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PAAKIRJOITUS

Osallistava ja toimiva yhteiskunta
hyvinvoinnin perustana

Diagnoosista riippuen lihastaudit
heikentéavét eri tavoin lihasten toi-
mintaa vaikuttaen merkittavas-

ti eldméanlaatuun, itsendisyyteen ja
sitd kautta hyvinvointiin. Mutta oi-
keanlaisella tuella, kuntoutuksel-
la ja apuvélineilld voidaan elamén-
laatua — hyvinvointia - parantaa
merkittavasti.

Hyvinvointi edellyttdd moniulot-
teista ldhestymistapaa, jossa huomi-
oidaan seka fyysinen ettd henkinen
terveys. Liikunnan, fysioterapian ja
harvojen saatavilla olevien lddkkei-
den lisdksi sosiaalinen tuki ja henki-
nen hyvinvointi ovat keskeisessa roo-
lissa. On tarkeaa, etta lihastautia sai-
rastavilla on mahdollisuus saada ver-
taistukea, arjen neuvoja, tietoa seka
mahdollisuus myos osallistua yhteis-
kunnan toimintaan tasavertaisesti.
Téhéan tarvitaan edelleen seké raken-
teellisia muutoksia ettd asenteiden
muokkaamista.

Lihastautia sairastavien ihmis-
ten hyvinvointi kytkeytyy vahvasti
myos sithen, miten saavutettavia jul-
kiset tilat ja palvelut ovat. Esteett6-
myys, henkilokohtainen apu ja kun-
toutuspalvelut ovat keskeisia tekijoi-
td, jotka mahdollistavat itsendisem-
man eldman. Lisaksi tydeldmassa
tarvitaan enemmaén joustavuutta, jot-
ta myds vammaisilla henkil6illa olisi
yhdenvertaiset mahdollisuudet osal-
listua tydelaméan ja olla taloudelli-
sesti rilppumattomia.

Léheisten rooli lihastautia sairas-
tavan tukemisessa on merkittiava,
ja onkin tdrkeda muistaa, ettd myos
laheiset tarvitsevat tukea. Heidan

hyvinvointinsa vaikuttaa suoraan
sairastavan elaméanlaatuun. Ver-
taistuki, psykososiaalinen neuvon-
ta ja hengédhdystauot voivat helpot-
taa arkea ja parantaa koko perheen
hyvinvointia.

Télla hetkelld suomalainen yhteis-
kunta ei vastaa tarpeisiin siten, kuin
sen pitdisi. On surullista seurata, mi-
ten sdastot kohdistuvat heikompi-
osaisiin sddstamalla sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palveluista seké nii-
ta olisi tdydentavista jarjestopalve-
luista. Suomalainen hyvinvointiyh-
teiskunta on rakentunut pitkajantei-
sesti vuosikymmenien saatossa. Jotta
voisimme jatkossakin kutsua Suomea
hyvinvointivaltioksi, meitd jokaista
tarvitaan vaikuttamaan. Sairaus voi
kohdata meité jokaista tai meidan la-
heisidmme. Jokainen meista toivoo
tuossa tilanteessa, etta turvaverkko
on kunnossa ja palvelut ovat saata-
villa inhimillisesti oikeaan aikaan ja
niité on riittavasti tarjolla - jotta jo-
kainen meistd voisi hyvin.

Yhteiskunnan arvo mitataan sen
kyvyssa huolehtia kaikista jasenis-
tadan - myos niistd, jotka tarvitsevat
enemman tukea. Tama edellyttaa po-
liittista tahtoa, riittavaa rahoitus-
ta ja yhteiskunnan asenteiden muut-
tumista. Pitkalld tdhtdimelld meidan
on pyrittdva rakentamaan jarjestel-
ma seka tukemaan jo olemassa ole-
via hyvid toimintatapoja, joissa lihas-
tautia sairastavat ja heiddn perheen-
sd saavat tasapuolisesti tarvitseman-
sa tuen - niin ladketieteellisesti kuin
henkisesti. Vain ndin voimme raken-
taa yhteiskunnan, jossa kaikilla on

mahdollisuus elda tdysipainoista ja
arvokasta elamaéa.

Hyvéa kesaa toivottaen

Sari Kuosmanen
Lihastautiliitto ry
Toiminnanjohtaja

Porras 2/2025 3



Kysymyksia ja vastauksia lihastaudeista

Kokoamme Porras-lehteen sadannollisin valiajoin koosteen sellaisista liittoon tulleista kysymyksista,
joista uskomme olevan hyotya laajemmminkin kuin kysyjalle itselleen. Talla kertaa kysymykset

on koottu Kysy lihastaudeista -palveluun tulleista kysymyksistd, ja nithin vastaa neurologian
erikoisldakari Manu Jokela.

Voiko lihastautia

sairastava kayttada
esimerkiksi herajauhetta tai
kreatiniiniliséd? Onko niistd
todettu olevan hyotya tai
haittaa? Onko jotain estettd
kaytolle?

Kreatiinilisa saattaa tutkimusten mu-
kaan hieman kohentaa lihasten toi-
mintakykya lihasdystrofioissa tai li-
hastulehduksissa, mutta voi olla hai-
tallista Suomessa hyvin harvinaisessa
McArdlen taudissa. Herajauheen hy6-
dyisté lihastaudeissa ei ole laadukas-
ta nayttoa.

Onko huimaus tai aivosumu
yleistd polyneuropatioissa?
Miten sitd voisi tutkia?

Huimaus ja aivosumu ovat monitul-
kintaisia kasitteitd, joille ei ole yksi-
selitteistd ladketieteellistd maaritel-
mada. Polyneuropatian yhteydessa hui-
maus voisi tarkoittaa heikentynees-

td asentotunnosta ja alaraajalihasten
heikkoudesta johtuvaa huteruutta ja
kaatumisalttiutta seistessa tai kavel-
lessa. Aivosumuksi kuvattavan oireen
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taustalta loytyy tavallisimmin muita
syitd kuin polyneuropatia, kuten esim.
univaikeuksia tai stressia.

Faskikulaatiot huolestuttavat
monia. Mitka faskikulaatiot
ovat vaarattomia? Milloin
niista olisi syyta huolestua?

Harmittomia nykinéitd/faskikulaatioi-
ta ovat esim. silmdluomen nykina tai
raskaan urheilusuorituksen jalkeen li-
haksissa ilmenevat satunnaiset ny-
kinat. Jos lihasnykindité esiintyy laa-
ja-alaisesti ja pitkdkestoisesti, voi olla
hyva kayda ladkarin arviossa, var-
sinkin jos nykin6ihin liittyy etenevaa
lihasheikkoutta.

Kannattaako aina ennen
lihaskoepalan ottoa tehdd
magneettikuvaus, jotta
tiedetdaan tarkalleen mista
kohtaa koepala otetaan?

Magneettikuvaus on usein hyodylli-
nen, mutta ei aina valttdmaton. Joskus
edeltdva ENMG-tutkimus voi riittaa
kohdentamaan lihaskoepalan ottokoh-
dan optimaalisesti.

Lihastauteihin liittyvdsta
vdsymisestd kaytetddn usein
monia erilaisia termeja
vdasyneisyydesti fatiikkiin, ja
se tuntuu valilla sekavalta.
Voidaanko lihastautien
yhteydessa siis puhua
fatiikista? Ja jos voidaan, mihin
diagnooseihin se liittyy vai
voiko kaikissa lihastaudeissa
esiintyd fatiikkia?

Fatiikkia esiintyy monissa lihassai-
rauksissa, mutta myos sellaisissa sai-
rauksissa, jotka eivat suoraan vaiku-
ta lihaksiin. Samaan tapaan kuin edel-
lamainittujen huimaus- ja aivosumu-
termien osalta on hyvéa ensin méari-
telld millaisesta fatiikista on kyse,
jotta voidaan arvioida miten sité

voisi hoitaa. Esimerkiksi monella
myasteniapotilaalla esiintyy fatiikkia
silloinkin kun heill3 ei ole todettavissa
myasteniasta johtuvaa lihasvasyvyyt-
td. TAman taustalla voi olla monia eri
syitd, esimerkiksi uniongelmia.
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Teksti Janne Ansaharju * Kuvat Liisa-Maija Verainen

Virva Mikonsaari ja Lotta Kemppainen
palkittiin Vuoden ope -tunnustuksella

Luokanopettaja Virva Mikonsaari ja
erityisopettaja Lotta Kemppainen sai-
vat tdna vuonna kouluvuoden péaat-
teeksi Lihastautiliiton Vuoden ope
-palkinnot. He opettavat Vantaan Joki-
varren koulun Nikinméen opetuspis-
teessd luokkaa, jossa on mukana myos
lihastautia sairastava Inkeri.

- Opet ovat kivoja. He tykkaisivat
tastd palkinnosta. He aina kannusta-
vat minua ja nauravat paljon. Lotta ja
Virva ovat maailman parhaita opet-
tajia, sanoo tokaluokkalainen Inkeri
perusteluissaan.

Inkerin &iti Kaisa kertoo, ettd han
jannitti tyttarensa siirtymista kouluun
paljon. Nyt kahden kouluvuoden jal-
keen tunnelmat ovat helpottuneet.

- Suurin kiitos kuuluu Inkerin
opettajille, jotka tekevat ty6tdan suu-
rella syddmelld. He kohtaavat ja na-
kevait jokaisen lapsen vahvuuksineen,
diagnoosista tai haasteista huolimatta,
Kaisa kiittaa.

Hanen mukaansa lihastaudis-
ta ja pyorétuolista on tullut luonteva
osa luokan arkea, ja my6s muut lap-
set suhtautuvat asiaan luonnollises-
ti. Inkerilld on koulussa hyva olla, ja
opettajat ovat rohkaisseet hanta il-
maisemaan omia tuntemuksiaan ja
tarpeitaan.

- Millainen itsendinen koululai-
nen meille onkaan kuoriutunut, aiti
iloitsee.

Opettajien mukaan luokan ilmapii-
ri perustuu yhteisollisyyteen ja hyvak-
syntdén. Jokainen saa olla oma itsen-
sd, ja kaikki leikkivat ja oppivat yhdes-
sd. Ketdan ei jatetd ulkopuolelle, vaik-
ka haasteitakin toisinaan on.

— Meilla térkein periaate on, etta
kaikki padsevédt mukaan. Aina voi-
daan tehda jotain, opettajat sanovat.

Lihastautiliitto on jakanut koulu-
tunnustuksia jo 15 vuoden ajan. Tun-
nustuksen voi saada yksittdinen opet-
taja, kokonainen luokka tai oppilaitos

Inkerin pyoratuolln nimi on Pete. Inkerille
on tarkeda, ettd myds muut tuntevat Peten.

milla tahansa koulutusasteella — esi-
koulusta toisen asteen opintoihin.
Tunnustuksella palkitaan tahoja, jot-
ka ovat luoneet turvallisen ja kannus-
tavan oppimisympariston lihastautia
sairastavalle lapselle tai nuorelle.
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Harvinaisten sairauksien paivan paneelikeskustelussa tuli

Keskustelu olikin osallistujen mielesta ohjelman parhainta antia.

Teksti Katja Voltti Kuva Aapo Pollari

Harvinaisen

viisaita valintoja

esille monia kuulijoiden mielesta tarkeita asioita ja se heratti ajatuksia.

Kansallisen harvinaisten sairauksien pdivan teemana tana vuonna oli Harvinaisen viisaita
valintoja ja sen johdosta Harvinaiset-verkosto jarjesti webinaarin, jossa kuultiin asiantuntijoita,

kokemuspuhujia ja poliitikkoja.

Kokemuspuhujien puheenvuorois-

sa puhuttiin muun muassa siitd, etta
diagnoosia odottaessa aika on pitka
ja sen saaminen on lopulta helpotus.
Harvinaissairauksissa ladkarillakaan
ei aina ole kaikkia vastauksia, koska
sairaus saattaa olla vasta loydetty ja
siitd ei tiedetd vield paljoa. Itsesairas-
tava ja perhe haluaisivat diagnoosin
tullessa tietoa siitd, mita tulevaisuus
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tuo tullessaan ja miten sairaus kehit-
tyy. Tata ei ladkari valttdmatta osaa
kertoa.

Vastuu sairauden hoidon ja kuntou-
tuksen tiedonkulusta eri hoitotahojen
vélilla seké opiskelu- ja tydpolun selvit-
tdmisestd on usein sairaalla itselldan
sen vuoksi, ettd harvinaissairauden oi-
reet ovat niin yksilollisia. Jarjestdjen
tuki on koettu merkittavaksi ndissa

tilanteissa. Kokemuspuhujan mukaan
osallisuutta rajaavia tekijoitd ovat
muun muassa esteellisyys seka laakari-
en ja viranomaisten ammattikieli, joka
saattaa jattda harvinaissairaan ihmi-
sen oman asiansa ulkopuolelle.

Kokemuspuhujat antoivat ongel-
miin ja haasteisiin puheenvuorois-
saan monia kehitysehdotuksia:




» Ensitiedon saamisen jalkeen toivottiin
jatkoyhteydenottoa.

e Sopivien mittarien kehittdminen toimintakyvyn
madrittdmiseen pitdisi 10ytaa, koska sairaus voi
vaihdella ajoittaisesti suurestikin samalla henkil6lla ja
vaikuttaa siten apuvdlineiden ja avun tarpeisiin.

* TylGeldaman joustavuuden lisddminen ja yksilollisten
tarpeiden huomioiminen tulisi saada lain tasolle.

* Harvinaissairaan ihmisen osallisuuden ja
toimintakyvyn tukeminen on mittaamattoman
arvokasta ja resurssit tulisi kdyttda niin, ettei anneta
mahdollisimman vahan, vaan mahdollisimman oikeita
asioita oikea-aikaisesti.

Harvinaissairaat mukaan kehittimain

Hallitusohjelmassa huomioidaan harvinaissairauksien hoi-
don osaaminen ja silla tavoitellaan tiedon ja osaamisen
keskittdmistd hyvinvointialueuudistuksessa. Olisi tarke-

aa miettid, mitka asiat on tiedollisesti ja taloudellisesti jar-
kevaa keskittdd eri hyvinvointialueiden keskindiseen yh-
teistydhon. Lainsdddantod ei kuitenkaan ole asiaan liitty-
en uudistettu. Harvinaissairaiden ihmisten osallisuus tuli-
si turvata ja ottaa ihmiset itse mukaan kehittdmiseen, jotta
suunnitellaan oikeita asioita, joista padtetaan. Itse sairaat
ymmartavat resurssipulan ja heillé olisi myds hyvia ratkai-
suja rakenteiden ongelmakohtien korjaamiseen.

Keskittdmisasetuksen mukaan harvinaissairaat henki-
16t tulisi ohjata erikoissairaanhoidon tutkimuksiin, mut-
ta tdma ei tdlla hetkelld kdytdnnossa toteudu. Kansallisen
koordinaation budjetin leikkaaminen koetaan ikdvéna ta-
kapakkina. THL:n nédhtiin olevan hyvé toimija kansallisen
koordinaation vastuutoimijana. Heilld on neutraali viran-
omaisasema, kaikki kerdtty tilastotieto ja kansainvéaliset
kontaktit, mutta harmillisesti se lopettaa tehtavassa vuo-
den 2025 lopussa.

Keskustelu keskittyi vahvasti terveydenhuoltoon, vaik-
ka hyva eldma harvinaissairauden kanssa vaatii myos pal-
jon muita asioita. Hyvan eldmén eldminen harvinaissairau-
den kanssa vaatii, ettd monta palapelin palasta loksahtaa
kohdalleen. Se ei ole itsestddnselvyys, mutta se on mahdol-
lista. Se tarkoittaa yksil6lliseen tarpeeseen vastaavia palve-
luja, kuten oikeanlaisia vammaispalveluja, riittdvad maa-
rd laadukasta kuntoutusta, toimivaa apuvélineiden saata-
vuutta, hyvaa erikoissairaanhoitoa ja ladkéareitd, jotka tun-
tevat tilanteen seka vertaistukea. Eri alueilla olevia hyvia
kaytantoja olisi tirked monistaa muille hyvinvointialueille.

Hyvinvointi on kokonaisuus

Hyvinvointialueiden taloudellisen tilanteen niukkuus huo-
lestuttaa harvinaissairaiden hyvinvoinnin sailymisen kan-
nalta. Harvinaissairaan ndkokulmasta talla hetkelld kalliita
ovat ne asiat, jotka eivét ole kunnossa: diagnoosin viivas-
tyminen, palveluiden ja kuntoutuksen puuttuminen seka
hoito- ja palvelukentén pirstaleisuus. Se johtaa siihen, etta
harvinaissairaat ihmiset eivit ole mukana tydeldmaéssa tai
paése osallistumaan yhteiskunnassa. Toiminnan jarkeista-
minen tuottaisi myos sdadstoja, naistd esimerkkeind omalaa-
kéri-mallin toteuttaminen ja kuntoutuksen toistuvan hake-
misen velvoitteen lopettaminen.

Kéaytdnnossa tulevat sdastot voivat nakya esimerkik-
si jarjestdjen tuen merkittdvdna vidhenemisend. Jarjesto-
jen tuki on ollut tarked ihmisille, joilla on heikot voima-
varat koko palveluiden palapelin kokoamisen hallintaan.
Viimeisen Sosiaalibarometrin mukaan sote-jarjestot nih-
déaén hyvinvointialueilla merkittdvina tukena ja palvelu-
jen paikkaajana.

Harvinaisen viisaita valintoja -panelistit nostivat esiin
seuraavia asioita:
¢ Ministerion toteuttamassa hyvinvointialueen

ohjauskeskustelussa tulisi nostaa esiin

harvinaissairaiden tilanne.

o Olisi tarked ymmartaa, mistd kokonaisuudesta
harvinaisen hyvéa elama koostuu, ja se, ettd yhden
osa-alueen heikentdminen heikentda koko elaméan
tasapainoa.

» Toisiolain uudistus olisi tarkeéa, jotta edesmenneiden
tietojen kayttdminen saataisiin ladketieteellisen
tutkimuksen kayttoon.

