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PAAKIRJOITUS

Vapaaehtoistyo on
jarjestotyon yksi peruspilari

Vapaaehtoisty6 on suomalaisen jar-
jestokentdn hiljainen selkdranka. Se
on toimintaa, joka ei aina néy tilas-
toissa, mutta tuntuu ihmisten arjessa
kohtaamisina, tukena, kuuntelevina
korvina ja yhdessa tekemisena.
Lihastautia sairastavien yhteisos-
sd vapaaehtoistyo ei ole vain muka-
va lisd, vaan usein edellytys sille, etta
tuki ja yhteys toisiin ylipdataan to-
teutuvat. Liiton resurssit eivat kos-
kaan yksin riitd olemaan lasna kaik-
kialla. Juuri siksi kaikki vapaaehtoi-
set; jasenyhdistysten luottamustoimi-
jat, vertaistukihenkil6t, kokemustoi-
mijat ja koulutetut vapaaehtoiset vai-
kuttajat ovat valtavan tarkeita.
Vapaaehtoiset tuntevat paikal-
lisen todellisuuden ja ymmartavit,
millaista on elda lihastaudin kanssa
tai sen rinnalla. Vapaaehtoiset mah-
dollistavat vertaistuen, vaikuttami-
sen, yhteiset kokoontumiset ja tun-
teen, ettei kukaan ole yksin pitkista
vélimatkoistakaan huolimatta.
Rahoituksen vahentyessa jarjes-
tokenttd on murroksessa, eikd Lihas-
tautiliitto ole tasta poikkeus. Meidé&n-
kéaan perinteinen aluetydmme ei voi
jatkua entisessd muodossaan. Tama
ei kuitenkaan tarkoita, etta liiton an-
tama tuki katoaisi. Pdinvastoin - lii-
ton tavoitteena on tukea vapaaehtoi-
sia, yhdistyksid ja sairastavien omaa

toimintaa entistd vahvemmin, mutta
eri tavoin kuin ennen. Tuki muuttaa
muotoaan, mutta sen ydin sailyy.
Tkava kylla kasvavasta tarpeesta
huolimatta vapaaehtoistyd on vahen-
tynyt selkedsti lahes kaikilla yhteis-
kunnan osa-alueilla. Thmisten arki
on kuormittavampaa, tyoeldma vaa-
tii yhd enemman ja vapaa-aika on
pirstaloitunut. Moni pohtii, riittavét-
ko omat voimavarat tai onko itselld
tarpeeksi annettavaa. Siksi on tarke-
44 sanoa tdma daneen: vapaaehtois-
tydssd oma panos on aina riittava,

juuri sellaisena kuin sen itse jaksaa ,f"
antaa.
Kaiken ei tarvitse olla suurta tai a
sitovaa; yksittdinen keskustelu, ta- -
e

pahtuman jarjestiminen tai oman
kokemuksen jakaminen ovat yhta ar-
vokkaita. Mukaan ldhtemista ei tar-
vitse peldtd. Miti useampi osallistuu,
sitd kevyemmalta se tuntuu yksittai-
sen ihmisen harteilla.

Yhdessé on hyva tehda.

Mita parhainta alkanutta uutta
vuotta kaikille toivottaen ja samal-
la Lihastautiliiton koulun, opiskelun
ja tydeldmén tukea onnitellen. TAma
liiton tarkeéd tukimuoto viettda tdna
vuonna 30-vuotisjuhlavuottaan. Ja
tastd lisd4 ensi lehdessa!

Sari Kuosmanen
Toiminnanjohtaja
Lihastautiliitto ry
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Kysymyks

id ja vas

lihastaudeista

Kokoamme Porras-lehteen sadannollisin valiajoin koosteen sellaisista liittoon tulleista
kysymyksistad, joista uskomme olevan hyotya laajemminkin kuin kysyjéalle itselleen.
Talla kertaa kysymykset on koottu Kysy lihastaudeista -palveluun tulleista kysymyksista,
ja niihin vastaa neurologian erikoislaakari Manu Jokela.

Mitka ovat talld
hetkelld yleisimmydit
neuromuskulaaritaudit
Suomessa?

Yleisimmaét neuromuskulaarisairau-
det Suomessa ovat perinnéllinen 4a-
reishermosairaus Charcot-Marie-
Toothin tauti eli CMT (selvasti yleisin
on CMT-alatyyppi 1A), tibiaalinen li-
hasdystrofia sekd myotoniset dystrofi-
at tyyppia 1 ja 2. Naitd kutakin sairas-
taa yli 1000 ihmista.

Onko Suomessa viimeisten
vuosien aikana yleistynyt jokin
tietty lihastauti, jota on aiemmin
havaittu vihemmdn?

Kaikki lihassairaudet ovat edelleen
harvinaisia, mutta esimerkiksi statii-
nilddkityksen kayttoon liittyva nekro-
tisoiva autoimmuunimyopatia (NAM
tai IMNM) ndyttaisi yleistyneen vii-
meisen 10 vuoden aikana. IMNM on
hyvin harvinainen, mutta yleensa
hoidettavissa oleva sairaus, jota voi-
daan joskus luulla geeniperaiseksi
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rappeumasairaudeksi. Nykyisen laa-
jan geenitestauksen aikakautena moni
geeniperdinen lihassairaus tunnis-
tetaan paremmin kuin ennen ja sa-
noisinkin, ettd hyvin harvinaisten li-
hassairauksien lisddntyminen kos-

kee hyvin montaa eri geeniperadista
sairautta.

Kuinka paljon

lihaskoepaloja vieldi otetaan
lihastautidiagnostiikkaa
ajatellen? Mikd on syrjayttdinyt
koepalat ja miksi?

Lihaskoepalojen kayttd diagnostiikas-
sa on jonkin verran vahentynyt vii-
me vuosina erityisesti kehittyneiden
geenitutkimusmenetelmien vuoksi.
Varsinkin lapsilla lihaskoepalan ot-
toa pyritaddn valttdmaan, mikali diag-
noosi on mahdollista tehdd muillakin
menetelmilld. Usein ndin ei kuiten-
kaan ole ja esimerkiksi lihastulehduk-
sen ja mitokondriotaudin toteamises-
sa lihaskoepala on edelleen keskeinen
menetelma.

tauksia

Paljon puhutaan
neuromuskulaarisairauksia
sairastavien hoidon siirtymisesta
erikoissairaanhoidosta
perusterveydenhuoltoon.

Miten ja millaisissa tilanteissa
tamd on mahdollista?

Moni neuromuskulaarisairaus etenee
melko hitaasti ja ennustettavasti ja tél-
16in seuranta voi diagnoosin varmis-
tumisen jalkeen toteutua myds perus-
terveydenhuollossa. Kuntoutussuun-
nitelmien, apuvaélinetarpeen, kodin-
muutostdiden ja vastaavien asioiden
arviointi onnistuu usein terveysase-
man kuntoutusasioista vastaavalla ta-
holla. Erikoissairaanhoidon seuran-

ta on tarpeen silloin kun diagnostiik-
ka on kesken tai tarvitaan esimerkiksi
harvinaisia ladkehoitoja, joita perus-
terveydenhuollossa ei ole totuttu kayt-
tdmaan. Perusterveydenhuollon 144-
kérin tulee myds voida konsultoida
neurologia matalalla kynnyksella.



Lihastautiliitto on julkaissut uuden
Lihastautia sairastavan hoito- ja palvelupolkuoppaan

Lihastautia sairastavan hoito- ja palvelupolkuoppaassa kuvataan lihastautia sairastavan polkua ensioireista
tutkimuksiin ja diagnoosiin seka edelleen hoitoon, kuntoutukseen ja eri palveluihin. Tarkoituksena on muodostaa
kokonaiskuva siitd, millaisista osista lihastautia sairastavan hoito- ja palvelukokonaisuus voi rakentua.

Lihastaudit ovat harvinaisia ja monimuo-
toisia sairauksia, joissa oireet, palvelutar-
peet ja kokonaistilanne vaihtelevat huo-
mattavasti niin eri diagnoosien kuin yk-
siléidenkin valilla. Hoito, kuntoutus ja ar-
jen tuki voivat rakentua useiden eri am-
mattilaisten ja palvelujen varaan. Moni-
tasoinen sosiaali- ja terveydenhuoltojar-
jestelma seka lihastautien harvinaisuus
voivat osaltaan vaikeuttaa oikea-aikaisen
ja tarkoituksenmukaisen avun loytamis-
td ja saamista. Kokonaisuuden hahmotta-
minen voi olla vaikeaa niin sairastuneille
kuin ammattilaisillekin.

Naiden kokonaisuuksien hahmotta-
misen tueksi Lihastautiliitto on julkais-
sut uuden Lihastautia sairastavan hoito-
ja palvelupolkuoppaan. Oppaassa kuva-
taan lihastautia sairastavan polkua ensi-
oireista tutkimuksiin ja diagnoosiin seka
edelleen hoitoon, kuntoutukseen ja eri
palveluihin. Kokonaisuutta tarkastellaan
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yleiselld tasolla ja jdsennetddn, miten
eri palvelut ja toimijat liittyvat toisiin-
sa sekd miten vastuut jakautuvat. Tar-
koituksena on muodostaa kokonaisku-
va siitd, millaisista osista lihastautia sai-
rastavan hoito- ja palvelukokonaisuus
voi rakentua. Julkaisu on suunnattu li-
hastautia sairastaville, heidédn laheisil-
leen sekd ammattilaisille, jotka kohtaa-
vat tyossddn lihastautia sairastavia.

Sisdllon laadinnassa on hyédyn-
netty perinnéllisyysladdketieteen ja las-
tenneurologian erikoisladkari Hanne-
le Koillisen, neurologian erikoislaakari
Manu Jokelan sekd lastenneurologian
erikoisladkéri Tiina Remeksen asian-
tuntijapanosta. Lisdksi ty0 pohjautuu
Lihastautiliiton asiantuntijoiden tuot-
tamaan materiaaliin ja asiantuntemuk-
seen. Oppaassa on hyodynnetty laa-
jasti myds kotimaisia ja kansainvalisia
lahteita.

Henkilokohtainen apu

A Varaa maksuton
| o tutustumiskaynti

010 324 9000

LIHASTAUTIA

SAIRASTAVAN
HOITO- JA
PALVELUPOLKU

Oppaan sihkodisen version voi ladata
maksutta Lihastautiliiton verkkosi-
vuilta. Painetun version voi tilata Li-
hastautiliiton toimistolta Turusta, jol-
loin peritdcdn toimitus- ja postikulut.
Tilaukset ja tiedustelut sdhkopostilla:
monica.lahermaa@lihastautiliitto.fi

Oppaan toteuttamista ovat tukeneet
Italfarmaco, Roche, Santhera ja Novartis.



Asiantuntijaryhma: psykososiaalisen
tuen tarve huomioitava paremmin
harvinaisissa sairauksissa

Eurooppalainen asiantuntijaryhma to-
teaa, ettd harvinaissairaat ihmiset jaa-
vt edelleen ilman riittdvaa psyko-
sosiaalista tukea, vaikka harvinainen
sairaus jo itsessdan lisda usein arjes-
sa koettua kuormittavuutta ja stres-
sid. Orphanet Journal of Rare Disea-
ses -lehdessa julkaistun selvityksen
mukaan tilanteeseen tulisi terveyden-
huollossa tarttua ripeasti.

Projektissa oli mukana 23 edustajaa
eri Euroopan maista: tutkijoiden lisak-
si terapeutteja, ladkareita ja potilasjar-
jeston edustajia. Tutkimuksessa tunnis-
tettiin NGT (Nominal Group Technicue)
- tekniikan avulla harvinaissairaiden
keskeisimmat psykososiaaliset tarpeet
ja pohdittiin, miten tukea voitaisiin tu-
levaisuudessa kehittda.

Tulokset korostavat potilaslahtoi-
syyden, tunnetuen, tiedonsaannin,

hoidon saavutettavuuden ja jatku-
vuuden seka ldheisten osallistamisen
merkitystd harvinaissairaalle. Lisak-
si esiin nousi tarve vahvistaa potilaan
autonomiaa. Ndiden tekijoiden nah-
tiin olevan kriittisid harvinaissairai-
den hyvinvoinnille - ja samalla aluei-
ta, joissa terveydenhuollon kaytannot
ovat vielad puutteellisia.
Jatkotutkimuksen painopisteiksi
nostettiin kuusi tavoitetta. Ensinndkin
korostettiin kansainvélisen yhteistyon
lisdamistd, jotta pienissa potilasryh-
missd esiintyvid haasteita voitaisiin
tarkastella laajemmin. Lisdksi huomi-
ota tulisi kiinnittdd yhdenvertaisuu-
den parantamiseen, silld harvinaissai-
raiden joukossa on vihemmistoja ja
ikdantyneitd, joiden tarpeet jaavét hel-
posti varjoon. Asiantuntijat myos pai-
nottivat, ettd monia psykososiaalisen

tuen malleja, jotka on jo todettu toi-
miviksi muissa pitkdaikaissairauksis-
sa, voitaisiin soveltaa harvinaissairai-
siin nykyistd rohkeammin. Nakemyk-
sen mukaan tarvitaan parempaa ym-
marrysta harvinaissairauksien yhtei-
sista psykososiaalisista kuormitusteki-
joistd sekd vahvempaa tutkimustietoa
siitd, miten hoitokdytannot voivat va-
hentda haavoittuvuutta.

Selvityksen viesti on selva: psyko-
sosiaalinen haavoittuvuus tulisi tun-
nistaa nykyistd paremmin osana har-
vinaissairauksien hoitoa, ja tukipalve-
lut nostaa selkedmmin terveydenhuol-
lon rakenteisiin.

Lahde: Smits, R. M., Aerts, A., Angelov, T.
ym. Addressing psychosocial vulnerability
in rare diseases: a call to action from

a European expert consensus study.
Orphanet Journal of Rare Diseases, 2025.

DMD-geenivirhetta kantavien naisten
lIihasmuutokset 6,5 vuoden seurannassa

Duchennen ja Beckerin lihasdystrofia
ovat pojilla ja miehilla ilmenevia sai-
rauksia, mutta my0s tautigeenia kan-
tavat naiset voivat sairastua. Osa kan-
tajista saa oireita, kuten lihasheik-
koutta, vasyneisyytta tai syddnoireita.
Tuore Muscle involvement in wo-
men carrying pathogenic DMD gene va-
riants: A 6.5-year follow-up study -seu-
rantatutkimus tarkasteli, miten nais-
ten lihasten toiminta ja rakenne muut-
tuvat ajan myota. Tanskalaisen neuro-
muskulaarikeskuksen tekemadssa tut-
kimuksessa seurattiin 34 naista, jotka
kantavat patogeenista DMD-geenimuu-
tosta ja tavoitteena oli selvittdd, miten
nopeasti lihaskudoksen rasvan osuus
ja lihasheikkous etenevat vuosien var-
rella. Tutkimuksissa heille tehtiin lihas-
ten magneettikuvauksia, lihasvoiman
mittauksia, 6 minuutin kavelytesti seka
kyselyitd oireista ja toimintakyvysta.
Tutkimuksessa havaittiin, etta val-
taosalla tutkimukseen osallistuneista
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rasvan osuus lihaskudoksessa lisdan-
tyi vain vdhan. Rasvan osuus kasvoi
erityisesti alaseldssa, takareisissa ja
pohkeissa. Keskimddrdinen nousu oli
alle 2 % 6,5 vuodessa.

13 % tutkittavista rasvan maaran
nousu oli nopeampaa, ja rasvan maa-
rd nousi jopa 15-31 %. Talla ryhmalla
rasva-arvot olivat korkeammat jo lah-
totasolla, joten tutkimuksen mukaan
se ennustaa rasvan mairan nopeams-
paa lisdantymista jatkossakin ja 1ahto-
taso on siksi tdrked ennustava mittari.

Lihasvoiman heikkenemistd ha-
vaittiin jonkin verran reiden etuosan
ojentajalihaksissa, mutta muutokset
olivat pienid ja voivat osittain selittya
myos ikddntymiseen, vihentyneeseen
fyysiseen aktiivisuuteen tai mittaus-
laitteiden eroihin liittyvilla syilla.

Tutkimuksessa havaittiin 21 % hei-
kentymista portaiden nousukyvyssa
seka kipuja ja lievad lihasheikkoutta,
mutta muutokset olivat maltillisia.

Vain yhdella osallistujista todettiin
alenemaa keuhkokapasiteetissa, mutta
sité ei pidetty lihasten toiminnasta joh-
tuvana. Sdannollisid keuhkofunktio-
kontrolleja ei yleensa tarvita, jos lahto-
arvot ovat normaalit.

Kuuden minuutin kavelytestin tu-
lokset olivat testatuilla 1ahes normaalit.

Tutkimus osoittaa, ettd useimpi-
en DMD-geenin patogeenista variant-
tia kantavien naisten lihasmuutokset
etenevat hyvin hitaasti. Lihaskudoksen
rasvoittuminen lisdéntyy vuosien aika-
na vain vihan, eikd toimintakyvyssa
havaittu juurikaan muutoksia. Vaikka
keskimdarainen eteneminen on hidasta,
pieni osa kantajista voi oireilla enem-
man, joten yksilollinen seuranta ja tar-
vittaessa varhainen tuki ovat tarkeita.

Lahde: Luy Z ym. Muscle involvement in
women carrying pathogenic DMD gene
variants: A 6.5 year follow-up study. Journal
of Neuromuscular disorders: online-julkaisu
8.1.2026.



Teksti Kati Kekkonen

Ajankohtaista

Laakehoitokuulumisia

vuodelta 2025

Vuonna 2025 Lihastautiliitossa tehtiin ennatysméara potilasjarjestolausuntoja
ja kannanottoja lddkehoitoihin ja terveydenhuollon palveluihin liittyen,

kaikkiaan 15 kappaletta.

Jo vuosia jatkunut taistelu Translarna-valmisteen saata-
vuudesta ja korvattavuudesta paattyi valitettavaan lop-
putulokseen, kun lddke menetti myyntilupansa Euroopan
Unionissa. Vaikka Suomessa ladkkeelle saatiinkin erityislu-
pa, Ladkkeiden hintalautakunta ei myontanyt sille korvat-
tavuutta. Yhdessa perheiden kanssa asiaan yritettiin vai-
kuttaa valmistelemalla yhteensa nelja lausuntoa, kannan-
ottoa ja vetoomusta. Lihastautiliitto haluaakin viela erik-
seen kiittda pitkassa prosessissa mukana olleita perheita
yhteistydsta vaikean ja stressaavan asian aarella.

Lihastautiliitto laati potilasjarjestélausunnot myos kah-
teen muuhun Duchennen lihasdystrofian hoitoon tarkoitet-
tuun ladkkeeseen, vamoroloniin (Agamree) ja givinostaatti-
in (Duvyzat). Molemmilla on todettu tutkimuksissa positii-
vista vaikutusta Duchennen lihasdystrofian oireiden etene-
misen hidastamisessa. P4atoksid ndiden ladkkeiden korvat-
tavuudesta Suomessa ei ole vield tullut. Lihastautiliitto tie-
dottaa asiasta heti paatosten tultua.

Deflazacort-valmiste sai korvattavuuden vuonna 2025.
Lihastautiliitto korosti potilasjarjestélausunnossaan laak-
keen merkitystd Duchennen lihasdystrofian hoidossa niilla
sairastavilla, joille muu kortisonivalmiste ei sovi.

