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Osallisuus on ihmisoikeus

— el etuoikeus

Osallisuus on yksi ihmisyyden pe-
ruspilareista. Se tarkoittaa mahdolli-
suutta olla mukana, vaikuttaa ja tul-
la kuulluksi omassa elaméssdan —
koulussa, tydeldmassé, arjessa ja va-
paa-ajassa. Lihastautia sairastavil-
le tdma oikeus ei kuitenkaan aina to-
teudu. Esteettomyyden, palveluiden
ja tuen puute voi kaventaa mahdol-
lisuuksia osallistua taysipainoisesti
yhteiskuntaan.

Lihastautiliiton ty6 rakentuu juuri
tdman osallisuuden varaan. Liitto tar-
joaa tukea, tietoa ja toimintaa, jotka
mahdollistavat lihastautia sairasta-
ville aktiivisen eldmén eri vaiheissa.
Kurssitoiminta, vertaistuki seka kou-
lunkdynnin, opiskelun ja ty6elaméan
neuvonta auttavat loytdmaan rat-
kaisuja arjen haasteisiin ja sitad kaut-
ta mahdollisuuden entisté osallisem-
paan eldamdén. Nuorille ja perheil-
le liitto tarjoaa turvallisen yhteison,
jossa voi kasvaa, oppia ja jakaa koke-
muksia saman kokeneiden kanssa.

Osallisuus ei ole vain yksilon hy-
vinvointia lisddva arvo — se on myos
yhteiskunnan kannalta viisas in-
vestointi. Kun vammainen ihminen
saa tukea arjen elamiseen, opintoi-
hin, ty6hon ja itsendiseen elaméan,
hén voi osallistua yhteiskuntaan
omien voimavarojensa mukaisesti.

Tama vahentdd syrjaytymista, pie-
nentda sosiaali- ja terveydenhuol-
lon kustannuksia ja vahvistaa yhtei-
sollisyyttd. Jokainen osallistuva ihmi-
nen on yhteiskunnalle voimavara, ei
kustannus.

Huolestuttavaa kuitenkin on, etta
jarjestdjen rahoitusleikkaukset uh-
kaavat juuri tita osallisuuden perus-
taa. Sosiaali- ja terveysjarjestot — ku-
ten Lihastautiliitto — ovat monelle li-
hastautia sairastavalle se ainoa taho,
josta saa kokonaisvaltaista tukea ja
vertaisyhteyden. Kun rahoitus vahe-
nee, vihenee myds osallisuus: tapah-
tumat jadvat jarjestamattd, neuvonta
harvenee, ja yksiléiden mahdollisuu-
det osallistua yhteis66n kapenevat.

Osallisuus ei saa jaada juhlapu-
heiden tasolle. Se vaatii konkreetti-
sia tekoja ja resursseja. Tarvitsemme
paatoksia, jotka turvaavat jarjestdjen
toimintaedellytykset ja tunnistavat
vammaisten ihmisten oikeuden olla
mukana yhteiskunnassa taysivaltaisi-
na kansalaisina.

Lihastautiliitto tekee ty6ta sen
eteen joka péiva - jotta jokainen li-
hastautia sairastava voisi kokea ole-
vansa osa yhteisod, ei sen ulkopuolel-
la. Osallisuus on ihmisoikeus, ja sen
toteutuminen on meidan kaikkien
vastuulla.

PAAKIRJOITUS

v \-\

Tunnelmallista ja lampoisdd joulua
kaikille toivottaen,

Sari Kuosmanen
Toiminnanjohtaja
Lihastautiliitto ry

Porras 4/2025 3



Kysymyksm ja Vastauksia

lihastaudeista

Kokoamme Porras-lehteen sdannoéllisin véliajoin koosteen sellaisista liittoon tulleista kysymyksistd, joista
uskomme olevan hyotya laajemminkin kuin kysyjalle itselleen. Talla kertaa kysymykset on koottu Kysy
lihastaudeista -palveluun tulleista kysymyksistd, ja niihin vastaa neurologian erikoisldakéari Manu Jokela.

Kreatiini ei useinkaan sovellu
lihastautia sairastavan
munuaiskokeeksi. Mistd se
johtuu ja mitd munuaiskokeita
suositellaan sen tilalle?

Kreatiniini ei sovi hyvin pitkélle eden-
neen lihassairauden munuaiskokeek-
si, koska kreatiniiniarvo riippuu lihas-
massasta. Jos lihasmassaa on vahén,
kreatiniiniarvokin on matala ja voi
saada munuaistoiminnan nayttdmaan
paremmalta kuin se on todellisuudes-
sa. Parempi verikoe téllaisessa tapa-
uksessa on kystatiini C.

Miksi SMA tyyppeihin

1ja 2 kaytettdavat

ladkkeet (nusinerseeni,
onasemnogeeniapoparvoveekki
ja risdiplaami) eivdt sovellu
SMA]J-taudin hoitoon?

Tama johtuu siita, ettd kaikki edella-
mainitut hoidot kohdistuvat SMN1-
geenivian seurauksiin eli SMN-valku-
aisaineen puutokseen. SMAJ-potilailla
ei ole puutetta SMN-valkuaisaineesta.
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Lihastautia sairastavan hoito
on moniammatillista, mutta
psyykkisen hyvinvoinnin hoito
unohtuu monesti. Kuinka
yleistd on masennus lihastautia
sairastavilla? Kuuluuko
psykologin tai psykiatrisen
sairaanhoitajan vastaanotto
yleisesti lihastautia sairastavan
hoitoketjuun?

Uuden diagnoosin aiheuttama sopeu-
tumishéirio ja jonkinasteinen masen-
nus ovat tavallisempia lihastautia sai-
rastavilla kuin muussa véestossa. Oi-
reiden vaikeusasteesta ja kestosta riip-
puen niitd voidaan hoitaa peruster-
veydenhuollon ldédkérin, psykiatrisen
sairaanhoitajan, psykologin tai psy-
kiatrin toimesta. Eri sairaaloissa on
erilaisia hoitopolkuja psyykkisen hy-
vinvoinnin tukemiseen ja apua olisi
syyta tarjota aktiivisesti.

Mitd tutkimuksia
perusterveydenhuollossa voi
tehda lihastautien tutkimusten
suhteen? Entd mitka tutkimukset
kuuluvat erikoissairaanhoidon
tehtaviin?

Téarkeimpid ovat perusterveydenhuol-
lon laakarin tekemén neurologisen
tutkimuksen lisdksi kreatiinikinaa-

si (CK) ja tietyt muut verikokeet, ku-
ten kilpirauhasarvot. Lisdksi ENMG-
hermoratatutkimus saadaan usein tut-
kittua perusterveydenhuollon kautta.
Lihasten magneettikuvaus, harvinai-
semmat neurofysiologiset tutkimuk-
set ja laboratoriokokeet, lihaskoepala
ja geenitestaukset kuuluvat erikoissai-
raanhoidon tyénsarkaan.



Teksti Jenni Laitila « Kuvat SciFam-kuvapankki ja AFBS

SciFam-konferenssi 1.-5.8.2025

Tieteen ja

kokemuksen

aarella

Kolme suurta amerikkalaista lihastautijarjestod, AFBS (A Foundation Building Strength for
Nemaline Myopathy), Team Titin ja Cure CMD (congenital muscular dystrophies) jarjestavét
yhdessa noin joka toinen vuosi Scientific & Family Conference -nimisen kokouksen.

Talla kertaa lihassairauksia tutkivat asiantuntijat ja perheet kokoontuivat jakamaan

tietoa, tarinoita ja tulevaisuuden toivoa USA:n itdrannikolle Philadelphiaan.

Kokouksen nimi juontaa juurensa sen
rakenteesta; neljan kokonaisen paivan
kokouksesta kaksi keskittyy tieteelli-
seen keskusteluun ja tutkijoiden koh-
taamiseen, kun taas toiset kaksi ovat
perheiden ja tutkijoiden yhteista aikaa.
Kokoukseen kutsutaan tutkijoita ym-
péri maailmaa kertomaan uusimmista
tutkimustuloksista ja -suunnista. Suo-
mesta kokoukseen kutsuttiin nemaliini-
myopatiaa tutkiva akatemiatutkija Jen-
ni Laitila (AFBS) ja titinopatioita tutkiva
senioritutkija, dosentti Peter Hackman
(Team Titin), joilla on pitka historia yh-
teistyosta lihastautiyhdistysten kans-
sa. Molemmat tydskentelevat Helsingin
Biomedicumissa, Myofin-tutkimusryh-
maéssa Folkhalsanin tutkimuskeskuk-
sessa. Tutkijoita ja eri alojen ladkéreita
sekd muita ammattilaisia osallistui ko-
koukseen kolmen organisaation kutsu-
mana yhteensa noin sata. Konferenssin
kokonaisosallistujamdéara perheet mu-
kaan lukien oli noin 360.

Kohtaamisia perheiden ja
tutkijoiden kesken

Erityistd SciFam-kokouksessa on se,
ettd perheet, joita jokin lihastauti kos-
kettaa, paasevat henkilokohtaisesti ta-
paamaan tutkijoita, ja kuulemaan uu-
simpia tutkimustuloksia kansankielel-
14 keskusteltuna. Perheet paasevat ky-
symaan polttavia kysymyksid paneeli-
keskusteluissa ja esitelmien yhteydes-
sd. Perhe-osuudessa eri lihastautiyhdis-
tykset jakaantuivat kolmeen seminaa-
risaliin, missa pédstiin keskustelemaan
tiilviimmin asiaan perehtyneiden tut-
kijoiden kanssa. Lopuksi otettiin vield

SciFam-konferenssin jarjestajat, kolmea lihastautiyhdistysta edustavat Sarah Foye
(Team Titin), Rachel Alvarez (Cure CMD) ja Jen Tozer (AFBS). Taustalla Gustavo
Dziewczapolski, Cure CMD:n ja AFBS:n tutkimuspaallikko.

yhteiskuva muistoksi.

Perhekokouksen yhteydessa jarjes-
tettdvat ruokailut tapahtuivat myds yh-
dessd. Poydissd vapaamuotoisemmat
keskustelut pulppusivat innokkaina,
kun kokemuksia vaihdettiin erilaisista
tulokulmista samaan poytaan kulloin-
kin sattuneiden osallistujien kesken.

Tutkijan ndkokulmasta tieteelli-
nen osuus on erittain intensiivinen,
mutta sitdkin palkitsevampi. Kokous
on verrattain pieni, kun jokaista tauti-
ryhmaéa edustaa vain kourallinen tut-
kijoita. Tdma antaa tutkijoille erityi-
sen mahdollisuuden keskustella edis-
tysaskelista ja haasteista myds muiden

tutkimus- ja tautiryhmien edustaji-

en kanssa, miké usein johtaa uusi-

en yhtymékohtien ja yhteistyokuvioi-
den loytdmiseen. Perhekokouksen pa-
rasta antia on padsta keskustelemaan
perheiden kanssa, ja kuulemaan yh-
teison ndkemyksista ja tulevaisuuden
toiveista tutkimuksen suhteen. Perhei-
den tietdmys “omasta” sairaudesta on
usein aivan omaa luokkaansa ja tutki-
ja loytaakin usein itsensa kuunteluop-
pilaan roolista. Yhteisten keskustelu-
jen pohjalta on hyvé jatkaa tutkimuk-
sen tdrkeimpien suuntaviivojen hah-
mottamista ja mahdollisten hoitokei-
nojen kartoittamista.
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Ohjelmaa myos tieteellisen
osuuden ulkopuolella

Perheiden osallistuminen kokoukseen
tuo vaistamatta esiin erilaisia haasteita,
mutta SciFam-kokouksessa nditékin oli
hienosti otettu huomioon. Vanhempien
osallistuessa tieteellisiin keskusteluihin,
ei lasten leiristd hauskuutta puuttunut.
Osa kantoi ylpednd kasvomaalauksiaan,
toiset nauttivat mm. eldinkohtaamisis-
ta tai discosta. Paikalla oli my®6s taikuri
ja paljon muuta mukavaa. Lasten leiris-
sd kyse ei ollut vain aktiviteeteista, vaan
ilosta, ystavyydestd ja yhteenkuuluvuu-
den tunteesta, luoden unohtumattomia
muistoja lapsille (padset mukaan tunnel-
maan selailemalla kuvakokoelmaa Sci-
Fam-sivuilta, katso linkki jutun lopusta).
Tama lisdksi ohjelmaa oli jarjestetty
myos nuorille aikuisille, joko itsenéises-
ti keskindisiin kohtaamisiin tai jarjeste-
tyin keskustelutilaisuuksin. Ohjelmaan
sisdltyi tutustumisleikkejd, vertaisryh-
matapaamisia sekd kdytdnnon tyopajo-
ja taloudesta, itsendistymisesta ja osal-
lisuudesta. Terveydenhuollon ammat-
tilaiset olivat mukana vastaamassa ky-
symyksiin nykyisesta ja tulevasta hoi-
dosta. Avoimet keskustelut ldheisyydes-
td, identiteetistd ja ihmissuhteista loivat
turvallisen tilan kannustavalle vuoropu-
helulle. My6s perheiden huoltajille oli
jarjestetty aikaa keskittyen oman hyvin-
voinnin ylldpitdmiseen ja vertaistukeen.

Lihastautiyhdistysten ja
tutkimuksen yhteistyo

Suomessa tehddan laadukasta lihastau-
titutkimusta laajalla alalla. Myofin-tutki-
musryhmad tekee myos tiivistd yhteistyo-
td sekd suomalaisten ettd ulkomaisten
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Nemaliinimyopatiakokouksen perheosuuden osallistujia.

lihastautiyhdistysten kanssa. Yhteistyo
yhdistysten ja tutkimusryhmien valil-
14 on tarpeen ja hyodyllistd molemmil-
le osapuolille, silla vaikka lahestymis-
suunta on eri, tavoitteet ovat usein samat
- ymmartdd taudin syntymekanismeja ja
loytaa hoitokeinoja. Tutkimuksessa tar-
vitaan erilaisia kudosnéaytteitd, jotta tut-
kimusta voidaan tehokkaasti edistaa. Li-
sdksi yhteisoltd saatava kokemustieto on
ensiarvoisen tarkeda. Keskustelu tutkijoi-
den kanssa saattaa taas selvittda esimer-
kiksi tutkimuksen kulkua ja mahdolli-
suuksia lihastautiyhteisolle.
Lihastautiorganisaatiot rahoittavat
asiantuntijoita ja jakavat tarkedd ajan-

kohtaista tietoa yhteisdilleen. Erityista
kiitosta ovat saaneet konferenssit, kuten
tassa esitelty SciFam-kokous, joissa lyhy-
essd ajassa saadaan esitettyd suuri maa-
rd asiaa suurelle yleisolle. Myds suoma-
lainen lihastautiyhteiso voi hyotyad ame-
rikkalaisten yhdistysten tarjonnasta
(katso jutun lopusta linkit eri organisaa-
tioiden sivuille). Yhdistykset kehottavat-
kin suomalaista lihastautiyhteisé6a liitty-
maan sahkopostilistoille, jotta uusimmat
uutiset tavoittavat mahdollisimman suu-
ren osan lihassairauksia sairastavista ja
heidén laheisistaan. Ehkd myds seuraa-
vassa SciFam-kokouksessa tormaamme-
kin jo useampiin osallistujiin Suomesta.

Lasten leirissa oli tarjolla monenlaista ohjelmaa, tassa eldinkohtaamisia.



Huhtikuussa tavataan
Lihastautipaivilla

Lihastautipaivia vietetaan 25.4.2026 Helsingissa Scandic Helsinki
Hub -hotellissa. Yhteisluentojen liséksi pienryhmissa kasitellaan
mm. kommunikaatiota ja sen tukemista seka hyvinvoinnin tuke-
mista Lihastautiliiton fysioterapeuttien opastuksella. Luvassa on
my0s vertaistukea perheille ja [aheisille. Paivan paaluennon pe-
rinnollisyydesta lihastaudeissa pitaa LT, perinndllisyysladketie-
teen ja lastenneurologian erikoisladkari Hannele Koillinen. Ohjel-
ma tdaydentyy ja tarkentuu viela, mutta laita paiva yl6s kalenterii-
si jo nyt!

