Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry

050 9133 517
yhdistys@lIsly.fi
www.Isly.fi
Itdinen Pitkdkatu 68, 20810 Turku

JASENTIEDOTE
1/2022

Yhdistyksen sddntomaardinen kevitkokous to 31.3.
Apuvilinemessut pe 13.5. Helsingissa
Yhdistyksen 40-vuotisjuhlat la 11.6. Naantalin kylpyldssa

Lue lisaa

kirjeesta!



http://lsly.fi/
http://www.lsly.fi/

Toiminnanjohtajan terveiset

Vuosi on alkanut ja toimintaa suunniteltu toteutettavaksi, jos vaan pandemia sen
sallii.

Viime vuodelta peruttu 40v juhlakin odottaa vield juhlimista kesakuussa,
toivottavasti paasemme silloin tapaamaan ihan livena.

Sote-uudistus etenee myds molemmissa maakunnissa ja me jarjestot odotamme
aikaa, jolloin meidan roolimme vahvistuu ja paasemme kunnolla mukaan
suunnitteluun. Nyt on vield paljon kdytannon asioita, joita alueet joutuvat
paattamaan. Vaalit tuovat asioihin ehkd myds oman jarjestyksensa ja asiat
etenevdt nopeammin. Olemme jo nyt mukana monissa tyoryhmissa
vaikuttamassa asioihin niin maakunnallisella tasolla kuin valtakunnallisellakin.
Pidan itse ainakin aanta pienten ja harvinaisten yhdistysten puolesta, jotta
kaikilla olisi samat mahdollisuudet toimintojen jatkumiseen.

Me saimme ihanan uutisen, kun STEA paatti tukea uutta hankettamme, jossa
kehitetaan ALS-vertaistukea koko alueella ja varmasti siitd saadut hyvat mallit
auttavat meidan koko vertaistuen jarjestamista.

Ihanaa kevaan odotusta
kaikille jasenille!

Muistakaa myos vastata kyselyihin, jotka tulevat joko kirjeen mukana tai Toivottaa Sirke

sahkopostilla. Vastaukset antavat hyvaa pohjaa toiminnan kehittamiselle!

Yhdistyksen 40-vuotisjuhlat
lauantaina 11.6.2022 T
Naantalin kylpylassi /

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry taytti viime vuonna arvostettavat 40 vuotta. Pandemian takia emme
valitettavasti padasseet juhlia jarjestamaan, mutta nyt on aika yrittaa uudelleen, kunhan pandemiatilanne sen
turvallisesti sallii.

Tervetuloa viettamaan kanssamme yhdistyksen 40-vuotisjuhlaa Naantalin kylpylaan lauantaina 11.6.2022.
Ohjelma alkaa Naantalissa klo 14 ja juhla paattyy noin klo 17.15.

Jarjestamme tarvittaessa kuljetuksia alueilta.

Viralliset kutsut lahetamme jasenistolle erikseen kevaan 2022 aikana. Voit kuitenkin halutessasi jo varata
paivan kalenteriisi tai ilmoittautua jo mukaan yhdistyksen numeroon
050 9133 517 tai sahkopostilla yhdistys@Isly.fi.




Heil

Haluaisitko osallistua

markkinointitiimiin?
Markkinointitiimi koostuu muutamasta Lounais-
Suomen Lihastautiyhdistyksen tyontekijasta. Tiimi
vastaa niin yhdistyksen kuin
Avustajakeskuksenkin markkinoinnista ja siihen
liittyvista tehtavistd, kampanjoista ja ideoinnista.
Nyt markkinointitiimi haluaa kutsua yhdistyksen
jasenia mukaan maaliskuun tiimiinsa.
Tiimissa on tuolloin tarkoitus kayda lapi Mirva
Venerannan johdolla Palvelumuotoilu-kyselyn

tulokset jasenhankintaan liittyen. Lisaksi jasenilla
on mahdollisuus antaa ideoita ja vinkkeja miten
yhdistystd ja Avustajakeskusta voisi markkinoida
eri alueilla.

Kiinnostuitko? Tule mukaan!

MA 7.3. klo 10-11 Teamsin valityksella

[Imoittaudu mukaan 3.3. mennessa
yhdistys@Isly.fi tai 050 9133 517. Saat
liittymislinkin tiimiin 4.3.

Vaikuta vastaamalla!

Olen Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen tyontekija Mirva Veneranta.
Toimin vapaaehtoispuolen alueohjaajana Satakunnan alueella. Opiskelen
terveyden edistamisen tutkinto-ohjelmassa ja teen opinndytetyon
vertaistuen kokemuksista lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen.
Opinndytetyon toimeksiantaja on Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry.

Lahetamme kyselyn postitse taman kirjeen yhteydessa seka sahkoisesti
niille, joilta sahkoposti 10ytyy kaikille lihastautia sairastaville jasenille
tammi-helmikuun 2022 vaihteessa. Laheisille ja omaisille avoin kysely on
mahdollista tayttaa kotisivuilla www.lsly.fi helmikuun 2022 aikana.

Vastaamalla kyselyyn voit vaikuttaa Lounais-Suomen
Lihastautiyhdistyksen vertaistukitoiminnan kehittamiseen!

Kyselyihin vastataan nimettoméana ja vastaukset kasitellaan Toivottavasti nahdaan!
luottamuksellisesti. Julkaisen vastaukset ainoastaan kokonaistuloksina
eika yksittaisten vastaajien tiedot paljastu tuloksista. Terveisin. Mirva Veneranta

Lisaksi tulen kdaymaan eri alueiden vertaistukiryhmissa haastattelemassa
vertaistukiryhmissa kavijoitd. Ryhmahaastattelu on teemahaastattelu.
O 0000000000000 000000000000 000000000000 O°QO°O°CO®O QO QOO

Terveisid toimistolta

Ihanaa alkanutta vuotta kaikille jasenille! Kiitos myos kuluneesta
vuodesta. Oli mahtavia kohtaamisia koko alueella
pandemiatilanteesta huolimatta.

Syksylla paastiin tekeméaan yhdistyshommaa isommalla
volyymilla ja myos nakyvyytta on saatu enemman esimerkiksi
sosiaalisen median alustoilla. Samalla meiningilld jatketaan
edelleen. Tulevana vuotena tavoitteena on myds tavata sosiaali-
ja terveysalan ammattilaisia ja muistuttaa heille yhdistyksen
olemassaolosta.