Lihastautiliitto lahetti myods kannanoton Fimealle seka
Hintalautakunnalle meksiletiini-valmistetta koskien. Mek-
siletiinia kaytetddn esimerkiksi myotonia congenitan oirei-
den hoitoon ja se on ollut erityislupavalmiste. Markkinoil-
le tuli toinen valmiste, joka sai myyntiluvan, jonka jalkeen
meksiletiinid ei enada erityisluvalla maéréatty. Uusi valmis-
te (Dopital) on kuitenkin hyvin kallis, silla sille ei mydnnet-
ty korvattavuutta. Lihastautiliitto toivoi kannanotossaan
eritysluvan jatkamista meksiletiinille, tai uuden valmisteen
korvattavuuden uudelleenarviointia, jotta ladketta tarvit-
sevat edelleen lddkettd saisivat. PA4atosta tdhén ei ole vie-

14 tullut.

Palveluvalikoimaneuvosto Palkolle Lihastautiliitto kom-
mentoi suositusluonnosta ravulitsumabista yleistyneen
myastenia graviksen hoidossa. Palveluvalikoimaneuvos-
to kuitenkin péaétti, ettd ravulitsumabi ei kuulu kansalli-
seen valikoimaan. Palkon mukaan lddke on kallis, eika silla

*

l

ole hoidollista arvoa suhteessa nykyhoitoon, ja tutkimusten
mukaan kliinisesti merkittava lisahyoty on vahdinen seka
ladkkeen teho jaa osoittamatta hankalahoitoisen tai vaka-
van sairauden hoidossa.

Lihastautiliitto kommentoi myds Palkon suositusluon-
nosta tofereseeni (Qalsody) SOD1-ALS taudin hoidossa. To-
ferseeni on tarkoitettu SOD1-variaatiosta johtuvan ALS-tau-
din hoitoon silloin, kun sairaus on nopeasti eteneva. Suo-
messa naitd tapauksia ei juurikaan ole, vaan Suomessa
SOD1-variantin ALS-potilaat sairastavat tyypillisesti hyvin
hitaasti etenevia tautimuotoa, jossa ladkkeen haitat olisi-
vat potentiaalisia hydtyja suuremmat. Palkon mukaan to-
ferseenin hoidollinen arvo verrattuna nykyhoitoon (rilut-
soli) jaa osoittamatta. Palkon pdatoksen mukaisesti tofer-
seeni ei kuulu kansalliseen palveluvalikoimaan.

Kaksi potilasjarjestolausuntoa Kirjoitettiin lisaksi spi-
naalisen lihasatrofian (SMA) hoitoon tarkoitettua risdiplaa-
mi (Evrysdi) valmistetta koskien, kun markkinoille tuli uusi
tablettiladkemuoto. Tablettimuotoinen valmiste mahdollis-
taisi SMA:ta sairastaville vieldkin laajemmat mahdollisuu-
det osallistua, tyoskennelld ja matkustaa, koska se ei tarvit-
se esimerkiksi kylmasailytysta. Lisaksi Lihastautiliitto jat-
ti lausunnon Evrysdi-valmisteen kdyton laajentamisesta
my0s aikuisille SMA:ta sairastaville. Paatosta naista kum-
mastakaan ei ole vield tullut.

Lisdksi annettiin kommentit SMA-sairauden vastasyn-
tyneiden seulontaa koskien. Varsinainen potilasjarjestolau-
sunto tasta tulee vuonna 2026, kun Palko saa suositusluon-
noksen valmiiksi. Lihastautiliitto kuitenkin kannattaa SMA-
seulonnan lisddmista vastasyntyneiden seulontapakettiin.

Lihastautiliitto kirjoitti kannanoton myds pneumokok-
kirokotteen riskiryhmien laajentamisesta koskemaan neu-
romuskulaarisairauksia sairastavia. Ainakaan vield tama ei
toteutunut, kun pneumokokkirokotteiden uudet suosituk-
set julkaistiin.

Vuonna 2026 Lihastautiliitto jatkaa edelleen potilasjar-
jestélausuntojen ja kannanottojen tekemista ladkkeisté ja
terveydenhuollon palveluista, jotka koskettavat lihastaute-
ja sairastavien arkea.
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Lihastautipaivat 25.4.

Scandic Helsinki Hub, Annankatu 18, Helsinki

Lihastautipaivia vietetaan 25.4.2026 Helsingissa Scandic Helsinki Hub -hotellissa (Annankatu 18, Helsinki).
Yhteisluentojen lisaksi pienryhmissa kasitelladan mm. kommunikaatiota ja sen tukemista seka hyvinvoinnin
tukemista Lihastautiliiton fysioterapeutin opastuksella. Luvassa on myds vertaistukea perheille ja laheisille.

Lihastautipaivilla juhlistamme myds Lihastautiliiton koulun, opiskelun ja tydelaman palveluiden 30-vuotista olemassaoloa.
Paivien erityisind kohderyhmina ovat perheet, nuoret ja nuoret aikuiset seka tydikaiset ja heidan laheisensa.

Ohjelma
9.30-11.15 Ilmoittautuminen

10.30-11.15 Tervetulosanat, Lihastautiliiton
puheenjohtaja Veijo Notkola. Tervehdykset,

Lihastautiliiton tyéeldmdasiantuntija Liisa-
Maija Verainen ja lita Makkonen

Paivan kulku, Lihastautiliiton
Jérjestopaddillikké Elina Soini

11.15-11.45 Tervehdyspuheenvuoro
Valtakunnansovittelija Anu Sajavaara

11.45-12.45 Buffet-lounas

12.45-13.35 Lihastautitutkimus nyt -
mitd meilla ja maailmalla Neurologian
erikoisldakari Manu Jokela

13.35-14.30 Lihastautien perinnoéllisyys
LT, perinndllisyyslddketieteen ja
lastenneurologian erikoislédkéri Hannele
Koillinen

14.30-15.15 Kahvitauko

Tutustu naytteilleasettajiin
Lihastautiliiton verkkosivustolla!

Pienryhmat
15.15-16.10 Pienryhma 1, Kommunikaatio, apuvalineet ja nieleminen
Puheterapeutti Meri Nyyssénen (HUS)

15.15-16.10 Pienryhma 2, Vanhempien vertaiskahvila
Lihastautiliiton lihastautiasiantuntija Kati Kekkonen ja sosiaaliturva-asiantuntija Katja Voltti

Lihastautia sairastavien lasten vanhemmille suunnattua vertaiskeskustelua, keskustel-
laan mm. arjesta ja voimavaroista pitkaaikaissairaan lapsen perheessa. Myos isovanhem-
mat ovat tervetulleita mukaan! Ole yhteydessa Kati Kekkoseen (kati.kekkonen@lihas-
tautiliitto.fi) tai Katja Volttiin (katja.voltti@lihastautiliitto.fi), jos haluat keskustella jostain
tietysta aiheesta. Voimme my®ds tarvittaessa tarjota tietoa haluamastanne aiheesta.

Nuoret voivat olla ryhman aikana Liisa-Maija Veraisen jarjestamassa musiikkityopa-
jassa, yli 4-vuotiaille lapsille jarjestetty hoito, josta lisatietoja voi kysya Elina Soinilta:
elina.soini@lihastautiliitto.fi tai 044 0386614. Alle 4-vuotiaat voivat olla kahvilassa
vanhemman mukana.

16.20-17.30 Pienryhma 3 Lihastautia sairastavan arkea, opiskelua ja
tyoelamaa helpottavat sovellukset ja helppokdyttotoiminnot tutuksi -tydpaja
Erityisasiantuntija Riikka Marttinen, Erilaisten oppijoiden liitto

16.20-17.30 Pienryhma 4, Hyvinvointia arkeen;
luento ja toimintakykya tukevia harjoitteita
Lihastautiliiton fysioterapeutti Noora Kdrkkdinen

Nuorten oma musiikkitydpaja, nuokkari ja LihisSpringFest klo 13.30-18.00
Lihastautiliiton tyéeldméasiantuntija Liisa-Maija Verainen ja
kuntoutusasiantuntija Susanna Ryyndnen




LihisSpringFest - nuorten oma kevaan kohokohta!

Kevat saa uuden sykkeen Lihastautipaivilla, kun nuorten oma LihisSpringFest valtaa lavan! Iltapaivan kruunaa
huippuvetoinen live-esitys, kun suositut WIL ja MC Zen tuovat paikalle tuoretta suomirapin energiaa.
Laita heidan biisinsa jo nyt soimaan Spotifyssa - fiilistely voi alkaa ajoissa!

Showtime klo 16.30.

Ennen illan huippuhetkea nuoria odottaa rento ja mukava hengailupaikka nuokkaritilassa klo 12 alkaen.
Siella voi valmistautua festaritunnelmaan tekemalla omia festarikoruja, viettamalla aikaa kavereiden kanssa ja
napostelemalla pienta purtavaa. Hyva seura ja hyva meininki kuuluvat pakettiin!

Seka musatyOpaja, nuokkari etta itse LihisSpringFest ovat tdysin maksuttomia tapahtumia, vapaavalintaiset ruokailut
maksetaan ilmoittautumisen yhteydessa. Mukaan paaset ilmoittautumalla Lihastautipdivien omalla ilmoittautumislomakkeella
20.3. mennessa nuorten ohjelman toteutumisen ja ruokailujen varmistamiseksi.

Tule mukaan kokemaan kevaan energisin nuorten ideoima tapahtuma - LihisSpringFestissa paistaa hyva fiilis!

Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen iltaohjelma
19.00 Puhe, Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen
puheenjohtaja Liisa Rautanen

19.15 Illallisbuffet
20.30 Ohjelmaa ja vapaata seurustelua
21.30 Tilaisuus paattyy

Iimoittautuminen Lihastautipaiville tehdaan
henkilokohtaisesti 20.3. mennessa.

Linkin kautta ilmoittaudutaan sitovasti seka Lihastautipaiville,
pienryhmiin, lounaalle, illalliselle ettd nuorten ohjelmaan. Buffet-
lounaan hinta on 25 €/henkilé ja illallisen hinta on 49 €/henkild.
Pienryhmat taytetaan sitovasti ilmoittautumisjarjestyksessa.
Ruokailut maksetaan ilmoittautumisen yhteydessa.

Majoitusvaraukset hoidetaan itse omien tarpeiden mukaisesti.
Liitto on neuvotellut Scandic Helsinki Hub -hotelliin Lihastautipaiviin
liittyen sopimushinnan, koodi alennushintaa varten on BLIH240426
ja se on voimassa 10.4. saakka. Majoitus maksetaan hotelliin majoi-
tuksen yhteydessa, ja jokainen majoittuja varaa huoneensa itse.

Lisaa tietoa Lihastautipaivien ilmoittautumisesta ja majoituksista
|6ydat Lihastautiliiton verkkosivustolta.

Musatyopaja
nuorille
klo 13.30-15.30

Musapajassa paaset
kokeilemaan iPadeilla
tapahtuvaa bandisoittoa!
iPadilla musisoinnissa ei tarvita
lihasvoimaa tai hankalia otteita,
silla voit esimerkiksi nappailla
virtuaalisia kitarankielia tai lyoda
rumpusettia iPadia kevyesti koskettamalla.

IPadilla soittaminen onnistuu lahes kaikilta ja tarvittaes-
sa sopivia soveltavia ratkaisuja voidaan etsia yhdessa.
Naissa hommissa riittad, kun osaa kirjaimet! Voit soittaa,
kokeilla biitteja, laulaa tai tulla ihan vaan kuuntelemaan.
Aiempi kokemus ei ole tarpeen, uteliaisuus riittaa.

Ohjaajina musapajassa toimivat musiikkialan ammat-
tilaiset Harri Kentala ja Kaapo Virolainen. Tervetuloa
kokeilemaan!




Lihastautiliiton opiskelu- ja
tyoelamatoiminta tayttaa 30 vuotta!

Ténéa vuonna vietetddn syntymapai-
vid, kun Lihastautiliiton opiskelu- ja
tydeldméatoiminta saavuttaa kunni-
oitettavan 30 vuoden merkkipaalun.
Juhlavuoden viestissa kuuluu nuorten
oma &adni, ja se on kirjaimellisesti kir-
joitettu viidelld eri kadella:

”Haloo! Pitdisi olla itsestddnsel-
Vyys, etta toitd haetaan minana eika
pyoratuolina.”

Kolmen vuosikymmenen aikana
maailma on muuttunut, mutta yksi
asia on pysynyt samana: tarve tul-
la ndhdyksi ja kohdatuksi omana itse-
nain, oman osaamisensa kautta.

Lihastautiliiton opiskelu- ja ty6-
eldméatoiminnan tavoitteena on yh-
denvertaisten polkujen rakentami-
nen. Tyo ei ole vain tukea yksildlle,

HALO

itawss OLLA

€114 TOIT R

haetaan
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vaan myos vaikuttamista rakenteisiin,
palveluihin ja ty6eldméan kaytantoi-
hin. Ty6td ohjaa vahvasti YK:n yleis-
sopimus vammaisten henkildiden
oikeuksista.

Juhlavuosi avataan virallisesti
Lihastautipéivilla huhtikuussa, ja
Porras-lehden kakkosnumero on va-
rattu opiskelu- ja tydeldméteemalle.
Silloin siis asiasta lisad, pysy kuulolla!

Myosuit vaatil viela kehittamista

MyoSuit on kevyt, moottoroitu ulkoi-
nen tukiranka eli eksoskeleton, joka
tukee lantiota ja polvia ja auttaa eten-
kin nousuissa, siirtymisissa ja kave-
lyssd. Se painaa noin 5,5 kg ja sen toi-
minta perustuu jousimaisiin kaapelei-
hin, jotka kiristyvat ja 16ystyvat liik-
keen mukaan.

Tammikuussa 2026 Journal of Neu-
romuscular Diseases-lehdessé julkais-
tussa Multiparametric assessment of
the MyoSuit, a bi-articular exoskele-
ton designed to assist gait and trans-
fers in adults with neuromuscular di-
seases -tutkimuksessa selvitettiin, mi-
ten MyoSuit vaikuttaa aikuisten neu-
romuskulaaritautia sairastavien kave-
lyyn, tasapainoon ja tuolilta ylésnou-
suun. Ranskalaisessa tutkimuksessa
mitattiin sekd lihasaktiivisuutta etta
liiketta.

Tutkimukseen osallistui 17 aikuis-
ta (18-70 vuotiaita), joilla oli jokin neu-
romuskulaaritauti (LGMD, FSHD, IBM,
myotoninen dystrofia). Tutkimuk-
seen osallistuvien oli kyettdva kdve-
lem&aén itsendisesti kahden minuutin
ajan sekd nousemaan tuolilta ylos kol-
me kertaa kolmenkymmenen sekun-
nin aikana. Kevyet apuvélineet, kuten
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kavelykeppi, olivat sallittuja. Laitteen
kayton harjoittelun ja sdatamisen jal-
keen he suorittivat 2 minuutin kéve-
lytestin, 10 metrin kdvelyn, 30 sekun-
nin tuolilta ylésnousun toistoilla seka
tasapainotestin, ja lihasaktiivisuutta ja
liikettd mitattiin antureilla. Testit teh-
tiin ensin ilman laitetta ja sen jalkeen
MyoSuitin kanssa.

Tutkimuksessa havaittiin, etti ka-
velytestissa suorituskyky heikkeni My-
oSuitin kanssa, ja laitteen tarjoamasta
tuesta huolimatta kdvelymatka ja -no-
peus lyhenivat ja kdvely muuttui hi-
taammaksi ja varovaisemmaksi. Yhte-
nd vaikuttavana tekijdné arveltiin ole-
van laitteen paino ja jaykkyys, jolloin
heikolla lihasvoimalla laitteen anta-
maa vetoa ei pysty hyddyntdméaan op-
timaalisesti. Vaikka kavely hidastui,
paikallaan seistessa tasapaino parani
ja kehon huojunta véheni.

Tuolilta noustessa ylésnousu oli
laitteen kanssa vaikeampaa, ja useim-
milla osallistujilla toistojen méaara hie-
man laski, osalla my6s nousun tek-
niikka muuttui. Kolmella osallistujis-
ta tulos parani tai pysyi ennallaan, eri-
tyisesti testattavilla, joilla oli parempi
polven koukistusvoima.

Lihasten aktivaatiossa nahtiin
muutoksia: reiden etuosan (rectus fe-
moris) kuormitus vaheni kavelles-
sd, mutta myos lantion sivuttainen
liike kasvoi. Osa lihaksista aktivoi-
tui ajoitukseltaan eri tavalla laitteen
kanssa ja laite muutti luonnollista
kévelytekniikkaa.

MyoSuitia pidettiin tutkimukses-
sa turvallisena, mutta sen vaikutukset
olivat kaksijakoisia: laite tarjosi tukea,
mutta kompensaatiot ja heikko lihas-
voima tekivat sen todellisen hy6dynta-
misen vaikeaksi. Laite oli myds monen
mielesta raskas ja hankala kayttaa

Tutkimuksen johtopaatoksena oli,
ettd laitteen idea on lupaava, mut-
ta nykyinen versio ei vield paran-
na kavelykykya. Tulevaisuudessa yk-
silollisempi saato, kevyempi paino
ja tarkempi lihasvoiman profiloin-
ti voisivat tehda laitteesta selvasti
hyo6dyllisemman.

Lahde: Feigean R ym. Multiparametric
assessment of the MyoSuit, a bi-articular
exoskeleton designed to assist gait and
transfers in adults with neuromuscular
diseases. Journal of Neuromuscular
Disorders: online-versio julkaistu 8.1.2026.



Digitaalisuudesta

viranomaisviestinnian
ensisijainen tapa

Digitaalisuudesta tulee viranomaisviestinnan ensisijainen tapa vuonna 2026.
Muutos koskee taysi-ikaisia henkilditd, jotka asioivat sahkoisesti.

Vuoden 2026 alusta kayttoon tulivat Suomi.fi-viestit, kun
tunnistautuu johonkin viranomaisen verkkopalveluun, ku-
ten OmaVeroon: vahvan tunnistautumisen yhteydessa luo-
daan sdhkoéinen postilaatikko Suomi.fi-viesteihin, jonne vi-
ranomaisten lahettdma digiposti jatkossa tulee. Suomi.fi-
viesteihin tulee jatkossa posti myds muilta viranomaisilta
kuin siltd, jonka asiointipalveluun kirjautumisen yhteydes-
s postilaatikko luodaan.

Kéyttoonotosta tulee ilmoitus ja halutessaan palveluun
voi lisatd sahkopostiosoitteen, jotta saa tiedon uusista vies-
teistd nopeasti. Mikali viranomaisen asiointipalvelussa asi-
oi yrityksen tai toisen henkilon puolesta, Suomi.fi-viestit tu-
levat kayttoon itselle, eivétka sille henkilolle tai yritykselle,
jonka puolesta asioidaan.

Halutessaan viestien ldhetystavaksi voi valita paperi-
postin Suomi.fi-viestien asetuksista, ja valinta on voimas-
sa aina puoli vuotta kerrallaan. Jos tdmén jdlkeen kirjautuu
uudelleen sdhkoiseen asiointipalveluun, digitaalinen posti
otetaan taas automaattisesti kayttoon.

Muutos ei koske niitd henkilditd, jotka eivat kayta vi-
ranomaisten sdhkoisia asiointipalveluja, vaan heille pos-
ti tulee jatkossakin paperisena. Digiposti ei koske my0s-
kéaén alaikdisia eikd henkil6itd, joilla on edunvalvoja tai
edunvalvontavaltuutus.

