. Perusopetuslaki takaa vammaisille ja eri-
tyista tukea tarvitseville oppilaille maksuttoman tulkitse-
mis- ja avustajapalvelun sekd muut opetuspalvelut. Amma-
tilliset oppilaitokset ovat velvoitettuja huolehtimaan opis-
kelun edellyttamistd avustajapalveluista, mutta lukiokoulu-
tuksessa vastaavaa velvoitetta ei ole.

Henkil6kohtainen apu opiskelua varten kuuluu vam-
maispalvelulain piiriin, ja hyvinvointialueen tulee jarjes-
taa se, jos opiskelijan yksilolliset tarpeet eivat muuten tay-
ty. Kela puolestaan voi myontdd apuvélineitd ammatillise-
na kuntoutuksena, esimerkiksi erityislaitteita, joita tarvi-
taan opiskelussa.

Mita tehda, jos yhdenvertaisuus ei toteudu?

Jos oppilas kokee syrjintdd, hdnen kannattaa ensin kes-
kustella koulun kanssa ja pyytaa perustelut menette-
lylle. Kohtuullisia mukautuksia kannattaa hakea kirjal-
lisesti, jotta asiasta jad dokumentaatio. Lisdksi voi ot-
taa yhteyttd yhdenvertaisuusvaltuutettuun tai hakea oi-
keutta yhdenvertaisuus- ja tasa-arvolautakunnasta tai
tuomioistuimesta.

Syrjintd on rikoslain mukaan rangaistavaa, ja jos asia
halutaan saattaa rikosoikeudelliseen kasittelyyn, siitd voi
tehdéa rikosilmoituksen poliisille.

Yhteinen vastuu

Kaikilla kouluyhteison jasenilld on vastuu yhdenvertaisuu-
den edistamisesta. Opettajien ja kouluhenkilokunnan lisaksi
my0s oppilaat ja vanhemmat voivat vaikuttaa sithen, millai-
nen ilmapiiri koulussa vallitsee. Avoin keskustelu, myotatun-
to ja tietoisuuden lisddminen yhdenvertaisuudesta vahvista-
vat kouluyhteisod ja edistavat kestavad muutosta.
Yhdenvertaisuuden edistdminen ei ole vain vammais-
ten tai erityistd tukea tarvitsevien oppilaiden etu, vaan se
hyo6dyttaa kaikkia. Kun koulu toimii osallistavasti ja tukee
monimuotoisuutta, kaikki oppilaat saavat paremmat val-
miudet tulevaisuuden yhteiskunnassa toimimiseen.

Aikaisempina vuosina palkittujen joukossa on ollut luokan-
opettajien lisaksi, mm. erityisopettajia, eskariopettajia, fysio-
terapeutti, koulunkdyntiohjaaja seka oppilaitos, luokka ja
eskariryhma.

Palkinnon saajat ovat mahdollistaneet oppilaalle taysipainoi-
sen osallistumisen koulupaivan kaikkiin toimintoihin, etsineet
uusia tapoja tukea oppilasta ja toimineet tarkeina tukipilareina
kouluyhteisdssa.

Laheta ehdotuksesi vapaamuotoisella perustelulla 30.4.2025 men-
nessa Lihastautiliiton koulunkayntiasiantuntija Liisa-Maija Veraisel-
le: liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi tai 040 751 1081.

Pois syrjivista rakenteista

Sen sijaan, ettd keskitytdan pelkdstaan yksilollisiin mu-
kautuksiin, koulun tulisi ensisijaisesti poistaa esteité, joi-
den vuoksi mukautuksia tarvitaan. Kun koulurakennukset
ja opiskeluvdlineet ja opetusmenetelmat kehitetdadn alusta
asti esteettomiksi ja saavutettaviksi, ne palvelevat monen-
laisia oppijoita.

Monimuotoisuutta tukeva koulutusymparisto ei ainoas-
taan vahvista oppilaiden itseluottamusta ja omanarvontun-
toa, vaan se my0s antaa kaikille mahdollisuuden oppia il-
man ylimaaraisia esteitd. Taima ei ole pelkdstddn vammais-
ten tai erityistd tukea tarvitsevien oppilaiden etu, vaan se
hyo6dyttaa koko kouluyhteiséd. Kun yhdenvertaisuus on si-
sdanrakennettu koulun toimintaan, jokainen oppilas voi
kasvaa ja kehittyd omista lahtékohdistaan ilman, ettd ha-
nen taytyy erikseen perustella oikeuttaan yhdenvertaiseen
oppimiseen.

Yhdenvertaisuus tukee myos tydeldman monimuotois-
tumista ja antaa jokaiselle mahdollisuuden kehittda taito-
jaan omista ldhtokohdistaan. Kun panostamme yhdenver-
taisuuteen koulussa, panostamme parempaan ja yhdenver-
taisempaan yhteiskuntaan. Yhdenvertaisuus on kdytannén
tekoja paremman tulevaisuuden rakentamiseksi.

