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Tutkimus on aina matka

kohti sellaista, mita el viela ole

Kaksi hollantilaista ystavysta Ru-
ben ja Wouter nousivat heindkuussa
Helsingissd polkupyoriensa selkaan.
Edessa oli noin 1 600 kilometrin py6-
rdmatka Helsingistd Nordkappiin.

Matkaan oli syy, joka on meille Li-
hastautiliitossa tuttu. Ruben ja Wou-
ter paattivat tehda jotakin konkreet-
tista: polkea ja lisdtd ALSin tunnet-
tuutta ja kerdtd rahaa tutkimukselle.

Pyoéramatka on osuva vertaus-
kuva tutkimukselle. Tutkimuksessa-
kaan ei useimmiten paasta nopeasti
lahtopisteestd maaliin. Yksi tutkimus
tuottaa uuden kysymyksen, toinen
sulkee pois vddran suunnan ja kol-
mas 16ytaa jotakin, jonka varaan seu-
raava tutkija voi rakentaa.

Joskus pitkén tyon tuloksena ta-
pahtuu jotakin, joka muuttaa sairas-
tuneen ihmisen tulevaisuuden. Li-
hastautien tutkimus on jo tuonut sai-
rauksien syntymekanismeista valta-
vasti uutta tietoa ja joihinkin lihas-
sairauksiin my6ds uudenlaisia hoito-
ja. Tdman pdivan tutkimus voi siis to-
della olla huomisen hoitoa.

Harvinaisten sairauksien koh-
dalla tutkimuksen edellytykset eivit
kuitenkaan ole itsestddnselvyys. Li-
hastauteja on satoja erilaisia ja yk-
sittdista sairautta sairastavien jouk-
ko voi olla hyvin pieni. Pieni po-
tilasryhma ei silti tarkoita pienta
tutkimustarvetta.

Harvinaissairauksien kansallises-
sa ohjelmassa tutkimusedellytysten
turvaaminen onkin nostettu yhdeksi
strategiseksi tavoitteeksi.

Myos jarjestdilld on tdssd oma
tehtdvinsa. Voimme valittia tutki-
mustietoa, tuoda tutkijoita ja sairas-
tavia yhteen seka pitaa esilla saira-
uksia, jotka muuten jadvat helposti
suurempien kansanterveysongelmi-
en varjoon. Meiddn tehtdvimme on
myds muistuttaa paattajia siita, ettei
tutkimuksen merkitysta voi mitata
vain silld, kuinka monta ihmista yhta
diagnoosia sairastaa.

Tarvitsemme seka yksityista tu-
kea ettd vahvaa ja pitkdjanteista jul-
kista tutkimusrahoitusta. Tutki-
mus on yhteiskunnallinen investoin-
ti, jonka tulokset voivat ndkya vasta
vuosien pdasta. Juuri siksi sen pitdisi
kestaa yli talouden suhdanteiden ja
poliittisten vaalikausien.

Tutkimuksen ytimessé on lopulta
hyvin inhimillinen ajatus: huomisen
ei tarvitse olla samanlainen kuin té-
man pdivan. Lihastautia sairastaval-
le se voi tarkoittaa nopeampaa diag-
noosia, parempaa hoitoa, liséa toi-
mintakykyisiad vuosia tai jonakin pai-
vana sairautta pysayttavaa tai paran-
tavaa hoitoa.

Siksi tutkimukseen kannattaa
panostaa.

PAAKIRJOITUS

Rubenille ja Wouterille lammin
kiitoksemme siitd, ettd he polkivat
omat 1 600 kilometriddn tdman yh-
teisen matkan hyvaksi.

Lammint4 ja aurinkoista syksya
toivottaen,

Sari Kuosmanen
Toiminnanjohtaja
Lihastautiliitto ry
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Kysymyksia ja vastauksia
lihastaudeista

Kokoamme jokaiseen Porras-lehteen koosteen sellaisista meille tulleista kysymyksisté, joista
uskomme olevan hyotya laajemminkin kuin kysyjalle itselleen. Talla kertaa kysymykset on
koottu Kysy lihastaudeista -palveluun tulleista kysymyksistd, ja niihin vastaa neurologian

erikoislaakari Manu Jokela.

Mikd on IBM-lidketutkimusten
tilanne talld hetkelld?
Esimerkiksi sirolimuusi,
arimoclomol tai ABC008
(ulviprubart)? Onko uusia
hyvilta nayttavida tutkimuksia
ndakopiirissa?

Uusia lupaavia hoitoja inkluusio-
kappalemyosiittiin on kehitteil-

14, mutta todennékoisesti ei vie-

14 useaan vuoteen apteekin hyllyl-
14. Ulviprubartin osalta tulokset oli-
vat ensisijaisten paitetapahtumien
osalta negatiivisia ensimmaisessa
vaiheen 2/3-tutkimuksessa, mutta
yhti6 aikoo jatkaa valmisteen tut-
kimista potilailla, joilla on lievempi
taudinkuva. Sirolimuusitutkimuk-
sesta tuloksia saadaan nailld na-
kymin vuoden 2028 puolella. Ari-
moklomoli veti vesiperdn, eika sita
enda tutkita aktiivisesti mahdolli-
sena IBM-hoitona.
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Joihinkin lihastauteihin voi liittyd
syddnpuolen problematiikkaa
(esimerkiksi dystrofia myotonica).
Mikda on suositus syddantutkimuksille
ja niiden kontrollivdilille? Mitkd
tutkimukset olisivat tarpeellisia?

Tarvittavat sydantutkimukset vaihtele-

vat lihassairauden mukaan ja esimerkiksi
dystrophia myotonica 1-sairauteen on ole-
massa kansainvéliset ja ndyttoon perustu-
vat suositukset. Jos lihassairauden syy ei ole
tiedossa, tehdddn sydantutkimuksia 1aaka-
rin harkinnan mukaan. Useimmiten tarvit-
tavat tutkimukset ovat syddmen ultradani-
tutkimus seké EKG eli syddansahkokéayra.

Mikéd on SMA-lddke Evrysdin tilanne
aikuisten SMA-potilaiden kohdalla
nyt? Onko ladkityksida aloitettu?

Risdiplaamin Kela-korvattavuus aikuisille
tuli voimaan kesan alussa ja usean potilaan
kohdalla ladkkeen aloitukseen vaadittavat
tutkimukset ohjelmoitiin pian tdmén paa-
toksen jalkeen. Todennédkoisesti risdiplaa-
mihoito on Suomessa jo ehditty aloittaa yk-
sittdisille uusille potilaille tai ainakin aloi-
tus on mahdollinen pikapuoliin niill4, joilla
hoidon edellyttamaét esiselvitykset on tehty.

Lihastauteihin liittyvid tutkimuksia
verkosta etsiessd hakutulosten
mdcdrd on valtava, ja oikeaa

tietoa on vaikea erottaa vddrdastda.
Kannattaako maallikon edes
yrittdd etsid tietoa tutkimuksista?
Ja jos niin tekee, onko mitddn
helppoa konstia erottaa luotettava
tieto huuhaasta?

Kovin helppoa ja yleispétevaa konstia
tutkimusten luotettavuuden arvioin-
tiin ei ole, mutta tunnettujen tieteellis-
ten kustantamoiden lehdissa julkais-
tut vertaisarvioidut artikkelit ovat luo-
tettavampia kuin epdmaéardiset netista
loytyvét sivustot, joissa ei esitetd lahde-
viitteitd vaitteille. Tiedelehtien laatua ja
luotettavuutta voi arvioida esimerkik-
si JUFO-portaalin avulla, jonka luokitte-
lut perustuvat suomalaisten tieteente-
kijoiden arvioon. Luotettavia suomen-
kielisia sivustoja ovat mm. Terveysport-
ti, Terveyskirjasto, Ladkarilehti seka
Duodecim-lehti, Duodecimin kustanta-
mat kirjat sekd monet potilasjarjestdjen
ylldpitdmat sivustot. Toisaalta tieto voi
eri lahteisséa olla vanhentunutta, vaikka
julkaisuhetkella se olisikin ollut paik-
kansapitidvaa ja ajantasaista.



Teksti Kati Kekkonen

A .
Ajankohtaista

Palko suosittelee SMA:n
seulontaa osaksi kansallista
seulontaohjelmaa

Palveluvalikoimaneuvosto Palko on 16.6. pitaméssaan kokouksessa paattanyt suositella spinaalisen
lihasatrofian seulontatutkimusta lisattdvaksi osaksi kansallista vastasyntyneiden seulontaohjelmaa.
Palkon kokonaisarvion mukaan SMA-seulonnalle on olemassa merkittavii ladketieteellisia,
hoidollisia ja kansanterveydellisia perusteita.

Arviointi toteutettiin laajana tervey-
denhuollon menetelmien arviointina
(HTA), jossa tarkasteltiin seulonnan
vaikuttavuutta, turvallisuutta, talou-
dellisia vaikutuksia, eettisid nakokul-
mia seké vaikutuksia terveydenhuol-
lon palvelujarjestelmaan.

Arvioinnin mukaan SMA-seulonnan
suurin hy6ty kohdistuu lapsiin, joilla
sairaus ilmenee vakavana ja varhain
etenevand. Tutkimusnaytto viittaa sii-
hen, etté oireettomana tai hyvin var-
haisessa vaiheessa aloitettu hoito pa-
rantaa lyhyen aikavalin ennustetta ver-
rattuna tilanteeseen, jossa hoito aloite-
taan vasta oireiden ilmaannuttua.

Palkon perusteluita puoltavalle
péaéatdkselle on muun muassa se, etta
SMA:han on useampi toimiva ladke- ja
geenihoito, joiden hy6ty on parhaim-
millaan, kun hoito aloitetaan mahdol-
lisimman varhaisessa vaiheessa, jopa
ennen oireiden ilmenemista. Palko
kuitenkin toteaa, ettd seulonnan hy6-
ty ei voi toteutua tdysimaaraisesti il-
man, ettd hoidon aloittamista koske-
vat kansalliset linjaukset muokataan

koskemaan myds seulonnassa oireet-
tomina todettuja lapsia ja méaaritel-
laan seulontapositiivisuuden rajat.
Palko ehdottaa seulontapositiivi-
suuden rajaamista koskemaan enin-
tddn kolmea SMN2-geenin kopiota, sil-
14 olemassa oleva naytt6 tukee tita ra-
jausta eniten. Seulontapositiiviset tu-
lokset kattaisivat siis SMA-tyypit 1, 2 ja
3 (jossa SMN2-geenikopioita on 3). Tata
Palko perustelee muun muassa silld,
ettd SMA:n seulonta kohdistuu oireet-
tomiin vastasyntyneisiin, eika seulon-
taloydokseen perustuva kliininen mer-
kitys ja sairauden ennuste ole kaikissa
tilanteissa selked. Talloin mahdollinen
haitta ei liity ainoastaan vaariin posi-
tiivisiin tai vadriin negatiivisiin, vaan
myos siihen, ettd seulan avulla voidaan
tunnistaa niita lapsia, joiden taudin-
kulku, hoidon tarve tai hoidon ajoitus
jaa epavarmaksi (ts. enemmaén kuin 3
SNM2-geenikopiota). Talloin seulon-
ta voi johtaa pitkdaikaiseen epavar-
muuteen, seurantaan ja perheen psy-
kososiaaliseen kuormitukseen tilan-
teessa, jossa ei ole olemassa selkeda,

yksiselitteista hoitopolkua ja hoitopda-
tosta ei voida tehda. Palko ei kuiten-
kaan sulje pois mahdollista uudelleen-
arviointia ja suositusta, kun hoidot ja
hoitojen laajuus ja arviointi kehittyvét.

Palkon lausunnon mukaan SMA-
seulonnan vaikutukset palvelujérjes-
telmaan ovat hallittavissa, jos kayt-
toonotto toteutetaan kansallisesti oh-
jatusti ja olemassa on selked hoitopol-
ku, riittdva resursointi sekéa erikois-
sairaanhoidossa ettd perusterveyden-
huollossa (neuvolat). Myds perinndl-
lisyysneuvonnan tarpeen lisddntymi-
nen tulee huomioida ja kouluttaa hen-
kilgstod seulonnan tarkoituksesta, ra-
joitteista ja hoitopoluista. Vanhemmil-
le tulee tarjota tietoa ja psykologista
tukea valtakunnallisesti, yhdenvertai-
sesti ja saavutettavasti.

Palko on toimittanut lausunnon so-
siaali- ja terveysministeriolle, joka te-
kee lopullisen paatoksen asiasta. Mi-
nisterion aikataulusta padatoksenteon
suhteen ei ole tietoa, mutta Lihastau-
tiliitto seuraa asiaa ja tiedottaa, kun
paatos tehdaan.
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Teksti Kati Kekkonen

Evrysdi-laakehoidon

tilanne aikuisilla

Evrysdin, yleisnimeltdan risdiplaamin, korvattavuus laajeni 1.6.2026 alkaen koskemaan
my0s aikuisia SMA-tyypin 1, 2 ja 3 henkiloita tietyin lddketieteellisin edellytyksin.

Ladkkeiden hintalautakunta Hila paatti

kevaalla 2026, ettd myos aikuiset SMA-

henkil6t voivat jatkossa saada Evrysdi-
ladkettd (vaikuttava aine risdiplaami).

Ladkkeelle on myodnnetty peruskorvat-

tavuus seuraavin kriteerein:

* Sairaus on todettu Kkliinisesti ja
geneettisesti (1-4 SMN2-geenin
kopiota)

* Eipysyvaa hengitystuen tarvetta
(hengitystuen tarve enintddn 16 h/
vrk)

* Korvattavuuden saamiseksi
tarvitaan erillisselvitys, eli
ladkarinlausunto B yliopistollisen
sairaalan spinaalista lihasatrofiaa
(SMA) hoitavasta yksikosta

* Lausunnossa on sairautta ja
sen aiempaa hoitoa koskevien
tietojen liséksi esitettava hyvan
hoitokdytannon mukainen
hoitosuunnitelma

* Korvausoikeus myonnetiaan
madaraaikaisena asianmukaisen
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hoitosuunnitelman edellyttdméksi
ajaksi, kuitenkin kerralla enintadn
vuodeksi. Jatkokorvausoikeus
voidaan myontda, kun hoidolla

on saavutettu objektiivisesti
varmistettu taudin etenemisen
pysédhtyminen

Se, mité objektiivisesti varmistettu tau-
din etenemisen pysdhtyminen tarkoit-
taa, ei ole vield tiedossa. Se voi tarkoit-
taa sitd, ettd vuosittain tulee tehda esi-
merkiksi fysioterapiassa ja toimintate-
rapiassa toimintakykymittaukset sekd
hengitysfunktiomittaukset. Tama voi
vaatia useamman kdynnin keskussai-
raalassa tai yliopistosairaalassa, mikali
mittauksia ja ladkarin vastaanottoa ei
saa sovitettua samalle paivélle.

Mité tulee ottaa huomioon
erikoissairaanhoidon
tilanteesta?

Esimerkiksi SMA Finland on uutisoi-
nut, ettd ladkkeen saatavuudessa ja

aloituksessa on ollut aikuisilla SMA-
potilailla haasteita. Erikoissairaanhoi-
don vastaanotoille ei paése, ja odotus-
ajat ovat pitkia.

Hoitotakuu erikoissairaanhoidossa
on 3 kuukautta. Tama tarkoittaa sita,
ettd hoidon tarpeen arviointi tulee
aloittaa kolmen viikon kuluessa ldhet-
teen saapumisesta ja arvioinnin edel-
lyttamat tutkimukset ja erikoislaaka-
rin arviointi on tehtdva kolmessa kuu-
kaudessa. Mikali erikoissairaanhoi-
dossa todetaan, etta tarvitset hoitoa
tai neuvontaa, on se jarjestettava kuu-
den kuukauden kuluessa siitd, kun
hoidon tarve on todettu.

Olemassa oleva hoitosuhde ei aina
takaa nopeampaa padsya vastaan-
otolle, silla kiireettdméssa seurannas-
sa eli kontrolleissa noudatetaan 144-
kérin maarittelemad yksil6llista hoi-
tosuunnitelmaa ja hoitotakuun enim-
maisaikoja. Voi olla, ettd tata asiaa ei
katsota kiireelliseksi tai edes kiirehdit-
tavéksi. Silloin asiaa voidaan arvioida



Yleisia ohjeita, miten asian kanssa voi edeta:

1. Varaa aika omalle hoitavalle neurologille.

» Mikali oma hoitava taho ei ole yliopistosairaala,
tulee laakarin tehda lahete yliopistollisen sairaa-

lan neurologille

+ Lahetteen voi tehda my®ds terveyskeskuslaakari
* Jonotusajat voivat olla pitkia. Mikali sinulle on

2. Laakari yliopistosairaalasta kirjoittaa B-lausunnon kunnolli-
silla tiedoilla ja hoitosuunnitelmalla varustettuna

* Varmista, lahettaako laakari lausunnon suoraan Kelalle,

vai pitaako sinun toimittaa se itse

mahdollista, ilmoita poliklinikalle etta voit ottaa

vastaan myo6s peruutusaikoja

« Varmista laakarilta, etta sinulle on tehty geeni-
testi, jossa todetaan SMN2-geenikopioiden maa-
ra. Tama on korvattavuuden myéntamisen kan-

nalta tarkeaa

seuraavalla suunnitellulla kontrolli-
kaynnilla. Ladkari voi kuitenkin teh-
dé toisen paitoksen, ja esimerkiksi ai-
kaistaa kontrolliaikaa tai varata yli-
maddaraisen ajan asian hoitamiseksi.

3. Hae korvattavuutta Kelasta.
« erillista hakemusta ei tarvita, pelkka ladkarin B-lausunto riittaa

4. Kela lahettaa uuden Kela-kortin, jossa on laakkeen

Téssa tilanteessa yksityisladkari ei

ole vaihtoehto, koska korvattavuuseh-

doissa sanotaan, ettd lahetteen tulee
olla tehtyna yliopistosairaalasta.

korvausnumero. Korvauksen saa jo ennen uuden kortin
saapumista, koska tieto menee apteekkiin sahkéisesti

5. Korvauspaatoksen etenemisté voit seurata OmakKelasta

Mikaéli asian suhteen tulee lisatie-
toa tai muutoksia, Lihastautiliitto in-
formoi siitd valittomasti. Seuraa siis
liiton verkkosivustoa ja somekanavia.

Myyntilupa uudelle
spinaalisen lihasatrofian

hoitoon tarkoitetulle
laakkeelle

Euroopan ladkeviranomainen (EMA) on myontanyt Itvisma-nimiselle valmisteelle
myyntiluvan spinaalisen lihasatrofian hoitoon. Itvisma on geeniterapialdake,
jossa vaikuttavana aineena on onasemnogeeniabeparvoveekki.

Itvisma on tarkoitettu kahden vuoden
ikaisille ja sitd vanhemmille SMA:n tyyp-
pid 1, 2 ja 3 sairastaville, joilla on var-
mistettu mutaatio SMN1-geenissa, siis
my0s teini-ikéisille ja aikuisille. Itvisman
myyntilupa on siis suuri edistysaskel
SMA:n hoidossa. Esimerkiksi aiemmin

kaytossa ollut geeniterapialddke Zolgens-

ma on tarkoitettu vain SMA:n tyyppia 1
sairastaville ja alle 2-vuotiaille.

Itvisma annetaan kerta-annokse-
na intratekaalisesti, eli selkdydinnes-
teeseen. Kortikosteroideja suositellaan

kaytettavaksi ennen ja jalkeen It-
visman annostelun laddkérin ohjeen
mukaan.

Itvisma ei ole vield saatavilla Suo-
messa. Koska kyseessd on sairaalassa
annosteltava ladke, Palveluvalikoima-
neuvosto Palko tekee lddkkeestd suo-
situksen. Myo6s Fimea voi tehdé val-
misteesta arvioinnin. Ehdotusta 144k-
keen arvioinnista voi ehdottaa kuka
vain; yksittdinen henkil6, viranomai-
set, ladkarit tai sairaanhoitopiirit. Pal-
veluvalikoimaneuvosto esivalmistelee

suosituksen, ja paattda kokoukses-
saan, jatketaanko suosituksen valmis-
telua. Mikali valmistelua jatketaan, tu-
lee suositusluonnos kasittelyyn Ota
kantaa -palveluun, jossa sitd voi kuka
tahansa kommentoida. Tdsté aikatau-
lusta ei ole viela tietoa. Palveluvali-
koimaneuvoston arvioinnissa menee
useita kuukausia, tai jopa vuosi tai
enemmankin. Lihastautiliitto tulee ot-
tamaan kantaa ladkkeen saatavuuden
puolesta, ja informoi asiasta heti kun
lisatietoja saadaan.
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Teksti Katja Voltti

Virheet

potilaskirjauksissa
voldaan kokea
loukkaavina

Suomen kansallinen potilasportaali Omakanta avattiin toukokuussa 2010.