Kelan kirjeet jatkossa OmaKelaan

Myo6s OmaKelaa kayttavat henkilot, jotka ovat ilmoittaneet
sahkopostiosoitteensa tai puhelinnumeronsa, saavat paa-
tokset ja kirjeet jatkossa sahkodisesti OmaKelaan, eika sa-
maa kirjettd endd lahetetd postitse. Kun uusi paatos tai kir-
je on luettavissa OmakKelassa, tulee siitd ilmoitus Suomi.fi-
viesting, sahkopostilla tai tekstiviestilla.

Asiakkaat, jotka eivit kdytd OmaKelaa, saavat edelleen
péaatokset ja kirjeet paperipostina. Myds OmaKelaa kaytta-
va asiakas voi halutessaan valita paperipostin tekemalla
muutoksen OmakKelassa tai Kelan asiakaspalvelussa.

Muutos ei koske henkilditd, jotka eivét itse tunnistau-
du OmaKelaan vaan ovat valtuuttaneet toisen henkilon asi-
oimaan puolestaan. Valtuutettu henkil6 voi kuitenkin luo-
pua paperipostista valtuutettunsa puolesta OmaKelassa.
Muutokset ovat osa Digi ensin —hallitusohjelmahanketta

(2024-2027), ja kuluvana vuonna myo6s muut viranomai-
set alkavat toimittaa kirjeitd ensisijaisesti sahkoisesti, kun
sahkoisen asioinnin ensisijaisuutta koskeva laki tulee voi-
maan. Muutoksen oli tarkoitus tulla kdytt6on jo tammi-
kuussa, mutta aikataulu viivéstyi, koska lainmuutokset ei-
vt ehtineet eduskunnan késittelyyn. Nyt arvioidaan, etta
muutos tulisi voimaan kevaan 2026 aikana.

Digi ensin -hankkeen tavoitteena on tuoda kustannus-
saastoja julkishallinnolle, kun postin fyysinen jakelu muu-
toksen myotd vahenee.

Kelan neurologlnen
yksilokuntoutus Kannuksessa
*vaativana tai harkinnanvaraisena*

Tarjoamme sinulle
« yksilollista kuntoutusta toimintakyvyn tueksi
« ryhmadliikuntaa ja vertaistukea
« erittdin kokeneen henkildstdn ohjauksen
« erinomaiset tilat, valineet ja allasterapia

% Sopii myos lihassairauksia sairastaville aikuisille

99 Ammattitaitoinen henkilokunta ja hyvin

suunniteltu kuntoutus. Ihan mahtava paikka! 2
Piia Vuotila / Info /
040 136 6551 044 575 4523

@ hoivakunnas.fi
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Teksti Susanna Hakuni ¢ Kuvat Iiris Lehmuskentan kotialbumi ja Vaasan Ammattikorkeakoulu

Teema

Sattuman sanelemaa

Iiris Lehmuskenttd kertoo Lihastautiliiton kokemustoimijana siitd, millaista elamé on
ALSin kanssa. Kertomukseen kuuluu paljon asioita, joista ei aina haluta puhua
—ikavista oireista, luopumisesta ja kuolemasta.

Tybeldmassa ollessaan Iiriksen toi-
menkuvaan kuului jonkin verran ih-
misten kouluttamista ja erilaisten esi-
tysten pitdmistd monenlaisille ylei-
soille. Han sai usein palautetta innos-
tavista puheenvuoroistaan, ja sen ta-
kia kokemustoiminta on tuntunut
luontevalta.

— Nyt tilanne on tietenkin melko
lailla toinen, kun puhe on jaykkaa ja
milloin mitdkin. Olen kuitenkin ajatel-
lut, ettd siind kuulija saa turvallisesti
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todellisen kokemuksen siitd, millais-
ta on kun potilas yrittda jotain tolkut-
taa puheen ollessa epéselvdd. Arvelen
senkin tilanteen olevan kuulijalle hy6-
dyksi, vaarinymmarryksia tulee todel-
la helposti, Iiris toteaa.

Toinen Iiriksen mielesta olennai-
nen asia kokemustoiminnassa on se,
ettd joku vakavaa ja karuakin tau-
tia sairastava ihminen kertoo elamas-
tddn ja ajatuksistaan sairaana ja sil-
ti ihan eldvana. Ettd sairaanakin voi

elda varsin onnellista ja tapahtumari-
kasta elamaa.

Iiriksen tarinassa pdahenkil6 on
onnentytto Iiris, joka luovii myotaela-
en ALSin kanssa eteenpdin. Tosiasioi-
ta vastaan ei kannata turhaan taistel-
la, mutta ohjat taytyy pitda omissa ka-
sissd ja istua matkanjohtajan paikalla.
Iiriksen kokemustoimijakertomus on
jaettu neljaan osaan: syntymaan, ela-
madan, luopumiseen ja kuolemaan.

Syntyma

Iiris syntyi vuonna 1954 yhdistel-
maan ylasavolaista ja hdmalaista pe-
riméa. ALSin taudinkuva on Iiriksen
mukaan perinn6ltdén selvasti hama-
ldinen ja etenee melko maltillisesti.
Vuotta ennen Iliriksen syntyméa van-
hempia kohtasi suuri suru, kun per-
heen esikoinen kuoli tapaturmaisesti.
Joskus Iiris on pohtinut, millainen vai-
kutus solujen stressitilalla oli synty-
mattoman liriksen eldméan alkuun tai
rakenteeseen?

Siihen ei saada vastausta, ja Ii-
ris on my0s sitd mieltd, ettei kanna-
ta haaskata aikaa sen miettimiseen,
miksi vakava sairaus osui juuri omal-
le kohdalle. Iiriksen kohdalle kahdes-
ti, kun ALSin seuralaiseksi 16ytyi viela
arhakka rintasyopa.

—TIhminen on osa luontoa, ei enem-
péa eikd vihempaa. Siihen kuvioon
kuuluu my06s sattumanvaraisuus, eikd
asioille ole aina syyta. Vaikka ehka oli-
si syyté kokeilla onnea arvonnassa tai
lotossa, kun omalle kohdalle on osu-
nut jo kaksi negatiivista lottovoittoa,
Iiris pohtii.

Elama
Iiris on neljan lapsen éiti, ja lapsen-

lapsiakin on kertynyt jo kuusi. Elak-
keelle Iiris jai vuonna 2018.



liris on kokemustoimijana kdynyt kertomassa tarinaansa
monissa oppilaitoksissa ja ensitietopaivissa. Lehtori Virpi Va-
limaa Vaasan ammattikorkeakoulusta tilasi liriksen puhu-
maan palliatiivisen ja saattohoidon syventavalla opintojak-
solla, joka tarjotaan palliatiivisen verkoston kautta kevaisin
Vaasan ammattikorkeakoulun jarjestamana.

- Osallistujat, jotka ovat olleet kuulemassa kokemustoimi-
jaa, ovat sairaanhoitajaopiskelijoita seka jo tybeldamassa toi-
mivia sairaanhoitajia, Virpi Valimaa kertoo.

Virpi Valimaa sai kokemustoimijan kaytosta vinkin kollegal-
taan, joka kertoi ettd kokemustoimijaa voisi kysya Marjo
Luomasen kautta.

- Laitoin Marjolle viestia ja han oli yhteydessa lirikseen ja il-
moitti minulle kokemustoimijan yhteystiedot. liriksen kans-
sa sitten juteltiin aiheesta, mutta annoin hanelle kuitenkin

— Eldkkeelld olen halunnut ahnaasti hakea onnellisuutta
ja tehda onnellistuttavia asioita. Monet tutut sanovat, etta
katson eldmé&a ruusunpunaisten lasien 1épi ja osittain nédin
onkin - taidan olla syntyméonnellinen. Mutta onnea voi ja
kannattaa myo6s opetella, murheet pitdvéat kylld huolen it-
sestaan, Iiris toteaa.

Tyo6terveyshuollossa oli jo kevdalld 2016 etsitty syyta
siihen, ettd kieli tuntui jotenkin tonkolta. Oli kaikenlaista
muutakin: kirveleva sdrky etureisien pinnalla heratti y6lla,
puhe kangerteli konsonanteissa, juoma tai sylki meni hel-
posti vadrdaan kurkkuun. Junaan kiiruhtaessa vauhti ja voi-
mat loppuivat ja hiithtdessa pieni tompaére ladussa aiheutti
kaatumisen, jonka jdlkeen ylésnousu ei onnistunut.

— Kesélla 2019 oli ensimmainen kdynti neurologilla. Olin

tietysti googlannut oireitani, ja totesin itse ladkarille, etta
tdmahan sopisi olemaan ALS, Iiris muistelee.

Meni kuitenkin vield useampi vuosi, kunnes Iiris kuu-
li samat sanat lddkarin suusta. Motoneuronitautia alettiin
epdilla loppuvuodesta 2021 ja muutamien lisdtutkimusten
jalkeen viimein 7.2.2023 diagnoosiksi vahvistui ALS.

Luopuminen

Vakava sairaus tuo elaimdan muutoksia, ja niiden my&ta Ii-
riksen mielestd on hyvé opetella luopumaan. Iiriksen koh-
dalla se on tarkoittanut esimerkiksi sitd, ettd innokkaa-

na puhujana taytyy hyvaksya se, ettei 4ani toimi enédé en-
tiseen malliin ja ehdi ajatusten kyytiin. Myos rakas harras-
tus, kuorolaulu, on taytynyt jattadd. Liikuntakyvyn heikke-
nemisen myota Iiris on jddnyt kaipaamaan myo6s korkoken-
kié ja tanssimista.

— Matka kuorolaulajasta kéhisijaksi ja sen myo6téa laula-
misesta luopuminen on vaatinut totuttelua, koska dani on
ollut minulle iso osa identiteettid ja ilmaisua. Unissa dani
kuitenkin vield toimii, ja saatan laulaa massiivisissa teok-
sissa hienoja alttostemmoja. Aamulla herétessd ajattelen,
ettd sehdn meni tosi hyvin, Iiris toteaa.

Unissa my0s liikkkuminen sujuu entiseen malliin ja Ii-
ris ajelee vauhdikkaasti polkupydralld. Tosielaméssa her-
mot tuppaavat venymadaan sen kanssa, ettd mikdan ei enda
suju vauhdilla vaan kaikki kestdd. Myds apuvalinepaétok-
seen kirjattu méaaritelma ”vaikeasti vammainen” on vaati-
nut sulattelua.

- On turha potkia tutkainta vastaan tai yrittdd muut-
taa asioita, jotka eivdat muutu. Luovin myotdelden ALSin

melko vapaat kadet kertoa tarinaansa.

Etana Zoomin kautta jarjestetty tilaisuus
sujui erinomaisesti ja palaute oli erittain
positiivista.

- liriksen puhe webinaarissa on
ehdottomasti opintojakson parasta antia,

ja hanen kertomuksensa sopii erinomaisesti
juuri taman opintojakson sisaltéihin. Iiris on niin hieno ihmi-
nen ja hanen suhtautumisensa elamaan on sellainen, etta
han opettaa jo silla etenkin nuorempia opiskelijoita.

- Iiriksen kanssa on alustavasti sovittu, etta han tulee jalleen
tana kevaana samalle opintojaksolle kertomaan tarinaansa.

Han on ihan huippu, ja kokemustoiminta on erittain hienoa

ja tarkeaa toimintaa.

[~ .
Tanssimista ja korkkareita Iirikselld on vahan ikava, kauniita kenkia
|6ytyy kaapista kosolti. Vanhat tennarit ovat onneksi luottokengat,
ja lahes ainoat nykyaan passelit.

kanssa eteenpdin, mutta niin ettd matkanjohtaja olen kui-
tenkin mina.

Kuolema

Aikanaan motoneuronitautiepdilyn tullessa Iiriksen ensim-
madinen kysymys oli, miten sithen kuollaan. Kysymys oli
kaytannollinen, eikd kuolema pelota Iirista.

— Kuolema on minun mielesséni paluu tahtitarhoihin
ja tuonilmaisiin — vaunujen kiinnittdminen tdhteen vii-
meiselle matkalle. Toivon, ettd saan kuolla rauhassa, kun
sen aika on.

Kéaytdnnon asioita Iiris on miettinyt: DNR/DNAR-paatok-
set on tehty, tuhkan sirotteluluvasta huolehdittu ja sopiva
puku viimeistd matkaa varten valittu. Myds arkun hankki-
misen suhteen Iirikselld on valmis suunnitelma:

— Aion kilpailuttaa arkun oston, kunhan saan aikaisek-
si. Elamaa ei saa tuhlata, eikd sen paatyttya ole syyta tuhla-
ta rahaakaan, Iiris toteaa.

Vastapainoksi kuolemaan liittyvien asioiden suunnit-
telulle Iiris piti elokuussa ELONjuhlan ystavilleen ja lahei-
silleen koska hautajaisissa ei endd paise omaan tilaisuu-
teensa osallistumaan. Juhlapdiva oli sateisen viikon ainoa
aurinkoinen péiva.

—Jos nauru tosiaan pidentdd ikda, niiden juhlien pohjal-
ta eldn satavuotiaaksi, Iiris uskoo.
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Teksti Susanna Hakuni

Vertaistuki
toimii myos
verkossa

Digitalisaatio muuttaa kohtaamisen tapoja

- my0s vertaistuen osalta, kun se ei ole endé
sidottu lasndolotapaamisiin tai tiettyihin
paikkoihin. Verkossa tarjottava vertaistuki
toimii erityisesti silloin, kun liikkkuminen,
sosiaalinen osallistuminen tai vaikkapa oman
yhteison 16ytaminen voi olla hankalaa.

Vertaistuen ydin on ja pysyy toteutta-
mistavasta riippumatta; kokemusten,
tunteiden ja tiedon jakaminen sellais-
ten ihmisten kesken, jotka jakavat sa-
man kokemuksen.

Verkossa vertaistuki toteutuu mm.
suljetuissa keskusteluryhmissa, so-
siaalisen median yhteisdissd, video-
tapaamisissa tai erilaisissa chateis-
sa tai foorumeissa. Verkkoryhma syn-
tyy usein myos tapahtuman, tapaa-
misen tai kurssin jalkeen, kun on en-
sin tavattu kasvokkain ja yhteyden-
pito jatkuu vaikkapa Teamsissa tai
WhatsApp-ryhmassa. Lihastautiliitos-
sa tapahtumien ja kurssien jaljiltd on
syntynyt monia erilaisia ryhmia, jois-
sa kuulumisia tai kokemuksia vaih-
detaan jonkinlaisella kokoonpanolla
kurssin tai tapahtuman jélkeenkin.

Vertaistapaamisia verkossa

Lihastautiliitto on alkuvuoden aikana
jarjestdnyt joitakin diagnoosikohtaisia
vertaistapaamisia verkkovalitteisesti
Teamsin kautta.

— Kaikki lihastaudithan kuuluvat
harvinaisiin sairauksiin, jolloin ver-
taistuen merkitys kasvaa diagnoo-
sin tullessa. On helpompi jutella asi-
oista henkildn kanssa, joka ymmartaa
ja tietdd mistd on kyse ja mité sairaus
tuo tullessaan, toteaa Lihastautiliiton
vertaistukitoiminnasta vastaava jar-
jestésuunnittelija Marjo Luomanen.

Tarkoituksena on, etta
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diagnoosiryhmissa keskustelua ohjai-
si aina vertaisvetdja eli samaa diag-
noosia sairastava henkil6. Marjo Luo-
manen toimii ryhméssa vetdjan tuke-
naja apuna.

Syksylla verkkotapaamiset aloitta-
nut myosiittiryhma sai vahvan startin:
mukana oli heti ensimmaéiselld kerralla
yli kolmekymmentd osallistujaa, kaik-
kia eri myosiittilajia sairastavia. Muka-
na oli myos osallistujia, jotka tapasivat
ensimmaistéd kertaa omaa, tarkkaa ja
harvinaista diagnoosiaan sairastavia.

—Ryhma on puolessa vuodessa va-
kiinnuttanut jo paikkaansa, ja tapaami-
sia on nelja kertaa vuodessa, kaksi ke-
vaalla ja kaksi syksylla. Seuraava ta-
paamispdiva on 25.3. klo 18 alkaen, ja
mukaan voi ilmoittautua Lihastautilii-
ton verkkosivuston tapahtumakalente-
rin kautta, vinkkaa Marjo Luomanen.

Uusia ryhmia tulossa

Myotonica congenitaa, FSHD:ta ja Dys-
trofia myotonica 1 ja 2 -sairastavien ko-
koontumista verkossa on myds kokeil-
tu, ja toimintaa jatketaan. Ryhmien seu-
raavista tapaamisista 16ytyy tarkempaa
tietoa liiton verkkosivuilta ja Porras-
lehdestd, jahka aikataulut selvidvat.

Myos lihastautia sairastavien las-
ten vanhemmille on suunniteltu omaa
ryhmaa.

— Tatd toimintaa kdynnistellddn
huhtikuussa pidettavilla Lihastautipai-
villa Helsingissd, kun yhtend pdivien

Jasmin Toropaisen kokemukset Toivo-sovel-
luksesta ovat positiivisia: sovellusta on help-
po kayttaa ja kynnys yhteydenottoon on
matala.

pienryhmistd jarjestetian Vanhempi-
en vertaiskahvila. Sen pohjalta saa-
daan toivottavasti verkkovertaista-
paamiset kdyntiin myds vanhemmille,
Marjo Luomanen toteaa.
Lihastautiliiton alaisuudessa toimi-
vien ryhmien liséksi verkosta 16ytyy
monenlaisia omaehtoisia vertaisryh-
mid, joista pddosa toimii Facebookissa.
Liiton tiedossa olevat ryhmat 16ytyvat
Lihastautiliiton verkkosivuston vali-
kosta Tietoa ja tukea.
ALS-verkkovertaistapaamisia jar-
jestdvat Uudenmaan ja Lounais-Suo-
men Lihastautiyhdistykset. Ndma ta-
paamiset on tarkoitettu kaikille ALSia
sairastaville ja heidén laheisilleen
asuinpaikasta riippumatta.



Verkkovertaistuen etuja

* Saavutettavuus ja esteettomyys

Kaikki eivat paase kasvokkain kokoontuviin ryhmiin esimer-
kiksi terveydentilan, valimatkojen tai ajankayton vuoksi. Ver-
kossa vertaistuki on vain muutaman klikkauksen paassa.

* Anonymiteetin tuoma yksityisyys

Verkossa voi osallistua omalla nimelld, mutta my&s nimi-
merkilla tai taysin anonyymisti. Tama voi madaltaa kynnysta
kysya tai avata omia kokemuksia.

* Yhteisollisyys yli rajojen

Verkkoryhmissa osallistujat voivat olla eri puolilta Suomea -
tai koko maailmaa. Tama tuo keskusteluun laajemman koke-
muspohjan ja monipuolisempaa nakokulmaa.

Toivossa tuki ei ole sidottu diagnoosiin

Vertaistukea verkossa tarjotaan myos erilaisten sovellusten
kautta. Lihastautiliitto on mukana Toivo-sovelluksessa, joka
on kehitetty yhteistydssd OLKA-toiminnan, HUSin ja HyTe
ry:n valilla. Sovelluksen toimintaa kehitetddn yhteistyds-

sd mukana olevien jarjestdjen kanssa, joita on talla hetkelld
jo yli 70. Diagnoosijarjestdjen lisdksi sielta 16ytyy erilaisten
asioiden ympaérille keskittyneita jarjestoja, joten vertaistuki
ei ole sidottu tiettyyn diagnoosiin.