Myos vertaistoiminnan kehittaminen tulee jatkumaan, kun
saimme STEA:Ita rahoitusta ALS-vertaistuen kehittamiseen ja
Mirva suorittaa opinndytetyota vertaistuen kokemuksista
Vieriva kivihan ei sammaloidu!

Jarjestosuunnittelijana toimiminen on
ollut aivan ihanaa! Tyo on ollut
monipuolista ja kohtaamiset teidan
kanssanne ovat olleet ikimuistoisia. Ei
anneta vielakaan pandemian lannistaa
meitd. Kohdataan ja tavataan
tapaamisissa turvallisesti, mikali
rajoitukset niin sallivat. Ldmminta
kevatta 2022 ja tapaamisiin! *

- Jasmin Toropainen,
jarjestosuunnittelija




SAHKOPYORATUOLIJALKAPALLO eli
"SAHKARIFUTIS" tai "SPT-JALKAPALLO"

Hei!

Olen Antti Aho ja harrastan sahkopyoratuolijalkapalloa
Turussa Fc Interissd. Kun nuorena pystyin kavella, niin
olin sita mielta, etta jos en voi pelata oikeaa
jalkapalloa, niin en pelaa mitaan. 13-vuotiaana minun
piti ottaa sahkopyoratuoli arkeen, joten ajatus muuttui
ja aloin harrastamaan kyseista lajia.

Ensimmaisend kautena en paassyt vield pelaamaan ja
joukkueeseen oli tullut minun lisaksi samaan aikaan

monia muita, joten Inter teki kaksi joukkuetta - mustat
ja valkoiset. Olin iloinen, etta minut valittiin valkoisten
kapteeniksi. Pelasimme yhden kauden ja yllattaen N
korona pilasi seuraavat kaudet ja emme sen jdlkeen N \
ole peleissd paasseet kaymaan.

Kuvéaja: Ewa Lundell

Voisin tahan vahan kertoa lajista. Sahkdpyoratuolijalkapallo, tai lyhyemmin SPT-jalkapallo, on sahkopyoratuolia
kayttaville henkil6ille suunniteltu urheilulaji. Sita pelataan koripallokentalla neljan hengen joukkueissa. Pelissa
kdytetaan normaalia isompaa palloa.

Saannot muistuttavat pitkalti futsalia. Kumpikin joukkue koostuu neljasta pelaajasta mukaan lukien maalivahti.
Peli koostuu kahdesta 20 minuutin erasta. Koska pelaajat eivat voi potkaista palloa ilmaan, pelaajien ymparille
luodaan keinotekoinen tila. Pelissa on kaksi normaalista jalkapallosta poikkeavaa saantoa: "kaksi yhta
vastaan” ja "kolme maalialueella”.

Pelaajien on kdytettava pyoratuolia, jossa on vahintaan nelja rengasta. Pyoratuolin maksiminopeus on 10 km/h
ja tuomarit tarkastavat valineet ennen ottelun alkua. Pelaajien on myos kaytettava vyotaron poikki kulkevaa
vyota ja jalkasuojaa.

Suomessa on nykyaan 6 joukkuetta seurueitten alaisuudessa, FC Interissa (FC Inter Powerchair) HJK:ssa (HJK
Hurrikaanit Powerchair), TPV:ssa (TPV Powerchair), SJK:ssa (SJK Powerchair) ja VPS:ssa (VPS Powerchair).
EM-kisat pidettiin 20.-27. toukokuuta 2019 Pajulahdessa, johon Suomen joukkue osallistui ensimmaista kertaa
arvokisoihin.

Olen itse ylpea siitd, ettd lahdin mukaan lajiin. Joukkueista voi saada uusia ystavig, hyvia muistoja ja siind voi
myos paasta pelaamaan eri maihin.

Jos laji alkoi vahaakaan kiinnostaa, niin ottakaa rohkeasti yhteytta! Ei siina ainakaan mitaan menets, jos tulee
kokeilemaan.

- Antti Aho

Erik Lundell, fcinterpowerchair@gmail.com tai 050 581 7280. Lisétietoja Facebook-sivuilta FC Inter Powerchair.
Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry, yhdistys@Isly.fi, 050 9133 517.



KOKO ALUEEN TAPAHTUMAT

LOUNAIS-SUOMEN TEAMSIN KAYTTO TUTUKSI

LIHASTAUTN HD 'sws RY:N Teams on verkossa oleva kokous-,
SAANTOMAARAINEN koulutus ja keskustelusovellus, jota
KEVATKOKO“S ’\ kaytetaan laajasti ympari maailmaa. Osa
{0 31.3. klo 17.00 ;\ tilaisuuksista toteutetaan tilld helpolla

sovelluksella. Opastamme sinut alkuun!
Teamsia voi kayttaa tietokoneella,
puhelimella tai tabletilla.

Voit osallistua kumpaan vain

Aloitetaan kahvilla klo 17.00 ja varsinainen
kokous alkaa klo 17.30. Paikkana on
yhdistyksen toimisto os. Itdinen Pitkdkatu 68,
Tgr-ku... Kcilio.tf'ksessa- kasitellaan | koulutukseen.
saantomaaraiset asiat. Kokoukseen voi ®e
osallistua myGs verkossa Teamsin Tiistai 15.2. klo 15-16 T '.

valityksella. Liittymislinkki tulee kotisivuille Torstai 21.4. klo 10-11

tai voit pyytaa sen yhdistykselta.
Ei erillista ilmoittautumista.

YHDISTYSTIIMIT

Psst... Jatkokoulutus heti perddn! 3

ENEMMAN IRTI TEAMSISTA

Jarjestamme nyt myos jatkokoulutuksen
Teamsin kayttoon! Tassa koulutuksessa
syvennytaan Teamsin hauskoihin eri
ominaisuuksiin ja yksityiskohtiin.

Tervetuloa mukaan suunnittelemaan
yhdistyksen vuoden toimintaa ja tapahtumia!
Keskustellaan toiveista, ideoista ja muusta
mukavasta kahvin kera. Yhdistystiimi
kokoontuu yhdistyksen toimistolla. Mukaan on
my0os mahdollisuus osallistua etdana Teamsin
valityksella!