Yhdenvertaisuus koulussa -webinaari

Artikkeli perustuu Lihastautiliiton tammikuussa jarjesta-
maan Yhdenvertaisuus koulussa -webinaariin. Webinaaris-
sa Kynnys ry:n juristi Mika Valimaa ja Lihastautiliiton asian-
tuntija Liisa-Maija Verainen kertoivat yhdenvertaisuuden
merkityksesta koulutuksessa seka keinoista, joilla koulu voi
tukea kaikkia oppilaitaan. Webinaarissa kasiteltiin muun
muassa YK:n vammaissopimusta, yhdenvertaisuuslakia ja
kohtuullisia mukautuksia, jotka edistavat yhdenvertaista
oppimisymparistoéd. Puhujat korostivat, etta yhdenvertai-
suuden edistaminen ei ole vain lain velvoite, vaan myos kei-
no rakentaa yhteis6a, jossa jokainen oppilas voi menestya.
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Kesan kursseille haetaan nyt!

Lihastautiliitossa kesa on perinteisesti lasten ja nuorten
aikaa - kesan kurssitarjonnassa on kolme kurssia lapsille
ja lapsiperheille sekd Mun juttu -kurssi 13-17-vuotiaille
nuorille. Haku kesan kursseille on auki, eli kannattaa
laittaa hakemus tulemaan heti!

Kurssikesan avaa Lastenleiri 8-12-vuotiaille lapsille. Ohjelmassa on
monipuolista toimintaa ulkona ja sisalla, yllatyksia ja elamyksia, ka-
vereita ja uusia kokemuksia. Toiminta luo valmiuksia toimia ryhmas-
sd, ryhman jasenena ja tukee osaltaan lapsen itsendistymiskehitysta.
Lastenleirin ohjelma rakennetaan yhdessa lasten kanssa, lasten toi-
veet ja tarpeet huomioiden. Yhteinen toiminta mahdollistaa vertaistu-
en ja onnistumisen kokemukset, omat tahtihetket. Leirilla tyoskente-
lee Lihastautiliiton kouluttamat tydntekijat mahdollistavat ymparivuo-
rokautisen avustuksen esteettomassa ymparistossa.

Lastenleirin jalkeen kesdkuussa jatketaan Sisarusleirilla. Leiri on tar-
koitettu lapsille, joiden sisaruksella on lihassairaus. Ohjelmassa on lu-
vassa mielekasta ja monipuolista toimintaa, uusia elamyksia ja ylla-
tyksia seka kavereita ja vertaistukea. Leiri toteutetaan yhteistydssa
Harvinaiskeskus Norion kanssa.

Kesakuun lopulla jarjestetaan Perheen polku -perhekurssi, jossa
ammattilaisten ohjaamissa vanhempien vertaiskeskusteluissa jae-
taan kokemuksia ja saadaan tietoa lihassairauksista ja niihin liittyvis-
ta etuuksista ja palveluista seka erilaisista keinoista oman perhear-
jen vahvistamiseen. Lasten ohjelma rakentuu lasten omien toiveiden
pohjalta tukien onnistumisen kokemuksia seka vertaistukea - unoh-
tamatta perheiden yhteista aikaa.

Kesan paattaa Mun juttu - 13-17-vuotiaiden nuorten kurssi. Toimin-
nallisella kurssilla tapaa toisia nuoria ja saa tietoa seka tukea ammatti-
laisilta. Kurssiohjelman toiminnallisen osuuden suunnittelevat kurssi-
laiset yhdessa kurssin tydntekijdiden kanssa nuorten tarpeet ja toiveet
huomioiden. Mukavaa yhdessaoloa turvallisessa vertaisryhmassa.

Lisatietoja kurssien sisallosta ja kursseille hakemisesta
antaa kuntoutussuunnittelija Susanna Ryynanen:
044 703 4657 tai susanna.ryynanen®@lihastautiliitto.fi.

Lihastautiliiton kesan kurssit lapsille ja nuorille

Lastenleiri 8-12-vuotiaille lapsille
Kurssiaika: ma 9.6. - pe 13.6.2025
Hakuaika paattyy: 9.4.2025
Leiripaikka: Scandic Eden, Nokia

Sisarusleiri 8-14-vuotiaille lapsille,

jonka sisaruksella on lihassairaus
Kurssiaika: ma 16.6. - ke 18.6.2025

Hakuaika paattyy: 16.4.2025

Paikka: Nuorisokeskus Ankkapurha, Anjala
(yhteistydssa Harvinaiskeskus Norion kanssa)

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

Mun juttu - 13-17-vuotiaiden nuorten kurssi
Kurssiaika: ma 30.6. - pe 4.7.2025

Hakuaika paattyy: 30.4.2025

Paikka: Liikuntakeskus Pajulahti, Nastola-
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Venla on
leirikonkari

9-vuotiaalla Venla Moilasella on nuoresta ias-
tdan huolimatta jo rautainen kokemus Lihastau-
tiliiton kesan leireista: ensi kesaksi Iahtee hake-
mus kesaleirille jo kolmatta kertaa. Venlan mie-
lesta kaikkien kannattaisi hakea kesaleirille, ja
parasta leirilla on kaverit ja kiva ilmapiiri.