Potilaille saatavilla olevan sdhkoisen potilastietojarjestelman lisdksi kaikki Suomen

kansalaiset voivat kdyttdd Omakannan erilaisia toimintoja, kuten sdhkoisten reseptien
uusimista, lastensa puolesta asiointia tai elinluovutustestamenttien ja hoitotahtojen kirjaamista.

Ténéa syksyna Kanta-palvelut tulevat
laajenemaan sosiaalihuollon asiakas-
tietoihin, jotka ovat siirtyméaajan jal-
keen samalla tavalla asiakkaiden lu-
ettavissa Omakannasta kuin potilas-
tiedot. Kanta on Kelan ylldpitdma tie-
tovaranto, mutta kirjauksista vas-
taavat asiakkaan asiaa hoitaneet
ammattihenkilot.
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Tutkimusten perusteella potilai-
den péadsy sdhkdiseen potilastietojar-
jestelmédn tukee heiddn osallistumis-
taan hoitoon ja tyytyvaisyyttaan sii-
hen. Hyddyista huolimatta jotkut poti-
laat ovat olleet jarkyttyneitd luettuaan
sdhkoiset potilastietonsa. Saija Simo-
la Aalto-yliopiston tietotekniikan lai-
tokselta on tutkinut, loukkaantuvatko

tietyt potilasryhmaét todennakai-
semmin lukiessaan sdhkoisid poti-
lastietojaan, ja mitka tiedot koetaan
loukkaaviksi.

Vaikka vahemmisto potilaista koki
sdhkoisen potilaskertomuksensa louk-
kaavaksi, tutkimuksessa havaittiin,
ettd jotkut potilaat kokivat tiettyja
sahkoisen potilaskertomuksen tietoja



loukkaavina. Virheet, terveydenhuollon ammattilaisten
epakunnioittava kielenkdytto ja tarpeettomat tiedot olivat
yleisimmin mainittuja syitd loukkaantumiselle. Ndma ha-
vainnot viittaavat siihen, ettd seka tarkkuus ettd kunnioit-
tava sdvy ovat keskeisid siind, miten potilaat arvioivat klii-
nistd dokumentaatiota.

Potilaat kokevat loukkaavana, jos tiedot eivét ole yh-
denmukaisia kdynnin aikana suullisesti vélitetyn viestin
kanssa tai jos potilas on eri mieltd, eikd hdanta kuunnel-
la. Potilaat kuvailivat, etta tietyt heiddn elaménsa osa-alu-
eet tai henkilokohtaiset ominaisuudet eivét olleet merki-
tyksellisia terveydenhuollon kannalta. Siten ladketieteelli-
sen tiedon parempi ymmartidminen potilaan ndkékulmas-
ta voi my0s vaikuttaa potilaiden ja ammattilaisten vali-
seen suhteeseen.

Kirjaamissuositukset ammattilaisille

Havaintojen perusteella on laadittu ohjeet sdhkdisten poti-
laskertomusten kehittdmisen tukemiseksi. Ensinnékin tie-
tojen tulisi olla johdonmukaisia. Virheet ja puutteet voivat
johtua teknisistd ongelmista tai terveydenhuollon ammat-
tilaisen kirjoitusprosessista. Potilaiden tulisi voida ilmoit-
taa mahdollisista virheistd ja puutteista ammattilaisille. Po-
tilailla on ollut haasteita sdhkoisten potilaskertomustensa
virheiden korjaamisessa.

Terveydenhuollon ammattilaisten tulisi myds kertoa
potilaille, miksi tietyt tiedot ovat olennaisia. Potilaille, eri-
tyisesti mielenterveysongelmista kérsiville, voitaisiin ker-
toa, miten vanhentuneet tai tarpeettomat tiedot saatta-
vat olla ladketieteellisestd ndkokulmasta tarkeitd, vaik-
ka potilas pitdisikin niitd vanhoina tai epdolennaisina. Li-
saksi potilailla tulisi olla mahdollisuus rajoittaa tietojen-
sa jakamista tai saada ilmoituksia, jos heidén tietojaan on
jaettava.

Liséksi terveydenhuollon ammattilaisten tulisi saada
koulutusta siitd, miten potilaiden ndkokulmia korostetaan
potilaskertomuksissa, ja saada suosituksia potilaiden asian-
mukaisista kuvauksista sekd heiddn reaktioistaan ja sana-
valinnoistaan, jotta valtetddn loukkaavaksi koettu kielen-
kaytto. Sdhkoiset potilaskertomukset voivat vaikuttaa po-
tilaiden ja terveydenhuollon ammattilaisten véliseen kom-
munikaatioon. Vaikka tietyt tiedot eivét olisikaan ladketie-
teellisesti relevantteja nykytilanteessa, ne voivat olla tar-
keité potilaalle. Lisdksi ammattilaiset voisivat selittda joh-
topaatoksensa potilaille.

Tulokset samansuuntaisia neuvonnan
kokemusten kanssa

Lihastautiliiton sosiaaliturva- ja lihastautiasiantuntijan
neuvontatehtavissa tulee esiin samankaltaisia kokemuksia
kuin sdhkoisesta potilastietojirjestelmaésta tehdyssa tutki-
muksessa. Tiedossamme on, ettd kirjauksissa esiintyy suo-
ranaisia virheitd sekd oireita vdhattelevaa tekstia. Potilaan
olennaisia oireita on myds saatettu jattda kirjaamatta.

Joissain tapauksissa vakavasta lihastautidiagnoosista on
saatu ensitieto lukemalla Omakannan kirjauksia. Asia on
vakava, vaikka kyseessa ei sindnsa ole virheellinen kirjaus.

My0s muissa neuvonnan asiakkaiden dokumenteis-
sa, kuten lddkarinlausunnoissa, Kelan asiaa kasittelevis-
sd sisaisissa kirjauksissa sekd sosiaalihuollon asiakasker-
tomuksissa ja jopa paatoksissé, on esiintynyt loukkaavia
kirjauksia.

Virheellisten tietojen korjaaminen tapahtuu aina ot-
tamalla yhteys siihen hoitoyksikk6on tai ammattilaiseen,
joka kirjauksen on tehnyt. Potilastietoja voi vaatia poistet-
tavaksi, oikaistavaksi tai tiydennettavaksi.

Kirjauksien korjaaminen jélkikdteen saattaa tuntua
tyolaalta. Tutkimuksessa vastaajat kokivat, ettd virheelli-
sia kirjauksia oli vaikea korjata jalkikdteen. Kannustam-
me kuitenkin vaatimaan virheellisten kirjausten korjaa-
mista, koska ne voivat vaikuttaa hoito- ja asiakaspaatok-
siin, varsinkin jos virhe lahtee kopioitumaan tuleviin kir-
jauksiin. Tatad tapahtuu seka terveyden- ettd sosiaalihuol-
lon puolella esimerkiksi tilanteissa, joissa aikaisemmin
asiaa hoitanut tyontekija vaihtuu ja uusi tyontekiji pereh-
tyy kirjauksiin varmistamatta tietojen paikkansapitavyyt-
td asiakkaalta.
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Ajankohtaista

Teksti Susanna Hakuni

Myastenia graviksen
luokittelu ohjaa myos
hoitovalintoja

Myastenia graviksen luokittelu on muuttunut merkittavasti viime vuosina. Aiemmin tauti jaettiin
padasiassa silma- ja yleistyneeseen myasteniaan, mutta nykydan luokittelu tehddan taudin vasta-
aineiden, sairastumisidn, kateenkorvaldydosten ja tautimekanismien perusteella. Myastenian
alatyypityksen tarkentuessa voidaan valita kullekin sairastavalle parhaiten soveltuva hoito ja
ennustaa paremmin yksilollista taudinkulkua.

Myastenia gravis (MG) on harvinai-
nen autoimmuunisairaus, jossa eli-
mistd muodostaa vasta-aineita her-
mo-lihasliitoksen rakenteita vastaan.
Seurauksena on lihasten poikkeava
vasyminen ja heikkous, jotka voivat
vaihdella suuresti pdivin aikana ja
paivasta toiseen. Juuri oireiden aal-
toilu on yksi sairauden tunnusomai-
simmista piirteistd. Nykyisin myaste-
nia gravista ei luokitella pelkdstaan
silmé- ja yleistyneeseen muotoon,
vaan luokittelu perustuu yhéa tarkem-
min taudin immunologiseen taustaan
eli sithen, mitd vasta-aineita potilaal-
la esiintyy. Tasta on hyotyd, koska eri
alatyypit voivat reagoida eri tavalla
hoitoihin.

Tauti on yleistynyt viimeisten 20
vuoden aikana, jonka ajatellaan johtu-
van véeston vanhenemisesta ja diag-
nostiikan parantumisesta, jolloin tau-
titapaukset tunnistetaan helpommin.

Hoidon haasteet

Myastenia graviksessa lihasheikko-
us pahenee yleensa rasituksen aika-
na ja helpottuu levossa. Aamulla olo
voi olla tdysin normaali, kun valit-
tdjaaineita kertyy hermo-lihasliitok-
seen yon aikana. Pdivan aikana ja ra-
situksessa oireet pahentuvat, ja illal-
la esimerkiksi silméluomet riippuvat,
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puhe puuroutuu tai kdvely muuttuu
vaikeammaksi. Myastenia gravis vai-
kuttaa myds niskan lihaksiin niin, etta
niskan kannattelu vaatii enemman
tyota kuin tavallisesti.

Myastenia gravis on krooninen
sairaus, johon ei ole parantavaa hoi-
toa. Taudin perushoito on ladkkeelli-
nen, ja ladkkeet otetaan useita kerto-
ja pdivassd mahdollisimman tarkasti
samaan aikaan. Ladkehoito aloitetaan
asteittain lddkeannostusta lisdamalla
ja ladkehoito vaatii tarkkaa yksil6llis-
td seurantaa.

Suomessa yleisimmin kaytossa olevat
ladkkeet ovat pyridostigmiini (Mestinon),
distigmiinipromidi (Ubretid, erityislupa-
valmiste), ambenoni (Mytelase, erityislu-
pavalmiste) sekd amifampridiinifosfaat-
ti (Firdapse). Joskus ndiden peruslddkkei-
den lisdksi tarvitaan esimerkiksi kortiso-
nia tai atsatiopriinia (Imurel).

Oireenmukaiselle hoidollekin tau-
din aaltoilevuus aiheuttaa haastei-
ta, kun taudinkulkua on vaikea en-
nustaa. Kliininen tutkimus ja sairasta-
van omat arviot voinnistaan ovat ai-
noita tapoja arvioida vastetta ladkkeil-
le, koska mitdén testeja tai mittarei-
ta hoidon tehon arviointiin ei ole. Mo-
net sairastavista ovat herkkid monil-
le muille ladkkeille, eivatka sieda ta-
vallisia ladkehoitoja. Myastenia gravis
nostaa myos riskia saada jokin muu

autoimmuunitauti, kuten autoimmuu-
nikilpirauhastulehdus tai nivelreuma.

['yypitys immunologisen
mekanismin mukaan

Nykyinen myastenia graviksen luokit-
telu perustuu ensisijaisesti taudin im-
munologiseen mekanismiin eli sithen,
mitd vasta-aineita sairastavalla tode-
taan. Tama luokittelu ohjaa yhi enem-
méan myds hoitovalintoja.

AChR-myastenia on yleisin myasteni-
an muoto, jossa vasta-aineet kohdistuvat
asetyylikoliinireseptoreihin (AChR). Ta-
hén ryhméén kuuluu suurin osa myas-
tenia gravista sairastavista. AChR-myas-
tenia jaetaan vield varhain ja my6haan
alkaviin muotoihin.

MuSK-myasteniassa vasta-aineet
kohdistuvat muscle-specific kinase
(MuSK) -proteiiniin. Tauti on usein
kliinisesti vaikeampi ja sithen liittyy
tavallista enemmaén puhe-, nielemis-
ja niskalihasoireita.

Tymoomaan liittyva myastenia tar-
koittaa myasteniaa, johon liittyy ka-
teenkorvan kasvain. Kateenkorva
poistetaan talldin yleenséa kirurgisesti.

Vasta-ainenegatiivisessa myaste-
niassa ei todeta nykyisilla tutkimus-
menetelmilla tunnettuja myasteniaan
liittyvia vasta-aineita, vaikka kliini-
nen kuva ja tutkimusléydokset sopivat
myastenia gravikseen.



Tulossa olevat liakkeet

Viimeisten 5-10 vuoden aikana myastenian hoito on muut-
tunut merkittavasti, kun kayttoon on tullut tisméhoito-

ja, jotka kohdistuvat sairauden tarkkoihin immunologisiin
mekanismeihin.

Yleisimmaéssad myastenian muodossa elimisto tuottaa
vasta-aineita asetyylikoliinireseptoreita (AChR) vastaan.
Kun vasta-aineet kiinnittyvét reseptoreihin, ne aktivoi-
vat elimistdn immuunipuolustuksen osan nimeltd komple-
menttijarjestelmd. Se toimii normaalisti bakteerien ja vi-
rusten tuhoamisessa, mutta myasteniassa se hyokkaa vir-
heellisesti hermo-lihasliitoksen rakenteita vastaan ja vau-
rioittaa ndin lihassolun pintaa ja heikentdd hermoimpuls-
sin siirtymista lihakseen. Tuloksena on lihasheikkous ja
vasyminen.

Komplementti-estajat ovat yksi merkittivimmista uu-
sista ladkehoidoista myastenia graviksessa. Ne eivat varsi-
naisesti poista sairautta aiheuttavia vasta-aineita, vaan es-
tdvat niiden aiheuttamaa vauriota hermo-lihasliitoksessa.
Vaikka vasta-aineita on edelleen elimistdssd, niiden kyky
aiheuttaa kudosvauriota vihenee merkittavasti.

Komplementti-estdjit toimivat parhaiten niilla sairasta-
villa,, joilla on AChR-vasta-aineisiin liittyvd myastenia gra-
vis. MuSK-vasta-aineisessa myasteniassa komplementtijér-
jestelmén rooli on pienempi, joten hydéty voi olla rajallinen.

Vaikka tutkimuksissa on havaittu lihasvoiman parane-
mista, vdsyvyyden vdahenemisté ja nielemisen helpottu-
mista, komplementti-estdjien kdyttoon liittyy riski vakavis-
ta infektioista. Komplementtijarjestelma suojaa erityisesti
kapselillisia bakteereja vastaan, ja kun C5-komplementtia
estetddn, riski saada vakava meningokokin aiheuttama ai-
vokalvontulehdus tai verenmyrkytys kasvaa huomattavas-
ti. Ladkkeet eivdt ole kdytossd Suomessa, mutta niistd eku-
litsumabilla ja ravulitsumabilla on myyntilupa. Ne kuulu-
vat Euroopan lddkeviraston EMA:n keskitetyn menettelyn
kautta hyvaksyttyihin biologisiin 14dkKkeisiin, jolloin myyn-
tilupa on voimassa koko EU:ssa.

FcRn-estdjat ovat uuden sukupolven tdsmalaakkeita,
jotka vadhentdvat kiertdvien immunoglobuliinien méaraa ja
hillitsevat immuunijarjestelmé&a. Tutkimuksissa nama laak-
keet ovat parantaneet lihasvoimaa, toimintakykya ja ela-
manlaatua sekd vdhenténeet oireiden vaikeusastetta. FcRn-
estdjat voivat olla hyodyllisia erityisesti AChR-vasta-ainepo-
sitiivisessa myasteniassa, vaikeahoitoisessa tai aktiivisessa
myasteniassa ja tilanteissa, joissa kortikosteroidien haitta-
vaikutukset ovat merkittavia tai oireita ei saada riittavasti
hallintaan tavanomaisilla 1adkkeilld. Niita ei toistaiseksi ole
kaytossa Suomessa, ladkeviranomainen kasittelee ihon alle
pistettavaa efgartigimodia.

B-soluldaakkeet ovat kohdennettuja immuunijirjestel-
maan vaikuttavia hoitoja, joiden tavoitteena on vahentaa
myastenia gravista yllapitavien vasta-aineiden muodos-
tumista. Ne vaikuttavat sairauden perussyihin poistamal-
la tai vihentdmalla vasta-aineita tuottavia B-lymfosyytteja.
Rituksimabi on talla hetkelld tunnetuin B-soluihin kohdis-
tuva ladke myasteniassa ja se on kaytossid Suomessa. Toisel-
la lupaavalla ladkeelld, inebilitsumabilla on myés EMA:n
keskitetyn menettelyn kautta myonnetty EU-myyntilupa,
joka on voimassa myds Suomessa, mutta ladke ei ole meil-
14 vield kaytossa.

Tulevat ladkehoidot suunnataan vaikeampaan tau-
tiin niiden kalliin hinnan takia. Myos niille, jolla on lieva

Myasteeninen Kkriisi on
myastenia graviksen
vakava komplikaatio

Myasteeninen kriisi on myastenia graviksen vakavin
komplikaatio. Siina lihasheikkous pahenee niin voimak-
kaaksi, etta hengityslihakset eivat enaa pysty yllapita-
maan riittavaa hengitysta. Tila vaatii valitonta sairaala-
hoitoa ja usein tehostettua hengityksen seurantaa.

Myasteenisen kriisin voivat laukaista esimerkiksi hen-
gitystieinfektio, leikkaus, voimakas fyysinen tai psyyk-
kinen stressi, tietyt ladkkeet tai sairauden hoitotasapai-
non heikkeneminen.

Kriisin oireita ovat nopeasti lisaantyva lihasheikkous,
hengitysvaikeus, heikentynyt yskimisvoima seka niele-
misen ja puheen vaikeutuminen. Sairastava voi tuntea
ilman loppuvan kesken tai huomata, ettei pysty enaa
hengittdmaan syvaan kuten tavallisesti. Oireet voivat
vaikeutua paivissa, jopa tunneissa.

Hoito tapahtuu yleensa sairaalassa. Tarvittaessa hen-
gitysta tuetaan hengityslaitteella. Lisaksi kdytetaan no-
peasti vaikuttavia hoitoja, kuten plasmanvaihtoa tai
laskimonsisadista immunoglobuliinihoitoa (IVIG), joilla
pyritdan vahentamaan autoimmuunireaktion vaikutuk-
sia. Samalla selvitetaan ja hoidetaan kriisin mahdolli-
nen laukaiseva tekija.

Vaikka myasteeninen kriisi on hengenvaarallinen tila,
nykyaikaisen hoidon ansiosta ennuste on useimmiten
hyva. Varhainen oireiden tunnistaminen ja nopea hoi-
toon hakeutuminen ovat kuitenkin ratkaisevan tarkeita
turvallisen toipumisen kannalta.

Myasteenisen kriisin lisaksi myastenia graviksessa
esiintyy pahenemisvaiheita, joissa oireina on niin ikaan
lihasheikkouden nopea lisaantyminen ja pureskelu- ja
nielemisvaikeudet. Jos hengitys ei vaikeudu, eika kehi-
ty nieluoireita tai paan kannatteluvaikeutta, tilannetta
ja hengitysta voidaan seurata vuodeosastolla. Muuna
hoitona on Mestinon-laakitys lihakseen, jota voidaan
tarvittaessa tehostaa suonensisaisella kortisonihoidol-
la tai immunoglobuliinihoidolla.

tai keskivaikea tauti, tulisi saada uusia nayttoon perustu-
via, eri alatyyppeihin suunnattuja ja kustannustehokkaita
hoitovaihtoehtoja.

Kateenkorvan poisto eli tymektomia on yksi myastenia
graviksen vakiintuneista hoitomuodoista. Kateenkorvalla
on tarkeéa rooli immuunijarjestelmén toiminnassa, ja mo-
nilla myastenia gravista sairastavilla siind todetaan poik-
keavuuksia, kuten liikakasvua tai kasvain (tymooma). Ka-
teenkorvan poistaminen voi vihentad immuunijarjestel-
man virheellistd toimintaa ja parantaa taudin hallintaa.
Leikkausta harkitaan erityisesti AChR-vasta-ainepositiivi-
sessa yleistyneessd myasteniassa nuorilla ja keski-ikaisilla
potilailla seka kaikille potilaille, joilla todetaan tymooma,
riippumatta oireiden vaikeusasteesta.
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Teksti Susanna Hakuni

Lihastauti vaikuttaa
usein uneen

Uni on keskeinen osa hyvinvointia, toimintakykya ja elimiston palautumista. Lihastaudeissa
lihasheikkous, hengityslihasten toiminnan heikkeneminen, kipu, asentovaikeudet ja hengitysvajaus
voivat heikentdd unen laatua merkittavasti. Viime vuosien tutkimukset ovat osoittaneet, etta
unihdiriot ovat lihastaudeissa yleisid, mutta jaavat silti usein liian vdhélle huomiolle.