Tiistai 15.2. klo 16.30-18
Torstai 21.4. klo 11.30-13

o Tiistaina 15.2. klo 10-12
o Keskiviikko 18.5. klo 10-12

IImoittaudu mukaan 050 9133 517,
yhdistys@lsly.fi.
Saat liittymislinkin ja tarkemmat ohjeet

llmoita osallistumisesta viimeistaan 2 paivaa I&hempana koulutusten ajankohtaa.

ennen 050 9133 517 tai yhdistys@Isly.fi
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KOKO ALUEEN TAPAHTUMAT

APUVALINEMESSUT
PE 13.5.2022 HELSINGISSA

ol

KEVAT PIKNIKRISTEILY

ke 4.5.2022 UUDELLA upealla Viking
Glory -laivalla

Tervetuloa mukaan yhdistyksen kevatristeilylle! Tana kevaana
teemme paivaristeilyn, eli 1ahto aamulla ja paluu viela samana
iltanal

Turusta Maarianhaminaan paasemme matkaamaan uudella
Viking Line Glory -laivalla, joka aloittaa liikenndinnin
alkuvuonna 2022.

KOKOONTUMINEN ke 4.5 viimeistaan klo 8 Vikingin
terminaalissa (lippujen jako). Laiva lahtee klo 8.45 ja saapuu
Maarianhaminaan klo 14.10, jolloin laivan vaihto valittomasti.
Laiva lahtee Maarianhaminasta klo 14.25 ja on Turussa klo
19.50

RISTEILYN HINTA 70€/hl0 (sis.: risteilyn, menomatkalla:
kokoustilan, jossa pienta tarjoiltavaa ja jossa voi sailyttaa
matkatavaroita, ja meriaamiaisen, paluumatkalla:
matkatavaroille yhteiset invahytit ja buffet-pdivallisen).
Hintaan sisaltyy myos menomatkalla uuden laivan
esittelykierroksen (sdavarauksella),

Paluumatka pdivallisen jalkeen on omatoiminen.

SITOVAT ILMOITTAUTUMISET 4.4. mennessa Ainolle, puh.
040 740 5149 tai yhdistykseen 050 9133 517, yhdistys@Isly.fi

MAKSU

Lihastautiyhdistyksen tilille

FI66 5710 0420 2775 68, erdpdiva 4.4., viestikenttdaan
maksajan nimi tai kenen maksusta on kyse. Matkalle mukaan:
kuvallinen henkilokortti, passi tai ajokortti. Suosittelemme
omaa matkavakuutusta. Maksun matkan perumisesta saa
takaisin vain vakuutusyhtion kautta (koskee myos
sairastapauksia).

- .

Jélleen on aika Apuvalinemessujen!
Teemme maksuttoman reissun Helsinkiin
Apuvaline 2022 -messuille perjantaina
13.5.2022 yhdessd Avustajakeskuksen
kanssa. Messuille saavutaan noin klo 10 ja
paluukyyti takaisin lahtee klo 14. HUOM!
Hankithan oman lippusi, yhdistys tarjoaa
vain matkat!

Jarjestamme yhteiskuljetuksen yhdistyksen
jasenille ja avustajille seuraavasti;

e Turku - Helsinki

« Somero - Salo - Helsinki

« Kankaanpaa - Pori - Ulvila - Nakkila -
Harjavalta - Kokemaki - Huittinen -
Humppila - Helsinki

e Rauma - Lappi - Eura - Huittinen -
Humppila - Helsinki

Tarkemman paikan ja aikataulun saat
ilmoittautumisen yhteydessa.

[Imoittaudu mukaan ajoissa, silla paikkoja
on rajoitettu maara! Sahkoinen
ilmoittautuminen aukeaa my6hemmin
yhdistyksen kotisivuilla.



KOKO ALUEEN VERTAISTAPAAMISET

VERKKOVERTAISTAPAAMINEN ,00%0cccccccccccssnne
Verkkovertaistapaamiseen ovat tervetulleita kaikki - itse : DIAGNOOSITAPAAM|SET

sairastavat tai ldheiset diagnoosista tai asuinkunnasta © |BM-TAPAAMINEN HYBRIDINA

. , o
riippumatta. Verkossa tapahtuva tapaaminenon < KE 6.4. klo 17:30, os. Itinen Pitkékatu 68, Turku,
mahdollisuus saada vertaistukea niille, jotka eivat jaksa

tai pysty matkustamaan lahelta tai kaukaa.
Tapaaminen toteutetaan Teams-sovelluksella, joka toimii

® tai etayhteydelld Teamsin valityksella.
: Muista ilmoittautua!
([
alypuhelimella, tietokoneella ja tabletilla. Tarvitset lisaksi ® HNPP-TAPAAMINEN HYBRIDINA
ttiyhteyden ja toimi ahkopostiosoitt j 1
nettiynteyden ja toimivan sankopostiosortieen a e KE 11.5. klo 15.30-17.00, os. Itdinen Pitkakatu 68,

laitteessa olisi hyva olla kamera. o .. o ..
.. y - . ® Turku tai etdyhteydella Teamsin valityksella.
Ryhman vetdjana toimii Leena Tammioja. ®, . ... .
o Muista ilmoittautua!l

Maaliskuun tapaamisessa mukana alueohjaaja Susanne .

Pohjola alustamassa mm. omista voimavaroista ja ° "
vahvusksista - HMSN/CMT-TAPAAMINEN HYBRIDINA

o KE 25.5. klo 17.30 os. Itdinen Pitkékatu 68, Turku,
T12.3. klo 17-19 : tai etdayhteydelld Teamsin vilityksella.

e Muista ilmoittautua!