Venla on osallistunut lihastautia sairastavien
lasten Pajulahden kesaleirille kesalla 2023 ja vii-
me kesana Helsingin Iiris-keskuksessa jarjeste-
tylle leirille. Tiedon ensimmaisesta leirista perhe
sai Lehtimden perhekurssilta kesalla 2022.

Venla on Iahtenyt molemmille kesaleireil-
le hyvilla odotuksilla, ja toiveissa on ollut en-
nen kaikkea hauskaa tekemista. Odotukset ovat
tayttyneet: leireilld on uitu ja Pajulahdesta kay-
tiin Tykkimaella.

-Ja leirin ohjaajat saivat niskaansa vesi-il-
mapalloja leirildisten jattiritsasta Pajulahdessa,
Venla lisda yhden leirien kohokohdan.

Ohjelmaa ja tekemista on Venlan mieles-
ta ollut sopivasti ja seka Pajulahti etta liris-kes-
kus olivat hyvia leiripaikkoja. Tuttuja kavereita-
kin loytyi valmiiksi, ja leireilla tutustuu myds uu-
siin. Mukavan tekemisen lisaksi Venlan mielesta
leireilld parasta ovatkin kaverit.

Myds Venlan aiti Kirsi Liuhto on ollut enem-
man kuin tyytyvainen kesaleireihin. Hanen mie-
lestaan tarkeinta kesaleirille paasyssa on olemi-
nen samoin kuin muut ikatoverit, riippumatta
perussairaudesta ja rajoitteista.

- Ehdottomasti rohkaisen kaikkia kiinnostu-
neita hakemaan leirille! Venlan mielesta kesalei-
rit ovat olleet kivoja.

Venla on samaa mielta ja suosittelee leireja
ihan kaikille!
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Lihastautipaivat 12.4.2025

Perinteisia Lihastautipaivia vietetaan tana vuonna Turussa lauantaina 12.4. ja paikkana on Kokoushotelli Linnasmaki.
Lihastautipaivien teemana on hyvinvointi ja osallisuus. Paiva avataan kaikille yhteisellad ohjelmalla, ja iltaa kohti
jatketaan pienryhmissa. Illan paattaa yhteinen ruokailu ja Lounais-Suomen lihastautiyhdistyksen iltaohjelma.

Ohjelma:
10.00-11.15 IImoittautuminen

11.15-11.30 Tervetulosanat, Lihastautiliiton puheenjohtaja
Veijo Notkola ja toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen

11.30-11.45 Turun kaupungin tervehdys

11.45-12.30 Uusi vammaispalvelulaki: henkilokohtaisen
avun toteuttaminen, Heta-liiton juristi Elisa Weckman

12.30-13.30 Buffet-lounas

13.30-14.15 Kuormitus ja palautuminen, vireystilan
vaihtelut, Lihastautiliiton fysioterapeutti Noora Karkkainen

14.15-15.00 Kahvi ja pieni makea
Pienryhmat klo 15.00-16.10:

Ihonhoidolla on valia!

Hiertaako kalsarit? Kiristdakd kuminauha? Punoittaako
iho? - Thon hoidolla on valial Ryhmassa saat vinkkeja ja
vertaistukea ihon hoitoon seka tukitoimien hyédyntami-
seen ihon hoidossa. Paikalla keskustelemassa kokemus-
toimija Elisa Jokinen seka Lihastautiliiton koulu- ja ty6ela-
maasiantuntija Liisa-Maija Verainen ja jarjestésuunnitteli-
ja Marjo Luomanen.

Kliiniset ladketutkimukset -

miten osallistua ja mita pitda ottaa huomioon?
Pienryhmassa kaydaan lapi kliinisten ladketutkimusten
perusasioita seka katsotaan mita tutkimuksia on menossa
meilla ja maailmalla lihastauteihin liittyen. Pienryhmaa ve-
tamassa Lihastautiliiton lihastautiasiantuntija Kati Kekko-
nen ja jarjestosuunnittelija Aapo Pollari.

Pienryhmat klo 16.20-17.30:

Vaikuttamisen tydpaja: kansallisen tason vaikuttaminen
Vaikuttamisen tyOpajassa tutkitaan kansallisen vaikuttamisen kei-
noja ja mietitdan, miten saada oma viesti lapi paattajille tai me-
diassa. TyOpajaa vetamassa sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti
ja viestintaasiantuntija Susanna Hakuni. Tydpaja on jatkoa syksyn
2024 vaikuttajakoulutukselle.

