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Puheenjohtajan palsta

VAALIT

Nyt kun vaalit on kayty, voin todeta etta olen itse omaan
aanisaaliiseen tyytyvainen, 671 aanta on ensikertalaiselle todella hyva
tulos. Valitettavasti se ei kuitenkaan riittanyt valtuusto paikkaan.
Vaalien osalta suurimpana huolena mina naen sen, etta nyt
valtuustossa ei ole yhtaan apuvalineiden kayttajaa, eli meidat on liian
helppo jatkossa unohtaa. Jo yhden pyoératuolin  lasnaolo
valtuustosalissa tekisi meista paljon nakyvampi. Paijat-Hameessa
vammaispalveluiden osalta on maan tiukimmat kriteerit. Pidan todella
huolestuttavana sita mihin tama maakunta on menossa. Kaikesta
huolimatta jatkan edelleen aktiivisesti vaikuttamistyota meidan
kaikkien hyvaksi.

TOIMINNAN SUUNNITTELUA

Kesa on hyvassa vauhdissa ja yhdistyksen tapahtumia suunnitellaan.
Koronakin on vahan hellittanyt ja Paijjat-Hame on siirtynyt
kiihtymisvaiheeseen. Sita etta pysyyko tilanne syksylla rokotemaaran
lisdantyessa hyvana, emme viela tieda, sen nayttaa aika.

Puheenjohtaja
Mikko Virtanen

040 568 1041
mikko.virtanen@neuroph.fi

Kesan suunnltelmlsta llsaa
myohemmin tassa vihkossa.



Puheenjohtajan palsta

AVUSTUKSET

Paijat-Hameen Neuroyhdistykselle on myonnetty avustuksia,
Lahden ja Heinolan kapungeilta, jonka turvin voimme jatkossakin
jarjestaa ohjelmaa tapahtumia ja jaseniltoja. Heinolan avustuksen ja
aktiivisten heinolalaisten jasenten avulla kaynnistamme Heinolan
kerhon uudelleen, kiitos heille tasta.

Haluan kiittaa Liisa Luostarista, han on kirjoittanut meille aktiivisesti
kuulumisia neurologian klinikalta. Nyt kun luennot eivat ole olleet
mahdollisia, tassa jasenkirjeessa on Liisan terveiset. Toivottavasti
syksylla voisimme kuulla Liisalta kuulumisia kasvotusten.




Tervehdys neurologian klinikasta!

Kevat on sairaalassa ollut raskas. Paljon toimintoja on jouduttu
supistamaan  henkilokuntavajeen  vuoksi. Hoitajia on  ollut
koronajaljityksessa, antamassa rokotuksia ja altistusten vuoksi
koronakaranteenissa. Leikkauksia on jouduttu siirtamaan ja
poliklinikka-aikoja perumaan. Osastoilta on jouduttu sulkemaan
paikkoja, kun ei ole ollut riittavasti hoitajia. Kaikesta huolimatta
toistaiseksi on selviydytty, mutta kylla monen potilaan kohdalla
leikkauksen siirtyminen on aiheuttanut ongelmia ja pitkiksi venyneet
poliklinikkajonot aiheuttavat turhaa odottelua tutkimuksiin ja hoitoon.

Nyt nayttaa taas koronan suhteen paremmalta. Rokotuksista el ole
ilmennyt mitaan kovin pahoja ongelmia meidan MS-potilaillamme. Yksi
heista sai rokotuksesta kuumereaktion ja taman jalkeen kortisoni-
pulssihoitoa vaativan pahenemisvaiheen. Muutama potilaamme on
sairastanut koronan, mutta onneksi tauti on jaanyt kohtuullisen
lievaksi. Toki en ole varmaan saanut tietoja kaikista rokotuksiin
littyneista oireista tai koronan sairastuneiden maarasta, mutta
alkuvaiheen peloista huolimatta tilanne nayttaa hyvalta.

Uutta on nyt tulossa paljon MS-taudin laakehoitorintamalla! Erittain
aktiivisen MS-taudin hoitoon kaytetty vanha Tysabri-infuusiohoito saa
rinnalleen ihon alle pistettavan version.

istettavan Tysabri-hoidon teho on tutkimusten perusteella ihan yhta
hyva kuin infuusiomuotoisen valmisteen ja monella potilaistamme
siirrymme tahan uuteen valmisteeseen jo kesanaikana. Myos
tama pistettava valmiste annostellaan neurologian pkllla
laakkeeseen liittyvien riskien vuoksi ja seuranta on sama
kuin infuusiovalmisteella.



Tervehdys neurologian klinikasta!