[Imoittautumiset 3 pdivaa ennen tapaamista °

yhdistys@Isly.fi tai 050 913 3517. Ohjeet ja liittymislinkki e /ImOittautumiset viimeistadn 3 paivaa ennen

l3hetetain sihkopostilla kaikille ilmoittautuneille paivaa o tapaamista 050 9133 517, yhdistys@Isly.fi

ennentapaamista' ......C.......OOQQOOO

VERTAISTAPAAMINEN HENKILOILLE, JOILLA ON MAARITTAMATON LIHASSAIRAUS

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys jarjestaa yhdessa Uudenmaan
Lihastautiyhdistyksen kanssa vertaistapaamisen henkil6ille, joilla diagnoosina on
Keskustelua ja kokemusten vaihtamista arjesta ja jaksamisesta, kun lihastautia
sairastavana energiaa voi olla kaytettavissa normaalia vahemman. Myos
epavarmuus diagnoosista ja tulevaisuudesta saattaa mietityttaa. Tule kuulemaan
ja jakamaan kokemuksia. Tapaamisessa on mukana LSLY:n jarjestosuunnittelija \
ja kokemustoimija Jasmin Toropainen, joka johdattaa aiheeseen Lusikkateorialla.
Tapaamisessa on myds mukana Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen
jarjestokoordinaattori Kristiina Miettinen. '
Tapaaminen toteutetaan verkossa Teamsin valitykselld, joten osallistuaksesi

tarvitset tietokoneen tai dlylaitteen, nettiyhteyden seka toimivan

sahkopostiosoitteen.

MA 14.3. klo 17-18.30

[Imoittautumiset 9.3. mennessa yhdistys@Isly.fi tai 050 913 3517. Ohjeet ja
liittymislinkki lahetetaan sahkopostilla kaikille ilmoittautuneille ennen
tapaamista.
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ONKO SINULLA HAASTEITA JAKSAA TYOELAMASSA?

palautuminen alkavat olemaan haasteena?
Harkitsetko osa-aikaista tai kokoaikaista
tyokyvyttomyyselaketta?

Mitd seuraavaksi?

Mita eri mahdollisuuksia on olemassa?

Naihin kysymyksiin annamme vastauksia Lihastautiliiton
tyollisyysasiantuntijan Liisa-Maija Veraisen, Lounais-Suomen
Lihastautiyhdistyksen jarjestosuunnittelijan Jasmin
Toropaisen ja kokemuspuhuja lita Makkosen kanssa.
Tilaisuuden jarjestaa Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys
yhdessa Lihastautiliiton kanssa.

TO 7.4. klo 17.00-18.30

Tilaisuus pyritaan jarjestamaan hybriditilaisuutena.
Osallistua voi siis Teamsin valitykselld, tai paikan paalla
Turussa (os. Itdinen Pitkakatu 68, Turku).

[Imoittaudu mukaan yhdistys@Isly.fi tai 050 9133 517.

Psst... Kiinnostaako aihe enemman? Kurkkaa mybs Lihastautiliiton
jarjestima Pysytddn toissd -kurssi Ruissalon kylpylassa!
www.lihastautiliitto.fi

Maskeja nyt tarjoushintaan!

Myynnissa punaisia ja mustia maskeja
valkoisella yhdistyksen logolla!
Koodilla LSLY40 saat kaksi maskia
hintaan 20€ +postit

(normaalihinta 15€/kpl).

Tilaukset:
avustajakeskus@avustajakeskus.fi
€]

02-2518549 ma-to klo 13-15
Lasku tai MobilePay nro 0414567071

Materiaali: 100 % puuvillaa

Kolmikerroskangas, jossa suodatintasku

Saddettavat kumilenkit

Nenanvarren kohdalla muotoiltava ohut

metallilevy kankaan sisalla (ei sisélld nikkelid)
* Sopii kaikenikaisille

60 asteen pesu
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VARSINAIS-SUOMEN TAPAAMISET JA TAPAHTUMAT
YLEISET VERTAISTAPAAMISET

TURKU

ma 31.1., ma 28.3. ja ma 30.5.

klo 16.30-18.30, toimisto, Itdinen Pitkdakatu 68, Turku.
Osassa tapaamisissa paikalla on yhdistyksen
tyontekija Jasmin. limoittautumiset Jasminille 050

ALS-RYHMIEN TAPAAMISET

TURUN ALS-RYHMA
kokoontuu sunnuntaisin 6.2 alkaen klo 15-17.

Turun ALS-ryhmalla ei ole omaa vetdjaa, mutta
paikalla on ainakin alussa yhdistyksen tyontekija
Jasmin. [Imoittautumiset Jasminille edeltavaan
perjantaihin mennessa 050 9133 517 tai
sahkopostilla yhdistys@Isly.fi

LOIMAA

la 12.3. klo 13-15, Loimaan Keilahalli (os.
Kartanomaenkatu 2, Loimaa) ja

la 7.5. klo 13-15, grillailua, (tarkempi paikka
ilmoitetaan lahempana kuukausitiedotteessa ja

JARJESTOSUUNNITTELIJA
TAVATTAVISSA ALUEELLA!

Yhdistyksen jarjestosuunnittelija Jasmin
kiertaa alueella, ja on tavattavissa Turun lisaksi
myos maalis- ja toukokuussa Salossa. Tule
moikkaamaan, juttelemaan ja vaihtamaan
kuulumisial

kotisivuilla Isly.fi).

Ryhman vetdjana toimii Eeva Anttila.
lImoittautumiset 3 paivaa ennen tapaamista Eevalle
044 086 0426 tai yhdistykseen

050 9133 517 / yhdistys@Isly.fi

SALO

to 17.2. jato 28.4.

klo 17.30-19, Salon Sytyn Salongissa, Helsingintie 6,
Salo. Salossa ei ole omaa vetdjaa, mutta paikalla on
yhdistyksen tyontekija Jasmin.

lImoittautumiset Jasminille 050 9133 517 tai

SALO

to 17.3. klo 10-14

ti 10.5. klo 10-14

Salorankatu 5-7, Astrum-keskus, kaynti
sisapihan puolelta, ‘Hotel Saloran’ ovesta (nro

6), 2.krs.