Unihdiriot eivat ole vain lihastaudin
liitAnnéaisoire, vaan ne voivat itsenéi-
sesti heikentda eldménlaatua, lisata
paivavasymysta, heikentda toiminta-
kykyé ja pahentaa hengitysvajauksen
oireita. Monet unihairidista ovat hoi-
dettavissa, ja siksi ne olisi tdrkeda tun-
nistaa osana lihastautien kokonaisval-
taista hoitoa.

Hengitykseen
liittyvat ongelmat

Lihastaudeissa, joissa hengityslihak-
set heikkenevét vihitellen, erityisesti
pallean ja kylkivalilihasten toiminnan
heikentyminen vaikuttaa ensimmai-
send yoaikaiseen hengitykseen. Unen
aikana hengityslihasten kuormitus li-
sdantyy luontaisesti, ja siksi diset hen-
gitysongelmat tulevat usein nakyviin
jo ennen pdivalla ilmenevid oireita.
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Ongelmista y6llisen hengityksen
kanssa kertovat mm. pinnallinen hen-
gitys, hengityskatkokset, toistuvat yo-
heréilyt tai levoton uni, aamuinen
péansarky sekd poikkeava vasymys
tai keskittymisvaikeudet pdivisin.

Tutkimusten mukaan unenaikai-
set hengityshairiot ovat merkittdvim-
pié lihastauteihin liittyvid unihdiri6i-
ta ja siksi ne olisi tdrkeda tunnistaa.
Monilla lihastautia sairastavilla hen-
gitystoiminta voi vaikuttaa paivasai-
kaan lahes normaalilta, vaikka unen
aikana esiintyisi merkittdvaa hiili-
dioksidin kertymistd ja hapetuksen
heikkenemista.

Koska monet unihéiriét ovat hoi-
dettavissa esimerkiksi hengitystu-
en, unitutkimusten ja oireenmukai-
sen hoidon avulla, niiden aktiivinen
tunnistaminen tulisi ndhda osana li-
hastautien perushoitoa. Varhainen

diagnostiikka voi merkittavasti paran-
taa elaménlaatua, toimintakykya ja
hyvinvointia.

Muut kuin hengitykseen
liittyvat unihairioiden syyt
Duchennen lihasdystrofiaa koskevissa
tutkimuksissa unihdirididen esiinty-
vyys on erittdin korkea. Vuonna 2024
julkaistussa kliinisessa selvitykses-

sd yli 60 prosentilla Duchennen lihas-
dystrofiaa sairastavista todettiin uniin
liittyvia oireita tai diagnosoitu unihai-
rio. Osa tarvitsi CPAP- tai BiPAP-hoitoa
hengityksen tukemiseksi.

Toinen samana vuonna julkaistu
tutkimus osoitti liséksi, ettd Duchen-
nen lihasdystrofiaan liittyy muutok-
sia my0ds unen neurofysiologisissa ra-
kenteissa. Tutkijat havaitsivat poik-
keavuuksia unisukkuloissa eli unen



aikana aivoissa esiintyvissa rytmisissa aktivaatiopyrahdyk-
sissd, jotka osallistuvat muistin, oppimisen ja aivojen pa-
lautumisen kannalta tarkeisiin uniprosesseihin. Tima viit-
taa sithen, ettd osa uniongelmista saattaa liittyd myos sai-
rauden vaikutuksiin keskushermostossa, eiké pelkédstdan li-
haksiston tai hengityksen toimintaan.

Poikkeuksellinen paivaaikainen vasymys

Uniongelmien taustalla voi olla myds keskushermoston toi-
mintaan liittyvid muutoksia. Dystrofia myotonica (DM1 ja
DM2) eroaa monista muista lihastaudeista siini, etta voi-
makas paivdaikainen uneliaisuus voi olla yksi sairauden
keskeisista oireista. Vuonna 2024 julkaistu katsausartikke-
li osoitti, etté liiallinen pdivdaikainen vasymys on erittdin
yleinen ilmi6 sekd DM1- ettd DM2-sairastavilla.

Tutkimusten perusteella ilmi6 ei selity pelkdstaan
uniapnealla tai hengityslihasten heikkoudella. Mukana
ndyttaa olevan myds REM-unen poikkeavuuksia unirytmis-
sd seka valveen ja unen sddtelyyn osallistuvissa hermova-
littdjdainejarjestelmissd, oreksiini- ja serotoniinijirjestel-
missd. Oreksiinijarjestelmalld on keskeinen rooli uni-valve-
rytmin sdatelyssd; sen lisddntyminen lisdd vireyttd ja val-
vetta ja vAheneminen lisdd vasymysta ja unta. Serotoniini
on hermovaélittdjdaine, jonka maéra vaikuttaa myds unen-
laatuun ja nukkumiseen.

Ladkehoitoja, kuten modafiniilia, on kokeiltu vaikean
paivdaikaisen uneliaisuuden hoidossa, mutta lisatutkimuk-
sia tarvitaan edelleen.

Lihastautien lddkehoidot kehittyvat ja esimerkiksi spi-
naalisessa lihasatrofiassa toimintakyky sailyy aiempaa pa-
remmin. Uuden sukupolven hoidot vaikuttavat myds hen-
gitykseen ja uneen pitkélla aikavalilla, mutta hengityksen
seuranta ja unitutkimukset ovat edelleen tidrkeé osa hoitoa
uusista l1ddkehoidoista huolimatta.

Asento-ongelmat

Vaikka unenaikaiset hengityshéiriot ovat lihastaudeissa
yleisid, uniongelmien taustalla on usein myos muita tekijoi-
td. Lihaskivut, niveljaykkyys, lihaskrampit ja vaikeus vaih-
taa asentoa yon aikana voivat aiheuttaa toistuvia havahtu-
misia ja heikentida unen laatua. Merkkeja siita, ettd nukku-
ma-asentoon pitdisi kiinnittdd huomiota, ovat mm. heraa-
minen kipuihin tai puutumisiin, aamujaykkyys, punoitus
alueilla, joihin kohdistuu nukkuessa painetta sekd huono
unenlaatu tai yollinen hengenahdistus.

Erityisesti liikuntakyvyn heikennyttya kdantéapu tai
muut avut nukkumisjérjestelyissd ovat usein tarpeen. Eri-
laisilla asentohoito- tai tukityynyilld voidaan estda raajojen
virheasentoja ja vihentia painetta kehon kuormittuneis-
sa kohdissa. Yoaikaista avustamista asennonvaihdoissa voi
helpottaa esimerkiksi liukulakanoilla.

Uupumus ja huoli hairitsee unta

Moniin lihastauteihin liittyy myds kroonista kipua ja uu-
pumusta, jotka voivat altistaa nukahtamisvaikeuksille ja
katkonaiselle unelle. Neuropaattinen kipu, lihasjannitys
sekd alaraajojen yOaikaiset krampit ovat tavallisia unen
héiriotekijoita.

Myos psyykkiset tekijat vaikuttavat merkittavasti
uneen. Pitkdaikaissairauteen liittyvat huolet, masennus,

Vinkkeja unenlaadun parantamiseen

* Yoaikaisen hengityksen tutkiminen ja hoitaminen

* Hyva nukkuma-asento (sopiva patja, vartalotyynyt,
kiilatyynyt)

* Kivun tehokas hoito

* Istuma- ja lepoasentojen ergonomia jo paivaaikaan
* Fysioterapeutin vinkit ja suosittelemat menetelmat
* Paivaaikaisen vasymyksen syiden selvittaminen

+ Kokonaiskuormituksen saately

+ Saannollinen unirytmi

* Pitkien paivaunien valttdminen

* Nukkumaanmenoa edeltavan tunnin rauhoittaminen
« Kirkkaiden nayttéjen kayton valttaminen illalla

+ Sopiva liikunta ja aktiivisuus paivan aikana

* Huoneympariston optimointi (Iampétila, petivaat-
teet, raikas ilma)

* Pimeys ja melun minimointi (korvatulpat, unimaski)
* Rentoutus- ja hengitysharjoitukset

 Laakehoidon mahdollisten vaikutuksien huomioimi-
nen uneen ja hengitykseen

+ Kofeiinin, alkoholin ja nikotiinin rajoittaminen tai
valttdminen

* Ravitsemukselliset asiat, riittava iltapala
* Sauna, kylpy ja lammin suihku voivat rentouttaa

* Yksildllisesti kokeiltavat keinot (painopeitto, villasu-
kat, unikaveri, rauhallinen musiikki)

ahdistuneisuus seka tulevaisuuteen liittyva epdvarmuus
voivat lisdtd unettomuutta ja heikentdd unen palautta-
vaa vaikutusta. Kuten muissakin pitkdaikaissairauksissa,
psyykkisen hyvinvoinnin tukeminen on tdrked osa unihdi-
ri6iden kokonaisvaltaista hoitoa.
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Teksti Susanna Hakuni * Kuvat Anna Vallan ja Fredrika Ilvosen arkistot

Kun masKki sopii,

uni paranee

Yollisen hengityksen tukihoidon maskiongelmat voivat heikentdd unen laatua merkittavasti,
vaikka itse laitehoito olisi muuten hyvin sdadetty. Hyvin istuvalla maskilla on siis iso vaikutus unen
laatuun ja kestoon, ja siksi itselle sopivan maskin loytymisen eteen kannattaa nahda vaivaa.

Maskin valintaan vaikuttaa mm. hen-
gitystapa, lihasheikkouden aste sekd
suun kautta hengittdminen ja tietys-

ti my6s kasvojen rakenne, koska olem-
me kaikki erilaisia. My6s omat tunte-
mukset tulee ottaa huomioon - joil-
lekin kayttdjille kasvomaski sopii hy-
vin, kun toisille se aiheuttaa ahdista-
via tunteita.

Anna Valta on ollut VPAP-kaksoispai-
neventilaattorin kayttaja 13-vuotiaasta
asti. Hengityksen tukihoito aloitettiin
keuhkokuumeen jalkeen, ja alku vaa-
ti hiukan totuttelua: aidin kanssa sovit-
tiin aluksi, ettd maskin saa ottaa pois ja
laitteen pois paalta aina jo pari tuntia
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Monenlaiset maskit

Nendmaski peittdd vain nendin, ja se
on kevyt ja monien mielestd miellyt-
tava kayttaa. Se pysyy paikoillaan nis-
kan taakse tulevien hihnojen avulla ja
tuntuu monien mielestd vihemmaén
klaustrofobiselta kuin enemman kas-
voja peittdvat maskit.

ennen heratysta.

Kokokasvomaski oli Annalle alus-
ta asti kauhistus, ja sen kanssa tun-
tui, etta tukehtuu. Nenamaski tuntui
paremmalta ja se on Annalla kaytdssa
edelleen.

- Ihan alussa minulla oli sellainen
omille kasvoille muotoiltu maski, kun
tehdasvalmisteisista ei 16ytynyt sopi-
vaa. Nyt minulla on ollut Phillipsin Pico
-nenamaski varmaan jo yli 10 vuotta.

Koska maski istuu hyvin Annan kas-
voille, ei yduneen vaikuttavia ongel-
mia ole juuri ollut. Anna ei heraile 6i-
sin, eika maskin kaytto kuivata ne-
nan tai suun limakalvoja. Ainoastaan
flunssan aikana taytyy kayttaa avaavaa
nenasuihketta.

- En sieda ollenkaan maskin vuota-
mista, joten pidan sen aina melko kire-
alla. Ainut arsyttava piirre on, etta hih-
nojen tarrakiinnitykset kuluvat mel-
ko nopeasti, eivatka pida muotoaan
tai kiinnity. Onneksi uusia on kuitenkin
aina kaapissa. Toinen maskiin liittyva

Se ei sovellu hyvin kayttéjéalle, jon-
ka suu aukeaa y61la hengittéessa, jo-
ten suun sulkemiskyvyn pitdisi olla
vield hyva. Nendmaskin kaytto saattaa
aiheuttaa suun kuivumista.

arsyttava asia ei liity itseen, vaan sii-
hen, etta laite puhaltaa maskin lapi il-
maa toisen ihmisen kasvoille, jos nuk-
kuu vierekkain.

Annalla ei ole my6skaan tarvetta
ergonomiselle tyynylle, vaan han nuk-
kuu kokonaan ilman tyynya, koska se
sopii paremmin niskalle.

- Maski sietaa myds hyvin kaantyi-
lya, eika liiku pois kasvoilta kesken yon.
Itse olen aina nukkunut niin, etta pidan
letkusta kiinni, jotta pystyn sen avulla
tarvittaessa saatamaan maskia.

Anna kayttaa hengityskonetta tun-
nollisesti, ja kone kulkee helposti mu-
kana myds matkoilla. Oita ei jaa valiin
edes flunssan vuoksi - vaikka rakaises-
sa olossa haasteita onkin, on unen laa-
tu kuitenkin selkeasti parempi, ja ilman
laitetta on aamulla valtava paansarky.

- Koneen kanssa on myds aika mie-
lenkiintoista aivastaa. Itse sanon aina,
ettd se tuntuu siltd kuin se aivastus
tyonnettaisiin takaisin!



Fredrika Ilvonen on kayttanyt hengitys-
tukea vuodesta 1996. Laitteet ovat eh-
tineet vuosien varrella muuttua, talla
hetkelld on kaytossa Lumis 150 VPAP
-kaksoispaineventilaattori ja maskina
AirFit P10 -sierainmaski.

Fredrikan ensimmainen nenamaski
valmistettiin yksil6llisesti. Vaikka mas-
ki oli sinallaan hyvin istuva ja hyva kayt-
taa, alku vaati totuttelua, eika yksildlli-
seen nendosaan kiinnitettava remmi ol-
lut toimiva - se painoi paata, eika pita-
nyt nenaosaa paikoillaan. Fredrika rat-
kaisi ongelman suunnittelemalla ja

Neninalus- eli sierainmaskissa kas-
voille ei tule juuri mitdén, vaan kaksi
pehmedé tyynya asettuu sierainten alle
tai hieman niiden sisdén. Se sopii hy-
vin henkilobille, jotka kokevat tavallisen
maskin ahdistavana ja on erittiin ke-
vyt. Sierainmaski ei kuitenkaan sovellu
suurille hoitopaineille kaikilla kaytta-
jilld ja saattaa arsyttad sieraimia.

Suu-nendmaski peittid nimensa mu-
kaisesti sekd nendn ettd suun. Sen
kanssa hoidon teho sdilyy paremmin
suuhengittdjilla, mutta maskin suuri
koko ja raskaus voi tuntua epamuka-
valta ja aiheuttaa painekohtia nenéan-
varteen. Myds ilmavuodot maskin yla-
osasta silmiin ovat yleisia.

Kokokasvomaski peittad lahes koko
kasvot, mukaan lukien silmdnym-
parysalueen. Se voi olla sopiva sil-
loin, kun tavalliset maskit aiheutta-
vat jatkuvia vuotoja tai painehaavo-
ja, koska paine jakautuu laajemmalle

ompelemalla itselleen sopivan remmin.

- Kun yksildllisesti valmistettua
maskia ei enda saanut, alkoi sopivan
valmismaskin ja pdaremmin etsiminen:
olen kokeillut monia erilaisia nena-suu-
maskeja, kasvomaskeja ja sierainmas-
keja. Remmia valitessa taytyy huomi-
oida ihoarsytykset, mikali remmi osuu
kasvojen alueelle seka kallonpohjan ja
paan herkkyysalueet, ettei remmi pai-
na ja aiheuta paansarkya kiristyessaan
tai jaa kiinni pitkiin hiuksiin.

Jatkuva yéllinen 9-14 tunnin pai-
neella tuleva ilmavirtaus arsyttaa ne-
nan limakalvoja ja aiheuttaa suun ja
kurkun kuivumista siita huolimatta,
etta Fredrikalla on kaytdssa lampdlet-
ku ja kostutus.

- Nenan limakalvojen arsytykseen
ja herkistymiseen kaytan useita kerto-
ja paivittdin mm. A-Vita Hydra+ - ja Au-
voin hydro plus -nendsuihkeita, joista
olen saanut hyvan avun.

Fredrikalla on kaytdssa muotoiltu
tyyny, mutta enemman niskan, paan ja
hartioiden hyvan asennon kuin mas-
kin takia.

- En koe, etta muotoillulla tyynyl-
1a olisi merkitysta maskin paikallaan

alueelle. Monille suuri koko on kui-
tenkin ongelma, ja maski voi tuntua
epamukavalta.

Nykyisin markkinoilla on myo6s
erittdin vihakontaktisia maskimalleja
sekd muistivaahto- tai geelipehmustei-
sia maskeja. Kaikkia maskeja voi myds
pehmustamalla muokata itselle sopi-
viksi, ja kiinnitykseen 16ytyy erilaisia
vaihtoehtoja, kuten magneetteja.

Lihastaudeissa kasvojen ja nielun
lihasten heikkous voi muuttaa kasvo-
jen muotoa ja vaikeuttaa sopivan mas-
kin 16ytymista.

Istuvuus on tirkeaa

Sopivan maskityypin valinnan lisdksi
maskin istuvuus on tarkeaa, koska iso
osa maskiongelmista johtuu maskin
vuotamisesta tai painamisesta. Ilma-
vuoto silmiin aiheuttaa silmien kuivu-
mista, kirvelyé ja yollisid herdadmisia,
vuoto suun kautta voi puolestaan hei-
kentda hoidon tehoa.

pysymiseen. Joitakin kertoja viikossa
heraan maskin vuoksi, mutta ennem-
min kaantyessa kylkimakuulle ja silloin
maskin asentoa joutuu korjaamaan,
joskus useita kertoja yossa.

Fredrikalle hengitystukilaitteen
kayttamatta jattaminen esimerkiksi
flunssan aikaan ei ole mahdollista, jo-
ten erilaisia helpottavia keinoja on sai-
rastelun ajaksi taytynyt keksia.

- Mikali jokin tulehdus vaikeuttaa
hengitysta, voi koneeseen asettaa toi-
set saadot, jotka turvaavat riittavan
tuuletuksen. Myds erilaiset tukkoisuut-
ta vahentavat laakkeet, kuten avaa-
vat nenasumutteet, ovat tarvittaessa
kaytossa.

Hyvan younen kannalta Fredrikal-
le maskissa on tarkeinta vuodon mini-
mointi, remmin keveys ja se, ettei se
paina kasvoja tai paata ja niskaa. Hy-
van ja patevan kuntoutusohjaajan
avulla ongelmiin on onneksi |6ytynyt
aina lopulta ratkaisu. Nykyinen mas-
ki saa asteikolla 1-10 Fredrikalta arvo-
sanan 9.

- Jos saisin muuttaa yhden asian
maskissa, lisaisin jouston kestavyytta
paaremmissa. Itse sierainmaski on ok.

Syind maskivuotoihin voivat olla
vadran kokoinen maski, liian 16y-
st tai liian kireat remmit tai y6llinen
asennonvaihdos.

Jos maskin kéytto kuivattaa lima-
kalvoja, on lammitetysta kostuttimes-
ta usein apua. Lihastautia sairastavilla
iho voi olla herkempi pitkdaikaiselle
paineelle, jolloin nendnvarteen, pos-
kiin tai yldhuuleen voi tulla punoitus-
ta ja kipua, joihin pehmusteista saat-
taa olla apua.

Jos omatoiminen asennon vaih-
taminen yo6lla ei onnistu, myds mas-
kin letkun sijoittelu, tyynyn malli ja
niskan asento ovat erittdin tarkeita.
CPAP/BiPAP-kdytt66n soveltuva muo-
toiltu tyyny tai letkun yldpuolinen ri-
pustus tai tuki voivat auttaa.

