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KOKOUSKUTSU

Kaakkois-Suomen
lihastautiyhdistys ry:n
KEVARKOKOUS

Etela-Savon sosiaali- ja terveysalan
jarjestojen tuki ry, ESTERY:n, tiloissa,

Otto Mannisenkatu 4, 50100 Mikkeli

to 14.3.2019
klo 12.30-16.00

Ohjelma:

9 klo 12:30 — 14:00 lounas
Yhdistys tarjoaa lounaan

9 klo 14:00 — 16.00 kevatkokous

x  Kevatkokouksessa kasitellaan;
saantomaaraiset asiat;
tilinpaatos ja vuosikertomus
vuodelta 2018.

X  Sitova ilmoittautuminen ja
erikoisruokavaliot puheen-
johtajalle viimeistaan
5.3.2019mennessk:

Pia Haakana, puh. 045 8403 696 tai
kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com

TERVETULOA

J

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

Tassa tiedotteessa:

1
1
T
1
1
T
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Kokouskutsu kevdétkokous 2019
Puheenjohtajan tervehdys
Tapahtumia
Jdrjestdsuunnittelijan palsta
Ajankohtaisia asioita
Yhteystiedot

Yhdistyksen hallitus

Puheenjohtajan
tervehdys

Toinen puheenjohtaja-
kauteni on alkanut. On
ilo jatkaa tassa
luottamustehtavassa.

Meilla onkin tana
vuonna aihetta
juhlaan!

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry
rekisterditiin yhdistysrekisteriin marraskuussa
1989, nyt on siis 30 -vuotisjuhlavuosi!

Yhdistyksen hallitus paatti kokouksessaan
10.1.2019, etta juhlaa vietetaan syyskokouksen
yhteydessa. Laita siis jo nyt kalenteriisi ylos
seuraava paivamaara

la 12.10.2019 klo 1517
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistyksen
30 -vuotisjuhla syyskokouksen
yhteydessa Lappeenrannassa

Sitd ennen on vuosi taynna erilaisia tapahtumia -
niista tarkemmin tassa jasentiedotteessa.
Toivottavasti ndemme J ja tulemme tutuiksi.

Huomioikaa erikoisesti upea Lihastautiliiton
jarjestama Lihastautien kehittyva tutkimus
ja hoito 2019 -konferenssi.

Terveisin
Pia Haakana
puh. 045 8403 696 / pia.haakana@gmail.com
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Lihastautien kehitty\a tutkimus

ja hoito 2019-konferenssi
uusimman tutkimustiedon valossa

to 4.—pe 5.4.2019Tamperetalossa

Konferenssi on suunnattu lihastautia
sairastaville, heidan ldheisilleen
ja lahityontekijoilleen. Konferenssin
yhteydessa jarjestetdan mahdollisuus
diagnoosiryhmien kokoontumiselle.

Konferenssin teemoina ovat aikuisten ja
lasten lihastaudit, diagnostiikka,
geenitutkimuksen kehitys, laakehoidot
seka toimintakyvyn fyysisten edellytysten
arviointi. Lisaksi konferenssissa kasitellaan
osallisuutta seka nuorten transitiovaihetta.

KONFRERENSSIN HINNAT

Lihastautiliiton paikallisyhdistyksen
varsinainen jasen (itse sairastava tai
lihastautia sairastavan lapsen vanhempi):
20 €/paiva ja 40 €/2 paivaa, sisaltden
lounaan, kahvin ja iltatilaisuuden tarjoilun

YHDISTYS MAKSAA JASENIEN

OSALLISTUMISMAKSUT

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistyksen
hallitus paatti kokouksessaan 10.1.2019,
ettd yhdistys maksaa jaseniensa konferenssi
osallistumismaksut. Matkat ja majoitus tulee
itse maksaa. Konferenssin osallistumismaksu
veloitetaan yhdistykselta maksukuitin kanssa.

Lisatietoa koskien konferenssin
osallistumismaksun palautuksesta
rahastonhoitaja Marjut Ropo-Lyytikdiseltd,
puh 050 372 3190.