Juhlistamme samalla Lihastautiliiton koulun, opiskelun ja ty6-
eldman palveluiden 30-vuotista olemassaoloa. Paivien erityisina
kohderyhmina ovat perheet, nuoret ja nuoret aikuiset seka ty6-
ikaiset sairastavat ja heidan laheisensa. Lihastautipaivien yhtey-
dessa toteutetaan samaan aikaan myds nuorten omat festarit ja
musiikkity6paja.

IImoittautuminen on avoinna 2.1.-20.3.2026 osoitteessa
https://www.lyyti.in/Lihastautipaivat2026. Lisatietoa verkkosivuil-
lamme ja jarjestopaallikko Elina Soinilta: 044 038 6614 tai elina.
soini@lihastautiliitto.fi.

Lihastautiliiton liittokokous

Lihastautiliitto ry:n liittokokous pidetaan sunnuntaina 26.4.2026
klo 9.30 alkaen Helsingissa Scandic Helsinki Hub -hotellissa.
Kokouksessa kasitellaan saantdjen maaraamat asiat.
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Teksti Katja Voltti

Vammaispalveluiden
ammattilaisten kokemuksia
uudesta laista

Vammaisfoorumin tehtdvana on seurata ja arvioida vammaispalveluiden toteutumista YK:n
vammaisyleissopimuksen valossa. Lihastautiliitto oli mukana laatimassa vammaisfoorumin kyselyé
hyvinvointialueiden vammaispalveluiden ammattilaisille heiddn kokemuksistaan vuodenvaihteessa
voimaan tulleen vammaispalvelulain soveltamisesta kevaalla 2025. Ammattilaisille kohdennetusta
kyselysta julkaistiin raportti syyskuussa. Sen rinnalla tehtiin kysely vammaispalvelujen kayttajille
ja sen tulokset julkaistaan myohemmin. Kyselyjen tuloksia kaytetdan valtakunnallisessa
vaikuttamistyossd, jossa tavoitteena on turvata kaikille yhdenvertaiset ja toimivat vammaispalvelut.

Ammattilaisten kyselyyn vastattiin
anonyymisti, eika siiné kysytty hyvin-
vointialuetta, jotta vastaajat voivat
luottaa siihen, ettd heita ei pienemmil-
lakaan alueilla pystytad tunnistamaan
vastausten perusteella. Saimme yh-
teensa 119 vastausta vammaispalve-
lujen sosiaaliohjaajilta, -tyontekijoilta,
johtavilta viranhaltijoilta tai muulla
nimikkeelld toimivilta ammattilaisilta.

Vammaispalvelujen
asiakasmaara

Vastausten perusteella vammaispal-
veluiden asiakasméarié on vaikea
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arvioida. Asiakasmaérissa on vastaaji-
en kesken suurta vaihtelua alle kymme-
nesta yli 200 asiakkaaseen. Moni vas-
taaja toi esiin suuret vaihtelut tydmaa-
rissé ja sen, ettd tydon méadraa on vaikea
ennakoida tai hallita. 73 % vastaajista
oli sitd, mieltd, ettd tyontekijaresurssit
eivét ole alueella riittavia. Se aiheuttaa
hakemusten lakisdateisten kasittelyai-
kojen ylittymistd, asiakassuunnitelmien
puuttumista ja palvelutarpeen arvioin-
tien viivastymista. Asiakkaille tyonteki-
jaresurssin vahyys nakyy suoraan hei-
dédn saamansa palvelun laadussa.
Alueilla tehdyt organisaatiomuutok-
set ja tehtdvien uudelleenjarjestelyt

ovat vahentéineet tyontekijoiden méaa-
rdd ilman asiakassiirtoja tiimien valil-
14. Organisaatiouudistuksista ja tyon-
tekijoiden suuresta vaihtuvuudes-

ta johtuen asiakkaat eivit aina tieda,
kuka on heiddn vastuuhenkilonsa. Uu-
siin tehtéviin ei saada riittivaa pereh-
dytystd, eikd omiin ty6tehtaviin ehdi
syventya riittavasti. Ammattilaiset ko-
kevat, ettd asiakkaat ovat tyytymatto-
mid ja luottamus asiakkaiden ja tyon-
tekijoiden valilla heikkenee.

Suurin osa, eli 66 % vastaajista, oli
sitd mieltd, ettd hyvinvointialueilla ei
ole talla hetkelld riittavasti resursseja
asiakkaiden tarvitsemien palveluiden



tuottamiseen. Se ndkyy pitkind jono-
tusaikoina ja osa asiakkaista jaa koko-
naan ilman palvelua. Hakemusten ka-
sittely viivastyy, ja pahimmillaan nii-
td jaa kasittelematta. Erityisen pitkia
odotusajat ovat asumispalveluissa, pdi-
vatoiminnassa ja lyhytaikaishoidossa.
On myds tilanteita, joissa palvelut ei-
vét vastaa asiakkaiden tarpeita ja va-
liinputoaja-asiakkaiden méaéara kasvaa.
Vastaajat eivdt avanneet, mita tarkoit-
tavat valiinputoajilla, mutta perintei-
sesti vammaispalveluiden yhteydessa
véliinputoajilla on tarkoitettu henkil6i-
td, jotka jaavat palvelujarjestelmén ul-
kopuolelle tai joutuvat vaaran palve-
lun piiriin esimerkiksi siksi, etteivit he
taytd tiukkoja palvelukriteereja tai kos-
ka heidan tarpeensa sijoittuvat eri pal-
velujen rajapinnoille ilman selkeda
vastuutahoa.

Vastaajat kertoivat talouden oh-
jaavan vahvasti palveluiden myonta-
mistd. Mdardrahasidonnaisia palve-
luja ei voida myontaa, vaikka asiak-
kaalla olisi tarve. Palveluiden ostamis-
ta yksityisilta palveluntuottajilta va-
hennetddn sidastosyistd, mutta omaa
tuotantoa ei ole riittdvéasti. Tyonteki-
jat kokevat tydn muuttuneen suoritta-
vaksi ja inhimillinen kohtaaminen on

Vammaisfoorumi on 29 valtakunnallisen vammaisjarjeston yhteis-
tyOjarjesto, jonka tarkoituksena on YK:n vammaisten ihmisten oi-
keuksia koskevan sopimuksen mukaisesti edistda vammaisten ih-
misten yhdenvertaisen osallistumisen mahdollisuuksia yhteiskun-
nassa. Vammaisfoorumi edustaa jasenjarjestdjensa kautta noin
223 000 vammaista ja pitkaaikaissairasta ihmista.

vahentynyt. Aikaa ei ole ennaltaehkai-
sevdlle tyolle, eikd neuvontaa ja oh-
jausta ehdité tehdé toivotulla tavalla.

Uuteen vammaispalvelulakiin
siirtyminen

Kyselyssa kartoitettiin uuden lain vai-
kutuksia asiakasprosesseihin kysy-
mykselld: ”Oletko tehnyt ennen vuotta
2025 asiakkuudessa olleille asiakkail-
le palvelutarpeen arviointeja uuden
vammaispalvelulain voimaantulon
1.1.2025 jalkeen?” Arviointeja oli teh-
nyt 78 % vastaajista (n=118). Arvioin-
neista 39 % oli tehty asiakkaan pyyn-
nosté ja 22 % hyvinvointialueen aloit-
teesta. Monessa tapauksessa uudel-
leenarvioinnista on sovittu yhdessa.

Useimmiten arviointi on tehty asiak-
kaan muuttuneen tilanteen vuoksi tai
siksi, ettd asiakas haki kokonaan uut-
ta palvelua.

Niille asiakkaille, joille oli tehty
palvelutarpeen arviointi uuden lain
voimaantulon jdlkeen, arvioinnin vai-
kutukset olivat varsin tapauskohtai-
sia ja vastauksissa on ndhtdvissa suur-
ta vaihtelua. Yli puolessa tilanteista
muutoksia palveluihin ei tehty. Tahan
kysymykseen saaduissa vastauksissa
ei ole havaittavissa selkeaa palvelui-
den heikkenemisen trendié, mika on
osin ristiriidassa muihin kysymyksiin
annettujen vastausten kanssa.

Huomautuksena kyselyyn on sa-
nottava, ettd palveluihin muutoksen
tekematta jattdminen, jos on hakenut

Hyvinvointia kotiin

ja yhteiseen arkeen

Kelan
palvelun-

tuottaja

Fysioterapiaa ammattitaidolla - kuntoudu parhaissa kasissa

Fyysisen toimintakyvyn yllapitdminen on tarkeaa hyvinvoinnin ja arjen
sujuvuuden kannalta. Kuntoutus sujuu parhaiten, kun se tapahtuu juuri
sinulle sopivalla tavalla. Meilta saat fysioterapiaa monipuolisesti, myds
neurologisen kuntoutuksen asiantuntemuksella.

Kaynnit onnistuvat vastaanotolla tai mukavasti omassa kodissasi.
Voit hyddyntaa 15 € Kela-korvauksen fysioterapiapalveluissa.

Lisatietoja:

010 525 8801 | kuntoutus@coronaria.fi | coronaria.fi

Coronaria

Sinulla on valia.



esimerkiksi lisdd henkil6kohtaisen
avun tunteja, on tuloksena negatiivi-
nen. Sité ei kuitenkaan tdmaéan kyselyn
perusteella pysty paattelemaén. Asiak-
kaille suunnattu kysely tuottaakin sy-
ventdvaa tietoa asiakasprosesseista.

Heikennyksia liikkumisen
tuen ja henkilokohtaisen
avun palveluissa

Kysyttdessd heikennyksistd palvelukoh-
taisissa vastauksissa oli ndhtavissa mer-
kittdvidkin heikennyksia esimerkiksi
lilkkumisen tuen tai henkilokohtaisen
avun palveluissa. Monelta aikaisemmin
palvelua saaneelta vdhennettiin avus-
tajatuntien méaraa, henkilékohtainen
apu lopetettiin kokonaan ja/tai se kor-
vattiin kotihoidolla. Kotihoidolla ei kui-
tenkaan padsadntoisesti pystytd vastaa-
maan henkil6kohtaisen avun tarpeisiin.

Vastauksena kysymykseen “Onko
uuden lain my6td vammaispalvelui-
den asiakkaita siirretty aiempaa enem-
man sosiaalihuoltolain tai muun yleis-
lain mukaisiin palveluihin?” lahes puo-
let (48 %) ammattilaisista kertoi ohjan-
neensa asiakkaita aiempaa voimak-
kaammin yleislakien mukaisiin palve-
luihin. Kaikkien asiakkaiden kohdal-
la vedetddn nyt “tiukempaa linjaa” eli
kaydaan tarkasti 1api, voitaisiinko tar-
peisiin vastata muilla kuin vammais-
palveluilla. Vastauksissa korostuivat
myds ne asiakkaat, joille aiemmin on
myodnnetty henkilékohtaista apua. Hei-
dén palvelutarpeeseensa pyritaan vas-
taamaan nyt kotihoidolla.

Asiakkaiden siirroissa palveluis-
ta toiseen on kuitenkin vastaajien ko-
kemuksen mukaan ollut haasteita. En-
sisijaiset sosiaalihuoltolain mukai-
set palvelut eivit ole aina valmiita ot-
tamaan asiakkaita vastaan (esim. ko-
tihoito ja liikkumisen tuki), vaan asi-
akkaita ohjataan palveluista toiseen.
Joitain asiakkaita ei ole viela siirret-
ty, koska ei ole selkeda ohjeistusta sii-
td, miten siirrot kaytdnnossa tehdaan.
Joissain tapauksissa asiakas ei saa en-
sisijaista palvelua, vaikka vammais-
palvelua ei endd myodnnetd. Toisinaan
vammaispalveluja haetaan ensin, kos-
ka asiakkaat, heiddn omaisensa seka
terveydenhuollon ammattilaiset eivat
ole tietoisia ensisijaisista palveluista.

Ty0Ossa parasta

ovat asiakkaat

Kysymykseen "Miké on parasta tydssa-
si vammaispalveluissa?” vastauksissa
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Vammaisfoorumin suositukset

- lain seurantaa on tehtava systemaattisesti YK:n vammaissopimuksen
velvoitteet huomioiden ja vammaiset henkil6t tulee osallistaa seurantaan

- lain toimeenpanoon on varattava riittavat resurssit

- sosiaali- ja terveysministerion johdolla tulee viivytyksetta laatia yhtenaiset
ja selkeat ohjeistukset lain tulkintaan hyvinvointialueilla

- hyvinvointialueilla tulee kiinnittaa huomioita moniammatilliseen
yhteistyohon, tiedonkulkuun ammattilaisten valilla ja henkil6stdn

hyvinvointiin

- vammaispalveluiden sisallésta ja prosesseista tulee tuottaa riittavasti

saavutettavaa tietoa

- vammaisjarjestdjen asiantuntemus on kaytettavissa palveluiden

kehittamisessa.

(n=103) parhaina puolina korostuivat
ylivoimaisesti eniten asiakkaat, hei-
déan kohtaamisensa ja ratkaisujen loy-
tdminen helpottamaan asiakkaiden ar-
kea. Myos haastavuus, monipuolisuus
ja muuttuvuus koettiin tyon hyviksi
puoliksi. Korjaamista vammaispalve-
luissa vaatisivat vastaajien (n=88) mu-
kaan talla hetkella resurssit, johtami-
nen ja yhteistyén tekeminen yli sekto-
rirajojen. Kirjaamisvaatimukset ja paa-
toksenteon muodollisuus vievéat aikaa
asiakastyoltd. Hakemusten kasittely on
hidasta ja monimutkaista. Moni vas-
taaja koki, ettd johtotasolla ei ole riit-
tavasti substanssiosaamista vaativasta
erityisalasta.

Uusi vammaispalvelulaki koettiin
epaselvéksi ja tulkinnanvaraiseksi. So-
veltamisohjeet puuttuvat tai ovat lii-
an ympéripyoreitd, mika vaikeuttaa
paatoksentekoa. Palvelut eivat vastaa
asiakkaiden yksilollisia tarpeita, eivat-
ké ole riittdvan joustavia. Asiakkaan
ndkokulma jaa usein taka-alalle. Itse-
madaraamisoikeus ei toteudu riittavas-
ti, ja palvelut suunnitellaan yha usein
diagnoosin, ei tarpeen mukaan. Moni
vastaaja koki vammaissosiaalityon ar-
vostuksen olevan heikkoa.

Kyselyn lopuksi vastaajat pystyi-
vat jattdimain vammaisjarjestoille ter-
veisid. Vastauksissa (n=59) korostuivat
kiitokset jarjestoille tarkedsta tyosta
ja yhteistydn merkitys, erityisesti ver-
taistuen antamisesta, edunvalvonnas-
ta ja asiantuntemuksesta. Koulutuk-
set ja tiedon jakaminen saivat myos
kiitosta. Suurin osa terveisista oli kiit-
tavid, mutta myos kritiikkia jarjesto-
jen suuntaan esitettiin. Osa vastaajista
koki, ettd jarjestot antavat asiakkaille
epérealistisia odotuksia neuvoessaan
asiakkaita palveluiden hakemises-
sa. Vastauksissa toivottiin jarjestoilta

ymmarrystd tyon vaativuudesta seka
tilviimpé&a ja rakentavampaa yhteis-
ty0ta viranomaisten ja jarjestojen va-
lilla. Toivottiin, ettd jarjestot tuovat
esiin konkreettisia ratkaisuehdotuk-
sia, painostavat pédattédjia kuuntele-
maan asiantuntijoita ja huomioivat
myos tyontekijoiden ndkokulman.

Johtopaatokset tuloksista

Vammaisfoorumi ndkee kyselyn vas-
tausten valossa tilanteen vammais-
palveluissa erittdin huolestuttavana.
Vaikka uuden vammaispalvelulain
mukaisia palvelupaatoksia on ehdit-
ty alkuvuoden aikana tehdéa vasta va-
hén, niissa ndkyy jo huolestuttava hei-
kennys vammaisten ihmisten palve-
luihin. Siten vammaispalvelulain uu-
distuksen toimeenpano ei ole onnis-
tunut YK:n vammaisyleissopimuksen
edellyttamalla tavalla.

Talla hetkelld vaikuttaa silta, etta
hyvinvointialueet ovat tulkitsemassa
lakia tiukimman mukaan. Esimerkik-
siliikkumisen tuen osalta hyvinvoin-
tialueet rajaavat palvelun enenevassa
maéadrin Idhtékohtaisesti vain kotikun-
nan alueelle. Tulkinta vaikeuttaa ja es-
tdd vammaisen ihmisen tavanomais-
ta elamaa.