00000000 00O0COCGCOGOGOOS

TURUSSA SAHKARIFUTISTA sunnuntaisin (kesdkaudella
l,"KUNTAA VARSINAls-SUOMESSA tiistaisin) lapsille ja aikuisille. Vuoro on taysin maksuton.
Tule paikalle tutustumaan lajiin! Lisatiedot Erik
Lundellilta, fcinterpowerchair@gmail.com tai 050 581

TURUSSA TUOLIJOOGAA joka toinen maanantai 7280. Lisatietoja Facebook-sivuilta FC Inter Powerchair.

klo 16-17, os. Itdinen Pitkakatu 68. Kertamaksu
2€/hl6 (voidaan myos laskuttaa kauden lopussa)

7.2..21.2, 7.3, 21.3, 4.4, 25.4, 9.5. ja 23.5. SALOSSA erilaista soveltavaa liikkuntaa mm. vesiliikuntaa

ja kuntosaliharjoittelua. Lisatietoja Salon kaupungin
sivuilta (Vapaa-aika ja matkailu > Liikunta > Ohjattu
liikunta > Soveltava liikunta) tai Liikunnanohjaaja Jani
Nurmi, jani.nurmi@salo.fi, puh. 02 778 4710

TURUSSA VESILIIKUNTAA torstaisin klo 17.15-
18.30, Esikon palvelutalossa os. Uittamontie 7.
Paikalla avustaja. Kertamaksu 3€/hlo.
20.1.,27.1.,,3.2,10.2,17.2.,,24.2,, 3.3, 10.3,,
17.3.,24.3.,31.3,,7.4.,21.4.,28.4., 5.5, 12.5. ja
19.5.

LOIMAALLA erilaista ohjattua soveltavaa liikuntaa.
Lisatietoja Loimaan kaupungin sivuilta (Vapaa-aika >
Liikunta > Ohjattu liikunta > Soveltava liikunta) tai
Liikunnanohjaaja Maki Tarja, 040 571 8620,
tarja.maki@loimaa.fi


mailto:yhdistys@lsly.fi
mailto:yhdistys@lsly.fi
mailto:yhdistys@lsly.fi
mailto:yhdistys@lsly.fi
mailto:fcinterpowerchair@gmail.com

LIHASTAUTILIITON JARJESTAMAT TAPAHTUMAT
VARSINAIS-SUOMESSA

Tasta loydat kaikki Lihastautiliiton Lounais-Suomen alueen tapahtumat kevaalle 2022. Kaikki
tapahtumat ovat ns. hybridi-tilaisuuksia eli niita voi seurata joko paikan paalla tai Teamsilla verkon
valitykselld. Osallistumislinkit Teamsiin lahetetdan aina ilmoittautumisajan jalkeen.
Tapahtumiin ilmoittautuminen tapahtuu ensisijaisesti Lyytin kautta:

https://www.lyyti.in/kevat2022. limoittautua voi myos puhelimitse
jarjestosuunnittelija Jonna Marttiselle: 050 599 2473.
Muistathan laittaa tapahtumatiedotteen talteen seka ilmoittautua tilaisuuksiin.
Lampimasti tervetuloa kaikkiin tapahtumiin!

Teemailta: Kehon hyvinvointi Teemailta: Sopeutuminen sairauteen
Ti 8.3.klo 18 - 19.30 Ke 23.3. klo 18 - 19.30
 Salon Syty ry:n kokoustila Salonki, Helsingintie 6, e Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen kokoustila,
Salo [tdinen Pitkakatu 68, Turku
» Aiheesta alustamassa Lihastautiliiton * |llan aiheena on sopeutuminen lihassairauteen,
fysioterapeutti Noora Karkkainen alustuksen pitdaa kokemustoimija Jasmin
* Tilaisuus on maksuton ja sisdltaa kahvitarjoilun Toropainen
e [Imoittaudu 1.3. mennessa  Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa kahvitarjoilun

¢ |Imoittaudu 13.3. mennessa

LIHASTAUTILITON JARJESTAMAT TAPAHTUMAT SATAKUNNASSA,
JOIHIN VOI OSALLISTUA MYGS ETAYHTEYDELLA

Teemailta: Ravitsemus Teemailta: Unen ja levon merkitys
Ke 20.4. klo 18 - 19.30 lihastautia sairastavalle
* Yhteisokeskus Otava, Salonki, Otavankatu 5 A, Ti 17.5. klo 18 - 19.30
Pori o Tules-talo Rauma, Aittakarinkatu 14, Rauma
* Asiantuntijana Kati Kekkonen Lihastautiliitosta « Asiantuntijana Kati Kekkonen Lihastautiliitosta
* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa ja kokemustoimija Jasmin Toropainen
kahvitarjoilun kertomassa Lusikkateoriasta
* llmoittaudu 11.4. mennessd e Tilaisuus on maksuton ja sisélt43

kahvitarjoilun
¢ |Imoittaudu 9.5. mennessa


https://www.lyyti.in/kevat2022

SATAKUNNAN TAPAAMISET JA TAPAHTUMAT

ALS-RYHMIEN TAPAAMISET YLEISET VERTAISTAPAAMISET

ALS-RYHMA ALSIKE EURASSA PORI

kokoontuu paasaantoisesti joka kuukauden viimeinen ti1.3.jati5.4.

torstai klo 13-15 Euran Invapirtilla os. Anttilantie 4, klo 18-20, Yhteisotalo Otavassa os. Otavankatu 5 A,
27510 Eura. Kaikki lahi-seudulla asuvat ovat Pori. Vertaistapaamiseen ovat tervetulleita kaikki
tervetulleita! Toivomme kuitenkin, etta ilmoittelette lihastautia sairastavat ja heidan laheisensa
tulostanne minulle, jotta osaamme varautua diagnoosista riippumatta. limoittautumiset
lisadmalla muffinsseja tarpeellisen maaran. Voitte erityisruokavalioineen vertaisryhman vetajalle, Erja

laittaa viestid minulle (Tero Viilto) tekstarina Simonen, puh. 0453566344. Tervetuloa!
0440422269, tai sahkopostilla tero.viilto©icloud.com.

RAUMA
ALS-RYHMA PALSAMI PORISSA ke 2.2., ke 9.3. jake 13.4.
kokoontuu joka kuukauden ensimmainen maanantai klo 18-20, TulesTalolla os. Aittakarinkatu 14, Rauma.
7.2. alkaen klo 17.30-19 Yhteisokeskus Otavan Vertaistapaamiseen ovat tervetulleita kaikki lihastautia
tiloissa os. Otavankatu 5, Pori. lImoittautumiset sairastavat ja heidan laheisensa diagnoosista
Satakunnan vertaisryhman vetajalle Katja Holmstom riippumatta. [iImoittautumiset erityisruokavalioineen
katjaholmstrom@gmail.com vertaisryhman vetdjalle, Erja Simonen, puh.
0453566344. Tervetuloa!