Toivo tarjoaa kahdenkeskistd, luottamuksellista tukea
chat-keskusteluilla ja maksuttomilla nettipuheluilla. Sovel-
luksen voi ladata ilmaiseksi App Storesta tai Google Playsta
tai kayttaa selaimella.

Toivon ideana on yhdistda vertaistukea tarvitsevat ja
koulutetut vertaistukijat kaikkialta Suomesta. Vertaistukijat
ovat koulutettuja vapaaehtoisia eri jarjestdistd, ja he ovat si-
toutuneet vaitioloon myds toiminnan paatyttya. Lihastautia
sairastavia vertaistukijoita on Toivossa vasta muutama, ja
pikainen selvitys kertoo, ettei yhteydenottojakaan ole juu-
ri tullut. Eniten kokemusta Toivon toiminnasta on Lounais-
Suomen Lihastautiyhdistyksen Jasmin Toropaisella, joka
toimii sielld vertaistukijana.

—Muutamia yhteydenottoja on tullut, ja yhden yhteytta
ottaneen kanssa keskusteltiin useita kuukausia lahes paivit-
tdin. Muuten on ollut sellaisia 2-5 viestin ketjuja. Aika vdhan
siis vield, mutta toisaalta niin, ettei mukana oleminen kuor-
mita yhtdan eika ole tullut mitdén viestitulvia, Jasmin toteaa.

Toivon yksi hyva puoli onkin Jasminin mukaan se, etta
vertaistukija voi itse sdddelld yhteydenottojen maaraa ja
ajankohtaa.

* Tuki ajasta riippumatta

Toisin kuin perinteiset ryhmat, verkkoyhteisot ovat avoin-
na ympari vuorokauden. Tukea voi saada juuri silloin, kun
sita tarvitsee, ei vain kerran kuukaudessa kokoontuvassa
ryhmassa.

Vaikka verkkovertaistuki tarjoaa paljon hyvaa, muista kuiten-
kin, etta kaikki tieto ei aina ole luotettavaa ja etenkin yleisissa
ryhmissa moderointi ja ryhman turvallisuus vaihtelevat. Vaa-
rinymmarryksia voi myos syntya helpommin ilman kasvok-
kaista vuorovaikutusta. Myos verkkouupumus on todellinen
ilmi@: liiallinen osallistuminen tai jatkuva altistus voivat kuor-
mittaa, kun tietoa on lahes rajattomasti saatavilla.

— On tarkeda, ettd vertaistukija saa itse paattaa, milloin
on online-tilassa ja milloin ei — se tukee vapaaehtoisten jak-
samista ja varmistaa, ettd kohtaamiset ovat aidosti lasné
olevia ja kiireettomia.

Matalalla kynnyksella

Toivon vahvuuksia vertaistukea kaipaavalle ovat Jasminin
mielestd helppous ja matala kynnys ottaa yhteytta.

— Kun palvelu on maksuton ja sitd voi kiyttdd anonyy-
misti, kynnys ottaa yhteyttd madaltuu erityisesti silloin, kun
oma tilanne on herkka tai vaikea pukea sanoiksi. Ja on myos
iso plussa, ettei tuki ole sidottu mihinkéén tiettyyn diagnoo-
siin tai vammaan, vaan ihminen kohdataan kokonaisuutena
omasta eldméntilanteestaan késin, Jasmin pohtii.

Jasminin kokemuksen mukaan kahdenkeskinen vertais-
tuki luo rauhallisen ja turvallisen tilan keskustelulle, ja mo-
nelle se tuntuu luontevammalta kuin asioiden jakaminen
ryhmassa.

Sovelluksessa on my®ds tietoa vertaistukea tarjoavista
jarjestoistd ja niiden tapahtumista, joten sovelluksen kayt-
tdjan ei etukateen tarvitse tietdd, mistd jarjestosta vertais-
tukea voisi saada. Eikd tarkoitus ole korvata kasvokkain ta-
pahtuvaa toimintaa, vaan sovellus tiydentda olemassa ole-
via vertaistuen muotoja.

— My®6s Lihastautiliitosta 16ytyy edelleen ihan perinteisia,
koulutettuja vertaistukihenkil6itd, ellei sovellusten kaytto tai
verkkoryhmad tunnu omalta. Listaus 10ytyy Lihastautiliiton
verkkosivustolta, ja ellei sopivaa henkilda 16ydy, voidaan sel-
laista koittaa etsid yhdessa, lupaa Marjo Luomanen.

Jarviseudun Sanomat
www.jarviseudunsanomat.fi

Tiori-Kuljetus Oy
www.tiori-kuljetus.com

PEDERSORE
SKOGSENTREPRENAD AB
puh. 050 308 8041

A A

KIRKKO HELSINGISSA

wwuw.helsinginseurakunnat.fi

SALON+
SEURAKUNTA

Kirkkokatu 6, 24100 Salo - 0400 784 322 - www.salonseurakunta.fi
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Teksti Janne Ansaharju, Susanna Hakuni ja Elina Soini ¢ Kuvat Lihastautiliiton jdsenyhdistykset

Yhdistyksissa
tapahtunutta 2025

Lihastautiliiton jasenyhdistysten lukuméara kasvoi viime vuonna yhdelld, kun valtakunnallinen
diagnoosiyhdistys FSHD Finland ry liittyi Lihastautiliittoon. Nyt liitossa on 13 jasenyhdistysta,
jotka ovat kaikki erilaisia ja omansa nakoisia, kuten myos yhdistyksissa vuonna 2025 toteutettu
toiminta. Viime vuoden aikana yhdistyskentalla toteutui monta vertaistuellista tapahtumaa,
retked, vertaistukiryhmien kokoontumista ja tapaamista — valtaosa vapaaehtoistyon turvin.

Pohjois-Pohjanmaan ja Kainuun li-
hastautiyhdistyksen OUKALIn estee-
ton paivaretki Haaparantaan toteutui
vapaaehtoisten vahvalla panoksella.
Retki toteutettiin yhteistydssa

Oulun Reumayhdistyksen ja Oulun
Invalidien yhdistyksen kanssa. Yhtei-
sollisella retkelld osallistujat paasivat
virkistymdan vertaistuellisissa mer-
keissd myo6s alueen muihin toimijoi-
hin tutustuen. Positiivisten kokemus-
ten siivittdiméana yhteisty6ta kehite-
tddn eteenpdin. Yhdistyksen vaki on
paassyt nauttimaan myds soveltavas-
ta lilkunnasta ja Asahista. Myds uusia
jasenid kiinnostui toiminnasta ja yh-
teistyd paikallisten jarjestojen kanssa
vahvistui.

Pirkanmaan Lihastautiyhdistyk-
sen toiminta rakentui aktiivisen jar-
jestdmisen ja yhteistyon varaan. Vuo-
den aikana toteutettiin juhlia, liikkun-
taa sekd luento- ja vertaistapaamisia
yhdessa eri yhteisty6tahojen kanssa.

Pirkanmaan yhdistyksen orga-
nisoima liikkuntakerho ”Raihnasten
jumppa” on herattdnyt mielenkiintoa
ja innostusta niin nimen kuin mata-
lan kynnyksen toiminnankin vuoksi.
Kerho on kokoontunut sdannéllisesti
jo pidemman aikaa. Vaki viihtyi hyvin
myo6s yhdistyksen pikkujouluissa. Toi-
mintaa jarjestettiin myos yhdessa eri
yhteistydtahojen kanssa.

Keski-Suomen lihastautiyhdis-
tyksen kaikki toiminta toteutettiin va-
paaehtoisvoimin. Aktiiviset toimijat
vastasivat tilojen ja esiintyjien varaa-
misesta, tarjoiluista seka tilaisuuksien
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Laura Laasanen, Maisa ja Veikko Tawast Uudenmaan lihastautiyhdistyksen retkelld Luon-
nontieteellisessd museossa maaliskuussa.
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FSHD Finlandin vierailu FSHD Connect Europe -tapaamisessa paasi Porras-lehden kanteen.

sujuvuudesta.Vuoteen mahtui viisi ta-
pahtumaa, joista syksylla jarjestettiin
odotettu virkistyspdiva Peurungas-

sa pelien, leikkien, hyvinvointiin liit-
tyvan luennon ja ruokailun merkeis-
sd. Paivan lopuksi osallistujat paasi-
vat nauttimaan olostaan viela kylpy-
lassd. Yhdistys sai asiantuntijavieraak-
si Keski-Suomen hyvinvointialueen
suun terveyden edistdmiseen erikois-
tuneen hammaslddkari Sari Kyytisen,
ja osallistui myos Jyvaskyldn ammatti-
korkeakoulun opiskelijoiden jarjesta-
maan jarjestopdivaan, jossa esiteltiin
yhdistyksen toimintaa.

Tilaisuudet tarjosivat jasenille
mahdollisuuden keskusteluun, tiedon
saamiseen ja vertaistukeen. Vapaaeh-
toisten ty0 loi puitteet kohtaamisille,
jotka koettiin virkistdvina ja jaksamis-
ta tukevina. Yhteinen tekeminen vah-
visti yhdistyksen yhteisollisyytta.

Retkid, tapaamisia ja
teatteria

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdis-
tyksen vertaistuellinen ja kuntout-
tava yon yli -retki toteutui vapaaeh-
toisten suunnittelemana ja ohjaama-
na. Punkaharjun maisemissa Saimaan
kauneimmalla paikalla tehtiin luon-
toretki upeisiin ja esteettémiin harju-
maisemiin sekd osallistuttiin kuntou-
tuskeskuksen jarjestdméaan kuntoutta-
vaan ohjelmaan yhdistyksen jasenille.

Yhdistyksen jasenet arvostavat luon-
toa ja sielld liikkumista esteettomas-
ti ja tallakin retkelld koettiin ainutlaa-
tuisia elamyksid yhdessa.

Yhdistys tarjosi jasenilleen myos
viime vuonna toimintakykyé yllapita-
vaa toimintaa, esimerkiksi terapiarat-
sastusta, uimahallikdynteja ja keilaus-
vuorojen lippuja tai erilaisia kursseja.

Etela-Hameen lihastautiyhdis-
tyksen toiminta nojasi hallituksen ja-
senten ja muiden vapaaehtoisten ak-
tilvisuuteen. He vastasivat tapahtumi-
en jarjestdmisestd, arpajaisista, ohjel-
masisalloistd sekd yhteistyosta eri toi-
mijoiden kanssa. Vuosikokouksessa
Hameenlinnassa Hillevi Kaarlenkaski
kertoi Wetterhoffin historiaa, kokouk-
sen ohjelmaan kuului myds virkisté-
vaa tuolijumppaa.

Muuta toimintaa olivat kesdpaivat
Ahvenistolla, kesateatteri Sininen Uni
Nokialla, yhteiskatselutilaisuus liiton
jarjestamdaan luentoon ja pikkujoulut/
puheenjohtajan 60-vuotispdivat Nave-
tan Wintilla Lahdessa. Pikkujouluis-
sa oli Tapio Rannanmaa soittamassa
musiikkia seka lisdksi esittdytyméassa
oli my6s Onni-avustajat, jotka pitivat
osallistujille tietokilpailua.

Lapin ladnin Lihastautiyhdistyk-
sen vuoden tdhtihetki oli, kun yhdis-
tyksen véki teki teatteriretken Rova-
niemelle katsomaan Aalto-juhlavuo-
den kunniaksi tehtyé teosta, joka to-
teutettiin Rovaniemen Teatterin ja

FSHD Finland aloitti toimintansa
osana Lihastautiliittoa 1.9.2025.
Yhdistyksen toiminta diagnoosiyh-
distyksena poikkeaa perinteisen ja-
senyhdistyksen toiminnasta, ja toi-
minnassa painopistealueita ovat
kansainvalinen toiminta, hoito- ja
tutkimusmenetelmien seuraami-
nen (erityisesti laaketutkimus), klii-
nisten tutkimusten toteuttamisen
tavoittelu Suomessa seka verkos-
toituminen kliinikoiden kanssa. Ta-
voitteidensa mukaisesti FSHD Fin-
land osallistui vuonna 2025 mm.
FSHD Connect Europe -tapaami-
seen ja kavi tapaamassa Myofin-
ryhmaa Folkhalsan Research Cen-
terissa. Arkityossaan yhdistys on
saanut koottua verkkosivustolleen
tutkimustiedon lisaksi myos erilai-
sia vertaistukitarinoita ja kattavan
tietopaketin FSHD-diagnoosista.

Lapin kamariorkesterin yhteistyona.
Retki suuntautui Alvar Aallon suun-
nittelemaan Lappia-taloon esitykseen
”Aalloilla” ja kahvitarjoilun herkkui-
na oli mikdpd muu kuin Aalto-leivos!
Tilaisuuden onnistumista tuki myos
hyva jarjestoyhteistyossa toteutettu
markkinointi. Teatteriretki loi hienon
mahdollisuuden kulttuurieldimykseen
ja yhteiseen kohtaamiseen myos laa-
jalla Lapin alueella.

Teatteriretkeldiset kokoontuivat
ennen esitysta keskustelemaan myds
yhdistyksen toiminnasta.

Pohjois-Savon lihastautiyhdis-
tyksen kokous- ja virkistyspaivat
seka liikuntatapahtumat suunnitel-
tiin ja toteutettiin vapaaehtoisvoimin.
Vapaaehtoiset vastasivat ohjelmas-
ta, markkinoinnista, kirjaamisesta ja
taloushallinnosta.

Saannollisten tarinatuokioiden li-
saksi yhdistys jarjesti kaksi suurem-
paa tilaisuutta. Yhdistyksen véki ko-
koontui jo perinteeksi muodostuneil-
le kokous- ja virkistyspdiville kylpyla-
hotelli Kunnonpaikkaan. Yhdistys sai
viihtyisdssa paikassa valittua luotta-
mustoimijat ja suunniteltua samalla
myos tulevaa toimintaa virkistyksen
lomassa. He jarjestivat myds yhteis-
tyossa Itd-Suomen lihastautiyhdistyk-
sen kanssa yhteiset virkistys- ja liikun-
tapdivat SPA-hotelli Kimmelissa Joen-
suussa, josta jai mukavia muistoja.
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sen jasenet Reijolan venesatamaan.

Itd-Suomen lihastautiyhdistyksen
laaja ja monipuolinen toiminta raken-
tui kokonaan vapaaehtoisten varaan.
He vastasivat tiedottamisesta, tilavara-
uksista, tapahtumaohjauksesta, kulje-
tuksista ja osallistujien avustamisesta.

Vuoden aikana toteutui sddnnollis-
ta lilkkuntaa, luontotapahtumia, kult-
tuuritilaisuuksia ja vertaistukea seka
yhteistydtd muiden yhdistysten ja toi-
mijoiden kanssa.

Yhdistysvaki kdvi sdannollisesti
yhdessa keilailemassa, ja Pohjois-Sa-
von yhdistyksen kanssa jarjestettiin
yhteinen liikuntapéaiva Joensuussa yh-
distysvierailuun yhdistettyna. Yhdis-
tys jarjesti kaksi luontotapahtumaa
sekd oli mukana jo perinteeksi muo-
dostuneessa Sahkériralli-tapahtumas-
sa Parafestin yhteydessd. Yhteistd mu-
kavaa koettiin myos onkiretkelld seka
Jarvitoimintakeskus Hoytidisen Hel-
messd, jonne tehtiin kesaretki. Yhdis-
tys oli mukana myds Siun Soten Ver-
taistukea 20-vuotta -tapahtumassa.

Kysely kuljetuspalveluista

Lounais-Suomen Lihastautiyhdis-
tys haluaa nostaa esiin erityisesti Loi-
maan toiminnan, jossa saatiin vuosien
tauon jalkeen aktivoitua uudelleen
oma vertaistukiryhméa. Ryhma aloitti
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Syyskuussa jarjestetty onkiretki kokosi Ita-Suomen yhdistyk-

von ja Itd-Suomen lihastautiyhdistysten yhteisilla liikuntapaivilla
Joensuussa.

toimintansa syksylla ja kokoontuu
sdannollisen epasadnnollisesti osallis-
tujien toiveiden ja tarpeiden mukaan.

Kevaalla 2025 toteutettu kyse-
ly kuljetuspalveluiden toimivuudesta
Varsinais-Suomen ja Satakunnan hy-
vinvointialueilla tavoitti laajan joukon
vastaajia myds jaseniston ulkopuo-
lelta. Kyselyn ansiosta yhdistys paa-
si mukaan verkostoyhteistyohon, jos-
sa tavataan sdannollisesti molempi-
en hyvinvointialueiden vammaispal-
veluiden johtoa, tyontekijoita ja paat-
tdjid. Yhteistyd mahdollistaa avoimen
vuoropuhelun ja antaa mahdollisuu-
den vaikuttaa alueen vammaispalve-
luiden kehittdmiseen. Samalla hyvin-
vointialueiden paattajat voivat hyo-
dyntéa jarjestdjen asiantuntemusta ja
kokemusperaista tietoa.

Vuoden aikana Lounais-Suomen
Lihastautiyhdistys osallistui yhteen-
sd 238 markkinointitilaisuuteen ja
tavoitti ldhes 11 000 ihmista ja li-
sési ndin lihastautien tietoisuutta
seka yhdistyksen ja Lihastautiliiton
tunnettuutta.

Lisdksi vuoden aikana alueelli-
set ja diagnoosikohtaiset vertaistu-
kiryhmat kokoontuivat sdannéllises-
ti. Asiantuntijaluentojen aiheina kéa-
siteltiin muun muassa psyykkisté hy-
vinvointia, tyokyvyttomyyselaketta,

kuntoutusta seka luuston terveytta.

ALS-toimintaa ja
V.Auerin hyvastit

Uudenmaan Lihastautiyhdistykses-
sd vuosi vierdhti sukkelasti ja tapah-
tumia oli jdlleen runsaasti. Ulyn ver-
taistukitoimintaan myonnetty STEA-
avustus mahdollistaa kokoaikaisen
jarjestokoordinaattorin palkkauksen,
jolloin toimintaakin pystytaan toteut-
tamaan monipuolisesti ldpi vuoden.
Hauskimpia tapahtumia viime
vuonna olivat mm. vierailu Luon-
nontieteellisessa museossa, Sea Lifes-
sa, Uutelan esteettomalld kodalla ja
Hietaniemen hautausmaan taiteilija-
kukkulalla. Mieleenpainuvin tapah-
tuma oli lokakuussa Musiikkitalos-
sa V.Auerin Outro, jossa musiikki ja
soittajien tarinat loivat limminhen-
kisen tunnelman. Banditoiminta jat-
kuu Ulyssa edelleen ja uusia musisoi-
jia ilmoittautuisi toivotaan mukaan.
Ohjaaja- Arskan sanoin: “aloittelijalle
riittdd, kun osaa kirjaimet.”
Musiikkia oli tarjolla yhdistyksen
toiminnassa myd6s kuukausittain eta-
nd kokoontuvassa Voimaa musiikis-
ta -ryhmassd, jossa kuunneltiin osal-
listujien toivekappaleita. Tdma on ol-
lut hauska tapa tutustua musiikin eri



tyylilajeihin ja lisind on saatu hyvaa
mieltd ja voimaa loppupdivén askarei-
siin. Koska ryhmé kokoontuu eténa,
sithen on mahdollisuus osallistua mis-
td pdin Suomea tahansa.