Lue lisaa itse konferenssista:
https://www.lyyti.fi/p/lihastautikonferenssi 2019

lImoittaudu mukaan
viimeistaan 4.3.2019!

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

LIHASTAUTILIITON
LIMTTOKOKOUS

la 6.4.2019 klo 9:30 alkaen

Tampereen hotelli Scandic Cityssa,
Hameenkatu 1, Tampere

Lihastautiliitto ry:n liittokokouksessa
kasitellaan seuraavat asiat:

1. Esitetaan liittohallituksen toiminta-
kertomus, tilinpaatos, tilintarkastajien
lausunto

2. Paatetdan tilinpaatdksen vahvistamisesta
ja vastuuvapauden myontamisesta

3. Vahvistetaan liiton toimintasuunnitelma
seka tulo- ja menoarvio

4. Paatetaan jasenmaksun suuruudesta

5. Valitaan liiton puheenjohtaja, liitto-
hallituksen kaksi varapuheenjohtajaa,
varsinaiset ja varajasenet ja asiantuntija-
jasenet erovuoroisten tilalle, seka ensin
paatetdan jasenten lukumaara.

6. Valitaan kaksi tilintarkastajaa ja
heille varatilintarkastajat

7. Kasitellaan liittohallituksen esittamat
ja muut kokouskutsussa mainitut asiat

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistyksella on
jasenmaaran perusteella kdytettavissaan viisi
(5) aanta aanestystilanteissa.

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys on tehnyt
liittokokoukselle aloitteen 19.2.2019 koskien
liittohallitusvaalien ehdokasasettelua
ja vaalikdytantojen paivittamista.

Lisatietoa puheenjohtajalta,
Pia Haakana, puh. 045 8403 696 tai
kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com
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/ I SUUNNITTEILLA !!\
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"Vamma ei ole este @malle”
- Estee®n luontoretki
Repoveden kansallispuistoon

Ajankohta toukokuu 2019

Yhdistys on hakenut Lihastauti-
litolta “Toimintatonnia” seka Lappeenrannan
kaupungin avustusta erityisliikuntaan, jotta
voitaisiin toteuttaa esteeton luontoretki
Repoveden kansallispuistoon.

Paatokset haetuista tuista saadaan
Iahiaikoina. Tukea on haettu kuljetuksiin
(Inva-taksit) seka ruokailuun, Repoveden

kansallispuiston kayttdé on ilmaista.

Esteettoman luontoretken sidto:

Esteettomat reitit:

9 Vikakdnkaan rantareitti, 200 m/suunta
Vaativuusluokka: helppo reitti,
helppo pyoratuolireitti

1 Konkaansaaren esteetdn luontopolku,
1,5 km, rengasreitti
Vaativuusluokka: helppo reitti,
vaativa pyoratuolireitti

Yhteinen ruokailu kansallispuiston ldhella
sijaitsevassa Orilammen lomakeskuksessa.

Tehddén yhdess uutta ja mahtavaa!
lImoitamme erillisellad jasenkirjeella esteetén

luontoretki -tapahtumasta tarkemmin
avustuspaatosten jalkeen.

Uusien jasenten tapaaminen

Yhdistykseemme on liittynyt kokoajan
uusia jasenia J

Tana vuonna haluamme kutsua parin-kolmen
viime vuoden aikana liittyneet uudet jasenet
yhteiseen tapaamiseen, jossa yhdistyksen
hallitus ja Lihastautiliiton jarjestosuunnittelija
kertovat Lihastautiliiton ja yhdistyksen
toiminnasta ja saatavista palveluista.

Ja ennen kaikkea tutustutaan toisiimme
ja tullaan tutuiksi!

Tilaisuudet pidetadn Lappeenranta-Imatra
seudulla, Mikkelissa seka Savonlinnassa.

IImoitamme joko seuraavassa
jasentiedotteessa tai erilliselld jasenkirjeelld
tarkemmin ajankohdista jokaisella
paikkakunnalla. Seuraa myds nettisivujamme,
Facebook -sivuamme sekd Twitter -tiliamme.