Loyda omat voimavarasi- toiminnallinen tydpaja

Luovassa tySpajassa rentoudutaan ja pohditaan omia voimavaro-
ja. Teemme Voimavarapuu-harjoituksen, jonka avulla voit pysahtya
hetkeksi, kartoittaa tamanhetkisia voimavaroja, arkea ja elamanti-
lannettasi seka lisata omaa itsetuntemustasi. Tydpajassa ohjaajina
Lihastautiliiton kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen ja fysiote-
rapeutti Emma Velling.

Pienryhmien aikana voit myés halutessasi ottaa
vapaata ja varata aikaa yhteisille keskusteluille
muiden osallistujien kanssa!

Lounais-Suomen lihastautiyhdistyksen iltaohjelmaa
19.00-21.30

19.00 Puhe, Lounais-Suomen lihastautiyhdistyksen puheenjohta-
ja Viivi Kurkilahti ja Lounais-Suomen lihastautiyhdistyksen toimin-
nanjohtaja Sirke Salmela

19.15 Illallisbuffet

20.30. Lounais-Suomen lihastautiyhdistyksen jarjestamaa ohjel-
maa ja vapaata seurustelua

Juhlatilaisuus paattyy viimeistaan 21.30.
Lihastautipdiviin liittyviin kysymyksiin vastaa
Lihastautiliiton jarjestopaallikko Elina Soini:
044 038 6614 tai elina.soini@lihastautiliitto.fi
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Rahoitusleikkauksen
vaikutukset
Lihastautiliiton
toimintaan

STEA:n avustusehdotukset vuodelle 2025 saatiin joulu-
kuun alussa. Lihastautiliiton osalta vuoden 2025 rahoi-
tusvahenema oli ennakkoon julkistetun arvion mukainen.
Kaytannossa tdma tarkoittaa noin 86 000 euron vahennys-
ta liiton yleisavustuksesta. Vuosien 2026 ja 2027 avustus-
ehdotuksia ei ole viela saatu, mutta jarjestokentalla odote-
taan, etta kevaan aikana asiasta saadaan jotain tietoa.

Lihastautiliitolle vahenema tarkoittaa suurta vajetta
toiminnan tuottamiseen tilanteessa, jossa avun tarve kas-
vaa. Rahoitusvaheneman takia jarjestoassistentin tehta-
va muutetaan osa-aikaiseksi 1.3.2025 lahtien. Lisaksi teh-
daan muita erilaisia toimintaan kohdentuvia saastoja. Esi-
merkiksi Porras-lehden ilmestymista on vahennetty yh-
delld numerolla vuodessa, joten lehti ilmestyy tana vuon-
na nelja kertaa. Myos aluetydssa tulee tapahtumaan muu-
toksia. Vuoden 2025 lopussa eldkoéityvan aluetyontekijan
tilalle ei ole enaa mahdollisuutta palkata uutta tyonteki-
jaa. Tama tarkoittaa mittavaa vajetta alueelliseen tyéhon
ja tata kokonaisuutta tullaankin tarkastelemaan uudelleen
kevaan 2025 aikana.

Liiton tarkoituksena on tilanteesta huolimatta jatkos-
sakin tukea jasenyhdistyksia ja edelleenkin varmistaa toi-
minnan sujuvuus mukauttamalla ja muokkaamalla toimin-
tatapoja. Lisaa ratkaisujakin varmasti l6ytyy, kun saamme
lisaa tietoa tulevien vuosien rahoituksista. Liitossa on lah-
detty hankalasta tilanteesta huolimatta luottavaisin mielin
alkaneeseen vuoteen ja taustalla pyritaan tekemaan kaikki
mahdollinen sen eteen, etta sotejarjestdjen tulevat rahoi-
tusmuutokset pysyisivat kohtuullisina ja tarkeaa tyota voi-
daan jatkaa tarpeen mukaisesti.

Jarjestojen
sosiaaliturvaopas
2025 on julkaistu

Jarjestdjen sosiaaliturvaopas on paivitetty
vuodelle 2025.

Sosiaaliturvan tarkoituksena on turvata ihmisille riittava
toimeentulo ja huolenpito kaikissa elamantilanteissa. So-
siaaliturva koostuu palveluista ja toimeentuloa turvaavis-
ta rahallisista etuuksista. Jarjestelma voi kuitenkin nayttay-
tya hyvin epaselvana, varsinkin jos tieto on jakautunut eri
sivustoille. Jarjestdjen yhteiseen sosiaaliturvaoppaaseen
tiedot on koottu yhteen paikkaan selkeasti kirjoitettuna.

Oppaasta loytyy laajasti tietoa pitkaaikaissairaiden ja
vammaisten henkildiden seka ikdantyneiden henkiliden
sosiaaliturvasta ja palveluista. Siita hyotyvat kaikki asiasta
kiinnostuneet seka etuuksia tai palveluita kayttavat hen-
kilot. Se on myds sosiaali- ja terveydenhuollon tydntekijoi-
den kaytettavissa.