Lihastautia sairastavilla maski-
ongelma ei aina johdu itse maskista,
vaan joskus taustalla on hengitystuki-
hoidon paineasetusten, asentohoidon
tai hengityslihasten heikentymisen
muuttunut tilanne.
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Teksti Kati Kekkonen

Sairaus el saa olla
este seksuaalisuudesta
puhumiselle

Yhdysvalloissa tehty tutkimus osoitti, ettd lihasdystrofiaa sairastavien miesten mielesté
terveydenhuollossa ei puhuta seksuaaliterveysasioista riittavasti tai ollenkaan.
Neuromuskulaarisairauksia sairastavat, ja vammaiset ihmiset ylipdataan,

ndhdédan usein ei-seksuaalisina henkildind, joiden ei oleteta olevan

kiinnostuneita seurustelusta, seksista tai esimerkiksi perheen perustamisesta.

Seksuaalisuus ja seksuaaliterveys on
olennainen osa kokonaisvaltaista hy-
vinvointia. Vammaisten henkiléiden
kohdalla tata osa-aluetta kuitenkin va-
heksytdén, myos terveydenhuollon
puolella, yhdysvaltalaistutkimus pal-
jastaa. Terveydenhuollon kéasitykseen
vammaisten seksuaalisuudesta vaikut-
tavat esimerkiksi hoitohenkilokunnan
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kokema epdmukavuus puhua asiasta,
kohdennetun koulutuksen puuttumi-
nen seka sosiaaliset ennakkoluulot.
Aikaisempien tutkimusten perus-

teella tiedetddn, ettd neuromuskulaa-
risairauksia sairastavien oletetaan
olevan aseksuaalisia eli henkiloita,
jotka kokevat hyvin vahén tai ei lain-
kaan seksuaalista vetovoimaa toista

ihmista kohtaan. Englantilaisen tutki-
muksen mukaan Duchennen lihasdys-
trofiaa sairastavat kertoivat kokevan-
sa samanlaisia haluja kuin terveetkin
ihmiset, ja esimerkiksi halua perustaa
perhe. Tutkimuksen mukaan he ko-
kevat myos merkittivia esteitd muo-
dostaa romanttinen ja seksuaalinen
parisuhde. Esteiksi mainittiin muun



Vammaisten henkildiden seksuaalioikeudet ovat ihmis-
oikeuksia, jotka takaavat oikeuden omaan seksuaali-
suuteen, itsemaaraamiseen, yksityisyyteen, ihmissuh-
teisiin, perheen perustamiseen seka seksuaali- ja lisdan-
tymisterveytta koskevaan tietoon ja palveluihin yhden-
vertaisesti muiden kanssa. Seksuaalioikeuksien perusta-
na ovat kansainvaliset ihmisoikeussopimukset, erityises-
ti YK:in vammaisten henkil6iden oikeuksia koskeva yleis-
sopimus (CRPD), joka korostaa vammaisten henkildiden

muassa fyysiset rajoitteet seka laajat sosiaaliset ennakko-
luulot. Yhdysvaltalainen Academy of Pediatrics on huomi-
oinut, ettd vammaiset nuoret saavat rutiininomaisesti jopa
ala-arvoista lisddntymis- ja seksuaaliterveyskasvatusta.

Yhdysvaltalaistutkijat haastattelivat 30 lihasdystrofiaa
sairastavaa miestd, joista 77 % oli Duchennen lihasdystro-
fia ja 7 % Beckerin lihasdystrofia ja 17 % jokin muu lihas-
dystrofia. Tutkittavat olivat idltdan keskimééarin 30-vuotiai-
ta. Tutkimuksen paakysymykset olivat: Kuinka aikuiset li-
hasdystrofiaa sairastavat kuvailevat kokemuksiaan seksu-
aali- ja lisddntymisterveysasioissa, mika estaa heitd paa-
semasta kattavan seksuaali- ja lisddntymisterveyden pii-
riin sekd mika on heiddn visionsa siitd, miten seksuaali- ja
lisddntymisterveyteen liittyvat asiat tulisi hoitaa, jotta ne
vastaisivat paremmin heidén tarpeitaan.

Haastatelluista (n=30) 60 % (18 kpl) kertoi, ettd he eivéit
ole koskaan keskustelleet seksuaaliterveysasioista laaka-
rinsd kanssa. Haastateltavat mainitsivat useita asioita, jot-
ka vaikuttivat siihen, ettd he eivit saaneet riittivaa seksu-
aali- ja lisddntymisterveysneuvontaa. Yksityistd ja luotta-
muksellista aikaa keskustella 1ddkarin kanssa néisté asiois-
ta ei juuri ollut. Vastaanotolla oli aina mukana joku muu,
esimerkiksi sairastavan vanhemmat. Vanhempien lasné-
ollessa aroista asioista ei haluttu keskustella. Lisdksi 33 %
tutkittavista kertoi saaneensa terveydenhuollon henkil6-
kunnalta tietoa, ettd lihasdystrofiaa sairastavat eivét to-
dennéakoisesti voisi saada lapsia. Asiaa pidettiin terveyden-
huollon henkiléston mielesté jopa turhana, mika ei kan-
nustanut keskustelemaan perheen perustamisesta.

Tutkittavista 23 % kertoi, ettd esimerkiksi murrosikaan
liittyvista asioita keskusteltiin vain ladkehoidon ja endo-
krinologian tasolla, testosteronitasojen ja hoidon kautta.
Treffailu, suhteet tai tunteet jatettiin kasittelematta. Tut-
kittavat kertoivat, ettd hoitohenkilokunta myos oletti, et-
tei heilld ole seksuaalisia tai romanttisia ajatuksia ja tun-
teita. Vammaisuus ja sithen liittyvad epdvarmuus myaos ai-
heutti sen, ettd lihasdystrofiaa sairastavan oli vaikea ottaa
itsekdan seksuaalisuuteen liittyvia asioita puheeksi. Osa
tutkittavista (10 %) oli etsinyt tietoa internetistd seka por-
nografiasta. Tama koettiin kuitenkin haitalliseksi nuoren
kehitykselle.

Tutkittavat toivoivat, ettd terveydenhuollon henkilgsto
aloittaisi keskustelun seksuaalisuuteen liittyvista asioista.
Nain keskustelu normalisoituisi ja asioista olisi helpompi
keskustella. 67 % tutkittavista toivoi, ettd terveydenhuollon
henkilékunta tarjoaisi kaytdnnollista tietoa seksuaaliterve-
ydestd, kuten esimerkiksi hygienianhoitoon ja oman kehon

ihmisarvoa, yhdenvertaisuutta ja itsemaaraamisoikeutta,
seka Suomen perustuslaki, joka turvaa kaikkien ihmisten
yhdenvertaisuuden ja henkilékohtaisen vapauden. Seksu-
aalioikeuksien toteutuminen edellyttaa, etta vammaisilla
henkil6illa on mahdollisuus tehda omaa kehoaan, seksu-
aalisuuttaan ja ihmissuhteitaan koskevia paatéksia ilman
syrjintaa seka saada tarvitsemansa tuki, tieto ja palvelut
saavutettavassa muodossa.

toimintoihin liittyvista asioita. Lisdksi tutkittavat nostivat
esille tarpeen saada seksuaalisen aktiivisuuden toteutta-
miseen liittyvid neuvoja, liittyen esimerkiksi asentoihin ja
seksin apuvélineisiin. 30 % tutkittavista kertoi toivoneen-
sa tietoa myd0s turvalliseen ja itsendiseen masturbaatioon
liittyen, jos esimerkiksi voimat eivét riita tai liikeradat ovat
rajoittuneita. Ohjeita ja neuvoja toivottiin myos treffailuun
ja parisuhteisiin, etenkin treffailun aloittamiseen ja sairau-
desta keskusteluun potentiaaliseen kumppanin kanssa.

Tukea toivottiin myds mielenterveyden ja itsetunnon
tukemiseen. Nykypdivana sosiaalinen media luo painei-
ta maskuliinisuudesta ja odotuksia parisuhteista, seksuaa-
lisuudesta ja itsearvosta. Esimerkiksi Duchennen lihasdys-
trofiaa sairastavat pojat ovat usein murrosiin kehityksessa
jaljessd ja pienikokoisempia verrattuna ikatovereihin, joh-
tuen kortikosteroidiladkityksestd. Tama voi aiheuttaa ah-
distusta kasvavassa ja kehittyvassa nuoressa.

Vertaistuelle koettiin my0s tarvetta useamman tutkitta-
van toimesta. Toisilta samassa tilanteessa olevilta tai olleil-
ta voisi saada neuvoja, tukea ja yhteenkuuluvuuden tun-
netta. Tutkittavat korostivat myos sita, ettd seksuaalisuu-
desta ja siithen liittyvistd osa-alueista tulisi puhua myos
aikuisuudessa.

Tutkimuksen heikkoutena voidaan pitda sité, etta tutkit-
tavien maara oli vahdinen, ja kaikki tutkittavat olivat mies-
puolisia. Nais- tai muunsukupuolisten ndkdkulma puuttui
kokonaan.

Mista apua ja tukea,

jos seksuaalisuuteen

liittyvat asiat mietityttavat?

« Seksuaalineuvojat ja seksuaaliterapeutit
« Vaestoliitto, www.vaestoliitto.fi

+ Sexpo www.sexpo.fi, saatavana myos ohjausta ja
neuvontaa

* Seta ry, www.seta.fi, etenkin sateenkaarivaestolle
suunnattua sisaltéa

* SelkoSeks, www.selkoseks.fi Oppaita ja tietoa

Lahde: Kim J. Ym. Moving beyond puberty: Listening to lived
experience to expand sexual and reproductive healthcare for adults
with muscular dystrophy. Journal of Neuromuscular Diseases 2026.
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Teksti Puheterapeutti Meri Nyyssosen Lihastautipaivien luennon pohjalta koonnut Susanna Hakuni

Kommunikaatio,
nieleminen ja apuvalineet
- varhainen tuki kannattaa

Osa lihastaudeista vaikuttaa liikkkumisen lisdksi puheeseen, nielemiseen ja kommunikointiin.
Juuri ndma muutokset ovat usein arjessa kaikkein ndkyvimpid ja kuormittavimpia oireita.
Vaikka ongelmia aiheuttavaa sairautta ei voida parantaa, puheterapian, apuvadlineiden ja
oikea-aikaisen seurannan avulla voidaan tukea toimintakykyad, turvallisuutta ja

osallisuutta pitkalle sairauden eri vaiheissa.

Puheen tuottaminen muuttuu usein
véhitellen. Adni voi muuttua kiheak-
si, karheaksi tai hiljaisemmaksi. Sano-
jen artikulointi vaikeutuu, puhe alkaa
puuroutua ja puhenopeus hidastuu.
Usein myds taukojen méaéara lisdantyy,
kun hengitys ja puheen tuottaminen
vaativat enemmaén ponnistelua. Moni
kuvaa tilannetta niin, ettd puhuminen
onnistuu jonkin aikaa hyvin, mutta
vasyttda nopeasti.

Myos hengityksen heikkenemi-
nen nakyy puheessa: lauseet lyhene-
vit, konsonantit muuttuvat epatar-
kemmiksi, ddnenvoimakkuus laskee
ja keskustelun yllapitdminen muuttuu
raskaammaksi. Myds nenansointi eli
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hypernasaliteetti ja puheen resonans-
si voivat muuttua.

Kun puhenopeus hidastuu merkit-
tavasti tai ymmarrettavyys heikkenee,
on hyva hetki aloittaa puhetta tukevi-
en kommunikointikeinojen suunnitte-
lu. Kun puhenopeus alkaa olla 120 sa-
naa minuutissa, on hyva hetki tehos-
taa kompensaatiota ja alkaa pohtia
apuvalinetarvetta.

Orofaryngeaalisten lihasten “vah-
vistaminen” harjoittelemalla ei ole
osoittautunut tehokkaaksi. Jos harjoit-
teita tehddan, niitd kannattaa tehda
lyhyissa jaksoissa ja pitda lepotaukoja.
Harjoittelu ei saa aiheuttaa kipua tai
adnen puristusta.

Puheterapian tavoitteena
arjen sujuminen

Puheterapian tavoitteena ei puheen
heiketessé ole saada puhetta harjoit-
telemalla takaisin ennalleen, vaan toi-
mivien keinojen 16ytdminen arjen
kommunikointiin. Puhujalle tdma tar-
koittaa kdytdnnodssa esimerkiksi pu-
heen selkeyttdmistd, hitaampaa puhe-
nopeutta, tarkoituksenmukaista tauot-
tamista seka hengitysenergian saasta-
mistd. Ympdariston osalta puheen ym-
marrystd ja vuorovaikutusta edesaut-
tavat hiljainen tila, hyva katsekontak-
ti sekd sdanto, ettd vain yksi ihminen
puhuu kerrallaan.



Puheterapian keskiossa ovat toimivat arjen
ratkaisut, energian sddstiaminen ja liaheisten
mukanaolo. Samalla nielemisen seuranta ja
ravitsemuksen suunnittelu ovat keskeisia tur-
vallisuuden ja elamdanlaadun ylldapitamisessa.

Puheterapeutti chjaa myos ldheisid. Kommunikaatios-
sa toinen osapuoli voi esimerkiksi varmistaa kuulemansa,
tehda yhteenvetoja ja kayttda kylla-ei-kysymyksia keskus-
telun tukena sen sijaan ettd turvautuisi arvailuun tai toisen
lauseiden jatkuvaan tdydentdmiseen. Nain vuorovaikutus
sdilyy mahdollisimman sujuvana sairauden edetessa.

Ota apuvilineet kdayttoon ajoissa

Yksi puheterapian tdrkeimmista tavoitteista on aloittaa
kommunikoinnin suunnittelu riittdvan varhain. Oppimi-
nen ja uusien toimintatapojen omaksuminen on huomatta-
vasti helpompaa silloin, kun puhekykyé ja voimia on viela
hyvin jaljella. Varhainen seuranta ja suunnitelma vahenta-
vat kuormitusta myéhemmin.

Kun késien toimintakyky on hyvai, kommunikoinnissa
voidaan hyddyntia esimerkiksi kirjoitukseen perustuvia
laitteita tai tabletteihin asennettavia sovelluksia. Jos kéasi-
en kaytté mydhemmin vaikeutuu, siirtyminen katseohjauk-
seen mahdollistaa sekd kommunikoinnin ett tietokoneen
kayton katseen avulla.

Koska kommunikointi ei ole pelkkdé puhetta, kannattaa
avuksi ottaa muitakin tapoja. Kaytossa voi olla samanaikai-
sesti puhe, eleet, kirjoittaminen, valmiit viestit seka erilai-
set tekniset apuvdlineet.

Nieleminen turvalliseksi

Puheterapialla voidaan puheongelmien helpottamisen li-
sdksi lisdtd nielemisen turvallisuutta. Nielemisvaikeudet
voivat ilmeté esimerkiksi yskimisena tai kakomisena ruo-
kailun yhteydessd seka ruokailun hidastumisena. Kun kie-
len toiminnot heikkenevit, ruoan késittely ja liikuttelu
suussa on vaikeampaa ja ruokaa kerddntyy helposti ikeni-
en ja posken valiin tai kitalakeen. My0s d4ani voi muuttua
ruokailun jalkeen ja syljen hallinta vaikeutua - sylked on
paljon, se on paksua ja voi aiheuttaa kuolaamista.

Kaikki nielemisvaikeudet eivat ndy ulospdin. Osalla ih-
misistd ruokaa tai juomaa voi syodessa joutua hengitystei-
hin ilman selvda yskimist, ja timéan vuoksi nielun toimin-
nan sdannoéllinen seuranta on tarkeda. Puheterapeutti arvi-
oi nielemistd vastaanottokdynneilld ja voi tarvittaessa ohja-
ta tarkempiin tutkimuksiin.

Pieni muutos, suuri merkitys

Nielemistd voidaan usein helpottaa kaytdnndssa yksinker-
taisilla keinoilla. Ruokailuasentoon ja ryhtiin ruokaillessa
kannattaa kiinnittda erityistd huomiota ja keskittyd syomi-
seen ilman muuta ohjelmaa tai hdiriotekijoitad. Rauhallinen
ruokailutahti ja pienien suupalojen syéminen ilman kii-
reen tuntua tai yritystd syoda yhtd nopeasti kuin muut on
tarkedd. Tarvittaessa ruoan rakennetta voidaan muokata

Oman aanen voi sdilyttaa
tulevaisuutta varten

Aénen sdilyttaminen on yksi niisté asioista, jonka voi
tehda ennakoivasti, vaikka tarvetta kommunikoinnin
apuvilineille ei viela olisikaan. Adnen pankituksen (voi-
ce banking) ajatuksena on, etta tallennat omaa puhet-
tasi jo silloin, kun aani on viela mahdollisimman sel-
ked. Tallenteista voidaan my6hemmin luoda synteet-
tinen aani, jota voi kdyttaa puhetta tuottavissa apuva-
lineissa. Aanen pankittaminen kannattaa tehda, kun
puhe on viela selkeaa, koska se parantaa my6hemmin
luotavan aanen laatua.

Jos aanen pankittaminen kiinnostaa, sen mahdolli-
suuksista voi kysella esimerkiksi puheterapeutilta tai
erikoissairaanhoidon kommunikoinnin apuvalinepal-
veluista. He osaavat neuvoa, mitka danen sailyttami-
sen ratkaisut ovat yhteensopivia Suomessa kaytetta-
vien kommunikointilaitteiden kanssa. Kansainvalisista
Voice banking -palveluista tunnetuimpia ovat Acapela,
ModelTalker, Voice Keeper ja Speak Unique. Naissa lue-
taan joukko ennalta annettuja lauseita, joiden perus-
teella luodaan henkildkohtainen synteettinen aani ja
ne ovat yleensa maksullisia.

Uusissa iPhoneissa ja iPadeissa oman synteettisen aa-
nen voi luoda Apple Personal Voicen avulla suoraan
laitteen Esteettomyys-asetuksista.

Pelkan aanen lisaksi kannattaa tallentaa myos terveh-
dyksig, itselle ominaisia sanontoja, ldheisten nimia, tar-
keita viesteja seka naurua ja muita persoonallisia ilma-
uksia. My6hemmin nama viestit voidaan toistaa alku-
perdisella danella ilman synteesia.

esimerkiksi pilkkomalla, soseuttamalla tai sakeuttamal-
la nesteitd. Myos erilaiset nielemistekniikat (leuan paina-
minen rintaan, tehostettu nieleminen) voivat parantaa
turvallisuutta.

Jos syljeneritys tai syljen hallinta aiheuttaa ongelmia,
kaytossa on sekd ladkkeettdmia ettd lddkehoitoon perus-
tuvia vaihtoehtoja. Kotiin voi saada apuvélinelainaamos-
ta pienen imulaitteen tai harjoitella fysioterapeutin ohjaa-
mana asento- tai tyhjennyshoitoja. Ladkehoitona voidaan
kayttdd Scopoderm-laastareita, Triptylié tai Atropiinia esi-
merkiksi silméatippoina kielen alle. My6s botuliinitoksiinin
ruiskutusta sylkirauhasiin tai sidehoitoa ja kirurgisia vaih-
toehtoja voidaan harkita erikoissairaanhoidon puolella.

PEG-letkusta kannattaa keskustella ajoissa

Kun nieleminen vaikeutuu merkittavasti, paino laskee tai
aspiraatioriski kasvaa, voidaan harkita PEG-letkua eli vat-
sanpeitteiden lapi asetettavaa ravitsemusletkua. Sen tar-
peesta kannattaa keskustella jo ennen kuin hengitystoimin-
ta on merkittdvasti heikentynyt, silla silloin paatéksia voi-
daan tehda rauhassa ilman kiiretta.

PEG ei valttdmatta tarkoita suun kautta sydomisen lop-
pumista. Usein sen avulla voidaan turvata riittava ravitse-
mus samalla, kun henkil6 voi edelleen nauttia turvallisesti
syOmisestd suun kautta omien voimavarojensa mukaan.
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Teksti ja kuvat Susanna Hakuni

Lymfan vaikutuksista lihastautien
hoidossa tarvitaan enemman
tutkimustietoa

Moni lihastautia sairastava kokee saavansa lymfaterapiasta helpotusta turvotukseen, painon
tunteisiin alaraajoissa ja sitd kautta yleiseen hyvinvointiin. Viimeaikainen tutkimus antaa

viitteitd myos siitd, ettd dystrofiinin puutos saattaa vaikuttaa my0s imusuoniston rakenteeseen ja
toimintaan, mika saattaa olla yhteydessa lihasdystrofioissa esiintyvaan krooniseen tulehdukseen ja
turvotukseen Tutkimusnaytto aiheesta on kuitenkin vield kovin vihaista ja sita tarvittaisiin lisaa.