Kokemuspuheenvuoron pitivit Johanna Lindstedt,
Lena Hdgglund sekd Anni Mannelin.

Webinaarin osallistujat: Jussi-Pekka Rantanen moderaatto-
rina, poliitikot Hanna Holopainen vihreistd, Mia Laiho ko-
koomuksesta ja Aki Lindén sdp:sta sekd Vesa Jormanainen
STM:std, kokemusasiantuntijoina Mari Kiuru Ultraharvinai-
sista ja Ella-Riikka Isometsd jdarjestoaktiivi.

TUKIEN JA ORTOOSIEN
AMMATTILAINEN

Tikikobia

Yksilolliset- ja
valmistukiratkaisut

Polvituet, selkatuet, rannetuet,
tukisukat, tukipohjalliset

MYYMALAT: TURKU / PORI / OULU PUH. 020 761 9030
VERKKOKAUPPA: WWW.TURUNTUKIKOHTA.FI
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Avustajagaalan juontajana toimi Antti Luusuaniemi. Kuva:Teemu Heikkila

Suomen ensimmainen Avustajagaala
nosti avustajat ansaittuun valokeilaan

Maaliskuussa ensimmaista kertaa jarjestetty Avustajagaala toi yhteen henkilokohtaiset avustajat ja avun
kayttajat. Maksuton gaala jarjestettiin Helsingissa Kulttuuritehdas Korjaamolla ja sen tavoitteena oli
nostaa esiin henkilokohtaisten avustajien tekeméa arvokasta tyota seka saada nakyvyytta ja kohottaa
alan arvostusta. Ilta oli tdynna eldmyksia ja yhteisollisyyttd, ja gaalavieraat nauttivat juhlahetkesta.

Gaalassa jaettiin tunnustuksia eri ka-
tegorioissa, kuten Vuoden avustaja ja
Vuoden mediateko. Vuoden mediate-
ko -tunnustuksen ohjelmallaan Peltsi
ja Osmo voittanut Mikko ”Peltsi” Pel-
tola saapui gaalaan iloisin mielin:

— Ty0sta saatu tunnustus tuntuu
tietysti aina hyvaltad. Ohjelma on otet-
tu vastaan paremmin kuin osasimme
edes kuvitella ja olemme olleet hikel-
tyneitd saamastamme palautteesta,
josta olemme myo6s hyvin kiitollisia.
On hienoa juhlia tdndén tarkeaa tyota,
jota avustajat tekevat paivittdin, iloit-
si Peltola.

Avustajagaalan jarjestdjana toimi
Leijonan luola -ohjelmasta tuttu Hoi-
vaklinikka-niminen yritys yhteistys-
sd usean jarjeston kanssa, myos Lihas-
tautiliitto oli mukana yhteistyossa. Lei-
jonat Jari Sarasvuo, Elias Aalto seka
Kim Vaisdnen olivat mukana gaalassa
jakamassa tunnustuksia, ja Sarasvuo
kehui tapahtumaa puheenvuorossaan
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ensimmaiseksi gaalaksi, jonka osallis-
tujat ovat todella ansainneet juhlansa.
My®és Elias Aalto ja Kim Vaisédnen ke-
huivat juhlan aihetta:

— Avustajat tekevét valtavan tarke-
ad tyota paivittdin, mutta tyo jaa usein
vailla huomiota yhteiskunnassa, totesi
Elias Aalto. Kim Véisdnen toivoi avus-
tajien tyolle ndkyvyytta:

- Toivon ennen kaikkea gaalan li-
sdavan tyon nakyvyytta, silla suuri
osa avustajan tyostd tapahtuu niin sa-
notusti kulissien takana ja sen merki-
tys itse avunsaajan elamalle on tdysin
korvaamatonta.

Henkil6kohtaiset avustajat ovat
yksi sosiaalialan suurimmista, mut-
ta vahiten huomioiduista ammattiryh-
mistd. Moni gaalaan osallistunut avus-
taja kertoi, ettd he kokevat itse teke-
vansa tarkeda tyotd, mutta useimmil-
le ulkopuolisille avustajan ty0 on tay-
sin vierasta: Nyt juhlapuku paallé ja
tallaisessa tilaisuudessa saa kerrankin

3/

Holvaklinikka

Avustajagaalan voittajat:

Vuoden positiivari: Usko Aputassu
Vuoden mediateko: Peltsi ja Osmo
Eldmanty6 avustajana: Paivi Kangas
Vuoden avustaja: Emmi Kankainen

olla ylped ammatistaan”, kommentoi
eras vieras.

Hoivaklinikka halusi gaalalla olla

lisdamassa tietoisuutta sekd nostamas-
sa avustajien ty0on arvostusta, jotta
osaavat tekijit saadaan pidettya alalla
ja alan vetovoimaa kasvatettua.

- Avustajan tyo on meille avunsaa-

jille kaikki kaikessa, jotta saamme elaa
tayttd, omannakoista elaméd. On mah-
tavaa, ettd avustajien tyotd ja sen mer-
kitysta juhlitaan gaalassa yhdessa, ki-
teytti illan merkityksen Mikko Ikonen
avustajansa Emmi Kankaisen kanssa,
joka voitti myos Vuoden avustaja —tun-
nustuksen yleisgadnestyksella.



Teksti Aapo Pollari ja Susanna Ryynadnen
Teema

Mielen hyvinvointi
on keskeinen osa
kokonaisvaltaista
hyvinvointia

Mielen hyvinvoinnista puhutaan nykyédan paljon, mutta mita silla oikeastaan tarkoitetaan ja
miksi silla on tarked merkitys lihastautia sairastavalle? Mistd mielen hyvinvointi rakentuu, ja
millaisia keinoja sen tukemiseen on arjessa tarjolla?

Mielen hyvinvointi, psyykkinen hyvin-
vointi, henkinen hyvinvointi tai mie-
lenterveys — kaikki ndma termit ku-
vaavat ihmisen kokemusta omasta hy-
vinvoinnista ja mielen tasapainosta.
Mielen hyvinvoinnin merkityksesta
puhutaan yhd enemmaén ja kiinnostus
sen vahvistamiseen on kasvanut. Ai-
hekokonaisuutena se on laaja ja moni-
ulotteinen ja siihen vaikuttavat lukui-
sat sekd yksiloon ettd ympéaristoon liit-
tyvét tekijét.

Mielen hyvinvointia voidaan 14-
hestyé ja maaritellad eri nakokulmis-
ta. Tyypillisesti etenkin mielen terve-
ytta kasiteltdessa huomio on kiinnit-
tynyt ldhinna mielenterveyden haéiri-
6ihin ja oireisiin. Sairaus- ja ongelma-
keskeisessa lahestymistavassa unoh-
tuvat helposti mielen hyvinvoinnin
myonteiset ulottuvuudet; emotionaa-
linen, psykologinen ja sosiaalinen hy-
vinvointi. Emotionaalista hyvinvoin-
tia kuvaavat esimerkiksi yleinen tyy-
tyvaisyys eldméaan seké positiivi-
set tunteet, psykologista hyvinvoin-
tia puolestaan esimerkiksi se, etté ih-

=

.

minen kokee elamédnsa merkityksel-
liseksi ja kykenee suhtautumaan it-
seensd myotatuntoisesti vahvuuk-
sineen ja heikkouksineen. Sosiaali-
nen hyvinvointi taas ilmenee ihmisen

kykyné hallita sosiaalista ympéristo-

adn, rakentaa ja yllapitdd merkityksel-
lisid ihmissuhteita seka kokea yhteen-
kuuluvuuden tunnetta. Ndiden myon-
teisten ulottuvuuksien lisdksi voidaan

yhtend mielen hyvinvoinnin ulottu-
vuutena ndhdéa mielen pahoinvoinnin,
kuten ahdistus- ja masennusoireiden,
puuttuminen.

On kuitenkin tarkedd ymmartaa,
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ettd mielen hyvinvointia voi kokea,
vaikka eldméssé olisikin mielenter-
veyden haasteita tai hairigitd, eivat-
k& mielen hyvin- ja pahoinvointi ei-
vt ole saman janan ddripditd. Taméan
vuoksi on hyvd ymmartia, miten mie-
len hyvinvointi rakentuu ja mitka te-
kijat sitd vahvistavat ja haastavat.

Luopumista ja sopeutumista

Mielen hyvinvointi ei ole pysyva tila,
vaan elaménkulun mukana muovau-
tuva voimavara ja muovautuu arjes-
sa jatkuvassa vuorovaikutuksessa it-
semme, toisten ihmisten ja ymparis-
ton kanssa. Se voi vahvistua eldmén-
kokemusten kautta, mutta myds hor-
jua haastavina aikoina. On tarkeda
ymmartéd, ettd mielen hyvinvointi
ei tarkoita jatkuvaa onnellisuutta tai
haasteiden puuttumista. Mielen hy-
vinvointi pitaa sisdlladn kyvyn kohda-
ta ja kasitelld elamén kaikki tunteet ja
tilanteet, myos surun, pettymykset ja
epavarmuuden.

Mielen hyvinvoinnin merkitys ko-
rostuu erityisesti silloin, kun elaméssa
kohdataan haasteita tai kriiseja, kuten

sairastuminen, ldheisen menetys tai
muita merkittdvid eldmidnmuutoksia.
Harvinaisen ja mahdollisesti etene-
van pitkaaikaissairausdiagnoosin saa-
minen (joita lihastaudit suurimmaksi
osaksi ovat) voi olla shokki niin sairas-
tavalle itselleen kuin hdnen ldheisil-
leen. Usein myds diagnoosin varmis-
tumista on edeltanyt pitka epatietoi-
suuden jakso, jolloin selittdmattomat
oireet ovat aiheuttaneet huolta ja ah-
distusta. Lopulta diagnoosin saaminen
voi olla samanaikaisesti seké jarkytys
ettd helpotus - jarkytys sairauden va-
kavuuden ja ennusteen vuoksi, mut-
ta helpotus siksi, ettd oireille 16ytyy
viimein jonkinlainen selitys. Toimin-
takyvyn etenevat muutokset luovat
epdvarmuutta sairauden etenemises-
ta sekd voivat lisata huolta ja stressia,
kun joutuu luopumaan jostain mité
on tai on ajatellut olevan. Kuormittu-
miseen ja palautumiseen joutuu kiin-
nittdmaan eri tavoin huomiota, kipu
saattaa tulla osaksi elamaa. Fyysiset
muutokset kehossa voivat vaikuttaa
mindkuvaan ja itsetuntoon. Apuvali-
neiden kayttoonottoa saatetaan pit-
kittda, koska ei halua tehda sairautta

nakyvaksi muille. Vaikeudet liikkumi-
sessa ja osallistumisessa voivat johtaa
eristdytymiseen hdpedn tunteen nous-
tessa vallalle. Sopeutuminen uusiin
elaméntilanteisiin vie aikaa ja vaatii
omien voimavarojen tunnistamista ja
vahvistamista.

Mielen hyvinvointi
voimavarana

Lihastautia sairastavalle vahva ja jous-
tava mieli tukee selviytymiskykyé, aut-
taa sopeutumaan muuttuviin olosuh-
teisiin ja mahdollistaa sen, etta elé-
mastd 16ytaa merkityksellisyytta, ilon
kokemuksia ja toivoa. Tutkimuksissa
on havaittu, ettd psykososiaaliset teki-
jat, kuten sairauskasitykset, selviyty-
miskeinot ja psykologinen joustavuus
selittdvat merkittdvan osan koetun
eldménlaadun vaihtelusta lihastau-

tia sairastavien valilld, jopa enemmaéan
kuin sairauden fyysinen vakavuus. On
havaittu myos, etta niilla, joilla on vah-
va tunne eldmadn hallittavuudesta, ym-
marrettdvyydesta ja merkitykselli-
syydestd, on paremmat valmiudet so-
peutua kroonisen sairauden tuomiin

Oivalluksia mielen hyvinvoinnista

Lihastautiliitto jarjesti kevaan 2025 aikana nelja luentotilai-
suutta, joissa tarkasteltiin henkisen hyvinvoinnin ja jaksa-
misen teemoja lihastautia sairastavien nakokulmasta. Tilai-
suuksien tarkoituksena oli paitsi valittaa asiantuntijatietoa,
myos luoda osallistujille mahdollisuus jakaa omia kokemuk-
siaan ja pohtia yhdessa, mitka tekijat tukevat mielen hyvin-
vointia pitkaaikaissairauden kanssa eldessa. Osallistujat ja-
koivat kokemuksiaan ja oivalluksiaan siita, mitka tekijat vah-
vistavat henkista hyvinvointia ja jaksamista arjessa lihastau-
din kanssa. Keskusteluissa tunnistettiin konkreettisia keino-
ja ja asennoitumistapoja, jotka tutkimustenkin mukaan ovat
kokonaisvaltaisen mielen hyvinvoinnin peruspilareita.

Keskusteluissa korostuivat erityisesti arjen pienet teot ja
asenteet, jotka vahvistavat kokonaisvaltaista mielen hyvin-
vointia. Armollinen suhtautuminen omaan jaksamiseen ja
toimintakyvyn muutoksiin nahtiin keskeisena emotionaa-
lista hyvinvointia tukevana tekijana. Moni osallistuja kuvasi,
kuinka hyvaksyva asenne omaan tilanteeseen auttaa yllapi-
tamaan myonteisia tunteita ja keventaa arjen kuormitusta.

Psykologista hyvinvointia tukivat omien voimavarojen kuun-
teleminen, arjen jasentaminen ja joustavuus muutosten
edessa. Konkreettisina esimerkkeina mainittiin kiireetto-
mat aamut, etukateissuunnittelu seka lepohetkien sijoitta-
minen paivan kulkuun oman jaksamisen mukaan. Luonto
ja luonnossa liikkuminen seka taiteen ja kulttuurin eri muo-
dot mainittiin tarkeina hyvinvointia tukevina tekijoing, jotka
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edistavat myonteisia tunnekokemuksia ja vahvistavat ela-
man merkityksellisyyden tunnetta. Sosiaalisen hyvinvoin-
nin kulmakiviksi osoittautuivat laheiset ihmissuhteet ja ver-
taistuki. Kokemuksien jakaminen samankaltaisessa elaman-
tilanteessa olevien kanssa koettiin tarkeaksi keinoksi vahvis-
taa jaksamista ja tulla aidosti ymmarretyksi.

Tilaisuudet osoittivat, ettd mielen hyvinvoinnin tukeminen
rakentuu pitkalti pienista, arkeen nivoutuvista ratkaisuis-

ta. Keskeista on kyky sopeutua muuttuviin tilanteisiin, vaalia
merkityksellisia ihmissuhteita ja tunnistaa omia voimavaroja
vahvistavat tekijat. Luentotilaisuudet tarjosivat osallistujille
tiedon lisaksi yhteisollisyytta ja vertaistukea, jotka itsessaan
ovat tarkeita voimavaroja ja mielen hyvinvoinnin tukipilarei-
ta lihastaudin kanssa eldessa.



haasteisiin ja yllapitda hyvinvointiaan oireista huolimatta.

Mielen hyvinvointia voi vahvistaa monin tavoin, myos
pitkdaikaissairauden kanssa eldessd. Pohjimmiltaan mielen
hyvinvoinnin vahvistamisessa on kyse pienisté arjen teois-
ta, valinnoista ja asenteista, joilla voi tukea omaa jaksamis-
ta ja 1oytda tasapainoa muuttuvissa elaméntilanteissa. Esi-
merkiksi selked paivarytmi ja arkisten rutiinien yllapitami-
nen sekd omien voimavarojen tunnistaminen ja arvostami-
nen voivat auttaa jisentiméaédn arkea ja vihentdmaan seka
henkista etta fyysistd kuormitusta. Kadytdnnossa tama voi
tarkoittaa riittdvan levon varmistamista, saannollista ruo-
kailurytmid, mielekkdiden ja iloa tuottavien asioiden teke-
mistd omien voimien mukaisesti, luonnossa liitkkumista,
rentoutumis- ja hengitysharjoitusten hyddyntamista.

Lisaksi tutkimuksissa on havaittu, ettd muiden auttami-
nen oman toimintakyvyn rajoissa voi lisdtd tunnetta kyvyk-
kyydesté, osallisuudesta ja merkityksellisyydesta - tunnet-
ta siitd, ettd on hyddyllinen osa yhteisdé ja samalla osa ak-
tiivisten toimijoiden joukkoa. On tarkedd myos itse rohkais-
tua pyytdméadn ja vastaanottamaan apua silloin, kun omat
voivavarat eivat riita.

Lisdksi on hyva muistaa, ettd mielen hyvinvointiin vai-
kuttavat myds monet itsestd riippumattomat tekijat, eika
hyvinvointi ole yksin omilla teoilla tai asenteilla taysin hal-
littavissa. Talloin on hyva keskittya sithen, mita voi itse hal-
lita ja mihin voi vaikuttaa.

Osaksi kokonaisvaltaista hoitoa

Mielen hyvinvoinnin haasteet ja varsinaiset psyykkiset sai-
raudet, kuten masennus ja ahdistus, on tunnistettu lihas-
tautia sairastavilla varsin yleisiksi pitkdan. Tutkimukset
osoittavat, ettd lihastautia sairastavat kokevat usein erilai-
sia tunne-elamén haasteita sairauden myot4; huolta tule-
vaisuudesta, epdvarmuutta arjen selviytymisestd ja joskus
jopa hiapedd avun tarpeen lisddntyessa.