Vammaispalveluita hakeneita asi-
akkaita ohjataan aiempaa voimak-
kaammin yleislakien mukaisten pal-
veluiden piiriin, vaikka tiedetdén,
ettd niita ei ole saatavilla. Kdytannos-
sd moni asiakas on jadnyt taysin vail-
le tarvitsemaansa palvelua ja tukea
arjessa.

Huoli asiakkaiden palveluista, ta-
saveroisesta kohtelusta ja yksilollises-
td kohtaamisesta nousee vastauksissa
esiin. Tamd huoli on ammattilaisten ja
jarjestojen yhteinen.



Teksti Kati Kekkonen

Toisiolakiin muutoksia

Hallitus on esittdnyt eduskunnalle toisiolain muuttamista. Lisdksi hallitus ehdottaa tehtdvéaksi lain
muuttamisesta johtuvat muutokset kliinisesta ladketutkimuksesta annettuun lakiin, ladkinnallisista
laitteista annettuun lakiin, ladketieteellisestd tutkimuksesta annettuun lakiin sekd Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksesta annettuun lakiin. Lain olisi tarkoitus tulla voimaan padosin 1.1.2026 ja

kokonaisuudessaan viimeistian 1.5.2026.

Toisiolaki tarkoittaa terveystietojen toissijaista kayttoa esi-
merkiksi tutkimusty6ssa, tilastoinnissa, ohjauksessa ja val-
vonnassa. Nykyinen toisiolaki on koettu jaykéksi ja tut-
kimuksen kannalta rajoittavaksi, ja etenkin kansainvali-
seen yhteistyohon, tietolupien kasittelyaikoihin, kustan-
nuksiin ja anonymisointiin on kuvattu liittyneen ongel-
mia. Toisiolain mukainen tietoturvaviranomainen on koet-
tu aliresurssoiduksi ja lupien saaminen on kestdnyt kau-
an tai jaanyt toteutumatta toisiolain asettamissa maa-
rdajoissa. Toisiolain muutostarpeet ja toiveet liittyvat
myos kliinisiin tutkimuksiin ja lain suhteeseen muuhun
tutkimuslainsdadantoon.

Toisiolain uudistamista tullaan jatkamaan vield EHDS-
asetuksen toimeenpanon yhteydessa. EHDS tarkoittaa Eu-
rooppalaista terveystietoaluetta, jonka tavoitteena on luo-
da yhteinen kehys sdahkoisten terveystietojen kéaytolle ja
vaihdolle EU:ssa.

Keskeiset ehdotukset

Toisiolain muuttamisesta hallitus ehdottaa, ettd otettaisiin
kayttoon niin sanottu hybridimalli, jolloin tietolupia ja tie-
topyyntoja voisi kasitelld seka keskitetysti ettd hajautetusti.
Talloin luvanhakija voisi pyytéa tietoja joko tietolupaviran-
omaiselta tai suoraan tietoja sailyttavalti organisaatiolta
(esimerkiksi Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Kela, Fimea
tai jokin sosiaali- ja terveydenhuollon julkinen palvelun-
jarjestdjd). Vaikka lain muutoksella pyritdan vahentdmaan
tietolupaviranomaisen tyokuormaa seké lisédmaéaan jousta-
vampaa tutkimusaineistojen kayttod, tulee se myos vaati-
maan uusia rahallisia ja henkil6st6llisia resursseja: uusia
tietoturvallisia yhteyksid tulee rakentaa ja uusia henkildita
palkata ja kouluttaa tietojen luovutuksen pariin.
Kansainvalisen tutkimusyhteistyon edistimiseksi toi-
siolakiin ehdotetaan lisattavaksi uusi pykald, jossa saddet-
taisiin tietoaineistojen mahdollisesta luovutuksesta luvan-
saajalle muuhun turvalliseen kayttéymparistoon kuin toi-
siolain 20 §:ssé tarkoitettuun tietoturvalliseen kayttoym-
paristoon. Ongelma talla hetkelld on se, ettd toisiolain 20
§:ssd tarkoitettuja tietoturvallisia kdyttoympéristdja ei ole
Suomen ulkopuolella. Taimé vaikeuttaa suomalaisten tut-
kijoiden osallistumista kansainvéliseen tutkimusyhteis-
ty6hon, jossa haluttaisiin yhdistda suomalaisia ja ulkomai-
sia tietoaineistoja toisiinsa. Uudessa laissa otettaisiin kéyt-
toon poikkeuslupamenettely, jossa paatds siitd, voidaanko

Toisiolain muutosten toivotaan sujuvoittavan tutkimustyota ja hel-
pottavan kansainvalista tutkimusyhteistyota.

tietoaineistoja luovuttaa muuhun turvalliseen kayttoym-
paristdon, toteutettaisiin tietolupaviranomaisen tekemén
riskiarvioinnin perusteella. Poikkeusluvan edellytykse-

nad olisi, ettd hankkeessa olisi mukana myds suomalainen
tutkimusorganisaatio. Poikkeustietolupa olisi mahdollis-

ta myontaa vain, jos tietolupaviranomainen arvioisi kan-
salaisten yksityiseldman ja henkilotietojen késittelyyn koh-
distuvat riskit vahaisiksi.

Toisiolakiin ehdotetaan lisattdvaksi myds uusi moment-
ti, jossa sdddettaisiin siitd, etta toisiolakia ei sovellettaisi
Kliinisissa tutkimuksissa tapahtuvaan henkilgtietojen ka-
sittelyyn. Uuden toisiolain mukaan kliinisissé tutkimuksis-
sa kéytettavat tiedot olisi mahdollista saada kayttoon ilman
toisiolain mukaisia menettelyja siiné tapauksessa, etta tut-
kittava tai laillinen edustaja on antanut tietoon perustuvan
suostumuksen tutkimukseen osallistumiselle, tai hatatila-
tutkimuksen edellytykset tayttyvat. Hatatilatutkimuksella
tarkoitetaan hengenvaarallista tilannetta, jossa tietoon pe-
rustuva suostumus tutkimukseen osallistumiseen voidaan
pyytaa osallistujalta vasta tutkimukseen ottamisen jalkeen.

Lahteet:

Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveystietojen
toissijaisesta kaytosta annetun lain muuttamisesta ja siihen
liittyviksi laeiksi. HE 87/2025.

Nieminen ym. Toisiolaki- uhka, ei mahdollisuus. Laaketieteellinen
Aikakauskirja Duodecim. 2024;140(9):715-7.

Sanmark E. ym. Toisiolaki tukahduttaa yha ladketieteellista
tutkimusta. Suom Laakaril 2025;80:e43720.

Porras 4/2025 11



Teksti Marjo Luomanen ja Hannele Tsekova

Teema

Henkilokohtainen apu
tekee osallistumisesta
mahdollista ja elamasta

omannakoista

Henkilokohtainen apu on tarkea osallisuuden mahdollistaja ja parhaassa tapauksessa
avustajallekin enemman kuin paivittdinen palkkatyo. Lihastautiliiton jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen ja hdnen entinen avustajansa Hannele Tsekova kertovat,

mita henkilokohtainen apu ja avustajan tyo heille merkitsevat.

Olen jarjeston tyontekija ja henkil6-
kohtaisten avustajien tydnantaja. hen-
kilokohtaisten apu on minulle paljon
enemman kuin kiaytdnnon tuki arkeen
- se on vayla osallisuuteen, tyohon,
yhteisdon ja elamdédn. Kun avustajaa
ei ole, huomaan, miten helposti osalli-
suus voi jddda vain sanaksi.
Osallisuus on minulle tarkeaa.
Olen mukana monessa eri yhteisos-
sd ja toiminnassa; perhe, tyo, ysta-
vit, suku, naapurusto, ammattijarjes-
to... Tama kaikki tekee osallisuudes-
ta minulle erityisen merkityksellisen.
Ty6 ja arki kulkevat rinnan, ja omassa
eldméassani koen péivittain sen, mita
osallisuus kdytannossa tarkoittaa.
Kun ihmiset kuulevat, ettd minul-
la on henkilékohtainen avustaja, he
usein kysyvat, millaista se on ja mi-
ten se toimii. Moni ajattelee, ettid avus-
taja tekee asioita puolestani. Todelli-
suudessa hian mahdollistaa sen, etta
voin tehda asioita itse ja elaa tavallis-
ta, tdytta ja normaalia elamaa.

Itsendisyytta ja
mahdollisuuksia

Avustajani toimii kdsinéni ja jalkoina-
ni. Han auttaa minua lahes kaikessa
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mité tekisin itse, jos pystyisin: siirty-
misissé, kotitaloustoissd, kaytinnon
asioissa, arjen pienissd mutta tarkeis-
sé hetkissd. Hinen avullaan mahdol-
listuu itsendinen eldminen omassa ko-
dissa, tydeldmén osallisuus ja vapaa-
ehtoistoiminta sekd moni muu osal-
listuminen eri yhteis6ihin ja harras-
tuksiin. Hin mahdollistaa, ettd pddsen
mukaan tapaamisiin, tapahtumiin,
kulttuurin pariin ja toimintaan. Ilman
henkil6kohtaista apua tyon tekeminen
ja osallistuminen olisi huomattavasti
vaikeampaa.

Koen, ettd henkilokohtainen apu
ei vie minulta itsendisyyttd, vaan an-
taa siti. Se mahdollistaa sen, ettd voin
olla aktiivinen, osallistua ja vaikuttaa.
Saan paattda itse, mita teen, missi ja
milloin. Se on ihmisarvon ja itsemé&a-
rddmisen ydin.

Tyonantajan
vastuu ja vaikutus

Henkil6kohtaisen avun ty6nantajana
olen oppinut paljon vastuusta ja vuo-
rovaikutuksesta. Avustussuhde pe-
rustuu luottamukseen, rehellisyyteen
ja tasavertaisuuteen. Mind tieddn,
mité tarvitsen, ja avustaja toteuttaa

tarpeeni. Hin tuo mukanaan omat tai-
tonsa ja persoonansa. Parhaimmillaan
yhteisty6 on sujuvaa ja mutkatonta
—kuin hiljaista ymmarrysta siitd, mi-
ten toinen toimii. Yhteisen sdvelen
loydyttyad tuntuu hieman pelottaval-
takin, kun toinen melkein lukee omat
ajatukseni.

Tybnantajana saan vaikuttaa sii-
hen, kuka minua avustaa ja miten
ty0 jarjestetddn. Tama on tarkeaa, sil-
14 henkilokohtainen apu on juuri sita:
henkil6kohtaista. Se ei ole palvelu,
joka tehdaén jollekin, vaan apua, jota
tehddan yhdessa.

Kun avustajaa ei l6ydy

Viime vuosina henkilokohtaisten
avustajien saatavuus on heikentynyt.
Tybnantajana sen huomaa heti - ha-
kemuksiin ei tule vastauksia ja sijaisia
on vaikea 16ytdd. Puhelinsoitto myo6-
héan illalla tai varhain aamulla saa
sydamen tykyttdmaan miljoonaa toi-
voessani, ettei soittaja ole avustaja,
joka ilmoittaa, ettei padse toihin.

Kun avustajaa ei ole, elama pysah-
tyy monin tavoin. Pahassa tapaukses-
sa sangysta ei paase ylos lainkaan, oli
sitten hata tai ei. Sydminen jaa valista,



oli ndlka tai ei. Tyopaiva saattaa jaada véliin. Voi joutua
jddmadan kotiin, vaikka haluaisi osallistua kokoukseen tai
yhteiseen tilaisuuteen.

Osallisuus ei silloin ole valinta, vaan mahdottomuus.
Avustajapula ei ole vain kdytdnnon ongelma, se on este
yhdenvertaisuudelle. Se vie vammaiselta ihmiseltd sen
mahdollisuuden, jota henkilgkohtainen apu on tarkoitettu
turvaamaan: oikeuden elda kuten muutkin.

Osallisuus syntyy mahdollisuuksista

Osallisuus ei tarkoita vain mukana olemista — se tarkoittaa
mahdollisuutta valita, osallistua ja vaikuttaa omassa ela-
massa. Henkilokohtainen apu tekee sen mahdolliseksi. Se
tuo arkeen vapautta ja turvallisuutta, ja ennen kaikkea
antaa tilaa eldd omanndkdistd elamaa.

Olen kiitollinen siita, ettd yhteiskunnassamme henki-
l6kohtainen apu on tunnistettu oikeutena, ei erityiskoh-
teluna. Meidén tehtivimme jarjestdssa on pitdd huol-
ta siitd, ettd tdma oikeus toteutuu ja ettd sen merkitys
ymmarretdan.

Henkil6kohtainen avustaja ei ole vain apu arjessa. Han
on mahdollistaja, jonka ansiosta voin olla aktiivinen, osal-
linen ja oma itseni. Se on vapauden muoto, jota en pida it-
sestddnselvyytend. Kun avustajia ei ole, nden konkreettises-
ti, miten haurasta osallisuus voi olla. Henkil6kohtainen apu
on asia, jota meiddn on yhdessé puolustettava.

"Olen kiitollinen siita, etta olen saanut tehda nain upe-
aa ja merkityksellista tyota. Haluaisin korostaa, miten ri-
kas ja monimuotoinen avustajan tydnkuva on. Se ei ole
vain arkipaivaisia tehtavia, vaan syvallista ja merkityksel-
listd vuorovaikutusta, joka tuo parhaimmillaan iloa ja op-
pimisen mahdollisuuksia. Avustajan tyo on esimerkKki sii-
ta, miten paljon voimme oppia toisiltamme ja kuinka tar-
kedaa on tukea ja arvostaa toisiamme.

Ty6uran aloittaminen avustajana on polku, joka tuo
seka tyoelamaan etta henkilokohtaiseen eldamaan uu-
den nakdkulman, kun voi tehda toisen ihmisen elamas-
ta yhdessa parempaa — yksi tydpaiva ja yksi teko kerral-
laan. On palkitsevaa tietaa, etta voit olla se henkil®, joka
mahdollistaa osallisuuden ja yhdenvertaisuuden jonkun
elamassa.

Tama ty6é antaa mahdollisuuden kasvaa ihmisena, kehit-
taa vuorovaikutustaitoja seka luoda ihmissuhteita, jotka
usein ovat enemman kuin perustydsuhde.

Henkilokohtaisen avustajan tydssa luodaan tulevaisuu-
den tekijoita, vaikka tuntuu ettei yhteiskunta sita vie-

&8 ymmarrakaan. Vaittaisin, ettd missaan muussa tyos-
sa et tule koskaan saamaan niin paljon kiitosta kuin tas-
sa asemassa.

Siksipa, haluan sydamestani kiittaa tydnantajaani Marjoa
ajasta, jonka sain toimia henkilokohtaisena avustajanasi.
Tyoskentely kanssasi ei ollut pelkastaan tyo, vaan matka,
joka antoi minulle uusia nakékulmia elamaan ja opetti
minulle valtavan maaran arvokkaita asioita. Sinun kans-
sasi viettamani aika oli tdynna lampoa, viisautta ja ysta-
vyyttd, joka jatti pysyvan jaljen elamaani.”

Henkilokohtaisille
avustajille oma paiva

Ammattiliitto JHL:n lanseeraamaa henkilékohtais-
ten avustajien paivaa juhlittiin ensimmaista kertaa
19. marraskuuta Tampereella. Uuden nimikkopaivan
tarkoituksena on tehda henkilokohtaisten avustaji-
en ty6ta tunnetuksi, ja siitad on tarkoitus tehda joka-
vuotinen. Ensimmaisen teemapaivan kunniaksi hen-
kilokohtaisille avustaijille jarjestetyn kirjoituskilpailun
teemalla "Sinun kanssasi” voitti Uma Louhola, joka
halusi tekstissaan avata erityisesti kaikkea tydhon
kuuluvaa kaytannon tyotehtavista suuriin tunteisiin.

JHL kehittaa myos uudenlaista edunvalvontaa ja ver-
taistuen malleja henkildkohtaisille avustajille. Liit-
to on kadynnistanyt hankkeen, jossa se testaa muun
muassa tukihenkildiden kouluttamista JHL:n paikal-
lisyhdistyksiin. Tukihenkild auttaisi avustajaa tydela-
man pulmissa ja saisi itse tukea liitolta. JHL kehittaa
myos erilaisia vertaistuen malleja, kuten erimuotoi-
sia jasentapahtumia. Uusia toimintatapoja testataan
JHL:n Eteld-Suomen ja Sisa-Suomen alueilla tana ja
ensi vuonna ja sen jalkeen tavoitteena on levittaa
menetelmia valtakunnallisesti.