!ERVETU LOA UUDET JA@

4 )

Onko osoitteesi tai
puhelinnumerosi muuttunut?
Onko sinulla sahkdpostiosoite?
liImoita puheenjohtajalle tai liittoon
muuttuneet tiedot, Kiitos.

- J
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Lihastautiliiton
jarjesto-
suunnittelija
Sirpa Kalviaisen
palsta

LAPPEENRANNASSA

Aika: Ma 25.2.2019 klo 13 - 15
Paikka: Lihastautiliiton aluetoimisto,
kokoushuone, Perillistenkatu 3,
53100 Lappeenranta
Kaynti Mutkakadun puolelta

Ohjelmassa kokemusten vaihtoa ja
vertaistukea toisilta ALS -potilailta seka
laheisiltaan, ajankohtaista infoa
Lihastautiliitosta. Suunnitellaan seuraavan
tapaamisen ohjelmaa. Mukana ovat
kuntoutusohjaaja Leena Vainikka ja
jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidinen.

lImoittautumiset / erityisruokavaliot
21.2. mennessa Sirpalle puh. 050 599 2472
tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi

ALS / FALS / Laheiset
VERTAISTUKITAPAAMINER
SAVONLINNASSA

Aika: To021.3.2019klo 13 -15
Paikka: Ravintola PAVILIONKI (kabinetti)

Rajalahdenkatu 4, Savonlinna

Ohjelmassa kokemusten vaihtoa ja vertaistukea
toisilta ALS -potilailta seka laheisiltaan,
ajankohtaista infoa Lihastautiliitosta.

lImoittautumiset / erityisruokavaliot

/ ALS / FALS / Léheisem
VERTAISTUKITAPAAMINEN

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

/VERTAISTUKITAPAAMI@

SAVONLINNASSA

lihastautia sairastaville
ja heidan laheisilleen

Aika: Ke 20.2.2019 klo 13 - 15

Paikka: Sirkan leipomokahvila,
Pihlajavedentie 25, Savonlinna

Ohjelmassa on kokemusten vaihtoa ja
vertaistukea toisilta sairastavilta ja heidan
Iaheisiltddn seka ajankohtaista Lihastautiliitossa
-infoa, suunnitellaan kevaan tapaamisia.

lImoittautumiset/ erityisruokavaliot
18.2. mennessa Sirpalle, puh. 050 5992472
tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi

VERTAISTUKITAPAAMINET
IMATRALLA

lihastautia sairastaville
ja heidan laheisilleen

Aika: Ma 29.4.2019 klo 13 - 15
Paikka: Imatran kylpyla, Purjekuja 2 Imatra

Saamme vieraaksemme jdrjestdagentti
Marjukka Erveliuksen, joka kertoo
aiheesta ”Jarjestot mukana muutoksessa”.

IImoittautumiset /erityisruokavaliot
25.4 mennessa Sirpalle, puh. 050 599 2472
tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi

VERTAISTUKITAPAAMINER
MIKKELISSA

lihastautia sairastaville

ja heidan laheisilleen
Aika: To2.5.2019klo 13 -15

Paikka: ESTERY-talo
Otto Mannisenkatu 4, Mikkeli

Ohjelmassa: Asiaa muistista ja harjoitteita

lImoittautumiset/ erityisruokavaliot Sirpalle
29.4 mennessa puh. 050 599 2472

18.3. mennessa Sirpalle puh. 050 599 2472 tai
sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi

tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi
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- SIRPAN TALVILOMAT 2019

27.3.-2.4.2019
8.4.-24.4.2019

/Perinteinen neurologister\

vammaisjajestojen yhteinen
KESANVAUY appeenrannass:

Aika: Ma 27.5.2019 klo 17 - 20

Paikka Marjola, Loma-ja kokoushotelli
Mikonsaarentie 15, 53300 Lpr

Ohjelmassa:

Kahvitarjoilu

Taidekoulu Estradin musiikkiesitys ja
sirkuspaja seka arpajaiset

Myynnissa muurikkalettuja (2,50 €) ja
grillimakkaraa (1,50 €)