Vaikka ndma tunteet ja haasteet ovat yleisesti tunnis-
tettuja, ei psykologinen tuki ei ole saanut ansaitsemaan-
sa huomiota hoitopolussa ja moni jaa vaille tarvitsemaansa
apua. Vuonna 2023 Euroopan neuromuskulaarisen keskuk-
sen (ENMO) asiantuntijatydryhma suositteli, ettd psykologis-
ta tukea tulisi tarjota osana rutiinihoitoa kaikille lihastautia
sairastaville. Asiantuntijatydryhma nostaa esille tutkitusti
vaikuttavaista menetelmistd esimerkiksi kognitiivisen kayt-
tdytymisterapian (KKT), jonka todetaan auttavan tunnista-
maan ja muuttamaan kielteisid ja haitallisia ajattelutapoja,
sekd hyviksymis- ja omistautumisterapian (HOT), jonka to-
detaan vahvistavan psykologista joustavuutta ja auttamaan
eldméan merkityksellisyyden 1oytamisessa rajoitteista huo-
limatta. Tyéryhma nostaa esille myds vertaistukiryhmét ja
muut erilaiset keskusteluryhmaét, joissa voi jakaa kokemuk-
sia sekd saada ymmarrystd samassa tilanteessa olevilta.

Lihastautia sairastavien hyvinvoinnin tukemisessa mie-
len hyvinvoinnin huomioinen osana kokonaisvaltaista hoi-
toa on tarkedd. Mielen hyvinvointia voi ja kannattaa vah-
vistaa lapi eldmaén, ei ainoastaan haastavina hetkina. Arjen
pienet teot, sosiaaliset suhteet, merkityksellisyyden koke-
mukset ja tietoiset valinnat rakentavat mielen hyvinvoin-
tia paiva paivaltd. Tutkimukset ovat osoittaneet mielen hy-
vinvoinnin lukuisat mydnteiset vaikutukset eri elaméan-
alueilla. Sen on havaittu olevan yhteydessd muun muas-
sa pidempéén elinikdédn, parempaan fyysiseen terveyteen,

korkeampaan elaménlaatuun sekd suurempaan eldmén-
iloon ja myonteisempiin tunnekokemuksiin. Hyvinvoiva ja
joustava mieli luo vahvan perustan, joka toimii myds voi-
mavarana silloin, kun kohtaamme suurempia haasteita tai
muutoksia eldimdssamme.
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Teksti Lihastautipaivien luennon pohjalta Susanna Hakuni * Kuva Janne Ansaharju

Kuormitus ja palautuminen

Lihassairaus on enemman kuin oireidensa summa ja sen vaikutus paivittdiseen elamaan kasvaa
suuremmaksi kuin oireet yksindédn. Elimisto ei myoskdan pysty erottelemaan fyysista ja psyykkista
kuormitusta, vaan kokonaiskuormituksen maara muodostuu kaikesta fyysisesta ja psyykkisesta
kuormituksesta yhteensa. Kuormituksen ja palautumisen saaminen tasapainoon vaatii kokeiluja
ja usein sen loytdminen vaatii yrityksia ja erehdyksiéd, mutta pienilla arkisillakin asioilla voi
vaikuttaa kuormituksen vahentdmiseen. Lihastautiliiton fysioterapeutti Noora Karkkdinen avasi
kuormituksen ja palautumisen periaatteita luennollaan Lihastautipaivilla.

Arjen kuormittavuuteen vaikuttaa
suuresti itse lihastautidiagnoosi: mil-
lainen diagnoosi on, missa lihaksissa
se vaikuttaa ja miten se etenee? Myds
sairauden vaiheella ja elinymparistol-
14 on iso rooli, elinympaéristo voi vai-
kuttaa jaksamista tukevasti tai heiken-
tavasti. Sama koskee apuvélineita: toi-
miva ja oikeassa vaiheessa kayttoon
otettu apuvaline auttaa aktiivisuuden
ylldpitdmisessd, kun taas toimimaton
tai lilan vahan apua tarjoava apuvali-
ne voi muuttua kuormitustekijéksi.

— Moniin lihastauteihin liittyvét li-
hasheikkoudet, jaykkyydet, kireydet
ja kivut voivat myds lisdta arjen kuor-
mittavuutta paljon enemmaén kuin tu-
lisi ajatelleeksi, Noora Karkkainen
muistuttaa.

FatiikKi ei ole
pelkkaa vasymista

Lihastauteihin liittyvasta vasymisesta
kaytetddn usein monia erilaisia terme-
ja vasyneisyydesta fatiikkiin. Fatiikki
kéasitteend on yleensa yhdistetty kes-
kushermostoperadisiin sairauksiin, ku-
ten MS-tautiin ja Parkinsoniin, mutta
nykydan tunnistetaan fatiikin kuulu-
minen my6s moniin lihassairauksiin.
Diagnooseja, joihin fatiikki usein yh-
distetddn ovat Myastenia gravis, CMT,
Guillain-Barré, lihasdystrofiat, meta-
boliset lihastaudit, mitokondriotaudit,
tulehdukselliset lihastaudit, ALS, SMA
ja Kennedyn syndrooma.

Fatiikki on kokonaisvaltaista, sy-
vaa vasymysta ja vakavaa uupumusta,
joka vaikuttaa koko toimintakykyyn ja
koko elaméan. Fatiikki ei kuitenkaan
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Noora Karkkainen luennoi kuormituksesta ja palautumisen merkityksesta Lihastautipaivilla
huhtikuussa.

ole pelkkédd vasymysta, vaan oireet
voivat olla moninaisia: vatsakipuja,
paansarkya, lihaskipuja.

— On voinut tulla aistiyliherkkyyk-
sid ja kognitiivisia ongelmia, kuten
muistin heikkenemistd. Uni ei palau-
ta, vaikka kuinka nukkuisi, tai ihmi-
nen karsii unihairidista. Fatiikkiin voi

kuulua kipuja, puutumisia, korkeaa
leposykettd, verenpaineen heittelya
sekd mielialamuutoksia kuten arty-
mystd, kyynisyyttd, riildanhakuisuut-
ta tai negatiivisuutta ja itkuherkkyyt-
ta. Se voi aiheuttaa myo6s immuuni-
jarjestelmén hairigita kuten infektio-
sairauksia. Ihminen saattaa vaikuttaa



masentuneelta ja vetiytya sosiaalisista tilanteista, Noora
Kérkkainen luettelee.

Lihassairailla fatiikkia voivat aiheuttaa lihasten vasy-
minen ja lihassoluvauriot rasituksessa, kompensoivien lii-
kemallien kaytto tai kireiden ja jiykkien nivelten ja lihas-
ten kaytto. Myos heikentynyt hengitysfunktio ja unenlaa-
dun heikentyminen, syddnperdiset ongelmat, aineenvaih-
dunnalliset tekijat ja lihassolujen energia-aineenvaihdun-
nan hdiriét tunnistetaan lihastautia sairastavilla riskiteki-
joiksi fatiikkiin.

Ali paasti akkua liian tyhjéksi

Liiallinen kuormitus ndkyy usein lisddntyneinéa kipuina,
keskittymisvaikeuksina, kognitiivisten kykyjen heikentymi-
send tai univaikeuksina. Niiden péélle puolestaan raken-
tuu hyva pohja mielialan muutoksille, tapaturma-alttiudel-
le ja lopulta koko elaméan kaventumiselle, kun virtaa riittda
enda valttimattomaan.

Puhelimen akku on tuttu symboli, jota seurataan pdivit-
tdin. Jos akun varaustaso on riittdvdn alhainen, menee pu-
helin virransédastotilaan ja talloin kaikki sen toiminnot ei-
vt ole kaytdssd. Sama patee lihastautia sairastavan voima-
varoihin: mikali kuormitat kehoasi liikaa ja akkusi lataus
paésee liian alhaiselle tasolle, voi se ndkya esimerkiksi kog-
nitiivissa kyvyissd, tapaturma-alttiutena tai siind, ettd joi-
tain asioita ei vain jaksa tehda.

— Puhelimen akun saa parhaimmillaan pikalaturilla
tunnissa tayteen, mutta keho ei toimi samalla lailla — on siis
mietittdva, mitka olisivat niitd keinoja, joilla oma akku py-
syisi sopivassa latingissa pdivan aikana ja yo riittdisi pa-
lauttamaan sen tayteen tai lahes tayteen.

Noora Kérkkaisen tarkein kdytdnnon vinkki latautumi-
seen on kaksiosainen: tarkastele palautumistasi 24 tunnin
tasolla, 4laka vertaa itsedsi muihin!

— Jos tarkastelet palautumista esimerkiksi viikkotasol-
la, on liikaa kuormitusta jo ehtinyt kasautua, eika viikon-
loppu enéa riitd palautumiseen saati uusien voimavarojen
kartuttamiseen. Hyvia varoitusmerkkeja ovat myds aikara-
jojen asettaminen tai sopimusten tekeminen itsensa kans-
sa (’kunhan selvidn tyoviikosta, pddsen lepaamééan”, *vie-
14 hetki taytyy jaksaa ja sitten on viikonloppu”) - silloin ale-
taan olla jo liiallisen kuormituksen puolella, Noora Kéark-
kéinen toteaa.

Itseddn pitdd myos aktiivisesti muistuttaa siitd, etta
omat voimavarat eivdt ole samat kuin ennen tai kuin muil-
la ihmisilla. Se, ettd tunnistaa omat mahdollisuutensa ja
myo0s omat rajansa, auttaa saavuttamaan parhaan mahdol-
lisen toimintakyvyn, suorituskyvyn ja eldiménlaadun.

— Oman jaksamisen vertaaminen terveisiin ldheisiin tai
entiseen itseen on inhimillistd, koska kéateen jaetut kortit
voivat olla hyvin epéreilut. Voit kuitenkin pyrkid olemaan
paras versio itsestasi eli pelaamaan kaddessé olevilla korteil-
la mahdollisimman hyvin, Noora Karkkéinen toteaa.

Pienia asioita ja priorisointia

Kun péivittdinen kokonaiskuormitus kasvaa helposti suu-
reksi, kannattaa asioita miettid kokonaisuuden ja priori-
soinnin kautta.

Liikunnan hyo6dyistd puhutaan paljon, mutta kai-
ken litkunnan ei tarvitse olla aktiivista liikkumista tai

treenaamista. Uuden liikuntasuosituksen mukaan kevyeen
liikuskeluun kuuluu kaikki arkinen puuhastelu ja liikkumi-
nen kotona tai tyopaikalla.

- Viikon liikuntakertymaéaa kerryttavat siis kaikki hetket,
jolloin hengéstyy edes jonkin verran: siirtyminen, tuolilta
nousut, pukeutuminen, tasapainoa vaativat toiminnot, tart-
tuminen, kantaminen. Kokonaisaineenvaihdunta eli koko-
naisenergiankulutus voikin olla suurempi sellaisella ihmi-
selld, joka pysyy pienessa liikkeessd pitkin paivaa, kuin sel-
laisella, joka harrastaa aktiivista lilkuntaa pari kolme tun-
tia viikossa, mutta muun ajan on paikoillaan istuen tai
maaten, Noora Karkkainen muistuttaa.

Pitkdan paikallaan olo lisdd myos riskia sokeri- ja ras-
va-aineenvaihdunnan epédedullisille muutoksille ja tuki- ja
liikuntaelinvaivoille.

— Unen merkitys nostetaan esiin myos liikuntasuosituk-
sessa. Kannattaa my6s muistaa, ettd lilkunnasta ei saa tayt-
té terveyshyotyd, jos palautuminen ja uni on puutteellista,
Noora Kérkkdinen muistuttaa.

Monet arjen toiminnot tuntuvat yksindan merkitykset-
tomiltd, mutta jos ne toistuvat usein, alkaa niilla olla koko-
naisuudessa enemmaén merkitysta.

— Mieti, mité asioita toistat arjessasi kaikkein eniten?
Ovatko ne ty6laita? Mité jos ottaisit nithin apuvélineen, jol-
loin johonkin perustoimintoon ei kuluisikaan ylimaaraista
energiaa. Tai miettisit, onko sinun mahdollista pyytda apua
kaikkein kuormittavimpien toimintojen tekemiseen, Noora
Karkkainen vinkkaa.

— Asiaa voi ajatella myods aikaisemmin mainitun puhe-
limen akun kautta: onko siitd varaa kayttaa virtaa esimer-
kiksi turhan tyo6ldisiin nousuihin matalilta tasoilta? Vai voi-
siko jotain tehda toisin, jotta voimavaroja jaisi muuhun?
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Teksti Sirpa Kalvidinen, otteita kirjasta Lihaksista viis - liikkumaan siis

Liikunta osaksi lihastautia
sairastavan arkea

Mika on oikeaa ja riittavad litkuntaa, on hyvin yksilollista. Lihastautia sairastavia kehotettiin
pitkdan valttamaan fyysista rasitusta, silld sen ajateltiin lisadvén lihasheikkoutta ja pahentavan
oireita. Suositukset ovat muuttuneet ja nykyadn tiedetdan, ettd lihastautia sairastava hyotyy
liikunnasta, kunhan harjoittelussa otetaan huomioon oireiden vaikutus liikkumiseen ja toisaalta

harjoittelun vaikutus oireisiin.

Liikunta parantaa hallinnan tunnetta
sekd voimaannuttaa ja voi tarjota vay-
1&n sosiaaliseen vuorovaikutukseen esi-
merkiksi litkuntaryhmissi. Parhaim-
millaan liikunta, oli se sitten normaalia
tai sovellettua, kanavoituu myonteisik-
si tunteiksi ja tarjoaa ndin voimavaroja
arkeen. Toteuttamistavasta riippumatta
on tarkeda seka tiedostaa ettd huomioi-
da liikunnan laaja-alaiset mielen hyvin-
vointia edistavat tekijat. Kun diagnoosit
ovat erilaisia ja sairaudet etenevat eri
tavoilla, liikuntaa tiytyy soveltaa kun-
kin oman tilanteen ja edellytysten mu-
kaan. Ikd ja mieltymyksetkin vaikutta-
vat sithen, mika kiinnostaa ja mita jak-
saa; joku liitkkuu mieluiten yksin koto-
na, toinen ryhmén kannustamana ja
toisille joukkue- ja kilpailulajit antavat
jannitysta ja adrenaliinia. Eiké aina tar-
vitse tyytya yhteen lajiin, silld joskus so-
piva laji 16ytyy eri lajeja yhdistamalla.
Kaikkea voi siis tehdd ja mahdollisuuk-
sia on lukemattomia - liikkunta voi olla
myds jotain ihan tavallista tekemistd,
josta nauttii.

Vedesti nostetta,
sauvoista tukea

Erilaiset vesiliikuntalajit, kuten vesi-
juoksu ja vesivoimistelu, ovat tehok-
kaita ja sopivat myds henkildille, joil-
le liikkuminen on hankalaa tai eivat
osaa uida. Vedessa on nosteen vuoksi
helppo tehda syketta kohottavia har-
joituksia ja tuki- ja liikuntaelimistéa
vahvistavia liikkeita. Vesiliikuntaa voi
harrastaa uimahalleissa, kylpyldissa
tai luonnonvesissa.
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Sisacurlingissa curling-kivet pyritaan vierittdémaan mahdollisimman lahelle ympyran keskustaa.

Sauvakavely on monipuolisuuten-
sa ja tehokkuutensa takia yksi suosi-
tuimmista liikuntamuodoista. Lisak-
si se on helppoa, tehokasta ja edullis-
ta. Laji soveltuu kaikille ikdryhmille, ja
sitd voi harrastaa, vaikka toiminta- tai
liikkumiskyky olisivat jo hieman hei-
kentyneet. Iakkaalle liikkujalle sauvat
antavat tukea myds liikehallintaan.

Myo6s kuntosaliharjoittelu tai

kevyen/kohtalaisen tason aerobinen
harjoittelu ja vastusharjoittelu so-
pivat lihastautia sairastaville, kun-
han harjoittelu on suunniteltu yksilol-
lisesti kunkin voimavarojen mukaan.
Hyva vaihtoehto on harjoitella ker-
ran viikossa kuntosalilla ja kerran vii-
kossa kotiohjelman mukaan siten, etta
namad litkuntakerrat sisaltavat toisi-
aan tdydentédvia harjoitteita.



Kourun kaytto testissa Lihastautiliiton jarjestamassa soveltavan liilkunnan ty6pajassa.

Lihaskuntoharjoitteet ehkiisevit lihasten surkastumis-
ta, vaikuttavat lihasten aineenvaihduntaan ja pitavat ylla
lihaskestavyyttd ja voimaa. Kuntopyoraily kehittda ja yl-
lapitaa sydan- ja verenkiertojarjestelmén kuntoa seka vah-
vistaa keuhkoja. Sdannéllinen pyoréily parantaa hapenot-
tokykya ja edistdd verenkiertoa, mika puolestaan vaikuttaa
positiivisesti kehon yleiseen hyvinvointiin. Lisdksi se aut-
taa alentamaan verenpainetta, parantaa veren rasva-arvo-
ja ja on liikkuntamuotona nivelystavéallinen.

Mielihyvaa ja jannitysta

Ratsastusterapia on erinomaista liikuntaa, ja sitd voidaan
soveltaa lihasvoiman ja jaksamisen mukaan. Hevosen se-
lassd istuessa rentouttava ja aktivoiva rytminen liike vai-
kuttaa koko kehoon, my&s hengitykseen ja puheeseen seka
nielemiseen. Ratsastuksen aikana asentotunto ja kehon-
hahmotus paranevat. Yksi ratsastusterapian tarkea tavoite
on tuottaa mielihyvaa ja onnistumisen tunteita.

Jousiammunnassa tavoitteena on saada mahdollisim-
man moni ammutuista nuolista osumaan paddmaaraansa
taulun keskipisteeseen tai kolmiulotteiseen eldinhahmon
muotoiseen hahmoon. Jousella ampuminen on kehon ja
mielen hallintaa ja yhteistyo6ta, ja vaikka laji jannittava on-
kin, se rauhoittaa myos mielta.

Tanssi antaa jokaiselle mahdollisuuden ilmaista itseddn
kehollaan ja jakaa liikkeistd syntyneitd kokemuksia - jokai-
sen ihmisen keholla on oma ainutlaatuinen tarinansa ker-
rottavanaan. Pydratuolitanssi sopii kaikille vammaisille ja
vammattomille. Se kohottaa monipuolisesti kuntoa, ja siita
on siten hyotyd myds arjessa.