Lihastautiliitto on tana vuonna ensimmaista kertaa
mukana oppaan tekijatiimissa, ja Jarjestdjen sosiaaliturva-
opas korvaa tasta lahtien Lihastautiliiton vuosittain julkai-
seman Sosiaalikompassin.

Jarjestéjen sosiaaliturvaopas on luettavissa
osoitteessa www.sosiaaliturvaopas.fi.

Jdrjestdjen sosiaaliturvaoppaan on kirjoittanut 19 jérjestos-
té koostuva tydryhmd, johon kuuluvat Aivoliitto, Aivovam-
maliitto, Diabetesliitto, Eldkeliitto, Eldkkeensaajien Keskusliit-
to, Hengitysliitto, IBD ja muut suolistosairaudet, Invalidiliit-
to, Julkisen alan eldkeldisten liitto Kelo, Kehitysvammaisten
Tukiliitto, Lihastautiliitto, Mielenterveyden keskusliitto, Mu-
nuais- ja maksaliitto, Neuroliitto, Omaishoitajaliitto, Psoria-
sisliitto, Suomen CP-liitto, Suomen Nivelyhdistys ja Suomen
Syddnliitto.

Vuoden vaikuttaja palkitaan Lihastautipaivilla

Lihastautiliitossa palataan tana vuonna palkitsemaan omal-
la vaikuttamistydllaan lihastauteja nakyvaksi tehnyt henkild.
Palkitseminen tapahtuu Lihastautipaivilla Turussa 12.4.

Aiempina vuosina liitto on palkinnut Vuoden vapaaeh-
toisia, ja Vastaanottajasta vaikuttajaksi -hankkeen paatteek-
si palkintoja jaettiin hankkeen toimintamallin mukaisesti eri-
tyisesti somevaikuttajille.

Vuoden vaikuttajan kriteereita mietittaessa vaikutta-
misen kentta haluttiin pitaa mahdollisimman laajana, jo-
ten Vuoden vaikuttaja voi olla kuka tahansa vaikuttavaa
toimintaa toteuttava; vapaaehtoistoimija, yhdistysaktiivi,
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bloggaaja, vertaistukihenkild, kokemustoimija, somesisal-
téjen tuottaja, tai paljon muutakin. Vaikuttamista voi tehda
monella tavalla!

Ensimmainen Vuoden vaikuttaja valittiin vuoden 2024
toiminnan pohjalta. Valinta on jo tehty, ja talla kertaa seka
ehdotuksista ettd valinnasta vastaa Lihastautiliiton henkil6-
kunta. Muutama henkilékunnasta siis tietada jo, kuka Vuoden
vaikuttaja on - muut joutuvat odottelemaan palkitsemista
Lihastautipaivilla ja Vuoden vapaehtoisen esittelya Porras-
lehden seuraavassa numerossal



Teksti Elina Soini * Kuva Anni Kotilainen

Yhdistyksista ja alueilta [| 9 [}.5

Jasenyhdistysten
toimintaa vuonna 2024

Vuosi 2024 oli varsinainen yhdistysten juhlavuosi, kun kolme yhdistysta juhli vuonna 2024
tasavuosikymmeniaan. Pirkanmaan lihastautiyhdistys taytti 40 vuotta, Lapin l1danin lihastautiyhdistys
30 vuotta ja Etela-Hameen lihastautiyhdistys 30 vuotta. Tana kevaana Ita-Suomen lihastautiyhdistys
juhlistaa 20-vuotista taivaltaan. Paljon onnea kaikille yhdistyksille menestyksekkaasta ja pitkajanteisesta
toiminnasta lapi vuosikymmenten muuttuvassa jarjestokentdssa ja yhdistystoiminnassal!

Viime vuonna yhdistyksissa jarjestettiin monipuolista toi-
mintaa erilaisten retkien ja tapahtumien merkeissa. Yhdis-
tykset retkeilivat jasenten ja lihastautiyhdistyksen toimin-
nasta kiinnostuneiden kanssa esteettomissa retki- ja luonto-
kohteissa seka saivat paljon iloa ja vertaistukea tavatessaan
toisiaan. Toiminnassa mukana olevat vapaaehtoistoimijat
paasivat osallistumaan mm. kerhoihin, teatteriretkiin, juh-
liin, kesapaiviin, pikkujouluihin ja risteilyille.

Vertaistuellisia ja esteettdmia retkia toteutettiin pitkin
Suomea: luontoretki Rautjarven Hiitolanjoelle, tutustumi-
nen ja laavuretki ennallistettuihin Lahnakoskeen ja Kangas-
koskeen, kesapaiva Aitorannassa, retki Ahtarin eldinpuis-
toon, Aulangon tekosaarille ja kodalle, Onkiretki Mulon ko-
dalle, Nuuksion kansallispuistoon, Parnuun, Helsingin Lam-
massaareen ja Helsingin Vuosaaren Uutelan esteettomal-
le kodalle.