Imunestejarjestelmalla ei ole syddmen
kaltaista pumppua, vaan imunesteen
kulku riippuu suurelta osin ympéaroivi-
en lihasten supistumisista, hengitysliik-
keistd ja imusuonten omasta supistelu-
kyvystd: kun lihakset supistuvat, ne pu-
ristavat imusuonia ja auttavat imunes-
tettd virtaamaan kohti verenkiertoa.

Tutkimuksissa alaraajaturvotuksen
on todettu olevan melko yleinen ilmi6
lihastaudeissa. Koska imunesteen kul-
ku riippuu osittain lihaspumpun toi-
minnasta, lymfaterapia voi lihastau-
tia sairastavilla auttaa silloin, kun li-
hasheikkous ja vahentynyt liikunta hi-
dastavat nesteiden poistumista kudok-
sista. Se ei kuitenkaan hoida itse lihas-
tautia, vaan mahdollisia turvotusoirei-
ta ja imunestekierron ongelmia.

Dystrofiinin vaikutusta
tutkitaan

Lymfaterapiaa koskevat systemaatti-
set katsaukset osoittavat, ettd manu-
aalinen lymfaterapia vdhentaa tur-
votusta ja edistdd nesteen poistumis-
ta kudoksista. Tuki- ja liikuntaelinon-
gelmia koskevissa katsauksissa lymfa-
terapia yhdistettynd muuhun kuntou-
tukseen on liittynyt turvotuksen vihe-
nemiseen, kivun lievittymiseen, nivel-
ten liikelaajuuden paranemiseen seka
parempaan koettuun toimintakykyyn.

Naissa tutkimuksissa tutkimusnéyt-
tod pidetddn padosin kohtalaisena tai
rajallisena, koska monet tutkimukset
ovat pienid ja tulokset vaihtelevat.

Lymfan vaikutuksista lihastautei-
hin 16ytyy valitettavan vahéan tutki-
mustietoa, mutta vuonna 2025 PNAS-
lehdessa julkaistussa tutkimuksessa
havaittiin dystrofiinin puutoksen vai-
kuttavan my6s imusuoniston toimin-
taan. Tutkimusta on tehty vasta eldin-
malleilla, mutta niissa tutkijat osoitti-
vat, ettd imunesteen kuljetus oli hidas-
tunut ja imusuonten normaali pump-
paava toiminta héiriintynyt. Erityisen
mielenkiintoista oli, ettd lihaskudok-
sessa havaittiin poikkeavia muutoksia
imusuoniston rakenteessa ja tulehdus-
reaktioissa. Havainto on kiinnostava,
koska se viittaa siihen, ettd ongelma ei
valttdmatta rajoitu pelkastdan lihak-
siin. My6s imunestekierto saattaa osal-
listua sairauteen liittyvddn tulehduk-
seen, turvotukseen ja kudosvaurioiden
kehittymiseen.

Vaikka lymfaterapian hyddyis-
té lihastautia sairastavalla ei ole vah-
vaa tutkimusnéayttdd, muissa sairaus-
ryhmissé sen on todettu vihentdvan
turvotusta, lievittavan kipua ja tuke-
van toimintakykya. Myos lihastautia
sairastavien kokemukset ovat usein
myonteisid, mutta vasta riittavan tut-
kimuksen avulla voidaan arvioida,

Lymfaterapian tarkoituksena on auttaa imunestetta virtaamaan paremmin ku-
doksista kohti imusolmukkeita ja edelleen verenkiertoon. Sita kaytetaan erityi-
sesti turvotusten, nesteen kertymisen ja imunestekierron hairididen hoidossa.

Lymfahoidossa tehdaan kevyita, rytmisia kasiliikkeita iholla. Liikkeet venyttavat
kudoksia ja stimuloivat imusuonia, jolloin imuneste alkaa kulkea tehokkaammin
pois turvonneelta alueelta. Hoitoa tdydennetaan usein kompressiosidoksilla ja
-vaatteilla, liikkeella ja lihaspumppua aktivoivilla harjoituksilla. Lymfahoitoa voi-
daan tehda myos koneellisesti esim. LymfaTouch®-laitteen avulla.
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LymfaTouch® yhdistaa alipaineen ja mekaani-
sen korkeataajuusvarahtelyn, ja aktivoi niiden
avulla imunestekiertoa seka pehmytkudoksia.

mika merkitys imunestekierrolla ja
sen tukemisella todella on lihastautien
hoidossa tulevaisuudessa.

Vaikka lymfaterapiaa kiytetddn mo-
nien lihastautia sairastavien oireiden
lievittimiseen, antavat uudet 16ydokset
imunestekierron héirioista lihasdystro-
fioissa aiheen selvittdd tarkemmin, voi-
siko imunestekierron tukemisella olla
merkitysta turvotuksen, hyvinvoinnin
ja toimintakyvyn yllapitdmisessa.

Kulmakivena kompressio

Lihastautiliiton fysioterapiassa lymfa-
terapiasta on jonkin verran kokemusta
vuosien takaa, jolloin yksi silloisista fy-
sioterapeuteista oli myds lymfaterapeut-
ti. Sittemmin Kela on lopettanut lymfa-
terapian kustantamisen, kun lymfate-
rapia maaériteltiin kuntouttavan toimin-
nan sijasta hoidolliseksi toimenpiteeksi.
— Muutama meilld fysioterapiassa



Maltilla eteenpain

Asta Saariolla riittaa patevyytta: han on
sairaanhoitaja, terveydenhoitaja, terveys-
tieteiden maisteri ja lymfaterapeutti. Vaik-
ka koulutusta ja kokemusta on, oli tutki-
mustiedon I6ytaminen lymfan sopivuudes-
ta lihastautia sairastavalle Astallekin haas-
te. Asia tuli ajankohtaiseksi, kun Asta alkoi
pohtia, voisiko 9-vuotiaan lapsenlapsen
Eeron Duchennen lihasdystrofiaan I6ytya
apua lymfasta. Astalla on ollut oma hoito-
alan yritys jo yli 10 vuotta, ja kokemukset
lymfan vaikutuksista erittain positiivisia.

- Aloin etsia tietoa lihastaudeista ja lym-
fasta, mutta kirjallisuuskatsauksien li-
saksi tietoa ei l6ytynyt juuri lainkaan.
Aloin sitten soitella eri paikkoihin ja ky-
sella kokemuksista, mutta niitakaan ei
oikein l6ytynyt, Asta kertoo.

Astalle oli erityisen tarkeaa selvittaa, et-
tei lymfalla olisi mahdollista aiheuttaa
ongelmia tai vaurioita kudoksiin tai lihas-
pumpputoimintaan, vaikka hoito lem-
peaa onkin. Siksi lymfa aloitettiin varo-
vasti kasin, ja vasta sen jalkeen siirryt-
tiin kokeilemaan kasittelya LymfaTouch®-
laitteen avulla. LymfaTouch® yhdistaa ali-
paineen ja mekaanisen korkeataajuusva-
rahtelyn, ja aktivoi niiden avulla imunes-
tekiertoa seka pehmytkudoksia.

kayva asiakas sai vield jokunen vuo-
si sitten lymfaterapiaa hyvinvointialu-
een maksusitoumuksella, mutta nyt
ndmdakin on lopetettuy, fysioterapeutti
Noora Kérkkéinen toteaa.

Lihastautiliiton asiakkaiden koke-
mukset lymfan hyddyistd ovat saman-
kaltaisia kuin tutkimuksissa esitetyt:
lymfaterapia on helpottanut jalkojen
ja alaraajojen turvotusta, painavaa
ja pakottavaa tunnetta ja sen myota
mahdollisesti myo6s kipuja ja sarkyja.

- Alaraajat saattavat olla ihan
konkreettisesti kevyemmat, kun tur-
votus vahenee, jolloin liikkkuminen voi
olla helpompaa. Osa on saanut apua
myos ylaraajoihin esimerkiksi parem-
paan toimintakykyyn tyossa, kun ker-
tynyt neste ei tee raajoista kompelom-
pid. Pydratuolissa istuminen on val-
jempéad ja mukavampaa, kun turvo-
tusta saadaan lievitettyd, ja myds pai-
nehaavaumien riski pienenee.

Koska Kela ei paasaantoisesti kor-
vaa lymfaterapiaa, keskitytdan turvo-
tuksen hoidossa useimmiten erilaisiin
kompressiotuotteisiin. Fysioterapias-
sa turvotusta voidaan lievittda myos
liiketerapian, asentohoidon (jalat

Asta on tehnyt Eerolle lymfahoitoja pikku-
hiljaa ja varovasti lisdten jo neljan vuoden
ajan. Aluksi hoitoja tehtiin vain Eeron ol-
lessa kaymassa, nykyaan kotoakin I6ytyy
LymfaTouch®-laite kasittelyja varten.

Astan mielesta hoidoilla on ollut vaiku-
tusta mm. jalkateran parempaan liikku-
vuuteen, kireyksien vahenemiseen seka
kiputuntemuksiin. Yokylaillessa vaikutus
uneen on ollut myds hyvin nahtavissa:
uni tulee nopeammin ja Eero nukkuu
paremmin ja pidempaan. Eeron mieles-
ta lymfa myos tuntuu mukavalta ja ren-
touttaa, koska kasittely on lempeaa.

Jo saatujen hyvien kokemusten lisaksi
Asta on kiinnostunut lymfan muista vai-
kutuksista etenkin lihastautia sairastavan
lapsen elamaan: tulehdusreaktioihin, im-
muunipuolustukseen, palautumiseen ja
hengitykseen. Niilld on iso vaikutus esi-
merkiksi koulun sujumiseen ja poissa-
oloihin, jaksamiseen seka kavereiden
kanssa olemiseen - siis koko lapsen ela-
maan. Lymfa tarjoaa lapselle my6s lisa-
apua, jos esimerkiksi kompressiositeiden
tai -vaatteiden kayttd tuntuu hankalalta.

My6s Asta Saario korostaa, ettd lymfa on
vain yksi palanen Eeron kuntoutuksen ko-
konaisuudessa, eika korvaa fysioterapiaa

ylhdalld), manuaalisen pintakudosten
késittelyn ja esimerkiksi PhysioTouch-
laitteella tehtavalla kasittelyn avulla.
Nama hoitokeinot ovat tukena myds
lymfaterapian kanssa.

— Manuaalisen lymfaterapian vai-
kutus on lyhytaikainen, varsinkin
jos on kyse kroonisesta turvotuk-
sesta. Turvotuksen hoidon kulmaki-
vi on kompressiohoito eli painetuot-
teet. Eli manuaalisella lymfaterapialla
voidaan saada turvotus lievittymaan,
mutta heti sen jalkeen hoitoa pitaisi
jatkaa kompressiolla, ja muistaa myos
asentohoidon merkitys, Noora Kark-
kédinen muistuttaa.

Noora Kérkkaisen mielestd lymfaa
voi ja kannattaa kokeilla, mikéli tur-
votus on ongelma. Mikéan tietty lihas-
tautidiagnoosi ei ole este lymfaterapi-
alle, mutta asiasta kannattaa aina kes-
kustella terapeutin tai hoitavan laaka-
rin kanssa ennen hoidon aloittamis-
ta. Yleisesti lymfaterapian ehdotto-
mia vasta-aiheita ovat akuutti infek-
tio, syva laskimotukos, hoitamattomat
ja aktiiviset pahanlaatuiset kasvai-
met ja vaikea tai hoitamaton syddmen
vajaatoiminta.

tai venyttelyita. Myos pienilla asioilla pai-
van mittaan on merkitysta: Eeron kanssa
on treenattu riittavaa juomista ottamalla
pienia valivesia pitkin paivaa ja muistutet-
tu esimerkiksi ranteiden venyttelysta aina
sopivassa kohtaa.

- Myés painonhallinta, sopiva liikunta ja
etenkin riittdva uni ovat tarkeitd. Se, mita
hoitojen valissa tapahtuu, on yhta tarkeaa
kuin itse hoidot. Ja kokonaisuus toimii par-
haiten, kun kaikki palaset ovat kohdillaan.

Freytag, J. M., Ryan, T. D., Bange, J. E.,
Bonarrigo, K. C., Chouteau, W. A., Wittekind,
S. G, Tian, C., Gao, Z., & Villa, C. R. (2023).
Obesity and loss of ambulation are associated
with lower extremity oedema in Duchenne
muscular dystrophy. Cardiology in the Young,
33(4), 624-631.

Provencher, A.-M., Giguére-Lemieux,

E., Croteau, E., Ruchat, S.-M., & Corbin-
Berrigan, L.-A. (2021). The use of manual
lymphatic drainage on clinical presentation
of musculoskeletal injuries: A systematic
review. Complementary Therapies in
Clinical Practice, 45, 101469. https://doi.
org/10.1016/j.ctcp.2021.101469

Ramadan, F. (2024). Manual lymphatic
drainage: The evidence behind the efficacy.
British Journal of Community Nursing,
29(2), 83-84. https://doi.org/10.12968/
bjcn.2024.29.2.83

Subramanian, B., Johnson, S., Narayanan,
A., Wang, W., Seaberg, B. L., Ball, J., Paredes
Mares, I. M., Majumder, A., Aceves, A,
Frazier, S. E., Rutledge, A., Griffin 1V, J. F., Pal,
S., Zawieja, D., Davis, M. J., Rutkowski, J. M.,
Nghiem, P. P., Rimer, M., & Muthuchamy,
M. (2025). Lymphatic dysfunction is linked
to disease pathogenesis in Duchenne
muscular dystrophy animal models.
Proceedings of the National Academy

of Sciences of the United States of

America (PNAS). https://doi.org/10.1073/
pnas.2505656122

Porras 3/2026 21



Teksti Janne Ansaharju ja Susanna Hakuni * Kuvat Rianne Haafs

Pyoralla Helsingista Nordkappiin
ALS-tutkimuksen hyvaksi

Suomessa vield melko harvinainen ilmid, hyvantekevaisyyteen yhdistetyt
kestdvyysurheilutapahtumat, on kasvattamassa suosiotaan. Monissa Euroopan maissa seka
Yhdysvalloissa tuhannet ihmiset juoksevat, pyordilevét ja vaeltavat keratdkseen varoja itselleen
tarkeille asioille. Nyt samaa péastiin todistamaan Suomessakin, kun hollantilaiset ystdvykset Ruben
ja Wouter polkivat heindkuussa Helsingistd Nordkappiin. Matkaan mahtui vaihtelevaa saata,
vilkkaita maanteitd, pitkid paividmatkoja ja suomalaisesta luonnosta nauttimista.

Matkan tarkoituksena oli keréta varo-
ja ALS-tutkimukseen ja tehda sairaut-
ta tunnetummaksi. Suomessa Aivosaa-
ti6 ja Lihastautiliitto olivat mukana
tempauksessa, ja kaikki kampanjan
kautta keratyt lahjoitukset ohjataan
suoraan ALS-tutkimukseen. Hollannis-
sa lahjoituksia kerdtadn Stichting ALS
-sdation kautta ja Suomessa Aivosaa-
tion kerdyksen kautta. Kerdystavoite
tayttyi Hollannissa jo tempauksen ai-
kana, Suomessa Aivoliiton kerdys jat-
kuu vield syyskuun loppuun asti.
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Pyoréilyhaasteen taustalla on hen-
kilokohtainen tarina. Wouterin Suo-
messa asuva appiukko sai ALS-diag-
noosin vuonna 2025, ja laheisen sairas-
tuminen sai Wouterin ja Rubenin poh-
timaan, mitd he voisivat tehda ALS-tut-
kimuksen tukemiseksi. He paattivat
pyorailla Helsingistd Euroopan pohjoi-
simpaan pisteeseen, Nordkappiin. Mat-
kaa mukana dokumentoimassa oli kak-
sikon ystdva Rianne Haafs.

Matka kaynnistyi Helsingin sata-
masta 19. heindkuuta. Alkuperdisen

suunnitelman mukaan tarkoituksena
oli selvitd matkasta yhdeksassa péi-
vassd, mika tarkoitti keskiméarin noin
180 kilometrin pyoréilya paivassa.

Metsaisilla taipaleilla ja
jarvimaisemissa

Ensimmaiset kilometrit kulkivat Hel-
singin kauniiden puistojen ldpi, minka
jalkeen reitti siirtyi tasaiselle maan-

tielle. Ne eivét olleet pdivdn mie-
leenpainuvin osuus, mutta kuuluivat



reittiin. Sen sijaan tie 314 Sysmén suuntaan tarjosi upeita
maisemia veden darelld. Pydrailijdiden mukaan ne kruuna-
sivat ensimmaisen pdivéan etapin.

Suomen maisemat tekivét vaikutuksen koko matkan
ajan. Loputtomat metsdt, tuhannet jarvet ja rauhalliset ym-
paristét muodostivat vastapainon pitkille ja fyysisesti ras-
kaille pyorailypaiville.

Matkanteko Suomen maanteilla ei ollut pelkkaa rallat-
telua. Osa reitista kulki vilkkailla maanteilld, joissa ohi su-
jahtavat rekat tekivét pyorailysta ajoittain haastavaa. Vaih-
toehtoiset reitit olisivat kuitenkin pidentdneet matkaa huo-
mattavasti ja tuoneet lisdd nousuja.

Haasteista huolimatta eteenpdiin

Ruben joutui huomioimaan koko matkan ajan oireilleen
polvivamman. Hén oli saanut ennen matkaa fysioterapiaa,
ja fysioterapeutin ohjeen mukaisesti paivittdinen py6raily-
matka rajattiin noin 100 kilometriin.

Kolmantena ajopdivdna Ruben saavutti tuon rajan, min-
ké jalkeen kuvaavana toimittajana ja taustatukena toimi-
nut Rianne kuljetti hdnet autolla seuraavaan leiriytymis-
paikkaan. Wouter jatkoi matkaa vield 42 kilometrid paiva-
etapin loppuun.

Myos Wouterilla oli omat haasteensa: pitkat paivat satu-
lassa aiheuttivat epdmukavuutta ja matkan aikana hén sai
ampiaisen piston aivan silmén alapuolelle. Haasteista huoli-
matta molemmat jatkoivat médratietoisesti kohti pohjoista.

Lapin kautta kohti Norjaa

Puolimatkan krouvissa pyoradilijat saavuttivat Suomen La-
pin. Heiddn mukaansa yksi matkan mieleenpainuvimmista
hetkistd oli napapiirin ylittiminen Rovaniemelld joulupu-
kin Pajakyldssd. Maantielld ja pientareilla tallustelevien po-
rojen ndkeminen oli toinen reissun kohokohdista.

Mité pohjoisemmaksi pydrailijit etenivat, sitd vaati-
vammaksi maasto kdvi. Suomessa ja my6hemmin Norjassa
nousumetreja kertyi enemmaén kuin pyorailijat olivat osan-
neet etukdteen arvioida.

Aivosaation ALS-pyodrailykerdys on avoinna
syyskuun loppuun asti ja tavoitteeseen on
viela matkaa. Jokainen lahjoitus auttaa
tukemaan ALS-tutkimusta ja lisédmaan
ymmarrysta sairaudesta.

Voit osallistua kerdykseen osoitteessa
kerays.aivosaatio.fi/fundraisers/.

Kun Helsingista oli poljettu 1 000 kilometrié, edesséa oli
endd viimeinen osuus kohti Nordkappia. Matkan viimeiset
pdivat veivat kaksikon Suomen ja Norjan rajan yli keskelle
Pohjois-Norjan jylhid maisemia. Reitin varrelle osui vuono-
ja, tunturipuroja ja jopa lumihuippuisia vuoria.

Paivan lisdyksella maaliin

Alkuperéisen yhdeksén péivén tavoite osoittautui lopulta
mahdottomaksi. Ensimmaisten pdivien aikana menetetty-
ja kilometrejd oli vaikea kuroa umpeen pohjoisen vaativis-
sa nousuissa, ja majoitusmahdollisuuksien rajallisuus esti
pdivittdisten etappien pidentdmisen. Turvallisuuden vuok-
si tavoitteeksi otettiin matkan suorittaminen kymmenessa
pdivassd yhdeksan sijaan.

Viimeinen péiva oli erityisen vaativa: pdivan aikana ker-
tyiyli 1 700 nousumetrid. Oman mausteensa loppurutistuk-
seen toi ldhes seitsemén kilometrid pitk4 merenalainen Nord-
kappin tunneli. Tunnelissa matka alkoi 3,5 kilometrin alamé-
elld, jota seurasi saman mittainen yhtdjaksoinen nousu.