Asahi-joogan terveysvaikutusten taustalla on pallea-
hengityksen, hengityksen ja liikkeen yhdistaminen. Keho-
tietoisuuden ja rentouden harjoittamisen kautta pyritdan
alentamaan stressihormonitasoja. Asahia on kaytetty psy-
kofyysisessad psykoterapiassa apuna esimerkiksi masen-
nuksen hoidossa muun terapian ohella.

Yhdessa liikkkumaan ja pelaamaan

Sisdcurlingissa on sama idea kuin perinteisessa jaalla pe-
lattavassa curlingissa eli curling-kivet pyritdan vieritta-
mdaan mahdollisimman ldhelle ympyréan keskustaa. Sovel-
tava keilailu sopii hyvin koko perheen harrastukseksi, ja
vierityskourun avulla keilailu onnistuu ilman vauhdinot-
toa, jos kdvelyssa tai tasapainossa on haasteita tai kaytossa
sahkémopo tai pyoratuoli.

Puhallustikka on hauska tarkkuuslaji, jossa tikka pu-
halletaan puhallusputkella tauluun, yrityksend osua mah-
dollisimman ldhelle maalitaulun keskustaa. Pelin voittaa se
pelaaja, joka saa suurimman yhteistuloksen. Puhallustikan
suosiota liikuntarajoitteisten keskuudessa selittda se, etta
se kehittdd muun muassa suun alueen motoriikkaa, tark-
kuutta seka etdisyyksien ja suunnan hahmottamista.

Petanqueta ldheisesti muistuttava tarkkuuspallopeli
Boccia vaatii pelaajalta lihaskontrollin ohella tarkkuutta,
keskittymiskykya ja taktista osaamista. Pelind se on erin-
omainen lihastautia sairastaville ja pyoratuolin kayttdjille,
mutta muillekin kilpailuhaluisille henkiléille.

Joukkuelajeista pyoratuolia kayttaville sopivat sahkopyo-
ratuolisalibandy tai sahkopyoratuolijalkapallo. Sahkopyora-
tuolisalibandy on energiaa vieva laji, ja pelin tiimellyksessa
pulssi kohoaa ja adrenaliini virtaa. Kovaa vauhtia ajellessa
tarvitaan istumatasapainoa, kdden ja silmén koordinaatiota
ja pelidlya. Sahkopyoratuolijalkapallossa pelataan sisalla
koripallokentédn kokoisella alueella. Palloa ei potkita jaloilla,
vaan sahkopyoratuoliin kiinnitetylld puskurilla, ja pallo on
tavallista jalkapalloa suurempi. Joukkueesta on kerrallaan
kentdlla nelja pelaajaa, joista yksi on maalivahti. Laji vaa-
tii sahkopyoratuolin hyvaa hallintaa, pelidlya ja joukkueena
toimimista. Kdsivoimia ei sen sijaan kaytetd lainkaan.

Vaihtoehtoja liikkumiseen on siis paljon, ja lilkkumisen
tapaa tai lajia valitessa avainasemassa ovat itsetuntemus
ja kyky kuunnella itsea. Lahtokohtana liikunnassa, kuten
muutoinkin eldmaéssé, tulee olla kunnioitus itseddn koh-
taan - lisamausteena hitunen rohkeutta ja uskallusta!
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Teksti Janne Ansaharju * Kuvat Mika Laineen kotialbumi

~ —tyouran loppg Joskus'se voi olla_L
~ _ mahdollisuus elddoman ndkoi

- ja, mielekdsti eliméa, kutep
f'klrkkonmmneralsella
Mggmlneella

Pitkén tyohistorian ja harvinaisen li-
hassairausdiagnoosin jalkeen Mika
paasi tyokyvyttomyyseldkkeelle. Se
oli Mikalle pddsemistd. Sen eteen han
ndki paljon vaivaa, eikd luovuttanut,
vaikka laakarit eivit tuntuneet ym-
martdvan hanen ndkymaéattémasta sai-
raudesta johtuvia ongelmiaan.

Harva nelikymppinen on ehtinyt
eldméssaan yhta paljon kuin Mika
Laine. Aktiivisena ja ulospdinsuuntau-
tuneena ihmisend hén on tehnyt mo-
nenlaisia t6ité teippaajasta benjihyp-
pymestariin ja konsultointiin. Jo opis-
keluaikana harjoitustyond perustettu
osakeyhtio on osin mahdollistanut eri-
laisten toiden tekemisen.

—Mind olen aina ollut valmiina
ty6hon kuin tydhon. En ole vield 16yta-
nyt niin sanottua paskaduunia, Mika
kuvailee eldamé&nasennettaan.

Mika kertoi kokemuksistaan Lihas-
tautiliiton ty6eldmawebinaarissa hel-
mikuussa. Hanen tarinansa avaa kiin-
nostavia ndkokulmia tydelamdan, hy-
vinvointiin ja eldiman merkitykselli-
syyden loytamiseen.
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Kahdeksan laakirin kierros

Terveyshaasteet alkoivat aikanaan vai-
kuttaa Mikan tydelaméaén salakavalasti.
— Minulla oli tdllainen mysteeri,

joka alkoi vaikuttamaan ty6elamaéan
niin rajusti, ettd en enda pystynyt te-
kemdaéan. Thmettelin, kun rappuset
kayvat raskaaksi. Miné en endé jaksa-
nut, Mika kertoo.

Mika koki, ettd osa terveydenhuol-
lon ammattilaisista viahatteli hdnen
sairauttaan. Han joutui olemaan ak-
tilvinen tiedon etsinnéssa ja kyseen-
alaistamaan ladkareiden ndakemyk-
sid. Han kertoo vaihtaneensa ladkaria
useaan otteeseen, kun ei kokenut tu-
levansa kuulluksi tai ymmaérretyksi —
ja kannustaa muitakin tekeméaén tar-
vittaessa samoin. Kahdeksan laakaria
antoi Mikalle kieltdvan lausunnon.

— Jos olisin uskonut ensimmais-
td 1aakaria, joka sanoi, ettei Kela mak-
sa sairauspdivarahaa tai ettei minul-
la voi olla tata sairautta, asiat eivat oli-
si edenneet ollenkaan, kuvailee Mika
alkuvaikeuksiaan.

Lopulta nuori, vastavalmistunut

naislddkari lahetti Mikan geenitutki-
mubksiin, jotka johtivat diagnoosin saa-
miseen. Hanella todettiin SMA]J, harvi-
nainen perinnéllinen lihassairaus.

Tyokyvyttomyyselidkkeelle

Siirtyma tydelamaésta kohti tyokyvyt-
tomyyselédketta oli vaiheittainen. En-
nen elakepdatostd Mika oli sairaslo-
malla, jolloin hén koki suurimmaksi
pelokseen ”tekemisen loppumisen ja
hulluksi tulemisen”. Hian pyrki kuiten-
kin aktiivisesti keksimdan uutta puu-
haa ja harrastuksia, kuten kavelya ja
jopa tikanheittoa kotona.

Sairauspdivarahakautta seura-
si reilu puoli vuotta kuntoutustu-
kea, jonka aikana tutkittiin mahdol-
lisuuksia palata ty6hon. Tana aika-
na Mika kokeili lyhyita tydjaksoja,
mutta huomasi nopeasti, ettei jaksa-
minen riittdnyt. Vuoden 2024 alussa
Mika sai toistaiseksi voimassa olevan
tyokyvyttomyyseldkkeen.

Mika korostaa, ettei hanelld ole
koskaan ollut ajatuksena lopettaa
tyon tekemistd kokonaan, vaan 16ytaa



uusia tapoja tyon tekemiseen oman
jaksamisen mukaan.

- Tyo6nteolla olen mahdollistanut
omanndkoisen elaméan; harrastukset,
matkustelun ja muun, misti monet
vain haaveilevat.

Tyokyvyttomyyseldke voi tuoda
mukanaan sosiaalista eristaytymista
ja identiteetin muutoksia, kun perin-
teinen tydymparisto jaa taakse. Har-
rastukset tarjoavat kuitenkin mahdol-
lisuuden uusiin sosiaalisiin kontaktei-
hin ja mielekkdédseen tekemiseen.

Tyot jatkuvat

Tyokyvyttomyyseldke on luonut poh-
jan yrittdmiselle ja muulle ty6nteol-
le. Mikalla on nollatuntisopimus kol-
meen eri firmaan, joista yksi tosin
kayttaad kaikki hanen tydresurssinsa
talla hetkelld. Nollatuntisopimus mah-
dollistaa tydskentelyn juuri sen ver-
ran kuin itse haluaa ja jaksaa.

Mika kokee tdmaén tilanteen on-
nellisena, silld hin voi itse paattaa
tyomaadransa.

— Nédkokulmani on, ettd nollatun-
tisopimuksia ei missadn tapauksessa
saisi kieltad, koska ne tarjoavat mah-
dollisuuden, jossa yrityksen ei ole
pakko tarjota toitd, eikd minun ole
pakko tehda niita. Jos olen hyvé tydn-
tekijd ja minua halutaan tyollistaa,
syntyy hyva yhteisvaikutus ja yhteis-
tyd, Mika pohtii.

— Tyokyvyttomyyseldkkeen avul-
la péaésin takaisin kiinni vanhaan ela-
maddani. Ja mind olen tyytyvéinen té-
ménhetkiseen elaméaéni.

Haasteita ja selvitettavaa

Tyodnantajan ndkokulmasta riskien-
hallinta on olennainen tekija. Pitkat

sairauspoissaolot rasittavat tyoyhtei-
s0d ja tybnantajan taloutta, erityises-
ti jos tyokyky menee lopullisesti. Tal-
laisessa tilanteessa yrittdjana toimimi-
nen voi olla ainoa vaihtoehto.

Yrittdminen ei ole koskaan riski-
tontd. Vaikka se tuo mukanaan va-
pautta paattda omasta tyonteosta, sii-
hen liittyy my6s epdvarmuutta, muun
muassa jatkuva pelko tdiden riitta-
misesta. Tassa tilanteessa tyokyvytto-
myyseldke luo perusturvallisuuden,
kun téihin ei ole pakko menna.

Mika neuvoo, ettd kevytyritta-
jyys laskutuspalvelun kautta voisi olla
hyva vaihtoehto hallita riskeja sel-
laiselle, joka ei halua perustaa osa-
keyhtiota. Toisaalta osakeyhtio tar-
joaa omat etunsa. Parasta kuitenkin
on, ettd yrittdjand voi itse maarittaa,
kuinka paljon tekee t6itd yrittdjana tai
keikkatyontekijana.

Mika kehottaa selvittdmé&én elak-
keeseen liittyvat tulorajat etukéteen,
koska ne madrittavat, kuinka paljon
eldkeldinen voi ansaita kuukaudes-
sa menettamatta eldkettddn. On tar-
kedd huomioida, ettd nykydan myos
luontoisedut, kuten tydsuhdepuhelin
ja -auto, lasketaan mukaan tulorajaan.
Jopa nollatuntisopimuksesta makset-
tavat lomarahat ja lomapalkat voivat
vaikuttaa tulorajaan.

Tyon ja palautumisen
tasapaino

Oman jaksamisen tunnistaminen ja
voimavarojen sditeleminen on jatku-
vaa oppimista. Mika pyrkii jakamaan
rajalliset voimavaransa itselleen par-
haalla mahdollisella tavalla eri aktivi-
teetteihin. Arjen askareet voivat vaa-
tia ennakointia ja palautumista - esi-
merkiksi uimassa kdyminen voi vieda

L |
Mika nakee tyén valineena mahdollistaa

muuta eldmaa ja harrastuksia, ei niinkaan
itseisarvona.

niin paljon energiaa, ettd paivalli-

sen valmistaminen ei sen jdlkeen on-
nistu. Joskus seuraavakin pdiva saat-
taa mennd palautuessa. Siksi ruoka on
syyta valmistaa etukéteen.

Muiden ihmisten asenne tyokyvyt-
tomyyttd kohtaan vaihtelee. Mika on
toisinaan valtellyt sairaudestaan ja
elakkeestdan puhumista, jotta muut
eivdt murehtisi turhaan hinen jak-
samistaan. Han kokee parhaaksi itse
maadritelld rajansa ilman ulkopuolis-
ten puuttumista. Vaikka sairaus ei ndy
ulospdin, voimavarat voivat olla va-
hissa. Tasta syysta on tarkeaa olla it-
selleen armollinen ja priorisoida
palautuminen.

Yrittdjyys ja nollatuntisopimukset
tuovat vapautta ja joustavuutta, mutta
ne vaativat myds jatkuvaa itsenséa joh-
tamista ja rajojen asettamista. On tar-
keédd oppia sanomaan ei, kun voima-
varat eivat riita.

— Minulla on paljon harrastuksia,
niitd on ollut aina, ja olen aina tehnyt
toitd vain sen verran, ettd pystyn elé-
maan ja tekemd&dn asioita, joista pi-
dén. Tyonteko ei ole koskaan ollut elé-
mani paatarkoitus. Teen t6it4, jotta
voin eldi, kertoo Mika.
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Jarjestosuunnittelijoiden jarjestama ohjelma syksylle 2025

Portaan keskiaukeamalta 16ydéat kaikki Lihastautiliiton jidrjestosuunnittelijoiden jarjestamét
tilaisuudet alueellisesti jaoteltuina. Laimpimasti tervetuloa kaikkiin tilaisuuksiin!

Muistathan laittaa tapahtumatiedotteen talteen seké ilmoittautua tilaisuuksiin. Tutustu tilaisuuksiin myds
Lihastautiliiton verkkosivuilla - samalla voit varmistaa, ettei tapahtumaa ole siirretty tai peruttu. Lihastautiliiton
tapahtumat on tarkoitettu kaikille lihastautia sairastaville ja heiddn ldheisilleen asuinpaikasta riippumatta.

Varsinais-Suomen, Satakunnan, Pirkanmaan, Keski-Suomen,
Pohjanmaan, Keski-Pohjanmaan ja Eteld-Pohjanmaan maakun-
tien alueilla syksylld 2025. Tapahtumat ovat paédasiassa lasna-

olotapahtumia, mutta tapahtumia voi seurata myoés verkon vali-

tyksella Teamsissa. Poikkeukset mainitaan kunkin tapahtuman
yhteydessa.

Mikéli tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu
kaikkien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuil-
lamme jaettavan Lyyti-linkin https://www.lyyti.in/Syksy2025_Vaa-

sa kautta tai Lihastautiliiton jarjestésuunnittelija Marjo Luomaselle:

040 754 9716 tai marjo.luomanen@lihastautiliitto.fi. Ilmoitathan sa-
malla myos allergiat ja ruokarajoitteet.

Edunvalvontavaltuutus ja testamentti

To 25.9. klo 16.30-18.30

* VAASA, Jarjestokeskus, kokoushuone Vartti, os. Korsholmanpuis-
tikko 44, 2. krs

* Luennoitsijana Lakeuden Osuuspankin lakiasiaintuntija Sari
Syrjaméki

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua Teamsin kautta

* Ilmoittaudu pe 19.9. mennessa

Kuntoutus

Ti 23.9. klo 17-18.30

* TURKU, Lounais-Suomen lihastautiyhdistys, os. Itdinen Pitkékatu 68

* Mika on kuntoutussuunnitelma ja mité se sisdltda? Misté ja miten
voi hakea fysioterapiaa?

* Mitd hakemuksessa tulisi lukea? Mita liitteitd hakemuksiin tarvi-
taan?

* Luennoitsijana Lihastautiliiton kuntoutusasiantuntija Susanna
Ryynédnen

* Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua

* Mahdollisuus osallistua Teamsin kautta

* IImoittaudu pe 19.9. mennessi

Kuntoutusohjaajan palvelut Pirkanmaalla

Ti 16.9. klo 14-16

* TAMPERE, Koilliskeskuksen kirjasto, os. Liikekatu 3

* Kuntoutusohjaaja Sara Koskinen tulee kertomaan kuntoutusoh-
jaajan palveluista Pirkanmaalla

» Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

* Tilaisuus on vain ldsnéolotilaisuus

* Ilmoittaudu ma 8.9. mennessa

Lihassairaan arjen hyvinvointi

Ma 15.9. klo 13.30-15.30

. ]YVASKYLA, Kansalaistoiminnankeskus Matara, kokoustila Hilla,
0s. Matarankatu 6 A 1

* Luennoitsijana Lihastautiliiton fysioterapeutti Emma Velling

 Tilaisuus on maksuton

* Mahdollisuus osallistua Teamsin kautta

e Ilmoittaudu ma 8.9. mennessa
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Kokonaisvaltainen hyvinvointi
Ti 14.10. klo 15.00-17.00

KOKKOLA, Yhteisoklubi Silta, os. Ryovérinkarintie 1 Kokkola
Luennoitsijana Lihastautiliiton lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen
Aiheina uni ja lepo, ravitsemus sekd muita hyvinvointiin vaikut-
tavia tekijoita

Pohditaan, miten voi itse edistdd omaa hyvinvointiaan sairaudes-
ta huolimatta

Tilaisuus on maksuton ja sisdltia tarjoilua

Mahdollisuus osallistua Teamsin kautta

Imoittaudu ti 7.10. mennessa

Pohjois-Karjalan, Eteld-Savon, Eteld-Karjalan, Kymenlaakson, Pai-
jat-Hameen, Kanta-Hameen sekd Uudenmaan maakuntien tapahtu-
mat syksylla 2025. Tapahtumat ovat padasiassa lasndolotapahtumia,
mutta tapahtumia voi seurata myos verkon valitykselld Teamsissa.
Poikkeukset mainitaan kunkin tapahtuman yhteydessa.

Mikaéli tapahtumaan vaaditaan ilmoittautuminen, se tapahtuu kaik-
kien ilmoittautumisten kohdalla ensisijaisesti verkkosivuillamme
jaettavan Lyyti-linkin https://www.lyyti.in/Syksy2025_Lappeenran-
ta kautta tai Lihastautiliiton jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidiselle:
050 599 2472 tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi. ilmoitathan sa-
malla myds allergiat ja ruokarajoitteet.

