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puheenjohtajan palsta

NAUTINTOJA ARJESSA!

Luettavanasi on nyt yhdistyksen taman vuo-
den toinen jisenkirje. Tieddn, ettd useat ovat
odotelleet jasenmaksua ja tdman kirjeen mu-
kana sellainen saapuukin. Kyse on laskutuksen
uudistuksesta — pyrimme tarkempaan maksu-
jen seurantaan pienemmalla tyomaaralla.

Yhdistyksemme uudistaa myos lisaravintei-
den tilaamista. Olemme tehneet tilausaikatau-
lun ja néin viimeinen tilauspéiva ja noutopaiva
ovat selvilla jo etukiteen. Talla tavalla pystym-
me yhdistyksen puolesta kattamaan tilausten
toimituskulut ja jasenen maksettavaksi jadvat
vain itse lisaravinteet.

Toivottavasti liiton vuoden slogan Arjessa sen
salaisuus on jo kaikille pikku hiljaa tuttu. Myos
jokainen yhdistys on valinnut itselleen oman
sloganinsa ja omamme on Arjen nautinnot.

Koemme yhdistyksessimme nautinnot hyvin
tarkeiksi. Jos niita ei lainkaan ole, ihminen syn-
kistyy ja ahdistuu. Toisaalta nautinnot auttavat
pienelld, mutta toimivalla tavalla meita selvia-
madn eteenpdin. Eivitkd nautintojen tarvitse
olla erikoisia tai hienoja, se ettd ne ovat erityisid
juuri sinulle, on tarpeeksi.

Arjen nautinnot ovat meilld kaikilla erilaiset,
mutta varmasti jotain yhteistakin 16ytyy. En-
simmainen yhteinen nautinto koetaan Lounas-
tapaamisessa Ravintola Saludissa Tampereella.

Valotamme my6s ensi syksyn toimintaa ja
suunnittelemme niinkin pitkalle kuin jouluun.

Toivotan kaikille hyvaa arkea ja nautintoja!

Soile Lehtonen



tarkedd!

045 2626 955

PUHELINNUMEROMME MUUTTUU

Yhdistyksemme puhelinnumero muuttuu,
kun siirrymme lankapuhelimesta kannykkaai-
kaan.

Muutos mahdollistaa sen, ettd olemme tavoi-
tettavissa aiempaa paremmin; puhelin on aina
puheenjohtajalla tai sihteerilla ja mycéhemmin
my6s mahdollisesti muilla hallituksen jasenilla.
Saat yhteyden meihin aina, kun muu elimamme
sen sallii.

Voit my6s edelleen ottaa yhteyttd suoraan
myo6s sihteeriin tai puheenjohtajaan, mutta nyt
myo6s yhdistyksen puhelimeen vastataan aktiivi-
sesti!

OTA TALTEEN!

Yhdistys
045 2626 955
taslytre@gmail.com

Puheenjohtaja
0400 012 682
soile.lehtonen@gmail.com

Sihteeri
040 7511 523
marketta.ojala@gmail.com



tapaamisia

LOUNASTAPAAMINEN

Jaseniston toivomuksesta jarjestimme Lounastapaamisen. Kokoonnumme
pe 26.6. klo 12 alkaen yhden arjen nautinnon, hyvan ruoan, merkeissa!

Paikaksi olemme valinneet hyvasta ruoastaan ja palvelustaan tunnetun Ravin-
tola Bodega Saludin. Meille on varattu kabinetti, jossa voimme sy6da ja kes-
kustella rauhassa.

Lounaan omavastuu on 5€ ja valittanavasi on yksi paaruo-
ka oheisesta menusta. Sitovat ilmoittautumiset tehddan viimeistian
ma 22.6. Soile Lehtoselle, 0400 012 682 tai soile.lehtonen(@gmail.com. I1-
moita paaruokavalintasi, mahdollinen erikoisruokavaliosi, avustaja seka kaytta-
masi apuvilineet.

Ravintolan osoite on Tuomiokirkonkatu 19. Parkkipaikkoja on jonkin verran

kadun varrella ja Stockmannin parkkihalli on kavelymatkan paassa.