Olette lampimasti tervetulleita!

lisatietoja myynti@marjola.fi tai
Maire Antinniemi puh. 040 967 9656
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6erinteinen kolmen yhdistyksg
yhteinen alueellinenkesapéaiva

Hameenlinnassa

Aika: To 29.8.2019

vk 35 valtakunnallinen lihastautiviikko

Ohjelma on rakentumassa ja tulee

QRRAS—Iehteen seka yhdistyksien kotisivuiy

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

@TSU Alueellinen I\/Iyosiih

tietopaiva Kouvolassa

Aika: Ti14.5.2019 klo 12 - 17

Paikka: Porukkatalo, 1. krs
Savonkatu 23, Kouvola

OHIJELMA:

Klo 12.00- 13.00Kevyt tulolounas
(omakustanteinen 10 €, keratdaan paikan
paalla, ota tasaraha mukaan)

Klo 13.00- 13.15Tervetuloa

Eeva-Liisa Hakala, Kymenlaakson
lihastautiyhdistys ry ja puheenjohtaja

Anitta Tahti-Niemi, Kouvolan Reumayhdistys
seka Sirpa Kalvidinen, jarjestdsuunnittelija
Lihastautiliitto ry.

Klo 13.15 14.30Hengitysfysioterapia
tarkea kuntoutusmuoto

Kristiina Rantakaisla, Fysioterapeutti / FYLLI-
hankkeen projektipaallikko

Klo 14.30- 15.00Paivakahvit
(Kouvolan reumayhdistys tarjoaa)

Klo 15.00- 16.30Puheterapeutin
nakokulma myaosiitti sairauksiin
tarkastelun kohteena erityisesti nielemine
Mikko Paju, puheterapeutti

Klo 16.30- 17.00Palautteet ja
paivan paatos,
Sirpa Kalvidinen, jarjestosuunnittelija

Lisatiedot / erityisruokavaliot seka
ilmoittautumiset Sirpalle 25.4. mennessa
puh. 050 599 2472
tai sirpa.kalviainen@lihastautiliitto.fi
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VAALI AIVOJASI!

Aivoviikon tapahtuma AIVOPAIVA
ke 13.3.2019 klo 12:30 - 17:00

Imatran kaupungintalo, valtuustosali

Virastokatu 2, 55100 Imatra

TERVETULOA MUKAAN
- Verkostoitumaan
ja‘ygqvlimaan v

Vaalitaan yhdessa aivoja Aivoviikon
tapahtumassamatralla ke 13.3.2019

Viikolla 11 vietetaan kansainvalista Aivoviikkoa
(Brain Awareness Week) noin 60 maassa.
Neurologiset vammaisjarjestot ja Eteld-Karjalan
Sosiaali- ja terveyspiiri (Eksote) seka Imatran
kaupunki yhteistyossa jarjestavat maakunnan
Aivopadivan ke 13.3.2019 klo 12:30 — 17:00 Imatran
kaupungintalolla, Virastokatu 2. Seminaariin on
vapaa paasy ja sielld on kahvitarjoilu.

Seminaarissa maakunnan eri vammaisjarjestoilla
seka kuntien vammais- ja vanhusneuvostoilla on
mahdollisuus esitelld ilmaiseksi Imatran kaupun-
gintalon Talvipuutarhassa omaa toimintaansa
esittelypoydan aarella. Myos yritykset ovat terve-
tulleita pientd korvausta vastaan mukaan esitte-
lemaan toimintaansa. Esittelypoydat saadaan
Imatran kaupungintalolta.

Mukaan Talvipuutarhan esittelypoydille voi jo
ilmoittautua tdman linkin kautta:
https://link.webropolsurveys.com/S/0086353CDB
5911FD

Tilaisuudessa on luentoja ja o
yhdistysten seka yrittdjien messut @)

Q

Tervetuloa mukaan —
verkostoitumaan ja
vaalimaan aivoja!