Hoitokaynnit sujuvat kuitenkin huomattavasti nopeammin taman uuden
valmisteen tullessa kayttoon, kun enaa ei tarvita tipan laittoa eika
infuusioon kulu aikaa. Toinen uusi valmiste on ihon alle pistettava CD-
20 vasta-aine, ofatumumabi. Tasta laakeaineryhmasta on jo
alkaisemmin ollut kaytossa infuusiomuotoiset okrelitsumabi ja
rituksimabi valmisteet. Naiden rinnalle on [ahiaikoina tulossa
Kesimpta-niminen valmiste, jonka potilas voi pistaa kotona. Viela
emme tieda Kelan kriteereita taman laakkeen suhteen. Kolmas uusi
tulossa oleva valmiste on siponimodi, Mayzent. Tata valmistetta
kdytetdan toissijaisesti etenevdn MS-taudin  (SPMS) hoitoon
aikuispotilailla, kun tauti on viela aktiivinen. SPMS on aktiivinen, kun
oireiden tasaisesta etenemisesta huolimatta pahenemisvaiheita
esiintyy edelleen tai magneettikuvauksessa todetaan merkkeja
tulehduksesta. Talle tablettivalmisteelle el viela ole hintaa, eika kelan
korvattavuuskriteereita. Paljon on tapahtumassa ja on hyva, etta
saadaan uusia valmisteita kayttoon eri vaiheissa oleville potilaille ja
paastaan yksilolliseen tilanteeseen sopivaan hoitomuotoon jokaisen
kohdalla.

Kayntien yhteydessa muistakaa kysya My-MS littymasta ja sen
kaytosta MS-hoitajalta, tama auttaa meita keskustelemaan sairauteen
littyvista ongelmista vastaanottokayntien yhteydessa. Toivotan Teille
kaikille nyt oikein hyvaa - koronavapaata kesaa ja seuraavan kerran
kirjoittelen kuulumisia syksyn ECTRIMS kokouksen jalkeen!

Terveisin,
Liisa Luostarinen,
neurologian yl




Tapahtumia

LIIKUNTAPAIVA
Pajulahdessa 21.8.2021 klo 10-16
Paiva pitaa sisallaan ulkoilua, lounas, sisacurlingia, PajuCase
(leikkimielinen ongelmanratkaisu kisailu), iltapaivakahvit ja rantasauna.

Ilmoittautumiset 7.8.21 mennessa neuroph.fi/ilmoittaudu,
toimisto@neuroph.fi tai soittamalla sihteerille tiistaisin klo 12-14

SUUNNITELMISSA

KESATEATTERI
Heinolassa heina-elokuussa. Seuraa tiedotusta yhdistyksen
kotisivuilla seka facebookissa. Ilmoittautumisia tahan tapahtumaan
emme viela ota, mutta jos teatteriretki sinua kiinnostaa. Etukateen
kiinnostuksen voi kertoa joko sahkopostitse toimisto@neuroph.fi tai
soittamalla sihteerille tiistaisin klo 12-14 numeroon 044-269 7725

LAAVURETKI
Pajulahteen Seelammin laavulle
Retken ajankohta viela avoin, toteutus alkusyksyn aikana.

ILMOITTAUDU
TAPAHTUMIIN

neuroph.fi/ilmoittaudu
tai _ ) R o .
toimisto@neuroph.fi Maisema Seelammin laavulta




Uutisia

HENKILOMUUTOKSIA

Jatkossa sihteerin
puhelimeen vastailee
yhdistyksen sihteeri
vz 5 Taru Leskinen. Tarun
= .. i tavoitat tiistaisin
& vl = klo12-14 numerosta
- 044-269 7725 tai
Ny vy y e :

. sahkopostilla
—— (\ . toimisto@neuroph.fi

€
Sihteeri Taru tyon touhussa

s

YHDISTYKSEN ILMEEN UUDISTUS

Vaikka tapahtumia emme ole pystynyt jarjestamaan, niin olemme
taustalla tehneet paljon asioita yhdistyksen eteen. Esimerkiksi
olemme uusineet yhdistyksen materiaalit mm. jasenkirje (virtapiiri) on
nyt yhtenainen muun painetun materiaalin kanssa, jotka on myos
uudistuneet. Olemme saaneet valmiiksi neuroyhdistyksen
uuden esitteen ja julisteen, kerhoesite on viela tyon alla.

Yhdistyksen sahkopostiosoitteiden uudistus on
myos alkanut. uudistetut osoitteet ovat neuroph.fi
paatteisia, jotta ne ovat yhtenevaiset yhdistyksen

verkkosivuston osoitteen neuroph.fi kanssa.
& Sihteeri

Taru Leskinen
044 269 7725

toimisto@neuroph fi
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LITY JASENEKSI

www.neuroliitto.fi/liity
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