Liikunnallisia tilaisuuksia jarjestettiin yksittaisten liikun-
ta- ja ulkoilupaivien muodossa mm. Kunnonpaikassa ja Sei-
najoella, luontoliikuntana. Saanndllisilla liilkuntavuoroilla
paastiin harrastamaan ainakin tuolijoogaa, Asahia, keilaus-
ta, jumppaa, uintia seka sahkopyoratuoli-salibandya. Lisak-
si nautittiin myos musiikista mm. banditreenien merkeis-
sa. Hienoa oli my®@s, etta tapahtumia ja retkia jarjestettiin
niiden mahdollistamiseksi yhteistydssa lihastautiyhdistys-
ten kesken seka muiden alueellisten yhdistysten ja jarjesto-
jen kanssa.

Paaosa yhdistyksista sai tukea toimintaansa erilaisis-
ta avustuksista kaupunageilta, hyvinvointialueilta ja STEAIta.
Osa retkista ja tapahtumista toteutettiin STEANN jasenjarjes-
téavustuksen turvin. Avustus on tarkoitettu yhdistyksille toi-
minnan kehittamiseen ja uusien lihastautia sairastavien ja
heidan laheistensa kohtaamiseen yhdistystoiminnan ja ver-
taistuen avulla.

tysta juhli vuonna 2024 tasavuosikymmeniaan, yhtena vuoden san-
kareista 30 vuotta tayttanyt Lapin laanin lihastautiyhdistys.

Jasenten maara lihastautiyhdistyksissa on pysynyt melko
tasaisena verrattuna vuoteen 2023. 31.12.2024 jasenia kai-
kissa yhdistyksissa oli yhteensa 2140. Kokonaisjasenmaa-
ra laski kahdella jasenella. Yhdistyksia tuettiin jasenhankin-
nassa viime syksyna toteutetulla jasenhankintakampanjalla,
jonka voiton vei Lapin [aanin lihastautiyhdistys.

Tervetuloa kaikki uudet jasenet ja toiminnasta kiin-
nostuneet mukaan sekd menestyksellista vuotta kaikille
yhdistyksille!

Kristiilnankaupungin Apteekki
Apoteket 1 Kristinestad

o Kauppatori 3, 64100 Kristiinankaupunki
5‘ 062211007 - ma-pe 9-17.30,1a9-14

krsapteekki.fi - krsapotek.fi

wET i KRIsp,
SSE Qe

@I ALAJARVEN APTEEKKI

Keskuskatu 14, 62900 Alajarvi | puh. 06 557 2249
www.alajarvenapteekki.fi
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Kaakkois-Suomen Lihastautiyhdistys

Vuosikokous Lappeenrannassa la 29.3.2025

Aika: la 29.3.2025 klo 12.00-15.00
Paikka: Marjola, loma- ja kokoushotelli, Mikonsaarentie
15, 53300 Lappeenranta ja TEAMS -linkki

Ohjelma:
klo 12.00-13.00 kokouslounas,
yhdistys tarjoaa lounaan paikanpaalle tuleville

13.00-15.00 vuosikokous, hybridi.

Vuosikokouksessa kasitellaan yhdistyksen saannoissa
mainitut asiat; muun muassa tilinpaatds, vuosikertomus
ja toiminnantarkastajan lausunto vuodelle 2024, vahvis-
tetaan toimintasuunnitelma, tulo- ja menoarvio seka ja-
senmaksujen suuruudet vuodelle 2026. Lisaksi valitaan
hallituksen jasenet ja varajasenet erovuoroisten tilalle
kaudelle 2026-2027 Puheenjohtajan valinta seuraavan
kerran kevaalla 2026.

Yhdistys tarjoaa ennen kokousta lounaan, joten ilmoit-
taudu mukaan viimeistaan pe 21.3.2025 sahkopostil-

la osoitteeseen kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com.
Muista ilmoittaa myds erikoisruokavalio etukateen. Yh-
distys maksaa vuosikokoukseen osallistuville jasenilleen
kululaskun perusteella 0,33 eur/km korvausta (korvaus
maksetaan yhdistyksen toiminta-alueen sisalla tapahtu-
vasta matkustamisesta).

TERVETULOA!

Yhdistys tarjoaa jasenilleen tukea
kuntouttavaan toimintaan

Yhdistys tarjoaa jasenilleen tukea kuntouttavaan toimin-
taan. Tallainen toiminta voi olla esimerkiksi terapiarat-
sastusta, uimahallin ja keilausvuorojen lippuja tai erilai-
sia kursseja - toimintaa, jolla lihassairas voi virkistya ja
tehda itselleen toimintakykya yllapitavaa toimintaa, niin
henkisesti kuin fyysisesti. Toiminnaksi ei hyvaksyta fysi-
kaalista kuntoutusta tai laakarin kustannuksia, vaan har-
rastusta, jota toimintarajoitteinen voi toteuttaa. Varattu
summa on 50 euroa ja sita on varattu 15 yhdistyksen ja-
senelle. Tuki annetaan ilmoittautumisjarjestyksessa.