Sekunnit ennen kaatumista- kirjailijavierailu
Ma 1.9. klo 17.00-19.00

HELSINKI, Vain6 Auerinkatu 10, Uudenmaan Lihastautiyhdistyk-
sen toimisto

Myastenia gravista sairastava Hannele Cantell (kirjailija, kansa-
laisvaikuttaja, dosentti ja opettajainkouluttaja) on kirjoittanut
kirjan Sekunnit ennen kaatumista. Kirja kuvaa sairastumista ja
vammautumista sekd elamanmuutokseen liittyvia tunteita ja
esiin tulee my0s laheisen merkitys, kun elama muuttuu.
Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

Tilaisuus jarjestetddn yhteistyossd Uudenmaan Lihastautiyhdis-
tyksen kanssa

Etdosallistumismahdollisuus

Imoittaudu ke 27.8. mennessa

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus ALS/FALS/ ja
motoneuronitautia sairastaville seka Laheisille
To 4.9 klo 13.00-15.00

LAPPEENRANTA, Loma-ja kokoushotelli Marjola, Mikonsaarentie 15
Tilaisuus on maksuton ja sisdltda tarjoilua

Lasndolotilaisuus

IImoittaudu ma 25.8. mennessa

Retki Himmaauteensuolle
Pe 5.9. klo 13.00-16.00

LAPPEENRANTA, Vanha Viipurintie 641



* 8 km Lappeenrannasta ja VT6:1ta eteldén Vainikkalaan menevaa
tietd (390) VT6:1ta noin 6 km, oikealle viitta "Himmaauteensuo
P-paikka”. Polku ladhtee P-paikalta. Laavulle kulkee erikseen suo-
aluetta mukaillen esteetdn reitti.

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

» Tilaisuus jarjestetddn yhteistyossa Kaakkois-Suomen lihastauti-
yhdistyksen kanssa

» Lasnéolotilaisuus

 Ilmoittaudu to 28.8. mennessé

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus ALS/FALS/ ja
motoneuronitautia sairastaville seki Laheisille

To 11.9. klo 15.00-17.00

* HOLLOLA, Lounasravintola HUILI, Terveystie 25

* Tilaisuus on maksuton ja siséltda tarjoilua

» Lasndolotilaisuus

e Ilmoittaudu ma 1.9. mennessa

Kokonaisvaltainen hyvinvointi

Ti 16.9. klo 13.00-15.00

* KOUVOLA, Porukkatalo, Savonkatu 23

* Luennoitsijana Lihastautiliiton lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen

+ Aiheina uni ja lepo, ravitsemus sekd muita hyvinvointiin vaikut-
tavia tekijoita

* Pohditaan miten voi itse edistdd omaa hyvinvointiaan sairaudes-

ta huolimatta

Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille

Tilaisuus jarjestetddn yhteistydssa Kymenlaakson lihastautiyh-

distyksen kanssa

» Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

+ Etdosallistumismadollisuus

* Ilmoittaudu to 18.9. mennessé

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus ALS/FALS ja

motoneuronitautia sairastaville seki Laheisille

Ke 17.9. klo 13.00-15.00

* MIKKELI Kuntoutustutkimusyksikkd, kokoustila Vellamo, kes-
kussairaala

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua

» Lasndolotilaisuus

e Ilmoittaudu ma 8.9. mennessa

Asiantuntija/Vertaistuellinen tilaisuus ALS/FALS/PLS/ ja

motoneuronitautia sairastaville seka ldaheisille

To 18.9. klo 13.00-15.00

« HAMEENLINNA, Parantolankatu 6, K-HKS Rakennus C, 1aakin-
nillisen kuntoutuksen kokoustila

* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa tarjoilua

» Lasndolotilaisuus

e Ilmoittaudu ma 8.9. mennessa

Miten kuntoutan itsedni?

To 25.9. klo 13.00-15.00

* MIKKELI, Sodan ja Rauhan Muisti, Ristimdenkatu 4

* Luennoitsijana fysioterapeutit Jaana Kuokkanen ja Kirsi Linnala,
Coronaria Mikkeli
- Miten voin toteuttaa omatoimista kuntoutumista
- Liikunnan, levon ja palautumisen merkitys

* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa tarjoilua

* Lasndolotilaisuus

* Ilmoittaudu ma 15.9. mennessa

Suomen Seniorihoiva esittaytyy

Ti 30.9 klo 13.00-15.00

+ HAMEENLINNA, Matti Alangonkatu 1, Eteld-Hameen Invalidien
toimisto

Luennoitsijana Sampsa Voutilainen

- Yritys tukee senioreiden ja liikuntarajoitteisten kotona asumista
- He tarjoavat laadukkaita avustus, -seuranpito ja kotihoitopalve-
luita sekd maksutonta etdhoitoa

- Toiminnan avainsanoja ovat inhimillisyys, arvokkuus, eettisyys
ja luotettavuus

* Tilaisuus on maksuton ja siséltdé tarjoilua

Tilaisuus jdrjestetddn yhteistyossé Eteld-Hadmeen lihastautiyhdis-
tyksen kanssa

Lasnéolotilaisuus

Imoittaudu ma 22.9. mennessa

Arjen aivoterveys ja mindfulness
Ke 1.10. klo 13.00-15.030
* JOENSUU, Joensuun seutukirjasto, kokoustila MUIKKU, Koskikatu 25
* Luennoitsijana tydénohjaaja, aivoterveysosaaja ja mindfullness-
ohjaaja Tuula Hallikainen
- Mité voidaan tehdd arjen aivoterveyden hyvéksi
- Ravinto, liikunta ja uni
- Lopuksi rentoutustuokio
 Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja ldheisille
¢ Tilaisuus jarjestetddn Itd-Suomen lihastautiyhdistyksen kanssa
* Tilaisuus on maksuton ja siséltdéa tarjoilua
» Lasnéolotilaisuus
 Ilmoittaudu ma 22.9. mennessé

Jarjestosuunnittelijoiden yhteistilaisuudet

Kaikkiin alla mainittuihin yhteisluentoihin ilmoittaudutaan
linkista osoitteessa https://www.lyyti.in/Syksyn2025Yhteis-
luennot. Lisatietoja yhteistilaisuuksista saat jarjestopdallik-

ko Elina Soinilta: 044 038 6614 tai elina.soini@lihastautiliitto.fi.
Mahdollisista yhdistysten jarjestamista yhteiskatselutilaisuuk-
sista loytyy lisdtietoa ilmoittautumislinkistd seka verkkosivu-
jen tapahtumakalenterista.

Voiko onnellisuutta opetella?

Ke 24.9. klo 17.30-19.00. Teams,

* Luennoitsijana Emppa-tyontekija Pirkko Justander Sininauhaliitolla

* Sininauhaliiton Esteeton tyd EMPPA on tarkoitettu kaikille eri
tavoin vammaisille ja pitkdaikaissairaille henkildille, joilla on
mielen hyvinvointiin liittyvid kysymyksia

* https://www.facebook.com/sininauhaliitonemppa

 Ilmoittaudu ke 17.9. mennessa

Keskustelua ihonhoidosta

-vertaistuellinen verkkotapaaminen

Ti 7.10. klo 17.30-19.30, Teams

* Onko lihassairautesi tuonut mukanaan ihon hoitoon liittyvia yllatyk-
sid, kysymyksia tai haasteita? Vertaistuellista keskustelua ja kokemus-
ten jakamista ihon hoitoon liittyen, aiheesta, josta usein vaietaan.

» Voit ldhettdad myos ennakkoon aiheeseen liittyvia, itsellesi tarkeita
ihon hoitoon liittyvid pohdintoja, teemoja tai asioita, joihin kaipaat
tukea: marjo.luomanen@lihastautiliitto.fi

» Vetdjdna vertaistukihenkil¢ Elisa Jokinen

* IImoittaudu ti 30.9. mennessa

Yksindisyyden ddrella

Ti 28.10. klo 17.30-19.00. Teams

* Luennoitsijana Emppa-tyontekija Pirkko Justander Sininauhaliitolla

* Sininauhaliiton Esteetén tyd EMPPA on tarkoitettu kaikille eri
tavoin vammaisille ja pitkdaikaissairaille henkildille, joilla on
mielen hyvinvointiin liittyvia kysymyksia

* https://www.facebook.com/sininauhaliitonemppa

* Luento perustuu Yksindisyys-tehtévékirjaan.

* Ilmoittaudu mennessé ti 21.10. mennessa

Tyo ja perhe - tasapainoa erityislapsiperheessa

Ti4.11. klo 17.30-19.30 Teams

* Luennoitsijana asiantuntija/omaishoitaja Pia Lemmetty

* Miten yhdistdd ty6eldmaé ja perhearki, kun lapsella on lihastau-
ti? Luennossa kdasitellddn tydon merkitystd vanhemman hyvinvoin-
nille, erilaisia tukimuotoja ja Pian omia kokemuksia erityislapsen
vanhempana. Kuinka ty0 voi toimia voimavarana ja miten yh-
teiskunnan tarjoamat tuet voivat helpottaa arkea? Tavoitteena on
jakaa kdytannonlaheisid ndkokulmia ja rohkaista muita vanhem-
pia loytdméén tasapaino tyon ja perheen valilla.

* Ilmoittaudu ti 28.10. mennessa

Jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidisen hoitama Kysy liikunnasta -palvelu

vastaa lihastautia sairastavien liikuntaan liittyviin kysymyksiin. Palve-

lun puhelinaika on kerran kuussa perjantaisin numerossa 050 599 2472.

Syyskaudella Kysy liikunnasta -palvelu vastaa puheluihin seuraavina
péaivina:

19.9. klo 13.00-15.00

17.10. klo 13.00-15.00

7.11. klo 13.00-15.00
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Oma elama

Eeron ensimm

Teksti Janne Ansaharju * Kuva Anne Saario

kouluvuosi

Ekaluokan alku jannittdd monia perheitd — varsinkin silloin, kun koulun aloittaa
erityista tukea tarvitseva lapsi. Duchennen lihasdystrofiaa sairastavan Eeron
vanhemmat pohtivat ennen koulun alkua, miten koulun henkilékunta ja muut
oppilaat suhtautuisivat Eeron erityisyyteen.

— Tottakai se jannitti. Than kaikkia lap-
sia ja vanhempia jannittdd, mutta tie-
tysti siind oli nyt oma twistinsd, minka
tdma sairaus toi. Jo ennen koulun al-
kua tiedettiin, ettei Eero parjaa yksin
aamulla eika iltapaivélld, vaan tarvit-
see kdytannossa aikuista siihen, ker-
too Eeron isd Tero Luoma.

Eeron siirtyesséa esikoulusta kou-
luun, vanhemmat olivat yhteydessa
kouluun jo helmikuussa. Pian yhtey-
denoton jalkeen jarjestettiin moniam-
matillinen palaveri, johon vanhem-
pien liséksi osallistuivat rehtori, kou-
lun terveydenhoitaja, kunnan kasvun
ja oppimisen tuen erityisasiantuntija
ja yhdyshenkil6 vammaispalveluista
Léansi-Uudenmaan hyvinvointialueel-
ta. Mukana oli myds HUS:in kuntou-
tusohjaaja, joka katsasti samalla kayn-
nilld koulun tilat esteettémyyden kan-
nalta. Ideana oli antaa koululle tietoa
Eerosta, hidnen sairaudestaan ja sen
vaikutuksista.

Vanhemmilla oli paljon kysytta-
vaa esimerkiksi oikeudesta avustajaan
ja koulukyyteihin, ja ndita asioita lah-
dettiin selvittelemaan. Tamé palaveri
koettiin hyvana starttina.

Liitosta infoa
henkilokunnalle

Vanhemmat olivat myds yhteydes-
sd Lihastautiliittoon. Liiton asian-
tuntija Liisa-Maija Verainen ja Tero-
isa kavivat tapaamassa koulun koko
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henkil6kuntaa syksylld ennen ensim-
maistd koulupdivaa. Liisa-Maija kertoi
lihassairauksista ja niiden huomioimi-
sesta koulumaailmassa.

— Opettajat olivat ensimmaises-
sé yhteisessd palaverissa koululla. So-
vimme, ettd Liisa-Maija ja miné tulem-
me esittdytymadn, jotta koko henkil6-
kunta saa saman tiedon.

Koulun alkuun liittyi paljon kay-
tannon jarjestelyja. Tero oli kaksi viik-
koa lomalla koulun alussa. Koulupéi-
vaa lyhennettiin aluksi niin, ettei Eero
mennyt iltapdivikerhoon, vaan hinet
haettiin heti koulun jalkeen.

Eeron oppimiskyky on helpottanut
koulun aloitusta. Eero oppi lukemaan
jo 3-vuotiaana, ja on my0s matemaat-
tisesti ja musikaalisesti lahjakas. Kou-
lu ei ole tuottanut hanelle ylimaarais-
td kuormitusta oppimisen osalta. Kou-
lunkdynti on Eerolle lahinna fyysises-
ti raskasta.

Haasteita ja ratkaisuja
avustajatilanteessa

Eeron ensimmaiset viikot ja kuukau-

detkin menivat “kuherruskuukauden”

merkeissd, ja Eerosta oli jAnnda men-

nd kouluun. Pikkuhiljaa koulusta alkoi

kantautua viesteja Eeron kaytokses-

téd avustajaa kohtaan, kun avustaja toi

esille, ettd heilld on konflikteja.
Vanhemmat miettivat, mika voi-

si Eeroa arsyttaa ja pohtivat, voi-

siko uusi tilanne vain tuottaa

dlien

hankaluuksia. Tilanne oli molemmille
uusi - my6s avustajalle, joka oli ensim-
maisessd avustustehtdvassddn. Asiaa
puitiin rehtorinkin kanssa, kun vaike-
udet alkoivat haitata koulunkdyntia.

— Tilanne oikeastaan raukesi niin,
ettd kevdittalvella avustaja oli saanut
oman alansa t6itd ja irtisanoutunut.
Sitten eteen tuli uuden avustajan et-
sintd, mutta uusi avustaja loytyi on-
neksi varsin pian.

Eeron avustajaksi tuli kevétluku-
kaudeksi opettajaksi opiskeleva nuori
henkil6, jonka kanssa kaikki on suju-
nut ilman ongelmia.

Liikkumisen apuvilineet
koulussa

Koulun arjessa on tdytynyt huomioi-
da turvallisuusndkdkulmia. Muut lap-
set saattavat olla fyysisesti rajuja lei-
keissddn, mika voi aiheuttaa kaatu-
misia. Opettajat ja henkilokunta ovat
kuitenkin hoitaneet ndma tilanteet
hienosti.

Koululla Eerolla on kaytdssa neli-
pyordinen sdhkdomopo, jota han kayt-
taa tarvittaessa esimerkiksi retkilla,
liikuntatunneilla ulkona, pidemmil-

14 vélitunneilla ja koulumatkojen har-
joittelussa. Sdhkémopo tuo Eerolle va-
pautta liikkua itsendisesti. Hanelld on
myos varalla manuaalinen pyoratuoli,
mutta sitd ei ole juuri tarvittu, koska
Eero pystyy liikuttamaan sitd vain ta-
saisella lattialla.



Eero itse pelkéasi, miten muut lapset suhtautuvat mo-
poon. Pelko oli turha, koska sithen suhtauduttiin positiivi-
sella kiinnostuksella.

- Jossain vaiheessa tietysti tulee se pyoratuoli, mut-
ta tdima on ollut jonkinlainen valivaihe. Mopoon on aika
helppo nousta, siitd on helppo nousta pois ja sitd on help-
po kuljettaa.

Onnistunut vuorovaikutus
kodin ja koulun valilla

Yhteistyo kodin ja koulun vililla on sujunut pddasias-

sa erittdin hyvin. Vanhemmat ovat olleet itse aktiivisia

ja kannustaneet opettajaa olemaan yhteydessa ja kysy-
maan rohkeasti, jos tarvetta ilmenee. Vuoropuhelu on ol-
lut luontevaa, ja vanhemmat kokevat tulleensa kuulluik-
si. Koulun henkilékunta otti asiantuntijatiedon hyvin vas-
taan, ja heilld on ollut valmiutta omaksua asioita ja toimia
sen mukaan.

Eeron opettaja on jo kokenut ja Eero pitdd hianesta. Te-
ro-isdn mukaan tdma on auttanut tilannetta. Vaikka perhe
on muuttamassa, Eeron koulu sdilyy onneksi samana. Van-
hemmat pitivét sitd tdrkean, silld he ovat ndhneet paljon
vaivaa saadakseen arjen toimimaan ja koulun henkildkun-
ta on oppinut tuntemaan Eeron tavat ja rytmit.

Vanhempien vinkit

Vanhemmat suosittelevat olemaan yhteydessd kouluun hy-
vissd ajoin ja jarjestimdan moniammatillisen palaverin.
Tama ja sujuva yhteisty6 koko henkilokunnan kanssa ovat
tukeneet Eeron koulun aloitusta.

Opettajan pyynndsta Tero kirjoitti koulua varten tii-
vistetyn ohjeen lihastautia sairastavan oppilaan huomi-
oimiseksi. Ohjeen on tarkoitus kuvata sijaiselle, millaisia
ominaispiirteitd ja vaikutuksia Duchennen lihasdystro-
fialla on Eeron kohdalla. Siind kuvataan erilaisia kou-
luarjen tilanteita, joihin taytyy kiinnittad erityista huo-
miota: siirtymiset, kouluruokailut, valitunnit, tavaroiden
nostamiset, WC:ssad kaynti, apuvdlineet ja koululiikun-
ta. Kahden A4-kokoisen sivun tiivistelméssd on myds lu-
ettelo sivustoista ja toimijoista, joilta saa lisdtietoa néi-
hin asioihin.

Tero mainitsee, ettd he ovat linkanneet Lihastautiliiton
oppaita suoraan opettajille. Ainakin ”Lihastautia sairastava
lapsi koulussa” ja ”Kaikki kentille ja saleihin!” -oppaat ovat
olleet kaytossa.

Hyvat kokemukset tuovat
luottamusta tulevaan

Tero toteaa, ettd he elavéit pdiva kerrallaan. He eivit suun-
nittele tulevaisuutta pitkalle, silld sairauden eteneminen te-
kee kaikesta epdvarmaa.