Porras 4/2025

13



Teksti Satu Nieminen

Syyskuussa
retkeiltiin Evolla

Moni perhe kaipaa valilla hetked, jolloin voi olla yhdessa ilman arjen kiireita.
Meidan perheellemme sellainen hetki koitti Lihastautiliiton jarjestamalla
retkiviikonlopulla syyskuussa 13.-14.9.2025.

Meillé on poika, jolla on Duchennen
lihasdystrofia, ja vaikka diagnoosin
saamisesta on kulunut vasta vuosi,
on meille alusta asti ollut selvaa, etta
haluamme hakeutua vertaistuen pii-
riin. Siksi Lihastautiliiton jarjestdmat
erilaiset kurssit seké retket ovat ol-
leet meille tarkeitd, silla niiden kaut-
ta olemme saaneet enemman tietoa
sairaudesta seké esimerkiksi eri tu-
kimuodoista. Kaikista tdrkeimpana
olemme kuitenkin pitdneet vertais-
ten tapaamista. On helpottavaa olla
sellaisten ihmisten ymparill, joille ei
tarvitse selitelld mitdén, ja joista jo-
kainen ymmartda ilman sanoja mita
kadymme lapi.

Kyseisena syyskuun viikonloppuna
paasimme nauttimaan muiden per-
heiden seurasta, Aulangon kylpylas-
sa polskimisesta seka retkeilysta kau-
niin syksyisessd Evon maastossa. Alus-
ta asti tunnelma oli ldmmin ja hyvak-
syvd. Lapset nauttivat jarjestetyis-
ta aktiviteeteista sekd ystavista ja sa-
malla me vanhemmat padasimme jaka-
maan ajatuksia sekd kuulumisia. Vii-
konlopun kohokohta oli ehdottomasti
sunnuntain retki Evon retkeilyalueel-
le, silld péiva oli jarjestetty niin upe-
asti. Malikkeen ansiosta meilld oli tar-
vittavat apuvélineet kaikille ja mei-
dénkin poikamme oli niin onnelli-
nen, ettd paasi apuvalinerattaiden an-
siosta pitkalle metsédretkelle. Yhdes-
sa paistoimme makkaraa seka lettuja,
joka on varmasti jaanyt varsinkin las-
ten mieleen!

Jarjeston tuki mahdollistaa mo-
nia asioita - se, ettd joku ajattelee mei-
td ja tarjoaa pienen hengdhdyshet-
ken arjen pyorteisiin, merkitsee todel-
la paljon.
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LIHASTAUTILIITON
KURSSITOIMINTA 2026

Lihastautiliiton kurssien tavoitteena on tukea sairauteen sopeutumista ja vahvistaa lihastautia
sairastavan henkildn ja hdnen ldheisensa kokonaisvaltaista hyvinvointia ja toimintakykya.

Toteutamme kursseja kaiken ikaisille. Kursseille voi hakeutua sairauden eri vaiheissa, mutta myés
elamaéntilanteiden muuttuessa. Kursseilla asiantuntijoiden antama ammatillinen tieto ja tuki
seka vertaisten kokemuksellinen tuki voivat antaa uusia suuntaviivoja ja uudenlaista nakemysta
omaan elamantilanteeseen.

Kurssit tarjoavat perustietoa lihassairauksiin liittyvista erityisasioista, kuten palveluista,
fysioterapiasta, liikunnasta, ravinnosta, harrastusmahdollisuuksista ja tyéelamaan liittyvista
erityiskysymyksista. Kurssit sisaltavat asiantuntijoiden tietoiskuja, keskustelua ja monipuolista
toimintaa ammattilaisten ohjaamissa vertaisryhmissa. Lasten ja nuorten kursseilla toiminta

perustuu heidan omiin toiveisiinsa.

Haku kursseille

Kursseille on hakumenettely ja sahkdisen hakemuksen 18y-
dat Lihastautiliiton kotisivuilta kunkin kurssin tarkemmis-
ta tiedoista. Oma hakemuksesi riittda, laakarin suositusta
ei tarvita. Paperisia hakulomakkeita saa tarvittaessa liitosta
kuntoutusasiantuntijalta.

Kurssit ovat avoimia kaikille lihastautia sairastaville ja hei-
dan laheisilleen, eika kurssille hakeminen tai osallistuminen
edellyta lihastautiyhdistysten jasenyytta. Hakemuksen huo-
lellinen tayttaminen on suositeltavaa, silla usealle kurssille
on enemman hakijoita kuin on paikkoja. Kurssien hakuaika
paattyy kaksi kuukautta ennen kurssin alkua. Kurssivalinnat
tekee Lihastautiliiton kurssitiimi noin kaksi viikkoa hakuajan
paattymisen jalkeen.

Valintakriteerit kursseille

- Hakijalla on lihassairaus, maarittdmaton lihassairaus tai
ladkarin toteama epaily lihassairaudesta

- Etusijalla ovat hakijat, jotka eivat aiemmin ole osallistu-
neet Lihastautiliiton kursseille

- Ryhméamuotoisen vertaistuen ja tiedon tarve

- Osallistuminen edellyttda valmiutta ryhmamuotoiseen
vertaistoimintaan ja vertaistukeen.

Huomioimme valinnoissa my0s sen, ettd ryhma on vertais-
tuen toteutumisen kannalta toimiva ja vertaistuki mahdollis-
tuu kaikille. Osa kursseista ja ryhmista on suunnattu ennak-
koon maaritellyille ika- tai diagnoosiryhmille tai tiettyjen ela-
mantilanteiden tueksi. Tall6in valinnoissa huomioidaan haki-
jan kuuluminen kurssin kohderyhmaan.
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Kurssit ovat maksuttomia

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

Lihastautiliiton kursseille osallistuvien ei ole mahdollista saa-
da Kelan matka- tai ansionmenetyskorvauksia kurssin ajal-
ta. Kuluja osallistujalle tulee matkoista kurssipaikalle. Tarvit-
taessa Lihastautiliitto korvaa osallistujien matkoja omavas-
tuuosuuden ylittavalta osalta maksimissaan 150 € saakka.
Matkakorvaus suoritetaan halvimman matkustustavan mu-
kaan (julkinen liikenne). Matkakustannusten omavastuu on
25 €/henkilo/yhdensuuntainen matka, pari- ja perhekurssil-
le 50 €/perhe/yhdensuuntainen matka. Erityiskulkuneuvojen
(esim. taksi) kuluja emme valitettavasti pysty korvaamaan.
Lasten kesaleirin matkat maksaa perhe itse.

Huomioithan, etta kursseihin ja leireihin liittyvat muutokset
ovat mahdollisia. Ajankohtaisimmat tiedot 16ytyvat Lihastau-
tiliiton verkkosivuilta.

Lampimasti tervetuloa kursseille!

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



Kurssitarjonta

Perheen polku -perhekurssi

Kurssiaika: ma 22.6. - pe 26.6.2026
Hakuaika paattyy: 22.4.2026
Paikka: Eurajoen kristillinen opisto, Eurajoki

Yhdessaoloa, vertaistukea ja uusia oivalluksia perheille, jois-
sa on alle 18-vuotias lihassairautta sairastava lapsi. Kurssi
tarjoaa perheille mahdollisuuden pysahtya oman arjen aarel-
le - jakaa kokemuksia, saada tukea ja [6ytaa uusia keinoja ar-
jen sujuvoittamiseen. Vanhemmille jarjestetdaan ammattilais-
ten ohjaamia vertaiskeskusteluja, joissa saa tietoa lihassai-
rauksista, palveluista, tukimuodoista ja perheen hyvinvointia
vahvistavista kaytanndista. Lasten toiveiden pohjalta raken-
nettu ohjelma tarjoaa toimintaa, onnistumisen kokemuksia
ja vertaistukea. Kurssi antaa koko perheelle mahdollisuuden
viettda yhteista aikaa - levahtaa, saada tukea ja kerata voi-
mia arkeen.

Lasnaolokurssit

Lihastautiliiton lasnaolokurssit on
suunnattu eri ikaisille eri elamanvai-
heessa oleville henkildille. Kurssit toteu-
tetaan ryhmamuotoisesti erilaisin teemoin
eri puolilla Suomea. Kurssit ovat pituudel-
taan 3-5 vuorokauden mittaisia. Kurssit
ovat maksuttomia sisaltaen ohjelman
ja taysihoidon seka tarvittaessa ym-
parivuorokautisen avustuksen.

Lastenleiri 8-12-vuotiaille

lapsille

Kurssiaika: ma 8.6. - pe 12.6.2026

Hakuaika paattyy: 12.4.2026

Paikka: Kolmen kampuksen urheiluopisto,

Pajulahden kampus, Nastola

Lihastautia sairastavien 8-12-vuotiaiden lasten oma leiri on
taynna iloa, yhdessaoloa ja onnistumisen kokemuksia. Leirin
ohjelma suunnitellaan yhdessa lasten kanssa - heidan toivei-
taan ja tarpeitaan kuunnellen. Yhteinen tekeminen ja leikki-
mielinen ohjelma tarjoavat vertaistukea, uusia ystavia ja roh-
kaisevia hetkia, joista monet lapset kertovat: “Tama on ollut
kesan paras viikko!”

Leirilla tydskentelee Lihastautiliiton kouluttama henkilokun-
ta, joka huolehtii jokaisesta lapsesta yksilollisesti. Esteeton
ymparistd ja ympdarivuorokautinen avustus mahdollistavat
turvallisen ja unohtumattoman leirikokemuksen kaikille.

Porras 4/2025 17



Sisarusleiri
8-14-vuotiaille lapsille

Kurssiaika: ma 8.6. - ke 12.6.2026
Hakuaika paattyy: 12.4.2026
Paikka: Kolmen kampuksen urheiluopisto,

Pajulahden kampus, Nastola

Sisarusleiri on tarkoitettu 8-14-vuotiaille lapsille, joiden per-
heenjasenelld on lihassairaus. Leirilla tehddan ja toimitaan
yhdessa, saadaan uusia kavereita ja jaetaan kokemuksia
muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Leiriviikon aika-
na lapset paasevat suunnittelemaan ja nauttimaan monipuo-
lisesta ja mielekkaastd ohjelmasta - seikkailuista, peleista,
luovasta tekemisestd ja mukavista yllatyksista. Leirin ohjel-
ma suunnitellaan yhdessa lasten kanssa, heidan toiveitaan ja
tarpeitaan kuunnellen. Yhteinen tekeminen, leikkimielisyys
ja onnistumisen kokemukset vahvistavat itsetuntoa ja tuovat
iloa. Leirilla syntyy ystavyyksia, naurua ja muistoja - oma viik-
ko, joka kuuluu vain heille.

Mun juttu - 13-17-vuotiaiden
nuorten kurssi

Kurssiaika: ma 29.6 - pe 3.7.2026

Hakuaika paattyy: 30.4.2026

Paikka: Kolmen kampuksen urheiluopisto,
Pajulahden kampus, Nastola

Oletko 13-17-vuotias lihastautia sairastava nuori ja haluat ta-
vata muita nuoria, joilla on samankaltaisia kokemuksia? Mun
juttu -kurssilla paaset viettamaan hauskan ja toiminnallisen
viikon turvallisessa porukassal!

Ohjelma rakennetaan yhdessa osallistujien kanssa nuorten
omien ideoiden ja toiveiden pohjalta. Luvassa on tekemista,
yhdessaoloa, uusia kavereita ja mahdollisuus jutella ammat-
tilaisten kanssa kaikesta, mika mietityttaa. Kurssilla tydsken-
telee Lihastautiliiton koulutettu ja kokenut tiimi, joka mahdol-
listaa ymparivuorokautisen tuen esteettdmassa ymparistossa.

Tule mukaan I6ytamaan sun juttu - ja uusia ystavial

K-18 vertaiskurssi
18-25-vuotiaille lihastautia sairastaville nuorille

Kurssiaika: to 23.4. - su 26.4.2026
Hakuaika paattyy: 22.2.2026
Paikka: Scandic Simonkentta, Helsinki

K-18 -kurssi on suunnattu 18-25-vuotiaille nuorille aikuisil-
le, jotka elavat lihassairauden kanssa ja haluavat tavata mui-
ta samassa tilanteessa olevia. Pidennetty viikonloppu tarjoaa
mahdollisuuden jakaa kokemuksia, saada vertaistukea ja
pohtia omaa elamaa: opiskelua, itsendistymista, ihmissuhtei-
ta ja hyvinvointia. Ohjelmassa on osallistujien toiveiden poh-
jalta keskusteluja, toimintaa ja yhteisia hetkia turvallisessa il-
mapiirissa. Kurssin puitteissa osallistutaan samaan aikaan
toteutettaville Lihastautipdiville. Lihastautiliiton koulutetut
tyOntekijat tarjoavat tukea ja avustusta esteettdmdassa ym-
paristossa. Tervetuloa viikonloppuun, jossa paaset hengah-
tamaan, [6ytamaan voimaa ja uusia ystavia.
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Vertaiskurssi lihastautia
sairastaville aikuisille

Kurssiaika: ma 4.5. - pe 8.5.2026
Hakuaika paattyy: 4.3.2026
Paikka: Kruunupuisto, Punkaharju

Luonnon voimaa ja vertaistukea - kurssi aikuisille, joilla on [i-
hassairaus, maarittamaton lihassairaus tai laakarin epaily li-
hastaudista. Kurssi tarjoaa mahdollisuuden pysahtya oman
hyvinvoinnin aarelle, saada tietoa lihassairauteen liittyvista
erityiskysymyksista ja jakaa kokemuksia muiden kanssa. Oh-
jelmassa on keskusteluryhmia, asiantuntijoiden alustuksia,
toiminnallisia harjoitteita ja lempeaa liikkumista luonnossa.
Luonto, vertaistuki ja yhdessaolo vahvistavat voimavaroja
ja auttavat |6ytamaan uusia nakdkulmia arkeen. Tule hake-
maan tietoa, tukea ja hyvaa oloa luonnon keskella ja hyvas-
sa seurassa.

Pysytaan toissa

Kurssiaika: ma 5.10. - pe 9.10.2026
Hakuaika paattyy: 5.8.2026

Paikka: Ruissalon kylpyla, Turku

Tama kurssi on suunnattu ty6elamassa oleville, tydhon pa-
laaville tai osatyokykyisille aikuisille, jotka elavat lihassai-
rauden kanssa. Kurssilla saat kaytannon tietoa ja tukea tyo-
elaman haasteisiin sekda oman jaksamisen vahvistamiseen.
Asiantuntijoiden alustuksissa saat tietoa tyokyvyn tukemi-
sen keinoista seka etuuksista ja palveluista. Yhdessa pohdi-
taan omia voimavaroja, vahvuuksia seka arjen tasapainoa ja
omaa jaksamista. Ohjelmassa on lisdksi toiminnallisia ryh-
mia, alustuksia ja kevytta ryhmaliikuntaa, jokaisen jaksami-
nen huomioiden.

Tule vahvistamaan omaa tyokykyasi ja 16ytdmaan uusia na-
kokulmia ty6elamaan - yhdessa muiden kanssa!



Etakurssit -
valimatkoista ja
maantieteellisesta sijainnista
riippumatta saman teeman aarella
omasta kodista kasin.

Etakurssit ovat helppo ja vaivaton ratkaisu silloin, kun matkusta-
minen vaikuttaa omaan jaksamiseen ja/tai apuvalineiden mukaan
ottaminen tuntuu hankalalta.

Etakurssit sisaltavat videoryhmatapaamisia Teams-alustalla. Ta-
paamisissa on mukana kurssiohjaajat ja tarvittaessa kyseisen
kurssikerran teeman asiantuntija. Kurssit ovat keskustelevia ja

toiminnallisia. Osallistumisen edellytyksena on péyta-, kan-
nettava-, tablettitietokone tai alypuhelin, hyvin toimiva
nettiyhteys, kuulokemikrofoni ja kamera (kiintea/web-

kamera). Tarvittaessa on mahdollista saada opas-
tusta Teams-alustan kayttoon.