0000000000000 OCOCOTS l."KUNTAA SATAKUNNASSA

JARJESTOSUUNNITTELIJA
TAVATTAVISSA ALUEELLA!

Yhdistyksen jarjestosuunnittelija Jasmin
kiertaa alueella, ja on tavattavissa Turun lisaksi
myos maalis- ja toukokuussa Raumalla ja
Porissa. Tule moikkaamaan, juttelemaan ja
vaihtamaan kuulumisia!

PORISSA erilaista ohjattua soveltavaa liikuntaa I0ydat
Porin kaupungin sivuilta (Liikunta > Ohjattu liikunta >
Soveltavaa liikkuntaa)

tai erityisliikunnanohjaaja Jenni Taimi, puh. 044 701
1420, jenni.taimi@pori.fi

RAUMALLA erilaista ohjattua soveltavaa liikuntaa
|6ydat Rauman kaupungin sivuilta (Liikunta >
Liikuntaryhmat > Erityisliikunta)

tai erityisliikunnanohjaaja Karta Miamari, puh. 044 793
3246 (ma-ke), miamari.karta@rauma.fi

VINKKI!

Lisaa kursseja ja

PORI; Otavankatu 5, Yhteisttalo Otava (1.krs.)
to 24.3. klo 11-14
ti 17.5. klo 12-15

RAUMA; Aittakarinkatu 14, TulesTalo
to 31.3. klo 10-13
ti 24.5. klo 10-13

harrastusmahdollisuuksia |6ytyy myos
Kansalaisopistojen omilta sivuilta!



http://tero.xn--viiltoicloud-opa.com/
mailto:katjaholmstrom@gmail.com
mailto:jenni.taimi@pori.fi
mailto:miamari.karta@rauma.fi

LIHASTAUTILIITON JARJESTAMAT TAPAHTUMAT
SATAKUNNASSA

Tasta loydat kaikki Lihastautiliiton Lounais-Suomen alueen tapahtumat kevaalle 2022. Kaikki
tapahtumat ovat ns. hybridi-tilaisuuksia eli niita voi seurata joko paikan paalla tai Teamsilla verkon
vélityksella. Osallistumislinkit Teamsiin lahetetaan aina ilmoittautumisajan jalkeen.
Tapahtumiin ilmoittautuminen tapahtuu ensisijaisesti Lyytin kautta:

https://www.lyyti.in/kevat2022. limoittautua voi myos puhelimitse
jarjestosuunnittelija Jonna Marttiselle: 050 599 2473.
Muistathan laittaa tapahtumatiedotteen talteen seka ilmoittautua tilaisuuksiin.
Lampimasti tervetuloa kaikkiin tapahtumiin!

Teemailta: Ravitsemus Teemailta: Unen ja levon merkitys
Ke 20.4. klo 18 - 19.30 lihastautia sairastavalle
* Yhteisokeskus Otava, Salonki, Otavankatu 5 A, Ti 17.5. klo 18 - 19.30
Pori o Tules-talo Rauma, Aittakarinkatu 14, Rauma
° Asiantuntijana Kati Kekkonen Lihastautiliitosta . Asiantuntijana Kati Kekkonen Lihastautiliitosta
* Tilaisuus on maksuton ja sisaltad ja kokemustoimija Jasmin Toropainen
kahvitarjoilun kertomassa Lusikkateoriasta
* llmoittaudu 11.4. mennessd o Tilaisuus on maksuton ja siséltdd

kahvitarjoilun
¢ |Imoittaudu 9.5. mennessa

LIHASTAUTILITON JARJESTAMAT TAPAHTUMAT VARSINAIS-SUOMESSA,
JOIHIN VOI 0SALLISTUA MYOS ETAYHTEYDELLA

Teemailta: Kehon hyvinvointi Teemailta: Sopeutuminen sairauteen
Ti 8.3. klo 18 - 19.30 Ke 23.3. klo 18 - 19.30
 Salon Syty ry:n kokoustila Salonki, Helsingintie 6, * Lounais-Suomen Lihastautiyhdistyksen kokoustila,
Salo ltdinen Pitkdkatu 68, Turku
» Aiheesta alustamassa Lihastautiliiton ¢ |llan aiheena on sopeutuminen lihassairauteen,
fysioterapeutti Noora Karkkainen alustuksen pitaa kokemustoimija Jasmin
* Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa kahvitarjoilun Toropainen
e |Imoittaudu 1.3. mennessa * Tilaisuus on maksuton ja sisaltaa kahvitarjoilun

¢ |Imoittaudu 13.3. mennessa



Lihastautiliiton Nuoli uudistuu!

Lihastautiliiton nuorisotoiminta Nuoli tayttaa 30 vuotta vuonna 2022.
Lihastautiliiton liittohallitus on hyvaksynyt 15.11.2021 tehdyn esityksen
Nuolin toiminnan uudistamisesta 1.1.2022 alkaen.

Mita tama tarkoittaa?

Nykyisen nuorisotoimikunnan toimikausi paattyy 2021 loppuun. Taman
jalkeen ei enaa valita uutta nuorisotoimikuntaa, vaan toimintaa jatketaan
projektiluontoisesti ja nuoria kutsutaan mukaan suunnittelemaan ja
toteuttamaan erilaisia projekteja. Toiminnan koordinointia jatkaa
jarjestosuunnittelija Jonna Marttinen ja hdanen tydparinaan on Lihastautiliiton
nimeama nuorisovastaava. Liittohallituksen nuorisovastaavana toimii oman
toimikautensa loppuun Jasmin Toropainen.

Nuori=otoiminta
Lihastautiliitto

BUDISTUU

Vuosien varrella tehtyjen tutkimusten mukaan nuoria ei enaa kiinnosta perinteinen jarjestotyo vaan nuoret haluavat
olla mukana toiminnassa erilaisten projektien ja tapahtumien suunnittelussa. Tama oli ajatuksena, kun uudistusta
lahdettiin tekemaan. Vaikka nuorisotoimikunta lopettaakin nyt toimintansa, ei nuorisotoiminta katoa mihinkaan.
Lihastautiliiton liittohallitus on linjannut uudessa strategiassaan, etta lihastauteja sairastavista erityisena ryhmana
huomioidaan lapset ja nuoret. Varhainen liiton palvelujen piiriin I0ytdminen varmistaa liiton rinnalla kulkemisen
koko elamédnkaaren ajan. Nuorisotoiminnalla on siis edelleenkin merkittdva osa liiton toiminnassa ja
nuorisotoiminnan kautta liiton toiminnalla on jatkuvuutta tulevaisuudessakin. Projekteihin ja

kuuluvissa Lihastautiliiton toiminnassa.