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

Ohjelma:

Klo 12.30-13.0Q Imatran kaupungin
musiikkiluokkien esityksia

12.30-13.30Q Kahvitarjoilu ja esittelypoytiin
tutustuminen talvipuutarhassa

13.30 13.35 Tervetuloa! Nyky Vanhanen,
lausuntaa Raili Leino

13.35—-14.15 Pitkaaikaissairaan itsetuntoon
liittyvat tekijat, Anne Maattanen,
kuntoutuskoordinaattori, Eksote

14.15- 15.15 Aivot ja musiikki- musiikin merkitys
hyvinvoinnissa ja kuntoutuksessa, Vesa Putkinen,
psykT, Turun yliopisto

15.15 16.15 Esittelypoytiin tutustuminen

16.15 17.0Q Pitkdaikaissairaan omaisen
jaksaminen, psykologi, logoterapeutti Lif Tuula
Katainen

(pienet ohjelmanmuutokset mahdollisia)
Vaali aivojasi- Aivoviikon teemana

Aivoviikon teemana on Vaali aivojasi. Teeman
tarkoituksena on muistuttaa, ettd aivoterveydesta
huolehtiminen kannattaa aina: nuorena ja
vanhana, terveena ja sairastuneena. Kun aivojen
terveytta vaalii kaiken ikaa, on riski sairastua
moniin neurologisiin sairauksiin pienempi.

Aivojen suojaaminen myos vahentaa riskia saada
vammoja, joiden seuraukset voivat olla pitka-
kestoisia tai jopa pysyvia. Aivoista huolehtiminen
tukee toimintakykya ja voi hidastaa sen
heikkenemistd myos heilla, joilla jo on joku
neurologinen sairaus tai vamma.

Neurologiset sairaudet ja vammat ovat arkipdivaa
myds sairaiden ja vammautuneiden laheisille ja
monien eri alojen ammattihenkildille, eli lahes
jokaiselle suomalaiselle. Jokainen voi pitda huolta
ainutkertaisesta padomastaan ja samalla
pienentdd muistisairausriskiaan.

Pienillakin valinnoilla on merkitysta ja jokaisella on
avaimet omaan muistiterveyteensa.
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Yhdistyksen omaa MOTOmed:ia
Voi varata kayttoon!

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistyksella on oma
MOTOmed Viva 1 laite
(vain alaraajojen harjoitteluun).

Yhdistyksen jasenet saavat sitd maksutta lainaan.

Yhteydenotto yhdistyksen puheenjohtajaan:
kaakonlihastautiyhdistys@gmail.com tai
puh. 045 8403 696.

MOTOmed on liikuntarajoitteisen henkilon
kuntoutukseen suunniteltu harjoitusvaline,
yleisnimeltaan restoraattori. Mallista riippuen
laitteella voi harjoittaa joko ala- tai ylaraajoja tai
molempia.

Laite vahvistaa lihaksia, yllapitaa nivelliikkuuvuutta
ja rentouttaa. Laitetta kayttavat esimerkiksi MS-
tautia sairastavat, halvauksen saaneet,
neurologiset kuntoutujat ja vuodepotilaat.

Tiesitko, etta yhdistyksen nettisivuille on
avattu” L i i

Ne loytyvat osoitteesta:
https://kaakkoissuomenlihastautiyhdistys.yhdistys
avain.fi/lilkuntavastaava/

kunt avastaavan

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

Vammaiskortti

Mika on EU:n Vammaiskortti? Mita hyotya siita
voisi olla? Miten korttia haetaan?

Yhtendisella Vammaiskortilla vammaiset ihmiset
voivat Suomessa ja muissa EU-maissa todentaa
vaivattomasti vammaisuutensa tai avustajan
tarpeensa matkustaessaan esimerkiksi julkisilla
kulkuneuvoilla ja osallistuessaan liikunta- ja
kulttuuritapahtumiin.
EU:n Vammaiskortti on

¢ vapaaehtoinen
kommunikoinnin ja
osallistumisen
apuvaline.