Suuntana huominen

- elamaa lihassairauden kanssa

tiistaisin 3.3. - 24.3.2026
klo 18.00-19.30 (4 kertaa)
Hakuaika paattyy: 8.2.2026

Paikka: Teams

Kurssiaika:

Etakurssi aikuisille ja ldheisille, jotka elavat lihassairauden
kanssa. Kurssi tarjoaa selkeda tietoa ja vinkkeja arjen hallin-
taan, omaan hyvinvointiin ja itsendiseen elamaan. Kurssilla
saat tietoa oman jaksamisen ja arjen tueksi, sopeutumis- ja
arjenhallintakeinoja, kaytannon tietoa fysioterapiasta ja liik-
kumisen mahdollisuuksista seka etuuksista, palveluista ja
tukimuodoista.

Luovat keinot

voimavarojen lahteena
(yhteistyokurssi jarjestdjen kesken)

tiistaisin 8.9. - 13.10.2026

klo 17.00-19.00,

seurantapaaminen 8.12.26 (7 kertaa)
Hakuaika paattyy: 9.8.2026

Paikka: Teams

Kurssiaika:

Haluatko l6ytaa uusia tapoja vahvistaa omia voimavarojasi
ja hyvinvointiasi? Tama kurssi tarjoaa tyokaluja ja elamyksia,
joissa luovuus toimii voimavarojen lahteenad. Kurssilla kokeil-
laan erilaisia luovia menetelmia ja harjoituksia seka pohdi-
taan, miten luovuus tukee jaksamista ja arjen hallintaa. Jae-
taan kokemuksia vertaisten kanssa turvallisessa ja kannusta-
vassa ilmapiirissa. Kurssi sopii kaikille, jotka haluavat l6ytaa
uusia nakokulmia, voimaa ja iloa arkeen.

Valon pisaroita vanhemmuuteen
(yhteisty6kurssi jarjestojen kesken)

tiistaisin 27.10.-17.11.2026

klo 18.00-19.30 (4 kertaa)

Hakuaika paattyy: 27.9.2026

Paikka: Teams

Kurssiaika:

Jarjestdjen yhteistyOkurssilla pyritdan vahvistamaan tunne-
taitoja ja tarjoamaan keinoja oman jaksamisen ja voimavaro-
jen tukemiseen luovien menetelmien avulla.
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Kelan kurssit

Kela jarjestaa sopeutumisvalmen- Tuetut lomat
nuskursseja dareishermo- ja lihassaira-

uksia sairastaville aikuisille. Sopeutumisval-
mennus on moniammatillista ja ryhmamuotois-
ta kuntoutusta. Sopeutumisvalmennuksessa saat tu-
kea arkipaivan ongelmatilanteisiin ja apua elamanti-
lanteesi selkeyttamiseen. Kuntoutuksella pyritaan tur-
vaamaan ja parantamaan ty6-, opiskelu- ja toiminta-
kykya, vahvistamaan elamanhallintaa ja tukemaan it-
sehoitoa. Kursseilla saat myos tietoa sairaudestasi ja
kuntoutuskaytannoista.

Lihastautiliitto toteuttaa yhdessa Kehi-
tysvammaisten Tukiliiton ja Suomen CP-lii-
ton kanssa yhteisen loman perheille Vuokatin
urheiluopistolla 15.2.-20.2.2026. Lisatietoa tasta
lomasta seka muista mahdollisista lomista l6ytyy
osoitteesta www.mtlh.fi

Puhelinpalvelu: 010 2193 460 (Puhelinpalvelu
avoinna arkisin klo 9-13. Puhelun hinta kiintean
verkon liittymasta 0,08 € / puh + 0,06 € / min
ja matkapuhelinliittymasta 0,08 € / puh +
0,017 €/ min.)

Sahkoposti: lomat@mtlh.fi

Kelan jarjestamat kurssit ja tarkemmat
hakuohjeet |6ytyvat Kelan sivuilta:
www.kela.fi/aareishermo-ja-lihassairaudet-
sopeutumisvalmennus

Kurssityohon Lihastautiliittoon?

Lihastautiliiton kursseilla padset tyoskentelemaan moniammatillisissa tyéryhmissa, joissa voit kayttaa osaamistasi laa-
jasti ja padset kehittamaan toimintaa. Jarjestamme lihastautia sairastaville lapsille, nuorille, aikuisille ja heidan laheisil-
leen 3-5 vuorokauden pituisia kursseja padasiassa kesaaikaan loma- ja kurssikeskuksissa eri puolilla Suomea.

Kurssien tyéryhmissa tarvitaan monipuolista osaamista. Jokainen tyontekija tukee omalta osaltaan kurssilaisten ver-
taistuen mahdollistumista ja kurssiprosessin onnistumista. Aikuisten ryhmissa tarve on keskusteluryhman ohjaajille ja
avustajille, perhekurssilla yhmanohjaajalle ja lastenohjaajalle. Lastenleireilla ja nuorten kursseilla tarvitaan ohjaajien ja
avustajien lisaksi yoavustajia.

Kursseillamme tyoskentelee esimerkiksi erityisopettajia, luokanopettajia, lastentarhanopettajia, fysioterapeutteja, toi-
mintaterapeutteja, Iahihoitajia, sairaanhoitajia, yhteisopedagogeja, sosionomeja, nuoriso-ohjaajia ja liikkunta-alan am-
mattilaisia. Aikuisten ryhmanohjaajina on psykologeja, psykoterapeutteja ja perheterapeutteja. Kursseille palkataan
myds naiden alojen opiskelijoita.

Vuoden 2026 kursseille rekrytoidaan tydntekijoita tammikuussa 2026. Vapaita tyopaikkoja voi tiedustella kuntoutus-
asiantuntijalta my®6s pitkin vuotta. Olethan yhteydessa, jos kurssity6 kiinnostaa!
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Lihastautiliiton jarjestama ohjelma
ja tapahtumat kevaalla 2026

Muistathan laittaa tapahtumatiedotteen talteen seki ilmoittautua mukaan. Tutustu tilaisuuksiin myos
Lihastautiliiton verkkosivuilla - samalla voit varmistaa, ettei tapahtumaa ole siirretty tai peruttu.
Lihastautiliiton tapahtumat on tarkoitettu kaikille lihastautia sairastaville ja heiddn ldaheisilleen

asuinpaikasta riippumatta.

Mikaili tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu kaikkien ilmoittautumisten kohdalla
ensisijaisesti verkkosivuillamme jaettavan Lyyti-linkin kautta, ellei toisin ole mainittu. Ilmoitathan

tarvittaessa myds allergiat ja ruokarajoitteet.

Palliatiivinen hoito

Teams, to 22.1.2026 klo 17.30-19.30

 Luennoitsijana palliatiivinen sairaanhoitaja Pirjo Norrgard,
Pohjanmaan hyvinvointialue

* Ilmoittautuminen keskiviikkona 21.1. mennesséa

Matkakumppanina lihassairaus

Teams, ti 27.1.2026 klo 17.00-19.00

* Illasta saat vinkkeja eldmiseen lihassairauden kanssa ja miten
Lihastautiliiton kurssit voivat olla siind tukena. Lihastautiliiton
kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynénen johdattelee aiheeseen
ja kertoo samalla tulevan vuoden kurssitarjonnasta.

 Ilmoittautuminen maanantaina 26.1. mennessa

Kun ty6eldma koettelee jaksamista

Hybridi, ke 28.1.2026 klo 17.00-18.30

* Kolme olennaista kysymysta: mitd, misté ja miten? Tyoelamailta
antaa vinkkejd muutokseen. Kuulet, mistd lahted liikkeelle, saat
tietoa erilaisista eldkeratkaisuista ja kuulet kokemuspuheenvuoron.

* Mukana Lihastautiliitosta tydeldméasiantuntija Liisa-Maija
Verainen. Tilaisuus aloittaa Lihastautiliiton tydeldmétoiminnan
30v juhlavuoden.

* Yhteistydssa Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n kanssa,

o Ilmoittautuminen toimisto@uly.fi, Kristiina Miettinen 040 833
9430 maanantaina 26.1. mennessa.

Myosiittitapaaminen

Teams ke 28.1.2026 klo 18.00-20.00

 Ilmoittautuminen tiistaina 27.1. mennessa

Duchenne-nuorten tapaaminen

Hybridi, to 5.2.2026 klo 17.30-19.00

* Yhteistydssd Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen kanssa

* IImoittautuminen toimisto@uly.fi, Kristiina Miettinen 040 833
9430 tiistaina 3.2. mennessa.

Lihastautia sairastavan lapsen ja nuoren kipu -

ymmarrad, tunnista, tue

Teams, ke 11.2.2026 klo 17-18.30

 Tilaisuus antaa tietoa ja kokemusta lihastautia sairastavan lapsen
ja nuoren kipukokemuksesta ja sen vaikutuksesta koulunkédyntiin,
opiskeluun sekd kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Kivusta
luennoimassa lastenneurologian erikoisladkéri Tiina Remes.

* Ilmoittautuminen tiistaina 10.2. mennessa

Lihastautiliitto ja jisenyyteen liittyvit edut tutuksi

Teams, to 12.2.2026 klo 17.30-19.00

* Tutustumme Lihastautiliiton verkkosivuihin, liiton palveluihin seka
jasenetuihin. Lisdksi paéset tutustumaan jasenen henkilokohtaiseen
sivustoon ja saat ohjeita sivustolle kirjautumiseen.

* Luennoitsijana Lihastautiliiton jarjestopaallikko Elina Soini

* Ilmoittautuminen keskiviikkona 11.2. mennessa

Lihastautia sairastavan ravitsemus

Teams, ti 10.3.2026 klo 17.30-19.30

* Luennoitsijana diplomiravintoneuvoja, bio- ja
elintarviketekniikan insin66ri Hanna Hiltunen

* Ilmoittautuminen maanantaina 9.3. mennessa

Soveltava liikunta lihastautia sairastavan

hyvinvoinnin tukena

Teams, to 12.3.2026 klo 17.30-19.30

* Luennoitsijana soveltavan liikunnan asiantuntija Tiina Siivonen
Paralympiakomiteasta

* Imoittautuminen keskiviikkona 11.3. mennessa

Lihasdystrofiat, mitd kuuluu tutkimukselle?

Teams, ma 16.3.2026 klo 17.30-19.30

* Luennoitsijana Lihastautien tutkimuskeskuksen johtaja,
dosentti Johanna Palmio sekd kokemustoimija, Elina Levijoen
puheenvuoro

 Ilmoittautuminen sunnuntaina 15.3. mennessé

Koululiikuntawebinaari

Ti 24.3.2026 klo 15.00-16.30.

* Yhteistydssd Suomen CP-liitto, Valteri ja Malike.
* IImoittautuminen perjantaina 20.3. mennessa
Myosiittitapaaminen

Teams, ke 25.3.2026 klo 18.00-20.00

* IImoittautuminen tiistaina 24.3. mennessa

Edunvalvontavaltuutus
Hybridi, ma 20.4.2026 klo 17.00-18.30

* Mika on edunvalvontavaltuutus ja miksi se kannattaa tehda
ajoissa? Luento tarjoaa katsauksen siihen, miten valtuutus
tehddén, mité se mahdollistaa ja miten se voi helpottaa asioiden
hoitoa tulevaisuudessa.

* Yhteistydssd Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen kanssa

 Ilmoittautuminen torstaina 16.4. mennessa

Léheisten paiva

Hybridi, ti 5.5.2026

* Luennoitsijana Omaishoitajaliiton varapuheenjohtaja,

FT Kristiina Hellsten
* Ilmoittautuminen maanantaina 4.5. mennessa

Myosiittitapaaminen
Teams, ke 27.5.2026 klo 18.00-20.00
e Ilmoittautuminen tiistaina 26.5. mennessa
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Kysymyksia tai tuen tarvetta?
Lihastautiliiton asiantuntijat ovat kaytossasi!

Kysy lihastaudeista -palvelussa seka asiantuntijan etta pu-
helinladkareiden antamalla neuvonnalla vastataan yleisiin li-
hastauteja koskeviin kysymyksiin ja ohjataan askeleissa koh-
ti asian hoitamista oikean tahon kanssa. Palvelussa ei syn-
ny hoitosuhdetta, eikd neuvonnan kaytdssa ole aikaisempia
terveystietoja.

Jarjestélahtoisessa palvelussa ei tehda diagnooseja, eika
voida ottaa kantaa yksildllisiin hoito- ja kuntoutustoimen-
piteisiin, -suunnitelmiin, diagnooseihin, henkildkohtaiseen
ladkitykseen, laakemaariin, laakitysten aloittamiseen tai
lopettamiseen.

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

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

Sosiaaliturva-asiantuntija:
044 736 103, katja.voltti@lihastautiliitto.fi
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Kuntoutukseen liittyvaa neuvontaa Lihastautiliiton jarjes-
tamista kursseista ja leireista seka Kelan jarjestamasta kun-
toutuksesta antaa liiton kuntoutusasiantuntija.

Kuntoutusasiantuntija:
044 703 4657, susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi

Koulunkaynnin, opiskelun, tyénhaun ja tyollistymisen tu-
keen kuuluu apu tyénhakuasiakirjojen laadinnassa, erilais-
ten tukimuotojen selvittdmisessa ja haastatteluun valmistau-
tumisessa seka kouluvalintoihin, koulunkdyntiavustajaan ja
koulumatkoihin liittyva tuki. Naissa kysymyksissa Lihastauti-
liitossa apuna on koulu- ja tydelamaasiantuntija.

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

Lihastautiliiton asiantuntijoihin voit ottaa yhteytta soitta-
malla tai sahkopostilla. Huomioithan kuitenkin, etta asi-
antuntijat tyéskentelevat neuvonnan lisdksi myés muissa
tehtavissa seka tekevat matkatyétd, eivatka aina paase
vastaamaan puhelimeen. Soittopyynnon voi jattaa puhelin-
vastaajan lisaksi my0s tekstiviestilla, mutta asiantuntijat soit-
tavat takaisin numeroon, josta heita on tydaikana tavoiteltu.

Lihastautiliiton neuvonta on jarjestolahtodista ja yleistasoista,
eika siksi voi ottaa kantaa esimerkiksi yksilollisiin 1aakitys- tai
diagnoosiasioihin. Mydskaan oikeudelliset asiat, joilla ei ole
kosketuspintaa vammaisuuteen tai pitkaaikaissairauteen, eivat
kuulu liiton neuvonnan piiriin. Kaikki liton tarjoama neuvonta
ja ohjaus on luottamuksellista ja vaitiolovelvollisuuden alaista.



Léon vinkkej

d

soveltavaan hhiikuntaan

Lihastautiliitossa on ollut useana syksyna innokkaita TET-harjoittelijoita, ja tdnd vuonna saimme
viikoksi tiilmiimme mukaan yhdeksasluokkalaisen Léon. Hinen kanssaan oli ilo tehda tdita ja
héan toi mukanaan tuoretta ndkokulmaa. Léon yhtend tehtavana TET-viikolla oli tuottaa sisaltoa
Lihastautiliiton viestintdkanaviin, ja Porras-lehteen syntyi artikkeli soveltavasta litkunnasta.

Léon TET-jaksoa Lihastautiliiton keskus-
toimistolla ohjasivat Liisa-Maija Verainen ja
Janne Ansaharju.

Liikuntatunnit kuuluvat kaikille, mut-
ta niitd ei valttdmatta ole suunniteltu
vammaisten ndkokulmasta. Sen takia
niitd pitaa soveltaa, mika ei aina ole
helppoa. Osallisuus riippuu vammai-
sen, avustajan seka opettajan asen-
teesta. Jos opettajalla tai avustajalla ei
ole hyva asenne, siihen pitda yrittaa
vaikuttaa. Siksi esittelen nyt viisi vink-
kia liitkuntatunnin soveltamiseen.

Vinkki 1: Pikakéavely

Sahkopyoratuolilla on maksiminopeus,
joka on yleensd alhaisempi kuin mui-
den juoksunopeus. Esimerkiksi hippaa
leikkiessd joutuu aina kiinniotetuk-

si, jos ei hippaleikkia sovelleta. Minul-
le on toiminut se, ettd muiden pitda pi-
kakévella, kun he ottavat minua kiinni
tai menevat minua karkuun.

[}
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Léon mielesta joskus paras vaihtoehto on, ettei sovellakaan aktiviteettia, vaan voi tehda
jotain ihan muuta - vaikka tarkkuusheittoa tennispallojen ja korin avulla.