Uudenmaan Lihastautiyhdistykses-
sd kokoontui kuukausittain myos ALS-
vertaistukiryhma ja yhteistydssa Li-
hastautiliiton kanssa toteutettiin Ajan-
kohtaista ALSista -webinaari. Muita
diagnoosikohtaisia vertaistukiryhmié
kokoontui useita. Ja vaikka kaikille
diagnooseille ei omaa ryhmaéa jarjes-
tetty, niin on hyvd muistaa, ettd ver-
taistukea on tarjolla kaikissa yhdistyk-
sen tilaisuuksissa ja tapahtumissa, sil-
14 lihastauti yhdistda diagnooseihin
katsomatta!

Jazzia ja ulkoilua luonnossa

Kymenlaakson lihastautiyhdistyk-
sessd on vietetty 40-vuotisjuhlia Iitin
Ketunleivéssa. Paikalla 30 vieraan li-
sdksi onnittelemassa oli my6s kaupun-
ginhallituksen puheenjohtaja, joka

on vahva kolmannen sektorin puoles-
tapuhuja. Juhlan tunnelmaa nostatti
myo6s puheenjohtajan Jouni Piiralan ja
paikallisen jazzpianistin musisointi.

Yhdistys toteutti viime vuonna mo-
nenlaisia virkistysretkid mm. meriretki
yhteysalus Otavalla itdisimpéaan ulko-
saareen Haapasaaren ja seka teatterin
merkeissa. Loistava esimerkki yhteis-
ty0Osté paikallistasolla oli myds kotka-
laisten sotejarjestojen yhteisen Yhtei-
sotalo Viikarin kanssa toteutettu paljon
kiitosta saanut Ulla Rytokosken luento.
Yhdistys toteutti myds tutuksi tulleen
virkistdytymismatkan Parnuun.

Pohjanmaan lihastautiyhdistyk-
sen vuoden toiminta rakentui vapaa-
ehtoisten aktiivisuuden ja sitoutumi-
sen varaan. Heidan panoksellaan jar-
jestettiin esteetdn ulkoilupdiva Seindjo-
ella seka esteetdn ulkoilupdiva Pietar-
saaren Fabodassa, joissa jasenet paasi-
vét nauttimaan luonnosta yhdessa.

Liikuntatapahtumissa on tarjot-
tu vaihtelua arkeen ja annettu turval-
linen mahdollisuus liikkua yhdessa ja
kokeilla uusia lajeja.

Syksylla kokoonnuttiin syyskoko-
ukseen Harmén kuntokeskukseen, jos-
sa kokouksen lisdksi nautittiin ruokai-
lusta ja mahdollisuudesta nauttia vir-
kistaytymisestd esim. kylpyldssa. Vuo-
den mittaan jarjestettiin kerhotapaa-
misia sekd Pietarsaaressa ettd Seindjo-
ella. Vuoden péatteeksi yhteisollisyys
sai luovan savyn jouluaskartelujen
merkeissé Seinédjoella.

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen vertaistukihenkilt, yhdistyksen jarjestosuunnitteli-
ja seka Paikka Auki-hanketydntekija virkistysviikonloppuna Ruissalon kylpylassa syyskuussa
2025. Kuvassa ylhaalla: Leena Tammioja, Aino Makinen, Melina Vasama ja Rami Jokinen. Al-
haalla: Jasmin Toropainen, Erja Simonen ja Sonja Lindholm.

Kymenlaakson lihastautiyhdistyksen 40-vuotisjuhlia vietettiin Ravintola Ketunleivassa Iitissa
mukavissa ja leppoisissa tunnelmissa.
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Oma elama

Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Hoop hoop - nyt mennaan!

Hoopers on koiraharrastajille tutun agilityn vauhdikas alalaji, jossa koiraa kauko-ohjataan ohjausalueelta
suorittamaan erilaisia tehtdvia sisaltava rata mahdollisimman sujuvasti ja virheettomasti. Liikuntaesteisen
harrastajan kannalta lajin jujuna on se, ettd ohjausalue on suhteellisen pieni, ja koiraa ohjataan suullisilla
kaskyilla tai kdsimerkeilld, eika liikkua siis tarvitse valttamatta lainkaan. Suomen Aglityliitto jarjestaa
kevaan aikana kolmen paikkakunnan kiertueen, jonka tapahtumissa valmennetaan paraohjaajia. Porras-
lehti kavi kiertueen avaustapahtumassa Liedossa seuraamassa vauhdikasta menoa.

Ei ole yllatys, ettd Lihastautiliiton Vuo-
den vaikuttaja Iita Makkonen on mu-
kana hoopers-toiminnassa. Iitalla on
pitka tausta koiraharrastuksen paris-
sa, ja hoopersiin hdn omien sanojen-
sa mukaan ”ajautui” — kuinkas muu-
tenkaan - arkipdivéan esteettdmyysvai-
kuttamisen kautta:

- Etsin agilityhallien esteettémyys-
tietoja verkosta, eika se ollut ihan help-
poa. Mikddnhéan ei muutu, ellei anna
palautetta, joten paddyin laittamaan
napakan sdhkopostin Suomen Agility-
liittoon. Se otettiin niin hyvin vastaan,
ettd olen nyt liiton Para- ja senioritoi-
mikunnan jasen, Iita nauraa.

Paragility- ja seniorikoulutuksen
kehittdminen valtakunnallisesti ja alu-
eellisesti on tarked osa tyoryhmaén toi-
mintaa. Koulutustapahtumien jarjes-
tamisen lisdksi tyéryhma kartoittaa
hallien esteettomyytta ja harrastus-
mahdollisuuksia eri paikkakunnilla ja
opastaa harrastuksen aloittamisessa.

- Ensimmaisessd tapahtumassa
Liedossa padstiin osallistujien kans-
sa juttelemaan erilaisista harrastami-
sen esteistd, ja monet asiat nousivat
esiin yhteisind kokemuksina. Se on ar-
vokasta tietoa, kun asioita kehitetaan
toimivammiksi, Iita toteaa.

Monet epdkohdat selittyvat silla,
ettd esteettomyysasioiden merkitysta
ei edelleenkddn ymmarretd, eika osa-
ta ajatella ettd esimerkiksi hallin es-
teettdmyys kiinnostaa monia. Tai sit-
ten asiat jatetddn puolitiehen — sisdan-
paasy ja kulut saattavat olla kunnossa,
mutta inva-wc puuttua.

Keho(j)a saastiaen

Amerikasta 1aht6isin oleva hoopers
on Suomessa melko tuore laji:
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se hyvéaksyttiin Suomen Kennelliiton
alaiseksi koiraurheilulajiksi vuonna
2022 ja virallinen kilpailutoiminta
kéaynnistyi vuoden 2025 alussa.

Hoopersissa rata on suunniteltu
koiran ndkokulmasta selkedlinjaisek-
si ja koira suorittaa esteita joko kier-
tamalla tai lapi menemalld. Lapi men-
nddn matalista hoop-kaarista ja putki-
maisista hooperstunneleista, kierret-
tavia esteitd ovat hooperstynnyrit ja
-verdjét.

Estevalit ovat pitkia ja muista agili-
tyn lajimuodoista poiketen hoopersissa
ei ole hyppyja, kontaktiesteita tai pujot-
telua. Se tekee lajista kevyemmaén koi-
ran keholle. Ja koska ohjaajan ei valtta-
mattd tarvitse liikkkua lainkaan, laji on
kevyt my0s ohjaajalle. Kilpailuissa oh-
jausalueen koko, esteiden etdisyys toi-
sistaan ja kauimmaisten esteiden etdi-
syys ohjausalueesta vaihtelevat kilpai-
luradalla tasoluokittain, joita on kolme.

s ATT

REPPTATELAINIE (7
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Messi kiertda hoopers-tynnyrin vauhdilla.

Samalla viivalla

Iita on kaynyt kokeilemassa hoopersia
avustajakoiransa Messin kanssa muu-
taman kerran, ja toteaa nauraen, etta
ihan vield ei olla kisakunnossa. lital-
la on aiempien koiriensa kautta vank-
kaa taustaa agilityharrastuksesta, joka
lapsen syntyman ja liikkumisen vai-
keutumisen takia jdi aikanaan vahitel-
len pois. Vanhasta taustasta huolimat-
ta on hoopersissa Messin kanssa 1dah-
detty alkeista liikkeelle.

— Pikkuhiljaa edistytaan, yksittais-
ten esteiden treenaamisesta kokonai-
suuteen. Edistymista taytyy odotella
vahan treenimdérien ehdoilla; pyora-
tuolin kanssa ei vaan pistaydyta tree-
neihin tai lahdeta sinne fiilispohjal-
ta, vaan lahteminen vaatii enemman
suunnittelua, Iita toteaa.

Kilpaileminen taitojen edistyessa
kuitenkin kiinnostaisi:



Hoopersissa koira menee lapi matalista hoop-kaarista ja putkimai-
sista hooperstunneleista. Erna ihmettelee tunnelin paassa paivysta-
vaa valokuvaajaa.

— Hoopersissa on pyoratuolin kanssa saamalla viivalla
muiden kanssa ja pystyy kilpailemaan tasavertaisena. Voi
kun laji olisi ollut Suomessa jo silloin kun oma agilityhar-
rastus alkoi vaikeutua liikkumisen takia, Iita huokaa.

Tyky-toimintaa koiralle

Iitan ja Messin hoopers-harrastusta puoltaa myos se, etti
laji sopii erittdin hyvin avustajakoiralle. Koiralta laji vaa-
tii itsevarmuutta ja kykyé itsendiseen toimimiseen, koska
radalla ohjaaja voi olla jopa 25 metrin paéssa —ja samal-
la kuitenkin kykya kuunnella ja vastaanottaa ohjeita. Hie-
noimmillaan suoritus hoopersissa on saumatonta yhteis-
tyotd ohjaajan ja koiran vélilla.

— Avustajakoiralle ohjaajasta irtoaminen voi olla han-
kalaa, kun arjessa ollaan niin kovasti kiinni ja vuorovaiku-
tuksessa. Messi on kylla nyt oppinut padstdméaan hyvin irti

Namit ja palkkaaminen ovat olennainen osa hoopers-treenia. Erna-
koira tuntee jo jutun juonen.

ja paasee vapaa-aikamoodiin kun otetaan avustakoiran lii-
vi pois ja menndén hallille. Sielld ei uskoisi, ettd kyseessa
on se sama Kkoira, jota voi pitdd Helsingissa Mannerheimin-
tielld vapaana, lita nauraa.

Kysymykseen siitd, eikd vauhdikkaassa harrastukses-
sa ole riskia siitd, ettd vapaus alkaa houkutella enemmaén
kuin avustajakoiran tydt, lita vastaa kieltavasti.

- Painvastoin, hoopersissa koiran hallittavuus lisdantyy.
Yhteisty6 vaatii nimenomaan hyvaa kontaktia.

Iso juttu avustajakoiralle hoopersin kaltaisessa harras-
tuksessa on myds ilo. Hoopers pitdd mielen virkedna ja tar-
joaa koiralle aivotyota.

— Hoopersissa koira pdasee tekeméan sellaisia asioita,
joita ei muuten tule vastaan ja opettelemaan uutta — avus-
tusasioihin ei juuri tule uusia temppuja sen jalkeen, kun
arki sujuu. Hoopers kéy siis koiralle ihan tyky-toiminnasta!

Yhteistyolla ja yhteydella

Tiina Ollonqvist tuli Liedon Hoopers-tapahtumaan yhdessa koiransa Eeron kanssa.

Eero on rodultaan kooikerhondje, jossa on rodun terveysominaisuuksien parantamiseksi
roturisteytyksena viela 25 % kayttolinjaista cockerspanielia. Kesalla kaksi vuotta tayttava
Eero sopii hyvin harrastamaan hoopersia avoimen, aktiivisen ja dlykkain luonteensa takia.

— Eero on nopeasti oppiva ja innostuva, ja lisdksi viela
ahne, joten treenatessa palkkaaminen on helppoa. Nuores-
ta idstd johtuen keskittyminen ja kuuntelu on vield haasta-
vaa, mutta eteenpdin menndén ja uskon idn myo6ta ndiden
asioiden edelleen parantuvan, Tiina toteaa.

Tiina on pitkdn linjan koiraharrastaja, ja koiria on ol-
lut kotona jo kolmisenkymmenté vuotta. Tiinan ensim-
maiset koirat olivat méyrékoiria, joista laumanvanhimpa-
na kotona asustelee vield 14 vuotta tayttdva Sulo-pappa.

Ensimmadinen koira tuli talouteen perhekoiraksi, mutta jo
seuraavien kahden kanssa Tiina 16ysi tiensa agilityyn noin
13 vuotta sitten. Kaikkien koirien kanssa on harrastettu
myo0s metsastyskoirien jiljestamistd, ja Tiinalla on lajissa
koetoimitsijan patevyys.

— Metsastyskoirien jdljestyskoetoiminnan parissa tutus-
tuin kooikerhondjeen rotuna ja ihastuin siihen. Yhdeksan
vuotta sitten meille tuli kooikerhondjen pentu Taisto ja nyt
viimeisimpand laumaan liittyi Eero.
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Tiina ja Eero tutustuvat rataan yhdessa Suo-
men Agilityliiton liittokouluttaja Tiina Wik-
stromin kanssa.

Lempedmpaa tekemista
ohjaajalle ja koiralle

Tiina on harrastanut hoopersia jo vuo-
den verran, kiytydan sitd ennen tutus-
tumassa lajiin muutamissa yksittaisis-
s treeneissd. Laji 10ytyi Suomen Agi-
lityliiton ja oman seuran Agility-Team
Turun kautta. Hoopersista Tiina kiin-
nostui, kun omat terveysongelmat pa-
henivat, eika juokseminen suju enda
silld vauhdilla, jota agilityssa tarvi-
taan jos haluaa menestyé kilpailuissa.

— En pysty juoksemalla etene-
madan tarpeeksi nopeasti selkdvaivoje-
ni vuoksi, taustalla skyfoosi ja skolioo-
si seka seldn jaykistdminen. Agilitya-
kin harrastan edelleen, edeten hitaasti
ja kauko-ohjaten. Hoopers tukee hyvin
tallaista agilityohjausta, Tiina toteaa.

— Minulle hoopers on fyysisesti ke-
vyempada ja olen yhdenvertaisempi
paremmin liikkuvien ohjaajien kans-
sa. Fyysiset rajoitteeni eivéat ole niin
vaikuttavia tissd harrastuksessa.

Toinen syy hoopersista kiinnostu-
miseen oli Tiinan aktiivisen agility-
koiran Taiston iké - Taisto on jo senio-
ri, joten fyysisesti vihemman rasitta-
va laji sopii myos koiralle.

Hoopers-kisoissa Tiina on kaynyt
kahdesti, ja aikoo jatkaa kisaamista
tulevaisuudessakin - jo ihan kanna-
tuksenkin vuoksi.
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Koiraa puhumaan

Hoopersissa ohjaaja paasee fyysisesti
helpommalla, mutta muuten haastet-
ta riittda kokeneemmallekin ohjaajal-
le. Kun koira on radalla fyysisesti kau-
kana ja irti ohjaajastaan, taytyy yhtey-
den sdilyd vauhdista ja muista hairio-
tekijoista huolimatta koko suorituk-
sen ajan.

— Hoopers lisdd minun ja koira-
ni yhteyttd. Opin "puhumaan koiraa”,
kun saan tietoa ja ymmarrysta sii-
td, mitd ja miten koirani minun vies-
tintdéni ja ohjaustani ymmartavat.

Yhteinen tekeminen syventaa ohjaajan ja koiran suhdetta.

Hyvin mielenkiintoista, ja samalla to-
della vaikeaa, Tiina méaérittelee hoo-
persin haastavimmat ja samalla par-
haat puolet.

Ja parhaisiin puoliin kuuluu tot-
takai myos se, ettd koirat rakastavat
hoopersia — yhdessa tekemista, juokse-
mista, nameja ja leikkia.

- Haluan rohkaista kaikkia liitkun-
tahaasteisia ihmisid mukaan harrasta-
maan hoopersia koiriensa kanssa. Yh-
teinen tekeminen syventda suhdetta
koiraan, ja koiran iloa ja nautintoa on
ihana katsoa. Se on merkityksellista.



Teksti Katja Voltti

Sosiaalihuollon
palvelujen uudistaminen

Sosiaali- ja terveysministerion asettama tyoryhma on julkaissut loppuraportin, jossa he esittavat
sosiaalihuollon palvelu-uudistusta koskevat keskeiset ehdotuksensa. Uudistuksen tarkoituksena

on mahdollistaa sosiaalipalvelujen jarjestaminen hyvinvointialueilla nykyistd joustavammin ja
asiakaslahtoisemmin seka tukea perustuslain turvaamien riittavien sosiaalipalvelujen jarjestamista
taloudellisesti kestdvalla tavalla. Lisdksi sosiaalihuollon palveluihin on kohdistunut 100 miljoonan
euron vuotuinen saastotavoite. Tehtdvananto koski kaikkia hyvinvointialueilla jarjestettavia
sosiaalipalveluja, paitsi lastensuojelua ja vammaispalveluja.

Uudistusta valmisteleva tydoryhma eh-
dottaa, ettd sosiaalityd ja sosiaaliohja-
us saddettaisiin ensisijaisiksi keinoik-
si vastata asiakkaan tuen tarpeisiin ja
ettd sosiaalihuollon palvelurakennetta
selkeytettdisiin yhdistaméalla paallek-
kéisia palveluja ja keventamalld sdén-
telyd. Sosiaalihuoltolain ja lastensuo-
jelulain vélistd rajapintaa selkiytet-
taisiin siirtdmalla lastensuojelun avo-
huollon tukitoimet ja jalkihuolto sosi-
aalihuoltolakiin. Asiakasprosessia ke-
vennettdisiin muun muassa uudista-
malla tuen tarpeen arviointia, asia-
kassuunnitelmaa ja omatyontekijyyt-
tad sekd keventdmalla kirjaamisvel-
voitteita. Lisdksi ehdotetaan luopu-
mista sosiaality0ta ja sosiaaliohjausta

koskevista hallintopaétoksista. Tyo-
ryhmaéan arvion mukaan ehdotuksilla
voidaan saavuttaa noin 50 miljoonan
euron sadstot. Tydryhma tuo esiin,
ettd esitetyt uudistukset ja niiden vai-
kutukset edellyttavit jatkovalmistelua
ja riittdvaa toimeenpanoaikaa.
Vammaisfoorumi, jolla oli edus-
tus tyoryhmassa, on jattanyt useita
tydoryhman ehdotuksia tismentavia
ja rajaavia huomioita sisaltavan eri-
avan mielipiteen raporttiin. Monelta
osin loppuraportissa esitetyt ehdotuk-
set ovat hyvaksyttavid, ja niiden vaa-
tima jatkovalmistelu on tarpeellista.
Vammaisfoorumi on eri mieltd osit-
tain raportin lahtokohdista seka sosi-
aalihuollon asiakkaan oikeusturvaa

heikentéavista ehdotuksista.