Kysyttédessa toiveista koulun, avustajien tai muiden toi-
mijoiden osalta, Tero toivoo, etteivat avustajat vaihtuisi

Tero suosittelee olemaan yhteydessa kouluun hyvissa ajoin ja jarjes-
tamaan moniammatillisen palaverin.

liikaa. Han kuitenkin myontéd, ettd tdhan on hyvin vaikea
vaikuttaa, koska ihmiset vaihtavat tyopaikkaa.

Hyvéan alun ansiosta Tero-isé on tulevaisuuden suhteen
luottavaisin mielin.
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Teksti Janne Ansaharju « Matkakuvat Elina Makikunnaksen kotialbumi

Rohkeasti reissuun

Ulkomailla opiskelu onnistuu
hyvalla suunnittelulla

Ulkomailla opiskelu voi herdttdd monenlaisia tunteita — innostusta, jannitysta ja epavarmuutta.
Lihastautia sairastavalle matkalle lahteminen voi tuntua erityisen haastavalta, kun huomioon
otettavia asioita on paljon: esteettomyys, avustajajarjestelyt, majoitusratkaisut ja arjen sujuvuus
uudessa ymparistossa. Samalla mahdollisuus oppia uutta, kohdata ihmisié ja saada ainutlaatuisia
kokemuksia tekee ajatuksesta houkuttelevan.

Monet ulkomailla opiskeluun liittyvét
haasteet voi ratkaista huolellisella val-
mistautumisella. Elina Médkikunnas
jakoi Lihastautiliiton opiskeluwebi-
naarissa vinkkejé, joita han on kerdn-
nyt omien matkojensa ja kokemuk-
siensa pohjalta.

Webinaarissa Elina kertoi, miten
hén 1ahti ensin hieman epédrdiden Pa-
riisiin lukion ranskanryhmaén kans-
sa ja osallistui myohemmin Osloon
suuntautuvalle Helsingin yliopiston
jarjestamalle viiden paivan opinto-
matkalle. Elina osallistui my6s Nord-
kurs-ohjelmaan, joka oli neljin viikon

intensiivinen minivaihto Géteborgis-
sa. Se tarjosi mahdollisuuden syven-
tya ruotsin kieleen ja kulttuuriin ai-
dossa ympdristossa. Neljan viikon mit-
tainen vaihto Belgian Liegessa kesdl-
14 2017 puolestaan oli osa Elinan rans-
kan kielen opintoja.

Matkustamistakin
voi harjoitella

Lyhempi matka Suomessa, esimerkik-
si vanhemman tai tulevalle ulkomaan-
matkalle ldhtevan avustajan kans-

sa, voi toimia hyvana testind tulevalle

Italian reissulla Elinalla oli mukana sama luottoavustaja kuin aikoinaan opintomatkoilla
Goteborgissa ja Liegessa.
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ulkomaanmatkalle. Téllainen harjoi-
tus auttaa tunnistamaan, mitd kaytan-
non haasteita matkoilla voi kohdata ja
miten ne voidaan ratkaista.

Harjoittelumatka lisaé itseluotta-
musta ja vihentaa jannitysta. Koke-
muksen my6td matkustaminen alkaa
tuntua sujuvammalta.

Huolellinen suunnittelu

Aloita suunnittelu hyvissé ajoin. Sel-
vitd esteettdmyyteen, majoitukseen ja
matkareitteihin liittyvét yksityiskoh-
dat ennakkoon.

Ole yhteydesséd opintomatkan jar-
jestdjadn tai opettajaan ja keskuste-
le erityistarpeista avoimesti. Painota,
ettd niista ei tule tehdd numeroa, mut-
ta ne on huomioitava kdytdnnoén jar-
jestelyissa. Opettajan tai muun jar-
jestdjan on syyta jattaa korostamat-
ta muille matkalaisille, jos yhden mat-
kalaisen erityistarpeiden vuoksi kay-
tetdan tiettya kulkuneuvoa toisen si-
jaan tai joudutaan jattdmaan jokin
matkakohde véliin. Hienotunteisuu-
della valtetaan kiusalliset tilanteet,
joissa syyllistetdan erityisjdrjestelyita
tarvitsevaa.

Ota yhteyttd ihmisiin, joilla on ko-
kemusta vastaavista tilanteista, esi-
merkiksi muihin erityistarpeita omaa-
viin matkailijoihin tai oppilaitoksen
yhdyshenkil6on.

Ole yhteydessd kunnan vammais-
palveluihin hyvissa ajoin. Selkeésti pe-
rusteltu hakemus, jossa korostetaan
matkan merkitysta opintojen etene-
misen kannalta, voi lisdtd mahdolli-
suuksia saada tukea matkakuluihin ja
avustajien jarjestelyihin.



Miten Lihastautiliitto voi tukea?

Lihastautiliitto tarjoaa monipuolista apua ja neuvontaa opin-
tomatkaa suunnitteleville:

* Opiskeluneuvonta: Koulu- ja opiskeluasiantuntija Liisa-
Maija Verainen auttaa kaikissa opiskeluun liittyvissa asi-
oissa. Hanella on hyvat verkostot, jos tarvitaan kansainva-
listd osaamista.

* Suositukset: Lihastautiliitto voi kirjoittaa suosituksia sti-
pendihakemuksia varten.

e Osallistuminen palavereihin: Tarvittaessa Lihastautilii-
ton edustaja voi osallistua koulussa tai oppilaitoksessa
jarjestettaviin suunnittelupalavereihin.

Elina napolilaisella piazzalla pizzalla.

Sopivan avustajan valinta

Avustajan valinta voi olla haastavaa, ja paatoksella on suu-
ri vaikutus matkan onnistumiseen. Erityisesti pitkilla mat-
koilla on tdrkeda, ettd avustaja on luotettava ja valmis so-
peutumaan matkustajan tarpeisiin. Ensimmaiselle matkal-
le voi olla hyvéa ottaa mukaan avustajan liséksi toinen tuki-
henkil6, esimerkiksi perheenjdsen. Tama tuo varmuutta ja
helpottaa tilannetta, jos avustaja tarvitsee tauon.

Perheenjdsen voi olla hyva vaihtoehto, mutta roolit
saattavat hdmartya. Tama voi vaikuttaa itsendisyyden tun-
teeseen ja sosiaaliseen kanssakdymiseen opiskelukaverei-
den kanssa. Sopikaa etukéteen selkeistd toimintatavoista ja
pyri esimerkiksi majoittumaan opiskelukavereiden kanssa.

Jos perheenjdsenen mukaan ottaminen ei tunnu hyvalta
vaihtoehdolta ja oman arkiavustajan kanssa matkalle 1dh-
teminenkin jostain syysta epdilyttdd, harkitse entisid avus-
tajia, vapaa-ajan avustajia tai muita luotettavia henkil6ita.
Valinta kannattaa tehda huolella ja huomioida henkiloke-
miat ja aikataulut.

* Kontaktiverkosto: Voitte saada yhteyden henkil6ihin,
jotka ovat aiemmin olleet samassa tilanteessa. Heidan ko-
kemuksensa ja vinkkinsa voivat olla arvokas apu.

Tukea opintomatkalle Iahtemiseen on tarjolla seka taloudel-
lisesti etta kaytannon jarjestelyjen osalta. Muista hyédyntaa
oppilaitosten, jarjestdjen ja vaihto-organisaatioiden tarjo-
ama apu. Lihastautiliiton neuvontapalvelut ja verkostot ovat
my0s loistava tukiverkosto matkasuunnitelmien tueksi. Kun
asiat suunnitellaan ajoissa ja yhteisty6ssa, matkan toteutu-
minen on askeleen lahempana!

Avustajat pitkilla matkoilla

Pitkien matkojen avustajajarjestelyt vaativat oman suun-
nittelunsa. Yksi avustaja ei voi ty6ehtojen puitteissa valt-
tamatta hoitaa koko matkan avustusta. Kuukauden tai pi-
demmadn ulkomailla oleskelun aikana jarjestelyt, kuten
avustajien tyovuorot ja paivittdinen tuki, voivat vaatia eri-
tyistd suunnittelua. Avustajien vuorottelujirjestelyjen li-
sdksi on syytd huomioida majoitusratkaisut.

Liittymalla henkilokohtaisten avustajien tydnantajien
liittoon (HETA-liitto) voit hy6dyntéda joustavampia tyoehto-
sopimuksia, jotka mahdollistavat matkalla tarvittavia avus-
tajien tydaikajarjestelyja.

Esteettoman majoituksen loytaminen

Esteeton majoitus voi olla ratkaiseva tekija matkustamisen
onnistumisessa. Ulkomailla esteettémyyden méaéaritelmat ja
kaytannot vaihtelevat, mika voi tehda sopivan majoituksen
loytdmisestd haastavaa.

Kerro erityistarpeista yksityiskohtaisesti yhteistyota-
hoille, kuten vaihto-organisaatiolle. Tima auttaa heitd 16y-
tdmaan esteettomia majoitusvaihtoehtoja, joita ei valtta-
matta heti tarjota ndkyvasti. Joissakin kaupungeissa, kuten
Goteborgissa, voi olla esimerkiksi tutkijoille tai vieraileville
luennoitsijoille tarkoitettuja asuntoja, joissa puitteet voivat
olla opiskelijasoluja esteettomampia.

Useat stipendit ja apurahat voivat auttaa kattamaan es-
teettdman majoituksen korkeampia kustannuksia. Muista
hakea apurahoja ajoissa ja liittdd hakemukseen tarkat pe-
rustelut esteettomyyden merkityksesta.

Ulkomailla opiskelu vaatii valmistautumista ja uskal-
lusta kohdata epdvarmuutta, mutta se on parhaimmillaan
huikea kokemus ja mahdollisuus oppia uutta.
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Nico jarjestaa
peli-iltoja nuorten
Discord-palvelimella

Hyvia uutisia nuorille! Lihastautiliitto on saanut mukaan lihastautia sairastavan
Nicon vapaaehtoiseksi Lihastautiliiton uudelle nuorten Discord-palvelimelle.
Hén vetdd mm. peli-iltoja ja on muutenkin tarvittaessa nuorten tukena ja keskustelukaverina.

Linkin nuorten Discordiin voi pyytaa
Nicolta Discord-nimelld OfficialNorth-
Wind tai liiton ty6eldméasiantuntijan
sijaiselta Janne Ansaharjulta Discord-
nimelld janneansaharju. Lisdtietoja
Discord-palvelimesta voi kysyé Jannel-
ta myds sdhkdpostitse osoitteella jan-
ne.ansaharju@lihastautiliitto.fi.

Nico esittaytyy:

”Olen Nico van der Ende, nuoriso-oh-
jaaja Turusta. Minulla on todettu Li-
hasdystrofia FSHD vuonna 2001. Olin
tuolloin noin 10-vuotias. Silloin sai-
raus ei vield vaikuttanut minun el&-
maéani kovinkaan paljoa. Koulussa
olin se, joka kdvelee jonon hannilla,
koska en ollut yhtd nopea kuin muut.
Minua kiusattiin, koska olin erilainen.

Opiskelin ensimméisend ammat-
tina puusepén tutkinnon. Siita ei sit-
ten mitdédn tullut; “tulipahan suoritet-
tua”. Vuonna 2012 pidin vélivuoden
ja hankin ty6kokemusta nuorisoalal-
ta. Silloin sairauteni otti ensimmaisen
ison askeleen. Menetin juoksukykyni
kokonaan ja kdsistani 1ahti suurin osa
lihaksista.

Vuonna 2013 1dhdin opiskelemaan
nuoriso-ohjaajaksi, mika ensimmaista
kertaa tuntui omalta alalta. Opiskelu-
kaverit olivat mukavia, minua ei kiu-
sattu tai syrjitty. Valmistuin 2016 ke-
vaalla, jonka jalkeen olen kerdnnyt
osaamista nuorisoalalla niin koulu-
avustajana kuin nuoriso-ohjaajana.
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Vuonna 2022 muutimme padkau-
punkiseudulta Turkuun, ja sain t6itéa
vastuuohjaajana Kaarinan kaupungil-
ta, jossa toimin kaksi vuotta Piikkion
alueen vastaavana ohjaajana.

Ty6maailmassa sairauteni toi jon-
kin verran vaikeuksia, esimerkik-
si painavia asioita en pystynyt kanta-
maan, portaat olivat haastavia ja ta-
sapainon kanssa oli haasteita. Saatoin
kaatua, kun horjahdin ja milloin mis-
sdkin loukkasin itseni.

Olen tottunut kaatumaan. Vaikein-
ta siind on se, etten péase itse ylos
maasta, vaan tarvitsen siihen jonkun
apua. Ihmiset eivat uskalla tulla ky-
symaan, tarvitsenko apua, ja vaikka
itse sitd pyydéan, niin apua on hankala
saada. Juuri talla viikolla satuin kaa-
tumaan, ja sen sijaan, ettd ohikulkijat
olisivat auttaneet, he eivat pyynnosta
huolimatta tulleet auttamaan. Onnek-
si naapuri soitti minulle apua ja péa-
sin takaisin kotiin.

Nyt vahdn vanhempana se mita
sairaudestani olen oppinut, on se, et-
ten ole erilainen. En ole kummajai-
nen, vaan olen mind ja paras versio it-
sestdni ja aion elda sen mukaisesti.

Discordissa olen koulutettu, tur-
vallinen pelikaveri, juttukaveri tai

vertaistuki. Olen ollut vapaaehtoisena
Pelikaverit ry:114, jossa toimimme eri
puolilta Suomea nuorille tasavertaisi-
na pelikavereina ja vedimme peli-ilto-
ja seka -turnauksia. Ideana oli olla tur-
vallinen aikuinen nuorille, jotta kai-
killa olisi pelikavereita. Siitd on myos

kyse Lihastautiliiton Discordissa: siel-
14 olemme kaikki tasavertaisia ja jo-
kaista kunnioitetaan yksilona. Itse toi-
min peli-iltojen vetdjand, milloin min-
kékin pelin darelld ja luvassa on ren-
toa pelaamista ja rentoja keskustelui-
ta. Ndhdaan Discordissa!”

Lihastautien tietoisuuspaiva 2.9.

Lihastautien tietoisuuspaivaa vietetaan taas 2.9. Tana vuonna tietoisuut-
ta nostatetaan ajankohtaisilla asioilla, ja kampanjoimme myds somessa.
Kalenteriin kannattaa merkita jo nyt luento tarkeasta ja ajankohtaisesta
asiasta! Uutta vammaispalvelulakia kasitellaan talla kertaa asumisen tu-

kien nakokulmasta:

Tietoa uudesta vammaispalvelulaista

Lihastautiliitto jarjestaa kolmannen tilaisuuden, jossa kaydaan lapi uu-
den vammaispalvelulain sisaltéa. Laki tuli voimaan 1.1.2025, mutta

muuttuiko mikaan?

Talla kertaa aiheena ovat vammaispalvelujen asumisen tuet: Asumisen
tuki, Lapsen asumisen tuki seka Esteettdman asumisen tuki. Kyseessa
ovat aikaisemman lain asunnonmuutostéiden ja palveluasumisen saan-
nokset. Lapsen asumisen tuki on uusi saannds, jonka avulla lapsen asu-
minen voidaan jarjestaa kodin ulkopuolelle lastensuojelupaatdksen

sijaan.

Tilaisuus jarjestetaan tiistaina 2.9. klo 17.30-19.30 Microsoft Teamsin va-
lityksella. Luennoitsijana toimii Lihastautiliiton sosiaaliturva-asiantuntija

Katja Voltti. Tilaisuus on kohdennettu lihastautia sairastaville ja laheisille.
Webinaari on maksuton. Ilmoittautuminen luennolle linkin

https://www.lyyti.in/Syksyn2025Yhteisluennot kautta 31.8. mennessa.
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Teksti ja kuva Terhi Rauhala

Potilasjarjestoilla huoli rahoituslinjauksista

Neurologisesti sairailta voi kadota
elintarkea tuki avustusleikkausten takia

Mitd pahimmillaan tapahtuu, jos avustusmuutokset vievat neurologisia sairauksia sairastavilta ja heidan
laheisiltaan palvelut, joita ainoastaan jarjestot heille nyt tuottavat? Kansanedustajat Milla Lahdenpera
(kok.), Aki Linden (sd.), Saku Nikkanen (sd.), Annika Saarikko (kesk.), ja Saara-Sofia Sirén (kok.) seka
Varsinais-Suomen maakuntajohtaja Jyri Arponen keskustelivat aiheesta Liikehairiosairauksien liiton,

Lihastautiliiton ja Neuroliiton kanssa Turussa 5.5.

Hallituksen huhtikuisesta puolivéliriihesta saatiin ikdvia
uutisia uusista 10 miljoonan euron leikkauksista sote-jarjes-
tojen avustuksiin. Avustuksista on jo aiemmin péaatetty lei-
kata talla vaalikaudella kolmannes. Kokonaissupistus nou-
see nyt 140 miljoonaan euroon.

— Me ymmarramme sddstdpaineet, mutta ongelma on se,
ettd jarjestdjen tyo kohdistuu niithin ihmisryhmiin, joihin
kohdistuu jo muutenkin leikkauksia. Edessd on vaarallinen
kierre, totesi puheenvuorossaan toimitusjohtaja Helena Yli-
kyla-Leiva Neuroliitosta.

Erityistd huolta on herattinyt selvitysmies Mika Pyykon
raportin linjaus, jonka mukaan sote-jarjestojen tulee keskit-
tya sairauksien ennaltaehkaisyyn, eivdtka esimerkiksi ty6l-
listymisen tuki tai oikeudellinen apu kuulu niille.

— Edustamamme neurologiset sairaudet eivéat ole ennal-
taehkaistavissa tai parannettavissa. Niihin sairastuneet ih-
miset eivét ole voineet tehdd mitdén estddkseen sairauden
puhkeamisen, Ylikyla-Leiva valaisi.

—Jos linjaus vieddan kaytdntdon, meiddn kohde-
ryhmamme jdisivat todella vadhélle huomiolle ja ilman
tukimahdollisuuksia.