Vinkki 2: Suunnistus

Kun opettaja kertoo, ettd ensi liikunta-
tunnilla on suunnistusta metséssa, eh-
dota héanelle kaupunkisuunnistusta tai
tarkkuussuunnistusta. Suunnistus on
mielestdni kivaa, mutta ei silloin, kun
rasteille ei pddse ja kaikki kaverit 1ah-
tevdt etsimdan niitd. Kaupunkisuun-
nistus on siksi lempparini, koska koko
rata voi olla esteetdon. Tarkkuussuun-
nistuksessa rastit ovat nakyvissi kun-
toradalta, ja suunnistajan tehtavana
ei ole menna rastille, vaan merkita ne
karttaan mahdollisimman tarkasti.

VinkKki 3: Muu tekeminen

Valilla paras vaihtoehto voi olla, ettei
sovellakaan aktiviteettia, vaan voi teh-
dé jotain ihan muuta. Voi esimerkik-
si olla turhauttavaa yrittaa keksia voi-
mistelusta jotain soveltamista. Silloin
mina yleensa otan sulkapallomailan
ja ilmapallon ja pelaan niilla avustaja-
ni tai kavereideni kanssa. Joskus myos

otan tennispalloja seké korin ja har-
joittelen tarkkuusheittoa.

Vinkki 4: Toimintaan
osallistuminen opettajan apurina:
Valilla on myds kivaa osallistua toimin-
taan vahan eri tavalla, jos soveltami-
nen on vaikeaa. Esimerkiksi kun muut
pelaavat jalkapalloa, tykkadén olla pelin
tuomari, koska silloin olen pelissé ta-
vallaan mukana. Olen my0s ottanut ai-
kaa muiden juostessa kentdn ympari ja
kuvannut tarvittaessa retkilla.

VinkKki 5: Luistelu

Sahkopyoratuolia kayttavalle henki-
16lle ei mielesténi tarvitse erityisvéali-
neita luistelutunneille, koska sahko-
pyoratuoli toimii hyvin jaalla. Se pys-
tyy liirailemaan hyvin sielld. Mina
olen myds tykdnnyt vetdd muita luis-
telijoita sahképyoratuolillani.

Léo Jarvi
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Teksti Katja Voltti

YK:n vammaisten
henkiloiden sopimuksen
toteutuminen Suomessa

Vammaisfoorumissa toimivat jarjestot keraavét tietoa YK:n vammaisten henkildiden sopimuksen
toteutumisesta Suomessa omien kohderyhmiensa ndkokulmasta. YK:n vammaisten henkildiden
oikeuksien komitea on antanut suosituksia Suomen valtiolle, jotka osin perustuvat vammaisfoorumin
kokoaman jatkoraportin tilannekuvaan. Lihastautiliitto on ollut mukana Vammaisfoorumin raportin
laadinnassa kevaan 2025 aikana. Vammaisfoorumi tuottaa yhtendisen ndkemyksen jasenjarjestojen
nakokulmista, mutta jasenjarjestot voivat kayttaa komitean antamia suosituksia kohderyhmansa
nakokulmasta merkityksellisten asioiden esiin nostamiseen ja niithin vaikuttamiseen.

Lihastautiliiton asiantuntijat ovat ol-
leet mukana erityisesti laatimassa
vammaisfoorumille tietoa artiklojen
terveys, kuntoutus seka elintaso ja so-
siaaliturva toteutumisen tilanteesta.
Lisdksi asiantuntija on ollut mukana
tyoryhmassé, joka on laatinut koulu-
tusartiklan tilannekuvaa.

Harvinaissairauksiin
koordinaatiota

Terveysartiklan toteutumisen haas-
teena ndemme esimerkiksi, ettd vam-
maisten ihmisten paasy terveyspal-
veluihin on vaikeutunut, miké hidas-
taa palvelujen hakemiseen tarvittavi-
en ladkarinlausuntojen seka lahettei-
den saamista erikoissairaanhoitoon.
Harvinaissairaiden henkil6iden diag-
noosien viivastyminen on yleista. Se
viivastyttaa asianmukaisen hoidon ja
kuntoutuksen saamista. Harvinaissai-
rauden ladkkeet voivat jaddda saamat-
ta taloudellisista syistd, mika pahim-
millaan johtaa toimintakyvyn ja ter-
veyden nopeaan heikkenemiseen ja
jopa ennenaikaiseen kuolemaan.
Terveysartiklan toteutumiseksi val-
tion olisi varmistettava harvinaissaira-
uksien kansallisen koordinaation riit-
tdva rahoitus ja vakiinnutettava riitta-
vét resurssit yliopistosairaaloiden har-
vinaissairauksien yksikdille. Valtion on
kehitettidva sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattihenkildiden perus- ja tay-
dennyskoulutuksia sisdltdmaan riitta-
vésti tietoa vammaisuuden ihmisoike-
usmallista. YK:n komitea suosittelee
Suomen valtiota varmistamaan muun
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muassa, ettd hyvinvointialueet noudat-
tavat koko maan alueella yhdenmukai-
sia ohjeita, jotka koskevat vammaisten
henkildiden oikeutta terveyteen. Myos
terveydenhuollon ammattilaisten kou-
lutusta vammaisten henkildiden oi-
keuksista tulisi laajentaa.

Kuntoutuksesta karsitaan

Kuntoutusartiklan toteutumisen haas-
teena ndemme esimerkiksi, ettd kun-
toutusjarjestelméan uudistus on kesken
ja samaan aikaan hyvinvointialueuu-
distus ja yhteiskunnalliset sddstotavoit-
teet ovat heikenténeet ladkinnallisen
kuntoutuksen (my6s apuvélinepalve-
lut) saatavuutta. Useilla hyvinvointialu-
eilla on vahennetty maksusitoumuk-
sia yksityisiin fysioterapioihin, vaikka
hyvinvointialueiden oma fysioterapia-
palvelu koostuu ldhinnd arviointikdyn-
neistd omakuntoutusta varten tai ryh-
mamuotoisesta terapiasta. Kaikenikai-
siltd vammaisilta henkil6iltd on vahen-
netty Kelan jarjestiméaa sopeutumisval-

mennusta ja lddkinnéllistd kuntoutusta.

Kansallinen ohjaus apuvélineiden
luovutuksesta ei sido hyvinvointialu-
eita, jonka vuoksi ladkinnallisen kun-
toutuksen apuvdlinepalvelut eivit to-
teudu yhdenvertaisesti. Osalla alueista
resurssit ovat riittimattdmat suhtees-
sa vdestomaarain ja apuvélineen va-
lintaa médrittavat taloudelliset seikat
yksilollisten tarpeiden ja toimintaky-
vyn rajoitteiden sijaan. Apuvélineiden
huollon viivastyminen voi aiheuttaa
turvallisuusriskeja apuvélineita kayt-
taville tai heitd avustaville. Kilpailutus

on heikentédnyt huoltopalveluita ja va-
hentényt huoltopisteiden méaraa, ja
esimerkiksi pyoratuolien huollot voi-
vat kestda viikkoja.

Tarve palveluita maarittaimaan

Kuntoutusartiklan toteutumiseksi né-
emme merkittavaksi, ettd valtio tekee
tarvittavat lainsaddantémuutokset, jot-
ta vammaisen henkilén oikeus kuntou-
tuspalveluihin perustuu hénen tarpei-
siinsa, eikd kuntoutusta evéta iin tai
tyokyvyn heikentymisen perusteella.
Kuntoutusta tulee saada myds toimin-
takyvyn séilyttdmiseksi. Valtion tulee
varmistaa, etti tarpeen mukaisia kun-
toutus- ja apuvélinepalveluja on vam-
maisten henkildiden saatavilla ja valit-
tavissa itsendisen elamén ja ty6eldma-
osallisuuden toteuttamiseksi. Valtion
tulee muuttaa terveydenhuoltolakia ja
apuvélineasetusta koskemaan apuvé-
lineiden luovutuksen lisdksi koko apu-
vélineprosessia, ja sdataa siita, etta
apuvélinetta koskevan paatoksen tu-
lee olla valituskelpoinen hallintopaa-
tos. YK:n komitea suosittelee Suomen
valtiota varmistamaan muun muassa,
ettd kuntoutuspalveluiden menettelyis-
sd otetaan kayttoon seuranta- ja vali-
tusmekanismit tehokkaan taytant6on-
panon varmistamiseksi.

Muutosten yhteisvaikutus
huomioitava

Riittdva elintaso ja sosiaaliturva-ar-
tiklan toteutumisen haasteena na-
emme esimerkiksi, ettd hallituksen



toteuttamat lukuisat sosiaaliturvan
leikkaukset seké sosiaali- ja terveys-
palvelujen saatavuuden leikkaukset
ovat lisdnneet vammaisten henkil6i-
den toimeentulovaikeuksia ja kéyhyyt-
td. STM:n selvityksen mukaan vuosi-
na 2024-2025 tehdyt sosiaaliturvaa ja
sosiaali- ja terveyspalveluita koskevat
muutokset aiheuttivat merkittavia ne-
gatiivisia yhteisvaikutuksia haavoittu-
vassa asemassa oleville pienituloisil-
le ja paljon julkisia palveluita kayttavil-
le, kuten juuri vammaisille henkiléil-
le. Palveluiden asiakasmaksuja ja laa-
kekustannusten omavastuita on koro-
tettu ja liséksi sairaala- ja muun palve-
luverkon karsiminen on johtanut pi-
dempiin matkoihin ja heikentdnyt kul-
jetusten saatavuutta. Toisin kuin valtio
vastauksessaan viittad, vammaistukiin
on tehty muutoksia. Nuorten kuntou-
tusrahan méaraa laskettiin ja sen ika-
raja nostettiin 16 vuodesta 18 vuoteen,
mika heikentdd vammaisten nuorten
yhdenvertaisia mahdollisuuksia opis-
kella tai siirtya ty6elaméaan.

Riittdvan elintason ja sosiaaliturva-
artiklan toteutumiseksi ndemme mer-
kittavaksi, ettd valtio peruu vammais-
ten henkildiden ja vammaisten lasten
perheiden koyhyytta syventavét sosi-
aaliturvaleikkaukset. Valtion tulee var-
mistaa, ettd sosiaaliturvaa ja palve-
luita koskevia muutoksia suunnitel-
taessa tehdddn vammaisvaikutusten

arviointi, jossa arvioidaan myds muu-
tosten yhteisvaikutukset. Valtion on
varmistettava, ettd vammaispalvelu-
jen erityinen jarjestdmisvelvollisuus ja
maksuttomuus sdilyvét ja yhdistettava
asiakasmaksukattosdédntely seka var-
mistettava, ettd asiakasmaksulain mu-
kaisia maksualennuksia tosiasiallisesti
myOnnetaan.

Vaikutuksia arvioitava

Vuonna 2023 jo hyvadksytyn vammais-
palvelulain soveltamisalasddnnoksen
muutos vuoden 2025 alusta on siirta-
nyt vammaisia henkil6itd vammais-
palvelulain mukaisista, lahtokohtaises-
ti maksuttomista ja subjektiivisina oi-
keuksina turvatuista palveluista yleis-
lainsddddnnon mukaisiin harkinnan-
varaisiin, maksullisiin palveluihin.
Namai yleislainsddddnnén mukaiset
palvelut ovat luonteeltaan paaasiassa
hoivapalveluita, eiviatka ne useinkaan
vastaa vammaisten henkil6iden tar-
peisiin ja mahdollista osallisuutta yh-
teiskunnassa ja itsendistd elaméa eten-
kéaéan kodin ulkopuolella. Osa vammai-
sista henkil6istd on jadanyt kokonaan
vaille palveluita tai ei pysty niité asia-
kasmaksujen vuoksi kdyttamaan.

YK:n komitea suosittelee Suomen
valtiota varmistamaan muun muassa,
ettd tehddan kattava vaikutustenar-
viointi viimeaikaisista uudistuksista,

mukaan lukien budjettileikkaukset ja
kustannussdastotoimenpiteet, ja var-
mistetaan, etteivit ne vaikuta kieltei-
sesti vammaisten henkildiden elinta-
soon. Valtio varmistaa, ettd hyvinvoin-
tialueet saavat budjetin, joka mahdol-
listaa vammaisten oikeuksien tarjoa-
misen yleissopimuksen mukaisesti.

Koululiikunnasta
kehittamiskohde

Koulutusartiklan toteutumisen haas-
teena ndemme esimerkiksi, ettd opis-
keluun liittyvien apuvélineiden ja tuki-
palvelujen jarjestamisessa oppivelvolli-
suuden aikana on epéaselvaa kuka vas-
taa kustannuksista. Kouluilla ja oppilai-
toksilla ei ole riittavasti tietoa opiskelua
mahdollistavista tukitoimimista, jonka
vuoksi koulussa tarvittavan avun hake-
minen jai perheen vastuulle.
Koulutusartiklan toteutumiseksi
uudistettua oppimisen tuen mallia tu-
lee seurata ja sen vaikutuksia arvioida
my0s vammaisten lasten ja nuorten
ndkokulmasta. Koululiikunnan yhden-
vertaisuus ja osallisuus ovat edelleen
puutteellisia. Tama teema olisi syyta
nostaa esiin omana, vahvana kehitta-
miskohteenaan. YK:n komitea suosit-
telee Suomen valtiota varmistamaan
muun muassa vammaisille opiskeli-
joille kohtuulliset mukautukset ja yk-
silolliset oppimissuunnitelmat.
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Teksti ja kuvat Rami Jokinen

V.Auerin viimeinen valssi

Suomen toiseksi kuuluisimmalta Auerilta — eli maantieteiliji ja geologi Vaino Auerilta
(1895-1981) ja hdnen mukaansa nimetyltd helsinkildiselta kadulta - nimensa napannut
bandi V.Auer on lopettanut toimintansa. Viimeiset siniset soinnut kuultiin tayteen
pakatulla Helsingin Musiikkitalon Klubilla 24.10.2025.

Yhtye kertoi tiedotteessaan, etta ky-
seessd eivét ole vain jadhyvéiset, vaan
kunnianosoitus kaikelle sille, mitd on
koettu - yhdessd, yleison kanssa ja
musiikin kautta.

—Vaikka béndi ei ole koskaan saa-
nut valtamedian huomiota, se on vuo-
sien varrella kerdnnyt uskollisen kuu-
lijakunnan ja luonut omaleimaisen
musiikillisen maailman, jossa yhdisty-
vat runollisuus, rosous ja rehellisyys.
V.Auerin musiikki ei ole konemusiik-
kia, vaikka soittimina kéytetdan iPa-
deja ja midi-kosketinsoittimia. Jokai-
nen dani syntyy fyysisesti, muusikoi-
den omasta ilmaisusta.

Orkesterin viimeiseksi jadnyt ko-
koonpano oli Vivi Virtanen, Miika Rii-
konen, Pyry Niemeld, Joosa Kurvinen,
Saila Luumi ja Sampo Luumi. Bandis-
sd aiemmin vaikuttaneita henkilgi-
tid ovat Sanna Kalmari, Anssi Luumi
(RIP), Toni Kirjava (RIP) ja Vesa Seppé-
nen (RIP).

— Omien biisien saveltdminen ja sa-
noittaminen oli ldht6kohtana bandin
perustamisessa, kertoo Saila Luumi.
Juhlassa esitettyjen kiitosten ja kom-
menttien valossa No Problem -mu-
siikkileirin lyriikan opettajan, sanoit-
taja-sauvakaveliji Heikki Salon neu-
vot ja opit ovat olleet hyodyksi mat-
kan varrella. Han kuunteli koko illan
yhtyeen sanoituksia erityisen herkal-
14 korvalla.

- En ole oikein ymmartanytkaan
aiemmin, missé olen saanut olla het-
ken mukana, Heikki sopersi epauskoi-
sen tyytyvdisena illan paatteeksi.
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Elamassa kannattaa pitaa varansa! Muuten "se uusi, kuulemma tosi viilee tyyppi Lappeen-

Ty

rannasta” saattaa |6ytya viereltasi alttarilta. Ja taman jalkeen toteutuu Remu Aaltosen lasku-
oppi: 1+1=3. Saila (o.s. Pihlainen) & Sampo Luumi.

Bandin historiaan mahtuu keik-
koja Tavastialla, yhteistyota islanti-
laisten muusikoiden kanssa, danit-
teitd seka traagisia menetyksid, jot-
ka ovat muovanneet sen identiteet-
tid. Edesmenneet muusikot olivat juh-
lassa esilld arvokkaasti. Heidadn pa-
nostaan bandissa ja sen musiikin ke-
hityksessa ei ole unohdettu. Kuten ei
myoskdén sitd inhimillista toveruutta

ja ystavallisyyttd, jota he ympdrilleen
levittivat.