Raportti esittdaa sosiaalihuollon ny-
kytilan paédosin hyvinvointialueiden
hallinnollis- organisatorisesta nako-
kulmasta. Eika kaikki esitetyt ongel-
mat ole lainsdddannon korjausta vaa-
tivia, vaan ne syntyvat hyvinvointialu-
eiden toimintakdytannaoistd, jotka ovat
kustannuksiltaan korkeita. Esimerkik-
si sosiaalihuoltolaki ei edellytd pitkia
palvelutarpeen arviointijaksoja, eik&
ohjaa paallekkaisten tai toistuvien ar-
viointien tekemiseen. Se ei ole myos-
kdan esteend asiakkaan tarpeisiin vas-
taavan tuen ja palveluiden kokoami-
selle. Lainsdadantamuutoksia ei tarvi-
ta, jotta toimintatapojen muuttamises-
ta saisi sdastoja.
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Asiakkaan oikeusturvaa ei tarvit-
se raportin ehdotuksen kaltaisesti hei-
kentéa, jotta hallinnollista ty6ta voi-
daan keventda. Vammaisfoorumi pi-
taa valttimattomana, ettd palvelutar-
peen arvioinnin, asiakassuunnitelman
ja valituskelpoisen hallintopaatoksen
asema asiakkaan oikeuksien turvaa-
jana sdilytetddn ja ettd sita tarvitta-
essa jopa vahvennetaan. Palveluja ja
niiden myéntamisedellytyksia koske-
van sdantelyn véljentdminen tai hdi-
vyttdminen heikentdd sosiaalihuollon
asiakkaan mahdollisuutta saada sel-
ville lainsdddant6on perustuvat oikeu-
tensa ja velvollisuutensa seka erilaiset
palveluvaihtoehdot.

Lisaksi raportti ohittaa sen, etta so-
siaalihuoltolain sddnnoksia sovelle-
taan vammaispalvelulain uudistuk-
sen myo0td myos subjektiivisena oike-
utena turvattujen vammaispalvelujen

asiakasprosessissa ja paatoksenteos-
sa. Lisdksi vuoden alussa voimaan as-
tuneen vammaispalvelulain sovelta-
misalaa koskevan 2 §:n mukaan vam-
maisten henkildiden palvelut ja tuet
jarjestetdan ensisijaisesti yleislaki-
en kuten sosiaalihuoltolain perusteel-
la. Sosiaalihuoltolain tulee noudattaa
YK:n vammaisoikeussopimuksen edel-
lyttamid oikeuksia, jos sen perusteella
turvataan vammaisten yhdenvertai-
nen osallisuus yhteiskunnassa.
Raportissa ehdotettu kotona asu-
misen tuen palvelun kuvaus supistaa
asiakkaan arjen kotiin. Palvelun ulot-
tuminen asuntoa laajemmin asiak-
kaan asuin- ja toimintaymparistoon
on kirjattava seka palvelun nimeen
ettd sen kuvaukseen, jotta vammais-
ten henkiléiden osallisuus yhteiskun-
taan turvataan. Vammaisille lapsille ja
vammaisille vanhemmille perheineen

merkittdvien perhepalveluiden, kuten
lapsiperheiden kotipalvelun ja moni-
ammatillista varhaista tukea tarjoavi-
en kasvatus- ja perheneuvoloiden séi-
lyttdminen sdannostasolla on tarpeen.
Kasvatus- ja perheneuvonta ei ole kor-
vattavissa perhety6lld, koska niissd on
kyse varsin erilaisella ammatillisella
osaamisella tehtavasta tyosta.

Vammaisfoorumi on huolestunut
siitd, ettd raporttiin on kirjattu tyéryh-
man keskustelun ulkopuolelta tarve
selvittda lapsiperheiden sosiaalihuol-
toa koskevan lainsdadannon yhteen-
sovittamista my0ds vammaispalvelu-
lain kanssa. Vammaispalvelut oli tyo-
ryhmadn asettamispadtoksessa yksise-
litteisesti rajattu tydoryhman toimeksi-
annon ulkopuolelle.

Teksti Katja Voltti

Vammaisten oikeuskeinojen
toteutuminen Suomessa

IThmisoikeuskeskus on julkaissut selvityksen vammaisten henkildoiden oikeudellisesta asemasta
Suomessa. Sen perusteella vammaiset henkilot tarvitsevat lisaa tietoa oikeussuojakeinoista

ja oikeudellista apua paatoksista valittamiseen. Selvitys koettiin tarkeédksi toteuttaa nyt, kun
hyvinvointialueuudistus ja uuden vammaispalvelulain voimaantulo ovat muokanneet palveluiden
jarjestamisen rakenteita ja sisaltoja.

Selvitys toteutettiin verkkokyselylla,
johon on vastannut 687 henkilda. Ky-
selyssé oltiin kiinnostuneita siité, mi-
ten vammaiset henkil6t itse koke-

vat oikeuksiensa toteutuvan, millaisia
haasteita he kohtaavat palveluproses-
sissa ja kuinka usein he turvautuvat
oikeussuojakeinoihin? Selvitys rajat-
tiin koskemaan vammaispalvelulais-
sa (675/2023) sdadettya oikeutta hen-
kilokohtaiseen apuun (9 §) ja oikeut-
ta liilkkumisen tukeen (28 §) seka tulk-
kauspalvelulaissa (133/2010) sdadet-
tya oikeutta saada tulkkauspalvelua.
Naista palveluista tehtdviin paatoksiin
oikeussuojakeinoja ovat esimerkiksi
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oikaisuvaatimus, muutoksenhaku
ja hallintokantelu. Kyselyn ajankoh-
ta oli vuoden 2025 alussa, joten vas-
taukset kohdistuivat pddosin vanhaan
vammaispalvelulakiin.

Taman selvityksen perusteel-
la suurin osa vastaajista on tyytyvai-
sid palvelutarpeen arviointiin ja saa-
maansa palvelupaatokseen. Asiak-
kaan tyytyvaisyyttd saamaansa pal-
velupaitokseen oli vastaajien koke-
muksen mukaan lisdnnyt tyytyvaisyys
paatosta edeltdneeseen palvelutar-
peen arviointiin ja kuulluksi tulemi-
seen. Vastaajista 26 prosenttia kokee,
ettei saanut tarpeisiinsa vastaavaa

palvelupaatosta. Merkittavin syy vas-
taajien tyytymattomyyteen paatok-
sestd on palvelun myontdminen riit-
tamattdmana. Esimerkiksi henkilol-
le myonnetddn henkilgkohtaista apua
tai kuljetuspalvelua, mutta myonnetty
tuntimédra tai matkojen maara ei vas-
taa hinen késitystddn omasta palvelu-
tarpeestaan. Lisdksi vastauksissa nou-
si esiin epédluottamus palvelujarjestel-
mada ja palvelutarpeen arviointia koh-
taan sekad kokemus vadristelysta paa-
toksen perusteluissa.

Tulosten perusteella vain pieni
osa henkil6kohtaista apua, kuljetus-
palvelua tai Kelan tulkkauspalvelua



hakevista vammaisista henkiloista
turvautuu oikeussuojakeinoihin omi-
en oikeuksiensa puolustamiseksi. Vas-
taajista 22 prosenttia on tehnyt oikai-
suvaatimuksen ja vain kuusi prosent-
tia haki edelleen paatdkseen muutos-
ta tuomioistuimesta. Vastaajat eivat
ehka luota siihen, ettd valittamises-

ta on mitddn hyoétya. Selvityksen pe-
rusteella vain 23 prosenttia vastaajis-
ta, jotka olivat tyytymattomia kieltei-
seen palvelupédatokseen, kertoo ym-
martdneensd paatoksen perustelut.
Myods oikaisuvaatimukseen annetun
paatoksen perustelut jaivat vastaajil-
le epéselviksi. Ihmisoikeuskeskus suo-
sittelee tulosten perusteella, etta vi-
ranomaiset kiinnittaisivat erityis-

td huomiota péaatosten perusteluiden
ymmarrettavyyteen. Erityisesti nuo-
ria tulisi tukea oikeuskeinojen kaytos-
sd. Nuoret kokevat useammin, etteivat
heidan oikeutensa toteutuneet palve-
luissa lainkaan.

Suuri osa vastaajista, joiden paa-
tos muuttui oikaisuvaatimuksen seu-
rauksena, kertoo kokevansa, ettd oi-
kaisuvaatimuksen jilkeen pdétos oli
sellainen, johon hdn on omasta mie-
lestadn oikeutettu. Noin puolet vastaa-
jista, jotka hakivat tuomioistuimesta
muutosta saamaansa paatokseen, sai-
vat myonteisen lopputuloksen. Tulos-
ten perusteella oikeussuojakeinoihin

turvautuminenkaan ei usein johda
toivottuun palvelupaddtéksen muutta-
miseen. Ihmisoikeuskeskuksen mu-
kaan heraa kysymys, miksi osa vas-
taajista kokee, ettd heidan subjektii-
vinen oikeutensa palveluun ei toteu-
du. Mikali henkilén haasteet ovat sel-
laisia, ettd vammaispalveluilla ei nii-
hin kyetd vastaamaan, mutta henki-
16n omasta mielesta palveluntarve on
ilmeinen, mita kautta ihmiset saavat

tarvitsemansa avun vai jaavatko he il-
man palveluja.

Ihmisoikeuskeskus muistuttaa, etta
vammaispalvelulain muutoksien vai-
kutuksia palveluihin ja vammaisten
henkildiden oikeuksiin on seuratta-
va aktiivisesti tulevina vuosina. Lisak-
si olisi tarkeda varmistaa rahoituksen
jatkuvuus, jotta jarjestot pystyvét tar-
joamaan oikeuksia koskevaa neuvon-
taa vammaispalveluiden asiakkaille.

Vuoden 2026 Sosiaaliturvaopas

on julkaistu: selkeaa
yhdesta paikasta!

Jarjestojen yhdessa tuottama Sosiaaliturvaopas on paivitetty ja julkaistu vuodelle 2026.

Opas kokoaa sosiaaliturvan olennaisimmat asiat yhdelle sivustolle.

Sosiaaliturvan tarkoituksena on tur-
vata toimeentuloa ja hyvinvointia eri-
laisissa elaméntilanteissa. Jarjestelma
voi kuitenkin ymmarrettdvasti tuntua
monimutkaiselta: tietoa 16ytyy ripotel-
tuna eri sivustoilta eikd kokonaisuu-
den hahmottaminen ole aina helppoa.
Jarjestdjen sosiaaliturvaoppaasta
loydat yhdesta paikasta ajantasaisen
ja selkeén tietopaketin muun muassa

pitkdaikaissairaiden, vammaisten,
ikdantyneiden sekd heidéan laheistensa
tukimuodoista, eduista ja palveluista.
Oppaan tarkoituksena on palvella
kaikkia, jotka haluavat ymmartaa so-
siaaliturvan kiemuroita. Voit hydtya
oppaasta mikali olet tuen tai palvelun
kayttdja, olet kiinnostunut omista ja
laheisesi oikeuksista tai tydskentelet
sosiaali- ja terveysturvan parissa.

tietoa

Tutustu oppaaseen osoitteessa
www.sosiaaliturvaopas.fi.

Sosiaaliturvaoppaasta vastaa 18 jar-
jeston asiantuntijoista koostuva tyo-
ryhmaé, joka ottaa aina mielelldén vas-
taan palautetta oppaan sisallon kehit-
tamiseksi. Lihastautiliitossa palautteen
voi lahettda osoitteeseen lihastautiliit-
to@lihastautiliitto.fi, josta se toimite-
taan eteenpain tyéryhmaén kayttoon.
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Teksti Elina Soini * Kuvat Susanna Hakuni ja Kymenlaakson lihastautiyhdistys

Thmisia varten

Lihastautiliiton pitkdaikainen jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidinen jai hyvin ansaitulle
elakkeelle viime vuoden lopulla. On siis aika kysyd, miten eldkepéaivat ovat alkuvuonna
sujuneet ja milta pitka tydura nayttaa nyt taaksepdin katsottuna?

Kun Sirpa pohtii yli kolmen vuosikym-  kohtaamiset eldvit muistoissa koko Yhdistysten rinnalla

menen mittaista uraansa Lihastautilii-  ajan, Sirpa toteaa.

tossa, yksi asia nousee ylitse muiden: Jarjestdsuunnittelijan tyénkuva Sirpalle ty6 on tarkoittanut tilaisuuk-

ihmiset. muuttui vuosien varrella, mutta ty6 sia, tapahtumia ja tiivistd yhteistyo-
—Yhtdkadn kohtaamista en vaih- on ollut vahvasti kentélla tehtdvaa téd yhdistysten kanssa eri puolilla Suo-

taisi pois. Oli sitten kyse sairastavas- kohtaamisty6ta. Lasndoloa, kuunte- mea. Yhdistysten arki ja ihmisten ak-

ta, laheisestd, perheestd, yhdistyk- lemista ja rinnalla kulkemista sielld, tilvisuus ovat tehneet tydstd yhteis-

sen toimijasta tai ammattilaisesta —ne  missd ihmiset elavét arkeaan. ta tekemistd, eika yksin ole tarvin-

nut puurtaa. Valtakunnalliset kesdpai-
vat ja muut tapahtumat kokosivat ih-
misid yhteen, usein pitkienkin matko-
jen takaa.

- Yhteiset tapaamiset eivét olleet
vain tapahtumia. Ne ovat olleet monil-
le odotettuja hetkid, joissa sai kohdata
muita samassa tilanteessa olevia, ja-
kaa kokemuksia ja tulla ndhdyksi.

Yhteisty6 kantaa

Erityisen merkitykselliseksi asiaksi
tydssddn vuosien varrella Sirpa nos-
taa yhteistyon kuntoutusohjaajien
ja terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa.

Etenkin ty6vuosien loppupuolel-
le kasaantui monenlaista uutta: ko-
ronapandemian myo6ta toimintaa piti
siirtdd verkkoon ja ottaa haltuun uu-
sia toimintatapoja, sote-uudistuksen
myo6tad hyvinvointialueet aloittivat toi-
mintansa ja vammaispalvelulain uu-
distus kavi lapi monta vaihetta ennen
voimaantuloaan.

Jarjestdn ja ammattilaisten yhteis-
ty0 on tuonut muuttuvassa maailmas-
sa ihmisille turvaa ja jatkuvuutta.

— Ihmiset kokivat, etteivat jaa yk-
sin. Yhteistyon kautta he saivat seka
jarjeston tuen ettd ammattilaisten
osaamisen. Naiden kahden nakokul-
man yhdistdmisessa on ollut jarjesto-
tyon suuri vahvuus; jarjestoilla on pal-
jon tietoa lihastautia sairastavien ar-
jesta, ja ammattilaisilla mahdollisuus
vaikuttaa sen sujuvuuteen. Lihastau-

. o . o y T L x e tia sairastavien kokemusten valittami-
Liikuntavastaavan tehtdva oli Sirpalle mieluinen erityisalue jarjestdsuunnittelijan tydssa. Ta- o .
man kuvan taustalla on Lihaksista viis, likkumaan siis! -hanke, jossa aikanaan koulutettiin nen ammattilaisille on edelleen yksi
Lihastautiliiton liikkuntavastaavat yhdistyksiin. jarjeston tarkeimmistd tehtavista.
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Aluetyo muutoksessa

Lihastautiliiton aluetyd on muutosvaiheessa, ja uusia toimintatapoja otetaan hiljalleen kayttéon.

Toimintaa ja tapahtumia on jo jonkin aikaa jarjestetty verkossa, ja samaa jatketaan: aiemmin alueilla jarjestetty liiton jarjes-
tama toiminta siirtyy tana vuonna paaasiallisesti verkkoon. Alueyhdistykset jarjestavat edelleen lasnaolotapahtumia alueil-
laan, ja liitto on naissa yhdistysten tukena. Liitto jarjestaa jatkossakin myos vertaistuellisia ja virkistyksellisia tilaisuuksia ku-

ten Kesapaivat ja Lihastautipaivat.

Jarjestésuunnittelijoita tulee tana vuonna olemaan enaa kaksi. Jarjestésuunnittelija Marjo Luomasen toimipaikka on edel-

leen Vaasassa, mutta toimistotilaa ei siella enaa ole. Toisen jarjestdsuunnittelijan rekrytointi on parhaillaan kaynnissa, ja toi-
mipaikkana tulee olemaan Lihastautiliiton keskustoimisto Turussa. Uuden jarjestésuunnittelijan yhtena vastuualueena tulee
olemaan lapsi- ja nuorisotoiminta, ja tarkempaa tyonjakoa aluetydn tiimissa tehdaan, kun uusi jarjestésuunnittelija on valit-

tu. Siita lisda seuraavassa Porras-lehdessa!

Tyo muuttuu, mutta ydin sailyy

Vuosien varrella kdytdnnon tyon painopisteet ovat osin
muuttuneet. Kurssityohon osallistuminen jdi aikanaan
pois, ja vaikuttamistyd on noussut entistd vahvemmaksi.
Erityisesti vaikuttamiselle on tullut tarvetta hyvinvointialu-
eiden aloittamisen myota.

— Palveluihin paésy, kuntoutus, henkilokohtainen apu ja
vammaispalvelut ovat olleet esilld vuosikymmenia. Ne ovat
edelleen aivan keskidssa.

Sirpa kokee, ettd vaikka toimintaympaéristé muuttuu, ih-
misten tarpeet sdilyvat. Ja juuri niiden dérelld jarjestotyo-
td tehdaén.

Liikunta lahella sydanta

Jarjestosuunnittelijan perustyon lisdksi Sirpan tyduraan
mahtuu myo6s merkittdvia hankkeita. Liikuntatoimin-

nan kehittdminen ja Lihaksista viis, lilkkumaan siis! -han-
ke toivat tyohon uuden, itselle tdrkedn ulottuvuuden. Lii-
kunta on ollut Sirpalle aina tirkeéd osa omaakin eldmaéé, ja
sen osaamisen tuominen omaan ty6hon tuntui erityisen
hyvalta.

— Hankkeessa luotiin Lihastautiliittoon soveltavan lii-
kunnan toimintamalli ja koulutettiin yhdistyksiin liikunta-
vastaavat. Sen aikana syntyi myds opas lihastautia sairasta-
van liikuntaan, Sirpa kertoo.

Hankkeen my6ta liitossa opittiin ndkemaéaan lilkunnan
merkitys lihastautia sairastavalle, ja soveltavan liikunnan
edistiminen jai pysyvaksi osaksi Sirpan tyénkuvaa.

Uusi vaihe elamaissa

Eldkkeelle siirtyminen on ollut Sirpalle iso muutos. Kun ty0
on ollut vahvasti ldsné arjessa ja ajatuksissa, ei irrottautu-
minen tapahdu hetkessa.

— Kun on ollut ty6n imussa 35 vuotta, tdmd uusi vaihe ei
ole ihan helppo. Mutta se, ettd saa jaada eldkkeelle tervee-
nd, on suuri lahja.

Parin kuukauden ajan Sirpan arkeen on kuulunut 1a-
heisten tapaamista, ulkoilua, metsdtdita puolison kanssa
ja haaveita kotimaan matkoista — rauhallisempaa rytmia,
mutta yha aktiivista elamaa.

eyt STy PR

Sirpa arkitydssa Kymenlaakson lihastautiyhdistyksen Jouni Piira-
lan ja Eeva-Liisa Hakalan kanssa: tiedon jakamista ja kohtaamisia
tapahtumassa.

Lopuksi Sirpa haluaa esittdd lampiman kiitoksen koko
jarjestokentélle: jasenille, yhdistyksille, luottamushenkilil-
le, ammattilaisille ja kaikille yhteistydkumppaneille.

— Tama ei ole ollut vain minun tyéurani. TAma on ol-
lut yhteinen matka, jolla on jaettu kokemuksia, rakennettu
luottamusta ja kuljettu rinnakkain vaikeissakin hetkissa. Ja
siitd olen aidosti ja syddmestédni kiitollinen.
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Jasenedut

jasen

istolle 2026

Lihastautiliiton jasenedut on paivitetty talle vuodelle - katso alta ajantasaiset edut ja etukoodit!

Viking Line
Vapaa-ajan risteilyt, tuotetunnuksella
Etu on kaudesta ja reitista riippuen jopa

30-50 % paivan hinnasta. Etu ei ole voi-
massa korkeasesongin aikana.