Kyseessa on 110 000 suomalaisen joukko ja lisdk-
si heiddn ldheisensd. Diagnooseista suurin osa on
harvinaissairauksia.

Liikehairiosairauksien liiton toiminnanjohtaja Marianne
Sirkid painotti, ettd jarjestot tuottavat ja yllapitavat valtavaa
maaraa diagnoosikohtaista, ajantasaista tietoa ja tarjoavat
sen ymmarrettdvassd muodossa sidosryhmilleen. Vastaavan
tietoméaéran pyorittdminen julkisessa terveydenhuollossa ei
onnistuisi yhta kustannustehokkaasti, jos ollenkaan.

- Sairauskohtainen potilasjarjestdjen tyo on julkista sek-
toria tdydentavaa tyota, jota kukaan muu ei tee, han sanoi.

— Me kolme jérjestdd saamme yli 5 000 yhteydenottoa
vuosittain ihmisiltd, jotka tarvitsevat ohjausta ja neuvon-
taa muun muassa sairauden kanssa parjaamiseen, sosiaali-
palveluihin tai tydssa jatkamiseen liittyen. Jos meité ei olisi,
minne ndma kaikki yhteydenotot ohjattaisiin? han kysyi.

Lihastautiliiton toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen nos-
ti esiin vaihtoehtoiskustannuksia, joita yhteiskunnalle koitui-
si, jos jarjestojen tekemad, toimintakykyéa tukevaa tyota ei oli-
si. Taloudellinen vertailu on pysayttava: yhden pitkaaikaissai-
raan laitoshoito maksaa 146 000 euroa vuodessa, kun esimer-
kiksi kerran viikossa fysioterapiaan kaytettava kustannus jaa
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alle neljan tuhannen. Tdhan yhdistettyna jarjestdjen antama
tuki vahentaa varmasti jaireammaén hoidon tarvetta.

—Meidén tehtdvamme on pitdd ihmiset toimintakykyisina
ja pois laitoksista — se sdastaa verovaroja, Kuosmanen painotti.

Hén korosti my®0s, ettei jarjestoissa ole nykyiselldan yli-
madradisiad hallinnollisia resursseja. Tehostamista ja to-
dellista sddstoa voitaisiin saada aikaan keventamalla
rahoitusmekanismia.

— On jarjestoja, jotka saavat rahoituksensa monista eri
STEA:n kohdennetuista avustuksista. Naiden hallinnointi
kasvattaa hallinnollisia kuluja. Kustannuksia voidaan keven-
taé rahoitusta yksinkertaistamalla: olisi yksi avustus, joka
haetaan yhdelld hakemuksella ja jonka jarjesto kohdistaa
parhaaksi katsomallaan tavalla. Avustuksen kaytosta tehtai-
siin yksi raportti, Kuosmanen esitti.

Kaikki kolme jarjestojohtajaa esittivat toiveen, etta jarjes-
tojen asiantuntemusta hyodynnettaisiin, jotta toiminnan te-
hostaminen toteutuisi parhaalla mahdollisella tavalla.



Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Lounas painavilla aterimilla

Lihastautiliitto halusi viime vuoden lopulla heratelld lihassairaiden kanssa toimivia seka paattajia
kuntoutuksen ja eritysesti fysioterapian tarkeydesta lihastautia sairastaville - fysioterapia on
monelle lihassairaalle kaytdnnossd ainoa keino yllapitaa toimintakykya. Asia on valitettavan
ajankohtainen nyt, kun fysioterapiaan paasy on huonontunut kaikilla hyvinvointialueilla ja
kuntoutuksen ostopalveluita on vahennetty merkittavasti.

Tapahtuma toteutettiin lounastilaisuutena, jossa havain-
nollistettiin, miltd tuntuu sy6déa, kun heikentyneiden lihas-
voimien takia normaalit arjen asiat kdyvét voimille. Lou-
nas syotiin erikoisvalmisteisilla aterimilla, jotka painoivat
noin puoli kiloa. Aterimet Lihastautiliitto sai lainaksi Thai-
maan SMA-yhdistykseltd, SMA Finlandin ja Roche Oy:n
kautta.

Ruokailun lisdksi Lihastautiliiton toiminnanjohtaja Sari
Kuosmanen avasi tilaisuuden aluksi kuntoutuksen tilannet-
ta ja korosti puheenvuorossaan erityisesti sitd, miten kun-
toutuksen viheneminen heikentda sairaiden ja vammais-
ten henkildiden toimintakyvyn lisédksi heidan osallisuut-
taan yhteiskunnassa. Lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen
piti lyhyen tietoiskun lihastaudeista ja niiden vaikutuk-
sesta toimintakykyyn ja oman arkensa haasteista tilaisuu-
dessa kertoivat liiton kokemustoimijat Jasmin Toropainen,
Sonja Lindholm, Leena Tammioja ja Lassi Murto.

Tilaisuus oli onnistunut, ja viesti meni perille - heti lou-
naan alkuhetkilla kaikille kdvi selvdksi, miten paljon syo-
minen vaati keskittymistd ja miten paljon se vei huomio-
ta ruokailun sosiaalisesta puolesta ja seurustelusta. Toivot-
tavasti se myos jai mieleen ja auttoi avaamaan lihastautia
sairastavan arjen haasteita kdytanndossa!

Thaimaan SMA-yhdistykselta lainaan saadut aterimet painoivat ku-
kin puolisen kiloa.

Turun Sanomien toimittaja Viivi Laakkonen teki aiheesta juttua,
ja totesi etta sosiaalinen tilanne muuttui nopeasti kuormittavaksi,
kun paahuomio siirtyi nautiskelusta ruokailusta selviytymiseen.

iy

Sari Kuosmasen kanssa ajatuksia vaihtanut Varhan aluevaltuutettu
Merja Laine jakoi Lihastautiliiton huolen kuntoutuksen vahenemi-
sesta ja pelkasi, etta palveluiden lyhytnakdinen vahentaminen kos-
tautuu myéhemmin.
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Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Lihastautipaivat kokosi ithmisia yhteen,
liittohallitukseen uusia kasvoja

Lihastautipdivia vietettiin huhtikuun toisena viikonloppuna Turussa Linnasméen opistolla. Pdivien teemana
oli hyvinvointi, ja valtaosa lauantain ohjelmasta keskittyi teeman ymparille. Sunnuntaina ohjelmassa oli
liittokokous, jossa kaytiin lapi sdédntdmédraiset vuosikokousasiat, tehtiin henkilovalintoja hallitukseen,
hyvéaksyttiin vuoden 2024 toimintakertomus ja tilinpdatos seka toimintasuunnitelma vuodelle 2025.

Lihastautipaivét avattiin yhteisella oh-
jelmaosuudella, jonka avasivat toimin-
nanjohtaja Sari Kuosmanen, puheen-
johtaja Veijo Notkola ja Turun kau-
pungin edustajana protokollapaallik-
ko Mika Akkanen. Aamupdivéan yhtei-
sessd ohjelmassa kuultiin lisdksi Heta-
liiton juristin Elisa Weckmanin luento
Uusi vammaispalvelulaki: Henkil6koh-
taisen avun toteuttaminen seka Lihas-
tautiliiton fysioterapeutti Noora Kark-
kéaisen luento kuormituksesta ja palau-
tumisesta seka vireystilan vaihteluista.
Iltapdivan ajaksi osallistujat jakaantui-
vat erilaisiin pienryhmiin omien mie-
lenkiinnon kohteiden mukaan.

Iita Makkonen on
Vuoden Vaikuttaja 2024

Ilan paatteeksi vietettiin iltajuhlaa
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyk-
sen jarjestiman ohjelman merkeis-
sd. [ltajuhlan aluksi palkittiin ensim-
maistd kertaa Lihastautiliiton vuoden
vaikuttaja. Vuoden vaikuttaja voi olla
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kuka tahansa vaikuttavaa toimintaa
toteuttava; vapaaehtoistoimija, yhdis-
tysaktiivi, bloggaaja, vertaistukihen-
kilg, kokemustoimija, somesisaltéjen
tuottaja, tai paljon muutakin.

Arvonimen sai ensimmaista kertaa

vuoden 2024 toiminnasta Iita Makko-
nen Lounais-Suomen Lihastautiyhdis-
tyksestd. Palkinnon perusteissa todet-
tiin, ettd Iita on omalla toiminnallaan
tuonut lihastauteja esiin ja vaikutta-
nut lihastautia sairastavien oikeuksi-
en ja hyvén arjen toteutumiseen. Iita
on jakanut aktiivisesti osaamistaan
myos Lihastautiliiton koulutuksissa
ja tilaisuuksissa uusien vaikuttajien
rohkaisemiseksi.

Ilta jatkui yhteiselld illallisella ja
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen
jarjestimalld iltaohjelmalla, jossa paés-
tiin testaamaan muistia tietovisassa.

Uusia nimia liittohallitukseen

Lihastautipéivien jatkoksi sun-
nuntaina pidettiin Lihastautiliiton

Lihastautiliiton ensimmaiseksi Vuoden Vaikuttajaksi valittu Ilita Makkonen vastaanotti
palkinnon toiminnanjohtaja Sari Kuosmaselta ja jarjestopaallikkd Elina Soinilta.
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Lauantaipdivan ohjelmassa oli tuttuun ta-
paan ensi yhteisluentoja, joiden jalkeen ja-
kauduttiin iltapaivaksi erilaisiin pienryhmiin.

liittokokous, jossa tehtiin henkiléva-
lintoja hallitukseen ja hyvéksyttiin
myo6s vuoden 2024 toimintakertomus
ja kuluvan vuoden toimintasuunnitel-
ma. Toiminnanjohtaja Sari Kuosma-
nen ja puheenjohtaja Veijo Notkola pi-
tivat kokouksessa myds puheenvuo-
rot rahoitusvdheneman vaikutuksista
liiton toimintaan, henkil6kuntaan ja
aluety6hon. Kokouksen puheenjohta-
jana toimi Lihastautiliiton entinen toi-
minnanjohtaja Leena Koikkalainen.

Hallituksessa erovuoroisten jase-
nien tilalle oli ennen kokousta méaara-
ajassa saatu ehdotukset kolmesta ja-
senestd, ja ne hyvaksyttiin. Tarvitta-
va mdaara, kolme varajdsentd saatiin
ja hyvéaksyttiin myos kokouksessa Uu-
denmaan Lihastautiyhdistyksen ri-
veistd, joten ddnestyksilta valtyttiin
talla kertaa kokonaan.

Liittokokouksessa vastattiin myos
liittokokoukselle aiempina vuosina
tulleisiin aloitteisiin lihastautien saa-
misesta pneumokokki- ja vyéruusuro-
kotteiden riskiryhmiin, henkilékohtai-
sen avun saatavuudesta, hallituspoh-
jan uudistamisesta sekd mahdollisuu-
desta liittya yhdistyksen sijasta suo-
raan Lihastautiliittoon.



Liittokokousta luotettavasti luotsannut entinen toiminnanjohtaja
Leena Koikkalainen istahti kokouksen paateeksi yhteiskuvaan
Liisa Rautasen kanssa.

Mahdollisuutta liittyd paikallisyhdistyksen sijasta suo-
raan Lihastautiliiton jaseneksi ei pidetty selvittdmisen kan-
nalta kannattavana, koska sen katsottiin vievdn pohjan ny-
kyiseltd jasenyhdistyspohjaiselta toiminnalta, eika aloitetta
siis edistetd. Rokotusasiassa on jo menty eteenpdin: pneu-
mokokkirokotukseen on otettu kantaa ja sen riskiryhmia
arvioidaan alkuvuonna 2026, vyéruusurokote on jo ollut
arvioitavana. Hallituspohjan uudistamiselle ei ndhty isom-
paa tarvetta, koska asiantuntijdsenten ottaminen on jo ny-
kyisin mahdollista. Perehdytysté ja koulutusta hallitustyos-
kentelyyn jatketaan ja kehitetddn. Henkilokohtaisen avun
saatavuuden osalta ty6ta jatketaan.

Lihastautiliiton uusi hallitus aloitti tyonsa
1.5.2025 seuraavalla kokoonpanolla:

Puheenjohtajisto
Veijo Notkola, puheenjohtaja,
Uudenmaan Lihastautiyhdistys

Harri Kouhia, 1. varapuheenjohtaja,
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys

Raila Riikonen, 2. varapuheenjohtaja,
Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

Varsinaiset jasenet ja heidan
henkilokohtaiset varajasenensa

Seija Nikumaa, Lapin laanin lihastautiyhdistys ry
varajasen Taru Heino, Pohjois-Savon lihastautiyhdistys ry

Pekka Sippo, Kymenlaakson lihastautiyhdistys ry
varajasen Ossi Kaminen, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

Anni Mannelin, OUKALI,
Pohjois-Pohjanmaan ja Kainuun lihastautiyhdistys ry
varajasen Markku Niemeld, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

Kali Kuivalainen, Eteld-Hameen lihastautiyhdistys ry
varajasen Mari Tammelin, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

Hanna Backstrom, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry
varajasen Darun Jaza, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

Jouni Piirala, Kymenlaakson lihastautiyhdistys ry
varajasen Liisa Rautanen, Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry

SALON+
SEURAKUNTA

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

TIM|[SYSTEMS®"

Ammattitaitoista
tilitoimistopalvelua

TJM-Systems Oy on tayden palvelun tilitoimisto. Yrityksemme
on perustettu 1989 ja toimimme Espoossa seka Vantaalla.
Huolehdimme pienyritysten taloushallinnosta joustavalla ja
yksilolliselld otteella. Yritykselldsi on oma, henkildkohtainen
kirjanpitaja, joka vastaa yrityksesi taloushallinnosta ja on kaikissa
tilanteissa kaytettavissasi. Lisaksi kirjanpitajallasi on varahenkils,
joten et jaa yksin lomien tai sairaustapaustenkaan aikana.

Kaikki tilitoimiston palvelut ja enemman

Palveluihimme kuuluvat kirjanpitopalvelut, palkanlaskenta, tilin-
paatokset, veroilmoitukset, reskontrat, yrityksen perustaminen,
raportointi, konsultointi seka budjetointi. Kattavan ja luotettavan
kumppaniverkoston ansiosta kaytossasi ovat myos taitavat
tilintarkastajat. Sahkoisen taloushallinnon hoidamme
Heeros-ohjelmistoailla, jotka mahdollistavat
monipuoliset ja laadukkaat sahkoiset
tilitoimistopalvelut.

Ota yhteyttd

TJM-Systems Oy

Lantinen teollisuuskatu 11,
02920 ESPOO
p. 040 900 1252

Tikkurilantie 68,
01300 VANTAA
p. 044 566 7156

www.tjm-systems.fi

§7] Pro Partner

www.heeros.com

Heeroksen tuoteperhe kattaa kaikki digitaalisen taloushallinnon prosessit
paperilaskun skannauksesta osto- ja myyntilaskujen kasittelyyn ja sdhkéiseen
arkistointiin. Sahkoisyys ja paperittomuus tehostavat tilitoimiston palvelupro-
sessia ja mahdollistavat ohjelmistojen yhteiskdyton asiakkaan kanssa. Heerok-
sen ohjelmistojen helpottamasta yritysarjesta nauttii jo yli gooo organisaatiota.
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Valtakunnallinen
kesapaiva Lappeenrannassa

Aika: la 9.8.2025 klo 12.00-18.00
Loma- ja kokoushotelli Marjola

Lihastautiliitto jarjestaa kesapaivan yhteistydssa
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistyksen kanssa.

Ohjelma

klo 12.00-13.00 Lounas (omakustanteinen)

Kotilounas 16 €/hl6: kaksi alkusalaattia, kotoinen Idmminruoka li-
sdkkeineen ja jdlkiruokakahvit. Maksetaan Marjolan kassalle, varat-
tava etukdteen

klo 13.00-13.15 Tervetuloa!

Lihastautiliiton jdrjestésuunnittelija Sirpa Kdlvidinen ja Kaakkois-
Suomen lihastautiyhdistyksen puheenjohtaja Pia Pulliainen

klo 13.15-13.45 Lappeenrannan oma vaakunamaskotti kertoo
Lappeenrannan Willimiehen taustoista ja mita Willimies nykyi-
sin tekee Lappeenrannan katukuvassa

Willimies Juha Hdrkénen

klo 13.45-14.45 Faskialuento

FysioSaimaa Eteld-Karjala Oy:n fysioterapeutti OMT,

NDT Bobath Annukka Laukkanen

klo 14.45-15.00 Kuppikakkujen koristelua paivakahvia varten
Maire Antinniemi

klo 15.00-15.30 Paivakahvit, Lihastautiliitto tarjoaa

Klo 15.30-16.00 Visailua

Topias Antinniemi

klo 16.00-17.00 Sirpan Muistelot: Sirpa Kalvidinen siirtyy
1.12.2025 oloneuvokseksi 35 vuoden ty6uran jalkeen

klo 17.00-18.00 Makkaranpaistoa, Lihastautiliitto tarjoaa

Majoitus

Marjolan Marjohovista voi varata kahden hengen huoneet
118 €/vrk, sisaltden aamupalan. Majoittuvat vieraat tekevat
varaukset suoraan Marjolaan (Marjola, Mikonsaarentie 15,
Lappeenranta)

Myyntipalvelu ja lisatietoja: myynti@marjola.fi, www.marjola.fi
tai 0400 987 346. Myyntipalvelu avoinna ma-pe klo 9-16.

Ilmoittautumiset
viimeistdan 27.7.2025 mennessa ensisijaisesti linkista
https://www.lyyti.in/Kesapaivat2025Lappeenranta.

Lisatietoja kesdpdivasta antaa jarjestdsuunnittelija Sirpa Kalviai-
nen: 050 599 2472 tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi.
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Valtakunnallinen
kesapaiva sokkomatkan
merkeissa Oulussa

Aika: la 16.8. klo 10.40-17.00
Paikka: 1ahto ja paluu Matkahuolto Oulu

Matka alkaa Oulun Linja-autoaseman tilausajolaiturista
Pohjolan Matkojen bussilla klo 10.40 ja paattyy

n. klo 17.00 samaan paikkaan.