V.Auer julkaisi urallaan kak-
si omakustanne-CD:ta: Terveisid
maailman dadristda (2008) ja Erokra-
tia (2011), sekd EP:t Sind pdivdnd
(2016) ja hautajaispdivana viela Out-
ro (2025). Bandin ohjaajina ovat vuo-
sien saatossa toimineet Aarne *Ars-
ka” Himberg, Kaapo Virolainen,



Illan tyylikkain asukokonaisuus 16ytyi Uudenmaan Lihastautiyhdis-
tyksen puheenjohtajan Liisa Rautasen paalta.

Harri Kentala, Seppo Sundstrom, Jussi Jaroma seka Lauri
Schreck. Yhtyeen musiikkia 16ytyy mm. Spotifysta ja App-
le Musicista, ja suosittelen lampimasti rauhallista kuunte-
luhetked, jotta sanoituksiin sekd oivaltaviin melodioihin
ja sovituksiin voi keskittya syvallisemmin. Levyja voi tie-
dustella yhtyeen jaseniltad tai Uudenmaan Lihastautiyhdis-
tyksestd osoitteesta toimisto@uly.fi.

Yhtye kertoi tiedoteessa huikeasta illastaan ndin: Vii-
meinen keikka ei ole vain konsertti — se on dramaturgisesti
rakennettu tarina, joka kuljettaa kuulijan ldpi V.Auerin his-
torian, tunteiden ja musiikillisten maisemien. Illan aikana
julkaistaan kolme uutta ja viimeista biisid bandiltid. Naiden
ympadrille on koottu tarina, joka huipentuu tdhén ainutlaa-
tuiseen iltaan.” Ja tdma toteutui juontaja Kalle Jokisen joh-
datuksella. Illan viimeisend dédnitteend kuultiin uusi julkai-
su Eutanasia, joka oli monessakin mielessa aivan liian iso
biisi nielaistavaksi yhdella kuuntelukerralla.

Riitta Liede kiteytti iltaa seuraavasti:

— Vaikuttavin konsertti missa olen ollut, vaikka esitykset

Harri Kentala, Arska Himberg ja Kaapo Virolainen palkittavina V.Auerin
laulajan Vivi Virtasen toimesta vierellaan juontaja Kalle Jokinen.

Illan paatteeksi Vivi Virtanen ja Harri Kentala esittivat livena
V.Auerin kappaleita.

tulivatkin nauhalta. Tuntuu, etta kaikki sanat vain latista-
vat tunnelmaa. Mutta se kokonaisuus! Miika Riikonen ki-
teytti tyhjentdvasti bandin, luovan prosessin ja itsensa il-
maisun merkityksen sanoessaan, ettd ”se on vaikuttanut
koko elaméan ja vield loppueldméankin”. Oli hienoa saada
olla todistamassa tata!

Pasi Eskelinen komppaa Riittaa.

— Oli tirkeda saada olla mukana. Ilta oli haikea, kosket-
tava, hauskakin. Oli hienoa ndhda ja kuulla V.Auerin matka
oikeaksi bandiksi. Upeita sanoituksia ja biiseja!

Musiikkieldmysta héiritsi ainoastaan juhlapaikan mer-
killinen ilmanlaatu. Saliin vuoti ilmeisesti jostain ilmavent-
tiilista ilokaasua, saaden aikaan kohtuutonta naurunre-
makkaa ja muodostaen juhlatilasta V.Auerin biisia laina-
ten ilokaasukammion. Valilla taas ilmassa leijailevat ros-
kat osuivat ikavésti silmékulmiin aiheuttaen kyynelvirran,
mika suttasi suurella vaivalla levitetyt mascarat kasvoille
tavalla, joka olisi saanut Neumannin ja Mike Monroen vih-
reiksi kateudesta.
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Teksti ja kuvat Rami Jokinen

No Problem -musiikkiprojekti
(1999-2002) pahkinankuoressa

Uraauurtavaa litkuntavammaisten nuorten bandiprojektia piti aikoinaan ldhted Senegaliin asti
keksimadan. Sattumalta sielld tavanneet Sibelius-Akatemian opettaja Aarne “Arska” Himberg ja
Lihastautiliiton tuolloinen tiedottaja Riitta Liede &dityivat keskustelemaan liikuntavammaisten
huonoista mahdollisuuksista musiikin harrastamiseen. Arska ei tata sulattanut, vaan palattuaan
retkeltddn Suomeen héan otti yhteytta Riittaan, ja ndin pyorat 1adhtivat pyorimaan.

Osa No Problem -musiikkileirin opettajista ja jarjestdjista sai hotellihuonevaraukseensa jo

elakeldisalennuksen! Toistensa tunnistamiseen 22 vuoden jalkeen ryhma ei kuitenkaan ke-
lakorttitunnistautumista tarvinnut - ainakaan vield. Vasemmalta: Heikki Salo, Rami Jokinen,
Matti Ruippo, Riitta Liede, Arska Himberg ja Pasi Eskelinen.

Musiikkiprojektin suunnittelu aloitet-
tiin vuonna 1998 kokoamalla sopivaa
ryhmaa kasaan. Sibelius-Akatemias-
ta mukaan tarttui Arskan liséksi opet-
taja Matti Ruippo seka tuolloinen opis-
kelija Pasi Eskelinen. Myohemmin ryh-
ma tdydentyi viela kahdella muusikol-
la: Samuli ”Teho” Majamaéelld ja Heik-
ki Salolla. Lihastautiliitosta kaytan-
non asioita hoitivat Riitta Liede ja ta-
mankin jutun kirjoittanut, tuolloinen
aluesihteeri Rami Jokinen. YKsi tar-
keé tyontekijiryhma tapaa unohtua
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erityisesti puhuttaessa kurssi- ja leiri-
toiminnasta: henkil6kohtaiset avusta-
jat. Tdma tyontekijaryhma on darim-
maisen tarkea kurssien onnistumises-
sa, ja tdssd mielessa musiikkiprojektilla
oli ilo saada innokkaiden kurssilaisten
lisdksi upeita ja ammattitaitoisia hen-
kilokohtaisia avustajia mukaan.

Aikaansa edella

Aluksi tarkoitus oli musiikkileirien
jarjestimisen ohella kehittda verkossa

Arska Himberg ja Riitta Liede muistelivat
menneita kultaisia No Problem -musiikkilei-
rivuosia kaiholla.

tapahtuvaa musiikin opetusta seka
livesoittomahdollisuutta verkossa.
Olimme valitettavasti vain 15 vuotta
aikaamme edelld. Vuonna 1999 sih-
koépyoratuolit lilkkuivat nopeammin
kuin data verkossa tietokoneiden va-
lill4, joten tdma liveosuus toiminnassa
unohtui nopeasti. Yksi esimerkki tuol-
loisesta uudesta teknisestd innovaati-
osta on kdannykalla toimiva juoma-au-
tomaatti, jollaista emme olleet aiem-
min ndhneet. Allekirjoittanut osallis-
tui Matti Ruipon kanssa RAY:n tiloissa



Matti Ruippo viettaa ansaittuja eldkepaiviaan toimimalla musiikin
lehtorina Tampereen ammattikorkeakoulussa.

OK-Opintokeskuksen jarjestimédan verkko-opetuskoulutuk-
seen, jossa kyseistd ihmelaitetta naytosmalliin esiteltiin.
Yksi koulutukseen osallistunut sai kokeilla laitteen toimi-
vuutta, ja Matti kauimpaa saapuneena (Kuopio) sai tdimén
kunnian. Hén tilasi kdnnykkdansa naputellen automaatista
ilmaisen kylmén sihijuoman, jonka nayttavin elkein hérppi
pois kuleksimasta.

Uusia tapoja tehda

Padsidisen musiikkileirit alkoivat Oriveden Opistolla 1999,
ja tdmén jalkeen mikaan ei ollut endé entisensd. Sahko-
pyoratuolisalibandyn rinnalle oli tullut uusi kulttuurihar-
rastusmuoto, jossa toiminnan ldht6kohtana ei ollut vam-
maisuus vaan yhteinen harrastaminen. Tama ei aina *van-
han liiton” toimijoita miellyttanyt, silld nuoria kiinnostivat
nyt kokoustekniikan ja kahvin ryystdmisen sijaan sosiaali-
set suhteet ja itsensi kehittdminen toisenlaisella tavalla. Si-
vutuotteena projektille Oriveden Opisto remontoitiin kurs-
simme vuoksi esteettdmaéksi, joten tdmén jalkeen opisto
pystyi tarjoamaan koulutusta lilkuntavammaisille kaikessa
opetuksessaan.

Musiikkitoiminnan ja spt-salibandyn esiinnousu sijoit-
tuu samaan aikakauteen kdnnykoéiden ja tietoteknisten yh-
teydenpitomahdollisuuksien kehittymisen kanssa. Maa-
pallo kutistui hetkess4, ja nyt oli dkkid mahdollista vaih-
taa ajatuksia vaikka samanmielisen burkinafasolaisen

Akateemikko Sirkku Peltolan puolisona tunnettu tarinankerto-
ja Heikki Salo on saveltanyt, sanoittanut ja toiminut solistina mm.
Miljoonasade-orkesterissa.

harrastajan kanssa Ouagadougousta. Oman ikadluokkani
jarjestotoimijat muistavat viela tyylin 1990-luvun alusta: li-
hastautia sairastavat kerdantyivat sankoin joukoin jonne-
kin padin Suomea Lihastautipaiville. Sielld nuoriso juhli vii-
konlopun tehokkaasti ulkoruokinnassa dinosauruksien ko-
koustaessa sisétiloissa. Siitd sitten sunnuntai-iltapaivas-

ta paikat taristen takaisin kotiin odottelemaan seuraavan
vuoden Lihastautipaivia.

Viestikapula eteenpain

Itsevarmuus ja luottamus toisiin ihmisiin karttuu yhdessa
tekemalld, ja niilld on vaikutuksensa kaikkiin eldaménaluei-
siin: musiikkileirit johtivat esiintymisiin, itsendistymiseen,
ihastumisiin ja rakastumisiin.

Projektirahoituksen loppumisen jalkeen toiminta siir-
tyi Lihastautiliitosta Uudenmaan Lihastautiyhdistykselle, ja
enemman harrastajille itselleen. Ja juuri ndin homman pi-
tdd menndkin! Valtakunnallinen liitto aloittaa toimintaa le-
vedmmilld hartioilla, ja aikanaan projekti siirtyy pois liitos-
ta lahemmas harrastajia ja heiddn vastuulleen. Juuri ndin
on tapahtunut myos spt-salibandyn osalta.

Téna paiviana musiikki- ja banditoiminta jatkuu
iPadeilla Uudenmaan Lihastautiyhdistyksessa yhteistydssa
Uudenmaan CP-yhdistyksen kanssa. Mikali asia kiinnostaa,
niin lisitietoa saa Uudenmaan Lihastautiyhdistyksesta:
toimisto@uly.fi.
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Lukijan

kommentti

Diplomiravintoneuvoja Hanna Varjonen kommentoi Portaan
viime numeron ruoansulatusongelmiin liittyvia juttuja.

Porras-lehdessa numero 3 sivuttiin
neuromuskulaaritauteja sairastavi-
en ruoansulatusongelmia parissakin
jutussa.

Olen tydskennellyt yli kymmenen
vuotta lihastautia sairastavien ravit-
semuksellisten ongelmien parissa. Ko-
kemukseni mukaan ruoansulatus- ja
muita suolisto-ongelmia tunnetaan ja
tunnistetaan perusterveydenhuollossa
ja erikoissairaanhoidon puolella har-
millisen huonosti.

On totta, ettd monet neuromusku-
laarisairaudet altistavat erilaisille ma-
ha-suolikanavan haéiriéille. Usein oi-
reilu on kuitenkin valillistd, ja johtuu
esimerkiksi ladkitysten tehdessa hal-
laa limakalvoille, liikunnan vahaisyy-
den aiheuttamasta ummetustaipu-
muksesta jne. Suoliston ongelmat ovat
hyvin yleisia ihan ns. ”perusterveen-
kin” vieston keskuudessa.

Suoliston mikrobiomi saattaa olla
vinoutunut jopa ylisukupolvisesti, kos-
ka suolistomikrobiomi ”periytyy” siir-
tymalld synnytyksen yhteydessa ai-
dilta lapselle. Suoliston tasapaino héi-
riintyy lansimaisen, energiatiheén ja
ravinnekdyhdn ravinnon seuraukse-
na. Myos antibioottikuurit voivat suis-
taa suoliston tasapainon raiteiltaan.

Esimerkiksi suoliston herkistymi-
nen ei ole varsinainen diagnoosi, mut-
ta kyseessa voikin olla niin kutsut-
tu lapéiseva ohutsuoli. Tima on ny-
kyihmiselld hyvin yleinen vaiva. Syys-
ta tai toisesta ohutsuolen toimin-
ta hairiintyy, ja ohutsuolen tiiviit lii-
tokset alkavat vuotaa. Ruokapartik-
keleita (sekd muutakin asiaankuulu-
matonta kuonaa) virtaa elimistoon 14-
paisevésta suolesta, ja immuunijar-
jestelmé alkaa merkata erilaisia ruo-
ka-aineita vierasaineiksi, ja kehit-
taa IgG-vasta-aineita. Kyseessa ei ole
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varsinainen allergia, ja nain ollen
IgG-vasta-aineita ei testata julkisessa
terveydenhuollossa.

Usein kuitenkin on mahdollis-
ta saada apua suolistovaivoihin, kun
IgG-vasta-ainetta aiheuttavat ruoka-
aineet selvitetddn testaamalla ja niitd
valtetdan sen aikaa, ettd suolistoa saa-
daan kunnostettua ruokavalion ja li-
sdravinteiden avulla. Toisaalta my0s
suolistomikrobiomia ja sen mahdol-
lisia vinoumia, eli “hyvien” mikrobi-
en vahaisyytta ja "huonojen” paljoutta
voidaan selvittia testaamalla.

Usein néilld keinoilla saadaan ar-
vokasta tietoa siitd, mita suolistos-
sa todella on meneillddn. Olkoon syy
mika hyvansé, suolistovaivoja saa-
daan useimmiten helpotettua hoita-
malla oikein. Kannustan kaikkia suo-
listo-ongelmaisia harkitsemaan funk-
tionaalista ravintoterapiaa, jossa 1oy-
tyy tyokaluja, testeja ja hoitokeino-
ja monenlaisiin maha-suolikanavan
oireisiin!

Funktionaalinen ravintoterapia
eroaa virallisesta ravitsemusterapias-
ta siten, ettd funktionaalinen lahesty-
mistapa on hyvin yksilgllinen ja poh-
jautuu juurisyyn etsimiseen. Tera-
piassa huomioidaan ihminen ja ha-
nen henkilokohtainen tilanteensa hy-
vin kokonaisvaltaisesti. Hoitoproses-
sissa otetaan ruokailutottumuksien li-
sdksi huomioon koko eldméntilan-
ne sisdltden muutkin kuormitusteki-
jat unenlaadusta ihmissuhteisiin ja
asumisterveyteen.

Funktionaalisessa tyokalupakis-
sa on jopa satoja erilaisia laboratorio-
testejé, joilla voidaan kartoittaa mm.
suolistoon, yliherkkyyksiin tai vaikka-
pa hormoneihin ja stressitasoihin liit-
tyvia tekijoitd. Ravintoainepuutoksia,
suoliston limakalvoa ja tulehdustiloja

korjataan lisdravinteilla terveellisten
ruokailu- ja eldméantottumusten opet-
telun ohella.

Funktionaalisen ravintoterapian
ammattilaiset (diplomiravintoneuvo-
ja, diplomiravintoterapeutti, FLT-ra-
vintovalmentaja) eivét ole virallisia
Valviran alaisia ravitsemusterapeutte-
ja. Heilld on kuitenkin monivuotinen,
tieteeseen perustuva koulutus. Nako-
kulma vain on hieman eri kuin viralli-
sen ravitsemusterapian.

Laillistettu ravitsemusterapeut-
ti on puolestaan terveydenhuollon
ammattinimike. Heidén tyonsa nojaa
vahvasti virallisiin ravitsemussuosi-
tuksiin, jotka ottavat huomioon niin
suomalaisen ruokatuotannon erityis-
piirteet kuin ilmastondkemyksetkin.
He noudattavat kaypa hoito -suosituk-
sia, jolloin niiden ulkopuolisia labora-
toriotestauksia ei tehda.