Etuun sisaltyvat risteilyt:
Helsinki-Tukholma- risteily

+ Paivaristeily Helsingista Tallinnaan
* Miniristeily Helsingista

« Vuorokauden risteily Turusta

+ Koodi: FPKRY

Vapaa-ajan reittimatkat
Helsinki-Tallinna-reitilla

+ Alennus -30 % paivan hinnasta. Etu
mydnnetaan henkildlipun (1-8 henki-
168) ja henkildauton hinnasta (maksi-
mi 2 autoa).

« Lopullinen hinta maaraytyy lahtoépai-
van ja -ajan, varausajankohdan ja ajo-
neuvon koon mukaan. Muut palvelut
normaalin hinnaston mukaan. Etu ei
ole voimassa korkeasesongin aikana.

Viking Line suosittelee myos myas liitty-

maan maksuttomaan Viking Line Clubiin.

Jasenena varaat laivamatkasi edulliseen

hintaan: www.vikingline.fi/viking-club

* Koodi: FPREIT

Kunnonpaikka

+  Kylpylapalvelut: aikuislippu 13 €
(norm. 16,50 €), sarjalippu 10 krt 110 €
(norm. 130 €)

+ Kuntosalipalvelut: kuntosalilippu
8 €/kerta (norm. 10,50 €), sarjalippu
10 krt 75 € (norm. 90 €)

+ Kuntosali & Kylpylapalvelut: kuntosa-
li ja kylpylakayntikertalippu
yhdessa 18 € (norm. 22 €)

+  Majoituspalvelut: hotellimajoitus
-10 % hotellihuoneen paivan hinnas-
ta. Etuhintaisen huoneen varaaminen
myyntipalvelun kautta puh 010 208
7276 tai myynti@kunnonpaikka.com.

* Majoitusedun saa kayttoon, kun
ilmoittaa tarjouskoodin varausta
tehdessa.
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+ Liikuntapalveluiden etuhinnat saa
kayttdéon, kun ilmoittaa kylpylan kas-
salla koodin: Lihastautiliitto

Synlab; laboratorio- ja
magneettitutkimukset

* -15 % alennuksen laboratoriotutki-
muksista ja -paketeista, seka -10 %
alennuksen kuvantamisen tutkimuk-
sista kaikissa toimipisteissa asioidessa

+ Ajan voi varata normaalisti soitta-
malla tai netistd. Maksu tulee suo-
rittaa kdynnin yhteydessa. Kaynnis-
ta peritdan normaali palvelumaksu,
joka on suuruudeltaan 19,50 €

Vastaukset kulkeutuvat normaalisti
asiakkaalle ja ne voi tarkistaa SYNLA-
Bin kuluttaja-asiakkaille tarkoitetun po-
tilasportaalin kautta.
https://minun.synlab.fi/PatientPortal/

* Koodi: ETU-Lihastautiliitto

Puhti; laboratoriotutkimukset
« Laboratoriotutkimuksista -15 % alennus

+ Laboratoriotesteihin perustuvat testi-
paketit kertovat miten oma keho voi.
Testipaketin tilaaminen Puhdin sivuil-
ta on vaivatonta ja tutkimuksista tu-
lee selkea ja helppolukuinen tulosra-
portti. Puhti kertoo, mita eri arvot tar-
koittavat ja nayttaa kehityksen.

+ Testit voi ottaa 75 eri toimipaikassa
ympari Suomen ilman laakarin lahe-
tetta. Ajan saa yleensg, vaikka seu-
raavaksi arkipaivaksi.

+ Koodi: Lihastautiliitto

Rela-hierojat

(valtakunnallinen ketju)

+ Rela-hierojien hinnoista -20 % alennus

+ Etuhinnat ovat kaytdssa kaikilla Rela-
hierojien vastaanotoilla, ja niita voi
kayttaa myos erikoishierojalla.

+ Alennus ei koske opiskelijahierontaa,
naprapatiaa ja osteopatiaa

+ Koodi: Kerro kassalla Lihastautilii-
ton jasenyydesta

Fysiomyynti - terveys- ja
lilkuntatuotteet

+ Kaikki tuotteet -10 % (koskee my6s
jo alennettuja tuotteita)

+ Alennuksen saa kaikilta sivustoilta
www.fysiomyynti.fi, www.terveysjal-
kineet.fi ja www.saguaroshoes.fi

+ Kaikki tyontekijat ovat ammatiltaan
fysioterapeutteja, joten he pystyvat
antamaan tarkkaa tietoa tuotteista,
mutta myos tuotteiden toimivuudes-
ta henkilon tarpeiden perusteella.

* Koodi: Lihastautiliitto

Turun Osuuskauppa

+ Lounaan (ma-pe) sopimushinta on
14,00 €

+ Sopimuslounaan hinta ei ole voimas-
sa erityispaivina tai erityistuotteis-
sa (esimerkiksi arkipyhat ja joululou-
nas). Lounaan saa myos takeawayna

+ Lounasetu kaikkiin Turun alueen
hotelliravintoloihin (Bistro Elli, Grill
It, Gunnar, Eatery & Bar, Trattoria
Wiklund)

* Aamiainen Sokos hotelli Kupittaal-
la14 €

* Majoituksiin Osuuskaupan paras etu
on S-etukortilla tuleva asiakasomis-
tajahinta. Parhaimman edun saa kir-
jautumalla sokoshotels.fi-sivustolle,
jolloin alennus voi olla eri kampan-
joissa jopa -40 % paivan hinnasta,
usein jatkuva alennus -25 %.

+ Koodi: Kerro olevasi Lihastautilii-
ton jasen, lounassopimus

Naantalin ja Ruissalon kylpylat

* Sauna- ja allasosaston kaytto -30 %
paivan hinnasta

+ Majoitusetu -15 % paivan hinnasta,
varaukset online- ja myyntipalvelun
kautta. Etu koskee vapaa-ajan mat-
kustusta ja etuhintaisia. Huoneita on
rajoitettu maara.

« Edut ovat voimassa kaikkina paivina
pois lukien aatot ja juhlapyhat, hei-
nakuu seka viikot 8 ja 52

+ Etu koskee vapaa-ajan matkustusta,
eika sita voi yhdistaa kokouspalveluihin.


https://www.vikingline.fi/viking-club/
https://minun.synlab.fi/PatientPortal/

Varaukset: www.naantalispa.fi /
www.ruissalospa.fi

Majoitusetu koodilla PROLIHAS -15 %

Soste
Eri hotellien majoitus- ja
kokouspalvelut

SOSTE ry:n jasenyhdistysten jasenille. Li-

hastautiliitto on SOSTE:n jasen.
Jasenedut ja -palvelut - Soste

Eckerd Line | Jasenetu 2026 | Ko-
kous- ja ryhmaetu 2026

GreenStar Hotellit | Alennuskoodi ja
-ehdot 2025

Helsinki Congress Paasitorni | Sopi-
muskokouspaketti 2026

Ikaalinen Spa & Resort majoituspal-

velut | Ikaalinen Spa & Resortin ta-
pahtumat | Alennuskoodi 2026

Ravintolakolmio | VIP-edut 2026
Scandic | Hilton | Crowne Plaza, In-

digo ja Holiday Inn | Alennuskoodi
ja-ehdot 2025-2027

Sokos Hotels | Alennuskoodi ja -eh-
dot 2026

Tallink Silja | Alennuskoo-
di ja -ehdot 2025 | Etu ClubOne
-kanta-asiakasohjelmaan

Lohja Spa & Resort, Karjalohja

Majoitus standard 2hh 128 €/y6
Majoitus standard 1hh 99 €/y6
Majoitus superior /studio 2h 168 €/y6

Majoitus economy family 2 aik + max

2 lasta alle 13v 150 €/vrk.

Hinnat sisaltavat majoituksen 1 vrk,
aamiaiset seka elamyskylpylan ja
kuntosalin kayton

Tarjoushintaisen varauksen voi teh-
da koodilla online-varaamossa tai
myyntipalveluun: myynti@lohjaspa.
fi tai 030 60 840 (ma-pe 8-17)

Tarjous ei ole voimassa jouluna 23.-
25.12.2026 eika tapahtumailtoina.

Koodi: LTLRY

Ikaalinen Spa & Resort

Majoittuminen -30 % paivan hinnasta!
Majoitukseen sisaltyy aamiainen seka

kylpylan ja kuntosalin vapaa kaytto.

Tarjous on voimassa 31.12.2026 asti
(pl. Kesdehtoo, Venetsialaiset ja jou-

lu) paarakennuksen seka Loft-raken-

nuksen huoneissa.

Varaukset ikaalinenspa.fi, tai myynti-
palvelusta. Vain uusiin varauksiin, ei

voi yhdistda muihin tarjouksiin. Huo-
ne maksetaan varattaessa.

* Varausta ei ole mahdollista perua,
mutta varaus on mahdollinen siir-
taa toiseen ajankohtaan. Siirto tay-
tyy tehda viimeistaan tuloa edel-
tdvana paivana klo 18 mennessa.
Siirron voi tehda yhden kerran.

+ Mikali huonevarausta ei ole pe-
ruttu ja asiakas jattaa saapu-
matta, on hotellilla oikeus veloit-
taa yhden vuorokauden majoi-
tushinta sekd muut mahdolliset
varaukseen liittyvat lisdpalvelut
(esim. DaySpa hoidot). Lisavuoteet
normaalihinnalla.

*  Koodi: LTL

Villa Manus

+ Kaikista tuotteista -20 %, koskee
myds alennettuja tuotteita

Alennus on saatavilla seka liikkeesta
etta verkkokaupasta osoitteesta
https://kauppa.villamanus.com/

* Koodi: Lihastautiliitto

Nallikarin Lomakyla Oulu

+ Lomamokkien, Poiju Villojen ja Aal-
to huoneistojen paivan hinnasta
-15 % alennus. Maksu suoritetaan
saapuessa, jolloin jasenyys tulee to-
dentaa jasenkortilla.

* Etu onvoimassa vapaa-ajan mat-
kustukseen ajoilla 23.1.-14.6.2026
& 15.8.

+ 21.12.2026 seka 7.1.-14.6.2027 &
15.8.-21.12.2027.

» Varaus on tehtava 7 vuorokaut-
ta ennen, osassa 2 vrk minimi
varausaika.

Etuhintainen majoitus varattavissa
etukoodilla Lomakylan varaussivus-
tolta

www.nallikari.fi/varaukset, tai 044 703
1353/ reception@nallikari.fi

* Etuhintaista majoitusta on rajoitet-
tu maara. Tarjous eika koske lisapal-
veluita, eika sita voi yhdistaa mui-
hin alennuksiin / tarjouksiin tai kol-
mannen osapuolen kautta tehtyihin
varauksiin.

+ Koodi: LIHASTAUTILIITTO

Rokua Health & Spa

* Jasenetuna kulloinkin voimassa
olevasta normaalihintaisesta ma-
joitushinnasta -15 %

Varaukset myynti@rokua.com tai

020 7819 200.

* Koodi: Lihastautiliitto

Kuka ansaitsee
tunnustuksen
koulutyostaan?

Lihastautiliitto etsii taas kevaalla
vuoden 2026 opettajaa tai
oppilaitosta. Nyt sinulla on
mahdollisuus tehda ehdotus.

Palkinnon tarkoituksena on nostaa
esiin toimijoita, jotka ovat teoillaan
mahdollistaneet lihastautia sairastavan
lapsen tai nuoren yhdenvertaisen, tur-
vallisen ja osallistavan koulupaivan.

Ehdokas voi olla esimerkiksi opettaja,
erityisopettaja, koulunkayntiohjaaja,
fysioterapeutti, koko luokka tai oppilai-
tos - tai vaikka koulukaveri, joka on toi-
minut esimerkillisesti.

Hyva ehdokas ei ole vain hoitanut vel-
vollisuuttaan, vaan on esimerkiksi:

- mahdollistanut osallistumisen kaik-
kiin koulupaivan tilanteisiin

- etsinyt joustavia ja luovia ratkaisuja

- huomioinut yksildlliset tarpeet kunni-
oittavasti

- vahvistanut osallisuutta, itseluotta-
musta ja kuulumisen tunnetta

Palkinto voidaan my&ntaa mil-
la tahansa opintoasteella, eskarista
ammattiopintoihin.

Lihastautiliitto on jakanut koulupal-
kintoja jo 16 vuoden ajan, ja tunnus-
tuksen on saanut yli 20 opettajaa tai
oppilaitosta.

Tee ehdotus viimeistaan 30.4.2026, pe-
rusteluksi riittda vapaamuotoinen ku-
vaus palkintoehdokkaan ansioista. Eh-
dotukset toimitetaan Liisa-Maija Verai-
selle: liisa-maija.verainen@lihastauti-
liitto.fi tai puh. 040 751 1081
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Kesan kursseille
haetaan nyt!

Lihastautiliitossa kesa on perinteisesti lasten ja nuorten

aikaa - kesan kurssitarjonnassa on kolme kurssia lapsille ja
lapsiperheille seka Mun juttu -kurssi 13-17-vuotiaille nuorille.
Haku kesan kursseille on auki, ja hakuajat paattyvat 12.-30.4.
Laita siis hakemus tulemaan heti!

Kurssikesan avaa Lastenleiri
8-12-vuotiaille lapsille - lihastautia
sairastavien lasten oma leiri tdynna
iloa, yhdessaoloa ja onnistumisen ko-
kemuksia. Leirin ohjelma suunnitellaan
yhdessa lasten kanssa ja heidan toi-
veitaan ja tarpeitaan kuunnellen. Yh-
teinen tekeminen ja leikkimielinen oh-
jelma tarjoavat vertaistukea, uusia ys-
tavia ja rohkaisevia hetkid, joista mo-
net lapset kertovat: “Tama on ollut ke-
san paras viikko!” Leirilla tyoskente-

lee Lihastautiliiton kouluttama henkil6-
kunta, joka huolehtii jokaisesta lapses-
ta yksilollisesti. Esteeton ymparisto ja
ymparivuorokautinen avustus mahdol-
listavat turvallisen ja unohtumattoman
leirikokemuksen kaikille.

Kurssiaika: 8.-12.6.2026
Hakuaika paattyy: 12.4.2026

Lastenleirin kanssa yhta aikaa kesa-
kuussa jarjestetaan Sisarusleiri. Sisa-
rusleiri on tarkoitettu 8-14-vuotiaille
lapsille, joiden perheenjasenella on li-
hassairaus. Leirilld tehdaan ja toimi-
taan yhdessa, saadaan uusia kavereita
ja jaetaan kokemuksia muiden samas-
sa tilanteessa olevien kanssa. Leirivii-
kon aikana lapset paasevat suunnitte-
lemaan ja nauttimaan monipuolisesta
ja mielekkaasta ohjelmasta, joka suun-
nitellaan yhdessa lasten kanssa, hei-
dan toiveitaan ja tarpeitaan kuunnel-
len. Yhteinen tekeminen, leikkimieli-
syys ja onnistumisen kokemukset vah-
vistavat itsetuntoa ja tuovat iloa. Leiril-
13 syntyy ystavyyksia, naurua ja muis-
toja - oma viikko, joka kuuluu vain
heille.

Kurssiaika: 8.-12.6.2026
Hakuaika paattyy: 12.4.2026
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Kesakuun lopulla jarjestetdan Perheen
polku -perhekurssi. Kurssi tarjoaa yh-
dessaoloa, vertaistukea ja uusia oival-
luksia perheille, joissa on alle 18-vuo-
tias lihastautia sairastava lapsi. Kurs-

si tarjoaa perheille mahdollisuuden py-
sahtya oman arjen aarelle - jakaa ko-
kemuksia, saada tukea ja l6ytaa uusia
keinoja arjen sujuvoittamiseen. Van-
hemmille jarjestetddn ammattilaisten
ohjaamia vertaiskeskusteluja, joissa
saa tietoa lihassairauksista, palveluista,
tukimuodoista ja perheen hyvinvoin-
tia vahvistavista kaytannoista. Lasten
toiveiden pohjalta rakennettu ohjelma
tarjoaa toimintaa, onnistumisen koke-
muksia ja vertaistukea. Kurssi antaa
koko perheelle mahdollisuuden viettaa
yhteista aikaa - levahtaa, saada tukea
ja kerata voimia arkeen.

Kurssiaika: 22.-26.6.2026
Hakuaika paattyy: 22.4.202

Kesan paattda Mun juttu - 13-17-vuo-
tiaiden nuorten kurssi, jossa padsee
viettdmaan hauskan ja toiminnallisen
viikon turvallisessa porukassa! Ohjel-
ma rakennetaan yhdessa osallistujien
kanssa nuorten omien ideoiden ja toi-
veiden pohjalta. Luvassa on tekemistg,
yhdessaoloa, uusia kavereita ja mah-
dollisuus jutella ammattilaisten kans-
sa kaikesta, mika mietityttaa. Kurssilla
tyoskentelee Lihastautiliiton koulutettu
ja kokenut tiimi, joka mahdollistaa ym-
parivuorokautisen tuen esteettdmassa
ymparistossa.

Kurssiaika: 29.6-3.7.2026

Hakuaika paattyy: 30.4.2026

Lisatietoja kurssien sisallosta ja kurs-
seille hakemisesta antaa kuntoutus-
suunnittelija Susanna Ryynanen: 044
703 4657 tai susanna.ryynanen@lihas-
tautiliitto.fi.

FSHD Finland ry jarjestaa Turussa

12.-13.6.2026 historiansa ensimmai-

sen suurtapahtuman. Ohjelmassa

vertaiskeskusteluja, tutustumista Li-
hastautiliiton tarjoamiin palveluihin,

FSHD-fysioterapialuento ja katsaus
FSHD Finlandin toimintaan rentoa
ajanvietetta unohtamatta. Osallistu-
ja voi ottaa mukaansa yhden tarke-
an laheisen samansuuruisella osal-
listumismaksulla seuraavin hinnoin:

Jasen 40 €
Jasen ilman yopymista 20 €

Lisatietoja tapahtumasta ja
ilmoittautumisesta:
https://fshdfinland.org/wp-content/
uploads/2026/03/Kutsu-FSHD-ver-
taistapaamiseen-Turkuun.pdf

Nahdaan Turussa kesdkuussa!
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Keski-Suomen Lihastautiyhdistys

Keski-Suomen Lihastautiyhdistyksen
saantémaarainen kevatkokous
21.3.2026 klo 13.30

Pizzeria Bella Romassa, Kauppakatu 41
(Wanha Tiilitalo), Jyvaskyla

Kokouksessa kasitellaan saantdmaaraiset asi-
at. Ilmoittaudu 13.3. mennessa verkkolo-
makkeella Keski-Suomen lihastautiyhdistys
ry -> ilmoittautuminen tapahtumiin tai arja-
jylha2022@gmail.com tai puh. 040 579 4165.
Yhdistys tarjoaa lounaan. Tervetuloa jésenet
kokoukseen!

Kokouksen jalkeen Forever-tuote-esittely ja
teemme opastetusti hemmottelukasihoidon.