;g ounasmenu

SALAATTILAUTANEN JA MAALAISLEIPAA

JUUSTOKUORRUTTEINEN KANANPOJANRINTAFILE
YRTTI-VOIKASTIKETTA, SAFRAMIRIISIA

tai

PAISTETTUA LOHTA JA VALKOVIINIKASTIKETTA

KEITETTYA PERUNAA

tai

PAAHDETTUA [IBERICO-PORSAAN SISAFILEETA

JA SHERRY-OLITVIKASTIKETTA
ROSTIPERUNAA



tiedoksi

LISARAVINTEIDEN TILAUS

Jotta yhdistys voisi kattaa lisaravnnetilausten AIKATAULU
toimituskulut, otamme kéyttoon tilausaikatau-
lun. Tekemalld samalla kertaa useamman jase- | Kuukausi| tilauspv | noutopv
nen tilauksen, toimituskulut jaavat pieniksi yhtd | elokuu ti4.8. | pe7.8.
tilausta kohden. lokakuu | i 6.10. | pe 9.10
Aikataulussa nikyy paivanmaara, johon men- | joulukuu | ti1.12. | pe4.12.

nessa tulleet tilaukset laitetaan samaan.
Tilaukset tehdaan puheenjohtajalle, 0400 012
682 tai soile.lehtonen(@gmail.com. Myés tuo-

tevalikoimasta saa tietoa puheenjohtajalta.

ETSIMME AKTIIVEJA

Enhan mina tiedd mitd yhdistyksessa pitaa tehdal
Minun elamani on muutenkin kiireista!
Enhan mina tunne edes sielti ketaan, heilla on varmasti tiiviit rivit.

Kuulostavatko lauseet tutuilta? Osuiko edes yksi ajatuksiin joita sinulla on?
Tule ottamaan selvaa ovatko asiat ndin!

Meilla hallituksen aktiiveihin kuuluu monenlaisia ihmisia, se mika meita yh-
distdd on lihassairaus. Kaytimme kaikki niitd voimavaroja, jotka meilld on. Ja
kaikilla on jotain erityista jota tarjota; meilld on halaaja, kahvipullamestari,
pitkan linjan jarjestoaktiivi ja, no, puheenjohtaja! Loydad oma paikkasi ja tuo

erityistaitosi ja verkostosi vaikka vaan kdymaan. Tuo itsesi!

PERHEIDEN VERTAISTUKITOIMINTAA

Olemme herittelemassa perheiden vertaistukitoimintaa. Lihastauti vaikuttaa
lapsiperheisiin omalla tavallaan ja haluaisimmekin kartoittaa tarvetta perhei-
den omalle vertaistukitoiminnalle.

IImoita kiinnostuksestasi ja ota yhteytta puheenjohtaja Soile Lehtoseen. Pu-
helin 0400 012 682 tai sahkdpostitse soile.lehtonen(@gmail.com.



aktiivin terveiset

Jadtyani sairauslomalle noin nelja vuotta sitten, olin aika avuton ja epavarma.
Mistddn ei tullut kunnollista tietoa, vaikka tutkimuksia tehtiin loputtomasti.
Vasta kun paasin ENMG-tutkimukseen, alkoi asioita selvita. Sitd kautta neuro-
login tutkimuksiin ja taas uusiin kokeisiin. Mutta ainakin se selvisi, etta jonkin-
lainen lihassairaus on.

Saatuani tiedon lihassairaudesta, aloin kovasti etsia tietoa internetista kaikes-
ta mika liittyi sairauteeni. Tuntikaupalla aluksi etsin tietoa ja melkein ahmien
luin kaiken eri diagnoosiryhmista. Loysin Lihastautiliiton sivut ja otin sinne
yhteytta ja halusin liittya Tampereen seudun lihastautiyhdistykseen, joka oli la-
hinna kotipaikkakuntaani. Sain liitosta muutaman lehden ja esitteita.

Ensimmaisen yhdistyksemme jasenkirjeen saatuani luin ja mietin, miten
voisin ja uskaltaisin lihted mukaan. Viime kesani luki Valkeakosken Sanomissa
ilmoitus ja paikka, minne voi menna tutustumaan ja tapaamaan muita lihassai-
raita. Ja mindhdn paatin menna ja olen tinakin pdivana onnellinen, ettd lahdin
mukaan. Tavattuani hallituksen jasenia siella silloin, osallistuin sitten syksylla jo
ensimmaiseen kokoukseenkin. Ja se vei minut mennessain. Olin aikaisemmin
luullut, ettd ei voi osallistua hallituksen kokoukseenkaan jos ei ole sen jésen.
Kannatti uskaltaa ldhted, olen saanut paljon ystavia talla matkalla.

Huomasin, etta kaikki muutkin olivat sairaita. Miten ihanaa voi olla ver-
taistuki, se on tdssa sairaudessa seka yhdistyksessa kaikkein parasta: Huomara
ETTEI OLEKAAN YKSIN!! ja kaikkein parasta on se, ettd voi niin osallistua voi-
miensa mukaan muiden kanssa yhdistyksen toimintaan ja tekemisiin. Kun on
tyokyvyton, on ihanaa, etta voi ndin edes vahan auttaa toista, kuuntelemalla ja
olemalla lasna. Siina saa jo itselleenkin paljon, ainakin hyvaa mielta. Olen myos
huomannut, miten muiden samankaltaisten seurassa oleminen vaikuttaa niin,
etta kivut ja saryt edes hetkeksi haviavat.