Pyératuolia tai apuvalineita kayttavat henkilot padsevat
bussiin hissilla.

Sokkomatkalle mahtuu 8 pyodratuolia kayttavaa ja

17 istuvaa henkiloa.

Osallistumismaksu 13,50 €/hl6 (kaikilta osallistujilta)
suoritetaan ilmoittautumisen yhteydessa. Hintaan sisaltyy
matka, lounas + kahvit, makupaloja ja moninaisia yllatyksia
seka silmanruokaa.

Sokkomatkan aikataulu:
klo 10.40 Laht6 Oulun Matkahuollon tilausajolaiturista,
Ratakatu 6

klo 11.00 Lounas

klo 12.15 Sokkomatka jatkuu kohteisiin
missa et ehka ole koskaan kaynyt

klo n. 17.00 Paluu Matkahuollon tilausajolaituriin

Ilmoittautuminen ma 28.7. mennessa tasta linkista:
https://www.lyyti.in/Oulunkesapaiva2025

Tervetuloa reissulle!
Lisatietoja matkasta antaa Raija Simila: 040 505 5397 tai
rh.simila@gmail.com

Lihastautiliitto ry


https://www.lyyti.in/Oulunkesapaiva2025
mailto:myynti@marjola.fi
http://www.marjola.fi
https://www.lyyti.in/Kesapaivat2025Lappeenranta
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Hilkka ja Eino Lindstromin rahaston

syksyn haku on kaynnissa

Hilkka ja Eino Lindstrémin rahaston vuoden 2025 apurahojen syksyn haku on auki 29.8.2025 saakka.

Rahasto jakaa apurahoja lihastautia sairastaville opiskelumahdollisuuksia, itsensa kehittamista tai sellaista
jarjesto- ja harrastustoimintaan osallistumista varten, joka edistaa lihassairauksista tiedottamista. Jaettava
summa on 100-500 €/vuosi/henkild ja avustuksen saajan tulee olla Lihastautiliiton paikallisyhdistyksen jasen.

Hakemukset lahetetdadn 29.8.2025 mennessa osoitteeseen:
Lihastautiliitto ry/Liittohallitus, Lantinen Pitkakatu 35, 20100 TURKU.

Hakulomakkeita voi tilata Lihastautiliiton keskustoimistolta, puh. 044 491 5151.
Tiedusteluihin vastaa toiminnanjohtaja Sari Kuosmanen: 044 064 9494 tai sari.kuosmanen®@lihastautiliitto.fi.

Kesaaika Lihastautiliitossa

Lihastautiliiton henkildston lomat on tanakin kesana keskitetty padsaantoisesti heinakuuhun, Lihastautiliiton
fysioterapia 1 ~imii l[api kesan normaalia kevyemmalla miehitykselld. My&s Kysy lihastaudeista -palvelun

puhelinladka ~uvonta ja diagnoosineuvonta lomailevat heinakuussa.

Koko Lihastau  on henkil6kunta toivottaa aurinkoista ja rentouttavaa kesaa!

Webinaari: Tukea koulupolulle, kun lapsella on vamma

Miten vahvistaa osallisuutta ja
yhdenvertaisuutta koulussa?

Tervetuloa maksuttomaan webinaariin, jossa jaetaan kaytannon
vinkkeja ohjaukseen, tukipalveluihin, lasten osallisuuteen ja kouluarjen
saavutettavuuteen liittyen. Tilaisuus sopii erityisesti opettajille, ohjaajille,
oppilashuollon ammattilaisille - myds huoltajat ovat lampimasti
tervetulleita.

Webinaari jarjestetaan verkossa 7.10. klo15.00-16.30 ja ilmoittautumaan
paaset joko CP-liiton verkkosivujen tai oheisen QR-koodin kautta.
IImoittautuminen sulkeutuu 6.10. kello 12.00.

Tule mukaan oppimaan ja keraamaan
talteen ajankohtaiset tarppimme
ammattilaisille! Osallistujat saavat
jalkikateen tallenteen webinaarista.

Webinaari jarjestetaan Lihastautiliiton,
Valteri Oppimiskeskuksen, Tukiliiton
Malike-toiminnan ja CP-liiton yhteistyona.

Transit Custom vm. 2015 aj. 662 tkm
(koneella 330 tkm) siisti 1+8
istuimet pikalukituksella

(osa istuimista kaantomekanismilla).

Carsportin varustelema

- TV/DVD/KARAOKE

- INVENTTERI

- TAHTITAIVAS/LED-VALAISTUS

- INVAHISSI

(myynnissa erikseenkin muualla)
hp. 500 €/alv 25,5 %

HP. 12 700 €/alv 25,5 %
Mika Tuliainen, 050 366 4844, ALAHARMA
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Teksti Hanna Backstrom ¢ Kuva Laura Laasanen

Hyvinvointia vertaistuesta

Meilld Uudenmaan Lihastautiyhdistyksessa tiedetaan, etta
yhdistyksemme toimintaan osallistuminen lisda hyvinvointia.
Tama ei toki yllata, silla onhan yhdistyksellamme vuosikym-
menien kokemus valttikortistaan - vertaistuesta. Pyrimme
tarjoamaan jasenillemme ja muille toiminnastamme kiinnos-
tuneille vertaistukea, tietoa ja erilaista toimintaa ikaan ja toi-
mintakykyyn katsomatta. Toimintaamme voi osallistua paikan
paalla, etana tai ndita yhdistamalla.

Jo vuosien ajan Hyvdn olon illat ovat keranneet ihmisia yh-
teen yhdistyksemme toimistolle Helsinkiin. Naissa illoissa jae-
taan kokemuksia, ajatuksia seka elaman iloja ja suruja. Kah-
vikupposen ja pienen purtavan aarella on hyva keskustella ai-
heesta jos toisesta. Yhdessaololla ja vuorovaikutuksella saa-
daan syntymaan hyvaa oloa - siis hyvinvointial

Mukavasta yhdessaolosta voi meilla nauttia myds etayh-
teyksien aarella. Myos Voimaa musiikista -tilaisuudet ovat tuo-
neet musiikkia ja vertaistukea kotisohville useamman vuoden
ajan. Soitamme lapi osallistujien toivebiiseista tehdyn soitto-
listan ja kuulemme tarinoita kappalevalintojen takana. Biise-
ja kuunnellessa on lupa hengahtaa ja vain nauttia musiikis-
ta - ilman suorittamista. Musiikki herattad mukavia muistoja
jaettavaksi muille osallistujille, ja piristaa kummasti oloa viela
seuraavana paivanakin.

Lihastaudit ovat kaikki harvinaisia sairauksia, jolloin mui-
ta vertaisia - samaa tautia sairastavia tuttavia - ei valt-
tamatta l16ydy edes vakirikkaalta Uudeltamaalta. Maan-
tieteellinen etaisyyskaan ei haittaa, silla hybriditilaisuuk-
siimme voi osallistua lahelta ja kaukaa, kotona, tien paal-

18 kuin toimiston vieraanakin. Tasta ovat hyvana esimerkkina

Ulyn ja Lihastautiliiton yhteisen kesaretken osallistujia Espoon
Nuuksiossa vuonna 2024.

T o R AR

ALS-vertaistukitapaamisemme, joihin voivat osallistua sairasta-
vat ja heidan laheisensa tassa ja nyt, taalta ja tuolta. Ystavyyk-
sia on syntynyt ihmisten valille huolimatta pitkista valimat-
koista ja harvinaissairauksista.

Lisaksi jarjestamme retkia esteettdomiin luontokohteisiin,
museoihin ja muihin kiinnostaviin paikkoihin. Kurkkaa, mita
ULY tekee seuraavaksi osoitteesta www.uly.fi ja tule mukaan!

Keski-Suomen Lihastautiyhdistys

Kesateatteria Keski-Suomessa

Su 27.7.2025 klo 15 Laiturimarkkinat-kesakomedia
Niittyahon kesateatteri, Niittuahontie 60,

40950 Muurame

Murmuu-teatteri esittaa Ilkka Malmin [amminhen-
kisen ja humoristisen kesakomedian Laiturimark-
kinat, joka sijoittuu maalaismaisemaan ja kasitte-
lee suomalaisten yhteisdllisyytta, pienia konflikte-

ja ja elaman suuria tunteita. Paikkoja on rajoitetusti,
joten ilmoittaudu pian ja viimeistaan 17.6. verkkolo-
makkeella Tapahtumat - Keski-Suomen lihastautiyh-
distys ry (yhdistysavain.fi) tai arjajylha2022@gmail.
comi tai 040 579 4165. Osallistumismaksu 10 € sisal-
taa paasylipun ja valiaikakahvit, maksetaan yhdistyk-
sen tilille ennakkoon, viimeistaan 17.6.2025, avus-
taja ilmaiseksi. Maksu yhdistyksen tilille FI93 5290
02401385 92, viite: Kesateatteri. Ldmpimasti tervetu-
loa kesateatteriin!

Liikuntaa ja virkistysta

Lauantaina 11.10.2025 klo 11.00 menemme Peurun-
kaan liikkumaan ja virkistaytymaan. Tarkempi ohjel-
ma seuraavassa jasenkirjeessa syyskuun alussa. Lai-
ta kuitenkin jo kalenteriin!
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Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry on suljettuna 16.6.-10.8.2025
valisena aikana. Talla valilla vastaamme viesteihin viiveella.

Kesan aikana tarjolla ALS-vertaistukea:

* Eura-Sakyla-alueella joka kuukauden viimeinen torstai klo 13-15.
IImoittautumiset vetajalle: Tero Viilto, txt 044 042 2269 tai
sahkopostilla tero.viilto®icloud.com. Lisatiedot kotisivuilta.

* ALS-verkkovertaistapaamiset: ke 16.7. klo 14-15.30 ja to 21.8.
klo 16-17.30. Ilmoittautumiset: yhdistys@lIsly.fi / 050 913 3517.

Syksyn toimintaa paivitamme kotisivuillemmme www.Isly.fi kesan aikana.
Mukavaa ja aurinkoista kesaa kaikille!

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys

Esteeton retkipaiva Pietarsaaren Fabodassa la 2.8. Kokoonnumme
klo 13 Fabodan kahvituvan pihaan (Pikkuhiekantie 263, 68620 Pie-
tarsaari) ja etenemme laudoitettua luontopolkua pitkin grillipaikalle
eli Miettisen huvilalle makkaranpaistoon. Yhdensuuntainen matka
on noin 500 m. Retkipdivan paatteeksi nautimme kahvit kahvituval-
la. Esteetdn wc on kahvituvan pihassa. IImoittautumiset seka tiedot
allergioista ja ruokavaliorajoituksista Elinalle ke 30.7. mennessa: eli-
nalevijoki@gmail.com tai 040 517 7243. Tapahtumalla on sadvaraus.


http://www.uly.fi

ALS-yhteyshenkilot

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

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

p. 040 089 3325

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

Erja Vakkila
erja.vakkila@gmail.com,

p. 0400 552 423

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

p. 0400 181 102

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Tero Viilto
tero.viilto@icloud.com

p. 044 042 2269 (vain tekstiviestit)
Alpo Uusiniemi

p. 040 028 7705

Yhdistys

yhdistys@Isly.fi

p. 050 9133 517
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.

Merkkipdivalahjoitukset

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

Testamenttilahjoitukset

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

Lahjoita tilille: Nordea F117 1590 3000 2011 50
Lisatietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

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

Jasenyhdistysten liikuntavastaavat

Oman alueesi liikkunta-asioissa ota yhteytta jasenyhdistyksissa toimiviin liilkuntavastaaviin. Liikuntavastaavat toimivat
yhteyshenkildina yhdistyksen ja alueella toimivien yhteistydkumppaneiden valilla seka koordinoivat ja kehittavat
jasenistolle sopivia terveysliikuntapalveluita.

Sirpa Kalvidisen hoitama Kysy liilkunnasta -palvelu vastaa lihastautia sairastavien liilkuntaan liittyviin kysymyksiin.
Palvelun puhelinaika on kevatkaudella kerran kuussa numerossa 050 599 2472 klo 13.00-15.00 perjantaisin 19.9.,17.10. ja 7.11.

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

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

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

POHJOIS-SAVON

LIHASTAUTIYHDISTYS RY

liikuntavastaava Silja Laituri
siljariitta.laituri@gmail.com

puh. 040 748 7160
UUDENMAAN

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

puh. 050 308 6886

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

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

puh. 0400 407 136
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Lihastautiliiton palvelut

o
| [T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on erikoistu-

nut lihastautia sairastavien lihastaudin erityispiirteet seka

yksil6llisen kokonaistilanteen huomioivaan fysioterapi-
aan. Fysioterapiayksikko tarjoaa yksilollista fysioterapiaa,
allasterapiaa, hengitysfysioterapiaa ja etakuntoutusta.
Fysioterapeutit Veera Tevasaari, Emma Velling ja Noora
Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto: Lantinen Pitka-
katu 35, 20100 Turku (ei liikuntaesteita).

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

029%
ﬂﬂil KURSSITOIMINTA

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

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

%ﬁ TYOELAMAN, KOULUN-

KAYNNIN JA OPISKELUN

NEUVONTA- JA TUKIPALVELUT
Tukea koulunkayntiin, opiskeluun, tyéllistymiseen,
yrittajyyteen seka tydelamassa jaksamiseen liittyvissa

kysymyksissa. Palvelu sisaltaa yksilollista ohjausta ja
suunnittelua seka tarvittaessa mukanaoloa koulupala-
vereissa ja tydterveysneuvotteluissa.

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

O

r& SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

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

2\ JURIDINEN NEUVONTA

Kynnys ry tarjoaa jarjestdéyhteistydssa maksutonta
neuvontaa vammaispalveluihin, vakuutus-, eldke-
ja kuntoutuslainsaadantdon seka perusoikeuksiin
littyvissa asioissa. Palvelun yhteystiedot |16ytyvat
Kynnyksen verkkosivustolta osoitteesta www.kyn-
nys.fi/toiminta/juridinen-neuvonta/
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~UJ Kysy LIHASTAUDEISTA
[E£O. -pALVELU

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

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

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

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIAJAT SYKSYLLA 2025

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

SYYSKUU
Torstai 3.9. Keskiviikko 9.9.
klo 16.30-18 klo 16-17.30 Perinndllisyys-

neurologian erikoislaakari laaketieteen erikoislaakari

Emil Ylikallio Hannele Koillinen
MARRASKUU

Torstai 5.11. Perjantai 27.11.
17-18.30 klo 16-17.30

neurologian erikoisladkari neurologian erikoislaakari,
Hannu Laaksovirta LT, dosentti
Mari Auranen

SYKSY 2025 PUHELINLAAKARIAJAT

Lihastautiliiton puhelinladkariaikoja on vahennet-
ty, johtuen palveluun tulevien puhelujen maaran
vahenemisesta. Lisaksi puhelinlaakariaikojen
maaraan vaikuttaa jarjestérahoituksen vahenemi-
nen. Syksylla 2025 jarjestetaan nelja puhelinlagka-
riaikaa, ja kevaan 2026 osalta asiaa tarkastellaan
uudelleen.




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

Jarjestopaallikké
Elina Soini, 044 038 6614

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikko
Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija
Kati Kekkonen, 050 572 2784

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryynanen, 044 703 4657

Liity

P
- jéiseneksi.'
1>

HENKILOJASENEKSI

lihastautia sairastavat.

Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

Koulutus- ja ty6eldmadaasiantuntija
Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

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

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 491 5151

Jarjestosuunnittelija
Sirpa Kalviainen (liikuntatoiminta)
050 599 2472

N 4

www.lihastautiliitto.fi

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta ja
vertaistukitoiminta)
040 754 9716

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Veera Tevasaari
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044711 7127

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

Lihastautiliiton jasenyhdistyksiksi voivat liittya
muutkin kuin paikalliset lihastautiyhdistykset.

Edellytyksena on liiton saantdjen mukainen

toiminta ja tarkoitus.

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

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

Lihastautiliiton tuki- ja asiantuntijajaseniksi

voivat hakeutua henkilét, organisaatiot ja

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

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

Liity tayttamalla sdhkodinen liittymislomake
paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

muut yhteisot.

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

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

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.etelahameenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/
Pekka Sippo (pj,liikuntavastaava)
ehlyryl@gmail.com tai
pakka.sippo@gmail.com

040 040 7136

Saija Eerola, 044 048 5710,
saija.eerola@outlook.com
Lahden lihastautikerho
Maarit Talvinen, 044 350 6392,
maaritta@outlook.com

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.itasuomenlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

Timo Kontturi (pj), 050 462 3816,
tkontturi@hotmail.com

Leena Kontturi (siht)
Ikontturi@hotmail.com

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.kaakkoissuomenlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

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

KESKI-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

Arja Jylha-Ketola (pj.), 040 579 4165
arja.jylha-ketola@kslty.fi
www.kslty.fi

yhdistys@kslty.fi

Timo Jylha (siht.), 040 724 4002
timo.jylha@kslty.fi

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

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

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

LAPIN LAANIN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.lapinlaaninlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

Seija Nikumaa (pj), 040 562 6848,
snikumaa@gmail.com

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

OUKALI, POHJOIS-POHJANMAAN
JA KAINUUN LIHASTAUTI-
YHDISTYS RY

Lehtokertunkuja 4 A 4,

90410 Oulu
www.oukali-lihastautiyhdistys.com
Anni Mannelin (pj), 045 211 6791,
oukali.lty@gmail.com

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.pohjoissavonlihastauti-
yhdistys.yhdistysavain.fi/

Silja Laituri (pj), 040 748 7160,
siljariitta.laituri@gmail.com

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-vertaisryhmét 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@lIsly.fi

Porin seudun lihastautiklubi

ja Rauma ja ymbrysta
dystrofiaseor

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

Eeva Anttila
eeva.anttila86@gmail.com
Avustajakeskus

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

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vaind Auerin katu 10,
00560 HELSINKI
Jarjestokoordinaattori

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

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

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

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

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

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