La 11.4.2026 klo 11 Hyvinvointimessut
Jyvaskylan Paviljonki, Lutakonaukio 12,
40100 Jyvaskyla. Sisadnkaynti: Lutakonaukio

Tervetuloa mukaan Hyvinvointimessuille. Ohjel-
man aluksi on lounas, jonka jalkeen tutustumi-
nen messutarjontaan oman kiinnostuksen mu-
kaan. Hyvinvointimessujen lisaksi padset myos
samaan aikaan jarjestettaville Kddentaitomes-
suille. IImoittautumiset 1.4. mennessa verkkolo-
makkeella Keski-Suomen lihastautiyhdistys ry ->
ilmoittautuminen tapahtumiin tai 040 732 6806.
Osallistumismaksu 10 e sisaltaa lounaan ja paa-
sylipun, avustaja ilmaiseksi. Maksu yhdistyksen
tilille FI93 5290 02401385 92, viite: messut.

Ti 5.5.2026 klo 18-19.30 Léheisten pdivd
Lihastautiliitto jarjestaa laheisten paivan
Teams-etdyhteydelld. Voit ilmoittautua eta-
tilaisuuteen alempana olevasta Lyyti linkis-
ta. Keski-Suomen lihastautiyhdistys pitaa las-
nadolotilaisuuden Kansalaistoiminnankeskus

Mataran Hilla-kokoustilassa, Matarankatu 6 A
1, Jyvaskyla. Aluekatsomossa on pienta tarjoi-
lua klo 17.30 alkaen. Seurataan yhdessa klo 18
alkava verkkoluento, jonka jalkeen aikaa kes-
kustelulle. Lampimasti tervetuloa!

Luennoitsijana Omaishoitajaliiton varapu-
heenjohtaja, FT Kristiina Hellsten.

Teams-etaosallistuja ilmoittaudu ma
4.5. mennessa https://www.lyyti.in/
laheistenpaiva2026

Matarassa aluekatsomoon osallistuva iimoit-
taudu ti 28.4. mennessa verkkolomakkeella
Keski-Suomen lihastautiyhdistys ry -> ilmoittau-
tuminen tapahtumiin tai puh. 040 732 6806.

Su 26.7.2026 klo 15 Mistd rakkaus alkaa
Niittyahon kesateatteri, Niittuahontie 60,
40950 Muurame

Murmuu-teatteri esittaa Mista rakkaus alkaa?
-musiikkindytelman, joka kertoo tyéttémasta
Martista, joka yllattaen perii asunnon rahjai-
sesta puutalosta. Paul Ankan musiikki, oma-
peraiset talon asukkaat ja tietenkin rakkaus
rytmittavat ndytelman kulkua. Karismaattiset
Tommi Soidinmaki ja Eeva Kahara seka Vasta-
kaiku-orkesteri tahdittavat naytelmaa.

Paikkoja on rajoitetusti, joten ilmoittaudu
pian ja viimeistdan 17.6. verkkolomakkeella
Keski-Suomen lihastautiyhdistys ry -> ilmoittau-
tuminen tapahtumiin tai 040 579 4165. Osallis-
tumismaksu 15 e sisdltaa paasylipun ja valiai-
kakahvit, avustaja ilmaiseksi. Maksu yhdistyk-
sen tilille FI93 5290 02401385 92, viite: Kesate-
atteri. Lampimasti tervetuloa kesateatteriin!

Yhdistyksista ja alueilta (|0 2[5

Pohjanmaan
lihastautiyhdistys

Esteeton ulkoilupaiva Seindjoella

Tana vuonna kevaan esteeton ulkoilupaiva
jarjestetaan Seindjoella luontotalo Kapalikds-
sa Kyrkdsjarven rannalla. Talo ja sen pihapii-
rissa oleva kota ovat esteettomia, ja ymparis-
tosta 16ytyy useita helppokulkuisia luontoreit-
teja seka esteetdn vesivessa. Yhdistys tarjoaa
pientd purtavaa, ja lisaksi alueella on kioski.

Tilat on varattu kayttddmme lauantaina 23.5.
klo 13-16. Kapalikkd sijaitsee osoitteessa Kyr-
kdsvuorentie 26, Seinajoki. IImoittautumiset
Elinalle ke 20.5. mennessa.

Rento moékkipdiva Kauhavalla

Vietetdan heindkuista kesapaivaa mokkeillen
vertaistuen ja rentoutumisen merkeissa. Pela-
taan piha- ja lautapelejd, tehddan ruokaa ja vie-
tetdan aikaa yhdessa. Katja on luvannut leipoa
ja hankkia jotain hyvaa pikkusuolaista tarjolle.
Lisaksi on mahdollisuus saunomiseen, paljussa
lillumiseen ja vaikka karaoken laulamiseen.

Kauhavan toimintakeskus Lehtopirtti on varat-
tu kayttédmme lauantaina 11.7. Osoite on
Ojutjarventie 251, Kauhava. IImoittautumiset
Elinalle ke 8.7. mennessa. Pdivan aikataulusta
on tarkempaa tietoa seuraavassa jasenkirjeessa.

Yhteystiedot: puheenjohtaja Elina Levijoki, elin-
alevijoki@gmail.com ja 040 517 7243.

W o
"PRIVA

 Liikente- jo Teimintarajeitteisille

28.3.2026 klo 10-14
Monitoimikeskus Silta

Kyrénsarventie 16, HAMEENKYRO

Tervetuloa tutustumaan uusiin
harrastuksiin seka kotiin saataviin ja
esteettdmiin palveluihin. Mukana myds
myyntikojuja, musiikkia ja kahvila.

Esteettomaan tapahtumaan on

vapaa paasy.
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IN MEMORIAM

Kerttu Gronman
1944-2026

Suomen dystrofiayhdistys ry:n perustajajasen Kerttu Gron-
man kuoli kotonaan Porissa Loppiaisena 81-vuotiaana. Han
oli yksi nuorista, jotka aikanaan kokoontuivat Himeenlin-
nassa sijaitsevaan leirikeskus Ilonpisaraan. Naitd nuoria
yhdisti tuohon aikaan
tuntematon lihastauti.
Sen tunnetuksi tekemi-
seksi nuoret paattivat
perustaa oman yhdis-
tyksen, josta my6hem-
min tuli valtakunnalli-
nen Lihastautiliitto.

Kerttu Gronmanin
syntyessa yli 80 vuot-
ta sitten Ahlaisissa ei li-
hassairauksista ollut
tietoa eikd ymmarrys-
td. Eikd myoskaan hoi-
toa. Seuraavien vuosi-
kymmenten ajan niista
annettiin ldaketieteel-
lisesti hyvin synkkia
ennusteita.

Kertun perhe oli aktiivinen etsiessddn lihastautiin apua,
ja Kertun ollessa 10-vuotias tati kutsui hdnet luokseen Kana-
daan kokeilemaan uutta hoitomuotoa, kiropraktiikkaa. Palat-
tuaan kotiin parin vuoden jalkeen, hén totesi etté sairaus ei
parantunut, mutta englannin kieli tuli opittua. Koulunkaynti
kotimaassa ei endé kuitenkaan onnistunut, koska kouluun oli
matkaa, eika silloin ollut koulukyytia tai kuljetuksia. Kansa-
koulutodistuksen Kerttu sai kotiopiskelun avulla.

Kevaalla 1964 Kerttu sai SPR:n Satakunnan piiril-
té lahjoituksena pyoratuolin, joka alkuhankaluuksi-
en jalkeen jai apuvalineeksi, ja kaksikymmenta viimeis-
td vuotta han kaytti elamaa yllapitivaa hengityslaitetta
ympdarivuorokautisesti.

Kertun elaiménasenne ja positiivisuus on naytto siitd mi-
ten harvinaisen, etenevan sairauden kanssa voi elaa, kun
muistaa pitad itsestddn huolta ja saa tarvittavat apuvélineet
ja avustajat helpottamaan arkea ja elaméaa yllapitavan hen-
gityslaitteen tukemaan elaménlaatua.

Kerttu kirjoitti elaméastdan Me elimme -vammaisanto-
logiassa vuonna 1976. Kirjan alkusanoissa sanotaan: *Ta-
man antologian kaikki vammaiskirjoittajat olemme niita ar-
kipdivéan invalideja, joilla ei ole mitdadn varsinaista ansiolu-
etteloa.” Kertun teksti teoksessa paattyy toteamukseen, etta
dystrofiaa tutkitaan jatkuvasti monissa tutkimuskeskuksis-
sa ympdari maailmaa, mutta mitdan ratkaisevaa ei ole viela
loytynyt ja toiveeseen siitd, ettd tulevaisuus toisi avun niille
monille, jotka yha sairastuvat. Linkki Kertun tarinaan 16y-
tyy Hengitystuki ry:n verkkosivustolta.

Liisa Rautanen
Jarjesténeuvos

IN MEMORIAM

Jan-Erik Mannfors
1946-2025

Jan-Erik Mannforsin (1946-2025) valoisa muisto elaa syda-
missdmme. Jan-Erik nukkui pois rauhallisesti joulukuus-
sa 2025, 79 vuoden idssa. Han oli mies, jonka syva sivistys
ja vield suurempi syddmen sivistys jattivat lahteméattdman
jaljen kaikkiin hdnet tunteneisiin.

Jan-Erik on ollut perustamassa Lihastautiliiton edel-
tdjad Suomen Dystrofiayhdistystd vuonna 1972. Han oli
myos yksi kolmesta vuonna 1980 ilmestyneen Tietoja li-
hassurkastumasairauksista ja niiden hoidosta -oppaan
kirjoittajista.

Jan-Erikin eldmaa méaaritti vakaa ja hiljainen omistau-
tuminen lahimmaisilleen. Hinen ammatillinen polkun-
sa rakentui vankalle koulutuspohjalle, jonka my6ta hénes-
ta tuli arvostettu asiantuntija psykologina ja ATK-suunnit-
telijana. Kansalliskirjaston aineistojen mukaan hén toimi
muun muassa ATK-suunnittelijana ja tutkijana, yhdistden
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psykologisen ja teknisen osaamisensa neuromuskulaaris-
ten sairauksien ymmartdmiseen ja potilaiden elaménlaa-
dun parantamiseen.

Tieteellisten ja ammatillisten saavutustensa lisdksi Jan-
Erik muistetaan lempeéastd olemuksestaan ja herkasta ys-
tavallisyydestdan. Hanell oli harvinainen taito kuunnel-
la kokonaisella syddamellddn, saaden jokaisen kohtaamansa
ihmisen tuntemaan itsensd arvostetuksi.

Héan oli monelle suuri inspiraation ja eheyden 1dhde.
Vaikka Jan-Erik on poissa, hdnen tekeménsa tyo ja hdnen
jattdméansa lampo kantavat meitd eteenpdin. Lepaa rauhas-
sa, Jan-Erik.

Miro Reijonen
Atk-suunnittelija
Kumpula, Helsinki



IN MEMORIAM

Esko Malkia
1943-2025

Emeritusprofessori Esko Antero Mélkié kuoli 24. syyskuuta
2025 Jyvéskyldssa 82-vuotiaana. Han oli syntynyt Lahdessa
8. elokuuta 1943.

Esko Malkia suo-
ritti liikkuntatieteiden
maisterin, lisensiaa-
tin ja tohtorin tutkin-
not Jyvaskylan yliopis-
tossa ja hén kouluttau-
tui fysioterapeutiksi
vuonna 1987. Han oli
suomalaisen fysiotera-
pian ja kuntoutuksen
uranuurtaja, ja vaikut-
ti my0ds voimakkaas-
ti lihastauteihin liitty-
van kuntoutuksen ke-
hitykseen. Malkiélla oli

avainrooli lihastauteihin liittyvdn opaskirjallisuuden syn-
nyssd, ja vuonna 1990 julkaistu kattava opas Kuntoutus li-
hastaudeissa oli kdytdssa usean vuosikymmenen ajan. Kun
kuntoutuskurssien kehittdminen alettiin 1970-luvun lopul-
la ndhda oleellisena lihastautia sairastavien kuntoutuk-
sen kannalta, oli Malkiédlla ratkaiseva osuus niiden aikaan
saamisessa. Vuoden 1979 keséll4 toteutettiin ensimmai-
nen aikuisille suunnattu kuntoutuskurssi ja lasten ja nuor-
ten kurssit seurasivat perassa kesalla 1982. Tarjolla oli tie-
toa lihastaudeista, sosiaaliturvasta, kuntoutuksesta ja jar-
jestotoiminnasta ja Esko Mélkidn ansiosta kurssit perustui-
vat heti laajaan ja kansainvaliseen ndkemykseen lihassai-
raiden kuntoutuksesta.

Lihastautiliiton toiminnassa Esko Mé&lkié oli mukana
pitkdén, ja kirjoitti asiantuntija-artikkeleiden lisdksi mm.
paékirjoituksen Porras-lehteen vield vuonna 2022. Paakir-
joitus paattyy toteamukseen ”Lihastautiliiton tdrked roo-

li on huolehtia osaamisen tason seurannasta ja erityisesti
johdattaa ammattilaisia ymmaéartamaan kaytanndossa lihas-
tautien ongelmakenttia. Tassa tydssa lihastauteja sairasta-
vien ja heidan lahipiirinsa yhteys ammattilaisiin ja pdin-
vastoin on mielestdni toiminnan ydin. Vaikka emme 16yda
heti ratkaisua tilanteeseen, niin voimme aina jarjestaa asi-
at paremmin kuin vain odottamalla.”

Lihastautiliitto jaa kiitollisena muistelemaan Esko Mal-
kidn mittavaa asiantuntemusta ja pitkdaikaista omistau-
tumista lihastautia sairastavien kuntoutuksen parissa teh-
tyyn tyohon.

ALS-yhteyshenkilot

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

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS
Erja Vakkila
erja.vakkila@gmail.com,
p. 0400 552 423

LAPIN LAANIN
LIHASTAUTIYHDISTYS

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

Alpo Uusiniemi
p. 040 028 7705

Mauno Korhonen (omainen) Yhdistys

maunokoo@saunalahti.fi, yhdistys@Isly.fi

p. 0400 181 102 p. 0509133 517
POHJANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS

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

p. 040 833 9430

p. 044 042 2269 (vain tekstiviestit)

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. Myos muistokukkarahat voi ohjata liiton
toiminnan tukemiseen.

Testamenttilahjoitukset

Testamenttilahjoituksilld kehitetd&n Lihastautiliiton toimin-
taa sairastavien ja heidén ldheistensa hyvéaksi. Lahjoittaja
voi halutessaan maaéritelld lahjoituksensa kéayttotarkoituk-
sen. Testamenttilahjoitukset ovat verovapaita.

Lahjoita tilille: Nordea FI17 1590 3000 2011 50
Lisatietoja lahjoituksista

talouspaallikko

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

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

Rahankerayslupa on my6nnetty 19.5.2020. Lihastautiliitto ry
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Lihastautiliiton neuvontapalvelut

029%
ﬂ!mlh KURSSITOIMINTA

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

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

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

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

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

@

r& SOSIAALITURVANEUVONTA

Sosiaaliturvaan liittyvaa edunvalvontaa ja neuvontaa.

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

D
)

KOKEMUSTOIMINTA

Lihastautiliiton kautta voit 16ytaa omaan tilantee-
seesi sopivan vertaistukihenkildn tai tilata lihastau-
deista kertomaan koulutetun kokemustoimijan.
Lisatietoa |0ytyy liiton verkkosivustolta tai vertais-
ja kokemustoiminnasta vastaavalta jarjestosuunnit-
telija Marjo Luomaselta.

Ota yhteytta: jarjestésuunnittelija

Marjo Luomanen, 040 754 9716
marjo.luomanen@lihastautiliitto.fi.

0{?]
~~UJ Kysy LIHASTAUDEISTA
[(E$O. -pALVELU

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

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

KYSY LIHASTAUDEISTA -PALVELUN
PUHELINLAAKARIAJAT KEVAALLA 2026

PUHELINLAAKARIAJAT - Lihastautiliiton puhe-
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 peritadan normaali
matkapuhelinmaksu.

MAALISKUU
torstai 19.3
klo 16.30-18.
Neurologian erikoislaakari
Emil Ylikallio

TOUKOKUU

torstai 21.5.

klo 16-17.30.

Neurologian erikoislaakari,
LT, dosentti

Mari Auranen

(N JURIDINEN NEUVONTA

Kynnys ry tarjoaa jarjestdyhteistydssa maksutonta
neuvontaa vammaispalveluihin, vakuutus-, elake-
ja kuntoutuslainsaadantdon seka perusoikeuksiin
liittyvissa asioissa. Palvelun yhteystiedot 16ytyvat
Kynnyksen verkkosivustolta osoitteesta www.kyn-
nys.fi/toiminta/juridinen-neuvonta/

o
| [T FYSIOTERAPIA

Lihastautiliiton fysioterapiapalvelutoiminta on
erikoistunut lihastautia sairastavien lihastaudin
erityispiirteet seka yksil6llisen kokonaistilanteen
huomioivaan fysioterapiaan. Fysioterapiayksikko
tarjoaa itse maksaen tai maksusitoumuksella yksi-
[6llista fysioterapiaa, allasterapiaa, hengitysfysiote-
rapiaa ja etakuntoutusta.

Fysioterapeutit Veera Tevasaari, Emma Velling

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

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

tia sairastavat.

nostuneet.

Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

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

Koulutus- ja ty6eldmaasiantuntija

Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Jarjestosuunnittelija
Janne Ansaharju, 044 901 1440

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 491 5151

Jarjestosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta ja
vertaistukitoiminta)
040 754 9716

N 4

www.lihastautiliitto.fi

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Veera Tevasaari
050 591 5043

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 711 7127

Sahkopostit
etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

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

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

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

voivat hakeutua henkilét, organisaatiot ja
muut yhteisot.

Kysy lisda yhdistysjaseneksi liittymisesta

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

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

Liity tayttamalla sdhkéinen liittymislomake

paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

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

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

ETELA-HAMEEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.etelahameenlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

Pekka Sippo (pj,liikuntavastaava)
ehlyry1@gmail.com tai
pakka.sippo@gmail.com, 040 040 7136
Saija Eerola, 044 048 5710,
saija.eerola@outlook.com

ITA-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.itasuomenlihastautiyhdistys.yhdis-

tysavain.fi/

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

Leena Kontturi (siht),
lkontturi@hotmail.com

Aila Laakkonen, liikuntavastaava

050 301 0864,
laakkonen.aila@gmail.com

Lauri Laakkonen, varaliikuntavastaava
laakkonen.lasse@gmail.com

KAAKKOIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

www.kaakkoissuomenlihastautiyhdistys.

yhdistysavain.fi/

Pia Pulliainen (pj),
kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com

KESKI-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY

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

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

KYMENLAAKSON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.kymenlaaksonlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

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

Anne Holmberg (siht., jasenasiat,
Dystrofia Myotonica-vertaistukiryhma),

040 765 5238, anne_holmberg@msn.com

FSHD FINLAND RY
fshdfinland.org

Lauri Pirinen (pj.)
lauri.pirinen@fshdfinland.org
Tinja Toivonen (sihteeri)
yhdistys@fshdfinland.org

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

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

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

OUKALI, POH)JOIS-POHJANMAAN

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

POHJOIS-SAVON
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.pohjoissavonlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

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

Ann-Lis Riikonen (varapj), 040 734 8458

PIRKANMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.pirkanmaanlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

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

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

Liikkis

Hannele Hietanen, 050 4031 140,
hannele.hietanen@hotmail.com
Myosiittikerho, ALS- ja
SMA-vertaisryhmat Tampereella
liro Leppanen (pj), 050 0632 865,
iiro.leppanen62@gmail.com

Ota rohkeasti
yhteytta ja
tule mukaan
toimintaan!

LOUNAIS-SUOMEN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.lsly.fi

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

Antti Virta, liikuntavastaava,
040 743 8489, antti.k.virta@gmail.com

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.pohjanmaanlihastautiyhdistys.
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