Molemmille suuntauksille varmas-
ti on paikkansa. Julkisessa terveyden-
huollossa on erittdin haastavaa paasta
ravitsemusterapeutin pakeille, koska
ammattilaisia on yksinkertaisesti liian
vahan, eika terveydenhuoltojérjestel-
mamme tue ennaltaehkéisevaa elin-
tapaohjausta kovinkaan hyvin. Ndin
ollen yksityiselld sektorilla toimivat
funktionaaliset ravitsemusammattilai-
set tdydentavat terveydenhuollon jat-
tdmaa aukkoa mukavasti.

Hanna Varjonen,
Diplomiravintoneuvoja, bio- ja
elintarviketekniikan insinoori (AMK)
www.hannahiltunen.fi
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Teksti Rami Jokinen ja Riitta Taara * Kuvat Rami Jokinen

Yhdistyksista ja alueilta (|0 2[5

Lihis ad libitum -bandiprojekti
haastaa vammaismusiikKkipiirit

Suomessa

Musisoiva maailma tarvitsee esikuvia!
Erinomaisena esimerkkind toimii hil-
jattain toimintansa lopettanut V.Auer-
béndi, joka Lihastautiliiton No Prob-
lem -musiikkiprojektin sekd Uuden-
maan Lihastautiyhdistyksen mahdol-
listamana ja tukemana ehti levittda
itse savelletyn, sanoitetun, sovitetun
ja esitetyn musiikin ilosanomaa yli 20
vuoden ajan. Seuraavaksi vammais-
ten musiikkitoiminnan viestikapula

Keno Tuomola vasemmalla (mm. Kolme Sei-
soo Vinossa, ex-Padkkoset, ex-Puskaradio)
neuvomassa yhdistysta laitehankinnois-

sa Soitin Laineen myyjan Mikko Maen (mm.
Suurlahettilaat, Tears Apart) kanssa.

Ensimmainen palaveri Turun konservatorion kanssa johti heti konkretiaan, perasta kuuluu!

siirtyy my6s Turkuun.

Ad libitum on nuottimerkinté, joka
tarkoittaa ”mielen mukaan, vapaasti”.
Turun seudulla aletaan koota musii-
kin tekemisesta kiinnostuneita jasenia
béandiharjoituksiin, jotka alkavat alku-
vuodesta 2026 Lounais-Suomen lihas-
tautiyhdistyksen tiloissa.

— Jotain téllaisen toiminnan tar-
peellisuudesta kertoo se, ettd ilmoit-
tautuneita on jo viisi, vaikka emme

Turku Rock Academyn voimakaksikko Mark
Bértenyi (vasemmalla) ja Tomi Arvas lupa-
sivat talon puolesta henkista seka teknista
puhelintukea tarvittaessa. Yhteisia tapahtu-
mia on myds suunnitteilla.

Vasemmalta vararehtori Pasi Lyysaari, Riitta Taara seka koulutuspaallikkdé Marko Autio ja

Reijo Borman.

ole projektista ehtineet viela edes tie-
dottaa, kertoo LSLY:n jarjestosuunnit-
telija Jasmin Toropainen.

— Vaikka musiikilla on lukuisia hy-
vinvoinnillisia vaikutuksia, ei kysees-
sé ole musiikkiterapia, vaan bandi-
soittoharrastus, jossa tehdaan musiik-
kia ohjattuna ja tavoitteellisesti poru-
kalla, valottaa vapaaehtoisaktiivi mu-
siikkipedagogi Riitta Taara.

Riitta on itse joutunut vaihtamaan
alaa ja luopumaan viulunsoitosta ete-
nevdn lihasheikkouden takia, ja han
on mielessdan jo pitkddn miettinyt
sovellettua musiikkitoimintaa, jota
LSLY on nyt aloittamassa. Riitan mu-
siikkiharrastus on kuitenkin jatku-
nut mm. klassisen ja kevyen musiikin
saveltamisena.

- Ensimmaisia keikkatiedusteluja
on jo tullut, mutta myyntipuoli takku-
aa, koska tiedossa ei ole, tuleeko ban-
din tyyli olemaan ldhempand hump-
paa vai heavya. Pddkaupunkiseudun
vammaismusiikkiskene on jotenkin
vain niin so last season, ettd on vain
kaikille osapuolille hyvéaksi, ettd ban-
disoittoharrastus laajenee nyt myos
Varsinaiseen-Suomeen, vakavoituu
yhdistysaktiivi Rami Jokinen hetkeksi.

Yhteisty6td musiikkitoiminnan
puitteissa on jo viritelty mm. Turun
konservatorion sekad Turku Rock Aca-
demyn (Turun kaupungin musiikkitoi-
mintaa nuorille) kanssa, ja ndhtavaksi
jda, mihin se johtaa.

Nyt tarvitaan kerrankin enemmaén
intoa kuin alya! Eli ota yhteyttd mata-
lalla kynnykselld, mikali banditoimin-
ta ja musiikkiharrastus Turussa kiin-
nostaa. Aikaisempaa kokemusta soit-
tamisesta ei tarvita, pelkka into musii-
kintekemiseen yhdessa riittaa.

Lisatietoja ja ilmoittautuminen:
jarjestdsuunnittelija Jasmin Toropainen,
jasmin.toropainen®Isly.fi

Lisatietoja (ei ilmoittautumisia):
Riitta Taara, riitta.taara@gmail.com tai
Rami Jokinen, ramijokinen@yahoo.com
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o 100\ Yhdistyksista ja alueilta

Uusi esteettomasti
matkaan -verkkokurssi
auttaa lahtemaan

Lihassairaan matkalle 1dhtd6n voi
liittya monia kysymyksia ja matkan
suunnittelu voi tuntua tyélaalta eten-
kin silloin, kun suunnittelee ensim-
maisia matkoja liikuntarajoite ja apu-
valineet matkaseurana. Uusi Esteet-
todmasti matkaan -verkkokurssi tarjo-
aa runsaasti kaytannon tietoa ja vink
keja matkan suunnittelun ja matkal-
le 18hddn tueksi seka Suomessa etta
ulkomailla. Liikuntarajoitteisille mat-
kailijoille suunnatulta kurssilta 16y-
tyy vinkit muun muassa esteetto-
man kohteen |6ytamiseen, hotellin
varaamiseen, tiedon etsintaan, len-
to- ja junamatkustukseen, risteilyihin,

henkilokohtaiseen apuun matkalla ja
apuvalineisiin.

Kurssin on toteuttanut ja sita myy
Suomen tunnetuin esteettéman mat-
kailun asiantuntija, itsekin lihastautia
sairastava ja sahkopyoratuolilla liikkuva
Sanna Kalmari. Kurssi koostuu videois-
ta ja teksteistd, joihin voi tutustua help-
pokayttoisella verkkoalustalla omaan
tahtiin vuoden ajan. Kurssialustalla voi
myds verkostoitua muiden kurssilaisten
kanssa ja esittaa kysymyksia, joihin San-
na kay viikoittain vastailemassa. Kurssin
hinta on 65 euroa. Lue lisaa osoitteesta
www.palmuasema.fi/verkkokurssi!

Hilkka ja Eino
Lindstromin
rahasto

Hilkka ja Eino Lindstrémin rahasto
jakaa apurahoja lihastautia sairastaville
opiskelumahdollisuuksia, itsensa
kehittamista tai sellaista jarjesto- ja
harrastustoimintaan osallistumista
varten, joka edistaa lihassairauksista
tiedottamista. Apurahaa ei mydnneta
tietokoneisiin, eika edellisena vuonna
apurahaa saaneille. Jaettava summa on
100-500 €/vuosi/henkil6 ja avustuksen
saajan tulee olla Lihastautiliiton jasen.

Apurahaa voi hakea kaksi kertaa vuo-
dessa, vuonna 2026 ensimmainen
haku paattyy helmikuussa 27.2.2026.

Hakemukset lahetetdadan maaraaikaan
mennessa osoitteeseen: Lihastautiliitto
ry/Liittohallitus, Lantinen Pitkakatu 35,
20100 TURKU tai sahkdpostilla
monica.lahermaa@lihastautiliitto.fi.

Mydnteisen paatoksen jalkeen avus-
tuksen saajalta pyydetaan selvitysta
avustuksen kaytosta. Tama tarkoittaa
esim. opiskelun osalta osallistumis-
todistusta seka tositetta suoritetusta
kurssimaksusta ja hankintojen osalta
tositteita. Kulujen tulee olla syntyneita
hakemusvuonna.

Hakulomakkeen voi tulostaa Lihastau-
tiliiton verkkosivustolta tai tilata Lihas-
tautiliiton keskustoimistolta numeros-
ta 044 491 5151. Tiedusteluihin vastaa
toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen:
044 064 9494 tai
sari.kuosmanen@lihastautiliitto.fi

Kutsu FSHD Finland ry:n
vuosikokoukseen

Kokous pidetddn Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen ti-
loissa, Vaind Auerin katu 10, 00560 Helsinki, lauantaina
31.1.2026 klo 14 alkaen. Kokoukseen voi osallistua myds

etayhteydella.

Kokouksessa kasitellaan vuosikokousta koskevat saan-
tomaaraiset asiat yhdistyksen saantéjen mukaisesti. Ko-
kouksen jalkeen ohjelma jatkuu potilastapaamisella.

Tervetuloa!
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Pohjanmaan
Lihastautiyhdistys

Merkitse paivamaara jo kalenteriin! Pohjanmaan lihastau-
tiyhdistyksen sdantémaarainen kevatkokous pidetdan sun-
nuntaina 29.3.2026 alkaen klo 14.30 (ruokailun jalkeen, ruo-
kailu klo 13) hotelli Valloniassa (Keskustie 3, Sepankyla, Mus-
tasaari). Ilmoittautumiset Elinalle su 22.3.2026 mennessa:
elinalevijoki@gmail.com tai 040 517 7243.



ALS-yhteyshenkilot

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

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@Isly.fi

p. 050 9133517
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 yrityksena.

Merkkipaivilahjoitukset

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

Testamenttilahjoitukset

Testamenttilahjoituksilld kehitetddn Lihastautiliiton toimin-
taa sairastavien ja heidan ldheistensa hyvaksi. Lahjoittaja
voi halutessaan maaritelld lahjoituksensa kayttotarkoituk-
sen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
Lisdtietoja lahjoituksista

talouspdallikko

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

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

Rahankerdyslupa on mydnnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liikunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liikuntavastaaviin. Liikkuntavastaavat toimivat
yhteyshenkildina yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden valilla seka koordinoivat ja kehittavat
jasenistolle sopivia terveysliikuntapalveluita.

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

PIRKANMAAN

LIHASTAUTIYHDISTYS RY
liikuntavastaava liro Leppanen
iiro.leppanen62@gmail.com,

puh. 050 063 2865

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

puh. 0400 407 136

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

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

liikuntavastaava Silja Laituri

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

Jarviseudun Sanomat Lansi-Porin seurakunta

www.jarviseudunsanomat.fi H:xx:::'j?\;‘:(glm 0R1I'( : ;I;:tsleNEN Liikastentie 28, 28610 Pori
Pedersore Lahti, KAPPELISEURAKUNTA o
Skogsentreprenad Ab puh. 037512122 wwwort fi/kajaani Tiori-Kuljetus Oy

www.tiori-kuljetus.com

puh. 050 308 8041
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Lihastautiliiton neuvontapalvelut

20%

ﬂ[mlm KURSSITOIMINTA

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

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

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

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

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

>

r&n 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-, elake-
ja kuntoutuslainsaadantdon seka perusoikeuksiin
liittyvissa asioissa. Palvelun yhteystiedot |6ytyvat
Kynnyksen verkkosivustolta osoitteesta www.kyn-
nys.fi/toiminta/juridinen-neuvonta/
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047]
~UJ Kysy LIHASTAUDEISTA
[E£O. -pALVELU

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

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

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIAJAT KEVAALLA 2026

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

MAALISKUU

torstai 19.3 / \
klo 16.30-18. - e

Neurologian erikoislaakari e’
Emil Ylikallio “
TOUKOKUU '
torstai 21.5. .

klo 16-17.30. : .d ]
Neurologian erikoislaakari, =

LT, dosentti

Mari Auranen

o
| [T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on
erikoistunut lihastautia sairastavien lihastaudin
erityispiirteet seka yksilollisen kokonaistilanteen
huomioivaan fysioterapiaan. Fysioterapiayksikko
tarjoaa itse maksaen tai maksusitoumuksella yksi-
[6llista fysioterapiaa, allasterapiaa, hengitysfysiote-
rapiaa ja etakuntoutusta.

Fysioterapeutit Veera Tevasaari, Emma Velling

ja Noora Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto:
Lantinen Pitkakatu 35, 20100 Turku (ei liikuntaes-
teita).

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




Lihastautiliitto ry

Lantinen Pitkdkatu 35, 20100 Turku

Keskustoimisto avoinna ma-pe klo 9-15
Puhelin 044 736 1030

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Toiminnanjohtaja
Sari Kuosmanen, 044 064 9494

Jarjestopaallikko
Elina Soini, 044 038 6614

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikko
Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija
Kati Kekkonen, 050 572 2784

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

Liity

P
- jéiseneksi.'
1>

HENKILOJASENEKSI

tia sairastavat.

nostuneet.

Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

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

Koulutus- ja ty6eldmaasiantuntija

Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Jarjestosuunnittelija
Janne Ansaharju, 044 901 1440

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 491 5151

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta ja
vertaistukitoiminta)
040 754 9716

N 4

www.lihastautiliitto.fi

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Veera Tevasaari
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 711 7127

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

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

Lihastautiliitto toimii kattojarjesténa 13 lihastau-
tiyhdistykselle eri puolilla Suomea. Yhdistysten

varsinaisiksi henkil6jaseniksi voivat liittya lihastau- ) . . e
Lihastautiliiton tuki- ja asiantuntijajaseniksi

voivat hakeutua henkilét, organisaatiot ja
muut yhteisot.

Kysy lisda yhdistysjaseneksi liittymisesta

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

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

Liity tayttamalla sdhkéinen liittymislomake

paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

ja liiton tukijasenyydesta toiminnanjohtaja Sari
Kuosmaselta sari.kuosmanen@Ilihastautiliitto.fi

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

Porras 4/2025 35




Jasenyhdistykset

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.etelahameenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Pekka Sippo (pj,liikuntavastaava)
ehlyryl@gmail.com tai
pakka.sippo@gmail.com

040 040 7136

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)
[kontturi@hotmail.com

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kaakkoissuomenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Pia Pulliainen (pj), kaakonlihastauti-
yhdistys@gmail.com

KESKI-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

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

www.kslty.fi

Timo Jylha (siht.), 040 724 4002
timo.jylha@k-rauta.fi

KYMENLAAKSON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kymenlaaksonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Jouni Piirala (pj), 044 5655 347,
jouni.piirala@kymp.net

Anne Holmberg (siht., jasenasiat,
Dystrofia Myotonica-vertaistukiryhma),
040 765 5238,
anne_holmberg@msn.com

FSHD FINLAND RY
fshdfinland.org

Lauri Pirinen (pj.)
lauri.pirinen@fshdfinland.org
Eveliina Jormanainen (varapj.)
eveliina,jormanainen@fshdfinland.org

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

www.oukali-lihastautiyhdistys.com
Anni Mannelin (pj), 045 211 6791,
oukali.lty@gmail.com

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjoissavonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/
Silja Laituri (pj), 040 748 7160,
siljariitta.laituri@gmail.com

Ann-Lis Riikonen (varapj),
040 734 8458

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

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

Myosiittikerho, ALS- ja
SMA-vertaisryhmat Tampereella
liro Leppanen (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

050913 3517,

yhdistys@lsly.fi

Porin seudun lihastautiklubi

ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.anttila86@gmail.com
Avustajakeskus

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

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vaind Auerin katu 10,
00560 HELSINKI
Jarjestokoordinaattori

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

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

Hanna Backstrom (siht),
hanna.backstrom@uly:.fi

POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.pohjanmaanlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

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

Anne Koivisto (siht.), 040 581 6888,
annekm.koivisto@gmail.com
Pietarsaaren seudun
lihastautikerho - Jakobstads
nejdens muskelhandikappgrupp
Carita Ahlvik-Fors, 050 535 5428,
carita.ahlvik@gmail.com