IImoittautumiset tehdaan yhdistyksen sahkdpostiin kaa-
konlihastautiyhdistys@gmail.com. Toiminnasta lahe-
tetdan kululasku. Kululaskun mukana on oltava kopio
maksukuitista koskien ko. toimintaa. Kululaskuun voi
laittaa matkakustannukset, jos se mahtuu toiminnan li-
saksi 50 euroon. Matkakustannuksia maksetaan Kelan
0,33 eur/km mukaisesti. Lisatietoa: puheenjohtaja Pia
Pulliainen: kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com.

Keski-Suomen Lihastautiyhdistys

Vuosikokous la 5.4.2025 klo 13.00
Kansalaistoiminnankeskus Matara, Matarankatu 6,
Jyvaskyla

Kokouksessa kasitellaan saantomaaraiset asiat.
IImoittaudu 28.3. mennessa verkkolomakkeella
Tapahtumat - Keski-Suomen lihastautiyhdistys ry
(yhdistysavain.fi) tai yhdistys@kslty.fi,
pkhokkanen@outlook.com tai 040 732 6806.

TERVETULOA!
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Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys

IImoittautumiset tilaisuuksiin_ yhdistys@Isly.fi, 050 913 3517
tai kotisivuilta [8ytyvien linkkien kautta. Mahdolliset muutok-
set/peruutukset seka tarkemmat tiedot tilaisuuksista ldydat

kotisivuilta www.Isly.fi/tapahtumat.

Koko Lounais-Suomi
+ ALS-verkkovertaistapaaminen to 8.5. klo 16-17.30
* Yhdistystiimi ti 18.3. klo 13-15, Turku + Teams.

* Psyykkinen hyvinvointi (osa 2) ke 2.4. klo 17-18.30, Turku,
Pori ja Teams. Luennoitsijana Susanna Ryynanen. Jarjestetaan
yhteisty6ssa Lihastautiliiton kanssa.

* Kevatkokous ti 15.4. klo 17-19, Turku ja Teams
+ IBM-tapaaminen ma 19.5. klo 17-19, Turku ja Teams
* Verkkovertaistapaaminen to 5.6. klo 16-17.30

Varsinais-Suomi

* Turun vertaistapaamiset: ma 31.3. klo 14-16, to 24.4. klo 17-
19 ja ma 26.5. klo 14-16

* Jarjestosuunnittelija tavattavissa Salossa ke 23.4. klo 13-15
+ ALS-tapaaminen Turussa to 24.4. klo 14-16

* Vertaistapaaminen maarittamatonta lihassairautta sairasta-
ville Turussa ti 6.5. klo 16-18

+ Kevatristeily ma 12. - ti 13.5. Viking Linella, lisatiedot
kotisivuilta

* Tuolijoogaa Turussa joka toinen maanantai klo 16-17, katso
kerrat kotisivuilta

* Vesijumppaa Turussa joka torstai klo 17-18.30, lisatiedot
kotisivuilta

Satakunta

* Porin vertaistapaamiset: ke 2.4. klo 17-20 (Psyykkinen hy-
vinvointi osa 2), ke 7.5. klo 18-20, la 7.6. klo 15-17 (grillailua
Diakodalla)

* Rauman vertaistapaamiset klo 14-16 ma 7.4. ja ma 12.5.

+ ALS-tapaamiset Eura-Sakyla alueella joka kuun viimeinen
torstai klo 13-15, lisatiedot kotisivuilta

* ALS-tapaaminen Porissa to 15.5. klo 12-14

« Lilkuntaa jokaisena arkipaivana Porissa yhteistydssa mui-
den jarjestojen kanssa, katso lisaa kotisivuilta Isly.fi/toiminta/
liikunta/satakunta

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys

Kevatkokous

Yhdistyksen saantdmaarainen kevatkokous pidetaan Musta-
saaren Tesses Caféssa (Kokkolantie 2063, 66580 Kuni) lauantai-
na 29.3. Aloitetaan lounasruokailulla klo 13 ja pidetaan kokous
syomisen jalkeen. Esityslista lahetetaan kevaan jasenkirjeessa.
IImoittautumiset Elinalle pe 21.3. mennessa.

Ulkoilupaiva Seinajoella

Joupiskan pururadalla Seingjoella jarjestetaan esteetén ulkoi-
lupdiva lauantaina 24.5. klo 12-15. Kuljetaan parkkipaikalta
(Jouppilanvuorentie 66) Aarnikotkan kodalle esteetonta kavely-
reittia pitkin. Yhdensuuntainen matka on noin 900 metria.

Ohjelmassa on liikkumista omaan tahtiin, makkaranpaistoa ko-
dalla ja kuulumisten vaihtoa. Pieni sade ei peru retkea. IImoit-
tautumiset Elinalle ke 21.5. mennessa.