SINA, joka vield mietit osallistumista meidan yhteisen yhdistyksemme tilai-
suuksiin, ala endd mieti, VAAN TULE MukaAN. Otamme Sinut sydamellisesti
vastaan ja autamme nain toinen toistamme. Tehddan ja suunnitellaan kaikkea

kivaa yhdessa ja meilla saa my6s halata!!

Halauksin,
Marketta



VARAINHANKINTA

infonurkka

Adressit

Yhdistykselld on myynnissa omia
onnittelu- ja suruadresseja. Adresse-
ja voi ostaa ottamalla yhteytta yhdis-
tykseen ja nykyaan niita on saatavilla
myo6s Valkeakoskella K-Supermarket
Apiantorilla.

Soita uuteen puhelinnumeroomme

ja sovi tapaamisesta!

Rajaoja—kirja
Mikko Ensio

Hanhilammen romaania Rajaojaa voi

Oma jasenemme

ostaa yhdistyksemme kautta hintaan
20€.

Tunnetko jo Ensio Hilan? Han on auto-
kauppias ja sitd lajia, joka ei pienestd hdt-
kihdd. Edes diagnoosi: "Tuntematon, etene-

va lihassairaus” ei saa miestd kaatumaan.

EDUNVALVONTAA

Monissa Suomen kunnissa vammaispalvelujen toteutuminen on muutoksessa
kuntaliitoksien vuoksi. Suurentuneet kuntakoot ovat vaikuttaneet erityisesti
vaikeavammaisten kuljetuspalveluihin. Joissain uusissa kunnissa matkojen ku-
luilla on enimmaiskatto tai omavastuut ovat nousseet. On myés selva suun-
ta, jossa vanhusten ja vaikeavammaisten palveluja pyritidn yhdistimaan, nain
esim. asumis- tai kuljetuspalveluissa.

Useissa kunnissa my6s palvelujen saavutettavuus on huonontunut etaisyyksi-
en kasvaessa; aikaisemmin entisestd kotikunnasta saadut palvelut ovat voineet
muuttaa uuden kunnan keskukseen.

Haluamme nyt sekd Lihastautiliitossa ettd omassa yhdistyksessimme tietoa
mahdollisista epakohdista, jotta voimme pyrkia vaikuttamaan asioihin. Ovatko
vammaispalvelut huonontuneet, kehittyneet tai onko uudessa kunnassa vaikea

tietdd mista palveluita saa?

Erityista huomiota kiinnitimme my6s 1.9.2009 voimaan astuvan lakimuu-
toksen toteutumiseen koskien henkildkohtaista apua. Valttimattéman avuntar-
peen lisaksi kunnilla on velvollisuus myontaa vahintaan 10 tuntia kuukaudessa

henkil6kohtaista apua muihin kuin valttaméattomiin toimiin.

PIDETAAN KIINNI OIKEUKSISTAMME!



infonurkka

SUUNNITELMISSA

Hengityspdivd

Syksylle suunniteltu hengityspaiva
esittelee ja kertoo hengitysfysiotera-
piasta. Luennoimaan ja demonstroi-
maan saapuu mm. Lihastautiliiton fy-
sioterapeutti Kristiina Jokinen.

Piivaan on mahdollisuus osallistua
my6s yhdessi oman fysioterapeutin

tai laheisten kanssa. Ja vaikka yksin!

VERTAISTUKIRYHMA VERROKIT

Pyoérdtuolia sarvista
Manuaalipyoratuoli, — sihkopyora-
tuoli, sihkémopo? Este, mahdolli-
suus, riippakivi, hiped? Miksi on niin
vaarin sanoa rullatuoli?

Pyrimme hankkimaan tapaamiseen
apuvilineitd kokeiltavaksi ja nostatta-
maan rehellistd keskustelua apuvali-
neisiin liittyvista seikoista.

Tapaamiseen ovat tervetulleita siis
nditd kysymyksia uutena asiana pohti-
vat ja pitkan linjan rullaajat.

Nostetaan kissa poydalle yhdessa!

Ensimmainen aktiivisesti toimiva alueellinen Vertaistukiryhméimme Verrokit

kokoontuu Valkeakoskella. Ryhméan kokoontumiset ovat ennen kaikkea tarkoi-

tettu ldhikuntien jasenillemme, mutta paikalle voi saapua kauempaakin!

Seuraa tulevista jasenkirjeistimme ja internet-sivuiltamme seuraavasta mil-

loin syksyn ensimmiinen kokoontuminen pidetaan.

Jos olet kiinnostunut ryhmén toiminnasta, ota yhteytta Marketta Ojalaan!

ALS-RYHMA

ALS-ryhma kokoontuu jalleen syksylld. Seuraa ilmoitteluamme internet-

sivuillamme ja tulevissa jdsenkirjeissa.