Saa kuitenkin suosi loppukilometreilla ja tiistaina 28.
heindkuuta Wouter ja Ruben saapuivat Nordkappiin, Man-
ner-Euroopan pohjoisimpaan maanteitse saavutettavaan
paikkaan. Helsingisté oli kertynyt matkaa yhteensa 1 600
kilometrid ja aikaa kulunut kymmenen péivaa.
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Teksti Susanna Hakuni Kuva Haasasten kotialbumi

Rithimaella kavellaan
Duchennen hyvaksi

Kansainvalistd Duchennen tietoisuuspaivad (Worl Duchenne Awareness Day) vietetadn
maailmalla 7.9. P4ivi Haasanen oli poikansa Torstin kanssa monena vuonna seurannut
sosiaalisen median kautta eri maissa jarjestettavia tapahtumia ja haaveillut, ettd Suomessakin
jarjestettaisiin jotain vastaavaa. Haave toteutuu tdna vuonna ja sen toteuttajana on Pdivi itse:
samalla viikolla tietoisuuspéivan kanssa jarjestetdan hyvantekevaisyyskavely Paivin ja Torstin
asuinpaikkakunnalla Riithim&elld lauantaina 12.9.

Paivin ensimmaisend ajatuksena oli
lahted jarjestamdaan kaikille avointa,
isoa tapahtumaa. Pian kuitenkin sel-
visi, ettd jarjestiminen olisi vaatinut
paljon erilaisia lupia ja ilmoituksia
aina teostomaksuista ja liikenteenoh-
jauksesta pienkerayslupiin.

— Niiden hankkiminen olisi vienyt
niin paljon enemman aikaa ja rahaa,
mité yksindan tapahtumaa jarjesta-
essd pystyn kayttdmaan, ettid paadyin
siihen, ettd teen tapahtumasta yksi-
tyistilaisuuden - mutta kutsun tapah-
tumaan vaked erittdin laajasti. Kutsu-
tuissa on entisié ja nykyisia tyokave-
reita, koulukavereita, sukulaisia, tutta-
via ja puolisoni seka parhaan ystavani
sukulaisia ja tuttavia, Paivi kertoo.

Tapahtumaan on kutsuttu kaik-
kiaan noin 200 henkilda. Kaikki kut-
sutut tuskin paasevat paikalle, mutta
Péivi luottaa siihen, ettd paikalle saa-
daan ainakin kymmenid ihmisia.

Tapahtumaa varten on varattu pai-
kallinen urheilukenttd pariksi tunnik-
si ja pop-up teltta Rithimé&en erityiset
ry:lta, joka jarjestdd erilaista toimin-
taa erityislapsille ja aikuisille seké hei-
dén laheisilleen. Paivin ty6kaveri lei-
poo tapahtumaan tarjottavia ja pitaa
kioskia tapahtuman ajan.

- Olen itse askarrellut ja ideoi-
nut Torstin ja ystdvani sekd puolisoni
kanssa kavelijoille numerolaput, ja
lahipiirista 16ytyy vapaaehtoisia toi-
mitsijoiksi esimerkiksi kavelyn kier-
roslaskentaa varten. Teen itse pienid
esitteitd Duchennen lihasdystrofiasta,
joita ihmiset voivat napata mukaansa.
Numerolapuissa ja tapahtumassa kay-
tdmme hashtagia #duchennewarriors
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Hyvantekevaisyyskavelyn paatavoite on lisata tunnettuutta Duchennen lihasdystrofiasta.
Torstin mielesta ihmisten pitdisi tietaa erityisesti se, etta sairauden kanssa pystyy elamaan
omannakdista elamaa, eika sairaus maarittele ketaan.

suoraan Lihastautiliitolle virallisia
lahjoituskanavia pitkin.

— Lisdksi tapahtumakutsus-
sa on kannustettu hankkimaan

ja toivomme, ettd kavijat tekevat so-

mejulkaisuja paivéstd, Paivi kertoo.
Kerédyksen sijasta osallistujat mak-

savat 5 euron "osallistumismaksun"



kavelykummeja, jotka sponsoroivat
jonkun kéavelijan kavelya esimerkiksi
1 eurolla/urheilukentalla kavelty kier-
ros. Myos kioskista saadut tuotot me-
nevat Lihastautiliitolle, Paivi kertoo.

Voimaa ja yhteisollisyytta

Piivin ja Torstin toiveena on, etta ta-
pahtumassa keratyt varat kaytettéisiin
Lihastautiliitossa Duchennen lihasdys-
trofiaa sairastavien sekd heidin per-
heidenséa hyvéksi.

— Haluamme myos tehdd yhdessa
hyvaa ja kerité lahjoituksia meille tar-
keéksi koetulle jarjestolle, Lihastauti-
liitolle. Torsti on osallistunut useam-
pana vuonna Lihastautiliiton lasten-
leirille, joka on yksi kesdn odotetuim-
mista hetkistd, Paivi toteaa.

Varainkeruutakin tirkedmpéaa on
lisata tietoisuutta ja tehdd Duchennen
lihasdystrofiaa nakyvaksi.

— Avaamme hyvantekevaisyyska-
velyn silld, ettd Torsti johtaa sahko-
pyoratuolillaan ensimmaisen kierrok-
sen kévelijoiden joukkoa. Torsti on
myos paikalla koko tapahtuman ajan
ja vastailee mielellddn kysymyksiin

Mita ihmisten pitaisi Torstin mielesta tietaa
Duchennen lihasdystrofiasta?

"Duchennen lihasdystrofia on eteneva lihassairaus, joka heikentaa lihaksistoa ja
vaikeuttaa liilkkumista. Se ei kuitenkaan yksindan maarittele minua. Olen ihan ta-
vallinen, tunteva poika ja kayn tavallisessa koulussa. Minulla on avustajia, jotka

auttavat arjen asioissa.

Sairauden kanssa pystyy elamaan taysipainoista, omannakaista elamaa. Nyky-
aan on erittdin hyvia apuvalineita ja myds monenlaisia harrastusmahdollisuuk-
sia, vaikka istuisikin pyoratuolissa. Mina esimerkiksi harrastan sahképyoratuoli-

salibandya Helsinki Outsidersissa.

Asioiden tekeminen ja esimerkiksi lomamatkat vaativat sairauden vuoksi enem-
man suunnittelua ja ennakointia, mutta Idhes kaikki on toteutettavissa.”

sairaudestaan. Tilaisuudessa esitetddn
tietokoneelta videota, jonka olen koos-
tanut Torstista, syntymasta tdhan het-
keen saakka. Video havainnollistaa
hyvin mm. liikkuntakyvyn muutoksia
vuosien varrella, Paivi toteaa.

Torstilla on my®s ollut iso rooli ta-
pahtuman suunnittelussa. Koristelussa
on kaytetty punaisia ilmapalloja, joi-
ta kiytetddn muuallakin maailmassa
Duchennen tietoisuuspdivand kuvaa-
maan rakkautta, voimaa ja yhteisolli-
syytta. Toiveissa on, ettd myds kaveli-
jat pukeutuisivat teemavéarin mukaan.

Téaté juttua kirjoitettaessa kavely-
tapahtuma oli vield edessdpéin,
mutta jatkokin oli jo varovaisissa
suunnitelmissa:

— Toivomme, ettd Suomessakin teh-
taisiin enemmaén nakyvyytti ndille
harvinaisille lihassairauksille erilais-
ten tapahtumien ja hyvéantekevaisyy-
den merkeissa. Olisi aivan ihanaa, jos
jonain vuonna tdéalla olisi oikeasti kai-
kille avoin iso tapahtuma, jossa kerét-
taisiin varoja johonkin tarkedan koh-
teeseen Duchennen lihasdystrofiaa
sairastavien hyvaksi!

Lihastautien tietoisuuspaivaa
vietettiin syyskuun alussa

Keskiviikkona 2.9. vietettiin Lihastau-
tien tietoisuuspaivaa, ja lisattiin taas
tietoa ja ymmarrysta lihassairauksista
sekd niiden vaikutuksista lihastautia
sairastavien arkeen.

Ténéa vuonna halusimme muistut-
taa erityisesti siitd, ettid diagnoosi on
vain yksi osa ihmista. Lihassairaus ei
madaritd ihmisen osaamista, tavoittei-
ta, kiinnostuksen kohteita tai unelmia.
Kampanjavideoissa ja -kuvissa esiintyi
eri-ikaisia ja eri diagnoosein lihastau-
tia sairastavia ihmisia harrastuksissa,
ty0ssd ja vapaa-ajalla.

Lihastautia sairastavat ihmiset
opiskelevat, tyoskentelevit, harrasta-
vat, perustavat perheitd ja osallistuvat
yhteiskuntaan. Vaikka sairaus voi vai-
kuttaa siihen, miten asioita tehdaan,
jokaisella on oikeus hyvdan, yhden-
vertaiseen ja esteettdmaan elaimaan

toimintakyvysta riippumatta. Tieto li-
sdd ymmarrystd, vihentaa vaaria ole-
tuksia ja auttaa kehittdm&an palvelui-
ta ja ympdristoja erilaiset toimintaky-
vyt huomioiviksi.

Tietoisuuspéivan kampanjas-
sa kannustettiin kaikkia levittdmaan

tietoa sosiaalisessa mediassa aihe-
tunnisteella #LihastautienTietoisuus-
paiva. Videoita ja kampanjamateri-
aaleja jaettiin huomattavasti aikai-
sempia vuosia enemman - iso Kii-
tos kaikille tietoisuuden lisddmiseen
osallistuneille!
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Oma elama

Alnoa laatuaan

Sakari Laineen SLONM-tyyppinen nemaliinimyopatia on niin ultraharvinainen, ettd hanen epailladn
olevan ainoa tatad nemaliinimyopatian muotoa sairastava Suomessa. Vertaistuesta kotimaassa on siis turha
haaveilla, mutta elamanmyonteinen Sakari ei siitd piittaa, vaan toimii itse vertaistukihenkilond muille.

Sakari Laine hakeutui aikanaan 144-
kérin vastaanotolle kovan selkaki-
vun takia. Seléstd kipu siirtyi lonkan-
koukistajiin, ja samalla voimat jalois-
sa ja kasissad heikkenivit todella nope-
aa vauhtia.

- Ensimmaiset oireet tulivat syys-
kuussa 2021 ja marraskuussa oltiin sii-
né pisteessé, etten oikein kyennyt enda
kédvelemdan ja kadet eivat pystyneet
nostamaan maitopurkkia suurempaa
painoa, Sakari Laine muistelee.

Diagnoosia ldhdettiin hakemaan
monenlaisilla tutkimuksilla: hermo-
ratatutkimuksia tehtiin seka kasvoi-
hin ettd vartaloon, otettiin useita mag-
neettikuvia ja pari kertaa lihaksis-
ta otettiin biopsia. Lopulta neurolo-
gi Johanna Palmio osasi epdilld nema-
liinimyopatiaa lihastuhon nopeuden
vuoksi, ja koepala antoi lopulta var-
man diagnoosin vuoden 2022 loka-
kuussa: nemaliinimyopatia.
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Sakari Laineen mielestd elamassa ei kannata miettia puutteita, vaan keskittya hyvan kokemiseen.

- Jo siiné vaiheessa kun kukaan ei
vield tiennyt oireiden syyta, ensimmai-
nen tieto oli, ettei odotettavissa ole mi-
tdan helppoa ja paranevaa. Ensimmai-
set kokeet sulkivat pois suuren osan
muista sairauksista, ennen kuin lopul-
linen diagnoosi tuli, Laine kertoo.

Nemaliinimyopatia kisittda laajan
kirjon synnynndisid myopatioita, joi-
den alkamisikd vaihtelee syntymaés-
td aikuisuuteen ja joiden aiheuttajina
ovat tavallisimmin geenimutaatiot.

Sakari Laineen sairastama nemalii-
nimyopatia SLONM (Sporadic late-onset
nemaline myopathy) kuuluu nemaliini-
myopatioihin, mutta sen syntysyyt liit-
tyvit aineenvaihduntaan. Tarkkaa syn-
tytapaa ei tunneta, mutta tutkimuksissa
tauti on yhdistetty mm. immuunijéarjes-
telmén héiridihin tai monoklonaaliseen
gammopatiaan (MGUS), jossa elimis-
tossa esiintyy poikkeavan suuri méara
yhté tyyppid vasta-aineita.

Teksti Susanna Hakuni ja Kati Kekkonen * Kuvat Sakari Laineen arkistot

Toisin kuin perinnélliset nema-
liinimyopatiat, SLONM alkaa yleen-
sd vasta aikuisialla, tyypillisesti yli 40
vuoden idssa.

Taudille tyypillisié oireita ovat li-
hasheikkous erityisesti lantion ja
hartioiden alueella, kdvelyvaikeu-
det ja portaiden nousun vaikeutumi-
nen, niskan lihasten heikkous, joka
voi aiheuttaa pdan roikkumista eteen-
pain ("head drop") seki nielemisvai-
keudet. Taudin edetessa se heiken-
tda usein hengityslihaksia ja aiheuttaa
hengitysvajausta.

Aksiaalinen myopatia

Sakari Laineen kohdalla nemaliinimyo-
patia johti myo6s toiseen 16ydokseen, ak-
siaaliseen myopatiaan. Sillé viitataan
ensisijaisesti vartalon keskiosan lihas-
ten (niskan, seldn, vatsan ja hengitysli-
hasten) heikkouteen. Se ei aina ole yksi
tietty sairaus, vaan oirekuva, jota voi-
vat aiheuttaa monet eri lihastaudit.

SLONM-nemaliinimyopatian oireet
ovat hyvin samantyyppisid kuin aksiaa-
lisessa myopatiassa, ja ne on myds help-
po sekoittaa toisiinsa. Sakarin tapauk-
sessa kyseessd on kuitenkin kaksi eril-
listd sairautta, joista yksi aiheutti toisen:

— Minulla nemaliinimyopatia iski
pakara-, selka- ja niskalihaksiin pahi-
ten ja niissd aiheutunut lihastuho ai-
heuttaa minulle aksiaalisen myopati-
an, Sakari Laine kertoo.

Oireista lihasheikkous on se pahin,
ja aiheuttaa liikkumisvaikeuksien li-
sdksi pddn roikkumista ja vaikeuttaa
nielemistd. Kun lihastauti eteni pal-
leaan, se aiheutti ongelmia hengityk-
seen, ja nykyddn Sakarin puhe alkaa
puuroutua pidempééan puhuessa.

— Kuljen sdhképyératuolilla, en
pysty seisomaan ja pystyn kave-
lem&an vain muutaman askeleen



SLONM (Sporadic Late-Onset
Nemaline Myopathy)

SLONM (sporadinen aikuisialla alkava nemaliini-
myopatia) on harvinainen ja eteneva lihassairaus,
joka kuuluu nemaliinimyopatioiden ryhmaan. Saira-
us alkaa tyypillisesti aikuisialla, useimmiten 40 vuo-
den ian jalkeen, eika siihen yleensa liity perinndllis-
ta taustaa.

SLONM aiheuttaa etenevaa lihasheikkoutta erityises-
ti vartalon, niskan, hartiaseudun ja lantionseudun li-
haksissa. Oireisiin voi kuulua paan kannattelun vai-
keutuminen, kavelyn ja portaissa liikkkumisen hanka-
loituminen, tasapainovaikeudet, nielemisvaikeudet
seka hengityslihasten heikkeneminen.

Diagnoosi perustuu kliiniseen tutkimukseen, lihas-
sahkotutkimuksiin (ENMG), laboratoriokokeisiin seka
erityisesti lihasbiopsiaan, jossa todetaan nemaliini-
sauvoja lihassaikeissa.

Hoitona voidaan kayttaa kuntoutusta seka yksilolli-
sen tilanteen mukaan immunologisia tai hematologi-
sia hoitoja. Varhainen diagnosointi ja hoidon aloitta-
minen ovat tarkeita toimintakyvyn sailyttamiseksi ja
sairauden etenemisen hidastamiseksi.

Mupanomunda C, Shin S. Sporadic Late-Onset Nemaline
Myopathy: Clinical Clues, Diagnostic Approach, and
Treatment Considerations. Practical Neurology, 2026.

Nicolau S, Milone M. Sporadic Late-Onset Nemaline

Myopathy: Current Landscape. Current Neurology and
Neuroscience Reports, 2023.

Aksiaalinen myopatia

Aksiaalinen myopatia tarkoittaa selkdrangan syvien vierusli-
hasten ja niskan lihasten heikkoutta ja surkastumista. Eng-

lanniksi aksiaalisesta myopatiasta voidaan kayttaa myos ni-
mia bent spine syndrome seka dropped head syndrome.

Aksiaalisen myopatian oireita voivat olla etukumara asento
(kamptokormia), jaykka selkaranka, poikkeava ryhti seka riip-
puvan paan oire, jolloin paan kannattelu on vaikeaa. Vartaloa
voi myos olla vaikea pitéa suorana. Aksiaaliseen myopatiaan
voi liittyd my6s hengitysvajausta, skolioosia ja lordoosia.
Aksiaalisessa myopatiassa lihasheikkous etenee usein hitaasti.
Aksiaalinen myopatia voi liittya myos johonkin toiseen lihas-
sairauteen (esimerkiksi facioskapulohumeraaliseen lihasdy-
strofiaan tai inkluusiokappalemyosiittiin, toiseen neurologi-
seen sairauteen (esimerkiksi Parkinsonin tauti) tai se voi olla
oma itsendinen sairautensa. Aksiaalista myopatiaa kuitenkin
aliarvioidaan useiden lahteiden mukaan.

Aksiaalisen myopatian diagnostiikka voi olla vaikeaa. Diagnoo-
sin selvittamiseksi tehdaan laakarin kliininen tutkimus, mag-
neettikuvaus, ENMG-tutkimus seka verikokeita. My6s lihaskoe-
pala voidaan ottaa, jos diagnoosi jaa epaselvaksi. Geenitutki-
muksiakin tehdaan, ja esimerkiksi RYR1-mutaatio seka titiini-
geenin mutaatioita on yhdistetty aksiaaliseen myopatiaan.

Lahteet:
Witting N. ym. Axial myopathy: an overlooked feature of muscle
diseases. Brain 2016: 139;13-22.

Mahjneh I ja Somer H. Aksiaalinen myopatia- huonosti tunnistettu
selkasairaus. Ladketieteellinen Aikakauskirja Duodecim
2002;118(17):1781-1785.

esimerkiksi pyoratuolista sinkyyn.
Minulla on kédytdssa 90 tuntia henkilo-
kohtaista apua. Ja hengityksen heiken-
nyttyd minulla on mydés hengityslaite
kaytossa 24/7, Sakari kertoo.

Ultraharvinainen ja
ehki ainoa Suomessa

SLONM-nemaliinimyopatiaan ei ole
parantavia ladkkeitd, mutta mm. suo-
nensisdisestd immunoglobuliinihoi-
dosta, immuunijarjestelmééan vaikut-
tavista hoidoista ja joissakin tapauk-
sissa kantasolusiirrosta on todettu ole-
van apua joillekin sairastaville.

Immunoglobuliinihoidossa potilaal-
le annetaan tiputuksena immunoglobu-
liineja eli vasta-aineita. Hoidon auttami-
sen oireisiin ajatellaan perustuvan sii-
hen, ettd se voi rauhoittaa virheellisesti
toimivaa immuunijérjestelméd, vahen-
tdd tulehdusta ja estda haitallisten vas-
ta-aineiden toimintaa. Hoidon sivuvai-
kutuksina voi esiintyd esimerkiksi veren
hyytymiseen tai munuaisten toimintaan
liittyvid ongelmia, joten hoidon aikana
vointia tulee seurata tarkasti.

— Kantasoluhoitoa kokeiltiin, mutta
siité ei ollut minulle apua. Sen sijaan

immunoglobuliinihoito on testattu ja
tautia hidastavaksi todettu ja saan sita
kuukausittain. Kipuihin syén Panado-
lia silloin, kun kivut ovat kovat. Saka-
ri toteaa.

Ladkityksen lisdksi Sakari kay
myos fysioterapiassa, joka on tuonut
apua oireisiin.

Koska Sakarin tauti ei ole geenipe-
rainen, ei varmaa tietoa tai ennustet-
ta sairauden etenemisesta voi antaa.
SLONM voi kuitenkin edetid melko no-
peasti moniin muihin lihastauteihin
verrattuna.