Nuoli avaa kaikille nuorille suunnatun Whatsapp-ryhman, jossa tiedotetaan kuulumisista ja tulevista tapahtumista.
Mikali haluat saada uusimmat kuulumiset ja liittyd Whatsapp-ryhmaan laita ryhman koordinaattorille Whatsapp-
viestid: Jonna Whatsapp 050 599 2473. Muista laittaa viestiin myds koko nimesi. Kaikissa nuorisoasioissa voi olla
yhteydessa jarjestosuunnittelija Jonna Marttiseen: jonna.marttinen@lihastautiliitto.fi.

SEURAATHAN MEITA JO SOMESSA? Haluaisitko oppia kiyttiméada
Instagramia tai Facebookia?

I@l @lSIVl'v Puhuuko kaikki tuttavasi somesta? Kuulostaako kuvien

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys lytyy nyt myds lisaaminen Instagramiin kivalta ajatukselta, mutta

Instagramista! Tiedotamme jatkossa ajankohtaisista osaaminen ei riita? Tai haluaisitko vain seurata muiden

asioista, tapahtumista ja yhdistyksen arjesta myos laittamia kuvia ja tiedotteita somesta?

Instagramin puolella. Loydat meidat Instagramista . . e e
: P g ¢ Kysy rohkeasti apua yhdistyksen jarjestosuunnittelijalta

Jasminilta! Voin halutessasi opastaa sinut alkuun
Instagramin ja Facebookin kdytossa.

Lounais-Suomen o . '
Lihastautiyhdistys ry 050 9133 517 / jasmin.toropainen@Isly.fi

Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys loytyy

Facebookista. Tiedotamme sielld ajankohtaisista
asioista, tulevista tapahtumista ja yhdistyksen arjesta.
Loydat meidat nimelld Lounais-Suomen
Lihastautiyhdistys ry




YHTEYSTIEDOT

050 9133 517

yhdistys@Isly.fi

[tdinen Pitkakatu 68, 20810 Turku
avoinna ma-to klo 9-13
www.lIsly.fi

I@' @Islyry
ﬂ Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry

Muut toimipisteet (HUOM! Tarkista paikallaolo!)

e SALO, Salorankatu 5-7, 24240 Salo, Astrum-keskus,
kadynti sisdpihan puolelta, "Hotel Saloran" ovesta (ovi
nro 6), 2. krs. (hissi)

* RAUMA, Satamakatu 22C, 26100 Rauma,
Toimistoetappi, HUOM! 2.krs, ei hissia!

* PORI, Otavankatu 5A, 28100 Pori, Yhteisdtalo Otava,
1. krs.

Tyontekijat

Jasmin Toropainen
jarjestosuunnittelija

050 913 3517
jasmin.toropainen@Isly.fi

Petri Lindell
yhdistystyontekija
040 411 8736
petri.lindell@Isly.fi

Sirke Salmela
toiminnanjohtaja
041 456 7071
sirke.salmela@Isly.fi

Ulla-Maija Lind
talousvastaava

040 703 3701
ulla-maija.lind@Isly.fi

Vertaistukihenkilot

Porin ja Rauman alue
Erja Simonen, puh. 045 356 6344
erja.johanna.simonen@gmail.com

Turun seutu
Sonja Lindholm, puh. 050 357 4329
sonja.lindholm@elisanet.fi

Loimaan alue
Eeva Anttila, eeva.anttila@luukku.com

Myotonia vertaistukihenkilo
Mirka Reitti, mirka.reitti@hotmail.fi

HMSN vertaistukihenkilo
Aino Makinen, puh. 040 740 5149

ALS vertaistukihenkilo

Porin alue

Katja Holmstrom, katjaholmstrom@gmail.com
Euran alue

Tero Viilto, tero.viilto@icloud.com

Perhevertainen
Eeva Anttila, eeva.anttila@luukku.com

Hengityslaitevertainen
Jukka-Pekka Koskinen, puh. 050 582 7033
koskinen66@netti.fi

Madrittelematon lihassairaus (nud) vertainen
Jasmin Toropainen, puh. 050 913 3517
jasmin.toropainen@Isly.fi

AVUSTAJAKESKUS

s www.avustajakeskus.fi

02 251 8549

ma-to klo 9-12 valitysasiat
ma-to klo 13-15 ohjaus- ja neuvonta-asiat
avustajakeskus@avustajakeskus.fi


mailto:yhdistys@lsly.fi
http://www.lsly.fi/
mailto:erja.johanna.simonen@gmail.com
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mailto:jasmin.toropainen@lsly.fi

TAPAHTUMAKALENTERI - KEVAT 2022
_ Hewkwo

KE 2.2. klo 18.00-20.00 RAUMA - Vertaistapaaminen
T0 3.2. klo 17.15-18.30  TURKU - Vesijumppa

SU 6.2. klo 15.00-17.00  TURKU - ALS-tapaaminen (ilmoittautuminen 4.2. mennessa) “
MA 7.2. klo 16.00-17.00 TURKU - Tuolijooga

MA7.2. klo 17.30-19.00 PORI - ALS-tapaaminen v,

TO 10.2. klo 17.15-18.30 TURKU - Vesijumppa

T115.2. klo 10.00-12.00 KOKO ALUE - Yhdistystiimi (ilmoittautuminen 14.2. mennessa)

T115.2. klo 15.00-16.00 KOKO ALUE - Teamsin kdytto tutuksi (ilmoittautuminen 14.2. mennessa)

TI115.2. klo 16.30-18.00 KOKO ALUE - Enemman irti Teamsista (ilmoittautuminen 14.2. mennessa)

TO17.2. klo 17.15-18.30 TURKU - Vesijumppa

TO 17.2. klo 17.30-19.00 SALO - Vertaistapaaminen (ilmoittautuminen 15.2. mennessa)