Yhteystiedot: puheenjohtaja Elina Levijoki,
elinalevijoki@gmail.com, 040 517 7243



ALS-yhteyshenkilot

ALS-yhteyshenkil0lta saat vertaistukea ja tietoa alueesi
ALS-tapaamisista ja tukiryhmien toiminnasta.

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

p. 040 089 3325

Raija Apajalahti (Iaheinen)
raija.apajalahti@gmail.com
p. 040 844 8365
KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS

Erja Vakkila
erja.vakkila@gmail.com,

p. 0400 552 423

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

p. 0400 181 102

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS

Tero Viilto

tero.viilto@icloud.com

p. 044 042 2269 (vain tekstiviestit)
Alpo Uusiniemi

p. 040 028 7705

Yhdistys

yhdistys@lsly.fi

p. 0509133 517

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS

Jari Lammela
lammelajari61@gmail.com,
p. 0400 331 738

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

p. 040 833 9430

www.lihastautiliitto.fi

Tue toimintaa

Lihastautiliiton toimintaa voit tukea
yksityishenkilona tai yrityksend.

Merkkipdivalahjoitukset

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

Testamenttilahjoitukset

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

Lahjoita tilille: Nordea F117 1590 3000 2011 50
Lisatietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

Poliisihallituksen myoéntdma rahankerayslupa
RA/2020/587 Lihastautiliitolle on voimassa 1.8.2020
alkaen koko Suomen alueella Ahvenanmaata lukuun
ottamatta. Varat kaytetaan Lihastautiliitto ry:n jarjes-
taman vertaistuki-, harrastus- ja virkistystoimintaan.
Rahankerayslupa on mydnnetty 19.5.2020.

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liikkunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liilkuntavastaaviin. Liikuntavastaavat toimivat
yhteyshenkildina 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 puhelinaika on kevatkaudella kerran kuussa numerossa 050 599 2472 klo 13.00-15.00 perjantaisin 21.3., 4.4. ja 16.5.

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

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

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

POHJOIS-SAVON

LIHASTAUTIYHDISTYS RY

liikuntavastaava Silja Laituri
siljariitta.laituri@gmail.com

puh. 040 748 7160
UUDENMAAN

LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaava Atso Ahonen
atso.ahonen@gmail.com,

puh. 050 308 6886

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
lilkkuntavastaava Aila Laakkonen
laakkonen.aila@gmail.com,
puh. 050 301 0864

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

puh. 0400 407 136
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Lihastautiliiton palvelut

o
| [T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikoistu-

nut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiirteet seka

yksil6llisen 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

%ﬁ TYOELAMAN, KOULUN-

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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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.

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! Puhelinladkareiden soittoaikoihin saattaa tulla muu-
toksia, ajantasainen lista I0ytyy Lihastautiliiton verkkosivuston
tapahtumakalenterista.




Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkdkatu 35, 20100 Turku

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

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Toiminnanjohtaja
Sari Kuosmanen, 044 064 9494

Jarjestopaallikké
Elina Soini, 044 038 6614

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikko
Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija
Kati Kekkonen, 050 572 2784

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

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

Liity

P
- jéiseneksi.'
71>

HENKILOJASENEKSI

lihastautia sairastavat.

nostuneet.

Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

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

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Tydelamaasiantuntija (sij.) /
Jarjestokoordinaattori
Janne Ansaharju, 044 901 1440

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 491 5151

Jarjestosuunnittelija

Sirpa Kalviainen (liikuntatoiminta)
Lappeenrannan aluetoimisto
Perillistenkatu 3,

53100 LAPPEENRANTA

050 599 2472

Jarjestosuunnittelija (sij.)

Aapo Pollari
050 591 4244

4

www.lihastautiliitto.fi

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta ja
vertaistukitoiminta)
040 754 9716

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Veera Tevasaari
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 711 7127

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

Lihastautiliiton jasenyhdistyksiksi voivat liittya
muutkin kuin paikalliset lihastautiyhdistykset.

Edellytyksena on liiton saantdjen mukainen

toiminta ja tarkoitus.

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

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

Lihastautiliiton tuki- ja asiantuntijajaseniksi
voivat hakeutua henkil6t, organisaatiot ja

muut yhteisot.

Kysy lisda yhdistysjaseneksi liittymisesta

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

Liity tayttamalla sédhkodinen liittymislomake
paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

ja liiton tukijasenyydesta toiminnanjohtaja Sari
Kuosmaselta sari.kuosmanen@Ilihastautiliitto.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/
Saija Eerola, 044 048 5710,
saija.eerola@outlook.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),
kaakonlihastautiyhdistys@
gmail.com

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

POH)OIS-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

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

Ota rohkeasti
yhteytta ja
tule mukaan
toimintaan!

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.lsly.fi

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

yhdistys@Isly.fi

Porin seudun lihastautiklubi
ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.anttila86@gmail.com
Avustajakeskus

02 251 8549
avustajakeskus@avustajakeskus.fi
www.avustajakeskus.fi

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vain® 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