Sakarin SLONM-diagnoosi on ult-
raharvinainen — hinen epdilldan ole-
van ainoa Suomessa, joka sairastaa
tatd nemaliinimyopatian muotoa. Tay-
sin kohdalle osuvaa vertaistukea ei
siis ainakaan Suomessa ole, mutta se
ei Sakaria vaivaa — han toimii itse ver-
taistukihenkiléna Pirkanmaan lihas-
tautiyhdistyksessa ja on Lihastautilii-
ton koulutettu vertaistukihenkil6.

- Hidasteita voi tulla, mutta ei py6-
ratuoli estd minua nauttimasta ela-
mastéa ja olemasta avuksi yhdistyk-
sessd. En katso mitd minulta puuttuu,
vaan keskityn eldmaéssa sithen, mita
kivaa ja hyvaa voin kokea. Saman

gelmia hengitykseen. Nyt Sakarin apuna on
hengityslaite.

vinkin antaisin muille: 414 jaa odotta-
maan diagnoosia tai asioiden muuttu-
mista, vaan ela taysilla elamaasi!
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Teksti Liisa-Maija Verainen ja Susanna Hakuni * Kuva Liisa-Maija Verainen

Amanda Sallinen on
vuoden 2025 vaikuttaja!

Lihastautiliiton vuoden 2025 vaikuttajaksi valittiin tdné syksyna yo-kirjoituksiaan paattava

lukiolainen Orimattilasta, paraurheilija Amanda Sallinen. Palkinnon perusteissa nousi esiin Amandan
yhdenvertaisuutta, osallisuutta ja liikunnan saavutettavuutta edistava tydo. Amanda on tehnyt rohkeasti
nakyvéaksi oman tarinansa tavalla, joka antaa voimaa ja toivoa monille ja vahvistaa uskoa siihen, etta
jokaisella on oikeus kulkea omaa polkuaan - urheilussa, arjessa tai elaméssa laajemmin.

Valinta tehtiin jo kevéalld Lihastautipdi-
ville, mutta tunnustus paastiin luovutta-
maan Amandalle Eurajoen kristillisella
opistolla jarjestetylld perhekurssilla ke-
sdkuun lopussa. Palkinnon luovutus per-
hekurssin yhteydessa oli erityisen mer-
kityksellinen, koska kurssilla keskustel-
laan lihastautia sairastavien lasten ja
nuorten arkeen liittyvista aiheista, kuten
koulunkaynnista, opiskelusta, harrastuk-
sista ja tulevaisuuden mahdollisuuksis-
ta. Amanda Sallisen oma esimerkki kan-
nustaa monia l6ytdméén uskallusta omi-
en tavoitteiden tavoitteluun.

Vuoden vaikuttaja Amanda Sallinen kokee,
ettd omalla esimerkilldan voi rohkaista myds
muita.
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Amanda Sallisen ajatuksia urheilusta ja yhdenvertaisuudesta voit
kuulla lisaa Lihastautiliiton tyéelaméatoiminnan Kaikki kentille ja
saleihin -podcastissa, joka loytyy Lihastautiliiton verkkosivuston
Ajankohtaista-valikosta. Ellet ole jo kuunnellut, tee se nyt!

Amandalle valinta tuli yllatyksena.

— Oli kylla yllatys. Tunnustus tun-
tui hienolta, koska vaikuttamistyo ja
liikunnan mahdollisuuksien edistami-
nen ovat minulle tarkeitd asioita. On
hienoa huomata, ettd oma tekeminen
on huomattu.

Palkinnon saaminen heratti
Amandassa ennen kaikkea myodntei-
sid tunteita ja vahvisti halua jatkaa
vaikuttamistyota.

- Se tuntui ennen kaikkea kannus-
tavalta. Paraurheilijana tiedan itse,
kuinka paljon oikeat mahdollisuudet
ja kannustus voivat merkitd. Haluai-
sin, ettd niitd olisi entistd enemman
myo6s muille lihastautia sairastaville.

Amanda Sallinen on tuonut aktiivi-
sesti esiin liikkunnan ja urheilun mer-
kitysta seka yhdenvertaisten mahdol-
lisuuksien tarkeyttd. Han kokee, etta
omalla esimerkillddn voi rohkaista
myo6s muita.

- Urheilijana koen, ettd voin néyt-
tda omalla esimerkillani, ettei lihas-
tauti maarita sitd, mitd ihminen voi
tehda tai saavuttaa.

Amanda on kertonut myds koke-
muksistaan koululiikunnassa. Amanda
sai lihastautidiagnoosin yhdeksannella
luokalla, ja sen myoté lilkuntatunteja
yksilollistettiin. Se oli koululiitkunnas-
sa kdannekohta, koska sitd ennen hin-
téd vaadittiin osallistumaan kaikkiin lii-
kuntamuotoihin - myds niihin, jotka
olivat hinelle 1dhes mahdottomia.

- Yksil6llistdminen muutti
kokemuksen positiivisemmaksi. Vaih-
toehtojen tarjoaminen liikuntatunneil-
la on tarkeéé, jotta jokainen voi osallis-
tua omien kykyjensd mukaisesti.

Yksi merkittdva koululiikuntaan
liittyva kokemus oli vanhojentanssit,
joihin osallistuminen mietitytti Aman-
daa pitkdan. Han paatti kuitenkin
osallistua, ja tanssit sujuivat hyvin,
vaikka pdivén rasitus tuntui kehossa
vasymyksend myshemmin.

Amandan mukaan vaikuttamis-
tyon merkitys on erityisen suuri las-
ten ja nuorten ndkokulmasta.

— Koen sen tarkeéaksi, koska haluan
edistda yhdenvertaisia mahdollisuuk-
sia liitkuntaan ja urheiluun. Erityises-
ti lasten ja nuorten olisi tirkedd 16ytaa
itselleen sopiva litkuntamuoto ja saa-
da siihen kannustusta.

Samalla hdn haluaa lisdtd ymmar-
rystd lihastautia sairastavien arjes-
ta ja tuoda heiddn kokemuksiaan laa-
jemmin esiin.

- Haluan olla mukana tuomassa li-
hastautia sairastavien 4ant4 enem-
mén kuuluviin.

Vuoden vaikuttaja -tunnustus on
osoitus siitd, ettd Amanda Sallisen pit-
kéjanteinen ty0 liikkunnan, yhdenvertai-
suuden ja lihastautia sairastavien naky-
vyyden edistdmiseksi on huomattu. Mo-
nille hén on jo nyt tarkeé esikuva, joka
nayttad, ettd omia unelmia kannattaa
tavoitella sairaudesta huolimatta.



Teksti ja kuvat Heidi Ristila

Turun kesapaivassa seilattiin
merelliseen menneisyyteen

Lihastautiliiton kesdpéivaa vietettiin lauantaina 22.8. Turussa. Pilvisesta sdasta huolimatta
tunnelma oli aurinkoisen odottavainen, kun kokoonnuimme merimuseo Forum Marinumissa
viehéttavissa merimiljo0ssé, jossa saattoi aistia heti paikallisen laivanrakennushistorian.

Lahdimme opastetulle kierrokselle asiantuntevan
ja mukaansatempaavan oppaamme johdolla su-
keltamaan merenkulun virikkddseen menneisyy-
teen sekd merelld tehtdvain ty6hon ja sen tekijoihin.
Opastettu kierros kulki korttelin kahdessa talossa,
vuonna 1896 valmistuneessa Kruununmakasiinis-
sa sekd Linnanpuomi-rakennuksessa. Historiallisel-
le reitille oli upotettu hienosti nykyaikaa, silld virtu-
aalitekniikan avulla padsimme esimerkiksi mukaan
myos laivan kastajaisiin. Opastetun kierroksen osal-
ta museo oli esteetdn ja reitin varrelta 16ytyi myos
penkkeja levahtdmistd varten.

Opimme kierroksella muun muassa suomalaisen,
elinvoimaisen laivanvalmistuksen kehityksesta en-
tisajoilta nykypéaivaan, padsimme tutustumaan upei-
siin venekaunottariin sekd nikemain Aurajoessa
kelluvan, paikan tunnetuimman néhtévyyden, pur-
jelaiva Suomen Joutsenen. Kurkistimme myos paa-
ndyttelyn vieressa sijaitsevaan Kurrin konehuonee-
seen, jonka seinid ja kattoa mydten kiertdva, Jouko
Kurrin kerddma 300 pera- ja keskimoottorin kokoel-
ma jai varmasti monen mieleen.

Eréas ndyttelyn kiehtovista yksityiskohdista oli lai-
vojen usein naista esittavat nayttavat keulakuvat,
joiden perusteella lukutaidottomatkin saattoivat ai-
koinaan tunnistaa oikean laivan. Sykahdyttavaa oli
myos kohdata néyttelyn lattiaa koristavat massiivi-
set merimiinat ja niihin liittyvét traagiset tarinat.
Taitavan oppaamme kyky muistaa tarinoiden pie-
netkin yksityiskohdat jaksoivat hAmmastyttdd meita
kerta toisensa jdlkeen kierroksen varrella.

Antoisan museokierroksen jalkeen suuntasimme
lounaalle ravintola Goraniin. Matkakirjailija Goran
Schildtin mukaan nimetyssd ravintolassa pdivan me-
riteema jatkui saaristolaisherkuista nauttien.

Kesdkuulumisten ohella puheenaiheeksi nousi-
vat muun muassa muuttuvaan arkeen sopeutumi-
nen ja oman jaksamisen puntarointi. Aihetta kasitel-
laankin kattavasti loppuvuodesta webinaarissamme
Psyykkinen jaksaminen etenevdn sairauden kanssa,
joka jarjestetdén tiistaina 8.12. klo 17.30-19.00. Ter-
vetuloa silloin linjoille!
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Tietoa ja
uudistuksia jasenille

Lihastautiliiton jasenilla on kaytossaan rekisteritietoihin pe-
rustuva henkilokohtainen jasensivu, jonka tietoja paaset pai-
vittdmaan itse. Muista tarkistaa ja paivittaa jasenrekisterissa
olevat puhelinnumero- ja sdhképostitiedot ajantasaisen vies-
tinnan saamiseksi. Osoitetiedot paivittyvat automaattisesti
Postin osoitepalvelun kautta. Muistathan paivittaa rekisteriin
my0s tiedon siita, haluatko Porras-lehden kotiosoitteeseen vai
luetko Porras-lehden vain verkkosivuilta. Samalla kannattaa il-
moittaa, tarvitaanko postin kautta jaeltuna vain yksi Porras-
lehti taloutta kohti.

Kirjautumalla omille Jasensivuillesi naet kaikki Lihastauti-
liiton jasenedut ja voit varmistaa niiden saamiseen tarvittavat
koodit.

Paaset kirjautumaan omille sivuillesi tietokoneella, table-
tilla tai puhelimella osoitteessa oma.lihastautiliitto.fi. Kirjau-
tumislinkki 16ytyy myos Lihastautiliiton verkkosivuilta polus-
ta Mukaan toimintaan/Liity henkil6jaseneksi/Jasensivut ja oh-
jeet, josta ldytyvat myos ohjeet ensimmaista kirjautumisker-
taa varten.

Jasensivuilla on nyt uusi ominaisuus, jolla salasanan voi
vaihtaa my®ds itse. Kirjaudu omille sivuillesi, valitse oikean
ylakulman kolmen viivan takaa kohta Omat tiedot, rullaa si-
vun alaosaan asti, anna vanha salasana, uusi salasana ja vah-
vista uusi salasana. Ensimmaisen kerran jalkeen kirjautumi-
nen onnistuu sahkoépostiosoitteen lisaksi myds jasennume-
rolla ja salasanalla. Jos salasana unohtuu kokonaan, voit tila-
ta uuden sahkoépostiisi jasensivujen linkista Tilaa uusi salasa-
na ja vaihtaa sen sitten itselle sopivampaan muotoon omilla
jasensivuilla.

Iimoittautuessasi Lihastautiliiton kursseille kayta mah-
dollisuuksien mukaan eri séhkdpostiosoitetta kuin rekiste-
rissa oleva. Silloin jasensivujen salasanan vaihtolinkki toimii
automattisesti.

Tutustu myds jasensivuilla aukeavaan ohjeeseen, jonka
avulla voit asentaa sovelluksen laitteellesi aloitusnaytélle. Sil-
loin kirjautumissivun I6ytyminen ja kirjautuminen on vield
helpompaa.

Muuttuneet tiedot voi myds ilmoittaa suoraan omaan li-
hastautiyhdistykseen tai Lihastautiliittoon, jos jasensivujen
kayttd ei tunnu luontevalta.

Jasenlaskutus

Jasenlaskun muuttaminen e-laskuksi tapahtuu tekemalla val-
tuutus henkilékohtaisesti omassa verkkopankissa. Valitse pal-
veluntarjoajaksi Lihastautiliitto. Tarvitset laskun viitenumeron
seka jasennumerosi, jotka l6ytyvat viimeisesta laskusta seka
omilta jasensivuiltasi. Maksaessasi liiton Iahettdmaa jasenlas-
kua kaikki pankit eivat tunnista Lihastautiliittoa vaan ilmoittavat
sen olevan vaara toimija. Tama johtuu Lihastautiliiton virallises-
ta kaksikielisestad nimestd, jossa on mukana myds Muskelhan-
dikappforbundet. Tata ei kuitenkaan tarvitse kirjoittaa laskuun,
vaan lasku on turvallista hyvaksya nimella Lihastautiliitto.

Ongelmatilanteessa ota yhteytta:
elina.lotta@lihastautiliitto.fi / 044 038 6614 tai
monica.lahermaa®@lihastautiliitto.fi / 044 491 5151
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Loppuvuonna
kurssille?

Liiton loppuvuoden kurssitarjonnasta |6ytyy tukea van-
hemmuuteen ja parisuhteeseen. Valon pisaroita van-
hemmuuteen -kurssi toteutetaan verkossa, ja osallis-
tumaan paaset vaikka omalta kotisohvalta. Uutena las-
naolokurssina on Parikurssi marraskuussa Ruissalon
kylpylassa.

Parikurssi - lasnaolokurssi - UUSI KURSSI!
Kurssiaika: To 12.11. - su 15.11.2026

Hakuaika paattyy: 12.10.2026

Paikka: Ruissalon kylpyla, Turku

Parikurssilla saat vertaistukea samassa elamantilan-
teessa olevilta. Kurssilla kasitellaan ja pohditaan lihas-
tautiin sairastuneen ja puolison kokemuksia sairaudes-
ta ja siihen liittyvista tunteista, vahvistetaan parisuhdet-
ta ja kehitetddn kommunikaatiotaitoja puolisoiden va-
lilla. Etsimme uusia keinoja arkeen, missa sairaus on
mukana ja keskustellaan toivon merkityksesta. Tyome-
netelmina ovat ryhmatydskentely, ammatillisesti ohja-
tut alustukset ja keskustelut. Kurssi on tarkoitettu pa-
riskunnille, joista toinen sairastaa jotain lihassai-
rautta. Hakijoilla voi olla ns. nakymattomia oireita
tai jonkin verran fyysisia oireita. Heidén tulee pys-
tya toimimaan kurssilla itsenaisesti. Kurssilla ei ole
avustusta.

Valon pisaroita vanhemmuuteen
(yhteistyokurssi jarjestéjen kesken)
Kurssiaika: Tiistaisin 27.10.-17.11.2026

klo 18.00-19.30 (4 kertaa)

Hakuaika paattyy: 27.9.2026

Paikka: Teams

Erityista tukea tarvitsevassa perheessa vanhemman hy-
vinvointi ja jaksaminen unohtuu helposti arjen keskel-
la. Valon pisaroita vanhemmuuteen -verkkoryhma tarjo-
aa paikan pysahtya, hengahtaa ja 16ytaa uusia voimava-
roja omaan vanhemmuuteesi. Ryhma on suunnattu alle
18-vuotiaiden pitkaaikaissairaiden tai vammaisten las-
ten vanhemmille, jotka kaipaavat tukea, yhteisollisyytta
ja lempeita keinoja oman jaksamisen vahvistamiseen.

Kurssilla harjoitellaan tunnetaitoja ja omien tarpeiden
tunnistamista, saadaan keinoja hyvinvoinnin ja voimava-
rojen vahvistamiseen, kokeillaan luovia menetelmia - ai-
kaisempaa kokemusta ei tarvita ja kohdataan muita van-
hempia ja jaetaan arjen kokemuksia vertaistuen henges-
sa. Tapaamisten tunnelma on Idmmin, turvallinen ja ren-
to. Mukaan saa tulla juuri sellaisena kuin on. Ryhma to-
teutetaan yhteistydssa Epilepsialiiton, Tatu ry:n, Norio-
keskuksen seka Mielenterveyden keskusliiton kanssa.

Kaikki kurssitiedot ja hakulomakkeet I16ytyvat Lihastau-
tiliton verkkosivuilta. Lisatietoja hakemisesta tai kurs-
seista antaa kuntoutusasiantuntija Susanna Ryynanen:
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi tai 044 703 4657.
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Kesaretkella navetassa ja Kivikeskuksessa

Ita-Suomen yhdistyksen kesaretkelle 9.6. Juukaan osallistui 16
henkilda eri puolilta Pohjois-Karjalaa. Tapaaminen oli sovittu
Kivikeskuksen parkkipaikalle, josta siirryimme kimppakyydein
muutaman kilometrin pdahan Navettakangas Oy:n pihamaalle.

Minut ainakin yllatti navetan sijainti kallion kupeessa ka-
runoloisessa maastossa ja ihmettelin, missa ovat lehmien lai-
dunmaat. Selvisihan se; osakasomistajien Tapani ja Eija Mar-
tikaisen kertoessa heidan kotinsa sijaitsevan parin-kolmen ki-
lometrin paassa, missa kasvatetaan lehmien rehu. Robottina-
vetassa lehmat paasevat liikkkumaan, marehtimaan ja lypsylle
vapaasti. Kaulassa olevan tunnistelatkan avulla lypsylle tuleva
lehma ja sen tuottama maito punnitaan. Jos lehman sorkka on
kiped, vaaka havaitsee sen ja tieto nakyy hoitajan kannykassa.
Mielenkiintoista oli kuulla Tapanin ja Eijan esitysta robottina-
vetan toiminnasta ja nykyaikaisesta lehmien hoidosta. Samal-
la moni kertoi muistojaan lapsuuden navettakokemuksista.

Kiitos Eija ja Tapani tasta ainutlaatuisesta vierailusta, jon-
ka meille mahdollistitte!

Navetalta ajoimme Nunnanlahden vanhan louhoksen
ylareunalle, jossa viela oli havaittavissa kaivuun jattamat jal-
jetja veden tayttama pohjalampi. Sitten siirryimme Kivikes-
kukseen, jossa lounastimme ja katsoimme pari videota Tuli-
kiven synnysta hienossa auditoriossa.

Nunnanlahden pieni museo kertoo paikan historiasta ja
esimerkiksi siitd, miten vuolukivea on kaytetty rakennusten
koristeluun. Paivakahvilla seurusteltiin ja sitten olikin jo aika
lahtea kotimatkalle Nurmekseen, Lieksaan, Polvijarvelle, Lipe-
riin ja Joensuuhun - seka lankaostoksille Juuan kirkonkylalle.

Leena Kontturi, Itd-Suomen lihastautiyhdistys

.

Eila Rummukainen tervehtii lehmaa.

Yhdistysvakea Nunnanlahden vanhan louhoksen reunalla.

Sahkariralli Joensuun Ilosaaressa

Tamanvuotisen Parafest-tapahtuman paikka oli aiemmasta
poiketen kaupungin lapi virtaavan Pielisjoen keskella oleval-
la Ilosaarella. Ralliin ilmoittautui kymmenen henkil6a. Lihas-
tautiyhdistyksen vakea oli seka kuskeina, toimitsijoina etta
yleis6na, kuskeja oli muistakin yhdistyksista seka Validia-
talon asukkaita.

Rallirata kulki pienelta kukkulalta joenrantaan ja takaisin
yl6s. Entiseen tapaan kuskien piti parkkeerata ajoneuvonsa
etu- ja takaperin. Sorapintaiset kulkuvaylat tuottivat valilla
hankaluuksia, kun kaikkia ajopeleja ei ole tarkoitettu muual-
la kuin kovalla pinnalla liikkuviksi. Ralliin osallistui myds roh-
keita kokeilijoita lainaksi saadulla sahkémopolla.

Onneksi kuskit ymmarsivat olla varovaisia ja tapahtuman
puolesta oli jarjestysmiehia paikalla. Tulosten julistamisen
jalkeen kaikille kuskeille ja toimitsijoille tarjottiin makkaraa
ja muita virvokkeita paikallisen urheiluseuran myyntikojusta.