MA 21.2. klo 16.00-17.00 TURKU - Tuolijooga

TO 24.2. klo 13.00-15.00 EURA - ALS-tapaaminen
TO 24.2. klo 17.15-18.30 TURKU - Vesijumppa

TI1.3. klo 18.00-20.00  PORI - Vertaistapaaminen

KE 2.3. klo 17.00-19.00  KOKO ALUE - Verkkovertaistapaaminen (ilmoittautuminen 27.2. mennessa)

T0 3.3.klo 17.15-18.30  TURKU - Vesijumppa

MA 7.3. klo 16.00-17.00 TURKU - Tuolijooga

MA 7.3. klo 17.30-19.00 PORI - ALS-tapaaminen

T18.3. klo 18.00-19.30  SALO ja KOKO ALUE - Lihastautiliitto; Kehon hyvinvointi (ilmoittautuminen 1.3. mennessa)

KE 9.3. klo 18.00-19.00 RAUMA - Vertaistapaaminen

T0 10.3. klo 17.15-18.30 TURKU - Vesijumppa

LA 12.3. klo 13.00-15.00 LOIMAA - Vertaistapaaminen (ilmoittautuminen 9.3. mennessa)

SU 13.3. klo 15.00-17.00 TURKU - ALS-tapaaminen (ilmoittautuminen 11.3. mennessad)

MA 14.3. klo 17.00-18.30 KOKO ALUE - Vertaistuki-ilta henkilGille, joilla on maarittamaton lihassairaus
(ilmoittautuminen 9.3. mennessa)

TO 17.3. klo 10.00-14.00 SALO - Jarjestdsuunnittelija tavattavissa

TO 17.3. klo 17.15-18.30 TURKU - Vesijumppa

MA 21.3. klo 16.00-17.00 TURKU - Tuolijooga

KE 23.3. klo 18.00-19.30 TURKU ja KOKO ALUE - Lihastautiliitto; Sopeutuminen sairauteen (ilmoittautuminen 13.3.

mennessa)
TO 24.3. klo 11.00-14.00 PORI - Jarjestosuunnittelija tavattavissa
T0O 24.3. klo 17.15-18.30 TURKU - Vesijumppa q’)')””‘
MA 28.3. klo 16.30-18.30 TURKU - Vertaistapaaminen
TO 31.3. klo 10.00-13.00 RAUMA - Jarjestosuunnittelija tavattavissa MRR(.“

TO 31.3. klo 13.00-15.00 EURA - ALS-tapaaminen
TO 31.3. klo 17.00-19.00 KOKO ALUE - Kevatkokous



HUHTIKUY

SU 3.4. klo 15.00-17.00
MA 4.4. klo 16.00-17.00
MA 4.4. klo 17.30-19.00
Tl 5.4. klo 18.00-20.00
KE 6.4. klo 17.30-19.30
TO 7.4.klo 17.00-18.30
TO 7.4.klo 17.15-18.30
KE 13.4. klo 18.00-20.00
KE 20.4. klo 18.00-19.30
TO 21.4. klo 10.00-11.00
TO 21.4.klo 11.30-13.00
TO 21.4.klo 17.15-18.30
MA 25.4. klo 16.00-17.00
TO 28.4. klo 13.00-15.00
TO 28.4. klo 17.15-18.30
TO 28.4. klo 17.30-19.00

TURKU - ALS-tapaaminen (ilmoittautuminen 1.4. mennessa)
TURKU - Tuolijooga

PORI - ALS-tapaaminen

PORI - Vertaistapaaminen

TURKU ja KOKO ALUE - IBM-tapaaminen

KOKO ALUE - Onko sinulla haasteita jaksaa tyoelamassa?
TURKU - Vesijumppa

RAUMA - Vertaistapaaminen

PORI ja KOKO ALUE - Lihastautiliitto; Ravitsemus (ilmoittautuminen 11.4. mennessa)
KOKO ALUE - Teamsin kaytto tutuksi (ilmoittautuminen 20.4. mennessa)

KOKO ALUE - Enemman irti Teamsista (ilmoittautuminen 20.4. mennessad)

TURKU - Vesijumppa

TURKU - Tuolijooga

EURA - ALS-tapaaminen

TURKU - Vesijumppa

SALO - Vertaistapaaminen (ilmoittautuminen 26.4. mennessa)

MA 2.5. klo 17.30-19.00
KE 4.5. klo 8.00-20.00
TO 5.5.klo 17.15-18.30
LA 7.5. klo 13.00-15.00
MA 9.5. klo 16.00-17.00
T110.5. klo 10.00-14.00
T012.5. klo 17.15-18.30
PE 13.5. klo 10.00-14.00
SU 15.5. klo 15.00-17.00
T117.5. klo 12.00-15.00
T117.5. klo 18.00-19.30
KE 18.5. klo 10.00-12.00
TO 19.5. klo 13.00-15.00
T0 19.5. klo 17.15-18.30
MA 23.5. klo 16.00-17.00
Tl 24.5. klo 10.00-13.00
KE 25.5. klo 17.30-19.00
MA 30.5. klo 16.30-18.30

SU 5.6. klo 15.00-17.00

MA 6.6. klo 17.30-19.00
LA 11.6. klo 14.00-17.15
MA 20.6.-7.8.

PORI - ALS-tapaaminen

KOKO ALUE - Kevatristeily, Viking Line
TURKU - Vesijumppa

LOIMAA - Vertaistapaaminen

TURKU - Tuolijooga

SALO - Jarjestosuunnittelija tavattavissa
TURKU - Vesijumppa

HELSINKI - Apuvalinemessut

TURKU - ALS-tapaaminen

PORI - Jarjestosuunnittelija tavattavissa
RAUMA ja KOKO ALUE - Lihastautiliitto; Unen ja levon merkitys lihastautia sairastavalle
KOKO ALUE - Yhdistystiimi

EURA - ALS-tapaaminen

TURKU - Vesijumppa

TURKU - Tuolijooga

RAUMA - Jarjestosuunnittelija tavattavissa

TURKU ja KOKO ALUE - HMSN/CMT-tapaaminen

TURKU - Vertaistapaaminen

TURKU - ALS-tapaaminen -
PORI - ALS-tapaaminen

NAANTALI - Yhdistyksen 40-vuotisjuhla

YHDISTYS SULJETTUNA

/’\