VAMMAIS- g
KORTT

Vammaiskorttia ndayttamalla vammainen henkilé
voi osoittaa tuen tarpeensa kdyttdessaan vapaa-
ajan palveluita. Kortin kriteeristda kehitetaan
kolmen vuoden kokeilujakson ajan vuoteen 2020,
minka jalkeen on tarkoitus 16ytda pysyva, kaikkia
korttia tarvitsevia henkildita palveleva jarjestelma.

Kuka voi saada EU:n Vammaiskortin?

Vammaiskortin voi halutessaan saada Suomessa

n. 300 00 henkilda. Kortin saamisen perusteena on
jokin jo olemassa oleva paatos (esimerkiksi Kelan
vammaisetuus tai vammaispalvelulain mukainen
paatos).

Lisatietoja: https://www.vammaiskortti.fi/

/ Loydat yhdistyksen: \

I.’i Facebookista
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

4 Twitterista:
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys

1Y Netista
www.kaakkoissuomenlihastautiyhdistys.

@stysavain.ﬁ J
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( Eduskuntavaalit 2019 \

Aanestamallzosallistut javaikutat!
Lihastautiliiton vaaliteemat:

9 harvinaiset ja kalliit laakkeet

\ T kilpailutukset vs. laatu

ﬂ_ihastautiliitto edunvalvojanh

Lihastautiliitto otti kantaa
Kelan kilpailutuksiin!

08.10.2018 Lihastautiliitto lahetti Kelaan
huolenilmauksen Kelan kuntoutus-
kilpailutuksien vaikutuksesta varsinkin
vaativaan ladkinnalliseen kuntoutukseen

\ja sopeutumisvalmennustoimintaanj
/ Yhdistyksen hallitus 201ﬁ

PiaHaakang puheenjohtaja, Lappeenranta
Juha Markkanenvarapuheenjohtaja, Puumala
Maire Antinniemi sihteeri, Lappeenranta
Jukka Mononenjasen, Ylamaa

Minna Korhonen jasen, Lappeenranta

Marjut RopoLyytikdinen jasen, Lappeenranta
Pekka Hanskalappeenranta

Varajdsenet:

HeimoHokkanen Savonlinna
@Vilen Mantyharju /
/ Jasenkirjeen postittaja \

Osalla jasenistamme ei ole sahkoposti-
osoitetta, joten heille postitamme
yhdistyksen jasenkirjeen. Kiitos!

Taman jasenkirjeen postittaja on:

T

LAPPEENRANTA SPA

k www.lappeenrantaspa.fi J

Jasentiedote 1 /2019
Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry

/ Yhdistyksen yhteystiedcm

Pia Haakanapuheenjohtaja
puh. 045 8403 696 /
pia.haakana(at)gmail.com

Maire Antinniemi sihteeri
puh. 040 967 9656,
maire.antinniemi(at)gmail.com

Marjut RopoLyytikainen
rahastonhoitaja, liikuntavastaava
puh. 050372 3190
marjut.ropo(at)gmail.com

Mikkelin ja Savonlinnan lihastautikerhot
Jarjestosuunnittelija Sirpa Kalvidinen
puh. 050 599 2472
sirpa.kalviainen(at)lihastautiliitto.fi

Mikkelin seudun yhteyshenkilo Olli Vilen
puh. 0400 962 235, vilenolli7(at)gmail.com

Savonlinnan seudun yhteyshenkil®
Kirsi Luostarinenpuh. 044 329 1183
kluostarinen(at)hotmail.fi

Yhdistyksen sahkdpostiosoite:
kaakonlihastautiyhdistys(at)gmail.com

Yhdistyksen nettisivut
https://kaakkoissuomenlihastautiyhdistys.yh

distysavain.fi

Yhdistyksen Facebooisivusto
https://www.facebook.com/kaakonlihastauti

yhdistys/

Yhdistyksen Twittersivusto
https://twitter.com/KaakonLihis

Kaakkois-Suomen lihastautiyhdistys ry
tilinumero F124 4108 10400 71004
[ HUOMIO! \

Taman jasentiedotteen liitteend on LASKL
Huomioithan, etta vain jasenmaksun
maksamalla sdilytat jasenyytesi ja
varmistat myos liiton palvelut ja
Porras-lehden tulon.
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