Edellisen paivan kolea saa vaihtui hiljalleen lampimaksi ja
aurinkoiseksi.

Leena Kontturi, Itd-Suomen lihastautiyhdistys

Pohjanmaan Lihastautiyhdistys

Kokouskutsu

Pohjanmaan lihastautiyhdistys ry:n sdantémaarainen syyskokous pidetaan lauantaina 21.11. Lapualla Kosolan talossa
(Kosolankatu 1, 62100 Lapua). Kokouksessa kasitelldaan yhdistyksen saantdjen 118:ssa mainitut syyskokousasiat.

Paivan aikataulu: ruokailu klo 13, syyskokous klo 14, klo 15 Kosolan talon kuohuvat vuodet -tarinatunti.

Paivan ohjelma loppuu viimeistaan klo 17.

IImoittautumiset ja tiedot allergioista ja ruokavaliorajoituksista Elinalle to 29.10. mennessa:

elinalevijoki@gmail.com tai 040 517 7243.
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o 100\ Yhdistyksista ja alueilta

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys

Tapahtumiin ilmoittautuminen:
www.Isly.fi/tapahtumat/ tai
yhdistys@lIsly.fi. Ilmoittaudu mukaan
viimeistaan tapahtumaa edeltdvana
paivana!

KOKO ALUEEN TAPAHTUMAT
Vertaistuki

Yleinen verkkovertaistapaaminen

to 17.12. klo 13.30-15 Teamsissa.

ALS-verkkovertaistapaamiset
Teamsissa 22.9. klo 13-14.30, 20.10.
klo 16.30-18 ja ke 25.11. klo 13-14.30
Teamsissa.

CMT-verkkovertaistapaaminen
ma 23.11. klo 13-15 Teamsissa.

IBM-verkkovertaistapaaminen
to 15.10. klo 17-19 Teamsissa.

Maarittamaton lihastauti -verkkover-
taistapaamiset ti 6.10. klo 14-15.30 ja
ti 8.12. klo 16.30-18 Teamsissa.

Liikunta ja muuta
Tuolijooga maanantaisin 14.9. ja 30.11.
klo 16-17 Teamsissa.

Vammaisoikeuden ajokortti ma 5.10.

klo 17-19 Teamsissa, seka Turussa etta
etakatsomoissa Salossa, Porissa, Raumalla
ja Loimaalla. Lisatietoa tapahtumasta
my&hemmin somessa ja osoitteessa
www.Isly.fi/tapahtumat/. Mikali haluaisit
nyt jo ilmoittautua, voit olla yhteydessa asi-
asta osoitteeseen yhdistys@Isly:.fi.

Tempur-iltama Teamsissa ja Turun
Skanssissa ti 10.11. klo 17.30-19. Liséatie-
toa tapahtumasta myohemmin somessa
ja osoitteessa www.lsly.fi/tapahtumat/.
Mikali haluaisit nyt jo ilmoittautua, voit
olla yhteydessa asiasta osoitteeseen yh-
distys@lsly.fi.

SATAKUNTA
ALS-vertaistapaaminen
t0 29.10. klo 14-16 Porissa.

Pori-vertaistapaamiset tiistaisin 29.9.,
27.10. ja 24.11. klo 18-20 Porissa.

VARSINAIS-SUOMI

Turun yleiset vertaistapaamiset joka
kuukauden viimeisena maanantaina
Turussa 28.9., 26.10. ja 30.11.

ALS-vertaistapaamiset Turussa to 8.10.
klo 14-16, to 12.11 klo 14-16 ja ke 16.12.
klo 15-17.

IBM-vertaistapaaminen
to 15.10. klo 17-19 Turussa.

MG-vertaistapaamiset kerran kuukaudes-
sa, paasaantdisesti kuukauden toisena maa-
nantaina klo 17-19 Turussa. Syksyn
tapaamisten paivamaarat 14.9.,12.10., 9.11.
ja 14.12.2026. Tapaamisiin ei tarvitse ilmoit-
tautua ennakkoon.

Madrittamaton lihastauti -vertaistapaami-
set Turussa ma 12.10. klo 13-15,
ti 17.11. klo 15-17 ja to 10.12. klo 14-16.

Salo

Salon vertaistapaamiset jarjestetdan joka
toinen kuukausi torstaisin klo 14-16 Salos-
sa. Syksyn tapaamisten paivamaarat ovat:
24.9.ja 19.11. Lisatietoa tapaamisista tiedo-
tetaan myéhemmin somessa ja osoitteessa
www.lsly.fi/tapahtumat/. Mikali haluaisit nyt
jo ilmoittautua, voit olla yhteydessa asiasta
osoitteeseen yhdistys@Isly.fi.

Liikunta ja muuta

Tuolijooga jarjestetaan joka toinen maanantai
klo 16-17 Turussa. Syksyn tuolijoogien péiva-
maarét ovat: 31.8., 14.9., 28.9., 12.10., 26.10.,
9.11.,30.11. ja 14.12.2026. Tuolijoogaan ei tar-
vitse ilmoittautua ennakkoon, vaan paikalle
voi tulla ilman erillistad ilmoittautumista.

Turun vesijumppa jarjestetaan torstaisin klo
17-18.30 Esikon palvelutalon altaalla, osoit-
teessa Uittamontie 7, Turku. Allastilat ovat va-
rattuina klo 16.45 alkaen.

Syyskauden vesijumpat pidetaan 27.8.-
17.12.2026. Kertamaksu on 3 €. Paikalla

on ohjaajan lisaksi yleisavustaja. Vesijump-
paan ei tarvitse ilmoittautua erikseen, vaan
mukaan voi menna silloin kun sinulle sopii.
Banditoiminta jarjestetdan joka toinen
tiistai klo 16-18 Turussa. Syksyn bandi-
toiminnan paivamaarat ovat: 22.9., 6.10.,
20.10.,3.11.,17.11.,,1.12. ja 15.12. Osallis-
tumismaksu on Lounais-Suomen Lihastau-
tiyhdistyksen jaseniltad 50 € ja muilta 75 €.
Lisatiedot yhdistyksesta: 050 913 3517 tai
yhdistys@Isly.fi.

Jouluristeily ma 14.12. - ti 15.12. 24 h-ristei-
lyna Turusta Tukholmaan. Lisatietoa tapah-
tumasta myéhemmin somessa ja osoittees-
sa www.lsly.fi/tapahtumat/. Mikali haluaisit
nyt jo ilmoittautua, voit olla yhteydessa asi-
asta osoitteeseen yhdistys@Isly.fi.

Perinteiset jouluglogit

to 3.12. klo 13-14.30 Turussa, ti 8.12.

klo 13-14.30 Raumalla, ti 8.12. klo 17-19
Porissa ja to 10.12. klo 14.30-16 Salossa.

Lisatietoa tapahtumasta myéhemmin so-
messa ja osoitteessa www.Isly.fi/tapahtu-
mat/. Mikali haluaisit nyt jo ilmoittautua,
voit olla yhteydessa asiasta osoitteeseen
yhdistys@Isly.fi.

Joulujuhlat jarjestetadan Porissa la 21.11.
klo 15-18 ja Turussa la 5.12. klo 13-17.
Lisatietoa tapahtumasta myéhemmin so-
messa ja osoitteessa www.Isly.fi/tapahtu-
mat/. Mikali haluaisit nyt jo ilmoittautua,
voit olla yhteydessa asiasta osoitteeseen
yhdistys@lIsly.fi.

Keski-Suomen
Lihastautiyhdistys

Keski-Suomen lihastautiyhdistyksen
saantémaardinen syyskokous

Aika: la 3.10.2026, klo 11-12

Paikka: Peurunka, kokoustila,
Peurungantie 85, 41340 Laukaa

Kokouksessa kasitellaan saantomaaraiset
asiat. llmoittaudu 24.9. mennessa. Terve-
tuloa jasenet kokoukseen vaikuttamaan
yhdistyksen toimintaan!

Virkistyspaiva Peurungassa la 3.10.2026
Tule mukaan rentoutumaan ja virkisty-
maan vertaisseurassa!l

Aloitetaan paiva klo 11 syyskokouksella,
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jonka jalkeen siirrymme virkistyspaivan
viettoon. Aluksi on hohtokeilausta, valissa
nautimme lounaan ja paivan lopuksi on
liikuntasalissa adnimaljarentoutus Eeva
Kaharan ohjauksessa. Jos rentoudut latti-
alla maaten, ota mukaan jumppa-alusta ja
kevyt peite (ilmoita, jos tarvitset ne meilta).
Paivan paatteeksi on mahdollista rentou-
tua viela kylpylassa.

Paivan omavastuu on jasenilta 8 € ja muilta
15 €, henkilékohtainen avustaja ilmaiseksi.
IImoittautuminen 24.9. mennessa, ilmoita
myds erityisruokavaliot. Omavastuun voi
maksaa ennakkoon yhdistyksen tilille FI93
5290 02401385 92, viite Peurunka tai katei-
sella paikan paalla. Lampimasti tervetuloal

AINO A. -ndytelma la 14.11.2026

Lahde mukaan Jyvaskylan kaupungin-
teatterin Aino A. -ndytokseen la 14.11. klo
13. Naytelma on elamanmakuinen tarina
tunnetun arkkitehtipariskunnan rakkau-
desta, avioliitosta ja intohimosta tyéhon.

Omavastuu valiaikatarjoiluineen on 28 € ja-
senelta ja 43 € muilta, henkil6kohtainen
avustaja ilmaiseksi. Ilmoittaudu 2.11. men-
nessa, myos erityisruokavaliot. Maksu yh-
distyksen tilille FI93 5290 02401385 92, viite
Teatteri. Tervetuloa yhteiseen teatteri-iltaan!

Kaikki ilmoittautumiset: verkkolomakkeel-
la Keski-Suomen lihastautiyhdistys ry ->
IImoittautuminen tapahtumiin tai
pkhokkanen@outlook.com / 040 732 6806
tai arjajylha2022@gmail.com / 040 579 4165
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Lihastautiliiton neuvontapalvelut

029%
ﬂﬂh KURSSITOIMINTA

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

Ota yhteytta: kuntoutusasiantuntija

Susanna Ryynédnen, 044 703 4657
susanna.ryynanen@lihastautiliitto.fi

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

Tukea koulunkayntiin, opiskeluun, tydllistymiseen,
yrittdjyyteen seka tydeldamassa 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 liittyvéa edunvalvontaa ja neuvontaa.

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

KOKEMUSTOIMINTA

Lihastautiliiton kautta voit I16ytda omaan tilantee-
seesi sopivan vertaistukihenkilon tai tilata lihastau-
deista kertomaan koulutetun kokemustoimijan.
Lisatietoa l0ytyy liiton verkkosivustolta tai vertais-
ja kokemustoiminnasta vastaavalta jarjestosuunnit-
telija Marjo Luomaselta.

Ota yhteytta: jarjestésuunnittelija

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

0{?]
~J 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 SYKSYLLA 2026

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

SYYSKUU
Maanantai 28.9.

klo 17-18.30

Neurologian erikoislaakari,
LT, dosentti

Mari Auranen

JOULUKUU

Torstai 10.12. 0>
klo 16.30-18 ~el
Neurologian erikoislaakari e
Emil Ylikallio

2\ 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 eri-
koistunut lihastautia sairastavien lihastaudin erityis-
piirteet seka yksiléllisen kokonaistilanteen huomi-
oivaan fysioterapiaan. Fysioterapiayksikko tarjoaa
itse maksaen tai maksusitoumuksella yksil6llista
fysioterapiaa, allasterapiaa, hengitysfysioterapiaa ja
etdkuntoutusta.

Fysioterapeutit Emma Velling, Selja Eskonen ja
Noora Karkkainen. Fysioterapian vastaanotto:
Lantinen Pitkakatu 35, 20100 Turku

(ei liikuntaesteita).

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

Jarjestopaallikko
Elina Lotta, 044 038 6614

Viestintaasiantuntija
Susanna Hakuni, 050 591 5049

Talouspaallikké
Sari Posio, 044 736 1033

Lihastautiasiantuntija
Kati Kekkonen, 050 572 2784

Kuntoutusasiantuntija
Susanna Ryyndnen, 044 703 4657

Koulutus- ja ty6elamadasiantuntija

Liisa-Maija Verainen, 040 751 1081

Sosiaaliturva-asiantuntija
Katja Voltti, 044 736 1031

Viestintasuunnittelija
Janne Ansaharju, 044 901 1440

Jarjestoassistentti
Monica Lahermaa, 044 491 5151

Jarjestéosuunnittelija
Marjo Luomanen
(kokemustoiminta ja
vertaistukitoiminta)

www.lihastautiliitto.fi

Jarjestosuunnittelija
Heidi Ristila
(perheille ja nuorille
suunnattu toiminta,
soveltavaan lilkuntaan
liittyvat asiat)

044 045 0082

Fysioterapeutti
Emma Velling
040 775 3148

Fysioterapeutti
Noora Karkkainen
044 7117127

Fysioterapeutti
Selja Eskonen
050 591 5043

040 754 9716

A

Sahkoépostit

etunimi.sukunimi@lihastautiliitto.fi

Liity

jéiseneksi!

4
P
&

HENKILOJASENEKSI
Lihastautiliiton paikallisyhdistyksiin

Lihastautiliitto toimii kattojarjesténa 13 lihastau-
tiyhdistykselle eri puolilla Suomea. Yhdistysten
varsinaisiksi henkil6jaseniksi voivat liittya lihastau-
tia sairastavat.

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

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

Liity tayttamalla sdhkodinen liittymislomake

paikallisen lihastautiyhdistyksen verkkosivuilla.

VARSINAISEKSI JASENYHDISTYKSEKSI
Lihastautiliittoon

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

TUKIJASENEKSI Lihastautiliitoon

Lihastautiliiton tuki- ja asiantuntijajaseniksi
voivat hakeutua henkil6t, organisaatiot ja
muut yhteisot.

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

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

ETELA-HAMEEN

LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.etelahameenlihastautiyhdistys.
yhdistysavain.fi/

Anna Toskala (pj), 044 036 8462,
ehlyryl@gmail.com

Saija Eerola, 044 048 5710,
saija.eerola@outlook.com

Pekka Sippo (liikuntavastaava)

040 040 7136, pakka.sippo@gmail.com,

ITA-SUOMEN

LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.itasuomenlihastautiyhdistys.yhdis-
tysavain.fi/

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

Leena Kontturi (siht),
Ikontturi@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.Kkslty.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, lilkuntavastaava),
050 0632 865,
iiro.leppanen62@gmail.com

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

Liikkerit
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 Pitkdkatu 68)
avoinna ma-to 9-13
050913 3517

Antti Virta, lilkkuntavastaava,
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.anttilaBe@gmail.com
Avustajakeskus

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

UUDENMAAN
LIHASTAUTIYHDISTYS RY
www.uly.fi

Toimisto Vaino Auerin katu 10,
00560 HELSINKI
Jarjestdkoordinaattori

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
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MAINOS

Ratkaisu
Kipuusi

Jo tuhannet suomalaiset ovat saa-
neet B-Cure Laserista apua laajaan
kirjoon kiputiloja kroonisista nivel-ja
lihaskivuista rasitusvammoihin ja
hermokipuihin. Taméan ldakinnallisen
laitteen teho ja turvallisuus on Klii-
nisesti todistettu ja se soveltuu niin
koti- kuin ammattilaiskayttoon.

HELPPOKAYTTOINEN . TEHOKAS . TURVALLINEN

-Cure-ladkintdlaserterapia on kivunlie-

Bvitysterapiana poikkeuksellinen. Sen
teho perustuu kivun lahteen stimuloimi-

seen siten, ettd vauriot ja tulehdukset parane-

vat, ja kipu pysyy pois pitkaaikaisesti.
Maahantuojan, Terveystekniikan,

vanneeseen tenniskyynarpaahan.

Tehokas, silti hellavarainen terapia

Laserterapian vaikutus perustuu solujen mi-
tokondrioiden stimulointiin, jolloin kudok-
sessa alkaa toiminnan elpymiseen tahtaa-
va PBM-prosessi. Prosessin myota kudoksen
kipu lievittyy, turvotus vahenee ja vaurioiden
tai tulehduksen paraneminen vauhdittuu. Te-
rapia ei perustu lampodn, kylmaan tai kudok-
sen manipulointiin, joten silld ei voi aiheut-

taa vahinkoa kudokselle.

Laserterapian tehosta nivelrikkokivun hoi-
dossa voi lukea vakuuttavia havaintoja mm.
norjalaisryhman tekemdsta laajasta meta-
analyysistd, ja Ruotsissa tehdyssa kliinisessa
tutkimuksessa todettiin kroonisten haavojen
paranevan laser-ryhmadssa keskimaarin 123

pdivaa nopeammin kuin verrokkiryhmassa.

Terveystekniikka Oy on innovatiivisten, tehokkaiksi todistettujen terveystuot-
teiden maahantuoja, joka myy ja markkinoi tuotteita Pohjoismaissa. Varasto
ja asiakaspalvelu sijaitsevat Suomessa. Nettisivustolta terveystekniikka.fi
[6ytyy aitoja kayttajakokemuksia, Kliinisia tutkimuksia ja nettikauppa. Tilauksia

voi tehdd my6s puhelimitse 030 635 8332.

netti-
sivuilta voikin lukea, kuinka mm. Leena
Ruonala on selattanyt vuosia kestaneen
viiden valilevynpullistuman aiheuttamia ki-
puja, Anna Saloranta on lievittanyt whip-
splash-vamman aiheuttamia niskakipuja ja
Raija Kallion sormien nivelrikkokivut hellit-
tivat. lida Oksanen sai B-Cure Laserilla kas-
vojen alueen hermokivut hallintaan, Pertti
Kitti apua jalkaterien polyneuropatiaan ja
Hannu Eloranta sai vihdoin avun pitkaan vai-

Turvallinen ja helppokayttdinen

B-Cure Laserin patentoidut yksityiskohdat ta-
kaavat parhaan turvallisuusluokan (1), jolloin
kaytto ei vaadi suojavalineita tai erityiskoulu-
tusta. Laserterapialla ei myoskaan ole kontra-
indikaatioita, vaan sita voi kayttdaa huoletta
kotona, vaikka hoidettavalla olisi tekonivelia
tai sydamentahdistin. Turvaohjeissa kuiten-
kin suositellaan valttamaan silmien, sikion ja
syopakasvainten stimulointia.

Laite on helppokayttoinen: kytke virta
paalle, aseta hoitoaika ja aloita hoito. Tulok-
sellinen laserhoito saavutetaan kuurinomai-
sella hoidolla. Esimerkiksi rasitusvammaa tai
tulehdusta tulee hoitaa kaksi kertaa paivassa
noin parin viikon ajan, haavaa kerran pdivas-
sa paranemiseen asti ja lihasjumeja muuta-
mia kertoja, kunnes tuntuu hyvalta.

Palkittu B-Cure Laser
A-lehtien toteuttamassa puolueettomassa
lukijatestissa testiryhma kaytti B-Cure La-
ser -laitetta kolme viikkoa erilaisiin kipuihin,
mm. nivelrikkoon, kroonisiin hermokipuihin
ja bruksauksen aiheuttamiin kasvo- ja paan-
sarkyihin. Tulokset olivat hyvida. 85% ryh-
masta sain avun vaivaansa ja 50 % osti oman
laitteen.

Laite on kansainvalisesti valittu parhaaksi
kotihoitolaseriksi 2018 ja Suomessa vuoden
terveyslaitteeksi 2022.

Kokeile ennen ostopaatosta
Jos kliinisten tutkimusten ja kdyttdjakoke-
musten jalkeen vield arveluttaa, onko B-Cure

Kipuun, tulehdusten ja
vaurioiden parantamiseen

Tehokas B-Cure-hoitolaser
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- Rasitusvammat, jannetulehdukset,
ruhjeet, haavat, revahdykset, nivelrikko
ja hermokipu

« n. 30 000 hoitoa, missa ja milloin vain
- Hoitokerran hinta vain muutama sentti

Ei kontraindikaatioita tai yliannostusriskia.

Laser oikea valinta, laitetta voi ensin kokeil-
la vuokraamalla sen kuukaudeksi kdyttoon
140 euron hintaan (+ postikulut).

Kun sitten varmistuu vaikutuksesta ja ha-
luaa ostaa oman, uuden laitteen ostohinnas-
ta hyvitetdan 100 euroa. Tilauksen voi tehda
nettikaupassa tai soittamalla asiakaspalve-
luun. m
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